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A. 研究目的 

指定難病、小児慢性特定疾患の永続的把

握、診断標準化努力、オミクス医療への

展開を進め、政策に寄与する研究を行

う。 

 

B. 研究方法 

小児慢性特定疾病と指定難病の整合性整 
備、トランジション体制の整備に向けて、完

成した 2022 年度版のガイドラインの普及

に努める。 

 （倫理面への配慮） 
ガイドライン作成は、MINDSに従って 
実施する。疾患レジストリイ登録において 

は患者・家族から文書による同意を取得し、
   十分な個人情報保護対策をとる。 
 

C. 研究結果 

今年度は完成したガイドラインを普及す 
べく、小児科学会や、小児血液・がん学会等

で、広く学会員を対象とした啓発活動を行

った。この 2，3 年で学会員の本領域につい

ての関心、知識は確実に向上していると言

える。また関係各学会の英文誌にガイドラ

インの英語版を掲載できるように努め、具

体的には Pediatrics International 誌と交

渉して同時掲載の了解を得た。ガイドライ

ンの普及において大きな成果を得た。英文

誌用の原稿はほぼ完成しており、今後は投

稿作業に入る予定である。 

 

研究要旨 
小児慢性特定疾病と指定難病の整合性整備、トランジション体制の整備に向け 

て、前秋田班で診療ガイドライン改訂作業を完遂し、2022 年度版を完成させた。

今年度は完成したガイドラインを普及すべく、小児科学会や、小児血液・がん学会

のシンポジウム等で、広く学会員を対象とした啓発活動を行った。また関係各学

会の英文誌にガイドラインの英語版を掲載できるように努め、具体的には

Pediatrics International 誌と交渉して同時掲載の了解を得た。英文誌用の原稿は

ほぼ完成しており、今後は投稿作業に入る予定である。ガイドラインの普及にお

いて大きな成果を得た。 

 



D. 考察 

小児慢性特定疾病と指定難病の整合性 

整備、トランジション体制の整備のため

には、診療の質を担保するガイドライン

の普及が必須である。今年度は完成した

ガイドライン内容を普及する活動を行い、

大きな成果となった。 

 

Ｅ．結論 

 ガイドライン改訂を完遂し、普及活動

を行った。 

 

E. 健康危険情報 

なし 
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G. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 
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2. 実用新案登録 
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