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日時 :平成 23年 9月 27日
10:00～ 12:00
場所 :専 用 21会議室 (17階 )

開  会

2.議  事

(1)検 討事項
今後の難治性疾患対策について
口厚生科学審議会疾病対策部会における議論の概要

・難病患者等の 日常生活と福祉ニーズ調査に関するアンケー ト調査報告
口難治性疾患患者の生活実態に関する調査報告

・難治性疾患対策の現状について (研究、医療等 )

(2)そ の他

3.閉  会

<配布資料 >

資料 1 疾病対策部会 における議論概要 及び難病対策委員会への検討指示事項
資料 2 難病患者等の 日常生活 と福祉 ニーズ調査 に関するア ンケー ト調査

(平成 22年 度障害者総合福祉 推進事業 報告書 )
資料 3 「難治性疾患患者の生活実態 に関す る調査」

(平成 22年 度難 治性疾患克服研究事業 分担研究報告書 )
資料 4 難治性疾患対策について
別紙 1 特定疾患治療研究事業の対象疾患受給者証所持者数一覧
別紙 2 特定疾患治療研究事業の対象疾患別新規受給者証交付数
別紙 3 特定疾患治療研究事業における受給者証の推移
別紙 4 難治性疾患克服研究事業・臨床調査研究分野 130疾患 (56疾 患を除く)患者数
別紙 5 難治性疾患克服研究事業・研究奨励分野の対象疾患 (214疾 患 )
別紙 6 日・米・欧における定義と規定
別紙 7 疾患の重症度や症状の程度等が認定基準として指定されている疾患
別紙 8 各都道府県別特定疾患治療研究事業受給者数
別紙 9 特定疾患治療研究事業の医療受給者証から登録者証への変更状況
別紙 10 都道府県別の臨床調査個人票のデータ入力率について
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平成 23年度第 1回厚生科学審議会疾病対策部会

(平成 23年 9月 26日開催)における議論概要及び

難病対策委員会への検討指示事項

平成 23年度第 1回厚生科学審議会疾病対策部会においては、難病対策につ
いて次のような議論があつた。

・難病医療資助成制度については、毎年経費が増加しており、都道府県の超過

負担の状態が問題となつていることから、制度の安定化を図る観点から見直

しを検討するべきではないか。

・対象疾患の範囲については、必ずしも希少性の高い疾患だけが選定されてい

るわけではなく、対象疾患の入れ替えもない。難病対策の4要件に照らし、

再度精査する必要があるのではないか。

・現行の医療費助成制度は、福祉的な側面から見れば継続すべきなのかもしれ

ないが、少なくとも研究面においては新規のケースは対象範囲を厳格に審査

すべきではないか。

・難病医療賣助成の制度については、福祉の側面と研究の側面があるが、その

性格について再検討する必要があるのではないか。

・難病についての地域での医療・福祉・介護の支援体制について検討する必要

があるのではないか。

・研究事業については、研究の成果を評イ面すべきではないか。

・障害者制度福祉法における「難病」の定義について、障害者制度改革推進会

議での議論も踏まえ、検討する必要があるのではないか。



上記の議論を踏まえ、疾病対策部会から難病対策委員会に対し、次の点を中

心として具体的・専門的検討を行うよう指示があつた。

①  特定疾患治療研究事業、いわゆる医療費助成制度については、その福祉的

佃J面について、経費の膨張・都道府県の超過負担の問題があり、さらに対象

疾患選定への不公平感もあることから、制度の安定性及び公平性について考

えていく必要があるのではないか。また、研究事業としても十分に機能する

よう、改善が必要なのではないか。

② 原因究明、治療法開発等を行つている難治1生疾患克服研究事業等について

も、5000-7000疾患あるとも言われている希少疾患の中で、ごく一部しか

研究していないこともあり、患者間に不公平感がある。今後どのような形で

研究を進めていくか検討する必要があるのではないか。



厚生労働省 平成22年度障害者総合福祉推進事業 報告書

難病患者等の日常生活と福祉ニーズに関する
アンケニト調査

平成 23年 3月

財団法人北海道難病連

「難病憲者等の日常生活状況と社会福祉ニーズに関するアンケート

調査実施事務局」
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第1部 まとめと政策提言

。 わが国は今 「福祉」と「医療」 「社会保険」という切 り分けられた政策では
なく、安心と安全を国民生活の基盤とする「社会保障」全体のあり方をどの

ように確立していくかという論議へと向かつている。その中に生涯の医療を

必要とする「難病」や 「長期慢性疾患」をどのように位置づけるかが大きな

命題となつている。わが国の福祉施策は1981年の国際障害者年をひとつの契

機として「ノーマライゼーション・QOL・ インテグレーション」をキーワ
ー ドにして進展してきた。難病患者については、医療政策上の支援だけにと

どまっている傾向にあるが、生活の障害 (社会福祉制度上の施策)について
は十分な手当てを時間と地域の広がりの中では行われていない。わが国はひ

とりひとりの国民・市民が誰でも住みやすい社会を目指している。しかし、

難病患者等の生活改善への社会福祉政策はまだ十分ではない。

・ 難病忠者等の生活支援では総合福祉法の制定に向けての論議も行われており、

ある程度という限定つきではあるが手帳制度の導入は可能とは思われるが、

なお判定方法などの詳細な研究が必要であり、また判定システムでは「生き

る時間」を意識した詳細な研究が必要と思われる。今回調査において、ある

程度、よりよい政策改善に向けての基礎的な研究は出来たと思う。

・ 障害者福祉の対象となる障害、難病対策の対象疾病、小児慢性特定疾患の対

象患者、内部障害の該当疾病、介護保険の対象疾病と、それらの対象となっ

てはいない人たちとの差別、不公平は、これからの日本社会にあつては許さ

れないことである。一人の人間を疾病名や障害によつて、また年齢によつて

社会の支援の対象とされるかされないかが決定されるという区別・差別はあ

ってはならないことである。本訓査の冒頭を見ていただきたい。いかにたく

さんの疾病が並んでいることだろうか。それらの疾病特性によつてまた生活

上の困難も大きく違っている。それをどのように把握し表現するかはかなり

の専門性が必要と感じた。また、アンケー トの中に書かれている「自由記

入」もすべて収録した。そこにはたくさんの切実な患者の声があふれている

ので、取捨選択は出来なかつた。一読に値するともの思う。   ヽ

・ 障害者施策が根本的に新しいものになるまでの間の当面の措置として、現行

の障害者対策に難病をはじめとする疾病を乗せるにしても、いくつかの工夫

によって改善可能な部分もあると思われる。すべての疾病はいくつかの基本

タイプに分けることが出来る。つまり①快方に向うかまたは改善可能。今以

上の改善は見込めないが現状維持が可能 ②緩快と増悪を繰り返しながら快
方に向かうか、または進行していく ③徐々に進行する ④急速に進行する
(いずれも治療や手術、 リハビリなどによつて)と いうタイプに分けられる。
そこでの問題は、たとえば急速に進行する疾病では、今のままの認定の仕方

では、給付の決定がおりたときにはさらに進行してしまっていて、せつかく

の用具・機器が使えないなど、サービスの利用が実際的でなくなつている。

制度の利用が追いついていかないという現状がある。それらの疾病の進行の

状況は予測出来るのだから、早めに進行を予測しすればよいだけの話だ。症

状の改善が見込める疾病はその時点で再判定すればよいことではないだろう

か 。

・ また、福祉においても医療においても地域格差が大きいことも大きな問題 と

なつている。それは都市と地域の生活スタイルの違いとか便利さの違いとい

う話ではではなく、明らかに経済と人的パワーの問題といつてよいと思う。

同じ日本に住むものとして、住んでいる地域によつて不幸の程度が違 うとい

うことはあつてはならないことなのだから、この格差を埋めるシステムを国

の責任においてバックアップしなければならないのではないだろうか。

・ 内部障害として疾病の一部を身体障害者福祉に取り入れてきてはいるが、基
本的には障害の「部位」と「固定」を基本概念としている限り、難病を身体

障害者福祉の範疇にそのまま加えることは、今後に大きな矛盾を抱えること

になると思われる。まず「難病」という定義すら確立したものではないから

でもあるし、疾病を少しずつ加えるという手法についても、それは新たな差

別を生むことにしかならない。障害と疾病の区別は医学・医療の発達に伴つ

てその区別は意味を成さなくなつていく。それは難病対策が今のままでは行

き詰つていくということと時代を共有しているということでもある。

。本調査の対象には障害者福祉や介護保険制度、難病対策などの対象になつて

いない忠者も多いせいか、設間にあたっても回答にしてもその用語の複雑さ

と紛らわしさに悩まされ続けた。何とかならないものだろうか。ごく普通の

国民にとつて、もつとわかりやすく、使いやすくする工夫が必要であると思

う。制度が違っても同じ内容であれば同じ事業名にするなど、あるいは事業

名はもっと短くならないかとか疑間を強く感 じた。

。 いずれ厚生労働省によって本格的な難病・長期慢性疾患患者の生活実態調査
が行われると信じているが、一方今の複雑な制度のままでは、面接調査でな

い限り正確さは期しがたいと思われる。もしくは設間にもつと時間をかけて

工夫する必要がある。

終わりに

。本アンケー ト調査は、難病対策をどのように新し′い総合的障害者福祉施策に

取り入れていくべきか、という全国的な議論の中から、生じたものではある

が、かねてより難病患者の全国的な生活実態調査の必要性が叫ばれていたこ

とに起因するものと思う。小規模ながらも難病対策が始まって以来の全国・

疾病網羅的な調査となった。患者団体が従来から社会に訴えてきたことの裏



付けとなるものと思う。いわゆる難病や希少・難治性疾患、小児難病、長期慢

性疾患などの患者・家族の生活実態調査を行い、障害者自立支援法の市1度利

用の実態とニーズを把握し、さらに支援対象となっていない疾患の患者・家族

に対する支援の課題を明らかにするという今回の調査の目的はある程度達成

されたのではないだろうか。まだまだ調査は不十分であり、さらに詳細な検

討として、時間や難病患者の人生・疾患特性、地域性や地域の広がりの中か

らの生活支援とその制度化を継続研究で調査し、詳細な検討をする必要性が

ある、との結論としたい。

・ また、この実績報告をまとめているさなかに起きた3月 11日 の未曾有の大震

災 (東 日本大震災と福島原子力発電所の重大事故)も踏えた調査と検討も必

要と思われる。

。この調査の機会をいただいたこと、及び調査に協力いただいた各患者団体と

会員の皆様に感謝申し上げます。

日本難病・疾病団体協議会 (」PA)     伊藤 たてお
(協力 埼玉県立大学保健医療福祉学吉F社会福祉学科 高畑 隆 )

第2部 調査結果の考察

1.調 査目的

・障害者施策の改革において難病・希少疾患と長期慢性疾患の患者をどのよう

に制度に取り入れるかの検討を行うにあたつて、現施策においての実態と今

後の障害者施策に対してどのような希望を持っているかについて、アンケー

ト調査によつて明らかにする。                ｀

2.調査対象・方法
・調査の対象は「日本難病・疾病団体協議会 (JPA)」 の連携団体、「難病のこ

ども支援全国ネットワーク」の参カロ団体および 「日本リウマチ友の会」など

の協力可能な疾病団体会員を対象とし、無作為抽出でアンケー ト用紙を配布

し、任意で回答を返送してもらつた。

・地域の医療・交通 。生活実態を比較するために、医療過疎地の多い「北海

道」と比較的首都圏に近い「静岡県」を選び、それぞれの難病連の加盟団体

から会員へ無作為抽出でアンケー ト用紙を送付してもらつた。この際疾病団

体の送付との重なりを避けるため、この両地域の会員を疾病団体からの送付

対象からはずした。
。それぞれの配布数は以下のとおりとなった。

」PA力口盟団体のうち疾病団体及び連携団体 (29団体)1,500部

NPO難 病のこども支援全国ネットワーク     400部
社団法人日本リウマチ友の会           100部
NPO静 岡県難病団体連絡協議会         400部
財団法人北海道難病連              600部
″念言+                                   3,000音5

・総回答は1,380人で、回収率は460%であった。

3.主 要調査項 目

・疾患と医療機関の利用の状況

。障害者手帳や年金の受給状況について

。社会福祉サービスの利用状況・利用の意向について

・就労状況について

・患者本人のプロフィールについて

,自 由意見



4.全体の考察
日本難病・疾病団体協議会 (」PA) 伊藤 たてお

4, 1 疾患と医療機関の利用の状況
間 1 難治性疾患克鳳研究事業 (特定疾患治療研究事業を含む )
・回答総数760名。

・難治性疾患克服研究事業130疾患の対象と思われる患者にその疾患名を尋ねた。

1名以上の回答のあった疾患は71疾患であつた (1380名 中760名  551%)。
.疾患別で回答者数の多い疾患は、パーキンソン病104名 、筋無力症65名、多発

性硬化症47名 、後縦靭帯骨化症 (OPLL)46名 、筋萎縮性側索硬化症 (ハム )44
名、もやもや病41名 、全身性エ リテマ トーデス (SLE)39名 、慢性炎症性脱髄

性多発神経炎38名、クローン病36名、シェーグレン症侯群31名、潰瘍性大腸

炎28名 、サルコイ ドーシス26名 、ベーチェット病23名 、lgA腎症22名、強皮

症18名、脊髄小JFS変性症 15名、多発筋炎&皮膚筋炎14名、脊髄性筋萎縮症 13

名、亜急性硬化性自脳炎 (SSPE)11名 、網膜色素変性症11名、特発性大腿骨

頭壊死症 10名 、下垂体機能低下症7名 、以上が主な疾患となつている。これは

もちろん患者数とは比例 しないが、また患者団体の会員数を反映していると

も思えない。

・類似 した疾患群別にまとめてみると、神経筋疾患390名 、膠原病系疾患95名 、

その他が296名 となっている。

・障害者福祉制度や介護保険などの制度利用においては、疾患群別または各疾

患毎にクロス集計することによつてきまざまな差異があると思われる。

・特定疾患の重症度認定、発症 したと思われる時期、診断時期、発症から診断

までの期間、それまでの受診医療機関数などを尋ねたが設間が不十分なため、

特定疾患の患者として回答した数を大きく上回つてお り、後で尋ねる疾患の

方も先にこの項目も答えたと思われる。

‐5-



難治性疾患を発症 した時期

カテゴリ 件数 (全体メ (無回答 餘くン
`

0～ 9歳 1フ 1

10～ 19歳 13
20～ 29臓

:0～ 39歳

40～ 49歳

50～ 59蔵

7 30～ 09歳

70蔵以上 1

無回答

サンブル数(% 1380 100 1182

,48%

減
嘘
螂

ｏ̈
蝦
“¨

歳

雄
」
鄭

¨
峨
螂

”
　
　

％

」

歳

“
¨

歳

・合併症や2次障害、副作用があるかどうかを尋ねた (複数回答可)。 これら

は本来は違うのものだが、多くの患者は、医師から詳しい説明を受けていない

かぎりその区別は難しいと思われる。また次の設問以降の患者もここで回答し

たと思われる数字となっている。複数回答のせいもあるが、はつきりと「特に

ないJと答えたものを除いて、合併症がある、2次障害がある、琴や治療によ

る副作用がある、との回答は合わせて905件であった。副作用が324件 となって

いるのは注意が必要と思われる。

難治性疾患の診断のついた時期

肛 ●●・ゴ

"
件 数 (全体ン (無回答 除く)%

0～ 9魔 193
10～ 19歳 74

0 20～ 20晟

30～ 39歳

40～ 49歳 206
50～ 59歳 166
,0～ 30歳

70蔵 以上 12
籠口答 14,

サンプル数(% 1380

■ヽ カテゴリ 1牛数 :全体》 (需口答 餘く)ヽ

lヶ所 350

2ヶ所
3～ 5ヶ所 325

6～ 7ヶ所 2'

3～ Oヶ所
'7Oヶ所 以上 27

無回答

サンブル数(91 1380

難治性疾患の診断がつくまでに通つた医療機関のおおよその数について

８　　　・７ヶ̈
一̈一．

:‐ 1104】



間2 小児慢性特定疾患治凛研究事業 〈複数回書可 )
回答総数211名

多い順から 糖尿病44名、神経・筋疾患44名 、慢性心疾患33名、慢性腎疾患
32名 、内分泌疾患23名 、先天性代謝異常20名 、膠原病19名、慢性消化器疾患

16名 、慢性呼吸器疾患13名、悪性新生物5名 、血友病等血液・免疫疾患2名 と

なつている。

.自 由記入で具体的な疾患名を尋ねた。記載のあったものはつぎのとおり。

大腸疾患、肝癌、先天性無痛無汗症、1型糖尿病、脳腫瘍・水頭症、ファロー

四徴症、プラダ・ウィリ症候群、橋本病、てんかん、筋ジス トロフィー、フ

ェニルケ トン尿症、若年性関節 リウマチ、左 .さ形成不全、メープルシロップ

症候群、HLHS、 末梢動脈炎症候群、完全大動脈管転位、口腔癌、肥大型心筋

症、僧帽弁閉鎖不全症、エーラスダンロス症候群、両血管右室起,合、ネフロ

ーゼ、高脂血症、喘息、甲状腺機能完進症、下垂体機能低下症、TBG欠損症、

三弁閉鎖症、拡張型心筋症、重症筋無力症、福山筋ジス トロフィー 、亜急性

硬化性全脳炎、シェーグレン症候群、レノックス、慢性糸球体腎、などであ

った。

・神経・筋疾患、膠原病、慢性腎疾患などでは間1、 間3と の混同回答もあると

思われる。

・ 発症時期では誤記入と思われる記入もある。9歳以下が512%、 19歳以下が12

4%と なつているが、この制度の対象は18歳以下となつていることから正確な

データとはなっていない。

小児慢性特定疾患の発症時期

カテゴリ 件数 (全体)%   К無回答除く
"1 0～ 9蔵 701

10～ 19佳

20～ 292
10～ 39壼 4

40～49歳 4

50～ 59壼

60～69歳

70歳以上

無回答 57

サンカ レ致 (96κ―ス)

凛性新生物

慢性臀姜e

懺t呼吸尋疾應

慢性●痰饉

内分●薇●

膠籠痢

●曖南

発天性代闘具常

血友痢等血波 免織薇患

神罐 筋揆●

慢性消lt彗僕燿

‐9‐
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間3 難治性疾患克服研究事業 (特定疾患)対象疾患と小児慢性特定疾患研究
事業以外の疾患 (複数回答可 )

・ 関節リウマチ102名 、人工透析を必要とする慢性腎不全96名 、が圧倒的に多
かったが、慢性疲労症候群37名 、線維筋痛症34名 となつていたことは注目さ

れる。ほかには、血液凝固因子製剤の投与に起因する後天性免疫不全症候群

(HIV)が 3名 となつている。

難治性疾患克月風研究事業 (特定疾患)対象疾患と
小児慢性特定疾患研究事業以外の疾患

ここでも以下の項目については疾患での回答数と各項目の回答数が大きく食

い違っているので正確なデータとはなつていない。

難治性疾患克服研究事業 (特定疾患)対象疾患と

肛
:ゴリ 件数 |" くL

0-0た
10～ 19燿

20～ 20住

30～ 39籠 204

10～ 49離 104 227

50～ 59虫

7 30～ 60蔵

,0麟 以上 1

無回答

ンプル数(96｀―ス) 2

間4 以上の主たる疾患以外に治猥を行つている疾患
・以上の主たる疾患以外に治療を行つている疾患についてたずねた。 (自 由記

入、複数回答化)

・間1、 間2、 間3で答えていただいた疾患との区別がつかない回答が多く残念な

がら設間の意図が汲み取られていなかった。

間5 現在罹8している薇治性疾患に関して、最近6ヶ月の医療機関の受診状況
について
,主に通院している、が 1081名 783%と最も多く、人院と通院が半々が62洛 4.
5%、 主に入院しているが鶴名35%であつた。主に往診してもらつているが3
1名 22%、 で主に入院していると合わせて57%は重症患者と思われる。一方

入・通院していないものは65名47%で、軽症か緩快患者かと思われる。

血友病

血液凝固困子製剤の投与に趙

困する後天性免痰不全症揆 al

人工壺析を必要とする慢性露

不全

凹節リウマチ

性分化疾患

線篠筋編壼

懺佳菫労症候■

h カテゴリ 件 螢 〔全体

"    K無
口答餘 く,

1 血友病

2
血液凝固困子製剤の投与に起因す
る後天任■菱不全虚候摯

3 人工透析を必要とする慢性質不全

4 関飾リウマチ

性分 化疾 壼 0 0

6 線織筋痛症 34

7 慢性薇労症候絆 07

無回答
サンプル菫 (%くス )

難治性疾患克服研究事業 (特定疾患)対象疾患と



現在罹患している難治性疾患に関して、最近6ヶ 月の医療機関の受診状況

ほ カテゴリ 件数     k全体
"

:無回答除く

"主に入院している

主に通院している

主に往診してもらっている
入虚 捐虚l´でいない 51

無回答

サンプルむ(%～―ス) 1287

主に通院しているでは、1月 の通院回数1回が713名 66%で最も多く、2～4回が

107名 99%、 10回以上が98名 91%と なつてお り、ほかの回数とあわせても多

数回通院が目立っている。

通院頻度

主に往診では、月2～ 3回が最も多く14名 、5回以上は1名 であつた。

回
溺

主に住摯
してもらっ
ている

睫とょ
li:A:  入院と通

軸
上
嘲【‐12871

往診頻度

1回 129

2～ 0回

4～ 6日

5回 以上

無口害

サンブル薇 (%｀―ス)

4～ 5回
■

１

１

回
潟

主に入院 していると答えた患者のうち1年以上は3名 115%、 6か月以上1年未満

が4名 154%で あつた。 lヶ 月未満は9名 346%と なつており入院期間が短くな
つている傾向を思わせる。

入院と通院が半々では、入院回数は年間1回が30名 484%と なつている。

入院期間 (お もに入院している人 )

カテゴリ 件数 (全体

"
1無回答際く>

ヶ月未満 ,

2 ～2ヶ月未満 56

0 2～4ヶ月末満

`～

6ケ月末満

`

0 0

5 ,～ 1年末洒

`

年以上
`

, 無回答 :

8 サンプル敷〈%κ―ス) 2`

入院期間 (入院と通院が半々の人 )

鼈 :全体X r.

1 ,ヶ 月末ユ

2 1～ 2ヶ月末綺 1

2～4ヶ月未満 31

(～ lヶ月未満 3

sヶ 月～1年美3
1年以上 25 3':

晨口答

1 1ケ月

未満 1～ 2ケ

月未満

間5-1 人・通院医療機関については法律に基づく医療機関の分類が患 【・・241

者 家族にどの程度理解されているかが推測が難しく、とりあえず理解され
ていると思われる分類方法で設間を行い、どの程度正確かは不明であるが一

応の傾向として把握することとした。

医療機関としては民間の病院が最も多く387名 317%、 大学病院は218名 178%、

国公立はあわせて377名 308%と なつている。クリニックも有床 無床あわせ
て133名 108%で あつた。

入・通院医療機関
t カテゴリ 件薇 (全体 )ヽ 11lCコ lζ ,'く )%

1

日立の病院 (独立行政去人日立病院機

構の■餞t含む)
14

2
公立の病院 (市町村ユ 都道府県立 ロ
保 )

161 ,7

大学痛腕 18 1,8

社会保険関係団体の病院

民間く医療法人)の病院 31 7

[所

無床の 診豪所 クリニック 107

その他

無回害

げンブル■ (%ヽ―ス) 1222
月末洒

31%

【■■32'

ヽ 1カげゴリ
1 ロ

2-4回 9:

4～ 5回

:～ 10回 14 ::

iO回以上 91

無回答

サリブ,し,`%ベース)

313%



所″り場 「1よ
日立の病院

(独立行政法
人目立病院機

_41の管
給
155%

“

●

●

“8=層I(自分で■0
拿菫知人●メニで題

“

腱寺0選遍′u

摯重電●

●●(■]●■)

■,●

2●リー●

公立の病院

(市町村立 都

通院する場合の主な交通手段について

oヽ リ 件燎 1全体

"
く,1

自菫用章 (自分で還|:) 414 042

1知 人専が■で送迎

'シー

略線バス

の景理バス 24

喘間バス(■巨離バス) 1

■ ■

101市電〈饉●電車) 11

飛行崚

12 フエリー 船

11

`ス

2,

14 その他 30

`:ル歌 〔%｀ネ )

に リ 件 敷 1全体

"
1●回薔Ⅸ
"1 30分未 l● 502 41 1 422

2 30～ lllm未満 288

`

～2時間未満 210 225

2～ 1時間未満

5 3～ 4時間未満 2 2

6 4～ 5時間未満 7

, 5時口以上 11 11

無回答 27

サンブル数(%κ―ス) 1222

3-4●

国

保 )

170%

団体0日院
22%

L ヨ リ 昨敷 1全体

"
(●口告蔭く

"れている 3C

rt、なt、

:しヽ 8`

サンブル螢(96｀―ス)

【‐、■59'

問 5-2 専門治療を受けているかについては、受けられているとするもの
が924名 756%だが、受けられていない、わからないとするものが230名で18

ふもあることに注意が必要。

専門治療を受けているか

問5-4 住居から医療機関までに要する (片道の)時間については、地域
の交通格差があると思われるが、そこについては地域の比較検討が必要と思

われる。しかし30分未満が502名 41都と一番多く、次第に1時間未満、2時間

未満となって行く。しかし片道2時間以上の通院時間というのはかなりの負担

がかかつていると思われる。地域に住んでいる患者の専門医療受診の状況に

ついてさらに考察したい。

住居から医療機関までに要する (片道の)時間
わ
宅:む―

11::]`111、民羹けられ
ている

鵜幅喘2～3時

口未洒

・問 5-3 通院する場合の主な交通手段について
・ 地域の差があると思 うが、自分の運転と家族・知人の送迎を含めて自家用車
が782名 640%と 最も多く、次いで電車・パス・路面電車が495名 405%と なつ

ている。遠方からは自家用車なども含まれていると思われるが、長距離パス

19名 、飛行機が4名 と遠方からの専門医療機関への受診の状況が読み取れる。

移送サー ビスを利用しているものが28名 23%と なつているが、今後さらに増

える傾向になるのではないかと思われる。タクシーの利用が179名 146%と な

つているが、福祉タクシーやチケットの利用かまつたくの自己負担なのかは

この調査ではわからない。徒歩、自転車も少なくはなく、近医への受診なの

力、

問5-5 通院の際の付き添い・介助者の必要性については、736名 60昂は
必要がないとしているが、必要と答えたもの1,348%と なっていて、家族の

負担をうかがわせる。また、介助ヘルバーの利用も検討されるべきと思われ

る。

３
”
”
い
』



通院の際の付き添い。介助者の必要性

h

1 人で■誂‐ る 731 002

一部付き添い・介助が必要

奮て付き澤い 介助 カウ 薬

"回
書 |

サンカ レ敷 (●〆 ネ 〉 1222 100

全て,●

澤tヽ 介_´―
勁が●■

芍

間6 現在どのような症状で日つているか (主なもの三つまで)。
・ 最も多いのは 痛み412%、 倦怠感や手足に力が入らないとするものは合わ
せて422%、 排便・排尿の困難が375%と なつている。かゆみやむくみとい

うものも多くまた発熱、めまい、吐き気なども多く、これらを障害者福祉制

度のどのように反映するかが大きな課題でもあることが裏付けられると思う。一人で■

腱で,る
|=4%

:●・■161]

問5-6 通院する上での課題・不安については、通院費の負担が大きい、
が253名 207%と 最も多く、ついで近くに医療機関がないことが231名 189%
となつている。通院先の医療機関では満足する治療が受けられないというも

のが113名 92%も あることは問題と思われるし、夜間・休日 緊急時の対応
については合わせて327名 26協もの患者が不安を感している。公共の通院交
通機関の便が少なく不便を感じているものが189名 15・ 5%と なつている。公共

交通機関や道路の段差 .医療機関内での段差や手すりの設置などの整備に関

しては194名 105%も の患者・家族が不満を感している。
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問 6-1 それらの症状の変化の状況については、症状の変化は毎日あると
するものは412%だが、1日 のうちで変化がある。日によつて変化が大きいと

いうものが合わせて46・ 5%も あることや、進行している191%、 大きな周期で

よくなったり悪化したりする12%と いう難病特有の症状をどのように、固定し

た状態での認定を基本としている日本の障害者福祉施策の乗せるかは、これ

らの施策の根本を変えなければならないほどの大きな課題であることを示し

ている (複数回答可)。

間7 現在利用している公費負担‖鷹について
・問7-1 2 3 どのような公費助成を利用しているか、過去に利用した
か、今後利用したいかを尋ねた (複数回答可)。

制度利用をしている、については概ね現状を反映しているが、それらの医療

費助成制度の対象とならないために、高額医療費助成を■在利用している181

名131%、 過去に利用したことがある391名 28凛、今後利用したいとするもの

364名 264と なっていることをどのように考えるかは大きな課題と思われる。

現在の高額医療費助成の限度額は8万円プラス医療費総額の1%と きわめて高い

(患者にとっては負担の大きい)ものとなっており、他数回該当や低所得者

の減額があつたとしても、この調査の後段にあるように、多くの患者 。家族

の所得は低く、また医療費の負担が大きくなっているという実態とあわせて

検討すべき課題となつていることを示している。

している公費助成
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4. 2 障害者手帳や年金の受綸状況について

間8 隠害者手帳の取得状況 (複数可 )
・身体障害者手帳を持っていると答えたものが783名 で全体の567%と なつてい

て、予想以上に取得しているが、患者会の会員を対象とした調査であること

から、一般の患者や主治医よりも制度の理解や利用に対する意識が高いこと

によるのかもしれない。精神障害者保健福祉手帳は28名 20%と なつているが、

対象となつている多くの疾患は脳神経疾患であることが解明されている現在

においても「精神障害」という制度名であることに問題はないだろうか。療

育手帳は93名 67%と なっている。問題は残りの443名 321%(無回答を除く)
の患者たちの状況と思われる。何らかの福祉制度の利用が必要であるにもか

かわらず、利用出来ないのか、利用に結びつかないでいるのか、不必要な状

態なのかが本調査の主たる目的となつている。

0      20  % 41
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身体障害者の等級は1級が379名 48弔、2級が161名 20鰯、3級がn7名 149%

となっている。以下は級数が下がるにしたがって少なくなっている。7級は

手帳は交付されていないので一般には知られていないがあえて選択項目に載

せたところ、給付を受けているものはゼロであった。

ここでの問題は、多くの患者団体の実態調査と同じ結果となつてるが、本来

は症状 (障害)が重くなるにつれて等級が上がるとすれば、患者数は1級が

少なく、級数が少なくなるにつれて患者数は多いはずである。これは症状が

固定することを認定の前提にしているために、必然的に認定される状態とな



ったときには障害の程度が重くなつているということではないだろうか。た

とえば腎疾患のように、そもそも重症化 して透析を必要とする状態となって

いることが認定の条件となっていることがある。現在の制度の 「内部障害」

には障害の重度化を防ぐとか、症状の進行を食い止めたり改善するためにと

いう発想は見られないし、病気を抱えながら困難な状態にある「患者」の社

会生活を支えようという制度がともなっていない。更生医療に症状改善に寄

与しようとの精神は不十分ながらも盛 り込まれているが、実際の適応は極め

て少ない。身体障害者手帳は 「1・ 2級でなければ意味はない」と患者に説明

している医師も多いことも一因となっている。患者もそう思い込んでいて、

手帳は 1・ 2級 しかない、と思っていることも見受けられる。

療育手帳では Aが 44%、 Bが 51鰯 となつているが、BにはBバーがあるがこ
こでは尋ねなかった。療育手帳については回答者が保護者であるために正確

と思われる。
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問 8-1 身体障害者手帳に記載されている障害の種別について (複数可)
は肢体不自由 (上・下肢・運動機能障害、体幹機能障害)と咀lBI能障害、

平衡機能障害などの神経難病に関係するものが圧倒的に多いが、平成22年 4月

から実施された肝機能障害も9名 いた。

身体障害者手帳に記載されている障害の種別
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5級 31
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身体障害者手帳の種別を導ねた。これは身体障害者福祉法 (自 立支援法)に

基づく制度そのものではないが、通院患者には重要な交通費の害1引 (あるい

は無料)や同伴介護者の料金やタクシー利用などに直接かかわる重要な制度
なのだが、回答率は低かった。相談事業の中では1・ 2租と1・ 2級の区男」がつ

いていない患者も見受けられる。さらには障害年金の1・ 2級との区別もつい

ていないことも少なくない。障害手帳が1・ 2級でありながら障害基礎年金の

給付を受けていない患者も少なくない。制度の利用の際の説明が不十分であ

ることに起因すると思われる。 したがつて無回答も多い。

身体障害者手帳の種別

に ″ ゴリ 昨敬 1全体X (摯回答餘く

"

141

2鶴 :,0 2!'

朦回書

サンプル毀(%κ―

ス)

20   % 31

fη
■■饉書

●,平 衝崚腱暉書
音声
=層
そしやKIn籠籠書

腋休不自由(上餃 )

餃体不自由く下晨 )

腋体不自由く体■ )

陵体不自● (五勁

“

鮨

"■
)

心饉●籠障害

じん口崚 編 害

呼吸3●●●●
ぼうこう EII籠 暉書
小ll崚籠障害

免疫崚籠障害

r●●鮨嗜害〈平成22● 4月 かり

1種

733%

【n■429]



問8-2 身体障害者手帳を取得していない理由 (437名 )を尋ねた。
病院や福祉の窓口で疾患名では該当しないといわれた62名 が一番多いが、実

際の症状などの内容の精査が必要なものもいくらかは含まれていると思われ

る。制度を知らなかつたという回答は88%と なつている。しかし、医師が手

帳に消極的、医師に症状が固定しないと対象にならないといわれた、医師に

手帳は必要ないといわれた、医師に1・ 2級以外は役に立たないといわれた、

などの医師に関するものが多いことに注目したい。具体的な症状や障害の程

度などの問題や、医師や病院の窓口 (相談機能も含む)や福社の窓口での疾
病に対する認識の問題もあるが、もつとも直接的な役割を果たすべき医師の

この制度の具体的知識や社会的役割の認識に大きく関係していると思われる。

間9 障害・疾病に起困する諸手当の受給状況について (複数回書可 )
・ 特別障害者手当ての受給は109%、 障害児福祉手当30%と なっているが、自
治体が独自に行っている重度障害者手当てや通院交通費助成などの受給も多

く、難病関係も合わせると302%に なつている。生活の場である自治体の支
援が患者・障害者の生活支援として重要な役割を果たしていることがうかが

える。
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間10 公的年金の受綸状況について (複数回答可 )
・年金についての理解はその制度が複雑に絡んでいるせいか、用語が難しいせ

いか、納付についてのPRと 給付についてのPRがパランスを欠いているせいか、

患者への質問ではいつも不正確な把握が出来ない分野であるが、やはり今回

の調査でもそのような傾向が顕著となつている。つまり加入している年金と

受給している年金との関係がよくわかつていない人も多いのではないかと思



われる。納付 加入と給付は同じものとして捉えている傾向もあるので、受
給 している年金について質問 しても、カロ入 している年金 と混同されているの

ではないか思われる回答も見受けられる。制度の利用状況調査とともに年金

については訪問・面接調査得なければ正確な把握は難しい。

・ただし「受給 していない」と答えた427名 と無回答の61名 をあわせると、全回

答者数が1360名 となつている。

・国民年金を受給していると答えたのは530名 なっているが、受給年金に対する

設間には無回答をあわせても349名 しか答えていない。他の年金についても同

様となっている。

・受給国民年金の内容は障害基礎年金が一番多く全回答者数 1380名 の18部とな

つている。ついで老齢基礎年金が65名。

・厚生年金では259名 の回答があり、老齢厚生年金が109名 、障害厚生年金が93

名、遺族厚生年金は13名 で、国民年金とは違つている傾向であつた。

間11 生活保護の受綸状況について
,生活保護を受けている (申請中を含む)と の回答は予想以上に少なく30名 2

3%であつた。回答のあつた30名 の中では、生活扶助が一番多く、ついで医療

扶助、住宅扶助となつている。介護扶助は銘 であつた。受給期間では、5年

以上9年未満が233%と一番多く、ついで4年未満が20幌となっており、比較

的短期間に人が多いが、ある意味では病気によつて生活保護の利用をせざる

を得なくなつた患者が増えているということも言えるのではないだろうか。 1

0年以上となっている患者は6名 20儡となっているが15年以上の患者は1名に

過ぎなかつた。子たちが成長したか、疾病の状態が改善されて生活保護の必

要がなくなったのか理由はいろいろあると思われるが詳細はわからない。
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4.3 社会福祉サービスの利用状況・利用の意向について

同12 障害者自立支援法に基づく障害者lE社サービスの利用状況について
・ 利用している患者は274名 199%で あつた。利用する必要がないと答えた38

1%と 無回答178%は問題ないとしても、利用したいが対象外とされたため利

用出来ない4郭、利用したいが制度内容がよくわからない76%、 サービスに
ついて知らない122%と答えた、合わせた243%が今後の課題であろうと思う。

障害者福祉サービスの利用状況
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・ 間 12-1 利用していると答えた利用の内容
・ 介護保険を含めて、字を見たり聞いたりしただけでは、専門家でない限りこ
れらのサービスが何なのか、どういう内容なのか、まつたく分かりづらい、

とつくづく思う。そういう意味では、これらの設間に対する回答が果たして

正確なのかどうか、というよりも、設F・5自体がどうなのだろうという疑間が

残る。そのことをあらかしめ断つた上での解析にならざるを得ないが、回答

で最も多く利用しているサービスは介護系であつた。次いで自立訓練、ショ

ー トステイとなっている。就労支援系は移行支援よりも継続支援が多いのは、

患者の特徴を示しているのか、ほかの障害団体の調査との比較が必要かと思

われる。ここでは地域生活支援センターと共同作業所との答えがあるが、単

に名称として残っているからなのか、そういう理解なのかはわからない。
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地
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目 13 利用対餞外となつた■由について
・ 疾患名で該当しないといわれた、症状が固定しないからといわれた、という

のはまさに難病問題の直面している課題をあらわしているのではないか。窓ロ

で受け付けてくれなかった、という患者の話もよく開くが具体的にはどのよう

なことだったのだろうか。窓日の対応を知りたい。少なくとも忠者はそう受け

止めていることは11実なのである。「年齢で該当しない」「医師が消極的」と

いうのも実際の内容はどういうことだつたのだろうか。具体的な内容を記入し

ていただくよう自由記入欄を設けたが、「症状が改善しているので該当しな

い」、「難病指定になつていないので相談自体も受け付けてくれない」など、

切実なものが多かつた。

利用対象外となつた理由について

1● |メ 嗜

8口 で受什付けてくれなかつ
た

35

瞑患名で腋当しないと,わ
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リウマチの場合は、何とが自分で出来るためだと思います。ステロイド注射や自助具、装具

をつけると出来る為。

家に居るのが一番好きなので、外に出るのがきらいです

介助者がいるから

関節の痛みがひどかったが、変形していないし、改善するかもしれない、痛みだけでは手帳

が取れないので、制度が利用出来ないと言われた。

現在の疾患では障害者とさえ認定されない

現存の症状ではまだ早い

厚生省の難病指定ではない

国の中で対象となつていない。どこに行つても分かつていただけない。一番大変な時に行つ

ても、全然分かつてくれないし、調べてくれることもありませんでした。私にとっては、全

て否定されたようです。なぜ、国はこのような対応なのか分からない。日本の国民ではない

のかと思いました。全て自分で何とかしました。

埼玉県川口市役所で、該当疾患が不明という事で全ての申請書を波されたが、認定医がなか

なか教えてもらえず、ようやく分かつた所に問い合わせたところ、「慢性疲労症候群は診な

い」と即座に言われた。

残存小腸の長さが取得対象とならない為

自分で日常生活は出来るが、まだ就労出来るまで回復していない。こういう状態時に利用出

来る制度がない。

就学前の子どもへの利用は、極力拒否されます。バギーで保育田へ送迎に (歩行のため)1

時間を要する為、移JJl支援を使えないか?と 言つたが規約に反すると断られた。

症状が改善しているので該当しないと言われた。

症状が流動的である。もう少し改善するかもしれない。 (担当医の話)

障害者でないため

申請していません。

身体障害者に族当しないと言われた

身体障害者手幅にのつている障害が私の難病に当てはまらず障害者手帳を持ってないからだ

めと言われた

知らない病気だとか対象外だから取り合つてくれない

痛みはわかつていただけない

漬瘍性大腸炎からその後直腸機能障害となり、手帳をもらつたが、該当するものがなく、ま

たそこまで身体がひどくない

同居者がいれば利用出来ないと言われた。夫も障害者となれば,l用出来ると言われた。 (高

齢だけではダメ。病気を持っていないとダメとのこと)

難病指定になっていないので、相談自体も受け付けられないと門前払いた電話も切られる

病気を理解している医師が少ない

無症筋無力症 眼筋型の為
利用してもあまり変化がないようで回数も少なく自分で出来る範囲でやつている、場所も人

も居ない
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となつた理由について (自 由記載 ) 間14 今後利用したい、あるいは利用を増やしたい障害者福祉サービスにつ
いて (複数回答可 )

利用したいが制度の内容がよくわからない、という方に、制度を利用すると

したらどのようなサービスを利用したいのかを尋ねた。どのようなサービス

があるかを知っていただくことも目的のひとつとしたが、回答は、現在利用

している、と答えた方たちとは若千異なるものとなっている。内容がわから

ないにしても、文字からだけの情報ではあるが、限られた情報の中での患者

の意向として把握しておきたい。

・介護系は変わらず一番多いが、シヨー トステイが172%、 生活介護が15鰯、

自立訓練系が177%、 就労支援系が合わせて222%な どと多様になつているこ

とは患者たちの生活支援への期待と希望を示しているのではないだろう力、

0   5   10  15  20  25  30  35  40  4596
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同15 介確保険法に基づく介霞保険サービスの利用について
・ 介護保険の利用状況は、利用している190名 13部、利用する必要がないと答

えたものは、介護認定を受けている15名 11%を合わせて648名 47幅 となって
いる。認定されなかった52名 3部、利用したいが制度内容がわからない53名
38%、 サービスがわからない132名 8部がやはり問題であろうと思われる。

介護保険サービスの利用について
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間 15-1 利用している介護サービスは、障害と違つて、福祉用具の貸
与・購入、住宅の改修が多く、次いで介護系のサービス、次に訪間看護 医
療系となつている。デイサービス、デイケア、ショー トステイがそれに続い

ている。

利用している介震保険サービス
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問 15-2 要支援・要介護の認定では要介護5が 36名 21凛と一番多いのが
目立つ。神経・筋疾患の重症患者が多いということを示していると思われる。

要支援・要介護の度合い
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間 16 今後利用したい、あるいは利用を増やしたい介証サービスについて
(復数回答可 )

・ 訪問介護387%と 介護系が多くなり、次いで福祉機器・住宅改修が多いが、

訪間リハビリが258%と なっていることが注目される。デイサービス・デイ

クア・シヨー トステイが続くが、介護療養型医療施設も15協と多くなる。

ほかの施設利用の希望も多くなっていることから安心して入院、入所出来る

施設系の充実も大切であることを示していると思われる。

防間介饉
`ホ

ームヘルプサービス)

,日入藩介饉

間17 難病患者尋居宅生活支援事彙の利用について
' この事業は身体障害者福祉制度を利用出来ない難病患者への福祉サービスと

なっている。利用出来るのは難知性疾患克服研究事業の対象となつている130

疾患 (平成22年度)と なつていて、対象となると診断されれば特にはかの条

件はつかないが、実施主体が市町村となつているために、実施している自治

体によつてはさまざまな条件 (た とえば重症患者に限るとか)がつけられて

いる場合がある。また市町村の実施率が悪く、たびたび国会での質問の材料

とされたり、地域のマスコミに取り上げられたりもしている。全国の実施状

況については別紙資料を参考として巻末に掲載した。 (別紙資料①難病患者

等ホームサービス事業の実施体制整備状況の推移) ②難病患者等短期入所
事業の実施体制整備状況の推移 ③難病患者等日常生活用具給付事業の実施
体制整備状況の推移 平成23年3月 25日  厚生労働省健康局疾病対策課)
・ 利用状況では、利用している81名 59%で制度の周知がすすめばもっと利用さ

れると推測される。利用する必要がない405%は意外に低いとも思える。一

方利用 したいが対象外であつた3∝は男1と しても、利用したいが内容がわか

らない5娼、サービスについて知らない222%、 サービスをしてくれるとこ

ろがなく利用出来ない01%と 合わせ、この事業の利用が広がらないのは、自

治体の取り/11みの不十分さと医療機関と相談機関の認識の不足が主な原因と

思われるが、患者団体による制度の周知、地域難病連による都道府県・市町

村自治体への働きかけのなど不足も原因のひとつではないかと思われる。

難病患者等居宅生活支援事業の利用
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問 17-1 利用しているサービスは、回答のあった81名のうち、日常生活
用具の給付が457%、 次にホームヘルプサービス38郎、ショー トステイが18

5%であつヽた。

今後利用したい、あるいは利用を増や

介●●姜ヨ諷彙饉薔 (●腱 ●豪所)■ロロ医■●コ 19●
【n■249】



利用している難病患者等居宅生活支援事業
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間 18 今後利用したい雖痛患書等居宅生活支援事業 (複数回答可 )
・ 回答者が205名 と増えている。やはり日常生活用具の給付が一番多く473%、
ホームヘルプサービスは現在利用 している場合と変わらず385%だったが、

ショー トステイは大きく増えて23%と なつている。

今後利用したい難病患者等居宅生活支援事業

福ll月■の貸与 麻入In助

配食サービス

理彙サービス

声掛け年安香確ツサービス

朦雪サービス

移送サービス

移動■に関する補助

質物代行サービス

その他
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閥20 今後利用したいまたは利用を増やしたいサービス (複数回答可 )
・ 福祉用具の貸与・購入補助が153%、 ホームヘルプ128%と 多いが、移送費
に関する補助が131%、 移送サービスが97%と増えている。買い物代行サー

ビス89%、 配食サービスが93%、 除雪サービスが6幌となっていることが注
目される。

間 19 自治体独自または上記制度以外の民間サービスの利用状況について
(複数回薔可 )
i 上記以外の、という説明をつけたが正確に理解していただけたか不明のもの

も含まれていると思われる。何 らかのサービスを利用しているとの回答は15

魏 しかしここでも福祉用具の貸与や購入補助が256%と 多い。次いで移送

rtに関する補助が145%と多く、またホームヘルプサービスなどの介破系が

多くなつている。理髪サービスの88%も 多いと感 じる。除雪サービスは積雪

地域の特徴的なサービスで、患者や障害者にとつては切実な問題である。

したいまたは利用を増やしたいサービス
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家率 (専業)

家事支援

換気日、窓掃除 (拭き)等、高い所、力仕事を必要とする掃除サービスがあつたら良いと思います。

機能向上のためのリハビリ(民間フィットネスなども)対象になれば多岐のサービスが受けられる。

教育〈勉強)のサポートサービス

現在薇育施設てリハビリ訓練を受けているが回数を増やして欲しいので同様のサービスがあつて欲し

い

行●lなどに訴えに行く、議員に働きかけに行くなどの場合、本や■い資料を自分が運ぶのは無理なの

で、同行して本を持つて欲しい。

高校卒彙後の進路・就労支援

今すぐではないが住居の保障が出来なくなるとサービス以前に生活が破たんする恐れあり。

今は首筋の痺れ等足の痺れがあつてあまり■いものは持てない。今は夫力
'い
るので何でもしてくれる

が 1人になつたら利用したい

散歩に一緒につき合う人

仕事支援サービス、医療基礎補助サービス

テ育てに関するサービス

私のことではないが、同病で障害者手ほ1級の友人がデイサービスを勧められている。その人は 50

歳R前半と若い0て、「行きにくい」と話している。しかし、彼女が「外出し、リフレッシュもしたい」と話し
ていることから、若い人も行きやすいデイサービスがあれば、と希望する.

自動車 (■転手付さ)による移nt支援.県の学校介助員(主として富等学校 )

手助けが欲しいその日や前曰くらしヽ こ予約しても利用出来るようなホームヘルプサービスや●I食サー

ビスなどがあると良いと思う。体霊は日によつて、また1日 の中でも大きく変動しスボーツが出来るくら

いの日もあれば発腱や嘉みてほとんど勁けない日もある。定期的なホームヘルプは不要だが、急に

必要になった時にすぐに助けが得られると良い。いざという時の不安が解消されれば、病気でも一人

事らしを続けられると思う。

住宅地の管理、補修

出張によるリハビリサービス

餘雷サービスの他にゴミ捨てサービス

障害児のための豊び壻

身体障害者とは認められていませんが、書にように通常生活を

'心
して送れる訳でもありません。就

学など親としたら、0配なことばかりです。市からは、何もコンタクトはありませんが、相蹟 どヽもつと声
掛けなどして欲しいです。

専円医との定期的な相談(モヤモヤ嬌 )

洗髪出来ないので、美害院で滉髪のみ利用出来る利用券などがあると館しい。過去に介霰保険のロ

定を受けたときに、訪問または施設での入浴サービスを勧められたが、入浴は夕食後、就寝前にした

かつた。洗髪のみのサービスを望むのは、我儘なのだろうか。

全富なので音楽会などに連れて行つて欲しい

掃除 (ガラスらヽきなど)

代筆(パソコンで可)

中途半輩な窮気の方のおに社会復帰やそれを支えるメンタル含めた相餃窓口を病院やクリニックに

設置して欲しい。今のケースワ勧 ―では現実的ではない

通勤への移動サービス.

電動車いすのお、ヘルバーとの■い物は出来ず、知人の都合により出かけ、配遣して■うような現状

です。車いすで一緒と言つてもスーバー●近くになければ代行で買い物になる.1つの物をよくわから

ず.ヘルバーも因る事になる。もっと、ヘルバーの時日を増やし、利用者の場の介餞ヘルバーであつ

て欲しい。

電話での相談

難病患者への就労支援、職場定着支援、ジヨフコーチ.就労先へ理解力やなじめるように促すサービ

ス .

難病患者用スボーツ教菫

入院時のホームヘルバー利用。現在ヘルバーでは出来ないすき間サービス(草取り、
=掃
除、親族し

か出来ない用率)。移動サービスを受けたくても車綺子対応車両が少ない。医療介護の連携が無い。

入院用意の手伝い、入退院時の付き添い、入院中の付き洒い(足りないものを持つてきてもらう)

病院へのデイケテー

病気が少してもよくなるサービス 生活智債や病気についてのセミナー等

理学療法、遭動薇法、マッサージ

●

●

●

IE祉用果の貸与 購入補助

配食サービス

理襲サービス

●掛け等安否確2サービス

除彗サービス

移選サービス

移動費に関す樹薔助

質物It行サービス

趣ロロ■口暉罰困國口712旧

０

０

●

●

●

０

●

●

●

●

●

０

０

０

その他          115

21 あつた してみたいと考えるサービス

【n‐ 19】 |

●

●

わせ、その解答を理解出来る様に、または短時間ずつに分けてく体力ないので)伝えて欲しい。・諄ベ

ものを代行して結果を上記同様少しずつ伝えて欲しい。とくにインターネットを長く見れないし、座れな

いのでたすかるのだけれど。

ガイドベルバー

ゴミ(新聞 ダンボールなどリサイクルゴミも含めて)の個男1集収があればぜひ利用したいと思います。

ごみだし

サービス提供者と―結になつてボランティア的活動をしてみたい

ずべての保育所に医療専門喘が入つてくれる(■霞師等)

そういうサービスを知らないのでわかりません

プライベートで外出する際に移動サービスが必要(月 2回位)
メール、ワープロなどのタイブ、外出時の車椅子押し、社会活動の支援 (チランのコピー、書類の作成

他)

移送サービスの範囲が不明ですが、遠方に住む母がアルツハイマー病で、移動に非常な困難を感じ

ています。また、夫も社会不安障害を発し、体調不安定で就労出来ません。往復 6時間の移動及び

横臥状底での車綺子移動ヘルプが受けられると大変助かります。

夏休みなど、学校の長期間休みの時期に学壼のようなサービスが利用出来ると良い

●

0

●

●

◆

０

０

０

０

０

０

家率支援 入浴サービス、心のケ7医療治航、話し相手サービス

介震保険や色々なサービスについての情報を教えてくれるようなサービス(病院には通院で締一杯。

自治体は自分から行動しないと情報が得られないから,

外出(買い物)する時、付さ添いが欲しい。

外出時のナビゲーションのシステム

外出時の付き添いサービス

格安ですぐ来てくれる(手続きのわずらわしさが猥い)。 たとえば、お鳳日掃際のみ。雷ハネ。屋根の雷

下ろしなど。
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4.4 就労状況について

間22 最近6か月の収入を伴う職労状況について
・ 設間が不具合で「収入を伴う就労について」という条件にもかかわらず 「就
労していない方Jも 同じ項目にしてしまった。回答に混乱は無いように見受

けられる。
。 「就労 しているグループJと 「就労していないグループ」を合わせて見ると、

自宅療養中21雰、家事専業19%、 主に就労している197%と なつていて全
体として見れば就労している患者は少ないといえる。就労しているが一時的

‐ に休んでいる14、 就労先を探している3鮎にも注目したい。入院・入所中
が26%あった。

主に

“

労uけ t■

間23 職労していると答えた方へ、現在の就労先に至るまでの経過について
・ 在職中に発病し離職した後現在の職場についたもの224%を除けば、休職し

なかつた190%、 休職したが復帰した129%と なっている。疾病による違い

があるものと思われる。また発病してからの就職も224%と なっている。

現在の就労先に至るまでの経過について
在●中に
発飩 燿い
したメ ロ
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■
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閥24 現在の就労形態について

間25 現在の主な韓彙形態について
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ていること

問26 勤務先において配慮を受けていることについて (複数回答可 )
難病や長期慢性の病気を抱えて就労するということは、疾病による違いはあ

るが、職場、同僚から多くの配慮を受けなければ継続は難しいことを示して

いる。

間27 現在の職場での不調なことや困難なことについてく糧数回答可)
・ しかし、前項のように多くの配慮を受けながらも、実際にはさらに困難や不
満があるということを示している。

・ 一方「特にない」という回答も333%も あることについても注目すべきこと
と思う。社会の理解が進ん出来ていることでもあると思われる。

・ 不満として一番多いのは「収入が少ないJこ とである。病気を持ちながら就

労を続けるのは「少ない収入Jでもやむを得ない、ということか。あるいは

そのような仕事でなければ就労出来ないということ力、 労働時間が長く (多

分体調による)体調管理が大変10鶴、同僚たち (多分)の病気に関する理

解が少ない107%は、これから病気を持ちながらも就労出来る社会を作って

いくうえでの大きな課題であろう。
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同28 現在就労していない方の職労の希望について
・ 疾病による違いは大きいものと思われるが、就職活動中42%、 就労活動の
予定 9 4%と 積極的な方向性が見られる。反面、就職したいがあきらめて
いる患者が19儡となつている。あきらめている理由はたぶんに症状・障害
の重さによるものと思われるが、この調査ではわからない。就職 したいと思

わない、が30鰯あつた。

現在就労 していない方の就労の希望

露労に関する相談先がない 知らない

ハローワーク■の相餃先に疾患に国する知臓や理解
があまりない

ハローワーク牛の相燎先に患者に対する求人、企業
の受入環境に関する情報が少ない

●道府県難癬相談支援センター●に相饉したが、患

者に対する求人、企業の受入環境に関する情報が少

ない

収入条件が合う求人が少ない

0 10 20 30 ね 50 60 '0

日 lQ8

■ ■ ■ 104

■ ■ 日 161

口。1

日 53

「

る疇』０、

今後●嗜
活助する予

=

間 29 就職活動をする上での課題について (複数回答可 )
・ 体力的に不安がある、とするものが501%と半数となっている。勤務時間な
どの労働条件に見合う求人が少ない16鰯も現実として切実な課題であろう。
・ ハローワークなどの相談先に疾患に35する知識がない、情報が少ない、など
は解決可能な課題 ともいえる。 しかし、相談先がない 。知らない、も関係機

関の努力しだいで解決への道は開くことが出来る課題と思われる。

動機時間年の労慟条件が合う求人が少ない ■||||1223

体力的に不安がある

その他

…

234
【n‐342】

間30 発痛してからの就労饉臓の有無について
。 これまでの設間と重なると思われるが、発病後の就労状況をあえて尋ねた。
・ 就労経験がある403%、 ない452%と わずかに就労経験がないものが上回つ

ている。就労経験があるとしたものにその回数を尋ねた。5場が1回 と答えて

おり、2回、3回 と続くが、5回以上としたものが48%もあつた。病気を抱え

ての就労の難 しさが反映しているのではないだろうか。

発病してからの就労経験の有無
する上での課題
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・間30-1 直近での離職の理由について
在職中の発病で休職せずに離職した26儡、休職して職場復帰したが離職にな

った13鰯、幼少期の発病ながらも就職し離職に至った67%、 と大変厳しい状

況が窺える。

直近での離職の理由

■

中に発●し、休●t'に

饉嗜中に●崚 体いし ■13

聰にしており●●したが籠

…アルバイト
“

|′ (→

“

5,

摯■ アルバ

イト●●
パートの任用^
でll●

4.5 患者本人のプロフイールについて

・最後に患者のプロフィールと経済状態を尋ねた。

同31 性別
・ 男性032名 458“、女性73Mζ 53 11女性が多かったのは、疾病全体にいえる

のではないかと思う。

回書の性別

間32 年齢
・60歳代が一番多く247% 次に50歳代194鴨、40歳代138%、 70歳代134%と続

く。18歳未満が65%と なつているのは小児彎性疾患の団体の影響によるもの

ではないかと思われる。

ni“口饉 ヽ
のなι口由で_/

“

E

間30-2 離職の具体的理由について (複数回答可)
その他406%を除いて、労働時間が長く体調管理が大変だつた224%、 職務内

容がきつかつた224%と ここでもやはり病気を抱えながらの就労の困難さが浮

き彫りにされている。いうらい雰囲気を感じて145%、 通勤が困難124%と い

うのは多くの就労している患者たちには「よくわかる」ことと思う。収入が

少なかつた36%と いうのはここでは離職の主な理由とはなつていない。業務

を補助・援助してくれる人がいなかつた103%も悲しい現実。

離職の具体的理由
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同33 都道府県副
・ アンケー ト調査のご協力者の居住は、47全都道府県全てにわたつている。

回答者の居住都道府県

リ

"
:11く

"となヨ

`

` 6:

サン

'ヽ
な("‐ス〕

【‐■321】

間34 -情 に喜らしている人について (複数選択可 )
・ 設間の不備があつて選択しにくかつたと思われる。同居人数を把握出来なか

つた。一応の集計では、配偶者との暮し (こ こでは二人だけでの暮らしなの

かはわからないが)が534%と なつていて、いずれ老老介護、患患介護、認
認介護そしてお一人様介護がもつと切実な問題になるであろう。すでに患者

の一人暮らしはn%と なっている。

一緒に暮らしている人

呻
椰

間36 本人・世帯の年収について
収入がない、という回答が89%も あつたが、就労していない子供が多く含ま

れているものと思われる。

・ 200万円未満212%、 100万 円未満20郎、300万円未満144%と 、無回答を入

れても全体の56弔が年間所得が300万円以下となっており、予想以上に本人

所得は低いものとなっている。

本人の年収

G∞万円未   蜘 ～動 80o―口 詢
盪 ■ くヽ

0円

2

〔 01

1 ]00-tO l万 円余洒 1:

L000万 円 ti■ 12

ンカ レ贖(“ ―`ス)

世帯の年間収入では多くなるが、それでも400万円未満が136%で 300万円未

満を合わせると (0円を除いて)295%を 占めている。無回答を除けば回答者
の実に44郷、およそ半数近くが世帯年収400万円で、患者を抱えた生活を送
つていることになる。

世帯の年収

",円

200万 円来油
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間35 主な収入について (複数回答可 )
・ 612%が年金と答えている。給料・賃金は27%に過ぎなかった。

主な収入
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間37 年間の医療費、サービス利用負担、交通費について

①医療費の自己負担額 (年額)

・ 0円が127%で何らかの助成制度の対象と思われる。
・ 10万円未満が354梵 20万円未満が11811と なつている。

・ 高額負担も結構多く、中には100万円以上というものも08%と なつていた。

医療費の自己負担額 (年額 )

50万口未

③ 健康食品、サプリメントなどの購入費用 (年額)

・根治療法のない中、藁にもすがる思いで、あるいはさまざまな理由で、健康

食品やサプリメントまたは「特保」と言われる分野のものに頼る患者は多く

いる。それらの商品には大変高額なものもある。対象商品を特定することは

出来ないし、分類することも難しいが、年間の購入費用を尋ねた。

・ 年間5万円未満151%、 10万円未満74%であつたが、40万円以上、50万 円以上
と答えた患者は合わせて 1%になつている。

健康食品、サプリメン トなどの購入費用 (年額 )

嘔

0円 12'

1 洒

20万 円未満

Ю万円ホ病

`0万
円ネ蒻

50万 円未洒
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上 11

けンプリレtt r%″ _ス )

∞万円ネ
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60～ 1∞万。露未賓■T以
｀

Ю万円栞  謳
濱  tヽi

∞ -100万

円楽メ   |∞ 万円以

12,/ 1i 。
T未TンT以

② 福祉サービスに要する費用の自己負担額 (年額)

・費用の自己負担がないとする回答が167%に なつている。次いで10万円未満9

6%、 20万円未満38%な どだが、100万円以上が04%と なっている。介護保険

サービスだけでは不足なために有料の民間サービスを利用している人もいる

ことから、実際には高額な負担をしてい/●忠者ももつといるものと思われる。

福祉サービスに要する費用の自己負担額 (年額 )

El,く

"0円 1“

5万 円棄曹 151

0万円未満

20万 円朱洒 90

,0万 円彙洒 27 4`

10万 円豪お 26

50万 円以上

厳回告

サンブル菫(%｀―ス)

針灸 マッサージなどの代替医療にかかる費用 (年額 )

体のつらい症状を抑えるために、または治療として、針灸、マッサージ 指

圧等を受ける患者は多い。医師の診断書があれば国民健康保険の対象とする

ことが出来るが、医師が診断書を書かない場合も少なくない。また保険の対

象となっていない施術所も多い。費用は5万円未満68%、 10万円未満46%、 2

0万円未満32%と なっているが、50万円以上と答えた患者も04%と なつてい

る。

④

針灸 マッサージなどの代替医療にかかる費用

,0万 円集

"
未
用
洒
颯嘔

¨

円

”

Ｏ

ｍ

転 リ

「

数 ト お

20万 円未濤

]0万 円未 洒

40万円未簿

:洒 20

50～ 100万 円未着 20

以 上

サンカ レ毅

“
～
―ス)

●●‐ゴリ h

0円

20`

10万円泰洒 13'

1粛

40万円未満

,0万円来璃

50万 円以上

サンカし餞(%″―ス) i380



⑤ 交通費 (年額)
・ 設間が若千不十分なため、回答 しにくかつたかもしれない。
・ 0円 43%は交通費がかかつていないか、または助成を受けていると思われる
・ 5万円未満が一番多く347務となっている。10万円未満11弔、20万円未満9

9%、 30万円未満27%、 40万円未満11%と なつているが、50万円以上が08%も

あつた。

交通費 (年額)

:Ⅲ蠍%,

間 38 病気になつたことでの収入 ,経済面での変化について (複数回答可 )
・ 医療費が増加 した51郭、通院交通費が増加 した47鰯、福祉サービス等の利
用費が増えた149%と 直接的に支出が経たとする回答が多く、患者本人の収

入が減つた3謳、世帯全体に収入が減つた209%と 、病気になつたことによつ

て支出の増加と収入の減少という二重のパンチに見舞われることが証明され

る。

0   10   20   30   40   50

■者本人の収入が■った              13●

世

"全

体の収入が■つた

-248
E査費が増加した

|1推サービス●●利用女が増えた
-1'7

00   70

a腱交通■が増えた

憫
=載
工■により、雛来の爛度でサービスを尉月
する場合 自己彙担饉がIIえた

息■■人以外の菫摯の●●●や薔崚■,の文出
が地え ●IIが●しくなつた

|■■ 04

口||||||■ 103

日 ,9

間39 支出との増加と収入の減少に対する医療や褥社サービスの利用と生活
費の節的の有無について (複数回答可 )

・ まず53部が衣服や家電製品、教養娯楽費を節約していると答えている。次
いで37%が食費・水光熱費などの生活費の節約、27%が外出を減らすなどの交

通費の節約となつていて、まず生活費を切り詰めている。

・ 通院回数を減らしたり、薬代を節約したり、福祉サービスの利用を減らした

りとする回答は合わせて137%と 、文字通り身を切る思いでの療養生活が浮

き彫りになっている。

支出との増加と収入の減少に対する医療や福祉サービスの利用と

生活費の節約の有無

眸磁 1瞼く)=

饉院口,輌 らしたり
嘔代軍赫 ●している

か踵保曖サ■ビス●の
鴨用鶴 艘している

外出口ltを減らすなど,
■■,S●している
彙費や水l●光熱■●の

生活■を●釣している
ま段や,電製品 傲養

巌日各
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0   10   20   30   41   50   30   70
間40 現在の住まいについて
・ ―戸建て住宅が688%と 圧倒的である。次いでマンション136%で合わせて82

4%が持ち家となっている。

現在の住まい

嘔 菫 1全体

"
く

"宅

マンション

アパート●田

グループホームや福祉
弥畦に入所

51公雹住宅 53

6 tl宅 公霧員住宅

22

0,

腋口番

ル壁(%ベーハ 108(

間41 普段の生活での悩み・固りことの相談相手について (複数回答可 )
・ 家族・親族が714%と 多く、次いで友人・知人が426%と なっている。従来の
患者団体の調査の傾向とはかなり異なっているかもしれない。従来の調査で

は医師・看護婦が多かつたように思 うがこの調査では349%と なつている。
「普段の生活でJと いうことに引つかかつているのかもしれない。

・忠者団体が337%と これもこの種のほかの調査と異なってきわだつて多いが、

当調査は患者団体の会員を対象としているなので当たり前かもしれない。 し

か し患者団体が 「相談事業」としても社会の重要な役割を果たしていること

の証明でもあると思われる。

・ 市町村役場 (福祉係、保健師等)96%である一方、難病対策の要でもある保
健所 (保健師など)が4鍋であり、従来から言われているように、難病対策
における保健所の関与についての再検討が求められると思う。

普段の生活での悩み 困りごとの相談相手

ll輌■
=ll団
||(0■団体●)            ',2

… "ll●
植 文lltント (■■E壼●n嬌)‐ 50

障害■団体 ■●●団体中 ■● 315

障害
=お
合文彙 ンター ●彙センター ●17

介●●noo■ ●情文ロセン‐ ■ 2'

市け,■●(ett饉 彙色

“

●}-1。 1

,口曇腱のケアマネジャー(介菫■■,日■)■■■p●

E壼●口〔E● ●崚

“

相ll員0)             334

饉 昴 R●llなど)‐ 61

■t・J―ぜス●彙■ ‐ 5,

社会編ll嘔饉会
'27

ポランテ″ グループ ロ 31

その● ● 03

1B餞レ●い■●|●                 【n■ 1321】
徊崚て073tヽ ■ 33

間42 生活を送る上での介助・介日の必要性について
・ 全面的に介助・付き添いが必要141%、 一部必要275%、 合わせて41部もの

患者が介助・付き添いが必要と答えている。難病・長期慢性疾患という生涯

にわたる治療 療養生活を必要としている患者に対しての介護問題はますま

す大きな課題となつていくと思われる。

ア
111る

生活を送る上での介助 介護の必要性について

は リ |ヽ

“

%

こ介助 付き添いが必要で 141

―割企勘 付■疑い 30(

付■藩しヽ まあ薔ない
|● :

ツプル綺
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・ 間42-1 公的サービス以外での介助 。介護者について
｀
・ 配儡者が37.“と一番多く、次いで母親が22_45と この両者が全体の6"と な
つている。

公的サービス以外での介助・介護者
●■0

".TR●●●
一
― フ

`嗜 /

`子
・崚

■愛 ′

・アンケー トの記入者は本人が70儡、家族が24_"であった。

ホアンケート記入者

=本
人
704ヽ



厚生労働科学研究費補助金 (難治性疾患克服研究事業)

分担研究報告書        .

難病患者 の実態把握の手法の開発

研究分担者 熊川 寿郎 (国立保健医療科学院経営科学部長)
菅原 琢磨 (国立保健医療科学院経営科学部サービス評価室長)
平塚 義宗 (国立保健医療科学院経営科学部1背報マネジメント室長)
松繁 卓哉 〈国立保健医療科学院福祉サービス部研究員)
武村 真治 (国立保健医療科学院公衆衛生政策部地域保健システム室長)

研究協力者 児玉 知子 (国立保健医療科学院人材育成部国際保拠人材室長)

以降 「予備調査 」 と略 )。

今後の生活状 況 にかんす る一般 世
prlliと

の比岐検討 も視 WI・ に入れ、llF生労 l1/1省「国

民生活基礎調査 」 な ど世 1「 状況把握 を 目

的 とした複数 の 統計調査票の制査項 目を

吟味 し、それ に難病世イト固有の質問項 目

を加 えて調査票 項 目案 を作成 した。 さら

に難病患者 を対 象 としてい ることに とも

な う回答負荷 と回収率を考慮 して ,日 査項

目を絞 り込み、 予備調査の調査票 を確定

した。特定疾患 を含む難治性疾患患者 山

帯に対 し刻1病 団体より総計 5,000件 の調査

票を配布 し、回収票により調査項 目の統計

的分析をおこな つた。

なお本年度実施 した予

`‖

調査の質問項 目

め検討、ならび に調査対象の選択、調査票

配布にあたつて は厚生労llJl省 健康局疾病対

策課、日本難病・疾病団体協議会 (」PA:J
apan Patient AssOciation)を は じめとす

る多くの心者団体の企画的な支援・協力を

受けた。

B.研 究方法
現実の推定患者数をもとに各難病患者の

配布数の割付を考慮 し、個別恐者団体に該当

数の調査票と送信・返信用封筒 (切手貼付済 )、

依頼状をまとめて送付 し、患者団体で送付先

を決定後、患者世帯に送付して頂いた。複数

の疾患忠者がカロ入する患者団体には、個別患

者団体の調査先 と重複することがないよう、

送付先の対象疾患を選択するなどの配慮を

頂いた。各患者団体への協力依頼等は厚生労

働省 lll康局疾病対策課、日本難病・疾病団体

協議会 (」PA:Japan Patient AssOciation)

の協力を受け、lJl査票送付時に調査協力の依

頼文を添付 した。

調査法は匡名性を確保すべく無記名による
「自記式コ∫送 (発送・回収)法」とし、lJll査

票への回答は原則、患者本人の回答としたが、

回答が困■lillな場合は、家族 (介助者)に よる

記入も可とした。

【調査対象】

特定疾患治療研究 rll業ゃ臨床調査研究分

17・ (いわゆる「難病))の 対象となる疾忠の
ほか、その他の月[治性疾患やlLの制度の対象

となっている疾患の患者なども対象とした。

5000イトの送付先の疾患別の判付は、各疾患

のllL定忠者数のllVI成比害1合に拠ることとし

た。また調査票の各忠者 lll帯の送付について

は、個人情報,t護 のlll点から、忠者団体を通

じた送付としている。協力いただいた悲者団

体と送付数の一覧を表 1に示す。

【調査項目】(資お11-「劇E治性疾心忠者の生

活実態に関する調査」調査票)参 l照 )

調査のJrrI門項目は大きく I【 叫帯の全体
状況にかんする質問】、Ⅱ 【療養及び公的
支援等の受給1大況等にかんするFf2r間 】、Ⅲ

【世帯収入・支出の状況にかんする質問】、
Ⅳ 【就労状況にかんする質Fol】 に4区分さ
れる。

これら質問項目は、各 『々臨床調査1日人票 (フ

ェースシー ト)』 、厚生労rJ/1省『国民生活基

r.lttョ1査・ (世‖『票)』 、厚生労lllJ省『身体障

害者実態調査』、総務省『全国消rt実態調査』、

総務省『家計調査 (年間収入調査票等)』 の

調査項目を参考に、難病患者や世帯に固有の

問題や状況を尋ねる調査項目を加味し、併せ

て回答者の回答負荷、回答可能性を考慮して

決定した

【調査実施期間】

患者団体への調査票の発送は、平成 22年

10月 5日 、回収期限は 10月 25日 (必着)

とした。ただし回収期限終了後でも、回収票

を返戻していただければ極力、分析に反映す

る旨、依頼文を同対し、できる限り多くのサ

ンプルの回収に努めることとした。調査票の

A 研究目的
本研究の目的は、①難治性疾患息者 (以

後―「難病患者 」 と略)と それを支える

家族の生活実態 を把握するための調査票

の作成、調査手法の開発を通じ、息者 と

その家族の生活実態、社会的困難を明ら

かにすること、②その作業を通 じて必要

とされる援助・施策の今後のあ り方につ

いて議論する際の有益な基礎資料を得る

ことである。また とくに今年度は、正確

な患者世帯の状況把握をおこなうにあた

り留意すべき点の整理・抽出にも努力し

た。

その観点から本年度実施 した訓査は今

後、より正確な難病患者世‖Fの情報収集

と分析に必要な要因を抽出することその

ものに大きな意味がおかれた「予lu的 」、

「試行的」位置づけの調査といえる (―

研究要 旨

治性疾患患者と家族の生活実態を把握するための調査票の作成、調査手法の開発

通じて、患者 とその家族の生活実態、社会的困英1を 明らかにすること、②その作業

通じて必要 とされる援助・施策の今後のあり方について議論する際の有益な基礎資

を得ることを目的として り【治性疾患患者の生活実態に関する]1査」を実施した。

象は特定疾患忠者世‖卜とそれ以外の難病世帯 5000件 (回収件数 2203件 、回
率44%)と した。この作業を通じて今後、より正Frliな 難病世1卜の実態把握のため
こ必要な課題・問題点を抽出、■理 した。また調査回収票の基本統計JiLの 集計、分析

実施 した。 とくに難病思者の就労状況については、現在、1(llil状 態にある回答者の
うち、 3割程度が 「在職中に発症 しH[哺 」ヽ していること、有 Illt者 めルご用形態でも正規
・従業員は半数以下にとどまっていること等が示された。難病世1ル の世‖卜収入の

定モデルの結果からは、世 1年収入への正の影響要因として 「有職」、 「正規雇用」

、ヾ負の影響要因として 「転職経験」が挙げられた。これらからとくに難病世帯の経
的支援を考えるうえでは、A‐lL病患者本人の就労支援の充実ならびに離nt防止が重要
あることが示唆された。

-1-
-2-



回収数は 2,203件 (回収率 :44%)であった
(平成 22年 H月 10日 〆)。
回答状況を精査し、回答記載がまつたくな

されていないもの (白紙での返戻票)や回答
の明らかな論理矛盾 (例 :生年と罹患年数の

不一致など)、 分析に必要な世帯収入 。支出

状況の把握が困難なサンプルなどを除き分

析データセットを4Vi築 したが、これに含まれ

るサンプル数は 1,944件 であった (配布数に

対する有効回答割合 :39%)。

【分析方法】

調査項目に挙げた I【世帯の全体状況に
かんする質問】、Ⅱ 【療vit及 び公的支援等

の受給状況等にかんする質問】、Ⅲ 【世帯
収入・支出の状況にかんする質問】、Ⅳ 【就

労状況にかんする質問】、各々の回答内容に

ついて回答の基本統計 1止を算定した。

さらに難病患者世帯の間にも、患者本人の

属性 (性別l・ 年齢・疾病分類)、 家族な性成、

就労状況や各種制度の利用状況など相辻が

認められるため、これらのうちいかなる要因

が家計状況を大きく左右する世帯収入の決

定因となつており、またその影■,が どの程度

であるかを探るべく、世帯収入を決定する一

般化線形モデル (GLM)・の予備的推定をお
こなった。一般化線形モデルはリンク関数を

指定することで世1午所得の分布のように正

規分布を仮定できない従屈変数を扱うこと

が可能である。本分析ではリンク関数にログ

を指定し、分布にはガンマ分布 と負の二項分

布を仮定して分析をおこなった。

ただし以下の「課題・問題点」で改めて指

摘するように、本調査データ収集の背景には、

難治性疾患世帯の全体状況を代表するとは

いえない複数の要因が存在し、今回の予備的

分析をもつてその結果を一般化することは

できないことには十分な留意が必要である。

(倫理面への配慮)

本調査研究の実施にあたつては、研究方法

のなかで既述したように、患者や世帯の匿名

性|~t保 について十分な配慮をおこなった。ま

た国立保健医療科学院倫理審査委員会にお

いて調査実施について審査をおこない承諾

を得た。

C 研究結果
【調査の基本統計結果】

各質問項目の集計結果の概要は以下のと

おりである。

I【世帯の全体状況にかんする質問】
I-1.患者性別比

全lt
Z｀

`%

21:5

1000
854
404

1261

_特定疾■ _ 874

1000
386
442

488
558

希少性屋翡
害1合 (%)
病
1笥
疾患

1合 (%)
145
41 210X10

肝泉土 90

回答全体における難病忠者本人の男女比

は男性 40%、 女性 60%であつた。疾病分類
ごとにみた場合には、「糖尿病・腎疾患」で

は男女比がおよそ 4対 6と なり、この苫」合が

ほぼ逆J颯 している。

12 患者年齢 (単位 :年 )

回答全体における難病患者本人の平均年

齢は 55歳であった。疾病分類ごとにみた場

合には、 「希少性疾患」の平均年齢が約 30

歳と顕著に低くなつている。

13 患者生計中心者該当
(割合 :単位%)

人【病忠者本人が生計中心者 (世帯内でもつ

とも多くの収入を稼得する者)である割合は、

全体で約 40%で あつたが、希少性疾患を除

くと、その割合は概ね 50%前後であつた。

14 患者本人の収入有1(
(害1合 :11位 %)

州[Jijl忠者本人の 「収入がある」割合は、

全体で 57%であった。

15 忠者 世帯のllll成 (苦1合 :lil位 %)

患者陛帯の構成については、 2人世1甘 と

3～ 4人世帯の害J合がほぼ同率であり、単

身世1卜の割合は 18%であった。

Ⅱ 【療養及び公的支援等の受給状況等にか

んする質問】

Ⅱ-1 発症してからの経過年数

央lli3が発症してからの経過年数について

は全体の平均値で 18年 、特定疾患では 14

年、希少性疾患では 25年と疾病分類ごとに

差異が認められた。

Ⅱ 2 診断がついてからの経過年数
(単位 :年 )

難病の診断がついてからの経過年数につ

いては全体の平均値で 16年、lll定疾患では

13年、希少性疾患では 21年 となった。

Ⅱ 3 現在の受診状況 (害J合 :単位%)

現在の受診状況については、「主に通院」

が全体で 85%と なり、疾病分類別でみても

いずれも8■1を越える嘗J合 となった。今回

の調査では、自宅への郵送調査としたため、

回答者が通院者にllllつ たものと考えられる。

■-4 通院方法 (割合 :11位 %)

通院方法にかんする回答 (重複回答可)で
は、全体として電車、自家用車の利用が各 4々

割弱となつたほか、徒歩が約 25%と なった。

Ⅱ 5 公費負担医療制度の受給状況
①特定疾患治療研究事業

「特定疾忠治療,F究事業」の適用を受けて

いる特定疾患思者は全体の 59%で あつた。

(単位 :年 )
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②小児慢性特定疾患治療研究事業

現在「小児慢性特定疾患治療研究苺r業」

の適用を受けている患者は、希少性疾患に

区分された回答者の 4%に とどまった。そ
の一方で「過去」にその適用を受けた割合

は希少性疾患回答者の 4311に上つていた。

③障害者自立支援法

現在 「障害者 自立支援法」の適用を受け

ている回答者は全体で 17%であった。「特
定疾忠」の割合は 12%で あったが、希少性

疾患は 22%、 糖尿病・|卜疾患は 32%と なる

など差異が認められた。

Ⅱ-6 障害者手帳の取得状況

「障害者手帳」の取得状況について |ま、

全体で 「身体障害者手帳」の取得割合が

50%と なつた。 「希少性疾患」については
「療育手帳」の取得率が 6割 を超えてお り
「希少性疾患」については、若年者からの

回答が多くなっていることが示唆される。

Ⅱ-7 公的年金の受給状況
(割合%:無口答を除く)

疾病分類にもよるが、公的年金や障害に起

因する年金等を受給していない回答者が全体

の約 3分の 1を 占めた。

生活保護の受給者は、今回の分析については

少数にとどまった。回答全体で生活保護受給者

は22%で あつた。

Ⅲ 【世‖収入・支出状況にかんする質問】
Ⅲ l 世|ド全体の収入状況

(上位5%を除いたケース)

難病世‖卜の世Jll収入については、上限はず

れf●の影r17.Fiを考慮して、世帯所得上位 5%を
除いた集計も併せておこなった。

この処理をおこなうことで、世帯所得の平

均値は大きく低下した。上位 5%の回答を除
いた表で評価すると、世帯収入の平均値は

460万 円であり、「特定疾患」、「肝疾患 |

についてはこれとほぼ同額となった。

一方、「糖尿病・腎疾忠」については410万

円とこれらに比べて低位であつた。

lII-2 公的医療・自己負担分の支出状況

(上位5%を除いたケース)

午Pllの 公的医療の自己負担分の文出額は全

俸平均で 17万円となった。「肝疾患」や「柑

尿病・FHR疾患」では、全体平均 llliに 比べて高

位であつた。

Ⅳ 【就労状況にかんする質問】
IV-1 収入になる仕事をしているか

(割合%:無回答を除く)

現在、何 らかの形で 「収入になる仕 1「 をし

ている」忠者の11合 は全体のおよそ 3分の 1

であった。また現在、仕事をせず 「家事 (専

業)」 と回答 した人の害1合 もおよそ 3分の 1

であった。

Ⅳ 2 現在無船t者 :就業経験
(割合%:無 回答除く)

現在無llit者 のこれまでのJ‐A業経験につい

ては、全体でみると「在職中に発症し出l聴|」

が 32%で lkLも 高く、次いで「その他」が 35%、
「就業経験なし」も 19%であつた。

Ⅳ 3 現在1(職者 :就職希望有無
(害J合%:無回答を除く)

現在無職者の就業希望については、回答全体

中「したいと思つている」との割合は 37%で

あつた。疾病分類別では「希少性疾患」での就

業意思が高く、「肝疾患」では相対的に低位で

あつた。

Ⅳ-4.現在有職者 :これまでの就業経験
(害J合%:無回答を除く)

現在有lll者 のこれまでのilt業経験については、

全体でみると「最初の就業以前に発症 したが就

業」が 29%で最も高く、次いで「在lll,中 に発症
したが、IjL在 も当該41N/_者 で就労」が 22%、 「そ

の他」や 「発症後剛[職 し、別のlT業所で就労」

が各々19%であつた。

Ⅳ-5 現在有臓者 :こ れまでのFnF職経験
(害」合%:無回答を除く)

現在有職者のこれまでの転職経験については、

全体でみると「あり」が 58%、 「なし」が 42%

となった。

Ⅳ-6 雇用形態 (割合%:1〔回答を除 く)

全
1異信I豊隅鮒|[藤菫1彎輻

Ⅱ-8 生活保 ._rの受給状況
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現在有職者の雇用形態については、全体でみ

ると「正規職員・従業員」が 48%、 「パート」

が 21%、 「契約社員・嘱託Jが 15%であった。

(害1合 %:無回答を除く)

職場における就業上の配慮について (重複回

答可)は 、全体で 36%が 「通院・服薬管理など

医療上の配慮」を挙げており、続いて「短時間

勤務等、勤務時間の配慮 (31%)」 、「力仕事

の回避など職務内容の配慮 (275%)」 であっ

た。

【一般化推定による難病世帯の世帯収入関数

の推定】

世帯収入を応答 (従屁)変数、本人属性
(性別、年齢、発症後経過年数、疾病分類)、

世lF状況 (世帯内収入あり人数)、 制度利

用状況 (特定疾患治療研究事業等)、 就業

状況 (仕事の有無、雇用形態等)を説明変

数としてログをリンク関数とする一般化推

定法による回帰分析をおこなつた。結果が

表 2である。推定結果の概要は以下のとお

りである。

1)A‐t病患者本人が生計中心者であることは、

そうでない場合に比べて世帯収入を低

下させる要因である。

2)今回の推定では、除外基準とした「特定

疾患」と他の疾病分類との有意差は少な

く、「糖尿病・腎疾患」がマイナスであ

る可能性があるが、罹患難病の差異によ

って世帯所得への有意な影響差がある

かについては、より厳密に確認する必要

がある。

3)生活保護受給者」の世帯年収はその他に

比べて低位である。

4)現状 (何 らかの形で)「仕・llが ある」場

合には世帯収入は大1扇に向上する効果

が認められ、さらに「正規職員従業員J

であることによる収入向上効果も認め

らねレる。

5)患者の「転職経験」は世帯収入には低減

の効果が認められる。

6)難病世帯でも (国民、厚生)年金受給者
の世帯収入は低く、また「特別障害者手

当」受給世1肯の世帯所得のみが世帯収入

に対して負で有意な効果が認められる。

D 考察
【調査実施で明らかになつた課題・問題点】

本年度実施した調査の過程で明らかとな

った今後考慮すべき課題・問題には以下の

諸点が挙げられる。

1)一般世帯との比較可能性の確保

難治性疾患患者世‖′が抱える社会的、経

済的困難を明らかにし、難治性疾患罹患に

ともなう社会厚生低下を明らかにするため

には、一般世1「の状況との比較が不可欠で

ある。その点で、一般世イドの状況把握を目

的として実施されている統計調査の質問項

目を踏製し、調査項目を設定することは、

厳密な比較可能性確保の点から望ましいも

のと考えられた。

一方で『国民生活基礎調査』、『全国消

費実態調査』、『家計調査 (年間収入調査

票等)』 といつた統計調査における調査項

目は詳細かつ分量も多く、難治性疾患患者

の回答負荷と回答可能性を考慮しても、そ

のままでは現実的に多くの困難があると考

えられた。それゆえ今回の予備調査では、

収入 。支出項目を中心に回答の簡素化をお

こなつた。今後、一般世帯との厳密な比較

をおこなう際には、項目を精選して患者世

帯の回答負荷を軽減するとともに「自記式

コ∫送法」に代わる副H査法を併せて検討する

必要があろう。

2)調査法、調査技法の選択

今回の予備調査は、「自記式郵送法」で

おこなった。また原則、患者ご本人に回答

いただくものとし、それが困英[な場合には

介助者に回答してもらうものとした。結果

として回収率は 44%だ ったが、記入漏れや

明らかな記1支‖:違い、判読不能な回答など

が散見された。回答上、不明な点は電話で

問い合わせをするよう依頼し、専属の担当

者も配置して随時対応するよう努力したが、

未だ十分とはいえなかった。調査対象が州[

治性疾患悲者であることを考慮し、調査項

目のIHL選、記述式回答の削減などよりより

回答負担の少ない調査票設計が必要と考え

られた。

一方、Aill病 性1手に対する「自記式郵送法」

では、回収される回答は「自分の住宅に居

住し、回答可能な程度の身体状況にある忠

者Jが主となるという偏りが生じていると

推測される。さらに個人情報保護の観点か

ら、忠者団体を通じた調査票の配イFという

方法をとつたことから、そもそも思者団体

に参加していない患者の情報が除却されて

いるという問題点もある。

次項の「偏りのない調査対象の選定」に

も関係するが、一人で回答困難な重度の患

者や医療機関で入院中の患者情報を「自記

式郵送法」で取得可能か否かについては十

分な検討の余地があり、今後の調査でより

正確かつ適切な情報を取得するためには、
「他記式対面調査法」の採用などを併せて

検討するZヽ要がある。

3)偏 りのない調査対象の選定

今回の予備調査では、現実のlt定患者数

をもとに各疾患患者へのiJ5査票配布枚数の

割付を考慮した。一方、稀少なlill治性疾患

の生活実態解明のためには、実際の難治性

疾患患者数のlll成比率による割付では、調

査規模によつては十分な数のサンプル確保

が困難となる。稀少疾患忠者の生活実態把

握のためには、調査規模そのものの拡大と

ともに疾患を予め特定化したうえで、分析

上必要なサンプルを収集するというアプロ

ーチも考えておく必要がある。

また今回は配布エリアを原則、東京都、

神奈夕|1県、千葉県、埼玉県の首都圏在住者

に限定した。これらの都道府県の県民所得

は全国平均に比べて高位にあり、家計の経

済状況を考察する際にはその点、十分な留

意が必要である。また畑治性疾患の治療施

設も他の都道府県に比べて多いことから、

治療機関までのアクセスや費用についても

他のエリアとの差異が生じている可能性が

ある。これらの問題を解消するためには、

地IL的にllniり なく全国lJll査 をおこなうこと

が望ましい。

前項で指摘したように、「郵送法」とい

うl13査手法そのものに起因する偏りも存在

する。たとえば医療機関や施設の協力を得

て、診療のため来院した患者に調査をおこ

なうことができれば、より広く偏りのない

情報収集が可能となると考えられる。

4)ADL 生活機能分頻などのIEl握
今回の予備調査では、調査項目の全体の

分量、回答者の負担軽減に考慮して、患者

の日常生活Jll作 (ADL)の 程度や生活機
能に関する客観的評価はおこなわなかった。

難治性疾患患者の生活実態把握において

は、通院や就労状況への影響はじめ、罹患

病名そのものより身体機能の状態がより重

要な要因を果たすものと考えられる。今回

の予備調査ではこの点について十分な情報

を分析に反映できておらず、今後いかなる

尺度でこれを計測するべきかという点を含

め議論を深め、客観的尺度により身体機能

を評価したうえでその日常生活へのlι響の

評価をすすめる必要がある。

5)同居者を含む1■帯生活全体の状況l巴握

職場での配慮
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の必要性

世帯構成員が難治疾患に罹患した場合の

影響は、患者本人だけでなく、世帯構成員

全体に及ぶと考えられる。またその負担は

単に疾患の治療に関わる部分のみならず、

その他の世帯構成員の就労状況などへの影

響にも波及し、世帯の所得や消費、資産形

成にも影響を及ぼす可能性がある。

難治性疾患患者への適切かつ有効な支援

のあり方を考えるに当たつては、本人や疾

病に係る狭い領域だけでなく、患者の生活

を支える家族、同居者への負担部分も考慮

し、難病に起因する世帯全体に対する厚生

低下、負担を考慮すべきであると考えられ

る。疾患あるいは患者そのものではなく、

それを取り巻く生活・社会経済環境を全体

的に提える問題意識は、本分担研究の問題

意識の基底である。

今回の予備調査では、回答負荷の軽減を

主たる理由として、難病世‖Fの資産や貯蓄

といつた「ス トック」の把握、同居者の就

労状況や看該・介功にかんする経済的負担、

或いはオ1サ神的負担感にかかる調査項目は設

けなかつたが、難治性疾患患者の生活を支

える適切な政策を考えるうえで、これら世

帯 (構成員)の状況の把握はきわめて1[要
であり、今後の調査ではその情報収集を併

せてすすめる必要があると考えられた。

【調査票の回収結果の分析】

難病患者が世帯主である場合には、そう

でない場合に比べて世帯所得水準は低下す

るものと考えられた。また今回の分析に限

つて言えば、難病の疾病分類による世帯所

得への影料の有意な差異は f糖尿病・腎疾

患」を除くと認められなかつた。

患者世帯の収入には患者自身が有業 (「仕

事がある」)であることがきわめて重要で
あり、またその雇用形態が「正規喘t員 ・従

業員」であることの正の効果も示唆された。

またそれとは逆に転職経験は世帯収入への

マイナス要因であることも示唆された。

難病患者世帯についても年金受給者・生

活保護受給者の所得水準は他に比べて低位

であつたが、それ以外の制度利用による明

確な世帯所得への影響は確認できなかった。

今回の分析は、難病患者内での分析にと

どまつており、一般世帯との比較において

今後、慎重な検討が必要である。しかし現

在1〔職で難病を発症して離職した回答者が

全体の 3割程度存在したこと、難病患者本

人の就労状況、雇用形態、転職経験が世帯

収入への影響要因であることが示唆された

ことなどの結果を勘案すると、難病世帯に

対する経済支援、所得対策には難病患者の

就労支援、なかでも転職 (離職)防止、正

規IIn員雇用がきわめて有効であると考えら

れた。

E 結論
本年度のHl l査実施により、より適切な難病患

者世lFの実態IE握のためには、①一般世帯との

比較可能性を確保すること、②訓査法に由来

するバイアスの発生に十分配慮すること、③

偏りなく調査対象を選定すること、④ADL
や身体機能分類など患者の身体状態にかんす

る情報を取得する必要性、⑤世1サオル成員の状

況や世‖卜資産・貯蕎状況など世イル生活全体を

把握するll報収集の必要性が示唆された。②

や③はあらゆる調査について共通の課題とも

言えるが、対象が限定された難病患者に対す

る調査では、に名性確保や回答負荷の1軽減と

いつた点から通常調査以上の困ナ

“

がともなう

ことからもこれらの点についてJ「前に十分な

検討が必要であると考えられた。

また「予』i的調査」の調査票の回収結果か

らは全体として「患者本人が生計中心者」で

ある割合が約 4害1であること、「患者本人に

収入がある」割合が 6害 1弱であること、発症・

診断の両経過年数を勘案すると、発症と診断

が付くまでに平均して 2年程度のラグがある

こと、公的医療費の自己負担分として年間 1

7万円程度の支出がなされていること等が示

された。またとくに難ll J患者の13L労状況につ

いては、現在、無職状態にある回各者のうち、

3割程度が「在職中に発症し離職Jしている
こと、有職者の雇用形態でも正規職員・従業

員は半数以下にとどまっていることが示され

た。世帯収入の推定モデルの結果からも、難

病世1卜の世帯収入への正の影響要因として
「有職J、 「正規 FIL用 」が示唆され、負の影

響要因として「転 lll経験」が挙げられたこと

からも、とくに難病世帯の経済的支援を考え

るうえでは、難病患者本人の就労支援の充実

ならびにLlllllill防 止が重要であると考えられる。

F 研究発表
1 論文発表
なし

2.学会発表
なし

G 知的財産権の出願・登録状況
なし
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表 1

表2難治性疾患世帯の世帯収入関数のGLM推定結果

I ガンマ分布 ログリンク           I 負の二項分布 ログ

籠輝Ⅲ‖%:Ⅲ5%i‖∝奎賛層お
建 晰5“

"8

ログリンク           I 負の二項分布  ログリン

=〔而J~~~~「
~~~~「
面 τiL‐

~「 ~

5825

人性別 0029 0223 0121 0050 0292
0004 0001 0004

世帝囚収

入有 り人

0120 0078 0163 0115 0189

人生.I
心者該

‐0300 ‐0404 ‐0196 ‐0302 ,0485 ‐0118

騨IF
0000 0003 0003 0000 ‐0006 0005

-0131 ‐0442 0180 -0139 ・0633 0404

旧尿摘質狭 -0107 0000 ‐0111 ‐0300 0078

I洒燿 拝
1疾■__
〔環器系疾

0021 0126 0168 ・0245 0269
0058 0ヽ115 0231 0022 ‐0280 0、 324

0120 ‐0151 0,390 0122 0604

少性疾 肥 ‐0387 ・0173

病指定外

‐0152 0430 0126 ・0154 ‐0640 0332

どの他疾思
F明分類困
性
寺定疾患事

'現

在 _
卜児慣性現

IE

車書署Ъ立

-0262「
~~~¬

0011 0268 ‐0745 02■ 0

-0009 0095 0077 -0016 -0166 0■34

0249 ‐0342 0841 0260 ‐0773 1292

-0041 ‐0153 ‐0039 ‐0237 0160

設保

存

清

”

‐0998 0377 0717 ‐1299 0■35

呪在  仕 J

奎糀
用者
正規職員嶺

業員 ___

0320 0229 0412 0332 0172 0492

0003 0117 0000 ‐0199 0200

013■ 0017 0246 0134 0335

厚無__
コ民年金

早生年金メ

趣 娃
その1しに〔
コiる主3
苦齢年金遣

浜i金 __

‐0173

0308 ・tl.417 ・0198 ‐0303 ・0495
‐0165 ‐0269 ・0.061 ‐0160 ‐0343 0024

0026 ‐0241 0189 ‐0005 ‐0386 0.376

‐0176 ‐0385 0033 ‐0176 ‐0541 0190

十金

0002 ‐0176 0180 ,C1330 0:295

障1lltrF害躍 Ю lll ‐0221 ‐0002 ‐0112 ‐0306

-0298 ‐0736 0140 030S 1071 0:460.

0111 ・0311 0228

対数尤度   ■7145744989

区分 団体名 送付数

特定疾患

膠原病友の会

下垂体患者の会 1

日本ALS協会
全国パーキンソン病友の会

全国多発性硬化症友の会

全国筋無力症友の会

もやもや病の患者と家族の会

全国CID Pサポートグループ

サルコイドーシス友の会 1

IB Dネ ットワーク

全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会

希少疾患

INPO)日 本IDDMネ ットワーク
竹の子の会プラダー・ウイリー症候群児・者親の会

日本プラダー・ウイリー症候群協会 5

遠位型ミオパテー患者会

キヤッスルマン病患者会準備室 3

ウエルナー症候群患者家族の会 3

DTDサポーターズ協議会 1

DMT友 の会

DAPS患者・家族の会
アトピー性脊髄炎患者会 StepS

あせび会 (希少難病者全国連合会 )

長期慢性
疾患

PヽO法人線判L筋痛症友の会
(社 )日本リウマチ友の会

(社 )日本筋ジストロフィー1鳥会

(社 )日 本てんかん協会

理性疲労症 ll■群(oFS)を ともに考える会

慢性疲労症候群CFS)患 者会 (仮名称)設立準備会 2

全国心臓病の子どもを守る会

(社 )全国腎臓病協議会

日本肝臓病患者団体協議会

嗜ヽ児難病 認定NPO難病のこども支援全国ネットワーク

送付数 総合計

-11-
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難治性疾患患者の生活実態に関する調査

調査票

本調査に関する問い合わせ先

〒351‐ 0197埼玉県 和光市 南 2‐ 3‐ 6

国立保健医療科学院 経営科学部
TEL:048-458-6137
FAX:048-468-7985

この調査は難治性疾患の方々にご記入をお願いしておりますが、ご本人で記機が困難な場合には代

筆で結構です。

なお本調査の質問は大きく分けて 【世帯の全体状況にかんする質問】、【療■及び公的支援等の受給

状況等にかんする質問】、【世帯収入・支出の状況にかんする質問】、【就労状況にかんする質問】とな

っています。

1
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I、 【世帯の状況にかんする質問】

1 世帯の全体的状況についてお答えください。

世‖とは、ふだん居住と生計を共にしている人々 (世lF貝 )の集まりをいいます。世
7「員には、旅行などで―時的 (3ヶ 月以内)に 自宅をllLれている人や船員など就業場
所を移動する人も含みます。

また、入院などをしている人も含みますが、住民登録を施設に移している人は除きま
―ず
~。

家族構成、生計の状況等について以下の表でお答えください。

2
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(調査協力のお願い)

この調査は、日本難病・疾病団体協議会のご支援・ご協力のもと、治療が困難であり

活面へ長期にわたり支障を生じる難治性疾患の方々の生活実態を正確に把握し、今後の

治性疾患に関する施策・政策を考えていくうえでの基礎資料を得ることを目的として、

生労働科学研究 (難治性疾患克服研究事業)「今後の難病対策のあり方に関する研究 (

究代表者 :林謙治 国立保健医療科学院 院長 )」 の一環として実施されるものです。

お答えいただいた内容については、本調査研究の目的にのみ使用され、他の目的で利

用されることはありません。また調査票は無記名であり、調査票の回収・保管にも十分

配慮するため、完全に匿名性が確保されますしまた回答は統計処理されるため回答内容

によつて回答者個人や世帯を特定することもありません。

途中、どうしても答えたくないことは無理にお答えいただかなくてもかまいません。

しかしながら、現在、難治性疾患の方々の生活実態を正確に理解、把握するための調査

資料はきわめて少なく、本調査はそれを明らかにする有用な基礎資料となりますので、

できるだけ正確な記入へのご協力をお願い致します。

なおこの調査にご協力いただけなかつたことで、不利益が生じることはまったくござ

いません。なにとぞ、本調査の意義、重要性をご理解いただき、ご協力くださいますよ

うお願い致します。

ご本 人との属性 年齢
生計 中心者
(該 当者にO)

主たる介助者
(該 当者にO)

毎 月の収入の有無
〔該 当者にO)

例 ) 父親 ○

員者ご本人(男  女

フ)



2 あなたのお住まいは、次のうちいずれですか。また建て方についてもお答え下さい (いずれ
かにOをおつけください)。

<住居の種類>

① あなた自身の持家

② 家族の持家

③ 民間賃貸住宅

④ 社宅、公務員住宅等の貸与住宅

<建て方 >
① ―戸建て

市営等の公営住宅

② 共同住宅 (マ ンション、アパート等)

お住まいの住居の室数について、居住用の部屋数 (玄関や風呂等は含めないでください)を

記入 してください。また、床面f_lは、玄関や廊下等も含めた住宅全体のおおよその面積 (坪

数)を記入してください。

【部屋数】:    室 【床面積】   坪

3
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⑤公団、公社

⑥借間

⑦その他  (

【療養及び公的支援等の受給状況等にかんする質問】

1 疾患ならびに治療状況についてお聞かせください。

① かかつている疾患のうち、もつとも重い病名をお答えください。
(                           )
② それ以外の疾患があればその名11をお答えください (複数記載可)
(                          )

2 ①の病気を発症した時期をお答えください。
大正・ 昭和 ・ 平成        年     月 噌  mi

①の診断の付いた時期をお答えください。

大正・ 昭和 ・ 平成        年 月  頃

現在の受診状況についてお答えください。

(最近 6ヶ 月の状況について以下のいずれかにOをつけてください)

①主に入院 (  日日1/年 )
②入院とi ll院半々 (入院 :  日間/年、外来 :

③主に通院 (  回/月 )
④往診あり ( 回/月 )
⑤入通院なし

⑥その他  (      )

1回当たりの通院方法、通院時間 (片道)、 交通費

(以下のいずれかに○をつけて、ご記入ください。

費用を含めます。)

① 徒歩    分
② 自転車   分
③ 自家用車   分
④ 電車     分     円
⑤ バス 介      円

⑥ タクシー   分
)    今      円

4
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回/月 )

(片道)についてお答えください。

付き添いの方が必要な場合、その方の

⑦ その他  (



⑥ 障害に起因する午金も、老齢年金、遺族年金、特別障害給付金等も受給していない

6 次に挙げる公費負担医療市1度を受けていますか。「現在」及び「過去Jに受けている (た )
10 あなたは生活保護を受けていますか。受けている場合、その種別と期間をお答えください。ものすべてに○をおつけください。
① 受けている (現在申請中を含む)  ② 受けていない① 特定疾患治療研究事業       ( 現在 ・ 過去 )

② 小児慢性特定疾患治療研究事業   ( 現在 ・ 過去  (  年  月頃まで))                  (い ずれかにOをつけてください)

③ 障害者自立支援法による医療費助成  ( 現在   過去 )
保護を受けている場合、受けたものの種別にOをつけてください。④ 生活保護法による医療扶助     ( 現在 ・ 過去 )
種別 ( 生活 ・ 教育 ・ 住宅 ・ 医療 ・ 介護・ 出lt ・ 生業 ・ 葬祭 )⑤ 原子爆弾被爆者に対する援設に関する法律による医療費助成

( 現在 ・ 過去 )
生活保護の受給期間をお答えください。⑥ 先天性血液凝固因子障害等治療研究費 ( 現在   過去 )
受給期間     年  ヶ月⑦ その他 (           ) ( 現在 ・ 過去 )

7 障害者手帳の取得状況についてお答えください。該当するものにOをつけ、記入をお願いし
ます。

① 身体障害者手帳 (  級)
② 精神障害者保健福祉手帳 (  級)
③ 療育手帳 (住んでいるところによつて愛護手1長、みどりの手帳、愛の手帳とも言います )

(A(重度) ・ B(その他の場合))
④ 取得していない

8 次の障害に起因する手当を取得していますか。該当するものに○をつけてください。
① 特別障害者手当
② 障害児福祉手当
③ 福祉手当 (経過措置分)
④ 特別児童扶養手当
⑤ その他の障害に起因する手当 (具体的に :                    )
⑥ 障害に起因する手当は受給していない

9 あなたは公的年金を受けていますか。該当するものにOをつけてください。
(「②厚生年金、共済年金」を受給している人は「①国民年金」にOをする必要はありません)

① 国民年金
② 厚生年金、共済年金
③ その他の障害に起因する年企 (恩給、労災保険による年金等)                                                               '
④ 障害に起因する年金は受給していないが、老齢年金、造族年金 (思給等を含む)を受給
している

⑤ 特別障害給付金を受給している

5
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Ⅳ
Ill.【世帯収入・支出の状況にかんする質問】

1 あなたの世帯全体の収入状況についてお答えください。
世帯収入  合計  (     万円/年 )
以下、合計の内訳をお答えください。

① 就労による収入  (    万円/年 )
② 公的手当・年金等 (    万円/年 )
③ 仕送り     (    万円/年 )

④ その他     (    万円/年 )

あなたの世帯の支出状況についてお答えください。

(「医療費」と「保険料」については各々の内訳をお答えください)

【就労状況にかんする質問】

1 平成 22年 6月 1日 現在、収入になる仕事をしていますか。収入を伴う仕11を少しでもし
た方は「仕J「あり」、まつたく仕事しなかった方は「仕事なし」の中からお答えください (O

をおつけください)。 無給で自家営業の手伝いをした場合や、育児や介護のため、一時的に仕

事を休んでいる場合も「仕Jヽあり」とします。PTA役員やボランティアなど無報酬活Tllは
「仕事なし」とします。

<仕可工あり>

① 主に仕事をしている

② 主に家事で仕事あり

③ 主に通学で仕 lllあ り

④ その他 (     )

<仕1'な し>

⑥ 通学のみ

⑥ 家 l・ (事業)

⑦ その他 (      )

―

⑤ ⑥ヽ ⑦ヽとお答えになつた方は以下の補間にお答えください。

① ～ ④とお答えになつた方は 2におすすみください。
① 食料費

② 居住費

③ 光熱水道費

④ 医療費

・公的医療費

⑤ 交通費

⑥ 保険料

・公的保険料

・民間保険料

(     万円/年 )
(     万円/年 )
(     万円/年 )

(     万円/年 )

(     万円/年 )

(     万円/年 )
(     万円/年 )

。それ以外の医療に関連する費用 (     万円/年 )

補間 1-1
これまでの就業経験についてお答えください (以下のいずれ力ヽこOをつけてください)。

① 在Ⅲ中に発症し日にlll

② 在職中に発症し休職後にjll場復帰したが瑚[j戯

③ 幼少期等、最初の就職以前に発症しており、就職したが自仰nt

④ 就業経験なし

⑤ その他 (      )

補間1-2
就職希望の有無についてお答えください。

収入をともなう仕事を

① したいと思つている ② したいと思っていない
(いずれかにOをつけてくださ

2 これまでの就業経験についてお答えください。
(以下のいずれかに○をつけてください。)

① 在職中に発症し出[職 したが、現在は別の会社に就職 (一度職場復帰したものの、継続

困難でFlll職 し、別の会社に就職した場合も含む)

② 在職中に発症したが、現在も当該事業所で就労 (休職なし)

8
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③ 在職中に発症し休職していたが、発症時に所属していた会社に職場復帰。現在も当該

事業所で就労

④ 幼少期等、最初の就職以前に発症したが就業

⑤ その他  (            )

3 これまでの転職経験の有無についてお答えください (いずれかに○をつけてください)。

転職経験   有  (    回)    無

4 -週間の就業日数等についてお答えください。
ここ lヶ月の間の平均で 1週間に実際に仕事をした日数と時間の合計をお答えください。

なお、複数の仕事をした場合は、すべての合計をお答えください。

就業日数 :1週間の仕事をした日数         日
就業時間 :1週間の残業も含めた総時間数     時間

5 現在の主な仕事について、その仕1「についた時期をお答えください。
大正 ・ 昭和 ・ 平成     年    月

6 主な仕事の内容 (職業分類)についてお答えください。該当するものに○をつけてください。
⑥ 管理的職業従事者 ⑫ 農林漁業作業者

⑦ 専門的・技術的職業従事者        ⑬ 生産工程作業者

lali間 7-1 お助め先での呼称は以下のうちどれになりますか
(いずれかにOをつけてください)。

①  正規職員・従業員
②  パート
③  アルバイト
④  労働者派遣 lj業所の派遣社員
⑤  契約社員・嘱託
⑥  その他 (         )

llli問 7-2 勤務先において配慮を受けているrll項についてお開かせください。
(該当するものすべてに○印をしてください。)

①  配置転換等人J「管理E面についての配慮
②  力仕事を回避する等‖t務内容の配慮
③  短時間勤務等勤務時‖1の配慮
④  休F収を取得しやすくする等休養への配慮
⑤  通院・服薬管理等医療上の配慮
⑥  業務遂行を援助する者の配」は
⑦  llit場 内におけるILt康管理等の相談支援材釧刊の配慮

③  配ri転換等に伴うil l練・研修等の配慮
⑨  その他  (

質問は以上です。ご協力、ありがとうございました。

10
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③ 事務従事者

⑨ 販売従J「者

⑩ サービス職業従事者

⑪ 保安職業従事者

⑭ l輸送・定置 建設機械・運転従事者
⑮ 建設・採掘作業者

⑩ 労務作業者

⑪ 分類不能の職業

7 勤めか自営の別についてお答えください (いずれかにOをつけてください)。
① 自営業主に人あり)           ⑥ その他  (         )
② 自営業主(雇人なし)           ⑦ 一般常用雇用者(契約期間 1年以上

③ 家族従業者 (自 家営業手伝い)        又は雇用期間の定めのない者)
④ 会社・団体等役員             ③ l月 以上1年末満の契約の雇用者
⑤ 内職                   ⑨ 日々 又は 1月未満の契約の雇用者

→   ⑦ ③ヽ ⑨ヽ とお答えになつた方は以下の補間にお答えください。
①～⑥とお答えになつた方は、以上で質問は終了です。

9
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ご記入が終わりました調査票は、同封致しました返信用封筒に入れ封をして、

そのままご投函ください(切手を貼る必要はございません)。

また調査票、返信用の封筒には、お名前、ご住所などを記載しないようご注意ください。

この調査をもとに、今後、lL治性疾患患者とその生活を支えるご家族の生活実態をより正確かつ詳細

に把握し、より適切な支援のあり方を議論する有用な資料となることを目的として、調査員による訪間

面塾式の団童を実施することを計画しています。

この訪間調査についてご協力をいただける場合には、同封した返信用ハガキにお名前、連絡先等をご

記入のうえ、ご返信ください(調査票の返信とは別に、ハガキのみをご投函ください)。

11
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資料4

難治性疾患対策について

厚生労働省健康局

平成23年9月 27日

1.特定疾患治療研究事業について

2.海外の希少性疾患対策について

3.難病相談口支援センターの現状について
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1.特定疾患治療研究事業について

-2-

特定疾患治療研究事業

①対象疾患の選定について

O対象疾患が56疾患に限定されている。

056疾患の中には、当初希少であったものの、現在は黒者数が多くなつている等、4要件(①
希少性、②原因不明、③効果的な治療法が未確立、④生活面への長期にわたる支障(長期
療養を必要とする))に当てはまらないものがある。【別紙1,2、 3】

○一方、130疾患の申にも4要件に当てはまる様な疾患が含まれる。【別紙4】

0214疾患については、平成21年度より研究を開始しており、平成23年度末の成果とりまとめ
を待つ必要があるが、この中には、疾患概念、基準が未確定のものが多い一方、一部4要件
に当てはまるものがありえる。【男1紙 5】

04要件のうち、希少性については定量的な目安(5万人以下)があるが、それ以外の原因不明、
治療法未確立、長期にわたる生活の支障については、国際的にも定性的な基準にとどまる。

【男り率16】  
‐

‐ ……‐_ ― …、 ―́  ‐  ‐―‐―  ～__ ¨  _Ⅲ・ ・ヽ―‐― 
―
 ●…  ‐い― ― ・   ‐― ‐― ― ―‐・― ^ ―…………… ― ―‐ ・ ‐‐い‐   ●、‐―●  J
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特定疾患治療研究事業

②対象者の認定について

10必ずしも専門医が診断するとは限らないため、診断・認定の精度にばらつきがある可能性が
: ある。

|○認定対象がある重症度以上に限定されている疾患では、重症と判定しやすくなる傾向は否定
:  できない。【別紙フ】

○都道府県間で人口比の受給率に差がある。【別紙8】

|○軽快者に対して交付される「特定疾患登録者証」は年間約5000件強。【別紙9】

○都道府県の審査委員会の委員は必ずしも専門医とは限らず、形式的な審査とならざるを得な
い状況もある。

特定疾患治療研究事業

③研究の側面について

-4-

○収集されているデータは記述疫学研究等には一定程度活用されるものの、治療研究として '
は必ずしも活用されていない。(医療費補助

3良野樹
詳細すぎ、研究用データーベーー

 |スとしては精度が低くかつ必要な情報が含まJ

○行政情報として臨床調査個人票に必要なデータを検討する必要がある。

○対象者の個別番号がないため、移動等における重複がありうる。

O研究班しかデータが使えず、独占状態となっている。

O国際的な診断基準が変更となった時もタイムリーな変更が出来ない。

○多数ある稀少な難治性疾患について、幅広く研究対象とすることは困難な状況。



特定疾患治療研究事業

④運用及び都道府県の役割について

○都道府県間で人口比の受給率に差がある。(再掲)【別紙8】

○軽快者に対して交付される「特定疾患登録者証」の交付数について、都道府県毎に格差が
ある。(再掲)【別紙9】

0都道府県間で臨床調査個人票のデータ入力率にばらつきがある。【別紙10】

○患者登録のための入力作業、書類の補正、審査会開催等、都道府県の負担が大きい。

○医療費助成は、「認定された対象疾患及び当該疾患に付随して発現する傷病に対する医療
に限られる」が、その他医療全体を助成に含めている事例が多々見られる。

○障害者自立支援医療など、「他の法令の規定により国又は地方公共団体の負担による医療
に関する給付が行われる者は除く」とされているが、実際は障害者手帳所持であっても、
特定疾患治療研究事業の枠組みを用いている可能性がある。

-6-

2.海外の希少性疾患対策について
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米国における希少疾患対策の概要

(特色)希少疾患萌聯明およ硝蟻飴療知開畑
覇間置平不峯l鸞認認駐菖訂畠斃踊瑾舘嘉クについても整備が進んでいる。背景としては、1980年初期 |:

とする。

1983年 希少医薬品法 (Orphan Drug Act):製 薬企業に一定期間の排他的販売権付与と研究開発に対する税制優遇措置を実
施。以来、340以上の希少疾患治療法がIDAによって認可。

1993年 (1989年‐)希少疾患研究対策室(o付ice of Rare D`eases Research)設 置:米国保健福祉省下の国立衛生研究所
(National lnstttute of HeaLh)内にて、希少疾患に特化した研究の推進支援を目的とする。研究に関する提言および研究費の助
成・調整、研究者支援 (教育研修)、 患者・家族への情報提供等を行う。
2002年 希少疾患対策法 (Rare Dお eases Act of 2002):上 記責務の法制化。

(治療を目的とする臨床研究推進 )

2003年 希少疾患臨床研究ネットワーク(Rare D蔭 eases clinta:Research Netwott RDCRN〕

全米臨床研究関連施設をネットヮーク化(国立研究所7施設が運営関与)。 登録者約5,000人 (2009年 10月 )。 研究件数37件。主
に疾患タイプごとに複数の医療・研究関連施設がコンソーシアムを結成し、臨床研究を実施(5年間計画 :予算約102億円)

3景又 量撃L熊凸黙iI][匡藁  ガ墓石籠
'ボ

至:£饉ι

轟mi毬恐墓認翻 罰盆れヽ
コンソーシアム (5件 122課題 )

Phase ‖ {2009-2014)
コンソーシアム(19件 :95疾病対象)

平成22年 5月 10日 第11回難病対策委員会 資料2「今後の難病対策のあり方に関する研究」研究代表者 国立保健医療科学院 林 訊治 より引用
-8-~~~ ~~~~~~― ――――  ―一‐―――

欧州{[U)における希少疾患対策の概要
(定義)1万人に5人未満 (0.5/10万 )の発症率。約7′ 000種類 (ほとんどが遺伝子欠損。周産期やその後の環
境汚染も要因)。 効果的治療法がなく、初期診断時のスクリーニング、その後の効果的処置がQoL向上、
寿命をのばす。EUで 3′ 6oO万人の患者を想定。

(特徴)EU健康研究プログラムにおいて公衆衛生上の最優先事項とされている。
(方針)①難病に対する認識と知名度の改善 ②難病に対するEU加盟国それぞれの国家プラン支援 ③ヨー
ロツノく全体での強調と連携の強化 :研究をさらに進め、情報を共有し、専門化が対応できるよう欧州レ
フアレンスネットワーク形成。多国間の専門家難病センターの連携強化。
―プログラムは欧州委員会で採択され、予算は(2008-2013)3億 2′ 150万ユーロ計上(2009年単年度4′ 848万
ユー ロ )

1999年「 オーファンドラッグ規則 」(RegubJOn(EC)No.141/2000 ofthe EurOpean Pa閻 ament and ofthe COundl of 16
December 1999 on orphan medicina!products)

・  EU Task Force Rare Diseases:EUに おける公的機関。各組織の補助、臨床検査および診療 (リファレンスセンター )、 質管
理、ベストプラクティスのガイドライン作成、スクリーニング、診断、ケア、疫学調査、EUレジストリー(登録 )・ネットヮーク
化・アドホック調査、EUレベルでの施策形成、などを行う。
O Rare Dヒease Task Force{RDTF):2004年 1月 設立 EUにおける希少疾患罹患率“死亡率に関するデータを収集。
。 EURORDiS(European Organレ a“on for Rare DLeases):1997年 設立され た NCO患 者 団体 。

論鰍確品胸側]鳳嚇1見護羅ζ〒繁品括i轄鼻檀おΩlz羅ナヽ
平成22年 5月 ¬0日 第11回難病対策委員会 資料2「今後の難病対策のあり方に関する研究」研究代表者 国立保健医療科学院

-9-

林 謙治 より引用



米酢 圧∪を申Sとする国際共同研究 (3シントン会議)
国際共同研究イニシアチブ

t_____二 ______ __

○米国希少疾患研究対策室
(保健福祉省 。NIHの下部組織 :1989年発足-2002年法
制化 )

希少疾患に特化 した研究の推進 (研究の
調整 。支援、研究費助成 )、 患者への情
報提供など、希少疾患研究全体の運営を

行う。

①新薬開発に主眼 ⇒NIHと FDAの連携の
強化

②患者団体とのパートナーシップ
⇒研究申請には患者支援団体の関与が
原貝」

希少疾患臨床研究ネットワーク
(Rare Diseases Clinical Research

mJIぁ匹鰊躙階ょび研究施
設・病院がネットワーク化してコンソー
シアム形成 5′ 000人以上の登録者 (5年
間計画 :予算約 102億円)

○欧州連合理事会 :健康消費者
保護総局 (The Health&

ST:貰胃88Directorate―
Geneml,

欧州共同体難病対策プログラム

dl:見星[送,UllIりR捌J「
°grarn on ra「 e

第1次 :1999年 -2003年
第2)欠 :2008年 -2013年
既存の欧州難病情報ネットワークを通じて

堰T?季警
を
罫民驚響誉『
体内での協力継

睾デ漫讐暑碧請発轟発妻当歩べ_ス事業:
欧州38カ国加盟
カナダ、オーストラリア、韓国、など加盟予定
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3日 難病相談・支援センターの現状について
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難病相談・支援センターの現状について(平成22年度 )【暫定版】

(1)利 用時間
①平  日
②土曜日の対応
③日曜・祝日の対応
④夜間の対応

おおむね9:00～ 16:00
31 7%
4 9%
4_9%

(2)J又 メヽ

(3)1哉

(4)研 修参加状況

職員数170(常 勤100+非常勤70)

-12-

(5)難病対策を進めていく上で 医療機関、患者団体及び行政等と連携していく際に、難病相談・支援センターでは、どのような工夫を行つているか。

円

平均人数

雄病相談・
↓ 坪 昌

2,460,681 9,438,000 64.167

日常生活
等相談員

2.689,214 4,773.427 600,000

874617 1 598,

非常勤
職員

嘔り丙■」談・

支援 員
1,398,360 2,819,780 23.875

日常生活
等相談員

1.591,216 2,717,935 855712

事 1 1000593 151,038 593700

回答数
・患者が利用している医療機関の医療相談室等と連携して、療養支援に当たる。

・患者団体が実施する、医療講演会や交流会の開催に協力している。

・センター、行政等それぞれの主催事業において、相互の参加に努めている
。難病相談・支援センターは、難病・疾病団体連絡協議会(以下「難病連」と言う。)と共同で県との懇談会を持ち、難病患者の日常や医療環境、行政の
対応などについて情報交換している。
・交流会や講演・研修会の企画運営に当たつては,地元の保促所等と内容や開催方法について相談し,各保健所管内の現状に合つた内容となるよう
工夫している。
・患者団体(NPO)に委託運営しており、支援センターi罹の垂病顧議会は毛2ょり、急者会二罹の相談会や研修蜃への運百曼頂、而 活動量どお
にヽ協力のもとで実施している。

・患者団体が交代で日常生活相談員を担い,ピアカウンセリングの出来る体fillとしている。

・リーフレットを発行して県内外の医療・福祉・保健・関連機関・マスコミ等に配布している。

・メーリングリストの運営をしている。

・難病ボランテイア養成講座を開催し、受話者に難病ボランティア登録していただき、難病関連事業での活動を依頼している。

(6)そ の他

D特定疾患治療研究事業の周知について 回答数

ホームページやニューズレターに制度の概要を掲載し周知を図っている。

患者から相談があつた場合に、制度の説明をしている。

特定疾患治療研究事業リーフレット作成している。

県内契約医療1幾関へのポスター配付している。

研修会等を通して、事業についての周知を実施している。(従 l・者研修会、ヘルパー研修会等)

21

15

14

5

4

Э難病患者等居宅生活支援事業の周知について 回答数

ホームページに掲載して周知している。

市町村の難病担当者及び福祉関係者に、この事業の周知を依頼している。

リーフレットを作成している。

保健所保健師による家庭訪間、相談の中で対象患者に周知している。

研修会やセミナーでの周知をしている。

1 3

7

7

3
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特定疾患治療研究事業の
対象疾患受給者証所持者数 一覧

特定疾患治療研究事業の
対象疾患別新規受給者証交付数

疾患番
疾患名 実施年月日 受給者証所持者数

1 ―チェット病 和47年 4 7691
ら発性硬化症 48年 4月
E症筋無力症 召本口47年 4
身 l■エリテマトーテス 5725(

5 くモン

厚生不良性貧血 習相 48年 4 94フ
`7 ナルコイドーシス

8 万妥稲 l■側索理 化症

9 盤皮 症 、度 Fri筋 芥及 τF名 孝 伴筋各

寺発性血小板減少性紫斑病 2285
吉節性動脈周囲炎 薔ホロ50年 10
l■大腸 炎

大動脈 炎席 11諄

ゴュルガー病

に疱痣

髄小脳変性症 151年 10月
フローン病

1 t治性肝炎のうち劇症肝炎
5性関節リウマチ 召fl152年 10J
一ヽキンソン病聞』疾串

L行性核上性麻痺 F成 15年 lo月
1ヽ出皮質基底核変性症

C 一`キンソン病 召禾日53年 10
7ミロイドーシス

【縦靭帯骨化症 2929
昭和 56年 10
召和 57年 10ニヤモヤ病(ウイリス動脈輪開案爺)

前59年 1

発性拡張型 (うつ血型 )心筋症 禾口601= 1 2213`
ア 多系統姜縮症

6 言体黒質変性症 成 15年 10
和 51年 lo
和 61年 1

員皮水疱症 (接合部型及び業警 1童害型 ) 昭和 62年  1
疱性乾郷 昭和 63年  1 163
I範脊柱管狭窄症

ルストマン・ストロィスラー・シャインカー

ン分泌異常症、ADH分泌異常症、下
TSH分泌異常症、クッシング病、先端 巨

21年 10月

※対象疾患は平成21年4月 1日現在における対象疾患である。

疼 員番号 疾黒名 新規受給者証交付数

2 多発性理化症 128〔

3 重症筋無力症
4

5

6 再生不良性 貧血 1091

7

"レ
コイドーシス 239

8 市姜縮性側素硬化症

9

子発性血小板減少性紫斑病 2801

吉jIF性勁 lFK周 囲炎
1 古嶽性

太勁脈 炎症 群

fュルガー病

尺疱療

変性症

1 ‖治性肝炎のうち劇症肝炎 27

性性 関 節 リウマチ

一ヽキンソン病間in疫量

15241
L行性核上性麻痺
た1出皮質基底核変性症

一ヽキンソン病
7ミロイドー ス

:症

ンヽチントン
ヤモヤ病 (ウイリス励脈輸閉案席)
ェゲナー肉芽11症

時発性拡張 っ血型 )心筋症 206
系統奪縮 |

泉条体黒質変性症

σ rリープ1岳小脳墓縮症

C シヤイ・ドレーガー症候群

長皮水疱症 (接合部型及び栄春障害型 ) :

癬

ム範脊柱管狭窄症

疾 量番号 疾患名 新規受給者証交付数

症急性膵炎

特発性大腿骨頭壊死症

in合伴結合絹静病 6

原発性免疫不全症候群

1生発側固資性肺炎
隔膜色素変性症
アリオン病

ツフエルト・ヤコフ病
′ルストマン・ストロイスラー・シャインカー病
死性家族性不眠症

勁脈性 1市高血圧症

L全脳炎
ッヾド・キアリ(BudttCh略H)症候群 3
1性血栓塞栓性肺高血

ライソソーム病
フアフリー病

ライソツーム病
川腎自賞ジストロフィ

iコレステロール血症 (ホモ接合体 ) 未 集

早髄性筋姜縮症 夫 奥
=求脊rlt性筋姜縮症 夫 億

1慢性炎| 脱髄性多発神経炎 未 集

肥大型心筋症 未 集

51 夫 tr

:トコンドリア病 未 集

ンパlJ崎筋 1■症 (LAM) 夫 奥
=E症多形;,出 性紅斑 (急性期 ) 夫 鮨

黄色」Jl帯 骨化症 未 集

昴脳下垂体機能障害 (PRL分泌異常症、ゴナドト
コピン分泌異常症、ADH分 泌異常症、下垂体性]
〕H分泌異常症、クッシング病、先端巨大症、下重
本1性能低下席 )

未集
=

合 計

※出典 :特定疾患調査解析システム(平成21年度)



特定疾患治療研究事業における受給者証の推移

年 4月 よ り

ることでス
タート.

亀13を 導入
〈外栞 1日
■つき
O00円

(月 2
口)、 入院
1月 につき
4000)

己負担 を
入 )

ルコイドーシス

'02   1  1 ]71

ミトコン ドリア綺

別紙 3 難治性疾患克服研究事業・臨床調査研究分野130疾患 (56疾患を除く)患者数

される

‐
一
‐



難治性疾患克服研究事業・臨床調査研究分野130疾患(50疾患を除く)患者数



別紙 5
難治性疾患克月風研究事業口研究奨励分野の対象疾患(214疾患 )

疾患番号 疾患名

1 遺伝性ポルフィリン症

遺伝性高チロシン血症 I型

遺伝性出血性末梢血管拡張症 (オスラー病)

4 遺伝性女性化乳房

5 遺伝性多発性外骨腫

6 遺伝性鉄芽球性貧血

7 遺伝性脳小血管病

8 遺伝性不整脈

9 ―過性骨髄異常増殖症

遠位型ミオパチー

家族性寒冷自己炎症性症候群

家族性血小板異常症

家族性地中海熱

家族性良性慢性天疱清 (HJttyHJtty病 )

歌舞伎症候群

過剰運動 (hypermoЫ‖ty)症候群類縁疾患

外リンパ療

外胚葉形成不全免疫不全症

掲色細胞腫

汗型糖原病

護治性間質性膀眺炎

急激退行症(21ト リソミーに伴う)

急性大動脈症候群

務チャネル病

務強直性ジス トロフィー (筋緊張性ジストロフィー )

務型糖原病

剥症1型糖尿病

血管新生黄斑症

血球貪食症候群

原発性 リンパ浮腫

原発性局所多汗症

後天性血友病XⅢ

好酸球性食道炎・好酸球性胃腸炎

好酸球性膿疱性毛包炎

好酸球性副鼻腔炎

孔脳症

高!gD症候群

高カルシウム尿症と腎石灰化を伴う家族性低マグネシウム血症

高グリシン血症

膠様滴状角膜変性症

骨形成不全症

骨系統疾患におけるCNP治療適応疾患

再発性多発軟骨炎

細網異形成症

自己貪食空胞性ミオパチー

苦年性特発性関節炎 (全身型)

周産期の難聴

司産期心筋症 (産褥心筋症)

重症・難治性急性脳症

小眼球 (症 )

小児慢性腎臓病

症候性頭蓋縫合早期癒合症●レッン″‐ル′ファイ,「″ントト ピクルー
=優
■)

新生児、乳児食物蛋白誘発胃腸炎

新生児・手し児巨大肝血管腫

新生児―過性糖尿病・新生児糖尿病

疾患番号 疾患名

進行性下顎頭吸収

進行性心臓伝導障害

腎性低尿酸血症

腎性尿崩症

瀬川病

性分化疾患

脆弱X症候群

脊髄障害性疼痛症候群

脊柱変形疾患に合併した胸郭不全症候群

先天性QT延長症候群

先天性横軸形成障害

先天性角化不全症

先天性及び後天性の難治性白斑・白皮症

先天性筋無力症候群

先天性好中球減少症

先天性高インスリン血症

先天性赤芽球痛 (Diamond Bhckfan貧 血)

先天性大脳白質形成不全症

先天性無痛症 (HSAN4型 、5型 )

先天性顆粒放出異常

先天白内障

全身性炎症性肉芽腫性疾患

早期再分極(ea‖ y repob"zalon)症候群

早期発症型侵襲性歯周炎

認弓耳腎症候群

総排泄管残存症

多発肝のう胞

多発性内分泌腫瘍症

胎児仙尾部奇形腫

単純性潰瘍/非特異性多発性小腸潰瘍症
月旦道閉鎖症、新生児乳児胆汁うっ滞症候群

弾性線維性仮性黄色腫

致死性骨異形成症

中性脂肪蓄積心筋血管症

中條―西村症候群

長鎖脂肪酸代謝異常症

低フォスファターゼ症

道化師様魚鱗癬

特発性角膜内皮炎

特発性周辺部角膜潰瘍

那須ハコラ病

内臓錯位症候群

軟骨無形成症

難治性 (特発性)慢性好酸球性肺炎
100 難治性血管腫・血管奇形 (混合血管奇形など)

難治性川崎病

難治性Ⅱ出形成障害症

難治性不育症

難治性慢性痒疹・皮膚そう痒症

難治性類天疱清

難治頻回部分発作重積型急性1歯炎

乳児ランゲルハンス細胞組織球症

108 乳児期QT延長症候群

乳児特発性僧帽弁腱索断裂

跛局てんかん



難治性疾患克服研究事業・研究奨励分野の対象疾患(214疾患)
疾患番号 疾患名

肺静脈閉塞症

肺胞蛋白症

反復胞状奇胎

肥厚性硬膜炎

肥厚性皮膚骨AR~症

非もやもや病小児閉塞性脳血管障害

封入体筋炎

分類不能型免疫不全症

芳香族アミノ酸脱炭酸酵素欠損症

120 慢性活動性 EBウ イルス感染症

慢性偽性腸閉塞症

122 牟婁病 (紀伊ALSノPDC)

123 毛細血管拡張性小脳失調症

124 優性遺伝形式を取る遺伝性難聴

両側小耳症・外耳道開鎖症 (両側伝音難聴 )

両側性蝸牛神経形成不全症

127 アトピー性脊髄炎

アラジール (Alag‖ e)症候群

アレキサンダー病

アンジエルマン症候群 (AS)

インターロイキン1受容体関連キナーゼ4(IRAK4)欠 損症

132 ウエルナー (Werner)症候群

133 ウォルフヒルシュホーン症候群

ウルリッヒ病 (U‖

“

ch disease)

エーラスダンロス症候群

エマヌエル症候群

オカルト黄斑ジストロフィー

オピッツ三角頭蓋症候群

オルニチン トランスカルバミラーゼ欠損症

カルバミルリン酸合成酵素!欠損

コケイン症候群

コステロ症候群

コハク酸セミアルデヒド脱水素酵素欠損症

サクシニルーCoA:3-ケ ト酸CoAト ランスフェラーゼ欠損症

サ7tミア

ジス トニア

シトリン欠損症

ステロイド依存性感音難聴

セピアプテリン還元酵素欠損症

ソトス症候群

チロシン水酸化酵素欠損症

152 トゥレット症候群

ヌーナン症候群(Noonan症候群)

ルヾデー・ ビードル症候群

155 ビオチン代謝異常症

ビッカースタッフ型1出幹1図炎

ファール病 (特発性両側性大脳基底核・小脳歯状核石灰化症)

158 フックス角膜内皮変性症

プラダー・ウイリー症候群

プロピオン酸血症 (プロピォン酸尿症)

ベスレムミオパチー

ヘモクロマ トーシス

163 ベルーシド角1莫辺縁変性

マリネスコ‐シェーグレン症候群

165 マルラァン症候群

疾患番号 疾患名

166 ミクリッツ病

ミトコンドリアHMG―CoA合成酵素欠損症

メチルマロン酸血症 (メ チルマロン酸尿症)

ヤング・シンプソン症候群

リジン尿性蛋白不耐

リンパ管1重

172 レリーワイル症候群

ロイス・デイーッ症候群

174 Aicard― Gou“ёres(ェ カルディーグティェール)症候群

175 へicard症候群

176 ATR―X(X連鎖αサラセミア・精神遅滞)症候群
Beckwith― Wiedemann症候群

Bloom症候

Brugad碇 候群

Calciphylaxis

Carney複 合

CFC症候群

Charcot― Ma"e― Tooth病

CHARGE症候群
CINCA症候群

cOngenla!dyserrhropOiefc anemia(cDA)

EEC症候群

188 Ellls― van Creveld症 候群

GttЮ way―Mowat症候群

3o山 n症候群

HMG― CoAリ アーゼ欠損症

192 !gG4関連全身硬化性疾患

193 !gG4関連多臓器リンパ増殖性疾患

Menkes病・ocdtttJ hOm症 候群

lヽicroscopic cO‖ tis

MODYl‐ 6

Mowat―ⅥЛにon症候群

198 Muc‖ё―Wd:s症候群

Pe‖ zaeus― Merzbacher病

200 Pendred症 候群

Perry(ペ リー) 症候群

Rett症候群

203 Rubinstein― Taybi症候群

204 Shwachma卜Diamond症 候群

205 Silve「 Russe‖ J主情に1洋

206 TNF受容体関連周期性症候群

」sher症候群

208 JATER症候群

209 ′on Hippe卜 Lindau病

A10rram症候群

3‐ケトチオラーゼ欠損症

14番染色体父親性関連疾患、14番染色体母親性関連疾患

lp36欠 失症候群

22ql1 2欠失症候群



日・米・欧における定義と規定 別紙6

難病 希少疾患 (Rare Dbeasさ ) 希少疾患 (Rare Dsease)

。希少性※1

(患者数が概ね 5万人
未満※2)
。原因不明
・効果的な治療法が未確立
。生活面への長期にわたる
支障 (長期療養を必要と
する)

・希少性※1

(患者数が20万人
未満)

。有効な治療法が未確立

。希少性※1

(患者数が 1万人
に5人以下 )

。有効な治療法が未確立
。生活に重大な困難を及
ぼす、非常に重症な状
態

難病対策要綱 (1972)
薬事法等の改正※3

(1993)

希少疾患対策法 Rare
Diseases Act of 2002

(2002)
希少疾病医薬品法
Orphan Drug Act

(1983)

欧州連合理事会勧告

(2009)
欧州希少医薬品規制
Orphan Medicinal
Product Regulation

(1999)

注 1)希少性を欧州定義に則つた場合 :1万人あたり米国7人未満、日
～
人未満

注 2)薬事法第77条の 2において希少疾病用医薬品又は希少疾病用医療機器と指定する要件として、「対象者の上限を 5万人」とされている。
注 3)希少疾病用医薬品の研究開発促進を目的とした薬事法及び医薬品ial作用被害救済・ 研究新興基金法の改正

平成22年 5月 10日 第11回難病対策委員会 資料2より引用改編
「今後の難病対策のあり方に関する研究」研究代表者 国立保健医療科学院 林 謙治

-3-



疾患の重症度や症状の程度等が  別紙7
認定基準として指定されている疾患

018.難治性の肝炎のうち劇症肝炎
020-3.パーキンソン関連疾患 (パーキンソン病)
022.後縦靭帯骨化症
030。 広範脊柱管狭窄症
032.重症急性1率炎
・ 36.特発性間質性肺炎
037.網

1莫色素変性症
040-1.神経線維腫症 I型
055。 黄色靭帯骨化症

患者数 10万 人当たり
島 根 4,725 656
岡 山 13.161 678
広 島 14,976 524
山 口 9,132 630
徳 島 4,974 630
香 り| 6.112 611
愛 媛 8,749 608
高 知 5,115 664
福 岡 28,669 568
佐 賀 5,104 600
長 崎 10,334 723
熊 本 11,667 645
人 分 7,453 626
宮 崎 7,040 623
鹿児島 11,930 698
沖 縄 6,700 486

各都道府県別特定疾患治療研究事業 別紙
8

受給者数

患者数 10万人当たり
富 山 6198 563
石 ll 6,729 580
福 井 4265 527
山 梨 3.378 388
長 野 11534 534
岐 阜 9,900 474
静 岡 19853 524
愛 知 31,575 426
二 重 10,789 577
滋 賀 7.365 522
京 都 16.038 6.14

大 阪 51997 591
兵 庫 26.849 481
奈 良 8099 579
和歌山 5,873 587
鳥 取 3649 618

患者数 10万人当たり
全 国 691,321 542
北海道 36,410 661

青 森 7.544 547
岩 手 7,930 592
宮 城 13,848 592
秋 田 6.697 609
山 形 5,728 485
福 島 13.541 664
茨 城 12.984 439
栃 木 9,338 465
群 馬 11765 585
埼 玉 32.599 457
千 葉 32691 532
東 京 59,427 462
神奈 l! 45,558 510
新 潟 15,279 642

平成 21年度衛生行政報告例より



番号 都道府県名 総数

1 北海 道

2 青森

3 岩手 1

4 宮城

5 秋 田

6 山 形

7 福島

8 茨城

9 栃木

群馬

埼玉

千葉 243

東京

ネ申男言り||

FJr潟

富山

石り||

冨井

山梨

長野 4C

岐阜

勢岡

憂知

24 二重

特定疾患治療研究事業の医療受給者証から登録者証への変更状況   男!響9

※1)特定疾患医療受給者証 :医療費助成が行われる。i ※出典 l lil生 行政報告
/Jl(平成21年度)

※2)特定疾患登録者証 ;「軽快者Jと認定された場合交付され医療費助成からは外れるが、増悪すれば再

度申請を上げて医療費助成となる医療受給者証が交付される。

-11

別紙lo

都道府県別の臨床調査個人票のデータ入力率について

データ入力率  都道府県数
1000/ol災■       28
900/o-1000/o       5

80-900/o         6
70%台       1
20-30%         3
10%台       1
5%以下     3

(算出法)
厚労省への送信済み件数
平成21年度末の受給者証所持者数

平 21年 実績 )
番号 部道府県名 総数

滋賀

京者「
大阪

兵庫

奈良

千口歌山

鳥取

島根

司山

34 嘴島

山口

:島

香り|

愛媛 49

高知

福岡 146

匠賀

長崎
錐
ヽ

44 大分

菖崎

鹿児島

沖縄 141

合計 5,849

-12-




