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研究成果の概要：本研究は、筋萎縮性側索硬化症患者を介護する家族のエンパワメントを促進

する支援プログラムの開発を目指した。家族介護者 12 名へインタビューを実施した結果、2～

16 年の介護過程で≪自己の取り戻し≫という作業が行われていた。介護者の重要な関心事は、

病気の現実と介護の意味をみずからの人生に統合しなおし、＜自己＞の再発見によって、患者

の生きがいをともに見いだすことであった。しかし、そのためには、他者との接触や情報提供

が不可欠である。今後インターネットを通じた相談窓口も考慮する必要がある。 

 

 

交付額 

                               （金額単位：円） 

 直接経費 間接経費 合 計 

2006 年度 1,600,000 0 1,600,000 

2007 年度 1,100,000 330,000 1,430,000 

2008 年度 800,000 240,000 1,040,000 

年度  

  年度  

総 計 3,500,000 570,000 4070,000 

 

 

研究分野：医歯薬学 

科研費の分科・細目：看護学・臨床看護学 

キーワード：難病看護、質的記述的手法、筋萎縮性側索硬化症、家族介護者、長期療養、エン

パワメント、支援プログラム 

 
１．研究開始当初の背景 

家族介護者は、筋萎縮性側索硬化症（以下

ALS）患者の長期療養・介護を強いられるな

かで、体調を崩し、「他者とのかかわりにお

いてある自己」（Herman,1999）を破砕され、

患者が亡くなった後も数年間抑うつ傾向に

悩まされる場合があった（村岡,2005）。

Rabkin ら（2000）もまた、介護する配偶者に

うつ傾向が高頻度でみられ、しかもそれが患

者に感染することを報告している。なかには



介護ストレスから重大な病気に罹患する介

護者もいる。そこで、ALS という病気の進行

過程で、患者だけではなく家族も病気を乗り

越えて、介護の意味を問いなおし、生の充実

を図ることが望まれる。しかし、同病者から

ピアカウンセリングを受ける機会が少ない

だけではなく、自助グループに限界があると

いう報告がされている。ALS 患者と家族介護

者が心理的な問題を長期的に抱えないため

にも、安全で良質なケアシステムを組織化し、

提供することが急務である。 

 
２．研究の目的 

本研究は、ALS の家族介護者が、困難な状

況をどのように乗り越え、介護過程で疲弊し

失われた＜自己＞をどのように蘇らせてい

くのか、もともと＜自己＞のもっている力を

蘇らせること、すなわちエンパワメントを高

めるために介護者はどのような努力をする

のかを、明らかにすることである。その上で、

家族介護者を支援するプログラムについて

検討することとした。 

 
３．研究の方法 

データ収集と分析は、同時進行で継続的比

較分析を行った。データ収集方法は、ナラテ

ィブ・インタビューであり、ALS 発症時に遡

って語ってもらった。データ分析では、介護

のエピソードに注目し、家族介護者がどのよ

うな工夫によって困難な状況を乗り越えて

きたのかを分析した。本研究で用いたコード

化の方法は、オープンコード化と選択的コー

ド化である。 

 
４．研究成果 

2007 年の厚生労働省の報告では、わが国に

おける ALS 患者は、7,695 人である。この病

気は全身の随意筋が萎縮し、運動障害、構音

障害、嚥下障害、さらには呼吸障害を起こし、

徐々に身体の自由を奪われていく。介護者は、

数ミリ単位での体位変換を頻繁に行わなけ

ればならず、患者との意思疎通が困難になる

ため特殊なコミュニケーションの工夫も必

要になる。その上、患者が人工呼吸器を装着

すれば、吸引はもとより、胃瘻や経鼻カテー

テルからの経管栄養、尿留置カテーテルの挿

入などの専門的な知識と技術が求められる。

ALS という病気が、ケアする家族介護者へ心

理的な波及をもたらす点についてはすでに

報告されているものの、実際どのような影響

をもつのか、この影響を最小にするためには

どのような支援プログラムを準備する必要

があるのかを、申請者は検討してきた。 

 

(1) 2006 年度は、家族介護者のエンパワメン

トを促進する支援プログラムを検討するた

めに bereavement care、grief care に関す

る先行研究の整理および概念分析を行った。

ALS 患者のみならず、がん患者のケアに関す

る文献も含めて整理した。また、米国におけ

る ALS患者と家族へのケアについて情報を得

るために、2006 年 8 月に Chicago で行われた

ALS Nursing Conference と、同年 10 月に New 

York で 行 わ れ た Management of ALS:A 

Multidisciplinary Approach に参加した。前

者では、現場で働く看護師（ナースプロティ

クショナー）がほとんどで、終末期の早い段

階でモルヒネをタイミングよく用いる必要

性なども質疑された。後者は、Columbia 

University の Prof. Mitsumoto らが主催した

会議であり、集学的アプローチに参画する看

護師、医師、言語療法士、栄養士、理学療法

士、呼吸器セラピストなどが多数参加した。

シンポジストの一人 Albert によると、終末

期ALS患者には重度のうつ症状が10～20％み

られ、終末期の QOL を維持するために、患者

と介護者のメンタルヘルス、早期のホスピス

利用、死の最終月により良い症状管理が求め



られているとしていた。さらに、「うつ」と

「生きる意味の喪失」は区別されなければな

らないと報告していた。したがって、患者の

症状管理が、家族介護者の身体的心理的スト

レスも軽減する可能性があり、患者と家族を

ひとつのシステムと捉え支援することの重

要性が確認できた。 

 

(2)2007 年 10 月、Third Annual ALS/MND 

Nursing Symposium(Chicago) に お い て 、

Experience of a Ventilated Patient with 

ALS and his Wife in Japan: “Suffering and 

Hope”というテーマで申請者は発表した。こ

の研究は、ALS 発症から呼吸器装着までの患

者の苦悩に関して、ヘルスケアチームがどの

ように支援するのかを質的記述的手法を用

い分析したものだ。60 歳代の男性患者に対し

て、PEG と食事の併用、呼吸器トラブル対処、

入浴・外出支援などを実施した結果、ALS 患

者と家族が困難な体験を乗り越えた例を報

告した。 

 

(3)2007 年 12 月 、 18th International 

Symposium on ALS/MND(Toronto)において、

Synchronized Identification in Family 

Caregivers (wives) of Patients with ALS

というテーマで申請者は発表した。この研究

は、ALS患者と家族の独特な関係性を明らか

にするために、家族介護者 12 名を研究対象

とし、質的記述的手法を用いて行った。分析

の結果、長期療養をしいられたALS患者と家

族の間に、身体レベル、空間レベル、主体レ

ベルでSynchronized Identificationの現象

が見られた。介護者は援助を求めていないか

のように見られ、次第に孤立する傾向にあっ

た。看護師は、発病早期から精神的支援を行

う必要性が明らかになった。 

 

(4)2007 年 12 月、過去の遺族へのインタビュ

ーから見えた、記憶の断片化という現象につ

いて日本保健科学会誌 The Journal of 

Academy of Health Sciences へ報告した。ALS

介護者が患者との死別後、介護中に起こった

記憶を自己のなかに統合できず苦悩すると

いう特徴を見出した。介護者の記憶において、

忘却も再生のされ方も不安定で、感覚的・情

緒的・無意識的な出来事の表れを体験してい

た。なかでも＜虫食いの時間軸＞は、介護経

過の一部が虫食いのように空白で、出来事を

時間軸にしたがってうまく配列できなかっ

た。この結果から、病気の早い段階で家族介

護者のエンパワメントを促進する必要があ

り、現状調査が不可欠と捉えた。 

 

(5)2008 年 6 月、第 2 回日本慢性看護学会学

術集会「共に在り 共に変わる」のシンポジ

ウムにおいて「神経難病患者をケアする家族

に何が起こっているのか」のテーマで発表し

た。ALS 患者が呼吸器を装着した場合、一瞬

の気のゆるみが死につながるため、介護者は

四六時中非常な緊張をしいられる。他方患者

もつねに生命の危険に直面しているため、介

護者に強い依存感情を抱くようになる。次第

に家族介護者と ALS 患者の間には、濃密な関

係が生み出された。この研究を進めていく上

での、調査方法の特徴、研究者としてのポジ

ショナリティについて報告した。また、家族

介護者が患者の体験に感情移入し、身体的変

化や情動的混乱まで引き起こす可能性の高

さから、関係性を視野に入れて支援する必要

性を報告した。 

 

(6)2008 年 9月、4th Annual ALS/MND Nursing 

Symposium(Chicago)において申請者は、 

Caring for Ventilated ALS Patients at Home

というテーマで発表した。この報告では、



1980 年以降の日本において、長期的療養を余

儀なくされたALS患者と家族の問題、ALSケア

の現状を報告した。10～20 年間に渡って呼吸

器を装着した患者の生活やコミュニケーシ

ョン手段の工夫は、欧米には見られない点と

して注目された。 

 

(7)申請者は研究成果(4)を踏まえて、現在進

行形で ALS患者を介護する家族介護者へイン

タビューを実施した。研究参加者は、配偶者

12 名（女性 10 名、男性 2 名）であった。年

齢は、40 代 2 名、50 代 1 名、60 代 6 名、70

代 3 名だった。介護歴は、2～16 年だった。

ALS 患者の平均罹患期間は 7.5 年、呼吸器装

着者 9 名、胃瘻造設者 10 名、仕事へ従事し

ている者 1 名であった。2 名の患者は、介護

者が体調不良のために入院していた。 

 家族介護者は、ALS 介護の過程である種の

態度を身につけていくようであった。長期的

介護によって、介護者は痰が詰まってくると

夜中でも自然に目覚め、「どっかでつながっ

ているような気がして不思議だ」と語り、患

者との間に密接な関係性を築きあげていっ

た。それだけに、介護者が介護を継続するた

めには、濃密な関係を抜け出す必要がある。

そのための努力を≪自己の取り戻し≫と定

義した。 

家族介護者にとって、さまざまな介護技術

を身につけることよりも、患者の生きがいを

ともに見出すことが重要課題であった。その

ためには介護者自身、余裕をもつことが大切

だった。≪自己の取り戻し≫という現象は、

＜介護一直線にならない＞とみずからを戒

めることから始まる。ある介護者は、患者会

の立ち上げへの参加を求められて 6時間も外

出したことが、生活を変えるきっかけになっ

た。介護者は、一人になる時間を設定し、た

とえば 30 分であってもベッドサイドから離

れて散歩すること、ガーデニングなどの趣味

をもつといった努力をするようになった。ま

た、＜モデルになる人を見て自信をつける＞

という現象も認められた。すでに自己を取り

戻した患者と介護者の関係を目撃すれば、自

分も患者からしばらく離れても大丈夫だと

いう自信が生まれる。こうした段階を経過す

ると、介護者は患者会へ積極的に参加し、他

者と交わることによって、社会における＜自

己＞を再発見することができるようになっ

た。インタビューの最後には、介護歴 2～5

年の介護者から、介護者だけの集まりを作っ

てほしいという要望が語られた。 

上記(1)～(7)の一連の研究から、家族介護

者と ALS 患者の間には、濃密な関係性が築き

上げられていることが明らかになった。Chiò

ら(2005)の研究は、疾患が深刻になればなる

ほど、患者の介護者への依存度が増し、介護

者の疲労度が増大することを指摘している。

しかし、本研究の問題点は、彼らが自分のこ

とよりも患者を優先しがちであるために、慢

性的な疲労を自覚しない傾向にあるいうこ

とである。これは、長期的で重症度の高い ALS

患者の介護者が限界状況になるまで SOSを発

信しない危険性を示唆している。呼吸器を装

着して、数年から十数年介護した家族によう

やく、≪自己の取り戻し≫を試みる努力が見

られることは、そうした態度の重要性に気付

には時間がかかるということを意味する。こ

のような努力は、家族介護者に余裕を与え、

ひいては適切な介護を長期的に行うのに必

要不可欠なことであり、できれば病気の早い

段階からそうした努力を支援するシステム

が必要である。今後、支援プログラムの構築

には、家族介護者同士の情報交換の場、医療

看護の専門的な立場からケア方法が提案で

きる機会、インターネットを通じて相談でき

る窓口などを考慮することが期待される。 
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