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 第４５回地域リハビリテーションケース会議 まとめ 

 

日 時：令和２年１月２２日（火）１８：３０～２０：３０ 

場 所：ウェルとばた 中ホール 

テ ー マ：進行性神経難病者とその家族に伴走する支援について考える 

参 加者：１３０名 

 

司会進行：九州栄養福祉大学 学長補佐 橋元 隆 氏 

 

１．ケース検討の概要 

 平成２５年頃より歩行障害が出現し、腰部脊柱管狭窄症の診断にて２度手術するも症状改善

せず、平成３０年９月に筋委縮性側索硬化症と診断された６４歳の男性。病気の進行に伴い、

出来ていたことが出来なくなる中で「できることは自分でしたい。できるだけ家で生活した

い。」と希望され、本人の思いを尊重するために、医療・介護関係者等が連携を行い、在宅で

の療養生活を継続しているケース。 
本人とその家族に伴走する支援等について、それぞれの立場から、本人・家族の社会とのつ

ながりに重きを置いた支援について紹介していただき、在宅で療養生活を送る神経難病者を支

援していくうえでの、工夫や悩み、葛藤などについて、参加者と意見交換を行った。 
 
２．事例紹介（添付資料参照） 

（１）在宅で生活するＡＬＳの方に対する家族も含めたケアマネジメントについて 

北九州ヘルスケアサービス八幡 介護支援専門員 岩代 真由美 氏 

 平成２９年１２月の退院時に、送迎可能な通所リハビリ等の利用希望があり、担当すること

となった。自宅が山手にあり、階段・坂道が多く、通所リハビリの送迎に２名以上必要な環境

であったため、梅雨時期の天候不良時等は送迎困難となり、通所リハビリを中止する日が続く

ことがあった。また、上肢等の筋力低下がみられるようになり、身体・生活機能の低下を防止

するために、訪問リハビリを導入し、生活環境等の調整を行うことで、安全で安心した生活が

送れるよう支援を行った。この頃より、ＡＬＳの疑いの所見があり、検査を受け、ＡＬＳの確

定診断を受けた。 
 ＡＬＳの確定診断後は、主治医、病院スタッフ、在宅支援者で退院前カンファを行い、医療

的ケア方法について情報を共有し、訪問看護を導入した。確定診断後は、本人・家族とも気分

の落ち込みがみられていたが、本人は「できる限り自分でできることはしたい」との希望もあ

り、妻も不安はあるが、本人に寄り添っているようであった。その後、日常生活で介助量が増

大するようになり、エレベーター付のバリアフリー住宅へ転居するが、「車いすに乗っている

姿を見られたくない」や、「医療処置も受けたくない」等の発言が多く聞かれた。妻も経済的
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負担等の先の見えない不安について、涙することもあった。ケアマネジャーとして、精神的な

不安を軽減させるため、入院中や訪問時に本人・家族と別々に話を傾聴することを心がけた。

また、妻の介護負担を軽減するためにレスパイト入院等の提案も行った。 
 現在は、コミュニケーションは可能で、在宅での療養が継続できている。今後、病状の進行

に伴い、終末期の意思決定支援をどのように行っていくかが、課題となってくることから、医

師・リハビリ等のチーム全体でのサポート体制を強化していくことが重要であると考える。 
 

（２）社会とのつながりを考慮したリハアプローチについて 

八幡デイサービスセンター 理学療法士 山口 弥生 氏 

 ＡＬＳ診断前の通所開始時は、車いす利用にて日常生活は自立していたが、身体機能が緩徐 
に低下してきており、入退院を繰り返していた。病院のリハ職と連携し、身体機能評価の共通

ツールの使用や主治医とのカンファレスで日常生活等の情報共有を行っていたが、筋力や体力

の低下が更にみられるようになり、介助量も増加してきている状態であった。ＡＬＳの確定診

断後は、早期より病院の言語聴覚士と関わり、コミュニケーション支援や口腔機能を維持する

ための自主練習も取り入れていった。しかし、更に心身機能の低下がみられるようになり、デ

イケアにおいても臥床時間が長くなってきたため、身体的なアプローチのみだけではなく、社

会とのつながりが必要と思い、就労支援や家族会の提案を行った。時間をかけて情報提供を行

い、本人と家族が安心して参加が可能となるよう全面的なサポートを伝えたが、本人の気持ち

と精神的な部分から前向きには進まなかった。 
進行疾患の方と関わっていく中で、その人らしい生活を支援していくためには、生活歴や家

族背景などの情報を収集し、どうすれば、最後までその人らしい生活を支援できるのかを考え

続けることが重要である。また、他事業所と積極的に関わっていくことで、本人や家族をより

深く理解することができ、自身の関わり方が独りよがりになっていないかを確認することがで

きた。 
 
（３）「可能な限り自分でしたい」という、本人の気持ちをサポートする生活支援 

訪問看護ステーションゆうあい 看護師 山田 友行 氏 

腰部脊柱管狭窄症の診断で、移乗動作の安定、転倒防止等の生活機能の維持を目的に、平成 
３０年６月より訪問リハビリが開始となった。介入当初より、リハビリに対する意欲が高く「道 
具でも何でも使用して自分で生活したい」との希望があり、生活に合わせて福祉用具を検討し、 
自立した生活を送っていた。ＡＬＳの確定診断後は、入浴支援と医療的支援で訪問看護が開始

となる。医療依存度が高くなり、ケアマネジャーと情報共有を頻回に行うことで、他事業所と

の情報共有に努めた。身体機能が低下し介助量が増加しても「できる限り自分でしたい」との

希望をかなえるため、福祉用具の変更や、ＯＴの介入を行い、出来る限り自分できるように支

援した。また、本人の負担を軽減するため、デイケアと入浴介助方法を統一した。 
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病状の進行に伴い、離床時間の減少と、臥床時間の延長がみられるようになってきたため、

外出支援の提案を行ったが「車いすに乗っている姿を見られたくない」との気持ちが強く、実

施できていなかった。離床時間の確保と、社会参加への働きかけとして、再度、車いすでの外

出を提案し、車いすで外出支援を行うことができた。 
今後は、病状の進行に伴い、更に心身機能が低下してくことが考えられるが、必要に応じた

リハビリを実施し、不安を煽るような情報提供を避けながらも、本人及び家族が能動的に情報

を得られるような全人的なサポートを心がけていきたい。 
 

（４）筋萎縮性側索硬化症について 

製鉄記念八幡病院 脳血管・神経内科 医師 賣豆紀 智美 氏 

 ＡＬＳの疾病特性、予後予測、疫学等について説明（添付資料参照）。 

 在宅生活において注意すべきポイントとしては、機能障害の進行に伴い、療養支援のほとん

どが「介護」と関連してくるため、患者本人、家族等の身体的・心理的負担が増え、多職種連

携診療チームの関わりが重要となる。各職種が運動機能や摂食・嚥下等、心理面・精神面に対

するサポートを行うことで、生命予後が延長し、合併症を減少させＱＯＬが向上することが期

待されている。 

  

３．ミニ講座（添付資料参照） 

広島文化学園大学 看護学科 教授 大塚 文 氏 

 

 

４．参加者との意見交換 

〔神経難病の方の地域包括ケアシステムに求めることについて〕 

本人の希望を最優先に考え、介護者の気持ちに寄り添うことは、重要である。神経難病の方

は一日一日を大切に過ごしていく必要があるので、地域等を含めた、多くの方達と連携を取り、

情報を得ることが重要となる。 

 

〔在宅療養のＡＬＳ患者を診療する医師としてケアマネジャーに期待すること〕 

患者は診療中に医師に見せる態度と、日常生活の中で支援者に見せる態度では、異なること

が多い。診療の中で、生活状況を確認したいが、限られた時間しかないため、理学所見をとる

ことに重きを置きがちになる。しかし、ケアマネジャーがレポート等で日常生活の状況等の情

報をたくさん提供してくれるので非常に助かる。今後も、情報交換を密に行っていくことが重

要である。 
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〔外出するようになったきっかけについて教えてほしい〕 

当初は不安が強く、外出することはなかったが、食事の時はリビングに移動する等日常生活

の中で移動範囲を拡大していった。また、積極的に働きかけるのではなく、本人からの少しの

働きかけを見逃さず、その働きかけに＋αの提案を行った。継続して実施していくことで、徐々

に外出に対して前向きになったのではないかと思われる。 

 

５．リハビリテーション専門医からのコメント 

産業医科大学リハビリテーション医学講座 教授 佐伯 覚 氏 

 〇ＡＬＳは進行していくという先入観を持ち過ぎて、誤解されている傾向がある。病気

の進行に伴い、身体機能は落ちていくが、精神的な部分や食事量の減少等、病気の進

行以外にも原因がある場合がある。廃用症候群やサルコペニアなどの場合に専門職が

しっかりと評価を行い、適切な負荷量で筋力強化を行うと生活機能が向上することも

あり、患者さんのリハビリテーションに対するモチベーションも向上していくことが

あるため、観察評価や情報整理が大事である。 

 〇進行後の気管切開や人工呼吸器等の選択に関しては人生会議を行ううえでは、タイミ

ングが重要となる。今回の事例においても、限られた人だけでなくチームで対応して

いくことが重要である。 

 〇ＡＬＳの方に対しては、ＢＦＯなど補装具で対応することが多いが、頸部の筋力低下

による首下がりに対しては、頸椎カラーで対応することが重要である。  

〇ＡＬＳはAlways Love with Supportまたは、Always Love and Support（愛と支援が

必要）と言われることもある。支援者は、そのような気持ちで温かく見守っていくこ

とが必要であり、今回の事例においても、そのような気持ちで支援を行っていると感

じた。 

 

６．まとめ          

小倉リハビリテーション病院 名誉院長 浜村 明徳 氏 

ケアプランの多くは、当事者のためのプランであるが、在宅生活においては家族と生活され

ている方が多く、家族の苦労も図りしれない。場合によっては家族のための支援も必要になる。 

今回の事例においては、当事者を含めて家族全体を支えていく視点が重要であり、これは神

経難病の方に限らず、そのような視点は必要となる。ピアサポートや家族会等を活用すること

も重要であり、当事者だけにしか分からないことがたくさんある。障害者の方の立場を理解し、

支えていくことが重要である。 

また、自己決定を意識していない対応をしていることが多い。認知症がある方も、家族に相

談する前に、必ず本人に相談するようにしていただきたい。本人の価値観を尊重する姿勢が大

切であり、難病の方の場合も大事なキーワードになる。 
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 医療は、心身機能がベースとなることが普遍的な価値であり、原則であることは間違いない。

しかし、地域でどのように生きて、どのように生活していくかを考える場合は、地域住民も含

めて地域をどのように支えていくかを考えていくことが重要である。そして、心身機能だけで

なく、当事者の持っている「つながり」を意識することも重要である。障害を持つと、「つな

がり」が喪失されることもある。「つながり」が細らないよう、喪失させないような支援がこ

れからとても大事になる。「つながり」がなくなると孤独が出てくる。「つながり」の先を考え

られる専門職がこれからの地域包括ケアシステムには必要となる。 
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生活目標点検表 生活目標：病気を患っているが、残存機能を活かしながら家での生活を続けたい。 

  項 目 ﾁｪｯｸ 優先度 現状と課題（R1年 12 月時点） 援助の方針 

心
身
機
能 

身
体
機
能 

医学的な問題  

2 

ＡＬＳ 
病気の進行とともに、徐々に身

体機能面の低下を認めている。 

定期受診 
点滴治療 
自助具や福祉用具の検討 

全身状態 〇 

リスク管理  

精
神
機
能 

関心・やる気を持てる 〇 

2 

認知面に問題なし。 
周囲に気を遣い過ぎて、ストレ

スをため込みやすい印象があ

る。 

就労支援と家族会の提案を行っ

たが、「何もしたくない」と拒否

されている。 
 

目標を作れる 〇 

精神的安定 〇 

睡眠  

活 
 

動 

日
常
生
活
活
動 

食事を摂る  

1 

車椅子乗車時、首の疲れが見ら

れている。また、送迎時の車いす

乗車時の疲労感が増している。 
ご自宅での入浴ができない。 

頸椎カラーの使用を検討中 
入浴はデイケアで対応している

（二人介助）。 
 
 
 

排泄 〇 

整容  

着替え 〇 

入浴 〇 

起居 〇 

移動 〇 

日
常
生
活
関
連
活
動 

食事の確保  

2 

移乗や移動、トイレ動作能力の

低下が進行し、留守番ができな

い。 
家事は妻が行っている。 
認知面に問題はないが、細かい

動作が不自由なため、服薬や金

銭管理も妻が行っている。 

妻が退職し、介護を行っている。 

家事（掃除、洗濯）  

買い物 〇 

自己管理能力  

留守番 〇 

認知面（理解、記憶）  

経済面  

社 会

参 加  

生活範囲 〇 

2 

通院や買い物など、外出されて

いる（閉じこもり傾向）。 
地域活動への参加は出来ていな

い。 
友人や知人とのコミュニケーシ

ョンは電話が多い。 

就労支援と家族会の提案を行っ

たが、「何もしたくない」と拒否

されている。 
 

 

自己決定能力（外出、趣

味、仕事、サービス調整） 

 

コミュニケーション  

対人関係 〇 

交通機関の利用  

社 会  

資 源  

在宅支援サービス  

3 

家事や外出時の支援は妻の協力

あり（妻は運転免許証なし）。 
長男も同居しており、介助など

の協力は得やすい（昼間は仕

事）。 

妻の介護負担が増えないよう支

援する（他事業所との情報共

有）。 
デイケアと訪問看護との連携 

地域支援体制  

緊急時の対応体制  

環 境  

因 子  

家族機能  

3 

住まいは市営住宅（EV 付） 
 

家屋内については、随時、福祉用

具の検討を行う。 
 

人的交流 〇 

家屋環境  

周辺環境  

個 人

因 子  

生活歴の特性  

2 

ＡＬＳの診断を受け、落ち込ん

でいる。 
家に閉じこもりがちである。 
外出への意欲は乏しい。 
建設関係（設計図作成等）の仕事 

をされていた。 

外出の機会が少ないため、気分転

換ができるようデイケアを継続する。 本人が望むこと 〇 
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年 齢 性 別 男性

要介護
認定

要介護2

Ｈ30.3 短時間通所リハビリ、訪問リハビリ利用開始。介護認定区分変更しその後更新にて要介護2となる

家族状況 主な支援者 キーパーソン

妻、長男 妻

家族機能等

妻、長男と同居。長女は結婚後広島在住。（Ｒ1.9月に第2子を出産）
妻はパートで働いていたがＡＬＳの診断を受けた後介護に専念するため仕事を退
職。

生活歴

長崎生まれ。自営業（建設業）を営んでいた。趣味はゴルフ、野球など多彩だった。Ｈ27年脊柱管狭窄症にて手術を受けるも症
状改善なく再度手術施行後下肢筋力低下、鶏歩が出現。歩行時は装具が必要となり内反尖足傾向となる。診断名がつかず検査を
続けＨ30.9ＡＬＳの確定診断となる）長年住んでいた自宅周辺が坂道や階段が多いため　Ｒ元年5月にバリアフリーの環境へ転
居、現在に至る。

経過

Ｈ29.12 S病院を退院。下肢装具装着し歩行器での歩行、長距離は車椅子。退院後要支援2の認定がおりる

疾患名 筋委縮症側索硬化症（Ｈ30.9.11確定診断）腰部脊柱管狭窄症、第3腰椎すべり症、糖尿病

ケース概要（第45回 地域リハビリテーションケース会議）

Aさん ６４歳

障害者手帳 肢体不自由（上肢1級、下肢1級）

Ｈ31.3

Ｒ1.8

Ｒ1.10

点滴、リハビリ目的でＳ病院へ入院。（冬の時期となり通院や通所リハビリ利用が困難となるため）

次第に上肢の筋力やピンチ力低下あり自助具購入。電動ハブラシ使用となる。上肢を支える「スリング」を

Ｒ1.5

病院のリハビリスタッフが製作。車椅子に設置。Ｈ31.2退院。

点滴、リハビリ目的でＡ病院へ入院。

エレベーター付きの集合へ転居。通院、通所は車椅子1名対応となる。

上肢装具申請し　11月に納品。

長女の出産により妻が広島へ行くため　ショートステイ（1泊2日）を利用。

Ｈ30.8～10 リハビリ目的でＳ病院へ入院。検査を続けＡＬＳの診断を受ける。上肢の負担軽減のため移動リフト貸与。

Ｈ30.9 嚥下機能低下予防の為の「ラジカット点滴」開始。（10日間施行、2週おきのサイクルで継続）Ｈ30.10退院。

Ｈ30.12～Ｈ31.2

起居動作：布団で寝起きしていたが上肢の筋力低下が出現し移動リフト導入。
　　　　　現在は電動ベットを使用。
移動：全介助。屋内外ともリクライニング式車椅子を使用。
排泄：全介助。尿器+ポータブルトイレ使用。
入浴；全介助。上肢の筋力低下の出現により
　　　　　　　Ｈ30.10月～通所リハビリで入浴開始。
　　　転居後　自宅で訪問看護によるシャワー浴開始。（シャワーキャリー使用）
移乗：全介助。スライディングボードとシートを使用。

歩行器貸与（Ｈ30.1返却）車椅子貸与。
Ｈ30.10　特殊寝台、付属品貸与。
         ポータブルトイレ購入。
Ｒ1.3　車椅子（ヘッドレスト追加）
Ｒ1.5　転居（ＥＶ付　バリアフリー）
Ｒ1.5　シャワーキャリー購入。
　　　 介助用ベルト購入。
　　　 スライディングボード貸与。
Ｒ1.8　上肢装具申請。  Ｒ1.11　納品。
Ｒ1.9　車椅子変更（リクライニング）

医療・社会資源等の状況

広島より長女と孫が帰省。

妻の実家の法事のためショートステイ利用予定。Ｒ2.1

ＡＤＬ・ＩＡＤＬの状態 住環境・福祉用具等

Ｒ1.11

〔医　療〕

Ｓ病院 月１回 ラジカット点滴初日に外来受診。他科受診あり。

（Ｈ31.4～主治医転勤により　変更となる）

Ｈ27 脊柱管狭窄症で2回手術を行う。

歩行障害出現。Ｈ25

〔自費対応〕：なし。　　障害福祉（地域支援事業）移動支援

通所リハビリテーショ
ン

週2回 リハビリ、入浴介助　　12月～週3回へ変更　（週1回は昼食提供）

介護タクシー 月1～2回

〔サービス利用状況〕

訪問看護（医療）
訪問看護週4回・
PT週2回／OT週2回

点滴施行、状態観察、入浴介助、リハビリ

広

島
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第 45回地域リハビリテーションケース会議 参加者アンケート集計結果 

 

日 時：令和 2年 1月 22 日（水） 18：30～20：30 

場 所：ウェルとばた 中ホール 

参加者：130 名        

回答者：106 名（回収率：82％） 

 

 

◆ 参加者属性  職種別 

職  種 人数(人) 割合 

医師 1 0.9% 

歯科医師 1 0.9% 

保健師 1 0.9% 

看護師 6 5.7% 

理学療法士 34 32.2% 

作業療法士 16 15.1% 

言語聴覚士 3 2.8% 

ＭＳＷ、相談員等 10 9.4% 

ケアマネジャー 26 24.5% 

介護職 5 4.7% 

管理栄養士 0 0% 

事務職、その他 3 2.9% 

計 106  

 

◆ アンケート結果  ※参加者属性と重複するため、問２は省略 

問１ 所属機関 

   人数(人) 割合 

病院 26 24.6% 

診療所 3 2.8% 

介護老人保健施設等 9 8.5% 

居宅介護支援 59 55.7% 

訪問リハ 1 0.9% 

通所介護 1 0.9% 

統括・地域包括支援センター 1 0.9% 

行政、その他 6 5.7% 

計 106  
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問３ 経験年数 

    人数(人) 割合 

１～２年 7 6.6% 

３～４年 8 7.5% 

５～９年 24 22.6% 

１０～１９年 46 43.4% 

２０～２９年 15 14.2% 

３０年以上 4 3.8% 

回答なし 2 1.9% 

計 106  

 

問４ 参加回数 

    人数（人） 割合 

はじめて 26 24.5% 

２～３回 20 18.9% 

それ以上 56 52.8% 

回答なし 4 3.8% 

計 106  

 

問５ 今回の地域リハビリテーションケース会議特別セミナーに参加した目的は 

何ですか？ 

（複数回答可） 

 人数(人) 割合 

他機関の取り組みを知りたいから 73 68.9% 

他職種の意見が聞きたいから 52 49.1% 

社会資源情報を知りたいから 48 45.3% 

連携の仕方を知りたいから 30 28.3% 

その他 14 13.2% 

情報整理の方法を知りたいから 11 10.4% 

上司や同僚に誘われたから 7 6.6% 

   （自由記載） 

   ・難病の方や類似する方を担当しており、今後の参考にしたいから 

   ・ＡＬＳの方のリハビリ介入や福祉用具介入等について知りたかったから 

   ・本人や家族に対する支援を知りたかったから 

   ・ＡＬＳの経過や理解を深めたいから 
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問６ 今回の地域リハビリテーションケース会議は参考になりましたか？ 

 

    人数(人) 割合 

参考になった 95 89.6% 

普通 8 7.6% 

参考にならなかった 1 0.9% 

回答なし 2 1.9% 

計 106  

 

そう思った理由 人数（人） 

ＡＬＳの病態や支援法、支援方法について参考になった。 15 

多職種からの視点が参考になった。 10 

在宅での支援方法や連携方法が参考になった 9 

ミニ講座（意思決定や人生会議）が参考になった 8 

導入できるサービスについて参考になった 3 

利用者さんの気持ち答えるための支援方法が参考になった 1 

冊子やガイドブックが参考になった。 1 

発表者が多く、理解を深めるのに時間が足りなかった 1 

 

問７ 今後も地域リハビリテーションケース会議に参加したいと思いますか？ 

    

 人数(人) 割合 

参加したい 102 96.2% 

わからない 2 1.9% 

思わない 0 0% 

回答なし 2 1.9% 

計 106  

 

問８ 今後、どのような事例を取り上げて欲しいですか？（３つまで可） 

    

 人数（人） 割合 

終末期患者の在宅支援事例 54 50.9% 

インフォーマルサービスの利用事例 44 41.5% 

障害者・難病患者の在宅事例 43 40.6% 

福祉用具・在宅改修の活用事例 29 27.4% 

施設での取り組み事例 28 26.4% 

介護予防関係の事例 26 24.5% 

その他 6 5.7% 

回答なし 1 0.9% 

・多施設や地域との情報共有や連携について考えたい 

    ・人生会議について 

    ・介護保険への移行について 

    ・就労支援の事例について 
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