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研究要旨

指定難病および小児慢性特定疾病制度の普及・啓発状況の実態調査をおこない、疾病（群）ご

とに最適な普及・啓発方法を検討・開発し、実際にそれらの方法を用いて普及・啓発を推進する

ことを目的として、指定難病制度の普及・啓発の状況を把握するために、日本小児科学会代議員

への無記名のアンケート調査を実施した。今後小児医療分野において指定難病制度の普及のため

に、１）制度にかかわる手続きの効率化、２）ホームページや学会などの普及活動、３）必須検

査項目の保険適用や文書料負担の軽減などの政策といった多面的な対策が必要と考えられた。

A. 研究目的

平成 27 年 1 月に施行された「難病の患者に

対する医療等に関する法律」（難病法）に基づ

き、指定難病患者への医療費助成や、調査及び

研究の推進、療養生活環境整備事業等が実施さ

れている。特定疾患治療研究事業（旧事業）の

対象疾病は 56 疾病から、平成 29年 4 月（予定）

からは330疾病にまで増加する見込みであるが、

指定難病の申請率が想定を下回っている等、必

ずしも普及・啓発が十分とはいえない現状があ

る。このため厚生労働科学研究費補助金（難治

性疾患政策研究事業）「指定難病制度の普及・

啓発状況の把握および普及・啓発のための方法

論の開発」（研究代表者：和田隆志）研究班に

おいて、本研究分担では、日本小児科学会にお

ける、指定難病制度の普及・啓発の状況を把握

するために、本研究班で、質問用紙を作成し、

無記名のアンケート調査を実施する。このアン

ケート調査により指定難病の普及・啓発におけ

る問題点が明らかとし、今後はこの結果をもと

に指定難病の普及・啓発の方法を開発し、推進

していく。

B. 研究方法

日本小児科学会における、指定難病制度の

普及・啓発の状況を把握するための実態調査

をおこなった。実態調査には本研究班にて作

成した質問用紙を使用し、各学会の評議員（又

は代議員）を対象に、調査をおこなった。調

査対象は日本小児科学会の代議員５７５名。

（倫理面への配慮）

本調査は、日本小児科学会の小児慢性特定

疾病委員会の事業の一環として、会員向けの

質問紙調査として、倫理的側面に関しては、

理事会での審議のうえ、行った。ただし、国

立成育医療研究センター倫理委員会において

も承認を得た。

C. 研究結果

日本小児科学会の代議員５７５名のうち、

２８４名（４９．２％）より有効回答を得た。

当該分野において、指定難病制度の啓発が十

分であると考えたものは４０名であり、今後

啓発の余地が十分にあると考えられた。申請

にあたっての課題として、記載項目が多い、

様式が疾病ごとに異なることで不便である、

手続きにかかわる負担が大きいこと、認定ま
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での時間がかかること、診断のために行うも

のの中で保険適用のない検査項目があるなど、

さまざまな課題がしめされた。今後の対策と

して、記載項目の簡素化や様式の標準化、患

者相談窓口、ホームページの改善、学会など

を通した啓発活動、必須の検査項目に関する

保険適用、診断書のための文書料の自治体あ

るいは保険適用などが示された。その他の結

果については、添付資料で示す。

D. 考察

日本小児科学会の代議員５７５名を対象に、

指定難病制度の普及啓発に関する質問票調査

を行った。調査の結果、ホームページなどに

よる啓発活動のほか、必須検査項目の保険適

用や文書料の負担など、政策的な変更の必要

性も示された。

E. 結論

今後小児医療分野において指定難病制度の

普及のために、１）制度にかかわる手続きの

効率化、２）ホームページや学会などの普及

活動、３）必須検査項目の保険適用や文書料

負担の軽減などの政策といった多面的な対策

が必要と考えられた。

F. 健康危険情報

なし

G. 研究発表

1.論文発表

なし

H.知的所有権の出願・取得状況

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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公益社団法人 日本小児科学会 御中

平成 29年 3 月

指定難病制度の普及・啓発状況の把握のためのアンケート実施についてのご依頼

謹啓

時下ますます御清栄のこととお喜び申し上げます。貴学会におかれましては、平素よ

り指定難病制度および関連の指定難病の普及・啓発活動にご尽力いただいており誠に

ありがとうございます。

さて、指定難病については、「難病の患者に対する医療等に関する法律」（平成26

年法律第50号。以下「難病法」という）に基づき、指定難病患者への医療費助成や、

調査及び研究の推進、療養生活環境整備事業等が実施されています。平成29年4月か

ら330疾病となる見込みであり、今後更なる指定難病制度の充実が期待されていると

ころです。一方、難治性疾患政策研究班を中心に普及・啓発が進められているところ

ですが、指定難病の申請率が想定を下回っている等、必ずしも普及・啓発が十分に進

んでいるとは言えない状況です。

こうした状況を鑑み、今回、平成 28 年度厚生労働科学研究費補助金難治性疾患政

策研究事業にて、「指定難病制度の普及・啓発状況の把握および普及・啓発のための

方法論の開発」研究（研究代表者 和田隆志）を実施することとなりました。本研究

班は、厚生労働省健康局難病対策課が、日本専門医機構により指定された18の基本領

域学会に対して実施した指定難病に関するアンケートに基づき、関連学会、研究班を

通じて、普及・啓発を進めることなどを目標としています。

普及・啓発を進めるに先立ち、本研究班では、日常診療において指定難病の診療に

携わる貴学会の評議員の先生方ならびに学会事務局の皆様を対象として、指定難病制

度の普及・啓発状況の実態調査を実施させていただければ幸甚に存じます。

皆様におかれましては、御多用のことと存じますが、アンケート調査へのご回答に

ご協力賜りますよう、何卒宜しくお願い申し上げます。

謹白

厚生労働省健康局 難病対策課

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患政策研究事業「指定難病制度の普及・啓発状況の

把握および普及・啓発のための方法論の開発」研究 研究代表 和田隆志 拝
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記

1．研究の目的について

指定難病および小児慢性特定疾病制度の普及・啓発状況の実態調査を行い、疾病（群）

ごとに最適な普及・啓発方法を検討・開発し、実際にそれらの方法を用いて推進する

ことを目的とします。

2．研究方法について

①指定難病制度（および小慢制度）の普及・啓発状況の実態調査

厚生労働省健康局難病対策課が、日本専門医機構が指定する18の基本領域学会に

対して実施したアンケートに基づき、指定難病検討委員会委員の所属する主要学会

に関連する疾病に関して、普及・啓発方法を把握するためのアンケートによる実態

調査を行います。

②実態調査に基づいた、疾病（群）ごとに最適な普及・啓発方法の開発

疾病の性格や、患者数、指定難病指定の時期、関連する学会の状況、既存の普及・

啓発方法等の状況に応じて、より効果的・効率的な方法を検討します。

3．期待される成果について

実態調査に基づいて開発した方法を用いて、関連学会や研究班横断的に普及・啓

発を行い、指定難病制度を推進することで、以下のような成果を期待しています。

・申請率の向上

・関連学会や研究班同士の連携の強化

・指定難病データベースへのデータ蓄積による病態解明や治療法開発等の更なる推進

・「難病診療連携拠点病院（仮称）」や「難病医療支援ネットワーク」の効率的な運

用による、各疾病（群）の診療連携体制構築への貢献

・難病情報センターや小慢情報センターHPの改良

・難病指定医研修の効率的な開催に資するデータや、指定難病テキストの効果的・効

率的な普及方法の提供

・小児成人移行期医療（トランジション）の推進

4．運用窓口について

アンケート回答上の疑義照会等がある場合には、以下で受け付け回答させていただき
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ます。

研究代表：和田隆志 （金沢大学医薬保健研究域医学系腎臓内科学 教授）

住所：〒920-8640 石川県金沢市宝町 13-1

電話：076-265-2499

FAX：076-234-4273

メールアドレス：lab-med@med.kanazawa-u.ac.jp
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研究名： 指定難病制度の普及・啓発状況の把握および普及・啓発の

ための方法論の開発に関する研究

指定難病および小児慢性特定疾病制度の普及・啓発状況の実態調査をおこない、疾

病（群）ごとに最適な普及・啓発方法を検討・開発し、実際にそれらの方法を用い

て普及・啓発を推進することを目的としています。

① 研究対象：当センターの日本小児科学会、日本腎臓学会、日本神経学会、日本皮膚科学会、

日本外科学会の評議員（代議員）および学会事務局

② 研究期間：倫理審査委員会承認後～2021 年 3 月

③ 研究方法：この研究では、上記対象者に対して，本研究班（責任者：金沢大学・和田隆志、

分担研究者：成育・森臨太郎）で作成した質問票をもとに、アンケート調査を実施します。

アンケートの回収期間は 2017 年 2 月 15 日～4月 10 日です。無記名で回答するため個人情報

を取り扱うことはないと考えますが、記名された情報を入手した場合は、お名前などの個人

情報を削除します。その後、2017 年 3月 1 日～4月 31 日の期間で集計・解析を行います。こ

のアンケート調査により指定難病の普及・啓発がうまくいっていない問題点を明らかとし、

この結果をもとに指定難病の普及・啓発の方法を開発し、推進できればと考えております。

アンケート用紙については研究班が委託している株式会社アドレスに送付と回収を依頼して

ます。

本研究では、アンケートの回答を用いて研究を行います。

集めたデータは学会や論文などに発表されることがありますが，個人情報が特定されることは

ありません。

研究責任者

国立成育医療研究センター

金沢大学

１．研究の目的

２．研究の方法

４．試料・情報の公表

５．研究実施機関

３．研究に用いる情報の種類
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東京慈恵会医科大学

北海道大学大学院
日本大学医学部

本研究に関するご質問等がありましたら下記の連絡先までお問い合わせ下さい。ご希望が

あれば、他の研究対象者の個人情報及び知的財産の保護に支障がない範囲内で、研究計画書

及び関連資料を閲覧することが出来ますのでお申出下さい。

○照会先の連絡先：

国立成育医療研究センター 政策科学研究部 森 臨太郎（担当者氏名）

電話：03-3416-0181（内 4230）

○研究責任者：

国立成育医療研究センター 政策科学研究部 森 臨太郎

○代表責任者：

金沢大学 医薬保健研究域医学系 腎臓内科学 教授 和田 隆志

６．お問合せ先
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