














はじめに

無痛無汗症という病気をご存じですか。

 おそらく、ほとんどの方がこの病気のことを聞いたことがないと思います。この病気は

読んで字のごとく、痛覚と汗のない病気です。でも、そのためにどんなことが起こるのか

は、一緒に暮らしてみないと分からないことが多いのです。

 この病気の子供たちは、体温調節ができず、また、痛みや熱さ冷たさがわからないため

にけが・骨折・やけど・骨髄炎などを繰り返す事があります。こんなことを聞けば、恐ろ

しい、大変な病気だと不安が募るのは、当然のことかもしれません。しかし、実際にこの

ような子供たちと関わって 1年を過ぎる頃には、たいていの方はそれほど恐れることはな

いということを解って下さいます。

 とはいえ、親もその周囲の方も目の前に無痛無汗症の子供がいて、初めて病気の理解が

始まるわけです。ブランコは大丈夫か、滑り台はどうしたらいいかに始まり、体育の授業

は、体育祭は、遠足は、修学旅行はどうしようと悩みはつきません。何がどの程度できる

かはその子供の、その時の状態によって違います。ただ、そこに人の手と目と心があれば、

多くの子供はたいていのことはできるものてす。

 今回、無痛無汗症の子供に関りをもつ人々に少しでも役に立てるようにと、この冊子を

つくりました。無痛無汗症とはどのような病気か、どのようなトラブルが起こりやすいか、

それを防ぐためにどう対処すればよいかなど、なるべく具体的な内容を中心にまとめてみ

ました。今後皆さまのご意見を頂いてさらに改善していきたいと思います。

この子供たちが周囲の皆さんのご理解を得て、楽しい日常生活、学校(幼椎園・保育園)生

活を送れるように心から願っています。


