ＡＬＳ（筋萎縮性側索硬化症）の当事者団体「在宅介護支援さくら会」　　　　　　文責　研修事業部　川口　有美子


　ＡＬＳはご存知のとおり、24時間介護が必要で家族だけでは到底担いきれない苛酷さですが、医療行為を伴うという理由で家族同居が前提で呼吸器装着が可能となっている現状があります。
　難病で全身性障害者でもあるＡＬＳですが、支援費の供給量にはかなりの地域差があり（月０時間～月600時間以上）、全国的には介護保険が主に使われ在宅介護がなされているのが現状です。しかし、その介護保険のヘルパーが呼吸器装着には不可欠の吸引行為をしてくれないので役に立たず、しかも介護保険を使い切らないと支援費制度は使えないというので、一昨年、他の呼吸器使用団体と連携してヘルパーの吸引を求める運動を起こしました。そして、なぜかＡＬＳのみ吸引行為が許可されたもののそれも3年間の時限つき措置に留まり、今は看護協会等との協調姿勢を見せながらも、当事者主体の在宅療養、ＡＬＳ療養者のエンパワメントを模索しています。そんな具合で、ＡＬＳ療養者の自立支援もなかなか前へ進みませんが、東京都の西北部ではなんとか当事者による当事者のための介護人養成と派遣事業が実現しつつあり、他人介護によるＡＬＳ療養者の一人暮らし（在宅介護支援さくら会会長、橋本操）も実現しています。

介護保険と支援費制度のふたつの制度を上手に使うことで24時間の他人介護がなされているのです。

支援費制度と介護保険との統合は以前より心配されていましたが、特にＡＬＳの場合には下記のような問題発生が想定されます。

◆現行の介護保険制度に単純に一本化されてしまうと・・・
・長時間派遣は単価が安くなるから事業者に嫌われる。
全身性障害者のように長時間介護が必要な人に必要な介護派遣がなされなくなる。（今でも日常生活支援にはヘルパーを派遣したくない事業者が多い。介護の内容は身体と変わらないのに、日常生活支援の単価は半分以下である。それならば老人の身体介護（1時間やそこら）に件数多く派遣したほうが儲かる。）

・ヘルパー資格の取得が難しくなる。
支援費の日常生活支援ヘルパーであれば20時間の講習で速成できる。必要なときに必要なだけ人材の確保ができるが、介護保険では最低でも3級がいる。講習にかかる費用も時間も倍以上になり、ヘルパー不足がさらに深刻化するかもしれない。人柄よりも資格重視の傾向がより鮮明になる。


・医療的ケア（吸引や流動食の注入など）が拒否される。
障害や疾病の特殊性を理解できない介護保険事業者はＡＬＳなどの難病を引き受けない。医療的ケアがヘルパーの業として認められず責任の所在も不明であるため。特別なケアに対して自己負担を要求する事業者が多いが、そのようなことが慣例化するのではないか。


・入院時の付き添いができなくなる。
支援費制度の日常生活支援であれば、入院中の付き添いを許可してくれる自治体もけっこうあるが、介護保険では入院中はサービス停止。ただでさえ社会的入院などしたくないＡＬＳ患者がコミュニケーション障害を不安に思って入院拒否するようになり、365日家族はまったく休めなくなる。家族に疲労が蓄積すれば在宅療養自体が崩壊する。


・ケアマネに障害者の介助や介護の特殊性を理解できるのか。
そもそも障害別の多様性に対応できるケアマネなど現時点ではほとんどいない。どう対応するつもりか。含めてケアマネの研修をどうするのか。他者によるケアマネジメントが障害者の自立生活支援に必要か。


・自己負担の増大から生存権の危機へ
家族同居が呼吸器装着の要件のようになっているＡＬＳだが、同居家族に一定以上の収入があれば自己負担を請求される介護保険では、家族の経済的負担の増大が懸念される。そうなると、家族は経済的な理由からも在宅介護を拒否したくなるので患者に病名告知をしなくなるなど、患者の知る権利や生存権そのものが危うくなる可能性も出てくる。

　町田市のように難病は支援費の枠から外し、他の事業で行おうという動きがありますが、介護保険と難病ヘルパー派遣事業だけでは自己負担がかかるうえ、外出支援もなくなってしまいます。まだまだ指摘すべき点はありますが、理念の違いが一番問題です。支援費を介護保険に組み込むではなく介護保険を支援費制度に近づけるべきと思われます。
老人を対象としたサービスに慣れている介護保険のヘルパーが、支援費制度での全身性障害者の要求に対応できず、すぐにギブアップしている現状を毎日見ている私たちとしては、制度統合はサービス停止につながる危機を感じています。
