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研究要旨：平成20年度小児慢性特定疾患治療研究事業に関して、厚生労働省に22年12月

末までに電子データによる事業報告があった延べ101,708人の医療意見書の内容を集計･解析

した。全国103カ所の実施主体のうち95か所から事業報告があった。研究の資料にすること

へ非同意の割合は、0.2%(19年度は1.3%、18年度は2.9%)、また、同年度に複数回申請

した患児は0.8%(同0.7%、0.4%)であった。法制化後の疾患群別登録人数は、慢性呼吸器

疾患､及び神経・筋疾患以外、17～20年度、ほぼ同数となった。慢性呼吸器疾患は新規対象疾

患のため、また、神経・筋疾患は対象基準緩和のため17年度から19年度まで増加したが、19

年度と20年度はほぼ同数であった。都道府県等単独事業、また非同意者、そして複数申請者

も含めて、1,000人以上登録された疾患は多い順に､成長ホルモン分泌不全性低身長症11,123

人、先天性甲状腺機能低下症5,486人、1型糖尿病4,736人、白血病4,626人、甲状腺機能冗

進症3,299人、脳（脊髄）腫瘍2,819人、ネフローゼ症候群2,240人、"llot四徴症2,142

人、点頭てんかん2,128人､心室中隔欠損症2,042人､胆道閉鎖症1,987人､思春期早発症1,

797人、IgA腎症1,777人、若年性関節リウマチと若年性特発性関節炎1,720人、川崎病性冠

動脈病変1,321人、ターナー症候群1,205人、血友病A1,191人、2型糖尿病1,044人であっ

た。これらは18年度、19年度とほぼ同様の登録人数であり、また、病理診断名での登録、細

分類された疾患名での登録であり､悪性新生物はほとんどがIの-0で登録されていた｡そして、

無記入や不明な登録内容が減少したので、登録内容はより正確になっていると期待される。
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A.研究目的

小児慢性特定疾患治療研究事業(以下､小

慢事業）は、平成10年度以降、医療意見書

を申請書に添付させ､診断基準を明確にして

小児慢性特定疾患（以下､小慢疾勘対象者

を選定する方式に、全国的に統一され、17

年度以降は法制化されている！)。4恨事業の

全国的な登録状況に関して、昨年度は主とし

て19年度の集計・解析を行った2)。今年度

は、主として20年度の全国的登録状況をま

とめた。

4幌疾患の疫学的解析を行い､国や地方自

治体、そして4,慢疾患を診療､研究する医療

関係者、また患児家族に、その情報を提供す

ること、そして、法制化後の小慢事業の状況

を解析し、より良い4恨事業の今後のあり方

を検討することを目的とした。

B.研究方法

ノl恨事業に関して、実施主体である都道府

県・指定都市・中核市から厚生労働省に、平

成22年12月末までにコンピュータソフト

（電子データ）による事業報告があった医療

意見書の内容を集計･解析した。

解析の際は以下の4点に配慮した｡①原則

として治療研究事業として研究の資料にす

ることへの同意を患児（保護者）から得た。

②非同意者の場合は、疾患名、性別、新規継

続別の全国的な統計値のみ､同意者の集計値

の中に含めて示した。③集計内容には、自動

計算された患児の発病年月齢や診断時(意見

書記載時）の年月齢は含まれているが、プラ

イバシー保護のため､患児の氏名や住所等は

自動的に削除されている電子データを使用、

解析した｡④外部への資料の流出や外部から

の改ざんを防止し、またコンピュータウイル

スに感染しないように、インターネット等に

接続していない専用のコンピュータで解析

した。

10～15年度4恨事業の資料は､ほぼすべて

の実施主体からの事業報告であり、新規･継

続合わせ、全国延べ各々 106,790人（国立成

育医療センターのサーバー入力時に重複症

例と判定された登録例を除くと106,650人)、

115,893人(同115,626人)、120,652人(同

120,305人)、116,685人(同114,743人)、

113,871人(同111,928人）、119,544人（同

117,976人）分であった。

なお、本報告書で重複登録例とするのは、

同一年度の実施主体から事業報告があった

電子データの中で《受給者番号と疾患名が同

一の場合を指す6

16年度は､全国95力斬の実施主体のうち

93力斬榊奈川県、和歌山県を除く実施主

伽から事業報告があり､延べ106,529人(同

106,050人）分であった。

17年度は､全国98力斬(17年度は東大阪

市、函館市、下関市が追加）の実施主体のう

ち97力斬（神奈川県を除く実施主体）から

事業報告があり､重複登録は除いて延べ108,

749人(成長ホルモン治療用意見書提出例14,

912人は重複して算出）分であった。

18年度は､全国99力斬（18年度は青森市

が追加）の実施主体のうち96力斬（神奈川

県､福井県、高知県を除く実施主体）から事

業報告があり、重複登録は除いて延べ103,

420人(成長ホルモン治療用意見書提出例14,

185人は重複して算出）分であった。

19年度は全国99力斬の実施主体のうち96

力斬(神奈川県､福岡県、福岡市を除く実施

主体)から事業報告があり、重複登録を除い

て延べ105,825人(成長ホルモン治療用意見

書提出例13,467人は重複して算出）分であ

った。
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20年度は､全国103カ所(20年度は柏市、

久留米市、盛岡市、西宮市が追加）の実施主

体のうち95力斬から事業報告があり、重複

登録を除き延べ101,708人(成長ホルモン治

療用意見書提出例13,360人は重複して算出）

分であった。

21年度は、全国106カ所（21年度は前橋

市、大津市、尼崎市が趣ﾛ）の実施主体のう

ち75力斬から事業報告があり、重複登録を

除き延べ66,366人であった。

重複登録を除く上記の合計は､延べ1,279,

346人分であった。このうち、主として20

年度の全般的な登録状況､すなわち疾患群ご

とに非同意者数とその割合､重複登録者数と

その割合、また、各疾患の登録者数やその割

合を明らかにした。

C.結果と考察

法制化後の17～20年度の登録内容は、法

制化前の16年度以前より正確な疾患名とな

り、また､都道府県等単独事業(以下､県単）

での登録が減少していた2)。比較的重症な小

慢疾患の全国レベルでの登録状況が以前よ

り正確になっていると期待される。以下、県

単での登録、また非同意者、そして複数回申

請した重複登録例も含めた結果である。

これらの結果は､情報公開の原則に基づき、

個人情報保護に十分酉礪した上､国立成育医

療研究センター研究所や日本子ども家庭総

合研究所のホームページ等に公開する予定

である。

1，非同意者、重複登録者、疾患名不明者

治療研究事業として研究の資料にするこ

とへの非同意者に関しては､法制化後の平成

17年度以降、疾患名、性､年齢､新規･継続

別の非同意者の統計値も、全国的な集計が可

能となっている｡20年度′l恨事業の非同意者

数とその習洽､20年度小慢事業に同一症例が

複数回申請した重複登録者とその割合､及び、

疾患名が不明な登録数（重複登録者を除く）

とその割合に関して、疾患群別に表1に示すb

①非同意者

非同意者の全体の割合は､15年度の6.3％、

17年度の4.40%、18年度の2.89%、19年度

のl.30%から20年度は0.15%に減少した。

法制化前の15年度は登録管理方法が若干異

なるため､厳密な比較はできないが､17年度

の法制化後は同じ方法で登録管理を行って

いるので､非同意者の報告は明らかに減少し

た。

その理由として､非同意者は個人情報保護

の視点から、別の方法での登録管理に変更し

た実施主体が増えたと考えられる。しかし、

非同意者数が比較的多い実施主体別でも減

少していたことから、当研究班で今まで、各

種のパンフレットやホームページ等を作成

し、小慢事業を紹介したり、その登録内容を

公開してきた成果もあると期待される。

②重複登録者

重複啓録例は､全体としては0.85％であっ

たが、臨床診断名と病理診断名が混在する可

能性のある悪性新生物はl.12%と､頻度が比

較的高かった。

重複登録者の全体の割合は、15年度l.4%

から、法制化後は、17年度0.62%、18年度

0.44％、19年度0.69%、20年度0.85%とほ

ぼ1％未満となった。登録・管理システムの

ソフトを改良してきた成果と考えられる。

③疾患名不明者（重複登録者を除く）

疾患名不明者全体の割合は､15年度0.02％

に比べて､17年度は0.16%､18年度0.07%、

19年度0.14％、20年度0.13％であり、必ず

しも改善が見られなかった。電子データ入力

者個人の何らかのミスと考えられる。

2，法制化後の小慢事業の疾患群別登録人数

法制化後の4幌事業の年度別疾患群別登

録人数を表2に示すb平成17年度から19年

度までの慢性呼吸器疾患の増加は新規疾患
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れら以外の疾患群では、

かけてほぼ同数であり、

きたと考えられる。

平成17～20年度に

登録状況が安定して

のため、また、神経・筋疾患の増加は対象基

準緩和のためと推測される。しかし､19年度

と20年度ではほぼ同数となった。また、そ

表1平成20年度小児慢性特定疾患治療研究事業の疾患群別、非同意者数、

重複登録者数、重複登録者を除く疾患名不明者数、及びそれらの割合

表2法制化後の小児慢性特定疾患治療研究事業の年度洲薙鋼翔ﾘ登録人数

（）内は実施主体からのデータ収集割合
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柵
》

疾患名不明

（割合％）

者数

割生新生物

12,802人

19人

(0.15%)

143人

(1.12％）

38人

(0.30%)

慢性腎疾患

7,734

6

(0.08）

69

(0.89）

19

(0.25）

慢性呼吸器疾患

2,081

1

(0.05）

10

(0.48）

3

(0.14）

慢性心疾患

14,815

15

(0.10）

84

(0.57)

11

(0.07）

内分泌疾患

27，876

61

(0.22）

285

(1．02)

28

(0.10)

膠原病

3,243

7

(0.22）

26

(0.80）

1

(0.03)

糖尿病

5,878

13

(0．22)

38

(0.65）

0

(0）

先天性代謝異常

4，162

5

(0.12)

39

(0.94）

12

(0.29）

血液・免疫疾患

3,766

4

(0.11）

21

(0.56)

1

(0.03）

神経・筋疾患

3,995

2

(0.05)

22

(0.55)

3

(0．08)

慢性消化号嫉

2，631

患 1

(0.04）

16

(0．61)

2

(0.08)

全疾患群

88,983人

134人

(0.15％）

753人

(0.85%)

118人

(0.13％）

疾喘蕪／年度 H17(97/98) H18(96/99) H19(96/99) H20(95/103)

悪性新生物 15,095 13,736 13,768 12,802人

慢性腎疾患 8,685 7,855 8,242 7,734人

慢性呼吸器疾患 1,688 1,878 2,104 2,081人



。曼‘生心疾患 14,029 13,525

内分泌疾患 30,524 28,924

膠原病 4,091 3,563

糖尿病 5,970 6,016

先天性代謝異常 4,497 4,376

血液・免疫疾患 4,402 3,957

神経・筋疾患 2,880 3,167

慢性消化号嫉患 2,782 2,683

全疾患群 94,643 89,680

以下､20年度の各疾患群別の集計結果を示

すb登録人数は、原則として、実施主体から

厚生労働省に送付された電子データのうち、

誰が見ても明らかに不明の内容(正しい内容

がほどんど入力されてない内容等）を除いた

人数であり、重複症例は含めた。電子データ

のみからでは、本当に重複症例であるのか、

複産児等のための何らかのミスによるのか

最終的にI蝉l断できないためである。ただし、

「不明（ｺﾝﾋ゚ ｭー ﾀ入力ミス）」には重複症例

を含めても意味がないため含めなかった｡従

って、各疾患の人数を集計した場合､必ずし

も合計人数とは一致していない

なお、下記に示す19年度の登録人数は、

昨年度の研究報告書作成後に厚生労働省に

届いた電子データも含むので､昨年度の報告

書に載せた人数より若干増えている2)。

3，闇生新生物

疾患群としての「調生新生物」に関する集

計結果を表3に示すも

11年度の登録人数18,169人、12年度19,

253人、13年度20,046人、14年渡20,026

人、15年度19,124人、16年度18,656人に

比べて17年渡15,095人､18年度13,736人、

19年渡13,768人、20年度12,802人と減少

した。淘寮終了後5年紹固すると対象外にな

る対象基準が設定されたためと考えられる。

悪性新生物の対象基準は､脳(脊髄)臓嘉は

15,026 14,815人

28,969 27,876人

3,571 3,243人

6,200 5,878人

4,470 4,162人

3,986 3,766人

3,934 3,995人

2,742 2,631人

93,012 88,983人

部位診断のみで対象となり、それ以外は原則

として病理診断に基づく登録による。そこで、

以下の登録人数は､脳(脊髄)腫瘍は、部位ご

との登録人数を、また、他の悪性新生物は原

則として(ImlOでの登録を除き）病理診断

名での登録人数を示すb

登録人数が多し順に､白血病36.1％､脳(脊

鮒腫瘍22.0％、悪性リンパ腫7.2％、神経

芽腫6.3％､組織球症4.2％､網膜芽腫3.9％、

骨肉腫3.1％、胚細胞腫瘍2.9％、横紋筋肉

腫2.2％、Wilms腫瘍1.9%、肝芽腫1.7%、

その他の神経膠腫1.2％､ユーイング肉腫

1.2％､絨毛性腫瘍1.1％､骨髄異形成症候群

0.9％であり、19年度の登鰯頂とほぼ同様で

あった2)。これらの15疾患で悪性新生物の

95.9％を占めていた。

ただし、神経芽腫は、マススクリーニング

の15年度以降の休止に伴い、15年度から20

年度にかけて、14.4％→13.9％→9.5％→

9.5％→7.3％→6.3％に減少した。また、胚

細胞腫瘍と絨毛性腫瘍は､今回の報告では病

理診断名としてまとめて集計したので、19

年度より軸pした。

法制化前の16年度までの分類ICJ10での

登録は一部に見られたが、ほとんどI-0で

の登録となった。登録内容の精度が向上した

と考えられる。

表3，悪性新生物
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急性白血病

慢性骨髄性白血病

慢性骨髄性白血病

緑色腫

白血病性細網内皮症

白血病

血液系の腫瘍

骨髄系の腫瘍

"lignantNeoplasms

（合計12,802人）

（新規診断2,133人細続10,310人

転入73人再開45人無記入241人）

(男子6,929人､女子5,591人無記入282人）

(国のﾉjv慢事業12,783人、県単独事業19人）

疾患名またはIm-0人数(人)%

剖立(ICD-0)I10

9801

9875

C92.1

9930

9940

C95.9A

C42.0

C42.1

釣
“
２
１
２
９
１
５

１

白血病（以下、再掲）4626人36.1％

制生リンパ性白血病（以下、鯛

3407人26.餅

ハ．-ｷｯﾄ白血蛎(B細胞性、FAB分類:L3)

98265

割生ﾘﾝﾉf性白血病(B細H訓生、FAB分類：

L1又はL2)9835938

￥脱白血病9835B4

割生ﾘﾝｿf性白血病、Phl淵生9835C10

急性ﾘﾝﾊﾟ性白血病9835N2251

割生ﾘﾝﾊﾟ性白血病C91.053

割生ﾘﾝﾉf性白血病(T細胞性、MB分類：

L1又はL2)9837146

急性骨鬮生白血病（以下､再捌986人7.7％

急性骨鬮生白血病(M6)98403

急性骨鬮生白血病9861748

急性骨鬮生白血病C92.014

割生前骨髄球性白血病(”）986648

急性前骨髄瑚生白血病(M3)C92.41

割生骨髄単調生白血病(M4)986717

急性骨鬮生白血病、微1,分化型（Ⅷ）

98723

急性骨髄性白血病、未成熟型(M1)

98735

急性骨髄性白血病、成熟型（”）

987418

割生単瑚生白血病(M5)989115

制生巨核芽球性白血病(M7)991057

治療関連急性骨協生白血病99201

若年性骨髄単瑚生白血病994656

その他、白血病（以下､再捌233人1.部

9989117人0.醗

多発性骨髄腫 97327人0.1％

柵
柵
訓
Ⅷ
１
１
１
１
１
２
１
１
１
１
人
３
１
６
３
６
４
０
３
９
４
８

既●０

》
唾
臥
“
加
卵
卯
珊
郷
田
巧
的
蛎
２

人９１

皿
蝿
蝿
唖
刎
弛
知
獅
遡
理
姻

羽

５
９
３
３
５
８
８
８
９

－
》
萄
脳
姉
脈
航
群
脈
鵬
う

８
８
９
９
》
９
９
９
９
９
９

８
８
９
９
９
９
９
９
９

鯛

》
榊
礎
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》
弛
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７
剛
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馴
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麺
悌
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鋤
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鵬
聯
辨
州
癌
謝
鵬
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》

榊
帆
》
耐
跡
螂
柵
瀞
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●
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●
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１
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２
０
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人
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１
５
３
３
９
人
人
５
１
１
１
１
１
１
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１
１
７
８

１

１

６
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麹
鍋
２
１

３

ｍ
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別
記
“
鯛
５
．
兜
哩

９
９
９
９
Ｄ
９
Ｃ
９
９
９
９
９
９
９
９

荊

州
岬
癖
腫
蛎

縦
明
Ｌ
グ

腫
伽
棚
酔
不
７
肉
重
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》

繊

蠅
蠅蹄
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剛
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轆
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》
》
帰
帆
癌
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柵
聯
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剛
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樒
御
蝿

管
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享
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腿

蠅
必
》
鵬

榔
趣
神
徽

唖
翻

鵬
鮒
綱
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退形成性上衣腫

星細胞腫

ﾉj脳星細胞腫

病型不明

脳に71.9,以下、再掲）1022．

癌8010

多形細胎腿8022

¥I頭伏癌8050

胴泡癌8251

下垂体I剥重8272

肉腫8800

類上皮腫8804

繍准肉腫8810

胸控内繍佳齪8822

平搾協肉腫8890

標赦筋肉腫8900

外月瑛性間窮運8921

ラブドイドI"8963

癌肉腫8980

未分化脇田9劃瞳9060

個瞳9064

胎児性癌9070

奇刑憧の悪性転化9084

混合性月郵田胞IM9085

絨毛癌9100

絨毛上皮癌を伴う混合型9101

血管肉腫9120

血管内皮腫9130

血管芽種9161

骨肉腫9180

ユーイング肉腫9260

神経外胚葉亜劃嘉9364

脊詞運9370

神経膠腫9380

神経膠腫C71.9A

上衣下H劉瞳9383

ル礁叢享腫司憧9390

上衣腫9391

週形閥生上衣腫9392

星細胞腫9400

神経星細胞腫C71.9D

93929

940025

C71.611

94201

942118

ｕ
叫
駆
１
３
１
６
１
１
１
１
１
２
１
１
１
６
５
０
１
４
２
２
２
１
２
１
１
８
１
１
１
１
１
９
１
７
５
８
３

６
１
７
１
６
１
２
６
１
６
２

１

1022人
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２
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３
１
０
４
１
１
２
２
３
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２
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０
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９
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４
１
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叩
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必
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９
９
９
９
９
９
９
９
９
９
９
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蠅
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蝿

Ｓ

ブ
、
ｉ

》

一
フ

●
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”
釧
蠅
瀧
捗
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》
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鮒
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ｍ

轤
神
榊
形
側
綱
鯰
癌
蝿
《
毛
管
一

趣

碑
絨
血
ユ
蝿
掛

》
Ｉ

錘
藤
棚
神
綱
》
鮒
州
洲

脳

9401

9421毛様細胞件星細胞腫
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既●０

１
１
２
３
０
１
６
０
２
１
２
１
５
２
１
１
犯
人
８

１
８
６
１
０
８
１
１
７
４
６
７
５
５
３
２
１
１
１
１
９

２
１

４
２

６

５
２

８

０
１
唖
腫
叩

３
５鉛
釘
９
８Ｅ

４
０
０
１
０
．
２
９
唖
蜘
郷
蹴
靴
鰯
御
御
卿
伽
蜘
弛
伽
蝿
蜘
姪
掘
咽
蛭
蝿
唖
恥
唖
榊
銅
岬
岬
岬
岬

蛇
必
妬
妬
獅
面
獅
１

》
川
副
》
繩
蜥
頂

９
９
９
９
９
Ｃ
９

淵

》
蠅
植
雑
明
“

繩
重
力
伽

》
糾

識
突
腫
榊
錘
蝿
鋼
》
一
繩
舸
繩
繊
細
繩
》
砕
鋤
洲
脇
鵬
鵬
峰
雷
栖
癌

》
》
７
癖

馴

》
鍛

岬
鰄
嘩
翻
岬
柵
御
神
神
中
鯉
唖
神
離
暉
》
前

》
織
榊
卿
骨

》
蛎
神

多
膠
乏

類上皮肉腫

脂肪肉腫

横紋筋肉腫

rhabdoidtumor

胎児性癌

血管芽腫

骨肉腫

軟骨腫症

ユーイング肉腫

神経外胚葉腫瘍

脊索腫

神経膠腫

上衣腫

星細胞腫

毛様細胞件星細胞腫

髄芽腫

8804

8850

8900

8963

9070

9161

9180

9220

9260

9364

9370

9380

9391

9400

9421

9470

１
３
１
２
１
２
１
１
４
２
２
４
５
７
１
１
１
２
１
２
１
１
１

１

湶維形成性結節性髄芽腫 9471

２
０
０
０
４
２

９
０
３
６
１
３

４
５
５
５
７
７

９
９
９
９
９
９
腫

○
姑
もｗリ

噸
魍

趣
垂
柵

繩

徽
誰
識
柵

鰯神
神

制生リンパ性白血病佃細H副生､FﾊB分類：

L1又はL2)98351

割生前骨髄球性白血病(肥）98661

調生奇形腫9080B1

奇形腫908“4

Ganglioneuroblastoma949"1

神経鞘腫956"2

脊鋤鱸C72.06

脊髄I"D43.43

病型不明8

榊経(C72.3,以下、再掲)49人0.4%

神倒劉瞳938028

上衣腫93912

星細胎臘94004

毛梯細胞件星細胞腫94215

神経芽腫95001

神経星細胞腫95051
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蜘
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２
虻
訓
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２
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１
０
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９

０
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２
妬
切
醐
班
麹
獄
蠅
鯛
鯛
鯛
峰
翻
的
卵
鯉
妬
卵
画

く

噸

除

Ｏ

鵬
》
伽

を

伽
脈
以
Ｓ

、下

岬

剛
縦

型
棚
繩
牲
且
９
ド
．
ｍ

弛
招
》
郷
識
評
誹
》
》

密
、
イ
唖
峰
繊
明
と
鋼
蓉

鍵
明
佃
推
鍬
伽
伽
瀧
》
山
神
鮒
禰
列

伽
労

瞬
脊
神
鮒
く

繩

溌
》
》割
壁峠
》

》
ウ
神
神
鮒

捌

峠

網
棚

峠

柵

非定型奇形H鯛･ﾗﾌ゙ ﾄ゙ ｲﾄ゙ 腫嘉95087

中枢性神経細胞腫95063

神経節閻憧950535

嗅覚神経芽腫95222

柵芽腫9500793

神経蝿C74.928

小計812人6.説

（脳繊の9人を含めると821人6.鋤

》
》

9510489

C69.2A14

小計503人3.眺

副生リンパ腫(以頂再掲）923人7．邪

（脳鵬の14人を含めると937人7.鋤

翻生ﾘﾝﾉf腫、B細胞性9590B

121人、脳腫嘉の4人を含めると125人

調生ﾘﾝﾉf腿T細H剖生9590C72

調生ﾘﾝﾉf腫9590N

427人、脳厘瘍の7人を含めると434人

調生ﾘﾝﾉf腫C85.9B15

ﾎｼ゙ ｷﾝﾘﾝﾉf腫（ﾎｼ゙ ｷﾝ病）9650108

ﾎｼ゙ ｷﾝﾘﾝﾉf臘高ﾘﾝﾉf球96512

ﾎｼ゙ ｷﾝﾘﾝﾉf臘混合細IW96526

ﾎｼ゙ ｷﾝﾘﾝﾉf腫､結節性ﾘﾝﾉf球優勢型

96595

びまM生大細随型B仰f腫968024

ﾊﾞｰｷｯﾄﾘﾝﾉf腫9687

53人、脳H鱸の1人を含めると54人

ろ脚生リンパ腫96901

菌状息肉症97001

末梢T細胞ﾘﾝﾉf腫97025

未分化大細胞型ﾘ)"f腫9714

29人、脳厘瘍の1人を含めると30人

剰生細網症9719

34人、脳鵬の1人を含めると35人

前駆T細胸生ﾘﾝｿf芽球性ﾘﾝﾉf腫972919

非ホジキンリンパ腫C85.9A1

94711

中枢性原吻榊経外瞭I"94731

神織向榊細芽種949021

神織而細胞腫949221

髄上皮腫95012

神経上皮腫95033
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。
１
１
９
６
５
９
４
８
１

４
４
３
０
２
３

人
１
ＣＯ

４
５

３
１
Ｂ
７

５
０
・
０
９
１
２
３
４
５

５
６
５
５
５
５
５
５

》
ｗ
》
師

７
９
７

９
Ｃ
９》

澗、下
。
ハ
》
》
》
》
蠅

以く》 ウィルムスI錫

ウィルムスH噸

8960A238

C64A4

小計242人1.馴

8970212

C22.26

小計218人1.7％

C22.41

89364

89511

896肥3

89638

896416

897111

897217

89732

89801

89912

84528

肝芽腫

肝芽腫

肝肉腫

胃腸間質肉腫

中胚葉性混合腫瘍

先天性腎間葉芽腫

悪性ラブドイドガ轆

腎明細胞肉腫

膵芽腫

肺芽腫

胸脚市芽腫

癌肉腫

胎児肉腫

充実性偽乳頭膵腫瘍

*以下､既出(前記)の悪性新生物は含まない

骨・軟骨腫瘍

骨肉腫

骨肉腫

601人4.7％

9180381

C41.9A10

小計391人3.1%

91834

91933

922015

92301

92403

9260150

"1.9B3

小計153人1.1％

936426

9365l

C414

血管拡張性骨肉腫

骨膜性骨肉腫

軟骨腫症

悪性軟骨芽腫

間様性軟骨肉腫

ユーイング肉腫

ユーイング肉腫

癖

374人2.酬

9080C67

9080B57

小計124人1.脳

9071l14

C56C5

906046

C62A3

90614

C622

“31

906452

90709

908113

90841

卵黄嚢腫

卵巣の悪性腫瘍

未分化胚細胞腫

未分化胚細胞腫

精細胞腫

精巣の悪性腫瘍

精巣上体の悪性腫瘍

胚腫

胎児性癌

混合型胎児性癌

奇形腫の悪性転化

神経外胚葉腫瘍

アスキン腫瘍

骨の悪性新生物

筋肉腫瘍

横紋筋肉腫

横紋筋肉腫

横紋筋肉腫、胎芽型

横紋筋肉腫、胞巣型

289人2.3％

8900254

C49.9A5

891013

89209

小計281人2.邪

88905

88941

88952

平滑筋肉腫

血管平滑筋肉腫

筋肉腫

絨君生脇136人1.1％

（脳臓の79人を含めると215人1.7卿

絨毛癌91003

絨毛上皮癌を伴う混合型9101133

混合鵬、間質系臓嘉534人4.邪
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純
》
》
一
一
》
》

上皮性腫瘍

癌

上皮性腫瘍、悪性

未分化癌

巨細胞癌

偽肉腫性癌

ノl細胞癌

123人1.呪

8010100

80115

802014

80311

80331

80452

“9.鉛

8811

8812

8813

8814

8821

8822

8824

8830

8832

１
２
１
１
５
１
１
６
３
６

腺癌

上皮内腺癌

胆管癌

肝細胞癌

混合性肝細胞癌胆管癌

既●０
３
１
７
１
２
１
２
２
１
３
２
０
０
１

人
１
１
１
１
１

６７

皮層線維肉腫8140

8160

8170

8180

8200

8210

8220

8246

8250

8260

8312

8330

8370

8380

滑膜腫瘍

滑膜肉腫

滑膜肉腫

滑膜肉腫、紡錘形

明細胞肉腫

45人O.4%

904040

C49.9F1

90411

90443

腺嚢胞癌

腺腫内腺癌

家族性大腸ポリポーシス

神経内分泌癌

気管支肺胞癌

乳頭状腺癌

腎細胞癌

濾胞状腺癌

副腎皮質癌

内膜様癌

末梢神経性腫瘍

悪性末梢神経鞘性腫瘍

悪性シュワン腫

神経鞘腫

26人0．邪

7

3

13

9540

9560B

956“

横紋筋芽細胞分化を伴う悪性末梢神経鞘

腫

悪性神経周膜腫

9561

9571

2

1

扁平上皮腫瘍

乳頭状癌

扁平上皮癌

リンパ上皮癌

65人0.研

805049

807013

80823

…瞳およ〔〃.ﾛｰﾑｽ鵬

調生パラガングリオーマ8680

褐色細胞腫8700N

悪性褐色細胞腫8700

25人0.邪

2

19

4

軟部腫瘍、肉腫

肉腫

紡錘形肉腫

巨細胞肉腫

小細胞肉腫

類上皮肉腫

未分化肉腫

50人0.4％

880021

88015

88021

88032

88045

880514

88062

血管腫瘍

血管肉腫

悪性血管内皮腫

カポジ肉腫

悪性血管外皮腫

血管芽腫

19人0.1％

4

7

1

1

6

9120

9130

9140

9150

9161

線維形成性小円形腫瘍

脂肪鵬

胴坊肉腫8850

脂肪肉腫、円形細胞型8853

16人0.1％

13

1

線維性腫瘍

線維肉腫

50人0.4%

881023
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月副方芽細胞症 悪性歯原性H"9270

エナメル上皮繍准肉腫9330

88812 2

1

よ〔期包巣状軟部肉腫

16人0.1％

95801

958115

皮膚および付属器腫瘍

皮層付属器癌

アポクリン腺癌

2人0.鰯

1

1

悪性穎粒細胞腫

胞巣状軟部肉腫

8390

8401

リンパ管腫

悪性リンパ管腫

リンパ管腫症 癌》
職

80W2人0.脱12人0.1％

91703

91749 84302人0.脳

髄鰄、…953012人0.1％ 85502人0.脇

黒色腫、母斑細胞腫

悪性黒色腫

無色素性黒色腫

巨大色素性母斑

その他Im@による登録

転移性腫瘍

粘液肉腫

悪性葉状腫瘍

悪性軟部巨細胞腫瘍

11人0.1％

6

1

4

4人0.脱

1

1

1

1

8720

8730

8761

8000

8840

9020

9251

％
君
■
ユ
●
１
Ⅱ
冬

０
２
４
１
１

人９

１０５
４
０
０
０

８
０
１
２
４

５
５
５
５

８
８
８
８

ｊ蛎唖
何
語

、
雛
ト

膜
蜘
蝿
シ

癖
燃
睦

橡
師
鋤

乳

その他I"10による登録22人0.酬

目の調生新生物C69.93

上職項の調生新生物Cll.91

臓蔵の調生新生物C253

綱輻の剰生新生物C38.31

甲状腺の副生新生物C732

頭頚部の頚生新生物C76.01

脇1，脚塗の頚生新生物C76.23

上肢､手､指の調生新生物C76.41

下肢、大腿の調生新生物C76.53

リンパ節の劉生新生物C773

歯ぐきの調生新生物CO31

嚢胞性、粘液性、

粘液嚢胞腺癌

粘液癌

印環細胞癌

漿液性腫瘍 6人0.晩

3

1

2

8470

8480

8490

性索、間質系腫瘍

悪性穎粒膜細胞腫

悪性セルトリ細胞腫

悪性ﾗｲﾃ゙ ｨｯﾋ細胞腫瘍

4人0.脇

2

1

1

8620

8640

8650

不明(ｺﾝﾋ゚ ｭー ﾀ入力ﾐｽ等）38人0．猟

4，慢性腎疾患

「慢性腎疾患」に関する集計結果を表4に

示す6

10年度の登録人数は9,796人､11年渡は

10,243人、12年度は10,265人、13年渡は

10,294人、14年稜9,600人、15年度10,826

移行上皮癌

移行上皮癌

類基底細胞癌

3人0．脇

1

2

8120

8123

歯原性腫瘍 3人0.脳
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人、16年度8,978人、17年度8,685人、18

年度7,855人、19年度8,242人、20年度7,

734人であり、17年渡の濁削化後はほぼ一定

の登録人数となった。入通院とも対象になり、

疾患ごとに対象聯を決めて､対象患児の重

点化を図ったため、全国レベルでの対象者数

は、法制化後、若干減少している。

県単での登録は16年度の1,094人、17年

度548人、18年度359人、19年度264人、

20年度241人と減少し､今後は全国的に統一

された基準での登録が期待される。

登録人勤煩に､ネフローゼ症候群29.0％、

IgA腎症23.0%、紫斑病性腎炎5.6%、メサ

ンギウム埠澗創生腎炎5.2％、巣状糸球体硬化

症5.0％、膿牲腎症4.9％､水腎症4.1%､慢

(国のﾉ｣恨事業7,493人､県単独事業241人）

性腎不全4.1％､膜性増殖性糸球体腎炎3.2％、

腎低形成2.5％であり、これら10疾患で慢性

腎疾患の86.6％を占めていた。

16年度と比較して17年度に登録割合が増

加した病理診断名のIgA腎症は19.3%(17

年度）→20.6%(18年度）→22.4%(19年

度)→23.0％（20年度）、巣状糸球体硬化症

は2.9％→4.1％→4.4％→5.0%、膜性増殖

性糸球体腎炎2.9％→3.4％→3.6％→3.2％、

メサンギウム増殖性腎炎は2.6％→3.6％→

4.1％→5.2％とさらに勵噸向を示し､逆に

慢性糸球体腎炎は1.1％→0.3％→0.2％→

0.1％､慢性間質性腎炎0.7％→0.5％→0.4％

→0.5％と減少傾向を示した。ステロイド抵

抗性ネフローゼ症候群での登録は、1.7％→

2.4％→2.4％→2.6％とさらに増加した。以

上の結果より、登録内容が以前より正確にな

ったと期待される。

表4，慢性腎疾患

ChronicRenalDiseases

（合計7,734人）

（新規診断1,197人､繼売6,338人、

転入27人再開49人無記入123人）

(男子4,446人､女子3,116人無記入172人）

疾患名ICD10人数(人）

急速進行性糸球体腎炎NO1．966

側生腎炎症候群(以下､割勘8

慢性糸瑚本腎炎NO3.97

慢性増澗生糸瑚本腎炎l

硬ｲ刷生糸瑚本腎炎NO5.93

ネフローゼ症候群NO4等2240

（以下、再掲）

微小変ｲ凶NO4．0124

先天性NO4.9B46

ステロイド1罰充性NO4.OB201

遺伝性腎炎NO7.9等190

Alport症侭羊(再掲)Q87.8B80

二次性腎炎（以下、再掲）2217

IgA腎症NO2.8A1777

IgM腎症NO2.8B10

紫斑病性腎炎随9.OB430

メサンギウム増刷生腎炎

NO5．3403

びまM生(閣渇)NO5.3A72

巣状(再掲)NO5.3B12

巣状糸球繩化症NO5.1A389

巣状糸球体腎炎NO5.1B9

腐生増澗生糸球体腎炎NO5.5246

閥生腎症NO5.2378

先天牲腎奇形(以下、再掲）465

多発性嚢胞腎髄1.374

腎弱泡恥1.08

異形成腎鮎1.439

両側性多房性嚢胞異形成腎Q61.4B3

腎低形成鮎0.5A197

腎無形成鮎0.216

糊生若年性ﾈﾌﾛﾝろうN25.8026

Gitelman症候群N25.8F17

Potter症候群船0.61

尿路の奇形等鮪2.863

腎の奇形等船3.920

慢性間質性腎炎Nll.936

－26－

％

0．9

0．1

0．1

0．0

0.0

29.0

1．6

0．6

2．6

2．5

1．0

28.7

23.0

0．1

5．6

5.2

0.9

0.2

5.0

0.1

3.2

4.9

6.0

1.0

0.1

0．5

0.0

2.5

0.2

0．3

0．2

0.0

0.8

0.3

0.5



倒生腎孟腎炎N11.9B

閉塞牲腎症(以下、再掲）

水腎症N13.3

水尿管症N13.4

巨大水尿管症鮠2.2

尿路閉塞姓腎機能障害N11.1

閉調生腎障害N13.8

腎尿路結石症N20.9等

腎結石(再掲)N20.0

腎動脈狭窄I70.1

腎血管性高血圧I15.0

Bartter症候群E26.8

掴生腎不全N18.9

萎縮腎N26

腎尿細管性ｱｼﾄ゙ ｼーｽN25.8

移植腎N18.0

不明(ｺﾝﾋ゚ ｭー ﾀ入力ﾐｽ等）

えられる。

県単独事業での登録は16年度の847人か

ら17年度32人、18年度21人、19年度13

人、20年度10人へ減少し、今後は全国的に

統一された基準での鯛が期待される。

17年度新規対象疾患は、17年度→18年渡

→19年度→20年渡にかけて慢性肺疾患306

人→485人→562人→685人、気管狭窄230

人→358人→453人→501人､中梱生{職雛

候群80人→101人→121人ざ→133人等と鋤p

した。法制化後のﾉl慢事業の主旨に沿った登

鋪尼の埠油ﾛと考えられる。

１
９
０
９
４
５
１
４
３
２
錦
鯉
焔
釦
布
５
９

８
８
２
２
３

１

３
３

３

1.0

5.0

4.1

0.4

0.1

0.5

0.0

0．1

0.0

0．0

0．9

0．8

4．1

0．8

1.0

0．1

0．2

表5，慢性呼吸§嫉患

ChronicRespiratoryDiseases

恰計2,081人）

（締党診断532人聯1,479人、

転入9人、再開15人、無記入46人）

(男子1,096人、女子910人、無罵己入75人）

(国のﾉj幌事業2,071人､県単独事業10人）

5，側生呼吸雛患

「働生呼吸器疾患」に関する集計結果を表

5に示すb

法制化前の「ぜんそく」の登擬人数は、県

単の増加に伴って、10年渡は8,396人、11

年度8,924人、12年度11,934人と増加した

が、その後、新しいガイドラインの普及等に

より、13年度は9,902人､14年度5,817人、

15年度5,326人、16年度5,276人と減少に

転じた。近年の淘寮の向上に伴う登蝋の減

少と考えられる。

法制化後の17，18，19，20年渡の「掴生

呼吸器疾患」の登録人数は､各々 1,688人、

1,878人、2,040人、2081人、そして、気管

支喘息は各々 912人、778人、728人、596人

であった｡気管支喘息の対象基準が厳しくな

ったため、全国レベルでの登録は16年度ま

での1割近くまで激減した。18年度以降は

噸ねlか月以上の長期入職法を行う場

合」も対象になり、その後は対象者数の回復

が見込まれていたが3)、さらに減少した。ス

テロイド吸入蕊等､淘寮法の改善によると考

疾患名Iml0人数(人）

気管支喘息J45.9596

気管支拡彊宝Ⅲ782

先天性気管支拡彊定Q33.44

気管狭窄J98.0501

肺へモジデローシスE83.1B43

慢性肺疾患P27.9685

％

髄
躯
４
ｍ
銘
函
蝿
醐
皿
５
６
副
３

５
５

‐
卜
〃
〃
日
日
。
、

28.6

3．9

0.2

24.1

2.1

32.9

6．4中 G47.3B等

先天性中

Ａ３●７
９
３
８
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棚
鞘
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》
錦
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Ｓ
●
も
■
一ｓｏｒ油

錘
不
．
１
柵
州

戸
Ｐ
ｎｅ

Ｃ
９

．
１
ａ

ｔ
ｔ
岫
睡
線
不

5．5

0．2

0．3

1．0

0.1

6，慢性心疾患

「側生心疾患」に関する集謝吉果を表6に

示す6

10年度の登録人数は15,333人、11年度
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11,717人、12年度12,096人、13年渡8,617

人、14年渡12,049人、15年渡16,558人、

16年渡11,575人、17年渡14,029人、18年

度13,525人､19年渡15,026人､20年度14,

815人であった。

県単独蝶での登録は16f目責の1,823人

から17年度898人、18年度706人、19年度

564人､20年度528人へと減少し、今後は全

国的に統一された基準での登録が期待され

る。

登録割合が多し順に､Fallot四徴症14.5%、

心室中隔欠損症13.8％､両大血管右室起始症

6.2％、完全大血管転位症6.0％、心内膜症

欠損5.6％、単心室5.5％、肺動脈閉鎖症

4.6％、心筋症3.1％、大動脈狭窄症3.0%、

大動脈縮窄症2.9％、肺動脈狭窄症2.5％、

心房中隔欠損症2.2％であり、昨年度の報告

数と大きな違いはなかった。

ただし、法制化後の17→19年度と比較的

重症なチアノーゼ性疾患が埠珈し､比較的軽

症な疾患が減少していたが､20年度はさらに

その傾向が強くなった｡17年度以降は入通院

とも対象になり、疾患ごとに対象基準を決め

て、対象患児の重点化を図ったため、重症患

児が坤勃pしたと推測される。小慢事業の主旨

に沿った登録患児の増減と考えられる。

川崎病は膠原病のみの登録となり､16年度

→17年度→18年度→19年度にかけて、冠動

脈瘤5.6％→l.0%→0.5%→0.4%､冠動脈拡

張症2.2％→0.2％→0.1％→0.0％と激減し

たが、19年度と20年度の登録数は、ほぼ同

数であった。

疾患名ImlO人数(人）

心筋症(462人）

心筋症(以下、割勧I42.9等462

特発｛鉱3鼬心筋症I42.064

（特定疾患対象）

肥大型閉塞性心筋症12

（特発性)肥大型心筋症I42.2241

心内膜心筋線糸錠I42.36

心内I聯佳弾ｲ型壺I42.413

特発性拘鯉心筋症I42.518

刀篭脈園生右室心筋症I42.9A3

ミトコンドリア心筋症I42.9Cl

拡張相肥大型心筋症I42.9F28

％

3.1

0．4

0．1

1．6

0.0

0．1

0.1

0.0

0.0

0．2

誘篠異常(985人）

房室ブロック(以下、醜）

MbitzⅡ型ﾌ゙ ﾛｯｸI44.1B

完全房室ブロックI44.2

高度房室ブロックI44.2A

洞房ブロックI45.5

WPW症侭羊I45.6A

房室解離I45.8

完全心ブロック(以下、鯛）

ﾛﾏﾉ･ﾜﾙﾄ゙ 症侭羊I45.9B

QT延長症侭羊I45.9D

心劃生期外収縮I49.3

上室1蝋白I47.1等

（以下、再捌

発ｲ伺生上割蝋白I47.1A

非発ｲ伺生上割蝋拍I47.1B

多捌生心房｛蝋拍I47.1C

187

3

170

14

1

76

5

241

9

231

62

184

1.3

0.0

1.1

0.1

0.0

0.5

0.0

1.6

0.1

1．6

0．4

1．2

８
９
４
１
９９

２１ 0.9

0．1

0．0

0．0

0．7

房 I47.1D

表6，慢性心疾患

ChroniclhartDiseases

（合計14,815人）

（新規診断2,789人、細続11,532人、

転入55人、再開118人、無記入321人）

(男子7,830人､女子6,474人無記入511人）

(国のﾉl恨事業14,287人､県単独事業528人）

心室1蝋拍I47.2等

（以下、再捌

発ｲ伺生心劃蝋白I47.2A

非発桐生心劃蝋I47.2B

詳細不明な頻拍I47.9等

（以下、再捌

発ｲ伺蝋白I47.9A

２
１
釦

２ 0．1

0．0

0．2

250．2
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ﾀｳｼｯｸ･ﾋ゚ ﾝｸ症臓羊(Mg)Q20.1A5

両大血管左室起始症Q20.26

その他(654人）

無脾症Q89.0 172 1.2
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16年度から20年度まで登録割合に大きな

変化は見られなかったが､不明確な疾患名が

整理され､細分類された疾患名での登録が多

くなった。例えば16年度→17年度→18年

度→19年度→20年度に、詳細不明の甲状腺

機能低下症は6.3％-,0.6％→0.2％→0.1％

→0.0％に、詳細不明の先天性副腎過形成症

は、2.9％→0.4％→0.3％→0.1％→0.1％に

箸減した｡登録内容が以前より正確になった

と期待される。

表7，内分を嫉患団docrineDiseagea

（合計27,876人）

（綿舞診断4,088人､繼売23,130人、

転入153人､再開85人､無記入420人）

(男12,614人女14,726人無記入536人）

(国の/l慢事業27,833人､県単独事業43人）
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7，内分泌疾患

「内分泌疾患」に関する集計結果を表7に

示すb

20年稜の登録人数は27,876人であり、11

年渡29,178人、12年渡30,690人、13年渡

31,640人、14年度30,583人、15年度29,98

7人、16年度28,540人、17年度30,524人、

18年度28,924人、19年度の登録人数は28,

969人であり、報告された実施主蝋を考慮

すれば年度ごとの差、また疾患ごとの登録

割合の差は少なかった。

登録人数が多し順に､成長ホルモン分泌不

封生低身長症38.5％､先天性甲状I職能低下

症19.7％、甲状I鰄能冗進症11.8％、ター

ナー症候群4.3％、掴生甲状腺炎3.6％、中

枢性思春期早発症4.0%、先天性逼11腎過形成

3.3％､思春期早発症2.5％であり、これらの

8疾患で内分泌疾患の87.7％を占めていた。

甲状勝患⑲9“人）

甲状H蝋能低下症EO3.9等551419.8

（即3.9Bの1人、即3.9Cの8人含）
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（以下、開勧

クレチン症EO3.1A5486

先天性甲状腺ホルモン不応症

EO3・1B4

処置後甲状賊能低下症EO3.256

個生甲状腺炎EO6．3994

甲状H繊能冗進症印5.03299

単純甲状腺腫EO4.021

肪雛劃策甲状腺腫EO4.815

Kocher-Debre-Semelaigne症候群

印3.81

E25.OF

E27.4B

E27.4C

D35.OA

D35.叩

E24.9A

E24.9B

E26.0

E26.9

３
４
４
２
２
１
７
４
２

１

１
１１

０
０
１
０
０
０
４
０
０

●
●
●
◆
●
●
●
●
●

０
０
０
０
０
０
０
０
０

ｱﾉﾚﾄ゙ｽﾃﾛﾝ分泌不全

偽性低ｱﾙﾄ゙ ｽﾃﾛﾝ症

副腎腺腫

男性化副腎腫瘍

クッシング症候群

周期性ACTH症候群

特発性ｱﾙﾄ゙ ｽﾃﾛﾝ症

高ｱﾙﾄ゙ｽﾃﾛﾝ症

19.7

0．0

0.2

3.6

11.8

0．1

0．1

性ホルモンに関わる疾患(3382人）0．0

下症(男）

副甲状腺疾患(416人）

特発性副甲状腺機能低下症

E20.0218

先天牲副甲状腺欠損症E20.96

仮性逼ll甲状I繊能低下症

E20.1164

原発性副甲状職能フャ進症

E21.02

特発性副甲状腺機能冗進症

E21.319

処置後副甲状腺機能低下症

E89.26

副甲状腺形成不全鯛9.2Bl

E29.1

E34.5

Q55.0

Q55.1

船8.4

１
３
５
９
型
１
１

８
１

0．3

0．0

0．0

0．0

0．1

0．0

0．0

ｱﾝﾄ゙ﾛｹ゙ ﾝ不応症

睾丸欠損症

睾丸形成不全

ｸﾗｲﾝﾌｪﾙﾀー症候群

0.8

0．0

0.6 XY 明9.1B

睾丸腫瘍 腿0.1

原発性性腺機能低下症(女）0.0

E28.3

卵巣形成不全Q50.3

ターナー症臓羊鯛6

卵巣I"D39.1

判陰陽Q56.0

男性個生半陰陽Q56.1

女性個生半陰陽Q56.2

XY女性的7.3

XX男性鯛8.3

思議期早発症E22.8

中枢性思舗早発症E22.8A

仮性思春期早発症E30.1A

ﾏﾂｷﾕーﾂ･ｵﾙﾌ゙ﾗｲﾄ症候群Q78.1

性H剥幾能冗進症(女)E28.8

多嚢H副生卵期壺煽羊E28.2

性H劇幾能冗進症(男)E29.0

（特発性)思測遅発症E30.0
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0.1

０
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◆
◆
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副腎痴患(1254人）

アジソン病E27.1300.1

副腎皮質刺獅Vﾚﾓﾝ不ﾘ芯症E27.1B500.2

副腎形成不全鯛9.1980．4

先天性逼ll腎過形成9203.3

(E25.0の41人を含むb以下、再掲）

21水酸化醗謂欠撹定E25.0A6132.2

先天牲副腎リポイド過形成

E25.0B2470．9

3β水醐ヒステロイド脱水素酵素欠損症

E25."50．0

11β水醐醗素欠撹定E25.OD60.0

17α水醐僻素欠櫛定E25.OE50．0

18水醐ヒステロイド脱水素酵素欠損症

瞬族患(148人）

全身性ﾘｼ゙ ｽﾄﾛﾌｨー 配8.1 50．0
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高インスリン血症

特発性低血糖症

高ガストリン血症

E16.1

E16.2

E16.8

５
７
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６
７
２
３
０

●
●
●

０
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疾患名ImlO人数(人)%

リウマチ性心疾患IO9．9170.5

ｽﾁー ﾜ守ﾝｽ･ｼ゙ ﾖｿﾝ症候群L51.1250.7

掴生関節リウマチⅧ6.9100．3

若年性関節リウマチⅧ8.2132840.9

若年性特発性段櫛炎脚8.2B39212.0

川崎病性翻胴丙変132140．7

（鵬0.3の579人を含むb以下、再捌

冠動脈雷OII崎病性)I25.4D66420.5

耐朋砿弼定OII崎病性)I25.4B682.1

冠動脈狭窄症OII崎病性)I25.4C100．3

ｼｴｰｸﾞﾚﾝ症候群M35.0902.8

自己免疫性肝炎K73.8471.4

自己免疫性腸炎90.8B120．4

不明(ｺﾝﾋﾟｭｰﾀ入力ﾐｽ等）10．0

その他

ラロン型小人症E34.3A4

多発性内分泌腺H錠Ⅸ4.85

ﾌ゚ ﾗﾀ゙ ･ーｳｲﾘー 症候群鯛7.1A444

ヌーナン症候群肥7.1B6

ﾛー ﾚﾝｽ･ﾑー ﾂ･ﾋ゙ ﾄー゙ ﾙ症侭羊舶7.8A2

早老症E34.8A5

バーター症候群E26.81

異所性副腎皮質刺激ホルモン症候群

E34.2G1

不明(ｺﾝﾋﾟｭｰﾀ入力ﾐｽ等）28
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8，膠嗣丙

「膠原病｣に関する集計結果を表8に示す6

10年度の登録人数は6,125人、11年渡は

3,626人、12年穫3,269人、13年度3,189

人、14年度3,194人、15年度5,229人、16

年度3,437人、17年度4,091人、18年度3,

563人､19年度3,571人､20年度3,243人で

あった。16年度以前の登録人数は､年渡によ

る変動が大きかったが、その後は比較的落ち

着いていた。

20年渡の各疾患の登嬬ﾘ合は､若年性隣櫛

リウマチ40.9％､川崎病性鋤脈病変40.7％、

若年性特発性廣櫛炎12.0%の順であり､従来

とほぼ同様の割合であった。ただし、若年性

特発性関節炎は、17年度から20年度にかけ

て、131人（3.2％）→188人（5.3％）→286

人（8.2％）→392人（12.0％）と増加した。

9，獅病

「糖尿病｣に関する集計結果を表9に示すも

11年度の登録人数は4,929人、12年度は

5,260人、13年度5,346人、14左月斐5,386

人、15年度5,099人、16年度5,063人、17

年渡5,970人、18年渡6,016人、19年度6,

200人、20年度5,878人であり、年度ごとの

差は少なかったが、実施主体からの報告割合

を考慮すれば､若干の埠油噸向は認められた。

登錨1合は、1型糖尿病80.6％、2型糖尿

病17.8％であり、従来と同様であったが､詳

細不明の瀧派病は16年渡の9.6％から、17

年度O.5%、18年度0.1%、19年度と20年

度は0.0％と激成した。識内容が以前より

正確になったと期待される。

表9，瀧病DiabetesWllitus

（合計5,878人）

（新規診断754人、細続4,975人、

転入22人、再開16人、無氾入111人）

(男子2,521人､女子3,205人無鯖己入152人）

（国のﾉl幌事業5,872人､県単独事業6人）

表8，膠原病mllagenDiseases

（合計3,243人）

（新規診断661人、細続2,483人、

転入16人、再開19人、無記入64人）

(男子1,548人､女子1,602人､無記入93人）

（国の/l恨事業3,199人､県単独事業44人）
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疾患名ImlO人数(人)%

1型糖尿病E10.9473680.6

2型糖尿病E11.9104417.8

インスリン抵抗性糖尿病

（以下、再掲)E11.9A等571.0

インスリン受容体異常症

Ell.9B40．1

レプレコニズムEll.9C10.0

分類不能のインスリン掴対生糖尿病

E11.9F390．7

膵β細胞機能に関わる遺伝子異常による糖

尿病（以下、再掲)Ell.9G等180.3

MODY1GMF-1α遺伝子異常）

E11.9H10．0

MODY3(IMF-4α遺伝子異常）

Ell.9J60.1

MODY5GMFlβ濁云子異潮

E11.9L10．0

ミトコンドリア遺伝子異常による糖尿病

E11.9M30．1

インスリン遺伝子異常による糖尿病

E11．9N60．1

他の疾劉半う糖尿病（以下、開局）

Ell.9P等210．4

二次性糖尿病E11.9R70.1

詳細不明の耀源病E14.920.0

不明(ｺﾝﾋﾟｭｰﾀ入力ﾐｽ等)00.0

登録人数が多b順に､軟骨無形成症19.6％、

骨形成不全症12.0％､家族性高コレステロー

ル血症7.0％、ウィルソン病5.7％、フエニ

ルケトン尿症5.6％、糖原病5.2％、ビタミ

ンD抵抗性くる病4.0%､ムコ多糖症3.9%、

スフインゴリピドーシス3.3％、シトルリン

血症2.3％、色素性乾皮症1.7％であり、19

年度とほぼ同様であった。

ただし､ガラクトース血症は､17年度から

20年度にかけて、108人(2.4%)→84人

（1.9％）→75人（1.7％）→56人（1.3％）

と減少した。以前は､新生児マススクリーニ

ングで発見された脚旦道系疾患が､慢性消化

器群で登録されるようになった結果と推測

される。

新規対象疾患として脂肪酸酸化異常症の

中卿ｼﾙCoA脱水素酵素欠損症､極長鎖ｱｼﾙ

CoA脱水素酵素欠損症、ク繍ﾙﾀﾙ酸尿症Ⅱ型等、

タンデム質量分析計による「新しい新生児マ

ススクリーニング」対象疾患の解析からは、

スクリーニングされた患児は、スクリーニン

グ以外で発見された患児に比べて､症状が少

な↓頓向が認められた4)。今後も小慢事業を

継続することにより、その有用性を判定する

資料を提供できることが期待される。

表10、先天性代謝異常

Inbom&TorsofMetmligm

（合計4,162人）

（新規診断415人、継続3,640人、

転入14人、再開14人、無罵己入79人）

(男子2,219人､女子1,812人無氾入131人）

（国の小慢事業4,162人､県単独事業0人）

10,先天性代謝異常

「先天性代謝異常」に関する集計結果を表

10に示す6

l1年度の登録人数は6,373人、12年度は

7,113人、13年度7,293人、14年度7,496

人、15年度7,217人、16年度7,016人であ

った。しかし、17年度は､新設された慢性消

化器疾識洋に朏首閉鎖症等が登録されたた

め､登録人数は4,497人に減少し､18年度4,

376人､19年度4,470人､20年度4,162人で

あり、その後の増減はほとんど見られなかっ

た。

疾患名ImlO人数(人）

ﾄﾗﾝｽｺﾊﾞﾗﾐﾝⅡ欠損症D51.26

先天1螺酸吸収不全症E53.83

ﾋﾞﾀﾐﾝD依存牲くる病E55.0A7

ﾌｴﾆﾙｱﾗﾆﾝ代論撰常（以下、再掲）268

ﾌｴﾆﾙｹﾄﾝ尿症E70.0231
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E72.0L

ﾎﾓｼｽﾁﾝ尿症E72.1C

ﾒﾁｵﾆﾝｱﾃ゙ﾉｼﾙﾄﾗﾝｽﾌｪﾗーｾ゙欠撹定

E72.1D

尿剰ｲｸﾙ代謝異常E72.2等

（以下、調

高ｱﾙｷﾞ:ﾆﾝ血症E722A

ｱﾙｷ゙ ﾆﾉｺﾊｸ酸尿症E72.2B

訂ﾝﾓﾆｱ血症E72.2C

ｼﾄﾙﾘﾝ血症E72.2D

ｵﾙﾆﾁﾝﾄﾗﾝｽｶﾙﾊ゙ﾐﾗーｾ゙欠損症

E72.2E

ｶﾙﾊ゙ ﾐﾙﾘﾝ酸合繊素欠損症

E72.2H

3－ﾒﾁﾙｸ゙ ﾙﾀｺﾝ酸尿症E72.3C

高グリシン巾症E72.5

高ﾋﾄ゙ ﾛｷｼﾌ゚ ﾛﾘﾝ血症E72.5D

腎性ｱﾐﾉ酸尿症E72.9

乳糖分僻素欠損症E73.0

乳糖不耐症E73.9

瀧源病(以下、再掲)E74.OL等

糖原病I型E74.OA

糖原病Ⅱ型E74."

糖原病Ⅲ型E74.OC

糖原病IV型E74.OD

糖原病W型E74.OF

糖原病噸E74."

糖原病Ⅸ型E74.OH

糖原病Ⅷ、X型E74.01

用型糖原病E74.OJ

糖原病E74.OL

ﾌﾙｸﾄーｽー1,6-ｼ゙ﾎｽﾌｧﾀー‘ｾ゙欠損症

E74.1D

ｶ゙ ﾗｸﾄー ｽ血症(以下、再捌

力．ﾗｸﾄー ｽ血症I型E74.2A

力．ﾗｸﾄー ｽ血症Ⅱ型仙.ﾗｸﾄｷﾅー ｷ
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ｸ゙ﾙｺーｽ･ｶ゙ﾗｸﾄーｽ吸収不全症

E74.380.2

ﾋ゚ ﾙﾋ゙ ﾝ酸代謝異常(以下、再掲)300.7

上・ﾙﾋ゙ﾝ駒ﾙﾎ゙ｷｼﾗー ｾ゙欠損症

E74.4A40．1

上・ﾙﾋ゙ ﾝ酸脱水素酵素欠損症

E74.4C260．6

アミラーゼ欠損症E74.8A20.0

シユウ酸尿症E74.8C30.1

ｸ゙ ﾘｾﾙｱﾙﾃ゙ ﾋﾄ゙ も一ﾘﾝ酸脱水燕牽素欠乏症

E74.8D10．0

ｼｮ糖･ｲｿ麦芽糖吸収不全症E74.8F10.0

ｶ゙ ﾝｸ゙ ﾘ”ﾄ゙ ｼーｽE75.1C等220.5

（以下、閣渇）

Sandhoff病E75.OA10.O

Tay-Sachs病E75.OB140．3

GM2-ｶ゙ ﾝｸ゙ ﾘゎﾄ゙ ｼーｽE75."30．1

GMl-ｶ゙ ﾝｸ゙ ﾘ"ﾄ゙ ｼーｽE75.1A40．1

ｽﾌｲﾝｺ゙ ﾘﾋ゚ ﾄ゙ ｼーｽE75.2等1373.3

（以下、鯛）

Alexander病E75.2A130.3

Gaucher病E75.2D431.O

Fabry病E75.2E210.5

異染牲ﾛｲｺｼ゙ ｽﾄﾛﾌｨー E75.2F120.3

Krabbe病E75.2G80.2

多種刃ﾚﾌｱﾀー ′ｾ゙ 欠損症E75.2110.0

NienEnn-Pick病E75.2J100.2

Pelizaeus-Merzbacher病

E75.2K230.6

neuronalceroidlipofuscinosis

E75.430.1

.ﾚｽﾃﾛ･弓ﾙｴｽﾃﾙ蓄瀧E75.5A30.1

シアル酸尿症E75.5C30.1

ムコ多糊定E76.3A等1643．9

（以下、閣局）

Hurler症候群E76.0A90.2

Hurler-Scheie症候群E76.OB10．0

Hunter症候群E76.1A942.3

ムコ多瀧Ⅲ型E76.2A120.3

ムコ多繍定W型E76.2B90.2
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M10.960．1

adeninephosphoribosyltransferase欠損症

E79.8A140.3

オロット酸尿症E79.8B10.0

ﾎﾟﾙﾌｲﾘﾝ症(以下、再掲）200．5

フ・ロﾄポﾙﾌｲﾘﾝ症E80.020.0

遺伝性ｺﾌ゚ ﾛﾙﾌｲﾘﾝ症E80.2A10．0

骨鬮生ﾌ゚ ﾛﾄﾎ゚ ﾙﾌｲﾘﾝ症E80.2B80.2

先天性ﾎﾟﾙﾌｲﾘﾝ症E80.2F60．1

ﾙﾌｲﾘﾝ症E80.2G30.1

Crigler-Najjar症候群E80.520.0

銅代議撰常鴎3.0等2606．2

（以下、潮昌）

ウィルソン病E83.OA2375.7
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17年度は4,402人に半減し、18年度3,957

人、19年度3,986人、20年度3,766人であ

った｡16年度まで比較的登録人数の多かった

血管性紫斑病､溶血性尿毒症症候群､伝染性

単核症等が対象外となり、また、組織球症が

悪性新生物での区分となり、さらに対象基準

が設定された貧血での登録人数が減少した

ためである。

登録割合は、多い順に血友病A31.6%、原

発性免疫不全症10.3％､血j,棚少性紫瑚丙

9.8％､血友病B7.0%､vonWillebrand病

6.6％､遺伝性球状赤血球症6.5％､免疫学的

血小板減少症4.0％、無頼粒球症3.9％であ

り、19年度とほぼ同様であった。

メンケス病

リン代謝異常

（以下、再掲）

E83.叩230．6

E83.3等2014．8

家蝿生{率醗血痒E83.3A350.8
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表11、血友病等血液・免疫疾患

BloodDiseasesandTmmmodeficiencies

Includinglbemophiliae(合計3,766人）

（新規診断563人細続3,089人、

転入17人、再開24人､無記入73人）

(男子2,601人､女子1,061人､無記入104人）

（国のﾉl恨事業3,758人､県単独事業8人）

疾患名ImlO

AI"B24

慢性活動性EBｳｨﾙｽ感染症

B27.9A

Kasabach-Merritt症候群

D18.0

真牲多血症M5

骨鮒曽澗生疾患M7.1

血小板血症Ⅸ7.3

月剰生貧血D51.0

窮唆欠乏性貧血D52.9

巨赤赫性貧血D53.1

人数(人）％

200．5鱗癬様紅皮症

Q80.9B130．3

ｼｴー ｸ゙ ﾚﾝ･ﾗー ｿﾝ症臓羊舶0．9D40.1 481．3

症水

肥0．390．2

道化閉滕魚聯Q80.9C10.0

（以下、本来は他の疾識洋に分類される）

ｶﾙﾀｹﾞ和し症候群肥9.310．0

不明(ｺﾝﾋﾟｭｰﾀ入力ﾐｽ等)120.3
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１
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●
●
●
●

１
０
０
０
０
０
０11，舷病等血液･蝋患

「血友病等血液･嫉疾患」に関する集計

結果を表11に示す6

11年度の登録人数9,035人､12年稜の

9,313人、13年渡9,148人、14年度8,774

人、15年度8,261,16年度7,683人に比べ、

ｸ゙ ﾙｺー 沢-6-ﾘﾝ酸脱水素酵素欠乏性貧血

D55.0

ﾎｽﾎｸ゙ ﾘｾﾘﾝ酷ﾅー ｾ゙ 欠乏性貧血

D55.2F

ﾋ゚ ﾙﾋ゙ ﾝ醗ﾅー ｾ゙ 欠乏性貧血

190．5

10.0
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先天性無巨核鯛生血ﾉ｣板減少症

M9.4A5

免疫学的血小板減少症"9.4B151

脾機能冗進性血小板減少症

脆9.520

周期性血小板減少症脆9.61

好中球減少症（以下、鯛）188

無繩鯛定D70A148

周期性好中球減少症D70B21

自己免疫性好中球減少症

D70C14

Kostmann病D70D5

白血職能異常症D715

白血球の遺伝性異常D72.02

好酸球埠珈症D72.129

骨聯維症D75.84

原発性搬不全症(以下、再掲）389

側生肉芽瞳定D71B60

先天性無γｸ゙ ﾛﾌ゙ ﾘﾝ血症

D80.098

イ邸.ﾝﾏｸ゙ ﾛﾌ゙ ﾘﾝ血症D80.127

IgA(単卿欠損症"0.26

IgG単独欠損症"0.37

高IgⅣ班副毒洋配0.56

蛾ｸﾞﾛﾌﾞﾘﾝ欠損症肥0．82l

ｽｲｽ型鯏.ﾝﾏｸ゙ ﾛﾌ゙ ﾘﾝ血症D81.21

ｱﾃ゙ ﾉｼﾝﾃ゙ ｱﾐﾉー ｾ゙ 欠損症肥1．31

雛複合免疫不全症D81.938

ｳｲｽｺｯﾄ･ｱﾙﾄ゙ ﾘｯﾁ症候群肥2．026

DiGeorge症侭羊D82.114

高IgE症候群D82.424

細I剖生搬不全(症)D83．112

分類不肖鰹免疫不全症D83．939

Chediak-縦臓羊E70.3A2

ataxiatelangiectasia

G11.37

慢性移植片対宿主病D89.966

C蛋白欠乏症E88.818

S蛋白欠乏症E88.8T5

遺伝性出血性末梢血管拡撹宝
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筋細管性ﾐがﾁー ０
１
４
１

●
●
●
●

０
０
０
０

G71.2A1

均等症G71.2B5

G71､2C17

G71.2E3

0．3

0．1

胆
５

０
６

皿
Ⅲ
峰

●

。
６

８
７
Ⅳ
Ｋ

》
》
雌

函
酔
い
柳

●
勺
０
一ｔ函

ﾈﾏﾘﾝﾐがﾁーG71.2C17

ｾﾝﾄﾗﾙｺｱ病G71.2E3

福山型先天性筋ｼ゙ ｽﾄﾛﾌｨー

G71.2F318

0.6

0.1

0．0

0．0

４
４
１
１

２

8．0

0．0

4．8

0．0

9．5

0.1

先天性遺伝性筋ｼ゙ ｽﾄﾛﾌｨ－G71.2G1

ﾐﾄｺﾝﾄﾞﾘｱ脳筋症G71.3192

Kearns-Sayre症候群G71.3B1

結節性硬ｲ碇Q85.1380

不明(ｺﾝﾋﾟｭｰﾀ入力ﾐｽ等）3

12，神経・筋疾患

「神経・筋疾患」に関する集計結果を、表

12に示すb

lO、及びll年稜の登録人数1,062人、12

年渡の1,047人、13年度978人、14年度

1,050人、15年度1,186人、16年度1,105

人に比べ、17年度2,880人、18年度3,167

人、19年度3,934人、20年度3,995人と増

加した。入通院とも対象になったことと、新

規対象疾患として、ﾚﾉｯｸｽ･ｶ゙ ｽﾄｳ症候群、重

猛浮u尼ﾐｵｸﾛﾆー てんかん等の登録が見られた

ためである。

13，側生消化器疾患

17年度新規疾織洋であり、20年度の集計

結果を表13に示すb登録人数は17年度2,

782人、18年度2,683人、19年度2,742人、

20年渡2,631人とほぼ同様であった｡疾患ご

との登嬬ﾘ合も脳首閉錐症75.5％､先天性胆

道拡彊症14.9％､Alagille症臓羊2.5%とほ

ぼ同様であった。

表13，側生消化緋患

DigestiveDiseases(合計2,631人）

（新規診断292人細続2,273人、

転入12人、再開12人、無記入42人）

（男子963人、女子1,596人、無記入72人）

（国のﾉj慢事業2,624人､県単独事業7人）

表12、神経・筋疾患

Neur⑥m1sclllRTfDiseases

（合計3,995人）

（新規診断584人綱売3,316人、

転入18人、再開18人、無記入59人）

(男子2,093人､女子1,756人無記入146人）

(国の/l恨事業3,889人､県単独事業106人）

疾患名ICD10人数(人)%

朏旦道系疾患260899．1

テ舗ﾕﾋ゙ ﾝ･ｼ゙ ｮﾝｿﾝ症候群鴎0.6A10．0

ﾛー ﾀー 型過ﾋ゙ ﾘﾙﾋ゙ ﾝ血症鴎0.6B20.1

用硬変K76.1391.5

進行性湖生肝内胆汁うっ淵定

K76.1A281.1

門脈圧冗進症K76.6B351.3

原発性硬ｲ団生H匪皆炎K83.0230.9

肝内胆昔拡弼定K83.860．2

朏首閉鎖症Q44.2198775.5

肝内胆管閉鎖症M4.2B30.1

疾患名ImlO人数(人)%

亜急性硬化性全脳炎A81.1200．5

（特定疾患対象）

ﾚｯﾄ症臓羊F84.21203.0

Leigh脳症G31.8A691．7

点頭てんかんG40.4212853.3

ﾚﾉｯｸｽ･ｶ゙ ｽﾄｳ症候群G40.4A43310.8

劃謬睨ﾐｵｸﾛﾆー てんかんG40.4B1363.4

鱒甫無汗症G60.8451．1

先天性ﾐがチー伯71.2の123人を含む）

（以下、割昌）46811．7
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先天性胆道拡張症M4.5

先天性肝線維症M4.5A

肝内胆管低形成症M4.5B

肝内胆管異形成症候群M4.5C

Alagille症候群M4.7

慢性腸疾患

腸リンパ管拡張症K63.9

先天性微絨毛萎縮症K90."

不明(ｺﾝﾋ゚ ｭー ﾀ入力ﾐｽ等）

１
６
６
４
町
皿
Ⅳ
４
２

９
１

３ 14.9

0．6

0．2

0．2

2．5

0．8

0．6

0．2

0．1

表14－2、成長ホルモン治療用意見書

職申請症例）

（合計11,130人）

(男子6,647人､女子4,303人無記入180人）

疾患名Iの10人数(人）％

成長ホルモン分泌不封生低身長症

E23.OE924483.1

ターナー症侭羊"68397.5

下垂搬能低下症E23.0A1361.2

ﾌ゚ ﾗﾀ゙ ｳーｲﾘ一症候群M7.1A3102.8

軟骨無形虎定Q77.44754.3

慢性腎不全N18.9230.2

その他の慢性腎疾患360.3

その他(淘寮対象外の疾患等)650.6

不明(ｺﾝﾋﾟｭｰﾀ入力ﾐｽ等）20．0

14，成長ホルモン治療用意見書

城長ホルモン淘寮｣に関する集計結果を、

初回申請症例は表14－1に、織売申請症例

1ｺ表14－2に示すも

平成14年より成長ホルモン淘寮が/l幌事

業の対象となったPradel-Willi症候群の継

続申請例が16年度の76人から17年度224

人、18年度264人、19年度287人、20年渡

310人に増加していた。成長ホルモン分泌不

全性低身長症は､17年度より開始基準として

IGIFI値が追加され､綱売申請掴列は17年度

12,084人、18年渡12,185人、19年度9,13

5人、20年度9,244人であり、やや減少傾向

を示した。
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表14－1、成長ホルモン治療用意見書

棚回申請症例）

（合計2,230人）

（男子1,379人、女子890人、無記入61人）

疾患名I10人数(人)%

成長ホルモン分泌不封生低身長症

E23.OE190185．2

ターナー圃戻群"61315.9

下垂雌能低下症E23.OA241.1

ﾌﾟﾗﾀﾞｰｳｲﾘ‐症候群"7.lA442.0

軟骨無形閥定Q77.4863.9

個生腎不全N18.960.3

その他の側生腎疾患130．6

その他(淘寮対象外の疾患等）190．9

不明(ｺﾝﾋﾟｭｰﾀ入力ﾐｽ等）20．1
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