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厚生労働省に特定疾患への指定に関する要望書等が提出されている疾患  

難治性疾患  

疾患名   患者会  
克服研究事   
業の対象と  

況   
なっている  
もの   

黄色靭帯骨化症   全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会   ○  

vonHippeトLindau病   vonHippe卜Lindau病患者の会  

強直性脊柱炎   日本強直性脊椎炎研究会、日本整形外科学会  

拘束型心筋症   全国心臓病のこどもを守る会   

肥大型心筋症   全国心臓病のこどもを守る会   

RSD（反射性交感神経性ジストロ  山口はるかさんを支える会、CRPS患者の会、かぼちや  

フィー）   の会   

HAM   全国HAM患者友の会  

LAM（肺リンパ脈管筋腫症）   J－LAMの会   ○  

FOP（進行性化骨筋炎）   J－FOP一光一恵者会  

線維筋病症   線維筋病症友の会  

小児慢性特  

胆道閉鎖症   胆道閉鎖症の子どもを守る会  
定疾患治療  
研究事業対  
象疾患   
小児慢性特  

1型糖尿病   1型糖尿病全国インターネット患者会、近畿つぼみの会  
定疾患治療  
研究事業対  
象疾患   

マルフアン症候群   マルフアンサポーターズ協議会  



特定疾患治療研究事業疾患別受給者件数の推移  

ニニ芸■性大■共  
ニニパーキンソン轟  

ニニ孟書せエリチマトーチス  
≠強皮症、皮膚筋炎及び多発性筋炎  

÷特発性血小板濾少性紫斑病  

†  クローン病  
十網膜色素変性症  
＋ 後継靭帯サ化症  
∴ サルコイドーシス  

背馳小脳変性癌  
ベーチェット病  
特発性拡張型（うっ血型）心筋症  

重症筋無力症  
一・－終一 原発性胆汁性肝硬変  
－－掛－－特発性大槌サ頭壊死症  

モヤモヤ病（ウイリス動脈輪閉塞症）  

∴ 多発性硬化症  
∴ 再生不良性貧血  
・・－←シャイ・ドレーガー症候群  

ビュルガー病  
、主混合性鰯合組織病  

≠筋事縮性側索硬化症  
÷大動脈炎症候詳   

き 悪性関節リウマチ  
十結節性動脈周偲憐  
∴ 特発性間貫性肺炎  
∴ 天痘瘡  
÷広範脊柱管狭窄症  

÷スモン  

↓神経繊維∬症  
≠鰻癌性乾癒  
÷王痘急性膝炎  

ウェゲナー肉芽鷹痘  
十原発性免疫不全症候群  
∵ アミロイドーシス  
＋ 原発性締高血圧症  

ハンテントン痛  
†  特発性慢性肺血栓玉栓痘（肺高血圧型）  

1 ライソゾーム病（フナプリー【Fさbけ〕病を含む）  

≠表皮水癌應（接合部型及び栄養障害聖）  

†  プリオン病  
†  難治性の肝炎のうち劇症肝炎  
十／くッド・キアリ（Budd－Chiah）症候群  

∴ 副腎白書ジストロフィー  
∴亜急性硬化性全脳炎   
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特定疾患治療研究事業疾患別受給者件数構成比（平成16年度末）  

／くットキアリ（Budd－Ch■arl）症候群  

11ヽ  

副腎白賞ジストロフィー  
0ゝ   

潰癌性大腸炎  

15％  

筋萎相性倒東根1陸  

混合性結合紹繊病  
シヤ小ルーガー症駿群  

：ヽ  

ビュルガー病  

モヤモヤ病（ウィリス動脈輪閉塞症）  

．、ヽ  

多発性硬化症  
ごヽ  

特発性大腿骨頭壊死症  
ごヽ  パーキンソン病関連疾患  

14％  原発性胆汁性肝硬変  
．1ヽ  

重症覇た力症  
コヽ  

特発性拡弓E型（うっ血型）心坑症  

Jヽ  

全身性エリテマトーデス  
10％  

後縦靭帯骨化症  
4！l  

強皮症、皮膚砺炎及び多発性筋炎  

石ヽ  
網怯色素変性症  

特発性血小板減少性紫班病  41  クローン病  
姉  

・い．・、．． 叫   



特定疾患治療研究事業疾患別公費負担額構成比（平成16年度）  
亜急性硬化性全脳炎  

0＼  

′くッド・キアリ（Budd－Ch■arり症候群  

0ヽ  

パーキンソン病関連疾患  
18％  特発性問質性  

混合性結合錦織病  
サルコイド⊥むス  

ハ  
モヤモヤ病（ウイリス動脈輸閉塞症）  

悪性関節リウマチ  

重症筋無力症  
2†l  

特発性血小板減少性第軋病  
ごヽ  

全身性エリテマトーデス  
10％  

特発性拡弓E型（うっ血型）心崩症  

：ヽ  

後確執帯骨化症  
．、＼  

べ一チエツト病  
ニヽ  

再生不良性貧血  
ユヽ  

漬癌性大腸炎  

8％  

強皮症、氏清筋炎及び多発性筋炎  

8！l  

【嘲即璧吉   




