
 

医療関係者連絡先

参考資料 詳しい情報や利用できる社会資源の詳細についてはこちらをご参照ください

・難病情報センター 筋萎縮性側索硬化症（ALS） ・一般社団法人 日本ALS協会

https://www.nanbyou.or.jp/entry/52 https://alsjapan.org/

・ALSステーション

https://als-station.jp/

重症度分類
ALSの重症度分類は、厚生労働省の特定疾患研究

調査に基づいて、1から5の5段階で分類されます。

在宅で過ごすにあたって
・本人の意向（どう過ごしたいか）

・家族の意向（どう支えたいか）

をよく話し合いましょう。

・療養上の意思決定は、選択が難しいことも

あります。自身を取り巻く環境や人生観など

にも左右されるので、わからないことや不安

なことは何度でも納得がいく形で確認し考え

ていきましょう。意向が変わっても大丈夫で

す。専門職と相談していきましょう。

ALSとは
筋萎縮性側索硬化症（ALS）は進行性の疾患で、特

定疾患（指定難病）です。一度発症すると症状が

軽くなることはありません。発症年齢は60歳～70

歳の高齢者に多く、呼吸補助を行わない場合、発

症からの余命は２～５年と言われています。

症状の進行スピードは、患者さんごとに大きく異

なります。ALSの進行に伴い、

・体の筋肉がやせて力が入らなくなり、歩くこと

が難しくなります（運動障害）

・また、口や咽頭の筋肉の力が弱まると声が出し

にくくなります（構音障害）

・食べ物などを飲み込むことが難しくなります

（嚥下障害）

・さらに、呼吸する筋肉の力が弱まると呼吸がし

にくくなります（呼吸障害）

・進行しても通常は視力や聴力、体の感覚などは

問題なく、目やまぶたを動かす筋肉や排尿・排便

に必要な筋肉の症状は発症早期には出にくいとさ

れています。

・体重を維持するために十分な栄養をとることは

とても大切であると考えられています。

利用できる社会資源
医療費について

・指定難病医療費助成申請をする（重症度分類2以上が対象）

・高額療養費の還付制度を利用する

・身体障害者手帳で障害者医療費助成制度（重度障碍者医療証等）を利用する

体調に変化があった時に、慌てず落ち着いて行動できる

ように事前に連絡先を確認し情報共有をしておきましょう。

主治医

電話

訪問看護ステーション

電話

ALSってどんな病気？病気が進むとどうなるの？

疾患の理解と経過をケアマップにしました。在宅療養を考えるときの参考にしてください。

ALS ケアマップ
在宅療養のための

日中 夜間・休日



発症からの身体変化（一般例）

発症からのケアポイント

注）ALSは発症のしかたや経過に大きな個人差があります。

＊ 胃ろうとは
お腹の皮膚から胃に穴を通して栄養 補給をす

る方法です。ALSでは体重が減ると病状が悪化

することから 「胃ろう」は体重維持のために

有効と考えられています。

手術は呼吸状態があまり悪くならないうちに行う必要があります。

＊ 呼吸を補助する方法とは
・非侵襲的な方法→ フェイスマスクや

鼻マスクなどを通じて人工呼吸器を装着します。

・気管切開による方法→ 喉仏の下の気管に直接

チューブを挿入して人工呼吸器を装着します。

どちらも呼吸が補助されるので息苦しさが緩和されます。

人工呼吸器を装着しても、社会資源を利用して一人暮らしも

可能です。

＊人工呼吸器を装着しない場合
呼吸困難に対する対処法などを主治医と相談します。在宅酸素療法

や薬物療法なども検討しながら、ご意向に沿った在宅療養になるよ

うにします。

本人の意向

家族の意向

相談先

在宅療養のポイント
【療養経過についての理解】

図を参考に、体の変化やケアについてイメージを持ちましょう。

【必要なケア・サービスの検討】

＊本人の身体変化を予測し、在宅の介護環境を考えましょう。

・ベッド・排泄用具・車いす・手すり

・床ずれ防止マット・段差解消などの住宅改修など

・コミュニケーションツールの検討

＊本人の身体変化の見通しなどについて情報共有しましょう。

・医師・訪問看護師・セラピスト（理学療法士・言語聴覚士等）

薬剤師・ケアマネジャー・訪問介護士等

＊緊急時の主治医や訪問看護師の連絡先を確認しておきましょう。


