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【研究要旨】 
本研究は血管腫・血管奇形・リンパ管腫・リンパ管腫症およびその関連疾患を対象とする。
前身のいくつかの班会議の成果をもとに本研究班は政策研究班として、いくつかの課題に取り
組んでいる。本研究班で取り扱う疾患の小児慢性特定疾患、難病に未指定の疾患の指定を念頭
においた活動を行う。ガイドラインの普及、英文論文への投稿、本疾患群を治療する専門医制
度の整備、また市民への啓蒙活動を様々な形で行う。 

 
Ａ．研究目的 
 本研究は血管腫・血管奇形・リンパ管腫・リンパ
管腫症およびその関連疾患を対象とする。これら
は長期にわたり患者の QOL を損なう多くの難治
性の病態が含まれる。これまでに平成 23年度難治
性血管腫・血管奇形研究班（佐々木班）、平成 24-
25年度同研究班（三村班）、平成 21-23年リンパ管
腫研究班（藤野班）、平成 24-25年度リンパ管腫症
研究班（小関班）、平成 24-25年度小児期からの消
化器系希少難治性疾患研究班の分担研究である腹
部リンパ管腫研究、肝血管腫・血管奇形研究を発展
させ、相互に協力して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。 
 
Ｂ．研究方法 
 本研究班で扱う、動静脈奇形、静脈奇形、リンパ
管奇形、リンパ管腫症・ゴーハム病、肝血管腫・血
管奇形につき、小児慢性疾病、ならびに難病へ未だ
未指定の疾患に関して、現状との照合、新規疾病指
定を目指しての妥当性について検討した。また昨
年度、三村班で完成したガイドラインの普及と英
文化を行うことやそれぞれの領域の疾患に対する
専門的治療を見据えた専門医制度の確立のための
preliminaryな準備を行う。 
 
Ｃ．研究結果 
 本年は小児慢性特定疾病の見直しが行われた。
本研究班では政策事業の一環として小児慢性特定
疾患事業においては、本研究班で取り扱う難治性
の疾患でまだ指定されていない疾患をリストアッ

プし、指定に必要な情報を整理した。脈管系疾患と
いう新たなカテゴリーを設定する働きかけを行い、
同カテゴリーが新設された。また青色ゴムまり様
母斑症候群、巨大静脈奇形、巨大動静脈奇形、クリ
ッペル・トレノネー・ウェーバー症候群、原発性リ
ンパ浮腫は新たに対象に入り、リンパ管腫、リンパ
管腫症はこのカテゴリーで継続的に対象となるこ
とになった。 
 ガイドラインは本研究班の前身である三村班に
おいて多領域にわたり質量ともに充実した成果物
が完成しているが、これらを国際的に発信してい
くために、各領域に分かれて英文論文化し、投稿を
行う方針とした。まず、英訳の作業までが終了した。 
 専門医制度に関しては本年は班員が所属する各
領域の学会における専門医制度の調査や、各疾患
における治療の専門性の聞き取り調査などを行っ
た。 
 2018年 3月 3日には福岡市において本班研究の
報告会として市民公開講座を行った。研究班を構
成する専門家による講演が行われ、市民との交流
も行った。 
 
Ｄ．考察 
 政策研究班として、小児慢性特定疾患のカテゴ
リーにおいて脈管系疾患が新設されたこと、新規
の疾患が指定となったことは意義深い。次年度以
降難病指定を目指すべき疾患について診断基準の
作成、重症度分類の改訂などを引き続き行う必要
がある。ガイドラインの英文化については現在、国
際医学雑誌と関連のある学会と連携し、発信でき



るように準備している。市民公開講座は福岡市と
いう地方都市で行ったが、予想以上に多くの参加
者があり、市民の情報ニーズが感じられた。  
 
Ｅ．結論 
 初年度においては、政策研究班としての活動が
順調に行えたと考える。またガイドラインの普及
や市民公開講座など患者との接点を意識した班研
究活動をさらに促進することを目標とする。 
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