








要約:(1)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で、従来より以上に有効・適切な医療支援を行うことを

目的として、小児慢性特定疾患の実態を全国的に把握、分析する方式を検討した。患児の

プライバシー保護、医療機関との連携、書式内容の収集方法、コンピューターへの入出力

方法、データの活用方法などを検討し、疾患(群)の特性に応じた登録様式を作成した。(2)

小児慢性特定疾患の最新の治療法などに関する情報を関係機関に提供するために、疾患の

解説と治療のマニュアル作成について検討した。小児慢性特定疾患 10 疾患群のうち、本

年度は慢性腎疾患、内分泌疾患、膠原病の 3疾患群をとり上げ、それぞれの実態、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、マニュアル作成のための資料を

得た。


