
患者会連携セミナー 

「難病とこころー難病と付き合うための工夫」 

 アンケート集計結果 
２０２３年１２月２３日（土）１４：００～１６：００（ハイブリッド開催） 

参加者数 計  58 名  （オンライン  39名   現地参加  16名  登壇者 3名 ） 

 
 
あなたの年齢・性別を教えてください。（20 件の回答） 
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その他（もっと取り上げてほしいテーマ等） 

 

・患者さんの生の声を聞ける機会を望みます 

・痛みと疲労のしくみ 

・種々の難病患者の疼痛への対応 

・治療方法や単身者患者の今後の生活設計について 

・睡眠障害について 

・薬のことについて 

・年金や医療費助成等の福祉制度について 

・神経の病気 

・引き続き開催を希望します。特に患者さんの声が聞きたい。 

・病気別にわけてほしい。不安を払拭する為にも良くなった人の経験談や先生からのアドバ

イスをもっと詳しく聞きたい 

・実際に効果のあった痛みを緩和する具体例 

 

 

 

 

 



 

今回の講演で特に良かったもの、参考になったものはどれですか 

 

・患者さんの声が聞けた 

・睡眠の大切さ 

・普段お会いしない患者さんのお話ができたことです 

・先生のお話し全部 

・難病の方とお話でき、思いを聞くことが出来た。 

・心の変化など。資料がわかりやすい 

・心理士の重要性必要性を改めて理解した 

・チーム医療の難しい質問に答えてくださり有難うございました 

・懇親会 

・身体がいたいので、オンラインで同じ病気の方の話が聞けたこと。少人数グループ。 

・呼吸法 

・睡眠の改善策 



・睡眠との関連 

・睡眠の大切さ、腹式呼吸 

・睡眠障害の話 

・こころの耳 

・実際に患者会のみなさんとの交流の中で講演内容をどのように活用していくとより役立

つのかについて勉強になったのがとてもよかったです。 

・臨床心理士さんの講演 

・オンラインでも少人数のグループで交流ができたこと。 

 

 

 

ご意見、ご感想があればご記入ください 

 

・心理面についてとてもわかりやすく、その通りだなと思いました。 

・患者の交流会でチーム分けをした時に音声とカメラ オフの場合で過ぎてしまったので 

ほとんどの時間がそれがもったいないなと思いました そういう時の対処法など あらか

じめ 教えてくださると助かります 

・医師と臨床心理士さん両者のお話を聞けるのは貴重だと思いました。 

・オンラインで体の負担がなく参加できました。このようなチャンスをいただきありがとう

ございました。 

・オンラインでの参加でした。時間が短くて患者さんの意見が聞けなかった。主催者側の操

作が遅い。 

・ありがとうございました。 

・大変貴重な機会になりました。ありがとうございました。 

・他の患者の方のお話をもっと聴きたかったので、交流会の時間をもう少し長くしていただ

ければ、なお良かったと思います。 


