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A.研究目的 

神経変性疾患の自然歴に対応した医療ニーズ

と地域医療資源のギャップを調査し、地域特性に

基づいた解消策を立案する。 

B.研究方法 

全国の筋萎縮性側索硬化症 (Amyotrophic 

lateral sclerosis, ALS) 患者およびその家族を対

象に、ALS患者が療養していく上で必要と思われ

る公的支援制度・医療処置・福祉器具・情報源・

心理的ケアの問題などについて、現状と満足度を

問うアンケート調査を行った。アンケートは多項

目選択式で、胃瘻や人工呼吸器に関してインフォ

ームドコンセントがとれていない患者に対して

は、これらについての設問を除いたアンケート用

紙を準備した。九州大学医系地区部局臨床研究倫

理審査委員会の承認を受け、アンケート用紙の配

布を班員の先生方と全国の難病医療専門員に依

頼した。 

C.研究結果 

26 都道府県から計 151 件の回答を得た。患者

の年齢は平均 63.3 (±9.7) 歳、男女比は 1.85、発

症からの経過は平均 6.4 (±5.9) 年であった。 

まず心理的ケアについて、「診断時に不安に思

ったことは？」との問いに、「病気の原因や治療 

 

 

 

 

について」と回答に次いで、「療養場所について」

「金銭面について」「公的支援制度について」と

の回答も多くみられた (図 1)。「病気に関する情

報源は？」との問いには、「神経内科医」「看護

師」「リハビリスタッフ」「保健師」の他、「イ

ンターネット」という回答も多くみられた (図 2)。

「悩みを相談する場所は？」との問いには、「医

師・看護師」に次いで「介護職」「難病医療専門

員」「難病相談支援員」との回答が多かった (図

3)。 

ALS 患者の多くが利用すると思われる「指定難

病」「介護保険制度」「身体障害者手帳」「障害

年金制度」の 4 つの公的支援制度について、「障

害年金制度」は他の 3 つに比べ認知度が低かった 

(図 4)。また「これらの制度について誰から情報

を得たか？」という問いでは、「医師」「保健師」

「難病医療専門員」「難病相談支援員」「ケアマ

ネージャー」との回答が多く、「インターネット・

テレビ・新聞」という回答は少なかった (図 5)。 

回答者のうち 137 人 (91%) が在宅療養中で、

そのうち 74 人 (54%) が ADL 全介助、68 人 

(50%) が痰の吸引・胃瘻・人工呼吸器のいずれか

一つ以上の医療処置を行っていた。在宅療養中の

患者の訪問診療・訪問看護・訪問介護について、
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