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は じ め に 
 

 

 

本年度は、厚生労働行政推進調査事業費（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３年計画の最終年度となります。 

本研究班では、日本小児科学会小児慢性疾患委員会ならびに小児期の慢性疾病の診療に携わる内

科系・外科系の幅広い関連学会や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

組んでまいりました。小児慢性特定疾病対策の在り方に関しては、国際機能分類や医療経済の考え

方の導入といった小児領域における先進的な取り組みを試みるとともに、小児慢性特定疾病の対象

疾病への追加候補疾病の検討や対象基準の見直しや運用に関する要望、疾患概要及び診断の手引き

の作成および改訂、登録申請に用いる医療意見書の再検討などを進めてきました。また当該事業に

おいて実施主体から報告される医療意見書の臨床情報の登録データの集計・分析、及び登録データ

の精度向上のための検討も行ってまいりました。情報化社会における情報通信技術（ICT）の利活用

や、難病対策との連携、日々進歩する診断や治療の技術への対応、生活の質や成人移行を視野に入

れた支援の在り方等、小児慢性特定疾病対策の推進に資する基礎資料と実践基盤の提供を目的とし

て活動してまいりました。本報告書では、これらの検討の経緯や結果等についてご報告申し上げま

す。 

本研究期間中は、新型コロナウイルス感染症の拡大により、これまで経験の無いような様々な変

化が生じました。本研究班においても一部の研究課題の進捗に影響が生じましたが、医療や福祉の

在り方にも変化が訪れるものと予測されます。今後は新たな生活様式にも対応する形で、本研究班

の役割を果たせるよう、引き続き、当該事業の公正、公平な運用に資する検討を行い、わが国の難

治性疾患政策へ貢献してまいりたいと考えております。 
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