
2019年度　集団外来開催状況

疾患名 テーマ 家族数 参加人数

ウィリアムズ症候群 作業療法の視点によるウィリアムズ症候群のお子さんの発達特性とその支援 18 45

CHARGE症候群 疾患概要と健康管理 14 36

ベックウィズ症候群 本人の疾患理解と遺伝カウンセリング 14 38

22q11.2欠失症候群 福祉制度と社会資源 26 60

プラダーウィリー症候群
プラダーウィリー症候群の健康管理：
小児期そしてその後迎える成人期への医療のつながり

19 49

カブキ症候群 疾患概念と健康管理 27 76

モザイク型ダウン症候群 染色体異常とモザイク型ダウン症候群 21 48

コステロ症候群 疾患概要ときょうだいへの疾患情報の開示 7 16


