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事業目的 

 

在宅療養中または病院から在宅療養へ移行予定のＡＬＳ療養患者の在宅を可能とする

重度包括的支援について、利用可能なプランを提示し、実施可能性や条件（可能な連携・

必要コスト・スタッフのスキルなど）を調査研究することにより、重度障害者等包括支

援の在り方を提言する。 

   

調査の方法 

１、アクションリサーチ 

  ・独居ＡＬＳ療養者のケアニーズの把握調査 

  ・独居ＡＬＳ療養者の在宅移行に関する相談支援にかかる時間とコストの調査 

  ・ＮＰＰＶ（鼻マスク）の療養者のケアニーズと相談支援の内容の調査 

 

２、実地調査 

・盛岡市、中野区、京都市、福岡市、４市区町村の比較調査（財源、給付状況、医

療的ケアの実施状況、地域資源の状況など） 

・千葉市で在宅独居を開始する重度障害者のニーズ調査 

 

３、調査の分担 

１）総括班 

プロジェクトの目的である在宅療養中または病院から在宅療養へ移行予定中のＡＬＳ療

養患者の在宅を可能とする重度障害者等包括支援について、利用可能なプランを提示し、

京都市・千葉市などで実際に支援しながら、その実施可能性や条件（可能な連携、必要な

コスト、スタッフのスキルなど）を調査研究した。 

 

２）中野区調査班  

重度包括支援サービスにおける複数サービスの利用について、施設と在宅それぞれの制度

の連携に関する調査を目的とする。 

地域の施設と在宅サービスの連携の可能性をさぐり、重度障害者等包括支援の利用可条件

の調査、施設スタッフの研修、初期段階のＡＬＳ療養者のピアサポートのイベントをおこ

ない、聞き取り調査を実施した。中野区、京都市、盛岡市の重度訪問介護の給付およびサ

ービス実施状況、施設利用状況を比較した。 

 

３）京都市調査班   

ＮＰＰＶで一人ぐらしの者の在宅移行支援に関する実態調査を実施した。 

実際の独居ＡＬＳ患者の在宅移行に参与しながら、ケアプランにない臨時の対応、申請手
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続きや引っ越しの代行、有償ボランティアを重度訪問介護で利用する必要性の確認等、Ａ

ＬＳの困難ケースの相談支援の在り方について調査した。 

 

 結 果 

１、 独居ＡＬＳ患者の相談支援の難しさが浮き彫りになった。（パワーポイントと報

告書） 

２、 重度包括支援の基盤となる重度訪問介護の利用状況の地域間格差が浮き彫りにな

った。（パワーポイントと報告書） 

３、 重度包括支援対象のＡＬＳ療養者の相談支援において、人工呼吸療法や意思伝達

装置に関する予備知識の必要性が明らかになった。（パワーポイントと報告書） 

４、 ＡＬＳでは、医療保険、介護保険、自立支援法など複数の制度を利用するため、

相談支援に関わる職務も難病医療専門員やケアマネージャーなど複数になり、こ

れらの職種の連携がうまくいかないと、支援も円滑にいかないことがわかった。 

５、 重度包括支援サービスに際しては、ＮＰＰＶ（鼻マスク式の非侵襲的人工呼吸）

からＴＰＰＶ（気管切開による長期人工呼吸）への支援プロトコルが必要である。

特にＮＰＰＶの患者に対する支援は現行のままでは医療面での安定性を欠き、難

しい状況である。（パワーポイント） 

６、 収益面、運用面で重度訪問のほうが重度包括支援よりも融通が利き、経営も良好

になるため、重度包括支援サービスを提供する事業所の増加は当面見込めそうも

ない。 

 

提 案 

１、 ＮＰＰＶからの重度訪問介護（連続４時間以上の滞在）の利用と１５％加算を

提案する。コミュニケーション支援の難しさはＮＰＰＶもＴＰＰＶも変わらないこ

とから、実施研修にかかる時間はほぼ同程度である。 

２、 重度訪問介護の単価を上げ、各種加算により事業所とヘルパーを支援する。 

３、 重度包括支援における重度訪問介護の単価を４時間８００単位にあげる。 

４、 重度包括支援により、施設内での付添いは、日ごろのケアに慣れた家族以外の

人（有償ボランティア）が実施できるようにしたい。モデルプランを提案したい。 

５、 同居家族の負担を考慮し、発症初期段階からの十分な給付について提案したい。

最低１日１８時間以上の給付は家族介護者の最低限の生活時間のために必要とさ

れる目安である。国庫負担基準で月額およそ８０万円。ただし、重度包括支援給付

にも上限を設けてはいけないこと、独居者においては１日２４時間の給付を行うこ

とを通知などに明文化したい。 

６、 重度包括支援において、有償ボランティアを利用する際には、本人と家族に管

理、雇用、評価の義務があると考えるが、契約の在り方については検討を要する。 
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７、 医療・福祉との連携において、ヘルパーや有償ボランティア（パーソナルアシ

スタント）に対する研修・評価方法について提案する。（別冊ケアワークブック、

パンフレット） 

８、 各制度における相談支援の連携と分担について、簡略な図式にして普及するこ

とを提案する。（パンフレット） 

９、 有償ボランティアから重度訪問介護従事者への資格取得を奨励する施策によ

り、介護従事者増員の裾野を広げることを提案する。（パンフレット） 

１０、 重度訪問介護等のケアプランを立てる相談支援専門員の資格要件の緩和を提

案する。 

１１、 ＡＬＳ等を担当する相談支援専門員は、多数のケースは担当できなくなるため、

相談支援専門員の所属する介護派遣事業所が、従来どおりケアプラン作成を行うの

が妥当である。 

１２、 療養者のセルフマネジメント能力の開発のためにも、ピアサポートを相談支援

業務の中に位置づけることを提案する。（パンフレット） 

１３、 訪問看護ステーションと居宅介護支援事業所（ケアマネージャー）に対し、自

立支援法を用いた重度障害者に対する支援の在り方に関する研修を義務付ける。 

 

課 題 

１、 相談支援の仕組みには工夫を要する。現在のままでは、相談支援専門員の職務内

容が明確ではなく負担が大きすぎる。また制度ごとに配置されたソーシャルワー

カー（難病医療相談員、ケアマネージャー、ＭＳＷ,相談支援専門員、当事者団体

の相談員など）の連携と分担が明確でないため、これらの人々の連携は、今後各

制度を使って包括的なサービスを円滑に行うための鍵になるはずである。特に医

療系と福祉系のソーシャルワークの連携不足が現実問題としてある。 

２、 ＮＰＰＶからＴＰＰＶへの移行の際の病院と診療所、看護と介護の連携、研修と

評価のあり方に課題がある。 

３、 全国でＡＬＳ療養者も重度訪問介護を使えるようにするためには、吸引等を実施

する重度訪問介護ヘルパーの増員と介護保険のケアマネージャーに対する研修が

喫緊の課題である。 

４、 訪問看護職によるヘルパーの実地研修を加算等で評価する。 

 

 成果物：重度訪問介護と重度包括支援のパンフレット（関係各所に配布） 

     重度訪問介護従事者研修用「ケアワークブック」 

（有）ケアサポートモモ試作品 
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研究事業報告書 目次 

 

１、総括班  

（１）「重度包括支援サービスによる在宅療養支援の在り方について」p6-12 川口有美子 

（２）「24時間介護の必要な長期療養の重度障害者の退院支援とケアホーム構想について」

p12-31                                伊藤佳世子 

 

２、中野区調査班  

「重度障害者等包括支援について ―京都市・福岡市・中野区・盛岡市における調査から

―」p32-40                                                          佐藤 浩子 

                

３、京都市調査班  

「独居ＡＬＳ患者の在宅移行支援」 

（１）――二〇〇八年三月～六月  p41-61               西田 美紀 

（２）――二〇〇八年六月      p61-78               長谷川  唯 

（３）――二〇〇八年七月      p79-95               山本 晋輔 

（４）課題・要因・解決方策     p96-115              堀田義太郎 

 

資料 

「医療的ケアを必要とする重度障害者の単身在宅生活に向けての課題」p117-127        
西田 美紀 

「重度障害者包括支援の取り扱いについて」 

 京都市保健福祉局保健福祉部障害保健福祉課在宅福祉第一担当      橋本 真 

 

成果物 

重度訪問介護と重度包括支援のパンフレット（関係各所に配布予定） 

 重度訪問介護従事者研修用「ケアワークブック」（（有）ケアサポートモモ試作品） 

  

ＤＶＤ（学会等での報告 パワーポイント） 

独居での在宅生活が困難となった ALS 療養者の事例検討 ――社会福祉の立場から―― 

長谷川 唯・他 

医療的ケアを必要とする重度障害者の単身在宅生活に向けての課題      西田 美紀 

重度包括支援について、京都市・中野区・盛岡市における聞き取り調査から  佐藤 浩子 

在宅独居 ALS患者における住環境整備の現状と課題              山本 晋輔 

重度障害者等包括支援サービスに関する研究と提言 中間報告       川口有美子 
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１、総括班  
（１）「重度包括支援サービスによる在宅療養支援の在り方について」 

川口有美子 
１ 調査概要 

2008 年 6 月から 12 月にかけて、日本各地で重度包括支援サービスのモデル事業が実施

できそうな施設と事業所を探したが、結局は見つからなかった。 

その理由は昨年報告したとおり、重度包括支援のほうが重度訪問介護よりも単価が安く

なること、施設内では医療的ケアや特殊なコミュニケーションを必要とするＡＬＳ療養者

の受け入れが困難であること、移動にかかるコストは事業者の持ち出しになってしまうこ

と、などが筆頭に挙げられる。 

 そこで、研究者は直接下記に列挙したような支援を行い、各地でＡＬＳに支援をおこな

っている団体を重度包括支援サービスのモデル事業へと誘ってみた。 

① 中野区では、自治体に協力を仰いで中野区総合保健施設「江古田の森」施設で、呼吸器

前の療養者に対するサービスの説明会をおこなった。 

② 京都では、医療保険で難病デイケアに毎週 4日通院しながら、在宅では重度訪問介護サ

ービスを利用しているＮＰＰＶの男性独居者に対して参与観察をしながら、重度包括支

援サービスの可能性を探った。 

③ 岩手県盛岡市では、週一回身体障害者通所施設に通いながら、在宅ホームヘルプサービ

スを利用している男性患者に対して制度利用を促し、重度包括支援サービスの可能性を

探った。 

 

しかし、いずれの地域でも、ヘルパーの医行為や人員補充については模索中であり 

モデル事業には至らなかった。現行の重度訪問介護の低単価、医療行為、ヘルパー不足が

解決されないうちには、さらに高度な連携や技術が要求される重度包括支援サービスは、

非常にハードルが高いということであった。 

 

重度訪問介護サービス普及の遅延 → 重度包括支援サービスの枠組みで解消 

人材、人員不足 

低単価 

医療的ケア 

人材養成、人員増員 

高単価 

医療的ケア評価 

 

ただし現在、サービス提供者側が抱えもつ問題、重度訪問のヘルパー不足や地域医療と
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の連携、独居患者の支援などは、包括的支援の枠組みの中で解決される可能性もなくはな

い。 

 

２ 重度包括支援サービスによって、改善可能性のある課題の選別 

 

2-1, 提案１、病院から在宅移行時における包括的サービスの利用 

 

2-1-1,現状 

現在、重度包括支援では在宅サービスと施設系サービスを併用することになっているが、

居宅支援サービスと重度訪問介護サービスを分け、ふたつのサービスとして認めている京

都市では、在宅系サービスのみでも連携ができていれば、重度包括支援の利用を認める体

制である。それで、独自に重度包括支援の説明書を作成し、市内に配布しているが、まだ

利用には至っていないという。担当者によると、単価の安さ、宣伝不足、包括支援のメリ

ットのなさなどが利用されない要因として挙げられた。 

介護派遣事業者の多くが、吸引等の医療的ケアを行わず、そのような地域では、ＡＬＳ

で在宅療養中の呼吸器装着者も少なかった。そもそも、地域に国立病院があり、筋ジスト

ロフィの長期療養者の多くは永久入院してしまう。またそのような地域では、医師会や看

護協会などの医療機関が、ＡＬＳの介護負担の軽減についての問題意識が薄く、そのため

地域では、連携もほとんど取れていない状況にある。 

このようなことから、まず、第一に地域での医療と介護の連携を促進し、その上で、重

度訪問介護の利用促進が行われるべきであると考える。 

そのため、親身な家族や友人のいない独居者などは、一度入院するとなかなか退院でき

ないか、あるいは善意の保健師やケアマネ、訪問看護師らの業務外の負担になっているケ

ースである。在宅移行に関する支援は、病院でＭＳＷや地域のケアマネが行う一般的な相

談支援とはまったく異質のものであり、患者や家族のアドボカシーとして地域のあちこち

に出かけていき、場合によっては患者の立場に立って代弁し、交渉するなどの行為まで求

められることもある。 

 

2-1-2, 包括的支援による可能性 

専門性を問わない相談支援のための介助サービス（書類作成、役所への提出、引越し準

備など）を、重度包括支援の対象サービスとする。 

  

2-2, 提案２、非侵襲的人工呼吸療法（ＮＰＰＶ）開始から給付の対象 

 

2-2-1, 現状 

現在、重度包括支援サービスⅠ類型では、重度の進行性疾患全身性麻痺障害で、言語的
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コミュニケーションが困難、気管切開し人工呼吸療法を行っている者に限られている。こ

れは医師法 17条との関係から、ヘルパーの医療的ケアが制度上は評価できず、その代わり

として、意志伝達の困難と障害の重症度が評価されていると考えることができる。 

しかし、重度包括支援の評価対象像とされる重度コミュニケーション障害も、呼吸麻痺

に起因する危険性も、ＡＬＳに限っていえば、その対象になるかなり前から始まっている。

したがって、現実では１５％加算にならない重度包括支援対象前の、気管切開前後のＮＰ

ＰＶ患者に対する支援が、もっとも欠如しているといえるのである。 

ＮＰＰＶとは非侵襲的な人工呼吸器をさす。取り外しができる呼吸器であるため、ＴＰ

ＰＶと呼ばれる気管切開による半永久的な人工呼吸療法よりも気楽に使いだせる。しかし、

ＡＬＳの場合は、必ずＴＰＰＶへの移行が必要になる時期がやってくる。 

ＮＰＰＶの患者は、まだ日中は呼吸器未装着で身体機能もわずかに残されているために、

残存機能の維持に本人は大変に積極的である。動きたい要求が大変に強いが、筋力のない

身体を支える介護には、相当の力と技術が求められる。そのため、常に転倒、窒息、誤嚥

の危険がある。また、この時期に夜間の非侵襲的人工呼吸療法が開始されるが、その脱装

着にも介助がなければ、リークや気管への唾液の垂れ込みなどの際に、大変危険である。

食事もまだ口から食べることができるが、介助がなければ食べられない。しかしそれも時

間を要するため、介護保険の身体介護３でも、時間内（１．５時間内）に終えることがで

きない。 

しかし、この時期になると、主になる家族介護者も仕事を続けられなくなり、家族全員

が人生の岐路に立たされてしまっている。いわゆる、「非侵襲的呼吸器から侵襲的呼吸器へ

の移行」に伴う生活激変期の患者家族に対する支援のあり方は、これまで幾度となく問題

にされながら解決しがたく、支援困難な時期でもある。また、この時期の支援は制度化さ

れていないインフォーマルな仕事も多いので、家族やボランティアがいなければ安全に在

宅療養へ移行することができない。 

 

2-2-3, 包括的支援による可能性 

ＡＬＳではＮＰＰＶの時期がもっともクリティカルである。 

介護保険では要介護度３～５．自立支援法でも障害程度区分では５であるが、最重度で

はないため長時間の見守りサービスが利用できない者もいる。利用者と家族が長時間介護

の必要性に気がついていないことも多い。 

ここに、重度包括支援サービスによる施設利用と見守りの併用ができれば有効である。 

どうしても閉じこもりがちになってしまうが、週に何度か療養場所を変えることにより、

家族のレスパイトと患者の外出支援も図れるなど、めりはりのある連続した長時間の見守

り介護が制度により可能になる。 

小規模市町村では、地域の施設利用が活発に行われているが、施設内では医療的ケアが

ネックになり、ＡＬＳ療養者が単身でデイに参加することもあまり行われていなかった。  
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そのため、ある療養者は家族を伴って施設通所し、家族にとっても気分転換にはなって

いたが、家族の代わりに有償ボランティアを利用したいという本人の希望も強くあった。

あるいはまた、施設職員が医療的ケアやコミュニケーション支援全般を学ぶことにより、

ＡＬＳ患者も安心して身体障害者施設への通所ができるようになるはずである。 

そのためには、まだ会話が可能な時期から定期的に近隣の施設を利用し、施設職員と信

頼関係を築いておくことが望ましい。 

その後、呼吸筋麻痺が進行して本格的な長期人工呼吸療法を開始したとしても、そのま

ま続けておなじ施設を利用することも可能になるかもしれない。 

重度包括支援サービスの対象像を、非侵襲的人工呼吸療法の者にまで押し下げ、その病

態における窒息や転倒の危険性を評価して、有償ヘルパーが同行しての施設利用ができる

とよい。 

 

2-3, 提案３、ＡＬＳのためのグループホーム 

 

2-3-1, 現状 

ＡＬＳのグループホームや、家族も居住できる多機能型集合住宅の希望は多い。看護師

が自己資金で立ち上げた（買い取った）難病小規模施設は、昨年調査済みである。これは

福祉ホームに賃貸入居し、看護介護サービスは訪問サービスを利用するという形態である。

しかし、昨年も問題となったように介護保険サービスしか利用できないため、外出も滅多

にできず、排泄介助や吸引も時間で決められるなど介護量は不足している。 

 

2-3-2, 重度包括支援サービスの可能性 

対象者がグループホームのような場所で、包括的な介護支援を受けて生活できないだろ

うか。 

原則２４時間の見守りと外出支援や身体介護には二人体制の介護が必要である。これら

を自宅でそれぞれ行うとどうしても、２４時間以上の介護者の滞在が必要であるが、少人

数のグループホームでは、家事援助や見守りなどで、集約的なサービスも可能になる。 

 

常時見守りが必要なＡＬＳを含む身体障害者２、３名用の重度包括支援を利用した住居

を構想してみた。 

ＡＬＳ患者用住居（個室２か３、介護者待機室１、中央にリビングルーム、台所トイレ

風呂は共同）、常勤（寮母）３名（交替で１日８時間勤務、）。各利用者の介護は有資格者と

無資格者の組み合わせで介護保険と重度包括支援で、外部の事業所が行う。仕事の分担は

全員の介護と施設での一般家事、事務等は常勤者が行い、個別の身体介護、見守り、外出

支援、入浴介助はヘルパーか有償ボランティアが行う。１日複数回の訪問看護ステーショ

ンによる訪問看護、週１～２回の入浴サービスを外部から受ける。建物と管理者は国か自
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治体が用意をし、施設サービスと在宅サービスを利用。 

 

人件費（介護にかかる人件費のみ） 

入居者２名～３名の場合（最重度の呼吸器装着者と遷延性意識障害者の組み合わせなど

で調整） 

常勤３０万～／月。呼吸療法のＡＬＳ在宅介護の経験のある者３名のシフト制。月９０

万円～。 

非常勤のヘルパーは無資格でもよく包括で１００～３００万円。 

入居者２，３名に対して、介護にかかる手当て月１９０～３９０万円（介護保険込み）

で運営する。 

＊利用者の家族で介護を希望する者は、家事か補助ヘルパーとして１日８時間を限度に

採用。身内の場合は安くてもよい。 

＊無資格者も多く採用してコストカットを図る。経験次第で昇給。 

＊入浴サービスや福祉機器レンタルは集約的にサービスを提供できるので 1,2 割ほど安

くしてもらう。 

＊施設コストとして部屋の賃貸料、食事光熱費等にかかる費用は別途。自己負担有り。

ＡＬＳは人口１０万人につき２、３人の割合で発症する。たとえば中野区３０万人特別区

なら、３箇所を区内に設置し、長期療養できるようにするとよい。最重度グループホーム

のイメージである。 

呼吸器装着者は室内ではほとんど移動をしない。外出時のためにベッド周りと玄関、廊

下が広ければ、施設は普通のマンションでも一軒屋でも、特別な住宅改造をせずに、借り

て利用することができる。（橋本操宅を参照） 

独居者のためには生保でも入居できることが重要である。 

 

上記のプランはぜひ実施してみたいが、場所を持たない事業所ではモデル事業も困難。

マンションの契約や年間の賃貸料、建物の改造などにかかるコストの助成をおこなう必要

がある。 

 

2-4,  提案４、有償ボランティアからパーソナルアシスタントやヘルパーへ  

 

2-4-1, 現状  

現行の重度訪問介護では、当事者が望んだヘルパーをマイヘルパーとしては任命できな

い。実地研修には半年以上もの時間がかかるが、その間は二人体制になるためいずれかの

報酬は請求できないのが事業所の負担になっている。医療的ケアの実施も、現在はヘルパ

ーと利用者個人との契約になっていて事業所の責任は問われないが、万が一を考えて、事

業所がＡＬＳを倦厭する理由のひとつである。 
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支援費制度以前は、一部のＡＬＳ患者は全身性障害者介護人派遣事業を利用していたが、

この事業では、ヘルパーは資格を問われず、採用した日から自由に使うことができた。そ

して、利用者が自分の責任でヘルパーに介助方法を教えた。そのために研修コストはかか

らず、医療的ケアの責任の所在も当事者にあった。当事者が自己責任でヘルパーを使って

いたのである。その頃は、介護事業者が介在しなかったため、プランの変更も柔軟にでき

た。今日休む代わりに明日の朝来るなどということが、電話一本で当事者と利用者の間の

やりとりで行われていた。それにヘルパーも利用者を選んでいたので、利用者が一方的に

傲慢になることは滅多になかった。もしそうなったとしても、ヘルパーは自分から介護を

辞退することができた。しかし、現在は事業所の業務命令に従わないといけない。医療者

とヘルパーとの関係がこじれても、仲介しなければならないサービス提供責任者のストレ

スは大変なものになっている。しかも、ヘルパーの欠勤には代行者を探さなければならな

いが、ＡＬＳの介護は誰にでもすぐに対応できるわけではないので、限られた人の中から

代行者を見つけなければならない。これは相当困難である。 

事業者による介護派遣は当事者にとって楽な部分も多いが、当事者の責任が見えにくく

なり、事業者の負担は大幅に拡大した。その結果、重度訪問介護の事業者数は伸びず、利

用者も弱い立場にある。 

 

2-4-2, 包括的支援の可能性 

 

 包括的支援の第一のメリットは、無資格者に対する支払いができる点である。 

また、二人体制以上の介護ニーズに対しても、ボランティアを利用すれば柔軟な実施と支

払いが可能である。反面、デメリットとしては、より良いサービスを目指せばそれだけ、

持ち出しになるので、事業所の利益が減るという矛盾も生じる。 

解決策としては、たとえば身体介護や移動介護など見守り以外のケアについては、単独

で請求できるメニューを一部残しておき、包括的請求で生じる問題を回避する必要がある。 

 重度訪問ヘルパーの不足が言われるが、当事者が一般市民に呼びかけ、自分のヘルパー

を自分で確保し補充する活動に対して、支援するＮＰＯがあるとよい。そのＮＰＯではア

ドボカシーに関する様々な情報と資源を提供する。包括支援の相談支援専門員の所属先に

当事者のエンパワメントを行う非営利機関を併設し、ヘルパーの雇用や年金等の金銭管理、

ケアプラン作成についてアドバイスをするとよい。 

 

３、相談支援専門員の役割 

 

 京都市内の独居患者に対する参与観察と支援から、発症から呼吸筋麻痺に至るまでの、

相談や支援の量と内容とが明らかになった。 

しかし、その膨大な、毎日必要とされる仕事量を、誰がどのように行うのかは不明であっ
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たため、しょっちゅう支援者の間で混乱が起きた。高齢難病で身体障害者であるＡＬＳ療

養者は、難病事業、介護保険制度、障害福祉、医療保険などから、同時に支援を受けるこ

とができるが、それぞれ異なる領域の専門家が領域を争って支援する状態にあるか、ある

いは遠慮しあって何もされていない状況のいずれかに陥りがちである。 

従って、相談窓口の一本化と、総合的で包括的、柔軟な支援が望まれている。 

しかし、相談支援に関する事務手続きは、できるだけ簡略にしなければ、月に何百時間も

制度を使う者のケアプランを立て、調整するのは支援者の苦痛になりかねない。 

また専門知識がいらない支援も少なくない。その代表がピアサポートである。入院中の

当事者は外出困難なので、代理者の実働が求められているが、その点で重度訪問介護のヘ

ルパーなら事務手続きの代筆も含む実質的な支援ができる。特に重度包括支援に期待され

る相談支援の内容については、京都班が調査し結果をまとめた。 

 

 

（２）「24 時間介護の必要な長期療養の重度障害者の退院支援とケアホーム構想

について」 

                伊藤佳世子 

 

 障害福祉サービスの事業所を営む報告者は、今年度千葉市で二人の筋ジストロフィー（以

下、筋ジスという）をもつ長期療養者の地域移行支援を行った。その事例について報告し

つつ、今後の選択肢として検討している重度障害者のケアホームの構想を報告する。 

 

１、長期療養者の地域移行支援 

 筋ジスは長期療養ができる専門病院があり、それは旧国立療養所1で、現在は障害者自立

支援法上の療養介護指定を受けた施設となっている。大方が診療報酬の区分でいう障害者

病棟などである。平成 20 年の診療報酬改定でも障害者病棟の診療報酬は出来高払いを維持

している。これらの病院の多くが積極的な在宅支援を行っていない。障害者自立支援法は

障害者基本法に則ってつくられているが、自立と社会参加という理念からは地域移行支援

は当然だが、現在のところはあまりなされていない。施設職員たちは、在宅の制度さえ知

らないことが多い。 

 報告者は長期療養を行う筋ジス患者にアンケートをとっている。そこでのデータなどを

紹介する。また、もっとも報告者に多くの情報提供してくださったＲ氏の願いは「病院か

らでたい」ということであったので、彼女の思いが実現できるようなアクションリサーチ

を行ったので紹介する。 

 

1-1, 方法・対象 

                                                  
1 現在の独立行政法人国立病院機構である。 
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病院や施設を出て自立生活をされている方を対象としたアンケート調査2、また、アクシ

ョンリサーチを行った3ここでのアクションリサーチは、参加型アクションリサーチという

かたちで行った。具体的にはある筋ジス患者の平成 19 年 7 月から平成 20 年 4 月に地域生

活移行するまでの支援プロセスの記録と平成 20 年 12 月に病院を退院した方の支援の記録

である。報告者が社会資源となり、ニーズをうめる支援を行い、その支援について時系列

で起こったことをメモし、課題や反省点などを定期的に記録した。そこから、困難がなぜ

起こったのかなどを振り返って分析した。 

 

1-2,調査期間 

平成 19 年７月から平成 21 年 3 月にかけて行った。 

 長期療養生活を送る 15 人の患者のヒアリング、長期療養生活の後に 24 時間他人介護で

独居生活をする方 4 人のヒアリングを行った。また、複数の療養患者と独居生活をする方

へのＥメールによるアンケート調査を行う。 

 Ｒ氏の調査では、家族は同じ病気の兄がいることもあり資金と介護の援助ができないと

いう主張をしており、家族からの介護面と金銭面などすべての支援を受けることができな

い。フォーマルな支援のみで自立生活への移行となるので、制度の実情が明らかになりや

すい面があった。Ｍ氏の調査では医療的ケアをめぐる医療と福祉の連携の困難さが明らか

になる事例であった。 

 

1-3,ヒアリング、アンケート調査の結果 

 ○長期療養生活を送る 15 人の患者のヒアリング 

・ 環境さえ整えば、病院を出て地域(自宅)に帰りたいか？ はい 13 人 いいえ 2人 

・ 病院から地域生活に移行するに当たり不安なことはどんなことか？複数回答可 

 ① 介助者がきちんといるかの不安  ② 金銭面の不安   

③ 具合が悪くなったときの不安 

 ○長期療養生活の後に 24 時間他人介護で独居生活をする方 6人のヒアリング 

 ・ 病院に戻ることに抵抗はありますか？   はい５人 分からない１人 

・ 病院を出て変わったことは何ですか？ 

 多かった回答：自分の時間がつかえるようになった 

 

 介護環境が整えば多くの長期療養の重度障害者は病院を出たいと言っている。その時

の不安としては、介護者、金銭面、具合が悪くなったときである。介護者については重

                                                  
2 3箇所の自立生活センターに依頼し、15名に施設や病院を出て自立生活を始めた方を対象にその違いや、
出るに当たって困ったことなどに答えてもらった。 
3 アクションリサーチとは、心理学、教育学、組織論で発展してきた実践的な手法であるが、それぞれ少
しずつ違う。しかし、共通している点は「アクションリサーチは当事者の力づけによって社会実践の改善

を目指すための一連の研究活動である」というところであると、草郷孝好（2007;254）は言っている。 
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度訪問介護などを利用し、確実な派遣をお願いすれば足りると思う、金銭面は障害福祉

サービスにも上限があるし、障害年金や独居であれば生活保護で生活は可能と思われる。

また、具合が悪くなったときは在宅医、専門医、訪問看護とホームヘルパー事業所など

と連携がきちんと取れていれば可能と思われる。 

課題としては、介護者不足といわれる中で、介護者が確保できるかということと、在

宅医と専門医の連携はどこもそううまく言っているわけではないという問題がある。 

                               

1-4,アクションリサーチ 

 アクションリサーチでの調査対象者は、８歳から約３０年間筋ジス病棟に入院している

脊髄性筋萎縮症ＳＭＡⅢ型（クーデル・ヴェルグランダー、略してＫ－Ｗ）をもつ３７歳

の女性Ｒ氏である。 

○アクションリサーチの調査対象者の紹介、概要、Ｒ氏について 

  Ｒ氏は父、母、兄２人の末っ子として昭和４５年に生まれる。彼女は３歳のときに、

大学病院の神経内科医から筋ジスと診断される。確かに、身体障害者手帳にも筋ジスと

は書いてあったが、実際は筋ジスではなく、脊髄性筋萎縮症である。Ｒ氏の母が妊娠し

たとき、同病の兄がいたために、また同じ病気の子供を生むかもしれないと思い、この

まま妊娠を続けるかを躊躇し、遠方の産婦人科病院で堕胎の手続きまでするが今日は先

生が居なくてできないのでまた明日来てくれといわれて、出直すのが面倒になり、堕胎

をやめたという。その後、産まれたのが女の子で、それはとてもうれしく、特にお父さ

んは毎日かわいがっていたという。小学校１年生まで地元の小学校に通い、家族と暮ら

していた。学校の入学は母が授業中も付き添うことが条件であった。当時、彼女と他の

子どもとの違いは歩くのが遅いくらいであった。２年生に進級したところから、学校か

らの勧めもあり、養護学校に通うこととなる。Ｒ氏が入ることになった病院併設の養護

学校4は入院が原則であるし、そこまでの送迎を親が毎日するのは大変であったので、転

校から当時まだ 8歳だったＲ氏の療養生活が始まる。Ｒ氏は１２歳まで歩行していたが、

その後病気の進行により、歩くことが困難になり、電動車いすとなる。車いすに乗る頃

は、過酷なリハビリや歩くことからもう開放される喜びでいっぱいだったという。養護

学校高等部を卒業する頃、学校の教員から就労支援も、大学進学の話もなく、そのまま

病院で療養生活を続けることになる。Ｒ氏は大学にも言ってみたいと思ってはいたが、

それは選ばれた人たちのことで、自分などは到底願いのかなわないものだと思っていた。 

Ｒ氏は筋ジスでも進行が遅い型であるが、筋ジス病棟にはデュシェンヌ型などの進行

が早い型5が多いため、たくさんの友の死を見てくることになった。彼女は男性ではない

しデュシェンヌ型でないことも分かっている。１０代や２０代で死ぬことはないだろう

けど、死はそう遠くない未来にあると考えていた。変わり映えのない日々の中、ずっと

                                                  
4 現在、「特別支援学校」と名称変更。 
5 筋ジストロフィーの主な型 デュシェンヌ型、肢体型、 
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病院を出たいとは思っていた。思ってはいたものの、具体的にはどうしてよいかも分か

らなかったし、ずっと病院にいることがいいことだと言われてきたことに逆らうほど社

会を分かっていなかったという。また、１、２ヶ月に１度の外出のためのボランティア

でさえも探すことが容易ではない中、病院を出て自分の介護者を毎日募ることは到底無

理だと諦めていた。 

 

1-5,調査対象者の主な困難 

  ・ 体の障害と病気について 

   現在の障害の状態としては四肢・体幹機能全廃、しかし指先や手首くらいまでは少

し動くことができる。また、言語障害がない。車いすには長く座ることができる。座

位はコルセットなどの補助具をつければ、４～５時間くらい可能である。今のところ

嚥下機能の低下などはない。１０年近く機能低下の目立った進行はないと思われる。

介護方法はさほど難しいわけではないが、筋ジス特有の介護方法である。具体的には

体のバランスをとるのが難しいので、首や手足を数センチ単位で調整する。 

  ３０年間の療養生活と言っても、病気の治療をしているわけではない。毎日体温だ

けは測った。また、医師と病気の話をすることも年に１、２回風邪を引いたときくら

いである。年に一度、検査をするくらいであとは特に治療はしていない。 

 ・ 生活における問題 

  ７歳から３０年に及ぶ病院生活において、社会経験が欠如している。患者という立場

でしかなく、一人の責任ある人間主体として物事を判断したことがないこと。病院の中

の人間関係のトラブルなどは全て病棟の職員を通して解決してきたこともあり、自分で

困難に対応するといった経験がないという。 

更に、ほとんどカーテンで仕切ることのない４～6人部屋におり、まったく一人で時間

をすごしたことがない。そのため、いきなりアパートでの独居になりヘルパーと二人き

りは不安だとＲ氏は主張した。壁を作らないでほしいという。家事を横で見ている経験

もほとんどなく、生活をどうつくればよいのか分からないから不安であるという。 

食事はいつも病院のなかで出されているし、洗濯や掃除もすべてやってくれるので、

生活の設計が自分ではできない。生活費にはどういったものが必要なのかを想定するこ

とが難しい。病院では外出の支援はないし、学校も廊下でつながっていて病院に併設さ

れていたために、路上を一人歩きはもちろんそう多いわけではない。介助者を探して外

出の際に介助をお願いして外出する経験も月 1 回程度である。そのために、病院側は年

齢相応の社会的経験が欠如しているために、彼女には判断能力がないとしている。また、

Ｒ氏は生活をつくっていく自信がないと言っている。でも、生活をつくることを悩みた

いとも言っている。 

  ３０年間流れ作業的な介護を受けてきており、受身的にすごしているので、能動的に

動くことが難しいとのことである。支援者による意志決定を促すための積極的な介入が
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なければ、Ｒ氏の自立生活は困難であった。 

  そんな中、２００７年７月、彼女は「私は来年春に退院をします」と、病院にはっき

りと伝えたという。このようなことは今までもち得なかった強い彼女の意志だった。そ

うして、彼女は支援者と思いの実現に向けての行動を開始した。 

 

1-6,R 氏の病院での経済状況 

 ・ Ｒ氏の病院での社会保障制度の活用状況 

① 身体障害者：四肢機能障害、身体障害者手帳１級認定（昭和 48 年 3 月認定）、障害

基礎年金１級（年間 99 万 100 円）を受給する。 

② 重度心身障害者医療制度による医療費の助成を受ける。 

③ 障害者自立支援法施行後の療養介護指定を受けた病院の中の福祉施設にて療養介護

を受ける。 

 ・ Ｒ氏の病院での経済状況 

（収入） 月約８２０００円の障害基礎年金、 

  （支出） 

① 病院での支払い（平成 19 年 7 月） 

○障害福祉サービスに係る費用 

介護給付費総額(療養介護) 265670 円 

自治体等請求額 241070 円 

利用者負担額計 24600 円 

○療養介護医療に係る費用 

療養介護医療費総額 609150 円 

保険者等請求額 594040 円 

利用者負担額計 15110 円 （償還払いで返金） 

     ○食事療養費総額 59150 円 

保険者等請求額 44750 円 

利用者負担額計 14400 円 

② 有償ボランティアさんに外出、身の回りの世話を依頼。一時間７００円（近隣のＮ

ＰＯがやっているサービス）×必要時間 

③ 電話代、雑費で１万円程度かかる。 

  これまでＲ氏は上記のうちからあまった数万円で、月に１回外出をすることが楽しみ

であった。ボランティアさんや有償ボランティアさんの食事代や宿泊費、交通費、入

場料なども全部払うために6、外出にはいつもお金がかかる。また、市外に出るには介

                                                  
6 病院の中でボランティアを使う場合のボランティア委員会の中での決まりにより、ボランティアとはこ
のような関係になっている。 
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護者を２人以上つける必要があった7。しかし、たまの外出が生きがいであったため、

常々お金を貯めようと思ってはきたが、貯金は中々困難であった。また、生きがいの

部分には制度的な支援はない。 

 

2, 退院し在宅へ戻るまでのアクションリサーチ 

以下で、在宅移行時の問題点を時系列的に記述する。その後、そこから在宅への移行に

壁となる部分を明らかにしていきたい。 

 

2-1,病院を出る思い 

まず、在宅で暮らそうと思ったＲ氏の思いを聞いてもらいたいと思う、そこにはＲ氏の

病院を出て在宅独居に対する強い希望が思いが伝わってくる。 

Ｒ氏の思い。（平成 19 年 10 月に自立をするための介助者を集めるためのビラにかいた

ものからそのまま引用） 

 

「私は 29 年、病院生活をしきました。病院で生活していると自分の思いや考えを言う機

会が少なく、いくつになっても子供扱いされてしまいます。決定権は、私にありません。

医師や看護師やその他のスタッフに委ねられます。小さい頃から患者さんという役割しか

なく危ない事・責任のかかる事からは遠ざけられていました。それに甘えてしまえば楽で

すが、時々そんな自分が悲しくなります。私という存在が、そこには無いからです。私は、

患者の○○（※）ではなく『○○』になりたい。無機質・無色じゃない生活・・・食事を

楽しんだり、洋服を選べる喜びだったり、仲間との交流や娯楽だったり趣味を満喫したり

時間を気にせず彩り豊かに生活をしたい。喜びはもちろんですが、痛い失敗や苦い思いも

経験したい。自分らしくイキイキと生きたいです。『したい』『やりたい』という思いが

たくさんあります。これらを実現させるには、病院にいては無理です。社会に私達の役割

をみつけ地域で暮らしたい。そこで、私は自立生活を目指す事にしました」※○○は個人

名 

 

Ｒ氏は長く療養生活を営んできていたために医療職、施設職員、家族以外との接点がな

い。病院以外の社会経験もない。先も述べたように、医療者側には筋ジス患者は年齢相応

の社会経験がないために、生活の諸問題への判断能力がないといわれていた。そのためか、

彼女が病院を出ることを決めたときから、「あなたは騙されている」と病院のスタッフに

毎日のように言われてきたという。 

病院から出ることは支援者の「そそのかし」であり、さらにその責任は当事者ではなく、

支援者たちにあるという重たい空気の中、アクションリサーチが始まる。 

                                                  
7 病院の外出の規則による。外泊届けは、外出する当日の１日前までに（土日は受付はない）、行き先、時
間、付き添い者、食事の欠食や雨天はどうするのかなどの項目を外出許可書を療育指導室へ提出し、サイ

ンをもらって、医師からの承諾を得る。 
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2-2,病院を出るプロセス 

 ＜平成 19 年 9 月～12 月＞ 

 Ｒ氏は平成２０年４月退院を目指し、病院から行政機関へ行くことや不動産探しなどの

細かな支援をしてくれる介助者を募る必要があった。彼女のそんな悩みを聞きつけて近隣

のＳ大学のＹ先生が学生のボランティア集めに協力するために、Ｙ先生の障害者福祉論の

授業の時間にＲ氏が自ら赴いて講演する機会をつくってくれることとなった。そこで、自

立生活への協力者を募らせてもらった。そこで一人の看護学生との出会いがあり、その後

も継続的に協力してもらえることとなる。 

 この時期に、２４時間他人介護を実現している３人の患者から、アドバイスを受ける。

そのうち一人は１６年間筋ジス病棟で生活していた経験があり、２４時間人工呼吸器を装

着していた。彼を見た瞬間、急に自立生活が身近になり、自分も病院を出られる気持ちに

なったという。自分は何をグズグズしているのだろうとも思ったという。彼は兵庫に住む

男性でデュシェンヌ型の筋ジスをもっていた。呼吸器を車いすに乗せて、日に焼けた姿で

彼女の前に登場した。同席した会場でのパーティーではお酒も少し飲んでいた。「自分も５

年悩んで、病院を出たんや。色々不安やったし、病院の中にいると、分からなくなること

があってな。出たらな、生活は大変やけど楽しいわ。洗濯して、取り込むのを忘れて、び

しょび濡れになったこともあったし、色々知らんことだらけでな。けど、慣れるとおもし

ろいもんやで」「なんでも相談に乗るで、いつでも連絡しといで」そう言ってくれたという。

こんなデュシェンヌ患者はみたことがなかったそうだ。病棟にいる患者たちはみんな、顔

色は真っ白だったり真っ青だったりして、元気はなかった。彼から色々な生活の失敗談を

聞く中で、初めはヘルパーさんが気を利かせて洗濯物を取り込んでくれないのが意地悪と

いうか仕事のできなさに感じていたが、こう言うことが生活なのだと思うようになったと

いう。病院みたいに、看護師同士の申し送りで自分たちの生活を管理しているのとは全く

違う常識がそこにはあった。そんな介護者とのやり取りは大変そうだけれども、生活を自

分でつくることなのだと認識していった。 

 報告者のアクションリサーチとしては、相談支援事業者8に病院を出るための方法を聞き、

実際に出るための準備も手伝ってもらえるように、Ｒ氏に電話をかけるようアドバイスを

した。その後、地域の相談支援事業者は一ヶ月に一度くらいずつ病院に話をしにきてくれ

るようになった。相談支援員は病院を出るという支援はしたことがないし、どうしてよい

のかはよく分からないとのことだった。どこに住むのかを決めて、その住まいの近くのヘ

                                                  
8  障害者自立支援法第 77 条第 1項第 1号に規定「障害者等が障害福祉サービスその他のサービスを利用
しつつ、その有する能力及び適性に応じ、自立した日常生活又は社会生活を営むことができるよう、地

域の障害者等の福祉に関する各般の問題につき、障害者等、障害児の保護者又は障害者等の介護を行う

者からの相談に応じ、必要な情報の提供及び助言その他の厚生労働省令で定める便宜を供与するととも

に、障害者等に対する虐待の防止及びその早期発見のための関係機関との連絡調整その他の障害者等の

権利の擁護のために必要な援助を行う事業」 
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ルパーステーションに相談することと、どのような介護を頼むのかの介護計画を立てるこ

とをアドバイスしてくれた。 

 どこに住むかを考えていく中で、障害者が地域に生活できるような活動をしている団体

である全国広域協会9にも連絡をしてみた。そこでは、未だ２４時間の他人介護を出してい

ない市町村を選んで、交渉するべきであるというアドバイスをもらう。ひとまずどこがど

うなっているのかもよく分からないため、相談支援事業者から重度訪問介護を引き受けて

くれるというヘルパー派遣事業所の紹介を受ける。そこから、その派遣事業所の近隣に引

越しをすることで話を進めていたのであるが、突然、１２月の最後の週にそこの事業所が

来年２月末で閉鎖することになったと連絡をしてくることになる。ここで、話は振り出し

に戻ってしまう。 

Ｒ氏はすでに病院側には来年春には退院の旨を伝えてあった。病院の療育指導室という

福祉部門に退院の意志を伝えても、期待通りの反応は返ってこなかった。なぜか、かなり

慎重な姿勢であった。いつもどちらかと言えば病院の中でも患者側に近い立場である彼ら

がなぜそんなに喜んでくれないのかの理由は分からなかった。また、ほかの患者の親たち

もこの話については怪訝な顔であった。口では「すごいね、頑張って」と言われることも

あるのだが、何か大きな反対勢力を感じていた。それが具体的に何かは分からなかったと

いう。そんな経緯がある中、話が振り出しに戻るというのはかなりの衝撃で聞いた。一度、

病院を出ようと思ったとたん、病院にずっといるという気持ちはもうなくなっていたとい

う。 

 このアクションリサーチは中途半端で終わってしまう恐れがあった。研究として彼女に

関わっている私は単に「重度訪問介護サービスを引き受ける事業所が少ない」として、重

度障害者の地域移行を妨げる要因を明らかにしてもよかったと思う。しかし、彼女を傍観

するだけではアクションリサーチとはいえないと考え、重度訪問介護サービスを引き受け

る事業所を作ることにする。このようなアクションを起こすことにより、その数ヵ月後に

もう一人、病院からの自立生活を行う希望者が出て、実際に支援を始めていることもあり、

効果的なアクションであったという感触がある。しかし、研究というよりは活動に近いこ

ともあり、彼女たちの人生を変えてしまう大きな取り組みにもなってしまう。そう言う意

味で、研究として第三者としてあるというよりは、一つの当事者となっているという面も

ある。客観性にかける記述になりかねない。 

 

彼女は「一度、病院を出たら、二度と入れない」状況の中にあり、病院側は受身的な対

応のみにとどまっている。 

これから報告者がつくる事業所にヘルパーが集まるかも分からない。新しく住むところ

でＲ氏の在宅医療の病院を探しても、見つかるのかも分からない。この先はどうなるのか

も分からない不安だらけの中、怯むことなく、挑もうとする強い気持ちをただ一人彼女は

                                                  
9 全国広域協会HP http://www.kaigoseido.net/ko_iki/index.shtml 
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持ち続けていた。 

 

 ＜平成 20 年 1 月～3月＞ 

 年が明けて、白紙状態のまましばらくが過ぎる。アクションリサーチ継続のためにも事

業所の立ち上げをしなくてはならないけれども、その労力を考えるより、東京への引越し

て重度訪問介護を潤沢に受けることなどを考えたらどうかなどとアドバイスをしていた。 

 そこで、東京の某ＣＩＬに掛け合うが、介護者不足であるという理由からしばらく待っ

てほしいと言われた。Ｒ氏の目標の来春はもうすぐそこに迫っていたので、報告者は重い

腰を上げることにし、会社設立と障害福祉サービスの指定申請を 1月末に行うことにした。

準備には事業所が足りないＣ市は協力的であった。なんとか指定を出せるようにするから、

急いで準備せよと、市の担当者がかなりの労力を費やしてくださった。 

 そして、３月１日、晴れて障害者自立支援法に基づく、障害福祉サービスの居宅介護、

重度訪問介護、地域生活支援事業の指定を受けた事業所を設立した。 

 それにより、アクションリサーチは継続することになる。 

 ３月１日をもって彼女は病院側に４月１日退院を伝える。また、住民票の住所地の市役

所にも４月１日に退院することを伝えた。市の担当者は「一度出たら、もう病院に入れな

いかもしれません。よいのですか」と、聞いたという。彼女の自立の話は同じ患者仲間は、

応援してくれている。しかし、話が具体化すればする程、病院側と親の会からは冷ややか

な対応があった。それがどうしてなのかははっきりと分からなかった。「あなたは騙されて

るわよ」、「一生面倒見てもらえるの？」そんな中、今度はアパートが見つからない。事業

所の近くのアパートを当たってみるも、「生活保護を受ける見込みの人にはアパートは貸せ

ない」「難病の人が一人で住むのは困る」と言われてしまう。電動車いすで入れそうなアパ

ートがそもそも少なく、また、生活保護を受けるに当たって、家賃４５０００円以下とい

う厳しい制約のある中での物件探しは容易ではなかった。もしものときに、誰かが駆けつ

けることができるようにするためにも、事業所の近くのアパートを探すことも一つの大き

な制限となっていた。このような条件をすべてクリアしている住まいなんてないかもしれ

ないと、半分諦めかけていた。良い条件のところには不動産屋側に「難病の人が一人で住

むのは、死なれてたときに困るので駄目だ」と言われてしまう。 

 こうして、いくつかアパートの不動産屋に電話をかけていると、不動産屋側から事業所

が住宅を借りて、住まう形をとるのはどうか、それなら空き店舗を紹介できるという提案

を受けた。この提案をＲ氏に話したところ、二つ返事で了解が出た。会社が大家と直接契

約をすること、Ｒ氏が住むことは良いが、２４時間一人にすることはないという条件を大

家さんが希望しているということであった。他に住めるところを選べなかったし、何はと

もあれ住まいが確保できたのは喜ばしいことであった。保証人は保障会社に依頼してみた

が、断られた。その理由が何かは分からない。そうして、連帯保証人をＲ氏の家族にもお

願いしなくてはならなかった。事業所と報告者が個人的に連帯保証人になったが、どうし
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てもＲ氏側からの連帯保証人が必要であるということであり、Ｒ氏の健常者の兄が連帯保

証人となった。それにもかなりの説得を要した。こうして入居がきまることになる。 

 同時進行で 3月には色々なことをしていた。以下に詳しく記載する。 

 ・ 生活保護申請 

 Ｒ氏は２００８年１月新しく住む地区の生活保護課に行く、しかし、新住所予定地の生

活保護課では住民票が新居に移るまでは申請はできないといわれる。そこで、現在の居住

地の四街道市の生活保護課へ行く。退院に備えて、居住地に引っ越すために、敷金礼金１

８万、家賃４５０００円の費用の捻出を相談する。入院しながら生活保護の決定を出すこ

とは基本的に難しいと言われ、一旦は相談扱いにとどめられたものの、引っ越し費用がな

いことにはどうしようもないため、生活保護申請を行う。ケースワーカーには入院継続状

態では却下となりますよと言われる。すでに療養介護を受けており、病院という住まいが

保証されていることが理由であった。それでは、退院して新居に引っ越しをしてから、引

っ越し費用をさかのぼって請求できるかを尋ねたら、それはできないといわれる。 

 そこで、病院側の療育指導室に療養介護を短期入所という形にしてもらえないかと依頼

するが、そうなると神経内科病棟への一般入院という形しかないので、結局入院という形

をとらなくすることができなかった。 

よって、退院と同時に必要となる住宅のための費用確保を、入院中の生活保護申請から

受給することはできないことが明らかになる。 

 それでも、生活保護申請を行うが、却下となる。生活保護のケースワーカーにＣ市の社

会福祉協議会の生活福祉貸付金制度10をつかうように薦められる。ケースワーカーからも社

会福祉協議会に電話をして説明をしてくれる。しかし、Ｃ市の社会福祉協議会では「今後、

生活保護を目的に自立生活を行う人にお金を貸すことはできない」という回答で、金銭を

借りることができなかった。逆に生活保護を受けている人が、そこから抜け出すためなら

お金を貸すことはできるが、このようなケースはダメだと言われる。そのために、ひとま

ず支援者にお金を借りることになる。 

 Ｒ氏は３０年間の病院生活では、毎年支給された上下セットのスゥエットをベースにあ

とはブラウスを上に着ることが多い程度であった。たまの外出着は姪っ子からもらってい

た。年に一枚くらいの服を買うかどうか位であった。もしも買ったとしてもなかなか着る

機会もない。外出のときに着るくらいだった。病院では介護しやすく、破れにくい服を着

ていた。病院内での家財道具は病院の消灯台と棚が一つ、それから、壁に大き目の棚があ

るだけだったが、これらは全て病院から借りているものなので、購入しなくてはならなか

った。もちろんタンス、テレビ、冷蔵庫などはなかった。お金もなく、新居の住所地で生

活保護を申請し、一時金をもらうまでは、家具すらそろえることもかなわない。そこで支

                                                  
10 他からの融資の受けられない所得の比較的少ない世帯、家族の中に日常生活において介護が必要な高齢
者（６５歳以上）や身体障害者（身体障害者手帳所持）、知的障害者（療育手帳所持）、精神障害者（精神

障害者保健福祉手帳所持）のいる世帯の自立と安定に役立てていただくための貸付制度で、市区町村の社

会福祉協議会が窓口となって運営している。 
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援者のものを借りて使うことで何とか生活をまかなう。しばらくはダンボールに穴を開け

て使う状態であった。 

・ 相談支援事業者 

 病院の中にいる間は、病院の中の療育指導室がソーシャルワークをするという前提であ

ったため、地域の相談支援事業者が一緒にアパートを探すなど具体的な動きをしてはくれ

なかった。また、彼女の地域の相談支援事業者は相当の件数をかかえている実情もあり、

細めに電話したりお願いすることはかなわなかった。引っ越しのことや、引っ越してから

のことを話すと相談支援事業はエリアがあるので、引っ越し先の相談支援事業所に引き継

ぐということであった。それはＲ氏にとっては予想外の話であった。事前に話をするのは、

なかなか時間が取れないということであったので、引っ越しの当日に新たな相談支援事業

所に来てもらうこととなる。 

 ＜平成 20 年 4 月＞ 

 Ｒ氏は退院日を４月１６日水曜日に設定する。そのため、退院の一週間前に新居の場所

へ住民票を異動することになった。住民票の異動日に、障害福祉サービスの申請ができる

ことになる。ただしこの時点ではおおよその概算で出る障害福祉サービスの重度訪問介護

の一ヶ月の時間数は２００時間と言われる。あとの話は実際に退院をしてからになるとい

うこと。また、障害福祉サービスの審査会があるのが５月２２日になるので、それまでは

区役所で出せる時間数はそれほど多くはできないといわれる。事業所側はどれだけのヘル

パーを雇ってよいのか見通しが立たない。その中で、病院から何人のヘルパーを用意して

いるのか、と詰問され、混乱は深まる一方であった。 

 また、Ｒ氏は生活保護課にも行くが、援護課の職員からは退院しなければ申請の受付を

してもまた却下になるだけだからと言われ、相談扱いになる。 

 居住地の近隣の訪問看護と往診をしてくれる病院に依頼するも、看護師は引き受けるこ

とは可能であるが、生活保護がどうなるのか分からないので、すぐに派遣はできないとい

われる。更に、本人に会う前に３０代後半の筋ジス患者は、病院に再入院をする時期であ

って、新たに地域生活をする年齢ではないと地域移行には難色を示される。 

 １６日午前退院。午前中に退院の手続きを行う。新居のエリアの相談支援事業者に退院

時に払う金銭の手続きをしてもらう。退院をしたその足で、生活保護課へ行く。生活保護

課では住居の形態が完全なる独居でないので難しいなど指摘される。また、１４日で審査

することはできませんといわれる。その日から、病院に居たときと全員違う介助者で介助

を行う。そのために、慣れている支援者の一人である報告者がＲ氏と一緒に約１０名の新

たな支援者に２４時間分の介護の説明をしなくてはならなかった。筋萎縮症者の介護は一

般的な介護とは全く違っていたために、介護者が不安にならないようにすることが重大で

あった。Ｒ氏は１７日に近隣の病院へ行く。筋ジスは嚥下が悪い、毎日ネブライザーをつ

かうものであるという偏見があったが、「そのようなことは人により、自分は違うのだ」と

いうことを、直接、在宅医に伝える。 
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 退院当日に、区の障害福祉課から重度訪問介護の支給量を月２９５時間もらうことが決

まる。 

２２日に関連の事業所とケース会議を本人主催で福祉サービスを提供者の方々を集めて

行う。地震になったらどうするのかということ、火事になったらどうするのかという医療

側の意見がつづき、あまり前向きな話ができず、Ｒ氏はかなりストレスをためることにな

る。そんなこともあり、Ｒ氏の疲れがたまってしまう。Ｒ氏のみならず支援者たちも退院

から手続きなどで休まらない日々が続く。 

その後３週間たっても生活保護課からは連絡がなく、訪問看護も往診もなく、家財も買

えず、日用品を買うお金もない状況のまま日が過ぎる。経済的な見通しがたたず、困窮状

態に、窮状を訴えに、生活保護課へ行く。 
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2-3,病院を出ることを阻害するもの 

 今までの経緯を踏まえ、Ｒ氏のような長期間にわたり療養をしていた方が病院から出て

24 時間他人介護の独居しようとする場合の困難をまとめる。 

① 介護者の確保 
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 病院側のソーシャルワーカーは退院に対しては不安もあり、基本的には反対している

と言うことで受身的に対応をしていた。そのために病院側からの協力が得られず、連携

のないまま、Ｒ氏とその支援者数人で新たな生活や介護をつくることとなる。Ｒ氏は退

院したとたんに、全く知らない人から支援を受けることになる。新たな支援者も筋ジス

と言う病気が分からず、どのような介助が必要なのか不安が募る。準備期間に病院内で

介助者との顔合わせをしたり、少し研修はしたものの、全員にはできなかった。何時間

のヘルパーの時間がつくのかぎりぎりまで分からず、ボランティアをしてくれる学生を

集めるべきか、お金を払って働いてくれるヘルパーをお願いするべきか迷っていたのが

一因である。ヘルパーをしている人たちは基本的にボランティアでは仕事についてくれ

ないし、ボランティアさんは資格をもつておらず、どちらもできる人たちはほとんどい

なかった。 

② 病院を退院することへの偏見 

 Ｒ氏の病院を出たい、と言う気持ちとは反対に、大方の専門職が反対意見を述べている。

生活保護課のケースワーカーは「このような長期療養のケースでは病院から出てもすぐに

時間数を出せないし、病院を出てから独居することはむりなのだとおもいます」と言って

いる。家族も反対であった。Ｒ氏の兄は病院から出てボランティアで独居生活をしていた

が、次第に介護者がいなくなり、暮らせなくなり実家に戻っている。その中で、独居を決

意し、やり遂げることにはＲ氏は後ろめたさを感じていたとのこと。また、在宅の訪問看

護や医療ソーシャルワーカーたちも「３０歳後半の筋ジス患者は再入院の時期だ」と本人

に会う前から述べていた。入院していた病院からの申し送りの情報からの判断であるが、

主治医が「退院はとてもできない」と書いていたそうである。 

 主治医の意見は地域医療との連携を困難にしていた。 

③ 経済的見通しが立たない 

入院中に生活保護の申請ができないために、住居の確保ができない。また、往診なども

保護の決定が下りるまで、来てもらえなかった。 

④ 相談するところがない 

病院を出て移転をすると言う場合に相談支援事業者の管轄問題などがあった。もしかし

てこれはこの地区特有なのかもしれないが、包括的に個人を支援することができない状況

にある。また、この病院の中には民生委員は来ていなかった。病院のソーシャルワーカー

と言うか、主治医が退院を否定的に捉えると、医療と福祉の連携は一切取れなくなる。 

 2-4,制度上の困難 

生活保護 障害福祉サービス 相談支援事業者 

入院時の申請が不許可

となってしまう 

独居先が変わるので、支給時間が

退院まで不透明 

管轄により、病院にいると

きと退院後は変わった 

申請から決定まで一ヶ

月以上かかる 

上記により、事業所側のヘルパー

の確保の困難 

病院内の支援が困難 
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居住場所に制限があり 標準支給量を超えて、審査会にか

かると時間がかかる 

多くの件数をかかえてい

るため、まめな支援が困難

 

2-4-1,明らかになった課題 

 多くの長期療養者が病院を出たいことを考えている中、それが実現しないことには多く

の原因があると思われる。制度上の問題と、家族や医師の主観による否定的な捉え方によ

り、地域の連携を妨げてしまうことの二つの問題があるように思われた。 

 現行制度では、サービス提供側や専門職側のテリトリーの中で支援を行っており、本人

を中心とした支援を行うことができない。そこには医療職と福祉職の連携の悪さ、管轄や

申請の条件などの縦割り行政の制度上の問題点も大きくあると思われる。 

 また、一人の人の支援をするにあたり、それが病院であっても、地域であっても、実現

が難しい事例であっても、本人の気持ちの寄り添う支援が一番大切であるはずだ。特に医

師は他の人間の人生の決定権者になり得ないことを自覚する必要がある。 

人権擁護の観点からも、このような支援は必要である。また、地域に出るにあたり、病

院で一定期間、地域移行後の支援者が練習に入る必要がある。それは介助者となる人にも

必要である。そのためにはこの期間は介護保険（障害福祉サービスも）と医療保険の二重

給付を認める必要がある。その移行期間は介護保険と医療保険の二重給付を行ってよく、

その期間（例えば 1ヶ月）は診療報酬と介護報酬との折半することを制度上可能にするべ

きである。そのようなことから、連携をできるようにすること。又、その期間に生活保護

の申請や、自立後のサービスの支給量を決定できるようにしておくことで、ヘルパーの確

保も可能となる。そうすれば、患者側はある日突然すべての介助者が変わる、とか、明日

の生活が金銭面を含めてどうなるのかと言う不安をしなくてよいこと、また、空白期間を

つくらずに済むことができるようになる。そうすれば、社会的入院の解消にもつながるこ

とができる。 

 

2-5, 昨年 12 月に病院を出た M氏の状況 

 次に昨年 12 月に、病院を出た M氏の状況について報告する。彼女は１０歳から２１年間

筋ジス病棟で入院している肢帯型筋ジスの女性である。Ｒ氏と同じ病院で暮らしていた。 

○アクションリサーチの調査対象者の紹介、概要、Ｍ氏について 

① 彼女は肢帯型筋ジスである。栃木県の那須町で父母と兄姉のいる末っ子として生まれる。 

産まれたときは普通だったと言う。なんとなく歩くのがおかしく、階段の上り下りがう

まくいかないと言うことに３歳くらいに気がついて、病院へ連れて行ったと言う。しばら

く、原因が分からずいくつかの病院などに行き、そのうち「筋ジス」といわれて本当に驚

いたと言う。 
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母親はとにかく驚いたし、なんでうちの子がこんな思いしなくてはいけないのかと思っ

て悲しかったと言う。母親は今もそのことを受容できていないと言う。病気のことを考え

るだけでつらくなると言う。 

やがて小学校に入学する。立ち歩いているときに誰かとぶつかると転んでしまったりす

るので、ずっと机に座りっぱなしであった。休み時間は母がトイレをやっていた。それで 1

年生までは何とかやっていたが、だんだんそれも難しくなってくる。普通の学校では目が

行き届かないために、限界といわれる。そして、２年生になる時に養護学校に通うために、

家から 1時間ほどの宇都宮の病院に入院し、病院併設の養護学校に通うことになる。母は

養護学校に通うことになり、ほっとしたと言う。元気な子の中にいると引け目を感じてし

まうのだろうと思っていたからだ。しかし、本人は普通学校のみんなに親切にしてもらっ

たと言うことをよく覚えていると言う。早く歩けず、段差にすごく時間がかかる自分を友

達が待ってくれていたのを覚えていると言う。養護学校は遠かったので入院をしなくては

ならなかった。つらかったが、仕方がないと思っていたと言う。母はかわいそうであった

が、普通の学校よりは本人に良いと思ったと言う。本人は涙などみせなかったが、親と離

れることに相当我慢して入院をしていった様だったと言う。いつも母が帰る頃になると、

色々な用事を頼んでいたと言う。そういう癖は今も抜けないと言う。 

やがて、この病気は進行するから専門の病院に行ったほうがよいと４年生になる頃に担

当医に勧められた。当時、栃木からでは仙台にある国立西多賀療養所か千葉の国立療養所

下志津病院を勧められたと言う。一番近いと思われた国立療養所東埼玉病院は満床だった

と言うこともあり、そこに入院することはかなわなかった。仙台と千葉ではどちらも遠か

ったが、どちらも 5時間くらいかかる場所であった。そこで、母は雪が降らない千葉の方

が冬も行かれると考え、千葉の下志津病院へ転院したと言う。遠くて、毎週行くことはか

なわなかったことあり、昔は病院から帰るときはよく泣かれたと言う。土曜日に行って、

日曜日の昼過ぎには帰らなければならなかった。 

離れた病院に住むことは親としてもいたたまれない思いだったと言う。親としては小学

校５，６年生の頃病気のことを本人に伝えようか迷ったと言う。本人が筋ジスであること

はきっと知っているとは思ったが、どうしてもそれについては親として話をすることはで

きなかったと言う。だから、看護師さんに頼んでみたりもしたことがあったが、本人が療

養仲間と本で病気のことを調べているらしいと言うことを聞いたので、それっきり話をし

ないままであると言う。本人もどうして筋ジスと知っているのかは覚えていないと言う。

ただ、誰かとこのことについて話をしたことはないと言う。 

一年に一度病気の検査結果の数値について医師と話をすると言う。ただ、話を聞いてい

るだけだが、それについて親子で話したことはなかったと言う。M氏はとにかく病気の話を

するのは大嫌いだから、人とはしたくないと言う。いつもどこかに死んでしまうかもしれ

ないと言う不安をもっていると言う。心臓が止まってしまうのではないかと特に夜は不安
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になると言う。でも、ナースコールをしても看護師さんはすぐには来ないと言う。だから、

呼吸器を夜間につけてからはナースコールを押しまくったと言う。夜は来てくれなかった

らどうしようと言う不安が駆け巡ってしまうそうだ。 

親としては養護学校高等部の卒業時まで病院にいて、卒業したら退院をさせて家に引き

取ろうと考えていた。しかし、当時はヘルパーも週に２回までしかも 1回に２時間までと

言う時代であったので、在宅で面倒は見られないと判断した。そして、そのまま入院を継

続している。 

M 氏は指先もほとんど動かなくなっている。夜間には鼻マスク人工呼吸器を装着している

と言う。病院にいることは我慢だらけだと言う。 

 

2-5-1,調査対象者の主な困難 

・ 体の障害と病気について 

   現在の障害の状態としては四肢機能全廃、しかし指先はほんの少し、言語障害はな

い。車いすには長く座ることができるが、細かな調整が必要となる。座位はコルセッ

トなどの補助具があれば可能。嚥下機能の低下もある。夜間は鼻マスク人工呼吸器を

装着している。肢帯型筋ジスと呼ばれる型である。介護方法はさほど難しいわけでは

ないが、筋ジス特有の介護方法がある。具体的には体のバランスをとるのが難しいの

で、バランスをとれるように首や手足の動かし方をミリ単位で行う。Ｒ氏とおなじで

21 年間の療養生活と言っても、病気の治療をしているわけではない。毎日体温だけは

測った。また、医師と病気の話をすることも年に１、２回風邪を引いたときくらいで

ある。年に一度、検査をするくらいであとは特に治療はしていない。 

・ 生活における問題 

  Ｒ氏と同じで、２１年に及ぶ病院生活による社会経験の不足。 

・ 制度上の困難 

  彼女の自立に最も困難であったのは、夜間の人工呼吸器の電源を誰が入れるのかとい

う問題であった。これは医療的ケアと呼ばれている行為である。11 

１０月に行われたサービス調整会議にて担当医師のＭ先生が発言した内容では「人工

呼吸器の操作は医療行為ですから、人工呼吸器のスイッチは医療者でないと入れること

はできません。12本来はご家族もダメなのに、どうにかご家族ならよいというのが今の法

                                                  
11  医療的ケアとは「経管栄養・吸引などの日常生活に必要な医療的な生活援助行為を、治療行為として
の医療行為とは区別して『医療的ケア』と呼ぶことが、関係者の間では定着しつつある」 日本小児神経学
会社会活動委員会『医療的ケア研修テキスト』かもがわ出版 2008（8） 
12  医師法第 17条「医師でなければ、医業をなしてはならない」 
医師法 17条に規定する「医業」とは、当該行為を行うにあたり、医師の医学的判断および技術をもつて
するので案蹴れば人体に危害を及ぼし、又は危害を及ぼすおそれのある行為（医行為）を、反復継続す

る意思をもつて行うことであると解している。（在宅及び養護学校における日常的な医療の医学的・法律

学的整理に関する研究会 第一回 厚生労働省からの提出資料） 
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律のぎりぎりのラインです。ですから、ご家族が引っ越してきて面倒を見るとか、訪問

看護が必ず夜間来て装着できなくては、病院側として退院を承諾することはできません」

ということであった。地元の訪問看護は月曜日から金曜日まで朝と夕方に鼻マスク人工

呼吸器の装着に来るという。 

そして、土日に関しては親が面倒を見ることになる。しかし、現実的には毎度は来られ

ない。訪問看護側もホームヘルパーは医療行為をやってよいとは思えないという。そんな

中、ご本人もご家族も同意をするのでホームヘルパーに鼻マスク人工呼吸器の装着をして

ほしいという。 

緊急の対応のためにも、病院の主治医に人工呼吸器の操作方法やアンビューの使い方な

どの研修をお願いするが、家族以外のものにはできないと言われてしまう。 

 その後、生活保護を受ける予定で 45000 円のアパートを探し、受け入れてもらえたが、入り口に

スロープを作りたいので、市に住宅改修費の申請をしたところ、車椅子ユーザーであるのに、バリア

フリーのアパートを探さないこと自体がおかしいと市の担当者に言われ、住宅改修工事の補助を受

けられなかった。生活保護を受けての自立生活では、居住の場が制限される。一つに生活保護者

を受け入れないアパートが多いこと。そして、家賃がこの地区では 45000 円となっていることがある。

この地域ではかなり安い家賃の45000円以内でバリアフリーの住宅など見つけることはほとんどあり

えない。 

 その後、M 氏は最初は年末年始だけという条件でひとまず退院した。 

病院を出て、マンツーマンの介護を受けるようになり、よく眠れると言っていた。更に数日後には、ど

うしても病院に戻りたくないと主張し始めた。 

障害福祉サービスの標準支給量を超える部分について審査する日程は、1月 22日であった。

それまではヘルパーが使える時間数は 295時間であったので、到底足りず、44万円の介護

費用の自費が発生することになってしまうので、病院に一度戻るように勧めた。市の担当

者も「他の市町村からの転入だと、退院前に審査会を通せない制度の不備がある」と、言

っていた。 

その後、M 氏は「44 万円を分割払いしても良いので病院には絶対に戻らない」と、強く主

張し、それを受けて、市の担当者が、44 万を特例給付で償還払いしてくれたので、地域生

活は継続できることになった。 
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Ｍ
氏
の
思
い
（や
っ
て
み
た
い
！
も
う
今
し
か
な
い
）

医
師
・療
育
指
導
室

相
談
支
援
事
業
者

退
院
の
条
件
は
呼
吸
器
の
ス
イ
ッ
チ
を
入
れ

る
人
と
、
切
る
医
療
者
の
確
保

住
宅
改
修
費
請
求
⇒却下

住
民
票
の
移
動

　

退　

院　

（１
２
月
２
５
日
）

今の段階ではサービス
給付時間はっきりわから
ない

生活保護も退院しないと
申請はできない

相談支援事業者が区
役所に相談

不
動
産
決
定

1
月
7
日　
　
　
　
　

生
活
保
護
申
請

５
０
万
近
い
自
費
が
発
生
し
た
。

経
済
的
な
見
通
し
も
て
な
い

２
９
４
時
間
が
限
度

障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
の
手
続

そ
れ
以
上
の
決
定
に
は
審
査
会
（1
ヶ
月
）

再
入
院
を
断
る
。　

療
養
環
境
は
自
分
で
決
め
た
い
と
い
う
。

介護者変わる介護者変わる

家族が介護
するか、看護
師が朝晩に
毎度来る以外
は、退院はも
ちろん、住民
票の移動も認
められない

介護量が非
常に多いにも
かかわらず、
退院サマリー
がもらえない。

訪
問
看
護
決
定

カ
ン
フ
ァ
レ
ン
ス
で
医
師
が
医
師

法
一
七
条
に
つ
い
て
警
告
。
事
業

所
と
訪
問
看
護
が
撤
退

 
結局Ｍ氏は地域に居続けている。病院にはなんとしても戻らないと言う。 

・ 夜間の鼻マスク人工呼吸器の装着 

  Ｍ氏は夜間のみ鼻マスク人工呼吸器を装着している。覚醒していない時は呼吸がうま

くできていないことがあると言う。そんなことから、就寝前に病院を退院する約一年前か

ら夜間の鼻マスク人工呼吸器を装着してきた。鼻マスク人工呼吸器のスイッチは医療者で

はないと操作してはならないという。医師法１７条のしばりから、鼻マスク人工呼吸器の

スイッチは医療であるから、ヘルパーが行ってはならないということらしい。よって、夕

方に訪問看護が来る時に鼻マスク人口呼吸器を装着しなければ、ならないという。Ｍ氏は

いずれ２４時間の人工呼吸器装着者になっていくのはみているからこそ、今だけは夜間の

みの呼吸器装着でいたいという。呼吸器を装着していれば、目から涙は出るし、ご飯はそ

うおいしくない。パソコンなどもよく見えないと言う。だから、寝る前にヘルパーに装着

してもらうことを家族とともに同意するので、どうかお願いできないかと言うことであっ

た。 

 主治医はそれに対し、絶対にできないという。あくまで医療行為は医療者もしくは家族

でない限りしてはならないという。しまいには、そのようなことをやるヘルパー事業所を

摘発するとまで言う。 

それでもご本人もご家族も、在宅を希望し、あくまで自分の体の一部である人工呼吸器の

装着はヘルパーでもよいと言う姿勢を家族は貫いている。訪問看護は呼吸器を外しに着て

いるが、装着は家族と本人との同意を取ったヘルパーが行っている。 

しかし、医療側は主治医がダメだと言うなら、自分たちは一切ヘルパーに研修させること

はできないという。そういったわけで医療側からの研修は受けていない。鼻マスク人工呼
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吸器を挟んで、医療と福祉の連携は全く取れていない。医療側の考え、本人の思い、福祉

職の役割のバランスをとることが非常に困難である。 

難病患者の退院支援は主治医の主観が大きく影響している。 

  

3, まとめ    

3-1, 病院を出てから、重度訪問介護での地域での経済状況を見る 

 Ｒ氏Ｍ氏共に障害福祉サービスのみの利用である。 

・ Ｒ氏 重度訪問介護 時間数８０２時間（事業所の請求金額 140～160 万程度） 

     入浴援護サービス 月８～９回（うち 5 回は生活保護の他人介護料から） 

   一回 12500 円 9 回で 11 万 2500 円 

・ Ｍ氏 重度訪問介護 ８４９時間数（事業所の請求金額 140～180 万程度） 

     入浴援護サービス 月 8～9 回（うち 5 回は生活保護の他人介護料から） 

     一回 12500 円 9 回で 11 万 2500 円 

    （更に、どちらも住宅改修費がかかっている） 

 

介護費用だけで、150 万程度と 190 万程度の費用がかかっている。25 人程度の介護者で二人の

24 時間の暮らしを支援している。費用負担が重たいと言うことについては市からも話しは来ていた。

何人もに同じことをすることはできないと市の担当者が意見していた。 

3-2, 当事者の思いと問題点 

病院を出た二人の当事者に話しを聞く。病院を出てから、マンツーマンの介護ができるようにな

って、自分の時間を使えるようになったという。体が痛いときにもすぐに対応してもらえることは非常

に楽だという。Ｒ氏は生活保護から抜けようと、仕事を少しずつ始めた。放送大学でも勉強をし始め

た。就労や勉強で日々を忙しくしている。病院では考えられなかったほど、自分では色々できるん

だなと思ったと言う。M氏は自分の中には医療とか福祉とかというのは分からない、呼吸器も含めて、

身体も障害もみんなに理解して欲しいと言う。 

 地域移行とその後の継続に係る問題点 

① 住宅探しがとにかく困難（生活保護との絡みから家賃の制限があり更に困難、住宅の補助を

生活保護枠でないところで組む必要があるのでは）。 

② 住宅改修費がでなかったので、高い自己負担で行った（生活保護の家賃制限内のアパート

であれば、バリアフリーであることはほとんどありえない）。 

③ 重度訪問ではコストがかかりすぎる（包括払いで行えるようにする。現行の重度包括ではとて

も少なすぎてできないので、もう少し、事業が行える程度の金額の包括払いをする必要があ

る）。 

④ 多くの介護者を雇っていても、一人の利用者が入院したとたんに介護者は職を失ってしま

う。 
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住宅を探すことは非常に困難であった。また、改修費もかなりかかっている。重度訪問介護で

は非常にコストがかかる。介護職の人たちはかなり難しい難病の介護ができるようになっても、被

介護者が亡くなったりすれば、即職がなくなる。大変尊い技術の必要な仕事をしているのにもか

かわらず、ノーワークノーペイという非常に不安定な仕事であるのはよろしくない。 

 

3-3, 難病ケアハウス構想 

・ 事業所が同じ敷地に事業指定をとる 

・ 2～4 名の難病の方の部屋をつくる（余った部屋はレスパイト、あるいはチャレンジハウスにす

る）日中の活動支援も行う（入浴と食事を行う）。 

・ 一人月 120 万～160 万円の上限でサービスを展開（サービス内容、常時の介護、入浴、家事

全般、食事提供） 

・ 行政側が利用者1人７～10万円の家賃補助を事業所側に出す。（10年間は事業を行うという

ことを約束の上で）。 

・ 訪問看護や往診との連携をとる。 

・ 利用者側の自己負担は 30000 円とする。生活保護を受けている方でも入れるようにする。 

 

バリアフリーになっている４ＬＤＫマンションの 1 室を借りて、事業指定をとる。 

個室２～４部屋、リビング、台所、介護者待機と事務室を作る。トイレ、風呂は共同とする。夜間は常

時 2 人以上のスタッフがおり、日中はマンツーマンで介護者をつけることにする。夜間は 2 名体制

で行う。 

＜利点＞ 

 生活保護枠のアパートではない、療養向きの部屋に住むことが可能になる。住宅改修費は一人

のためだけではなく、公共の投資として、複数の人のためになるものとしてできるようになる。包括

払いにすることで、コスト削減が可能。介護者の多くを常勤で雇うことができる、また、難病特有の

介護をできる人たちを養成することができる。家庭で介護に困ってもひとまずお預かりできると言う

レベルの高い介護者が複数いる場所とすることができる。難病患者の支援相談と、困ったときの対

応をする場所として、地域の拠点となるようにする。 
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２、中野班 「重度障害者等包括支援について ―京都市・福岡市・中野区・

盛岡市における調査から―」 

 
佐藤 浩子  

1,はじめに 

 

ほとんどの自治体で、障害者自立支援法の介護給付のメニューの一つである「重度障害

者等包括支援」（以下、「重度包括支援」という）のサービスが利用されていない。13 １．

なぜ、使われていないのか？ ２．なぜ、重度包括支援の事業者がいないのか？ ３．重

度包括支援は必要とされているのか？ ４．どうすれば重度包括支援が使えるのか？  

主にこの 4 つの問題点を検討するために、京都市、福岡市、中野区、盛岡市の４つの自治

体を調査した。京都市、中野区、盛岡市は、重度包括支援の対象になる在宅のALS患者の

協力が得られ、当事者への聞き取り調査もできることから、調査対象地域に選んだ。また、

福岡市については京都市と人口規模が近いこと、南の地域であることから、比較のために

調査対象地域に追加した。 

 

 

2,重度障害者等包括支援サービスの利用はゼロ 

 

京都市、福岡市、中野区、盛岡市は、在宅の ALS患者等、重度包括支援の対象者はいる

が、重度包括支援の支給決定者数は０となっている。 

本来「重度包括支援」の支給決定の対象となるえる対象者数は、中野区の場合を例にと

ると、重度訪問介護サービス利用者４７名のうち、ALS 等により気管切開を伴う呼吸管理

を要する身体障害者が 9名、身体障害と知的障害の重複する重度心身障害者が 4名、計 13

名存在する。また、中野区内の指定重度障害者等包括支援事業者は２事業所あり、近隣区

（新宿、渋谷、練馬）にも４指定事業所が存在する。しかし、重度包括の利用者はいない。 

中野区は、重度包括支援のサービス内容についてのＰＲが不足していること、サービス

事業所の確保が課題であるとしている。盛岡市は、重度包括支援を行う指定介護事業所が

０ヵ所であること自体が課題だとしている。では、事業者の確保に対して、自治体はどの

ような働きかけを行っているのだろうか。 

 

 

3, 事業者へ重度障害者等包括支援実施の働きかけ―京都市の事例― 

                                                  
13 「在宅療養中のＡＬＳ療養者と支援者のための重度障害者等包括支援サービスを利用し
た療養支援プログラムの開発」事業完了報告書より 
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京都市が具体的に独自の文書を作成し、事業者への働きかけを行っている。京都市は、

2008年４月、各訪問系サービス事業所へ「重度障害者等包括支援の取り扱いについて」の

通知を出し働きかけた。京都市の包括支援事業所は、2ヵ所とも、元は訪問系サービスの事

業所（居宅介護、重度訪問介護、行動援護事業所）であり、これ以外の日中活動系サービ

ス（生活介護等）や居住系サービス（共同生活介護等）等を包括的に提供できる体制が整

備されていない状況である。また、他に同一法人でこれらのサービスの事業所を包括的に

有するところも少ない状況にある。したがって、現在の京都市内の重度包括支援事業所が、

生活介護や共同生活介護に相当する部分を含め、重度包括支援を提供するためには、別の

指定事業所と委託契約を結ぶこととなる。このような京都市内の状況・特性を踏まえ、市

内の重度包括支援事業所の指定及びサービス提供を促進する観点等から、同一事業所が、

重度訪問介護と居宅介護の組み合わせでも、支給決定できる（2008年 2月 4日に国から確

認）重度包括支援のモデルプラン14や、重度障害者等包括支援委託契約書の雛形15を作成し

て配布した。このように、京都市は、自治体の地域特性に配慮した文書を出し、事業者確

保と支援に努力した。しかし、利用に結びついていない。自治体の努力だけではカバーで

きない問題があると考える。 

 

 

4, なぜ、重度障害者等包括支援が利用されないのか 

  

 なぜ、重度包括支援が利用されていないのか、各自治体の担当者に意見を聞いた。聞き

取りの中から、主に以下のような問題点が浮き彫りになった。 

 

① 対象となる重度障害者にとってメリットがない 

・ 京都市や中野区は、重度訪問介護サービスを、必要なだけ幅を持たせて支給決定して

いるので、対象者にとって、重度包括支援のサービスの必要性が感じられない。 

・ 重度包括支援は、居宅介護や生活介護など、単独のサービスの組み合わせであり、全

身性障害者介護人派遣事業16のように、一定の枠内でサービスを自由に使えない。全身

                                                  
14 モデルプラン例「重度訪問介護と身体介護の組み合わせ」―総費用額 1,819,458円 
 資料：京都市保健福祉局保健福祉部障害保健福祉課 平成 20年 4月 7日事務連絡「重度
障害者等包括支援の取り扱いについて」参照 

 
15 資料：京都市保健福祉局保健福祉部障害保健福祉課作成「重度障害者等包括支援委託契
約書（雛形）」参照 

 
 
 
16 全身性障害者介護人派遣事業： 
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性障害者介護人派遣制度の方が融通のきく使い方ができた。 

・ ALS等により気管切開を伴う呼吸管理を要する人が、利用できる短期入所や通所事業な

ど、組み合わせることができるサービスがない。 

 

② 事業者にとってメリットがない 

・ 複数のサービスをパッケージで提供する重度包括支援は、1つの法人で複数のサービス

を行っているところが受ければよいが、ほとんどの場合、居宅介護事業所が、個別にサ

ービスを、他の事業者に委託契約することになる。手続きが煩雑になるのに、報酬単価

が低く、居宅介護事業者にとってのメリットが感じられない。 

・ 責任がコーディネートする居宅介護事業所にかかり、委託契約した他の事業者との報

酬の分配においても、頭を悩ますことになるが、それに対する評価がない。 

・ 重度包括支援より、居宅介護や重度訪問介護などの単独のサービスを組み合わせた方が、

介護報酬がいいので、重度包括支援を受ける事業者がない。 

 

 以上のような理由で、対象者にとっても、事業者にとっても、重度包括支援はメリット

がなく、４つの自治体とも、重度包括支援の利用者がいないという結果になっている。問

題点を解決するための、見直し策が必要であると考える。 

 

 

5, 重度障害者等包括支援をどう見直せばよいか 

 

 自治体への聞き取り調査の中で、以下のような意見、提案が出された。 

・ コーディネート費用、サービス計画作成費用等を換算するなど、手間に見合うよう報

酬単価を上げる。 

・ 重度包括支援の中に、相談支援料を使えるように見直す。 

・ 重度包括支援の対象者を緩和する。 

・ 全身性介護人派遣事業のような融通のきく使い方ができるように見直す。 

・ 通所施設や短期入所施設等での、ＡＬＳ難病患者など医療的ケアを必要とする障害者の

受け入れ体制を整備する。 

・ 重度訪問介護のヘルパー付で通所施設や短期入所施設等が利用できるようにする。 

・ 重度包括支援の仕組みやサービス内容についての PRをする。 

  

                                                                                                                                                  
「全身性障害者介護人派遣事業」は、東京都が他の自治体にさきがけてつくった。在宅の

重度の全身性障害者に介護人を派遣する事業。障害者自身が介護人を推薦でき、研修も必

要とせず、硬直したホームヘルパー制度の欠点を補い、障害の重い人が地域社会で生活す

る上で、極めて利便性が高い。しかし、支援費制度導入で廃止となり、都内では重度脳性

まひ者介護人派遣制度は残っている。 
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 一番必要な見直しは、重度包括支援の報酬単価を引き上げ、事業所を確保することであ

る。そして、短期入所施設や通所施設等を、医療的ケアを必要とする障害者が利用できる

よう仕組みを整えることが必要だと考える。 

 

 

6, 自治体の障害福祉計画における重度障害者等包括支援 

 

① 重度障害者等包括支援の見込量 

 

重度包括支援の見込量は単独では算定されておらず、京都市、福岡市、盛岡市は訪問系

サービス（居宅介護・重度訪問介護・行動援護・重度包括支援）として一括して算定され

ている。中野区は重度訪問介護として見込量を計上している。現状では重度包括支援の利

用がなく、計画においても必要量が見込めないということだと思う。 

 

・ 京都市―訪問系サービスの月あたりの見込量 

平成 23年度見込量 98,477時間分・利用者見込数 2,698人分 

（平成 18年度見込量 70,846時間分・利用者見込数 1,941人分） 

 

・ 福岡市―訪問系サービスの月あたりの見込量 

平成 23年度見込量 93,725時間分 

（平成 18年度見込量 55,025時間分） 

 

・ 中野区―重度訪問介護の月あたりの見込量 

        平成 23年度見込量 14,046時間分・利用者見込数 60人 

（平成 18年度実績 10,757時間分・利用者数 41人） 

      居宅介護の月あたりの見込量 

        平成 23年度見込量 5,820時間分・利用者見込数 603人 

        （平成 18年度実績 4,008時間分・利用者数 270人） 

      行動援護の月あたりの見込量 

        平成 23年度見込量 168時間分・利用者見込数 7人 

        （平成 18年度実績 57時間分・利用者数３人） 

   合計 訪問系サービスの月あたりの見込量 

        平成 23年度見込量 20,034時間分・利用者見込数 670人 

        （平成 18年度実績 14,822時間分・利用者数 314人） 

 

・ 盛岡市―訪問系サービスの月あたりの見込量 
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平成 23年度見込量 4,482時間分 

（平成 18年度見込量 3,199時間分） 

 

 

 

② 障害福祉計画への重度障害者等包括支援についての記述 

 

・ 京都市、福岡市の第 1期障害福祉計画への記述はなし。 

 

・ 盛岡市障害福祉実施計画における重度包括に関する記述 

訪問系サービスの項で記述 

「重度障害者等包括支援では、障害程度が重く意思の疎通に著しい困難を伴う人に対し

して、居宅介護等の複数のサービスを包括的に行います。」 

「重度訪問介護や重度障害者等包括支援については、サービス内容や対象者等について

十分な情報を提供するとともに、サービス提供事業者の参入の促進を図るなど事業者

の確保に努めます。」 

 

・ 中野区第 2期障害福祉計画における重度包括に関する記述 

重度障害者等包括支援の項をもうけている。 

「介護の必要性が特に高い人に、居宅介護等複数のサービスを包括的に行います。」 

「サービス見込量については、指定事業者のサービス提供が進まない現状から利用見込

者数及び時間数を見込むことが困難であり、重度訪問介護に合わせて計上します。常時

医療的なケアを必要とする障害者等が複数のサービスを組み合わせて利用することで、

地域生活を支援するものですが、東京都内でも利用実績のないのが現状です。対象とな

る重度障害者に対して包括的なサービスを提供できる事業者が極めて少ないことが理

由と推測されますが、可能な限り区内でサービスを利用できる環境を整備するために、

事業者の支援・確保に努め、必要な支援を適切に実施します。」 

中野区では、第 1期計画では重度障害者等包括支援の利用者見込数を、18年度計画

11人、19年度計画 12人、20年計画 13人と、計画見込数を記述していたが、いずれ

も実績がなかったことから、第 2 期計画では、見込量を重度訪問介護に合わせて計上

することとした。 

 

 中野区の計画における重度包括支援の記述が一番詳しい。重度包括支援に対する、問題

意識の現われだと考える。その背景には、ＡＬＳ難病患者団体や関係事業所の地域での熱

心な取り組みがある。 
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7, 考察 

 

 中野区では、ＡＬＳ難病患者を専門にサポートする重度訪問介護を行う事業所があり、

重度包括支援に対する行政の関心が高い。そのため、障害福祉計画への記述も詳しくされ

ていると考える。中野区は、中野区だけでなく都内でも利用実績がないのは、包括的なサ

ービスを提供できる事業者が極めて少ないことが理由だと推測している。盛岡市も、重度

包括支援を行う指定介護事業所がないことが課題であると言っている。京都市は、事業者

確保のために、訪問系サービスの組み合わせによる重度包括支援のプラン事例や、委託契

約書の雛形まで用意し、情報提供に努めたが、重度包括支援を実際に提供する事業所は現

れなかった。手間がかかるのに介護報酬が低いことが、重度包括支援を行う事業所が現れ

ない、最大の原因だと考えられる。 

 京都市と福岡市は、人口が約 140万人で人口規模が似ている政令指定都市である。また、

中野区と盛岡市も、人口が約 30万人と人口規模では似ている自治体である。資料の「重度

障害者等包括支援サービス等に関する自治体比較表」を参照していただきたい。人口規模

は似ているが、居宅介護費が大きく違う。 

 2007年度決算で比較した、中野区の保健福祉費は約 302億 6500万円、障害福祉費は約

49億 4000万円、盛岡市の保健福祉費は約 269億円、障害福祉費は約 37億円と、盛岡市が

少し少ないくらいで、金額の桁はあまりかわらないが、居宅介護費等は、大きく違う。中

野区が約 4億 1千万円に対して、盛岡市は約 7700万円で、とても少ない。障害者手帳の所

持者数は、盛岡市は身体障害者手帳所持者が約 9300人、中野区が約 7500人、療育手帳の

所持者数は、盛岡市が約 1700人、中野区が約 1100人と、盛岡市の方が若干多いくらいな

のに、在宅サービスの中心である居宅介護費が、盛岡市は中野区の約 5 分の１くらいと、

圧倒的に少ない。また、京都市と福岡市は人口規模が同じくらいだが、居宅介護費等は、

京都市が約 31億 7200万円であるのに対して、福岡市は約 17億 9千万円とかなり少ない。 

都市部と地方では、介護に関する地域性が大きく違うと考えられる。居宅介護等の最高

利用時間数も、京都市 900時間、中野区 744時間に対して、福岡市 186時間、盛岡市 372

時間で、地方都市の方が利用時間数も少ない。盛岡市など雪国の地方都市では、施設入所

や家族介護が中心になり、重度障害者の在宅サービスの利用が進んでいないと考えられる。

そのため、重度包括支援どころか、重度訪問介護を行う事業所も少ないと考えられる。 

盛岡市も福岡市も、重症心身障害児・者数の把握がされておらず、医療的ケアを利用し

ている人数や、ＡＬＳ難病患者の人数も把握されていなかった。重度包括支援の対象にな

る、重度の医療的ケアを必要とする障害者は、在宅福祉の領域よりも、医療の領域の病院

や療養型施設などの入所対象になっていると考えられる。 

ＡＬＳ難病患者の在宅生活を支えることなど、具体的な事例を通して、自治体は、医療

的ケアを必要とする障害者の在宅サービスの充実に関心を持たざるを得なくなることが、
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中野区の例を見てもわかる。今回、盛岡市、中野区、京都市では、具体的に、ＡＬＳ難病

患者の在宅生活の支援を通して、重度包括支援のあり方についても考えていただき、さま

ざまな資料提供やご意見をいただいた。 

対象者の実態を把握することから、制度設計ははじまると考える。重度障害者の具体的

な事例に自治体が関わり、実態を把握することで、重度障害者の在宅生活の支援に実効性

がある、重度包括支援の改善策について、自治体側からも提案していけるものと期待する。 

 

 ８、中野調査班のまとめ 

 

「なぜ、重度包括支援が使われていないのか？」「なぜ、重度包括支援の事業者がいない

のか？」その理由について、4 つの自治体の調査の中からも明らかになった。「重度包括支

援は必要とされているか？」との問いには、現在のしくみでは、必要とされない、利用し

にくいことも明らかになった。「どうすれば重度包括支援が使えるのか？」との問いにも、

「４．重度障害者等包括支援をどう見直せばよいか」の項のところで、触れたように、「報

酬単価の引き上げ」「相談支援の評価と位置づけ」「全身性介護人派遣事業のような切れ目

のない使い方への改善」など、見直しの課題も見えてきたと考える。今後、これらの問題

点や課題等が、重度障害者等包括支援の仕組みの改善に生かされることを期待したい。 

 

 

 

参考資料 

 

・ 「在宅療養中のＡＬＳ療養者と支援者のための重度障害者等包括支援サービスを利用

した療養支援プログラムの開発」事業完了報告書：2008 年 3 月 31 日 特定非営利活

動法人ＡＬＳ／ＭＮＤサポートセンターさくら会 

・ 盛岡市障害者福祉計画：2005年 3月 盛岡市 

・ 盛岡市障害福祉実施計画（平成 18年度～平成 23年度）：2007年 3月 盛岡市 

・ 盛岡市平成 19年度決算に係る主要な施策の成果に関する実績報告書：盛岡市 

・ 京都市障害保健福祉のしおり：2008年 3月 京都市保健福祉局保健福祉部障害保健福

祉課 

・ 第 1期京都市障害福祉計画：京都市 

・ 京都市保健福祉局保健福祉部障害保健福祉課 事務連絡「重度障害者等包括支援の取

扱いについて」：2008年 4月 7日 京都市保健福祉局保健福祉部障害保健福祉課 

・ 重度障害者等包括支援委託契約書（雛形）：京都市保健福祉局保健福祉部障害保健福祉 

・ 福岡市の障がい福祉：2008年 7月 福岡市保健福祉局 

・ 第 1期福岡市障がい福祉計画：2007年 3月 福岡市 
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・ 平成 19年度決算説明資料 保健福祉局分：福岡市 

・ 第 1期中野区障害福祉計画：2007年 3月 中野区 

・ 第 2期中野区障害福祉計画：2009年 3月 中野区 

・ 中野区平成 19年度決算説明資料：中野区 

・ 中野区における医療的ケアを必要とする障害者及びＡＬＳ患者の実態について：2008

年 11月 18日 中野区障害福祉担当 

 

重度障害者等包括支援サービス等に関する自治体比較表（１）

盛岡市 中野区
人口 298,594人（09年1月） 311,657人（09年1月）
世帯数 124,831世帯（09年1月） 181,470世帯
身体障害者手帳 9,292人 7,549人
重度（1～2級） 4,721人 3,990人
療育手帳（愛の手帳） 1,670人 1,118人
重度（1度～2度） 708人 283人
重症心身障害児・者数 把握していない 70人(内18才未満6人）
医療的ケア利用者数 20～30人 39人（内入所者6人）
ALS人数 約10人 18人（入院中1人）
ALSサービス利用者数 3人 9人
居宅介護利用者数 176人・児童11人 326人
重度包括利用者数 0人 0人
重度訪問利用者数 8人 47人
最高利用時間 372時間 744時間
短期入所利用者数 143人 152人
療養介護利用者数 7人 24人
ALS利用可能サービス 日中一時支援１ヵ所 ショート施設１ヵ所

ショート病院２ヵ所

重度包括指定事業者 ０ヵ所 ２ヵ所
入院中ヘルパー同行 事例なし・要望あれば個別に 応認めている
保健福祉費 269億円（07決算） 302億6500万（07決算）
障害福祉費 37億円（07決算） 49億4000万（07決算）

国11億・都7億・区28億
居宅介護費等 7700万円（07決算） 4億1000万（07決算）

短期入所 2900万円（07決算） 1100万円（07決算）
療養介護費 2000万円（07決算） 445万円（07決算）
重度脳性まひ者介護 制度なし 30人・2260万（07決算）
医療的ケアの研修 なし 介護者養成研修22万円

医療関係者講習会検討
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重度障害者等包括支援サービス等に関する自治体比較表（２）

京都市 福岡市
人口 1,465,698人（09年3月1日） 1,442,071人(09年3月）
世帯数 671,959世帯（09年3月1日） 687,304世帯（09年3月）
身体障害者手帳 78,481人（08年3月末） 46,608人（08年9月末）
重度（1～2級） 33,831人（08年3月末） 24,126人（08年9月末）
療育手帳（愛の手帳） 10,277人（08年3月末） 7,501人（08年9月末）
重度（1度～2度） 4,312人（08年3月末）（重度Ａ） 3,716人（08年9月末）
重症心身障害児・者数 674人（在宅455人・施設219人） 把握せず
医療的ケア利用者数 仕組み上把握できていない 把握せず
ALS人数 175人（京都府・06末） 把握せず
ALSサービス利用者数 仕組み上把握できていない 把握せず
居宅介護利用者数 1,867人（09年1月末） 1431人（08年2月）
重度包括利用者数 0人（09年1月末） 0人（08年2月）
重度訪問利用者数 184人(09年1月末） 44人（08年2月）
最高利用時間 900時間（ALS独居者） 186時間
短期入所利用者数 260人（09年1月末） 96人
療養介護利用者数 22人（09年1月末） 61人（08年3月）
ALS利用可能サービス 生活介護3ヵ所 療養介護・身障療護

ショート病院４ヵ所 障がい者支援施設
療養介護１ヶ所（国立療養所）

重度包括指定事業者 ２ヵ所（09年1月末） ０ヵ所
入院中ヘルパー同行 入院中に支援員派遣を予定＊ 認めていない
保健福祉費 2298億1307万0048円（07決算） 1328億200万円（07年決算）
障害福祉費 258億8385万9162円（07決算） 224億3700万円（07年決算）

（別途　障害児　29億1200万円）
居宅介護費等 31億7167万1216円（07決算） 17億9101万6千円（07決算）

28億1557万6880円（06決算） 16億8883万6千円（06決算）
短期入所 1億5670万7175円（07決算） 1億3306万3千円（07決算）
療養介護費 8243万8217円（07決算） 1億7400万円（07年決算）
重度脳性まひ者介護人派遣事業制度なし 制度なし
医療的ケアの研修 事業所及び施設の支援員等を 実施していない

対象に痰吸引を中心とした
医療的ケアに係る研修会を実施

＊京都市　09年度から「あんしん生活緊急サポート事業」を予算化。入院中にコミュニケーション
　を行う支援員の派遣事業の実施を予定。  
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３、京都班 「独居ＡＬＳ患者の在宅移行支援」 
（１）――二〇〇八年三月～六月 

西田 美紀 

 

■はじめに／経緯 

 

 本稿は、以下に続く山本・長谷川・堀田の論文で報告・分析される参与観察研究の、い

わば「前史」となる経緯を記述するものである。本稿を含めて以下四本の論文が報告し検

討するのは、独居ＡＬＳ患者の病状の進行に合わせた生活支援体制構築の過程である。今

回、私たちは、一人暮しをしていたある患者の病状が悪化し、生活支援体制を立て直すた

めに入院し、そして体制を再構築して退院するまでの過程にインフォーマルな支援者とし

て随行し、様々な問題に衝突し、それに翻弄され、対策を探る中で、独居ＡＬＳ患者の在

宅生活を可能にするための諸課題の一端を垣間見ることができた。本稿では、この一連の

過程の中でも、主に、進行により在宅生活が困難になって、在宅生活体制立て直しのため

に入院するに至るまでの過程を記述する。そして、長谷川・山本・堀田は入院してから退

院するまでの期間の後半、とくに諸機関と交渉・調整を繰り返しつつ病状に合わせた支援

体制で退院する体制を構築するまでのプロセスを記述し、そこにあった様々な課題とその

要因を分析する。 

本稿の筆者は、現在は外来診療と認知症・難病デイケア併設のＣ診療所で看護師をしなが

ら、大学院で研究に従事している。二〇〇七年まで二年間在籍していた立命館大学・大学

院応用人間科学研究科では、サトウタツヤ教授（文学研究科心理学専攻）の紹介により、

厚生労働省の難治性疾患克服研究事業「特定疾患の生活の質（ＱＯＬ）の向上に資するケ

アのあり方」★01 に関する研究班の主任研究者であった中島孝医師（川口有美子によるイ

ンタビューに中島・川口［2008］）が推奨するＳＥＩＱｏＬ－ＤＷ（個人の生活の質評価表）

を用い、独立行政法人国立病院機構新潟病院協力のもと入院中の筋ジストロフィー患者（男

性三名・平均年齢六三歳）を対象にＱＯＬの調査研究を行った。この研究を論文『ＳＥＩ

ＱｏＬ－ＤＷから捉えた個人のＱＯＬ－筋ジストロフィーの病を伴う人の語りから－』（西

田［2007］）としてまとめた直後、『ＡＬＳ――不動の身体と息する機械』（立岩［2004］）

を読む機会を得て、ＡＬＳ患者の生存に様々な課題があることを知り、筆者は、立岩真也

教授のもと（立命館大学大学院・先端総合学術研究科）に二〇〇八年四月から進学する予

定となっていた。 

そして、進学の直前に、勤務先のデイケアで、深く沈み込む一人暮らしのＡＬＳ患者に話

しかけたのが、以下の一連の報告の主役となるＳとの最初の出会いであり、また、本研究

のはじまりだった。 
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■倫理的配慮と研究期間 

 

入院中に支援者として関わることになったＳ（実名記載については、本人から直接同意を

得られているが、以下ではＳと記す）には、研究に関する説明書に沿って、研究目的・方

法・倫理的配慮についての説明を行い、自署が困難であったため代筆者による署名によっ

て同意を得た。本稿を含む四本の論文全体を確認してもらい、発表の承諾を得た。発表に

関する承諾について、さらに付言しておくべき点がある。本調査研究の報告者は、同時に

Ｓにとって支援者でもあり、利害関係者であるため、Ｓには私たちの依願を拒否すること

が困難であるという可能性があるからである。この可能性（危険性）には十分に配慮した

つもりだが、今後もつねに配慮が求められる点としてここに明記しておきたい。 

調査期間は、二〇〇八年三月から同年七月一三日の退院に至るまでである。本稿では、Ｓ

が入院し、研究事業(山本論文のはじめに／経緯と★02 を参照）に組み込まれて、在宅療養

生活体制の再構築に向けて事態が展開し始めるまでの経緯を描く。長谷川論文および山本

論文がその後、退院後の生活支援体制再構築に向けた支援の経緯と退院に至るまでを記述

し、堀田論文でとくに支援体制再構築に必要な課題を整理する。七月一三日に退院して以

降、Ｓの独居生活は本稿執筆時点（二〇〇八年十二月）において継続されている。今回、

私たちが報告する内容についても、退院後の生活の記述も合わせて大幅に改稿して、厚生

労働省事業報告書の一部として二〇〇九年三月に別途発表される予定である。 

なお、本研究の記述と分析は、独居ＡＬＳ患者の生活支援体制を構築するための過程に、

私たちが支援者として関与した中で、支援者としての目に映った限りの知見★02 に基づい

ており、その意味では、必ずしも「中立的」な観点からのものではないという限界がある。

しかし同時に、以下四本の論文で詳細に記述し分析していくように、独居ＡＬＳ患者Ｓの

在宅生活を十分に安全かつ快適に営むために必要な体制構築にとって、既存の制度に多く

の壁が存在したこともまた事実である。そこでは、私たちは既存の諸制度にときには対立

する立場をとらざるをえなかった。また、今後のＳと医療・福祉機関との関係への配慮に

基づいて、記載・報告を断念せざるをえなかった事実も存在する。 

 

四本の論文で記載されている内容は、あくまでも患者Ｓと支援者の立場からの記録に基づ

く考察であり、看護師やケアマネージャー、ケースワーカーらの立場からの多角的な分析

には及んでいない。たしかに私たちが、看護師やケアマネージャーの対応に困惑し、翻弄

されたことは事実である。しかし一方で、彼らの役割が社会的に規制されているという事

実から、看護師やケアマネージャー、ケースワーカーがそのような態度、対応をせざるを

得なかったことも十分に考えられる。つまり、少なくとも彼ら自身の態度や言葉は、彼ら

を取り巻く社会的な背景（職域、労働環境）が影響しており、必ずしも彼ら個人の考えに

基づいたものではないということである。私たちは研究者という立場から、そのような態

度・対応をせざるをえなかった背景に目を向け、その要因をＳの事例から検討することが
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求められる。 

 

■Ｓ（６０歳・男性）の生活暦 病状経過 

 Ｓは一般企業に長年勤務していたが早期退職、最後の職はタクシーの運転手だった。事

情により一〇年前程から単身生活をしており、二〇〇六年夏頃より左手指の握力・感覚低

下を自覚し近くの医院を受診する。原因不明で経過観察となったが、左肩から手指にかけ

ての痛み、自転車で転倒するなどの症状が悪化したため、二〇〇七年五月に他の病院を受

診し、大学病院であるＢ病院を紹介され、六月の検査入院によりＡＬＳと診断された。七

月の退院と同時に会社を退職し、自宅で訪問看護と介護（要介護度二）を受けながら生活

し通院していた。同年一二月に胃ろう★03 造設目的で再入院し、二〇〇八年一月に退院。

二月より筆者の勤務先であるＣ診療所に通所するようになった。  

 

■三月・診療所で 

 

 筆者がＳと出会ったのは三月二二日だが、三月上旬に診療所のＡ医師（神経内科医）か

ら独居のＡＬＳ患者が通所し始めたことは事前に聞いていた。Ａ医師は表情を強張らせな

がら、Ｓが人工呼吸器を装着しないと事前指示書にサインしていることを気にしていた。

Ａ医師はこれまでの臨床経験から、インフォームドコンセントや事前指示書にまつわるこ

とで、ＡＬＳ患者の生死の自己決定を懸念していた。医師の告知や病状説明の仕方には個

人差があり、その差が患者の生死に大きく影響しているということだった。筆者が、立岩

が書いたＡＬＳをめぐる本に中にもそのようなことが書かれていることを伝え、進学する

大学院に日本ＡＬＳ協会とＮＰＯ法人ＡＬＳ／ＭＮＤサポートセンターさくら会の理事を

務める川口有美子が在籍しており、ＡＬＳの研究や支援をしているようだと話すとＡ医師

の表情が少し変わった。Ａ医師は、とりあえず現状では濃厚な医療管理が出来ないので、

徐々にデイケアの回数を増やしたいと、三月十日よりデイケア一回／週から二回／週に増

加となった。 

 大学院の紹介はしたものの、筆者には難病＝家族介護のイメージしかなく、研究科の具

体的な活動についても知らなかった。帰宅後に、インターネットで川口について検索し、

川口の母の療養記録を読み、生存学のホームページを辿ってＡＬＳに関する項目を検索し

た。その中で、ＡＬＳ患者の独居生活支援に研究科が携わっていたことを知った。その人

はＫ氏で、Ｓと同じ市に居住していた。 

 

 ＊後に、一月三一日の初診時のカルテを確認すると、Ａ医師は「家族のサポートが望め

ず、本人は在宅で生きたいという希望はあるもののあきらめている。その中でどう本人の

希望を引き出すかが問題。最終的には療養型への入院を考えているようだが、果たして療

養型で入院できる病院があるのか？特定疾患病棟はどうか？当院が濃厚に関わり、本人の
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ニーズを確認し、そういう方向でのプランはどうか？」と、疑問符の目立つ記載をしてい

た。 

 

三月二二日 

 デイケアのフロアに涙目で顔を歪めているＳがいた。声をかけると「体が…体が…どん

どん動かなくなっていく」「痛くて…痙攣も強くて…眠れなくて」と泣き崩れた。数分後、

Ｓはこれまでの経過や現在の生活について話しだした。 

 「おかしいと気づいてから診断されるまで一年程かかった。診断される直前まで仕事を

していたので、不自由な体で不安だった。診断後に主治医より、家族介護がないと難しい

と言われ、人工呼吸器をつけるかつけないか尋ねられ、病気のこともこれからのこともい

ったい何がどうなっているのか状況がつかめなかった。その後は病気のことを調べたり、

書類の手続きで役所に何度も足を運んだが、思うように体が動かず、疲労感も強くなり、

いろいろ考えているうちにもうしんどくなってきた。最近はすぐこける。体の痛みと痙攣

で夜も眠れない。ヘルパーが雑炊を作り置きしてくれているが、食欲がないからエンシュ

ア（総合栄養剤）を飲んでる」。 

 事前指示書のサインについては、「一人暮らしやし、家族には頼れないから、迷惑かけた

くないから…あー書くしかなかった。仕方ない…」と言い、献体に申し込んでいることを

誇らしげに話した。理由を尋ねると、「この体でそれぐらいしか役立てんやろ」と苦笑いし

た。返す言葉がなかった。 

 「あの…Ｓさんは仕方ない、と思ってるんですか？介護する人がいないから？いたらどう

ですか？生きられる環境があれば？」（筆者） 

 「そりゃー生きたいわ、誰でも生きたいやろ」（Ｓ） 

 「独居だろうが、誰だって生きる権利はあるじゃないでしょうか」（筆者） 

著者が誰に向かって言っているのか分からないようなことを言うと、Ｓは再度泣き崩れた。

少し時間をおき、近くに独居で在宅生活をしているＡＬＳ患者がおり、筆者が通学する大

学がそれに関与していることを伝えると、Ｓは目を見開き驚いていた。「家で生活できるか

どうか一緒に考えましょうよ」と言うと、Ｓはうなずいた。 

 Ｓと話した後、カルテから医療・介護サービス状況を確認した。要介護度三・障害者手

帳（四肢機能障害三級）で、生活援助：四日／週（一時間～一・五時間／日）。大学病院一

日／月受診・近医往診一日／月・訪問看護三日／週(胃婁管理・浣腸）・デイケア一日／週

（三月三日より二日／週）であり、ケアマネージャーからの申し送りには、以下のような

内容が記載されていた。 

 「本人は在宅生活を希望されています」「人工呼吸器については現時点では意思をもって

おられず、医師より書面で確認した方がよいと説明され、確認書に表記されています。し

かし、生きていたいが周りの状況（家族に頼れない）をみると不可能であるからとも思わ

れており、弱気になり精神的にも不安が大きいと思われます。今後のために、家族からも
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聞き、ご本人も納得の上、療養型の申請が行われています」。 

 日常生活面については、「左手指は握ったまま拘縮しており少し感覚はあるが力は入らな

い。右手も同様で徐所に筋力低下があり細やかな動作は困難です」「筋力低下により更衣は

困難になっています」「ズボンの上げ下ろしが行いにくくなっています」「調子がよい日は

散歩されるなどできる事は意欲を持って行われます。しかし、自分が思っているように体

も動かなくなってきており、今後の生活に不安を持っておられます」とあった。 

 在宅生活を続けたい、生きたいというニーズを周囲が知りながら、家族の介護力を理由

に事前指示書において〈人工呼吸器装着・気管切開をしない＝死の選択〉をせざるをえな

い状況になっていること、日常生活が困難になっているにもかかわらず、訪問介護がわず

かしか入っていない現状に驚いた。Ａ医師にＳのニーズとこれまでの経過、家での生活に

ついて伝えると、Ａ医師は、訪問介護の増加と、カンファレンスの必要性をケアマネージ

ャーに伝え、デイケアの利用回数をさらに増やしてみることを提案した。 

  

 ＊その後、ファックスでケアマネージャーから診療所にサービス計画書が届いていた。

訪問介護が六日／週で三〇分～一・五時間／日に増えてはいたが、Ｓの身体状態を考える

と、このプランでは足りない。筆者は、この時、独居で在宅生活をしている人もいるので

どうにかなるのではという思いと、どうにかなっている人がいるのに何故このような状況

にＳが陥っているのかが理解できていなかった。 

 

三月二九日 

 「痛み」「痙攣」「不眠」「食欲不振」の症状は変わっていなかったが、Ｓの表情は穏やか

だった。職歴について、同じ病気の人との出会いについて、あきらめの心情などを話して

いた。 

 「若い頃は自衛隊をしていた。その後は一般企業に長年務めたが、早期に退職した。退

職してからは、ビルの設備管理やいろんな職場を転々とした。景気も悪く、慣れない仕事

でなかなか安定した仕事につけなかった。最後はタクシーの運転手をしたが、給料が安く

生活が大変だった」。 

 「外来に通院しているとき、待合室で偶然同じ病気の女性と出会った。話しているとそ

の人も単身で介護者がいなかった。二人でこの病気は死ぬしか仕方ないんだねと言い合っ

てた。あの人は今頃どうしているんやろう。入院中はＡＬＳの人もいたと思うが話したこ

とがない。もう少し同じ病気の人と知り合いたかった」。 

 「分からないから患者は専門の勉強をしてきた人に相談する。その人に難しいと言われ

ると、多くの患者はもう無理だと思ってしまうのではないか。どんどん体が動かなくなっ

ていくし、目の前の生活もあるし、僕は自分の体のことで精一杯だった」。 

 二二日以降ケアマネージャーからの連絡はない。家での生活も変わっていないようで、

「転倒するのでできるだけ動かないようにしている」と言っていた。食欲がないとのこと
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であったが、デイケアでは勢いよくすべて食べた。 

 Ａ医師は「診察のとき、Ｓから入れ歯が合ってないので最近は肉を食べてないと聞いた。

義歯の調整をするという理由でデイケアの利用回数を増やし、三一日にデイケアでバーベ

キューパーティーをしよう」と提案した。 

 

 ＊Ａ医師は、この時期Ｓとの信頼関係を築く努力をしていた。以前より、「治療に患者と

の信頼感が大きく影響するので、まずそのことに心がけたい。一方的に自分の考えを押し

付けるようなことはしたくない」と言っていた。著者はＡ医師の意見はもっともだと感じ

る一方、Ｓの身体や生活状況を考えると、週に二回のデイケア利用で、関係性を築く時間

的余裕はあるのだろうか、ケアマネージジャーからの連絡を待つだけでよいのだろうかな

ど戸惑いがあった。 

 また、Ｓが入れ歯を作っていなかったこと、食欲がないというわりに、デイケアでは勢

いよくすべて食べていたことの理由は、後に精神面、身体面からだけではなく、経済的事

情も含まれていることが分かった。そのことは、筆者がＳの自宅に訪問した四月十二日以

降の記載に書かれており、詳細は（西田［2008］）に、単身ＡＬＳ患者の経済事情として記

している。 

 

三月三一日 

 Ｓは「症状の変化はないが、デイケアに来るようになって気分的にましになった」と言

う。勤務終了後、スタッフとＳを囲みバーベキューパーティーを開いた。Ａ医師のポケッ

トマネーでＳに柔らかい高級肉が準備された。ビールを渡すとＳはニヤッとし、そのまま

では飲みにくかったのでストローでビールを飲むことになった。Ｓはビールを口にすると

「あーっおいしぃー」と満面の笑みを浮かべ、久しぶりの肉に「ヒャーうっまー」と喜ん

だ。楽しい雰囲気の宴が終わると、Ｓは皆に「ありがとう」「ありがとう」と繰り返し、泣

いた。片づけをしていると、Ｓが「ＡＬＳには感情失禁★04 があるんやけど、僕のは失禁

ではないから、感情やから」と照れていた。 

 

 ＊四月に入り、ケアマネージャーからＢ病院でカンファレンスをする予定になったと連

絡が入った。四月一六日に決定したが、やはり家での生活はまだ変わっていないようだっ

た。入院中に患者に転倒やリスクが発生したとき、あるいは予測されるとき、看護師は早

急にリスク回避のために対応する。しかし、生活の場が地域に移行した場合、その対応は

誰が担うのか、週に数回の訪問看護師が対応できるのか、それともケアマネージャーが生

活面の全てを担うのか、著者もこの時点では知らなかった。後に、保健師が中心となり調

整していくことを知り、相談したが、五月までは保健師も対応できていなかった。その状

況については、四月十七日に記している。 

 大学院の歓迎交流パーティーが四月五日に予定されていた。大学院のメーリングリスト
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で川口も東京から参加することを知った。一六日まで待つべきか悩んだ。しかし、今の状

況ではＳの生活環境は一六日まで変らないような気がした。五日に会わないと今度いつ川

口に会えるか分からない。専門職の規範である患者のプライバシー保護と、支援づくりに

必要な情報の共有の間で葛藤があった。 

 

■四月・可能性 

 

四月五日 

 大学院の歓迎交流パーティーで川口にＳの概略を伝えた。川口はすぐ名刺をくれ、自治

体で福祉の仕事をしていた院生などを引き合わせてくれた。翌日、Ａ医師に川口と会った

ことを伝えた。Ａ医師は「一六日のカンファレンスで主治医の交代を要請してくるので、

独居の人にどのような支援が可能なのか知りたい、川口と直接連絡がとりたい」と希望し

た。翌日からＡ医師は、緊急時と今後のことを考えベッドの確保に動いた。緊急時対応可

能な病院としてＡ病院を、療養型の病院として特殊疾患療養型のＦ病院を確保できた。 

 川口にＡ医師の希望を伝えると、「あらゆる資源を集めてどんな状況にも対応できるよう

に準備しておく。この時期は転倒が怖い時期である。早急に介護の支援体制作りが必要だ

が、独居在宅を続けるにあたって本人に一度会いたい。Ｓが自分と会いたいかどうか確認

してほしい」とのことであった。 

 

 ＊数日後、本人はすぐ承諾した。ＳはＡＬＳ協会に申し込みをしており川口に会いたい

ようだった。しかし、Ａ医師は「本人の意思や気持ちについては慎重に対応したい。専門

職は患者を通して成長するので、その視点も大切にしたい。既存の支援ネットワークや地

域の連携も重要なので、具体的な動きは一六日まで待ってほしい」と、ＳやＳを囲む専門

職達への気遣いを見せた。著者はそのことの重要性を認識しながらも、緊急対応されてい

ないＳの身体面、精神面のことが気になっていた。 

 

四月九日 

 川口とＡ医師が電話でＳについて話した。後から川口より、「Ａ医師は福祉のことをよく

認識している。地域の輪を作る努力をされようとしており、専門職の育成といった視点も

重要なことである。進行性疾患なので安心はできないが、一六日まで待ってもよいのでは」

という返事をもらった。 

 

 ＊七日～九日の間、Ａ医師は、介護保険や自立支援法に関する資料を集めたり診療所の

相談員に尋ねたり、積極的に情報を集め勉強していた。筆者も福祉のことは理解できてい

なかったので、診察室でＡ医師と資料を見たりインターネットで制度のことを調べたりし

た。Ａ医師は、デイケアの利用を増やすようにし、四月七日からの一週間は四日／週の利
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用となった。 

 

四月一二日 

 Ｓの表情が思わしくない。声をかけると、Ｓは「書類を取ろうとして頭部を打撲した。

緊急通報システムを押して協力員★05 に体を起こしてもらい、救急車でＢ病院を受診した。

頭の検査では問題ないと言われた」という。左耳の下にステリストリップ（創部を繋ぎと

めるテープ）が貼られていた。午前中は表情が硬く、Ｓはそれ以上は話そうとはしなかっ

た。昼食を促すと食欲がないのでいらないという。「介助するので一口でも食べてみません

か？」と食事を口にはこぶとＳが号泣した。フロアから個室に誘導した。 

 Ｓは「体が痛くて…」「痙攣も強くて…」「体がどんどん動かなくなっていくんや…」と

大声で泣いた。自分の体をさすりながら「この手が…この足が…どんどん駄目になる」「怖

いです…死ぬのは怖いです」と泣き崩れた。 

 返す言葉がなかった。Ｓの体をさすりながら一緒に泣いた。一〇分程の沈黙があり、そ

の間にＳが進行していく恐怖を抱えながら一人で生活している光景が目に浮かんできた。 

 四月一〇日にケアマネージャーから送られてきたファックスを見つけた。 

 「本日一五時、自宅で転倒され緊急通報にてＢ病院に搬送されました。左後頭部を打撲、

顔面を裂傷しておられ、縫合していただいております。今の所、特別変化は見られません

が、時間がたってから硬膜下血腫になることも考えられるので経過を見ておくよう医師か

ら指示があったと、地域ネットワーク（Ｂ病院）から連絡を頂きましたので、ご報告させ

ていただきます。経過観察の方よろしくお願い致します」。 

 Ａ医師のもとに行き、Ｓの状況を確認した。対応に戸惑っている様子だった。その後、

Ａ医師が診察室でＳに説明した。 

 「一六日にＢ病院でカンファレスがあります。今のままでは医療的管理が難しいので主

治医を交代してもらおうかと思うのですが、それでいいですか。今後、呼吸状態が悪化し

たとき、呼吸器をつけていても受け入れてくれる病院先はある。在宅の選択もある。この

まま呼吸器をつけないでという選択もある。そして、その選択は変更可能なものです。本

人の意思として一六日のカンファレンスまでにＳさんの意思を知っておきたいので、どう

思っているのか聞きたい」。 

 しかし、Ｓはただうなずくだけでその場では答えなかった。Ａ医師は「一六日に自分の

考えを言えるように準備しておいてほしい」と言った。 

 Ｓが診察室を出た後、筆者がＡ医師に「家での生活環境が整っていない状態で、転倒し

気分が落ち込んでいるときに呼吸器装着の選択をさせると、本人の精神的負担になるだけ

ではないだろうか」と伝えると、Ａ医師は「そのことはよく分かっている。しかし、辛く

ても周囲ではなく本人が考えなければならないと思う。Ｓ自身にいろんなことを乗り越え

ていく強さをもってほしい」と言った。その後、Ｓの自宅での生活環境を見てきたいと希

望すると、Ａ医師は快く承諾してくれた。 
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 勤務終了後に、Ｓの自宅を訪問した。Ｓの部屋には福祉関係の書類や請求書、領収書が

散乱しており、Ｓは請求書を眺めながら「何が何やら、よー分からへん」とやや混乱して

いた。数枚のメモ書きを手にとってみると、発症時からの公的手続きや入金の詳細が記さ

れていたが、月日と共に筆跡は崩れており、二月以降は空白となっていた。そのメモ書き

をもとにＳはこれまでの経済的事情を話し出した。 

 「診断直後は一時期生活保護に切りかえ生活していた。傷病手当と数ヵ月後からは年金

が入るようになり、生活保護は中止になった。平均すると月一六万円ほどの生活費はある

が、月々自分で申請しないと傷病手当はもらえないし、二ヶ月に一度の年金も含めて、入

金日と金額が月によってまちまちだ。給付に必要な書類はもう自分では書けない。特定疾

患は認定の後で医療費免除となるので、検査入院費用の約十二万円は自己負担だった。生

活保護で引越しをした時のアンテナやクーラーの取り付け工事費、新たに必要となった電

化製品の購入などでお金がたくさんかかった。借金があるので支払いに焦るが、領収書の

開封も思うようにいかない。足に力が入らないので自分で外出することも難しい。ヘルパ

ーに外出をお願いして払っているが、ヘルパーの仕事ではないみたいで困った顔をされる。

無理を聞いてもらえそうなヘルパーにお願いしている」。 

 Ｓは壁に体を押し付けながら室内を移動し、ベッドと台所までの中間地点に置いた椅子

を目指してまず進み、その場でいったん休憩し、頭と肩で扉を開け、何とか胸まで上げる

ことができる右手で冷蔵庫に作り置きされた食事を取り出していた。しかし、手に力が入

らないため思うように食事が取り出せておらず、台所には病院で処方された総合栄養剤の

ダンボールが山積みになっていた。隣の部屋には、引越しの時の荷物がダンボールに入っ

たままの状態となっていた。ベッドサイドに置かれた自動採尿器をあて排尿しているが、

体調が悪いときは下着を自分で下ろせず失禁してしまうこともあるようだ。ポータブルト

イレが隣の部屋に置いてあった。大便の時はどうしているのかと尋ねると、「部屋でしても

自分では片付けられないし臭いが残るのでトイレまで行っている」と言っていた。トイレ

までには五メートル程距離があり扉もある。Ｓは「こうしていくんや」と、台所に向かう

ときと同じように壁に這いながら、頭と肩で扉を開け、ふらつきながら移動してみせた。 

 部屋ではペット（チンチラ）を飼っていた。名前はチビというらしい。事情があって一

緒に暮らせない家族が「寂しくないように」と贈ってくれたようである。「こいつは僕のこ

とをよー分かっとるんや」「おいチビ、チビさんよ」と何度もペットに話しかけていた。部

屋で転倒すると柵まで近づいて来て本人を眺めて鳴くらしい。ペットの籠に敷き詰めた草

の手入れが自分ではできないことを気にしていた。Ｓはペットを眺めながら、チビの寿命

と自分の進行状況からするとちょうど同じ頃ではないかと思い、人工呼吸器をつけるかつ

けないかと聞かれたとき「チビ、仕方ないから一緒にいこか、お前もその方が寂しくない

やろ」と話したという。Ｓは数分黙り、「あの時はもう仕方ないと思って。無理だろうと思

って言っただけや。今まで、頑張って働いてきてやっと年金ももらえるようになったから、

何とか生活したいわ……生きたい……」と涙ぐむ。著者が「自分の思いをＡ医師に伝えた
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らどうか」と言うと、Ｓはうなずいた。 

 帰宅前、保健師の存在について尋ねると、Ｓは「去年の特定疾患の手続きの時に会った。

それから数回ポータブルとか緊急電話を持ってきてくれた。一月に退院した時は一度様子

を見に来てくれたがそれからは会ってない」と言っていた。 

 

 ＊初めて見たＳの在宅生活に衝撃を受けた。このような生活環境の中では転倒を繰り返

さざるを得えない。本来なら、家族が負担しているのであろう日常生活の細かい部分や、

お金や制度面の手続きを、Ｓは診断後より全て一人でおこなってきた。しかし、その生活

は限界に近づきつつあった。後に、ケマーマネージャーや訪問看護師が、Ｓの引越しの手

伝いをしていたことを聞いたが、このような生活環境までは改善できていなかった。その

事情や要因については、四月二〇日のＢ病院でのカンファレンスや、六月以降の長谷川・

山本の論文のアクションリサーチにより徐々に分かってくる。 

 

四月一三日～一五日 

 勤務終了後からＳの自宅を訪問した。右手が口まで上げづらくなっており、左手は皿も

支えられていない。無理をしようとすると右手がだるくなってしんどいという。食事を暖

め部屋まで持っていき、時折食事を介助をした。エンシュア（総合栄養剤）を、股の間に

挟み、アイスピックを口にくわえ、胸と右手で上手に開けていた。排尿をスムーズにでき

るよう一緒に工夫し考えた。一六日のカンファレンスが近づくにつれ、Ｓはケアマネージ

ャーが引越しの手伝いや掃除をしてくれたこと、訪問看護師がガスストーブをくれたこと

など話し、「今までお世話になった。こんな生活になったのは自分にお金がないからだろう」

と、周囲を気遣っていた。Ｃ診療所でＳが義歯を作ることを拒否されたと聞いていた。ま

た、Ｓがパンが好きだというので一袋八個入りの菓子パンを持っていくと、食欲がないと

言うわりに一晩で食べ、診療所での昼食もすべて食べていたのが気になっていた。Ｓに「食

費を節約しているのですか？」と尋ねると、領収書を眺めながら苦笑いした。一緒に領収

書を開封し必要なお金や支払いを計算したりすることにした。 

 

四月一六日 

 Ｂ病院の地域医療ネットワーク室で合同カンファレンスが開かれた。参加者は、Ｓ、Ｂ

病院の主治医、Ｂ病院の地域ネットワークの担当者、訪問看護師、往診先の看護師、ケア

マネージャー、訪問介護の事業所、福祉用具の担当者、Ａ医師、Ｃ診療所の相談員と看護

師（筆者）であった。ケアマネージャーが司会を務め、一月の退院から現在に至る経過が

報告された。Ａ医師が「本人は在宅生活を望まれているので、今後は濃厚な訪問サービス

が必要となる。デイケアの利用回数を増加させ、今後のこと考え主治医を交代させていた

だき、こちらで医療的管理を行えればと思うのですが」と言うと、Ｂ病院の主治医はすぐ

に承諾された。Ｓの思いが聞かれ、泣きながら語った。 

 50



平成 20年度厚生労働省障害者保健福祉推進事業 
障害者自立支援調査研究プロジェクト 

 「どうしても無理なら仕方ないんですが、できる限り家で生活したい。今、背中が痛み

初め痙攣もきている。機能が低下する時は、左手も右手も足もまず痛みがきて痙攣がきて

少しずつ動かなくなり、それがおさまるとストンと動かなくなる。今は呂律が回らない程

度だが、この状況だと夏過ぎた頃、秋頃には呼吸の症状が強く出てくると思う。人工呼吸

器のことは、その時は僕は何も知らなかったのでああ書くしかなかった。でも、人工呼吸

器をつけても一人暮らしている人がいると聞きました。今まで一生懸命働いてきて、やっ

と年金をもらえるようになったし、あと半年だと思うと惜しい。僕も頑張ってみたい。こ

れからは同じ病気の人とも交流して、他の人のために頑張りたい。Ａ先生と相談しながら

これからのことを考えていけたらと思う」。 

周囲はＳの言葉に驚いていた。 

 「デイケアに行くようになってＳが明るくなった。本人がそう思うならできる限りのこ

とを考えていければと思います」（ケアマネージャー） 

 「今後はデイケア利用を四日／週に増加したい。本人も承諾しているので、訪問介護を

もう少し増やして欲しいんですが…」（Ａ医師） 

 「お金が…厳しいんです。退院前のカンファレンスでもそれが問題というか課題のまま

になってしまって。あまり増やすと自己負担額が増えるので。本人には一定の収入はある

んですが借金返済もあって。一度は生活保護に切り換えましたが、傷病手当や年金の収入

で打ち切られました。何度も福祉事務所に足を運びましたが、生活保護を再申請すること

は難しいかと思います」（ケアマネージャー） 

 「借金返済に無理があるのでは」（Ｃ診療所の相談員） 

 「本人が、入金が入ると無理な返済しようとするんです。お金の支払いや外出支援のこ

ともあるので、今後は支援費について支援課に相談してみるつもりです。とりあえず、毎

日訪問介護が導入できるよう事業所と相談し検討してみます」（ケアマネージャー） 

 概ね以上のような話し合いを行い、カンファレンスは終了した。Ａ医師は、Ｂ病院を後

にしながら、「自分が主治医になったので、これからは川口に相談しながら在宅生活環境を

具体的に整えていきたい」と力強く言った。 

 

 ＊Ａ医師によれば、その後、Ｂ病院の医師から連絡が入り、「お礼の言葉とＢ病院ででき

ることがあればできる限りの協力をさせてもらいたいと言われた」ということだった。Ａ

医師は、「Ｂ病院の医師も在宅支援のことを知らなかったのであろう。自分も大学病院にい

た時代に情報やネットワークをもっていなかったら、患者の気持ちを分かっていてもどう

しようもできなかったかもしれない」と語った。経済的な課題に対して、地域ネットワー

クの相談員は生活保護に切りえ、訪問看護師は、一日に処方できる最大限のエンシュア（総

合栄養剤）を出してもらえるよう主治医に依頼していたようだ。しかし、複雑な給付の要

件を整理し、月々の収支を本人に把握できるかたちで呈示するコーディネート機能の存在

はなく、将来的な生活設計のプランニングまでは保障されていなかった。また、この時点
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で、Ｓは一人で外出することができないにもかかわらず、支払いなどの外出支援や契約行

為を補助したり、支援する仕組みはなかった。 

 後に、Ｂ病院のカンファレンスでのことを聞くと、Ｓは「人工呼吸器のことは、正直に

言うと、つけないと生きていけないことは分かっていたけど、自分にはまだ呼吸症状があ

まり出てないから、実感できなかった。だからぎりぎりまで先生に答えられなかった。生

きていたいというより、あと半年そこらで死ぬのが怖かった」と振り返っていた。 

 

四月一七日 

 川口より、地域の患者の生活は保健師が中心となり調整していくと聞いていたが、カン

ファレンスには参加していなかった。そこで、区役所の担当保健師に連絡し、Ｓのことを

聞いてみた。独居在宅に向けて支援の可能性や選択、相談窓口について尋ね、在宅訪問の

働きかけをお願いした。保健師は、Ｓの病状進行の早さに驚き、「生活保護の受給は厳しい

だろう。借金とか個人的事情については、こちらからは同じ職場内で言いにくい場合もあ

り、家族や本人に直接言ってもらった方がよい」と言われた。著者が「本人には家族が傍

にいないこと、外出も一人ではできない」と伝えると、「行政、福祉への働きがけに関して

対応できる窓口を探してみるが、五月で転勤になるので次の担当者に伝えておく」とのこ

とだった。 

 

 ＊後に、保健師やケアマネージャーの資格をもつ友人に独居生活の支援について尋ねた。

すると、「通常は、対応できなければ地域難病支援相談センターに相談するだろう。しかし、

高齢者も含めて独居者は仕事時間以外に呼び出されたりすることもあり、どこまでが自分

の仕事なのか分からないことまでしないといけないので、それは個人の価値観による。ま

た、職場の中で自分がしたくてもその枠を越えてできないこともある」と言っていた。筆

者も後に、仕事以外で多くの時間をＳの支援に費やしていくことになる。また、枠を超え

てできないということも徐々に実感していく。 

 

四月二〇日 

 Ａ医師と川口が、Ｓの支援についてＣ診療所で話し合うことになった。川口は、厚生労

働省から重度包括支援の研究事業費（山本論文の★02 を参照）をもらえそうなのでそれを

用いることができるがどうかと提案した。本来なら障害程度区分六以上で人工呼吸器装筆

者が対象であるが、それ以外でも濃厚な社会的支援が必要な一人暮らしの人に、施設と在

宅ケアを組み合わせた包括的モデルプランを立て、重度包括支援サービスによる独居のモ

デルプランを考え実証してみてはどうかとのことであった。翌日、Ｓは了解した。 

 

四月二一日～四月三〇日 

 自宅での介護体制についてＳに確認すると、カンファレンス以降訪問介護の増加はない
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とのことであった。「呂律が回りにくい」と言っていたので、作業療法士に「以前Ｓは仕事

でパソコンを使用していたので、今後のことを考えてコミュニケーション手段に向けての

対応ができないだろうか」と相談すると、「様子を見ながらやっていきます････」というこ

とであった。後に、Ａ医師より、コミュニケーションのことは作業療法士が見極めながら

進めていく。また、Ｓの在宅生活についても直接動かず相談員を通じて対応してはどうか

と助言された。 

 

四月二五日 

 代診のＢ医師がＳを診察し、「一六日以降、デイケアの回数は増えているが、在宅生活が

変わっていない。デイケアでの過ごし方についてもプランニングが必要である。栄養状態

もよくなさそうなので、在宅環境がすぐ整わないなら、その間に入院してもらった方がよ

いのではないか」とスタッフに伝えられた。 

 翌日、Ｂ医師がＡ医師に上記の考えを提案した。Ａ医師は「入院をするにしても支援体

制にある程度のめどがつかないと依頼しづらい」と言っていた。医師同士の話し合いの結

果、Ａ医師が四月二八日に、京都府難病支援相談センターとケアマネージャーに連絡し相

談することになった。 

  

 ＊一六日のカンファレンス以降、スタッフの様子が普段と違っていた。「本人の思いを直

接聞いていない。筆者とＳとの関係の中で言ったことなので･･･」「生への誘導のように感

じる」、「誰が責任を持って彼の生活を支えていくのか」「人工呼吸器をつけて生きていくこ

とはそんなに簡単なことではないのでは」といった意見を、直接あるいは間接的に聞くよ

うになった。 

 Ａ医師は「あまり関わり過ぎると本人がしんどくなる。Ｓは転倒すると落ち込み、サポ

ート体制の可能性を聞くと前向きになり、まだ気持ちに揺らぎがあるように感じる。どん

な状況でも生きていくという強さや、確固たる意志を本人に持ってほしい」と言っていた。 

 たしかに、Ｓはこれまで周囲に対して受身だった。筆者にはよく話すのだが、他のスタ

ッフとはあまり会話することがなかった。そのため、カンファレンスでのＳ言動に周囲が

驚き、筆者との関係が生んだ決断と言われたとしても無理はない。しかし、「家族がいない

ので難しい」「お金がないので難しい」といったネガティブな評価の中で、これまでＳは自

らの生活する力を失っていた、あるいは自己の権利を主張できなかったのではないか。こ

の時点においても、具体的な支援の方向性は見出せていなかった。刻々と機能低下しつづ

ける体で、Ｓは果たして、どんな状況でも生きていく強さを主張できるのだろうか。人工

呼吸器を装着する＝生きる、人工呼吸器を装着しない＝死ぬ、ということは事実であるが、

Ｓが言っていたように、呼吸症状が出ていない時期に、まだ先の生死は実感をもって考え

られない。呼吸器をつけてもつけなくても、Ｓの目の前には生活があり、暮らしていかな

ければならない。 
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四月二七日 

 ケアマネージャーよりＳが自宅で転倒し、頭部打撲と左肋骨強打したと連絡が入り、緊

急でデイケア利用となった。表情が硬い。左肋骨部の疼痛があり、「体が思うように動かな

い」と泣いている。食事を食べようとしなかったが、介助すると、すべて食べた。翌日（四

月二八日）、Ａ医師は、「左肋骨骨折の疑いもあり、現状での在宅はやはり厳しい。安静と

在宅生活の再構築目的で入院するのが妥当あろう」との判断を下し、Ａ病院に連絡した。

病院に承諾が得られ、四月三〇日入院予定となった。 

 

四月二九日 

 この日もＳの表情は硬い。食欲なく昼食はいらないという。食事を介助すると七割程度

を食べた。Ｓは「仕方ないです。今の状態で生活するのは厳しいと自分でも思うから。仕

方ない。体がどんどん動かなくなっていくから辛い。昨日できていたことが今日できなく

て、今日できないことが明日できたりすることもするから自分でもどう動いていいのか。

だからすぐこけてしまうんや」と言っていた。 

 Ａ医師に「自分のマンションではペットが預かれないので預かって欲しい」とお願いす

ると、快く引き受けてくれた。四月二九日、Ｓからペットを預かり、入院の準備し、帰宅

した。 

 

 ＊四月二一日～四月二九日の間、できるだけＳの自宅には訪問していたのが、対応でき

なかった。 

 

四月三〇日 

 Ａ病院に肋骨骨折の疑いによる安静目的と在宅生活の再構築のため入院となった。 

  

■五月・入院 

 

五月二日 

 Ｃ診療所でＳのカンファレンスを行った。参加者は、Ａ医師、筆者、ケアマネージャー、

診療所の相談員二名、ケースワーカー、保健師であった。ケースワーカーは保健師が急き

ょ連れてこられ、他のメンバーはこの日初めてケースワーカーと出会った。 

 Ａ医師が、これまでの経過、入院の目的と理由について説明した。また、将来的にはＳ

が人工呼吸器をつけても在宅生活をしたいという思いをもっていることが伝えられた。ケ

ースワーカーは、「転倒を繰り返しているので、至急要介護度を最大限に上げ、足りない部

分は支援費で補う」とケアマネージャーに伝えた。 

 「介護保険を最大限使わなくても状況により障害サービス給付優先で使えるように数年
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前からなったと聞きました。ＡＬＳ患者で独居生活をしている人もいます」（筆者） 

 「その優先順位は聞いたことがありません。Ｋさんという方は特別だから。人工呼吸器

を装着して家で生活することはできないこともないが･･･」（ケースワーカー） 

 「お金の問題が･･･」（ケアマネージャー） 

 「お金問題はいいからまず介護度を上げて」（ケースワーカー） 

 「どうにかしないと現状で暮らしていくことは不可能で、生命の危険性もあります。以

前からお金のことがネックになっているなら、具体的にＳの経済的なことを検討しないと

先に進まないのではないでしょうか」（筆者） 

 「（お金の管理は）社会福祉協議会に依頼できますが、支払いや経済的な管理を依頼する

にも時間一〇〇〇～一五〇〇円ほどのお金がかかります。それがＳに可能か･･」（ケースワ

ーカー） 

 「とりあえず要介護度を上げて、できるだけヘルパー入れてみます」（ケアマネージャー） 

 「とりあえず一ヶ月の入院予定としてその間に検討しましょう」（Ａ医師） 

 結局、お金の具体的なことは検討されず、カンファレンスは終了後した。Ａ医師より「ケ

ースワーカーが来るとは聞いていなかったが、誰が呼んだのか」と指摘された。職域や既

存の支援ネットワークを越えた行動をしている著者の行動を懸念していた。 

 

五月二日から、西田・川口・立岩間でメールをやりとりした。川口から次のような助言が

あった。 

 「介護保険と重度訪問の自己負担金について、低所得者には減免措置がある。リサーチ

兼アルバイトは重度包括のからお金を支払うことができる。今年に関しては、介助を手伝

いながら記録をとる者にも研究費から謝金として支払うことができるし、学生も介助は勉

強になる。研究の分に使える研究費が尽きるまでに重度訪問介護の時間給の交渉をしなけ

ればならない。いずれにしてもアルバイトが必要である。そのアルバイトは重度訪問の資

格を取る前は研究費で、リサーチの傍ら介助も手伝い、その後、研修を受けてもらってヘ

ルパー資格を取得し制度のヘルパーで入ることができる。資格についてはさくら会で重度

訪問介護従業者養成講座（山本論文の★04 を参照）を受けることが可能である」。 

 筆者はこの日からアルバイトできる学生を探した。まずＣ氏のところに行った。Ｃ氏は

人工呼吸器を装着し、ボランティア学生の支援により学校生活を送っていた。アルバイト

をしてくれそうな学生がいないか尋ねた。しかし、自分のところで精一杯であり、重度訪

問介護従業者養成講座にＣ氏のボランティア学生も受講させてもらえないか、と頼まれた。

その後、立命館大学の学生ボランティアルームに行き学生に声をかけた。しかし、大学内

の学生を対象にボランティアを募っている場所なのでと断られた。その後は、京都駅でチ

ラシを配ってみたりもしたがそう簡単には見つからなかった。 

 

五月四日 
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 立岩、川口との協議結果をＡ医師に報告したところ、「介護保険と支援費を使って、既存

の支援ネットワークからプランしたほうがよい。特別扱いや、過剰に周囲が支援していく

ことは控えて欲しい。そこまでしてもらったから生きるとなったらそれは自分の人生では

ない。もしそうなったとき、誰が責任を持って彼の人生を支えていくのか。誰が二四時間

彼の介護ができて、彼の人生を背負えるのか。Ｓには人工呼吸器をつけていくことにまだ

ゆらぎがまだある。本人が強い意志をもたないと無理だ」（Ａ医師） 

 「今は在宅生活がどうにかならないかを考えている。生活環境や条件が整っていない中

で人工呼吸器を選択させるのは本人に負担がかかるだけである。フェアーじゃない。理解

できないです」（筆者） 

 途中でＡ医師に電話が入ったため、筆者はメモに「冷静になって考えてみます」と書き

残しその場を去った。 

 その後、Ａ病院に面会に行った。Ｓは会った瞬間泣きながら「退院したい」と言った。

その後、「浣腸をして便を出していたのに、ここはトイレでさせてもらえない。何故かよく

分からない。感染がどうのこうの……と言っていた。ベッド上でゴム便器を使うように言

われたが、寝たまま便をしたことがないので出来ない。入院してから痙攣が強くなって眠

れない。看護師に言ったが伝えておきますといったままで対応してくれない」。また、「看

護師から、Ｓさんは将来的に人工呼吸器をつけるのですかと尋ねられので、そうですと言

うと、あなたは人工呼吸器のことを楽観的にとらえている。入院するにしろ、在宅にしろ、

人工呼吸器をつけて生きることは、あなたが思ってるほど楽じゃない、と言われた。なら

もう早く死なせてくれたらいいのに…やっぱり一年後に死ぬのは嫌や」など言い、混乱し

ているようだった。著者は、「また来るから、どうにかならないか考えるからもう少し頑張

って」と言い、病院を後にした。 

 

 ＊このとき、Ｓは環境の変化にストレスを溜め、看護師の言動に傷ついていた。専門職

の各人が、これまでの経験からＡＬＳの生存観をもつことは自由である。しかし、その価

値観を患者に押しつけることがあってよいのか。Ｓは以前、「専門の勉強をしてきた人の難

しいと言われると、多くの患者はもう無理だと思ってしまうのではないだろうか」と言っ

ていた。専門職の知識の幅や価値観は様々である。にも関わらず患者への影響力は大きい。 

  

五月五日 

 Ａ医師は「昨晩考えて、第三者によるリサーチの必要性は了承した」と言った。ただし、

「本人から人工呼吸器をつけて生きるという言葉を聞いてからだ」とも。そして、「本人の

意思のもとで、重度包括支援に向けてのリサーチ研究をすること。それで話が進みそうな

ら自分もできる限りの協力はする」ということだった。 

 

 ＊後に、Ａ医師は「周囲が関わる前に、もう少し自分の生き方を自分で悩み、考える時
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間をＳに与えたかった。しかし、Ｓの進行を考えると、今どうするのか決心してもらうべ

きではないかと思った」と振り返っていた。 

 

五月八日 

 Ｓの家族から筆者に連絡が入り、今のＳの状況を知らせてほしいと言われた。著者が、

Ｓの身体面、精神面について、また、研究科の説明とリサーチ研究の目的などを説明する

と、家族は心情を語り出した。 

 「面会に行ったときにＳがおまえには迷惑かけないから、人工呼吸器つけて生きてみよ

うと思うと言っていた。Ｓは以前より明るく前向きだったが、呼吸器をつけての生活の大

変さとか、いったん装着するとはずせないこととか、この先のことをＳがどこまで考えら

れているのだろうか。自分自身にも呼吸器をつけてまで生きることや、他人に迷惑をかけ

るのではないだろうかとか戸惑いがある。しかし、Ｓが頑張るなら最終的にはＳの人生な

ので思う通りにさせてあげたい。Ｂ病院で人工呼吸器のことや介護のことを確認されたと

き、自分の病気のことを含め週数間考えに考えた末、無理ですと言ってしまった。その後、

自分はＳを見殺しにするんだ、と何度も自分を責めた。辛かった･････。皆さんにご迷惑か

けて申し訳ありません。Ｓをよろしくお願いします」。 

 

五月九日 

 Ａ医師と筆者とでＡ病院へ行った。本人に意思確認を求めた。Ｓは「Ｂ病院では生活し

ていける情報がなかったのでそう言うしかなかった。でも、もし生きていけるならやっぱ

り生きたい。人工呼吸器をつけても頑張ってみたい。これから、自分と同じ病気の患者さ

んともっと交流したい。同じ立場の患者さんに役立つことがしたい」と言い、Ａ医師は了

解した。 

 

五月一七・一八日 

 川口の誘いにより、東京都内で開催された重度訪問養成講座に参加した。Ａ医師も一七

日のみ加わった。川口に、橋本みさお氏、Ｔ氏を紹介された。橋本氏は日本ＡＬＳ協会の

会長で、人工呼吸器を装着して独居生活をしている（さくら会［1999-］にその文章が掲載

されている）。Ｔ氏は、ＡＬＳ患者Ｋ氏の独居在宅移行を中心的に支援した人である。Ａ医

師、川口、Ｔ氏、筆者とでＴ氏のこれまでの支援経過を聞いた。 

 その後、橋本氏の自宅に伺った。橋本氏は学生ヘルパーの支援を得て生活しており、そ

の日は重度訪問養成講座で受講した学生も自宅訪問したのでにぎやかであった。橋本氏の

家に、気管カニューレの交換に来た医師がカレーをご馳走になっていた。 

 翌日、Ｔ氏と昼食を一緒にした。Ｔ氏はＫ氏の機能低下していた頃のことや、入院生活

を振り返りながら、「今のＳのストレスは相当なものだろう」と涙をためて言っていた。 
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五月二〇日 

 Ａ病院に面会に行き、東京での出来事をＳに伝えると、「僕も同じ病気の人に何かできる

ことをしたい」と泣いていた。看護学生がＳを受け持っているようで、Ｓは「自分の病気

や体のことをいろいろ学生に教えてあげている」と嬉しそうだった。 

 

 ＊入院中にＳを受け持っていた看護学生の一人が、後に、長谷川、山本に入院中に体の

ケアや介護の方法を指導してくれ、退院後には、重度訪問ヘルパーの資格をとりＳの在宅

生活を支えていくことになる。 

 

五月三〇日 

 ケアマネージャーから完成したというサービス計画書が送られてきた。しかし、介護保

険で使えるはずのサービスが最大限プランに盛り込まれておらず、Ａ医師が再度プランの

立て直しを求めた。少し苛立っているようであった。 

 

六月二日 

 ＡＬＳ患者のＫ氏と在宅移行支援を行った支援者のＴ氏らがＡ病院に面会に来た。Ｓは

皆に会った瞬間号泣した。それを見たＫ氏も興奮しながら文字盤で、「ＡＬＳには感情失禁

があるんです」と説明していた。Ｋ氏は気管切開により発声ができないため文字盤を介し

て周囲と意思疎通を図っていた。Ｋ氏が「入院生活はどうですか？」と尋ねると、Ｓは「ナ

ースコールを押してもなかなか来てくれない。目薬の処方すら数日間かかる。浣腸はトイ

レではできないからベッド上でしてほしいと言われる。排便後の脱肛を雑に入れようとす

るので痛くてたまらない。忙しそうなので脱肛は出しっぱなしで我慢している。他の患者

のできないことも見て見ぬふりをするので患者同士で助け合っている。（福祉に関して）三

級はバスの無料券は出るが、いろんな手続きも一度では終わらないので、不自由な体で何

度も福祉に足を運ばなければならなかった。一級になるとタクシーの無料チケットをもら

えたがその時は一人では外出できなくなっていた。今は、看護学生に病気や体についてい

ろいろ教えている。学生はやさしい」と話した。また、Ｋ氏の「家に遊びに来てください」

という誘いに、Ｓは大変喜んでいた。 

 

六月六日 

 川口がＡ病院に面会に来た。Ｓは「早く退院したい」と病院への不満や体の経過と現状

について話した。川口は、資金と研究のこと、支援のことを説明し、「時期的に転倒に気を

つけること。今後のことを考えてコミュニケーション手段を習得していくこと。外出の訓

練と共に自分でいろんなことを調べたり考えたりしていくことが重要」とＳにアドバイス

した。また、病院でインターネットが使えるかどうか、車椅子乗車できるバスの時間帯に

ついて、調べておくことが宿題と伝えた。 

 58



平成 20年度厚生労働省障害者保健福祉推進事業 
障害者自立支援調査研究プロジェクト 

 

六月七日 

 立岩から同研究科の院生、Ｍ氏を紹介された。Ｓや研究について説明すると、快くリサ

ーチのアルバイトを引き受けてくれた。 

 

六月一〇日 

 研究と支援について、川口、立岩、Ｍらと話し合った。川口と立岩から、長谷川とＫ氏

の支援や研究にかかわった堀田、山本を紹介された。アルバイトでリサーチ兼介助にはい

ってくれる学生（女子二名）も、サトウタツヤ教授の紹介で見つかった（翌日、男子学生

一名追加となる）。川口より、重度包括支援サービスのモデル事業として単年度の研究費が

使える（山本論文の★02 を参照）との説明があった。筆者が、六月一二日の退院前のカン

ファレンスと現行のサービスを伝えると、周囲は「支援体制が整っていないのに退院する

のは危険ではないか、退院日をもう少し延期した方がよいのでは」と提案した。 

 

六月一二日 

 Ａ病院でのカンファレンス結果をＡ医師から聞いた（筆者は都合で参加できなかった）。

ケアマネージャーのプランは就寝前の訪問介護が追加になっただけで、あまり変わってい

なかった。日曜日に関しては、介護事業所が見つからなかったようで、ほとんど空白だっ

た。筆者は、「入院直後のカンファレンスでは、介護保険のサービスを最大にして足りなけ

れば自立支援法でという話だったのでは？」とＡ医師に確認すると、「日曜もデイケアに来

るのはどうかとは提案した。しかし、それ以上のことはケアマネージャーの仕事なので医

師の立場からは言えない・・」と言葉を濁された。筆者は「ケアマネージャーと直接コン

タクトをとりたい」と言った。Ａ医師からは「生活面で関われるのは家族で、家族がいな

ければ本人の意思だと思う。君が本人と生活の見直しをし、Ｓがやっぱり無理と思い、ケ

アプランの見直しを自分から直接に言った方がよい。他種職が違う領域に入るとケアマネ

ージャーのプライドもあるのであまりよくない。地域と連携していくことも大切である。

とりあえずいったん退院させて、退院後の状況を見てはどうだろうか。リスクが発生する

ような状況であれば、その時に対応してみてはどうか」という答えが返ってきた。 

 

 ＊連携していくことは確かに重要である。しかし、他種職の立場を配慮するがゆえに、

ケアの不足を埋めるための介入や提案を阻む壁にもなりうるのではないだろうか。入院し

て一ヶ月以上が経過していた。著者が医師の助言を聞かず動くことで職場に迷惑をかける

かもしれない。それ以上に、研究科のメンバーがこの連携の中に入っていくことが果たし

て可能なのだろうか。しかし、その間にもＳの病状は刻々と進行していた。このまま退院

すると、Ｓが在宅生活を続けることは難しいだろう。どのように介入するべきなのか戸惑

った。このことが、後に周囲の不信の元になってしまったことは認めざるをえない。 

 59



平成 20年度厚生労働省障害者保健福祉推進事業 
障害者自立支援調査研究プロジェクト 

 

六月一三日 

 Ａ病院に面会に行き、Ｓにサービス計画書を見せ、このプランで生活できそうか尋ねた。

「難しいかもしれない･･･」とＳは言う。カンファレンスでその考えを伝えなかった理由に

ついて尋ねると、「入院が長引くと特別障害手当が切れてしまう。この病院からは早く退院

したい。家に帰りたい」と言う。筆者が「在宅生活が整わないとまた入院することになる」

と伝えると、「ケアマネージャーには最大限のプランにして欲しいと言った。でも、考えて

もこれなら後は自分が頑張るしかないのかと思った」と言う。二人でサービス計画書を見

直し、どこが足りないのか話し合った。Ｓが入院が長引くことで生活費の支払いが滞るこ

とを気にしていたので、支払い用紙とお金を預かり振り込んでおくことを約束し、帰宅し

た。 

 

六月十四日～二一日 

 Ｓの入院生活のストレスは続いていたが、アルバイトの学生達が集まったことを伝える

と、会えるのを楽しみに待っていた。看護学生の一人も支援に協力したいと申し出てくれ

た。 

  

 ＊そして六月二二日、長谷川、堀田、山本を含む九名の会議がＡ病院のカンファレンス

ルーム行われた。この時に初めて、長谷川、山本はＳに会う。三月にデイケアで筆者がＳ

に出会ってからちょうど三ヵ月が過ぎていた。 

この後、川口、長谷川、山本をはじめとして、Ｋ氏の支援にかかわった多くの人々の有形

無形の援助を受けながら、退院後の生活体制構築に向けて事態は急速に展開し始めること

になる。この後のことについては長谷川論文・山本論文に記録・記述される。そして、そ

こにどんな問題があったのか、ではどうしたよいのか、それは堀田論文で分析される。 

 

■注 

 

★01 「特定疾患」は、わが国において稀少難治性疾患の調査研究事業の対象疾患を示す

いわば行政用語であり、ＡＬＳも神経・筋疾患群として含まれている。「難病」と同義語と

して用いられており、難病対策要網に基づき、原因不明、治療方針未確定かつ後遺症を残

すという医学的観点と、患者の身体的・精神的に加え経済的負担と、加えて、障害を残し

て社会復帰が極度に困難もしくは不可能となったり、介護等により家族への負担が著しい

疾患という社会的観点からの捉え方があり（杉江［2004］）、一九九六年からは、難病対策

として調査研究の推進、医療施設などの整備、医療費の自己負担の軽減の他に、地域にお

ける保険福祉医療の充実と連携及び Quality of Life（生活の質 ＝以下 QoL と略す）の向

上を目指した福祉施設の推進が掲げられている。 
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★02 四本の論文（西田・長谷川・山本・堀田）記載内容・分析は、Ｓ自身およびサービ

ス提供に関する福祉・医療機関からのヒアリング・日々の記録から得られた概要である。

また、その後にわかったことについては、＊を先頭につけた。その理由は、事態の全体が

その時点では私たちに見えなかったり、ときには誰にも見えないこと、間違って理解して

しまうこと、先行きがときに見えないこと、にもかかわらず次の生活のことを早く決めね

ばならないこと、しかし、決められないこと、これらのことごとが、ここで起こった現実

そのものであるからである。IC レコーダーの使用により、聞き間違いを防いだり中立的な

情報を入手することは可能だが、聞き取りをされているといった感覚の中で、自由で開放

的に本音を語れない場合もある。また、その時の表情やその場の雰囲気など非言語的な情

報も重要であり、支援者はＳとの信頼関係も考慮し、できるだけ録音することを控えた。 

 

★03 胃ろうとは、お腹から胃に管を通すためにお腹に作られる小さな穴のことである。

症状の進行に伴い、誤嚥の危険性や口からご飯を食べることが難しくなることを考えて、

体力がある間に胃ろう造設手術をＳは受けることにした。 

 

★04 ＡＬＳの人たちの中に、実際にはうれしいのではないのに笑ってしまい、悲しくな

いのに泣いてしまうといったことが起こることがあり、それが「感情失禁」と呼ばれるこ

とがある。 

 

★05 緊急通報システムは、重度身体障害者に病気や事故などの緊急事態が発生したとき

に、ペンダント型無線発報器を押すと消防庁に通報され、救急車や地域の協力員（事前登

録している）がかけつけ、救助を行うシステムである。Ｓの場合大家が協力員となってい

た。  

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 61



平成 20年度厚生労働省障害者保健福祉推進事業 
障害者自立支援調査研究プロジェクト 

（２）――二〇〇八年六月 

 
長谷川 唯 

 

 筆者は、二〇〇八年三月にＤ市で在宅独居生活を実現したＡＬＳ患者Ｋ氏の支援者と出

会ったのをきっかけに、ＡＬＳの人たちの支援に関わり始め、Ｓの支援に参加することに

なった。同年二月からの経緯については西田論文に書かれている。本稿では、長谷川と山

本がとった記録を用い、筆者がＳに会った六月二二日から三〇日に起こったことを記述す

る。七月の初めから一三日の退院までについては山本論文に記される。 

 Ｓの支援は、厚生労働省の委託研究の一環としてもなされた（このことの説明について

も西田論文を参照のこと）。そこで、Ｓのような人たちが暮らせるようにするために今何が

欠けていて、何が必要なのかを知るために、私たちは、毎日起こることを記録していくこ

とにした。以下は、まず、そのメモを文章化したものである。西田論文の注（西田論文：

注★02）に述べたように、その後に知ったことわかったことについては、＊を先頭につけ、

両者が区別できるように記述する。以下で記すことは、ほんの数日、十数人の間に起こっ

たことである。しかし、その短い間に、Ｓは、そして私たちは、十分に翻弄され、また疲

労し疲弊することになった。そして、その時々のことを記述することに意味があると考え

た。 

 

■Ｓとの出会い 

 

二〇〇八年六月二二日（日） 

 この日初めて、Ａ病院の会議室で、長谷川と山本はＳに会った。この時のメンバーは、

Ｓの介助のアルバイトをする予定の学生と、退院支援を行う堀田・山本・長谷川、そして

すでにＤ市で在宅独居生活をしているＫ氏の支援者と西田、Ｓの九名だった。 

 Ｓから現在の身体の状況と、西田論文で記述されているような経緯を聞いた。Ｓは、自

宅で転倒を繰り返し、今回、肋骨骨折の疑いから緊急入院となった。この事故をきっかけ

に、在宅生活を再構築する必要性が認識され、ケアプランを見直すことになったとのこと

だった。 

入院以前にＳが利用していた介護保険のケアプランは以下のようなものだった。 

 

二〇〇八年三月（入院以前）のケアプラン 
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月 火 水 木 金 土 日 な日常生活

起床

朝食

テレビ観賞

昼食

買い物

夕食

就寝

夜
間

深
夜

深
夜

早
朝

午
前

午
後

上の 動

8：30～9：00 訪問介護

9：40～10：10 訪問介護

10：10～16：30
　　　　　　　デイケア

12：00～13：00訪問看

10：00～11：30
　　　　　　　訪問介護

11：00～12：00訪問看護

12：30～14：00
　　　　　　　訪問介護

11：30～13：00
　　　　　　 問介護

11：00～12：00訪問看護

9：00～16：30
　　　　　　　デイケア

10：00～11：30
　　　　　　　訪問介護

 

またこのときＳが訴えた身体の症状は次のようなものだった。 

 ひとりでは食事が困難である／右手が上げられなくなってきた／左手はまったく動かす

ことができない／ひとりでは外出が困難である／歩行が困難なため、移動には車椅子が必

要である／入院した頃から症状の進行が早い／背中が痙攣する 

実際にみなの前でＳが自分の名前を書いてみせたが、それはかろうじて読み取れるよう

な力の入らない文字だった。 

 そしてＳと西田から、入院中の支援者および介助アルバイトの仕事について説明を受け

た。トイレ介助、食事介助、外出支援をしてほしいとのことだった。仕事について説明を

受けたあと、Ｓは現在の病院生活について話をしてくれた。 

 「病院生活はもうこりごり。トイレが終わっても一〇～一五分待たされ、看護師が来な

い。今日もけんかした。ナースコールを押しても来ないし、目が痛いから目薬ちょうだい

と言ってもくれない。入浴は週一回、清拭は週二回。頭の湿疹がひどくなっている。薬、

食事でもめても我慢するしかない。病院は嫌や。入りたくない。体が動かないのに車椅子

を押すのがつらい。日によっても身体の調子が違う。実習で来ている看護学生は優しい。

病院に入院してから話すのがしんどくなった。まだしばらく身体が持つと思って、病気を

甘く見ていて、がんばってたけど、それが病気の進行を早めた。」 

 Ｓは入院生活がいかに苦しいかを語り、早く退院をしたいという気持ちが支援者らに伝

わった。Ｓは、支援者が集まってくれたことが嬉しかったようで、時折泣きながら話をし

た。 

 「この病院にいたら早く死ぬと思う。まだ少しでも体が動くうちに早く退院して、動か

したい。足は朝方に痙攣して痛い。これで病院に三回入院したけど、Ｂ病院はこんなに悲

惨ではなかった。ここは暗いことばっかりで気が滅入る。となりのおばあちゃんのところ

へ家族が来るけど、かわいそうや。食事を食べるのがこんなに苦しいとは思わなかった。
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時間が来たら下げられる。手伝ってはもらえない。だから（病室に戻って）あんパンばっ

かり食べている。看護師が少ない。」 

 しかしＫ氏の在宅生活移行を経験した支援者は、Ｓに以下のように話をした。 

 「在宅移行の準備が十分にできるのか、病気の進行に対応できるのかが心配。進行によ

ってニーズが日々変わるので。退院はあわてすぎなくてもいい。支援者は、在宅移行後の

こんなはずじゃなかったっていうのを一緒に乗り越えることが大事。」 

 たしかに現状では、在宅移行の準備も退院後の生活の見通しも立っていない。ケアプラ

ンも介護保険のみで組まれており、Ｓの在宅生活を支えるには不十分だった。また同居家

族がおらず他人の介護に頼るしかないＳを介助する態勢も整っていない。七月中旬から下

旬に退院が予定されているが、約一ヶ月の間にどこまでのことができるか、まるで分から

ない状況だった。退院を実現するために何をどう支援したらよいのか。不安を抱えたまま、

Ｓの支援が始まった。 

 Ｓとの話の後、病院の正面玄関ロビーで、介助アルバイトを希望する学生と支援者たち

で、今後について話し合いを行なった。西田がみなに今後Ｓが呼吸器を装着する決意があ

ることを知らせた。またＳの家族関係についても説明をした。 

 みなで話し合い決めた今後の予定は、六月二七日に障害者自立支援法の利用について詳

細を知るために福祉事務所を訪ねること、再来週にはＳが大学に行けるように態勢を整え

ることの二点だった。福祉事務所には、堀田・長谷川・山本、そして介助アルバイトの学

生一名が同行することになった。 

 また退院後の生活を考えた住環境整備の話もなされた。西田からは、現在のＳの自宅は

賃貸であるため、改修工事は行えず、ベッドの位置を変える、車椅子が通りやすいように

ドアを外すなど簡単な対応しかできないことが伝えられた。 

 この場ではケアプランや制度については話されなかったが、この日、ケアマネージャー

から新しいケアプランが提出された。ケアマネージャーからは、新しいケアプランでは介

護保険サービスの利用限度額を超えたので障害者自立支援法を併用した対応が今後必要に

なってくるとのことであった★01。 

 ケアマネージャーから提出された新しいケアプランでは、デイケア送迎と夕食時、そし

て就寝前の合計三時間の訪問介護しか入っていなかった。またデイケアがない日は、多い

日で訪問介護五時間半と訪問看護の一時間で、最も少ない日は二時間半の訪問介護だけだ

った。いずれにしても、午後二二時以降は空白のケアプランだった。Ｓが障害者福祉サー

ビス受給のための障害程度区分認定調査を受けているのかについて不明だったが、すでに

介護保険制度の利用だけでは現在のＳのニーズを満たせないことは明らかであった。六月

二〇日時点で提出されたケアプランは介護保険とデイケアのみを使い、一週間に二回の訪

問看護を入れた、入院以前と大きくは変わらないものだった。 

 

二〇〇八年六月二〇日 ケアプラン 
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月 火 水 木 金 土 日 な日常生活

起床

朝食

テレビ観賞

昼食

買い物

夕食

就寝

夜
間

深
夜

深
夜

早
朝

午
前

午
後

上の活動

8：30～9：00 訪問介護

15：30～16：00 訪問介護15：30～16：00 訪問介護15：30～16：00 訪問介護

8：30～9：00 訪問介護8：30～9：00 訪問介護 8：30～9：00 訪問介護

12：00～13：00訪問看

10：00～11：30
　　　　　　　訪問介護

11：30～13：00
　　　　　　　訪問介護

10：00～11：30
　　　　　　　訪問介護

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

15：30～16：30訪問介

13：00～14：00訪問看護

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

18：00～19：00訪問介

21：00～22：00訪問介

6：00～7：00訪問介護

15：00～16：00訪問介

18：00～19：00訪問介

21：00～22：00訪問介

18：00～19：00訪問介

21：00～22：00訪問介

8：30～9：30訪問介護

18：00～19：00訪問介

21：00～22：00訪問介

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

18：00～19：00訪問介

21：00～22：00訪問介

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

18：00～19：00訪問介

21：00～22：00訪問介 21：00～22：00訪問介

 

  

もちろん、このプランをそのまま受け入れることは、身体状況が全く変わってしまって

いる以上、独居生活を逼迫させることは明らかだった。この時点で考えられるＳの支援課

題は以下にまとめられる。 

  ①ケアプランの見直しが必要であること 

  ②独居患者であるため、介助者とその登録先になる事業所を確保すること 

  ③コミュニケーション支援が必要であること 

  ④入院生活中の外出支援 

 ①介護保険だけではニーズを満たせないことは明らかで、ケアマネージャーが提出した

新しいケアプランでは到底在宅生活を維持できるものではなく、障害者自立支援法を併用

した対応が必要だった。病院側からは七月中旬から下旬のあいだでの退院を迫られており、

Ｓ本人もまた早く退院したいとの思いが強かった。退院予定日までの約一ヶ月間で、毎日

の夜間帯が空白の状態から本人のニーズを反映した二四時間介護に近いケアプランに変更

していくためには、ケアマネージャーや福祉事務所との交渉が必要となる。しかし日々病

が進行している状態で、Ｓの「できること」「できないこと」をどのように見極めてケアプ

ランに反映させていくのか、そして実際に在宅移行をしてみなければ本当のケアニーズを

把握できないという点は支援者にとっても悩ましい点であった。 

 ②Ｓは一人暮らしで、家族介護に期待できず、他人による介護に頼らざるを得ない状況

にある。西田は、立岩（教員）にも相談しながら、Ｓの介護や支援が可能な人間を募って

いた。そこで集まったのは、立命館大学学部生の三名（女性二名、男性一名）、大学院から

四名だった。またＫ氏の在宅移行の新聞記事を読み興味を持った看護学生も協力してくれ

ることになった。こうして学生を中心に集まることになった。 

 しかしＳの在宅生活にどのようなニーズがあり、どの程度の人手がいるのかは不明であ

った。特に学生が介護や支援を中心に行う場合、実際にＳのケアニーズに応えられるかも
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問題だった。Ｓ本人の「したいこと」「できること」について、介助者が見極めを誤ること

はＳの生命に直接関わるし、それを考えると学生には負担が大きい。また在宅生活で必要

となる支援は、調理や洗濯などの生活支援、排泄介助などの身体介護、日中や夜間の見守

り、外出支援、そのほかにも制度上の提案を含むソーシャルワーク支援、パソコンを使用

したコミュニケーション支援など多岐にわたる。これらを学生がどこまでできるのかを考

慮する必要があった。それに伴って、ボランティアでしてもよいことと有償にしなければ

ならない支援など、雇用形態についても考える必要があった。 

 ケアニーズを把握できない状況でどの程度の人材が必要かは不明だった。ただ、この時

点で集まった学生だけでは足りないことは容易に考えられ、新たに確保しなければならな

いという課題もあった。また、学生に声をかけるとすれば、立命館大学からＳの自宅が離

れていることも人材を確保する際に壁となった。Ｓの自宅は、賃貸で改修工事も許されて

いなかったため、大学に近い低家賃の物件を探すことも考えられていた。 

 ③介護保険だけでなく障害者自立支援法を併用したケアプランに変更するためには、①

で述べたように、Ｓ本人がケアマネージャーや福祉事務所に訴え、交渉することが必要で

ある。そのためには情報収集が不可欠だが、入院中のＳはパソコンを使用できず、介助が

なければ移動も満足にできない。情報にアクセスすることが困難な環境に置かれていたＳ

は、自身がどのような制度を利用可能であるかを知らないまま、交渉にのぞまなければな

らない。また、Ｓは症状が進行すると発話困難となりコミュニケーションに障害を来たす

ため、意思伝達装置「伝の心」などの訓練が必要であるが、病院ではパソコンが使用でき

なかった。 

 ④病院からの外出支援は、障害年金や傷病手当など様々な手続き、行政との交渉、日常

生活に必要な買い物や支払いに必要であった。しかし、そもそも介助アルバイトの学生を

募集する際に提示した条件が「夜間の見守り」であり、支援者も仕事を抱えながら支援を

行っているために、入院生活での日中の活動を頻繁に支援できる人がいなかった。 

 

＊ 西田たちの活動があって退院後の支援にあたれそうな人が初めてＳに会ったのが退

院の二一日前ということになる。この時点で――というより一貫して――Ｓは早期の

退院を望んでいた。ただ、現実には、Ｓの在宅生活を可能とする態勢を整えるのには

時間がかかりそうであり、そしてそれがいつまでにできるのかもわからなかった。早

期退院という限りでは、病院、本人、そしてこの時点でのケアプランでよしとするケ

アマネージャーの意向は一致してもいる。他方に、しかしそれでは準備ができないと

して、退院時期を延ばすしかないと考え、そして実際にいつ退院させられるのかわか

らない状態で、時間を稼ぎつつ、具体的に何が必要なのか確定できないまま焦りなが

ら準備を進めるといった状況だった。 

＊ 同時にそれでもその困難なことがここでは不可能ではなかった。そしてここにその条

件がたまたま存在していた。人を集めないことには退院後の生活は考えられなかった。
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西田論文にあるように、その募集は簡単にはいかなかった。この切迫した状況におい

て、それでも最低限の人を集められたのは、Ｋ氏とのかかわりにおいて在宅独居生活

支援の経験者がいたこと、そして研究事業の一環としてこの支援に人件費の支払いが

できたからであった。同じことを別に言えば、そうしたたまたまの条件がこの時にな

ければ――実際には、さらにそれを受け入れる事業所がなければ――Ｓは作られたケ

アプランで暮らし始める以外なかった。 

 

 

■Ｓと支援者たちが抱える課題 

 

六月二三日（月） 

 Ｓに出会って一日しかたっていないのに、すでにさまざまな課題があった。 

 中でも在宅生活移行にあたっての一番の課題はケアプランだった。この時点でのＳのケ

アプランは介護保険のみで立てられており、毎日の夜間と日曜日は空白の状態だった。こ

のケアプランを見た川口は、夜間帯と日曜日の空白部分に障害者自立支援法のサービスを

いれるべきだとし、また実現不可能でもいいから一週間のケアプランをＳ本人が作成する

ことを提案した。Ｓのところに枠組みだけの白紙を持っていき、支援者が希望の詳細を聞

き取りながら書き込んでいくことになった。 

 だがこの時点でもＳが障害者福祉サービスを受給する際に必要となる障害程度区分認定

調査を受けているのかどうかは不明だった。そのため、堀田が福祉事務所にこの調査につ

いて聞き、可能なら早急に介護給費支給申請書を受け取りに行く予定をしていた。そして

至急に申請書をＳに届け、金曜日（三〇日）に福祉事務所に提出し、認定調査の申請をす

る予定だった。Ｓはすでに自筆困難だったために、申請書の記入は支援者が代筆すること

も考えていた。 

 そこで堀田は福祉事務所に電話で連絡した。だが、福祉事務所からは「ケアマネージャ

ーを通さなければ申請できない」として取り合ってもらえなかった。また福祉事務所は、

Ｓのような重度障害者のケースでは、障害者自立支援法を優先的に利用できる可能性があ

ることを知らず、介護保険を優先的に利用し、その不足分を障害者自立支援法で補うとい

う認識だった。これについては、二〇〇七年三月に厚生労働省社会・援護局障害保健福祉

部から各都道府県の障害保健福祉主管部に提出された通達「障害者自立支援法に基づく自

立支援給付と介護保険制度との適用関係等について」において、一律に介護保険サービス

を優先的に利用するものとはしないとしている★02。 

 しかし、福祉事務所のケースワーカーは介護保険が優先されるという認識だった。障害

者自立支援法を申請したくても、ケアマネージャーを通さなければ申請できないという福

祉事務所の対応では先に進めることができない。そもそもケアマネージャーは介護保険専

門員であって障害者サービスの専門員ではない。どこまでケアマネージャーが権限を持っ
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ているのかについては疑問だった。ケアマネージャーを通さなければ申請できないという

決まりはどこにも存在しないことを、福祉事務所に正確に、そして巧みに伝えて納得させ

る必要がある。このことについては西田がすでに一度ケースワーカーに指摘したことがあ

ったが、その時も受け入れてもらえなかった。今回は福祉事務所に対して粘り強く、厚生

労働省にその場で直接電話をして確認を行うぐらいの勢いで交渉をすることが求められた。 

 Ｓの退院予定日まで時間がない中で、支援者たちの間では、介護保険と障害者自立支援

法を併用したケアプランの実現を目指す方向性が決まりつつあった。長谷川・山本は、堀

田から、ケアマネージャーが動かず自分自身で障害者自立支援法による支援を勝ち取った

人のブログである「心は動くぞ…わくらばの日記」★03 の一部と前述の通達を預かり、翌

日Ｓに渡して、説明することを頼まれた。 

 

＊ この制度の優先関係についての行政側の認識は変わることはなかった。しかしそれで

も、認識がまちがっていることをＳと支援者側は知っていて指摘することができた。

またケアマネージャーに格別の権限がないことについても知っていて指摘すること

ができた。そうでなければ、ケアマネージャーに作成されたケアプランと別のものを

提示し、それを通すことはできなかったはずだ。このＳと支援者側の知識・対応は、

ケースワーカーとケアマネージャーとの関係を対立的なものとする方向にも働くこ

とになる。それは双方を疲労させ悲しませることになることをこれからも見ていく。

またそれは双方にとって辛く無駄な仕事であった。しかし、制度の不具合や制度につ

いての誤認がある場合には、制度を使う側には知識が必要であり、それをもって対抗

するしかない。そしてやはり、その知識をもたず使わないのであれば、生活可能な在

宅生活への移行はその時点で不可能になる。 

 

六月二四日（火） 

 お昼にＳの病室を訪ねた。病室で、また喫煙所で、生い立ちのこと、これまでのこと、

身体のこと、住まいのことなど様々な話を聞いた。 

 病室にＳを担当している実習中の看護学生が様子を見に来た。Ｓは自分の病気を通して

看護学生にいろいろ教えているようで、看護学生もＳを受け持つことができてとても勉強

になっていると言っていた。長谷川と山本は、看護学生とＳに病院の中を案内してもらう

ことになった。看護学生が車椅子を押し、Ｓが案内し、外来やリハビリの部屋などを教え

てくれた。 

 途中、休憩室でコーヒーを飲みながら、ペットのチンチラの話を聞いた。Ｓは家族から

プレゼントしてもらったペットのチンチラをとても可愛がっている。入院中はデイケアの

医師に預かってもらっているとのことで、とても心配していた。Ｓにとってペットのチン

チラは、退院したいという気持ちを突き動かす大きな存在となっていた。Ｓは入院生活に

とても不満を感じており、入院生活は過酷で看護師はあまり介助をしてくれないと言う。
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そういった病棟看護師のケアに対する不満を吐き出せる場所が、リハビリの時間であった。

リハビリを担当している作業療法士との時間がＳのストレス発散になっていた。 

 再び病室に戻ると、Ｓと看護学生に清拭を教えてもらった。清拭は月曜日に一回だが、

看護学生がいる間は毎日やってくれるとのことだった。以下は清拭の手順である。 

 腕が上がらないので頭から脱ぐ→ホットタオルを使用して背中を温める→上半身の清拭 

（Ｓの手は常に握った状態にあり、自分の爪が手のひらにささることがあるため、こまめ

に爪を切る必要がある。）→湿らせた綿棒で胃ろう周辺部の汚れを取る（汚れが固まって肌

に触れると痛みを伴う。また、放置すると炎症を引き起こすことがある。胃ろうは手術後

一週間程度、強い痛みが続いた。）→下半身の脱衣と清拭→パンツの履き替え→ズボンと一

緒に着衣→足湯 

 清拭が終って間もなく、Ｋ氏の支援者がＳの様子を見にやってきた。Ｋ氏の入院中の話

をしながら、Ｓにマッサージを行った。Ｋ氏も病気の進行が早かったがマッサージをし始

めたら病気の進行が遅くなったようだと語った。Ｓは、「リハビリではここまで丁寧にマッ

サージをやってくれない」と言い、気持ちよさそうにマッサージを受けていた。マッサー

ジをし終えたＫ氏の支援者は、「（マッサージをする前と比べて）身体がやわらかくなった

ね」とＳに伝えた。身体に触れることは、コミュニケーションをすることだとＫ氏の支援

者は語った。 

 Ｋ氏の支援者が帰ってからすぐ、堀田から長谷川に電話があった。Ｓからケアマネージ

ャーに連絡をとってほしいとのことだった。 

 前日、堀田は障害者自立支援法の申請手続きのために福祉事務所に電話をしていた。し

かしケアマネージャーを通さなければ申請手続きができないとの理由で拒否されていた。

支援者たちは、ケアマネージャーを通さなくてもＳ本人で交渉可能という見解を持ってい

たので、当初の予定通りに二七日にＳと支援者たちで福祉事務所に交渉に行くことにして

いた。再び、堀田が障害者自立支援法の利用について交渉にいくことを福祉事務所に確認

したところ、ケアマネージャーが同席しなければ話自体に応じないと伝えられた。そこで

堀田は、「Ｓからケアマネージャーに、二七日の交渉に同席してほしい。同席が無理な場合

は、障害者自立支援法でニーズがどれだけ満たされるのかについて、Ｓが聞きに行くこと

に、ケアマネージャーから了承を得ていると福祉事務所の方に説明できるようにしてほし

い」とＳに伝えることを長谷川に頼んだ。また、堀田はこの間、障害者主体の自立生活支

援組織Ｅに相談しており、交渉する際には、同センターに所属しているメンバーに同席し

てもらう約束も得ていた。 

 長谷川は、以上をＳに伝え、至急ケアマネージャーに連絡を取ってもらうように頼んだ。

Ｓは携帯電話を持ち操作することができなかったため、山本と長谷川が代わりに操作をし

て電話を持ち、Ｓの耳に当てた。病院では、インターネットに接続され障害者でも操作で

きるパソコンは患者に提供されていない。外との連絡手段は携帯電話と病棟に設置された

公衆電話だけで、この環境はＳにとって大きな障害となっていた。しかし、結局ケアマネ
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ージャーとは連絡がとれず、長谷川は堀田から伝えられた内容をメモに残した。 

 それからＳは生活のことを話した。ＡＬＳを患って、当初は経済的な重圧を感じたとの

ことだった。 

 「年金の手続きなどバタバタしていた。傷病手当は申請してもなかなか下りてこないし、

その間お金は入ってこない。今も家賃は支払っている。ここでの入院費、特定疾患の申請

が通るまでは、一時的に自分で支払う必要がある。四月二三日に保健所に特定疾患の申請

をした。かれこれ二ヶ月経つけど、証明書が送られてこない。自宅に届いているのかもし

れない。こんなに入院するとは思っていなかったから、支払いが全部ストップ。ガス代、

電気代の支払いが大変だった。病気のことを考えたら、生活保護にしたほうがいい。」 

 Ｓの収入は、年金と傷病手当、特別障害者手当で、全部を合計しても約一七万円、そこ

からガス代や電気代、家賃などの生活費を支払えばたちまち残金は少なくなってしまう。

そのうえ一時的に入院費を支払わなければならないが、生活保護は年金などの収入がある

ため受給できない。それぞれがまとまった日時に振り込まれないので、お金の管理も難し

い。独居のため、金銭面での管理をしてくれる家族もいない。管理や支払いは自分でしな

ければならない。入院中であっても、看護師やケアマネージャーが支払いをしてくれるこ

とはない。こうした経済的な負担を抱えながら日々病気と向き合わなければならない。 

 また、Ｓはこれまでの気持ちと今の気持ちについても話してくれた。 

 「Ｂ病院を退院してから一度呼吸器の装着をあきらめた。周りに迷惑をかけられない。

家族に頼ることができないし、介護が全然期待できない。Ｂ病院を退院するときに人工呼

吸器をどうするかを聞かれた。いらんと言った。動けるうちに動いて好きにしたらいいと

思う。Ｂ病院の献体の会に入って、あとは散骨してくれといった。あきらめた。でも川口

さんやいろんな人に出会って、がんばっていこうと思った。」 

 家族介護を期待できない独居者にとって、支援者が集まったこと、いることはとても心

強いことである。支援者の存在は、一度あきらめた人工呼吸器の装着や人生をも考え直さ

せるぐらい大きな力になるのだと感じた。 

 こうして一日Ｓの話を聞きながら一緒に過ごした。この日に長谷川と山本が行なった介

助・支援は、車椅子を押したこととタバコ介助、携帯電話を持つぐらいだった。しかしこ

うして一緒に過ごし話を聞くこと、これからの生活について一緒に考えることが独居患者

には支援として重要な意味を持つと感じた。 

 

六月二五日 

 昼に西田から、山本と長谷川にＳが飼っているペットのチンチラの"チビ"の容態が悪いと

連絡があった。Ｓが入院している間は、デイケアの医師が預かって面倒をみている。西田

から「昨日の夜からぐったりしており、デイケアにチビを連れてきているから、Ｓに会わ

せてあげたい。このことはすでにＳには連絡してあり、外出届けを出して、お昼にデイケ

アにＳを連れてきてほしい」と伝えられた。 
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 病院にＳを迎えに行くと、ちょうどＳはリハビリ中で病室にはいなかったため、リハビ

リを担当している作業療法士のところを訪ねた。その際にリハビリの様子を見学させても

らい、歩行時の支え方や注意点など介助について教えてもらった。またリハビリ担当の言

語聴覚士からＳに、嚥下の状態を懸念して、飲み物にとろみをつけるように指示が出され

た。このときＳは呼吸がしづらい、話しづらい状態であった。話す言葉も聞き取りにくく

なっていた。 

 リハビリが終わって病室に戻り、外出の準備を始めた。長谷川が外出届けを代筆し、提

出した。本人が独居で、自筆が困難であることがわかっていても、病院側は外出届けの記

入、提出を求める。 

 チビについて電話で報告を受けてからＳは悲しいようで泣いていたと、実習中の看護学

生から報告を受けた。不安定な状態だったので看護学生が付き添っていたとのことだった。

看護学生に見送られ、山本の車でデイケアに向かった。到着し、多くのスタッフに迎えら

れたＳは嬉しそうだった。二階にある奥の部屋でＳはチビに再会し、面倒をみてくれた医

師に感謝の言葉を伝え、しばらくチビとの時間を過ごした。医師が戻ってきて、チビの最

悪の場合はどうするのかと尋ねると、Ｓは「土に埋めてください。ありがとうございます。」

と言った。 

 またこの時、Ｓの自宅に届いていた郵便物を西田が回収して持ってきていた。西田はＳ

の確認のもとで郵便物を開封した。家族のいない入院患者は自宅に郵便物が届いても、そ

れを確認することができない。郵便物の中には特定疾患の証明書があった。それはＳが二

ヶ月も前に申請したものだった。特定疾患医療受給申請は、国の定める特定疾患治療研究

事業対象疾患四五疾患が対象となっている。管轄の保健所に申請を行い、都道府県ごとに

設置される医療審査会で認定基準に合致すると認定されると、医療費の公費負担制度を受

給することができる。特に重症であると認定された場合は、自己負担は免除される。この

ような重要な書類が自宅に届いていても、家族のいないＳは確認できない。 

チビとの一、二時間の再会で病院に戻る時間が来た。長谷川と山本はＳに依頼されてお

金の引き出しと携帯電話のプリペイドカードを購入し、Ｓを病院まで車で送り届けた。 

 このような動きがあった一方で、デイケアにはケアマネージャーから連絡が入っていた。

金曜日に予定されている福祉事務所との交渉には行かないし、ケアプランの空白部分にヘ

ルパーの時間数を追加したから七月一日に退院の方向で考えているとのことだった。 

 Ｓは金曜日に、障害者自立支援法での夜間の見守りを含む介護保障を求めるため、福祉

事務所へ交渉に行く予定をしていた。しかし福祉事務所は「ケアマネージャーを通さなけ

れば話し合いに応じない」とのことだった。そのため、支援者側は、ケアマネージャーと

の関係などを考慮し、交渉にケアマネージャーを加える方向で考えていた。仮にケアマネ

ージャーの都合が悪ければ、了解を得た上で当初の予定通りにＳと福祉事務所で交渉する

ということで話を進め、Ｓからケアマネージャーにその旨を伝えてもらった。 

 ケアマネージャーはこの話を聞いて、自分の知らないところで話が進んでいることに動
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揺したのか、すぐにケースワーカーに連絡をした。そのとき、担当の福祉事務所のケース

ワーカーは、「金曜日にそのような予定はなく、自分は聞いていない」と回答したとのこと

だった。しかしここには行き違いがあった。堀田はケアマネージャーの都合を確認した上

で、ケアマネージャーが同席可能な日程で、あらためて福祉事務所に面談を申し込む予定

だったが、ケアマネージャーは、すでに支援者が面談の日程を決めたものと認識していた

ようだった。このような行き違いに基づくやり取りは、Ｓや支援者にとっては、ケアマネ

ージャーとケースワーカーが必要なサービスの提供に消極的であるようにしか思えなかっ

た。 

 続けてケアマネージャーは、「日曜日の空白部分にヘルパーを数時間追加したので、七月

一日に退院の方向で考えている。障害者自立支援法に関しては、入院時に福祉事務所が調

査に行ったので時間数はすぐ出る。今の介護プランの超過分のみ障害者自立支援法での対

応をする。再調査となると申請までに時間がかかり、退院が延びるので今のプランで退院

してもらおうと思っている。」とデイケアの相談員に伝えた。デイケアの相談員が、「本人

の意向は？」と聞くと、「明日本人にプラン見せて許可を得て、その足で福祉に行って手続

きしてきます。」と答えたという。 

 しかし、ケアマネージャーが新たに作成したケアプランは、以前と変わらず夜間が空白

の状態で、加わったのは日曜日の日中二～三時間程度だった。 

このまま退院させられる危険性があったため、堀田は、①そのケアプランでは全然ニー

ズが満たされないこと、②障害者自立支援法でのケアプランは本人が作成して申請するこ

とができることを、Ｓ本人からケアマネージャーに主張することを提案した。今までＳは、

ケアマネージャーにお世話になっているという意識が強く、また制度について詳しく知ら

なかったために、ケアマネージャーが持ってきた書類に印鑑だけを押していた。しかし、

翌二六日にケアマネージャーが病院に来た時には、Ｓは以下を自身で伝えることにした。 

・障害者自立支援法の併用についてはケアマネージャーの領域ではないし、自分の今

後の生活のことなので、自分でプランニングする。 

・入院時からは確実に進行しているので新しいケアプランでは無理。体の進行に書類

申請が追いついてこない状況なので、先を見越したケアプランが必要。 

・夜間の見守りを含む介護保障については自分で福祉事務所に交渉に行く。 

・障害者自立支援法を併用したケアプランを作成しない限り退院はできない。 

・もし理解が得られないなら、ケアマネージャーとの契約は解消したい。 

 以上をケアマネージャーに伝え、ケースワーカーには他の用事もあるので金曜日に福祉

事務所に行くことを連絡することになった。 

 

＊ 支援者たちと福祉事務所およびケアマネージャーとの最初のやり取りにおいてすで

に行き違いがあったことは不幸だった。支援者たちには、福祉サービスの支給量に

ついて裁量権をもつ人たちが、Ｓに必要なサービスを認めていないように見えた。
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逆に、ケアマネージャーとケースワーカーにとっては、誰とも分からない支援者が

突然介入し、物事を一方的かつ強引に進めようとしているように見えたことだろう。 

 

■ Ｓのニーズを実現するために 

 

 六月二六日 

 昼頃にＳを訪ねた。昨日、リハビリ担当の言語聴覚士から、飲み物にとろみをつけるよ

うに指示が出されたので、売店にとろみ剤を買いに行った。病室から売店までは距離があ

るため、長谷川が車椅子を押して行った。売店のおばさんに「息子さんと娘さんですか？」

と尋ねられ、Ｓはそうだと答えて笑った。毎日通っていると周囲には家族だと思われる。 

またＳに自宅からエンシュア（総合栄養剤）、傷病手当申請書、年金の書類が入った袋、

湿布剤、軟膏を持ってくるように依頼された。Ｓから自宅の場所を聞き、鍵を預かり、あ

とで取りに行くことにした。独居の場合は、必要なものがあっても届けてくれる家族がい

ない。また病院から外出することも困難なため、自分で取りに行くことは難しい。 

 この日は、ケアマネージャーが障害者自立支援法を併用したケアプランを持って来る予

定だったので、Ｓと一緒に待っていたが、結局来られずに電話での確認と交渉になった。

Ｓはケアマネージャーが立てた介護保険でのケアプランには反対しないが、現在の状況を

考えると、障害者自立支援法を活用して二四時間介護に近いケアプランが必要だと主張し

た。 

 

 「発作、喉をつまらせたりするとナースコールを押したりもできないから二四時間欲し

い。制度では二四時間の介護が難しいかもしれないけれど、それに近い状態にしてほしい。」 

 

 そして、現状を福祉事務所に直接自分自身で伝えたいと主張し、ケアマネージャーに了

承を取り福祉事務所に電話をした。福祉事務所からは、ケアマネージャーよりケアプラン

が届いていることが伝えられた。しかし、Ｓはその内容では不十分であるとし、障害者自

立支援法でできるところまで、二四時間介護に近い形でのケアの必要性を強く訴えた。 

 

 「身体が動かないから二四時間見守りでもいいから入れてほしい。病気がこれから進行

して、いつ二四時間必要になるか分からないから福祉事務所に行く。手が動かない、足が

動かない現実を福祉に伝えたい。今までは動けたから自分でカバーできたけど、次はでき

ない。ケアマネージャーのプランには反対していないが、それにプラスして介護がほしい。

ケアマネージャーも一緒に頑張ってきた。頑張らないと苦しいのは僕だけ。退院したって

何にもできない。でも病院はずっと置いてくれない。すぐ追い出される。治らない病気を

誰がみてくれる。僕のことを考えてくれなかったら困る。見て欲しい。ケアマネージャー

のプランは反対していない。しっかりして僕は退院したい。空いた時間は見守りでいてほ
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しい。行政がこれ以上できないというなら、支援団体でカバーしてもらう。同じ失敗した

らダメ。良くも悪くもケアマネージャーは一緒に頑張ってきた。」 

 

 しかし、ケアマネージャーから福祉事務所にＳの意向が正確に伝わっておらず、Ｓの身

体の状態が理解されていないところがあった。Ｓは「空いた時間を見守り介護で埋めてほ

しい。しっかりと体制を整えた状態で退院したい。行政がこれ以上出来ないというところ

までやって、カバーしきれないところをボランティアで補う」との主張を繰り返した。そ

の結果、ケアプランについて話し合う場を三〇日の月曜日に病院で設けることになった。 

 Ｓは、ケアマネージャー、ケースワーカーとの交渉を自分で行った。しかし、そもそも

Ｓのように重度の身体障害を伴う場合は、携帯電話を操作し受話器を持つ人がいなければ

交渉が成立しない。携帯電話はＳに連絡を取るための窓口となっている。各種手続きを進

める上でもＳ本人に確認が必要な場面は何度もある。Ｓにしても思いついたときに自分の

意向を伝えることはできないし、代わりに伝えることのできる家族もいない。介助者がい

なければ、実質的にこの携帯電話は機能しない。確認を取るために頻繁に入院中のＳのも

とを訪れる必要が生じる。さらにＳの場合、携帯電話はプリペイド式であり、使い切って

しまえば、病棟の公衆電話を利用するしかない。公衆電話では受話器を持てないことに加

えて、財布から硬貨やテレフォンカードさえ取り出せない。一方で携帯電話のプリペイド

カードを再度購入し使用するためには、外出支援が必要となる。 

 この時点でＳが抱える課題は以下であった。 

  ①介護保険担当のケアマネージャーが障害者自立支援法を一日数時間程度使うような

不十分なケアプランで退院させようとしていること。 

  ②障害者自立支援法で使用できる介護サービスの支給時間数が未だに示されていない

こと。 

 まず①について、このケアプランのもとでの退院はＳ本人が拒否した。Ｓは、ケアマネ

ージャーによって作成されたケアプランについては反対していない。だが障害者自立支援

法の支給時間があまりに少なく見積もられ、その上見守りが必要だと訴える夜間帯が空白

のままだったことに不満を抱いていた。そのため、Ｓ本人は空白の夜間帯を障害者自立支

援法で埋めたケアプランを自分自身で作成し、それをケアマネージャーのケアプランと合

わせた形で申請・提出する方向で考えていた。一方で、福祉事務所は介護保険の不足分を

障害者自立支援法で補うという優先順位に固執しており、ケアマネージャーを通さなけれ

ば対応をしてもらえないといった困難が予想された。 

 また②については、Ｓが入院直後にすでに障害程度区分認定調査を受けているとのこと

だったので、区分認定決定待ちの状態だった。Ｓの希望は、夜間の一〇時間分×三〇日＝

三〇〇時間が障害者自立支援法で保障されることだった。 

 仮に三〇〇時間が保障されたとしても、それを支える事業所が見つからないことが次の

課題だった。在宅生活移行後にヘルパーとして入る学生アルバイトは集めていたが、その

 74



平成 20年度厚生労働省障害者保健福祉推進事業 
障害者自立支援調査研究プロジェクト 

学生たちに障害者自立支援法に対応するヘルパーの資格を取ってもらうことが必要条件で

あった。しかし、学生ヘルパーたちによる態勢を構築するためには、彼らを引き受けるこ

とが可能な事業所を確保しなければならない。ヘルパーを登録してもらえる良心的な事業

所を探す必要があった。堀田は、Ｓのようにセルフコーディネートをしようとしている人

の支援をしている大阪のＡ事業所に相談した。 

 このＡ事業所は、Ｄ市内で二四時間他人介護による在宅独居生活を実現しているＡＬＳ

患者のＫ氏を支援している。Ｋ氏の在宅独居生活移行支援には川口と堀田がかかわってい

た。それで堀田には障害者自立支援法の重度訪問介護事業を行っているＡ事業所とつなが

りがあった。Ｋ氏の在宅独居生活移行の時も、Ｋ氏の友人や知人の輪を通じて支援者を集

め、支援者に障害者自立支援法に対応するヘルパーの資格を取得してもらったのだが、そ

の次に、ヘルパーを引き受ける事業所が必要だった。そこで、ヘルパーの登録が可能な事

業所を探して、Ａ事業所を見つけた。事情を説明して相談すると引き受けてくれることに

なった。今回もそのＡ事業所に相談することになった。 

 Ａ事業所代表者の協力が得られ、Ｓの支援グループの自主性を尊重し、学生ヘルパーを

登録してくれることになった。また必要ならヘルパーを派遣することも可能だとのことだ

った。たとえ希望通りの時間数が獲得できたとしても、学生ヘルパーの登録が可能な事業

所を確保することは福祉事務所との交渉でも大きな課題だった。そのため、この事業所が

見つかったことは、これからの交渉においてもきわめて大きな意味を持つものであった。 

 障害程度区分認定も決定しておらず、ケアプランの作成が困難な状況だったのはたしか

である。しかし、ケアマネージャーが作成したケアプランは、介護保険と障害者自立支援

法を併用しても週二五時間、月一〇〇時間足らずで、入院生活以前のケアプランとほぼ同

じであった。入院中も病状の進行するＳにとって、このプランで在宅生活を送るには明ら

かに時間数が不足していた。介護保険枠は限度額まで利用しているが、夜間帯に加えて日

曜日の日中も空白のままであった。夜間の見守りだけでも最低三〇〇時間を必要とＳは主

張している。だが、ケアマネージャーの作成したケアプランを福祉事務所が認めており、

Ｓは孤立してしまっていた。 

 

＊ 生活可能なケアプランを作るには、①必要な時間数の介助供給が決定され、②それ

を担う人がいて、③（現行の制度下では）その人が所属する組織が必要である。②、

③が存在しなければ①が実現しても、実質的にそれを使うことができない。この日

に提示されたケアプランも、Ｄ市における②、③の現実から示されたものであった

のだろう。Ｓにとって生活可能とされる、障害サービスを利用したケアプランを現

実的なものとして提示するためには、②、③があることを、こちらから、示す必要

があった。しかしそれは、支援者に在宅移行支援の経験があり、ネットワークを持

っていたからできたことである。もしもそのような経験やネットワークを持たなか

ったとしたら、Ｓの在宅可能なケアプランは実現しなかっただろう。 

 75



平成 20年度厚生労働省障害者保健福祉推進事業 
障害者自立支援調査研究プロジェクト 

 

六月三〇日 

 福祉事務所のケースワーカー、ケアマネージャー、そして保健師とケアプランについて

話し合いが行われた。場所はＳのいる病棟に設置されたカンファレンスルームで、支援者

側からは堀田・長谷川・山本が同席した。 

 まずＳは、①入院期間が延びていることについて質問し、加えて②現在のニーズをケア

プランに適切に反映してほしいと主張した。 

 ①については、Ｓが転倒して肋骨骨折の疑いがあるから静養治療のためだとケースワー

カー、ケアマネージャーは説明した。Ｓは、自分はケアプラン見直しのために入院してい

ると認識しており、ケアプランの作成が遅れているから入院期間が延びているのではない

かと主張したが、受け入れられなかった。医師から肋骨骨折の疑いがあることは説明され

たが、それ以後は説明を受けていないとＳが伝えると、自分の体のことは自分で聞かない

といけないだろうとケースワーカーから責められることになった。 

 また、障害者自立支援法の障害程度区分については、本日（三〇日）付けで「六」とい

う決定が通知された。これにより、障害者自立支援法を活用したケアプランの話を具体的

に進めることができると思ったが、ケースワーカーは「介護保険のケアマネージャーがケ

アプランを作らなければ受け付けられない」と主張した。介護保険と障害者自立支援法の

優先関係は本人の状態に合わせた適用が可能であるという厚生労働省の通知を堀田が提示

したが、ケースワーカーとケアマネージャーの理解は得られなかった。彼らは一貫して、

障害者自立支援法の利用はできないと主張した。本人の医療的ニーズに応じて障害者自立

支援法の利用が可能であり、現在のＳの状態では気管切開もしておらず痰の吸引も行なっ

ていないために必要ないと判断したのである。これに対してＳは、「特に夜間は身体も固ま

って動かないし、痰を吐き出すこともできない。ナースコールさえ押すことができないと

きがある。」と強く訴えた。すると、ケースワーカーは「そんなときはどうしてるの？」と

質問した。Ｓは「ずっと我慢している。息もできない。なんとか頑張って痰を飲み込むし

かない。」と答えた。これを聞いたケースワーカーは「それなら大丈夫ですね。」と言い、

ケアマネージャーもそれに相槌を打った。 

 ケアマネージャーから移行後のケアプランが提示された。Ｓのニーズを満たしたとされ

るケアプランは、介護保険のみで組まれており限度額を大幅に超過していた。そのため、

八万円に上る自己負担額は、家族の援助が期待できず経済的な不安を抱えるＳにとって承

諾できない内容だった。 

 夜間介護（一日一〇時間分）について、堀田が自立生活支援組織Ｅから得た知見にもと

づいて、「Ｄ市でも、緊急事態にナースコールを押せない状態は見守りが必要な状態だと認

識されているのではないか」と言ったところ、ケースワーカーは「その程度の状態では必

要ない」と答えた。そしてケアマネージャーは、「転倒は健常者でもするのだから」と言っ

た。 
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 夜間介護については、ケースワーカーとケアマネージャーから「事業所・ヘルパーの調

整が困難である」と伝えられた。障害者自立支援法で夜間介護をケアプランに組み込むこ

とは、引き受ける事業所そのものがないために不可能だと判断されたのである。 

 そこで支援者側が、すでにヘルパー候補者は集まっており、資格の獲得も予定されてい

ること、そしてヘルパー候補者の登録先である事業所が夜間介護を引き受けてくれること

を伝えた。すると、ケースワーカーの態度が一変し、「医師の意見書」があれば夜間を障害

者自立支援法で賄うことも不可能ではないという回答が得られた。「審査を通すには私も説

明できるものが必要なんだ」とケースワーカーは話した。ただ、空いている一〇時間の全

部を埋められるかどうかについては確約を得ることはできなかった。いずれにしても、「医

師の意見書」が全てということであった。入院直後に障害程度区分認定調査を受けた段階

で医師の意見書は提出されているにもかかわらず、再び提出が求められたのは、障害程度

に対する定型的な時間数を超える時間を引き出すためには別途審査が必要になるという理

由だった。 

 また、ケアマネージャーには、障害者地域生活支援センターの相談支援員と連携してケ

アプランを作成することを提案した。障害者地域生活支援センターは、障害を持つ患者と

家族、支援者を対象に、障害者の地域生活の相談に応じる相談機関である。障害者自立支

援法についての相談の窓口の役割も担っている。ケアマネージャーに障害者地域生活支援

センターへの相談を勧めたが、ケアマネージャーからは具体的な回答は得られなかった。 

 Ｓはここ数週間で呂律がまわりにくくなる、食事介助が必要になるなど症状が非常に進

行しているにもかかわらず、それはまったくケアプランに反映されていなかった。支援者

にとっての課題は、Ｓ本人は一日も早く退院したいが、現在の身体の状態に合わせた在宅

独居生活に見合う介護支給時間やケアプランの作成、学生のヘルパー候補者のスキルアッ

プや資格取得が間に合うかどうかだった。 

 交渉後にＳの病室に主治医が様子を見に来たので、医師の意見書が必要なので書いてほ

しいとＳが依頼した。意見書については、入院先の病院の医師かもともとの主治医である

デイケアの医師が書くことが考えられた。しかし、入院先の医師は入院してから二回ほど

しか病室に様子を見に来ていないので、Ｓの状態を把握しているのか疑問だった。また主

治医であるデイケアの医師は、そもそも入院中の状態を把握することが難しい状況にある。

Ｓの身体の状態を一番よく理解しているのは、リハビリを担当している作業療法士である

が、どちらかの医師が書くことになった。 

 

＊ この話し合いは双方にとって、すべての参加者にとって、きわめて厳しい、消耗す

るものだった。ただ、それは結局、Ｓと支援者たちが必要とするものを行政側が用

意できないことに要因があるようだ。支援者側が用意できることを示したとき、対

応は一変した。そしてそれ以降、事態は、Ｓと支援者たちが示した方向に向かって

動くことになる。しかしそれも、やはり、こちら側が具体的に示すことができなけ
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れば、あるいは示さなければ、話し合いは平行線のままで、Ｓは不十分な態勢のま

まの在宅生活に送り込まれることになっただろう。 

 

■注 

★01 介護保険では、要介護度状態によって利用できる介護サービスと介護保険から給付

される利用限度額が決められている。利用限度額は地域によって多少異なる場合があるが、

利用者負担は原則としてサービス費用の一割と決められている。利用限度額の超過分は、

利用者が全額を自己負担しなければならない。Ｓの場合は、要介護度が「五」と認定され

ていたため、月に約三七六〇〇〇円分の介護サービスが受けられることになっていた。つ

まりケアマネージャーが作成した新しいプランでは、約三七六〇〇〇円分を超過したため

に、障害者自立支援法を併用した対応が必要とのことだった。 

 

★02 障害者であれば、四〇歳以上六五歳未満であっても六五歳以上であっても、医療保

険加入者は、原則として介護保険の被保険者となる。介護保険の被保険者である六五歳以

上の障害者が要支援、あるいは要介護状態となった場合は、要介護認定を受け、介護保険

の規定による保険給付を受けることができる。また、ＳのようなＡＬＳ患者は六五歳未満

であっても、特定疾病で第二号被保険者に該当するため、介護保険を利用することができ

る。その際の介護保険と障害者自立支援法の適用関係は、介護保険が障害者自立支援に優

先される。そのため、介護保険を優先的に利用して介護サービスを使い切らなければ、障

害者自立支援法での介護サービスを受けることができない。 

 しかしこれについては強い批判がなされ、本文に紹介した通達が出された。以下のよう

に記されている。 

 「サービス内容や機能から、障害福祉サービスに相当する介護保険サービスがある場合

は、基本的には、この介護保険サービスに係る保険給付を優先して受けることとなる。し

かしながら、障害者が同様のサービスを希望する場合でも、その心身の状況やサービス利

用を必要とする理由は多様であり、介護保険サービスを一律に優先させ、これにより必要

な支援を受けることができるか否かを一概に判断することは困難であることから、障害福

祉サービスの種類や利用者の状況に応じて当該サービスに相当する介護保険サービスを特

定し、一律に当該介護保険サービスを優先的に利用するものとはしないこととする。 

 したがって、市町村において、申請に係る障害福祉サービスの利用に関する具体的な内

容（利用意向）を聴き取りにより把握した上で、申請者が必要としている支援内容を介護

保険サービスにより受けることが可能か否かを適切に判断すること。」 

 

★03 http://plaza.rakuten.co.jp/wakuraba/diary/200806100000/ （二〇〇八年一二月一

〇日確認） 
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（３）――二〇〇八年七月 
山本 晋輔 

 

■はじめに／経緯 

 

 二〇〇七年六月二二日、筆者は西田・堀田・長谷川とともに入院中のＡ病院にＳを訪れ

る。その直前の六月十日に、立命館大学の国際シンポジウムの一環として、Ｋ氏宅に立岩

をはじめとして大学院生・研究者が集まった折に、Ｓのことは西田から聞いていた。また

このときに、川口からはアクションリサーチへの参加を打診されていた。その背景には、

二〇〇七年度にＫ氏の在宅独居生活支援に、居住空間デザインと建築の実施側面から、筆

者自身が中心的に関与していたという経緯があった。 

筆者は、修士課程（二〇〇六～七年度）で建築計画学を専攻していた。そのとき所属し

ていた研究室で、三年余り入院生活を強いられていたＡＬＳの K 氏の支援に協力し、K 氏

の住まい探しとその改修工事の設計・施工に取り組んだ。筆者もその企画当初から関わり、

その場を一つの調査地として展開された居住環境や介護・医療等の制度・実際をめぐる調

査研究に参加し、各地のＡＬＳの人を訪問した（その報告として山本・森田・阪田・高木

［2008］、中院・野谷・森田・阪田・高木［2008］）。その後、筆者は二〇〇八年四月に立命

館大学大学院博士課程に進んだ。それ以前に、二〇〇七年度のＫ氏の生活空間の設計改装

工事を行ったメンバーを含めて、支援者や研究者で構成されるメーリングリストが開設さ

れており、堀田とは既知であった。 

二〇〇八年六月八日に、Ｋ氏の支援者グループと大学関係者の入るメーリングリストに、

Ｓを訪問した川口から、ＩＴ支援を呼びかけるメールが流された。筆者はさっそく堀田に

連絡を取り、Ｓには症状の進行に合わせてスイッチの改良が必要であること、会話が可能

であるためニーズが拾いやすいと思われること、そして住空間的な面での支援も考えてい

るという理由で、Ｓの支援にかかわりたいという意向を伝えた。堀田もまた、３月以降に

メーリングリストに西田が流す報告でＳのことは気になってはいたが、きっかけが見出せ

ずにおり、この機会にＳの支援にかかわろうと思いはじめる。そして、その六月一〇日に、

筆者は堀田・長谷川とともに立命館大学のシンポジウム企画の一環としてＫ氏の自宅で催

された交流会に参加し、その場で西田からあらためて具体的な話を聞くことができ、Ｓの

支援に参加することになった。 

支援をしながらの人も含め、院生たちはこの間、Ｋ氏とＳの在宅移行を巡る研究をし、そ

の成果を学会報告などで報告してきた★01。本稿はその一部であるとともに、それらの報

告ではごく簡単にしか紹介することのできなかったこの間の経緯の詳細を記述し、そして

記録しようとするものである。筆者と長谷川はＳの入院後期にほぼ毎日病棟を訪れ、Ｓの

入院生活に密着して退院移行を支援しつつ記録をとった。なお、長谷川・山本が報告する

のは、特定非営利活動法人ＡＬＳ／ＭＮＤサポートセンターさくら会が厚生労働省より受
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託した平成二〇年（二〇〇八年）度障害者保健福祉推進事業「重度障害者等包括支援を利

用した持続可能なＡＬＳ在宅療養生活支援モデルの実証的研究」の支援を得て行ったアク

ションリサーチの成果の一部である。当委託研究事業の２年目にあたる本年の調査研究で

は、在宅療養中または病院から在宅療養へ移行予定のＡＬＳ療養者の在宅生活を可能とす

る重度障害者等包括支援サービスの利用について、二〇〇七年度に実施した調査研究で明

らかとなった課題を踏まえて、利用可能なプランを示し、また実施可能性があるモデルを

全国から選定し、そのモデルプランを実施して実現可能性や実施条件（現行制度内で可能

な連携、必要コスト、看護介護技術、家族のケア、その他）をさらに探ることを目的とし

て行われた。★02 

 本稿は、Ｓに対する支援がこの研究事業に組み込まれて、在宅療養生活体制の再構築に

向けて事態が展開し始めるまでの経緯を描く。 

 

 

■本稿の対象期間 

Ｓをめぐる同年二月からの経緯については西田論文に書かれている。筆者がＳに初めて

会った六月二二日から三〇日に起こったことは長谷川論文に記されている。本稿もまた、

筆者と長谷川がとった記録を用いて、七月一日から、Ａ病院を退院した同月一三日の間に

起こったことを文章化したものである。その後に理解されたことは、＊を先頭につけて記

述する。 

 

 

■病院とのうまくいかない関係 

 

七月二日（水） 

 午前中にケアマネージャーがＳのところに来て、障害者自立支援法を併用した形でケア

プランを見直してくれると言ってくれた。自己負担になっていた超過分と夜間の部分を、

障害者自立支援法で埋めるようなプランを作る方向で考えていて、退院と同時に生活保護

に移行するように手続きを進めるということだった。また「至急、支援者から連絡がほし

いとケアマネージャーが言っていた」と、Ｓから長谷川・山本・堀田が報告を受けた。 

 この日の夕食時に、食事介助を行なっていると病棟看護師から注意を受けた。これまで

にもＳが自力での食事に疲れたときには、支援者が食事介助を行なっていた。この時点で

は、そのように家族のいない S を支援者が介助することを看護師らはとくに問題視する様

子もなく、むしろ支援者に対して「ご苦労さま」と労いの言葉をかけるなど歓迎するよう

な態度を見せていた。この日はフォークにご飯をさしても途中で落としてしまい口元まで

運べなくなってしまったのである。ところが、病棟看護師に「あなたたちは何をしている

のですか」と問い詰められた。その看護師によると、Ｓの日常生活動作（ＡＤＬ）を評価
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記録するために本人がどこまで自力でできるのかを見極める必要があり、ボランティアだ

としても介入されるのは評価の妨げになるとのことだった。 

だが、このときＳはフォークをもつ手の力のコントロールができず、フォークの歯を一

部折ってしまっていた。折れた先は皿に入ったままだった。それを見て介助をはじめたの

だった。そこで、堀田が介助を始めた理由を、「フォークを折ってしまって危なかったから」

と説明したが、看護師はフォークが折れたことを知らなかった。 

 夕食後、病棟の看護師長とＳ、支援者との間で話し合いの場が設けられた。このときＳ

は、入院中に症状が進行し腕も上がらなくなったため、介助がなければ食事を満足に食べ

ることはできないと訴えた。師長は、看護師が認識している状態とＳの主張する介助の必

要な状態との間にギャップがあり、看護師が「できるはずなのに」と思っているためでは

ないかと説明した。そこで師長は、明日の朝に会議を開き、その場で病棟看護師にそのギ

ャップを埋めるように指示するとのことだった。 

 夕食時の看護師の対応は、意見書を求められた医師が、看護師に入院生活の様子を観察

するように指示したためではないかと考えられた。同時に、看護師からは、ケアマネージ

ャーに確認すると何度も言われていたので、ケアマネージャーが依頼した可能性も考えら

れた。いずれにしても、看護師の態度が支援者を忌避するように変化した理由はＳや支援

者には不明で、これまでまったく注意を受けることなく支援者が行なっていた食事介助に

ついては、このときから看護師が行うこととなった。看護師とＳの主張に齟齬が生じた一

方で、同室の患者からＳと支援者らは次のように注意を受けた。「看護師とうまくやってく

れ。私たちにも迷惑がかかる。僕らもまたなんかあったらこの病院に入ることになる。あ

なたもどんどん身体が動かなくなるんだろう。ここにいる間はここのやり方に従ってうま

くやった方がいい。郷に入れば郷に従えというだろう。あんな態度をしたらあかん。ここ

にはここのやり方がある。わたしたちはここにいてお世話になっている以上、ここのルー

ルに従わなあかん。みんな誰も病気になりたくてなっているわけじゃないんやから、我慢

しなあかん。みんないろいろ思っているけど、我慢しているんやから。」 

 

 ＊後でＳは次のように言った。 

 「あの患者さんもＡＬＳや。あの患者はまだ動けるからいい。動けるうちは看護師に文

句は言わへんねん。僕も最初はそうやった。でも動けなくなって介助が必要なときになっ

てはじめて僕のような状況にぶちあたるということがわかる。」 

 Ｓの場合、Ｓと支援者たちとの関係が、看護師との間の関係の悪化に影響したことはた

しかである。そして、この時から始まった関係の悪化はＳの退院まで続いた。その要因と

して考えられることを本稿でいくつか記し、堀田論文でそれらを詳細に考察する。 

 ただ、同室の患者の発言が示しているように、おそらく他の患者との「バランス」とい

う要因はやはり大きかったのだろう。支援者側としても、Ｓとの関わり方について戸惑い

を感じ始めていた。Ｓが依存的になっているという看護師の評価を完全に否定できる自信
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をもてないでいたからである。看護師もまた、厳しい勤務体制での労働を強いられている

ことも事実である。たとえば、約二〇名の患者の食事を看護師一人で見守っている。看護

師一人がみなの食事を見守っているため、個々に対応できない。そのような中で支援者が

Ｓに対して積極的に関わったことで、病棟看護師だけでなく、他の患者との関係も悪化し

たことが考えられる。 

 

七月三日（木） 

 長谷川と山本は夕食時にＳを訪ねた。 

 病室に行くと、ちょうど看護師がＳを車椅子に移乗させているところだった。移乗が終

わると、看護師は「がんばって食堂まで来てね」と言ってＳの病室を後にした。支援者は

いつも食堂まで車椅子を押していたが、昨日の一件があり、今回はそれができる雰囲気で

はなかった。 

 食堂へ向かっている途中に、支援者は別の看護師から様々な質問を受けた。支援者がど

ういう立場なのか、ケアマネージャーは支援者の存在を知っているのか、ケアプランとは

関係があるのか。しかし、支援者のことについては、すでにＳから病棟の看護師長に、自

分に必要な支援を家族の代わりにしてもらっている人たちであると説明していた。看護師

間では承諾されているはずであったが、連絡を受けていない看護師もいたようである。 

この日の夕食時にも、看護師が食事介助をすることはなかった。Ｓが自力で食事をして

いるところを見ている様子もなく、ご飯を膝の上にこぼしたことにも気付かなかった。Ｓ

はおかずに一切手をつけることなく、ご飯を半分食べただけで夕食を終えてしまった。Ｓ

は、朝食も昼食も看護師の食事介助はなかったと話していた。 

 夕食を終えた後、西田が病院を訪ねて病棟看護師と話をした。このとき、看護師から西

田に伝えられたことは以下である。 

 

 ①支援者が何者で何を目的にしているのか病院は聞いてない。  

 ②病棟の患者から、Ｓに対して支援者が食事介助や身の回りの世話をしていることにつ

いて羨ましく思っており、自分達にはそういった支援者がいないことについて苦情がき

ている。 

 ③本人が支援者に依存的になっている。支援者が不在の時は、自分で食事や間食・タバ

コなどを吸っている。車椅子も自分の足で進めている。Ｓは自力でできるのに都合のい

い時だけできないことを主張する。食事も含めて、できることを自分でするのはリハビ

リでもある。家族が介助することは認められるが、支援者が食事介助しているときに食

べ物を喉に詰めたり、車椅子操作で事故でも起きたら誰が責任をとるのか。入院してい

る以上、そういった責任は病院が問われるので控えて欲しい。 

 ④ケアマネージャーとどこまでこの支援を共有しているのか。勝手な行動をしているの

ではないのか。 

 82



平成 20年度厚生労働省障害者保健福祉推進事業 
障害者自立支援調査研究プロジェクト 

 

 こうした看護師の問いに西田は以下のように答えた。 

 ①在宅生活移行に向けて、家族がいないＳが入院中であるためにできないことを代行し

ている。同時に、パソコンを使用したコミュニケーションの訓練も大学構内でするつもり

である。ただし、Ｓは体調に日内変動があり、外出できない時がある。また、病院側で介

助してもらっている様子が見られなかったので見かねてＳの介助を行っていた。 

 ②食事介助や入院中の生活ニーズは、本来医療者がすることであり、それが他の患者に

対しても満たされていない。そういった苦情は同時に医療者側のものとしても受け取れる

のではないか。 

 ③体調によって一日の間でも、できたりできなかったりすることがある。Ｓは自分の足

で車椅子を進めることはできるが、リハビリを担当している作業療法士によると、その状

況は今のＳにとっては疲れさせるだけだろうと評価をしていた。Ｓ本人が依存的になって

「できない」と言うと病棟スタッフが主張するのであれば、そこはリハビリ担当の作業療

法士に確認するべきである。また、家族なら認められる介護を他人がすると、何かあった

場合に病院側の責任になるのであれば、支援者はそこから手を引く。 

 ④ケアマネージャーとは先日のカンファレンスで今後の生活・支援体制について伝えて

いる。現在は支援者が一部でＳの窓口になっている。 

 上記のほか、障害者自立支援法を併用したプランを立てるには「医師の意見書」が必要

であると西田は伝えた。 

 看護師は、病棟に出入りする支援者の人数は二名までにしてほしいこと、医師の意見書

については指定の様式があるのかが不明であるため、確認して医師と直接話し合ってほし

いことの二点を要求した。 

 

■退院の日取りを巡って 

 

七月四日（金） 

 二日にＳ氏から伝言を受けていたため堀田はケアマネージャーに連絡を取った。その際、

次の五点を伝えられた。 

 

 ①Ａ病院から、早急に在宅生活の準備を整え、一五日を目途に退院できるように求めら

れている。また、Ｓも退院を強く要求しており、できればその期間までに支援体制を整

えたい。 

 ②福祉事務所は、医師の意見書さえあれば、審査会にかけなくともすぐに時間数は出せ

ると言っている。医師の意見書を速やかに提出してほしい。 

 ③来週中に、本人と訪問看護、介護保険事業者、夜間対応の事業者で、カンファレンス

をもちたい。病院内で開くことは難しいので、ケアマネージャーが所属する事務所で行
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う。緊急事態の対応を含めて話し合う。 

 ④退院後は生活保護を考えている。八月までは現在のケアプランを使うことになるかも

しれないが、在宅移行後にはできるだけ早く生活保護に切り替えるつもりである。 

 ⑤本日、以上についてＳに相談するために病室を訪ねる。 

 

 ケアマネージャーがＳを訪問する時間帯に合わせて、学生アルバイトのヘルパー登録を

引き受けるＡ事業所の代表者がＳを訪問した。このときの話し合いに参加したのはＳ、ケ

アマネージャー、Ａ事業所の代表者、支援者（堀田・長谷川・山本）の六名だった。 

 この話し合いで、在宅生活に向けて確認したことは以下の三点だった。 

 

①七月一四日の退院を目標にして、それまでに在宅移行が可能な体制を整えること 

②「緊急体制」として一、二ヶ月の間は時間数を出して対応が可能であること 

 ③ケアプランで障害者自立支援法の利用が必要な箇所はＡ事業所が引き受け、Ｓは、こ

れを口頭で承諾したこと★03。 

 

 ①の突然に退院日が決定したことについては、病院側の説明によると、Ｓのベッドに次

の予約がすでにあること、また支援者のいるＳが早期の退院を希望したことだとしていた。

しかし、在宅生活の基盤となるケアプランはＳ本人のニーズを満たしたものには未だにな

っていなかった。この時点でのケアプランは障害者自立支援法で支給される時間数が不明

であったため、以下に示すように前回の六月三〇日の話し合いで示されたケアプランのま

まであった。 

 

 

 

 

 

 

 

二〇〇八年六月三〇日／七月四日 ケアプラン 
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月 火 水 木 金 土 日 な日常生活

起床

朝食

テレビ観賞

昼食

買い物

夕食

就寝

夜
間

深
夜

深
夜

早
朝

午
前

午
後

上の 動

15：30～16：00 訪問介15：30～16：00 訪問介15：30～16：00 訪問介

8：30～9：00 訪問介護8：30～9：00 訪問介護 8：30～9：00 訪問介護

12 0 13：00訪問看

10：00～11：30
　　　　　　　訪問介護

11：30～13：00
　　　　　　　訪問介護

10：00～11：30
　　　　　　　訪問介護

8：30～9：00 訪問介護

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

15：30～16：30訪問介

3 0 4 0 問看護

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

18：00～19：00訪問介

21：00～22：00訪問介

6 0 7：00訪問介護

15：00～16：00訪問介

18：00～19：00訪問介

21：00～22：00訪問介

18：00～19：00訪問介

21：00～22：00訪問介

8：30～9：30訪問介護

18：00～19：00訪問介

21：00～22：00訪問介

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

18：00～19：00訪問介

21：00～22：00訪問介

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

18：00～19：00訪問介

21：00～22：00訪問介 21：00～22：00訪問介

14：00～15：00訪問介

 

  

②で述べたこの期間は「医師の意見書」に基づいて暫定的に福祉事務所で対応し、改め

て時間数を再申請するとのことであった。しかし、現時点では、どれだけの時間数が獲得

できるのかは不明である。また、入院先の主治医が「夜間の見守りが必要」という旨を記

載した意見書を書き、ケアマネージャーはこれをすでに福祉事務所に提出していた。 

 ③については、登録予定であるヘルパー候補者の学生に資格を取得させなければならな

かった。障害者自立支援法の枠でヘルパーとして入るためには、重度訪問介護従業者養成

講座を受講しなければならない★04。重度訪問養成講座は、七月二〇・二一日に予定され

ていたため、Ｓの退院には間に合わない。二一日までは、看護師の資格を持つ西田と重度

訪問介護従事者の資格を持つ堀田、そしてヘルパー二級の資格を持つ学生の一名で介助に

あたり、足りないところはＡ事業所からヘルパーを派遣してもらって乗り切っていくこと

になった。 

 

＊このとき、支援者は、Ｋ氏の支援者から、現段階での退院はあまりに早急すぎるとい

うアドバイスを受けており、実際の支援体制が構築されていない段階で退院期日が早まり

つつあることに大きな不安を抱いていた。ところが、在宅生活支援体制を整えるための調

整のために、病院を支援者が訪れる機会が増えれば増えるほど、病院スタッフとの緊張が

高まり、Ｓの退院希望をさらに強める、という悪循環が存在していた。支援者はＳに対し

て、我慢して退院をもう少し待って欲しいとは言い出せず、しかし病院の指示に従って訪

問を控えるわけにもいかない、という袋小路に行き当たっていた。 

支援者の間にも揺れがあった。Ｓの要望を最優先する立場をとるならば、できるかぎり

早く退院してもらうために、周囲はできる限り支援を行うべきだということになる。だが、

退院後の夜間の見守りを行う人が実際に足りていない現状では、誰かが集中的に空白時間

を補う必要が出てくる。しかし、誰がそれをするのか。Ａ事業所と西田は退院後の夜間体
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制を整えるための調整を頻繁に行ったが、退院直後の一～二週間は、西田は、昼にデイケ

ア勤務とＳの夜間見守りを往復するという過酷な生活を週に何度も強いられることになる。 

学生にはこの時点では未だ資格がなく、事業所に登録して保障サービス時間を埋めるこ

とはできなかったからであり、そもそも、実際の介助を担ってくれる人が少なかったから

である。この人手不足の問題は、このあともずっと続くことになる。 

 

七月八日（火） 

 ケアマネージャーが所属する事業所でカンファレンスが行われた。この施設と病院のあ

いだのＳの送迎は、自立支援法の移動介護を利用できないため、山本と長谷川が行なった。 

 カンファレンス参加者は、Ｓ、ケアマネージャー、デイケアの相談員と看護師、福祉事

務所ケースワーカー、保健師、訪問看護師、介護保険対応のヘルパー派遣事業所（二箇所）

から各一名、福祉器具業者、介護タクシー業者、学生ヘルパー登録先で夜間を障害者自立

支援法で対応するＡ事業所から二名、そして支援者（西田・山本・長谷川）の合計十六名

であった。入院先の病院スタッフの参加はなかった。主に二つについて話し合われた。 

 ①病院から七月一〇日または一一日に退院を迫られていることについて 

 ②障害者自立支援法の利用について 

 ①については、ケアマネージャーによると、この日に病棟主任から次のような連絡があ

った。一四日より今のＳがいる病室は女性用の部屋となるため、男性患者は早急に退院し

てほしいと強い要請があったとのことだった。カンファレンス参加者は、Ｓの退院日を一

四日と認識していたため、驚いた。準備が明日の一日しかなく、また一四日に合わせてそ

れぞれの事業所は調整を図っていたので急には対応できない。一方でＳの退院希望が強い

ことが告げられたが、Ｓは次のように述べた。 

 「看護師が急に言ってきた話。準備がちゃんとできるようならいつでも退院してもいい。

人員がちょっと心配。僕の気持ちを分かってくれる人を集めだして、立ち上げた段階だか

ら心配は心配。訪問看護とかこれまでのヘルパーは継続しつつ、できないところをボラン

ティアにやってもらいたい。バタバタしている状況のなかでの話で、僕の予想と違う形で

動き出した。」 

 カンファレンスの参加者の間でもできるだけ整った形での退院が望ましいという意見が

強かった。そのため、ケアマネージャーが退院日を延長してもらえるよう病院に交渉する

ことになった。 

 ②の障害者自立支援法の利用については、福祉事務所からその支給時間数が未だに示さ

れない状況にあった。福祉事務所のケースワーカーは以下のように説明した。 

「具体的に事業所が決まり時間数がとれた。月に八三時間だったら D 市でもすぐにでき

る。だけど、それ以上は D 市の認定審査会にかける必要がある。時間数の決定がおりるま

での二ヶ月くらいはとりあえず暫定的に決めて、在宅生活を始めてもらう。その際、介護

保険の点数を使うことは大前提。それでも足りない場合、障害者の制度で上積みする。こ
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上の 動

れはその人にあわせて実態と制度が落ち着くところで出発するしかない。D 市では月に三

二時間までは外出支援が認められている。これは、Ｓさんの実際のところで考えてもらう。

夜間の見守りについては、気管切開しているとか、人工呼吸器を装着しているとか、発作

が頻繁に起こるなどが前提となっている。それが見られない場合、夜間の状態が記載され

た医師の意見書が必要になる。」  

これに対して、障害者自立支援法の枠で夜間の介助を引き受けてくれるＡ事業所は次の

ように答えた。 

 「うちのヘルパーは昼でも夜でも入ることができる。学生が資格を取るまでの二、三ヶ

月はうちのヘルパーでいける。公的に支給されない時間帯はボランティアで入る。できれ

ば、障害者自立支援法の重度訪問介護枠を五〇％加算がつく夜の二三時から朝の九時まで

やらせてほしい。できれば介護保険も入れてほしい。」 

 このカンファレンスで提示されたケアプランで問題になったのは、重度訪問介護の時間数

がまだ二四時間を埋めるに至っていないこと、そして、夜中の二二時半から二四時までが

空白になっていたことだった。この時点で提示されていたケアプランを示す。 

 

二〇〇八年七月八日 ケアプラン 
月 火 水 木 金 土 日 な日常生活

夜
間

深
夜

深
夜

早
朝

午
前

午
後

21：00～22：30
重度訪問介護

15：30～16：00 訪問介護 15：30～16：00 訪問介護15：30～16：00 訪問介護15：30～16：00 訪問介護

8：30～9：00 訪問介護8：30～9：00 訪問介護 8：30～9：00 訪問介護

12：00～13：00訪問看

10：00～11：30
　　　　　　　訪問介護

11：30～13：00
　　　　　　　訪問介護

10：00～11：30
　　　　　　　訪問介護

8：30～9：00 訪問介護

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

13：00～14：00訪問看護

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

18：00～19：00訪問介

15：00～16：00訪問介

18：00～19：00訪問介 18：00～19：00訪問介

8：30～9：30訪問介護

18：00～19：00訪問介

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

18：00～19：00訪問介

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

18：00～19：00訪問介

4：00～8：30
　　　　　重度訪問介護

00：00～4：00
　　　　重度訪問介護

14：00～16：00
　　　　　　　訪問介護

4：00～8：30
　　　　　重度訪問介護

12：00～17：00
　　　　　　　移動介護

17：00～19：00
　　　　　　　訪問介護

4：00～8：30
　　　　　重度訪問介護

00：00～4：00
　　　　重度訪問介護

4：00～8：30
　　　　　重度訪問介護

00：00～4：00
　　　　重度訪問介護

4：00～8：30
　　　　　 度訪問介護

16：00～17：00移動介護

00：00～4：00
　　　　重度訪問介護

4：00～8：30
　　　　　 度訪問介護

00：00～4：00
　　　　重度訪問介護

4：00～8：30
　　　　　 度訪問介護

00：00～4：00
　　　　重度訪問介護

00：00～4：00
　　　　重度訪問介護

21：00～22：30
重度訪問介護

21：00～22：30
重度訪問介護

21：00～22：30
重度訪問介護

21：00～22：30
重度訪問介護

21：00～22：30
重度訪問介護

21：00～22：30
重度訪問介護

 

 また、福祉事務所のケースワーカーは、同じ事業所が障害者自立支援法の重度訪問介護

と介護保険の訪問介護を受け持つことは、懸案事項になると答えた。しかしＡ事業所は、

一つの同じ事業所が介護保険と重度訪問介護を同じ事業所が担うのは当然許されるはずで

あると主張した。福祉事務所から支給時間数が示されていないこともあり、ケアマネージ

ャーがケアプランを修正する方向で話がまとめられた。どこまでＡ事業所の要望が反映さ

れるかは不明であった。 

これらのほかにも医療的ケアやＳの自宅を訪ねて住環境整備をする必要性についても話

し合われた。緊急時に備えて、訪問看護師は仕事場で余った吸引器をＳに提供することに
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なった。また、住環境整備についてはその日に集まったメンバーで参加できる人が明日の

夕方にＳの自宅を訪ねるということになった。ケアプランが立っていない状況では、それ

ぞれの事業所が担う具体的な仕事のすみわけはできなかった。緊急連絡先の確認などを行

い、カンファレンスは終了した。 

 カンファレンスに参加した支援者たちはその後、ヘルパー候補者の学生ら、立岩（教員）、

川口と、今後のＳ支援について話し合いをした。主に、Ｓの退院後の在宅生活を支えるこ

とになるヘルパー候補者の学生らの態勢について、四つのことが話し合われた。 

 

①時給について 

②勤務シフトについて 

③在宅生活移行後のＳの介助内容について 

④Ａ事業所、支援者、学生アルバイト同士の連絡網について 

 

 ①はじめリサーチの謝金から一五〇〇円という条件で募集をしていたが、ヘルパーの登

録先となるＡ事業所との関係があったので、もう一度考え直して提示するということにな

った。医療的ケアの必要がないＳの夜間の見守りだけで、一五〇〇円ではあまりにも高す

ぎるということだった。Ａ事業所はプロのヘルパーを養成し切り盛りする立場として、研

修中の学生に千円を超える時給を払うことには反対した。 

②西田・山本・長谷川で学生アルバイトの勤務シフトを作成することになった。「一ヶ月

前には来月のシフトを作成しないと在宅生活が成り立たない」という川口のアドバイスを

受けて、学生アルバイトは一ヶ月前には山本、長谷川に予定を知らせることになった。そ

して、山本らが学生アルバイトの勤務可能な日程を取りまとめ、西田とＡ事業所の代表者

でＳの夜間介護にあたる介助者の具体的な調整を行うこととなった。 

③西田から学生アルバイトの介助内容が告げられた。学生アルバイトには、主として夜

間の見守りとトイレ介助をしてほしいとのことだった。しかし、現在のＳが在宅生活に移

行したとき、夜間帯にどのような介助が必要になるかは具体的にわからないこと、学生ア

ルバイトにＳの基本的な介助と緊急時の対処法を教える必要があることから、重度訪問介

護養成講座とは別にＳのパーソナルアシスタントとして育成するための研修期間を設ける

ことになった。その研修期間中は、西田やＡ事業所のヘルパーが学生アルバイトとともに

入ることになった。 

④山本がメーリングリストを作成し、これを連絡網として利用することになった。Ａ事

業所の代表者、西田を含む支援者、学生アルバイトを登録し、各々がメーリングリスト上

でＳの在宅生活に関わることを報告することで、情報を共有できる。また、互いに面識の

ない学生アルバイト同士でも連絡が取りやすくなり、予定されていた勤務シフトに入れな

くなった場合などは、学生間で連絡を取り合い、代わりのものを見つけて対応することに

なった。そのほか、Ｓの在宅生活の様子や身体の状態を常に確認し、必要があれば支援者
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が関係諸機関との調整などの対応ができる体制を構築することも目的の一つであった。 

 またこの場では、Ｓの経済的な状況から生活保護制度の利用についても話し合われた。

生活保護には「他人介護加算」という制度がある。この制度は生活保護上の在宅介護に関

する唯一の給付制度である。生活扶助であるため、介護扶助のような現物支給ではなく、

一定の要件を満たす場合に介護人をつけるために必要な費用を給付する制度である（尾藤

他[2000]）。つまり、在宅生活を送る利用者に限り、行政機関から支給されたお金をもとに

介助者を雇用することができる。しかし、現在の年金給付を放棄し、生活保護を受給する

ことができるのかは不明であった。 

 

＊実際は年金給付を放棄することはできず、Ｓが抱える借金は個人的な事情であるほか、

現在も十分な収入があるとして生活保護の対象にはならなかった。ただ、この時点は、収

入の総額が正確には把握されておらず、また現在の支給がずっと続のかどうかも明らかで

なかった。そのためにこの時点では、生活保護を利用した場合の検討も行っておく必要が

あった。 

 

七月一〇日（木） 

 この日は長谷川も山本も病院には寄らず、直接Ｓの自宅に向かった。だが家の前で待っ

ていても誰も来なかった。しばらく経って、長谷川にＡ事業所の代表者から電話があった。

退院予定日のことで西田が病棟師長と話をしているから、到着が遅くなるとのことだった。

長谷川と山本は病院に向かうことにし、到着すると、西田から退院が七月一三日に決定し

たことを知らされた。 

 七月八日のカンファレンス後に、西田とケアマネージャーが病棟師長に退院日を延長す

るように交渉をして七月一三日までの延長なら認めるという回答を得ていた。Ａ事業所は、

退院が早くともＳの希望であるならば対応するとのことであった。 

 Ｓの退院日が決まったことを報告されると同時に、ケアマネージャーから新しいケアプ

ランが提示されたことをＡ事業所の代表者から知らされた。Ｓもそれを確認したいとのこ

とで、ケアマネージャーが所属する事業所を訪ねることになった。 

 ケアマネージャーから提示されたケアプランは二種類あった。 

 主な共通点は次のとおりであった。①週四日はデイケアに通所し、送迎のための前後三

〇分と、夕食時の一時間を介護保険の訪問介護で対応していたこと、②またデイケアがな

い日は、夕食時の一時間に加えて、昼間に約三時間半の訪問介護が組み込まれていたこと、

③週二日、昼に訪問看護が入っていること、④毎日の深夜帯は障害者自立支援法の重度訪

問介護で対応していることの 4点である。 

 このケアプランを基本形として、プランＡでは二一時から二二時までの一時間を介護保

険の訪問介護で対応するというものであり、プランＢではその時間を障害者自立支援法の

重度訪問介護で対応するというものであった。月当たりに換算すると、プランＡでは障害
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者自立支援法の重度訪問介護分が月三〇〇時間となり、プランＢでは月三三〇時間という

ことになる。しかしこの時点では、まだ障害者自立支援法の重度訪問介護の時間数が決定

されていなかったので、福祉事務所がどう判断するのかはわからなかった。ここで提示さ

れたケアプランＡ・Ｂは次のようになっている。 

 

 

 

二〇〇八年七月一〇日 ケアプランＡ 
月 火 水 木 金 土 日 な日常生活上の活動

起床

朝食

テレビ観賞

昼食

買い物

夕食

就寝

夜
間

深
夜

深
夜

早
朝

午
前

午
後

 

15：30～16：00 訪問介15：30～16：00 訪問介15：30～16：00 訪問介

8：30～9：00 訪問介護8：30～9：00 訪問介護

4：00～8：00
　　　　　重度訪問介護

4：00～8：00
　　　　　重度訪問介護

4：00～8：00
　　　　　重度訪問介護

4：00～8：00
　　　　　重度訪問介護

4：00～8：00
　　　　　重度訪問介護

4：00～8：00
　　　　　重度訪問介護

4：00～8：00
　　　　　重度訪問介護 

 8：30～9：00 訪問介護

2：00～13：00訪問看

10：00～11：30
　　　　　　　訪問介護

11：30～13：00
　　　　　　　訪問介護

10：00～11：30
　　　　　　　訪問介護

8：30～9：00 訪問介護

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

15：30～16：30訪問介

3 0 4 0 問看護

8：30～9：30訪問介護

 9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

 13：30～15：30
　　　　　　　訪問介護14：00～16：00

　　　　　　　訪問介護

 
15：00～16：00訪問介

 17：30～19：30
　　　　　　　訪問介護18：00～19：00訪問介 18：00～19：00訪問介 18：00～19：00訪問介 18：00～19：00訪問介 18：00～19：00訪問介 18：00～19：00訪問介

 
21：00～22：00訪問介 21：00～22：00訪問介 21：00～22：00訪問介 21：00～22：00訪問介 21：00～22：00訪問介 21：00～22：00訪問介

21：30～22：30訪問介

22：00～4：00
　　　　　重度訪問介護

22：00～4：00
　　　　　重度訪問介護

22：00～4：00
　　　　　重度訪問介護

22：00～4：00
　　　　　重度訪問介護

 
22：00～4：00
　　　　　重度訪問介護

22：00～4：00
　　　　　重度訪問介護 

22：30～4：00
　　　　　重度訪問介護

 

 

 

 

二〇〇八年七月一〇日 ケアプラン B 

  

ケアプランの確認をしたあと、Ｓの自宅に向かった。そこで堀田も合流して、Ｓと西田・

長谷川・山本、Ａ事業所の代表者とヘルパー二名で部屋の片付けを始めた。しかし、時間

のない中でＳの病状に合わせた整備をどのように行えばよいのか分からなかった。結局、

ヘルパーが仕事をしやすいように、キッチンに積み上げられていたエンシュア（総合栄養

剤）を洗面所の隣室に移動しただけで終わった。 

 自宅で束の間の食事を楽しんだあと、西田・山本・長谷川でＳを車に移乗させ病院まで

送った。病院に到着し、西田は病棟看護師にＳが帰ったことを伝え、食後の服薬について

報告した。長谷川は車椅子を押して、山本と一緒にＳを病室に送り届けた。 

 

■退院の準備と退院 

 

七月一一日（金） 
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 この日、福祉事務所のケースワーカーから電話で、障害者自立支援法の重度訪問介護の

時間数が七月一〇日付けで決定したことが伝えられた。Ｓは、毎月三一〇時間（夜間介護

一日一〇時間）＋移動介護三二時間（例えば日曜の日中五～八時間が四～五回）＋緊急対

応一〇時間＝合計三五二時間うち移動中加算時間三二時間が認められた。 

 現在、ケアマネージャーより提案されている二つのケアプランについて、ケースワーカ

ーは次のように言った。「障害福祉サービスのことしか自分はわからないから、ケアマネー

ジャーが各事業所と協議して決めることになるだろう。また、重度訪問介護が二二時から

朝まで続いても問題ない。」 

 しかし、今日はケアマネージャーが休暇のため確認が取れず、結局ケアプランがどのよ

うな形で落ち着くのか不明なまま、支援者らは手探りでＳの在宅生活移行の準備を整える

しかなかった。 

 

 

七月一二日（土） 

 退院前日のこの日は、Ｓと支援者（西田・長谷川・山本）とＡ事業所の代表者そしてＡ

事業所のヘルパー三名で、再びＳの地域生活移行に向けて住環境を整備する予定だった。 

 昼過ぎに山本と長谷川がＳを病院まで迎えに行った。長谷川が外出届けを代筆し、看護

師に渡した。長谷川と山本は看護師より夕食時の薬を受け取った。 

 タクシーを利用して自宅に向かった。長谷川はＳの隣に座り、身体を支えていた。山本

は助手席に座り、運転手にＳの自宅まで案内した。このときＳも同様に道案内をするのだ

が、呂律がまわらないため、慣れていなければ聞き取りにくい。Ｓの自宅近くで降ろして

もらった。支払いは、Ｓに確認しながら山本が代わりに行なった。Ｓはタクシーチケット

を支給されているが、初乗り運賃分しか使用できず、超過分は支払う必要がある。タクシ

ーを利用した頻繁な外出はお金がかかってしまう。 

月 火 水 木 金 土 日 な日常生

起床

朝食

テレビ観賞

昼食

買い物

夕食

就寝

夜
間

深
夜

深
夜

早
朝

午
前

午
後

活上の 動

17：30～19：00
　　　　　　　訪問介護

15：30～16：00 訪問介15：30～16：00 訪問介15：30～16：00 訪問介

8：30～9：00 訪問介護8：30～9：00 訪問介護 0 0 問介護

12：00～13：00訪問看

10：00～11：30
　　　　　　　訪問介護

11：30～13：00
　　　　　　　訪問介護

10：00～11：30
　　　　　　　訪問介護

8：30～9：00 訪問介護

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

15：30～16：30訪問介

13：00～14：00訪問看護

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

18：00～19：00訪問介

15：00～16：00訪問介

18：00～19：00訪問介 18：00～19：00訪問介

8：30～9：30訪問介護

18：00～19：00訪問介

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

18：00～19：00訪問介

9：00～15：30
　　　　　　　デイケア

18：00～19：00訪問介

4：00～8：00
　　　　　重度訪問介護

21：00～4：00
　　　　重度訪問介護

4：00～8：00
　　　　　重度訪問介護

4：00～8：00
　　　　　重度訪問介護

4：00～8：00
　　　　　重度訪問介護

14：00～16：00
　　　　　　　訪問介護

4：00～8：00
　　　　　重度訪問介護

4：00～8：00
　　　　　 度訪問介護

4：00～8：00
　　　　　重度訪問介護

13：30～15：30
　　　　　　　訪問介護

21：00～4：00
　　　　重度訪問介護

21：00～4：00
　　　　重度訪問介護

21：00～4：00
　　　　重度訪問介護

21：00～4：00
　　　　重度訪問介護

21：00～4：00
　　　　重度訪問介護

21：00～4：00
　　　　重度訪問介護

 家の前に到着すると、Ｓに確認しながら鞄から鍵を取り出した。玄関を開けると、段差
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解消機にＳを移乗させ、靴を脱がせる。そして段差解消機を操作し、Ｓを玄関に上げると、

今度はベッドまで歩行介助をする。こうしてはじめてＳは家の中に入ることができる。 

 しばらくしてＡ事業所の代表者とヘルパー三名がやってきた。Ａ事業所は、ダイニング

テーブルと、夜間の見守りをするヘルパーのために布団を買ってきた。一三日の退院につ

いても、他の事業所は一四日からサービスが開始されるため、自宅に帰ってきた日には介

護する事業所がない。そのため、Ａ事業所は、退院日の丸一日と、ケアプラン上の空白の

時間帯はボランティアで介護にあたると申し出た。 

 その後、西田もＳの自宅を訪問すると、みなで住環境整備を開始した。主な目的は二つ

あった。 

 

 ①室内における車椅子の動線確保 

 ②ヘルパーのためのスペース確保 

 

 ①Ｓは家の中でも車椅子を使った生活になることが考えられたので、部屋を片付け、床

に這ったコード類をテープで固定するなどして、車椅子でスムーズに家の中を行き来でき

るようにした。また、このとき支援者から転倒の危険性を指摘されつつも、Ｓ本人は歩行

介助を受けながらトイレで排泄することを希望していた。 

 ②夜間における長時間の見守り介護に伴って必要となった。Ｓのベッドが置かれた和室

の隣に、四畳半の部屋がある。この部屋からはＳの様子が確認できるため、夜間に入るヘ

ルパーの待機場所として使うことになった。その室内は、段ボール箱に詰められた荷物や

ＤＶＤ、ビデオなどが密集して積み上げられていたため、一部を洗面所の隣に移動させた。

Ｓによると、以前住んでいたマンションから引越しした直後に入院となり、その際に運び

込まれた荷物がそのままに置いてあるとのことだった。Ｓは自分で荷物を片付けることも

できず、また家族がいないために片付ける人もいなかった。 

 また、Ｓの生活場所となる部屋とヘルパーの待機する部屋との間にあったふすまを外し

た。ふすまを外した理由は①②以外に、冷房の風通しをよくするためだった。Ｓの自宅に

は冷房が一つしかなく、ヘルパーの待機部屋に設置されていた。以上の作業のほか部屋の

掃除などがあり、約三時間かけてこれらを行なった。 

 自力で身体を動かせないＳはベッドに座ったまま、どの荷物をどこに移動させるのかを

支援者に口頭で指示していた。上述したように、家族のいないＳのような立場ではボラン

タリーな支援者がいなければ住環境整備をすることができない。しかし、その一方でＡＬ

Ｓは進行性の病であり、今後も S の状態に合わせた住環境整備を行う必要性が生じること

が考えられる。 

 病院に戻ると、長谷川は病室までＳを送り届け、西田は病棟看護師にＳが帰ってきたこ

とと食後の服薬について報告した。 
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七月一三日（日） 

 Ｓの退院日。支援者にとっては、在宅生活を支える体制が整っていないままの退院とい

う思いであったが、Ｓはやっと家に帰れるこの日を心待ちにしていたことだろう。午前一

一時にＳの自宅でケアマネージャーらと打ち合わせがあったため、午前一〇時には病院を

出る予定だった。長谷川と山本は午前九時に病院に到着した。 

退院準備の主な内容は、Ｓの荷物をまとめること、またＳを自宅にまで送り届けること

である。 

 Ｓの持ち物はタオルや着替え類、貴重品のほかに、病気に関する本や行政の書類が綴じ

られたファイルがいくつかある程度だった。これらの荷物をＳの鞄と紙袋に詰める作業は、

山本と長谷川が代わりに行なった。しかし、いざ詰め始めると荷物が入りきらなかったた

め、Ｓから売店で紙袋を買ってくるように頼まれた。長谷川と山本は、Ｓに確認して、鞄

から取り出した財布を預かり、売店へ紙袋を買いにはしった。 

 荷物をまとめ終わると、Ｓは同じ病棟の患者に挨拶をしてまわり、最後にスタッフのス

テーションを訪ね、病棟看護師に挨拶をした。山本と長谷川は病棟看護師から看護サマリ

ーと薬を受け取った。そして退院の手続きをするために正面玄関の受付に向かった。受付

にはＡ事業所のヘルパーが待機していた。これから夜の二二時までボランティアで入って

くれるとのことだった。受付でＳは手続きをすませ、正式に退院となった。 

じつはこの時点では、ケアプランは未決定のままだった。この日、午前一一時から訪問

介護に入る事業所とケアマネージャーがＳの家に集まり、プランを見直すことになってい

た。最終的にケアプランが決定したのは翌七月一四日になってからである。 

 

 ＊長谷川論文から本稿で記述した六月二二日から七月一三日までの期間は、退院移行に

向けてもっとも集中的に支援が行われた時期である。この間、とくに西田・長谷川・山本

は、諸機関との調整・連携に文字通り奔走した。 

しかし、病院側の要求による退院期日の短縮により、十分に体制が整った状態で退院で

きたわけではなかった。この間、誰が退院後の生活を支えるのか、空白になっているシフ

トを埋めるためにヘルパーとして入る意向があるのか、という問いが支援者には突き付け

られていた。結局、西田が多くの負担を負い、またＡ事業所のスタッフが長時間の勤務に

入ることで、退院直後の生活は半ば強引に始まった。また一四日にプランが決定したとは

いえ、その後も事業者とケアマネージャー、事業者間での調整が続けられることになる。

こうした退院直後の様々な動きを含めて、その後の独居生活については、あらためて別途

報告する。 

  

■注 

★01 堀田・北村・渡邉・山本・堀川・中院・小林・定行・高橋・阪田・川口・橋本［2008］、

堀田・渡邉・仲口・長谷川・山本・北村［2008］、仲口［2008］、仲口・長谷川・山本・北
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村・堀田［2008］、西田［2008］、西田・堀田［2008］、山本・仲口・長谷川・北村・堀田

［2008］、長谷川・堀田［2009］、長谷川 ・西田・堀田［2008］、長谷川・竹林・西田・山

本・堀田・川口［2008］、長谷川・山本・堀田・北村・仲口［2008］。 

 

★02 D 市内におけるアクションリサーチには国庫補助協議額五一〇万円のうち一三〇万

円を計上し、立命館大学大学院先端総合学術研究科教授の立岩真也による指導とさくら会

の川口の助言のもとに、当研究科の院生により独居ＡＬＳ男性患者Ｓに対する長期の参与

観察として行われた。また、D 市と並行して東京都と岩手県盛岡市で、それぞれ異なる環

境において療養するＡＬＳ療養者と家族にたいして、重度包括支援モデルプランを提示し、

その実現可能性をインタビューと自治体の財政規模の比較から探った。そのリサーチも立

命館大学大学院先端総合学術研究科に所属する院生とＮＰＯ法人さくら会の研究員による

ものである。こちらの調査については現在進行中でもあり、結果がまとまり次第、立命館

大学大学院とＮＰＯ法人さくら会で同時に公表していく予定である。 

この研究事業は二〇〇七年度の研究事業を引き継ぐものであり、これにも同じ研究科の院

生が参加した。この年度の研究報告書として（特定非営利活動法人）ＡＬＳ／ＭＮＤサポ

ートセンターさくら会［2008］がある。この中で院生が参加して書かれたのが堀田・北村・

渡邉・山本・堀川 ・中院・小林・定行・高橋・阪田・川口・橋本［2008］。そして上記Ｋ

氏の在宅移行を支援しながらの研究はこの事業の一環としてなされたものでもある。 

Ｋ氏の在宅独居移行支援についての学会報告として、二〇〇八年六月の日本地域福祉学会

大会では、山本・仲口・長谷川・北村・堀田［2008］、堀田・渡邉・仲口・長谷川・山本・

北村［2008］、仲口・長谷川・山本・北村・堀田［2008］、長谷川・山本・堀田 ・北村・仲

口［2008］、同月の日本建築学会近畿支部研究発表会では、山本・森田・阪田・高木［2008］、

八月の日本難病看護学会大会では、仲口［2008］。また、Ｓの在宅独居移行支援についての

学会報告として、八月の日本難病看護学会大会では、西田［2008］、長谷川・竹林・西田・

山本・堀田・川口［2008］（またこの大会のシンポジウムでの全般的状況を報告し課題を示

した報告として川口［2008b］）、一一月の日韓中住居問題国際会議（居住福祉学会）では長

谷川・西田・堀田［2008］、西田・堀田［2008］、二〇〇九年三月の日本保健医療社会学会

関西地区例会では、長谷川・堀田［2009］、西田［2009］が予定されている。 

 これらの研究事業は、いくつかの別の、内容において連関する厚生労働科学研究費補助

金による研究を引き継ぐものであり、それらに川口らが参加してきた。その報告書として

中島他［2005］（その中に川口［2005］）、川村他［2006］（その中に川口・古和・小長谷［2006］）、

中島他［2007］（その中に川口［2007］）、川村他［2007］（その中に川口・古和・安藤・堀

田・杉田［2007］）、川村他［2008］（その中に川口・橋本・塩田・中村［2008］、川口［2008a］）

がある。なお、文献表は堀田執筆担当の論文の末尾にまとめて掲載する。 

 

★03 障害者自立支援法は、障害者の自立支援を目的とした様々な障害サービスから構成

 94



平成 20年度厚生労働省障害者保健福祉推進事業 
障害者自立支援調査研究プロジェクト 

されている。障害者自立支援法の障害サービスを受けるためには、障害程度区分の認定を

受ける必要がある。市町村は、認定された障害程度区分を参考にして、支給されるサービ

スの決定を行なう。障害者自立支援法の障害サービスは、①介護給付、②訓練等給付、③

地域生活支援事業の三つに大きくわけられる。①介護給付には、自宅で入浴や食事の介助

を行なう居宅介護や、短期間、施設で夜間介護や食事介護などを行なう短期入所（ショー

トステイ）などの障害サービスがある。②訓練等給付には、就労に必要な知識および能力

の向上のために訓練を行なう就労移行支援や、自立した生活ができるように身体機能また

は生活能力の向上のために必要な訓練を行なう自立訓練などの障害サービスがある。③の

地域生活支援事業については、各市町村に委ねられている事業であるため、それぞれの地

域によって内容が異なるが、外出のための移動支援などが行われている。 

 今回、Ｓが必要とした障害サービスは、①介護給付に含まれる「重度訪問介護」であっ

た。重度訪問介護とは、肢体不自由者であって常時介護を必要とする障害者・障害児が在

宅生活を送る場合に、食事や排泄などの身体介護、食事の調理や洗濯などの家事援助、コ

ミュニケーション支援、外出時における移動介護などを総合的に、長時間連続で提供でき

る介助サービスである。重度障害をもつ人の生活を全般的に、フレキシブルなニーズに応

ずるには現行の制度ではもっとも使いやすいが、報酬の標準単価も一時間一六〇〇円と最

も安く、事業所にとっては、重度訪問介護だけでは採算をとることはきわめて難しい。Ｓ

と支援者はこの重度訪問介護を利用して、空白である毎日の夜間部分と日曜日を補うこと

を希望していた。Ａ事業所は、障害者自立支援法の重度訪問介護や医療的ケアに対応して

いるので、支援者が依頼したところ介護に入ってくれることを承諾し、Ｓも承諾した。 

 

★04 重度訪問介護従業者養成講座は、長時間の介助を必要とする障害者に対して介助を

行なう重度訪問介護従事者を育成する養成研修である。養成研修を受講し、修了すると、

長時間介護を必要とする障害者の介助をすることが認められる。この資格は、障害者自立

支援法施行に伴って新たに創設されたものであり、障害程度区分三以上の全身性障害者へ

の訪問介護や移動支援などの介助に携わる際に求められる。障害者自立支援法における「重

度訪問介護」で適用できる資格である。重度訪問介護従事者は、重度の障害者が自立生活

を営めるように、本人の要望に応じて、入浴、排泄、食事などの介護を行なうほか、外出

移動中の介護など在宅生活に必要な総合的な介護を行なうという重要な役割を担う。重度

訪問養成講座の講習時間は、講義が一〇時間、実習一〇時間の合計二〇時間で構成されて

いる。川口が理事を務めるＮＰＯ法人さくら会では、東京都の練馬区及び中野区で一・二

ヶ月に一度、ＡＬＳ等の人工呼吸療法が必要な障害者のために、重度訪問介護従業者養成

研修講座「進化する介護」を開催している。今回は、川口が D 市内のＡＬＳ療養者の支援

体制を考慮して、D 市でもさくら会主催の重度訪問介護従業者養成研修講座「進化する介

護」を開催できるように指定事業の申請をした。この講習は「進化する介護」として、第

一回目は七月二〇日・二一日に行われた。 
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（４）課題・要因・解決方策 

 

堀田義太郎 
 

1, はじめに／経緯の概要 

 

これまでの三つの論文で詳細に記述してきたように、Ｓのような重度の身体障害を持ち、

かつ、支援する家族をもたない場合は、在宅療養生活を送ろうとするとさまざまな場面で

困難が生じてくる。以下では、Ｓの事例を通して、その課題と要因を考察し、課題をクリ

アするために必要かつ望まれる対策を示す。まず、在宅生活移行までの経緯を述べる。表

１はＳが入院する直前から退院までの流れを示したものである（長谷川・竹林・西田・山

本・堀田 ・川口 ［2008］）。 

 

表 1 

入院先で合同カンファレンス

障害程度区分６の認定を受ける。
6月30日

退院7月13日

入院先で合同カンファレンス6月12日

ケアマネより新しいサービス計画書が
FAXで送られてくる。

5月30日

デイケアで合同カンファレンス

自立支援法の障害程度区分認定調
査を受ける。

5月2日

肋骨骨折の疑いによる「療養目的」と

「在宅生活の再構築」のために
緊急入院

4月30日

合同カンファレンス4月16日

入院先で合同カンファレンス

障害程度区分６の認定を受ける。
6月30日

退院7月13日

入院先で合同カンファレンス6月12日

ケアマネより新しいサービス計画書が
FAXで送られてくる。

5月30日

デイケアで合同カンファレンス

自立支援法の障害程度区分認定調
査を受ける。

5月2日

肋骨骨折の疑いによる「療養目的」と

「在宅生活の再構築」のために
緊急入院

4月30日

合同カンファレンス4月16日
現状の生活から、医療的管理・在宅生
活の再構築の必要性を伝える。

介護度を5に上げて最大限の支援プラン
を立てて、足りないところは自立支援で
補うというプランの方向性が決定。

しかしケアプランの内容はあまり変わ
らず。

夜間介護を担う事業所がいることを伝
えると、「医師の意見書」があれば自立
支援法で夜間介護を賄うことが可能と
の回答を得る。

現状の生活から、医療的管理・在宅生
活の再構築の必要性を伝える。

介護度を5に上げて最大限の支援プラン
を立てて、足りないところは自立支援で
補うというプランの方向性が決定。

しかしケアプランの内容はあまり変わ
らず。

夜間介護を担う事業所がいることを伝
えると、「医師の意見書」があれば自立
支援法で夜間介護を賄うことが可能と
の回答を得る。

 
 入院直前の四月十六日に合同カンファレンスが開かれている。Ｓは自宅での転倒を繰り

返し、また症状の進行に伴って家事や外出が困難になり、医療保険で給付されるドリンク

状の総合栄養剤を中心とした食生活を送るという状態にあり、医療的管理を含めた在宅生

活の再構築の必要性が生じた。これを受けて、デイケアを週四日にし、介護サービスを増

やしていくという方針が示された。だが、介護事業所と人材（ヘルパー）の調整が長引き、

結果的に具体的生活プランの立案は延期された。 

また、この四月十六日のカンファレンスでは担当のケースワーカーはいなかった。この

後もＳは自宅で転倒を繰り返し、四月三〇日、肋骨骨折の疑いから緊急入院となり、改め

て在宅生活の再構築の必要性が認識された。 

 五月二日には、退院後の生活支援体制を再構築するために、デイケアで合同カンファレ

 96



平成 20年度厚生労働省障害者保健福祉推進事業 
障害者自立支援調査研究プロジェクト 

ンスが開かれる。この場で、要介護度を五に上げ、介護保険制度枠内で最大限の支援プラ

ンを立て、その不足分を障害者自立支援制度で補うというケアプランの方向性が示された。 

 このカンファレンス後の五月末、ケアマネージャーからサービス計画表が提出されたが、

それはカンファレンス前とほぼ同じプランだったため、主治医が計画の立て直しを要請し、

六月十二日に入院先でケアプラン立て直しのためのカンファレンスが行われた。 

 この間、一貫してデイケアの看護師であった西田が中心的支援者として、病棟を頻繁に

訪問し、Ｓとケアプラン作成に向けた相談・連絡を行っていた。Ｓは入院中にも病が進行

し、日々身体が動かなくなっていることから、退院後の在宅生活を継続するには提出され

たプランでは不十分であると認識しはじめていた。 

 六月下旬に、西田の呼びかけに応じて支援者が病院を訪問し、障害者自立支援法による

長時間介護を組み合わせたプランによって退院後の在宅独居生活を支援する方針が固まっ

た。Ｓ自身も、自立支援法を活用したケアプランを作成するようケアマネージャーに指示

し、二四時間介護に近いかたちでのケアを実現するように福祉事務所に訴えた。Ｓは、六

月上旬に提示されたケアプランで空いた時間を「見守り」で埋め、体制を整えた状態で退

院することを希望していた。そのためには、障害者自立支援法の枠内で夜間の見守り介護

を引き受ける事業所が必要であった。 

 この間、支援者は、Ｓの夜間介護を担うヘルパー候補を探しつつ、同時にすでに昨年か

ら京都市内でＡＬＳ独居在宅生活を営むＫ氏の生活を支援している事業者を支援者が知っ

ていたため、連絡し連携して、支給量決定を見越した支援体制を整えつつあった。 

 六月三〇日のカンファレンスにおいて、Ｓはケースワーカーから当日付けで障害程度認

定区分「六」の決定通知を受けるとともに、自立支援法を併用したケアプランを作成する

には、やはり介護保険制度を最大限に使った上でないと認められないと告げられた。また、

以前からケースワーカーらは特に夜間帯の見守り介護について、そもそも引き受ける事業

所がないということから難色を示していた。しかし支援者側が夜間介護可能な事業所を提

示すると、ケースワーカーから「医師の意見書」があれば夜間介護を自立支援法で賄うこ

とも不可能ではない、という回答を得ることができた。 

 このような経過を得て、Ｓの在宅独居生活の自立支援法を併用したケアプランは作成さ

れたが、四月十六日のカンファレンス時に在宅生活の再構築の必要性が挙げられてから実

際にケアプランが作成されるまで、およそ三カ月弱の期間を要したことになる。 

 

1-1, 支援総時間と内容 

 

入院後退院に至るまでのあいだの在宅移行の課題は、今回私たち支援者が行った支援そ

のものである。我々が行った支援を内容別に分類し、それぞれの支援に要した時間数を挙

げる。 
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病院訪問 １３５時間 

 ・入院の状況把握と調査 

 ・生活支援（食事介助を含む） 

・支援体制についての相談と希望の確認、状況の連絡 

・携帯電話での連絡補助とメモ（ケアマネ・福祉事務所との連絡） 

・入院生活に必要な物品や書類を自宅から配達 

・傷病手当記入と提出 

・支払い・書類記入の代行 

 

外出支援 …… ３０時間 

・区役所へ障害年金への切り替え他サービスなどの相談、自宅での郵便物の回収・病

院～区役所～自宅の送迎・入院生活支援 

・ＡＴＭでの引き出し 

・病院～介護事業所（ケアプラン受け取り）および自宅～病院の送迎 

・退院に必要な荷物の整理 

 

入院時の自宅の整理整頓・退院後の環境整備・掃除 …… １０時間 

・緊急入院に応じた自宅の整理・電気ガス水まわりの整理 

・入院中の自宅の掃除・整理 

・退院後の生活環境の整備（清掃および必要物品の整備） 

・入院中の自宅への郵便物の回収、自宅からの書類回収 

 

在宅生活支援の打ち合わせ …… ３５時間 

・在宅生活支援に向けた打ち合わせ（ケアマネ、医師、デイケア、事業所、福祉事務

所、地域生活支援センターとの連絡および連絡内容の患者への伝達） 

・支援体制の相談（デイケアで川口氏・医師と） 

・退院後に向けた患者とのケアプランに関する打ち合わせ 

・ＡＬＳ協会、保健師への相談 

・退院後の支援体制について事業所との打ち合わせ 

 

カンファレンス（×四回） …… １４時間 

 

Ｓの五月末の入院から七月一四日の退院までの間に、支援者が病院を訪問した時間は、

約一三五時間であった。これとは別に、本人の生活保障制度手続きや相談、自宅からの荷

物の整理等のための外出支援が約三〇時間であり、入院時の自宅および持参品の整理、退

院に向けた自宅の環境整備（買い物を含む）や掃除に費やされた時間が一〇時間であった。
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在宅生活支援に向けた支援体制構築のための事業者とのやり取りや、支援内容についての

支援者間での打ち合わせの合計時間は三五時間、さらに在宅介護体制構築に向けて病院内

で行われたものも含めて、カンファレンスが四回開かれ、その総時間は一四時間である。

その他、ここに算入できなかったものとして、個別調整や準備等がある。記録に残されて

いる支援時間の合計は約二二四時間である。 

Ｓの場合、四月三〇日に入院後、七月十三日に退院するまでの七四日間で約二二四時間

の支援を、複数の支援者が協力して行うことで、退院後の生活支援体制を辛うじて構築す

ることができた。仮に業務として行う場合、七四日を週五日勤務割りで計算すると、業務

日数は五二．八三日になり、一日当たりの業務時間は、約四．二四時間となる。また、カ

ンファレンスが合計四回行われており、ケアマネージャー・主治医・行政のケースワーカ

ー・介護保険事業所・自立支援法事業所・訪問看護ステーション・デイケア職員といった、

複数の専門職がそのつど参加している。 

次節で見るように、入院中の訪問時間の大部分は、入院生活そのものの介助と、福祉サ

ービス受給とケアプラン作成のための各機関への連絡補助、退院後の生活環境への要望確

認や書類の送達や代筆などに費やされた。 

以下で整理していくように、ケアプランの立て直しが遅れた要因は大きく二つある。第

一に、ケアプランの基礎となるＳのニーズが的確に評価されておらず、プランに反映され

るのが遅れたことである。第二に、障害者自立支援法にもとづく長時間の介護を引き受け

る事業所が京都市内にはそもそも乏しく、さらに事業者の調整が介護保険専門のケアマネ

ージャーに委ねられていたことである。 

長谷川論文から山本論文に至るケアプランの内容の変移にみてとられるように、当初の

プランは介護保険制度に基づく短時間のヘルパー派遣のみだったが、最終的には障害者自

立支援法の「非定型」としての支給が認められ、大幅にヘルパー派遣時間が伸びている。

最終的なプランは、六月末にＳに会って以来頻繁に病棟を訪れていた支援者たちにとって

は、当初から想定されていたが、数回のカンファレンスを繰り返し、最終的には医師の意

見書を待ってはじめて認められた。 

支援者が行ったことは、介護保険を超える部分を障害者自立支援法に基づくサービス時

間として保障できるようにすることと、その時間を埋める障害者自立支援法に基づくサー

ビス提供を行ってくれる事業所を探し、また人材を募集し育成することであった。今回こ

れらの支援が可能だったのは、複数の異業種・専門職の支援者が存在したことである。と

くに第一に、中心的な支援者である西田が、Ｓの退院後の日中生活を支えるデイケアの看

護師であり、医師およびケアマネージャーといった裁量権をもつ専門職にアクセスしやす

かったことがある。また第二に、日本ＡＬＳ協会理事の川口のアドバイスにより、ヘルパ

ー候補を募集して事業所に新たに登録してもらって生活を支える方策を進められたこと、

募集を容易にできる立場にある大学教員が複数人関与していたこと、そして何よりも、新

たにヘルパーを引き受けてくれる事業者が存在しており、これらのネットワークが存在し
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たことである。 

しかしもちろん在宅生活に至る過程は、スムーズに進んだわけではない。そこには様々

な壁があり課題があった。そして、これらの課題は単にＳにとって偶然生じたものではな

く、現在の医療福祉制度のあり方そのものに起因するものである。 

以下、第二節ではＳのニーズを的確に把握することを阻んでいたと思われる要因を整理

し、第三節では、入院中の患者が退院後の生活環境を整備するための諸課題をまとめ、そ

のために必要とされる支援内容を確認する。第四節では、サービス供給の問題を再確認し、

最後に第五節で、全体から見える課題をあらためて整理し、解決のための方策を仮設的に

提示する。 

 

2 , 退院移行支援の課題（１）――ケアプラン作成・ニーズ把握の遅れとその要因 

2-1, 問題の所在 

 

 上記の支援項目別総時間のなかで最長を占める病院訪問時間は、入院時のＳの身体ニー

ズを把握すると同時に、入院患者に対して家族に求められている日常生活支援を行うため

に必要とされた時間である。ここで把握されたニーズを踏まえて、支援体制構築のための

諸機関に対する連絡業務と支援会議が行われた。連絡業務や会議、そしてカンファレンス

は、ニーズに応じたサービス体制を準備するために、退院後の支援体制に反映させるため

に必要とされた。ではなぜ、このような頻回の訪問と連絡そして会議が必要になったのか。 

退院後の生活支援体制の核となる介護サービス量を決定するためには、入院中に正確に

Ｓのニーズを把握する必要がある。だが、Ｓのプランの基礎になるニーズは、六月二二日

の段階で的確に把握されていたとは言い難かった。入院中のＳに対する継続的な生活支援

を通して支援者に把握されていたニーズは、六月末のカンファレンス時に至っても、プラ

ンには反映されていなかった。そのため、支援者は障害者自立支援法を用いたプラン作成

を可能にするために、他方面に交渉せざるをえなくなった。 

 

2-2, 要因 

 

その要因を以下分析・考察する。今回、Ｓの入院中のニーズ把握が遅れていた要因で考

えられるのは以下である。 

まず、在宅生活支援体制を構築する際に、入院以前から密接に関与していたのは介護保

険のケアマネージャーであった。ケアマネージャーの職務は基本的に介護保険制度内に限

定されるため、介護保険枠を超えて障害者自立支援法を活用する方向へと、積極的に進め

ることができなかった可能性がある。これに加えて、入院中のＳの状態把握は病院内医療

専門職のアセスメントに委ねられる、という職域区分についての暗黙の前提があったこと

も考えられる。①Ｓに必要な介護時間数が介護保険枠を超えることがケアマネージャーの
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職務の範囲を超えることを意味しており、②病院内で医療専門職を超えて入院患者のニー

ズ把握のための活動をすることが職域区分に抵触すると理解されていたとすれば、ここに

は二つの意味で、ケアマネージャーの通常の職務を超過する状況があったということにな

る。言い換えれば、介護保険枠で対応しきれないニーズを、入院中の患者に対するアセス

メントを通して認めること自体が、ケアマネージャーに通常要求される職責を超過してい

た、と言えるかもしれない。 

こうした要因が重なり、障害者自立支援法の活用可能性を念頭に置いたＳのニーズ把握

は、病院内の医療専門職に委ねられたと考えられる。 

では、病院内の専門職とくに看護師は、Ｓの症状とＡＤＬを的確に把握していたと言え

るだろうか。残念ながら言えない。それは、人員配置基準や診療報酬制度の改定等の制度

的な制約に起因する。 

病院内の看護師がＳの症状やニーズを的確に把握することを阻んだ最大の要因は、看護

師一人あたりの担当患者数が多すぎることである。つまり、病棟の看護師の人員配置に問

題があった。たとえば、食事の際に食堂に集まる約二〇名の患者に対して、それを見守る

看護師は一名～二名であり、その看護師も別の仕事を同時に行いながらの見守りであった。

実際、ある看護師は、Ｓのニーズに対応できない理由として、「やりたくても忙しくてでき

ない」とＳに直接述べていた。 

こうした人手不足により、病棟の看護師は個々の患者の具体的ニーズをすべて的確に把

握することは困難であったと思われる。じじつ、Ｓの場合にも進行に応じたニーズは認識

されておらず、自力で移動し食事をとることが「リハビリ」として認識されていた。たし

かに、入院患者の中には、リハビリで廃用性症候群を防止できるようなケースもある。そ

の場合には、自力で移動し食事することを促す対応は妥当である。だが、今回のＳの場合

にはそれは当てはまらなかった。 

また、ＡＤＬを正確に把握するために、「どこまでできないか」を見極める際に、入院後

に病状が進行していることや、日によって体調が異なることが考慮されていなかったこと

が考えられる。入院直後の状態を前提にすれば、その後の病状の進行によって本人が「で

きなくなった」ことも、本人が「しようとしていない」というかたちで認識されてしまう。

個々の患者の進行の程度を見極めることができないというのも、基本的には病棟の看護師

の対患者人数が少なすぎることに起因する。そしてそれにより、看護師は、本来すべき業

務をできていないことに対する自責を、患者自身の怠惰として患者の問題へと転嫁するよ

うな自己防衛的な心理機制が生じていた可能性がある。 

以上から、介護保険枠を超えるケアプランが作成されるのが遅れた要因は、医療福祉専

門職の職務および職域の制約と、看護師にニーズを的確に把握できなくさせるような人員

配置にあったと考えられる。Ｓにとっては、ケアマネージャーに身体の状態を何度も訴え

ていたにもかかわらず、その訴えがケアプランに反映されず、ケアマネージャーが看護師

の「できる」という意見を採用することで、両者に強い不信感を抱くこともあった。★01 
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2-3, 認定調査後のサービス利用時に至るまでの身体状態の変化 

 

ＡＤＬ把握においても問題になった病状の進行に対する対応の遅れは、退院後のケアプ

ランの基礎になる認定の時点と、実際にサービスを利用する時点との間のズレについても

指摘できる。前項では、時間数決定の基礎情報となるニーズ把握者が、Ｓの障害の進行を

適切に評価できなかったことを指摘した。そのため、ケアプランの基礎となる情報収集そ

のものが遅れた。 

ここではさらに、仮にもし認定調査が的確になされたとしても生じうる問題として、次

の点が指摘できる。調査結果に基づいて出されたサービス内容（量）が、実際に利用する

段階では、調査時よりも状態が進行していることによって、不十分なものになってしまう、

ということである。ＡＬＳのような進行性の病を持つ患者は、認定調査時と区分認定決定

時の身体状況は異なる可能性が大きい。Ｓの場合は、認定調査時にはスプーンとフォーク

を使って自力で食事できていたが、区分認定決定時にはスプーンとフォークを持つのも難

しく、自力での食事は半分にも満たない状況であった。しかし、ケアプランを作成するケ

アマネージャーや障害者自立支援法に基づくサービス支給量のニーズを判定する福祉事務

所のケースワーカーは当初、認定調査時での身体状況でのニーズを判定しようとしたため、

Ｓが主張する夜間の「見守り」は認められていなかった。 

 このようなズレが生じた要因は、障害程度区分の認定調査からその結果が通知され、ケ

アプランが作成に着手されるに至る期間が長いことである。Ｓは、入院以前から自宅で転

倒を繰り返すなど、介護保険制度のみで組まれていたケアプランの不足分を障害者対象の

制度で補う必要性があったことは明らかであった。そこでＳは自立支援法を利用するため

に障害程度区分の認定調査を五月初旬に受けたが、実際に区分認定が下りたのは、六月三

〇日と約二ヶ月を要している。この二カ月間で、すでにＳの病状は変化し、身体機能は大

きく低下していた。 

 障害者自立支援制度を利用するには、障害程度区分認定調査を受け、区分認定を受ける

必要があり、通常、認定調査時点から認定が下りるまで約一ヶ月を要する。認定調査から

認定が下されるまでの間、障害者自立支援法に基づく介護サービス支給量が示されないた

め、障害者自立支援法を活用した介護サービスプランの作成ができない。そのため、区分

認定決定までに長時間を要する場合は、退院が長引くか、あるいはサービスが支給されな

い状態で在宅生活移行をしなければならない状況になる。また、重度包括対象者のような

非定型の障害ヘルプサービス支給申請には三ヶ月以上の時間がかかる。そのため、サービ

ス支給量が決定されないままに退院をし、支給決定を待たざるを得ないことが容易に予測

される。 

今回は最終的には、医師の意見書によって夜間の見守りが認められケアプランが変更さ

れた。医師の意見書が提出されると、サービス支給量（時間数）の増加、夜間の見守りは
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即座に認められ、在宅生活に向けた支援体制の前提が構築できた。 

医者が患者のニーズを判定した「医師の意見書」の持つ効果は非常に大きかった。だが

じつは医師でなくても、すでに支援者には本人のニーズは明確に認識されていた。 

 

2-4, 解決策 

 

 上記の諸問題を解決するためには、入院中に正確にニーズを把握し、それに基づいて迅

速にプランを策定し、さらに、進行によって当初のプランが変更されうることを視野に入

れてフレキシブルな支援体制を組めるような仕組みが必要である。 

 そのためには、ニーズ把握を入院生活に一定期間付き添いつつ正確に把握して、病院・

事業者等から独立した評価を下すことができる人間が必要である。 

 また、認定調査時点と区分認定決定との間の期間をできるかぎり短縮し、公的なサービ

スが不足する空白期間をなくすことが必要である。あるいは、認定調査時点から、その後

の進行を見通した介護サービスプランを作成できるような仕組みが必要である。さらに、

緊急時の支給決定の裁量権――これは現制度でも認められている――を発揮することであ

る。 

 

3, 退院移行支援の課題（２）――生活支援制度へのアクセスと手続き 

3-1,  問題の所在 

 

ニーズ把握や認定と実施のタイムラグに加えて、支援者が病院を頻繁に訪問せざるをえ

なかった理由としては、制度を使う（使い始める）ための手続きが、すくなくともＳのよ

うな人が使えるものとしては存在していなかったことが挙げられる。 

多くの生活支援制度は、制度を利用する以前に、利用申請が必要になる。だが、利用申

請を行う人は、すでにその時点で支援を要する状態になっている。つまり、日常生活に他

人の支援を要する状態になってはじめて制度利用申請を行うことになるのだが、利用申請

を行う時点では、当人には制度的支援は得られていない。ここには、支援を申請する人は、

すでに支援が必要であるにもかかわらず、申請時には未だ制度的な支援は得られていない、

というパラドックスがある。 

 支援を得るための申請や要求活動を支援するのは、通常は家族が行うことにされている。

逆に言えば、家族がいない人は、現状ではボランタリーな支援を受けることができない限

り、制度を利用することさえできないということである。 

 制度利用申請および支援制度利用のためのアクセスを支える支援者の必要性は明らかで

ある。以下、必要とされる支援の内容とそれを制度外の支援者が行うことに随伴する困難、

そしてその要因を分析する。 
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3-2, 制度外の支援者の必要性 

 

今回、Ｓの場合、制度利用のための支援やケアプランの検証、連絡業務といった仕事は、

入院中に本人に付き添って行われた。支援者は家族の役割を代行したことになる。では、

じっさいにＡＬＳをはじめとする難病患者が生活支援制度を利用するために、家族が行う

べきとされている役割とはどのようなものだろうか。 

 ＡＬＳという診断がついてから、患者は社会的資源を受給するために必要な、「特定疾患

医療受給申請」や「身体障害者手帳交付」などの申請が必要となる（湯浅・廣島［2007：

202-210］、日本ＡＬＳ協会編［2005］）。さらに、介護者をはじめとする生活支援制度をい

まだ利用していない段階であるため、家族は介護を行いつつ、これらの申請手続きをしな

ければならない。これを含めて、ＡＬＳ患者家族は、さらに以下のような手続きを行う必

要がある。 

 

 特定疾患医療受給申請／高額療養費の還付制度／障害者医療費助成制度／身体障害者手

帳交付申請／介護保険制度利用申請／医療保険による訪問看護／難病施策による訪問看護

／難病患者等居宅生活支援事業／難病患者援助金支給制度など 

 

 患者家族として行わなければならない仕事は、これらの申請手続きのほかにも、在宅支

援の体制づくりがある（湯浅・廣島［2007：202-210］）。これらの支援を家族に期待できな

いＡＬＳ患者にあっては、家族以外の制度外の支援者に頼らざるを得ない。状態によって

は自筆や発話が困難な場合もあり、Ｓの場合もすでに電話の受話器を持つこともできない

状態だった。Ｓのように家族支援者をもたない単身の入院患者にとっては、支援者が補助

しないかぎり、行政との交渉やヘルパー派遣事業所を探すことは不可能である。つまり、

退院準備も在宅生活への移行も不可能である。 

 Ｓの在宅移行に向けて支援者が介入した理由は、（１）Ｓに様々な福祉制度の活用を積極

的に提案する機関や人の存在は見られなかったこと、（２）Ｓは自分で情報収集することが

困難な環境に置かれていたことの二点にまとめられる。今回、支援者がＳに対して行った

支援内容をあらためて表にまとめておこう。それは具体的には、入院中の日常生活支援と

在宅移行支援の二つに分けられる（表２：長谷川・竹林・西田・山本・堀田 ・川口 ［2008］）。 

 

 表２ 具体的な支援内容 
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支援者 支援の必要性・理由

入院生活支援

食事介助
病気の進行に伴いフォークを持つ右腕も上がりにくくなり、
満足に食事が取れない。途中で疲労してしまう。「食事も
楽しく食べたい。えらい目してまで食べとうない。」

移乗介助 ベッド、車椅子間の移乗介助。

移動介助
入院当初は車椅子を利用して自力で移動できたが、症状
の進行に伴い移動が困難となった。売店、喫煙室への移
動のほか、病院内の散歩を行った。

在宅移行支援

外出支援 役所との交渉など

郵便物の確認
自宅に届いた郵便物を確認し、本人に届ける。
役所との交渉時に必要な書類

住まいの環境整
備

症状の進行に伴い、住環境の再構築の必要性が生じた。
ふすまを取り外して、2室を1室として使用する、家電類の
コードの整理等。

事業所の確保 夜間介護に入れる事業所を探す。

支援者 支援の必要性・理由

入院生活支援

食事介助
病気の進行に伴いフォークを持つ右腕も上がりにくくなり、
満足に食事が取れない。途中で疲労してしまう。「食事も
楽しく食べたい。えらい目してまで食べとうない。」

移乗介助 ベッド、車椅子間の移乗介助。

移動介助
入院当初は車椅子を利用して自力で移動できたが、症状
の進行に伴い移動が困難となった。売店、喫煙室への移
動のほか、病院内の散歩を行った。

在宅移行支援

外出支援 役所との交渉など

郵便物の確認
自宅に届いた郵便物を確認し、本人に届ける。
役所との交渉時に必要な書類

住まいの環境整
備

症状の進行に伴い、住環境の再構築の必要性が生じた。
ふすまを取り外して、2室を1室として使用する、家電類の
コードの整理等。

事業所の確保 夜間介護に入れる事業所を探す。  

  

入院中のＳの日常生活支援では、食事介助・移乗介助・移動介助を行った。Ｓは入院当

初には自力で可能であったことも、症状の進行とともに困難となり満足にできない状態に

あった。通常、病棟では面会時間を除き、家族の付添も禁じられている。しかし、現行の

看護体制では、ＡＬＳ療養者の要求に十分に応えることができないため、付添いは歓迎さ

れる傾向がある。だが、Ｓは入院生活に付き添って介護する家族がいないため、支援者が

在宅移行支援を行うと同時に、生活全般にかんする介助にあたった。 

 また、在宅移行支援の内容としては、外出支援・郵便物の確認（書類等の収集）・住環境

整備・事業所との調整があった。まず、外出支援としては、役所の交渉などに必要な外出

を介助すること以外にも、退院直前には入院中の症状の進行に合わせて、住環境整備を行

う必要性があった。さらに、夜間の介護を担う事業所の探索と調整を行った。 

 また、Ｓの自宅に届いた郵便物を回収する必要性も生じた。郵便物の中には、各種請求

書以外に、役所との交渉時にも必要な特定疾患の通知書類（西田がデイケアで開封したも

の）などがあった。自宅にある必要書類を探すためＳ本人が自宅に戻る必要も生じた。 

 住環境整備が必要とされた理由は、（１）Ｓは入院中にも症状が進行しており、在宅移行

後の療養生活を具体的にイメージできないこと、療養環境整備について助言する人間がい

ないこと、また、（２）療養環境整備の必要性が生じた場合に、それを担う人間がいないこ

とである。 

 

3-3, 困難とその要因――協力と委譲を阻むもの 

 

 だが、今回、家族以外のインフォーマルな支援者が入院中の患者の支援を行うことには

困難が生じた。 

 Ｓの場合は、入院中の生活援助が不足しており、売店に行って買い物をすることもでき

ないでいた。洗濯は高いコストを支払って専門の業者に依頼していた。上記諸手続きのた
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めの連絡を兼ねて、私たち制度外の支援者が病院を頻繁に訪問する必要が生じた。 

前述したように、病棟の看護師は、入院時の能力を前提としてＡＤＬ評価を行おうとし

ていたため、食事をはじめとした入院生活援助を差し控えていた。したがって、支援者は

Ｓに不足している介助を補わざるをえなかった。 

しかし病院内ではヘルパーによる介護は認められていないため、不足分の介助を支援者

が補ったところ、病棟の看護師の理解が得られずに何度も説明が求められた。とくに退院

直前になると、他の患者から苦情が来たことなどをおそらく要因として、支援者が入院中

のＳを訪問することについて、「家族ではない」という理由から看護師は忌避した。また、

Ｓの日常生活介助を含めた支援を行うことに対して、病院側は「何かが起こった場合に責

任を持てない」として歓迎しなかった。 

そして、こうした状況が患者と病棟の看護師の関係を悪化させ、双方が不信感を抱く結

果となった。家族であれば許される行為でも家族以外の支援者が行うとなると許されない

行為となり、悪循環を引き起こした。 

 「支援者」が病棟の看護師に歓迎されなかった理由も、ＡＤＬ把握を困難にした要因と

基本的には同じだが、次の点が考えられる。 

 第一に、病棟の看護師は、他の人たち（患者たち）との「バランス」に配慮していた可

能性が要因として考えられる。その背景には、現に病棟の看護師が入院患者のニーズを十

分に満たす介助を行えていないという状況がある。それはさらに、多数の入院患者を少数

の看護師が担当させられていることに起因する。 

 第二に、入院患者に対して「完全看護」を標榜しているため、仮にすべきことができて

いないということが自覚されていたとしても、「できない」とは言えない状況が、病棟の看

護師に強いられている。 

 

3-4, 解決策 

 

 患者が退院を望むと同時に、病院側としても平均在院日数の低減のために入院に期限を

設けるなどしてそれを要求するのであれば★02、家族の有無にかかわらず、当人ができな

い場合には、諸制度の外部に位置しつつ制度間で利用可能性に関して調整し、連携をとる

ことができるような知識・ネットワーク・裁量権を有するエージェントが必要である。 

 

4, 退院移行支援の課題（３）――制度的諸問題 

4-1, 制度間の関係性 

 

退院移行支援の課題として、本人の進行にニーズ把握が対応できない点、またサービス

量決定時と利用時との時間差が不足を生じさせる点、入院中に制度外の支援者が頻繁に病

院を訪れる必要があるが、それが病院スタッフに忌避され、病棟看護師と患者の関係が悪
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化するという点をあげた。これらに加えてさらに次のような問題があった。 

 ＡＬＳのような進行性の病をもつ患者が地域で独居生活をする場合には、介護保険と障

害者自立支援法、そして生活保護を併用した包括的な支援が必要となる。しかしこれらの

現行の福祉制度の仕組みでは、現状にしか対応できないことが、Ｓの事例を通してあらた

めて明らかになった。介護保険・障害者自立支援法・生活保護の間には、優先関係と条件

づけ関係が存在し、組み合わせて利用しなければ生活困難であるにもかかわらず、実際に

は組み合わせることが困難になっている。 

この点は、昨年度にアクションリサーチを行ったＫ氏の事例でも、介護保険と自立支援

法そして生活保護の複雑な優先関係が、退院移行支援と退院直後の生活を混乱させたこと

が明らかになっている。まず、障害者自立支援法は例外を除いて、介護保険をすべて使い

切った後にしか使えないことになっている。つまり、「優先関係は固定したものではない」

という通知は、少なくとも京都市という自治体レベルではじっさいには運用されていなか

った。同時にＫ氏の場合、退院後に収入がないため、生活保護を申請することが決まって

いた。生活保護受給が開始すると医療保険から脱退することになり、自動的に介護保険の

被保険者ではなくなるため、障害者自立支援法と介護保険制度との優先関係が逆転する。

生活保護を受けている場合には、障害者自立支援法が介護保険制度に優先する。これを見

越して入院中から障害者自立支援法優先のケアプランを立てようとしていたが、入院中に

は生活保護を受給することができないため、介護保険制度優先のプランで退院を迎えざる

をえなかった。Ｋ氏の場合、退院直後に生活保護受給が決定したため、じっさいに介護保

険制度優先のケアプランが実施されたのは退院後の一週間に満たなかった。 

 

4-2, ネットワークの問題／供給不足 

 

 また、Ｓのように、医療と福祉の両面からの支援を必要とする場合、医療と福祉のネッ

トワークが重要になってくる。しかしながら、医療と福祉の連携、医療における諸制度・

サービスから福祉における諸制度・サービスへとつなげつつ支えるネットワークが存在し

ていない。 

 病院のケースワーカーは、医療保険や介護保険を対象とした患者を対象としているため、

介護保険だけではなく障害者自立支援法も併用して在宅支援を行うことについてイメージ

を持ちにくい状況にある。ケアマネージャーも介護保険を専門に扱う職種であることから、

障害者自立支援法については詳しくなく、併用したプランを作成するのは困難である。そ

もそも、障害者自立支援法をマネジメントする役割をもつ地域生活支援センター自体が活

用されていなかった。 

 こういった状況から、Ｓのように介護保険と障害者福祉サービスの併用が必要な患者は、

在宅生活移行のためにどんな制度を活用すればいいのかなどの情報が非常に乏しく、かつ

情報へのアクセスが困難な状況にある。そのため、スムーズに在宅生活移行への手続きが
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とれない状況が生じる。Ｓの場合にも、ケアマネージャーが有している事業者のネットワ

ークには障害者自立支援法における「重度訪問介護」で長時間ヘルパーを派遣可能な事業

者がなく、ケアプランが遅れた一つの要因となった。障害者自立支援法を併用するとして

も、事業所が見つからなくては実際にプランとして成立させることは不可能である。入院

患者には、福祉制度についての情報へのアクセスが難しい状態にあるため、制度そのもの

の情報を知らないで在宅生活へ移行し、苦しい状況に置かれるケースも起こりうる。 

 もちろん、これはネットワークの問題だけでない。実際のサービスを提供する人や事業

者というノード（結節点）が存在しなければ、ネットワークの作りようがないからである。

この点、今回のケースでは、実際にサービスを請け負う事業者が存在しなかったことが、

最大の問題だった。とくに、京都市内では、重度訪問介護の枠組みで夜間介護を長時間請

け負ってくれる事業者を見つけることは困難をきわめた。 

 支援者は、障害者の地域自立生活に取り組む当該地域の事業所や、市の障害者地域生活

支援センターなどに、当該自治体における障害福祉サービスの現状を聴取した。その際、「単

身のＡＬＳ患者が地域生活に移行すれば、重度訪問介護等で月四〇〇時間以上のサービス

支給が決定されるかもしれないが、どこの事業所もヘルパー不足に悩んでおり、現状の利

用者へのローテーションを維持するだけでも精一杯である」との厳しい現状を伝えられた。

Ｓも、障害者自立支援法の重度訪問介護を使って夜間の見守りを補うことを考えたが、事

業所を見つけることが困難であった。そのため、介護保険と障害者自立支援法を併用する

にしてもケアプランを成立させることが難しい状況にあった。 

 また、たんの吸引などを必要とする医療度の高いＡＬＳ患者の介護・介助ということで、

さらに引き受け先が激減する。医療政策の展開の中で、医療行為が必要な人も在宅で療養

生活を送るようになってきたにもかかわらず、たんの吸引などの医療行為とされている行

為が許されているのは、基本的に家族であり、ヘルパーには例外的にしか認められていな

い。患者の自己責任で個人的に誓約書を交わしたヘルパーに限られている。事業者も個々

のヘルパーも、リスクを鑑みてそうした利用者を忌避する傾向にある。 

 Ｓの事例を通して、地域でひとり暮らしするだけの介護支援、暮らしの場での政策が乏

しいことがわかる。実際に療養するＳはもちろんのこと、それを支える事業所に対しての

政策も乏しい。 

 

4-3, 供給不足と保障時間抑制の悪循環 

 

 障害者自立支援法のサービス時間の支給決定の判断と、サービス時間を埋める夜間介護

を担う事業者の存在とは、相互に連関していた。事業者が存在しないことがサービス時間

支給決定を差し控える理由とされていた。 

 Ｓは、夜間の就寝時に誤嚥の危険性が高まっていたため、介護保険と障害者自立支援法

を併用し、できるだけ二四時間介護に近いかたちでのケアプラン作成を望んでいた。だが、
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Ｓの病状の進行や状態にかかわらず、「事業所がない」という理由で夜間介護の必要性や時

間数の検討がなされなかったため、Ｓにとっては自立支援法を利用するためにも、夜間の

見守りを引き受けてくれる事業所を探すことが何より先決であった。その際、ケースワー

カーから事業所の名簿は入手できたが、事業所探しそのものは本人に任された。Ｓは受話

器も自力では持てず発話も困難な状態であったため、支援者が代理で事業所を探す必要性

が生じた。Ｓと支援者は、ケアマネージャーや福祉事務所に対して最大限の時間数を要求

するとともに夜間の見守りの必要性を訴えたが、福祉事務所は〈夜間帯の介護を引き受け

てくれる事業所がない〉という理由から自立支援法の併用には消極的であった。逆に、六

月三〇日のカンファレンスで、夜間介護を引き受ける事業者が存在することを福祉事務所

に伝えると、夜間介護を自立支援法で賄うことも不可能ではない、という回答が引き出さ

れた。 

 支援者が依頼した事業者は京都市内の事業者ではなかったため、ケアマネージャーおよ

びケースワーカーの知識とネットワークの不備は、供給体制そのものの限界に起因する、

ある意味では必然的なものであったとも言えるかもしれない。今回、隣接する自治体の事

業者からヘルパーを派遣してもらうことができたため、夜間介護の時間を埋めることがで

きたが、継続的かつ安定的にヘルパーを供給するには限界がある。遠隔地からの派遣を継

続するには事業者にとっても大きな負担であり、ボランタリーな意思をもつ稀有な事業者

に完全に依存していることになる。 

 京都市内でも隣接する自治体にも、長時間かつ自由度の高いサービスを提供できる重度

訪問介護ヘルパーを派遣する事業者は、つねにヘルパー不足となっている。その最大の要

因は、ヘルパーの賃金がきわめて低賃金に抑えられており、事業者としても採算がとれず、

またヘルパー自身も負担に見合った対価を得られないため担い手が少ないことにある。 

 

4-4, 解決策 

 

 これらの制度的諸問題を解決する方策は、まずネットワークについては、進行性の病気

に対応した福祉制度の仕組みを構築することである。 

 具体的には、病院・ケアマネージャー・障害者地域生活支援センター・事業者との連携

が必要になる。障害者地域生活支援センターは、障害を持つ患者やその家族、支援者を対

象に、生活における様々な相談に応じる相談機関である。障害福祉サービスについて、ど

のような制度があり、どうすれば利用できるのかなどの相談に応じている。障害者自立支

援法についての相談の窓口の役割も担っている。 

 しかし、障害者地域生活センターの存在はあまり知られていない現状がある。病院のケ

ースワーカーやケアマネージャーから、障害者地域生活支援センターへアクセスすること

も少ない。患者や家族は福祉事務所を通してその存在を知ることが多いが、その機会自体

が少ないため、実際に障害者地域生活支援センターに足を運ぶことは少ない。 
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 そもそも病院・ケアマネージャー・障害者地域生活支援センターとの連携が制度化され

ているわけではないため、制度やしくみとして医療から福祉へ結びつける仕事にインセン

ティブが存在しない。Ｓのような重度の身体障害を伴う難病患者が、家族介護に頼らずに

地域で生活をしようとした場合は、医療・福祉・社会保障をつなぎコーディネートし、包

括的に支援するしくみが必要である。 

 またもう一つの、そして最も重要な点として、夜間を含む長時間の自由度の高いサービ

スを提供する事業者およびヘルパーが業務として十分に安定的に経営可能であるように、

報酬単価を上げ、当該事業者に対する支援策を講ずる必要がある。 

 

5, 課題と解決策のまとめと提案  

5-1, 制度アクセス支援と制度間の調整役割 

 

 ここで、あらためて課題と解決策をまとめておこう。まず、今回Ｓの退院移行支援の合

計時間は、約二二四時間であった。そのなかから見えてきた課題は三つに分けられるが、

そのそれぞれが連関して大きな困難としてＳと支援者の前に立ちはだかっていた。 

 第一に解決が必要とされる課題は、ケアプラン作成の基礎になるニーズ把握の不備と、

認定調査からサービス利用時の時間差によって生ずるサービス量の不足である。第二の課

題は、入院生活全般への支援不足と制度へのアクセス時に必要な支援の不足である。第三

の課題は、諸制度を重複利用する必要があるにもかかわらずそれが困難になっていること、

そして供給可能なサービスリソースの不足に起因する支援の停滞である。 

 これらに対する解決策としては、第一点のニーズ把握と入院生活全般への支援および制

度アクセスへの支援については、ともに、入院中の生活支援を行いつつニーズを的確に把

握し、それに基づいて必要な制度にアクセスする可能性を探る、既存の諸制度から独立し

たエージェントが存在していることである。第一点の認定から実施までの時間差に起因す

るサービス量不足と第三点の諸制度の重複利用の困難については、制度が必要に応じてフ

レキシブルかつ迅速に活用できるようにすることである。第三点目の供給可能なサービス

リソースについては、現在、重度障害者が介護制度として活用するに最も適している重度

訪問介護の報酬単価の増額が、最大のカギを握っている。 

 ニーズ把握については、頻繁に行われたカンファレンスの結果が示している。カンファ

レンスは、患者Ｓの退院後の生活支援体制構築に不可欠のニーズ認識のズレに起因してい

たが、最終的には、支援者（たち）の認識が基本的に認められた。そのため、最終段階の

具体的な業務分担以外の会議は、仮に支援者が独立した裁量権とコーディネート役割を委

ねられていれば、不要であった。とりわけ、入院中の生活支援を行うこととニーズ把握、

そして認定とサービス量の決定とサービスの質的な選択は、すべて一連の連続したプロセ

スであり、これを単一の機関が担うことができれば、諸専門職間の調整業務の必要はなく

なる。逆に現在のように、複数の制度にそれぞれ縦割りの形で専門職が存在している場合、
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制度間の調整に時間と人材を費やし、さらには混乱を生じさせる原因にもなる。 

 今回のＳの退院移行支援にかかわって費やされた多くの時間のうちで、とくに会議の時

間は、諸制度の利用について総合的に担いつつ、諸機関・専門職に対する一定の裁量権を

有するコーディネート役割を担う人材と機関が存在すれば、大幅に省力可能なものである。 

 

5-2, 重度包括支援制度の活用可能性 

 

 本ケースから見えてきた様々な課題とその解決策は、「重度包括支援制度」の活用可能性

の一つを示唆していると言えるかもしれない。 

 とくに長時間の介護が必要な重度障害者や難病患者には、介護保険ではまったく足りな

い。しかし他方で、障害者自立支援法の重度訪問介護はあまりに単価が低いため、サービ

ス提供者自体が少ない。現在の状況では、複数の制度を利用している個人に対して提供さ

れている実質的なサービスの総額に、複数制度間の調整コストが付加されていない。 

 あるいは、現在、事業者が兼務している「サービス提供責任」業務以外の仕事を切り離

し、実際のサービスを提供する事業所とは別に、別の仕事として相談業務を位置づけるこ

ともありうるかもしれない。事業者は完全にサービス提供責任のみの業務負担になり、別

機関が、ヘルパー募集および研修育成・退院移行支援・利用者に対する自立支援プログラ

ム・他業種とのコーディネートを一括して担うようにする方法である。 

 さらに、仮に介護者との契約と日常生活の介助講習を利用者当人に委ねることができ、

それが利用者にとってもよいことであるならば、事業者の取引コストが減るため、双方に

とって利益になりうる。ただ、いわゆる医療的ケアについては医療機関との連携が必要な

こともあり、別立てとしたほうがよいだろう。実質的に効果的な「介助者養成」に金を出

す必要はあるが、利用者に委ねた方が当人にとって、養成・取引コストを超えて「よさ」

があると言えるような場合には、日頃のコーディネート業も含めて利用者に委ねるという

方法もありうる。それにより、事業者にとっては育成や資格に要するコストや、ヘルパー

の急な欠勤に対する代行責任が軽減され、サービス提供従事者の負担も軽減することで、

必要に応じたサービスの質を、現在よりも高められるような仕組みが可能になるかもしれ

ない。 

 いずれにしても今回の退院移行支援のプロセスにおいて明らかになったのは、医療を含

む複数の制度的支援を要する利用者にとっては、多業種間の連携が必要であるにもかかわ

らず、職域や裁量権等による行き違いや様々な不備があり、退院移行支援を困難にしてい

たということである。そしてこれを家族に委ねることには、家族成員自身の福祉の観点か

らみても大きな限界がある。以上は、業種と制度の差異を超えて、患者のアドボカシーの

立場からアセスメントと支援を総合的に行う独立機関ないし組織の必要性を強く示してい

る。 
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※ 本稿は、「特定非営利活動法人ＡＬＳ／ＭＮＤサポートセンターさくら会」が厚生労働省障

害者保健福祉推進事業から受託された重度包括支援制度パイロットスタディおよび日本学術振

興会科学研究費（特別研究員奨励費）による研究成果の一部である。 

 

■注 

 

★01 Ｓと看護師のあいだにもニーズに対する理解について、大きな相違が生じていた。

その理由の一つとしてリハビリ担当の作業療法士と病棟看護師の連携不足が考えられた。

作業療法士は、Ｓの日常生活上のニーズに基づいて具体的に助言するなど身体の状態を詳

しく把握していた。上記の「食事」においても、それをリハビリとする必要性は特になく、

本人が希望しない場合は他の方法でやればよいとして、Ｓと意見が一致していた。そのた

め、要望がなかなかケアプランに反映されないＳは、ケアマネージャーに対して作業療法

士にも意見を求めるように訴えることもあった。一方で、同じ病院に勤務しているにも関

わらず、病棟看護師と作業療法士の間にはＳの身体の状態に対して認識の相違がみられた。

Ｓの日常生活上のニーズをより理解していたのは作業療法士であるならば、このときケア

マネージャーは在宅移行時の身体的ニーズに対して作業療法士に意見を求めるべきである

が、リハビリ技師が合同カンファレンス時に召集されることはなかった。Ｓのケースにお

いて、このような認識のズレを解消するためには、病棟看護師と作業療法士の連携が必要

であるということが指摘できる。 

 このような認識のズレから生じる対応の相違はケアプランという形になって表れるため、

Ｓはケアマネージャーとともに病棟看護師に対しても不信感を抱く結果となり、関係を悪

化させることにもつながった。 

 

★02 二〇〇六年の医療制度改革の目的のひとつに、「医療計画制度を見直し、医療機能の

分化・連携を推進することを通じて、地域において切れ目のない医療の提供を実現し、質

の高い医療を安心して受けられる体制を構築すること」（山田［2006：10-13］）がある。こ

の実現のために、長期入院高齢者の病床の転換、在宅（訪問）医療の充実と療養の場を充

実させ、平均在院日数の短縮を図ることを方針として掲げられた。疾患の状態や時期に応

じた適切な医療を受けることができるよう、医療機能の分化・連携、在宅療養の推進、長

期入院病床の転換支援の三つの取組みの強化が図られている。それには、病院から地域へ

の円滑な移行、すなわち医療と福祉の連携が必要不可欠である。しかし、その連携による

地域でのケア体制は確立されておらず、現状では在院日数との関係で入院を継続できずに

仕方がなく退院し、在宅生活への不安を抱えながら、生活の場を地域へと移行せざるを得

ない人も少なくない。このことは医療依存度の高い特定疾患患者も同様であり、このよう

な人々が安定した在宅生活を継続するには患者家族の多大な介護量が必要なのが現状であ

る。 
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１、 医療的ケアを必要とする重度障害者の単身在宅生活に向けての課題 
立命館大学大学院先端総合学術研究科・後期博士課程   西田美紀 

（ＤＶＤに収録したパワーポイントの解説です） 

 

スライド 2 

目的 

 近年の医療体制の改革による入院日数の短縮化や医療技術の進展に伴い、重度障害者の

生活の場が地域医療や福祉へと移行せざるを得ない状況になりつつある。しかし、個人的

事情（家族世帯や経済的事情など）や在宅体制の整備が立ち遅れるなかで、在宅生活が困

難な実情もあり、体制の再構築，制度改革に向けた実情把握が急がれる。本研究では、呼

吸症状の進行に伴い非侵襲的陽圧換気療法（以下 NPPV）が必要となった独居 ALS 患者の一

事例を通じ、進行性疾患患者の独居在宅生活の維持に資する重層的サポートを探ることを

目的とした。 

方法 

 医療的ケアが必要な進行性疾患患者が、地域の中で安定した療養生活を維持できる社会

状態を目指し、実践的問題と解決に向けアクションリサーチを行った。具体的には、療養

者の具体的生活場面を把握し、研究対象者・サービス提供に関与する福祉・医療機関から

のヒアリング・記録を参照して、在宅生活維持のための課題要因の分析と、解決のための

方策を明らかにした。 

 

スライド 3 

 医療的ケアという言葉ついて説明を加える。医療的ケアがどのような行為を指し示すの

か、明確な定義はないが、90 年代、最重度障害児の教育現場で、日常生活を送るために必

要な吸引や経管栄養などが、医療者のみが行う医療行為なのか、それとも生活援助行為な

のか、医療と福祉制度のはざまのグレーゾーンを示すために、養護学校の教員（松本嘉一

氏）から生まれた言葉である。 

 

スライド 4 

 以降、医療的ケアは、Table1 に示すように 2つの歴史的変容がある。2002 年 ALS 協会か

ら「ＡＬＳ（筋萎縮性側索硬化症）等の吸引 を必要とする患者にヘルパー等介護者の吸引

を求める要望書」が署名を添えて提出され、厚生労働省はこれを受け、2003 年「家族以外

の者によるたん吸引の実施」について一定の条件下では「やむを得ない措置として許容さ

れるもの」とする通知が出された。追って 2004 年には、遷延性意識障害者の家族らの要望

をうけ、ＡＬＳ患者以外にも家族以外のものによる「吸引」が認められた。 

 

スライド 5 
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 その後、入所施設や福祉分野で行われていた行為と医師法との整理、非医療職がケアを

実施するための条件はどうあるべきかを探るため、厚生労働省は「在宅および養護学校に

おける日常的な医療の医学的・法律学的整理に関する研究会」を設置し検討をおこなった。 

 

スライド 6 

 NPPV は、マスクなどを介して身体に手術侵襲を加えることなく、鼻や口からの換気を人

工的に補助する方法である。陽圧人工呼吸器により換気補助を行う非侵襲的陽圧換気療法

で、夜間無呼吸症候群患者に用いられる CPAP(continuous positive airway pressure：持

続陽圧呼吸療法）や体外式陰圧人工呼吸療法は除外する。日本では、1990 年に Duchenne 型

筋ジストロフィー患者の慢性呼吸不全に対して導入され、近年 ALS 患者に対しても使用さ

れるようになってきた。2004 年には、17500 人の在宅人工呼吸療法患者のうち、15000 人が

NPPV になったと報告がある（2007 年，特定疾患患者の生活の質（QoL）の向上に関する研

究）。効果は賛否両論であるが、NPPV の適応時期は、アメリカの NAMDRC（National 

Association for Medical Dirction of Respiratry Care）の consensus conference report

では、血液ガス分析で 1)PaCO2：動脈血中二酸化炭素が 45mmHg 以上，2）睡眠中 SpO2：経皮

的酸素飽和度 88％が 5分以上持続，3）％FVC（努力性肺活量）が 50％以下か。最大吸気圧

が 60ｃmH2O 以下のいずれかひとつあれば慢性呼吸不全でのＮＰＰＶの適応があるとしてい

る。ＡＬＳの場合もこの基準が準用され診療ガイドラインが作成されているが、臨床経験

からはこの適応では遅すぎると多くの専門医は考えており、検査値に関わらず、動作時の

呼吸苦，全身倦怠感,夜間不眠,早期の頭痛どの、呼吸筋低下の症状がある場合は、早期か

らの導入が望ましいとされている（2007 年，特定疾患患者の生活の質（QoL）の向上に関す

る研究）。 

 

スライド 7 

 脊髄、脳幹や大脳皮質の運動ニューロンのみが選択的に障害される病気を運動ニューロ

ン病と総称している。この中で最も多いのが筋萎縮性側索硬化症（ALS）である。 私たち

が日ごろ動かしている随意筋は、脳からの命令を受けた運動ニューロンで、運動ニューロ

ン＝運動神経細胞が侵されると、筋肉を動かそうとする信号が伝わらなくなり、筋肉を動

かしにくくなったり、筋肉がやせ細ったりする。随意筋の障害には、四肢の筋群，顔面の

表情筋，口の開閉や咀嚼，嚥下に働く筋群，発生・発語の筋群，呼吸筋群，眼球やまぶた

を動かす筋群，また膀胱・直腸の括約筋や、情動運動系の障害（感情の高まりや不安を抑

えにくくなる）も見られることもある。  

 

スライド 8 

調査対象者・病状経過・ＡＤＬ（日常生活動作） 

調査対象者：61 歳男性（以下Ｓ氏と記す）。 

 118



平成 20年度厚生労働省障害者保健福祉推進事業 
障害者自立支援調査研究プロジェクト 

病状経過：2006 年夏頃より、左手の感覚・機能低下があり、近くの医院を受診したが原因

不明で経過観察となる。症状の改善が見られず、下肢の筋力低下も出現したため、再度病

院を受診し 

、2007 年 6 月に大学病院へ紹介され、検査入院により「ALS」と診断される。診断後は仕事

を退職し、事情により自宅で独居生活を送っていた。同年 12 月に胃婁増設目的のために再

入院し、 

2008 年 1 月に退院する。同年 2 月より、神経内科の外来診療と重度認知症・難病デイケア

を併設する診療所に通所するようになった。その頃より下肢の機能低下による転倒を繰り

返し、独居での在宅生活が困難となり、4月に肋骨骨折の疑いによる安静目的と在宅生活の

再構築のために入院となった。同年、7 月に退院し、10 月より呼吸症状の進行により就寝

時に NPPV を使用するようになり、2009 年 1 月気管切開と在宅生活の再構築のために入院と

なった。 

 ADL（日常生活動作）：両手機能全廃，右手指は軽度動く。両下肢機能低下あり歩行不可

も、屈曲・進展は可。寝返りはできず。食事・排泄・着・入浴は全介助。移動時は車椅子

を使用していた。 

 

スライド 9 

2008 年 7 月の在宅生活体制を Table2 に示す。日中は 4 日/週難病デイケアと、訪問看護

2回／週で医療面のケアを行っていた。福祉面では、介護保険と重度訪問介護（352 時間＋

移動介護 32 時間）を活用していた。 

 

スライド 10 

 2008 年 7 月～1月の病状経過と支援体制の要約を Table3 に示す。 

2007 年 7 月～8月 

 病状は、球症状（構音・嚥下障害）は緩やかに進行しており、発声・呂律困難があった

が、聞き取りはでき周囲ともコミュニケーションが図れていた。時折むせること、痰がか

らみやすくなったと訴えることはあったが、食事は柔らかい食材を選び外食を楽しんでい

た。痰の自己喀出もできていた。暑さの中での外出に、時折呼吸苦を訴えることはあった

が、SAT96～97％で、安静により症状は改善することが多かった。VC（肺活量）は 60％と低

下気味であったが、呼吸症状の急速な進行はなかった。デイケアでは、今後の対応として、

意思伝達装置を申込み、オペレーションナビと文字盤の練習を行うことになり、自宅では

吸引器設置の手配を行った。 

 4 月まで独居生活をしていた S氏は、7月以降から介護保険と自立支援法の重度訪問介護

を活用し他人介護の生活をすることになった。家に閉じこもっていた生活や入院生活のス

トレスから解放され S氏は介護者と外出を楽しんでいた。24 時間/日の介護給付は認められ

ていなかったが、Sは両手が使えず、寝返りや起き上がること、緊急ボタンを自力で押すこ
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ともできなくなっていた。3 箇所の事業所のうち A 事業所が一日 24 時間常に見守りが行え

るよう、ボランティアでヘルパー派遣をしてきた。しかし、他の事業所は吸引などの医療

的ケアを認めておらず、継続的な介護に不安を抱いていた。8月中旬、医療的ケアに対応で

き、ALS 患者の介護経験のある A事業所のみが、Sの在宅生活を介護していくことになった。

しかし、在宅移行からヘルパー不足の壁があった。立命館大学の教員や、日本 ALS 協会・

NPO 法人 ALS/MND サポートセンターさくら会の理事を務める川口の協力のもと、大学生の重

度訪問介護ヘルパーを養成していった。 

 

2007 年 9 月～10 月 

 倦怠感や時折息苦しさを訴えるようになり、外出も減っていた。SAT は 95％～96％で、

経皮的 PCO2 は座位時時に 40mmHg，臥床時に 50mmHg であった。主治医は、臨床的にも呼吸

症状が出現してきたので、そろそろ気管切開のタイミングと評価していた。気管切開につ

いては、以前から S 氏は希望していたが、球症状（構音・嚥下障害）が緩やかな進行であ

ったため、「まだ食べれるし、話せるからもう少し待って欲しい」とのことであった。S の

意思を尊重し、主治医は NPPV 療法を開始することになった。デイケアで約 2 週間調整し、

臥床や睡眠時の PCO2が 50 台と高かったため、睡眠時に NPPV を導入することになった。し

かし、独居者であったため、睡眠時のマスク装着は介護者に依頼せざるを得なかった。介

護ヘルパーを対象に NPPV の装着方法を含めた勉強会を実施し、その後に在宅での NPPV 療

法が開始された。開始直後は、自分で顔や口の周囲を動かしたり、口頭で介護者に指導し

ていた。しかし、倦怠感や、発声・呂律困難により、周囲とコミュニケーションが除々に

図れなくなり、スムーズにマスク調整できない場合は装着を拒否したり、イライラにより

感情の起伏も激しくなった。 

デイケアの看護師が就寝時にヘルパーによるマスク装着の指導にあたったが、安定的なマ

スク装着が自宅では困難となっていた。文字盤やパソコンの練習にも「体が少しでも楽な

ときは好きなことしたい」と拒否的であった。 

 

2007 年 11 月～12 月 

 倦怠感と眠気が強くなり、落ち込んだりイライラしたりと感情の起伏があった。SAT は

95％～96％で、PCO2は 45.5mmHg であった。マスクの装着時間は 35 分～2時間とばらつきが

あり唾液や痰も多くなり、装着が苦痛となっていた。発声・呂律困難により、周囲とのコ

ミュニケーションも図れにくくなっていた。主治医より、気管切開を引き延ばしにするこ

とのリスクが伝えられたが、「食べれる間は食べたい、話せる間は話したいので、年内まで

様子をみたい」とのことであった。在宅生活では、以前から見られていた痙攣が強くなり、

特定のヘルパーになると不調を訴えるようになった。S氏が合わないというヘルパーは、介

護経験のない学生ヘルパーではなく、ALS 介護の経験者であり、「先回りして勝手にされる

のが嫌」と言っていた。痰の喀出困難に対し、デイケアではカフマシーン（気道内圧を＋

 120



平成 20年度厚生労働省障害者保健福祉推進事業 
障害者自立支援調査研究プロジェクト 

40mmHg から－ 40mmHg に急激に変化させることで痰の喀出を促す）を導入し、吸入を 2回/

日開始した。症状の悪化や進行に伴うコミュニケーションの問題は、S氏だけではなく、介

護ヘルパーにも不安を与えた。ケアカンフェレンスは 1 回/2 カ月行われ、緊急時の連絡と

して、痰のつまりによる窒息は、救急車と同時に主治医に報告し、それ以外の体調面に関

してはまず訪問看護に連絡し、状況次第で看護師から医師となっていた。しかし、10 月の

転居により新しい訪問看護が担当になり、Sは「新しい人は自分のことが分かっていない」

とい理由や遠慮からケアを受け入れるのに時間を要し、緊急時呼ぶことをためらい、自宅

で我慢することがあった。ヘルパーは患者から呼ぶなと指示され、不安の中見守りをする

ことも多かった。S 氏と一部のヘルパーの信頼関係が崩れ、ヘルパーの数が減っていった。

残されたヘルパーが過労になり、さらにヘルパー不足を招いた 2007 年 1 月 

 体のこわばりや痙攣が強くなり、呼吸苦や眠気も強くなっていた。マスク装着もほとん

どできていなかった。SAT は 94～96％で、入眠時に 30 秒以上の無呼吸が見られるようにな

った。発声は聞き取れないことが多く、S氏は「もう切る（気管切開）」と主治医に告げた。

在宅生活では、状態が不安定であるため、介護ヘルパーを二人体制にしていた。しかし、

ヘルパー不足により S氏が合わないヘルパーが再度訪問せざるを得なかった。S氏は体の状

態や在宅生活での身体的不安や介護者とのストレスから、デイケアの利用回数の増加を希

望され、臨時で利用することが多くなった。気管切開を決断してからは、表情は穏やかに

なっていた。年明けに、気管切開の手術の申込みをしたが、大学病院は予約制で 2 週間程

度かかるとのことであった。ヘルパー不足もあり、その間のレスパイト入院先を探したが、

病院の事情により緊急入院をすることはできなかった。他の病院を探し、手配がついかこ

ろに大学病院の手術患者予定のキャンセルがあったため、気管切開の手術目的で 1 月中旬

に入院となった。 

尚、S氏が週４日通所していた医療保険の難病デイケアは、リハビリや医療的なサポート

の面で大きな役割を果たしてはいたが、認知症の高齢者が多く通所している施設であり、

コミュニケーションに大きな障害を抱える重度障害者のためのプログラムに乏しかった。

「楽しいから通所したい」というような言葉はなく、本人の評価としては低かった。 

 

 

スライド 11 

 アクションリサーチによって明らかになったＮＰＰＶを困難にする要因には、まず、進

行の速さに伴う困難さがある。球症状（構音・嚥下障害）は 2008 年より徐々に悪化し、呼

吸症状は同年夏過ぎより急速に悪化した。両者の機能低下は重なり合いながら短期に進行

したが、球症状の方が進行が緩やかだったため、Ｓ氏は「食べれるうちは食べたい,話せる

うちは話したい」と気管切開のタイミングに迷い、決断できなかった。  

 次に、単身であることに伴う困難さがある。当初はマスクを装着する際、自分で顔を動

かしてずれを直したり、ヘルパーにマスクの位置をどう微調整してほしいのか、指導がで
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きていた。しかし、橋・延髄筋の低下（顔面の表情筋・開閉口）や、球症状（構音・嚥下

障害）などが急速に進行し、マスクの自力での位置調整や、口話でのコミュニケーション

が困難となり、ＮＰＰＶの装着方法をヘルパーに伝えづらくなっていった。さらに、夜間

の痙攣によってマスクがずれたり、呼吸機能低下に伴うＣＯ２の上昇から、倦怠感も強く

なり、周囲とのコミュニケーション能力がさらに低下し、イライラや落ち込など精神面の

動揺が見られた。 

 

スライド 12 

 非医療職であると医療職との連携の重要性は、すでに繰り返し多くのところで語られ、

強調されている。しかしヘルパーがＮＰＰＶに対応する上での困難は非常に大きく、ヘル

パーと障害者双方にとって、負担が大きいのみならず、医療的にみても心身の状態低下と

危険がある悪循環を招いた。 

S 氏のケースでは、マスク装着の手技は医療者を講師とし、ヘルパー対象の勉強会を開催

したほか、個別にも指導を行った。だが、日々の体調変化や進行に伴い装着の方法は調整

が微妙に変化した。マスクは呼吸状態が悪化する入眠時から装着するように医療者が決定

していたが、日中に通っているデイケアや訪問看護は、緊急時には対応可ではあったもの

の、毎晩のマスク装着ごとに患者宅に訪問することはできない、とのことだった。医療者

が継続的に自宅でのＮＰＰVをフォローすることができない以上、ヘルパー間で、申し送り

ノートを介して S 氏の病状の共有や手技の統一を試みたが、ヘルパーによっては一週間程

度の勤務間隔があるだけで、S氏の日々刻々と変化する身体状況やケア手技の見直しについ

ていけず、病の進行により障害者とヘルパー間の意思疎通も円滑ではなくなってしまい、

さらにケアニーズの変化をくみ取ったり、障害者本人からの要望を受け止められないとい

う悪循環が生じた。患者はケア水準への不安からＮＰＰＶの使用回数を抑制するようにな

り、それはさらなる身体状況やストレスの増大を招いた。 

 

スライド 13 

 また、ＮＰＰＶ評価の困難さもあった。在宅での医療対応の量・質的な問題、例えば限

られた訪問看護の数や時間，往診医不在から生じる患者の身体状態の把握や対応不足に加

え、医療者は気管切開のタイミングや呼吸状態をＳＡＴ（酸素飽和度）や VC（肺活量）、Ｐ

ＣＯ2（動脈血二酸化炭素）などの数値から判断しがちである。しかし、昼間の比較的体調

のよい時に測定されるＰＣＯ2が正常範囲内であっても、そこで示された数値は必ずしも正

確な数値を反映しているとは言い難く、また、ＰＣＯ2に伴う臨床症状「倦怠感」や「眠気」

も、必ずしも身体状態を反映しているとも言い難い部分もある。それは、例えば、ＮＰＰ

Ｖや、その他（痙攣）の症状、機能低下に伴う介護変化の対応が身体的・精神的負担とな

り、「倦怠感」や「苦痛」が生じ患者は数名のヘルパーのケアや介護を受け入れることがで

きず、寝てやりすごそうとしたり、ＮＰＰＶの受け入れもできなくなっていった。このよ
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うなヘルパ－との日常生活上の困難や葛藤は、申し送りノートには反映されず、医療者に

は把握しづらい。つまり、日常生活のヘルパーとの関係困難や不安を「身体症状」として

表現する場合がある。 

 

スライド 14 

 ヘルパ－不足も在宅生活を困難にする大きな要因だった。医療者が数値をもって「大丈

夫」と状況を判断しても、目の前でしんどうにそうにしたり、苦しむ患者を目の前に、夜

間に一人きりで対応しているヘルパーは、重圧にさらされる。戸惑い不安が態度に出てし

まい、うろたえるヘルパーの介護に対し、S氏の不安も増大し、その人のケアや介護を受け

入れない事態が繰り返し生じた。また、ＮＰＰＶに加えその他の身体機能低下に伴う日常

生活の変化から、患者とヘルパー間のストレスが増大し、このことがヘルパー不足に繋が

り、限られた介護者の負担が大きくなり、さらにヘルパー不足を招き、ケア不足により体

調が悪化し、精神的負担がますます増大するといった悪循環が生じた。 

 

スライド 15 

このように、痰吸引や経管栄養に比して「医療的ケア」の議論の中で取り上げられるこ

とが少ないＮＰＰＶでも、複数の要因が連関し在宅生活を悪化させていた。 

 

スライド 16 

 その他に、緊急対応の問題がある。緊急連絡先は主治医となっていたが、訪問看護も緊

急時夜間対応可となっていた。呼吸状態の急変時、例えば窒息時などは、救急車に連絡し、

同時に主治医にも連絡する。その他の症状に関しては訪問看護師が対応し、状況しだいで

医師に報告となっていた。 しかし、介護回数が多くないヘルパーにとってはどの症状がど

の程度で緊急なのか、どのタイミングで夜間訪問看護師を呼べばいいのか、理解できなか

った。また、転居で訪問看護ステーションが変更になったことで、Ｓが「新しい人は自分

のことが分かっていない」という理由や遠慮からケアを受け入れるのに時間を要したり、

緊急時呼ぶことをためらい、自宅で我慢することがあった。ヘルパーは患者から呼ぶなと

指示され、不安の中見守りをすることも多かった。  

    

スライド 17 

その他に、医療と福祉の連携の困難さの要因がある。これは、ケアカンファレンスの量・

質的問題に帰する。7 月以降、ケアカンファレンスは 8 月・11 月と 1 回/2 ヶ月行われてい

た。進行の早さや呼吸状態を考慮すると、回数が不足していたことは否めない。しかし、

量だけを増やせば解決しうる問題ではない。カンファレンスは各分野の代表者、例えば医

師・看護師・介護事業所代表者・ケアマネージャー・福祉用具担当者・ケースワーカー、

ケアマネージャーが出席し、ケアプランの内容や障害者の状況を伝達しあっていた。だが、
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在宅の現場を十分に把握できていない各事業所の代表者間での話し合いは、患者宅へ直行

直帰しているヘルパーらの危機が伝わらないなど、実効性のあるケアプランの見直しに繋

がらない可能性がある。 

その理由として、まず、現場の声がケアカンフェレンスの場にまで上がりにくい。特に、

日常生活を把握している現場の介護者と事業経営者は、雇用する側・される側の関係にあ

り、リサーチにより現場で語られる介護者の不安や危機感は、事業主の前では語られない

ことが多く、現場と認識のギャップが生じていた。 

 

スライド 18 

次に、制度面から捉えると、訪問看護と介護は二重給付が認められないため、重なり合

ってケアにあたることができない。在宅での医療的ケアは日常生活上にあり、特に進行性

疾患の状態変化に対応して手技や手順、ミリ単位の位置調整を共有していくには、Ａ「医

療：介護」・またはＢ「介護：介護」の重なり合いが必要だった。しかし、Ａ→訪問看護師

は日常生活を把握するため、数日間の申し送りノートを読むことに時間を要し、ヘルパー

に直接指導する場がない。ヘルパーも医療的ケアを任されることへの不安を現場不在の医

療者に相談しづらい部分があった。また、Ｂ→医療的ケアや介護を患者から受け入れられ

ないことに対し、ヘルパーに自責の念が生じ、他のヘルパーにその悩みを打ち明けられず

悩む者もいた。つまり、申し送りノートだけでは現状を把握しづらく、現場レベルで医療

と福祉が情報交換や連携できる場が存在していない。また悩みの抱え込みのストレス（紫

色の部分）は、ＡＬＳ介護経験が長いベテランの専業ヘルパーの方が、介護経験のない学

生より多かった。これは、経験が時として壁になり、個別性のケアを困難にしているとも

考えられる。例えば、経験があること、周囲がベテランヘルパーとみなしていることーか

ら周囲に相談しづらい、患者本人への意思確認を忘れ、先回りしたケアをしがちになり、

このことが、障害者にとっては「合わないケアを押し付けられている」との不安になり、

障害者とヘルパー間の関係性の悪化にも影響していたと考えられる。 

 

スライド 19 

課題のまとめと解決に向けて、以上概括したとおり、（1）病の進行の速さ（2）独居（3）

ＮＰＰＶの評価・対応（4）ヘルパー不足 （5）緊急対応（6）福祉と医療の連携の課題は、

ケア統一・患者とヘルパー間の身体的・心理的側面の共通課題として浮き彫りになった。

これらは多くの在宅 ALS 患者の場合、日々の状態や変化を理解している家族が補っている

ことが多いと考えられる。このように、家族不在の場合、課題の共有やケア手技の統一が

難しく、患者・ヘルパー・医療者の負担も大きくなる。 

 

スライド 20 

 今回、上記のような問題点を解決するため、ヘルパー二人体制の介護時間を一定設ける
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ことと、デイケア看護師・理学療法士の自宅訪問を図った。ヘルパー二人体制や看護師・

理学療法士の訪問時間は以下の通りだが、なお問題解決には不十分で、前述の困難／悪循

環を根本的に解決するには至らなかった。 

 

スライド 21 

 解決の方策として、まず自薦ヘルパー（個人の専属ヘルパー）による介護体制が望まれ

る。ＡＬＳ介護は進行が早く症状もニーズも個別性が強いため、専属ヘルパーが長時間連

続してケアに入ることで、患者の身体的・精神的負担が軽減し、ヘルパーも進行や体調変

化・不調の程度を把握しやすくなる。さらにケア手技見直しの共有やヘルパー自身の不安

軽減につながり、また、コミュニケーション障害に対する双方の負担軽減にも繋がりうる。

自薦ヘルパーの育成にあたっては、患者自身が直接ケアを指導することで、患者とヘルパ

ーの関係構築ができ、日々の介護や医療的ケアの信頼・安心感に繋がる可能性がある。但

し、患者の性格や介護者との相性、体調・進行部位・程度・医療的ケアの内容などによっ

て、患者の負担が増加したり、育成までに時間を要する可能性もあるため、状況によって

は多くの ALS 患者に接した経験のある人にヘルパー育成やケアを補助してもらう時期も必

要ではないかと考える。 

 

スライド 22  

医療と福祉で二重給付が認められないことは、制度設計上やむを得ない面があるとはい

え、現実に医療的ケアを伴う重度障害者の在宅生活構築の上では壁になっている。訪問看

護は退院直後のみならず、定期的に介護保険や重度訪問介護時間内に訪問でき、在宅医療

に携わる「介護者への医療的ケアの指導・相談」ができるよう新たな制度設計が望まれる。  

また、福祉の二重給付―重なり合い引き継ぐための時間帯―が、時間数的にどのくらい

必要化は措くとしてもー介護・ケアの指導や伝達を行えるよう、研修期間中の二人体制が

認められることが望まれる。 

 

スライド 23 

 次に、ピアカウンセリングで、同じ疾患の患者同士が情報交換・相談できる環境作りを

行う。但し、同時期か進行がやや早い時期の人との交流が効果的である。これは、頑張っ

ている患者は葛藤時期の患者にとって心理的負担となる場合があるからである。また、難

病カウンセリングで、患者が介護者や生活の場から離れ、日常生活やケアのこと、また身

体・精神的側面の相談、ストレスを発散できる人と場を作っていくことが望まれる。  

また、介護者が相談できる場や、介護者同士が交流できる場を作っていくこと。 そして、

方策 2 と 3 を通して、可能な限り現場に人たちの声がケアカンファレンスの場に上がって

くるような仕組みを作っていくことが必要であろう。 
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スライド 24 

 まとめとして、本研究を通して、ＡＬＳ本来の症状以外に、複数の要因が連関し、ヘル

パーとケアを巡って生じる「周辺症状」→ストレス・不眠・倦怠感・ＮＩＰＰＶの使用回

数の抑制などは医療者には見えず、本来の症状との見極めが困難な場合があることが明ら

かになった。これは、身体生理学的な状態の悪化と、ケア変化・ヘルパーとの関係性に起

因する様々な負担が悪循環に陥り、在宅での心理・人間関係的な問題点は医学的なアセス

メントでは考慮しにくいということにほかならない。医療的ケアは、日常生活の延長線上

にあり、医療者と介護者は患者の日常生活や個別性・医療的知識・悩みなどを共有してい

くことが必要で、自薦ヘルパーと医療者が二重給付の壁を越え、重なり合ってケアにあた

る場と仕組みづくりが望まれる。  

 

スライド 25 

 終りに、これまでの医療的ケアの議論の中心は、常時見守りの必要な「痰吸引」を軸に

展開されてきた。「痰吸引」と比較すると、定時的な対応でたりるＮＰＰＶのケアは、人的

投入の必要時間の量のみで考えれば、容易と思われがちである。だが、気管切開前の呼吸

機能の低下やコミュニケーション能力が急速に落ち込んでいる時期にあっては、患者や介

護者のケア負担が非常に大きいうえ、ヘルパーの撤退や在宅療養生活全体が崩れていく端

緒ともなりうる大きな問題であることが見て取れた。従来、「医療的ケア」で議論されてき

たのは家族が長時間担ってきた医療的ケアをヘルパーに代替させるための要件が軸となっ

てきた。単身者の場合は家族がいない以上、長時間寄り添っているヘルパーが、患者の心

身の変化、そこで生じている困難を医療と共有する必要がある。また、単身者のケースを

通して、在宅介護の上で大きな部分を担いながら暗数となっている家族が果たす医療的ケ

アでの役割や調整機能、そして負担の大きさが明らかになってきた。家族介護を前提にし

た制度ではなく、医療的ケアの必要量と公的サービスの必要性を示すことは今後も課題で

あると考えられる。  
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