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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
対象は染色体異常児、者を抱える会の会員200名と長崎県内の開業、勤務医の産婦人科医●名、小児科医●名です。　アンケートを封書にて送付し無記名で回答を受けました。質問は染色体検査前の説明（以下検査前説明と略します）と検査結果判明後の説明（以下検査後告知と略します）、遺伝カウンセリング、主治医の在り方のそれぞれについて質問を設けました。回収数は家族では45％、産婦人科医は○％、小児科医は○％でした。


FEn Rl DimEE FFEEFIEREA)

BENIU DT EMTEL S RgmA

Iff_-

// aeBAZIL

BEAYL YT ENTEDE

0% 20% 40% 60% 80% 100%


プレゼンター
プレゼンテーションのノート
満足度を児の年齢別にわけて検討しました。8歳以上に比べて０-７歳では満足、やや満足と答えた方の割合が高くなってきています。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
検査後の告知についても子供の年齢が低くなるほど満足、やや満足と答えた方が増えてきているのがわかります。















= 1’)11»'( Et)\ﬂf: =

s EBDFELRLKSICHETTLEZL
e ¥ELWFIZRY FT L,

s BB O TEFENTETEATT L,

s HOEETHEHY TH A,

« PETLWEE £H,

e REIFEBSTHEHRATHITEZBELSIZHY
9,



プレゼンター
プレゼンテーションのノート
その他自由記載で両親が心に残っている言葉を書いていただきました。言われて良かったことばとしてこのようなものがありました。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
言われてダメージを受けた言葉としてはこのようなものがありました。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
家族の希望として、染色体異常を疑っていることをぼかさず、隠さずにありのまま教えてほしい、また、その説明は産婦人科の先生にしてほしいという意見が目立ちました。

また、医師側の意見としては家族の希望は、「染色体異常がないこと」が最も希望することである。という意見が散見されましたが、患者さんからはそのような意見はありませんでし
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
これまでの意見をまとめるとこのような意見が多くみられました。ただ、これはすべての人に当てはまるものではなく、個々の対応が重要なことは言うまでもないことだと思われます。
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Celebrating 45 years since Man'’s landing on the moon
and 10 years together. A Giant step on July 20th.




2015F DARE/NRBMFRT, IV EIRE
BRI AR LERE,
K : Marshall Summar %£4 . FR&

L

DEWBED AIEETE

VRS AR Marshall Summar S84 . JEF

ZEERSE A, R

it

Overview of Pharmacotheapy for
Down Syndrome: Current and
Forthcoming Clinical Trials

Marshall Summar, M.D.
Chief, Division of Genetics and Metabolism
Children’s National Medical Center

Children’s National Division of Genetics & Metabolism

Clinical Trial of

Cholinesterase
Inhibitor

Misakaenosono Mutsumi
Developmental, Medical and
Welfare Center

Tatsuro Kondoh, MD, PhD

A young man with mosaic Down syndrome
who is 180 cm tall

Pharmacotherapy for Down syndrome; PAS 215
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