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慢性腎疾患群についての検討 
小児期における医療費助成制度の違いが小児慢性特定疾病登録率に与える影響 

研究分担者：平野 大志（東京慈恵会医科大学 小児科学講座 講師） 

 

研究協力者： 
伊藤 秀一 （横浜市立大学大学院医学研究科 

発生成育小児医療学教室 教授） 
盛一 亨徳 （国立成育医療研究センター  

小児慢性特定疾病情報室研究員） 
 

A. 研究目的 

2015 年 1 月 1 日より児童福祉法の一部を改正

する法律が施行され、小児慢性特定疾病対策（以

下、小慢）が新たに開始された。今回の改正では

特に疾病研究の積極推進が法的に謳われ、疾病

研究を念頭に置いた登録データベースの再設計

が行われた。これにより、今後の集積データの利活

用が期待されている。しかしながら、小慢は基本的

には行政事業であることから、純粋な疾病登録

データベースとは異なる様々な制約が存在してい

る。特に他の医療費助成制度（乳幼児等医療費助

成制度）等との関係が深く関与するため、登録数

の悉皆性の問題が根強く存在する。 
乳幼児等医療費助成制度は、地方自治体の条

例・規則などに基づいて独自に実施する事業の一

つであり、乳幼児や児童などの入院・通院に要す

る医療費の自己負担分について助成する制度で

ある。一方、小慢による医療費助成は、地方自治

体が法律に基づき国の予算措置による事業として

国の負担を伴って実施する事業である。本来は、

小慢による医療費助成を第一公費とし、そのうち自

己負担すべきとされる残りの医療費については第
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二公費として乳幼児等医療費助成を利用すること

が望ましいが、手続きの煩雑さの問題、また小慢

登録の際の医療意見書文書料発生の問題から、

小慢に登録せずに医療費を乳幼児等医療費助成

制度から支払っている症例が散見される。すなわ

ち、本来小慢に登録すべき疾患が他の医療費助

成が存在するために登録されていない可能性があ

る。 
以上より本研究の目的を以下の二つとした。す

なわち、①小慢の実施主体ごとの登録格差を調査

する事、②医療費助成制度と小慢登録率の比較

である。 
 

B. 研究方法 

1) 対象 
国立成育医療研究センター研究所社会・臨床

研究センターから提供された 2011-2013 年の小

慢事業登録データ (慢性腎疾患) の出力資料

を用いた。 
 

2) 方法（※詳細は総括班の報告書を参照） 
2)-1 小慢の実施主体ごとの相対的な登録格差 

2011-2013 年の小慢登録データを利用して、登

録格差についてタイル指数（Theil index）を求め

た。タイル指数は、元々は経済学の分野で用いら

れている指標で、地域毎の経済格差を数値として

計算できるものである。格差が全くない場合は 0 と

なり格差が広がると値が高くなるものである。医療

格差の指標としても WHO などの統計で用いられ

ており、今回も格差の指標として用い、腎 2 疾患

（IgA 腎症およびネフローゼ症候群）について計算

を行った。また、タイル指数の比較対象は 1 型糖尿

病とした。1 型糖尿病は他の手法（CR 法）により、

16 歳未満の糖尿病患者の発症数を推定しており、

小慢登録状況は、推定された発症数と比べて良い

登録率であることが報告されている（H26 厚労科研 
循環器疾患・糖尿病等生活習慣病対策政策研究

事業「1 型糖尿病の疫学と生活実態に関する調査

研究 H26 循環器等（政策）一般-003」（研究代表 

田嶼 尚子））。従って、1 型糖尿病のタイル指数を

基準値として腎 2 疾患のタイル指数とを比較し、登

録格差を判断した。 
2)-2 医療費助成制度と小慢登録率の比較 

47 都道府県（1710 市区町村）のうち、子どもに

対する医療費助成制度の情報収集が終了した 1
都 1 府 7 県について小慢登録数の比較を行った。

医療費助成の良し悪しは患者の医療機関への障

害となると考えた以下の項目がないほどよいと判断

した。 
(ア) 受診時の自己負担金の有無（入院・通院） 
(イ) 自己負担金の免除もしくは減額の対象と

なる年齢幅（入院・通院） 
(ウ) 自己負担金の上限額 
(エ) 償還払いの有無 
(オ) 所得制限の有無とその額 
以上の項目から最も良いと思われるグループと

最も悪いと思われるグループの小慢登録率の比較

を行った。 
 

（倫理面の配慮） 
本研究で用いた小児慢性特定疾患治療研究事

業における医療意見書登録データは、申請時に

研究への利用について患児保護者より同意を得

た上で、更に個人情報を削除し匿名化してデータ

ベース化されている。したがって、匿名化された事

業データの集計･解析に基づく理論的研究であり、

被験者保護ならびに個人情報保護等に関する特

別な倫理的配慮は必要ないものと判断した。 
 

C. 研究結果 

1. 小慢の実施主体ごとの相対的な登録格差 
（図 1-3） 

① 1 型糖尿病（図 1） 
まず、1 型糖尿について 2011-2013 年登録デー

タを利用して登録格差についてタイル指数を計算

した。その結果、2011 年が 0.351、2012 年が 0.343、

2013 年が 0.352 と判明した。これを踏まえ、指数が

0.35 前後であれば登録状況は悪くない、という目
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安とした。 
 
 

② IgA 腎症（図 2） 
3 年間のタイル指数は、2011 年: 0.341、2012 年: 

0.316、2013 年: 0.302 といずれの年においても 1 型

糖尿病と遜色なく、地域格差が少ないと思われた。 
 

③ ネフローゼ症候群（図 3） 
3 年間のタイル指数は、2011 年: 0.383、2012 年: 

0.336、2013 年: 0.345 と 0.35 を超える年が見られ、

登録数に多少ながら地域格差が存在すると思わ

れた。 
 

2. 医療費助成制度と小慢登録率の比較 
子どもに対する医療費助成制度の情報収集が

終了した 1 都 1 府 7 県を、先に述べた方法で 2 群

（医療費助成制度が良い群、悪い群）に分けた。

「良い」と判断された都道府県は、東京都、青森県、

山梨県、高知県、香川県の 1 都 4 県（8 実施主体）

で、「悪い」と判断されたのは、大阪府、長崎県、佐

賀県、広島県の 1 府 3 県（2011,12 年は 11 実施主

体、2013 年は 12 実施主体）であった。 
 

①  IgA 腎症（表 1-3） 
3 年間の subgroup 間（医療費助成制度が良い

群と悪い群）のタイル指数は、いずれの年齢層に

おいても 0.1 を下回っており、乳幼児（子ども）医療

助成の差による実施主体間の登録率に違いは認

められなかった。 
 

② ネフローゼ症候群（表 4-6） 
全体としてタイル指数は低く、格差が少ない印

象であった。ただし、15 歳以上の場合に格差が広

がる傾向が認められた。また、subgroup 間格差も

広がっていた。しかし、平均登録率は、医療費助

成が悪いと思われるグループで割り傾向にあった。 
 

D. 考察 
今回我々は、小慢の実施主体ごとの相対的な

登録格差の検討、および医療費助成制度と小慢

登録率の比較を行った。まず、実施主体ごとの相

対的な登録格差については、推定された発症数と

比べて良い登録率であると報告されている 1 型糖

尿病の登録状況を基準に代表的な腎 2 疾患（IgA
腎症、ネフローゼ症候群）について解析を行った。

その結果、IgA 腎症は 1 型糖尿病と遜色なく、格

差が少ない結果であった一方、ネフローゼ症候群

に関してはやや地域格差が生じているという結果

になった。これは、IgA 腎症の診断定義が明確で

あり、矛盾した登録が少ない反面、ネフローゼ症候

群は、微小変化群のみではなく、先天性ネフロー

ゼ症候群や二次性ネフローゼ症候群を含んだ登

録になっているために、原疾患により登録がばらけ

てしまったのではないかと思われた。 
次に、医療費助成と小慢登録率の関係であるが、

IgA 症候群は医療費助成の差による実施主体間

の登録率に違いは認められなかった。一方、ネフ

ローゼ症候群においては、15 歳未満では格差は

認められなかったものの、15-19 歳で地域格差が

生じていた。さらに、平均登録率は、医療費助成が

悪いと思われるグループの方が悪いという結果で

あった。この結果についての解釈は現状のデータ

のみでは非常に困難であるが、微小変化群の自

然寛解時期などが影響している可能性があり、今

後の更なる検討が必要である。 
乳幼児等医療費助成制度は、地方自治体の条

例・規則などに基づいて独自に実施する事業の一

つであり、乳幼児や児童などの入院・通院に要す

る医療費の自己負担分について助成する制度で

ある。したがって、国から明確な予算はついておら

ず、都道府県ごとに助成内容を決め、その上で財

政に余裕のある市区町村などが上乗せの助成を

行うといった形になっている。以上のような事情か

ら、助成内容は自治体の財政事情や政策などに

よって違いが出ている。事実、制度開始当時は乳

幼児がその対象となっていたが、その後自治体ご

とに対象を拡大し、現在では 15 歳年度末（入学高

卒業程度）までを対象とする市区町村が、入院で
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は 66%（1152 市区町村）、通院では 53%（930 市区

町村）となっている。さらに、18 歳年度末（高校卒

業程度）まで対象年齢を広げている市区町村も

12%まで増えている。 
一方小慢は、児童福祉法を根拠とし、対象とな

る疾患の研究推進および患者家族の医療費の軽

減につながるよう医療費の自己負担分を補助する

制度である。根拠法令である児童福祉法の児童の

定地が 18 歳未満であることから、小慢の対象者は

原則 18 歳未満が対象である。しかし、小慢は 1 年

ごとに更新が必要であり、かつ小慢指定医による

医療意見書の作成が必要（文書料は自費）。さら

に先に述べた乳幼児等医療費助成制度がカバー

されている年齢であれば、自己負担額は小慢の方

が高額になってしまう。したがって臨床現場では小

慢対象疾患であっても家族の希望、あるいは主治

医の判断により乳幼児等医療費助成の対象年齢

の間は小慢に登録しないケースも少なくない。しか

し、今回の検討ではその仮説を検証するには至ら

なかった。これにはいくつかの理由が考えられる。

一つは解析可能であった都道府県が 1 都 1 府 7
県のみであったことである。各都道府県に存在す

る市区町村の医療費助成制度の現状を調査する

ことに非常に時間がかかったために、今年度は少

数のデータでの解析であった。このことが結果に影

響している可能性は否定できない。したがって、来

年度はさらに情報収集を進めていく予定である。

二つ目は今回の評価はあくまで相対的な格差であ

るので、絶対数として発症した症例がどの程度の

割合で登録されているかという問いには答えられ

ず、また登録の悉皆性についても言及できない。

したがって、来年度以降は 1 型糖尿病のように全

数登録がされている可能性の高いデータ（ネフ

ローゼ症候群全国調査: JP Shine study）と比較し、

発症率を推計する予定である。 
小慢登録データは決して悉皆性が高いとは言え

ない。しかし、地域ごとに集計が可能であり、デー

タベースの設計変更により、他の外部データベー

スとの連結が可能である。したがって、他の極めて

悉皆性の高いデータと結合することにより、情報量

を飛躍的に向上させられる可能性を秘めており、

次年度以降に行っていく予定である。 
 

E. 結論 

(1)腎 2 疾患（IgA 腎症、ネフローゼ症候群）につい

て小慢実施主体ごとの相対的な登録格差、および

医療費助成との関係について解析した。 
(2)IgA 腎症は地域ごとの登録格差および医療助

成の差による実施主体間の登録率に違いは認め

られなかった。一方、ネフローゼ症候群について

は登録の若干の地域差、および 15 歳以上におけ

る医療費助成間での登録差が認められた。 
(3)次年度以降は、他の悉皆性の高いデータと連

結して解析していく予定である。 
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図 1: 小慢の実施主体ごとの相対的な登録格差（1 型糖尿病） 
 

 
 
 

図 2: 小慢の実施主体ごとの相対的な登録格差（IgA 腎症） 
 

 
 
 

図 3: 小慢の実施主体ごとの相対的な登録格差（ネフローゼ症候群） 
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表 1: IgA 腎症についての検討（2011 年） 
 
助成が良くないと考えられる３府県（11 実施主体）の各年齢階層人口に対する登録率（％） 
 0～4 歳 5～9 10～14 15～19 0～19 
平均登録率 0.0001  0.0036  0.0111  0.0121  0.0099  

 
助 成 が 良
いと考えら
れる４都県

（8 実施主
体）の各年齢階層人口に対する登録率（％） 
 
 
 
年齢階層ごとの Theil index 

Theil index 0–4y 5–9y 10–14y 15–19y 0–19y 

Subgroup (助成悪い群) 0.000  0.171  0.226  0.351  0.343  
Subgroup (助成良い群) 0.028  0.042  0.245  0.244  0.189  

Subgroup 内部の比較 0.024  0.122  0.235  0.287  0.241  
Subgroup 間の比較 0.000  0.005  0.001  0.054  0.047  

Overall 0.024  0.128  0.235  0.341  0.288  

 
 

表 2: IgA 腎症についての検討（2012 年） 
 
助成が良くないと考えられる３府県（11 実施主体）の各年齢階層人口に対する登録率（％） 
 0～4 歳 5～9 10～14 15～19 0～19 
平均登録率 0.0001  0.0032  0.0095  0.0130  0.0098  

 
助成が良いと考えられる４都県（8 実施主体）の各年齢階層人口に対する登録率（％） 
 0～4 歳 5～9 10～14 15～19 0～19 
平均登録率 0.0003  0.0024  0.0061  0.0130  0.0060  

 
年齢階層ごとの Theil index 

Theil index 0–4y 5–9y 10–14y 15–19y 0–19y 
Subgroup (助成悪い群) 0.000  0.238  0.196  0.256  0.302  
Subgroup (助成良い群) 0.000  0.031  0.219  0.226  0.176  

Subgroup 内部の比較 0.000  0.165  0.207  0.239  0.219  
Subgroup 間の比較 0.000  0.014  0.004  0.035  0.040  

Overall 0.000  0.179  0.211  0.274  0.259  

  

 0～4 歳 5～9 10～14 15～19 0～19 
平均登録率 0.0004  0.0027  0.0069  0.0145  0.0067  
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表 3: IgA 腎症についての検討（2013 年） 
 
助成が良くないと考えられる３府県（12 実施主体）の各年齢階層人口に対する登録率（％） 
 0～4 歳 5～9 10～14 15～19 0～19 
平均登録率 0.0003  0.0110  0.0056  0.0210  0.0438  

 
助成が良いと考えられる４都県（8 実施主体）の各年齢階層人口に対する登録率（％） 
 0～4 歳 5～9 10～14 15～19 0～19 
平均登録率 0.0000  0.0013  0.0036  0.0115  0.0036  

 
年齢階層ごとの Theil index 

Theil index 0–4y 5–9y 10–14y 15–19y 0–19y 

Subgroup (助成悪い群) 0.000  0.146  0.194  0.327  0.248  
Subgroup (助成良い群) 0.000  0.097  0.163  0.234  0.211  

Subgroup 内部の比較 0.000  0.125  0.181  0.274  0.229  
Subgroup 間の比較 0.000  0.007  0.003  0.037  0.008  

Overall 0.000  0.132  0.184  0.311  0.238  

 
 

表 4: ネフローゼ症候群についての検討（2011 年） 
 
助成が良くないと考えられる３府県（11 実施主体）の各年齢階層人口に対する登録率（％） 
 0～4 歳 5～9 10～14 15～19 0～19 
平均登録率 0.0042  0.0099  0.0125  0.0085  0.0128  

 
助成が良いと考えられる４都県（8 実施主体）の各年齢階層人口に対する登録率（％） 

 0～4 歳 5～9 10～14 15～19 0～19 
平均登録率 0.0050  0.0099  0.0113  0.0150  0.0111  

 
年齢階層ごとの Theil index 

Theil index 0–4y 5–9y 10–14y 15–19y 0–19y 
Subgroup, not good 0.189  0.247  0.194  0.138  0.190  
Subgroup, good 0.179  0.189  0.224  0.247  0.199  
Within-group 0.182  0.214  0.212  0.223  0.197  
Between-group 0.151  0.043  0.065  0.227  0.126  

Overall 0.333  0.257  0.278  0.450  0.323  
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表 5: ネフローゼ症候群についての検討（2012 年） 
 
助成が良くないと考えられる３府県（11 実施主体）の各年齢階層人口に対する登録率（％） 

 0～4 歳 5～9 10～14 15～19 0～19 
平均登録率 0.0037  0.0096  0.0123  0.0096  0.0037  

 
助成が良いと考えられる４都県（8 実施主体）の各年齢階層人口に対する登録率（％） 

 0～4 歳 5～9 10～14 15～19 0～19 
平均登録率 0.0057  0.0084  0.0123  0.0135  0.0057  

 
年齢階層ごとの Theil index 

Theil index 0–4y 5–9y 10–14y 15–19y 0–19y 

Subgroup, not good 0.230  0.146  0.225  0.150  0.173  
Subgroup, good 0.135  0.185  0.181  0.244  0.166  

Within-group 0.164  0.170  0.199  0.220  0.168  
Between-group 0.127  0.070  0.046  0.183  0.132  

Overall 0.291  0.240  0.246  0.402  0.300  

 
 

表 6: ネフローゼ症候群についての検討（2013 年） 
 
助成が良くないと考えられる３府県（12 実施主体）各年齢階層人口に対する登録率（％） 

 0～4 歳 5～9 10～14 15～19 0～19 
平均登録率 0.0046  0.0106  0.0108  0.0106  0.0017  

 
助成が良いと考えられる４都県（8 実施主体）の各年齢階層人口に対する登録率（％） 

 0～4 歳 5～9 10～14 15～19 0～19 
平均登録率 0.0045  0.0091  0.0119  0.0134  0.0016  

 
年齢階層ごとの Theil index 

Theil index 0–4y 5–9y 10–14y 15–19y 0–19y 
Subgroup, not good 0.14567 0.18341 0.20207 0.1374 0.15826 
Subgroup, good 0.12055 0.15465 0.14025 0.25732 0.21246 
Within-group 0.12935 0.16678 0.16558 0.22722 0.19518 
Between-group 0.09083 0.04679 0.06004 0.20625 0.09439 

Overall 0.22017 0.21358 0.22562 0.43348 0.28957 

 
 
 


