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研究要旨 

【背景】難治性・希少免疫疾患患者のアンメットニーズを捉えるため、健康関連 QOL の評価および国

際生活機能分類（ICF）の概念を取り入れた生活の困難感に関する質問票による調査を行った。 

【方法】患者会の協力の下、包括的健康関連 QOLを SF-36を用いて評価するとともに、ICFにおける活

動や参加のドメインと関連付けられた生活の困難感に関する項目について郵送による質問紙調査を行

った。 

【結果】計 52 名（回収率 80%）から回答が得られた。SF-36 の下位尺度のスコアは全体的に国民標準

値よりも低く、特に身体的側面において低い傾向にあった。また回答者におけるサマリスコアの比較

でも、身体的サマリスコアが有意に低かった。生活の困難感では、症状における発熱や痛みを 2～4割

の患者が訴えていた。症状の増悪を避けるための外出抑制や将来への不安は、SF-36 の精神的および

役割／社会的側面のサマリスコアと相関しており、程度が強いほどサマリスコアも低かった。対人関

係では学校や職場での周囲の理解が得られないと感じている割合が約半数認められた。家族からの偏

見や医師との関係性が、SF-36 の精神的および役割／社会的側面のサマリスコアと関連していること

が分かった。身体障害者手帳の有無や医療費助成受給の有無は、身体的サマリスコアとの関連してい

た。 

【結論】ICFにおける活動の抑制・制限は、患者 QOLを下げる要因となっている可能性があった。また

家族や担当医との関係性も患者 QOL に寄与していると思われた。患者を取りまく周囲との相互理解は

未だ不十分であることが分かった。これらはアンメットニーズの一部に相当すると考えられ、患者ア

ウトカムの向上にとって重要な要因であると思われた。 
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A. 研究目的 

難治性・希少免疫疾患患者では、医療の内容、

質や医療費等のアンメットメディカルニーズ(UMN)

のみならず、食事や運動、睡眠などの日常生活、

妊娠・就学などのライフイベント等、様々な場面

においてアンメットニーズが存在すると考えられ

るが、その現状は必ずしも十分に把握されていな

い。またわが国における自己免疫疾患・血管炎症

候群・自己炎症性疾患患者の QOLに関する報告は多

くない。 

本研究班にて昨年度、UMN を把握することを目的

に、患者会の協力の下、患者会へ寄せられた相談

事例を分析し、その中から各疾患患者が抱える重

荷（burden）を明らかにすることを試みた。その

結果、医学的な重症度とは別に、生活活動や対人

関係といった医療者が注目しづらい悩みに関する

相談が多く寄せられていることがわかった。これ

らは国際生活機能分類（ICF）における「活動」や

「参加」のドメインに該当する事象と判断された。 

本研究は、自己免疫性疾患・血管炎症候群・自

己炎症性疾患患者の健康関連 QOLを評価すると同時

に、患者会への相談事例の中から、ICF の「活動」

や「参加」のドメインに該当する項目を中心に集

められた質問項目から構成される調査票を作成し、

これらの項目に対する回答状況の分析と健康関連

QOL スコアとの関連について検討することを目的と

した。 

B. 研究方法 

調査票は各患者会事務局を通じ、研究への参加

を協力の意志を示していただいた方に郵送で送付

し、研究参加同意の意思を記した無記名の回答票

を回収した。本調査では全て自記式回答とし、代

理回答は行わなかった。疾患の特性および患者会

に所属している会員構成から、本研究では調査対

象を女性のみとし、対象年齢は 16歳以上とした。 

包括的 QOL尺度としては、昨年度までの本研究班

における検討から、青年期および成人期に対し利

用することが可能であろうと判断された包括的健

康関連尺度の一つである SF-36v2日本語版（スタン

ダード版）を使用した。合わせて年齢や病名等の

基本情報（別紙 1）と「生活の困難感に関する調査

票」（別紙 2）への回答を求めた。 

統計学的解析としては記述統計のほかに、SF-

36v2 国民標準値とのスコアの比較には、国民標準

値に基づき標準化されたスコアに対して t検定を行

った。調査で得られた SF-36v2の標準化されたサマ

リスコア間の比較には、一元配置分散分析を行っ

た後、Turkey の多重比較を行った。「生活の困難

感に関する質問票」の順序尺度項目と SF-36v2との

サマリスコアとの関連性については、Spearman の

順位相関による分析を行った。 

本研究は、「難治性・希少免疫疾患患者のアン

メットニーズに関する探索的観察研究」として、

国立成育医療研究センター倫理審査委員会の承認

を得て実施された（課題番号：2022-132）。 

C. 結果 

対象者の背景 

研究参加の意思を示した患者 65 名に調査票を発

送し、52名から回答を得た（回収率 80.0%）。性別

は全例女性であり、年齢の平均値は 40.8 歳（標準

偏差 14.9 歳）、中央値 39.5歳（最小 16歳、最大

65 歳）であり、20 歳未満は 5 名、就学または就労

中は 40 名（うち就学中 7 名、未回答 1 名）であっ

た。 

原疾患の内訳は、①若年性特発性関節炎 15 名、

②全身性エリテマトーデス 22 名（うちシェーグレ

ン症候群合併 2名）、皮膚筋炎／多発性筋炎 2名、

強皮症 2名、混合性結合組織病 1名、シェーグレン

症候群 1 名、高安動脈炎 1 名、③自己炎症性疾患 6

名（うち家族性地中海熱 4名、クリオピリン関連周

期熱症候群 1名、CINCA症候群 1名）であった。 

現在、小児慢性特定疾病による医療費助成を受

給中 5 名、指定難病による医療費助成を受給中 38

名（うち軽症高額該当 9名）であった。小児慢性特

定疾病受給者 5名のうち、身体障害者手帳を有して

いた者は 1 名、指定難病受給者 38 名のうち、身体

障害者手帳を有していた者は 11 名（うち軽症高額

該当 1名）であった。 

過去に小児慢性特定疾病の受給していた者は 13

名おり、そのうち現在指定難病を受給している者

は 8 名（61.5%）であった。8 名中 4 名は軽症高額

該当者であった。過去に小児慢性特定疾病を受給

していたが、現在指定難病を受給していない者は 5

名で、そのうち 1名は身体障害者 2級であった。医

療費助成を受けていない者は全部で 9名おり、その

うち 2名は身体障害者手帳 2級を有していた。 

包括的 QOL尺度の結果と国民標準値との関係 

①若年性特発性関節炎、②膠原病、③自己炎症
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性疾患の 3 群に分け、SF-36 の８つの下位尺度と 3

つのサマリスコアの国民標準値に基づいたスコア

の平均値について分散分析を行ったところ、全て

の尺度に平均値の差は認めなかった（身体機能 

F=0.755  P=0.467、日常生活機能・身体 F=2.676  

P=0.079、体の痛み F=1.461 P=0.242、全体的健康

感 F=2.192 P=0.123、活力 F=0.382 P=0.684、社会

生活機能 F=1.436 P=0.248、日常役割機能・精神 

F=1.467 P=0.241、心の健康 F=0.589 P=0.559、身

体的サマリスコア F=0.766 P=0.470、精神的サマリ

スコア F=0.614 P=0.546、役割／社会的サマリスコ

ア F=1.461 P=0.242）。 

全体の下位尺度およびサマリスコアを表 1に示し

た。下位尺度およびサマリスコアについて、国民

標準値（全年齢・女性）の平均値と比較したとこ

ろ、心の健康以外の下位尺度は、全て国民標準値

よりも低く、サマリスコアは身体的側面について

のみ、国民標準値よりも有意に低かった。また調

査対象者内におけるサマリスコアの比較では、身

体的サマリスコアの平均値は、精神的および役割

／社会的サマリスコアと比較し有意に低かった

（図 1）。 

「生活の困難感に関する質問票」の回答結果 

全体の有病期間は、平均 24.2年（標準偏差 11.7

年）、中央値 22.0年（最小 1.7年、最大 58.9年）

であり、確定診断までに有した期間は、平均 3.6年

（標準偏差 9.1年）、中央値 0.5年(最小 0.04年、

最大 42.0年)であった。 

＜自身の症状について＞ 

症状が落ち着いているときも集中力が低下する

ことが週に数日以上ありが 25%、症状や治療により

不眠やイライラが生じることが週に数日以上あり

が 35%、発熱や倦怠感、脱力やめまいなどで活力が

わかないことが週に数日以上ありが 33%、発熱や痛

みで起き上がれなくなることが週に数日ありが 17%、

発熱や痛みで徒歩や交通機関を使った移動が週に

数日以上できなくなることありが 23%、症状がでて

いないときでも外出を制限することが頻回にある

は 40%であった。20%が頻回に将来の不安を抱える

ことあると回答した（表 2）。 

＜家族や親族との関係について＞ 

困ったときに相談できる家族がいると回答した

者が 98%であった。おおよそ理解があるとされた割

合は、母親が 81%、父親が 61%、きょうだいが 65%、

配偶者が 86%、祖父母が 68%であった（それぞれの

家族がいる場合）。家族から偏見や心ない言葉を

受けたことがあると回答した者は約 1割だった（表

3）。 

＜友人との関係について＞ 

ほとんどが一部または多くの友人に、自分の病

気のことを伝えていた。困ったときに助けてくれ

る友人がいると回答した割合は 67%、友人の理解が

おおよそあると答えた割合は 71%であった。友人か

ら偏見や心ない言葉をしばしば受けると答えた者

はおらず、ときどき／たまにと回答した割合は 15%

であった（表 4）。 

＜同級生や同僚との関係について＞ 

約 8割が同級生や同僚に、自分の病気のことを伝

えていた。困ったときに助けてくれる同級生や同

僚がいると回答した割合は 75%、同級生や同僚の理

解がおおよそあると答えた割合は 52%であった。同

級生や同僚から偏見や心ない言葉をしばしば受け

ると答えた者は 4%おり、ときどき／たまにと回答

した割合は 15%であった（表 5）。 

＜学校や職場との関係について＞ 

85%が学校や職場に、自分の病気のことを伝えて

いた。伝えない場合の理由を自由記載で求めたと

ころ、自分自身が配慮の必要がないと感じている

場合と、配慮を求めたいが理解や配慮が得られな

い場合があることがわかった。困ったときに助け

てくれる学校の先生や職場の上司がいると回答し

た割合は 60%（先生や上司がいる場合）、先生や上

司の理解がおおよそあると答えた割合は 51%（病気

を伝えている場合）、先生や上司から偏見や心の

ない言葉をしばしば受けると回答した者は 6%おり、

ときどき／たまにと回答した割合は 17%であった。

また病気のことを伝えている場合に、学校や職場

が病状を理解し適切な対応をとってくれると回答

した割合は 70%であった（表 6）。 

＜就学や就労について＞ 

病気について周囲の理解が十分でなかったため、

思ったような就学や就労ができなかったと感じた

ことがある割合は 53%であった。また病気について

十分な理解を得られず、学校や職場を辞めざるを

得なかったことがあると回答した割合は 48%であっ

た（表 7）。 

＜医師との関係について＞ 

担当医に対し自分の病状や不安、困りごとをた

めらわずにおおよそ相談できると答えた割合は 75%

であった。担当医におおよそ理解してもらえてい
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ると感じている割合は 67%であった。また担当医が

病状や治療について責任をもって説明してくれて

いると感じている割合は 80%であり、担当医と病状

や治療方針など自分の不安をよく話し合い一緒に

取り組めることが、おおよそできると回答した割

合は 73%であった。担当医と意見が合わず、第三者

に意見を求めたことがある割合は 37%であった。 

担当医でない医師に病状をおおよそできると回

答した割合は 83%である一方、医師に病気のことが

上手（うま）く伝わらず困ったことがあると回答

した割合は 46%あった。 

かかりつけ以外に診療をしてもらえる病院が近

くにあると答えた割合は 50%であり、今までに診療

拒否を経験したことのある割合は 27%であった（表

8）。 

＜行政の支援について＞ 

障害福祉サービスの利用を検討もしくは利用す

るために、障害福祉担当窓口と相談したことがあ

ると回答した割合は 27%であった。相談したことが

あると回答したうちの約 6割は、身体障害者手帳を

有していた（表 9）。 

生活の困難感の結果と包括的 QOL スコアの関係 

生活の困難感の質問票項目と包括的 QOL尺度であ

る SF-36v2のサマリスコアとの関連性について検討

を行った。 

症状に関する項目では、[A-8]外出抑制と精神的

側面のサマリスコア（MCS）との間に、Spearman の

順位相関ρ=0.615（P<0.001）、また役割／社会的

側面のサマリスコア（RCS）との間に、ρ= 0.456

（P<0.001）の相関を認めた。また[A-9]将来の不

安と MCSの間にρ= 0.487（P<0.001）、RCSとの間

にρ= 0.451（P<0.001）の相関を認めた。 

対人関係に関する項目では、[B-7]家族からの偏

見と RCSとの間にρ= 0.551（P<0.001）の相関を認

めた。また[G-1]担当医とためらわずに話せるかと

MCS の間にρ= －0.286（P=0.042）、RCS との間に

ρ= －0.348（P=0.012）の負の相関を認めた。 

身体障害者手帳の有無については、身体的サマ

リスコア（PCS）が、有りの場合平均 23.5（標準偏

差 12.2）、無しの場合平均 42.7（標準偏差 11.5）

で t 検定にて P<0.001 効果量 Cohen d = －1.646 

(95%信頼区間－2.348 から－0.931)で有意に有りの

場合の方が PCSが低値であった。また何らかの医療

費助成受給の有無については、PCS が有りの場合平

均 35.8（標準偏差 14.0）、無しの場合平均 48.7

（標準偏差 11.2）で t 検定にて P=0.02 効果量 

Cohen d = －0.943 (95%信頼区間－1.716 から－

0.161)で有意に有りの場合の方が PCSが低値であっ

た。 

D. 考察 

16 歳から 65 歳まで年齢層でおおよそ偏りなく回

答を取得できた。20 歳未満の回答者は全て小児慢

性特定疾病による医療費助成を受給していたが、

過去に小児慢性特定疾病を受給していた者の 4割は、

指定難病による医療費助成を受けておらず、また

指定難病の受給者の半分は軽症高額該当であった。

指定難病を受けられていないもののうち 4名は若年

性特発性関節炎、その他は全身性エリテマトーデ

ス、シェーグレン症候群、家族性地中海熱がそれ

ぞれ 1名ずつであり、疾病名上は指定難病の対象疾

病であった。 

SF-36v2 スコアの国民標準値との比較では、全体

的に下位尺度の平均値が標準値を下回っていたが、

身体的側面に関するサマリスコアが有意に低下し

ていたことから、健康上の理由による活動性の低

下、身体的理由での仕事や日常生活での問題、体

の痛み、全体的健康感の低下による要因が大きい

と思われた。一方で、SF-36 の「心の健康」のスコ

アは重度うつ病を反映するが 1、平均値は低くなか

ったことから、全体としては、強い抑鬱状態とな

っている症例は少なかった。 

生活の困難感に関する質問票は、国際生活機能

分類における活動と参加のドメインに関連した項

目を中心に集めたものとなっている。これまで一

般的には、病気の重症度や ADLといった医学的視点

からの評価が多かったが、患者の重荷は生活全般

に及ぶと考えられることから、一般的な評価尺度

では項目が立ちづらい領域についての評価を目指

して作成された。 

発熱や痛みといった病状を反映する病態のほか、

倦怠感やイライラ等による活力の低下、さらに症

状がなくとも増悪を恐れての活動抑制が 2～4 割の

患者で認められていた。またこれらと包括的 QOL尺

度、とくに心の健康や心理的な影響による社会活

動に関して、QOL スコアを下げる関係性が比較的強

く認められた。これは病気の重症度だけでは、患

者の QOLを正しく評価できないという一つの示唆で

あると思われた。 

理解者の存在は患者の QOLに大きな影響を与える。

母親や配偶者が理解者として相対的に大きな役割
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を担っていることがわかった。一方で同級生や同

僚、先生や上司といった社会環境においては、良

き理解者が得られている割合は約半数であり、周

囲との相互理解の不足が明らかとなった。約半数

に就学や就労での困難を経験していることからも、

相互理解が今後の大きな課題であると思われた。 

対人関係に関する項目も QOLスコアと関連性が認

められたが、とくに家族からの偏見が、社会性の

QOL スコアに大きな影響を与えていた。また担当医

との関係性も心の健康や心理的影響による社会活

動に影響を及ぼす可能性が認められ、患者にとっ

て、医療従事者の理解や支援は重要であることが

示唆された。 

身体障害者手帳の有無や医療費助成受給の有無

は、身体的 QOL スコアと関連性があったが、精神

的・役割／社会的 QOLスコアとの関連性が乏しかっ

た。これは医療や障害における支援が病気の重症

度と言った身体的側面を重視して評価されている

ためであると考えられた。裏返せば、患者の困難

感は身体的側面だけではないため、精神的・社会

的側面の評価と支援が不足している可能性を示唆

していると思われた。 

生活の困難感に関する質問票では、各項目に自

由記載欄を設け、回答者の感じていることを記載

していただいた。非常にたくさんの多岐にわたる

ご意見をいただき、今後はこれらの分析も実施す

る予定である。 

Ｅ 結論 

患者会の協力の下、健康関連 QOLおよび国際生活

機能分類の概念を基にした生活の困難感に関する

調査を実施した。健康関連 QOL尺度からは、全体的

に国民標準値よりもスコアが低い傾向にあること

がわかり、とくに身体的側面に関してスコアが下

がる傾向にあった。生活の困難感に関する調査か

ら、心の健康や心理的側面からの社会性に影響を

与える要因が明らかとなってきた。これらはこれ

まで注目されにくかった領域の一つであると思わ

れ、アンメットニーズの一部を補足している可能

性があると思われた。 

今後は自由記載回答も含め、さらに詳細な分析

を進め、患者がどのような重荷を抱えているのか

をより明確にしてゆくことで、患者アウトカムの

向上を目指したい。 
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表 1 SF-36 下位尺度の国民標準値に基づいたスコアリング結果と性別国民標準値との比較 

 

 

身体機能 

日常役割

機能・身

体 

体の痛み 
全体的 

健康感 
活力 

社会生活 

機能 

日常役割 

機能・精

神 

心の健康 

3 コンポーネント・サマリスコア 

 
身体的 精神的 

役割／ 

社会的 

研究 

対象 

度

数 

有効 51 51 52 51 52 52 51 52 51 51 51 

欠損値 1 1 0 1 0 0 1 0 1 1 1 

平均値 41.5 40.7 40.8 41.9 44.9 44.4 46.7 50.3 37.8 48.6 49.0 

標準偏差 14.7 12.6 11.1 11.0 11.0 12.3 9.6 10.1 14.3 8.5 11.0 

最小値 2.5 10.5 15.7 19.9 22.5 12.8 23.4 19.1 0.0 33.6 24.2 

最大値 57.1 56.7 61.1 64.8 71.1 57.7 56.8 67.2 62.9 64.8 72.6 

国民 

標準

値(女

性) 

度数 1654 1654 1654 1654 1654 1654 1654 1654 1654 1654 1654 

平均値 49.5  49.8  49.4  50.2  49.7  49.8  50.0  50.1  49.5  50.0  50.0  

標準偏差 10.1  10.1  10.1  10.0  10.1  10.2  10.0  10.2  9.4  9.8  10.4  

 P <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 0.002 0.001 0.01 0.557 <0.001 0.124 0.262 

 

SF-36v2国民標準値に基づいた標準値（2017 年版）の全女性平均との比較 2。 

研究対象者の下位尺度およびサマリスコアの平均値と国民標準値の平均値を t 検定にて比較した。 
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PCS: Physical component summary, 身体的側面を現すサマリスコア 

MCS: Mental component summary, 精神的側面を現すサマリスコア 

RCS: Role-social component summary, 役割／社会的側面を現すサマリスコア 

 

国民標準値に基づいたスコアリング結果のため各尺度を直接比較が可能。本研究の参加者は、身体的サマリスコアが精神的側面や役割／社会

的側面のサマリスコアと比較し低値であった（ANOVA P<0.001） 

図 2 ３コンポーネントスコアの比較 
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表 2 「生活の困難感に関する質問票」に対する回答（A. あなたの症状について） 
 

A-3. 症状が落ち着いているときでも集中力が低下することがありますか。 

回答 度数 割合（％） 

（ほぼ）毎日 4 7.7 

週に数日 9 17.3 

月に数回 12 23.1 

２～３か月に 1 度 5 9.6 

（ほとんど）ない 22 42.3 

合計 52 100.0 

 

A-4.症状や治療によって、眠れなくなったりイライラしたりすることがありますか。 

回答 度数 割合（％） 

（ほぼ）毎日 5 9.6 

週に数日 13 25.0 

月に数回 10 19.2 

２～３か月に 1 度 5 9.6 

（ほとんど）ない 19 36.5 

合計 52 100.0 

 

A-5.発熱や体のだるさ、力が入らない、めまい、などがあり活力がわかず、体を動かせなくなることがあり

ますか。 

回答 度数 割合（％） 

（ほぼ）毎日 5 9.6 

週に数日 13 25.0 

月に数回 10 19.2 

２～３か月に 1 度 5 9.6 

（ほとんど）ない 19 36.5 

合計 52 100.0 

 

A-6.発熱や関節痛や頭痛などのからだの痛みために、起き上がれなくなることがありますか。 

回答 度数 割合（％） 

（ほぼ）毎日 4 7.7 

週に数日 5 9.6 

月に数回 14 26.9 

２～３か月に 1 度 8 15.4 

（ほとんど）ない 21 40.4 

合計 52 100.0 
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A-7.発熱や関節痛や頭痛などのからだの痛みために、歩きやバス・電車などを使った移動ができな

くなることがありますか。 

回答 度数 割合（％） 

常にある 6 11.5 

しばしばある 6 11.5 

ときどきある 6 11.5 

たまにある 15 28.8 

めったにない 11 21.2 

ない 8 15.4 

合計 52 100.0 

 
A-8.発熱や痛みなどの症状がでていないときでも、症状が現れたり悪化したりしないよう、外出を

制限したり止めたりすることがありますか。 

回答 度数 割合（％） 

常にある 7 13.5 

しばしばある 14 26.9 

ときどきある 9 17.3 

たまにある 9 17.3 

めったにない 4 7.7 

ない 9 17.3 

合計 52 100.0 

 
A-9.将来が不安になり生きる希望を失ったことがありますか。 

回答 度数 割合（％） 

常にある 2 3.8 

しばしばある 8 15.4 

ときどきある 10 19.2 

たまにある 11 21.2 

めったにない 8 15.4 

ない 12 23.1 

未回答 1  

合計 52 98.1 
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表 3「生活の困難感に関する質問票」に対する回答（B.あなたと家族や親族との関係について） 
 

B-1.あなたには、困ったときに頼ることができる家族（親、きょうだい、配偶者・パートナー）がいます

か。 

回答 度数 割合（％） 

いる 51 98.1% 

いない 1 1.9% 

合計 52 100.0% 

 

B-2.あなたの母親は、あなたのことを理解してくれますか。 

回答 度数 割合（％） 

よく 20 38.5% 

だいたい 14 26.9% 

少し 3 5.8% 

してくれない 3 5.8% 

わからない 2 3.8% 

母親はいない 10 19.2% 

合計 52 100.0% 

 

B-3.あなたの父親は、あなたのことを理解してくれますか。 

回答 度数 割合（％） 

よく 12 23.1% 

だいたい 11 21.2% 

少し 5 9.6% 

してくれない 4 7.7% 

わからない 6 11.5% 

父親はいない 14 26.9% 

合計 52 100.0% 

 

B-4.あなたの兄弟姉妹は、あなたのことを理解してくれますか。 

回答 度数 割合（％） 

よく 12 23.1% 

だいたい 18 34.6% 

少し 5 9.6% 

してくれない 6 11.5% 

わからない 5 9.6% 

兄弟姉妹はいない 6 11.5% 

合計 52 100.0% 
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B-5.あなたの配偶者やパートナーは、あなたのことを理解してくれますか。 

回答 度数 割合（％） 

よく 9 17.6% 

だいたい 15 29.4% 

少し 2 3.9% 

してくれない 2 3.9% 

わからない 0  

配偶者・パートナーはいない 23 45.1% 

未回答 1  

合計 52 100.0% 

 

B-6.あなたの祖父母は、あなたのことを理解してくれますか。 

回答 度数 割合（％） 

よく 9 17.6% 

だいたい 15 29.4% 

少し 2 3.9% 

してくれない 2 3.9% 

わからない 0  

配偶者はいない 23 45.1% 

未回答 1  

合計 52 100.0% 

 

B-7.あなたは家族や親族から、病気に関して偏見や心ない言葉を受けた経験がありますか。 

回答 度数 割合（％） 

常にある 1 1.9% 

しばしばある 4 7.7% 

ときどきある 3 5.8% 

たまにある 7 13.5% 

めったにない 8 15.4% 

ない 29 55.8% 

合計 52 100.0% 
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表 4「生活の困難感に関する質問票」に対する回答（C.あなたと友人との関係について） 
 

C-1.あなたは友人に、自分の病気のことを伝えていますか。 

回答 度数 割合（％） 

たいてい伝えている 18 34.6% 

一部の人には伝えている 32 61.5% 

伝えていない 2 3.8% 

友人はいない 0  

合計 52 100.0% 

 

C-2.あなたには、病気で困っているときに手助けをしてくれる友人がいますか。 

回答 度数 割合（％） 

いる 35 67.3% 

いない 17 32.7% 

合計 52 100.0% 

 

C-3.あなたの友人は、あなたについて理解がありますか。 

回答 度数 割合（％） 

よく 16 30.8% 

だいたい 21 40.4% 

少し 9 17.3% 

してくれない 0  

わからない 5 9.6% 

友人はいない 0  

病気のことを伝えていない 1 1.9% 

合計 52 100.0% 

 

C-4.あなたは友人から、病気に関して偏見や心ない言葉を受けたことがありますか。 

回答 度数 割合（％） 

常にある 0  

しばしばある 0  

ときどきある 4 7.7% 

たまにある 4 7.7% 

めったにない 42 80.8% 

ない 1 1.9% 

病気のことを伝えていない 1 1.9% 

合計 52 100.0% 
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表 5「生活の困難感に関する質問票」に対する回答（D.あなたと同級生や同僚との関係について） 
 

D-1.あなたは学校の同級生や職場の同僚に自分の病気のことを伝えていますか。 

回答 度数 割合（％） 

たいてい伝えている 20 38.5% 

一部の人には伝えている 22 42.3% 

伝えていない 7 13.5% 

同級生や同僚はいない 3 5.8% 

合計 52 100.0% 

 

D-2.あなたには、病気で困っているときに手助けしてくれる同級生や同僚がいますか。 

回答 度数 割合（％） 

いる 38 74.5% 

いない 13 25.5% 

未回答 1  

合計 52 100.0% 

 

D-3.あなたの同級生や同僚は、あなたついて理解してくれますか。 

回答 度数 割合（％） 

よく 7 13.5% 

だいたい 20 38.5% 

少し 13 25.0% 

してくれない 1 1.9% 

わからない 7 13.5% 

同級生や同僚はいない 3 5.8% 

病気のことを伝えていない 1 1.9% 

合計 52 100.0% 

 

D-4.あなたは同級生や同僚から、病気に関して偏見や心ない言葉を受けたことがありますか。 

回答 度数 割合（％） 

常にある 1 1.9% 

しばしばある 2 3.8% 

ときどきある 4 7.7% 

たまにある 4 7.7% 

めったにない 37 71.2% 

ない 2 3.8% 

病気のことを伝えていない 2 3.8% 

合計 52 100.0% 
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表 6「生活の困難感に関する質問票」に対する回答（E.あなたと学校や職場との関係について） 

 

E-1.あなたは学校や職場に自分の病気のことを伝えていますか。 

回答 度数 割合（％） 

たいてい伝えている 28 53.8% 

一部の人には伝えている 16 30.8% 

伝えていない 4 7.7% 

同級生や同僚はいない 4 7.7% 

合計 52 100.0% 

 

 

E-2.伝えていない、または一部の人にしか伝えていない場合、その理由は何ですか。 

自由回答（抜粋） 

配慮の必要性がないため 

病気の説明が難しく、なかなか理解が得られないため 

伝えても配慮をしてくれないため 

理解のない人から非難されるため 

 

 

E-3.あなたの学校の先生や上司は、病気で困っているときに手助けや配慮をしてくれますか。 

回答 度数 割合（％） 

よく 11 22.0% 

だいたい 16 32.0% 

少し 8 16.0% 

してくれない 1 2.0% 

わからない 7 14.0% 

先生や上司はいない 5 10.0% 

病気のことを伝えていない 2 4.0% 

未回答 2  

合計 52 100.0% 
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E-4.あなたの学校の先生や職場の上司は、あなたについて理解してくれますか。 

回答 度数 割合（％） 

よく 7 13.7% 

だいたい 15 29.4% 

少し 14 27.5% 

してくれない 3 5.9% 

わからない 4 7.8% 

先生や上司はいない 5 9.8% 

病気のことを伝えていない 3 5.9% 

未回答 1  

合計 52 100.0% 

 

 

E-5.あなたは学校の先生や上司から、病気に関して偏見や心ない言葉を受けたことがありますか。 

回答 度数 割合（％） 

常にある 0  

しばしばある 2 3.9% 

ときどきある 1 2.0% 

たまにある 7 13.7% 

めったにない 34 66.7% 

先生や上司はいない 4 7.8% 

病気のことを伝えていない 3 5.9% 

未回答 1  

合計 52 100.0% 

 

 

E-6.あなたの学校またはあなたの職場は、病気の状況を理解し適切な対応をとってくれますか。 

回答 度数 割合（％） 

してくれる 30 60.0% 

してくれない 6 12.0% 

わからない 7 14.0% 

通学または通勤をしていない 3 6.0% 

病気のことを伝えていない 4 8.0% 

未回答 2  

合計 52 100.0% 
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表 7「生活の困難感に関する質問票」に対する回答（F.あなたの就学や就労について） 

 
F-1.病気について十分に理解してもらえなかったため、思ったような就学や就労ができなかったと

感じますか。 

回答 度数 割合（％） 

ある 11 21.2% 

少しある 15 28.8% 

ない 23 44.2% 

就学または就労をしていない 3 5.8% 

合計 52 100.0% 

 

 

F-2.病気について十分な理解が得られず、学校や職場を辞めざるを得なかったことはありますか。 

回答 度数 割合（％） 

ある 14 26.9% 

少しある 10 19.2% 

ない 26 50.0% 

就学または就労をしていない 2 3.8% 

合計 52 100.0% 
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表 8「生活の困難感に関する質問票」に対する回答（G.あなたと医師との関係について） 
 

G-1.あなたは、あなたの病状や不安、困っていることを担当医にためらわずに話すことができますか。 

回答 度数 割合（％） 

できる 16 30.8% 

だいたいできる 23 44.2% 

少しできる 11 21.2% 

ほとんどできない 1 1.9% 

できない 1 1.9% 

合計 52 100.0% 

 

G-2.あなたの担当医は、あなたの病状や不安、困っていることについて、よく理解してくれますか。 

回答 度数 割合（％） 

よく 13 25.0% 

だいたい 22 42.3% 

少し 12 23.1% 

してくれない 2 3.8% 

わからない 3 5.8% 

合計 52 100.0% 

 

G-3.あなたの担当医は、症状や治療について責任をもって説明してくれていると感じますか。 

回答 度数 割合（％） 

感じる 41 80.4% 

感じない 10 19.6% 

未回答 1  

合計 52 100.0% 

 

G-4.あなたは担当医と、病気の診断や症状、治療方針や薬の副作用など自分が不安に思うことをよく話し合

い、一緒に取り組むことができていますか。 

回答 度数 割合（％） 

できる 18 35.3% 

だいたいできる 19 37.3% 

少しできる 9 17.6% 

ほとんどできない 4 7.8% 

できない 1 2.0% 

未回答 1  

合計 52 100.0% 
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G-5.あなたは、あなたの担当医ではない医師に、病気のことを自分で説明できますか。 

回答 度数 割合（％） 

できる 20 38.5% 

だいたいできる 23 44.2% 

少しできる 8 15.4% 

ほとんどできない 1 1.9% 

できない 0  

合計 52 100.0% 

 

G-6.あなたは、医師に病気のことが上手（うま）く伝わらず困ったことがありますか。 

回答 度数 割合（％） 

ある 24 46.2% 

ない 28 53.8% 

合計 52 100.0% 

 

G-7.ふだん通院している病院以外に、あなたの住んでいる場所の近くで診察や診療をしてくれる病院があり

ますか。 

回答 度数 割合（％） 

ある 25 50.0% 

ない 12 24.0% 

わからない 10 20.0% 

ふだん通院している病院は家の近くにある 3 6.0% 

未回答 2  

合計 52 100.0% 

 

G-9.あなたは今までに、病気の診察や処方を断られたことがありますか。 

回答 度数 割合（％） 

ある 14 26.9% 

ない 38 73.1% 

合計 52 100.0% 

 

G-10.あなたは担当医の説明に納得ができず、第三者に意見を求めたことがありますか（セカンドオピニオン

の実施を含みます）。 

回答 度数 割合（％） 

ある 19 36.5% 

ない 33 63.5% 

合計 52 100.0% 
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表 9「生活の困難感に関する質問票」に対する回答（H.行政の支援について） 

 

H-4.障害福祉サービスの利用を検討もしくは利用するため、自治体の障害福祉担当窓口に相談した

ことがありますか。 

  身障手帳の有無 
合計 

  なし あり 

障害福祉窓口の利用 なし 32 6 38 

  84.2% 42.9% 73.1% 

 あり 6 8 14 

  15.8% 57.1% 26.9% 

合計 
 38 14 52 

 100.0% 100.0% 100.0% 
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