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Q令和2年度（2020年度）12月に行いましたアンケートの

　

ｏ

　　　　

分析が終わりましたので、ご報告いたします。
j

　　　　　　　　　　　　　

あすなろ会調査部
&

　　　　

ｏ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

役員会

　　　

ｏ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｏ

◇◆◇

　

個人参加難病患者の会

　

◇◆◇

　　　　

会報臨時号



はじめに

　

会員にアンケートを取り企画や運営

の役に立てようと役員会で決まり、令

和2年(2020年）メンバーを募り6月に

調査部を立ち上げ、アンケート項目を

練り始めました。初めに考えた項目を

役員会に報告したところ、多すぎて会

員が戸惑うのではとの声が上がり、か

なり絞り込みました。

　

12月に会員に郵送し、回答は予想以

上に多＜、会員人数の6割になりまし

た。回答をして下さった皆様にお礼を

申し上げます。

　

回答は、帯広市にあるB型作業所の

『ワークサポートふれあい』に入力作

業を頼み、集計・分析は調査部で行

い、結果を役員で話し合いを重ねてい

きました。

　

回答者から寄せられたアンヶ－トの

内容を見て、会報の改善等を行った所

は次の通りです。

・他の患者会や難病連支部の活動など

を紹介する「ここかしこ」コーナーを

新設した。

・会員同士が会報紙面で交流しやすい

ように「みんなの広場」をカラーにし

た。

・会報を読みやすくするために、字体

をUDデジタル教科書に変えて、2月か

ら見出しにイラストを入れる。

・薬剤師に連載の依頼をするときに、

アンケート結果を利用した。

　

今後も企画・運営に生かして行きた

いと思います。

　　　　　　　　　

(文責：小西淳子)

２



Ａ

　

基本情報

A-1 : 会員になっている方は、どなたですか。

　　　　　　　　

Ａ-１

その他､2-、無回答’２

患者家族，5

　　　　　　　

1

患者本人，

　　

3４

A-2 : 2020年12月末現在の年齢をお聞かせください。

A-2

60代,10／

３

　

「その他」内容

選択肢

　

計

賛助

　　　

１

支援者

　　

１

合計

　　

２

圃闇

J

I

;y

亡。

　

mM

じ

　

｀･゛-,･
‘4･’　　　　　ズ　　ｌ

　　

無回答'2‾｀へ，10代,1＜20代'2

　　　　　　

へ

　　　　　

30代,3

　

80代,8_･

　　　　　　

11111

………40ft4

70代，6

　　　　　　　　　　　

50代,7



A-3 : 性別をお聞かせください。

①男性

　

②女性

　

③その他

　

Ａ-３

無回答，２

‐

・

１

－

－

]4!i7

　

而ト｡。

川川

　

＆）］‖S.

４

　　　　　

･か･●゛'７．

　　　　　　　

１碍フ

卜

嵐

-

　 　 　 　 　 　 　 　

・

　

－ ＿．



A-4 : 指定難病の病名と診療科を教えてください。（複数可）

　　　　　　

病名

　　　　　　　

計

サルコイドーシス

　　　　　　　　

７

慢性炎症性脱髄性多発神経炎

　　

３

下垂体前葉機能低下症

　　　　　

３

神経線維腫症

　　　　　　　　　

３

橋本病

　　　　　　　　　　　　

３

球脊髄性筋萎縮症

　　　　　　　

２

大動脈炎症候群

　　　　　　　　

２

特発性大腿骨頭壊死症

　　　　　

２

突発性難聴

　　　　　　　　　　　

２

アジソン病

　　　　　　　　　　　

１

脊髄空洞症（キアリ奇形）

　　　

１

高安動脈炎

　　　　　　　　　　

１

好酸球性多発血管炎性肉芽腫症

　

１

ステロイドホルモン産生異常症

　

１

先天性骨形成不全症

　　　　　　

１

ぶとう膜炎

　　　　　　　　　　　

１

総計

　　　　　　　　　　　　　　

34

５

　　

診療科

　　　

計

眼科

　　　　　

７

神経内科

　　　

５

内科

　　　　　　

４

呼吸器内科

　　

３

循環器内科

　　

３

整形外科

　　　

３

内分泌内科

　　

３

脳神経ﾀﾄ科

　　

３

耳鼻咽喉科

　　

２

小児科

　　　　　

２

皮膚科

　　　　　

２

形成外科

　　　

１

口腔外科

　　　　

１

甲状腺科

　　　　

１

心臓血管外来

　

１

心臓血管内科

　

１

脳神経内科

　　

１

リハビリ科

　　

１

診療科不明

　　

２

総計

　　　　　

46



A-5 : 指定難病以外の慢性疾患の病名と診療科を教えてください。（複数可）

　　　

病名

　　　　　

計

高血圧

　　　　　　

４

高脂血症

　　　　　

３

側冑症

　　　　　　　

３

骨粗耘症

　　　　　

２

喘息

　　　　　　　　

２

糖尿病

　　　　　　

２

頭

　　　　　　　　　

１

偽黄斑円孔

　　　　

１

甲状腺

　　　　　　　

１

サルコイドーシス

　

１

歯周病

　　　　　　　

１

食道動脈瘤

　　　　

１

,ヽご身症

　　　　　　　

１

全身性ジストニア

　

１

全体筋肉痛

　　　　

１

前立腺炎

　　　　　

１

　　　

病名

　　　　　

計

適応障害

　　　　　

１

ドライアイ

　　　　　

１

難聴

　　　　　　　

１

尿崩症

　　　　　　

１

熱中病

　　　　　　

１

白内障

　　　　　　　

１

橋本病

　　　　　　

１

皮膚病

　　　　　　　

１

バセドウ病

　　　　　

１

左半身麻庫

　　　　

１

慢性胃炎

　　　　　

１

慢性すい炎

　　　　

１

網膜はく離

　　　　

１

メニエール

　　　　　

１

両目左半盲

　　　　

１

総計

　　　　　　　

41

A-6 : 居住している市町村名を教えてください。

６

　　

診療科

　　　

計

整形外科

　　　

７

内科

　　　　　　

５

眼科

　　　　　　

４

内分泌内科

　　

３

耳鼻科

　　　　　

２

アレルギー科

　

１

呼吸器内科

　　

１

歯科

　　　　　　

１

消化器科

　　　

１

心療内科

　　　

１

神経内科

　　　　

１

精神神経科

　　

１

泌尿器科

　　　　

１

皮膚科

　　　　　

１

診療科不明

　　

１

総計

　　　　　　

34



Ｂ

　

制度について

B-1 : お持ちの障害手帳の種類を教えてください。

　　　　

（複数回答可、カッコ内の等級を○で囲んでください）

　　　

①身体障害者手帳（1級、２級、３級、４級、５級、６級、7級）

　　　

②精神保健福祉手帳（1級、２級、３級）

　　　

③療育手帳（Ａ、B）④持っていない

　　

選択肢

　　　

計

身体障害者手帳

　

14

療育手帳

　　　　

２

持っていない

　　

25

無回答

　　　　　

４

総計

　　　　　　

45

Ｂ：療育手帳（内1名：身体1級十療育B）

　　　　

等級

選択肢

　　

計

1級

　　　　　　　　

3

2級

　　　　　　　

5

3級

　　　　　　　

3

4級

　　　　　　　

2

5級

　　　　　　　

１

Ｂ

　　　　　　

２

総計

　　　

16

B-2 : 指定難病の受給者証をお持ちですか。（カッコ内を○で囲んでください）

　　　

①持っている

　　　

②持っていない（申請したが認められなかった、指定難病ではない）

選択肢

　　　　

計

持っている

　　

20

持っていない

　

19

無回答

　　　　

４

総計

　　　　　

43

持っていない

選択肢

　　　　　　　　　　　

計

指定難病ではない

　　　　　　

３

申請したが認められなかった

　

２

申請していない

　　　　　　　

１

申請するほど重くない

　　　　

１

無回答

　　　　　　　　　　　

12

総計

　　　　　　　　　　　　

19
７



B-3 : 介護認定を受けていますか。（カヽソコ内の数字はｏを付けてください）

　　　

①受けている要支援（１、２）・要介護（1、2、3、4、5）

　　　

②介護認定を受けていない

　　　　　

選択肢

　　　　　　　

計

受けている

　　　　　　　　　　

３

受けていない

　　　　　　　　　

37

無回答

　　　　　　　　　　　　

３

総計

　　　　　　　　　　　　

43

※無回答の1名、未だ必要ない

　　　

受けている

　　

選択肢

　　　

計

要支援2

　　　　　

1

要介護1

　　　　　

1

要介護3

　　　　　

1

総計

　　　　　　

４

B-4: 障害者総合支援法に基づく制度を知っていますか。

　　　

（カッコ内は○を付けてください）

　　　

①知っている（利用している、していない）②知らな1

選択肢

　　　

計

知っている

　

22

知らない

　　

19

無回答

　　　

２

総計

　　　　

43

知っている

選択肢

　　　　　

計

利用していない

　

16

利用している

　　

２

無回答

　　　　　

４

総計

　　　　　　

22

８



B-5 : あなたは社会福祉協議会で行っている生活支援サービスを知っていますか。

　　　　

（カッコ内は○を付けてください）

　　　

①知っている（利用している、していない）

　

②知らない

選択肢

　　　

計

知っている

　

24

知らない

　　

17

無回答

　　　

２

総計

　　　　

43

知っている

選択肢

　　　　　　

計

利用していない

　　

20

無回答

　　　　　

４

総計

　　　　　　　

24

Ｃ：病院・通院・薬について

c-1 : 体調不良を感じてから診断までの期間と、かかった病院の件数を教えてください。

　　　

①診断までの期間（年、か月）②病院は何件目ですか（件目）

①

選択肢

　　　

計

1か月未満

　　

1

1か月以上

　　

4

2か月以上

　　

2

3か月以上

　　

3

4か月以上

　　

1

5か月以上

　　

1

6か月以上

　　

2

1年以上

　　　

６

選択肢

　　　

計

2年以上

　　　

3

5年以上

　　　

5

10年以上

　　

3

20年以上

　　

2

30年以上

　　

１

無回答

　　　

９

総計

　　　　　　

43

②

選択肢

　

計

1件目

　　

9

2件目

　　

11

3件目

　　

6

4件目

　　

4

5件目

　　

1

6件目

　　

1

7件目

　　

１

多数

　　　

１

無回答

　

９

総計

　　

43

※無回答（回答者の自由記入）

心臓で倒れた時

小学六年生から整形へ定期的に。 30歳で動けなくなり病名が分かり手術をする。

９



C-2: 通院・入院している主な医療機関を教えてください。

　　　

（複数回答可。カッコ内は○を付けてください）

　　　

①総合病院（大学病院、国公立病院、その他）

　

②個人病院（有床、無床）

　　　

③訪問診療

総合病院

選択肢

　　　　

計

大学病院

　　　

13

国公立病院

　　

７

その他

　　　　

５

無回答

　　　　

10

総計

　　　　　

35

※無回答

ＮＴＴ東日本札幌病院

難聴では今は何処にもかかっておりません

個人病院

選択肢

　　

計

有床

　　　

３

無床

　　　

８

無回答

　　

２

総計

　　　

13

c-3: 現在お住まいになっている所から通院する場合、

主な医療機関までかかる片道の時間を教えてください。

　　　

①1時間未満②1～2時間未満③2～3時間未満④3～4時間未満

　　　

⑤4時間以上

選択肢

　　　　

計

1時間未満

　　　

26

1～2時間未満

　　

10

3～4時間未満

　

2

4時間以上

　　　

３

無回答

　　　　　

５

総計

　　　　　

46

その他

個人病院

総合病院

市内の場合車で15分

難病受診の場合

今は治療していませんが治療していた時

10



C-4: 通院する場合の交通手段について、当てはまるものに○をつけてください。

　　　　

（複数回答可。カヽソコ内は○を付けてください）

　　　

①徒歩

　

②自転車

　

③自家用車（自分で運転、他の人が運転）

　　　

④タクシー（一般、介護）⑤公共の乗り物

　

⑥病院の送迎バス

　

⑦その他

　　

選択肢

　　　

計

徒歩

　　　　　　

６

自転車

　　　　　

１

自家用車

　　　　

23

タクシー

　　　　

４

公共の乗り物

　

19

その他※

　　　

２

無回答

　　　　　

５

総計

　　　　　　

60

　　　

自家用車

選択肢

　　　　

計

自分で運転

　　

14

他の人が運転

　

８

無回答

　　　　

１

総計

　　　　　

23

タクシー

選択肢

　　

計

一般

　　　

２

無回答

　　

２

総計

　　　

４

※その他

札幌市電、介護送迎車、新幹線

個人病院、総合病院、えにわ病院

事務局から

アンヶ一卜の質問は複数の病院に通院している方への配慮が足りず、お詫び申し上

げます。

１１

記入者の自由記入

診療科目によって通院頻度が異なる場合、上の記入方法では不適切かと思います

が、いかがでしょうか？



C-5: 通院しているすべての診療科の通院頻度を教えてください。

　　　

①週○回以上

　

②月○回以上

　

③年○回以上

　

④○年に一度

　

⑤その他

　

選択肢

　　

計

週1回以上

　　

１

月1回以上

　　

10

月2回以上

　　

２

月3回以上

　　

２

月4回以上

　　

１

月6回以上

　　

1

1年に一度

　　

５

年1回以上

　　

１

年2回以上

　　

１

　

選択肢

　　

計

年3回以上

　　

３

年4回以上

　　

５

年5回以上

　　

１

年6回以上

　　

７

年9回以上

　　

１

年14回以上

　

１

その他

　　　　

２

無回答

　　　

５

総計

　　　　

49

　　　

その他

選択肢

　　　　

計

3ヵ月に｜回

　　

１

無回答

　　　　

１

総計

　　　　　

２

C-6: 医療費の自己負担についてお伺いします。

　　　

①かなり負担に感じる

　

②多少の負担に感じる

　

③あまり負担に感じない

　　　

④負担に感じない

　

⑤医療費の自己負担はない

選択肢

　　　　　　　　　

計

かなり負担に感じる

　　　

６

多少の負担に感じる

　　　

14

あまり負担に感じない

　　

９

負担に感じない

　　　　　

４

医療費の自己負担はない

　

６

無回答

　　　　　　　　　

４

総計

　　　　　　　　　　

43

12



C-7: 主な病気の主治医についてお聞きします。

　　　

①専門医

　

②専門医ではない

　

③分からな１

選択肢

　　　　　

計

専門医

　　　　　

30

専門医ではない

　

７

分からない

　　　

１

無回答

　　　　　

５

総計

　　　　　　　

43

※内1名、大学病院

C-8 : かかっている主な医療機関以外に、かかりつけ医はいますか。

　　　

①いる

　

②いない

選択肢

　

計

いる

　　

16

いない

　　

26

無回答

　

３

総計

　　

４5

※1名、個人病院

C-9 : かかりつけ歯科はありますか。

　　　

①いる

　

②いない

選択肢

　　

計

いる

　　　

29

いない

　　

11

無回答

　　

３

総計

　　　

43

13



C-10 : 現在お困りになっている症状は主にどのようなものですか。（複数回答可）

　　　

①痛み

　

②手足に力が入らない

　

③関節がこわばる

　

④倦怠感

　　　

⑤上手に話せない

　

⑥発熱

　

⑦排便が困難

　

⑧排尿が困難

　　　

⑨目が見えにくい、見えない

　

⑩かゆみ

　

⑨吐き気

　

⑩呼吸が苦しい

　　　

⑩体重の変化

　

④食べる・飲み込みが困難

　

恒心臓が苦しい

　　　

⑩聞こえない、聞こえづらい（口）めまい

　

⑩むくみ

　

⑩しびれ

　　　

⑩咳が出る

　

の特にない

　

⑩その他

　　　　　

選択肢

　　　　　

計

痛み

　　　　　　　　　　　

13

手足に力が入らない

　　　　

11

関節がこわばる

　　　　　　　

10

倦怠感

　　　　　　　　　　

16

上手に話せない

　　　　　　

１

排便が困難

　　　　　　　　　

２

排尿が困難

　　　　　　　　

２

日が見えにくい、見えない

　

６

かゆみ

　　　　　　　　　　　

５

吐き気

　　　　　　　　　　

２

呼吸が苦しい

　　　　　　　

１

体重の変化

　　　　　　　　

１

その他

選択肢

　　　　　　　　　　　

計

聞こえづらい

　　　　　　　　

４

聞こえない

　　　　　　　　　　

２

日が見えにくい

　　　　　　　　

１

飲み込みが困難

　　　　　　　

１

時々ですが寒くなるとつらい

　

１

歩いたときに弱く苦しい

　　　

１

総計

　　　　　　　　　　　　

10

　　　　　

選択肢

　　　　　　

計

食べる・飲み込みが困難

　　

３

心臓が苦しい

　　　　　　　

２

聞こえない、聞こえづらい

　

８

めまい

　　　　　　　　　　　

９

むくみ

　　　　　　　　　　　　

６

しびれ

　　　　　　　　　　　　

12

咳が出る

　　　　　　　　　　

３

特にない

　　　　　　　　　

７

その他

　　　　　　　　　　　　

10

無回答

　　　　　　　　　　　

３

総計

　　　　　　　　　　　　

133

14



C-11: 病院での治療以外で体調を整えたり症状の緩和の為に行っていることは

ありますか。（複数回答可）

　　　

①鍼灸

　

②ヨガ

　

③アロマテラピー

　

④マッサージ

　　　

⑤音楽療法

　

⑥ストレッチ

　

⑦その他

　

⑧していない

選択肢

　　　　　

計

鍼灸

　　　　　　

２

アロマテラピー

　

２

マッサージ

　　　

２

音楽療法

　　　　

１

ストレッチ

　　　　

13

していない

　　　　

19

その他

　　　　　　

８

無回答

　　　　　　

５

総計

　　　　　　　

52

　　　　　　　　　　

その他

温泉

散歩（週３回）

アロママッサージ

二万歩目標に歩いてます。

週に一回リハビリに来て下さる。

頭と体を同じに使う運動、フマネット、百才体操

テレビ体操です

C-12: かかりつけの薬局がありますか。

　　　

①ある○箇所

　

②決めていない

　

③その他

選択肢

　　　　　　　　　　　

計

一つに決めている

　　　　　　　

29

複数の薬局を利用している

　　

７

決めていない

　　　　　　　　

３

無回答

　　　　　　　　　　　

４

総計

　　　　　　　　　　　　

43

15

※その他

病院内処方なので病院で貰っております



C-13 : 複数の病院・診療科から薬を処方されていますか。

　　　

①いる○箇所

　

②処方されていない

　

③その他

選択肢

　　

計

ある

　　　

21

1つだけ

　　

16

無回答

　　

６

総計

　　　

43

その他

選択肢

　

計

1個所

　　

6

2個所

　　

11

3個所

　　

３

総計

　　

20

C-14: お薬手帳を活用していますか。

　　　

①活用している

　

②活用していない

選択肢

　　　　　

計

活用している

　　

37

活用していない

　

２

無回答

　　　　　

４

総計

　　　　　　　

43

C-15 : 主治医又は薬剤師に疑問点などの質問ができますか。

　　　

①できる

　

②できない

　

③分からない

選択肢

　　　

計

できる

　　　

32

できない

　　　

２

分からない

　

４

無回答

　　　

５

総計

　　　　

43

※内1名、多分できると思います。

16



C-16 : 薬について主治医又は薬剤師に質問できない時、誰かに聞ける人はいますか。

　　　

①いる：誰ですか

　

②いない

　

③分からない

　

選択肢

　　　

計

いる

　　　　

６

いない

　　　　

16

分からない

　

７

無回答

　　　

14

総計

　　　　

43

　　　　　　　　　　　

誰ですか

同病者、製薬会社の人

友人薬剤師

同病者

専門の薬なので無理です。

央（薬剤師）

定年まで薬局に勤めていた為、ある程度の知識はある。

勤務先の上司

薬の説明書を読んで理解できるので大丈夫ですね。

C-17 : 今の薬の副作用についてお伺いします。（カッコ内は○を付けてください）

　　　

①副作用は出ていない

　

②出ている（治療をしている、していない）

　　　

③副作用で中止した

　

④その他

　　　

選択肢

　　　　

計

副作用は出ていない

　

25

出ている

　　　　　　　

９

副作用で中止した

　　

１

その他

　　　　　　　　

２

無回答

　　　　　　　

６

総計

　　　　　　　　

43

　　

出ている

　　　

計

治療していない

　

５

治療している

　　

３

無回答

　　　　　

１

総計

　　　　　　

９

17

　　

その他

していない

わからない

治療法がない

飲んでいない



C-18: 処方されている薬は決められた時間に服用または投与が出来ますか

　　　

①決められた時間に出来る

　

②決められた時間に出来ないときがある：理由

　　　

③忘れる時がある

　　　　　　　

選択肢

　　　　　　　　　

計

決められた時間に出来る

　　　　　　　

32

決められた時間に出来ないときがある

　

２

忘れる時がある

　　　　　　　　　　　　

４

無回答

　　　　　　　　　　　　　　　　

６

総計

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

44

理由

早かったり、遅かったり

かんぽう

C-19 : サプリメントを使っていますか。それは何ですか。（自由記入）

鉄剤、カルシウム剤

鉄分・ビタミン

ビタミン剤

コラーゲン（ｲ氏栄養の為）

グルコサミン、コンドロイチン

大正DHA ・EPA

ヘルケアーめまいが起きた時に血圧が高＜なるため予防になるかな？と飲みはじめ

ました。

ドライアイ用のサプリメント。

黒酢

使っていない。処方されている薬が強いものがあるので、使っていない。

C-20 : 市販薬（漢方薬を含む）を使っていますか。それは何ですか。（自由記入）

たまにかぜ薬。かゆみ止めの軟膏。

頭痛薬

葛根湯

痛み止め、かゆみ止め等

セイロ丸をのむ程度です

チョコラBB・賓母散とても、良いです。

ノーシンをたまに服用

使っていません、処方されている薬との関係で使わない。

18



C-21 : あなたやご家族にお薬についての不安や疑問はありますか。

あればお書きください。（自由記入）

今の量で体に合っているか、わからない。医師は時間な＜明細を見て「このままで

いこう」と言うだけ

薬の量を増やしたとき、次回の検査結果が出るまで主治医に疑問を相談しにくい。

各診療科から多数の薬が出ているが副作用が心配です。

ジェネリックの薬の疑問？があります

８年程度薬が合わなかったり、体調もおもうように治らなくて相談しました。

難病治療薬（3ヵ月に１度注射）は副作用がある事が前提の治療開始でした。辛い副

作用ですが、治療は続けています。

副作用がでないぎりぎりの量を飲んでいるので、病状によっては通院だけでなく、

入院も必要になる状況も考えられる。

２５年位、飲み続けているので、今後の副作用について不要です。

薬についての不安や疑問を言っていたら治療出来ないし手術も出来ないと思います

分からない事は薬剤師に聞いている

19



Ｄ：介護・介助、手助け（サポート）について

D-1 : どなたの介助・介護、手助け（サポート）をしていますか。（複数回答可）

　　　

①配偶者②親③子ども

　

④孫⑤それ以外の人⑥していない

選択肢

　　

計

配偶者

　　

３

親

　　　　

３

それ以外

　

３

子ども

　　

１

いない

　　

30

無回答

　　

４

総計

　　　

43 ※内1名、配偶者十それ以外

D-2 : あなた白身はどなたかの介助・介護、手助け（サポート）を受けていますか。

　　　　

（複数回答可）

　　　

①配偶者

　

②親

　

③子ども

　

④孫

　

⑤それ以外の人

　

⑥受けていない

選択肢

　　

計

配偶者

　　

６

親

　　　　

５

それ以外

　

４

いない

　　

26

無回答

　　

３

総計

　　　

44
※内1名、配偶者十それ以外

20



Ｅ：社会とのつながり

E-1: 話を聞いてもらえる人はいますか。それはどなたですか。（複数回答可）

　　　

①家族

　

②親族

　

③友人

　

④近所の人

　　　

⑤医師・看護師などの専門職

　

⑥いない

　

選択肢

　　

計

家族

　　　

25

親族

　　　

日

友人

　　　

23

近所の人

　

５

　

選択肢

　　

計

専門職

　　

９

いない

　　

３

無回答

　　

４

総計

　　　

80

E-2 : 収入を伴う仕事をしていますか。

　　　

①している（定期的、不定期）

選択肢

　　　

計

している

　　　

18

していない

　

23

無回答

　　　

２

総計

　　　　

43

(カッコ内は○を付けてください)

②していない

　

している

選択肢

　

計

定期

　　

13

不定期

　

３

無回答

　

２

総計

　　

18

21



E-3: 地域の中で行っている活動はありますか。

　　　

①している：それは何ですか

　

②していな１

選択肢

　　　

計

している

　　　

13

していない

　

27

無回答

　　　

３

総計

　　　　

43

　　　　　　　　　　

【している記入欄】

町内のラジオ体操会に毎日参加しています。

難病対策地域協議会委員

国際交流観光ガイド

厚岸町で行っているいきいき大学、いきいき教室、木工教室

カウンセリングのサークル・手話サークル

重度障がい者宅訪問ボランティア

町内会女性部長、年金友の会幹事、趣味の会の会計監査他

老人の会交流会

　

月・1度

患者会参加

難病連活動・障がい者運動

陶芸31年になります。

町内会で緊急災害協力員として活動している

※無回答1名

22



　

アンケートの自由記入の箇所

は出された意見を全て取り入れ

るために、オンライン上でホワ

イトボードの役割をする

Jamboardを使い一つの質問項目

をカテゴリーごとに分けて整理

をしました。同じ言葉が複数あ

23

るものは一つにし、同じ意味で

も言葉が違うものは載せまし

た。その画面を掲載するため

に、ここから先のページは横向

きになります。画面の後に分析

を掲載いたしました。
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調査部の存在意義

　

調査部のメンバー4人の居住地は名

寄市、釧路市、帯広市、札幌市と道内

に点在しています。その4人がSkype

　

（ビデオ通話）でつながり、月1回の

ミーティングを重ね、細かい打合せは

Facebookグループ「あすなろ会調査

部」でおこないました。自由記入の箇

所は白板の役割をオンラインでおこな

うJambo【】rdを利用しました。

　

実際に一度も会わずにオンラインの

みで行えたのは技術革新のお陰です。
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゛｀１一一゛‾l.

社会が大き＜変化しているのを実感し

ました。

　

実際に集まれない時期にしかできな

いことをしようと考えて会員にアン

ヶ一卜を行いました。今後もこのよう

に企画を立てた時に役員だけで運営し

ていくのではなく、調査部のように会

員と共にチームを組んで行うとよいと

分かり、調査部の活動は大変有意義な

ものとなりました。

　　　　　　　　　

(文責：小西淳子)
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穿・⑤ロヰ・⑤・呼・⑤・亭・頃
D

　　　　　　

編集後己

　

～

　

調査部員と役員

　

～

○

　　

★

　

会員の皆さんの存在を、より身近に感じました。（丸山靖子）

牛

　

○
⑤

○
絃

○
⑤

★

　

たくさん笑い・とっても楽しい時間でした。（富田勝江）

★

　

集計・分析作業は統計の勉強になりました。（佐々木強）

★

　

とにか＜楽し＜、かけがえのない2年間でした。（小西淳子）

★

　

ご意見・ご要望に感謝です。つながりを大切に。（河原貴子）

★

　

皆さんのお陰でいいものが出来ました。ありがとう。（森浩幸）

回答者の皆様、ご協力ありがとう ございました。

　

○
呼

　

□
⑤

　

今
外

　

□
頃

　

○

･外・⑤・穿・⑤・外・曲呼

編集人：個人参加難病患者の会「あすなろ会」
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