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患者団体と研究者(班)・製薬企業の
協⼒関係についてのアンケート調査結果（1報）1/2

Ø 収集︓難病領域の患者団体・協議会の代表者または役員のかたに質問紙にて回答を得た
Ø 期間︓2022年10⽉〜11⽉
Ø 質問︓団体の属性、患者団体と研究者(班)、製薬企業との協⼒関係の内容や満⾜度など
Ø 解析⽅法︓1報として代表的な質問項⽬の記述統計分析をおこなった
Ø 倫理的配慮︓NPO法⼈ASridの倫理審査委員会に申請し、承認を受けて実施した

調査の概要・⼿法

難病領域の患者団体や協議会が、研究者や研究班および製薬企業との協⼒関係を
どのように捉えているかについて、実態を調査するアンケートを実施しました

疾患団体 25 (89.3%)

地域協議会 3 (10.7%)

法⼈格 任意団体 22 (78.6%)

NPO法⼈ 3 (10.7%)

⼀般社団法⼈ 2 (7.1%)

回答者の属性

設⽴年 〜1970年代 7 (25%)

1980〜1990年代 7 (25%)

2000〜2010年代 13 (46.4%)

2020年代〜 1 (3.6%)

図1. 会員の数

※ ⽋損値を除く

11⽉4⽇までに回答を得た28団体について掲載

図2. 前年度の収⼊ 図3. 患者会運営の⼤変さ
n=28 n=28 n=28

患者団体と研究者(班)・製薬企業との協⼒経験

n=28 n=28
図4. 研究者(班)との

協⼒経験の有無
図5. 製薬企業との

協⼒経験の有無

Ø 研究者(班)との協⼒経験は
”あり”が9割を超える⼀⽅、
製薬企業との協⼒経験は
半分程度であった
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研究者(班)との協⼒内容

患者団体と研究者(班)・製薬企業との協⼒関係の満⾜度

Ø 前回調査[2017年]と⽐べ、「現在実施中」と回答する協⼒内容は各項⽬で全体的に減少した
（新型コロナウイルス感染症の影響により、協⼒が困難になった可能性も考えられる）

Ø 製薬企業の協⼒内容は各項⽬で少ない（⼀部団体に協⼒関係が偏っている可能性も考えられる）

患者団体と研究者(班)・製薬企業との協⼒内容

過去に経験 現在実施中
アンケート 20 (74.1%) 10 (37%)

インタビュー 11 (40.7%) 7 (25.9%)

疫学情報の収集 6 (22.2%) 1 (3.7%)

⽣体試料の提供 4 (14.8%) 1 (3.7%)

臨床試験・治験へのデータ提供 6 (22.2%) 4 (14.8%)

研究結果の患者への広報 9 (33.3%) 8 (29.6%)

研究班会議の傍聴 12 (44.4%) 6 (22.2%)

研究班会議での発表 6 (22.2%) 6 (22.2%)

研究班の研究協⼒者 5 (18.5%) 3 (11.1%)

研究班の研究分担者 3 (11.1%) 1 (3.7%)

過去に経験 現在実施中

アンケート（研究・開発関連） 7 (46.7%) 3 (20.0%)

アンケート（研究・開発以外） 3 (20.0%) 2 (13.3%)

インタビュー（研究・開発関連） 5 (33.3%) 3 (20.0%)

インタビュー（研究・開発以外） 4 (26.7%) 1 (6.7%)

疫学情報の収集 1 (6.7%) 1 (6.7%)

⽣体試料の提供 2 (13.3%) 0

臨床試験・治験へのデータ提供 3 (20.0%) 1 (6.7%)

説明⽂書等のレビュー 3 (20.0%) 1 (6.7%)

企業資材のレビュー 2 (13.3%) 0

企業での講演 5 (33.3%) 5 (33.3%)

*現在までに協⼒経験ありと回答した27団体が回答
製薬企業との協⼒内容

*現在までに協⼒経験ありと回答した15団体が回答

図6. 研究者(班)との協⼒関係の満⾜度（左）と患者団体からの声（右）

図7. 製薬企業との協⼒関係の満⾜度（左）と患者団体からの声（右）

n=27

n=15

“研究者からPPI（患者・市民の研究参画）の機会の
提供があり、患者会の会員（患者）側にも
「自分も研究に参加している」意識が強まっている”

“対象患者のためになる研究なら会員も協力はするが、
研究者からの還元が少ないと次第に冷めた目で
見られるようになる。論文だけでなく、一般人にも
わかる形で成果報告をいただけるとよい”

“患者団体の中には一時的な繋がりではなく
（一度きりの講演など）もっと積極的に一緒に継続的に
活動をしたい団体もあることを知って欲しい。”

“どうやって製薬企業の方と協力したら良いか
分からないので、情報を提供して欲しい”
“信頼できる第三者機関の調査介入があると
安心できるように思います”

本アンケート調査は、まだまだ回答を募集しています。
よりよい関係構築のために、右の⼆次元コードから
回答のご協⼒をお願いいたします。

その他、寄付⾦提供や団体の
ウェブサイトの作成なども
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患者団体と研究者との協⼒関係に関するアンケート調査
2017年時のアンケート結果

背景・⽅法

（問い合わせ先 research@asrid.org）

Ø 多くの患者団体で、研究者や研究班に対して研究協⼒を⾏う場⾯が増えており、医薬学やケアに関する研究に患者団体
がどう継続的に関わり声を届けていけるかということは、今後ますます重要になってくると予想される。

Ø 今回の調査では、患者団体と研究班の関係や協⼒のありかたについての実態についての検討することを⽬的とした。
JPA研究班（JPA, NPO PRIP Tokyo, 全国膠原病友の会, 難病⽀援ネット北海道）が平成24年度-25年度にかけて実施した
「患者団体と研究者・研究班との協⼒関係についての実態調査」から5年経過した現在の状況について、同じ形式の質問紙
を⽤い、今回NPO法⼈Asridが全国患者・家族集会の参加・賛同団体へのWEB・郵送により、⾃記式アンケート調査を
実施した。なお、調査に際してはNPO法⼈ASridの倫理委員会の承認を得てから⾏なった。

調査の結果
Ø 48の団体から質問紙の返送があった。

図1. 研究協⼒経験

N=47

35団体

Ø患者へのヒアリングや結果の広報への協⼒、臨床試験や治験への
データ提供への協⼒が増加している。

Ø半分以上の患者団体で、研究協⼒の経験は「満⾜である」と回答している。

図2. 研究協⼒の満⾜度

N=35
19団体

9団体

7団体

Ø研究協⼒に満⾜と回答した群は、「研究者・研究班と信頼関係がある」
「研究に期待できる」「研究者が患者団体の状況を理解してくれる」
「研究者と密なコミュニケーションがある」と、有意に⾼く認識している。
また、「患者のインセンティブへの説明がある」「成果報告がある」
「試料管理や個⼈情報保護説明がある」と有意に認識している傾向がある。
Ø⾃由記述からも、「団体の実態を理解した上で研究協⼒への申し出があると
協⼒に対する⽅法なども相談しやすくなる」「研究者との信頼関係の築き⽅を
知りたい」「患者は少しでもよくなる治療法への期待が⾼く、協⼒の意識も
⾼い」など表3の結果を裏付ける記述が数多く⾒られた。
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難病・慢性疾患当事者の就労実態調査
ー定量調査ー

回答者の特徴と就労の状況

疾患に対する職場の理解状況

Ø 収集︓オンラインにて18歳以上の就職・求職または就労の経験がある当事者から回答を得た
Ø 期間︓2021年 9⽉〜10⽉
Ø 質問︓過去10年間で最も印象に残っている仕事の状況、就職・求職の状況など
Ø 解析⽅法︓記述統計を算出した
Ø 倫理的配慮︓NPO法⼈ASridの倫理審査委員会に申請し、承認を受けて実施した

調査の概要・⼿法

難病の患者当事者が経験した就職・求職および就労の経験を明らかにするために、
アンケート調査を実施しました

185名から回答を得た

平均または回答数
年齢 （才） 45.2

勤続⽉数 （ヶ⽉） 122.3

⽴場 正社員 99 (53.5%)

パート・契約社員等 55 (29.8%)

休業・休職 経験あり 96 (51.9%)
図1. 雇⽤枠 図2. 就労継続の意向

正社員・⼀般雇⽤で、今の職場で働き続けたいと考えるひとの割合が多かった

職場の相談・⽀援の状況

上司や同僚には6割以上で「理解されている」と
回答があった。
しかし、その割合は職場全体ではやや下がる傾向が
わかった。

上司・社内窓⼝の順で相談・⽀援を「受けられる」
との回答が多かった。⼀⽅で、
「あるが、受けられない」という回答も多かった。



Copyright © 2022 ASrid. All Rights Reserved.

NANBYO Forum 2022

難病・慢性疾患当事者の就労実態調査
ー定性調査の結果ー

就職・求職活動のときの課題

就労を続けていく上での課題

転職やキャリアアップを考えていく上での課題

“指定難病と指定されない難病の間に大きな壁がある。県の難病就労サポーター、
難病相談室も指定難病でないと断られる例が多い。”

“難病持ちで障害者手帳の無い者は、健常者枠で仕事を探さなければならず、…そこで断られる。”

“履歴書に病名を記載しておくと、「私」を判断するのではなく、「病名」で判断された。”

“厚労省の難病のページに、この病気は『普通に生活できる』と書いているため、
「普通に残業しろ」と言われ困っている。”

“休憩室は業務に無関係、という理由でバリアフリー化してくれない。”

“制度がしっかりしていることと、働きやすさはイコールではない。
大きな会社のため、人事まで声が届きにくい現実が常にある。”

“フルタイムで仕事をすれば収入は上がるが、体調が不安。”

“合理的配慮をしてもらえるのは助かる。しかし小規模で自分の裁量任せが大きく、
休むとその分だけ所得が減っていくことになる。”

障害者⼿帳の有無や指定難病であるかどうかで⽀援に差がある
履歴書の審査や⾯接まで進んでも不合理な対応をとられることもある

周囲の疾患の適切な理解や体調と収⼊のバランス、合理的配慮が就労継続の課題である

“キャリアチェンジや就労中からの求職活動をしていきたいとも考えているが…。
今は就労できていない人への支援の比重が高いと感じています。私が（公的な就職）支援を
受けられないのは働いているからで、仕事を辞めてしまえば支援対象になるんだと思います。”

現在就労中の当事者の転職やキャリアアップのためのサポートは少ない

難病・⻑期慢性疾患当事者が考える“はたらく”こと

“新型コロナウイルス感染症の影響で、在宅ワークも一般的になり、体が動かしづらい患者にとっても
働きやすい環境が整っていると思う。
働きづらさや生活の困難度に拠って支援が受けられる仕組みが必要だと考える。”
“必ずしも「就職」するのではなく、「起業」という方向で自分の働きやすい仕事を見つけていく、
という方法もありではないか。むしろその方が困難がないように思う。”
“障害者が働くことは、社会的責任ではなく、雇用したいから雇用する世の中になってほしいと思うし、
そういう人材が増えていけばと思っている。”
“難病だということに甘えず、健常者と同じように働くという前提で、どうしても出来ないことに対し、
どういう援助が必要かを、自分から発言して、理解を求めるという姿勢が必要です”

←こちらから難病当事者の就労実態調査報告書 （全⽂）をご覧いただけます
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重症⼼⾝障害児/医療的ケア児のための
遊びの情報ポータルサイト 「ねぇ、あそぼ」

サイト公開への経緯

「遊びの情報ポータルサイト」ワークショップ実施

「ねぇ、あそぼ」サイトの特徴

実際に現場で実践されている簡単な遊びを収集し、注意点や発展型を検討するワークショップを実施
21年8⽉〜22年1⽉まで合計20回実施・延べ100名が参加

2019年
〜20年

国⽴成育医療研究センターもみじの家とASridの協働調査実施
→医療型短期⼊所施設での重症⼼⾝障害児/医療的ケア児への

⽇中活動（遊びや学びの体験）の提供によって、
当事者や家族のQOLが上昇することを実証

2020年
〜21年

上記調査結果からまとめた提⾔を関係者・現場に還元
→関係者の尽⼒により障害福祉サービス等報酬改定にて、

医療型短期⼊所施設での「⽇中活動⽀援加算」新設

2021年
〜22年

医療・福祉・保育関係者と協働し、重症⼼⾝障害児/
医療的ケア児に向けた遊びの情報ポータルサイト
「ねぇ、あそぼ」を構築・公開

調査の主要な結果

調査報告書全⽂は、
こちらからご確認
いただけます

ワークショップ参加者の属性 ウェブサイトの実装・公開（22年6⽉）

年齢や遊びの
ジャンル、⼈数、
場所、難易度から
こどもにぴったりの
あそびを検索可能

ぜひ、サイトをご覧いただき、たくさん遊んでください。
これからもコンテンツを増やしてまいります。

個別の遊びページ

遊びの検索ページ

ü準備物・⼿順に加え
ポイントや注意点、
遊びの発展と、
実際に遊んだことの
ある⼈のコメントを
掲載

ü遊び100件、
おもちゃ42件、
書籍30件を掲載中
（22年11⽉現在）

サイトはこちら
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国連での取り組み

希少疾患領域のSDGsターゲット（〜2030年）

国連での取り組み

「希少疾患領域の患者当事者・家族の課題への対応」に関する決議

2021年12⽉16⽇ “希少疾病領域の患者当事者・家族の課題への対応 ”
（ “Addressing the Challenges of Persons Living with a Rare Disease and their Families”）
に関する決議が、国連加盟国（193カ国）満場⼀致で採択される

こちらから全⽂をご覧いただけます
（英語） （⽇本語）

2016年 国連内に希少疾患領域のNGO
（NGO Committee for Rare Diseases）発⾜

2019年2⽉ 国連でRDD初開催
⽇本を含む13カ国が共同ホストとなり実現

2019年9⽉23⽇ 国連総会にてUniversal Health Coverage政治宣⾔採択

⽇本を含め、世界中で実施されてきた
さまざまな草の根型の活動が実を結び、
国連決議にまでつながりました。

34 Also strengthen efforts to address eye health conditions and oral health, as well as 
rare diseases and neglected tropical diseases, as part of universal health coverage;

ユニバーサル・ヘルス・カバレッジ（UHC）とは︓
すべての⼈々が基礎的な保健医療サービスを、必要なときに、負担可能な費⽤で
享受できる状態のことをいいます。
2017年に12⽉12⽇をユニバーサル・ヘルス・カバレッジ国際デーと国連が宣⾔しました。

アブドラ・シャヒド
国連総会 総会議⻑が
本決議案を採択した瞬間
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指定難病⼀覧（2022年11⽉現在）



Copyright © 2022 ASrid. All Rights Reserved.

NANBYO Forum 2022

⼩児慢性特定疾病⼀覧（2022年11⽉現在）


