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特定疾患治療研究事業による臨床調査個人票をもとにした
クロイツフエルト.ヤコブ病のサーベイランス結果

厚生労働科学研究費補助金.難治性疾患克服研究事業
rプリオン病及び遅発性ウイルス感染症に関する調査研究班J

E方 法1

特定疾患治療研究事業申請の際に臨床調査個人票を添付することになっているが,平
成11年度よりl本人の同意 く不可能な場合には家族の同意lが得られたプリオン病隈患
の受給者の臨床調査個人票は厚生労働科学研究費補助金.難治性疾患克服研究事業 rプ

リオン病及び遅発性ウイルス感染症に関する調査研究班Jく以下- r研究班Jという.1

に送付されlプリオン病および遅発性ウイルス感鞄症の研究に括用されることとなった.
研究班ではクロイツフェルト.ヤコブ病サ-べイランス委員会を設置し,その中で全国
を10プロツクに分けて神経内科一 精神科などの専門医をサ-べイランス委員として配置
し,さらに各都道府県の神経難病専門医の協力を得て- 臨床調査個人票で情報が得られ
た患者について訪間調査を行っているo また,平成18年度からは r感染症レつ予防及び

感染症の患者に対する医療に関する法律Jく感汲症法lに基づいて届け出られた全症例
についても1同意のもとで調査対象とするようになったo また,調査を行ううちにサ-
べイランス委員や神経難病専門医が察知した症例についても同様に調査している.さら
に- サ-ベイランスの一環として全国の臨床医からプリオン病が疑われる患者について,
患者くあるvlは家族lの同意の下にプリオン蛋白遣伝子検索の依頼が東北大学にl脳脊髄
液マ-カ-検索の依頼が長崎大学に寄せられるが,この情報も調査に活用しているo な

お- 以上の調査はいずれも患者 くあるいは家族1の同意が得られた場合にのみ実施して
いるo

サ-べイランス委員は定期的に開催される研究班のサ-べイランス委員会 く以下-

rサ-ニノミイランス委員会Jという1で訪問調査結果を報告し1委員会ではこの報告をも
とに個々の患者についてl診断の確実性一 原囲 E孤発例.家族性.硬膜移植例などコ な

どの評価を行っているo さらに以上のような手続きを経て登録された患者について- 死

亡例を除いて定期的に受診医療機関に調査票を送付し,その後の状況を追跡しているo
今回のクロイツフェルト.ヤコプ病等委員会 く以下, r委員会Jという.1では,こ

れまで登録されてきたデ-タに加え- 平成20年2月8日までにサ-ベイランス委員会で
検討された結果を加えた現状を報告するo

E結 果1

1.平成11年4月1日から平成20年1月末日までに研究班事務局では臨床調査個人票や本


