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l　はじめに

難病忠君は、疾患による身体機能の低下に加え、精神的な．■1■一二痛や、冶煩が上ミ期l吊にわ

たることなとによる経済面でのtMItが人きい．また、難病は希少件が■11言いことから、jl■J

桐が入手しにくく、．U、片のみならす家族も不安やn机を抱えている　H手県においては、

広いり．し卜である卜に交通インフラの整備が允分でないことや、降り】－なとのJ京l珂により、

患者‾と家族は伸冊と穴中子に交流することがl刃棚である、

紀行研究では、在七・肘l）j忠君のQOLlノ、況と・ll川i通すーrサービスとのl乱逆が指摘されて

いる1　患者‾と家族がより賞の高い′】・▲清を送るためには、情報捉供や・ll■用iの交流による

友接が垂■畏であると考－えるJ

珊病患者▲とその家族への適切な支接について検．トJするためには、患者‾と家族の土■しの

ニースをl＝らかにすることが必柴であると考えられる　そこで、イこ研究では、珊病点者一

とその家族の情仙二対するニースについてlHらかにすることをl川勺に調布を行った

Il　調査日的

既納．揖斤とその家族が必要なJll川は人丁・でき、より胃の■高い／H■1を送るための友接の

ありノノを検証するため、難病北、片と家族の一情机の人手手段及び必要としている情根につ

いてlリJらかにすることを．粥奔目的とする、

Ill　調査方法

1　調査対象

HrU．し雌病川休連絡l胤議会に所摘する患者・l・月体のうち、．洞布に協力の得られた、い

わてI BI）（？‡手潰炒1ゾリ（腸炎・クローン胤忠常▲の会）、？‡手U，し作髄小脳変性才．1：友の

会、日印．t多分l′1＿硬化メ．一【三友の会、今中一川習原病友の会れ手Ll．しム部、旬l▲いく－キンソン病

友の会ソ＝‾・リ．し友部の5川作の会十は70名及びその家族）

2　調査期間
、ド成1叫ミ12日2川トγ成19隼2日19日

3　調査方法

調布に協力の得られた患者小」川この会‖及びその家族に対して、・部日日1日山　を含む

無．，己名選択式質l甘紙を配イIfL、郵送で1日川丈した



4　調査内容

1）1日俗渚の張本別引′1

2）帝王養状況

3）Jl用之の人手手段

4）ll■捕え通い機器の利川状況と／「後の利川の希望

5）必要としている悍津Iiの【勺容

6）lr■i鞘拙供にHをjして汁段感じていること

5　分析方法

得られたデータの隼純架．汁には、SPSS14．（）Jfor WindowsをJHいた，l’＝11日己j封ま、

lノ、け手の共通性に拾ってカテゴリーに分類し、記載什数を示した。

6　倫理的配慮

賀川紙を配イIfする際、丈．lrにて調布趣旨を脱l目し、．札在結果については統計的に処

．叩しプライハシーを保護することをlリJ‖己したr

lV　結　　果

回収数は患者‾と家族からの計283部であったが、．訂伐木1・分の3部を除き、忠常151部、

家族129部、．汁280部を分析の対象とした〕

1　患者からの回答結果

1）回答者の基本的属性（表1）

性別は、朋件56名（37．1％）、女件95名（62．9％）であった。

疾患群別に見ると、神経・筋疾患（パーキンソン病聞達疾一む、多発性硬化症、行

髄小脳変性症）が75㌢－（49．7（払）、iili化器系疾．U、（潰瘍性人腸炎、クローン病）が

38γ．（25．1％）、免疫系疾患（多発性筋炎・皮椚筋炎、全身性エリテマトーデス、

シェーグレン才一1二候群他）が29γ■（19．29で，）、皮眉・結合組織疾患（混合件結合組織

病、強J封■い　が9今1（6．0％）であった。

、lリ勾佃輪は56．3歳（SI）17．1）であり、年齢別に見ると7∩歳1リ、卜が46γ．（30．5（払）

と最も多く、次いで50代が36㌢．（23．8％）であったノ　以卜、60代が23γ．（15．2（‰）、

30代が22才′】（レ1．6（尭））、29歳以卜が13γ－（8．6％）、4（）代が11名（7．398）であった〕

疾患群別の、t′一均竹輪は、神経・筋疾患が64．9歳（SD14．（））、皮購・結合組織疾．県

が53．1歳（SD15．5）、免疫系疾患が51．9歳（SDl4．9）、iiJi化器系疾悪が43．2歳（SI）

15．3）であった

・l



表１

　

対象者の基本的属性

　

性
性

別
男
女

性

疾患群

　　

神経・筋疾患

　　

消化器系疾忠

　　

免疫系疾忠

　　

皮膚・結介組織疾忠

　

(内訳：上位３疾忠)

　　

パーキンソン病関連疾忠

　　

潰瘍性大腸炎

　　

全身性エリテマトーデス

年齢隋級

　　

29歳以下

　　

30～39歳

　　

j10ヽ49歳

　　

50～59歳

　　

60～69歳

　　

70歳以上

平均年齢゛

疾患群別で均年齢や

　　

神経・筋疾患

　　

皮膚・結合組織疾忠

　　

免疫系疾患

　　

消化器系疾患

φ平均値土標準偏差

n=151

人数（％）

56 (37.1)

95 (62.9)

75 (49.7)

38 (25.1)

29 (19.2)

9 (6.0)

53 (35.1)

22 (14.6)

18 (11.9)

13 (8.6)

22 (11.6)

　

11 (7.3)

　

36 (23.8)

　

23 (15.2)

　

46 (30.5)

56.3±17.1歳

6･1.9±14.0歳

53.1±15.5歳

51.9±14.9歳

43.2±15.3歳

２）療養状況（表２）

　　

療養場所は「在宅」が136名（90.0％）、「在宅以外」が14名(9.3%)であった。

　

また、日常生活を送る上で介助が必要かどうかについては、「必要なし」が77名

　

（51.0％）、「一部介助が必要である」が62名(41.0%)、「全面介助が必要である」

　

が11名(7.3%)であった。罹病期問の平均年数は11.6年（SD7.4）であり、罹病

　

期間の内訳は５年以下が32名(21.2%)、6～10乍が50名(33.1%)、11年以上が68

　

f, (45.0%)であった。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

－３－



表2　療養状況　　　　　　　　　　　　　　n＝151

療藻場刷

れ三　　七

′l▲七1ソ、外

111モ11】l　符

l川㌣＝■1での介助の必l捉一【′【

必一錠なし

部介助

全面介助

無　回　符

、lり≦川1病期l吊

肺病潤川り

5隼以卜

6＼lr）で1

11年以卜

1■・l　回　∴

人欽（。‖）

136（90．（‖

ト1（9．3）

1（0．7）

77（51．0）

62（11．（＝

11（7．3）

1（0．7）

11．6±7．′拍▲

32（21．2）

50（33，1）

6～うト15．0）

1（0．7）

※、l′均帖±標骨†4，．1ノ1

3）情報の入手手段（複数回答）（表3）

病宗や療ゴ■さ′H．†に糊する・情用をとこから持ているかについては、「医瞭機関のlウミ

師，晶，馴机がJl之も多く115γ，（30．5（）i））、次いで「患者会の集会や会田」が104名

（27．69t））であ／Jた　以卜、「テレビ，ラジオ，折l軋．雑誌，本なと、のメティア」

が68名（18．091′，）、「病1い二倒する′、㌻習会，研修会」が26㌢．（6．9％）、「パソコンや

鵜苗‘．に‖舌などのインターネット，メール」が25㌢－（6．6（－i））、「保健所の難病担、11音」

が14γ．（3．7（‰）、鳥肌甘石護ステーションの石．酎巾」が12γ－（3．2％）、「ll川Jl寸㍑場

の窓l卜机、11音」が6㌢■（1．6％）、「その他」が7名（1．9％）であったL

「その他」のl勺容としては、『友の会の一Il■用批『難病忠常が嗣集・日日板している

本』、『インターネソトのサイトでの交流』などがあったr

疾．揖肝別に見ても、仝疾，吏研一での紡架と川様の傾向が見られたが、「パソコンや

携帯電話などのインターネノト，メール」については、神経・筋疾患で4．1no（8

㌢．）、免疫系疾．史で′1．2－J。（3キ′－）、皮情・結合組織映悪で5．0－㍍（1γ－）と4＼5くさく）

粘度であったのに対し、消化帯系妖忠では14．0％（13㌢■）であった。

一′1一



表3　疾患群別情報の入手手段（複数回答）　　　　　　　　　　　　　　　単位：人（％）

lシ三　船 鳴� 凵@　T＼’．ラ． 1日■ �����ﾆﾂ�ｦﾈ�ｨ�X�ﾈ�H���

…障り！」の ��F��ﾄｨ.��∵十 川 兌���ﾈ���■川H　ジオな了／アー‾ ��Y>�8�+X,��ノし∫浦上ヾ： l 

叛想肝l王帥 �(i�R�ﾂ�刳ｱ場榊）巨のメい卜 蛮Il：■メール 牝ﾈ7��ｨ+x.��､��8���：の県会その他合．il や余・侶 

：√‾．倒仙 劔l 冤 

／ゝ　　fJ’ 劔（il朴；＋；：点 �(�亶ﾃ����ｨ+#����ﾂ������6ｩ/3r�ﾂ�
l　　　　　lゝ ��凾閨E（う）いlU））l（う・（う） �����*H�H�ｸ�ｨ�｢�（27・6－　几針い州）。） 

伸二：圧　　　　しうこう ���������6r�凾ｱ，　　32　巳　バ ����*B�rlバ　　2llp：i 

筋　わ∴・■Li．（32．（うJ 　　l ��凵i2．（う）■（1（）．（う）（1．1） ��嶋���｢� ����.�.��H.┐�

r 免疫系　2日　1　㌔1111ごi　L） 劔��S��リリ　　　　1　　　　71 

疾　　丑・．に黒．2）（1．1）　鳥．（iJ（ト1）（21．1）：ト1．2） 劔��店�X��*Dｨ��3��X.��ｦﾈ����X�S��ｨ�X������ｨ.��X�����

l J畠〃・詰／、バ　（）1（）　∫111　51（） 劔剴(���｢�

対し織城北．LH）．帖 價vﾘ��ﾃX�Y,���-ﾘ.└ﾈﾅ��Y�ﾈ�店�X.��ｨ��,ﾘ.��ｨ��#X�X.�ﾉ?ｨ�ｨ�X.��｢�劔�����ﾈ�ｨ�H���ｨ�"�ﾂ�
l 消化1そ：き系2㌔1 疾ノム㌦5．hJ！ ����｢�(.��H���ｨ�｢� 劔綿���ｨ6ｦ��ﾂ�?ｩw��ｨ�H�����

燕欠ML■ほド余外した合日用紋に付する剖合

4）情報通信機器の利用状況及び今後の利用の希望

l　パソコンの所イ∫のイ∫無を（よ4）

パソコンの所イJ‾のイj‾無については、「ある」が104名（68．99で，）、「ない」が′17㌢．

（31．1％）であった′　隼代別に比ると、30代以上からは隼代が卜がるにつれて

「ある」と1日1答した川合が減少する帆事■りが比られた1

表4　年代別パソコンの所有の有無　　　∩＝151単位：人（％）

イl　代　　　　　　　　あ　る　　　l　　　　な　い

1、　仲　　　　　　山1（輔．鋸

29J一＆以ト

ニi（卜39歳

‘1（卜19歳

5rト5鋸長

bt卜69歳

70歳以卜

9（（う9．2）

19　は6∴1）

9　瞞1．射

2（う（7二．封

16（69．6）

25（5ノ1．3）

′1（こう（）．バ）

3（13．6）

2（1ホ．2）

1（）（27．勘

7（3（ト1）

21日5．7）

2　疾ノ此群別パソコンの所イrのイJ■無（l雫Il）

パソコンの所有のイ川モについて疾患群別に見ると、免疫系映恩では「ある」が

23㌢．（79．3％）、l▼ない」が6㌢．（20．7％）、消化縦糸疾患では「ある」が30名

（7占．9｛～。）、「ない」が8れ（21．1％）、皮購・結合組織疾．U、では「ある」が7今′－

－　J　－



（77．8％）、「ない」が2才′－（22．2％）、神経・筋疾患では「ある」が44†′－（淵．7

％）、「ない」が31㌢－（41．3％）であった。

免疫系疾旭　日＝29　　　　　　　　　23名（793％）　　　　　　　　6名（207％）

消化器系疾揖‖＝：i81　　　　　30名（78．9％）　　　　l8名（21．1％）l

皮屑・結合刺繍瀬丑
Il＝り

神経・筋疾揖rF75 31名（413％）

090　　　　　200。　　　　409も　　　　　60％　　　　　8000　　　　100％

□ある　ロない

図1　疾患群別　パソコンの所有の有無

3　携帯氾請（PHS）の所イfのイ川矩（衣5）

招端打払講（PHS）の所有の有無については、「持っている」が8′1名（55．6r）i））、

「持っていない」が67㌢－（44．4％）であ′〕た〔＝　年代別に見ると、年代が卜がるに

つれて「持っている」と1叶符した割合が減少する傾向が見られた、ノ

表5　年代別携帯電話の所有の有無　　　∩＝151単位：人（％）

年　代 剋揩ﾁている �+x*$ｨ,H*(,�*"�

全　　体 剳ﾊ（55．6） 田x��?ｨ�h����｢�

29歳1リ、 ��12（92．3） ������度�Cx�｢�

30＼39 俶｢�18（Bl．8） ��ﾈ�ﾃ������u��C(�｢�

し 度�田8�Ch�｢�l　　′1（36ノ1） 

50、59 俶｢�2（）（55．6） ��h�傅ﾃ��H6ﾙ?｢�

60＼69 俶｢�11（′17．射 ����(�鉄(�C(�｢�ﾂ�

70歳1リ、 冤 l　16（3′1．8） �3��田X�C(�｢�

了4・疾患群別携肝滝．活（PHS）の所イrのイり欺（図2）

鵜瑞滝ぷ（PHS）の所イJ■のイ拍〔について疾患群別に比ると、消化器系娠忠で

は「ある」が32㌢－（別．2％）、「ない」が6名（15．8％）、J友情㌧結合親し織疾．史で

は「ある」が7γ．（77．8（‰）、「ない」が2γ．（22．29で，）、免疫系疾患では「ある」

が19名（65．5％）、「ない」が10名（34．5％）、神辞・筋疾患では「ある」が26㌢－

（34．7％）、「ない」が49名（65．3％）であった

一6－



消化器系疾忠n=38

皮膚・結合組織疾患

　　　　　　　　

ｎ＝9

免疫系疾患n=29

神経・筋疾患n=75

　　　　　

－

　　　　

32名(84.2%)

　　　　　　　　　

6名(･5肖)

　　　　　　　　　

7名(77.8%)

　　　　　　　　　

2名(222%)

　　　　　　　

19名(65.5%) .i・　　　　　　lo名(345･≒,)

　　

26名(34.7%)

　　　　　　　　

49名(653%)

･S

　

10S

　

20S

　

30S

　

40S

　

50S

　

60%

　

70S

　

80S

　

90%

　

101

　　　　　　　

口持っている口持っていない

図２

　

疾患群別

　

携帯電話の所有の有無

⑤

　

パソコン、携帯山:話（PIIS）の所有の内訳（表６）

　　

パソコンと携帯祐:話（ＰＨＳ）の所有の内訳については、パソコンと携帯電話

　　

（ＰＨＳ）の両方を持っている人は67名(44.4%)、パソコンのみを持っている

　

人は37名(24.5%)、携帯電話（ＰＨＳ）のみを持っている人は17名(11.2%)、

　

パソコンと携帯電話（ＰＨＳ）のいずれも持っていない人は30^1 (19.9%)であっ

　

た。

　　

表６

　

パソコンと携帯電話の所有のクロス表

　　　　　　

単位：人（％）●

　　　　　　　　　

携帯電話

　　　　　

ゐ、

　　　

計

　　　　　　　

あ

　

る

　　　　　　　

な

　

い

　　　　　　

口

　　　

μ

ぴ

　

ある

　　

67 (4し1）　　37 (24.5)　101 (68.9)

j

　

ない

　　

17 (11.2)　　30 (19.9)　　17 (31.1)

　

合

　

計

　　　

84 (55.6)　　67 (44. 0　　151（100.0）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

※n =151に対する割合

⑥

　

パソコン、携帯電話（PIIS）の使川頻度（表７）

　　

パソコンの使用頻度については、「全く使わない」が79名(52.3%)と殼も多

　

く、次いで「毎「1」が34名(22.5%)であった。以下、「週に数回」が15名

　

（10.0％）、「年に数回」が10名(6.6%)、「月に数回」が５名(3.3%)であった。

　　

携帯電話（ＰＨＳ）の使川頻度については、「全く使わない」が60名(39.7%)

　

と最も多く、次いで「毎日」が48名(31.8%)であった。以下、「週に数回」が

　

25？、(16.6%)、「月に数回」が６名（4.0％）、「年に数回」が５名(3.3%)で

　

あった。
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表7　パソコン．携帯電話の使用頻度　　∩＝151単位：人（％）

仙川頻度　　　　　パ　ソ　コ　ン ��������H*�,��HﾗR�

† 全く仙わないし　79（52・3） 田���3��Cx�｢�

毎　　　　　日　　　　　34（22．5） ��ﾈ�ﾃ���7���3��C��｢�

週　に　数　回　　　　15（10．0） ���#X���h�Ch�｢������h���ﾈ�｢�

Jj　に　数　回　　　　　5（3．3） 

隼　に　数　回　　　　10（6．6） 店��8�C8�｢�

無　Ilり　　クエ　　　　　8（5．3） 度��6x�Ch�｢�

．日　　　　　　　151（1（）0．0） ��

7・Fl■i報通ィ．樅器の今後の利川の希望（l叫3）

パソコンや捗廿．しこ詔を化／Jた′lllHrliの人手や、同じ疾患を持つ．U、者‾との交流をし

たいと止しうかについては、「そう思う」と「ややそう想う」を合わせて97㌢ー

（64．2％）であ／）た。また、「あまりそう思わない」と「全くそう想わない」を

合わせて46今1（30．5（｝i））であった

パソコンや牲廿．に．請を化うときに、パソコンの使いノJを教えるなとの・ll用材友術

支接があれば利川したいと止】、うかについては、「そう．1よう」と「ややそう想う」

を合わせて86名（57．0％，）であ／Jた「，また、「あまりそう想わない」と「全くそ

う想わない」を合わせて56才′－（37．1（‰）であった．

テレビ最前を仕った速力‾の忠常・家族との交流会があれば参加してみたいと思

うかについては、「そう．じ】、う」と「ややそう思う」を合わせて76名（50．39i））で

あったし　また、「あまりそう想わない」と「全くそう想わない」を合わせて69名

（45．7％）であった√

1■l川1†にべJとィ′TLを　　こ／⊥たし

†ん目上技f1－と1ノくらfl川】し　こ7‘ノーい

′　レ　ヒ、LL．Hl　山　く川しノご　し、
′／上∴い

ロノこ▼仁㍗1●やべノー三　日リ〕ロムにりそ▼バlかわし、ロケ二一：＿1■とか小、ロー倶Hl誉

図3　情報通信機器の今後の利用の希望（∩＝151）
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8　告下県難病川体連絡協議会のホームページについて（図4）

∵；手リー澗抽病川作連絡協．．才■k会のホームページ「即病・ll■川之ね／）とinいわて」を加／）

ているかについては、「知らない」が106γ，（70．2％，）と最も多かった′1リ、卜、「γ－

11iJは知／ノているがホームペーシをl那覧したことはない」が27名（17．9％）、「リミ1：祭

にホームペーシを閲托したことがある」が12名（7．9－～i））であった√

図4　岩手県難病達のホームページを知っているか（∩＝151）

5）必要としている情報の内容（複数回答）（P．28－29表8）

151γ■申89名（58．9（‰）から．汁116作の目し述があり、それらのl勺容は、“i湧葉、

治槙に関する悍汗は’’、炸病対策、医療腔、砕く裾11にltをJする・ll■用i”、“悪制・fl巨の・ll■用i

交換にl是jすること”、“双モ養／日嗣二l甘する十l一用i”、“病ニlノ∴　病穴の経過にl是jする甘用”、

●1ケミ時機じき」にl㌍jする十嗣ほい、小一l旧は堤供の力▲はに糊すること日、“右目隻、介護に川する

Il■用ヱ”、●■相日射機l；をJに関する・ll■用ヱ’’、“その他”に分封ほれた、これらのうち“銅か張、

清湖封二関する・卜■j肛’がJl之も多くあげられた．

1　治療薬、治療に関する情報

41作の．i己述があり、さらに「治撼薬にl甘する・卜lHIi」、「盲翻狛二l揖する・ll川i」に分

類された、

「治瞭英に1封する情糾」では、上し作的なi与行としては、『イJ‘効な治壇葉にl泣け

ること』、『1’Hrの症状にあう基はないのか』、『張の刷作目．障銅があけらゴした「冶

咄にじをける情報」では、上し体的な内容としては、『治癖の上l封椚l川i県『とこまで

規lノ、1、治擁法について雛明できているか』′、■；一があけられたノ

2　雉病対策、医療糟、綽済面に関する情報

17什の．；己述があり、さらに　卜附l林」▲策や法制J射二関する川根」、「医療ゴ■～にl某」す

る情駁」、「据済In＝二l泣ける・情報」に分野！されたr

「仰病対策や拭制度に1関する一Il用土」では、ハ体的なl勺容としては、『′受けられる

公的扶助について』、『は1柳川度について分かりやすい邪説』等があげられた∴「医

槙淵に11とける・l■■川i」では、ハ体的なl勺容としては、『医凍り■～の公ゴ■汀吊朋、『特に疾
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恩から外れることについて』等があげられた。「経済面にl是」する情報」では、lL

体的なl勺容としては、『特定疾．且悪者への鮮濱的支援』等があげられた。

3　止り印可l二の情報交換に関すること

14件の記述があり、さらに「患者l百日二の・ll■持任交換、交流に関すること」、「l■了】じ

病宗を持つ人からの・lll摘之」に分類された。

「悪者l■り1二の・情報交換、交流にl某lすること」では、ハ体的な1勺容としては、『一U、

音l口Jl二でのコミュニケーション』、『ト＝二病欠の人たちとの交流、情報交換』、『．む

考川＝二のネットワークにl某けること』等があげられた。「同じ柄気を持つ人から

の・情招H　では、ハ休的な内容としては、『同じ病名でも症状が異なるので比較的

症状が近い人の締週や‖′．菅隼活で穴をつけていることの一日■捕iが欲しい』等があけ

られた。

j／療養／仁清に関する情報

11作の記述があり、さらに「食佃二関する情稚」、「′1二子削二関する情報」、「什車、

就職に関する・lll捕i」、「′卜命保険にl対する情報」、「施設に関する情報」に分頬された。

「食■jiに関する情棚」では、特にiili化器系疾患患者の療養／仁清に1対する117椙と

して．i己述があり、ハ体的な内容としては、『食■拝の内容、何を食べればよいのか』

雪二があげらjtた。「／卜抑二l瑚する十ll用i」では、ハ体的な内容としては、『QOLに

ri与ける情報』、『日常牛清の細やかなアドバイス』があげられた。「什●Ji、就職に

関する情報」では、ハ体的なl勺容としては、『病矢を持っていても宗兼ねなく働

ける什事』等があげられた。「牛命保険に俣ける情幸鋸　では、几体的な内容とし

ては、『この病矢でも入れる／i二命保険があるのかどうか』等があげられた。「施．昔

に関する情報」では、ハ体的なl勺容としては、『身体が不「川1でも楽しめる場所』、

『‘友心して療養′1二清を送れる県l勺の地目ユ』があげられた。

5　病状、病欠の軽i酎こ関する・rl7報

9件の記述があり、さらに「病欠のす．一【三状に関する用潤む、「病気の綽週に関する

一】11用i」に分類された。

「病気の症状にl封する情配」では、杜体的な内容としては、『病気についての

詳しい一Il■盲批　再発した場合のこと』、『「1分の病状の程度』等があげられた〔「病

宗の経過に捌する情眠」では、ハ休的な内容としては、『病気の寿子週を知りたい』、

『今後の見通しはどうなるのか』等があげられた。

6：し矢療機関にl関する情報

9件の．記述があり、さらに「【矢療機関や専門医に関する十l持R」、「その他、I矢療

機関に【是ける・ll■汗Ii」に分類された。

「l煩療機l対や専門医にl封する・l萬幸琵」では、代休的な内容としては、『医擦機俣J

について詳しい情根』、『卑門医療機関の所在』、『－中門のリハビリ施設』等があけ
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られた。「その他、医療機l封にl対する情侶」では、上し体的な内容としては、『医療

機l；を！と患者との病宗にlちとける情報交換が必要』、『他朴を受診したときの薬のこと、

病宗の重複があるときのこと』等があげられたJ

7・rl■日章拉提供の〟はに閥すること

5什の．i己述があり、さらに「テレビ、ラシオ、新聞での情幸封是供」、「パソコン

での的捜提供」に分耕された。

「テレビ、ラジオ、新聞での・l甘根提供」では、jL体的なl勺容としては、『一般的

によく知られている病宗のように雉病についてもテレビや新Ijilで情配を流して欲

しい』等があげられたし，「パソコンでの1㍍rli提供」では、ハ体的なl勺容としては、

『パソコンで検東できる病宗に1関するデータベースがあるとよい』があげられた．

8　着遭、介護に関する情報

3作の‖己述があり、「忠常・家族への在】隻、ケアにl対する情狙」があけられたノ

ハ休的な内容としては、『一患者への専lHj的な右護、介推考へのケア』、『コミュニ

ケーションや外山の際の手助けをしてくれる人を旅している』等があげられた。
／9　相談機l別二関する十指報

3什の‖J述があり、「相談できる窓日にl対する情狙」があげられた。ハ体的な

l与容としては、『雉病について用談できる公的な怒り』、『11宅で′H－キするための

接助について相談する窓11』く．ウニがあげられた〔、

6）情報提供に関して普段感じていること（複数回答））（P．30－31表9）

151名lい70名（46．4％）から．汁79作の．i己述があり、それらのl勺容は、“一情報捉供の

力▲i出二l退jすること日、‘‘医槙に関すること、医療機関での・lI】川i提供に閲すること”、

rl’捕えの周知に関すること”、“止し考l■iJl二の・トIti裡交換にl対すること”、“療養／仁清にl封

すること’’、l‘雉病対策にl法】すること”に分類された。、これらのうち、HIl■摘拙供の

ノノ法にl某」すること’’が姑も多くあげら召した。

1・トl■i槻提供の方法に関すること

26作の．記述があり、さらに「新関、ラジオ、テレビ、本なと’のメディアからの

Il■拙走供を希守り、「インターネノトを清川するべき、あるいは御用＝ノたいと．1且う」、

「パソコンや推帯心証の種目はl木目さ什」、「パソコンを持っていない人と持っている

人との格差を粕める対策が必要」、「インターネットによる弊光が心配」、「一情報誌、

機関紙の活用を希ワリ　に分類さjtた。

「調川H、ラジオ、テレビ、本などのメディアからの・ll－iir「i提供を希守り　では、上し

体的な内容としては、『新聞、ラシオ、テレビ等の医療番組を通じて情報を流し

て欲しい』竿があげられた。「インターネノトを清川するべき、あるいは清川し

たいとノよう」では、ハ作的な内容としては、『インターネノトのサイトでコミュ
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ニティを作ればより情糾交換・交流も清発になると思う』、『∵けり，川モ病連のホー

ムペーシを見てみたい』等があげられた、「パソコンや班常＝ノlk川1の仙川はl川棚」

では、ハ作的なl人け斉としては、『パソコンや押日計■に．i．†なとの棚かい操作が困雌で

あり、l廿倒』があげられた′）「パソコンを持っていない人と持′Jている人との烙

点を埋める対策が必要」では、ハ作的なl勺容としては、『パソコンを持／」ていな

い人のことを考え、より多くの人が一情机を得られるような情糾捉供のノノ法が必

要』等があげられた）「機m紙、情服誌の清川を希望」では、ハ体的なlノ拍手として

は、『l抽時機関紙が欲しい』、『友の会の会田之で伴侶Ii拙供は允分』等があけられた

2／l矢痛手に関すること、医療機潤での・情報提供に関すること

16什の．記述があり、さらに「治療や薬の・情報が欲しい」、「医療依閏での一l冊肛捉

供を希守り、「医師の説明等について」に分封ほれた）

「治煩や張の情桐が欲しい」では、JL体的なl甘容としては、『新薬の効果がと’

のようなものなのか』昔があげられた）「、減封葦】での・け捕え提供を希亡アリ　では、

『病院で新しい一l嗣報が入ればいいと．以う』等があけらjtた（＝′「医師の説ⅠリJ等につ

いて」では、ハ件的なl勺容としては、『自流医との時IJIjをできるだけ多く持ちた

い』、『医師の一Il川え提供や説明、指導が不l・分』1．享があげられた）

：3ノ・tl■i報の周知に関すること

12件の‖L述があり、さらに「一hH注が不足、・ll■用iが欲しい」、「雉病について・股

の人にlよくf【t！附して欲しい」、「雉病についての理研が少ない」に分類された。

「情幸掴不足、川Trliが欲しい」では、ハ作的な内容としては、『病～い二1封する

il川上は何でも欲しい∴情報力り卜足している』等があげられた〔ノ「・雉病について一・

服の人に広く理研して欲しい」では、ハ体的なl勺容としては、『もっと病1いこ

なっていない人の理解が必要』等があけらjLたしJ「即病についての理研が少ない」

については、『病宗を理倒してくれる人が少ないので、病宗の詔はしない』があ

げられた

4　．似j引■可1：の情報交換に関すること

10作の．i己述があり、さらに「交流会によi丹l■用之が待・られることを期待」、「仙人

情報保護による影響」に分類されたハ

「交流会によい情報が得られることを期待」では、ハ休的なlノ招手としては、『友

の会に参加しでIl用ほl用きたい』等があげられた。「佃人一jlト用iの帆一別二よる影響」

では、ハ附’1勺なl勺容としては、『偶人一Il■招削呆腰が優兄するあまり情粗が衣川せず、

現状が見えないのではないか』等があげられた√

5　療養／l三富爪こ関すること

10件の．記述があり、さらに「外川の困雌さ」、「介‖璧考への働きかけの必酎′日、

「その他、療養′巨盲．Iにliとけること」があげられた。
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「外日のl刃難さ」では、ハ体的なl与在としては、『集まりに参加したくとも速

ノブのため行けない』4．享があげられた．「介護者への働きかけの必要性」では、H

件的な内容としては、『患者を介護する介．控音へ桔鰍1射二働きかけて欲しい』が

あげられた。「その他、槙養′H．†にl退けること」では、ハ休的な内容としては、『川

肱が不日lHで′．は．釦二日られない。．，‘語障※により会話が不日山』があげられた．

6　雉病対策に関すること

5什の‖己述があり、さらに「難病対策の改吾の必要性」、「保健所の活発な・附l）j

支接を希望」に分類された。

「難病対策の改J与の必紫件」では、ハ作的なl勺容としては、『想、音の′H．†リミ態

についての調査がしっかり行われていない。難病対策の美行に格亮がある』等が

あけられた1「保健所の1舌発な難病支接を希ワリでは、上し体的な内容としては、『保

他所の椰病にlMする仰談会等の接助がもっと欲しい』があげられたし

2　家族からの回答結果

1）回答者の基本的属性

（1）家族について（表10－1）

件別は、り津梼7名（44．2％）、女性72号′－（55．8％）であった。

・臣甘車齢は57．2歳（Sr）12．8）であり、隼齢別に比ると50代が′12名（32．5％）

と最も多く、次いで60代が30名（23．2％）であったし　以卜、70歳以卜が25名

（19．4％，）、40代が18今′－（14．0％）、30代が12名（9．3％）、29歳以卜が2名（1．6

％）であった。

表10－1　対象者の基本的属性　　　　　∩＝129

家族について

門　別

リユ　ーl′‡

女　刊

年齢附級

四歳以卜

3（ト39歳

′1（）＼ノ19歳

5（卜591■裁

6（卜69歳

70歳以卜

≠り年齢

人放（。。）

57（′1′1．2）

72（55．8）

2（1．6）

12（9．3）

18（1′1．0）

42（32．5）

30（23．2）

25（19．4）

57．2±1．針先

群で均佃±イr糾1両ノl
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（2）患者との関係（図5）

患者との関係については‥患音から見て「配偶音」が75名（58．1％）とはも多

く、次いで「親」が23名（17．8％）であった。1リ、卜、「J’・ども」が18名（14．0％）、

「J’一どもの配偶者」が6名（4．7％）、「兄弟姉妹」が5名（3．9％）、「その他」が

2名（1．6％）であった。

兄弟姉妹　　　その他
5名（3900）　2名（160。）

配偶者
75名（58日。）

図5　患者との関係（∩＝129）

（3）患者について（表10－2）

患者の性別は、り汗ト49名（38．∩繁，）、女性80名（62．098）であった。

患者を妖患群別に見ると、神経・筋疾患（パーキンソン病1軋連疾患、多分性硬

化症、作髄小脳変性由りが73名（56．6％）、消化器系疾患（ii■を敵性人腸炎、クロー

ン病）が27γ■（20．9％）、免疫系疾揖（多発性筋炎・皮椚筋炎、全身件エリテマ

トーデス、シェーグレン症候群他）が24名（18．6％）、皮購・結合㈲＿織疾患（混

合性結合組織病、強皮ブ■い　が5γ■（3．9％）であった。

一患者の平均佃肺は56．5故（SD18．6）であり、年齢別に見ると70歳以卜が43号1

（33．3％）と最も多く、次いで50代が32㌢．（24．89も）であった。以卜、60代が17

名（13．2％）、29歳以卜が17名（13．29も）、30代が14㌢■（10．9％）、40代が6キ1

（4．7％）であった。

一出井の疾患群別の、Iリ勾咋齢は神経・筋疾患が64．6歳（SD15．1）、免疫系疾．虫が

52．1歳（SD16．6）、皮丑巨結合組織疾．むが47．0歳（SD18．6）、消化器系疾患が

40．1歳（SD16．3）であった。
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表10－2　対象者の基本的属性
患者について

▲】′l　別

リj

k

疾ノ上郡

伸緯・筋娩心．　　　　　　　　　73（5（i．（う）

消化2ニ；系Jう、む　　　　　　　　　　27（20．日）

免疫系Jj、止一、　　　　　　　　　　2′1（18．6）

皮眉・結半周L織扶揖

（内∫．H：Lf、■′二′1抄、止、）

ハーキンソン病m一山タ、ノ山

行髄小り揃変日高

1、身什エリテマトーテス

（料鯨件ノ（l陽炎

隼障l婿絨

四歳以ト

ニi（卜39†歳

∫1（卜′19歳

5（卜59歳

6（卜69歳

70歳以卜

・【′J‡ノイH輪

娠想鼎別、ド均H輪

神捏・筋症揖

免七系扶忠l

皮　い結合組織疾止し

消化諾：；系根上1、

5（3．9）

51（39．5）

15（11．6）

1∫1（10．9）

1′1（10．9）

17（13．2）

1′1（10．9）

6（右6）

32（2∫1．バ）

17（13．2）

′13（33．3）

56．5±18．6歳

6′1．6±15．1歳

52．1±16．6歳

∠17．0±18．6歳

′10．1±16．3歳

さ：・、tリさ川lトfr侶l†吊′r

2）療養状況（裏目）

癖i■封払所は「在七」が113今1（87．6％）、「在七以外」が15名（11．6％）であった

また、心音がlH㍗l・誹を送る卜で介助が必要かとうかについては、「必要なLJが

56γ．（′13．′l（払）、「一部介助が必要である」が57γ．（44．2％）、「仝l両介助が必■炎であ

る」がいけ．（1∩．8（払）であ／Jたし　忠常の脛病側聞の平均隼数は11．2隼（SD7．6）で
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あり、附l別期刷の内．訂亡は57日ソ、卜が28名（21．7（架，）、6－10牛が∠17γ，（36．4（）。）、11

隼以卜が5こけ．（′10．3（1。）であった．

表11患者の療養状況　　　　　　　　　　∩＝129

木上l■・いl

／l三　　七

在宅1リ、外

恒　回　符

l川ナ隼＿ilキての介仙の必■糾′【

必要なし

・部介仙

全面介助

無　い】1符

・lリり肺病期刷・

酢据l川周

5隼以卜

6＼1（咋

11年以卜

Jllr　回　符

人紋＿川））

113（87．6）

15（11．6）

1（0．お）

56　日3．′1）

57（小L2）

1′1（10．バ）

2（1．6）

11．2±7．6隼

2日（21．7）

∠17（36．′1）

52ト10．3）

2（1．6）

準・l′均伸一ト十川†偏た

3）情報の入手手段（複数回答）（表12）

病宗や療養′仁清、介目撃にl揖する・情報をどこから育三Jているかについては、什舟艇機

l児のlシミr机　右目鮒山　が最も多く84キ1（29．81～f））、次いで「テレヒ，ラジオ，粛利札

経．誌，本などのメディア」が68名（24．1％）であった。1リ、卜、「患常会の集会や会

計日　が52γ．（18．′1％）、「パソコンや鵜帯芯．講などのインターネノト，メール」が20

名（7．1％）、「保健所の雉痛打、1う考」が16㌢◆（5．7％）、「病穴にl是Jする′一㌢習会，研修

会」が13キ1（1．6（）で））、「l川付役場の窓lト」lU11考」が12号′－（4．3％）、「‖引廿れ護ス

テーションの右．攫師」が1（）名（3．5％）、「その他」が7㌢－（2．5－％）であった

l‾その他」のl勺容としては、『∵；手L【，し・雉病姓の相談日』、『介護保険のケアマネー

シヤー』、『病l：完の川日精用1日針目』、『一U、者一本人から』なと、があった。

16



表12　情報の入手手段（複数回答）

lル頗硫化のl王帥，√‖鮒l】

テレヒ，ラシオ　細川，相．は，ノトなとのメティア

揖賞▲会の　こ会や会；・ほ

ハソコンや招端打品．1なとのインターネノト，メール

保健所の相加細半11苦

痛ル二11㌔ける乍習会，研修会

l川日子2場の窓＝ト川、l用一

．．仙川‖　ステーションの√．．蜘帥

その地

合　‖l

人数（0日）

粒l t29．日）

68（2′1．1）

52（18．′＝

20（7．1）

16（5．7）

13　日．6）

12ト1．3）

10（3．5）

7（2．5）

282（1川）．り）

弊欠村仲を偉外した合。．1続〔二ムJrj‾る‘剖合

4）情報通信機器の利用状況及び今後の利用の希望

1　パソコンの所イj▲の〟無（衣13）

パソコンの所イJ－のイJ▲無については、「ある」が87γ．（67．′1（ガ，）、「ない」が′12γ．

（32．6（）i））であ′Jた。隼代別に見ると、69歳以卜では年代が卜がるにつれてlあ

る」と1日け宇した川合が減少する仰向が見られたし

表13　年代別パソコンの所有の有無　　　∩＝129　単位：人（％）

あ　る　　　　　　　　な　い

全　　休　　　　　　87（67．′1）　　　　　′12（32．6）

2鋸k以卜　　　　　　　2（lOn．0）

3（卜39歳　　　　　　10　欄3．3） 十二二三

（日．り）

（16．7）

lり＼ノ19歳　！　1′1（77・8）　■　Jl r22・2〕

5（卜5弧　l　30（7レ1）　■　12（28・6）

（う（卜垂亘二二仁‾15（50・‖）　15（50・。）

70歳以卜＿　　　　　　16（6∠1．日）　　　　　　9（ニ狙．伽

2　鵜滞氾前（PH S）のJ好イJ■のイJ無（衣1′1）

撲′こけ‘■に詔（PHS）の所イ了▲のイ拍亡については、「持っている」が90名（69．椚i，）、

「持っていない」が37名（28．7％）、無回答が2γ一　日．5％）であった　30代1ソ、l

では、年代が卜がるにつれて「持っている」とl‖1答した割合が減少する伸lrりが見

られたし
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表14　年代別携帯電話の所有の有無　　　∩＝129　単位：人（％）

車　代　　　　　　持っている 剿ﾈ��鰄�ﾄｨ,H*(,�*"�

1ゝ　　作 �9∩（69．8） �3x��#��Cx�｢�

29歳1日、　　　　2（100．0）　■　　0（（）．0） 

3（卜39歳　　　　　　11（1榊．0）　　　　　　0（0．0） 

ノ10＼′′19 ��C�x�涛��H6ﾓ��｣��店�Ch�｢����X�������ﾈ�������3��都8�C��｣����#h�C(�｢�

50、59 

6（）＼69 ��1　18（60．0）　　　　12ト10．0） 

7〔）歳以 ��11ト15・8）l　13（かし2） 

3　パソコン、鵜備揖請（PHS）の所イ∫の内訳（衣15）

パソコンと捗甘．定日舌（PHS）の所イJJのE）1，県については、パソコンと才馴f′芯i■キ

（PHS）の両ノブを持っている人は68名（53．5％）、パソコンのみを持っている

人は18名（14．2％）、推帯磁話（PHS）のみを持っている人は22名（17．3％）、

パソコンと捗廿．は請（PHS）のいずれも持っていない人は19名（15．0％））であっ

′二

表15　パソコンと携帯電話の所有のクロス表　　　　　　単位：人（％）－

l　　才；・f �ｨ,��H��合　．i■l 

あ　る 綿��,���*"�

汁崇十昔崇1 ������H�C(�｢�86（67．7） 19（15．0） 鼎���3(�C8�｢�

合　．‡1　　　　90（7∩．9） �3x��#��C��｢�127（1（）〔）．0） 

※11＝127に村する川合

j　パソコン、携借掲請（PHS）の使用頻度（衣16）

パソコンの便川頻度については、「全く使わない」が57名（44．2％）とも之も多

く、次いで「毎日」が29名（22．5％）であった「以卜、「週に数回」が18名

（14．0％）、「勺1二故rl11」が12今1（9．3％）、「J＝二放けtl」が6名（4．7％）であった′ノ

捗甘．泣訴（PHS）の仙川卿J射二ついては、「毎日」が59名（45．7％）と最も多

く、次いで「全く使わない」が35名（27．1％）であった「．1リ、卜、「週に数回」が

26才′Ⅰ（20．2％）、「隼に牧回」が3号1（2．3％）、「ノJに放回」が2号1（1．6％）であっ

た。
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表16　パソコン．携帯電話の使用頻度　　∩＝129　単位：人（％）

仙川郷度　l　パ　ソ　コ　ン 剞｡‡呈　出・竜．i．I 

全く仙わない 鉄x6x8ﾃ��C(�｢�35（27．1） 59（r15．7） 

プリ；　　　　日 �#���#(�CX�｢�

週　に　欽　州 ��6�����ﾃ��C��｢�2（う（20．2） 

日　に　数　回 塗���v���Cx�｢�！　　2（1．6） 1 号荘」三選 �3（2．3） 
√′1（3．1） 

12pr100．日） 

5・「l■i相通㍍機器のノ㌢後の利川の希望（l叫6）

パソコンや鵜常二‘■に川千を佗った・情報の人手や、同じ疾．県を持つ仏者の家族と交流

したいと想うかについては、「そう思う」と「ややそう想、う」を合わせて75子′．

（58．1（方，）であった）また、「あまりそう．1且わない」と「全くそう想わない」を

合わせて52㌢■（′10．3％）であった。

パソコンや捗甘心，－1を仲うときに、パソコンの仙いノノを放えるなとの仙川技術

友接があれば利目したいと想うかについては、「そう想う」と「ややそう想う」

を合わせて6六名（52．7（‰）であった〕また、「あまりそう′l上しわない」と「全くそ

う想わない」を合わせて5相，（45．（）（～i））であった√、

テレビ‘長川Iを佗った速力‾の．揖者・家族との交流会があれば参加してみたいと想

うかについては、「そう一【上しう」と「ややそう想う」を合わせて5′け，（41．9％）で

あったノ　また、「あまりそう．1ムわない」と「全くそう乱しわない」を合わせて72㌢－

（55．バ（タ。）であったr

l／‖川招、べ＝く一丁：しそし　こパイこい

日用技柚須ン　机川して／井たい

／レヒ最．．．「てぴ）′＜‘ポ」をし　これ／二い

OD。　1000　2008　30％　4090　50℡0　6098　7000　80つ0　9090　10000

ロそ11⊥11■べ巧いそう七十う［Lh Eりそ11Jわ／山、ロ仝く

図6　情報通信機器の今後の利用の希望（n＝129）
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6　才‡手県難病川体連絡協議会のホームページについて（l叫7）

H手U，川巨病l・り作辿絡協議会のホームペーシ　川棚紺用沈hとiIlいわて」を加／J

ているかについては、「加らない」が99γ■（76．7％）とJl之も多か／）た　以卜、「γ，

l嗣ま知トノているがホームページを閲にしたことはない」が23名（17．的（払）、【冥ド祭

にホームペーシをl軋覧したことがある」が5γ－（3．9％）であった

図7　岩手県難病達のホーム′ヾ一一シを知っているか（∩＝129）

5）必要としている情報の内容（複数回答）（P．32－33表17）

129名車65γl（50．′1％）から計91作の記述があり、それらの・ll■汗掟ニーズは　■■潰瘍

葉、洋癖にl呈ける一】l用ヱ∴　－●介護、療養／1二溝に11をJする・情牒r、“榔病対策、医頂門、裡

済的支接に1是Jする・情Ⅷr、l‘・l■■‖牲促供のノノ法に関すること’∴　■病状、病宗の新月射二l糊

する情肛1、守小甘機関、施．没に関する情肝’に分類された　これらのうち、治療

薬、治煩にl是iする一情牒r　がJl之も多くあげられたr

l　治療薬、治療にl関する一情報

31什の目し述があり、さらに「治療薬にl甘する川津則、「清癖に関する一Il川i」に分

類された′

「治墟基にl封する情附　では、H一作的なl昭子としては、『光治する葉が作られ

るか』、『基の作用・‖iり作用について。本人の現状にあ／）た葉』等があけられた

「清凍封二l某ける・ll用i」では、ハ住的なl勺容としては、『治癌の最新1lt川i、病宗の

佃人1の究川＝二ついて明らかになっていること』、『ll用J発見のノJ一法』、『欣米での臨

昧効果の反映』等があげられたL

Z／介護、療養／仁清にl関する一卜l霊i報

2′川二の．i己述があり、さらに「一山、昔の介‖聖やケアのノノ法にli与jする情侶」、「患音の

病状や介．，酎二l封する一Il■iF・lヱ交換、Il∫潮の共イJ‾について」、「患昔のた■」i、什■j門‥に115］

する一IlHU、「介‖隻片へのケアにl封する一Il■i囲」に分打！さゴした

「ノムポ‾の介護やケアのノノ法にl是ける情計り　では、ハ作的なトJ容としては、『忠
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帯への対応の什ノノ』、『症状への対応の什ノJ』、『兢対l勺なケアについてのきめ細か

か情裡』昔があげられたl忠井の病状や介Ht王にIlとける・ll■用i交換、Il用之の火付に

ついて」では、ハ附’1勺なl勺字声としては、Fノ山名一の家族l‖J卜が悪．音の病状や介兼の

ノノー1圭について・日用i交抱ができればよい』、UJ介護苫または．U、者－がjlこイj－している悩み

をjl用iとして公関して欲しい」、『l‖jじ病1この人がとのように／H．†しているのか、

11：にJ■】・い世代の人からの・ll用之』′十があげられたl忠君の食車、什‘J門一に11㌔Jする

「刷り　ては、ハ休的なlノ、J容としては、『身附二合／ノた食．1．】．について調べるノバ朗、
T忠常の什凧二ついてアドハイスしてくれるところが欲しい』‘鋤があけらゴした

F介‖隻君へのケアにl瑚する一Il用i」では、廿件的な内容としては、『介護音の心の

ケア　穴持ちの持ちノノ▲』、『介護昔に対しての的机　介護には畔川とお余がかかり、

l十分の促成についても不‘友』等があげられた√

3　難痛対策、医療増、綿清的支援に関する・「■■用i

l州の‖J述があり、さらに「混IJり度にポける一jl用日、r医療畑二」関する情冊」、

庸雄肌は接に関する一日川i」に分耕された

「江誹り度にl甘する川根」では、ハ休的な1ノ、け享としては、『法誹り度の！ノ、J容や利川

の什ノ鳥　ノ耳があげられた・廿項狛削二」関する川根」では、ハ作的なlノ、仔声としては、

朕療賞の／「後について．月、附定疾皿ウミ療′壬給都制皮の／「後、対象から外される

のかどうか了拗；あげられた「据清的友ほにl泣ける川棚」では、JH仰勺なl与得

としては、『煩勘二村する揮済的支接に1関するもの』があげられた

4　情取捉供の〟はに関すること

9件の記述があり、さらにfテレヒ、ラシオからの・ト甜i」、「手紙、忠君会の会

肝鋤、らの・情机」、「川‖州の・hiJ附招日、伸雄渦潮のl兄師腔からの1．■‖杜是供」に

分類された

「テレビ、ラシオからの情報」では、ハ作的なl勺子羊としては、『テレヒ、ラジ

オの‘ll用i　パソコンは余錆lrliの理111でrfえない」でがあげらズした　r T諸県。吏常

会の会規等からの一日用日　では、ハ休的なlノ、けさとしては、」変通の他が悪く会合に

行くことが困理であり、手紙でしかIl川ほ得ることができない皿旭川一会の余トに』

昔があげられた「川謝り＝の・ll■潮拙供」では、ハ作的なlノ、鵬としては∴」患者一、家

朕の十日目則葦会のJ性別　ノ方があげられた「医時機潤の1穴剛肘享からの1．－潮揖伊、」で

は、ハ作的なl勺容としては、『障がいによりパソコン等は佗えない　病院のl妬柚、

九一聖油liから葉の刷作川′甘詳しく説明して欲い、』等があげられた

5　病状、病京の経過に関する・Pl■i紺

7†′lの記述があり、さらに「病1この症状工l判する情j′ほ1、「病宗の据j勘二l廿する

け用」に分類された

「病穴の才■日出」廿する情用」では、ハ作的なl勺才斉としては、瞞宗のィ．1三状につ
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いて1加日用・の・ll用ほ流して欲しい』でがあげられた「病穴の紘一鋸二川する・l■■j

描」では、ハ件的な内容としては、『／「後の舶り、の緑週について』、『病状の進子J

について』等があげられた‥

6　医療機関、施設にl村する・「lt津拉

6作の記述があり、さらに「医咄機糊や・1丹lJけミにl対する・情雄」、「施設に」封する

Il■律は」に分類された

「医療機関や守門医にl某」する・l■用日　では、ハ体的な内容としては、『F附l）jに対

応している身近な病院』等があけらゴした「施設にl具ける一Il川i」では、ハ件的な

lノ、J容としては、『病宗や症状、ノ山片のことをよく理研したうえで受け入れてくれ

る療養J削病院』‘．弓があげられた

6）情報提供に関して普段感じていること（複数回答）（P．34－35表18）

129㌢．・l・55γ，（42．6倍，）から計6州この日」述があり、それらのlノ招手は“・け潮のJ．1拍1

にl関すること日、日柄捕捉供のノJ一法にl泣けること”、－●介．，酎二拭けること”、医射二lシ㌔j

すること、医瞭機lシゝjでの・情報捉供にl糊すること”、■l川‖炎に聞することH、榊l吊叶策、

その他静日夏にlシ㌔けること’‥封二分頼された、これらのうち、“・ll用iのJ．■拍1にl泣ける

こと’1がはも多くあけられた）

1　情報の周知に関すること

17作の‖上述があり、さらに「一Il■潮が不足、一日■j田が欲い、」、「清JHできる付潮が

少ない」、「脚l）jについての理研が広まって欲しい」、「佃人相・liの捉護のあり小二

疑問を感じる」、「その他、・l甜iの丁．1摘lにl関すること」に分耕された

川欄が不足、・1●用iが欲しい」では、ハ体的なl与毎としては、『も／」と分かり

やすく裾11．に・hli邦を子■J・られ」しぼいい』等があげられた「i．1日Jできる情用が少な

い」では、ハ作的なIJ、J容としては、『症状の個人差が大きく多様であるので個人

に直二組した情桐が少ない』があげられたし卜雉病についての理研がl上、ま／Jて欲し

い」では、ハ休的なl甘得としては、『・附損二ついての現状を知る人が少ない　健

損な人にも肘l）jで八一しんでいる一山音や家族のことを加らせるように・ll■潮を発ィ．け

ればいいと想う』等があげらjした、「佃l人・l冊iの保護のありカーに疑川を感じる」

では、ハ件的なl勺容としては、『公l胤意義のある・け用ほで仰り＼情朋として処理す

ることに鎚問を感じる』′、・；二があげられた．「その他、一Il■i棚のい頼りに11をけること」

では、ハ休的なl勺容としては、『マスコミ′享で11丈り卜けられるようにな／ノたが偏

比もあり、・暇の人には理研しにくいIr】tもある　プライハシーを軒下こして欲しい』

等があけられたノ

2・情理捉供の〟はにl関すること

1州－の．止述があり、さらに「パソコンを利川したい、または利川している」、
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「インターネソトによらない・情報捉供が必要」、「患者会、機関紙等のi．HIJを香望」、

「その他、一Il■用牲促供の力一法にl；き」すること　に分類された

「パソコンを利目したい、または利川している」では、片肘■杓なlノ、J才声としては、

『′りコンの仙いノブを雉利で教えてくれるところが近くにあればいいと想う』昔

があげられたノ「インターネノトによらない・lll川川上供が必要」では、上し作的なl勺

容としては、『パソコンや撲甘．しこ川1もよいが紙l巾や渠会、対．．■キ‘、▲：二の・l■日比供も必

l要ではないか』八十があげられた　日出苫会、機l排紙等のi〃lJを希亡だ」では、ハ休

的な内容としては、『・淋病池の会肝で情税か判られ感謝している』′トがあけられ

た「その他、・ll■持田甘供のノJ‾i封二川Jすること」では、照ノ抑勺なlノ、けさとしては、f友

の会会；rliからの・ll■持田よ得られているが医瞭桂川や千校′・；▲での・l■■川は烏：せてもらえ

ればと想う』があげらjした

3　介．捌こl対すること

13作の㍊述があり、さらに「介護にHをける情Hiの交換、lJ汗ほの共イJ▲をしたい」、

り「．渡や療養′日出二関する情机捉供をして欲しい」、「介．．隻している中での不′友や

mlL　心配がある」に分類された

「介‖聖に拭ける情糾の交換、・ll用iの八イ／をしたい」では、ハ休的なl情事として

は、F介‖1聖の悩みを語り合える機会がもっと欲しい』等があけらjした「介護や療

養′仁i■Iに1揖する一Il用川上供をして欲しい」では、上目イこ的なl勺才斉としては、『介‖隻に

ついても′」と分かりやすくハ休的に教えて欲い、』八．・拍ごあげられた「介護をし

ている小での不女や‡吊り、心配がある」では、ハ休的なl勺容としては、『在七で

の介護に伴う精神的、肉体的mHは経験考たけに分かるもの不安な毎日である』

等があげられた」

4　医療に関すること、l矢療機l期での一「嗣艮提供に悦すること

11作の．．L述があり、さらにr偏1tや瀞狛二ついての帖・ほを提供して欲しい1、「病

1ものリスク、要伸二ついての・ll川上が不足している」、「地元に刑】り医が統しい」、「医

師の脱lリJ等について」に分類されたノ

「病宗や治煩についての1．7組を拙供して欲しい」では、上し仰山な内省としては、

佃j宗の朝日作目二ついて知識を持っている人は少ない　病宗の症状や刑門川・の情

附をノヾいに流して欲しい』等があげられた「病宗のリスク、・堤い、】についての」一■∫

肱が不足している」では、ハ体的なl勺容としては、『喫畑など病宗のリスクを卜

ける別人】についての・情損が不足している′，分かった目し・、1】、で明らかにするべきであ

り、医瞭従車れこも．化し、‖忍日成を才、巨）て欲しい』があげられた．「地ノ亡にl佃門医が

欲しい」では、ハ作的な】／、作手としては、『地ノ亡に卑l－伸ミとリハビリ施日貨が欲しい」

等があげられた「1捌Iliの混用J二円二ついてJでは、ハ作的なl勺容としては、『け二制

が忙しくゆ／ノくり川キせないことと医帥の転勤で川、11が持わると不‘狛　′洋があけら
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れた

5　州言炎にl関すること

5作の．．己述があり、さらに「相．捌帰一の対J′山二配慮して適切な・沌冊川供をして欲

しい」、「身近に相．談できる人がいるとよい　に分村ほれた

「用談囚：の村山に配成して適切な一Il川i提供をして欲しい」では、片肘’l勺なl勺わ

としては、『・l■一拍牲捉供する桝」と′乏ける側がお圧いに　一ノJ▲通子Jにな／ノている・受け

る側に1㌧に必要な付目はであるか検．訂してから捉供して枕しい』等があげられた

「身近に柚談できる人がいるとよい」では、廿作的な内容としては、『役場の保

仙川Jさんが　▲番身近ノ†封建師さんに聞くと分かるとよい』等があげられた

6　難病対策、その他制度に関すること

3作の．i己述があり、「難病対策、その他制度の上山l■】．しの必要・】′1」があげられた

代休的な内容としては、『′卜1占するたけで八二しいので、医癖椚補助制度を見目1日ノ

て欲しい』等があげられた

∨　ま　と　め

本．，周布対，県より、榔痛点、署・とその家族がと、のような手段でIl川ほ人手しているのか、

また、どのような▲ll用ほ必安としているのかが明らかにな／ノた

本．調査では、病宗や療養′上狛こじとける・l■■潮を入手する手段として、忠常、家扶井に最

も多くあげていたのは、「医療機関の医師，　一日凰帥」からの・llH甘捉供であった√　珊病忠

常が痴お′仁清を送る卜で医寸狛まイ晶J欠であり、忠君や家肱が医煩機l対を川肛捉供や相談

の場としてれ要視していることがうかがわれた、J

また、患音及び家族からの回符結某では、悍汗ほ入手する丁・段として「．史書‘会の渠余

や会服」も多くあげられていた、月川、？けり，川病川仲通絡協日長奈には31の構成川作が

あり、交一正会のl甘椎や会鋸の発行なとtのi甜力が行われている　これらのflI動は、同じ疾

．U、を持つ悪、苫l■一日二がl’tらの作版や且】、いなと、を舟l＝ノあう機会として爪要であり、患者‾や

家族l日日二のバ・や・情机、懸l■■iのJ川一が図られ、孤、－′二の抑lhやビア・サポートとしての機能

も川J持される

′U、者の一l■■j鞘の人手手段について疾ノ出汁瑚」に見ると、仝疾．U、肝での縮来ヒlH川三の仰向が

見られたが、「パソコンや鵜帯心．り7なとのインターネノト，メール」については、他疾

忠と」七校して消化㍊系症息の回符でややl小、川合を示した

パソコンと鵜帯・竜．．．午の所イJ‘のイ月田二ついては、．揖れ　家族八に6‘．仙1ii後がパソコン、

鵜≠・ノ山川寸を所存していた．車代別に比ると、3（卜60代では、一揖斤、家族八に年代か卜が

るにつれてパソコンやJi描；・‘．は川沌所イJ▲している割合が一成少する帆l’りが見られた　また、

一U、片のパソコンと才馴‡1㍍詔の所イJ‾のイJ一無について疾忠群別に比ると、他疾ノよと比較して
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神揮・筋疾患でやや低い割合を示した

パソコンと携廿・に．il午の所有のl付訳については、ハソコン又は鵜帯描．講のいずれか、あ

るいは両ノJ▲を川彷している割合は、且渚、須～、共に8‘．別を超えており、l侶肱適い機器が

ノム者や家族の刷に普及していることがlHらかにな／Jたし　その・力で、病宗や舶Pl吊に

関する情印せ入手する円貨について、「パソコンや鵜帯‘．は川1のインターネバ、．メール」

と回答した割合は少なく、パソコンや措≠・ノ．に詔を所イrLていても、1．川iの人手T」…貨とし

てilI＝している人はl猥らjしていることも明らかにな／Jた

冊拍封‖機器の仲川頻度については、患者、家族肘二パソコン、拙甘心，，Iを「全く化

わない」とl旬日」のいずれかのl‖俗が多く、l冊之．嗣子機器を頻繁に利川する人と仝く

利用しない人に　二桁化していることがうかがわれた

情報通信機器を活用した情報の人丁や、．U、者・及び家族との交流を希望するかについて

は、「そう止l、う」丈はlややそうノ上しう」と回答した川合は、且渚では6伽前後、家族で

は5割前後であ一」た　すでにインターネソトを前川した仰山甘苦やその家族への友接の

冥際についてi甘〃されており∵　■、インターネノトを勃肘机二満目けることは忠君や

家族の′晶†の門の向卜に寄′ノすると考えられ、lJ汗闘士供やJl■≡潮の交流の円貨としてイン

ターネノトを取り入れていくことも検討する必紫があるだろう　？け県・附l）j川休連絡協

rけ■はのホームへ－ジ「難仙川i附ね，）とinいわて（http．′WWW17．oen．ne．jp二亘i！n；ln′）」

では、▲附拙こl某ける棋々な一IlHはを提供しているが、本．渦布ではこのホームペーシについ

て「知らない」というl‖俗が7割1リ、卜を．】fめており、ホームペーシの存在についてより

一州吉川ほれることが必要であろう

現在必要としている・l冊鞘の】ノ、け封二ついては、忠君、家族出二「治煩葉、治項にl某Jする

肌用」へのニースが－1■㍍かったり畑病は潰瘍ノバ」三が来確、■′＿であり、忠常や家裾まlJ‾龍なl揖

りイJ▲ん主な一Il用ほ収集し、症lノ、の改膏に射．びつくことを切望していることがうかがわれた′

また、。fム音からの回符結果では、「珊病刃‾策、医療班、紬鋸Iiに1関する川棚」、H艮音

同上の川根効則こけ㌔けること」、「療お／＝■1にl某ける′hH勘　などの．．上述も多く、痴最上の

困棚に対処するために役・1′二つ情桐の拙供を期待していることがうかがわれた　家族から

のl＝け細．来ては、「介護、療養′H．1に1某Jする一Il用i」の‖L述が多く、特に、介‖隻のノノ法に

1泣ける・llM捌是供や患音の家族同仁の・ll用i交換を希望する‖上述が多か／Jた　このことから、

家族は介兼の不安やn目せ少しでも怖成できるような情肛捉供や・l■■汗IiのjlこイJ‾を糊付して

いることがうかがわれたノ　これらについては、難病′山名‾と家族の五接に据わる機仇での

川談場面や川棚発ィ．‡機能を1．1川し、個々の悪者や家族にあったきめ細かな対応を′夫施し

ていく必要があると考えられる

Il用之提供にl某Jして汁段感じていることについては、．揖斤からは・帖錯捉供のノバ圭に川す

る‖己述が多く比られた　インターネノトをも′）とi出目するべきという意見がある　▲ノノ、

インターネノトを利＝している人は一Il■川iを子■上られるがそうでない人は・ll川ほ子tJられない
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ことを不安に．【よう声や、テレビ、新聞享のメディアや．揖者会の会報等を活用した一情捕捉

供を望む．，己述も多く見られた．1また、家族からは「・情報が不足している」、「も／」と分か

りやすく術中に・情報を得られればいい」といった記述が多く見られ、患者の療養′1滴を

支える卜で役、ン二つ情根を甜削二入手できることを希望していることがうかがわれたロ

本調査より、難病拙、考と家族は、療養′仁清や介掛二子貨、ン二つ情報を、身近な利目しやす

いノノ法で入手できることを求めていることがlリJらかになった。ノト後の課題としては、忠

常と家族が身近な・l．■i報人手手段を瀞目して必要な・l■■潮を入手できるよう、情軌発㍍機能

の克美や、丁．1拍l力宜の1二ノミ、l．■潮才友術支援等について検．汁する必要があると考えるし　ま

た、保健・医療・幸納1二等の肘■）j支接に携わる俣日系者や入学等の研究機闇、か業昔が協働

しながら一情報提供のありノJを模索していくことも必要であると考える。
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表8　必要としている情報の内容

【患者からの回答】

分　　Hl　　　　　　′ト　分　Hl

請け膏、にIL■＝‾か情錯

流煩にILtH‾るll】川ヱ

れ墟基、ホ煩に

糊する】lHE（11

刑病かル1、医痴

情、l′たり千両に11㌔J

する【l用まlT

JT川Jよ・日長や－」、刷性に

l甘するl■－J侶

け、肝侶こけける・】l川と

押り土日lここ肝　る仙川

lL作rl鉦昭「

粟の・】l川く

イJ勅なt自府県二川守る二ヒ

っJIしい山崎葉に／八、て

紺点け）川発について

折基か．【】た場合の．沼■りにl；■トトること

日分のゾ∫一】仇にあう葉はないび）か

ら1、J）Jl上川な仲川ノJt」、

黒の勅県にl甘すること

＝分かりJ川】している攻守川附′HlJに一」いて

ム1、〃）刷†′lH

汀用「（／）ノハ」、

か掛けけ紺．血‾

jjlLL宜硬骨・■，リ、される町側

ヒこまて頂【ノ、l、拾損－」、に←」いて眉l廿できているか

わ頼欄川け）k肌化甘け）ノJJ、

也切な宥抽出二一ノいて

吊jlLのtr描トに比、l堤な【貴†′【

ゾl】伏が悪化したときぴ）と・」処－」、

‥け）州帖二杵十引l上り1日んに／穴、て

受けへれる公的扶助について

沃的刷皮について分かりやすい椚混

作頂門の公一伸mH

医局Hl～か／「後ヒうなるか

医頂門

特定沈丑か㍉外れること：二つ十、て

71′h封甘n机に一八し　て

特定J）、‡〟、～⊥1、賞への7l′たり刊山上托

．揖昔日lの情日

日日付）′l・ヒ肌；ノ、

揖片目lてり）：Jミ＿L∴ケーシJン

吏昔日巨のl■－川ヱ交換、lUjL病1しの人たrJとぴ）交試し、【■川ま交換

交一六Lユニド’jす／ユニヒ　　　揖石目lの了＼′トリークにl廿すること

L」に机宗封　リノ＼か

Jノのト川と

友の会かJJリ）日用

宗HJノのり㌧ノJなヒアト′、イスのようなhtHほ

川諒できる車JしいJlL〝）人かいると‘友心てきる

ト・＝二flU武の人の頼光′HLの皇居・

同いl句γ】ても帖り、か1’・：なるソ）てい伸雄かJ川1をJ川きたい

lHJL病γ－てもゾ」‘l状か㌧■，三なるソ）て1じ・r】加減；ノ、が近い人ノ）捏週や

廿．・■〃ll■て1けつけている二ヒのhr川上か欲しい

l日日二項1しぴ）人たどノてよい廟」、を教えあう

lりし病宗の人か　んな　HHJ′†晶をしているのか知りたい

l‖Jじ病γ．てい＝ノ、から■・ミなるのてl叫　的なィl■川い　はけかJJない
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分　Hr－　　　　′ト　分　子1＿l

た小∴mri‾る・【■川ヱ

′l清にlLUするり■T川上

ハ作的l勺わ

た」の内容、f■・丁を允へれはよいのか

た′ll．1ニついて

（）01一に川する・情報

廿常′l1．1の測ヤかなアトハイス

舶ご′1日1ミニ【肘　イ川、拙い二吊る　病　ほトノていても宗北ねなな川いる什中

るl．－JH之　日　　　日川之　　　　　　l什車、就職にlm‾ること

′】言■津臓狛二代目‾る情．この病穴て≠）入れる′l命日と陥力濁るのかとうか

Hi　　　　　　　　　　′lJ■了竹とl：鋸二日リサるこヒ

姑．∫貨ここJlrHlる】l■」．】（

病宗の日、：二関する

病状∴痛心蝕l′た　Il川ヱ

一週にl甘するl■川と

tl　　　　　情景の1′子一也にmする

一十　二

医壇信じ■に肝‾

る情≠こ　い

ト川川津l、リ）ノHJ、

にl甘する二ヒ

攻作か不11日1ても某しめる場所

安七、して療ご′l‖1を■　れるm【ノ、世晩最

病宗に／JいてのUl LいIl川ヱlり発した場合のこと

・肝帖川．HJ、ヤ′日、態の日高．k

H分の両川ル）杵覧

甘晶瑚′た一針を知りたい

病宗の－旺子」に′Jいて

／「役の見通しはとうなるのか

い、煩校l封についてUlしいIIJl・は

医煩ぷ潤」ヤlリlリけ、に　lリl伸、肘一紺－Jの巾／1

11リする・【■－川之　　　　　　身近なl狛円い、

再l‖】のリハヒリ施設

病比の匪冊と宗L帖二鮒．－iこてきること

そり）他、、煩f．甘射ニ；号卓狛一紺－JとJ上目1▲との病宗に川する・情捕吏操か必■炎

11［卜j‾るl■川i
他日や一2．－をしたときの寮のこ、情景の　蝮かあると　のこヒ

テレヒ、ウシ司ての【■‘川満潮

テレヒ、ウシオ、紺　抑川・三ての情硯罠H

l用てのl■用川川l、　　　　佗的によく知らメしている一情景のようにう■侶両についてもテレ

ヒや相川てm r瞳．毒ししてほしい

ノ、ソコンての一【■‘川川上　ハソコンて棋王…て　る病穴にlL㌔卜J‾るテ一夕へ－スがあるとよ

棋

√北、介‖－一望にlL一J J⊥1、賞・表杭への石漉

守るl■∫川之　　　　　ケアにけjするl■川上

川‖～馴中日L・ゴこてさは川二…
るl■■川上　　　　　　する一l■■川と

＿＿1＿＿＿－＿＿＿＿＿　＿＿

その他　l

吏片への・lノl－リ的なれ‖一髪、介‖－宝石へのケア

コミュニケーシ＝Jンヤ外．■1川井＼の丁仙けをしてくれる人を撲

している

病宗でありても身ぎ来いにしていたい　それをHJ、／ノて√：れ

る人が統しい

l病について用談できる公的な窓tl■塑＿＿

粧揖二よる机川畔甘酢拉ケアするための公的な窓11

日七で′l‘．1するための緩1リバ二ついて川談する窓lI

い．川日のJ昭雄、協力

Jl上■止知ることの恐ろしさを惑している

医l’iH】かJJ‘一拍を一意けている

他用で肋いていた人たちと会いたい

lJ・】ノ）紆j・は、rl類を′ト1　幸l上紙r・・l誉あり　＼　バり
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表9　情報提供に関して普段感じていること

【患者からの回答】

項　　目

相川、ウシ寸、テ

レヒ、本なとのメ

テヤアかJJの情侶

提供を希望

インター了、ノトを

浴用するべき、あ

＝肛揖供のノノtJ二

にl黒すること

コtl

匪湖封二mするこ

と、け真紅悔lユリで

の一tl■川川上丁県こじを」

すること・1（一・

新関、ラシう、テレビでの匪瀬雄摘Lを通じて情目上を．正して欲しし

テレヒぺJ新川で病1や某、れ倒二川する・日用を捉供して欲しし

リJ■■の本か欲しい

某による‘Ⅰ射り日についての本を日ソーしみ、不安になった

インターネノトのサイトでコミュニティを作れはより情川交

換・交流もt■H　になると止しう

ホームへーシを見ている

るいは‖1日したい　HT叫．用抽両地のホ【ムヘーシについてもっとP Rするへき

lと■よう

ハソコンヤ鵜一日1－′一に

l誹の朝川圧廿机tti
ト－　　　　－－一一一　一一一

ハソコンを」トノて

：いない人と持って

！いる人との情差を

理める上一拍三が必‘般

l

llH乱読、樅l甘紙の

I t．日を希望

前轍や基の情・；rKが

欲しい

医擁牒狛1てのl■一日【i

揖棋を希ヤノ

11’ぐbサイトγ．が．1トーていない

7日叫．し間柄連のホームへーシを見てふたし

′、ソコンヤ射ihL川なとの親日かい操作か中小■rliてあり、面倒

ハソコンを持っていない人のことを考え、より多くの人かIl川上

を‖られるようなIIT川i捉供のノハムが必堂

ハソコンかあれは・l■’川沌人丁てきるが、」トJていない人には【■■∫

附か人／Jてこない

余錆的な理‖lでハソコンがr■くえない

インク【了、ノトを利＝しなが行艇長′i浦を送1ている人か多い

と几われる　人とのコミュニケーシ＿了ンが減少してしまうのて

はないか

インター7＼ノトでは催＝ナてふるまてlノ・け声かィ、lリ」で困る　個人の

サイトてl’り♪の参号にならない

雄病情軋誌はとても参考になるので1主く討しけて欲い

l抽叫雄針鮎沢か欲しい

友の会の公用でl■用之堤†叛は充分

会紬二より／卜の‘日用沌Hて共感している　山片の、目先にな／」て

初めて「欲しい帖侶」かJlにくる

友の会の公用でたく㌢んの肌用がfrいれる

インターネノトより余日之のノノか身tlH二感じる

外川の某－■．■一■や洋葎封二l；りする情肝か欲しい

耕葉の効果がとのようなものなのか

冶載りJ江のノ「後の見通し、糾い、1在潮力fJ、′うの11川上

病1二完で新しい仙鞘が入れはいいとl上】、う

い痛機潤からのl■一日はカ、少ない

一山常会と病院が■掛推し少しでもィ、安か椚消されるような取り崩し

み

拾医とのlりけりをできるたけ多く」持たし

に／J

け、柚の・ll■川之拙供や説明、指JJJがィ、l分

lつ、帥でも分からない、－1ノJ■りてないという

病狛二ついては医師から脱lリ」をされている

医柚から直接説lリ」されたくない

医柚の説けJかニースに即していなし
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…‾「葱∴高度蛋藁衰撃豊平∴る
■　　　　　　‖榊損J兄圭を多くの人たと」に）、Jトでもらうような・日用

雉中日二ついて　股　　／JHJ精にな′ノていない人の理研が必一基

するこヒ　1」
の人にlj、く理研し　　股の人に病1しを拙句rrしてもらえるようなJ－■川と拭伊、

て欲しい

州jl吊こついての理

研が少ない

馴刷甘れるこ豊

交流会により・i

交粧二け守るこ　■

レ　1（〉　　　　l

規日■ご′l目口二m‾与

るこヒ　1日

佃人川服の†某日†雲に

よるTJl…ヲ’≡

外JIlの【ィ、川lさ

す「．推賞への捌きか

けの必一掛′i

その他、煩jFご′仁t■1

にmすること

・雉病を心から′壬け入れるにはlI川】がかかる　男〔舶山名の心理■lrll

を理別してほしい

病宗を理附してくれる人か少ないので、病宗の川1はしない

同じ病1しの人に直は余りてぷすことが1許励みになり勉臓∴な

る

ノこ、lの・l■川王は友の会て子■ノる

l巨紬■lの一山署も友の会に㍑圧、を持って入会することを期待す亮

でH二1＼2小目よ同じ病宗の人　交流会かあれはいいとl上l、う

友の会の　＿余なとをも／」と多くl用いて欲しい

友の会にぢ加してh川之を日日きたい

友の会への参加や会則てIl’川ほそりている

ノ山名の氏γヤ川ほ教えてもらえず、何かを知りたい、加レノ1旦

たいときも■虹路がとれない

佃人Il■川ま帆．瞥か昭HlLするあまりl【川之かノ、．■lいせず、規状か見えな

いのではないか

渠まりにを加したくとも速ノJ（7）ため行けない

少子jが困闇1で外出かィ、日出

医師＝ノヤすいのが大変

止l首を介‖一髪する介護者へも■雄輔′Jに働きかけて欲しい

症状は安定しており他常肴と同じ′H．1をしている

【圧日比がィ、「川lで歳．講に．【lドれない　　　耶・1．rl．一により奈川1が小【

‥1

情景により様々なす■トり、が川ている

／【漬していくうえでの瞭長門のHllに／八、て

この病宗でこのIllを」、ることをウノまない

‥1、地力lIf面体の理研と協ノJか必【堤

病対策の改．†；の　れ定丁、悪、から外さないよ　に望む

病村弟にl甘十・必■堤′i′l

保他所の一■1発なrl【r日

柄上接を爪亡ざノ

丑1、署の′日吉ノミ封二ついての調布かし／Jかり了Jわjしていない　州

如け」策のリ二子」に橋ノr：かある

牒配所の・1■釦両に川する仙読会ノ・コの指仙かも／ノと欲しい

）困り）甘い土、什叛を小rj‾　蝮細目け‡あり　＼‾丁目
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表17　必要としている情報の内容

【家族からの回答結果】

分　　川　　　　　′ト　分＋机

汀周り、（招狛こ

けJするIl川i l

即）h川し

打点の一l■‘川之

ハ作的内容

l折葉の・黒ノ貴■日、況

粧葉の問発

イ▲効な行瀬畑二川すること

詐肛県二げ‖1るl．川「‾進子jを■卜める‾11こ

ノ■山行する基がイ′lJJ Lるか

粟の什＝・l．川作目に／JL、て　本人の現状∴あ一ノたガ、

某の効果

lい板のサプリメント′・津川刷、への勅県に／Jいての京川

柄晶二け」するJ■友和のJl■描く、（fr触」、

詰叫封二l封する情描
「‥．．＿．．．．．＿∴丁∴．‾

汀測りHJ、のIi川と

し聖の整至扁空示‾オ三二
甘酢）山新日用、情景の帰因の究明に／ルて町ノかここなイこ
いること

拓庸封二肝▲る】川之　　JIH小畑日用叶下情用

Il用日　比のノJtJ、

【巾、1、での臨昧効県の1丈映

し＿り外の存廉グ耳【・川
病景り）進jJをlLめるためのノJLJ、

卜‾二‾　‾‾丁目‾　‾‾－‾‾‾－‾‾‾‾‾

蔦こく三業と‾票誌」糾互

山片の介護やケアの

ノJtJ、にlLtjするJl■川ヱ

介．．一、才がユ’ご′ll．1

誹ける…；
」’lf宝器∴三吉；完急’曇」三

肌のハイに／Jいて　ト

I I

揖薫り）た1L　イI ji′う　ト

．にl甘するl■川ヱ

介．．】雲賞の想、賞への接しノJ

揖ポヘリ）細心のイlノJ

症誹、への対応の什ノJ

J▲l、本Ilりなケアについての　め紺かなl■－川ヱ

介‖聖書ゾ）ケ77】l用之　介Hr空の力‘」、

介．．畑∴ついて

介．．】妻の柁仙　介‖要目．1．’】ので川Jの柚助刷吐

山片の宏扶lUH一が山井の両川、ヤノ介．，畦の畑山二／Jし　てIl用ヱ交櫓

かてきれはよい

介．．・三者またはJ⊥l諸が共†】している悩みを・i■川王としてクこ描】して

欲しい

揖苫回しのIl川之が必■堤

lり†一情景の人かとのように′上品しているのか、帯にィ．いてl代

の人かJ）の一Il■用之

U、賞と家朕の女流の場

身件に合ったた■■，い二／ノいて．∫芦．【】Jへるノハ」、

症小、か■吐子】したと　の良■11日1．小目への対応

吏帯の什車についてアトハイスしてくれるとこ7）が欲しい

3二三



分　　川　　　　　′ト　分　711

介．．】空、頼た′ll▲1

：二【lrJす′〇日’川と

封

・川川Jよ・拍1、l、抑

留、緑浴的上托

二二日‘卜jlるJl■川i

l古址捉付け目ノーノ、

ここl■りす／Lこヒ

作的lJ、17ト

タ「．．－上賞の心〝）ケア　二揖日ソ）持ちノノ

れIl妻帯へのケアに11■j　71、日－曇れ二女・＝ノて叫■川と　介目性にはIl川りしわ余かかかり、lI分

守るンl■－川ヱ　　　　　　　ぴ）他Jjミに／八、てもィ、′友

1人ては介日生かノ、変　人丁か欲しいかとうすればよいか

制度に俳　る【l■川ヱ

匠肘侶二甘辛引■川ヱ

ポ詔紺′J上托こ二Jl■卜j「る

Jl■描く

tJ川」度の内容J利川の什ノノ

医損制皮のノ州一打‾‾

い、肝律の／「役に／Jいて

…測叫里ほ
い、甘川の‡■日日に／→いて

用Hlけ）公づけり日の継続

介護†郡鋸Il畑軒四など紺済‖リ（ⅧⅠに／八、て

情宣H、皿捗放念拾抑帖■エソ）／「校　と・」製から外されるのかと

か

ガ、か一・JJいのて守川Ⅰ【の【■川之が欲い、

府おに打守る緑清的友緩上川‾巨るもの

テレヒ、ラン」かJJ　テレヒ、抑川かJJの情rr【ヱ

■・」．・、

ト拭、Jll、月余び）余情
′・；かレJ〃）ll描く

川談‖け）ll’川描冊、

医痴情l仰叫丹畔▲；か

らのIl■汗川堤倶

柄宗のす．いり、にJ甘守る

州ノ＼、情景の捏　＿担些

’…卜j‾…惚

い、j侶ぺILリ、砲日貨

にtl■】する山川ヱ

旬

テレヒ、ラシナの肌用　′、ソ二Jンは余錆IlrllのJ【1川1て‘Hえない

交通の丁・臣隼悪く余十日二日ペニヒか叫車酢てあり、丁拭てしか川

鋸を得亮ことができない

症状へのよ・川代宜灘　■l〃伸雄に凋する・日用を邸丁重ノ■て定期

的にHtへ矢日JJせて欲しい

山常会の余用

症状へのよ・処に／Jいて　r．・冊iに問い合わせる　他の出目膵紺’」

ここもllJi三さし結県を‘表情、に）、lトJせてくれるシステムかあると助

かる

揖賞、′京肱の州誹樟余ノ）増‖2

1万府蟻川（／）作油Ij

ド・．1かいここよりハソこJン‘・コは化えない　州：ノしの粕川、イ‖一髪帥か

し粟の刷71川′Jiしく‖妃lリJして欲しい

軒揖二l廿上る山新のIl川i

病宗の症状について　リHflの川旧を．斉しして欣∴い
ノ後の仲沢び）1′日出に／ノいて

情景び）－　ふH／㌻

粧】ノ、のJ11＿行について

医緋機潤廿…【旧、に．＿些潮二抑止・している身近な病に

川する・t■川之　　　　　　場近なところに■リl】【情、か枕しい

病宗や症状、J⊥1、片のことをよくfl1仰戸した上でせけ入れてくれ

施日貨に11㌔1する川根　　　る似た里病院
／「餃ゾ）施設サーーヒスに／Jいて

rJ・巨／）姓では、什離せ小‾j‾　柏を封＝け‡あり　＼－（）5
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表18　情報提供に関して普段感じていること

【家族からの回答】

ウ‥1十・．－一旦■－

l■川が不足、一日摘まか欲

しい

日用の周知

にIMするこ

レ　17

】lH旧提供の

ノJtJ、にlL－1す

ること　11

ハ件的再わ

hTJ吊がィ、足している

明るい一l■川iが欲しい

＝分て考えノ某しくなるような心をjトこるアトハイスかせ・堤

も／Jと分かりやすく「炉】iに・l■川之を子りJJれれはいい

」’ともにも分かりやすい、′乏け入れやすいJ■川之かあるとよ

11川之かも／）と「巾申二理研できるようなで川か欲しい

l　　　　　　　　　　　．－椚Hlけ）l一川之が歌い、

〃川Jできる情鋸か少な　右HJ、の川人差が人きく多様てある〝）て佃人にl刷．L白雨存少

柚二ついての理研か豊三二二；忘諾禁志三；三笠崇二る警誌詫■；器ゴ1
1

Jj、ま′ノて欲しい

佃人11－川との帆．隻のあ

ノJに矧JHを感じる

はいいとl上しう

も′ノと病宗のことを情で加ることがてきれはいい

公l粧上掛けある肌用まで仙人l一一川iヒして処J【Mlる二ヒ二二疑lHを

感じる

佃り＼ll川i帆似二より一生路をとれす川もてきない

■・■1■ 々努ノJしてくれている人〃）／作をありがたくJ」】、う

その他、Il川之の日加に：l■一汗田川供はこのまま続けていきたし

川すること

／、ソコンを利用したい、

または利川している

インターネ　ノトによJJ

ない帖侶投付、が必‘貴

山片奈、f尉1リ7机‘、l〕の1■1

日を希望

マスコミ′巨〔Jはりlけられるよ　にな／たか偏見　あ、　版

の人には理倒しにくい血もある　フライハシーを骨巾して欲しい

ハソコンの仙いノJを1【机十で教えてくれるところが一吐くにあれは

いいと止しう

アンケートに∵＝‾一U．用伽　のホームへーシ〝）＼＼Ut）叶イトγ－を．1】

いて欲しか一Jた

症に小二川しては本やインターネノトて．∫jf】jへている

揖帯は■高齢者か多いのてインターネノトてはなく「ノ七の余jJ

を利用してIl川ヱ発ィ．－して欲い、

インターーネノトの日1代たか碓ノミなIl用用上川も人切

ハソコンヤ拙一Hl・もよいが部血代用、余、吊．－．1′・；の川；・細川l、も必■堤

てはないか

ハソコンは／卜のところ必要ない

ハソコンにlrりか引川　がないJ■い眉目・ほか届かない

■　川1，の会田でl．川之か得られ・且，別している
l一禦扁
・肛痛速の余合にち加してJl用ほ子りている　それに友の会の公用

を．．ノしむたけ

「‾言古面二‾寸前元17扁11‾扁云こて甘抄諭涙雨目し言古力両夜両巧束亙モ示

江に関すること　　－⊥一望を‘ぷせても昼型孝三些り

行目一望にlシ■「j‾か情鮎の宍　二　号雄、からの】l川之が放しい．．．ほ眉卜　てい■ノえるたけてはわれる

撲、Jl’川とのハイJ▲をした　　と【上しう

い　　　　　　　　　　　　介り一日瑚悩みを‖佃合えるf．簑余がも／Jヒ放しし
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分　　矧　　　　J上し　11 作l′†′Jl勺†声

；目　につし　ても一∴ヒ分かりやすく！川ゝ的ここ教えて欲しい
■　症欄、にどう村尤・Lたりいいのか丁撲り

行目一望雪ノ軌rご′l1．1に「加わ亮融二l‖川に心の乞緩、ケアをlJて欲い、Uれこあ′Jた

けjする・l眉貼堤供を＋1l■細川川l、をして歌い、

して欲しし

7l、．．】曇をしている■l■

てり）ィ、′友やn頼

心l配かある

甘心畑隷狛二／八一

ての】l■川之を拭†ll、し

て欲しい

退r歳叫に／lt介‖一堂に必要な初潮Il川iか欲しい

寸’一い人てい代拭なく仙える川泄ハノト、ト川穴葉．1一㌧（ノ）」l川之か欲しい

タクン一手川　に／JL　ての川日拉拭†ユl、して欲しい

fltての介日射J㌣＝㍍帖′J、肉†付′l勺くり11は錆駿苦竹宮二つ」・か／こも

の　小‘友な子りIlてある

隼齢を考えるとノH妾のことか心lM　　人て　のようにした⊥1いい

〃）か

捏日揮な理山で克分介護かせけんれゾ→左い

揖君　▲人ての外日が心配

揖肴が項根りすぎて心配

jJl某についてり）hH墨か旬lりたい

jl結び目一門杵に一八し　て日日■」ほ　ト　ている人は少ない　情宣の両雄、

ヤーlJ日日川のIlTHほをノ、いに試しして欣しい

最仙骨軒揖二一一いて加Jノなか一ノた

病宗〃）リスク、安　Il冥仰な　病；のリスクをあげるJ田りに／JいてのIl■川iがィ、足してし

医煩にmする　　囚ミニついて〝）－l■’川　　る　分か／ノたl肌∫－て明らか：二守るへさであり、【用「子走■JH雪ここも．・。

こと、l万娠蟻　■　かィ、足している　　　いいと．．減封トJてナ】クこしい

11LJでの情用㍑

供にIL■「i‾′ここ

レ　Il

地ノ」に

しい

に／J

心して一也切な】l川三

川はにlち一」する　　捉†J】、をして欲しい
－レ　1　1

身近に州談でうる

人かいるとよい

胴．吊」弟、そ・川高上．用、その他

する二ヒ　　j　　■堤日

地ノLにlLHHル、とりハヒリ施．．壬か欲しい　折れ埴葉やH腔的尤†甘究

』捗ト川托、Ilりたい

病宗に／パーて．汗しいll、師や病尻か少ないのかィ、安

柄畑／Jいてはll川り、と111．．jこしてJげ州、／ノてきた

【ソ、帥かl亡しく再トリくり川1せないこととlシ、制の・】リ、勤て川’11かけわる

とィ、ノ友

l項：Illによる．．．1がはとんとなく、蟻．な

病来たから†iノJないといわれる　U賞を勅王11のたか一八一八一

医頻用Ⅰ川l机か机二川．．余した腔の亘、11】「い　川：にイう美／→けりれる‘京の

状況を理倒し、必要な一】■■川拉必■堤なときに7ト′＼イスして欣しい

l雨肛捉供する仰」と′之ける側がJjり1、に　ノノー痕狛こな′ノている　一之

ける側に出二必紫なllT用いごあるか椅】∫jしてから根付、して欣しい

HHJ‘よ杭に‘．51り．毛一ノた考えノJJ＼ノ川1しノJ㌢する川談日だヒ何て几

川1せる

㍑場皿昭雄餓l」さんが　番牙一止†来仙：lりさ／い二聞く　とリノ・かる！：よい

ケア「′ネたけが廿近な仙測‖丁・たが、もりと身一　に病穴のこヒキ

用談できるl王府l廿係賞、リJl】l川りな人がいれはいいとl上Ⅰ、う

′l一■1するたけてハしいのて、【リ、板状仙助刷性を兄Il■lして欲しい

し初日旦聖堂塑）油頂を妬けている
Hl川川上倶というよりい■ト■′上蟻‘」、を†可とかしてナ．j、LL

本アンケート制作

に／Jい▼し

アンケ一一トに無ノJl盛を感じる

【ノリノ）紆」は、rl兢l′」1　拍拍l■巾「ルり　＼　訂
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資　料 l二・〕心音掛目l

難病悪者様とそのご家族の情報提供のあり方への要望に関する調査

アンケート調査団害用紙（⑨患者様用）

◎このアンケートは1，11，m，Ⅳの人きく4つから構成されていますrノ　以卜、各質問に

お答えくださいますようお願いいたしますし．

Ⅰあなたご自身のことについて伺います。あてはまる番号に○印をつけ、（）内には

ご記入ください。

1　あなたの性別を教えてください

1　り．1

2　女

2　あなたの年齢を教えてください

（　　　　　）ふ1k

3　あなたが診断された疾患名を教えてください

（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

4　「3」の疾患であると診断されてからの年数を教えてください

約（　　　　　　　　）牛

5　現在療養している場所はどちらですか

1／l三七

2／1三七以外（医療機闇など）

6　日常生活を送る上で何らかの介助を必要としますか

1必要なし

2　・価介助が必要である

3／hrli介助が必要である
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Ⅱ　あなたが普段、病気や療養生活に関する情報を、どのような手段で入手しているかについ

て伺います。当てはまる番号に○印をつけ、（）内には内容をご記入ください。

7　病気や療責生活に関する知識や情報をどこから得ていますか。次のうら、よく利用してい

るものを3つだけお選びください

11畑廉機l封のl矢「浦宥一．，（紺111

2．抑制石護ステーションの前．】俳両

3　保腱所の難病打、一緒▲

41日llけ村役場の窓＝・川、■1昔

5　テレビ，ラジオ，新肛川桁誌．本などソ）メディア

6　ハソコンや拙′甘．に．講などのインターネソト．メール

7　病1㌧にl針ナるて守Hシ研修会

8　揖常会の渠余や会報

9　そ〝）他（

8　病気や療責生活に関して、今忘も必要だと思う情幸馴ま何ですか。

こ自由にお書きください

Ⅲ　あなたが普段パソコンや携帯電話をどのくらい利用しているのかを伺います。当てはまる

番号に○印をつけ、（）内には内容をご記入ください。

9　あなたのこ自宅にはパソコンがありますか

l　ト：二一

二　′こし、

10　パソコンをどのくらいの頻度で使っていますか

l fJfl1

リ　週に（　　）いり　モたけ　JJに（　　）l■】1

3　隼に放l＝1

1全く使わない

11　携帯電話またはPHSを持っていますか

l f■」二っている

2　持っていない
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12　携帯電話またはPHSをどのくらいの頻度で使っていますか

1毎11

2　週に（　　）川　去たはJJに（　　）回

：う　隼に数回

rl　全く使わない

13　パソコンや携帯電話を使って病気や療養生活に関する情報を入手したり、同じ疾患を

抱える患者さんと交流したいと思いますか

l　そう足う

2　ややそうノ止う

ニ！あまりそう艮わない

1　ノたくそう想わない

14　パソコンや携帯電話を使うときに、情報技術支援（パソコンの使い方を教えるなど）が

あれば利用したいと思いますか

1そう揖っ

2　ややそう想う

ニi　あまりそうノムわない

ノ1全くそう揖わない

15　テレビ電話を使った、遠方の患者様・家族の万や在宅の患者様・家族の万との交流会が

あれば参加してみたいと思いますか。

1そう一【よう

2　ややそうノ且う

こう　あ去りそう，【且わない

1全くそう県わない

16　岩手県難病団体連紹協議会では、平成18年5月に難病に関する情報を発信する

ホームページ「難病情報ねっとinいわて」をインターネット上に公開しました。このホ
ームページについてご存知ですか

1　知らない

2　名l揃は知っているがホームへ－ジをl捌l托したことはない

3　尖際にホームへ－シを閲監したことがある

Ⅳ　その他、病気に関する情報提供のあり方について普段感じることなどをご自由にお書きください

二協ノノありがとうこさいたした
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l②ご家族横川l

難病患者様とそのご家族の情報提供のあり方への要望に関する調査

アンケート調査回害用紙（②こ家族様用）

◎このアンケートはⅠ，H，IIl，Ⅳ，Vの人きく5つから鰍J反されています。以下、各質問

にお答えくださいますようお願いいたします。

Ⅰあなたご自身のことについて伺います。あてはまる番号に○印をつけ、（）内には

内容をご記入ください。

1　あなたの性別を教えてください

1リJ

2　女

2　あなたの年齢を教えてください

（　　　　　）歳

3　あなたと患者様との続柄を教えてください

（　　　　　　　）

Ⅱ　患者様のことについて伺います。あてはまる番号に○印をつけ、（）内には内容を

ご記入ください。

4　患者様の性別を教えてください

1　り，し

2　女

5　患者様の年齢を教えてください

（　　　　　）歳

6　患者様が診断された疾患名を教えてください

（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

7　患者様が「6」の疾患であると診断されてからの年数を教えてください

約（　　　　　　　　）隼

8　患者様が現在療責している場所はどちらですか

1　什十

2／」三七以外（匿癖機関など）
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9　患者様は日常生活を送る上で何らかの介助を必要としますか

1　必要なし

2　　一部介助が必要である

3／たIrIi介助が必要である

Ⅲ　あなたが普段、病気や療養生活に関する情報を、どのような手段で入手しているかに

ついて伺います。当てはまる番号に○印をつけ、（）内には内容をご記入ください。

10　病気や療養生活、介護に関する知識やl育報をどこから得ていますか。次のうら、よく

利用しているものを3つだけお選びください

1医療機関の困帥宥灘師

2　日引！り石．，蔓ステーションノ）石川（紺li

3　保健所の難病損、】1昔

41榊け」‘役場の窓Il・川、一雄▲

5　テレヒ．ラシオ．新l乱雑．誌，本なとのメディア

6　ハソコンや鵜川＝厄．講などのインターネソト，メール

7　病気に関する一；ご：習会，研修会

8　山片会の渠会や）会紬

9　その他（

11　病気や療看生活、介護に関して、今罠も必要だと思う情報は何ですか。

こ自由にお書きください

Ⅳ　あなたが普段パソコンや携帯電話をどのくらい利用しているのかを伺います。当ては

まる番号に○印をつけ、（）内には内容をご記入ください。

12　あなたのご自宅にパソコンがありますか

1　ある

2　ない

13　パソコンをどのくらいの頻度で使っていますか

1毎日

2　週に（　　）回　または　JJに（　　）川

3　隼に数回

′1ノたく使わない
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14　携帯電話やPHSを持っていますか

1持っている

2・持っていない

15　携帯電話やPHSをどのくらいの頻度で使っていますか

17り・＝

2　週に（　　）回　モたけJJに（　　）l＝1

3　イllに牧l・1】

l　全く使わない

16　パソコンや携帯電話を使って病気や療嘉生活、介護に関する情報を入手したり、同じ

疾患を抱える患者さんのご家族と交流したいと思いますか

1そう．1上プ、う

2　ややそう艮う

3　あ去りそう揖わない

∫1全くそう艮わない

17　パソコン通信や携帯電話を使うときに、情報技術支援（パソコンの使い方を教える

など）があれば利用したいと思いますか

1そう偲、う

2　ややそうJJ、う

3　あ去りそう艮わない

1全くそう艮わない

18　テレビ電話を使った、遠方の患者様・家族の万や在宅の患者様・家族の万との交流会

があれば参加してみたいと思いますか。

1そうは、つ

2　ややそうノよう

：う　あ去りそう県わない

1　全くそうは、わない

19　岩手県難病団体連絡協議会では、平成18年5月に難病に関する情報を発信する

ホームページ「難病情報ねっとinいわて」をインターネット上に公開しました。この

7ロームページについてご存知ですか

1　知らない

2　†11誼は血lっているがホームへ－シをl削■覧したことはない

3‘ム際にホームへージを閲■覧したことがある
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Ⅴ　その他、病気や介護に関する情報提供のあり方について普段感じることなどをご自由に

お書きください

二協ノノありがとうこさい王した
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