








要約 骨形成不全症は骨系統疾患の中で最も頻度の高い疾患で、易骨折性、四肢轡曲、脊

柱変形をきたし、生活の障害が大きい。患者の生活実態を知る目的でアンケート調査を行

った。回答者の平均年齢は 23.3 歳、平均骨折回数 24.3 回、骨折は年齢とともに減少する

が、成人にも見られた。成人の平均身長は男 1275±23・7(90・0474・0)cm、成人女 110・3

±18.O(158.0-80.0)cm であった。低身長あるいは四肢の変形による生活の障害が見られた。

平均の手術回数は 6.O 回で手術には必ずしも満足していなかった。半数に種々の程度の痩

痛があった。生活上最も困るのは移動手段で半数以上が車椅子を使用していた。就学では、

知的障害がないことから普通校への入学が増加しているが、介助員の確保が問題であった。

就職、出産、育児、日常生活でも様々な苦労、工夫を行っており、治療の進歩と同様に情

報の提供に対する期待が高かった。 


