第１章　はじめに


第1節 ALSについて

ALSは、筋萎縮性側索硬化症（Amyotrophic Lateral Sclerosis）の略称で、運動神経だけが、障害される病気として、1869年に、フランスの脳神経内科医であったシャルコーによって報告された。それ以来、150年近きに渡って、3〜4年で呼吸運動系の障害によって死に至る、No cause(原因が分からない)、No cure(根治の治療法がない)、No hope(将来に展望が持てない)の悲惨な病気とされ、最近まで、癌と同様に、本人には病気を知らせないようにされてきた。このように、ALSを、呼吸が麻痺して死に至る病とする見方は、長い間、世界の医学・医療の教科書に記載され、日本を含めて国際的に、医療現場から一般社会にまで根づいてきた。さらに、進行性難病ゆえに、過去を否定し、現在を破壊し、未来を奪うという社会的イメージが、根強い。
　現在、日本のALS療養者数は、7695人（2007年、厚生労働省調べ）である。その年令構成比は、40才代5％、50才代20％、60才代34％、70才以上38％で、発症年令が、多くは働き盛りと、推測されることから、各人の人生へもたらす影響は誠に大きい。

　しかし、1970年代の、人工呼吸器を始めとする新たな医療技術の導入や、IT(Information Technology)の活用により、適切な治療法が無く確実に死に至る病、という今までのALS観を超えて、「新しいALS観」が生まれている。病気を理解したうえで、病気と闘っていく姿勢、病気から生じる様々な障害状況に、コーピング（対処）していく技術と知恵の積み上げ、呼吸運動系麻痺を、人工呼吸器の装着を自己決定し、乗り越えていく生き方など、ALS療養者の生の可能性は、確実に広がっている。
病気が進行すると、言語障害、嚥下障害、呼吸障害などが、生じるが、知的低下は、原則としておこらない。言語障害については、文字盤や、様々なコンピューター・ネットワーク技術を駆使して、意思伝達が可能となる。また、嚥下障害については、経鼻管栄養や胃ろうによる栄養補給もできる。呼吸障害には、人工呼吸療法などの、対症療法がある。
人工呼吸器の携帯小型化や、気管切開（TPPV）の前段階での鼻マスク（NIPPV）の導入により、日本で呼吸器を装用している療養者の割合は増加している。気管切開している療養者数は1982年の13％から、96年には24％、その約10年後の2005年には29％となっている。この数字はＴＰＰＶ（気管切開）のみでありＮＩＰＰＶ（鼻マスク）は含まれていない。2005年のＴＰＰＶ（気管切開）とＮＩＰＰＶ（鼻マスク療養者数）を合計すると35％となっている。（2005年より、国際的に発表される数字は、TPPV（気管切開）のみとなっている）。
また、1990年の人工呼吸器への医療保険の適用が、人工呼吸器装着ALS療養者の、増加の一要因となっている。以後、とくに、1998年の難病対策の見直しを機に、以下の施策が施行された。
1998年、難病特別対策推進事業の創設、在宅人工呼吸器使用特定疾患患者訪問看護治療研究、地域支援対策推進、在宅医療支援などが開始された。2000年4月、介護保険制度が発足、訪問介護、訪問入浴、福祉用具レンタルなどが利用可能になった。2002年、医療保険制度による訪問看護と、訪問リハビリテーション拡充、在宅人工呼吸器レンタルの定着化なども進んだ。2003年4月、支援費制度導入とともに、比較的長時間の滞在型介護が可能となり、2003年7月、人工呼吸器装着ALS患者への家族以外の者による痰の吸引行為が、条件付きで認可された。2004年4月、介護保険に「移動介護」が追加され、移動時の複数介護が認可された。2006年10月、障害者自立支援法が、施行された。　　　

このようにして創設された諸制度やサービスには利用時の複雑さ、社会資源の不足、自己負担の増加、自治体の財源不足などの問題が残されている。しかし、ALS療養者や、その家族、また医療・福祉関係者の制度理解は広がっており、制度の活用も進んでいる。

　他方で、医療工学の発展により、人工呼吸器の小型化、軽量化、バッテリーの長時間化もすすんでいる。IT技術の活用による、コミュニケーション手段の改良も、著しい。ALS療養者が、「私にできること」を見つけ、広げる条件は拡充されている。

第２節　研究の動機と目的
　
　「呼吸器につながれて、天井だけを見て暮らす。それでもよいのか。人間らしいといえるか」。ALS療養者の多くが出会うこの言葉は、昔も今も、ALS療養者を苦しめている。病名と病気の内容を知る中で、ほとんどすべての価値観を喪失すると多くのALS療養者は考える。結果的に、現在も、約71％のALS療養者が、呼吸器をつけない道（「死」の終末が確実に予測される「生」）を選んでいる。その原因も病名も知らされずに、死んでいくALS療養者も、まだ多い。人工呼吸器をつけた、約29％のALS療養者も、想像をはるかに超える過酷さの前に、激しい喪失感を感じている。
ALSは、その進行性ゆえに、昨日できたことが、今日出来なくなっていないかと、機能の喪失に関して、日々の確認作業がともなう。そして、主要な機能の喪失は、病む体と心をくじけさせる。ALSは一定の割合で等しくすべての人に罹病の可能性が、これまでもあったし、これからもある。発症率（0.0064％　患者数／人口）から計算すると、いま地球上に40数万人のALS療養者がいることになる。歴史的にみれば罹病してその原因もわからないままに、発症して3〜5年以内に、主として呼吸筋麻痺で、無念の死をとげたおそらくは数百万人のALSの療養者たちがいたことが想像される。本研究者のまわりでも13年間で14人の仲間が無念の死をとげている。これらの人びとの無念の慟哭を、その魂の叫びを重く受けとめたい。

　しかしながら、ALS療養者は、療養のこと、制度のこと、そして、生き方のこと、とくに、世界中で、悪戦苦闘のなかで確実に前進している、治療法・治療薬の研究などの情報を交換しつつ、介護体制に支えられながらも、懸命に生きている。医療・福祉(介護)体制が、充分にあれば、人間らしく、自分らしく生きられる。そして、いつまでも知的活動、知的生産を可能とするALSの特性を活かして、新たな可能性を、切り開こうとしている。

2006年秋、本研究者も加わり、全国のALS療養者11人で出版した『生きる力』（「生きる力」編集委員会編、2006）で、32人のALS療養者が、書いている。
「君が今を大事に生きていること、元気で明るく生きていることは、周りの人たちに勇気と夢を与えてくれている」と恩師の激励、「うちのお父さんはよそのお父さんと違うけどそれでいい」と息子からの応援、「同じように病で苦しむ人びとを助けてあげたくなった」とヘルパーステーションを作る仲間、「療養者からの意見を述べる。実技のモデルになる。介護を受ける側の意見も述べる」とケアの改善へ尽力する仲間、「人工呼吸器装着ALS療養者自宅療養生活のわが町のモデルケースになる」と可能性に挑戦する仲間など、ALS療養者の豊かな実践に裏付けられた、心あたたまる発言に出会う中で、研究目的を、以下のように考えた。

　本研究は、当事者（ALS療養者）の視点から、ALS療養者の生活の可能性の広がりと、その生活支援について、明らかにするものである。すなわち、ALS療養者が、多くの機能を失いながら、残された機能を生かして、どんなことができているのか、できたきっかけはなにか、それらの遂行を促進する要因はなにか、を明らかにしていきたい。
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