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研究要旨 

難病患者が療養経過において継続して切れ目なく支援を受けながら生活する継続的療養体制の

〈体制モデル〉を作成するとともに、各段階で必要な支援を機能として抽出して〈継続的支援機

能〉として指標化する。〈体制モデル〉は、療養経過を「発症期」「診断期」「通院治療期」「移行

期」「終末期」「グリーフケア期」に分類して、継続的支援を行う段階とした。各段階における支

援ニーズを「相談・調整」「社会生活」「医療」「療養生活支援（看護・リハビリテーション）」「介

護」「療養環境整備」「家族支援」として、支援ニーズに対応する機能を抽出した。 

A. 研究目的  

   難病患者が療養経過において診断から終

末期まで継続して切れ目なく一体的に支援

を受けながら生活を継続する継続的療養体

制の〈体制モデル〉の構造化と、診断から終

末期までの過程で必要な支援を機能として

抽出し、継続的な〈支援機能〉の指標化を目

的とする。さらに難病患者が療養経過の各段

階において必要な支援が検討されているか、

必要な支援が十分に受けられているか、継続

的な療養体制の構造及び支援の質を評価す

る指標をつくり、難病の療養体制の均質化・

質の向上に寄与することを目標とする。 

  用語の定義：本研究では、「療養の過程にお

いて患者が状態に応じた切れ目のない（継続

的な）支援を受けて療養生活をおくるための

体制」に係る用語を「継続的療養体制」と定

義した。 

 

B. 研究方法  

難病に関する学識経験者・実践者を対象

としたフォーカスグループインタビューを

実施した。対象の内訳は、難病研究者・学

識経験者のほか、ネットワークサンプリン

グにより選定した医療機関・地域支援機関

の看護師等専門職 9名である。まず、研究

者が難病の施策に関する既存資料をもとに

〈体制モデル素案〉〈支援機能素案〉を作成

した。次に、作成した素案を対象者に示し

て、療養経過の各段階における支援ニーズ

と関わる機関（職種）、各段階での支援課題

と必要な支援（機能）をテーマに質問し、

各素案に対する自由な意見を述べてもらっ

た。発言内容から演繹的に〈体制モデル〉〈支

援機能〉に関する内容を抽出・整理して反

映した。 

尚、〈体制モデル〉と〈支援機能〉から作

成する「難病の継続的支援指標」とは、整

理 し た 内 容 を 医 療 の 質 評 価 指 標

（Donabedian model）の「構造(structure)」

「過程（process）」に対応させて、難病患

者の継続的療養体制の質を評価することを

目指した指標である。 

(倫理面への配慮) 

研究協力の依頼にあたり、研究の趣旨、

任意性の確保、個人情報の保護等について

口頭または文書にて説明し同意を得て実施

した。本研究は、東京都医学総合研究所の

倫理審査委員会の承認を得て実施した。（承

認番号：20-52） 

 

C. 研究結果 

素案に対する意見を収集するための調査

対象者は、難病研究者 4 名、医療機関の看

護師 2 名、リハビリテーション職員 2 名、

地域支援機関の看護師 1 名介護支援専門員

1名によって検討した。 

１）〈体制モデル〉の検討 

〈体制モデル〉は、療養経過を「発症期」、
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ニーズ 発症期 診断期 通院治療期（症状進行/維持安定） 移行期（在宅/施設/入院） 終末期 グリーフケア期 

相
談
・
調
整
（
手
続
き
） 

      

社
会
生
活 

      

医
療 

      

療
養
支
援 

（
看
護
・ 

リ
ハ
ビ
リ
） 

      

介
護
・
福
祉 

      

療
養
環
境 

      

家
族
支
援 

      

地域包括支援センター 

外来 訪問診療 

外来 入院 入院（※在宅難病患者一時入院事業） 

行政機関窓口 ※必要に応じて 

障害申請 

保健所 
相談支援 

住宅改修 

日常生活用具 

福祉用具業者 

補装具業者 

医療機器等管理会社 

在宅人工呼吸器使用患者支援事業 

難病申請 

居宅介護支援事業所 

介護保険 

職場・学校など 

無床診療所（かかりつけ医 など） 

難病診療連携拠点病院 

難病診療分野別拠点病院 

難病医療協力病院 

一般病院（難病指定医療機関 など） 

長期療養医療機関/施設 

通所介護事業所 

通院・通所リハビリテーション事業

所 

訪問看護事業所 

訪問リハビリテーション（医療機関） 

訪問介護・居宅介護の介護事業所 

難病相談・支援センター 

（一般事業・就労支援） 

重度訪問介護等の介護事業所 

薬局 

ハローワーク・産業保健総合支援センター 

通学・通園事業 など 在宅の療育事業 など 

難病相談・支援センター 

（一般事業・ピアサポート） 

国立高度専門医療研究センター

/IRUD拠点病院/難病研究班/ 

各分野学会 

患者会・家族会・ボランティア 

行政機関（福祉・難病担当課）※必要に応じて 

「診断期」、「通院治療期（症状進行/維持安

定）」、「移行期（在宅/施設/入院）」、「終末期」、

「グリーフケア期」と分類して継続的支援を

行う各段階を示した。各段階における支援ニ

ーズを「相談・調整」、「社会生活」、「医療」、

「療養生活支援（看護・リハビリテーション）」、

「介護」、「療養環境整備」、「家族支援」とし

て、支援ニーズに対応する支援機関を示した

ものを体制モデルとした。収集した意見では、

各支援機関の介入開始時期についての意見や

薬剤調整に関わる薬剤師の活動の補足、支援

機関として家族支援に関わる患者会・家族会

やボランティアなどインフォーマルサポート

の役割等、実際の支援経験を通した具体的な

意見が得られた。これらを反映し〈体制モデ

ル〉を作成した。（図１参照） 

 ２）〈支援機能〉の検討 

   体制モデルを踏まえて、支援ニーズに対応

する内容を支援機能として演繹的に抽出し

ていった。例えば、「発症期」の「相談・調

整」のニーズに対応する支援機能は、発症初

期の身体の変化に対して「日常生活・療養上

の相談をする」や「診断のための医療機関に

関する相談をする」など、この時期に関わる

保健所や難病相談支援センターの機能を抽

出した。次の「診断期」の相談・調整のニー

ズには「治療・療養上で必要な制度・サービ

スの情報提供をする」などの機能、「医療」

のニーズには「早期の診断をする」などの難

病診療連携拠点病院等の機能がある。「移行

期通院治療期」では、専門医療の機能として、

疾病特有の症状の把握・管理や検査・評価、

薬の処方・調整など、「移行期」には「短期

入院（レスパイト等）の相談をする」などを

機能として示した。 

支援機能については、その機能を担う機関

があるか、職種がいるか、体制があるかとい

う構造上の要件も重要である。支援機能につ

いては、医療の質評価指標（Donabedian 

model ） の 「 構 造 (structure) 」「 過 程

（process）」に対応させて、難病患者の継続

的療養体制の質を評価する指標の案として

示した。（表１，表 2参照）

図 1．難病の療養体制モデル 
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表２．難病患者の継続的な支援機能－過程－

過程（Procces）＝支援機能　※主語は支援者

発症初期の身体の変化に対して日常生活・療養上の相談をする

診断のための専門医療機関に関する相談をする

診断のための専門医療機関に関する情報を提供する

発症初期(診断前)の身体の変化について診療をする

就労・就学について相談をする

早期の診断をする

治療に必要な制度・サービスの情報提供をする

治療に必要な制度・サービスの手続きをする

療養生活上の相談ができる機関(職種)の情報提供をする

療養生活上の相談・調整を行う職種につなげる

※ 疾病特有の症状の把握・管理をする

※ 疾病特有の症状の検査・評価をする

※ 合併症・症状への薬の処方・調整をする

※ 医療処置・機器管理をする

※ 病状の進行に応じた日常生活・療養上の相談をする

※ 病状の進行に応じて必要なサービスを調整する

※ 日常的な健康状態の把握・管理をする

※ 緊急時対応について指導・体制の整備をする

※ 精神面の状況を把握して対応をする

※ 四肢機能の機能訓練をする

※ 日常生活動作の機能訓練をする

※ 呼吸機能の機能訓練をする

※ 摂食・嚥下の機能訓練をする

※ コミュニケーション支援をする

※ 食事・栄養の療養支援をする

※ 排泄の療養支援をする

※ 日常的な生活活動の支援をする（排泄・清潔・移動など）

※ 外出や自己実現のための活動を支援をする

※ 日常生活に必要な用具・装具について相談・手配する

※ 生活環境について相談し整備する

※ 家族の状況を把握して対応をする

現状の病気の説明をする（経過と見通し）

今後の治療方針の相談をする（本人・家族と）

病状の変化時の緊急時対応について確認する

療養場所の相談をする（通院・在宅・施設・入院）

短期入院（またはレスパイト）・入所の相談をする

在宅での療養体制の相談をする

最期を迎えるにあたって医療処置の意向を確認する

最期を迎える場の検討をする（本人または家族と）

苦痛緩和のための治療をする（医療処置・薬）

苦痛緩和のための生活上の支援・ケアをする

精神的な苦痛に対するケアをする

穏やかな看取りを支える

遺族の気持ちを受け止める

遺族の悲嘆に対するケアをする

※は、「治療期」から「終末期」まで共通の支援機能

発
症
期

診
断
期

移
行
期

終
末
期

グ
リ
ー

フ
ケ
ア

期

治
療
期

(

通
院
）

表１．難病患者の継続的な支援機能－構造－

構造（Structure)＝支援機関・機会・場

発症初期(診断前)の日常生活・療養上の相談をする機関がある

診断のための専門医療機関に関する相談をする機関がある

発症初期(診断前)の身体の変化について診療をする機関がある

就労・就学について相談をする機関がある

(早期に)診断をする専門医療機関がある

治療に必要な制度・サービスの手続き(相談含む)を支援する機関がある

療養生活上の相談ができる機関(職種)がある

難病の専門的な入院治療を行う専門医療機関がある

難病の専門的な外来診療を行う専門医療機関がある

病状の進行に応じた日常生活・療養上の相談をする機関がある

日常的な健康管理・外来診療を行う医療機関がある

日常的な健康状態の把握・症状管理によって療養生活を支援する機関がある(居宅)

通所または通院によって日常的な健康状態を把握して機能訓練を行う機関がある

居宅において生活環境に応じた機能訓練を行う機関がある

居宅において日常的な生活支援を行う機関がある(居宅)

通所によって日常的な生活支援を行う機関がある(通所)

日常生活に必要な用具・装具について相談し手配する機関がある

生活環境について相談し整備する機関がある

家族に対する相談支援を行う機関がある

病状の変化に対して今後の治療方針を検討する機関(機会)がある

日常的な健康管理・訪問診療を行う医療機関がある

病状変化時に入院可能な専門医療機関がある

長期療養が可能な医療機関/施設がある

長期療養中に家族のレスパイトを確保するための入院・入所機関がある

家族に対する相談支援を行う機関がある

緩和ケアを行う医療機関がある

居宅において苦痛を緩和する体制がある

遺族の気持ちの整理・悲嘆をケアをする機関がある

発
症
期

グ
リ
ー

フ
ケ
ア

期

診
断
期

移
行
期

終
末
期

治
療
期

(

通
院
）

D. 考察 

〈体制モデル〉〈支援機能〉の項目は、全て 

の難病患者に必ず必要なものとして示したも

のではない。個々の状況において、示された

支援の必要性の有無が等しく検討されること

を期待するものである。そのうえで、必要と

判断された支援については、「誰が・どのよう

に」提供するか、支援方法が検討・調整され、

継続的支援体制が保障されていくことを期待

するものである。尚、「構造」の指標は、機関

名ではなく機能で示した。その理由は、機関

の有無は、地域の実情に応じて異なることが

想定されることから、機関の有無ではなく、

患者にとって必要な支援（機能）が受けられ

ることに重点をおいたためである。 

本結果の指標としての妥当性の検証は今後

の課題であるが、今後は本結果を踏まえて、

難病患者に対して個別に必要な支援機能が検

討される際の指標として活用することが予想

される。今後は、本研究が示した支援機能を

元にした Donabedian model における効果

（outcome）を示して、分析が行われていくこ

とで難病の継続的療養体制の均質化・質の向

上に寄与することが期待される。 

また、難病に関連する支援機関の「地域の

実情」を評価・可視化する指標として検討す

ることで、本研究で示した指標を地域におい

て強みとなる支援機能、補うべき支援機能を

図るための指標として活用されることも期待

され、今後の地域における難病患者の療養支

援における施策・支援策に反映され、その質

の向上に寄与できれば幸いである。 
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E. 結論 

難病患者が療養経過において継続して切れ

目なく支援を受けながら生活する継続的療養

体制の〈体制モデル〉〈支援機能〉の指標案を

作成した。これらが地域の実情に応じながら

必要な支援を均質に提供するための一助とな

ることを期待する。 
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日本難病医療ネットワーク学会合同学術集会
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