










要約:  「効果的な小児慢性特定疾患治療研究事業の推進に関する研究」という分担課題

の下に、コンピューターを利用した登録管理の方式の確立」と「小児慢性特定疾患の最新

の治療法などに関する情報の提供」という二つのテーマに沿って、平成 7年度から研究を

開始し、本年度は最終年度となった。本年度、本研究班に課せられたリサーチクエスチョ

ンは、(1)医療意見書の試行調査、(2)疾患の登録・集計システムのあり方、(3)研修プロ

グラムの作成、(4)小児慢性特定疾患診療マニュアルの作成、というものであった。(1)に

ついては、平成 7 年度に試作した小慢疾患 10 疾患群ごとの医療意見書を、昨年度に引き

続き、一部の地域で試行調査し、修正のうえ完成し、平成 10 年度から全国的に使用され

る新しい医療意見書を決定する際の資料とすることができた。その際、成長ホルモン治療

用意見書は別添で追加し、医療費助成の適正化に役立つよう配慮した。(2)については、

各都道府県等が医療意見書のデータを効率よく入力し、疾患群あるいは疾患ごとの簡単な

集計を行えるデータベース化案を作成し、悪性新生物に関してはそのソフトを試作した。

また、小慢疾患早見表に載っている疾患名を ICD1O コードに対比させながら見直し、整理

した。(3)については、小慢事業を効果的に推進するため、保健所職員、病院の医療関係

者、養護教諭、都道府県等でのコンピューター入力担当者などを対象に、研修を行うプロ

グラム案を作成した。(4)については、それぞれの疾患群に含まれる疾患を分類・整理し、

頻度の高い疾患に重点をおいて、疾患の解説と治療のマニュアルを作成した。本年度は、

悪性新生物、ぜんそく、糖尿病、神経・筋疾患をとり上げ、臨床的研究を行うとともにマ

ニュアルの執筆を行った。平成 7、8 年度の分と合せて、小慢疾患全体を網羅するマニュ

アルを完成させる。


