
緒　言

近年の医療提供体制の改革による，入院期間の短

縮化や高度医療の進展とともに，在宅でも医療機器

を装着し，医療的ケアの必要な療養者が増加してき

た．現状では，医療的処置が必要な訪問看護利用者が

デイサービスやデイケアを併用しようとしても，看

護職配置などの関係で個別的配慮が行き届きにく

く，状態の急変にも即応が困難であるなどの理由で，

受け入れに消極的な事業所が多く見られる（特定非
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要　旨

C地域の筋萎縮性側索硬化症（Amyotrophic Lateral Sclerosis：以下ALSとする）患者の現状と課題を明らかにし，

人工呼吸器を装着したALS患者の，在宅療養の地域支援施策を提示する．

対象は，F県難病療養者地域支援対策推進事業の一環であるC保健所療養支援計画策定・評価会議委員11名なら

びに保健所難病担当保健師6名，計17名．

検討会議（療養支援計画策定・評価会議）の自由討論を録音し，そのテープを逐語的に書き起した．自由討論の

テーマは，「ALS患者の在宅療養，特に人工呼吸器装着者の支援活動で困っていること・問題になっていること」．

この逐語録からKJ法を用いて，データの収集・分析を行った．

結果および結論

検討会議による自由討論10,145語のデータから，KJ法の「志」を表す70個の文脈単位の定性的データを収集し

た．

そのデータを4段階のグループ編成をへて，施策を導き出した．

人工呼吸器装着者の在宅療養を支える地域支援施策は，「他機関や他職種とのネットワーク構築」「政策への働

きかけ」「専門的な倫理・技術研修」であり，実現に向けたプロジェクトチームを早急に立ち上げる必要がある．

キーワード：ALS療養者，人工呼吸器装着者，在宅療養，支援施策，KJ法，QOLの向上

営利活動法人地域ケア政策ネットワーク，2006）．そ
のような中で，家族の介護負担は高まっている．

2003年7月17日，厚生労働省医政局長通知では，在

宅ALS療養者の痰の吸引は，「その危険性を考慮すれ

ば，医師又は看護職員が行うことが原則」としつつ

も，筋萎縮性側索硬化症（Amyotrophic Lateral

Sclerosis：以下ALSとする）療養者の在宅療養の現状

に鑑みれば，家族の負担軽減のために「家族以外の

者による痰の吸引の実施」についても，一定の条件
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下では，当面（3年）のやむを得ない措置として許容さ

れるものとしている．その間，看護職には，これら在

宅療養者に専門的な質の高い，また病状安定に必要

な看護を提供し，今まで以上に療養者と家族のQOL

の向上に寄与する努カと責任ある対応が求められて

いる（社団法人日本看護協会，2004）．
平成10年度F県は，F県難病療養者地域支援対策推

進事業を開始した．この事業は，保健所を中心として

地域の医療機関，市町村等の関係機関とが連携し，要

支援難病療養者，及びその家族に対し医療及び日常

生活に係る相談・指導等の適切な在宅療養支援等を

行うことにより，その療養上の不安の解消と生活の

質の向上を図ることを目的としている．特に人工呼

吸器を装着している療養者ならびに家族について

は，ショートステイ事業の実施に至らない市町やそ

の受け入れ医療機関が少なく，在宅療養が難しい状

況に置かれており，保健所の地域支援対策の推進が

望まれていると言えよう．

そこで，C保健福祉環境事務所（以下，C保健所と称

する．）管轄内でのALS療養者の現状と課題を明らか

にし，ALS，特に人工呼吸器装着者の在宅療養の地域

支援施策を打ち出したいと考え情報収集を行った．

その結果，施策の方向を導き出せたので報告する．

方　法

F県難病療養者地域支援対策推進事業の一環であ

る，C保健所療養支援計画策定・評価会議委員11名，

ならびに保健所難病担当保健師6名，合計17名．

【療養支援計画策定・評価会議委員の選定基準】

1）管内のALS支援に携っている訪問看護ステーショ

ン管理者

2）重症神経難病入院確保事業で，協力病院として登

録されている管内病院の難病担当看護師やソーシ

ャルワーカー

3）母体病院が重症神経難病の協力病院である訪問看

護ステーション管理者

4）F県難病医療連絡協議会の難病相談員

1）保健所担当者（2名：係長・担当保健師）からの情

報収集　

日時：平成17年2月～3月，計3回　10時間

保健所事業の進捗状況，ならびに担当者が認識する

人工呼吸器装着者やその家族の生活状況等について

聞き取りを行なった．面接内容は録音テープで収録

し，テープ起こしの反復作業を繰り返しながら，逐語

録をとった．

2）療養支援計画策定・評価会議でのフォーカスグル

ープインタビューによる情報収集

事前に，同じ対象者から自由記載による簡易アン

ケート調査（メールによる簡易調査）を行なった．調

査内容は「ALS患者の在宅療養，特に人工呼吸器装

着者の支援活動で困っていること・問題になってい

ること」，この内容は会議運営ならびに分析の参考資

料として用いた．

日時：平成17年2月18日（金）17：30～19：30
テーマは，「人工呼吸器装着者の支援活動で困ってい

ること・問題になっていること」．筆者らは会議の企

画・運営に携わった．会議運営は，形式的でなく自由

な雰囲気に留意し，全員の意見を拝聴した．検討会議

内容は録音テープで収録し，テープ起こしの反復作

業を繰り返しながら，逐語録をとった．

保健所担当者からの情報6,400語のデータから，C

保健所の療養支援計画策定・評価事業進捗状況を把

握した．療養支援計画策定・評価会議によるフォー

カスグループインタビュー10,145語のデータから，

KJ法の「志」を表す70の文脈単位の定性的データを

収集した．1段階でそのデータを意味内容の類似する

もの同士を集め，その同士の意味する内容を端的に

表す「12表札」を作った．さらにその表札から抽象

化を深め，抽象化2段階で「6表札（現状）」，3段階で

「5表札（課題）」，4段階で「3表札（施策）」を導き出し

た．

研究に先立ち事業の最高責任者である保健所長

に，研究による調査内容の公表について了解を取っ

た．調査対象者である17名にも，研究目的と個人の特

定がされないこと，研究に参加することにより不利

益を生じないこと，研究終了後は録音テープを消去

することなどを説明し，会議内容を録音することに

同意を得，その内容は論文化し，公表することについ

て了解を得た．

KJ法による分析は，認定を受けたKJ法指導者を研

究者に交え，逐語録の内容と分析結果については，平

成18年3月14日（火）開催の「療養支援計画策定・評

価会議」で調査の結果を報告し，対象者である療養
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支援計画策定・評価会議委員と保健所難病担当保健

師の合意を得た．

結　果

C保健所管内人口は465,969人（平成16年4月1日現

在）である．その中で，認定されたALS療養者は26名
（平成17年1月現在）である．ALSは他疾患と比べ重症

認定となることが多く，認定療養者の84.6％（22名）

が重症認定者であり，そのうち在宅療養者は19名，人

工呼吸器装着者は9名であり，人工呼吸器装着者5名
が在宅療養者であった．

平成15年度の居宅生活支援事業（財団法人厚生統

計協会，2005）の，ホームヘルプサービスと福祉用具

貸与の実施市町数は0市町であったが，本保健所が旧

11市町へ働きかけを行い，平成17年度実施市町数は

10市町となり，管内における難病療養者への支援体

制は端緒についたところといえる．特に人工呼吸器

を装着している療養者ならびに家族については，シ

ョートステイ事業の実施に至らない市町やその受け

入れ医療機関が少なく，在宅療養が難しい状況に置

かれており，保健所の地域支援対策の推進が望まれ

ていた．

（表1）
ALS療養者の在宅支援には，以下のとおり6つの現

状を導き出せた．

1）在宅に係る病院訪問看護師やソーシャルワーカー

らは地域の在宅サポート情報がなく，対処できな

い．

「告知をした後にどういうサポート体制になって

いるのかについて，私達が伝えることができない．」

「どこの病院だったら入院できますよ，とはっきりい

うことができないことにすごく困っている．」など，

病院の地域医療部に属する訪問看護師やソーシャル

ワーカーらは，退院時の適切なアドバイスができな

いことに困っていた．

2）在宅療養支援には，訪問看護師と他職種のネット

ワークが必要であり，そのためには連絡・調整の

場が（検討会議等）が必要である．

「今ALSが6名あとパーキンソンとか受け持ってい

ます．もし，人工呼吸器をつけた方が増えてくれば何

名まで受け入れられるかというマンパワーの問題が

あります．」「小児もいるし，脊損のかたも2名いるし，

そういった重症の方をかかえていますので，看護師

さんがなかなかいないのでALSの方4名をみてくださ

る他のステーションを探さなければいけません．」

と，難病特に人工呼吸器装着者の支援には他の疾患

に比べ，1名の療養者に要する訪問看護のマンパワー

を多く必要とする．

「チームでかかわったら訪問看護のスタッフの両

肩だけにかかってくるのではなくて，ドクターとか

リハビリとかチームで関われるようなシステムづく

りをしたいなと思っているが，なかなかそれが進ま

ない．」「保健所のかたのご協力を得て退院の前日に

ケア会議を開いて頂き，退院後どういうところがか

かわっていくかということで話し合いをおこない，

ちょうどその人が入院する前の主治医が診てくださ

ると言うことで，毎日往診にいこうということで少

しずつチームワークができた．」など，ケア会議を開

くことで訪問看護師だけではなく，医師やリハビリ，

ヘルパー，業者等のチームワークができ，在宅療養支

援が効果的に行えていた．

3）レスパイトは，訪問看護師の努力と裁量でこなせ

る部分がある．

「病院も1週間たったら必ず退院させるので，病院

も長い入院ではないということでうけいれてくださ

る．」「胃ろうボタン交換のときに，家族の休養もと

いうことで1週間お願いしました．」と，人工呼吸器

装着や家族のためのレスパイトには，短期入院とい

う方法で支援している様子が伺えた．また，「奥様が

長時間外出されるときには，ヘルパーと看護師を組

み合わせて，8時間看たりする．」「家族の長時間の外

出とかは，複数回の訪問看護を入れながら支えてい

る．」など，人工呼吸器装着者や家族のためのレスパ

イトには，介護と看護の組み合わせで補えていた．以

上のことから，レスパイトは，訪問看護師の努力と裁

量でこなせる部分がある．

4）在宅療養は，医師や業者と訪問看護師との間に信

頼・協力関係が必要であり，双方にメリットをも

たらす対応で実現できる．

「自宅で呼吸器をつけたALS療養者さんを，積極

的にみていこうというドクターが少ない．結局病院

で診ていく．」「うちは比較的他職種がそろっている

ので呼吸器をつけたりできるのですが，中間でうけ

いれてくれる施設がかなり限られてきています．な

かなか受けいれてくれるところがないというのが現
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状です．」など，人工呼吸器装着者は，専門医や在宅

療養をするための協力医師がなければ在宅療養はで

きずに，病院で療養生活を続けている．

訪問看護師の言葉から，「ALSの方をみてもいいと

いう先生が何人もいる．緊急時も電話1本で来てもら

える．しかし条件は，訪問看護ステーションはうちで

なければいけないということ．」「医療機器業者につ

いては，車いすにしても，ベッドをいれるにしても，

今まで一生懸命やってくださったとこを選択してき

めている．」など，訪問看護師が双方にメリットをも

たらす対応で，医療機関や業者の信頼と協力を得て

いた．

5）人工呼吸器装着者は，急性期医療と療養型医療の

狭間に立たされていて，特に短期入所の受け入れ

施設がなく，施策改善に専門職としての働きかけ

が必要．

「本当に危機的な人のために，ベッドをあけておかな

ければならない．」「介護療養型医療施設であるとか

医療のほうの療養型医療施設になると看護職の人数

が少ないということで，夜間2人程の看護師で50人ほ

どみなくてはいけなく，頻回の吸引を必要とする人

はうけいれがなかなか難しい．」「HCU（High Care

Unit）という重症の方が入られるところがありまして，

そこに入って頂いたことがあったのですけど，非常

に精神的に落ち込まれまして，外はあまりみえない

とか，意識のレベルが非常に悪い方の中にポツンと1
人いるのが非常に精神的な負担となられまして，そ

こでのショートステイだったらいかないほうがいい

と言う．」など，人工呼吸器装着者は，療養型医療施

設にも入れず，急性期医療施設対象でもなく，しかし，

医療依存度が高いということで，急性期医療と療養

型医療の狭間に立たされていて，医療機関における

短期入所は難しい．また，「自分のところの病院があ

るにもかかわらず，短期入院を受け入れられないと

いう悲しさがある．手がかかっても点数は同じとい

うところですね．」「なにかあったら責任を負えない

ということがありまして，ショートステイのうけい

れがなかなか難しい．」など，医療機関にとって人工

呼吸器装着者は，医療依存度が高く責任がかかる割

には収入源にならず，経営的にデメリットはあって

もメリットのない療養者として認識されている．そ

うした状況の中で訪問看護師やソーシャルワーカー

らは，「県や市町村単位でもそういうところに優遇措

置をし，県でも人工呼吸器の治療研究事業費を設け

るなど，なんらかのプラスアルファがあればやって

みようというところがでてくるのではないか．」と，

医療機関等の短期入所など，人工呼吸器装着者や家

族のレスパイト確保のための国・県・市町村の施策

改善に専門職としての働きかけの必要性を感じてい

た．

6）ALS療養者，特に人工呼吸器装着者の在宅療養を

支えるには，意志決定（自己決定）を支えるための

支援技術と専門的な看護技術が必要である．

「医療依存度の高い方の1名訪問というのは，いまの

ところベテラン看護師3名でなんとかやっているの

ですが，やっぱり若い方となると怖いだろうな．」

「たまたま看護師にALSのひとを診た経験があるひと

がいたので大丈夫ですよということで，経験はなか

ったがこの町にステーションは1つしかないから，わ

たしたちがんばってみていこうということで受け入

れた．」など，人工呼吸器装着者の在宅療養の実現に

は，訪問看護の確かな専門技術が必要であり，それに

は人工呼吸器装着者の専門的な看護技術が必要であ

った．

また，「本人は何でこんなに手が動かないのだろう，

何で手があがらないのだろう最近特に情けないと言

う．」「知らせるのならどの段階がいいのか．本人が

包丁も何も握れない全く動けなくなったら告知して

よいのか．」など，ALS療養者とその家族にとっての

疾患の受容は並大抵のことではなく，支援の道筋が

わからない．

以上の6現状から導き出された課題は以下のとお

りである．

1）在宅サポート情報が必要である．

2）在宅療養支援には，訪問看護師と他職種のネット

ワークが必要であり，そのためには連絡・調整の

場（検討会議等）が必要である．

3）訪問看護師は，医師や業者との間に双方にメリッ

トをもたらす対応で，人工呼吸器装着者や家族の

レスパイトを確保し，在宅療養を支える必要があ

る．

4）人工呼吸器装着者は，急性期医療と療養型医療の

狭間に立たされていて，特に短期入所の受け入れ

施設がなく，施策改善に専門職としての働きかけ

が必要である．

5）人工呼吸器装着者の在宅療養を支えるには，意志

の決定（自己決定）を支える為の支援技術と専門

的な看護技術が必要である．
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（図1）
ALS療養者，特に人工呼吸器装着者の在宅療養を

支えるには，訪問看護ら一領域の努力には限界があ

り，「他機関や医師ら他職種とのネットワーク構築」

が必要である．そのためには，人工呼吸器装着者の在

宅療養支援に係る訪問看護師やソーシャルワーカー

らにとって，どこにどのようなサービス資源がある

かを明らかにする在宅サポート情報が必要であり，

訪問看護師やソーシャルワーカー間の情報の共有を

図らねばならない．また，人工呼吸器装着者の在宅療

養を支える訪問看護ステーションの，医師や業者と

の信頼・協力関係の支援モデルから，在宅療養支援

活動のノウ・ハウを学ぶことも必要であろう．そし

て，在宅療養支援には，訪問看護師と他職種のネット

ワークが必要であり，そのためには連絡・調整の場

（検討会議等）が必要である．さらに，人工呼吸器装着

者は，急性期医療と療養型医療の狭間に立たされて

いて，特に短期入所の受け入れ施設がなく，「政策改

善に専門職としての働きかけ」がいる．これらの活

動の基盤には，意志決定（自己決定）を支えるための

支援技術と専門的な確かな看護技術が必要であり，

「専門的な支援・看護技術研修」も急ぐ必要がある．

人工呼吸器装着者の在宅療養を支える施策の方向

は，「他機関や他職種とのネットワーク構築」「政策

への働きかけ」「専門的な倫理・技術研修」であり，

これらの施策を実現するためには，ALS療養者，特に

人工呼吸器装着者の在宅療養を支えるプロジェクト

チームを早急に立ち上げる必要がある．

考　察

国の難病対策事業のうち，難病療養者等に対する

相談・支援，重症難病療養者のための入院施設の確

保及び難病療養者の在宅療養生活を支援するために

行っている事業として，「難病療養者地域支援対策推

進事業」がある．この事業は都道府県のほかに，保健

所・政令市・特別区が実施主体である．保健所の担

当者や保健師は，これらの事業の実施に参画し，各地

域の特性に応じた保健，医療および福祉資源がALS

等，在宅難病療養者に有効に利用されるように整

備・調整するなどの機能があり，本事業などを通じ

て，保健師としての難病療養者支援における役割を

担っている（社団法人日本看護協会，2004）．しかし，

療養者が利用できる事業は，居住地域によって異な

る場合も多く，各地域で利用できるサービス資源が

異なっているのが現状である．したがって，各地域の

実情に応じた施策を講じなければならない．

本地域においては，他機関や他職種とのネットワ

ーク構築が望まれていた．まずは，地域の人工呼吸器

装着者や家族のニーズを把握し，そのニーズに対応

できる医療機関，訪問看護ステーションなどのサー

ビス資源の数量・内容を把握し，活用できる資源の

共有化を図る必要があろう．その中で，地域における

サービス資源不足など，支援上の課題を明確に打ち

出さねばならない．そして，ネットワーク構築に向け

た関係機関・団体，関係職種からなるプロジェクト

チームを立ち上げ，その課題に対応して行くことが

必要である．併行して，人工呼吸器装着者の在宅療養

を支える訪問看護ステーションの活動事例から，ネ

ットワークのノウ・ハウを分析し，活用できる手法

を関係職種に周知していくことも必要であろう．

本地域においては，人工呼吸器装着者や家族にと

ってのレスパイトは医療機関に期待することは難し

いようである．そうした状況の中でケアワーカーら

は，国・県・市町村へ，政策要望をあげていく必要性

を感じていた．

人工呼吸器装着者や家族にとってのレスパイト確

保の取り組みについては，次のような拡充策がとら

れている．厚生労働省「訪問看護推進事業」は，在院

日数短縮化や病院機能分化に代表される医療提供体

制の改革に伴う在宅医療推進の要となる訪問看護ス

テーションの戦略的な拡充を目指している（財団法

人厚生統計協会，2005）．平成16年度診療報酬改定に

おいて人工呼吸器装着ALS療養者は,主治医が1日4回
以上の訪問看護が必要であると認めればこの制度を

活用できるようになった（在宅人工呼吸器使用特定

疾患療養者訪問看護治療研究事業）（社団法人日本看

護協会，2004）．しかし，厚生労働省によると，本治療

研究事業を申請し活用している都道府県は平成16年
4月12日現在で40都道府県であり，既存の制度を十分

に活用できていない状況にあることを指摘している

（社団法人日本看護協会，2004）．福岡県でも本事業は

実施されている（福岡県，2004）．しかし，昼間キーパ

ーソンのいない療養者への支援を行う際には，担当

保健師からの情報によると要綱に定められた年間

260回の回数では足りない状況も見られ，療養者やそ
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の家族の現状改善には，検討の余地が残されている

と言えよう．また，介護保険法改正により平成18年4
月には，中・重度者を対象にした療養通所介護（通所

サービス）が創設され，その円滑な拡充が期待されて

いるところである（日本訪問看護振興財団，2006）．
各自治体で，独自に実施している事業もあり，地域

の特性に応じた事業として活用されている場合もあ

る．東京都は，難病医療等助成対象疾病を主な原因と

して吸引，吸入器をすでに貸与されている療養者を

対象に，訪問看護ステーションだけでは看護量が不

足している場合に利用できる訪問看護事業を行なっ

ている．1回の訪問時間が2時間と比較的長いため，必

要な看護ケアの他，家族介護者の心身のケアにも配

慮しており，家族から評価されている（社団法人日本

看護協会，2004）．
静岡県は，「在宅で人工呼吸器を使用している，特

定疾患療養者等を介護している療養者家族は，昼夜

の区別なく，1～1.5時間ごとに療養者の痰の吸引など

介護に従事しており，疲労困憊している．そこで，家

族の介護カの回復を図る」ことを目的に，夜間滞在

型の訪問看護を実施している．実施時間は「夜9時か

ら朝7時までの6時間から8時間」，補助回数は「24回/

年」である．自己負担は1割で，残りを県と市町村が

折半する（社団法人日本看護協会，2004）．
政策への要望に関して，例えば，介護保険の介護報

酬を例にとると,厚生労働省に設置された「社会保障

審議会介護給付費分科会」における討議をふまえて,

省令,関係通知等が定められ制度が動くことになる．

介護報酬に関する要望や提言は個人の意見としてで

はなく,たとえば日本看護協会,日本訪問看護振興財

団,全国訪問看護事業協会,日本医師会などの関連団

体に伝えて,団体としての意見が介護給付費分科会で

公開される方法がある（川村・島内，2002）．提言する

ためには,客観的なデータ（現状や事例，調査研究結

果）をもち,職能団体や県の訪問看護連絡協議会等に

提案する必要がある．たった1例でも,その事例の解決

が制度改正につながることもあろう．まずは，本地域

の現状や事例の積み重ねが必要である．そして，他機

関や他職種とのネットワーク構築事業と連動させな

がら，課題の明確化を図り，身近な市町や医師会への

働きかけから本地域独自のALS療養者の支援施策を

構築していかねばならない．

ALS療養者の病状の進行速度と障害の重なり方は

個人によって異なる．進行が早い場合には,初めの症

状に気づいてから6ヵ月くらいの間に人工呼吸療法

が必要となる病状にまで進行する場合もあり,療養者

も家族もその進行の速さに,気持ちも体もついていく

ことができないといった状況もある．このような状

況で，病名の告知や人工呼吸器装着など「自己決定」

を支えることには数々の困難が生じる．一方，訪問看

護師やソーシャルワーカー，保健師は医師などと連

携して慎重な病状のアセスメントを行い,その後の病

状の進行状況を予測しつつ,療養者の健康問題への対

応,病気の受け入れや医療処置管理を受けることにつ

いての選択など,自己決定を行うことへの支援,そし

て療養者と家族の生活への支援を行うことになる．

療養者や家族と同様に,慎重に,必要な支援を見誤ら

ないようにと緊張する状況となる．しかし，川村

（2003）は，「病状経過に沿って,療養者と家族が,適切

な時期に適切な自己決定が行えるように支援するこ

とについては,医療側が療養者や家族の二一ズに十分

応えられていない現状があり,医療側も支援に当たっ

て抱えている悩みや課題がある」と述べている．本

調査によっても，ケアワーカーらは「ALS療養者と

その家族にとっての疾患の受容は並大抵のことでは

なく，支援の道筋がわからない」ことの困惑を示し

ていた．ALSの病気の経過と時期別意思決定（療養者

の自己決定）を支えるための支援についての学習会

や研修が望まれる．

また，訪問看護を利用してもらうためには,訪問看

護そのものが地域のなかで認められる存在になるこ

とが一番大切なことである．本調査からも，人工呼吸

器装着者の在宅療養の実現には，訪問看護の多くの

経験と確かな専門技術が基盤に必要であった．それ

には,実際に現場で訪問看護を提供してくる看護師た

ちのケアの質がよいものかどうかが鍵になる．川村，

島内（2002）は，質の高い訪問看護師に求められる能

力について，次の7つを挙げている．①療養者や家族

と信頼関係を築くことができる能力と人間性，②専

門職としての熟練した観察力・判断能力，③安全で

確実な看護技術，④療養者と家族の主体性・個別性

を尊重し,それをもとに看護過程を展開できる能力，

⑤療養者や家族を指導できる能力と予測能力，⑥コ

ミュニケーション能力，⑦ケアマネジメントできる

能力．中でも，看護職としては,医療的な視点での観察

や,医師との連携,医療処置技術の提供に専門性を期待

されているところである．ALS療養者の在宅療養の実
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現には，質の高いケアが必要である．現在，日本看護

協会は，専門的呼吸管理ケアなどの質の高い訪問看

護を提供するための研修会を開催している．朝倉

（2005）は「医療依存度の高い利用者といっても，看

護師だけで介護できるはずがありません．介護職は

看護師と全く同じ業務を効率的にできるわけではあ

りませんが，看護師をサポートする部分の指導や研

修等を定期的に実施する必要がある」といっている．

緊急性，継続性，連携から考えると，地域における医

療機関での実習や，訪問看護部署間や介護職間での

技術交流の機会を設ける等の対策も必要かと考える．

結　論

C保健所管内におけるALS療養者，特に人工呼吸器

装着者の在宅療養を支えるには，訪問看護ら一領域

の努力には限界があり，他機関や他職種とのネット

ワーク構築が必要である．そのためには，人工呼吸器

装着者の在宅支援に係るケアワーカーらにとって，

どこにどのようなサービス資源があるかを明らかに

する在宅サポート情報が必要であり，訪問看護師，ソ

ーシャルワーカー，保健師，医師，ヘルパー間の情報

の共有を図らねばならない．また，人工呼吸器装着者

の在宅療養を支える訪問看護ステーションの，医師

や業者との信頼・協力関係の支援モデルから，在宅

支援活動のノウ・ハウを学ぶことも必要であろう．

そして，在宅療養支援には，訪問看護師と他職種のネ

ットワークが必要であり，そのためには連絡・調整

の場（検討会議等）が必要である．

さらに，ALS療養者，特に人工呼吸器装着者は，療

養型医療施設にも入れず，急性期医療でもなく，しか

し，医療依存度が高いということで，医療機関や福祉

施設における短期入所は難しく，医療と療養型の狭

間に立たされていた．特に短期入所には，その実状を

提示し，行政に訴え，政策への働きかけが必要かと考

える．

また，これらの活動の基盤には，高い倫理観と専門

的な確かな技術が必要であり，専門的な倫理・技術

研修も急がねばならない．

ALS療養者，特に人工呼吸器装着者の在宅療養を

支える施策の方向は，「他機関や他職種とのネットワ

ーク構築」「政策への働きかけ」「専門的な倫理・技

術研修」であり，実現に向けプロジェクトチームを

早急に立ち上げる必要がある．

本研究は，C保健福祉環境事務所療養支援計画策

定・評価事業の一環として，本地域におけるALS療

養者，特に人工呼吸器装着者や家族のQOLの向上に

係る施策の方向を導き出すために行なわれたもので

ある．本調査結果をもとに，療養支援計画策定・評価

会議委員が中心となってケアワーカーの為のサポー

ト情報誌の予算化・作成に従事し，各関係機関・団

体に送付される運びになった．また，近くの大学と連

携し，看護倫理研究に取り組んでいる．今後は，地域

の人工呼吸器装着者や家族のニーズや，そのニーズ

に対応できる医療機関，訪問看護ステーションなど

のサービス資源の数量・内容を把握し，地域におけ

るサービス資源不足など，支援上の課題を明確に打

ち出したい．その課題解決にむけた活動から，C保健

所独自の支援システム開発（支援モデルの提示）に臨

みたい．

最後に，本研究にご協力いただいたC保健所療養支

援計画策定・評価会議委員ならびに保健所の方々に

深謝いたします．
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表1
ALS患者の在宅療養支援に係る現状と課題・施策



受付　2006．10．18

採用　2006．12．20
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図1
表札間の関連図：人口呼吸器を装着したALS患者の在宅支援施策




