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東京都における神経系難病患者の在宅ケアの特性

3疾患別による分析

牛久保美津子 川村佐和子 稲葉 裕

島 千加良 中村 努

目的　増大する難病の在宅療養者に対して，より効果的な在宅ケア支援ができるよう，神経系難病のパーキ

ンソン病，脊髄小脳変性症，筋萎縮性側索硬化症（ALS）の患者について疾患別による在宅ケアの特性

を病状の安定性，在宅ケアに関する同意，介護者の状況，社会資源の活用の面から明らかにし，在宅ケ

アの条件整備を検討した。

方法　東京都全医師会に調査票を配布し，上記の3疾患のいずれか1つを有し，在宅療養がすでに3ヵ月以

上継続している患者について，その診療を担当している地域の医師会員に回答を依頼した。

結果　調査票の回収は計205件で，有効回答数は198件であった。疾患の内訳は，パーキンソン病が105件

（53％），脊髄小脳変性症が63件（31.8％），ALSが30件（15.2％）であった。患者の平均年齢は，パー

キンソン病が75.5歳（最小53歳～最高90歳），脊髄小脳変性症は66.5歳（最小39歳～最高88歳)，ALSは

58.7歳（最小42歳～最高86歳）であった。

　1.　医療器具装着者は在宅療養開始時点ではALSが9人（30％），脊髄小脳変性症は11人（18％），

パーキンソン病は9人（9％）であり，ALSが最も高かった。経過による増加率もALSが他疾患に比

べ高かった。

　2.　療養期間中の入院回数は，ALSが最も多く3回以上の入院経験者が47％いた。ALS患者の入院

理由は，他疾患患者に比べ「家族の休養のため」が多かった。

　3.　今後1ヵ月以内に患者の状態が悪化すると予測されたものはALSが最も多く37％であった。

　4.　在宅ケアに関する同意は，患者・家族とも在宅療養開始時点より調査時点の方が高かった。3疾

患とも家族の同意は患者のそれよりも高く，調査時点におけるALSの家族の同意は100％であった。

5.　ALSの主介護者の疲労度は他の疾患 より も高く「相当あるいは少々疲れている」が90％であっ

た。また介護姿勢は，ALSの介護者の83％が「一生懸命に介護している」であり，他の疾患よりも高

かった。

　6.　社会資源の活用については，介護スタッフ，ボランティア，24時間の緊急時対応，医療器具の整

備や供給において，ALS患者の活用が多かった。

結論　パーキンソン病，脊髄小脳変性症，ALSの3疾患を比較し，ALS患者は入院回数が多く，入院理由

に家族の疲労があり，社会資源の活用も種類，量ともに多いことが示された。疾患別特性を重視して，

在宅療養条件を整備する必要がある。
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