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重度ALS患者の在宅独居空間の整備手法に関する研究

一自主工事による改修住宅2事例での住み替え実態を通して一

主査阪田弘一*1

委員山本晋輔*2,中院麻央*3

ALS(筋委縮性側索硬化症)は日常生活動作の障害が強く医療的ニーズの高い難病である。本研究は、あるALS患者の在宅独居生

活移行を支援して患者のための住居改修を行い、整備の有効性を検証するとともに、住居選択・住居整備の過程で浮かび上がった障害

を明らかにした。ALSを取り巻く既存の社会状況や福祉制度では、患者の在宅独居生活を支えることは難しく、住居探しや改修資金調

達など在宅移行時と在宅生活での建築的側面において様々な障害があること、患者と介助者双方にとって機能だけにとどまらない住居

としての快適性を高めることが重要であることがわかった。
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Difficultiesofeverydaylifeandmedi曲㏄伽e㎞帥㎜ong蜘tSofarnyotrophiclateralscler()sis(乱S),anincurablediseaseoommonly
 knownasLouGehrig'sdisease.h油isstUdy,wecondu(iedhousingrepairsfor脚㎝おandir聡peαed止eef圓venessof出eserepairs.Weinv(額ga胎da
caseofacertainpatientwhomovedfromthehoSpitaltohishomeandnotedthreedisincentives.1)Itwasd血cultinthecmmtsocialsitua盛onand
welfaresystemtosupportthehomelifboftheALSpati㎝t2)「Variousobstaclesweredisooveredin曲esearchforhouses,financingrepairs,andthe
layoutofthehouse.3)Determiningthemaximumcomf()rtandfUmctionalityasthehouseforbOththepatientandcaregiverswaschallenging.

1.はじめに

数ある難病の中でも、日常生活動作の障害が強く、医

療的ニーズの高い病気の一つとしてALS注D(筋委縮性

側索硬化症)が挙げられる。思考や感覚は保持されたま

ま全身の筋肉は麻痺していき、やがて自力呼吸すら不可

能となる進行性のALSに罹病する患者は全国で数千人存

在するが、現在治療法もない。全介護状態に至るため、

生命維持には重い介護負担を家族や他者に強いること、

病状進行により発声や動作による他者とのコミュニケー

ション手段が失われていくことなどから生きる動機を喪

失し、生命維持に必要となる人工呼吸器の装着拒否の決

断にいたる患者の存在が、生命倫理の議論や安楽死問題

で焦点となってきた病でもある。

また、現在の日本では、病院を転々とせざるをえない

医療難民の存在と、在宅生活を担う介護従事者の不足が

大きな社会問題となっている。特にALSに代表される寝

たきりの最重度障害者の地域生活は、ヘルパー事業所が

患者を引き受けず、入院生活を脱却できないか、必要と

される多大な介護力を家族介護だけに委ねられている現

状にある文1ほか〉。その一方で、家族の支援がない中で

地域生活を送る独居ALS患者の先行事例もわずかに見ら

れ、このように家族に大きな負担をかけずにすむ在宅独

居生活を望む患者も少なくないことが考えられる文2)。

こうしたニーズを踏まえ、生命倫理的観点からもALS患

者の在宅独居を支えるための公的支援制度の整備、その

基盤となる整備のための情報の蓄積・整理が急務であろ

 う。

ALS患者のための療養環境に関する建築分野の先行研

究は少ない。菅野・亀屋ら文3'4)は病院および福祉施設

における患者の生活空間を対象としたものである。住居

を対象としたものとしては、亀屋ら文5)は家族介護のも

とで在宅生活を送る患者の住空間を対象とし実態の把握

と分析を進めている。また、長島ら文6)は訪問調査とア

ンケート調査により、ALS患者の住環境整備の手法をよ

り一般化することを試みている。これらは、家族と同居

し持家がある環境の患者を主に扱ったものである。

*1京都工芸繊維大学大学院造形工学専攻准教授*2立命館大学先端総合学術研究科博士後期課程*3京都工芸繊維大学大学院造形工学専攻博士前期課程
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本研究は、本組織が主に在宅独居のための住宅の改修

設計および工事の側面から支援し、入院生活から在宅独

居生活の試運転を行うための仮住まい、そして本住まい

という2段階の移行を経て京都市内にはじめて在宅独居

を実現した、人的・物的資源で不利な状況にあった重度

ALS患者の希少な事例の実態調査を主軸に、全国の在宅

独居療養生活を実現させている希少な患者を対象に生活

実態と住要求にっいても明らかにする。そして、患者が

地域で自立した生活に移行する上で求められる住環境整

備のあり方を、在宅療養空間の整備手法に留まらず、整

備に影響を及ぼしていると考えられる、患者や介助者を

取り巻く課題を含めて提言することを目的とする。

2.研究の方法と対象

研究方法は以下の2つの軸から構成される。

①全国の在宅独居を実現しているALS患者の実態調査

②入院生活から在宅独居へと移行を果たした重度ALS患

者の移行・定着過程の実態調査

①では、稀有なALS患者の在宅独居事例における住空

間実態から、共通して求められるALS患者の在宅独居の

ため整備条件を抽出する。②では、本組織が継続的支援

を通して培った患者とその介助者らとの信頼関係を前提

に可能となった全プロセスの密接な参与観察により、家

族の支援がない中での在宅独居生活の実現と定着の過程

で発生する、空間整備面や関連する制度利用面などにお

けるさまざまな障害やそれへの対応を詳細に捉え、①だ

けでは捉えられなかった整備条件として蓄積する。これ

らにより、自立生活を営むうえで求められる地域の生活資

た、②においては対象となるP1の仮住まいを含む、①の

住まいに関する全国調査結果も参照しながら、本住まい

改修工事の検討を進め、療養空間の改修と維持管理を継

続的に行う過程で、1)住まいの使われ方調査、2)患者お

よび介助者への住空間に対する詳細なヒアリング調査、

を実施、住居選択や住居プラン計画時の注意点を抽出・

整理する。また、3)移行の全プロセスにおける参与観察、

により、さまざまな空間整備に関連する課題の記録も行

 う。

3.全国の在宅独居ALS患者の住環境

3.1対象患者の属性

対象患者の属性を表3-1に示す。5名とも共通して全

面介助の状態である。気管切開手術を行った3名のうち

1名(P2)は侵襲的人工呼吸器注3)を使用している。他

の2名(P3,P4)は非侵襲的人工呼吸器を使用しており、

1日12時間程度装着している。

表3-1対象患者の属性
      名P1aP2P3P4P5
      性別性女性性性性
      年齢4956674661

      発症時期2002年1985年1995年'"2001年'1}2006年
      10月頃9月頃夏頃

      確定診断時2003年頃1986年6月一一2007年6月
      総合的ADL全面介全面介助全面助全面介助全面介助

      医療処置気管切開気切閥PPV寧3)閥PPV甲3)気管切關      TPPV'2)
      吸引吸引吸引殉吸引吸引
      胃ろう経管栄養一一胃ろう

      主な介助者ヘルパー自ヘルハーヘルパーヘルパーヘルパー
      の他の介助なしなしなしなしなし
      同族成なし(独居)なし〔独)なし(独)なし(独)なし()
      コミュニケーション意思通可意慰通可通可.翻通可意思u口

      コミュニケーション手段日文字口文字樹によ会話可能によ会話可能B文孚      ジェスチヤージェスチヤー

*1)月や季節については不明
*2)TPPV:TracheotomyPositivePressureVentilation.P2は気管切開のうえ陽圧式人工呼吸器を常に装着
*3)NPPV:Non-invasivePositivePressureVentilation.P3.P4は鼻マスク式人工呼吸器を一日に12時間程度装藩
*4)P3は日常生活上で吸引介助をほとんど必要としていない
*5)特殊なルールのもと、患者の唇の動きを介助者が談み取る読唇術に近いもの

表3-2対象患者の住まいの概要

        
         居住地京都東京高知広島京都
         住宅形態戸建(平膣)合住宅(マンション集合住宅(県営)集合住宅(アパート)戸建(平塵)

         宅面積(㎡・居住階)45.0㎡・1階49.2㎡・4踏41D㎡・2階40.3㎡・1陸53.9㎡・1階
         所有状態賃貸賃貸賃貸賃貸賃賞
         居住年数5ケ月5無8年7,8年1年

         改修の有無ありなしなしなしなし

         療養室面積(、mmX横mm)10.6m2800x380012.3㎡3200x385012.5m2500x50009.6㎡2600x37008.2528フ5x2870
         床仕上げ(癬養案)フローリングフローリングフローリングフローリング畳

         介助時における各蟄の主な硬われ方
         待機室介護記録一介護記録一介護記録
         キッチン調理・吸引器の洗浄調理調理調理・吸引器の洗浄吸引器の洗浄
         トイレ採尿器の洗浄採尿器の洗浄採尿器の洗浄臼動採尿器の洗浄自動櫟尿器の洗浄
         洗面所物干し医療機器の洗浄手洗い・うがい手洗い・うがい手洗い・うがい
         浴室物干し一採尿器の洗浄一なし

         ベランダ・物干場なし物干し物干し物干し物干し
         暇鞘も物晶(分助絹品`医痴福後槻器の利用と位魔}

         主な介助用品ベッド脇ベッド脇押入れ(療養室)ダイニングベッド脇

         人工呼吸器なしありあり'1}り`1)なし
         ベッド脇ベッド脇ダイニング

         吸引器ありありあり゜21ありあり
         ベッド脇ベッド脇療養室ダイニング療養室内可動テーブル

         コールありありなしなしあり
         介護用リフト1支柱型なし2支柱型2支柱型なし
         エアーマツトありありありありあり

         設儀

         天井照明の使用(ありありなしなしなし
         No.調嚢内容関㌧項自空翻(療養室)エアコン物3)エアコンエアコンエアコン嘩4)エアコン
         1介助者の立ち回り住まいにおける介助内容、療養室、待機室、キッチン、洗面所、トイレ等の各部屋における広さや位置関係シーリングフアン         霞気容量の不安ありありありあり一

         訪問サービスなど

         訪問入浴サービスの利用ありなしありありあり         2収納介助用品、医療福祉機器等療養室ダイニング『待機室

         3設備〈水回り〉キッチン、トイレ、洗面所等く照明環境〉明るさ、位置く電気関係〉コンセント、配線、電気容量等く福祉機器類〉段差解消器、スq一プ、介護用リフト等〈空調〉エアコン、加湿器等〈その他〉電話、パソコン等軍槻畢         軍椅子リクライニング式車椅リクライニング式車椅子リクライ;ング式車棲リクライニング式琿椅リクライ;ング式車椅子
         軍椅子置場療獲室洋室ダイニングダイニング待機室

         緊悪時

         緊急時の対応緊急運絡網緊急運絡網緊急連絡隅緊急遅絡網緊急連絡網
         近踏病院で竃源確保入院旛設の硫保

         4段差等段差、スロー、床仕上げ等

         5車椅子車椅子の立ち回り、車椅子置き場等*1)P31P4は鼻マスク式の人工呼吸器を使用しており、装着時間は両者とも1日12時間程度*2)P3はほとんど吸引介助を必要としていない*3)瞬接した洋室のエァコンを主に使用*4)隣接した待機室のエアコンを主に使用         6訪問サービス居宅訪問サービスの利用
         7緊急時緊急連絡網、予備電源の確保、避難経路等
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また、発病時期は1985年～2006年であった。主な介助

者は5名ともにヘルパ・一一一・で、家族による介助は受けてお

らず第三者による介助のもと療養生活を送っている。家

族や友入との同居も見られなかった。特殊なコミュニケ

ーション手段として、P1、P5の透明文字盤注4)、P2の

口文字が挙げられる。なおP3、P4は発声が可能である

ため会話でのコミュニケーションができた。

3.2在宅独居ALS患者と介助者の生活実態

在宅独居ALS患者と介助者の住まい5例の概要を図3-

1に示す。なお、P1については仮住まいの実態である。

1)建物種類

P1、P5が平屋の京町家であったが他の3例は集合住

宅であった。また、今回調査した5例はいずれも所有状

態が賃貸で、P1を除く4例では改修工事ができない環

境にあった。だが、P1は家主の理解が得られたことで

改修工事を行なっている注5)。

2)規模

住宅面積は40.3m2～53.9m2で、単身生活としては

広い面積を有しているといえる。療養室面積は8.25㎡

～12.5㎡で、P1は改修工事によって療養室を拡張して

いた。他3例(P2,P3,P4)では療養室をリビングルーム

に配置することで広さを確保していた。P5は最も大き

い住宅面積を有しながら、療養室面積は最も小さい。こ

これは、2009年1月に気管切開手術をしてからベッド

を中心とした生活に移行した注6)が、それまで日中に活

動する場(介助者の待機室)と休息をとる場(療養室)

を区別していたことが影響している。

3)待機室・待機スペース

4例(P1,P2,P4,P5)は介助者のために待機室を設け

P1

P2

P3

P4

P5

療養室と待機室の位置関係
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介助者の仮眠位置

Plの就寝時に、介助者は仮眠をとることはなく待機
室にいる。待機室は綴養室の隣に位置しており、介
助者は1時間に数回.高い頻度でPlの体位交換や
吸引介助を行なう必要がある。また、待機中の介助
者は、Plの睡眠を妨げない程度に照明の光量を調
節している。

夜間の介助は2名であたっており、P2の就寝時には
介助者もともに仮眠をとる。介助者の仮眠の場所は、
待機室とP2のベッド脇の2箇所に分かれている。夜
閥の介助は、およそ3時間ごとに体交介助などが必
要となる。

窒空閥としては用意されていないが、介助者用に
テーブルと椅子が与えられており、日中はそこで見守
り介助にあたる。待機スペースは、ベッド鋳にありな
がらも、P3の視界に入らない位置にある。P3の就寝
時は介助者も仮眠をとるが、そのときベッド繍に待機
スペースを移すことで、P3の介助に対応しやすいよう
にしている。

P4は介助者用に部屋を一室与えており、各自で自分
の部慶のように使ってもらっている。P4の就寝時は、
介助餐もペッドに近接した位置で仮眠をとり、介助の
要求に速やかに応えられるようにしている。

介助者2名がともに待機室で仮眠をとっている。症状
が進行し医療的管理の必要性が高まったことからP5
の傍で待機することも検討されたが、布団を敷くと吸
引器が置かれた可動式テーブルの動線を遥るなど介
助動作に支障があった。また、P5はベッドで過ごす時
聞が多くなり、待機室に盤かれたテレビを覧るために
襖が一都取リ外された。そのため、介助者が褒闘に
待機室の照萌をつけることはぽとんどなくなった。

コール

o
○

0

D療養室[二二1待機室☆介助者の仮眠場所㊧患者の就寝位置

図3-1対象患者の住まい方の概要

          1■1■●巳配置・プランニング1規模・寸法1性能・仕様

          エリア1「立地圏1竃■巳巴1「II■IlI■          住まい周辺に病院艇殴(電醗保)入院飽設(レスパイト・緊急時)毒摘子の立ち回り

          

          スペース申卜II卑檀子ll・臨,lIl「■■」・          住居内を車梼子で自由に移動できるキッチンに輔子で移動できる待機室に車瀞で移動できる
          玄関の段差解消②車摘子の立ち回りに十分なスペース電動車椅子で上がれるスロープ

          リボ認り

          愚者が入れる浴室水廻り          構水溝(訪間入浴時}掃除流し(襯睦介助時)
          濁い

          介助に十分な広さを持っノゴ谷室

          照養窒と勉のスベースの関係

          療奨室

          飾り棚(本構」CD)来客用スペース

          咳悶、音が気にならないトイレの位置外が晃える窓ω音が気にならないキッチンの配置介助者と互しMこ見えるキ・ンチンの配罐近接したベッドと艘スベース(夜間)ベッドから玄関までの避難経路の礒保近擾したベッドと各スベース
          介助者

         

        
 

 
i…ii……1…ii:…1!……1…「…………と介助者の気配が慈じられる聞忙切り待磯室の光が墓断できる間仕切り          訪闇サービスなど訪間入浴の浴槽を置くスペース
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ており、残りの1例(P3)も室空間としては設けていな

いものの、机と椅子を用意し待機スペースをつくってい

る。しかし、室空間を設けた4例のうち2例(P2,P4)に

おいては、介助者がその部屋で待機することはなく、患

者のそばで見守り介助を行なっている。それは、夜間の

介助者が睡眠をとるスペースからも読み取ることができ

る。ここでは見守り介助の場所の違いは、①侵襲的人工

呼吸器の装着しているか、②ナースコールのように呼出

音を発する意思伝達装置(以下コール)の使用があるか

の二つの要因による。この2点に配慮しつっ、患者・介

助者間でストレスにならないような距離感を保っていた。

3.3在宅独居ALS患者の住要求

独居ALS患者の住まいに対する要望を顕在化し住環境

整備の指針を得ることを目的に、ヒアリング結果から住

要求に関するキーフレーズを抽出した。その上で、設計

におけるひとつの手順に準じ、〈配置・プランニング〉

〈規模・寸法〉〈性能・仕様〉および〈エリア〉〈スペース〉

〈物品〉〈設備〉の2軸をとったマップ上に配置・整理した

(図3-2)。O内数字は複数聞かれた回答の数を示す。

患者へのヒアリング調査からは、療養室内のベッド周

りに対する住要求が多く見られた。全介助状態の患者に

とってはベッドが日常生活の中心の場であると同時に、

介助者にとっては患者の身体に直接触れる介助の場でも

ある。特に設備に関する住要求が多く、療養室の照明環

境に関しては患者4名とも天井照明を眩しく感じており、

療養室内の照明を使用しない例(P3,P4)も見られた。

また医療福祉機器類や家電製品等の増加から、ベッド

周辺には多数のコンセントが必要である。療養室内のコ

ンセント数が不足していることから延長コードを用いて

隣室から電源を取っている例(P1,P4)もあった。また

3例(P1,P3,P4)で、介護用リフトの導入がベッド配置

の決定要因のひとっになっていたことから、利用する福

祉器具のサイズを含めて療養室を考慮しなければならな

いことが示唆される。また患者からは、見守り介助や介

助者の立ち回りに関する住要求もあったことから、介助

動作をスムーズに行える空間になるよう整備を進めるこ

とが、介助者の作業性向上だけでなく、患者の安心感を

生み出す可能性があることが示唆された。そのほか介助

者からは排泄介助時など水回りにおける衛生面での分離

などの住要求が聞かれた。

3.4まとめ

在宅独居ALS患者と介助者の住まいにおける生活実態

とその住要求から得られた、在宅独居のための住空間整

備指針を、〈介助者の立ち回り〉〈収納・物品〉〈設

備〉〈段差等〉〈車椅子〉〈訪問サービス〉〈緊急時〉

の各観点から整理したものが表3-3である。

以下はこれら空間整備指針において、①重度ALS患者

が24時間っききりの他人介護を要する病状であること、

②介助者の確保が困難であるという社会的背景、を前提

として、特に配慮の必要があると考えられる5点である。

1)介助者にとって見守り介助がしやすい空間づくり

介助者は調理や洗濯などの家事援助を行うため、患者

を目視で確認できる、あるいはコールが聞こえる範囲

内で活動できるようにすることが重要である。身体が不

自由で意思を表現する手段が限られた状態にある患者に

とって見守り介助は生命に関わる。

2)介護用リフトの設置

介助者1名によるベッド・車椅子間の移乗が困難な事

例が見られ、患者が外出を望む、または外出が必要にな

った場合に介護用リフトは不可欠であると考えられる。

3)患者本人が物品を管理しやすい空問づくり

独居の場合、どこに何が置かれているかということを

患者本人が把握し管理しておく必要がある。よって特に

患者が全面介助状態にある場合ベッド上から確認できる

ようにするなどの工夫をすることが望ましい。

4)予備の必要物品を収納できるスペース

表3-3在宅独居ALS患者の生活実態に基づく実態在宅独居のための住空間整備指針

    No谷分憎間飼

    1介助者の立回り室介助動作に十分なベッド周りの広さ    療養室と各スペースの関係ナースコールが耳こえる
    患と介が互いに目見で確認できる

    2収納・物品室において介助が取り出しやい棚の位と形状    患人が品艦理しやすい
    予の必品収納できるスペース

    3設備水回り来客や董。尋師にもいやすい位    '生面における水回りの分

    照明患のを考した適切な照明の位    コミュニケーションにとならない位と明るさ
    介助にとならない位と明るさ

    空調患の身に膚風が当たらない位
    温度と湿度の艦理

    電気室における十分なのコンセント    ベッド周りにおけるコンセントの適切な位
    気コードの理

    4段差等フローリング
    住内における段差消

    5椅子玄からベッドまでのスムーズな動,

    6訪問サービス崔罰入浴サービスの浴槽くスペース
    往診の医師や装閉≡師に対応するためのスペース

    7緊急時入施設     ベッドからの避杜路
    医器の源
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介助体制の整備が大きく関係するが、必要な物品が不足

した状況下にあった場合、患者を置いて介助者が外出す

ることは実質的に困難であるため、予備の必要物品を置

くスペースを確保することが望ましい。

5)患者が私的な時間を持っことに対する空間的配慮

家族の支援がない患者にとって、24時間介助が必要

な状態にあることは、常に他者と過ごさなければならな

いということでもある。よって患者自身の性格にも大き

く関係することであるが、患者が私的な時間を持ちなが

らも、介助者と互いに気配を感じられ見守り介助を可能

にする空間づくりが求められる場合があり得る。

4.在宅独居移行・定着プロセスからみた整備課題

4.1研究の対象と方法

Plは51歳(2009年1月現在)男性、2007年7月に

障害者自立支援法に基づく障害程度認定区分6に認定さ

れている。調査開始時点で四肢機能全廃とされ、わずか

に首と左手首を動かす程度しか随意運動ができない全介

助状態にあり、調査期間中もなお身体機能の衰退は少し

ずっ進行していた。特徴的な症状には、疾づまりや誤嚥、

コミュニケーション障害がある。周囲との意思疎通がう

まくいかないなどストレスが生じると、Plは全身が硬

直し痙攣する発作も起こった。透明文字盤を介して意思

疎通するのだが、介助者がスムーズに読み取れるように

なるまでには訓練を要する。

本章で扱うプロセスは大きく3つに分けられる。

①病院から仮住まいへと地域生活に移行する際に生じた

課題の記録・整理

②3章の全国調査を通して得られた知見をもとにした、

Plの本住まいの新たな構築

③2住居における生活実態からみた改修内容の評価

實購　脳一雫』丁雪`章『1鉾審　昌ご骨聯.一筆二'i
 [二」πニーゴ誌ごコ=..:。7了　l

l:コ三⊥1識藁二∴三1二
.`』一一一一r.一乖面図(畿修葡)平面図(改修後)
1M3M5P.「

住生活の実態を把握するために、患者・介助者を対象と

して、住空間や設備の有効性に関するヒアリング調査、

1分間×24時間の詳細なタイムスタディ調査の2っの

調査から検証した。本章では、患者・介助者双方の視点

から、機能的側面にとどまらず、生活の質的側面にも着

目し考察を行う。③に関する調査の概要は表4-1の通り

である。

4.2在宅移行・定着プロセスの詳細と課題

P1の在宅独居による療養生活に至るまでのプロセス

を図4-1に示す。P1は、病院で4年近い入院生活を送

っている。P1は「3か月ごとに(病院を)変わるのは

本当にっらい」と話し、頻繁に生活環境を変えざるをえ

ない状況にあった。自宅に戻らない理由にっいては「家

族の介護では無理なことは目に見えています」と話し、

事実上P1は生活の場の選択肢を与えられず入院生活を

強いられていた。

そのような中、P1は日本ALS協会の会長(当時)と

の出会いで一人暮らしができることを知り、これを契機

に地域生活移行に積極的になるとともに、人工呼吸器の

装着についても前向きに考えるようになった。だが、そ

の移行支援の過程では様々な困難が生じた(図4-1、表

4-2)。家族の存在を前提とした既存の社会制度では、

ALS患者の在宅独居移行時にソフト/ハードの両面で

様々な障害があることがわかった。

表4-1調査概要

    調査種類穏的・方法鯛査対象調査期間

    ヒアリング調査対象住居に対する要望と問題点を抽出主な介助者5名(住居bは4名)住居a:2007年10～12月住居b:2008年10～12月
    24時間タイムスタディ醐査介助ニーズと空間レイアウトの関係性の考察のため、対象患者の1日24時閻の生活を1分単位に区切った調査シートに、主に介助者の行為および滞在場所や場所間の移動に着目し記録患者P1当日担当の介助者住居a:2007年10月15・16日住居b;2009年1月4・5日
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図4-1Plの在宅独居による療養生活定着に至るまでのプロセス
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表4-2介助者確保のための諸制度と課題

嘩。、立盆表

介護保険制度は介助内容が制限され、かつヘルパーの滞
在時間が短い。長時間の滞在は可能だが、その場合事業
所の報醜単価が低くなるために案現することは難しい。

障害者自立支援法に規定される重度訪問介護のヘルパー
は、連続長時間の介助が可能である。だが、そもそも報酬単
価が介護保険制度と比べて低く設定され、請け負う事業所
が少ない。

生活保護法では、他制度の不足分を補う。頻度の高い医療
的ケアを要する上に、きめ細やかなケアニーズに応えなけ
ればならないALS患者は、事業所から忌避されることが多
い。生活保護法の他人介護料の給付があれば、患者が介
助者を事案上雇用することが可能であるが、上述のように
介助者の確保には困難を伴う。

表4-3在宅移行時に直面する課題

頻度の高い医療的ケアを要し意思疎通も困難なため、入院中の外出は著
しく制限され制度に関する十分な情報が提供されず、また諸機関との交渉
や契約行為が行えない。

のでALSで1

者として地域生活を送ることがどのようなことなのかイメージできず、またヘ
ルパーやケアマネージャーなどの専門職も在宅生活上のニーズが把握で

介護保険の訪問サービスでは業務内容が限定されており、ALSの介助ニー
ズに合致させるためには他制度の利用が求められるが、介護保険制度を
ベースにしたケアマネジメントモデルでは退院調整が機能しづらい。

病院は患者の平均在院日数の短縮をはかるが、諸制度を複合的に利用し
た地域生活支援体制の構築には多大な時間と手間を要するため、退院後
の生活で制度上の空白が生じる可能性が大きい。糊度利用に必要な審査
決定がなされるまでに3か月以上の時闊を要するケースもあり、予測して調
整を進めることが困難である。

上述の空白部分を補い最低限度の生活を保障すべき生活保護制度だが、
入院患者の申請を受け付けられなかった。

1)制度的課題(ソフト面)

P1は入院中にも病状は進行し、移行時には医療的ケ

アを要する全介助状態にあった。P1は地域生活上のニ

ーズを把握できず、周囲の専門職も同様でALSの経験が

少なくスムーズな対応ができなかった。

ここで具体的に生じた課題は、①介助者の確保(表

4-2)、②居住地の確保、③地域医療体制の確保、④専

門職間における制度解釈の齪齪(以上、表4-3)である。

①は最大の課題であり、病院のソーシャルワーカーが

適切に機能しない中で、指定された退院日までに介助者

を確保しなければならなかった。だが、P1の介助を引

き受ける事業所の確保は困難を極め、事業所の多くが医

療的ケアに消極的な姿勢を見せた。本事例では、例外的

な対処として、P1の友人らが重度訪問介護の資格を取

得し、その登録先として事業所の協力を得たことで介助

者を確保している注7)。なお、友人らは技術の習熟を図

るため入院期間中に無償でP1の介助にあたり研修せざ

るを得なかった。

②は、ハード面の課題として後述する。

③では、当該地域において難病者を支える地域医療体

制の構築に着手したばかりで、往診や訪問看護のほかレ

スパイト入院肥)で支援するネットワーク化が進んでい

なかったため、Plや介助者は在宅での医療的管理に不

安を抱いていた。他方で、ALS患者の受け入れが可能な

病院は乏しいために、個別のニーズに対応しきれないと

する病院のケアに不満や問題があってもP1は訴えづら

い環境にあった。④では、ALSの独居生活を支えるため

には複数の制度利用を要するが、制度間の適用関係は複

雑で各々の専門職で全体像を把握することが難しい現状

がある。本事例では、速やかに在宅支援体制をコーディ

ネートできる機関や業務の担い手は存在せず、退院直後

の在宅生活では制度上の空白期間が生じた。

2)建築的課題(ハード面)(図4-1)

在宅移行時に生じた建築的な課題は、①地域生活を送

る上で必要不可欠な住居の確保、②移行後の住生活が想

定できないことの2点である。

①では、Plは経済的に不利な状況にあり保証人の確

保も難しく、また入居者が重度障害者であることで家主

や不動産業者との交渉は進まず、なかなか契約には至ら

なかった。本事例では障害者に理解のある家主に出会え

たことで住居の確保ができたが、これがなければ住居探

しはさらに難航し確保できなかった可能性が高い。また

住所不定の場合、行政や医療福祉分野の事業所との交渉

が進展しないことがあることも移行の障壁となる。

②では、重度障害者となった身体での住生活上のニー

ズを本人も周囲も知りえなかったため、住空間整備にっ

いて適切な検討ができなかった。在宅生活での家計の予

測もできず、P1や介助者から住居探しではじめに提示

された条件は低家賃の賃貸住宅だけだったが、徐々に条

件が付加されていった。住居を確保した後には、導入さ

れる福祉機器などを考慮した改修工事を要し、また物件

の築年数は古く、その点でも補修の必要な箇所があった。

4.3住居aおよび住居bにおける生活実態

1)仮住まいとしての〈住居a>

P1は、病院側から退院/転院を求められたことを契

機に住居a(仮住まい)に移り住み、地域生活をはじめ

た。住居aでは、病院側から指定された退院日までの限

られた期間で必要最低限の改修を行っている。P1はこ

こで約1年のあいだ生活し、本組織や支援者らとともに

並行して住居b(本住まい)のプラン検討を進めている。

2)本住まいとしての〈住居b>

住居aでの生活から京町家の改修により住空間整備を

行なった住居bへと移行したが、この際、3章の調査か

ら得られた在宅療養環境整備に関する知見に加え、住居

aでの課題も踏まえ、改修内容を検討した。

また移行後も、①建具よりも簡易な間仕切りとしての

カーテンの取り付け、②頻繁な車椅子移動やその他介助

行為にともなう玄関ドアや建具などの破損・故障部補修、

②身体が動かないことから逆に敏感となっているPlの

空気・温度環境に対するニーズに対応するための空調機

器の調整やシーリングファンの設置、④気管切開部から

虫が進入しないための対策として網戸設置、⑤Plの趣

味の物品をベッドまわりの目に届く場所に飾るための棚
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製作、⑥隣室の音を遮断するための防音パネルの設置、

⑦結露対策のための療養室窓への気泡シート貼りなど、

改良工事を継続的に行う必要があった(図4-1)。

3)平面図にみる住居a・bの生活実態の比較

住居aおよびbの平面図および住生活の実態を図4一

2・4-3に示す。また、両住居の設備の違いを表4-4に

まとめる。

各プランを比較すると、療養室面積・天井高に大きな

違いはないが、待機室面積は住居bの方が小さい。ベッ

ドまわりの間仕切りはカーテンと建具、段差ありと段差

なし、ストック用品置き場が1階と2階の違いがある。

トイレが1カ所と2カ所、電気関係、照明関係の設備は

住居bの方が整備されている。住居aで課題となった項

目から住居bで特に配慮した改修内容は表4-5の通りで

ある。

表4-4両住居の設備概要
   ab

      

   住宅形,町(・・き)町(織て・2)
   9形式辱木唱

   ・45m・7m

   ,

   4万5円7万円(一ち4万円)
   住10ヶ月15ケ月(200910点)

   .・20万円.・400万円(スタジオむ
   立地、北区,、北区

   、圃

   宅面.・45m(2天く)・75m
   噛(mmXmm)・12.5m(2800x3800十α)・8.4m(3000x2800)
   天2380mm2360rnm

   (mmXmm)・10.6m(2800x3800)・4m(2000x2000)
   の一2的・,5mスタジオ・26m

   1・

   床仕上げフローリング('用含)フローリング(噛用舎)
   機床仕上げフロー1ング('ム)
   天仕上げ天用させ石ボード(白ペンキ
   面仕上げ「用合〔取り)9A(白ペンキきとし)
   仕(カーテン用)建(り上げ)

   段差の有無あり(療養室と待機室の間に220闇/玄関段差220mmりし式スロープL)なし

   

   主な用ペツドベツド
   介用ロストックの2
   車イスたはムたりスタジオ

      '

   療応コンセントロ4圏(ベッド左右)8(ベッド左右、ベッド上、ベッド下)
   照明

   療養室照明天照日1醒天,旦1   手元日3手元,1
   天.噺(し)

   衛係

   トイレ療養室隣接の1カ所(和式)疾塾室隣接と遼方の2カ所(洋武、うち療養室隣接は多目的海・きトイレ)
   洗台したトイレに小洗面ム/沿洗面臼に大洗したトイレに小洗台/ましに大,面ム

      エアコンりし
   シーリングファンりし

4.4患者・介助者の住要求

1)ヒアリング調査

患者に加え介助者の住まいに対する要望も顕在化し、

箪椅子で外出する瞭は簡錫な
スローブをかけることで段整
を解消し、玄関の芦を外すこ
とで車椅子の出入りに必要な
寸法を褥ている。特に夏場に
おいては、ここから蚊が入る
のを防ぐため、玄関まわりに
は蚊取り線蓄が複鍛置かれて
いた。

洗面台では介助に入る前に介
助者や訪問看護瞬iが手を洗う
ほか、祷魁介助に使用した尿
器をブラシで洗浄する。介助
者や来客はここで用を足す。

キッチンでは隅理のほか、殿引
器の一鶴を洗浄したりする。料
理の残り物はタッパーウェアに
入れて保存する。食材のストッ
クも豊冨にあり、買い櫓や網理
の手間を省いている。また網理
中はP1に脅を向けた状態になる
ため曳守り介助(※1)が離し
いという意見が聞かれた.

洗濯機は1B1～2回程度
使用する。食事.排離介助
時には汚れ物が出ることが
多い。浴室と共に糊干し墨
としても使用されている。
また、ここの洗面台は小さ
く、奥まったところにある
という理由からあまり使わ
れていない。

住環境整備の指針を得ることを目的に、住居a・bの各

居住時期における介助者へのヒアリング調査の内容を3

章と同様に、キーフレーズに分解・抽出したものが図

4-4である。
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                                     ハ例叩》ノ閃1爪、小み4ノノノ、1工日ヒ悶氷、1可り双ヨ三、〃1＼、毫.…表4-5住居bで特に配慮した改修内容㌫非II≠一L恒コロ[=]L5…i…___r._四.」                                     一一「.「、',、LI「囲、コ[⊃IL
                                     ..一1--P                                     」一一i.圃一.一.嗣.,r「1...L..一.一一一一圃..「

                                     住居bにおける配慮項霞

                                     ・介助機能性向上のための療養室を囲むその他居住関連スペース配置P1にとって日常生活の中心の場である。P1はパソ⊇ンでメールをしたり、音楽を聴いたりして過ごしている。P1の趣味のものと介助に必要な物品とが混在している。また在宅生活を蛤めてから隷々に医療機器類.蒙電製晶が増え.ベッド周りにコード瓢が這っている。P1はベッド周りのカーテン(A,B.C)を引くことで気分や暗間帯にあわせた空聞づくりをしている。介助者が薯護記録をつけたり食箪を取る。休憩の場所でもある。琶診に來た籔節や肪問看護師の対応をする。来客が訪問した際も、ここで対応する塒舎がある。その他にも一鶴が物干し場に使われるなど幅広い用途で逮われている。P1の季節物の胆や本.またP1がパソコンで闘作した絵団などが保管されている。そのほかにも注入用の栄葵剤やオムツなど介助用品のストックが慶かれている。夜間に入る介助者のたに仮醒絹の布団〔※2)力翫かれてあるほか、隔機やストーブなど季節よって使用しない電化品を置いている。
                                     ・各室間境界の可動建具化による、療養空間のプライバシー性調節
                                     ・電気製品が多く煩雑なコード類対策として、コンセントロ数、電気容量の冗長性
                                     ・建具の併用による遮音性、空調効率向上
                                     ・車イスの立ち回りを考え全室段差なし、スロープと引き戸の玄関・建具一一一T-一一.一一一一一一一一一翅一_:lM5一」「「「.一一..一

                                     ・音への配慮と機能性のため、トイレを2ヶ所に設置占..r_了.__..一「「⇔吸弓1播楽1}P1の脅体状態は不蜜定で.咳などが原因で姿勢がくずれコールを輿らせなくなるときがあ※2}P1の介助者は残間に転罵をほとんどとらない図4-2住居aの平面図とその使われ方.一』一...L、_._一..rr..一.-2陪多目的室                                     ・直接光源が目に入らない調光機能付きの間接照明
                                                                        ・療養室と待機室の隣接と一体化使用

                                                                          ・キッチンと療養室の距離(見守りしやすいよう視界が通る、気配が伝わり駆けつけられる距離)
                                     ・療養室と待機室の関係(間仕切り、照明環境の分離)

                                     ・水まわりの衛生分離と介助機能向上(多目的機能付きトイレ)介助者の会諾などに使われるが、醤段はあまり使われない。衣類や本、ストーブや扇臓機などの季節用品、介助用晶のストックなど使用頻度の低い物品が収納されている。醤段の介助で2港にあがることは少なく.ストックの不足が目に付きにくいため、ストック佼用の記録をつける習慣ができている。                                     待機室邑

                                     床座で使用されている。介助者の記録や待機のほか、P1の日常使う衣類やタオルなどの保管、屋外では乾きにくいとき洗濯物が干されるなどに利用されている。フローリングで療養室との段蓬はなく.肪間入浴や外出桑備の瞭には建異を開き、療養窯と一体で利用される。しかし、物品が多く手装となっており、スタジオへの荷物のはみ出しが見bれる。11.1』/ヒ!'!°!'/!!.!.＼ノ,吹き抜け!、、'、、、＼.、、、.、、

                                     

                                     療養窒                                     仮留透明1}「…楓1…;                                      繍扁                                     i多目的室一...部膣の3辺は陣子で仕切られており.用途・気分・時間帯に含わせて開閑され。空間に変化をもたせている。医療機器類・家異製品のコード類はコンセント数が仮住まいより増えたことで多少改善されたがまだ煩雑である。P1の趣味の物品や介助に必要な物品の混在は、出格子部の飾り欄などの場所が増えたためある程度改善されている。また、P1の目に頃接光濠が入らないよう、鯛光可能な天井間接照明は頻緊に利用されている。                                     スタジオ1レ謡一iii偏"ヒ                                     主に舞踏のためのスタジオであるが、開かれたスペースとして各種イペントや介助者観修などにも利用される。利用されていないときは.車椅子置き場としているほか、持機室が黎いため、介助者の荷物や仮醒用布団なども置かれている。                                      1'、':
                                     o:":'.玄関

                                                                                                               

                                     2蔭平面図出格子1階平面図スロープにより車椅子の立ち回りは可能なものの、幅が撲く、介助者が先に出ないとドアを開けないため、外掛の際は介助者が車楠子を支えて後ろ向きでスロープを降る。注意しないと円のひじが内壁や枠に当たることもある。
                                     農外スタジオー.一

                                     1・1一壕liスタジオlI「11』』『…"1:S・・'1:1療養スペース.Lrr.,....1                                     上都には仮股の罎銀が架けられており雨を防ぐが、風の通りは屋外に比して悪い,物干しスベースとして使われるほか.介助者の喫煙スベースなどにもなっている。スタジオとはガラスの引き戸で仕切られ.開閉により一体の空間として利用できる。ロー互

                                     【liヨ1■卜1噛Fllll..1「〔.1                                      外スジオ1トイレ                                      待機室}                                      手洗い器では、介助に入る前に介助君や肪間看護廓が手を洗ったりする.縁器はここに保管され、排羅介助に使用した腺器を洗浄できる多目的機能付きトイレを設置している。介助者や来客もP1に負担をかけない状況の嘱含.頻聚に利用する。                                     奥水回り[1

                                                                          玄関

                                     lP1への音の配慮からこの雌に配置された洗澱は.介助者iが日常的に使う。トイレはスタジオ利用者が使うほか、円の[就寝時に介助嵩が音を気邊って利用する、洗面台は居住スベiE鶏霧睦勾翻肇禦垂薮楚気毒聖ξ雛憲1として活用されている。回一
                                                                          キッチン

                                     ●…i

                                     調理のぽか.験引器の一部や胃ろうなどを洗浄したりする。鯛理中はPlに背を向けた扶馨であり、P1を見守るためには擾り返ることになる。しかし、距蔭が近いため音が聞こえやすいなど、P1の気配を懸じやすくなった。また.呼ばれた瞭にすぐ駆けつけられる距蔭でもある。
                                     『`11
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図4-3住居bの平面図とその使われ方

一243一
住宅総合研究財団研究論文集)io.36.2009年版



住居a

住居b

o% 20% 40% 60% 80覧 100%

嘘委班一言雛互量1設塑一璽眺三一

光)での減少が目立つ。療養室を取り囲む介助用諸機能

室の配置、設備関係の性能向上が有効であったと考えら

住居a

住居b

!ロ療養室

L・ス塑…一

0覧 20N

図4-6 場所別の滞在時間割合
4096605」80覧 100覧

mT.一一t`"°m.一一「tt「「「'.-Ltf'}.-th°rm°r一t-rrm『T1-一一rr'一.「....一."一一゜1

国服薬介助目体位交換

嚇゜滴拭坐㌔

れる。一方、改善・解消されていない項目や新たに出さ

れた項目は規模・寸法面で多い。改修物件の制約による

ところが大きいが、その限られた規模・寸法体系の中で

介助動線や患者の住要求を優i先した結果、ゆとりがなく

介助者の快適な作業性を低下させたと解釈できる内容も
口理境整爾

1
1

ロトイレ介助

目外出準爾
『}一

ロ起廉介助目就寝介助

口食事介助函配慮する調理

ロ移乗・移動介助国藩蟹え

散見された。

住居a

住居b

0覧

図4-7
20覧

介助時間割合(身体介助)
40弓ら60覧8096 100X

　　　　　　　コ　ロロ　　コ

日掃除ロ洗濯巴調理国買い物1
__._._「__.__一

2)24時間タイムスタディ調査(図4-5～9)

24時間における介助者の行為は、患者の身体まわり

の世話をする〈身体介助〉、掃除・調理などのく家事援

住居a

住居b

F

 ロ環境整鯖ロ相言灸/缶育報α言己録運絡粟務
し闇._r_

0%

図4-8
20%

介助時闘割合(家事援助)
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E墾/貯り゜i壁垂9つ塑墜鱒.勲製塑マ・サニ2∠坐壁旦嬰騒鱒

介助時間割合(その他介助)

助〉、見守りを兼ねた待機・外出介助などのくその他介

助〉に分類でき、その内容は多岐に渡る。住居a・b共

通した傾向として、待機・見守り、食事介助、体位交換、

記録連絡業務が多くを占める。

図牛9

場所間の移動(図4-5)は、住居の違いに関わらず、

ともに24時間で400回近い移動を確認した。ALS患者

住居a

  一一一.....　　7-1.療養室一一一一.一一i-一.・」」.「「..・チントイレ・'那の

  「面コ_一.一一.,ga.一...1....-7旦..135:18-一一←……酉「一一一lr』一』rr6-.一一三二i:亙⊃1二亙∫沈.llrcL__T.一一一召一一-.1io1720.i
  待機室.一一.-匿「-
  キッチン

  トイレ・洗面」」一....「閲
  一一玄関.「.匿一一  奥水回り・L-.」..一一曜「.「一.「τ..その他.吾一.一マー一一耳.7-一下.一一灘　.一.一.i百`..1-.一.一一.r-.-0

図4-5 場所間の移動回数

住居b

療養室
待磯室

キッチン

トイレ・洗面

玄関

スタジオ

屋外スタジオ

奥水回り

2階

その他

ッチントイレづ ・スジ スタジ ロし

2

の

鰍警≒旧
二「∵rl-3「⊃二.'JI'4',J'J.1「ヨ∫二じ.コ…3.…

尋ユ穿浜1一二‡一一二§41芽⊥二§二 翫

 し
‡

L___0

エリア

スペース

物品

設備

醍置・プランニング 規模・寸法 性能・仕様

立地

Tア蟹間う「るざぐな駆鰯贋一一m-一一一m

  轟

  a③蹴設のスローフr`.牽椅子匿き壌ζ31亀}近播した取椅子遷き矯と五関5'邪魔にならない取椅子頓き場の堪駈
  b護魔椅子腰き場

衛生

a
b

、話.尿器を洗う囑所

骨ベッド働の洗面台:携遣介助棲便用)
L4/:B当たりの良い物干し堪(2}
・4衛主的に管理できるゴミ置き場
5:隔離された汚物置き場
覧隔離されたゴミ闘き場

⑧洗面台の衛生分踏〔2)
之・蜜内の痢干し
窮)うがい畢洗いする洗面場所
ユ風通しの良い物干し場

聖噺生的に管理できるゴミ置き場

介助看

  ¢勢べ・ンドと癖離辱勢気』理・洗浄棲離
  の近陰

  ④構離掬処陛・尿醤の洗冷樋器

  a④べ・ンドと洗面の近檀(排池介助後優用}
  蕊)耳楕子のまま使えるシャワー
  :琶.徴介助智が入れる浴童
  ・ち:.トイレと洗濯穣逡き場の近櫓
  ⑧洗濯搬とキッチンと縞干しの近横

  b:2二・バリ7フリーのトイレ

Il

l1

Il

-一一一一一一一一一一一一一一トー一一一一一一一一一一一一一一一一1-一一一一一

lI

lI

水まわりI

I
J
l
l
I
l
、

水まわり1

  出入り口・通路

  ざ・車椅子でスムーズに出λりできる玄関
  ドア(勾

  專}余裕ある軍摘干立ち回リスヘース(2}a
  覇,二人行き来できる勇蹟鰯(2》

  ゑ庫イスが桑な幅の広い通路.玄関12)
  b紛廠掩子でスムーズに出入りできる玄闘

  ドア

  'ゴ夜聞.横になれるスベース(31
  :し介助者の待磯璽②

  a'1畢薪作肇のできるスベース
  働2つのトイレ{近くと遷く}
  3・食事を憩暑にえずとれるスヘース

  b.5.夜間、横になれるスベース

肪問サービスなど

  a`肪圃入港の浴糟が謄けるスベース7〕医断.肪暑1こ対応しやすいスベース
  b雀肪間入浴の;谷栖が磁けるスベース②

一一一一一一一一一一一一一叡納一}

1⑤適贋な広さの洗面台(排泡介助時使用、

5>訪暑や来客の使いやすい洗薗者

`男広い洗面所

、?:遡度な広さの滝し台C4》
勿逼度な高さの掛渣窃無理・尿露渋浄璽羅

開口邪

叡聲竃と檀のスヘースの関係

a

曳}"ベッドと玄関の近擾

し1、トイレとベッドの近援(4}

・1・ナースコールが闘こえるく2》

(ゴ)見守りがしやすい待槻震

】..ペッド近くの窓～近所の生活の気配
が暦しられる}〔2}

13}ベッドから見えない玄間〔2i
Olキ・ンチンとべッドの近接こ3}
⑬べ・yドと介助用昌薩き嘱の近権{3}

③訪閣入満の浴糟を澄くスベースと
ペツドの近}費

3)聚急騎に題けつ1ナられる踵離

・4愚者を見守れるキ・ン子ンC3)

庵ベッドと車掲子蟹き嚇の近援

6娩濯機置き塙とベッドの近機1ゐ

鴛べ・ンドと物干し場の近挫

a
b 鮒遍壌な広さの洗面台{排濯介助跨使用,

'51訪暑や景客の侵いやすい洗面台

t

療蔓室

  a・ゆ開口部に網戸(4)3・窓に可動の圏陽し(2}・亀.虫対簸`2)
  b烹:理奥の髄いやすさ【弛震、たてつけ}(4、

床

、iis}除しやすい木質床く3>

,事.釘などを使用できる末買廉
 1診床力τ漕りrこくし、奮材・.3}E

lサ函震な弾力性のある木質醸

①住居aから改善されている項目

②住居bでの新たな項目

③住居bで改善された項目

  a:き・療幾室と袴臓室闇の段差解酒(2)盈べ7ド周りの広さぶベッド嗣りは渓めの収納纏1遣逮に取り出せる【2}
  b5:ペッド閥りの広さ〔2}

  情礎案

  a・⑦適度な広さの楴櫨室

  b・盛'逼度な瓜さの待搬竃〔2}

④住居bである程度改善されたが
まだ問題が残る項目

⑤住居a・bともに改善されていない項目

⑥住居bで悪化した項目

⑦判断函難な項目

a

1

  a'.L予輌の介助用品の収納スベース12:丁季節揃の収納スベース
  '3、収納スヘース〔介助用贔と患新の
  私物を分離.

  31キッチンに介助用轟償き場12)
  看,'卜駄琢21
  ②「ヘルパーの箇鞠置き場

  b.g席用品の十分な収納麺:2:
  '5:『

介助用晶

a 1ノ介蟻用1'フト:4:
与.酊動のペツド属り収納憲異

持槻室

a

等鋳棲室とベッドスベースの光が
遮断できる間仕切り

再夜間も演度に活動できる持槻蜜12)

⑦しっかりと閉じれるベッド周りの
カーテン〔2:

ベッドまわり

療蔓箆と物品の蘭儀

a
b

(群近篠したベッドと椴引器

!介助時に使用する作粟台
倒)愚書に脅が気にならない洗濯機配置
③ベッド濁りにレイアウトできる
:輝り)スベース

5人工辱吸器の置き堪所
喜近授したベッドと休思用ソファ
.7:パソコンの収覇し2,

・与人工岬鍛舗の置き場所

a
b

画モ三ダ功)工面がちあ爵ギー}一
.息PCモ.=タを介助霜と患者が岡じ向きで
作嬢・入力できるレイアウト

樹文字齪を取りながら作無・入力しやす
いモニタの位置

藍介助者も使いやすいキーボードの高さ
般定く2}

9_______一__ny

l
聾
1

煽
l
I
l

介助用品

  a・9在庫管哩のしやすい物置2吸引器のホースの警理
  b6:在底麿理のしやすい鴇駐の

酬属属壇

a;住居a
b:住居b

12.ベッド牽わりに人が集まれる広さ

'5PCモニタを介助書と感書が屑1し向きで
作裁・入力できるレイァウト
.S;文字盟を取りながらf乍鐘・入力しやず
いモニタの位置
;5:介助者も使いやすいキーボードの高さ
{

a 、1.ワイヤレスの電話

1イニノターネント畷境

光

電気

  客電動リフト側に厚用のコンセント
  勘余裕のある電気審観{2)

  a'3'ペッド周りに多数のコンセント・'牟

  4,1電気コード踊の窪曖{舶

  翼停電閃の予儲電函

  b'暴.電気代
  4・電気コード類の整理

空堤

  a①べ・ンドスベースのフレキシフルな空綱1愚看へ直・間捜の遂盈姻登14:3顧環よい換気く撲泄物異気::2114:患看に題切な璽罐.31
  b笥風遜し・空気のぬけ・4轟者に遭切な空埆

}価モニターが見やすいヨ切な岡明
i.3眩しくなく文字盟が続み取りやすい
i照明f3)

{駕夜尚椅磯盆を明るくできる環墳(2..
al6照明を一括管理できるスイッチ
15・夜間に文零盤を訣み融れる手元灯
演網光司籠な博膿烹の照明
i.写べ・ンド檎に十分な光塗〔吸引:2>.食峯
i介助:・

 ヒ誘介助者力τ話動しやすい煕明躍境

1

・亀調光可焼なベッド圏りの照明[2:

3眩しくなく明るい療養箆の煕明超壇〔2,}

bi耀鵬膿凝濫;孟。,,.
膏

i5落劾しやすいキ・ンチンのff煽tA(泡沫
al水洗凸ミキサーの使用音'
1.7.,愚書が気にならない曾環境

 bi簸鷲銘講ρ颯:楴
図4-4介助者の住要求に関するキーフレーズマップ(住居a・b)

一244一
 住宅総合研究財団研究論文集Nα36,2009年版



の介助者行為は患者の様態に左右され断続的となる、移

動が非常に多い煩雑な業務であることが読み取れる。回

数が多いものは住居a・bともに〈療養室一待機室〉問

と〈療養室一キッチン〉間、次いで〈待機室一キッチ

ン〉間であった。これら互いに関係性の強いと考えられ

る場所同士はその動線や距離が短く、位置関係も近いこ

とが望ましいといえる。

滞在時間の長い場所(図4-6)も、住居a・bともに

療養室、待機室が長く、次いでキッチンとなっているが、

住居aとbでは療養室と待機室の滞在時間が逆転してい

る点が異なる。介助時間の長い行為は、身体介助(図

4-7)では、食事介助・体位交換・トイレ介助、家事援

助(図4-8)では、記録連絡業務・調理、その他の介助

(図4-9)では、待機・見守りの介助時間が長い。これ

ら行為やそのための場所の規模・寸法、性能・仕様は住

居設計の際に特に配慮すべき項目である。

住居a・bでの大きな変化としては、待機・見守りの

時間が2倍以上に増加していることである。調査時の患

者の様態の違いや介助者の業務慣れといったことも影響

していると考えられるが、バリアフリー化や療養室・待

機室・キッチン・トイレを一体化したコンパクトなプラ

ンニングなどが介助者や車椅子の立ち回り性の向.ヒに、

そして、その他の介助時間の短縮にっながったことが示

唆される。一方で、待機・見守りのための空間である待

機室が狭くなり、快適な作業性や居住性が低下する事態

も発生している。

4.5まとめ

P1の事例から、ALSを取り巻く既存の社会状況や福祉

制度は、在宅独居生活へ移行しそれを維持していく上で、

また建築的側面においても様々な障害となっていること

がわかった。また、在宅独居による療養空間整備のため

の改修を行なった住居a・bの改修内容の比較により、

3章の調査で得た改修内容に関する知見の有効性や課題

が明らかになった。ここでは、4章で新たに見出された

在宅療養環境整備に関する知見をまとめる。

①介助行為には、家事援助やトイレ介助などの身体介

助での水使用の頻度が高いことから、介助の作業性

を高めるための水回りの機能性同上

②身体の自由が利かない患者にとって感覚は重要であ

り、音環境や空気環境に敏感となっていることなど

に対する性能向上のための仕様・設備等の配慮

③ニーズが最も多い療養室の配置決定を優先し、療養

室と関係性の強い待機室、キッチン、トイレ・洗面、

玄関などを近接して配したプランニング

④患者や介助者のQOLを重んじることは、思い介護負

担を課す・課される双方にとってストレスを和らげ

るものであることから、機能性だけでなく患者の趣

味嗜好や介助者の待機・見守りなどの静的な介助行

為にも配慮した計画

⑤病状の進行や、それにともなう介助行為の質や量の

変化に対応できる空間改良のための、継続的な人的

体制

5.総括

本研究では家族の支援がない重度ALS患者の地域生活

移行を目的とした支援の過程で、主に建築的側面からの

調査をもとに記録・分析を行ない、在宅独居による療養

生活のための空間整備指針にっいての知見と課題を得た。

望ましい空間整備のための諸課題と提言を以下に述べる。

1)他者/介助者との住生活

進行したALS独居者の在宅生活では家族以外の他者に

よる介助を必要とし、頻度の高い医療的ケアを要する場

合には24時間の見守り介助が求められる。そのような

他者/介助者との生活が住空間で定常的に展開されるの

が在宅独居による療養生活である。住居面積は非障害者

の単身生活の必要面積と比べて広さを必要とすることは

もちろん、その中で、互いの姿を視覚的に遮断しながら

も気配を感じられるような工夫など、患者と介助者の関

係性に配慮した計画が必要となる。

2)固有かっ継続的な住環境整備の困難さ

ALS患者に対しては、継続的な住環境整備を要する場

合があることは既往研究でも指摘されている文5'6ほか)。

ALSのような進行性かっその個人差の大きい難病の場合、

身体の状態や介護の質や量、医療・福祉の利用サービス

が時に短期間で大きく変化するために、当事者や周囲は

予測できないなかで住居問題に対処しなければならない。

しかし、在宅独居の場合、特に適切な整備が行われづら

い環境にある。その要因として、①家族の支援に乏しく

経済的な面で不利な状況にあること、②住まい手が患者

であるために、介助者側のニーズが反映されづらいこと、

③居住政策の乏しさ、の3点が挙げられる。

①では、世帯の収入は患者のみであり、住居の所有状

態は賃貸にならざるを得ず、改修は困難な状況にある。

住生活を改善するために転居するにしても、これまで見

てきたように住居探しには大きな困難を伴う。②では、

P1のように介助者との関係が元々友人であった場合を

除き、派遣された介助者は住居に対する不満や改善の提

案を住まい手に言い出しづらい環境にある。③では、Pl

の事例では、友人らの手による制度利用のための根気強

い交渉や、本組織関係者および支援者による住まい探し、

改修設計、自主工事および維持管理、研究助成金の活用

という手法を採ることにより、介助者確保や賃貸契約、

改修における継続的なニーズの反映と人件費削減が可能
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となった。逆にこうしたイレギュラーな手法が採れず、

現行の居住政策だけでP1の在宅独居を実現することは

極めて困難だったといえる。

以下では、在宅独居移行を望むALS患者に代表される

重度障害者に、特に必要であると考えられる支援内容に

っいて提案を試みる。

①住宅改修の支援策:原則として介護保険制度では住

宅改修を対象に20万円の限度額が定められており、

それ以上の支援策は、各市町村の裁量に委ねられ対

応にバラつきがある。病状の進行で住まい方が変化

する障害者に対する住宅改修支援の充実を図る必要

がある。

②住まい探し:地域生活を送る上で住居の確保は必要

不可欠である。現状では、支援を理解のある家主や

業者に巡り会わなければ住居の確保が困難な地域も

実際にある。症状の進行とともに転居を要するケー

スもあり、単身の重度障害者の住まい探しを円滑に

する支援策が必要である。

③中間的施設の整備:地域での在宅独居へ移行する際

は、安定した療養環境を時聞をかけて構築する必要

がある。介助者・居住地・地域医療体制を確保する

ための支援や、介助者らとの試験的な生活場所を一

時的に提供するような病院と地域をっなぐ中間的施

設の役割は大きい。

④住空間整備のアセスメント:生活主体者が介助を受

ける側の当事者であるために、周囲の意見が反映さ

れづらい。患者だけでなく介助者の住要求も進行と

ともに変化していくことに配慮できる、住空間面で

の適切なアドバイザー的役割が求められる。

的な介助に関わる環境をつくるため、P1の在宅独居の
ための住まいとスタジオの併設を構想・実現した。

8)病院や施設に患者を一時的に移すこと。数日間を目安
とし、介助者の介護限界を回避するためなどに行う。
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最後になりましたが、大変な状況にありながら調査に

多大なご協力をいただいた患者や介助者、支援者の皆様

に記して御礼を述べます。

<注>

1)英語名であるAmyotrohiclateralsclerosisの略。
2)患者や介助者との信頼関係を築くための調査前の訪問

および最初の調査後の変化を確認するための二次調査
を含め、各患者のもとへ複数回の訪問を実施している。

3)気管内にチューブを挿管し、これに人工呼吸器をつな
ぐことで人工呼吸を行う形式で、逆にマスクを使用し
気管挿管の必要ない形式のものが非侵襲的人工呼吸器
である。

4)本組織による設計・改修工事である。
5)透明な板の上に文字が印刷されており、介助者がその

文字を指し示す患者の目の動きを追うことにより患者
の意思を受け取る、患者と介助者との意思疎通のため
のツール

6)本組織も支援に加わり、気管切開後のベッドを中心と
した生活にあわせた室内の模様替えを行っている。

7)患者P1の古くからの友人である彼らは舞踏関係者で
あり、関係者の人脈で介助者候補を発掘・育成し継続
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