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難病（神経・筋疾患）患者およびその家族の生活実態調査

下田 宏子 本田 米子 坂井希三子

竹原 久子 中村 恵久

　熊本県では1992年から2年間，八代保健所を含めた3保健所でパーキンソン病患者および家族に対する在

宅生活状況を把握し，在宅支援を行ってきた。

　94年から難病患者の地域支援体制の充実を図り，在宅難病患者やその介護者のquality oflife（QOL）の改

善を目指し，在宅神経・筋疾患患者およびその介護者の受療・リハビリ訓練・介護状況，住環境，福祉諸制

度の活用状況等について，保健婦が家庭訪問を行い，患者およびその介護者の実態調査を実施した。

　患者の年代は，60歳以上の者が約7割で，主な介護者は50歳以上が大半を占めており，難病患者でもその

疾患固有の対策とともに高齢者対策を要すると言えた。

　また，主な介護者は女性が約7割で，介護者の続柄は大半が配偶者であり，在宅ケアにおける女性の存在

が重要と言えた。介護力を高齢な家族のみに依存するには限界があり，核家族化した状況下で患者およびそ

の家族が安心して在宅ケアを受けるためには，地域における支援体制が重要であることが示唆された。在宅

ケアを推進するためには，保健・医療・福祉のネットワークによる介護支援，住環境の工夫等が重要課題で

ある。
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