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研究要旨：小児慢性特定疾患治療研究事業（以下、小慢事業）に定める疾患を発病した場合に、給

付金を支払う保険の作成に必要な資料として、個人情報をまったく含まない小慢事業の資料の一部

を提供した。現在、小慢事業では延べ60万人以上が登録されているので、貴重な資料として各方面

で利活用される可能性がある。今後も各種の要望に応じて、個人情報保護に十分配慮しながら、各

種の情報提供を行っていきたい。

見出し語：小児慢性特定疾患、小児難病、情報提供、発病時の年齢、新規登録者数

研究目的：

小児慢性特定疾患治療研究事業（以下、小慢

事業）は、改正児童福祉法が成立したので、平

成17年4月以降、患児の医療費の自己負担分導

入が図られる。

それに合わせ、医療費の自己負担分などの経

済的支援を目的にして、小慢事業に定める疾患

を発病し、小慢事業での医療費受給者証の交付

を受けた場合に、給付金を支払う保険をD会社

が研究していた。その保険作成に必要な資料と

して、個人情報をまったく含まない小慢事業の

資料の一部を提供した。

研究方法：

厚生労働省に、平成16年8月中旬までに電子

データによる事業報告があった平成13年度の医

療意見書の内容を集計した。13年度は､全国87

カ所の実施主体のうち86カ所（千葉市を除く実

施主体）から延べ116,685人分の事業報告があ

った。

その内、発病時の年齢別・男女別・疾患群別

の新規登録者数に関する情報提供、すなわち、

それらの情報のみ入ったエクセルファイルを提

供した。集計は、D会社が行った。

結果と考察：

小児慢性特定疾患の発病時の年齢別・疾患群

別の新規登録者数を表に、また、発病時の年齢

別、新規登録者数を図に示す。

現在、小慢事業では延べ60万人以上が登録さ

れているので、貴重な資料として各方面で利活

用される可能性がある。その一例として、今回、

個人を特定できる情報をまったく含まないファ

イルによる情報提供を行った。今後も各種の要

望に応じて、個人情報保護に十分配慮しながら、

各種の情報提供を行っていきたい。

－57－



小児慢性特定疾患の発病時の年齢別･疾患群別の新規登録者数(平成13年度）
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21，697人(除く年齢不明3,806人）
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