
黄色靱帯骨化症 全国脊柱靱帯骨化症患者家族連絡協議会 ○

von Hippel-Lindau病 von Hippel-Lindau病患者の会

強直性脊柱炎 日本強直性脊椎炎研究会、日本整形外科学会

拘束型心筋症 全国心臓病のこどもを守る会 ○
小児慢性特定疾患治
療研究事業対象疾患

肥大型心筋症 全国心臓病のこどもを守る会 ○

ＲＳＤ（反射性交感神経性ジストロ
フィー）

山口はるかさんを支える会、ＣＲＰＳ患者の会、かぼ
ちゃの会

ＨＡＭ 全国ＨＡＭ患者友の会

ＬＡＭ（肺リンパ脈管筋腫症） Ｊ－ＬＡＭの会 ○

ＦＯＰ（進行性化骨筋炎） ＪｰＦＯＰｰ光ー患者会

線維筋痛症 線維筋痛症友の会

胆道閉鎖症 胆道閉鎖症の子どもを守る会
小児慢性特定疾患治
療研究事業対象疾患

１型糖尿病
１型糖尿病全国インターネット患者会、近畿つぼみの
会

小児慢性特定疾患治
療研究事業対象疾患

マルファン症候群 マルファンサポーターズ協議会

腹膜偽粘液腫 腹膜偽粘液腫患者支援の会

スティーブンス・ジョンソン症候群 ＳＪＳ患者会
重症多形滲出性紅
斑（急性期）が対象

小児慢性特定疾患治
療研究事業対象疾患

プラダー・ウィリー症候群 日本プラダー・ウィリー症候群協会
小児慢性特定疾患治
療研究事業対象疾患

ＸＰ（色素性乾皮症） 全国色素性乾皮症（ＸＰ）連絡会
小児慢性特定疾患治
療研究事業対象疾患

ミトコンドリア病
ミトコンドリア病患者・家族の会、日本ミトコンドリア病学
会

○
小児慢性特定疾患治
療研究事業対象疾患

参考資料4　厚生労働省に特定疾患への指定に関する要望書等が提出されている疾患

他制度の状況

（平成18年11月末日現在）
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