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Ⅰ. はじめに
　我が国における難治性疾患（以下、難病）対策は、

1972年に当時の厚生省が「難病対策要綱」を発行した
ことに始まる。現在の難病対策は、①調査研究の推進

（難治性疾患克服研究事業）、②医療施設の整備（重症
難病患者拠点・協力病院設備）、③医療費の自己負担
の軽減（難病の患者に対する医療等に関する法律；平
成26（2014）年法律第50号）、④地域における保健医
療福祉の充実・連携（難病特別対策推進事業など）、
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要　旨
　本研究の目的は、英国の運動ニューロン疾患（MND）患者を対象としたMNDケア・研究センター

（MNDクリニック）の役割から、日本の神経難病患者が発症あるいは診断から終焉まで、連続的で包
括的な質の高い医療・ケアが受けられるような保健医療システムの構築の可能性を探ることである。
英国・イングランドにあるMNDクリニックの専門看護師（CNS）３名を対象に、MNDクリニックの
役割や地域連携、CNSの仕事内容や役割、ケアの連続性や質の維持について、インタビュー調査を
行った。英国ではMNDのみの外来があり、専門看護師や臨床心理士、緩和ケアチームが個々に診察
室で面談し、これらの専門家の助言が１日で受けられるようになっていた。またCNSは、「認定され
た資格」ではなく「職（post）」であり、同職種内での階層性が存在していた。一方、日本の専門看
護師制度は「職（post）」を意味しておらず、日英におけるCNSの立場に相違が見られた。地域との
連携においては、様々な手段を活用した情報共有や、MND-CNSによる療養の場での教育的関与がな
されていた。さらに、MNDケアにおける様々な意思決定支援はMNDクリニックに集約されていた。
一方で、都市部の病院においては看護師の定着率が低く、ケアの質を維持することが課題であると語
られた。

　　キーワード：�運動ニューロン疾患、医療・ケア提供システム、専門看護師、多職種連携アプロー
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⑤Quality of Life（以下、QOL）の向上を目指した福
祉施策の推進（難病患者等居宅生活支援事業）の５つ
の柱で構成されている。これらのうち、法によって制
度化された対策は、「③医療費の自己負担の軽減」の
みである。
　難病患者が負担する医療費の軽減を目的とした「難
病の患者に対する医療等に関する法律」（以下、難病
新法）は、厚生労働省厚生科学審議会疾病対策部会に
設置された難病対策委員会において法案が策定され、
2014年２月の通常国会に提出後、同年５月に成立した。
難病対策委員会では、2011年９月から２年間余り、こ
れまでの難病対策を見直し、今後の在り方について検
討しており、その方針が2011年12月に中間報告として
まとめられている1）。中間報告「今後の難病対策の検
討に当たって（中間的な整理）」によると、これまで
の難病対策には医療費助成および研究事業に関する公
平性、事業の公正性、他制度との均衡、制度の安定性、
施策の包括性、難病対策の法制化という６つの課題が
あった。委員会では、これらについて、効果的な治療
方法の開発と医療の質の向上、公平・安定的な医療費
助成の仕組みの構築、国民の理解の促進と社会参加の
ための施策の充実の３つの柱2）を立てて検討し、法
制化へと繋げた。2015年以前の難病対策における医療
費助成は、難治性疾患克服研究事業における臨床調査
研究対象疾患130疾患のうち、診断基準が確立し、か
つ難治度、重症度が高く、患者数が比較的少ないため、
公費負担の方法をとらないと原因の究明、治療法の開
発などに困難をきたすおそれのある疾患についての
み、特定疾患治療研究事業の一環として実施されてい
た。2015年１月１日に難病新法が施行されたことによ
って、医療費の助成対象疾患が56疾患から300疾患へ
と拡がり、医療費助成における公平性が高まった。つ
まり、難病対策における医療費助成は、研究対象に対
する医療費助成から社会保障としての助成へと、その
位置づけが大きく転換されたといえる。
　難病対策委員会は、2013年12月の第35回までに難病
新法に向けた素案をまとめたものの、翌々年２月まで
委員会を開催していない。2015年２月、委員会が再び
開催され、難病患者の療養生活の環境整備に関する施
策、福祉サービスに関する施策、就労の支援に関する
施策についての検討が再開された。難病対策委員会が
第13回から第35回までの会議で検討してきた事項は、
医療費の公費負担における不公平の是正、難病ととも
に生きる人々の社会生活の維持あるいは積極的な社会

参加の支援体制を整備するという点で大いに評価でき
る。しかし、この委員会、あるいは厚生労働省にとっ
ての「医療の質」は「治療の質」を意味しており、難
病医療拠点病院あるいは難病研究を推進している医療
施設における「包括的なケア」は依然考慮されていな
い3）。一方、諸外国では、看護師あるいはコーディネ
ーターが施設ケアと地域ケアを繋ぐ役割を担い、初回
診察から診断初期、症状の維持期や下降期、終末期ま
でのケアを一連の流れとしてコーディネートしている
という例がある。
　神経難病は、その多くが進行性で、神経の変性ある
いは刺激伝導異常などによって身体機能に重度の障害
が現れ、しばしば認知機能も障害されるため、症状の
進行によって自立した日常生活や社会生活の維持が困
難になる4）−6）。難病対策委員会において「難病対策
の見直し」に関する検討が再開されたことは、神経難
病患者が「その人らしく」、社会の一員として生きる
ための継続的かつ包括的なケアシステムの実現が期待
できるのではないかと考える。そこで、本論文の目的
を、英国における運動ニューロン疾患（motor neu-
rone disease；MND）の医療・ケアシステムを参考に、
我が国における難治性神経疾患（以下、神経難病）と
ともに生きることを余儀なくされた人々に、発症や診
断から死に至るまで継続的に質の高い包括的医療およ
びケアを提供するためのシステム構築の可能性を探る
こととした。英国では、保健医療システムの理念をす
べての国民が医療の必要性に応じてサービスを受ける
ことができるとしており、必要と認められた医療費の
自己負担を原則無料としている。この理念は、日本の
国民皆保険制度や、医療費の自己負担をほぼ無料とし
ている難病対策の理念と共通性があると考える。

Ⅱ. 調査方法
　本論文では、英国の運動ニューロン疾患（MND）
を専門としたクリニックに勤務する専門看護師（MND 
Clinical Nurse Specialist;MND-CNS） を 対 象 に、
MNDケアシステムにおけるCNSの役割と役割獲得に
関する聞き取り調査を行った。対象としたMND-CNS
は、 英 国 保 健 サ ー ビ ス（National Health Service；
NHS）の病院トラスト（NHSトラスト）が運営する
医療施設に勤務している者とした。
　調査は、英国のMND協会のホームページに掲載さ
れているMND care & research centre（以下、MND
クリニック）のうち、都市部２か所と地方都市１か所
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で実施した（表１）。インタビュー内容は、施設の特徴、
MND-CNSになるまでの背景、MND-CNSとしての
仕事の内容、仕事上困難だと感じること、患者の意思
決定支援における中心的役割を担う職種、MNDケア
の質の確保についての考え、患者や家族の希望を支え
るシステムなどである。調査者は２名、時間は１人60
～90分程度とし、同意を得た上で録音した。

　分析では、３名の逐語録を精読し、MND-CNSの
役割とMNDケアの連続性に焦点をおき、発言内容の
類似性と相違性を比較しながら、質的帰納的に分類し
た。また、本論文中で複数回使用している略語につい
て一覧を作成した（表２）。なお、発言の内容を正し
く理解するために、英国の保健医療システムに関し
て研究者らに不足している情報を英国の家庭専門医

表1　訪問した施設および運動ニューロン疾患専門看護師（MND-CNS）の特徴

施設名 MND-CNSの雇用主 MND-CNSになる
以前の経歴 施設の特徴

A病院 MND協会
ナーシングホーム
やレスパイトケア
センターの看護師

ロンドンから特急列車で1時間程度の街にある。イングランド南東部
に位置する州のMNDケアの中心を担っている（90%が白色人種）。

B病院 NHSトラスト 脳神経外科や救急
病棟の看護師

英国に2つしかないという神経疾患専門病院の一つ。
神経疾患専門病院であるため、大学病院ではないが、国内外からの医
療者のための研修を受けている。講義室や研修スペースが整備されて
いる。
ホメオパシーセンターが併設されている。病院内にホメオパシー療法
が受けられる部門を併設しているのは、NHSトラストでは稀。

C病院 NHSトラスト 地域看護師

MNDコーディネーター（MND協会が雇用）とMND-CNSが配置され
ている。全国から診断のために患者が来院する。
地域的特性はB病院とほとんど同じであるが、ロンドンのテムズ川の
南側に位置し、主要駅から離れているため、地方からは通院しにくい。
1回の来院で医師や看護師、心理療法士、PT、OTなどの面談ができ
るように配慮されている。

表２　本論文で複数回使用している略語の一覧

資格に関するもの

CNS Clinical Nurse Specialist 専門看護師

　MND-CNS 　Clinical Nurse Specialist in motor neurone disease 　運動ニューロン疾患専門看護師

GP General Practitioner 家庭専門医

保健医療システムに関するもの

NHS National Health Service 国立保健サービス

NICE National Institute for Clinical Excellence 国立医療技術評価機構

PC Primary Care プライマリ・ケア

疾患名

MND Motor neurone disease 運動ニューロン疾患

　ALS Amyotrophic lateral sclerosis 　筋萎縮性側索硬化症

　PBP Progressive bulbar palsy 　進行性球麻痺

Pseudo bulbar palsy 　仮性球麻痺

　PMA Progressive muscular atrophy 　進行性筋萎縮症

　PLS Primary lateral sclerosis 　原発性側索硬化症

患者の意思表示に関する文書

ACP Advance Care Planning アドバンスケアプランニング

ADRT Advance decision to refuse treatment 治療拒否事前文書
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（General Practitioner;GP）から得た。日本と英国に
おける公的保険と民間保険の制度的違いは、表3に示
したとおりである。

　本調査は順天堂大学医療看護学部の研究倫理審査委
員会の承認を得て実施した。研究協力者には、語って
いる個人が特定されないよう個人名や施設名を伏せる

表３　公的保険制度と民間保険制度の日英比較

英　　　国 日　　　本

公
的
保
険

概要

全国民を対象に、NHSによって医療を提供。
　�NHSの財源は8割が税金、残りは国民保険（医

療・年金・雇用関係給付を含む社会保険制度）・
受益者負担等。

全国民を対象に、国民皆保険制度を提供。
　�国民は、市町村が運営する国民健康保険、また

は職域ごとの被用者保険に加入する。

自己負担額

原則無料
　・外来処方箋は一処方あたり定額負担
　・歯科医療は3種類の定額負担
　　※�高齢者、低所得者、妊婦などには所得によ

り免除があり、処方薬については免除者が
多い。

70歳未満は3割負担、
70歳以上は1割または2割負担

保障範囲

・公的病院の入院医療(病院費用+専門医)
・GP、薬剤、歯科
・�NICEが治療方法、薬剤、医療機器の保障基準

を設定。
・�１QALYに対して2万ポンド未満ならば適用さ

れる。

・�病院費用、GP、専門医、薬剤、一部の代替医
療

・�保険適応となっている医療に関して、保障限度
額の設定はない。

保障範囲外

・民間病院の入院医療（病院費用+専門医）
・�１QALYに対して2万ポンド以上の場合は、原

則として適用されない。ただし、以下の場合は
保障される。

　※�１QALYに対して２万～３万ポンドの場
合 は、 費 用 対 効 果 の 評 価 結 果 に 加 え て、
Appraisal（単一技術評価、複数技術評価）
によって保障の是非を決定する。

　※�１QALYに対して３万ポンドを超える場合
は、Appraisalによる強い推奨理由があれば
保障される。

保険外併用療養制度の公的保障の非適用部分

診療報酬

国が総額を決定し、その枠内でNHSが配分する。
　・�GP：�登録人頭制（患者数ごと） 

　　　　　　　      ＋基本診療手当て
　・病院：病院ごとの総枠予算制＋実績払い

中央社会保険医療協議会の答申に基づき、国（厚
生労働省）が決定する。
　・GP：出来高払い制
　・�病院：外来は出来高払い制、入院療養・看護・

医学的管理は定額払い制、手術料は出来高払
い制

アクセス 登録医師（GP） の紹介が無い限り原則病院での受
診はできない フリーアクセス

高額医療の公的
負担 該当なし 自己負担限度額を超えた部分が払い戻される高額

療養費制度がある。

公費による医療費助成 該当なし

・�難病：指定疾患の医療助成は、生計中心者の所
得により7段階の自己負担限度額を設定。

・�小児慢性病：対象疾患に対し、生計中心者の所
得による8段階の限度額を設定。

・�障害児（者）：自己負担1割の定率負担を原則。
所得に応じたつき額負担限度額を設定。

民
間
保
険

概要

任意加入（国民の10%強が加入）
　・�二重：民間病院（病院費用+専門医）、歯科

への診療待ち時間の短縮として適用
　・補完：長期ケア、在宅ケア、代替医療に適用

任意加入（国民の0.3%程度が加入）
　・補完：その他費用の保障として適用

財務省財務総合政策研究所の「フィナンシャルレポート」14）、報告書15）から作成			 
　　NHS：National Health Service（英国保険サービス）		
　　NICE：National Institute of Clinical Excellence（英国国立医療技術評価機構）		
　　QALY：Quality adjusted life years（質調整生存年）		
　　GP：general practitioner（家庭専門医）
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と説明し、研究協力への同意を得た。施設を明記する
必要がある場合にはそれぞれをA 、B 、Cで表記する。

Ⅲ. 英国におけるMND-CNSの役割
１．調査した施設の特徴
　我々が英国と呼んでいる国は、正式にはグレートブ
リテン及び北アイルランド連合王国といい、イングラ
ンド、ウェールズ、スコットランド、北アイルランド
の4つの国で構成されている。それぞれの国が独自の
政権を有しており、医療制度にもそれぞれ違いがある
ものの、公的な財源によって営まれている公的医療と
民間によって営まれている民間医療とに大別される。
公的医療は、NHSが税金を財源に公費負担医療を計
画し、NHSトラストが提供する。医師や看護職の雇
用主は、ほとんどの場合でNHSトラストである。
　NHSには、急性期病院、精神科病院など医療施設
の運営・管理を行うNHSトラストと、GPや日本の保
健師にあたるHealth Visitor、地区看護師（District 
Nurse）などによる地域保健およびプライマリヘル
スケア部門のPrimary Care Group（PCG）、あるい
はPCGの機能にコミュニティケア・トラストの機
能を吸収して地域在宅ケアのサービス提供まで行う
Primary Care Trust（PCトラスト）がある。多くの
MND患者は、NHSトラストとPCトラストとの連携
によるサービスを受けている。
　NHSトラストとPCトラストは、いずれもNHSが統
括しており、情報共有の仕方はすべての施設でほぼ同
じである。イングランドには、2つの電子カルテシス
テムがあり、すべてのトラストで導入しており、GP
クリニックとMNDクリニックは互いに共通の電子カ
ルテを使用することで情報を共有していた。また、電
子カルテだけでは共有できない事柄や、臨床判断が難
しい状況が生じた場合には、専門医の意見を聞いたり、
一緒に診療したりすることができる。
　本論文の研究協力者が勤務している施設は、いずれ
もイングランドのNHSトラストによって運営されて
いる施設である。このうち、Ａ病院は、82から成る都
市及び非都市カウンティに分轄されているイングラン
ドの南東部に位置する州にあり、Ｂ病院はロンドン中
心部、C病院はロンドン南部にある。Ａ病院とC病院
は大学病院、Ｂ病院はイングランドに2つしかないと
いう神経疾患専門病院である。いずれも教育あるいは
研修機能を備えた施設で、国内外からの研修生を受け
入れている。

２．英国のMNDクリニックと日本の神経内科外来と
の違い

　MNDは、運動系すなわち身体の筋肉を制御する
脳脊髄内の細胞や神経系の変性によって機能低下あ
るいは喪失を引き起こす、進行性の稀少な神経学
的状態を示す疾患群である。国際疾病分類第10版

（ICD-10） 7）では、運動ニューロン疾患、仮性球麻
痺（pseudo bulbar palsy;PBP）、 家 族 性 筋 萎 縮 性
側索硬化症（famillial amyotrophic lateral sclerosis；
FALS）、球麻痺（bulbar palsy）、筋萎縮性側索硬化
症（amyotrophic lateral sclerosis;ALS）、原発性側
索硬化症（primary lateral sclerosis;PLS）、孤発性
筋萎縮性側索硬化症（sporadic amyotrophic lateral 
sclerosis;SALS）、若年性一側性上肢筋萎縮症（juvenile 
muscular atrophy of unilateral upper extremity）、進
行性球麻痺（progressive bulbar palsy;PBP）、脊髄
性筋萎縮症（spinal muscular atrophy;SMA）の10
疾患がMNDに分類されている。
　一方、英国のNHSでは、MNDのタイプをALS、
PBP（ 進 行 性 球 麻 痺 ） の 他 に、 進 行 性 筋 萎 縮 症

（progressive muscular atrophy；PMA）と原発性側
索硬化症（primary lateral sclerosis；PLS）の4つに
分けている8）。いずれも進行性で、筋肉疲労、脱力感、
攣縮、発話困難、嚥下困難や流涎、筋痙攣などの症状
がみられる。ALSはMNDの主たるタイプで、PMA
とPLSはALSより緩徐に進行し、PMAの一部はALS
へと変化する9）10）。また、PMAには筋痙攣が見られず、
PLSは上位運動ニューロンのみが選択的に障害される
という特徴がある。PBPは、主に喉、舌、顔の筋肉
の運動に影響があり、発話、嚥下、咳嗽、気道クリア
ランスが困難になる。また、感情表現に影響すること
があり、明確な理由がないのに笑ったり泣いたりする、
いわゆる情緒不安定、感情失禁という状態に陥る9）。
　英国のMNDクリニックでは、ALS、PBP、PMA、
PLSの鑑別診断を行い、これらに該当する患者を対象
に最期まで医療を提供する。このようなMNDクリニ
ックあるいはMNDセンターは、NHSトラストが運営
するものとしては英国全体で20か所である。一方、日
本の大学病院や難病医療拠点病院では、「神経内科」
という大きなカテゴリーの中で神経難病患者への医療
を実践しており、MNDだけを対象としたクリニック
は稀という現状である。
　また、研究協力者が勤務していたMNDクリニック
では、専門医、MNDコーディネーター、MND-CNS、
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心理療法士、緩和ケアチーム、理学療法士や作業療法
士などのリハビリテーションチームが連携して、患者
の診察や支援を担っていた。患者や家族の外来受診は
３か月に１回程度で、その貴重な時間を使って様々な
専門的支援が受けられるよう、どの職種にも診察や
面談のためのブースが割り当てられていた。MNDク
リニックは、大学病院あるいは専門病院において１つ
のユニットとして構成されており、それぞれのブース
は近接している。したがって、専門医の診察の前に
MND-CNSが患者や家族の意思確認をしたり、複雑
な課題を抱える患者と医師の診察後にMND-CNSが
面談して病気や今後の見通しなどについて説明した
り、緩和ケアチームに繋げたりというように、柔軟に
連携するための環境が整えられていた。一方、日本の
一般的な外来診療は、医師のみが診察室を有し、看護
師や資格をもたない事務職員が診療を補助する体制が
とられており、地域連携部門や緩和ケアチームが「神
経内科」とは別のユニットとして構成されている、い
わゆる縦割り的な構造である。それに対して、英国の
MNDクリニックは、その１つのユニットに必要な役
割を担う職種やチームで構成された、いわゆる包括的
な構造であり、多職種連携や地域連携を基盤とした支
援が実践されていた。

３．MND-CNSの役割と必要とされる能力
　英国のCNSには、実践、教育、研究、相談の４つ
の役割があるとされ、複雑な臨床実践に多くの時間
を費やしている11）。こうした役割を担うための能力
は、臨床経験や免許更新のために課されている継続教
育や大学院教育などで培われるが、修士や博士の学位
はCNSになるための必須条件ではなく、CNSになる
ための明確で標準的な基準や規定は示されていない。
MND-CNSもまた「資格」ではなく「職（post）」で
あり、病院あるいはMND協会によって公募され、雇
用される。一方で、多くのCNSが何らかの教育を受
けている。これは、自らのキャリアに役に立つ、また
自らの能力を客観的に示すことができるという理由か
らであり、著者らがインタビューしたMND-CNSも
リハビリテーション学、医療管理学、緩和ケア学など
の準修士あるいは修士号を取得していた。

Ⅳ．MNDケアの連続性−症状の発現から終焉ま
での継続的な支援と多職種連携−

　斜体は、研究協力者の語りを引用したもので、引用

の末尾にある括弧内のアルファベットは、研究協力者
が勤務している施設を表している。なお、３名の語り
には相違性がほとんど見られなかった。

１．「治療を受けないこと」の選択とその後の支援
　英国では、疾患ごとに提供可能な医療の範囲を
NHSが決定している。イングランドとウェールズ
のNHSには、英国国立医療技術評価機構（National 
Institute for Health and Clinical Excellence, NICE）
が組織されており、NHSが用いる医療技術（新薬や
普及薬の使用・治療法・手順）、臨床適用（疾患およ
び徴候別ごとの手技・治療法の適応）、健康づくりと
防疫の公的機関向けガイドラインを定めている。

　NICE では、QALY （Quality Adjusted Life 
Year；質調整生存年）ポイントをもとに判断を行
います。ある治療法のQALYが２万ポンド未満で
あれば、生活の質を改善させる可能性がある場合
に、その治療法を受けることが可能です。ですか
ら、QALYが２万ポンド未満の医薬品であれば、
その投与を受けることが十分可能でしょう。しかし、
QALYが２万ポンドを超えるものであれば、NHS
で賄うことはできません。（Ａ）

　また、患者は「自分が受けたい医療を選択する」の
ではなく、NHSによるMNDのための治療パッケージ
に示されているいくつかの処置の中から、「その治療
は受けない」という選択をする。ただし、患者は様々
な医療処置を受けることについて「No」と言うこと
はできるが、患者側からパッケージに含まれていない
処置を望むことはできない。このような治療を拒否
する権利に基づいて書かれる事前意思表示が「治療
拒否事前文書（advance decision to refuse treatment, 
ADRT）」である。

　例えば私が患者として、治療に対して“no”と
いうことができます。もし、看護師から“胃瘻造設
ができますよ”と言われたら、“いいえ、私は胃瘻
造設を希望しません”ということができます。“注
射できますよ”についても、“いいえ、注射を受け
たくありません”ということができます。ですから、
私は治療を拒否することができます。清拭や着替え、
世話を受けることについては、拒否することができ
ません。（Ａ）
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　ADRTが書かれており、家族などの関係者がその
判断に満足していれば、在宅療養中に状態が悪化した
場合でも自宅で最期を迎えることができる。
　一方で、多くの患者は日々意思決定をしており、す
べての患者がADRTを書くわけではない。独居で、
ADRTをまったく書いておらず、治療を受けるかど
うかの方針決定を伝えられない状態にある患者の場合
には、患者の利益を最大限に尊重するために、入院ベ
ッドを提供し、非侵襲的換気を行うことになる。英国
では、一般的には延命目的での侵襲的換気療法をしな
いからである。
　MND-CNSは、ADRTを既に書いたかどうかにか
かわらず、外来で面談するたびに患者の意思を確認し
ている。また、呼吸機能が低下し、死に向かう患者に
は、安楽さを確保できるよう緩和ケアが受けられるよ
うにしている。「ほとんどの患者や家族が、緩和ケア
を受けながら自宅で穏やかに過ごせることを知ってい
ても、ADRTを書く人はほとんどいない」 （Ａ、Ｂ、Ｃ）
という。アドバンス・ケアプランニング（advanced 
care planning, ACP）もあるが、患者が自宅で最期を
過ごしたいと望んでいる場合には、ADRTやACPな
どの文書がなくても、地域の緩和ケアサービスが患者
や家族をサポートする。ADRTなどの文書は、患者
の意思が確認できない時、すなわち話すことができな
い状態や精神障害の場合には「意味がある」（Ｂ、Ｃ）
ものの、「ADRTが必要になることはあまり多くない」

（Ｂ、Ｃ）という。
　これまで述べてきたように、英国では、延命処置後
のケアにかかる費用は原則的に自己負担になるため、
患者がその高額な費用を支払い続けなければならな
い。そうした現実について、MNDクリニックやGPク
リニックなどでは医師や看護師が説明し、事前に意思
を確認している。多くの場合は、侵襲的換気療法を拒
否される。一方で、それを希望した患者が、時間の経
過とともに安楽死を望む場合もあるという。しかし、
英国では、日本と同様に安楽死や延命治療の中断が認
められていない。そのため、安楽死が認められている
他の国に旅行し、そこで死を迎える患者もいるという。

　要するに、私たちは、人々（患者さん）にアドバ
イスすることしかできないのだと思います。アドバ
イスに従いたくない人もいるでしょう。……判断す
る権利は患者さんにあるのです。ですから、その決
定に従います。私たちができるのはアドバイスだけ

です。つまるところ、情報やアドバイスをどのよう
に使うかは患者さんにかかっているのです。（Ｃ）

　「看護師が行うことは患者をケアすること」（Ｂ）
であり、「自殺幇助（積極的安楽死）をサポートし、
パスウェイを示すことはできない」（Ｂ、Ｃ）。患者が
安楽死を望むようになった時、MND-CNSは傾聴し、
患者と話し合うが、「サポートしようとは思わない」

（B、C）という。これは、安楽死に関与することが自
殺幇助となり、それが違法とされているからであり、
看護師としての存在意義を自覚しているからである。

　患者さんは、どちらを信頼すると思いますか？死
を助ける看護師と、患者さんの世話をしようとして
いる看護師。私が言いたいのは、死を助ける役割と
患者さんの世話をする役割を、一人で同時に持ちた
いとは思わないということです。（Ｂ）

２．MNDケアにおける多職種連携とコーディネート
　MNDク リ ニ ッ ク で は、 専 門 医 だ け で は な く、
MND-CNSや臨床心理士、理学療法士なども、それ
ぞれの診察室で診療・面談を行っていた。エンド・オ
ブ・ライフケアを見据えたケアをコーディネートして
いるのは、MNDコーディネーターかMND-CNSで、
MND-CNSが兼任している施設もあった。すべての
スタッフ（研修医も含む）が診療・面談の前に治療や
ケアの方針、課題などについての打ち合わせを行い、
それぞれの立場から率直に意見を述べ、その日の診療
方針を共有していた。
　英国のMND患者の多くは自宅で生活しており、ホ
スピスやレスパイト施設に入院することもあるもの
の、自宅で支援を受けることを選択している。ただし、
ホスピスには長期滞在することができず、終末期であ
ると見込まれた患者が数週間から１週間程度入院する
ことができる。ホスピスで最期を迎えることもできる
ものの、「多くの人々が自宅で死を迎える」（Ａ）という。
　患者へのケアで中心的な責任を担うのは、多くの場
合、GPである。これは、GPを通して、患者のケアに
かかる費用のすべてが支払われるからである。また、
MNDコーディネーターやGPの下で働いている地域
保健師が中心的責任を担うこともある。その患者に接
する機会がもっとも多い誰かがケアの中心的存在とな
り、医療を含めたケアのコーディネートをしていると
いう。
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　このように、責任の所在が多様で、患者にかかわる
医療者やケア提供者の所属や職種が多岐にわたる中
で、それぞれが患者の意思決定を共有するために、メ
ールやskypeなどのテクノロジーを活用して多職種
間の集学的ミーティングを行っている。したがって、
MNDクリニックでMND-CNSが面談して得た情報
は、電子カルテによって共有されるだけでなく、他の
手段によって共有され、治療やケア内容に反映される。

３．MND患者へのケアの質の維持
　MND患者へのケアの質を維持・向上することは、
英国の中でもとりわけ都市部であるロンドンにおいて
課題である。ケアの質の維持が難しい課題となってい
る背景には、住居費や食費などの生活費が高騰してい
ることや、結婚や子育てをしながら仕事を続ける環境
としての適切性に欠けるという都市部特有の理由か
ら、看護師が短期間で辞めていくという事情があった

（Ｂ、Ｃ）。
　また日本では、MND患者へのかかわりの難しさや
仕事の量的負荷、患者からの言語的暴力、医師や同僚、
上司との軋轢、ケアの見通しの不明瞭さなどがストレ
ッサーとなり、看護師のバーンアウトに繋がっている
と指摘されている12）。英国の神経疾患専門病院で働く
看護師は、神経疾患患者への看護がしたいと希望して
就職しているのであり、当然ながら神経疾患特有のケ
アの困難さや問題を理解しているにもかかわらず、看
護師たちがバーンアウトする可能性があるという（Ａ、
Ｂ）。これは、業務量に対する看護師の人数に不足が
あること（Ａ、Ｂ）、また過重労働であること（Ａ、Ｂ、
Ｃ）、さらに充分なキャリア教育ができていないこと
が離職に繋がっている（Ｂ）。
　今回の対象施設では、すべての研究協力者が外来を
拠点にし、MND-CNSとして定期的にクリニックで
患者や家族と面談したり、地域の医療職者や院内の多
職種、また患者や家族とメールや電話などで連絡を取
り合ったりしていた。ケアの質を維持するための活動
としては、患者の自宅を訪問して指導したり、必要な
サービスの調整を行ったりしていた。地域には、神経
疾患についてよく理解しているセラピストがいるエリ
アもあれば、そうでないエリアもある。神経疾患に関
する専門家がいないエリアのケアは、専門家がいるエ
リアより質が異なると考えられ、CNSが地域に出向
いて介入することもある。MNDケアの質を維持する、
あるいは向上させるために、地域のケア提供者や若い

看護師への教育も行っていた。特に、複雑な症例や非
侵襲換気療法を行っている患者については、自宅訪問
し、地域保健師や訪問看護師などと連携して、ケアの
質を維持していた。
　
Ⅴ. まとめ
　本論文は、英国のイングランドにある３つのMND
クリニックに勤務しているMND-CNSから得られた
インタビューデータを分析し、まとめたものである。
　英国では、MNDクリニックを中心とした継続的な
包括的ケアシステムが構築されていた。一方、日本の
保健医療システムは、難病医療拠点病院や協力病院な
どの専門医による診療と、それ以外の診療は、ほとん
どの場合で独立しており、診療内容が共有されること
はほとんどない。これは、英国がNHSトラストとPC
トラストのすべての職種間で電子カルテを共有できる
ようにしたことに対して、日本が様々な電子カルテシ
ステムを認めており、その構成内容が施設によって異
なるため、電子カルテそのものを異なる組織間で共有
することが稀という現状に由来する。また、英国では
専門医に限らず、CNSもまたPCトラストに出向いて
一緒に診療することができ、必要に応じてスタッフや
患者あるいは家族に知識や技術を提供する、組織を超
えた協働が確立されていた。さらに、疾患ごとに提供
可能な医療の範囲が規定されていて、患者には治療を
拒否する権利は与えられているが、その規定以外の治
療やケアを要求することはできない13）。一方、日本で
は患者が望む医療を、それが科学的合理性と社会的正
当性に基づくならば提供される。また、診療報酬に繋
がる人員以外の専門性の高い看護職を雇用するかどう
かについては、法的規制がなく、各医療施設の理念や
努力に委ねられている。施設間連携では紙媒体の診療
情報提供書や看護要約などによる伝達が主流で、施設
を超えてスタッフが協働することはほとんどない。つ
まり、日本における医療提供システムは、患者へのケ
アが施設ごとに完結しており、施設間を結ぶのは紙媒
体の書類のみであるという特徴がある。その結果、提
供される医療の質の向上と維持は、各施設に委ねられ
ており、均質とはいいがたい。このように、英国の保
健医療システムは均質なサービスを提供しているとい
う点で、日本とは大きく異なるシステムであると言え
る。
　MNDクリニックでは、専門医だけではなく、CNS
や臨床心理士、理学療法士なども、それぞれの診察室
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で診療・面談を行っていた。また、すべてのスタッフ
が、自らの専門性から意見を述べたり、診療方針を共
有したりするなど、専門職間での階層性はないように
見えた。しかし、英国の保健医療システムでは、まず
PCトラストを主にしているが、MNDのような稀少疾
患の場合にはNHSトラストでの診療を必要としてお
り、その疾患の治療やケアに関するリーダーシップは
MNDクリニックが担い、その窓口にMNDコーディ
ネーターが配置されている。PCトラストでGPや地域
看護師、訪問看護師が判断に困ることや充分な知識・
技術を持たないような状況に遭遇した時には、それぞ
れの専門クリニックに意見を求めたり、指導を求めた
りする。これは機能的連携が図られていると捉えるこ
ともできるが、英国特有の階層性を自然に受け入れて
いる表れであり、それが看護職内部の、他職種間の、
さらに組織間の協働を実現させているとも言えるだろ
う。
　また、本調査を通して、コスト削減の目的でNHS
トラストが雇用を中止したMNDコーディネーターと
いう「職（post）」を、MND協会が用意する場合もあ
りうるということが明らかになった。MND協会は、
患者や家族等からの情報や要望をもとに、MNDクリ
ニックにコーディネーターの職（post）が必要である
か否かを判断し、必要な場合には協会が費用を負担し
てクリニックに職（post）を設置してもらうのである。
MND協会は寄付で運営されている患者団体であり、
その協会を雇用主とする者がクリニックに配置される
という仕組みは、患者が医療に参画し、自分たちが受
けたいと望む医療を実現させていることを意味してい
る。一方で、日本の患者団体もまた、自らの療養環境
を改善するための様々な活動を展開しているものの、
自らが望む医療を受けるための人材確保・配置はして
いない。これは、英国の専門クリニック数と比較して
神経難病の診療が可能な日本の医療施設数が多いこと
と、自ら望む医療を受けるために寄付を募り、それを
医療提供システムに使用するという社会背景が日本に
はないことによると考える。つまり、英国と同じシス
テムを構築するためには、多くの人材と費用が必要と
なり、患者自身が保健医療提供システムに関与するこ
とに医療を提供する側が理解していかなければならな
い。
　日本と英国の、あるいは他のどの国であっても、そ
の保健医療システムには違いがある。それ故に、各国
が抱える問題や課題の詳細が異なり、まったく同質の

調査をすることは意味がないと言われることもある。
しかし、英国での調査を通して、日本とのシステムの
違いとは、統一された保健医療提供システムだけにあ
るのではなく、国民の精神性にもあるのではないかと
考えられた。日本は、開業医を中心とした一次医療圏
の充実を課題としており、将来的には病床機能を地域
に根差したものに再編するよう、医療計画を検討して
いるところである。一方で、難病については、難病対
策事業として、厚生労働省を中心とした疫学調査、治
療法の開発、治療の質の確保などがあり、難病医療拠
点病院のような専門性の高い診療やケアを提供する施
設が治療やケアの主動力となる必要がある。
　本調査は、３名のMND-CNSを対象に実施した。
現在の保健医療システムのどこを強化することで、地
域ケアの場においても患者の生を支え、希望に添うた
めの質の高いケアを提供し続けるシステムの構築にな
り得るかを検討するために、今後はパーキンソン病や
多系統萎縮症、多発性硬化症など、他の神経難病の
CNSを対象にした調査を継続する必要がある。また、
患者や家族が保健医療システムに望むことや、感染症
などの予防といった具体的な課題に対する専門的な病
院と地域との医療・ケアの連携・協働の実態を調査す
るとともに、効果的な医療・ケアシステムの再構築に
ついて検討したい。
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