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Ａ．研究目的 

昨年度に我々は日本の 965 病院にアンケート用紙を送付し、日本における黄斑ジス

トロフィの１年あたりの患者発症数と総患者数を推定する試みを行なった。今年度の

研究目的は、その結果を眼科の全国学会で発表し、海外の統計結果と比較して検討

し、英文論文として投稿する準備を進めることであった。また、今後黄斑ジストロフ

ィの患者レジストリをどのような形で進めていくかについても討議された。 

 

Ｂ．研究方法 

昨年度に行なった集計結果を web会議にて討論し、海外の統計結果と比較して各黄

斑ジストロフィが欧米と比較して多いか少ないかについて十分検討し、国内学会の発

表と英文誌に投稿する準備を進めた。 

（倫理面への配慮） 

患者の個人情報は一切含めず、患者数データと欧米の類似論文データとの比較を

web会議で行った。 

 

Ｃ．研究結果 

患者数調査の結果を海外の結果と比較すると、本邦ではスタルガルト病と X連鎖性

研究要旨：我々は昨年度に黄斑ジストロフィの患者数推定アンケートを実施した。本

年度はその結果を十分検討し、欧米における患者数と比較した。この患者数の推定結

果は全国学会で報告され、今後英文雑誌に投稿する予定である。黄斑ジストロフィの

患者のレジストリに関しては、永続的なレジストリとして活用していくために網膜色

素変性で使用している難病プラットフォームに黄斑ジストロフィを加える方向で今後

も協議を続けていくこととした。 
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若年性網膜分離症はかなり頻度は低く、卵黄状黄斑ジストロフィと中心性輪紋状脈絡

膜ジストロフィはやや少なめであり、錐体（-杆体）ジストロフィは欧米とほぼ同じで

あると考えられた。またオカルト黄斑ジストロフィについては過去に発症頻度の報告

はないため、非常に貴重なデータ（10万人あたり 0.6人）であると考えられた。 

 

Ｄ．考察 

今回の検討結果は 2021年の 10月に眼科の全国学会（日本臨床眼科学会）で発表す

ることができた。今後は、統計の専門家へのコンサルトが終了し次第、日本における

初めての黄斑ジストロフィ患者数推定調査結果として欧文雑誌に投稿する予定であ

る。今後の患者のレジストリに関しては、永続的なレジストリとして活用していくた

めには網膜色素変性で使用している難病プラットフォームに黄斑ジストロフィを加え

ることが最もよい方法ではないかという意見があり、今後も網膜色素変性班と協議を

続けていくこととした。 

 

Ｅ．結論 

我々は、患者数の推定結果の討議を終え全国学会に発表することができた。今後は

これを英文雑誌に投稿し、今後は本格的に患者レジストリの開始に向けて進めていく

予定である。 
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