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はじめに

平成 年度 に厚生科学研究費｢特定疾患の疫学に関する研究｣の主任研究者とし11 (1999)
て､ 年間この研究に従事してきたが､その過程で大きな課題となったのが､医療受給者の6
臨床調査票のオンライン化とその研究への利用であった｡

平成 年度から医療受給者の臨床調査個人票が都道府県から厚生労働省にオンライン13
で届くシステムが開始されたが､急なシステム変更の戸惑いもあり､十分な協力がえられな

かった｡その後システムの変更もあって､平成 年 月からの全面実施となった｡研究へ15 10
の利用に関しては､個人情報保護法との関わりもあって､ようやく平成 年 月 日に16 10 29
厚生労働省健康局疾病対策課から､難治性疾患克服研究事業の各主任研究者に対して｢特定

疾患治療研究事業における臨床調査個人票の研究目的利用に関する要項｣が送付され道が

開かれることとなった｡

「特定疾患の疫学に関する研究班」では、これまでにこの調査票の疫学的立場からの利

用を再三要望してきたこともあって、早速利用申請を行い、幸い迅速に許可をいただくこ

とができた。そこで集計解析を分担研究者の永井正規教授を中心にお願いして、年度内に

まとめることができた部分のみを今回この報告書にまとめることとした。

時間的な制約から、十分な吟味を行ったとは言い難いが、基本的な情報は集約し得たも

のと考える。臨床調査個人票は難病対策を進める上での貴重なデータベースとして、今後

一段と充実することが期待される。疫学研究班としては、さらに積極的に研究への利用を

実施したいと考えている。これらの解析は疫学的知見としてのみならず、行政施策立案の

ための基本的な資料であり、臨床研究班の研究にも有益な資料を提供することになると期

待している。

終わりに、本研究を進めるに当たって、懇切丁寧なご指導、ご協力をいただいた疾病対

策課各位にお礼を申し上げます。
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