






1)要旨

 先天性無痛無汗症、骨形成不全症、レット症候群について、実態調査と患者の診療、臨

床的な基礎研究、親の会などを通じて一般向けのガイドラインを作成した。また、長期の

療育に必要な療育の手引きも作成した。これらは、全国の患者、療育にたずさわる施設な

どに配付され、一部はホームページを通じて公開している。

 運動性疾患の長期の介護には一般状態ばかりでなく、ロ腔内のケア、皮膚、関節のケア

も極めて重要であることが認識され、今後多くの臨床科が関連して介護にあたる必要があ

る。


