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研究成果の概要（和文）：本研究では，診断から呼吸器装着前までの ALS 患者とその家族の支

援プログラム作成を目的とした．研究の結果，ALS 患者とその家族は，【告知後の精神的ショ

ックに対するサポート】【病気の知識の提供】【病気の進行の見通しの情報提供】【経済的問題に

関する相談】【制度の知識の提供】【日常生活介助が必要となった時期の在宅療養支援体制の整

備】【介護時間獲得のための支援】【PEG 造設の意思決定支援】，【TPPV の意思決定支援】，【療

養の場の意思決定支援】の 10 の支援ニーズを持っていることが明らかとなった．今後，これ

らの支援ニーズを反映させた支援プログラム作成の必要性が示唆された． 

 
研究成果の概要（英文）：The objective of this study is support programing of patients 
with ALS and their family. As a result of this study, it was found that patients with 
ALS and their family had ten support needs of [the mental support after the 
diagnosis][an offer of the knowledge of illness][an offer of the knowledge about the 
progress of illness][ an offer of the knowledge about the economic problem][an offer of 
the knowledge of the social support][ the construction of the home support 
system][ support to increase time for care service ][decision aiding of PEG][decision 
aiding of TPPV][decision aiding of the place of the life]. The need of the support 
programing that made these ten support needs reflected was suggested. 
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１．研究開始当初の背景 

 ALS は疾患の進行に伴い，侵襲的人工呼吸
療法（以下，TPPV）を行うか否かの意思決
定をする時期が来る．TPPV をするかしない

かという気持ちは，呼吸苦の出現などに伴い
揺れ動くことが報告されており（森本他，19

99；北村，2001；森，2004），その意思決定
は，生か死かの選択を意味するため，非常に
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難しい．また，医療者においても，患者・家
族が呼吸器装着後の生活をイメージできる
ように，どのように情報提供し，支援してい
ったら良いか悩みながら関わっている現状
がある．日本における ALS は 10 万人に対し
て 2～7 人の有病率（日本神経学会治療ガイ
ドライン，2002）で，2009 年度の特定疾患
医療受給者証交付数は 8492 人である．わが
国は諸外国と比較して TPPV を選択する患
者は多い(Smyth, Riedl, Olick and Siegler,

1997)．諸外国において呼吸器装着の意思決
定に関する先行研究はほとんどなく，わが国
において研究が進んでいる．しかし，これま
での研究は，呼吸器装着には，介護者の意向
が影響していることが明らかになっている
（森本他，1999；北村，2001；小長谷，200

2；森，2004）が，患者および家族のどちら
か一方へのインタビューであり，その関連に
ついては明らかになっていない．また，呼吸
器装着の意思決定における支援をどうした
ら良いかということについて具体的に言及
している研究はなく，支援の在り方は確立さ
れていない． 

 研究者が行った質的研究（高橋，2005）で
は，呼吸器装着前の ALS 患者が呼吸器装着
について考える事柄は【生命の価値観】【呼
吸器装着後の生活のイメージ】【周囲の意向】
【呼吸器装着の前提条件】の 4 つのカテゴリ
ーで構成されることが明らかになっている．
その中で，呼吸器装着後の生活をより具体的
にイメージすることができていた ALS 患者
とその家族は，実際に呼吸器装着者に会った
経験があり，多方面に渡って装着及び非装着
の可能性を検討することができていた．また，
そのプロセスは，これからの生活の新たな希
望につながり，呼吸器装着に関して納得のい
く意思決定につながっていくことが示唆さ
れた．しかし，多くの患者とその家族は，呼
吸器装着について，十分な話し合いを持つこ
とができておらず，各々が自分自身の中だけ
で考えるのみであり情報が不足していた．そ
の要因として ALS と診断された直後は，月 1

回の受診のみで，日常生活に支障がない場合
が多いために，診断早期の専門職の介入が尐
ないことも要因の一つであると考えられた． 

 患者や家族の情報不足に関しては，呼吸器
装着の意思決定に限らず，ALS と共に今後ど
のように生きていくかといった患者の QOL

にも大きく影響していくと予測される．その
ため，ALS のような予後不良の進行性の疾患
の場合は，特に診断早期の専門職の関わりが
その後の患者の QOL の向上につながるので
はないかと考えられ本研究の着想に至った． 

 

２．研究の目的 

ALS は稀尐性の疾患であることから，神経
難病専門病院を除いて，施設または在宅に勤

務する看護者が ALS 患者やその家族と出会
う機会は尐なく，経験の積み重ねによって支
援の在り方を確立していくことは難しい．ま
た，ALS の診断は大学病院等の総合病院で行
われることが多いと考えると，診断早期の
ALS 患者と出会う機会は更に尐なくなる．し
かし，ALS と診断され，治療法がないことや
進行に伴う ADL 低下，呼吸苦の出現などへ
の患者と家族の不安ははかり知れない．特に
患者の日常のケアを通して患者の思いに接
する場面の多い看護者は患者をアドボケイ
トする意味でも役割は大きく，ALS 患者と家
族に対し，診断を受けてからどのように支援
していくと良いかという内容を基準化する
必要があると考える． 

そこで本研究の目的は，ALS 患者と家族が，
診断から呼吸器装着前にどのような体験を
し，どのような支援のニーズを持っているか
を明らかにし，その上で，ALS 診断時から呼
吸器装着前までの支援プログラムについて
検討することとした． 

 

３．研究の方法 

 本研究は事例研究法を用いた．ALS と診断
された患者及び家族を対象に，半構成的面接
法を用いて面談を行い，対象の自由な語りを
引き出しながら聴き取った．語られた内容は，
対象の了承を得て録音またはメモし，その後，
逐語録を作成し支援ニーズに焦点を当て分
析した．同時に，アセスメントを行い，対象
が必要としている情報提供や精神的支援を
行った．多職種への調整が必要な場合は，対
象の了解を得た上でその内容について調整
した．これらを分析対象とし分析を行った． 

 

４．研究成果 

（１）2008 年度は，主治医から ALS と診断
を受けた患者と面談し，現在の思いを聴きと
り，その中から患者のニーズをアセスメント
しニーズに沿った支援内容を検討し実践し
た． 

面談により抽出された患者のニーズは，
「どうやって病気と付き合っていったら良
いのか…」といった【精神的支援】，「どうし
てこの病気になるのか，治ることはないのか，
いつ頃寝たきりになるのか」といった【病気
の知識の提供】【病気の進行の見通しの情報】
を必要としていた．また，日常生活に支障が
ある場合は，進行に伴う生活調整をするため，
介護用品や在宅サービスの利用をどうする
かといった【在宅療養に関する知識の提供】
を求めていた．そして，仕事の継続と合わせ
て【経済的問題に関する相談】も多く，診断
時から身体的，心理的，社会的問題に関して
トータルなサポートの必要性が示唆された．   

しかし，診断期にある患者は，1 回/月程度
の通院であり専門職と関わる機会は尐ない．



 

 

また，医師の診察時間は短く，患者自身が不
安について話す十分な時間はない．そのため，
患者のニーズに応えられるよう看護師等の
ALS に携わる専門職との面談を受診日に合
わせて行っていくことが必要であると考え
られた． 

 

2008 年度においては以下のように実績報
告及び最新の知見を得るための学会参加を
した． 

① 諸外国における ALS 患者と家族へのケ 

アの最新の知見を得るために，2008 年 9 月
に CHICAGO で開催された ALS/MND 

Nursing Symposium に参加した．本学会は，
ALS センター，大学病院，在宅といった臨床
の現場で専門的に ALS 患者及び家族に支援
しているナースプラクティショナー（以下，
NP）及びクリニカルナーススペシャリスト
（以下，CNS）が多く参加している学会であ
る．これらの中では，栄養管理，呼吸管理，
介護者への支援，終末期のケアといった幅広
い内容が議論された．NP や CNS という立場
もあるが，看護師がその地域の患者およびそ
の支援者を把握し，コンサルテーションのラ
ウンドシステムを構築し看護師が自律して
患者および家族を支援している報告があり，
ALS 患者の診断から終末期に至るまでのプ
ロセスを看護師が継続的に関わることの重
要性を再確認した． 

 

② 2008 年 11 月に BIRMINGHAM で開催 

された 19th INTERNATIONAL SYMPOSI

UM ON ALS/MND に参加し Discussions  

between ALS patients and their families

 about invasive mechanical ventilator  

use をテーマに発表した．わが国の TPPV 装
着率は諸外国と比較して高く，家族の意向が
影響すると言われている．しかし，その実際
は，TPPV という生死を左右する話を家族間
だけで話し合うことの困難さがある現状を
報告した． 

 

（２）2009 年度は，病気が進行し，胃瘻造
設（以下，PEG），非侵襲的人工呼吸療法（以
下，NPPV）,TPPV のいずれかの医療処置が
必要となった対象で，日常生活全般に介助が
必要となっている ALS 患者を対象に現在の
思いを聴き取っていった． 

その中で，【介護体制の整備】といった課
題と共に TPPV を含めた【今後の生き方を考
える】という内容が語られた．対象は，いず
れも介護保険，自立支援法によるサービスを
受けていたが，市町村の担当者に自ら掛け合
う等して介護時間の延長を希望していた．介
護保険や医療保険で利用できる範疇の支援
ネットワークの構築は，医療機関で対応でき
ていたが，自立支援に関わる支援については

不足している状況があった．また，医療・福
祉にまたがる領域で制度も複雑であること
から「最大限利用できる制度を教えて欲し
い」といった【制度の知識の提供】や「一人
ではできないので専門職の力を借りたい」と
いった【介護時間獲得のための支援】を求め
ていた． 

診断直後は，特に精神的サポートや病気を
理解することの支援を必要としていたが，病
気の進行に伴い介護体制の確保という問題
についての支援の比重が大きくなっていた．
急変により TPPV 導入することになった患
者は，「呼吸器を着けて良かったか悪かった
かはこれからで決まる」と語り，生活の質を
確保するために介護体制をいかにして整え
るかという課題を抱えていた． 

しかし，現状ではこれらのケアについて，
診療報酬化されていない．精神的ケアやタイ
ムリーな情報提供は，患者の病気と共に生き
ていく力，今後の治療の意思決定を主体的に
行う力になっていくと予測されるため，その
効果について明らかにしていくことが今後
の課題である． 

                

2009 年度においては，以下のように実績
報告及び最新の知見を得るための学会参加
をした． 

① 2009 年 6 月，第 2 回日本慢性看護学会学 

術集会において「病気以外の問題を抱えた
ALS 患者へのケアコーディネーション」を発
表した． 

 ALS 患者は，病気の進行に伴い ADL の低
下や介護が必要になってくることにより，こ
れまでの生活における弱い側面が顕在化し
問題となる．そのため，病気に関する事柄だ
けではなく，生活全般に関する事柄について
の問題を抽出し，必要な部署へコーディネー
トすることが必要であり，その実際について
報告した． 

これらの支援では，病気の進行を見通しな
がら生活全般に関連した繊細な事柄につい
てのアセスメントが重要であることから，
ALS 患者及び家族を支援するにあたっては，
これらの情報をうまく引き出していくため
の面談技術を高めていくことの必要性が示
唆された． 

 

② 2009 年 8 月，第 14 回日本難病看護学会 

学術集会において「気管切開後，ALS と診断
され心理的混乱をきたしていた患者へ慢性
疾患看護専門看護師が行った支援内容の検
討」を発表した． 

 ALS は，診断がつくまでに時間を要するこ
とがあり，肺炎等の呼吸器感染がもとで救急
搬送され，呼吸器装着や気管切開に至ってか
ら診断される場合がある．その場合，ALS と
いう診断と合わせて呼吸器装着や気管切開



 

 

といった現実に直面するため，心理的混乱を
きたすことがある．その心理的混乱により，
必要な治療を拒否してしまうことがあるた
め，その混乱に対しての関わりの実際を報告
した． 

呼吸器装着については診断時から前もっ
て患者及び家族の意思決定を尊重すること
が重要であるが，診断前や診断後においても
意思決定ができていない状況の中，呼吸器装
着や気管切開に至った患者への支援の在り
方についてもプロトコール化する等の必要
性が示唆された． 

 

③ 2009 年 12 月に BERLIN で開催された， 

20th INTERNATIONAL SYMPOSIUM ON 

ALS/MNDに参加した．その中で,MEANING 

IN LIFE についての報告があった．これまで
患者の QOL に焦点を当てた研究が多くされ
てきたが，MEANING IN LIFE は新しい概
念であり多くの関心を得ていた．今後の臨床
や研究を進めるにあたりおおいに参考とな
った． 

 

（３）2010 年度は，ALS 患者とその家族を
対象に継続的に面接しニーズに合わせた支
援を行った． 

対象の概要は，ALS 患者 6 名（男性 2 名，
女性 4 名）及び ALS 患者を介護している家
族 5 名（男性 2 名，女性 3 名）の計 11 名．
研究期間中，患者の 6 名中 4 名が PEG を造
設し，2 名が TPPV を開始した．その内 1 名
は，呼吸器装着の意思を固めた上で装着とな
ったが，もう 1 名は，呼吸器装着を希望され
ていなかったものの，他の疾患の発症による
救急搬送後に TPPV 装着となった．家族 5 名
中 1名が病気の発症により長期入院していた．
また，6 名中 3 名が独居であり，そのうち 2

名が病気の進行に伴い施設入所となった． 

呼吸器装着前の ALS 患者と家族の支援ニ
ーズとして，特に，【告知後の精神的ショッ
クに対するサポート】，【日常生活介助が必要
となった時期の在宅療養支援体制の整備】，
【PEG 造設の意思決定支援】，【TPPV の意思
決定支援】，【療養の場の意思決定支援】の 5

つが明らかとなった． 

これらの支援については，諸外国において
も多職種専門チームが，患者と家族をトータ
ルに支援することが望ましいとしているが，
わが国では，神経難病専門病院以外に通院す
る ALS 患者も多くおり，専門的な支援を受
けるには限界があった．しかし，我が国では，
様々な活用できる在宅サービスや制度があ
るため，それらのサービス担当者を育成する
ことで，専門的なケアへとつながる可能性が
ある．また，ALS の支援には，院内外の多職
種といかに“うまくつながる”かが鍵となる．
その対処の一つの方法として，患者の生活全

体をコーディネートする役割である退院調
整看護師の活用が期待され，今後は，退院調
整看護師向けに ALS の患者と家族に対し，
病気の進行に合わせた面談のポイントや情
報提供の仕方等，活用しやすい支援プログラ
ムを作成することが期待された． 

 

2010 年度においては，以下のように実績
報告をした． 

① 2010 年 8 月，第 15 回日本難病看護学会 

学術集会で「慢性疾患看護専門看護師が行う
看護相談の試み～神経内科病棟から依頼の
あった事例に焦点を当てて～」を発表した． 

 神経内科疾患は，ADL が著しく低下しそれ
が不可逆性であることがある．その時に患者
がどのようにその現状と向き合い，今後の生
活を再構築していくかが，今後の QOL を大
きく左右する．そのためには，CNS 等のスペ
シャリストが看護相談を行い，患者の体に起
こっている変化やそれに伴う経験，思いを言
語化できるよう，支援することが必要である．
それによって，患者にとっての新たな経験と
なり，次のステップへとつながることで，生
活の再構築へ向けて一歩前進するきっかけ
となることが示唆された． 

 

② 2010 年 6 月，第 3 回日本慢性看護学会学 

術集会で「神経難病患者の希望を支える看護
―胃瘻造設における ALS 患者の意思決定支
援―」をテーマに交流集会を開催し研究発表
した． 

ALS は有効な治療法がなく治癒が見込め
ないため，診断時に強いショックを受け
PTSD となるという報告（King, S. Duke, M. 

and O`Connor, B. 2006）がある．また，病
気が進行し ADL の低下に伴い介助を要する
ようになると，人の手を借りて生きることや
家族への介護負担に対する申し訳なさ，この
先この状況が長く続くことへの閉塞感等か
ら，生きる意味を見いだせずパワーレスな状
態に陥ることがある．その状態の中，嚥下障
害，呼吸障害の出現時には PEG や NPPV，
TPPV といった対症療法を受けるか受けない
かという治療の意思決定をしなければなら
ない状況がある．その決断は，生死を左右す
る決断であることから，患者自身が今後の生
活の見通しを描き，自分自身で治療の意思決
定をすることは非常に困難な状況がある． 

そこで，患者との関係を築きながら，その
思いを聴き取り，患者および家族に関わる多
職種とその思いを共有しながら，その意思決
定を支援していくためのアセスメント及び
面接技術の実際について報告した．本研究に
おいて，看護者の役割は，患者自身が病気と
共に生きる方策を発見できるよう支えるこ
とであり，ALS のような進行性の神経難病は，
診断から終末期に至るまでのすべてのプロ



 

 

セスにおいてその関わりの重要性が示唆さ
れた． 
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