
写
真
（
左
）
昨
年
十
月
二

十
九
日
に
グ
ラ
ン
フ
ロ
ン
ト

ナ
レ
ッ
ジ
キ
ャ
ピ
タ
ル
カ
ン

フ
ァ
レ
ン
ス
ル
ー
ム
で
開
催

さ
れ
ま
し
た
、
患
者
会
総
会

お
よ
び
懇
談
会
時
に
参
加
者

の
写
真
で
す
。
懇
談
会
で
は
、

現
在
の
病
状
や
悩
み
、
学
生

や
そ
の
父
母
か
ら
は
今
後
の

人
生
に
歩
み
方
な
ど
多
く
の

情
報
を
共
有
し
ま
し
た
。
そ

の
一
方
で
「
激
動
の
五
日
間
」

と
話
さ
れ
た
患
者
さ
ん
は
、

病
院
紹
介
か
ら
診
断
が
着
く

ま
で
が
人
生
で
も
最
も
不
安

だ
っ
た
期
間
で
あ
っ
た
と
話

さ
れ
ま
し
た
。
し
か
し
五
日

間
で
診
断
が
確
定
し
た
の
は
、

研
究
班
を
は
じ
め
こ
の
患
者

会
の
活
動
や
指
定
難
病
を
受

け
た
こ
と
が
非
常
に
大
き
い

と
主
催
者
側
と
し
て
は
感
無

量
な
気
持
ち
に
な
り
ま
し
た
。

そ
の
反
面
、
患
者
会
を
継

続
的
に
運
営
で
き
る
よ
う
な

体
制
構
築
の
必
要
性
が
あ
り

ま
す
。
現
在
は
、
患
者
自
身

で
も
あ
る
、
小
林
が
代
表
を

つ
と
め
、
事
務
局
や
関
係
各

所
と
の
調
整
を
し
て
い
ま
す

が
今
後
は
見
直
し
が
必
で
す
。

先
を
考
慮
す
る
な
ど
、
最
重

要
検
討
改
題
で
す
（
裏
面
の

ア
ン
ケ
ー
ト
結
果
か
ら
も
他

団
体
同
様
の
問
題
で
す
）
。

今
期
の
予
算
案
を
総
会

に
提
出
し
ま
す
が
年
間
の
活

動
費
が
見
え
て
き
た
事
か
ら

余
剰
金
は
今
後
の
勉
強
会
開

催
用
資
金
と
し
て
用
い
る
考

え
で
す
。
。
次
年
度
以
降
の

研
究
班
の
継
続
も
ま
ま
な
ら

な
い
状
況
で
あ
る
こ
と
、
患

者
会
の
自
立
性
を
高
め
る
必

要
性
を
強
く
感
じ
て
い
ま
す
。

も
ち
ろ
ん
研
究
班
の
活
動
を

継
続
で
き
る
よ
う
厚
労
省
に

患
者
会
と
し
て
要
望
は
続
け

て
行
き
ま
す
。

現
在
医
師
主
導
の
「
サ

ル
グ
ラ
モ
ス
チ
ム:

P
A
G
E

治
験
」
と
「
企
業
主
導
の

モ
ル
グ
ラ
モ
ス
チ
ム:

I
M
P

A
L
A

治
験
」
が
実
施
さ
れ

ま
し
た
が
、
サ
ル
グ
ラ
モ

ス
チ
ム
の
企
業
ま
た
売
却

さ
れ
ま
し
た
。S

a
n
o
f
i
-
G

enzayme

社
が
ベ
ン
チ
ャ
ー

企
業
に
売
却
し
て
お
り
、

同
社
は
市
場
調
査
を
行
う

と
の
回
答
で
治
験
が
終
了

し
て
も
一
行
に
製
品
化
の

目
処
が
立
っ
て
お
ら
ず
、

先
の
見
え
な
い
状
況
で
す
。
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平
成
三
十
年
度
の

予
算
案
に
関
し
て

日
本
肺
胞
蛋
白
症
患
者
会
は
平
二
十
二
年
十
月
十
日
に
発

足
し
活
動
を
継
続
し
て
い
ま
す
。
設
立
当
初
の
最
大
の
目
標

の
「
難
病
指
定
」
を
受
け
ま
し
た
が
、
治
験
で
行
わ
れ
た
薬

剤
を
用
い
た
新
し
い
治
療
方
法
や
特
発
性
肺
胞
蛋
白
症
の
鑑

別
診
断
す
る
た
め
のG

M
-
C
S
F

自
己
抗
体
検
査
薬
が
未
承
認
な

ど
問
題
が
山
積
し
て
い
ま
す
。

日本肺胞蛋白症患者会

発行：日本肺胞蛋白症患者会 神奈川県平塚市豊原町30-13 電話：080-1247ｰ1766

ホームページ：http://pap-net.jp/ 患者会会報11号

第9回肺胞蛋白症勉強会
（大阪開催）

平成29年10月29日患者会総会および懇談会開催

製
薬
会
社
ま
た

売
却
混
迷
再
び

平成30年11月23日

（金）

（勤労感謝の日）

品川インターシティ

ホール＆貸会議室

〒108-6105 東京都

港区港南2-15-4

TEL：03-5479-0723

日本肺胞蛋白症患者

会

総会および勉強会を

開催予定

患者情報交換

（懇談会も実施計画

10回勉強会のお知らせ

今
後
の
患
者
会
を
考
え
る

研
究
班
の
予
算
は
減
少
傾
向

目
標
の
難
病
指
定
を
受
け
重
症
患
者
支
援
を
受
け
ら
れ
る
が
・
・
・
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患者団体調査結果

調査郵送数：107団体（8団体は調査拒否）

回収数：65団体（回収率：60.7％）

回答数：62団体（回答率：57.9％）3団体は未記入

62団体の内、9団体は9団体は、難病に関する情報端居

心を行うため、調査に関する情報の利用に同意無しで

あった。

結果53団体の集計結果

H29年難病患者および慢性疾患児童に関する患者団体の実態調査

大阪府健康医療部保険医療室地域保健課アンケート結果抜粋（調査協力を行いました）

患者団体調査結果（団体内訳）

団体活動規模

全国で活動している83％

地域で活動している17％

指定難病・小児慢性特定疾患共通：39団体

小児慢性特定疾患：6団体

指定難病のみ：8団体（PAPはここに分類され呼吸器系疾患は

当会の1団体のみ）

大阪府の団体調査結果からコメント

今回調査回答があった団体の半数近くは全国受給者数が1000人未満または、

全国の受給者数がわからない極めて稀な疾患団体だった。

回答があった53団体のうち全国における「指定難病または、小児慢性特定疾

患受給者数」と「現在の会員数」が分かる団体（大阪府調べ）を抽出してと

ころ「会員数」/「医療費助成受給者数」の割合をみると、0.1～100％以上

であった。

また100％以上であった団体のうち受給者数が全国50人未満の疾患が最も多

く受給者数が多い団体でも3000人未満の団体であった。

会の設立に至った経緯として多かった回答

患者同士の交流を目的に77％の患者会が設立されており、しの一方で13.2％が「疾患の認知、啓蒙活動」を目的に設

立され7団体は全国受給者数が50～14000人未満の団体であった。

会の現在の主な活動（複数回答）

全体の9割の団体が実施している

活動は

①患者同士の会合

②情報発信

③相談受付

④調査研究への協力

⑤学習会、講演会の開催

会の運営として困っていること

①代表者、役員の後継者がいない：28％

②運営スタッフの人材不足：23％

③会員数の維持、拡大：19％

④活動資金の不足：15％

⑤会運営業務や責任が特定会員へ集中する：

11％

困っていること1位①～⑤で96％を占めた

困っていること2位①～⑤で81％3位で48％

【結果】

・患者団体は神経筋疾患の団体の割合が最も多く、全国医療費受給者数別でみると1000人未満または、出席数あたり

の人数しかわかって居ない疾患の患者団体が半数程度であった。

・患者団体のうち、約7割が「同じ疾患の患者同士の情報交換」を目的に設立されており、約8割の団体が全国規模で

活動していた。また、約1割の団体が「疾患の認知、啓蒙活動」で設立しており、その回答があった団体は、現在の全

国医療受給者数14,000未満の団体であった。

・全国における医療費助成受給者者数のうち患者団体に会員となっている割合を調べたところ、１％未満から100％以

上と幅広く、医療費助成受給者数が少ない患者団体の方が、会員となる割合が高い傾向にあった。

・患者会の運営を患者のみで行っている団体は8団体（約13％）あり、中には神経筋疾患を対象する団体もあった。

・会の現在の主な活動として、約9割以上の団体が実施している活動は、「患者同士の会合」が最も多く、次いで「情

報発信」、「相談受付」、「調査研究への協力」、「学習会、講演会の開催」であり、”患者会としての強化したい・

取り組みたい事業”と関連がみられた。

・患者会の運営上困ってること1位では「代表者、役員の後継者がいない」「運営スタッフの人材不足」「会員数の維

持、拡大」「活動資金の不足」「会運営業務や責任が特定の会員へ集中する」で約96％を占め、2位においても同じ項

目で81％を占めた。

本編および結果も一部抜粋です。考察部もありますが今回は掲載していません。


