










要約:1)小児の運動障害の介護について、中枢神経、末梢神経、筋の障害の介護にとどま

らず、感覚(痛覚、触覚、温覚等)、骨、関節、、皮膚、歯などの障害も含めた総括的な介

護について研究し、さらに、介護をされる人だけでなく介護をする人並びにその家族の QOL

についても考えた。

2)小児の運動障害で多く見られる合併症で介護にも影響を及ぼす障害として、今年度は脊

柱障害(とくに側彎)について検討した。中等度以上の側彎を呈する患者の検討でその原因

疾患は脳性まひがもっとも多かったが、他に様々な神経、筋、末梢神経疾患が含まれたい

た。

  3 年間の側彎の進行を、13 年間の側彎の進行を Cobb の角度でレントゲン上で経過観察

した重心患者の検討で成長期までの側彎の進行は著しく、成長後には停止することが示さ

れた。側彎の予防には成長期での対象が重要である。

3)先天性無痛無汗症、先天性骨形成不全症は小児の運動性疾患として、骨折を起こしやす

い、脊柱障害、運動制限、歯牙口腔内障害、多動など介護面で極めて特徴的な要素をもっ

ている。これらの疾患に関しての介護の方法は広く小児の運動障害の介護にも利用できる

ものである。

4)上記疾患の実態を調査して、実態と問題点をを明らかにするとともに、介護者が求める

介護の手引きを作成することとした。

  先天性無痛無汗症については、明らかにされた実態と、家族の介護上の問題点ならびに

医学的な検討をもとに手引書を作成した。これは患者をもつ親や学校や園の先生、保健関

係のなど患に関係する人々に役に立つであろう。

5)患者の本人、兄弟の性格傾向の検討もなされたが、受動的性格、固執、情緒不安定など

の傾向が、本人のみならず、兄弟(とりわけ兄、姉)にも認められた。これらは家族にも目

を向けた介護が必要であることを示唆している。

6)運動障害の患者の介護をするにあたっては、患者の意識状態、食事摂取状態、呼吸状態、

移動方法、体重が介護者の負担に大きな影響を及ぼしている。これらの 5個の状況をそれ

ぞれ 4段階の評価を行い点数化することにより、介護者の負担を知ることが可能である。


