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研究要旨 

目的：小児期発症１型糖尿病は、生命維持および糖尿病合併症の予防進展の阻止のため

に、インスリン治療が必須である。しかし、日本では、20歳以降、医療費の公的助成を

受けられず、社会的・経済的に大きな負担を強いられていると推測される。本研究は、

小児期発症１型糖尿病患者を対象に治療状況、合併症、生活の実態を明らかにするため

に、アンケート調査を行った。 

研究方法：対象は 16歳未満発症でかつ調査時 20歳以上の１型糖尿病患者である。小児

インスリン治療研究会資料をもとに、10例以上の対象患者を診療している医療機関に通

院している 647例を対象とした。主治医をとおして 517名に調査書類が配布され、332

名から回答が得られた。その内、研究対象者以外 69 名および年齢、発症年齢の記載が

不備の例 9名を除き、254名（男性 82名、女性 172名）を解析した。 

結果：平均年齢、罹病期間は、男性でそれぞれ 29.7歳、20.3年、女性で 31.7歳、22.8

年であった。最終学歴が大学、大学院である者は、26.3%であった。就業者は 63.4%で

あるが、正規雇用者が 37.0%と少なかった。糖尿病を理由に採用を拒否されたことがあ

る者は、男性 15.9%、女性 11.6%であった。年収の中央値は男性 310 万円、女性 153

万円であり、47.7%が経済的にやや苦しい、かなり苦しいと回答していた。毎月の医療

費は、1～2 万円が多く、世帯収入に対する医療費が 10%以上の者が 37.4%で、医療費



を「大いに負担を感じる」との回答が 46.9%であった。28.0%の者が、医療費のために

治療が不十分になっていると回答した。結婚経験がある者は男性 32.9%、女性 48.8%で

あった。光凝固既往者は 10.6%、持続タンパク尿は 3.3%であった。糖尿病があること

によって、有意義な人生を送れないと大いに感じている者は 22.4%であった。 

結論：１型糖尿病の治療の進歩により、予後は改善していた。一方、正規雇用者が少な

く、増加した医療費が経済的負担となっていることが明らかになった。そのため、自ら

医療内容を低下させている患者も存在している。希少疾患である日本人小児期発症１型

糖尿病に対する生涯にわたる公的医療補助が望まれる。 
 

A． 研究目的 

小児期発症１型糖尿病は、生命維持およ

び糖尿病合併症の予防・進展の阻止のため

に、インスリン治療が必須である。日本の

現行制度では、小児慢性特定疾患治療研究

事業により、１型糖尿病患者は20歳未満ま

では医療費の公的助成を受けられるが、そ

れ以降は通常の保険診療に切り替わる。こ

のため、20歳以降の１型糖尿病患者は社会

的・経済的に大きな負担を強いられている

と推測される。しかし、その生活実態の詳

細については明らかにされていない。 

そこで、20歳以上に達した小児期発症１

型糖尿病患者の治療状況、合併症、生活の

実態等に関するアンケート調査を行い、平

成22年国勢調査1)および1997年に実施され

た小児期発症インスリン依存性糖尿病患者

の社会的適応・生活実態についての調査報

告2)と比較検討した。 

B． 研究方法 

対象は、16歳未満発症で、かつ 2014年

4月 1日現在、20歳以上の１型糖尿病患者

である。小児インスリン治療研究会資料を

もとに、10 例以上の 20 歳以上に達した小

児期発症１型糖尿病患者を診療している医

療機関 21病院および 15診療所（以下対象

医療機関）から抽出した。 

本研究事務局から対象医療機関に調査書

類（同意説明書・同意書・自記式質問調査

票・返送用封筒）を発送した。対象医療機

関の主治医は、対象患者に対し、同意説明

書を用いて本研究の趣旨を説明し、調査書

類を配布した。対象患者は、自由意思に基

づき、同意および自記式質問調査に記入し、

返送用封筒で本研究事務局へ返送した。 

自記式質問調査の内容は、性、年齢、発

症年齢、身長、体重、学歴、婚姻歴、雇用

形態、職種、健康保険の種類、本人と世帯

の収入、1 か月の医療費、医療費に対する

負担感、HbA1c 値（NSGP）、低血糖、網

膜症、腎症、神経障害、歯周病・大血管障

害、高血圧であった。 

これらの結果を、同時期の国民全般の状

況と比較するために、平成 22 年国勢調査

（以下国勢調査）との比較検討を行った。

国勢調査の結果を母比率として、アンケー

ト回答結果の学歴、雇用、結婚に関しての

情報の比率を以下の式で検定した。



 

Po:調査された事象出現率、Pe:母集団の

出現率、N:調査対象数 

（有意水準 5%時の Z値： 1.96以上） 
 

次に、過去の１型糖尿病の社会的適応・

生活実態と比較するために、日本小児内分

泌学会・小児糖尿病委員会が 1997年に実施

した 18 歳以上に達した小児期発症インス

リン依存性糖尿病患者の社会的適応・生活

実態についての調査報告（以下 1997年調査

報告）と比較検討した。 

統計数値は平均±標準偏差で示した。 

本研究の倫理的配慮として、個人が特定

されないこと自記式質問調査に参加しない

場合も不利益が生じないことを文書で説明

し同意を得た。本研究は、東京慈恵医科大

学研究倫理審査会の承認を得ている（2014

年 12月 1日、受付番号 26-241 7746）。 

C． 研究結果 

対象医療機関から対象患者 647名が抽出

された。そのうち、対象患者 517名に調査

書類が配布された（抽出率を配布人数／対

象人数と定義すると 79.9％）。対象患者 332

名（重複回答を除く）から同意書および自

記式質問調査を回収した。そのうち、16歳

未満発症あるいは 2014年 4月 1日現在 20

歳以上ではなかった研究対象外患者が 69

名であった。配布した研究対象外患者は 69

名以上であるから、本来の研究対象である

20歳以上のアンケート調査回収率は、（332

－69）/（517－69以上）＝58.7％以上と考

えられた。さらに、年齢および発症年齢の

記載が不備であった者が 9 名であった。し

たがって、調査書類回収数から、研究対象

外数および記載不備数を引いた 254名を本

研究の解析対象とした。 

回答者の平均年齢は男性 29.7±7.3 歳、

女性 31.7±8.9 歳であった。発症年齢は男

性 9.4±3.6歳、女性 8.9±3.8歳であった。

糖尿病罹病期間は男性 20.3±7.7 年、女性

22.8年±9.8年であった。 

回答者の居住都道府県は、北海道から九

州まで分布していたが、中京地区、中国四

国地区からの回答が少なかった。 

調査時の主治医は 51.6%が小児科医、

46.1%が内科医であった。 

1) 教育 

最終学歴が、大学および大学院の者は、

67名（26.3%）であり、1997年調査の 23.0%

より増加していた。国勢調査に比し、男性

の 30～39歳が低値であった。女性は 20歳

代、30歳代ともに国勢調査結果と同等であ

った。 

2) 就業・雇用形態 

主に仕事をしている者は、161名（63.4%）

であり、正規の職員・従業員が 94名（37.0%）、

パート 37 名（14.6%）、アルバイト 25 名

（9.8%）であった。国勢調査と比べるとす

べての年代で男性では正規雇用者が少なか

ったが、女性では差を認めなかった。 

3) １型糖尿病の就職への影響 

就職の際、糖尿病のことを告げた者は、

109名（42.9%）、隠した例は 64名（25.2%）

であった。 

「糖尿病を理由に採用を拒否されたことが

ありますか？」の質問に「ある」と答えた

者は、男性 15.9%、女性 11.6%にみられ、

「多分糖尿病が理由だったと思う」者を含

めると、男性 20.8%、女性 22.1%であった。



1997 年調査では両回答を合わせて、男性

34.8%、女性 36.5%と報告されている 1)。

１型糖尿病の就職の影響は低下していた。 

4) 収入、医療費 

回答者本人の収入金額について 73.2%か

ら回答が得られ、中央値は男性 310万円、

女性 153万円であった。世帯収入について

は、44.9%から回答が得られ、中央値は男

性 470 万円、女性 400 万円であった。120

名（47.7%）が経済的にやや苦しい、かな

り苦しいと回答していた。 

毎月の医療費は、1～2万円が多く、世帯

収入に対する医療費が 10%以上の者が、

37.4%であった。医療費の負担感について

は、医療費を「大いに負担を感じる」との

回答が 46.9%と 1997 年調査の 2 倍に増加

していた。医療費のために治療が不十分に

なっていると 28.0%が回答し、その理由は、

「血糖測定回数を減らす」、「受診回数を減

らす」、「インスリン量を減らす」、「ポンプ

治療が出来ない」の順であった。社会保障

のさらなる充実を 207 名（81.5%）の患者

が希望していた。189名（74.4%）が、難病

指定など生涯にわたる補助が必要と感じて

いた。 

5) 治療の状況 

1997年調査では 1日 3回以上のインスリ

ン注射の患者が 66.4%であったが、今回の

調査では 97.6%と上昇していた。CSII使用

者は 22.4%であった。しかし、治療目標と

される HbA1c7.0%未満の患者は 33.8%に

留まっていた。 

6) 結婚 

 １型糖尿病のために結婚が制限されたこ

とがあると回答した者は、男性 10 名

（12.2%）、女性 33名（19.9%）で、女性に

多い傾向があった。しかし、結婚経験があ

る者は男性 27 名（32.9%）、女性 84 名

（48.8%）と女性に多い傾向があった。既

婚者の割合国勢調査との比較では 40 歳未

満では国勢調査と差を認めなかった。また、

1997年調査より上昇していた。 

7) 合併症 

 光凝固既往者の割合は 10.6%であり、

1997 年調査の 16.0%に比し低下していた。

同様に持続タンパク尿も 7.8%から 3.3%ま

で低下していた。 

8) １型糖尿病と人生観 

糖尿病があることによって、有意義な人生

を送れないと大いに感じている者は 57 名

（22.4%）、少しは感じている者は 114 名

（56.7%）であった。 

D． 考察 

 我が国の小児期発症１型糖尿病の予後は、

欧米と比較してきわめて不良であったが、

近年になり急速に改善してきている 3)。 

 予後改善にはインスリン製剤や自己血糖

測定器の進歩と強化インスリ療法の普及が

大きく寄与していることに疑いはない。ま

た、海外では成人後の予後は社会経済的状

態（socioeconomic status）、教育レベル、

婚姻状況などが影響することが報告されて

いる 4)。また、医療費の負担軽減策も予後

改善に重要であることも報告されている 5)。  

 このため、我が国の小児期発症１型糖尿

病の成人後の生活実態を明らかにすること

は非常に重要であるが、1997年調査以降は

その実態は全く不明であった。 

 本研究は、地域の偏在がなく、診療所か

ら大学病院まで様々な規模の施設が含まれ

ていることから全国規模の調査といえる。

しかし、多数例の診療をしている専門医の



施設を対象としたため、回答者が治療状況

がよい患者、高収入高学歴の患者に偏って

いる可能性や、アンケートに回答しなかっ

た患者や答える機会が得られなかった患者

の状況が、今回の調査結果より厳しいもの

である可能性も残されている。 

 今回の調査で１型糖尿病に対する社会の

受け入れの改善や合併症発生率の低下が明

らかになったが、高額な治療による経済的

負担が大きいなど解決すべき課題が残され

ていることが判明した。 

E． 結論 

本研究によって、１型糖尿病の治療の進

歩により、予後は改善していた。一方、正

規雇用者が少なく、増加した医療費が経済

的負担となっていることが明らかになった。

そのため、自ら医療内容を低下させている

患者も存在している。希少疾患である日本

人小児期発症１型糖尿病に対する生涯にわ

たる公的医療補助が望まれる。 
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