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第2回終末期懇談会

平成２０年１２月１５日
日本ＡＬＳ協会
会長 橋本 操

生の環境崩壊

SJQNO
新規スタンプ
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懇談会目的

患者の意志を尊重した
望ましい終末期医療のあり方検討

患者は本音を語れているか

患者の意志
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医療･保健･福祉関係者の対応･言動への不満

ある,
44人,
56%

ない,
 34人,
44%

平静14年度 茨城県ALS患者家族実態調査
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不満を感じた割合

不満を感じた人のうち、相手へ自分の本音
を何割位伝えることができたか



4

経時での課題

医
療
依
存
度
・
介
護
度

高

低

発症 時間軸

医師

PT,ＯＴ

保健師

看護師

栄養士

臨床工学士

言語聴覚士

ケアマネ
ＭＳＷ

薬剤師

歯科医師

ヘルパー

診断

告知

運動機能障害

嚥下障害

呼吸筋障害

緩和ケア
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「納得」－医師の視点－

第1回資料「終末期医療に関する調査」から
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「納得」－患者の視点－

平成14年 日本ALS協会茨城県支部調査
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療養環境の崩壊

医
療
依
存
度
・
介
護
度

高

低

発症 終末

長期入院困難

重症難病患者入院施設確保事業

特殊疾患療養病棟

身体障害者療護施設

7割３割
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在宅介護の脆弱さ

介護保険(９0分)
医療保険(45分)

家族負担

9％

91％

障害者自立支援法

吸引：数回～十数回／ｈ

体位交換：数十回／ｄ

２４ｈ

平成16年3月ALS患者にかかる在宅療養環境の整備状況に関する調査研究
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本音・納得・環境崩壊

生の
環境整備

死の
環境整備

発症

政策優先順位は
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あるＡＬＳ療養者の場合

• ６０歳

• 一人暮らし（独居）無職

• 身障手帳１級、四肢麻痺

• 要介護度３（６月）

→要介護度５（１１月）

• できれば治療を続けて生
きていきたい

• 長期入院先がない

• 「早く一筆書くように」と言
われて悩んでいた


