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研究要旨 

日本小児科学会には、小児慢性特定疾病対策等の慢性疾病に係る施策に対し、公平・公正な

運用に医学専門家の立場から貢献し、慢性疾患を有する患児の療育環境等をより良くするた

めの議論ならびに提案を行っていくことを目的に、日本小児科学会をはじめとする小児期発

症の慢性疾患の診療に携わる学会等と当研究班が連携・協力して活動を行なう、「小児慢性疾

病委員会」が常設されている。当該委員会ではこれまで、小児慢性特定疾病対策に係る診断基

準や対象基準の整理等、施策運用に関わる様々な課題について検討を行ってきた。 

本年度は、令和３年度実施分として小児慢性特定疾病に新たに追加された 26 疾病について、

関係学会と協力し、医療意見書、疾患概要、診断の手引きを作成し、「小児慢性特定疾病情報

センター」ポータルウェブサイトにて公開した。 

今後も関係学会等との連携体制を維持し、小児慢性特定疾病対策等における研究・診療や施

策に資する提案を続けていきたい。 

令和３年度厚生労働行政推進調査事業費補助金（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」 分担研究報告書 
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 研究目的 

小児慢性特定疾病対策等の子どもに対する

医療施策の改正に際し、対象疾患・診断基準の

再検討、意見書の見直し等について議論する必

要がある。小児慢性特定疾病は、様々な領域の

疾病が対象となっていることから、単独の学術

団体では対応が難しいため、日本小児科学会に

おいて、小児期発症の慢性疾病の診療に携わる

内科系・外科系の学会の代表者で構成される日

本小児科学会小児慢性疾病委員会（以下「小慢

委員会」と略す）が組織されている。本研究班

は、小慢委員会と共同で小児慢性特定疾病の要

件を満たすと思われる疾病の検討や追加が決

定された疾病に係る資料（医療意見書、疾患概

要、診断の手引き）の作成、施策運用等に関す

る要望等を行ってきた。 

本年度は、令和 3 年度実施分として小児慢性

特定疾病へ追加決定された 26 疾病（実質 29 疾

病）に対する医療意見書、疾患概要、診断の手

引きを関係学会とともに取りまとめ、「小児慢

性特定疾病情報センター」ポータルウェブサイ

ト（https://www.shouman.jp/）にて公開した。

また既対象疾病に関する疾患概要、診断の手引

きの全面改定を実施したので報告する。 

 研究方法 

令和３年度実施分追加疾病 

令和３年 11 月実施分として、表 1 に示す計

26 疾病（うち 1 疾病が特殊な包括病名となり、

内部に具体的な4疾病が別途局長通知に明示さ

れている）が新たに対象となった。 

追加疾病に係る医療意見書、疾患概要・診断の

手引きの作成 

追加が決定された疾病は全て、日本小児科学

会小児慢性疾病委員会小児慢性特定疾病を経

由して要望された疾病であった。各疾病の担当

学会の協力の下、医療意見書、疾患概要および

診断の手引きの作成を行った。 

 

（倫理面への配慮） 

本研究では、患者情報等を用いておらず、倫

理的問題は生じない。 

 研究結果・考察 

新規に追加された 26 疾病（実質 29 疾病）に

ついて、日本小児科学会小児慢性疾病委員会を

通じ、担当学会となる日本小児腎臓病学会、日

本小児循環器学会、日本小児神経学会、日本小

児遺伝学会、日本小児皮膚科学会、日本小児整

形外科学会、日本新生児成育医学会と協力し、

医療意見書（別添 1）、疾患概要（別添 2）、診

断の手引き（別添 3）を作成し、ポータルウェ

ブサイトにて公開した。 

 結論 

本研究班ならびに日本小児科学会小児慢性

疾病委員会ならびに関係学会と連携し、小児慢

性特定疾病への新規追加に対応した医療意見

書、疾患概要、診断の手引きの整備を行った。 

今後も連携体制を維持し、小児慢性特定疾病

対策等における研究・診療や施策に資する提案

を続けていきたい。 
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