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要 己日

ALS患者は不自由な日常生活や将来への不安等により QOL維持が困難であ

り、専門的援助やスピリチュアノレケアを必要とする。今回、在宅療養生活の

中で行われる ALS患者への音楽療法がスピリチュアリティに及ぼす影響に

ついて調査した。調査方法は参加観察と聴き取りによりその内容を分析しカ

テゴリー化した。結果、家族が介護する在宅療養において[介護負担の軽減

と安全、効率性の工夫を家族合意で行う]イ和みを考慮した居室での音楽療

法は臥床生活を豊かにし希望につながる]が抽出され、音楽療法の影響とし

て、[セッションは生きがい、気分転換、闘病の励み]. [音楽療法は現実の受

容れと今ある自己の確認、希望や尊厳が保持された生活に影響している]が抽

出された。在宅療養を選択したことにスピリチュアリティがあり、音楽療法

がスピジチュアリティを支えていることが示唆された。
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1 .はじめに

ALS (筋萎縮性側索硬化症 :AMYOTROPHIC

LATERAL SCLEROSIS) 患者を中心とする神

経難病患者の多くは医療や療養生活土の

深刻な問題を抱えている。疾患が原因不

明で進行性である、治療が確立されてい

ないこと等による将来への不安は大きく、

医療福祉関係者による様々な支援提供が

求められている。特に QOL(Quality of 

life) の向上を目指した援助は関係者共

通の課題であり、医療の高度化、発展化

が著しい今日、在宅 ALS患者においても

人工呼吸器装着により歩行や会話、嚇下

などの残存機能保持を可能とする人工呼

吸療法が実施されている(近藤， 2006a)。

医療福祉関係者はそれぞれの立場で、

患者の生活や人生も含めて包括的な QOL

向上のために個々の生活や人生における

満足感，生きがいを高めることを目標と

するスピリチュアリティ支援を行うなど、
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積極的に役割を果たす必要がある。その

ために人々の真のケアニーズを把握し、

可能な援助を模索検討することが重要な

課題であろう。

兵庫県北部に位置する公立八鹿病院で

は、訪問診療チームにより在宅 ALS患者

に音楽療法セッションを実施している。

ALS 患者が在宅で生を全うできるように

と“人工呼吸療法円を適用している患者

を対象にボランティアで行っており、在

宅 ALSケア体制の一環として確立してい

る。いわゆる QOLの維持。向上を目指し

たアプローチである。(近藤， 2006b) 0 

音楽療法は高齢者や運動機能障害、精

神面の問題をもっ人々へのアプローチと

して広く周知されている(木村， 2002)。

また、難病と闘う患者の心的状況やその

変化などの調査は看護研究者や心理学者

などにより数多く行われている(友松 9

2002) (高橋ら， 2007)。しかし真のケア

ニーズ、特にスピリチュアノレケアニーズ

への援助に関する研究は少ない。

今回、在宅療養中の ALS患者 g 家族が

進行していく病状を受容れ、今を生きる

ことや自己の存在の意義を見出しつつ

日々を過ごしていこうとするいわゆるス

ピリチュアリティに対し、音楽療法によ

るアプローチがもたらす影響について調

査し検討した。

〔用語の定義 a 解釈〕

1.在宅 ALSケア体制:病状進行で呼吸不

全に陥る状況 で あ っ て も 人 工 呼 吸器

装着(在宅人工呼吸療法)により歩行 p

会話，礁下の機能はある程度保持し、

日常生活可能となるケア技術を提供

する。生を全うし生きがし¥を持ち続け

ることをねらいとするケア体制。

2. スピリチュアリティ:スピリチュアリ

ティの概念には様々な議論があり(田

崎ら， 2001) 規定として明確ではない
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が、ここでは[自己の存在価値や生き

る意味を見出し、明日への希望をもっ

て日々を過ごして行くこと]とする。

(窪寺， 2007)

スピリチュアノレケア:人の存在の奥深

い面に関わり、その生を根底から支え

ようとするケア。(森田ら， 2004) 

3，音楽療法セッション:訪問診療の一定

の処置が終ってから音楽療法士 e 医師

によるキーボード演奏や独唱、オート

ハープ演奏、それに合わせて全員でコ

ーラスをする。音楽療法の流儀等に

はこだわらないで自然発生的に演奏

が始まり、一体になって音楽を楽しむ

ひと時が設けられている。和やかな雰

囲気が醸し出され、医療者側も癒され

ている(近藤，2004)0 

II. 研究目的。研究方法

1 . 目的

在宅療養における音楽療法が ALS患

者のスピリチュアリティにもたらす影

響を明らかにする。

2. 方法

1)対象:音楽療法を受けている在宅 ALS

患者と家族 5事例

2)場所:訪問診療を受けている患者宅

3)調査期間:2008年 9月r-.....-2009年 1月

4)調査方法:ナラティヴリ oNarratively

な語りの聴き取り。(森岡， 2002) 療養

居室、患者 e 家族の反応を参加観察に

より担握する(了解を得て収音ビデオ

で収録)0 1回 60分程度(診療処置，

セッション含む)で数回訪問。

5)分析方法:①ナラティパリな語りの

聴き取りと観察 a 収音を含むビオ収録

の内容を逐語録に記述しコード化する。

②意味内容の類似性に基づき分類抽出

しカテゴリー化する。
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3. 倫理的配慮

本研究の調査は本学「医の倫理委員会」

の承認を得て実施した。(ビデオ収録に

おいても患者@家族の了承を得た)

m.調査結果

1. 対象の概要

1)音楽療法を受けている ALS患者

2)年齢:62"--'77歳(男性 4.女性 1)

3)患者の状況:気管切開 e 人工呼吸装置

胃痩造設。コミュニケーションはレ

ッツチャット。文字盤(パソコン，ディ

スプレイ)による。中には発声可能で

言葉が聞き取れる場合もある。

4)主な介護担当者:全員が配偶者

妻或いは夫が寄り添って介護している。

2. 患者の現在の療養状況(表 1) 

いずれの事例も気管切開ー人工呼吸器

装着で日常の生活は全介助が必要であ

る。療養生活状況は表 1に整理した。

3. 在宅療養における居室環境(図 1) 

①ベッドを中心に両サイドに置く必需品

人工呼吸器，吸引。処置用具， レッツ

チャット a センサー装置，パソコン，文

字 盤 3 テレビ，ティッシュペーパー

②介護者の負担を軽くする工夫

患者居室のすぐ隣の部屋を改装し処置

室にする(日常必需品。タオル干し@足

浴タライ@車椅子など配置) トイレや浴

室を隣室設計とし、バリアフリーにして

し1る。

③やすらぎや和みムードの工夫

花 B 家族の写真 a 折鶴のレイなどがい

つもベッド上に横たわる患者の視野に入

るような位置に配置しである

ラジオやカセット (DVD)など音のする

もの， (静かに流れるパックグラウンドミ

ュージックョ小さい頃に歌ったりよく聞

いていた好みの音楽)，など。
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表 1 :居室での療養状況

① 63歳@男性介護主担当者一妻

発症:H13年，闘病期間:7年

* ADL状況:全身の筋力低下著明，寝たき

り状態で四肢機能全廃，エアーマット

使用，訪問入浴サーピス，気管切開人工

呼吸器装着，胃凄から栄養(注入食)

会話:文字盤、目の動きと顔の表情か

ら察知している

② 77歳@男性.妻が介護

発症:H14年，闘病期間:6年

* ADL状況:筋力低下著明，四肢機能不全 P

気管切開人工呼吸器装着(在宅人工呼

吸療法) ，胃凄から栄養(注入食)

会話:文字盤 (50音表に指をさす)ラ

ジオをよく聞いている

③ 65歳@男性:妻が介護

発症:H15年，闘病期間:5年

* ADL状況:筋力低下著明 P 上肢完全麻庫3

下肢も機能不全 9 気管切開人工呼吸器

装着，胃ろうから栄養(注入食)

会話:NPPV (非侵襲的陽庄換気 a エア

ポンプで空気を送る)で発声可能

④ 62歳。女性:夫が介護

発症:H16年，闘病期間 4年

* ADL状況:全身筋力低下著明，四肢機能

不全，気管切開人工呼吸器装着，胃凄か

ら栄養(注入食)

会話:レッツチャット。下肢動スイッ

チ操作センサー。パソコンディスプレイ

⑤患者他界後、家族にインタピュウ

患者:60歳台。男性， 2004年に発症し、

4年間闘病生活を送る。自宅で音楽療

法を受けていた。 2008年末に死亡，

#家族から療養中の様子や想いを聴取

* ADL: Acti vi ti 8S of Dairy Li ving 



図 1 工夫された患者居室の l例

40 訪問診療における音楽療法

1) 在宅ケア体制と音楽療法セッション

医師と看護師に音楽療法士が同行し、

医療処置後に持参のキーボード e オート

ハープによる伴奏でコーラスや独唱が始

まる。時々訪問介護士や理学療法士も加

わった在宅ケア体制の中で行われる。

2)公立八鹿病院における音楽療法導入

公立八鹿病院では 1990年に院内のコ

ーラスクラブが結成され同時にピアノが

購入され、「入院生活に潤いを j と心のケ

アと癒しをめざして院内コンサート開始、

2000年には常勤の音楽療法士を採用、集

団セッションや個人セッションなどの音

楽療法が行われるようになった。

ALS患者に対する音楽療法の導入は身

体的、精神的苦痛にとどまらずスピリチ

ュアノレベインをもっ患者に対して実施さ

れる。在宅音楽療法は、病院診療による

薬物や運動訓練の効果には限りがあるこ

とから、人工呼吸器を装着している ALS

患者のスピジチュアノレベイン等が顕著に

なってきた時期に適用。(近藤，2009)

.IVo データの分析結果

参加観察で感じたことも含めて把握し

たことを記述しコ←ド化した。

1 .音楽療法を実現する在宅療養

日々安全に効率よく介護ができる部屋

の構造と物品の配置が重視され、進行す

る機能喪失への不安やもどかしい日常生

活など心理的抑圧に考慮、して工夫されて
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いる。季節や社会の空気、人の動きを感

じとれるベッドの位置や和みの演出に患

者は感謝し、それを家族も受けとめてい

る。在宅での療養生活そのものにスピリ

チュアリティがあり[介護負担の軽減と

安全、効率性の工夫を家族合意で行うト

{和みを考慮、した居室での音楽療法は臥

床生活を豊かにし希望につながる]が抽

出された。長期間にわたって構築された

医療チームとの信頼関係が人工呼吸療法

の受容れと音楽療法の導入を容易にし、

訪問診療と音楽療法が在宅療養の場に溶

け込んで展開されていた。(表 2) 

表 2 :在宅療養環境

カテゴリー

改築し療養スペースを確保

<部屋二間を使用し 10畳以

上の広さに改築。畳からフロ

介護負担の ーリング，段差のないバリア

軽減と安全、 フリーとスロープに改装>

効率性の工 介護処置の便宜を考慮した

夫を家族合 部屋の構造と物品配置

意で行う <壁をくり抜きトイレヲお風

呂，洗面所に車椅子で移動可

能。ドアは引き戸に変更と家

族の説明に患者も納得顔>

音楽療法可能な居室で臥床

生活に変化と希望が見える

<パソコン，書見器，楽譜台

和みを考慮 は自の高さ'選曲を伝える手

した居室で 段の工夫。音楽療法セッショ

の音楽療法 ンの刺激@変化に富む生活。

は臥床生活 生きる喜びと希望の笑顔>

を豊かにし ベッドの位置を考慮、しイン

希望につな テリアに和みの誼出

がる(図 1) <季節感のある植物。水槽の

魚を観賞。壁に思い出の写

真。花の位置に和みの演出・

景色が見える向きに患者も

満足@家族の豊かな気持>
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表 3 介護する家族の状況

カテゴリー サブカテゴリー | 記述内容@コード

配偶者がぴったり寄り添い i介護者は患者の傍らで寝泊りしている

介護する 12時間毎の体位変換，吸引を怠らない

日々変化する身体の観察が変化に気づ

き、些細な表情も見逃さないと言う寄り添って介護す

る家族の力強い支

えと信頼関係
さりげなく一身同体のタイ

ミングで素早く対応

残存機能に注目し望みをつ

なぐ努力

夫婦で築いた家族

鮮

さ
の

強

婦

う

夫

か
た

向
し

ち

に

立

共

に

を

難

楽

図

書

と

と

望
難

り
困

な
に

と

共

さ
カ

強

粋

う
の

闘

みをつなぐ

レッツチャットフパソコン画面にさり

気なく目をやる ー患者がして欲し

する @流涙 3 流j延，疾の処理にもさ

り気ないタイミングで行う

暗黙のうちの意思疎通ができている

口元をじっと見て声にならない言葉

を待っている 。やって欲しいことを

懸命に伝える努力が見られる

楽しみを見つけたいと言う

リハビリの効果に期待している

過去の体験，エピソードを語る

若い頃奥さんを悲しませたから今 J恩返

しですと言いながら介護する

歌が好きでよく歌っていたねと懐かし

く話す ・子育てなど苦労もあったが

二人で頑張ったことで夫婦の粋が深ま

った様子

2. 在宅療養と家族の存在(表 3) 

5事例すべて配偶者が主な介護担当

者であった。身動きもままならない患

者の傍らに寄り添って介護し、明るく

前向きに共に闘い共に今を生きる姿に

家族として一体となり精神力の強さが

見受けられた。残存機能維持にリハビ

リとして他動的に手足を動かし、発芦

できない口元を見て辛抱強く待てるゆ

とりと豊かさがある。全面介護を受け

る患者と無条件に愛情と思いやりをも

って介護する配偶者との間の信頼関係

は、夫婦で苦楽を共にして様々な困難

を乗り越えてきた同志の粋として一層

強くなっている。夫婦で築いた家庭で

お互いの存在を尊重し信頼する配偶者

が身近にいる在宅療養において、日常

性が保たれ主体性をもって自分たちの

生活を営むことができる。その選択に

はスピリチュアリティがあり、在宅療

養はスピリチュアリティを支えている

といえるだろう。

3. 音楽療法の実際(表 4) 

現在行われている音楽療法セッション

の場に筆者らが参加して患者 a 家族、医

療者のその時の反応などをデータとして

分析した。

選曲は「あざみの歌」や「赤とんぼJ• 

「ふるさと」など、子供の頃母親がよく

口ずさんでいた歌であり、元気な頃カラ

オケボックスでよく歌った曲であった。
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歌や演奏の合間に息子や孫のこと、自

分自身も若い頃はどんなに頑張ったかと

いうことが話題になるなど和やかな時聞

が流れた。純粋な子供の頃の心になり、

美しいものに感動し人の支えを感謝の気

持ちで受けとめる豊かさが感じられた。

そして何よりも自分らしさを保ち主体的

で意欲的に前向きに生きていることを実

感していることが感じられた。そこにい

る全員の心がひとつになる空気があり、

表 4 :音楽療法セッション

カテゴリー カテゴリー

キーボード，オートハ

一プ演奏に合わせ独唱

とコーラス

セッションは生きが

い、気分転換、闘病の

励みになっている 音楽療法が楽しみで心

待ち

音楽療法は癒しと感謝

現実を受容れる強さと

尊厳ある生活の保持に

影響

音楽療法は現実の受

容れと今ある自己の

確認、希望や尊厳が保

持された生活に影響

している ライフヒストリーと自

分らしい人生を誇らし

く語る
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癒され満たされるものがあった。それ

は難病と闘う患者・家族、そして医療者

それぞれの立場で自己の人生を振り返り

お互いに頑張って生きている今を実感し

納得するスピリチュアリティであった。

セッションへの参加が明日への希望につ

ながっていると思われ、音楽療法による

アプローチがもたらしている影響である

と考えられた。

記述内容ーコード

お互いの表情が次第に和む

皆でいっしょに楽しみ喜び合う

夢中になって口ずさむ

音楽療法士から曲の提案あり自らも曲

昔よく歌った思い出の曲，あざみの歌や赤

とんぼなど文字盤に選曲を書く

選曲のエピソードを語る表情が明るい

見守る家族も気分転換になると言う

笑顔から涙へと表情が変化し感謝の言葉が

聞かれる

発声困難でも積極的にリクエストし主体的

セッションで表情が生き生きと変化する

医療者を信頼し安心していると語る

皆が癒され納得の気持ちを実感する

医療者も心が洗われ素直な気持ちで参加

皆との一体感で気持が強く希望が湧く

皆さんのおかげですと感謝の言葉がある

現実を直視し尊厳を保つ精神力を感じる

昔を回想、母が口ずさんだ歌など、曲

にまつわるエピソードを語る

体験談とそこに存在した自己の確認をし、

自信と誇りが感じられる

子供や孫もでき苦労して築いた人生を夫婦

で振り返り笑顔で語る
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V. 考察

1 .在宅療養における患者@家族のスピ

リチュアリティ

ALS患者にあっては進行牲に病状が悪

化し機能が失われていく現実に、不安は

増大し将来に希望を見出せなくなること

が指摘されている。(大野ら， 2000) 

近藤は難病医療に携わる中で IALS患

者や家族が最初から生を放棄してしまっ

てよいのか」、「患者に生きる意欲を持た

せることはできないのかJ、「医療側は、

有効な治療法が見つかっていなし寸ミらと

消極的に手をこまねいていていいのか」

と現状を憂え、人工呼吸器をつけて在宅

で生を全うできる療法に着目した。 1986

年には日本で初めて在宅人工呼吸療法を

始め、人工呼吸療法は呼吸筋麻庫になっ

た後も、呼吸器装着によって呼吸の換気

を良くし二次障害や合併症の予防、声も

出せるようにできるなどの利点があるこ

とを報告している。(近藤， 2008) 

今回の調査では(表 2) に見るように

在宅療養の ALS患者において、自宅で日

常性を保ちながらより快適に療養生活が

送れるように様々に工夫することと介護

保険制度の利用などにより QOLを考慮し

た支援もなされていた。在宅という療養

環境の物理的@経済的な問題や介護負担

の問題は依然として大きな課題である

(杉江， 2004)。これは福祉対策など社会

全体として取り組むべき課題であり、そ

の中で医療者としてできる支援について

探究することも必要である。

人工呼吸療法により在宅療養の可能性

が高まっておりそれを主体的に選択する

ことは、家族と共に社会の空気に触れ季

節感を味わいながら生活することであり

自分らしさを保ち誇りを持って今を生き

ることである。部屋の改築やインテリア

の工夫は、在宅療養における生活の尊厳

を保ち自己の存在と今在る生を実感する

スピリチュアリティである。

2司音楽療法がもたらすスピリチュアリ

ティへの影響

ALSなどの難病患者は病状悪化や機能

喪失の進行により日常生活に人の手助け

を必要とするようになると、生きがいを

見失い白己の存在の意義すら見出だせな

くなるという概念が一般的である(中島，

2005)。しかし今回の調査で、在宅療養の

ALS患者に人工呼吸療法を適用し、音楽

療法を導入することにより厳しい現実を

受容れ尊厳ある療養生活が保たれるとい

う結果を見たことは、医療福祉関係者の

支援の手がかりとなるだろう。八鹿病院

スタップによる音楽療法は医療的支援の

範曜を超え、人として心をこめた手作り

の方法でアプローチしているものである。

“気分転換や生きがい、闘病への励み"

更に“現実の受容れと今ある自己の確認、

希望や尊厳ある生活の保持"が導かれた

ことから、音楽療法は ALS患者が今ある

生を意義あるものとしこれまでの人生や

精一杯生きてきた自己の存在意義を見出

すことで現実を受容れ、感謝の念をもっ

て生きていると感じられるスピリチュア

リテイへの影響をもたらしている。そし

て在宅療養における音楽療法は訪問診療

チームとの信頼関係のもとに実施され、

ALS患者のスピリチュアリティを支えて

いる。 (Hickey，1999) (加藤， 2008)

図 2. 音楽療法セッション風景

*出典.難病と在宅ケア VOL14-2，Noll， 2009 

(某テレビ番組でも報道)

円
〆
山



VI. まとめ

1 .在宅 ALS患者へのチームアプローチ

の支援体制確立と音楽療法がもたらす

影響が明確になった。

*生き生きとした生活が営まれ、 QOLの

維持向上がみられた。

*身体面のケアを全介護に委ねて闘病し

ているにも拘わらず、特に精神面の充

実感が大きく豊かさが感じられた。

*主体性をもって自分らしく生き、人と

して尊厳が保たれていた。

*音楽療法アプローチは医療的役割の範

轄を超えたスピリチュアノレニーズへの

支援であり医療者へ多くの示唆をもた

らしている。

2. 在宅療養による家族への支援と連携

の重要性

*医療福祉支援チーム聞及び家族の介護

担当者との連携がスムースに行われて

いることが真のケアニーズへの対応の

際に重要であることが確認された。

*家族は安全と介護の効率性を重視して、

経済面の負担を負いながらも家屋の改

装を行っており、医療福祉関係者と一

体になって患者を支えている。

*生活必需品や医療処置機器の配置に配

慮し、在宅療養が快適で豊かな生活に

なるための連携による工夫も見られた。
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