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筋萎縮性側索硬化症（ A L S ） は、全身の筋肉の萎縮が徐々に進
行する疾患で、手足が動かなくなるだけではなく、発語・嚥下が
できなくなり、呼吸筋も動かなくなります。手足の動きの悪い方
は、その障害を補うために補装具、杖、さらには歩行器・車椅子
を用いて普通の生活に戻れるようにします。これと同じように呼
吸筋の力が低下した際には人工呼吸器を用いることにより「普通
の生活」ができます。手足の動きが悪くても症状が安定すれば、
誰もが可能な限り退院して家族と一緒の生活をしたいと願うと思
いますが、人工呼吸器をつけて在宅療養をするということは、誰
にでもできることではなく、家庭環境や経済的、社会的事情が左
右してきます。しかし、患者さんとその家族の Q O L （ 生活の質）
を考えると、入院療養よりは在宅療養の方が優れていることは広
く認められてきています。その証拠に、一度、在宅療養をされた
人工呼吸器装着の A L S 患 者さんが何かの理由で再入院となったと
きに、患者さんは勿論、その家族もなるべく早く退院したいと願
われるのをしばしば経験するからです。家族が一緒に生活したい
という患者さんと家族の願いをかなえるには、在宅療養を支える
ための地域の保健・看護スタッフの働きのほかに、入院していた
病院のスタッフの在宅療養に対する意識、協力が重要です。今回、
厚生省特定疾患研究「特定疾患患者の Q O L 向 上に関する研究」研
究班で、「人工呼吸器装着者の訪問看護研究分科会（分科会長：
都立保健科学大学看護学科、川村佐和子）をつくり、それぞれの
分野でのエキスパートによる討論を経てこのガイドラインを作成
しました。このガイドラインにより、家族と一緒に生活したいと
願う A L S 患 者さんの療養生活が少しでもスムーズにゆくことを願
っております。
また、このガイドラインが、平成 1 0 年度に作成した厚生省特定

疾患研究「特定疾患に関する Q O L 研究」班の「地域ケア・ガイド
ライン」と共に用いていただければ、なお一層、役立つのではな
いかと期待しております。
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