
平成 23年度厚生労働科学研究費補助金（成育疾患克服等次世代育成基盤研究事業） 分担研究報告書 

「小児慢性特定疾患のキャリーオーバー患者の実態とニーズに関する研究(H23-次世代－指定-007)」 

 

キャリーオーバー患者の医療費負担把握のためのレセプト情報の活用と 

小児慢性特定疾患助成の対象外となる直前の医療費の状況 

分担研究者 西連地 利己 （獨協医科大学公衆衛生学講座） 
 

研究要旨：小児慢性特定疾患（小慢）治療研究事業は、当該慢性疾患にかかっている児童等の健全な育成

を図るための制度である。このため、給付の対象は原則 18 歳未満（引き続き治療が必要な場合には、20 歳

未満）となっている。一方で、年齢が規定を超えたことによって当該制度の対象から外れた患者（キャリーオ

ーバー患者）にどの程度の医療費の自己負担が発生しているのかは明らかになっていない。キャリーオーバ

ー患者の自己負担の状況について推定するためのレセプト情報の活用について考察するとともに、小慢助

成の対象外となる直前の患者の当該事業の給付データを分析する。 

 医療制度改革により、平成 20年 4月から高齢者の医療の確保に関する法律が施行され、医療費適正化計

画の作成、実施及び評価に資するため、データベースを構築することとなった。このデータは、医療費適正

化計画の作成以外にも、研究者等が医療サービスの質の向上に資するエビデンスを得るための分析に利用

できることになった。そこで、本研究班では、当該レセプト情報の利用申請を行った。しかし、希少疾患のレセ

プト情報は個人が特定される恐れがあるなどとして、承認されなかった。 

 そのため、キャリーオーバー患者の医療費負担の状況を推察する参考にするために、昨年度の「小児慢性

特定疾患の登録・管理・解析・情報提供に関する研究」（松井班）において収集した小児慢性特定疾患治療

研究事業の給付データを再分析した。その結果、「1 から 49 までに掲げるもののほか、特定の欠損（活性異

常）酵素名を冠したすべての疾患」、「第Ⅸ因子欠乏症（血友病Ｂ）」、「遺伝性腎炎」および「成長ホルモン分

泌不全性低身長症」で、１人月あたりの自己負担額（小児慢性特定疾患治療研究事業での給付額と自己負

担額を合算した金額）の中央値が５万円を超えていた。ただし、サンプルサイズが小さいために、結果の解釈

には慎重を要する。 
 
見出し語：小児慢性特定疾患、キャリーオーバー、医療費負担 
 

 

A．はじめに 

 児童福祉法に基づく小慢事業は、当該慢性

疾患にかかっていることにより長期にわたり療養

を必要とする児童等の健全な育成を図るため、

当該疾患の治療方法に関する研究等に資す

る医療の給付を行う制度である。このため、給

付の対象は原則 18 歳未満（引き続き治療が必

要な場合には、20 歳未満）となっている。一方

で、年齢が規定を超えたことによって当該制度

の対象から外れた患者（キャリーオーバー患

者）にどの程度の医療費の自己負担が発生し

ているのかは明らかになっていない。 
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 近年、ほとんどのレセプト情報が電子化されて

きている。このレセプト情報は、キャリーオーバ

ー患者の自己負担を把握するうえで、重要な

情報となりうる。 

 本研究では、キャリーオーバー患者の自己費

負担の実態を明らかにするための、レセプト情

報の活用について考察する。 

 

B．レセプト情報の活用について 

 医療制度改革により、平成 20 年 4 月から高

齢者の医療の確保に関する法律が施行された。

この法律の中で、医療費適正化計画の作成、

実施及び評価に資するため、データベースを

構築することとなっており、その一環として、電

子化されたレセプト情報を平成 21 年 4 月診療

分から厚生労働省が収集することになった。 

 平成 20 年 2 月に取りまとめられた「医療サー

ビスの質の向上等のためのレセプト情報等の活

用に関する検討会」の報告に基づいて、厚労

省に収集されたレセプト情報は、医療費適正

化計画の作成以外にも、研究者等が医療サー

ビスの質の向上に資するエビデンスを得るため

の分析に利用できることになった。その際、「レ

セプト情報等の提供に関する有識者会議」が

利用申請の内容を個別に審査する制度が設け

られ、平成 23 年度に試行的に利用申請の受

付と審査が行われている。 

 レセプト情報について、疾患名・年齢階級別

に受診者の人数、医療費（特に自己負担額）、

実診療日数、件数を集計し、小児慢性特定疾

患の患者が公費負担対象外になったとき（20

歳以上）、小児慢性特定疾患でない疾病の患

者に比べて、どの程度自己負担が増えるのか

を疾患別に明らかにすることが必要である。 

 レセプト分析の３大要素は、点数、日数およ

び件数である。よって、これらの年齢による変化

が、小児慢性特定疾患治療研究事業の対象

疾患とそれ以外の疾患でどのように異なるかを

明らかにすることも重要である。そのための集計

表様式のサンプルを図１～図３に示す。 

 本年度、上述の考えをもとに、厚労省が収集

したレセプト情報の利用申請を行った。しかしな

がら、初年度の試行段階での審査ということも

あり、希少疾患のレセプト情報は、疾患名等か

ら個人が特定できてしまう恐れがあるなどとして、

今回は承認されなかった。 

 

C．小慢助成の対象外となる直前の医療費の

状況  

(1) データリソース 

 キャリーオーバー直前の医療費の状況を明ら

かにすることは、20 歳以降の自己負担の状況

を考察する参考になると思われる。 

 そこで、昨年度に「小児慢性特定疾患の登

録・管理・解析・情報提供に関する研究」班（松

井班）が収集した小児慢性特定疾患治療研究

事業の給付データを、松井班の許可を得て再

分析した。 

 松井班では、協力が得られた自治体（４県４

市）について 2009 年 11 月から 2010 年３月の

小児慢性特定疾患治療研究事業の連名簿に

よる給付データを収集した。対象は、入院・入

院外・調剤とした。データは連結不可能匿名化

されていた。なお、小慢事業に係る高額療養費

の自己負担額は従来、一律に一般所得区分

が適用されていたが、2009 年 5 月から所得区

分別の適用に変更となったため、移行が完了し

たと思われる 11 月以降のデータを分析の対象

とした。 
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(2) 分析方法  

 19 歳時点の自己負担額を把握するため、対

象データの中から 19 歳のデータのみを抽出し、

医科（入院および入院外）および調剤の合計の

自己負担額を人月単位に合計した。「人月」と

は、延べの月数であり、２人が１カ月ずつ受療し

た場合に２人月となり、１人が２カ月受療した場

合も２人月となる。さらに、その自己負担額を小

慢対象疾患を定める告示の疾患名別に集計し、

平均値、標準偏差、25 パーセンタイル値、中央

値、75 パーセンタイル値を算出した。 

 また、加齢に伴って自己負担額が増える方向

にあるのか減る方向にあるのかを推定するため、

対象データから 10 歳～19 歳のデータを抽出し

て、年齢別の対象人月数および自己負担額を

算出した。 

 

(3) 19 歳の医療費の状況  

 データの中から、19 歳のみ(388 人月 )を対象

として、小児慢性特定疾患治療研究事業での

給付額と自己負担額を合算した金額を集計し

た結果を表 1 に示す。この金額は、小児慢性

特定疾患治療研究事業による給付が無かった

場合の「医療保険制度における自己負担額」

を示している。なお、一部に、高額療養費制度

の適用がなされていないと推定されるデータも

あったため、小児慢性特定疾患治療研究事業

での給付額と自己負担額を合算した金額が一

月に 80,100 円を超えている場合には、一般の

高額療養費が適応されたとして再計算した金

額により集計した結果を表 2 に示す。 

 中央値が最も大きかった告示病名は、「1 から

49 までに掲げるもののほか、特定の欠損（活性

異常）酵素名を冠したすべての疾患」であった。

そして、「第Ⅸ因子欠乏症（血友病Ｂ）」が２位、

「遺伝性腎炎」が３位、「成長ホルモン分泌不

全性低身長症」が４位となっており、４位までの

疾患は中央値が５万円を超えていた。 

 

(4) 10 歳～19 歳の対象人月の状況  

 10 歳～19 歳 (6,781 人月 )の年齢別対象人月

の状況を表３に示す。全体的に観察人月が比

較的小さく、年齢別の分析にあたっては、結果

の解釈に注意が必要であることを示している。 

 なお、19 歳の中央値が高かった４つの疾患に

着目してみると、「1 から 49 までに掲げるものの

ほか、特定の欠損（活性異常）酵素名を冠した

すべての疾患」は年齢とともに人月が減少する

傾向、「第Ⅸ因子欠乏症（血友病Ｂ）」はほぼ一

定、「遺伝性腎炎」は 14 歳以降でほぼ一定、

「成長ホルモン分泌不全性低身長症」は、減少

傾向であった。 

 

(5) 10 歳～19 歳の年齢別自己負担額の状況  

 10 歳～19 歳 (6,781 人月 )の年齢別自己負担

額の状況を表４に示す。19 歳の中央値が高か

った４つの疾患に着目してみると、「1 から 49 ま

でに掲げるもののほか、特定の欠損（活性異

常）酵素名を冠したすべての疾患」は年齢ととも

に金額が上昇する傾向、「第Ⅸ因子欠乏症（血

友病Ｂ）」はほぼ一定、「遺伝性腎炎」は 19 歳

で急激に高く、「成長ホルモン分泌不全性低身

長症」は低下傾向であった。 

 

F. 結論  

 希少疾患のレセプト情報の利用は個人が特

定できてしまう恐れがあるという理由により、承

認されなかった。 

 そこで、キャリーオーバー直前の小児慢性特

定疾患治療研究事業の給付データを分析した。
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その結果、小児慢性特定疾患治療研究事業

による給付が無かった場合には、自己負担は

月に数万円を超える場合があることがあり、５万

円を超える疾患もあることが明らかになった。 

 しかし、医療費は疾患や病状などにより大きく

左右されるため、４県４市のデータではサンプル

サイズが小さくなり、集計結果の解釈には注意

を要する。また、19 歳までのデータで 20 歳以上

の自己負担を推計すること自体の妥当性にも

限界があると思われる。 

 キャリーオーバー患者における自己負担の実

態について明らかにするためには、全国規模で、

キャリーオーバー直前の疾患別患者数を調査

するとともに、サンプル調査により、患者本人の

同意を得て、キャリーオーバー前後数年間の追

跡調査を行うことが必要かもしれない。 

 

G. 健康危険情報  

なし 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況  

なし 
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○ 人
 

 
 

○ 人
 

 
○ 人

 
 

○ 人
 

 
○ 人

 
 

第
１

四
分

位
 

 
 

 
 

 
 

 

中
央

値
 

 
 

 
 

 
 

 

第
３

四
分

位
 

 
 

 
 

 
 

 

最
大

値
 

 
 

 
 

 
 

 

平
均

値
 

 
 

 
 

 
 

 

標
準

偏
差

 
 

 
 

 
 

 
 

入
院

 
最

小
値

 
○ 人

 
 

○ 人
 

 
 

○ 人
 

 
○ 人

 
 

○ 人
 

 
○ 人

 
 

第
１

四
分

位
 

 
 

 
 

 
 

 

中
央

値
 

 
 

 
 

 
 

 

第
３

四
分

位
 

 
 

 
 

 
 

 

最
大

値
 

 
 

 
 

 
 

 

平
均

値
 

 
 

 
 

 
 

 

標
準

偏
差

 
 

 
 

 
 

 
 

入
院

外
 

最
小

値
 

○ 人
 

 
○ 人

 
 

 
○ 人

 
 

○ 人
 

 
○ 人

 
 

○ 人
 

 

第
１

四
分

位
 

 
 

 
 

 
 

 

中
央

値
 

 
 

 
 

 
 

 

第
３

四
分

位
 

 
 

 
 

 
 

 

最
大

値
 

 
 

 
 

 
 

 

平
均

値
 

 
 

 
 

 
 

 

標
準

偏
差

 
 

 
 

 
 

 
 

調
剤

 
最

小
値

 
○ 人

 
 

○ 人
 

 
 

○ 人
 

 
○ 人

 
 

○ 人
 

 
○ 人

 
 

第
１

四
分

位
 

 
 

 
 

 
 

 

中
央

値
 

 
 

 
 

 
 

 

第
３

四
分

位
 

 
 

 
 

 
 

 

最
大

値
 

 
 

 
 

 
 

 

平
均

値
 

 
 

 
 

 
 

 

標
準

偏
差

 
 

 
 

 
 

 
 

○
○

病
 

合
計

 
最

小
値

 
○ 人

 
 

○ 人
 

 
 

○ 人
 

 
○ 人

 
 

○ 人
 

 
○ 人

 
 

第
１

四
分

位
 

 
 

 
 

 
 

 

 図
３

 
入

院
・
入

院
外

別
に

み
た
請

求
件

数
集

計
の

例
 

 

- 140 -



表
１

 
19

歳
に

お
け
る
告

示
疾

患
別

一
人

一
カ
月

当
た
り
の

「
保

険
診

療
に

よ
る
自

己
負

担
額

※
」
の

記
述

統
計

量
（
円

）
 

公
費

・
本

人
合

計
額

（
入

院
・
外

来
・
調

剤
）
 

人
月

 
平

均
値

 
標

準
偏

差
 

2
5
%
値

 
中

央
値

 
7
5
%
値

 

悪
性

新
生

物
 

54
 

33
,9

73
  

41
,1

48
  

3,
95

4 
 

23
,5

14
  

38
,6

01
  

 
 

悪
性

リ
ン

パ
腫

 
4 

 
25

,1
21

  
9,

36
6 

 
18

,7
41

  
28

,6
11

  
31

,5
00

  
 

 
脳

室
上

衣
腫

 
4 

 
36

,2
00

  
1,

60
1 

 
35

,4
00

  
35

,4
00

  
37

,0
01

  
 

 
白

血
病

 
32

  
35

,9
06

  
38

,3
24

  
3,

87
2 

 
23

,5
14

  
50

,8
55

  
 

 
未

分
化

胚
細

胞
腫

（
卵

巣
精

上
皮

腫
）

 
5 

 
18

,9
83

  
13

,8
19

  
9,

10
5 

 
20

,1
81

  
31

,9
62

  
 

 
1
か

ら
54

ま
で

に
掲

げ
る

も
の

の
ほ

か
、
悪

性
腫

瘍

で
あ

る
旨

を
明

示
す

る
す

べ
て

の
疾

患
名

 
9 

 
38

,3
74

  
71

,9
57

  
3,

11
7 

 
16

,0
53

  
19

,5
03

  
慢

性
腎

疾
患

 
92

  
15

,5
19

  
20

,6
05

  
4,

09
7 

 
8,

09
4 

 
15

,4
19

  
 

 
遺

伝
性

腎
炎

 
3 

 
68

,6
37

  
0 

 
68

,6
37

  
68

,6
37

  
68

,6
37

  
 

 
紫

斑
病

性
腎

炎
 

7 
 

7,
18

3 
 

8,
73

4 
 

1,
59

6 
 

4,
24

2 
 

8,
07

3 
 

 
 

巣
状

糸
球

体
硬

化
症

 
13

  
19

,9
98

  
26

,2
31

  
7,

25
1 

 
12

,4
53

  
15

,4
65

  
 

 
ネ

フ
ロ

ー
ゼ

症
候

群
 

25
  

20
,9

31
  

20
,3

84
  

9,
43

5 
 

14
,2

59
  

29
,1

39
  

 
 

慢
性

増
殖

性
糸

球
体

腎
炎

 
2 

 
3,

19
1 

 
54

5 
 

2,
80

5 
 

3,
19

1 
 

3,
57

6 
 

 
 

慢
性

膜
性

糸
球

体
腎

炎
 

3 
 

1,
41

1 
 

14
7 

 
1,

32
6 

 
1,

32
6 

 
1,

58
1 

 
 

 
Ig

A
腎

症
 

34
  

9,
80

7 
 

15
,3

46
  

3,
08

1 
 

5,
80

5 
 

8,
02

8 
 

 
 

尿
路

閉
塞

性
腎

機
能

障
害

 
5 

 
8,

85
9 

 
15

9 
 

8,
73

9 
 

8,
82

3 
 

8,
97

6 
 

慢
性

心
疾

患
 

11
  

16
,2

84
  

12
,4

17
  

3,
49

5 
 

17
,9

79
  

28
,2

27
  

 
 

ウ
ォ

ル
フ

･
パ

ー
キ

ン
ソ

ン
･
ホ

ワ
イ

ト

（
W

ol
ff

-P
ar

ki
n

so
n-

W
hi

te
，

W
P

W
）

症
候

群
 

1 
 

96
6 

 
－

 
96

6 
 

96
6 

 
96

6 
 

 
 

Ｑ
Ｔ

延
長

症
候

群
 

1 
 

3,
18

6 
 

－
 

3,
18

6 
 

3,
18

6 
 

3,
18

6 
 

 
 

心
内

膜
床

欠
損

症
（

一
次

口
欠

損
症

､
共

通
房

室
弁

口

症
）

 
4 

 
15

,6
12

  
13

,8
50

  
3,

64
7 

 
15

,1
08

  
27

,5
78

  
 

 
フ

ァ
ロ

ー
（

F
al

lo
t）

四
徴

症
 

1 
 

10
,9

00
  

－
 

10
,9

00
  

10
,9

00
  

10
,9

00
  

 
 

慢
性

心
不

全
（

慢
性

肺
性

心
を

含
む

。
）

 
2 

 
18

,9
26

  
1,

33
9 

 
17

,9
79

  
18

,9
26

  
19

,8
72

  
 

 
無

脾
症

候
群

 
2 

 
31

,8
86

  
5,

17
4 

 
28

,2
27

  
31

,8
86

  
35

,5
44

  
内

分
泌

疾
患

 
72

  
16

,7
20

  
23

,7
59

  
1,

13
3 

 
4,

97
7 

 
27

,5
40

  
 

 
異

所
性

甲
状

腺
刺

激
ホ

ル
モ

ン
（

T
S

H
）

産
生

腫
瘍

 
1 

 
1,

06
8 

 
－

 
1,

06
8 

 
1,

06
8 

 
1,

06
8 

 
 

 
下

垂
体

機
能

低
下

症
 

13
  

32
,0

17
  

21
,9

56
  

19
,1

94
  

28
,2

27
  

45
,5

64
  

 
 

ク
ッ

シ
ン

グ
（

C
u

sh
in

g）
病

 
1 

 
19

,8
12

  
－

 
19

,8
12

  
19

,8
12

  
19

,8
12

  
 

 
成

長
ホ

ル
モ

ン
分

泌
不

全
性

低
身

長
症

 
4 

 
58

,7
24

  
25

,5
51

  
36

,7
44

  
60

,5
31

  
80

,7
03

  
 

 
中

枢
性

尿
崩

症
（

下
垂

体
性

（
真

性
）

尿
崩

症
）

 
5 

 
21

,4
14

  
9,

27
2 

 
12

,3
30

  
26

,8
53

  
26

,8
53

  
 

 
副

腎
皮

質
刺

激
ホ

ル
モ

ン
(A

C
T

H
)欠

乏
（

欠
損

）
症

 
3 

 
2,

12
0 

 
2,

73
0 

 
21

0 
 

90
3 

 
5,

24
7 

 
 

 
ク

レ
チ

ン
症

 
8 

 
2,

07
7 

 
1,

88
3 

 
95

0 
 

1,
09

7 
 

3,
04

8 
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公
費

・
本

人
合

計
額

（
入

院
・
外

来
・
調

剤
）
 

人
月

 
平

均
値

 
標

準
偏

差
 

2
5
%
値

 
中

央
値

 
7
5
%
値

 

 
 

甲
状

腺
機

能
亢

進
症

（
バ

セ
ド

ウ
（

B
as

ed
ow

）
病

）
 

18
  

4,
88

9 
 

9,
40

6 
 

75
3 

 
2,

89
4 

 
4,

79
4 

 
 

 
甲

状
腺

機
能

低
下

症
 

6 
 

3,
00

4 
 

1,
38

5 
 

1,
39

2 
 

3,
64

2 
 

3,
72

6 
 

 
 

タ
ー

ナ
ー

（
Tu

rn
er

）
症

候
群

 
5 

 
1,

85
1 

 
2,

34
1 

 
77

7 
 

83
1 

 
83

1 
 

 
 

プ
ラ

ダ
ー

･
ウ

ィ
リ

（
P

ra
de

r-
W

il
li
）

症
候

群
 

5 
 

52
,8

62
  

38
,9

04
  

34
,4

04
  

37
,3

41
  

39
,2

13
  

 
 

先
天

性
副

腎
皮

質
過

形
成

 
3 

 
7,

40
7 

 
0 

 
7,

40
7 

 
7,

40
7 

 
7,

40
7 

 
膠

原
病

 
13

  
19

,6
56

  
17

,9
82

  
7,

17
9 

 
10

,8
90

  
43

,9
29

  
 

 
若

年
性

関
節

リ
ウ

マ
チ

 
13

  
19

,6
56

  
17

,9
82

  
7,

17
9 

 
10

,8
90

  
43

,9
29

  
糖

尿
病

 
11

0 
 

16
,0

51
  

13
,2

55
  

9,
32

4 
 

14
,5

71
  

17
,9

73
  

 
 

１
型

糖
尿

病
（

若
年

型
糖

尿
病

）
 

86
  

17
,9

46
  

14
,0

68
  

12
,7

47
  

15
,3

12
  

19
,0

80
  

 
 

２
型

糖
尿

病
（

成
人

型
糖

尿
病

）
 

24
  

9,
26

2 
 

6,
30

1 
 

5,
66

1 
 

6,
82

1 
 

10
,1

58
  

先
天

性
代

謝
異

常
 

15
  

42
,9

85
  

46
,9

26
  

4,
56

6 
 

11
,7

60
  

97
,1

61
  

 
 

軟
骨

無
形

成
症

（
軟

骨
異

栄
養

症
）

 
4 

 
42

,5
05

  
33

,0
78

  
21

,4
56

  
42

,7
80

  
63

,5
54

  
 

 
家

族
性

高
コ

レ
ス

テ
ロ

ー
ル

血
症

 
1 

 
1,

04
1 

 
－

 
1,

04
1 

 
1,

04
1 

 
1,

04
1 

 
 

 
遺

伝
性

ビ
タ

ミ
ン

Ｄ
抵

抗
性

く
る

病
（

家
族

性
低

燐

酸
血

症
）

 
3 

 
4,

55
6 

 
2,

76
3 

 
1,

78
8 

 
4,

56
6 

 
7,

31
4 

 
 

 
ウ

イ
ル

ソ
ン

（
W

il
so

n）
病

（
セ

ル
ロ

プ
ラ

ス
ミ

ン

欠
乏

症
）

 
2 

 
8,

62
2 

 
4,

43
8 

 
5,

48
4 

 
8,

62
2 

 
11

,7
60

  
 

 
1
か

ら
49

ま
で

に
掲

げ
る

も
の

の
ほ

か
、
特

定
の

欠

損
（

活
性

異
常

）
酵

素
名

を
冠

し
た

す
べ

て
の

疾
患

 
5 

 
88

,5
60

  
46

,2
97

  
97

,1
61

  
98

,9
56

  
11

8,
04

8 
 

血
友

病
等

血
液

・
免

疫
疾

患
 

8 
 

50
,7

53
  

76
,6

66
  

5,
48

0 
 

10
,6

02
  

74
,8

56
  

 
 

第
Ⅷ

因
子

欠
乏

症
（

血
友

病
Ａ

）
 

5 
 

6,
47

5 
 

5,
40

5 
 

96
0 

 
10

,0
00

  
10

,0
00

  
 

 
第

Ⅸ
因

子
欠

乏
症

（
血

友
病

Ｂ
）

 
3 

 
12

4,
54

9 
 

86
,2

74
  

68
,9

55
  

80
,7

56
  

22
3,

93
6 

 
神

経
・

筋
疾

患
 

1 
 

1,
10

7 
 

－
 

1,
10

7 
 

1,
10

7 
 

1,
10

7 
 

 
 

ミ
ト

コ
ン

ド
リ

ア
脳

筋
症

（
ミ

ト
コ

ン
ド

リ
ア

・
ミ

オ
パ

チ
ー

）
 

1 
 

1,
10

7 
 

－
 

1,
10

7 
 

1,
10

7 
 

1,
10

7 
 

慢
性

消
化

器
疾

患
 

12
  

25
,5

47
  

24
,8

92
  

4,
24

8 
 

18
,3

96
  

30
,1

67
  

 
 

胆
道

閉
鎖

症
（

先
天

性
胆

道
閉

鎖
症

）
 

12
  

25
,5

47
  

24
,8

92
  

4,
24

8 
 

18
,3

96
  

30
,1

67
  

※
小

慢
事

業
に

よ
り
給

付
さ
れ

た
金

額
と
同

制
度

に
よ
り
自

己
負

担
額

と
さ
れ

た
金

額
の

合
計

 
※

観
察

さ
れ

た
人

月
が

小
さ
い

た
め

、
結

果
の

解
釈

に
慎

重
を
要

す
る
。
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表
２

 
80

,1
00

円
以

上
の

金
額

の
全

て
に

一
般

高
額

医
療

費
が

適
用

さ
れ

て
い

る
と
見

な
し
た
場

合
の

19
歳

に
お

け
る
告

示
疾

患
別

一
人

一
受

療
月

当
た
り
の

「
保

険
診

療
に

よ
る
自

己
負

担
額

※
」
の

記
述

統
計

量
（
円

）
 

公
費

・
本

人
合

計
額

（
入

院
・
外

来
・
調

剤
）
 

人
月

 
平

均
値

 
標

準
偏

差
 

2
5
%
値

 
中

央
値

 
7
5
%
値

 

悪
性

新
生

物
 

54
  

30
,9

97
  

31
,1

92
  

3,
95

4 
 

23
,5

14
  

38
,6

01
  

 
 

悪
性

リ
ン

パ
腫

 
4 

 
25

,1
21

  
9,

36
6 

 
18

,7
41

  
28

,6
11

  
31

,5
00

  
 

 
脳

室
上

衣
腫

 
4 

 
36

,2
00

  
1,

60
1 

 
35

,4
00

  
35

,4
00

  
37

,0
01

  
 

 
白

血
病

 
32

  
35

,0
52

  
36

,4
11

  
3,

87
2 

 
23

,5
14

  
50

,8
55

  
 

 
未

分
化

胚
細

胞
腫

（
卵

巣
精

上
皮

腫
）

 
5 

 
18

,9
83

  
13

,8
19

  
9,

10
5 

 
20

,1
81

  
31

,9
62

  
 

 
1
か

ら
54

ま
で

に
掲

げ
る

も
の

の
ほ

か
、
悪

性
腫

瘍

で
あ

る
旨

を
明

示
す

る
す

べ
て

の
疾

患
名

 
9 

 
23

,5
52

  
30

,4
98

  
3,

11
7 

 
16

,0
53

  
19

,5
03

  
慢

性
腎

疾
患

 
92

  
15

,5
07

  
20

,5
66

  
4,

09
7 

 
8,

09
4 

 
15

,4
19

  
 

 
遺

伝
性

腎
炎

 
3 

 
68

,6
37

  
0 

 
68

,6
37

  
68

,6
37

  
68

,6
37

  
 

 
紫

斑
病

性
腎

炎
 

7 
 

7,
18

3 
 

8,
73

4 
 

1,
59

6 
 

4,
24

2 
 

8,
07

3 
 

 
 

巣
状

糸
球

体
硬

化
症

 
13

  
19

,9
98

  
26

,2
31

  
7,

25
1 

 
12

,4
53

  
15

,4
65

  
 

 
ネ

フ
ロ

ー
ゼ

症
候

群
 

25
  

20
,8

87
  

20
,2

48
  

9,
43

5 
 

14
,2

59
  

29
,1

39
  

 
 

慢
性

増
殖

性
糸

球
体

腎
炎

 
2 

 
3,

19
1 

 
54

5 
 

2,
80

5 
 

3,
19

1 
 

3,
57

6 
 

 
 

慢
性

膜
性

糸
球

体
腎

炎
 

3 
 

1,
41

1 
 

14
7 

 
1,

32
6 

 
1,

32
6 

 
1,

58
1 

 
 

 
Ig

A
腎

症
 

34
  

9,
80

7 
 

15
,3

46
  

3,
08

1 
 

5,
80

5 
 

8,
02

8 
 

 
 

尿
路

閉
塞

性
腎

機
能

障
害

 
5 

 
8,

85
9 

 
15

9 
 

8,
73

9 
 

8,
82

3 
 

8,
97

6 
 

慢
性

心
疾

患
 

11
  

16
,2

84
  

12
,4

17
  

3,
49

5 
 

17
,9

79
  

28
,2

27
  

 
 

ウ
ォ

ル
フ

･
パ

ー
キ

ン
ソ

ン
･
ホ

ワ
イ

ト

（
W

ol
ff

-P
ar

ki
n

so
n-

W
hi

te
，

W
P

W
）

症
候

群
 

1 
 

96
6 

 
－

 
96

6 
 

96
6 

 
96

6 
 

 
 

Ｑ
Ｔ

延
長

症
候

群
 

1 
 

3,
18

6 
 

－
 

3,
18

6 
 

3,
18

6 
 

3,
18

6 
 

 
 

心
内

膜
床

欠
損

症
（

一
次

口
欠

損
症

､
共

通
房

室
弁

口

症
）

 
4 

 
15

,6
12

  
13

,8
50

  
3,

64
7 

 
15

,1
08

  
27

,5
78

  
 

 
フ

ァ
ロ

ー
（

F
al

lo
t）

四
徴

症
 

1 
 

10
,9

00
  

－
 

10
,9

00
  

10
,9

00
  

10
,9

00
  

 
 

慢
性

心
不

全
（

慢
性

肺
性

心
を

含
む

。
）

 
2 

 
18

,9
26

  
1,

33
9 

 
17

,9
79

  
18

,9
26

  
19

,8
72

  
 

 
無

脾
症

候
群

 
2 

 
31

,8
86

  
5,

17
4 

 
28

,2
27

  
31

,8
86

  
35

,5
44

  
内

分
泌

疾
患

 
72

  
16

,3
25

  
22

,1
67

  
1,

13
3 

 
4,

97
7 

 
27

,5
40

  
 

 
異

所
性

甲
状

腺
刺

激
ホ

ル
モ

ン
（

T
S

H
）

産
生

腫
瘍

 
1 

 
1,

06
8 

 
－

 
1,

06
8 

 
1,

06
8 

 
1,

06
8 

 
 

 
下

垂
体

機
能

低
下

症
 

13
  

31
,9

84
  

21
,8

77
  

19
,1

94
  

28
,2

27
  

45
,5

64
  

 
 

ク
ッ

シ
ン

グ
（

C
u

sh
in

g）
病

 
1 

 
19

,8
12

  
－

 
19

,8
12

  
19

,8
12

  
19

,8
12

  
 

 
成

長
ホ

ル
モ

ン
分

泌
不

全
性

低
身

長
症

 
4 

 
58

,7
23

  
25

,5
51

  
36

,7
44

  
60

,5
31

  
80

,7
03

  
 

 
中

枢
性

尿
崩

症
（

下
垂

体
性

（
真

性
）

尿
崩

症
）

 
5 

 
21

,4
14

  
9,

27
2 

 
12

,3
30

  
26

,8
53

  
26

,8
53

  
 

 
副

腎
皮

質
刺

激
ホ

ル
モ

ン
(A

C
T

H
)欠

乏
（

欠
損

）
症

 
3 

 
2,

12
0 

 
2,

73
0 

 
21

0 
 

90
3 

 
5,

24
7 
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公
費

・
本

人
合

計
額

（
入

院
・
外

来
・
調

剤
）
 

人
月

 
平

均
値

 
標

準
偏

差
 

2
5
%
値

 
中

央
値

 
7
5
%
値

 

 
 

ク
レ

チ
ン

症
 

8 
 

2,
07

7 
 

1,
88

3 
 

95
0 

 
1,

09
7 

 
3,

04
8 

 
 

 
甲

状
腺

機
能

亢
進

症
（

バ
セ

ド
ウ

（
B

as
ed

ow
）

病
）

 
18

  
4,

88
9 

 
9,

40
6 

 
75

3 
 

2,
89

4 
 

4,
79

4 
 

 
 

甲
状

腺
機

能
低

下
症

 
6 

 
3,

00
4 

 
1,

38
5 

 
1,

39
2 

 
3,

64
2 

 
3,

72
6 

 
 

 
タ

ー
ナ

ー
（

Tu
rn

er
）

症
候

群
 

5 
 

1,
85

1 
 

2,
34

1 
 

77
7 

 
83

1 
 

83
1 

 
 

 
プ

ラ
ダ

ー
･
ウ

ィ
リ

（
P

ra
de

r-
W

il
li
）

症
候

群
 

5 
 

47
,2

59
  

26
,4

32
  

34
,4

04
  

37
,3

41
  

39
,2

13
  

 
 

先
天

性
副

腎
皮

質
過

形
成

 
3 

 
7,

40
7 

 
0 

 
7,

40
7 

 
7,

40
7 

 
7,

40
7 

 
膠

原
病

 
13

  
19

,6
56

  
17

,9
82

  
7,

17
9 

 
10

,8
90

  
43

,9
29

  
 

 
若

年
性

関
節

リ
ウ

マ
チ

 
13

  
19

,6
56

  
17

,9
82

  
7,

17
9 

 
10

,8
90

  
43

,9
29

  
糖

尿
病

 
11

0 
 

15
,7

43
  

11
,1

57
  

9,
32

4 
 

14
,5

71
  

17
,9

73
  

 
 

１
型

糖
尿

病
（

若
年

型
糖

尿
病

）
 

86
  

17
,5

52
  

11
,5

63
  

12
,7

47
  

15
,3

12
  

19
,0

80
  

 
 

２
型

糖
尿

病
（

成
人

型
糖

尿
病

）
 

24
  

9,
26

2 
 

6,
30

1 
 

5,
66

1 
 

6,
82

1 
 

10
,1

58
  

先
天

性
代

謝
異

常
 

15
  

41
,8

96
  

45
,3

79
  

4,
56

6 
 

11
,7

60
  

92
,7

63
  

 
 

軟
骨

無
形

成
症

（
軟

骨
異

栄
養

症
）

 
4 

 
42

,5
05

  
33

,0
78

  
21

,4
56

  
42

,7
80

  
63

,5
54

  
 

 
家

族
性

高
コ

レ
ス

テ
ロ

ー
ル

血
症

 
1 

 
1,

04
1 

 
－

 
1,

04
1 

 
1,

04
1 

 
1,

04
1 

 
 

 
遺

伝
性

ビ
タ

ミ
ン

Ｄ
抵

抗
性

く
る

病
（

家
族

性
低

燐

酸
血

症
）

 
3 

 
4,

55
6 

 
2,

76
3 

 
1,

78
8 

 
4,

56
6 

 
7,

31
4 

 
 

 
ウ

イ
ル

ソ
ン

（
W

il
so

n）
病

（
セ

ル
ロ

プ
ラ

ス
ミ

ン

欠
乏

症
）

 
2 

 
8,

62
2 

 
4,

43
8 

 
5,

48
4 

 
8,

62
2 

 
11

,7
60

  
 

 
1
か

ら
49

ま
で

に
掲

げ
る

も
の

の
ほ

か
、
特

定
の

欠

損
（

活
性

異
常

）
酵

素
名

を
冠

し
た

す
べ

て
の

疾
患

 
5 

 
85

,2
92

  
44

,7
99

  
92

,7
63

  
92

,9
85

  
11

4,
67

9 
 

血
友

病
等

血
液

・
免

疫
疾

患
 

8 
 

33
,6

21
  

38
,0

01
  

5,
48

0 
 

10
,6

02
  

74
,8

55
  

 
 

第
Ⅷ

因
子

欠
乏

症
（

血
友

病
Ａ

）
 

5 
 

6,
47

5 
 

5,
40

5 
 

96
0 

 
10

,0
00

  
10

,0
00

  
 

 
第

Ⅸ
因

子
欠

乏
症

（
血

友
病

Ｂ
）

 
3 

 
78

,8
64

  
9,

11
2 

 
68

,9
55

  
80

,7
56

  
86

,8
82

  
神

経
・

筋
疾

患
 

1 
 

1,
10

7 
 

－
 

1,
10

7 
 

1,
10

7 
 

1,
10

7 
 

 
 

ミ
ト

コ
ン

ド
リ

ア
脳

筋
症

（
ミ

ト
コ

ン
ド

リ
ア

・
ミ

オ
パ

チ
ー

）
 

1 
 

1,
10

7 
 

－
 

1,
10

7 
 

1,
10

7 
 

1,
10

7 
 

慢
性

消
化

器
疾

患
 

12
  

25
,5

47
  

24
,8

92
  

4,
24

8 
 

18
,3

96
  

30
,1

67
  

 
 

胆
道

閉
鎖

症
（

先
天

性
胆

道
閉

鎖
症

）
 

12
  

25
,5

47
  

24
,8

92
  

4,
24

8 
 

18
,3

96
  

30
,1

67
  

※
小

慢
事

業
に

よ
り
給

付
さ
れ

た
金

額
と
同

制
度

に
よ
り
自

己
負

担
額

と
さ
れ

た
金

額
の

合
計

 
※

観
察

さ
れ

た
人

月
が

小
さ
い

た
め

、
結

果
の

解
釈

に
慎

重
を
要

す
る
。
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表
３

 
10

歳
～

19
歳

に
お

け
る
年

齢
別

対
象

人
月

数
（
人

月
）

 

 
年

齢
 

1
0
 

1
1
 

1
2
 

1
3
 

1
4
 

1
5
 

1
6
 

1
7
 

1
8
 

1
9
 

悪
性

新
生

物
 

63
  

68
  

45
  

91
  

73
  

11
5 

 
62

  
93

  
54

  
54

  
 

 
悪

性
細

網
症

 
－

 
－

 
－

 
2 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
悪

性
リ

ン
パ

腫
 

1 
 

4 
 

－
 

11
  

8 
 

7 
 

6 
 

－
 

4 
 

4 
 

 
 

下
垂

体
腺

腫
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

10
  

－
 

－
 

 
 

家
族

性
赤

血
球

貪
食

性
細

網
症

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
2 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
奇

形
腫

（
頭

蓋
内

及
び

脊
柱

管
内

に

限
る

。
）

 
－

 
3 

 
－

 
－

 
2 

 
－

 
－

 
2 

 
－

 
－

 
 

 
血

球
貪

食
リ

ン
パ

組
織

球
症

 
－

 
－

 
1 

 
3 

 
－

 
－

 
－

 
3 

 
－

 
－

 
 

 
好

酸
球

性
肉

芽
腫

 
1 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
松

果
体

腫
 

－
 

－
 

－
 

－
 

4 
 

－
 

－
 

1 
 

1 
 

－
 

 
 

神
経

膠
腫

 
－

 
1 

 
4 

 
－

 
－

 
14

  
3 

 
4 

 
－

 
－

 
 

 
神

経
星

細
胞

腫
（

頭
蓋

内
及

び
脊

柱

管
内

に
限

る
。
）

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
6 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
膵

芽
腫

 
－

 
－

 
－

 
5 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
髄

膜
腫

 
－

 
－

 
－

 
1 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
頭

蓋
咽

頭
腫

 
2 

 
1 

 
2 

 
1 

 
4 

 
4 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
脳

室
上

衣
腫

 
6 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
2 

 
－

 
2 

 
4 

 
4 

 
 

 
バ

ー
キ

ッ
ト

（
B

ur
ki

tt
）

リ
ン

パ
腫

 
－

 
－

 
－

 
1 

 
1 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
白

血
病

 
39

  
32

  
26

  
41

  
25

  
39

  
14

  
26

  
16

  
32

  
 

 
非

ホ
ジ

キ
ン

（
no

n-
H

od
gk

in
）

リ

ン
パ

腫
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

5 
 

－
 

 
 

ホ
ジ

キ
ン

（
H

od
gk

in
）

病
 

－
 

2 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

5 
 

1 
 

－
 

 
 

未
分

化
胚

細
胞

腫
（

卵
巣

精
上

皮
腫

）
 

－
 

－
 

1 
 

5 
 

4 
 

13
  

11
  

2 
 

5 
 

5 
 

 
 

脈
絡

叢
乳

頭
腫

 
－

 
－

 
－

 
3 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
ユ

ー
イ

ン
グ

（
E

w
in

g）
肉

腫
 

－
 

－
 

5 
 

－
 

－
 

－
 

3 
 

6 
 

5 
 

－
 

 
 

ラ
ブ

ド
イ

ド
腫

瘍
（

肉
腫

）（
悪

性
ラ

ブ
ド

イ
ド

腫
瘍

）
 

－
 

2 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

ラ
ン

ゲ
ル

ハ
ン

ス
（

細
胞

）
組

織
球

症
（

H
is

ti
o-

cy
to

si
s 

X
）

 
－

 
1 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
1 

 
－

 
－

 
－

 
 

 
1
か

ら
54

ま
で

に
掲

げ
る

も
の

の
ほ

か
、

悪
性

腫
瘍

で
あ

る
旨

を
明

示
す

る
す

べ
て

の
疾

患
名

 
14

  
22

  
6 

 
18

  
25

  
28

  
24

  
32

  
13

  
9 
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年

齢
 

1
0
 

1
1
 

1
2
 

1
3
 

1
4
 

1
5
 

1
6
 

1
7
 

1
8
 

1
9
 

慢
性

腎
疾

患
 

74
  

78
  

51
  

98
  

74
  

76
  

14
1 

 
11

1 
 

12
0 

 
92

  
 

 
遺

伝
性

腎
炎

 
6 

 
5 

 
4 

 
－

 
3 

 
－

 
3 

 
3 

 
－

 
3 

 
 

 
急

速
進

行
性

糸
球

体
腎

炎
の

病
変

を

示
す

慢
性

腎
炎

 
－

 
2 

 
－

 
5 

 
5 

 
－

 
3 

 
5 

 
－

 
－

 
 

 
紫

斑
病

性
腎

炎
 

12
  

3 
 

－
 

6 
 

9 
 

－
 

10
  

3 
 

7 
 

7 
 

 
 

巣
状

糸
球

体
硬

化
症

 
－

 
5 

 
11

  
－

 
9 

 
－

 
21

  
7 

 
5 

 
13

  
 

 
ネ

フ
ロ

ー
ゼ

症
候

群
 

30
  

26
  

12
  

29
  

12
  

20
  

28
  

36
  

19
  

25
  

 
 

慢
性

糸
球

体
腎

炎
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

5 
 

－
 

－
 

4 
 

－
 

 
 

慢
性

増
殖

性
糸

球
体

腎
炎

 
14

  
12

  
10

  
22

  
7 

 
12

  
16

  
1 

 
22

  
2 

 
 

 
慢

性
膜

性
糸

球
体

腎
炎

 
－

 
8 

 
－

 
10

  
－

 
10

  
13

  
28

  
6 

 
3 

 
 

 
Ig

A
腎

症
 

－
 

12
  

14
  

17
  

29
  

20
  

37
  

28
  

44
  

34
  

 
 

萎
縮

腎
 

5 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

2 
 

－
 

－
 

5 
 

－
 

 
 

腎
血

管
性

高
血

圧
 

－
 

5 
 

－
 

2 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

腎
尿

細
管

性
ア

シ
ド

ー
シ

ス
 

6 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

4 
 

2 
 

－
 

5 
 

－
 

 
 

腎
の

無
発

生
､
低

形
成

､
無

形
成

又
は

異
形

成
 

－
 

－
 

－
 

5 
 

－
 

－
 

8 
 

－
 

－
 

－
 

 
 

尿
路

の
奇

形
､
位

置
異

常
又

は
腫

瘍

に
よ

る
腎

機
能

障
害

 
－

 
－

 
－

 
2 

 
－

 
3 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
尿

路
閉

塞
性

腎
機

能
障

害
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

5 
 

 
 

慢
性

腎
盂

腎
炎

 
1 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
3 

 
－

 
慢

性
呼

吸
器

疾
患

 
19

  
21

  
15

  
－

 
1 

 
21

  
6 

 
8 

 
10

  
－

 
 

 
気

管
狭

窄
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

10
  

－
 

 
 

気
管

支
拡

張
症

 
5 

 
6 

 
7 

 
－

 
－

 
7 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
気

管
支

喘
息

 
4 

 
15

  
－

 
－

 
1 

 
14

  
6 

 
4 

 
－

 
－

 
 

 
線

毛
機

能
不

全
症

候
群

（
カ

ー
タ

ジ

ェ
ナ

ー
（

K
ar

ta
ge

ne
r）

症
候

群
）

 
5 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
本

態
性

（
特

発
性

）
肺

ヘ
モ

ジ
デ

ロ

ー
シ

ス
（

血
鉄

症
）

 
－

 
－

 
3 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
慢

性
肺

疾
患

 
5 

 
－

 
5 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
4 

 
－

 
－

 
慢

性
心

疾
患

 
40

  
57

  
49

  
35

  
20

  
41

  
40

  
43

  
18

  
11

  
 

 
冠

動
静

脈
瘻

 
－

 
2 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
冠

動
脈

異
常

起
始

症
 

－
 

3 
 

－
 

－
 

－
 

2 
 

－
 

－
 

－
 

－
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年

齢
 

1
0
 

1
1
 

1
2
 

1
3
 

1
4
 

1
5
 

1
6
 

1
7
 

1
8
 

1
9
 

 
 

冠
動

脈
瘤

 
－

 
－

 
1 

 
1 

 
1 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
ウ

ォ
ル

フ
･
パ

ー
キ

ン
ソ

ン
･
ホ

ワ
イ

ト
（

W
ol

ff
-P

ar
ki

n
so

n
-W

h
it

e
，

W
P

W
）

症
候

群
 

－
 

1 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

1 
 

1 
 

 
 

心
房

又
は

心
室

の
粗

動
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

3 
 

－
 

－
 

－
 

 
 

非
発

作
性

頻
拍

（
心

室
､
上

室
性

）
 

－
 

－
 

4 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

3 
 

－
 

－
 

 
 

房
室

ブ
ロ

ッ
ク

 
－

 
－

 
－

 
－

 
1 

 
3 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
発

作
性

頻
拍

（
心

室
､
上

室
性

）
 

1 
 

－
 

－
 

1 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

Ｑ
Ｔ

延
長

症
候

群
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

2 
 

－
 

－
 

－
 

1 
 

 
 

総
動

脈
幹

遺
残

症
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

3 
 

－
 

－
 

－
 

 
 

慢
性

心
筋

炎
 

3 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

慢
性

心
内

膜
炎

 
－

 
－

 
2 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
左

心
形

成
不

全
（

低
形

成
）

症
候

群
 

5 
 

－
 

－
 

－
 

2 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

心
室

中
隔

欠
損

症
 

－
 

6 
 

－
 

1 
 

－
 

－
 

－
 

5 
 

2 
 

－
 

 
 

心
内

膜
床

欠
損

症
（

一
次

口
欠

損
症

､

共
通

房
室

弁
口

症
）

 
5 

 
2 

 
5 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
4 

 
 

 
総

肺
静

脈
還

流
異

常
症

 
3 

 
2 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
単

心
室

症
 

3 
 

9 
 

7 
 

12
  

4 
 

8 
 

7 
 

3 
 

－
 

－
 

 
 

フ
ァ

ロ
ー

（
F

al
lo

t）
四

徴
症

 
3 

 
9 

 
10

  
1 

 
2 

 
3 

 
7 

 
5 

 
1 

 
1 

 
 

 
心

内
膜

線
維

弾
性

症
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

2 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

特
発

性
肥

大
型

心
筋

症
 

－
 

2 
 

－
 

－
 

－
 

2 
 

1 
 

6 
 

－
 

－
 

 
 

ヴ
ァ

ル
サ

ル
ヴ

ァ
（

V
al

sa
lv

a）
洞

動
脈

瘤
又

は
そ

の
破

裂
 

2 
 

－
 

2 
 

－
 

－
 

2 
 

－
 

2 
 

2 
 

－
 

 
 

完
全

大
血

管
転

位
症

 
－

 
3 

 
－

 
－

 
－

 
4 

 
－

 
2 

 
1 

 
－

 
 

 
三

尖
弁

狭
窄

症
 

－
 

－
 

1 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

三
尖

弁
閉

鎖
症

 
3 

 
3 

 
－

 
10

  
－

 
－

 
－

 
5 

 
－

 
－

 
 

 
修

正
大

血
管

転
位

症
 

5 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

1 
 

－
 

 
 

僧
帽

弁
閉

鎖
不

全
症

 
2 

 
2 

 
2 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
6 

 
－

 
－

 
 

 
大

動
脈

狭
窄

症
 

－
 

2 
 

－
 

－
 

－
 

1 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

大
動

脈
縮

窄
症

 
－

 
－

 
1 

 
－

 
－

 
－

 
4 

 
－

 
－

 
－

 
 

 
大

動
脈

弁
狭

窄
症

 
－

 
－

 
－

 
－

 
2 

 
1 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
大

動
脈

弁
閉

鎖
不

全
症

 
1 

 
－

 
－

 
2 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 

- 147 -



 
年

齢
 

1
0
 

1
1
 

1
2
 

1
3
 

1
4
 

1
5
 

1
6
 

1
7
 

1
8
 

1
9
 

 
 

大
動

脈
瘤

 
－

 
－

 
5 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
肺

動
脈

狭
窄

症
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

1 
 

－
 

 
 

肺
動

脈
閉

鎖
症

 
2 

 
－

 
6 

 
－

 
－

 
6 

 
－

 
1 

 
2 

 
－

 
 

 
肺

動
脈

弁
狭

窄
症

 
－

 
1 

 
1 

 
－

 
1 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
肺

動
脈

弁
閉

鎖
症

 
－

 
－

 
－

 
3 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
両

大
血

管
右

室
起

始
症

 
－

 
－

 
2 

 
－

 
－

 
－

 
6 

 
－

 
－

 
－

 
 

 
慢

性
心

不
全

（
慢

性
肺

性
心

を
含

む
。
）

 
1 

 
－

 
－

 
4 

 
2 

 
－

 
9 

 
5 

 
7 

 
2 

 
 

 
小

児
原

発
性

肺
高

血
圧

症
 

－
 

10
  

－
 

－
 

5 
 

5 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

多
脾

症
候

群
 

1 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

無
脾

症
候

群
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

2 
 

内
分

泌
疾

患
 

34
7 

 
37

9 
 

34
2 

 
37

6 
 

37
1 

 
31

8 
 

22
8 

 
20

5 
 

16
5 

 
72

  
 

 
異

所
性

甲
状

腺
刺

激
ホ

ル
モ

ン

（
T

S
H
）

産
生

腫
瘍

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
2 

 
1 

 
 

 
下

垂
体

機
能

低
下

症
 

4 
 

1 
 

5 
 

8 
 

4 
 

1 
 

－
 

11
  

－
 

13
  

 
 

ク
ッ

シ
ン

グ
（

C
u

sh
in

g）
病

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
5 

 
－

 
1 

 
 

 
真

性
思

春
期

早
発

症
 

66
  

71
  

33
  

22
  

10
  

－
 

－
 

2 
 

－
 

－
 

 
 

腎
性

尿
崩

症
（

抗
利

尿
ホ

ル
モ

ン
不

応
症

）
 

－
 

－
 

4 
 

－
 

4 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

成
長

ホ
ル

モ
ン
（

G
H
）
欠

乏
（

欠
損

）

症
 

－
 

－
 

－
 

5 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

成
長

ホ
ル

モ
ン

分
泌

不
全

性
低

身
長

症
 

21
5 

 
22

0 
 

21
4 

 
26

1 
 

23
3 

 
18

5 
 

99
  

66
  

7 
 

4 
 

 
 

中
枢

性
尿

崩
症

（
下

垂
体

性
（

真
性

）

尿
崩

症
）

 
2 

 
－

 
－

 
－

 
2 

 
－

 
5 

 
－

 
－

 
5 

 
 

 
副

腎
皮

質
刺

激
ホ

ル
モ

ン
（

A
C

T
H
）

欠
乏

（
欠

損
）

症
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

3 
 

 
 

ク
レ

チ
ン

症
 

13
  

21
  

18
  

20
  

9 
 

8 
 

7 
 

11
  

6 
 

8 
 

 
 

甲
状

腺
機

能
亢

進
症

（
バ

セ
ド

ウ

（
B

as
ed

ow
）

病
）

 
13

  
12

  
21

  
21

  
49

  
66

  
71

  
62

  
75

  
18

  
 

 
甲

状
腺

機
能

低
下

症
 

10
  

19
  

7 
 

7 
 

11
  

10
  

10
  

13
  

11
  

6 
 

 
 

腺
腫

様
甲

状
腺

腫
 

－
 

－
 

－
 

－
 

2 
 

1 
 

4 
 

4 
 

2 
 

－
 

 
 

橋
本

病
 

－
 

－
 

2 
 

1 
 

2 
 

3 
 

－
 

10
  

2 
 

－
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年

齢
 

1
0
 

1
1
 

1
2
 

1
3
 

1
4
 

1
5
 

1
6
 

1
7
 

1
8
 

1
9
 

 
 

慢
性

甲
状

腺
炎

 
－

 
－

 
－

 
6 

 
3 

 
－

 
11

  
－

 
7 

 
－

 
 

 
特

発
性

低
血

糖
症

 
－

 
3 

 
1 

 
－

 
－

 
7 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
カ

ー
ル

マ
ン

（
K

al
lm

an
n）

症
候

群
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

5 
 

－
 

－
 

－
 

 
 

睾
丸

機
能

低
下

症
 

2 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

1 
 

－
 

－
 

10
  

－
 

 
 

睾
丸

形
成

不
全

 
－

 
－

 
－

 
－

 
2 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
睾

丸
欠

損
症

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
1 

 
－

 
 

 
真

性
半

陰
陽

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
1 

 
－

 
－

 
－

 
 

 
性

早
熟

症
 

－
 

5 
 

1 
 

5 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

タ
ー

ナ
ー

（
Tu

rn
er

）
症

候
群

 
9 

 
22

  
12

  
10

  
15

  
25

  
4 

 
11

  
10

  
5 

 
 

 
男

性
仮

性
半

陰
陽

 
－

 
－

 
2 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
ヌ

ー
ナ

ン
（

N
oo

na
n）

症
候

群
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

1 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

プ
ラ

ダ
ー

･
ウ

ィ
リ
（

P
ra

de
r-

W
il

li
）

症
候

群
 

4 
 

－
 

5 
 

1 
 

4 
 

－
 

6 
 

－
 

－
 

5 
 

 
 

卵
巣

機
能

低
下

症
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

1 
 

－
 

7 
 

－
 

 
 

偽
性

副
甲

状
腺

機
能

低
下

症
 

－
 

－
 

1 
 

－
 

5 
 

5 
 

－
 

－
 

5 
 

－
 

 
 

副
甲

状
腺

機
能

低
下

症
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

1 
 

－
 

－
 

 
 

ア
ジ

ソ
ン

（
A

dd
is

on
）

病
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

1 
 

－
 

－
 

－
 

 
 

先
天

性
副

腎
皮

質
過

形
成

 
4 

 
3 

 
4 

 
3 

 
10

  
2 

 
2 

 
－

 
18

  
3 

 
 

 
副

腎
皮

質
刺

激
ホ

ル
モ

ン
（

A
C

T
H
）

不
応

症
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

3 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

21
水

酸
化

酵
素

欠
損

症
 

5 
 

2 
 

12
  

2 
 

6 
 

－
 

1 
 

9 
 

2 
 

－
 

 
 

マ
ッ

キ
ュ

ー
ン

・
オ

ル
ブ

ラ
イ

ト

（
M

cC
un

e-
A

lb
ri

gh
t）

症
候

群
 

－
 

－
 

－
 

4 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

膠
原

病
 

9 
 

17
  

30
  

30
  

5 
 

27
  

8 
 

15
  

20
  

13
  

 
 

冠
動

脈
病

変
（

川
崎

病
性

冠
動

脈
病

変
）
（

冠
動

脈
瘤

、
冠

動
脈

拡
張

症
、

冠
動

脈
狭

窄
症

）
 

4 
 

9 
 

7 
 

5 
 

2 
 

－
 

－
 

－
 

2 
 

－
 

 
 

シ
ェ

ー
グ

レ
ン

（
S

jö
gr

en
）

症
候

群
 

－
 

3 
 

－
 

4 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

自
己

免
疫

性
肝

炎
 

1 
 

－
 

－
 

10
  

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

若
年

性
関

節
リ

ウ
マ

チ
 

4 
 

5 
 

21
  

11
  

3 
 

27
  

8 
 

15
  

18
  

13
  

 
 

リ
ウ

マ
チ

性
心

疾
患

 
－

 
－

 
2 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
糖

尿
病

 
60

  
66

  
65

  
82

  
12

2 
 

89
  

10
9 

 
16

2 
 

14
5 

 
11

0 
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年

齢
 

1
0
 

1
1
 

1
2
 

1
3
 

1
4
 

1
5
 

1
6
 

1
7
 

1
8
 

1
9
 

 
 

１
型

糖
尿

病
（

若
年

型
糖

尿
病

）
 

60
  

61
  

52
  

66
  

86
  

60
  

78
  

12
4 

 
10

4 
 

86
  

 
 

２
型

糖
尿

病
（

成
人

型
糖

尿
病

）
 

－
 

5 
 

13
  

14
  

25
  

29
  

29
  

36
  

35
  

24
  

 
 

そ
の

他
の

糖
尿

病
（

腎
性

糖
尿

を
除

く
。
）

 
－

 
－

 
－

 
2 

 
11

  
－

 
2 

 
2 

 
6 

 
－

 
先

天
性

代
謝

異
常

 
36

  
41

  
10

  
28

  
42

  
12

  
15

  
28

  
33

  
15

  
 

 
高

オ
ル

ニ
チ

ン
血

症
－

高
ア

ン
モ

ニ

ア
血

症
ホ

モ
シ

ト
ル

リ
ン

尿
症

症
候

群
 

－
 

－
 

－
 

－
 

5 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

エ
ー

ラ
ー

ス
･

ダ
ン

ロ
ス

（
E

hl
er

s-
D

an
lo

s）
症

候
群

 
－

 
－

 
－

 
－

 
1 

 
－

 
－

 
3 

 
－

 
－

 
 

 
骨

形
成

不
全

症
（

O
st

eo
ge

ne
si

s 
im

pe
rf

ec
ta

）
 

3 
 

4 
 

－
 

2 
 

－
 

－
 

－
 

1 
 

4 
 

－
 

 
 

軟
骨

無
形

成
症

（
軟

骨
異

栄
養

症
）

 
12

  
11

  
－

 
5 

 
9 

 
－

 
－

 
－

 
7 

 
4 

 
 

 
家

族
性

高
コ

レ
ス

テ
ロ

ー
ル

血
症

 
－

 
－

 
－

 
8 

 
3 

 
2 

 
5 

 
－

 
7 

 
1 

 
 

 
高

ト
リ

グ
リ

セ
ラ

イ
ド

血
症

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
5 

 
－

 
－

 
 

 
先

天
性

高
脂

質
血

症
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

2 
 

－
 

 
 

色
素

性
乾

皮
症

 
3 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
シ

ス
チ

ン
尿

症
 

－
 

－
 

－
 

－
 

3 
 

－
 

－
 

2 
 

－
 

－
 

 
 

フ
ァ

ン
コ

ー
ニ
（

F
an

co
ni

）
症

候
群

 
5 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
乳

糖
吸

収
不

全
症

 
－

 
－

 
－

 
－

 
5 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
ぶ

ど
う

糖
･
ガ

ラ
ク

ト
ー

ス
吸

収
不

全
症

 
－

 
5 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
先

天
性

ポ
ル

フ
ィ

リ
ン

症
 

－
 

－
 

1 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

遺
伝

性
ビ

タ
ミ

ン
Ｄ

抵
抗

性
く

る
病

（
家

族
性

低
燐

酸
血

症
）

 
－

 
2 

 
1 

 
－

 
4 

 
5 

 
－

 
－

 
－

 
3 

 
 

 
ウ

イ
ル

ソ
ン

（
W

il
so

n
）

病
（

セ
ル

ロ
プ

ラ
ス

ミ
ン

欠
乏

症
）

 
－

 
－

 
－

 
6 

 
－

 
－

 
2 

 
5 

 
6 

 
2 

 
 

 
グ

ル
タ

ル
酸

尿
症

（
Ⅰ

型
､
Ⅱ

型
）

 
－

 
－

 
－

 
－

 
8 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
先

天
性

魚
鱗

癬
（

水
疱

型
先

天
性

魚

鱗
癬

様
紅

皮
症

、
非

水
疱

型
先

天
性

魚
鱗

癬
様

紅
皮

症
、

道
化

師
様

魚
鱗

癬
、

シ
ェ

ー
グ

レ
ン

・
ラ

ー
ソ

ン

（
S

jö
gr

en
-L

ar
ss

on
）

症
候

群
）

 

－
 

5 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
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年

齢
 

1
0
 

1
1
 

1
2
 

1
3
 

1
4
 

1
5
 

1
6
 

1
7
 

1
8
 

1
9
 

 
 

ロ
ウ

ェ
（

L
ow

e）
症

候
群

（
眼

脳
腎

症
候

群
）

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
3 

 
－

 
 

 
1
か

ら
49

ま
で

に
掲

げ
る

も
の

の
ほ

か
、

特
定

の
欠

損
（

活
性

異
常

）
酵

素
名

を
冠

し
た

す
べ

て
の

疾
患

 
13

  
14

  
8 

 
7 

 
4 

 
5 

 
8 

 
12

  
4 

 
5 

 

血
友

病
等

血
液

・
免

疫
疾

患
 

40
  

23
  

45
  

16
  

26
  

30
  

10
  

10
  

14
  

8 
 

 
 

第
Ⅷ

因
子

欠
乏

症
（

血
友

病
Ａ

）
 

14
  

5 
 

15
  

－
 

13
  

11
  

－
 

2 
 

－
 

5 
 

 
 

第
Ⅸ

因
子

欠
乏

症
（

血
友

病
Ｂ

）
 

－
 

3 
 

－
 

5 
 

3 
 

5 
 

4 
 

3 
 

4 
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フ
ォ

ン
･
ヴ

ィ
レ

ブ
ラ

ン
ド

（
vo

n
 

W
il

le
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an
d）

病
 

2 
 

－
 

－
 

－
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－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

血
小

板
機

能
異

常
症

（
血

小
板

異
常

症
）

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
1 

 
－

 
－

 
 

 
血

栓
性

血
小

板
減

少
性

紫
斑

病
 

9 
 

6 
 

6 
 

9 
 

－
 

3 
 

－
 

－
 

1 
 

－
 

 
 

免
疫

学
的

血
小

板
減

少
症

 
－

 
－

 
1 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
遺

伝
性

球
状

赤
血

球
症

 
－

 
－

 
1 

 
－

 
－
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－

 
2 

 
－

 
－

 
 

 
遺

伝
性

（
先

天
性

）
溶

血
性

貧
血

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
1 

 
－

 
－

 
－

 
 

 
好

酸
球

増
加

症
 

－
 

－
 

5 
 

－
 

－
 

5 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

周
期

性
好

中
球

減
少

症
 

－
 

4 
 

－
 

－
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－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

慢
性

再
生

不
良

性
好

中
球

減
少

症

（
シ

ュ
ペ

ー
ト

･
ダ

マ
シ

ェ
ク

（
S

pä
t-

D
am

as
he

k）
症

候
群

）
 

－
 

－
 

－
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－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

慢
性

本
態

性
好

中
球

減
少

症
 

－
 

－
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－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

メ
イ

･
ヘ

グ
リ

ン
（

M
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）

異
常

（
症

候
群

）
 

－
 

－
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－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

後
天

性
免

疫
不

全
症

候
群

（
A
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S
、

H
IV

感
染

症
）

 
－

 
－

 
2 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
重

症
複

合
免

疫
不

全
症

（
リ

ン
パ

球

減
少

性
無

ガ
ン

マ
グ

ロ
ブ

リ
ン

血

症
）

 
－

 
5 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 

 
 

低
ガ

ン
マ

グ
ロ

ブ
リ

ン
血

症
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

5 
 

5 
 

－
 

－
 

－
 

 
 

複
合

型
免

疫
不

全
症

 
－

 
－

 
5 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
2 

 
4 

 
－

 
 

 
慢

性
活

動
性

Ｅ
Ｂ

ウ
イ

ル
ス

感
染

症
 

4 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

慢
性

肉
芽

腫
症

 
5 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 

- 151 -



 
年

齢
 

1
0
 

1
1
 

1
2
 

1
3
 

1
4
 

1
5
 

1
6
 

1
7
 

1
8
 

1
9
 

 
 

慢
性

G
V

H
D
（

G
ra

ft
 V

er
su

s 
H

os
t 

di
se

as
e、

移
植

片
対

宿
主

病
）

 
2 

 
－

 
5 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
2 

 
－

 
 

 
無

ガ
ン

マ
グ

ロ
ブ

リ
ン

血
症

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
3 

 
－

 
 

 
遺

伝
性

出
血

性
末

梢
血

管
拡

張
症

（
ラ

ン
デ

ュ
･
オ

ス
ラ

ー
･
ウ

ェ
ー

バ

ー
（

R
en

du
-O

sl
er

-W
eb

er
）

症
候

群
）

 

－
 

－
 

3 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

赤
芽

球
癆

 
4 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
神

経
・

筋
疾

患
 

19
  

14
  

－
 

16
  

19
  

15
  

12
  

10
  

－
 

1 
 

 
 

ウ
ェ

ス
ト

（
W

es
t）

症
候

群
（

点
頭

て
ん

か
ん

）
 

17
  

5 
 

－
 

7 
 

6 
 

5 
 

2 
 

－
 

－
 

－
 

 
 

結
節

性
硬

化
症

 
2 

 
4 

 
－

 
2 

 
5 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
重

症
乳

児
ミ

オ
ク

ロ
ニ

ー
て

ん
か

ん
 

－
 

5 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

福
山

型
先

天
性

筋
ジ

ス
ト

ロ
フ

ィ
ー

（
先

天
性

遺
伝

性
筋

ジ
ス

ト
ロ

フ
ィ

ー
）

 
－

 
－

 
－

 
－

 
5 

 
－

 
5 

 
－

 
－

 
－

 

 
 

ミ
ト

コ
ン

ド
リ

ア
脳

筋
症

（
ミ

ト
コ

ン
ド

リ
ア

・
ミ

オ
パ

チ
ー

）
 

－
 

－
 

－
 

－
 

3 
 

4 
 

5 
 

5 
 

－
 

1 
 

 
 

レ
ッ

ト
（

R
et

t）
症

候
群

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
5 

 
－

 
－

 
 

 
レ

ノ
ッ

ク
ス

・
ガ

ス
ト

ウ

（
L

en
no

x-
G

as
ta

u
t）

症
候

群
 

－
 

－
 

－
 

7 
 

－
 

6 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

慢
性

消
化

器
疾

患
 

12
  

17
  

19
  

18
  

18
  

3 
 

2 
 

7 
 

10
  

12
  

 
 

肝
硬

変
 

－
 

－
 

－
 

－
 

3 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

原
発

性
硬

化
性

胆
管

炎
 

－
 

－
 

－
 

－
 

4 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

進
行

性
家

族
性

胆
汁

う
っ

滞
性

肝
硬

変
 

－
 

－
 

－
 

4 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

4 
 

－
 

 
 

先
天

性
胆

道
拡

張
症

（
先

天
性

総
胆

管
拡

張
症

）
 

1 
 

2 
 

－
 

2 
 

－
 

2 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

胆
道

閉
鎖

症
（

先
天

性
胆

道
閉

鎖
症

）
 

11
  

15
  

19
  

7 
 

11
  

1 
 

2 
 

7 
 

6 
 

12
  

 
 

腸
リ

ン
パ

管
拡

張
症

 
－

 
－

 
－

 
5 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－
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表
４

 
80

,1
00

円
以

上
の

デ
ー

タ
を
全

て
に

一
般

高
額

医
療

費
が

適
用

さ
れ

て
い

る
と
見

な
し
た
場

合
の

10
歳

～
19

歳
の

年
齢

別
「
保

険
診

療
に

よ
る
自

己
負

担
額

※
」
の

中
央

値
（
円

）
 

 
年

齢
 

1
0
 

1
1
 

1
2
 

1
3
 

1
4
 

1
5
 

1
6
 

1
7
 

1
8
 

1
9
 

悪
性

新
生

物
 

9,
12

0 
 1

6,
32

9 
 1

5,
00

3 
 

6,
34

5 
 2

0,
55

9 
 1

0,
96

8 
 1

1,
59

1 
 2

4,
03

6 
 1

3,
07

9 
 2

3,
51

4 
 

 
 

悪
性

細
網

症
 

－
 

－
 

－
 

1,
62

2 
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

悪
性

リ
ン

パ
腫

 
90

9 
 3

0,
00

0 
 

－
 

5,
15

1 
 4

6,
26

8 
 1

0,
43

4 
 4

4,
27

9 
 

－
 

4,
98

8 
 2

8,
61

1 
 

 
 

下
垂

体
腺

腫
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

83
,2

90
  

－
 

－
 

 
 

家
族

性
赤

血
球

貪
食

性
細

網
症

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
10

,1
84

  
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
奇

形
腫

（
頭

蓋
内

及
び

脊
柱

管
内

に

限
る

。
）

 
－

 
14

,4
81

  
－

 
－

 
22

,7
36

  
－

 
－

 
1,

80
9 

 
－

 
－

 
 

 
血

球
貪

食
リ

ン
パ

組
織

球
症

 
－

 
－

 
82

,1
50

  
96

0 
 

－
 

－
 

－
 

3,
80

7 
 

－
 

－
 

 
 

好
酸

球
性

肉
芽

腫
 

10
,7

85
  

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

松
果

体
腫

 
－

 
－

 
－

 
－

 
7,

82
4 

 
－

 
－

 
15

,4
47

  
50

,3
49

  
－

 
 

 
神

経
膠

腫
 

－
 

10
,5

36
  

80
,3

68
  

－
 

－
 

10
,1

52
  

33
6 

 3
4,

92
3 

 
－

 
－

 
 

 
神

経
星

細
胞

腫
（

頭
蓋

内
及

び
脊

柱

管
内

に
限

る
。
）

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
5,

98
1 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
膵

芽
腫

 
－

 
－

 
－

 
8,

82
0 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
髄

膜
腫

 
－

 
－

 
－

 
9,

62
7 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
頭

蓋
咽

頭
腫

 
10

,5
03

  
7,

06
2 

 2
2,

66
2 

 1
0,

06
2 

 
4,

24
8 

 8
4,

92
5 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
脳

室
上

衣
腫

 
83

,5
78

  
－

 
－

 
－

 
－

 
12

,9
24

  
－

 
5,

44
4 

 8
2,

06
4 

 3
5,

40
0 

 
 

 
バ

ー
キ

ッ
ト

（
B

ur
ki

tt
）

リ
ン

パ
腫

 
－

 
－

 
－

 
5,

09
1 

 
4,

85
1 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
白

血
病

 
5,

27
7 

 
9,

31
2 

 3
0,

48
6 

 
6,

34
5 

 4
4,

40
0 

 
9,

36
3 

 
5,

11
8 

 4
4,

40
0 

 
9,

67
7 

 2
3,

51
4 

 
 

 
非

ホ
ジ

キ
ン

（
no

n-
H

od
gk

in
）

リ

ン
パ

腫
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

3,
08

4 
 

－
 

 
 

ホ
ジ

キ
ン

（
H

od
gk

in
）

病
 

－
 

13
,2

72
  

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

12
,4

11
  

5,
11

5 
 

－
 

 
 

未
分

化
胚

細
胞

腫
（

卵
巣

精
上

皮
腫

）
 

－
 

－
 

15
,0

03
  

1,
37

1 
 3

9,
78

3 
 3

7,
86

6 
 1

4,
80

2 
 

5,
97

5 
 2

2,
93

5 
 2

0,
18

1 
 

 
 

脈
絡

叢
乳

頭
腫

 
－

 
－

 
－

 
2,

61
6 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
－

 
 

 
ユ

ー
イ

ン
グ

（
E

w
in

g）
肉

腫
 

－
 

－
 

10
,6

20
  

－
 

－
 

－
 

6,
12

9 
 4

4,
40

0 
 8

3,
45

0 
 

－
 

 
 

ラ
ブ

ド
イ

ド
腫

瘍
（

肉
腫

）（
悪

性
ラ

ブ
ド

イ
ド

腫
瘍

）
 

－
 

12
,4

10
  

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

 
 

ラ
ン

ゲ
ル

ハ
ン

ス
（

細
胞

）
組

織
球

症
（

H
is

ti
o-

cy
to

si
s 

X
）

 
－

 
9,

81
6 

 
－

 
－

 
－

 
－

 
20

,8
56

  
－

 
－

 
－

 
 

 
1
か

ら
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ま
で

に
掲

げ
る

も
の

の
ほ

12
,8

91
  

33
,5

24
  

6,
40

2 
 

9,
56

9 
 1

1,
60

7 
 1

3,
59

5 
 2

4,
60

0 
 1

3,
12

1 
 1

5,
06

0 
 1

6,
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年

齢
 

1
0
 

1
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1
2
 

1
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1
4
 

1
5
 

1
6
 

1
7
 

1
8
 

1
9
 

か
、

悪
性

腫
瘍

で
あ

る
旨

を
明

示
す

る
す

べ
て

の
疾

患
名

 
慢

性
腎

疾
患

 
6,

99
8 

 
4,

89
9 

 
6,

99
3 

 1
5,

25
8 

 1
5,

42
0 

 
9,

09
2 

 1
4,

07
6 

 1
3,

43
4 

 1
2,

26
7 

 
8,

09
4 

 
 

 
遺

伝
性

腎
炎

 
6,

03
5 

 
1,

55
4 

 
3,

60
9 

 
－

 
5,

98
5 

 
－

 
1,
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1 

 
8,

20
5 

 
－

 
68

,6
37

  
 

 
急

速
進

行
性

糸
球

体
腎

炎
の

病
変

を

示
す

慢
性

腎
炎

 
－

 
12

,5
61

  
－

 
15

,1
20

  
11

,9
28

  
－

 
7,

06
2 

 1
3,

65
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－

 
－

 
 

 
紫

斑
病

性
腎

炎
 

3,
00

6 
 

3,
34

2 
 

－
 

13
,7

79
  

3,
65

7 
 

－
 

9,
06

8 
 

1,
84

2 
 

6,
54

0 
 

4,
24
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巣
状

糸
球

体
硬

化
症

 
－
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,7
95

  
3,

72
9 

 
－

 
34

,9
11

  
－

 
13

,9
56
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,3
56

  
20
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00
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,4
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ネ

フ
ロ

ー
ゼ

症
候

群
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,1

56
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,5

57
  

29
,4

35
  

30
,9

63
  

42
,8

36
  

20
,1

09
  

17
,7

89
  

15
,9

60
  

11
,4

63
  

14
,2

59
  

 
 

慢
性

糸
球

体
腎

炎
 

－
 

－
 

－
 

－
 

－
 

4,
03
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－
 

－
 

21
,5

19
  

－
 

 
 

慢
性

増
殖

性
糸

球
体

腎
炎
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,9
55

  
14

,6
01
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,9
79

  
2,

08
7 

 2
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3,
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0 
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63
6 

 
3,

61
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 1
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72
1 
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慢

性
膜

性
糸

球
体

腎
炎

 
－
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4 

 
－
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