
患者支援について

埼玉県鴻巣保健所

資料２



災害時医療機器使用者リスト登録者の状況 -患者数-

１

1.年代別・機器利用状況別

2.市町別・機器利用状況別

（令和7年1月17日現在）

（人）

（人）

合計在宅酸素人工呼吸器
年代

入院(所)在宅入院(所)在宅入院(所)在宅

1150411110～20代

08040430～40代

6200136750～60代

6230216270代

6205191180代～

19865611425管内計

1056639

合計在宅酸素人工呼吸器

市町
入院(所)在宅入院(所)在宅入院(所)在宅

0150906鴻巣市

1439232127上尾市

1101901桶川市

3162719北本市

160412伊奈町

19865611425管内計



２

1.対象者

2.回収数

ALS

Ⅰ群疾患：①脊髄性筋萎縮症、②多系統萎縮症

③ミトコンドリア病、④ライソゾーム病

⑤筋ジストロフィー

災害時医療機器使用者リスト登録者のうち、人工呼吸器使用者

及び在宅酸素使用者

療養生活のおたずねより

＜Ⅰ 群 疾 患＞

厚生労働省で、

人工呼吸器装着者

の割合が比較的高いと

列挙されている疾患。

回収率回収数配付数

78.6%2228ALS

65.2%4366Ⅰ 群 疾 患

53.8%713人工呼吸器

53.7%3667在宅酸素

62.1%108174計



３

療養生活のおたずねより –ALS- ※回答22名

疾患別介護度

3

6

4

2

3

4

0 1 2 3 4 5 6 7

なし

要介護５

要介護４

要介護３

要介護２

要介護１

市町別・機器利用状況別患者数 （医療機器使用者リストより再掲 令和7年1月17日現在）

（人）

（人）合計その他人工呼吸器使用
市町

入院(所)在宅
入院
(所)

在宅
入院
(所)

在宅

060501鴻巣市
91331162上尾市
030300桶川市
140014北本市

020200伊奈町
102832177管内計

382414

参考



４

単位 （人）

療養生活のおたずねより –ALS- ※回答22名

日常生活上の
困りごと
（複数回答）
※15人が

「あり」と回答

災害時避難行動要支
援者名簿登録状況

災害への備え
（複数回答）

※17人の回答

5 11 2 4

0% 20% 40% 60% 80% 100%

1

登録済み 登録していない 登録の制度を知らない 未記入

1
2
2

3
3
3

4
4

6

0 1 2 3 4 5 6 7

その他

福祉制度

歯科

リハビリ

仕事や学校

食事

介護負担

日常生活上の注意

コミュニケーション

3

4

4

5

6

14

0 2 4 6 8 10 12 14 16

ハザードマップの確認

家具の固定等

避難場所や避難ルート等の確認

緊急連絡先の確認、伝言ダイヤルの体験など

薬や医療品等の備蓄

水や食糧の備蓄

（人）



5

療養生活のおたずねより –Ⅰ群疾患- ※回答43名

疾患別回収数

疾患別介護度
（介護保険を優先に表示）

（人）

（人）

1

2

6(50.0%)

15(75.0%)

19(61.3%)

6

5

12

0 10 20 30 40

脊髄性筋萎縮症

ミトコンドリア病

ライソゾーム病

筋ジストロフィー

多系統萎縮症

回収 未回収

2

15 3

1

2

10

脊髄性筋萎縮症

ミトコンドリア病

ライソゾーム病

筋ジストロフィー

多系統萎縮症

要介護 要支援 身体障害者手帳あり 利用なし



6

単位 （人）

療養生活のおたずねより -Ⅰ群疾患- ※回答43名

日常生活上の
困りごと
（複数回答）
※27人が

「あり」と回答

災害時避難行動要支
援者名簿登録状況

災害への備え
（複数回答）

※26人の回答

2 29 10 2

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

登録済み 登録していない 登録の制度を知らない 未記入

3
1

3
4
4

5
7

8
8

14

0 2 4 6 8 10 12 14 16

その他
福祉制度

仕事や学校
食事
歯科

介護負担
リハビリ

病気・薬・治療
コミュニケーション

日常生活上の注意

※多系統萎縮症２名（70代、80代）

5 

12 

12 

12 

15 

17 

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18

緊急連絡先の確認、伝言ダイヤルの体験…

避難場所や避難ルート等の確認

家具の固定等

ハザードマップの確認

薬や医療品等の備蓄

水や食糧の備蓄

（人）



7

療養生活のおたずねより –ALS・Ⅰ群以外の人工呼吸器- ※回答７名

疾患別回収数

身体障害者手帳１級

身体障害者手帳３級

（人）

・副腎白質ジストロフィー（20代2名） 2名
・ウエスト症候群（20代） 1名
・皮膚筋炎・多発性筋炎（50代） 1名
・下垂体前葉機能低下症（20代） 1名
・脊髄小脳変性症（80代）           1名 ※人工呼吸器離脱

・重症筋無力症（70代） 1名 介護保険 要介護

災害時避難行動要支援者名簿
登録状況

災害への備え（複数回答）
※6人の回答

日常生活上の困りごと ※「あり」と回答した5名からの複数回答

食事コミュニケーション福祉制度介護負担病気・薬・治療
11113

2登録済み

2登録の制度を知らない

2登録していない

1家具の固定等

3水や食糧の備蓄

1緊急連絡先の確認、伝言ダイヤルの体験など

1薬や医療品等の備蓄

2ハザードマップの確認

1避難所の確認

有効回答６名



8

療養生活のおたずねより -在宅酸素- ※回答３６名

疾患別回収数

1 

1 

1 

2 

2 

1 

1 

2 

22 

1 

1 

1 

1 

1 

1 

1 

2 

5 

20 

0 10 20 30 40

混合性結合組織病

重症筋無力症

全身性エリテマトーデス

肺静脈閉塞症

フォンタン術後症候群

閉塞性細気管支炎

両大血管右室起始症

顕微鏡的多発血管炎

全身性強皮症

シェーグレン症候群

慢性血栓塞栓性肺高血圧症

悪性関節リウマチ

肺動脈性肺高血圧症

皮膚筋炎/多発性筋炎

特発性間質性肺炎

回収 未回収

（人）

＜その他未回収（各１名）＞
・顕微鏡的多発血管炎
・フォンタン術後症候群
・肺静脈閉塞症
・全身性エリテマトーデス
・重症筋無力症
・混合性結合組織病

有効回答35名

1

1

1

7 5

1 

1 

1 

1 

7 

1

1

1

2

4

0 5 10 15 20 25

悪性関節リウマチ

全身性エリテマトーデス

全身性強皮症

肺動脈性肺高血圧症

閉塞性細気管支炎

両大血管右室起始症

シェーグレン症候群

慢性血栓塞栓性肺高血圧症

皮膚筋炎多発性筋炎

特発性間質性肺炎

要介護 要支援 身体障害者手帳あり 利用なし

疾患別介護度
（介護保険を優先に表示）

（人）



9

単位 （人）

療養生活のおたずねより -在宅酸素- ※回答３６名

災害時避難行動要支
援者名簿登録状況

災害への備え
（複数回答）

※21人の回答

日常生活上の
困りごと
（複数回答）
※22人が

「あり」と回答

2 21 11 1

0% 20% 40% 60% 80% 100%

登録済み 登録していない 登録の制度を知らない 未記入

※特発性間質性肺炎（70代）、シェーグレン症候群（80代）

4

2

2

2

3

6

8

9

0 2 4 6 8 10

その他

介護負担

リハビリ

コミュニケーション

歯科

食事

日常生活上の注意

病気・薬・治療

4

2

4

6

6

11

13

0 5 10 15

その他

緊急連絡先の確認、伝言ダイヤルの体験など

ハザードマップの確認

家具の固定等

避難場所や避難ルート等の確認

薬や医療品等の備蓄

水や食糧の備蓄

（人）



参加状況等対象・周知数内容時期取組

当
所
実
施

【集合】患者29名、家族25名
パーキンソン病患者及び家族163名、
さくらの会会員

パーキンソン病医療講演会
「最期まで自分らしく生きる」

（さくらの会と共催）

R6.
4月

医療講演会①

【集合】患者18名、家族14名
神経難病（筋萎縮性側索硬化症、多系
統萎縮症、脊髄小脳変性症、パーキン
ソン病）の患者及び家族184名

「できることを！上手に工夫し
て！自宅でできるリハビリテー

ション」

R6.
10月

医療講演会②

【集合】申し込み104名、所
属内調整を行い出席者59名

市町職員、相談事業所・基幹相談支援
センター・生活介護事業所、地域包括
支援センター・居宅介護事業所、難病
対策地域協議会委員58か所

医療依存度の高い在宅療養者
（児）支援者研修会
第１回 在宅酸素編

R6.
9月

支援者向け研修会①

【集合】出席者48名
医療依存度の高い在宅療養者

（児）支援者研修会
第２回 在宅人工呼吸器編

R6.
11月

支援者向け研修会②

【紙・電子】回答108名、回
答が得られなかった方に対し
個別に状況把握等の支援を実
施。

ALS、Ⅰ群疾患、災害時医療機器使用
者リスト登録者 174名

アンケートによる療養状況の把
握（回答方法に電子申請を追

加）

R6.
7月

療養生活のおたずね

交流会：患者9名、家族10名、
遺族2名

患者及び家族15名、患者入所施設、当
所在宅難病患者支援者研修会申込施設
36か所

総会、講演、交流会
R6.
4月

第23回日本ALS協会埼玉
県支部総会

他
機
関
主
催
等
（
周
知
協
力
）

【オンデマンド】
鴻巣市1名、上尾市4名、桶川
市2名、伊奈町1名

患者及び家族56名、市町職員、基幹相
談支援センター、障害者就労支援セン
ター、訪問看護ステーション68か所

炎症性腸疾患について
～病態と治療・栄養療法～

R6.
9月

埼玉県難病相談支援セン
ター医療講演会

【集合】患者・家族36名パーキンソン病患者及び家族147名
パーキンソン病患者リハビリ訓

練体験会
R6.

10月
県総合リハビリテーショ
ンセンター主催体験会

【集合・オンライン】
患者家族1組

ALS・多系統萎縮症・脊髄小脳変性症
などの患者及び家族（個別案内）

神経難病について医療相談会・
交流会

R6.
11月

熊谷保健所主催 神経難
病医療相談会・交流会

【集合・オンライン】
参加：把握なし

特発性門脈圧亢進症、原発性胆汁性胆
管炎、原発性硬化性胆管炎、自己免疫
性肝炎、好酸球性消化管疾患の患者お
よび家族16名

自己免疫性肝疾患を知ろう
R6.

12月
坂戸保健所主催
難病医療講演会

【集合・オンデマンド】
参加：把握なし

潰瘍性大腸炎、クローン病患者及び家
族（小児慢性特定疾病医療受給者3名
含む）106名

考えよう！災害時のトイレ対策
R6.

12月

春日部・幸手保健所主催
難病医療講演会及び患者
交流会

鴻巣保健所の取組一覧

10



1

1

1

3

4

7

15

2

4

3

1

1

1

0 5 10 15 20

長女

子

娘

夫

家族…

妻

患者

講義について（回答数44人）

とても参考になった

やや参考になった

普通

無記入

鴻巣保健所の取組一覧

11

4交流・情報
4薬
4運動・リハビリ
2介護
2講演会
2症状

今後、講演会でとりあげてほしい内容
や興味のあるテーマ
（回答数17人からの複数回答）

パーキンソン病医療講演会
「最期まで自分らしく生きる」

担当医

31

インター

ネット

16
本・文献

12
患者会

10

講演会

10 看護師

6

知人・友人

3

その他

6

0

5

10

15

20

25

30

35

情報の入手先（複数回答、回答数44人）

・ケアマネ １
・社会福祉法人 １
・専門書 １
・保健所からの通知 ２
・未記入 １

（人）



10

6
5 5

4
3

2 2

療養情報の入手先（患者18名からの複数回答）

鴻巣保健所の取組一覧

12

できることを！上手に工夫して！
自宅でできるリハビリテーション

2 2
3 3

2
1 1 1 1 1 1

男 女 男 女 男 女 男 男 女 女 女

60 70 80 40 50 80 60 70 80

パーキンソン病 筋萎縮

性側索

硬化症

脊髄小脳変性

症

多系統萎縮症

疾患×年代別参加人数（人）

患者

18

家族

14

大変思

う, 13

少し思

う, 5

大変思う, 

11

少し思

う, 3

生活に取り入れてみようと思うか

（年代）

（人）



鴻巣保健所の取組一覧（支援者向け研修会①在宅酸素編） ※参加者５９名のうち回答54名

13

14, 26%

12, 22%
9, 17%

8, 15%

5, 9%

5, 9%

1, 2%

所 属 先

26

23

23

22

21

20

14

8

7

6

病気に関する知識

停電の基礎知識

災害時等への平時からの備え

機器や付属機器の取扱説明

生活上の注意点

緊急時の電源確保の備え

メーカーの緊急時サポート体制の一例

在宅酸素が始まるまでの流れ

エラー、アラーム対応

その他

今後の支援で役立つと感じたもの（回答者５４名から複数回答）

居宅介護事業所

行政

訪問看護ステーション

その他

基幹相談支援センター・計画相談事業所

地域包括支援センター

入所・通所施設

（人）



17

17

16

15

14

13

11

9

5

3

緊急時の電源確保の備え

災害時等への平時からの備え

停電の基礎知識

メーカーの緊急時サポート体制の一例

機器や付属機器の取扱説明

病気に関する知識

生活上の注意点

エラー、アラーム対応

在宅人工呼吸器療法が始まるまでの流れ

その他

今後の支援で役立つと感じたもの（回答者44名から複数回答）

鴻巣保健所の取組一覧（支援者向け研修会②在宅人工呼吸器編） ※参加者４８名のうち回答44名

1411

15

16

16

17

32

関係機関との情報共有

対応方法や日頃の備えに関する患者・家族との話し合い

所属する職場の災害対策、BCPの確認

患者のマイタイムラインの作成

所属内での在宅医療機器や安全管理に関する情報共有

医療関係者との連絡方法の確保

日頃の支援活動で取り組んでいること（回答者44名から複数回答）

・バッテリー時間 ・気管切開と永久気管孔
・実際に起こった災害時の対応

（人）

10, 23%

9, 20%

8, 18%

8, 18%

6, 14%

3, 7%

所属先

行政

訪問看護ステーション

基幹相談支援センター・計画相談事業所

その他

居宅介護事業所

入所・通所施設



患者支援について

埼玉県鴻巣保健所

資料２



災害時医療機器使用者リスト登録者の状況 -患者数-

１

1.年代別・機器利用状況別

2.市町別・機器利用状況別

（令和7年1月17日現在）

（人）

（人）

合計在宅酸素人工呼吸器
年代

入院(所)在宅入院(所)在宅入院(所)在宅

1150411110～20代

08040430～40代

6200136750～60代

6230216270代

6205191180代～

19865611425管内計

1056639

合計在宅酸素人工呼吸器

市町
入院(所)在宅入院(所)在宅入院(所)在宅

0150906鴻巣市

1439232127上尾市

1101901桶川市

3162719北本市

160412伊奈町

19865611425管内計



２

1.対象者

2.回収数

ALS

Ⅰ群疾患：①脊髄性筋萎縮症、②多系統萎縮症

③ミトコンドリア病、④ライソゾーム病

⑤筋ジストロフィー

災害時医療機器使用者リスト登録者のうち、人工呼吸器使用者

及び在宅酸素使用者

療養生活のおたずねより

＜Ⅰ 群 疾 患＞

厚生労働省で、

人工呼吸器装着者

の割合が比較的高いと

列挙されている疾患。

回収率回収数配付数

78.6%2228ALS

65.2%4366Ⅰ 群 疾 患

53.8%713人工呼吸器

53.7%3667在宅酸素

62.1%108174計



３

療養生活のおたずねより –ALS- ※回答22名

疾患別介護度

3

6

4

2

3

4

0 1 2 3 4 5 6 7

なし

要介護５

要介護４

要介護３

要介護２

要介護１

市町別・機器利用状況別患者数 （医療機器使用者リストより再掲 令和7年1月17日現在）

（人）

（人）合計その他人工呼吸器使用
市町

入院(所)在宅
入院
(所)

在宅
入院
(所)

在宅

060501鴻巣市
91331162上尾市
030300桶川市
140014北本市

020200伊奈町
102832177管内計

382414

参考



４

単位 （人）

療養生活のおたずねより –ALS- ※回答22名

日常生活上の
困りごと
（複数回答）
※15人が

「あり」と回答

災害時避難行動要支
援者名簿登録状況

災害への備え
（複数回答）

※17人の回答

5 11 2 4

0% 20% 40% 60% 80% 100%

1

登録済み 登録していない 登録の制度を知らない 未記入

1
2
2

3
3
3

4
4

6

0 1 2 3 4 5 6 7

その他

福祉制度

歯科

リハビリ

仕事や学校

食事

介護負担

日常生活上の注意

コミュニケーション

3

4

4

5

6

14

0 2 4 6 8 10 12 14 16

ハザードマップの確認

家具の固定等

避難場所や避難ルート等の確認

緊急連絡先の確認、伝言ダイヤルの体験など

薬や医療品等の備蓄

水や食糧の備蓄

（人）



5

療養生活のおたずねより –Ⅰ群疾患- ※回答43名

疾患別回収数

疾患別介護度
（介護保険を優先に表示）

（人）

（人）

1

2

6(50.0%)

15(75.0%)

19(61.3%)

6

5

12

0 10 20 30 40

脊髄性筋萎縮症

ミトコンドリア病

ライソゾーム病

筋ジストロフィー

多系統萎縮症

回収 未回収

2

15 3

1

2

10

脊髄性筋萎縮症

ミトコンドリア病

ライソゾーム病

筋ジストロフィー

多系統萎縮症

要介護 要支援 身体障害者手帳あり 利用なし



6

単位 （人）

療養生活のおたずねより -Ⅰ群疾患- ※回答43名

日常生活上の
困りごと
（複数回答）
※27人が

「あり」と回答

災害時避難行動要支
援者名簿登録状況

災害への備え
（複数回答）

※26人の回答

2 29 10 2

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

登録済み 登録していない 登録の制度を知らない 未記入

3
1

3
4
4

5
7

8
8

14

0 2 4 6 8 10 12 14 16

その他
福祉制度

仕事や学校
食事
歯科

介護負担
リハビリ

病気・薬・治療
コミュニケーション

日常生活上の注意

※多系統萎縮症２名（70代、80代）

5 

12 

12 

12 

15 

17 

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18

緊急連絡先の確認、伝言ダイヤルの体験…

避難場所や避難ルート等の確認

家具の固定等

ハザードマップの確認

薬や医療品等の備蓄

水や食糧の備蓄

（人）



7

療養生活のおたずねより –ALS・Ⅰ群以外の人工呼吸器- ※回答７名

疾患別回収数

身体障害者手帳１級

身体障害者手帳３級

（人）

・副腎白質ジストロフィー（20代2名） 2名
・ウエスト症候群（20代） 1名
・皮膚筋炎・多発性筋炎（50代） 1名
・下垂体前葉機能低下症（20代） 1名
・脊髄小脳変性症（80代）           1名 ※人工呼吸器離脱

・重症筋無力症（70代） 1名 介護保険 要介護

災害時避難行動要支援者名簿
登録状況

災害への備え（複数回答）
※6人の回答

日常生活上の困りごと ※「あり」と回答した5名からの複数回答

食事コミュニケーション福祉制度介護負担病気・薬・治療
11113

2登録済み

2登録の制度を知らない

2登録していない

1家具の固定等

3水や食糧の備蓄

1緊急連絡先の確認、伝言ダイヤルの体験など

1薬や医療品等の備蓄

2ハザードマップの確認

1避難所の確認

有効回答６名



8

療養生活のおたずねより -在宅酸素- ※回答３６名

疾患別回収数

1 

1 

1 

2 

2 

1 

1 

2 

22 

1 

1 

1 

1 

1 

1 

1 

2 

5 

20 

0 10 20 30 40

混合性結合組織病

重症筋無力症

全身性エリテマトーデス

肺静脈閉塞症

フォンタン術後症候群

閉塞性細気管支炎

両大血管右室起始症

顕微鏡的多発血管炎

全身性強皮症

シェーグレン症候群

慢性血栓塞栓性肺高血圧症

悪性関節リウマチ

肺動脈性肺高血圧症

皮膚筋炎/多発性筋炎

特発性間質性肺炎

回収 未回収

（人）

＜その他未回収（各１名）＞
・顕微鏡的多発血管炎
・フォンタン術後症候群
・肺静脈閉塞症
・全身性エリテマトーデス
・重症筋無力症
・混合性結合組織病

有効回答35名

1

1

1

7 5

1 

1 

1 

1 

7 

1

1

1

2

4

0 5 10 15 20 25

悪性関節リウマチ

全身性エリテマトーデス

全身性強皮症

肺動脈性肺高血圧症

閉塞性細気管支炎

両大血管右室起始症

シェーグレン症候群

慢性血栓塞栓性肺高血圧症

皮膚筋炎多発性筋炎

特発性間質性肺炎

要介護 要支援 身体障害者手帳あり 利用なし

疾患別介護度
（介護保険を優先に表示）

（人）



9

単位 （人）

療養生活のおたずねより -在宅酸素- ※回答３６名

災害時避難行動要支
援者名簿登録状況

災害への備え
（複数回答）

※21人の回答

日常生活上の
困りごと
（複数回答）
※22人が

「あり」と回答

2 21 11 1

0% 20% 40% 60% 80% 100%

登録済み 登録していない 登録の制度を知らない 未記入

※特発性間質性肺炎（70代）、シェーグレン症候群（80代）

4

2

2

2

3

6

8

9

0 2 4 6 8 10

その他

介護負担

リハビリ

コミュニケーション

歯科

食事

日常生活上の注意

病気・薬・治療

4

2

4

6

6

11

13

0 5 10 15

その他

緊急連絡先の確認、伝言ダイヤルの体験など

ハザードマップの確認

家具の固定等

避難場所や避難ルート等の確認

薬や医療品等の備蓄

水や食糧の備蓄

（人）



参加状況等対象・周知数内容時期取組

当
所
実
施

【集合】患者29名、家族25名
パーキンソン病患者及び家族163名、
さくらの会会員

パーキンソン病医療講演会
「最期まで自分らしく生きる」

（さくらの会と共催）

R6.
4月

医療講演会①

【集合】患者18名、家族14名
神経難病（筋萎縮性側索硬化症、多系
統萎縮症、脊髄小脳変性症、パーキン
ソン病）の患者及び家族184名

「できることを！上手に工夫し
て！自宅でできるリハビリテー

ション」

R6.
10月

医療講演会②

【集合】申し込み104名、所
属内調整を行い出席者59名

市町職員、相談事業所・基幹相談支援
センター・生活介護事業所、地域包括
支援センター・居宅介護事業所、難病
対策地域協議会委員58か所

医療依存度の高い在宅療養者
（児）支援者研修会
第１回 在宅酸素編

R6.
9月

支援者向け研修会①

【集合】出席者48名
医療依存度の高い在宅療養者

（児）支援者研修会
第２回 在宅人工呼吸器編

R6.
11月

支援者向け研修会②

【紙・電子】回答108名、回
答が得られなかった方に対し
個別に状況把握等の支援を実
施。

ALS、Ⅰ群疾患、災害時医療機器使用
者リスト登録者 174名

アンケートによる療養状況の把
握（回答方法に電子申請を追

加）

R6.
7月

療養生活のおたずね

交流会：患者9名、家族10名、
遺族2名

患者及び家族15名、患者入所施設、当
所在宅難病患者支援者研修会申込施設
36か所

総会、講演、交流会
R6.
4月

第23回日本ALS協会埼玉
県支部総会

他
機
関
主
催
等
（
周
知
協
力
）

【オンデマンド】
鴻巣市1名、上尾市4名、桶川
市2名、伊奈町1名

患者及び家族56名、市町職員、基幹相
談支援センター、障害者就労支援セン
ター、訪問看護ステーション68か所

炎症性腸疾患について
～病態と治療・栄養療法～

R6.
9月

埼玉県難病相談支援セン
ター医療講演会

【集合】患者・家族36名パーキンソン病患者及び家族147名
パーキンソン病患者リハビリ訓

練体験会
R6.

10月
県総合リハビリテーショ
ンセンター主催体験会

【集合・オンライン】
患者家族1組

ALS・多系統萎縮症・脊髄小脳変性症
などの患者及び家族（個別案内）

神経難病について医療相談会・
交流会

R6.
11月

熊谷保健所主催 神経難
病医療相談会・交流会

【集合・オンライン】
参加：把握なし

特発性門脈圧亢進症、原発性胆汁性胆
管炎、原発性硬化性胆管炎、自己免疫
性肝炎、好酸球性消化管疾患の患者お
よび家族16名

自己免疫性肝疾患を知ろう
R6.

12月
坂戸保健所主催
難病医療講演会

【集合・オンデマンド】
参加：把握なし

潰瘍性大腸炎、クローン病患者及び家
族（小児慢性特定疾病医療受給者3名
含む）106名

考えよう！災害時のトイレ対策
R6.

12月

春日部・幸手保健所主催
難病医療講演会及び患者
交流会

鴻巣保健所の取組一覧

10



1

1

1

3

4

7

15

2

4

3

1

1

1

0 5 10 15 20

長女

子

娘

夫

家族…

妻

患者

講義について（回答数44人）

とても参考になった

やや参考になった

普通

無記入

鴻巣保健所の取組一覧

11

4交流・情報
4薬
4運動・リハビリ
2介護
2講演会
2症状

今後、講演会でとりあげてほしい内容
や興味のあるテーマ
（回答数17人からの複数回答）

パーキンソン病医療講演会
「最期まで自分らしく生きる」

担当医

31

インター

ネット

16
本・文献

12
患者会

10

講演会

10 看護師

6

知人・友人

3

その他

6

0

5

10

15

20

25

30

35

情報の入手先（複数回答、回答数44人）

・ケアマネ １
・社会福祉法人 １
・専門書 １
・保健所からの通知 ２
・未記入 １

（人）



10

6
5 5

4
3

2 2

療養情報の入手先（患者18名からの複数回答）

鴻巣保健所の取組一覧

12

できることを！上手に工夫して！
自宅でできるリハビリテーション

2 2
3 3

2
1 1 1 1 1 1

男 女 男 女 男 女 男 男 女 女 女

60 70 80 40 50 80 60 70 80

パーキンソン病 筋萎縮

性側索

硬化症

脊髄小脳変性

症

多系統萎縮症

疾患×年代別参加人数（人）

患者

18

家族

14

大変思

う, 13

少し思

う, 5

大変思う, 

11

少し思

う, 3

生活に取り入れてみようと思うか

（年代）

（人）



鴻巣保健所の取組一覧（支援者向け研修会①在宅酸素編） ※参加者５９名のうち回答54名

13

14, 26%

12, 22%
9, 17%

8, 15%

5, 9%

5, 9%

1, 2%

所 属 先

26

23

23

22

21

20

14

8

7

6

病気に関する知識

停電の基礎知識

災害時等への平時からの備え

機器や付属機器の取扱説明

生活上の注意点

緊急時の電源確保の備え

メーカーの緊急時サポート体制の一例

在宅酸素が始まるまでの流れ

エラー、アラーム対応

その他

今後の支援で役立つと感じたもの（回答者５４名から複数回答）

居宅介護事業所

行政

訪問看護ステーション

その他

基幹相談支援センター・計画相談事業所

地域包括支援センター

入所・通所施設

（人）



17

17

16

15

14

13

11

9

5

3

緊急時の電源確保の備え

災害時等への平時からの備え

停電の基礎知識

メーカーの緊急時サポート体制の一例

機器や付属機器の取扱説明

病気に関する知識

生活上の注意点

エラー、アラーム対応

在宅人工呼吸器療法が始まるまでの流れ

その他

今後の支援で役立つと感じたもの（回答者44名から複数回答）

鴻巣保健所の取組一覧（支援者向け研修会②在宅人工呼吸器編） ※参加者４８名のうち回答44名

1411

15

16

16

17

32

関係機関との情報共有

対応方法や日頃の備えに関する患者・家族との話し合い

所属する職場の災害対策、BCPの確認

患者のマイタイムラインの作成

所属内での在宅医療機器や安全管理に関する情報共有

医療関係者との連絡方法の確保

日頃の支援活動で取り組んでいること（回答者44名から複数回答）

・バッテリー時間 ・気管切開と永久気管孔
・実際に起こった災害時の対応

（人）

10, 23%

9, 20%

8, 18%

8, 18%

6, 14%

3, 7%

所属先

行政

訪問看護ステーション

基幹相談支援センター・計画相談事業所

その他

居宅介護事業所

入所・通所施設



患者支援について

埼玉県鴻巣保健所

資料２



災害時医療機器使用者リスト登録者の状況 -患者数-

１

1.年代別・機器利用状況別

2.市町別・機器利用状況別

（令和7年1月17日現在）

（人）

（人）

合計在宅酸素人工呼吸器
年代

入院(所)在宅入院(所)在宅入院(所)在宅

1150411110～20代

08040430～40代

6200136750～60代

6230216270代

6205191180代～

19865611425管内計

1056639

合計在宅酸素人工呼吸器

市町
入院(所)在宅入院(所)在宅入院(所)在宅

0150906鴻巣市

1439232127上尾市

1101901桶川市

3162719北本市

160412伊奈町

19865611425管内計



２

1.対象者

2.回収数

ALS

Ⅰ群疾患：①脊髄性筋萎縮症、②多系統萎縮症

③ミトコンドリア病、④ライソゾーム病

⑤筋ジストロフィー

災害時医療機器使用者リスト登録者のうち、人工呼吸器使用者

及び在宅酸素使用者

療養生活のおたずねより

＜Ⅰ 群 疾 患＞

厚生労働省で、

人工呼吸器装着者

の割合が比較的高いと

列挙されている疾患。

回収率回収数配付数

78.6%2228ALS

65.2%4366Ⅰ 群 疾 患

53.8%713人工呼吸器

53.7%3667在宅酸素

62.1%108174計



３

療養生活のおたずねより –ALS- ※回答22名

疾患別介護度

3

6

4

2

3

4

0 1 2 3 4 5 6 7

なし

要介護５

要介護４

要介護３

要介護２

要介護１

市町別・機器利用状況別患者数 （医療機器使用者リストより再掲 令和7年1月17日現在）

（人）

（人）合計その他人工呼吸器使用
市町

入院(所)在宅
入院
(所)

在宅
入院
(所)

在宅

060501鴻巣市
91331162上尾市
030300桶川市
140014北本市

020200伊奈町
102832177管内計

382414

参考



４

単位 （人）

療養生活のおたずねより –ALS- ※回答22名

日常生活上の
困りごと
（複数回答）
※15人が

「あり」と回答

災害時避難行動要支
援者名簿登録状況

災害への備え
（複数回答）

※17人の回答

5 11 2 4

0% 20% 40% 60% 80% 100%

1

登録済み 登録していない 登録の制度を知らない 未記入

1
2
2

3
3
3

4
4

6

0 1 2 3 4 5 6 7

その他

福祉制度

歯科

リハビリ

仕事や学校

食事

介護負担

日常生活上の注意

コミュニケーション

3

4

4

5

6

14

0 2 4 6 8 10 12 14 16

ハザードマップの確認

家具の固定等

避難場所や避難ルート等の確認

緊急連絡先の確認、伝言ダイヤルの体験など

薬や医療品等の備蓄

水や食糧の備蓄

（人）



5

療養生活のおたずねより –Ⅰ群疾患- ※回答43名

疾患別回収数

疾患別介護度
（介護保険を優先に表示）

（人）

（人）

1

2

6(50.0%)

15(75.0%)

19(61.3%)

6

5

12

0 10 20 30 40

脊髄性筋萎縮症

ミトコンドリア病

ライソゾーム病

筋ジストロフィー

多系統萎縮症

回収 未回収

2

15 3

1

2

10

脊髄性筋萎縮症

ミトコンドリア病

ライソゾーム病

筋ジストロフィー

多系統萎縮症

要介護 要支援 身体障害者手帳あり 利用なし



6

単位 （人）

療養生活のおたずねより -Ⅰ群疾患- ※回答43名

日常生活上の
困りごと
（複数回答）
※27人が

「あり」と回答

災害時避難行動要支
援者名簿登録状況

災害への備え
（複数回答）

※26人の回答

2 29 10 2

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

登録済み 登録していない 登録の制度を知らない 未記入

3
1

3
4
4

5
7

8
8

14

0 2 4 6 8 10 12 14 16

その他
福祉制度

仕事や学校
食事
歯科

介護負担
リハビリ

病気・薬・治療
コミュニケーション

日常生活上の注意

※多系統萎縮症２名（70代、80代）

5 

12 

12 

12 

15 

17 

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18

緊急連絡先の確認、伝言ダイヤルの体験…

避難場所や避難ルート等の確認

家具の固定等

ハザードマップの確認

薬や医療品等の備蓄

水や食糧の備蓄

（人）



7

療養生活のおたずねより –ALS・Ⅰ群以外の人工呼吸器- ※回答７名

疾患別回収数

身体障害者手帳１級

身体障害者手帳３級

（人）

・副腎白質ジストロフィー（20代2名） 2名
・ウエスト症候群（20代） 1名
・皮膚筋炎・多発性筋炎（50代） 1名
・下垂体前葉機能低下症（20代） 1名
・脊髄小脳変性症（80代）           1名 ※人工呼吸器離脱

・重症筋無力症（70代） 1名 介護保険 要介護

災害時避難行動要支援者名簿
登録状況

災害への備え（複数回答）
※6人の回答

日常生活上の困りごと ※「あり」と回答した5名からの複数回答

食事コミュニケーション福祉制度介護負担病気・薬・治療
11113

2登録済み

2登録の制度を知らない

2登録していない

1家具の固定等

3水や食糧の備蓄

1緊急連絡先の確認、伝言ダイヤルの体験など

1薬や医療品等の備蓄

2ハザードマップの確認

1避難所の確認

有効回答６名



8

療養生活のおたずねより -在宅酸素- ※回答３６名

疾患別回収数

1 

1 

1 

2 

2 

1 

1 

2 

22 

1 

1 

1 

1 

1 

1 

1 

2 

5 

20 

0 10 20 30 40

混合性結合組織病

重症筋無力症

全身性エリテマトーデス

肺静脈閉塞症

フォンタン術後症候群

閉塞性細気管支炎

両大血管右室起始症

顕微鏡的多発血管炎

全身性強皮症

シェーグレン症候群

慢性血栓塞栓性肺高血圧症

悪性関節リウマチ

肺動脈性肺高血圧症

皮膚筋炎/多発性筋炎

特発性間質性肺炎

回収 未回収

（人）

＜その他未回収（各１名）＞
・顕微鏡的多発血管炎
・フォンタン術後症候群
・肺静脈閉塞症
・全身性エリテマトーデス
・重症筋無力症
・混合性結合組織病

有効回答35名

1

1

1

7 5

1 

1 

1 

1 

7 

1

1

1

2

4

0 5 10 15 20 25

悪性関節リウマチ

全身性エリテマトーデス

全身性強皮症

肺動脈性肺高血圧症

閉塞性細気管支炎

両大血管右室起始症

シェーグレン症候群

慢性血栓塞栓性肺高血圧症

皮膚筋炎多発性筋炎

特発性間質性肺炎

要介護 要支援 身体障害者手帳あり 利用なし

疾患別介護度
（介護保険を優先に表示）

（人）



9

単位 （人）

療養生活のおたずねより -在宅酸素- ※回答３６名

災害時避難行動要支
援者名簿登録状況

災害への備え
（複数回答）

※21人の回答

日常生活上の
困りごと
（複数回答）
※22人が

「あり」と回答

2 21 11 1

0% 20% 40% 60% 80% 100%

登録済み 登録していない 登録の制度を知らない 未記入

※特発性間質性肺炎（70代）、シェーグレン症候群（80代）

4

2

2

2

3

6

8

9

0 2 4 6 8 10

その他

介護負担

リハビリ

コミュニケーション

歯科

食事

日常生活上の注意

病気・薬・治療

4

2

4

6

6

11

13

0 5 10 15

その他

緊急連絡先の確認、伝言ダイヤルの体験など

ハザードマップの確認

家具の固定等

避難場所や避難ルート等の確認

薬や医療品等の備蓄

水や食糧の備蓄

（人）



参加状況等対象・周知数内容時期取組

当
所
実
施

【集合】患者29名、家族25名
パーキンソン病患者及び家族163名、
さくらの会会員

パーキンソン病医療講演会
「最期まで自分らしく生きる」

（さくらの会と共催）

R6.
4月

医療講演会①

【集合】患者18名、家族14名
神経難病（筋萎縮性側索硬化症、多系
統萎縮症、脊髄小脳変性症、パーキン
ソン病）の患者及び家族184名

「できることを！上手に工夫し
て！自宅でできるリハビリテー

ション」

R6.
10月

医療講演会②

【集合】申し込み104名、所
属内調整を行い出席者59名

市町職員、相談事業所・基幹相談支援
センター・生活介護事業所、地域包括
支援センター・居宅介護事業所、難病
対策地域協議会委員58か所

医療依存度の高い在宅療養者
（児）支援者研修会
第１回 在宅酸素編

R6.
9月

支援者向け研修会①

【集合】出席者48名
医療依存度の高い在宅療養者

（児）支援者研修会
第２回 在宅人工呼吸器編

R6.
11月

支援者向け研修会②

【紙・電子】回答108名、回
答が得られなかった方に対し
個別に状況把握等の支援を実
施。

ALS、Ⅰ群疾患、災害時医療機器使用
者リスト登録者 174名

アンケートによる療養状況の把
握（回答方法に電子申請を追

加）

R6.
7月

療養生活のおたずね

交流会：患者9名、家族10名、
遺族2名

患者及び家族15名、患者入所施設、当
所在宅難病患者支援者研修会申込施設
36か所

総会、講演、交流会
R6.
4月

第23回日本ALS協会埼玉
県支部総会

他
機
関
主
催
等
（
周
知
協
力
）

【オンデマンド】
鴻巣市1名、上尾市4名、桶川
市2名、伊奈町1名

患者及び家族56名、市町職員、基幹相
談支援センター、障害者就労支援セン
ター、訪問看護ステーション68か所

炎症性腸疾患について
～病態と治療・栄養療法～

R6.
9月

埼玉県難病相談支援セン
ター医療講演会

【集合】患者・家族36名パーキンソン病患者及び家族147名
パーキンソン病患者リハビリ訓

練体験会
R6.

10月
県総合リハビリテーショ
ンセンター主催体験会

【集合・オンライン】
患者家族1組

ALS・多系統萎縮症・脊髄小脳変性症
などの患者及び家族（個別案内）

神経難病について医療相談会・
交流会

R6.
11月

熊谷保健所主催 神経難
病医療相談会・交流会

【集合・オンライン】
参加：把握なし

特発性門脈圧亢進症、原発性胆汁性胆
管炎、原発性硬化性胆管炎、自己免疫
性肝炎、好酸球性消化管疾患の患者お
よび家族16名

自己免疫性肝疾患を知ろう
R6.

12月
坂戸保健所主催
難病医療講演会

【集合・オンデマンド】
参加：把握なし

潰瘍性大腸炎、クローン病患者及び家
族（小児慢性特定疾病医療受給者3名
含む）106名

考えよう！災害時のトイレ対策
R6.

12月

春日部・幸手保健所主催
難病医療講演会及び患者
交流会

鴻巣保健所の取組一覧

10



1

1

1

3

4

7

15

2

4

3

1

1

1

0 5 10 15 20

長女

子

娘

夫

家族…

妻

患者

講義について（回答数44人）

とても参考になった

やや参考になった

普通

無記入

鴻巣保健所の取組一覧

11

4交流・情報
4薬
4運動・リハビリ
2介護
2講演会
2症状

今後、講演会でとりあげてほしい内容
や興味のあるテーマ
（回答数17人からの複数回答）

パーキンソン病医療講演会
「最期まで自分らしく生きる」

担当医

31

インター

ネット

16
本・文献

12
患者会

10

講演会

10 看護師

6

知人・友人

3

その他

6

0

5

10

15

20

25

30

35

情報の入手先（複数回答、回答数44人）

・ケアマネ １
・社会福祉法人 １
・専門書 １
・保健所からの通知 ２
・未記入 １

（人）



10

6
5 5

4
3

2 2

療養情報の入手先（患者18名からの複数回答）

鴻巣保健所の取組一覧

12

できることを！上手に工夫して！
自宅でできるリハビリテーション

2 2
3 3

2
1 1 1 1 1 1

男 女 男 女 男 女 男 男 女 女 女

60 70 80 40 50 80 60 70 80

パーキンソン病 筋萎縮

性側索

硬化症

脊髄小脳変性

症

多系統萎縮症

疾患×年代別参加人数（人）

患者

18

家族

14

大変思

う, 13

少し思

う, 5

大変思う, 

11

少し思

う, 3

生活に取り入れてみようと思うか

（年代）

（人）



鴻巣保健所の取組一覧（支援者向け研修会①在宅酸素編） ※参加者５９名のうち回答54名

13

14, 26%

12, 22%
9, 17%

8, 15%

5, 9%

5, 9%

1, 2%

所 属 先

26

23

23

22

21

20

14

8

7

6

病気に関する知識

停電の基礎知識

災害時等への平時からの備え

機器や付属機器の取扱説明

生活上の注意点

緊急時の電源確保の備え

メーカーの緊急時サポート体制の一例

在宅酸素が始まるまでの流れ

エラー、アラーム対応

その他

今後の支援で役立つと感じたもの（回答者５４名から複数回答）

居宅介護事業所

行政

訪問看護ステーション

その他

基幹相談支援センター・計画相談事業所

地域包括支援センター

入所・通所施設

（人）



17

17

16

15

14

13

11

9

5

3

緊急時の電源確保の備え

災害時等への平時からの備え

停電の基礎知識

メーカーの緊急時サポート体制の一例

機器や付属機器の取扱説明

病気に関する知識

生活上の注意点

エラー、アラーム対応

在宅人工呼吸器療法が始まるまでの流れ

その他

今後の支援で役立つと感じたもの（回答者44名から複数回答）

鴻巣保健所の取組一覧（支援者向け研修会②在宅人工呼吸器編） ※参加者４８名のうち回答44名

1411

15

16

16

17

32

関係機関との情報共有

対応方法や日頃の備えに関する患者・家族との話し合い

所属する職場の災害対策、BCPの確認

患者のマイタイムラインの作成

所属内での在宅医療機器や安全管理に関する情報共有

医療関係者との連絡方法の確保

日頃の支援活動で取り組んでいること（回答者44名から複数回答）

・バッテリー時間 ・気管切開と永久気管孔
・実際に起こった災害時の対応

（人）

10, 23%

9, 20%

8, 18%

8, 18%

6, 14%

3, 7%

所属先

行政

訪問看護ステーション

基幹相談支援センター・計画相談事業所

その他

居宅介護事業所

入所・通所施設



患者支援について

埼玉県鴻巣保健所

資料２



災害時医療機器使用者リスト登録者の状況 -患者数-

１

1.年代別・機器利用状況別

2.市町別・機器利用状況別

（令和7年1月17日現在）

（人）

（人）

合計在宅酸素人工呼吸器
年代

入院(所)在宅入院(所)在宅入院(所)在宅

1150411110～20代

08040430～40代

6200136750～60代

6230216270代

6205191180代～

19865611425管内計

1056639

合計在宅酸素人工呼吸器

市町
入院(所)在宅入院(所)在宅入院(所)在宅

0150906鴻巣市

1439232127上尾市

1101901桶川市

3162719北本市

160412伊奈町

19865611425管内計



２

1.対象者

2.回収数

ALS

Ⅰ群疾患：①脊髄性筋萎縮症、②多系統萎縮症

③ミトコンドリア病、④ライソゾーム病

⑤筋ジストロフィー

災害時医療機器使用者リスト登録者のうち、人工呼吸器使用者

及び在宅酸素使用者

療養生活のおたずねより

＜Ⅰ 群 疾 患＞

厚生労働省で、

人工呼吸器装着者

の割合が比較的高いと

列挙されている疾患。

回収率回収数配付数

78.6%2228ALS

65.2%4366Ⅰ 群 疾 患

53.8%713人工呼吸器

53.7%3667在宅酸素

62.1%108174計



３

療養生活のおたずねより –ALS- ※回答22名

疾患別介護度

3

6

4

2

3

4

0 1 2 3 4 5 6 7

なし

要介護５

要介護４

要介護３

要介護２

要介護１

市町別・機器利用状況別患者数 （医療機器使用者リストより再掲 令和7年1月17日現在）

（人）

（人）合計その他人工呼吸器使用
市町

入院(所)在宅
入院
(所)

在宅
入院
(所)

在宅

060501鴻巣市
91331162上尾市
030300桶川市
140014北本市

020200伊奈町
102832177管内計

382414

参考



４

単位 （人）

療養生活のおたずねより –ALS- ※回答22名

日常生活上の
困りごと
（複数回答）
※15人が

「あり」と回答

災害時避難行動要支
援者名簿登録状況

災害への備え
（複数回答）

※17人の回答

5 11 2 4

0% 20% 40% 60% 80% 100%

1

登録済み 登録していない 登録の制度を知らない 未記入

1
2
2

3
3
3

4
4

6

0 1 2 3 4 5 6 7

その他

福祉制度

歯科

リハビリ

仕事や学校

食事

介護負担

日常生活上の注意

コミュニケーション

3

4

4

5

6

14

0 2 4 6 8 10 12 14 16

ハザードマップの確認

家具の固定等

避難場所や避難ルート等の確認

緊急連絡先の確認、伝言ダイヤルの体験など

薬や医療品等の備蓄

水や食糧の備蓄

（人）



5

療養生活のおたずねより –Ⅰ群疾患- ※回答43名

疾患別回収数

疾患別介護度
（介護保険を優先に表示）

（人）

（人）

1

2

6(50.0%)

15(75.0%)

19(61.3%)

6

5

12

0 10 20 30 40

脊髄性筋萎縮症

ミトコンドリア病

ライソゾーム病

筋ジストロフィー

多系統萎縮症

回収 未回収

2

15 3

1

2

10

脊髄性筋萎縮症

ミトコンドリア病

ライソゾーム病

筋ジストロフィー

多系統萎縮症

要介護 要支援 身体障害者手帳あり 利用なし



6

単位 （人）

療養生活のおたずねより -Ⅰ群疾患- ※回答43名

日常生活上の
困りごと
（複数回答）
※27人が

「あり」と回答

災害時避難行動要支
援者名簿登録状況

災害への備え
（複数回答）

※26人の回答

2 29 10 2

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

登録済み 登録していない 登録の制度を知らない 未記入

3
1

3
4
4

5
7

8
8

14

0 2 4 6 8 10 12 14 16

その他
福祉制度

仕事や学校
食事
歯科

介護負担
リハビリ

病気・薬・治療
コミュニケーション

日常生活上の注意

※多系統萎縮症２名（70代、80代）

5 

12 

12 

12 

15 

17 

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18

緊急連絡先の確認、伝言ダイヤルの体験…

避難場所や避難ルート等の確認

家具の固定等

ハザードマップの確認

薬や医療品等の備蓄

水や食糧の備蓄

（人）



7

療養生活のおたずねより –ALS・Ⅰ群以外の人工呼吸器- ※回答７名

疾患別回収数

身体障害者手帳１級

身体障害者手帳３級

（人）

・副腎白質ジストロフィー（20代2名） 2名
・ウエスト症候群（20代） 1名
・皮膚筋炎・多発性筋炎（50代） 1名
・下垂体前葉機能低下症（20代） 1名
・脊髄小脳変性症（80代）           1名 ※人工呼吸器離脱

・重症筋無力症（70代） 1名 介護保険 要介護

災害時避難行動要支援者名簿
登録状況

災害への備え（複数回答）
※6人の回答

日常生活上の困りごと ※「あり」と回答した5名からの複数回答

食事コミュニケーション福祉制度介護負担病気・薬・治療
11113

2登録済み

2登録の制度を知らない

2登録していない

1家具の固定等

3水や食糧の備蓄

1緊急連絡先の確認、伝言ダイヤルの体験など

1薬や医療品等の備蓄

2ハザードマップの確認

1避難所の確認

有効回答６名
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療養生活のおたずねより -在宅酸素- ※回答３６名

疾患別回収数

1 

1 

1 

2 

2 

1 

1 

2 

22 

1 

1 

1 

1 

1 

1 

1 

2 

5 

20 

0 10 20 30 40

混合性結合組織病

重症筋無力症

全身性エリテマトーデス

肺静脈閉塞症

フォンタン術後症候群

閉塞性細気管支炎

両大血管右室起始症

顕微鏡的多発血管炎

全身性強皮症

シェーグレン症候群

慢性血栓塞栓性肺高血圧症

悪性関節リウマチ

肺動脈性肺高血圧症

皮膚筋炎/多発性筋炎

特発性間質性肺炎

回収 未回収

（人）

＜その他未回収（各１名）＞
・顕微鏡的多発血管炎
・フォンタン術後症候群
・肺静脈閉塞症
・全身性エリテマトーデス
・重症筋無力症
・混合性結合組織病

有効回答35名

1

1

1

7 5

1 

1 

1 

1 

7 

1

1

1

2

4

0 5 10 15 20 25

悪性関節リウマチ

全身性エリテマトーデス

全身性強皮症

肺動脈性肺高血圧症

閉塞性細気管支炎

両大血管右室起始症

シェーグレン症候群

慢性血栓塞栓性肺高血圧症

皮膚筋炎多発性筋炎

特発性間質性肺炎

要介護 要支援 身体障害者手帳あり 利用なし

疾患別介護度
（介護保険を優先に表示）

（人）
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単位 （人）

療養生活のおたずねより -在宅酸素- ※回答３６名

災害時避難行動要支
援者名簿登録状況

災害への備え
（複数回答）

※21人の回答

日常生活上の
困りごと
（複数回答）
※22人が

「あり」と回答

2 21 11 1

0% 20% 40% 60% 80% 100%

登録済み 登録していない 登録の制度を知らない 未記入

※特発性間質性肺炎（70代）、シェーグレン症候群（80代）

4

2

2

2

3

6

8

9

0 2 4 6 8 10

その他

介護負担

リハビリ

コミュニケーション

歯科

食事

日常生活上の注意

病気・薬・治療

4

2

4

6

6

11

13

0 5 10 15

その他

緊急連絡先の確認、伝言ダイヤルの体験など

ハザードマップの確認

家具の固定等

避難場所や避難ルート等の確認

薬や医療品等の備蓄

水や食糧の備蓄

（人）



参加状況等対象・周知数内容時期取組

当
所
実
施

【集合】患者29名、家族25名
パーキンソン病患者及び家族163名、
さくらの会会員

パーキンソン病医療講演会
「最期まで自分らしく生きる」

（さくらの会と共催）

R6.
4月

医療講演会①

【集合】患者18名、家族14名
神経難病（筋萎縮性側索硬化症、多系
統萎縮症、脊髄小脳変性症、パーキン
ソン病）の患者及び家族184名

「できることを！上手に工夫し
て！自宅でできるリハビリテー

ション」

R6.
10月

医療講演会②

【集合】申し込み104名、所
属内調整を行い出席者59名

市町職員、相談事業所・基幹相談支援
センター・生活介護事業所、地域包括
支援センター・居宅介護事業所、難病
対策地域協議会委員58か所

医療依存度の高い在宅療養者
（児）支援者研修会
第１回 在宅酸素編

R6.
9月

支援者向け研修会①

【集合】出席者48名
医療依存度の高い在宅療養者

（児）支援者研修会
第２回 在宅人工呼吸器編

R6.
11月

支援者向け研修会②

【紙・電子】回答108名、回
答が得られなかった方に対し
個別に状況把握等の支援を実
施。

ALS、Ⅰ群疾患、災害時医療機器使用
者リスト登録者 174名

アンケートによる療養状況の把
握（回答方法に電子申請を追

加）

R6.
7月

療養生活のおたずね

交流会：患者9名、家族10名、
遺族2名

患者及び家族15名、患者入所施設、当
所在宅難病患者支援者研修会申込施設
36か所

総会、講演、交流会
R6.
4月

第23回日本ALS協会埼玉
県支部総会

他
機
関
主
催
等
（
周
知
協
力
）

【オンデマンド】
鴻巣市1名、上尾市4名、桶川
市2名、伊奈町1名

患者及び家族56名、市町職員、基幹相
談支援センター、障害者就労支援セン
ター、訪問看護ステーション68か所

炎症性腸疾患について
～病態と治療・栄養療法～

R6.
9月

埼玉県難病相談支援セン
ター医療講演会

【集合】患者・家族36名パーキンソン病患者及び家族147名
パーキンソン病患者リハビリ訓

練体験会
R6.

10月
県総合リハビリテーショ
ンセンター主催体験会

【集合・オンライン】
患者家族1組

ALS・多系統萎縮症・脊髄小脳変性症
などの患者及び家族（個別案内）

神経難病について医療相談会・
交流会

R6.
11月

熊谷保健所主催 神経難
病医療相談会・交流会

【集合・オンライン】
参加：把握なし

特発性門脈圧亢進症、原発性胆汁性胆
管炎、原発性硬化性胆管炎、自己免疫
性肝炎、好酸球性消化管疾患の患者お
よび家族16名

自己免疫性肝疾患を知ろう
R6.

12月
坂戸保健所主催
難病医療講演会

【集合・オンデマンド】
参加：把握なし

潰瘍性大腸炎、クローン病患者及び家
族（小児慢性特定疾病医療受給者3名
含む）106名

考えよう！災害時のトイレ対策
R6.

12月

春日部・幸手保健所主催
難病医療講演会及び患者
交流会

鴻巣保健所の取組一覧

10



1

1

1

3

4

7

15

2

4

3

1

1

1

0 5 10 15 20

長女

子

娘

夫

家族…

妻

患者

講義について（回答数44人）

とても参考になった

やや参考になった

普通

無記入

鴻巣保健所の取組一覧

11

4交流・情報
4薬
4運動・リハビリ
2介護
2講演会
2症状

今後、講演会でとりあげてほしい内容
や興味のあるテーマ
（回答数17人からの複数回答）

パーキンソン病医療講演会
「最期まで自分らしく生きる」

担当医

31

インター

ネット

16
本・文献

12
患者会

10

講演会

10 看護師

6

知人・友人

3

その他

6

0

5

10

15

20

25

30

35

情報の入手先（複数回答、回答数44人）

・ケアマネ １
・社会福祉法人 １
・専門書 １
・保健所からの通知 ２
・未記入 １

（人）
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6
5 5

4
3

2 2

療養情報の入手先（患者18名からの複数回答）

鴻巣保健所の取組一覧

12

できることを！上手に工夫して！
自宅でできるリハビリテーション

2 2
3 3

2
1 1 1 1 1 1

男 女 男 女 男 女 男 男 女 女 女

60 70 80 40 50 80 60 70 80

パーキンソン病 筋萎縮

性側索

硬化症

脊髄小脳変性

症

多系統萎縮症

疾患×年代別参加人数（人）

患者

18

家族

14

大変思

う, 13

少し思

う, 5

大変思う, 

11

少し思

う, 3

生活に取り入れてみようと思うか

（年代）

（人）



鴻巣保健所の取組一覧（支援者向け研修会①在宅酸素編） ※参加者５９名のうち回答54名

13

14, 26%

12, 22%
9, 17%

8, 15%

5, 9%

5, 9%

1, 2%

所 属 先

26

23

23

22

21

20

14

8

7

6

病気に関する知識

停電の基礎知識

災害時等への平時からの備え

機器や付属機器の取扱説明

生活上の注意点

緊急時の電源確保の備え

メーカーの緊急時サポート体制の一例

在宅酸素が始まるまでの流れ

エラー、アラーム対応

その他

今後の支援で役立つと感じたもの（回答者５４名から複数回答）

居宅介護事業所

行政

訪問看護ステーション

その他

基幹相談支援センター・計画相談事業所

地域包括支援センター

入所・通所施設

（人）



17

17

16

15

14

13

11

9

5

3

緊急時の電源確保の備え

災害時等への平時からの備え

停電の基礎知識

メーカーの緊急時サポート体制の一例

機器や付属機器の取扱説明

病気に関する知識

生活上の注意点

エラー、アラーム対応

在宅人工呼吸器療法が始まるまでの流れ

その他

今後の支援で役立つと感じたもの（回答者44名から複数回答）

鴻巣保健所の取組一覧（支援者向け研修会②在宅人工呼吸器編） ※参加者４８名のうち回答44名

1411

15

16

16

17

32

関係機関との情報共有

対応方法や日頃の備えに関する患者・家族との話し合い

所属する職場の災害対策、BCPの確認

患者のマイタイムラインの作成

所属内での在宅医療機器や安全管理に関する情報共有

医療関係者との連絡方法の確保

日頃の支援活動で取り組んでいること（回答者44名から複数回答）

・バッテリー時間 ・気管切開と永久気管孔
・実際に起こった災害時の対応

（人）

10, 23%

9, 20%

8, 18%

8, 18%

6, 14%

3, 7%

所属先

行政

訪問看護ステーション

基幹相談支援センター・計画相談事業所

その他

居宅介護事業所

入所・通所施設


