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要　旨

【背景】本研究は近年見直しが進んでいる成人先天性心疾患患者の医療費負担と社会保障制度利用実
態を明らかにすることを目的とした．
【方法】20歳以上の患者会会員1626名をとした自記式質問紙調査．
【結果】373名 (22.9%) から有効回答を得た．対象者の年齢は中央値28歳 (範囲：20-78)，身体障害
者手帳取得者は303名 (81.2%) であった．通院中の346名 (92.8%) の年間通院医療費自己負担額は，
1万円未満92名 (26.6%)，1万円以上5万円未満87名 (25.1%) の順で多く，25万円以上負担する8名中
6名が在宅酸素を使用していた．重度心身障害者 (児) 医療費助成制度を5割以上の者が利用してい
た．直近3年間に入院経験のある130名 (34.9%) の年間入院医療費自己負担額は，1万円以上5万円未
満29名 (22.3%)，5万円以上10万円未満と10万円以上25万円未満が各17名 (13.1%) であり，25万円
以上負担する6名のうち，3名が不整脈，1名が肝炎に対する内科治療を目的に入院していた．入院
医療に関わる医療費助成制度利用率は全て1割台であった．339名 (90.9%) が「就労や福祉の相談に
乗ってくれるスタッフ」を「とても必要だと思う」「まあまあ必要だと思う」と回答した．
【結論】本研究より，特に内科治療に対する入院医療費助成制度の充実と，制度活用のための相談支
援事業の必要性が示唆された．
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緒  言
　外科治療や内科管理の進歩により，先天性心疾患
を有する患者の多くが，成人期を迎えるようになっ
た．成人先天性心疾患患者数は国内で既に40万人に
達し，今後，年間9千人の増加が見込まれ1)，将来，
全人口の1%近くに達する可能性がある．
　成人先天性心疾患に関する過去の研究では，主に
治療成績や合併症・続発症発症率，小児科と循環器
内科が連携した診療体制構築など，医学的側面が注
目されてきた．特に診療体制に関しては，研究や学
会単位の取り組みが活発化し，従来は小児科中心の
体制が主であったが，近年では循環器内科をはじめ
とした成人医療従事者が積極的に診療に参加する

専門施設の整備が進みつつある2)．同時に，データ
ベース構築も試みられ，今後，多施設共同研究推進
とエビデンス蓄積，診療ガイドライン充実が期待さ
れている3)．
　他方，近年では患者の社会生活への注目度も増し
ている．欧米の研究では，疾患重症度などの医学的
要因よりも，学歴や雇用形態などの社会的要因が患
者のQOLに影響すること4,5)，国内の研究では，就
労と就業継続，所得，障害年金受給などの経済的問
題とQOLが関連すること，障害年金や医療費助成な
どの社会保障制度整備が必要であることが指摘さ
れている6)．また，21歳以降は小児慢性特定疾患治
療研究事業の対象外となり医療費負担が増加する
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ため，治療継続に消極的になる患者の存在も指摘さ
れている7)．患者・家族の心理・社会的問題に対す
る制度整備は，成人先天性心疾患に関する医療体制
のおける主要4課題の1つに挙げられており，重要度
が高い8)．
　成人先天性心疾患患者に対する社会保障制度に
関しては，障害者手帳受給，障害年金受給，生命保
険加入等に関する小から中規模の実態調査が既に
行われている6,9,10)が，医療費負担と医療費に関連
する社会保障制度の利用状況を調査した研究は少
ない．そこで，本研究では，今後の社会保障制度設
計に資するため，成人先天性心疾患患者の医療費負
担と社会保障制度利用の実態を明らかにすること
を目的とした．

方  法
研究デザインと調査内容
　本研究は自記式質問紙を用いた質問紙調査であ
る．下記の項目を含む質問紙を対象者に郵送し，研
究協力の同意が得られた場合，回答後，返送しても
らった．

1.対象者基礎情報 (性，年齢，疾患名，手術歴，術式，
患者の自己申告による一般状態区分・NYHA分
類，通院頻度，直近3年間の入院経験) 

2.社会保障制度の利用状況 (障害者手帳の有無と級
数，療育手帳の有無と種別，障害基礎年金受給状
況，生命保険加入状況等) 

3.直近1年間の通院関連医療費負担 (通院医療費自己
負担額，通院交通費，利用した医療費助成制度，
医療費の負担感等) 

4.直近3年間の入院関連医療費負担 (入院回数，入院
日数，入院医療費自己負担額，利用した医療費助
成制度，医療費の負担感等) 

5.必要と考える社会制度

対象
　全国心臓病の子どもを守る会およびその内部組
織である全国心臓病の友の会 (以下，両者を含めて
「患者会」とする) 会員のうち，20歳以上，かつ調査
への参加に同意した患者を対象とした．質問紙への
回答は原則として患者本人に依頼し，精神発達遅滞
等の事情により本人による回答が困難な場合は，そ
の家族に依頼した．

調査手順
　研究事務局より，患者会各支部へ調査票を郵送
し，各支部が適格基準を満たす所属会員宛に調査票
を郵送した．調査票の総配布数は，1626通であっ
た．調査票の回収は郵送にて行った．

分析
　各調査項目について，記述統計量を算出した．入
院関連医療費は直近3年間の負担額を年数で除し，
年間の平均負担額を算出した．さらに，医療費自己
負担額の大きい患者の属性を明らかにするため，通
院医療費自己負担額と入院医療費自己負担額につ
いて，年間自己負担額5万円未満・以上で対象者を
2群に分け，疾患重症度などの各属性について，連
続データとみなせるデータにはt検定，カテゴリカル
データにはχ二乗検定とフィッシャーの直接確率検
定を用いて比較を行った．疾患重症度は米国心臓協
会/米国心臓病学会の基準11)に基づき，自記式質問紙
に記載された疾患名と術式から重度・中等度・軽度
の3群に分類した．さらに，特に高額の自己負担を
迫られている対象者の属性を検討するため，通院医
療費と入院医療費について，年間自己負担額25万円
以上の者を「高額負担者」と操作的に定義し，高額
負担者の属性を検討した．すべての解析は両側検定
とし，有意水準は5%とした．統計解析パッケージは
IBM SPSS Statistics ver.22.0を用いた．

調査期間
　調査期間は2013年6月～2013年10月であった．

倫理面への配慮
　本研究は，東京女子医科大学倫理委員会の承認を
得て実施した (承認番号：2798)．調査の実施にあた
り対象者には，研究の全過程において個人を特定で
きる情報は匿名化し，患者会関係者を含む第三者に
は明かさないこと，調査への参加は自由意思であり
調査協力をしないことによる不利益は生じないこ
とを趣意書にて説明し，書面にて同意を得た．

結  果
　調査票を郵送した1626名のうち，386名から回答
を得た (回収率23.7%)．このうち，加齢に伴う弁疾患
等，明らかな後天性心疾患を主疾患とする患者を除
いた373名を分析の対象とした (有効回答率22.9%)．

対象者基礎情報（表1）
　対象者の年齢は中央値28歳 (範囲：20-78)，回答
者は本人255名 (68.4%)，親90名 (24.1%)，男女比は
ほぼ等しかった．対象者の居住地は全国46都道府県
にわたり，内訳は，東京都42名 (11.3%)，大阪府26名
(7.0%)，愛知県25名 (6.7%)，神奈川県24名 (6.4%)

の順に多かった．
　疾患名と手術歴，術式をもとにした疾患重症度分
類では，213名 (57.1%) が重症，126名 (33.8%) が中
等症に分類された．対象者の自己申告による一般状
態区分は，(ア) 133名 (35.7%)，(イ) 196名 (28.4%)，
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Table 1　Subject’ Backgrounds

n=373

n or median % or range

Age 28 20-78

The respondent's relationship to the patient Patient 255 68.4

Parent 90 24.1

Other (Grandparents/Siblings) 2 0.5

Unknown (name only written) 20 5.4

No answer 6 1.6

No answer 2 0.5

Gender Male 177 47.5

Female 196 52.5

Prefecture of residence Hokkaido 11 2.9

Iwate 2 0.5

Miyagi 4 1.1

Akita 2 0.5

Yamagata 1 0.3

Fukushima 4 1.1

Ibaraki 8 2.1

Tochigi 3 0.8

Gunnma 9 2.4

Saitama 14 3.8

Chiba 13 3.5

Tokyo 42 11.3

Kanagawa 24 6.4

Niigata 3 0.8

Toyama 2 0.5

Ishikawa 3 0.8

Fukui 3 0.8

Yamanashi 3 0.8

Nagano 10 2.7

Gifu 5 1.3

Shizuoka 11 2.9

Aichi 25 6.7

Mie 6 1.6

Shiga 4 1.1

Kyoto 3 0.8

Osaka 26 7.0

Hyogo 14 3.8

Nara 6 1.6

Wakayama 5 1.3

Tottori 3 0.8

Shimane 4 1.1

Okayama 23 6.2

Hiroshima 20 5.4

Yamaguchi 8 2.1

Tokushima 4 1.1

Kagawa 1 0.3

Ehime 7 1.9

Kochi 3 0.8

Fukuoka 4 1.1

Saga 1 0.3

Nagasaki 1 0.3

Kumamoto 13 3.5

Oita 3 0.8

Miyazaki 1 0.3

Kagoshima 3 0.8

Okinawa 6 1.6
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Table 1（continued）

n or median % or range

Primary disease (includes overlaps) Tetralogy of Fallot 92 24.7

Ventricular septal defect 72 19.3

Pulmonary artery stenosis 46 12.3

Single ventricle 45 12.1

Complete transposition of great arteries 35 9.4

Double-outlet right ventricle 33 8.8

Aortic stenosis and insufficiency 31 8.3

Atrial septal defect 31 8.3

Asplenia and polysplenia syndromes 30 8.0

Triscupid atresia 28 7.5

Patent ductus arteriosus 18 4.8

Atrioventricular septal defect 15 4.0

Congenital mitral insufficiency 15 4.0

Coarctation of the aorta 15 4.0

Corrected transposition of the great arteries 14 3.8

Pure pulmonary artresia 8 2.1

Total anomalous pulmonary venous return 7 1.9

Truncus arteriosus 4 1.1

Ebstein’s anomaly 3 0.8

Hypoplastic left heart syndrome 2 0.5

Aortic dilation disorder 1 0.3

Other 72 19.3

History of surgery Yes 348 93.3

No 24 6.4

No answer 1 0.3

Severity of the disease Severe 213 57.1

Moderate 126 33.8

Mild 34 9.1

I 139 37.3

II 106 28.4

III 116 31.1

IV 9 2.4

No answer 3 0.8

Functional classification for disability pension a 133 35.7

b 196 52.5

c 24 6.4

d 16 4.3

e 2 0.5

No answer 2 0.5

Frequency of hospital visits At least once a month 121 32.4

Once every 2 months 59 15.8

Once every 3 months 66 17.7

Twice a year 38 10.2

Once a year 52 13.9

Once every few years 10 2.7

No visit 27 7.2

Treatment (includes overlaps) Medication 238 63.8

Valve replacement 84 22.5

Home oxygen therapy 42 11.3

Pacemaker implantation 38 10.2

Implantable cardioverter defibrillator implantation 3 0.8

No treatment

Hospitalization in the last 3 years Yes 130 34.9

No 238 63.8

No answer 5 1.3

New York Heart Association Functional

Classification
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(ウ) 24名 (6.4%)，(エ) 16名 (4.3%)，(オ) 2名 (0.5%)

であった．
　定期的に医療機関を受診している対象者は346名
(92.8%)，直近3年間に入院経験のある対象者は130

名 (34.9%) であった．

社会保障制度の利用状況（表2）
　対象者のうち，身体障害者手帳取得者は303名
(81.2%)，内訳は1級214名 (70.6%)，3級 (20.8%)，

4級20名 (6.6%) であった．療育手帳取得者は29名
(7.8%)，内訳は重度13名 (48.3%)，中・軽度13名
(44.8%) であった．障害基礎年金受給者は126名
(33.8%)，内訳は1級28名 (22.2%)，2級88名 (69.8%)

であった．障害福祉手当受給者は35名 (9.4%)，特別
障害者手当受給者は14名 (3.8%)，生命保険加入者
は112名 (30.0%) であった．

Table 2　Social and medical subsidy coverage
n=373

n %

Physical disability certificate Receiving 303 81.2

Not receiving 27 7.2

Never applied 36 9.7

Previously received it, but became ineligible 4 1.1

No answer 3 0.8

Physical disability certificate class(n=303) 1st 214 70.6

3rd 63 20.8

4th 20 6.6

Other 4 1.3

No answer 2 0.7

Rehabilitation certificate Receiving 29 7.8

Not receiving 322 86.3

No answer 22 5.9

Rehabilitation certificate class(n=30) Severe(A) 14 48.3

Others (B) 13 44.8

No answer 2 6.9

Certificate of the Mentally Disabled Receiving 4 1.1

Not receiving 335 89.8

No answer 34 9.1

Basic disability pension Receiving 126 33.8

Not receiving 207 55.5

Previously received it, but became ineligible 26 7.0

No answer 14 3.8

Basic disability pension class(n=130) 1st 28 22.2

2nd 88 69.8

No answer 10 7.9

Disability Welfare Allowance Receiving 35 9.4

Not receiving 313 83.9

No answer 25 6.7

Special Disability Welfare Allowance Receiving 14 3.8

Not receiving 333 89.3

No answer 26 7.0

Public welfare assistance Not receiving 358 96.0

No answer 15 4.0

Life insurance subscription Yes 112 30.0

No 249 66.8

No answer 12 3.2

Life insurance subscription conditions (n=112) Standard subscription 53 47.3

Subscription under conditions 44 39.3

No answer 15 13.4

Declaration of illness for life insurance (n=112) Yes 75 67.0

No 16 14.3

No answer 21 18.8

Reason for not subscribing in life insurance (n=249) Uninsurable 114 45.8

Never applied 81 32.5

No answer 54 21.7
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通院医療費負担とその関連要因（表3，4）
　定期的に医療機関を受診している346名の年間通
院医療費自己負担額の内訳は，1万円未満が92名
(26.6%) で最も多く，次いで1万円以上5万円未満87

名 (25.1%)，負担なし49名 (14.2%) の順であった．
25万円以上を負担している高額負担者は8名 (2.3%)

であった．年間通院交通費の内訳は，1万円未満が
155名 (44.8%) で最も多く，10万円以上負担してい
る者は13名 (3.8%) であった．利用している医療費
助成制度は，重度心身障害者 (児) 医療費助成制度が
179名 (51.7%) と最も多かった．主観的負担感にお
いて，「とても負担である」「まあ負担である」と回
答した者は144名 (41.6%) であった．
　対象者を自己負担額5万円未満と以上に分けた分
析では，NYHA分類が重症であるほど (p=0.003)，
一般状態区分が重症であるほど (p<0.001)，通院頻
度が高いほど (p<0.001)，服薬をしているほど (p<

0.001)，在宅酸素療法を受けているほど (p<0.001)，
自己負担額が多い傾向にあった．疾患重症度分類，
人工弁やペースメーカ，埋め込み型除細動器の使
用，重度心身障害者 (児) 医療費制度の利用割合では
両群に有意な差は認めなかった．高額負担者8名の
うち，6名が在宅酸素を使用しており，他2名は補助
人工心臓を使用中の移植待機患者と移植後患者で
あった．

入院医療費とその関連要因（表5，6）
　直近3年間に入院経験のある対象者130名のうち，
51名 (39.2%) が3年間で2回以上の入院を経験し，
37名 (28.5%) の総入院日数が30日を超えていた．
年間入院医療費自己負担額の内訳は，1万円以上5万
円未満が29名 (22.3%) で最も多く，次いで5万円以
上10万円未満と10万円以上25万円未満が各17名
(13.1%) であった．25万円以上を負担している高額
負担者は6名 (4.6%) であった．直接の入院医療費以
外で，差額室料，リネン費，付添交通費，付添宿泊費
のそれぞれにおいて年間5万円以上を負担している
者は，各14名 (10.8%)，3名 (2.3%)，16名 (12.3%)，
7名 (5.4%) であった．利用した医療費助成制度で
は，重度心身障害 (児) 者医療費助成制度が21名
(16.2%) と最も多かったが，いずれの助成制度も利
用率は10%台であった．主観的負担感において，「と
ても負担である」「まあ負担である」と回答した者
は94名 (74.6%) であった．
　対象者を入院医療費自己負担額5万円未満と以上
に分けた分析では，年間通院医療費自己負担額が高
いほど (p=0.012)，直近3年間の入院回数が多いほ
ど (p=0.001)，直近3年間の入院日数が多いほど
(p<0.001)，自己負担額が多い傾向にあった．高額

負担者6名のうち，4名がフォンタン術後患者であ
り，それぞれ不整脈治療，不整脈治療と心不全治療，
不整脈治療とTotal Cavo-Pulmonary Connection

conversion (以下，TCPC conversionとする)，TCPC

conversionと肝がんに対する内科的治療を目的に
入院していた．このうち，TCPC conversionを受け
た2名は，直近3年間で複数回入院しており，外科治
療目的の入院以外に別途，内科的治療目的の入院を
経験していた．高額負担者6名のうち他2名は，術後
の肝炎治療を目的とした患者と補助人工心臓を使
用中の移植待機患者であった．

必要とする社会制度（図1）
　全ての項目において4分の3以上の対象者が「とて
も必要だと思う」「まあまあ必要だと思う」と回答
した．最も多くの対象者が「とても必要だと思う」
「まあまあ必要だと思う」と回答した項目は，「就労
や福祉の相談に乗ってくれるスタッフ」の339名
(90.9%) であった．

考  察
通院に関連した医療費自己負担
　本研究を実施した2013年時点で，成人に限らず先
天性心疾患患者が利用できる主な医療費助成制度
には，公的医療保険に加え，国の公的医療費助成と
して，20歳未満を対象とした小児慢性特定疾患治療
研究事業，外科治療を受ける18歳未満の患者を対象
とした自立支援医療 (育成医療)，外科的治療を受け
身体障害者手帳を有する18歳以上の患者を対象と
した自立支援医療 (更生医療)，特定疾患を有する患
者を対象とした特定疾患治療研究事業などがあっ
た12)．また，自治体が独自に行う助成として，すべ
ての児童を対象としたこども医療費助成制度，身体
障害者手帳取得に伴い利用できる重度心身障害者
(児) 医療費助成制度などがあった12)．このうち，20

歳以上の成人先天性心疾患患者が通院の際に利用
できる制度は，公的医療保険，重度心身障害者 (児)

医療費助成制度，特定疾患治療研究事業に限られ，
身体障害者手帳を持たず，疾患が特定疾患の対象で
ない患者が利用できる制度は，公的医療保険のみと
いう状況であった．
　本研究の対象者のうち，8割が身体障害者手帳を
有しており，うち7割にあたる214名が1級を取得し
ていた．これらの患者は所得制限にかからなけれ
ば，重度心身障害者 (児) 医療費助成制度を利用する
ことで，入院・通院医療費自己負担が軽減されうる．
本研究では，定期的に医療機関を受診している対象
者の約半数がこの制度を利用しており，75%の対象
者の通院医療費自己額が負担なしから25万円未満
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Table 3　Outpatient medical care expenses（Outpatients only）

Table 4　Factors influencing outpatient medical expenses

n=346

n %

Total out-of-pocket costs for outpatient medical care (annual) Nothing paid 49 14.2

<10,000 yen 92 26.6

<50,000 yen 87 25.1

<100,000 yen 22 6.4

<250,000 yen 11 3.2

<500,000 yen 6 1.7

<1 million yen 1 0.3

≥1 million yen 1 0.3

No answer 77 22.3

Transportation costs to the medical institution (annual) Nothing paid 19 5.5

<10,000 yen 155 44.8

<50,000 yen 82 23.7

<100,000 yen 12 3.5

<250,000 yen 11 3.2

<500,000 yen 1 0.3

≥1 million yen 1 0.3

No answer 65 18.8

Medical expense subsidies used
Subsidy system for persons (children) with

severe physical and intellectual disabilities
179 51.7

Research Project for the Treatment of Special

Chronic Diseases
30 8.7

Other medical subsidies 62 17.9

Perception of the cost of outpatient medical care Very large expense 50 14.5

Large expense 94 27.2

Not a large expense 97 28

Not at all a large expense 88 25.4

No answer 17 4.9

<50,000 yen ≥50,000 yen
Subtotal n % Subtotal n % P 

Severity of the disease 228 41 0.554

Mild 13 5.7 4 9.8

Moderate 77 33.8 8 19.5

Severe 138 60.5 29 70.7

New York Heart Association Functional Classification 227 40 0.003

I 88 38.8 7 17.5

II 68 30.0 13 32.5

III 68 30.0 18 45.0

IV 3 1.3 2 5.0

Functional classification for disability pension 227 41 >0.001

a 84 37.0 6 14.6

b 127 55.9 26 63.4

c 11 4.8 3 7.3

d 5 2.2 5 12.2

e 0 0.0 1 2.4

Frequency of hospital visits 228 41 >0.001

At least once a month 57 25.0 31 75.6

Every 2 months 39 17.1 9 22.0

Every 3 months 51 22.4 1 2.4

Twice a year 31 13.6 0 0.0

Once a year 46 20.2 0 0.0

Once every few years 4 1.8 0 0.0

Medication 225 41 >0.001

Yes 147 65.3 38 92.7

No 78 34.7 3 7.3

Artificial valve use 215 41 0.927

Yes 51 23.7 10 24.4

No 164 76.3 31 75.6

Home oxygen therapy use 215 41 >0.001

Yes 17 7.9 14 34.1

No 198 92.1 27 65.9

Pacemaker use 213 41 0.581

Yes 20 9.4 5 12.2

No 193 90.6 36 87.8

Implantable cardioverter defibrillator use 213 41 1.000

Yes 3 1.4 0 0.0

No 210 98.6 41 100.0

Subsidy system for persons (children) with severe physical and intellectual disabilities 228 40 0.759

Used 108 47.4 20 50.0

Not used 120 52.6 20 50.0

Research Project for the Treatment of Special Chronic Diseases 228 40 0.802

Used 20 8.8 4 10.0

Not used 208 91.2 36 90.0

Other medical subsidies 228 39 0.563

Used 44 19.3 6 15.4

Not used 184 80.7 33 84.6
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Table 5　Inpatient medical care costs

n=130

n %

Number of hospitalizations in the last 3 years 1 65 50.0

2 27 20.8

3 12 9.2

4 5 3.8

≥5 7 5.4

No answer 14 10.8

Total number of days hospitalized in the last 3 years <1 week 25 19.2

<30 days 52 40.0

<100 days 31 23.8

≥100 days 6 4.6

No answer 16 12.3

Total out-of-pocket costs for inpatient medical care (annual) Nothing paid 9 6.9

<10,000 yen 12 9.2

<50,000 yen 29 22.3

<100,000 yen 17 13.1

<250,000 yen 17 13.1

<500,000 yen 1 0.8

<1 million yen 2 1.5

≥1 million yen 3 2.3

No answer 40 30.8

Private or semi-private room costs (annual) Nothing paid 10 7.7

<10,000 yen 8 6.2

<50,000 yen 12 9.2

<100,000 yen 10 7.7

<250,000 yen 3 2.3

<500,000 yen 1 0.8

No answer 86 66.2

Hospitalization food and linen costs (annual) Nothing paid 2 1.5

<10,000 yen 46 35.4

<50,000 yen 20 15.4

<100,000 yen 1 0.8

<250,000 yen 2 1.5

No answer 59 45.4

Transportation costs of accompanying family members  (annual) Nothing paid 2 1.5

<10,000 yen 27 20.8

<50,000 yen 32 24.6

<100,000 yen 7 5.4

<250,000 yen 8 6.2

<1 million yen 1 0.8

No answer 53 40.8

Accommodation costs of accompanying family members (annual) Nothing paid 11 8.5

<10,000 yen 13 10.0

<50,000 yen 8 6.2

<250,000 yen 5 3.8

<500,000 yen 1 0.8

≥500,000 yen 1 0.8

No answer 92 70.8

Medical expense subsidies used in the past 3 years Subsidy system for persons

(children) with severe physical

and intellectual disabilities

21 16.2

Research Project for the

Treatment of Special Chronic

Diseases

15 11.5

Medical care to improve

independence/Rehabilitation

15 11.5

Other 17 13.1

No answer 1 0.8

Perception of the cost of inpatient medical care Very large expense 46 35.4

Large expense 41 31.5

Not a large expense 17 13.1

Not at all a large expense 14 10.8

No answer 12 9.2
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Table 6　 Factors influencing inpatient medical care expenses

<50,000 yen ≥50,000 yen
Subtotal n % Subtotal n % P

Severity of the disease 50 40 0.776

Mild 2 4.0 0 0.0

Moderate 10 20.0 10 25.0

Severe 38 76.0 30 75.0

New York Heart Association Functional Classification 50 39 0.995

I 9 18.0 6 15.4

II 17 34.0 15 38.5

III 21 42.0 16 41.0

Functional classification for disability pension 49 40 0.776

a 9 18.4 5 12.5

b 31 63.3 28 70.0

c 5 10.2 4 10.0

d 4 8.2 3 7.5

Frequency of hospital visits 50 40 0.091

At least once a month 23 46.0 24 60.0

Every 2 months 6 12.0 7 17.5

Every 3 months 13 26.0 5 12.5

Twice a year 5 10.0 3 7.5

Once a year 2 4.0 1 2.5

Once every few years 1 2.0 0 0.0

Medication 49 40 0.266

Yes 40 81.6 36 90.0

No 9 18.4 4 10.0

Artificial valve use 48 39 0.907

Yes 13 27.1 11 28.2

No 35 72.9 28 71.8

Home oxygen therapy 47 38 0.686

Yes 9 19.1 6 15.8

No 38 80.9 32 84.2

Pacemaker use 46 38 0.706

Yes 10 21.7 7 18.4

No 36 78.3 31 81.6

Implantable cardioverter defibrillator use 46 39 0.210

Yes 0 0.0 2 5.1

No 46 100.0 37 94.9

Total out-of-pocket costs for outpatient medical care (annual) 41 33 0.012

Nothing paid 10 24.4 3 9.1

<10,000 yen 11 26.8 6 18.2

<50,000 yen 13 31.7 13 39.4

<100,000 yen 5 12.2 6 18.2

<250,000 yen 2 4.9 3 9.1

<500,000 yen 0 0.0 1 3.0

<1 million yen 0 0.0 1 3.0

Number of hospitalizations in the last 3 years 46 36 0.001

1 36 78.3 9 25.0

2 4 8.7 15 41.7

3 2 4.3 7 19.4

4 2 4.3 3 8.3

≥5 2 4.3 2 5.6

Total number of days hospitalized in the last 3 years 45 36 >0.001

<1 week 14 31.1 1 2.8

<30 days 25 55.6 14 38.9

<100 days 6 13.3 16 44.4

≥100 days 0 0.0 5 13.9
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Figure 1　Demands for medical care and social welfare system

に分布していた．身体障害者手帳を有する患者は，
有さない患者と比べ重症度が高く，通院医療費が高
くなると考えられるが，対象者を自己負担額5万円
未満と以上に分けた分析では，両群で重度心身障害
者 (児) 医療費助成制度の利用割合に差はなく，この
制度が重症患者の通院医療費の軽減に寄与し，全体
の医療費自己負担額を押し下げていたと考えられる．
　自己負担額5万円未満と以上に分けた分析で，両
群において原疾患の疾患重症度には差が見られな
かった一方で，NYHA分類や一般状態区分，通院頻
度，服薬の有無では差が見られた．先天性心疾患は
疾患名が同一でも病態は多様であり，年齢や治療状
況によっても病状は大きく異なる．先天性心疾患患
者に対する医療費助成の対象範囲を検討する際に
は，疾患名だけでなく，患者の病状を考慮する必要
がある．また，在宅酸素療法を受けている患者は，
自己負担額が5万円以上になる傾向にあり，年間25

万円以上の高額負担者のうち，8名中6名が在宅酸素
使用者であった．在宅酸素を使用している患者は在
宅酸素管理指導料がかかり，所得などの条件によっ
ては重度心身障害 (児) 者医療費助成制度を利用し
ても自己負担額が大きくなる可能性が示唆された．

入院に関連した医療費自己負担
　入院医療費自己負担額に関しては，通院医療費に
比べ患者の負担額が高めに分布しており，患者の主
観的負担感も，通院医療費に比べ高かった．調査時
点で成人先天性心疾患患者が入院時に利用できる
主な医療費助成には，公的医療保険，自立支援医療
(更生医療)，特定疾患治療研究事業，重度心身障害
者 (児) 医療費助成制度などがあった12)．しかし，制

度は複数存在するが，原疾患が特定疾患ではなく，
検査や内科的治療等を目的とし，外科的治療を目的
としない入院の場合，特定疾患治療研究事業と自立
支援医療更生医療は利用できない．その際，身体障
害者手帳を有し，重度心身障害者 (児) 医療費助成制
度を利用できれば自己負担は軽減される．しかし，
身体障害者手帳を有さない場合は，高額療養費制度
における同一月上限額までの自己負担が発生する
可能性があった．具体的には，カテーテル検査や，
慢性心不全や不整脈の内科的治療を目的とした入
院がこれに該当していた．
　自己負担額5万円未満と以上に分けた分析では，
通院医療費では関連が見られたNYHA分類や一般
状態区分では両群に有意な差は認められず，年間通
院医療費自己負担額が高い患者ほど入院の自己負
担額も高い傾向にあった．この背景として，入院治
療を必要とする患者の中には，通院で積極的治療を
行っている患者が多いことが考えられる．入院医療
費の負担額が大きい患者は通院医療費負担も大き
く，患者にとって二重の負担となる．本研究の対象
者のように入院回数が複数で，入院期間が複数月に
わたるほど，自己負担額は増加しやすい．特に，年
間25万円以上の高額負担者6名のうち，3名が不整脈
治療を必要とするフォンタン術後患者，1名が肝炎
治療を目的とした患者であったことから，内科的治
療を目的に入院する患者に対する助成が求められる．
　入院に関しては，入院医療費以外に，差額室料，
リネン費，付添交通費，付添宿泊費のそれぞれにお
いて1割前後の患者が年間5万円以上を負担してい
た．特に，付添交通費と月宿泊費は年間10万円以上
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負担している者が，各9，7名見られた．患者が通院
する際の交通費については，身体障害者手帳を有し
ていれば，患者本人と介助者1名に対し公共交通機
関の運賃割引やタクシー券，ガソリン代の補助など
を受けることができる．また，島根県のように育成
医療の対象となる18歳未満の患者が県外医療機関
に入院する際，距離に応じて1万円から最大39万円
までの交通費助成を独自に行っている自治体もあ
る．しかし，入院中の成人患者への付添で生じる交
通費に対する公的助成はない．成人先天性心疾患専
門施設は全国的にまだ数が少ない13)ため，特に重症
患者は遠方の医療機関に入院する必要があること
が少なくない．医療体制が全国で均てん化されてい
ない現状において，成人患者に付き添う家族に対す
る交通費・宿泊費助成のあり方は今後の検討課題で
ある．

今後の医療費助成制度のあり方
　必要とする医療制度において，「就労や福祉の相
談に乗ってくれるスタッフ」という項目が最も支持
されていた．先天性心疾患患者が利用しうる医療費
助成は，複数の制度が入り組んでおり，また地域に
よって対象となる身体障害者手帳の等級や給付内
容 (全額給付・一部負担金ありなど)，所得制限等に
違いがあるため，理解と制度利用が難しい．さらに，
小児慢性特定疾患治療研究事業のように成人期へ
の移行時に助成が終了となる制度もあり，患者・家
族の適切な制度利用をさらに困難にしている．患
者・家族が必要に応じて複雑な福祉制度を適切に利
用できるよう，相談者や正確な情報を得る手段が必
要とされている．
　本調査実施後，2015年1月1日に小児慢性特定疾
患治療研究事業が小児慢性特定疾病対策に引き継
がれ，対象となる慢性心疾患にフォンタン術後症候
群と肺静脈狭窄症が追加された14)．また，「慢性的
な疾病を抱える児童及びその家族の負担軽減及び
長期療養をしている児童の自立や成長支援につい
て，地域の社会資源を活用するとともに，利用者の
環境等に応じた支援を行う」14)自立支援事業の実施
が都道府県・指定都市・中核市に義務付けられ，必
須事業として相談支援事業が位置付けられた14)．相
談支援事業の詳細は，実施者である自治体に委ねら
れているが，自治体と医療機関が連携することで，
患者個々の状況に応じた適切な制度利用が促され
ることが期待される．特に，先天性心疾患患者を多
く経過観察・治療する施設においては，患者の社会
生活を支え，自立を支援する意味でも，自治体と連
携した相談支援事業への積極的参画が求められる．
一例として，愛媛県と松山市では自立支援事業を

NPOに事業委託しており，その委託先に大学病院の
小児循環器科医が参加することで，患者の病状や希
望，発達段階を考慮しつつ，必要に応じて相談，就
労支援，患者同士の相互交流事業などに結びつける
ことができている．さらに，大学病院の小児循環器
外来に隣接する形で定期的に相談窓口を設置し，
コーディネーターが患者からの相談を受け付ける
体制を取っている．
　また，2014年5月23日に「難病の患者に対する医
療等に関する法律」14)が成立し，これまで法律に基
づかない予算事業として運営されていた特定疾患
治療研究事業が，「特定医療費の支給」となった．さ
らに，2015年7月1日には給付の対象となる「指定
難病」が従来の56疾病から306疾病に拡大され，先
天性心疾患関連では，総動脈幹遺残，修正大血管転
位症，完全大血管転位症，単心室症，左心低形成症
候群，三尖弁閉鎖症，肺動脈閉鎖症，ファロー四徵
症，両大血管右室起始症，エプスタイン病のうち，
NYHA心機能分類II度以上の者が新たに「特定医療
費の支給」の対象となった15)．これにより，身体障
害者手帳を有さない成人先天性心疾患患者の多く
が医療費助成を受けられる可能性が高まった．本研
究では，NYHA分類の高い患者で通院医療費が高い
ことが示されており，原疾患の重症度だけでなく，
この基準が助成対象の判断基準に含まれたことは
現状に即していると考えられる．さらに，「特定医
療費の支給」は外科・内科治療を問わず，入院医療
費も助成の対象としている16)．これにより，本研究
における高額負担者であった不整脈治療を必要とす
る患者など，内科的治療を目的に入院する患者も自
己負担の軽減が期待できる．しかし，難病法による
「特定医療費の支給」は，所得に応じて最大2割の医
療費自己負担を求めるものであり16)，月額2500円
から3万円を上限とした自己負担が生じる．また，本
研究で患者・家族の自己負担が示された差額室料，
リネン費，付添交通費，付添宿泊費は助成の対象と
はならない．制度の見直しに伴い，医療に関連した
患者負担がどのように変化するかについては，新た
に調査を行い検討する必要がある．

本研究の限界と今後の課題
　本研究の限界として，対象者が患者会会員に限ら
れていること，有効回答率が22.9%と低いことが挙
げられる．本研究の対象者は8割が身体障害者手帳
を取得していたことからも，重症度の高い集団で
あったと考えられ，本研究の結果を成人先天性心疾
患患者全体へ一般化することは難しい．また，本研
究では，対象者に通院・入院医療における自己負担
額と利用した医療費助成制度を尋ねたが，助成制度
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の具体的な給付額や，複数回入院していた場合の入
院別・治療内容別の自己負担額は把握できなかっ
た．今後は，結果の一般化可能と信頼性を高めるた
め，複数施設の外来・入院患者を対象としたレセプ
ト調査が必要である．さらに，本研究実施後に小児
慢性特定疾患治療研究事業と特定疾患治療研究事
業が見直されており，今後，医療費負担額や社会保
障制度の利用状況に変化が予測される．本研究結果
を比較対象とした継続的調査が必要である．

結  論
　成人先天性心疾患患者の年間の通院医療費負担
は25万円未満に集中しており，重度心身障害者 (児)

医療費助成制度の寄与が大きいと考えられた．3人
に1人の患者が過去3年間に入院を経験しており，入
院医療費負担は通院医療費に比べ重い一方，入院医
療費助成の利用率はいずれも10%台で，助成を利用
できない対象者の存在が示唆された．今後，入院医
療費助成と，医療費助成を十分に活用するための相
談支援事業の充実が必要と考えられた．
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Abstract

Background: The aim of this study is to elucidate out-of-pocket coverage of medical fees and
the use of social and medical subsidy systems by adult congenital heart disease patients. 
Methods: A total of 1,624 members of a patient association aged 20 years or older were
surveyed via a questionnaire on medical expenses. 
Results: Valid responses were received from 373 survey participants (22.9%). The median
age of participants was 28 years (range: 20-78 years), and 303 patients (81.2%) possessed a
physical disability certificate. A total of 346 patients (92.8%) were receiving outpatient care.
Of these, the most common annual expense bracket was “less than 10,000 yen” annually (92
patients; 26.6%), followed by “10,000-49,999 yen” (87 patients; 25.1%). Of the 8 patients who
paid 250,000 yen or more, 6 were using home oxygen therapy. Over 50% of the patients
received medical subsidies for persons (children) with severe physical and intellectual
disabilities. Among the 130 respondents (34.9%) who had been hospitalized in the last 3
years, 29 patients (22.3%) paid 10,000-49,999 yen, 17 patients (13.1%) paid 50,000-99,999
yen, and another 17 patients paid 100,000-249,999 yen. Of the six respondents who paid
250,000 yen or more for impatient care, 3 patients had been hospitalized for arrhythmia and
1 patient had been hospitalized for hepatitis treatment. In general, the percentage of
patients who received medical subsidies ranged from 10-19%. A total of 339 respondents
(90.9%) “strongly agreed” or “moderately agreed” to the statement that “counselors for work
and welfare-related issues are needed.”
Conclusion: The results of this research suggested the need for improvement of the
inpatient care expense subsidy system especially in the field of internal medical care, and
counseling support to allow users to take full advantage of the system.
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社会福祉制度関連用語  英日対照表

英語 日本語
Basic disability pension 障害基礎年金
Certificate of the Mentally Disabled 精神障害者保健福祉手帳
Disability Welfare Allowance 障害者福祉手当
Functional classification for disability pension 一般状態区分
Life insurance 生命保険
Medical care to improve independence/Rehabilitation 自立支援医療（更生医療）
Physical disability certificate 身体障害者手帳
Public welfare assistance 生活保護
Rehabilitation certificate 療育手帳
Research Project for the Treatment of Special Chronic Diseases 特定疾患治療研究事業
Special Disability Welfare Allowance 特別障害者手当
Subsidy system for persons (children) with severe physical and intellectual disabilities 重度心身障害者（児）医療費助成制度


