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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
設立から今年で6年になります。
私の2人の息子に、ぜんそく、アトピー性皮膚炎、食物アレルギーがあり、
3歳から、中学1年まで、国立小児病院に通院しました。
上の子が幼稚園に通うころ、喘息の苦しさを
｢僕、物だったら良かったなぁ・・・
生きているから、発作が起きたときに、
息ができない、死ぬのかなぁ、と思いながら死んでいくんだろうなぁ。
物だったら壊れるだけでよかったのに」
と言われて、こどもの発作のときの苦しさ、
起きているときの恐怖を共有することになりました。
それから、私はとっても怖い親になりました。
子供を治すことだけに生活のしべ手を注いでいたように思います。
これは、30年前のことです。

今は、この時代とは大きく治療法も違います。
吸入ステロイドの治療により、ほとんど発作を起こさない治療をすることができます。
でも、今でも、現在の治療法によらずに、
30年前の息子と同じように苦しんでいるお子様と
それを見守っているお母さまがいます。

私たちは、ガイドラインによる正しい治療を広く患者さんにも
多くの回りのかたがたにも知っていただき、
他のアレルギーのないお子さまと同じような生活ができるように
活動をしております。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
左2点が、厚生科研による患者向けガイドラインです。
右側が、日本小児アレうｒぎー学会が作った患者向けガイドラインで、
患者会としてアラジーポットが幾つかの提案の機会をいただきました。

今、患者が委員となって、小児アレルギー学会が医学的な部分をサポートして、
新しい患者と家族の為の喘息ハンドブック2008が作成の最終段階に入っており、
12月の日本小児アレルギー学会のシンポジウムと同時に発売になる予定です。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
研究班
発作の重症度と薬の選択、受診のタイミングをイラストを用いて、お子さまの普段の生活の中から判断できるようにした。
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