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Ａ．研究の背景と目的 
本研究班は、難病指定医等に対する指定
難病に関連する知識、技術を効果的に普及
するため、研修プログラムの開発を行うこ
とを目的とする。研修プログラムのコンテ
ンツは、①指定難病制度の概要、②臨床調
査個人票の記載にあたっての全般的留意事
項、③領域別（疾患群別、あるいは、関連
学会別）の指定難病の申請にあたっての留
意事項、などで構成される。 

本分担研究では、これら研修プログラム

のうち、①指定難病制度の概要に係るコン

テンツの作成を担当した。 

 

Ｂ．研究方法 

(1)難病指定医研修テキスト「難病対策の概

説 第 3 版（日医総研ワーキングペーパー

No.387）」から基本的かつ重要な学習単

元を抽出した。 

(2) 抽出した学習単元を、e-learning システ

ムに適合するよう構造化し、目次を作成

した。 

(3)目次に基づき、コンテンツ及び読み原稿

を作成した。 

 

（倫理面への配慮） 

個人情報の取り扱い等、倫理規定に関連す

る事項はない。 

 

Ｃ．研究結果 

本研究班が作成する研修プログラムのう

ち「①指定難病制度の概要」に係るコンテ

ンツ（案）【資料 1－1】および読み原稿（案）

を作成した【資料 1－2】。 

 

Ｄ．考察 

 難病制度に係るコンテンツの作成にあた

っては、医療費助成制度の仕組みをわかり

やすく解説するため、例示（潰瘍性大腸炎）

や図を用いて具体的なイメ―ジができるよ

う考慮した。また、軽症者特例については、

未だ指定医に十分認知されていないと指摘

する声もあるため、節の項目立てをしてト
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ンツ（案）と読み原稿（案）を作成した。今後、国の制度改正および地域の実情やニー

ズを踏まえ、必要に応じてコンテンツの定期的な見直しが必要である。 



 
 

ピックスとして取り上げた。さらに、移行

期医療の観点から、巻末に小児慢性特定疾

病対策の紹介を盛り込んだ。 

今後、難病法の要請する施行後 5 年以

内の見直し1を契機に、難病制度は様々な

切り口から見直し検討されることになって

いる。他方で、地域では指定医の更新時期

が指定を受けた日から 5 年とされているこ

ともあり、難病制度はいま大きな節目を迎

えている。今般作成した難病制度コンテン

ツについても、今後の国の制度改正、地域

の実情やニーズを踏まえ、必要に応じて定

期的な見直しが必要になると考える。 

 

Ｅ．結論 

研修プログラムのうち「①難病制度の概

要」に係るコンテンツ（案）及び読み原稿

（案）を作成した。今後、国の制度改正お

よび地域の実情やニーズを踏まえつつ、必

要に応じて定期的な見直しが必要である。 

 

Ｆ．健康危険情報 

  なし 

 

Ｇ．研究発表 

なし 

 

Ｈ．知的財産権の取得状況 

1. 特許取得 

   なし 

2. 実用新案登録 

  なし 

3.その他 

                             
1 難病の患者に対する医療等に関する法律 附則
第二条「政府は、この法律の施行後五年以内を
目途として、この法律の規定について、その施
行の状況等を勘案しつつ、特定医療費の支給に
係る事務の実施主体の在り方その他の事項に
ついて検討を加え、必要があると認めるときは、
その結果に基づいて必要な措置を講ずるもの
とする。」 

  なし 

 

 

 


