
2015/02/06	


1	


Copyright	
  (C)	
  2014	
  ASrid.	
  All	
  Rights	
  Reserved	


難病法制定後の難病対策に	
  
関する患者団体意識調査 	
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安保公介 4，西村由希子 1,	
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1	
  一般社団法人日本難病・疾病団体協議会 2	
  財団法人北海道難病連 
3	
  一般社団法人全国膠原病友の会,	
  4	
  特定非営利活動法人 ASrid,	
  	
  

5	
  東京大学	


2015年2月7日　難病患者への支援体制に関する研究班会議	
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ASrid　組織概要	


Advocacy	
  Service	
  for	
  Rare	
  and	
  Intractable	
  Diseases’	
  stakeholders	
  in	
  Japan	
  
　　「希少・難治性疾患分野における全ステイクホルダーに向けたサービスの提供」 	
  

	


設立日：2014年3月29日	
  
(NPO法人　知的財産研究推進機構からスピンアウト）	
  

登記日：2014年11月4日	
  
（特定非営利活動法人として登記）	
  
	
  
住所：113-­‐0033	
  	
  
東京都文京区本郷７丁目３番１号　	
  
東京大学アントレプレナープラザ205	
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目的および実施内容	


•  難病法及び小慢改正法が成立・施行され、難病及び難
病患者を取り巻く環境は、大きく変わってきている。	
  

•  今回そういった時期に、全国の患者及び患者会を対象
に、難病法施行による患者側の期待・不安、今後の必
要だと思う点などに関するのアンケート調査を行った。	
  

•  現在の患者（会）がどのような意見をもっているのかを
集計・分析することで、その声を明らかにすることを目的
とした。	
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アンケートの実施・回収方法	


•  調査対象	
  
–  昨年度の難病・慢性疾患全国フォーラムに参加した患者会・団

体（１４５組織）を対象とした。	


•  調査方法	
  
–  JPAを通じ、アンケート用紙を送信して、郵送やFaxで回答を得た。	
  
–  また、同一内容をウェブサイト上でも回答可能とした。	


•  記入項目	
  
–  患者会名	
  
–  疾患区分	
  

•  希少疾患・難治性疾患・長期慢性疾患・小児慢性特定疾患・その他	
  

–  患者との属性	
  
–  居住都道府県	
  

•  実施期間	
  
–  ２０１４年１０月１日〜１１月５日の約１ヶ月間。	
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設問内容および解析方法	


•  設問内容	
  
–  （質問１）　難病法・小児慢性改正法（小慢改正法）施行で期待

できる点、重要だと感じる点は何か？	


–  （質問２）　今回の難病法・小慢改正法により変化することはど
んなことだと思うか？	
  

–  （質問３）　その他、難病対策で今後必要だと思うことを何か？	
  
•  回答方法	
  

–  全ての設問に自由記述してもらった。	
  
•  解析方法	
  

A)  回答内容をポジティブ（肯定的）・ネガティブ（否定的）・要求と
期待に分類し、全体傾向を把握した。	
  

B)  ワードクラウド及び自然言語処理技術を用いて、自由意見の
中に、どのようなキーワードが多いのか（＝患者がどのような
トピックに関心があるのか）を分析した。	
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結果①（集計と回答者の疾患・属性）	


アンケート回答数	


集
計	


回答数：５９	
  
回答患者会数：５５	


希少性疾患・難
治性疾患,	
  22	
  

希少性疾患,	
  12	
  

難治性疾患,	
  9	
  

小児慢性特定疾
患,	
  6	
  

難治性疾患・長
期慢性疾患,	
  4	
  

長期慢性疾患,	
  3	
  

難治性疾患・小
児慢性特定疾患,	
  

1	
  

長期慢
性疾
患・小
児慢性
特定疾
患,	
  1	
  

その他,	
  1	
  

患者本人,	
  23	
  

患者家族,	
  16	
  

患者本人・患者
家族,	
  10	
  

その他,	
  10	
  

回答者（所属組織）と患者との属性 	
回答者（所属組織）の疾患区分	
  
（※複数に◯がついてある場合患者の申告通り

に区分した）	
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結果②（質問１の回答内容）	


ポジティブ（肯
定的）	

62%	
  

ネガティブ（否
定的）	

4%	
  

要求・期待	

28%	
  

その他	

6%	
  

質問１	


内
容	


難病法・小児慢性改正法（小慢改正法）施行で期待できる点、重
要だと感じる点は何か？	


ポジティブな意見の主な内容：	
  
•  基本理念について	

•  総合対策の確立・法律に基づいた制度化・予算の財源確保	

•  対象疾患の増加・医療助成費給付範囲拡大	

•  治療研究・研究促進・創薬開発　等	


期待・要求の主な内容：	
  
•  すべての希少・難治性疾患が平等に扱われること	

•  難病・障害の位置づけの現実的構築	

•  受給対象からはずれる疾患に対する研究促進制度の確立	

•  就労の際の医師の理解　等	
  

ネガティブな意見の主な内容：	
  
•  公平ではない	
  
•  予算規模や負担増	
  
•  病気への理解促進　等	
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結果③（質問２の回答内容）	


質問２	


内
容	


今回の難病法・小慢改正法により変化することはどんなことか？	
  

質問１と比べ、質問２ではNegaSveな意見が全体の40％を占めた	
  
	
  
	
  
ポジティブな意見の主な内容：	
  
•  質問１と同じ内容が多かった。	
  
•  その一方で、「社会の理解度促進や変化」、「早期診断や治療法確

立」。「患者会が変化すべきだ」といった意見も寄せられた。	
  
	
  
ネガティブな意見の主な内容：	
  

ポジティブ（肯
定的）	

33%	
  

ネガティブ（否
定的）	

40%	
  

要求・期待	

15%	
  

その他	

12%	
  

自己負担といった患者負担増加に関する指摘	
 29	


医療機関や指定医に関する指摘	
 3	


手続き等の煩雑さ・保健所への指摘	
 2	


将来への不安、就労に関する指摘、基準の不明瞭さ	
 各1	


合計	
 37	
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結果④（質問１と２の回答中の頻出単語）	


　順位	
 頻出単語	


1	
 医療	


2	
 疾患	


3	
 指定	


4	
 対象	


5	
 負担	


6	
 支援	


7	
 研究	


8	
 治療	


9	
 助成	


10	
 社会	


質問１と２の全回答を合わせて、ワードクラウドで解析することにより、「難病
改正法後の時点で患者がどんなトピックに関心をもっているか」を視覚化した。	


•  「医療」は、医療費、医療制度、医療者についての関心が最も多かった。	
  
•  「疾患」は、その多くが疾患数の増加や個別疾患について関心を示していた。	
  
•  「指定」も疾患数増加についての言及に多く含まれており、特定疾患（指定難病）数の増加

について、大きく関心を寄せていることがわかった。	
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結果⑤（質問１と２の個別意見）	


疾患の認知度が増すことで早期診断が
期待できる（希少性疾患、患者本人）	


自己負担額の増加（長期慢
性疾患、患者家族）	


持続的な研究により、治療
法が開発される（希少性疾
患、患者本人）	


専門医の治療が受けられる。多
くの疾患について研究が進む
（難治性疾患、患者本人）	


就学・就労支援が受けられ
る（小児慢性特定疾患、患
者家族）	


疾患の理解、認識が広がる
きっかけができた（希少性疾
患、患者支援者）	


難病の申請が面倒（難治性
疾患、患者本人）	


入院時の食事代や通院費
の負担が増える（難治性疾
患、患者本人）	


就労問題がまだ改善してい
ない（希少・難治性疾患、患
者本人）	


市町村や地域で支援に格
差がある（難治性疾患、患
者本人）	
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結果⑥（質問３の回答中の頻出単語）	


質問３の「難病対策で今後必要だと思うこと」について、患者が関心をもって
いるトピックを視覚化した。	


•  トップは同じく「医療」。医療費適正化・医療費格差の是正など「お金」に関心が多かった。	
  
•  「必要」は、何が必要か？という点でばらけていた。現在患者が置かれている状況に応じて、

支援・予算・就労など要求が様々であることがわかった。	

•  「対象」は、対象外疾患に言及した回答などが複数あった。	
  

　順位	
 単語	


1	
 医療	


2	
 支援	


3	
 制度	


4	
 疾患	


5	
 指定	


6	
 治療	


7	
 必要	


8	
 障害	


9	
 小児	


10	
 対象	
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結果⑦（質問３の個別意見）	


通院費、入院時の食事代、介護
者の宿泊費も助成してほしい	


患者会の充実による情報共
有と連携	


地域の保健センター、難病相
談支援センターの拡充	


一般社会への啓蒙と理解が
深まってほしい	


就労・就学の支援による社会
参加の促進	


疾患の理解、認識が広がる
きっかけができた（希少性疾
患、患者支援者）	


希少難病の研究・創薬と治
療法の開発	


研究者と医師、患者の密な
連携	


小児患者が成人しても継続
して受けられる支援制度	


申請や更新の手続きを簡便
にしてほしい	
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まとめ	


•  難病法の成立・施行時期に、患者会を対象に意識調査のアンケー
トを行った。	
  

•  回答者の多く（85%）が、難病法の制定を評価していることがわ
かった。	


•  一方で、難病法改正に伴う変化について、ネガティブな意見も全
体の40％を占めた。	
  

•  それらの多くが患者負担増に関する指摘であった。引き続き、その
対策とともに対象者らに丁寧な説明と理解が必要であろう。	


•  ポジティブな意見として、社会の理解度促進や変化、及び早期診
断や治療法確立についての期待が寄せられた。	


•  今後必要なことについては、医療に関するお金（医療費適正化や
医療費格差・削減など）に関心が一番高かった。	
  

•  また、患者の置かれている状況によって、今後必要と考える項目
は様々であることが明らかとなり、難病法が制定された後にも、総
合的な見地に立った対策の検討が重要であると考える。 	
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今後の調査について	


•  　本調査については、今後も継続調査を実施し、患
者会・支援団体の意見を集約・発信していくことが重
要であると考える。	
  

•  なお、設問項目に不備があった点等は見直しをは
かり、より多くの回答（意見）を得るように努めていく。	
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