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研究要旨 

患者数の把握が困難である、難治性血管腫・血管奇形疾患関連患者数を、健康保険組合
に加入している本人および家族の全診療報酬記録（以下レセプト）のデータから推計するこ
とを試みた。全国の健康保険組合 1,500 組合, 対象数 3,000 万人のうち日本医療データセ
ンター（JMDC）が保有する全国に出張所がある 52の事業所に所属する本人、及び家族（0歳
-74 歳）の 3,460,783 人からなる診療報酬記録 77,793,048 件を対象とした。 

上記対象レセプトから、標準病名に母斑、血管腫、リンパ管腫、静脈奇形、動静脈奇形、
血管奇形、先天性動静脈瘻、スタージ・ウェーバ症候群、クリッペル・トレノネー症候群、
クリッペル・トレノーネイ・ウェーバ症候群を含む含むレセプトを抽出した。 

抽出したレセプトを対象に、さらに詳しい標準病名を元に、疾患の部位が特定できるも
の「部位特定可」、特定できないもの「部位特定不可」に分類する。なお、難治性と判断で
きないものは、除外する。 

平成 30 年度は部位特定可、部位特定不可の分類を元に、性・年齢階級別に患者数を推計
する。 

 
A 研究目的 
患者数の把握が困難な希少疾患である難治性血

管腫・血管奇形のうち、末梢性同静脈奇形、クリ
ッペル・トレノネー症候群、クリッペル・トレノ
ーネイ・ウェーバ症候群の患者数を、健康保険組
合に加入している本人および家族の全診療報酬記
録（以下レセプト）のデータから推計することを
試みた。 
 

B 研究方法 
1) 解析対象 

健康保険組合は全国約 1,500 あり、その対
象者数は約 3,000 万人である。そのうち、52
の健康保険組合に属する本人および家族（0–
74 歳）の 2014–2016 年の全診療報酬記録を解
析対象とした。 
対象数は 3,460,783 人からなる診療報酬記

録 7,793,048 件である。解析対象の 2015 年

における性・年齢階級別対象者数を図１
（左）に示す。 

2)解析方法 



 
 

対象レセプトから標準病名に「母斑」、「血管
腫」、「リンパ管腫」、「静脈奇形」、「動静脈奇
形」、「血管奇形」、「先天性動静脈瘻」、「スタ
ージ・ウェーバ症候群」、「クリッペル・トレ
ノネー症候群」、「クリッペル・トレノーネ
イ・ウェーバ症候群」を含むものを抽出し
た。抽出したレセプトを対象に、さらに詳し
い標準病名を元に、疾患の部位が特定できる

もの「部位特定可」（表１）、特定できないも
の「部位特定不可」（表２）に分類する。な
お、消化管以外の内臓病変、中枢神経病変は
除外する（表３）。抽出したレセプトを個人識
別 ID・診療年月でソートし、性・年齢階級
別・疾患別に集計して１年期間有病率及び 3
年期間有病率を算出する。期間有病率と人口
から全国推定実患者数を算出する。 

 

C 結果 
日本医療データセンターが保有する診療報

酬記録データベースから 7,793,048 件のレセプ
トデータの抽出が完了しており、抽出された患
者数は 65,081 人であった。65,801 人の性・年
齢階級別分布を図１（左）に示す。現在、上記
の研究方法に沿って患者数を集計中である。 
 

E 研究発表 
 該当なし 

 
F 健康危険情報 
 該当なし 

 
G 知的財産権の出現・登録状況 
該当なし 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

図 1 2015 年 10 月における対象者数（左） 2015 年 10 月における対象疾患を持つ患者数(右) 



 
 
 
 
 
 

  

表１ 「部位特定可」：集計対象とする標準病名、標準病名から部位が特定できるもの(1/2) 



 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

  

表１ 「部位特定可」：集計対象とする標準病名、標準病名から部位が特定できるもの(2/2) 



 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

  

表２ 「部位特定不可」：集計対象とする標準病名、標準病名から部位が特定できないもの(2/2) 



 
 
 
 
 
 
 

  

表３ 「除外」：集計対象から除外する標準病名（消化管以外の内臓病変、中枢神経病変は除外する）



 
 
 
 
 
 
 
 

  

表３ 「除外」：集計対象から除外する標準病名（消化管以外の内臓病変、中枢神経病変は除外する）



 
 
 
 
 
 
 

  

表３ 「除外」：集計対象から除外する標準病名（消化管以外の内臓病変、中枢神経病変は除外する）



 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 

表３ 「除外」：集計対象から除外する標準病名（消化管以外の内臓病変、中枢神経病変は除外する）


