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Ⅰ．研究目的 

 本研究は、平成 14 年度に実施した「人工呼
吸器装着等医療依存度の高い長期療養者への

24 時間在宅ケア支援システムに関する研究」の

結果を踏まえ、ＡＬＳ等人工呼吸器装着者に対

する専門技術と訪問看護サービスの向上、家族

介護負担の軽減を図るための方策を明らかに

することを目的とした。そのためにＡＬＳ等人

工呼吸器装着者のニーズに応じた適切な看護

ケアの効果を検証するとともに、家族援助の視

点から介護負担の軽減について検証する。 
  

Ⅱ．研究方法 

１． 訪問看護ステーションにおけるＡＬＳ療

養者に対するサービス提供状況について

の実態調査 
１） 対象：全国 3,000 ヶ所の訪問看護ステーシ

ョン 

２） 方法：質問紙を用いたアンケート調査（郵

送配布・郵送回収） 
３） 調査実施期間：平成 15年 8月 18日～9月

24日 
４） 回収状況：回収数 1,343 件（回収率 44.8%） 

内、ＡＬＳ等人工呼吸器装着者の「いる施

設」は 373 施設(27.8%)、「いない施設」は

970 施設（72.2%）。 
２． 療養者・家族を支援する地域の体制につい

ての実態調査 
１） 対象：訪問看護ステーション 16 施設、病

院 2施設、保健所 2施設の計 20 施設 

２） 方法：インタビュー調査 

３） 調査実施期間：平成 15 年 9 月 27 日～12
月 6日 

３． 訪問看護師のＡＬＳ療養者に対するサー

ビス提供状況についての実態調査 
１） 対象：平成 15 年 9 月 27 日～28 日に開催し

たＡＬＳ等人工呼吸器装着者に対する呼

吸器系看護管理技術の向上に関する説明

研修会に参加した訪問看護師 62 名のうち

回答が有効な 51 名を対象 

２） 方法：質問紙を用いたアンケート調査（郵

送配布・説明研修会時に回収） 
３） 調査実施期間：平成 15年 9月 22日～9月

27日（調査票記入時点の状況あるいは平成
15年 9月直近 1週間の実績について回答） 

 

Ⅲ．結果の概要 

 訪問看護ステーションの実態調査、訪問看護

師への模擬研修と機器の活用、及び地域の支援

体制に関するインタビュー調査の結果、以下の

現状と今後の課題が明らかになった。 

１． ＡＬＳ等人工呼吸器装着利用者への訪問

看護： 
１）現在ＡＬＳ等人工呼吸器装着利用者がいな

い訪問看護ステーション（970 施設）のうち、

80.9％(784 施設)が実施する方針である。 

２）現在ＡＬＳ等人工呼吸器装着利用者がいる

訪問看護ステーション(373 施設)のうち、退

院日訪問は 79.4％(296 施設)、退院前訪問は

92.0％(343 施設)が実施していた。 
３）上記患者がいる 373 施設のうち訪問や電話

による24時間対応は98.1% (366施設)が実施

していた。 

４）地区医師会にコーディネーター役の保健師

や担当理事が配置されていると、基幹病院主

治医とかかりつけ医の連携や調整がスムーズ

に実施できていた。 

５）上記患者がいる 373 施設では「訪問看護の

報酬」、「行政（保健所等）の参加」や「地域

におけるケアチームの連携・体制」、いない

970 施設では「訪問看護ステーション内部の

体制づくり」が特徴的な課題であった。 

６）訪問看護師 51 名中 45.1%(23 名)は、患者

が「入院中」に人工呼吸器を必要とする状態



になってから関わり始めていた。 

７）地域の支援体制や連携体制がスムーズであ

る場合、緊急対応のための病院ベッドと医師

の確保が可能であった。 

８） 過去１年間の緊急時対応回数は「2 回」が

19.6％(10 名)であった。 

９） 緊急訪問等の内容は、呼吸機器トラブル

（23.5％）や呼吸器症状発症（11.8％）であ

った。 

10）連携先では主治医が 89.0％、ケアマネが

84.5%と連携が良く、「保健所保健師」は

56.0%と低かった。 

11）訪問看護師の 9割以上が 1.5 時間以上の長

時間訪問看護が必要だと思っており、55.1％

(27 名)が実際に「取り組んでいる」と回答し

た。 

12）2 時間を超える長時間訪問を実施している

のは 23.5％(12 名)であった。 

13）79.6%(39 名)が「頻回型（3回以上/日）訪

問看護」は必要だと思っているが、71.4%(35

名) は「実施していない」と回答した。 

14）複数の訪問看護師による訪問看護を「実施

している」との回答は、「実施していない」よ

り若干多く、55.1％(27 名)であった。 

15）『在宅人工呼吸使用特定疾患患者訪問看護

治療研究事業』を実施しているのは 65.3％

(32 名)であった。 

 

２． 家族や主介護者の介護状況： 

１）主介護者の 1 日当たりの平均介護時間は

12.3 時間であり、人工呼吸器 24 時間装着の

グループは、介護時間が 1 日当たり平均 4.6

時間長く、約 16 時間であった。また、主介護

者で精神的疲労を感じているのは 74.5%(38

名)、肉体的疲労を感じているのは 76.4%(39

名)であった。 

２）レスパイトの状況は複数回答で「その他」

が最も多く 41.2％であり、内容は「ヘルパー

の利用」が 11.8％となっていたが、「訪問看

護を柔軟に利用している」との回答も 29.1％

あった。 

３）訪問看護以外の保健・福祉サービスの内、

利用が多いものは福祉用具の給付、訪問入浴

介護、訪問介護等であり、一方、通所リハビ

リ、通所介護、ショートステイ、短期入院な

どは 9割以上が活用しきれていなかった。 

４）療養者や家族などの主介護者からは、「人

工呼吸器装着の意思決定」についてサポート

する医療従事者の必要性、介護支援体制及び

社会的な支援体制の充実、療養者のＱＯＬ向

上等の希望があった。 

 
３． その他研修等： 
１）過去 1年間にＡＬＳ等人工呼吸器装着に関
する研修には 25.3%(340施設)が参加した。 
２）今後スタッフに受講させたい研修テーマは、

「神経難病の看護判断」や「呼吸リハビリテ

ーション看護」「神経難病の病態についての

知識」等の回答が 4割を超えた。 

３）「ＡＬＳ（筋萎縮性側策硬化症）患者の在

宅療養の支援について」（医政発第 0717001

号/平成15年7月17日）の通知内容について、

「知っていた」74.2%（1,343 施設中 1,079 施

設）施設では、通知情報を看護協会（44.3%）

や財団ホームページ（20.0%）から取得してい

ることが分かった。 
 

Ⅳ．結語 

人工呼吸器装着等医療依存度の高い長期療養

者の介護状況は、1 日あたり平均 12.3 時間で、

76％の介護者は精神的・身体的疲労を感じなが

ら介護を実施しており、介護家族は、「人工呼

吸器装着の意思決定のサポート」、「介護支援」

および「療養者の QOL を高める社会的サポート」

（レスパイトのための入院含む）を求めていた。 

以上より、今後の課題として、①訪問看護の

報酬の見直し（重点項目：長時間滞在型の訪問

看護の報酬の新設。複数回訪問加算の増額。複

数ステーションからの同一日訪問看護。「難病

等看護管理体制加算（仮称）」。退院前病棟訪

問・退院日訪問看護の評価。）、②地域支援体制

の充実、③研修制度の充実が示唆された。 
 


