
第2章 調査結果



－ 5 － 

１．団体の概要について 
 

 

患者団体の半数以上が任意団体 
 
組織の種別【単一回答】 
 

 

 

■ 「任意団体」が56.0％で最も多く、次いで「NPO法人」が26.9％である。 

 
  

1.6%

1.0%
2.2%

1.6%

2.2%

1.0%

4.9%

3.7%

4.4%

7.3%

26.9%

29.8%

56.0%

50.3%

1.6%

5.2%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

2016年度

（第2回）

［総数＝182］

2013年度

（第1回）

［総数＝191］

公益財団法人 一般財団法人
公益社団法人 一般社団法人
認定特定非営利活動法人（認定NPO法人） 特定非営利活動法人（NPO法人）
任意団体 その他

（１）組織の種別 ［問２］



－ 6 － 

 
 

 

全国で活動している団体が過半数を占める 
 
組織の活動範囲【単一回答】 
総数＝182 

 

 
  

56.0%
41.8%

2.2%

全国で活動している 地域で活動している グローバルに活動している

（２）組織の活動範囲 ［問３］



－ 7 － 

 
 

 

2000年〜2009年に設⽴された団体が最も多い 
 
団体の設⽴年【単一回答】 
 

 

 

■ 設⽴以来15年以上も活動を継続している団体が約44％ある一方、2010年以降に設⽴された新しい
団体も約20％存在している。 

 
  

5.5%

4.7%

15.4%

14.7%

11.5%

11.5%

11.5%

19.9%

36.3%

39.3%

11.5%

7.1%

8.2%

2.1%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

2016年度

（第2回）

［総数＝182］

2013年度

（第1回）

［総数＝191］

1969年以前 1970年〜1979年 1980年〜1989年 1990年〜1999年
2000年〜2009年 2010年〜2014年 2015年以降 無回答

（３）団体の設⽴年 ［問４］



－ 8 － 

 
 

 
「100⼈〜500⼈未満」の団体が全体の約3割を占める 
 
会員数【単一回答】 
 

 

 

■ 「50人未満」が24.2％と前回調査の13.1％から大きく増加している。 

 
  

24.2%

13.1%

12.6%

12.6%

28.6%

31.4%

6.6%

7.9%

19.8%

25.1%

6.0%

8.4%

2.2%

1.6%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

2016年度

（第2回）

［総数＝182］

2013年度

（第1回）

［総数＝191］

50人未満 50人 〜 100人未満 100人 〜 500人未満 500人 〜 1000人未満
1000人 〜 5000人未満 5000人以上 無回答

（４）会員数 ［問５］



－ 9 － 

２．活動の状況について 
 

 

「講演会・勉強会等の開催」「会員同士の会合」「会員・患者の相談」
「ホームページの運営」は９割以上の団体で実施している 
 
団体として取り組んでいる活動内容について【複数回答】 
総数＝182 

 

※：★は今回の調査で新たに追加した選択肢  

94.5%

91.8%

91.8%

91.8%

83.0%

82.4%

76.9%

76.4%

72.0%

71.4%

62.6%

62.6%

48.4%

47.8%

32.4%

25.8%

25.3%

11.0%

1.6%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

講演会・勉強会等の開催

会員同士の会合…

会員・患者の相談…

ホームページの運営

会報誌・ニュースレター等の発⾏

患者の実態等に関する調査・研究

★国内の団体との情報交換・交流

疾病や治療法等の情報収集

★⾏政（国・⾃治体）への…

疾病啓発活動（社会的認識の向上）

疾病の原因・治療法等に関する…

★学会への参加、働きかけ

製薬企業との情報交換・協⼒

★⾏政の審議会等の会議体への参加

海外の団体との情報交換・交流

★災害対策

治験に関する活動

その他

無回答

あああああああああああ
あああああ

会員同士の会合
（親睦・交流活動等を含む）

会員・患者の相談
（ピアサポート、電話相談等）

疾病の原因・治療法等に関する
医療関係者との研究協⼒

★⾏政（国・⾃治体）への
各種要望書等の提出

（１）団体として取り組んでいる活動内容 ［問６］



－ 10 － 

 
 

 

これまでの活動を継続しながら「疾患啓発活動｣｢医療関係者との研
究協⼒｣｢⾏政への各種要望書の提出」にも取り組みたいと考えている 
 
今後特に強化したい、取り組みたい活動について【優先順位①〜③をつけて回答】 
総数＝182 

 

※：★は今回の調査で新たに追加した選択肢  

45.1%

42.9%

35.2%

24.7%

22.0%

21.4%

18.7%

15.4%

12.1%

9.3%

9.3%

8.8%

7.7%

7.1%

6.6%

4.9%

2.2%

4.4%

2.2%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

会員同士の会合…

講演会・勉強会等の開催

会員・患者の相談…

疾病啓発活動（社会的認識の向上）

疾病の原因・治療法等に関する…

★⾏政（国・⾃治体）への…

患者の実態等に関する調査・研究

会報誌・ニュースレター等の発⾏

疾病や治療法等の情報収集

★学会への参加、働きかけ

製薬企業との情報交換・協⼒

ホームページの運営

治験に関する活動

★災害対策

★⾏政の審議会等の会議体への参加

★国内の団体との情報交換・交流

海外の団体との情報交換・交流

その他

無回答

優先順位① 優先順位② 優先順位③

あああああああああああ
あああああ

会員同士の会合
（親睦・交流活動等を含む）

会員・患者の相談
（ピアサポート、電話相談等）

疾病の原因・治療法等に関する
医療関係者との研究協⼒

★⾏政（国・⾃治体）への
各種要望書等の提出

（２）今後強化・取り組みたい活動内容 ［問７］

 
 



－ 11 － 

 

 

 

「活動資⾦の不⾜」「代表者・役員の後継者」「運営スタッフの確保」
が特に重要な課題 
 
組織運営上、特に重要な課題と認識しているもの【複数回答】 
総数＝182 

 

51.6%

46.7%

44.5%

38.5%

33.5%

16.5%

16.5%

11.0%

8.8%

8.2%

4.9%

3.8%

3.8%

5.5%

6.0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

活動資⾦の不⾜

代表者・役員の後継者

運営スタッフの確保

会員の維持・拡大

広報、情報発信活動の充実

責任・運営業務の特定会員への集中

団体の認知度向上

⾏政の援助・サポートが不⼗分

活動場所（拠点・会場等）の確保

他の団体との連携

相談機関や相談者の不在

専門知識の不⾜

法人格の取得

その他

無回答

優先順位① 優先順位② 優先順位③

（３） 組織運営上、特に重要な課題と
認識しているもの ［問８］



－ 12 － 

 

 

 

ほとんどの団体が何らかの協⼒・⽀援を受けている 
 
医療従事者等からの協⼒・⽀援について【単一および複数回答】 
総数＝182 

 

 

  

92.9%

7.1%
ある
ない

84.9%

67.2%

58.6%

53.8%

52.2%

13.4%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

講演会・勉強会の講師

交流会・懇親会への参加

会員・患者の医療相談会

（診断・セカンドオピニオン含む）

会報・HPへの寄稿／冊子の監修

正会員・賛助会員・顧問として参画

その他

（４）医療従事者等からの協⼒・
⽀援について ［問９］

内 訳 



－ 13 － 

３．団体の運営について 
 

 

「500万円未満」が全体の約７割を占める 
 
年間収⼊について【単一回答】  
総数＝182 

 

 
  

40.7%

31.3%

8.2%

10.4%

0.5%

5.5%

3.3%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

100万円未満

100万円 〜 500万円未満

500万円 〜 1000万円未満

1000万円 〜 3000万円未満

3000万円 〜 5000万円未満

5000万円以上

無回答

（１）団体の年間収⼊について ［問11］



－ 14 － 

 
 

 

法⼈格の有無、組織形態によりそれぞれ特徴がある 
 
年間収⼊について【単一回答】 
総数＝182 

 

 
  

14.3%

65.4%

25.0%

20.0%

40.0%

37.5%

44.9%

27.0%

25.0%

10.0%

12.5%

16.3%

2.9%

33.3%

33.3%

20.0%

40.0%

12.5%

18.4%

1.9%

33.3%
0.96%

66.7%

25.0%

60.0%

10.0%

25.0%

33.3%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

公益財団法人

一般財団法人

公益社団法人

一般社団法人

認定NPO法人

NPO法人

任意団体

その他

100万円未満 100万円〜500万円未満
500万円〜1000万円未満 1000万円〜3000万円未満
3000万円〜5000万円未満 5000万円以上

（２）団体の年間収⼊について ［問12］



－ 15 － 

 
 

 

「10％未満」が約３割と最も多く、会費以外の収⼊に頼る傾向にあ
る 
 
年間収⼊に占める会費の割合について【単一回答】 
総数＝182 

 

  

15.9%

9.9%

15.9%

9.3%

13.2%

30.2%

5.5%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

90％以上

75％〜90％未満

50％〜75％未満

25％〜50％未満

10％〜25％未満

10％未満

無回答

（３）年間収⼊に占める会費の割合について ［問13］



－ 16 － 

 

 

 

法⼈格の有無、組織形態によりそれぞれ特徴がある 
 
年間収⼊に占める会費の割合について【単一回答】 
総数＝172（前問の無回答を除く） 

 

  

33.3%

33.3%

40.0%

71.4%

24.4%

31.3%

66.7%

20.0%

14.3%

22.2%

12.1%

33.3%

33.3%

13.3%

9.1%

40.0%

40.0%

15.6%

16.2%

33.3%

33.3%

33.3%

40.0%

10.0%

13.3%

9.1%

10.0%

14.3%

11.1%

22.2%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

公益財団法人

一般財団法人

公益社団法人

一般社団法人

認定NPO法人

NPO法人

任意団体

その他

10％未満 10％〜25％未満 25％〜50％未満

50％〜75％未満 75％〜90％未満 90％以上

（４）年間収⼊に占める会費の割合について 
【組織形態別】 ［問13］



－ 17 － 

 
 

 

「寄付⾦・協賛⾦」が約８割を占め、「⺠間からの助成⾦」がこれに
続く 
 
年間収⼊に占める会費以外の収⼊について【複数回答】 
総数＝182 

 

  

80.2%

46.2%

24.7%

23.6%

20.9%

9.3%

3.8%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

寄付⾦・協賛⾦

⺠間からの助成⾦

⾏政からの補助⾦・助成⾦

広告収⼊

事業収⼊

その他

無回答

（５）年間収⼊に占める会費以外の収⼊について ［問13］



－ 18 － 

４．⾏政への働きかけや⾏政との協働について 
 

 

「要望書の提出」が約７割を占め、「⾏政主催の会議参加・傍聴」と
続く 
 
⾏政への働きかけについて【複数回答】 
総数＝182 

 

※：「⾏政が主催する会議」とは、委員会、審議会、検討会、協議会等の会合を指します。 

67.0%

53.8%

50.0%

39.6%

37.9%

37.9%

37.4%

32.4%

9.3%

3.3%

1.6%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

要望書の提出

⾏政が主催する会議*…

⾏政の担当官との情報交換

議員への情報提供

署名活動

⾏政からの依頼（講演等）…

⾏政との協働…

提言活動

特に活動していない

その他

無回答

あああああああああああ
あああああ

⾏政が主催する会議*
への参加および傍聴

⾏政からの依頼（講演等）
への対応

⾏政との協働
（イベント等の共催）

（１）⾏政への働きかけ・協働について ［問14］



－ 19 － 

 

 

 

「⾏政の担当者との情報交換」「要望書」の提出を多くの団体が期待 
 
⾏政への働きかけについて【複数回答】 
総数＝182 

 

※：「⾏政が主催する会議」とは、委員会、審議会、検討会、協議会等の会合を指します。 

17.6%

22.0%

13.7%

10.4%

12.1%

4.9%

4.4%

6.0%

8.8%

19.2%

11.0%

9.9%

13.7%

14.3%

6.6%

6.6%

2.2%

0.5%

15.9%

14.8%

8.8%

16.5%

12.6%

7.7%

6.6%

6.0%

4.4%
0.5%

22.0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

⾏政の担当官との…

要望書

⾏政との協働…

⾏政が主催する会議*…

提言活動

議員への情報提供

⾏政からの依頼（講演等）…

署名活動

その他

無回答

優先順位① 優先順位② 優先順位③

あああああああああああ
あああああ

⾏政の担当官との
情報交換

⾏政との協働
（イベント等の共催）

⾏政が主催する会議*
への参加および傍聴

⾏政からの依頼（講演等）
への対応

（２）今後特に強化したい、
または取り組みたい活動について ［問15］



－ 20 － 

 

 

 

厚⽣労働省の主催会議への参加が最も多く、参加の⽴場は委員が最
も多い 
 
参加した会議の主催者について【複数回答】 
総数＝101 
 

 

 
参加した⽴場について【複数回答】 
 

 

44.6%

40.6%

8.9%

5.9%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

厚⽣労働省

都道府県

市区町村

その他

53.5%

24.8%

9.9%

6.9%

5.0%

0% 20% 40% 60%

委員

傍聴者

参考人

その他

無回答

（３）参加した会議の名称・主催者・参加の 
⽴場について ［問16］



－ 21 － 

５．製薬会社および製薬協について 
 

 

約４割の団体が透明性ガイドラインの存在について「知らなかった」
と回答 
 
透明性ガイドラインの認識について【単一回答】 
総数＝182 

  

 
  

59.9%

40.1%

知っている 知らなかった

（１）透明性ガイドラインの認識について ［問17］



－ 22 － 

 

 

 

「労務提供」や「物品提供」で助かった、有用であったとの回答が
多く⾒られた 
 

意⾒・要望【⾃由回答】 
●研修会、講演会等の開催時の労務提供 
●研修会、講演会等の開催時の物品提供 
●共催⽀援 
●疾患資料提供 
●研修会、講演会等の開催時の会場提供 
●患者団体同士の交流仲介 
●疾患、薬剤の勉強会開催 
●講演会等の開催方法に関する技術指導 
●治験や新薬情報の提供 
●患者紹介 
●国際会議などへの招聘 
●IT⽀援 
●その他 
 
  

（２） 製薬企業からの⾦銭⽀援以外でのサポートで助かっ
た、有用であった事例について



－ 23 － 

 
 

 

患者団体の活動をあらゆる面でサポートして欲しいとの要望がある
一方、新薬開発への期待、治験や副作用などの情報提供を求める意
⾒が多く⾒られた 
 

意⾒・要望【⾃由回答】 
●新薬を開発して欲しい 
●情報提供   新薬・治験・副作⽤・薬事制度・保険制度 
●製薬協セミナー   地方でも開催して欲しい 
●製薬企業・製薬協の取り組み   適応外薬使⽤等に係る制度改⾰への⽀援   患者団体との情報交換・連携を密に 
 
●小規模患者団体への⽀援要請 
●感謝していること   ルールがあるため、企業との距離のとり方がわかりやすくありがたい   くすり相談で世話になった 
●不満に思っていること   アンケートの要望に対してどのように対応したのかのフィードバックが

欲しい 
●透明性ガイドラインに関する意⾒   寄付活動は透明性を⾼めて積極的に⾏って欲しい   透明性ガイドラインを理由にして、患者会との距離を拡大させないで欲しい   透明性ガイドラインを協⼒しないための理由づけにしないで欲しい   ⾦銭⽀援に対して、医療者以上に慎重になっている姿勢が理解できない   患者団体等と医療者との関係は全く違うことを踏まえて透明性ガイドラ

インを作成して欲しい   透明性ガイドラインは厳しすぎるのではないか 
●その他   薬の恩恵を受けない患者団体にも⽀援を   治験に関する講演を依頼したが他社の目を気にして断られた   多様な疾患の患者団体なのでアンケートの回答に困る   アンケートの会費・経費の選択肢で、下限の⾦額はもっと下げても良いの

ではないか 

（３）製薬協や製薬会社への期待やご意⾒について 


