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A. 研究目的 
小児慢性特定疾病対策における小児慢性特

定疾病指定医（以下、「小慢指定医」という。）の

研修については、小慢対策の実施主体の長、す

なわち都道府県知事、指定都市市長及び中核

市市長が行うこととなっている。 
平成 31 年 4 月 1 日から小児慢性特定疾病対

策の実施主体は都道府県、政令指定都市、中核

市を合わせて 125 自治体であるが、研修受講対

象となる医師が実施主体毎では少ないこと、また、

制度改正により対象となる疾病が増加し、研修内

容を常に更新していかなくてはならないこと等か

ら、自治体によっては研修の開催が負担になる

状況が予想される。また受講する医師も、複数の

医療機関にて診療を行っている場合等、複数の

実施主体で別々に研修を受けなければならない

状況も想定され、同じ小慢指定医認定のための

研修であるにもかかわらず、利便性、効率性が悪
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いことも危惧されている。 
このような背景のもと、小児慢性特定疾病情報

室では、ウェブサイトを利用した小児慢性特定疾

病指定医向けの e-learning プログラムで、制度

全般に関する内容ならびに対象疾病に固有の事

情を踏まえた内容の講義を用意している。対象

疾病に関する研修講義及び、評価用試験問題

等は、担当する専門学会の下で作成されている。 
令和元年 7 月より、対象疾病の追加および既

対象疾病の疾患群移動等が行われたが、これら

の制度改正に合わせ、サイト内の研修用コンテン

ツの追加・改訂を行った。実施主体が当該 e-
learningサイトを利用するかの判断は任意である

が、当該 e-learning サイトは制度の改正に合わ

せて、適宜コンテンツの改訂が可能であり、また

日本小児科学会をはじめとする関係専門学会や

厚生労働省難病研究班の協力の元に作成して

いる小児慢性特定疾病の公式ポータルサイトで

ある「小児慢性特定疾病情報センター」と連動し

た最新の情報を公開していくことが可能である。 
当該 e-learning サイトの利用により、実施主体

の省力化と、効率化、そして研修内容の均霑化

が達成されることが期待できる。 
本分担研究では、コンテンツの改編状況、及

び実施主体の利用状況について報告する。 
 
 

B. 研究方法 

当該 e-learning サイトは、厚生労働省健康局

長通知「平成 28 年度小児慢性特定疾病対策等

総合支援事業の実施について」（健発 0610 第 4
号、平成 28 年 6 月 10 日）の 4. 小児慢性特定

疾病指定医育成事業の参考資料「小児慢性特

定疾病指定医育成研修におけるカリキュラム及

び時間」を踏まえ検討、作成し、改正に伴い、随

時、追加・改訂した。 
また、利用を希望する実施主体から個別に提

出される申請書により、小児慢性特定疾病情報

室にて利用登録及び管理システムの設定等、利

用手続きを行うため、今年度の登録及び受講状

況を確認し、分析した。 
 

（倫理面の配慮） 
本研究は、個人が特定できる患者情報等を用

いた研究ではないため、倫理的問題は生じない。

なお、コンテンツにおける疾病の解説において、

特定の患者の顔貌情報等は用いない等、個人

情報保護への配慮を行っている。 
 
 

C. 研究結果 

平成 31 年度（令和元年度）に利用の登録をし

た実施主体は、令和 2 年 3 月 31 日時点で 109
実施主体、全体の 87.2%で、年々増加していた。 

平成 31 年度（令和元年度）の小児慢性特定疾

病対策の対象疾病については、令和元年 7 月よ

り、対象疾病の追加および既対象疾病の疾患群

移動等が行われ、17 疾患群、762 疾病（包括病

名を除く）となったことからコンテンツの修正を

行った。また、新年号へ対応するシステム上の機

能の追加や、管理機能の拡充を行った。計 16 の

疾患群別の講義と、小児慢性特定疾病対策の概

要ならびに成長ホルモン治療に関する独立した

講義を合わせて、18 の研修用コンテンツを作成

した（表 1 から表 18）。必修である「小児慢性特定

疾病対策の概要－医療助成等－」の他に、1 つ

以上の選択講義（疾患群別講義）を受講し、それ

らのテストに合格することで修了証を発行するこ

とができる仕組みとし「小児慢性特定疾病対策の

概要－医療助成等－」の講義の所要時間は約

18 分、各「疾患群別講義」の所要時間は 10 分前

後とした。 
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D. 考察 

当該 e-learning サイトを利用する実施主体が

増加していることから、実施主体による研修開催

の省力化と効率化が促進され、同時に常に最新

の情報で学習し質の均一化・効果的な実施が期

待されていると推察できる。 
今後もコンテンツの改訂や、その妥当性の評

価の他、実施主体毎の受講及び修了証の発行

状況や、各小慢指定医ごとの修了証の出力状況

を分析し、現場に即した改良を検討していきたい

と考える。 
 
 

E. 結論 

令和 2 年 3 月 31 日時点で当該 e-learning プ

ログラムを利用している実施主体は全体の 87.2%
となり、昨年の 76.8%から増加している。 

実施主体に当該 e-learning サイトの認知が広

がり、実施主体による研修開催の省力化と効率

化が促進され、また研修内容の均霑化が進むこ

とが期待される。 
今後も小児慢性特定疾病対策に係る対象疾

病や疾患群の増加、また実施主体に児童相談

所設置市の追加が予想される。これらの疾患概

要や診断の手引きならびに医療意見書の作成と

提供、そして実施主体の利用登録を随時行い、

広く利活用できるよう、更なるコンテンツの改良、

利用方法の検討を続けていきたい。 
 
 

F. 健康危険情報 
なし 
 
 

G. 研究発表 
なし 
 
 

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を
含む。） 

特許情報/実用新案登録/その他 

なし/なし/なし 
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＜表 1.小児慢性特定疾病対策の概要-医療助成等＞ 
小児慢性特定疾病対策の概要-医療助成等- 所要時間 17 分/スライド 26 枚 

1.  小児慢性特定疾病対策の概要  

 a. 制度について  

 b. 対象疾病と対象者  

 c. 医療費助成  

 d. 日常生活用具給付事業  

 e. 申請医が作成する書類  

 f. 指定医  

 g. 指定医療機関  

2. 対象疾病  

3. 医療意見書の書き方  

4. （追加資料）成長ホルモン治療について  

 
 
＜表 2. 悪性新生物＞ 

1. 悪性新生物 所要時間 11 分/スライド 18 枚 

1.  疾患群の概要  

2. 疾病の状態の程度について  

3. 対象疾病の並びについて  

 表１ 対象疾病一覧  

 表２ 疾病の状態の程度と対象基準  

4. 代表的な疾病の申請時の注意点  

 ・経過観察について  

 ・成長ホルモン治療について  

 ・合併症や後遺症に対する治療について  

 ・病理診断について  

 ・再発例について  

 ・成長ホルモン治療について  
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＜表 3. 慢性腎疾患＞ 
2. 慢性腎疾患 所要時間 10 分/スライド 17 枚 

1.  疾患群の概要  

2. 疾病の状態の程度について  

3. 対象疾病の並びについて  

 表１ 対象疾病一覧  

 表２ 疾病の状態の程度と対象基準  

4. 代表的な疾病の申請時の注意点  

 ・腎機能低下の定義について  

 表 3 年齢･性別ごとの血清 Cr 中央値及び腎機能低下基準値  

 ・薬物治療について  

 ・成長ホルモン治療について  

 ①ネフローゼ症候群  

 ②慢性糸球体腎炎  

 ・成長ホルモン治療について  

 
 

＜表 4. 慢性呼吸器疾患＞ 
3. 慢性呼吸器疾患 所要時間 8 分/スライド 14 枚 

1.  疾患群の概要  

2. 疾病の状態の程度について  

3. 対象疾病の並びについて  

 表１ 対象疾病一覧  

 表２ 疾病の状態の程度と対象基準  

4. 代表的な疾病の申請時の注意点  

 ①気道狭窄  

 ②気管支喘息  

 ③間質性肺炎  

 ④先天性横隔膜ヘルニア  

 ⑤先天性囊胞性肺疾患  
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＜表 5 慢性心疾患.＞ 
4. 慢性心疾患 所要時間 9 分/スライド 20 枚 

1.  疾患群の概要  

2. 疾病の状態の程度について  

3. 対象疾病の並びについて  

 表１ 対象疾病一覧  

 表２ 疾病の状態の程度と対象基準  

4. 代表的な疾病の申請時の注意点  

 ・術前・術後の取扱い  

 ・手術不能例の取扱い  

 ・合併する疾病名の取扱い  

 ・先天異常症候群に合併する心疾患について  

 ①川崎病性冠動脈瘤  

 ②フォンタン術後症候群  

 
 

＜表 6. 内分泌疾患＞ 
5. 内分泌疾患 所要時間 11 分/スライド 23 枚 

1.  疾患群の概要  

2. 疾病の状態の程度について  

3. 対象疾病の並びについて  

 表１ 対象疾病一覧  

 表２ 疾病の状態の程度と対象基準  

4. 代表的な疾病の申請時の注意点  

 ・性別の記入について  

 ・成長ホルモン治療の申請について  

 ①成長ホルモン分泌不全性低身長症  

 ②バセドウ病  

 ③思春期早発症  

 ④多発性内分泌腫瘍  

 ⑤21-水酸化酵素欠損症  

 ⑥プラダー・ウィリ症候群  
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 ・成長ホルモン治療について（成長ホルモン分泌刺激試験）  

 
 

＜表 7. 膠原病＞ 
6. 膠原病 所要時間 9 分/スライド 17 枚 

1.  疾患群の概要  

2. 疾病の状態の程度について  

3. 対象疾病の並びについて  

 表１ 対象疾病一覧  

 表２ 疾病の状態の程度と対象基準  

4. 代表的な疾病の申請時の注意点  

 ・疾病名について  

 ・診断基準等について  

 ①若年性特発性関節炎（JIA）  

 ②全身性エリテマトーデス（SLE）  

 ③（若年性）皮膚筋炎/多発性筋炎（JDM/PDM）  

 ④シェーングレン（Sjögren）症候群  

 ⑤家族性地中海熱  

 ⑥自己炎症性疾患  

 
 

＜表 8. 糖尿病＞ 
7. 糖尿病 所要時間 11 分/スライド 18 枚 

1.  疾患群の概要  

2. 疾病の状態の程度について  

3. 対象疾病の並びについて  

 表１ 対象疾病一覧  

 表２ 疾病の状態の程度と対象基準  

4. 代表的な疾病の申請時の注意点  

 ・対象範囲について  

 ・疾病名について  

 ・糖尿病の診断  
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 ・糖尿病の判定区分  

 ・糖尿病の確定診断  

 ・病因・病型診断  

 ・糖尿病合併症・  

 ①若年発症成人型糖尿病（MODY）  

 ②新生児糖尿病  

 ③インスリン受容体異常症  

 ④脂肪萎縮症  

 
 

＜表 9. 先天性代謝異常＞ 
8. 先天性代謝異常 所要時間 5 分/スライド 17 枚 

1.  疾患群の概要  

2. 疾病の状態の程度について  

3. 対象疾病の並びについて  

 表１ 対象疾病一覧  

 表２ 疾病の状態の程度と対象基準  

4. 代表的な疾病の申請時の注意点  

 ・診断のための検査  

 ① ミトコンドリア脳筋症  

 
 

＜表 10.血液疾患.＞ 
9. 血液疾患 所要時間 6 分/スライド 16 枚 

1.  疾患群の概要  

2. 疾病の状態の程度について  

3. 対象疾病の並びについて  

 表１ 対象疾病一覧  

 表２ 疾病の状態の程度と対象基準  

4. 代表的な疾病の申請時の注意点  

 ・診断  

 ・診断困難例への対応  
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 ・臨床経過  

 ・治療必要性について  

 ・血友病又はこれに類する疾病  

 ① 血小板減少性紫斑病  

 
 

＜表 11. 免疫疾患＞ 
10. 免疫疾患 所要時間 6 分/スライド 15 枚 

1.  疾患群の概要  

2. 疾病の状態の程度について  

3. 対象疾病の並びについて  

 表１ 対象疾病一覧  

 表２ 疾病の状態の程度と対象基準  

4. 代表的な疾病の申請時の注意点  

 ・診断について  

 ・診断についてのコンサルテーション  

 ・補充療法について  

 ① 自己免疫性好中球減少症  

 
 

＜表 12. 神経・筋疾患＞ 
11. 神経・筋疾患 所要時間 7 分/スライド 19 枚 

1.  疾患群の概要  

2. 疾病の状態の程度について  

3. 対象疾病の並びについて  

 表１ 対象疾病一覧  

 表２ 疾病の状態の程度と対象基準  

4. 代表的な疾病の申請時の注意点  

 ・診断について  

 ・申請について  

 ①筋ジストロフィー  

 ②裂脳症  
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 ③多発性硬化症  

 ④結節性硬化症  

 ⑤変形性筋ジストニー  

 
 
＜表 13. 慢性消化器疾患＞ 

12. 慢性消化器疾患 疾患所要時間 6 分/スライド 15 枚 

1.  疾患群の概要  

2. 疾病の状態の程度について  

3. 対象疾病の並びについて  

 表１ 対象疾病一覧  

 表２ 疾病の状態の程度と対象基準  

4. 代表的な疾病の申請時の注意点  

 ①周期性嘔吐症候群  

 ②早期発症型炎症性腸疾患  

 ③胆道閉鎖症・胆道拡張症  

 ④肝内胆管減少症  

 
 
＜表 14. 染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群＞ 

13. 染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群 所要時間 9 分/スライド 17 枚 

1.  疾患群の概要  

2. 疾病の状態の程度について  

3. 対象疾病の並びについて  

 表１ 対象疾病一覧  

 表２ 疾病の状態の程度と対象基準  

4. 代表的な疾病の申請時の注意点  

 ①染色体異常による先天異常症候群  

 ・G banding（G 分染）法  

 ・FISH 法  

 ・マイクロアレイ染色体検査  

 ・遺伝子検査  
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 ・DNA メチル化検査  

 ・常染色体異常とは  

 ・対象基準について  

 ・循環器疾患を合併する場合について  

 ・薬物療法について  

 ・腫瘍を合併する場合について  

 ・遺伝学的検査の取扱いについて  

 ・精神発達遅滞の取扱いについて  

 
 
＜表 15. 皮膚疾患＞ 

14. 皮膚疾患 所要時間 15 分/スライド 30 枚 

1.  疾患群の概要  

2. 疾病の状態の程度について  

3. 対象疾病の並びについて  

 表１ 対象疾病一覧  

 表２ 疾病の状態の程度と対象基準  

4. 代表的な疾病の申請時の注意点  

 ①眼皮膚白皮症（先天性白皮症）  

 ②先天性魚鱗癬  

 ③ケラチン症性魚鱗癬（表皮融解性魚鱗癬（優性/劣性）及び表在性

表皮融解性魚鱗癬を含む。） 

 

 ④常染色体劣性遺伝性魚鱗癬（道化師様魚鱗癬を除く。）  

 ⑤道化師様魚鱗癬  

 ⑥ネザートン（Netherton）症候群  

 ⑦シェーグレン・ラルソン（Sjögren-Larsson）症候群  

 ⑧細分類 7.2 から 6 までに掲げるもののほか、先天性魚鱗癬  

 ⑨表皮水疱症  

 ⓾膿疱性乾癬（汎発型）  

 ⑪色素性乾皮症  

 ⑫レックリングハウゼン病（神経線維腫症Ⅰ型）  
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＜表 16. 骨系統疾患＞ 
15. 骨系統疾患 所要時間 7 分/スライド 12 枚 

1.  疾患群の概要  

2. 疾病の状態の程度について  

3. 対象疾病の並びについて  

 表１ 対象疾病一覧  

 表２ 疾病の状態の程度と対象基準  

4. 代表的な疾病の申請時の注意点  

 ・診断について  

 ・申請について  

 ・重度四肢変形とは  

 ・成長ホルモン治療について  

 
 
＜表 17. 脈管系疾患＞ 

16. 脈管系疾患 所要時間 11 分/スライド 15 枚 

1.  疾患群の概要  

2. 疾病の状態の程度について  

3. 対象疾病の並びについて  

 表１ 対象疾病一覧  

 表２ 疾病の状態の程度と対象基準  

4. 代表的な疾病の申請時の注意点  

 ①青色ゴムまり様母斑症候群  

 ②巨大静脈奇形  

 ③巨大動静脈奇形  

 ④クリッペル・トレノネー・ウェーバー症候群  

 ⑤原発性リンパ浮腫  

 ⑥リンパ管種（リンパ管奇形）  

 ⑦リンパ管腫症（ゴーハム病を含む）  

 
 
 
＜表 18. 成長ホルモン治療＞ 
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17. 成長ホルモン治療 所要時間 11 分/スライド 21 枚 

1.  成長ホルモン治療に対する医療費助成  

2. 医療費助成の対象疾病と保険適用疾病との違い  

3. 認定基準（Ⅰ 開始基準、Ⅱ 継続基準、Ⅲ 終了基準）  

 別表１ 身長基準表（標準身長の－2.5 SD 値）  

 別表２ 身長基準表（標準身長の－2.0 SD 値）  

 別表３ 成長速度基準表（標準身長の－1.5 SD 値）  

 別表４ 身長基準表（標準身長の－3.0 SD 値）  

 別表５ 年齢･性別ごとの血清 Cr 中央値及び腎機能低下基準値  

4. 申請時の注意  

 ・年間の成長速度について  

 ・終了基準について  

 ・中断症例について  
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