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特定疾患の2001～2005年度の受給者数，2003～2005年度の登録者数，受給者から登録者への
変更数，登録者から受給者への変更数を観察し，登録者証交付制度（以下，登録者制度）が受
給者数の変化に及ぼした影響を考察する。
2001～2003年度地域保健・老人保健事業報告と2004，2005年度保健・衛生行政業務報告（衛

生行政報告例）を用いて，各年度末現在の受給者数，登録者数，受給者から登録者への年間変
更数，登録者から受給者への年間変更数を，疾患別に集計した。
登録者制度対象19疾患，同制度対象外26疾患の両者において，受給者数は2001～2005年度に

かけて増加傾向であったが，両者ともに2003年度に受給者数の減少もしくは増加傾向の停滞が
みられた。登録者制度対象19疾患では，同制度対象外26疾患より2003年度の受給者数減少の程
度が大きかったが，その後は登録者制度導入前と同程度の増加傾向を示した。登録者制度が受
給者数に与える影響の大きさは，疾患によって異なっていた。登録者制度対象19疾患のうち，
2003年度の受給者数減少が大きいのは，再生不良性貧血，サルコイドーシス，特発性血小板減
少性紫斑病であり，登録者の対受給者数比も大きかった。再生不良性貧血では10～20歳代で，
サルコイドーシスでは10～30歳代で，特発性血小板減少性紫斑病では20歳未満で，受給者の減
少が大きく，これらの年齢層で登録者の対受給者数比が大きかった。
2003年度に受給者数増加傾向が鈍化した。この原因の１つは2003年９月に全受給者に更新手

続きを求めたことであり，もう１つは登録者制度が導入されたことである。2003年度の登録者
制度の導入は同制度対象疾患の受給者数減少に寄与した。登録者制度の影響の大きさは，疾患
によって異なり，再生不良性貧血，サルコイドーシス，特発性血小板減少性紫斑病など，軽症
者が多い，あるいは治癒・寛解しやすいといった特徴のある疾患で大きかった。登録者制度が
受給者数増加を抑制する効果は一時的なものであると考えられた。

特定疾患医療受給者，登録者，保健・衛生行政業務報告（衛生行政報告例）

Ⅰ

特定疾患治療研究事業対象疾患について医療
受給者全国調査悉皆

しっかい

調査が過去４回（1984，88，
92，97年度）行われ，受給者数やその特性が明
らかにされてきた1)-4)。また，1997年度から毎
年，地域保健事業報告（1999年度からは地域保

健・老人保健事業報告）において受給者数が報
告されるようになり，これを利用して各疾患の
受給者数を明らかにし，過去の医療受給者全国
調査結果と比較することで1984～2002年度まで
の経年変化を観察してきた5)6)。
2003年度に軽快者に対する登録者証交付制度
（以下，登録者制度）ができ，基準に従って軽
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快者と判定された者は受給者ではなく登録者と
して登録者証の交付を受けるようになった。特
定疾患治療研究事業対象45疾患のうち，軽快者
基準対象疾患は2003年度当初19疾患，2005年10
月に５疾患追加され現在24疾患である。このよ
うな登録者制度にともない，受給者数にどのよ
うな変化がおきたのか明らかにする必要がある。
地域保健・老人保健事業報告では2003年度か

ら毎年，受給者数とともに登録者数およびその
変更状況（受給者から登録者，登録者から受給
者への変更数）が報告されている。2004年度か
らは同様の情報が，毎年，保健・衛生行政業務
報告（衛生行政報告例）に移載されるように
なった。本研究では，この報告に基づいて，受
給者数，登録者数，受給者から登録者への変更
数，登録者から受給者への変更数を観察し，登
録者制度が受給者数の変化に及ぼした影響を考
察することを目的とする。

Ⅱ

資料として，2001，2002，2003年度地域保
健・老人保健事業報告7)-9)，2004，2005年度保
健・衛生行政業務報告（衛生行政報告例）10)11)

を用いた。これらの資料から，各年度末現在の
受給者数，登録者数，受給者から登録者への年
間変更数，登録者から受給者への年間変更数を，
疾患別，年齢別に得た。なお，2002年度の受給
者数については，いくつかの保健所で前年に比
べ極端に大きな値を認めたため保健所に問い合
わせ，データの誤りであることが確認できたも
のについての修正を行った。
45疾患の2001～2005年度の受給者数，対前年

度比を観察した。2003年度に登録者制度対象と
なった19疾患について，2003～2005年度の登録
者数とその対受給者数比，受給者から登録者へ
の変更割合，登録者から受給者への変更割合を
観察した。対受給者数比は，「当該年度の登録
者数／当該年度の受給者数」として算出した。
受給者から登録者への変更割合は，「受給者か
ら登録者への年間変更数／前年度受給者数」，
登録者から受給者への変更割合は，「登録者か

ら受給者への年間変更数／前年度登録者数」と
して算出した。登録者制度対象19疾患のうち，
受給者数の減少の程度が大きい疾患については
年齢別の観察も行った。

Ⅲ

に2001～2005年度の疾患別受給者数，対
前年度比を示した。2005年度受給者数（45疾患
計）は565,848であった。受給者数は2001～
2005年度にかけて増加傾向であったが，対前年
度比をみると2003/2002年度比は１に近く，他
の年度に比べ増加傾向は小さかった。
登録者制度対象19疾患計の受給者数は，2003
年度に減少し，2004年度以降増加を示した。登
録者制度対象19疾患計の対前年度比の変化をみ
ると，2003/2002年度比は0.97と１を下回った
が，2004/2003年度比1.01,2005/2004年度比
1.03となり，2005/2004年度比は登録者制度導
入前の増加傾向と同程度となった。2003年度に
受給者数の減少が目立ったのは，再生不良性貧
血，サルコイドーシス，特発性血小板減少性紫
斑病，ビュルガー病であった。一方，強皮症・
皮膚筋炎及び多発性筋炎，結節性動脈周囲炎，
潰瘍性大腸炎，クローン病，膿疱性乾癬，特発
性大腿骨頭壊死症，混合性結合組織病，バッ
ド・キアリ（ - ）症候群では，2003
年度も受給者数は増加していた。しかし，増加
していたこれら疾患において対前年度比の変化
をみると，2003/2002年度比はバッド・キアリ
（ - ）症候群（1.12）を除き，比較
的小さい値（1.00～1.05）であった。2005年10
月に新たに登録者制度対象となった５疾患（後
縦靱帯骨化症，モヤモヤ病（ウィリス動脈輪閉
塞症），表皮水疱症（接合部型及び栄養障害型），
広範脊柱管狭窄症，特発性間質性肺炎）の受給
者数の変化をみると，2005年度に受給者数の減
少傾向がみられたのはモヤモヤ病（ウィリス動
脈輪閉塞症）のみであった。
登録者制度対象外（2004年度まで）の26疾患
について対前年度比の変化をみると，複数の疾
患で，2003/2002年度比が小さく（１を下回る
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受給者数(人) 対前年度比

2001年度 2002 2003 2004 2005
2002/
2001
年度

2003/
2002

2004/
2003

2005/
2004

ベーチェット病1)

多発性硬化症
重症筋無力症1)

全身性エリテマトーデス1)

スモン
再生不良性貧血1)

サルコイドーシス1)

筋萎縮性側索硬化症
強皮症，皮膚筋炎及び多発性筋炎1)

特発性血小板減少性紫斑病1)

結節性動脈周囲炎1)

潰瘍性大腸炎1)

大動脈炎症候群1)

ビュルガー病1)

天疱瘡1)
脊髄小脳変性症
クローン病1)

難治性の肝炎のうちの劇症肝炎
悪性関節リウマチ1)

パーキンソン病関連疾患
アミロイドーシス
後縦靭帯骨化症
ハンチントン病
モヤモヤ病(ウィリス動脈輪閉塞症）
ウェゲナー肉芽腫症1)

特発性拡張型(うっ血型)心筋症
多系統萎縮症2)

表皮水疱症(接合部型及び栄養障害型)
膿疱性乾癬1)

広範脊柱管狭窄症
原発性胆汁性肝硬変
重症急性膵炎
特発性大腿骨頭壊死症1)

混合性結合組織病1)

原発性免疫不全症候群
特発性間質性肺炎
網膜色素変性症
プリオン病
原発性肺高血圧症
神経線維腫症
亜急性硬化性全脳炎
バッド・キアリ( - )症候群1)
特発性慢性肺血栓塞栓症(肺高血圧型)
ライソゾーム病(ファブリー〔 〕病含む)
副腎白質ジストロフィー

19疾患計3)

45疾患計

注 1) 登録者制度対象19疾患
2) 2003年10月より，シャイ・ドレーガー症候群に線状体黒質変性症およびオリーブ橋小脳萎縮症（脊髄小脳変性症から移行）を加え，
多系統萎縮症と疾患名が変更された。
3) 登録者制度対象19疾患の合計
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疾患：10疾患），2004/2003年度比，2005/2004
年度比と年次に従い大きい値を示す傾向が認め
られた。

に登録者制度対象19疾患の2003～2005年
度の登録者数とその対受給者数比，受給者から
登録者への変更数およびその変更割合を示した。
多くの疾患では登録者数の対受給者数比は

0.03～0.08と比較的小さかった。ただし，登録
者制度対象疾患において受給者数の減少が目
立った再生不良性貧血，サルコイドーシス，特
発性血小板減少性紫斑病などは対受給者数比が
0.09～0.29と比較的大きかった。ビュルガー病
では受給者数減少が比較的大きいが，登録者数
の対受給者数比は0.03～0.04と小さかった。一
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登録者数(人) 対受給者数比1) 受給者から登録者
への変更数(人)

受給者から登録者
への変更割合2)(％)

2003年度 2004 2005 2003年度 2004 2005 2003年度 2004 2005 2003年度 2004 2005

ベーチェット病
重症筋無力症
全身性エリテマトーデス
再生不良性貧血
サルコイドーシス
強皮症，皮膚筋炎及び多発性筋炎
特発性血小板減少性紫斑病
結節性動脈周囲炎
潰瘍性大腸炎
大動脈炎症候群
ビュルガー病
天疱瘡
クローン病
悪性関節リウマチ
ウェゲナー肉芽腫症
膿疱性乾癬
特発性大腿骨頭壊死症
混合性結合組織病
バッド・キアリ( - )症候群

注 1) 対受給者数比＝当該年度の登録者数／当該年度の受給者数
2) 受給者から登録者への変更割合＝受給者から登録者への年間変更数／前年度受給者数

登録者から受給者
への変更数(人)

登録者から受給者
への変更割合1)(％)

2003年度 2004 2005 2004年度 2005

ベーチェット病
重症筋無力症
全身性エリテマトーデス
再生不良性貧血
サルコイドーシス
強皮症，皮膚筋炎及び多発性筋炎
特発性血小板減少性紫斑病
結節性動脈周囲炎
潰瘍性大腸炎
大動脈炎症候群
ビュルガー病
天疱瘡
クローン病
悪性関節リウマチ
ウェゲナー肉芽腫症
膿疱性乾癬
特発性大腿骨頭壊死症
混合性結合組織病
バッド・キアリ( - )症候群

注 1) 登録者から受給者への変更割合＝登録者から受給者への年間変更数／前年度登録
者数
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方，特発性大腿骨頭壊死症では，
受給者数の減少は比較的小さい
が，登録者数の対受給者数比は
0.06～0.18と比較的大きかった。
受給者から登録者への変更割合
は，全体的に2003年度が高く，
2004，2005年度はこれに比べて
低い傾向であった。疾患別にみ
ると再生不良性貧血，サルコイ
ドーシス，特発性血小板減少性
紫斑病，特発性大腿骨頭壊死症
で比較的高い値（5.0～11.5
％）を示した。

に登録者から受給者への
変更数およびその変更割合を示
した。登録者から受給者への変
更数はごく少なかったが，年次
により変更数は異なっており，2004年度の変更
数が大きく，2005年度には小さかった。
受給者数減少の程度が比較的大きく，登録者

数の対受給者数比も大きい３疾患（再生不良性
貧血，サルコイドーシス，特発性血小板減少性
紫斑病）について，2002～2005年度の受給者数
を年齢別に に示し，2003～2005年度の登録

者数，登録者数の対受給者数比，登録者から受
給者への変更数およびその割合を年齢別に
に示した。再生不良性貧血では10～20歳代で，
サルコイドーシスでは10～30歳代で，特発性血
小板減少性紫斑病では20歳未満で，受給者の減
少が大きく，これらの年齢層で，登録者の対受
給者数比が大きかった。
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受給者数(人) 対前年度比

2002年度 2003 2004 2005 2003/2002
年度

2004/
2003

2005/
2004

再生不良性貧血
0～ 9歳
10～19
20～29
30～39
40～49
50～59
60～69
70歳以上

サルコイドーシス
0～ 9歳
10～19
20～29
30～39
40～49
50～59
60～69
70歳以上

特発性血小板減少性紫斑病
0～ 9歳
10～19
20～29
30～39
40～49
50～59
60～69
70歳以上

登録者数(人) 対受給者数比1) 受給者から登録者
への変更数(人)

受給者から登録者
への変更割合2)

(％)

2003年度 2004 2005 2003年度 2004 2005 2003年度 2004 2005 2003年度 2004 2005

再生不良性貧血
0～ 9歳
10～19
20～29
30～39
40～49
50～59
60～69
70歳以上

サルコイドーシス
0～ 9歳
10～19
20～29
30～39
40～49
50～59
60～69
70歳以上

特発性血小板減少性紫斑病
0～ 9歳
10～19
20～29
30～39
40～49
50～59
60～69
70歳以上

注 1) 対受給者数比＝当該年度の登録者数／当該年度の受給者数
2) 受給者から登録者への変更割合＝受給者から登録者への年間変更数／前年度受給者数
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Ⅳ

登録者制度対象19疾患，同制
度対象外26疾患の両者において，
受給者数は2001～2005年度にか
けて増加傾向であったが，両者
（登録者制度対象および対象外
疾患）ともに，2003年度に受給
者数の減少もしくは増加傾向の
停滞がみられた。登録者制度対
象19疾患では，同制度対象外26
疾患より2003年度の受給者数減
少の程度が大きかったが，その
後は登録者制度導入前と同程度
の増加傾向を示した。登録者制
度対象19疾患のうち，2003年度
の受給者数減少が大きいのは，
再生不良性貧血，サルコイドー
シス，特発性血小板減少性紫斑
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病であり，これらは登録者の対受給者数比も大
きかった。
登録者制度のない疾患でも2003年度に受給者

の減少あるいは増加率の減少がみられたのは，
2003年度以降受給更新手続きの時期が従前の年
度末の３月から当該年の９月に変更になり，
2003年度については９月までに再度更新手続き
を求めたがこれをしなかった受給者がいたため
かもしれない。同様の影響が登録者制度対象疾
患にも起こったことは十分に考えられる。しか
し，これだけではなく，2003年度の登録者制度
の導入が同制度対象疾患の2003年度の受給者数
減少に大きく寄与したと考えられる。この影響
の大きさは，疾患によって異なり，再生不良性
貧血，サルコイドーシス，特発性血小板減少性
紫斑病など，軽症者が多い，あるいは治癒・寛
解しやすいといった特徴のある疾患で大きい。
また，この影響の大きさは年齢によって異なり，
再生不良性貧血では10～20歳代で，サルコイ
ドーシスでは10～30歳代で，特発性血小板減少
性紫斑病では20歳未満で登録者制度の影響が大
きい。サルコイドーシスは，その80～90％が２
年以内に自然治癒するといわれ12)，若年者では
自覚症状が少なく，健診の胸部Ｘ線像（両側肺
門リンパ節腫脹）で発見される者が多い13)。こ
のため登録者制度による受給者減少効果が大き
くなるものと考えられる。特発性血小板減少性
紫斑病も小児では急性型が多く，急性型の多く
は自然寛解する14)ことで理解できる。再生不良
性貧血は，軽症者では無症状のことも多く，そ
の場合は無治療で経過観察するとされ14)，この
ような患者が若年者で多い可能性がある。2005
年10月に新たに登録者制度対象となった５疾患
について，その受給者数に与える影響の大きさ
を確認するには，登録者数がどの程度なのか検
討する必要がある。
登録者制度対象疾患患者数の対前年度比の低

下は，2003年度が大きく，その後は元に戻る傾
向を示している。これは，これまで長年に渡り
軽症であるにもかかわらず受給者であった者が
登録者制度導入により一度に登録者になったた
めであり，制度導入後は新たに軽快者になる者

はそれほど多くはないためであると考えられる。
登録者制度が受給者数増加を抑制する効果は一
時的なものと考えられる。

Ⅴ

2003年度に受給者数増加傾向が鈍化した。こ
の原因の１つは2003年９月までに再度全受給者
に更新手続きを求めたことであり，もう１つは
登録者制度が導入されたことである。2003年度
の登録者制度の導入は同制度対象疾患の受給者
数減少に寄与した。登録者制度の影響の大きさ
は，疾患によって異なり，再生不良性貧血，サ
ルコイドーシス，特発性血小板減少性紫斑病な
ど，軽症者が多い，あるいは治癒・寛解しやす
いといった特徴のある疾患で大きかった。登録
者制度が受給者数増加を抑制する効果は一時的
なものであると考えられた。

本研究は，平成19年度厚生労働科学研究費補
助金（難治性疾患克服研究事業）による「特定疾
患の疫学に関する研究」の一環として実施した。
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