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1、 はじめに　
この8月1日から３日にかけて、ソウル市内近郊の在宅療養現場を訪問し、主に介護に関する制度利用について実態調査をした。これは立命館大学大学院先端総合学術研究科ｇＣＯＥ「生存学創生拠点」と日本ＡＬＳ協会による「東アジア難病支援ネットワーク構築に関する研究」の一環である。来年２月には日本を含む東アジア４カ国（台湾、韓国、モンゴル、日本）の代表者がそれぞれ介護制度を報告しあう国際シンポジウムを企画している。
2、 日韓に共通する家族の悩み
韓国を訪問し改めて在宅での家族介護の尊さを痛感した。訪問した４家族とも「絶対に治ると信じている」「生きていてくれるだけでも感謝している」「子供が親を介護するのは当たり前」と語っていた。介護保険制度は今年から導入されたがＡＬＳは対象外で、障害福祉施策の介護券を月８０～９０時間利用している。それに自費を投入してどの家庭でも住み込みの家政婦を雇っていた。家族の悩みは以下のようなものである。
・街は偏見とバリアだらけ。
・外出したいが呼吸器を乗せられる車椅子がない。福祉機器の給付がない。
・ヘルパーが不足している。介護の手が欲しいが家族のプライバシーがなくなる。
・経済的な負担は大きい。
・家庭看護師は自費なのであまり利用しない。
現在は日本のほうが医療介護面ともに制度的に恵まれている。しかし家族の問題は双方とも似通っており、家族の介護負担は大きく長期にわたっていた。
また、在院期間が短く、家庭看護師の指導も自費であった。そのため、家族は家族から在宅介護のノウハウを教わり、少数民族や移民を家政婦として雇い、自分たちは仕事を続けていた。海外では介護労働にマイノリティが多く携わっているのに対して、日本では介護の制度化とともに介護職の職業意識が向上し報酬の安さが問題化している。在宅療養の安定のためには、ケアに携わる職業全般の地位と報酬の向上が求められる。家族中心の介護も長期に渡れば家族以外の者の支援は不可欠だ。いずれの国でも、介護にかかる財源の確保と長期療養の効率化が課題である。
3、 平成20年度ＡＬＳ等神経難病患者療養支援に関する要望書
日本ＡＬＳ協会では例年国に対して在宅療養に関する要望書を提出している。今年は以下の通りである。
１．ＡＬＳ治療法確立のための特定疾患治療研究を拡充（健康局）
２．短期・長期入院施設を確保（健康局、医政局） 

３．在宅移行時の医療、介護、福祉の連携体制を拡充　（医政局、老健局、社会･援護局）
４．医療的ケアの普及　（医政局、老健局、社会･援護局）
５．低所得者の介護保険自己負担軽減措置（老健局）
障害者自立支援法関係（６～９）　　　　　（社会･援護局）
６．入院時にヘルパーの付き添い
７．重度意思伝達装置の入力スイッチ設定支援
８．重度訪問介護加算（15％）対象に非侵襲的陽圧換気療法（NPPV）者を
９．24時間重度訪問介護サービスを行う事業所に補助を
10．終末期相談支援料を廃止（医政局）
4、 ディスカッション
1 家族介護の限界
療養初期の患者も専門職の助言を求めているが、訪問看護は利用できないし、療養通所介護も数が少ない。近年は人工呼吸療法の長期化により、家族の高齢化が進み、未婚の介護者の「囲い込み」や自立困難も目立つ。これらから、家族に介護を期待できない患者は生きる術を見失い治療を断念する傾向にある。したがって呼吸器装着は自己決定どころではなく、家族や地域社会がそれを左右しており、「自宅で療養できるのなら呼吸器をつけたい」という本音が言えずに亡くなる患者も少なくない。適切な時期に治療を受けても自宅に戻ってから適切なケアが継続できなければ治療効果も上がらない。発症直後から訪問看護師や保健師による助言や指導が臨機応変に受けられる態勢作りは急務である。また家族の不安は無収入による家計の逼迫にも及んでいることから、家族の所得保障を求める声もある。
2 家族のＱＯＬ
患者のＱＯＬのみならず、同居家族のＱＯＬも向上しなければならない。家族のＱＯＬ向上がなければ、患者は治療を開始したことを後悔するようになってしまうからだ。裏返せば、多くのＡＬＳ患者は家族の幸福を生きがいにしているのである。家族の幸福や健康は患者のＱＯＬ向上にもっとも有効である。しかし、家族以外の者の介護を受け入れることは容易くはない。以下に要因を挙げる。
3 なぜ他人に任せられないのか
・患者本人が他人の介護を望まない。
・ヘルパーでは任せられない。
・ケアと愛情とを切り分けられない。
・他人を家に入れたくない。プライバシーがなくなるから。
・家族介護の規範がある。
・人を雇えばお金がかかる
4 なぜ支援が難しいのか
・支援策（介護保険、療養通所介護、短期レスパイト）が、長期療養問題の根本的な解決策にはならない。
・看護職による介護は高くついてしまうために、スポットでしか依頼できない。
・レスパイトは初期から開始し継続する。さもないと患者がレスパイトを嫌がる。
・介護が制度化されると地方財源との兼ね合いから自治体の保健所福祉事務所、それにケアマネが在宅ケアのゲートキーパーになっているケースもある。「市区町村のお金の問題」が引き合いに出され、公的支援が出し渋られている。
・深夜休日をカバーする長時間の公的介護派遣制度、自立支援法の重度訪問介護はある。しかし単価の低さ、ヘルパー不足、医療的ケアの制限がネックになり、事業者がサービスを提供したがらない。また介護保険サービス１割負担が家計を圧迫し、介護保険サービスを全額使いきれず、結果として障害福祉を利用できていない。
・介護保険制度では提供できるケアに制限があるので、条件内でケアプランを練るしかない。これでは、ＡＬＳに必要不可欠な経管栄養や吸引、マッサージ、リハビリ等のケアが利用できない。利用者もこれでは満足できない。
5、 抜本的な対策
1 重度訪問介護の支給量にみえる地域間格差
[image: image1.emf]各地の重度障害者等包括支援サービス対象者に対する自立支援法訪問系サービスの給付状況
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昨年、各地の重度障害者等包括支援サービス対象者に対する重度訪問介護の給付状況を調べてグラフにした。これによれば２４時間在宅独居を実現している地域もあるが、遠く及ばない地域もある。
2 地方分権による格差
制度の解釈も地域により異なっている。そのため在宅での医療的ケアに理解がない地域では、看護と介護の連携ができないばかりか、独居単身者の在宅は不可能になる。そのような地域では、専門医の説明の内容も貧困にならざるを得ない。呼吸治療を希望しないように患者に暗に指導するしかなく、事前指示書により治療断念の意思決定を支える介入さえ実施されている地域や病院もあった。
3 患者の交渉
障害者自立支援法によれば、介護制度も措置から契約となったはずだが、申請制ではあるために、利用者個人の交渉が必要である。声の大きな者は得をして、そうでなければ制度も利用できない。
4 Ｋ市はゼロ時間から８６０時間へ（変更可能）
しかしながら、自立支援法では給付額に上限はなく、個々のニーズによっては個別に審査し、必要が認められれば給付も増額しなければならない。希少難病のニーズを地方政治に訴え社会の仕組みを変えるのは患者家族の役目だが、当事者意識に目覚める患者は少ない。当事者の働きかけがなければ制度の利用は伸びないが、地方分権から国は地方に指導できない状況にあり、県民性も反映して地域間格差は拡大する傾向だ。
6、 サクラモデルによるアクション
　ＮＰＯ法人ＡＬＳ／ＭＮＤサポートセンターさくら会では、２００３年度から以下のような活動を行ってきた。
1 重度訪問介護従業者の養成「進化する介護」
2 医療的ケアの普及のための啓発活動
3 専門職と当事者に対するピアサポート
これらの非営利活動により重度訪問介護サービスの利用が進み、患者家族の就労や就学が実現している。また家族の通院やレスパイトも実現し、家族を介護からしばし解放することに成功している。本年から京都市で同様の活動を開始したところ、筋ジスの青年が当方のシステムを利用して介護事業を起こすことになった。
7、 難病看護に託された課題
患者のエンパワメントには、医療上の不安を払拭するために療養初期から看護師に相談できる体制が必要不可欠である。当方では支援プログラムを作成し薦めているが、そこでは呼吸ケアを段階的に看護職が教えることができる。また、定期的な交流の場があれば、患者を囲む多職種連携も自然にできる。自立支援法の重度訪問介護を利用する患者家族には必ずこのプログラムを用意したい。全身性障害者介護人派遣事業を利用してきた障害者は自立生活プログラムを受講しなければ事業所との契約ができない仕組みがあるが、ＡＬＳにはまだない。これでは、利用者に対するレクチャーもないまま、ヘルパーに医療的ケアをさせていることになり、利用者主体の意味がはき違われる恐れがある。
8、 結論
家族介護による在宅人工呼吸療法には限界が来る。今後の難病ケアは家族の介護から脱皮し、「介護の社会化」に向けて飛翔する必要がある。そのためにも、
1 看護と福祉とは早急に連携し、必要に応じて長時間滞在型の訪問看護・介護の実現に努力する。医療的ケアにおける分担も、ケースバイケースで柔軟に行えるようにする。
2 病院と診療所の連携を進め、在宅移行時における保健師、難病医療専門員、ＭＳＷ、ＣＷ，ケアマネ、患者会、福祉事務所等の相談機能をスムーズにする。また入院のタイミングを見極めた訪問看護師は迅速に対応をする。療養通所介護や施設を利用した地域でのレスパイトにはニーズがあるので、療養初期から利用できる仕組みを作る。
3 当事者（団体）と協同して政治に訴え、必要なサービスはどんどん作る。家族以外の介護者を協同して育てていく。
