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＜総説＞

抄録
住環境は，難病患者を支える地域包括ケアシステムの基盤であり，住環境整備は，難病患者の日常
生活や社会参加を促進する重要な環境因子である．難病患者やその家族のニーズに適合した環境の創
出は，公衆衛生活動の重要な領域の一つとして位置づけられる．
本稿では，住環境整備の意義と効果，住環境整備に関する各種制度，難病の特性に合わせた住環境
整備の具体的手法，住環境整備に対する公衆衛生従事者の支援のあり方について解説する．
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Abstract
The living environment is the basis of an integrated community care system that supports patients with 

intractable diseases, and adaptation of the residential environment is an important environmental factor 
for promoting the daily life and social participation of the patients. Creating an environment that meets the 
needs of patients with intractable diseases and their families is positioned as one of the important areas of 
public health activities.

In this paper, we will explain the significance and effects of living environment improvement, various 
programs related to living environment improvement, specific methods of living environment improvement 
according to the characteristics of intractable diseases, and how public health workers should support the 
improvement of living environments.
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I．難病と地域包括ケアシステム

難病の特徴の一つは療養が長期に及ぶことである．「難
病対策は，難病の克服を目指し，難病の患者が長期にわ
たり療養生活を送りながらも社会参加への機会が確保さ
れ，地域社会において尊厳を持って生きることができる
よう，共生社会の実現に向けて，難病の特性に応じて，
社会福祉その他の関連施策との有機的な連携に配慮しつ
つ，総合的に実施されることが必要」[1]であり，「療養
が長期間に及ぶ難病患者の支援体制づくりは，現在地域
で取り組んでいる地域包括ケアシステムにも共通する部
分が多い」[2]と言われている．
地域包括ケアシステムは，そもそもは，超高齢社会に

突入した日本において，高齢者の尊厳の保持と自立生活
の支援を目的としたものであるが，その概念は高齢者の
みならず難病患者や障害者，子どもなどにも適用するこ
とができる．
地域包括ケアシステムは，図 1 のような植木鉢のイラ

ストで解説されることが多い．植木鉢は地域における生
活の基盤となる「すまいとすまい方」，その中に入る土
は「介護予防・生活支援」，植木鉢に植えられた植物が「医
療・看護」「介護・リハビリテーション」「保健・福祉」
の各サービス，植木鉢の下に敷かれたお皿が「本人の選
択と本人・家族の心構え」をあらわしている[3]．植物
を育てるにはまず植木鉢や土を用意することが必要であ
るように，医療や介護などのサービスを提供するために
は，その前提として住まいが確保されそこで介護予防や
生活支援が行われている必要がある．さらに植物を大き
く健康に育てるためには，植木鉢自体の容量や質に配慮
し適切な手入れを行うことが必要であるように，医療や
介護などのサービスを適切に提供するためには，それに
見合った住まいを整備し適切に維持管理することが求め
られる．住環境整備は，地域包括ケアシステムの起点で
ありかつ要となる重要な要素であるといえよう．

II．住環境整備の意義と効果

WHOの『高齢化と健康に関するワールド・レポート』
[4]には，「健康な高齢化」とそのための公衆衛生の枠組
みが示されている．「健康な高齢化」とは，「高齢であっ
ても満足できる生活状態が可能であるような機能的能力
を発達させ維持するプロセス」[4]である．レポートは
高齢者を対象にしているが，経年的に心身の機能が低下
する難病患者にも置き換えて解釈することができる．
このレポートでは，個人の能力を内在的能力（個人が
利用できる身体的能力と精神的能力を合わせたもの）と
機能的能力（自分が重要と考えることを実行でき，望ま
しい状態であることができるような，健康に関する特
性）に分け，この 2 つの能力を生涯にわたって維持する
ことを目標に，ライフコースにわたる公衆衛生の取り組
みを図示している（図 2 ）．加齢とともに内在的能力や
機能的能力は低下するが，保健サービスや介護サービス
の提供，あるいは環境を整備することで，その能力の低
下を食い止め補完することができる．保健サービスはラ
イフコース全般にわたって内在的能力に働きかけるもの
であり，介護サービスは機能が低下し始めたころから内
在的能力と機能的能力に働きかけるものであるのに対し，
環境は，ライフコース全般にわたって，内在的能力と機
能的能力の双方に作用があることを示している．特に環
境は，機能的能力への作用が大きく，レポートには，個
人と環境の相互作用による効果の一例として，「高齢者
の身体機能が限られていても，抗炎症薬や福祉機器（杖
や車椅子やスクーターなど）が入手可能で，近くに安価
で使いやすい交通機関がある場所で暮らしていれば，買
い物はできる」[4]と解説している．
環境が個人の活動や参加を促進させる要因であること
は，ICF（国際生活機能分類）の生活機能モデルでも示
されてきた概念である[5]．
住環境整備は，加齢や難病・障害に対して適合性のあ

図 1　地域包括ケアシステムの植木鉢[3]
図 2 　健康な高齢化のための公衆衛生の枠組：ライフ
コースにわたる公衆衛生の取り組みのための機会[4]
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る住宅内外の環境を創出することにより，現存する能力
を維持・増強するための行動様式を促進したり，日常生
活や社会参加への障壁を取り除き不足する機能を補うこ
とで日常生活の自立・自律や社会参加の促進を可能にす
るものである．住環境整備により，要介護度の改善[6,7]
や在宅継続期間の長期化[8]，安心感の向上[9,10]などの
効果がみられる．また，本人のみならず，介護者や家族
の介護負担の軽減にも寄与する[11-13]．

III．住環境整備に関する各種制度

難病患者が利用できる住環境整備に関する主な事業・
制度には以下のようなものがある．

 1 . 日常生活用具給付等事業
障害者総合支援法に基づく制度で，市町村が行う地域
生活支援事業の内，必須事業の一つとして規定されて
いる．利用者負担は市町村の判断による．主な種目は
表 1 のとおりである．

 2 . 補装具費支給制度
障害者総合支援法に基づく制度で，補装具の購入等に

要した費用を支給する制度である．実施主体は市町村．
利用者負担は原則定率 1 割で，世帯の所得に応じて負担
上限月額が設定されている．主な補装具の種目は表 2 の
とおりである．

 3 . 介護保険制度の住宅改修
介護保険法に基づく制度で，65歳以上の要支援・要介
護状態にある者または40歳から64歳までの医療保険加入
者で要支援・要介護状態が末期がんや関節リウマチ等の
加齢に起因する疾病（特定疾病）による者を対象に，住
宅改修にかかる費用を支給する制度である．上限額20万
円のうち，利用者は世帯の所得に応じて 1 ～ 3 割を負担
する．住宅改修の種目は表 3 のとおりである．

 4 . 介護保険制度の福祉用具貸与・購入
介護保険法に基づく制度で，65歳以上の要介護 1 以上

の認定を受けた者または40歳から64歳までの医療保険加
入者で末期がんや関節リウマチ等の加齢に起因する疾病
（特定疾病）により要介護 1 以上の認定を受けた者を対
象に，福祉用具を貸与したり，購入にかかる費用を支給
する制度である．購入の場合の上限額は10万円で，貸与・
購入とも利用者は世帯の所得に応じて 1 ～ 3 割を負担す

表 1　日常生活用具給付等事業の種目
1）介護・訓練支援用具
特殊寝台，特殊マットその他の障害者等の身体介護を支援
する用具
並びに障害児が訓練に用いるいす等

2）自立生活支援用具
入浴補助用具，聴覚障害者用屋内信号装置
その他の障害者等の入浴，食事，移動等の自立生活を支援
する用具

3）在宅療養等支援用具
電気式たん吸引器，盲人用体温計
その他の障害者等の在宅療養等を支援する用具

4）情報・意思疎通支援用具
点字器，人工喉頭
その他の障害者等の情報収集，情報伝達，意思疎通等を支
援する用具

5）排泄管理支援用具
ストーマ装具
その他の障害者等の排泄管理を支援する用具及び衛生用品

6）居宅生活動作補助用具
障害者等の居宅生活動作等を円滑にする用具であって，設
置に小規模な住宅改修を伴うもの

表 4　介護保険制度の福祉用具の種目
貸与の場合
1） 車いす
2） 車いす付属品
3） 特殊寝台
4） 特殊寝台付属品
5） 床ずれ防止用具
6） 体位変換器
7） 手すり
8） スロープ
9） 歩行器
10）歩行補助杖
11）認知症老人徘徊感知機器
12）移動用リスト
13）自動排泄処理装置
購入の場合
1） 腰掛便座
2） 自動排泄処理装置の交換可能部品
3） 入浴補助用具
4） 簡易浴槽
5） 移動用リフトの吊り具部分

表 2　補装具費支給制度の補装具の種目
1）身体障害者・身体障害児共通
義肢，装具，座位保持装置，盲人安全つえ，義眼，眼鏡，
補聴器，車椅子，電動車椅子，歩行器，歩行補助つえ（Ｔ
字状・棒状のものを除く），
重度障害者用意思伝達装置

2）身体障害児のみ
座位保持椅子，起立保持具，頭部保持具，排便補助具

表 3　介護保険制度の住宅改修の種目
1）手すりの取り付け
2）段差の解消
3） 滑りの防止及び移動の円滑化等のための床または通路面
の材料の変更

4）引き戸等への扉の取替え
5）洋式便器等への便器の取替え
6）その他上記の住宅改修に付帯する工事



J. Natl. Inst. Public Health, 70 (5) : 2021

阪東美智子

498

る．福祉用具の種目は表 4 のとおりである．
福祉用具の使い方・選び方については，地域包括支援
センターや在宅介護支援センターなどが相談機関となっ
ているほか，常設の福祉機器展示場を設けている自治体
もある．また，福祉機器メーカーが直接相談やデモ，貸
し出しに応じているところもある．また，公益財団法人
テクノエイド協会のホームページには，国内外のメー
カーの福祉機器の情報を提供する「福祉用具情報システ
ム」が構築されており，福祉用具の選び方・使い方の情
報も提供されている[14]．

IV．難病の特性に合わせた住環境整備の手法

住環境整備における留意点や手法を整理したマニュア
ルには，「高齢者が居住する住宅の設計マニュアル」[15]
や「障害者が居住する住宅の設計資料集」[16]などがあ
る．難病患者の場合も，難病がもたらす障害の内容や生
じる不便・不自由の特徴を明らかにすることで，これら
のマニュアルを参照して住環境整備を行うことができる．
しかし，高齢者や障害者を対象とするこれらのマニュア
ルは，運動系障害に伴う移動の制約に対応するものが多
く，「運動系だけでなく，神経系や内臓系の症状を併せ
持つことが多く，かなり複雑な状況になることが多い難
病者の特徴」[17]を反映していない．
「障害者総合支援法における障害支援区分　難病患者

等に対する認定マニュアル」[18]には，認定調査員が確
認した「難病等の症状」や「障害福祉サービスが必要な
状態」の例が記載されている．例えば，強皮症では，症
状として，「皮膚硬化（手指の腫れ・こわばり，力が入
らない）」「レイノー症状（冷たいものに触れると蒼白～
紫色になる，痛み，しびれ）」「肺線維症（息苦しさ，疲
れやすい）」「逆流性食道炎（飲み込みづらい）」がみら
れ，障害福祉サービスが必要な状態として，「階段の上
り下りが困難（呼吸困難）」「タオルが絞れない」「包丁
を強く握れない」「シーツなど重いものを干せない」な
どの例が示されている．マニュアルには提供できる具体
的なサービス内容までは明記されていないが，具体的な
状態がわかれば，その対応は考えやすい．介助をつけて
階段の昇降を手伝ったり，洗濯や調理を代わりに行うと
いう手段もあるが，環境整備による対応としては，「居
室と水回り（トイレや浴室，洗面所等）を同一階にまと
める」または，「階段昇降機やエレベーターを設置する」，
「乾燥機を設置する」，「持ち手の方向や角度が変えられ
る包丁を準備する」などが考えられる．マンパワーによ
る解決は容易であるため安易に導入しがちであるが，環
境整備による対応は本人の残存能力を活かし本人が主体
的に行動できる点で，機能的能力を伸ばす有効な手段で
ある．環境整備の方がマンパワーよりも費用や手間がか
かる印象があるが，家具の配置を変えたり安価な用具で
代用することも可能であり，いったん整備すればランニ
ングコストはそれほど大きくはない．逆に人による介助

はいったん導入すると継続が必要であり結果的にコスト
が大きくなる恐れがある．
難病によっては，「疾病の進行」にも配慮が必要であ
る．筋萎縮性側索硬化症（ALS）など進行性疾患の場合
は，「加齢とは異なる速さで症状が進行」するため，「福
祉用具の導入や住宅改造のタイミングおよびその見極め
の難しさが大きく異なる」ことから，「段階的に環境を
整備する」ことが大事である[19]．
難病患者の主な改造のポイントとして，茂木は「①段
差など物理的な障害を取り除き，身体に負担をかけない，
②疲労させないように，力の必要な動作をできるだけ少
なくする，③身体を冷やさない，④衛生的な住宅環境を
作る」を挙げている[20]．

V． 住環境整備に対する公衆衛生従事者の支援
のあり方

難病患者の福祉ニーズに関するアンケート調査を見る
と，制度やサービスを「利用している（今後利用する予
定）」7.6％，「利用したいが利用対象外となり利用でき
ない」3.8％，「利用したいが制度内容がよくわからない」
6.9％，「利用する必要がない」52.4％，「サービスについ
て知らない」28.5％，「サービスをやってくれるところ
がなく利用できない」0.8％という結果であった[21]．制
度やサービスを知らない人が約 3 割も存在しており，難
病患者が利用できる制度やサービスについて情報が当事
者に十分行き届いていないことがわかる．制度やサービ
スの存在を知っていても，どこに（誰に）相談をすれば
よいのかがわからない，制度・サービスを利用する時
期・タイミングがわからない，という状況も想定される．
特に難病患者の場合は，症状の変化が大きい場合や，予
後の予測が難しい場合もある．介護者の加齢や健康状態
の変化など介護状況の変化により福祉ニーズが急に変化
する場合もある．
アンケート結果で過半を占めている「利用する必要が
ない」の回答にも注意が必要である．当事者は必要がな
いと思っていても，実はニーズに気づいていないだけか
もしれない．特に，住環境については，習慣や思い込み
から，従来の住まいや住まい方を変えられない人が多数
存在している可能性がある．
ニーズは支援対象者が訴える要求（デマンド）とは異
なり，望ましくない状態から回復・改善等をされる必要
があると社会的に認められたものを指す[22]．ニーズに
は専門家判断による「客観的ニーズ」と利用者本人がと
らえる「主観的ニーズ」があり，いずれを重視するかは
議論が分かれるところである[23]．また介護保険制度が
導入された2000年以降は「デマンド」に代わって当事者
の「希望」に寄り添う社会的支援体制も広がりつつある
[23]．
こうした背景において，公衆衛生従事者は当事者に対
する身近な相談者・相談窓口として，制度やサービスの
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情報を提供し相談に応じる役割が求められる．その際，
当事者が感じている「フェルトニーズ」と規範的・一般
的に考えられる「ノーマティブニーズ」を踏まえ，当事
者にとって本当に必要な「リアルニーズ」[24]を把握し
実現に近づけていくことが必要である．
ところで，「支援」とは何かということをここで改め

て確認しておきたい．「支援」に対して「管理」という
言葉があり，公衆衛生従事者はその双方を時と場合に応
じて使い分ける必要がある．舘岡康雄は，「管理」を「自
分から出発して相手を変える行動様式」，「支援」を「相
手から出発して自分を変える行動様式」として，その違
いを説明している[25]．公衆衛生従事者はしばしば生活
習慣病の改善や禁煙指導などの「健康管理」を行うが，
これは対象者に健康な生活のための規範を示し行動変容
を求める「管理」の手法である．一方，「支援」とは対
象者に行動変容を求めるのではなく，対象者の「希望」
や「ニーズ」を無理なく実現できるように，支援者側が
対象者に寄り添って動き環境を整えることを言う．公衆
衛生従事者に求められているのは，まさにこの「環境整
備」なのである．
ではどのようにして，公衆衛生従事者は難病患者等に
対し「環境整備」を行えばよいのだろうか．重要なのは，
生活環境のアセスメントである[18]．公衆衛生従事者は，
医療に関する専門的な知識を持ち，当事者の生活を見る
立場にある．その視点から，当事者の住まいや住まい方
を確認し，生活の全体像から在宅生活ニーズを知ること
が重要である．「『日常生活で困っていること』や『不自
由があること』，『動作にかかる時間』，『症状が悪いとき
実際にどのように行っているのか』などを具体的に確認
する」[18]ことが．環境整備の支援の第一歩となる．特に，
訪問により生活環境のアセスメントができる立場にある
保健師や訪問看護師には，その役割を大いに期待したい．
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