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口 所

私は、東京大学医学部保健社会学教室の00と申 します。

本日は、さき に急手紙でな願い申 し上げて会きま したように、スモン患者の方々の生活の実態bよび

その意見Kついて調査をさせていただくためにうかがいま した。

とれは、昨年よ b「スモン調査研究協議舎の念かで、医学や生物学からの研究だけではなく 、スモ

ンに社会的湖面から接近するととの必要性と重要性が指摘される ようKな夕、それを私どもの教室が中

心と在ってその役割をひきうけるとと Kなったからでどざいます。

との調査は、皆様方のあbのままの生活実態や悩み、 不満、要求左どを b尋ねして、ζれからのスモ

ン対策の前進K役だたせるとともK、私ども保健社会学からの研究をすすめる手がかりとさせていただ

くためのものでどざいます。

な身体の具合がすぐれないととろを、また公忙しいなかを大変恐縮でどざいますが、 とのよう 在趣旨で

行なわれる調査でどざいさすので、皆様方のど協力をな願い致しますとともに、きたんのないど意見を

な聞かせいただきますれば幸いでどざいます。

まず現在の~左たのな身体の具合からな尋ねします。

Q 1. 「しびれ」はあbますか。それはどの程度ですか。

口 1. しびれはない

2. ときたを しびれる

3. 運動すると しびれる

4. 歩くと しびれる

5. たえずしびれる

6. わから左い N .A . 
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口
内

Q 2 歩〈方はいかがですか。それはどの程度可能ですか。

5. 松葉杖使用

6. 不 能

主 わから左い l.J • A 

Q 3.眼K不自由はあDませんか。それはどの程度ですか。

口 I 1. 変化左 し

3 I 2. 発病前より低下したが、メガネの必要はない

3. 発病前よb低下し、メガネの必要がある

4. 全
τ土r
目

5. わから左い N .A . 

Q 4. 「普段の行動」はどの程度可能ですか。 〔リス ト1 提示〕

己 毎日の外出（通勤、通学など〉 4. 身のまわb

4 2. ときたまの外出 5. ねたき b

3. 家 の 中 6. わからない N .A 

口5

口6

口7

Q 5. 病気K左ιれてから今までの病気の経過は、あなたど自身では次のどれ陀当ると b考

えですから 〔Uス ト2 提示 〕

' 1. 全

2. 軽

快（治ゆ）

’快 N .A . 

_, 4. 悪化

5. わから左い

3. 不変

では、次Kスモンの治療費ゃな宅の暮しの問題Kついてお、尋ねいたします。

Q 6.スモンの治療Kかかった医療費の支払いや負担の方法は、主K次のどれKよDました

か。

1 全額自費

2. 社会保険本人

3. 社会保険家族

4. 自民健康保険

5. 医療扶助（公的扶助）

6. その他 （

Q6- SQ 

"7 

自己負担 害リ
う

一歩

ヱ わからない N .A . 
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口？

口

口
1 1 

Q 7. 現在、あなたや訟宅で自己負担している医療費はどのくら凶K念Dますか。

1ク月Kっき 円

Q s. とれまでスモンの治療にかかった医療費のう ち、自己負担の額は、全部合計するとど

の〈ら~vcなり ますか。

総額約 千円位

Q 9. とれまで付添さんをつけたととがあbますか。

Q9-SQ 

A .あ る - 1日 円位

左 ν、 日

2. わからない N .A. 計 円位

Q 1 o. とれさで差額ベ フド代を支払ったととはあDますか。

Q 1 o. -s Q 

A あ る 1日 円位
， 

左 レ3 日

2. わから念い N .A 計 円位

Q 1 1. あ左たは、 とれまで医療費を主Kどのようにして支払ってとられま したか。

〔リスト 3 提示〉

口 I 1. 自分が働いてその所得から

1 2 I 2. 家族の所得から

3. 貯金や財震から

4. 親せきからの借金

5. 親せき以外からの借金（

6. 医療扶助 ・生活扶助

ヌ その他（

8. わから念い N . A . 
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口
1 3 

口
1 4 

口
1 5 

口
1 6 

Q 1 2. ではζれから先、あなたは医療費の支払凶を主にどの ようにしてゆくなっも bです

か。 〔リスト 4 提示〕

1. 自分が復職する

2. 自分が無理して働〈

3. 家族の誰かを働きK出させる

I 4. 子供の世話K左る

I s. 実家または親せき Kたよる

6. 財震や貯金を使う

ス 借金をナる

8. 医療扶助や生活扶助Kたよる

9. その他（

1 0. わからない N .A . 

Q 1 3. i>＇宅では、医療扶助を受けたととがあ bますか。

マ
心
一
い

あ
一
な

：－

t
 

，刀

一
仁

E
C
－

’と

と
一
と

た一

た

け
一
け

民
ス
一
月
又

A

一
1

5. わから左い N .A 

7Q 1 3.-s Q それは、スモン病になられる前

からですかのそれともその後からですか。

1. スモン発病む前から

2. スモン発病ののち

3. わからf.lV> N .A . 

Q 1 4. i>＇宅では 、生活扶助を受けたととがあbますか。

る
一
い

あ
一
念

：
開
降
、

・刀

一
に

ん
こ
と

と
一
と

た
一
た

け
一
け

用
又
一
凪
又

A

一
4

5. わからない N .A 

Q 1 4. -s Q それはスモン病K念られる前か

ウ らですか。それともその後からですか。

1. スモン発病の前から

2. スモン発病ののち

3. わからない N .A . 

Q 1 5. b宅の暮しむきはいかがですか。 〔リスト 5 提示〕

1. まった く心配ない 4. 因っている

2. 何とか念ると思う

3. 不安だ

5. その他（

6. わから左い N .A 
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口

ロリ

〔調査対象者が収入のある仕事を している場合（または発病前κしていた場合）にのみ尋ね

る〕

あなたのな仕事陀ついてな尋ねします。

Q 1 6. 現在、どんな仕事（職業）についていますかの

l〔……〕
X 非該当

Q 1 7. 病気K左られる前は、 どん左仕事 （職業）~つ凶てなられましたかn

｜…附記入〕
X 非該当

Q 1 s. あ念たのな仕事は、病気になられた前と後とで変わりましたか。

口 I x 莞病前内仕向し仇い（主婦学生老令病気）

1 9 I t 莞病前は仕事をしていたが、今ではしていない

2. 発病前は仕事をしていなかったが、今ではしている

3. 莞病前も今も同じ仕事をしている

4. 発病前も今も仕事はしているが、仕事の内容や勤め先が変わった

5. その他（

己
20 

口引

6. わから左I/) N .A 

Q 1 9. あ在たの収入は、病気K在られる前と比べていかがですか。

1. 減少 した

2. 変わら左い

3. 増加 した

4. わから在い N.A. x.非該当

Q 2 0. 〔発病者が主婦のばあいK訟尋ねします。〕

今、必宅の家事は誰がしていますか。

1. 自分でも出来るので、自分がやっている

2. 誰も頼む人がい左いので、しかたがな〈自分でやっている

3. 家族K半分程度してもらっている

4. 家族K大部分してもらっている

5. 近所の人Kしてもらっている

6. 親せきの人にしてもらっている

ス 公手伝いを頼んでいる

8. その他（

ゑ わからない N.A. x.非骸当
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口
η

口
23 

口

口
25 

では次K、あなたの病気の経過についてお、尋ねいたします。

Q 2 1. 先生からスモンと云われたのはいつ頃ですか。 〔転記〕

和昭 ~ 年

Q 2 2・ 先生からスモンといわれたのは、どとの病院のなんという宍生からですか。〔転記 〕

病院（医院）

先生

Q 2 3. 最初Kスモンといわれたとき、先生はスモンKついてあなたK何か説明して下さい

ましたか。

3. わかならい2. いいえ N.A. 

スモンがどのような病気だと説明しましたか。

とれからの治療方法については、どのよう K説明しましたか。

病気の見通しKついては、どのよう K説明があ bましたか。（リハビ リを含む）

Q2 4. スモンと診断された前K、次のような自覚症状があb乏したか。

下痢左どな腹の具合が悪くなったとと。

A あ b I ‘それはいつどろからですか。

2 左 しj〔腹部症状尭現年月； I昭和 年 月

五 が為ら札＂） N.A. I （転記）

Q 2 5. 足がしびれはじめたとと。

A あ ll I 、それはいつどろからですか。

し ｜〔神経症状発現年月〕｜昭和 年 月2. 左

3. オコからないN.A. （転記〉
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μ

口
u

口日

口
29 

口刊
口
31 

Q 2 6. 病気Kなられてから今固までK、病院をかえたととがあbさすか。

A はい ~何回ぐらいかえましたか。

｜ 一旦」2. いいえ

3. わから左凶N.A.

Q 2 7. 〔前問で 1.と答えた人K〕

病院をかえた廼由は何でしたか。

1. 前の病院で断られたから

2. 治療方法がよ〈左いから

3. 医療従事者がスモン患者だと差別するから

4. 他の患者がスモン患者だと差別するから

5. 前の病院から節子されたカミら

6. 前の病院の設備がよく左いから

ス 医師が病状を よ〈説明 して〈れ左いから

8. 一向K病気が治ら左かったから

9. 治療費が高かったから

1 0. その他（

1 t わから左い N.A. 

x 非該当（病院を変えたことはない）

Q 2 8目病気になられてから、今までKどのくらいの期間入院していま したか。

年 判
一

Q 2虫 病気K左られてから、今までKどのくらいの期間病院がよ凶（外来治痕）をしてい

ましたか。

年 出
Q 3 0. 病気Kなられてから、今までKたとえば歩行練習などの機能訓練をうけたととがあ

b；ますか。

あ る 2. いいえ 5目わから左い

Q 3 0. -s Q 3.↓うけていないのは、どのよう在理由からですか。

1. 医師や病院がすすめ念かった

2. 医師や病院はすすめたが、自分が受けたくなかった

五その他（ ） 

4. わからない N. A. I 
5. 非該当 ！ 
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一ペ
パ一
口

口
33 

己
34 

口
35 

Q 3 0. -s Q 1. それは病院からのすすめですか。それともあ念たが希望されたからです

：うミ。

1. 病院のすすめ

2. 自分からの希望

3 両方

4. その他（

5. わから左い

X 非該 当

N.A. 

Q 3 o. -s Q 2. 機能訓練はいつ頃から始めま したか。

Q 3 1. 病気K左られてから、今までK自分の方から治療を中断したととがるbますか。

，刀すでp
つ

・刀由理念
A
1
J
 

ょの

あ

一

ど

士
↓
は

A

二

れ

「
｜
十
一
そ

ν、 9. わからない N'.A. －， 
’D 8. 左

「1 治療して日 によ〈左ルから

2. 治療費が払え左いから

3. 生活費のためK働かなければなら左いから

4. スモンだというととが職場や近所の人K知られると困るから

5. スモンだと病院で差別されるから

6. その他（ 〉

ス わからない N .A. 

X 非該当

次K、とれからのスモン問題の解決の方向についてあなたのど意見をうかがいます。

Q 3 2. 現在、あ左たが一番困 っているととや悩んでいるととは何んですか。

〔まず自由回答式で具体的K記入し、その後Kリストを提示し選択させる〕

〔リス ト6 提示〕

1. 体が苦しい

2. 生活が苦しい

I 3. 医療費が支払えない

4. 適当な病院がない

5. 治るかどうかわからない

6. 看病してくれる人がい念い

ヱ 社会復帰の見通しがつか左い

8. 家族の無見解

役 職場の無理解

1 0. その他（

1 1. わからない N.A. 
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口
37 

口
38 

Q 3 3. あなたはいま、ど自分の社会復帰Kついてどのようにしたいとな考えですか。

〔Q3 2. t'L同じ〕

〔リス ト7 提示〕

I 1. もとの職業Kもどりたい（もどっている ）

I 2. もとの職業は無理でも何とかして働けるよう K左bたい（働いている〉

I 3. 家事くらいはできるよう防bたい

I 4. 自分の身のまわbむととぐらいできるように左bたい

5. 今のままでもよいから生きていたい

6. もう生きていたく念い

ス その他（

己 わからない N.A. 

Q 3 4. あなたは、とれからの暮しを、経済的な面では、どのよう Kしてたてようと考えて

がられますか。 〔Q3 2と向じ〕

〔リスト 8 提示〕

1. 自分で働〈

2. 家族K働き手がいる

3. 身内K援助してもらう

4. 生活保護等を受ける

5. 施設K入る

6. 貯金や財産で暮せる

ス その他 （

8. わからない N.A. 

Q 3 5. 社会復帰をするうえで、あ在たはどん左 ととが、一番障害Vてなっていると思います

か。〔Q32t'L同じ 〕

〔リスト？ 提示］

1. 働〈気力がなくなったとと

2. 身体障害者Uとなったとと

3. 家族の無尽解

4. 職場の無理解

5. 相談相手がい左いとと

6. その他（

z わからない N. A. 
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Q 3 6. スモン患者の医療費や生活費Kついて、あ左たはそれを次のどのような方法で解決

すべきだと思いますか。

口 基本的Kは自分 2. 基本的κは社会 3. その他（
39 

や国在どで考えや個人で考える

べきである るべきである 4. わからない N.A. 

nw 

n
b
 o

l－
－
↓
 

－Ad
 

ハ〕、 あ左たがそのように考えるのはどのよう在理由からですか。

｜ 〔リスト 10 提示 〕

1. スモンが伝染性の病気であるとすれば、放ってなけ

ば社会の多くの人が被害を受けるから

2. スモンがキノフォノレムによるのだとすれば、固と製

薬会社K責任があるのだから

五 原因が左んであれ、生活や医療費K困っている人K
対しては、社会や国等が援助するととが必要だから

4. その他（

口
40 

5. わからない N.A. 

Q 3ス マスコミのスモンについての報道の仕方について、あ左たはどう思いまナか。

〔リスト 11 提示 〕

口 I 1. 正確左報道枕されていて、患者としても引がたい

41 I 2. 内容はほぼ正確だと思うが、報道の仕方K患者への配慮が足り左い

3. センセーショナノレな（大げさな） あっかいが多〈 、患者が迷惑している

4. 不正確左ニュースが多〈 、患者が被害を受けている

5. その他（

6. わから左い N.A. 

Q 3 8. キノフォノレム説（非伝染説〉が出された前と後とで、周囲の人のあ左た方を見る眼

がちがいましたか、それともちがいませんか。

口
それはどのよう左ととですか

3. わからない N.A. 

-10 0一



口付

口
44 

口日

Q 3ゑ あえtたは、 スモンを治すためK、 会医者さん以外 （民間療法）~頼ったととがあ b

ますか。

1. ~ 2. 左 3. わから左い N .A . る い

それはどのよう左ととですか。 i名称

Q39.-SQ それはスモンを治すうえで、役Kたったとか、よかったと思つてなられま

すか。ぞれとも、そうは患ってなられませんか。

1. 治療Kも直接役十てたった

2. 治療には直接役Kたた左かったが、精神面でプラスK在った

3. 治療Kも精神面Vても役Vてたた在かった

4. 治療や精神面でマイナスやさまたげとなった

5. その他（

6. わから左い N.A. 

X 非該当

Q 4 o. いまあ在たが、国（厚生省〉にもっとも要望したいととはなにですか。

Q 4 1. 朝道府県や市町村K要望したいととはなKですか。

Q 4 2. 「スモン調査研究協議会」の仕事やとれからの方向KついてC、あ左たのど意見を

主計聞かせ下さい

Q 4 3. ~左たは「スモンの会J (IC加入していますか。

3. その他 4. わからない N.A. 

Q 4 3.-s Q 2 あ左たは rスモンの会」への要望事項はあbませんか。
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明治

口
生年月日 大正 年 月生

日召赤口

口性
男IJ ~ 2 女

己 柄 1. 世帯主

2. 世帯主 妻

3 親

4. 子

5. その他（

口本人職 業 1. 農 業

2 商業

6. 肉 体 労 働

ヌ主 婦

8 無職

9. わからない N.A. 

3.専門職

4. 管理職

5. 事 務労働

口世帯主牒 農 業 6. 肉 体 労 働

2. 商 業 7. 主 蝿

3. 専門職 8. 盤 職

4. 管理職 9. わから左い N.A. 

5 事務 労 働

口

同居家族数 人（本人を含む）

家計の収入の種類と年額 家業収入 年

己 〔リスト 12 提示〕 2. 賃金給料

3. 内職収入

口聞く。 4. 家賃地代

O生活費や必要経費など 5.利子配当

を差引いた手取bで記 6. 恩給年金

入。 z 失業保険

。あてはまるものが2つ 8. 生活生謹

以上ある場合は、なも 9. イ土 送 り
左もの 1つを0、他を

1 o. その他の収入
。で囲む。

1 1. 初当らが古N.A.

言十

-1 08-



居住形態 1. 持ち 家

2. 公社 ・公団 ・公営の賃貸アパー ト

3. 借家、民営の賃貸アパート

4. 給与住宅（公務員住宅 ・社宅念ど）

5. 住宅に間借b

6. 寄宿舎その他

ヱ わからない N.A. 

室 l玄関牌場浴室町営ご
他の世帯が使っている室は除〈。 ｜ 

ダイ ニングキッテンは居住室K含める勺｜
／ 

居住室数

居住室の畳数の合計

家族かよび同居人からの発病者

三
り 2.左し

5目 わから左い 斗
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家族構成と就業状態

一一一
番 性 続 (1) 就 業 の 内 廿~・

就
自営業

氏 名 生年月 業
勤 務 者 日庖 ・内職 ・出稼 年聞の収入

状
設業 職場 企業の 本人の 従業上 品2ん仕事の 年間 （手取!J) 

号 月IJ 柄 態 拶月穿先 所在地
就 業

規模 産業種 I蹴 種 の地位
形態 内容 場 所

従事
回数

2 

3 

ーー一一ー

4 

ー ー一一

5 

一一一一 ，＿司ーーーー－－ー一ー【ーー．．． 

6 

，＿一一ー

7 

ー－－L---

1

4
4
0
｜
 

(1）就業状態一一一次の 6つの中からえらんで記号で記入。記入方法

6.その他5老齢4.病気5主K通学2.主K家事育児

ω雇用形態一一本採用 ，臨時評却の別

1.主K就業
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