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2 　 神 経 難 病 に つ い て

堀川内科・神経内科病院
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介護保険が 平成1 2 年 4 月 に始ま っ て
, 第 2 号被保険者 の 介護保険給付対象特定疾病 に筋萎縮性側索

硬化症 A L S
,

パ ー キ ン ソ ン 病 P D
,
脊髄小脳変性症 S C D

,
シ ャ イ ･ ド レ

- ガ -

病 S D
, 後 縦鞍帯骨化

症 O P L L
,
も含まれ る . 新潟市の 平成1 3 年 3 月 の 特定疾患登録者 は2 3 82 名で

,
そ の うち2 9 5名1 7 % が 介

護保険 の 申請を し
,
その 大部分を神経難病患者 が 占め る . 介護保険の 利用 に よ っ て P D

,
S C D は 若年

者で も適所 サ ー ビ ス
,
訪問サ ー ビス の 増量 が可能 になり患者家族 と もよ く制度 に 適応 し

,
患者 の Q O L

も上が っ て い る
.
A L S も病初期 に は種々 の 訪問サ ー ビス が利用 で き る が

,
喋下困難

,
呼吸 困難 が 始ま

る と 長時間滞在型 の 看護
,
介護が 必要で 介護保険で 対応困難 にな るL

. 更 に 人工 呼吸管理 に な る と 長期

入院も介護療養型医療施設 の 受け入れ も難 しく
,
P D

,
S C D の 医療依存度 の 高 い 進行期 の 患者 と 共 に

行く処 が な い
. 介護老人保健施設 は 医療費が介護報酬額 の 丸め で

,
そ の 高額な薬剤費を賄えず P D や

S C D 患者 の 受け入れ が難 し い
. 介護保険の 対象に な らなか っ た神経難病患者 は 障害者 や 難病対策事

業で ケ ア が受けら れ る が
,
それ ら の 患者 の ニ ー ズ を拾う窓口 が 明確 で な い

. 今後医療依存度 の 高 い 終

末期 の 患者を受け入れ る 場所 の 確保が 急務 で あり
, 病院で の 長期入院の 受け入れ と 病棟で の 介護力 の

強化
,
合 わ せ て介護老人 保健施設と 介護療養型医療施設の 介護報酬 へ の 重症加算 の 算定 が 必要 で あ る.

キ ー ワ ー ド : 神経難病
,
介護保険制度

,
医療依存度 の 高い 患者

,
高額薬剤費

,
介護報酬 の 重症加算

は じ め に

厚生労働省で医療費の公費負担をする治療研究

対象の 特定疾患
,

い わゆ る ｢ 難病+ は
, 平成14 年度

は45 疾患 で あるが
,
平成12 年4 月 に発足 した介護

保険制度 で4 0 歳以上
,
6 5 才未満 の 第 2 号被保険者

の 介護保険給付対象特定疾病に
, 表 1 の 上 段 にあ

げた疾患が含まれる . そ のうち筋萎縮性側索硬化

症 A L S
, 後縦鞍帯骨化症 O P L L

, 脊髄小脳変性症

S C D
,

パ
ー

キ ン ソ ン 病 P D
,

シ ャ イ ･ ド レ
-

ガ
-

柄

S D の 5 疾患に つ き介護保険利 用状 況と 実際に生

じて い る問題点に つ き検討 し, 報告する .

新潟市の介護保険対象特定疾患患者数

お よび認定申請者数

厚生労働省 の 治療研究対象の4 5 特定疾患 の登録

更新が毎年全国 一 斉に 2 月か ら 3 月にか けて 行わ

R e p ri n t r e q u e st s t o : H o r ik a w a Y o E
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c h o
,
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表 1 新潟市 の 特定疾患医療受給者証交付数

( H 1 3 . 3 . 31 現在)

合計 重症認定者

特定疾患医療受給者証交付者 2
,
382 4 64

( 介護保険対象特定疾患)

31 2 3筋萎縮性側索硬化症

脊髄小脳変性症 1 47 11 7

悪性関節 リ ウ マ チ 9 4

パ ー

キ ン ソ ン 病 2 9 8 1 4 8

後縦靭帯骨化症 1 0 6 2 8

シ ャ イ ･ ドレ
- ガ -

症候群 3 3

広範脊柱管狭窄症 6 2

ク ロ イ ツ フ ェ ル ト ･ ヤ コ ブ 病 1 1

多発性硬化症 67 1 4

重症筋無力症 71 5

神経難病 6 疾患

3 .3 %

4 2 .8 % 申請 あり 申請な し

53 .9 %

申請無 し 2 96 人(5 3 .9 % )

申請有り 2 35 人( 42
.
8 % )

不明 1 8 人( 3 .3 % )

< 要介護度 >

れ るが
,
新潟市で は10 年来毎年こ の 継続申請時に

患者 の生活実態をア ン ケ
ー

ト形式 で 調査して い る .

平成1 3 年3 月 末現在の 新潟市 の 全登録 者人数は

2 382 人で
,
その うち介護保険給付対 象の 特定疾病

患者数は表1 上段の ようで
,
A L S 3 1名, S C D 14 7

名
,
P D 2 98 名

,
O P L L IO8 名 ,

S D 3 名で あ っ た .

これま で こ の S D を除く 4 疾患と共 に多発性硬化

症 M S
,
重症筋無力症 M G を加えた神経難病 6 疾

患 に保健所保健婦 の 訪問が義務 づ けら れ
, 特 に観

察がきちん と行われ て きた が
, 後 2 者 は重症認定

を受ける人が少なく
,
第 2 号被保険者 の 介護保 険

対象か らは外され て い る .

実際
,
45 特定疾患患者 のうち介護保 険申請を し

た患者は神経難病 6 疾患 で は42 .8 % で ある が他 の

神経難病 6 疾患以外

21 .9 %

5
.
0 %

7 3 .1 %

8 72 人 (7 3 .0 % )

60 人( 5 .0 % )

2 62 人 (2 1 .
9 % )

図 ト 1 介護保険申請の 有無

神経難病 6 疾患

不明 3 .0 %

自立 3 .4 %

1 6
.
2 %

2 6 .4 %

要支援 3 .4 %

1 3 .6 %

1 4 .9 %

1 9 .1 %

要支援

要介護圧]

要介護[司

要介護 匡】

要介護[劃

要介護[司

8 人

3 2 人

4 5 人

3 5 人

3 8 人

6 2 人

(3 .4 % )

(1 3 .6 % )

(1 9 .1 % )

(1 4 .9 % )

(1 6 .
2 % )

(2 6 .4 % )

( 新潟市 H 1 3 年 3 月31 日現在)

図1 - 2 神経難病 6 疾患患者 の 介護保険利用 状況

要介護度別人 数 と割合
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図 2 初診 か らタ ー ミ ナ ル まで 一 新潟市 の A L S 患者 の 地域 ケ ア シ ス テ ム

特定疾患 で は 5 % に過ぎな い ( 図 1 -1) . さら に65

才以上 の M S
,
M G 患者も含む神経難病6 疾患 の

介護保険申請者の 認定結果 は
, 図 1 -2 に示 すよう

に57 .5 % が介護度 3 以上 で あり こ の疾患群が全特

定疾患 の 中で特 に重 い 障害を持 つ こ と が分かる .

平成13 年3 月 に新潟市で調 べ た特定疾患患者 の

日常生活動作 ( A D L) の 不 自由 の 状況を見る と
,

不自由有りと した患者が5 39名 (31 % ) で
,
そ の 介

助を要する内容は歩行
,
着替え, 入浴

,
食事等基本

的な A D L で
,
上記 の 神経難病 6 疾患 で は こう し

た介助を必要 と し て い る 患者が3 71 名 (6 7 .6 % ) ,

うち全面介助が139 名に及 ぶ .

新潟市難病ケ ー

ス検討会が新潟市の

難病診療 に 果た してきた役割

平成 3 年日本 A L S 協会新潟県支部 J A L S A の

新潟市長及び市議会 - の 陳情 で発足 した新潟市難

病ケ ー ス検討会と
,
その 上 部組織 の 難病対策連絡

会 の 存在 によ っ て
,
新潟市 の 難病診療は全 国 で も

極め て先進的なも の と注目され て きた . 介護保 険

制度が施行される10 年も前か ら
, 新潟市の 患者 で

あれば
, 市長が責任を負う統合的な地域 ケ ア の 提

供が受けられ
,
市の 難病対策に難病医療 に携 わ る

医療職や患者支援団体が提言 し関与する機会を持

つ こ とが保証され て きた .

たとえば難病 の 中で も最も重篤な A L S の 場合 ,

その症状が発症か ら四肢の不 自由
,
瞭下 呼吸不全

の 出現 へ と進むに連れ て図 2 の よう に医療
,
福祉 ,

行政
,
ボラ ン テ ィ ア な ど公 的 , 民間 の サ ー ビ ス 提

供機関が
,
必要に応 じて 継 続的に

, 過不足 の な い

包括的な援助を展開し て い く . 介護保険後は こ れ

ら の役割 の調整は患者を担当する ケア マ ネジ ャ
ー

と
,
ケ ア マ ネジ ャ

ー

が召集する事業者間 の ケ
ー ス

カ ン フ ァ ラ ン ス で 行うが
, それまで は新潟市難病

ケ
ー ス 検討会が そ の 役割を担 っ て きた . こ の 検討

会は当初は保健衛生課が
, その 後は保健所 の 健康

増進課が事務局を担当 し
, 毎月第 4 火曜 日 の 午後

市役所 で 開か れ
, 患者家族 の ケ ア に 当 た っ て い る

行政や民間 の サ
ー

ビス 提供機関か ら誰 でも自由に

参加 で き, 問題症例を名前を伏せ て 持ち寄 っ て 相

談し
,
その場 で今後 の ケ ア プ ラ ン を立 て る . こ れ
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は1 0 年も先行 した公的介護保険 の ロ ー カ ル版で あ っ

て
,

こ こ に参加 し
,
悩み なが ら医療 実践 して きた

人々 が
,
平成12 年の 介護保険実施に向けて の 準備

やその 後の 運営 に大きな力を発揮 した . 介護保険

施行後も未だにケ ー ス ワ
ー カ ー の 居な い 大学病院

の ため と医療
,
福祉職 の 教育 の 機会を維持す る為

に新潟市難病ケ
ー ス検討会は存続 して い る .

新潟市難病ケ ー ス 検討会 で問題有りと し て平成

9 年ま で に検討 に あが っ た症例1 1 1 例 の 疾患別件

数を見ると A L S 33 件 ,
P D 30 件

,
S C D 29 件が そ

の 大部分を占め
,
多くの検討課題を持 つ 疾病 は介

護保険 の特定疾病 に含まれる こ の 3 疾患 が殆 ど で

ある事が わか る . その 他の 疾患患者 に問題が な い

わ けで はな い が
,
それ は他の 制度を利用 し て 個別

に対応を図る事が可態 である .

現在新潟市で使える在宅 ･ 施設サ ー ビス と

神経難病患者のサ ー ビス 利用状況

平成13 年現在新潟市 で 難病患者が在 宅
, 施設 で

利用 で きるサ
ー ビス を表 2 にまとめ た . * 印を付

記 したもの は
, 介護保険対象患者に の み利用 で き

る制度 で ある .

著者が所属する堀川内科 ･ 神経内科医院で 介護

保険施行前の平成11 年1 1月 に予備的に行 っ た神経

難病患者 の 在宅 ･ 施設サ ー ビ ス の 利用状況調査結

果を表3 にまと めた . P D 患者 は施設 の適所系サ
ー

ビス 利用が多 い . こ れ に対 し A L S は進行期 に は

重症過ぎて 施設 に適応 しにく い と思わ れ
, 訪問系

サ
ー ビス の 利用が多い

. M S 5 人中サ ー ビ ス利用 は

1 人の み で
,
S C D は軽症者はサ

ー ビス 不要 で 自立

し て い るが重症認定患者は P D に準 じ る .

P D と し て登録 して い る人 の うち
,
経過を見る

うちに幻覚妄想など の 精神症状や 強 い 易転倒性が

現れ
,
P S P や D L B を現在否定 で き なく な っ て い

る人もあり ,
そ の 患 者群が

,
特 に純粋 な P D 患 者

に比し施設サ
ー ビス を多く利用し て い る ( 表 4 ) .

転倒や異常行動 の ため絶えず目が離せなくな っ て
,

在宅ケ ア が 困難にな っ て い る こ と が推測され る .

例えば P D と し て 治療を始 め たが易転倒性 と痴

呆が進行 し
,
眼振が 明らかと なり画像上 ま だ確定

表 2 現在新潟市 で難病患者 が 利用 で き る 在宅 ･ 施

設 ケ ア サ ー ビス

( * 印は介護保険対象患者 に 限り利用可能)

医療機関の 入院
,
外来

,
訪問医療

,
往診,

訪問着護
,
訪

問リ ハ ビリ

訪問歯科診療 ( 保健所
,
歯科医療機関)

在宅介護支援 セ ン タ ー で の 相談事業

居宅介護支援事業所で の 介護保険 の 相談 と 手続き の

援助 *

訪問着護ス テ ー シ ョ ン か ら の 訪問着護

薬剤師 に よ る 訪問服薬指導管理

訪問介護( 福祉公社
,
民間事業所 の ホ

ー

ム ヘ ル パ ー 派

遣 * )

夜間巡回型 ホ ー

ム ヘ ル プ

市町村
, 保健所 か ら の 訪問指導

巡回入浴( 移動入浴車サ ー ビス)

通所介護 *
,
適所 リ ハ ビリ *

,
短期入所 * 等の 施設サ

ー

ビ ス

安心連絡 シス テ ム ( 独居老 人 へ の 安全確認 と 緊急通

報)

医療福祉用具 の 貸し出 し

住宅改修費の 支給

給食宅配 や
,
家庭訪問な どの ボ ラ ン テ ィ ア サ ー ビ ス

⑳痴呆対応型共同生活介襲 *
,
介護老人福祉施設 *

,

介護老人保健施設 *
,
指定介護療養型医療施設 *

診断が 出来な い が P S P を疑 っ て い る76 才女性患

者 で は
,
週6 日 の デイ ケ ア

,
デイ サ ー ビス

,
グ ル ー

プホ
ー

ム の 適所サ
ー ビス を利用 し

,
夜 間と休 日 は

共働き の息子夫婦が全面的に介護を して 母親の 在

宅ケ ア を維持 し て い る . 患者も喋下障害や勝朕直

腸障害も上 手く コ ン ト ロ
ー

ル しつ つ
,
運動機 能を

何 とか落とさず生活出来て い る .

平成1 2 年10 月 パ ー キ ン ソ ン 病 ( P D ) 患者 の 介

護保険サ ー ビス 利用 の 現状 と問題点
,
その 解決策

を知るため更に対象を拡げて ア ン ケ
ー ト調査を行 っ

た . 当院患者 の6 6/ 70 名
,
新潟 P D 友の 会会員1 19 /

1 7 5 名 の 計1 85 / 2 4 5 名 が 回答 し た ( 表 5 ) . 77 名

( 4 2 % ) が何らか の サ ー ビ ス を受け
,
10 8 名 ( 5 8 % )

は受けて い なか っ た . 訪問介護を28 名 ( 1 5 % ) が
,

訪 問着護を20 名 (1 1 % ) が 受け
,
適所 介 護26 名

( 1 4 % )
,
適所リ ハ 1 8 名( 1 0 % ) , 短期入所 を9 名 ( 5

% ) が利用し て い る .
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表 3 特定疾患患者 の 施設
,
在宅 ケ ア 制度利用状況

疾患名 入院( 長期) 入 所 ' シ ョ
ー トス テ イ デ イ ケ ア デ イ サ ー ビi

P D 1 3 ( 2) 3 5 3 8

S C D 4 ( 0) 0 2 0 3

A L S 5 ( 0) 1 2 0 2

M S 2 ( 0) 0 0 0 0

その 他 1 ( 0) 0 0 0 0

計 2 5 ( 2) 4 9 3 1 3

訪問着護 訪問介護 地域 リ ハ 利用せ ず 対 象 数

P D 1 0 6 8 9 35

S C D 3 1 2 3 l l

A L 5 5 4 0 5

M S 0 1 1 4 5

その 他 1 1 1 7 8

計 ･ 19 1 4 1 5 22 64

表 4 パ ー キ ン ソ ン 病登録者中 の 近縁疾患患者 と施設利用

診 断 名 総数 入院 入所 シ ョ
ー トス テイ テ

ざ

イ ケ ア デ イサ ー ビス

パ ー

キ ン ソ ン 病 25 5 1 1 1 2

進行性核 上 性麻痔 5 3 1 1 2 2

レ ビ ー 小体型痴呆 4 2 0 3 0 4

O P L L の 合併 1 1 1 0 1 0

計 3 5 ll 3 5 4 8

訪問系サ 丁 ビス の 利用額度を見ると
, 訪問介護

を週 1 回利用が 6 名, 週 2 回が 7 名, 週3 回が 8 名,

週4 回 - 10 回が 5 名 であ っ た. 訪問着護の 利用額

度は週1 回以下が10名, 週 2 回が3 名, 週 3 回が 3

名, 移動入浴車サ
ー ビス の 利用回数は

,
週 1 回が

11 名,
過 2 回が 3 名 で あ っ た . 複数 の サ

ー ビ ス を

組み合わせ て 受けて い る患者42 名の P D 経過年数

を見ると 5 年以下 が13 名(3 1 % ) ,
6 - 10 年が1 2 名

(29 % ) , l l - 25 年が17 名 ( 40 % ) で
, 早期から重

症 で ある人以外 は
, 当然の 事なが ら経過が 長く な

る に連れ多くの サ
ー ビス を利用 して い る .

介護老人保健施設での パ ー

キ ン ソ ン病

診療の 問題点

パ ー キ ン ソ ン 病患者は運動機能が悪化 し て
,

-

時期リ ハ ビリテ
ー シ ョ ンを必要とする ことがあり,

入所時生活介護を同時に受けられ る介護老人保健

施設は P D 患者にと っ て利用価値の高い 施設 で あ

るが, 今回の ア ンケ ー ト調査 で介護老 人保健 施設

の 利用を希望 した こ と の ある14 名中5 名に
,
薬剤

費が高額 の ため入所を断られたり, 入所 に当た り

常用の 抗パ ー キ シ ソ ン病剤が減量され病状が悪化

するなど の トラブ ル が あ っ た .

一

般 に他疾患 に比

べ P D 患者の 薬剤費は高額で
, 平成12 年11 月 に当

院で診療 した全 P D 患者 の 院外処方時 の 4 過分 の

薬剤費は7 76 - 90
,
0 90 円

,
平均32

,
4 4 5 円 で あ っ た .

P D 友の 会の厚生労働大臣 へ の 陳情書 に介護老人

保健施設 へ の 薬剤費を助成 して 欲 し い と いう 一 項

目があり, 当該施設 で の実状を調 べ た .

新潟県内の 全介護老人保健施設( 以下老健) 75

施設 に ア ン ケ ー トを依頼 し, 47 施設 (6 3 % ) の 回
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表 5 パ ー キ ン ソ ン 病患者 の 居宅
,
施設サ ー ビス 利用状況

堀川医院患者 P D 友の 会会員 合計

回答者数 6 6 11 9 1 8 5

サ
ー ビス 無 し 4 5 (6 8 % ) 63 (5 3 0/.) 1 0 8 ( 5 8 % )

サ ー ビス 有り 2 1 (3 2 % ) 5 6 (4 7 0/o) 7 7 ( 42 0/o)

訪問介護 9 (1 4 0/o) 1 9 (1 6 0
/.) 2 8 (1 5 % )

訪問着護 6 ( 9
0
/o) 1 4 (1 6 % ) 2 0 (1 1 0/o)

訪問入浴 4 ( 6 0/.) 1 0 ( 8 % ) 1 4 ( 8 0/.)

訪問 リ ハ ビリ 3 ( 5 % ) 1 0 ( 8 % ) 1 3 ( 7 0/o)

適所介護 8 ( 1 2 % ) 1 8 (15 0/o) 2 6 (1 4 0/o)

適所 リ ハ ビリ 3 ( 5
0
/.) 1 5 (1 3 % ) 1 8 (1 0 0/o)

短期入所 3 ( 5 0/o) 6 ( 5 0/o) 9 ( 6
0
/.)

グ ル
ー プ ホ ー

ム 1 ( 1 . 5 % )

老健入所 4 ( 6
0
/o) 8 ( 7 0/.) 1 2 ( 6 0/o)

長期療養病棟入院 1 ( 1 . 5 % ) 1 0 ( 8 % ) ll ( 6 % )
一

般病棟入院 1 ( 1 . 5 % ) 6 ( 5 0/o) 7 ( 4 0
/.)

特養入所 ･ 0 0 0

有料 ホ ー

ム 入所 1 ( 1 . 5 % ) 0 0

答を得た . P D 患者 の 入所者有りが45 施設 (96 % )
,

無しは 2 施設 の み で あ っ た . P D 患者を入所 させ

る こ と に梼跨 い があるか に つ い て は
, 有りが 7 施

諺 , 無 しが39 施設 , 無回答が 1 施設 で
,
蒔跨 い の 原

因として P D 患者 の 入所 は経済的負担が 大き い
,

P D 患者 は介護量が多い
,
自施設 に専 門医が い ず

専 門医に受診させ る費用が捻出し にく い 等をあげ

て い た . 各老健 で 医薬品費 の 上 限を設定 し て い る

かの 設問 に対 し
,
上 限設定 し て い る所 は1 0 施 設

(2 1 % )
,
設定 し て い な い が3 7 施設 (79 % ) で あ っ

た . 医薬品費の 目標上限としては , 3
,
00 0 円が 2 施

読
,
7

,
0 0 0 円が 5 施設

,
1 0

,
00 0 円が 2 施設

,
1 5

,
000 円

が 1 施設 で ある .
P D の 医療費に助成が必要か

,
の

設問には23 施設が必要と回答 し
,
必要助成額と し

て
,
1 0

,
000 円を 5 施設

,
医療費の 半額を 8 施設

,
医

療費 の 全額を 7 施設 が希望 し て い た .
P D 患 者 の

受 け入れを今よ り楽 に する方法と して
,
33 施設が

老健 で の 医療費枠 の 拡大を求め て おり
,
具体 的方

法 と して は ①特定疾患治療研究補助事業 の 当該

施設 - の 適用
, ②薬剤

, 専門医 - の 受診費用を医

療保険か ら支出する
, ③特定高額薬剤 費 , 医療 費

を別枠 で補助する( 現物支給 でも良 い) , 重症者加

算を算定する等を提案 して い る .

入所者 の 医療に は医療保険が併用 で きる介護老

人保健施設
,
医療費は丸めだが 別途請求 で きる特

定診療費の粋 が大きく ,
さら に急性期医療 や特殊

な医療処置は医療保険が使える介護療養型医療施

設と比 べ ると
,
老健は介護療養費の 中で 全 て の 医

療を賄わ ねばならず( 表 6 )
,
P D 患 者 の 入所者 が

増えれ ば老健 の 負担 になる . しか しそれ が原 因 で

医療保険 で は問題なく処方される P D 患者 の 薬剤

が減量され病状が悪化する事が有れ ば重大な人道

上 の 問題 で
,
上 述の よう な老健施設長 の 提案 の 検

討と
, 早急な改善が求め られる .

介護保険制度 で の A I +S 患者 の ケア の 問題点

神経難病 の 中で も最も重症 で多くの介護量を必

要とする A L S の 場合
,
そ の 初診 か ら タ ー ミ ナ ル

に至る病状 の 進行に合わせ て 新潟市 の場合受けら

れ るサ ー ビ ス は図 2 の通り で ある . 上 下 肢 の 萎縮

が進み通院に援助が 要る よう に な る と 日本 A L S
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表 6 介護保険施設 の サ ー ビス 費用比較

( 新潟市介護保険サ ー ビス ガイ ドに よ る)

標準的なサ ー ビス の 費用( 1 日当た り)

要介護度 介護老人福祉施設 介護老人保健施設 介護療養型医療施設

要 介 護 1 7
,
9 6 0 8

,
80 0 l l

,
9 3 0

要 介 護 2 8
,
41 0 9

,
30 0 1 2

,
3 9 0

要 介 護 3 8
,
85 0 9

,
80 0 1 2

,
8 5 0

要 介 護 4 9;3 0 0 1 0
,
30 0 1 3

,
3 1 0

. 要 介 護 5 9
,
7 4 0 1 0

,
80 0 1 3

,
7 7 0

医 療 費 医療保険使用可 医療費丸 め 医療費丸 め特定診療費
,

急性期医療は 医療保険

協会( J A L S A) の ボ ラ ン テ ィ アが手伝う事もでき
,

介護認定審査会により要介護認定され ると
,
ケ ア

マ ネジ ャ
ー を介して 種々 の サ ー ビス が導入される.

呼吸, 瞭下が良ければ完全四肢麻痔で 全面介助の

状態 でも週25 時間程度 の 訪問系サ ー ビス ( 連日 数

回の 訪問介護
,
週2 回程度 の訪問着護と訪問リ ハ

ビリ , 週1 回の移動入浴車サ ー ビ ス
, 月 1 回の 訪

問診療な ど) で 家族の 居な い 日中 の 食事や排 壮 ,

保清が援助され る .

しか し膝下困難が始ま っ て誰が食事介助しても

食べ られ ると言うレ ベ ル を超え
,
呼吸 困難が始ま

ると常に側 に い る家族ある い は固定した長期滞在

型の ヘ ル パ ー

が必要になる . 更に人工 呼吸管理で

在宅ケアする には
,
要介護5 にな っ て ヘ ル パ ー を

額回に入れても気管カ ニ ユ
ー レから の吸引は ヘ ル

パ ー

には出来ず, 結局家族がそばを離れられな い
.

訪問着護の 訪問時間数は医療保険と在宅人工呼吸

器使用特定疾患患者訪問着護治療研究事業や
,
夜

間訪問着護サ ー ビス の 制度 で連日 2 回の訪問も可

能だが, 提供側 の 訪問着護 ス テ
ー シ ョ ン の 人員不

足で十分対応で きな い
. 家族が昼夜を 問わず介護

するか , 家族 の 代わりをする個人契約 の 家政婦 に

吸引を覚えて もら っ て 肩代わ りさせ る しか なく
,

その ためには毎月数十万円も の 自己負担をする こ

と になる . 人工呼吸管理 の患者を介護老人保健施

設または介護療養型医療施設 で 診る ことは医療費

枠 の 乏 しさか ら不可能 で,

一 般病院 で も長期入院

患者は敬遠され,
こ れまで 以上 に行くと こ ろ がな

い . 人工 呼吸管理をして 生きるか どうか の 選択を

迫られる時期にまだ残存機能が多くある患者にと っ

て こ の 選択は非常に厳しく , 家族に掛か る負担の

多さを考えて あきら める患者が増えて い る . 医療

依存度の 高 い 脊髄小脳変性症や重度 の パ ー キ ン ソ

ン 病近縁疾患患者 でも末期には 同様な困難があり,

介護保険制度の 限界と言える .

介護保険制度下の神経難病診療 の問題点と

今後の希望

1 . P D
,
S C D 等は ケ ア も増量可能と なり, 患者家

族は介護保険制度に良く適応 して い るが
,
医療

依存度が高くな っ た場合 の 長期入院 の場 は確保

され難 い
.

2 . A L S の 人工呼吸管理以前 の 病期 には
, 訪問介

護と訪問着護, 施設介護等が有効 で あ る . しか

し呼吸器以後は
,

- ル パ ー

が略疲吸引が 出来な

い こ と と
, 訪問着護の 増量 が困難 で , 介護保険

の効果が乏し い
.

3 . A L S で 人工 呼吸管理 の患者 の 長期入院 は
, 医

療機関 の役割分担 の推進と病院 の 平均在 院日数

の 短縮により今まで 以上 に 困難 にな っ て い る .

介護老人保険施設 で も医療費枠 の 乏 しさ から受

け入れ は不可能 で ある .

4
. 難病患者に関わ るケ ア マ ネジ ャ

ー の 能力も所

属の 基盤も様 々 で
, 患者 の ニ ー ズをくみ 取 れな
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い こ とも多い
.

5 . 介護老人保健施設 の 医療費が介護報酬額 の 丸

め で
,
P D

,
S C D 等の 高額な薬剤が 使 い にく い

.

入所時中断され病状 の 悪化を招く こ ともある .

現在の問題解決の ため に以下の こ と が必要と

考える

1
. 自治体は

,
医療依存度 の 高 い 長期入院を要す

る難病患者 の生活介護面も重視 した療養の場を

確保する た め に
,
地域 の 医療施設 に働き掛 け,

政策的医療 の 実現を促す .

2
. 介護保険にお ける と 同様

,
医療保険 で まか な

う特定疾患 の訪問着謹も多施設か らサ
ー ビス を

提供 で きる よう制度を変更する .

3 . 研修を受けた ヘ ル パ ー

が
,
保健所保健婦や 訪

問着護婦 の 指導の もと で
, 気管切 開患者 の 吸引

を行えるよう制度 の 変更を促す .

4 . 難病患者 の調査やケ ア プラ ン 作成 に携 わ る ケ

ア マ ネジ ャ
ー

に対 し
,
地域医師会 と共 同し て 難

病研修を行 い
,
理解を深め る .

5 . 介護老人保健施設 で必要な医療 が受けられ る

よう に医療保険 の併用を認め る . 介護老人保健

施設
,
介護療養型医療施設 の 介護保険料 に重症

加算を認め
, 医療依存度 が高く

,
生活介護も要

する神経難病を受け入れやすくする .

司会 ( 辻) あり が と う ご ざ い ま し た . 医療 の 現場

にお ける 様 々 な 問題点を指摘 し て い た だ きま した が
,
会

場 の 方 か ら ご質問 ご ざ い ますで し ょ う か ? い く つ か の

問題点を ご指摘 い た だ い た ん で す が
,
介護保険と 医療費

の 問題 に つ い て で す が
,

こ う い う問題を解決す る に は ど

う い うア プ ロ ー チ が 必要なの で しょ うか ?

片桐 す い ま せ ん . 介護保険室 の 石上 室長と 一 緒 に 参

りま した の で 室長の 方 か ら .

石 上 先生 の ご指摘 の 件
,

い く つ か 私 どもも聞 い て お

り ます . 先生 が 申 さ れ た よ う に まる め と い う格好 の も の

で
,
薬 を全然使 わ な い 人 で も

,
全然使 わ な い 人 は い な い

か も しれ ませ ん が
,
そう い う 人 は 少なく な る と

, 平均 し

て 全体 の 額 と して は
,
3 0 数万 で す よ

,
と い う形を現在取 っ

て い る わ けで す . こ れ は介護報酬 の 見直 しが 今度平成1 5

年 に行 な わ れ る わ け で す の で
,
そう い う中で こ う い う 問

題 が ある と い う こ と で した ら
,
国の 方で 分 か っ て い る と

思う の で
,
そ れ を ど の 程度評価す る か と い う こ と に な る

と 思 い ます . 私 ど もも今お 聞き しま した の で
,
機会 が あ

れ ば 国の 方 に もお 話を して み ようと 思 い ます .

堀)1[ 新潟県の 場合 は 早く に 指導なさ っ て い て そう

い う こ と を理由 に断 わ っ て は い けな い と 言う事をお 出

し下 さ っ た ん で すね
,
私も今回ア ン ケ

ー

ト取 っ て び っ く

りす る ほ ど頑張 っ て い て
,
だ け どその 中 に 医療費 の 安 い

人 も い る こ と だ か ら が ん ば っ てみ て る け ど
,
と て も こ れ

以上 は診 ら れ な い と言うよ うな コ メ ン ト が た く さ ん ご

ざい ま した . よ く や っ て い た だ い て る ん だ なあと 思 い な

が ら大変 だ ろ う な と思 い ます .

石上 お っ しや る と お り で どれ く ら い の 数 が 入 っ て

い るか
,
それ が 施設 に よ っ て 相当偏 っ て い る の か どうな

の か
,
と い うよ うな こ と も こ れ か ら調 べ な が ら 私 どもと

して は実繋を把握 し て い き た い と 思 っ て お ります.

司会 ( 辻) い か が で しょ うか
,
新潟市 は わ りあ い こ

う い う取り組み に 関 して は 全 国を見 て も先進的 な 所 で

はな い か と 思 い ます が
,
新潟県全体で は い か が で し ょ う

か .

堀川 や っ ぱり制度その も の が 新潟市 の 場合多 い で

すね
,
例え ば

一

人暮 ら し の 安全連絡 シ ス テ ム と か
,
夜 間

の 援助 と か
,
そ う い う の が 全くな い 地域 の 方 が多 い わ け

で す . そ れ か ら もう一 つ は地方 の 方で
,
新潟市 の 事を話

すと た と えば 看護婦 さ ん と 連携 がうまく取 れ な い
, 保健

所 の 看護婦 さ ん はず い ぶ ん と研修 な ども さ れ て い て
, 質

の 高 い 難病対策 の 勉強を し て ら っ し ゃ る ん で すけ ど も
,

それ を医者 が 十分 に 引き出 せ な い でうまく連携 が 取 れ

な い
,

つ て い う よう な 悩み を よ く聞きます. で も新潟 も

最初 は なに もな か っ た わ けで す か ら
,
や は り時間を か け

て うまく育て て い く しか な い か な と 思 い ま した . 制度 と

し て な い 物 は どう しよ うも な い で すが
,
デ イ サ

ー ビス と

か デイ ケ ア と か い ろ ん な事は す こ し づ つ 整 っ て 全部 の

所 に なく て も広域 で は あ る わ けで すか ら
,
そ う い う と こ

ろを い か に 上手に利用 して い く か
,
そ れ か ら看護婦さ ん

の 能力 を い か に上 手 に 引き出 し て い く か と い う事 は と

て も大事な の で は な い か と思 い ます .

司会 ( 辻) こ の あた り に つ い て も県の 方 で も積極 的

に動 い て くだ さ る と ありが た い で す . よ ろ しくお ね が い

し ます . そ れ で は 第三 席 に移りた い と思 い ます .

司会 ( 下 条) そ れ で は 第 3 席 に は い り ま す . 在宅酸

素療法 に つ い て
,
西新潟中央病院の 大平徹郎先生 宜 しく

お 願 い しま す .


