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研究成果の概要（和文）：ALSは、全身の筋肉が動かなくなっていく進行性の疾患である。ALSは、日常的な動作の障害
が強く、やがて24時間全面介助を要するようになる。現状では治療方法もなく、病院や福祉施設での生活は、患者にと
って満足なケアを受けることができない場合が多い。一方で、自宅での療養生活は、家族に非常に大きな介護負担を強
いる。そこで、他人である介助者の世話を定常的に受けながら、一人で住む「在宅独居」という生活スタイルは、ALS
患者が生きていくための重要な選択肢となる。
　本研究では、実態調査やワークショップを実施し、ALS患者だけでなく介助者にとっても望ましい在宅独居のための
住環境整備の知見を得た。

研究成果の概要（英文）：ALS is the progressive disease from which muscle of the whole body isn't moving 
any more. An obstacle of movement is terrible and ALS comes to need an assistance completely for 24 hours 
soon. A life at a hospital and a welfare facility can't often receive the care satisfactory to a patient. 
But a recuperation life at home presses the family for a big nursing burden. So the living style which 
lives by itself will be the important choices while being cared by assistance person which are others. 
But there is little knowledge about residential environment for it.
 An actual condition survey and a workshop were put into effect by this research. And we got knowledge 
for desirable residential environment maintenance for an assistance person as well as a patient, too.

研究分野： 建築計画

キーワード： ＡＬＳ　在宅独居　住環境　非専門

  ２版



様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９、Ｚ－１９（共通） 

１．研究開始当初の背景 
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
る他者への意思伝達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。必要
とされる多大な介護力は、家族介護だけに委
ねられている現状にある。 
こうした背景から、家族介護に依存せず地

域で在宅独居による療養生活を営むことの
意義は極めて大きい。以上を踏まえ、ALS 患
者の在宅独居による療養生活構築のため、建
築計画学が貢献しうる課題として、充実した
公的支援を受けられない中での、急変的で多
様性を有した病状進行を踏まえた住環境整
備手法の提案が挙げられる。 
 
２．研究の目的 
病状が進行する難病 ALS 患者の在宅独居

生活の維持には、 
①療養空間であり、かつ他者である介護者が
患者と 24 時間同居する、特殊な居住者像に
対応しうる「住空間」の継続的整備、 
②介護者や支援者と、病状が日々進行し意思
伝達能力が損なわれていく患者とのコミュ
ニケーションをつかさどる、文字盤、ナース
コールといったツールやその設置方法の改
良による「意思伝達用設備」の継続的整備、 
が挙げられる。 
また、こうした整備は可能な限り、 

③高度な専門技術を持たない介護者や支援
者でも製作・カスタマイズ可能な技術水準に
より、安価な建築ストックや製品・素材を活
用する、持続可能性と汎用性を持った内容、 
により構想されることが望ましいと考えら
れる。 
そこで、患者の経済状況および病状の進行

やニーズの変化を視野に入れた、ALS 患者お
よび介護者のための在宅独居による療養生
活の質的向上に資する、熟練度の低い非専門
主体でも実行可能な高い持続可能性と汎用
性を有する、住環境向上のための整備手法の
提案を行うとともに、公的支援制度の見直す
べき点を示唆することを研究期間内の目標
とする。 
 
３．研究の方法 
（１）ALS 患者と介護者をつなぐ意思伝達用
設備の実態調査および開発・改良ワークショ
ップ 
在宅医療の中で医療機器の利用依存度が

特に高い ALS、その中でも、在宅療養生活を
送る ALS 患者と、その意思伝達装置および療
養空間に焦点を当て、在宅療養生活を送って
いるALS患者４名と、患者の介助者、そして、
意思伝達装置に関連するスイッチの製作者

１名を対象とし、患者が他者とコミュニケー
ションを図るために、どの症状の時期にどの
ような意思伝達装置を患者に提供すべきか
を考察すると共に、症状の進行に伴う意思伝
達装置の変化と、それに伴う周辺の物品配置、
配線等の変化を調べ、その意思伝達装置の状
態に即した療養空間を検討した。並行して、
簡易な技術と材料でかつ使いやすさを重視
した、他者とのコミュニケーションのための
インターフェイスである意思伝達用設備の
開発ワークショップを、患者と協働して複数
回開催した。 
（２）多様な属性の介助者による介助動作寸
法測定のためのワークショップ 
24時間連続介助を必要とする多くのALS患

者が利用している重度訪問介護制度により、
介助に入っている介助者は、患者の家族や福
祉関係の仕事に初めて携わる人や学生等、非
専門家も多く存在している。そのため、限ら
れた狭い在宅療養空間の中で、介助に対し不
慣れなことも多い非専門家であっても介助
のしやすい、患者のケアに有効かつ機能的に
在宅療養空間を整備する知見が必要である。 
そこで、経験や方法などが異なる多様な属性
の介助者による動作寸法に幅があると考え
られる介助行為において、狭い住空間の中で
最低どれくらいのスペースを確保すればよ
いのかを分析した。 
（３）居住タイプの差に着眼した介助環境お
よび住環境の変遷に関する実態調査 
ALS 患者の在宅独居生活を支える住まいで

は、改善が望まれても住まいの制約や人材の
不足などから実施できなかった整備手法が
あると考えられる。非専門主体による支援可
能性を考える上で、上記のような制約から独
居事例では果たせなかった整備手法も視野
に入れる必要がある。そこで、整備、同居⇔
独居、持家⇔賃貸の２観点からその組み合わ
せの異なる患者世帯７事例を対象に発症時
から現在まで、ALS の特徴である進行する病
状とともに、患者と介助者、住環境がどのよ
うな変遷を辿ってきたのかを追った。 
 
４．研究成果 
（１）ALS 患者と介護者をつなぐ意思伝達用
設備の実態調査および開発・改良ワークショ
ップ（図１・２） 
調査結果をもとに、症状の進行と随意運動

が可能な部位から見るニーズ、および必要と
される空間的配慮について整理したものが
図１・２である。    
ALS 患者が意思伝達装置、スイッチを使用

する際に重要なことは、症状の進行に伴い使
用することのできる装置が変化していくた
め、本人や周りの人間が症状をよく理解し、
患者の症状や精神状態に適したものを選択
すること、そして、スイッチや意思伝達装置
の導入・変更の際には療養環境も様々な面で
変化することを見越した空間計画をしてお
くことであると言える。 



よって、①どのような形式が患者にとって
快適に使用できる形であるかを検討するこ
と、②物品配置や空間の広さにおいても、他
者からの意見に縛られすぎず、医療的措置に
影響のない範囲で、患者・介助者にとっての
快適性を当事者たちで追及していくこと、③
住居改修や整備の際には、コンセントの位置
や数、ベッドを置く室の広さの余裕など、
様々な空間利用の変化やニーズに対応する
ことができるようにしておくことの必要性
が指摘できる。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
（２）多様な属性の介助者による介助動作寸
法測定のためのワークショップ（図３、表１） 
調査対象は、他人介助による在宅生活を実

現した ALS 患者 3名と、各患者の介助者とそ
の住居である。実際にそれぞれの患者の住居
を訪問し、介助者が行う介助行為の動画撮影
調査と、患者・介助者へのヒアリング調査の
2つの調査を行った。 
撮影を行った介助行為内容は以下である。 
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図１ 症状進行と随意運動可能部位から見る配慮項目 
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図２ 症状進行と療養空間から見る配慮項目 
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図３ 調査対象の住宅プランおよび主な家具配置 

 
P1 P2 P3

環境整備　＊1＊2＊3 ○ ○ ○

起床介助 ○ ○ ○

就寝介助 ○ ― ○

服薬介助 ○ ● ●

体位交換　＊3＊4 ○ ○ ○

トイレ介助 ○ ○ ○

食事介助　＊5 ○ ● ●

整容　＊6 ● ● ●

清拭／入浴 ● ○ ●

外出準備 ○ ○ ○

移乗・移動介助 ○ ○ ○

着替え ○ ○ ○

環境整備　＊2 ○ ○ ○

相談／情報　 ○ ○ ○

記録連絡業務　 ○ ○ ○

掃除＊9 ○ ― ○

洗濯 ○ ― ○

調理 ― ― ―

買い物 ○ ― ○

待機／見守り ○ ○ ○

文字盤・口文字　＊3 ○ ● ●

PC・TV介助　＊7 ○ ● ●

外出介助　＊8 ○ ○ ○

マッサージ／リハビリ ― ― ―

吸引 ― ● ●

その他　＊9 ○ ○ ○

＊9：コミュニケーション介助や電話・来客対応など。ただし、電話での他ヘルパー等への連絡業務などは記録連絡業務に
含める

＊8：通院など目的のある外出介助は身体介助の移乗・移動介助に含める

＊6：歯磨き、ひげ剃りなど

＊7：代理、セッティングや調節、スイッチ設置含む

＊1：ナースコール取り付け・調節

＊2：照明／ふすま開閉／空調調節などベッドまわりは身体介助、それ以外は家事援助に分類

＊3：他行動と重複可能性あり。その場合他行動に含める(例：トイレ介助の際のふすま開閉等)

＊4：ベッド角度、枕の調節、クッション設置、カラー取り付けなど細かな体位調節含む

＊5：胃ろう介助含む。キッチンでの片付けや食器洗い含む

介
助
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そ
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表１ 調査対象の実施介助行為(2013 年 1月) 



＜清拭＞患者の身体をタオル等で拭く。 
＜口腔ケア＞患者の口内を清潔に保つ。 
＜文字盤＞50 音をかいた透明な板を用い、患
者の目線から介助者が文字をひろう。 
＜パソコンセット＞患者の使用状況に応じ
てパソコンを移動させる。 
＜スイッチセット＞スイッチを患者の操作
しやすい位置にセットする。 
＜口文字＞患者の口の動きによって文字を
ひろう。 
結果、以下のことが明らかとなった。 

１）上記の各介護行為の行為特性および行為
範囲が把握できた。 
２)全面介助が必要な患者の介助は基本的に
ベッド周りに限定されている。 
３）介助者の立場や経験による行為範囲差は
あまり見られず、介助者の体格差によるもの
が主であった。 
４）介助行為時に使用する介助用具とベッド
の距離によって、距離があるほど、各介助者
の動作軌跡がばらけてしまうため、最大動作
範囲は大きくなり、逆に距離が短いほど、各
介助者の動作軌跡は一定となるため、距離が
ある時よりも最大動作範囲を小さくするこ
とが可能である 
５）反復作業を要する服薬・食事・水分補給、
口腔ケア時には、可動机を上手く利用するな
どして、できるだけ振り返り等の無駄な動き
をなくしたほうが介助者への負担も少ない。 
６)広い動作スペースを必要とするのは、パ
ソコンセット、吸引、口腔ケアで、患者の必
要とする介助に合わせたベッド周り空間の
確保が重要である。 
 
（３）居住タイプの差に着眼した介助環境お
よび住環境の変遷に関する実態調査（図４、
表２～４） 
調査対象患者は男性 3名、女性 4名の 7名

である。発症時期は 2001 年〜2011 年と異な
るが、7名とも気管切開をしており、24時間、
家族もしくはヘルパーの全面介助が必要な
状態である。住まいの所有形態は賃貸 3 名、
持家が 4名である。独居生活をしているのは
3 名、家族と同居生活をしているのは 4 名で
ある。 
全ての事例で病状進行に合わせて発生す

る課題群に対し、住環境・介助体制の両方を
継続的に変化させていた。大きくは、①介助
者の主たるスペースと患者療養室の配置に
関する対応、②伝い歩きから車椅子使用へと
いう移動障害の進行にともなう対応、③その
他病状進行にともなう吸引器・人工呼吸器な
ど医療機器設置への対応、④介護用品収納・
管理への対応、が共通課題として発生し、う
ち①②④の対応には住まい方の形態の違い
が少なからず影響を与えていた。別居では療
養室と他人である介助者が待機するスペー
スを分離し、諸室が家族に占有されている同
居では療養室と待機スペースが同室の形を
とる傾向にある。移動障害にともなうスロー 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

表２ 調査対象の居住形態による分類 

表３ 住空間に変化が起きた内容と要因 

表４ 改修箇所と改修行為の主体 



プや手すり、リフト設置などの改修では総じ
て、病状進行に間にあわない、改修のサポー
トをする人材がいないなどの理由から介護
保険などの制度をうまく活用できていない
が、同居かつ持家のほうが伝い歩きの段階か
ら家族介助者の手で各室に手すり設置する
など細やかに対応できている事例は多い。一
方、病状進行により過去の改修内容が不要に
なる事例も散見された。収納・管理では、独
居ではできるだけ療養室に収納し患者見自
ら管理できるようにしている。同居では療養
室以外にも収納場所が広がり、管理は家族介
助者が行っている。 
以上、制度活用・療養初期からの細やかな

空間整備・病状進行にともなう整備ニーズの
変化などに対応できる知見の有無は、独居患
者の負担緩和や非専門主体の支援可能性を
左右すると考えられる。 
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