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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

－保健師による支援の現状と課題，今後の展望に関する一考察－
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＊ １兵庫県芦屋健康福祉事務所地域保健課保健師　＊ ２神戸大学大学院保健学研究科地域保健学領域教授

目的　わが国の難病対策において，保健所は在宅で療養する難病患者の医療の確保や療養支援等を
行っている。その中でも，筋萎縮性側索硬化症（以下，ALS）患者への支援の充実が求められ
ていることから，保健師によるALS患者への支援の現状を明らかにし，今後の支援のあり方を
検討した。

方法　近畿，中国，四国地方の保健所280施設に勤務する難病事業主担当保健師280人を対象に郵送
による自記式アンケート調査を実施し，回答が有効であった123人（有効回答率43.9％）を分
析対象とした。調査項目は，保健所の背景，保健師の特性，ALS患者のQOLを高める保健師
の支援内容，支援困難なALS患者の状況等の ６ 項目である。概念枠組みから，患者のQOLを
高める支援を，精神的な支援，コミュニケーション手段の確保，同疾患患者との出会いの場の
提供，外出の機会の確保への支援とし，それらの支援の実施と，保健師の経験年数，在宅療養
中のALS患者支援数との関連について統計的検討を加えた。

結果　保健所の難病事業主担当保健師は，保健師としての経験年数の長短に関わらず，気管切開に
よる人工呼吸器を装着しているALS患者の支援経験が少なかった。保健師が支援困難と感じて
いるALS患者と初めて関わった時期は，確定診断後 １カ月以内が最も多く，介護者の休息を目
的としたレスパイト入院病床の確保や専門医の確保等が困難と感じていた。QOLを高める支
援のうち，精神的な支援，コミュニケーション手段の確保，外出の機会の確保は，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も有意に多く行っており，また，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，少ない保健師よりも有意
に多くQOLを高める支援を実施していた。

結論　保健師はALS患者の発病初期から療養生活支援に関わっており，患者・家族の疾病受容や円
滑なサービス導入のための支援に大きな役割を果たすことが示唆された。また，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ことが明らかになった。しかし，実際にはALS患者の支
援経験が少ないため，今後はALS患者の支援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。

キーワード　保健所保健師，難病対策，患者支援，在宅療養，QOL

Ⅰ　緒　　　言

　わが国の難病対策は，昭和47年に策定された

「難病対策要綱」に基づき，①調査研究の推進，
②医療施設の整備，③医療費の自己負担の軽減，
④地域における保健医療福祉の充実・連携，⑤
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QOLの向上を目指した福祉施策の推進の ５ 項
目を柱に各種事業が運営・推進されている。こ
れまでの特定疾患研究の推進により，いくつか
の特定疾患で悪化を遷延させる効果的な治療薬
剤や手術法が確立されるなど，大幅な予後の改
善がみられており，評価されるべき成果があげ
られた。しかし，原因不明で治療方法未確立の
難病は依然として多いため，平成13年度から，
保健所は難病患者およびその家族に対し，在宅
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1）2）。
　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，嚥下障害や呼吸障害，最終
的には人工呼吸器の装着も余儀なくされるALS
患者への支援は，保健所における機能の充実・
強化が求められている3）4）。しかし，ALS患者
の病状進行に対する計りしえない大きな不安や，
進行に伴って高くなる医療依存度により，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も多く，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。
　ALS患者への支援に関する先行研究におい
て，患者が前向きに生きるために必要な支援5）

や療養生活を送る際に必要とする援助ニー
ズ6）7）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8）が，ALS患者について齋藤ら9）

が明らかにしている。また一方で，保健所に求
められる機能として，澤田10）は，重症となる以
前，診断～軽症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。特定疾患医療
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，発病初期から継
続して関わることができる機関でもあることか
ら，その対応の充実が望まれる。
　以上のように，患者が前向きに生きるために

必要な支援や療養生活を送る際に必要とする援
助ニーズなどについてある程度明らかになって
おり，また一方で，保健所に求められる機能も
厚生労働省通知や既存の文献等から明らかに
なっている。しかし，患者が必要とする支援を
どう保健師による支援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。そこで，保健所保健
師に求められている機能を今後充実・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も，今一度患
者のニーズに立ち戻って保健師による支援を分
析し，その支援のあり方を明らかにすることを
目的として本研究に取り組んだ。

Ⅱ　研　究　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を高める要因を踏まえて，「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11）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。面接調査にあたっては，研究の
概要を説明するとともに，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，面接中断の自由があること等を
伝えた上で，研究の同意が得られた人を対象と
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 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，データ収集を進めていく中で問いを発見し
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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（指導，助言）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」
「ALS患者のニーズ」にカテゴリー化し，
文献検討から抽出されたキーワードを
「保健所保健師活動の特性」「保健師の
支援内容」「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
た上で関連性について整理した。その結
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ため，本
研究の枠組みとして概念図（図 1）にま
とめた。

（ 2）　調査対象と方法
　調査は2005年11月～12月に，近畿，中

気管切開による人工呼吸器を装着したALS患者
数），難病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
の支援の有無と，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の支援と
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
者のスーパービジョンのもとに，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，精神的な支援
（ ７ 項目），コミュニケーション手段の確保へ
の支援（ ６ 項目），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），外出の機会の確保への支援（ ５ 項目）で
構成されている。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 ０点，実施してい

国，四国地方の保健所280施設に勤務する難病
事業主担当保健師280人を対象に自記式無記名
式による質問紙を郵送し，同封した返信用封筒
にて回収した。回答が有効であった123人（有
効回答率43.9％）を分析対象とした。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よう配
慮をした上で，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，連絡があった際には誠意をもって対応
した。

（ 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，難病事業主担当保健師数）と，
難病事業主担当保健師の背景（保健師としての
経験年数，難病事業の主担当年数，これまでに
支援した在宅療養中のALS患者数，そのうちの

注　１）　保健師経験年数，難病事業担当年数，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，難病事業担当保健師数
　　3）　人口，面積，ALS患者数（呼吸器装着者数）

図 1　ALS患者のQOL向上と保健師の支援との関係

保健師の
・個人属性1）

・職場環境2）

・管轄地域
　環境3）

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
　な情報の提供ができ
　る
④診断初期から関わる
　ことができる
⑤患者同士をつなげる
　ことができる
⑥看護職として，看護
　知識に基づいて，Q
　OLに着目した支援，
　サービスの調整がで
　きる　　

　　　ALS患者のニーズ
・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(嚥下障害，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
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　　  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
・生きがいがある
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ソフトSPSS�for�Windows.12Ver.を用いて統
計的に行った。有意水準はｐ＜0.05とした。

Ⅲ　研　究　結　果

（ 1）　対象者の背景
　研究対象となった保健所と保健師の特性（表
1）として，管轄面積は454.7±432.0㎢，難病
担当保健師数は2.1±1.5人であった。難病事業

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，
難病事業主担当保健師の個人属性（保健師経験
年数，難病事業担当年数，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，難病事業担当保健師数），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患者のニーズに
基づいたQOLを高めるための保健師の支援の
実施状況（以下，保健師の支援）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

表 1　保健所と保健師の特性（ｎ＝12３）
平均値±
標準偏差

管轄人口（万人） 27.2±46.7
管轄面積（㎢） 454.7±432.0
配属保健師数（人） 6.8±5.8
難病担当保健師数（人） 2.1±1.5
ALS有病率（患者数／人口10万人） 6.6±4.5
保健師１人当たりの
　担当ALS患者数（人） 5.7±5.6
　担当地域面積（㎢） 284.3±302.7
保健師経験年数（年） 16.3±8.5
難病事業主担当年数（年） 3.1±3.1
在宅療養ALS患者支援数（人） 5.3±6.3
　うち気管切開による人工呼吸器装着患者数（人） 1.3±1.6

表 2　保健所における保健師の活動体制（ｎ＝12３）
保健所数（％）

地区担当制 18 （　15）
業務担当制（難病業務専任） 16 （　13）
業務担当制（複数の業務を兼務） 38 （　31）
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） 10 （　　8）
地区担当制と業務担当制の混合型（業務に
おいては兼務） 38 （　31）
無回答 3 （　　2）

表 ３　保健所が把握しているALS患者の療養状況（ｎ＝968）
人数（％）

呼吸器あり
　在宅 166 （　17）
　入院 216 （　22）
　施設 5 （　　5）
呼吸器なし
　在宅 483 （　50）
　入院 83 （　　9）
　施設 15 （　　2）

注�　療養状況は気管切開による人工呼吸器装着の有無と療養場所別
である。

表 ４－ 1　難病事業主担当保健師が支援困難と感じている
　　　在宅療養中のALS患者の状況（ｎ＝12３）

人数（％）

初回の関わりのきっかけ
　特定疾患医療費公費負担制度の申請時 84 （　69）
　介護支援専門員からの連絡 5 （　　4）
　医療機関からの連絡 5 （　　4）
　医療相談会など保健所事業への参加 3 （　　2）
　市町村からの連絡 3 （　　2）
　その他 11 （　　9）
　無回答 12 （　10）
確定診断後に保健師が関わるまでの期間
　確定診断前 1 （　　1）
　１カ月以内 39 （　32）
　６カ月以内 26 （　21）
　１年以内 17 （　14）
　２年以内 11 （　　9）
　３年以内 6 （　　5）
　それ以上 3 （　　2）
　無回答 20 （　16）
人工呼吸器装着の状況
　非侵襲的人工呼吸器の装着あり 12 （　10）
　侵襲的（気管切開による）人工呼吸器の装着あり 32 （　26）
　人工呼吸器の装着なし 61 （　50）
　無回答 18 （　14）

表 ４－ 2　支援体制の整備状況（ｎ＝12３）
整備あり 整備なし 無回答

専門医 82 （67） 27 （22） 14 （11）
往診医 87 （70） 21 （17） 15 （13）
医療と地域関係機関との連携 94 （76） 16 （13） 13 （11）
緊急時の受け入れ病床 86 （70） 23 （19） 14 （11）
レスパイト入院病床 60 （49） 47 （38） 16 （13）
訪問看護 95 （78） 14 （11） 14 （11）
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主担当保健師の保健師としての経験年数は16.3
±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±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±
6.3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±1.6人であった。
　保健師の活動体制（表 2）は，業務担当制
（複数の業務を兼務），地区担当制と業務担当
制の混合型（業務においては兼務）が最も多く，
それぞれ38施設（31％）であった。保健師が担
当業務を兼務しているのは，76施設（62％）で
あった。
　保健所が把握しているALS患者の療養状況
（表 ３）は，呼吸器の装着なしで在宅療養をし

ている患者483人（50％），呼吸器の装着ありで
入院している患者216人（22％），呼吸器の装着
がありで在宅療養している患者166人（17％）
の順で多かった。
　難病事業主担当保健師が直近 ２年間で関わっ
た，もしくは現在関わっていて最も支援困難と
感じている在宅療養中のALS患者の状況（表
４－ 1）として，保健師が初めてその患者と出
会ったのは，特定疾患医療費公費負担制度の申
請時が最も多く84人（69％）であった。患者が
ALSと確定診断されてから保健師が関わるまで
の期間は １ カ月以内が最も多く39人（32％），
次いで ６カ月以内26人（21％）であった。人工
呼吸器の装着状況は，装着していない患者が最

も多く61人（50％），次いで気管切開に
よる人工呼吸器を装着している患者32人
（26％）であった。支援体制の整備状況
（表 ４－ 2）では，整備なしがレスパイ
ト入院47人（38％），専門医27人（22％）
の順で多かった。

（ 2）　保健師の支援の実施状況
　保健師の支援の実施状況（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。

（ ３）　保健師の支援と保健師特
性との関連性

　保健師の支援の実施と保健師
特性の関係（表 6）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＜0.01）が
みられ，外出の機会の確保への
支援においても，在宅療養中の

表 ５　保健師の支援実施状況（ｎ＝12３）
（単位　人，（　）内％）

取り組ん
でいる

特に取り組
んでいない 無回答

精神的な支援 116 （94） 5 （　4） 2 （2）
コミュニケーション手段の確保への支援 100 （81） 21 （17） 2 （2）
同疾患患者との出会いの場の提供への支援 98 （80） 23 （18） 2 （2）
外出の機会の確保への支援 64 （52） 57 （46） 2 （2）

表 6　保健師の支援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

12年未満
（ｎ＝38）

12年以上
（ｎ＝80） ｐ ２人未満

（ｎ＝42）
２人以上
（ｎ＝74） ｐ

精神的支援 3.24 3.54 ns 2.74 3.85 ＊＊

コミュニケーション手段確保への支援 1.95 2.46 ns 1.48 2.76 ＊＊

同疾患患者との出会いへの支援 1.493） 1.65 ns 1.544） 1.61 ns
外出の確保への支援 1.05 1.30 ns 0.86 1.46 ＊

注　1）　ns：有意差なし，＊＊ｐ＜0.01，＊ｐ＜0.05
　　2）�　値は平均値を示す。経験年数，ALS患者数ともに（平均値－½標準偏差）で ２ グ

ループ化した。
　　3）　ｎ＝37
　　4）　ｎ＝41

表 ７　保健師の支援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在宅療養中の
ALS患者支援数の割合（患者支援数/経験年数）

0.13以下 0.49以上
ｐ

ｎ 平均値 ｎ 平均値

精神的支援 30 2.57 29 4.03 ＊＊

コミュニケーション手段確保への支援 30 1.57 29 2.79 ＊＊

同疾患患者との出会いへの支援 29 1.55 29 1.72 ns
外出の確保への支援 30 1.00 29 1.79 ＊

注　１）　ns：有意差なし，＊＊ｐ＜0.01，＊ｐ＜0.05
　　２）�　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 １，第

3四分位により２グループ化
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ALS患者支援数との関係において有意差（ｐ＜
0.05）がみられた。
　保健師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 ７）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，外出の確保への支援に
おいても有意差（ｐ＜0.05）がみられた。

Ⅳ　考　　　察

（ 1）　保健所の難病事業主担当保健師の現状
　保健所の難病事業主担当保健師は，少ない人
数で広い地域にわたってALS患者を担当してお
り，保健師としての経験年数に対して，難病事
業を主担当している年数は短かった。それは，
勤務地の異動や担当業務の交代がある保健師活
動の特性といえる。また，在宅療養中のALS患
者支援数，特に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少なかった。1990年
に在宅療養指導管理料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，よ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 １つとなりつつある。
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。
　ALS患者の療養状況について，これまでに行
われた調査をみると，日本ALS協会（JALSA）
が平成12年に会員の患者・家族を対象に行った
調査12）の中で，在宅療養を基本としている患者
のうち52％が人工呼吸器を装着しているとの報
告があり，日本ALS協会近畿ブロックが平成16
年に会員の患者・家族を対象に行った調査13）で
は，在宅療養患者の56％が人工呼吸器を装着し
ていると報告している。本研究の調査結果では，
在宅療養中のALS患者の26％しか人工呼吸器を
装着していないことが明らかになった。これら
の結果を比較すると，患者会に所属している在

宅療養中のALS患者は，全体的な傾向と比較し
て，人工呼吸器を装着して在宅療養をしている
患者の割合が高いことがわかる。
　直近 ２年間で関わった，もしくは現在関わっ
ていて最も支援困難と感じている在宅療養中の
ALS患者の状況において，保健師がALS患者と
初めて出会うきっかけは，特定疾患医療費公費
負担制度の申請が約 ７割を占めていた。また，
関わりを始めた時期は，確定診断から ６カ月以
内が54％， １年以内であると68％を占めており，
保健師はALS患者の発病初期に出会っているこ
とが改めて明らかとなった。支援体制の整備状
況について，整備ができない理由として，専門
医は数の不足が最も多く記載されており，地域
に常勤の専門医がいないこと，症状が進行する
と遠方の専門医まで通院することが困難になる
ことなどがあげられていた。往診医については，
24時間体制をとってもらえないこと，在住地域
によって確保に格差が生じていることなどが記
載されていた。レスパイト入院については，受
け入れ病院がないこと，制度的に確立されてお
らずベッドが確保されていないこと，患者の居
住地の近くで受け入れられることが少ないこと
などが数多くあがっていた。訪問看護について
は，24時間，土日祝日も対応できる事業所がほ
とんどないこと，看護師のマンパワー不足があ
げられていた。
　患者，家族が安心して療養生活を継続してい
くためには，これらの支援体制が整備されてお
く必要がある。地域格差なく療養生活のあり方
を選択できるよう，保健師は患者一人一人の状
況を集積し，地域の状況として分析することに
よって，行政として適切な医療の確保に努めな
ければならない。

（ 2）　保健師の支援内容
　保健師の支援について，「外出の機会の確保
への支援」に取り組んでいるとの回答は52％で
あったが，その他はおおむね取り組まれていた。
各支援について，自由記載に記載されていた内
容も含めて以下に考察する。
　「精神的な支援」における保健師の取り組み
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は，話の傾聴が最も多く，嚥下障害や呼吸障害
等の症状の進行に伴う不安に対しては，その不
安を傾聴するとともに，チェックリストによる
機能評価を行い，主治医や言語聴覚士，理学療
法士等の専門職と連携して支援していた。また，
患者のこれまでの趣味や楽しみについて情報収
集し，患者の人生観・価値観を尊重した生きが
いや楽しみへの支援も行っていた。「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の情
報提供が最も多く取り組まれていた。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，その症状に応じて給付を受ける制
度が異なってくるため，円滑な導入に際しては
制度に関する知識も必要となる。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。「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取り組まれ
ていた。また，交流会を開催したり，近くに
ALS患者がいない場合は，了解が得られた遠方
のALS患者を紹介して電子メールでの交流を支
援したりするなど，患者の希望に沿って支援し
ている様子が伺えた。「外出の機会の確保への
支援」への取り組みが最も少なかった理由とし
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ジャーである可能性
が高いことが考えられる。その中でも，制度に
関する情報提供が最も多く取り組まれていた。
　保健師は，患者に寄り添ってその思いを聞く
ことで，患者がどのような希望をもち，そのこ
とへの支援がなされているのかを常に把握し，
必要時には支援することが望ましいと考える。

（ ３）　保健師の支援と保健師属性との関連
　ｔ検定により，難病事業主担当保健師の保健
師としての経験年数と，在宅療養中のALS患者
支援数について，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，外出の確保への支援において，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，
外出の確保への支援において，ALS患者の
QOLを高める支援により多く取り組んでいる
ことから，保健師がALS患者支援における専門
性を高めていくための方法の一つとして，在宅
療養中のALS患者への支援経験を重ねていくこ
とが必要であることが明らかとなった。保健所
保健師の難病事業に従事する体制において，そ
のような患者支援を行っていくことが難しい保
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。

Ⅴ　結　　　語

　保健所保健師は，ALS患者の発病初期から療
養生活支援に関わることができ，家庭訪問をそ
の業務として行えることから，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す
るための支援に大きな役割を果たすといえる。
本研究結果から，保健師は実際に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を高める支援を行えることが明らか
となった。しかし一方で，保健所における難病
事業主担当保健師は，その多くが結核・感染症
等の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。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
ている年数が全体的に短く，その間に支援した
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。このことは，保健所
保健師のALS患者に対する支援のあり方を検討
していく上で，大きな課題であるといえる。今
後は，ALS患者の支援経験を保健師が積み重ね
ることのできる体制の構築や，業務を交代する
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際に前任者が積み重ねた経験を次の担当者が引
き継げるシステムの構築が必要である。
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