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難病看護事例検討 

【事例の概要：情報整理シート】  （記載例） 
 

    66  

  筋萎縮性側索硬化症（ALS）  １年6か月 

 要介護１  
 

 
 

 
 

 
夫（71歳）との2人暮らし。夫は高血圧・狭心症があり通院中。介護の意欲はあるが体力が低下

している。(外来に同行) 

子どもは長男と長女の2人。長男（40歳）は独身。同市内に居住（車5分）で、仕事が忙しい。 

長女（38歳）は結婚し近くに居住しており看護師（夜勤あり）、孫が2人（中学1年、小学4年）。 

隣の県に本人の妹（63歳）がおり、健康状態は問題なく週に１回はA氏の様子をみにくる。 

 
本人は、専業主婦。発症前は、友達が多くよく旅行や外出をしていた。 

一戸建て住宅 

 

201X年 呂律のまわりにくさあり、近医を受診したが、診断がつかなかった。 

4 か月後、のどのつかえ感があり、近くの病院の耳鼻科を受診、次いで同病院脳神経外科を紹介

される。診断がつかず、その 3か月後に専門医療機関を紹介されて ALS の確定診断を受けた。 

月に 1回の外来通院を継続していた。診断から 1年半後、嚥下障害が著明となり、まもなく胃瘻

造設の目的で入院する予定である。徐々に呼吸機能の低下を認めているが、人工呼吸器（NPPV・

TPPVともに）の装着の意思について、本人は決断できていない。 

 
 

 
上肢：約90度挙上、下肢：自力歩行可能だが階段昇降は困難である。 

嚥下障害：むせがあり、流涎も多い。 

構音障害：呂律がまわらず、聞き取りにくいことがあり、筆談も使用する 

呼吸障害：SpO2 93～94％、CPF 170L/min、安静時の呼吸苦の自覚はないが、夜間途中で目が覚

めることがよくあり、起床時の頭痛もたまにある。 

食欲低下がある。身長160㎝、体重46㎏（発症後3㎏低下）。 

 
便秘ぎみ：2－3日に1回下剤を内服（トイレでの排便に間に合わないことを気にしている） 

ADL/  
食器や器具を工夫して自分で摂取しているが、食事量は減っている。 

トイレ歩行は可能。下着の上げ下ろしはできるが不十分（援助を要するときがある） 
介助を要する。入浴は、娘や妹が大丈夫なときに介助をお願いしている。 
もともと社交的で旅行なども活発にしており友人も多かったが、最近は連絡も少なくな

り外出もしていない。 
  

リルゾール内服中。胃瘻造設の入院前まで近医（通院）にて、ラジカットの点滴。 

 

夫や子どもに迷惑をかけたくない。この先どうなっていくのか不安である。トイレなど

を夫に手伝ってもらうのは躊躇している。「家族に迷惑をかけたくない」という気持ちが強く、

人工呼吸器のことについて具体的に家族に相談していない。「どうしたらよいかわからない」 

「この病気は、栄養が大切なこと、延命という意味ではないことを先生から説明してもらったの

で、胃瘻はつくろうと思う」 
 

「本人の望むようにすればよい」という発言はあるが、積極的に治療方針について意見を述べ

ることはない。 

 

 
 

（OT訪問）  
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【様式１-１】 

事例の概要：情報整理シート 

 

性 別     男性  ・  女性 年齢          歳 

疾患名                         病歴：      年 

制 度  指定難病認定 ： なし・あり      要介護認定：なし・あり（        ） 

 身体障害者手帳： なし・あり 

家族状況 
介護状況 

・ 
社会的背景 

＜家族状況・介護状況＞ 
 
 
＜就労や活動の状況＞ 
 
 
＜居住環境＞  

経過の要約 
 
 

身体症状 
生活状況 

＜原疾患による症状＞ 
 
 
＜その他の症状＞ 
 
 
＜ADL/生活状況＞ 
栄養： 
排泄： 
清潔： 
活動： 

＜医療処置＞  
 
 

精神状況 

＜本人＞ 
 
 

＜家族＞ 
 
 

療養環境支援

体制 

※当てはまるものに○ 
専門医療機関定期受診 ・ 地域かかりつけ医 ・  保健師  ・ 介護支援専門員 
訪問看護 ・訪問介護または居宅介護  ・  重度訪問介護 ・  
通所リハビリテーション ・ 訪問リハビリテーション 
その他（                                   ） 
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事例検討ワークシート 【様式 2】

１．療養課題 : (簡潔に箇条書き）

２．療養課題の対応策
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