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〔特集地域社会での家族看護の実践〕

体験から学んだ『家族看護jの実践から「看護Jを考える

土 橋 律 子

要旨

大学病院でナースとして働いていた 30代前半に多重がんに擢り，自らがん体験をしたことがきっか

けで，それまで自分の関わっていた医療や看護のありかたに疑問を感じ，病院という組織を離れて地域

社会の中で，病気を抱えながら生きていく人たちに，本当に求められている看護とはどういうものなの

かを自分なりに模索してきた.患者会を立ち上げ，地域の中に当事者や家族の拠り所となる場所作りを

行う傍ら，医療コーディネーターとして医療と患者や家族の聞に橋を架ける仕事をフリーランスで

行ってきたが，その中で出会った患者と家族への関わりを幾っか紹介しながら，家族看護のあり方を考

察してみたい.

1.はじめに

1989-92年にかけて多重がん (子宮体がん・卵巣

がん・結腸がん)と向き合う体験をし.3度の回復手

術と化学療法.放射線療法のための入退院をくり返

したまた 2005年秋，再び大腸がんで 45日間の入院

生活を送った.30代前半で、最初のがんに擢った筆者

は，一連のがん患者体験を通して「患者Jという厄介

な立場や，患者を取り巻く「家族Jの苦悩を自分事と

して体験または目の当たりにし臨床現場への不信

感や不可解さ，何とも表現しがたいやりきれない思

いを実感させられ，患者や家族の望む医療や看護の

あり方と現実とのギャップについて，様々なことを

考えさせられた.その後ナースとして大学病院に復

帰はしたものの. 1病院」という限られた環境の中で

の看護のあり方に疑問や限界を感じι'退院後のがん

患者や再発転移の不安と J心心配を持ちながら生きてい

るがん体験者や家族のd心L心、の拠り所となる“場

目指して[支えあう会「αωJ]というセルフヘルプ&サ

ポ一トグル一ブを立ち上げた.

セルフヘルプ&サポー トグループの活動を通し

生命(いのち)をささえる研究所

て，退院後のサポー トの希薄さや再発転移患者やそ

の家族への精神的なサポートの少なさを痛感しが

んの療養生活を個別支援するナースを目指して大学

病院を退職し在宅看護や開業ナースの研修を経て

訪問看護師として在宅タ ーミナルケアに従事 した

後，病院をはなれてフリーランスのナースとして[生

命(いのち)を支える研究所]という医療コ}デイ

ネーションを行なう個人事業所を立ち上げた.その

活動を通じて，患者さんや家族と医療者，地域社会と

医療機関などに橋を架けることが役割と認識して現

在に至る.当事者として体験したことやその中で考

えさせられたことは別の媒体にいくつか書かせて頂

いたが，今回は体験や活動の中で経験した「家族看

護jについていく つか報告し日頃考えていることを

まとめてみたい.

11.過去の個人的体験

十数年前のがん体験時，千葉で一人暮らしをして

いた娘ががんに，躍ったことを知らされ遠方から看病

に駆けつけた母は，頼る人もいない見知らぬ土地で

娘である私のアパー トに寝泊ま りしながら毎日病院

に通った.自分のことで手いっぱいだ、った私には，母
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の心境を思いやる余裕はなかった.母の顔からは次

第に表情が消え，何を言っても暖昧な反応しか返っ

てこないようになり(今思えば完全な欝状態に陥っ

ていたのだが)緩慢な対応に業を煮やしてきつい言

葉をかけたことがある.母は黙ったまま涙をこぼし

た.その泣き方をみて母が病的状態であることに気

づいた.それからは，ひたすら労いと感謝の言葉をか

け続けたが，自分の体調が思わしくない中で母のケ

アまですることは難しかった.母に労いの言葉をか

けてくれたのは，同室の患者仲間とその家族だけで

あった.面会時間だけ訪れる母を，私の家族であると

認識して声かけや労いをしてくれたナ}スは皆無で

あったと後で母から聞き，↑号然としたことを覚えて

いる.また，長期に及ぶ入退院の繰り返しの中で，

様々な患者やその家族と出会い，彼らの千差万別の

思いを知った.病気を抱えて生きることの困難さや，

それを支えることの難しき，どんなに頑張っても死

んでいかなければならない不条理さ，その中で展開

されるそれぞれの人間ドラマ.それらを目の当たり

で体験したことは，それまで仕事としてやってきた

自分の看護観を根底から見直す作業を私に強いた.

ターミナルケアに光が当たり始めたばかりの頃で，

インフォームドコンセントも家族ケアもまだ身近に

なっていない時代であった. (参照「看護婦ががんに

なってJ2000年， 日本評論社)

111.支えあう会「αJのがん相談から始まった家族

支援

職場復帰後に患者や家族のセルフヘルプ&サポー

トグループの必要性を痛感し [支えあう会「αJ]と

いう任意団体を立ち上げ，分かちあいや学びあいを

軸とした定例会と，がん電話相談，面接相談をボラン

テイアで始めた.これは私がナースであることを

央日った患者仲間から，退院後，相談の電話が相次い

だことがきっかけである.最初の 2年は，職場に復帰

し外来看護に携わりながら月一度のペ}スで定例会

を行なっていたが，退職後は，千葉大学の慶井良典氏

との縁で，活動場所を贋井研究室の中に構えること

ができ，月 1度の定例会の他に，週l度の電話相談，

面接相談，自由に語り合えるサロンなどの定期的活

動を 12年にわたって行なってきたが，この活動を通

しでも当事者サポートもさることながら，臨床現場

での家族への援助の少ない現状に改めて思いを馳せ

ることが多く，家族支援の必要性を強く感じている.

だが医療現場が変わるのを待つのではなく，自の前

で支援を求めている人に対して自分のできることか

ら始め，できる範囲で当事者や家族支援を行ってい

くことも，現状に一石を投じることにつながるので

はないかと信じている.

ケース I

M氏. 58歳男性.一部上場会社のサラリ、ーマン

(役員). 2000年 11月に妻と二人で初回相談に訪れ

た.会社の検診では 20年以上にわたり胃潰蕩といわ

れ食事療法を行っていたが，その年の検診で胃がん

と告知された診断されてからの症状の進みは早く，

手術をしたが予想以上に進んで、いて腫傷には手をつ

けられず，バイパス術のみ施行.術後の説明ではスキ

ルス性の進行性胃がんであり，まだ TS-1は認可さ

れておらず，余命半年と説明を受けての退院であっ

た本人は自覚症状からは告知内容を信じられず，医

療不信を募らせており，まだ何かできることがある

のではないかと打つ手を探ってそのための情報を求

めていた.妻はいきなりの余命告知に動揺しており，

状況を受け入れられずに戸惑っている状態であっ

た.

面接相談は 2時間ほどに及び，とにかく心のわだ

かまりや思いの丈をできるだけ語って頂いた.本人

は自分なりに書籍やネット情報を使ってがんの知識

を得る手だてを講じており，他の治療法や養生法に

ついて時々質問されたが，心理的な動揺などのそぶ

りを見せず瓢々としていた.その態度からは情報を

妻とは共有しておらず，一人だけでがんと向き合っ

ている様子がうかがえた妻は涙混じりで自分の思

いを語ったが，話の端々に夫に頼って生きてきたこ

とが感じられた夫の母親は近くに独居でいるが最
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近老人性の症状が強くなり，そろそろ同居の必要性

を考えていた矢先のいきなりの夫のがん宣告と余命

告知だ、ったようだ.面談後，妻から[支えあう会「αJl

に入会したいという申し出があり，本人からも同意

が示されたが，本人の意向は「マイペースで病気と向

き合っていきたい.自分は大丈夫だから，妻を精神的

に支えてもらいたいJというものであった.その後，

夫婦で気功教室や定例会に参加されたが，他にも夫

婦で参加している方や，親子で参加している人もお

り，そこから様々な交流が始まった患者同士の情報

交換や分かち合いだけでなく，家族もまた，同じよう

な状況にある家族同士で思いを分かち合い，情報交

換を行い，お互いに支えあう中で，体験者同士だけに

通じる強い紳が生まれ，新たな友情が育まれていっ

た定例会のテーマに「家族の立場で思うことJI家族

の力とはjなどを取り上げてみんなで語り合う機会

を持つことも，意味のある家族支援となった.妻は最

初.1がん当事者ではないので患者の気持ちをわかっ

てあげられないことが申し訳ないJと，隅で小さく

なっていたが，何回か参加するうちに，笑顔が戻り，

表情も明るくなっていった.やがて「家族のできるこ

とは，一緒に悩んだり落ち込んだりするのではなく，

家が居心地よく，少しでも気分が落ち着くような場

所にしていくことですね.家族が普通にしているこ

とが大事なんだ、ってわかりましたJと自分の役割を

再認識されたようだ、った.また本人よりも妻の方が

会への参加を楽しみにするようになり，電話相談日

には手作りの総菜や茶菓子を持参して集った人たち

とお茶を飲みながらおしゃべりするようになり，こ

れがその後の「サロンJに発展していった. M氏も

また定例会や親睦会に毎回参加され，自分の体験ゃ

がん医療のありかたについてなど，自分の思いを積

極的に語られるようになっていった.そして地域に

このような場所があることへの驚きと感謝をいつも

口にされていたが.1自分にも何かできることはない

か?Jと自ら世話人の手伝いを申し出られた.そんな

M氏には会社員の経験を生かして会の運営や会議

の持ち方のアドバイスをお願いしいろいろ助けて

頂いた.

その後の半年は穏やかに経過され，時には息子夫

婦とゴルフにいき，自分なりに家族との時間も作っ

ていたようだが，やがて浸潤したがんの影響で腹水

が溜まり始めた.この間.M氏はかかっていた総合

病院に見切りをつけ，幾つかのがん専門病院の門を

自分の力で叩いたが，納得のいく治療法の示唆や情

報は得られず. 1どこにもいくところがない」とため

息混じりに舷いたときの眼が忘れられない. 1αJの

気功や定例会には欠かさず参加されていたが，同行

する妻から「ここに来る時が一番元気ね」といわれ，

「自分がいなければなんだか危なつかしいんだよ，こ

の人がjとこちらを指さして笑ったこともあった.進

行がん患者としてではなく，がんを抱えでもなお前

向きに生きようとしている一人の人間として接して

ほしい， というのがM氏の求めている「励ましJで

あった.その願いを受け止め「双方向の支えあいJを

意識して関っていったところ，その年の総会では自

ら議長の大役を買って出られ，腹水のi留まった体で

壇上にあがり，見事な裁きで喝采を浴びた.その姿を

見て，まわりの人が当事者を患者，病人と決めつけて

関わることは，かえって生きる力を奪うことになる

ことを，改めて思い知らされた.

「αJに来ておよそ半年が過ぎ，再び腹満と摂食困

難で体を動かすのが辛くなってきたその年の 6月，

「ホスピスについて知りたい.できれば体験入院をし

たいjという相談を受けた.そこで開設したばかりの

近くの緩和ケア病棟に連絡をとり 1週間の体験入院

を調整したが.4日目で「ここは自分のいる所ではな

いJと自宅に帰ってしまった.すでに痔痛コントロー

ルのための麻薬は処方されていたが.1これさえもら

えば家にいるほうがよいJということであった.妻か

らも「距離的には近くても車が使えないためかえっ

て時聞がかかる.道路が込むのでタクシーもパスも

役に立たない.夜間何かあったときに駆けつけるこ

とができないJIすべて病院の意向で管理される雰囲

気になじめないjという言葉が返ってきた.そこで，

在宅医療を受ける方向で話し合い，往診してくれる
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医師を探しその調整を行った往診医は「最後まで

つきあいましょうJと熱心に診てくださる人間味の

ある医師が見つかったが，在宅ターミナルケアを引

き受けてくれる訪問看護が見つからなかったため，

知り合いの訪問看護ステーションに非常勤スタッフ

の登録をし，筆者が訪問看護に入って医師との連携

をと った.

写真 ①

往診は週一回.訪問は週2-3回のベースで行っ

た.室内での行動範囲も徐々に狭くなっていったが.

居間に大きな肘掛けいすを置き.一日の大半をそこ

で過ごした.妻は民間療法のマッサージやテルミー

という温熱療法の勉強をして，時々夫に施術してお

り.訪問では世間話をしながら筆者も妻の施術を受

け.お返しに教わりながら妻の体をマッサージした

こともあった「何か楽しみがほしい.旅行でもした

いJとM氏. IαJで、毎年行っている夏合宿「男の手

料理を味わう会jを話題にすると，是非参加したいと

いう.できれば家族も一緒に参加したいというので，

往診医に相談した快く許可をいただけたのでその

足で桶薬を処方してもらっているホスピス医を訪ね

て同様の話をしたところ，こんな状態で，と驚かれた

が何とか了解を得たそこで事前準備として出発の

前に往診医の病院に入院をして腹水を抜き，点滴で

栄養を補給した.また宿泊地では家族用のコテージ

を別に借り，ホスピス医に書いてもらった診断書を

基に地元の在宅酸素業者に在宅酸素器具を搬入して

もらった.また筆者が非常勤講師として関わってい

た看護学校の学生や，友人の医師にボランテイア参

加をお願いした.8月初旬の3泊4日を「α」の仲間

や，妻.息子夫婦，駆けつけた二人の娘共々にどのよ

うに過ごされたかは，写真を見て判断して頂きたい.

酸素チューブをつけたままではあったが.M氏は一

家の主として誇らしげに自分の家族を紹介しまた

グルメぶりを抜露してワイ ンのウンチクを語られ

た.また「自分がまわりに望むことは，どんな状態で

あれ，自分らしくあることをありのままに受け止め，

特別扱いをしないでほしいことだJと話された. (写

真①②参照)この旅行から帰った 2週間，筆者は家族

と看取りに向けての話し合いを行い.i死にゆくプロ

セスjを文書にまとめて手渡しそのときの家族の対

応に不安や心配はないかを尋ねた.妻は自分の父親

を肝臓がんで亡くしており，そのときの無念な思い

や後悔を二度としたくないと語った.またその時の

看取り体験から死後の処置については何とかできる

と思うというので，それを子供さんたちにしっかり

と伝えてほしいとお願いした.いつでも連絡が取れ

るよう 24時間オンコールの体制を取った.8月の

終わり. M氏は家族の見守る中，娘のマッサージを

受けながら眠るように亡くなった.後日.お線香を上

げに訪問したときに様子を伺ったところ.M氏の母
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写真 ② 

親のことを語ってくださった.妻から「あなたの息子

の一大事なので，しっかりしてください.力を貸して

ほしい」と姑に伝えたところケアに入っていたヘル

パーさんたちを困らせていた義母が「自分のことは

自分でやる」と言い出し最後まで本当にしっかりし

ていたそうだ.また，最後に口にしたのはその義母が

f乍ってくれたジュースだ、った.I義母の姿からいろい

ろ教わりました.葬儀が済んだら力が抜けちゃって，

今は毎日食事を届けているけど，大事にしたいで

すJ.と，潤んだ目にハンカチを当てながら微笑む妻

に，人間の底力を教えて頂いた.

IV. 生命(いのち)を支える研究所で関わった家

族支援

「α」の活動は任意のボランテイア団体であり，活

動時間に制限があるため，本当に必要なときに，必要

な支援ができず，歯がゆい思いをすることが多々

あった.たとえ進行がんであっても自分の意志で

「α」ゃ他のサポートグループまでたどり着くことの

できる時間や体力の残されている人の場合はまだよ

い.だが相談電話を受けたときにはすでに終末期に

入っており，せっぱ詰まった状態なのに何の支援も

受けていなかったり，むやみに退院を勧められてい

たり，規定の治療が終わったからと具合が悪いまま

他の病院に移ることを勧められたりしている人があ

まりに多い.納得できる治療説明が行われていない

ために医療への不信が強く. Iがん難民」となってい

る場合は，他に回すことも，電話のみで終わらせるこ

ともできず， 自分の持てる時間の中でしか関われな

いことを伝えた上で，それでも力を貸してほしいと

乞われる人を対象に，患者や家族への直接的具体的

な支援を行うフリーランス看護師として「生命(いの

ち)をささえる研究所」という個人事業所を設立し

今に至っている.医療コーデイネーターとして関わ

る場合の基本姿勢は，まず駆付け，どんなことであれ

誠意を持って話を聞き，家族や本人の気持ちをきち

んと受け止めることである.そしてできる限り相手

の望むことに寄り添い，その方の人生の最後のプロ

セスにつきあうことにある.

ケース 2

S氏. 68歳男性.職業は裁判官.相談依頼は遠方

に嫁いだ娘からの FAXであった.そこには父親が

進行性大腸がんで予後不良といわれた経緯と実家の

電話番号，両親二人暮らしであることが記されてお

り.I自分は義父母の面倒をみなければならず心苦し

い状態にあるが，できれば長期間，両親の柑談に乗っ

て頂きたい」とあったため，早速電話を入れ，面接相

談のための訪問を行い.s氏とその妻から話を偶っ

た S氏は仕事柄転勤が多く，千葉に居を構えてまだ

2年とのこと.それまで病気らしい病気はしたこと

がなかったが，平成 13年に入って便秘傾向が出現し

たため築地の国立がんセンター中央病院を受診して

大腸がんと診断され.11月に手術を受けた.しかし

すでに進行がんのため完治不能といわれ，人工紅門

造設術のみを行った.その旨は術後すぐに本人に告

知されたが，家族に話をされたのは翌日だ、ったとい

う.何もしなければ半年から 1年という余命を告知

された妻は身近に知り合いもないことから，途方に

暮れながら桜町ホスピスに電話を入れ，近くに転居

して夫の最後を看取りたいと話したところ，千葉に

は土橋という人がいるのでそこに相談してみてはど

うかといわれたそうだ.また遠方にすむ娘は，ネット

n_yamamoto
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情報から千葉で緩和ケアを行っている海沿いの施設

に電話を入れたところ，こちらも市内であれば土橋

に相談をしてみたらと勧められたという.奇しくも

2箇所から同じ人物を紹介されたことで，どこの誰

かもわからないところに相談をする不安が軽くな

り，行動に移す勇気がでたそうだ.S氏は裁判官とい

う仕事柄なのか経過を克明にノートにつけており，

その態度は，ありのままを正しく知りたいと，がんを

正面から受け止めようとするものであった.妻はこ

の一大事にどう対処していいのかわからず， とにか

く相談できる，話を聞いてもらえる人がほしかった

という.時間をかけて丁寧に話を聞いたあと，ご本人

や家族が何を望まれているのかを教えて頂きたい，

と伝えたところ.r完治はしないということは理解で

きるが，すぐ死ぬというほどせっぱ詰まった状況で

はないように思うので， もう少し何か手だてがない

ものか探ってみたい」という.そこで，かかっていた

がんセンターの内科を受診することをすすめ，化学

療法で延命の可能性を探ることになったまた何か

相談したい場合は 24時間いつでも応じると伝え，初

回相談を終えた.その後の l年は外来に通って受け

た化学療法が功を奏し，自宅で過ごしながら仕事に

も復帰され，公的な仕事の整理をする時間を持つこ

とができた.ゆったりと穏やかな時聞が経過された

が，妻からは時々経過報告のような電話があった.そ

の聞の S氏は，もう治らないと知ったときから余命

をどう過ごして生きていきたいかを真剣に考えてい

たようで，妻と共に自分たちの人生を振り返り，家族

のあり方や子供や孫に伝えたいこと等を，家族の集

まる機会を捕えながら，折に触れ，語っていたようで

ある.その生き様や言葉は子供や孫にたくさんの良

い影響を与えていた.

やがて，腹部膨満が出現し徐々に食も細くなって

きた頃，妻から再度の面談依頼が入札訪問した.今

度の相談は，がんセンターの主治医からそろそろ媛

和ケアの検討が必要といわれたが，ホスピスにする

か在宅にするか迷っている，というものであった.3 

人の子供や孫たちは皆遠方に住むため，できれば都

内の駅からさほど遠くないホスピスで最後を迎えた

い.そうすれば子供たちも来やすいだろうしあまり

迷惑をかけないで、済む.自分としてはもっと家で過

ごす時間を長く持ちたいが，自分一人の介護力では

とても最後まで看る自信はない.役に立たない自分

が恨めしい，という.妻の話に耳を傾けながら，一緒

に考えていくことで必ず道は開けると妻の心労をね

ぎらった.その上で妻の望む都内のホスピスという

ことであれば，内科の主治医に聖路加病院の緩和ケ

ア科当てに紹介状を書いてもらい，緩和ケア外来に

通ってホスピスケアについて知り，またそこが自分

たちの希望に添うかどうかを検討してみてはどうか

と勧めた.緩和ケア外来にはこ人で通い，帰りに銀座

での食事や買い物を楽しむこともでき，それはそれ

でよかったが. 2ヶ月後，体力が低下して出かける

ことや電車に乗ることがおっくうになり，再々度の

面談依頼となった次の相談は在宅での緩和ケアを

望まれ，近隣の医療体制を知りたいというもので

あった.そこで，市内で終末期専門に在宅医療を行っ

ている知人の医師に橋を架けた.その後の 3ヶ月は

在宅専門医とそこの訪問看護が入り，交代で駆けつ

ける子供や孫たちに閉まれ，再び穏やかな時間を家

族と共に過ごし最後までS氏らしい嘆とした態度

を崩すことなく一日一日を過ごされ，家族の見守る

中で亡くなった結局.S氏とその家族はがん専門病

院で先端治療を受けながらも，余命をできるだけ自

宅で，愛する家族と共に過ごすことを選択され，人工

紅門を増設した後の 1年 11ヶ月を自宅で過ごされ

た生前S氏が言っていた「裁判では事実を正しく

把握することが一番難しく，事実が正しく認定でき

れば90%解決したようなもので，おのずと答えが見

えてくる」という言葉そのもののような生き様で

あった.後日，妻からの手紙には，感謝の言葉の後に

『私たちはお蔭様で，退院早々にお目にかかれまして

から主人の最後のときまで，感謝と幸せの日々を過

ごすことができました一日一日を大切に，充実した

時間を最後の最後まで過ごすことができ，本当に幸

せでございました』とあり，また娘さんからいただい
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た手紙には『父の病気から来る痛み・苦しみ…母の

看病の辛さは当然あったはずですが，二人はお互い

をいたわりあって，一日一日を大切にしながら笑い

声のある“黄金の時間"を過ごしておりました.父と

母はどの様なときでも幸せと感謝を忘れずに，生き

ておりました.私ども，子供たちは，そんな父と母が

大好きで， w二人のような家庭を作って行こうね』と

話しております.一昨年の 11月19日…手術を受け，

治らない病と知った直後の私たちの不安，戸惑い(い

ま思えば

いち早く会いに来てくださり，真正面から向かい

合ってくださいました土橋さん.緩和ケアへの道を

聞いてくださり，大岩先生への架け橋となってくだ

さったことで，父も母もどんなにか安心して，それか

らの日々を送れましたことでしょう.土橋さんのお

かげで父は幸せな最期を迎えられたのだと，心から

感謝し、たしております.父は亡くなりましたが，父の

生き方や志は私たち一人一人が大切に受け継いで，

父の分も母を大切にして生きていきたいと思ってお

ります 本当に人間は“心の生き物"なのですね.あ

りがとうございました.私たちがどんなに心安らぎ，

幸せでしたことかをお分かりいただけますかと思

い，葬儀の弔辞と会葬御礼の言葉を同封いたしまし

た. ご覧頂けましたらありがたく存じます』とあっ

た.S氏とそのご家族からは，人間のすばらしさ，愛

することの大切さを改めて教えて頂き，私にとって

も得るものの大きい出会いであった.

V圃継続医療，継続看護の必要性

時代や社会の必然性の中で，がんの患者数も死亡

者数も激増しており， もはや「がんjは当事者と家族

だけの問題ではなく，国策として対応を考えていか

なければならないところまできている.医療現場は

新たながん患者が次々発見され，分刻みでその対応

に追われているため，短期入院で心太のように押し

出される患者の継続医療や継続看護までは，なかな

か手が回らない. しかし切り取った臓器は戻ってこ

ないし，治療を加えた体に残る後遺症を抱えながら

社会生活に戻っていくことは，容易ではない.医療の

進歩で生存期間は延びたとはいえ，がんの場合は，治

療で変化した身体を抱え，再発転移の不安や死の恐

怖，医療費や生活費など経済的問題，子育てや仕事な

ど社会的な問題，まわりとの人間関係，先の見えない

精神的苦悩などを抱え，病態によっては入退院を繰

り返すことになり，本格的にがんと向き合うのは初

回の入院を終えて退院した後からなのである. しか

し退院後の具体的支援は少なく，さらにその後の継

続医療，継続看護はまだ整備されていないため，医療

に対する不満が次第に募ってくる.情報格差，病院格

差，地域格差はますます広がりつつあり，経過の中で

受ける医療現場でのあいまいな対応や不十分なコ

ミュニケーションが医療不信に拍車をかける.今は

「患者中心jと言われ， 自己選択， 自己決定， 自己責

任を迫られる時代であるが，病状が進行するほどそ

の選択，決定は辛いものとなる. i家族jの形態やそ

の力が変化している現代では，そのような当事者を

ささえる家族もまた，不安や怖れの中で心の拠り所

もなく，ある意味当事者よりもっと辛い状況にある.

しかし医療現場は当事者をみることだけでもままな

らず，家族支援にまで、は到底至っていないため，患

者・家族の願いと現実とのギャップは大きい.筆者

は医療の枠外でそのような人々と関わりながら本来

の医療や看護を模索してきたが，病を通して人の生

と死を見つめ続け，その生きる力を信じて最後まで

支援し続けることは，医療者がその責任を負ってく

れるものと切望されているのに，何故医療現場では

それに応えられないのだろう?という疑問がます

ます大きくなってきた. i患者Jを支えるためには，

特にその家族へのケアに力を入れることが大切で、あ

り，患者と家族をヲ|き離すような医療は本来の医療

から大きくかけ離れているのではないだろうか.患

者と家族にとって，心温かで人間的な関わりを提供

することこそが，医療者の責務なのだと筆者は強く

思う.そこで，患者体験を持つ医療者の一人として，

医療現場の仲間と手を取り合って人々の願いである
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その責任に応えたいと願うようになり，幾つかの医

療機関に掛け合い，筆者の考えと重なる思想を持つ

医療者と連携して様々な道を探り，複数の医療機関

で「がんよろず相談jや患者会立ち上げのサポート，

在宅緩和ケア研究会のコーデイネーターなどを生命

(いのち)を支える研究所の仕事に加え，現在に至っ

ている.

その中のひとつで.H 16年6月に某県立病院で始

めた「がんよろず相談Jを紹介したい. きっかけはそ

この院長が「αJの活動に興味を持ち，定例会や講演

会に足繁く通ってがん患者や家族の生の姿を知った

ことにある またそこの看護部長が筆者が入院して

いたがんセンターの病棟婦長であり，当時から気心

の通じる人であったことも大きい.筆者の考えを二

人に語ったところ，再発転移がんや末期がん患者へ

の対応に悩んでいた二人はすぐに院内で取り組んで、

いくことを決められ，さっそく県との交渉が始まり，

2ヶ月後には週 1回の「がんよろず相談」が始まっ

た.私に与えられた役割は，切実な問題を抱えている

がん患者さんやご家族に，病院の責任として行なう

個別的かつ積極的な支援であり，医療側との聞に橋

を架けチーム医療をより円滑にすることであった.

そのため医療全体の調整役である看護局に所属し

相談窓口を外来看護チームに置いていただいた.

ページ数の関係で個別のケースを紹介できないのが

残念であるが，この l年 2ヶ月のよろず相談を振り

返ると相談延べ件数 161件，相談者実数52人，相

談はすべて再発・転移がんを抱えながら治療を続け

る患者とその家族からで、あったその内容は，入院期

間が長期に及び今後の展開に不安，初期治療直後に

再発転移してしまい急な展開への戸惑い，主治医と

の関係や家族関係の悩み，継続治療か終末期ケアか

の判断の難しさなど多岐にわたった.受け持ち看護

師や病棟看護師は様々な問題を抱えた当事者やその

家族を前に，多忙な業務の中で思うように関われな

いことを苦悩しており. Iよろず相談Jと連携して少

しでも良いケアを提供したいという強い思いが読み

取れたので，何度も話し合いを持ち，一緒に考える場

をつくることに勤めた.その結果，看護部全体の意識

に大きな変化があったと評価されるに至った. しか

し傾向として，相談者はすでに終末期に近い方が多

く，もう少し早い段階から関わることの必要性を感

じた.

面談時間は平均 1 時間で，一日 2~3 人が限度で

あったが，中には毎回の面談を望む人もいた.傾聴と

ともに患者や家族の求めている情報提供にも努め，

図書室の本やパソコンを使つてのネット検索，がん

関連雑誌や新聞記事，患者会の会報や活動紹介記事

など，必要と思われるものは最大限利用した.相談場

所は病室，面談室，図書室，散歩など状況に応じて変

更したが，病態が進むにつれてベットサイドが多く

なり，家族との同席が多くなった.これは本人と家族

の聞に橋を架け，家族の力を強くする重要な場と

なった.中には，外来・入院・ターミナル期と最後ま

で「よろず相談Jを利用された方もあった.さらに院

内ターミナルケア研究会にも参加させて頂き，サ

ポートのあり方を一緒に検討し「一度は家に帰りた

いjと希望される人たちを看護の力で在宅に繋げる

方向性を探った.中には家に連れて帰ることへの不

安が大きく，病院に預けておく方が安心で、ターミナ

ルケアなど考えられないという家族もいたが，限ら

れた時間の中で家族だからできること，家族でなけ

ればできないことの重要性を伝え，どんなことで

あっても家族を支え続けるというこちらの思いを伝

えることで，最後はどこで死を迎えようと，家族が寄

り添うことに意味があると言い切るようになった家

族もあった. Iがんよろず相談」と病院ナースが連携

することで，主治医の態度にも変化がみられ，家族へ

の説明回数が増え，患者や家族も交えたカンファレ

ンスを開催することができたケースもあった.最後

はホスピスでという家族の強い願いを受けて主治医

と共に必死で応えようとしたが，病状の進行が早す

ぎて移送が叶わなかった人もいたが，家族からはそ

の姿勢を高く評価され感謝されたこともあった.

看護は，医療機関や，訪問した家の中だけで提供す

るもの，という固定観念をなくし，求めている人がい
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ればどこでも，どんな形であっても，看護の専門性を

発揮して，人々を支援するのが，看護者の責務ではな

いだろうか.支えあう会「α」の活動や生命(いのち)

を支える研究所の仕事を通して，これからの看護は，

医療という狭い枠を超えて，病気を持ちながら地域

社会の中で生きる希望を支え続け，なおかつ安心し

て死んでいける場所を一緒に考えながら，最後まで

生ききる当事者とその家族の人生を応援していくこ

とである， と考えるようになった.r病院Jや「地域J

の枠を超えて「看護jの連携をはかり，広い意味での

「チーム医療Jを考えて新たな連携やネットワークに

発展させていくことは，今後の看護の方向性のーっ

として， もっと考えられてもいいのではないだろう

か.

現代では，心身の異常には須く医療が介入して診

断が加えられ，病名がつくため，ほとんどの人が「病

気jにかかり，老いるほどに医療依存度が高くなり，

自然死はほとんどみられず医療が人の死を請け負う

時代になった.にもかかわらず医療は「病気を治す」

にこだ、わって専門性を高めてきたため，治らない病

気の増えた時代に対処しきれないでいる.特にがん

の場合は「治るJもしくは「末期J(=死)の 2極分化

で語られることが多いため，まだ死にたくない，がん

と共存してなんとか生き抜きたいと願いながらも行

き場を失う「がん難民」とその家族の増加が著しい.

しかし「生老病死jは寿命の必然であり，誰にとっ

ても他人事ではなく，社会全体で考えなければなら

ない時代がきている.たとえ治る可能異性がなくと

も，最後まで生きょうと踏ん張るいのちを支え，いの

ちの際を共に歩み，最後まで寄り添うことが，生きる

希望を支えることになる.身近な死から目をそらさ

ず，その過程に付き合い，しっかり見届け，きちんと

見送ることでしか「生と死」は学ぶことができない.

「看護jは. r生・老・病・死」のすべてにわたって，

その専門性を一番必要とされ，発揮できる専門職で

ある.私の体験が微力ながらいのちを支えあうこと

に役立つならば，本望である.




