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研究要旨 

皮膚科に関連する指定難病に関して、普及・啓発方法を把握するために日本皮膚科学会の代議員 300

名におけるアンケート調査を実施した。回収率を上げる目的で、アンケート調査票を郵送して依頼

した。個人情報保護の目的で返信用封筒には差出人の住所・氏名を記載しないで返送してもらい、

返送先は日本皮膚科学会事務局とした。その結果、300 人中 190 人の代議員（63%）から回答が

得られた。アンケート調査の結果、皮膚科領域では比較的多くの代議員が皮膚科関連の指定難病

に関する知識を有していることがわかった。一方、指定難病申請時の問題点が指摘され、指定難

病申請の最適化を目指すには、これらの問題の解決が急務であることがわかった。 

 

A. 研究目的 

 本研究の最終目的は、指定難病および小児慢

性特定疾病制度の普及・啓発状況の実態調査を

おこない、疾病（群）ごとに最適な普及・啓発

方法を検討・開発し、実際にそれらの方法を用

いて普及・啓発を推進することである。 

 平成 28 年度の研究計画は主要学会（日本小

児科学会、日本腎臓学会、日本神経学会、日本

皮膚科学会、日本外科学会）を中心に、関連す

る疾病に関して、普及・啓発の実態と方法を把

握するためにアンケート調査を行うことであ

り、得られるデータに基づき、疾病（群）ごと

に最適な普及・啓発方法を検討することである。

私の分担は日本皮膚科学学会代議員における

アンケート調査を実施することである。 

 

B. 研究方法 

 日本皮膚科学会の代議員 300 名に日本大学

皮膚科から郵送（平成 29 年 2 月 10 日発送）

でアンケート調査を依頼した。アンケート用

紙と２つの依頼文書、返信用封筒を同封した。

アンケート調査票は当研究班で作成した共通

の調査票を使用した。依頼文に関して、厚生

労働省健康局・難病対策課ならびに研究代表

の和田隆志先生からの各領域共通の依頼文に

加えて、資料 1 として添付した内容の依頼文

を添えた。 

 個人情報保護の目的で、返信用封筒には差

出人の住所・氏名を記載しないで返送しても

らった。返送先は日本皮膚科学会事務局とし

た。 

 

C. 研究結果 

 平成 29 年 2 月 17 日〜3 月 6 日までに、300

人中 190人の代議員（63%）から回答が得られ

た。最終的なアンケート調査結果を総括研究

報告書の資料 5に示す。 

 「貴学会・研究班に関連する指定難病につ

いて、普及啓発が十分と考えますか？」との

問いに対して、29 人が十分と答えたのに対し

て、157人が十分でないとの回答であった。 

 皮膚科代議員のほとんどが皮膚科関係の指

定難病に関する知識を有していた。そのソー

スは様々であった。 
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 「これまでにご自分の担当患者のなかで日

本皮膚科学会に関係のある疾患を指定難病に

申請したことはありますか？」との問いに対

して、24 人が申請したことがなく、163 人が

申請したとの回答であった。 

 申請の際の問題点として、「記載項目が多く、

煩雑である」との回答が 95 人、「様式が疾患

毎に異なり、不便である」との回答が 50 人、

「診断のために行うものの中で、保険適応の

ない検査項目がある」との回答が 40人から寄

せられた。一方、「特段の問題はない」とする

回答は 50人であった。 

 「今後さらに指定難病の普及啓発を進めて

いくために、どのような点を改善すべきと考

えますか？」との問いに対して以下の様な回

答がよせられた。「申請書類への記載項目を簡

素化する」124 人、「申請書の検査項目を保険

適用とする」66人、「申請書類の様式を統一す

る」65 人、「各疾患のパンフレット・リーフレ

ットを作成する」59人、「病院内に患者相談を

受け付ける窓口を設置する」55 人であった。 

 所属する医療機関・教育機関において、指

定難病や関連制度についての卒前教育と卒後

教育に対して、それぞれ 168人、146人から不

十分であると指摘された。 

 

D. 考察 

 日本皮膚科学会代議員 300 人に対するアン

ケート調査の結果、指定難病に対する知識を

有していたものの申請時の問題が多く指摘さ

れた。指定難病の最適な普及・啓発を推進す

るために解決しなければならない点が数多く

あることが明らかにされた。 

 指定難病や関連制度の教育は不十分との指

摘があった事からも、指定難病に対する知識

が難病指定医に十分伝わっていない可能性が

推察された 

 

E. 結論 

 指定難病の数が増えたことは難病指定を受

ける患者にとって福音であることは言うまで

もない。比較的短期間に指定難病の数が増え

たため、また、指定難病が稀な疾患であるこ

とが多いために知識の普及・啓発が追いつい

ていない可能性が指摘されていた。存外、皮

膚科領域では比較的多くの先生が指定難病に

関する知識を有していることがわかった。一

方、難病申請時の問題点が指摘されており、

指定難病申請の最適化を目指すには、これら

の問題解決が急務であることがわかった。 
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＜資料 1＞ 

 

公益社団法人 日本皮膚科学会 代議員各位 

平成 29年 2月 

 

指定難病制度の普及・啓発状況の把握のためのアンケート実施についてのご依頼 

 

 

謹啓 

軽暖の候、皆様におかれましてはますますご健勝のこととお慶び申し上げます。また平素よ

り皮膚科学会の運営にご尽力いただいており誠にありがとうございます。 

平成29年4月から指定難病が330疾病となる見込みであり、これらの疾患の啓発が喫緊の課題

となっております。この状況を踏まえて平成 28 年度厚生労働科学研究費補助金難治性疾患政

策研究事業にて、「指定難病制度の普及・啓発状況の把握および普及・啓発のための方法論の

開発」研究（研究代表者 和田隆志、研究分担者 照井 正）を実施することとなりました。

別紙のごとくアンケート調査を実施させていただきたいと存じます。現在、各学会の協力を得

て進めております。皮膚科担当分は研究分担者の照井の所属する日本大学医学部皮膚科が担当

させていただいております。なお、本アンケート調査は平成29年1月20日本皮膚科学会理事会に

て承認されております。また個人情報保護のため返送用の封筒には差出人は記載しないで結構

です。 

年度末でご多忙ところ申し訳ありませんが、アンケート調査へのご回答にご協力賜りますよ

う、何卒宜しくお願い申し上げます。 

謹白 

 

 

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患政策研究事業「指定難病制度の普及・啓発状況の把握およ

び普及・啓発のための方法論の開発」研究 研究分担者 照井 正（日本大学） 拝 

41




