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アレクシオンファーマ合同会社は、

指定難病の患者さんおよび、指定難病に携わる

医師を対象に、難病を取り巻く環境について知り、

理解を深めるきっかけとすることを目的に

「難病に関する意識調査」を実施しました。

難病に関するアンケート調査結果
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• 患者さん、医師が難病を取り巻く現状について、共に最大の課題として「最適な治療方法がない」ことが挙げられ、

ほかの課題と比べ、大きな差がありました

• 「難病患者さんのおよそ3人に1人が症状発症から診断までの時間に1年以上、約2割が3年以上、約1割が

10年以上」と回答し、過半数が半年以内に診断される一方で、診断までに10年以上の超長期を要するケース

もありました

• 難病患者さんの約半数が「医師とのコミュニケーションをサポートしてくれる医療従事者が少ない」と回答し、

医師とのコミュニケーションにおける課題のなかで最多を占めました

• 難病患者さんの約6割が「通院負担が大きい」「行政や医療機関の難病に関する相談窓口が周知されていない」

「支援・補助制度の情報がまとめられておらず、わかりにくい」など生活において課題と感じていました

調査概要

S E C T I O N

• 調 査 手 法 インターネットによるアンケート調査

• 調 査 対 象 難病を罹患している患者、直近1年間に、難病患者の治療に関わったことがある医師

• 調 査 エ リ ア 全国

• サ ン プ ル 数 患者：ｎ=500 医師：n=500

• 対 象 者 条 件
患者：（スクリーニング前）20歳以上の男女 (本設問）難病を罹患している患者

医師：（スクリーニング前）医師 (本設問）難病患者の治療に関わったことがある医師

• 調 査 実 施 時 期 2022年12月22日～26日

結
果
概
要

調
査
仕
様
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1．医師・患者が最も課題と感じている点

Q:難病を取り巻く現状について、あなたが課題と感じることをすべてお知らせください。また、そのうち最も課題と感じていることもお知らせください (MT*)

患者n=500、
医師n=500
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▍患者さん、医師が難病を取り巻く現状について、共に最大の課題として「最適な治療方法がない」ことが挙げられ、ほかの課題と比べ、大きな差があった

▍患者が周囲の疾患理解や就労、経済負担など生活上の問題に悩んでいるのに対し、医師は診断や非専門医の疾患理解度など医療や体制について悩んでいる
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*MT: Multiple Answer
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S E C T I O N

2 - 1 .難病の課題 ‐ 診断までの期間 -

患者10.0％
医師1.3％

Q:症状発症から診断までに、どのくらいの期間がかかりましたか (SA*)

Q:先生は難病の症状発症から診断までに、平均どのくらいの期間を要していると思われますか (SA*)

患者

医師

▍「難病患者さんのおよそ3人に1人が症状発症から診断までの時間に1年以上、約2割が3年以上、約1割が10年以上」と回答し、過半数

が半年以内に診断される一方で、診断までに10年以上の超長期を要するケースもあった

診断までの期間を答えた回答者
患者n=439、
医師n=474

患者19.4％
医師5.7％

1年以上

患者34.4％
医師24.5％

*SA: Single Answer
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2 - 2 .難病の課題 ‐ 医師とのコミュニケ―ション -

▍難病患者さんの約半数が「医師とのコミュニケーションをサポートしてくれる医療従事者が少ない」と回答し、医師とのコミュニケーションにおける

課題のなかで最多を占めた

▍医師の7割以上が、患者さんの説明を理解してニーズにこたえることを難しく感じており、より多くの診療時間を必要と考える傾向がうかがわれた

【患者】医師とのコミュニケーションをサポートしてくれる医療従事者が少ない

【医師】医師と難病患者さんのコミュニケーションをサポートできるコメディカルスタッフが少ない

【患者】医師からの説明を解説・補足してくれるような資料やツールが少ない

【医師】患者さんにわかりやすく説明するための資料やツールが少ない

【患者】医師に対して十分に自分の症状や悩みを伝えることが難しい

【医師】難病ではない患者さんに比べて、より疾患や症状の説明に時間をかける必要がある

【患者】医師から十分な情報を得ることができない

【医師】通常の診察内では、患者さんが求める生活上のニーズに十分こたえることが難しい

【患者】医師からの説明を十分理解できないことがある

【医師】患者さんが説明を十分理解できないことがある

患者TOP1 46.6％

医師TOP1 78.6％

Q:医師とのコミュニケーションに関する課題として、以下の記述は現在の状況にどの程度あてはまると思われますか (MT)

Q:難病患者さんと医師とのコミュニケーションに関する課題として、以下の記述は現在の状況にどの程度あてはまると思われますか (MT)

患者

医師

患者

あてはまる

ややあてはまる

どちらともいえない

あまりあてはまらない

あてはまらない

医者

あてはまる

ややあてはまる

どちらともいえない

あまりあてはまらない

あてはまらない

患者n=500、
医師n=500
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利用できる支援・補助制度などの

情報がまとめられておらず、わかりにくい

地域において難病患者を支える医療・

介護の連携体制が不十分である

行政や医療機関の難病に関する

相談窓口が周知されていない

家族の介護負担が大きい

通院負担が大きい

S E C T I O N

2 - 3 .難病の課題 ‐ 生活支援 -

Q:ご自身の生活に関する課題として、以下の記述は現在の状況にどの程度あてはまると思われますか (MT)

Q:難病患者さんの生活に関する課題として、以下の記述は現在の状況にどの程度あてはまると思われますか (MT)

患者

医師

▍難病患者さんの約6割が「通院負担が大きい」「行政や医療機関の難病に関する相談窓口が周知されていない」「支援・補助制度の情報がま

とめられておらず、わかりにくい」など生活において課題と感じていた

患者n=500、
医師n=500
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