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道腎協結成15周年記念事業

実態調査報告書

ｊ
一
ｒ

北海道腎臓病患者連絡協議会

ｌ

I‘｝肖い一卜i
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道腎協結成15周年記念，･7－･

実態調査報告書発行にあたって
i４烏レ

北海道腎臓病患者連絡協議会

　

会長

　

岩

　

崎

　　

薫

！
！
Ｉ
Ｉ

１
１
Ｓ
Ｉ
Ｉ
Ｉ
Ｉ
Ｉ

１

　

昭和52年10月北海道腎臓病患者連絡協議会が発足して15年が経過した集

大成として、会員の実態調査をしようではないかと皆様の同意を得てこの

度、ようやく発行することができました。

　

調査内容が余りに多岐にわたった為に集約に際し非常に苦労を致しまし

た。対象は道腎協の会員に限定し調査を実施しました。

　

実態調査の設問・集計の仕方・解釈方法・分析と評価等について相互に

意見を交換し、平成７年３月にやっと発行に至りました、

　

この種の調査は、ややもすると調査項目が多種多様に亙るため集約する

段階でポイントがまとまらないきらいがありますが、なんとか無事発行で

きました。調査回答を頂いてから大分時間が過ぎ、すべて手作業の為、機

を失した感かおりますが、ご容赦願います。

　

一般的に慢性疾患である病気を持ちつつも、それをうまく管理し、なお

かつ充実した生活を維持できるということが重要であります。これは透析

患者についても例外ではなく、今回の調査でも透析患者の実態に関し、前

回の調査以降の変化を検討するのみならず、忠者の生活と意識にっいても

多様に亙りて実態を明らかにすることがねらいでありした、

　

これらのことをお汲み取り下さいまして。最後迄ご覧になって戴ければ

幸甚に存します｡

Ｉ
Ｓ
Ｉ
Ｉ

1
1
1
1
1
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丿道腎協結成15周年記念事業実態調査報告書∧
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はじめに

　

今I･･iの実態調介鰍杵刄は．平成５乍2 jj硯flﾐ

の状態を会ほに川答して敵いた結恥を分析しま

した報告,IFです．集計，友作りとすべてFf乍ｉ

の乃発行が遅くなりました．

　

そして，この間に私連患片にとｰ,ては人変･取

人な問題が起こりました．嘔成６乍一丿jの外恥

血液透析治療の一一部包括化（定額制）でした．

　

二の闘題では令腎協と玖に．道内の数施駿の

会Ｕに調＆してその影賢を『令腎協』等で報･;I;

しました

　

嘔成･1年のr外火透析iL液検介定額

で川Ｓを得ていますＩ

３．調査対象

　

今川の調査では，遭腎協会員だけですが，咄

和60彫に実施された岫川の洲介では，企は以外

に4,協力して頃ける道内の冊下令患丹も人ｏて

います

　

訓＆III紙配布敏

　

2.823部

　

川

　

収

　

数

　

2.133SB

　

川

　

収

　

率

　　

75.fi"!･6

4.調査分析者

　

佐藤fll閥・川片和彦

粧に続く．透析医療費抑制策の一辿の出来･li

　

II

　

調査結果

でした．また，人院給食費の自己負担もありま

した｡

　

今後鹸々。透析医療は厳しいものとな。てい

く模様です、通院交岫費問題では、有料道路割

引制度適川がありましたが、このような中での

港内透析患が一会ほの切実な実態を医嫌スタッフ・

行政の杵様にも御月1解をお噸い申しIこげます。

調査の概要

１。調査の目的

　

北海道腎膿病忠行連絡協離会（道腎協）では、

砧成15周年紀念事業のｰ一つとして、会員の実態

を把握し、今後の会活動の桁針としたく調査を

実施することになりました｡

２．調査実施時期

　

平成５年１月に道内の各ブロックから各施設

会ほに調た票を配布し。同２月１日現在の状態

１。あなたのことについておたずねします。

　

（1）性

　

別

男 1.061私 ･19.7 1'･･

女 1.0.16 ■19,0

無　回答 26 １．３

計 2.133 100.0

－３



　

今同の調査では2.133名のil】答を得ました｡加

川の調査ではが54.6%、女41.2%でしたが、今

川の調査では男■19.7%、女-19.0%と男女差は僅

差でありました。20数年前の透析医療費の自己

負担が高額の時代では､健保本人（医療費無料）

の男の数が多かったのですが。公費負担で医療

費の自己負担の無くなった今、やっと男女比率

がだいたい同数になったのでしょう。

　　

（２）年

　

齢

５歳未満 Ｏ名 0.0‰

10歳未満 ０ 0.0

15歳未満 １ ０．１

20歳未満 ４ 0.2

25歳未満 15 ０．７

30歳未満 33 １．５

35歳未満 96 ４,５

40歳未満 181 ８．５

45歳未満 300 14.1

50歳未満 261 12.2

55歳未満 269 12.6

60歳未満 286 13.4

65歳未満 284 13.3

70歳未満 182 ８．６

75畿未満 119 ５．５

75歳以上 77 ３．６

無回答 25 １．２

合　　計 2.133 100.0

　

慰者の年齢別に比較すると．前回の調査では

20歳未満を起点として、増加の傾向を示してい

たが．今同の調査では25歳未満を起点に上昇し

ている．これは12年加から実施された検尿制度

の効果と思われるか､しかし.罷症後のアフター

ケアの有無に関係するものであり、発症年齢層

４

が多少上井しても全体的に前川と同様に30代か

らの増加傾向を示し。働きぎかりの40代から50

代がやはり多くなっている。また、老人透析心

者（65歳以Ｄが前回167^, (10.9%)今回378

名(17.7%)と増加が箸しくなっています。

　

この現象は40代を起点に珊加している糖尿病

や成人病の二次的合併症によるものと思われま

す。

　　

に3）透析方法

血液透析 2,045名 96.0S

C A P D 27 ０．２

家庭透析 ０ ０．０

そ　の他 １ ０．１

無回答 60 3.7

合　　計 2,133 100.0

CA

　

Ｏ，

　

国は透析医療賢の削減対策として. CAPD

法の普及を進めているが結果的に現状では96％

が血液透析です。これは血液透析の医療技術の

進歩により、安定した長期透析治療が行われる

ようになったことが大きな要因と思われます。



（４）透析を始めてから何年たちましたか
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i川1111の調介では5 111以llの生作行が50. B･･6.

10年以jlでみても]5.9"(.でしたが，今川の調査

では５年以ll5･1.8‘≒｡i(lfl-以iしでは27､5‰と前

川に比較して５年以llの生rr:抒は微増だが，10

乍以llでは592名と1,7倍の川加を示しておりま

す

　

また15年以卜の生存占･では,前川は0.3%-1名

と少なかｰ,たけれと｢も今川は10 ｡8‘‰224名と人岫

に増り↓jしており，透析医療の進歩による結恥と

七え･｀,れます

－

り

　

|-かし妊期透析占･にと･jては．今後長期透

析による介併症が川題にな９ています．より・

層の自Ｌ!管理が求められると思われます．

　

消卜1の調だでは20年以Ｌの患抒会ほは道内に

7 ylおり．今筏も増える傾向にあり．溥人間の

心社にと･･てべきな励みでもあります.自ｄ竹

理の良い透析を続けて人･きな介併症かなけれはこ

ヽr均身命迄の生存は可能ではないでしとうか‥

透析医療の進歩に感謝レ常に初心を顧み、白

に膏即の努力を怠る巾のないようにしたいもの

です.

　

（5）居住地

う札幌ブロック

　　

札幌巾

　

5.11名

　　

石5守町

　

10

　　

北広島町

　

９

　　

小榊巾

　　

７

　　

江別巾

　

６

　　

肖別町

　

５

　　

苫小牧巾

　

１

　　

恵庭巾

　　

１

　　

山fl町　　１

　　

島牧村

　　

１

　　

無川答

　

32

ぞ小樽ブロック

　　

小樽市

　

69

岩内町

哨舛町

４狩村

余巾町

但MI安町

蘭越町

良岐別町

京極町

７
１

　

１

6

9

3

1

1

　　

玖和町

　　

２

　　

ニセコ町

　

６

　　

匙国町

　　

１

※遭南ブロック

　　

南館市

　

|･16

　　

森町

　　

６

　　

Ｌ飯町

　　

６

　　

人野町

　　

ｌ

　　

ﾄ.磯町

　　

５

木l!l'内町

陥島町

松前町

江差町

ﾄ.の川町

乙部町

八雲町

長万剖;町

今金町

北桧山町

南茅部町

茅部町

嵯札部町

１

５

~

１

１

　

１

3

6

4

2

1

3

2

1



　　

り降町

　　

｜

　　

無川答

　

５

※十勝ブロック

　　

帯広111

　

66

　　

狸更町

　

17

　　

牙室町

　　

７

　　

幕別町

　

９

　　

広尾町

　

３

　　

新得町

　　

２

　　

池田町

　　

3

　　

ijl】町

　

３

　　

人樹町

　

２

　　

本別町

　　

７

　　

足寄町

　　

１

　　

中札内付

　

１

　　

忠類村

　　

１

　　

消水町

　　

３

　　

豊頃町

　　

１

　　

無回答

　

15

※釧路ブロック

　　

釧路市

　

84

　　

浜中町

　　

１

　　

中標沖町

　

７

　　

自糠町

　

３

　　

厚岸町

　　

６

　　

釧路町

　

８

　　

阿寒町

　　

２

　　

標茶町

　　

２

　　

弗ｆ川町

　

１

　　

羅臼町

　

２

　　

別鹿町

　　

１

　　

作別町

　　

１

　　

無川答

　

９

を苫小牧ブロック

　　　

片小牧巾92

　　　

厚４町

　　

８

　　　

自色町

　

Ｈ

　　　

静内町

　　

１

　　　

鵡川町

　　

１

　　　

浦河町

　　

1

　　　

9･束町

　　

２

　　　

門別町

　　

３

　　　

吃別町

　　

２

　　　

追分町

　　

１

　　　

長沼町

　　

１

　　　

無川答

　

10

う窒蘭ブロック

　　

室蘭It.-

　

73

　　

ひ別巾

　

29

　　

伊達市

　

3･1

　　

洞爺村

　

･1

　　

長万部町

　

１

　　

壮瞥町

　

５

　　

幣浦町

　　

２

　　

人滝村

　　

１

　　

騨茂別町

　

１

　　

無【1･|筰

　

９

ぞ旭川ブロック

　　

旭川市

　

197

　　

叉瑛町

　

･1

　　

鷹栖町

　

3

　　

ll富良野町２

沼田町

愛別町

蹴川町

２

２

４

和竃町

　　

３

中町良野町２

－６－

　　

滝川巾

　　

】

　　

日日町

　　

１

　　

無回答

　

12

fE,北見ブロック

　　

北見巾

　

61

　　

ｔ幌町

　　

８

　　

置戸町

　　

３

　　

訓fｙf町

　

１

　　

留辺藁町

　

６

　　

佐呂間町

　

３

　　

常卜1,町

　　

２

　　

端野町

　　

２

　　

無川答

　　

８

心滝川ブロック

　　

滝川市

　

13

　　

片別市

　　

７

　　

砂川巾

　　

６

　　

帆加内町

　

１

　　　

ﾄ.砂川町

　

２

　　

赤平巾

　　

５

　　

歌志内巾

　

２

　　

新十津川町１

　　

深川巾

　　

１

　　

滝上町

　　

１

　　

無川答

　　

３

※浦河ブロック

　　

襟裳町

　　

９

　　

浦河町

　

12

　　

様似町

　　

９

　　

三石町

　　

２

　　

静内町

　　

２

　　

新冠村

　　

２

　　

無川答

　　

２

　

※網走ブロック

　　

網と巾

　

25

　　

料11t町

　

13

　　

小浦水町

　

５

　　

清里町

　　

３

　　

無川科

　　

２

φ岩見沢ブロック

　　

岩見沢巾

　

12

　　

栗沢町

　　

２

　　

妊沼町

　　

２

　　

奈井江町

　

１

　　

浦臼町

　　

１

　　

喫山町

　　

３

　　

恵庭巾

　　

１

　　

北

　

村

　　

１

　　

山仁町

　　

１

　　

無川答

　　

１

※千歳ブロック

　　　

ｒ歳市

　

2･1

　　　

山仁町

　　

１

　　　

忠庭l↑i

　　

1

　　　

無回答

　　

１

※深川ブロック

　　

深川市

　

20

　　

妹背牛町

　

１

　　

秩父別町

　

３

　　

巾竜町

　　

１

φ夕張ブロック

　　

夕張巾

　

15

ぞ稚内ブロック

　　

碓内市

　　

９

　　

幌延町

　　

１

み留萌ブロック

　　

留萌巾

　

25



　　　

羽幌町

　　

７

　　

ふE･根室ブロック

　　　

苫前町

　　

２

　　　　

根令巾

　　

９

　　　

初山別村

　

１

　　　

ぞ･個

　

人

　　　

小平町

　　

5

　　　　

y;帖沢市

　

３

　　　

増毛町

　

４

　　　

由仁町

　

１

　　　

占丹別

　　

１

　　　　

北

　

付

　　

１

　

※江別ブロック

　　　　　

滝川巾

　　

１

　　　

江別rtf

　　

8

　　　　

浦臼町

　　

１

　　　

新篠津村

　

１

　　　　

旭川巾

　　

１

　　　

無川答

　　

１

　　　　

富良野巾

　

１

　

道内透析患者令員の数ではないが、道内各巾

町村にくまなく存在しており、患者の通院の苫

劣は人変なものであります。

　

(6)通院透析施設の所在地

　

ぞ･札幌ブロック

　　　

※苫小牧ブロック

　　　

札幌rli

　

5954'.　　　呂'小牧市136

　　　

江別市

　　

１

　　　

※窒蘭ブロック

　　　

無川答

　

18

　　　　

室蘭市

　

101

　

･;S小樽ブロック

　　　　　

伊達巾

　

55

　　　

小樽市

　

77

　　　　

無川答

　

３

　　　

余市町

　　

5

　　

iE=旭川ブロック

　　　

似知安町27

　　　　

旭川市

　

226

　

･E･道南ブロック

　　　　　

無川答

　　

６

　　　

函館巾

　

195

　　

※北見ブロック

　　　

八雲町

　

12

　　　　

北見市

　

93

　

ぞ･＋勝ブロック

　　　　　

無川答

　　

１

　　　

帯広巾

　

123

　　

※滝川ブロック

　　　

奉こ別町

　　

７

　　　　

滝川市

　

42

　　　

新得町

　　

４

　　

※浦河ブロック

　　　

無川答

　　

７

　　　　

浦河町

　

36

　

仔?釧路ブロック

　　　　　

静内町

　

14

　　　

釧路市

　

119

　　

※夕張ブロック

　　　

厚岸町

　　

７

　　　　

夕張巾

　

15

　　　

無川答

　　

Ｉ

７

　

う網走ブロック

　　　　　

無I･I］答

　　

】

　　　

網走巾

　

48

　　

ぞ･深川ブロック

　

※稚内ブロック

　　　　　

深川巾

　

25

　　　

稚内lU

　

10

　　

fE･根室ブロック

　

※岩見沢ブロック

　　　　

限家市

　　

9

　　　

41｝貼沢巾25

　　

※個

　

人

　

※留萌ブロック

　　　　　

岩見沢巾

　

１

　　　

留萌市

　

35

　　　　

札幌市

　　

１

　　　

羽幌町

　

10

　　　　

滝川i卜

　　

１

　

そ･千歳ブロック

　　　　　

咀川市

　　

１

　　　

千歳巾

　

27

　　　　

富良野市

　

１

　

ふ江別ブロック

　　　　　

無川答

　　

４

　　　

江別lμ

　

9

　

道内の透析施設は郁111を中心に偏在しており、

ii2 -3日は、人|:Mや猛吹雪であっても通院し

なければ生存していけない患者にと０て、i函院

に要する時川と費用は他の都府県の心者とは比

較にならないほど負担が人きく、通院交通費の

助成などの充実が急務であります。

　

（7）痢院（透析施股）の区分

国　　　　立 12名 ０,６‘｀･･

公立(道･市･町) 344 16.1

その他(民間等) 1.62U 76.0

無　回　答 157 7.3

合　　計 2,133 100.0

　

ここ数年心右'の増殖|は著しく、それに伴う透

析施設の新設も増加しｰ)つあるが、道内の施設

は都巾を中心に偏在しており。医療過疎地城に

おいては､通院の面で大きな負担となっている。

病院の区分においても、調査の結果にもあるよ

うに民間施設が圧倒的に多く、国公立は少ない。

しかし。少ない公立病院の中に、透析の過疎地

城であった、羽幌・江差・中標津の３地域に道



腎協や地域腎友会の運動により新たに透析施設

が設けられるという人きな成果が生まれている。

この地域の患者にとって人きな負担となってい

た遠距離通院が解消されました。

　

私達にとって今後危惧されることは、外来透

析の一部包括化などによる厳しい診療報酬の中

で、施設の経営難や施設の縮小・閉鎖などによ

る今後の患者に対する彫響です。これからの運

動の重要課題です。

　

（８）現在の職業

会社員 287名 13.5 ""

公務員 76 3.6

自　　営 156 7.3

主　　婦 593 27,8

無　　職 801 37.6

農林漁業 37 １．７

そ　の他 91 ４．２

無回答 92 ４．３

合　　計 2.133 100.0

　

無職の人は前lnI36.6%､今川|ま若Ｆ川えT37.6%

です。透析をしながら働くことは、かなりのハ

ンディを負わなければなりません。透析医瞭の

進歩と患者本人の頑張りが考えられます。

８

その咆91名「無川答92名

　　　

・ij･ I ■　　・l-

滋？

　

しかし，-一度仕事を辞めると再就職は困難で

あります。今後も透析患斟こ対する社会復帰の

場を与える方策を行政に運勤しなければいけま

せん。

　

透析患者で職をもっている人は前回は主婦を

除くと36％で今川は30.3%と小幅ではあるが減

少している。

　

これは長期透析による合併症で働くことが俐

雛になりたことも考えられるし。患者･の高齢化

か進んでいることも大きな要閃と思われる。

　

（9）あなたの立場

世帯主 1.067名 50.0‰

主　　婦 654 30.6

被扶養者 3＆1 17.1

無　回答 48 ２．３

合　　計 2.133 100,0

　

やはり前同の調査と吋様に世帯主が50％とｔ

数を占め･家の生計が世が･に１(くのしかか-jて

いると思われま十｡圭婦層においては前回26.9%、

今回30.6‰と少し増えているのは、最近女性の

成人病の増加率か年々高くなっている状況もあ

り、それがひとっの要閃となっていることも考

えられます。



２。病気の進行状況

　

剛発病してから、透析導入までの期聞

１ヶ月以内 276名 ＼2.9 ゛'.

３ヶ月以内 198 ９．３

６ヶ月以内 139 ６．５

１年以内 164 ７．７

1.5年以内 77 3.6

２年以内 152 7.1

３年以内 190 ８．９

４年以内 81 ３,８

５年以内 156 ７．３

５年以上 637 29.9

無　回答 63 ３．０

合　　計 2.133 100.0

　

透析導Å迄の期間が６ヶ月以内の心者が前|･!】

は26.7%でしたが今川も28.7%と高い数値でし

た。腎炎は急性・慢性を間わず。アフターケア

か可い輿であり、病院の生活指導とさらに自己管

理が人きな要囚となることから私たちの腎疾患

予防の為の活動の内容としてはアフターケアに

関する啓蒙活勣が今後の重要な課題になると思

われます。また５年以ｈは29.9%と前回とほぼ

－９－

同じ数依であり。この数値を商くすることが我々

のf･防活動の人きな几的であります。

　

（2）透析前の病名

帥急性腎炎 168名 ７．９°･･

げ嘔性腎炎 1.172 55.0

朗腎孟腎炎 103 ４．８

国ネフローゼ 176 ８．３

圀糖尿病 243 11,3

園腎　結核 34 １，６

團そ　の他 178 ８．３

1ヶl無　回答 59 2.8

合　　計 2,133 100.0

け69名･

　

2.8°i、

　

腎炎の発病の原閃は,いろいろ考えられるが，

調たで明らかなように腎炎は自党症状が分かり

にくいことから慢性腎炎が55‰と全体の半数を

占めている｡

　

このことから私たちが腎疾患総合対策の中で

取り11げている'f'lW罷見・ｙ期治療という点か

ら全国民の検尿のり,明実施が重要であることが

裏付けられています。

　

また糖尿病の介併症による透析導入の前回調

査時が6.3‰,今回は11.3%とほぼ２倍に増えて

いる。このような糖尿病や成人病の原閃の多く

は食生活に大きな要閃があると思われます。今

後，糖尿病や動脈硬化などでの高齢者の透析導

入心者の割合か益々増えていくことが了･想され

ます。その他の中には，腎結石や難病といわれ

ている病気から導入された方も8.3％います。



（３）病気発見のきっかけ

健康診断 395 y， 18.5 ■'･･

任意診断 216 10.1

他病の診断で 673 31.6

自覚症状 695 32.6

そ　の　他 104 ４．９

無　回　答 50 ２．３

合　　計 2,133 100.0

　

前回と同様。他病の診療時の発11が31.6%と

高い傾向にあります。やはり腎臓病は自覚症状

が少ないのが原閃と考えられます。しかしその

反而、自覚症状による発見が前川は3.3%、今川

は32.6%と高い数値を示しています。これはか

なり症状が進んだ状態であり、導入までの期川¶

が短くなる原因と思われます。健康診断・任意

診断で28.6%となっていますが、この数値が全

体的にもりと高くなり、？､期発見により、事後

の医師による管理のもと、透析導入に移行する

期間を遅らせることが眠要ではないでしょうか。

10

（4）現在の１週間の透析回数

ｍ１　回 12 y･ 0.6 "■･

哨2　　回 206 ９．７

(ｳ)３　回 1,835 86.(

国2週５回 35 １．６

團無回答 45 ２．１

合　　計 2,133 100.0

　

週２川(ilHl'引3.7%)が減り。３【ｉ!|(前回76.7%)

が川えています。透析川数は週３回が士流をな

しており。食事管理の余裕や全身状態の改善な

ど導入時は別として，週2【･･1の透析と比較する

とメリットも多いようです。

　

(5)現在の透析時間帯

昼　　間 1.597名 7･1.9゛.

準　　夜 155 ７．３

夜　　間 311 M.7

C A P D 21 １．０

そ　の他 ６ ０．３

無回答 40 １．８

合　　計 2.133 100.0



　

前川訓査と|まぽ同じ比率でありました。昼間

透析者が徴川しているのは高齢嗇の導人患者が

増えていることにあると思われます。夜間透析

をして、フルタイムで働きたい忠者の為にも今

後夜間透析を実施して頂けるよう施設に要望し

ていかなければなりません。CAPDが21人と

全体の１％にすぎないが、透析医療費の･一部包

括化が実施されたことと｡患者の川加に伴うペッ

ト不足の問題も予想され。今後どう推移するか

をｌ守る必要があります。

　

㈲現在の健康状態

良　　　い 124名 19.9 ■*"

まあまあ良い 1，149 67.9

悪　　　い 196 ９．２

非常に悪い 15 ０．７

無　回　答 50 ２．３

合　　計 2.133 100.0

　

現在安定した透析か行われている心者が87.8%

もいるということは人変嬉しい状況であります、

現をは前川の調兪時にはなかうた．エリスロボ

エチンや活･性ビタミンD3のお陰で貧血や骨病

が改善され、透析患者の生活の質(QOL)が

向ﾄ.してきました

　

最近の導人心者には糖尿病

１１

性腎症や高齢行の方が多く見受けられることか

ら，令体的に悪い状況を予想していましたが．

今川の結果からは透析医療技術．バイオテクノ

ロジーの進歩もあり，また，患者自身による自

ｄ管理の良さがあらわれていると思われます，

３。透析について

　

（1）透析場所

入　　　院 176名 8.3 ""

通　　　院 1.922 90.1

家畜透析(CAPD) 20 ０．９

無　回　答 15 ０．７

合　　計 2.133 100.0

　

前|･11の調轟時点で今後長期透析心者の合併症

による人院川加が予想されましたが、今回の調

､政の砧米、比率的には余り人きな変化は兇られ

ませんでした。これは合併症対策の新薬や新し

いダイアライザーの開罷など患冑-の状態による

ダイアライザーの選択とい９た治療面での進歩

による結果と思われます。

　

しかし、‥-部の市で殆どの思者が人院してい

るなど忠者の年齢や地域条件により、適院・入

院の有無の差は以前とあります。



圀透析前後の状態

①

疲

労

度

前

疲れやすい 821名 38.5"'･

変わらない 1.151 54.0

無回答 161 7.5

後

疲れやすい 1..129 67.0

変わらない 502 23.5

無回答 202 ９．５

②

食

欲

前

あ　　る 1.586 74.3

な　　い 347 16.3

無回答 200 ９．４

後

あ　　る 1.492 70.0

な　　い 350 16.4

無回答 291 13.6

(複 数川

　

答）

頭　　　痛 57.1f' 26.9 ‘゛･･

腹　　　痛 120 ５．６

吐　き　気 196 ９．２

発　　　熱 81 ３．８

血圧上下 1.109 52.0

手足のけいれん 371 17.4

倦　怠　感 636 29.8

そ　の　旭 99 ４．６

無　回　答 261 １．２

の方が多く見られます、しかし、投薬やドライ

ウェイトの設定などでコントロールされている

ようです｡

　

透析治療の前後の状態については、自己腎理

の状況にも左右されると思いますが．全体的に

　

４．家庭透析及びＣＡＰＤについて

前回の調査時点と比較して。食事管理の制限も

緩くな９ていますし､治療面でもダイアライザー

の改善や。前述しましたエリスロポエチンなど

新薬の｢俐発によって一般状態も良くなっており、

患者の鳥齢化比率か高くなっている割には全体

として良い状態のみが多いと思われる｡透析筏、

疲れやすいのは肖然であり、体爪嘲加の多少で

その頻度は異なるし。自己管理が全身状態を左

右することも忘れてはなりません。この項LIの

調査で無【i11答が多いのはなぜでしょう。

　

131不均衡症候群の状態（複数回答可）

　

不均衡症候群はほとんどの人が多かれ少なか

れ経験しているがその頻度は個人差や病状によ９

ても翼なるみたいです。また、血圧の上下はド

ライウェイトの設定や水分管理がうまくいって

いない状態と考えられます。

　

最近ではエリスロボエチンの使用により。貧

血が改善されましたが、Mlj作用として血圧上昇

－12

川実施希望

Cｱ1望　　む 193 ?･ ９．０｀．

1ｨ)望まない 1.385 65.0

(ｳ1どちらでも 306 M.3

国無回答 249 11.7

合　　計 2,133 100.0



(２上で輿むと答えたの理由

恥時間が自由 160名 82.9 ""

涵自覚が持ｒる,゛
　、，j._―　瓢，Ｊ

30 15.5

:芦ぞ“｢(ぷ‾'‾岐
３ １．６

i･無　回　多 ０ 0.0

く象。ヱ計r1 193 100.0

(3) (11で望まないと答えた方の理由

　　　　　　

(複

　

数

　

川答)

--･-　　　　一浪7ぐ･舛･らなﾀﾞ仙 224も 16.2"-

し冑1気性.がmil問･ 730 52.7

抑jめりリlＭ 256 18.5

.痢院ｔかせり學尽． -182 13.1

（tl~f?!･i 134 ９．７

.b'ざ卵ヵ･・か11， 68 4.9

i5μ.ぉ"夕波 52 ３．８

蝕lﾆr泥12､ギ 62 ４．５

　

実施希望というifiiから家庭透析(C A P Dを

含む）希望きは前川9.7%｡今川9.0%と若干減

少している。家庭透析は時間的余裕かあり、社

会復帰に割と有利であるが協力抒が必要であり、

機器の操作や管理而での十分な学習をすること

など難しい面があること。さらにC A P Dでは

従来より腹膜炎を起こしやすい欠点がある為、

普及が少ない状況でありました。しかし、最近

では欠点とされた装着点の改袴などで腹膜炎の

発生頻度が減少していること。また家庭ででき

る自動腹膜かん流装置が関発されました、夜間

のみこの装置を使用し、日中は腹膜透析をしな

くても良い人か朋え、社会復帰の而でさらに仔

利となり｡国としても医療費の削減の而からも．

CA FDやこの装置の件及に力を入れているこ

とから､今筏の勣向に注日していきたいものです。

　

家庭透析（ＣＡＰＤを含む）を望む人の理巾

として、↓施設での血液透析は時川丿的に抱東さ

れることト２ﾝ管理而での自覧が持てることがあ

げられるが、今後の普及推進に向け。充分な安

令対策の研究|川発に努めてもらいたいものです、

　

また川恥ることならば携帯川人Iﾆ腎臓（うめ

こみ式）が９･く開発されることを願っています｡

　

家庭透析（ＣＡＰＤを含む）を望まない坪由

として.j家庭透析・C A PDをよく知らない｡

②血液透析技術の進歩により透析時の沁痛が少

なくなＱたこと。3層理血での自筧が乏しく殆

ど医師やスタッフまかせであること、最近では

高齢者が多いことからこのような傾向か益々多

くなると七えられます､ﾊﾞｵ化宅が快いことや職

場でのＣＡＰＩ）液の交換川所の確保が困難なこ

と。以上のjl点が理山としてあげられます。

５。食事療法について

　

（1）実施状況

旨!jl男ｻり:,り1 8･H名 39.r･･

一一一一一一一一一一拍糾呻Iﾀﾞ1りIMi 1.111 52.1

扮ｬＪ‰卵胞Ξ 100 ４．７

角勢ノ向SII,1恥 81 ３．８

･IIﾆ畝TこIIS7･ﾋI 2,133 100.0

　

ダイアライザーの機能が良くなり、食乍療法

の内容においても以前と比較すると制限がかな

りゆるやかになｏているが、食嘔簾法をなんら

13－



かの形で実施しているという人が全体の90％以

llあり、心片としては肖然であるが、自ｄ管理

のI人切さということが長期療養の経験の中で価

み重ねられた結渠であると思われます。また。

日頃の食乍療法の結果も血液検査で、Ｋ･Ｎａ・

Ｉ１１･Ｃａ・Ｐ･ぽ酸･ＢＵＮなどのデータで容易に

分かり、食乍の内容と変化の様了･が判断できま

す。人:Ｅ透析と食乍療法はrKの両輪と同じです。

　

｛2｝食事指導

哨受けたことがある 1,950*'' 91.,r4･

Ｋ)受けたことがない 91 ･1.3

朗無　　回　　答 92 ･１．３

合　　　　計 2,133 100.0

　

前1111の調査と|司様殆どの人が施設の栄養j:か

ら食事指導を受けています。受けていない人も

4.3呪いますが｡鳥齢忠者や自分で食乍を作らな

い患膏などは家族の人が受けていることも考え

られます。食乍療法は内容的に制限されること

が多いと思いますが、今は透析食補助食品も沢

山出来ていますので､制限される中にもカロリー

を考え栄養のバランスのとれた食事をとること

が重要です。

　

（3）透析中の食事

ぐｱ)病　院　食 1.961^- 92.1""

仔隋　当　持　参 25 １．２

朗出　　　　前 ３ ０．１

図食　事な　し 52 2.4

剛無　回　答 89 4.2

合　　　計 2.133 100.0

'次５良

　

1仰回同様ほとんどが病院食となっています、

病院食は内容的にバランスを考えた透析食です

ので自宅での食事のFI安となるでしょう。弁肖

持参・川前・食事なしが80名3.7%もあり、二の

点での改善が必要です。食乍なしは３部透析の

中川帯のせいでしょうか｡

　

（４）現在の食事管理方法

哨栄養士の指導 294名 13.8"'"

哨テ　キ　ス　ト 52 ２．４

(ｳ)自　主管理 1.689 79.2

国無　回　答 98 ４．６

合　　　計 2.133 100.0

　

膏理力‘法として90％以上の人は栄養.l:の指導

を受け、データと照らし介わせながら自IE的に

管理をしているようですJO年前に比較すると、

透祈枝術も進歩し導入後の一般状態も良くなり

一定t切川の栄養指導後。自主的に管理すること

が可能となったと考えられます。今日では透祈

医療費の一一部や血液検査料の包括化など、透析

医療全般に厳しくな９ている状況において、私

たちは今後益々徹底した自己管理が爪要になる

ことを確認しなければなりません。

1･1－



６。経済状態

　

（1）収

　

入

あ　　　　　る 1.38ぴ1 64.9"°

な　　　　　い 462 21.7

臨時的にある 182 ８．５

無　　回　　答 105 ４．９

合　　　計 2.133 100.0

　

前川収入があると答えた人は57.7･‰であ９た

か、今川は6-1.9%とで7.2%増となりていまず．

これは昨今の透析医療の進歩により、全般的に

患抒の体調が良くなり、それに伴い．杜会復帰

が進んでいるものと思われます、しかし収入

かないと回答している人が21.7%と４分の１近

くいることは．透析心者にとりて．依然羅済的

に厳しい状態であることは今川の調査でも変わ

りありません.

　

吻年収(本人のみ)

　

前同調査時｡50万以下は10.2%、50～100万で

は17.5%. 100万までの年収の人が27.7%であっ

たか、今回は若干増えて33.6%となっている。

これは物価の上昇を考えると低収入の方が川え

ていると思われます｡20()万以下をみても全体の

50゜､iぶしllを占め、世帯主の患者が50％というこ

－15

帥50万以下 173名 8.1°"

K) 50～100万 543 25.5

(ｳ1101～150万 231 10.8

W151～200万 161 ７．５

W201～300万 219 10.3

Cヵ□01～500万 17･1 ８．２

吽S01万以上 165 ７．７

汐)無　回　答 467 21.9

合　　　計 2,133 100.0

毘|

　

|ぞ|
＆13名

IS. 5"-｡ 昆|

μ1161名

　

7,5%

j気|「 tl
棉

５

縦

　

ri
467名
Jl.9%

とからも，現在の社会生活環境の･11でいかに経

済状態が厳しい状況であるかがわかります。こ

の様な状態では希留のある人生設計が大変厳し

い状況です｡

（3）収入潭

帥月給のみ 336?' 15.8S

哨自営収入のみ 118 ５．５

(ｳ)年金のみ 1.132 53.1

国生活保護のみ 74 ３．５

團月給と年金 143 ６,７

固月給と生活保護 ０ ０．０

團自営収入と年金 53 ２．５

(ｸ)そ　の　他 118 ５,５

㈹無　回　答 159 7.4

合　　　計 2.133 100.0

mH3名･

　

6.7%
(63名

　

2.5%

収入源のうち．半数以llの53.】％を占める乍



金のみということからも前項で調査した年収の

低い人が多いのが実証されます。また。前回の

調査時に比較して今回は年金のみの方が増えて

いますが、これは透析患者の年齢層がかなり上

舛したことが考えられます。Ｈ７年の「年金改

妬Jで長年運動してきました、移櫨等により一

時的に状態が改善されたとして「年金停止」さ

れ。その状態が悪化して障害者に認定されても

同じ腎膿病では障害年金が給付されないという

　

「失権制度」が廃lhされるようになりました。

新制度ではまた受給できるようになりました。

障害年金の受綸は私たちの生活を支える上で重

姿なものです。

　

（４）生活状況

Ｍ非常に困っている 70名 3.3""

哨困っている 385 18.0

吻普　　　　通 1.342 62.9

国困っていない 197 ９．２

圀楽　で　あ　る 44 ２．１

圀無　回　答 95 ４．５

合　　　計 3.133 100.0

（5）主な生計維持者

Ｍ本　　　　人 668名 31.3""

1ｨ)本人と家族 658 30.8

朗家　　　　族 569 26.7

国そ　の　旭 30 １．４

剛無　回　答 208 ９．８

合　　　計 2.133 100.0
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（6）透析導入による収入の変化

Ｍ変わらない 1.079名 50.6‰

1f)良くなった 60 ２．８

(ｳ)やや苦しい 389 18.2

国苦しくなった 363 17.0

哨無　回　答 242 11.4

合　　　計 2.133 100.0

　

1'り

1.079名
50､6‰

1ずＳ)名

2.8%
-

　

1ウ1

389名
18.2%

ム

17,0%
ぬ|

　

年収の|･･］答状況からみると意外な感じが受け

るが、生計維持の為、家族の助力もあり、ある

程度普通の生活が送れると答えた人が62.9%と

前回に比較して10.5%増えている。前項で述べ

たように透析導入年齢があがっていることから

ある程度の年金と家族の経済的基盤ができてい

ることも考えられる。収入が変わらない・良く

なったと答えている人が前川39.6%､今同53.-1%

と人幅に増えている。これは夜間透析が定着し

たことで杜会復帰が進んでいることを示してい

ます。しかし、非常に困っている・困っている

屑がまだ21.3%もいることは、社会的問題であ

り、経済大国の社会保障のありかたとしてはお

粗末ではないでしょうか。

　

C7）透析導入による賃金カット

　

前同凋在では賃金カットがある人が46.1%あっ

たが、今同は９％と大幅に減少していることか

ら前回比較して全般的に透析患者についてある

程度、雇用者側から理解されてきていることが

考えられます。もちろん本人の努力や頑張りも



あることてしＬ

85】訓

　

28
，

　　

一対‥

　

19

-

‐
１

－

　

39

一 一

九
万
2.31

　　

】．３

犬
１
一
り
″

51

５
一
、
ヱ
　
１

１

(10.0

７。嘸場閻爾

　

Ⅲ病気で会社・瞰場を変わりましたか

(r)tbらない吸重中･休I刺 5(15 *■'

哨転属・転勤 　5､l
-　－
　108

　-　42･1

(ｳ転　　　　　職

国退　　　　　職
一
剛無　　回　　答 i.iM:i

合　　　　計 　　■I.VXi
一一一

☆○

一一一一

　

一
響］

一一一一一
謝

一一一

､niuf.

IH ９‘･｡
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(2)退職又は転職，転勣．転属の理由

　

でト々理山;･

　

体洲か悪へft:'Kかできない

　

凋冽卜卜)涌p・欠勤ぴ･ろ

　　

|

¥,い

　

転職強要のへ

長か囃涌腕力為

‥休に楽な什川こ竃わ･けこ，内勤にな.-け二

づ叫万か悪化した為

１

地域に硯川透析の唯心がない

　

(3)現

　

状

哨現在の職場でよい

1ｨ転職したい
－－

團就職したい

国働ける状態でない
－－

-

哨働く意欲が湧かない

向そ　　の　　他

田無　　回　　答

合　　　　計

ﾚ31
な
ｎ
Ｓ

４
Ｉ

　

|"|

1≪1 Y:

2 6‘･，

拙卵

19 011,、

-"IIコ私

　

;I S'ふ

コしレヤ

　

405
1　1り.0

　

81∩

　

3.8
①ﾚ

■㎜㎜一

　

㎜㎜

]]

、

－|り≫.7r,

　　

3,1｢ふ

一－

乱
:(.H'

」

ぶ
ピＯ

　

職場･は現状のままで良いか■22 M‘'･.とli'II'･|の2:l.!Ｍ･

tりじト腱-jています

　

また，体の状態や職鵬

の人川関係の問越などで転職を希望してい乙瓦

は前川の2.5‘‰から:卜1‘‰と衿ト増えている，こ

れは透析をしながら少レごも長く働いて収人を

俳たいというW,･？.で■|Vf55職や軽作発のような患

??でt,働けるような職場を水めている二とかれ

えられま十透蛎導人にｔり退職し．社会俺帰

の乃,再度就職を希甲する人力卸I川より2.0町,減い

てはいますが. n.K%います，透りけ)川的は社余

　

睡析忠行でi,乖町働以外は健常者と同等に働

けるヒ思われるが，i登析の,卜雌ｔや友川出張

ができない．体調か良くない等で19,9り41の人か

世職に迫込まれています

　

再就職が難Ｌいだけ

に，病乱を理由に解雇したり退職を強要したり

しないで4.,らいたいものです職場の食わらな

い?,か前川23. ;i°,.今川23.7"/,,と殆ど食わりませ

ん

　

二の･1にt透哨一心社に廿する什.公的刈解と雇

川側の認識4,鳥くなｰ.ているものと思われます，



復帰であり、私たち障宵着に対する雇用対策の

I心り1充実を強く水めるものです。

　

（４）社会復帰が困難な社会的粂件

哨夜間透析が出来ない 63名 3.0"･

哨受け入れ先の無理解 145 ６,８

{ｳ時間的制約 374 17,5

国行政指導の不徹底 52 ２．４

哨そ　　の　　他 67 ３．２

㈲無　　回　　答 1.431 67.1

合　　　　計 2,133 100.0

･fll･isri

　

≪.≪"..

･･62名

　

2.･lo｡

　

心嗇がgl1々増加している状況の中。前11!】の調

介からみると数値的には人きな変化はみられな

いが、内容的には夜川透析施設が少ない、受人

先の無理解などの要閃はかなり減少傾向にある

と思われます。しかし、今後危惧されることは、

現在尖施されている国立病院の統廃合政策によ

る透析施設の減少。さらに透析医療費の引き下

げや包括化による経営悪化に伴う施設の閉鎖及

び廃業で、転院問題等が起き、患者の社会復帰

に影響が出る參が考えられます。

　

この質問で無川答がし131名、67.1%います。

この方たちは、杜会復帰に無闇心なのか、また、

体調か悪い為に吐会復帰が困難な方か主婦層な

のでしょうか。

８。住宅について

　

自分の家を持っている人は全体の68.3%とほ

ぼ７割である。借家や民間アパートに仕んでい

る人は前川より片干減りていますが。困窮度を

－18

川双在の住宅

自　　　宅 1，･156 *'■ 68.3"'･

借　　　家 178 ８．３

社　　　宅 58 ２．７

公営住宅 175 ８．２

民間アパート 174 ８．２

借　　　間 24 １．１

無　回　答 68 ３．２

合　　計 2.133 100.0

C2）困窮度

困っている 267 *■■･ 12.5"･･

困つていない 1.188 55.7

わからない 291 13.6

無　回　答 387 18.2

合　　計 2.133 100.0

(3) 12)で困っていると答えた方の希望

公的住宅への優先入居 75れ 28.1°.

住宅建設資金融資 28 10.5

職又は病院への近距離l宅を行政で斡旋 68 25.5

そ　　の　　他 39 11.6

無　　回　　答 57 21.3

合　　　　訃 267 KKJ.O

みるとHI(M】7.1%｡今川は12.5%と減ってはい

るものの､276名もいます｡透析患者の半数が本

人の午収が200万以下であることから､低家質の

公営住宅への優先入居が吼まれます。また、住

宅建設資金融資を求めたり、病院や職場に近い

住宅を水めるのは羅済的事情、あるいは時間的

事情によることはあきらかです、

９．生きがいについて

　

生きがいについて、前回の調在では．子供と



(複 数回

　

答）

仕　　　事 328名 15､4S

趣　　　味 673 31.6

子　　　供 512 2.1.0

社会奉仕 59 ２．８

団体活動 62 ２．９

自己開発 145 ６．８

異　　　性 23 １．０

そ　の　旭 202 ９．４

無　回　答 363 17.0

答えた人が一番多かったが、今|!=!1は予思外にも

子供の512名をぬき、趣味と答えた方が673名と

トップを占めました。

　

また。社会奉仕・団体活動・自己開発という

川答からは、透析医療の進歩により体調も良く

なり。生活の中で自分自身の事、社会の乍を考

える余裕ができた為と思われます。

10.自己認識度

　

（1）医療スタッフへの質問相談について

1ﾌつあ　　る 939名 44.0S

1作時々ある 783 36.7

(ｳ)な　　い 232 10.9

叫無回答 179 ８．４

合　　計 2.133 100.0

　

前回の調査で質問棚談したことがある．時々

あると答えた方が65％余りであったが．今回の

調在では80.7%と殆どの方がなんらかの質閻や

相談をしています、二の傾向は人変良いことで

19

あり、rl己管理の意識が前回調査時に比較して

高くなｰ､ていることを示していると思われます。

また、ないとか無回答の方が19､3% (411名）も

いますが。体釧が良いとか、相談しなくても自

己管理が出東るとか、医療スタッフに任せきり

という方が多いようです。私たち透析患者-は医

療スタッフの管理とiEしい自己管興の両方を保

つことによって、良好な安定した透析療養生活

を送ることが出家るのです。

(２)自分の検査データについてどの程度知つ

　

ていますか

　　　　　　

(複

　

数回

　

答)

ヘマトクリット 1.521名 71.4"°

心　　胸　　比 1.559 73.1

カリウム値 1.662 76.0

血　　　　　圧 1.706 80.0

クレアチニン 1.241 58.2

Ｂ　　Ｕ　　Ｎ 1,030 48.3

関心がない 117 5.5

無　　回　　答 427 20.0

　

調査の傾向からは。すぐ生命にかかわるカリ

ウム値や血圧に関する認識度は高いようです。

それに対し、すぐに体調に衣れないクレアチニ

ン・ＢＵＮに対する関心は低いです。困ったこ

とに関心がない・無回答が全体の25.5%もいま

す｡医簾スタッフを信頼しているのでしょうが、

安定した透析を受ける為にも自分の検査データ

を理解し、十分学習することが重要です。

　

（３）痢院の治療以外、何かしていますか

　

やはり透析から逃れたい。少しでも体調を良

くしたいと背からの民川療法として用いられた

嶼方薬や自然食品などを利用しているかがいる

ようです。しかし。これらの民間療法を川いる



漢方薬 103 y， ･1.8°･･

針 26 Ｉ．２

灸 15 ０．７

自然食晶 251 11.8

していない 1,424 66.8

その他 87 ４．１

無回答 227 10.6

合　　計 2.133 100.0

場合には｡1哨jに医療スタッフに相談してから

行うことが肝心です。漢方薬にはカリウムの商

いものも含まれていますので要注意です。

13.腎移槽について

　

（1）腎移植の希望

帥移植したい 412名 19.3"･

哨将来考えてもよい 521 2-1.4

(ｳ)したく　ない 985 16.2

国無　　回　　答 215 10.1

合　　　　計 2.133 100.0

　

腎侈植について調査する度に．移植希望古の

比率が減少する傾向を示しています．前回の調

食と比較しますとバ侈植したいバ将来考える』

と答えた方が73.1%おりましたが、今同の調査

では･13.7%と約30‰も大幅に減っています．ま

た．「したくない」と答えた方は逆に■16.2%と増

えています．このような傾向の要囚として考え

られるのは、透析医療の発展と技術の向上によ

り以|仰に比べて透析がかなり楽にな９たことと．

長期透析が可能となり．ある程度の杜会生活が

20

送れるようになったことが考えられます。今日

では。新しい免疫抑制剤が開発され、侈植技術

の向上により、生体腎・死体腎の生着率に大き

な差はなく。どちらも商い成功率になっていま

す。しかし。死体腎侈植希望者に対してI腎提供

登録者が圧倒的に不足しており、腎移植が遅々

として進みません。

口腎移植を望まない理由

　　　　　

(複

　

数川

　

答)

成功率の問題 259名 26.4""

提供者の問題 178 18.1

副作用の問題 237 2.1.1

透析でよい 587 59.8

そ　の　他 85 ８．７

無　回　答 119 12.1

　

前項で述べたように。透析技術の向llで長期

的に安定した透析が受けられるようになってい

ることから、多少なりとも人並の社会生活が可

能となったことで硯状維持を望む方が多く見ら

れます。また移植を希望していた方の中にも高

齢化が進んでいること、さらに長期透析による

穐々の合併症により移植が不可能になり、あき

らめた方もいるでしょう。くわえて、この２～

３年、糖尿病性鸞症の透析患者か増えているこ

とも要閃として考えられます。

　

移植の成功率を理由とする人もいますが、侈

噛後の免疫抑制刑を畏期に使用するということ

で、その副作用を恐れていることが推察されま

す。それから腎バンク登録制度が実施されてい

るのにもかかわらず提供登録者‘か思うように集

まらないという状況も侈植に対する望みを尖わ

せる要囚となっています。



14.腎パンク飼度について

　

旧腎パンクを知つていますか

Cｱ1知っている 1.812名 85.0*""

哨知らない 182 8.5

(ｳ)無回　答 139 ６．５

合　　計 2,133 100.0

　

昭和56乍に第１同全国‥-斉腎バンク街頭登録

キャンペーンが行われてから13竿の月日が流れ。

その間、毎年キャンペーンが実施されているに

もかかわらず、道腎協の会員でまだ腎バンクを

知らないと答えた方が182人､無回答を合わせて

15吟｡221名もいるということはどういうことでしょ

う。

　

平成６年５月現在北海道腎バンクの提供登録

者は13.677名､令国では426.332名となっていま

す｡移植希望者は北海道は８０６名､全国では20.778

名です。小児の透祈心者は背が伸びないなど成

長期に重人な影響を及ぼします。私たちの腎バ

ンク登録キャンペーン運動も最近ではマンネリ

化の状況になりつつあり、今後の運動方法のr.

人、改善が求められています。せめて侈植希望

者はキャンペーンに参加してもらいたいもので

す｡

倒あなたの家族は腎バンクに腎提供登録を

　

していますか

し　て　い　る 199t･ 9.3S

していない 1,792 81.0

無　　回　　答 142 ６．７

合　　　針 2.133 100.0

(3) (2)でしていないと答えた方は家族の方が

　

これからどうすると思いますか

これからする 359名 20.0‰

これからもしない 1.104 61.6

無　　回　　答 329 18.･1

合　　　計 1.792 100.0

　

121で家族が腎提供登録していると答えた方は

全体の9.3% 199名に過ぎません。透析の苦しみ

は本人のみならず家族も承知のことです。同じ

苫しみを川やさないためにも家族の協力か必要

だと思います,移植したいと答えている方が羽2

名もいるのにその案族の人半が登録していない

のはどうでしょうか。

15.身体障害者手帳保持者の制度について

　

川手帳を持つていますか

持っている 2.0-16名 95.9゜4･

持っていない 15 ０．７

無　回　答 72 ３．４

合　　計 2,133 100.0

関川で持つていないと答えた方の理由

取り方がわからない １名

必　　萎　　な　　い ６

身障者と思われたくない ５

その他(申請中も含む) ３

合　　　　計 15

　

身障者手帳を符-Jている人は96％でほとんど

の方が持っていることになるが。持っていない

かが0.7･‰15人います｡１帳を持っていない方の

理由として「必ヽ要ないＪr身障者と思われたくな

い」ということですか病状が悪化して、介護が
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必要な状況になりた場合，公的な福祉は身障者

ｆ帳を持っているかで判断される事が多いので

不利な扱いを受けることがあります。現在も身

障占‘法に基づく医療を受けていることを認識し

て'ドさい。

（3）なんらかの年金を受けていますか

帥受けている 1，56ジ， 73.3'-

仔吸けていない 392 18.4

朗無　回　答 176 8.3

合　　　計 2.133 100.0

(4) (3)で受けていないと答えた方の理由

わからない 30*'- ７．ｒ･

資格がない 279 71.2

そ　の　他 63 16.1

無　回　答 20 ５．６

合　　計 392 100.0

　

なんらかの年金を受けている方が前回164.3%、

今川は73.3%と若ll増えています。やはり透析

導人の商齢化の影響と考えられます。年金を受

けていない方が392名18.4%いますが「資格がな

いJ「その他」の方の中には。移櫨を受けたり、

病状が良くなったりして、障害年金が支給停止

されやがてg失権」とな９た方がいると椎察さ

れます。一度「失権」すると二度と同じ病気で

は障害乍金が支給されなかったのですが、長い

運動の結果、今回の年金改革で失権制度が廃止

され病状の悪化で、障害乍金の対象となれば、

再支給されるようになりました。

　

（5）自動車税の免除を受けているか

　

自助駆を持っている障書膏は殆ど免除されて

いると思われます｡受けていないという方は256

人12‰いますか。制度を知らないのか。何らか

22

帥受けている 1，267乳 59. ■1'^

吋)受けていない 256 12.0

(ｳ)家がなく関係ない 391 18.3

国無　　回　　答 219 10.3

合　　　　計 2.133 100.0

の事情で受けていないと考えられます。

　

（6）交通機関の運賃割引を受けていますか

受けている 1,428名 66.9‰

受けていない 532 2.1.9

無　回　答 173 8.2

合　　計 2.133 100.0

r7）あなたの地域独自の免除・優遇制度があ

　　

りますか

あ　　　る 514名 ２４．１Ｓ

な　　　い 834 39.1

無　回　答 785 36.8

合　　計 2.133 100.0

鼎

　

タクシー遭賃の割引制度を知っていますか

知っている 1.714名 80.4"'-

知らない 411 19.3

無　回　答 ８ 0.3

合　　計 2,133 100.0

(9) (8)で知っていると答えた方の利用は

利用している 712名 41.5-

利用していない 992 57.9

無　回　答 10 ０．６

合　　　計 1.711 100.0



　

1鈎回斜在では40.6%の方が運賃割引を受けて

いると答えていましたが，今川は66.9‘‰と人幅

に増えています．これは私たちの請願運動によ

り，ＪＲ・バス・タクシー・航空運賃の割引制

慶の実施が拡人された為と思われます，受けて

いないという方が21.9‘‰いますが，これはr障

害占ｆ帳を使うのが而倒Jr瞭害者と思われたく

ない｣という要閃が考えられます．また．タク

ッーの割引制厦で｢利用しない｣という方が57,9%

いますが．これは制度導人当初．制座の徹底が

あまりされておらずトラブルが沢山発生してい

たのが要因でありましたが，現在は制度が理解

され，利川者か川えています．身障青ｆ幔を所

持することによ-jて様々な特典か受けられます

が，その内容は自治体の財政事情にもよりそれ

ぞれ賢なります．自分の仕んでいる自治体の福

祉制度を良く知lることが大切ですっ

Ｈ

　

ここからは要介護関係の

　

質問をします。

１。あなたの同居している家族形態を１つ選ん

　

で下さい。

同居人なし 166名 7.8‘'I･･

配偶者のみ 614 28.8

配偶者と独身の子供 500 23.-1

配偶者と子供夫婦 102 ４．８

独身の子供 81 ３,８

子　供　夫　婦 72 ３．４

親 121 ５．７

親と兄弟・姉妹 50 ２,３

兄弟・姉妹 15 ０．７

親と配偶者 71 ３．３

親と配偶者と子供 94 ４．４

喘祉施設入所中 ６ ０．３

入　　院　　中 176 ８．３

そ　　の　　他 39 １，８

無　　回　　答 26 １．２

合　　　計 2.133 100.0

　

この質問の狙いは、患者自身に介護が必要に

なったときには、まず第一・として同居親族が頼

られることから、同居の家族隣成を|剔いていま

す。今川の調狸から初めて要介護関係の質問を

設定しました。

　

自分と配偶者を含めた親族との同居という面

では全体の64.8%、配偶者を含まない家族構成

では15.9%､同居人なしが7.8%と殆どの人は同

居人がいますが、透析患者の高齢化や合併症の

爪症化が進んでいる状況の中で介護が必要とな

るのは必然のなりゆきであり、同居人がいるい

ないにかかわらず、介護の間題は、私たち透析
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心打にとりて最も難しい課題となるでしょう｡

　

現在私たち透析患＆には。艮期入院は不可能

という病院もあり、高齢の為に特費老人ホーム

など老健施設への人所も透析患者には困難な状

況にあり、患者会の今後の迷動における最も重

要な課越となｰ)ています。

２。あなたは透析による合併症の障害がありま

　

すか

　　　　　　　

(複

　

数

　

回

　

答)

視　　　　　力 398名 18.7""

骨　や　関　節 584 27.4

脳血管障害後遺症 52 2.4

関節リａウマチ 69 ３．２

四　肢　切　断 ５ Ｏ､２

手根管症候群 155 ７．３

聴　　　　　力 131 ６．１

歩　行　障　害 223 10.5

そ　　の　　他 51 2.4

無　　回　　答 686 32.2

　

透析による様々の合併症に対応して。種々の

薬剤の投与をはじめ、ダイアライザーの新「川発

やＨＤＦ等の透析方泌の改良など透幄医療技術

は急速に向1ﾆしてはいるものの、やはり長期透

折や高齢化の進んでいる中で、骨や関節の合併

症がトップに、視力・歩行障害などの障害か多

く見受けられ、なんらかの障害を持った人は全

体の70％以上であります。現在私たちが最も危

惧することは、c血液検査の定師化」の実施、そ

して昨年４月11]から実施された「透析治療費

の一郎包括化」です。血液検査回歓が減り、ま

た一郎包括化により透析医療の質の低下が予想

され、介併症の発症比率が益々高くなってくる

のではないかという心配であります。私たちは

こうした状睨を少しでも減らす為に。より・一尉

患抒会活動を強めていかなければなりません。

３。ここからは入院している方だけお答え下さい。

　

（1）現在までどのくらいの期間入院していま

　　

すか。

ｍｌヵ月未満 26名 14,8゛.

W)3ヵ月未満 43 ２ｔ４

(ｳ)半年未満 20 11 .4

国１年未満 24 13,6

哨2年未満 18 10.2

園3年未満 12 ６．８

團3年以上 33 18.8

㈲無回答 ０ ０．０

合　　計 176 100.0

　

円
26名

n.S'S,

　

哨
43名

24.4%

　

1ぺ
加名

II ,4％

　

岡
24名
13.6%

1罷
一

l路

　

通常、透析導入前後の入院期間は】～３ヵ月

未満と考えられるが､調査の数値からも39.2%69

人と一番多くなっている。もちろん、合併症の

治療中の方も含まれていると思われます。しか

し、半年から３年以.ｋとなると、かなり進んだ

合併症、あるいは高齢化による通院が困難な場

合が考えられます。３年以上が33人もいるのに

は驚かされます。また介護者がいない独居者・

独居老人。介護不可能な家庭状況による社会的

入院ということも考えられます。一郎地城では

透析施設が遠くにある為、入院患者が特に多い

所が見られます。このことは病院側にとっても

大きな問題があります。通院不可能で長く人院

すると病院に入る「人院時医学管理料」が安く

なることです。その為に一般の長期入院患者の
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問では今、３ヵ月を過ぎると他の病院へ転院を

勧められている厳しい状況です。

　

これは、日本の保険診療システムか急性期医

療の範囲を対象とした医療であるということと、

毎年噌大する国民医療費を圧縮させるという国

の方針でもあります。また、医療費削減の為、

長期入院者は長期療養専門の病院へ入院させ、

そこでは、注射・投薬・検査を「定額化」して、

安上がりの医療費を想定しています。

　

Ｇ入院している主な理由は何ですか

　　　　　　　

（祖

　

数回

　

答）

吻合　併　症　の　治　療 11名

哨導入直後だ　か　ら 16

(ｳ)シャント手術の為 26

岡身体の障害のため通院できない 42

哨通院介護する人がいない ８

固障害のため自分で生活か無理 ３

團自宅から病院が遠いため 34

(ｸ)そ　　　　の　　　　他 12

(ヶ)無　　　　回　　　　答 37

　

遠距離通院のためとか、障害や介護者‘がいな

いので入院している方が半数を占め、私たちに

と。て危惧とされる今後の人きな課題である。

前項で述べている通り、合併症や高齢化により、

通院か困雛で入院する忠名-が今後益々増えると

思われます。

　

道腎協内の各地方ブロックでも、透析施設を

身近な町村に新設されるように運動を進めてい

る所です。今後は前述の運動とともに、行政に

要望を進めて行くっもりです。私たちの上部組

織である全腎協では現在の状況をふまえ。通院

介護の問閣をとりあげ、研究委員会を設けr要

介護問題への対応」としてまとめ、厚生省との

交渉を始め。全国各地でのシンポジウム開催を

通して、各自治体へ提言して、解決策を押し進

めています。

　

（3）透析以外の時間に介護を受けていますか

(ｱ1すべて介襲を受けている 29名 16.5S

1ｨ)一郎受けている 79 41.9

晩全然受けいていない 68 38.6

国無　　回　’答 ０ ０．０

合　　　　計 176 10《〕.0

瓜

16､5％

　|○
　79名

-14.9%

　gウ）
68名
38.6%

　

一部またはすべて介護を受けている方は。令

体の61.4%もいることはF想されていたことと

はいいながら驚いています。長期透祈が可能に

なり、また忠者の高齢化か進んでいること。さ

らにここ数年前より糖尿病性腎症による導入心

者が急速に増えたこともあり。骨や関節・視力

などの傾々の障害の発症。加えて糖尿病性腎症

の導入患者の殆どが高齢膏であることからこう

した傾向が表れた人きな要因と思われる｡

　

(41 (3)でr7り又は(イ)と答えた方におたずねします

　　　

介護は誰に受けていますか

帥看護婦(士) 44名 40.7ぺ1

哨家　　族 53 49、1

團付添婦 ９ 8.3

国そ　の他 ２ Ｌ９

團無回　答 ０ ０．０

合　　計 108 100.0

透析患者の多くは．経済的にも楽とはいえな
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い状況であることは、今までの調査結果であき

らかであります。介護粁としての付添婦の利用

は継済的にも無理があり、やはり頼りになるの

は家族や施設のスタッフであるようです。厚生

省でも将来的には付添婦をなくし介護要員を施

設で川やす方針です、

４。ここからは通院している方だけお答え下さい

　　

通院について

　

田往復に要する時間

mi5　　分 3.12?' 17.5°"

K130　分 553 28.3

吻45　　分 296 15.1

国１　時間 306 15.6

哨１時間30分 239 12.2

tヵ)2　時　間 102 ５．２

團２時間以上 84 ４．３

(ｸ)無回　答 35 1.8

合　　計 1,957 100.0

　

ｍ

・12名
17.5%

gウII

553名

28.3°･6
訟

　

μ|

3a5名

15.6％

I≫I1O2名･

　

5.2"。

　

1す1
239?,

12 2‰

4キ61名･

　

･1.3%
べ
1，8‰

　

通院にかかる時洲は15分から30分という人が

45.8‰と最も多く｡45分から１時間以内という

かが30.7%とおよそ80％ぐらいの方が１時間以

内の通院が可能という状況であります。１週間

に２～３【Ｉ･|通院する私たち透析忠者にとって、

通院時間は短ければ短い程ありがたいことです。

しかし、1.5時川以上。又は２時間以上、最も長

い方で５時間も通院時間を必要とする地城もあ

ります。自分の住む地域に透析施設がなく。長

時間かけて郁市部まで出なければならない方が

26

いることを認識して下さい。道東・道北地域で

は特にその傾向が顕著であります。

　

私たち道腎協はそうした地城を少しでもなく

するために道庁や地方行政に働きかけ、昨年ま

でに道立の羽幌。江差両病院と町立中標津病院

の３施設に新たに透析科が開設されました。今

後も、会員の通院時間短縮の為。地道に運動を

進めていくことが電要であります。

　

２）通院費用（月額）

Cｱ?　o～1.000円 276名 14.い･

{ｨ11.001～3,000円 237 12.1

(ｳβ,001～5,000円 243 12.4

(x)5,001～1万円未満 316 16.1

哨１～２万円未満 283 14.5

園2～3万円未満 128 ６．５

剛３万円以上 85 ４．３

(ｸ)無　　回　　答 389 20.0

合　　　　計 1.957 100.0

　

げ|
S7名
12.1%

　

1丿
243名
V2A%

　

μ1
316名
16,1%

　

lオ1
283名
H.5%

111128名

　

6.5%

　　

け1
廠

　

20.0%

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

'-i*≪5名

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

43％

　

長期透析による患者の高齢化、それに伴う合

併症。さらに、糖尿病性腎症患者に多い視力障

害など種々の障害による通院の不自由な患者に

とって。電車やバスによる通院は人変困難であ

り不可能な方が殆どであります。特に通院費が

２～３万円以Ｌになると、殆どがタクシーを利

用しているものと考えられる。高齢思粁に多い

年金生活者にとって多額の通院交通費が生活費

を圧迫して、人きな負担となっています。電車

やバスでしか通院できない心者に対して、行政

はもう少し曖かい対応をして戴きたいと痛切に



感じています。この問幽も心肴会活動の今後の

唄要な課題です。

　

現在、電411 ･ バス・マイカーで辿院できてい

る心者も今後いっまで続けていけるかが問題で

あり。日頃の自己管理が益々取嬰であります。

　

（３）交通費助成を受けていますか

rｱ1い　　　る 866?j 4-1.3当･

げ)い　な　い 851 43.5

(ｳ)無　回　答 240 12.2

合　　　訃 1.957 100.0

　M 866*'.
･n.3%

　｜ 85
43.

１
名
S°。

　｢ｩ1:'io名

122°n

　

通院交通費の助成の町無については各自治体

の財政事情によりますが、今回の調査では受け

ていると答えた方は全体の-1-1.3%、受けていな

い人が-13.5%と若干受けている人が多かった。

自分の所の巾・町・村ではどの様な助成制度を

行っているか、問い介わせをしてみてはどうで

しｌうか｡尚､道庁では透析患者に対して､市・

町・村の助成以外に、道独自の通院交通費助成

制座を行りていますので、これらも利川すると

良いと思われます｡

　

(4) (3)でいると薔えた方は
一
１
’ どこから受けているか

tｧ1道の助成 139名 16,n･

1ｨ)市町村の助成 702 81.0

(ｳ嘸　回　答 25 ２．９

合　　　計 866 100.0

遊から助成を受けている人は16.1%であり、
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巾町村からは81％の人が受けています.しかし．

道の助成も巾町村の窓口で受付けており．どち

らの助成か分らない方もいると思われます．ま

た遊の助成は実態にａわなくなっており、今後

の改IEが必要です.

　　

②受けている支給形態

(ｱ1現　　　金 155名 17,9""

鴎 506 58,1

(ｳ1そ　の　他 40 ４．６

国無　回　答 165 19.1

合　　　計 866 100.0

　

通院交通費を現金で支給されている方は企体

の17.9%で、バスのパスやタクシーチケットな

どを現物支給されている方が58.4‘‰と現物支綸

が多く、患者にとっては使和｣であります。

　

その他と答えた人も40人ほどいるが病院暉川

の送迎バスのサービスを受けているのでしょう

か？又は高齢占･川の無料バスの支給も考えられ

ます。

即通院に利用する交通機関

　　　　　

(枚

　

数

　

回

　

答)

哨徒歩・自転車 146名

哨市営交通機関 345

(ｳ)Ｊ　　　　　Ｒ 100

国私営交通機関 237

團タ　ク　シ　ー 433

牌)自家用車・バイク 852

剛無　　回　　答 18.1

通院に利川する交通機関として|'l家用'I'. ・ バ



ｒクか辰1,ｔ｡･･,･)ｄ..透析後は肉休疲七ltが強

く／4か1(・パイなヒカ七涌叫関ソげ|川lが困難な

り．そして，地域的に時川的に利川が附難なり

が多いりどわれｔ十

　

主だ，２吊目にタリシー一

か多いのは前述のりｊ,rltれますが．長刈透梢一

占ソ)鳥肺化とそれにりトげ図F啼害ヒ炭勺呻害々

とを持-うし･が多くないてい乙ことか要因と朽え

られま十徒弔一自転巾･,の万か1･1･俘,いま十か透

析患斟ｔヒかぐ厦勣り乙になりからな･ハで．こ

しりりたちを|･と習いたいi,ので十

　

(6)転院を希望していますか

ｍい　　　る

１哨い　な　い

1ｩi無　回　祢
　　－
　　１

－
合　　　計

Γべず，
・
Ｉ
Ｉ

－

16:丿

　
　

一
－
・

ツ

２
１

１

9j･

　

S :1
－

Mlt.9

　

1(1.S I

－－－

　

１

川lO.O '

__＿

　

｣

‘で11 y,¬

111トI‘･，I

｜:’､S:Ｑ，

｡り〕9II｡

　

EI祐に・JいてはHi 1.9"･､4'り､か4,･？しないと答

えていま十

　

転院布一望片が弔ない力は透析医啼

技術か進昿し地岐又は施心的にも略とか･レな

く々.･ていろことや、佃設の医師ベ･ｽﾀｯｰﾉと

こ.り信頼関係がI一分できている良好な状睨があろ

りとl.われま十

　

さらに輿明川う自分カテ一々か

もるニヒト拓りｔ十

　

しかし反面、地i心に転;

院十る陥心かない場rり､りえられます
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(7) 16)で71と答えた方の転院希望の理由

哨通院費用

(ｨ漣析時間帯

(ｩ)通院時間

国施設との関係

團無　回　答

ry　　　計

-一一
卜千万

　

卜尚

　

ｊ

一一一一一一

　

一一

2＼'<'＼

　

1 1.7"'･|

≒
ド

ｌ

　

こ
Ｊ
｛
ａ

II.0

－

IUI、7

・
‐
‐
・
―

一一
15.01

l
-I

163

し

！

　

1０0
１

　

I’､丿

心｛|

６

０

ｌ
ｊ
－

il1ぽｰ

S ,li"･･｜

　

転院希？JJI11山として.，i院1時川が･長I.ヽかi五

析胞設が近くに々いという心内特仔の‘れ晴がれ'

えられます

　

施設との関係と答えた占の理山と

しては，医師やスク･,ノフとの祐頼関係が欠除し

ていること，泰尺の性格の場政．さらに透析卜

療費の切りトげなどにｔる宛設の医療の質の低

ドなどいくっかの要閃がりえられます

　

これからの透析医療は，史渚･と砲設川かtl□,l

に話し俘い．協刀しａいより良き透析か行･,て

i,らうことが爪要であります

　

(８)あなたは通院するのに障害の為に介護者

　　

が必要で介腫を受けていますか

帥いつも受けている ＿ﾋﾟL

　Iド(ｨ)時々受けている

(ｳ晩けていない i,;ii8

国無　　回　　答 301

合　　　　計 　　1,957
-

よ
7叶，

一一

に.1ト

67 31

y，

-

4｡

lllぽ

一 一

　

画院の際にfr,1●をいｰ･り,受ける1、時々受;1

る人がヤ体面17.:に,．受けてい々い人か67.:姉，



と全体の７割近くが自力で通院している。無川

答が301名15.4%もいるか､どうして無川答なの

か理由が思いあたりません。

　

(9) (8)で７又は(イ1と答えた方におたずねしま

　　

す。通院介護は主に誰にしてもらっていま

　　

すか

　　　　　　　

(枚

　

数

　

川

　

答)

Cｱり配　　　偶　　　　者 205名

哨同居している子供 69

剛　　　　　　親 20

国兄　　弟　・　姉　　妹 ･1

哨同居している子供の配偶者 １７

牌)同居していない子供 19

剛ガイ　ドヘルパー ３

(ｸ)家政婦やお手伝い ２

師近所の人やボランティア １

同施　　設　　職　　員 ３

圀そ　　　　の　　　　他 ３

tｼ)無　　　回　　　　答 38

　

通院介護者はやはり配偶者と家族であり．ガ

イドヘルパーや家政婦・ボランティアなどの利

川はまだ少ない状況である．今後は心占-の高齢

と共に＆2偶者も高齢化して行く為．配偶者や家

族に通院介護は人きな負担となる場合も多くヘ

ルパーなどの公共サービスを利用することも私

たち透析患者にとって今後の課・となりつつあ

ります.しかし..現在は視覚障害者に対するガ

イドヘルパーも人数か少なく週１回くらいしか

利用できないのが現状です．
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(10)あなたは通院以外の日常生活で介護を受

　

けることがありますか

帥全て受ける 　　６け

一一一一

　　397

　　3.レ･
－－　－
　　20.3
-

　　6､1.4
－－－
　　＼2.2

(ィト部受ける

(ｳy全然受けない 1.2(51

国無　回　答 238

合　　　計 1.957 　　KHl.O
一一‥

　

令部または一郎受けている方は全体の23.･ｎ,｡

全然受けない方は6･1.･Ｐ‰と通院介護と較べると

若干介護を受けている方が川えている傾向が見

られます｡

川（川で７又はgイjとお答えの方におたずねし

　

ます。介護は主に誰にしてもらいますか

　　　　　　

（複

　

数

　

回

　

答）

Ｍ　　　　親 5:げ･

W≪d　　　偶　　　　者 301

(ｩ)親、配偶者以外の同居家族 47

囮同居していない親族 29

哨ホームヘルパー ｆこ）

叫家政峰やぉ手伝い ４

剛訪問看護婦や保健婦 １

(ｸ)近所のボランティア ０

㈹施　　設　　職　　員 １

阿そ　　　　の　　　　他 ９

明無　　　回　　　　答 35

　

通院介護の同答と同様介護者は配偶者が最も

多く殆どが家族となっている.ホームヘルパー、

家政婦．訪問看護婦と答えた方もいるが．今後

の傾向としてホームヘルパー、訪問看護婦の比



率か高くなることが配偶者や家族の共倒れを防

　　

ものです．

ぐためにもこれからは、公的機関のサービスを

利川することになるでしょう，

　

要介護の相談にういては地城の要介護支援セ

ンター等を利川すると良いと思われます。

(ISあなたは将来介護を必要とする状態となっ

　

た時、身内に介護者がいない場合、生活す

　

る場所として次のどのような方法を希望し

　

ますか

171自宅（ヘルパー
　に介護婆請）

32ﾊﾟ’ 16.7゜

哨入　　　　院 1,043 53.3

(ｳ)施設入所 190 ９．７

国無　回　答 397 20.3

合　　　計 1.957 100.0

　

自宅でヘルパーに介護してもらうが327名】6.7%

と-r･想外に低く,人院を希91する方が】.0-13名,53.3%

と１日おきの適院を考えると当然でありますが。

二の調査結果には驚きました。以前述べました

ように国の医療政策では現状では透析患者の長

明人院や特養ホームや老健施般への人居には人

竃厳しいものがあります。厚生省も新ゴールド

プラン計両等，高齢化や介護の必要な方に配慮

した政策を進めていますが，実態は現状につい

て行けず嶮しい状況です。この要介護問題は私

たち透析心者ばかりでなく，日本国民全体の最

眠要な課題ではないでしょうか。今，ljl本は急

速な勢いで高齢化に向かっています。いっかは

誰でも年齢をiRね商齢剔こなります。高齢者・

弱者にやさしい社会になるよう４剣に考えたい

ｍ

　

患者さんの要望

１。病院に対する要望

　

０定期的に検食データを教えて欲しい。

　

Ｏ夜間透析開始時間をもう少し遅くして欲し

　　

い。（会社を9t退して通院している）

　

Ｏスタッフ・心者間の勉強会を希望する。

　

ｏ消毒や血液の汚れに気を使りて欲しい。

　

〇午間２回程度、医師と忠者の対話の機会か

　　

欲しい。

　

Ｏ病院患者会に協力して欲しい。

　

ｏ栄養指導、療養指導を定期的に実施してく

　　

れると良い。

　

０先生や看護婦さんに。苦しみや痛みなどな

　　

かなか理解してもらえない。

　

〇食串は同じものばかり出さず、バラエティ

　　

に富んだものを。

　

○緊急な用事で夜閃透析～昼の透析をしよう

　　

と思ってもペットがないので予備のペット

　　

を作って欲しい。

　

Ｏ病院のトイレ。廊下に手すりを作って欲し

　　

い。

　

０夜間透析を実施して欲しい。

　

○患青個人の検査データに繕づき病状に合っ

　　

た其体的な指導をして欲しい。

　

〇一方的な透析治療でなく、よく忠者に説叫

　　

して納得させて治療して欲しい。

　

０自分の現在の病状を詳しく教えて欲しい。

２．行政に対する蔓望

　

○障宵者の雇用確保。生活できる年金を。

　

Ｏ腎膿移植を進めて欲しい。

　

０将家介護か必要となる透析患者に人所でき

－30－



　　

る施設を-11も早く作って畝きたい､I

　

=T一年兪のll積み。同居人がいない人のための

　　

施設が欲しい。

　

うヘルパーや介護抒を増やして'ドさい

　

Ｏ地方の町・村にも透析施設を作りてトさい。

　

Ｏ障害年金が杵に川るように法改£を望みま

　　

す。

　

０パートでもよいから軽作業や就職のあっせ

　　

んをお願いします。

　

Ｏｉｉ院交通費の補助(タクシーチケット・バ

　　

ス)等を増やして欲しい。

　

０同じ生身の人間として曖かい血の涌った政

　　

策を打ち川し､かつ確実に実施して欲しい。

　

０障害行側に立った行政をして欲しい、

　

Ｏ障害年金の見直し(３級－１級)。

　

万一律･1時川透析にならないためにも。５時

　　

間透析にも別に保険点数をつけて欲しい。

　

Ｏ腎不貨をr･防する為の吠球研究費の増額を。

　

う年金で暮らしていますので、医療費が自己

　　

負担にならないようにお願いします｡

　

０駅や公共の建物にエレベーターを般瞬し、

　　

リフト付きバスを導人して、障害者の住み

　　

やすい街にして欲しい。

３．患者会に対する要望

　

い機関紙などに沢山の忠行さんが参加できる

　　

ようにお願いします。

　

ビ活動が患占'ltｎに理解され、全目参加の心

　　

右‘会にすべきだ。

　

０同病者として他の病院の忠者さんとの交流

　　

の場が欲しい。

　

ついろんな病状の克服した体験集を罷行して

　　

欲しい｡

　

０医療講演会や講習会を暇やして欲しい。

　

レ跨地城・各施設において医療に違いがある。
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と･こにいても安心して透析できるよう、心

　

朽‘会か頑張りて欲しい。

=しCAPD患者にも特段の配慮をして欲しい

ｏ医療環境が厳し(なる中で‥心占‘の理解と

　

団砧を計り、関係機関へのより･層の働き

　

かけをお噸いします｡

０患占一会で協力できる福祉の参加も考えるぺ

　

きた、例えば、透析心れの晒院介護を于助

　

けすること冷、

０川婦りレヶなどの親睦交流会を沢山してド

　

さい、

Ｏ常に会の集会に参加したら、何力咄】らない

　

'liが得られるような魅力ある会作りを、

Ｏ会活動は役はだけでなく会員に意識を持だ

　

せるように｡

Ｃ ･人でt,多く人会して助け今い､励まし介･、

　

ていく希吼の輪にますますなｰ)て欲しいで

　

す。

Ｏ患者と医療をめぐる情勢の悪化がr赳され

　

る｡我々のｆで心者とまわりを収りをく環

　

境の｢自44のようなものを作り、マスコ

　

ミを巻き込み行政へ訴えていくべきだ



おわりに

　

今ll･|の道驚協会lliﾆ吋十る実態,凋介は．道腎

協が昭和52乍1{川に発足して15川乍を迎える巾

を,己念して行われた乍裳の･-Jでありました

ｆ成５年6 Jjの第m'＼定朗総会終了後には，15

｢帽ll記念巾駝シンポジウムとして４名のみを講

師に招聘してｰ般のなも参加して｢腎臓病を弓

える集い｣を盛人に川催しました

　

個･11の実態,凋政令休を涌しての印象は，第１

に透析心行数の増加もさることなが･｀,．長刈透

析占'ｊ)人数の多さです

　

第２として，透析･尊人

の庫疾心の腎炎による割介が減･,てきたこと．

第３に経済巾情は佃変わらす,た竃厳しいもので

あること．第４に長期透t斤によるか併症を持っ

患＆が増えてきていることです.今川から要介

謳問題を増やしたのですが，やはり介護が必要

な程が沢山出てきています.通院するのにｌヶ
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月】2万円のタウン･一代が必要たという力'がいま

した

　

世片の鳥齢化と輿にfN聾者も鳥齢化して

きていま十

　

これからの心者会運動は．以ﾄ.の

ことからを把握して、透析施設新心問噛・i山院

費川問題・要介護川題等、多岐にわたり‥心抒

二一ズに俘わせて活動していかなければなりま

せん

　

その為にも今川は調査集計は各ブロック

別にけいました．そのプロッタの賞情を把握し

て、各自治体に陳情臨動を実施するr･定です

刎･11の調介吊目の皿後にありました巾病院に吋

十る要望、口行政に対する要甲．･ぶ心占･に対す

る蛎91、これらは沢山の方から多数の姿望か寄

せられ．紙面･の都かllすべて掲載できませんで

したが．以Ｌの婆望を啼まえ心者会運動を進め

て行く所俘で十のでごｒ凧ドさいま十様お瀬い

致します

　

最後に今川の実態調査にご協力載いた万すべ

てに｢'Zく感謝申しﾄ.げます、
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15周年記念実態調査

　　　　　　　　　　　

実態調査協力のお願い

　

この程、北海道腎臓病患者連絡協議会では、15周年記念事業の一一つとして会貝

の実態を把握し､今後の会活動の指針としたく調査を実施することになりました。

会員の皆様方におかれましてはお忙しいところ誠に恐縮ですが、ご協力をお願い

申し上げます。

　

なお、調査は無記名で、個人の秘密は厳守いたします。この調査は会活動の目

的以外に使用することはありません。

記入の仕方

　

（1）質問には、平成５年２月１日現在の状態でお答え下さい.

　

（2）患者さん本人が回答するようにして下さい．もし、ご本人が記入できな

　　

い場合は、家族または腎友会役員に代筆をお願いして下さい.

　

13）回答はあてはまる項目の記号に○をするか□や（）に具体的に記入

　　

して下さい．

北海道腎臓病患者連絡協議会

1
1
1
1
1
1
1
1
1
1

1
1
1
1

１
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Ｉ

会員全員に

１ あなたのことに

中性

　

ア．ﾘj

2）年

別

　

へ

　

ア．５歳未満

　

カ.30歳未満

　

サ.55歳末満

　

夕.75歳以lこ

{3J透析方法

15周年記念実態調査

回答して戴きます。

ついておききします。

イ．な

イ.10歳未満

キ.35歳未満

ジ.60歳未満

ウ.15歳末満

ク.40歳末滴

ス.65歳未満

エ.20歳未満

ケ.45歳未満

セ.70歳末満

７．血液透厨

　　

イ. CAPD　　ウ．家庭透祈　エ．その他（

33

オ.25轍末満

コ.50歳未満

ソ.75嶼未満



IＪ透析を始めてからflμ|こたちましたか

　

ア．半年未満

　

イ．１年未満

　　

ウ．

　

カ．５年未満

　

キ．６年米満

　　

ク．

　

サ. lofr-未満　シ.I1年末満　　ス．

　

タ.15年末満

　

チ.16年末満

　

ツ.

15｝居

　

住地

２年未満

７年未膚

12年未満

17乍未満

囲透析施設の所配地

工

ケ

セ

テ，

３年未満

８年･未満

13年未満

18午以lこ（

市・町・村

-tJ・町・村

7）病院の区分

　

ア．国

　

立 イ．公立（道立・市立・町立）

t8J現在の職業

　

ア．会社几

　

イ．公拷員

　

キ．その他（

聞あなたの立場（家族構成）

　

ア，世帯主

　

イ.lﾓ婦

２．痢気の進行状況

　

剛発病してから、

　　

ア．１ヵ月以内

　　

オ. 1.5ヵ年以内

　　

ケ．５年以内

　

閤透析前の病名

　　

ア．急性腎炎

　　

カ．腎結核

ウ．自

　

肖

　　　　

）

ウ．被扶養者

透析導入までの期ln】

　　

イ．３ヵ月以内

　　

カ．２年以内

　　

コ．５年以上（

イ．慢性腎炎

キ．その他（

（3）病気罷見のきりかけ

　

ア．健康診断

　

イ．任意診断

　

オ．その他（

印現在の１週閻の透析回数

　

ア．１回

　

イ．２回

　

ウ．３回

（5）現在の透析時間帯

ウ

キ

オ

コ

ソ

ウ．その他の医療機|姻

エ．主婦

６ヵ月以内

３年以内

　

年）

オ．無

　

職

工

ク

ウ．腎孟腎炎

ウ．他病の診断で

）

１年以内

４年以内

４年末満

９年未満

14年末満

　　

年）

　

ア．昼間

　

イ．準

　

夜

｛６｝硯在の健康状態

ヵ．農業漁業

エ．ネフローゼ

　

オ．幡尿病

）

エ．２週で５川

ウ．夜川】

ア．良い

　

イ．まあまあ良い

３．透析について

　

川透析鳩所

　　

ア．入院

　

イ．通院

　

{21透析前後の状態

エ．自覚症状

エ. CAPD

ウ．悪

　

１

ウ．家庭透析

オ．その他（

エ．非常に悪し

エ．その他（

）

前 後
J'･過労度 ア．疲れやすい ィ．変わらない ァ．疲れやすい ィ．変わらない

②　食欲 ア．あ　　る イ．な　　い ア．あ　　る ィ．な　　い

－34－



13j不均衡症候群の状態

　

ア．頭痛

　　

イ．腹

　

力．１足の痙輦

　

キ

（･枚数11･j答･･Ｄ

痛

　

ウ．吐き乱

倦怠感

　　

ク．その他（

エ．発

　

熱 オ．血圧ljl及び降ド

４．家庭透析及びCAPDについて

　

巾火施希望

　　

ア.９!

　

む

　

イ．哨まない

　

ウ．どちらで4,よい

　

咄巾でアと答えた方の理由

　　

ア．時|川が自由

　　

イ．自帖が持てる

　　

ウ．その他（

　

即Ⅲでイと答えた方の理由

　　

ア．家庭透析及びＣＡＰＤについて良く知らない

　　

イ．女令性に確信が持てない

　　

ウ．介助者がいない

　　　

エ．病院にまかせた方が楽だ

　　　

オ.nｲりμ悄

　　

力．自己負批金が増える

　　

キ．その他（

５。食事療法について

(ll実

　

ア．してる

施

）

イ．多少やりている

{21食恥指導

　

ア．受けたことがある

剛透析中の食巾

イ．な

　

し

　

ア．病院食

　

イ．弁ｉ持診

山現自Eの食事管理方法

ウ．や-Jていない

ウ．出

　

加

ア．栄喪l:の指導

　

イ．テキスト

６．経済状態

　

剛収

　　

人

　　

ア．あ

　

る

　　

イ．な

　

し

　

(2) tr-収（本人のみ）

　　

ア.50万以下

　　　

イ．

　　

オ. 201万～300万　ヵ．

　

即収人源（枚数川答可）

エ．食･llなし

ウ．自主管理

ウ．臨時的にある

5０万～100万

301万～500万

　

ア．川

　

綸

　

イ．自営収人

　

オ．その他（

即雀活状態

　

ア．非常Sこ困っている

　

オ．楽である

収上な生計維持抒

ウ．午

　

金

イ．困りている

　

ア．本

　

人

　

イ.41ﾉ､と家族

㈲透析による収人の変化

　

ア．変わらない

　

イ．良くなった

閉賃金カット

ウ

キ

ア．な

　

し イ. 10%

ウ．家

　

族

ウ. 20%

100万～150万

501;/以1-.

エ．生活保護

　　　　　　

）

ウ．件

　

通

エ．１５】万～2()0万

エ．困っていない

エ．その他（

ウ．やや苦しくなった

エ. 30% オ. lO"..

エ.y,:しくな-Jた

ヵ. 50%以」

－35－
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７．轍場問贈

　

剛病気により会社又は職場を竃わりましたか

　　

ア．変わらない（虻裳中．休廠中）

　

イ．転属一転動

　

（2）退職又は転職．転勤．転属の理由

　　　

（

131現

　　

状

　

ア．裂在の職場でよい

　　

イ．

　

オ．働く意欲が湧かない

　

カ．

山吐会復帰か困難な社会的条件

　

ア．夜間透析が出炭ない

　

イ．

　

エ．行政指導のf;徹底

　　

オ．

８．住宅について

　

Ⅲ現在の住宅

　　

ア．自

　

宅

　　

ヵ．借間

　

（2）困

　

窮

　

度

イ．借家

転職したい

その他（

ウ．転職

ウ．就職したい

受人れ先の無理解

その他（

ウ．朴宅

エ．退職

エ．働ける状態でない

ウ．時間的制約

　　　　　　　

）

エ．公営住宅

　

ア．困っている

　　

イ．困っていない

　

ウ．わからない

(3) (21でアと答えた方の住宅についての希望乍項

　

ア．公的住宅への優先人居

　

イ．住宅建設資金融資

　

ウ，

　

エ．その他（

９．生きがいについて

　

田現在の生きがい

　　

ア．仕

　

事

　

イ．

　　

キ．異性

　

ク．

趣味

その他（

ウ．子

　

供 エ．社会奉仕

オ．民間アパート

）

職場又は病院への近距離住宅斡旋

　　　　　　　　　　　　　　

）

オ．団体活動

　

ヵ．自己開発

　　　　　　　　　　　　

）

10.自己認瞰度

　

巾

　

自分の身体にっいて医療スタッフに質問．棚談したことがありますか

　　

ア．あ

　

る

　　

イ．時々ある

　　

ウ．な

　

い

　

（2）自分の検杏データについてどの徨度知っていますか

　　

ア．ヘマトクリット

　

イ．心胸比

　

ウ．カリウム値

　

エ．血圧

　　

カ.Bun

　　　　　

キ．関心がない

　

（3）病院の治療以外何かしていますか

　　

ア．漢方薬

　

イ．針

　

ウ．灸

　

エ．自然食品

　

オ．していない

　　

力．その他（

11.腎移植について

　

剛腎侈植の希望

　　

ア．侈植したい

　

イ．将来考えてもよい

　

閤腎侈植を望まない理由

　　

ア．成功率の問題

　

イ．提供者の問題

ウ．したくない

ウ．副作用の問閣

36

オ．クレアチニン

エ．透析で良い

）



オ．その他（

12.腎パンク制度について

　

山腎バンクを知っていますか

　　

ア．知っている

　　　

イ．知らない

　

（2）あなたの家族は腎バンクに腎提供登録をしていますか

　　

ア．している

　　　　

イ．していない

　

(3) (2)でイと答えた方はこれから家族の方がどうすると思いますか

　　

ア．これからする

　　

イ．これからもしない

13.身体障害者手幡保持者の制度について

　

山手帳を持ってますか

　　

ア．持っている

　　

イ．持っていない

　

(2) (1)でイと答えた方の理由

　　

ア．取り方がわからない

　　

イ．必要ない

　　

エ．その他（

ウ．身啼者と思われたくない

131なんらかの年金を受け取っていますか

　

ア．受けている

　

イ．受けていない

(■I)(31でイと答えた方の理由

　

ア．受け取り方がわからない

　

イ．資格がない

　

ウ．その他（

｛５｝自動屯保有税（自動車税）の免除を受けていますか

　

ア．受けている

　

イ．受けていない

　

ウ．車がないので関係なし

㈲

　

交通槻関の運賃割引を受けていますか

　

ア．受けている

　

イ．受けていない

7）あなたの地城での免除・優遇制度がありますか

　

ア．あ

　

る（

　

イ．な

　

い

佃

　

タクシー運賃のｌ割引制度を知っていますか

　

ア．知】つている

　　

イ．知らない

９㈲でアと答えた方におたずねします

　

ア．利用している

　　

イ．利用していない

１

II
－

４－ こからは。要介護関係の質閥をします。

あなたの同居している歌族は．１つ遍んでください

ア．同居人なし

　

イ．配偶者のみ

　

ウ．配偶者と独身の子供

オ．独身の子供

　

カ．子供夫婦

　　

キ．観

ケ．兄弟・姉妹

　

コ．観と配偶者

　

サ．親と配偶者と子供

ス．入院中

　　　

セ．そのた（

２．あなたは透析による合併症の障害がありますか

　　

ア．視

　

カ

　　

イ．骨や間接

　　　

ウ．脳血管障害後遺症

－37－

エ．配偶者と子供夫婦

ク．親と兄弟

シ．福祉施設入所中

エ．関接リュウマチ



オ

ケ

四岐切断

その他（

ヵ．Ｆ根幹症候群 キ．聴

　

力 ク．歩行障害

３．ここからは入院している方だけお答え下さい

　

巾現rlEまでどのくらいの刈1川入院していますか

　　

ア．１ヵ月末満

　

イ.3ヵJj未満

　

ウ．ｔ年末満

　

エ．１年末満

　　

オ．２年末満

　　

カ．３乍人満

　　

キ．３年以ll（

　　　　

年）

　

（21

　

人院している:Lな理由はなんですか．

　　

ア．合併症の治療

　

イ．透析算人直後だから

　　

ウ．シャント丁･術のため

　　

エ．身体の障宵のため通院できない

　

オ．通院介護する人がいない

　　

カ．瞭害のため臼分で生活が無理

　　

キ．自宅から病院か遠いため

　　

ク．その他（

紬透析以外の時川に介護を受けていますか

　

ア．すべて介護を受けている

　　

イ．一部受けている

(-1)(3)でア又はイと答えた力’におたずねします.

　　

介j●は維に受けていますか

　

ア．冊護婦（ロ

　　

イ．家

　

族

　

ウ．付添婦

４．ここからは通院している方だけお答え下さい

　　

通院に･‘）いて

　

山往復に要する時川

　　

ア.15分

　　

イ.30分

　　

ウ.45分

　　

ヵ．２時間

　

キ．２時間以ﾄ．（

　

恋通院費用（月額）

　

ア. 0-1,000円　　　　イ．

　

エ. 5.001～1万川恥満　オ．

　

キ．３万円以ll（

（３）交通費助成をうけていますか

　

ア．い

　

る

　　　

イ．いない

(-11 (3)でアと答えた方は

　

.I!　ど こから受けているか

ア．道の助成

ウ．全然受けいていない

エ．その他（

工

　

1.001-3.000円

　

１～２万円末満

円）

イ．市町村の助成

　

･12

　

受けている支給形態は

　

ア．現金（月

　

ウ．その他（

（５）通院に利用する交洒機「猛1

円）

１時川

時川）

ウ

カ

オ．１時間30分

3.001～5.000円

２～３万円未満

イ．現物（チケット．パス）

　

ア．徒歩一自転4｛

　

イ. Ifj営交通機関

　

ヵ．自家用rl（・バイク

順転院を希望していますか

ウ. J R

　

ア．い

　

る

　　

イ．いない

71 (6)でアと答えた万の転院希望の舛由

　

ア．通院費用

　

イ．透析時間帯

　

ウ．通院時【ll】

38

エ．私膏交通機関

エ．施設との関係

）

オ．タクシー



１

181あなたは通院するのに障害の為に介護者が必要で介護を受けていますか

　

ア．いっも受けている

　　

イ．時々受けている

　　

ウ．受けていない

咄咄でア又はイと答えた方におたずねします

　　

通院介護は主に誰にしてもらっていますか

　

ア．配偶者･

　

イ．同居している子供

　

ウ．親

　

エ．兄弟

　

オ．同居している子供の配偶膏

　

カ．同居していない子供

　

キ．ガイドヘルパー

　　

ク．家政婦やお手伝い

　

ケ．近所の人やボランティア

　　

コ．施設職員

　

サ．その他（

Ｕあなたは通院以外の日常生活で介護を受けることがありますか

　

ア．全て介護を受けている

　　

イ．--部受ける

　　

ウ．全然受けていない

(ID (10でア又はイとお答えの方におたずねします

　　

介護は主に推にしてもらいますか

　

ア．親

　

イ．配偶者

　　

ウ．観，配偶粁以外の同属家族

　

エ．同居していない親族

　

オ．ホームヘルパー

　　

カ．家政婦やお手伝い

　

キ．訪問看護婦や保健婦

　

ク．近所のボランティア

　

ケ．施設職員

　

コ．その他（

｛13あなたは将来介護を必要とする状態になりた時．身内に介護者がいない場合、

　

として次のどのような方法を希望しますか

　

ア．自宅（ヘルパーに介護要請）

　

イ．人院

　

ウ．施設人所

ｍ

　

患者さんの要望

　

病院に対する要望

２。行政に対する要望

３。患者会に 対する要望

生活する場所

以llで柊わりです。杵様方のご協力厚く感謝申し上げます。

この結果は北海道における腎臓病心者のための今後の活動に生かしたいと思います。

39

北海道腎臓病患者連絡協議会

　　　

15周年記念実行委員会
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