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3)重症神経疾患患者の地域医療システムについて
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重症神経疾患患者,地域医療システム,

は じ め に

この度のシンポジウムのテーマは,｢在宅医療は可能

か｣と言うことであるが,これは我々にとっては,14年

前に信楽園病院で,継続医療室を開設した当時に既にク

リアしてきた問題で,その後は,いかにしてそれを可能

にするかを実践しながら考えて来たO今では,特に継続

医療室が対象にしている重症神経疾患患者に対しては,

在宅医療と呼ばれる医療の形態は,神経内科は言うまで

もなく,脳外科, り-ビリテーショソ科においても診療

Reprintrequeststo:YobHORIKAWA,

Department()∫NeurologyShinrakuen

Hospital,Nishiariake-cho1-27,

NiigataCity.950-21.JAPAN.

在宅ケア,包括医療,難癖対策連絡会

上不可欠なものとなっている.今日は,信楽園病院とそ

の周辺の新潟市内で重症の神経疾患患者を在宅でみる場

合に利用できる地域医療システムについて,信楽園病院

の経験を基に,その実際と問題点を具体的に述べてみた

い.

病院内でのチーム医療

中枢神経系の疾患の多くは,後に身体的な障害を残し,

患者は社会的に大きな-ソディキャ･ソプを負う.退院後

に患者と家族が抱える問題の複雑さは当初から予想され
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るので,急性期か[)穐々の職種の人々の臼と意見が入i~)

り′､どり科の医師は.共同でカソフ一二,･･::テンスと[自∧I診を行

い, り′＼どり:i---シコン科のF,--ス･カン7ァランスに

は.各 科 の 主 治 医 , 病 棟 看 護 婦 , り′＼･スヤ･､′7,ケー-

者の評価を確認し,入院中のり ノ､ビ )JテーI-シ∴-ンの計画

を立て,治療の効果と残った障害の程度を知り.退院が

決まればその後tl')TT~/F1--･i,--"j'の方針を話し合う.患

者の診療iこ当たっては.主たる指示は主治医が出すが,

看護婦やり′､･スタ･ソフなど各部署･の職員は,患者の状

態を把握 し,各々の段階で必要と思うことを積極的に提

案し,主治医の同意を得て実行している.障害が蛋度で

多くの介助が必要であった･'),種々の医療器具を着けて

帰る患者には.退院後も継続的,医境的,社会的な援助

が必要であり,入院中のFT--:A･カンフ-,-ランスでその

具体的方法が討議される.

継続医療の必要性

遇症神経疾患患者に退院後にも継続医療が必要な理由

は,次C')ようにまとめド凍 る.

1) 病院側の問題として,dn中枢神経系に亜い障害

を残した患者iこ対して提供できる医療iこは限界があり.

入院を続けても病状が良くなる見込みが無い.② 病院

のべ･ソ卜は不足しており.長期に入院させて置くだけの

ゆとりが無い.③ 現在の病院には,慢性の患者が生き

生きと生活する場はない.㊥ 特2の基準看護での看護

婦数は,患者2.5人に対し1人であるが,例えば筋萎縮

性側索硬化症 (ALS)などで日常生活動作 (AnL)の

全てを看護者に依存している患者の場合は,,敵意0.8L-

1人に看護者1人が必要と測定されている1ト 31ように.

現在の一般病棟では,重度の神経疾患患者をみるには看

護婦の絶対数が足りない.家族が付き添いにつけは 残

された家族の生活も困難に陥る.

21 地域の抱える問題として,(Jl医療lJ､上に介護が

必要な人には特別養護老人ホ-ムがあるが,少ないべ･ソ

ドに需要が多すぎて1年以上待擬しなけオ日射こらないし,

65才未満は入所できない.② 各地iこ作られている老人

保健施設は,原則として病院から家庭への中間施設であ

E),長期の入所は.Ll･fJ,来ない.65才以上が対象で,その施

設内で医療が賄われるが.医療費は1人当りの処置費22

万円の.-.-.一部が当て17-)れるため.医療的処置や投薬の多い

患者は入所が難 しい.卓)地域のホ一一ムドゥ'}一一は,-一

般的には重症者をナTの面も含めて全面的に在宅でムる

習慣が無い.檀)地域の保健所は.特に神経難病につい

ては訪問看護を始めており,新潟市の場合は,寝たきり

老人に対 しても保健婦の指導で市の看護婦が訪問看護を

しているが,保健所には医療的な基盤がないたれ 医療

材料や薬の授供が出来ず,責任の問題もあ-1)て,看護婦

は原則として医療的処置は行わない.

3) 患者側の問題としては.(幻 これ以上の治癒はの

ぞめなくとも医療を受けなければなど〕ない.② 医療器

具をつけて退院する場合は,特に看護には技術を要し,

介助量も多く,家族だけで患者を診るには心理的,肉体

的,経済的負担が大きすぎる.

4) 長期入院から在宅へという国策の変更 1)がある.

以上のような理由で.病院から退院後の在宅患者のも

と-出向いて,継続的な医療的援助をする必要が生じて

いる.

病院から在宅へと医療の形態に関する国策の変更があっ

た最大の理由は,やはり高騰する老人医療費の抑制であ

ろうが,同時に.そ拙･ま患者の QOLを上げるために

も有効加 まずである.しかし重症でありながら在宅で医

療を受けることが,誰iこでも可能なわけでは無い.それ

を可能にする条件は,Qij患者の状態がある程度安定し

ていること,しか 家族に.精神的にも経済的にも,父ス

ペ-スU)面でも‥敵者を受け入れる体制があること,(封

病院に近いか,ホ-ムドクターが緊急時に対応してくれ

るなど日常,及び急変時の対応が可能であること,伝)社

会資源が活用できる地域に住んでいること,⑤ 在宅医

療に掛かる費用が,家族で賄いきれる程度であることな

どである.この条件のいくつかが欠(する場合は,無理に

家に帰すことは_LL･_めて,施設を捜すか,適当な病院での

入院治療を続ける方がよい.

継続医療室の運営の実際 (図 1)

患者の主治医から継続医療室に退院後の訪問の依頼が

あると,入院中に病室で初回の面接を保健婦が行う.毎

n 行 う 患 者 の 観 察 や 簡 単 な 医 療 的 処 置 , 看 護 の 方 法 は ,

入 院 中 に 病 棟 の 看 護 婦 が 責 任 を 持 っ て 患 者 の 家 族 に 教 育

し,必要な医療材料の調達も行う.保健婦と病棟婦長が

隔週に開く家庭看護教室でも,看護,介護用品を実際に

ふて,手で触れて.実習する.こうして十分な用意を軽

え.保健婦が地域のホ1-ム･ドクターと市町村の保健婦

に連絡をし,必要な社会的援助を受けるための手続きを

して退院する.

その後は病状に応じて訪問頻度を決め,定期的に保健

婦が訪問する.必要に応じて医師の往診を組む.毎週開
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図 1 継続医療室運営システム

く継続医療室評価連絡会議iこは,室長の筆者と保健婦ニ1

乳 看護部昆 急性期を診る神経病棟, り′＼どり病棟,

外来の各婦長が参加する.毎週の訪問対象の患者 の 状 態

が報告され 次に必要な援助を検討する.必要 が あ れ ば ,

院内の各部署の援助を引き出し,院外の他職種の人々と

も遵携して働く,それらの間のコ-ディネイタ-は,保

健婦が受iナ持つ.

継続医療萱の業務と対象患者の状態

継続医療室の保健婦の業務は平成2年度の仕事量の割

合で見ると (図 2),患者に直接触れて援助する看護ナ

7と家族指導が559/6/,カニューレ交換,勝眺洗浄など医

継続医療室の開設以来14年間に,約400名の患者を援

助してきたが,その疾患の内訳は毎年はば一定で.平成

2年には (図 31,60%が脳血管障害患者,250/dpが.秤

経難病風教 14%がその他の神経疾患で,癌の末期や糖

尿病,心疾患などの内科疾患は,6%であった.

当院ではかなりな重症患者も在宅でみており,医療器

磯を着けている愚老は,平成3年4月現在で,経管栄養

が29私 持続導尿が6f軌 間歓導尿が6凧 11名が蹄耽

洗浄を必要とし,呼吸や排嬢が肘難で気管切開している

患 者 が 10名,里 〕2名は人工呼吸器を使用している.1

名が人工肝門の管理を要する.

生存している患者の運動塵髄のレベルは,どうをこか-

人で歩ける人は7.707(;に過ぎず､介助歩行が17.5%.
ベ･リドに寝たり,車椅子にかけさせて貰ったりの人が23.1

90;,Al)Lは全介助で寝たきりの人が47.50｡と重症で

ある書それをこも拘らず‥敬老家族をこ行ったアソケ- トの

結果を見ると,症状が在宅医療を始めた頃より良くなっ

たと答えた人が3OOo,変わtT_-机 ､人が32%で,悪化した

平成1年11月に行ったその時点までの全対象患者344

名 の 予 後 は 図 4のようで,約半数が12年間に死だし,

そ の 50% が 何度かの入退院の後で.在宅のまま.ホーム

ド ゥ 々 --1や 病院の医師,保健婦の援助で死亡している.

継続医療宅の年間対象患者は約120名で,12年間に177

名の死亡は年間12%の死亡率になり,新潟市内の特別養

護老人ホームでの死亡率約15.0ふより′ijl:〔い.家庭での看

護及 び 介 護 の 能 力 は かなり大きいものといえる.
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看護ケ7 及び 指斗 54.7% 処 置 18% 也域と 蘇族4㌔ その他書与器

請 叔 体 a.i 心 排漕4.3% 負事3.5% 脂辛3.I% 敬 力 裾

入ff洗 秦 位 l 理 入 フ~ i の の の類薬材

潔 刺 餐 衣ツ4.7% 的 敬 i の 逮 嬢 嬢事雷交

洛拭紫等10.1% 定a.9* 換6.一% 嬢助46% 引4.8% フ~ル交換鶴% 辛当3.5% A41% 助10.8% 助特務換寺12.3米

機能別棟チェック 望.4%｣ ｣ 噂尿鳩 液滴 便適 齢 .一%
病状連絡 2.3% その他 0.9%

有珠用品工夫 2.2% 各種検査 1.2%

環境導体改善 1.4%その他 1.1%- 頗欣洗浄 2.0%

図 2 援助内容の割合 H2.1-12

疾 患 別 割 合

〔対苧苧警警〕

疾患剃防開割合

〔.'15r?::,書
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頼 .神経疾患 105名 (93,89も) 上の他の疾忠7名6.2%

崩 血 管 簿 育 67名 (59★9%) 潔I力ユa【コン痩患7名6,2%)常a小脳餐性症6名5.3≠ 多発悼硬化症5名為.5% ′†ー辛ンソン稀4名3.6% その他の神経系疾患16名 14.3%

436回 (48.0%) 141回15.5% 74回毒.2% 50回5.5% 179回ー9.7≠ 27回3.8%

図 3 継続医療董 継続対象者の疾患及び訪問割合 H2.1-12
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対 象 者紙 数 3複複名

図 4 対象者の現在の状況 (平成1年11月30日現在)

地域でのシステム医療の必要性

-誰と共同作業Lうるか一

退院後の患者を援助するときには,地域の医療職,宿

祉関係の人々の援助無しでは,十分をこそのニーズを満た

すことはできない.新潟市の場合,どの様な職種の人と

共同作業がHl来るか.具体的な症例を見ながら皇示した

い.

1) ホームドクター

地域のホームド')クーとの連携は,患者にとってきわ

めて有用である.特に嘩L下困難や排尿障害があって.繰

り返し肺炎や勝眺炎を起こしやすい患者の場合,初期変

化にすばやく対処することで,入院せずに済むことが多

く,安定した在宅療養が保証される.しかし更に蚤症化

して入院が必要になったとき.後方病院が24時間受(+A

れ可能であれば,重症患者を抱えたホ-ムドクターの心

理的負担はかなi)軽減される.患者の家族も,不安を感

じずに安定している間は家にいられる.一般に,医師は

共同作業が不得手で,他の医師iこ任せることを潔しとせ

575

守.寝たきりで通院できないことを承知の上で家族iこ准

だけ渡している場合が多いが,地域の医師との役割分担

がうまくできれは 病院も診療所も患者や家族にとって

ち,得られるものは予想以よをこ充きい.

2) 新潟市の保健所保健婦

重症であったさ),家庭の介護最に問題のある患者が退

院するときは,保健所の担当保健婦ミこ連絡する.保健婦

は訪問をして状態を見,電動べ･ソ仁 車椅子の貸出し等

の寮内をし,必要があれば市の訪問看護婦を導入し,拷

導する.新潟県では,神経難病6疾患 (ALS.バーキ

ン･Jン病,脊髄小脳変性症,多発性硬化症.重症筋無力

症.後縦轍帯骨化症)については保健婦が定期的に訪問

看護する.

:i)新潟市の訪問看護婦

65才以 上二の寝たきり,またはそれに準ずる患者であれ

ば,保健所に申し込むと毎週,または隔週に市の看護婦

が訪問してくれる.仕事は病状の観察と家族-の看護指

導,街唐の処置,清拭,洗髪,入浴の介助など介護的援

助が主体で.安定した患者には大きな戦力になる.しか
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し注射,医療器機の交換や吸引,導尿など患者の体に直

接関わる医療行為は原則としてしないことが陰路になっ

て,より重度の患者を抱える家族の負担を十分に軽減す

るほどの力にはなり得ていない.新潟市には,平成3年

度末には47名の訪問看護婦が勤務している.

4) 新潟市の家庭奉仕員 (ホームヘルパー)

平成3年末現在,新潟市の老人福祉課に61名,障害福

祉課に17名が所属している.患者の清拭,更衣など介護

をおもに援助する人と･,一人暮しや主婦が病気の家庭で
家事を援助する人とに大別して派遭されている.一人暮

しの重度障害者などには必要に応じて週5回援助してい

の援助が受けられる.前年度の納税額に応じて,平成3

年度現在で最高1時間580円までの受益者負担がある.

5) 民間の家庭奉仕員

新潟市で比較的利用しやすい民間の団体には,シ′L,ミ-

人材センタ刑と,住民参加型福祉サ-ビス･まごころヘ

ル プ の 家 庭 奉 仕 員 制 度などがある.

6) 移 動 入 浴 車 及び施設入浴

訪 問 看 護 婦 や 家 庭奉仕員の援助が得F_)れても自宅風呂

で の 入 浴 が 困 難 な 患者には,移動入浴車サ--ビスや特発

や 老 人 保 健 施 設 で の施設入浴が受けられる.新潟市の移

動 入 浴 車 は 老 人 福 祉課に3台,障害福祉課に1台あり.

そ れ ぞ れ 3 週 ま た は 2過に1回程度自宅で入浴できる.

回 数 の 少 な さ が 間 頃であるが,1回の入浴サービスにあ

ま り に 費 用 が 掛 か りすぎ,改善できないという.寝たき

り で も 入 浴 が 可 能 な施設は,新潟市に6カ所あり.送迎

可 能 な と こ ろ も あ る.

7) 訪 問 リ ハ ビリテーション

医 療 保 健 で 病 院 かE)の))-ビり･スタ･ソフの訪問治療

が 老 人 に 対 しては認められているが,現実には病院内の

患 者 の 治 療で手いっぱいで,在宅患者の訪問は,ほとん

ど 退 院 指導時に限られる.老人保健法に基づく市町村の

故 能訓練にも参加できないレベルであれば,開業してい

るマッサージ師の往壕を受けて,病院での訓練で到達 し

た榛能を維持している症例が多い.しかし医療保健で認

められるマ･ソサージや変形徒手矯正術の期間は,発病後

1年6カ月までで.後は自費で受けるか,家族が訓練す

るしかないのだが,放置すれば目に見えて機能が低下す

るような症例には,患者を寝たきりにさせないために,

保健診療の適用枠を拡大する必要がある.

8) コ-ディネイタ-,またはコーディネイト機

関とその働き

地域に於けるシステム医療と言うのは,以上述べてき

たような多職種の人々が各々の能力を十分に発揮して,

個々の患者や家族を支援する地域の医療福祉体制と考え

られる.信楽園病院の継続医療室は,その退院患者を継

続的,かつ包括的にふて行くた糾こ,必要に迫られて地

域の人々と提携し,自然発生的に地域医療システムを形

成してきた.その場合継続医療室の保健婦が,共働する

人々の間でこい-デ でネイクーとして働 く.

具体的には,以下の患者でその共同作業の方法をふて

ムたい.

症例1.72才,女性,くも膜下出血術後

昭和58年5月入院.脳動脈癖の手術後左片麻痔が残り,

介助歩行がなんとか可能の状態で12月退院.当時78才の

夫と2人暮しであったが,施設入所は希望せず,2回の

脱水症と裾槍のための入院以外は7年間在宅医療を続け

た.内科のホ-ムドクタ-が過 1回往診,日常生活動作

や歩行訓練のため1年半,過2回理学療法士が往療し,

病院の保健婦が週1回.市の家庭奉仕員が過2回訪問L

て手伝った.途中状態の良かったときはホームドクター

と市の訪問看護婦と家庭奉仕員のんで維持した.祷癖の

悪化で入院後,持続導尿をして退院したので,内科のホー
ムドクタ-から,近所に診療所をもつ外科医に紹介され

になった夫の介護量を減らすために,市の訪問看護婦,

病院の保健婦,市の-ルパーに加え,ホームドクターの

看護婦も週 1回訪問看護することになり,医療処置,入

浴や更衣,機能訓練,家事を分担して援助した.訪問時

にノー-一卜に記録し,お互いの日々の連絡とした.複雑な

問題があれば,病院の保健婦が,各々の連絡,調整に当

たった.病状の悪化時にはホ一･･････一ムドクターから病院の主

治医に連絡があり.入院させた.こうして､自然発生的

に出来たシステム医横が,在宅を強く希望したこの老夫

婦の生活を支えてきたが,平成2年の暮れに,夫の介助

で食事中に突然死された.天寿を全うされたと,誰もが

思った.

新潟市難病対策連絡会

日本 ALS協会新潟県支部の市長,市議会への陳情

を契煉iこ,平成元年12月に発足した新潟市難病対策連絡

会51は,平成3年度から毎月第4火曜日の14時半から16

時半まで,市役所の第 1分館の会議室で,定例のナ一一ス

カンプ丁ランスを開いている.事務局は市の保健衛生課

で,市の医療,保健,福祉の担当課の実務担当者,保健

所の保健婦,訪問看護婦,家庭奉仕員,医師会の理事,

市内の病院の医師,保健婦,看護鱒,ソーシャルワ-か･-,
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ボランテ仁ナ',患者家族の代表などが自由に参加し.秦

加者から問題提起された匿名の市民の難病患者 (おもに

神経難病であるが)の問題とその援助の万筒について,

ぎりぎりの線まで検討し,計画を立てる.具体的な症例

を検討することで‥患者や家族が何を求めているかにつ

いて,行政も民間も皆共通の認識を持つ.その上で.午

2回ほど開かれる難病対策連絡会議で,施策として取り

上げるべきことを討義しノ,提案していく.

次の症例は,この新潟市難病対策連絡会によってコー

ディネイトされ 在宅ケアした患者である.

症例2.53才,女性,多発性硬化症

23才で発病し,その後失明,繰り返し脊髄病変を起こ

して対麻療となり,現在は伝い歩きが数メ- トル出来る

のみ,短期入院中に,唯一の介護者であった母親が交通

事故で急死し,患者は殆ど家事経験の無い82才の､父親と

残された.別をこ暮らす姉妹は長期入院できる病院か施設

へ入れることを希望したが,患者と父親は,妹が設計し

障害者用に作った手探りでも動ける自宅で,2人で暮ドニ'

すことを強く希望した.そこで患者の入院中i･こ,新潟市

難病対策連絡会へ緊急に問題提起をした.とi)あえザ新

潟市の家庭奉仕員と民間の-ルぺ一一一がそれぞれ過2日家

事を手伝い,夕食の用意をしておく.市の訪問看護婦が

週1回状態の観察と入浴援助をし,ボランナ｢アが話柑
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手と身辺の整理,通院の援助をし,当院の保健婦が医療

的援助と不足分を補い,上.日曜は姉妹が短時間援助に

訪問するという役割分担を決めた.メンバーパ･ま各々2時

間程度の訪問なので,誰もいない時間は,父親が簡単な

ては週1回の仕事でしかないが,それを集めることによっ

て介助を必要とする患者と老人が,何とか衛生的で安全

な暮しを保証された.

新潟市難病対筒連絡会は,在宅難病患者ケ7･システ

く,その弊害がいつも言われている縦割行政の各課の壁

を低くし.公的.民間を問わず.病院間,病院と診療所

間の協力を可能iこし.他の様々な職種の人々の活動をし

やすくし,市民の真のニーズを政策に反映させる試んに

も着手している.医療と福祉の連携は,文字通りこうし

た現場での,具体的な実践を通して初めて可能になる.

施設,制度の充実が必要

重症神経疾患患者の在宅医療がうまく機能するために

は,これまで述べてきたような多職種の人々の共同作業

が必要であるが.他方.種々の制度や施設も共に充実す

る必壁がある.すなわち,特別糞護老人ホームや中間施

設.ショートステ1'用のべ､ソドはそC7)絶対数が不足であ

く在宅医療を支える地域ケ7システム>

難病対策連絡会

高齢者サービス調整チーム

†診療所 行 政

ホームドクター

看護婦 保健婦

リハスタ･ソフ

MSW

その他

長期療養病棟

特別葺謙老人ホーム

制 度

ショート･ステイ

中間施設 (老健施設) 入浴サービス

デイケアセンター 給食宅配制度

身体障害者施設

障害者作業所

リハビリ施設

図 5

保健所

保健婦 ･訪問ナース

市役所

保険衛生課

老人福祉課

障害福祉課

援護課

ソーシャルワーカー

ヘルパー
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i).又若年の重度障害者にも定員の109･右でもその門戸を

開いて欲 しい.デイケ丁センタ-･･--が質,塵共に充実 し,

送迎バスを備えて欲しい.障害者の作業所や, り-ビり

チ-ション施設が各地に有ると良い.給食宅配制度が,

恒常的に働いて欲しい.

お わ U に-

これまで述べてきたようiこ,蛋症神経疾患患者に対 し

ては,在宅医療は不可欠の医療形態である. しかし,良

期iこわたるこのよ･')な患者の医療を,効率よく.経済的

に行うには,それぞれの地域で,在宅ケア,入院,施設

ケ7を有機的に統合して実施する必要がある6171.新潟

市の場合は,図 5のようにである8-.隅ずふにまで配

慮 したサ-ビス総体で‥患者,家族の個人のニーズを包

み込んでいく包括性と,入院から家庭復帰,そLて緊急
入院へと,一貫したスムーズな医療の流れを可能にする

継続性を各々の地域で意志的に獲得 して行 く91事が.

これからの医療に求めに)JJlる新 しい方向ではないかと思

う書

在宅医療に関わる経済的諸問題については,すでにほ

かで述べたI'.81ので今回は詳述 しないが,地域の董症神

経疾患患者を.多施設,-多職種がシスナムとして共同で

責任を持 ってふて行くには,道義的必要性を訴えるだけ

では普遍化し得ず,それぞれのft事に見合うだけの利潤

が得られるような万策も,検討 しなければ加 吊 こい.
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司会 先生ありがとうございました.斎藤先生が御指

摘になられた,入院と在宅医療を継続 して考えねばなら

ないという問題について具体的経験をお話し頂きました.

第四席は新潟市民病,原口先生であります.昭和63年か

ら同病院の呼吸器科部長として.在宅酸素療法の患者さ

んを沢山経験 しておられます.


