






研究要旨:(目的)特殊な臨床症状をもつ運動性疾患で従来の方法では適応できない介護、生

活援助についてその疾患にあった介護のガイドラインを作成すること、ならびにそれらの

ガイドラインがどのように作成されるべきかについて明らかにすることを目的とした。(方

法と結果)特異な介護を必要とされるミトコンドリア脳筋症、先天性無痛無汗症、骨形成不

全症、ムコ多糖症などが今回の対象とされた。ミトコンドリア脳筋症では生活指導として

病期の分類、その時期に必要な生活指導について検討した。先天性無痛無汗症については

早期に現れる足部の骨障害を保護することにより、その後に進行する他の骨、関節の障害

を予防することが可能であり、予防的装具の重要性を指摘した。口腔内の咬傷予防のため

の保護プレートの長期装着とその合併症について検討されたが、保護プレートは有用であ

る。 

また、全国の親の会への調査により、多くの親の会で介護や生活指導、教育現場でのガイ

ドラインを必要としていることが明らかになった。障害児保育の実態についての横浜市の

309 施設について調査が行われたが、70%に障害児を受け入れており、児、親ともに効用が

あったとしている。保育園での生活指導のためのガイドラインが求められていた。(作成

物)1,ムコ多糖症のガイドライン「ムコ多糖症の理解のために」、2,「先天性無痛無汗症の

歯科的ガイドライン」の英文版(ホームページ掲載用) 


