
204 第47巻　日本公衛誌　第3号 平成12年3月15日

神経系難病における在宅療養継続に関連する要因の研究
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目的　神経系難病療養者の在宅療養継続に関連する要因をあきらかにし，対応する支援システム

の課題を検討する。

対象と方法　平成7年度に全国33都道府県で実施した特定疾患患者療養生活実態調査を資料と

し，神経系難病のうち変性疾患の特性を備え，その療養者数も多い疾患として，筋萎縮性側

索硬化症139人，脊髄小脳変性症376人，パーキンソン病1,048人を対象とし，1.療養者の背

景（性・年齢・罹病期間），2.在宅療養条件として，1)介護に要求される技術性と提供量（特

定症状，医療処置管理状態，日常生活の自立状態）2)家族の人材状況，3.在宅療養継続困

難に関する指標として，長期入院・入所施設への入院・入所利用の必要性，について分析し

た。

結果　1.筋萎縮性側索硬化症は，他の2疾患に比し，罹病期間が短く，嚥下，呼吸障害などの

症状，医療処置管理状態，日常生活全面介助状態が多い，という特徴があった。パーキンソ

ン病は，女性が多く，療養者および家族介護者の年齢が高い，という特徴があった。在宅療

養継続困難に陥りやすいと判断される割合は，筋萎縮性側索硬化症23.0％，パーキンソン病

10.7％，脊髄小脳変性症7.2％であった。

　2.在宅療養継続に関連する要因は，筋萎縮性側索硬化症では医療処置管理状態，日常生

活全面介助状態および罹病期間の3因子，脊髄小脳変性症では医療処置管理状態，日常生活

全面介助状態，罹病期間，年齢が65歳以上および子供が介護している場合の5因子，パーキ

ンソン病では医療処置管理状態，日常生活全面介助状態，介護者が配偶者以外の場合，介護

者が必要である場合の4因子であった。在宅療養継続に関連する3疾患共通の因子は，医療

処置管理状態，日常生活全面介助状態であった。

結論　神経系難病療養者は，医療処置管理状態，日常生活全面介助状態で，在宅療養継続困難に

陥りやすく，長期療養支援システムとして，進行する症状や医療処置管理状態に在宅で対応

できる診療・看護および家族支援の機能，在宅療養継続困難となる療養者に対する長期療養

施設の必要性が示唆された。
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