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平成28年度厚生労働科学研究「患者の医療機関選択に資する制度に関する研究」 

病院情報取得状況に関する調査票 
 
本アンケートは患者さんご自身についてお伺いするものです。病状・年齢な

どにより、患者さんご本人にご記入いただくことが困難な場合は、ご家族や代

理の方がご記入下さい。 

 
問 A．ご記入される方はどなたですか。 
1．患者さんご本人  2．家族（母親  父親   その他） 

 
問 B．患者さんの現在の年齢は何歳ですか 
  （    ヶ月、      歳） 

 

問 C．患者さんの治療状況についてお伺いします。 
1．姑息的手術前  11．根治（最終）手術後 
2．姑息的手術後 12. 診断直後 
3．根治（最終）手術前 13．その他（           ） 

 

・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ 

 
問1． あなたのご病気は何ですか。 
（    ） 

 
問2． 病気が発症したと思われる時期はいつごろですか。 
昭和・平成   年   月頃 

 

問3． その病気と最初に診断されたのはいつ頃ですか。 
昭和・平成   年   月頃 

 
問4． 最初に病院・診療所を受診してから診断がつくまでの期間はどのくら
いですか。  

( 年 月) 

 

問5． 診断がつくまでに通院された病院は何か所ぐらいですか。 
（  ヶ所） 
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問6． 診断がつくまでに通院された診療所は何か所ぐらいですか。 
（  ヶ所） 

 

問7． 最初に受診された病院・診療所を選ばれた理由は何ですか。（複数回
答可） 

1．医師による紹介  11．技術のすぐれた医師がいる 
2．家族・友人・知人からのすすめ 12. 専門性が高い医療を提供している 
3．薬局や他の医療関係者からの紹介 13．多様な症状に対応できる医療を提供している 
4．自宅や職場・学校に近い 14．受けたい検査や治療を行なっている 
5．交通機関の便がよい  15．診療科間の連携が良い 
6．以前に来たことがある 16．生存率・合併症等の治療成績が良い 
7．以前の医療機関に満足できない 17．入院にかかる経済的負担が少ない 
8．大きな病院で安心そう 18．連携医療機関・福祉施設が充実 
9．病室などがきれいな病院だから 19． 特に理由はない 

10．医師や看護師が親切  

20．その他 

（                              ） 

 
問8． その病院・診療所を選ぶにあたり、どこから情報を入手しましたか。
（複数回答可） 

1．医療機関の相談窓口・地域連携室 9．病院・行政機関以外のインターネット

情報 

2．病院のホームページ情報 10．新聞・雑誌・本の記事やテレビ・ラジ

オ番組 

3．病院の看板やパンフレット 11．医師（かかりつけ医）からの情報 

4．行政機関の相談窓口 12． いきつけの保険薬局からの情報 

5．各都道府県の医療機関検索サイト（医療

情報ネット） 

13．知人や家族からの情報 

6．小児慢性特定疾病情報センター 14．患者会からの情報 

7．厚生労働省難病情報センターサイト 15．特に情報は入手していない 

8．行政機関の広報紙やパンフレット  16．その他（   ） 

 

問9． 最初に受診された病院と最終診断がついた病院は同じですか。 
1．同じである（⇒問 11） 2．異なっている（⇒問 10） 
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問10． 問９で「2．異なっている」と回答された方にお伺いします。そ
の理由は何ですか。（複数回答可） 

1．医師による紹介 12．医師や看護師が親切 
2．家族・友人・知人からのすすめ 13．技術のすぐれた医師がいる 
3．診断がつかなかったため 14．専門性が高い医療を提供している 
4．受診した医療機関に満足できない 15．さまざまな症状に対応できる医療を提

供している 
5．薬局や他の医療関係者からの紹介 16．受けたい検査や治療を行なっている 
6．患者会からの紹介 17． 診療科間の連携が良い 
7．自宅や職場・学校に近い 18．生存率・合併症発生率などの治療成績

が良い 
8．交通機関の便がよい 19．入院にかかる経済的負担が少ない 
9．以前に来たことがある 20．連携している医療機関・福祉施設が充

実 
10．病室などがきれいな病院だから 21．その他（     ） 
11．大きな病院で安心そう 22．特に理由はない 

 

問 11．最終診断がついた病院を選ぶにあたり、どこから情報を入手しましたか。
（複数回答可） 

1．医療機関の相談窓口・地域連携室 9．病院・行政機関以外のインターネット

情報 

2．病院のホームページ情報 10．新聞・雑誌・本の記事やテレビ・ラジ

オ番組 

3．病院の看板やパンフレット 11．医師（かかりつけ医）からの情報 

4．行政機関の相談窓口 12． いきつけの保険薬局からの情報 

5．各都道府県の医療機関検索サイト（医療

情報ネット） 

13．知人や家族からの情報 

6．小児慢性特定疾病情報センター 14．患者会からの情報 

7．厚生労働省難病情報センターサイト 15．特に情報は入手していない 

8．行政機関の広報紙やパンフレット   

16．その他 

（                             ） 
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問 12．入手された情報で有用な情報は何でしたか。（複数回答可） 
1．指定小児慢性特定疾病医療機関の有無 14．小児慢性特定疾病医療費助成制度 

2．小児慢性特定疾病指定医の有無 15．医療費 

3．医師名 16．地域連携室 

4．他の専門家・専門医の有無 17．治験の有無 

5．専門診療科の有無 18．化学療法の有無 

6．専門外来の有無 19．先進医療の有無 

7．ベッド数 20．セカンドオピニオンの有無 

8．診療科間の連携の有無 21．医療機関までのアクセス 

9．小児慢性特定疾病患者数と内訳 22．患者会の有無 

10．小児胆道閉鎖症慢性特定疾病患者登録

の実績 

23．患者満足度 

11．小児胆道閉鎖症慢性特定疾病患者の成

績・転帰 

24．在宅医療の有無 

12．認定看護師の有無 25．個室の有無 

13．小児胆道閉鎖症慢性特定疾病相談体
制の有無 

26．紹介時の具体的対応 

 
問 13．最終診断に至るまでに、有用な情報を提供してくれた医療職種は何でし
たか（複数回答可）。 

1．医師  4．地域連携室 
2．看護師 5．ソーシャルワーカー 
3、相談室 6．その他（           ） 

 
問 14．問 7 で「1．医師による紹介」と回答された方にお伺いします。紹介さ
れた理由は何ですか。（複数回答可） 
1．専門外であるため 7．高度の医療を提供する病院の方が良いため 
2．専門家がいないため 8．外来化学療法ができないため 
3．治療が難しいため 9．治験ができないため 
4．他の専門家も必要であるため 10．経験がないため 
5．連携している病院であるため 11．病院の機能に合致していないため 
6．別の考えもあるかもしれないため   
12．その他 

（                              ） 
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問 15．問 10で「4．受診した医療機関に満足できない」と回答された方にお伺
いします。その理由は何ですか。（複数回答可） 

1．医師の態度が信用できなかった（⇒問 16） 11．もっときれいな病院にかかりたかった 
2．病院・診療所が信用できなかった 12．交通が不便だった 
3．指定小児慢性特定疾病医療機関でなかっ

た 
13．家族の負担が大きかった 

4．主治医が小児慢性特定疾病指定医でなか

った 
14．病院のホームページの治療成績が悪かっ

た 
5．医師がコロコロ変わっていやだった 15．看護師等が信用できなかった 
6．より評判の良い病院の方が安心できると

思った 
16．悩みを相談できる職員がいなかった 

7．診療科のたらい回しがいやだった 17．治験ができなかった 
8．専門病院の方が安心できると思った 18．診療科間の連携が良くなかった 
9．大きな病院の方が安心できると思った 19．その他 

10．より専門性の高い医師にかかりたいと思

った 

（             ） 

 
問 16． 問 15 で医師の態度が信用できなかったと回答された方にお伺いしま
す。その理由は何ですか。（複数回答可） 

1．意思疎通ができなかった 9．検査結果を早めに知らせてくれなかった 

2．専門家でなかった 10．必要な検査を適切に行ってくれなかった 

3．診断の説明に納得できなかった 11．治療のオプションを示してくれなかった 

4．検査の説明に納得できなかった 12．薬剤の副作用を説明してくれなかった 

5．治療の説明に納得できなかった 13．心理的な支援をしてくれなかった 

6．予後の説明に納得できなかった 14．セカンドオピニオンがなかった 

7．他の専門家と連携をとってくれなかった 15．治験を勧めてくれなかった 

8．症状や経過、薬剤を詳しく説明してくれ

なかった 

 

16．その他 

（                                      ） 

 
問 17．受診先を決める参考に病院のホームページを見ましたか。 
1．はい（⇒問 18）  2．いいえ（⇒問 20） 
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問 18．問 17 で「はい」と回答された方にお伺いします。どのような内容が参
考になりましたか。（複数回答可） 

1．指定小児慢性特定疾病医療機関の有無 14．小児慢性特定疾病医療費助成制度 
2．小児慢性特定疾病指定医の有無 15．医療費 
3．医師名 16．地域連携室 
4．他の専門家・専門医の有無 17．治験の有無 
5．専門診療科の有無 18．化学療法の有無 
6．専門外来の有無 19．先進医療の有無 
7．ベッド数 20．セカンドオピニオンの有無 
8．診療科間の連携の有無 21．医療機関までのアクセス 
9．小児慢性特定疾病患者数と内訳 22．患者会の有無 
10．小児胆道閉鎖症慢性特定疾病患者登録の実績 23．患者満足度 
11．小児胆道閉鎖症慢性特定疾病患者の成績・転

帰 

24．在宅医療の有無 

12．認定看護師の有無 25．個室の有無 

13．小児胆道閉鎖症慢性特定疾病相談体制の有無 26．紹介時の具体的対応  

 
問 19．問 18 の情報の中で、病院を選択する上で必要ないと思われる情報は何
ですか（複数回答可）。 

1．指定小児慢性特定疾病医療機関の有無 14．小児慢性特定疾病医療費助成制度 
2．小児慢性特定疾病指定医の有無 15．医療費 
3．医師名 16．地域連携室 
4．他の専門家・専門医の有無 17．治験の有無 
5．専門診療科の有無 18．化学療法の有無 
6．専門外来の有無 19．先進医療の有無 
7．ベッド数 20．セカンドオピニオンの有無 
8．診療科間の連携の有無 21．医療機関までのアクセス 
9．小児慢性特定疾病患者数と内訳 22．患者会の有無 
10．小児胆道閉鎖症慢性特定疾病患者登録

の実績 

23．患者満足度 

11．小児胆道閉鎖症慢性特定疾病患者の成

績・転帰 

24．在宅医療の有無 

12．認定看護師の有無 25．個室の有無 

13．小児胆道閉鎖症慢性特定疾病相談体
制の有無 

26．紹介時の具体的対応  
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問 20．行政の公開情報ネットで知っているものはありますか（複数回答可）。 

1．都道府県の医療機関検索サイト（医療情報ネット） 

2．小児慢性特定疾病情報センターサイト 

3．難病情報センターサイト 

4．その他（   ） 

 

問 21．病院を選ぶ際に、行政の公開情報ネットを利用されたことはありますか。 
１． はい(⇒問 22)   2．いいえ(⇒問 31) 

 

問 22．問 21 で「１．はい」と回答された方にお伺いします。どこからの情報
を活用しましたか（複数回答可）。 

1．都道府県の医療機関検索サイト（医療情報ネット）(⇒問 23) 

2．小児慢性特定疾病情報センターサイト(⇒問 28) 

3．難病情報センターサイト(⇒問 31) 

4．その他（   ） 
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問 22で「1．都道府県の医療機関検索サイト（医療情報ネット）」の情報を活用
したと回答された方にお伺いします。 
 
問 23．どのような情報が参考になりましたか（複数回答可）。 

1．医療機関名 17．案内用ホームページ、メールアドレス 

2．所在地 18．医療安全対策 

3．病院へのアクセスに関する事項 19．院内連携体制 

4．電話番号 20．診療情報管理体制保 

5．診療科目 21．地域医療連携体制 

6．診療科目別の診療日・診療時間 22．対応することのできる在宅医療 

7．専門外来の有無 23．対応することができる介護サービス 

8．予約診療、予約の有無 24．セカンドオピニオンに関する状況 

9．時間外対応 25．保有する施設設備 

10．専門資格の種類と人数 26．保険医療機関、公費負担医療機関及びそ

の他の病院の種類（指定医療機関 等） 

11．病床種別、届出病床数 27．院内処方の有無 

12．対応することができる疾患･治療の内容 28．対応可能な外国語 

13．医療の実績・結果に関する事項（患者数、

治療結果情報） 

29．医療に関する相談窓口設置の有無 

14．平均在院日数 30．病院等の人員配置 

15．先進医療の実施の有無及び内容 31．併設介護施設 

16．治験の有無 32．満足度 

33．その他 

（                                     ） 

 

問 24．都道府県の医療機関検索サイト（医療情報ネット）で必要な情報に容易
に到達できましたか。 
１． はい(⇒問 26)  2．いいえ(⇒問 25) 

 

問 25．問 24で「2．いいえ」と回答された方にお伺いします。その理由は何で
すか（複数回答可）。 

1．必要な情報がない 4．必要な情報にたどりつく方法が明らか

でない 

2．優先順位がはっきりしない 5. 必要情報までのクリック回数が多い 

3．網羅的である 6．同時に並列画面が見ることができない 

7．その他  



 9 / 16 
 

 
問 26．都道府県の医療機関検索サイト（医療情報ネット）で不足していると思
われる情報は何ですか（複数回答可）。 

1．各病院の具体的な治療成績 

（対応できる疾患・治療内容の結果情報） 

8．合併症発生率・感染率（褥瘡、転倒･転

落等） 

2．各病院の紹介率・逆紹介率 9．インシデント・アクシデント件数 

3．連携施設内訳と紹介・逆紹介患者数 10．クレーム情報 

4．各病院の患者紹介時の具体的対応 

（対応窓口情報） 

11．リスク調整死亡率 

 

5．具体的な診療科別空床状況 12．具体的な院内の診療科間連携体制 

6．外来・入院患者の重症度 13．病院独自の臨床指標情報 

7．病床稼働率 14．高難度手術実施割合 

15．その他 

（                                     ） 

 
問27． 都道府県の医療機関検索サイト（医療情報ネット）で、どのような情
報が必要ないと思われる情報は何でしたか（複数回答可）。 

1．医療機関名 17．案内用ホームページ、メールアドレス 

2．所在地 18．医療安全対策 

3．病院へのアクセスに関する事項 19．院内連携体制 

4．電話番号 20．診療情報管理体制保 

5．診療科目 21．地域医療連携体制 

6．診療科目別の診療日・診療時間 22．対応することのできる在宅医療 

7．専門外来の有無 23．対応することができる介護サービス 

8．予約診療、予約の有無 24．セカンドオピニオンに関する状況 

9．時間外対応 25．保有する施設設備 

10．専門資格の種類と人数 26．保険医療機関、公費負担医療機関及びそ

の他の病院の種類（指定医療機関 等） 

11．病床種別、届出病床数 27．院内処方の有無 

12．対応することができる疾患･治療の内容 28．対応可能な外国語 

13．医療の実績・結果に関する事項（患者数、

治療結果情報） 

29．医療に関する相談窓口設置の有無 

14．平均在院日数 30．病院等の人員配置 

15．先進医療の実施の有無及び内容 31．併設介護施設 

16．治験の有無 32．満足度 

33．その他 
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（                                     ） 

問 22 で「2．小児慢性特定疾病情報センターサイト」の情報を活用したと回答
された方にお伺いします。 
 

問 27．どのような情報が参考になりましたか（複数回答可）。 

1．概要  7．患者団体相談窓口 

2．医療費助成 8．療養相談窓口 

3．対象疾病リスト 9．学校相談窓口 

4．疾患の検索 10．研究報告 

5．疾患の症状の程度付き検索 11．申請書等のダウンロード 

6．各自治体担当窓口 12． 登録状況の研究利用 

13．その他（                           ） 

 
問 29．小児慢性特定疾病情報センターサイトで不足していると思われる情報は
何ですか（複数回答可）。 

1．指定小児慢性特定疾病医療機関名 5．小児慢性特定疾病患者の医療機関別成

績・転帰 

2．小児慢性特定疾病指定医 6．医療機関別治験状況 

3．小児慢性特定疾病患者数と内訳 7．医療機関別セカンドオピニオン状況 

4．小児慢性特定疾病患者登録の医療機関別

実績 

8．医療機関別相談時の具体的対応 

9．その他（                           ） 

 
問 30．小児慢性特定疾病情報センターサイトで、必要ないと思われる情報は何
でしたか（複数回答可）。 
1．概要  7．患者団体相談窓口 

2．医療費助成 8．療養相談窓口 

3．対象疾病リスト 9．学校相談窓口 

4．疾患の検索 10．研究報告 

5．疾患の症状の程度付き検索 11．申請書等のダウンロード 

6．各自治体担当窓口 12． 登録状況の研究利用 

13．その他（                           ） 

 
問 31．最初の主治医は小児肝臓病の専門家でしたか。 
１． はい  2．いいえ 
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問 32．入院当初から担当する診療科は決まっていましたか。 
１． はい  2．いいえ 

 
問 33．入院後に担当する診療科が変更になったことはありましたか。 
１． はい  2．いいえ 

 

問 34．担当診療科と担当診療科以外の診療科との連携は円滑でしたか。 
１． はい  2．いいえ 

 
問 35．専門家に受診できたのは発症後どのくらい経ってからですか。 
1．1か月以内 4．1年以内 

2．2か月以内  5．3年以内 

3．半年以内 6．3年以上 

 

問 36．現在通院されている病院に難病指定医、小児慢性特定疾病指定医はいま
すか。 
１． はい  2．いいえ 

 

問 37．最終診断がついたのは難病指定医療機関、指定小児慢性特定疾病医療機
関でしたか。 
１．はい  2．いいえ 

 
問 38．現在通院されている病院は難病指定医療機関、指定小児慢性特定疾病医
療機関ですか。 
１．はい  2．いいえ 

 

問 39．現在通院されている医療機関はどこですか。 

1．診断がついた病院   4．地元の診療所 
2．診断がついた病院から紹介された病院 5．その他（  ） 
3．地元の基幹病院  

 
問 40．現在通院されている病院までの通院時間はどのくらいですか。 
1．30分以内 4．半日 

2．1時間以内 5．1日 

3．2時間以内 6．1日以上 
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問 41．認定看護師やソーシャルワーカー、患者相談室の説明を受けたことはあ
りますか。 
１． はい  2．いいえ 

 

問 42．患者団体や支援団体の紹介は診断時や入院中にありましたか。 
１． はい  2．いいえ 

 
問 43．入院中・通院中に患者団体や支援団体と接触できましたか。 
１． はい  2．いいえ 

 

問 44．セカンドオピニオンを受けられたことはありますか。 
１． はい（⇒問 45） 2．いいえ（⇒問 46） 

 
問 45．問 44 で「１．はい」と回答された方にお伺いします。その主な理由は
何ですか（複数回答可）。 
1．医師の態度が信用できなかった 9．きれいな病院にかかりたかった 
2．病院・診療所が信用できなかった 10．交通が不便で家族の負担が大きかった 
3．医師がコロコロ変わっていやだった 11．病院のﾎｰﾑﾍﾟｰｼﾞの治療成績が悪かった 
4．診療科のたらい回しがいやだった 12．看護師等が信用できなかった 
5．大きな病院が安心できると思った 13．悩みを相談できる職員がいなかった 
6．より評判の良い病院が安心できると思

った 
14．治験ができなかった 

7．専門病院の方が安心できると思った 15．診療科間の連携が良くなかった 
8．より専門性の高い医師にかかりたいと

思った  
16．その他（   ） 

 

問 46．通院されていて、どのような課題・不安がありますか（複数回答可）。 

1．病気に対応できる医療機関が身近にない 4．介助する家族等への負担が心配である 

2．病院までの移動が困難である 5．医療費の負担が大きい 

3．医師への意思疎通が難しい  6．その他（         ） 

 

問 47．主治医に希望することはありますか（複数回答可）。 
1．他の専門家と連携をとってほしい 4．介助する家族等への負担が心配である 

2．症状や経過、薬剤を詳しく説明して欲

しい 

5．必要な検査を適切に行ってほしい   

3．検査結果を早めに知らせて欲しい 6．その他（       ） 
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問 48．遺伝に関して主治医に相談されたことがありますか。 

1．はい （⇒問 49） 2．いいえ 

 
問 49．問 48で「はい」と回答された方にお伺いします。その内容は何でした
か（複数回答可）。 
1．病気の遺伝形式について 5．治療の有効性 

2．家族性のものかどうか 6．生活習慣病発症のリスク 

3．こどもに遺伝するかどうか 7．プレシジョンメディスン（精密医療） 

4．出生前診断は可能かどうか 8．診断を遺伝学的検査でつけるため 

 

問 50．今まで遺伝学的検査を主治医から勧められたことはありますか。 
1．はい （⇒問 51） 2．いいえ（⇒問 54） 

 

問 51．問 50 で「はい」と回答された方にお伺いします。どのような遺伝学的
検査でしたか（複数回答可）。 

1．単一遺伝子疾患の有無 7．生活習慣病の発症リスク 

2．生殖細胞の多型・変異の有無  8．薬剤の副作用回避、薬効の予測 

3．発症に関与する体細胞変異の有無 9．診断がついていない疾患の診断 

4．染色体異常の有無  10．プレシジョンメディスン（精密医療） 

5．遺伝生化学検査（酵素活性測定） 11．その他（       ） 

6．将来の発症リスク   

 

問 52．問 50 で「はい」と回答された方にお伺いします。主治医が遺伝学的検
査の話をしたとき、遺伝カウンセラー、遺伝相談室との話を勧められましたか。 
1．はい   2．いいえ 

 
問 53．問 50 で「はい」と回答された方にお伺いします。主治医が遺伝学的検
査の話をしたとき、家族の検査や家族への影響についての話はありましたか。 
1．はい   2．いいえ 

 
 
問 54． 今まで遺伝学的検査を受けたことがありますか。 
1．はい （⇒問 55） 2．いいえ（⇒問 56） 
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問 55． 問 54 で「はい」と回答された方にお伺いします。それはどのような
検査でしたか（複数回答可）。 
1．単一遺伝子疾患の有無 7．生活習慣病の発症リスク 

2．生殖細胞の多型・変異の有無  8．薬剤の副作用回避、薬効の予測 

3．発症に関与する体細胞変異の有無 9．診断がついていない疾患の診断 

4．染色体異常の有無  10．プレシジョンメディスン（精密医療） 

5．遺伝生化学検査（酵素活性測定） 11．その他（        ） 

6．将来の発症リスク   

 
問 56．遺伝学的検査について不安なこと、心配なことはありますか（複数回答
可） 

1．個人情報保護などの倫理的側面 7．家族・親族の対応と差別 
2．個人のプライバシー権 8．遺伝相談室等の設置状況 
3．遺伝学的差別への対応 9．遺伝学的検査の品質・精度などの質の

担保 
4．検査前の十分な説明と同意 10．検査後の有効な治療への結びつき 
5．検査前の遺伝カウンセリング 11．費用 
6．検査後の遺伝カウンセリング 12．その他（     ） 

 
・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ 
 
以下は難病情報センターに関するアンケートです。 
難病情報センターのサイトをご覧になった事のある方にご回答いただければ幸

いです。ご覧になった事のない方は、アンケートは以上となります。 
ご協力有難うございました。 
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問 22で「3．難病情報センターサイト」の情報を活用された方にお伺いします。 
 
問 57．問 22 で難病情報センターを利用された方にお伺いします。どのような
情報が参考になりましたか。（複数回答可） 
1．国の難病対策 11．研究者名簿 

2．指定難病一覧 12．関連資料・リンク 

3．診断・治療指針 13．相談窓口情報 

4．用語を調べる 14．難病相談支援センター一覧 

5．臨床調査個人票 15．難病支援関連制度一覧 

6．治験/臨床研究（試験）情報 16．難病支援関連情報 

7．指定医療機関 17．災害時関連支援情報 

8．指定医 18．患者会情報 

9．難病患者の妊娠・出産可能な医療機関 19．難病支援ネットワーク 

10．難治性疾患研究班情報 20．難病医療コーディネーター 

 
問 58．難病情報センターのサイトで必要な情報に容易に到達できましたか。 
1．はい (⇒問 60) 2．いいえ(⇒問 59) 

 

問 59．問 58で「2．いいえ」と回答された方にお伺いします。その理由は何で
すか（複数回答可）。 

1．優先順位がはっきりしない 4．クリック回数が多い 

2．網羅的である 5. 同時に並列画面が見ることができない 

3．必要な情報にたどりつく方法が明らか

でない 
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問 60．難病情報センターサイトで不足していると思われる情報は何ですか。（複
数回答可） 
1．難病指定医療機関の詳細 

（病床数、医師数、患者数、疾患内訳等） 

10．指定医療機関での他の専門家・専門医の有

無 

2．指定医の詳細（診療患者数、疾患名等） 11．指定医療機関での診療科間の連携体制 

3．サイトマップ（所在地一覧） 12．指定医療機関の患者満足度 

4．各指定医療機関のホームページへのリ

ンク 

13．指定医療機関同士の治療成績などの比較 

5．各指定医療機関の療養に関する情報 14．指定医療機関の治験状況 

6．指定医療機関への具体的紹介方法 15．指定医療機関のセカンドオピニオンの有無 

7．指定医療機関の難病相談体制 16．指定医療機関の患者会の有無 

8．指定医療機関の指定医の専門外来状況 17．指定医療機関の在宅療養の有無 

9．指定医療機関の患者数、治療成績等 18．その他 

 
問 61．厚生労働省難病情報センターサイトで、必要ないと思われる情報は何で
すか。（複数回答可） 

1．国の難病対策 11．研究者名簿 

2．指定難病一覧 12．関連資料・リンク 

3．診断・治療指針 13．相談窓口情報 

4．用語を調べる 14．難病相談支援センター一覧 

5．臨床調査個人票 15．難病支援関連制度一覧 

6．治験/臨床研究（試験）情報 16．難病支援関連情報 

7．指定医療機関 17．災害時関連支援情報 

8．指定医 18．患者会情報 

9．難病患者の妊娠・出産可能な医療機関 19．難病支援ネットワーク 

10．難治性疾患研究班情報 20．難病医療コーディネーター 

 

アンケートは以上となります。 

ご協力有難うございました。 

 


