






要旨:小児慢性特定疾患は、その治療が長期にわたり介護等に著しく人手を要すると思わ

れ、患児家族の負担は単に経済的な問題のみならず、精神的にも大きい。この状況を放置

することは児の健全な育成を阻害することになるため、医療体制の整備や患児家族の負担

を軽減することが必要である。小児慢性特定治療研究事業はまさにこれらの問題に対応す

る目的をもって実施されているが、今回地域保健法の改正により、保健所に直接申請し、

適用の判断がなされることになり、事業にかかわる支援活動がイニシアティプをとってゆ

くことになる。本研究班ではアンケート調査によって介護の必要性を分析すると共に、保

健指導に役立つマニュアル作成を行う。


