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は じ め に 

 

 

 

厚生労働行政推進調査事業費（難治性疾患政策研究事業）「小児慢性特定疾病における医療・療

養支援および疾病研究の推進に関する研究」班では、小児慢性特定疾病児童等の健全育成と社会参

加の推進を目標とし、様々な課題に取り組んでまいりました。本年度は、3 年計画の初年度となり

ます。 

本研究班の課題の二本柱として、当該事業に関連した疾病研究および適切な医療の促進と、地域

共生および療養生活支援を掲げております。科学的根拠に基づく公平な医療費助成、医療提供体制

や疾病登録に関する検討を進めるとともに、成人移行を視野に入れた支援や教育の分野との連携を

含め、疾病を抱える子どもたちが社会生活を送る上で必要な支援や情報の提供につながる検討を

行ってまいりました。このような取り組みは、日本小児科学会小児慢性疾病委員会ならびに小児期

の慢性疾病の診療に携わる内科系・外科系の幅広い関連学会や多くの専門家の皆様のご協力を得て

進められたものです。本報告書では、これらの検討の経緯や結果等についてご報告申し上げます。 

本年度に得られた成果を踏まえ、今後とも、小児慢性特定疾病対策の公正、公平な運用に資する

基礎資料および実践的基盤の提供という本研究班の役割を果たせるよう、引き続き尽力してまいる

所存です。 
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