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難病における看護師の役割 

 ～在宅療養支援、特に人工呼吸器使用者への訪問看護提供の視点から～ 

 

研究分担者  中山 優季  公益財団法人東京都医学総合研究所難病ケア看護 

研究協力者  板垣 ゆみ  公益財団法人東京都医学総合研究所難病ケア看護 

原口 道子  公益財団法人東京都医学総合研究所難病ケア看護 

松田 千春  公益財団法人東京都医学総合研究所難病ケア看護 

小倉 朗子  公益財団法人東京都医学総合研究所難病ケア看護 

 

研究要旨 

難病における看護師の役割を検討するとともに、在宅療養支援の中で課題となっている「在宅

レスパイト」の充実に資するため、現行制度のうち、長時間訪問看護提供を可能としうる「在宅

人工呼吸器使用患者支援事業」や都道府県独自事業の現状と課題を明らかにすることを目的とし

た。人工呼吸器該当者から求めた呼吸器事業の利用率は、平均 6.4％で、自治体差が大きい。また、

訪問看護ステーション調査から得られた呼吸器事業実施有無別の月の平均訪問看護時間は、52.4

対 44.1時間で利用有の方が長かった。さらに、在宅レスパイトに関する独自事業は 7自治体で行

われていた。既存制度の拡充と運用の工夫が必要である。加えて「災害時の備え」としての、電

源や災害時個別支援計画の整備状況を確認した。 

 

A. 研究目的  

   難病法下において、新たな医療提供体制が

推進されていく中で、看護師の役割の充実に

資するため、難病看護の専門家育成状況(日本

難病看護学会認定難病看護師)を明らかにする

とともに、本年は、最重度の医療依存度のモ

デルといえる「人工呼吸器装着」者への訪問

看護提供実態から、在宅療養支援における「長

時間訪問看護提供」を可能とする方策を検討

することを目的とした。 

 

B. 研究方法  

1)難病看護の専門性 

日本難病看護学会認定難病看護師第 1～6 期

341 名（移行措置対象者 29 名を除く）に対し、

対象者の属性（看護経験年数、所属機関の概要、

都道府県）について調査し、経年傾向を検討す

る。 

2)人工呼吸器装着者への長時間訪問看護提供の

現状と課題に関する検討 

①呼吸器事業実績報告：H30 年度の実績報

告より都道府県別の利用者数と提供訪問看護

ステーション数から利用割合を算出し、利用

実態を求める。②「人工呼吸器使用難病患者

への訪問看護に関する調査」（ 参照）：平成

30 年に呼吸器事業実績報告書の提出のあっ

た 19 都道府県の全訪問看護ステーションへ

の質問紙調査において、呼吸器事業実施有無

別の訪問看護提供実態を比較する。③各自治

体の HP や聞き取りにより在宅レスパイトに

関する独自事業の有無、内容を調査する。①

～③より、望ましい長時間訪問看護の提供体

制の在り方について検討する。 

3)人工呼吸器装着者の災害時備えに関する調査 

前述した「人工呼吸器使用難病患者への訪

問看護に関する調査」において、回答ステー

ションにおける呼吸器装着者について、災害

時の備えに関し、機器・個別支援計画の側面

から調査した。 

(倫理面への配慮) 

調査は、調査協力の任意性、データの匿

名性を保証、紙面にて説明し同意を得た。

所属機関の倫理委員会承認（19-7）を得て

実施した。 

 

C. 研究結果 

1) 難病看護の専門性 

日本難病看護学会認定・難病看護師は、
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第 1～6 期で計 341 名（移行措置除く）、属

性は、女性 303(88.8%)、平均年齢 41.5(±8.1)

歳であった。41 都道府県に存在し、その数

は、東京都が最も多く 48 名（14.1％）、次い

で、北海道 36 名(10.5％)であった。所属施

設の内訳は、病院 262（76.8%）（国立・公

立 152、大学病院 32、民間病院 78）、訪問看

護ステーション62（18.2％）、その他17(4.9%)

であった。 

2)長時間訪問看護提供の可能性 

①19 都府県から提出された実績報告から、

各都府県における利用者実数は 1～83 名で

あった。人工呼吸器等装着者の区分該当数

から求めた利用者率は平均 6.4％ (0.8～

25.0％)であった。呼吸器事業実施訪問看護

ステーション率は、平均 2.9％(0.5～9.7％)

であった。 

②呼吸器装着者のうち呼吸器事業実施有

無別（158 対 404 名）の利用事業所数平均

（2.2 対 1.6 か所）、月訪問看護総回数平均

（39.3 対 28.7 回）、月総提供時間平均（52.4

対 44.1 時間）であった。 

③各自治体ホームページ上に、呼吸器事業

についての周知有は 40、独自事業は 7 自治

体であった。自治体独自事業は、「在宅療

養支援事業」に基づき行われ、「一時入院」

を原則としながら、「介護人派遣事業」と

して提供されるものもあった。利用者の固

定化と予算や契約事業所の確保、急な変更

に対応困難であることなどが課題にあが

った。 

3）人工呼吸器装着者の災害時備えに関する調査 

   2）②の調査の中で、人工呼吸器利用者の

災害時備えについての回答が 603事業所よ

り、1,768 名分の状況が寄せられた。回答

事業所における呼吸器装着者は、平均 2.6

人であった。このうち、指定難病対象者は、

947 名であり、これについて対象都道府県

別に、人工呼吸器の種別、装着時間、外部

バッテリーの所有や駆動時間、吸引器、蘇

生バック、災害時個別支援計画立案、見直

し、災害時訓練有無について章末に集計を

掲載した。 

 

D. 考察 

1) 難病看護の専門性 

難病看護師の輩出状況は、例年同様であり、

あと 6 県で全都道府県に存在することにな

る。所属内訳について、病院が多くを占める

ことは変わらないが、訪問看護ステーション

が若干割合を伸ばしている。所属によって機

能や役割は異なるが、難病看護師同士の連携

により、医療提供体制と地域支援ネットワー

クの橋渡し役に期待ができる。さらに、看護

の専門性の向上として、国単位では、特定行

為研修の充実が図られているところであり、

診療の補助行為の高度化とそこでの難病看

護の専門性についてより議論を深めていく

必要がある。 

2)長時間訪問看護提供の可能性 

 現状、呼吸器事業利用により平均月 8 時

間の提供時間の増加が見込まれ、在宅レス

パイトに生かすことが考えられる。だが、

利用率の差は著しく、医療保険の既定量を

提供することが困難な体制も一因であろ

う。医療保険における訪問看護制度（1 回

30～90 分、長時間加算は 1 回/週のみ）は、

長時間看護提供になじまないと言わざる

を得ない。一方、自治体独自事業では、利

用者の固定化や予算確保が課題であった。

両者とも「現行制度でカバーできないニー

ズへの補填」として運用する工夫と選択肢

としての提示が望ましいといえる。呼吸器

装着者以外の同様のニーズへの対応が課

題である。 

3）人工呼吸器装着者の災害時備えに関する調査 

   訪問看護ステーションが把握している人

工呼吸器装着者の災害時の備えに関して、
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詳細な調査はほかに類をみない。今回の調

査において、機器類の整備状況（外部バッ

テリー69%、バッテリー付き吸引器 60%、

蘇生バック 73%、非常用電源 42%）と対策

（災害時個別支援計画 41%、緊急避難先あ

り 67%、避難訓練の実施 12%）などが確認

された。今後、施策に役立ていくことが期

待されるとともに、呼吸器事業の実施など

そなえ有無に影響を与える要因を検討し、

既存施策の活用と災害時備えが有機的につ

ながるような仕組み作りが課題である。 

 

E. 結論 

看護師の役割の充実に資するため、難病

看護の専門家育成状況と「人工呼吸器装着」

者への訪問看護提供実態から、在宅療養支

援における「長時間訪問看護提供」を可能

とする方策、および災害時の備えに関する

調査を行った。 

  

F．健康危険情報  該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表  

板垣ゆみ、中山優季、原口道子、松田千春、

笠原康代、小倉朗子、宮原舞、小森哲夫.全

国調査からみた指定難病患者の生活状況と

医療状況-難病法施行後に指定された疾病

に焦点をあてて.日本難病看護学会誌.2019.

（掲載確定） 

中山優季、松田千春、神経難病リハビリテ

ーションに親しむ ―看護でできる神経難

病リハビリテーションを目指して― 日本

難病看護学会誌 24(2),169-171,2019 

2. 学会発表 

中山優季,板垣ゆみ,原口道子,松田千春,笠原

康代,小倉朗子,宮原舞,小森哲夫.難病患者の

生活実態調査～経過措置終了前後での通院

頻度の変化とその要因～.第 7 回日本難病医

療 ネ ッ ト ワ ー ク 学 会 ,7(1),103 福

岡,2019.11.16 

笠原康代,中山優季,板垣ゆみ,原口道子, 松

田千春,小倉朗子. 難病法施行に伴う患者の

生活実態と支援方策の検討.第 24 回日本難

病看護学会, 24(1),91, 2019.8.24 

板垣ゆみ, 中山優季, 原口道子, 松田千春, 

小倉朗子,小森哲夫在宅人工呼吸器使用難病

患者支援事業の利用状況と提供された看護

内容.第 24 回日本難病看護学会, 24(1),79, 

2019.8.24 

板垣ゆみ, 中山優季, 松田千春, 原口道子, 

小倉朗子, 宮原舞, 小森 哲夫生活実態調査

からみた神経筋疾患難病患者の日常生活状

況と治療の満足の関係.第 60 回日本神経学

会学術大会, 大阪, 2019.5.25 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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