
〔原著〕

家族看護学研究第14巻第 3号 2009年

筋萎縮性側索硬化症（ALS）病者の主介護者による
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要 旨

本研究の目的は，家族コントロールに着目し， ALS病者の家族が，その介護生活の中でどのように家

族コントロールを行っているのかを明らかにすることであり，本研究では，家族コントロールのプロ

セスについて記述を行う.ALS病者とともに暮らし， l年以上の介護経験を有する主介護者8名を対象

に面接を行い，質的帰納的に分析を行った．その結果， ALS病者を内包する家族は不確かな状況の中で，

ゆらぎながらも覚悟をし，舵を取って，繋ぎとめながら，慣れてコントロールを確立していく〈プロ

セス〉を歩んでおり，その中で家族は，コントロールのイメージを掴み，糧を得ながら，学び，リズ

ムを確立していることが明らかになった．家族コントロールの〈プロセス〉とは，家族が不確かな状

況の中で，または困難な状況の中で，コントロールを確立するプロセスであり， 〈慣れるプロセス〉

〈舵を取るプロセス〉くゆらぎながらも覚悟を決めるプロセス〉〈繋ぎとめるプロセス〉〈学び続け

るプロセス〉〈糧を得るプロセス〉〈イメージを掴むプロセス〉〈リズムを確立するプロセス〉とい

う8つの，家族コントロールのプロセスが抽出された．

家族は，経験を生かしたり，経験から判断するなどの経験知を獲得することで，病状の進行に伴っ

て，様々な変更が求められ，コントロールへの脅かしを受けながらも，可能な限りその状況に合わせ

る方法を検討し，折り合いをつけて，コントロールを離さず，あるいは再獲得，再保持し，コントロー

ルの安定に向かっていた．

以上の結果から， ALS病者とその家族を対象とする看護介入として，コントロール確立に向けての情

緒や決断のゆれを整えることを支援する看護援助，コントロール確立に向けての家族の学びを支援し，

自信を高める看護援助が示唆された．
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I. はじめに

難病患者等居宅生活支援事業によるホームヘルパー

派遣事業，短期入所事業，日常生活用具給付事業な

どの制度の運用によって，神経難病者の在宅療養の

場は整えられつつあるが，制度自体の問題点や地域

格差などが指摘されているn. 神経難病の代表的疾

患である筋萎縮性側索硬化症（AmyotrophicLateral 

Sclerosis ：以下ALS）の発症やその進行は，病者本

人はもちろんのこと，家族にも身体的，精神的，社

会的，経済的打撃を与え，在宅生活が破綻してしま

うことさえある2）.家族の個別性を尊重することを

前提とした上で，此S病者と家族への看護において

考えなければならないことは，特効的な治療方法が

ない現状で，症状の進行を自覚しながら，徐々に制

限されていく生活を体験している病者仁心身の負

担や苦労が増強していく生活を余儀なくされる家族

へのケアの提供の在り方であるといえる3)4).

1）国家公務員共済組合連合会平塚共済病院 看護部教育担当室

2）高知女子大学看護学部

ALS病者とその家族に焦点をあてた研究は，主に

人工呼吸器装着に至るまでの過程に関するもの5）η
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在宅人工呼吸（瑚V）療法に関するもの酬，告知に

関するもの川）11 病気．障害の受容に関するもの7)11) 

在宅療養の継続に関するもの山3）がなされている．

一方で，此S病者と家族の生活には困難を伴うこ

とが多いが，そのような中でも，家族は成長し，家

族としての力を強めることができるという側面をもっ

ていることも明らかにされている凶凶．

根治療法がなく，進行性であるιSでは，生活を

ともにする家族も，病者の確立されていた能力や機

能が失われていく姿を目の当たりにする．その過程

において家族は，迷いや怒り，抑うつなど様々な情

緒を経験しながらも，生活を立て直し続けなければ

ならない．此S病者の家族は，「病者の機能低下と減

退化」「“生きることを支える介護”がもたらす障

害」「コントロール喪失の脅かし」の中で生活をし

ていると捉えられる4）.すなわち， ALS病者の家族は，

予測困難さ，不確実性，医療依存度が高いなどの疾

患の特性によって，家族らしさや家族の主体性を保

ち続けながら，介護生活を営むことに困難が生じや

すく，コントロールを喪失しやすいという状況に置

かれている．コントロールを失うということは，家

族の日常性やその家族らしさを失うということであ

り，それは家族の存在そのものを脅かすことにもな

りかねない．しかし，このような状況にあっても，

日々の介護は必要とされ，家族としての生活を立て

直し続けなければならず，家族コントロールの保持，

再獲得は重要であると考える．大きな重圧感，責任

感の中にあるALS病者の家族では，中期的には新た

な家族としての意味を見出すこと山）や家族の成長を

目指しながらも，看護者としてまず，コントロール

の保持に目を向けることが重要であると考える．

そこで，家族コントロールに着目し， ιs病者の
家族が，その介護生活の中で有している‘家族コン

トロール’とは，どのようなものかを明らかにし，

家族が，家族としての統合性や家族機能を保持・増

進していくために， ‘家族コントロール’という視

点からの看護援助の方向性を見出すことを目的とし

て本研究を行った．

個人を対象としたコントロール感に関する文献検

討において，「コントロール感Jとは，状況とそれ

によって変化がもたらされた生活や人生に新たに意

味づけ，価値づけを行って状況を再定義し，情報や

イメージをもとに目指すものを設定する，つまり目

標を設置することが，重要な要素であると捉えるこ

とができる 16)18）.本研究では，それらの ‘個人のコ

ントロール’に関する先行の文献を基盤として活用

し， ‘家族コントロール’を定義づけ，理論的背景

とした．すなわち，‘家族コントロール’とは，家

族が，病や病の経過における状況を解釈しながら，

一定の目標に向けて状況を制御しつつ，家族生活を

維持するようにする取り組みである．

II.研究方法

本研究は， ALS病者を内包し，その介護を行う家

族が有している，家族コントロールについての現象

の本質を明らかにしようとするものである．したがっ

て，本研究では，質的帰納的アプローチによる因子

探索型研究方法を用いた．研究者の所属する大学の

看護研究倫理審査委員会の審査を受け，承認された

研究計画書に則って実施した．倫理的配意として，

対象者へのインフォームド・コンセントは，文書及

び口頭で研究依頼時，面接時に行い，本研究への協

力は，対象者の自由意思に基づき，研究途中での研

究協力の辞退・撤回も自由であること，受けている

医療や看護ケア，その他に一切の不利益が生じない

ことを説明し，守秘性，匿名性の保持に務めた．

本研究は，介護生活の中で有している，家族コン

トロールを明らかにすることを目的としていること

から，対象者は介護継続年数が1年以上経過し， ιs
病者とともに暮らしている主介護者とした．

データ収集は， 2005年7月～9月の間で実施した．

対象者へのアクセスは， A県内の且Sの患者会，お

よびB市， C市の病院を通して行った．研究依頼書

を作成し，文書及び口頭で，患者会の代表者や施設

の責任者，病者の主治医に対して研究の依頼を行い，
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対象者を紹介していただいた．研究者が連絡をして

もよいと了解の得られた対象者のみ紹介していただ

き，研究者から直接研究依頼を行った．対象者の意

向に沿った時間，場所にて，インタビューガイドを

用いてインタピューを1Tった．インタピューガイド

は，病や状況についての認知，家族としての目標や

大切にしていきたい事柄，家族として目標を実現す

るために行っているコントロールについての聞いか

らなり，主介護者が捉えた家族コントロールを自由

に言昔れるようなインタピューを千子った．インタピュ一

回数は 1名につき 1回で， l回の面接時間は 1時間

～2時間であった．

データ分析は，インタピュー内容を逐語的に記述

し，その逐語録を読み返し，対象者が語った内容か

ら文脈に沿って，家族コントロールを表していると

思われる部分を抽出し，対象者の表現に忠実にコー

ド化した．次に，コードを用いながら，家族コント

ロールのストーリーを描き，それを基に家族コント

ロールが表れている局面を抽出した．

川．結果

1 .対象者の概要

対象者8名の概要を表lに示す．インタピュ一時

点、で在宅療養中の方が5名，長期療養型病院に入院

表1.対象者と病者の概要

家族1 夫／50代半ば 妻／50代前半

家族2 次男／2併t前半 母／40代後半

家族3 夫／70代前半 妻／60代後半

家族4 妻／6併t半ば 夫／60代後半

家族5 長女／30代前半 母／50代後半

家族6 妻／50代前半 夫／40代後半

家族7 夫／60代半ば 妻／50代後半

家族8 母／60代前半 長女／30代後半

されている方が3名であった．患者の発病からの期

聞は2年4ヶ月～22年，在宅での療養期間は 1年1

ヶ月～22年であった．

2.家族コントロールのプロセス

家族コントロールのストーリーを描き，それを基

に家族コントロールが表れているところに注目して，

データ分析を行ったところ，本研究の主要概念とし

て，家族コントロールのプロセスが明らかになった．

ALS病者の家族は，不確かさの中でコントロールを

確立し，さらに状況に合わせてコントロールを変更

し，コントロールの再確立を続けていくというプロ

セスを歩んでいた．すなわち， ιS病者を内包する

家族は不確かな状況の中で，ゆらぎながらも覚倍を

し，舵を取って，繋ぎとめながら，慣れてコントロー

ルを確立していく〈プロセス〉を歩んでおり，その

中で家族は，コントロールのイメージを掴み，糧を

得ながら，学び＼リズムを確立していた．

家族コントロールの〈プロセス〉とは，家族が不

確かな状況の中で，または困難な状況の中で，コン

トロールを確立するプロセスであり， 〈慣れるプロ

セス〉〈舵を取るプロセス〉くゆらぎながらも覚悟

を決めるプロセス〉〈繋ぎとめるプロセス〉〈学び

続けるプロセス〉〈糧を得るプロセス〉〈イメージ

を掴むプロセス〉〈リズムを確立するプロセス〉と

いう 8つの局面が抽出された（表2).

表2.家族コントロールのプロセス

慣れるプロセス

舵を取るプロセス

ゆらぎながらも覚悟を決めるプロセス

繋ぎとめるプロセス

学び続けるプロセス

糧を得るプロセス

イメージを掴むプロセス

リズムを確立するプロセス
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1 ）慣れるプロセス

〈慣れるプロセス〉では，家族からは「慣れるj

という言葉で語り，慣れることでコントロールを確

立していっていた．すなわち，家族は，初めての介

護に取り組む中で，その役割や介護技術を覚えて，

慣れていき，自分のものとして，コントロールを確

立していくプロセスを歩んでいた．

家族2では，病者は母で，発症後， 20年以上が経

過している．それまで主介護者の役割を担ってきた

祖母が60歳代後半となり，祖母の介護役割負担の軽

減，そして，役割移行していくことが家族の課題と

して挙がり，次男が介護役割を引き継ぐこととなっ

た．次男は，介護を始めた当初の頃の「最初ぐらい

が，ちょっとしんどかったかな」「慣れんき，まだ」

と，＜慣れていないことに取り組むことが大変＞と

話していたが，「お祖母ちゃんと，お母さんにも習

うた」「ちょっとずっ，ちょっとずつやってたんで．

あと，やりゅうときは，お母さんにこれでええかど

うかつてひとつずつ聞いてjのように〈前主介護者

（祖母）と病者（母）から，介護について教わり〉，

〈介護に慣れることでしんどさを軽減〉し，コント

ロールを確立させていた．

2）舵を取るプロセス

〈舵を取るプロセス〉では，家族は，不確かな状

況の中で，現状と情報を照らし合わせて推察し，主

体性を手放さないように積極的に行動し，舵取りを

するプロセスを歩んでいた．

家族7では，症状出現から丸4年が経過している

が，症状出現から神経内科受診までに2年半，そし

て，病名確定までに3年の月日が経過している．やっ

と辿り着いた神経内科では当初“運動ニューロパチー”

との診断を受けたが，夫はく既に得ていた情報と医

師からの説明を照らし合わせ推察する〉ことで，

「（“運動ニューロパチー”は）違うんでないかと思っ

たの」「俺は，筋ジスかこの病気かどっちかだなと

思ってたから．うちのやつもたぶん，まともなあれ

じゃないと思ってたからね」と考えていた．そのよ

うな不安定な状況にありながらも，「俺その前に，

こうじゃないかなと思ってたということも，その先

生知ってるから，俺言ってたから．ひょっとして，

これ難病じゃないですか？って俺が先生に言ってた

からjとく夫の見解を医師に伝える〉〈夫から口火

を切る〉という家族が自ら診断の場面で主体的に

積極的に意見を述べるという行動を起こすことで，

自らが方向性を打ち出し，舵を取っていた．そうす

ることで，不安定で不確かな状況に埋没してしまう

ことを防いで、いたと捉えられる．

3）ゆらぎながらも覚悟を決めるプロセス

くゆらぎながらも覚悟を決めるプロセス〉では，

家族は，不確かな状況の中で，高い介護度が求めら

れていくことが予測される中，様々な迷いや不安，

心配などを抱え，ゆらぎながらも，在宅介護を決意

し，覚悟するというプロセスを歩んでいた．

家族lでは，病者である妻は，発症から 5年が経

過している. 3年前から，人工呼吸器を装着し，在

宅療養を開始していた．夫婦は，「正直なところ，

テレビで患者さんを見たことがあるのよね．で，び、っ

くりして，あんな状態になったらおまえどうする？っ

て，そしたら私は生きていたくない，俺もそうや，っ

て．第3者で見たときはそうながよ．ところが，当

事者になるとなかなかそう簡単には割り切れないと

ころがあるのよね」と， ALSという病気のく当事者

になったことでの割り切れない思い〉や将来につい

ての迷いや不安を経験し，ゆらぎながらも，「こう

いうはっきり言って難病になって，どうして在宅で

私が看ょうとしたかということやろ？そりゃあ，ま

あ，家族だから，そうしたんであって．反対に，自

分が病気だったらどうしてほしいかというのを考え

たのもある」と語り， 〈病者の立場を自分に置き換

えて在宅介護を決意し〉ていた．この家族は，夫婦

二人が一生懸命働いてマイホームを建て，子どもを

育ててきたという家族の歴史仁夫婦は相互に助け

合うものであるという家族の価値が，ゆらぎから覚

悟するに至るプロセスを推進していた．

4）繋ぎとめるプロセス

く繋ぎとめるプロセス〉では，家族は，病状の進



家族看護学研究第 14巻第 3号 2009年 15 

行に伴って，様々な変更が求められる中で，その状

況に合わせる方法を検討し，折り合いをつけながら，

コントロールを離さないよう，繋ぎとめていくとい

うプロセスを歩んでいた．

家族5では，「徐々に徐々に，徐々にっていうか，

1週間ごとにこう動きがっていう感じになってきて

て」「トイレは行くけれども ベッドから起こして

あげないと間に合わないことが増えてきたりとか．

あと，何かついてなきゃいけない，見ててあげなきゃ

いけないことがすごく増えてきたんですよね．で，

（中略）吸引器，疾を取るやつを使ってるんですけ

ど，前はあれを自分でスイッチを押して勝手にやっ

てたんですね．でも，それが段々できなくなってき

た…」のように， 〈病気の進行を 1週間単位で実感

し〉ている．そして，「私も前はもっと仕事をして

たんですよね．週に 3' 4日とか，普通にしてたん

ですけど，でも，段々厳しくなってきたから，減ら

してきた」のように， 〈勤めに通うのを減らして病

者の介護にあたり〉， 〈常に側にいて見守る〉こと

で，自らのコントロールを離さないようにしながら，

コントロールを繋ぎとめていた．

5）学び続けるプロセス

〈学び続けるプロセス〉では，家族は，新たな介

護技術を習得していく際に，教授を受けて覚え，実

際に介護を実施しながら技術の確認をし，その手技

に対するフィードパックを受けながら，介護技術を

高めていくという，プロセスを歩んでいた．

家族2では，「食べさせること・・最初は胃ろう

がなかったんで，食べさせることが，ちょっと慣れ

んで・・．お茶とかを飲ますのも，ちょっとjと，

〈食事介助に慣れていないので大変だった〉状況の

中で，食事介助に関して， 〈以前主介護者と病者本

人から介護について教わり〉，病者本人からフィー

ドバックをもらうことで介護に関しての学びを深め，

上達することができていた．介護技術を新たに覚え

る際には，「お祖母ちゃんと，お母さんにも習うたj

や「ちょっとずっ，ちょっとずつやってたんで．あ

と，やりゅうときは，お母さんにこれでええかどう

かつてひとつずつ聞いて」のように，介護を行いな

がら，学び続けるというプロセスを踏んでいた．

6）糧を得るプロセス

〈糧を得るプロセス〉では，家族は，介護生活を

送るにあたり，経験を生かしたり，経験から判断材

料を得たりすることで，コントロールの糧を得ると

いうプロセスを歩んでいた．そして，経験を積み，

判断の材料を得ていることが，介護における不安解

消や自信につながっていた．

家族3では，在宅療養に入る前の7ヶ月間， く病

院での付き添い介護を経験〉していた．「週に l回

ぐらいは昼間帰りましたけどねjのように，多くの

時間を病院で過ごし，「病院が長かったからね，だ

いたいもう，介護の状態がわかったからね」や「だ

いたい，慣れとったきね，これなら，何とかやって

いけるやろうと思って」のように， 〈付き添い経験

から介護の状況を把握する〉ことやく付き添いでの

介護の慣れから在宅療養の見通しをもっ〉ことがで

きるようになり，それらの経験からコントロールの

糧を得ていた．

7）イメージを掴むプロセス

〈イメージを掴むプロセス〉では，家族は，病者

の入院施設での生活の様子や 看護師の行うケアの

見学や観察を通して，自宅で実際にどのように実践

できるのかについてのイメージを掴んでいた．病の

進行経過に伴って，家族には新たな介護技術の習得

が求められるようになるが，在宅での実際をイメー

ジできるようなプロセスを歩むことが，不安を軽減

していた．

家族5では，病者である母が発症してから，約2

年半が経過している．この間，症状は徐々に進行し，

特に，ここ 8ヶ月間では，食事摂取量が減少して胃

ろうからの栄養注入を開始する，声を発しても内容

を聞き取ることができなくなる，これまで自力で行っ

ていた吸引に介助が必要となるなど新たな介護を必

要とする変化がみられるようになる．このような状

況の変化に対し，「ゃったことがなかったものをや

るから，おつかなびっくりですよね．でも，入院し
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たことによって，看護婦さんがどうやってるのかっ

ていうのを見たりとか，食事だったり食事のあとの

歯磨きだったり，一連の作業を見てたら，『あー，

なんだ，こんな感じでいいのか』っていうのが，イ

メージが掴めたから，もう，すっごい楽になってJ

のように，家族はく入院中のケアの様子を観察す

る〉することによって，＜在宅でのイメージが掴め

る〉ようになり，さらにく精神的に楽になる〉とい

うプロセスを辿ることができ，在宅でのコントロー

ルのイメージを掴むことができていた．

8）リズムを確立するプロセス

〈リズムを確立するプロセス〉では，家族は，家

族内での介護役割の移行を徐々に行うことで，病者

に供給できる介護の量や質の変動を最小限にし，ま

た，介護役割移行に伴う家族員にかかる負担も緩や

かにしながら，リズムを確立していくプロセスを歩

んでいた．

家族2では，祖母から次男への役割移行に際し，

「お祖母ちゃんがやらないかんところを，自分がちょっ

とずっ看るようになって」や，「ちょっとずっ，ちょっ

とずつやってたんでJのように， 〈介護に徐々に慣

れる〉〈徐々に自らの介護役割を拡大する〉など，

家族は，介護役割の移行を徐々に行うことで，病者

に供給できる介護の量や質の変動を最小限にし，ま

た，介護役割移行に伴う家族員にかかる負担も緩や

かにすることができ，コントロールのリズムを確立

させていた．

IV.考察

1 .家族コントロールにおけるプロセスの局面の

特性

家族コントロールにおけるプロセスの局面では，

〈慣れるプロセス〉〈舵を取るプロセス〉くゆらぎ

ながらも覚悟を決めるプロセス〉〈繋ぎとめるプロ

セス〉〈学び続けるプロセス〉〈糧を得るプロセ

ス〉〈イメージを掴むプロセス〉〈リズムを確立す

るプロセス〉という 8つの特性が抽出された．

此S病者の家族は，不確かさの中でコントロール

を確立し，さらに状況に合わせてコントロールを変

更し，そして，コントロールの再確立を続けていく

というプロセスを歩んでいる．

金正町立， ALS病者は，病気になった理由や病気に

なって失ってしまったことに思いを留まらせ，病状

が進行する以前の状態と比較し，現在から未来を思

い描くことによって，病気になった新たな時間の連

続性を繋いで、いることを報告している．本研究でも

同様に，家族もまた，時間の連続性を繋ぎとめ生き

ょうとしていた．また，村岡ωの先行研究では，且S

病者の病を意味づけるプロセスは時間（横軸）と病

気の進行（縦軸）の関係で捉えながらも，退行，停

滞，併存関係も含み，単純な直線的関係ではないこ

とを報告している．本研究で抽出された8つの特性

もまた，家族が病の経過の中で退行，停滞，併存し

ながら歩んでいる姿を記述しているといえよう．

1 ）慣れること，舵を取ることの意味

此S病者の家族が担うケアが病者の生命や安寧に

直結するものであれば，家族の緊張や不安はなおいっ

そう強くなる．そのような中で，慣れるプロセスは，

家族に身体的・精神的なゆとりを生み出すものとな

り，慣れるプロセスを促進していくことは，長期に

わたる介護生活において重要であると考えられる．

舵を取るプロセスにおいては，進行性疾患におけ

る不確かさの中にあって，できることから主体的に

コントロールしていこうという家族の姿が見られて

いた．家族コントロールにおいて舵を取るプロセス

は，不確かで不安な状況の中に埋没することを避け，

家族の主体性を導く重要な l局面であるといえよう．

2）ゆらぎながらも覚悟を決めることの意味

介護生活において，家族は迷いながら，希望を持

ちながら，徐々に介護に向かう覚悟を決める 19）と言

われるように，此S病者の家族もその病みのプロセ

スにおいて，情緒的なゆらぎを経験しながらも，家

族は，病気に圧倒されるのではなく，その状況に対

峠し，向き合いながら覚悟をしていくプロセスを歩

んでいるといえよう．そして，ゆらぎながらも覚悟
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していくというプロセスを辿ることで，家族は，家

族なりに病者を内包する生活の中でコントロールし

ていくことを身につけ，確立していくことが可能に

なっていくのではないだろうか．

3 ）繋ぎとめることの意味

Benner201は，病気からの回復のためには，家族が，

回復への希望を取り戻すとともに自分たちの経験を

自分たちで掌握できるようにしておくことが重要で

あると述べているように 本研究におけるALS病者

の家族も，病という外的なものにそのコントロール

の主体を渡すのではなく，家族の生活や考え方を変

更することによって，コントロールの主体を自らの

手から離さないようにしていた．繋ぎとめるプロセ

スを経ることによって，家族は，家族としての統合

性を維持することが可能となっており，家族が成員

相互の情緒的な粋を基盤として成り立つものである

ことからも，家族としての生活を繋ぎとめるプロセ

スは家族コントロールを特徴づける重要なプロセス

であると捉えることができょう．

4）学び続けること，糧を得ることの意味

生活の再構築に取り組む家族は，病者を抱えた生

活の中で培ってきた経験や知識に根ざした，家族独

自に備わり，発展し，修練されていく技としての家

族の知恵、をもっていることが示されている 19）ように，

本研究においても家族は，病院での付き添い経験や，

介護生活の中で，経験や実践から糧を得，知識を増

やし，学ぶことを続けていた.ALS病者の家族にお

いて，学び続けることによって，それが家族の糧と

なり，病気への対処や，病者へのかかわりにも自信

をもつことができ，家族コントロールをさらに促進，

向上させることにつながっているのではないだろう

か．特にιSのような進行性疾患では，学びを続け

ること，学習の継続をすることが家族コントロール

を確固たるものにしていくうえで，必要不可欠なも

のであり，家族に求められる重要な視点であるとい

えよう．

5）イメージを掴むこと，リズムを確立することの

意味

家族の合意形成において，「イメージ化させる」

技術の重要性が述べられている 21）ように，家族が，

主体的に自らの意思で決定できることは，家族がコ

ントロールを確立し，保持することに他ならない．

そのためには，家族がこれらの課題について具体的

なイメージを掴めることが重要で、あり，家族コント

ロールにおけるイメージを掴むプロセスは，家族と

して重要な要素の lっとして捉えることができょう．

そして，常に生活のリズムやパターンの変更を余儀

なくされるALS病者の家族においては，リズムを確

立するプロセスは，日々重要なものであり，家族コ

ントロールを形成していく上でも重要なプロセスで

あると考える．

2. ALS病者とその家族を対象とする看護介入

本研究の結果から，①コントロール確立に向けての

情緒や決断のゆれを整えることを支援する看護援助

と②コントロール確立に向けての家族の学びを支援

し，自信を高める看護援助が必要であると提案する．

すなわち，家族も病者とともに情緒的なゆれ，不

確かさの中で病みのプロセスを歩んでいることを考

えると，不安や恐怖などによって現実検討能力が低

下し，本来有している意思決定能力を遂行すること

が困難な状況にあると考えられる．看護者は，家族

が一度決断したこと，目標や方向性として示したこ

とが十分に変わり得ることを保証し，変わり得る可

能性があることを踏まえて，家族が自分たちの力で

決断していけるような看護援助が求められている．

そのためには，家族の取り組みを看護者が承認する

技術や，看護者も家族と共に取り組んで、いることを

示し連帯感を形成する技術，家族を力づける技術な

どを活用することができょう 21).

また，此S病者とその家族が，不確かさの中でコ

ントロールのプロセスを歩んでいくためには，情報

が重要であり，家族がコントロールを回復できるよ

うに，アドバイスするというような看護援助も有用

であろう．家族の学びを支援する上では，家族の身
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体的・精神的・知的な能力や動機づけ，家族がおか

れている状況などの準備性を十分にアセスメントし，

家族に合った方法で学べるようにする 21）.この際，

失敗体験を避けること，適切なフィードパックを行

うこと，家族の状況を常にアセスメントし続けるこ

とが重要で、ある詑）．長期にわたる介護生活において

は，慣れるプロセスを促進していくこと，例えば，

ひとつの介護技術に関して，可能な限り，繰り返し

家族が練習できるような体制を整えたり，家族が復

習できる機会を設けることなどが有用であると考え

る．

ιs病者は，在宅で療養を続けていることも多く，
病者と家族がどのような介護体制を築き，どのよう

な工夫を取り入れ，また，何に困っているかといっ

た一つ一つのことについて，医療従事者としてすべ

てを把握することは難しいかもしれないが，家族の

工夫や介護が継続できていることを，肯定的に評価

することは，家族の自信につながり，コントロール

の確立に繋がる看護援助であると考える 22).

V.結論

家族は，プロセスを経ながら，家族コントロール

のプロセスを進んでいることが判明した．家族コン

トロールのプロセスには， 〈慣れるプロセス〉 〈高官

を取るプロセス〉くゆらぎながらも覚悟を決めるプ

ロセス〉〈繋ぎとめるプロセス〉〈学び続けるプロ

セス〉〈糧を得るプロセス〉〈イメージを掴むプロ

セス〉〈リズムを確立するプロセス〉という局面が

見出された．すなわち，家族は，不確かな状況の中

で，舵を取り，繋ぎとめながら，慣れて，コントロー

ルを確立していくプロセスを歩んでおり，その中で

家族は，コントロールのイメージを掴み，糧を得な

がら，学び，リズムを確立していっていることが判

明した．

家族は，経験を生かしたり，経験から判断するな

どの経験知を獲得することで，病状の進行に伴って，

様々な変更が求められ コントロールへの脅かしを

受けながらも，可能な限りその状況に合わせる方法

を検討し，折り合いをつけて，コントロールを離さ

ず，あるいは再獲得，再保持し，コントロールの安

定に向かっていた．
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The purpose of this study was to describe the process of family control among the carevigers of ALS 

patients. Also Intention of this research was to describe the family control and to propose nursing 

interventions for the fami 1 ies of ALS patients based the research result. 

Qualitative descriptive research design was applied. The subject of this research was eight family 

caregivers of ALS patients who are taking care more than one year. 

Data was collected by interviews based on the interviewed guide. The time of interviews was between one 

to two hours. 

The major finding of this research was to identify the process of control of families living with ALS 

patients. The families were making to effort for management and to establish the control in the difficult 

and uncertain situation. This proc巴sswas constructed by ‘the process of getting used’，‘the process of 

managing the handle’‘the process of making decision in the insecurity condition’，‘the process of hook 

together，，‘the process of continuance learning’，‘the process of getting source of the power’‘the 

process of making the image’， and ‘the process of establishing the rhythm' . 

The result of this research suggest the nursing intervention for enhance the control of families. These 

interventions are to provide the emotional and decision-making support in the insecurity condition and to 

support the learning and confidence of families. 




