








要約:小児慢性特定疾患に対する医療費助成が本人(保護者)の申請により、保健所を窓口

として行われることになったのに伴い、同疾患の実態を把握、分析することにより、従来

より以上に有効かつ患児に親切な医療支援を行うことを目的に平成 7年度に引き続いて研

究を行った。本研究班に課せられたリサーチクエスチョンは、(1)本研究事業による医療

援助対象児の登録と集計解析を継続的に実施するにはどのようなシステムが必要か、(2)

本研究事業対象疾患の最新の治療法等に関する情報を提供するためにはいかにすべきか、

というもので、(1)については昨年度作成した小慢疾患の登録様式案に基づき、医療意見

書を 4つの県で実際に試用してもらい、その際出された意見をまとめた。その結果、全国

的に統一した基準で登録管理を行うためには、診断基準を明確にする必要があり、また、

現行制度で新規登録の医療費助成は保健所に申請した日以降となっているが、さかのぼっ

て当該疾患に関する初診日から適用されるようになることが望まれる。小慢疾患の対象年

齢や対象疾患に関してもより整理していくことが必要である。

　(2)については、昨年度、慢性腎疾患、内分泌疾患、膠原病をとり上げたのに続いて、

本年度は、慢性心疾患、先天性代謝異常、血友病等血液疾患の 3疾患群について、現在行

われている治療法とその効果の評価などについて研究し、疾患の解説と治療のマニュアル

作成について検討した。


