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2013年度のパーキンソン病類縁疾患の臨床調査個人表（更新分）54471件（平均年齢74.9±13
歳、男/女1:1.48、初発年齢64.9±13歳）よりHoehn&Yahrの臨床重症度分類stage3度から5度の
パーキンソン病患者（stage3度45.8%、stage4度24.9%、stage5度29.3%）を抽出し、診療状況、療養
状況、社会資源の利用について調査した。

研究利用の事例①
進行期パーキンソン病患者の実態及び療養状況調査

大阪大学医学部神経内科・脳卒中科 小仲邦 三原雅史 望月秀樹
「第10回パーキンソン病運動異常症学会（MDSJ）」のポスター発表資料より抜粋(望月先生よりご提供)

○ 本邦における高齢化を背景に進行期パーキンソン病患者数の増加がみられる。
○ 病状が進行した段階におけるパーキンソン病患者の診療状況、療養状況の実態、社会資源の
利用の実態を明らかにする。

研究目的

研究の方法
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結果の概要

(1)介護認定患者が51.1%であ

ることに比し、身障手帳の取得
は31.0%であった。通院状況は
通院が79.0%、社会活動は就
労・家事労働・就学は16.7%、在
宅療養が58.7%、入院入所が
24.6%であった。

(2)(3)進行期に問題となる症状
及び処置はHY重症度分類の重

症度の進行と共に優位に出現
を認めたが、日内変動とジスキ
ネジアについてはHY4度に比し
HY5度で出現が有意に低かっ
た。

「認知症あり」、「胃瘻造設」が
全体でそれぞれ30.9%、7.6%で
あり、HY5度ではそれぞれ
62.3%、23.3%と顕著であった。

進行期パーキンソン病患者の療養において認知機能障害、栄養手段、社会制度の活用を考慮し
ながら支援する必要がある。

考察
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多発性筋炎/皮膚筋炎(PM/DM)の臨床調査個人票を利用し疫学調査を行い、患者の臨床的特
徴を明らかにする。

研究目的

PM / DMの患者数、性別、臨床症状、治療法、合併症および予後を調査するために、データの
80%がデジタル化されていた2009年の登録システムのデータを分析した。

研究の方法

研究利用の事例②
多発性筋炎/皮膚筋炎の臨床的特徴

Tomimitsu H, Ohta A, Nagai M, Nishina M, Ishihara S, Kohsaka H. Epidemiologic Analysis of the Clinical Features of Japanese Patients 
with Polymyositis and Dermatomyositis. Mod Rheumatol. 2016;26:398-402. より抜粋・改変（埼玉医科大学 太田先生よりご提供）

結果の概要①

○ PM / DM症例の総数は約17,000人であ
り、女性/男性の性比は2.7：1であった。

○ PM / DM症例の2/3は40歳～60歳
で発症した。
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結果の概要②

○ 表１は2009年に登録されたPM /
DM症例の臨床的特徴を示した。上

下肢の近位筋筋力低下、筋肉痛、
血清筋原性酵素の上昇がみられた。

○ ほとんどの患者がコルチコステロ
イド療法、パルス療法、複数の免
疫抑制剤などの治療をうけ、改善
がみられた。

○ 多くは様々な合併症をみとめた。

考察
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日本におけるPM / DMの診断実態、予後、治療の有効性、合併症を調査するための全国的
な調査が今後も必要となってくる。



研究利用の事例③
日本における再生不良性貧血の罹患率の調査

研究の方法

○ 2004年から2013年の臨床調査個人
票のデータを用いた。

○ 各年度のデータ入力率はデータ入力
された患者数(受給者数)を、衛生行政
報告例から得られる患者総数(受給者
総数)で割ったものとして計算した（表
1）。

○ 2004～2013年の各年の罹患数の推

計は、臨床調査個人票の発病年の情
報を用い、2004～2013年度の各登録年

について発病（罹患）年別新規受給者
数を求め、これを登録年の入力率で割
り戻した値を（その登録年に登録され
た）発病年別罹患数とした。

Ohta A, Nagai M, Nishina M, Kamei M, Shimada N, Nakao S, Arai S, kurakawa M. Incidence of aplastic anemia in Japan. 
The 21st international Epidemiological Association(IEA) World Congress of Epidemiology 2017(August), Saitama. より抜
粋・改変（埼玉医科大学 太田先生よりご提供） 6

全国的な登録データを利用し、再生不良性貧血の罹患率を推定する。

研究目的



結果の概要②

考察

我が国の再生不良性貧血の罹患率を報告した。 日本における本研究での総罹患率は、欧
米諸国の罹患率よりも高かった。日本の基準では軽症の症例が含まれている可能性がある。

重症・最重症に限って観察した罹患率は欧米諸国に比べて高いが、アジアの罹患率と同程度
であった。
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○ 我が国の再生不良性貧血の
2004～2013年の10年間の罹患数
は10,535、重症・最重症*のみに限
定した罹患数は4,829であった。
（表2、表3）

（*日本の重症度基準に基づいてステージ4または
ステージ5に分類される）

○ 全体の罹患率は、1,000,000人
年あたり8.3（男性：7.6、女性：
8.9）、重症・最重症*のみに限定し
た罹患率は、3.8（男性：3.5、女
性：4.0）と推定された。 （表4、表
5）

○ 年齢別の罹患率は、10-20歳と
70-80歳の2つのピークを示した。

高齢者のピークは若年者より高
かった。 （図1、図2）



研究利用の事例④
臨床調査個人票から得られる難病の発病年齢

特定疾患治療研究事業対象疾患について、その発病年齢分布を明らかにする。

研究目的

研究の方法

2003年の臨床調査個人票を用いて、記載された発病年と生年から発病年齢を算出し、疾患別、
性別に発病年齢の5歳階級別受給者数、パーセンタイル値、好発年齢を求めた。

8「太田晶子，永井正規，仁科基子，柴崎智美，石島英樹，泉田美知子．臨床調査個人票から得られる難病の発
病年齢．日本公衆衛生雑誌．2007;54(1):3-14.」より抜粋・改変（埼玉医科大学 太田先生よりご提供）
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結果の概要

○ 特定疾患では、中高年に好発する
疾患が比較的多かった。

○ 原発性免疫不全症候群、亜急性硬
化性全脳炎、ライソゾーム病、表皮水
疱症、神経線維腫症Ⅰ型、神経線維
腫症Ⅱ型では好発年齢が20歳未満
であった。

○ 好発年齢が20～40歳代にある疾患

は、大動脈炎症候群、全身性エリテ
マトーデス、べーチェット病、副腎白
質ジストロフィー、多発性硬化症、潰
瘍性大腸炎、クローン病であった。

○ 発病年齢分布が2峰性を示す疾患

は、再生不良性貧血、特発性血小板
減少性紫斑病、重症筋無力症、モヤ
モヤ病、サルコイドーシスであった。

○ その他の疾患の多くでは好発年齢
は40歳以上であった。

考察

電子入力された2003年度臨床調査個人票を利用することにより、特定疾患治療研究
事業対象疾患の好発年齢、発病年齢分布を系統的に明らかにすることができた。



研究利用の事例⑤
先天性ミオパチー・筋ジストロフィーの疫学調査

昨今の医療技術等の進歩により、かつては長期生存が難しかった症例が成人期に到達すること
が可能となってきている。近年成人移行が課題となってきているが、いわゆる医療的ケア児と言わ
れる状況になる先天性ミオパチーについて、経時的変化を検討した。

研究目的

電子データが利用可能な2002年以降の先天性ミオパチーまたは筋ジストロフィーとして登録され
ている症例について、小児慢性特定疾患治療研究事業登録データを用いて、登録数と人工呼吸器
装着者の割合について解析した。

研究の方法
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「小児慢性特定疾病対策の推進に寄与する実践的基盤提供にむけた研究」班
「小児慢性特定疾病データベースの現状と利活用に関する検討」国立成育医療研究センター小児慢性疾病情報室 掛江直子先生、盛一享徳先生
第５３回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会・第２７回社会保障審議会児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会(合同開催)資料 改変
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結果の概要

人工呼吸器装着者の実情の把握は困難であることが多いが、本検討にて15歳以上の登録者数
が昨今次第に増加している傾向が認められ、成人移行が必要とされる症例が増えている可能性
があること、また年齢が進むごとに人工呼吸器を必要とする症例が増加している可能性があるこ
とが示唆された。

考察

○ 成人移行期の登録患者の
割合が次第に増加している

○ 人工呼吸器装着者の割合は
年齢が高くなるほど上昇する



研究利用の事例⑥
若年性特発性関節炎患者の治療状況とその結果

第５３回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会・第２７回社会保障審議会児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会(合同開催)資料 改変

○ 若年性特発性関節炎(JIA)に対し、2008年に生物学的製剤(Bio製剤)が保険適応となり、JIAの臨
床病態と予後は一変した。

○ 小慢データを用いて、保険適応取得前の2005年から最新データが固定された2013年までの間
に、本邦JIAの臨床病態がどう変化したかを調査する。

研究目的

○ 医療意見書が改定された2005年から、データ固定が完了した2013年までの9年間に、小慢制度
に継続申請したJIAを対象とした。

○ 治療に関して、Bio製剤、疾患修飾性抗リウマチ薬(DMARDs)、ステロイド薬、免疫抑制薬、非ス
テロイド性抗炎症薬(NSAIDs)の5群に分け、それぞれの導入率の9年間の変化を解析した。

研究の方法

平成28年度厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業））
「小児慢性特定疾病対策の推進に寄与する実践的基盤提供にむけた研究」分担研究報告書
「生物学的製剤導入前後における本邦JIAの臨床病態の変化」鹿児島大学医学部武井修治教授 12
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○ 生物学的製剤（Bio製剤）の比率は、年々
増加して2013年には40%に達した。一方
で、NSAIDsとステロイドの比率は低下した
が、メトトレキサートを中心としたDMARDｓや

免疫抑制薬の比率には大きな変化はな
かった。

○ JIAの炎症病態を反映する、臨床症状や
炎症マーカー(ESR,CRP)の異常がある患者
比率は低下した。しかし、関節型JIAの免疫
異常を反映するリウマトイド因子(RF)や抗核
抗体(ANA)の陽性率には変化はなく、無治

療寛解を達成した患者の増加はみられな
かった。

○ 若年性特発性関節炎患者の19歳申請者

の生物学的製剤の利用では生物学的製剤

（Bio製剤）の導入率が高く、多剤併用者が多

い。成人移行する者は重症例が多い。

考察

JIAにおけるBio製剤の導入率は年々増加して2013年には40%に達し、それに伴い炎症病態（関
節症状、発熱）を有す患者は減少した。難治性病態を持つ関節型JIAでは、その寛解維持にBio製
剤の継続投与が必要であり、成人期移行例への医療支援の必要性が確認された。 13

結果の概要


