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A. 研究目的 
疾患概念の形成と啓発、普及、患者に貢献するこ

とを目的とする。 
特に平成 29 年度は現行の小児慢性疾病と指定難
病の取り扱う疾病の整理と移行期医療への提案を
する。 
 
B. 研究方法 

・小児慢性特定疾病ならびに小児期発症の指定難
病との選定、疾病妥当性整理、小児期・成人期移行
医療の充実化方策検討をおこなう。 

さらにガイドラインや特定疾病制度について小児
科学会や小児血液がん学会において積極的に発
表・発言し、普及・啓発に努める。 

 
（倫理面への配慮） 
 研究はすべてヘルシンキ宣言に則って行われ
る。患者の個人情報は一切、病院外に漏れること
はない。 
 
C. 研究結果 
 小児慢性特定疾病事業において、新たに脈管系
疾患という疾患群を創設することができた。具体
的には、1. 青色ゴムまり様母斑症候群、2. 巨大
静脈奇形、3. 巨大動静脈奇形、4. クリッペル・
トレノネー・ウェーバー（Klippel-Trenanay-
Weber）症候群、5. 原発性リンパ浮腫の 5疾患を
特定疾病に入れることができた。 
 また学会においては、特に乳児血管腫を中心に
疾患概念や新たな治療法について普及・啓発する
ことができた。 
 
D. 考察 
 脈管系疾患については、患者、一般国民のみな

らず医療者もその疾患概念や自然歴。治療につい
て十分難知識を有していない。このような状況下
では小児慢性特定疾病などの制度の拡充を図ると
ともに、慰労者、特に小児科医への啓発・普及が
重要である。今年度はこれらの目的において大き
な一歩を踏み出すことができた。 
 
E. 結論 
 今年度の班研究によって、小児慢性特定疾病に
おｋる脈管系疾患の総説や小児科医への啓発な
ど、大きな成果が得られた、  
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