　　提出書類　Ⅽ
受給者番号：
＜療養生活・災害時支援についてのアンケート＞　

疾患番号：
県では、皆様方の療養生活や災害発生時の支援のためにアンケートを実施しております。
この調査結果は、難病患者の皆様方への支援以外の目的に使用することはありませんので、趣旨をご理解のうえご協力くださいますようお願いします。



Ⅰ　療養状況について


年齢（　　　　歳）　　性別（ １　男性　　２　女性 ）　　住所地　（　　　　　　　　市・町・村）

問１　現在の療養されている場所はどこですか。（一時的な入院の方は、自宅で回答してください）
１　自宅　　　　　　　　　　　２　入院中　　　　　　　　　　３　入所中

問２　現在受けている医療処置について教えてください。（複数回答可）
１　経管栄養（鼻から・胃ろう）　  ２　在宅酸素療法　　　       ３　気管切開　　　
４　たんの吸引                    ５　排痰補助装置　　　       ６　人工呼吸器　　　　
７　自己導尿・介助導尿　　        ８　膀胱内留置カテーテル（尿道・膀胱ろう）　　        
９　ストーマ（肛門・膀胱）　      10　人工透析　　　　　       11　リハビリテーション　　　　
12　内服薬　　　　　　　　　      13　自己注射　　　　　       14　点滴　　　　　
15　輸液ポンプ（電源）を使う栄養・点滴　　　　　　　　         16  定期検査
17　その他（　　　　　　　　　）

問３　サービスを利用していますか。
　　１　利用している　　　　　　　　２　利用していない
　　　　　　　　　　①　介護保険
【 要支援１･要支援２･要介護１･要介護２･要介護３･要介護４･要介護５ 】
　　　　　　　　　　②　障害者総合支援法によるサービス
【 障がい者手帳　  有　( 身体・療育・精神     級 ) ・　 無  】

問４　現在の就労等の状況について教えてください。
１  就労中 　２  就学中   ３ 休職（理由： ① 病気 ・ ② その他）  ４ 就労なし
　　　　　	職場へ病気の開示を（①している ・ ②していない）
Ⅱ　療養生活の中で困っていることや相談したいことについて




問５　療養生活の中で困っていること・相談したいことを教えてください。（複数回答可）
１　食事　　　 　　　２　排泄（排尿・排便）　 　３　移動や外出の手段
４　療養費や生活費（具体的に　　　　　　　　　 　         　　）
５　仕事の継続や就職活動　　　　　　　　　　　　６　家事の担い手が不足
７　（家族・支援者・職場）の病気の理解　　      ８　趣味活動に参加できない
９　（家族・介護者）の休息時間の不足　　　　　　10　福祉や介護保険の制度災害時に備えて自助（自分自身が）・共助（近所の方と）による避難準備が必要です。
　　　　　　　日頃からご自身でできる災害時の備えをしておくよう心がけてください。

11　緊急時に対応できる病院・施設の確保　　　　  12　その他（　　　　　　　）　  13　なし
問６　１　参加を希望する項目に○を付けてください。
　　　　①　医療相談会　　②　患者同士の交流会　　③　就労に関するセミナー

２　開催場所等について希望する項目に○をつけてください。
　　　  ①　自宅周辺であれば参加可能　②　県内どこでも参加可能　③　オンライン参加可能

３　本人宅以外へ案内を希望する際は，住所を記載してください。
氏名（　　　　　　　　　）　続柄（　　　）　電話（　　　-　　　　-　　　　）
住所（〒　　　-　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）


氏名（　　　　　　　　　　  　  　）　続柄（　　　　）　電話（　　　-　　　　-　　　　）
連絡先：住所（〒　　　　       　　　　　　　　　　　                        　　　 　）
　



　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

　　　
	


※　問１で「１　自宅」を選択された方は、裏面もご記入ください　※
Ⅲ　災害時の備え等について


問7　災害時の備えについては、3日分程度の物品の備えをすることが推奨されています。そこで、
災害時の物品等の準備（3日分程度）についてお聞きします。（複数回答可）
１　多めに常備している内服薬やお薬手帳を、すぐ持ち出せるよう準備している
２　経腸栄養剤を多めに常備し、すぐ持ち出せるよう準備している
３　衛生用品（消毒、ガーゼ、予備の吸引チューブ等）や介護用品を多めに常備し、すぐ持ち出
せるよう準備している
４　非常用電源(外部バッテリー、発電機、充電式吸引器等)や予備の酸素ボンベを準備している
５　その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）を準備している
６　特に何もしていない




問8　難病患者に配布している「あんしん手帳」に、連絡先や服薬の種類、機器の種類を記入する
[image: ]など災害時の備えのために活用していますか。             

１　活用している　　　　２　活用していない　　　　３　所在不明

問9　自宅で療養中の方で、お住まいの市町村から避難準備情報が出された場合、ご自身、家族
等の協力をもらって避難できますか。
１　避難できない　　　　　　　　　　　　　　　２　避難できる　　　　
　　　　　　　　　　　問10、問11、問12へ　　　　　　　　　　　問12へ

問10　「避難できない」理由を教えてください。（複数回答可）
１　寝たきり　　　　２　歩行が不自由　　　　３　視力障害あり　　　　４　聴覚障害あり
５　介助してくれる人（家族など）がいない　　
６　その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

問11　「避難できない」と答えた方は、避難時の協力者を依頼していますか。（複数回答可）
１　ケアマネージャー等の支援者　　　　２　市町村役場や民生委員
３　近所の方　　　　　　　　　　　　　４　誰にも依頼していない

問12　あなたの難病に関する症状や状態に対し、避難所で特別な支援が必要ですか。
＊注意＊　衣類・食事・おむつ・避難所の広さ・飲み薬の準備、懐中電灯　等、一般の方が避難所で必要とするような物は除きます。

１　特別な支援が『必要』（複数回答可）
１　医療機器（内容：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）    　　　　
２　排泄に関すること（内容：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）　
３　食事に関すること（内容：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）　　
４　移動に関すること（内容：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）
５　その他（内容：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）　　

２　特別な支援は『必要としない』



　　　　　　　　　☆アンケートは以上です。ご協力ありがとうございました☆
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