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コミュニケーションの大切さと 
在宅療養を少しでも快適にするには 

 
 

佐賀大学医学部内科学講座（神経内科) 江里口誠 

ALS 
疫学：有病率 8-10人/10万人、発症率1-2人/10万人、発症は60-70歳代 

 
原因：90は不明、5-10％は遺伝性 

 
症状：筋力低下（呼吸筋、上肢、下肢、球麻痺タイプ） 

 
診断：El Escorial診断基準⇒Awaji基準（球麻痺、上位・下位運動ニューロン障害）  針筋電

図 急性（線維自発電位）、慢性脱神経電位（Giant MUP) 
鑑別疾患の除外（頚椎症、中枢・末梢神経障害、筋疾患など） 

治療：リルゾール、エダラボン、HGF脊髄腔内投与（第II相試験）、対症療法など 予後：発

症から2-4年 
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Amyotrophic lateral sclerosis 

 
 
EL Escorial診断基準 

・診断時にほぼ確実以上 56% 

・10%は”可能性がある”または”疑い”にとどまる。 

 
 
 
 
 
 

Haverkamp LJ, et al. Brain 1995 

月 
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ALSという病気を患った人 

2017/7/24 

ALS 人 

生活 障害 

患者 

生活 

・食べる 
・着る 
・住まう 

・移動 
・入浴 
・睡眠など 

生理的欲求 

・話す 
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・自己実現の欲求 

マズローの欲求階層説 
 
 
 
 

・尊敬欲求 

 
・愛情（社会性）欲求 

 
・安全欲求 

 
・生理的欲求 

安全な生活 

・食べる 
・着る 
・住まう 
・排泄 

・移動 
・入浴 
・睡眠など 

安全に 

・話す 
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≠集団 

ALSと対峙するチーム 

・・・人が集まっただけ 

＝組織 ・・・組織の3要素を満たす人の集まり 

組織の3要素 

 

1. 共通の目的を持っていること 

2. お互いに協力する意志を持っていること 

3. 円滑なコミュニケーションがとれること 
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組織の3要素 

1. 共通の目的を持っていること 
→患者の在宅療養を快適にする。 

2. お互いに協力する意志を持っていること 
→互いの専門性を活かし協力して目的を達成する。 

3. 円滑なコミュニケーションがとれること 
→メンバーの背景を考慮し知識、経験の共有を行う。 独りよ
がりにならない。お互いに尊重しあう。 

ALS 

看護師 

PT 

OT 

ST 

リハエンジニア 

ALSと対峙する組織 
 
患者 主治医 

ケアマネージャー 

MSW 

介護士 

家族 
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ALSと対峙する組織のサポート体制 

A B C 

D E 

ALS協会 

佐賀県 

難病コーディネーター 

各保健福祉事務所 
保健師 

難病支援センター 

F 

難病拠点病院 

専門医師チーム 
臨床心理士 
医療相談員など 

まずすること 

どんな病気か知る 
・今後おこりうること 
・病気の勢い 
・今やるべきこと 

今後の人生の 
再設計 

組織で共有する 

7 

2017/7/24 

アドバンス ライフ プラニング 
Advanced Life Planing 

 
 
 
 

あなたはこれからどんな風に「生きたい 
＝暮らしたい（誰と、どこで？」ですか？ 
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ALSの症状 

 
飲み込むことができな
い しゃべることができない 息
ができない 
手足がつかえない 
すわれない 
判断能力が低下する 
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飲み込むことができな
い 

看護師 

PT 

OT 

ST 

ALSと対峙する組織 
 
患者 主治医 

ケアマネージャー 

MSW 

介護士 

家族 

リハエンジニア 

のみこみの障害 

口から食べる 
食事形態変更 
摂食時の体位 
経鼻胃管 
胃瘻 
喉頭気管分離術 

患者の要望 

障害の程度 
呼吸の状態 
（命に関わる状態 
か否かの判断） 

手足体の状態 
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快適な生活 

・食べる 
・着る 
・住まう 
・排泄 

・移動 
・入浴 
・睡眠 

安全に 

・話す 

・自己実現の欲求 
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マズローの欲求階層説 
 
 
 
 

・尊敬欲求 

 
・愛情（社会性）欲求 

 
・安全欲求 

 
・生理的欲求 

2017/7/24 

快適な生活 

・食べる 
・着る 
・住まう 
・排泄 

・移動 
・入浴 
・睡眠 

・目標 ・実現 

安全に 

・話す 

目標 

看護師 

PT 

OT 

ST 

リハエンジニア 

ALSと対峙する組織 
 
患者 主治医 

ケアマネージャー 

MSW 

介護士 

家族 
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ALSと対峙する組織のサポート体制 

A B C 

C D 

ALS協会 

佐賀県 

難病コーディネーター 

各保健福祉事務所 
保健師 

難病支援センター 

E 

難病拠点病院 

専門医師チーム 
臨床心理士 
医療相談員など 

コミュニケーション がと
りずらい 

患者 主治医 
看護師 

OT 

ST 

リハエンジニア 

家族 

難病コーディネーター 

ALSと対峙する組織とサポートする組織 

ALS協会 佐賀県 

MSW 
PT 

各保健福祉事務所 
保健師 

難病支援センター 

介護士 
ケアマネージャー 

難病拠点病院 
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コミュニケーションについて 

 
コミュニケーションについて 
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療養生活を送るために 

 
病院から自宅へ帰るために 
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その他 
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深化した 
コミュニケーション支援について 

島根大学医学部附属病院 
リハビリテーション部 主任

作業療法士 
森脇繁登 

yanadeya@gmail.com 

2017.7.23(Sun) 
佐賀県の形を一緒にみつけませんか 

（佐賀支部総会&難病コミュニケーションフォローアップ） 

島根のコミュニケーション支援 

2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 

現在の島根の支援 

2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 

課題 

優れている点 

■相談場所が明確（しまね難病相談支援センター、保健所） 

■主な拠点施設に問題意識を持ったスタッフがいる 
（保健所、相談支援センター、大学など） 

■しかも、やる気がある 

■伊藤史人がいる 

2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 

■支援の方法や技術を知っている人がわずか 

■医療職、福祉職の問題意識が乏しい 

■支援者間のネットワークが希薄（主要メンバー以外） 

■当事者との交流が少ない 

島根における 
コミュニケーション支援の現状 

島根の深化の始まり①  

機器貸出事業を推進 
（平成21年度事業開始） 

 
県内5箇所の保健所で 何
度かの勉強会を行った 

保健師が機器を持参で 
訪問するようになった 

物を揃えることから、 支
援の普及が始まった 

島根県の保健師 
2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 

コミュ機器の貸出事業 

-‐各圏域の保健所に問合せ-
‐ 

貸出していることがほとんど 
（在宅、病院） 

松江保健所 

雲南保健所 

出雲保健所 

県央保健所 

浜田保健所 

益田保健所 

隠岐保健所 

医事・難病支援 0852-‐23-‐1315  医事

・難病支援 0854-‐42-‐9638  医事・難

病支援 0853-‐21-‐1191  医事・難病支

援 0854-‐84-‐9825  医事・難病支援 

0855-‐29-‐5554  医事・難病支援 0856-

‐31-‐9548  医事・難病支援 0851-‐22--

‐9702 

2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 



2015.6.6 
島根大学 松江キャンパス 
島根コミュニケーション支援 

事前ミーティング 

2015.9.19-‐20 
松江医療センター 

難病コミュニケーション 
支援講座＠島根 

島根支援の実態 
必要なことは何か 

支援方法を知る 
支援技術を学ぶ 

2015.12.5 
ホテル白鳥 

難病コミュニケーション支援 
シンポジウムin SHIMANE 

 

島根コミュ支援を共有 
（当事者、支援者、難病相談員、県） 

島根の深化の始まり②  

2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 

岡部さんと仲間たち 

2016.8.27 島根フォローアップミーティング 

【内容（一部）】 

・各県の支援について（北海道、宮城、山梨など） 

・島根の支援（今後の展開について） 

・島根支部と支援者の協働（何ができるのか、何をしなければいけないのか） 

深瀬さんと子供たち 

島根の支部長 影山さん夫婦 

   
島根の漢 河瀬さん 

島根の深化の始まり②  

橋本さん親子 しまね難病相談支援センターの皆さん 

コミュニケーション支援委員 
本間さん 

島根の伊藤さん 

2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 

新しい島根の支援体制（案） 

訪問指導事業 訪問指導事業 

2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 

訪問指導（診療）事業 

【目的】 

要支援難病患者やその 
家族に対して、在宅療養に 
必要な医学的指導等を行う 
ため、専門の医師、対象 
患者の主治医、保健師、 看
護師、理学療法士等に 

より、訪問指導（診療）事業を 
実施するもの 

【実施主体】 

島根県 

【対象者】 

難病患者 
と 

その家族 

2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 

訪問指導（診療）事業 

【実施内容】 
訪問指導（診療）とは、 

難病患者宅を訪問して次の指導等を行うものであること 

ア 難病患者の病状に応じた診療、看護及び療養上の指導 イ 
患者等に対するリハビリテーション及び介護方法の指導 ウ 
その他患者等からの医療相談への対応等の必要な援助 

【関係者の留意事項】 
■訪問指導（診療）の実施に当たっては、訪問相談事業等の 
情報を基に在宅療養支援計画へ位置づけ、計画的に実施する こ
とが望ましい 

■訪問の前に事前の打ち合わせ、事後カンファレンスを実施し、 必
要に応じてケース検討会を実施すること 

2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 

訪問指導（診療）事業の実際 

保健師 

理学療法士 

ヘルパー 

言語聴覚士 

夫 

訪問看護師 

ケアマネ 

保健師 

長男嫁→ 

家族や主要な支援者には必ず参加してもらう 

息子 



限られた予算の事業である 
 
コミュ支援だけの事業ではない 

 
4件（コミュ支援）/12件（全支援） 

（2016年実績） 

 
必要な対象者は多い 
（保健師・難病専門相談員より） 

 
事業費の充実が必要 

 
そのための効果判定が重要 

2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 

訪問指導（診療）事業の限界 支援構築に向けた取り組み①  

1 

第1回 

第2回：8月27日（日） 

第1回：7月30日（日） 

—AM—  

（1）コミュニケーション概要 
（ 2 ） I T支援で使える制度 
—PM—  

（3）コミ第ュ2 ニケーション機器の使い方 
（4）症例検討 

 
ーAMー 

（1）スイッチ作成 
（2）各種スイッチの活用方法 
ーPMー  

（3）透明文字盤の作成・体験 
（4）症例検討 

日 

2017年 

7月30日 

8月27日 

日 

会場：島根大学医学部附属病院中央診療棟3階「だんだん」 

（〒693-8501 島根県出雲市塩冶町8 9-1）  

参加費：島根県作業療法士会会員 1 ,000円 非会員 7 ,000円 

※応募多数
第
の場合、両日参加可能な方を優先参加とさせていただきます。  

9:00〜16:00 
9:00〜16:00 

第1回 

コミュニケーション支援・スイッチ作成などに 
興味のある方、経験してみたい方 

＜申し込み・お問い合わせ＞    メールアドレス：shimaneit@gmail.com   担当：森脇 

主催：島根県作業療法士会事業部 IT支援チーム  

第2回 

一般社団法人 
島根県作業療法士会 

♂森脇 
♂吉岡 
♀飯塚 
♂石川 
♀竹内 
♀村上 
♂足立 
♂引地 
（♂加藤） 

支援者の養成 and 技術向上が目的 
2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 

支援構築に向けた取り組み②  

だらず会 

-‐目的-‐ 

支援者のスキルアップ 
支援者ネットワークの構築 

 

支援で困っていることを 
困っているままにしない た

めの窓口 
 
支援者を支援する目的 

2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 

支援構築に向けた取り組み③  

相談前チェックリスト 
 
 
異動の多い保健師への支援（援助） 

2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 

ガイドブック作成に向けて 
7月15日（Sat） 

松江ガスト松江店 18-‐20時 

2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 

-‐強力な協力者--
‐ 

当事者の家族 
（イラストが上手い） 

島根の真化に向けて 

2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 



第一回戦略会議 
2017.3.29(Wed) 

 
-‐検討内容-‐ 

ガイドブック（コミュ手引書）の内容の確認 当事
者との交流について 

支援機器の導入時期について 

2017.7.23(Sun) 佐賀県の形を一緒にみつけませんか 

深化→真
化 それぞれの患者さんがそれぞれの生活を安心しておくれるように 

患者さんが笑顔で過ごして頂けるように 

どの地域でも充実したケアが実現できるように 

コミュニケーション支援という視点で 第一
弾の真化をしていきます 

必要としている全ての人に支援の手が届くように… 


