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在宅生活を送るパーキンソン病患者と家族の病気の捉え方

山村江美子1) 藤生君江2) 飯田澄美子1)
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本研究の目的は，在宅で生活を送るパーキンソン病患者と家族が，病気をどのように捉えて生活し

てきたのかを明らかにすることである.比較的状態が落ち着いて在宅で生活ができているパーキンソ

ン病患者10名とその家族7名に，家庭訪問によ る半構成法の面接を実施した.調査内容は， 1)発病

時期において， 2)確定診断の時期において，3)確定診断後から現在に至る過程において，どのよ

うに病気を捉えて生活してきたのかである.分析は，質的な分析方法を実施した.

その結果，以下のことが明らかになった.

1 )発病時期に患者は，何らかの身体症状に気付きながらも，その症状が病気によるものとしては捉

えていなかった.家族は，生活の中で患者の行動の変化に気付き，外来受診につなげていたが，

医療に不満を感じていた.

2 )確定診断の時期に患者は，パーキンソン病という知らない病気に対する困惑と動揺を示し，家族

は命に別状のない病気として安堵を示していた.

3 )確定診断後から現在に至る過程では，患者は精神面の安定に努め，家族は患者とともに生活する

経験から学び，家族なりの判断を行い.家族なりの生活の工夫を行っていることが明らかになっ

た.
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1. はじめに

特定疾患に指定されているパーキンソン病は，効

果的な治療薬が開発され悪化の遷延が図られている

が，根本的な治療法は未確立であり，日常生活への

影響のみならず，家族も含め，難病という精神的苦

痛を伴う疾患である.

難病看護の研究は，難病の人達の毎日の暮らしゃ

生き方を，質的に研究し探求するものへと変化をし

てきている.患者が難病という状況をどのように生

き，どのように受けとめ生活するかという過程を，

疾病受容の段階に当てはめ明らかにしたものω，難

病という病いの経験を，患者は人生にどのように意
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味づけをしているのか，質的に看護研究と して明ら

かにしたものなどがある制.しかしこれらは，患者

個人の病いの受けとめを明らかにしたものであ り，

患者の視点に立つ研究である.難病患者の療養生活

を支えている要因の 1つが， 家族であることが明ら

かにされているが制，患者とともに苦痛を経験する

家族の視点による病いの受けとめは明らかにされて

いない.また難病患者の看護研究は，筋萎縮性側索

硬化症という 重症難病患者を多く取り上げてお りめ制7η)

在宅でで、生活するパ一キンソン病患者のみを取 り上げ

ている研究は少ない.

そこで本研究は，在宅で生活を送るパーキンソン

病患者と家族が，病気をどのように捉えて生活して

きたのかを明らかにし，患者のみならず，家族にも

視点を当て，両者に必要な支援のあり方について示

唆を得ることを目的とした.



12 家族看護学研究第 13巻第 1号 2007年

11.研究方法

1 .研究デザイン

在宅生活を送っているパーキンソン病患者と家族

が，発病時期，確定診断時期，確定診断後から現在

に至る過程において，病気をどのように捉えて生活

してきたのかを明らかにする質的研究である.

2.調査方法

1 )調査対象者

患者・家族関で，どのようにパーキンソン病を捉

えて生活してきたかを明らかにするために，自宅で

生活をしているパーキンソン病患者と家族を対象と

した.

本研究における家族とは，家族一構成員である主

介護者をさしている.調査により，家族一構成員で

ある主介護者が，患者に対して介護を行っていると

は捉えておらず¥家族としての自然なかかわりと捉

えていたため，主介護者という表現は妥当ではない

と判断した.これにより，家族一構成員である主介

護者を家族という表現で統一した.

研究者が保健所保健師に調査の協力を依頼し，比

較的状態が落ち着いて在宅で生活ができているパー

キンソン病患者と家族の紹介を受けた.保健師の訪

問の際，研究者が同行訪問することに了解が得られ

たパーキンソン病患者宅に出向き，研究の主旨を口

頭で説明し，調査の協力を依頼した.訪問の場面に

おいては，調査への協力が拒否できにくいことを考

慮し，同行訪問 3ヵ月後に研究者から対象者宅に電

話を行い，この電話によって調査協力の同意が得ら

れた患者と家族を対象者とした.在宅で生活をして

いるパーキンソン病患者10名と，その患者とともに

暮らす家族7名，合計10件17名である(表 1). 

2 )データ収集

パーキンソン病患者とその家族， 10件17名に家庭

訪問による半構成法の面接を実施した.調査期間は，

2003年12月であり，患者と家族に行った面接時聞は，

30分から80分であった.患者個人に面接をする場合

の家族の同席については，患者家族聞の判断に任せ，

家族の面接についても同様に行った.

調査内容は，①発病時期において，②確定診断時

期において，③確定診断後から現在に至る過程にお

いて，どのように病気を捉えて生活してきたのかと

いう内容について，患者・家族ともに同じ質問を行っ

た.

3 )倫理的配慮

研究者が単独で家庭訪問をした際に，研究の主旨

を口頭と文書で再度説明し，調査協力についての同

意は，患者・家族ともに口頭で確認した.調査の協

力については，自由意志であり，いつでも調査の協

力を中断拒否できること，調査の協力の有無により，

今後の行政職員との関係に不利益はなんら生じない

ことも加えて説明をした.面接は，患者が希望する

体調のよい時間に合わせ，パーキンソン病の疾患の

表 1.対象者の概要

患者対象者 年代 性別
発病後から 診断後から

入院回数 活用資源 家族対象者 年代
診断までの期間 現在までの期間

1-A 50代 女 3年 7年 訪問看護・介護 1 -B (夫) 60代

2 -A 70代 女 1年 9年 2 -B (夫) 70代

3 -A 60代 男 5年 15年 3 -B (妻) 60代

4← A 70代 男 3年 13年 3ヵ月・1回 4 -B (妻) 不明

5 -A 70代 女 l年 7年 5 -B (嫁) 50代

6 -A 70代 男 1年 6年 デイケア週3回 6 -B (妻) 60代

7 -A 70代 男 2年 8年 7 -B (妻) 70代

8 -A 60代 女 2年 5年 4日間・ I回

~ ¥ 9 -A 70代 男 l年 21年 3週間・ l回

10-A 50代 女 1年 2年
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特徴に十分注意を払って行った.面接の内容は，同

意が得られた場合のみ録音し，録音の同意が得られ

なかった対象者については，面接中に面接内容を書

き留めることに許可を得た.プライパシーの保護に

ついては，個人を特定できる情報は一切記載しない

ことも伝えた.

3.分析方法

パーキンソン病患者と家族の病気の捉え方を明ら

かにすることは，当事者である患者と家族の主観的

なものの見方，考え方，受けとめ方を明らかにする

ことである.患者家族の視点に立ち，過去から現在

に至る病気の捉え方を分析することを目的としたた

め，人間の認識，感情，信念のように主観的なもの

を明らかにすることに適している，質的な分析方法

を実施した.

データの分析は，面接の内容から，逐語記録を作

成し，その逐語記録を患者と家族に分類し，さらに，

発病時期・確定診断時期・確定診断後から現在に至

る3つの期間に分類した.各時期に分類した逐語記

録は， 1行ずつコード化し，病気の捉え方を示して

いるコードについて徐々に抽象度を上げ概念化し，

似たような特徴をもっ概念をカテゴリー化していった.

本研究の真実性の確保8)については，逐語記録の

分析は，コード化・カテゴリー化の際に，データに

【身体症状発現の気付き】

〈漠然とした体調の不自然さ)

基づいたラベルであることを心がけ，分析途中の解

釈および疑問については，同意の得られた対象者宅

l件に再訪問を行い確認した.また，研究の全般に

おいて，地域・家族看護学領域の専門家2名からスー

パービジョンを受けた.

111.結果

中核カテゴリーは[ 1，サブカテゴリーは

く > ，対象者の言葉は r.1という記号で示した.

収集したデータの分析結果から，各時期の病気の捉

え方に，共通の中核カテゴリーを認めるに至った.

カテゴリーの総数は，中核カテゴリー31個，サブカ

テゴリー132個であった.

1 .発病時期:患者対象者の病気の捉え方

発病時期の患者対象者の病気の捉え方は， [身体

症状発現の気付き1[症状出現に困惑} 【他者から

の指摘1[病気としての意識なし1[症状を異常と

自覚】であった(図 1). 

すでに発病の時期に患者対象者は， [身体症状発

現の気付き】があり， <漠然とした体調の不自然

さ〉や，パーキンソン病特有の〈振戦症状に違和

感〉をもち，これらをく初めて経験する症状〉と捉

えていた.また， 【他者からの指摘]を受けた患者

【行動の変化に疑問をもっ]

(今までになかった行動)

【他者からの指摘】
ヒ〉

[病気としての意識なし】

[症状を異常と自覚】 I医療への不満】

(生活に支障・生活の場面で異常を自覚〉 (症状が改善されない・診断がつかない憤り)

図 1.発病の時期
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対象者は，友人からくパーキンソン病特有の歩き

方〉であると指摘されたり，他疾患の症状で受診を

した際にく医師から偶然の症状指摘〉も受けていた.

しかし，患者対象者は身体症状の発現に気付きなが

ら，他者から指摘を受けながらも，この発病の時期

には[病気としての意識なし]というように， <病

気とは思っていない〉という捉え方であった.患者

対象者が， [症状を異常と自覚]したことは， <生

活の中で支障が出始める〉というサブカテゴリーが

示すように，家事の場面において，おにぎりがむす

べなくなってきたことなど，生活に絡んだ出来事に

よって，異常を自覚するに至っていた.

2.発病時期:家族対象者の病気の捉え方

発病時期の家族対象者の病気の捉え方は，【行動

の変化に疑問をもっ】 [病気としての意識なし】

【他者からの指摘】 [医療への不満】であった(図

家族対象者が患者対象者の[行動の変化に疑問]

をもったのは， <頻回の家庭での転倒〉ゃく緩慢な

動作に疑問〉など，多くはく生活の中で症状が発

現〉したことがきっかけになっていた. しかし家族

対象者は疑問をもちながらも， [病気としての意識

なし]という中核カテゴリーが抽出されたのは，

〈生活が平気であった) <病気発症の認識なし〉と

いうように，行動の変化に対する疑問が，病気であ

るという認識にはつながっていなかった.また，家

〈病気を隠したい・どうすればいいのか〉

族対象者も[他者からの指摘】を受けていたが，こ

れは，患者対象者のくバイク走行の変化〉などにつ

いて， <他者より危険の指摘〉や， <症状放置の危険

性の指摘〉などであった.このようなことから，家

族が外来受診につなげるが， [医療への不満}が示

されたことは， <典型的症状を診断できなかった不

満) <症状が改善されない不満) <診断の遅れに憤

り) <医者を変える行動〉ということからであった.

3.確定診断の時期:患者対象者の病気の捉え方

確定診断を受けた時期に，患者対象者の病気の捉

え方は， [診断名にショック} 【診断名に動揺な

し] [知らない病気} 【病気対応への困惑] [主体

的取り組みの開始]であった(図 2). 

患者対象者は，確定診断時に{診断名にショッ

ク】を受け，これはく治らないという説明を受け

た〉ことによるものであった.また， [診断名に動

揺なし]は， <生命に危険なし〉という医師の説明

によるものでもあった.ほとんどの患者対象者は，

診断を受けるまで， [知らない病気]というように，

〈パーキンソン病を知らなかった〉状況であった.

また，【病気対応への困惑]が認められ， <病気を知

ることに恐怖心) <病気を隠したい気持〉くどうし

たらいいのかと困惑〉を感じていた.しかし，確定

診断を受けたことは， [主体的取り組みの開始]に

つながったと捉えており，それはく病気を学ぶ意

欲) <悪化防止の心がけ) <今後の生き方〉からで

【病気診断に安堵】

【同病者の存在に安堵】

図2.確定診断の時期
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あった.

4.確定診断の時期:家族対象者の病気の捉え方

確定診断を受けた時期の家族対象者の病気の捉え

方は， [診断名にぼう然] [病気診断に安堵] 【知

らない病気] 【同病者の存在に安堵] [主体的取り

組みの開始]であった(図 2). 

家族対象者は確定診断を受け， [診断名にぼう

然]とするが，その後は{病気診断に安堵]したと

捉えており， <命に別状のない安堵感) <医師の説

明に納得する気持〉を感じていた. しかし，患者対

象者と同様，パーキンソン病は， [知らない病気]

であり， <難病と言われでも知らない病気〉と捉え

ていたが，その後は【同病者の存在に安堵]を示す

までになっていた.家族対象者も確定診断により，

【主体的取り組みの開始]が認められたが，これは，

〈診断が学ぶ姿勢のきっかけ) <病気を知りたい気

持〉として示されていた.

5.確定診断後から現在に至る時期:患者対象者

の病気の捉え方

確定診断後から現在に至る過程において，患者対

象者の病気の捉え方は， [意識に従わない身体に困

惑] [活動性を消失する予後への不安] 【信念によ

る状態維持の努力] 【自分なりの生活の工夫】 【家

族と他者からの支え]であった(図 3). 

確定診断を受けた後の経過においても，患者対象

【意識に従わない身体に困惑】

(症状進行を自覚・治療法のない憤り)

占轟
【信念による状態維持の努力]

者は{意識に従わない身体に困惑]が示すように，

〈症状進行を自覚〉し， <意識に従わない身体〉に

困惑し，く治療法のない憤り〉を感じ， <発病を悔や

む気持〉をもち続けていた.また， [活動性を消失

する予後への不安]も感じており，これは今後の

く生活変化への不安〉であった.このように未だ，

病気を否定するようなカテゴリーを認める反面，

[信念による状態維持の努力]のように， <気持の

もち方しだい〉で， <意識による身体の動きへの効

果〉が違うことを体験的に捉え， <精神面安定の努

力) <信念維持の努力〉という身体面よりも精神面

のコントロールを意識していた.また，病気の経験

からく工夫による症状進行の補い〉に努め，く病気

に合わせた生き方〉の中で， <楽しみの実践〉もさ

れていた.【家族と他者からの支え]は， <家族の協

力〉のみならず， <医師への信頼感) <同病者から

の学び〉が認められた.

6.確定診断後から現在に至る時期:家族対象者

の病気の捉え方

確定診断後から現在に至る過程において，家族対

象者の病気の捉え方は，【病気による断念] [症状

進行を認識] [状態の維持を望む気持】 [家族なり

の生活の工夫] [)患者本人を認める気持】 [家族と

しての役割を自覚] [家族の協力】であった(図 3). 

家族対象者は，パーキンソン病の発病後， [病気

【症状の進行を認識]

〈介助の必要な状態に悪化〉

1ユ
[家族としての役割を自覚】

(自然体の心がけ・気持のもち方しだい)

て三

図3.確定診断後から現在に至る時期
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による断念]を経験していた.それは， <定年後の

仕事継続を断念〉や， <内職の中止) <自営業の酒

屋を廃業〉など，生活に大きく関わることであった.

それでも，家族対象者は，【患者本人を認める気

持]をもち， [状態の維持を望む気持]であった.

在宅生活の継続から，家族対象者は{家族なりの生

活の工夫】を行っていたが，これは，患者とともに

暮らすというく経験からの学び〉を獲得し， <自分

なりの判断〉を行い， <自分なりの生活の工夫〉を

実践するまでに至るという過程が明らかになった.

このような過程において， [家族としての役割を自

覚】していることも認められたが， <自然体の心が

け) <先を見越さない〉などであった.そしてこれ

らの家族対象者には， [家族の協力}としてく独立

した子ども家族の協力〉が提供されていた.

IV.考察

1.発病時期の病気の捉え方

患者は，発病の時期に何らかの身体症状に気付き

ながらも，その症状が病気によるものとしては捉え

ていなかった.患者が異常を自覚するに至ったのは，

生活に絡んだ症状の出現によるものであったが，こ

れが本研究の特徴の 1つであった.この発病の時期

の家族は，生活の中で患者の行動の変化に気付き，

家族が主体になり外来受診につなげていたが，家族

は医療に対して不満を感じていた.これは，外来受

診を行いながらも，患者・家族が納得するだけの答

えや情報が提供されないという，精神的苦痛による

ものであった.本来の疾患や症状による苦痛よりも，

この時期には，治療に関わる医療職の対応による苦

痛が引き起こされていた.

2.確定診断時期の病気の捉え方

矢倉ら5)は，難病患者の確定診断時には，最高潮

の「苦悩jがあることを報告している.本研究では，

ほとんどの患者が，パーキンソン病は知らない病気

であったため，この確定診断の時期には，知らない

病気に対する困惑と動揺が示されていた.

家族は，患者とは対照的に，パーキンソン病の診

断に対して安堵の気持を示していたことも本研究の

特徴であった.これは， r難病ではあるが，症状を

補う薬があると医師から説明を受け，安心しました』

というように，患者の行動の変化に疑問を感じてい

た家族は，医師の説明により疑問が解消し，今後の

治療についても納得する気持であった.また，確定

診断を受けたことにより，家族が主体的に患者の健

康問題に取り組む姿勢が認められた.

3.確定診断後から現在に至る時期の病気の捉え方

患者は，安定した状態を維持し，在宅生活ができ

ている現在においても，病気に対して否定的感情を

もち続けていた.肯定的に病気を認められる時期に

達している状態でもあったが，すべてを受容してい

るわけではなく，一概に段階的な受容のプロセスに

当てはめることのできない，複雑な患者の心境がう

かがわれた.

また，患者が，精神面のコントロールが重要と捉

えていることが明らかになったが，身体はどうする

こともできないが，自分の気持だけは自分の努力で

変えることができるという内容であった.槍垣ら4)

も，神経難病患者は行動よりも自分の考えや気持ち

などの情動を変えることで，自己を守ろうとするこ

とが多いことを報告している.このことからも，パー

キンソン病患者が，身体面だけではなく，精神面の

安定が重要と考えていることを意識して医療職は対

応する必要がある.

家族からは，患者との生活に，経験からの学び，

自分なりの判断，自分なりの生活の工夫を実践する

までに至る過程が認められた.池添9)によって報告

された，家族の知恵という局面に類似しているもの

であった.

パーキンソン病患者とその家族は，治療が確立し

ていない難病という慢性的な経過の中で，患者・家

族それぞれの病気の捉え方の段階を経て現在に至っ

ていた.
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V.結論

患者は，パーキンソン病により，身体はどうする

こともできないが，自分の気持は自分で変えること

ができるというように，精神面の安定を意識して努

めていた.

家族は，患者とともに生活する経験から学びをも

ち，家族なりの判断を行い，家族なりの生活の工夫

を行い，ともに暮らす患者の療養生活を支えていた.

VI.本研究の限界と今後の課題

本研究のデータは，患者と家族が同席することに

よって語られた内容である.同席によって，引き出

された文脈もあると同時に 話しにくい状況であっ

たことも考えられる.擢患期聞が5年から21年とぱ

らつきがあったが，擢患期間の違いによって病気の

捉え方に影響があるかについては，今後の課題とし

たい.
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The purpose of the present study was to elucidate how home-dwel 1 ing patients with Parkinson's disease and 

their families recognize the disease in their lives. Semi-structured household interviews were conducted 

during visits with 10 patients with Parkinson's disease with relatively mild conditions， who were able to 

live at home， and 7 of their family members. The survey contents assessed how they recognize the disease 

in the following stages of their lives: 1) during the disease manifestation period; 2) at diagnosis; and 

3) during the post-diagnosis process leading to the present. Data were qualitative analyzed. 

The following results were obtained. 

1) During the disease manifestation period， although patients noticed some physical symptoms， they did not 

realize that those symptoms were due to the disease. The families noticed changes in the patients' behav-

iors in daily life， and requested that the patients undergo outpatient medical consultations; however， they 

were not satisfied with the medical treatment. 

2) At diagnosis， patients were perplexed and agitated by the unfamiliar disease called Parkinson's diseas巴，

while the families showed relief upon learning that the disease is not life threatening. 

3) During the post-diagnosis process leading to the present， it was found that patients try to stabilize their 

mental condi t ion， whi le thei r fami 1 ies learn from their experiences 1 iving wi th pat ients， make judgments accord-

ing to their own discretion， and apply their own ideas in their lives. 


