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近藤紀子
　近年の医療・科学の進歩は人工呼吸器の在宅療

養を可能にしてきた。一方では在宅療養支援体制

が未整備なため家族が24時間介護の負担を負っ

ている現状がある。この負担を軽減するため、当

面の方策として、家族以外のものによる吸引を一

定の条件の下で認め、３年後にはその実施状況や

在宅ＡＬＳ（筋萎縮性側策硬化症、以下ＡＬＳ）

患者を取り巻く療養環境の整備状況等を確認し見

直しされることになっている。（平成15年７月、

厚生労働省の医政局長通知「ＡＬＳ患者の在宅療

養支援について」）

　在宅療養の専門家である看護職は在宅療養支援

体制の整備をはかり患者家族の負担軽減のための

支援策を提示してゆくことが求められている（厚

生労働省，2003）。そこでテーマセッションでこ

のことについて話題提供し、討論することとした。

　宮島氏から、厚生労働省医政局長通知にてらし

て、在宅人工呼吸器装着ＡＬＳ患者に対して、ヘ

ルパーが吸引を実施するに至った事例で、へルパ

ーに研修を実施した医療機関との連携の不足、患

者宅でのヘルパー吸引の確認・指導の時間の確保

の難しさ、診療報酬の見直しの必要性の問題が出

された。山川氏からは、宮島氏の事例に加え、患

者家族の要請を受けて、地域ケアシステムの中で

検討しながら、地域主治医・訪問看護ステーショ

ン看護師がヘルパー指導を担当し、保健所がコー

デネーターとして関係者を調整した事例が報告さ

れた。ここでも訪問看護師が通常の訪問以外に指

導に当たるための訪問の経費負担という課題があ

った。小西氏は難病看護研究の立場から、在宅人
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工呼吸器療養者が受けている在宅療養支援体制に

ついての報告があった。

　参加者は保健所保健師、訪問看護ステーショ

ン、臨床、教員、難病看護研究職、学生とさまざ

まな立場からの参加があった。

　討論では、気管内吸引の手技についてや、在宅

療養環境について、今後について貴重な意見が出

された。今回の厚生労働省の報告でも気管内吸引

はその危険性から医師あるいは看護師が行うべき

であり、医行為であり、ヘルパー業務ではないと

している。20年以上にわたって在宅療養を継続

しているあるＡＬＳ人工呼吸器療養者は、在宅療

養開始当初から看護師が週３回訪問し、日常的な

呼吸管理に関するケアが確実に実行されていた。

また、本人自らが吸引は気管カニューレ内で行う

ことを希望し、支援者もそうしてきた結果、繊毛

を損傷することなく、いまだに気管カニューレ内

の吸引で排痰が確実に行われている。

　家族も就寝前のケアをしっかり行うことで、夜

間の睡眠が中断されることなく４～５時間ではあ

るがとることが出来ていた。ＡＬＳの人工呼吸器

装着者の訪問看護では、コミュニケーションが文

字盤等で行うために時間を要し、さらに訪問の度

ごとに確実な呼吸管理の看護を実践するためには

１時間半では実際には実施できない。宮島氏は時

間を延長しサービスとしてケアを提供していた。

また、ＡＬＳ人工呼吸器装着患者家族のニーズ調

査でも、日中の長時間滞在を希望する者がもっと

も多かった（日本訪問看護振興財団，2002）。

　地域支援体制の整備、確実で療養者にとっても

苦痛の少ない吸引技術、長期間滞在を可能にする

には、複数の訪問看護ステーションの訪問など、

診療報酬上の課題などいくつかの課題が明らかに

された。これらについて今後は現場と教育機関が

連携し、調査研究をまとめてゆく必要性がある。

文献

 厚生労働省（2003）．新たな看護のあり方に関する

検討会報告．

 日本訪問看護振興財団（2002）．人工呼吸器装着等

医療依存度の高い長期療養者への24時間在

宅のケアシステムに関する研究．

ALS患者の訪問看護支援とヘルパー吸引の現状

宮島美穂子
　近年、当訪問看護ステーションでは、難病など

医療依存度の高い患者の訪問が増加している。

なかでもＡＬＳの在宅ケアでは医師、保健所保健

師、理学療法士、その他の訪問看護機関（他の訪

問看護ステーションや行政サービスからの訪問看

護）、ヘルパーと多機関・他職種との連携が欠か

せず、連携上の課題は大きい。Ｈ15年に、家族

以外のもの（医師、看護師を除く）への吸引が一

時的に認められ、連携上の新たな課題が生じてき

た。今回は、ヘルパーの吸引指導の事例を経験し

たので報告する。

　Ａ氏、70歳代男性。20年前ＡＬＳと診断された。

６年前人工呼吸器を装着し、胃瘻を増設した。人

工呼吸器装着後５ヶ月目に在宅療養に移行した。

　現在の地域支援体制（図１）は、　専門医往診月

１回（６ヶ月毎の、胃瘻交換時・緊急時に入院受

け入れ）、地域主治医月２回往診（カニューレ交

換）、保健所保健師必要時訪問、保健所訪問看護

週１回、訪問看護ステーション２ヶ所から週８回

（Ａ訪問看護ステーション週４回訪問、内２回は

理学療法士が訪問、Ｂ訪問看護ステーション週４

回訪問）、介護サービスは毎日８時間、入浴サー

ビス週１回の体制である。

　訪問時の看護ケアは、文字盤によるコミュニケ

図１．地域支援体制
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ーションにより前回訪問後の様子を聴く。VSチ

ェック、全身清拭、リハビリ（呼吸リハビリも含

む）、吸引（２～３回）。この間ヘルパーと同時訪

問しているので、家族には休息の時間となるよう

に配慮している。妻は時には休息をかね外出をし

たりしている。

　家族以外のものによる吸引の導入としては、妻

の体調不調、緊急手術のため、Ａ氏は専門医療機

関に緊急入院となった。それを機に、専門医療機

関主治医によりヘルパー５人に吸引指導が実施さ

れた。研修は一日でＡさんへの数回の吸引実技が

実施された。医療機関から事前に連絡はなく退院

後のフォローを依頼された。　

　ヘルパー吸引の実態は、滞在８時間中10回程

度の吸引が必要であった。本人の判断で実際吸引

を依頼しているのは５人中２人であった。吸引時

間、チューブ挿入の深さは各々により差があった。

　訪問看護ステーションの看護師による指導で

は、訪問時には上記に述べたようなケアで、特に

呼吸管理の看護については時間をかけ、気道浄化

を行うため、ヘルパーに対する吸引の確認・指導

のための時間がとりにくい。

　今後に向けては以下を検討する必要がある。

　①吸引指導に当たっては、関係機関の連携を密

に行う。　

　②吸引指導はモデルを使っての実技演習・当人

への実技と段階的に行う。

　③テキストを作成し、吸引手技について医療機

関、地域で共有する。

　④診療報酬上の課題（2 ヶ所の訪問看護ステー

ションの同日訪問、理学療法士の訪問、長時間訪

問）の検討

　気管内吸引は医療行為であり、その危険性か

ら、医師、看護師でなければ実施できないとみな

されている。平成15年７月に、厚生労働省の医政

局長通知「ＡＬＳ患者の在宅療養支援について」

では、ＡＬＳで人工呼吸器を装着している在宅療

養者に対して、家族以外のものが吸引をすること

を、当面やむを得ない措置とし、ヘルパーが気管

内吸引を行うことを容認した。また吸引行為はヘ

ルパー業務ではなく、これを３年後に見直すとし

ている。

　Ｍ保健所の状況を説明する。管内は人口15万人

で、23区に隣接している。神経難病の専門医療機

関は２箇所あり、隣接するＦ市には神経難病専門

の都立病院がある。訪問看護ステ－ションは８箇

所あり、人口当たりの設置数は東京都平均を上回

っている。

　ＡＬＳ患者は13名でその内、在宅療養中のも

のは11人、人工呼吸器装着者は４人である。

　この通知が出される以前から、患者とヘルパー

との個人的な合意で、ヘルパーに吸引を依存せざ

るを得ない、病歴の長いＡＬＳの患者さんが２名

いた。この通知が出された後も、従来どおりヘル

パーによる吸引が続けられてきた。

　しかし、最近になって、この通知に基づいて、

あるいは通知の一部を採り入れたようなかたち

で、ヘルパーの研修を実施して療養環境を整えた

いとする患者さんや家族も出てきた。今回、事例

を通してそのような地域の動きを報告する。

　Ｍ保健所管内におけるヘルパー吸引指導の取り

組みとして、専門医療機関で指導された事例を紹

介する。

　Ａ氏、75歳の男性で21年前に右手の筋力低下

で発症した。２年後、ＡＬＳと診断された。発病

２年目に構音障害、発病５年目に嚥下障害、発病

９年目に歩行障害、発病14年目に呼吸苦を訴え

て人工呼吸器を装着し、胃瘻造設した。５ヶ月目

在宅療養に移行した。身体障害者手帳１級、介護

保険の要介護度５である。コミュニケーションは

文字盤で行っている。72歳の妻と二人暮しであ

る。介護保険や支援費制度のヘルパーの派遣、訪

問入浴サービス、訪問看護ステーションや保健所

の非常勤の看護師による訪問看護、専門医や地域

医による往診を受けている。大きなトラブルもな

く、数年来、良好な経過をたどっていた。平成15

年、妻の体調不良による入院、手術をきっかけに、

訪問看護やヘルパーを増やすことになった。これ

ALS在宅人工呼吸器患者に対するヘルパー吸引問題をめぐって

山川葉子
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を機に入院先の専門病院によるヘルパー研修が実

施された。

　次に、地域主治医の指導の下実施された事例を

紹介する。

　Ｂ氏、70歳の男性で、19年前にＡＬＳを発症。

18年前より人工呼吸器を装着し、身体障害者手

帳１級、介護保険の要介護度５である。コミュニ

ケーションは文字盤で行っている。主な介護者は

妻で、長年派遣されているヘルパーによる吸引に

依存していた。厚生労働省の通知に基づいて、ヘ

ルパー吸引の研修を行い、療養環境を整えたいと

いう希望が、Ｂさんと妻から地域主治医に出され

た。Ｂ氏の居住するＭ市は、医師会を中心とした

難病ケア体制が整っており、ケア小委員会も毎月

開催されていた。そこで検討した結果、保健所が

コーディネーターとなり、Ｂ氏の自宅で、主治医

から数回にわたって解剖学や吸引や人工呼吸器に

ついての講義が行われ、訪問看護ステーションは

ヘルパーさんへの吸引の指導を行った。

　吸引指導実施上の課題は以下のとおりである。

　①専門医療機関で指導する場合は地域との連携

に欠けていたため、訪問看護ステーションがその

後のフォローに苦労があった。

　②患者の自宅で実施する場合、主治医、訪問看

護ステーションの負担が大きかった。

　③在宅での訪問看護ステーションによるフォロ

ーには限界がある。

　訪問時は確実な排痰ケアとして吸引を実施する

必要があり、ヘルパーに対して吸引の確認、指導

を実施できない。

　最後にまとめると、ヘルパーの吸引の実施にあ

たっては、関係機関の連絡調整が欠かせないが、

Ｍ市のような、難病ケア体制について先駆的な地

域にあってなお関係機関との連携、特に、患者宅

でのヘルパーと医師、看護師の連携には課題がお

おかった。ヘルパーに吸引を依存しなくてもよい

ような地域看護体制の整備が早急に望まれる。

在宅人工呼吸器使用ALS患者の療養支援課題

小西かおる
　ＡＬＳは運動ニューロンの系統的変性疾患であ

り、呼吸筋を支配する神経や延髄の神経が侵され

ると、呼吸障害、嚥下障害を起こし医療依存度が

高くなる。このような患者に安全で質の高い生活

を確保するためには、保健・医療・福祉による包

括的な支援が必要である。

　本稿では、在宅人工呼吸器装着等の医療依存度

の高い難病患者の特徴、および、療養環境の整備

状況の観点からＡＬＳ患者の在宅療養支援課題を

検討する。

　在宅人工呼吸器装着難病患者の特徴を説明す

る。まず、難病対策等の社会制度が与える患者へ

の影響として、平成２年の診療報酬制度改定で、

ＡＬＳ、筋ジストロフィー（以下、筋ジスとする）

等の神経疾患に対して、在宅人工呼吸指導管理料

が設置され、その後東京都では、平成３年の在宅

難病患者人工呼吸器整備事業、平成４年の医療機

器貸与事業・機器貸与患者訪問看護事業等の東京

都独自の事業を展開し、人工呼吸器装着難病患者

の療養環境の整備を推進している。そのため、平

成２年以降、患者は増加し続けており、平成14

年度の東京都の調査では、在宅人工呼吸器装着患

者のうち60.9％はＡＬＳ（98人）、23.6％は筋ジス

（38人）という結果であった。

　第２に、疾患の特徴による患者・家族のニーズ

の違いとして、東京都の調査によれば、在宅人工

呼吸器装着難病患者の多くはＡＬＳと筋ジスであ

ることが明らかにされたが、この２疾患について

も患者の特徴は異なることを理解しておく必要が

ある。男女比についてみると、ＡＬＳは男62人

（63.3％）、女36人（36.7％）であるのに対し、筋

ジスは男37人（97.4％）、女１人（2.6％）と、疾患

の発生形態の違いから筋ジスのほうは圧倒的に男

性が多い。また、好発年齢についても、ＡＬＳは

50歳代半ばであるのに対し、筋ジスは小児期で

ある。これらのことは、家族形態や家族の中で患

者の持つ役割、利用できる社会資源等に影響して

くる。さらに、人工呼吸療法の種類についてみて

も、気管切開による人工呼吸療法（TIPPV）では、

65.9％がALS、19.3％が筋ジスであるのに対し、
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鼻マスク等による非侵襲的人工呼吸療法（NPPV）

では、36.4％がＡＬＳ、46.2％が筋ジスであった。

人工呼吸器使用時間については、TIPPVの91.1

％が24時間装着をしているのに対し、NPPVは

46.2％が夜間のみの装着であった。

　療養環境の整備状況として、支援サービス利用

状況は在宅難病患者訪問診療事業（専門医療機関

での受療が困難な患者に対し、地区医師会が専門

医・主治医・看護師・保健師等による診療班を編

成して訪問診療を実施）についてみると、患者は

増加しているのに対し、利用率は減少していた。

　患者１人当たりの月平均訪問回数では、訪問看

護（医療保険）1.7回/月に対し、訪問介護（介護

保険）2.6回/月であり、訪問介護の利用頻度の

方が高かった。

　患者・家族のサービスニーズと支援提供者に必

要な条件は、財団法人日本訪問看護振興財団によ

る平成14年度の調査では、患者・家族のサービ

スニーズで最も多かったのは、日中長時間滞在型

訪問看護（47.7％）であり、次いで、レスパイト

入院（32.1％）であった。一方、訪問看護事業所が

在宅人工呼吸ケア提供に必要な条件としてあげた

のは、地域主治医の確保（90.1％）、訪問看護師の

質向上（72.0％）、マンパワーの確保（56.7％）、専

門医の支援（49.7％）であった。

　以上より、ＡＬＳ患者の在宅療養支援の課題と

して、在宅人工呼吸器装着難病患者の推移は、難

病対策等の社会制度の変革に影響を受けるため、

在宅人工呼吸ケアにおいては、保健所や区市町村

等の行政機関と連携をとり、社会制度の動向につ

いて把握しておくことが重要であるといえた。ま

た、疾患の特徴を理解することが、個別のニーズ

に応じた在宅療養環境の整備、介護者及び支援提

供者への指導等の効果的な実施につながることが

示された。

　療養環境の整備状況からは、訪問診療を提供で

きる専門医・かかりつけ医の拡大、訪問看護回数・

滞在時間の制限の見直し等による患者・家族のニ

ーズにあった訪問看護体制の拡充、訪問看護師の

資質の向上、入院施設の確保等が指摘された。
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