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Abstract

ThepresentstudywasundertakentoamaIyzcthccontentandmeaningofdecisionsmadebypatients

interminalstagesofcancerortheirfnmilymembersduringhomecare・Ofthc44patientswhoreccived

homenursingcarcfromtheKDistrictMedicalCenterinl996,7ｄｉｅｄａｔｈｏｍｅ・Thisanalysisrcvealedthat

thedccisionsmadcbythepatientsortheirfnmiliesprimarilypertainedtothefbllowingissues:(1)placcof

care,（２）attendanccatthedyingpaticnt，ssid9（３）useofnarcotics,（４）acceptanceorrefUsalo｢carcto

prolongthelifbofapatientclosctodeath,(5)painrelief(6)measurestocopewithexacerbationofthe

patient，scondition,(7)conductofmedicaIproceduresbythelnmiIy,(8)practiceofroutinecarcbythe

family,(9)changesintreatment,ａｎｄ（10)acceptanceorrefUsalofproposcdcarc・

Patientsandtheirfnmilieswercofhenrequiredtomakedecisionsofthesetentypes・Ofallissuesrelated

tothepatient，sowndecisionsorthelnmily,sdecisions,69(88.5%)wererelatedtodecisionsbyfhmilies・This

meansthatthefnmilyismoreoftenrequiredtomakeadecision[hanthepatienthimself7herselfwhen

patientsintheterminalstagesofcanccrarecaredfbrathome、Therelbre,supporttothefhmily,inaddition

tothepatientwhomakeshis/herowndecisions,isalsoimportant．

ＫｅｙＷｏｒｄｓ：patient，sdecision,ｈｏｍｅcare,cancer,terminalstage

Ｉ．はじめに

芦野（1195）は自己決定について，「自分はどうしたいのか，どう生きたいのかについての明確

な意思に基づく行為である､.」と述べている．病気を持つ人とその家族が，自己決定や意思決定

をする際のスタイルの研究は少しづつ行われており，Pierce（1193）の「乳癌の治療に関する自己

決定2).」や，野嶋ら（1997）の「血液透析患者の自己決定スタイルに関する研究3).」などがあ

る．

芦野の見解に照らせば，在宅療養は入院や施設入所による療養に比べ，自己決定（意思決定）

の場面が多いのではないかと考えられる．特に癌末期患者の在宅療養は予後が限られていること

に加え，病状が不安定ななかでの療養であり，患者自身に決定が委ねられたり，あるいは患者に
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代わって家族が意思決定を迫られる場面も多く，特殊な療養場面といえる．

そこで，在宅療養中の癌末期患者とその家族が，どのような場面でどのような決定をしている

か，その決定がどのような意味を持つかを知ることは，癌末期患者に限らず，同じような状況下

で療養をしている，患者と家族の自己決定と意思決定を促す上で有用であると考える．以上のよ

うな認識から，本研究では在宅死の転帰をとった７事例の在宅療養の内容分析をとおして，決定

の意味を考察し，患者と家族の自己決定，意思決定を支える援助の資料とすることを目的とした．

n．研究方法

1996年度中に,Ｋ地域医療センターの訪問看護を利用した患者44名中,在宅で死亡した７名の

患者とその家族を対象に，看護実践記録の分析により行った．方法は帰納的方法を用い，在宅療

養の開始時(退院時，試験外泊時，在宅療養中の患者の訪問看護開始時)，在宅療養中の病状悪化

やトラブル発生時，臨死時に患者や家族がどのような決定をするかを分析した．記録の中で，患

者や家族が発した言葉や看護婦との会話に注目し，その内容を，決定を表しているものとした．

また記録の分析という性格上，起こる偏りを補うため，研究者相互で会話の文脈を検討し，決定

の内容を分類，意味を分析した．

瓜結果

1．対象者の概要（表l）

対象患者は男性５名，女性２名である．年齢は65～91歳で平均７６．９歳である．癌の部位は肺

が４名，胆蕊，肝臓,膵臓が１名づつである．在宅療養期間は4～１７日で,訪問看護回数は3～１９

回であった．医療処置は４名が受けており，その内容は在宅酸素療法（HomeOxygenTherapy，

以下ＨＯＴという)，在宅高カロリー輸液療法（HomeParenteralNutrition，以下ＨＰＮという)，

ポータブル吸引器による喀痩吸引，褥創処圃である．除痛の為，３名が麻薬を，４名が非麻薬系鎮

痛剤を使用していた．主たる介護者は，妻４名，嫁２名，娘1名で，過去に在宅での看取りの経

験があるものは１名であった．家族形態は全員が拡大家族であった．

2．自己決定，意思決定の内容

看護記録に記載されている，患者および家族の言葉や看護婦との会話を分析し，以下のような

１０の自己決定，意思決定内容が明らかになった．どのような場面で発せられた言葉，あるいは会

話内容か，またそれらと自己決定,意思決定内容との関連については表２－１～表２－４に，事例毎

の内容別場面数を表３に示した．

（１）療養場所に関すること（条件つき，条件なし）

療養場所に関することは14場面あり，全場面中最も多かった．ある一定の条件(事例３のよう

に病院にパックペッドを確保しておく，または事例Ｓのように数日家で過ごさせ，再入院をする

という前提で退院する）のもとで，在宅療養への移行や続行を決めるケースもあれば，事例ｌや

事例Zのように，最期をどうするかまで決めて（条件なし）療養場所を選択しているケースもあ
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表】対象者の概要

寧厨譽翻〃…脅嘉蕊
医療

処圃

麻薬

使用 灘藷繼の家族

１ 塁‘･…‘アなしありなし雲霧鑿

２男８３肺癌４３ＨＰＮなしなし妻長女

３塁７４肺癌１７１１蝋なしなし霧長女

イ男万肝臓魑‘イⅡ｡γなしなし麹綴

‘女アヨ臓籟旧’』ⅡPⅡなしあり嫁騒

６男７５轍癌８４なしありなし妻長男

ア女．］…’｡,なしありなし鎮護

った゜

（２）看取りに関すること

看取りに関することは１０場面あり，すべての事例に記戦されていた．一貫して決定に迷いや揺

れのない事例は事例２と事例４であり，他の５事例は日々在宅か入院かで決定を迷っていた．

（３）麻薬使用に関すること

麻薬を使用している者あるいは，麻薬使用が適当と考えられる者は４名であったが，麻薬使用

の意義を十分に理解して，痛みをコントロールしているものは事例１と事例６の２事例のみであ

った．他の２事例は副作用に対する警戒から導入を鶴踏ったり（事例7)，全く使用できず十分な

除痛が図れないケース（事例3）であった．

（４）延命治療に関すること（拒否，希望）

延命治療に関することには`拒否,と`希望，があるが，，場面中８場面が拒否場面であった．そ

の中で，３場面（事例５，事例6）は患者の拒否場面であり，家族による拒否が５場面あった．患

者の拒否は非常に明確で，事例６は『点滴はしない北ｒ痛みどめ以外の注射はしない，（人エ呼吸

のための）挿管はしない』と表現していた．事例５も『チューブにつながれて入院していたくな

い』と，延命治療に対して強い拒否がみられた．家族は｢もうずいぶん苦しんだしこれ以上は……

ぺ、
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｢」：家thの目醍

『」：患者の目粟表２－１患者の自己決定,家族の意思決定場面とその内容

＜噸例ｌ＞
決定場面

患者.家族の曾葉および滑圏【蝿との会鱈，
霜護婦の観察内容

患者の自己決定
と家族の意思決
定の内容

退院時
数日中に急変の恐れがあるという病状脱明と.退院を希
望する発曾および不穏の出現に,家族が退院を希望する．

思者の意向に添
う

巌養場所（条件
なし）

病状悪化時や
トラブル発生
時

｢爾拭などは家族でしたいので（しないで）いいです」

｢下血が少量ありましたが様子をみました.鼻出血が２
回あったがすぐ止まりました.先生(主治医）にすぐ運
総しました」急変時は牛治戻にすぐ迎絡するように
家族内で合意がとれている．

(不翻もなく落ちついている状況に）「家に連れて帰
ってよかった.大変だけど１mにいることができ安心」

｢土,日に自分たちだけで介鰻して自個がつきました」

｢経口摂取ができなくなったときは.本人力嘘がらず楽
になるようであれば,点滴をして欲しい」

｢痛みを脈える時は早めに先生に連絡するようにして
います」

意職レベル低下し経口摂取不能の状感下で.入院か在宅
療蕊継続力､の問いに「少しでも長生きして欲しいと
いう気持ちと早く楽になったほうがよいという両方
ですでも.廷dbf台療は必要ありません」

妻と娘は時々幌ぐんだりするが,介護は落ちついて実施
している.この様子から「このまま家で．・・・・」
と考えていることが鯛われた．

ケア（拒否）

病状悪化時の対
応(家族で対応）

嬢蕊場所（条件
なし）

家族によるケア
実囲

苦痛の綴和

痢状変化時の対
応(家族で対応）

闘鯛に対する気
持ちの揺れ
延命治療(拒否）

君取り

臨死時
｢苦しんだりすることもなく,家族全INIで覇取る事がで
きて良かった」

＜駆例２＞

決定場面
患者.家族の言葉および粉鼠蝿との会麗．

看護掴の観察内容

患者の
と家族の
定の内容

退院時

経口摂取通8;i少による.全身状態の低下がみられるが．
家で愚痴したいという家族の希望で,高カロリーWi液
療法を開始する．

試験外i日時.不穏状慰出現するが.高カロリー輸液療法
の管理は問題なく.在宅療葵へ移行する．

家族による医巌
行為実践
巌菱場所（条件
なし）

病状悪化時や
トラブル発生
時

妻,娘からj殿j#lまで家で君たいという希望が出される．
妻は「痢院MHいですから」,娘は「介鰻休暇をとりまし
た」

咳そう、発熱などの症状出現し､病状悪化と介護負担も
増してきているが．「最期まで家で君ます.そのため
に連れて帰ってきたんですから・・・」

患者の意向に沿
う

擦蕊場所（条件
なし）

霧取り

痢状悪化時の対
応(家族で対応）
癒蕊場所（条件
なし）

君取り

臨死時
妻がゴミを出しに数分家を空けている１１１に呼吸停止
｢心残りです.独りで死なせてしまって・・・..あとＩ
週Illlはもつだろうと思っていたのに」
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表２－２患者の自己決定,家族の意思決定鶏面とその内容

づへ

＜顛倒３＞

決定鰯面
患者.家族の冨葉および覇磯婦との会賭

君艘蝿の観察内容

患者の自己決定
家族の意思決定
の内容

賦験外泊時

退院時

病状悪化時や
トラブル発生
時

｢退院してベッドがなくなるのは不安だから」と外泊の
形をとる
｢睡眠薬をもっていなかった為.昨夜は眠れなかった様
です.薬をとりにきます」

同一体位の為.樗創の恐『Lがあり､家族にエアマヅトレス
使用を勧める.‐「使って下さい」
｢今後のことは決めかねています」「家族会鬮を閲きま
す」
「（エアマヅトレスは）宙を浮いているようで嫌だ」
｢尿失禁はないので紙おむつからバンッタイプのおむつ
にかえました」

｢痛みが出るようなら心配だが,今の櫛子なら家で肴て
いける」 ｢ペヅドカ錆院に（確保して）あれば安心
なんだけど」

布団からペッドに変更したことについて｢おろしてくれ」
家族が患者に今後どうしたいかを問うと『このまま家に
いたい」「本人力嫁にいたいと曾うので,そうしてや
ろうと思う.もしもの時も家で看取りたい」

鎮痛剤を麻薬に変えることについて‐「意臘もしっかり
しており,見舞客もあるのでもうしばらくは・・・」
｢母は父の状態を完全にはわかっていないと感じること
がある麻ﾖﾛのことも父のきつさを優先したいのに．」
(非麻薬系鎮痛薬では）十分な鎮痛効果が得られないこ
とに斌して‐「もう少し待ってから」

ベッド使用に対して‐「布団がいい」
｢脈拍数が５３回／分しかなく.汗がひどい」とコール
｢母と私は麻薬を使うことに対して考えが週うんです」
｢麻薬は母が使うと賃わない限り使いたくありません」
｢夜中から呼吸がおかしい」と緊懲コール
｢鼻からの吸引も思い切ってやってできるようになりま
した」

｢薬はあまり使わず.最後崖で威厳をもって病気と闘っ
て欲しい」「もうこれ以上苦しませたくない」
｢呼吸がおかしい」と緊怠コール
輸液の通を減らす‐「血圧が下がると困る」と「旗の麺
が減り父の苦痛が軽くなる」との妻と娘の反応の違い

療美場所（条件
つき）
家族によるケア
実囲
ケア(受け入れ）

慶菱場所（決定
できない）
ケア（拒否）
家族によるケア
実囲

療養場所（条件
つき）

ケア（拒否）
療養場所（条件
なし）

看取り
麻薬使用

麻薬使用（気持
ちのズレ）
麻薬使用
ケア（拒否）
鯛状悪化時の対
応
麻薬使用
病状悪化時の対
応（家族で対応
できず）
家族による医擁

行為実践
病状悪化時の対
応(対応できず）
闘病に対する気
持ちのズレ

臨死時

｢いよいよ悪くなったら病院へと考えています」
｢このまま家で.もう随分苦しんだんだしこれ以は.．」
｢命は通後までわからない.病院へ連れていき鍍瞥を尽
くしたい」

病院への緊急移送を決めるが.状態息H変し心停止,呼吸惇
止

君取り
延命治療（拒否
延命治療（希望
延命に対する題
職のズレ

＜事 患者`家族の曾葉および看護婦との会賭，
看護鰯の観察内容

患者の自己決定
と家族の意思決
定の内容

退院時

｢家で麓父を冠取りたい」
｢血管が細く､入らない点滴で命が２．３日のぴてもか
わいそう」
「（覇鰻鬮と）主にケアを一緒にして慣れていきたいＩ

君取

蕊
実践

り
処極(拒否）
によるケア

病状悪化時や
トラブル発生
時

｢９時に胃が痛いと買うので.鎮痛１１１１（座薬）を使いま
した」

｢シーツの換え方がわからないので教えて下さい」
｢呼吸力艤〈,今夜は自力篭せまぜん」
｢表l樹が辛そうなので鎮痛剤を使いましたが,（座薬が）
溶けずに出てきたのでもう１度トライします」

家族による医癒
行為実践
家族Iごよるケア

実践
病状悪化時の対
応(家族で対応）
家族による医療
行為実践

臨死時
家族がちょっと目をはなしたすぎに呼吸停止があり.嫁
は「独りで逝かせてしまって・・・､何のために家に
連れて帰ったのか」と悔やんでいる
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表２－３患者の自己決定,家族の意思決定場面とその内容

忠者の自己決壼＿
家族の冠思決定
の

延命治康（拒否）
璽整賜所（条件
つき）

＜nＪ 思考,家族の曾葉および肴蕊i)との会騒,
看麗蝿の､Ⅱ察内容

退院時
｢チューブにつながれて入院していたくない家に帰り
たい」
｢家で５日間ほど過ごさせ､再度入li:【を考えているＩ

延命治療（拒否）
Z鰯農場所（条件
つき）

｢痛い揃いというので.鎮痛lmlを使っています」
｢店力K忙しく､譲母の世話ができません.２．３日家で肴
ることかできたので再入院を．・・・」
｢調子がいいので.このまましばらく介霞します」
｢延命治痩は望み霞せん」
｢きつからずに眠る様なら.このまま家で罰たほうがい
いとおIbいます」

｢一人でポータブルトイレへ移すのは,とてもきつい利
尿剤の使用を控えて欲しい」

｢昨日は18時と０時に座薬を使いました.なんと力魍つ
ていた蝋です

介鰻者一人での,ポータブルトイレへの移動が.麗しくな
っていることを患者自身も察し,我慢力魍界にきてか
ら排尿介助を依頼している
｢３時間毎に頗痛剤を希望するので’使っています」

「（状憩力唆わり）動かせないので.来て下さい」と繁
忽コール

｢眠るように（死んでいく）なら｡このまま箸取りたい」
３日間保爾していないことに対して｢無理して拭カイに，
そっとしておいてやりたい」
「（病状急変に）病蔑の連賂体制力墜っているのに,鷺
きました」

パックペッドの準備ができていることに対して．「他の
人に使って頂いて結構です」
噂入したエアマットレスは「嫌がるので．・・・」

家族による医耐i【
行為実囲
瀝蕊場所（条件
なし）
璽婆堪所（条件
つき）

延命治療（拒否）
霧取り
治療内容の変更
希望
家族による医療
行為実践
排糎に伴う家族
の負担を察知し
自己決定を鱒鶏
っている

家族による医療
行為実観
状懸悪化時の対
応（家族で対応
できず）

肴取り
ケア（拒否）

巌蕊場所（条件
なし）

ケア（拒否）

臨死時

｢襖の風力K多くてとりきれない」と緊急コール
ポータブル吸引器の使用に「わかりましたやってみ霞
す」「病院が鑓いだったから愚期は病院でよかった」
｢病醸がMfいだったから.遇jUIは家で本当によかったＩ

＜、 患者.家族の言葉および肴圏【蝿との会賭，
肴授蝿の観察内容

患者の自己決定
家族の意思決定
の内容

訪問着漣閲始
時

｢点滴はしない,」

｢夫は延命処置など受けたくないと.以前から旨ってい
ます」
｢鰯Umは病院がいいと言っていますが.それまでは家で
論たいとおもいます」
｢痛みとめ以外の注射はしない0押管もしない』

延命治癒(拒否）
延命治擬(拒否）
銀蕊場所（条件
つき）
患者の意向に沿
う
延命治療(拒否）

時

化時や
ル発生

｢先生や擢I鰻姫さんが側にいると安心なので.j愚lUlは病
鴎で・・・」

経口摂取通力低下してきており，「楽になるなら点滴を
したい」

看取り（死を迎
える）
苦痛の綴和

Ｅｇ死時
意鐵は明瞭だが.るいそう著明で呼吸も努力様である
｢どういう状憩になれば病院へ遮れていけばいいのか」
宇治鹿の往診時に呼吸停止

病状悪化時の対
応（家族で対応
できず）
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表２－４患者の自己決定,家族の意思決定場面とその内容
と〆

＜瓢
患者｡家族の曾蕊および箸!i噸との会麗

君膜姻の観察内容

患者の
家族の
の内容
鶉護

肪問肴鰻開始
時

｢１０日ほどまえから急に寝たきりになり,どの様に冠
病してよいかわからない」
「住治医からは）あと１週１１M位だろうと言われた.入
院をＨｉめられているが.病院が嫌いなのでこのまま家
で濁ることを考えている｣

摘状悪化時の対
応（家族で対応
できず）
患者の意向に沿
う．霧取り

病状悪化時や
トラブル発生
時

｢おむつが汚れているようなので換えたい力深てもら
えないだろうか？」と緊愈コール

lMi問すると患者は痛みのため表愉が険しく･次女は蝋息
発作を起こしており家族の介鰻疲労はピークに達し
ている．

麻薬使用について.主治医は効果より副作用（息がバツ
と止まることがある）を強鬮しており,麻薬使用にた
めらいがある‐「痛みをとることを優先に考えたほ
うがよい」‐「副作用はあっても母が楽になるのな
ら・・・」

介護疲労からややパニック状憩で，「２４時間介護して
くれるところはないか？」と緊慰コール

￣閲禦肋間霧鰻婦を紹介するが「３人介霞者がいるの
で.雨調ってみます」

摘状悪化時の対
応族（家族で対
応できず）

麻薬使用

在宅療養続行に
伴う不安（家族
で対応できず）
療菱場所（条件
なし）

臨死時

｢１時間ほど前から摸がからんで苦しそう」と緊患．
-ル

<状況は非常に厳しいので側で見守ってあげて下さい
娘と孫に見守られながら「苦し段ず少しずつ眠るよう
に息をひきとりました」

病状悪化時の対
応（家族で対応
できず）
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表３患者の自己決定,家族の意思決定の内容と事例毎の内容別場面数

事例Ｎｏ ｌ２３４５６７計
内容

療蕊場所に関すること（条件つき）

療義場所に関すること（条件なし）

看取りに関すること

麻薬使用に関すること

延命治療に関すること（拒否）

延命治療に関すること（希望）

苦痛の綴和に関すること

状憩悪化時の対応に関すること

家族による医療行為実践に閲すること

家族によるケア実践に閲すること

治療内容の変更に関すること

ケアに関すること（拒否）

ケアに関すること（受け入れ）

決定の揺れ，誕識のズレ

計

２２１５

２３１２１９

１２２１２１１１０

３１４

１１１２３８

１１

１１２

２１３２１３１２

１１２４８

１２２５

１１

３２５

１１

１５１７

９７２５６１８７６７８

(事例3)｣，「(血管が細く）入らない点滴で命が２，３日延びてもかわいそう（事例4)」と，具体

的に拒否理由を表現しているものと，「延命治療は必要ありません(事例l)」あるいは｢望みませ

ん（事例5)」とストレートに表現しているものがあった．一方，延命治療希望の１場面は事例３

の「命は最後までわからない………」という，配偶者（妻）の希望が表出された場面であった．

（５）苦痛の緩和に関すること

苦痛の緩和に関することは２事例(2場面)に記載されており，経口摂取量低下に伴う苦痛を軽

減するための，点滴治療に関することであった．ｌ例は患者自身（事例6）が，ｌ例は家族（事例

l）が希望していた．

（６）病状悪化時の対応に関すること

病状悪化時の対応場面は１２場面あり，全ての事例に記戦されていた．家族のみで対応できたも

のは３事例(事例１，事例２，事例3)４場面であり，７場面は看護婦への緊急コールにより解決さ

れていた．病状悪化の内容は徐脈，発汗多量，呼吸状態の悪化であった．家族が介護疲れのため

喘息を悪化させ，パニック状態で緊急コールした事例がｌ例あった．
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（７）家族による医療行為実践に関すること

家族による医療行為実践に関することは８場面にみられた．主として，鎮痛剤（非麻薬系）使

用に関わることであり，ＨＯＴやＨＰＮなど，家族の高度な手技や判断を要する医療行為に関する

記載はみられなかった．

（８）家族によるケア実践に関すること

家族によるケア実践に関することは５場面にみられた．事例ｌには，介護を実際に行うことで

介護に自信がもてるようになったこと，清拭などはできるだけ家族の手で行いたいことが表出さ

れていた．事例２では，看護婦とともにケアすることでケアに慣れていきたい，ケアの方法を学

びたいということが表されていた．

（９）治療内容の変更に関すること

治療内容の変更はｌ場面(事例5)で，変更の内容は，排尿介助に伴い生じる介護負担を，軽減

するための利尿剤投与拒否に関することであった．

（1o）ケアに関すること（拒否，受けいれ）

看護婦のケアに関することでも`拒否，と`受け入れ，があるが，延命治療に関することと同様，

6場面中，５場面が拒否であった．患者自身が，明確に拒否を示した場面が３場面(いずれも事例

3）で，内容は「ペッドはイヤル『エアマットレスは宙を浮いているようでイヤ』というものであ

った．また家族の拒否は２場面で，その理由は「(患者が）嫌がるから」あるいは「そっとしてお

きたいから」であった．

また,７８場面中69場面は家族の意思決定場面であったが,決定の揺れや家族内での認識のズレ

が７場面にみられた．さらに全事例に「本人が家にいたいというので（事例3)｣，「病院嫌いでし

たから（事例２，事例7Ｍ「夫は以前から延命処置など受けたくないと言っています（事例6)」

などの言葉が示唆しているように，“患者の意向に沿う,，ということがあった．

Ⅳ､一考察

池田ら（1996)は自己決定権について，「憲法では明示されていないが，１３条が定める個人の幸

福追求権は‘自分の私的な事柄について自由に決定できる，という自己決定権を当然含んでいる

ものと考えられる｡.」と述べている．また，日本人の行動様式として，荒木（1992）は「集団の

倫理が規範であり，他律的にそれに従って行動するのが日本人の特性である5).」と述べている．

つまり，自己決定権は，幸福追求権という形で保証されている一方で，日本の文化や風土には馴

染みにくい権利ともいえる．病気の療養場所の決定についても，個としてどうしたいかという自

律的価値が，認められにくい文化があると思われる．

病気をもつ人が在宅療養する中で，どの程度自己決定できているか,決定場面数でみると11.5％

であり，大部分は家族の決定によるものであった．特に療養場所に関することは，全事例で家族

が患者の気持ちをくみ取るという形で決定していた．その決定には２種類あり，無条件に患者の
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意志を最大限尊重するという決定の仕方と，病状に大きく左右される決定の２つのスタイルがあ

った．癌末期の状況下で，急変の可能性をかかえての在宅療養であり，決定に迷いがでるのは当

然のことである．しかし，事例Sのように，病状の変化に戸惑いながらも，その状況が日常化し

てくると，療養場所についての決定には一貫性がみられるようになる．逆に事例３の様に，最後

まで家族間での意見調整がつかない場合には，患者の意向は顧みられず，臨死状態であっても療

養場所を変更し，少しでも延命をと者えるようになる．このことは看取りに関することでも同様

であった．また事例７のように，在宅療養続行に伴う強い不安に対処できず，緊急コールにより

解決したものもあった．緊急コールは，大部分が病状悪化時になされるが，様々な場面で家族は

パニック状態になり，緊急コールを発することが予測され，援助体制強化の必要性が示唆された．

麻薬使用についても，患者自身が決定したものは３事例中１例であったが，この背景には「告

知｣の有無があると考えられる．７事例中，告知を受けていたものは，事例６の１例のみであった

が，事例６は麻薬使用に限らず，療養場所や死に場所のように，真に自己決定に関わる事につい

て明快に自己決定していた．

在宅療養は,現在の病状や今後起こりうること，その対処の仕方など,十分なインフオームド．

コンセントのもとで行われる．しかし，それらは患者自身に対してより，家族に行われることが

多い．病名や予後に関すること，今後の治療法については，患者自身に判断能力がある時期に行

われなければ，自己決定に関わることを，患者自身が自分自身の価値や判断で決めることは，非

常に難しいのではないかと考える．

延命治療に関することは，自己決定に大きく影響を受ける事柄の一つである．星野（1996）は

尊厳死と尊厳ある死を区別して使用している`)が,尊厳ある死のためには,意味のない延命治療は

避けるべきというのが，医療現場の大方の流れである．在宅療養においても，これは当然のこと

とされ，むしろその為に退院したというのが本研究の対象者の認識であった．しかし，患者自身

が，それについて明確に意思表示できたものは２例であり，病状悪化に伴い，判断力や決定力が

低下していく状況では，家族の決定に委ねる以外に方法がない．今後，尊厳死やリビング．ウイ

ルについての考え方は，急速に浸透してくることが予想されるが，患者，家族の自己決定，意思

決定を支える援助に，我々がどの程度，関わっていけるかが課題である．

苦痛の緩和は，末期医療には欠かせない治療である．日本尊厳死協会のリビング・ウイルにも

｢苦痛の緩和は最大限に実施して欲しい?).」ことが明示してある．事例２と事例６は，経口摂取が

できなくなった時には点滴を希望していたが，実施するにはいたらなかった．通常，癌末期のよ

うに電解質の失調や，腎機能低下が予測される場合，体液過剰による浮腫を避けるため，むしろ

脱水に近い状態に保持したほうがよいとされる．看護するにあたっても輸液量を減らし，できる

だけドライに保つように調整していく．そのことからいえば,２事例の申し出は心情的には理解で

きるものの，医学的には論外ともいえることであった．また事例６のように，点滴治療に関する

ことを，延命治療拒否を窺わせる文脈の中で語っている場合もあり，患者，家族の真意を見極め

る必要がある．いずれにしても，どのような決定にも対応できる体制作りが，患者，家族の決定

を促すことになると考えられる．

病状が不安定な中での在宅療養では，家族のみで様々な危機を乗り越えることは不可能に近い．

事例１のようなケースは珍しく，他の事例は全て訪問看護婦に援助を求めてきている．援助を依

頼するという決定は，在宅療養においては特に重要であり，そのニードに時間をおかず対応がな

されたという安堵感が，家族の意思決定を支えることになる．またバックベッドが確保されてい

ることも，病状悪化時の対応として有効であり，家族の介護意欲を高め，決定力を高める要因と
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なる．病状悪化は，家族が在宅療養を乗り切っていく上で最大の障壁となるが，今回の対象患者

は全て拡大家族の中で療養しており，介護力に恵まれていたことが，病状悪化という危機の回避

に役立ったといえる．

家族による医療行為やケアに伴うトラブルは，１場面（事例５の排尿介助の場面）にみられた．

しかし，介護者である嫁から，利尿剤投与拒否という率直な気持ちが表出されたことと，患者が

排尿介助の依頼を露鰭っているのでは，という看護婦の観察から，利尿剤投与の時間を変更した

り，患者におむつ使用を了解してもらうことで，在宅療養を中断させるような事にはならなかっ

た．野川ら（1995）によれば，「介護者の介護継続意志は，介護者の自己実現の支障や，精神的負

担との関連が深い8).」とされている．本研究では，対象患者の予後が限られていることに加え

て，医療行為やケアも多く，心身ともにその負担は大きかったと思われる．しかし，自己実現の

支障となる様な出来事は少なく，慢性疾患などに比べ療養日数も短いことから，介護に対し集中

的にエネルギーが注がれ，むしろ介護を自己実現と感じている家族もいたのではないかと思われ

る．

またJcnks(1993)は，意思決定の要素として対人要素を挙げており，特に対人関係を，クライ

エントをとりまく医療,看護現場での他職種との関係で捉えている,)が,これを事例５の排尿介助

を鶴跨っている場面に照らして考えると，Jenksの言う対人関係は，患者･介護者関係においても

同様と考えることができる．

家族の意思決定の前提には，全ての事例において`患者の意向に沿う,ということがあった．そ

してこの態度は，全ての決定を促すペースになると考えられた．しかし，患者の意向に沿いたい

との思いが強いあまり，事例７のように，介護者が持病の喘息を悪化させたり，在宅介護の継続

に強い不安を抱いて緊急コールをするなど，過緊張状態になった事例もあった．さらに患者の意

向に沿うには，在宅療養の継続や看取り等について，家族間で，ある程度の意見の一致が必要と

なる．結城ら（1995）によれば，「介護者の介護負担感は，家族･身内との不一致と相関関係があ

る'0〕.」という．本研究では，事例３以外は在宅療養に対する認識が一致しており，介護者に不要

な負担はかかっていなかったと考える．しかし，好むと好まざるとに関わらず，患者の代わりに

決定が委ねられる家族の立場にたてば，決定できないことも多くみられる．つまり，家族にかか

る心理的ストレスは予想以上に大きいことが推測される．また全場面中,88.5%が家族の決定場面

であり，患者の自己決定を促す援助は当然ながら，家族への支援がより重要であると考えられた．

臨死時の反応として,７事例中２事例の介護者に後悔がみられた.いずれも家族が目を離した数

分の間に亡くなっていたというものだった．予期しないような死なせ方をした場合，家族は決定

したこと全てに罪障感を持つ．これは事例２の「心残りです．独りで死なせてしまって…･･･…」

や，事例４の「独りで逝かせてしまって………何のために家につれて帰ったのか」との言葉から

容易に推察できる．看護婦はこのような場面に，家族が遭遇することもあり得るという認識を持

ち，家族が病的悲嘆に陥ったり，不必要な罪障感を感じないよう配慮しておくべきであろう．ま

た，このような家族の場合，十分な悲嘆ケアが必要となってくる．

以上のように,･患者と家族は在宅療養の10の場面で，自己決定，意思決定を迫られていた．こ

れらの場面一つひとつを，在宅療養中の癌末期患者と家族に当然起こりうることと捉え，ケアし

ていくことが重要である．
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Ｖ・本研究の限界

在宅死の転帰をとった７事例について，患者の自己決定と家族の意思決定の内容を分析し，そ

の意味を考察した．しかし，在宅療養中の患者で，再入院という患者自身の自己決定に大きく左

右される選択をした，13例との比較をしていないことが本研究の限界である．したがって，再入

院となった事例について，入院を決めた理由や，誰が決めたかなどの調査と，今回の研究と同様

の分析を行い，在宅死となった事例との比較により，両群間の一致点と相違を明らかにする必要

がある．それらを通して，癌末期患者の在宅療養における患者と家族の自己決定，意思決定の内

容と意味を再吟味することが課題である．

ＶＬ結輪

在宅死の転帰をとった７例の在宅癌末期患者とその家族を対象に，在宅療養中の自己決定と意

思決定の内容と意味を分析した．その結果，］ｏの決定場面が明らかになった．それは(1)療養場

所に関すること，（２）看取りに関すること，（３）麻薬使用に関すること，（４）延命治療に関する

こと，（５）苦痛の緩和に関すること，（６）病状悪化時の対応に関すること，（７）家族による医療

行為実践に関すること，（８）家族によるケア実践に関すること，（９）治療内容の変更に関するこ

と，（10)ケアに関すること，であった．またこれらの決定の前提には，患者の意向に沿うという

ことがあり，この態度は全事例にみられた．また，家族の意思決定場面（69場面）は，患者と家

族の全決場面の88.5%であり，決定の多くは，家族が患者の意向をくむという形で行われていた．

つまり癌末期患者の在宅療養では，患者自身より家族に決定が求められることが多く，患者の決

定を促す援助は当然ながら，家族への支援がより重要であることが示唆された．
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