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進行性難病者の自立生活 
─独居ALS患者の入院生活支援を通して─

長 谷 川　　唯
（立命館大学大学院先端総合学術研究科）

Independent Living for Patients Needing Care with  
Worsening Symptom of Disease： 

Hospital Support for an ALS Patient Living Alone

HASEGAWA Yui

(Graduate School of Core Ethics and Sciences, Ritsumeikan University)

　It is almost impossible for people with serious disabilities who require constant care to live in a 
community without depending on family members.  Social support is not secure enough for these 
people.  The biggest factor that creates such a condition comes from a lack of organizing 
information regarding the support necessary for these people to live in their own home into 
institutionalized form.  Those who live alone and cannot expect care from family members are 
forced to live in medical institutions.  Therefore, it is obvious that the quality of care in the hospital 
is a very important part of ALS patients’ lives.  However, the actual care provided by hospitals for 
ALS patients has not been disclosed in regards to what is lacking in such care.  This paper 
presents a case study of a hospitalized ALS patient who had been living alone without much family 
support.  Examining the support he received from volunteers and hospital staff members, the 
writer describes the actual condition of the patient's life at the hospital and discusses the problems 
and issues that arose from this case.
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はじめに

　常時介護を必要とする重度の障害を持つ人た
ちが，家族の介護に依存せずに地域で生活をす
ることは不可能に近く，十分な社会的支援は保
障されていない。なかでも筋萎縮性側索硬化症

（以下ALS）の場合は，人工呼吸器装着の選択
が家族の支援があるかどうかに大きくかかわっ
てくる。それゆえに，家族の支援が期待できな
い単身のALS患者には人工呼吸器装着も含め
て地域で生活をするという選択肢さえ実質的に
は与えられずにいる。このような状況が作り出
されてしまう最大の要因は，在宅生活に必要な
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支援内容に関する情報が制度化に結びつく形で
整理・蓄積されていないことにある。現状では
家族の介護負担を軽減するような在宅生活のサ
ポート体制は不充分なため，家族が病気等で倒
れたなどの理由で在宅生活の継続が困難になっ
た場合には，多くの人たちは病院で療養生活を
送ることになる。またそもそも家族介護が期待
できない単身者の多くは，療養所や病院での生
活を余儀なくされている。そうした人たちの生
活の場となる療養所や病院などは，一般の施設
か難病に特化した専門施設の大きく二つにわけ
られる。そのどちらの場合であっても，そこで
のケアの質が，ALSの人たちの生活の中で非常
に重要な位置を占めることは明らかである。だ
が，筆者が調べた中では，在宅での療養生活支
援にかんするものが中心であり，本稿で取り扱
う病院でのケアの実態や生活について詳細に記
述した論文や著書については見つけることがで
きなかった。在宅での療養生活支援にかんして
は，看護師や保健師らがそれぞれの立場から考
察した論文がいくつかある（川村，2003；吉
井・松田，2007）。また，在宅での療養生活を
詳細に記述したものとして，川口の著作がある

（川口，2009）。患者による手記も多数ある（川
合，2009；佐々木，2006）。だが，入院生活に
ついては詳細な記述がなく，少し触れられてい
る程度だった。筆者は，2009年に共同研究者ら
とともに，本稿の研究対象者の在宅移行支援に
かんする報告の中で，入院生活の様子について
記述している（西田，2009；長谷川，2009；山
本，2009；堀田，2009）。しかしそれは，在宅
療養生活維持を目的とした介護保険制度や障害
者自立支援法を活用するためのニーズ把握の観
点からの記録であり，入院生活上のケア実態を
把握するには不十分である。実際に病院の中で
ケアがどのように行なわれていて，どのように
うまくいき，どのようなことが不足しているの
かについて明らかにすることは，患者や家族に

保障するべき支援を制度化するための基盤とな
る情報として必要である。そこで本稿では，家
族の支援が乏しい独居ALS患者一事例の入院
中の支援を通して，患者の入院生活の実態を明
らかにするとともに，そこで生じた課題につい
て検討する。具体的には，筆者が中心的にかか
わり支援した内容について詳細に記述し，その
過程で立ち現れてきた課題について考察を行な
う １）。

１．調査概要

(1) 調査期間と方法

　本稿で扱う調査期間は2009年１月から４月で
ある。これは調査対象者が気管切開手術と在宅
生活の再構築を目的とした入院をしてから退院
するまでの期間である。この間，筆者は支援者
としてかかわっている。調査対象者は，気管切
開手術を受けたＡ病院と転院先であるＢ病院の
二つの病院で入院生活を送ることとなった。Ｂ
病院は主に難病を専門とする病院である。筆者
は他の支援者らとともに，実際に調査対象者が
入院している病院へほとんど毎日通い，生活場
面の把握に努め，日々の様子やその場で生じた
ことなどをメモした。また，退院後の生活に必
要な支援と，支援を受けるための知識や準備に
ついてのアクションリサーチを実施した。本稿
では二つの病院における入院生活と支援活動に
ついて，主に筆者の記録をもとに詳細に記述し，
分析を行なった。なお，支援者の活動はすべて
ボランティアである。

(2) 対象者について

　対象者は在宅独居生活を営むALS患者（以下

１）筆者は、独居者の安定した在宅生活に資する重層
的なサポートを探ることを目的として、病状の進
行に伴い在宅独居生活が困難となったALS患者の
一事例を通じて、研究をすすめてきた。本稿はそ
れに位置付けられる。
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Ｓと記す）である。筆者は，2008年６月からＳ
の在宅独居生活支援活動を継続的に行なってい
る ２)。研究対象者であるＳはALSを罹病する60

歳代の男性である。ALSは全身性の身体障害を
伴う原因不明の進行性難病である。Ｓは事情に
より，家族の支援に頼らずに24時間他人介護で
生活をしている。2006年夏ごろからすでに左手
指の握力や感覚の低下などALSの自覚症状が
現れていたが，病院を受診しても原因不明とさ
れていた。しかし，自転車で転倒するなどの症
状の悪化がみられ，日常生活にも支障をきたす
ようになったため，再び病院を受診し，2007年
６月にALSと診断された。同年12月には胃ろう
の手術を行なっているが，気管切開を行うまで
はほとんど使用せずに，食事は口からとってい
た。2008年２月からのデイケアの通所がきっか
けで，支援者と出会った。2009年１月には症状
の進行により気管切開手術を受けるために入院
をし，４月に退院した。
　本稿の調査期間におけるＳの状態は，日常生
活におけるほとんどのことにかんして介助が必
要だった。Ｓは日中の多くを車椅子で過ごして
いた。夜間は息苦しさを訴えることが多く，鼻
マスク式の呼吸器を使用していた。また，呂律
がまわりにくく言葉も聞き取りにくいため，意
思疎通に時間を要した。気管切開手術後は，食
事は胃ろうからとるようになり，痰の吸引など
の医療的ケアが必要になった。コミュニケーシ
ョンには透明文字盤を使用するようになった。

２．ケアについて

　ここでは，在宅と病院でのケアについて詳細
に記述する。まず，Ｓにとって望ましいケアの
あり方を示すため，在宅でのケアの様子を記す。
次に，病院でのケアについて，Ｓと看護師との
間で生じたトラブルを中心に述べ，それぞれの
場所におけるケア内容や対応を対比的にみてい
く。

(1) 在宅でのケアについて

　入院前のＳの在宅生活は，Ａ事業所と学生ヘ
ルパーとで24時間の介護体制を担っていた。学
生ヘルパーは，介助者不足を補うために支援者
らが集めた学生たちである。学生たちは，障害
者自立支援法の重度訪問介護の資格を取得し，
Ｓ専属ヘルパーという態勢をとるために，Ａ事
業所に登録し，Ｓの介助を行なっていた。学生
ヘルパーおよびＳの介助体制の詳細は，長谷川

（2010）に書かれている。調査期間中のＳの介
助体制は，主に学生ヘルパー４人とＡ事業所ヘ
ルパー３人が交代し担っていた。入院直前のＳ
は，体調の変化が激しく夜間に息苦しさを訴え
ることが頻繁にあったため，学生は二人体制で
週４日の夜間と土日の昼間を主に担っていた。
ほとんどの日中と学生が入れない夜間は，Ａ事
業所ヘルパーが引き受けていた。Ａ事業所ヘル
パーは長時間の介助を一人で担っていた。介助
者が少なく，介助体制が厳しいことは明らかだ
った。だが，日常生活に即した細やかなケアが
必要で，さらにコミュニケーションがとりにく
く，鼻マスク式の人工呼吸器も使用しているＳ
にとって，ケアに慣れていない新たな介助者を
受け入れることは難しかった。そのため，Ｓの
ケアに慣れた７人の介助者が交代で行なうしか
なかった。
　上述のように，このときのＳは，呂律がまわ

２）2007年度末から，本調査研究対象者であるＳへの
支援活動と調査研究活動を実施し，2009年２月に
は成果を研究論文として雑誌『生存学』（vol.1）で
公表した。そこではこれまでのＳの経過および支
援の詳細について，西田（2009），長谷川 （2009），
山本（2009），堀田（2009）が詳細に報告している。
またそれ以後の在宅生活のことについては，『Core 
Ethics』（vol.6）で西田（2010），長谷川（2010），
山本（2010）が報告している。そこでは主に，在
宅での介助体制や介助者とのかかわりにおける支
援，居住支援について書かれている。それ以外の
支援活動については，別の論文で発表することに
する。
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りにくく，はっきりと言葉を話すことが難しい
状態だった。そのため，透明文字盤を使用した
コミュニケーションの練習を試みたが，どうに
か話すことができるＳはほとんど使用しなかっ
た。それでも，継続的に長時間の介助に入って
Ｓのケアに慣れている介助者は，Ｓの一日の流
れを把握し，多くの介助を的確に行うことがで
きた。Ｓもケアに慣れている介助者には安心し
て任せることができた。
　Ｓの在宅生活では非常に細やかなケアが求め
られる。そのため，Ｓの近くには常に介助者が
いて様子を見守る体制がとられていた。Ｓのベ
ッドには介助者を呼ぶためのナースコールが設
置されていたが，それを押さなくても，Ｓが少
し動いたり声をあげたりするだけで，介助者が
様子を見に行っていた。介助者は様子を見に行
くたびに，枕や手，身体の位置について，Ｓに
確認していた。Ｓは，枕と頭の位置感覚が非常
に敏感だったので，介助者は，頭の置き方や枕
の位置などの微調整を頻繁に行っていた。こう
した微調整は，Ｓの納得が得られるまで何度も
繰り返し行なわれた。身体の位置調整には手順
が決められており介助者はそれに沿って行なっ
ていた。たとえば，ずれた身体を直すには，最
初に枕と頭の位置を調整し，次に衣類とシーツ
のしわを伸ばし，手足の位置を整えていく。シ
ーツや衣類のしわがあると，Ｓは痛みや不快感
を訴えた。そのため介助者は，パンツが十分に
はけているか，ズボンのゴムがよじれていない
かを入念に確認した。手足については置き方が
決められていた。手は，肘を開いて腕を伸ばし
てから手の甲を上にして腹部に置き，肘と腕に
はそれぞれ小さなクッションを下にあてる。Ｓ
は手や腕に力が入らないため，腹部に置いた手
が滑り落ちることがしばしばあった。そのたび
介助者は，手や腕を元の位置に直していた。足
については，枕を立て下に置き，膝をたててい
る状態にすることが求められた。介助者は，ベ

ッドの足元に設置されているナースコールに足
が届くように位置を調整していた。そして必ず，
Ｓに実際にナースコールを押してもらい確かめ
ていた。とくに，夜間や朝方のＳの状態は，発
声が難しく身体も硬直するため，ナースコール
が押しにくくなる。息苦しさを訴えることも多
かったため，ナースコールが押せずに介助者も
気付かないとなれば危険である。ナースコール
の確認はＳと介助者の双方にとって必要な作業
だった。介助者は，ひとつひとつのケアについ
てＳに確認し了承を得てから進めていた。息苦
しさは，身体を起こすことで呼吸が安定する場
合もあった。そのため，介助者は夜間でもＳを
車椅子に移乗させることがたびたびあった。ま
た布団の掛け方も，半分だけ掛ける，毛布で足
をくるむなどＳの体調に合わせていた。介助者
はＳに確認しそのときの状態に合わせて柔軟に
対応していた。
　ALSは進行性難病であるため，病状の進行に
伴って，ケア内容や方法が変化する。多くの場
合，家族がそうした変化を介助者に伝えている。
だが，独居者の場合は，ケア方法やその変化に
ついて，介助者に伝える家族がいないため，患
者自身がその役割を担うことになる。しかしＳ
は，明瞭に言葉を発することが難しく意思疎通
に時間を要するため，それぞれの介助者に同じ
ことを繰り返し伝えることが負担だった。そこ
で介助者らは，ノートにＳの一日の様子やケア
内容を詳細に記録し，情報共有に努めた。実際
にはそれだけでは不十分で，介助者は交代時の
申し送りに多くの時間を割いていた。現状では，
交代時の申し送り時間は制度で保障されていな
い。よって，介助者は勤務時間を越えてボラン
ティアでケアを引き継いでいた。学生ヘルパー
は主に夜間介助を担うため，日中の様子の把握
が難しいことから，決められた勤務時間以外に
もＡ事業所ヘルパーと一緒に介助に入るなどし
て工夫していた。介助者には，Ｓの状態に合わ
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せた柔軟なケアともに，Ｓの要望に迅速に対応
することが求められた。そしてそれはＳのケア
に慣れた数人の介助者によって実現されてい
た。このように，在宅ではＳの生活に即した細
やかなケアがなされていた。

(2) 病院でのケアについて

　Ａ事業所と学生ヘルパーだけで，24時間切れ
目のない介助体制を継続していくことは難し
く，立て直す必要があった。またＳも症状の進
行から気管切開術を受けることとなった。以上
の理由でＳは入院した。ここでは，病院でのケ
アの詳細について，気管切開前と後で期間を分
けて記述する。まず，気管切開前のＡ病院での
ケアの様子を記す。そして，気管切開後のケア
の様子について述べる。気管切開後にかんして
は，入院期間が長期に渡るため，時間の経過に
沿って書き記すのではなく，Ａ病院と転院先の
Ｂ病院で生じた出来事を，在宅との相違に着目
し取り出して記述する。具体的には，①コミュ
ニケーション不足によるケアの行き違い，②支
援者によるケアの補助，③不十分な見守り体制，
④病院の体制と方法が優先されるケア，につい
て実際の場面で起こったトラブルを詳細に記述
し，在宅との違いを示す。

1）気管切開前の介助

　Ｓが気管切開術を受けるＡ病院に入院すると
きに，Ｓのケアに最も慣れている介助者が付き
添い，担当の看護師に日常的なケア内容につい
て説明した。入院してから実際の手術日までは
二日あった。その間の介助は，病棟看護師がＳ
にケア内容や手順について確認しながら行なっ
ていた。病棟看護師は，Ｓの病室を訪問してい
る支援者らにもＳのケアにかんして時おり尋
ね，確認していた。Ａ病院はＳ専用のナースコ
ールを用意し，Ｓが足で押せるようにベッドに
設置した。そうしてＳが看護師と常に連絡がと

れるように環境を整えた。Ｓは，夜間は看護師
が見守りをするからナースコールを押さなくて
も大丈夫だと安心していた。また実際に，Ｓが
夜間に息苦しさを訴えると，看護師がすぐに病
室に来て対応したとのことだった。そうした看
護師の丁寧で迅速な対応にＳも安心して過ごし
ていた。病院では，トイレ，食事などのＳの生
活にかんする介助については，すべて看護師が
行なっていた。

2）気管切開後の介助

　2009年１月24日にＳは喉頭・気管分離術を受
け，声を出すことができなくなった。コミュニ
ケーションは，口頭での会話から，透明文字盤
を介して意思の疎通を図る方法へと変わった。
手術前に，Ｓと支援者らで相談して，主要な介
助についてはサインを決めていた。介助のサイ
ンを表１に示す。
　支援者らは，上記のサインを書いた表を作成

表１　介助のサイン
サイン 内容 対応

口をあける 吸引 吸引をする
まぶたを何回もパ
チパチする

息が苦しいなど、
何かが身に起こっ
ている

ナースコールで看
護師を呼ぶ

まぶたを一回閉じ
る

OK（文字盤や呼
びかけに対して了
承の意味）

まぶたを二回閉じ
る

NO（文字盤や呼
びかけに対して違
うの意味）

もう一度確認する。

首を横に振る NO（文字盤や呼
びかけに対して違
うの意味）

もう一度確認する。

舌を出す 口、鼻の周り、顔
がかゆい

乾いたタオルで拭
く

右足を上げる 立つ・姿勢を直す。車イスから立たせ
る。

目を上に向ける 文字盤を取ってく
ださい

文字盤をとる

股を開く トイレ
耳を車イスのヘッ
ドレスト又は枕に
こすりつける

耳がかゆい 綿棒で耳を掃除す
る

うなずく 薬をのむ
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し，看護師や病院スタッフが確認できるように，
Ｓのベッドの頭上に貼った。手術後はより医療
的管理を要するため，看護師は術前よりも頻繁
にＳの病室を訪問していた。しかし，医療的な
面ばかりが優先され，術前に比べて生活面にお
けるケアは見落とされるようになっていた。
　以下からは，コミュニケーションが円滑に図
れないことで生じたトラブルを述べたうえで，
在宅と病院での介助体制やケア方法の違いにつ
いて，実際の場面をとりあげ詳細に記述する。

①コミュニケーション不足によるケアの行き違い

　意思疎通の方法が透明文字盤に変わったこと
によって，看護師とスムーズにコミュニケーシ
ョンがとれず，Ｓのケアニーズが伝わらないと
いったトラブルが生じた。在宅では，Ｓのケア
に慣れた介助者が担っていたため，多少スムー
ズにコミュニケーションが図れなくても，多く
は適切に行なえた。だが，病院ではＳのケアに
慣れていない看護師が入れ替わり行なうため，
コミュニケーションがとれないことは，実際の
介助に支障をきたした。Ｓは，看護師がスムー
ズに文字盤を読み取れないとたびたび訴えた。
たとえば次のようなことがあった。昼間に支援
者らがＳを訪ねたとき，Ｓが文字盤で「夜，最
悪」と伝えた。Ｓの話では，夜に暑かったから
毛布を外して欲しかったけれど，その意図が看
護師に伝わらなかったとのことだった。結局，
毛布は外してもらえずに，Ｓは一晩を過ごした。
Ｓは支援者らに「毛布もとれない」と文字盤で
訴えた。Ｓによれば，看護師は自分たちが思い
つく限りのことをＳに尋ねるばかりで，実際に
文字盤を手にとりＳの言葉を読み取ろうとはし
ないとのことだった。

　「文字盤とってくれない」
　 「文字盤がとれないので前からうまくいかな

い」

　看護師が文字盤をスムーズにとれないことに
よるトラブルは他でも生じていた。Ｓは，文字
盤で喉とお腹の痛みを看護師に伝えるのに一晩
かかったこともあると話した。以下はＳによる
そのときの様子の説明である。

　 「ある看護師は，「わたしはわからないから他
の人に言います」といって，そのまま（ほっ
とかれた）」

　 「お腹が痛かった（から何度もナースコール
を押した）」

　「そのうち痙攣も起こった」

　Ｓの説明では，お腹が痛くてナースコールを
押したが，看護師が文字盤を読み取れないため
にそのことが伝わらず，対応してもらえなかっ
たとのことだった。Ｓは，お腹の痛みが治まら
ないので，何度もナースコールを押すが，それ
でも看護師に伝わらず，しまいには様子を見に
来ることさえもしなくなったと話した。そこに
は，看護師とコミュニケーションがスムーズに
図れないことで，Ｓのニーズに迅速に対応して
もらえない状況があった。また，Ｓが看護師に
してほしいことと，実際に看護師がすることが
違うといった状況もあった。サインを誤って判
断してしまい，Ｓに確認もせずにトイレ介助を
した看護師もいたようだった。こうしたトラブ
ルは，支援者らがいない夜間帯に多く生じてい
た。このようなＳと看護師とのコミュニケーシ
ョン不足は，Ｓに大きな不安と不満をもたらし
た。以下では筆者のメモをもとに，それについ
て記述する。
　病棟の看護師から支援者に，「Ｓが看護師の
言うことを受け入れないから，できれば午前中
からヘルパーに病院へ来てもらい，車椅子の移
乗などの介助を行なってほしい」と連絡があっ
た。
　記録によると，看護師は支援者らに次のよう
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に説明をした。

　 「ここ数日，朝の胃ろう注入を拒否されてい
る。また薬も拒否されることもある。胃ろう
注入の際にお腹がしんどいからということ
で，本人の希望で車椅子に座って胃ろう注入
を拒否しているのではないかと思う。Ｓ本人
が，ヘルパーのほうが移乗は慣れているから
ヘルパーにしてもらいたいと（文字盤で）言
ったので，連絡した」

　看護師から説明を受けた支援者らがＳに確認
したところ，Ｓは以下のように話した。

　 「看護師の言うとおり「はいはい」言ってれば，
お腹をこわす」

　 「お腹をこわした」
　 「いろいろなものいれすぎ（でお腹がしんど

い）」
　 「寝ていないとガスがぬけなくてしんどい」
　 「まだガスがよくでる」
　 「これは薬の調整がうまくいっていない」
　 「何でものませればいいと思っている」

　Ｓは，食事にかんしてこれまで看護師に従っ
てきたが，薬や食事量などの調整がなされず，
下痢になってしまったため，胃ろう注入を拒否
したと説明した。車椅子への移乗を拒否したこ
とについては，車椅子に座ったままだと腰を浮
かすことができずに，ガスが出ないからだと伝
えた。家では介助者が常に側にいたためＳを車
椅子から立たせてガスを出すことを手伝えた
が，病院では看護師が長時間付き添えないため，
ベッドで寝ていたほうが自分で調整ができると
のことだった。また，ガスがよく出るのは，薬
の調整がうまくいていないからだと話した。そ
して，Ｓは薬について，胃ろうから注入される
からどんな薬をどれくらい飲んでいるかがわか

らないと言った。家ではＳが薬の調整を行ない
ガスや痙攣を調節していた。
　支援者らは，Ｓの話を文字盤で読み取り，病
室にいた看護師に伝えた。看護師はＳに，栄養
剤が高カロリーのため下痢になりやすく，ガス
が出るのは腸が動いている証拠だと説明した。
それから，栄養を取らなければ脱水になるので，
なんとか摂取してほしいと話した。また薬につ
いて，ここは在宅ではなく病院だから，病院側
が調整すると伝えた。看護師が戻った後も，Ｓ
は，薬の調整や日常生活のケアが十分ではない
ことについて不安を訴えた。支援者らは，Ｓが
感じている不安について，看護師に再度伝えた。
そしてＳに対して事細かに説明してほしいと話
した。また，Ｓのケアでわからないことがあれ
ば教えてほしいと伝えた。支援者らは，看護師
にＳの情報が伝わるように，Ｓのケア内容およ
び手順，不安に感じていることなどを記したノ
ートを作成した。しかしそれでも，入院中に，
Ｓの不安と不満が解消されることはなかった。

②支援者によるケアの補助

　病院では，医療的ケアが優先され，在宅で重
点をおいて行なっていた生活面のケアは見落と
されることが多く，支援者らがそれを補ってい
た。上述のように，文字盤を介した意思疎通が
図れないことによって，看護師はさらに日常生
活のケアの把握が難しかった。また，Ｓは要望
を伝えることが難しかった。転院先のＢ病院で
は，Ｓの要望が把握できていても，看護師の勤
務体制によってそれに応えられない状況があっ
た。それらを支援者らが補っていた。以下では，
そのことを詳細に述べていく。
　気管切開後の傷の症状が落ち着き，入院期間
が長くなるにつれて，Ｓからは，生活面のケア
が見過ごされることへの不安や不満が多く聞か
れるようになった。Ｓは，看護師の言動や対応
のひとつひとつが気になるようだった。病院で
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は痛みの程度やお腹の調子など身体の状態が正
確に伝わらないことがあったが，吸引や医療的
ケアについては比較的スムーズに行われてい
た。Ｓと看護師の間でも，吸引や食事など日常
行なわれる医療的ケアについては，文字盤を使
わずに，口パクとサインだけで意思疎通ができ
ていた。それに比べて，衣類やシーツのしわ，
枕や手の位置の調整，服の着せ方，ベッド上で
のケアの手順などは見落とされることが多かっ
た。支援者らは，Ｓの側にいるときに気付いた
ことは，その都度，看護師に伝えていた。さら
に，支援者らは，Ｓのケアで毎回確認してほし
いことを紙に書いて，病室の見えやすい位置に
貼った。また，身体についての要求を記した文
字盤を作成して，ベッドサイドに置いた。だが，
それでも，日常のささいなケアに気付く看護師
は少なかった。Ｓからは，次のような不満がた
びたび聞かれた。

　 「食事，薬以外は，コールしてもこない」
　 「自分の決められたこと以外は見てもみない

ふり」

　ここでＳが言う「決められたこと」とは，看
護師が行なう医療的ケアを指している。文字盤
も満足にとってもらえない状況では，Ｓには，
医療的ケア以外にしてほしいことを看護師に伝
えるすべがなかった。支援者らは，前述したよ
うな工夫やＳの話を看護師に伝えてはいたが，
Ｓから直接ニーズがあれば自分たちで対応して
いた。とりわけて，枕や手などの位置調整，耳
そうじ，顔を拭くなどのケアは，支援者が行な
っていた。そのため，日常生活のケアは支援者
らが訪問しているときに集中して行なわれるよ
うになった。Ｓも看護師に文字盤で長時間かけ
て伝えるよりも，Ｓのケア内容を把握している
支援者らに望むようになった。それでも支援者
らは，看護師にＳのケアを覚えてもらうために，

できるだけ任せるようにしていた。Ｓに対して
も，看護師にケアしてもらうように何度も伝え
た。だが結局は，支援者が多くの日常生活のケ
アを行なっていた。とくに車椅子への移乗は看
護師がいても慣れている支援者らが行なった。
看護師は，支援者らがいるときに車椅子へ移乗
するように，Ｓに望むようになった。支援者ら
がいないときには，Ａ病院では，看護師が二人
体制で車椅子へ移乗していたが，転院先のＢ病
院ではそれも難しい状況だった。支援者らは，
看護師を呼び，できる限り移乗介助を任せるよ
うにしていた。看護師だけでは難しい場合は，
支援者が手伝った。以下は，Ｂ病院での車椅子
の移乗にかんする記録である。

　 「土日は看護師が少なく，車椅子に移乗して
もらえない。いつのまにか勝手に決められた」

　 「できるだけ（病院に）来てください」
　 「首が痛いとき，苦しいときがあるから身体

を起こしてほしい」
　 「ずっとついていられないから，車椅子に座

るとお願いしたのに，土日は人がいないから
ダメといわれ，悲しい」

　 「家に帰れば車椅子の生活が中心になる。そ
のためリハビリのつもりでお願いしている。
はっきり言わず，何回もコールしたのち，「昼
からボランティアの人が来たら移りましょ
う」は，それはひどいよ。君たちとか予定と
なんの関係もない。なぜあてにするのかわか
らない。どうなるかわからないものにかぶせ
るのは間違っていると思う。」

　 「帰るときベッドに戻るが，明日昼まで寝た
まま。起こしてくれない。」

　 「車椅子に座れるのは，みんながいるとき」

　Ｓは，支援者が来なければ車椅子の移乗はで
きないと看護師から伝えられたと話した。また
土日は，人手不足のために車椅子の移乗をして
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もらえないとのことだった。それについて，看
護師は次のように説明した。

　 「今，看護師も４人です。この時間は他の患
者さんのこともあるから，明らかに必要性が
認められなければできない。夕方から人が少
なくなるし優先させなければならない患者さ
んが他にもいるから。」

　病院では，Ｓの車椅子の移乗介助は，安全性
の面から看護師が二人体制で行なっていた。在
宅でケアに慣れている支援者は一人で移乗介助
ができるが，その場合でも，看護師を呼ぶよう
にしていた。しかし，看護師は，支援者に移乗
介助を頼るようになってしまい，Ｓは支援者ら
がいるときにしか車椅子への移乗ができなかっ
た。そのうちに，支援者らが日常生活のケアで
ナースコールを押そうとしても，Ｓはいい顔を
しなくなった。支援者らもＳに看護師を呼ぶよ
うに積極的には言えなくなった。Ｓは支援者ら
がいないときには，一日をベッドで過ごしてい
た。
　Ｂ病院では，Ｓの状態も比較的安定しており，
主な入院の理由が在宅生活の再構築だったた
め，Ａ病院に比べて看護師が病室に訪れる回数
が少なかった。看護師は，食事と薬の時間には
必ず訪れたが，それ以外は消極的で，ナースコ
ールを押してもすぐには対応してもらえないこ
とがしばしばあった。
　また，ナースコールを押しても，対応さえし
てもらえないこともあった。

③不十分な見守り体制

　病院では，介助者が常に側にいて迅速に対応
できる在宅のような体制は用意できない。それ
は看護配置基準からも明らかである。そのため，
病院では，吸引などの医療的ケアも含めて日常
生活のケアを受けるには，ナースコールを押し

て看護師を呼ばなければならない。ナースコー
ルは，自分で身体を動かせず，気管切開をして
声が出せなくなったＳにとって，急変や不調を
知らせる唯一の手段だった。しかし，ナースコ
ールが押せるかどうかの確認さえも見落とされ
ることがあった。さらに，ナースコールを押し
ても，意思疎通が図れないことによって理解さ
れず，また看護師の体制では対応さえも難しい
場合があった。以下では，それについてのＳの
話を記す。

　 「朝からお腹の調子が悪く，栄養剤を入れて
いたが，あまりに苦しいので止めて，車椅子
に移乗した。そして浣腸をお願いしたが，昼
休みで人が足りないので，30分から１時間待
ってほしいと言われ，じっと待ったが，えら
い看護師を呼んだら，今まで一度も来たこと
もない方が来て，ベッドを移してくれたが，
満足な姿勢にできず，おまけにナースコール
をいつものところに置かず，床に置いたまま
行ってしまった。僕は知らず，姿勢の悪さか
ら左手が体の下になり痛く，足でコールしよ
うと探すがなくて，どんどん姿勢を崩してい
き，呼吸も苦しく，動きベッドサイドから足
が出て滑り落ちた。」

　 「それから15分ほどなんとか息した。」
　 「何人も人が通るが，気付かず，もう息も苦

しくあきらめかけた。」
　 「男の先生がたまたま見つけた。」
　 「何度も足でベッドをたたいて知らせようと

した。」

　Ｓの病院での生活において，ナースコールは
看護師を呼ぶための唯一の手段であるにもかか
わらず，Ｓから離れた場所に置かれてしまって
は危険を知らせることさえできない。Ｓは，ナ
ースコールが鳴らないことも何回もあったと話
した。上記の出来事はＡ病院で起こったが，Ｂ
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病院でもナースコールの位置調整が不十分で押
すことが難しい，また押しても対応してもらえ
ないことが頻繁に生じた。
　Ａ病院でもＢ病院でも，ナースコールを押す
と，看護師が「どうされましたか？」とスピー
カーから呼びかける。だがその呼びかけに対し
てＳは応えることができない。Ａ病院の場合は，
そのあと必ず看護師が様子を見に来ていた。ま
た病室にカメラが設置されており，離れた場所
からでもＳの状態が確認できるようになってい
た。だがＢ病院の場合は，看護師がＳの様子を
実際に見て判断せずに「待ってください」と返
事されることが多く，声を出して伝えられない
Ｓは厳しい状況に置かれていた。

④病院の体制と方法が優先されるケア

　これまで述べてきたように，家と病院での生
活には隔たりがあった。在宅では，Ｓの生活や
体調に合わせたケアだった。それに対して，入
院中は，病院の体制や方法に合わせたケアだっ
た。Ｓの意見を尊重した在宅でのケアを病院で
実現するのは難しかった。在宅で訪問看護師が
行なっていた方法でのケアも，病院では安全性
と体制を理由に受け入れられなかった。ここで
は，それについて，薬の調整と浣腸の仕方での
Ｓと看護師とのやりとりを取り上げてみてい
く。家ではＳが自分の体調に合わせて薬を管理
し，浣腸のリズムも整えていた。病院では病院
側が薬の調整をしていたが，それが合わずに，
Ｓはお腹の不調をたびたび訴えた。以下は，Ａ
病院でのＳと看護師とのやりとりの記録であ
る。

　Ｓは薬のことについて次のように訴えた。

　 「今日朝一に看護婦の失敗でベッドで浣腸さ
せられた」

　 「薬で文句言う」

　 「下痢しているのに薬の調整もせず，エンシ
ュア飲ませ，薬のマグミットやガスコンが何
の薬と知って飲ませ強制的に下痢させた。」

　 「今朝からお腹の調子が悪く，朝までがんば
って便所を我慢してた」

　Ｓは，トイレで立ったまま浣腸するというい
つも通りの方法ではなく，ベッド上で横になっ
たままだったと話した。看護師によって浣腸の
仕方が違うことに腹を立てている様子だった。
薬の調整についても，Ｓは，自分の体調に合わ
せられていないからお腹の調子が悪くなったと
認識しているようだった。看護師は浣腸につい
て以下のようにＳに説明した。

　 「トイレで立ったまま浣腸すると，カテーテ
ルが直腸に刺さる危険性がある。このことで
医療事故が何件も起きている。Ｓ以外でも何
人かトイレでの浣腸を希望しているが，危険
なので行為として禁止されている。看護師で
浣腸の方法について統一されていなかったこ
とは申し訳ない。これからは安全な方法で浣
腸を行いたい。方法としてはベッド上の浣腸
といちじく浣腸がある。」

　看護師は安全性の面からＳにベッド上での浣
腸を提案したが，Ｓは拒否した。

　 「（ベッド上での浣腸は）前に何回もやったが，
無理だった。便秘して大変だった。」

　 「お腹のことがうまくいかなくなったのは，
この病気になってから。お腹は下痢以外でる
のがわからない」

　 「薬の調整で便をやわらかくしている」
　 「ベッド（での浣腸）はいや」
　 「前の入院でうまくいかず，退院後大変なこ

とになった」
　 「浣腸で強制的に出すのは，在宅管理からそ
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うなった（浣腸じゃないと便がでなくなっ
た）」

　 「感じがない，便の（便意がない）」
　 「家でやっているが，どうもない」

　Ｓは以前の経験からベッド上での浣腸を強く
拒否したが，看護師は安全性の面から受け入れ
ることは難しいと伝えた。Ｓは在宅で訪問看護
師が実際に行なっているので大丈夫だと主張し
たが，それも受け入れられなかった。同様のこ
とはＢ病院でも起こった。

　 「簡易トイレでやっていたが，誰もついてく
れないので，ベッドの上でやるようになった」

　 「（浣腸は）病院の都合のいい時間に強制にや
る」

　 「常に人はいないということ」

　Ｂ病院ではポータブルトイレで浣腸すること
になっていたが，人手不足からベッド上で行な
われていた。結局，Ｓが病院の体制と介助方法
に合わせざるを得ない状況がそこにはあった。
在宅では頻繁だったマッサージは，夕方１時間
のリハビリだけで，それ以外は支援者が行なっ
ていた。
　そうした病院での生活は，介助方法の変化だ
けでなく，Ｓの生活リズムや体調にも影響を及
ぼした。それは，多くの時間をベッド上で過ご
さなければならなくなったことだった。トイレ
も食事も，日常生活の多くのことがベッド上で
行なわれるようになった。Ｓが希望した介助方
法は，病院の体制では受け入れられなかった。
そうしたベッド上での生活が続くと，Ｓは次の
ように訴えた。

　 「寝たままでどうしようもない」
　 「車椅子に移っても長い時間座ってられない」
　 「ガスもあるし，身体がかたく，痛い」

　 「寝てばかりいるので，栄養が下がらずに胸
焼けする」

　 「どんどん身体がかたまる」
　 「入院しているとどんどん悪くなる」
　 「ひとりでこの病院にいるのが耐えられない」
　 「我慢にも限界がある」

　このようにＳの入院生活に対する不安と不満
は高まっていく一方であった。

３．考察

　家族の支援が乏しく，24時間の他人介護によ
って一人で地域生活を送るＳの入院中の支援を
通して見えてきた課題を示す。

(1) コミュニケーションがとれないことについて

　独居患者が入院する場合は，在宅と同様に，
日常生活上のケアや介助手順について自分自身
で看護師に伝えなければならない。本事例では，
スムーズにコミュニケーションができないこと
で，病棟看護師がケアニーズを把握できないと
いった問題が生じた。ALSのケアは，個別性が
強く細かな介助を要するために，継続的に長時
間の介助に入られなければ，患者のニーズに即
したケアを提供することが難しい。だが，既存
の病院の体制では，一人の看護師が長時間連続
して介助を行うことは不可能であり，患者がそ
の都度その場でニーズを伝えなければならな
い。気管切開をして意思の疎通がとりにくくな
れば，患者はニーズを伝えることさえ困難にな
り，看護師はニーズに即したケアが提供できな
い。

(2) してもらいたいことをしてもらえない，  

　　してほしくないことをされることについて

　病院では，看護師とコミュニケーションがス
ムーズにとれないこともあって，本人がしてほ



立命館人間科学研究　第22号　2011．２

68

しいことがしてもらえずに，反対にしてほしく
ないことをされてしまうといった状態が明らか
に存在した。本稿で記述してきたように，医療
ケア重視の病院体制の中では，介護ニーズにか
んして明らかに過小評価されてしまう傾向にあ
り，患者のニーズが優先されにくい。患者の要
求が最優先される在宅とは違い，病院の体制の
方が優先されてしまうため，ニーズとして認識
されていても，それが実現されない現状が伺え
る。本事例においても，車椅子の移乗について，
看護師の体制がとれないことを理由にしてもら
えなかった。このように，患者のニーズが実現
されるかどうかは，現場の看護師や病院の体制
によって大きく左右される。

(3) 支援者の働きについて

　現実には，ボランティアである支援者らが，
これまで述べてきた課題を補うことによって，
Ｓの入院生活をかろうじて持たせていた。看護
師や病院側は，勤務体制の不備などによって生
じる不足分を，むしろ支援者に依存するような
形で，あるいは丸投げするようなかたちで，な
んとかＳの入院生活を維持していた。Ｓの場合
は偶然にも補う支援者がいたが，本来はこのよ
うな役割を担う人は存在しない。支援者がいな
ければ結局は，してほしいことがされずに，し
てほしくないことがされるといった状態が続
き，患者はその生活を受け入れざるを得ないと
いうことになる。看護師や病院側の体制だけで
は，患者の安定した入院生活が維持されるとは
言い難く，家族や支援者のボランタリーな働き
によってかろうじて持たせているのが現状であ
る。

４．結論

　現状では，入院中の日常生活支援を包括的に
支援する制度は存在しない。これは家族による

無償の支援に頼っていることに他ならない。本
事例からは，支援体制構築に必要な具体的な課
題がみえてきたが，それらを解決するには，入
院生活を包括的に支援する体制づくりが必要で
ある。入院生活の包括的な支援体制の構築には，

（1）現行制度で規定されている看護師の業務内
容および体制を見直し，（2）それでもカバーで
きない業務について補う仕組みを用意すること
が求められる。ここではその課題について提示
し，そのうえで，支援者の働きについて検討す
る。

(1) 現行制度で規定されている看護師の  

　　業務内容および体制を見直し

　既存の制度では，家族や病院外のヘルパー，
身近な支援者が看護の肩代わりをすることは認
められていない ３）。病院での患者の生活につい
ては，本来は看護師が全ての療養上の世話を担
うことになっている。しかしＳが経験したよう
に，看護師とのコミュニケーションが成立しな
いことによって，患者のニーズに即したケアが
提供されない，してほしくないことをされるな
どといったような不具合が生じ，看護師が療養
上の世話を行なう際に根本となる患者のニーズ

３）入院患者の世話については，保健師助産師看護師
法第５条により，「この法律において「看護師」とは，
厚生労働大臣の免許を受けて，傷病者若しくはじ
よく婦に対する療養上の世話又は診療の補助を行
うことを業とする者をいう。（保健師助産師看護師
法第５条）」として，看護師の業務として位置付け
られている。さらに保険医療機関及び保険医療養
担当規則第十一条の二において，「保険医療機関は，
その入院患者に対して，患者の負担により，当該
保険医療機関の従業者以外の者による看護を受け
させてはならない。（保険医療機関及び保険医療養
担当規則：第十一条の二）」とされ，付き添い看護
を他のものが行うことは認められていない。以上
に関係する法律については，以下で確認すること
ができる。

「保険医療機関及び保険医療養担当規則」　http://
law.e-gov.go.jp/htmldata/S32/  
S32F03601000015.html（2010年８月31日）

「保健師助産師看護師法」　http://law.e-gov.go.jp/
htmldata/S23/S23HO203.html（2010年８月31日）
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を適切に把握できていなかった。看護師には一
定のコミュニケーション方法のスキルを身につ
けておくことが求められる。また同時に，時間
を要するコミュニケーションに十分に対応でき
るだけの体制を整備することも必要である。だ
が，患者のニーズを把握できても，病院の体制
によってそれが実現されないことがある。病院
は，看護師が患者のニーズに対応できるように
バックアップし，その体制を整備して用意しな
ければならない。つまり，看護師が自分たちの
業務を全うできるように，病院は勤務体制や業
務内容を見直し，環境を整える必要がある。そ
のうえで，現状と照らしあわして既存の制度を
見直し，整理することが求められる。

(2) それでもカバーできない業務について  

　　補う仕組みの確保

　だが，現実には，既存の制度で規定されてい
るように看護師のみが患者の療養上の生活にお
ける全ての世話を担うことには限界がある。看
護師の多岐に渡る業務量と病院の体制を考えれ
ば，個別性が高いケアを要する重度障害者の入
院生活の全てを支えることが難しいのは明らか
である。Ｓの事例でみたように，患者の病院で
の生活は，家族や支援者のボランタリーな働き
によってかろうじて成立している。患者が安定
した入院生活を維持するには，看護師などの病
院スタッフ以外の職種や，あるいは支援者のよ
うな他の者が入れる仕組みが必要である。従来，
そうした仕組みはなかったが，京都市の場合は，
2009年10月から「重度障害者入院時コミュニケ
ーション支援員派遣事業」が実施され，在宅の
ヘルパーが病院の中で働けるようになった ４）。
だが，既存の制度で「完全看護」が規定されて
いるために，内容が入院時のコミュニケーショ
ン支援に限られており，利用時間も年間105時
間以内と非常に少ない。さらに，利用できる対
象者に制限があり，それによってサービス提供

者が限定されてしまうため，介助に詳しいヘル
パーの派遣が認められない場合がある。事業を
利用しても，重度障害者が安心して入院生活を
送るには十分な支援体制とはいえない。
　これまで述べてきたように，「完全看護」が
前提とされている病院の体制では，患者の安定
した生活が成り立たないことは自明である。患
者の生活が維持できる体制ではない限りにおい
ては，看護師や病院スタッフ以外の他の人たち
がそこに入り，公的に保障される形がとられる
べきである。

(3) 支援者の働きについて

　上述のように，患者の安定した入院生活には，
看護師などの病院スタッフ以外の職種や，ある
いは支援者のような存在が必要である。またＳ
の事例からは，独居患者が入院するときには，
患者と看護師の間を取り持つ支援が必要だとい
うことがわかった。家族がいる場合は，家族が
その役割を担っている。独居の場合は，そうし

表２　重度障害者入院時コミュニケーション  
支援員派遣事業の概要　　　　　

利用対象者 以下のすべてに当てはまる者
・ 入院先の医療機関（市内）から承諾書の

提出がある
・障害者自立支援法の障害程度区分６等
・ 障害者自立支援法の重度訪問介護又は行

動援護の利用対象者
・ 意思疎通が困難（トーキングエイド等の

使用により対応できる場合を除く）
・単身世帯又はこれに準ずる世帯

利用内容 意思疎通を仲介する支援，これに伴う見守
り

利用時間 年間105時間以内
利用料 サービス費用の１割又は京都市地域生活支

援事業の利用者負担上限月額
サービス 
提供者　

指定事業所のヘルパー，その他支援者

４）「重度障害者入院時コミュニケーション支援員派遣
事業」は，「支えあうまち・京（みやこ）のほほえ
みプラン」の中に位置付けられ，市町村障害者計
画に基づいて京都市が策定したものである。度障
害者入院時コミュニケーション支援員派遣事業の
概要を表２に示す。
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た役割を引き受ける人間がいなため，患者自身
が担わなければならない。しかし，身体を自由
に動かすことや声を発することが困難な重度障
害者の場合，ひとつひとつのケアについて看護
師や医療スタッフに伝えることは時間と体力を
要し，スムーズに意思の疎通を図ることが難し
い。ゆえに，独居者に対しては，患者の視点に
立ち調整をするという家族が負担している役割
を担う人間が必要である。だが，実際に支援者
が介入することは，その立場が不明瞭なために
病院側の理解を得ることが難しく，受け入れら
れにくい。また，その立場の曖昧さから，看護
師だけでは対応できない不足分を便宜的に委ね
られ，患者に不利益が生じる場合もある。こう
したことは，患者本人と看護師との関係性にも
影響を及ぼす。Ｓの場合，在宅で密度の高い支
援が実現できたのは，本人と支援者，介助者と
支援者との間で信頼関係が構築されていたこと
が前提にある。とりわけ，在宅における独居患
者の支援では，病院と同様に，患者と介助者の
間を取り持つ支援が非常に重要になる。Ｓの支
援者らは，在宅でそうした役割も果たしていた。
しかし病院では，支援者の立場が不明瞭なため
に，看護師や病院スタッフと十分な信頼関係が
築けず，在宅で担っていた役割を十分に働かせ
ることができなかった。密度の高い支援を病院
でも継続させるためには，支援者のはたらきを
強化するような仕組みや環境を整備することが
求められる。またこのような状態でも，Ｓの場
合は偶然にも補う支援者がいて，非常に恵まれ
た状況だったといえる。現状では，支援者は無
償の働きのため，人材確保が難しく，支援を受
けられる人も限られてしまう。こうした状況を
解決するには，支援者のはたらきを認め，有償
にし，立場を明確にすることが必要である。そ
れは，家族が抱える多大な負担を担う体制を用
意することにもつながる。

おわりに

　生活全般にわたり見守り介助が必要な重度障
害者にとって，絶対的な介護量が不足している
ことは自明であり，それによって身体に不具合
が生じてしまうことは本事例からみても明らか
だった。さらに，看護師や医療スタッフと意思
の疎通ができないことで，想定外の治療や命ま
でもが危険にさらされてしまう。そうした現状
に対して，これまでも患者や家族から入院中の
ヘルパーの利用を求める声は強くあった。しか
し，国が漸く示した入院時の支援策は，コミュ
ニケーション支援に限定されており，個別性が
高いケアを要する重度障害者の入院生活を支え
るには不十分であり，入院中でも家族の介護負
担は軽減されないままである。今後，国の施策
として求められるのは，家族に依存しない形で
の入院生活の支援体制である。それは，本事例
で取り上げたALS以外でも，重い言語障害を伴
う障害者や脳性まひ者，高齢の認知症患者にも
有効な支援となるはずである。本研究の課題と
しては，施策構築に向けて具体的事例から検証
を行ない，必要な支援内容について提示するこ
とである。
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