
難病患者療養アンケート結果（概要版） 

 

【医療について】 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

１ 実施時期 平成 28年 9月 

２ アンケート配布数 488件（H28.9現在の指定難病申請者（新規、更新））、回収数 314件（回収率 64.3％） 

３ 性別  男性 127、女性 184（割合 男性：40.4％、女性：58.6％） 

４ 年代割合（％） 10代 0.6、20代 2.3、30代 5.8、40代 4.5、50代 13.2、60代以上 73.6 

５ 疾患分類 筋骨格系 28.3%、神経系 25.7%、消化器系 16.3%、循環器系 11.3%、血液 7.3%  
【医療】 
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天塩町

遠別町

初山別町

羽幌町

苫前町

小平町

増毛町

留萌市

市町村毎の通院時間（片道）

４時間以上 ３時間以上４時間未満

２時間以上３時間未満 １時間以上２時間未満

３０分以上１時間未満 ３０分未満

指定難病以外の疾患有無 

治療中の疾患 （％） 

あり 184 59.4 

なし 126 40.6 

合計 310 100 

 

【介護】                           

①通院先の約半数は留萌管内で留萌や羽幌が多く、管外では札幌や旭川が多い 

②6割以上の方が指定難病

以外の病気を合併している 

③受診頻度は年間 4～6回（2 ヶ月毎～3 ヶ月毎）と 12回（1

ヶ月毎）が多く、通院先が管内と管外での差は大きくない 

④北部、中部の患者の 5割以上は、受診にかか

る（片道）時間が 2時間以上かかっている。 

60才未満の若年者で介護を要するが介護保険を利用していない方が、少数であるが存在している。 

【内訳】 

○一部必要○ 

・重症筋無力症（30代） 

・全身性エリテマトーデス（30代） 

・原発性胆汁性肝硬変（50代） 

・後縦靱帯骨化症（50代） 

・皮膚筋炎・多発性筋炎（50代）2名 

●全面的に必要● 

・パーキンソン病（50代） 

資料５－２



【全体】 
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相談相手や相談先

住宅のこと

仕事・就労

外出の制限

気分の落ち込み

病気について理解されにくい

家族への負担

交通手段の問題

身体の苦痛

経済的な不安

専門的な病院が遠い

病気の進行への不安

生活での困りごと（複数回答）

①専門医に通院するためには金銭的、身体的負担がある。また、除雪の負担もあり現在の居住地に

「住み続けること」に迷いや不安を感じている人が多い。 

②あったらよいサービスで意見の多かったものは、「交通費の助成」「経済的支援」各種費用の負担軽減支援策、

「送迎サービス」「除雪」のサービスの充実、「身近な場での運動やリハビリの機会」 

③難病に関する有用な情報が届いていない 

現在の居住地に 

住み続けたいか 

はい 207 

いいえ 23 

わからない 63 

【記載の理由について】 

医療面 専門医が近くにいない、通院の大変さ

（交通費がかさむ、乗り換えの不便さ）、

病状が悪化したときの不安がある、等。 

生活面 雪が多いため除雪が大変、交通が不便 

生活が不便、等。 

仕事面 転勤がある。 

 
友の会について知っているか 障害福祉サービスの利用について 

（人） （％） （人） （％） 

知っている 135 45.6 50 17.1 

知らなかった 161 54.4 243 82.9 

合計 296 100 293 100 

【あったら良いサービス（人）】 

①費用の負担軽減に関すること（２１） 

交通費の助成（９）、経済的支援（５）、さらなる医療費の軽減（２）、寛解期等の薬代助成（２）、 

鍼マッサージ費用（１）、住宅費の軽減（１）、診断書代の軽減（１） 

②支援サービスの充実に関すること（２０） 

送迎サービス（８）、除雪（５）、身体障害者手帳（２）、住宅改造（２）、夜間の介護（１）、 

短時間預かるサービス（１）、家族入院時の送迎（１） 

③相談・指導に関すること（８） 

運動やリハビリの機会（４）、集まる機会（２）、医療的なアドバイス、相談先（２） 

④情報に関すること（３） 

サービスの種類がわかるパンフレット（２）、専門病院の情報（１） 

⑤医療に関すること（３） 

近くで入院できる病院（１）、専門医の診察機会（１）、訪問診療や看護（１） 

⑥その他（２） 

交通手段（１）、墓参り（１） 


