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研究要旨 

本年度は、指定難病への申請と患者会の立ち上げを行った。患者会の立ち上げ

については、掌蹠角化症の患者と複数回の会合を重ねて入念な打ち合わせのも

と行った。 

Ａ．研究目的
掌蹠角化症の指定難病への認定を目
指す。さらに、掌蹠角化症の患者とと
もに 患者会の発足を目指すことにし
た。

Ｂ．研究方法
指定難病への申請を2020年に発表し
た「掌蹠角化症診療の手引き」に準
拠した内容で行った。また、掌蹠角
化症の患者と複数回の会合を重ねて
入念な打ち合わせを行い、患者会の
立ち上げとホームページの公開を目
指した。

Ｃ．研究結果
指定難病への申請を行った。また、掌
蹠角化症の患者会を立ち上げ、ホー
ムページを公開した。

Ｄ．考察
掌蹠角化症の指定難病への申請は過
去に不採択になった経緯があるため、
「掌蹠角化症診療の手引き」に可能な
限り準拠した内容とし、エビデンスに
基づいた記載にした。また、掌蹠角化
症の患者会はこれまで存在しておら
ず、稀な疾患である本症の患者同士の
情報交換が不可能な状況であった。患
者会の立ち上げにより、この状況が改

善されることが期待される。

Ｅ．結論
 掌蹠角化症の指定難病への申請と患
者会の立ち上げ、ホームページの公開
を行った。これらの活動が患者の健康
福祉向上に役立つことを願っている。 

Ｆ．健康危険情報
  なし 

Ｇ．研究発表
1. 論文発表
別紙に記載

2. 学会発表
なし
（発表誌名巻号・頁・発行年等も記入） 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況
  （予定を含む。）
1. 特許取得
なし

2. 実用新案登録
なし

 3.その他
なし
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