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小児慢性特定疾病登録の地域格差に関する調査研究 

研究分担者 窪田 満（国立成育医療研究センター 総合診療部長）

A. 研究目的

小児慢性特定疾病に指定されている慢性消化器病

はすべて稀少疾患であり、専門医が各地域で充足し

ているとは言えない状況である。専門医不足が登録

に影響を与えているとすれば、医療費助成の平等性

の観点からも、悉皆性のあるデータベースの構築とい

う観点からも問題である。 
昨年度の本研究にて、平成 25 年の小児慢性特定

疾患登録データにおける、年間登録数 10 名以下の

非常に稀な小児慢性消化器病は、真の病名と異なる

病名で登録されることが多かったことが判明した。こ

の診断の不確かさが登録数の多い疾病にも存在して

いる可能性があり、その場合、人口当たりの登録数で

地域差が出るのではないかと考え、この研究を計画

した。 

B. 研究方法

平成 26 年度に「慢性消化器疾患」として小児慢性

特定疾病に登録されている患者数を疾患別、都道府

県別に調査し、総務省統計局のデータ（社会生活統

計指標および各種基礎データ）と比較した。 
比較に用いた数値は都道府県別の慢性消化器疾

患登録患者数と、15 歳未満の年少人口、一般病院

数、医師数である。

（倫理面の配慮） 
本調査は、研究利用について同意がなされている

小児慢性特定疾病登録データを用いて行われてお

り、国立成育医療研究センター倫理審査委員会によ

る倫理審査（受付番号：1637）による承認済である。 

研究要旨 

小児慢性特定疾病に指定されている慢性消化器病はすべて稀少疾患であり、専門医が各地域で充足

しているとは言えない状況である。専門医不足が登録に影響を与えているとすれば、医療費助成の平等

性の観点からも、悉皆性のあるデータベースの構築という観点からも問題である。これは、移行期を超えて

成人医療にシームレスに移行する際の障害にも繋がる。

平成 26 年度に「慢性消化器疾患」として小児慢性特定疾病に登録されている患者数を疾患別、都道

府県別に調査し、総務省統計局のデータ（社会生活統計指標および各種基礎データ）と比較した。

慢性消化器疾患登録患者数と 15 歳未満の年少人口は概ね正の相関があった。しかし、年少人口 10
万人あたりの慢性消化器疾患登録患者数をみると、4.8 人から 38.0 人まで、約 8 倍の差があった。年少人

口あたりの一般病院数と慢性消化器疾患登録患者数は関係性を認めなかった。年少人口あたりの医師

数と慢性消化器疾患登録患者数、特に小児科専門医数と登録数は緩やかに関係しており、小児科専門

医が多いほど、登録者数が多い傾向にあった。

平成 29 年度厚生労働行政推進調査事業費（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 



- 194 - 
 

C. 研究結果 
 

慢性消化器疾患登録患者数と 15歳未満の年少人

口は、年少人口の少ない鳥取県から年少人口の多

い東京都まで、概ね正の相関があった（図 1）。しかし、

年少人口 10 万人あたりの慢性消化器疾患登録患者

数をみると、北海道の 4.8 人から鳥取県の 38.0 人ま

で、約 8 倍の差があった（図 2）。 

 
 

 
 

年少人口あたりの一般病院数と慢性消化器疾患

登録患者数は関係性を認めなかった（図 3）。 

 
 

年少人口あたりの医師数と慢性消化器疾患登録患

者数（図 4）、小児科専門医数と慢性消化器疾患登

録数（図 5）は緩やかに関係していた。特に小児科専

門医が多いほど、慢性消化器疾患登録数が多い傾

向にあった。 

 
 

 
 
 
D. 考察 
 

年少人口 10 万人あたりの慢性消化器疾患登録患

者数は、都道府県によって約 8 倍の差があり、慢性

消化器疾患に本邦における地域特性が報告されて

いないことを考えると、登録数が少ない地域は見逃し

が、登録数の多い地域は過剰診断がなされている可

能性がある。 
その地域による登録数の差が何に由来するのかを

検討するために、年少人口あたりの一般病院数と比

較してみたが、関係性を認めなかった。 
次に、年少人口あたりの医師数と慢性消化器疾患

登録患者数を検討したところ、僅かに正の相関があり、

年少人口あたりの小児科専門医数と慢性消化器疾

患登録数を比較したところ、さらに正の相関を認め、
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小児科専門医が多いほど、登録者数が多い傾向に

あった。しかし、高知県と山梨県は同じくらいの年少

人口あたりの小児科専門医数であるが、慢性消化器

疾患登録患者数は 4 倍ほどの開きがあり、単純に小

児科専門医数のみでこのバラツキは説明できないと

考えられた。 
小児科専門医であっても正確な診断ができておら

ず、過小診断や過剰診断になっている可能性があり、

適切に診断し、小児慢性特定疾病の申請が行えるよ

うに、診療ガイドラインの充実などが必要であると考え

られた。 

E. 結論

年少人口 10 万人あたりの慢性消化器疾患登録患

者数には都道府県によって約 8 倍の差があり、その

理由として小児科専門医が多いほど、登録者数が多

い傾向が認められた。しかし、単純に小児科専門医

数のみでこのバラツキは説明できないとも考えられ、

小児科専門医であっても正確な診断ができていない

可能性があり、小児慢性特定疾病の診療ガイドライン

の充実などが必要である。 
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G. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含
む。） 

1. 特許情報

なし 

2. 実用新案登録

なし 

3. その他

なし 




