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は じ め に 

 

 

本報告書は、厚生労働行政推進調査事業費（難治性疾患等政策研究事業(難治性疾患政策研究事

業)）「成育医療からみた小児慢性特定疾病対策の在り方に関する研究」班の令和元年度から 3 年

計画のうち、1年目の成果を取りまとめたものとなります。 

本研究班の目的は、「児童福祉法」および「小児慢性特定疾病その他の疾病にかかっていること

により長期にわたり療養を必要とする児童等の健全な育成に係る施策の推進を図るための基本的

な方針」に示された小児慢性特定疾病（小慢）対策の推進に寄与する基礎資料と実践基盤を提供す

ることです。小慢対策は 5年以内の見直しが定められており、疾病を抱える子どもたちの現状を踏

まえた施策の充実に向けた基礎資料の提供は非常に重要となります。 

小慢対策は、疾患ごと個別に行われていた事業を統合して昭和 49 年に開始された、小児慢性特

定疾患治療研究事業を起源としています。当該施策は、対象疾病の拡大や医療費自己負担の軽減、

用具給付等の付帯事業としての福祉サービスを拡充しつつ、疾病研究を進めるために医療情報の収

集が行われ一定の成果を上げてきました。平成 27 年 1 月より、対象疾病を大幅に拡大しつつ現在

の制度に至ります。他方、医学の発展によって小慢対象疾病による死亡率は、約 1/3 にまで減少し

たものの、治療を継続しつつ疾病を抱えながら成人を迎える子どもたちが増加し続けており、自立

に向けた支援が課題となっています。平成 30 年に成立した「成育基本法」では小児医療の一層の

充実が求められるなど、小慢対策も新たな時代に入ったと言えるでしょう。 

本研究班は、日本小児科学会小児慢性疾病委員会や日本小児科学会分科会、小児期疾病に関わる

関連学会等と連携し、慢性の経過をたどる小児期疾病の診断および治療に携わる多くの専門家のご

協力を得て、当該事業に係る様々な課題に取り組んで参りました。これまで、小慢対策に係る追加

候補疾病や対象疾病における対象基準等の見直しの要望、診断の手引きおよび疾患概要の作成、登

録申請時に必要な医師の診断書となる医療意見書の改訂等が行われてきています。また、慢性疾病

を抱える子どもたちの成人移行を見据え、難病対策との連携にも力を入れ、指定難病の追加検討の

際に、多くの基礎資料を提供して参りました。さらに、当該事業において実施主体から厚生労働省

に報告されます医療意見書のデータについて、登録システムの精度向上のための検討およびデータ

の集計や疾患等の疫学的研究も行っております。 

今後も引き続き、小児慢性特定疾病対策事業の公平・公正な制度の運用に資する検討を進めると

ともに、難病対策との連携をより一層強化し、わが国の難治性疾患等政策へ貢献して参る所存です。 
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