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研究成果の概要（和文）：　本研究は、災害時に人工呼吸器を装着し、在宅療養を受けている難病患者の治療や
療養に関する情報を平時から患者・家族の主体性に基づき情報入力・管理をするためのアプリケーションソフト
を開発することである。特に、在宅で人工呼吸器を装着する患者の設定条件や療養に必要な関連情報について、
ある程度の標準化を図り全国場所を問わず治療や療養に必要最低限の情報を支援者側へ迅速に提供することが求
められる。そこで、全国から回収した「災害時医療手帳」や「緊急医療手帳」などを保健所や訪問看護ステーシ
ョンなどから回収し、情報項目の共通性を探ることにより最低限必要な情報を抽出し、アプリケーションへの入
力項目として反映した。

研究成果の概要（英文）：We aimed to develop an application to share information regarding patients 
with intractable diseases receiving home care using mechanical ventilators. These patients and their
 families enter and manage treatment- and care-related information by themselves to obtain support 
during disasters. To promptly provide supporters with the minimum necessary information regarding 
treatment and care for the patients throughout Japan, ventilator setup- and care-related information
 should be standardized.
  Therefore, we collected patient information booklets for disasters/emergencies from public health 
centers and home-visit nursing facilities nationwide, analyzed their contents focusing on 
similarities to extract the minimum necessary information, and classified such information as items 
to be entered in the application.

研究分野： 社会医学　臨床看護学　
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  １版

令和

研究成果の学術的意義や社会的意義
  在宅人工呼吸器を装着する患者の災害時の情報伝達ツールやその情報項目内容に関しては、各都道府県、自治
体の判断に委ねられている。本調査でも情報項目にばらつきがみられた。発災から福祉避難所などでの避難生活
や広域搬送が必要になった場合にはある程度集約された共通性のある最低限の情報共有が必要である。本調査で
は、その情報の選択についてある程度基本的なものを示すことができたのではないかと考える。特に、人工呼吸
器を装着する患者の多くは基礎疾患や合併症により、医療機器以外の情報も必要であることがわかり、これらの
情報を患者・家族が携帯端末により自ら管理することは避難先などでの速やかな支援へと導くことができる。

※科研費による研究は、研究者の自覚と責任において実施するものです。そのため、研究の実施や研究成果の公表等に
ついては、国の要請等に基づくものではなく、その研究成果に関する見解や責任は、研究者個人に帰属されます。



様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９（共通） 
１．研究の背景 
 人工呼吸器を装着し、在宅療養を受けている難病患者は、身体機能の低下から療養治療や日常
生活全般を行政（都道府県、保健所）、医療機関（医師、看護師、臨床工学技士など）、在宅療養
支援診療所、訪問看護事業所、居宅介護支援事業所、訪問介護事業所など（以後、行政をはじめ
としたこれらの施設を支援機関と記す）多くの支援機関が専門性を持ち包括的に支えている。 
 大規模災害下においては、在宅人工呼吸器を装着した難病患者が医療施設に入ることが困難
な事例が発生しており、また、ICT システム（Information and Communication Technology、以
下 ICT と略す）に登録のない患者や支援機関であれば情報連携がないことから、正確な治療情報
が把握できず、迅速な生命維持につながらない。特に 24 時間生命維持管理装置を使用している
患者の場合は、医療機器の設定や特殊薬剤、特殊栄養など数多くの情報を必要とするが、患者・
介護者も年々高齢化し、医療機器など治療に関する理解や説明を求めることは困難である。 
 研究者は、「災害時透析治療条件管理アプリケーション」の開発を 3年に渡り実施してきた 1）。
被災により治療施設が壊滅状態であれば、患者は遠方へ移動し、支援透析を受け、命をつなぎと
める。発災後、インターネット環境が早急に復旧できれば、支援施設へ患者情報を提供すること
に大きな問題はないが、これらの通信環境が整わない場合は、紙媒体の限られた情報伝達のみで、
治療の安全性に乏しい。また、患者自らが治療を受け入れる支援施設のスタッフに今までの治療
の経過や治療条件を十分に伝えることは患者の高齢化や認知症患者の増加により困難である。 
そこで、支援施設には患者のどのような情報が必要であるかを、全国の透析施設の中から無作為
抽出した 500 施設に協力をいただき、災害時に最低限必要な情報を集約した。これらの先行研究
を進める中で課題となったことは、在宅や災害時において患者情報の管理と責任が確立してい
ないことである。透析患者や在宅人工呼吸器を装着している患者の情報は、平時から個々の医療
機関のコンピュータシステムにより管理され、常に新しい情報に更新される。しかし、在宅や災
害時など施設外で支援を受ける際には、前述した一部地域のみにしか ICT の導入がされておら
ず、患者の治療や療養に関する情報について場所を問わず円滑に提供されることは困難である。
この ICT は、情報連携活用システム（サーバー）に登録のある支援機関および患者の情報を管理
して相互の連携を図ることを目的としている。しかし、コストや運用面で負担が大きく、費用対
効果が不明確など費用に関する課題をはじめ、自治体のノウハウや要員の不足、ICT のインフラ
が不十分などの問題が多く、全国的な実現にはほど遠い 2)。これらの背景から、災害時における
情報の管理は現在までほとんどが自助の範囲でされており、紙媒体の手帳に情報を手書きする
ケースが多い。患者主体による新しい情報に更新されることは困難であり、支援先で医療の提
供・継続となった際に、古い情報のままでは適切な医療を受けることはできず、手帳自体が発災
時に携帯されなかったケースもある。自治体によっても情報の内容にばらつきもあり、標準化も
されていない状況である。このように、災害時患者の情報管理や支援機関同士の情報共有が脆弱
であることはわかってきている。 
 
２．研究の目的 
 本研究の目的は、これらの治療や療養に関する情報を限定された患者や支援機関の情報連携
（ICT システム）だけではなく、患者・家族の任意・主体性による情報入力・更新を実施するた
めのアプリケーションソフトを開発するための前段の調査として、災害時に必要な患者情報や
治療条件などの情報を精査・抽出することである。特に在宅で人工呼吸器を装着する患者の設定
条件や療養に必要な関連情報について、ある程度の標準化を図ることにより全国場所を問わず
治療や療養に必要最低限の情報を迅速に提供し、支援者への速やかな理解と支援の実現につな
げることを目指すための基礎データを構築することである。 
 
３．研究の方法 
 1) 調査対象と期間 
 厚生労働省健康局健康課地域保健室調べ（2018 年度）に記載されている全国 469 ヶ所の保健
所 3)および公益財団法人難病医学研究財団難病情報センターに掲載されている都道府県・指定都
市難病支援センター68 ヶ所 4)、全国の国立病院機構の神経難病対策に取り組んでいる病院（難
病医療拠点病院や難病診療分野別拠点病院）68 ヶ所 5)、全国訪問看護ステーション協議会 47 ヶ
所、全国訪問看護事業協会に登録されている正会員の訪問看護ステーション 6)3169 ヶ所より
282 ヶ所を無作為抽出し、合計 934 ヶ所に調査協力を求めた。全国指定訪問看護ステーション
については、都道府県の偏りがないように各都道府県の指定訪問看護ステーション設置数の割
合を求め、各都道府県の配布数を算出した。 
 協力依頼の方法は、対象施設の代表者宛に研究の依頼文、研究の趣旨説明文、質問紙、返送用
封筒を郵送し研究協力を求めた。調査用紙の返送期間は 2 ヶ月とし、調査用紙および返送をも
って研究参加の同意とした。なお、調査期間は、2018 年 6 月 1 日から 2018 年 9 月 30 日までと
した。 
2.)調査内容 
 以下の内容について、質問紙を各対象施設に郵送し、施設長または、関連業務に精通する担当
者が回答することを求めた。また、療養における災害対策に関連する資料の回収について協力を
求めた。 
(1) 質問紙 



施設の形態について以下の①〜⑤を選択する。 
①保健所、②指定都市難病支援センター、③難病医療拠点病院や難病診療分野別拠点病院、④訪
問看護ステーション協議会、⑤訪問看護ステーション 
(2) 療養における災害対策に関連する資料の回収 
 以下の①〜⑤について、各施設で取り扱いがある場合、返送を求めた。 
① 在宅で人工呼吸器を使用されている患者に使用している「災害対応マニュアル」、「防災のし
おり」など 
② 在宅で人工呼吸器を使用されている患者に使用しているカルテのフォーム（巡回時に使用し
ているもの） 
③ 在宅で人工呼吸器を使用されている患者に使用している「災害時情報提供書」 
④ 在宅で人工呼吸器を使用されている患者に使用している「緊急医療手帳」、「災害時医療手帳」 
⑤ (1)〜(4)以外に類似する情報提供関連フォームやしおりなど 
(3) データ分析方法 
 質問紙における施設の形態については、度数分布を求めた。また、療養における災害対策に関
連する資料については、それぞれ返送された「災害対応マニュアル」、「防災のしおり」、カルテ
のフォーム、「災害時情報提供書」、「緊急医療手帳」、「災害時医療手帳」、情報提供関連フォーム
やしおりなど（以降、これらの資料を療養における災害対策に関連する資料と記す）に記載され
ている患者情報や治療条件の項目を抽出・分類化した後、度数分布にてその必要性を数値化した。
さらに、医学統計や在宅療法に関わる臨床工学技士、医療機器関連の研究員などのスーパーバイ
ズにより、災害時に必要な情報項目の最終確認を行い、信頼性・妥当性の確保に努めた。 
 
４．研究成果 
1. 調査用紙の回収と分析対象施設について 
 調査用紙を郵送した 934 ヶ所の施設中、360 施設から返送があった（回収率 38.5%）。そのう
ち、調査用紙の回収は 360 施設、療養における災害対策に関連する資料の回収は 126 種類であ
り、これらの調査用紙および療養における災害対策に関連する資料を分析対象とした。 
1）施設の形態について 
 360 施設中、保健所は 249 施設（69.1%）、指定都市難病支援センターは 26施設（7.2%）、難病
医療拠点病院や難病診療分野別拠点病院は 11 施設（3.1%）、訪問看護ステーション協議会は、９
施設（2.5%）、訪問看護ステーションは 65施設（18.1%）であった。 
2) 療養における災害対策に関連する資料について  
 返送された療養における災害対策に関連する資料に記載された患者情報や治療条件の項目を
抽出・分類化した。抽出された項目数 
は全部で 206 個であった。これらの項 
目を大項目、中項目、小項目、細項目 
に分類し、情報の体系化を図った。 
その結果、大項目 12、中項目 53、 
小項目 117、細項目 25 に分類された。 
（表 1）。 
 さらにこれらの項目の中から災害 
時に必要な項目と共通性を確認・抽 
出するために全項目数 206 個(100%) 
を元に、各項目の抽出数と抽出割合 
を算出した。これらの算出結果につ 
いてスーパーバイズを得た後、項目 
の抽出割合が 15%以上ものを災害時 
必要性の高い項目として扱い、15％ 
未満の項目については必要性の低い 
項目として扱った。以降、本報告で 
は 15％以上の項目について記す。 
(1) 15％以上の項目について 
 大項目は、①基本情報、②保険分 
類、③ADL、④避難場所、⑤連絡先、 
⑥薬の情報、⑦バイタルサイン、⑧ 
栄養、⑨気道確保・管理、⑩在宅酸 
素療法、⑪人工呼吸器の 11 個であ 
った。 
 ①の基本情報は、6個の中項目、 
12 個の小項目から構成された。その 
うち、最も多く抽出された項目は、 
「氏名」126 個 (100%)であった。 
続いて「性別」123 個 (97.6%)、「住 

                                       表 1 災害対策に関連する資料の分類 



所」120 個 (95.2%)、「生年月日」119 個 (94.4%)、「電話」116 個(92.1%)であった（表 2）。                    
 ②の保険分類は、4個の中項目、7個の小項目から構成された。そのうち、最も多く抽出された
項目は、「要介護度」69個 (54.8%)であった。続いて「要支援度」66 個 (52.4%)、「身障者等級」
55 個 (43.7%)、「国民保険証の種類」44個 (34.9%)、「国民保険証の記号」41個 (32.5%)であっ
た（表 2）。 
                                      
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
                                              表 3 ADL と避難場所に関する抽出数と分布 

                                               

 
表 2基本情報と保険分類に関する抽出数と分布 
 
 ③の ADL は、3 個の中項目、5 個の小項目、1 個の細項目から構成された。そのうち、最も多
く抽出された項目は、「コミュニケーションの手段（会話、筆、文字盤など）」108 個 (85.7%)で
あった。続いて「移動」、「排泄」59個 (46.8%)、「排便」55 個 (43.7%)、「食事」29個 (23.0%)
であった（表 3）。 
 ④の避難場所は、1個の中項目、2個の小項目から構成され、最も多く抽出された項目は、「避
難場所」42個 (33.3%)であった。続いて「避難方法」26 個 (20.6%)であった（表 3）。 
 ⑤の連絡先は、9個の中項目、3個の小項目、25個の細項目から構成された。そのうち、最も
多く抽出された項目は、「かかりつけ医（医療機関名）」102 個 (81.0%)であった。続いて「かか
りつけ医（医師名）」98個 (77.8%)、「かかりつけ医（電話番号）」96個 (76.2%)、「専門医（医
療機関名）」77個 (61.1%)であった（表 4）。 
 ⑥の薬の情報は、1個の中項目、2個の小項目から構成され、最も多く抽出された項目は、「服
薬中の薬」98個 (77.8%)であった。続いて「禁忌薬」57 個 (45.2%)であった（表 5）。 
 ⑦のバイタルサインは、1 個の中項目、6個の小項目から構成され、最も多く抽出された項目
は、「SPO2」48 個 (38.1%)であった。続いて「身長」、「体重」47個 (37.3%)、「血圧」、「体温」、 
                                               「脈拍」39個(31.0%)であった（表 5）。 
                                               ⑧の栄養は、1個の中項目、5個の小項 
                                                目から構成され、最も多く抽出された項目    
                                                は、「摂取経路（経口/胃ろう、腸ろうなど）」 
                                                71 個 (56.3%)であった。続いて「栄養剤 
                                                名」、58 個 (46.0%)、「回数」55 個（43.7%）、 
                                             「カテーテルサイズ」50個（39.7%）、「1          
                                                日の総カロリー」19個(15.1%)であった                                       
                                                 （表 5）。 
                                                 ⑨の気道確保・管理は、2個の中項目、 
                                              6 個の小項目から構成され、最も多く抽 
                                                出された項目は、「気管切開（カニューレ 
                                                サイズ）」89個 (70.6%)であった。続いて 
                                            「気管切開（製品名）」、72個 (57.1%)、 
                                               「気管切開（カフエア）」44 個（34.9%）、 
                                               「吸引チューブサイズ」62個（49.2%）、「吸 
                                                引回数」50個(39.7%)であった（表 6）。 
                                                ⑩の在宅酸素療法は、2個の中項目、6     
                                                個の小項目から構成され、最も多く抽出さ 
                                                れた項目は、「酸素メーカー名」79 個  
                                                (62.7%)であった。続いて「酸素吸入量（安 
                                                静時）」、79個 (62.7%)、「酸素メーカー連 
                                                絡先」78 個（61.9%）、「酸素吸入時間（安 

     表 4 連絡先に関する抽出数と分布 



                                                    静時）」34個（27.0%）、「酸素吸入   
                                                      量（労作時）」51個(40.5%)であっ 
                                                      た（表 6）。 
                                                     ⑪の人工呼吸器は、11個の中項 
                                                   目、19個の小項目から構成され、 
                                                      最も多く抽出された項目は、「酸素 
                                                      メーカー名」79 個 (62.7%)であっ 
                                                      た。続いて「呼吸回数（TPPV）」、 
                                                      104 個 (82.5%)、「一回換気量  

                                                                       （TPPV）」108 個（80.2%）、「モード 
                                                     （TPPV）」94個（74.6%）、「離脱可 
                                                      否（TPPV）」51個(40.5%)であった 
                                                     （表 7）。 
                                                     3)アプリケーションソフトへの項 
表 5  薬の情報とバイタルサイン、栄養に関する抽出数と分布    目の反映とソフト開発について  
                                                       これまで在宅人工呼吸器を装着す 
                                                      る患者の災害時の情報伝達ツール 
                                                      やその情報内容に関しては、各都道 
                                                    府県、自治体の判断に委ねられて 
                                                      いる。本調査においても、情報項目 
                                                    にばらつきがみられた。発災から 
                                                      福祉避難所などでの避難生活や広 
                                                      搬送が必要になった場合には最低 
                                                      限の情報の集約および提供が必要 
                                                      である。本調査では、迅速に提供さ 
                                                      れるべき情報に関して優先度をみ 
                                                      ながらある程度選択することがで 
                                                    きたと考える。特に、人工呼吸器 
表 6 気道確保・管理と在宅酸素療法に関する抽出数と分布       を装着する患者の多くは基礎疾患                                              
                                                      や合併症により、医療機器以外の  
                                                      情報も必要である薬や気道確保・
管理、栄養面、ADL の情報については緊急性を要するものも多く、早期の情報の共有化を図り
生命の維持につなげなければならない。本結果を反映し、アプリケーションの開発をし、６世
帯の在宅人工呼吸器装着患者の世帯に試用いただいた（図 1.2）。 

                                        図 1.アプリケーション ①  図 2.アプリケーション② 

                                                                        

                                        

 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

表 7 人工呼吸器に関する抽出数と分布 
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