
は じ め に 
 

今年度から厚生労働科学研究費補助金（成育疾患克服等次世代育成基盤研究事業）「今

後の小児慢性特定疾患治療研究事業のあり方に関する研究」の 3 年間の研究計画に着手

することになりました。本研究班では、前年度までに厚生労働科学研究費補助金（成育

疾患克服等次世代育成基盤研究事業）「小児慢性特定疾患の登録・管理・解析・情報提

供に関する研究」（研究代表者 松井 陽）にて進めて参りました小児慢性特定疾患治療

研究事業のあり方の再検討を踏まえ、対象疾患の再検討、追加候補疾患の検討、各対象

疾患の対象基準の見直し、各対象疾患の疾患概要及び診断ガイドライン（診断の手引き）

の作成、登録申請に用いる医療意見書の再検討、申請システム及び登録システムの検討

等の当該事業にかかる様々な課題について、日本小児科学会小児慢性疾患委員会と連携

を取りながら検討を進めて参りました。 
また、上記検討に加え、当該事業において年に 1 回実施主体から厚生労働省に報告さ

れます医療意見書の登録電子データの集計、及び登録データの精度向上のための検討も

進めて参りました。 
本報告書では、これらの検討結果のみならず、検討の経緯等についてもご報告させて

頂きたいと存じます。また、引き続き、当該事業の公正、公平な制度設計、ならびにそ

の運用に資する検討を進め、我が国の母子保健政策へ貢献して参りたいと考えておりま

す。 
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