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Ⅰ．はじめに

　筋萎縮性側索硬化症（ALS）は，進行性の神

経変性疾患で運動神経が冒され筋肉が萎縮して
いく神経難病である。全身の筋肉が次第に衰退
する為，身動き，発語，嚥下，呼吸が困難にな
ってくる。しかし，進行しても，知覚神経，意
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　The purpose of this study is two-fold: first, to investigate the unique difficulties faced by informal 
caregivers performing ALS home care, and second, to understand the role of social support from 
the informal caregivers perspective in the context of their difficulties. Through questionnaires and 
interviews with informal caregivers, it was recognized that both caregivers and patients face high 
levels of physical and psychological stress during home care, especially in the transition period of 
introducing a new medical and welfare apparatus. Yet, despite the deterioration of the patients’ 
physical condition, since their consciousness remains clear, they can communicate by making use of 
equipment. Caregivers found this rewarding. This indicates that communication contributes to 
preventing caregivers' burnout. It was also found that a high turnover of visiting care giving 
personnel in home medical care services was stressful for both patients and caregivers. This is 
because socialization with the same personnel often gives comfort to both patients and caregivers.  
Furthermore, it was also discovered that insensitive or excessive attempts to provide social support 
can be perceived negatively by both patients and caregivers. Therefore, specialists should be 
careful when providing social support, making sure that it is in accordance with both the patients’ 
and caregivers’ subjective and objective needs in order to prevent such support from becoming a 
psychological burden.
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識，知能は正常に保たれる。進行は，個人差が
あるがきわめて早く，一般に発症から３～５年
で寝たきりになり，人工呼吸器なしには生活で
きなくなる。現在の医学では，有効な治療法が
ない不治の難病と言われている（立岩, 2004）。
患者数は少なく，１年間にこの病気を発症する
人は約10万人に１人，全国の患者数は平成16年
で約7000人と言われている１）。
　ALS介護者に関する先行研究において，臨床
心理学の見地から扱った文献は少なく，その殆
どは看護・医学の観点からの横断的，量的研究
である（Jenkinson・Fitzpatrick・Swash & Peto, 
2000 ; Kaub-Wittemer・von Steinbuchel・
Wasner・Laier-Groenveld & Borasio, 2003 ; 
Rabkin・Wagner・Del Bene, 2000 ; Lo Coco・Lo 
Coco, Ciero, Oliveri, Lo Verso, Piccoli & Bella, 
2005）。それらはソーシャルサポートを重要な
要因だと認識しているものの，その効果や在り
方に焦点を当てていなかった。数少ない質的研
究からは，ソーシャルサポートが介護に与える
影響を見ることができる。たとえばBolmsjö・
Hermerén（2003）は，介護経験についての半
構造化面接から，ALS介護者８人の大変さと悩
みを質的に描写した。以下の４点が主要なテー
マとしてあげられた。①ALSの病態に対する情
報不足や情報が適切に与えられなかったことへ
の不満，②生活の自由が制限され，責任が重く
なったこと，③将来への不安，④介護の悩みの
話を聞いてくれるという心理的サポートの必要
性，である。悩みの中で，治療の選択や介護の
やり方において患者と家族の間で利害関係が衝
突することがあることを述べている。これらは
ソーシャルサポートをどう活用するかの選択に
ついての葛藤である。ソーシャルサポートが在
宅療養生活において果たした役割については，

大久保・牛久保・数間・天野（2002）も人工呼
吸療法を受けながら社会活動をしている２事例
のALS患者の家族員に半構造化面接をおこな
い，前向きな在宅療養に伴う心理変化を３段階
に分類している。それらは①呼吸器装着に先立
っての家族間の意見の衝突，②患者と家族の話
合いにより，在宅療養を前向きに考える，③患
者を病前と同様，家族の一員として尊重すると
いうプロセスで，それに影響を与えた要因とし
て，患者と家族が納得した上での呼吸器装着，
援助者による在宅療養開始時の支援体制の整
備，同病者からのピアサポート，発症前からの
良い家族関係，患者の積極的な性格，を上げた。
つまり，家族以外の要因として，援助者と同病
者からのソーシャルサポートを指摘している。
これらの研究はソーシャルサポートがALS介
護者にとって重要な役割を果たしている可能性
を示し，より詳しい研究に値すると思われる。
　またこれまでの研究は，ソーシャルサポート
を供給する側の視点からの分析が圧倒的に多
い。専門家が問題を評価するものが主で，利用
者からの観点が欠けていたため，ソーシャルサ
ポートの肯定的・効果的側面が強調され，否定
的・非効果的側面については殆ど扱われてこな
かった（石川，2007）。たとえば，女性介護者
の職業と介護の両立について検討した北野・川
村・数間（1999）は，難病の夫を介護する妻の
４事例のうち，仕事と介護の両立を選んだ群と
退職を選んだ群を比較した。職業選択群は，社
会資源を早期から積極的に利用し，介護選択群
は社会資源の利用に対して否定的であった。そ
の理由の１つとして「社会資源に対する知識情
報不足による不理解」（p.57）や世間体を気に
しての偏見を挙げている。しかし，サポートを
利用するのは専門家ではなく，介護者である。
必要な情報は介護者に提供されるべきだが，一
概にソーシャルサポートは利用した方がいいと
いうものではない。ソーシャルサポートへの抵

１）日本ALS協会ホームページ　http://www.alsjapan.
org/contents/index.html　2009/01/12アクセス
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抗の原因は，上記の不理解や偏見のみならず，
その家族のサポート利用への感覚や好みもある
のかもしれない。阿南・佐藤（2002）は，ALS
配偶者の男性介護者５人に在宅介護受容要因を
調査した際に，この点について聞いている。介
護負担に対して社会資源のサービスを多く求め
ない２事例の要因として，介護者の体力が十分
にあること，患者が他人に気を使わずに済むよ
うにという妻への気遣いを考察した。どのよう
なソーシャルサポートをどれくらい取り入れる
かどうかは，患者の容態もあるが，それ以上に
その家族の志向や家族境界の柔軟さを反映して
いることが考えられるのではないだろうか。
　ソーシャルサポートは介護負担軽減に役立つ
一方で，他者からの援助，また他者への依存を
強要する経験でもある（Bolmsjöら，2003）。
患者や家族は自立の概念を考え直す必要性に直
面する。外部の援助を頼む必要性は，自立を維
持し，尊厳といつも通りの生活をしたい気持ち
との葛藤を引き起こす（Grande・Barclay, 
1997）。依存への不安について，Farsides（1998）
は，サポートを受ける側の自立の概念と倫理的
観念を配慮して，患者の病に冒された身体に対
するケアより，患者の必要とすることと好みを
優先してケアするべきだと述べている。介護者
に対する援助でも同じことが言える。それゆえ
にソーシャルサポートを考える上で当事者の声
を聞き取る必要がある。
　これまでの研究は，介護負担やQOLなど介
護にまつわる普遍的なテーマを扱った量的研究
が主なため，専門家が介護者から集めた情報を
客観的に分析し，必要と思われるサポートを提
言する形が多く，介護者自身の主観性はソーシ
ャルサポートを考える上で軽視されていた傾向
がある。そこでここでは，これまで十分でなか
ったサポートを利用する側の観点から，ALS介
護とそのソーシャルサポートについて考える。
まず，介護者の介護経験を聞き取り，その語り

からALS介護の特徴について同定する。また，
介護者自身のソーシャルサポートへの思いや抵
抗，使ってみた感想について語ってもらい，ソ
ーシャルサポートは利用者である介護者にどう
受け止められているか，その肯定的側面のみな
らず否定的側面も明らかにする。

Ⅱ．方法

　ALS介護の特徴をみるために主介護者に質
問紙および聞き取り調査をした。
ⅰ）質問紙法
　目的：主介護者の介護状況における基本情報
を把握する。
　調査対象：Ａ市及びＢ市保健所主催の患者会
に参加していた家族介護者９名。７名から郵送
で回答を得た　（回収率：77.8％）。
　調査用紙：質問紙の調査内容は，以下の４種
類である。
１．基本属性：介護者の年齢，性別，患者との
関係，家族構成と続柄。
２．介護状況：患者の年齢と介護度，介護開始
時期，介護者の１日の過ごし方と時間の使い方，
患者から目が離せないと思う時間，介護代替者
の有無，介護者の健康状態　（健康状態の項目
については，小橋・飯田・公・山口・松井・藤
吉・柴田，1995；渡辺，2006を参考に作成）。
３．サービス利用状況：訪問看護，ヘルパー利
用の頻度と満足度，デイサービス，ショートス
テイ，入浴サービス，医療福祉機器の利用，保
健所のサービスの利用，保健所主催のもの以外
の介護者の集いの利用の有無と満足度。満足度
については１～４の４段階で評価。
４．社会的援助（ソーシャルサポート）につい
ては，田中ら（2002）の主介護者と援助者の関
係別に見たソーシャルネットワークの構成，石
川（2007）の在宅介護者ソーシャルサポート尺
度を参考に作成。道具的（実際的）サポート２），
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情緒的サポート，非効果的サポートそれぞれ２

項目ずつ６項目について，３段階（いる，いる
ことはいるが十分でない，十分にいる）で評価
してもらい，そのサポート源を同定した３）。
　手続き：2008年３月，および５月に，Ａ保健
所主催のALS患者会に参加していた家族主介
護者４名に，口頭および文書で研究内容，方法
の説明と守秘義務，匿名の保障など倫理的配慮
について述べ，研究協力の依頼状，個別記入式
の質問紙と同意書を配布した。自宅で記入後，
質問紙および同意書を筆者宛てに郵送してもら
った。４名から回答を得た。2008年６月にＢ保
健所主催のALS患者会で，同じ手続きで，依頼
状，質問紙と同意書を５名の家族主介護者およ
び遺族に配布した。３名から郵送で同意書と回
答を得た。
ⅱ）聞き取り調査
　目的：質問紙で聞いたALS介護の大変さと
サポートに対する意見について，より詳細，具
体的に聞き取る。
　調査対象：質問紙調査に参加していただいた
方のうち２名。
　調査内容：質問紙の回答をもとに以下のテー
マで半構造化面接を行った。
１． 告知から今までの介護経験について
２． 介護で一番大変だったこと，介護生活で困

っていること
３． ソーシャルサポートで，①使いやすかった

もの；②使いにくかったもの，役に立たな
かったもの；③これがあればよかったが，
なかったもの；④ソーシャルサポートへの
抵抗について

　手続き：質問紙の中で，インタビューに協力

すると答えた２名に聞き取り調査をした。事例
Ｙでは自宅と外出先にて２回，１回目は，約２

時間，２回目は30分の半構造化面接をした。事
例Ｚでは，自宅にて約１時間半の半構造化面接
をした。面接内容は，事例Ｙ，Ｚともに，了解
を得てICレコーダーに録音し，面接後ただち
に逐語録をおこし，主要な語りを同定した。
　調査期間：2008年３月～９月。

Ⅲ．結果と考察

　基本情報とサポート状況の質問紙調査で，以
下の回答を得た。
１． 介護者：すべて配偶者（年齢：41～77），

女性６名，男性１名
２．家族構成：夫婦２人～４人家族
３．介護度：要介護２～５ 
４．在宅介護開始日：平成16～19年 
５． 介護者のうち，仕事をしている方以外は19

～24時間在宅
６．介護時間は，２時間～24時間 
７． ７名中５名が実際に介護をしていなくても

患者から目を離せないと思う時間は１日の
うち24時間と答える。 

８．介護代替者：あり（３名），なし（４名）
９． 介護を始めてからの健康状態：要介護度の

低い２名の主介護者は，健康状態は変わら
ないと答えたが，要介護度の高い５名の介
護者全員が，身体的倦怠感及び気分的イラ
イラを回答した。またそのうち半数以下が
随伴する精神的な不安感，抑うつ感を訴え
た。Figure１は，その５名が選択した回答
の内訳とパーセンテージである。

10． サービス利用状況：部分的未記入の２名を
除いた５名のサービス利用状況の内訳を
Figure２に示す。デイサービス，ショート
ステイは全員利用がなく，医療福祉機器は
全員利用していた。また利用しているサー

２）石川(2007)は，実際的サポートと定義したが，本
研究では，道具的サポートと言う呼称に統一する。

３) 石川(2007)は，経済的に困ったとき援助してくれ
る人を情緒的サポートに分類したが，ここでは，
橋本(2005)に従い，経済的サポートは，実際的・
道具的サポートに分類した。
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ビスの種類，頻度は様々であった。たとえ
ば訪問看護（１回１時間）の利用頻度は週
0.5～６回，ヘルパー（１回１～２時間）
の利用頻度は週３，４回で計３～８時間
tennbkkboであった。Figure３に示されて
いるように，一般に要介護レベルが高い人
の方がサービス利用が多いが，要介護レベ
ルが高い利用者間では，サービ利用度に大
きな違いがある。Figure４が示すように，
サービスを利用している５名についてサー
ビス利用度と満足度には関連がなかった。

11． 社会的援助（ソーシャルサポート）：
Figure５，６は，７名の介護者によるソー
シャルサポートへの主観についての一覧で
ある。約半数が心配事や悩みに対する助言
者や経済的に頼りになる人がいないと答え
た。サポート源については，道具的サポー
ト（項目①，④）は同居および別居家族，
親戚と血族のみであった。対照的に情緒的
サポート（項目②，③）は，家族，介護仲
間，医療関係者，ヘルパー，保健師，友人
と多岐にわたる。非効果的サポート（項目
⑤，⑥）は，別居家族，親戚か友人であっ
た。

12． インタビュー：Table１でインタビュー対
象者の概要をまとめる。事例Ｙは，介護で
一番大変だったことについて症状が進む過
渡期の介護だと語った。過渡期とは，症状
の進行に伴って，１つの在宅介護体制から
次の体制への変容を促す時期である。ALS
では，進行に伴って，車イス，透明文字盤，
胃婁，呼吸器など様々な医療介護機器を導
入して介護体制を整えていく必要がある。
事例Ｙは，それらの新しい機器を取り入れ
る直前は身体的に負担で，直後は精神的な
負担が大きかったと述べた。また，ALS介
護の特徴は最後まで意識が清明な患者との
関わりではないかと語った。Ｙにとって，
患者が自分に気をつかってくれるところ
が，介護のやりがいであり，辛さであった。
患者からのねぎらいがあるので頑張れた，
しかし，患者は介護者に迷惑をかけている
と感じていると思うと辛かったと振り返っ
た。

　　 　ソーシャルサポートについては，概ね，
満足だと述べたが，使いにくかったものと
して，訪問ステーションと病院が同じ系列
でないと連携がうまくいかなかったこと，
訪問スタッフが頻繁に変わることをあげ
た。ソーシャルサポートでよかったことと
しては，枠を超えた精神的ケアで，手術の
際に，訪問看護師が有給休暇を取って，つ
いて来てくれた例を挙げた。あったらよか
ったが，なかったサポートとして，ミュー
ジックセラピー，宗教関係者や精神的な支
援者と心理・精神面に働きかけるソーシャ
ルサポートを挙げた。

　　 　事例Ｚは，仕事と介護の両立で，時間に
追われる日々を送り，告知から今まで走り
回って気がついたら今になっていると話し
た。考える暇がなく，しんどいと思うこと
はあるが，何が大変かと聞かれてもよくわ

Table １　インタビュー対象者の概要

患者の
状況

事例Ｙ 事例Ｚ
年齢：60歳代 年齢：50歳代
性別：男性 性別：男性
告知：2004年５月 告知：2006年５月
要介護５ 要介護３

サポート機器：車イ
ス，透明文字盤，胃婁，
バイパップ

サポート機器：車イ
ス

家族構成 妻（40歳代），無職 妻（50歳代），会社員
主介護者 妻 妻

社会的
援助

訪問看護：３回/週 訪問看護：１回/２週

ヘルパー：４回/週 訪問リハビリ：１回/
週

在宅医往診：１回/週 在宅医往診：２回/月
訪問リハビリ：１回/
週 マッサージ：１回/週

マッサージ：必要時
入浴サービス
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からない状態であった。
　　 　ソーシャルサポートについては，特にこ

れをしてほしいというのはない。親や人に
甘えて頼るのに抵抗があるので，人に頼む
ことに慣れていないと述べる。

　　 　ソーシャルサポートで非効果的だったこ
とについて，心配する友人に対して自分の
行動を正当化して「何でもない」と必要以
上に強がってみせるのがしんどいと述べ
た。不適切なソーシャルサポートの働きか
けがネガティブに認知され，ネガティブ・
ソーシャルサポートとなっていた。

　では，ALS介護者にとって必要とされている
サポートとは何だろうか。介護やソーシャルサ
ポートに対する語りを踏まえながら，ALS介護
の大変さの特徴と既存のサポートの在り方につ
いて考察する。

（１）ALS介護の特徴 

　症状が進んだ患者の介護者は，患者から24時
間目が離せないと思い，その身体的，精神的健
康状態は悪化している。患者中心の生活リズム
の中で，時間と余裕がなく，束縛感を持ち，患
者の病の進行と介護者としての責任の重さに不
安を感じている。既存の在宅医療体制では，十
分な道具的サポートになっておらず，家族は介
護に追われている。主介護者の精神的，身体的
負担は高いことが示された。これらは，先行研
究と一致している。
　他の在宅疾患に比べてALS介護で最も特徴
的なことは，ALS独特の病態に由来する。１つ
はALSの進行の速さに特徴があり，患者および
家族は，悪化する患者の状況に対応し，身体機
能を補助するために様々な医療機器を導入し，
時には呼吸器をつけるかどうかなど生死に関わ
る決定をし，それに伴い介護体制を整えていか
なければならないことである。新しい機器を導
入するたびに，患者と家族はそれに慣れ，使い

こなしていかなければならない。つまり，ALS
介護には過渡期が何度も訪れる。事例Ｙは，
ALS介護を振り返って，もっとも大変だったこ
とは，症状が進む直前と直後の過渡期の介護だ
と語った。たとえば，車イスを使おうと決めた
時に，それまでは支えるのは不安で，身体的に
も重くて大変だった。しかし，「まだ頑張って
るという精神的なもの」があった。車イスを使
いだすと身体は楽だが，「やはり，進んだとい
う精神的な辛さ」が大きかった。精神的な辛さ
の方が身体の大変さより辛かったと述べてい
る。また，発語が不自由になりながら，一生懸
命わからなくても喋っていたが，ついに透明文
字盤を導入した時も辛かった。本人はずっと機
器を使うのを拒否していたが，使わざるを得な
くなった。家族として，病気の進行が進んだこ
とを認めざるを得ない精神的な辛さと，患者の
みならず，家族も新しい機器に慣れ，使いこな
すまでが大変だったと述べている。「ALS患者
がADL（日常生活動作）レベル変更時には，
さまざまな心理が働き，葛藤を繰り返している」
（佐々木・安喰・本間・鈴木・河合，2005, 
p.135）と言われるが，これは，介護者も同様
だといえる。
　また，ALS病態のもう１つの特徴は，進行す
ると自発的コミュニケーション手段を失うもの
の，意識は最後まで混濁しないことである。そ
れゆえに機器を活用することによって介護する
側とされる側は意思の疎通を保つことができ
る。Ｙは介護の大変さは患者からのねぎらいに
よって緩和されたが，一方で患者の意識がしっ
かりしているために患者の苦悩が伝わり辛かっ
たと述べた。そして，ALSと認知症介護の違い
を以下のように語っている。
主人が自分が辛いのに，私が辛くならないように

一生懸命気をつかってくれるところが，ますます

辛いって感じ。…だからね，そこがこの病気の特

徴っていうか，他の介護とは違うところじゃない
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かな。ほかの病気で，意識的にアルツハイマーみ

たいに，わからなくなるっていう場合は，また全

然違う辛さがあるんだと思うんですね。介護する

人はいくら一生懸命やってもわかってもらえない，

誰って言われたときの辛さって考えられないと思

いますし，私なんかきっと耐えられなかったとお

もいますけどね，もし主人がそういう病気だった

ら。うちの場合は，もう，私は主人がわかってく

れるし，気遣ってくれるから，がんばれますけど。

がんばりがいもあるし，やりがいもあるし，がん

ばれますけど，主人はすごい辛いと思いますね，

自分のせいでと言ったら変ですけど，周りに迷惑

かけてる，苦労させてると感じると思いますから。

この病気はほんとに患者さんが辛い病気だなと感

じましたね。

　そして，ALSが患者にとって難病中の難病と
言われる辛い病気であることと，唯一の救いで
ある意思の疎通も，使える身体部分がだんだん
と少なくなってきて，難しくなっていく。その
過程で，介護する家族の気持ちを以下のように
表現している。
ある意味で特殊と言ったら変ですけど，死は宣告

されてるし，意識はしっかりしてるし，だんだん

と衰えていくでしょ。で，意識はしっかりしてる

のに，手足，自分では動かせないし，意思も自分

では伝えにくくなる，そこで患者さんの不安はす

ごいものだと思うし，介護する側も意識がしっか

りしているだけに，してほしいと思っていること

をしてあげたいと思いますけど，そこの意思の疎

通がね，だんだんと取りにくくなってきて，そこ

の不安というか，もどかしさはすごくありますよ

ね。

　家族として患者の不安を受け止め，それに答
えたい気持ちを持ちながら，進行とともに介護
負担が増大していくにもかかわらず，意思の疎
通が徐々に難しくなっていくところに介護者も
不安を覚える。そこにALSを介護する大変さと
辛さがある。

（２）ALS介護とソーシャルサポート

　事例Ｙ，Ｚは，家族サポート源は同様に少な
いにもかかわらず，事例Ｙはサポートを多く利
用し，事例Zは最小限のサポートしか利用して
いない。Ｙは，ソーシャルサポートを使いこな
している立場から，サポートで使いにくかった
ものについて医療機関の連携の悪さについて述
べた。訪問ステーションと病院が同じ系列でな
かったため，家族が連携役を果たさなければな
らなかった。
私が間に入って，こっちに言ったりあっちに言っ

たりみたいな感じで，これがすごくしんどいんで

すね。私は医療のことはよくわからないし，採血

とかいろんなことでもＳ医院系の看護師さん使え

ばそこで連絡して，採血したのを先生がみてその

日に薬だしてくださる。で，きまった薬屋さんか

ら薬持ってきてくださる，って言うかんじで全部

できてるんですけど，それから違うとこだと，そ

れがうまくいかないっていうか，物事が運ばない，

その検査するにも何日もかかっちゃうとか，そう

いうのがすごくややこしくて。

　と述べ，それが理由で訪問看護ステーション
を変えた。しかし新しい訪問看護ステーション
の訪問スタッフが頻繁に変わることが，在宅サ
ービスとして使いにくかったと述べる。
訪問リハビリさんは週１回きてもらってまして，

Ｓステーションの時は，すごく近い感じだったん

ですが，Ｍステーションになって，それから３人

ぐらい変わったんですよ，短い間に。慣れるまで

に時間かかりますでしょ，それで，あとスピーチ

セラピストも月に１回ぐらい。スピーチの方も３

回ぐらい来ていただいて，慣れたころに違う方に

変わることになって，じゃあもういいですってい

うことに。

　と語った。外出できにくいALS患者や介護者
にとって，社会との日常的関わりは，訪問スタ
ッフが主となることが多い。そのために，よい
関係性をもつスタッフの定期的な訪問は，精神
的な支えにもなる。頻繁にスタッフが変わる条
件下では関係性を築くに至らないこともある
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し，このケースのようにサービス利用自体をあ
きらめることにもつながる。これは訪問リハビ
リテーション・看護が，身体のケアだけでなく，
「関係性」の中で利用者に安心感を与えている
ことを示しているといえよう。
　一方，ソーシャルサポートに対して消極的な
患者，家族は，他人からサポートを受けること
への抵抗がある。事例Ｚは，人に頼るのが苦手
で，義妹以外は家族でも頼れないと述べた。そ
れは，自分のことは自分でするように育てられ
てきた生育歴が関係していると言う。Ｚのソー
シャルサポートへの抵抗の感情は，はじめに述
べた自立心の強さと依存への不安に由来すると
考えられる。サポートは，常に肯定的なもので
あるとは限らない。時に，与える側が善意を持
っていても，受け取る側に余計なお世話ととら
れるものがある。援助者は，介護者のニーズを
専門的で客観的な見地からのみならず，患者と
介護者の主観的な認知も組み入れたうえで，必
要だと思われるサービスの勧め方を工夫すべき
である。さもなくば，かえって非効果的なネガ
ティブ・ソーシャルサポートと認知される可能
性がある。
　Ｚは，１人で在宅介護を抱えていることにつ
いて，周りが気分転換を勧めたり，病院に入れ
たらいいなど，あれこれ助言することが負担で
あることを語った。
寝てないんじゃないとか，しんどかったら介護や

めたらいいとか，私のことを思って言ってくれる

のはわかるんだけど，でも，そういうことを何で

もないから，大丈夫だからと，はねつけて仕事を

しているのがしんどい。気持ち的に。

　気分転換にとお茶にさそってくれることも，
かえってしんどくなることもある。
たまには息抜きして，お茶飲みにいこうとかいっ

てくれるけど，その30分楽したことが，帰ったら，

倍しんどい。家で，いつ帰ってくるか，時計見て

待ってる。心細くてね。それだったら，家に帰っ

てお茶飲んだ方が，いいと思って。

　介護者が自分の時間を持つことは，燃え尽き
を防ぐために重要だとされている。しかし，ど
れぐらい自分の時間を持ちたいかは，それぞれ
の介護者によって違う。事例Ｙも周りは気分転
換をすすめたが，本人は気がすすまなかったこ
とを述べている。
主人も私にずっといてほしい人だったし，私も一

緒にいたい人だったので。昔から一緒に何でもし

てるカップルだったんですよ。そのご家族にもよ

りますでしょ。結構別々に行動されているとこも

あるし，でもうちの場合は昔から何をするにもど

こにいくにも一緒って感じだったので。…時間も

限られてるって言われたら，大事でしょ，いられ

るうちに一緒にいないとね。まあ，ヘルパーさん

とか訪問介護の方とかはちょっとでも，大丈夫だ

から，看とくから，出てきたら，気分転換もいるよ，

っておっしゃってくださったりしたんですけど，

ちょっとね。

　配偶者を介護する家族にとって，在宅介護は
プライベートな時間でもある。ましてや，進行
が早いと言われているALSは，認知症など他の
在宅疾患に比べて介護時間が限られている。配
偶者による介護へのソーシャルサポートは，そ
れぞれの夫婦の関係性や距離感について配慮す
る必要があると考えられる。

IV．結論

　ALS介護者であることとは，進行が進むごと
に新しい介護体制に慣れることを余儀なくさ
れ，新しいサポート機器を取り入れる過渡期は
特に身体的，心理的負担が高いことが分かった。
気管切開後は，夜間の痰吸引は家族のみしかで
きないため，家族は睡眠を削って介護をしてい
る。ALSは，気管切開前でも，多くの介護者が
気分的に24時間，目を離せないと感じている集
中的かつ手厚い介護であり，介護中は，自分の
健康を気遣ったり，気持ちを考える余裕がない。
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難病であるため，本人も家族も告知時には，ど
のような病なのか理解に苦しみ，また，一般社
会はもとより，医療関係者からも，ともあれば
理解されていないと思える経験をしている。こ
れらは，先行文献や他の疾患の在宅介護でも指
摘されたことであるが，本研究でも確認された。
先行文献は，気管切開・呼吸器導入後の介護の
大変さについて詳しいが，本研究では，気管切
開前にも車イス導入，透明文字盤導入，胃婁導
入など，新しい機器を取り入れる過渡期の大変
さが明らかになった。過渡期には病気の進行を
認めざるを得ない精神的辛さと機器に慣れなけ
ればいけない身体的辛さの二重の介護負担に苦
しむことが分かった。
　他の在宅介護対象の疾患に比べ，ALSの特徴
は，患者の意識が最後まで混濁しないことであ
る。それは身体の自由を失ってもサポート機器
を通して患者の気持ち，感謝の念や頑張りが介
護者に伝わり，介護のやりがいへともつながっ
ていた。これは，ALS介護でのコミュニケーシ
ョンの大切さを物語っている。患者から感謝や
ねぎらいなどの情緒的サポートは，介護者にと
って負担の多い介護を続けていく原動力であ
る。これは，見当識を失い，しだいにコミュニ
ケーションができなくなる認知症介護との決定
的な違いだと言える。
　また，道具的サポートとされる在宅医療体制
については，連携やスタッフが頻繁に変わるこ
となど課題があることが明らかになった。在宅
医療は，道具的なサポートのみの観点でなく，
利用者との関係性の観点からも再評価されるべ
きである。
　最後に，個人や家族によるソーシャルサポー
トに対する姿勢の多様性がこの研究で明らかに
なった。ソーシャルサポートは，利用者である
患者と家族の状況のみならず，その生活スタイ
ルと意向を十分に汲んだ上で提供しないと，か
えって心理的負担と認知される可能性が示され

た。援助者は，対象者の客観的ニーズのみなら
ず，そのサポートに対する感覚をくみ取り，主
観的ニーズを理解した上で，その援助方略を考
えるべきである。

Ｖ．今後の展望

　本研究は，限られた地域に住む難病患者の主
介護者を研究対象としたため，対象者の数が少
なく，ALS介護の普遍的な課題を考えていく際
の限界については，考慮しておく必要がある。
今後は，事例の数を増やし，全国的な規模で調
査研究を行うことが望まれる。その際，家族の
サポート源や病気の進行度のみならず，個人の
生活スタイルや性格，患者と主介護者の発病前
の関係性，ソーシャルサポートへの認知を考慮
しながら適切なソーシャルサポートについて考
える必要がある。
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