










要約:現行の小児慢性特定疾患治療研究事業に対し,今後の新たな施策を検討するための基

礎資料を得ることを目的とした調査研究を行った。新たに小児慢性特定疾患治療研究事業

に加えたい疾患については,平成 5 年度の報告書で報告した研究班研究協力者らが選出し

た疾患と平成7年度報告書の全国の小児科医のあげた疾患の多くが一致していたことから,

基本的にはこれらの疾患を中心に新たに小児慢性特定疾患治療研究事業に加えて良いので

はないかと推察された。小児慢性特定疾患治療研究事業が経済援助であることが的確に理

解されていない可能性があり,今後小児慢性特定疾患の認定時に制度の適切な説明等を加

える必要があると考えられる。今後公的援助で必要なものは,現行の小児慢性特定疾患治

療研究事業による経済的援助に加え,子供の一時あずかりやホームヘルパーなどの患児な

らびに保護者の QOLに役立つサービスを加えることが重要である。


