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原著論文

ALS 患者・家族(主介護者)の心理的支援方法の検討

小林 紗耶香・神澤 創

近年の難病治療では生活の質(Quality of Life 、以下ＱＯＬと略す）の向上が主要な目標と

され、多専門職種によるケアが推進されている。筆者は過去数年にわたり保健所や、難病協会

の集会などにボランティアとして参加するなかで、多くの難病患者と出会い、ＡＬＳ患者とも

深く関わる機会を もった。進行性の難病であるＡＬＳでは、時間の経過と共に筋力 が低下し、

嚥下障害や呼吸障害が進むとともに、運動機能の著しい低下によるコミュニケーション障害が

問題となる。現在のところ本疾患の根治療法はなく、他人に援助を求めることが自分の無能さ

や劣等性を明らかにすることに繋がると感じる患者の中には、周囲からの援助に対して拒否的、

防衛的な態度をとる者もある。

ＡＬＳ患者やその家族は治療の過程において尊厳死という選択を視野にいれ、実際にそれを

選択するケースも少なくない。またその一方で、さまざまな機能が損なわれても、呼吸器を装

着し、生活している患者も少なくない。 筆者はＡＬＳ患者の生活状況に実際に触れ、難病ケア

における患者一人一人のＱＯＬの理解と、 その向上への努力の重要性を痛感し、運動機能の低

下により二次的に多大な影響を受ける患者の感情機能を心理的側面から支援していく方法に関

心を もった。

1 . ALS の実態

ALS とは

1869年にフランスの脳神経内科医Charcot, よＭ.によって初めて報告され、匚医学的に原因不

明、治療法が未確立でかつ後遺症を残す恐れかおる疾患、経過が慢性的で経済的問題のみなら

ず介護などに著しく人手を要するため家族負担が重く、また精神的負担も大きい疾患」（『厚生

労働省 難病対策要綱』、1972) と定義された難病の一つである。筋委縮と運動の困難性を伴う

患者のうち、運動信号に関する脊髄の部分にだけ病理的な変化を認めた病気のことを指す。日

本では筋萎縮性側索硬化症と訳され、英名(amyotrophic lateral sclerosis) の頭文字をとり

ＡＬＳと略称されることが多い。脊髄の白質の一部である側索は、大脳の運動神経細胞の情報
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を橋や延髄および脊髄の前角運動神経細胞に伝える錐体路ともよばれ、ＡＬＳではこの側索が

硬化する。

疫学的には10万人に２～６人の頻度で発生し、人種・職種にはかかわりなく、男女差は1.6:

1 （男：女）とやや男性に多い。いかなる年齢においても生じうるが、50 ～60 歳代が好発期と

され、 日本では患者の80％以上が40代以降に発症するといわれており、現在、日本国内だけで

約8500 人「厚生労働省 匚平成21年度衛生行政報告例」、2010 ）のＡＬＳ患者が存在する。その特

徴として、四肢体幹筋群 匚つっぱって歩きにくい」など、橋・延髄（球）筋群 匚飲み込みにく

い」など、呼吸筋群「長く喋れない」など、外眼筋群 匚まぶたを動かしにくい」など、 ５つの

随意筋群で運動障害を生じ、中でも嚥下障害、呼吸障害は重度となる例が多い。嚥下障害が進

行すると、誤嚥や誤嚥性肺炎の危険性が高まり、「食べる」という行為が困難になるため、栄

養補給手段として胃瘻を増設することになる。呼吸障害の場合は、呼吸困難や合併症の危険性

があり、肺活量が40 ％以下になると気管切開や人工呼吸器装着についての方針を決定しなけれ

ばならない。なお、運動性の麻痺とは対照的に、視聴覚などの感覚機能や、意識や思考力など

はあまり損なわれないことから、患者は自分のおかれている状況を直視し続けることになる。

また、その多くは病名告知後３年程度で亡くなる悲惨な病気である（新ＡＬＳケアブック、2008 ）。

治療薬として、 グルタミン酸放出抑制剤のリルゾール（商品名リルテック）が進行を遅らせ

ることが確かめられており、健康保険も適用されている。他に、メチルコバラミン（ビタミン

B12 誘導体）超大量療法が試みられることもある。対症療法として、呼吸筋麻痺が起こると人

工呼吸器を装着、嚥下障害には先に挙げた胃瘻や中心静脈栄養の使用などにより、ＱＯＬの向

上をはかることが志向されている。

治療観の変遷

ＡＬＳ患者に対して、医療従事者たちは従来、末期がん患者と同様に対応してきた（今まで

のＡＬＳ観、林、2006）が、医療機器の開発などにより1980年代以降、長期の呼吸療養が可能と

なり、匚呼吸筋麻痺はＡＬＳのターミナルではなく、ＡＬＳという病気の中の１つの運動筋障害で、

ＡＬＳの全臨床経過の１つの過程である」（林、前出）とする「新しいＡＬＳ観」が展開されるよ

うになった(Figure 卜 １参照）。

難病患者におけるＱＯＬの意義

神経難病に代表される難治性疾患群へのケアにおいては、疾患自体を治療し、症状を改善す

ることよりも、ＱＯＬの向上を図ることが求められる。大は本来、満足感、安定感、幸福感を

得られるよう、その大自身の意識構造と生活の場のバランスがとれた状態を質的に高め、充実

した生活を求めようとするものであり、難病患者にとって生活支援の場でのＱＯＬ向上の努力

は不可欠である。

ＷＨＯはＱＯＬを 匚文化や価値観により規定され、その個人の目標、期待、基準および心配事

に関連づけられた、生活状況に関する個人個人の知覚である（ＷＨＯ QOL Group, 1994) 」と
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Figure 1 -1 . 筋委縮性側索硬化症の全臨床経過（林, 2006)

定義しているが、現在研究用として世界的に用いられている機能主義的ＱＯＬ評価尺度である

SF-36 などは、身体機能、移動能力、日常役割および社会生活機能などの測定項目で構成され

ており、ＡＬＳなどの進行性難病では、機能低下の程度を報告させるだけとなるため、結果的

に患者のＱＯＬを低下させることにもなりかねない。 個人のＱＯＬを定量化し、測定することは

困難な作業であるが、本人が主観的に認識している満足感や幸福感などを指標としてとらえ、

心理学的な観点から評価や計量を試みることも可能である。本研究で使用したＳＥＩＱＯＬ-ＤＷは

その代表的な尺度といえよう。

中島（2007）は、「根治療法がなく慢性的で対応が困難な疾患群を難病と定義し、 たとえ治

療が不可能であってもＱＯＬの向上を行うべくケア方法を模索・研究してきた」 と述べ、看護

的介入では困難な部分とされる心理的側面からのケアの重要性を指摘している。 また、後藤

（2007） は、匚根治療法のない患者・家族のＱＯＬを支える要因はそれぞれの価値観と深く関係

し、患者のＱＯＬは在宅医療を支える家族のＱＯＬと連動、さらに家族の価値観・行動特性が告

知の受け止め方、呼吸器装着・非装着の選択、介護の姿勢に関係すること」を報告しており、

ＡＬＳ患者のＱＯＬに焦点を当てた研究（小林､2008) においても、家族の存在そのものが患者の

ＱＯＬを支えていることから、家族サポートの重要性が示された。

２。患者と家族（主介護者）の意識

患者ケアと心理的援助

根治療法のない病気の不安から安楽死・尊厳死願望が芽生えた際に行うべきことは「死」を

導くことではなく、適切なケアによって症状を緩和し、心理的サポートにより不安状態を解消

することである。症状の緩和と、障害の補完によって患者の自立度を高め、生きる希望を支え
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るケアを行っていくことこそが緩和ケアの目的である。

1990 年、ＷＨＯは緩和ケアを 匚根治療法に反応しない患者に対する積極的なトータルケアで

ある。一略一緩和ヶ アの目標は患者と家族に可能な限り良いＱＯＬを得させることである」と

定義し、さらに「生きることを肯定し、死を正常のプロセスとみなす。死を早めることも先延

ばしすることもしない。一略一患者療養中および死別後に患者家族へ援助のためのサポートシ

ステムを提供する」ことを提唱している。

ＡＬＳ患者は、匚尊厳が失われて もなお生き続けなければならない」 匚無駄な延命治療を受け

て人工的に生かされる」「生きるに値しない生命は無駄で苦痛に満ちている」といった不安を

解消するために自らの死を決意するものであり、専門家はこれを「死の自己決定願望」と捉え

られているのだが、このような患者が本当に望んでいるのは決して実際の死ではなく「病気や

死への不安」や「ＱＯＬの低下に対する不安」 の解消あり、緩和ケアや難病ケアでは死の自己

決定以外の解消法を考え、提案する必要がある。

QOD  (quality of death) と００Ｌ

緩和ヶアの最終目標は「死の質(quality of death ； 以下ＱＯＤ）」なのか「生活の質(quality

of Ｍｅ）」なのかという問題提起に際して、 緩和ヶアの成果をgood death と考えＱＯＤを高め

ようとするのはいかがなものであろうか。 ＱＯＤの向上 に対応する緩和ヶアの内容は死別に際

して行う家族へのケアであり、患者とその家族が最高のＱＯＬを得るためのケア、すなわちgood

lifeのためのケアそのものである。

ここで死の受容過程に関する研究のいくつかを紹介する。

Kubler-Ross,  E  (1969) は、多くの臨死患者との面談を通して、死期が近いと宣告された患

者かたどる心理的プロセスを ５つの段階に整理している(Figure 1 － 2 ｡参照）。

しかしながら、これらの段階は必ずしも順序どおりに進んでいくわけではなく、「何故、私

（の家族）に起こったのか」という思いや、社会からの孤立感を味わい、受け入れがたい事実

の前で当惑しながら、喪失感とその再建に向かう努力の狭間を行ききすることもあろう。治療

が不能もしくは困難な重度の難病の場合、患者は身体機能の低下に伴って、これまで出来てい

致命疾患の自覚　　　　　　　　 一時間→

Figure 1 - 2 .死の過程の諸段階(Kubler-Ross,  E.1964)

死
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た こ とが 出来 な く な る と い う 喪失 感 を 感 じ る。 そ し て、 家 族 は愛 す る人 物 の そ う し た 否 定 的 な

感 情 を 共 に 感 じ 、 病 気 に よ って 生 じ る 変 化 に 適 応 す る た め に、 生 活 上 大 き な 修 正 を 余 儀 な く さ

れ る こ と も あ る。

Stroebe  (1983) のデ ュ ア ル プ ロ セ ス モデ ル(Figure 1 － 3 参 照） で は、 家 族 の 反 応 を 死 別 し

た 「 喪失 に苦 し み、 悲 し み に く れ る 」 喪 失 志 向 型 の 行 動 と 、「新 し い こ と を 始 め、 新 し い 役 割

を 獲 得 し て い く」 再 構 築 志 向 型 の 行 動 に分 け、 人 に よ り 一 日 ご と、 あ る い は 数 時 間 単 位 で 悲 嘆

の 世 界 と 現 実 の 世 界 を 往 復 し な が ら、 徐 々 に 新 しい 自 分 、 新 し い 世 界 を 再 構 築 し て い く と し て

い る 。

ま た、 患 者 が 語 る 「 人 生 の 物 語 （ ナ ラ テ ィ ブ ）」 に 注 目 し、 患 者 と の対 話 を 臨 床 に生 か す こ

と の 重 要 性 も無 視 で き な い （ 後 藤 、2005 ）。 人 は 自分 で 作 っ た 物 語 （ ナ ラ テ ィブ ） を 通 じ て 世

界 や 自分 自 身 を 認 識 し、 成 長 や人 生 の 過 程 で 新 しい 匚物 語 」 を 必 要 とす る も の だ が、 そ の 書 き

換 え が う ま く い か な い と 匚病 い」 に な る と い う 考 え も あ る 。 問 題 の 解 決 が 期 待 で き な い 難 病 で

は 匚ナ ラ テ ィ ブ の 書 き 換 え 」 を 援 助 し 、 匚問 題 の 解 決」 で は な く　匚主 観 的 な 問 題 の 解 消」 を 行

う こ とが ナ ラ テ ィブ ア プ ロ ー チ の 中 心 とな ろ う。

Figure 1 - 3 .死別への対処行動二重プロセスモデル(Stroebe&Schut,  2001)

Ｈ。目　 的

本研究では、ＡＬＳと共に生きる患者のＱＯＬ維持・向上において、患者が最も大切な存在と

みなす家族（主介護者） と患者自身 のＱＯＬパターンを比較し、両者が重要と考える領域の把

握を目的とする。さらに、双方がどのような支援を必要としているのか具体的な内容を尋ね、

ＱＯＬ向上に繋がる心理的支援方法についても検討する。
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Ⅲ．方　法

対象者

ＡＬＳ患者５名(m=  4 , age = 58.8y, f=  1 , age = 55y＼ 及び家族（主介護者）５名（ｍ＝１

age  = 60, f=  4 , age = 55.3y)。なお家族（主介護者）はすべて患者の配偶者であった。

Table 3 -1 . 調査協力者の属性
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調査時期

2008年７月～2009年10月

手続き

ＡＬＳ患者・家族の自宅を訪問し、ＳＥＩＱｏＬ-ＤＷを用いて半構造化面接を行い、患者・家族の

ＱＯＬを測定した。また、同日に患者・家族双方に 匚支援について」のインタビュー（60分～90

分）を実施し、両者が必要とする支援を具体的に尋ねた。なお、面接はすべて同一の面接者が

実施し、面接内容はビデオカメラで録画した。

尺度

ＳＥＩＱｏＬ-ＤＷについて

ＱＯＬの測定に使用したSEIQoL-DW は、1992 年、北アイルランド王立外科大学のO'Boyle et

a1.によって開発され、ＷＨＯによって根治が困難な疾患のＱＯＬ評価にも利用可能とされた評価

尺度である。本尺度は面接によって個人のＱＯＬを構成する主要な領域（ドメイン）を患者自身

が直接的に重みづけるという特徴を持ち（北アイルランド王立外科大学､O'Boyle et a1, 1992)、

（中島・大生、2005) 、病態の推移に伴って変化する患者の価値観を理解し、患者独自のQOL

を評価することができる点は他に類を見ないものである。 また、ＳＥＩＱｏＬ-ＤＷでは、解決でき

ない問題点ではなく、患者自身が大切に思 っていることを明確にし、ＱＯＬを意識化していく

ためのコミュニュケーションプロセスを重視しており、その施行は半構造化面接によって行わ

れる。

面接者はまずＱＯＬを決定する最 も重要な５つの生活の領域（キュー）を回答者が自由にあ

げ、次にそれぞれの領域における満足の程度（レベル、Figure.  3-1 参照）を示す５本の棒を
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キューレベル記録用紙に書きこ み、 それぞれの棒 が垂直 に何ｍｍの長さであ るかをVAS

(Visual Analogue Scale) で表現したものを記録し、これによりO ～100 の範囲でスコア化す

る。 その後、回転式の円盤（ディスク、Figure.  3-2 参照）を利用して重 みづけ(Direct

Weighting ； ＤＷ）を行うことによって、ＱＯＬ領域ごとの相対的な重要性を決定する。キュー

の重みは、それぞれディスク外側のメモリ（O～100 ）を利用して読み取り、それぞれ100 で除

すことによって0.00～1.00の間におさめ、インデックスの計算（キューのレベル×キューの重

み、Figure.  3 - 2参照）の合計がO ～100 の範囲になるようにする。 この数値が患者・家族の

ＱＯＬを示す値となる。

なお、病勢の進行状況により、本人の言語的意思表示や円盤を動かすことが困難な場合には

面接者が代ってその作業を行う。

生活姿勢

0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0

0
9
8
7
6
5
4
3
2
1

1

自分の病気　家族　 パソコン　 友人　 生活姿勢

Figure  3 -1 . キ ュ ーのレ ベル の例

Table3 －2.SE1001- ＤＷ イ ンデッ ク スの例

キュ ー分野 レベル 重 み レベ ル×重 み

自分 の病気 70％ 30％ 21

家族 80 ％ 25％ 20

パソコ ン 40％ 15％ ６

友人 55 ％ 15％ ８

生 活姿勢 60 ％ 15％ ９

SEIQoL インデッ クス 64

友人

15％

ノいノコ ン

15 ％

自分の病気

30％

Figure  3 - 2 . キ ューの重 みの例

インタビュー調査の内容

本研究で行った、匚支援に関する質問」（９項目）の内容を以下に示す。

∩ 現在の生活の中で困っていることは何ですか？

２）もし役に立つ支援かおるとしたらどのようなものだと思いますか？

３）罪悪感や悔しさといったしんどいと感じるお気持ちや、励みになり気持が楽になるといっ

た嬉しいと感じるお気持ちになる支援としては、どのような支援がほしいですか？

4）ＡＬＳ発症後、どなたの支援が助けになりましたか？

５）それはどのような時でしたか？
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６）それはどのようなことでしたか？

7）ＡＬＳ発症後、家族以外の支援でどなたの支援が助けになりましたか？

８）それはどのような時でしたが？

９）それはどのようなことでしたか？

倫理的配慮

倫理面への配慮を徹底するため、調査対象者には面接の前に以下の内容を伝える。

１）権利についての保護

・面接への参加は自由意志によるものとします

・面接の最中でも面接の中止を求めることができます。

・質問への回答を拒否することができます。

・筆記記録・録音・録画を停止あるいは一時停止にすることができます。

・希望により面接記録を見ることができます。

２）プライバシーの保護

・面接の筆記記録、テープは厳重に保管します。

・面接内容を知ることができるのは直接の面接者のみです。

・面接記録結果公表後の面接記録、テープなどの破棄・消去は面接者が責任をもって行います。

３）面接結果の公表についての確認

・面接の筆記記録やデータは、分析後、論文として公表する予定で、公表に際しては、協力

者のプライバシーが侵害されないよう最大限の注意を払い、個人名や所属先が特定されな

いように配慮します。

IＶ. 結　果

1.SE100L- ＤＷの結果

1）SE100L- ＤＷ

合計ポイント（インデックス）の患者の平均値は77.47ポイント、家族の平均点は70.48ポイ

ントであった。調査に参加した５家族のうち、１ケース（家族Ｅ）で主介護者の回答が得られ

なかったため、残りの４家族(FamilyA,  B,  C,  D) において患者と家族のSEIQoL 合計ポイ

ントを比較したところ、一貫して患者が高かった。

2）００Ｌを構成する領域の内容

面接の中で語られたキュー（ＱＯＬ領域を表すキーワード）は、KJ 法を参考に臨床心理学専

攻の大学院生３名が分類、ラベリングを行った。抽出されたキュー（患者25 件、家族20 件）を

領域別に分類したものを患者（11領域、Table 4 － 1 ）、家族（９領域、Table 4 － 2 ）ごとに示

す。これらの表から、患者・家族とも、匚家族」匚支援者」「友人」といった「人」が全体の半
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分を占め、ＱＯＬを構成する主要な領域であることがわかる。またボランティア活動などの

匚社会参加」もそれに続く地位を占め、その重要性がうかがわれる。

Table 4 -1 . 患者の００Ｌ構成領域

支援者

社会 参加( ピアサ ポート)

社会参 加(社 会奉仕)

友人

楽し み

コ ミュニ ケ ーション

スピ リチュ アルな生 活

希望

良い思 い出

生き ること

ヘルパー、ケアスタッフ、ボランティア、ケアに来てくれる人

社会参加、ボランティア、サポート、生活環境

自分の考え、継承

友人

趣味、社会のつながり

意思伝達装置

生と死の受容

治験

良い思い出

呼吸器

※合計（％）は抽出された全てのキュー25件中に占める割合を表す

分類

家族

友人

支援者

社会参 加(社会奉 仕)

家計

健康

自分 の時間

楽し み

患者 との外出

Table  4 - 2 . 家 族のＱＯＬ構成 領域

具体例

家族、家 族のつな がり

友人、友 達

スタ ッフ、出会 う人

ボラ ンティア、社 会的役割

制度 の利 用、家計

健康

外出、買 い物

趣味、 仕事

主人 と外出

※合計（％）は抽出された全てのキュー20件中に占める割合を表す

16

1
6
8
8
8
4
4
4
4
4

件数 （件） 合 計（％）
-

20

15

10

10

10

10

10

10

5

２。インタビューの結果

「過去」に関するインタビュー内容

インタビューの内容が発症から現在に至る過去のことを物語る部分（質問4,  5,  6,  7,

8, 9) について 匚支援時期」、匚支援者」、匚支援内容」、ごとに整理したものを以下に記す。

患者・家族から得られた支援者や支援内容については、SEIQoL と同様に、KJ 法を参考に臨

床心理学専攻の大学院生 ３名が分類、ラベリングを行った。

１）支援が必要であった時期について

ＡＬＳ発症からＡＤＬ支障出現期や嚥下・呼吸障害出現期までを初期、それ以降を後期とした

場合、役立った支援数は患者・家族共に初期が圧倒的に多かった（各84.2% 、85.7%) 。

2 ）必要とした支援者について

役立ったと感じられた支援者を、患者(Table 4 － 3 ）、家族(Table 4 － 4 ）ごとに示す。 な

お、「家族」「友人」などの分類は、話された複数の内容を整理したものである。 これらの表か

ら、 役立ったと感じた支援者としては、患者・家族ともに「家族」「友人」「ピアグループ」

匚専門職」４つのカテゴリーにまとめられ、双方ともに、匚専門職」が全体の約半分(45.5% 、
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分類

家族

友人

ピアグループ

専門職
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Table 4-3. 患 者 の 支 援 者

具 体例

家 族、 きょうだい、 両親、妻、夫、 娘

友 人

先 輩患者、 患者仲 間、 患者同士、 患者会、 協会、近畿 ブロ ック

往診医 、ＯＴ、ＰＴ、 ヘル パー、 ケア マネー ジャ ー、 保健師 、看

護師、環 境を 整え てくれた人

※合計（％）は支援者22件中に占める割合を表す

Table  4 - 4 . 家 族の 支援 者

件数 （件）
（
ａ

１

冖
ｈ
）

10

合計 （％）
-

22.7

4.5

27.3

45.5

家族

友人

ピアグループ

専門職

家 族、娘、 息子

病気以前 からの友人、 古くか らの友 達

患者さん、 病気にな ったから出会え た人、同病 の方 やその家 族、

ＡＬＳ協会

往診医、 病 院の先生、 ヘル パー、保 健師、 ケア マネー ジャー、

訪問看護士

※合計（％）は支援者14件中に占める割合を表す

50％）を占めていた。

Ｑ
り

ｎ
乙
　

ｎ
乙

７

４

９
り
　

９
り

１

４
　

４

り
乙

Ｉ
　

Ｉ

50.0

３）支援内容

役だったと感じられた支援の内容を、患者(Table  4 - 5 )、家族(Table  4 - 6 ) ごとに示す。

これらの表から、役立つ支援だと感じた内容は、患者・家族ともに６つのカテゴリーに分類さ

れ、そのうち 匚家族の存在」匚ピア・サポート」匚専門的な支援」の３つは双方に共通し、匚思

分類

思いやり

人とのか かわり

ピア サポート

家族の存 在

専門的な 支援

エ ンパ ワメント

Table  4 - 5 . 患者 の 支援内 容

具体例

何も言わずついてきてくれた、匚生きろ」と励ましてくれた、相談を

聞いてもらった、業務以外のこともしてくれた

みんなと会いたい、友達になりたい、当たり前に受け入れられた

仲間かいることで楽、患者さんに会って何でも出来るような気持ちに

なった、情報交換、励まされて力になった、家に訪問させてもらい自

分の生活の中にうまく取り入れた

家族の思い出、妻のおかけ、親としての責任

リフトの設置、環境整備、制度の利用、補助具の設計

自分のやりたいことをやろうと思えた、絵をかけるんやと思った

※合計（％）は挙げられた支援内容全19件中に占める割合を表す

分類

家族の存在

ピアサポート

患者の健康

他者からの受容・承認

専門家 の受 容的関 わり

専門的 な支援

Table  4 - 6 . 家 族 の 支 援 内 容

具体例

子供の 成長を見守 りたいと思 った

匚みんなで 頑張ろ うね」 と声 をかけ てく れた、ＡＬＳ協会に引 き込

んで くれた

主人 が快 適に過ご すこと

気持 ちがわ かってもらえ る、協力 してく れた、話を聞 いてく れた、

自分の ためにす ぐ動 いて くれる、 一緒 に旅 行にい った

答え をき ちんと 挙げて くれ たか ら安 心、 往診の 先生 がみて くれ る

か ら安心

患者 さんのこ とを教え てくれた、 住宅改修 や病気の知 識をく れた、

情報交換

※合計（％）は挙げられた支援内容全14件中に占める割合を表す

件数 （件）
-

４

２

４

Ｑ
Ｕ

４

り
乙

件数 （件 ）
-

１

２

１

５

２

３

合計 （％）

１
　
｣

Ｏ

 
i

―
ｌ

１
　

０
　

１

ｎ
乙
　

Ｉ
　

り
乙

ｎ
χ
ｕ

ｌ

ｒ
Ｑ
リ

冖
丶
リ

Ｉ

Ｏ

ｌ

ｎ
乙

Ｉ

合計 （％）

ｌ
　

ｊ

７
　
1
4

7.1

35.7

14.3

21.4
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い や り 」 匚人 と の か か わ り」 匚エ ンパ ワ メ ン ト 」 は 患 者 、 匸皀 者 の 健 康 」 匚他 者 か ら の受 容 ・ 承 認 」

匚専 門家 の 受 容 的 関 わ り」 は 家 族 に の み 見 受 け ら れ た。

「現在」に関するインタビュー内容

インタビュー内容が現在のことを物語る部分（質問1,  2,  3) の、「どのような支援が望

ましいか」について語られた内容を整理し、以下に示す。

１）困りごと

現在困っていること(Table  4 - 7 ) と、それに対して望む支援(Table 4 － 8 ）について抽出

された内容を患者、家族ごとに示す。

困りごととしては患者・家族共に「自身の身体的苦痛」「将来に対する不安」が語られ、患

者では 匚専門職・サービスの不足」、家族からは 匚時間の制限」などが挙げられた。 それらに

対して望まれる支援内容について、患者は 匚ボランティアの拡大」匚制度の充実」など、家族

は 匚介護サービスの充実」などを求めていることが分かった。

Table 4 - 7 . 困りごと

患者さん 家族さん

分類 具体例 分類 具体例

自身の身体的苦痛

専門職・ サービスの
不足

将来に対する不安
家族への負担

吸引、呼吸量の低 ﾄ 、゙のどの
刺激足がだるくて困っている、

よく眠れない ので妻を起こす
ので、慢性寝不足にしている

のが辛い
介護士、ヘルパーが欲しい、
不足している

良くなること、悪くなること
の両面

妻を自由にさせてあげたい

金銭面

自身の身体的 苫痛
時間の制限

将来に対する不安

生計
自分の体調而、歩けなくなってから、夜一時間ことに起

きることが毎日続くと辛い、自分の健康（体、歯）
ヘルパーに人ってもらいすぎると話す時間がなくなる

（お風呂後ご飯までの三時閧）、常に時間が気になる。予
定が立てられない

進行がどう進んでいくのか（緩やかなのか、急になのか）
進んだときにどうするのか調子の悪い時

足が悪いとき、今までできたことが出来ない（一人で出
来ない）ので主人が我慢する

夜寝にくいので時間かズレる

Table 4 - 8 .困りごとに対して役立つ支援

患者さん 家族さん

分類 具体例 分類 具体例

時間

ボランティアの拡大
制度の充実

時間は必要

助けてくれる人がいると助かる

車を運転してくれるボラ ンティアかいて
くれたら
最近出かけることが多いのでタクシー代

が高くて困っているそれを支援できる制

度が出来 たらいい、24時間体制ができれ
ば、介護体制が整ってほしい

介護者の介入による
時間の確保

サービスの充実
自身の健康の寛解

患者の健康の安定

ヘルパーが受け入れられたら（本人が気
を使うので訪問看護も断っている）

ヘルパーにはもっと入ってほしい
なかったらなかったでいいけど、応用が

必要疲れているときはヘルパーさんに入っ
てもらえるのがありかたい（家族の時間

がほしい）
足が治ってほしい

安定したら

２）辛さや悔しさ感じる時

「辛さや悔しさを感じる時」と、 それに対して望む支援について抽出された内容を患者

(Table  4 - 9 )、家族(Table 4 -10 ）ごとに示す

辛さや悔しさを感じる時について患者・家族共に「コミュニケーションの不自由さ」をあげ、

患者からは「時間の切迫」「家族への負担」、家族は「自身の身体的苦痛」、「意欲の減退」、「患

者からの要求」匚患者の健康状態」 などがあげられた。 またそれらに対する支援として、患者
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は 匚サービスの充実」匚家族の存在」、家族は 匚時間の確保」匚共感・受容」などを求めている

ことが分かった。

Table 4 - 9 . 辛さや悔しさを感じる時

患者さん 家族さん

分類 具体例 分類 具体例

時間の切迫
自身の身体的苦痛

家族への負担
コミュニケーション

の不自由さ

毎晩眠れない のはどんどん進んでるから

で、色んなことを考え昼間車いすでうた
たねをしてしまう

いつ も何かに追われている
体調が悪い時、今は熱が出ないか心配

家族に迷惑かけていることが精神的に辛
い、実際に迷惑をかけている

ヘルパーさんとうまくコミュニケーショ
ンかとれない時（ベテランだとわかって

くれる）

自身の身体的苦痛
意欲の減退

患者からの要求

患者の健康状態

コミュニ ケーションの
不自由さ

自分の体が痛かったりしんどかったり
した時、 自分がしんどい時、訴えが多

くなる時、寝不足など、体力的にしん
どくなってきた

欲をなくしている
主人がしんどそうな時（ カニューレや

吸引）、主人の調子
コ ミュニケーションがうまくいかない

とき

Table  4-10. 辛 い と感 じた 時に役 立つ 支 援

患者さん 家族さん

分類 具体例 分類 具体例

サービスの充実
家族の存在

もっと段取りよく出来れば
パートがつけば意味かたくさんある（真に支

えてくれる、ボランティアの気持ち（心構え））
家族の笑顔があれば何もいらない

特に息子との会話があれば嬉しい

時間の確保
共感・受容

一か月に2～3日でも預けられたら、息抜きができ

れば（預けられる場所があれば）
外に出た時は特にヘルパーに人ってもらう

調子が安定したら外出できる
ヘルパーにもっと来てほしい

自分の友達に話して、ただ聞いてほしい
時間などを忘れて、遅くまで

３）励みになると感じる時

匚励みになる時」(Table  4 -11) と、匚それに対して望む支援」(Table 4 -12) について抽出

された内容を患者、家族ごとに示す。

励みになると感じる時について患者は「社会的役割の遂行」「家族との関わり」「介護者の介

入（時間の確保）」「他者とのつながり」匚良質な睡眠」、家族は「健康な患者の存在」「良質な

サービス」「良質なコミュニケーション」 など求め、 それに関して望む支援として、患者 は

匚希望を抱く」匚直接的対話」匚ピアサポート」、家族は 匚新薬への期待」匚休息」を望んでいる。

Table 4 -11. 励 み になる と感 じる 時

患者さん 家族さん

分類 具体例 分類 具体例

社会的役割の遂行
家族との関わり

介護者の介入（時間
の確保）

他者とのっながり
良質な睡眠

自分の家に（絵に）いるときは非常におもしろい
納期があると非常にやりがいかおるね。世間があ

てにしてくれているのが励みになる。載ったら嬉
しい

自分のやりかいがあることをさぼらない（ メール
や電話など、しんどくても精一杯行動する）
毎晩のおちょこ一杯のお酒が楽しみ

息子か褒めてくれると嬉しい

ヘルパーや看護師さんが介人してくれて、家族と
一緒に過ごせること

介護が整っているとき（特に不足する土日）
環境体制が整っているとき

うまく食事をとれたとき
メールがたくさんきたときが嬉しい

友達やお客さんが来てくれたら嬉しい（話がした
くて仕方ない）

眠れる時は精神的に肉体的にも楽

健康な患者の存在

良質なサービス
良好なコミュニケー

ション

主人が安定して、 嬉しそうにして

いるとき

帰ってきたときにヘルパーさんた
ちが大きな声で笑っているとき、

お父さんが元気でいてくれること
少しでも長生きしてほしい

ヘルパーやケアマネージヤーは人っ
た時、本人が良 くて落ち着いてく

れる時
できる人が多い時

息子さんとコミュニケーショ ンを
とれてい
るとき（息子が嬉しい）
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患者さん 家族さん

分類 具体例 分類 具体例

希望を抱く
直接的対話

ピアサポート

釣りがしたい
どんどん来てほしいですね。メールはしてるけど、実

際には会っていないので
感情が高ぶった時に思ったことをポッと話せる仲問が

いて、スーっと出たら楽になる
色々答えは違えど井戸端会議みたいに出せたら

新薬への期待

休息

今のままの状態で【卜まってくれるような
薬があれば

少し距離をおく（離れる、２階へいＯ

なお、病勢が進行するにつれ、患者・家族双方ともにこの内容への言及はなくなった。

Ｖ。 考　察

1.SE100L の結果より

全ての家族において主介護者（家族）よりも患者のSEIQoL 合計ポイントが高かったことか

ら、家族の負担の大きさがうかがわれた。主介護者である家族が疲弊してしまっては患者の

ＱＯＬ維持もおぼつかないわけであるから、この点は、家族サポートの必要性を示唆する重要

な所見といえよう。また、患者と家族の生活を支える領域の構成が類似しているケースが多く

みられたことから、同一家族内での価値観の共有がうかがわれ、患者と共に難病と闘う家族の

姿が浮かんでくる。

００Ｌを構成する領域の内容について

患者と家族のＱＯＬを決定し、患者の生活を支える５領域については、半分近 くが 匚家族」

「友人」「支援者」「社会参加」など人とのかかわりに関するものであったが、両者ともに最も

重要度が高かった領域は「家族」であった。

病状の進行に伴い全介助か必要となるＡＬＳ患者にとって、立 ち上がりや移動 の際の最 も楽

な姿勢の把握などの介助の工夫、アイコンタクトや表情・ブザーの音だけで患者の気持ちを読

み取り、自己開示を促し、積極的活動の支援をしてくれる家族の存在は基本的に絶対である。

また、患者と同様に家族も不安や死の恐怖と向き合い、気管切開、呼吸器装着の選択、入院や

手術などの困難や新たな決意を求められる時期を受け止めてゆかねばならない。患者の状態が

少しでも良くなることが家族のＱＯＬを高めることもあろう。過酷な状況に直面しながらも、

家族も患者も相手の存在によってお互いが支えられ、ＡＬＳと共に生き続ける存在なのである。

また、家族に続いて重要とされた 匚支援者」は、福祉関係機関の専門家であり、安全で快適

な療養生活の確保、精神衛生面での専門家によるケアの大切さがうかがわれた。さらに、同病

の方々や発症以前からの仲間である「友人」が、悩みを共有し、励まし合い、ともに楽しい時

間を過ごすうえで、かけがえのない存在であることが示された。

ピアサポートや社会奉仕などの「社会参加」については、ＡＬＳ患者としての境遇を活かし

て他者の役に立つことにより、新たな役割や生きる意義を見出し、社会の一員として自分だけ
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にできることを日々模索しつづける姿がうかがわれる。 そしてその営み自体が自己効力感や

ＱＯＬの維持・向上に関連していることは想像に難くない。

また１件ずつ挙げられた「楽しみ」匚スピリチュアル」「コミュニュケーション」「家計」「健

康」 などのキューは、各家族の個別的な要因を反映するものであり、ＡＬＳ患者のＱＯＬを構成

する内容の多楡院を示すものといえよう。患者を決して一括りにしてはならない。

２。インタビューの結果より

支援者

患者・家族から役立ったとされた支援者は「家族」、「友人」、「ピアグループ」、「専門職」の

４者に分類され、その割合は全体の半分近くを占めていた。 日常生活を送るうえで、「専門職」

の存在は欠かせないものであり、発症直後の否認や回避といった初期の状況にあっては、専門

家が提供する知識や情報は適切なケアにつながる重要な要因となる。

また、支援者としての 匚家族」は、身体的なケアといった物理的な支援だけではなく、その

存在自体が患者の生きる意味を構成している場合かおる。たとえば、「子供や孫の成長を見守

ること」を生きがいと語る患者などがよい例であろう。 SEIQoL の結果にも示されたように、

体験を共有し、 最も身近にいる家族はＡＬＳの告知を受けた時期から病勢の進行した段階にい

たるまで一貫して患者の支えとなっている。そして、その家族（主介護者）自身 も独力で患者

のケアにあたっているのではなく、娘や息子など患者と主介護者を支える他の 匚家族とのつな

がり」によって支えられていることがうかがわれる。

一方、患者やその家族同士の支えとなる 匚ピアグループ」や、第三者的立場と当事者的立場

のどちらにも立つことの出来る「友人」は情緒的な支援の役割を担っているようだ。

支援内容

患者と家族に共通して役に立 った支援の内容として、匚専門的な支援」匚ピア・サポート

匚家族の存在」が挙げられた。匚専門的な支援」は、患者自身の身体的苦痛を和らげるだけでな

く、家族の支えにもなっており、双方への影響力の高さが示された。保健医療福祉の充実や連

携、家庭環境の整備などにより、生活の快適さを支援してくれるおかけで、患者・家族の物心

両面にわたる負担が軽減されていることは容易に想像される。上述のＱＯＬを構成する領域や

支援者のところでも述べたように、匚ピア・サポート」や 匚家族の存在」が双方にとって強力

な支えとなっていることは揺るがない事実である。

患者にとって、匚思いやり」匚人との関わり」匚エンパワーメント」といった人との関わりが、

上述した専門的な支援と同程度に励みや楽しみとなっており、権利の回復や新たな役割の獲得

にも役立っているようだ。 また家族は、「他者からの受容・承認」など、受け入れられ、尊重

される経験によって信頼や安心がもたらされており、周囲の人やスタッフとの良好な関係が自

信や希望へとつながることが推測される。
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支 援 が 必 要 で あ っ た 時 期

ＡＤＬ支 障 出 現 や 嚥 下 ・ 呼 吸 障 害 出 現 が み ら れ る 初 期 の 関 わ り の 必 要 性 は 明 ら か で あ る が 、

診 断 が 確 定 す る 告 知 前 の 時 期 に お い て も何 ら か の 支 援 が 求 め ら れ る 。 ＡＬＳの 診 断 に は難 し い

点 が あ る た め 、 多 く の 検 査 を 受 け、 病 院を い くつ も ま わ る 等 、 確 定 まで に 時 間 か か か る ヶ － ス

が 多 い。 不 安 を 抱 え な が ら重 大 な 宣 告 （ 診 断 ） を 待 つ 患 者 のＱＯＬを 考 え る う え で 、 診 断 前 後

の 心 理 的 支 援 は 不 可 欠 で あ る とい え よ う 。 こ の 点 は 、 今 後 さ ら に検 討 さ れ る必 要 が あ る。

な お 、 現 在 の 匚困 り ご と」 や 匚辛 さ や悔 し さ 感 じ る 時 」、 匚励 み に な る と 感 じ る 時」 な ど の 内

容 や 、 そ れ に 対 し て 望 む 支 援 もイ ン タ ビ ュ ー で 尋 ね て い る が 、 紙 幅 の 関 係 上 、 本 稿 で は 、「過

去 」 に 関 し て 語 ら れ た イ ン タ ビ ュ ー 内 容 の み の考 察 を 行 い 、「現 在」 に 関 す る 内 容 につ い て は

稿 を 改 め る こ と と す る

３。まとめ

本研究では、ＡＬＳ患者とその家族のＱＯＬにとって重要な領域、および必要とされる具体的

な支援方法が調査された。多少の相違はあったものの、生活を支える領域は家族ごとに類似し

ており、支援してくれる「人」であることが分かった。一方、看護学生を自宅に招いて自ら教

材となったり、患者会で先輩患者として情報を提供することなどによって社会的役割を果たし、

自身 の充実感や達成感を高める 匚社会参加」や 匚ピア・サポート」といった貢献の領域の重要

性も同時に示された。発症後に役立った支援は、 そのほとんどがＡＤＬ支障出現や嚥下・呼吸

障害出現がみられる初期のものであり、この時期の援助の重要性が明らかとなった。また、家

族、友人、ピアグループ、専門職の４者は双方の支えとなった支援者とされ、なかでも専門職

が高い位置を占めていた。しかしながら、支援内容に関して、患者は「思いやり」を、家族は

「他者からの承認・受容」 も重視しており、心理的な面での支援が強く求められていることが

わかった。

患者・家族のＱＯＬを考えるうえで、最も支援を必要とするこの時期に、医師などの専門家

が患者の心情に配慮し、患者の立場になってかかわる姿勢が求められる。告知やインフォーム

ドコンセントの場面において、単に事実を伝えるだけではなく、病勢進行の各時期に起こりう

る可能性等を「受容的関わり」のもとに伝えることもＱＯＬの維持・向上にとって重要である。

この際、保健師などによる支援制度の説明や情報提供と共に、臨床心理士など相談の専門家が

同席し、告知のショックや喪失感を受けとめることは有益である。

また、Kubler-Ross,  E  (1969) やStroebe  (1983) が示したように、生と死の間を揺れ動く

患者・家族の心理的葛藤に対処するための働きかけや、ＡＬＳの経過で起こりうる両者の心理

的変化に関する心理教育を早い段階で実施する必要がある。また、このような相談スタッフが

地域連携場面やケア会議、在宅プラン立案の際にチームの一員として機能し、在宅ケアが主と

なる段階では、医療機関・保健所・自宅など身近な場所での相談や、アウトリーチによる訪問
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カウンセリングを行うなど、地域を中心とした積極的な取り組みが展開されることが期待される。

今後の展望

家族のために呼吸器の装着を拒む患者もあれば、患者のために献身的に介護を続け疲弊する

家族もある。立場は違っても、両者がＡＬＳによって人生上の大きな変容を余儀なくされる人々

であることに変 わりはない。患者のＱＯＬを支えているのが家族の存在であるとすれば、家族

をサポートすることが両者のＱＯＬを維持・向上する、 もっとも効果的な支援といえよう。

ＡＬＳと共に生活する際、患者と家族のどちらか一方が我慢や制限を強いられるといった偏っ

た関係ではなく、ともに尊重しあい、新しい役割を獲得することが今後さらに重要となってく

るものと思われる。そのためには、患者はヘルパーや訪問看護士等の導入によって介護の負担

を軽減し、家族が自分の時間を持つゆとりを提供すること、家族は介護をただの習慣的な「作

業」と捉えてしまわず、患者の視点に立ってかかわる理解しようとする姿勢をいつまで も大切

にすることなど、両者の歩み寄りを可能ならしめる工夫が期待される。

現在のところ、難病の治療過程において心理的なサポートを提供する専門スタッフが地域で

活動する体制は整備されておらず、ＡＬＳの支援にかかわるヶ－ スはほとんどない。

本調査によってＡＬＳ患者・家族のＱＯＬ向上における心理的支援の重要性が示された以上、

今後は医療や福祉のみならず、心理的援助の専門家による積極的な関わりが展開されることが

強く求められる。
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Investigation of the psychological support approach of ALS

patient and family  (primary care giver)

:On the base of effective factor for QOL of ALS patient and family

Sayaka Kobayashi, Tsukuru Kamizawa

Abstract

In this study, the  useful psychological support methods in order to improve QOL of the 5 ALS

(Amytrophic Lateral Sclerosis)  patients and their 5 family members, and the domains of their lives.

We visited their houses and researched the "time" ”person" and ”contents ” that were helpful in the past

supports were specified by the half-structured interview, and classified by the KJ methods (Kawakita,

1986).

The QOL measure (SEIQoL)  developed by O'Boyle and others (1992)  is used to specify the five

important domains of  their lives, the degree of satisfactions and importance were subjectively assessed

by VAS (Visual Analog Scale).

The total point of QOL of family (70.5 pt)  was lower than that of patients (ﾌﾌ.5 pt)  and the necessity

for  support  for the family members of  patients was suggested based ｏｎ the results. In the domain related

to their lives, almost half of both families and patients answered "the existence of people" such as

”family ” ”friend” and "supporter" was helpful.  They stated that the participation in "social activities"

and "peer support"  were also important.

The interview results showed that the most helpful "time"  of support since the onset was the "first stage"

when the troubles of ADL appear/ Both family and patients answered that the useful supporters were

”family",  ,r丘iend ”，”peer grｏｕp ”， and ”professionals ”, and the "professionals" was half of the answer.

The content of supports was decided into si χ categories 柘r patients and families.  The patients

considered "consideration" and the family considered ”recognition and acceptance from others" as

necessity componen!s of the supports.　 Ｎ０１ only professional but also emotional supports are clearly

beneficial.

From these research findings, the importance of recognition and acceptance in the early stages of

developments of symptoms was 拓ｕnd.Fr ｏｍ now on, the positive participation of specialist, such as

clinical psychologists,  in the support of incurable disease is expected.

Keywords : ALS, QOL,  family
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