陳銀雪の在宅療養事例
台湾漸凍人協会　患者
陳銀雪
私は、1995年にALSと診断された。発症前、私はカリフォルニア州の漢方医の資格を持ち、South Bay大学で教鞭をとっていた。私は留学中、学生会の会長を務め、卒業後はOB会の会長にも選ばれ、中国とアメリカの漢方医の学術交流に力を注いでいた。それ以外にも、南カリフォルニア州の民間団体に参加し、Garden Grove市婦人会、Orange Countyの華人ライオンズクラブ、台湾同郷会や南カリフォルニア華僑商工会で活躍していた。
　ALSと診断された当初、主治医に2年間の余命と宣告されたが、当時私の二男はまだ10歳で、長男がカリフォルニア大学バークレー校の1回生であった。当時、私がすべての友人の見舞いを断り、落ち込んでいる様子を目の当たりにして、長男はためらいもなく早速カリフォルニア大学バークレー校からUCLA（カリフォルニア大学ロサンゼルス校）に転学した。長男は卒業後、2年間私の看病をした後、医学部に進学した。

　

　私はアメリカにいる間、毎月現地のALS協会の定例会に参加し、気管切開せずに20数年間生活してきた患者の生きざまを見て強く励まされ、生きていく勇気をもらった。

　アメリカではヘルパーを雇うのが容易ではないうえに、私の病状も深刻になったため、911事件発生当日、歯顎矯正専門家である夫・張均堯博士と共に帰国し、現在台湾に住んでいる。重度障害者であることから、台湾の規定によって、日常生活において交代で私を介護するために、2名の外国人ヘルパーを雇用することが認められている。本報告の目的は私の毎日の生活のスケジュールについて簡単に紹介し、ALS患者の在宅介護の参考例として提示することにある。
　現在、私の2名の介護ヘルパーは、一人がフィリピン出身で、もう一人がインドネシア出身である。彼女たちは朝晩交代で私を介護し、1週間おきに勤務シフトを変えるようにしている。快適な在宅介護および家族（両親、兄弟姉妹、親戚、友人、夫、息子、娘）のサポートを得たこと、さらには私自身の楽観的な性格や命を大切にする心もちのおかけで、発症後奇跡的に13年間の歳月を乗り越えた。現在気管を切開せずに、規則正しい生活を送っている。毎日三度の食事も一般の健常者と変わりはない。唯一違うのは介護ヘルパーが長い時間をかけて食事を介助しなければならないことである。

　毎朝5時半に私が起床すると、夜間担当のヘルパーは直ちに簡単な手足のマッサージを15分間施す。その後、ベッドから特製の車いすに移動し、250ccのお湯を飲んだ後、歯磨き、洗面、トイレを済ませ、6時半に両親と一緒に朝食をとる。主な食事は、オートミール、野菜、キャベツ、豆腐、
豚肉のふりかけ、目玉焼きなどである。飲み込むのが遅いので、朝食は少なくとも1時間かかる。食後はすぐに歯磨き、うがいをしてから、ヘルパーがまた私の全身をマッサージしたり、お尻や背中をたたいたりして、血液の循環を良くする。さらに、私は全身麻痺で、自力で運動できないため、ヘルパーの力を借りて45分間手足の回転運動や下肢のバランストレーニングをする。
　続いて、私はコンピューターを使ってネットサーフィンしたり、MSNやウェブカメラを通じて友人と連絡を取ったりする。障害者とはいえ、意識がはっきりしているため、唯一動ける左足の親指を使ってコンピューターを操作し、日本で英語教師をしている娘とチャットすることもできるし、アメリカで医者をしている息子とウェブカメラを通して息子夫婦と孫の顔を見ることもできる。そのほか、時々患者同士や大学時代の友人とMSNで連絡を取り合い、お互いの生活について話し、励ましあっている。
　午前10時前後に、もう一人のヘルパーが十穀米のおかゆを用意してくれるので、それを食べ終わったらすぐにうがいして、口の清潔な状態を維持する。その後は引き続きネットに没頭し、11時になると旬の果物を絞ったジュースを飲み、12時半頃に両親と一緒に昼食をとる。私の歯の状態はとても健康であり、歯の噛み合わせも良好である。3本の前歯がインプラント（人工歯）であることを除けば、すべて自然歯である。そのため、健常者と同じような食べ物を口にすることができ、十分な栄養を摂取し、健康な体力を維持することができた。通常、昼食には1時間半かかり、その後私はHBO（ケーブルテレビ放送局）でテレビドラマや映画を楽しむ。午後4時になると、ベッドで30分間休みを取ってから、野菜ジュースを飲んで、お風呂に入った後にまたネットサーフィンをする。
　

　6時半に夕食を取った後、夜10時まで実家に戻って、両親と一緒に時間を過ごす。その後、友人からのEメールをチェックしたり、返信したりする。私は毎日必ずミシガン州立大学法学部在学中の二男とウェブカメラやMSNでチャットし、彼の生活ぶりを把握するとともに、真面目に勉強するように励ます。大体深夜11時前に、歯磨き、うがいをしてから就寝する。毎日の睡眠時間はごくわずかだが、ベッドに入るとすぐに熟睡できる。私は充実した生活を送って幸せに生きていて、何の悩みもない。
　
�英語ではベーコンと訳していたような・・
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