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傷
病

名
研

究
総

数
1999

2003
2005

2006
2007

2009
2010

2011
2012

2013
2014

2015
2016

筋
萎

縮
性

側
索

硬
化

症
85

1
9

8
6

11
16

9
14

3
6

2
遠

位
型

ミ
オ

パ
チ

ー
22

8
14

マ
ル

フ
ァ

ン
症

候
群

20
6

14
ア

イ
ザ

ッ
ク

ス
症

候
群

16
3

13
シ

ル
バ

ー
ラ

ッ
セ

ル
症

候
群

13
3

10
再

発
性

多
発

軟
骨

炎
12

6
6

ミ
ト

コ
ン

ド
リ

ア
病

10
3

7
パ

ー
キ

ン
ソ

ン
病

11
2

1
2

1
3

1
1

脊
髄

小
脳

変
性

症
9

2
3

1
1

2
多

系
統

委
縮

症
9

1
2

2
2

2
筋

ジ
ス

ト
ロ

フ
ィ

ー
6

2
1

2
1

血
管

腫
血

管
奇

形
5

5
多

発
性

硬
化

症
 

5
1

1
1

1
1

小
児

が
ん

4
4

骨
形

成
不

全
症

4
4

川
﨑

病
3

3
潰

瘍
性

大
腸

炎
2

2
ク

ロ
ー

ン
病

2
2

ハ
ン

チ
ン

ト
ン

病
2

1
1

軟
骨

無
形

性
症

2
2

潰
瘍

性
大

腸
炎

1
1

ク
ロ

ー
ン

病
1

1
副

腎
白

質
ジ

ス
ト

ロ
フ

ィ
ー

1
1

全
身

性
エ

リ
テ

マ
ト

ー
デ

ス
1

1
先

天
性

代
謝

異
常

1
1

ク
ロ

イ
ツ

フ
ェ

ル
ト

・ヤ
コ

ブ
病

1
1

神
経

筋
難

病
1

1
軟

骨
低

形
成

症
1

1
致

死
性

異
形

成
症

1
1

ム
コ

多
糖

症
1

1
特

発
性

足
根

手
根

溶
解

症
1

1
四

肢
短

縮
性

小
人

症
1

1
ア

ペ
ー

ル
症

候
群

1
1

資
料

4．
　

研
究

課
題

の
分

布
の

変
遷

（疾
患

別
）
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  資

料
5．

　

研
究

主
課

題
と

サ
ブ

課
題

の
組

み
合

わ
せ

分
担

研
究
班

数
④

難
病

政
策

⑪
特

定
の
疾

患
に

対
し

て
㉑

患
者

支
援

A
⑧

地
域

実
態

調
査

㉖
地

域
支

援
ネ

ッ
ト

ワ
ー

ク
⑦

災
害

対
策

①
難
病

医
療

制
度

⑤
患

者
レ

ジ
ス

ト
リ

㉓
IT技

術
・機

器
開

発
㉕

遺
伝

㉚
患

者
診

断
・

心
理
状

態

㉙
ガ

イ
ド

ブ
ッ

ク
の

作
成

・改
定

➂
患

者
団

体
㉗

尊
厳

の
あ

る
生

㉔
国

際
⑨

広
報

㉒
患

者
支

援
B

⑥
包

括
㉘

治
験

④
難
病

政
策

(難
病

指
定

制
度

、
国

,公
的

機
関

）
71

1
9

2
1

5
1

1
1

1
1

⑧
地

域
実

態
調

査
（○

○
県

で
何

を
し

よ
う

と
し

た
か

）
55

23
21

19
11

6
16

1
4

1
2

3
1

㉖
地

域
支

援
ネ

ッ
ト

ワ
ー

ク
（地

域
医

療
体

制
、

在
宅

療
養

、
医

療
的

入
院

・レ
ス

パ
イ

ト
）

142
117

70
48

60
6

11
7

6

⑦
災

害
対

策
88

41
38

33
40

9
1

22
2

12

①
難
病

医
療

制
度

（医
療

研
修

医
、

リ
ハ

ビ
リ

の
向

上
、

医
師

の
配

置
、

補
助

金
、
病

気
に

対
し

て
、

人
材

育
成

、
教

材
開

発
、

教
育

研
修

、
難
病

医
療

専
門

員
）

29
9

5
6

1
1

1
5

⑤
患

者
レ

ジ
ス

ト
リ

(実
態

把
握

）
62

6
35

1
1

2

㉓
IT

技
術

・機
器

開
発

20
2

4
4

1
1

1

㉕
遺

伝
21

4
9

2
1

1

㉚
患

者
診

断
・心
理
状

態
（不

公
平

感
、

患
者

家
族

の
心

、
心
理

支
援

）
9

1
4

7
3

1
1

㉙
ガ

イ
ド

ブ
ッ

ク
の

作
成

・改
定

（緊
急

連
絡

カ
ー

ド
、

災
害

時
マ

ニ
ュ

ア
ル

）
8

7
1

3

➂
患

者
団

体
（自

立
）

7
2

1
1

1
2

1

㉗
尊

厳
の

あ
る
生

（
生

き
る

こ
と

の
相

談
、

エ
ン

デ
ィ
ン

グ
ノ

ー
ト
、

意
思
決

定
プ

ロ
セ

ス
）

12
2

3
2

1
1

1
5

2
2

㉔
国

際
6

1
1

⑨
広

報
5

4

㉑
患

者
支

援
A
（公

的
、

福
祉

、
ハ

ロ
ー

ワ
ー

ク
、

在
宅

療
養

支
援

体
制

）
36

4
4

3
1

1
4

㉒
患

者
支

援
B
（公

的
、

N
P

O
等

、
自

治
体

以
外

）
3

1
1

1

⑥
包

括
1

㉘
治

験
1

1

⑪
特

定
の
疾

患
に

対
し

て
79

22
34

11
4

2
7

4
13

6
4

3
1

1
1

疾
患

別
内

数
　

(⑪
特

定
の
疾

患
に

対
し

て
)

ク
ロ

イ
ツ

フ
ェ

ル
ト

・ヤ
コ

ブ
病

1

ア
ペ

ー
ル
症

候
群

1

パ
ー

キ
ン

ソ
ン
病

1
3

潰
瘍

性
大

腸
炎

2
1

ク
ロ

ー
ン
病

2
1

筋
ジ

ス
ト
ロ

フ
ィ
ー

1
1

1
1

1

多
系

統
萎

縮
症

2
1

1
1

進
行

性
筋

ジ
ス

ト
ロ

フ
ィ

ー
1

1

筋
萎

縮
性

側
索

硬
化
症

5
18

8
2

1
3

8
2

1
1

1

重
度

神
経

難
病

1
1

脊
髄

小
脳

変
性
症

1

骨
形

成
不

全
症

2

骨
系

統
疾

患
1

1
2

重
症

神
経

難
病

患
者

1
1

在
宅

神
経

難
病

患
者

1

在
宅

人
工

呼
吸

管
理

患
者

1
1

終
末

期
非

が
ん

分
野

1

重
症

難
病

患
者

1
1

2

小
児

が
ん

3
3

1

神
経

内
科

難
病

1
1

神
経

難
病

5
2

1
3

1
2

人
工

呼
吸

器
装

着
等

在
宅

難
病

患
者

1
1

1

精
神
症
状

を
合

併
し

た
神

経
難
病

患
者

1

特
発

性
足

根
手

根
骨
溶

解
症

1

変
性
疾

患
患

者
1

1

病
名

不
詳

1
1

1
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