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は じ め に

介護保険制度施行前後に おける在宅難病患者及

び介護者 の生活実態を調査 し
,
介護保険制度及び

在宅難病患者等居宅生活支援事業等の ス ム ー ズな

運用にはどの よう な条件を整える こ とが必要かを

明ら か にする .

予測と して
, 難病療養者の 在宅 ケ ア に は , 夜

間 ･ 緊急時等の 対応 が必要である こ と
,
在宅療養

を継続 して いく ため には
,
病状 の軽重に か か わら

ず介護者へ の 指導が必要である こ と
,
等が考え ら

れる ･ なお
, 介護保険制度導入 により, 難病の 中

でも療養者本人及びその 家族 に影響が大き い神経

難病を対象と し
,
その 中で も患者数が多い 脊髄小

脳変性症
,
後縦執帯骨化症

,

パ ー

キ ン ソ ン病とり

あげる .

方 法

1 . 対象 : 政令指定都市 Y 市 N 区在住の 脊髄小

脳変性症
, 後縦靭帯骨化症

,

パ ー

キ ン ソ ン病

の 在宅療養者計 3 1 名 .

2 . 方法 : 平成 1 1 年 1 2 月
,
平成 1 2 年 1 2 月特定

疾患 申請の ため に N 区保健所に 来所 した対象

者又 は家族 に 聞き取り調査を行 い
,
介護保険

制度施行前後の 状況を比較 した .

調査内容は
, 療養状況に つ い て ( 過去 1 年間の

療養状況 ･ 福祉サ ー ビ ス利 別犬況 ･ 複雑 な医療機

器の 使用お よび 日常生活用呉の 使用) , 介護状況

につ い て ( 過去 1 年間の 介護者の 健康状態 ･ 介護

内容
･

介護で 困 っ た内容 ･ 平 日と休 日の 介護内

容) である .

結 果

1 . 対象者の状況

1 ) 症状の 軽重別 に 3 分類した結果 は, 表 1 の

通りである . なお
,
症状の 分類は

,
脊髄小脳変性

症は日常生活自立度 1)
,
後縦靭帯骨化症 は生活機

能障害度, パ
ー キ ン ソ ン病は Y A H R に 基づ い た .

2 ) 平均年齢は
,
脊髄小脳変性症は 6 5 . 7 歳

,
後

縦靭帯骨化症 は 6 3 .8 歳, パ
ー

キ ン ソ ン病は 6 6 . 0

歳である .

3 ) 療養者 か らみ た介護者 の 関係 は
,
配偶者

5 5 %
,
子

,
子 の 配偶者各 1 7 % の順 に多 い . その 年

齢は
,
6 0 代 2 8 %

,
4 0 代 2 2 %

,
7 0 代以上 1 5 % の

順 に 多 い .

家族構成 は
,
夫婦二 人暮ら し 5 3 %

,
二 世代同居

2 1 %
,
単身 9 % の 順に 多い .

2 . 過去 1 年間の療養お よび介護状況 ( 平成 1 1

年 1 2 月調査)

1 ) 平成 1 0 年 1 2 月 か ら 1 1 年 1 2 月の 1 年間の
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表1 疾病別 ･ 症状別対象者数

脊髄小脳変惟痛 後縦靭帯骨化症 パ ー キ ン ソ ン病 計

軽症 〔日常生活自立度J〕 〔生活機能障害度 L〕
【

〔y A H R I ･ n ]

3 1 35 5

〔日常生活自立度 A ･ B〕

岳 2
≡ 蔓

〔生活機能障 矧 ‖

2

1

i
〔y m R Ⅶ〕

6呈1.

重症
1

〔日常生活自立度 C〕 〔生活機能障害度Ⅲ〕
l

〔y 姐 R IV
･ V 〕

E

81 0 7

計

8
i

7 1 6 3 1

療養状況 は
,

` `

予定 して い た入 院
''

が脊髄小脳変

性症 ,
後縦靭帯骨化症

,

パ ー キ ン ソ ン病の 合計で

30 回
,

"

そ の 退院
”

は 3 回
,
ま た

,

"

急な往診 ･ 訪

問看護の 依頼
”

は 9 回
,

"

救急車の 依頼
”

は 2 回
,

` `

老人 ホ ー ム ･ 病 院の 短期 入所
”

は 1 0 回 で あ っ

た .
つ まり , 在宅療養者 と い っ ても入院

･ 緊急対

応と 研り離せ な い 生活状態で あ っ た .

また
,
在宅福祉サ

ー ビス で 利用頻度の 高い の は
,

"

訪問介護 ･ 訪問着護 ･ 訪 問入浴
”

の 順で あ っ た .

ま た
,
複維 な医療機器 の 使 用は ,

"

涜腸 ･ 摘便
'
､

"

飲み込みやすい 食事
” "

ガ ー ゼ ･ 包帯交換
''

に係

わるもの が多か っ た .

なお
,
日常生活用貝の 使相で最も多か っ たの は

"

特殊マ ､バ ､

”

であ っ た .

2 )
iF
,
-

･ 成 1 0 1
'

F - 1 2 月 か ら 1 1 年 1 2 月の 1 年間の

介護者 の 健康 は ,

i -

良 い
' '

と答 えた 人が多か っ た .

また
,
平日の 介護内容は

,

"

移動の 世話
･ 身体状態

の 観察 ･ その 他身の 回りの 世話
･ 食事介助

”

の 順

に 多く ,
休日の 介護内容 は ,

"

身体状態の観察
･

そ

の 他身の 回りの 世話
･ 排池 の 世話 ･ 移動 の 世話

' '

の 順に 多か っ た .

なお
,
介護 で 困 っ た こと は

i`

社会サ ー ビ ス の 利

鞘がわか らな い
” "

関係者の 方針が バ ラ バ ラ
” "

中

心 に 相談 で きる人が い な い
'
'

の 順 に 多か っ た .

3 . 介護保険制度施行前後の 療養お よ び介護状

況の 変化 (平成 1 2 年 1 2 月調査)

1 ) 介護保険制度施行前後の 療養 および介護状

況の 変化を疾病別
,
重症度別

,
療養状況変化別に

示すと次の 通りで ある . ( 表 3 参照 . なお
,
表 3 は

パ ー

キ ン ソ ン病 に つ い て示 したもの である .)

①療養状況変化は
,
平成 1 1 年と 1 2 年の 療養状況

に関する マ イ ナ ス の でき ごと ( 急な入院 , 救急

車の 依頼等) を比較 し ,

"

状態悪化
”

( 平成 1 1

年 < 平成 1 2 年) ,
i -

状態不変
'
'

( 平城 1 1 年 - 辛

成 1 2 年)
,

' `

状態軽減
”

( T
L

成 1 1 年 > 平成 1 2 年)

と示す.

な お
,
後継 靭帯 骨化症 で は

- ●

状態悪 化
”

2

人 ･

L `

状態不変
‥

1 人 ･

` -

状態軽減
'
'

4 人
,
脊髄

小脳変惟症 で は
"

状態悪化
”

4 人 ･

"

状態不変
''

3 人 ･

' '

状態軽減
”

1 人
,
パ ー

キ ン ソ ン病 で は

"

状態悪化
''

4 人 ･

"

状態不変
'
'

9 人 ･

"

状態軽減
' '

3 人 であ っ た.

②表中の 記入事項は , 平成 1 1 年と比較 し てヰ成

1 2 年に違 い があ っ たもの の みを記載する .

③違 い の 表現 は
,

' '

△
' '

(
iF
'

-

- 成 1 1 年 < 平成 1 2 年) ,
"

∇
' '

(
i-F 成 1 1 年 > 平成 1 2 年) と示す.

④ ( ) 内の 数字 は人数を, 〔 〕 内の 数字 はボ

イ ン 卜数を示す.
ポイ ン ト数と は,

- `

介護で 困 っ

た こ とに つ い で の 答えを
,
大変困 っ た

-

2 Jヨ
,

困 っ た ･ ･ ･ 1 ノ吉
,
困ら なか っ た - 0 点と配点 し ,

平成 1 1 年と 平成 1 2 iF の 得点差の 人数分の 総和

で示す.

Lilt, 介護者の 健康 は ,
1 年の 各日の 健康状態の 良否

を比較 して ,
平成 1 1 iLF ･ より5[

7
･ 成 1 2 iトの 方が健

康状態 が良 い 月数が 多 い 者を
"

良 い
”

,
悪 い 月

数が多 い 老を
‥

悪 い
”

と示す .

⑥
"

介護保険等
' '

に つ い て は
,
各項巨= こ該 当する

実人数を示す.
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表 2 - 1 過去1 年間の 療養および介護状況 ･ -

平成 11 年1 2 月現在

脊髄小脳変性症 後縦靭帯骨化症 パ ー キ ン ソ ン病

療養状況 ( 回)

予定 して い た入院

その 退院

急な入院

そ の退院

急な往診を依頼した

急な訪問者讃を依頼した

救急車を依頼した

老人ホ ー ム ヘ の短期入所

病院等へ の 短期入院

老人ホ ー ム ヘ の 入所

病院等 へ の 入院

ll

1

3

1

5

1

0

0

0

0

1

6

0

1

0

0

0

0

3

0

0

0

1 3

2

2

0

3

0

2

6

0

0

1

福祉サ
ー ビ ス利用 ( 回)

訪問介護

訪問看護

訪問診療

訪問リ ハ ビリ

歯科往診

薬剤師の 訪問指導

訪問入浴

適所介護

1 8

3 5

ll

0

4

6

1 9

1

1 2

2

0

1

1

0

6

1 6

3 8

1 6

7

1

5

2

3

9

複雑な医療機器の 使用 ( 人)

点滴

中心静脈栄養

在宅での 透析

人工月Ⅰ門

酸素吸入

吸引

経管栄養

床ずれの手当

膜脱尿道カテ
ー テ ル処置

ガ ー ゼ ･ 包帯交換

呑み込み やすい 食事

涜腸
･ 摘便

2

1

0

0

1

2

2

2

2

3

1

7

0

0

0

0

0

0

0

0

0

0

0

1

0

0

0

0

1

0

0

1

0

0

3

2

日 常生活用具の使用 (人)

便器

特殊マ ッ ト

特殊寝台

特殊尿器

体位変換器

入浴補助用具

吸引機

住宅改造

2

3

1

1

2

0

2

0

0

1

0

0

0

1

0

1

1

1

1

1

0

1

0

1

23 7



2 3 8 新潟医学会維誌 第 1 1 7 巻 第 5 号 平成 1 5 年 (2 00 3) 5 日

表2 - 2 過去1 年間の 療養および介護状況 - ･ 平成 11 年- 12 日現在

脊髄小脳変性症 後縦靭帯骨化症 パーキ ン ソ ン病

介護者の 健康 ( 人)

良 い

悪 い

介護内容/ 平日 ( 回)

移動の 世話

食事介助

人浴の 介助

i)fラ世の 世話

衣服着脱の 介助

その 他身の 回り0 ) 世話

身体状態の 観察

外出等 へ の付き涼 い

4

4

2 0

1 5

1

1 6

6

2 7

32

3

〟 _ _ w
L

介護内容/ 休日 ( 同)

将動の 世話

食事介助

入浴の 介助

〃=
′

世の 世話

衣服着脱の 介肋

その 他身の 回りの 世話

身体状態の 観
'
/

i!

外山等 へ の 付き掃い
⊥

介護で 困 っ た こ と ( 回)

急変時0) 症肌が わか ら な い

急変時の 対応が わか ら な い

イ友間休日診療がな い

医療機関名
･ 場所がわか ら な い

･

受諺手段が な い

介護負拒感がある

介護者の 鰹康状態の 悪化

--･時的な介護代行機関が な い

:li
'

来 の 生活の 不安

医療費生活費の 不安

社会サ
-

ビ ス の 利J‥ll か わ か らな い

関係者の 方針が バ ラ ハ ラ

中心 に相談 で きる人 が い な い

15

13

2

1 5

5

2 6

3 6

4

i _⊥_ _+w
1 0

8

2

7

1

6

5

5

6

7

1

6

0

5

5

3

1 7

1 4

23

2 1

1 9

1 9

1 8

1 2

1 6

l l

1 7

i 1 6

L
ーー肝
竺
_▼ー

⊥

1

2

0

4

0

1

1

1

0

3

2

√
l

.)

2

9

6

3 4

2 1

1 0

2 3

12

1 7

1 8

i

-Nu
l l

2 3

2 1

6

2 1

1 2

1 5

1 7

7

7

9

5

4

7

6

7

9

5

l l

l l

l l

8
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表 3-1 疾 病別 ,
重症度別 , 療養状況変化別 に み た 介護保険制度施行前後 の 療養状況等 の 変化 ･ ･ = - パ ーキ ン ソ ン 病

】 < 中程度 6 名 > < 重症 7 名 >

状態悪化( 1) 不変 (3) 状態 昏減 (2) 状態悪化(3)
l

不変(3) 状態軽減 ( 1)

栄養 状態 △急な入院し1)

△艶急車依頼(1)

△老人病院人院(lj

▼ 急な人院(2)

▼救急車依頼(2)

△予定した入院(
I

3:･ ▼予定した人院†1)

△救急車依頼･:3 /i

△急な往診叫 ▼急な往診(1 ,l

▼ ホームの短期入所(1)

▼ 老人病院の 人院(1)

福祉 サ ー ビス 利用状態

①訪問介護

②訪問看護

③訪問診療

△ (1)

▼(1)

△ ( 2)

△(1) ▼( 1)

△(1)

△(1)

④SjJ 間 リ ハ ビリ

⑤歯科往諺

⑥薬剤師 の 訪問指導

△ (1) △(1)

⑦言jir国人 浴

⑧適所介護 ▼(1) △(1)

△(2) ▼(1)

▼(1) ▼(1)

複雑 な医療機器等の使用

①点滴

②中心静脈栄養

③在宅 で の透析

△( 1) △(1) ▼ ( 1)

△(i)

▼(1)

④人工月工門

⑤酸素吸入

⑥[lB 引 △(I)

⑦経管栄養

⑧床ずれの 手当て

⑨月潮光や尿道の カテ ー

テ ル の処置

▼(1)

△(1)

△ ( 1) △(1)

△( 2)

△(1)

△ (i)

⑬ ガ ー ゼ ･ 包帯 等の 交換

⑪飲み込み やすく工夫 し た食事

⑫拐腸 ･ 摘便

△(1)

】
▼ (1)

1

▼ (1)

▼(1)

△(1)

△( 1) ▼(1)

使 っ た日 常生活用具

便器

特殊 マ ソ ト

特殊寝台

∠ゝ (1)

▼( =

▼( 1)

▼( 1)

I

△( 1)

△( 1) △(1)

△ (1)

守
二

/I( 器

体位変換機 ･ 移動 関連用具

人浴補助用 具 ▼(1)

△(2)

△( 1)

口 う 石ま

住宅改造 ▼(1) ▼ ( 2) ▼ ( 2)

△( 2)

▼ (1)

△(1 )
車 い す ∠ (ゝ1) ▼(1) △( 1) △( 2)

氷 ‾-, )Jー用フ て

ス ロ ープ

移動 リ フ ト

△( ､う)

△(1)

注 軽症 3 名 に つ い て は 該当項目が無 い の で 省略



2 4 0 新潟医学会雑誌 第 1 17 巻 第 5 号 平成 15 年 (2 00 3) 5 月

表 312 坑 耐ilj , Ll:i:症層 別 , 療養,i)( 況変化別 に み た 介護保険桝痩地1
=

] 前後の 療養/i)( 況!:,
/

r の 変化
- パ ーキ ン ソ ン

1

)rL
l

';,

< 畦柾3 名 > < 中程 捜6 字. > l < 電炉 7 名>

E 不 軌 う
､

1 状 敷 巴化(-)l 不 軌
√

;, i 状 態卓7
.

;,6k
/

1 , 廟 叫 不 変' ” ! 状態畔
t

;･..k ' l
l

.

介

貰買
の健康

+≡
,

(
;
.”

.

A L
,

.
l

, Eき
,

f三 毛喜,,三;; FAさ三く 岳 弓
”

G!_;,w m* ,gs,
-

i

-

I
- ---- I

-i;:-
i

:

(

-T
-

;
-

I
-
7
-
:

/

1
､

し…
-

:,
.

1f一子寸土-一子:
:

ト
f

^

e
7賢｢ コ‡ラ

ーーー

;子､
-

‡
-

}

f'_::,
-

_

1

[∴二号十ニト享i子
-

_

JL;
-

;;i:;I
-

:
_
享子

-i-
_

-

_

3二}章二こ_ミニラ
-

:子
∑

二

:

-

:
;

二
砦 ㌣- ---1 - ＋ - 十 - --+ - i ----------+ 三⊥-I - 十 ---- - -

--

S

iig;;i;i;;f
S
;a;;i;;;g

t

gfiiSg555;?
t

f;;;
L

fif5;fgg5;;5?i;;i;if!i
-

'

7

g;
-

-

-i(
-

-

-

--

-

-

_

-

-

_

-

_

I

--

_

-

-

-

1

p_

I

-

I

-

-

_

-

-

_

-

I

-

_

-

-

_

-

IL:
A

;-
_

{;;-
-

:
-

[

-

I:
L

-

]

-

k
z

?:?
]

T,
-

-

_

-

-

:-
_

T

-

-

_

-

-

-

-

-

-

-

-

I

-

_

-

I

-

-

L
i:

-

[

-:
-

R

i

_

--

_

-

-

v

;I
-

[

i
]

]

]

,

iL
A

=

A

＋
_

[

E

[

E

-i

]
J

]

]

-

_

--

_
琵

i

i
r

=

?

A

＋i
]

]

J

i11L:
v

v

-

t

[

:

L

[;
軍芸]｢ 車

し,

-:--- - -し奉;
,I:; , F ヰ IL2?::チ-

{1
ノ

_
竺

l

{

i
;

:i-
i

:
:

jlfjii
J
-
-- -
⊥-- - I - ⊥ て一 一 竺1 竺 出撃⊥竺

ニ
ー
些
-
I

-I-
J Ji 埋-

I

-
iP ii
l

J 埜⊥- - - -一一
i

,

j一 中抑 3 糾 ) う ち ｢ 肌 軒酎ヒ+ ｢仇塘中f)l
･,k
【
+ に つ い て は｢･亥:j li

'

旧 か 鮒 ､ 0 ) で 仰;i



異舷他 : 介護保険制度施行後の地域難病対策の課題 2 41

2 ) 疾病別 ･ 重症度別 ･ 療養状況変化別にみ た

患者および介護者の健康 ･ 生活の 変化状況を概観

すると, 次 の 通りである .

①疾病の 重症度による福祉サ ー ビス利用 ･ 複雑な

医療機器使用 ･ 日常生活用具使用の 増減の 関連

性はなか っ た.

②療養状況の 軽減 ･ 悪化に拘わらず, 介護者の 困

っ た こ との 増減があ っ た . し か し
,
療養状態 が

不変の 場合は総 じて増加して い た .

③福祉サ ー ビス 利用 ･ 複雑な医療機器使用 ･ 日常

生活用具使用の増加と介護内容の 増減は連動 し

て い なか っ た .

④療養状況 が不変の 場合, その 介護者に健康状態

が悪化 した老が多か っ た .

⑤介護内容の 増減と介護者の 健康状態の 悪化と の

関連 は
,
読み取れなか っ た .

3 ) 介護 で困 っ た こと に つ い て

①平成 11 年に比較して平成 1 2 年の困 っ た こ との

増減は疾病 により異な っ て い た .

②対象者総数 に比 べ ると脊髄小脳変性症は
,
困 っ

た こ との 減少ポイ ン ト数が多か っ た.

③各疾患の 重症の 患者は困 っ た こと の減少が 多い

が
, 軽症の 患者は 困っ た こと の 増加が多か っ た .

4 ) 介護保険 につ い て

①介護保険認定者は 18 名で
,
要介護 1 : 1 6 .7 %

,

同 2 : 33 .3 0/o
,
同 3 : 1 6 ,7 %

, 同 4 : l l . 1 %
, 同

5 : 2 2 .2 % であ っ た .

②後縦執帯骨化症の 患者で 介護保険未認定者が多

か っ た .

③脊髄小脳変性症の 軽症の 患者で は
,
身体障害者

手帳を持 っ て い る が介護保険認定は受けて い な

い者が い た.
パ ー

キ ン ソ ン病の 重症の 患者 で は

介護認定を受 けて い るが身体障害者手帳は持 っ

て い な い者 が い た.

5 ) 介護認定未認定者 および認定者 で ケ ア マ ネ
ー

ジ ャ
ー が い な い 者の状況

①介護認定未認定者 は
,
重症度 が中程度以上 で 3

人おり
,
各氏の状況 は

,
A 氏 ･ -

後縦執帯骨

化症/ 病状中程度/1 年 間の 状態変化が悪化
,
B

氏 ･ ･ ･ パ ー

キ ン ソ ン病/ 病状中程度/ 1 年間の 状態

変化が不変
,
c 氏 - パ ー

キ ン ソ ン病/ 病状中程

度/1 年間の 状態変化が軽減
,
で ある .

A 氏 は
,
予定して い た入院数が増加 し , 介護

で困 っ た こ とが増加 して い た. B 氏は, 複雑な

医療機器 ･ 日常生活用具の 使用は減少して い た

が
,
介護内容には増加し たもの と減少した もの

があ っ た . C 氏は, 複雑な医療機器
･ 日常生活

用貝の使用は減少して おり, 介護内容は増加し
,

介護 で困 っ た こ と には増加 した こと と減少 した

こ とがあ っ た .

3 事例と も
,
介護者の 健康状態 が悪化して い

るの が特徴で あ っ た .

②介護保険認定者で ケ ア マ ネ ー

ジ ャ
ー

が い ない 者

は
, 介護認定は受けて い てもサ ー ビ ス は利用し

て い ない 者と思われる . 1 人は
,
脊髄小脳変性

症 の軽症患者で 1 年間の 状態変化が不変の 者で

ある. 介護内容が増加 し
,
介護で困っ た こ とが

増加 して い た . もう 1 人 は
,
パ ー キ ン ソ ン病の

重度の患者で 1 年間の 状態変化が不変の 者 で あ

る . 複維 な医療機器 ･ 日常生活用具の使用 が増

加 し, 介護内容も増加 して い た が, 介護で 困っ

た こと は減少 してい た .

2 事例と も
,
介護者 の 健康状態が悪化して い

る の が特徴で , 介護で 困 っ た こと の うち共通 に

増加 して い るの が
"

介護者自身の 健康状態 が悪

く なる こ と
'
' "

中心 にな っ て相談に の っ て くれ

る人がい ない こ と
”

であ っ た.

考 察

武田 2) によると, 脳血管疾患
,
痴呆性疾患, 骨

格系疾患が三大要介護疾患 であり
, 同疾患の 調査

では
,
介護時間は疾病の種類だけで なく有病期間

が関係 して い る と述 べ て い る . ま た
,
平成 1 2 年

1 2 月の 時点 で 日常生活 で手助 けや 見守りを要す

る 40 歳以上の 者 の うち 7 4 .9 % が要介護認定の 申

請を したと い う報告もある. 神経難病 に つ い て も

多くの 介護を必 要と し
,
有病期間が長 い 疾病 であ

る こ とか ら
,
介護保険制度 の 多くの サ ー ビ ス 利用

が見込まれた .

そ の 利 別犬況に 関連する い く つ か の 課題が
, 本

調査 で 明ら か に な っ た.
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まず, 疾病別
･ 症状の 軽重別 による特徴を見る

と
,
脊髄小脳変性症 は介護保障制度利用で介護上

の困 っ たこ とが総じて減少 して い る . なお
,

パ ー

キ

ン ソ ン病の 重度の 療養者は介護保険の 認定を受け

て い る が
,
脊髄小脳変性症の 軽度の 者および後縦

軸帯骨化娃は介護保険未認定者が多 い . 相沢ら 3)

が介護保険の 利IIr=J を健康 ･ 利用 ･ ア ク セ ス の
i
F

-

-

等

を基準に して利用状況を調査 したと ころ,
要介護

1 がも っ と も過小利用 して おり
,
同居者 が い る場

合に過小利用割合が高か っ た . また
,
同居者が い

る場合では安介護度 1 , 2 に過小利絹割合が増 え ,

要介護 3 で は過小利用が減少する こ と が明らか に

な っ た .

本調査で も,
病態や症状 に変化が な い 療養者の

介護者 に健康上 介護上の 多くの 課題が発生する

こ とが わか っ た . 病状が軽 い場合,
症状 が変化 し

な い場合は
,
介護保険制度を利月] せ ずに家族 によ

る 介護で対応 しよう とする傾向が読み取れる . ま

た
,
入退院をくりか え して い る ため に ,

介護保険

末認
J

ji: の 老もい た . 介護保険制度を利用 して い な

い省 は
,
褐維 な医療機器 および日常生活用具の利

用が減少 して いく傾 向がある . そ の 結果,
介護者

の 健康枕態が悪く な っ て い き ,
在宅療養生活が継

紙で き なく なる こと も予想される .

彬沢ら は
,
ア メ リ カ で も約 6 0 % の 要介護者が

家族に介誠を頼み た い と い う希望が あるの で ,
日

本も家族介護を公的な介護者と して 位道づ け , 介

護保険制度の 介護給付の 対象とする吋能性も考え

て みる こと が必要で あると提言 して い る . し か し
,

介護する側の こ とを考 えると ,
ア メ リ カ に 比べ 日

本の 妻や嫁は依頼 された介護を断れる文化が薄 い

と い う こ とも考慮 に い れる べ きで ある .

ま た
,
千葉県市川保健所

4) の 調査で ,
神経難病

1 2 2 名 ( 内訳
,
要支援 7 . 4 % ,

要介護 1 : 1 4 .8 %
,

同 2 : 1 5 .6 %
,
同 3 : l l . 5 %

,
同 4 : 1 9 . 7 %

, 同

5 : 2 8 . 7 % ) の 介護保険制度導入 前彼の 状況を比

較分析 して い る . それ によると , 介讃保険導人 で

利用 が増 え た サ
ー ビ ス は訪問介護 ( ホ

ー ム ヘ ル

プ)
,
訪問者護等在宅 サ

ー ビス の 全て で ある ･ 満足

度 で は
,
医療依存度の 高 い 患者の 介護サ

ー ビ ス に

は不満が あり
,
その 理由は吸引 ･ 経管栄養などの

サ ー ビ ス が十分で な い こ とを挙 げて い る .

本調査 によ る と
,
介護 保険制度利 用 1 8 名 は

,

"

介護者白身の 陛康状態が悪く なる こ と
'
'

"

しぃ心に

相談 で き る人 が い な い
”

等の 不満がある . 特に
,

ケ ア マ ネ ー ジ ャ
ー が い ない 場合は , 同様の 不満を

持 っ て お り
,
現実に も介護者の 健康状態 が悪化 し

て い るケ
- スがある .

前述の 市川保健所で は, 保健所保健師に は喉患

に 関 する 相 談 に の っ て ほ し い と 希 望す る 老 が

4 5 .3 % い る こ と
,
さら に

, 同保健所で は保健福祉

サ
- ビ ス調整推進事業の

一 環と して開催し て い る

｢ 市川保健所管内神経質剛高研究会+ に , 新た に ケ

ア マ ネ ー

ジ ャ
ー

や居宅 介護支援事業所関係者をDu

え
,
患者 ･ 家族の 多くの 課題を解決する ための 地

域♂) 支援体制づくりを行 っ て い る こと ,
等を報告

して い る .

また
,
上EEl t

r

,) は
, 新潟市が政令保障所と して 昭

和 6 2 弾か ら 県と 協力 して 行 っ て き た難病 ケ
- ス

検討会の 報告を して い る . そ こ で は
,
維柄対策連

絡会を設置 し医療
･ 保健 ･ 福祉の 連携体制をつ く

り
,
その シ ス テ ム の

_
とで ケ

- ス検討会を行 っ て き

た経緯を述 べ て おり ,
検討 メ ンバ ー は医師会

,
節

潟大学 ,
民間病院

,
開業医

,
市の 福祉課 ,

保健所等

で ある こ と ,
また

,
介護保険制度施行前か らの 同

検討会の 取り組みを適 して 言える こと は介護保険

施行後は①介護文様専門員の 疾柄対応の レ ベ ル を

向上する こ と ,
②ケ ア コ - デ ィ ネ -

卜機能を地域

保健福祉セ ン タ
ー

および在宅介護支援 セ ン タ
ー

等

で 持ち
,
ケ ー ス検討会

(i) 7) を関連機 関の 担当者が

顔を合わせ て 行 っ て い く こと ,
等が重要で あると

述 べ て い る .

な お
,
2 0 0 2 年国民衛生の 動向

8) に よる と
,
樵

病対策の ｢ 地域 に お ける保健医療福祉の 充実
･ 連

撹+ 事業と して , ①重症患者に 対する適切な入院

施設の 確保
,
②保健所が在宅療養支援計画を策定

する こ と ,
③保健所 に訪問相談員を配挺する訪問

相談事業の 新設,
④患者 ･ 家族の 療養上の 不安の

解消の た めの 医療相談事業の 継続 ,
⑤訪問指導班

に よる訪問指導事業の継続 ,
を挙 げて おり ,

ま た
,

重症難病患者対策と して ,
①神経難病患者在宅医

療支援事業
,
②難病患者認定適正化事業 ,

を挙げ
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て い る. こ れらは
, 難病患者の 在宅療養生活の 実

態を踏 まえ た適切 なもの である と考え る . 但 し
,

重症患者の み な らず, 軽症
･ 病態が変わらな い患

者へ の 対応 も必要であると考える .
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