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　今回、モンゴル、韓国、台湾、日本の４ヵ国のALS関係者により、在宅療養に焦点を当てたシンポジウムが開催されることは、初めての試みであり大変、有意義なことです。日本ALS協会（以下JALSA）として、日本におけるALS患者の在宅療養の現状と課題について報告します。
1. JALSAの紹介

１）概要

１９８６年設立。任意団体。東京に本部事務所。全国に３８支部。会員数約６，０００名（患者・家族約２，０００、遺族９８０、医師５２０、医療・福祉等専門職７６０、一般、団体）で、患者・家族を中心に関係者と共に闘い歩む活動をしている。主にはＡＬＳに関する社会的啓発、患者・家族の交流と支援、療養環境の整備、治療法確立の研究促進などを取り組んでいる。
２）ＪＡＬＳＡが取り組んできた主な療養環境の整備
ａ．重度意思伝達装置の開発支援と公費レンタル給付化　（１９９０年～）
ｂ．人工呼吸器の公費レンタル給付化　（１９９４年～）
ｃ．長期療養入院施設の確保
　　①特殊疾患療養病棟の設置（１９９４年～）
　　②重症難病患者入院施設確保事業（１９９８年～）

　　③身体障害者療護施設ALS居室の設置（１９９８年～）
ｄ．公的在宅介護保障の改善
①介護保険の４０歳からの適用（２０００年～）

②障害者自立支援法の重度訪問介護拡充（２００６年～）　
ｅ．介護職によるたん吸引の許可、実施（２００３年～）　
ｆ．重度障害者の在宅代理郵便投票の実現（２００４年～）
３）ＪＡＬＳＡ設立時から今日のＡＬＳ像の変化

a.　病気の評価
「治療法がなく、３～５年で呼吸筋麻痺により亡くなる病気」から「呼吸障害、栄養障害等の緩和療法が向上し、呼吸筋麻痺がターミナルでなく長期に生きられる」に変化。（医療・福祉の進歩）
b. 患者の療養生活
「人工呼吸器を付けても寝たきりで天井を見ているだけの療養生活」から「人工呼吸器を付けて外出や社会参加が可能」に変化。（患者の“生きたい”、家族の“生きて欲しい”が原動力）
２．ALS患者の概要

１）患者数　

　約８,０００名（２００８年３月末、厚生労働省調査）。年々、増加傾向にあるが病名告知の拡大と社会の高齢化が主な要因と推定される。
２）人工呼吸器（TPPV）装着
呼吸器装着療養者の比率は３４％（２００５年厚生労働省研究班調査）。　装着選択率は２０％弱と言われており、地域・病院による格差が大きい。最近、NPPV（BｉPＡＰ，鼻マスク）の普及が拡大している。
３）在宅療養者数

７０％以上が在宅療養中（推定値）。　長期入院は呼吸器装着の重症患者が多いが、最近は病院から在宅化の傾向が顕著になっている。
３．ALS等神経難病患者の在宅支援制度

１）医療保険

国民皆健康保険。ALSは厚生労働省特殊疾患認定（４５）により、重症患者は全額公費負担。

入院検査・治療、在宅訪問診療、訪問看護、リハビリ、人工呼吸器貸与事業等を利用。
２）介護保険

２０００年より６５歳以上対象で全国施行。ALS他１５疾病は４０歳以上適用。利用額上限３６万
円。自己負担１０％（低所得者には軽減措置あり）。在宅療養ALS患者の８割以上が主に在宅

介護、訪問入浴、一般介護機器の貸与等を利用。
３）障害者自立支援法

従来の身体、知的、精神の障害者施策を一本化し、２００６年より施行。介護保険サービスの

優先利用制限がある。ALS患者は主に重度訪問介護、移動介護サービス、意思伝達装置

の給付を利用。給付時間で自治体間の格差が大きい。
４）難病対策
１９７２年より厚生労働省の難病対策事業として施行。現在、重症難病患者入院施設確保事業や研究班によるQOL向上、自立支援、地域医療支援ネットワーク構築、治療法研究を施行中。

４. 患者・家族が在宅療養で抱えている課題

１）ALS患者に適した社会的介護力の不足

その人に合ったコミュニケーション、微妙な体位交換、たん吸引・経管栄養等の医療的ケアが可能な介護人が不足している。まだ家族介護への依存度が高い。

２）ショートステイ、レスパイト受入れ先の不足

介護者が疲れた場合や介護が困難な時に患者が一時的に入院、入所できる施設が少ない。

３） 独居患者等の長期療養受け入れ施設の不足

在宅療養が困難になった患者の長期入院先の空きが見つからない。地域で受け入れるケアハウスもまだ極めて少ない。

４）継続し総合的な医療・福祉サポート体制の不足

　　 病名告知から呼吸器装着後の在宅療養まで信頼できる継続したインフォームド・コンセント
や医療・福祉の総合的なサポートが不充分。医療と福祉サービスの連携不足や地域間格差がある。

５）重度コミュニケーション障害

　　　長期人工呼吸器療養者の一部にコミュニケーションが困難なケースが生じている。QOLの向上が求められる。
5． 今後の目標

1） 住み慣れた自宅や地域で２４時間３６５日、安心して助け合って生きられる療養体制の確立
2） 家族に負担をかけないで療養できる公的な介護給付と経済保障があること

3） 必要な時に適切な医療を受けられること

4） 重い障害があっても普通にその人らしく暮らせること

5） 患者が楽しみ、生きがいをもてること
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和中 勝三
１．自己紹介
和歌山県 和歌山市出身。
１９４８年生（６０歳）
職業：鮮魚商（今は無職）
家族：母、妻、子供３人の６人家族です。

ＡＬＳ発病１９９０年
ＡＬＳ発症から１９年、人工呼吸器装着１４年です。
人工呼吸器在宅療養生活１３年６ヶ月になります。
２．人工呼吸器を付けた経過
　１９９２年、４４歳の時に余命３年と告知を受けた時、せめて５５歳まで生きたいと泣いた日もあります。でも呼吸器を付けるのが嫌で拒否をし続けるが、徐々に迫ってくる呼吸困難に耐えられず呼吸器を付ける覚悟をしました。１９９６年に呼吸器を付けた時、生まれ変ったつもりで前向きに生きてきました。子供達に恥ずかしい生き方を絶対にしたくないと思い、寝たきりでも人の役に立てることをしようと誓いました。苦しいことが沢山ありましたが、楽しいこともいっぱいあります。呼吸器を付けて命の大切さを知り、生きる意味の大きさを実感しています。今では呼吸器を付けたことが間違っていなかったと思います。
３．日常生活、外出、楽しみ・生きがい
１）私の行動範囲内のＡＬＳ患者交流会と講演活動は積極的に行きます。
２）最近は看護学校へ講義に行きますし、看護学生の研修を在宅で受け入れています
３）ＡＬＳ患者宅へ訪問に行き、顔を見合わせ一言、二言しか言葉を交わすだけで、訪問した患者さんの励みになればとできるだけ訪問に行くようにしています。訪問すれば介護者同士の情報交換に花が咲き、介護者のストレス解消にもなります。
４）楽しみの散歩を週１回、海岸と公園を約１時間２０分の散歩コースです。外気に触れると風邪が引きにくいし、季節を体で感じることで体調も安定していると思います。
５）私は患者会の活動することが生きがいになっています。

４．散歩
　　散歩は週１回、海辺から公園に行くのが私のお気に入りの散歩コースです。
地域生活支援事業の移動支援を申請して、ヘルパーが二人対応、月２回保健センターの看護師が同行します。今日は小雨でカッパ（シャワーカーテン）をかけて海水浴場を散歩。
５．在宅ケア体制
１）主治医の往診は週１回です。
カニューレ交換は２週間に１回、ペグ交換は４ヶ月に１回、血液検査は月に１回、緊急時の場合は２４時間受け入れ病院が決まっています。

[写真1：カニューレ交換の準備]

[写真2：カニューレ交換中]

　　　２）歯科医の往診は月に１回（歯石の除去、歯の健康診断）、歯科衛生士の訪問は週に１回（歯磨と口腔の衛生指導）
　　　３）整形外科医の往診は月に１回です。訪問リハビリ、週に１回（全身の関節運動、呼吸リハビリ）
　　　４）訪問マッサージは週に４回（全身をマッサージ、３０分間）
　　　５）訪問看護は週に３回（バイタルチェック、清拭、洗髪、手浴、足浴）
　　　６）訪問入浴は週に２回（洗髪、顔洗い、全身をよく洗ってもらう、半身浴でよく温もる）
　　　７）訪問介護（ホームヘルパー）は月曜日～土曜日まで、午前８時～午後５時まで介護を受けています。（ヘルパーがいる間に妻は買い物へ行ったり、眠い時は昼寝をしてもらう）緊急時に備えアンビューを押す練習。紙オムツを使って洗髪。
　　　８）眼科医の往診は月に２回です。
９）皮膚科の往診は、皮膚の状態が悪くなれば往診をお願いします。

６．意思伝達装置：レッツチャットを使って、MacintoshとWindowsを切り替えて使っています。
意思伝達装置スイッチ

　  １） 手のスイッチは午前中に使います。

　  ２） 頬のスイッチで昼からメールを書きます。

手の親指が動きが悪くなってタイミングが取りにくく打ちにくい。それでも動きを保持するために訓練しています。

このパソコン環境でテレビを自由に操作「地デジ、ＢＳ，ケーブルＴＶ」のチャンネル切り替えで妻の手を借りなくなって、夫婦喧嘩が減りました。「テレビ人間だ〜」

７．在宅療養で得た教訓
１）家族で２４時間介護をするのは凄く大変です。私は「介護保険制度、自立支援法」ができ家族介護が減り助けられました。それから制度を使えるだけ使って、家族に自由時間を与えるようになり、家族関係が良くなりました。
２）自分の体調管理は自己責任で行うようにしています。医療者への連絡と介護の仕方の指示を全部するよう心掛けています。看護師と介護者が仕事がしやすいように、自分が一番楽な方法を探し、介護者と相談しながら、私だけの介護マニュアルを作っています。
３）自分の介護体制は自分で管理しなければ、満足できる在宅環境ができません。管理体制ができたのは意思伝達装置のお陰です。
４）今後もＪＡＬＳＡの活動を積極的に参加し、ＡＬＳ患者に喜んでもらえるような活動をしていきたいと思います。
「在宅療養のよいところ」
１）家族と一緒に過ごせること。（家族の一員になれる）
２）一日の時間をマイペースで過ごせること。
３）テレビ時間が自由になる。
４）インターネット環境が良くなる。
５）大勢のケアスタッフの訪問が楽しみ。
６）たくさん訪問サービスが受けられ体調もよい。
８．東アジアALS患者さんへのメッセージ
　韓国、台湾、モンゴルから参加の皆様、京都までおこしくださり有り難うございます。日本の在宅療養は医療費と福祉サービスの削減で在宅療養環境がだんだん厳しくなってきました。この機会を通じてＡＬＳ患者の在宅療養環境を良くするために情報交換をしていきたいと思います。本日はありがとうございました。
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