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〔原著〕

若年性パーキンソン病患者の家族における病気と共に生きる構え

坂本章子1) 池添志乃2) 野嶋佐由美2)

要旨

本研究は，若年性パーキンソン病患者の家族が，その病気体験の中で日々を乗り越えていく「病気

と共に生きる構えjを明らかにすることを目的とした.本研究の対象は，外来通院中で，社会生活を

営む若年性パーキンソン病患者を抱える家族で，なおかつ患者と最も生活を共にする家族員とし，半

構成的面接法によりデータ収集を行い，質的記述的に分析を行った.

分析の結果，若年性パーキンソン病患者の家族の「病気と共に生きる構えjとして， [安定・安心

を希求する] [このままではいけないと行動しようとする] [意味付与して取りくむ] 【距離をとっ

て見据える】 [接近する] [責任を取る】の6つのカテゴリーが抽出された.これらのことより，若

年性パーキンソン病患者の家族には，病気の進行に伴う難局に対し，家族システムを維持しつつ，戦

略的に，そして主体的に取り組む構えと，直面する様々な状況を的確に捉えその家族にとっての有効

な取り組みが行えるような構えが構築できるような支援の必要性が見出された.

キーワード:家族看護，若年性パーキンソン病，共に生きる，病気と共に生きる構えの構築

I .緒言

主に40歳以下でパーキンソン病を発症した若年者

を対象とする「若年性パーキンソン病患者の実態調

査報告書Jllによると，若年性バーキンソン病患者は，

働きざかりで，家族内においても重要な役割が求め

られているにもかかわらず 病気の進行とともにそ

れが困難となり，家族全体が不安定な状況となる.

また，長期にわたる擢病期間と症状コントロールの

難しさは，家族に様々な葛藤を生じさせる.野嶋は，

「難病は伝統的な意味での疾患モデルというよりも，

一定の特質を持つ病態像と社会像からなる状態像で

あるjと述べている2) 若年性パーキンソン病患者

と共に生きる家族は，日々の葛藤を経験しながらも

病気と付き合い，長期にわたり多くの出来事を乗り

越えていかねばならない制.そのため，家族は，常

に病気と共に生きる姿勢を見直し，遭遇する出来事

に対崎し，乗り越えていく構えを構築していると考
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えられる.

近年，パーキンソン病患者を対象とした研究にお

いて，現状を主体的に受け入れていく過程，困難に

直面しながらも新しく意味付けを行い，揺れ動きな

がら生き抜く様相が明らかにされ始めている 5H) し

かし，パーキンソン病患者の家族に関する文献は，

高齢患者の家族を対象とした研究が多く，若年性パー

キンソン病患者の家族が，病気と向き合う様相を研

究したものはほとんど見あたらない.そこで，本研

究は，若年d性パーキンソン病患者の家族を，病気体

験の主体として位置づけ，家族の姿勢や内的な力，

すなわち「病気と共に生きる構え」に注目し，そこ

から看護援助への手がかりとなる見地を述べたい.

11.研究目的

本研究では，若年性パーキンソン病患者の家族が，

その病気体験の中で日々を乗り越えていく「病気と

共に生きる構え」を明らかにする.
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川．研究の枠組み

心理学において構えとは，主体の統ーしたダイナ

ミックな状態であり，ものごとと欲求との相互作用

を基盤とした，一定の動作や行動を実現し，そして

方向付けと調整をする準備状態であると述べられて

いる 8）.一方，シンボリック相互作用論では， もの

ごととの相互作用から意味が生じてくることが述べ

られ，個人だけでなく集合体（家族を含む）におけ

る行為についての広範な意味のやりとりと，その解

釈の適用を特徴としている引．ここから，構えとは

事態に対峠する主体を前提とし，事態に対する行為

ないし認知のパターンから，その事態に取り組むた

めの方向性や意味付けを創造するという理論的枠組

みをみることができる．また，病気と共に生きる主

体的な取り組みに共通する特徴として，社会・文化

的要因の影響が述べられており 1ぺ特に日本人の文

化的特性が，構えに影響していることがうかがえ

る．

以上より，本研究における「病気と共に生きる構

えjとは，「困難な局面に向き合いつつも，主体が

有する価値観を基盤として，疾患の局面だけでなく

社会・文化的な複合的な病気体験に新たな方向性を

与えることであるJと定義する．

IV.研究方法

1 .研究デザイン

若年性パーキンソン病患者の家族の「病気と共に

生きる構え」は新しい概念であり，この概念の特性

を明らかにするという目的から，質的記述的研究デ

ザインとする．

2.対象

本研究の対象は，外来通院中で杜会生活を営む若

年性パーキンソン病患者の家族とし，その中でも患

者と最も生活を共にしている家族員とした．

研究協力者へのアクセスにあたっては，施設及び

当事者団体に文書と口頭で研究の主旨・目的を説明

した上で，家族の紹介を依頼した．

3.データ収集・分析方法

データ収集期間は2005年6～10月．研究者 l名が

9名の研究協力者に対し，インタビューガイドを用

いて半構成的面接を行った．インタビューでは，病

気そのものに関して・社会生活に関して・家族生活

に関して特に大変だったことに対する認知と取り組

みについて，家族全体としてどのようであったかを

語ってもらった．面接は l人につき 1時間程度とし，

研究協力者に承諾を得た上でインタピ、ュー内容をテー

プレコーダーに録音した．インタビュー内容9例分

を逐語録に起こし，研究目的に従ってパーキンソン

病患者と家族が取り組んでいる困難な状況11），病気

の構えが表出している内容を抽出し，カテゴ1）ー化

した．なお，その分析過程は，家族看護専門家のスー

パーパイズを受けた．

4.倫理的配慮

倫理的配慮については，研究協力者に対し，研究

依頼の際に①個人情報の匿名化，②研究公表時の配

意，③データの保護・管理，④害・不利益を与えな

いこと，⑤いつで、も研究への協力を中止できること，

それにより不利益を被ることはないことの説明を口

頭で行い，文書にて同意を得た．また研究協力機関

に対しても，害－不利益を与えないことへの配慮を

口頭・文書にて同意を得た．以上，詳細項目につい

ては高知女子大学倫理審査委員会の承認を受けた．

v.結果

1 .研究協力者の概要

インタビューを行った研究協力者の患者との続柄

は，妻5名，夫2名，同胞2名で，研究協力者の年

齢は50歳代（平均55歳）が最も多かった．病者の催

病期間は 6～30年（平均15年）と幅広く，発症年齢

は28～50歳代（平均41歳）であった（表 1) . 

2.若年性パーキンソン病患者の家族における f病

気と共に生きる構えJ

若年性パーキンソン病患者の家族における「病気

と共に生きる構え」として， 9つの構えが語られ表

出される領域11)から， 【安定・安心を希求する1

1このままではいけないと行動しようとする】 ［意
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表1.研究協力者の概要

4 女性/40歳台(6年) E 夫 (50歳代)

7 男性/50歳台 (11年)

表2. r病気と共に生きる構え」カテゴリー表

このままではいけない lこのままではいけないと行動しようとする
と行動しようとする

意味付与して取りくむ l新しく意味づける

重み付けをして割り切る

距離をとって見据える |留まって見定める

距離を置いてみる

接近する

責任を取る 責任として引き受ける

味付与して取りくむ】 [距離をとって見据える】 【接

近する1[責任を取る]の6つのカテゴリーが抽出

された.今回は若年性パ一キンソン病居患、者と家族が

直面している困難な状況l

構えの記述に重きを置くことで，若年性パーキンソ

ン病患者の家族の構えの独自性に焦点を当てる.

3. r病気と共に生きる構え」の6つのカテゴリー
(表2) 

抽出された大カテゴリーは口，中カテゴリーは

<>，ィ、カテゴリーは oを用いる.また， r Jは

インタピュー内容の要約を示す.中カテゴリーにつ

いては表3にて説明し，ここでは現象を全体として

記述することに重きを置き，大カテゴリーを中心と

し説明する.

1 )安定・安心を希求する

【安定・安心を希求する】は，家族が，揺らぎ続

ける患者の身体状態やその生活に対して安定と安心

を強く願うことで，不安定な状況になんとか落ち着

きを得ょうとする構えである.

この構えは，若年性パーキンソン病の症状の不安
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表3. 「病気と共に生きる構えj中カテゴリ一定義

安定・安心への希求

このままではいけないと行動しようとする

新しく意味づける

重み付けをして割り切る

留まって見定める

距離を置いてみる

近づこうとする

i~おうとする

責任として引き受ける

定さに影響を受ける．例えば家族は，その病気の特

性に伴い，若年期から長期にわたり病気に擢患し続

けることにより「人より早く病気を経験してきてい

るために，先達がその先を知ることが出来ない状況J

に直面し，「先のことはわからないということを知

りながらも，やはり経験したことよりも先のことが

知りたいと，なんとかして様々な情報へのアクセス

を試みて先のことを知ろうとする（大丈夫と思いた

い）」という構えを展開していた．また，この構え

は根治困難性に伴う発展途上の医療環境に影響を受

ける．家族はこの病気の治療方法がいまだ研究中で

あることにより「症状が進んでいく中で今後の治療

方法に対して見通しが立たない不安jに直面しなが

らも，「自ら行動し情報を獲得するなどで治療方法

に対して絶対大丈夫と思う（大丈夫と思いたい）J

病者や病者を取り巻く環境，また患者と共に暮らす生活のなかで，
家族が大丈夫だという安心の確保を強く願ったり，過去の経験を振
り返ることで精神的な安定を得ょうとする構え

若年性パーキンソン病を取り巻く医療環境や地域環境，病者の残蒋
能力がそのままでは維持されにくいこと，また病気そのものに圧倒
されてしまうことなどを，現状のままではいけないとして行動した
り，自立しようとしたり，カを込めて立ち向かったりすることで打
開しようとする構え

患者が病を得たことにまつわる体験を通して，家族が今までとは違っ
た価値観を見出したり，病気自体の意味を家族の中で位置づけたり，
家族自身の生き方を意味付けたりすることで，改めて病気と共に生
きる生活に向き合おうとする構え

患者が病を得たことにまつわる体験を還して，家族がこれまで重視
していたことを手放したり脇へ置いてみたり，これだけがすべてで
はないと優先順位を付けたり，新たなものを重視したりすることで，
病気と共に生きる生活に向き合えるようにする構え

患者もしくは病気そのものや，それにまつわるものごとに対して，
その状態がどのようであるかをじっと見定めたり，静かに見守るこ
とで，融和していこうとする構え

家族が，病気そのものや病者の状態などを一歩Blいて客観的に捉え
ることで，病気そのものや病者と一定の距離を持ってうまくっきあっ
ていこうとする構え

患者もしくは病気そのもの，それにまつわるものごとに対して，関
心を寄せることで，今までとは異なったユニークかっ長期的な視点
を持ったりするといった，新たな面の発見により，より詳しく理解
しようとする構え

患者もしくは病気そのもの，それにまつわるものごとに対して，な
るようになるとその流れに沿っていったり，納得したり，患者の良
いようにと患者により添うことで，家族が状況に対し無理のないよ
うな関わり方を見出していく構え

患者が病を得たことで影響を受けた家族関係や役割の変化といった
もの，または病気そのものやそれに翻弄される患者を，対時して責
任を持って引き受けていったり，抵抗なく受け入れていったりする
構え

という構えを展開していた．また，この構えは既存

の社会生活の維持の困難さに影響を受ける．家族は

「介護者である家族が倒れたとき，サポートしてく

れるシステムがないjという社会状況に対し，「医

師に対し常日頃から相談したりしながらも具体的に

どのようになっていくか解らない状況に危機感を感

じつつ，家族がもっと安心できるような方法があれ

ばと日々模索する（大丈夫と思いたい）」という構

えを展開していた．そして，この構えは家族がかつ

て経験した病気体験から得たものに影響を受ける．

家族は f過去の他の家族員の闘病生活の経験Jから，

「現在の病気体験にもそのことを踏襲することで乗

り越えていけるという独自の家族観により，家族を

結束させる（過去の経験を生かすけという構えを

展開していた．
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2）このままではいけないと行動しようとする

【このままではいけないと行動しようとする】は，

このまま看護することはできないような状況に対峠

した家族が，現状のままではいけないと声を挙げ，

強い気持ちで行動することで，何らかの状況の好転

を得ょうとする構えである．

この構えは，いまだ広くは知られていない病気の

現状に影響を受ける．例えば家族は，身近な家族が

病気によって変わっていくことで「パーキンソンと

いう病気は意欲をそぎ落としていくものであり，そ

れを受け入れてしまったら病気に体を乗っ取られて

しまう」という体験をしながら，「病気に立ち向か

うには家族ばかりが発破を掛けても意味がなく，患

者本人も努力すべきである（負けまいとする）」と

いう構えを展開していた．また，この構えは若年性

パーキンソン病に明るくない医療環境に影響を受け

る．家族は，その疾患の希少性ゆえに「若年性はあ

まりよく診たことがないという医療環境jに直面し

ながらも，「患者の状態や症状を詳しく説明したり，

医師もよく知らないようなことについては積極的に

そのことを伝えていくことで，より良い医療を受け

ようとする（このままではいけないとする）」とい

う構えを展開していた．そして，この構えは病気に

圧倒されていく患者を食い止めようとする日々の家

族としての生活に影響を受ける．家族は「元のよう

になることはなく，毎日がかつての日々のようでは

なく，何もすることのない日々の生活を送る患者」

の姿に直面する中で，「それが空回りであると知り

つつも患者に対し働きかける（空回りする）」とい

う構えを展開していた．また，家族は生活のテンポ

がスローとなる患者との生活の中では「患者との生

活は家族のほうがやらないとものごとが先に進まな

いことが多く，結局患者を『甘やかして』いるよう

な行動を取ってしまっていたJが，「それではいけ

ないと限界が来るまで放っておく（自立しようとす

る）Jという構えを展開していた．病気によって生

活範囲が狭まることに対しては， 「家の中では夫婦

二人だけの生活である家族が， 2人で居ると煮え詰

まって来るというようなせっぱ詰まった状況」に直

面しながらも，「制限はあるが，今の生活で出来る

範囲で気晴らしをしていく（なるべく外へとつなが

る）Jという構えを展開していた．

3）意味付与して取りくむ

【意味付与して取りくむ】は，家族員が病気になっ

たことで，今までに経験のない理解困難な症状やこ

れまでの考え方では通用しないような状況に対し，

家族が新しく意味付けをじて，価値を転換すること

で，改めて向き合えるようにする構えである．

この構えは，若年性パーキンソン病の独特の症状

に影響を受ける．例えば家族は， f最初患者のその

行動が病気のためとは理解できず，患者ばかりを責

めるjという体験の中で，「徐々に解ってくるにつ

れて，病気に対しては患者だけではなく，それと付

き合っていくためには家族もまた受け入れが必要と

して，折れる，我慢する，という取り組みを獲得し

ていく（病気の意味付け）Jという構えを展開して

いた．また，この構えは治療における薬物の取り扱

い方に影響を受ける．例えば家族は，治療薬の摂取

状況に関して「患者自身が『動けなくなる』という

思いのために，治療薬を過剰に摂取し，薬物による

様々な副作用が出現した患者の逸脱した状況」に直

面しながらも，「それは薬のせいであり，本人に非

があるわけではないと認識する（問題をほかにおく）」

という構えを展開していた．また，この構えは患者

の就業継続の困難および患者を抱えることによる家

族自身のライフスタイルの変更に影響を受ける．例

えば家族は，患者を抱える家族の生活において「仕

事を持っている家族員にとっては心配なことも多く，

かえって仕事に身が入らないという状況Jに直面し

ながらも，「仕事よりも患者を重視することで，家

族が精神的に楽になることを大事とする（病者との

今の生活を重視する）Jという構えを展開していた．

また，家族は，「患者の就業が会社にとっても，本

人にとっても負担になってきた」現状に直面しなが

らも，「結果として退職となったことに，病気の原

因には仕事のストレスもあったと考え，これで仕事

から解放されたとする（こだわらない）Jという構

えを展開していた．

若年性パーキンソン病患者の家族は，養育の必要

な子どもと要介護高齢者を同時に抱える可能性のあ
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る世代でもあることから，この構えはそれに伴う家

族関係および役割の変動に影響を受ける．例えば家

族は「他の家族員の介護も担っている状況」に直面

しながら，「今後の患者の行く末も含め，生活の再

配分を行い，患者だけがすべてではないとする（患

者だけをすべてとしない）」という構えを展開して

いた．また，家族は「他の家族員の介護から解放さ

れ，ょうやく患者を含めた一家団壊の時間を得，噛

みしめるように介護にまつわる闘いの日々を避遁す

る状況Jの中で「その振り返る体験の中に，お金で

買えない生活があるとする（価値転換）」という構

えを展開していた．そして，この構えはこれまでの

家族の履歴や介護をしながら患者と共に人生を歩む

家族の生き方に影響を受ける．人生の大部分を患者

と共に歩む家族は「壮年期を迎え自分がどうにかなっ

た場合のことも，患者がどうにかなった後のことも

予測が立たない不安の中」にありながら，「その人

生にどう『落とし前を付けていく』か，そのなかで，

それでも今の生活が続いていくことの意味を見出そ

うとする（人生への意味付け）」構えを展開していた．

4）距離をとって見据える

［距離をとって見据える】は，家族にとって未知

の領域や，変動し定まっていかない状況に対し，一

歩離れて客観的に眺め，その場に留まってじっくり

見定めようとすることで，適切な関わり方を見出そ

うとするf蕃えである．

この構えは，家族が経験したことのない若年性パー

キンソン病という病気自体に影響を受ける．例えば，

家族は「病気により様々なものごとが左右される，

病気と暮らすというような毎日Jに直面しながらも，

「家族がパーキンソン病ということをあえて頭から

外すことで家族もまた患者も気分的に楽になり，う

まく付き合っていけるようにする（距離をとる）」

という構えを展開していた．また家族は，「いずれ

は動けなくなる病気であるという患者の不安や，家

族自身が病気を理解できていなかったことから，病

気の悪いところを全部受け入れる状況jに直面しな

がらも，「そのような患者との認識の違いを理解し，

病気に対しての知識を得て，家族本来のポジテイブ

なものの見方を取り戻し，病気に対して根本的なと

ころを絶対大丈夫と思う（楽観視）」という構えを

展開していた．また，この構えはその時々によって

変化する薬の効き方や症状に影響を受ける．例えば

家族は，薬物治療における薬の微調整が困難である

なかで「患者の状態に合わせて，薬が変更されてい

くという状況」に直面しながらも，「家族が，薬の

使用期間ゃいつ効き目が『落ちるJかという見定め

を行い薬の変化に対応する（状態を見定める）」と

いう構えを展開していた．同じように薬に関して家

族は，「患者が，家で家事を務めようとして薬を多

用し，副作用としての幻覚に悩まされる」状況に直

面しながらも，「患者がそのように薬を飲んで頑張

ろうとしていた意志を汲み，薬の管理に関しては本

人がしているので口出ししない（静視する）」とい

う構えを展開していた．

5）接近する

【接近する】は，家族にとっての未知の領域や，

どこから取り組んでいいのか分からないような手も

足も出ないような状況に対して，関心を持って近づ

いたり流れに逆らわず沿っていくことで，なんとか

その状況に合った適切な関わり方を見出そうとする

構えである．

この構えは，若年性パーキンソン病という病気自

体の特性に影響を受ける．例えば，家族は「家族自

身も良く理解しようとしても，結局は原因の解らな

い病気であるという現状」に直面し，「解明出来な

い葛藤を抱えながらも，なぜこんな面白い病気があ

るのか，と肩の力を抜いてその葛藤を自ら緩衝しよ

うとする（関心を寄せる）」という構えを展開して

いた．また，この構えは医療における治療方針の定

まらなさに影響を受ける．家族は「治療方針や薬が，

かかっている主治医により変更していくという体験j

に直面しながらも「どちらの方向性が良いとも言え

ず，結局は患者の気力が決め手であり，治療に関し

ては受け入れなければ仕方がないとする（納得しよ

うとする）」という構えを展開していた．また，こ

の構えは患者を抱えて急激に介護中心へと変化した

家族全員の生活に影響を受ける．家族は「手術とい

う大きな転帰を経験することで，かえって患者の状

態が大きく変化し，見たくなくても見ずにいられな
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いようになる状況」に直面しながらも「投げ出した

い気持ちを抱えながら介護を続けなければならない

日々を，もう笑うしかないと，生産的に考え，どう

にもならないことはどうにもならないと認識するこ

とでそのような日々に向かおうとする（流れに沿お

うとする）」という構えを展開していた．そして，

この構えは社会生活における患者の居場所のあり方

に影響を受ける．家族は，「当事者団体の場しか活

動の場がない，年代や疾患に応じた施設がない」と

いう状況に直面しながら「本人の意思を尊重し，行

きたくないならばそれでよいと割り切ることで乗り

切ろうとする（病者に添う）」という構えを展開し

ていた．

6）責任を取る

｛責任を取る］とは，いよいよ誰かの手を借りな

ければならなくなった患者を含めた，家族全体が抱

える複合的な介護養育状況に対して，家族の責任と

して覚悟し，しっかり引き受けることで，病気と共

に生きる生活基盤をどうにか構築していこうとする

構えである．

この構えは，若年性パーキンソン病が，緩やかで

あっても必ず進行する病気であるということに影響

を受ける．例えば家族は，「病気が進むとやがて転

倒するようになるということを，知識や見聞きした

ことで知っていたが，いよいよ転倒が始まった状況j

に直面し，「来るべきときが来たとし，病気の進行

を受け入れる（対峠してコミットメントしていく）」

という構えを展開していた．これまでの家族と病気

との関わり方にも影響を受ける．家族は，「以前か

ら家族内に他の病気の家族員を抱えていたという経

験」から「だからこそ今の病気（若年性パーキンソ

ン病）とも抵抗無く付き合うことが出来るという気

持ちで新たな病気を家族内に受け入れる（抵抗無く

付き合う）Jという構えを展開していた．また，こ

の構えは患者と暮らす濃密な家族生活や家族関係に

影響を受ける．例えば家族は「病気や薬により影響

を受ける患者との生活に，家族でなければ縁は切っ

ている」というような状況に直面しながらも「家族

でなければ出来ない（対峠してコミットメントして

いく）Jという構えを展開していた．また家族は，

「家族の核である夫婦であるということが，ひとり

の人生を引き受けるということ」であるとしてその

状況に対峠しつつ「それを責任を持って引き受ける

ことが人間としての最後の答えとする（ヲ｜き受ける）J

という構えを展開していた．そして，この構えは若

年性パーキンソン病患者の家族の，若年であるが故

に他にも手をかけなければいけない家族員を抱える

といった複合的状況に影響を受ける．例えば家族は，

「発病当時家族内に就学している子どもを抱えてい

たため，子どもが学校を出るまでは病者に元気で働

いて貰わなければいけない状況」に直面しながら

「患者が家族の一人として出来るだけ長く仕事に行

くことが出来るようにと体調をいたわる（家族の責

任）Jという構えを展開していた．また，同じよう

に患者の発症と同時に子どもの養育の問題を抱えた

家族は「まず3人の幼い子どもを抱え，働かなけれ

ば食べていかれないといった状況jに直面しながら，

「患者はいつか働けなくなることは仕方ないと理解

しつつ，自分は辞めることができないと仕事に臨む

（家族の責任）」という構えを展開していた．

VI.考察

1 .「病気と共に生きる構えJとは

若年性パーキンソン病患者の家族における「病気

と共に生きる構え」とは，家族が，揺らぎ続ける患

者の身体状態や，方向性の定まらない医療や社会生

活を含めた日々の生活の中で直面する，家族の既存

の考え方が通用しない状況でありながら，このまま

看護することはできないような，今家族全体が抱え

る複合的養育や介護の状況に影響を受ける．家族は

このような状況に対峠し，安定・安心を希求しつつ，

このままではいけないと行動しようとし，直面する

出来事に対し，意味付与して取りくんだり，距離を

とって見据えたり，接近したりしつつ，家族として

責任を取る構えを展開していることが明らかになっ

た．つまりこの構えは，病気の進行に伴い直面する

難局に，家族の持つ力を消耗させることなく維持さ

せ，様々な方略を立てながら取りくむという家族の

ストラテジーであることが判明した．
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2.構えから見える家族の特徴

本研究結果における家族とは，若年性パーキンソ

ン病患者と共に生活し，病気体験を共に歩む存在と

しての家族である．家族は，その病気体験の発症過

程において多少の幅はあるものの，発達段階におい

て若い家族であり，その特徴に影響された構えを見

ることができた．このようなライフサイクルに関連

した家族の特徴は，本研究のみならず，結婚や出産

や育児，就学就業といった問題を抱える若年期の発

症である他の若年性パーキンソン病患者の家族I）に

おいても著明に見られるものと考えられる．ここで

は，若年性パーキンソン病患者家族の特徴が現れて

いる【責任を取る】と【意味付与して取りくむ｝構

えについて，家族の特徴を踏まえて考察していく．

1 ) 【責任を取る】構えに見られる家族の特徴

【責任を取る］構えとは，家族としてのアイデン

ティティを強化・維持する構えであると考えられる．

家族は，病気を受容することも，家族の責任である

という強い意志を持ち，家族であるということを再

認識していた．既存研究でも，病気体験・介護体験

における家族アイデンテイティについて言及されて

いる．在宅療養をする家族介護者について研究をし

た高原らωは，家族が介護を継続する理由の lつと

して「愛情・家族の紳」を，また介護によって得た

ものとして「家族の幹の深まりJを明らかにしてい

る．この構えに見られた家族の特徴を以下に考察す

る．

( 1 ）介護が必要な患者と養育が必要な子どもを同

時に抱える家族

【責任を取る］構えのなかの（家族の責任）にお

いて，家族は家族を成り立たせていく責任があると

して，真っ向から生活基盤を維持する役割を引き受

けるという構えを展開している．本研究結果では，

全ケース中，発症当時養育が必要な子どもを抱えて

いた家族は7ケースであった．

家族をひとつの有機体として捉えた場合に，同様

に家族のライフサイクル，すなわち家族周期が認め

られる 13）.若年性パーキンソン病患者の家族は， 40

歳代から壮年期までの勤労養育役割の世代に患者を

抱えることを特徴としており，本研究ではこの家族

周期における 8段階から成る家族発達段階の，早い

ケースでは第3段階，遅くとも第5段階までには発

症している．家族はその各発達段階において特異的

な発達課題があり，それぞ、れの発達段階で責任を持っ

てその課題を遂行し，次の段階へ移行していく．こ

のことから，若年性パーキンソン病患者家族が抱え

る発達課題が見えてくる．第3段階は，学齢前期の

子どもを持つ家族の段階であり，家族形成期の繁忙

の中にも子どもにかなりのエネルギーを注がなけれ

ばいけないという課題がある．また，第5段階は，

10代の子どもを持つ家族の段階であり，家族は思春

期の微妙な時期の子どもを抱えながらの発症となり，

家族が子どもとの距離を徐々に取り始めるという関

係調整の課題がある．この家族の構えには，症状や

治療状況で揺れ動く患者との生活を送りながらも，

子どもを抱えた家族としての発達課題を達成しよう

とする家族の姿が影響しているといえよう．

( 2）セーフテイネットとして踏み留まる家族

【責任を取る】構えのなかの（引き受ける）にお

いて，家族は，若年性パーキンソン病の発症で影響

を受けた家族の役割や家族構成の変化，家族のあり

方といったものを，家族だからという強い気持ちで

引き受け，家族内の役割を再調整したり家族のあり

方を再認識したりすることで受け入れるという構え

を展開している．本研究において，患者と配偶者の

離婚による家族再編成の経験があったケースは，全

9ケース中2ケースであった．その他のケースでも，

一度は病気由来による離婚について考えたことがあ

ると語ったケースは少なくない．

離婚とは，直接的には夫婦二人の関係の解消であ

るが，実際にはそれだけではなく，子どもはもちろ

ん，親族や周囲の人間関係に対し大きな影響を与え

るものである．その意味では，離婚は決して個人的

な行為に留まらず，特に子どもへの影響は，離婚す

る夫婦，さらに社会としても関心を持つ事柄である

とされている13）.また，ストレスが大きな増悪要因

とされるパーキンソン病において，病気と家族の解

体というストレスは，大きな悪循環を引き起こしか

ねない．また，養育世代である家族の離婚経験が，

子どもにどのような影響を及ぼすかということ，そ
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して新たに患者を家族として引き受ける生育家族の

生活にも，大きな変化をもたらすものであると考え

ると，患者や子どもに対するセーフテイネットとし

て家族が踏み留まることは重要な問題であるといえ

るだろう．家族崩壊の危機をせき止めているのは，

家族としての今までの関係性であるとする家族は少

なくない．このことから，家族の患者とのこれまで

の関係の履歴が，それ以後の患者との生活において

も重要な要となっているということが伺える．すな

わちこの家族の構えには，家族が家族形態や紳の再

形成を行い，柔軟に変容しながら家族として踏み留

まる姿が影響しているといえよう．

2) 【意味付与して取りくむ】構えに見られる家族

の特徴

【意味付与して取りくむ】構えとは，家族が従来

持っている固着した価値観や思考パターンから意味

付けをするのではなく，その時々の状況から，また

家族のこれまでの歴史から振り返って意味付けをす

ることであると考えられる．家族は，病気体験にお

いて常に変化が求められ，今までとは異なった価値

観が必要になる．そのため，家族はその状況を流動

的に捉え，新たに意味付けをしながら乗り越えてい

た．既存研究においても，病気体験・介護体験にお

ける意味付与について言及されている．山本14)17）は，

娘および嫁介護者による「介護の価値」を明らかに

し，介護体験という難局に対し価値を付与し，介護

体験を新たな体験として捉えていく状況を示してい

る．

(1）生活様式の変更に適応していこうとする家族

【意味付与して取りくむ］構えのなかの（こだわ

らない）において，家族は，病気を持ちながらの生

活の中で限界となってきたことを，ここまで病気が

進んできたのだと見極め，受け入れ，それ以上の継

続についてはこだわらないようにしている．また，

（患者との今の生活を重視する）においては，家族

がそれまで築いてきた生活様式や先々どうなるとい

うことよりも，今現在の生活様式に家族の仕事量や

状況を合わせるといった調整を図っている．本研究

においては，患者の発病当時は全員が何らかの仕事

に就いており，外来通院や時には入院といった出来

事の聞にも，患者は就業を続けていた．しかし，い

ずれは働けなくなることを家族は理解しており，仕

事を辞めることになった患者を抱え，全9ケース中7

ケースの家族に生計の要を交代する姿が見られてい

る．また，患者が家事を担う役割である場合は，家

族が従来の仕事を続けながらさらにその家事を代っ

て担うという姿が見られている．

経済活動を含め，家族の生活を維持するという機

能は，家族資源のひとつであり，この家族資源が多

ければ家族を危機から防ぎ，少なければ危機に陥る

ものであるとされている 12）.本研究結果では，家族

はこの不足をどうにか補おうとして仕事を継続した

り，調節したり，社会資源を活用したりして，家族

の生活を成り立たせていく姿が見られている．この

家族の構えには，患者の状態に沿いながらも，日々

の生活をこなしていくための役割の調整を行い，生

活基盤を保障し，家族機能を維持していこうとする

家族の姿が影響しているといえよう．

( 2）限られた介護力を再分配しようとする家族

【意味付与して取りくむ】構えのなかの（患者だ

けをすべてとしない）において，家族は，患者以外

にも家族が関わらなくてはならないことがあること

を日々の生活の中で意識し，患者も巻込んで生活や

考え方の再分配をすることで，家族の抱えるその他

のものごとも統合的に大切にしている．本研究にお

いて，親の介護を担っていたケースは，全9ケース

中3ケースであった．

病気の進行と共に，患者とその家族自身も年を重

ねていく中で，老親の介護が必要という状況が表出

してくる．家族は，患者と同じように家で老親を看

たり，また老親が入退院を繰り返す中で，家族内の

介護量や役割を検討しなければならない．このよう

な家族の様相は，子どもの養育段階を経た後に現れ

てくるものであり，家族は複合的に，また区切りを

得た後に再びといった形で扶養の責任を担うことと

なる．家族の発達段階において，老親の扶養が課題

とされてくるのは第7段階であり，空の巣から退職

までの中年家族の段階とされており，家族は自身の，

また患者の加齢，病気の進行に重ねて老親のケア提

供について考えなければならない課題がある．この
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家族の構えには，複数の介護状況にありながらも，

その介護量を見定めて分配し，患者と他の家族員の

介護を両立しようとする家族の姿が影響していると

いえよう．

3.看護への意義と示酸

本研究結果から，以下の看護への意義と示唆が得

られた．

l.若年性パーキンソン病患者の家族における「病

気と共に生きる構え」について，家族の病気の

進行に伴う様々な難局に対し，家族システムを

維持しつつ，戦略的に，また主体的に取り組む

構；えカf明らかになった．

2.長期療養生活をする若年性パーキンソン病患者

の家族に対し，直面する様々な状況を的確に捉

え，その家族にとって有効な構えが構築出来る

ような支援が必要で、あるという視点をもたらし

た．

VII.結論

1 .若年性パーキンソン病患者の家族における「病

気と共に生きる構えJの6つのカテゴリーは，

【安定・安心を希求する］ 【このままではいけ

ないと行動しようとする】 【意味付与して取り

くむ】 ［距離をとって見据える】 【接近する】

［責任を取る］である．

2.家族の「病気と共に生きる構え」における看護

援助として，家族の主体的な体験世界を生き抜

くための構えを可視化し，状況に対応した構え

が構築されるような支援が必要である．
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The objective of the study was to clarify how families with youth Parkinson’s patients construct the 

schema of 1 iving with the illness. 

Data were collected in semi-structured interviews conducted with nine consenting fami 1 ies with youth 

Parkinson's patients. It was explained to each families that their participation to the study was voluntary 

and their privacy would be protected. Also, the study protocol was approved by the ethics review board of 

Kochi Women’s University School of Nursing. 

Based on interview data, the following six category of schema were extracted “seek stabi 1 i ty and ease 

of mind”，“act to change things that must be modified”，“apply meaning to things’＼“view from a distance”， 

“approach”， and “take responsibi 1 i ty as a family”． 

The present findings indicate the necessity of supporting youth Parkinson’s patients and their 

family members who experience the changes associated with illness progression by allowing them to maintain 

their family system and make concrete plans. It is also important to assess various situations that f担 ilies 

face so that they can develop effective strategies. 


