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保健所保健師に求められる

筋萎縮性側索硬化症患者への支援のあり方に関する研究

一患者のニーズに基づいたアプローチに焦点をあてて-

吉井絢子松田宣子2

[要旨】

目的 筋萎縮性側索硬化症(以下 ALS)患者への保健師活動の現状の明確化と今後の支援のあり方を

検討する O

方法 280保健所を対象に郵送による質問紙調査を実施した。概念枠組みから ALS患者のQOLを高め

る支援を①精神的な支援②コミュニケーション手段の確保③同疾患患者との出会いの場の提供④外出

の機会の確保とし、それらの支援の実施と、「保健師の経験年数JIこれまでに支援した在宅療養中の

ALS患者数」との関連をついて統計的検討を加えた。

結果 1 )①、②、④は、「これまでに支援した在宅療養中の ALS患者数」の多い保健師の方が少な

い保健師よりも多く実施していた。 2) I保健師の経験年数」に対して「これまでに支援した在宅療

養中の ALS患者数jの多い保健師は、少ない保健師よりも多く QOLを高める支援を実施していた。

結論 ALS患者の QOLを高める支援をより多く行うためには、保健師の経験だけではなく、実際に

ALS患者を支援する経験を積み重ねる必要がある O

索引用語:保健所保健師，筋萎縮性側索硬化症 (ALS)患者，患者支援，在宅療養， QOL 

[緒言]

我が国の難病対策は、昭和47年に策定された

「難病対策要綱」に基づき、各種事業が運営・

推進されている O しかし、原因不明で治療方法

未確立の難病は依然として数多く、そのため平

成元年度から、難病患者及びその家族に対し、

医療及び日常生活に係る相談、指導、助言等を

行い、疾病等に対する不安の解消等を図るため、

難病に関する専門の医師、看護師等により構成

された相談班が保健所等において相談に応じる

相談事業を都道府県が実施主体となって行って

いる O また、その他にも都道府県が実施主体の

事業として、平成 2年度からは、ねたきり等に

より受療が困難な在宅の難病患者に対する訪問
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診療事業が行われ、平成 6年度からは在宅人工

呼吸器使用特定疾患患者緊急一時入院事業が開

始された。

平成 9年 9月の公衆衛生審議会成人病難病対

策部会難病対策専門委員会報告「今後の難病対

策の具体的方向について」において、重症患者

対策の充実の観点から従来の難病対策の大幅な

見直しが提言されたことを受け、平成10年度に

は難病特別対策推進事業が創設された。その中

で平成13年度から開始された難病患者地域支援

対策推進事業については、都道府県だけではな

く保健所を設置する市及び区も実施主体として

国庫補助の対象となっており、難病患者に対す

る保健・医療・福祉にわたる総合的な施策が推

進されている O この事業において保健所は、在
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宅の重症難病患者の療養支援を行うための計画

策定等を行う在宅療養支援計画策定・評価事業、

重症難病患者・家族の精神的負担の軽減を図る

ための訪問相談事業、医療相談事業、訪問診療

を実施している O 平成15年度においては、特定

疾患対策研究事業が難治性疾患克服研究事業へ

と改編され、難治性疾患の治療方法の確立を目

指した研究が一層推進されるとともに、難病患

者のもつ様々なニーズに対するきめ細かな相談

支援が行えるよう、都道府県毎の活動拠点とな

る難病相談・支援センタ一事業が創設されるな

ど、福祉施策の充実も図られているところであ

るO 1)2) 

近年、それらの難病対策の推進による成果や

医療技術の進歩、医療提供体制の改革に伴い、

医療依存度の高い重症神経難病患者が、在宅で

長期にわたって療養生活を送ることが増えてき

た。しかし、そのょっな患者に対する在宅療養

の支援のあり方に関する研究は、事例を通して

の活動報告が多く、患者の特性や居住地等によ

り個別性の高い重症神経難病患者への支援を検

討していくには限界があった。

保健所における難病対策は、これまで述べて

きた難病対策要綱において位置づけられている

だけではなく、地域保健法第六条の十一「治療

方法が確立していない疾病その他の特殊の疾病

により長期に療養を必要とする者の保健に関す

る事項jとして掲げられている O 3) それらの難

病の中でも、病状の進行によって手足の自由が

きかなくなり、膜下障害や呼吸障害、最終的に

は人工呼吸器の装着も余儀なくされる ALS患

者への支援については、保健所における機能の

充実・強化が求められている O 4)5j 

ALS患者への支援に関する先行研究におい

ては、患者が前向きに生きるために必要な支

援 6)や療養生活を送る際に必要とする援助ニー

ズ7)8) などについてある程度明らかになってお

り、 QOLに関連する要因は、神経難病患者につ

いて尾形ら 9)が、 ALS患者について薪藤ら 10)が

明らかにしている O また一方で、保健所に求め

られる機能として、津田11) は、重症となる以前、

診断~軽症時期には訪問医療・看護や福祉サー

ビスが導入されておらず、主に関わっているの

は専門医であり、この時期の支援のあり方が、

患者・家族の疾病受容や重症期にスムーズにサ

ービスを導入できるかどうかなど、将来の療養

生活に大きな影響を与えるとしている o ALS 

と診断された患者が必ずしも特定疾患医療を申

請されているとは限らないが、その申請機関と

なっている保健所は ALS患者のほぼ全数を把

握することができる立場にあり、また発病初期

から継続して関わることができる唯一の機関で

もあることから、その対応は充実させていくべ

きであろう O 津田lli はまた、保健所に求める役

割として、患者・家族のニーズの把握、ケアの

評価と関係職種が抱える課題の明確化のために、

訪問事業は重要な事業であり、関係職種の連携

を促進する事業を実施していくことと合わせて、

保健所の難病対策の最も大きな柱であると述べ

ている O

それらの求められている保健所機能の充実・

強化に取り組んでいくということは、患者のニ

ーズに基づいた保健師活動なくしては成し得な

いことであろう O しかし、 ALSは症状が進行性

のため、身体の動きづらさ、話しづらさ、息苦

しさといった身体機能が徐々に失われていくこ

とを患者は自覚し、その進行への計りしえない

大きな不安を抱きながら療養生活を送ること、

また、進行に伴って医療依存度も高くなり、在

宅療養においては医療・福祉・保健が連携した

多職種による支援が必要となることが多いこと

などから、保健所保健師にとって、その支援を

困難に感じることは多い。筆者が保健所保健師

として活動する中においても、重症難病患者、

その中でも特に ALS患者では、その病状や家庭

環境、経済状況、利用しているサーピス等は

様々であり、療養生活を支える環境の個別性が

高いため、実際に面接をし、生の声を聞くこと

で見えてくることが多いことを痛感している O

そのような現状にも関わらず、患者のニーズを

どう保健師活動に結び付けていくのか、その支

援のあり方を分析した研究はこれまであまり行



われていなかった。すなわち、今後難病対策に

おいて求められる保健所の機能や、 ALS患者に

対する保健所保健師の支援のあり方について検

討していくにあたっては、患者のニーズを捉え

ることのできる支援技術の獲得や、その支援を

行うための活動環境の整備に取り組むことが必

要不可欠であるにも関わらず、これまではそれ

らと患者のニーズとが切り離されて取り組まれ

ていたとも言うことができょう O

そこで、保健所保健師に求められている広域

的かっ専門的機能を今後充実-強化し、 ALS患

者・家族が安心して療養することができる支援

体制を構築していくために、 ALS患者への保健

師活動の現状を明らかにするとともに、今一度

患者のニーズに立ち戻って保健所保健師の活動

を分析し、その支援のあり方を明らかすること

を目的として本研究に取り組んだ。

{対象と方法】

1.研究の枠組み

先行研究から抽出された患者のニーズ、 QOL

を高める要因をふまえて、「患者の QOLを高め

るためのニーズ」に基づいて保健所保健師活動

を分析するための概念枠組みを作成するため、

在宅療養中の ALS患者 2名に対する半構成面

接調査を行った。日本において ALS患者の

QOLを測定する尺度はまだ検証段階であるmこ

とから、帰納的な質的研究で行うことが適切で

あると考える O 面接調査にあたっては、倫理的

配慮として、依頼にあたっては事前に電子メー

ルにて研究の概要を記した文章を送り、研究協

力への自由意志を尊重したO また、面接時にも、

口頭にて研究の概要を改めて説明するとともに、

プライバシーの保護に関すること、調査に協力

しなくてもリスクは及ばないこと、面接記録の

取り扱いに関すること、面接中断の自由がある

ことを伝えた上で、研究の同意が得られた人を

対象とした。質的データの提示にあたっては、

対象者の名前に関係のないアルファベットで記

し、対象者が特定されないように配慮した。
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面接では、対象者の希望する日時、面接場所

において、プライバシーの確保に配慮した上で

行った。面接を始める前に、研究の目的や方法、

研究のプロセス、倫理的な配慮等に関する説明

を行い、同意を得た。面接はインタビューガイ

ドにそって行い、答えたくない内容については

答えなくてもよいことを伝えて、自由に語れる

ように配慮した。面接後、得られたデータを逐

語録に起こした。データ収集期間は、 2005年

(平成17年) 8 月 ~10月で、面接で得られたデ

ータに関して解釈の妥当性の確認と追加質問の

必要なことに関しては、後日、電子メールでの

やりとりによりデータを収集した。データ収集

の内容は、保健所保健師に求める役割、患者に

対する情報提供などについてこれまでの療養生

活で、役に立ったと感じる支援、望むことについ

て半構成面接調査を行い、これまでの経験や思

いを自由に語ってもらった。なお、データ1又集

を進めていく中で問いを発見していくため、患

者のニーズ、 QOL、保健所保健師に関係する内

容に関しては問いを焦点化した。データ分析は、

指導教官のスーパービジョンのもとに、収集し

たデータから抽出されたキーワードを「保健師

の支援内容JI ALS患者のニーズ」にカテゴリ

ー化し、文商対食討から拍出されたキーワードを

「保健所保健師活動の特性JI保健師の支援内

容JI ALS患者のニーズ」にカテゴリー化して、

それぞれを照らし合わせた kで関連性について

整理した(表 1) 0 結果、保健師は ALS患者の

QOLを高める要因となるニーズに対し、保健師

活動の特性を基盤として、具体的な支援を行う

という関連性が明らかとなった。そのことにつ

いて、本研究の枠組みとして概念図(図 1)に

まとめた。
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表 1. ALS患者の QOLを高めるためのニーズ、保健所保健師活動の特性と支援の関係性

保健所保健師活動の特性 保健師の支援内容 患者ニーズ

〔個別支援・地域づくり〕

①行政として地域の医療体制を考え -専門医療への受診の確保 -安心して在宅療養のできる医療体

る立場にある -往診医の確保 制の整備

-緊急時の受け入れ病床確保

〔個別支援・地域づくり〕 -回活者との出会いの盤会* -同病者の状況が知りたい

②広域性・専門性がある

(少ない事例を蓄積し事象を普遍化

することができる。)

〔個別支援〕

③難病に関する総合的な情報の提供 -病気に関する最新情報提供 -医療面だけではなく日常生活につ

が行える (医療相談等の実施*) いての情報が欲しい。

(必要な相談機関の紹介) -経済的な支援についての情報提供 (呼吸器装着の意思決定にも必要)

(年金，手当，医療費公費負担制 . (呼吸器装着の意思決定にあたり)

度等)または、情報の得られる機 既に装着した同病者から、具体的

関の紹介 な生活の状況を得たい。

-就労継続への支援

(移動手段への支援筆*)

-同病者との出会いの機会*

〔個別支援〕

④診断初期から関わることができる -新規申請時面接からの支援 -診断初期の精神的な支援

〔個別支援・地域づくり〕

⑤患者同士を繋げることができる -困癌者との出会いの盛会の提供*と、 -同病者との交流がしたい

(セルフケア支援) そこでの関係づくりへの側面的支

f菱

〔個別支援〕

⑥生活を支えるため、また看護職と -介護負担軽越のためのサービス調 -介護者の負担が大きい

して QOLを高めることを目的と 整本

したサービスの調整ができる (短期入院や介護サービス導入等に

よるレスパイト時間の確保)

-生きがいへの支援* -外出ができる

(呼吸器装着の意思決定にも影響)

-処出にためのサービス誼整*

-コミュニケーション手段確僅への -コミュニケーションが可能

玄量*

. I在宅JI施設JI入院jの順で QOL -療養場所の選択ができる

は高い。患者の希望に沿った療養

場所が選択できるためのサービス

や関係機関調整を行う。

-患者、塞族の思いをうまけ止める旦* -患者、家族への精神的支援がある

保健師活動では、個別支援から (ひとりひとりの事情や心の動きを (臨下障害、呼吸障害等、症状の進

得ることのできた当事者および家 尊重し、十分な時間をかけて話を 行に伴う不安が大きい)

族の本音や考えを尊重し、生活実 聞く)

態に基づいた地域ケアシステム -主治医との信頼関係が築けるため -患者の呼吸器装着にかかる心理的

(地域ケアを必要とする人が地域 の側面的な支援 葛藤の解決には、医療従事者と家

との関係を維持しながら生活する 族の信頼関係が有効である。

ための地域の仕組み)の構築へと

つなげることができる O

*は患者の QOLを高めるためのニーズに対する保健師の支援のキーワードとして、調査票作成時に質問項目とし

て用いた。



保健所保健師活動の特性

①行政として地域の医療体制

を考える立場にある

②広域性・専門性がある

③難病に関する総合的な情報
保健師 r--・回・-帽・・ー

の提供ができる

具体的な支援

の個人属性(1)
④診断初期から関わることが

惨職場環境問 トー ドー ドー

できる
管轄地域環境 (3)

⑤患者同士をつなげることが
'--自陣ー

できる

⑥看護職として、看護知識に

基づいて、QOLに着目した

支援、サービスの調整がで

きる

(1)保健師経験年数、難病保健担当年数、 ALS患者支援経験

(2 )業務担当体制、配属されている保健師数、難病保健担当保健師数

( 3)人口、面積、 ALS患者数(呼吸器装着者数)

ALS患者の QOLを高める要因

-在宅での療養

-専門医療への受診

-往診が受けられる

-緊急時の受け入れ病床の確保

-病気に関する最新情報が得られる

-経済的な安定・就業

-同病者との交流の機会がある

-コミュニケーションが明瞭である

-患者、家族の思いを受け止める

-生きがし、がある

ALS患者の一一ズ

-安心して在宅療養のできる医療体制の整備

-同病者の状況が知りたい(呼吸器装着にあ

たってはその具体的な生活の状況が知り

たい。)

-同病者と交流がしたい

-医療面だけではない、日常生活についての

情報が欲しい

-診断初期の精神的な支援が欲しい

-症状の進行(嚇下障害、呼吸障害等)に伴

う不安への精神的な支援が欲しい

-介護者の負担を軽減したい

. (主に呼吸器装着後)

外出がしたい

コミュニケーションがとりたい

-信頼のできる主治医をはじめとした医療従

事者と関りたい

図 1.IALS患者の QOL向上と保健師の支援との関係j
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(図1)は ALS患者の QOL向上と保健師の支援との関係について、表 lをもとに概念図にまとめたものである O
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2. 用語の定義

1 )人工呼吸器

「患者の呼吸が止まったり抑制されたり

したとき、比較的長期にわたり人工呼吸を

する器械のことJ(看護学大辞典第 5版)山

とする O 本研究においては、気管切開によ

る人工呼吸器(侵襲的人工呼吸器)のこと

をさす。

2) QOL 

星野凶が先行の研究において規定した

「患者が望む生活を獲得することJをQOL

とする O

広辞苑第 5版15)では、「生活を物質的な面

から量的にとらえるのではなく、個人の生

き甲斐や精神的な豊かさを重視して質的に

把握しようとする考え方。生活の質。生命

の質。」としている O

3.研究方法

1 )対象および調査期間

調査期間は平成17年11月 ~12月で、近畿、

中国、四国地方の保健所に勤務し、難病保

健事業を主に担当する保健師280人を対象

に質問紙を郵送配布した。

2 )調査方法

自記式無記名式による質問紙と調査協力

の依頼書(調査対象者、調査の趣旨、調査

方法の説明、調査者の連絡先等を記載)を

郵送し、同封した返信用封筒にて調査者ま

で返信してもらい回収した。

対象者への倫理的配慮として、個人情報

保護への配慮を行い、調査データは全体で

統計処理を行って個人および施設の結果が

明らかとならないょっ配慮をした上で、今

後に生かせるよう学会等で発表を行うこと、

研究に対する問い合わせにはいつでも応じ

る準備があることを対象者に文書にて伝え

た。また、連絡があった際には誠意をもっ

て対応したO

3 )調査内容

対象者には、保健所の背景(管内人口、

管轄地域の面積、保健所で把握している

ALS患者数とその療養状況、保健師の活動

体制、配属されている保健師数、難病保健

事業主担当保健師数、特定疾患医療費公費

負担制度に係る業務体制、難病保健事業の

状況)と、難病保健事業主担当保健師の背

景(保健師としての経験年数、難病保健事

業の主担当年数、これまでに支援した在宅

療養中の ALS患者数、そのうちの気管切開

による人工呼吸器を装着した ALS患者数)、

難病保健事業主担当保健師がALS患者に

対して行っている支援の内容について尋ね

た。

難病保健事業主担当保健師がALS患者

に対して行っている支援の内容について調

査するにあたり、患者のニーズに基づいた

QOL向上のための支援に関する支援の有

無と、支援している際にはその支援内容に

ついて調査するために、現在の日本におい

ては保健師活動と ALS患者の QOLを高め

るニーズの関係性をみた研究がないことか

ら、本研究では、研究指導者のスーパーパ

イズのもとに、研究者が概念枠組みから質

問項目を作成し、その支援の実施数を合計

したものを尺度として用いた。

調査票に用いた尺度は、患者の QOLを

高めるためのニーズへの保健師の支援とし

て、①精神的な支援【 7項目}、②コミュ

ニケーション手段の確保への支援[6項目l
③同疾患患者との出会いの場の提供もしく

はその情報提供への支援 [4項目}、④外出

の機会の確保への支援[5項目]で構成さ

れている D これらの項目について、実施し

ていないと回答した項目は O点、実施して

いると回答した項目は 1点を配し、重複回

答可として尋ねた。その合計点を支援実施

の得点とした。

質問項目としてあげた支援内容にないそ

の他の支援を実施している場合には、自由

記載欄に支援内容の詳細について記載を求

めた。



4 )分析方法

すべての質問項目について単純集計を行

い、難病保健事業を主担当している保健師

の個人属性(保健師経験年数、難病保健担

当年数、 ALS患者支援経験等)、職場環境

(業務担当体制、配属されている保健師数、

難病保健担当保健師数)、管轄地域環境(人

口、面積、 ALS患者数、呼吸器装着者数)

を中心に分析した。

ALS患者の QOLを高めるためのニーズ

に対する保健師の支援の状況と、その支援

の実施に影響する要因を明らかにするため、

保健師の属性の中から、保健師としての経

験年数、これまでに支援した在宅療養中の

ALS患者数が支援の実施とどのように影

響しているのかについて、 t検定を用いて

検討した。分析は、統計ソフト SPSS for 

Windows.12Ver.を用いて統計的に行っ

た。有意水準は pく0.05とした。
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【結 果]

1.調査票の回収および分析対象

本調査における回収数は127名(回収率

45.4%)で、そのうち記入不備者 2名、現在体

制づくりに取り組んでいるため回答できる状況

にないとの回答を受けた者2名を分析対象から

除外し、最終的な有効回答者数123名(有効回答

率43.9%) を分析対象とした。

2.対象者の背景

研究対象となった保健所の特性(表 2)とし

て、管轄人口は27.2土46.7万人、管轄面積は

454.7:1:432.0刷、配属保健師数は6.8:1:5.8人、

難病担当保健師数は2.1:1:1.5人、保健所の把握

している ALS患者の有病率(患者数/人口10万

人)は6.6土4.5であった。

保健師の活動体制J(表 3)は、業務担当制

(複数の業務を兼務)、地区担当制と業務担当

市Ijの混合型(業務においては兼務)が最も多く、

表 2.研究対象となった保健所の特性 n =123 

平均値土標準偏差

管轄人口(万人)

管轄面積 (k品)

配属保健師数(人)

難病担当保健師数(人)

ALS有病率(患者数/人口10万人)

(表2)は研究対象となった保健所の特性である O

表 3.保健所における保健師の活動体制

活動体制

地区担当制

業務担当制(難病業務専任)

業務担当市Jj (複数の業務を兼務)

27.2::1::46.7 

454.7::1::432.0 

6.8土5.8

2.1:i:: 1. 5 

6.6土4.5

地区担当制と業務担当制の混合型(業務においては難病業務専任)

地区担当制と業務担当制の混合型(業務においては兼務)

無回答

(表 3)は研究対象となった保健所における保健師の活動体制である O

n =123 

保健所数 (%) 

18(15) 

16 (13) 

38 (31) 

1O( 8) 

38 (31) 

3 ( 2) 
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それぞれ38保健所 (31%)であった。保健師が

担当業務を兼務しているのは、 76保健所 (62%)

であった。

難病事業を主に担当している保健師は、一人

あたり 5.7土5.6名の ALS患者を担当していた。

保健師としての経験年数は16.3土8.5年であり、

そのうち難病事業を主担当している年数は3.1

土3.1年であった。また、これまでに在宅療養

を支援した ALS患者数は5.3:::t6. 3人であり、そ

のうち気管切開による人工呼吸器を装着した患

者数は1.3:::t1.6人であった。(表 4) 

表 4.保健所における難病事業主担当保健師の特性 n =123 

平均値土標準偏差

保健師一人あたりの

担当 ALS患者数(人)

担当地域面積作品)

保健師経験年数(年)

難病事業主担当年数(年)

5. 7::!:::5. 6 

284. 3::!:::302. 7 

16. 3::!:::8. 5 

3.1土3.1

在宅療養 ALS患者支援数(人 5.3土6.3

う ち 気管切開による人工呼吸器装着患者数(人1.3土1.6

(表4)は研究対象となった保健所における難病事業主担当保健師の特性である O

表 5.ALS患者のニーズに基づいた QOLを高めるための支援の取り組み状況

耳文りキ且んでいる

116(94) 

特に取り組んでいない

l 精神的な支援

2 コミュニケーション手段の確保への支援

3 同疾患患者との出会いの場の提供への支援

4 外出の機会の確保への支援

「取り組んでいる」の具体的な内容は表 6~表 9

100(81) 

98(80) 

64(52) 

5( 4) 

21 (17) 

23 (18) 

57(46) 

n =123 

人数(%)

無回答

2(2) 

2 (2) 

2(2) 

2(2) 

(表 5)は保健師による ALS患者のニーズに基づいた QOLを高めるための支援の取り組み状況である。

表 6.精神的な支援の取り組み内容 (重複回答)

1 話の傾聴

2 暁下障害や呼吸障害等の症状の進行に伴う不安の傾聴とその支援

3 患者会等ピアカウンセリングの情報提供

4 医療相談会の開催による医療情報やセカンドオピニオンの情報提供

5 介護負担軽減のための介護者のレスパイトの確保

6 生きがいや楽しみへの支援

7 その他

(表 6)は保健師による ALS患者に対する精神的な支援の取り組み内容である。

n =405 

人数(%)

109 (27) 

69(17) 

66 (16) 

51 (13) 

46 (11) 

45 (11) 

19 ( 5) 
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表7. コミュニケーション手段の確保への支援の取り組み内容 (重複回答)

l 対象者へのコミュニケーション手段に関する制度やサーピスの情報提供

2 病状の進行を予想した機器の導入に向けての医療・地域関係機関の調整

n =270 

人数(%)

86(32) 

63(23) 

3 コミュニケーション機器に関して詳しい機関につなぐ 46(17) 

4 給付事業の実施主体である市町村への制度面の助言 44 (16) 

5 医療・地域関係機関へのモデル事例の提示 25( 9) 

6 その他 6( 3) 

(表7)は保健師による ALS患者に対するコミュニケーション手段の確保への支援の取り組み内容である O

表8.同疾患患者との出会いの場の提供への支援の取り組み内容 (重複回答) n =191 

人数(%)

l 患者会の紹介 73 (38) 

2 管内で了解の得られた同疾患患者の紹介 52 (27) 

3 保健所主催の交流会を開催 47 (25) 

4 その他 19 (10) 

(表 8)は保健師による ALS患者に対する同疾患患者との出会いの場の提供への支援の取り組み内容である O

表9.外出の機会の確保への支援の取り組み内容 (重複回答) n =141 

人数(%)

l 対象者への外出の手段に関する制度やサービスの情報提供 54 (38) 

2 外出にあたって活用するサービス提供地域関係機関の調整 39(28) 

3 サービス提供地域関係機関への制度面の助言 24 (17) 

4 サービス提供地域関係機関へのモデル事例の提示 17(12) 

5 その他 7 ( 5) 

(表 9)は保健師による ALS患者に対する外出の機会の確保への支援の取り組み内容である。

3. ALS患者のニーズに基づいた QOLを高め

るための支援の取り組み状況

保健師による ALS患者のニーズに基づいた

QOLを高めるための支援の取り組み状況(表

5 )は、精神的な支援116人 (94%)、コミュニ

ケーション手段の確保への支援100人 (81%)、

同疾患患者との出会いの場の提供への支援98人

(80%)の順で多く、外出の機会の確保への支

援は64人 (52%)であった。

精神的な支援の取り組み内容(表 6)におい

ては、多い順に、話の傾聴109人 (27%)、膜下

障害や呼吸障害等の症状の進行に伴う不安の傾

聴とその支援69人(17%)、患者会等ピアカウン

セリングの情報提供66人 (16%)であった。

コミュニケーション手段の確保への支援の取

り組み内容(表 7) は、多い順に、対象者への

コミュニケーション手段に関する制度やサービ

スの情報提供86人 (32%)、病状の進行を予想し

た機器の導入に向けての医療・地域関係機関の

調整63人 (23%)、コミュニケーション機器に関

して詳しい機関につなぐ46人(17%)であった。

同疾患患者との出会いの場の提供への支援の

取り組み内容(表8)は、多い順に、患者会の

紹介73人 (38%)、管内で了解の得られた同疾患

患者の紹介52人 (27%)、保健所主催の交流会を

開催47人 (25%)であった。
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外出の機会の確保への支援の取り組み内容

(表 9)は、多い順に、対象者への外出の手段

に関する制度やサービスの情報提供54人(38%)、

外出にあたって活用するサービス提供地域関係

機関の調整39人 (28%)、サービス提供地域関係

機関への制度面の助言24人(17%) であった。

4. ALS患者のニーズに基づいた QOLを高め

るための支援と保健師特性との関連性

ALS患者のニーズに基づいた QOLを高める

ための支援の実施と保健師特性の関係(表10)

は、精神的支援、コミュニケーション手段確保

への支援について、在宅療養中のALS患者支援

数との関係において有意差 (pく0.01)がみら

れた。外出の機会の確保への支援についても、

在宅療養中の ALS患者支援数との関係におい

て有意差 (pく0.05)がみられた。

ALS患者のニーズに基づいた QOLを高める

ための支援の実施と保健師としての経験年数に

対する在宅療養中の ALS患者支援数の割合と

の関係(表11)では、精神的支援、コミュニケ

ーション手段確保への支援において有意差 (p

<0.01)がみられた。外出の確保への支援にお

いても有意差 (pく0.05)がみられた。

表10.ALS患者のニーズに基づいた QOLを高めるための支援の実施と保健師特性の関係

保健師としての経験年数 在宅療養中の ALS患者支援数

支援内容 12年未満 12年以上 2人未満 2人以上

(nニ 38) (n =80) 
p 

(n =42) (n =74) 

精神的支援 3.24 3.54 ns 2.74 

コミュニケーション手段確保への支援 1. 95 2.46 ns 1. 48 

同疾患患者との出会いへの支援 1.4911 1. 65 ns 1. 5421 

外出の確保への支援 1. 05 1. 30 ns 0.86 

ns:有意差なし * * p < 0.01 * p < 0.05 
値は平均値を示す。経験年数、 ALS患者数ともに(平均値一泊 SD)で2グループ化した。

1) n=37， 2) n=41 

(表10)は保健師による ALS患者のニーズに基づいた QOLを高めるための支援の実施と

保健師特性の関係である。

表11.ALS患者のニーズに基づいた QOLを高めるための支援の実施と

保健師としての経験年数に対する在宅療養中の ALS患者支援数の割合との関係

保健師としての経験年数に対する

3.85 

2. 76 

1. 61 

1.46 

在宅療養中の ALS患者支援数の割合

支援内容
(患者支援数/経験年数)

0.13以下

n 平均値

精神的支援 30 2.57 

コミュニケーション手段確保への支援 30 1. 57 

同疾患患者との出会いへの支援 29 1. 55 

外出の確保への支援 30 1. 00 

ns :有意差なし * * p < 0.01 * P < 0.05 
保健師としての経験年数に対する在宅療養中の ALS患者支援数の割合は、

第 l、第3四分位により 2グループ化

0.49以上

n 平均値

29 4.03 

29 2. 79 

29 1.72 

29 1. 79 

(表11) は保健師による ALS患者のニーズに基づいた QOLを高めるための支援の実施と

保健師としての経験年数に対する在宅療養中の ALS患者支援数の割合との関係である O

p 

** 
** 
ns 

* 

p 

** 
** 
ns 

* 



【考 察】

1.難病対策に取り組む保健所の難病事業を主

に担当する保健師の現状

調査対象となった保健所の難病担当保健師は、

各保健所において2.1=1:::1.5人であり、その中で

他業務を兼務している保健師は62%を占めてい

た。結核・感染症、母子保健、精神保健などの

法的に位置づけられ、緊急性の高い業務との兼

務により、緊急性が低く保健師活動の専門性が

明示しにくい難病業務は後回しになってしまう

可能性が高い。自由記載欄には、実際にそのよ

うな限られた時間とマンパワーにより思うよう

な保健師活動ができないことや、転勤により、

これまで他業務を専任で担当していたものが難

病業務を担当するようになることもあることか

ら、各地域に合った継続的で専門的な保健師活

動に取り組んでいくためにはどのように活動し

ていけば良いのか、悩む声が多く聞かれた。

また、保健所において難病事業を主担当して

いる保健師の経験年数は16.3=1:::8.5年であるが、

それに対して難病事業を主担当している年数は

3.1士3.1年と短かった。それは、異動があった

り担当の業務が変わったりする保健所保健師の

特性といえる O また、在宅療養中の ALS患者支

援数は5.3=1:::6.3人であるが、そのうち気管切開

による人工呼吸器を装着している患者の支援数

は1.3=1:::1.6人であった。近年、病院において慢

性疾患患者が長期入院することが困難となり、

他に療養の場が得られなくなったことや、 1990

年に在宅療養指導管理科において在宅人工呼吸

が医療保険において制度化されたことを始め、

まだまだ不十分ではあるが環境が整い始めたこ

と等により、ょうやく人工呼吸器を装着して在

宅療養をすることが選択肢のーっとなりつつあ

るO しかし、これまでは医療依存度の高い患者

が地域で生活することはまれであり、保健所保

健師にとっても気管切開による人工呼吸器を装

着している ALS患者の在宅療養支援に従事す

る機会は少ないことが明らかになった。
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以上のように、難病対策に取り組む保健所の

難病事業主担当保健師の現状は明らかになった

が、望まれている保健師活動を行っていくこと

は難しい状況が伺えた。望まれている保健師活

動を行っていくためには、難病事業を担当して

いる保健師が孤立することなく、各所属では少

数であっても近隣の保健師で協力しあう体制を

構築したり、業務専任制においては、その業務

を交代するときの方法を組織として見直し、経

験が積み重ねられるような体制を整備したりす

るなど、今後は限られた人員配置においてその

役割をどのように担っていけるのか、また、

f旦っていけないことは何であり、それを改善す

るためにはどういった取り組みが必要なのか、

改めて各地域において検討していく必要がある O

2. ALS患者のニーズに基づいた QOLを高め

るための支援と保健師活動との関連

患者のニーズに基づいた QOLを高めるため

の支援について、外出の機会の確保への支援は

64人 (52%)であったが、精神的な支援116人

(94%)、コミュニケーション手段の確保への

支援110人 (81%)、同疾患患者との出会いの場

の提供への支援98人 (98%) と概ね取り組まれ

ていた。

精神的な支援の取り組み内容は、話の傾聴が

109人 (27%) と最も多く、 2香目に多かった

眼下障害や呼吸障害等の症状の進行に伴う不安

の傾聴とその支援69人(17%)では、チェック

リストによるアセスメントや、具体的な安楽な

姿勢について指導を行っとともに、主治医や言

語聴覚士、理学療法士等の専門職と連携をもっ

て支援していた。生きがいや楽しみへの支援45

人 (11%)では、患者のこれまでの趣味や楽し

みについてアセスメントをするなど、患者の人

生観・価値観を尊重した支援により、外出やコ

ミュニケーションへの支援を行っていた。また、

外出支援チームをつくってお花見などを実施し、

そのことを会報などを通じて発信することによ

り、患者・家族はそのことが同じ ALS患者に影

響を与えることとして実感でき、そして支援チ
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ームにとっても地域で生活する療養者を支援す

る能力を高めることができるという、患者が看

護や介護を受ける存在だけではなく、社会に影

響を与える存在でもあるということを支援する

保健師活動もみられた。

コミュニケーション手段の確保への支援では、

対象者へのコミュニケーション手段に関する制

度やサービスの情報提供が最も多く 86人(32%)

で実施されていた。重症になった際のコミュニ

ケーション手段となる意思伝達装置は、その症

状に応じて難病対策における難病患者等居宅生

活支援事業の日常生活用具給付事業により給付

されたり、身体障害者施策における重度身体障

害者日常生活用具給付事業によって給付された

りするなど、円滑な導入に際しては制度上の知

識も必要となる O それらの知識を保健師がもち、

支援していくことが必要である O

同疾患患者との出会いの場の提供への支援で

は、患者会の紹介が最も多く 73人 (38%)で取

り組まれていた。患者会との協働で交流会を開

催したり、管内に同疾患患者のいない場合は、

希望により管外の了解のあった患者を紹介した

りするなど、患者の希望に沿って支援している

様子が伺えた。つどいを実施している難病相

談・支援センターを紹介している保健所もいく

つかあった。患者数の少ない疾患であるため、

隣の保健所の交流会を紹介したり、広域でのつ

どいを開催したりするなど、工夫して取り組ま

れていた。

外出の機会の確保への支援は、 QOLを高める

ための支援4項目の取り組みの中では最も少な

かった。その理由として、身体機能が低下して

からの外出支援は、介護保険サービスを利用し

たものが多いため、中心的に関わるのはケアマ

ネージャーである可能性が高いことが考えられ

るO その中でも、対象者への外出の手段に関す

る制度やサービスの情報提供が最も多く 54人

(38%)で取り組まれていた。外出を希望する

患者においては、外の空気にふれ、太陽の光を

浴び、行きたい場所へ行けるという希望をかな

えることにより、患者の QOLを大きく高める

ことができる O 保健師は、患者がどのような希

望をもち、そのことへのアプローチがなされて

いるのか、その状況を常に把握しておくことが

望ましい。また、既存のサービスでは外出が困

難な患者についてはなぜ困難なのか、個のケー

スの課題として、その解決にむけて関係機関と

連携して取り組むとともに、同じような状況に

ある他の患者にとっても困難なのであれば、そ

のことを地域の課題として協議し、課題解決に

向けて取り組んでいくことが必要であろう O

難病事業主担当保健師の保健師としての経験

年数と、これまでに支援した在宅療養中の ALS

患者数について、 ALS患者のニーズに基づいた

QOLを高める支援との関連性を分析したとこ

ろ、保健師としての経験年数が多いか少ないか

では、その支援実施に有意差がみられなかった

ものの、在宅療養中の ALS患者支援数では、支

援数の多い保健師の方が少ない保健師よりも、

精神的支援、コミュニケーション手段の確保へ

の支援において有意差 (pく0.01)がみられ、

外出の確保への支援においても有意差 (pく

0.05)がみられた。すなわち、平均値からみて、

在宅療養中の ALS患者支援数の多い保健師の

方が、少ない保健師より ALS患者の QOLを高

める支援により多く取り組んでいることが明ら

かになった。また、経験年数に対して在宅療養

中の ALS患者を支援した人数の多い保健師の

方が、少ない保健師よりも精神的支援、コミュ

ニケーション手段確保への支援において有意差

(pく0.01)がみられ、外出の確保への支援にお

いても有意差 (pく0.05)がみられた。このこ

とから、経験年数に対して在宅療養中の ALS患

者を支援した人数の多い保健師の方が、少ない

保健師よりも ALS患者の QOLを高める支援に

より多く取り組んでいることが明らかとなった。

今後、ますます専門性が求められてくる保健所

保健師として、 ALS患者支援における専門性を

高めていくための方法のーっとして、在宅療養

中の ALS患者への支援経験を重ねていく必要

がある O また、難病全体として考えても、その

専門性を高めていくためには、重度神経難病患



者の個別支援経験を重ねていく必要があること

が示唆された。

3.今後の保健師活動の展望

これまでに述べてきたとおり、現状の保健所

保健師の難病事業に従事する体制において個別

支援を行っていくことは、マンパワーや業務量

等の問題によって難しい保健所が多いことは、

今後の保健師活動のあり方を検討していくにあ

たって、大きな課題であるといえる O

本研究で明らかになった結果を踏まえ、 ALS

患者に対する保健師活動の専門性を高めていく

ためには、 ALS患者に対する個別支援の経験を

積み重ねていくように意識して業務に取り組む

とともに、重症神経難病患者に対する特定疾患

医療費公費負担申請時の面接を実施するなど、

患者・家族一人一人への関わりを大切にしてい

く必要がある O そのことにより、個人、または

地域の課題が明らかとなり、保健所保健師に求

められている難病対策における専門性が確立さ

れてくるものと考える O また、保健所保健師は

異動や担当業務の交代があるため、その地域で

経験して積み重ねられたものが、担当者が交代

したことで途絶えてしまうことのないよう意識

して取り組むことが必要であろう O このことは

多くの保健師が認識しているが、保健師のマン

パワー不足や、専門性を確保したまま業務を引

き継いでいくための業務担当交代のシステムが

構築されていない等の現状が、本研究では明ら

かとなった。今後は難病患者に対する保健師活

動の必要性を明らかにしていくことにより、保

健師のマンパワーを確保していく一方で、現状

においても日々の保健師活動について、その都

度、課題と取り組んだ内容、その結果と今後必

要な取り組み等を、保健師以外にも理解のでき

る記録に残し、保健師活動についての理解を広

めていくことが必要である O そのような一つ一

つの取り組みと、保健師が患者・家族、関係機

関とともに地域の課題を見つめながら取り組む

活動が一体となり、重症難病患者・家族がQOL

を維持、向上させながら希望する療養生活を選
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択できる社会となることを望んでやまない。

{本研究の意義、限界と今後の展望]

本研究は、近畿、中国、四国地方に勤務する

保健所保健師を対象に実施しており、結果を普

遍化するためには今後より大きなサンプルでの

研究に取り組む必要がある O

また、本研究では保健所の保健師活動と、

ALS患者のニーズ、 QOLを高める支援に関する

枠組みを明らかにした上で、保健師が個別支援

の中で直接的に取り組むことが多いと考えられ

る4項目、精神的支援、コミュニケーション手

段の確保への支援、同疾患患者との出会いへの

支援、外出の機会の確保への支援に着目した。

しかし、患者の QOLに影響を与える要因は、家

族の関わり、主治医との関係など多岐にわたり、

本研究で取り上げた 4項目は、 ALS患者のQOL

を高めるさまざまな要因の一部である O そのた

め、患者の QOLを高める支援を考えるにあ

たってのー側面を検討したにすぎない。また、

患者だけでなく家族の QOLも患者自身の QOL

に影響を与える要因の一つであろう O 今後は患

者に加え家族の QOLにも着目し、患者の QOL

に影響を与える要因をより多面的に分析するこ

とによって、支援のあり方について深めていく

ことを研究課題としたい。

重症神経難病患者が安心して療養生活を送る

ことのできる地域づくりを行っていくためには、

保健所保健師の活動は不可欠である O しかし、

他業務との兼務により難病業務の優先度が下

がってしまう現状の中で、法的な活動基盤に弱

く、直接的に目に見えるサービスを提供するこ

との少ない保健師は、その役割を明確にするこ

とを困難に感じていた。本研究により、これま

で地域を越えて調査されることのなかった保健

所保健師の難病患者支援の現状の一部が明らか

にされ、 ALS患者の QOLを高める支援の実施

をより多く行うための保健師のあり方について

示唆が得られたことは、今後の難病患者に対す

る保健師活動のあり方を検討していくにあたっ
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て大きな意義をもっといえる O

【結 語】

本研究では、 ALS患者のニーズに基づいた

QOLを高める支援として、 ALS患者2名への面

接と過去の文献等の分析から、精神的な支援、

コミュニケーション手段の確保への支援、同疾

患患者との出会いの場の提供への支援、外出の

機会の確保への支援、を明らかにした。そして、

難病事業を主担当している保健所保健師を対象

に、それらの実施状況と、保健師としての経験

年数、これまでに支援した在宅療養中のALS患

者数は、互いにどのように影響し合っているの

かについて、 t検定を用いて検討した。その結

果、保健所における難病事業主担当保健師の多

くが他業務を兼務しながら、少ない担当者で事

業に取り組んでいる現状が明らかになった。ま

た、保健師としての経験年数の長短に関わらず、

難病事業を主担当している年数は全体的に短く、

その聞に支援した在宅療養中の ALS患者数、そ

の中でも特に気管切開による人工呼吸器を装着

している ALS患者の支援経験は少なかった。

そのような状況において、求められている専

門性の高い支援を保健所保健師が行うためには、

患者のニーズに基づいた QOLを高める支援に

ついて、支援した在宅療養中のALS患者数の多

い保健師の方が少ない保健師よりも多く実施し

ていたことや、保健師の経験年数に対して在宅

療養中のALS患者支援数の多い保健師は、少な

い保健師より多くの患者のニーズに基づいた

QOLを高める支援を実施していたことから、実

際に ALS患者を支援する経験を積み重ねるこ

とによって、より患者の QOLを高める支援を

行うことができる可能性が示唆された。今後は

そのような経験を保健師が積み重ねることので

きる体制の構築が必要であることが明らかに

なった。
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Abstract: 

A study of the prospects for future support 
of hea1th care workers with respect to patients 

who have amyotrophic lateral sclerosis 

- Focus on an approach to based on patient's needs -

Junko Yoshii
J ， Nobuko Matsuda2 

Objective The current status of the activities of hea1th care workers with respect to patients who have amyo-

trophic lateral sc1erosis (ALS) was c1arified and the prospects for future support were investigated. 

Methods Questionnaires were mailed to 280 targeted health care centers. Within the conceptual framework of 

improving support for the QOL in ALS patients， various types of support were implemented:① psychological 

support;② maintaining means of communication;③ providing a place for patients with ALS to meet with 

other patients who have the same illness; and，④ maintaining opportunities for patients to get out of the house. 

ln addition， a statistical analysis of the relationship between these types of support and the "number of years of 

experience of the health care worker" and the "number of ALS patients supported in home-based medical care 

up to the present" was carried out. 

Results 1) The health care workers who supported more ALS patients in home-based medical care up to the 

present did more toward implementing support of types①，② and ④ than did those health care workers with 

fewer such patients. 2) Regardless of the "number of years of experience"， the health care workers who sup-

ported more ALS patients in home-based medical care up to the present did more toward implementing support 

to improve the QOL than did those health care workers with fewer such patients. 

Conc1usions 1n order to provide more support for improving the QOL of ALS patients， health care workers 

must not simply gain experience， but must accumulate experience in supporting ALS patients within a practical 

context. 

Key Words : Health care center workers， Amyotrophic lateral sc1erosis (ALS) patients， Patient support， Home-

based medical care， QOL 
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