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研究成果の概要（和文）：平成25年人口動態統計・性年齢別人口、国立社会保障・人口問題研究所平成24年推計
日本の将来推計人口(中位)、平成25年度衛生行政報告例特定疾患ベーチェット病及び天疱瘡の医療受給者証所持
者数を用いて、2020～60年のベーチェット病及び天疱瘡受給者の性別年齢分布、及び患者数を推計した。次に特
定疾患全体、及び18疾患についても推計し、各疾患の患者数増加のピークを確認した。
55疾患については臨床調査個人票データで性別に20～59歳の就労割合を確認した。

研究成果の概要（英文）：The following data are used (2013 Vital Statistics、The National Institute 
of Population and Social Security Research: Medium variant projections in Population Projection for 
Japan (Estimated in 2012), 2013 Report on Public Health Administration and Services: Number of 
intractable disease patients receiving financial aid for treatment), we estimated the number of 
patients with Behcet's disease and pemphigus vulgaris patients for 2020 to 2060 years. Next, the 
same estimation was made for all intractable diseases and 18 intractable diseases. And the peak of 
the increase in the number of patients of each disease was confirmed. In addition, the aging of 
patients with intractable diseases in the future was confirmed. For 55 diseases, we have identified 
employment rates at 20 to 59 years of age by gender in the clinical database.
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  １版

令和

研究成果の学術的意義や社会的意義
日本の高齢化が進む中、原因不明で治療法未確立の難病患者も高齢化していくことが予想される。ベーチェット
病と天疱瘡の年齢分布や患者数が将来どのように変化していくのか推計した。他の難病18疾患、および難病法施
行前の特定疾患全体についても同様の推計を行った。臨床調査個人票データで特定疾患55疾患の性別20～59歳の
受給者の就労割合を確認した。患者全体の高齢化が進む中、難病患者の就労割合を上げていくことが難病対策に
期待される。



様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９、ＣＫ－１９（共通） 
１．研究開始当初の背景 
 わが国では「難病」を原因不明、治療方針未確定で後遺症を残す恐れが少なくない疾病、経
過が慢性にわたり経済的な問題のみならず介護等による家族の負担が重く、精神的にも負担の
大きい疾病として、様々な対策がとられている。 
 研究代表者、および研究分担者はこれまで複数の難病について全国疫学調査を実施し、ベー
チェット病や稀少難治性皮膚疾患の患者数の推計を行い、臨床疫学像を示してきた。平成 15 
(2001)年、厚労省に特定疾患(難病)医療費の自己負担軽減の申請時に提出される臨床調査個人
票データが集積されるシステムが整備され、2017 年難病法が施行されるまでの間、特定疾患
56疾患のデータが入力・累積されていた。このデータベースにより稀少難病の臨床疫学像や病
型別の分析が可能となり、貴重な情報原となっていた。 
 研究代表者、および研究分担者は本研究対象疾患の一つであるベーチェット病について、過
去 30 年間に行われたベーチェット病全国疫学調査結果と患者データベースの分析を行い、こ
の 10 年間で患者数の増減は少ないが、ベーチェット病が全体として軽症化の傾向にあること
を確認していた 1)。また、天疱瘡のデータベースも毎年確認しており、この 10年間で患者に高
齢化の傾向が認められることも確認していた 2)。過去 30年間の臨床疫学像の変遷を確認してい
く中で、将来の臨床疫学像を予測することが重要であると考えた。 
  日本は数年前より人口が減少する社会となっており、これからの日本は少子高齢化が進行し、
この状況は長期に続くと予測されている。このような日本人全体の人口構造の変化に伴い、ベ
ーチェット病と天疱瘡の発症が現在と変わらず治療の状況が今後も変わらないと仮定した場合
に、現在の患者の年齢分布や患者数は将来どのように変化していくのだろうか。現在と比べて
患者数は増加するのか減少するのか。両疾患の年齢構成は日本全体の変化と同様に高齢化して
いくと予測されるが、どの程度高齢化するのかを推計する。 
 
２．研究の目的 
 人口構造の変化はあらゆるシミュレーションの基本である。ベーチェット病と天疱瘡の発症
が現在と変わらず、治療の状況が今後も変わらないと仮定した場合に、現在の患者の年齢分布
や患者数は将来どのように変化していくのか推計を試みる。2疾患以外の複数の難病について
も同様の方法で検討する。また、当初の予定にはなかったが、患者の高齢化を確認するだけで
なく、40年にわたる難病対策の成果として治療しながら就労する患者の割合を確認することも
重要と考え、臨床調査個人票データベースで特定疾患 55 疾患の就労年齢(20～59 歳)にある受
給者の就労割合を確認した。 
 
３．研究の方法 
 平成 25 年人口動態統計・性年齢別人口、国立社会保障・人口問題研究所平成 24 年推計日本
の将来推計人口(中位)、平成 25 年度衛生行政報告例特定疾患ベーチェット病及び天疱瘡の医療
受給者証所持者数を用いた。日本の 2020 年～60 年の将来推計人口を基準人口としてベーチェ
ット病及び天疱瘡の性別各年齢階級の期待値を求め、ベーチェット病および天疱瘡の受給者数
を推計した。そして 2020～60 年の各 10 年で各疾患の 70 歳以上の患者の割合を求めた。 
 平成 25年度特定疾患全体、および特定疾患 18疾患についても各々2020～60 年の患者数推計
を行い、平成 25 (2013)年度と比べて増加する難病、減少する難病、どの時点で患者数がピー
クを向かえるのかを図に示した。また、将来の年齢分布の変化を確認した。 
 平成 27年の難病法施行により、各疾患に重症度基準が設けられ、それまでの治療研究対象疾
患の中には認定基準が変更になったものもあるが、ここでは平成 25年度に認定されていた難病
患者(特定疾患医療受給者)数を基準にした将来推計を行った。 
 また、特定疾患医療費自己負担額軽減のための申請時に提出される臨床調査個人票データベ
ースを厚労省より入手し、平成 24年度の特定疾患 56疾患のうち、全受給者が 60 歳以上の 1
疾患を除く 55疾患について 20～59 歳の性別就労割合を確認し、平成 22年国勢調査(労働力状
態)の性別 20～59 歳の就業割合と比較した。 
   
４．研究成果 
(1) ベーチェット病、天疱瘡の将来(2020～60 年)の患者数推計と 70歳以上の割合 
 2013 年度の衛生行政報告例特定疾患ベーチェット病の医療受給者証所持者数は 19,147 人で
あった。日本の 2020 年～60 年の将来推計人口を基準人口としたベーチェット病の各年齢階級
の期待値を求めベーチェット病受給者数を推計した。2020 年のベーチェット病受給者は 19,234
人、2030 年 18,487 人、2050 年 15,590 年、2060 年 14,018 人と推計された。また、70 歳以上の
ベーチェット病患者の割合は現在 21%であるが、2020 年に 26%、2030 年 28%、2060 年 37%にな
ることが推計された。 
 稀少難治性皮膚疾患天疱瘡の受給者数は過去 30 年間で徐々に増加しており、2013 年度の受
給者は 5,596 人であった。2020 年の推計では 5,835 人、2030 年は 5,869 人と増加し、2040 年
に 5,627 人と減少傾向を示し、2050 年は 5,230 人、2060 年には 4,775 人に減少すると推計され
た。天疱瘡受給者の 70 歳以上の割合は 2004 年には 29%であったが、2013 年には 37%となり、
現在までに患者全体の高齢化が認められる。2020 年には 70 歳以上の割合が 43%、2040 年には
47%、2060 年は 54%と推計された。天疱瘡患者は今後約 20年間患者数が増加した後、減少に転



じ約 40年後に現在より減少すると考えられる。 
 両疾患とも今後日本の人口の高齢化に伴い、将来高齢化していくことが予測され、年齢構成
の変化に伴い、患者全体の臨床疫学像も変化していくと考えられる。難病患者全体の 2013 年度
70 歳以上の割合は 34.6%であった。2030 年には 43.3%、2050 年には 51.4%、2060 年は 52.9%と
推計され、難病患者全体の高齢化の進行も確認された。日本の人口の高齢化に伴い、2013 年度
の難病患者も高齢化していくことが予測された。年齢構成の変化に伴い、各疾患の患者全体の
臨床疫学像も変化していくと考えられる。 
 平成 27年難病法施行により、指定難病認定基準に重症度が加わり、軽症者は認定されないこ
とになった(難病法施行前から受給対象だった疾患については平成 29 年末まで移行措置がとら
れた)。平成 26年までの特定疾患臨床調査個人票には重症度の項目があった疾患と難病法施行
を機に作成または改訂された疾患があり、各疾患で難病法前後の重症度基準の見直しを行い、
重症度を考慮した患者数の将来推計の再分析を行いたいと考えたが、平成 29年度の指定難病臨
床調査個人票データの利用受付が平成 30年度に延期され、さらに平成 31年度に再延期された
ため入手できなかった。本研究は平成 30年度で終了するが、上記の研究は今後も継続したい。 
  
(2) 難病(18 疾患)の将来(2020～60 年) の患者数推計 
  ベーチェット病と天疱瘡以外の難病についても 2020～60 年の患者数推計を同様に行い、将来
増える難病、減る難病を検討した。推計したのは潰瘍性大腸炎、パーキンソン病関連疾患(進行
性核上性麻痺、大脳皮質基底核変性症、パーキンソン病)、全身性エリテマトーデス、強皮症・
皮膚筋炎及び多発性筋炎、クローン病、後縦靭帯骨化症、網膜色素変性症、特発性拡張型(うっ
血型)心筋症、脊髄小脳変性症、特発性血小板減少性紫斑病、サルコイドーシス、原発性胆汁性
肝硬変、重症筋無力症、間脳下垂体機能障害(PRL 分泌異常症、ゴナドトロピン分泌異常症、ADH
分泌異常症、下垂体性 TSH 分泌異常症、クッシング病、先端巨大症、下垂体機能低下症）、多発
性硬化症、モヤモヤ病（ウィリス動脈輪閉塞症）、特発性大腿骨頭壊死症、膿疱性乾癬、である。 
 難病患者全体(56 疾患)では 2020 年をピークに少しずつ減少し、2040 年に 2013 年度の受給者
数を下回ると推計された(図 1)。 
 2020 年をピークに減少が予測される疾患は特発性拡張型(うっ血型)心筋症、特発性血小板減
少性紫斑病、サルコイドーシス、重症筋無力症、ベーチェット病、特発性大腿骨頭壊死症、膿
疱性乾癬であった(図 4～6)。 
 2030 年をピークに減少が予測される疾患は強皮症・皮膚筋炎及び多発性筋炎、後縦靭帯骨化
症、網膜色素変性症、脊髄小脳変性症、原発性胆汁性肝硬変、天疱瘡であった(図 3～6)。 
 2040 年をピークに減少が予測される疾患はパーキンソン病関連疾患であった(図 2)。パーキ
ンソン病関連疾患は 2060 年時点においても 2013 年度受給者数より多いと推計された(図 2)。 
 2050 年に 2013 年度の受給者数を下回ると推計された疾患は強皮症・皮膚筋炎及び多発性筋
炎、網膜色素変性症、脊髄小脳変性症、特発性血小板減少性紫斑病であった(図 3～4)。2060
年に 2013 年度の受給者数を下回ると推計された疾患は後縦靭帯骨化症と原発性胆汁性肝硬変
であった(図 4～5)。2013 年度に若年者の割合が多い疾患は比較的早い段階で患者数の減少が予
測された。 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 



 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
(3) 難病医療受給者の就労割合 
  難病患者は介助が必要な生活を送っているのではないかという印象を持つ人がいるかもしれ
ないが、約 40 年間にわたる難病対策の推進により、多くの患者は治療をうけながら就労して
いる。平成 24年度特定疾患治療研究事業対象 56疾患のうち、全受給者が 60 歳以上の 1疾患を
除く 55疾患の 20～59 歳の性別就労割合は男性が約 75%、女性が約 45%であった。平成 22年国
勢調査(労働力状態)の 20～59 歳男性の就業割合 81.6%、女性 63.7%と比べると難病のある人の
就労割合は低く、特に難病の女性の就労割合は低かった。 
 就労割合は疾患別に大きく異なり、男性の就労割合は潰瘍性大腸炎(87.6%)、サルコイドーシ
ス(86.9%)等は高いものの、パーキンソン病関連疾患(32.6%)、筋萎縮性側索硬化症(25.2%)、多
系統萎縮症(24.0%)、副腎白質ジストロフィー(22.6%)、ハンチントン病(8.5%)等は低かった。
女性で就労割合が比較的高いのは PRL 分泌異常症(64.7%)、先端巨大症(62.2%)、ADH 分泌異常
症(59.7%)等で、低いのは多系統萎縮症(8.1%)、筋萎縮性側索硬化症(7.7%)、ハンチントン病
(3.0%)、脊髄小脳変性症(15.9%)、パーキンソン病関連疾患(16.4%)等であった。 
 しかし、同一疾患であっても重症度や症状によって就労状況は異なると考えられる。今後は
複数疾患について重症度や症状別の就労割合を確認したい。患者全体の高齢化が進む中、難病
患者の就労割合を上げていくことが難病対策に期待される。 
 
(4) 日本衛生学会総会でシンポジウム開催 
 平成 30(2018)年 3月、日本衛生学会総会でシンポジウム「難病対策・難病研究の現状と課題、
そして将来」を行い、4 名のシンポジストに講演していただき、多くの参加者と共に討論の機
会を得た。 
 
(5) 今後の研究について: ベーチェット病、天疱瘡の将来の臨床疫学像の変化 
  現在の治療状況が変わらないと仮定した場合でも患者全体の高齢化によって疾患全体の臨床
疫学像は将来変化すると思われる。難病法施行前後の臨床調査個人票データを用いて、病型や
症状などの臨床像が将来どのように変化するか、増加する症状、減少する症状、疾患全体の臨
床像について検討したい。治療については情報量の多いレセプトデータと臨床調査個人票デー
タを相補完的に用いるなどして、現在開発が期待されている治療法などが実用化された場合に
疾患全体の臨床像がどのように変化するか検討したいと考えている。 
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