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研究成果の概要（和文）：東日本大震災の被災地における難病患者の地域生活支援について統合医療の観点から
検討し、在宅難病患者のQOLを高めるための地域ケアシステムについて検討した。その結果、家庭医と専門医療
機関、補完代替医療も含めた一体的な支援の拡充、総合的なマネジメント拠点の整備、支援者間の“顔が見え
る”信頼関係の構築が、難病患者の個別性や多様性に対応できる極め細やかな地域ケアシステムを駆動させてい
くと示唆された。

研究成果の概要（英文）：This study aimed to consider the community livelihood support system for 
patients with intractable diseases in the affected area of the Great East Japan Earthquake. We 
considered from viewpoints of integrative medicine and care. Consequently, they were suggested the 
importance of the close cooperation between home doctors and medical specialists of the intractable 
diseases, expansion of integral supports including the supplement alternative medicine, the general 
management for integrative medicine and care, and construction of the trusting relationship among 
supporters. They will be the effective system which can support the individual and variety of the 
patients with intractable diseases. 

研究分野：地域看護学
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様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９、ＣＫ－１９（共通） 

１．研究開始当初の背景 
難病患者の多くは完治することが困難な
長期慢性疾患患者である。わが国の難病対策
では，難治性疾患克服研究事業(調査研究の推
進)，重症難病患者拠点・協力病院の整備，難
病特別対策推進事業，難病患者等居宅生活支
援事業，特定疾患治療研究事業等が推進され
てきたが，難病患者の症状は進行性で予知で
きない憎悪期もあり，多くの苦痛と不安を難
病患者・家族が抱きながら生活を営まざるを
得ない状況にある 1)。ここに既存の保健医療
システムでは対応しきれない限界と大きな
課題が存在する。 
本研究の視座となる統合医療とは，近代西
洋医学を中心として伝統医学，補完代替医療
を統合し，患者中心の医療を推進しながらク
ライアントの疾病予防に努め，健康増進に寄
与しようとするものである 2)。すなわち統合
医療は①患者中心の医療，②身体・精神のみ
ならず人間を包括的にみる全人的な医療，③
治療だけでなく疾病の予防や健康増進に寄
与し，④生まれて死ぬまでの一生をケアする
包括的な医療をめざすものであり，多くの境
界領域の連携と協力を必要とするだけでな
く，その展開の延長としてヘルスケアネット
ワークの形成による地域開発が必要となる。 
我が国における統合医療は，明治以前に行
われていた鍼灸・漢方などを含む伝統的な医
療は明治政府の医療改革で西洋医学一辺倒
に切り替えられ現在まで政策が推し進めら
れてきた背景があり，2001 年に補完代替医
療の利用率調査研究が始まるなど統合医療
の実践・研究の取り組みの歴史は浅く今後さ
らに推進・発展させる必要があると考えられ
る 3)4)。 
在宅の難病患者が症状を改善し生活の質
を高めるために，苦痛な体と不自由さを抱え
ながら，希望を託して様々な医療や支援を求
めて動いている状況にあることをふまえ、個
別に提供されている医療や支援を統合して
一体的に提供できる仕組みを作っていくこ
とが被災地の難病患者の生活の質を豊かに
することにつながると考える。 

 
２．研究の目的 
本研究の目的は、東日本大震災の被災地に
おける難病患者の地域生活支援について統
合医療の観点から検討し、在宅難病患者の
QOL を高めるための地域ケアシステムにつ
いてアクションリサーチにより検討するこ
とである。 
 
３．研究の方法 
(1)文献検討(平成 25-27年度) 
在宅難病患者支援および関連施策の現状
と課題に関する情報収集および関連文献の
検討を実施した。平成 27 年度は、筋萎縮性
側索硬化症(ALS)患者におけるコミュニケー
ションの問題と、在宅難病患者の就労困難性
についての検討を重ねた。 

 
(2)海外における先進事例の調査･検討（平成
26年度） 
福祉先進国の一つであるフィンランドに
おける難病等障害者や高齢者に対する在宅
ケアの現状、在宅ケアシステム、福祉機器の
活用システム、保健医療福祉施策の動向等に
関する視察、情報収集を実施した。 
＜視察施設＞ 
①Inkilanhovi（障害者/高齢者施設） 
②Teollisuuden Voima Oyj（TVO） 
③Palvelutalo sofia（障害者/高齢者施設） 
④フィンランド国立健康福祉研究所（THL） 
⑤Keravan Kaupunki 
 
(3)難病支援学習会の開催(平成 27 年度)およ
び被災自治体における難病等障害者支援の
協議会への参画(平成 28･29年度) 
保健医療福祉専門職および行政の支援者
が参加する研究会を実施した。在宅難病患者
支援の地域ケアシステムのあるべき姿につ
いて検討した。また、難病患者の地域生活支
援システム検討のため、東日本大震災の被災
自治体の協議会に参画し、地域生活支援にお
ける課題の整理、支援者間のネットワーク形
成等、協働の基盤形成に資する活動を実施し
た。この協議会は、被災地である自治体の在
宅難病患者支援に携わる保健医療福祉およ
び行政関係者による協議会であり、研究者は
継続してアドバイザーとして参画した。 
 
４．研究成果 
(1)海外における先進事例の調査･検討 
①Inkilanhovi（障害者/高齢者施設） 
リーヒマキ市に位置するプライベートな
組織が経営する難病等障害者・高齢者対象の
複合サービス施設である。施設の目的は、障
害者や高齢者の日常生活における精神的・身
体的・社会的満足度を上げることである。入
居サービスとしてバリアフリーの支援、介護
付グループホーム、アパート、短期滞在など
のほか、日中活動などのアクティビティを提
供している。また、ジムや理学療法室、食事
サービスの利用なども可能である。 
②Teollisuuden Voima Oyj（TVO） 
フィンランド産業電力（TVO）は、フィン
ランドの原子力関連企業で、オキルオト原子
力発電所の所有者と建設者である。またオン
カロ最終処分場の管理運営を担っている。難
病等障害者・高齢者、自治体住民、行政、学
校等あらゆる関係機関と連携した災害時訓
練を実施している。被災地の難病等障害者支
援において災害時の緊急地域生活支援に関
する情報を収集した。官民一体の災害時訓練
を実施するようになった背景として、住民の
不安に向き合い、対話を継続的に重ねてきた
プロセスが重要であることが示唆された。 
③Palvelutalo sofia（障害者/高齢者施設） 
フィンランド国において難病等障害者・高
齢者を対象として統合医療を提供している



福祉施設である。神秘思想家 Rudolf Steiner
の作った Anthroposophy（人智学）に基づき、
障害者・高齢者の生活の質と社会的立場を促
進するために設立された。施設ではとくに、
インテリアとアットホームで暮らしやすい
環境を重視している。施設内には支援付きの
アパート、グループホームが併存する。スタ
ッフの中には、Anthroposophyの専門性をも
つ医師、看護職が勤務する。グループホーム
では終末期ケアも実施している。 
④フィンランド国立健康福祉研究所（THL） 
フィンランド国立健康福祉研究所（THL）
は、社会保健省が管理する研究開発機関で、
フィンランド国民の健康と福祉の推進を目
的とした研究を実施している。その一つに難
病等障害者・高齢者の健康に関する実態把握、
研究、自治体への支援活動がある。 
⑤Keravan Kaupunki 

Keravan Kaupunki はフィンランド国立
健康福祉研究所（THL）の支援を受ける自治
体の一つであり、難病等障害者の支援を直接
調整、実施しており、その具体的展開方法に
ついて情報収集した。 
 
(2)ALS 療養者と看護者が抱えるコミュニケ
ーション上の困難性について 
 コミュニケーションにおいて ALS 療養者
が抱える困難さは、【身体的精神的疲労】【病
状の進行による苦痛】【機器操作の困難さ】
【理解してもらえたかわからない不安】【看
護者の対象理解や熟練度による困難】【意思
表示の途中放棄】の 6カテゴリに整理された。
また、ALS療養者のコミュニケーション支援
における看護者の困難さは、【療養者の意思
の理解の困難さ】【看護者の理解困難により
生じる療養者の表現意欲の低下】【機器操作
の困難さ】【機器そのものの扱いにくさ】【身
体的精神的疲労】の 5カテゴリに整理された。  

ALS 療養者にとってコミュニケーション
は、社会参加を通してその人らしく生きてい
く手段の一つであり、コミュニケーションの
困難さを解決することは、ALS療養者が社会
参加をする上で重要な課題である。看護者と
の関わりの中で生じる困難さは、サービスや
制度、療養者を取り巻く人々の態度や関わり
方の改善等によって解決することが可能に
なる。療養者が抱える困難さをもとに環境因
子を見直し、困難さの軽減・解決を図るため
に、看護者が行うべき支援として、看護者が
ALS 療養者自身を深く理解しようとする姿
勢を持ち、看護者が ALS 療養者にとっての
コミュニケーションの意味を理解した上で
互いの信頼関係を築くこと、意識が清明であ
るにもかかわらず意思伝達に時間がかかり、
病状進行を突き付けられる苦悩に配慮する
こと、療養者の残存機能を活かし、機器操作
に限らず生活行為全般においても療養者が
持っている力を引き出すことが重要である
と考えられた。コミュニケーションをとるこ
とは療養者にとって生きる力となるもので

あり、看護者は、彼らの自己実現や社会参加
につながる生活ができるよう支援すること
の重要性が改めて示唆された。 
 
(3)在宅難病患者の就労困難性について 

ICF分類および体験としての障害の視点に
基づき整理した結果、ICFの「機能・構造障
害」には、病状悪化による離職、治療と仕事
の葛藤による離職、「活動制限」は、デスク
ワーク事務の課題、運搬や運転の課題、休
憩・健康管理・通院と仕事の両立課題、「参
加制約」は、無職状態、就学・進路選択への
難病の影響大、失業中、企業への就職応募・
就職活動の困難、応募しても面接以上に進ま
ない、就職できないこと、「環境因子」は、
治療と仕事の葛藤による離職、就職できない
こと、職場の人間関係・ストレスの課題、難
病に関連した退職勧告・解雇、休職超過・契
約非継続、非正規雇用での離職、「個人因子」
は、病状悪化による離職、治療と仕事の葛藤
による離職、就職できないこと、就職活動の
経験なし、病気や必要な配慮の適切な説明の
困難、意欲や貢献のアピールの困難が整理さ
れた。「体験としての障害」には、治療と仕
事の両立の自信なし、職場の働きやすさへの
不満、疾患管理と仕事の葛藤、離職後の疎
外・孤独感、離職後の再就職意欲低下が内包
されていると整理された。在宅難病患者は、
生活全体の全人的な QOL の向上を目指すト
ータルな支援を必要としている。特に、主観
的体験を加えることにより、活動制限、参加
制約、環境因子への支援とともに、難病患者
が働くことの意義を踏まえ、自己の主観的体
験としての障害と向き合い、生命・生活・人
生の質を変えていく当事者となることへの
支援を積極的に実施する必要性が示唆され
た。 
 
(3)難病支援学習会の開催および被災自治体
における難病等障害者支援の協議会への参
画 
 東日本大震災発生直後から回復期までに
おける在宅難病患者・家族への支援の実際に
ついて、支援者の活動を振り返り学習する機
会を設けた。また、被災自治体の一つである
A市において、障害者総合支援センターがも
つ協議会、支援関係者からなるワーキンググ
ループに参画し、難病患者・家族への支援、
支援関係者・関係機関のネットワーク化と協
働、在宅難病患者の QOL を高めるための地
域ケアシステムに関する協議と実践、評価を
支援した。どのような障害があっても障害者
本人が望む場所でその人らしく生活してい
くことができる地域づくりを推進し、難病患
者をはじめとする障害者の日常生活や社会
参加、余暇活動等について断片的に支援する
のではなく、全体を総合的にとらえその人ら
しい生活の実現を促進している。在宅生活を
送る難病患者や家族への種々の相談、患者･
家族等の交流支援、難病患者･家族団体への



支援、各種情報提供を行う難病サポートセン
ターとの緊密な連携、日々の在宅生活を支え
る訪問看護事業所との連携、ヨガ療法士会と
の連携をはじめ、難病医療相談会、在宅ケア
調整会議、難病セルフマネジメントワークシ
ョップ、難病ボランティア支援、支援者を対
象とした重度障害者コミュニケーション支
援スキルアップ研修会、地域住民を対象とし
た健康イベントにおける意思伝達装置や車
椅子体験、コミュニケーション支援について
考える機会の提供等の実施に至っている。 
 医療依存度の高い難病患者は、医療が必要
であっても医療機関への長期入院は不可能
であり、介護施設等での受け入れにも困難を
伴う。本人が生活を望む場所は自ずと在宅に
ならざるを得ない。在宅生活の継続には難病
患者本人だけでなく家族の介護負担の軽減
も大きな課題となる。家庭医と専門医療機関
との連携、補完代替医療も含めた一体的な支
援、支援サービスの拡大、難病患者･家族を
取り巻く地域住民の理解と協力を図るとと
もに、種々の支援を総合的にマネジメントす
る機会と場の設定、支援者間の“顔が見える”
信頼関係の構築が、難病患者･家族の個別性
や多様性に対応できる極め細やかな地域ケ
アシステムを駆動させていくと示唆された。 
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