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５．難病患者のためのレスパイトケアマニュアルに関するアウトカム評価 
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研究協力者  成田 有吾（三重大学看護学部基礎看護学科）、 

森 龍子（村上華林堂病院 地域連携室）、深川 知栄（同 看護部） 
北野 晃祐（同 リハビリテーション科）、 
田代 博史(同 在宅診療部)、井上 賢一(同 神経内科) 

 

研究要旨 

私どもは、『難病患者の地域支援体制に関する研究』班（研究代表者 西澤正豊）において「神経難病
患者のためのレスパイトケアマニュアル」を作成した。本件研究でその活用実態に関する調査を行った
ところ、送付先の回答率 35.7%であったものの半数近くの施設で活用されていた。主な活用者は、医師、
看護師、MSW であった。活用内容に関しては、施設ごとの現場での実践面での部分を参考にされている
回答が多かった。回答者の半数近くが詳細な 2次調査への協力を承認されるなど、本マニュアルは、比
較的多くの施設で活用されていると考えられる。 

 

A. 研究目的  

神経難病患者の在宅療養を長期的に支えてい
くためには、家族の救済や本人の病状管理のため
に短期入院を行うレスパイト入院は必要とされ
ている。しかしながら、全国的には受け入れ病院
は十分であるとは言えない状況にある。私どもは、
『難病患者の地域支援体制に関する研究』班（研
究代表者 西澤正豊）において平成 28 年度—29 年
度の研究の一環として、「在宅療養支援のために
医療、介護、そしてその連携が円滑にできるため
のシンプルで分かりやすいマニュアル」をコンセ
プトに「神経難病患者のためのレスパイトケアマ
ニュアル」を作成した。研究班の継続課題として、
本マニュアルの活用に関するアウトカム評価が
求められており。本件研究でその活用実態に関す
る調査を行う。 

 

B. 研究方法  

平成 29 年度の『難病患者の地域支援体制に関
する研究』班で作成した「難病患者のためのレス
パイトケアマニュアル」を送付している神経学会
関連施設並びに神経難病診療に従事している施
設にアンケート調査を行う。アンケートは、一次
調査としてはがき調査にて、マニュアルの活用状
況、活用項目に関する簡単な回答を得た。質問事
項は、１．マニュアルの活用の有無、２．主に活
用しているメディカルスタッフは？ ３．特に参

考になった項目の選択 ４．今後の 2次調査への
協力の可否を選択式で回答を得た。 

(倫理面への配慮) 
個人情報等に関しては、厳重に配慮するための

規定を定め、村上華林堂病院倫理委員会の審査で
承認を受けている。 

 

C. 研究結果 

送付数 429件、回答数 157件（回答率 35.7%）
１．レスパイトケアマニュアルの活用あり、75 件
（48%）、なし 80 件（51%）と約半数の施設で活
用されていた。２．主に活用しているメディカル
スタッフは、医師 63 件、看護師 33件、MSW28 件、
リハビリ 11 件であった。３．参考になった項目
は、1）レスパイト中の支援 72 件、2）諸施設で
のレスパイト 69 件、3）医療連携 48 件、4）レ
スパイトケアの現状 30 件であった。今後詳細な
2 次調査への協力の可否、可能 82 件、否 48 件、
無回答 27件と協力可能施設が多かった。 

 

D. 考察 

レスパイトケアマニュアルの利用実態調査に
関しては、半数近くの施設で活用されており、主
な活用者は、医師、看護師、MSW であった。活用
内容に関しては、施設ごとの現場での実践面での
部分を参考にされている回答が多かった。回答者
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の半数以上が詳細な2次調査への協力を承認され
るなど、本マニュアルは、比較的多くの施設で活
用されていると考えられる。 

 

E. 結論 

神経難病患者のためのレスパイトケアマニュ
アル」を作成した。調査施設の半数近くの施設で
活用されており、主な活用者は、医師、看護師、
MSW であった。活用内容に関しては、施設ごとの
現場での実践面での部分を参考にされている回
答が多く、本マニュアルは、比較的多くの施設で
活用されていると考えられた。 

 

F．健康危険情報  なし 
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H. 知的財産権の出願・登録状況（予定含む） 

1. 特許取得  なし 

2. 実用新案登録  なし 

3. その他  なし 
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