
特定疾患患者療養生活実態調査報告書

平成 5年 3月

千葉県衛生部保健予防課



古
A
山 え カま き

千葉県の難病対策は、昭和47年、国が定めた「難病対策要綱」に基づいて実施された

特定疾患治療研究事業による医療費の公費負担がその始まりです。

その後、昭和 60年度から「特定疾患及び、小児慢性特定疾患の患者とその家族に対し、

医療や療養生活に係る相談、指導を行い、患者等の負担の軽減と潜在患者の早期発見」

を目的とした難病相談事業が保健所において開始され、医療費の公費負担と併わせ本県

の難病対策において大きな柱として取り組まれています。

一方、原因が不明で治療法の確立していないいわゆる難病は、寛解、増悪を繰り返し

つつ進行していく慢性疾患であり、患者やその家族は様々な問題を抱えつつ、長期の療

養が余儀なくされている状況にあります。

本調査は、乙の様な特定疾患患者やその家族の療養生活の実態を把握するとともに行

政に対する要望等を明らかにし、今後の本県の難病対策の推進を図るための資料を得る

ととを目的として平成 3年度に実施しました。

今般、との特定疾患患者療養生活実態調査の結果を報告書に取りまとめたので関係者

の御利用に供するととができれば幸いです。

なお、との調査に御協力いただいた患者や家族の方々には深く感謝申し上げますとと

もに、本調査の実施に際して千葉大学看護学部の平山朝子教授並びに山岸春江助教授に

は多大なる御指導、御協力を賜りました乙とに対し、心から御礼申し上げます。

平成 5年 3月

千葉県衛生部長 野 村 ー瞭
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第 1 調査の概要

1. 調査の目的

県内lζ在住する特定疾患患者の療養の実態を把握し，今後の難病対策のあり方を検討するため

の基礎資料を得るとともに，保健所における在宅患者に対する援助活動の一層の充実を図る乙と

を目的とする。

2. 方法

(1 ) 調査対象の選定

特定疾患治療研究事業の医療受給者として認定されている患者及び新規申請者から，以下の

方法で選定した。

① 継続して医療を受給している者(以下「継続Jという。)

平成 3年 6月末現在の医療受給認定者から保健所単位に抽出した。 1疾患について 1保

健所管内の受給者が 5名以内の場合は全ての受給者とし， 5名を超える場合は保健予防課で

無作為抽出して 5名選定した。

平成 3年 6月末現在の医療受給認定者 9087人のうち 1930人を対象とし，疾患別の受給認

定者及び対象者構成は，表 1のa，b欄l乙示すとおりである。

② 調査期間内lζ新規に申請した者(以下「新規」という。)

地域保健活動を推進する上で初回面接により療養状況等を把握する乙とは重要であるため，

原則として調査期聞における申請者全員を対象とした。

(2) 調査の期間

調査の期聞は，平成 3年 8年から平成 4年 1月までの 6か月間とした。

ただし，新規の申請者に係る調査は平成 3年 8月から 12月までの聞とした。

(3) 調査項目

調査の項目は，以下のとおりである。

①属 性:性，年齢，職業，家族構成

② 疾 患:疾患名，診断が確定した時期，確定診断を受けた医療機関，新規は病名告知の

状況

@ 受療状況:受療医療機関，医療機関選定理由，受療状況(受療方法・治療内容・入院状況)， 

受療上の心配

@ 療養生活:日常生活行動の自立度，介護状況，疾患による日常生活の変化，住居問題，家

族が困っているとと

@ 保健医療福祉サービス:医療費助成制度の把握，療養に関する費用負担，保健福祉サービ

ス利用状況，難病相談事業(周知状況，利用状況，保健婦による援助の実態，

相談したいとと)，保健所への要望
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ただし，上記の項目のうち，次lζ掲げる事項は，新規の場合は調査を省略する乙とができる

とととした。

⑥ 療養生活:疾患による日常生活の変化，住居問題，家族が困っている乙と

⑦ 保健医療福祉サービス:療養に関する費用負担

(4) 調査方法

調査は，調査表に基づき保健所の職員が患者本人又は家族等への聞き取りにより実施した。

① 継続 r難病相談事業」における訪問指導を兼ねた家庭訪聞による面接調査を原則とした。

@ 新規:治療研究費の申請書を提出するために来所した者に対して申請書の審査と併せて面

接調査を実施した。

(5) 分析方法

次の点を分析の柱として検討した。

① 継続，新規別

@ 疾患群別:疾患群分類は，千葉県特定疾患医療審査会の協議により表 1!C.示すとおりとし

Tこ。

@ 地域別:保健所管内を単位とした。

なお，有意差検定はX2検定法で行った。
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表 1 疾患別継続受給者数・調査対象者及び実施者数

平成 3.6.30現在

疾患群 疾 患 名
a 

b 調査対象数 実施数 c/a% 医療受給者

総計 9. 087 1. 930 1. 461 16.1 

02重多発症性硬化症 154 68 56 36.4 
03 筋無力症 363 89 72 19.8 

経神 05スモン 74 50 43 58.1 
08筋萎髄縮小性脳側索硬症化症 122 73 45 36.9 . 16脊 変性 362 9 1 7 1 19.6 

月完 20パーキンソン病 1. 049 95 74 7.1 

疾患
21アミロイドージス 1 2 1 2 7 58.3 
22後縦靭帯骨化症 307 93 74 24.1 
23ハンチントン擁踏病 20 1 7 6 30.0 
24ウイリス動脈輪閉塞症 121 69 53 43.8 
27シャイ・ドレーガー症候群 1 5 1 5 8 53.3 
30広範脊柱管狭窄症 7 7 6 85.7 

←ーーーーー"ー一一一一一一一一一一一一一一一一
2. 606 

一一一一一一一一一一一一一
言十 679 515 19.8 ， 28.6 % 

01ベーチェット病 573 94 75 13.1 
1芸 04全身性エ語症リテマト デス 1. 718 95 77 4.5 

011931結大強皮節動性症脈・ 府周候筋群囲炎炎 ・多発↑強方炎
696 95 76 10.9 

原 74 58 47 63.5 

凶悪性関動Y節リ〈丈 リウマチ
178 73 54 30.3 

病 220 89 75 34.1 
25ウェグナー肉芽腫症 1 1 1 1 6 54.5 

トー一ーーーーー一一一一一一一一一一一一一一一一 一一一一一一一一一一戸"ー一-
言十 ;3.4387.2O 係 515 410 11. 8 

循呼系 07サルコイドージス 259 82 6 1 23.6 
環吸疾 14ピュルガー病 253 9 1 68 26.9 
器器患 26特発性拡張心筋症 1 1 0 6 1 39 35.5 
一一一一同ーーーーーーーーーー一一一ーー一一ーーーーーーーーーーー--』ー一ーーー6ー・2・一2一ードー一一一一一一一一一円一一

言十 6.8% 234 168 27.0 

消系 12r賞揚性大腸病炎 977 95 73 7.5 
17クローン 299 77 50 16.7 

化疾 18車IJ症肝炎 27 27 14 51. 9 
31原発症性急胆時汁性肝硬変 59 46 36 61. 0 

器患 32重 性炎 6 6 3 50.0 
ドーーー一ーーーー一一一一一一一一一一一一一一一一「仁三五すトー一一一一一』司ーー一-ーートー一ーーー

5十
15.1 % 251 176 12.9 

血液 患疾 0160再特生発不性良血性小貧板減血少性紫斑病
222 77 58 26.1 
692 93 69 10.0 

トー一一一』ーーーーーーーーーーーーーー一ーーーーー一一一ーーー一一ーーー 一一一一一一←ーーーーー・ートー・ーーー一
914 言十
10.1 % 170 127 13.9 

皮疾 15天表抱措水 88 62 48 54.5 
28 皮癌 泡症 8 8 7 87.5 

府患 29膿性乾癖 1 1 1 1 1 0 90.9 
ト一一一一ー一一一一一一一一一一一一一一一 一一一一一一トー一一一一一ー

言十 11O 22 7 8 1 65 60.7 
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第 2 調査結果

との調査に対して 1876人から回答を得た。

継続・新規別構成は， r継続」が 1461人 77.9%で， r新規Jが415人 22.1%である。 r継続」

は，調査対象の 75.7%から回答を得た。乙れは，平成 3年 6月末現在受給者 9087人の 16.1 %に

当たる。

面接者は， r患者本人J1042人 55.5 %， r家族J541人 28.8%， rその他J167人 8.9%，

「不明J126人 6.7%であった。 ζれを継続・新規別で見ると，継続は， r本人J888人 60.8 ~ぢ，

「家族J318人 21.8%で，新規では， r本人J154人 371%， r家族J223人 53.7%となっている。

なお， rその他」は，患者本人と家族の両者を面接者とした場合等とした。

表2 面接者の構成

面 接 者

区 分 回答数
愚者本人 家 族 その他 不 明

言十 1876 1042 541 167 126 

100.0 55.5 28.8 8.9 6. 7 

主出 146 1 888 318 144 111 
100.。 60.8 21. 8 9.9 7.6 

新 規 415 154 223 2 3 1 5 

100.0 37.1 53. 7 5.5 3.6 

1. 対象属性

(1 ) 性・年齢階級別構成

性・年齢階級別構成を図 1，ζ示す。
性別では， r男J732人 39.0%， r女J1144人 61.0必である。年齢階級別では， r 60歳

代J453人 24.1%， r 50歳代J419人 22.37ぢが多く，次いで r40歳代J321人 17.1%の順

となっている。

継続・新規別で見ると，性別は，継続が「男J551.人 37.7必， r女J910人 62.37ぢで， 新

規が「男J181人43.6%， r女J234人 564%であり，年齢階級別では，継続は r40 -60歳

代」が多く 65.9%を占める。一方新規は， r 20歳代から 50歳代まで」のそれぞれがほ日平均

的に分布し， r 60歳代Jが若干多く 23.1%となっている。(図 2)

一 4-



300 
ω 

男
032人)

200 

1O~19 2ト 29
10歳未満

新 1 新 2

継 2

100 
5 4 

図 1 性・年齢階級別構成

30~39 4ト 49 50~59 

図 2 年齢別構成(継続・新規別)
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(2) 職業構成

男IJ

新
規
別|

図 31ζ示すとおりである。

会社員などの「被雇用者J296人 15.8%， I自営業者J120人 6.4~ぢ， I学生J88人 4.7%， 

「主に家事J467人 24.9%， Iその他J497人 26.5%となっており，無回答は 408人 21.7~ぢ

であった。

継続・新規別にみると，継続では， I被雇用者J296人 14.1労， I自営業者J89人 6.1%， 

「学生J60人4.Hぢ， I主に家事J382人 26.1%， Iその他J392人 26.8%となっている。

また新規では， I被雇用者J90人 21.7~ぢ， I自営業者J31人 7.5必， I学生J28人 6.7%，

「主に家事J85人 20.5%，1その他J105人 25.3%であった。被雇用者と自営業者を合わせた

就業者は，継続では 2割，新規では 3割となっている。

O 20 40 60 80 100 % 
E- ーーーーー・・ー・・・・・・・ーー ...~IIIIIIIIIIIIトー ーー‘..................._--."o"J・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・h- --且..._-_........--_......d

計
(1876) 

男

女
( 1144) 

(1461) 

新規
( 415) 

B:.:.:.:… 
被雇用 自 営 業 学 生 主lζ家事 その他 無回答

図 3 職業別構成(性別，継続・新規別)
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(3) 家族構成

図 41ζ示すとおりである。

「夫婦と子供」という家族構成が最も多く 691人 36.8~ぢを占めており，次いで「三世代世

帯J562人 30.0労. 1"夫婦のみJ337人 18.0必の順であり. 1"一人暮し」は 84人 4.5~ぢで

あった。

新規
( 415) 

O 20 40 

ーノno 

'
+
!
ワ
t

吾
ロ
口
。-L 

f

目、

継続
(1461) 

一人暮らし 夫婦のみ 夫婦と子供 夫婦と親三世代 その他不明

図 4 家族構成(継続・新規別)
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(4) 居住宅地

居住地を，保健所管内どとに継続・新規別でみると，図 5のとおりである。

人
O 30 60 90 120 150 区麹継続

千葉市 1

匡ヨ新規

(120) 

習志野
(114) 

船橋
(146) 

市 川
(109) 

松戸
(144) 

柏
(127) 

野 田
( 46) 

佐倉
(121) 

佐原
(103) 

銚子
( 97) 

八日市
( 88) 

松(73尾) 

東金
( 85) 

茂原
( 82) 

勝浦
( 81) 

鴨川
( 62) 

館山
( 81) 

木更津
(105) 

市原
( 92) 

図5 保健所管内別回答者数(継続・新規別)
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2. 疾患

(1 ) 疾患別構成

疾患別の構成は表3のとおりである。

また，疾患群どとにまとめると図 6のとおりになる。

表 3 継続・新規別疾患犠成

疾患群 疾 患 名 合計 継続 新規

1:ι コ 計 1876 
(1l4oo6-01 ) 

415 
( 100.0) ( 100.0) 

13重霊器薬指霊 59  56  3 
82  72  1 0 

事11

!i賄事事事動窄j症イヒ症

43  43  O 
58  45  1 3 

来豆 85  7 1 1 4 
149 74  75  

2221後ア縦ミロ 1 1 7 4 

23ハン靭チ 病盟
99  74  25  

筋
223407広シウ範ィャ脊イリ柱帯イスン骨勘官ドドト接イ脈ンレヒ窄 寵症悼酔

7 6 l 
58  53  5 

疾 8 8 O 
8 6 2 

患
言十 667 515 152 

(%) ( 35.6 ( 35.2 ( 36.6 ) 

!ijijiiii会議性師虫

87  75  1 2 
ß~ 122 77  45  

102 76  26  
50  47  3 

原 58 54  4 
83  75  8 

25 ェ ー芽腫チ症 7 6 
病

計 99 509 410 
(%) ( 27.1 ( 28.1 

07特サピルコ拡イガ ドージス 74  6 1 1 3 

2146 発ュ性Jレ 張-1型丙心筋症
75  68  7 
50  39  1 1 

小計 199 168 
(7.351 ) (%) ( 10.6 ( 11. 5 

12警皇室警性大禁炎 120 73  47  

理芸
72 50  22  

ii E益法装肝硬変 1 5 1 4 1 
44  36  8 

7 3 4 

計 258 176 82  
(%) ( 13.8 ) ( 12.0 ) ( 19.8 ) 

i 13思案重量京護拠少性紫斑荊
74  58  1 6 

101 69  32  

百十 175 127 48  
(%) ( 9.3 ( 8.7) ( 11. 6 ) 

ii言22霊薬
50  48  2 

審議
8 7 1 

1 0 1 0 O 

計
(3.6E 8 ) (4.645 ) {0.73 ) (%) 
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円
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/，‘、

68 
( 3.6) 

継続
0461 ) 

65 
(4.4 ) 

新規
( 415) 

3 
(0.7) 

勝原病 / 消化器系疾患
循環器・呼吸器系疾患

図6 疾患群別構成(継続・新規別)

疾患群別では， I神経・筋疾患」が最も多く 665人35.6%，次いで「謬原病J509人 27.1%， 

「消化器系疾患J258人 13.8%， I循環器・呼吸器系疾患J199人 10.6%， I血液疾患J175 

人9.3%， I皮膚疾患J68人3.65ぢの順となる。

継続・新規別では，双方とも同様の構成割合を示す。

疾患及び疾患群構成は，受給者全体の構成とは異なる。とれは，調査対象の選定に際して，

継続については， 1疾患につき 1保健所 5人以内としたため，疾患どとの抽出率が異なり，表

1 C欄に示すように，受給者が多いパーキソン病・全身性エリテ 7 卜ーデス・潰湯性大腸炎で

は，受給者数に対する回答数割合が 10%未満となり，逆lζ受給者が少ない膿胞性乾癖・表皮水

泡症・広範脊柱管狭窄症では， 80 %以上となっているためである。

nu 



(2) 診断が確定した医療機関

病気の診断を確定した医療機関の種類の構成は，図 7，ζ示すとおりである。

「公的病院」の内訳は，国立 168人9.0労，県立 57人3.0%，市町村立 212人 11.3%，その

他の公的病院 247人 13.1 ~ちである。ととでいう「その他の公的病院」とは，日赤，済生会，厚
生連，国民健康保険連合会，社会保険関係団体及び公益法人などが開設者となっている病院を

し、う。

① 継続・新規別構成

同じく図 7K.示すとおりであり，新規は「大学病院」が継続より 5.2%少なく， i民間病

院jが6.2%多い。

② 疾患群別

継続・新規別に見ると，図 8，乙示すとおりである。

人
合計

(1876) 

継続
(1461) 

新規
( 415) 

O 10 20 

大学病院

30 40 50 60 

公的病院

図 7 診断が確定した医療機関構成
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〔継続〕 O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 

仁三
計 0461人)

神経・筋疾患( 515人)

日参 原 病(410人)

呼循吸環器疾雪山 ( 168人)

消化器系疾患( 176人)

血液疾患(127人)

皮膚疾患( 65人)

/ 
大学病院 公的病院 民間病院 診療所

図8ー 1 疾患群別確定診断の医療機関(継続)

〔新規〕 O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 % 

E二
計 ( 415人)

神経・筋疾患( 152人)

鯵 原 病( 99人)

呼循吸環器疾器患 f、31 人〕 E~:..;7 ( ?? fì)会2~:::::::::::::::::::::::1 ?(::lR 7):::::::::::::::111111111111 ()(::l?引 1111111除彰注目3.2)

消化器系疾患( 82人)

血 液疾患( 48人〕 2(4.2) 
診療所

皮 膚疾患( 3人〕

/ ¥ ¥ 
不明

大学病院 公的病院 民間病院

図 8-2疾患群別確定診断の医療機関(新規)
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(3) 診断が確定するまでの期間

患者が認識している発病から病気の診断が確定するまでの期間は，図 9のとおりである。

r 1か月未満Jで確定しているものは 13.8%で. r6か月未満」では 40.57ぢであり. r 1 

年未満」では 51.2%である。

① 継続・新規別状況

新規の方が早く確定する傾向にあり，有意水準 5%で有意差がある。しかし，新規でも 1

割が，確定までに 5年以上要している。

O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100必

1月未満 不明1~3 月 3~6 月 6 月 ~1年 1~2年 2~5年 5年以上

図 9 診断が確定するまでの期間(継続・新規別)

② 疾患群別状況

図10に示すとおりであり，特lζ神経・筋疾患においては診断が確定するまでに長期間を要

している。
O 20 40 60 80 1007ぢ

計
0876人)

神経・筋疾患
( 667人)

勝原病
( 509人)

循環器・呼吸器
( 199人 )

消化器系疾患
( 258人 )

血液疾患
( 175人)

皮膚疾患
( 68人)

1月未満 1~3 月 3~6 月 6 月 ~1 年 1~2年 2~5年 5年以上不明

図 10 疾患別診断確定期間

q
u
 



(4) 新規申請者への病名の告知

医師から病名をどのように言われているかを尋ね，その回答内容から調査者が判断し，予め

用意しである回答者から適切なものを選択した。

病気に対する理解の状況を患者本人の場合(図11)と家族の場合(図12)とに分けて示す。

本人への告知については. r病名とその特徴について聞いているJ.あるいは「知，っている」

は303人73.096. rほとんど病名のみ」は 51人 12.3%. r聞いていない」 「知らない」は

21人5.196. r不明J40人9.6$ぢである。 rほとんど病名のみ」の 51人についてその疾患は，

パーキソン病 15人，強皮症 7人，潰湯性大腸炎 6人等である，また，診断を受けた医療機関

としては，大学病院 18人，公的病院 15人，民間病院 14人となっている。

吋完?吋l~l~l~l~l~l~l~l~lI~l~lI~l~l~Il~l~lI~l~lt~l~~iIt~l~l~Il~l~lt~lt~l~l~ljl~l~ljl~ljljljl繁譲渡Eiij溜
本人材把握 ijjj緩mmmm議~III~~II~~~~I~雪~II~~~~~~I~~~~~~I~~~fj綴!~~1~~~l~Ill~~~~~I~II盤趨 0.6

家族から確認
(213) 

家族の病気の理解
(415) 

家族から確認

(218) 

患者から把握
(154) 

病名とその特徴を聞いている

図 11 病名の告知(新規申請者)

一患者本人の病気への理解ー

3:~l~l~~~l~ll~ll~~~~~l~ili~~~~~~~~~~~~l~! 

殆ど病名だけ | 不明

聞いていない

1.9 

不明

盤組1.8

j:lllllllllllllllllllllllllllllllllllll~! 2.6 

殆ど病名だけ 聞いていない

図 12 病名の告知(新規申請者)

一家族の病気への理解ー
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3. 受療状況

(1 ) 現在の受療状況

① 受領の有無

調査時点における治療の状況は，表 4のとおりであり， 97.9%が治療を受けている。

表 4 調査時点における受療状況(継続・新規別)

計
治療を受 けている

未治療 不明
小計 通院 i 入院 往診 i薬のみ 1その他

1836 1570 205 21 25 15 35 5 
計 1876 

97.9 83.7 10.9 1.1， 1.3 I 0.8 1.9 0.3 

1425 1290 ' 78 20 25 12 32 4 
継続 1461 

1.4 ， 2.2 97.5 88.3 5.3 1.7 0.8 0.3 

411 280 127 O 3 3 1 
新規 415 

0.2 0.2 99.0 67.5 30.6 0.0 0.7 0.7 

「治療を受けていないJ35人についてみると，継続・新規別では，継続が 32人で継続全

体の 2.2~ぢ，新規は 3 人で新規全体の 0.7 ~ぢとなる。 35 人の疾患群別数と未受療理由を表 5

に示す。

表 5 疾患群別宋治療の理由

理 由
計 医師の指示

一人で受診 治療しでも 近くに医療
その他

疾患群 できない 変わらない 機関がない

計 35 25 1 7 1 15 

神経・筋疾患 13 6 1 6 1 6 

勝 原 病 3 3 2 

循環・呼吸器 4 4 1 

消化器系疾患 4 3 2 

血 液 疾 患 9 8 1 2 

皮 膚 疾 患 2 1 2 

複数回答

F
h
d
 



@ 受領している医療機関

治療を受けている医療機関は，図 13のとおりである。複数回答であるため，延べ件数に

対する割合で示した。

「公的病院」が最も多く. 38.1%を占める。次いで「大学病院」と「民間病院」がほぼ同

じで，それぞれ 28.0必と 27.4%である。

確定診断された医療機関と比べ. I大学病院」が約 6%少なく. I民間病院」や「診療所」

が約 3-4%多い。

o 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100労

合計 (2056件)

継続 (1601件)

新規(453件)

大学病院 公的病院

図 13 受診医療機関構成

民間病院 診療所

複数回答

ア 疾患群別医療機関

疾患群別にみると，図 141ζ示すとおりである。

O 20 40 60 80 100 % 

計

神経・筋疾患

藤原病

循環器・呼吸器

消化器系疾患

血液疾 患

皮膚疾患

大学病院 公的病院民間病院診療所

図 14ー1 喪患群別受療医療機関構成

-16-



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

継続計(1601件)

神経・筋疾患(573件)

謬原病(453件)

車吸塁 疾景(182件)

消化器系疾患(187件)

血液疾患(137 f明

皮膚疾患( 69件)
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図 14-3 喪愈群別受療医療機関構成(新規)

神経・筋疾患，循環器・呼吸器系疾患，血液疾患は，ほぽ同様の構成割合だが，消化器系

疾患は，大学病院受診者が 20~ぢと少なく，公的病院受診者が 515ちと多い。また，皮膚疾患

では，大学病院 54%，公的病院 32%，診療所1O~ちと，特徴がみられた。
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ウ 医療機関選定理由

乙れらの医療機関を選んだ、理由は，調査対象者の答えから面接者が判断し，該当する回

答を全て選択した。表 6tζ示すとおり， 1836人が延べ 2320件の理由を挙げている。

表 6 疾患群別受療医療機関選定理由

選定理由
回答者

専門の医療が 総合病院だ f緊急時lと餓 j交通の便が!

疾患群 受けられる から 医師の紹介 !l してくれる -!良い 4! その他

計 1836 527( 28.7) 33( 1.8) ! 26604.5)! 423(22.5) 33008.0) i 741 (40.3)j 

神経筋疾患 654 214(32.7) 9704.8)1 259(39.6)， 16(24)!103G57)i168(257) 

穆 原 病 497 151C 30.4) 101C20.3)1196(39.4)¥ 山 25)1110(221)8( 1.6) ; 

循環・呼吸器 194 44(22.7) 41(211)(84(433)[ 3( 1.5)! 2301.9) 41C 21.1) 

63( 24.6) i 2( 0.8) : 4808.8) 59( 23.0) 消化器疾患 256 60( 23.4): 86( 33.6) ~ 

血液 疾 患 3108.3) ! 2504.8) 35(20.7) 169 23(13目6)~ 82( 48.5) : 3( 1.8) I 

皮 膚 疾 患 66 24(制)i 802.1)i 34(51.5)i 5( 7.6) 10( 15.2) l( 1.5) I 

医療機関の選定理由では， r医師の紹介」が 40.3%と最も多く，次いで， r専門の医療

が受けられるJ28.7 %， r総合病院だからJ18.096， r交通の便が良いJ14. 5 %となっ

ている。

疾患群別にみると，循環器・呼吸器系疾患や消化器系疾患では「専門の医療が受けられ

る」が少なく， r総合病院だからJが多い傾向にある。

血液疾患でも「専門の医療が受けられる」は少なく， r医師の紹介」が多い。皮膚疾患、

では「専門の医療が受けられるJr医師の紹介」が多くそれぞれ 36.4%と 51.5銘になって

し、る。

nu 



@ 通院治療者の現状

通院で治療を受けている 1570人について述べる。

ア通院回 数

計
(1570) 

c1鵜

新規
( 280) 

1年間の通院回数は，図 16のとおりである。

1ト 24回 2ト 36回

図 16 年間の通院回数(継続・新規別)

3.3 3.8 4.3 

「年間12回J688人43.8%， r 24回J488人 310%が多く， r月 1回Jあるいは「月 2回J

の定期的に受診している人が，通院者全体の 75%を占めている。継続と新規で比較する

と，新規の方が頻固に受診しており，継続では「月 1回J受診者が 46.6~ぢ， r月 2回J受

診者が 29.8%であるのに対し，新規では， r月 2回」受診者の方が多く 36.8%， r月1回」

受診者は 30.7~ちとなっている。

なお，疾患群別では顕著な差はみられなかった。

イ 交通手段

複数回答で調べ，図 17Iζ示すとおり延べ 2156件の回答があった。

o 10 20 30 40 

電 車 p.&品川山山古川川和市町内山川市町仲間河川即日間 見出品目沼市抑制時十四. 33.5 

ノf ス 岳船:.持-冷〉日問似2日日肘込冷羽判.:ポ叩:.

夕クシ一 L.:~:~: 
自家用車 s::;:;:;:;:;:;:;:;:;，:;:;:;:;:.:;:.:.:.:.:.:.:.:.:.:.:.:.:.:.:.:~:~:~;~;::川抑制品目日明日日W川H点羽制匹日昨m附附:.日m肘附H沼羽掛号叫叩悦沼涼柿H市祝刊附F日日悶附cぴ日叩何沌市4日，':':十叫叫刊t心日凶山〉目山山:.芯.:刊〈

自転車等

徒歩のみ

その他~ 2.4 

図 17 通院に利用する交通機関(複数回答)
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片道所要時間ウ

図 18に示すとおりである。

不明3時間以上2~3 時間時間

片道の通院所要時間図 18ー 1

537人 34.2%が多いが，通院者の約

r 3時間以上」かかる者もそれ

r 30 分~1 時間J548人 34.9労，r 30分未満」

r 2 ~ 3時間J.

ぞれ 60人 3.8%. 27人1.7%という状況であった。

これを保健所管内別にみると，

30 %は 1時間以上かけて受診しており，

r 30分未満」が多い管内の上位 5位は鴨川，銚子，八日

r 1 ~ 2時間」では，習志野，茂原，柏，松尾，勝浦である。

2.1 
4.1 

2.7 2 ~ 3時間

1.5 
ヘ¥

1~2時間 3時間以上

2.8 

4.5 
:.-1.5 
3.0 

1.4 

1.6 

1.6 

2.1 

2.8 

2.6 

2.8 

1.8 

2.5 
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2.1 

市場，千葉，市原であり，
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) 11 

30分~1 時間

保健所管内別の片道所要時間(継続のみ)
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30分未満
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エ 介助の有無

通院時の介助の有無は. i本人のみJ930人 59.2%. i介助者同伴J519人 33.1%. 

「その他J38人 2.4%. i不明J92人 5.3%である。

継続・新規別では，新規で「不明」が 33人 12.1%と多かったため単純に比較はできな

いが. i介助者同伴」はほぼ同割合であるのに対し. i本人のみ」は，継続 60目9%.新規

51.8 %と新規の方が少ない。

O 20 2.4 100 40 60 80 

計

継続

新規

本人のみ 介助者同伴 その他 不明

図 19ー1 通院時の介助者の有無(継続・新規別)

疾患群別では，神経・筋疾患で約半数が「介助者同伴」であり，勝原病では 3人に l人

が「介助者同伴」となっている。

また，通院所要時間との関連をみると有意差はないが. 2 ~ 3時間の 60人中 19人 3

時間以上の 31人中 10人が介助を必要としている。

O 20 80 40 60 

計

神経・筋疾患

勝原病

循環器・呼吸器

消化器系疾患

血 液疾患

皮 膚疾患

本人のみ
不明

介助者同伴 その他

図 19-2 通院時の介助者の有無(疾患群別)
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計

2 ~ 3時間

明

30分未満

30分~1 時間

1 ~ 2時間

3時間以上

その他

本人のみ 介助者同伴

@ 治療方法

ア治療方法

現在治療を受けている 1841人について，薬物治療とリハビリテーションの実施状況を

図 19- 3 片道の通院所要時間と

通院時の介助者の有無

表 7~ζ 示す。

内服による薬物治療は，多くの人が受けており， リハビリテーションを受けている人の

割合は，新規の方が多かった。

表 7 治療の方法(継続・新規別)

~ 物 治 If.i. 
区 分 回答数 リハビリ

内 Rf，( 経過制捜 その他
注 JH アーショ

指示どおり 指示以外 飲/，;n吻E 無回答 ン

H 1876 1576 1270 46 1 1 249 1 4 1 155 1 75 4 1 
(%) 100.0 84.0 61.1 2.5 0.6 13.3 1.5 8.3 9.3 2.2 

継 続 1 46 1 1 237 992 4 1 1 0 1 94 89 109 1 47 27 
(%) 100.0 84.1 61.9 2.8 0.7 13.3 6.1 7.5 10.1 1.8 

新 m 4 1 5 339 278 5 l 55 52 46 28 1 4 
(%) 100.0 81.1 61.0 1.2 0.2 13.3 12.5 11. 1 6.1 3.4 

リハビリテーションを受けている場所をみると，継続では. ["病院」が 59人. ["市町村

の集団リハJ20人. ["訪問リハJ4人. ["その他J31人であり，新規では. ["病院」が

33人. ["市町村の集団リハJ2人. ["訪問リハJ1人. ["その他J9人となっており，

-23一



行政で行われているリハビリテーションを利用している人は，継続の方が多い。また，疾

患群別にみると，ほとんどが神経・筋疾患，勝原病である。

O 20 40 60 80 

市町村の集団リハ際認;r20-:;:;:;:;:;:;:::::~.2

市町問問 1)ノ国1

病院のリハ E~;~;~;~;~;~;~;;;;:;:::;:;:::::;:;:;:::;:;:::;:;:::;:::;;:;;::::::::59 ;:::::::;:;:;;::::::::::::::::::::::::;:;:;:;:;:::::;:;:;::::::f::::::::::::::::::::::~33~:::::;総:!:!:!!!!!:!，羽

そ の イ也 I:;:;:;:;:;:;:;:::;:;:;:;:;:;:;:;:;:3H;:;:;:;:;:;:;:;:;:;:;:;:;:1:::::9:::::~ 

図 20ー 1 リハビリテーションの実施場所(継続・新規別)

O 20 40 60 80 1.3 

0.6 

皮膚疾患

血液疾患

消化器系疾患

~ ... 

. . . .. 

百百・y，-，にり ':i:'~'・.・...ーーーー............・...............・....目....・...・.......・1・............_._...・・・・・ ・・・・・・ 1・............_......-.-.-.-.-.-........ ...........タタタ砂..............................•.•.................. .......•....•............. ..・・................................・.............
孟白孟白話白話白:.;

神経・筋疾患

図 20-2 疾患群別リハビリテーション実施状況

経過観察は，継続・新規別では表に示すとおりであるが，更に疾患群別にみると，継続

では，血液疾患が最も多く 24.4%に昇る。次いで循環器・呼吸器疾患が 14.3~ぢであり，謬

原病や皮膚疾患ではそれぞれ約 5%である。新規について同様にみると，全体では 6.7~ぢ

であるが，血液疾患では 22.9%にも昇り，次いで循環器・呼吸器系疾患 12.97ぢと，疾患群

によっては継続と変わらない。

o 5 10 15 20 25 30 区室ヨ継続

医豆3新規
計

神経・筋疾患

10.1 

10.3 

勝原病

循環器・呼吸器

消 化器系疾患

14.3 
2.9 

9.7 

血液疾患

皮 膚疾患

24.4 
2.9 

図 21 疾患群別経過観察者の割合
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イ 過去 1年間の入院状況

調査時点から過去 1年間の入院状況は，表 8のとおりである。

表 8 過去 1年間の入院の状況

疾 患 群 対象者数
入院したととが

入院した 不 明なし、

計 187.6 1254 391 231 
(必) 100.0 66.8 20.8 12.3 

継 続 146 1 1070 268 123 
(%) 100.0 73.2 18.3 8.4 

新 規 415 184 123 108 
(%) 100.0 44.3 29.6 26.0 

(2) 受療上の心配

治療を受けていて，困ることや心配なことを以下の 3点について調査した。

① 病気について

全体では， I心配事なし」は 659人 35.1%. I有り」は 1119人 59.7労， I不明」は 61

人 5.2%である。心配事の内容としては; I予後に対する心配」が最も多く 615人 32.8%. 

次いで「症状が改善されないJ432人 23.0労. I病気がわからなし、J96人 5.Hちなどとな

っている。

ア 継続・新規別

心配事の有無やその内容は，継続と新規でかなり差がみられる。新規では. 68.0 % が

「有り」と回答しており，継続に比較して約 10%多い。内容についてみると，新規では

継続lζ比べて. I予後に対する心配jや「病気が分からないJが多い。

新規で「病気が分からない」と回答した 37人についての医者からの病名の告知状況を

みると. I病名や特徴を聞いているJ20人. I殆ど病名のみJ6人. I聞いていない」

3人，不明 8人であり，病名や特徴を聞いている人の 6.6%が，また 「殆ど病名のみJ，

「聞いていなしづでは1.8%. 14.3 ~ぢが「病気が分からない」と回答しており，告知の状

況との関連が見られる。

o 20 

計

4.2 継続

新規

心配なととはない 心配なととがある 不明

図 22 病気に関する心配の有無(継続・新規別)
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O 10 20 30 40 
図
悶
一
回

の

病 気が分からない

症状が改善され な い

32.8 
29.6 予 後が心配

44.1 

家族制丙気を理解していない

そ
12.5 
13.0 
10.6 

図 23 心配事の内容(継続・新規別)

イ 疾患群別

神経・筋疾患，勝原病，皮膚疾患で「症状が改善されない」が多くなっている。

表 9 病気に関する心配(継続)

現 目 i 心配車等の内容
銅査対象数 心配なこと 心が配なこと 不明

はない ある |l病気が分か定住“が改鶴子仰心配鰍mS病I.，t気その他
疾且1昨 らない さない 告解仰

計 1 46 1 563 
831731 i 59 348 432 26 190 61 

(" ) 100.0 38.5 57 4.0 23.8 29.6 1.8 13.0 4.2 

神経・筋疾思 515 1 76 32.l3! i 23 160 167 14 70 18 
(" ) 100.0 34.2 62 4.5 31.1 32.4 2.7 13.6 3.6 

~~ 阪 m 4 10 1 4 2 25.641 i 20 108 1 32 7 55 1 2 
(" ) 100.0 34.6 62 4.9 26.3 32.2 1.7 13.4 2.9 

循1.¥l.呼服総 1 68 90 
472.1 31 i 3 23 38 。 1 7 7 

(" ) 100.0 53.6 1.8 13.7 22.6 0.0 10.1 4.2 

消化器系候息 1 76 78 
591.0l i 1 

7 25 50 3 20 8 
(" ) 100.0 44.3 4.0 14.2 28.4 1.7 11.4 4.5 

血~疾息 1 27 59 
454.72 1 i 4 1 4 27 2 1 7 1 1 

(" ) 100.0 46.5 3.1 11.0 21.3 1.6 13.4 8.7 

皮 膚疾 J思 65 1 8 
644.261 i 2 18 18 。 1 1 

(" 100.0 27.7 3.1 27.7 27.7 0.0 16.9 

(新規)

項 目 | 心 配 事 符 の 内 容
飼Ii声t~数 心は配なないとと 心配あなζ と

がる |病気が分か 症 状 が 制 予 後 が 心 配 鰍i盟S病気その{由
疾患~~ ない されない 告制して仰

I十 4 15 96 2B .201 i 37 84 183 6 44 37 
100.0 23.1 68 8.9 20.2 44.1 1.4 10.6 8.9 

神経・筋疾悠 1 52 30 B 43 63 2 1 5 
100.0 19.7 69 5.3 28.3 41.4 1.3 9.9 10.6 

~~ D;! m 99 24 
771・171i 1 1 1 7 40 9 4 

100.0 24.2 11. 1 17.2 48.5 1.0 9.1 4.0 

循I!J.呼吸tg 3 1 1 2 181 5 2 13 。 4 l 
100.0 38.7 58.1 16.1 6.5 41.9 12.9 3.2 

消化i/:l~，疾思 82 1 9 
655.491 i 6 1 5 37 2 8 9 

100.0 23.2 7.3 18.3 45.1 2.4 9.8 11. 0 

血滋 I~ 必 48 1 1 
632.051 i 6 6 20 l 6 7 

100.0 22.9 12.5 12.5 41.7 2.1 12.5 14.6 

反応疾患 3 。
loo-3O! i l 2 。 2 o 

100.0 33.3 33.3 66.7 66.7 

po 
n
L
 



② 医療機聞について

全体では. r心配ごと無しJ1191人 63.5%. r有りJ564人 30.1%. r不明J121人

6.4 ~ぢである。

継続では. r往診してくれないとと」や「緊張時の対応体制の未整理」が新規より有意に

多い。その他ではあまり差はなかった。

O 20 40 60 80 100労

1876 計

新規

1461 継続

415 

心配なととはない 心配なととがある 不明

図 24 医療機関についての心配の有無(継続・新規別)

O 10 図
図
図

医療機関が遠い

専門の医療機闘が
分からない

4.0 
14.7 

医師の対応が不親切

往診してくれない

長期入院できる
医療機関がない

緊急時に対応し
てもらえない

2.9 
3.2 

そ の 他

11.8 
13.0 

図 25 心配事の内容(継続・新規別)
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表 10 医療機関に関する不満・心配(継続)

琉 目 EあT!| 不調や心配事の内容
調査対象政 不満や心配 不満や心 不明

なことはな なことが 回昨門開司医際 医出縄問が 医師不の対応往診してく 自良1納雌入院医応緊急時b6t14対 そ の 他
疾患昨 い る 6ωI}Iい追い が!日切れない 間1'1'1'lG~ rL?tIl'l 

It 1461 9 1 7 
4611 

13 2 1 5 27 38 16 47 190 76 
(~) 100.0 62.8 32 0.9 14.1 1.3 2.6 1.1 3.2 13.0 5.2 

神経・陥疾.!1¥
515 313 

1711 
5 73 12 18 11 15 73 231 

民) 100.0 60.1 34 1.0 14.2 2.3 3.1 2.1 2.9 14.2 u 

l~ 阪府 410 250 
1481 

71 1 2 15 2 21 55 1 2 
(~ 100.0 61.0 36 0.1 11.3 1.9 3.1 0.5 5.1 13.4 1.91 

14』.701i 
崎原・呼眼li

168 1 10 2 26 。 2 。 5 19 11 
出) 100.0 65.1 1.1 11.5 0.0 1.2 0.0 3.0 11. 3 6.5 

泊!tii系疾思
176 1 15 

147981 i 
3 20 2 2 26 12 

j6) 100.0 61.3 1.1 11.4 0.6 1.1 0.6 1.1 14.8 6.8 

血厳疾("患) 
1 2 7 88 

120.651 i 
13 2 。 3 9 13 

100.0 69.3 0.1 10.1 1.6 0.8 0.0 1.4 1.1 10.2 

皮鹿疾("患l 
65 4 1 

119921 
1 

1 2 。 。 2 8 5 
100.0 63.1 1.5 18.5 0.0 0.0 3.1 1.5 11.3 1.1 

(新規)

1ft 目

配ゐ||
不満や心配事の内容

不明 l調E対車政 不満や心配 不泊や心
なことはな

なことが 専門町医療医般借関が医師の対応往診してく 長期樋入院医応緊急時Ufそ の他疾患僻 い る 樋閃5bb的11追い が不IQVJ れない 銀関O!I¥I I lG~{L?tII，1 

4 1 5 2 7 4 
191161 i 

5 48 7 3 4 7 3 1 4 5 
(" ) 100.0 66.0 1.Z 11.6 1.1 0.1 1.0 1.1 u 10.8 

神経・筋族郎 152 89 
148.331 i 

23 3 2 4 1 3 
(" ) 100.0 51.6 0.1 11.1 2.0 1.3 2.6 0.1 8.6 

!t 原病 99 69 
123511 

1 

3 12 2 。 2 8 5 
(出) 100.0 69.1 3.0 11.1 2.0 1.0 0.0 2.0 8.1 5.1 

循環・呼眼器 31 24 
11641 i 

3 。 。 。 2 
(" ) 100.0 1U 3.2 9.1 3.2 0.0 0.0 0.0 6.5 3.2 

消化器系疾患 82 56 
111f41 i 

。 6 。 。 3 6 12 
(~) 100.0 68.3 0.0 1.3 1.2 0.0 0.0 3.1 1.3 14.6 

血液疾患 48 34 

!日71i 
。 3 。 。 。 2 7 

(目) 100.0 10.1 0.0 u 0.0 0.0 0.0 2.1 4.1 14.6 

皮膚疾息 3 2 

1111 

。 。 。 。 。 。 。
(" ) 100.0 66.1 0.0 33.3 0.0 0.0 0.0 。。 。目。 0.0 

口

6q
L
 



① 薬について

全体では. r無しJ1080人 57.6%. r有りJ667人 35.5%. r不明J129人 6.9%であ

り，心配している内容は，副作用の乙とが多く 25%が不安を持っている。

継続・新規別では大きな差はないが，継続で薬の量が多い ζ とを心配する人が，新規より

多い。

O 20 40 60 80 100 % 

1，876人計

1，4 61 継続

新規 415 

心配な乙とはない 心配なことがある 不明

図 26 薬について心配の有無(継続・新規別)

O 10 20 
% 

30医忍計
e;:;m継続

EEl新規

そ の 他

5.8 
6.3 
4.1 

薬が飲みにくい

薬の量が多い

副作用が気になる
25.4 
25.4 
25.3 

薬の説明がない

図 27 心配事の内容(継続・新規別)
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疾患群別では，継続か新規かで異なるが，勝原病では心配を持っている人が多く，循環器・

呼吸器系疾患では比較的少ない。

表 11 薬に関する心配(継続)

m 目 配あ!十| 不満や心配事の内をき
制MH史散 不満や心配 不満や心 不 lifJ

なことはな なことが 孫が飲みに惑の置が多副作mが気藁l~についてその他
1正!.!.¥ef い る くい い になる 明がない

計 1 4 6 1 858 52.271 i 36 92 37 1 26 81 8 1 
(%) 100.0 58.1 35 2.5 6.3 25.4 1.8 5.5 5.5 

神経・筋疾患 5 1 5 320 
1611 

1 6 27 95 1 1 42 
%) 100.0 62.1 32 3.1 5.2 18.4 2.1 8.2 

st fJ~ (%1) 内
4 10 199 191 1 1 43 1 55 8 18 
100.0 48.5 48 2.1 10.5 31.8 2.0 4.6 

循環・呼(吸%器) 168 1 1 9 
232.701 i 

。 5 2 G 2 7 
100.0 10.8 0.0 3.0 15.5 1.2 4.2 

消化lIa系疾!品
1 76 1 1 5 

259.251 1 

9 1 2 34 4 5 
%) 100.0 65.3 5.1 6.8 19.3 2.3 2.8 

血液疾(%患) 
1 27 8 1 

234.141 1 
。 2 27 。 4 1 5 

100.0 63.8 0.0 1.6 21.3 0.0 3.1 11.8 

皮膚疾(%勉) 
65 24 

536791 i 
。 3 34 l 4 4 

100.0 36.9 0.0 4.6 52.3 1.5 6.2 6.2 

(新規)

項目| l 不満や心配事の内容
胸査対象数 不満や心配 不満や心配| | 不明

なことはな
なことがあ|薬品i飲みに薬の量が多副作用が気薬について lその他~ !.!!.G'F b、 る くい い になる 鋭明がない

4 1 5 222 
1411 

9 1 7 1 05 8 1 9 48 
(%) 100.0 53.5 34・| 2.2 4. ， 25.3 1.9 4.6 11.6 

一
神経・筋疾思

1 52 84 3. 9 4 1 2 • 1 8 
%) 100.0 55.3 32.2 2.0 5.9 18.4 2.6 7.9 12.5 

A~ 阪
(%的) 

99 45 51! 4 4 451 2 3 
100.0 45.5 4.0 4.0 45.5 ; 1. 0 : 2.0 3.0 

飴rn. Df磁器 31 24 5! 。 3 2 
%) 100.0 77.4 16.1 1 0.0 9.7 3.2 3.2 6.5 

消化il系疾!品 82 45 25 1 2 20 。 2 1 2 
(%) 100.0 54.9 30.5 I 2.4 24.4 0.0 2.4 14.6 

1 4 I 
l 

血 ilf疾(%態) 
48 22 01 2 i 8 2 2 1 2 
100.0 45.8 4.2 16.7 4.2 4.2 25.0 

皮膚疾(%部} 
3 2 。 。 。 。

100.0 66.7 1B I 0.0 33.3 0.0 0.0 0.0 一一

4. 療養生活

(1 ) 日常生活の現状

① 生活動作の現状

食事，排せつ，歩行，入浴，衣類着脱の 5動作に関する現状を，疾患群別に表121r示す曲

疾患によって特徴があり，各行動とも神経・筋疾患が介助を必要とする者の割合が最も多
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く，次いで穆原病が多くなっている。他の疾患群については各動作ともほぼ一人でできてい

る。

継続・新規別では，新規の方が一部介助を必要とする者が多い傾向にあったが，有意差は

ない。

ただし，入浴において「入浴してないJ73人の疾患群構成をみると，神経・筋疾患が最も

多く 37人，ついで謬原病の)1買になっている。

表 12 疾患群別生活動作の現状(継続・新規別)

① 食事について〈継続〉

ADLの程度 一人ででき
食1;(一器を人工でで夫きる 一部け介助を 菱商け介る助を E十

る 受る

ih襲
~~~ 1 ~~. ~ ~~ 1 ~.! 5~ 11~. ~ 514110M 

~r~ i ~!.~ 1~ i ~. r 14: 3.4 ~ i 2.0 mi  100.0 
~~~ i ~~. ~ 1: 0.6 1: 0.6 0: 0.0 !~~ i !~~. ~ 170:97.1 ~i 1.7 0: 0.0 ~ i 1. 1 175: 100.0 
125 : 98.4 

!i H 1: 0.8 0: 0.0 1~?i 100.0 
61193.9 2: 3.1 1: 1.5 ! i 1.5 65: 100.0 

1298 : 89.2 43: 3.0 48: 3.3 67: 4.6 附 100.0

〈新規〉

ADLの程度 一人ででき 食2誌を工夫 -ftl¥介助を z全〉tιz iIH介助を
る [;(一人でできる 受ける りる

H神E経・原筋疾怒病 1~~I~~'~ ~ i 5.3 2! 118.0 11 i 7.3 1 ~2 1 !~~. ~ I 
~~i ，~~'~ ~ i 4.1 ~ i 6.1 ~ i 2.0 981 loo-04 

i竜野
~~ PE~. 2 。0.0 。0.0 。0.0 ~~ì!~~'~ 
?~ i.~~. ~ ~ i 1. 3 ~ i 1. 3 ~ i 1. 3 791 loo-Ol 
4~ jl~~. 2 。0.0 。0.0 。0.0 441 loo-0| 

~ i ~~. ? 。0.0 ! i 3~. ~ 。0.0 3l loo-Ol 
342 ; 84.6 13;. 3.2 35: 8.7 14; 3.5 4日41100.01 

@ 排継について〈継続〉

ADLの程度 通常にでき トイレまで迎 ポータ{プ史ル おむつを使 カ使テーテル 計
る Ir(~、ヲてもらう 便器を問 問 を m

j議i~~~ 1 ~~. ~ ~~ 1 7.6 3~ i 7.4 1~ 1 2.9 ~~~ 1 100.0 
370 : 91. 8 12: 3.0 ~i 1.7 ~ i ~. ~ 403: 100.0 
166: 98.8 0: 0.0 ! i 0.6 。0.0 1: 0.6 

出 |11 川 a!~~ i ~2.~ 3: 1.7 2: 1.1 ~ i 1.1 。0.0 175: 100.0 
125:98.4 1: 0.8 !i H 0: 0.0 0: 0.0 127: 100.0 
叫95.4 1: 1. 5 1: 1. 5 ! i 1. 5 0: 0.0 65: 100.0 

1279 : 88.2 50: 3.5 56: 3.9 48: 3.3 18: 1. 2 1451: 100.0 

〈新規〉

ADLのお1I立 通常にでき トイレ日辿 ポータプル おむつをi史 カテーテJレ E十
る ltnl?lもらう 1史総をl史JII 1Il を1史JIl

神経・筋1矢!.!.¥ ~~ 1 ~~. ~ 2~ i 1~. ~ ~ 1 6.2 1~ 110.3 ~ i 2.1 
勝 原 病 ~~ i ~~.~ ~ i 4.1 ~ i 5.1 。0.0 ~ i 1. 0 98 :100. 
循環・呼吸器 ~~ i ~~. ? 

。0.0 ! i 3.3 。0.0 。0.0 30 1100.0 
消化器系疾悠 ?~ì.~~.~ ~ i 3.7 ~ i 2.5 ~ i 1.2 ~ i 1. 2 81 1100.0 
血液疾患 4~ ì!~~.~ 。0.0 。0.0 。0.0 。0.0 u|肌 O
皮 h'i1t失処 ~ jlP~. ~ 。0.0 。0.0 。0.0 。0.0 3 1100.0 

5十 332183.0 30; 7.5 17 1 4.3 16 1 4.0 5 1 1. 2 400 ¥100.0 

ー---.--
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@ 歩行についてく継続〉

ADLの程度 一人で歩It 事TZ同誌 喜助S制歩 歩行不能 計
る できる

i議i
~~~ I ~~. ~ !~ I ~H 2~ I 5.5 ~2 p~.~ ~~~ I ~~~. ~ 
~E i ~~'2 ~~ i 1~. ~ ~ i ~. ~ 1~ i ~. ~ ~2~ i ~~~. ~ 
154 1 92.2 11 1 6.6 21 1.2 01 0.0 167 1 100.0 

~~~i~~.~ ~ I !. r ~ i ~. ~ ~i H ~!~ i 100.0 
121195.3 ~ i ~. ~ 。10.0 l i 2. ~ 
591908 31 4.6 ! i !. ~ ~ i 3.1 65 1 100.0 

1163 : 80.2 143 1 10.0 431 3.0 100: 6.9 1451! 100.0 

〈新規〉

ADLの程度 一人で歩け iIi精子、杖 介行助耳品川歩 歩行不能 5十
る 等を使用する できる

神経イ静-p様車置 ~~ i ~7'~ l~il~.~ 2~ i 1~.~ 2! i 1~.~ l~~i!~~.~ 
~~i~~.r ~ i 5.1 3: 3.1 3: 3.1 ~~ i !~~. ~ 
~~ i ~~. ~ ~ i 6.7 。0.0 。0.0 ~? i!~~' ~ 
77 : 95.1 。|0.0 1: 1. 2 ~ i 3.7 ~~i!~~'~ 
4411川 。|0.0 。0.0 。0.0 4~ i!~~'~ 
~ p~~. ~ 。0.0 。0.0 。0.0 ~i~~~'~ 

323 : 80.0 26: 6.4 28: 6.9 27: 6.7 4041100.0 

④ 入浴について〈継続〉

ADLの程度 一人ででき 一部け介助を 釘2助を 入浴してな 計
る 受る b、

ih警
!~ i 1~.~ ~~ i 4.3 ~~~ i 100.0 

346:85.0 29 1 7.1 22: 5.4 10: 2.5 m i 100.0 
163 1 97.0 51 3.0 。0.0 。10.0 ~~~i 100.0 
167195.4 3: 1.7 ~ i 1.1 3: 1.7 !!~ i 100.0 
123: 96.9 ~ i 2.4 0: 0.0 1: 0.8 127: 100.0 

~Z i ~!.! ~ i 6.2 3: 4.6 ~ i 1. 5 6511000 
1197 : 82.3 115: 7.9 106: 7.3 37: 2.5 1455: 100.01 

〈新規〉

ADLの程度 一人ででき 一部介助を 受全面介助を 入浴してな 計
る 受ける ける b、

神E醍経膚厳dイ窃疾疾E疾患量患息
7~ i ~~. ~ 2~i1~.~ 2? i 1?~ 1~i10.1 1~~ i !~~. ~ 
~! i 82.6 ~ i 8.2 ~ i 1. 0 ~ i 8.2 98 1100.0 
27 : 90.0 ~ i 3.3 。|0.0 ~ i 6.7 ~?if~~'~ 
?!i~~'? 。0.0 0: 0.0 1?i1~.~ 81lloo-0 
41:95.4 ! i 2.3 。0.0 ~ i 2.3 4~ i~~~'~ 
~ i ~~.! ~ i 33.3 。0.0 。0.0 31100.0 

301:74.7 39: 9.7 27: 6.7 36: 8.9 403 ! i肌 O
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⑤ 衣類の着脱についてく継続〉

ADLの程度 一人ででき 衣頬骨工でで夫きる 一部り介助を 全受面介助を 計
る で一人 受る ける

i;官器fi ~~~ 1 ~~.~ ~~ 1 5.7 ~~ 11!. ~ !~ 1I~.~ ~~~ 1 ~~~. ~ 345 : 85.4 1~ i 4.7 1~ i 4.7 21: 5.2 404: 100.0 

t~~ i ~r'2 1: 0.6 ~ i 2.4 。0.0 t~~ i 100.0 
169: 96.6 t i 0.6 2: 1.1 ~i 1.7 175: 100.0 

1~~ i ~~. ~ U 0.6 ~ i 1. 6 t i 0.8 127: 100.0 

~~ i ~~. ~ 0: 0.0 ? i 9.2 1: 1. 5 叫 100.0
1205 • 83.0 51. 3.5 91. 6.3 105: 7.2 1452. 100.0 

〈新規〉

ADLの程度 一人ででき 衣類町工でで夫きる 一部介助を 全受面介助を 計
る で一人 受ける ける

駐E41車芦;ii 
~~l~~.~ ~ 1 3.4 3~ 1 2~. ~ 2~ 11~.~ 1~~ i !~~. ~ 
~~ i ~~. Z ~ i 3.1 ? i 7.1 ~ i 5.1 ~~ i!~~.~ 
~~ i ~? ~ 。0.0 1: 3.3 。0.0 ~? i!~~.~ 
~~i.~~.~ 0: 0.0 5: 6.2 2: 2.5 81i~~~'~ 
4~ il~~. ~ 。0.0 。0.0 。0.0 4~ i{~~'~ 
~ i ~~.! 。0.0

! i ~~. ~ 0: 0.0 ~l!~~'~ 317.78.3 8. 2.0 48. 11.8 32: 7.9 405 pOO. 0 

② 視力，聴力，コミュニケーション

視力，聴力，意思表示，話の了解の状況を疾患群別に表131ζ示す。

表 13 震怠群別視力・聴力・コミュニケーションの現状(継続・新規別)

① 視力についてく継続〉

ADLの程度 正 常 大体見える 大きな活1定字 顔分の輪担郭が 不 能 計
のみ可 かる度

臨!
~~~ i ~~.~ 1~~ i ~H ~! i 6.1 !~ i n H i 2.4 ~~~ i 100.0 
~~~ i ~~. ~ ~~ i !~. ~ 2~ i 5.9 1~ i ~. ~ 1! i 2.7 ~2~ i 100.0 
!~~ i ~!. ~ ~~il~.~ ~ i 3.0 ~ i 1.2 ! i 0.6 !~~ i 100.0 
!~~ i ~!.~ !~ i 7.4 。0.0 ! i 0.6 ~ i 0.6 !2~i 100.0 
106:83.5 1~ i !l'~ ~ i 3.9 1 i 0.8 。0.0 127: 100.0 

~~ i ~~. ~ ~ i 13.9 ~ i 3.1 ~ i 3. 1 。0.0 65: 100.0 
1074 : 74.2 244.16.9 67: 4.6 38. 2.6 25: 1.7 1448! 100.0 

〈新規〉

八DLの程度 正 1:¥' 大{本見える 大きな活字 仰の +~~I\ が 不 1m ~ I 
のみ可能 分かる結成

Pi4時HF袋詰i 100 67.6 3~ i 20.3 1~ i 6.7 ~ i 5.4 ~ i 0.0 1~~i !22'。
~~ i ~~.Z ~ i 9.2 ~ i 3. 1 ! i 1. 0 。0.0 ~~i!~~.~ 
~~i~~'~ • i 6.7 ! i ~. ~ ~ i 3.3 。0.0 ~~i!~~.~ 
76 93.8 ~ i 2.5 ~ i ~. ~ 。0.0 。0.0 ~~i!~2.2 
4~ i ~!. Z ! i 2.3 。0.0 。0.0 。0.0 4~i!22.2 
~ i ~~. Z ~ i ~~. ~ 。0.0 。0.0 。0.0 3il00.0 

332:82.2 45.11.1 17. 4.2 10. 2.5 O. 0.0 404 j 100.0 

-33一



@ 糖、力についてく継続〉

ADLの程度 正 常 大体聞こえ やや大{従声の 大f泥声のみ可 不 能 計
る み可

神経・筋疾患 ~~~i~~.~ ~~ i 10.6 ! ~ i 2.4 J i 1. 4 ~ i 0.6 ~~~ i 100.0 B~ 原病 ~~~i~~.~ 3~ i 7.9 1 ~ i 2.5 ~ i 1. 2 。0.0 ~~; i 100.0 
循環緊附 !~?i~~.~ ~ i 5.4 。0.0 ~ i 1.2 。0.0 !~! i 100.0 
自化器棚 m i ~~.? ~ i 0.6 ! i 0.6 ! i 0.6 ~ i ~. ~ !~~ i 100.0 液疾 患 11~i~~.~ 1~ i 7.9 ! i 0.8 ~ i 0.8 。0.0 I~Ii 100.0 
皮府疾患 ~~ i ~~. ~ ~ i 6.2 ~ i 1. 5 。0.0 。0.0 65: 100.0 

計 1297 : 89.3 110: 7.6 25: 1. 7 16: l.l 4: 0.3 1427 !肌O

〈新規〉

ADLの程度 正 常 大体聞こえ やや大能声の 産声のみ可 不 能 計
る み可

神経・筋疾患 1~~i2:.~ 2~ i 1~.? ~ i 3.3 ~ i 2.0 ~ i 1.3 1~~i!~~.~ or 原 病 ~~i~~.~ ~ i 3. 1 ~ i 2.0 。0.0 。0.0 98:100.0 
領環・呼吸器 ~~ i ，~~. ~ ! i 3.3 。0.0 。0.0 。0.0 ~?i!~~.~ 消化器系疾患 ~! i 1~2. ~ 。10.0 。0.0 。0.0 。0.0 ~~ i !~~. ~ 血液疾 患 4! i.~~. ~ ~ i 6.8 。0.0 。0.0 。0.0 4~i!~~.~ 皮膚疾患 ~ i1~~.~ 。0.0 。0.0 。0.0 。0.0 ~i!~~.~ 2十 363j89.4 31: 7.6 7 i 0.7 3 j 0.7 2 j 0.5 406 i 100.0 

@ 意志表示についてく継続〉

ADLの程度 正 常 大体できる 基の本み可的要能求 不 能 言十

i関
~~~ i ~~. ~ 7~ i l~.~ 3n 6.3 l~ i 2.8 ~~~ i !~~. ~ I 
~~~ i ~~.; ~ i 0.8 ~i 1.0 。0.0 ~~~ i 100.0 
m i ~~.~ ! i 0.6 。0.0 。0.0 !~~ i 100.0 
m i ~~.~ ! i 0.6 ~ i 0.6 ~ i 0.6 mi  100.0 
l~~i~~.~ 1: 0.8 。0.0 0: 0.0 I~I i 100.0 
63:96.9 ~ i 3.1 。0.0 。0.0 65: 100.0 

1316190.8 82: 5.7 37: 2.6 15 j 1. 0 1450! iiiii: ii I 
〈新規〉

ADLの程度 正 常 大体できる 基本的能要求 不 能 5十
のみ可

産需経君液主A立F疾袋霊詰童患
1!~ i ~~.~ l~il?~ 1~ i 8.9 ~i 1.4 1~~ i!肌 O
~~ i.~~. ~ ! i 1.0 。0.0 。0.0 ~~ i !~~.~ 
~~ P~9. 2 

。0.0 。0.0 。0.0 ~? i !~~.~ 
:~i~~.~ ~ i 3.7 0: 0.0 。0.0 ~! i!~~. 日
4~ i ，~~.~ 。0.0 。0.0 ~ i 2.2 4~ i!~~.~ 
31 100.0 。0.0 。0.0 。0.0 ~ i !~~.~ 

367:91.1 20 j 5.0 13 j 3.2 3 j 0.7 403 : 100. 0 
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@ 話の了解について〈継続〉

ADLの程度 正 常 大体できる 稀に了解す 不 能 計
る

ih理
~~~ i ~~. ~ 5~il~.~ 17 i ~. ~ ~i 1.2 ~~~ i 100.0 
~~~ i ~~. ~ ~ i 2.2 ~ i 0.3 。0.0 406: 100.0 

~~~ i ~~. ~ 7i H ~ i 0.6 。0.0

~~~ i ~H ~ i 0.6 。0.0 ~ i 0.6 172: 100.0 

1~~i~~.~ ~ i 0.8 。10.0 。0.0 126: 100.0 

~~ i ~H ~ i 3.1 0: 0.0 。0.0 64: 100.0 
1341 : 93.5 13: 5.1 14: 1.0 1: 0.5 1441: 100.0 

〈新規〉

ADLの程度 正 常 大体できる 稀に了解す 不 自主 計
る

神経・筋疾患 I~Z i ~~.~ 2~il~.~ ~ i 2.8 ~ i 0.0 1~~ i ~~~. ~ 膝原病 ~~ i .~~. ~ ~ i 1.0 。0.0 。0.0 98 : 100. 0 
循環・呼吸器 ~~ P~E. ~ 。0.0 。0.0 0: 0.0 ~~i~~~.~ 
消血化府液器計系疾疾疾患患 ~~ i .9^~. ~ ~ i ~. ~ 。0.0 。0.0 ~~ i!~~.~ 

4~i~~~.~ 。0.0 。10.0 。0.0 4~ i !~~. ~ 
皮患 ~ P~E. ~ 。0.0 。0.0 。0.0 3lloo-0 

310:92.1 25: 6.3 4: 1. 0 0: 0.0 399 : 100.0 

③ 行動範囲

「居室内のみJIベッド上のみjを合わせた 1日中居室で過ごしている人の割合は，継続

では 210人 14.5~ぢ，新規では 95 人 23.896であり，これに「自宅の庭のみ」を加えた自宅の

外に出ない人の割合は，継続で 307人 21.2~ぢ，新規では 118 人 29.6 ~ちである。 乙れらにつ

いてその疾患を見ると，殆どが神経・筋疾患，穆原病である。特に神経・筋疾患では，自宅

の敷地以外に出ない人の割合が，継続で 201人 39.0労，新規で 66人 43.496に及んでいる。

表 14 喪患別行動範囲の現状(継続・新規別)

〈継続〉

ADLの程度
守 旅 行F近程所度の散歩 自宅の庭の 居室内のみ ベットの上 計

み のみ

iSFi 
!~~ i ~~. ~ lH i H.~ ~~ i 9.6 ~! i lr.~ ~Å II~. ~ ~~~ i ~~~. ~ 234 : 58.1 91 : 24.1 29: 7.2 33: 8.2 10: 2.5 403: 100.0 
121 : 15.6 28 : 16.1 9: 5.4 4: 2.4 。0.0 m i 100.0 
l~~i~~.~ 20:11.5 ~ i 1. 7 ~i 1.1 4: 2.3 174: 100.0 
91: 16.4 叶川 ~ i 5.5 。0.0 ! i 0.8 川 100.0
~~ i ~~. ~ 10: 15.4 0: 0.0 ~ i ~.! ~ i 1. 5 65: 100.0 

850: 58.8 289 : 20.0 91: 6.7 133: 9.2 71: 5.3 1446: 100.0 

〈新規〉

ADLの程度
普(旅行通) 近程所度の倣歩 自宅の庭の 居室内のみ ベットの上 計

み のみ

語持経EFF量i ~~i~!.~ ~~ i ~~. ~ 1! i 9.7 ~~ i ~~. r 2~iI5.2 
~~ i ~~. ~ l1i~~.~ ? i 6.2 l~iI4.6 ? i 1.3 96: 100.0 

~~ i Z~.~ ~ i 13.3 ~ i 3.3 ~ i 6.7 ~ i 3.3 30:100.0 
63 77.8 6: 7.4 ~ i 2.5 5: 6.2 ~ i 6.2 81: 100.0 

3~ir~.~ 5: 11. 4 。0.0 8 : 18.2 。10.0 44 : 100.0 

~ i ~~. ~ 0: 0.0 。0.0 ~ i ~~. ~ 。0.0 3: 100.0 
219: 54.9 62: 15.5 23: 5.8 60;15.0 35: 8.8 399 : 100.0 
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(2) 日常生活行動の自立度

患者の状態に応じた援助の適用の現状と，今後の必要性を分析するために，日常生活行動の

自立度により分類した。

① 行動別自立度区分

日常生活動作lζ関する調査項目のうち ADLの指標となる「食事j. i排せっj. i歩行j.

「入浴j. i衣類の着脱」の 5項目で検討する。 i行動範囲」は必ずしも ADLのみを反映

するものではないので除外する。

乙乙で言う自立度は，他人による介助の必要度で区分し，器具を使ったり，工夫したりす

ることによって一人で行うことができる場合は，自立とみなす。また，視力障害による影響

を除くために，視力不能者 27人については，予め除外する。

上記の 5項目について，回答により表 15のように区分する。

表 15 動作別自立度区分と人数

自 立 一部介助 全介助 不明

一人で可 1642 一部介助 83 全面介助 81 
食 事

害器工夫して一人で
14 

56 

通常l乙可 1613 トイしレ、一lζ人連れで可て行って 80 おむつ使用 64 
排せつ

もら
23 

ポータフツレ便器使用 73 カテーテル使用 23 

一人で可 1487 介助で歩行可 72 歩行不能 127 
歩 行

車可椅子-杖で一人で
19 

171 

一人で可 1499 一部介助 155 全面介助 133 
入 浴 16 

入浴していない* 73 

一人で可 1524 一部介助 139 全面介助 137 
衣類着脱 17 I 

衣類工夫で一人で可 59 

*疾患別では神経・筋疾患が最も多く 33人，ついで穆原病系 17人，消化器系 13人，

その他 5人である。 ADL低下による入浴不可能が多いと判断した。

② 各生活動作自立度による日常生活自立度の群分類

衣類着脱と歩行の動作は，他の動作との一致率が高かったので，食事，入浴，排せつの 3動

作の自立の状況の組み合わせから，自立度群分類を試みた。先ず第 1段階として「食事×排

せっ」で群分けを行い，第2段階として，その結果と入浴動作との組み合わせで，最終的な群

分けを行った。

po 
q
J
 



(ア)食事と排せつ動作でみた自立度群分類

自立度群の分類は，以下の通りである。

I群:自立群

E群:一部介助を必要とする群

E群:一方が全面介助を必要とする者

W群:両方とも全面介助を必要とする群

なお，群類別lと当たり，いずれかの動作が不明の者26人は除外した。

表 16 食事と排せつ動作の自立度

食事¥排せっ 計 自 立 一部介助 全介助

計 1823 1 596 149 78 

自 立 1 672 rs1 戸E
部 介 助 7 9 

同全 介 助 72 2 3 2 
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(イ) 入浴動作を含めた自立度群区分

次に，この各群について，入浴の自立度を組み合わせてみると，表 17の通りであった。

表 17 r食事と排せっ」の自立度群別「入浴Jの自立度

食×排¥入浴 計 自 立 一部介助 全介助

計 1 8 1 8 * 1 483 147 188 

自 立 1 575 f891 国

II 一部介助 1 33 II~ 
皿:一方全介助 72 4 8 lfo1 
IV:両方全介助 38 O O 

*入浴動作不明の 5人を除いた数

I 群 : 自立群 1457人

E 群 : 一部介助を必要とする群 161人

E 群 動作が全面介助を必要とする群 102人

W 群 2ないし 3動作が全面介助を必要とする群 98人
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② 疾患群別日常生活の自立度
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1.9) 

(1.1 ) 

神経筋疾患
( 667) 

日参 原 病
( 509) 

循環器・呼吸器疾患
( 199) 

消 化器疾患
( 258) 

血液疾患
( 175) 

皮膚疾患
( 68) 

I群

図 28 疾患群別日常生活の自立度

(3) 介護の現状

① 介護の必要性と介護者の有無

自立度が不明な 58人を除いた 1818人では，必要な者 450人 24.8~ぢ，不要の者 1355 人

74.5 %.不明 13人O.Hぢであった。必要である者について日常的に介護者がも、るかどうか

みると，いる者がほとんどで 428人 23.5勿であるが，いない者も 14人 0.8%であった。

これを自立度群別にみると表 18のようになる。

表 18 自立度群別介護の必要性と介護者の有無

足時 必要無
必 要 有

計
小計 l介護者が!得Ffl不 明

不 明

I ~、る I v' TJ. v' I 

*1818 1355 450 428 14 8 13 計 100.0 74.5 24.8 23.5 I 0.8 I 0.4 0.7 

1457 1318 130 120 6 4 9 
I 100.0 90.5 8.9 8.2 0.4 0.3 0.6 

E 161 22 138 I 133 I 4 1 . 
100.0 13.7 85.7 82.6 2.5 0.6 0.6 

102 12 89 I 85 I 3 回 100.0 11.8 87.3 83.3 2.9 l.0 1.0 
ー-l

98 3 93 9.Q 2 2 W 100.0 3.l 9491 91.8 1.01 2.0 2.0 

* 自立度不明の 58人を除いた数
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② 主な介護者の患者との続柄

主な介護者は図 291ζ示すとおり，患者の「配偶者」が最も多く，介護者全体の 57.996を

占める。次いで「実子J53人 11，396， r親J50人 10.796となっている。家政婦， 看護婦

等の身内以外に頼んでいる人は 5.8~ぢであった。

O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 ~ぢ

親 家政婦
図 29 主な介護者の患者との続柄

@ 主な介護者の年齢と健康状態

主な介護者の年齢は図 301<::示すとおり， r 60歳代Jが最も多く， 130人 27.896であり，

次いで r50歳代J98人21.096， r 40歳代J68人 14.696であり，壮年層が多い。しかし，

r 70歳以上」の高齢者も少なくなく， 15.096を占めている。なお， r不明J45人には主

な介護者が「家政婦，看護婦」の 27人も含まれる。

また，介護者の健康状態は図 31に示すとおりであり， r健康J278人 59.596で， r病
弱J150人32.196，不明 39人8.496であった。

病弱と答えた人の中で「治療を受けている」人は 126人であり，病弱者 849ぢで， 介護者

全体の 2796を占めた。また治療を受けていない人もいたが，その理由は本調査では調べて

いない。

10 20 30 40 50 60 70 80 90 

図 30 主な介護者の年齢構成

O 10 

一一蹴
40 50 70 90 

図 31 主な介護者の健康状態 (4.1 ) 
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穆

(4) 病気による日常生活の変化〈継続者のみ〉

継続者を対象l乙，病気になってからの「職業・学業・家事J及び「人との付き合しづの変化

を調べた。 I職業・学業・家事」については， 3つのうち発病時に主に行っていた乙とを 1つ

選んで回答してもらい， I人との付き合い」については全員に尋ねた。

① 職業・学業・家事

計

原

1373人から回答を得た。

ア職業生活

発病時l乙就業していた者は 811人であった。

職業生活の変化の有無は， I変化したJ567人 69.9%， I変化しなかったJ244人 30.1

%であった。 I変化したJ567人についての変化の内容は，最も多いものが「退職J269 

人 33.29ぢ，次いで「休職中J61人7.5%， I転職J50人 6.2%， I配置転換J34人 4.2

9ぢであった。

(ア) 疾患群別状況

疾患群別にみると，図 321C示すとおりである。

神経・筋疾患，穆原病，皮膚疾患で退職者の割合が多く，半数を占める。神経・筋疾

患は，配置転換や転職を含めて仕事を継続している人は 66人 23.2%，勝原病では 85人

40.7 %となっている。

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 % 

14 

6 

病(209)1;:;:;:;:;:;:;:;:;:;: 61 ;:;:;:;:;:;:;:;:;:;:;:;日11IiU3~: 14;:私労労労労労労'16一万勿勿労労労勿'l::1 32 }十2

循環・呼吸器022

f首 化 器006 4 

血 液(53 )t:;:::;:;:;:;:;:;:;:;:::::::::;:;:;:; 21:::::::::::::::::::::::::::::::::::::::::::::;~ 4級野必'l's12ij"//$/A 7 !十1

皮 膚(34) 

図 32 疾患群別職業生活の変化
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(イ)年齢階級別変化

職業生活の変化は年代によって変化の持つ意味が異なるため，調査時点の年齢別にど

のような変化があったかを見たととろ，図 331ζ示すとおりである。

若い年代ほど従来どおり仕事を継続している人が多い。しかし，若年でも退職してい

る人もおり，年齢階級別の退職者の割合は 29歳以下 21.2%， 30歳代 16.7%， 40歳代

26.8 %， 50歳代 35.0%， 60歳代 45.2%， 70歳以上 39.1%であった。また， 男性 l乙

限ってみると，退職者の割合は 20~ 30歳代 20.0%， 40歳代 25.9~ぢ 50 歳代 36.2 % 

であった。

29才以下
( 66人 )

変わらない

イ 学業生活

配置転換転職 休職中 退職

図 33 年齢階級別職業生活の変化

その他 不明

1.7 

2.2 

2.4 

0.9 

2.9 

発病時就学していた者は 104人であった。学業生活の変化は 「変化したJ54人 51.9

%， r変化しなかったJ50人48.1~ぢであった。 r変化した J 54人の変化の内容は， r休
学J， r退学」がそれぞれ 6人で 5.8%， r転校J4人 3.8%であり， rその他」が 30人

28.8~ぢと半数を占めた。

疾患群別には，休学や退学した者 12人，神経・筋疾患 3人，穆原病 5人，消化器系疾

患4人である。
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神経・筋疾患
( 36人)

勝原病
( 18人)

{盾原器・呼吸器
( 5人 )

消化器系疾患
( 23人)

血液疾患
( 17人)

皮 膚疾患
( 5人)

1←変化なし

ウ 家事への支障

図 34 疾患別学業生活の変化

対
退学 その他 l不明

1/ 
00% 

主に家事をしていた者は 458人であった。家事を行なう上での支障の有無については，

「支障ありJ315人 68.8~ぢ. 1支障無しJ143人 31.2%であった。 5つの家事行為を提

示し，その行為を行なう上で支障があるものを全て挙げてもらったととろ，多い11即ζ.1炊

事J183人 40.0%. 1買い物J171人 373%. 1掃除J159人 34.7%. 1‘洗濯J150人

32.8 ~ぢ. 1育児J30人 6.6%であった。なお「育児」については年齢的に該当しない人

が多かった。

疾患群別では，神経・筋疾患群と穆原病で「支障有りJが多く，それぞれ邸.2%.72.7 

9ぢとなっており，次いで血液疾患 65.3~ぢで，他の疾患群は 30 ~ぢ前後であった。
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表 19 疾患群別の家事への影響

項目 家司I に支~.o. 家事に支障 支隊がある家引の内容

疾悠E下 はない がある 炊 l/r おt i信 {品 除 育 3巳 貰い物

神経・筋1矢慾 1 8 135 74 6 1 67 1 6 70 
(%) 11.8 88.2 48.4 39.9 43.8 10.5 45.8 

ß~ 原 病 44 117 74 65 6 1 7 64 
(% ) 27.3 72.7 46.0 40.4 37.9 4.3 39.8 

循環・呼吸器 2 1 1 2 6 4 3 O 5 
(% ) 63.6 36.4 18.2 12. 1 9. 1 0.0 15.2 

消化器系疾患 29 1 4 9 7 1 1 2 8 
(%) 67.4 32.6 20.9 16.3 25.6 4.7 18.6 

血液疾息 1 7 32 1 6 1 0 1 3 3 20 
(%) 34.7 65.3 32.7 20.4 26.5 6.1 40.8 

皮府疾息 14 5 4 3 4 2 41 
(% 73.7 26.3 21.1 15.8 21.1 10:5 ~ 

2十 143 315 183 150 159 30 171 
(% ) 31. 2 68.8 40.0 32.8 34.7 6.6 37.3 

② 人との付き合いの変化

病気にかかった乙とにより，人との「付き合いをしなくなったJ436人 298%. r変わら

ないJ898人 61.5~ぢ. r不明J127人 8.7~ぢであった。疾患群別では神経・筋疾患が多く，

225人 43.7%が「付き合いをしなくなったJと回答しており，次いで穆原病 129人 31.5%. 

皮膚疾患 18.5~ぢ，消化器系疾患 17.6 ~ぢ，血液疾患 14.2 %.循環器・呼吸器系疾患 12.5%で

あった。

付き合いをしなくなった相手としては隣近所の人や友人が多く，全体の約 13~ぢを占める。

中でも神経・筋疾患では約 20~ぢ l乙昇る。

表 20 疾患群別の人とのつき合いの変化

項目 人同地合¥1(1 人tma合的 つき合いをしなくなった人
制査対象数 不可l

15!.思n 変bらむい VJ(Il?k 間近所 f~ 成 友 人 地区の団体 その他

神経・筋(疾%患) 5 15 243 225 106 52 103 48 29 47 
100.0 41.2 43.1 20. G 10.1 20.0 9.3 5.6 9.1 

!~ Ifl{ 
(%約) 

4 1 0 245 1 29 58 24 57 30 1 4 36 
100.0 59. B 31.5 14.1 5.9 13.9 1.3 3.4 B.8 

循環・呼〔吸%器) 1 68 134 2 1 7 6 3 6 13 
100.0 19.8 12.5 u 0.6 3.6 1.8 3.6 1.1 

消化器系(疾%忠) 1 76 129 3 1 7 4 1 6 4 9 1 6 
100.0 13.3 17. G 4.0 2.3 9.1 2.3 5.1 9.1 

血 l官侠(%j忠) 1 27 1 02 18 8 3 7 5 3 7 
100.0 60.3 14.2 6.3 2.4 5.5 3.9 2.4 5.5 

JJi rw疾(%患) 65 45 1 2 5 。 6 2 4 8 
100.0 69.2 1B.5 7.7 0.0 9.2 3.1 6.2 12.3 

1 <16 1 898 436 1 9 1 84 195 92 65 127 
(%) 100.0 G1.5 29. B j 3.1 5.7 13.3 6.3 4.4 B.7 
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(5) 住まいの状況と住まいの問題

① 住まいの穣別

ア 住まいの種別

調査時点において住んでいた住まいの種類は図 35K示すとおりである。

「一戸建てJ1571人 831~ぢ. ["集合住宅J279人 14.9%であり，持ち家・借家別では，

「持ち家J1566人 83.5%. ["借家J284人 15.1%であった。

不明
26(1.4 ~ぢ)

図 35 住まいの種別

イ 居住階数とエレベーターの有無

2 

3 

4 

5 

アバー卜，マンション等の 2階以上lζ居住している 177人についてエレベーターの設置

の有無を尋ねたと乙ろ，図 36，ζ示すとおりである。

9ぢ
O 20 40 60 80 1 00 1::::;:;:;:;:'有

階 !::!i.~:.7 t:1:♂ 
階 Eヨ不明

階

階

6階以上

図 36 居住階数とエレベーターの有無

(アパート・マンションの 2階以上に居住の者 177人)
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② 住居lζ関して困っているととく継続者のみ〉

ア 困っている場所

継続者を対象として，療養生活を送る上で住居の構造などで困っているととを尋ねたと

ころ，表 211ζ示すとおりであった。

表 21 住居構造上の不都合な箇所

不都合な箇 不都合な箇 不 都 ，口A な 箇 所
計 不明

所はない 所がある F皆 段 ふろ場 トイ レ 住居の段差 その他

1 4 6 1 1 1 0 5 305 140 99 96 1 1 0 3 1 5 1 
100.0 75.6 20.9 ※(45.9) (32.5) (31. 5) (36.1) (10.2) 3.5 

※( )内の割合については、不都合な箇所がある 305人を母散とした.

疾患群別では，不都合がある人は神経・筋疾患の 170人 33.0%，勝原病の 90人 22.0~ぢ

が多く，他の疾患群は 10%前後であった。更に歩行動作の状況別にみると，表 231ζ示す

とおりであり，車椅子の使用者，介助を必要とする人は半数以上が不都合があり，また，

一人で歩ける者も 13.9%が不都合があると答えている。

表 22 住居構造上の不都合な箇所(痕患群別)

疾 11¥ 11下 日IJ 状ー iJe 
区 う〉

脳?IH波Elぷ- ß~民\11内 む呼「吸環部R~ i系11化疾!昔ぷ3 6山;l ji{品U 皮波 }j必舟 目十

制査対(象%数) 5 1 5 4 1 0 168 176 1 2 7 65 146 1 
100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 

不都合がある 1 70 90 1 8 1 2 7 8 305 
(%) 33.0 22.0 10.1 6.8 5.5 12.3 20.9 I 

不創1合がない 324 307 144 1 57 1 1 7 56 1 1 05 
(%) 62.9 14.9 85.1 89.2 92.1 86.2 15.6 

不
(%明) 

2 1 1 3 6 7 3 1 5 1 
4. 1 3.2 3.6 4.0 2.4 1.5 

表 23 歩行障害の状況と住居構造上の不都合な箇所の有無

歩行陥白の fhl 1.丘との JIII {，系
区 分

一人で歩ける
Iを別住母子川し、て杖u等~J 1介T助により~ 歩行不能

できる

回答者(%計) 1 1 3 2 1 40 43 89 1 404 
100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 

不都合が(あ%)る 1 57 76 27 44 304 
13.9 54.3 62.8 49.4 21. 1 

不郎会がない 975 64 1 6 45 1 1 00 
(% ) 86.1 45.1 31.2 50.6 18.3 
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イ 不都合な場所の改造

O 

過去に住まいを改造したかどうかを尋ねたととろ. r改造したJ220人 15.1%. r改造

していないJ1010人691%. r不明J231人 15.8%であった。

80 100 ~ぢ

改造した(220人) c1μo人)

図37 住まいの改造の状況

「改造したJ220人に改造した場所を表 24の項目を提示し，該当するものを全てに回

答してもらった。 r廊下の手すりの設置J. r浴室やトイレの改造Jが多かった。

表 24 住まいを改造した箇所

ウ 今後の改造予定

住まいで因っている場所があると答えた 305人に，今後の改造予定を聞いたと乙ろ.r改

造の予定ありJ11人3.6~ぢ r無し J 71人 23.3~払 「分からないJ43人 14.1%であり，

無回答は 180人 59.0%であった。

「改造予定無しJ71人についてその理由は，借家のためできない 3人，費用がかかり

できない 28人，その他 40人であった。

表 25 住まいの改造予定(不都合な箇所のある者のみ)
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(6) 家族が困っていること

患者の療養において家族が困っている乙とを尋ねた。

① 困っていること

因っているととの有無の状況は図 38に示すとおりである。

「有り」は 479人 25.57ぢで. i無しJは468人 24.9%であった。また，無回答及び家族

に聞く ζ とができなかったものは 929人 49.57ぢであった。乙れを継続・新規別にみると，継

続では「有り J350人 24.0%. i無しJ385人 26.4%で，無回答が 726人 49.7%であった。

また新規では「有りJ129人 31.1%. i無しJ83人 20.0労で，無回答は 203人 48.9%とな

っている。ただし，新規については省くことができる設問であったため，未回答が多い。

O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 必

継続(1461)

929 

726 

新規(415) 203 

問題なし 問題有り 不明

図 38 療養生活で家族が抱えている問題の有無(継続・新規別)

O 3 6 9 12 
% 
15 f:::::::::::J継続

E函新規

配

題

事

心

問

育

む

の

療

護

事

医

介

家

病気が分からない 21人

24人

116人
37人

そ

24人

患者の就業・就職

家庭内の人間関係

人

の 他 41人

図 39 療養生活において家族が抱えている問題(継続・新規別)
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困っている乙との内容を提示して該当するもの全てを回答してもらったと乙ろ，継続・新

規別にみると図 39Iζ示すとおりであった。

また，疾患群別にみると，表 26Iζ示すとおりである。

疾患群別では，神経・筋疾患が多く，特に介護に関して困っている人が継続で 16.5%.新

規で 19.19彰であり，継続・新規合わせて 17.1%と非常に多い。また，皮膚疾患も全体的に

該当者が多く，消化器系疾患では患者の就業・就学について問題を抱えている人が多い。

自立度別に介護上の問題の有無をみると 1群. II群.m群.IV群の順に多くなって

いる。

表 26 i!定患群別の家族が抱える療養上の問題〈継続〉

〈継続〉

間胞の有線 心配事や問 心 E 事
調資対象政 /Ul.llIがない

旭川る lpt良〈 医療費が心 ftllの間旭
疾患e! からない 配

!t 1461 385 3501 47 37 116 
(") 100.0 26.4 24 3.1 2.5 1.9 

神経.A1i/l(!!I 515 135 167| 19 18 85 
(" ) 100.0 26.2 32. 3.1 3.1 16.1 

I~ 原病 410 89 83 15 12 19 
(" ) 100.0 21.1 20.2 3.7 2.9 1.6 

備環・呼吸ti 168 60 23 3 2 
(" ) 100.0 29.8 13.71 1.8 0.6 1.2 

i目Itt!系疾患 176 62 40 5 3 3 
(" ) 100.U 29.6 22.7 2.8 1.1 1.1 

血液疾患 127 44 2 4 
(" ) 100.0 34. 6 1.6 0.8 3.1 

皮脂疾息 65 16 
215.911 1 

3 2 3 
(" ) 100.0 23.1 4.6 3.1 4.6 

〈新規〉

や問腿の内容

家事・宵児 .'1¥飢賓の学u車 家庭1の人
間関

36 54 22 
2.4 3.1 1.1 

12 22 14 
2.3 u 2.7 

13 B 4 
3.2 2.0 1.0 

2 B 3 
1.2 3.6 1.8 

3 10 
1.7 1.1 0.6 

2 3 。
1.6 2.4 0.0 

3 5 。
4.6 7.1 0.0 

r~ .IAの有RI\ 心配事や問 心配事や問 mの内容
悶査対象数 /IIIsがない

周がある
病分気が良な〈 配

医療貨が心
介置の問題 家事・育児

息苦蹴の鉱業
疾患昨 からい -学

It 415 83 
1291 

21 24 37 24 19 4 
100.0 20.0 31 1.1 1.8 8.9 1.8 (.6 1.0 

神経・筋疾患 1 52 27 
369.051 1 

E 11 29 9 3 2 
100.0 17.8 3.3 1.2 19.1 1.9 2.0 1.3 

館 館街 99 22 
226.631 i 

4 7 3 8 7 
100.0 22.2 4.0 7.1 3.0 8.l 1.1 1.0 

循環・呼般器 31 7 
16.5l 1 

i 

2 2 。 。
100.0 22. 6 6.1 6.1 3.2 3.2 0.0 0.0 

iAltii系疾息 82 17 
125.15i 1 

4 3 4 3 7 
100.0 20.7 4.9 3.1 1.9 3.1 8.5 1.2 

血蔽疾患 48 10 
219.421 i 

4 。 。 2 2 。
100.0 20.8 8.3 0.0 0.0 4.z 4.z 0.0 

皮府疾息 3 。 2 。 。 。
100.0 0.0 66.7 33.3 0.0 33.3 0.0 0.0 

一 48-

不明
その他

124 726 
8.5 49.7 

55 2 1 3 
10.7 41.1 

27 238 
6.6 18.0 

9 95 
1.4 16.5 

20 84 
11.4 41.7 

6 65 
4.1 11.2 

7 31 
10.8 47.7 

不明
その他

41 203 
9.9 48.9 

19 65 
12.S 42.3 

5 51 
'1.1 11.1 

2 19 
6.5 61.3 

7 44 
8.5 53.7 

7 24 
14.6 50.0 

。
33.3 0.0 



② 相談した相手

相

談

し

7こ

相

手

困っている乙とを家族以外に相談した相手としては，医師が最も多い。保健婦への相談は，

継続が新規より多くなっている。

また，医師，保健婦以外の相談相手としては，新規では親戚への相談が多く，継続では患

者会や同病者への相談も多い。

相談してない

医 師

看 護 I帯

保 健 自帯

親 戚

友 人

患 者 会

同 病 者

福祉 事 務所

民生委 員

そ の 他

O 10 20 

13.3 

14.9 

30 

28.9 

40 50 

E麹継続 637人

医罰新規 174人

図 40 療養上の問題についての相談相手(継続・新規別)

60第
一一ー「

54.3 
54.6 

5. 保健・医療・福祉サービス

(1 )医療費

① 医療費助成制度

特定疾患治療研究事業による医療費助成制度を知った方法は，図 41I乙示すとおりである。

病院で知ったものが全体の 4分の 3を占め，その殆どが医師から説明を受けている。継続・

新規別では差はなかった。
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。 4 8 12 16 60 75 80~ぢ

密室富継続

市 町村 の広報紙貯ぺ 医圏新規

保健所への照会

患者団体への照会

知 人 カミ り

医 師

病 看護婦

院 その他

不 明

そ の
他広;;;::;73…;H・M・;!.，，!.，，!.，，!.，，!.，，!.!'.!.!'.!."J52

不 明.~~'.v.・"'"26

図41 特定疾患治療研究事業を知った方法(継続・新規別)

@ 療養lζ伴う費用負担〈継続者のみ〉

ア 費用負担の有無と支出内訳

県で助成している医療費〈保険診療の自己負担分)以外にかかる費用を，主な支出内訳

を提示して尋ねたととろ，表 28Iと示すとおりである。

「費用がかかるJ549人 37.6~ぢ， ["殆どかからないJ869人 59.396， ["不明J45人

3.196であった。

支出内訳では交通費等の通院諸経費が最も多く，全体の 22.6~ぢであった。

通院には，タクシ-10 ~彰，電車 2596 ，パス 2096 と全体の半数が交通機関を利用して

いる。

疾患群別にみると，費用負担がある者の割合が最も多いのは謬原病の 41.796で，最も少

ないのが循環器・呼吸器系疾患の 28.096であった。

また，支出内訳では「保険診療以外の医療費J， ["ベッドの差額J["通院交通費」 は大

きな差がなく， ["付き添いJは皮膚疾患が 1人の他は全て神経・筋疾患と穆原病であり，

「介護用品」では皮膚疾患が 7.7~ぢで多く，他 lζ 神経・筋疾患，穆原病，消化器系疾患で

あった。
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表 27 療養にかかる費用(継続のみ)

質問の有無 治療に喪する主な質問{波数回答)
関査対象数 費か用かがら殆ないど 費る用がかか 不明

保険のきか差額ベット自院の交通{怖の質問介1m附その他
疾患fF ない医療費の質問 の貿

H 1 4 6 1 867 549 96 46 330 32 48 1 47 45 
(% ) 100.0 59.3 -37.6 6.6 3.1 22.6 2.2 3.3 10.1 3.1 

5 1 5 298 1 98 44 1 7 105 23 28 53 1 9 
100.0 57.9 38.4 3.5 3.3 20.4 u 5.4 10.3 3.7 

410 230 1 7 1 20 14 1 1 1 B 1 0 53 9 
(% 100.0 56.1 41.7 4.9 u 27.1 2.0 u 12.9 2.2 

循環・呼(吸%舗) 168 1 1 7 47 1 1 4 33 。 。 9 4 
100.0 69.6 28.0 6.5 2.4 19.6 0.0 0.0 5.4 2.4 

泊化il系疾患 176 100 68 1 2 8 40 。 5 1 7 8 
(% ) 100.0 56.3 38.6 6.3 4.6 22.7 0.0 2.3 9.7 4.5 

血液疾(%思) 127 8 1 44 6 30 。 7 2 
100.0 53.3 34.5 4.7 0.3 23.5 0.3 0.0 5.5 1.5 

皮膚 疾思 65 4 1 2 1 3 2 1 I 。 5 8 3 
( %) 100.0 53.1 32. 3 4.5 3.1 15.9 0.0 7.7 12.3 4.5 

イ 負担額

1か月にかかる費用を疾患群別にまとめた結果を表 281C示す。

勝原病は費用負担者の割合が高いが 1万円未満の者も多く神経・筋疾患では 1か月 10

万円以上の高額負担者が 3.9%と最も多い。

表 28 喪患群別 1か月当たりの負担額

質問の 月 額 内 訳
疾 J思Hf

対飼象査数 費あ用り負担
l万里 1- I 3- I 5- I 10- 120- 130万円区i 分いからな

満 3万円 5万円 10:n円 20万円 30:n円 上

2十 146 1 549 343 1 02 32 1 8 1 8 7 1 2 17 
(%) 100.0 31.6 23.5 7.0 2.2 1.2 1.2 0.5 0.8 1.2 

神経・可愛F
5 1 5 198 101 44 1 9 9 1 2 3 5 5 
100.0 38.4 19.6 8.5 3.7 1.1 2.3 0.6 1.0 1.0 

A~ 原
(%F 

4 10 1 7 1 118 3 1 5 4 2 3 3 5 
100.0 41. 7 28.8 7.6 1.2 1.0 0.5 0.7 0.7 1.2 

循環・呼(吸%穏} 1 68 47 38 4 2 O 。 。 2 
100.0 28.0 22.6 2.4 1.2 0.0 0.0 0.6 0.0 1.2 

消化穏系(疾%E)E 176 68 4 1 12 3 2 3 。 3 4 
100.0 38.6 23.3 6.8 1.7 1.1 1.7 0.0 1.1 2.3 

血液疾(%患) 1 27 44 34 6 2 O 1 o l O 
100.0 34.6 26.8 4.7 1.6 0.0 0.8 0.0 0.8 0.0 

皮府疾(%患) 65 2 1 1 1 5 1 3 O o o l 
100.0 32.3 16.9 7.7 1.5 4.6 0.0 0.0 0.0 1.5 

負担額と主な支出内訳の関係を見てみると，表 29のとおりである。
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表 29 主な費用の経費別月額

治療に要する質問の内訳

回 答 者
医保きか療険な費のい

差額匂F 通院の 付 添 の 介1I用品
そ の 他

の費用 交迎費 貨 用 待の費用

質あり問負担 549 96 49 330 3.2 48 147 
100.0 17.5 8.9 60.1 5.8 8.7 26.8 

会万思
343 34 5 244 2 9 7.8 
100.0 9.9 1.5 71.1 0.6 2.6 22.7 

自 1-3 102 27 6 52 7 1 7 33 
万円 100.0 26.5 5.9 51.0 6.9 16.7 32.4 

3-5 32 13 2 1 1 3 6 1 0 
万円 100.0 40.6 6.3 34.4 9.4 18.8 31.3 

5-10 1 8 5 7 5 4 5 7 
万円 100.0 27.8 38.9 27.8 22.2 27.8 38.9 

10-20 1 8 5 9 5 3 6 4 
万円 100.0 27.8 50.0 27.8 16.7 33.3 22.2 

20-30 7 l 4 2 3 o o 
万円 100.0 14.3 57.1 28.6 42.9 0.0 0.0 

以30万上円 1 2 2 5 2 8 3 3 
100.0 16.7 41. 7 16.7 66.7 25.0 25.0 

不明 1 7 9 8 9 2 2 1 2 
100.0 52.9 47.1 52.9 11.8 11.8 70.6 

(2) 保健・福祉サービス

① 利用の有無

保健や福祉サービスの利用状況は図 42に示すとおり. ['利用しているJ943人 50.3%.

「利用していないJ834人 44.5~払 「不明J99人 5.3%であった。

継続・新規別の利用者割合は，継続が 57.8%であるのに対して，新規では 99人 23.9%と継

続の半分以下であった。

また，利用しているサービス内容を継続新規別に図 43Iζ示す。

。 20 40 60 80 100 必

1876人計

新規

1461人継続

415人

利用している 利用してない

図 42 継続・新規別保健・福祉サービスの利用状況

-52-



月 15.2日

% 
15 

図新規申請

口継続申請
山
円
以

10 

5 

そ

の

障

呈Z
Eコ

年

見

舞

福

手

祉

保

健

婦

の

訪

問

日
常
生
活
用
具
の
給
付

家

庭

介

護

教

室

シ
ョ
ー
ト
ス
テ
イ

入

浴

サ

|

ヒ、、

ア

イ

サ

ビ‘

J¥  

Jレ

ノ、p

ー

派

遣

身

障

手

者

O 

他金金当スス帳

利用している保健・福祉サービスの内容図 43

難病相談事業(3) 

「知らな

周知状況

保健所で実施している難病相談事業については， ["知っているJ975人 52.0%， 

884人 47.1%， ["不明J17人 0.9%であり，継続新規別では，継続が「知っている」

「知らないJ549人 37.6%であり，同様に新規では「知っている」

① 

し、」

75人

l'%~ 
0.9 

0.8 

1.2 

知らない

900人 61.6%， 

18.1 ~ぢ， ["知らないJ335人 80.7%であった。

「 知っている 土

O 20 

継続

新規

計

難病相談の周知及び利用状況(継続・新規別)

一 53一

利用して
TょL、

図 44
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継続のみで，保健所管内別lζ難病相談事業を「知っている」者の割合を見ると，図 451乙

示すとおりであり，最も周知率が高い館山保健所管内の 93.9%から， 木更津保健所管内の

25.0 %まで，地域によってかなりの差が見られた。

計
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図 45 保健所別の難病相談事業の周知状況(継続のみ)
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② 相談事業を知っている人における利用状況

「知っている」と回答した 957人にその利用状況を尋ねたと ζ ろ「利用したことがある」

者は 474人で，約半数が利用していた。

また，継続新規別の利用状況は，継続が 50.7%で，新規は 35.2%であった。

ア 疾患群別利用状況

最も利用した人の多い疾患群は，神経・筋疾患であり，次いで穆原病，消化器系疾患の

順となっている。また，神経・筋疾患は「窓口相談J， r面接相談J， r訪問指導」の全て

において利用者が多い。

また，疾患群別の利用割合では，神経・筋疾患，循環器・呼吸器系疾患が多く，最も利

用割合の低い血液疾患でも 32.9'1ぢであった。

表 30 難病相談事業の利用状況(継続新規別，疾患群別)

相談事業 利用した 利 用した相談事業 利用した
利用状況 を知って ことがあ ことカ3な

いる る 窓口相談 面接相談 訪問指導 い

計 957 474 228 233 160 4831 
(%) 100.0 49.5 23.8 24.3 Hi.7 50.5 I 

継 継 続 886 449 216 219 156 437 
続 (%) 100.0 50. 7 24.4 24. 7 17.6 49.3 
朝十
主見 新 規 7 1 25 1 2 1 4 4 46 
月1) (%) 100.0 35.2 16.9 19. 7 5.6 64.8 

神経・筋疾患 396 222 100 1 1 0 92 174 
(%) 100.0 56.1 25.3 27.8 23.2 43.9 

疾
JJ参 U長 病 256 120 49 67 35 136 

( %.) 100.0 46.9 19.1 26.2 13. 7 53.1 

f且 循環・Il手破器 75 4 1 28 1 5 1 3 34 
(%) 100.0 54.7 37.3 20.0 17.3 45.3 

?i'l化問系疾!lt 1 1 4 49 28 2(j 8 (j G 
Uf. (%) 100.0 43.0 24.6 22.8 7.0 57.0 

血 液 疾 患 82 27 1 8 9 8 d 戸 5
(%) 100.0 32.9 22.0 11. 0 9.8 67.1 

月1)
皮府疾患 34 1 5 5 6 4 1 9 

(%) 100.0 44.1 14. 7 17.6 11. 8 55.9 
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イ 地域別利用状況

保健所別の利用状況は表311ζ示すとおりである。

利用している割合が高い保健所は銚子の 72.2$ぢ，勝浦の 60.8%.東金の 51.4$ぢの順に

であり，一方利用割合の最も低い保健所は柏の 11.7%.千葉市の 13.1%.市川の 14.7$ぢ

などであり，京葉東葛地区の保健所の利用割合は低い傾向にあった。

表 31 保健所別難病相談事業の利用状況(継続のみ)

f斗2也.I!f9i''l.::J・ ;fJJJI J した ;PIJ m L- 1.と辛口 n炎 ll~ ~Yi. ホJHJした|
手IJ/日;!Ri5i! ことがあ ことが必

r.J.すI凶l担当F去女 -d 先~D，十u :t炎 i7汀』正号制Hl炎 (U; Jll) .H;t .Vlt む、

言1・ 146  1 449  216  2 1 !J 1 n s L137  
〈少6) 100.0 30.7 14.8 15.0 10. .， :W. !I 

=r二尖主"r/'j D !J 1 3 6 5 5 291  
(%) 100.0 1:1.1 1;. J 5.. 1 fi.. 1 2!1. :1 

~rl 忍三 !J!f- 82  25  1 2 6 1 0 1 5 
(%) 100.0 :10.5 14.G 7. :1 12.2 18.:1 I 

舟の “主 103  1 !) 7 6 7 28  
(%) 100.0 18.4 6.8 5.8 (;.8 27.2 

)1) 68  1 0 8 O 2 1 (3 
(%) 100.0 14.7 11. 8 0.0 2. !l 2:1.5 

.，.，~ 戸T B6  1 8 9 6 5 ~.~. I (%) 100.0 20.9 10.5 7.0 5.晶 :10.2 

寸白 94  1 J 4 7 3 22  
(%) 100.0 11. 7 4.3 7.4 :1.2 2:1.4 

!J!f a 40  20  J. 3 J. 0 3 9 
(%) 100.0 50.0 32.5 25.0 7.早 22.5 

!ti: :&. 92  J. B 1 0 3 7 :2 1 
(%) 100.0 19.1; 10.9 :1. :1 7. (i 22.8 

U匡 JJl! 94  1 5 4 8 4 GO  
(%) 100.0 IG.O 4.3 8.5 4. :1 5:i. 2 

1J1l =1'二 79  57  "-10 1 8 1 L1 1 L1 
(%) JOO.O 72.2 f>O.G 22.8 17.7 J 7.7 

八 日 市 場 7D  32  1 3 20  。 j G 
(%) 100.0 40.5 16.5 25.:1 7.6 20.:1 

4公 J!芭 58  26  1 4 1 E3 1 2 19  
(%) 100.0 44.8 24.1 27.(; 20.7 :12.11 

見工 ~ 72  37  1 4 23  G 1 B 
〈少6) 100.0 51. 4 19.4 31. !I 8. :1 25.0 

完芝 fj'j( 7 1 1 6 2 1 1 G 4 0 
(%) 100.0 22.5 2.8 15.5 8..5 5(;.:1 

Jl努 illi 74  4 n 26  26  26  J 7 
( %)  100.0 1;0.11 :1f， .1 :l!i.l :S!i.. I ~:I .II 

閉山 J l' G "'1 27  17  2 :'3 22  20  
{出〉 100.11 !;U.O :lJ.5 42.1i 40.7 :17.0 

m:c I.ll (3 0 22  5 1 5 7 L10 
(%) 100.0 :1:1.:1 7.6 22.7 10.6 IHl.I; 

外ζ 型1: r;Jt 70  1 1 5 4 1 fヲ
(%) JOO.(J 15.7 7. 1 5.. rl 1.4 12. !I 

f/'f JJj-( BO  27  7 1 2 1 0 28  
(%) 100.0 33.8 8.8 15.0 12.5 :15.0 

no 
F
h
u
 



今後相談したいとと

今後，乙の相談事業で相談したいととを，図 461C示す項目を提示し，該当するものを全て

挙げてもらった。継続・新規別lζ，希望する人の割合を図 46，ζ示す。
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新規で相談を望んでいる人が多く ，継続との比較では特に介護方法，日常生活に関する 乙

と，食事療法等，在宅療養生活を具体的に どのよう lとすれば良いのか問題や脳みを抱えてい

る様子が伺われた。

疾患群別の状況は図 47f[示すとおりである。

計

神経 ・筋疾患

勝原病

循環器・呼吸器
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計
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皮膚疾患

図 47ー 1
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図 47-2 疾患群別相談 したい内容(新規)
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面接相談への要望

面接相談の開催に関する要望を尋ねたととろ，表 321ζ示すとおりであった。

@ 

面接相談に対する要望(継続・新規別)

要事 I望n 制査対象数 特にない 四散のI旬加 身で近開催なta所 伊への送 プライパlシa その他
ーへの配

fid) 187 6 143 1 27 93 64 33 G 1 
100.0 76.3 1.4 5.0 3.4 1.8 3.3 

総(統%) 
146 1 1 1 54 2 1 72 54 25 42 

100.0 79.0 1.4 4.9 3.7 1.7 2.9 

新(規%) 
4 1 5 277 6 2 1 1 0 8 1 9 
100.0 66. 7 1.4 5.1 2.4 1.9 4.6 

表 32

保健所に望むこと(4) 

保健所lζ望むととを，図 481乙示す項目を提示し，特lζ望むものを 3つ以内に選んでもらった。

Eコ継続申請

WA新規申請

結果は次のとおりである。
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療養生活における問題及び要望(5) 

調査項目以外で療養生活を送る上で抱えている問題や要望等を自由にあげてもらった。要望

等をあげた人は，全体の 44.3%であった。

回答率

44.3 % 

47.4 

3 3.5 

答数

831 

692 

139 

回

況状

調査実施数

1876 

1461 

415 

答回表 33

分区

計

続

規

継

新

患者や家族が抱えている問題や要望は，図 49!L:示すとおりであり，最も多いものが「病気に対

する不安や悩みjであり，継続，新規とも回答者の 40勉強となっている。その他の問題等とし

ては，継続では「経済的な問題Jや「医療機関に関する問題，要望」が多く，新規では「経済

的な問題J. i職業等の問題J. i結婚，出産，育児等の問題」を多くあげている。
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6. 保健婦による指導援助の状況

本調査対象者のうち，継続申請者の 1461人について保健婦による保健指導の実態を調べた。

本県の難病対策は，その 1っとして，昭和 60年度から難病相談事業を開始している。初年度

は，県下19保健所のうち10保健所を指定してモデル的lζ実施し，翌昭和 61年度に県下全域に拡

大した。

相談事業は，窓口相談・面接相談・訪問指導から成り立っており，保健所における難病対策事

業の中核的な事業である。

そ乙で，保健婦の患者や家族への取り組みを分析するにあたり，対象者を特定疾患治療研究費

の初回申請時期によって次の 3群に分けて調べた。

I 難病相談事業開始前の申請者:昭和59年以前に申請した人 455人

II 10のモデJレ保健所で開始した年の申請者:

昭和60年に申請した人

皿 県下全域lζ拡大後の申請者 :昭和61年以降lζ申請した人

(1 ) 初回申請から保健婦が関わるまでの期間

表341乙示すとおりである。

103人

903人

表 34 初回申請から保健婦が関わるまでの期間

継続申請者 1461人

申請時期期 間
回答数 申請前 1月未満 1""6月 6 年月~ 1""3年 31"5年 5年以上 不 IljJ 

未満 l 未満 未満 未満

A524貯 455 4 2 2 3 23 46 232 14:1 
100.0 0.9 0.4 0.4 0.7 10.1 51. 0 31.4 

者S60年度(申%請) 1 03 O O 6 1 9 20 1 8 39 
100.0 0.0 0.0 1.0 5.8 18.4 19.4 17.5 37.9 

組~J1~~~ 903 47 27 73 72 163 75 1 7 429 
100.0 5.2 3.0 8.1 8.0 18. 1 8.3 1.9 47.5 

昭和5昨度以前では50% :tr~，申請をしてから保健婦が関わるまでに 5 年以上経過しており，申

請前に関わりがあった患者は 4人0.9%であった。

難病相談事業の開始l乙伴って早期に関わりを持つようになり，昭和61年度以降では，申請前の

関わりが 47人 5.2%， 1か月以内に関わりを持てている者が 27人 3.0%であった。

61年度以降申請者では 15年以上」が 17人1.9%と少ないが，とれについては，調査時点では

申請から 5年に満たない者も多いととを考慮しなければならない。

「不明」の割合が昭和59年度以前申請者 31.4~ぢ，昭和60年度申請者で 37.9 ~ぢ，昭和 61年度以

降申請者でa7.5%を占めており，乙れらの人への保健婦の関わりの状況を明らかにする必要が

po 



ある。

(2) 保健婦による家庭訪問の実施状況

まず，家庭訪問の有無であるが，表351ζ示すとおり，訪問指導を行った患者は，昭和59年度

以前申請者で 140人 30.8%，昭和60年度申請者で22人21.4%，昭和61年度以降申請者で251人

27.8必であった。

訪問指導を実施した人の割合は疾患群によってかなり異なり，神経・筋疾患群が最も多く，

いずれの時期の申請者においても約半数の人に対して実施している。次いで腰原病や血液疾患

が多い。

訪問指導を行った 413人について，初回申請から家庭訪問を行うまでの期聞を見ると，昭和

59年度以前申請者では訪問指導を行った人の 61.49ぢが r5年以上Jであるのに対し，昭和 61年

度以降申請者では有意に短くなっている。

表 35 初回申請から保健婦の初回家庭訪問までの期間

家庭訪問した者413人

申請時期剛 間 家し庭訪問 申詞前 l月未満 未1-満6月 6 年月~ 
ている l 未満

3224ap 
140 2 。
100.0 0.7 0.7 1.4 0.0 

者S60年度(1%11請) 22 O 2 
100.0 4.5 0.0 4.5 9.1 

S6124以? 2 S 1 24 24 64 42 
Jþ~~?J (% 100.0 9.6 ~.6 25.5 16.7 

1-3年
未満

未3-満5 {f. 5年以上 不訪問明IUII日l

1 0 23 8G 1 7 
7.1 16.4 61.4 12.1 

5 7 6 O 
22.7 31.8 27.3 0.0 

67 24 4 2 
26. 7 9.6 1.6 0.8 

乙れらの人について，調査時点から過去 1年間の訪問回数を見ると. r無しJ9人， r 1回」

117人. r2回J72人. r 3 -4回J53人. r 5 -6回J29人， r 7 -12回J49人，

r 13回以上J9人であり，最高は r24回J1人であった。
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0.9 0.4 0.4 

昭和59年度以前申請者
( 455人)

1.0 
昭和60年度申請者

003人)

昭和61年度以降申請者
( 903人)

図 50 初回申請から保健婦が関わるまでの期間(継続のみ)

昭和59年度以前申請者
(140人)

昭和60年度申請者
( 22人)

1~6月未満 / 1~3年未満
1月以内 6月~1年未満 3~5年未満

図 51 初回申請から保健婦の初回家庭訪問までの期間(継続のみ)
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第 3 調査のまとめ

調査の結果について、 「疾患の診断」、 「受療の状況」、 「療養生活J、 「保健・福祉サービス」

の4項目に区分し、その主な内容を概括する。

1.疾患の診断

(1 ) 確定診断した医療機関

公的病院が大学病院より僅かに多いが、ほぼ同数で、両者を合わせると 7割を占めており、

次いで民間病院が2割強となっている。乙の構成は、継続と新規に分けてもほぼ同じ傾向であ

るが、比較すると、新規では大学病院で確定診断された人が減少し、民間病院が若干増加して

いる。との ζ とから専門の医師が民間病院に増えてきたととも推測できるが、今回の調査結果

からだけでは分からない。

同様に、疾患群別の構成割合を見ると、疾患群ごとに相違があり、消化器系疾患や血液疾患

では全体に比べ公的病院の割合が高く、また皮膚疾患では大学病院が半数以上を占め、民間病

院は 1割を割っていた。とれは特定疾患の認定者数に占める皮膚疾患の認定者数の割合が約 1

9ぢと少ないため、民間病院には専門の医師が少ないととが推測される。

(2) 診断が確定するまでの期間

発病の時期も含めて面接対象者から聴取した回答であるため、継続受給者の場合は特に記憶

が暖昧である可能性があり、結果をそのまま捉えるととはできない。

継続と新規を比較すると、調査結果においては新規に有意差が認められるけれども、乙の様

な調査方法による限界を踏まえると、結果をそのまま捉え、新規の方が早くに診断が確定して

いると断定する ζ とはできない。

しかし、傾向としては新規が短くなっているが、それでも 6か月以内に確定している人は半

数に満たない現状である。

また、疾患群別にみると、血液疾患では比較的短いが、神経・筋疾患では、時聞がかかって

おり、神経・筋疾患では、新規申請者でも診断確定までに 5年以上かかっている人が約 2割い

た。早期診断により、適切な治療をできるだけ早く開始し、医療費助成をはじめとする医療・

保健・福祉サービスが利用できるようにするととが望まれる。

(3) 病名の告知

本調査では、約8割の人が本人・家族ともに医師から「病名や疾患の特徴について」説明を

受けていた。しかし、 2割弱の人は「病名のみ」の説明であったり、 「聞いていない」と回答

している。

また、 「療養上の心配どと」を尋ねた中で、 「病気が分からない」 ζ とをあげている割合は

5%程度であるが、 「予後が心配J32.8 %、 「症状が改善されないJ23.0%と病気に対する不

安や悩みを訴えている。
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特定疾患は、治療の困難さや日常生活への支障が多いことから、本人・家族ともに長期の療

養生活の中で、様々な不安や悩みを抱えている。難病患者の療養生活においては、特に家族の

理解や協力が必要であり、本人と家族に対し適切な説明をすることは、受療や自己管理を促し

たり、療養意欲の向上を図るうえで基本になる。対象の心理面を配慮しながら説明すると同時

に、理解状況を確認し、支援につなげていくととが大切である。

2. 受療状況

(1 ) 受療している医療機関

確定診断をした医療機関と比べると、公的病院での受療者の割合は同じであるが、大学病院

の受療者の割合は少なく、逆lζ民間病院や診療所で受療している人が多し、。この傾向は、特lζ

継続受給者で強く、中でも神経・筋疾患では多かった。

複数回答で尋ねた受療医療機関の選定理由では、 「専門の医療が受けられる」、 「医師の紹

介Jが重視されているのは当然とも言える。しかし、交通の便も通院の重要な要素であるにも

関わらず、 「交通の便の良さ」を理由にあげた人は15%程であり、また反面、通院者の30%は

片道 1時間以上かけて通院している状況である。つまり、医療機関を通院条件で選定できるま

でには至っていないと言える。

本調査で、患者の居住地(保健所)別に、受療医療機関の所在地及び通院所要時聞を分析し

たと乙ろ、東葛地区では、東京都をはじめとした県外の医療機関を選択している場合も多く、

その他の地域では、県内の医療機関での受療が大部分である。しかし、管轄する保健所管内で

の受療の割合や通院時間は保健所管内における基幹となるような医療機関の有無に大きく関わ

っている乙とが確認できた。

特定疾患の殆どは、生涯にEって治療を継続していくものであり、受療は日常生活の一部で

ある。今後、地域における医療体制の整備が大きな課題である。

(2) 治療を受けていて困ることや心配なこと

結果に示したとおり、 「病気に関すること」では 3分の 2の人が、また「医療機関」や「薬」

に関しでも 3分の lの人が具体的に心配ごとを抱えている。その内容は、継続・新規別、ある

いは疾患群別で特徴がある。

継続では、 「病気Jや「薬」については新規より比較的少ないが、 「医療機関」に関すると

とでは新規より多く、 「医療機関が遠い」、 「往診してくれなし、」、 「緊急時に対応してもら

えないJ等をあげている。 r往診」、 「緊急時Jでは特に神経・筋疾患や謬原病が多い。

乙れらの乙とから、今後は身近な場所で患者の状態に応じた医療管理を受けられるような条

件の整備が求められる。そのためには、難病対策の窓口である保健所が、難病相談事業等によ

り患者に日常の受療状況を確認して指導したりする一方、その状況を保健所管内ごとに把握し、

地域の医師会等との連携により、その対策を検討し、推進する上での調整的役割を担っていく

乙とも必要である。

新規では、特に「病気lζ関する乙と」が多かった。乙れは、病気の告知lζ関する課題と併せ、
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援助を行う上においても患者や家族の寵患した乙とによる精神的な動揺や疾患についての理解

の状況を確認しつつ、主治医や医療機関の看護職との連携を図り、患者家族が前向きに治療に

臨めるよう支援していく乙とが必要である。

3. 療養生活

(1) 生活動作の現状

食事、排池、歩行、入浴、衣類着脱の 5動作について調べ、更に各動作から日常生活の自立

度分類を試みた。乙れらの各動作の自立度の相関から食事、排池、入浴の 3行動により生活の

自立度の把握が可能であると考えられる。約 8~Jの人が自立していると認められるが、疾患に

よる差も大きく、神経・筋疾患患者では 3分の 1が介助を必要としている実態が確認できた。

その状況を反映して、家族が抱える問題としては、「介護に関する乙とJが特に多くなっている。

療養生活における主な介護者の状、況については、調査結果に述べたとおりであり、少数では

あるが介護者がいない人がし、たり、介護者自身が健康問題を抱えていたりしている。

患者の家族構成は、 「家族がいないJ5 %、 「夫婦のみJ8 %、 「親と同居J12~ぢで、 ζ れ

らの世帯を合わせると全体の 4分の lを占めており、現在既に高齢者世帯であったり、或いは

将来そのようになったりする可能性が高い群である。今後、患者の高齢化や症状の進行等によ

り介護量の増加、介護者自身の高齢化、また医療処置を必要としながら家庭で療養する患者の増加

等により、介護力の確保やその質の充実など、介護lζ関する課題は一層増加する ζ とが予測される。

近年、保健・福祉サービスの充実が図られ、ショートステイも活用されるようになってきて

いる。しかし、特定疾患患者では、患者個々の疾患や病状に応じた介護技術を必要とする場合

もあり、日常の介護負担が大きいにも関わらず、それらのサービスの適用が難しい場合もあり、

家族が安心して利用できるようなサービスの整備が望まれる。

また、日常生活を支えていくには、身体介護、家事援助、精神的支援等幅広い援助の提供が

必要となる。そのためには、医療・看護専門職、介護職等l乙加え、患者の身近な地域住民にも

難病患者への理解と支援への参加を図り、患者や家族及び地域の状況に応じた在宅ケアチーム

を形成していくととが今後の課題の一つであろう。

(2) 療養よの問題を相談した相手

家族が抱えている問題を家族以外の人に相談した割合は、継続でも新規でも差はない。しか

し、その相談相手を見ると、親戚を除いてはどの相手でも継続の方が相談をもちかけている人

の割合が多く、相談回路を広げ、問題解決を図っている様子が推察できる。

相談相手としては、医師が最も多く、次いで保健婦の!頃になっている。また、患者会や同病

者への相談も注目される。患者会等への相談内容は、治療に関する乙と、生活上の工夫等の情

・報交換及び精神的支えなどが多く、重要な機能を果たしている。現状においても保健所が中心と

なり地域患者会の育成が行われてきているが、今後は自主的な組織への発展を目標として人材

や場所の提供等も含めた育成への支援が必要である。

一方、家族以外の人には相談していない人が半数を超えており、との様な患者家族の抱えて
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いる問題の内容や「なぜ相談をしないのか」あるいは「なぜ相談できないのか」、また「どの

様に解決しているのか」等具体的に状況を把握し、その対応を検討する必要がある。

4. 保健・福祉サービス

(1 ) 難病相談事業の周知と利用

難病相談事業の周知状況等は保健指導の成果を表している。

本相談事業は、療養生活lζ係る種々の問題に対して相談援助を行い、患者や家族の精神的負

担の軽減と潜在患者の早期発見を目的として、昭和60年度に開始した。この事業は患者や家族

にとって問題解決を図る一つの機会であるが、一方、行政にとっても患者等の療養の実態や要

望を把握する機会でもある。

周知状況をみると、 6割が「知っている」と回答しているが、反面継続でも 4割が難病相談

事業を実施しているととを知らないと回答している。また、保健所別では東葛地域で周知状況

が若干低い傾向にあり、更に周知に努める必要性が示唆された。しかし今回の調査では、調査

自体が情報提供の機会となっており、周知の拡大という点でも有意義であったと考えられる。

今後の取り組みとして、医療費受給申請者については、申請時に十分周知を図ることが重要である。

(2) 相談したい内容

新規で相談を望んでいる人が多かった。その内容を療養という点に注目すると、日常生活を具体

的にどの様にしたら良いかという問題や悩みを抱えている様子が伺える。乙れらの問題に対し

ては、患者や家族の生活の場に出向いた指導を行う必要性が高い。

また、家庭訪問指導実績の推移を見ると、訪問指導が充実されてきているが、今後、一層の

早期対応lζ努める必要がある。

(3) 保健婦の関わり

患者や家族と保健婦が初めて接点を持った時期及び初回家庭訪問の時期は、難病相談事業の

実施経過に伴って早くなっている。

特定疾患治療研究費の申請年次別にその状況を見ると、明らかである。特に治療研究費の申請前

に保健婦が関わっているケースが増えており、乙れは、住民の聞に健康に関する相談機関として保

健所が位置づけられてきているととや、保健婦活動そのものの浸透を表していると考えられる。

しかし、一方では、難病相談事業が全保健所で開始された昭和61年度以降の申請者でも、保

健婦と関わるまでにかなりの期聞を要している人も多く、できるだけ早期に接点を持つように

する乙とが今後の課題の一つであろう。そのためには、初回申請の機会を逃さず、保健婦が患

者や家族に面接する ζ とが重要である。

この ζ とは、その時点における諸問題への対応や問題発生時の相談相手として保健婦への相

談回路を聞く乙とが可能となり、また、本調査で得られた結果を活かし、未然に問題発生を防

ぐ指導援助も可能となる。

また、継続受給者に対しでも、申請時にできるだけ保健婦が面接し、援助ニードの見極めや

タイムリーな支援をしていくことが重要である。
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牛寺支芭努長室長E主克息毛ヨ「頬契空襲生邑宇舌多重E尭長司司至霊身重L糸屯多億言十の棺元吾妻 c*隆糸売申書宵著書1':)

問 7疾患名

番号 疾 恵、 名 人 数 番号

1 ペーチェ化力ッ症ト病 75 1 2 
2 56 1 3 
3 全重多症発身筋性性硬無エリ症テマトーデス 72 14 
4 77 1 5 
5 スモン 43 1 6 
6 再サ生不良性ド貧血 58 1 7 
7 ルコ性イ ージス 6 1 18 
8 

筋強特結委皮発縮症血、側皮小索膚板硬筋減化炎少炎性症、紫多斑発性病筋炎
45 1 9 

9 76 20 
1 0 

節性性動脈周囲
69 2 1 

1 1 47 22 

問8 医療機関
① 確定診断された医療機関

間 1 特定疾患治療研究事業
継続申請者 1461 

問3・4 性別、年齢別構成

年齢 10才未満 10才~
19才

男性 1 2 35 

女性 1 5 3 1 

計 27 66 

疾 壁、 名 人 数 番号

大潰ピ割動ュ高性脈ル大炎ガ腸症ー病炎候群
73 23 
54 24 
68 25 

議里ク 京脳4変病性症

48 26 
7 1 27 
50 28 

症性ロ肝関ー節炎ンリウマチ 1 4 29 
75 30 

パーキンソン病 74 3 1 
アミロイドージス 7 32 
後縦靭帯骨化症 74 

20才~ 30才~ 40才~ 50才~ 60才~
29才 39才 49才 59才 69才

41 53 8 1 1 27 153 

57 90 173 226 204 

98 143 254 353 357 

疾 患. 名 人 数

ハウンィチリスン動ト脈型肉ン蛤芸心舞事筋踏腫閉病塞症
6 

53 
ウェゲナー 症症 6 
特発性主主張 39 

表ジ語挺皮ャiイ水性ー症a ドレ ガ 症候群
8 
7 

1 0 

量産持変
6 

36 
3 

146 1 

70才~ 80才以上 言十
79才

47 2 551 

106 8 910 

153 1 0 146 1 
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② 受療している医療機関(複数回答)

⑧ 治( 療)機内の数値は、定由期(診複断等で主)にかかっている医療機人関)を再掲
@主医 関の選定理 数回答 (回答者 1429 

選定理由

問9
治療を受けている 1425 治療を受けていない :32 不明 4

イ 治療の内容(回答者 1425人)

薬

内

医師の指示どおり

992 

イ通院時の介助者の有無ー司 本人のみ :785 介助者が同伴 :424 その他:32 

1 月月~ 2月~ 3 月月~ 
2 未満 3月未満 6 未満

133 74 173 

2 年年~ 
3 未満

3 年年~ 
5 未満

5 年年~ 
10 未満

89 1 1 0 

※リハビリテーションの月平均実施回数

不明 :49

6 年月~ 1年~ 1.6 未年~ 
1 未満 1.6年未満 2年 満

147 1 24 37 

10年以上 不 計

81 I 1 9 1 I 146 1 
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イ過去 1年間の入院回数:回答者 268人

⑤ 治療上の心配事等

項目 心配事の有無 ，c..、 配

自転車・バイク

97 

6月-1年未満

2 1 

事 の 内 台t与r 

不無有言十明

837 病気のことがわからな 症状が改善されない 病気の予後が心配
病 気 563 し、

6 1 
1 46 1 59 348 432 

無有
468 専門の医療機関 医療機関が遠い 不医親師切の対応が 往診してくれ

医療機関 9 1 7 がわからない ない

不計明 76 
1 46 1 1 3 215 27 38 

無有
522 薬が飲みにくい 薬の置が多い 副作用が気になる

築 858 

不計明 8 1 
1 46 1 36 92 371 

」一一一 L一一

|習10

複 数 回 答

家族が病気を理解して そ の {也
いない

26 1 90 

長医期療入機院関でがなきいる 緊急医療時に見関てもらえ そ の 他
る 機が ない

1 6 47 190 

薬について説明がない そ の 他

26 8 1 



問11 日常生活の変化

項 自 変化の有無 変 化 の 内 m骨h 

仕事に就い 有: 567 配置 転換 転 職 休 職 中 退 磁 そ の 他 不 明
就 ていた方: 811 無: 244 
業 34 50 61 269 139 14 
等
の 学業をして 有: 54 転 校 休 学 中 退 必・予&ゐ そ の 他 不 明
状 いた方 104 無 : 50 
況 4 6 6 ー. 30 8 

家事をして 有 : 315 炊 事 洗 t握 掃 除 育 児 買 い 物 そ の 他 l

いた方 458 無 : 143 
183 150 159 30 171 55 

不 明: 88 

メ日弘、 計:1 461 

有 : 436 隣 近 所 親 戚 友 人 婦人会等の団体活動 そ の 他
人とのつき合い 無 : 898 

不明: 127 
計 1461 191 84 195 9 1 65 

『司

ト回d‘

|問12 日常生活動作

【食事】 【相ド池】
〈動作の現状〉 人数 〈動作の現状〉 人数

①一人でできる 1298 ①通常にできる 1279 
②食器を工夫してー ②トイレに連れていって

人でできる 43 もらえば一人でできる 50 
③一部介助を受ける 48 ③ポータプル便器を使用 56 
@全面介助を受ける 67 ④おむつを使用 48 
⑤不明 5 ⑤カテーテルを使用 18 

⑥不明 10 
計 1461 計 1461 

【衣煩着脱] 【聴力】

〈動作の現状〉 人数 〈動作の現状〉 人数

①一人でできる 1205 ①正常 1297 
②衣類を工夫してー ②大体聞こえる 110 

人でできる 51 ③やや大声のみ可能 25 
③一部介助を受ける 91 @大声のみ可能 16 
⑥全面介助を受ける 105 ⑤不能 4 
⑤不明 9 ⑥不明 9 

Z十 1461 E十 1461 
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【視力】
〈動作の現状〉 人数

①正常 1074 
②大体見える 244 
③大きな活字のみ可能 67 
@顔の車歯車日がわかる程

⑤度不能
38 
25 

⑥不明 13 
計 1461 

【入浴】
く動作の現状〉 人数 〈動作の現状〉 人数
①普通(旅行 850 ①一人でできる 1197 
②近所の散歩程度 289 ②一部介助を受ける 115 
③自宅の庭のみ 97 ③全面介助を受ける 106 
③居室内のみ 133 ④入浴していない 37 
⑤ベットの上のみ 77 ⑤不明 6 
⑥不明 15 

計 計 1461 

【意思表示】 【話の了解】
く動作の現状〉 人数 〈動作の現状〉 人数

①正常 1316 ①正常 1347 
②大体できる 82 ②大体できる 73 
③基本的要求のみ可能 37 ③稀に了解する 14 
④不能 15 @不能 7 
⑤不明 11 ⑤不明 20 

E十 1461 Z十 1461 



回答
なし

4 5 3 りあ者援介況状の者議介

偶配
者

問13 日常生活の介護
① 介護者の状況

介護者の有無
(必要:372)
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 目

有
無
旦
一
糊
州
計

必要の有無

49 

答

家庭内の人間関係

回

患者の就業・就学

数複

202 

療養上家族が抱える問題② 

22 54 

家族の相談相手③ 

1
4
M
|
 

②アパート・マンションの住居階数
問14 住居環境
①住居の状況

住居の種別

数人

④不都合な箇所の改造予定

予定の有無 改造できない理由

有: 11 借家のため 費用負担が その他
無 71 多過ぎる

不明 43
無回答 180 3 28 40 
百十 305 

療養生活上の住居構造等で不都合な箇所

階段の界り降り

140 

③ 
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④ 

問15
① 

② 

③ 

住居改造の実施状況

改造の実施状況

人数
改造した 220
改造して蜘:1010 
計:1230 

医療費の負担
特定疾患治療研究事業を知った方法

病気の治僚にかかる貸用負担

個人で購入した介護機器等

問17 保健・福祉サービスの利用状況

利用の有無

有 844
無 543

不明 25
無回答 49
計:1461 

*身障者手
帳

323 

*身体障害者障害程度等級

業回答者の実数は未集計

利用している保健・福祉サービス (複激回答)

その他

57 



間18 雛病相談事業・
① 難病相談事業の周知状況

周知状況 利用状況 利用した難病相 談 事 業
(知d凶:900) (複数回答、利用者:449) 

知って凶 900 利用した 449 窓 ロ 函 t妻 訪 問
知らな~， 549 利用して加 437 相 談 キ目 談 t旨 導
不明: 12 不明 14 
計:1461 計 900 2 1 6 219 156 

② 相談したい内容(複数回答)
自民回答者の実数は未集計

③ 函接相談への要望{複数回答)

72 

慮
一

5

配
一

2

の一
シ一，、-

，，-
イ
一

-フ一
プ
一

器提回答者の実数は来集計身近な場所で開催

| 問19 保健所への要望(複数回答)
--l 
，t.. 

保健婦の訪問回
数のt曽加

98 

問21 保健婦の訪問指導
① 保健婦が患者、家族に初めて関わった時期

⑧『※ 1月以内Jには、特定疾患治療研究費の初回申請前から保健婦が関わっていた 65人を含む.
② 保健婦の家庭訪問



キ寺実主努長芝居'!>.克思考雪努巽差喪主主ず舌多重E党主主郡司至皇E島主系屯多億言十α〉布誕要要 〈来斤完見時ヨ言育雫皇子〉

問1 特定疾患治療研究事業
新規申請者 :415

問3・4 性別、年齢別構成

年齢 10才未満 10才~ 20才~ 3日:才~ 40才~ 50才~ 60才~ 70才~ 80才以上 計
19才 29才 39才 49才 59才 69才 79才

男性 5 1 2 22 1 6 26 20 55 24 1 181 

女性 4 18 36 32 41 46 41 14 2 2.34 

計 9 30 58 48 67 66 96 38 3 415 
」ーー

-.;J 
u 

問7疾患名

番号 疾 患 名 人 数 番号 疾 患 名 人 数 番号 疾 患 名 人 数

1 
ベー性筋性チェ化力ッ症痘ト病

1 2 1 2 

警f島肝関鶏炎節高リ性ウ群

47 23 
ハンチン動トン 塞症症病

l 
2 3 1 3 4 24 

特ウウィェゲリ鉱ナスー脈型肉 症
5 

3 昆全多症発身 無硬エリテマトーデス 10 14 7 25 1 
4 45 1 5 

著襲バク書ロ 症マ病チ

2 26 1 1 
5 スモン o 1 6 14 27 o 
6 再生不良性貧血 16 1 7 22 28 1 
7 サルコ性イドージス 1 3 18 l 29 o 
8 1 3 1 9 8 30 2 
9 

筋特結強萎皮節発縮性性症動血、皮側小脈索膚板周硬筋減囲炎化炎少症性、紫多斑発性病筋炎 26 20 75 31 8 
1 0 32 2 1 後アミロ管イ骨ドージス 4 32 4 
1 1 3 22 縦籾 化症 25 415 

関
一

機
一

療
一
計

医
一

た一れ
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一

関
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一
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一

療
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一

医
確
一
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②受療している医療機関(複数回答)

問9
ー時治療を受けている 411 治療を受けていない 3 不明

イ治僚の内容(回答者 411人)

③ 通院の状況
ア片道の所要時間

薬

内

医師時指示Eおり

278 

③ 発病から確定診断までの期間

期間 1月未満 1月~
2月未満

人数 67 49 

2 年年~ 
3 未満

24 

イ通院時の介助者の有無ー時本人のみ 145 介助者が同伴 96 その他 6 不明 :33

2月~ 3月~ 6月~ 1年~ 1.6年_1

3月未満 6月未満 1年未満 1.6年未満 2年未満

29 44 54 32 10 

3 年年~ 5年~ 10年以上 不 明 計
5 未満 10年未満

30 27 14 35 



④ 入院の状況
ア過去 1年間の入院の状況:回答者 411人

イ過去 1年間の入院日数:回答者 123人

-:) ⑤ 治療上の心配事等
-:) 

項目 心配事の有無 ，心

自転車・バイク

1 7 

6月-1年未満

3 

配 事 の 内 '@ 

有 282 病気のことがわからな 症状が改善されない 病気の予後が心配
病 気

不無言十明
96 b、
37 

415 37 84 183 

不有無計明

96 専門の医療機関 医療後関が追い 不医親師切の対応が 往診してくれ
医 療機関 274 がわからない ない

45 
415 5 48 7 3 

無有
145 薬が飲みにくい 薬の量が多い 副作用が気になる

薬 222 

不計明 48 
415 9 1 7 105 

問10 家族権成

複 数 回 答

家族が病気を理解して そ の 他
いない

6 44 

長医期療入機院関でがなきるい 緊急医療時に見関てもらえ その他
る 機がない

4 7 3 1 

薬について説明がない そ の 他

8 1 9 



問11 日常生活の変化

項目 変化の有無 変 化 の 内 容

仕事に就い 有: 117 配置転換 転 臓 休 験 中 退 臓 そ の 他 不 明
就 ていた方: 168 無: 51 
業 9 4 38 43 19 4 
等
の 学業をして 有: 17 転 校 休 学 中 退 学 そ の 他 不 明
状 いた方 29 無: 1 2 
況 o 1 0 Eト 3 1 

家事をして 有: 47 炊 事 洗 沼 掃 除 育 児 買 b、物 その 他
いた方 78 無: 3 1 

32 24 23 9 31 6 

不 明: 140 

合 計: 415 

有: 73 隣 近 所 親 戚 友 人 婦人会等の団体活動 そ・の 他
人とのつき合い 無: 181 

不明: 1 6 1 
計: 415 31 1 1 24 7 1 2 

関

誌

l 日常生活動作

【食事】 [tj~7世】
〈動作の現状〉 人数 〈動作の現状〉 人数

①一人でできる 342 ①通常にできる 332 
②食器を工夫してー ②トイレに連れていって

人でできる 13 もらえば一人でできる 30 
③一部介助を受ける 35 ③ポータプル便器を使用 17 
@全面介助を受ける 14 @おむつを使用 16 
⑤不明 11 ⑤カテーテルを使用 5 

⑥不明 15 
計 415 計 415 

【衣銀着脱】 【聡力】
〈動作の現状〉 人数 く動作の現状〉 人数

①一人でできる 317 ①正常 363 
②衣類を工夫してー ②大体聞こえる 31 

人でできる 8 ③やや大声のみ可能 7 
③一部介助を受付る 48 @大声のみ可能 3 
@会面介助を受ける 32 ⑤不能 2 
⑤不明 10 ⑥不明 g 

Z十 415 計 415 
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【視力】
〈動作の現状〉 人数

①正常 332 
②大体見える 45 
③大きな活字のみ可能 17 
④顔の輪郭がわかる程

度 10 
⑤不能 。
⑥不明 11 

Z十 415 

【行動範囲】 【入浴】
〈動作の現状〉 人数 〈動作の現状〉 人数

①普通(旅行} 219 ①一人でできる 301 
②近所の散歩程度 62 ②一部介助を受ける 39 
③自宅の庭のみ 23 ③全面介助を受ける 27 
@居室内のみ 60 ④入浴していない 36 
⑤ベットの上のみ 35 ⑤不明 12 
⑥不明 16 

計 415 計 415 

【意思表示】 【話の了解】

〈動作の現状〉 人数 く動作の現状〉 人数

①正常 367 ①正常 370 
②大体できる 20 ②大体できる 25 
③基本的要求のみ可能 13 ③稀に了解する 4 

@不能 3 @不能 。
⑤不明 12 ⑤不明 16 

計 415 計 415 
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問13 日常生活の介護
① 介誕者の状況

必要の有無 介護者の有無
(必要:117) 

有 1171 有 112
無 2901無

不明 81不明
5十 415I ~.十 117

② 療養上家族が抱える問題

③ 家族の相談相手

問14 住居環境
① 住居の状況

住居の種別

人 数

配偶
者

69 

③ 療養生活上の住居構造等で不都合な箇所

32 

介 護 者 の 状

復 数

患者の就業・就学

19 

況 介 護 者 あ り 1 

回 答

家庭内の人間関係

4 

②アパート・マンションの住居階数

@不都合な箇所の改造予定

2 

回答
なし

17 
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@ 住居改造の実施状況

改造の実施状況

人数
改造した 24
改造しτ加 206
計 230

問15 医療費の負担
①特定疾患治療研究事業を知った方法

② 病気の治療にかかる費用負担

③ 個人で購入した介護機器等

問17 保健・福祉サービスの利用状況

利用の有無

有 99 I *身障者手
無 291I帳

不明 10
無回答 15
計 415

32 

*身体障害者障害程度等級

業回答者の実数は未集計

利用している保健・福祉サービス{複数回答、利用者 943)

その他

6 



問18 雛病相談事業
① 難病相談事業の周知状況

周知状況 利用状況 利用した難病相談事業
知っている者:75 (複数回答、利用者:25) 

知って凶: 75 利用した : 25 山閉 口
知的い 335 利用して仙:46 キ目 談

不明: 5 不明 4 
計 415 言十 : 75 1 2 

② 相談したい内容(複数回答)

③ 面接相談への要望(綾数回答)

CXl問19 保健所への要望(復散回答)

保健婦の訪問回
数のI曽加

32 

問21 保健婦の訪問指導
① 保健婦が患者、家族に初めて関わった時期

商 t華 訪
中目 談 指

1 4 

身近な場所で開催

2 1 

問
導

4 

プライパシーの配慮

8 

⑧ 「※ 1月以内Jには、特定疾患治療研究費の初回申請前から保健婦が関わっていた 65人を含む.

② 保健婦の家庭訪問

※回答者の実数は未集計

※回答者の実数は未集計



特定疾患患者療養生活実態調査

実施ガイド

衛生部保健予防課



本調査はいわゆる難病患者の療養生活の現状を把握し、難病対策

の今後の方策を検討するための基礎的な資料を得るため、県下一斉

に実施するものである。

乙の調査の実施については、患者、家族の人権やプライパシーの

保護に十分配慮する必要があり、また患者、家族の疾病に対する不

安を増幅させる乙とのないよう、調査者を保健所の職員とし、面接

調査により実施する乙ととした。

調査に当たっては次に掲げる事項に留意し、その円滑な実施を図

るものとする。

|l 調査版|

(1)調査対象のうち平成 3年 6月末現在特定疾患治療研究事業の

医療受給者として認定されている患者(以下「継続受給者」と

いう。)については、特定の疾患あ答いは地域的に偏るごとの

ないよう 1疾患につき 1保健所 5名とし、保健所管内の受給者

が 5名以内の場合は全ての受給者とする。

(2) 新規申請者については、地域保健活動における初回面接の重

要性を考慮、し、原則として全ての申請者を対象とする。

(3) 調査の対象者は、受給者又は受給者の状況をよく把握してい

る家族等とする。

(4) 継続受給者に係る調査対象については、保健予防課で無作為

抽出により 5名選定するが、当該対象者が次の事情等により調

査が困難となった場合は、 「調査不能Jとして処理するととと

し、原則として代替者を選定した調査は行なわない。
「
町

uno 



ア 調査の対象となっている受給者の所在が不明の場合

イ 調査の対象となっている受給者が遠方の医療機関に入院中

等により受給者の状況の把握が困難な場合

ウ 調査対象者が調査を拒否した場合

(5) 上記 (4) にかかわらず、保健予防課で選定した調査対象者が

特定の地区に偏るなど、調査の円滑な実施に支障があると認め

られるときは、保健所と保健予防課の協議により調査対象者を

変更することができる。

|2 調査項目|

調査項目を大別すると、①患者個人に係る基本的事項、②受療

の状況、③患者の日常生活及び家庭環境、④保健、社会福祉制度

等の利用状況などであり、とれらの項目設定の趣旨は次のとおり

である。

(1)患者個人に係る基本的事項(問 1--7 ) 

調査結果を分析する際に必要な基本的な指標(疾患別、地域

別、年齢別等)となる事項等を設定した。

(2)受療の状況(問 8--9 ) 

特定疾患患者の受診している医療機関の状況及び受療に際し

ての問題点等を明らかにし、本県における今後の特定疾患に対

する医療体制のあり方を検討するために必要な基本的な事項を

設定した。

(3)患者の日常生活(問 11--13)及び家庭環境(問 10、14)

在宅療養の現状と患者、家族の抱えている問題点等を把握す

るごとにより、患者の病状及び家庭環境に応じた援助の内容と

その実施方策を検討するための資料を得る。

po 
no 



(4 )保健、社会福祉制度等の利用状況(問 15"""'"19 ) 

本県で実施している医療費の公費負担制度や福祉制度の利用

状況を把握するとともに、乙れらの制度に対する患者、家族の

要望等を明らかにし、今後の各種行政施策の展開を図る上での

参考資料を得る。

|3 惜の実施叶

調査の実施に当たっては、予め調査対象者に調査の趣旨を説明

し、同意を得てから実施するとともに、ただ単に調査のみを目的

とせず、患者、家族の不安や悩みに対しては誠意をもって指導、

助言に努めるものとする。

(1)継続の受給者に対する調査は、家庭訪問による調査が主体と

なることから、 「難病相談事業」における訪問指導を兼ねて実

施するものとする。

(2 )新規申請者に対する調査は、申請書を提出するために来所し

た者に対して申請書の審査と合わせて実施するものとするが、

できるだけ保健婦も同席するとととし、特に患者の受療状況及

び日常生活に関する事項は、保健婦が実施するよう努めるもの

とする。

(3 )調査事項のうち、網掛け (>U!!>! )を施した設問は、新規申請

者に対する調査において省略できるものとする。

く網掛け( )を施した設問>

問11、問13の (3)、 (4) 、問14の (2) ，.......， (4) 、問 16、問20

(4) 調査の実施により新たに保健所等の援助を要する患者と認め

られたときは、その方策等を検討し、継続的な援助に努めるも

のとする。
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14 期四意事判

調査の内容は個人の身上に関する事項であるととから、調査に

当たっては、調査対象者の人格を尊重し、また調査により知り得

た個人の秘密については厳守しなければならない。

なお、個々の事項の調査において留意すべき主なものは、次

とおりである。

(1)回答は、原則として例示されているものにO印を付すものと

し、該当する回答がないときは、その内容を記載する。

(2 )問 2について

「ケース番号」欄は、継続受給者においては保健予防課が指

定した整理番号を、新規申請者においては調査を実施した順に

番号を記入する。

(3) 問 3--5について

特定疾患医療受給者台帳及び申請書等で把握し、記入する。

(4 )問 7について

「疾患名」欄は、特定疾患のコード番号を記入することとす

るが、新規申請者については「医師から病名をどのように言わ

れているかj 伺い、その回答から判断し、例示しである回答を

選択する。

(5 )問 8について

① (3) の発病から診断確定までの期間は、(1)から (2) まで

の期間を算出して記入する。

② (-4 )及び (5)の医療機関については、医療機関名を聞い

て、面接者が回答欄に例示する回答を選択する。

③ (7)の医療機関の選定理由につては、原則として回答を予

め提示せず、調査対象者の答えから面接者が判断して該当す

る回答を選択する。

(6 )問 9について

① 現在「治療を受けていない j 場合は、(1) --(5) の設問は
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省略する。

② ( 5 )の治療上の問題等については、回答項目を提示し、調

査対象者に回答を選択させて差し支えない。

③ (6 )の治療を受けていない理由については、回答を予め提

示せず、調査対象者の答えから面接者が判断して該当する回

答を選択する。

④ 調査により提起された治療を受ける上での不安や悩みにつ

いては、可能な限りの助言、指導を行ない、必要に応じて医

療機関への連絡や家庭訪問などの継続的な支援に努める。

(7)問 12について

患者の日常生活動作の調査に当たっては、その把握された状

況に応じた保健指導を合わせて実施するよう努める。

(8) 問13について

① 問12の日常生活動作において、日常生活が自立している場

合には、(1)において「②必要でないJを選択し、 (2) ----

(4) は省略する。

② (3 )、 (4)については、家族への調査であり、調査に家族が

同席していないときは、省略することができる。

③ (3 )の患者の療養生活において抱えている問題に対して

は、間 9と同様に助言、指導等を行なうよう努める。

(9) 問14について

問12の調査から判断し、日常生活動作に特別支障がないと認

められる場合には、 (2) --.， (4) については省略することができ

る。

( 1 0)問17について

社会福祉サービスの実施については、市町村により相違があ

るのでL保健所管内の市町村の実施状況を事前に把握のうえ、

患者の療養状況等から判断して、利用が可能と認められるサー

ビスについては、当該市町村への連絡等に努める。

(11 )問 18について

① 「相談事業」に関する調査に当たっては、保健所の相談事
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業の計画及びその内容等を予め説明のうえ、各事項の調査を

実施する。

② 相談事業の説明等においては、 「難病」という表現は、で

きるだけ避けるものとし、特に新規申請者の場合には十分配

慮、する必要がある。

③ (3) の相談したい内容及び (4) の面接相談に対する要望に

ついては、回答を提示せず、調査対象者の答えから面接者が

判断して回答を選択する。

(12 )問 19について

保健所に対する要望については、回答内容を提示し、その中

から特に希望するものを 3項目以内で選ぶものとする。

(13 )問 20について

調査項目以外のごとで、療養生活上の問題点等を記入する。

(14)問21について

① 「訪問指導等の経過についてJは、保健所で保管している

「難病相談票」、 「相談・訪問指導記録ファイルJ等により

把握し、記入する。

② (2) の「保健婦が初めてかかわったJとは、特定疾患の認

定以前に医療機関、市町村等からの通報等により面接、家庭

訪問等を実施した場合も含めて記入する。なお、その場合は

「③(1) --(2) の期間Jの後に rAJを記入する。

③ (4)のイ「訪問回数j は、調査目前 1年間の訪問指導回数

を記入し、 「月数Jは12か月とする。

ただし、新規認定後 1年間に満たない場合の月数は、新規

認定から調査日までの月数を記入する。
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|5 用語等の説明 I(調査票中川 J印を付した用語等)

「市町村コード J (間 5、問 8の(6) ) 

-自治省設定の市区町村コード(全国公共団体コード)とする

「その他の公的病院J (問 8の (4)、 (5) ) 

-日赤、済生会、厚生連、国民健康保険連合会、社会保険関係

団体及び公益法人等が開設者となっている病院をいう。

「都道府県コード J (問 8の(6) ) 
-調査票の回答欄に記載されている都県の番号とする。

「訪問リハビリ J (問 9の (2)) 
-市町村等が医師、理学療法士、作業療法士などにより障害者

の家庭を訪問して機能回復訓練を行う事業をいう。

「ポータブル便器J (問 12)

・トイレ以外の室内等で使用する簡易便器をいう。

「付添 J (問 16の(1)のア)

-医療機関等での入院に係る付添のほか、在宅患者で家政婦等

を雇っている場合も含む。

「看護用品等J (問 16の(1) のア)

・おむつ、脱脂綿、ガーゼ、カテーテルなどの療養上必要な衛

生材料をいう。

「排尿器J (問 16の (2) ) 

・ベッド等で寝たまま排尿できる尿器をいう。

「簡易浴槽J (問 16の (2) ) 

・ベッド上や室内で入浴できる簡易な浴槽をいう。

「床ずれ防止マット J (問 16の (2) ) 

・マットの中の空気や水等により、床ずれを防ぐ構造になって

いる患者用のマットをいう。

「ギャッチベッド J (問 16の (2) ) 

・ベッドの床を折り曲げ、背上げ、膝上げ等ができる患者用の

ベッドをいう。

「歩行補助具J (問 16の (2) ) 

・歩行する時に使用する杖、歩行器等の用具をいう。

「吸引器 J (問 16の(2) ) 

・体腔内や管腔内に貯留した分泌物などを体外に排出するため
の器具をいう。

Q
d
 



「家庭奉仕員(ホームヘルパー) J (問 17)

-心身障害で、独立して日常生活を営むのに著しく支障のある

者のいる家庭に対して家事、介護などの日常生活の世話を行

う奉仕員をいう。

「デイ・サービス J (問 17)

-外出等の機会が得られない在宅の障害者に対して老人ホーム

等の施設で昼間預かり、心身機能の維持向上等を図る事業を

いう。

「ショートステイ J (問 17)

-重度身体障害者等を介護している家庭が、疾病等により在宅

での介護が困難な場合に、一時的に老人ホーム等で保護する

事業をいう。

「日常生活用具等の給付や貸与J (問 17)

-在宅の重度障害者等に対して訓練用ベットなどの日常生活用

具、浴槽等を給付文は貸与し、日常生活の便宜を図る事業を

いう。

「家庭介護教室J (問 17)

・在宅の寝たきり老人等を介護している方を対象に、家庭介護

法等の技能の習得を行う事業をいう。

「福祉手当 J (問 17)

・寝たきり老人福祉手当、重度心身障害児福祉手当、特別障害

者手当、在宅重度精神薄弱者及び寝たきり身体障害者福祉手

当等をいう。

「介護手当 J (問17)
・特定疾患特別介護手当、重度痴呆性老人介護手当等をいう。

「障害年金J (問 17)

・被保険者が病気等で障害者となり、働くととが困難となった

とき、その生活の安定を図るため支給される年金をいう。

「窓口相談J (問 18の (2) ) 

-常時保健所において行う患者や家族からの医療、療養生活に

関する相談、指導をいう。

「面接相談J (問 18の (2)) 
・専門の医師等による医療、療養生活等に関する個別面接相談

をいう。

「訪問指導J (問 18の (2) ) 

-保健所保健婦等により、患者の家庭を訪問して療養生活等に

関する指導等を行う事業をいう。



⑩ 
援要主委主主ま舌 α〉王見ヰ犬幸巴幸屋 bこぺ〉し、てア

( .:;j3原頁し、〉

現在、千葉県では特定疾患の患者さんの医療費について助成

をするとともに、寝たきり等の患者さんを抱える家庭に介護手

当を支給するなどの特定疾患対策事業を行なっています。

また、医療や療養生活に関する様々な問題に対しましでも、

保健所で専門の医師等による相談を開催したり、保健婦等によ

る患者さんの家庭訪問などにより、よりよい療養生活を送って

いくうえでの助言や指導を行なっています。

乙のような特定疾患についての各種事業を、今後どのように

実施したらよいか検討するため、/患者さんの療養生活の過ごさ

れ方などを伺うととといたしました。

つきましては、お伺いいたしました内容は、結果のとりまと

めとして使用するほかは公開いたしませんので、ご協力くださ

いますようお願いいたします。

千葉県衛生部保健予防課

イ呆伝主戸斤



キ守支E努足長野、克E主主雪努事聖書委主主ま舌言葉三兎長言周歪霊嘉~

調査年月日 平成年 月 日
保健所名

調査者(職氏名)

面接対象者(①患者本人 ②家族 ③その他)

問2 ケース番号|問1 特定疾患治療研究事業 (①新規 ②継続)

問3 性別(①男 倣 ) 間4 料一在)巴才

(*市町村コード) I 

問5 住所市町村名 市・町・村 I I I I I I I 

問6 患者さんの現在のお仕事は何ですか。

(①勤めている ②自営業 ③学生 ④主に家事 ⑤その他)

問町7 疾脱患齢名 巴淵一申晴請一は山…次伽の湖湖吋輔銅靴にω…こつ引叩仇一bい川…、吋哨て吋叩お柑…伺伸伽航bい川吋、パ叩くαだ蜘

<申請者が患者本人の場合> I 

ア 医師から病名はどのように言われていますか。
(①病名とその特徴について聞いている ②殆ど病名だけ ③聞いていない)

イ 家族の方は病気について御存じですか。
(①病名とその特徴など知っている ②殆ど病名だけ ③知らない ④分からない)

<申請者が家族の場合>

ア 医師から病名はどのように言われていますか。
(①病名とその特徴について聞いている ②殆ど病名だけ ③聞いていない)

イ 患者さんは病気について御存じですか。
(①病名とその特徴など知っている ②殆ど病名だけ ③知らない ④分からない)

話TFZAしたのはいつですか。 ①昭和②平成口コ年仁口月頃

③発病の時期は分からない

ωーした の は い ー ① 昭和②平成田年巴月頃

③確定診断の時期は分からない

(3)※(1) "-' (2)の期間 巴年 日カ月

「
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(4)確定診断した医療機関はどこですか。

①大学病院 ②公的病院(1国立 2県立 3市町村立 4 *その他の公的病院)

③民間の病院 ④診療所(医院) ⑤分からない

(5)現在、治療を受けている医療機関はどこですか。(答はいくつでも)

そのうち、定期検診等で主にかかっている医療機関 1つにOをつけてください。

①大学病院 ②公的病院(1国立 2県立 3市町村立 4 *その他の公的病院)

③民間の病院 ④診療所(医院)

(6)主にかかっている医療機関の所在地はど乙ですか。

①県内市町村名

(*市町村コード) r 
市・町・村| |I I I I I 

(*都道府県コード) iI  1東京都 4神奈川県
②県外都道府県名 I I 2茨城県 5その他

」ーJ 3埼玉県

(7)主にかかっている医療機関を選んだ理由は何ですか。(答はいくつでも)

①専門の医療が受けられる ②総合病院だから ③医師から紹介された

④緊急のとき往診してくれる ⑤交通の便がよい ⑥その他( ) 

問9 現在、治療を受けていますか。 i 一一一一一一一一一一一一一一一一一一一「
①治療を受けている ②治療を受けていない一時 (6)に進出

1 L--

(1)現在の治療はどのような方法で受けていますか。

①通院している ②入院している ③往診してもらっている ④投薬だけ
⑤その他(

1 r①の通院しているJ場合は、次のア~エについてお伺いします。

ア 通蹴院醐蹴聞月…

イ 通院には、片道どのくらい時間がかかりますか。
( ①30分未満 ②30分--1時間 ③1--2時間 ④2--3時間 ⑤3時間以上)

ウ 通院するときは、一人で行かれますか。
( ①本人のみ ②介助者が同伴 ③その他 ) 

エ通院には、主にどのような交通機関を利用されますか。(答はいくつでも)

①電車 ②パス ③タクシー ④自家用車 ⑤自転車・バイク ⑥徒歩のみ
⑦その他(

F
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(2)現在、どのような内容の治療を受けていますか。(答はいくつでも)

①薬物治療 ア内服ーー司医師の指示どおり飲んでいますか

( ①指示どおり ②指示以外③全く飲んでない)
イ注射

②リハビリを実施中 ーー司 月何回受けていますか。 月平均 I I I回
どのようなリハビリを受けていますか。

①市町村等の集団リハビリ ②*訪問リハビリ

③病院でのリハビリ ④その他(

③経過観察中(定期検査のみ)

④その他(

(3)この病気で、乙の 1年聞に入院したことはありますか。

ア入院したことがない

イ入院した司(①1回②2"""'3回③4"""'5回④6"""'7回⑤8回以上)

.. r入院した」ごとのある人のみにお伺いします。
(4) この 1年間の合計入院日数はどのくらいですか。

①14日未満 ②14"""'30日未満 ③ 1"""'3月未満 ④3"""'6月未満

⑤6月"""'1年未満 ⑥ 1年

(5)治療を受けていて、困ることや心配な乙とがありますか。(答はいくつでも)

ア病気について ①ある ②ない

l 

①病気のととがわからない ②症状が改善されない ③病気の予後が心配

④家族が病気を理解してない ⑤その他(

イ医療機関について ①ある ②ない

i 

①専門の医療機関が分からない ②医療機関が速い ③医師の対応が不親切

④往診してくれない ⑤長期入院可能な医療機関がない ⑥緊急時に見てもらえ

る医療機関がない ⑦その他(

ウ薬について ①ある ②ない

i 

①薬が飲みにくい ②薬の量が多い ③副作用が気になる

④薬について説明がない ⑤その他(
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【治療を受けていない場合】
(6)現在治療を受けていない理由は何ですか。(答はいくつでも)

①医師の指示で治療を受けていない ②一人で受診できない

③治療を受けても変わらない ④近くに治療してもらえる医療機関がない

⑤その他(

《家族構成》

問10 家族構成はどのようですか。

(①一人暮らし ②夫婦だけ ③夫婦と子供 ④夫婦と親⑤三世代 ⑥その他)

《日常生活の状況》

問1t!:!!:!詰i(l虫病気隠怒滋泥沼..乞お;滋n!1:~mn図。常生活;援護;ぉHD.::議mw;認識言語.........

r<仕事に就いていた方>

何 卜①変わらない②変わった司 7配置転換したイ転職したウ休職中

れー| 工退職したオその他( ) 

かっト<学業をしていた方>

選卜①変わらない②変わったー 7転校したイ休学中ウ退学した

択 l 工その他(
L<家事をしていた方>

①変わらない②家事がやりにくいーア炊事イ洗濯ウ掃除エ育児

オ買い物カその他( ) 
<人とのつき合い>

①変わらない②つき合いをしなくなった司 7隣近所イ親戚ウ友人

エ婦人会等の団体活動

オその他( ) 

間12 日常生活動作の現状はいかがですか。

11食 事| ①一人でできる ②食器を工夫して一人でできる

③一部介助を受ける ④全面介助を受ける

2排 池| ①通常にできる ②トイレに連れていってもらえば一人でできる

③*ポータプル便器を使用 ④おむつを使用 ⑤カテーテルを使用

3歩 行| ①一人で歩ける ②車椅子杖等を使用して一人で移動する

③介助があれば歩行できる ④歩行不能

4行動範囲| ①普通伽 ②近所の散歩ぐらい ③間庭のみ

④居室内のみ ⑤ベットの上のみ

5入 浴| ①一人でできる ②一部介助を受ける ③全面介助を受ける

④入浴してない
※次ページに続く
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※前ページから続く
6衣類着脱| ①一人でできる ②衣服を工夫して一人でできる

③一部介助を受ける ④全面介助を受ける

7聴 力| ①正常②大体聞とえる ③やや大声のみ可能④大声のみ可能
⑤不能

8視 力| ①正常 ②大体見える ③大きな活字のみ可能

④顔の輪郭が分かる程度 ⑤不能

9意思表示| ①正常 ②大体できる ③基本的要求のみ可能 ④不能

10話の了解| ①正常 ②大体できる ③稀に了解する ④不能

問13(1)日常生活のお世話をする人が必要ですか。
①必要である ②必要でない

1 
(2)お世話をしている方はいますか。

①いる ②いない

i次のア~ウについてお伺いください.
ア主にお世話をしている方はどなたですか。
(①配偶者 ②嫁 ③父母 ④兄弟姉妹 ⑤子供 ⑥家政婦、看護婦⑦その他)

制 動 し ている方はおいくつです仇回才

ウお世話をしている方の健康状態はいかがですか。
(①健康 ②病弱(1治療中イ治療していない) ③不明 ) 

【次の (3) 、(4) は家族の方のみに伺ってください。】

※mm~綴Ilm密密滋議j綴療饗i議議総選:i::::家態調降雪言語要因~;謀議総裁議選;語李総務建議諾~~lmmm
①ある ②ない

l (答はいくつでも)

①病気のことがよく分からない ②医療費 ③介護の問題④家事・育児
⑤患者さんの就業・就学⑥家庭内の人間関係⑦その他( ) 

※......灘J.lm~お;園::Ð:i鍛;詰..起..隠rtっ:伝言:ゼ言語i誰鋭続格設:窓;説法~::防法j楼主..........

①相談した ②相談してない
l (答はいくつでも)

①医師 ②看護婦 ③保健婦 ④親戚 ⑤友人 ⑥患者会 ⑦同病の患者
⑧福祉事務所 ⑨民生委員 ⑩その他(
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《住居環境》

問14(1)お住いは次のどれですか。

①一戸建て ( r持ち家 イ借家 rーァ-，
②アパート、マンション等 (r持ち家 イ借家)司 I I I階エレベーター

」ームー-.J (rある イない)

.......惣11m患溝;接説1.;線住:居想議圏;務j滋滋都議:9.11謀議~諸説話..........
①ある ②ない

lそれはどこですか。(答はいくつでも)

|①階段の昇り降り ②風日場 ③トイレ ④住居内の膿⑤その他( ) 

11111mcs.rmお誌協謹改選G.i婆;磁器綴言語......
①改造した ②改造してない

1それはど乙ですか。(答はいくつでも)

①階段に昇降機を付けた ②風目場の改造 ③トイレの改造 ④住居内の段差解消

⑤玄関、階段、廊下、 トイレ等に手摺を付けた ⑥その他( ) 

........隙mlllllij)認j総J.lmtt悲滋密19.:悲議選揺mrw磁器]111務懇話....灘j僅総潜溜遺蒙:滋翠鑓請をあ~D.g麓索機.....
①改造する予定がある ②改造する予定がない ③分からない

lその理由は何ですか

①改造したいが借家のためできない ②改造したいが費用がかかりできない

③その他(

《医療費の負担および社会福祉制度》

問15 医療費助成制度(特定疾患治療研究事業)をどのような方法で知りましたか。

①千葉県の広報紙(県民だより) ②市町村の広報紙 ③保健所へ照会

④患者団体へ照会 ⑤知人から教えてもらった

⑥病院の説明 (r医師イ看護婦ウその他) ⑦その他( ) 

問1611mmcmm保険議議滋総~!器医療費綴鑓i霞質恕務総泰葉蟻港関繊illif:rr定~l協議議滋言語議議j滋郷~mm
......舷窓;綴病気街治療:際費期j綴誕謀総務;養護..語怒..........

①費用がかかる ②殆どかからない

1※「費用がかかるJ人のみにア、イについてお伺いください。

jiim:llwm:渇・まru:陸主総選綴議i翠;滋費:間議事滋o::::::::::

①保険のきかない医療費 ②差額ベットの費用 ③通院の交通費

④*付添の費用 ⑤*看護用品等の費用 ⑥その他( ) 
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:ーイー その費用は'毎月 Bの:主i・BtHY怒ヨ泌総....

① 1万円未満 ② 1'"'"'3万円未満 ③3'"'"'5万円未満 ④5'"'"' 1 0万円未満

⑤10'"'"'20万円未満 ⑥20'"'"'30万円未満 ⑦30万円ιL上 ⑧分からない

:...総長自宅恋使用まるためは購来されだま}護機器等;はあ:t.l::ま~か/:ji

①ポータプJレ便器 ②*排尿器 ③*簡易浴槽 ④洗髪器

⑤*床ずれ防止マット ⑥*ギャッチベッド ⑦車椅子 ⑧*歩行補助具

⑨*吸引器 ⑩その他(

⑪購入した介護機器等はない

問11 現在、保健サービスや福祉サービスを利用されていますか。

①利用している ②利用していない ③分からない

1 (答はいくつでも)

①身体障害者手帳)級 ②*家庭奉仕員(ホームヘルパー)の派遣

③*デイ・サービス ④入浴サービス ⑤*ショートステイ ⑥*家庭介護教室

⑦*日常生活用具等の給付や貸与③保健婦の訪問

⑨福祉手当等の支給( 7 *福祉手当イ見舞金ウ*障害年金工その他)

⑩その他(

問18(1)保健所で実施している「相談事業jを御存じですか。

①知っている ②知らない

l 
(2) との相談を利用したとと対ありますか。

①利用したととがある ー司 (①*窓口相談②*面接相談③*訪問指導)

(答はいくつでも)

②利用したととがない

(3) 乙の相談でどのような乙とを相談したいと思いますか。(答はいくつでも)

①特にない

②病気・症状について ③治療・服薬について ④リハビリテーションについて

⑤介護について ⑥日常生活について ⑦食事療法について

③福祉制度について ⑨その他(

(4)面接相談について、何か要望がありますか。(答はいくつでも)

①特にない

②回数を増やしてほしい

④会場まで送迎してほしい

⑥その他(
、‘.・νし
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問19 保健所に対してどのようなことを望まれますか。(特に望むものを3つまで)

①医療について相談・指導

④理学療法士の訪問リハビリ

⑥介護用品等の効用の紹介

③社会福祉制度の紹介

⑨特にない

⑩その他(

②保健婦の訪問回数の増加 ③在宅歯科診療

⑤ボランティア、ホームヘルパーの紹介

⑦患者同士の交流の場の設定

間20111111療義生活;を:緑怒議主;防総務訟で~~1m図治混;伝説~1~1iRii和む毘な乙i~i務滋;嬰H髭ltlilた..惑主主.......
..認識閉鎖起t~建..怒;き:証言:ä::::::::::

①

一

②

g主

問幻(

(2)保健婦が初めて患者、家族に

かかわった時期

(3) (1) ，...， (2)の期間

(4)保健婦の家庭訪問の有無

①ある ②ない

l 
ア保健婦の初回訪問の時期

イ保健婦の訪問回数

ウ(1)，...， (4)のアまでの期間

1昭和 2平成田年巴月頃

回年回カ月

;思口コ年口コ月頃
巴回/巴カ月
回年巴カ月

円〆“n
U
 




