
栗原保健所管内の難病（特定疾患）患者の状況 

～特定疾患医療受給者証一斉更新時のアンケート結果から～ 

栗原保健所 疾病対策班 



栗原管内の概要 

◆人  口 ７４，４６７人 
               （H25年3月末） 

 
◆高齢化率 ３２．７％ 

（H25年3月末） 

 
◆面   積 ８０４．９３ｋｍ２ 

 

◆医療機関  
        ５病院 
       ３７診療所（医科） 

（特養内診療所等除く） 
 

 
 



特定疾患・・・公費負担の方法をとらないと原因の究明，治療方法
の開発等に困難をきたすおそれがあるために，医療費の公費負担
助成対象となる疾患 

難 病 

難治性疾患 

特定疾患 
１３０疾患 

 ５６疾患 

難病（特定疾患）とは 



栗原管内における特定疾患医療受給者の推移 
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本当に生活実態を把握できている？ 



栗原管内における難病患者（特定疾患）を対象としたアンケート調査 

対   象 ： 特定疾患医療受給者証一斉更新対象者５８１名 

調査期間 ： 平成２５年７月１日～８月３１日 

調査方法 ： 更新申請時にアンケート用紙を配布しその場で回収    

調査項目 ： ①生活状況について 

          ②心配事・困り事 

          ③災害時に不安なこと 

          ④今後必要とする情報       

調査方法 

アンケート回収数 388 / 536 名      回収率 約 72.4% 



◆神経・筋疾患   （10疾患，103人） 

◆免疫系疾患     （5疾患，70人） 

◆消化器系疾患（3疾患，83人） 

◆その他（17疾患，132人（うち疾患名無記入3人）） 
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疾患群別年齢内訳 

■20歳未満 ■20～64歳 ■65歳以上 ■無記入 
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生活状況① ～就労状況～ 

■就労 ■家事 ■通学 ■自宅療養 ■入院 ■その他 ■無記入 
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生活状況② ～介助状況～ 

■介助不要 ■一部介助 ■全介助 ■無記入 
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■利用している 
 
■対象外となり 
 利用できない 
 
■制度内容が 
 よくわからない 
 
■必要がない 
 
■無記入 
 
 
 

生活状況③ ～福祉サービスの利用状況～ 
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日常生活 

病気・医療 

心配事・困り事があると回答した患者の割合 
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 消化器系疾患 

■家族のこと 
 
■経済的な問題 
 
■福祉サービス 
 
■仕事のこと 

心配事・困り事① ～日常生活に関するもの～ 

            (n=75) 

            (n=49) 

            (n=47) 



0% 20% 40% 60% 80%

神経・筋疾患 

免疫系疾患 

 消化器系疾患 

■病気の進行 
 
■日常生活が不自由 
 
■医療機関が遠い 
 
■急変時の対応 
 
■症状が不安定 

心配事・困り事② ～病気・医療に関するもの～ 

           (n=75) 

           (n=49) 

           (n=47) 
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神経・筋疾患 

免疫系疾患 

 消化器系疾患 

災害時に不安なこと 

■服薬の継続 
 
■避難所で介護 
 
■症状の悪化 
 
■避難所の設備 
 
■情報の入手 
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免疫系疾患 

 消化器系疾患 

今後必要とする情報 

■最新の治療法 
 
■福祉サービス 
 
■患者会など 
 
■講演会や相談会 
 
■医療機関 
 
 
 
 



全体的な傾向 

 ◆ 災害時の医療の継続に不安を感じている 

 ◆ 経済的な問題を抱えている 

 ◆ 病気の進行を不安に感じている 

 ◆ 最新の治療法を知りたい 



生活状況 

疾患群別の傾向 

高齢者が多い    

7割が一部又は全介助 

半数が療養に専念 

神経・筋疾患 

免疫系疾患 

20～64歳が多い 

6割が介助不要 

6割が就労又は家事に従事 

消化器系疾患 

20～64歳が多い 

9割が介助不要 

8割が就労又は家事に従事 



疾患群別の傾向 

心配・困り事，ニーズ 

神経・筋疾患 

免疫系疾患 

消化器系疾患 

介助の必要性が高い 

福祉サービスに関して不安に感じている 

家族に関することで不安を抱えている 

医療に関する情報の要望が多い 

症状が安定しないことが多い 

就労に不安を抱えている 



神経・筋
疾患 

免疫系
疾患 

消化器
系疾患 

支援の方向性 

訪問や相談等の支援の継続 

福祉サービスに関する情報の発信 

講演会や相談会の開催 

患者同士が交流できる場や情報の提供 

就労支援に関する情報の充実と連携（ハローワーク等） 


