
難病患者等の各種福祉サービスの
利用状況と福祉ニーズについて 

平成22年度障害者総合福祉推進事業 報告書 

難病患者等の日常生活と福祉ニーズに関するアンケート調査 

 より 疾病対策課作成 

参考資料２ 

【訂正】第２１回難病対策委員会 参考資料２ p.106～p.108 

※下線部分が訂正箇所となります 



「難病患者等の日常生活と福祉ニーズに関する 
アンケート調査」について 

• 実施主体：財団法人北海道難病連 

• 調査対象：下記の団体より無作為抽出した会員にアンケート用紙を配布 

 

 

 

 

 

 

 
 

• 次頁以降の表は、アンケート調査を元に疾病対策課が作成 

 

 

団体名 アンケート配布部数 

ＪＰＡ加盟団体（29団体） 1500部 

ＮＰＯ難病のこども支援全国ネットワーク 400部 

社団法人日本リウマチ友の会 100部 

ＮＰＯ静岡県難病団体連絡協議会 400部 

財団法人北海道難病連 600部 

総計 3000部 

回答（回収率） 1380部（46.0％） 
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特定疾患医療受給者証 介護保険サービス利用 難病患者等居宅支援事業利用 

有 ６７０ 
有 １３２（１９．７％） 有 ５７  （８．５％） 

無 ５３８（８０．３％） 無 ６１３（９１．５％） 

無 ７１０ 
有 ５８  （ ８．２％） 有 ２４  （３．４％） 

無 ６５２（９１．８％） 無 ６８６（９６．６％） 

特定疾患医療受給者証 障害者手帳の取得 
障害者自立支援法に基づく 
障害福祉サービス利用 

有 ６７０ 
有 ３９９（５９．６％） 有 １０２（１５．２％） 

無 ２７１（４０．４％） 無 ５６８（８４．８％） 

無 ７１０ 
有 ４４８（６３．１％） 有 １７２（２４．２％） 

無 ２６２（３６．９％） 無 ５３８（７５．８％） 

特定疾患治療研究事業対象者等における 
各種福祉サービスの利用状況 
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特定疾患治療研究事業対象者における 
福祉ニーズ要望について① 

（障害福祉サービス） 

サービス内容 要望数 
（複数選択） 

居宅介護（ホームヘルプ） ８ 

行動援護 ７ 

生活介護 ５ 

療養介護 ４ 

短期入所（ショートステイ） １ 

重度訪問介護 １ 

重度障害者等包括支援 １ 

共同生活介護（ケアホーム） １ 

施設での夜間ケア等 
（施設入所支援） 

１ 

サービス内容 要望数 
（複数選択） 

自立支援（機能訓練・生活訓
練） 

１０ 

就労移行支援 １０ 

就労継続支援 ９ 

共同生活援助（グループホー
ム） 

２ 

サービス内容 要望数 
（複数選択） 

地域生活支援センター ６ 

共同作業所 ２ 

【地域生活支援事業など】 

【訓練等給付】 【介護給付】 

対象者  ：障害手帳を持たない特定疾患治療研究事業対象者 
対象者数：２７１名 
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サービス内容 要望数 
（複数選択） 

通所介護（デイサービス） ９ 

通所リハビリテーション 
（デイケア） 

７ 

特定疾患治療研究事業対象者における 
福祉ニーズ要望について② 

（介護保険サービス） 

サービス内容 要望数 
（複数選択） 

訪問介護（ホームヘルプ
サービス） 

８ 

訪問リハビリテーション ８ 

訪問看護 ５ 

小規模多機能型居宅介護 ２ 

訪問入浴介護 １ 

夜間対応型訪問介護 １ 

居宅療養管理指導 １ 

サービス内容 要望数 
（複数選択） 

福祉用具貸与 ６ 

福祉用具購入 ５ 

住宅改修 ３ 対象者  ：障害手帳を持たない特定疾患治療研究事業対象者 
対象者数：２７１名 

【居宅介護サービス】 

【居宅支援サービス】 

【通所サービス】 

サービス内容 要望数 
（複数選択） 

介護療養型医療施設 
（病院・診療所） 

７ 

介護老人保健施設 
（老人保健施設） 

４ 

短期入所生活（療養）介護
（ショートステイ） 

２ 

介護老人福祉施設 
（特別養護老人ホーム） 

１ 

ケアハウス・有料老人ホーム １ 

【入所サービス】 
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特定疾患治療研究事業対象者における 
福祉ニーズ要望について③ 

（難病患者等居宅支援事業） 

サービス内容 要望数 
（複数選択） 

日常生活用具の給付 １２ 

ホームヘルプサービス ７ 

短期入所（ショートステイ） ６ 

利用は考えていない １ 

対象者  ：障害手帳を持たない特定疾患治療研究事業対象者 
対象者数：２７１名 

※ 利用していない主な理由 
   利用したいが利用対象外となり利用できない          
   利用したいが制度内容が良く分からない          
   利用する必要がない                     
   サービスについて知らない                  
   サービスをやってくれるところが無く利用できない                              

6件 
8件 

163件 
44件 

0件 
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特定疾患治療研究事業対象者における 
福祉ニーズ要望について④ 

（地方自治体あるいは民間の独自サービス） 

サービス内容 要望数 
（複数選択） 

福祉用具の貸与・購入補助 ４ 

移動費に関する補助 ３ 

デイサービス ２ 

買い物代行サービス ２ 

ホームヘルプサービス １ 

理髪サービス １ 

移送サービス １ 

除雪サービス １ 

声掛け等安否確認サービス １ 

対象者  ：障害手帳を持たない特定疾患治療研究事業対象者 
対象者数：２７１名 

【現在利用しているサービス】 【今後利用したいサービス】 

サービス内容 要望数 
（複数選択） 

福祉用具の貸与・購入補助 ２８ 

ホームヘルプサービス ２８ 

移動費に関する補助 ２６ 

配食サービス ２３ 

買い物代行サービス ２１ 

デイサービス １７ 

声掛け等安否確認サービス １２ 

移送サービス １１ 

理髪サービス ８ 

ショートステイ ８ 

除雪サービス ７ 

施設への入居 ６ 

託老所の利用 ２ 
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