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心不全患者の在宅療養継続のための 

看護師連携ツールの開発研究 
―病棟、外来、訪問看護、および介護保険施設看護師間で必要な情報共有シートの作成― 

 

 

 

佐賀大学医学部看護学科統合基礎看護学講座・准教授 

古島 智恵 

 

 

Ⅰ．緒言 

心不全は、進行性心疾患であり世界的に罹患者、死亡

者は増加の一途をたどっており、わが国においても、

2030 年には 130 万人に達すると推計されている１）。さ

らに、本邦の慢性心不全患者の心不全症状の増悪による

1年後の再入院率は35％と高率であり 2)、心不全による

入院は他の疾患に比べ入院日数も長く、医療経済の圧迫、

社会的負担となっているとも言われている。 

心不全による再入院を減らすための取り組みとして

多職種連携チームによる介入や Information and 

communication technology（ICT）を用いた疾患管理プ

ログラムなど多くの取り組みが行われ、メタ解析の結果

では、非侵襲テレモニタリングプログラムや多職種チー

ムによる疾患管理プログラムによる再入院率の軽減、死

亡率の低下への効果も得られている 3),4)。しかし、これ

らの取り組みは、病院スタッフを中心とした自宅療養に

おける平均70歳未満の心不全患者に対する、患者教育

を中心とした介入となっている。心不全患者で最も増加

するのは 85 歳以上の高齢者と予測されており１）、さら

に 80 歳以上の高齢者においては 2 年間で再入院率が

45％にも達すると言われている 5)いる。それらの高齢者

の多くは介護保険施設などへの入所や訪問看護を受け

ながらの在宅療養となること多く、今後さらに増加する

ことが見込まれる。一方で、訪問看護師および介護保険

施設看護師は、循環器疾患患者のみを対象としておらず

幅広い患者のケアを担当しているため、現場からは心不

全ケアに対する戸惑いもみられている。したがって、再

入院を防ぎ、患者が安心して日常生活を継続するために

は、入院環境のみならず、外来、施設入所を含む在宅に

おいて適切なケアが必要であり、心不全看護に関わる看

護師が適切な情報を得、ケアを実施するために看護師間

のシームレスな連携、協働が必須である。 

 

現在までの研究および症例報告において、同一病院に

おける病棟-外来間での継続看護の依頼を含めた連携の

報告６）、外来-訪問看護間の連携内容の症例報告７）、８）な

どはみられるものの、介護保険施設を含めた看護師の連

携についての報告はみられない。さらに実際の連携状況

は現場にゆだねられており、連携が図れていない状況も

多々見られる。それぞれの部門にて従事する看護師は独

自に患者の支援にあたっているが、訪問看護師において

は、情報共有のしにくさ、疾患管理に関する知識への自

信のなさなど、心不全患者への援助における困難感の報

告 9）、10）もみられる。さらに、病院から介護保険施設へ

の退院となる患者も少なくはないが、心不全看護領域に

おいて介護保険施設看護師を対象とした研究はほとん

どみられない。したがって、現在までに心不全患者が過

ごす場である病棟、外来、訪問看護、介護保険施設のす

べての間での看護師が連携するための研究はみられて

いない。 

本研究の目的は、心不全看護に携わる看護師が連携を

図るためのツール開発に向けた情報共有シーㇳを作成

するために、病棟看護師、外来看護師、訪問看護師、お

よび介護保険施設看護師が必要とする情報項目を明ら

かにすることである。 

 

Ⅱ．対象・方法 

本研究は、半構造化面接による質的記述的研究デザイ

ンを用いた。 

１．対象者 

本研究の対象は、心不全看護に携わる看護師とした。

病棟（特定機能病院 ハートセンター勤務）、訪問看護ス

テーション、および介護保険施設それぞれに従事し、心

不全看護領域における臨床経験を 5 年以上有する者と
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した。 

対象者が所属する所属長に対し研究協力の依頼を口

頭および文書にて行い、上記対象者の選出を依頼した。

その後、対象者に対し、研究説明を文書および口頭にて

行い、同意を得た上で実施した。 

２．データ収集方法 

2019年8月～2020年3月に対象者への面接を実施し

た。対象者へは、インタビューガイドを用い、「高齢心

不全患者の在宅療養継続のために実際に行っている支

援内容」、「支援のために必要な情報」および「支援のた

めに必要な連携内容」についての内容を聞き取り、本人

の同意を得て、ICレコーダーへ録音した。また、対象者

の基本属性として、性別、年齢、臨床経験年数、心不全

看護領域における臨床経験年数、心不全患者担当件数、

心不全看護に関る資格の有無・内容の情報を収集した。 

 

３．分析方法 

得られたインタビュー内容から逐語録を作成した。そ

の内容を熟読し、高齢心不全患者の在宅療養継続のため

の支援に必要な情報に関する語りを抽出し、コード化し

た。その後、コードの内容から類似化を繰り返しながら、

抽象度をあげ、サブカテゴリおよびカテゴリを生成した。

この分析過程は、病棟看護師、訪問看護師、介護保険施

設看護師それぞれにて行った。 

 

４．倫理的配慮 

 本研究の実施にあたり、ヘルシンキ宣言に基づいた

倫理的原則を遵守し、対象者へは研究の目的、意義、方

法、研究参加・中断の自由、プライバシーの保護、得ら

れたデータを研究以外に使用しないこと、インタビュー

内容のICレコーダーへの記録の承諾を口頭および書面

にて説明し、書面による同意を得た上で実施した。また、

インタビューにあたっては、プライバシーが守られる個

室環境で実施した。 

本研究は佐賀大学医学部倫理委員会の承認(承認番

号：R1-10)を得て実施した。 

 

Ⅲ．結果（成績） 

１．対象者の背景 

本研究の対象者は、 表1-1、1-2に示すように、病

棟看護師5名、訪問看護師5名、介護保険施設看護師3

名であった。対象者は、女性11名、男性2名、年齢 平

均 46.5±9.7年、臨床経験年数 21.0±8.9年、心不全

看護領域における経験年数 15.8±7.7年、ひと月の心

不全患者担当件数 55.9±68.2件、心不全看護に関る資

格を有したものは 1 名でその内容は補助人工管理技術

認定師であった。  

病棟看護師の所属施設は、特定機能病院1施設、訪問

看護師の所属事業所は5施設、介護保険施設看護師の所

属施設は1施設であった。 

 対象者へのインタビューに要した時間は平均 47.9±

6.7分（範囲33-57分）であった。 

 

表１-1．対象者の背景 

 
対象者 年齢 性別 

臨床経験

年数 

心不全看護領
域における経

験年数 

病
棟 

HN-A 33 女 10 10 

HN-B 33 女 9 8 

HN-C 49 女 26 7 

HN-D 30 男 8 8 

HN-E 45 男 13 13 

訪
問
看
護 

HN-A 56 女 25 21 

HN-B 49 女 25 25 

HN-C 49 女 23 19 

HN-D 55 女 30 20 

HN-E 40 女 20 7 

介
護
保
険

施
設 

 

CN-A 52 女 17 16 

CN-B 52 女 31 31 

CN-C 61 女 35 20 

 

表１-2．対象者の背景 

 対象者 
担当件数 

（延べ件/月） 
心不全看護
に関る資格 内容 

病
棟 

HN-A 10 なし  

HN-B 10 なし  

HN-C 10 なし  

HN-D 15 なし  

HN-E 15 あり 
補助人工心臓管
理技術認定士 

訪
問
看
護 

HN-A 5 なし  

HN-B 172 なし  

HN-C 24 なし  

HN-D 200 なし  

HN-E 16 なし  

介
護
保
険

施
設 

 

CN-A 30 なし  

CN-B 100 なし  

CN-C 120 なし  

 

２．心不全患者の在宅療養継続のために必要な情報 

心不全患者の在宅療養継続のために必要な情報とし

て、病棟看護師、訪問看護師、介護保険施設看護師それ

ぞれ次のように抽出された。以下、カテゴリを【 】、

サブカテゴリを〔 〕、対象者の代表的な語りを「 」

で示す。なお、（ ）は、対象者の語りの内容を補うも

のである。 
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１）病棟看護師が必要とする情報 

 病棟看護師が必要と考える、高齢心不全患者の在宅療

養継続のために必要な情報として59コード、24サブカ

テゴリ、9カテゴリにまとめられた。 

（１）【疾患管理】 

このカテゴリでは、〔心不全症状の有無と内容〕、〔疾

患管理のための目標値〕、〔バイタルサイン〕のサブカテ

ゴリをまとめた。以下に、対象者の代表的な語りを示す。 

「（患者を引き継ぐ先の施設や訪問看護へ）毎日みる観

察するポイントとして、今どんな状態なのか、現在は、

浮腫ありませんとか、尿は一日何回くらい行ってますと

か、自覚は、歩行は自覚なく動けますよとか、これは継

続してお願いします。みて下さい。っていう感じです。」、

「現在の体重とどの位で管理をして欲しいかって言う

のは送ります。目標体重ですね。」、「血圧、大体この位

で入院中は経過をしてましたって言うのは送ります。脈

と、血圧と。」 

（２）【内服管理】 

 このカテゴリでは、〔内服の管理状況〕、〔内服の管理

者〕、〔内服の管理方法〕、〔内服管理能力〕のサブカテゴ

リをまとめた。以下に、対象者の代表的な語りを示す。 

 「服薬とかも知ってたら教えてほしいです。ちゃんと

飲めていたのかとか、管理状況。服薬の。家族の管理状

況とか。薬の管理が自分で出来てるのか、家族でしてる

のかとか、カレンダー使ってますとか。見守りじゃない

と忘れちゃう時がありますよとか。」 

（３）【活動】 

 このカテゴリでは、〔活動状況〕、〔活動制限〕、〔ADL〕

のサブカテゴリをまとめた。以下に、対象者の代表的な

語りを示す。 

 「その過ごし方。日中とか夜とかの。どういった活動

をしているのかとか、過ごし方の情報は大事だなと思い

ます。まだ仕事をしてる、畑仕事なり、自営業でもなん

でもですけど、仕事をしていてその仕事がどんな内容な

のかとか、それとも全然動かずにずっとベッドなりソフ

ァーなりで座っているのかで、全然違うから、日中の過

ごし方って結構大事だなと思ってます。」、「これ位の活

動強度って言うのを送りはします。具体的に、メッツで

分かりにくいですよね。大体この位の運動が出来ますっ

て言うので、散歩何分位とかですね。この位の速さでぇ

とかそういうのですかね。（中略）そうですね、ADLも送

ってます。」 

（４）【食事】 

このカテゴリでは、〔食事摂取状況〕、〔塩分制限内容〕

のサブカテゴリをまとめた。以下に、対象者の代表的な

語りを示す。 

「食事内容とか量とかを把握してたら教えてほしい

です。」、「食事は、食事量を大体 1600 カロリーを 5～7

割摂取みたいに簡単に書いて（申し送って）はいるんで

すけど、」、「食事だったり、塩分とかですね、観察して

ほしいものを確実に送る様にしてます。」 

（５）【家族/支援者】 

このカテゴリでは、〔家族/支援者の支援内容〕、〔家族

/支援者との関係性〕、〔家族構成とキーパーソン〕、〔家

族/支援者の面会状況〕、〔家族が望む生活状況〕、〔家族

への支援状況〕のサブカテゴリをまとめた。以下に、対

象者の代表的な語りを示す。 

「食事でも服薬でもなんでもいいんですけど、家族さ

んがどんなふうに関わっているのか本人に、まったくノ

ータッチなのか、家族関係とかも含めて、その疎遠なの

かとか、毎日誰かが訪問してくれるのかとか、近所に住

んでいて、食事の時だけはとか、食事だけは近所の娘さ

んが運んできてくれるとか。」、「家族の方がまず患者さ

んの事をどう思ってるかって言うのも大事ですし、（略）

面会時間とか、家族の関わり具合とか（添書に）書きま

す。」、「本人と家族が同じ方向を向いていれば意外とス

ムーズにいくので、本人と家族が（生活を）どうしたい

かが知りたい。」、「家族にしてみたら訪看の人は自分達、

（患者を）サポートする人をサポートしてくれたみたい

な感じになってると思うんですよね。だから、（中略）

そういうところの情報があるんだったら、そちらも何か

教えて頂ければなぁって思う時はあります。」 

（６）【認知機能】 

このカテゴリでは、〔認知機能の程度〕、〔疾患の理解

状況〕のサブカテゴリからまとめた。以下に、対象者の

代表的な語りを示す。 

「高齢者だからこそやっぱり認知機能とかって言う

情報は送っておきたいですよね。その内服とかはしっか

りとか、出来る人であるのかないのかって、逆に来る方

からしてもやっぱり認知機能って、高齢者の認知機能と

かやっぱり大事だと思いますけど。」、「やっぱりあの入

院で認知が落ちたりする方もいらっしゃるので、疾患の

理解状況とか。」 

（７）【本人の希望】 

このカテゴリでは、〔本人が望む生活状況〕、〔本人の

生きがい〕、〔疾患のとらえ方〕のサブカテゴリをまとめ

た。以下に、対象者の代表的な語りを示す。 
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「今の時点でどうしたいかをしっかり意思表示をし

てもらって、家に帰って仕事を続けてもらうとか。」、「こ

の人がどういう風に自分の事を思ってて、何を楽しみに

何を生きがいに思って今後生きたいと思っているかっ

て確認をしてるんですよ。」、「患者さんが自分の病気を

どういう風に捉えてるのかって言うのを確認してるん

ですよね。」 

（８）【社会資源】 

このカテゴリでは、〔介護保険を取得した理由〕、〔社

会資源の利用状況〕のサブカテゴリをまとめた。以下に、

対象者の代表的な語りを示す。 

「何でその介護保険を取ったのか、からですね、そこ

から多分情報向こう結構もってあるんで、在宅の情報も

ってあるのは強いなぁと思うので。」、「（家に）帰るから

には今、社会資源をどこまで使ってるかとかですかね。」 

 

２）訪問看護師が必要とする情報 

訪問看護師が必要と必要と考える、心不全患者の在宅

療養継続のために必要な情報として55コード、21サブ

カテゴリ、7カテゴリにまとめられた。 

（１）【疾患管理】 

このカテゴリでは、〔心不全症状の有無と内容〕、〔疾

患管理のための目標値〕、〔バイタルサイン〕、〔心不全増

悪因子〕、〔疾患の重症度〕のサブカテゴリをまとめた。

以下に、対象者の代表的な語りを示す。 

「目標体重値とか、一日の飲水量目安、体重とむくみと

かですね、目標値を訪問に指示くださったら、その辺の

退院前とかに教えて頂ければ助かります。バイタルサイ

ンもその範囲内とかですね。息切れとかその辺です。」、

「どの位悪いのかそういうレベルの、NYHA 分類は良く

一番使われますかね。」、「弁膜症が実は原因だったって

いうとこがあるので、そういった事が分かれば、（中略）

ここに注意しょうかみたいなところもあるのかなぁは

思うんですけど。」 

（２）【内服管理】 

 このカテゴリでは、〔内服の管理状況〕、〔内服の管理

者〕、〔内服の管理方法〕、〔内服管理能力〕のサブカテゴ

リをまとめた。以下に、対象者の代表的な語りを示す。 

 「お薬の内容だったり、服薬、きちっと飲めてるか飲

めてないか」、「本人が飲めるのか。嚥下機能とかですね、

あと誰が管理するのかとかですね。」、 

（３）【活動】 

 このカテゴリでは、〔活動状況〕、〔活動制限〕のサブ

カテゴリをまとめた。以下に、対象者の代表的な語りを

示す。 

 「どこまで動かして良いのかは知りたいですね。ご高

齢なのでどこまで動かしていいのか、今どの位動けるか

っていうの。」 

（４）【食事】 

このカテゴリでは、〔食事摂取状況〕、〔塩分制限内容〕

のサブカテゴリをまとめた。以下に、対象者の代表的な

語りを示す。 

「絶対外せないって言うと、そうですね、食事、摂取

量もです。それと塩分も気になりますやっぱり。」 

（５）【家族/支援者】 

このカテゴリでは、〔家族/支援者の支援内容〕、〔家族

/支援者との関係性〕、〔家族構成とキーパーソン〕、〔家

族/支援者の面会状況〕、〔家族の抱える状況〕のサブカ

テゴリをまとめた。以下に、対象者の代表的な語りを示

す。 

「家族は大きいですね。キーパーソン。何か本人が気

付かなくても、家族がちょっと何か様子がおかしいんで

すとか、言えたら直ぐ対処がしてあげれるなぁって。」、

「家族関係とかですね、この関係性、ここの娘さんには

連絡したら駄目とかですね。」、「在宅に精神疾患の人が

居たりしたら、そういうのも情報として欲しいですね。

一人暮らしかなぁ～と思って行ったら、（中略）実は息

子さんが潜んでたみたいな感じがあったので。」 

（６）【認知機能】 

このカテゴリでは、〔認知機能の程度〕、〔疾患の理解

状況のサブカテゴリからまとめた。以下に、対象者の代

表的な語りを示す。 

「（認知機能検査結果は、）やっぱりほしい。数か月経

ったり数年経ったりした時に、あ、この時とこの時とで

はこうなった様なったよって比較はできますね。」、「も

う理解、まず自分の病気を理解出来てるかって言うのが

一番なんですけど、薬の飲む必要性があるって思ってる

人と、薬要らないと思ってる人じゃ、症状が全然違うの

で。」 

（７）【不安・ストレス】 

このカテゴリでは、〔不安・ストレスの状況〕のサブ

カテゴリからまとめた。以下に、対象者の代表的な語り

を示す。 

「ストレスが掛かり過ぎると心臓に良くないだろう

って思ってしまうので、その辺のストレス因子みたいな

ところも。」 

 

３）介護保険施設看護師が必要とする情報 
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介護保険施設看護師が必要と必要と考える、心不全患

者の在宅療養継続のために必要な情報として40コード、 

18サブカテゴリ、10カテゴリにまとめられた。 

（１）【疾患管理】 

このカテゴリでは、〔心不全症状の有無と内容〕、〔疾

患管理のための目標値〕、〔バイタルサイン〕、〔心不全の

増悪因子〕、〔心不全の指導内容〕のサブカテゴリをまと

めた。以下に、対象者の代表的な語りを示す。 

「労作時のちょっと軽い喘鳴とかで、それがちょっと

もう少し酷くなったらやっぱり欲しいなぁとか、ある程

度ヒュー音があっただけでも、え！って気持ちになるか

らですね。」、「体重管理の所と水分の制限が特別ある様

な方は教えて欲しい。どれ位でコントロールした方が良

いって言う事で。」、「心不全の方に関してもワンクッシ

ョンここに入るにしても、一度指導が入った方が、退所

時の指導みたいな事が病院でもあったら良いなぁと思

います。どこまで指導が出来てるって言うのが、（情報

として）ほしいです。」 

（２）【内服管理】 

 このカテゴリでは、〔内服の管理状況〕、〔内服方法〕

のサブカテゴリをまとめた。以下に、対象者の代表的な

語りを示す。 

 「内服状況とか、内服内容は勿論ですけどもそれはも

う教えてもらわないといけないですね。」、「（内服薬は）

みんな看護師が管理してお渡しするんですけども、ただ

お渡しして飲める方も居るし飲めない方もいらっしゃ

るのでそう言う方の場合は口まで入れてやらないとい

けないのか、錠剤だけ入れたら飲めるのか、砕かないと

飲めないのかとかですね。」 

（３）【活動】 

 このカテゴリでは、〔活動状況〕、〔活動制限〕のサブ

カテゴリをまとめた。以下に、対象者の代表的な語りを

示す。 

 「活動状況。どれだけ動けるのかとかですね。」、「安

静度の制限はそこまで殆ど無い方達ばかりだろとは思

うんですけど、必要な方があれば知りたい。」 

（４）【食事】 

このカテゴリでは、〔塩分制限内容〕のサブカテゴリ

をまとめた。以下に、対象者の代表的な語りを示す。 

「食事は向こうから情報が減塩どの位って言うのが

来るので、減塩食とかそういうとこですかね。」 

（５）【家族/支援者】 

このカテゴリでは、〔家族構成とキーパーソン〕のサ

ブカテゴリをまとめた。以下に、対象者の代表的な語り

を示す。 

「どの方が第一のキーパーソンなのかって言う、こう

連絡を何処か一つにしとかないと、あっちからもこっち

からも。なので、誰にまずあの何かあった時に連絡を取

るのかって言うのだけはさせる様にはしてます。」 

（６）【認知機能】 

このカテゴリでは、〔認知機能の程度〕のサブカテゴ

リからまとめた。以下に、対象者の代表的な語りを示す。 

「認知面ですね認知面は一応どの程度なのかは聞き

ますね。どの程度の認知力なのかって言う様なのはです

ね。MMSEも何点位って言うのをですね。」 

（７）【不安・ストレス】 

このカテゴリでは、〔不安・ストレスの程度〕のサブ

カテゴリからまとめた。以下に、対象者の代表的な語り

を示す。 

「不安内容とか、こういう事したら不安になられるか

らとか言う様な状況は聞く様にはしてますね。」 

（８）【睡眠】 

このカテゴリでは、〔睡眠状況〕、〔睡眠剤使用状況〕

のサブカテゴリをまとめた。以下に、対象者の代表的な

語りを示す。 

「認知の方がいらっしゃるので不眠の分も聞きたい

ですね。入眠状況と眠剤の使用とかですね。薬とかはこ

っちで管理するけんですね。」 

（９）【排便】 

 このカテゴリでは、〔排便コントロール状況〕のサ

ブカテゴリをまとめた。以下に、対象者の代表的な語り

を示す。 

「心不全の方で、便秘の方とかで努責をかけられんっ

ていう事で、あの便のコントロールもやっぱりしてます

ね。その情報が聞きたいですね。」 

（10）【対応に困った行動】 

 このカテゴリでは、〔入院/入所中の対応に困った行

動〕、〔援助に対する拒否行動〕のサブカテゴリをまとめ

た。以下に、対象者の代表的な語りを示す。 

 「入院中は奇声あげて大変でしたって書かいてあって

も、こっち来たら違ったりもあるけんが、ある程度情報

としては色々欲しい。」、「拒否もなくって、排泄介助も

拒否もなかったら良いですけど、そういったものが（情

報として）ほしい。」 

４）病棟看護師、訪問看護師、介護保険施設看護師間の

相違 

 病棟看護師、訪問看護師、介護保険施設看護師それぞ

れの抽出されたカテゴリを表2に示す。 
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病棟看護師、訪問看護師、介護保険施設看護師で共通

して抽出されたカテゴリは【疾患管理】、【内服管理】、

【活動】、【食事】、【家族/支援者】、【認知機能】、の6つ

であった。訪問看護師と介護保険施設看護師で抽出され

たカテゴリは、【不安・ストレス】であった。病棟看護

師のみで抽出されたカテゴリは、【本人の希望】、【社会

資源の活用】であり、介護保険施設看 

護師のみに抽出されたカテゴリは、【睡眠】、【排便】、

【対応に困った行動】であった。 

 
表2． 病棟看護師、訪問看護師、介護保険施設看護師において抽出され
たカテゴリ 

 病棟看護師 訪問看護師 介護保険施設看護師 

1 疾患管理 疾患管理 疾患管理 

2 内服管理 内服管理 内服管理 

3 活動 活動 活動 

4 食事 食事 食事 

5 家族/支援者 家族/支援者 家族/支援者 

6 認知機能 認知機能 認知機能 

7 本人の希望 不安・ストレス 不安・ストレス 

8 社会資源  睡眠 

9   排便 

10   対応に困った行動 

 

Ⅳ．考察 

高齢心不全患者の在宅療養継続のための支援に必要

な情報項目を明らかにするため、病棟看護師、訪問看護

師および介護保険施設看護師を対象として調査を行っ

た。3つの場それぞれで勤務する看護師が必要とする情

報のうち共通するカテゴリは、【疾患管理】、【内服管理】、

【活動】、【食事】、【家族/支援者】、【認知機能】の6つ

であった。【認知機能】以外の5つのカテゴリは、慢性

心不全患者への看護として通常実施される内容 11)であ

り、本研究において患者支援のために必要な情報として

共通して抽出されたと考えられる。また、認知症を合併

する慢性心不全患者に対しては、、対応の困難さや対応

の工夫が必要とされていることが病棟看護師および訪

問看護師を対象とした調査 12) 13)から報告されている。

本研究では、心不全患者の在宅療養継続のために行う支

援に必要な情報について、認知症を合併するこのとの多

い高齢者への支援を想定してインタビューを行ったた

め必要な情報項目として【認知機能】が抽出されたと考

えられる。 

病棟看護師にのみ抽出されたカテゴリは、【本人の希

望】、【社会資源の活用】であった。病棟看護師は、在宅

療養に向けた支援を提供するために〔本人が望む生活状

況〕、〔本人の生きがい〕、〔疾患のとらえ方〕といった【本

人の希望】の情報を必要としていたことが示された。ま

た、山内ら 14)の日本循環器学会循環器専門医研修施設

に勤務している看護師（内病棟看護師 88.1％）を対象

とした調査結果では、再入院予防のための支援として、

地域連携としてケアマネージャーおよび訪問看護師と

の連携を取っている施設が半数以上あり、本研究におい

ても病棟看護師は在宅療養継続のための支援として、地

域連携を行うにあたり必要な情報として、【社会資源】

の利用状況や介護保険を取得した理由が抽出されたと

考える。 

介護老人保健施設看護師にのみ抽出されたカテゴリ

は、【睡眠】、【排便】、【対応に困る行動】であった。介

護老人保健施設の入所者は、ADLの低下や認知症の合併

率は 95％以上と高く 15)、生活援助に関する支援が多く

なることや認知症に伴う中核症状や周辺症状への対応

が求められることから、看護師は、支援のために〔睡眠

状況〕、〔睡眠剤使用状況〕といった【睡眠】の情報、〔排

便コントロール状況〕といった【排便】の情報、〔入院

/入所中の対応に困った行動〕、〔援助に対する拒否行動〕

といった【対応に困った行動】の情報が抽出されたと考

える。 

本研究により、病棟看護師、訪問看護師、介護保険施

設看護師において在宅療養継続のための支援に必要な

情報項目は共通するものとそれぞれの看護師で異なる

ものとがあることが示された。患者の療養状況により異

なる支援が必要となり、そのために情報も異なる部分が

示されたと言える。したがって、病棟、外来、訪問看護、

および介護保険施設看護師間でシームレスな看護のた

めには共通項目および異なる項目を含めて情報共有す

る必要があると言え、これらの項目をもとに情報共有シ

ートを作成する必要が示された。 

 

本研究の限界と課題 

 本研究において対象とした看護師の所属施設は病棟

看護師、介護保険施設それぞれ1施設ずつであり、介護

保険施設においては、対象者が3名と少人数であったこ

とから、結果に偏りが生じている可能性がある。したが

って、対象者数を増やし検証することが課題である。 

 

Ⅴ．結論（まとめ）  

 病棟看護師、訪問看護師、介護保険施設看護師におい
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て高齢心不全患者の在宅療養継続のための支援に必要

な情報として共通するカテゴリは、【疾患管理】、【内服

管理】、【活動】、【食事】、【家族/支援者】、【認知機能】、

であり、それ以外に病棟看護師が必要としてる情報のカ

テゴリは【本人の希望】、【社会資源】、訪問看護師が必

要としてる情報のカテゴリは【不安・ストレス】、介護

保険施設看護師が必要としている情報のカテゴリは、

【不安・ストレス】、【睡眠】、【排便】、【対応に困った行動】

であった。病棟看護師、訪問看護師、介護保険施設看護

師において在宅療養継続のための支援に必要な情報項

目としては、共通するものとそれぞれの看護師で異なる

ものを含めて整理する必要性が示された。 
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マルファン症候群患者がおかれている医療環境 

と支援ニーズ 
 

 
 
 

  大阪大学大学院医学系研究科保健学専攻 博士後期課程 

 清 水 知 子 
 
 

Ⅰ．緒 言 

マルファン症候群は、全身の結合組織の脆弱性を起

因として、心血管、骨格、眼など全身の様々な系統に

特徴的な症状を来す症候群である。発生頻度は約

5,000～10,000人に1人と推測されており 1)、75％は

両親いずれかから受け継がれた遺伝子変異によるが、

残りの25％は突然変異によると考えられている 2)。原

因遺伝子はFBN1遺伝子の異常に伴うものが約6～7割

を占め、その他にトランスフォーミング増殖因子－β
（TGFβ）のシグナル伝達系の関わる遺伝子異常が知

られている 3)。臨床症状としては、高身長、脊椎側彎・

後彎、胸郭変形などの骨格系異常、水晶体脱臼、強度

近視などの眼系異常、大動脈瘤や大動脈解離、心臓弁

膜症などの心血管系異常、気胸など幅広く、症状とそ

の重症度は個人差が大きくマルファン症候群患者が

抱える問題は多岐に渡る。中でも、大動脈瘤・解離は

生命を脅かす合併症であり、若年で発症し致死性もあ

るため、心血管系の管理が非常に重要である 4)。さら

に、偏見やいじめ、結婚・出産への迷い、仕事への影

響などの様々な心理社会的問題を抱えている 5)。 

マルファン症候群患者の医療管理において、早期発

見、多職種連携アプローチ、生涯を通して継続的なフ

ォローアップが重要であると示されている 4)6)7)。ドイ

ツのマルファンセンターでは、マルファン症候群患者

に対して、包括的医療体制が整備され多職種連携のも

とケア提供が行われており 8) 、国内でも各診療科の

垣根を取っ払ってチーム体制で包括的診療体制の実

践に取り組んでいる医療機関が数ヶ所存在する 7)9)10)。

その一方で、複数の診療科に受診しなければならない

煩わしさや経済的負担 7) 9)～11)、小児期には心血管症状

が顕著でないために早期診断が難しく 12)～14)、小児科

から内科への移行がうまくいかず循環器科からの管

理から外れてしまう 15)など、継続的なサポートを受け

続ける難しさについても指摘されている。 

生涯を通じた包括的診療体制、多職種連携アプロー

チが必要とされ、国内でも数か所の医療機関で包括的

医療体制が実践されているが、日本のマルファン症候

群患者はどういった医療体制の中で医療やケアを提

供されているのだろうか。医療者が必要と考えている

医療体制と患者の認識・考えが異なっている可能性が

あるのではないか、患者の視点から必要とされる医療

体制・サポート体制について明らかにする必要がある

のではないかと考えた。 

これまでのマルファン症候群患者を対象とした研

究では、QOLや患者の体験に関する研究は多数存在す

る 16)～20)が、マルファン症候群患者がどういった医療

管理を受けているのか、どういった体制の中でどうい

った職種にケア提供を受けているのか、そして、その

中で患者が何に困っているのか、どんな経験をしてい

るのかについての調査はほとんどない。 

本研究では、マルファン症候群患者のおかれていて

いる医療環境ならびに支援体制の現状について明ら

かにし、看護上の示唆を得ることとした。これらを明

らかにすることで、より患者のニーズに合った医療体

制の構築への一助となると期待できる。 

 

Ⅱ．対象・方法 

1．調査対象者 

18～64 歳の成人期のマルファン症候群患者で、質

問紙に自己記入が可能である者とした。対象者のリク

ルートは、現在日本にある2つのマルファン症候群患

者会、そして、関東の循環器疾患専門の医療機関の外

来を通して行った。 

 

2．調査方法 

データ収集期間は、2019年7月～2020年2月であ

った。調査対象となるマルファン症候群患者には、患

者会から郵送で、または医療機関の外来担当医師から

手渡しで、自記式質問紙を配布した。回答後、個別に

返信用封筒にて返送してもらった。 



3．調査内容 

質問紙の質問項目は、文献検索して選定したマル    

ファン症候群患者に関する海外文献75件、和文献21

件をもとに医療環境・支援ニーズを明らかにするため

に必要な質問項目を抽出し、研究グループで検討し、

洗練させた。 

（1）個人属性項目 

年齢、性別、学歴、マルファン症候群以外の病気

の有無、家族歴の有無、婚姻状況、子どもの有無、

学歴、就業状況、年収。 

（2）マルファン症候群と診断されるまでの経過とこ

れまでの入院・手術の経験、現在の臨床症状 

診断時年齢、診断された診療科、最初の受診から    

診断されるまで要した時間、診断まで通った医療機 

関数、最初の受診のきっかけ、入院回数、心臓血管  

系の緊急手術経験の有無、整形外科手術の経験の有 

無。診断・治療を受けている合併症（大動脈解離・

大動脈瘤・心臓弁膜症・胸郭異常・脊椎異常・水晶

体脱臼・強度近視・気胸の有無）。 

（3）医療費、福祉医療制度の受給状況 

  月額医療費、身体障害者手帳の有無、指定難病に  

よる医療費助成制度の利用の有無。 

（4）現在の医療管理の状況・サポート体制 

受診中の診療科、受診頻度、月額医療費。 

（5）必要だと思う支援、診療体制についての自由記

述 

 

4．分析方法 

対象者の特性、患者の置かれている医療環境の実 

態を示すために、記述統計を行った。 

データ分析には、統計分析ソフト R for 
Windows(ver3.6.1)を使用した。 

 

5．倫理的配慮 

対象者には、文書にて、調査の概要、匿名性の

確保、プライバシーの保護、参加協力は自由意志

であること、一旦研究協力の意思を示していても

途中辞退できること、研究協力を拒否することで

何の不利益を受けることはないこと、研究結果の

公表方法等について説明した。質問紙内の「確認

欄」において、研究への参加意思について表明し

てもらい、同意を取得した。なお、本研究は、大

阪大学医学部附属病院の倫理委員会の審査・承認

（承認番号：18517-2）を得たうえで実施した。 
 

Ⅲ．結 果 

1．対象者の背景（表1） 
277名に調査を依頼し、116名から回答を得た（回

収率41.9％）。男性51名（44.0%）、女性65名（56.0%)、
平均年齢は45.4（SD=12.3）であった。マルファン症

候群の他に病気をもっている者は、38名（33.9％）で、

病名として糖尿病、喘息、婦人科疾患、精神障害など

が記載されていた。家系内にマルファン症候群がいる

者は、67名（57.8％）であった。約60％の対象者が

結婚しており、子どもありと回答した者は45.7％であ

った。世帯の構成においては、独り暮らしの者が

16.7％に対して、同居人がいる者が約8割を占めてい

た。7割以上の者が高卒で、高等教育進学をしていた。

就業状況としては正規雇用の者が45.7％で、最も多か

った。次いで、無職／専業主婦・主夫が多く29.3％で

あった。約半数の対象者が年収 400 万円未満と回答

した。 
 

表１ 対象者の特性 n=116 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

mean(SD) ［range］

年齢 45.4(12.3) [18-64]

n (%)

性別

男性 51 (44.0)

女性 65 (56.0)

マルファン症候群以外

　　　　　　の病気の有無 なし 74 (63.8)

あり 38 (32.8)

無回答 4 (3.4)

家族歴

なし 48 (41.3)

あり 67 (57.8)

不明 1 (0.9)

婚姻状況

既婚 69 (59.5)

未婚（離死別含む） 47 (40.5)

子どもの有無

なし 53 (42.2)

　 あり 49 (45.7)

無回答 14 (12.1)

同居人の有無

なし 18 (15.5)

あり 98 (84.5)

最終学歴

高等教育を受けていない 33 (28.4)

高等教育を受けている 82 (70.7)

答えられない 1 (0.9)



表1 続き 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
2．マルファン症候群と診断されるまでの経過と診断

を受けた診療科 
診断時の年齢の平均は 22.9 歳（SD=13.8 範囲：0

～53）で、51.7％が20歳以降にマルファン症候群と

診断されていた。また、0~9歳までに診断された者は、

20名（17.3％）であった（表2）。 
最初の受診から、マルファン症候群と診断がつくま

での時間を記載してもらうよう回答を求めた（n=87）
ところ、平均42.2ヶ月（SD=89.1，範囲；0～480）
であった。 
 マルファン症候群に関する最初の受診のきっかけ

について、「症状が出現した」「受診を勧められた」「健

康診断で指摘された」「症状はなかったが自分で気に

なって」「その他」の 5 項目を示し、該当する項目を

すべて選んでもらった（複数回答可）。「症状が出現し

た」を選択した者は54名であった。「胸の痛み・不快

感や息切れなどの心血管の症状」20件、「視力低下な

どの眼の症状」16件、「側弯などの骨格症状」13件、

「気胸」4 件、「その他」8 件であった。「その他」の

内容の中には、急性大動脈解離を発症して緊急手術を

受けた（2件）、鼠径ヘルニア、外反足、クモ膜下出血

などがあった。視力低下などの眼症状があり受診した

者の多くは、幼少期に診断されていた。「受診を勧め

られた」を選択した者は 24 名であった。受診を勧め

られた人物としては、医師が最も多く14名であった。

受診を勧められた医師の診療科としては、循環器内科、

小児科、産婦人科、呼吸器外科など様々であった。受

診を勧められた理由の多くは、子どもや親がマルファ

ン症候群の診断・疑いがあり、遺伝疾患であるとのこ

とで受診を勧められたということだった。他には、マ

ルファン症候群とは関係のない症状で受診した際に、

その医師がマルファン症候群についての知識を持っ

ていたために、専門の診療科受診に繋がったという回

答もあった。「健康診断で指摘された」と回答した者

は、17名であった。具体的な内容としては、乳幼児健

診や小学校の就学前健診で視力低下や水晶体亜脱臼

を指摘され眼科受診を勧められた、心雑音や心電図異

常を指摘され循環器科で精密検査して判明した、身体

的特徴からマルファン症候群の可能性があると言わ

れたなどだった。「症状はなかったが自分で気になっ

て」を選択した者は、5名であった。いずれも親や子

どもなどの家族歴がある者が、自分もマルファン症候

群であるのかどうかを気にして受診したとのことだ

った。「その他」を選択した者は24名で、家族がマル

ファン症候群だった・診断された、マルファン症候群

とは関係ない症状で受診した際に偶然発覚したなど

が記されていた。二度目の心臓手術の際に、子への遺

伝のことが気になり遺伝診療科に受診したという回

答もあった。 
マルファン症候群と知る、または診断までの経過に

ついての自由記述内容としては、「生後すぐに診断さ

れた」というものもあれば、「小児期に視力低下や側

弯症、気胸などの症状が出現し、診療を受けた経験が

あったものの、医師からマルファン症候群と診断を受

けないまま過ごしていて、成人になって命に関わる心

血管病変が出現したことでようやく診断された」「小

児期にはマルファン症候群ではないという医師の判

断で、運動制限もなく日常生活を送っていたが、20代

半ばで心不全症状が出現、緊急入院して診断された」、

「3人の子どもを出産した後、子どもが診断されたこ

とで自分もマルファン症候群と診断された」という記

述もあった。中には、「20歳になった時、初めて母親

から病気についての説明と定期受診が必要だと説明

をされた」というものもあった。 
マルファン症候群の診断がついた診療科（n=112）

で最も多かったのは、「循環器内科」35 名であった。

続いて、「心臓血管外科」31名、「眼科」21名であっ

た。「その他」と回答した者が22名で、内訳としては、

小児科11名、遺伝診療科4 名、マルファン外来2名、

小児循環器科 2 名、呼吸器外科 2 名、脳神経外科 1
名、不明1名だった。 

表2 診断時年齢 

 
 
 
 
 
 
 
 

mean(SD) ［range］

診断時年齢 (n=111)* 22.9(13.8) [0-53]

n (%)

年代別

0∼4歳 11 (9.5)

5∼9歳 9 (7.8)

10歳代 31 (26.7)

20歳代 20 (17.2)

30歳代 20 (17.2)

40歳代 14 (12.1)

50歳代 6 (5.2)

無回答 5 (4.3)

*; 無回答であった5名を抜いたデータ

n (%)

就業状況

正規雇用 53 (45.7)

非正規雇用 20 (17.2)

無職／専業主婦・主夫 34 (29.3)

学生 8 (6.9)

無回答 1 (0.9)

年収

400万円未満 59 (50.9)

400万円以上 35 (30.2)

答えられない/無回答 22 (19.0)



3．これまでの入院・手術の経験、診断・治療を受け

ている合併症 
これまでのマルファン症候群に関連する症状、治療

目的の入院回数は、平均3.7回（SD=3.7, 範囲0～20）
で、一度も入院したことのない者が 13 名（11.2％）

だった。20 回以上の入院経験があると回答した者が

2名存在した。心臓血管の緊急手術の経験については、

経験ありが 52.6％、整形外科手術の経験がある者は

16.4％であった。 
 

表3 入院・手術経験、診断・治療を受けている合併症 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
4．医療費、福祉受給状況 
マルファン症候群に関する月額の医療費は、平均

3028（SD=3653．5，範囲；0～20,000）円であった

（n=100）。医療費助成受給中などの理由で医療費が

かからないと回答した者は、26名（26．0％）であっ

た。 
身体障害者手帳を取得している者は 60.3％であっ

た。取得していない理由として、マルファン症候群だ

けでは交付されない、弁置換の手術をしていない・人

工血管置換だけでは取得できないためといった理由

が述べられていた。約 30％の者が、指定難病による

医療費助成制度を受けていた。 
 
 
 
 
 

表4 医療費、福祉・医療費助成制度の受給状況 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
5．現在の受診状況（n=116） 
現在受診中の診療科で、最も多かったのは、心臓血

管外科と眼科で、ともに70名（60．3％）であった。

次いで多かったのは、循環器内科67名（57.8％）、整

形外科 25 名（21.6％）という結果であった。その他

は、歯科・矯正歯科8名（6.9％）、産婦人科7名（6.0％）、

脳神経外科5名（4.3％）、形成外科4名（3.4％）、遺

伝診療科・カウンセリング 3 名（2.6％）などの記載

があった。心臓血管外科・循環器内科のいずれかまた

は両方とも受診している者は、108名（93.1％）、どち

らとも受診していない者は 8 名（6.9％）だった。受

診中の診療科数の平均は、2.4（SD=1.5，範囲；0~8）
であった。2つ以上の診療科に受診中の者は75.9％だ

った（表5）。 
 各診療科の受診頻度を以下に示す。循環器内科 2.8
ヶ月（SD=1.6）、心臓血管外科 4.8 ヶ月（SD=3.8）、
眼科7.1ヶ月（SD=4.4）、整形外科11.5ヶ月（SD=7.3）。 
 

表5 現在受診中の診療科の数 （n=116） 

 
 
 
 
 
 
 

 
6．必要だと思う支援、診療体制について（自由記述） 
総合的に診てくれる体制がない、複数の診療科に受

診しなければならない、医療機関や診療科によって知

識のバラつきがあり安全で満足できる医療やケアを

受けられないといった意見、そして、包括的な診療体

制ならびに専門職間の連携が必要とする意見が多数

mean(SD) ［range］

月額医療費 (n=100)*　　　　 3,028 (3653.5) [0-20,000]

n (%)

身体障害者手帳の有無

なし 40 (34.5)

あり 70 (60.3)

無回答 6 (5.2)

指定難病による医療費助成制度

受けていない 75 (64.7)

受けている 38 (32.8)

わからない 2 (1.7)

無回答 1 (0.9)

*; 無回答であった16 名を抜いたデータ

n (%)

0 4 (3.4)

1 24 (20.7)

2 43 (37.1)

3 28 (24.1)

4 7 (6.0)

≥5 10 (8.6)

mean(SD) ［range］

入院回数(n=114)* 3.7(3.7) [0-20]

n (%)

心臓・大血管緊急手術の経験

なし 55 (47.4)

あり 61 (52.6)

整形外科手術の経験

なし 95 (81.9)

あり 19 (16.4)

無回答 2 (1.7)

診断、治療を受けている症状・合併症

心臓弁膜症 50 (43.1)

大動脈解離 46 (39.7)

大動脈瘤 44 (37.9)

水晶体脱臼 40 (34.5)

脊椎異常 32 (27.6)

強度近視 24 (20.7)

気胸 22 (19.0)

胸郭異常 13 (11.2)

*; 無回答であった2名を抜いたデータ



述べられていた。マルファン症候群であることを知ら

ずに、ある日突然、大動脈瘤破裂や大動脈解離を発症

して突然死する可能性があるため、早期診断を可能と

する体制つくりが欲しいという者もいた。さらには、

「一生付き合う病気なので、学生、社会人、結婚など

環境が変わり、住む環境が変わると病院が遠くなって

通院が困難になってしまう。複数の科を転院すると手

続きが大変なので、マルファン外来がたくさんの病院

にあったらいいなと思う」という記載があり、生涯を

通じてフォローアップを受ける困難と縦断的医療に

対する要望に関する意見も述べられていた。 
病気の経過における不安、突然死に対する恐怖など

を患者の多くが抱え、心理的負担が大きいが、医療者

からサポートを受けられていないとする意見がみら

れた。日常生活における困りごとや悩みを相談できる

場所が欲しいという者も存在した。さら「家族がなく、

自分が働いて生活していかなければならない状況で

あるため、難病指定されることが足かせにならないか

と思ってしまう。そういう環境に置かれている人への

アドバイスや知識を与えてくれる人がいたらいいの

にと思う」「高齢のまたは手術後、障害のある中年（主

婦）世代への日常、家事サポートなどの生活面の支援

についても考えてほしい」「とにかく疲れやく、自分

でコントロールして生活ができるようになるまで大

変だったので、医療者からのサポートが欲しかった」

「結婚して子どもを授かった方、これから妊活する方

のお話が聞きたい。どういう思い、考えで、子どもを

授かる決意をしたのか。自分がマルファンとわかった

うえで、遺伝する可能性があるとわかったうえで、踏

み出した理由や、その時のパートナーとの話の内容が

知りたい」など、個々の臨床症状とそれぞれの社会的

背景が相まって複雑な問題を抱え、解決できずにいる

様子が伺えた。 
筋トレやボールが当たる、他人とぶつかるスポーツ

は避けなければならないが、外見から病気があると理

解されずにさぼっていると思われるため、先生や先輩

に言えない子どもがいるという記載があり、まわりの

人の理解が得られることが必要であるという意見、学

校関係者の周知を望む意見があった。就業についても

同様に、職場の理解がないため負担の大きい業務に就

かなければならず不安であるという意見があった。ま

た、心臓大血管の手術のたびに休職・退職しなければ

ならないことがあり、若くても働くことが難しい人も

多いため、就労支援および社会保障の充実を望む意見

もあった。 

Ⅳ．考 察 

 本調査の結果、診断までの経過、現在の受診状況

やサポート体制、患者が必要だと思う支援・診療体制

について明らかになった。以下に、マルファン症候群

患者を取り巻く現在の医療体制の問題点、経済的負

担・社会保障についての課題、医療体制の構築・整備

に向けての方向性、マルファン症候群患者に対する必

要な看護支援について考察する。 

 

1．マルファン症候群患者を取り巻く現在の医療体制

の問題点 

本研究の対象者の診断時年齢の平均は 22.9 歳

（SD=13.8）であった。また、最初の受診から、マル

ファン症候群と診断がつくまでの時間は、平均 42.2
ヶ月（SD=89.1）で時間がかかっている様子が示され

ている。De Bie らのヨーロッパの調査 28)において、

診断時年齢はベルギー16.5 歳・フランス 17.4 歳と報

告されており、わが国のマルファン症候群患者におい

て、早期診断が困難であることが重要な課題であるこ

とが示された。大動脈瘤破裂や解離などの命にかかわ

る事態にならないために、マルファン症候群患者にと

って、早期診断・治療は重要である。幼児期には明ら

かな上行大動脈拡張を認めなくても、学童期以降徐々

に拡張しはじめ青年期に解離を起こすという転帰を

とることが多い 7)。そのため、遅くても 10 代半ばに

は診断を受けることが望ましいと考えられる。わが国

において、マルファン症候群の早期診断が可能とする

方策を検討する必要がある。 

マルファン症候群に関する最初の受診のきっかけ

で、最も多かったのは「症状が出現した」で、多くの

対象者が心血管症状の出現後に受診していた。また、

対象者の半数が心臓血管の緊急手術の経験ありと回

答しており、致死的状況に陥る可能性のある心血管合

併症に対しての医療管理が十分でない可能性が示唆

された。このことも、診断時年齢に関係していると考

えられた。さらには、マルファン症候群と診断される

までの経過の自由記述の中に、「3 人の子どもを出産

した後に、子どもが診断されたことで、母親である自

分もマルファン症候群と診断された」というものがあ

った。マルファン症候群患者の周産期に関する問題と

して、子孫への伝播、大動脈解離・破裂のリスクが高

くなる 11)ことが懸念されるが、この記述をした対象者

のように、妊娠・出産前には診断されず、大動脈解離

のリスクを抱えていることを知らないまま、妊娠・出

産している者が存在することが示された。このことか



ら、周産期における医療管理や支援が十分でない可能

性も示唆された。 
受診中の診療科数の平均は、2.4（SD=1.5，範囲；

0~8）であった。2 つ以上の診療科に受診中の者は

75.9％と多数を占め、受診の煩わしさから通院中断し

てしまう危険性があることが伺えた。また、包括的な

診療体制ならびに専門職間の連携が必要とする意見

から、医療体制が整備されていないことが伺えた。 
 

2．経済的負担および社会保障についての課題 
マルファン症候群に関連する症状、治療目的の入院

回数は、平均 3.7 回（SD=3.7）であった。入院によ

り、学業や仕事に支障を来している可能性、経済的負

担並びに心理的負担が大きい状況が示された。自由記

述の中には、心臓大血管の手術のたびに休職・退職し

なければならないことがあり、若くても働くことが難

しい人も多いため、就労支援および社会保障の充実を

望む意見があったことから、就職や仕事の継続の中で

困難を抱えていることが示唆された。 
約60％の者が身体障害者手帳を取得し、約30％の

者が、指定難病による医療費助成制度を受けていた。

身体障害者手帳を取得していない者は、弁置換の手術

をしていない・人工血管置換だけでは取得できないた

めといった理由が述べられていた。弁置換をしていな

くても症状が重いため身体障害者手帳を交付してほ

しい、指定難病の受給を受けられるかどうかは地域に

よって差があり不公平といった意見もあり、身体障害

者手帳交付や指定難病の認定の基準の見直しが必要

であると思われた。さらには、個々の患者が必要な支

援が受けられるよう、福祉ならびに難病支援体制を整

備する必要性が示唆された。 
 

3．医療体制の構築・整備に向けての方向性 

マルファン症候群に関する最初の受診のきっかけ

で、最も多かったのは「症状が出現した」であったが、

「受診を勧められた」「健康診断で指摘された」を合

わせた 41 名は、知識のある医療者からの関わりがあ

ったことで受診・診断へと繋がっていた。特に、乳幼

児健診や小学校の就学前健康診断で眼系異常や心血

管異常を指摘され、専門医受診に繋がっていることは

見逃せない。学校医や養護教諭といった学校関係者へ

の啓発を行うことで、早期診断を可能とする体制つく

りが整備できることが期待できる。また、幼少期にマ

ルファン症候群と診断された者の多くは、水晶体脱臼

などの視力低下があり受診した者が多く、さらには、

眼科で診断された者が 21 名と比較的多いため、早期

診断を可能とする策の一つとして眼症状のスクリー

ニングは重要であると考えられた。また、海外では高

校生が部活動に参加する前のスクリーニング検査が

制度化され、マルファン症候群などの循環器疾患があ

る者はスクリーニング検査で診断に繋がっており、必

要な治療や指導を受け部活動に参加する仕組みが機

能している 29)。日本では、こういったスクリーニング

検査が十分に確立しておらず、病気のことを知らない

まま、高身長が有利になるバレーボールやバスケット

ボールなど負荷の大きいスポーツに参加している者

が含まれていることが推測できる。特に、10 代後半

から大動脈拡張が顕著になり、運動制限などが必要と

なる場合が多いことからも、高校・大学入学時には海

外で実施されているようなスクリーニング検査が必

要である。このスクリーニング検査が、早期診断に貢

献できるかもしれない。 
ドイツでは、マルファン症候群患者に対して、多職

種による包括的医療体制が整備され、循環器内科医師

が中心的役割を担っていることが報告されている 8)。

本研究においても、診断・治療を受けている合併症と

して、眼系・骨格系異常と比較して心血管合併症が占

める割合が高いこと、診断された診療科としては循環

器内科・心臓血管外科が多数であること、患者が主に

受診している診療科は心臓血管外科と循環器内科で

あることから、循環器関連の診療科の医療者が中心と

なって包括的医療体制を構築していく必要があると

考えられる。 
 
4．成人のマルファン症候群患者に対する必要な看護

支援 

 病気の経過における不安、突然死に対する恐怖など

心理的負担が大きいが、医療者からサポートを受けら

れていない、日常生活における困りごとや悩みを相談

できる場所が欲しいという意見から、心理的・社会的

サポート体制が不十分であることが示唆された。「先

天性心疾患の成人への移行医療に関する提言」30)にお

いて、多職種専門職によるチーム診療体制における看

護師の役割として、治療に向けた患者の意思決定支援

が重要としている。さらには、同時に、妊娠出産に関

する意思決定の支援や、就職・就業継続・社会保障制

度活用に関する支援も看護師の重要な役割であると

している。特に、循環器関連の診療科の看護師は、成

人のマルファン症候群患者に関わることが多い。治療

を受けている中での不安、妊娠・子どもをもうけるこ



と・就職や職業継続の問題を患者が抱えていないかに

ついて把握し、少しでも患者の不安や苦悩が軽減され

るように支援提供する必要がある。必要に合わせて、

遺伝医療の専門家や社会福祉士などの他職種との連

携をもち、患者が抱える課題に対処することも重要で

ある。 
自由記述の中に、縦断的医療への要望もあり、ライ

フステージごとに変化する個々の患者の抱える困難・

苦悩に対応することも看護師の役割として重要であ

る。患者自身も、病気に対する認識、病気を抱えてい

る中で生じてくる心理社会的問題の変化について知

っておくことが重要である。横断的・縦断的医療体制

の構築・整備のために、患者と医療者がともにマルフ

ァン症候群を管理していくこと可能とする方法を今

後検討する必要がある。 
 加齢によって、マルファン症候群の症状が悪化し日

常生活に支障を来しているため、生活のサポートが欲

しいといった意見もあり、その人らしく生活できるよ

う助言を行うことや教育を行うことも重要である。生

命予後に直結する心血管系合併症やその管理に注目

しがちであるが、日々の生活をより豊かに過ごすため

の支援を提供するという視点も忘れてはならない。 
最後は、遺伝的問題を抱えていることに配慮した援

助について考察する。家族でマルファン症候群につい

てどういった話をしているのか、患者・家族が病気に

ついてどのように理解しているのかなど知っておく

必要がある。発端者、配偶者、子どもたちなどそれぞ

れの立場によって、疾患に対する捉え方や思いが異な

り、それぞれの立場による悩みを抱えていることが考

えられる 27)とされている。家族一人一人が病気につい

てどのように考え、どういった価値観をもっているの

かを知ったうえで、家族へのケアも行っていくことが

重要である。 
 

5．今後の研究課題 
本研究で、マルファン症候群患者を取り巻く医療環

境の現状が明らかになり、患者側の視点から医療体制

の問題点を検討することができた。今後は、マルファ

ン症候群患者の診療やケアに携わっている医療者が、

実際どういった医療提供をしているのか、医療者が考

える課題についてを明らかにする必要がある。その後、

患者と医療者の両者の意見を合わせて、現在のマルフ

ァン症候群患者を取り巻く医療体制における課題を

把握し、取り組むべき課題を検討する必要がある。さ

らには、マルファン症候群患者にどういった支援が効

果的なのかといったベストプラクティスを明らかに

する研究にも取り組んでいく必要がある。 
 
Ⅴ．結 論 

わが国の成人のマルファン症候群患者がおかれて

いる医療環境として以下のようなことが示された。 

1．早期診断が難しい現状がある 

2．早期診断が難しいことで、適切な医療・支援の提供

を受けられていない 

3．複数の診療科に受診している 

4．通院、手術などによる入院などで、就職・就業継続  

において困難を抱えている 

5．福祉や社会保障のサポートが不十分だと認識して

いる 

6．心理社会的支援が不足している 

7．包括的診療体制の整備に関するニーズが多い 
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Ⅰ．緒 言 

我が国で先天性心疾患に対する手術が初めて行わ

れてからその技術は飛躍的に向上し、救命率の上昇と

寿命の延伸が実現している。そのため、先天性心疾患

の患者数は増加の一途を辿っており、現在では約 80
万人と、国民病ともいえる虚血性心疾患と並ぶ数とな

っている。 
こうした状況の中、特に増加が著しい成人先天性心

疾患患者を対象とした医療体制の構築などが急務と

して求められている 1)。また、保護者が行ってきた疾

患の管理を患者自身で行えるよう移行することへの

問題もクローズアップされているが、患者が内服管理

や定期受診に加え、複雑な疾患の理解を急に行えるよ

うになることは難しく、実際に移行期を経た患者は

「子どもの頃から本人に説明していくべき」「思春期

に初めて説明されても受け入れられない」と感じてお

り 2)、思春期以前からの移行に向けた準備が重要であ

ることが明らかになっている。ところが思春期の前段

階である学童期に焦点を当てた研究は少なく、まだ保

護者による養護が欠かせない時期であるにも関わら

ず，その養育の様相を明らかにしたものは見当たらな

い。 
本研究は、学童期の先天性心疾患患児における保護

者による養育の様相を明らかにすることにより、学童

期の患児を育てる保護者に必要な援助及び、その後に

続く思春期・成人期のスムーズな移行のために必要な

支援の示唆を得ることを目的としている。 
 

Ⅱ．対象・方法 

1.研究デザイン 
インタビュー調査による質的帰納的研究 

2.対象者 
先天性心疾患の診断を受けており、自宅で生活し

ている学童期(6～12歳)の患児を養育する保護者21
名とした。 
3.対象者の選定 
全国心臓病の子どもを守る会A県支部の会長へ、

対象候補者の選定及び対象候補者への初回連絡を

依頼した。連絡して頂いた対象候補者に研究者より

研究の主旨、目的、方法についての説明文書を郵送

にて送付したのち、電話連絡を行い口頭で説明後、

研究協力の内諾を得た。面接調査当日、研究者より

再度説明を行い、同意を得た者とした。 
4.調査方法 
インタビュー調査は、対象者の指定したプライバ

シーの保てる場所に研究者が訪問して行った。一連

の面接に要する時間は30～40分程度とし，面接内

容は，研究対象者の許可を得て IC レコーダーに録

音した。 
(1)基本属性 
保護者の年齢、性別、患児との続柄、患児の年齢、

性別、学年、疾患名、手術回数、術式、入院回数、

入院期間、服薬の有無、在宅酸素療法の有無、医療

関係者との接点、障害者手帳の有無、学校・学級の

種類、学校生活管理指導区分からなる基本情報表に

沿って研究対象者より聴取した。 
(2)学童期の先天性心疾患患児における保護者によ

る養育の様相 
独自に作成したインタビューガイド7項目（①養

育する上で感じる困難と直面した問題、②困難や問

題の対処方法、③身体的・心理的・社会的に受けて

いるサポート、④疾患に対する思い、⑤成長発達に

対する思い、⑥医療関係者に希望すること、⑦学校

に希望すること）に沿って、半構造化面接を行った。 
(3)データ分析方法 
半構造化面接で得たデータを逐語録にし、繰り返

し熟読して学童期の先天性心疾患児における保護

者による養育の様相に関する記述を抽出する。文脈

に細心の注意を払い研究対象者の言葉を要素ごと

に意味づけをし、コード化する。次にコードの意味

のまとまりで類似性を検討し小カテゴリー、中カテ

ゴリー、大カテゴリーと抽象化する。データ分析は

指導教員と先天性心疾患児の看護の実践経験を有

する看護師のスーパーバイズを受け妥当性を確保



する。 
(4)倫理的配慮 
本研究は県立広島大学研究倫理審査委員会の承

認を得て実施した。 
はじめに、協力機関の会長に研究の目的、方法、

プライバシーの保護、対象者の選定方法について口

頭および文書にて説明を行った。調査協力の同意書

への署名によって承諾を得た。 
次いで対象候補者には、研究目的、方法、プライ

バシーの保護について説明するとともに、研究協力

の自由意志の尊重、拒否権の保証として協力に同意

した後でも撤回ができること、どのような場合でも

不利益を受けないことを文書および口頭にて説明

した。説明後、調査協力の同意書への署名によって

同意を得た。 
 
Ⅲ．結 果 

 研究協力に同意を得た対象者は 30～40 代の母親

21 名であった。養育している患児の概要は表 1 に示

す通りである。 
 

 

 
表1 患児の概要 

ID 学年 

(年齢) 

性別 疾患名 手術 

回数 

入院 

回数 

服薬 

の 

有無 

在宅酸素 

療法の 

有無 

学校 

学級 

学校生活

管理指導

区分 

A 5 

(10) 

男児 左心低形

成症候群 

4回 5回 有 有 特別支援学校 

病弱児学級 

D 

B 5 

(10) 

女児 弁逆流 

など 

4回 3回 有 有 特別支援学校 

訪問学習 

不明 

C 5 

(10) 

女児 単心室 2回 10回

以上 

有 有 普通小学校 

支援(病弱)学級 

D 

D 3 

(9) 

男児 ファロー

四徴症 

1回 2回 無 無 普通小学校 

普通学級 

Ｅ 

E 4 

(9) 

男児 三尖弁 

閉鎖症 

3回 5回 

程度 

有 無 普通小学校 

普通学級 

D 

F 6 

(11) 

男児 左心低形

成症候群 

3回 10回 

程度 

有 無 普通小学校 

普通学級 

D 

 

G 6 

(12) 

男児 両大血管

右室起始 

4回 8回 有 有 普通小学校 

支援(病弱)学級 

C 

H 2 

(7) 

女児 左心低形

成症候群 

5回 20回 

程度 

無 有 特別支援学校 

訪問学習 

B 

I 6 

(11) 

男児 肺動脈閉

鎖症など 

2回 3回 無 無 普通小学校 

普通学級 

E 

J 6 

(11) 

女児 極型ファロー

四徴症 

3回 10回

程度 

有 有 普通小学校 

支援(病弱)学級 

不明 

K 2 

(8) 

男児 大動脈縮

窄 

1回 1回 無 無 普通小学校 

普通学級 

E 

L 2 

(7) 

女児 三尖弁閉

鎖不全 

無 無 無 無 普通小学校 

支援(情緒)学級 

管理不要 

M 4 

(9) 

男児 両大血管

右室起始 

3回 20回 

以上 

有 無 特別支援学校 

 

不明 

N 6 

(11) 

男児 三尖弁閉

鎖症 

7回 40回 

程度 

有 無 普通小学校 

普通学級 

D 



O 5 

(10) 

男児 左心低形

成症候群 

3回 10回

以上 

有 無 普通小学校 

普通学級 

D 

P 4 

(9) 

男児 両大血管

右室起始 

3回 20回 

以上 

有 無 普通小学校 

支援(知的)学級 

B 

Q 2 

(7) 

女児 三尖弁閉

鎖症 

2回 5回 有 夜間のみ 普通小学校 

普通学級 

D 

R 4 

(9) 

男児 完全大血

管転位症 

1回 3回 

 

無 無 普通小学校 

普通学級 

E 

S 5 

(10) 

男児 左心低形

成症候群 

3回 20回 

以上 

無 無 普通小学校 

支援学級 

不明 

T 6 

(11) 

女児 僧帽弁閉

鎖不全症 

3回 1回 有 無 普通小学校 

普通学級 

E 

U 2 

(7) 

女児 両大血管

右室起始 

5回 15回 

程度 

有 有 普通小学校 

支援(病弱)学級 

C 

 
学童期の先天性心疾患児における保護者による

養育の様相については、2138 のコードから 610 の

小カテゴリー、66の中カテゴリー、7の大 
カテゴリーが抽出された。以下、大カテゴリー【 】、

中カテゴリー《 》、小カテゴリー〈 〉、コード［ ］、

語り「 」と示す。 
【自分の判断が患児の生命予後を左右する】は、

《自分の判断が患児の体調を左右する》《抗凝固剤

の副作用に注意する》《感染症の予防に気を使う》

《内服は絶対忘れないようにする》《常に体調を気

にしている》《医師の指示を守る》《定期受診は欠か

さない》《疾患の理解が難しい》《母のものさしで体

調を判断する》《患児の訴えからの体調の判断が難

しい》《自分の勘を信じて良かった》《園・学校の先

生に体調管理の協力をしてもらう》《生活リズムを

崩さない》の 13 の中カテゴリーから構成されてい

た。コードには［水分制限がなくなった後も欲しが

るだけ飲ませてはいない］などがあり、語りには「水

分がフリーになるまで結構時間がかかったんよね。

時間かけてゆっくりと上がっていったんだけど、フ

リーになった後も好き放題飲ますことはしてない

かな。」などがあった。 
【ずっと見通しが立たない】は、《今後の状態変化

が不安》《在宅酸素療法の再開が残念》《見通しが立

たないことが不安》《社会保障への不安》《入退院を

繰り返さず過ごしたい》《長くは生きられないと思

った》《体調が安定しないことが困った》《結婚への

不安》《診てもらえる病院が限られる》《最初は受け

入れられなかった》《異常の指摘から診断までが一

番不安だった》《疾患に関する情報がほしい》《特殊

な産後の過程》の 13 の中カテゴリーから構成され

ていた。コードには［今のいい状態がいつまで続く

のか不安］などがあり、語りには「どこまでね、み

んなと一緒にできるんかなっていうのが。この調子

がいいのがいつまで続くかってふと不安になるよ

ね。」などがあった。 
【高い望みは抱いていない】は、《生きていてくれ

さえすればいい》《自分らしくあってほしい》《前向

きに考えられるようになってほしい》《得意なこと

ができて嬉しい》《患児に合わせた関わり方をして

ほしい》《疾患について肯定的な説明をする》《好き

なことをみつけてほしい》《体調がいいことが嬉し

い》《様々な経験をさせたい》《できるだけ希望は叶

えてあげたい》《しあわせに生きてほしい》《子ども

への愛おしさが嬉しい》《活動範囲の変化に伴う危

険の変化が不安》《患児に対して申し訳なく感じる》

《疾患が理由で希望が実現できなかった時の本人

の受け止めが不安》《選択肢が少ない》《周囲との差

があることによって劣等感が生じることが不安》

《疾患があることによる人間関係への影響が不安》

の 18 の中カテゴリーから構成された。コードには

［生きていてくれさえいればいいと思っている］な

どがあり、語りには「望みは低いけど、生きていて

くれさえいればと思ってるから、あの、無理をしす

ぎず、あのあんまり高望みしすぎずに、あの、そも

そも生きとってくれたらいいし、もっと言うなら入

院せずに家で暮らしていけたらそれでいいし。」な

どがあった。 



【将来のことを考える】は、《自立を意識した関わ

りをする》《将来に向けて準備をする》《災害に備え

ている》《将来は経済的に自立してほしい》《将来は

社会的役割を持ってほしい》《他人の気持ちが分か

るようになってほしい》《他者との関わりを学んで

ほしい》《人に優しくできるようになってほしい》の

8 の中カテゴリーから構成されていた。コードには

［外来では患児に自分で話をさせるようにしてい

る］などがあり、語りには「先生によって全く考え

方が違うので。それでも自分で話ができるように。

私は黙っといて。先生が私に聞いても、私は答えず

に子どもに答えさせる。」などがあった。 
【子育ての範疇を超えた養育を求められる】は、

《子育ての範疇を超えた判断や行動を求められる》

《親が医療・福祉・教育のコーディネート役をしな

ければならない》《社会保障制度の煩雑さが大変》

《母親は我が子のことで苦労するのは当然という

風潮を感じる》の4の中カテゴリーから構成されて

いた。コードには［子どもの場合は母親が全部軸に

なって医療や教育の管理をしなければならない状

況にある］などがあり、語りには「高齢者でいうケ

アマネみたいな人が。子どもだったらそれ全部お母

さんが軸になって、医療とか教育とかまぁ学校とか

やらないといけない状況にはあると思いますね。」

などがあった。 
【就園・就学に伴う問題】は、《園・学校・自治体

によって受け入れが違う》《就園・就学のために行動

した》《患児との関わり方について学校の先生と情

報を共有する》《学校・自治体の画一的な対応に困

る》《学校・学級の選択が難しい》の5の中カテゴリ

ーから構成された。コードには［健常児と異なり入

学を歓迎してもらえないことに傷ついた］などがあ

り、「療育園で療育とかも受けてたんだけど、そこで

普通小学校でもいいよって言われたので希望した

んですけど、でも酸素もしてるし、病気も大きいの

で不安っていうのを言われて。学校側から。で、そ

ういう話し合いも何回もあって、そういう大変さも

あるんですけど、なんて言うかな、精神的に。他の

元気な子は「ようこそようこそ」みたいな感じで迎

え入れてもらえるのに、病気があるとそうやって不

安だ不安だとか言われるのが苦痛で仕方なかった。」

などがあった。 
 【自分の代わりがいない】は、《疾患の特殊性のた

めに育児のサポートを受けにくい》《兄弟の世話も

しなければならない》《子育てと仕事の両立が大変》

《入院の付き添いが大変》《健常児にはない世話が

必要》の5の中カテゴリーから構成された。コード

には［患児は水分管理などが必要なため預けるのが

難しい］などがあり、語りには「なんせ水分管理と

か、すぐに預けれるっていう状況じゃなくってうち

は。」などがあった。 
  
Ⅳ．考 察 

心疾患児特有の養育には、疾患の理解や体調の判

断などが求められ、【自分の判断が患児の生命予後

を左右する】と保護者が捉えているという様相が示

された。また、保護者が医療・福祉・教育のコーデ

ィネーターとしての役割を果たさなければならな

いといった、【子育ての範疇を越えた養育を求めら

れる】という様相や、就園・就学のために行動しな

ければならないといった【就園・就学に伴う問題】

を抱えているという様相が示された。 
【将来のことを考える】という様相においては、

健常児を育てる保護者と同様または類似している

可能性が考えられる。一方、【自分の判断が患児の生

命予後を左右する】や【ずっと見通しが立たない】

などは、先天性心疾患児をもつ保護者特有の様相で

ある可能性があり、健常児もしくは他の疾患をもつ

子どもの保護者による養育と比較すると、同じ様相

である部分と異なる様相である部分とを併せもつ

ことが考えられる。 
学童期の先天性心疾患児における保護者による

養育の様相について、さらなる生成を目指して分析

を継続している。そのため、最終結果は成果公表時

に発表する。 
 

Ⅵ．研究協力者 

 全国心臓病の子どもを守る会A県支部の会長、副

会長および会員の皆様にご協力いただき、感謝の意

を表します。 
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維持期心臓リハビリテーションの継続に向けた心疾患患

者の主体的な効果感に関するグループインタビュー調査 
 
 
 

兵庫県立姫路循環器病センター 看護部・NPO 法人 

ジャパンハートクラブ メディックスクラブ姫路支部 

 小國恵子 
 

 

Ⅰ．緒 言 

維持期心臓リハビリテーションは心疾患患者の

QOL を高め、生命予後を改善することが報告されて

いる 1)。脳卒中・循環器病対策基本法が制定され、ま

すます心臓リハビリテーションに寄せられる期待は

大きい。しかし、我が国の保険医療制度のもとでは、

急性期、回復期を中心に診療報酬が手厚く評価され、

維持期においては個人の意向や負担に委ねられてい

る状況であるため、患者が長期的に運動療法に取り組

むことは制度上困難な状況にあるといえる。 
このような状況下で運動療法を継続するキーポイ

ントは、患者自身によるモチベーションの維持である。

急性期虚血性心疾患リハビリテーションを経て、6か

月間運動療法を継続できた患者は 50％に満たなかっ

たと報告されている 2-3)。再発予防を目的に生涯にわ

たる心臓リハビリテーション継続のモチベーション

に働きかけるために、患者の主観的な運動療法の効果

を突き止めることは有用と考えられるが、現時点で同

様の研究は報告されていない。そこで本研究の目的は、

維持期心臓リハビリテーションを継続している心疾

患患者の主体的な効果感を明らかにすることとした。 
 

Ⅱ．対象・方法 

研究デザインは、グループインタビュー調査による

質的帰納的研究である。 
対象は、NPO 法人ジャパンハートクラブが運営す

るメディックスクラブ姫路支部で維持期心臓リハビ

リテーションに取り組む心疾患患者で、研究協力に同

意した者を研究協力者とした。対象疾患は心筋梗塞、

狭心症、開心術後、心不全とした。リクルートの方法

は、研究協力への承諾が得られた施設でスタッフから

対象者を紹介してもらい、研究者が文章と口頭で、研

究の主旨、目的、方法、および撤回方法について説明

し、研究協力への承諾を得た。 
インタビュー調査は 5～6 人グループで 60 分程度

行った。グループインタビューを選択した理由は、グ

ループ形式でインタビューすることによって、その相

互作用で意見が活発になりやすく、多くの意見を収集

しやすいというメリットがあるからであった。インタ

ビューの内容は、維持期心臓リハビリテーションに取

り組んでいる動機、および主体的な効果感についてで

あった。インタビューは逐語録に起こし、意味のある

まとまりごとにコード化した。コードを比較し意味内

容の類似性に基づいて分類しカテゴリ化した。 
本研究は兵庫県立姫路循環器病センター、およびジ

ャパンハートクラブ研究倫理委員会の承認を得て実

施した。 
 
Ⅲ．結 果 

1．研究協力者の概要 
研究協力者が8名（男性5名、女性3名、平均年齢

65±10歳）、疾患は虚血性心疾患3名、心不全1名、

心臓術後2名、大血管術後とその他が1名ずつで、平

均継続期間は2.2±1.0年であった。（表1）。 
表1 患者の概要 

ケース 年齢 性別 疾患 継続期間 

A 55 男 虚血性心疾患 3年6ヶ月 

B 56 男 虚血性心疾患 3年6ヶ月 

C 49 女 心不全 2年5ヶ月 

D 70 女 虚血性心疾患 1年6ヶ月 

E 78 男  1年6ヶ月 

F 69 男 心臓術後 1年2ヶ月 

G 77 女 大血管術後 9ヶ月 

H 68 男 心臓術後 3年 

 
2．維持期心臓リハビリテーションに取り組んでいる

動機 
維持期心臓リハビリテーションに取り組んでいる

動機は、21コードが抽出され、〈入院中の心リハ体験〉



〈医療者の誘い〉〈同じ病気の人の誘い〉〈ジムで感じ

るストレス〉〈心リハできるジムがない〉〈一人では適

正にできない〉〈運動が適正かの確認〉〈心臓へのいた

わりの気持ち〉の8カテゴリに分類された（表2）。 
表2 維持期心臓リハビリテーションに取り組む動機 

カテゴリ サブカテゴリ データ 

入院中の 

心リハ体験 

入院中の心リハ体

験で感じた喜び 

病気になって、なんで私が

っていうところから始ま

ったんですけど、だんだん

回復に向かっていったと

きに、リハビリの先生が病

室に来られまして、歩いた

り足首をこう動かすよう

な、そんな訓練を教えてい

ただいて、励ましていただ

くと同時に、自分っていう

ものがこんなに動けるん

やっていう喜びがありま

した。 

入院中の心リハ体

験で感じた気持ち

と身体の成長 

看護師さん、そして先生か

らいろいろ教わったとき

に、あっ体を動かせるんや

私って。こんなに動かせる

っていうことは、こんなに

うれしいことなんやって

いうその喜びとともに、自

分の気持ちも身体もが成

長していったいうのか。 

医療者の 

誘い 

医師からの勧め 私も○○病院でお世話に

なって、リハビリする中で

○○先生に、ここ出た後施

設があるよということで

紹介をいただいて、どっか

運動するにはいいかなと

いう気持ちでおったんよ

ね。 

 スタッフの勧め 私は看護師さんから、こう

いうのがあるんだけどい

かがですかって、終わりの

ほうに近づいたときにお

っしゃっていただいて、

「えー、私、そこにも行き

ます」ゆうて、もう一つ返

事。 

同じ病気の

人の誘い 

 私は誘いがあったので、お

誘いというか連れの相手。 

ジムで感じ

るストレス 

普通のジムで感じ

る健康な人たちと

のギャップ 

普通のジムに申し込んで

行ったりしてみると、周り

はむっちゃ健康な人なん

でものすごいギャップを

感じるんですね。 

普通のジムでの 

運動を止められな

い雰囲気 

大体ね、30分以内に終われ

ないんです、雰囲気的に。

前からやってる人がいる

のに後から入って歩きだ

して、先やめなあかんみた

いなね。だからやっぱり自

分的に、そういうのがスト

レスになる。 

心リハでき

るジムがな

い 

 病院でリハビリやってる

のが5カ月ほどで強制的に

終わりになるでしょう？ 

で、それから本当に、こう

いうのが本当はあったら

いいのになと思ってたん

です。ところがないで。 

一人では 

適正にでき

ない 

 自分でやると、やめたいと

きにやめたり、いくときは

どんどんやってしまった

り、むらが出ると思うんで

すよね。 

運動が適正

かの確認 

 少しずつ運動ができるよ

うな状況になってました

んでね、それでもう、確認

だけはしておいたほうが

ええかなあということで、

ここへ来るという判断に

いたしました。 

心臓への 

いたわりの

気持ち 

 入院中に心臓のほうが悪

くなり、肺も悪くなり、し

まいに肝臓のほうや腎臓

のほうもいろいろとお世

話になったりして。こんな

に心臓が悪いっていうこ

とはいろんな臓器に、全

部、影響するんやっていう

ことが分かって。そのとき

から、あっ、私はもう病気



にならない、二度とならな

いっていう気持ちで、それ

ぞれの臓器をいたわって

きたのが今です。 

 
3．維持期心臓リハビリテーションの主体的な効果感 
 維持期心臓リハビリテーションの主体的効果感は、

16コードが抽出され、〈体力の回復〉〈精神面の回復〉

〈生活水準の改善〉〈検査データの改善〉〈症状の改善〉

〈生活習慣の改善〉〈運動している時の不安の軽減〉

の７つのカテゴリに分類された（表3）。 
表3 維持期心臓リハビリテーションの主体的効果感 

カテゴリ サブカテゴリー データ 

体力の回復 数値や体感的に自

信がついてきた 

ある意味臆病になって

て、どこまでできるかで

きひんかいうのも探り

探りで、ちょっと無理し

たらあかんなとかいう

ところがあって、実際の

数値を見て、自分のこの

心臓の感じ方を見て、や

っとここまでいけると

いう自信が付いてきた。 

体感的な体の変化 今まで、多分病気せえへ

んかったら意識してな

かったけど、歩き方で

も、内股やったのがまっ

すぐに、こういうふうに

意識して生活しましょ

う、運動しましょうって

言っていただいたこと

で、変わってきた自分が

いるし、体もやっぱり変

わってきてると思う。 

大丈夫という範囲

が広がっていく実

感 

自分のここまでだった

ら大丈夫っていう範囲

が次第にこう、高まって

いくいうんか、広がって

いくのが自分で実感で

きるんですね。 

精神面の回復 価値観の変化や気

持ちの変化 

今、病気したての人が

ね、もしこういうふうに

前向きに考えられへん

人がこうやってリハビ

リすることで、こんだけ

価値観が変わってきた

り、前向きになれる。 

気持ちが前向きに

なる 

ここ来て、同じ病気、種

類は違うけれども同じ

病気で、いろんなこと悩

まれたり、こう工夫され

たっていう方の、共通す

る話を聞いて、やっぱり

自分も前向きになれた。 

自信がつき、先を

見ることができた 

自分が病気になって、ま

あ病気と向き合って寿

命がこれぐらいまで頑

張りましょうって言わ

れたことが、どんどん、

こう、自分も自信が付い

て長く先を見られるよ

うになったというのが

一番大きいです。 

生活水準の 

改善 

良い人生を送れて

いる幸せ 

坂道、歩いても、これだ

ったら大丈夫、そういう

ふうな感じがこう、一つ

一つが思えて、今はなん

かこう、こんなに心臓

が、心臓の病気にはなっ

たけれども、まあ、気を

付けるところはいつも

頭の中にはあるけれど

も、すごくこう、体を動

かすことができて生活

水準も上がったし、私は

こんなにいい人生を今、

送らせてもらってると

いう幸せいっぱいです。 

検査データの

改善 

 検診に行けばやっぱり

数値になってきちんと、

この効果が出てるって

いうのが一番うれしい 

症状の改善 普通に息ができる 息ができるっていうこ

とがね、本当に2、3日前

も、自分が本当に普通に

息ができるっていうこ

とがこんなにいいこと

やっていうことをね、思



って。 

息切れが治まった 初めの間は、坂道上がる

のがね、10メートル、20

メートルっていったら

ものすごい息切れとっ

たんや、心臓病弁膜症も

やっとるからね。それが

1 年たって、1 年半ぐら

いたったときやったわ。

息の切れ方が治まって

ったいう感じやね。 

生活習慣の 

改善 

生活サイクルが決

まる 

1 週間に一遍、習慣付い

て運動をするんで、自分

の中で、今までの生活よ

りも運動をすることに

よって、サイクルが決ま

る。 

療養行動の習慣化 1週間に 1回の、習慣付

けで、体重とかコントロ

ールをしていかなあか

んいうことの、心掛けみ

たいなのができること 

運動している

ときの不安の

軽減 

 いつまたそんな発作が

起きるかっていうのは、

常に不安がありますけ

ど、ここに運動来てた

ら、それが全然ないんで

す、ここに来て。 

 
4．維持期心臓リハビリテーションの主体的な効果感

に影響した事がら 
維持期心臓リハビリテーションの主体的な効果感

に影響した事がらは、30コードが抽出され、〈安心し

て運動できる〉〈設備が整っている〉〈仲間がいる〉〈周

囲の協力がある〉の4つのカテゴリに分類された（表

4）。 
表 4 維持期心臓リハビリテーションの主体的効果感に影響した事

がら 

カテゴリ サブカテゴリ データ 

安心して運動

できる 

異常時にスタッフ

に対応してもらえ

る 

何にもない所でやって

急に倒れたりしたら困

るけど、ここやったら先

生おってくれて、脈拍、

測ってくれて、自分の体

調に合わせたトレーニ

ングを選んでくれるか

ら、それがやっぱり安心

してできる。 

スタッフのアドバ

イスがある 

こちらに来て安心して、

先生方が付いていてア

ドバイスもくれたりと

かね。機械の使い方なん

かでもこうにしたほう

がいいですよとかね。安

心して運動ができるな

と。 

顔見知りのスタッ

フの見守りがある 

私なんか○○先生にお

世話になって、よく私の

状態なんかも知って。そ

ういうやっぱり知って

らっしゃる方がこう、来

て声をかけていただく

いうこと。 

正しい運動ができ

る 

必然と準備体操とか終

わった後の体操とかそ

ういったものも、やっぱ

こちらに来ていたらし

てくれるし、正しい運動

ができるかな。 

設備が整って

いる 

多様な運動器具が

ある 

こちらに器具は 13 点か

ら 14 点ほどの器具あり

ますね。それを1時間の

中で、全て消化はできな

いです。これに挑戦し

て、自分の体がこういう

形で良くなってきてお

るなという感じが感じ

られるんですよ。 

 運動メニューが豊

富にある 

メニューも決められて

るけど、自分で好きにや

ってるところも自由さ

もあるし、その辺もやっ

ぱり続けられる一つの

要因と思いますよね。 

仲間がいる 同じ病気の仲間が

いて安心する 

ワーファリンもたくさ

ん飲んでるし、要らん心

配をしますけど、ここに

来れば、どこで打ったか



分からへんな、青になっ

てんねんとか、やっぱそ

んなふうに聞くと、みん

な一緒なんやなと思っ

てね、またそこで安心し

て帰るんですけどね。 

同じ病気の仲間と

話ができる 

皆さん、大体、同じよう

な環境でやられるんで、

なんかあったときの安

心感もあるし、同じ人な

んでいろいろ相談事も

できるし。 

同じ病気の仲間が

いて居心地がいい 

こういう所だと、結構、

非常に合うんで、居心地

がいいというかそんな

感じで。 

同じ病気の仲間が

いて張り合いが出

る 

このようなグループで、

自分の4、5上の皆さん、

いらしてますね。その

方々がね、やはり一生懸

命される中に私も入ら

していただいたら、すご

くね、張り合いがある。 

周囲の協力が

ある 

 病気ももちろんありき

で受け入れてもらった

から。仕事も重たいもの

持ったらいけないって

いう制限もまあある、例

えば階段でもできるだ

けエレベーター使わせ

てもらったりとかって

いう、会社側の配慮があ

る中で、やっぱりリハビ

リに行きますって言え

るから、来させてもらえ

る。 

 
Ⅳ．考 察 

本研究で明らかとなった維持期心臓リハビリテー

ションに取り組んでいる動機のなかに、〈ジムで感じ

るストレス〉〈心リハできるジムがない〉〈一人では適

正にできない〉など維持期心臓リハビリテーションに

取り組む困難な状況が語られていた。医療機関外でも

継続できる環境の整備が望まれると指摘されている

ように 1)、メディックスクラブはその重要な役割を担

っているといえる。また、〈入院中の心リハ体験〉〈医

療者の誘い〉など入院中の体験や医療者のかかわりが

動機に結びついていたことから、急性期から維持期心

臓リハビリテーションの動機付けを意識した医療者

のかかわりが重要であると考えられた。 
「心血管疾患におけるリハビリテーションに関す

るガイドライン」1)では運動療法の効果について、身

体的効果と精神的効果、およびQOLに及ぼす効果に

わけて整理されているが、本研究で明らかとなった主

体的な効果感においても、身体面、精神面、および生

活水準の回復・改善がもたらされていることが明らか

となった。 
主体的な効果感に影響したものとして、〈安心して

運動できる〉〈設備が整っている〉などがあげられて

おり、メディックスクラブが提供している運動指導や

運動環境が重要な役割を担っていると考えられた。さ

らに〈仲間がいる〉というカテゴリで語られている内

容は、同じ病気をもつピアサポートの重要性が示唆さ

れていると考えられた。先行研究においても心臓リハ

ビリテーションに取り組むうえでのピアサポートの

重要性は指摘されており 4-5)、メディックスクラブが

同じ病気をもつ人同士の支え合いの場になっている

と考えられた。 
 

Ⅴ．結 論 

維持期心臓リハビリテーションを継続している心

疾患患者の主体的な効果感を明らかにすることを目

的に、NPO 法人ジャパンハートクラブが運営するメ

ディックスクラブ姫路支部で維持期心臓リハビリテ

ーションに取り組む患者を対象にグループインタビ

ュー調査を行った。インタビューは逐語録に起こし分

析した結果、以下の内容が明らかとなった。 
 維持期心臓リハビリテーションに取り組んでい

る動機は〈入院中の心リハ体験〉〈医療者の誘い〉

〈同じ病気の人の誘い〉〈ジムで感じるストレ

ス〉〈心リハできるジムがない〉〈一人では適正に

できない〉〈運動が適正かの確認〉〈心臓へのいた

わりの気持ち〉の8カテゴリに分類された。 
 維持期心臓リハビリテーションの主体的効果感

は〈体力の回復〉〈精神面の回復〉〈生活水準の改

善〉〈検査データの改善〉〈症状の改善〉〈生活習

慣の改善〉〈運動している時の不安の軽減〉の 7
カテゴリに分類された。 

 維持期心臓リハビリテーションの主体的な効果

感に影響した事がらは〈安心して運動できる〉



〈設備が整っている〉〈仲間がいる〉〈周囲の協力

がある〉の4カテゴリに分類された。 
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Ⅰ．緒 言 

心不全はがんと並んで予後不良な疾患であり 1)、高

齢化に伴う心不全患者の増加が世界的な問題となっ

ている 2)。日本でも心不全患者数の増加が見込まれて

おり、心不全患者に対する医療の充実が求められてい

る 3)。心不全は身体・社会・精神といった幅広い苦痛

を生じる疾患であり 4-7)、特に終末期心不全患者にお

いては身体・社会・精神的苦痛やスピリチュアルな性

質の苦痛が複雑に存在することが報告されている 8-10)。

近年、ガイドラインでは終末期ケアのための方針が明

記されるようになったが 11, 12)、効果的な苦痛緩和のた

めの実践に関する報告は不十分である。 
緩和ケアは全人的な苦痛への対処を重視する医療

であり、がん患者に対する早期緩和ケアの肯定的な影

響が報告されている 13-15)。心不全においても通常診療

と統合し、終末期よりも前の時期から開始する基本的

緩和ケアの実施が提唱されている。基本的緩和ケアモ

デルでは、基本的緩和ケアを開始する機会の１つが急

性増悪による入院時点とされており、開始した緩和ケ

アは終末期に至るまで継続する 16)。しかし、心不全の

急性増悪による入院時点から終末期に至るまでの継

続的な支援を必要とするような苦痛は明らかでない。

緩和ケアは予後に応じて提供されるのではなく、ニー

ズに応じて提供される医療であり 17)、基本的緩和ケア

において効果的な看護援助を実践するために、基本的

緩和ケアの開始時期とされる急性増悪による入院時

点における苦痛を明らかにすることは意義がある。 
苦痛とは刺激に対する個人の解釈であり 18)、複雑な

要因が作用し合っている 19)。これは苦痛の体験を調査

するには多面的な領域を考慮する必要があることを

示している。苦痛に着目する時、苦痛の内容だけでな

く、前提条件の存在や、性質の異なる苦痛同士の相互

作用、苦痛が生じた後の認識の変化といった一連の過

程について着目する必要があるといえる。 
本研究は、緊急入院した心不全患者の急性期から回

復期における苦痛の体験を調査し、苦痛として認識さ

れる具体的な出来事や、苦痛として認識する過程を明

らかにすることを目的とする。 
 
Ⅱ．対象・方法 

1) 研究デザイン 
グラウンデッド・セオリー・アプローチを用いた後

ろ向き探索的研究 

2) 用語の定義 
急性期から回復期：心不全患者が急性増悪によって入

院してから、退院後6か月までの期間。 
苦痛の体験：心不全に伴う身体症状の認識および、精

神的・社会的・スピリチュアルな性質の否

定的な解釈や意味づけを伴う思考や行動い

った一連の流れ。 



3) 研究対象 
(1) 選定基準 

今までに 2 回以上の心不全を原因とする入

院を経験したことのある65歳以上の虚血性心

疾患患者で、過去6か月以内に心不全の悪化が

原因で入院したことのある者。 
(2) 除外基準 

終末期と診断されている者や移植登録を受

けている者。 

4) 調査期間 
2019年6月1日～2020年2月29日 

5) 募集方法 
関東圏にある循環器疾患の外来診療および入院診

療を実施している病院に研究協力を依頼し、研究協力

の同意が得られた施設の循環器疾患を診療している

部署の医師または看護師から選定基準に合致する対

象候補者の紹介を受けた。研究者は紹介を受けた対象

候補者に対して研究説明を実施し、文書で研究参加同

意を取得してから研究対象者とした。分析を開始して

からは、理論的飽和に至るまで理論的サンプリングに

よって対象者を選定した。 

6) 調査内容 
(1) 対象者の基本属性として、年齢や性別、家族構

成、現病歴、医師からの説明内容。 
(2) 直近の入院よりも過去の身体的、精神的な状態

および社会的役割、大切にしている習慣や価値

観、死生観。 
(3) 直近の急性期から回復期における、身体的、精

神的な状態および社会的役割、大切にしている

習慣や価値観、死生観。 
(4) 直近の入院が、その後の人生に与えた影響。 

7) 調査方法 
データ収集は半構造化面接、参加観察、診療記録調

査にて実施した。面接は各対象者につき1回、トピッ

クガイドを用いて実施した。参加観察は研究者が病室

や外来において対象者の観察を実施し、観察が終わっ

てから研究ノートに観察内容を記録した。参加観察は、

対象者の体験を正確に解釈するために利用した。診療

記録調査はそれぞれの面接の前に、研究者が対象施設

の医療情報端末を用いて実施した。 
 

8) 分析方法 
得られたデータはストラウス＆コービン版グラウ

ンデッド・セオリー・アプローチ（以下、GTA）を用

いて分析し、分析の信頼性を高めるためのメンバーチ

ェックを実施した。 
GTA は理論構築のための分析手法であり、得られ

たデータから概念を抽出し、抽象度を上げながら統合

していく手順であるオープンコーディング、軸足コー

ディング、選択コーディングから構成される 20)。分析

は個別的な分析によって概念を抽出する手順から始

まり、徐々に抽象度を上げて、最終的にそれまで得ら

れているデータと統合された。分析は初めのデータ収

集が終わった後から開始し、それ以降のデータ収集と

分析は交互に実施した。理論的サンプリングは対象と

する現象において不足している概念を収集するため

に実施した。最終的な分析結果はコアカテゴリーと、

現象を構成するカテゴリーの関連を示したダイアグ

ラムとしてまとめた。尚、GTA に精通した研究者か

ら分析手法を学び、分析の全過程において循環器看護

や急性期医療に携わった経験のある質的研究者のス

ーパーバイズを受けた。 
メンバーチェックは、データや結果の真実性を研究

者と対象者の両者で確認する方法である 21)。本研究は

メンバーチェックの同意が得られた対象者に対して、

個別的な分析結果が対象者の体験を正確に表してい

るかを確認した。メンバーチェックは対象者1人につ

き1回実施した。 

9) 倫理的配慮 
研究実施にあたって、「ヘルシンキ宣言」および「人

を対象とする医学系研究に関する倫理指針（2017 年

2 月 28 日一部改正）」、および「看護研究における倫

理指針(2004年7月7日日本看護協会)」を遵守した。

研究調査は所属機関の倫理審査委員会の承認を得て

から行った。研究調査は個人情報を保護し、自由意志

に基づく研究参加や研究参加に同意しない場合でも

不利益を被らないことを保証した。研究協力に同意さ

れた対象者に対して1000円分のクオカードを贈った。 
 

Ⅲ．結 果 

1) 対象施設の特徴 
対象施設は関東圏内の循環器専門病院1施設と、大

学病院1施設の合計2施設であった。それぞれの施設

では、終末期に至る前の段階にある一部の患者を対象



として終末期を見据えた病状経過の説明や Advance 
Directives（以下、AD）を作成する提案といった関わ

りが実施されていた。 
 

2) 対象者の特徴 
分析で新たな概念が創出されない状態に至ってか

ら更に 2 名の対象者を追加したところで理論的飽和

を確認、最終的に対象者 10 名に対して参加観察、非

構造化面接を実施した。メンバーチェックは4名の対

象者に実施した。対象者は全て男性、平均年齢 72 歳

であった。心不全罹患期間は平均3.5年であった。心

不全関連入院回数は平均3.1回であった。 
対象者の背景および既往歴を、それぞれ表1および

図1に示した。 
表 1 対象者の背景 

 
 

 

図 1 対象者の既往歴一覧 

 

3) 分析結果 
緊急入院した心不全患者の急性期から回復期にお

ける苦痛の体験は、コアカテゴリー『心不全患者が緊

急入院に関連してもたらされた変化を包括的に捉え、

現在、未来の自分のあるべき姿を妨げるかどうかの評

価を通じて苦痛を認識しながら、死への意識によって

行動を変化させる過程』で表され、10 のカテゴリー

が関連していた。 
尚、ダイアグラムは図2に示し、中核カテゴリーは

『 』、カテゴリーは〖 〗、分析中に得られたサブ

カテゴリーやラベルといった概念は＜ ＞、逐語表現

は「 」、逐語表現における対象者記号は（ ）で示し

た。 
 

4) ダイアグラムの構造 
緊急入院した心不全患者は急性期から回復期を通

じて、〖身体症状の増悪を伴う入院〗、〖死の可能性

と死の準備の宣告〗、〖役割や就業との断絶〗、〖死

の覚悟〗、〖生きる目標や目的、楽しみの喪失〗、〖過

去の心不全体験や死の仮体験〗という相互作用をも

つ緊急入院に関連してもたらされた変化を認識した。

心不全患者は緊急入院に関連してもたらされた変化

の 1 つ 1 つではなく、これらの変化を総合的に評価

する思考として〖心不全による変化が現在、未来の自

分のあるべき姿を妨げるかどうかの評価〗を行った。

心不全の急性増悪は生命の危機を実感する体験とし

て＜死への意識＞を生じるものであり、＜自分のある

べき姿を妨げる可能性＞と＜死への意識＞によって

帰結ａ〖死の準備を拒絶し、目標への圧力を感じなが

ら、迷惑になることを心配する〗または、帰結ｂ〖死

を否定せず、敢えて意識もせず、これまでの生活を続

ける〗または、帰結ｃ〖死を意識し、目標と行動を修

正しながら、死に向けた準備をする〗という異なる帰

結を迎えた。 
3つの帰結は完全に分離できるものではなく、動的

に変化し、重複性があるため、カテゴリー同士が重な

り合うように示した。帰結は急性期から回復期を経て

最終的に形成された対象者の考えや行動として示さ

れた。＜これまでの生活を続ける＞や＜目標と行動を

修正＞といった帰結は否定的な表現ではないが、これ

らは＜死への意識＞という実存的な苦痛と切り離す

ことが出来ない、苦痛の体験の一部として概念化され

た。 
 
 

患者 入院回数 家族構成 就業 重症性を説明された経験

A 2回
独居

親族なし
無 3年前の入院時にあり

B 2回
独居

親族なし
有 3年前の入院時にあり

C 3回 独居 無 2年前の入院時にあり
D 2回 妻と同居 有 11か月前の入院時にあり
E 3回 妻と同居 有 今回の入院時にあり
F 2回 妻と同居 無 今回の入院時にあり

G 4回
妻と息子と

同居
無 3年前の入院時にあり

H 5回
妻、息子家
族と同居

無
5年前、4年前、1年前の

入院時にあり

I 2回
独居

親族なし
無 6か月前の入院時にあり

J 6回
妻と娘と
同居

有 外来時にあり



5) ダイアグラムを構成するカテゴリー 
(1) 〖身体症状の増悪を伴う入院〗 
このカテゴリーは直近の入院および入院と関連す

る身体症状の認識を示している。急激に悪化する症状

の多くは呼吸困難であったが、呼吸困難以外に下肢浮

腫の増悪を自覚し入院に至った対象者がいた。 

(2) 〖死の可能性と死の準備の宣告〗 
このカテゴリーは心臓の状態が悪いため死に直結

する可能性があるといった説明を受けることや、AD
の作成といった終末期に向けた準備の提案を受ける

ことを示している。一部の対象者は終末期より前の段

階にある状況で、将来訪れる終末期を見据えた準備に

関する説明を受けて、否定的な感情を抱いた。 
他には、将来訪れる終末期を見据えた説明に対して

否定的感情を持ちながらも、もっと早く知りたかった

と話す対象者がいた。 

(3) 〖役割や就業との断絶〗 
このカテゴリーは現在継続している役割や就業が

続けられなくなる体験を示している。ある対象者は以

前から担っていた役割が心不全によって継続出来な

くなった体験を語った。 
他には、心不全の影響で就業が続けられなくなった

対象者がいた。 
 
 

(4) 〖死の覚悟〗 
このカテゴリーは過去の死が避けられない目の前

に迫っているものとする認識や死に向けた準備行動

を示している。ある対象者は周囲の人々が入院してそ

のまま亡くなるのを目にする機会が増えたことから

死を身近に感じていた。 
他には、心不全による入院を繰り返すことで死の可

能性が高まっていることを認識する対象者がいた。 

(5) 〖生きる目標や目的、楽しみの喪失〗 
このカテゴリーは生きる目標や目的、楽しみである

と考えている対象を心不全によって失う体験を示し

ている。ある対象者は楽しみと思ってやってきた野球

が出来なくなったことを語った。 
特定の活動でなくても、「なんの楽しみもない」と

いうように、漠然と楽しみがなくなったことについて

話した対象者がいた。 

(6) 〖過去の心不全体験や死の仮体験〗 
このカテゴリーは直近の入院よりも過去の心不全

体験や死を連想させる体験を示している。多くの対象

者にとって過去の心不全体験は、身体症状の恐怖感を

増幅させる要因となっていた。 
一部の対象者は死を連想させる体験として「三途の

川を見た」というような臨死体験を語った。死の仮体

験は死を連想するものだったが、過去の体験であって、

現在に至るまで強い不安が持続しているようなこと

はなかった。

 

図 2 ダイアグラム 



(7) 〖心不全による変化が現在、未来の自分のあ

るべき姿を妨げるかどうかの評価〗 
このカテゴリーは入院中の身体症状改善直後から

始められるもので、緊急入院に関連してもたらされた

変化を包括的に捉えて苦痛として認識する思考を示

している。ここでは、生命の継続性に限ったものでは

なく、現在から未来に向けた自分のあるべき姿の継続

を妨げるかどうかについて評価している。自分のある

べき姿を明確に述べる対象者は少なかったが、これま

で継続してきたことが妨げられることを予測する言

葉として表出された。 
加えて、心不全急性増悪は生命の危機を実感する体

験であり、＜死への意識＞を高める要因となった。

〖心不全による変化が現在、未来の自分のあるべき姿

を妨げるかどうかの評価〗には＜死への意識＞が伴

っていた。 

(8) 帰結となる3つのカテゴリー 
緊急入院した心不全患者は急性期から回復期にお

ける体験の中で、ある一定の帰結を迎えた。これらの

帰結は動的に変化し、重複性がありながらも3つの異

なるカテゴリーに分類された。カテゴリーには否定的

でない表現も含まれるが、＜死への意識＞という実存

的な苦痛と切り離すことの出来ない苦痛の体験の一

部として概念化された。 

帰結ａ：〖死の準備を拒絶し、目標への圧力を感じな

がら、迷惑になることを心配する〗 
この帰結は、心不全が自分のあるべき姿を阻害す

るものとして認識した結果、死を意識することを拒

絶し、生きる目標が叶わないことに捉われながら、心

不全によって何も出来なくなった自分が他者の迷惑

になっていると心配することを示している。 

帰結ｂ：〖死を否定せず、敢えて意識もせず、これま

での生活を続ける〗 
この帰結は、心不全による入院を経ても死に対する

意識を強めることも、拒否することもなく、今までの

生活を続けようとすることを示している。 

帰結ｃ：〖死を意識し、目標と行動を修正しながら、

死に向けた準備をする〗 
この帰結は、死を意識することをきっかけにして生

きる目標と目標達成のための行動を修正し、ADの作

成や医療者への終末期に向けた希望の表出といった、

死に向けた準備をすることを示している。 

6) ダイアグラムのストーリーライン 
それぞれの帰結毎にストーリーラインを示す。 
(1) 帰結aのストーリーライン 
心不全患者は〖身体症状の増悪を伴う入院〗に関

連して将来訪れる終末期の可能性を説明されたり、

AD の作成を提案されたりする〖死の可能性と死の

準備の宣告〗を受けることによって死の可能性を認

識した。しかし、〖過去の心不全体験や死の仮体験〗

を通じて心不全の重篤性の認識が持てておらず、自分

が認識している疾患の状態と他者から伝えられた疾

患の状態との不一致が生じた際は、自分のあるべき姿

が妨げられることに捉われ、〖死の準備を拒絶し、目

標への圧力を感じながら、迷惑になることを心配す

る〗という帰結を迎えた。 
〖過去の心不全体験や死の仮体験〗という自分の

実体験を通じて心不全の重篤性の認識を高めている

時に、医療者から重篤性の説明を受けていない者は、

疾患に対する自己評価と医療者の評価の不一致を認

識した。重篤性の不一致に加えて、〖役割や就業との

断絶〗や〖生きる目標や目的、楽しみの喪失〗を体験

することは、自分のあるべき姿が妨げられるという評

価に繋がった。この過程は死を意識することを拒絶し、

目標への圧力を感じ、他者の迷惑になることを懸念す

るという帰結a〖死の準備を拒絶し、目標への圧力を

感じながら、迷惑になることを心配する〗という帰結

を迎えた。 

(2) 帰結bのストーリーライン 
〖身体症状の増悪を伴う入院〗の中で＜重篤な身

体症状＞を経験した際、〖過去の心不全体験や死の仮

体験〗によって身体症状の恐怖感を強めることはあ

るが、〖役割や就業との断絶〗や〖生きる目標や目的、

楽しみの喪失〗を認識せず、自分のあるべき姿が続け

られると評価する者は、帰結b〖死を否定せず、敢え

て意識もせず、これまでの生活を続ける〗という帰結

を迎えた。 

(3) 帰結 cのストーリーライン 
〖過去の心不全体験や死の仮体験〗を通じて心不

全の重篤性の認識を持っている心不全患者は〖身体

症状の増悪を伴う入院〗によって心不全の重篤性を

再認識した。将来訪れる終末期の可能性を説明された



り、ADの作成を提案されたりする〖死の可能性と死

の準備の宣告〗を受けることは心不全の重篤性を確

固たるものとすることを促進した。重要なのは自分が

認識している疾患の状態と他者から伝えられた疾患

の状態の一致であった。悲観的な感情になることもあ

るが、〖死の覚悟〗を基に、自分のあるべき姿である

生きる目標や行動を修正しようと考えた。他にも死に

向けた準備として医療者に終末期に向けた希望を表

出することや、既に終末期に向けた準備を医療者から

提案されている場合は AD の作成準備をするといっ

た行動を起こした。この過程は帰結 c〖死を意識し、

目標と行動を修正しながら、死に向けた準備をする〗

という帰結を迎えた。 
 
Ⅳ．考 察 

本研究でインタビューを行った心不全患者 10 名は

全員が男性だった。虚血性心不全罹患者の長期観察研

究において 60 歳代の虚血性心疾患罹患率は女性と比

べて男性が 4 倍近く高いとする報告があり 22)、男性

患者が多いという疾患特性が影響していると考えら

れた。 
10 名という比較的少ない対象者数で理論的飽和に

至ったのは、対象者選定条件の範囲を狭く設定したこ

とによる影響と考える。しかし、本研究において設定

した適応条件は本邦における心不全患者の多くを占

める特性を示しているため、研究の汎用性を損なう可

能性は低いものといえる。 

1) 緊急入院に関連してもたらされた変化は〖身体症

状の増悪を伴う入院〗、〖死の可能性と死の準備

の宣告〗、〖生きる目標や目的、楽しみの喪失〗、

〖過去の心不全体験や死の仮体験〗、〖役割や就

業との断絶〗、〖死の覚悟〗の相互作用を持つ 6
つのカテゴリーから構成された 
心不全患者の緊急入院に関連してもたらされた変

化は急激で重篤な身体症状から始まり、精神・スピリ

チュアルな性質の要素を複数含んだ苦痛になってい

くことから、身体的苦痛への対処に加えて、精神・ス

ピリチュアルな側面を重視する必要性が示唆された。 
心不全症状の多くは急激に悪化し 23)、心不全患者の

大きな苦痛となる 24)。本研究でも同様の結果が得られ

ており、苦痛の体験における身体症状の重要性が示さ

れた。 
病状説明や治療選択において、患者が大切なものの

喪失を予見することは悲観的感情に繋がる 25)。がん患

者において、余命に関する説明が患者とその家族に苦

悩や恐怖を生じるものに成りえるとされている 26)。し

かし、本邦で ACP や AD といった終末期に向けた関

わりを経験した心不全患者の認識について調査した

研究は少なく、世界的にも心不全患者の終末期に至る

前の段階から ACP や AD の取得のための介入を調査

した研究は少ない。本研究結果は、心不全患者とって

終末期に向けた関わりが肯定的にも否定的にもなる

ことを示した。特に重要だったのは、自分が認識して

いる疾患の状態と他者から伝えられた疾患の状態の

一致であった。 
〖生きる目標や目的、楽しみの喪失〗と同様の体験

は先行研究で報告されている 5, 27)。“生きる目的や死後

に対する信念”が“死の不安”に対する影響因子の1
つであるとすることを考慮すると 28)、生きる目標や目

的、楽しみに着目することが重要といえる。 
Bosworthら29)は心不全患者の再発の恐怖は以前経

験した身体的苦痛によって喚起されることが多いと

報告しており、心不全患者において過去の心不全体験

を考慮する必要があるといえる。死の仮体験は臨死体

験と呼ばれ、多くは心肺停止に伴う症状であり、心疾

患が要因の1つとして挙げらる 30, 31)。通常、心肺停止

は死を意味するが、心疾患は病状経過において心肺停

止を繰り返す患者が存在し、終末期よりも前に臨死体

験が含まれることは特徴的である。岩崎 31, 32)は「三途

の川を見る」「花畑を見る」といった臨死体験をした

後に死生観や人生観の変化が生じることを報告した。

これらの結果は、心不全患者に関わる際に過去の心不

全体験の影響や、死との直面による死生観や人生観の

変化が繰り返される可能性があることを考慮する必

要性を示している。 
役割や就業の障害はQOL を低下させる要因であり

33)、疾患によって役割や就業が続けられなくなること

は社会的苦痛である 34)。本研究においても心不全患

者における社会的苦痛の重要性が示された。 
身近な人の死を目の当たりにして身辺整理を始め

ることや、これまでの心不全経験を基に死を覚悟する

ことは「自らの死に対する考え方・認知と、それから

生じる自らの生への考え方・認知」35)とされる死生観

に該当する。これは、山本 36)が「死生観を持つきっか

けは、身近な者の死を目の当たりにするといった死の

認識である」といったこととも整合性がある。本研究

において〖死の覚悟〗に関連する認識を持っていた

のは一部の対象者だけだった。死生観を認識するため

には自分の死生観を自覚するような機会が必要とさ



れており 36)、身体症状を含んだ入院はそういった機会

になると考えられる。しかし、本研究の結果は入院を

繰り返すことが必ずしも死生観を自覚する機会にな

らないことも示した。 

2) 〖心不全による変化が、現在、未来の自分のある

べき姿を妨げるかどうかの評価〗 
このカテゴリーでは、心不全患者が緊急入院に関連

してもたらされた変化を包括的に捉えて、現在、未来

の自分のあるべき姿に対してどのような影響をもた

らすのかを評価することが示された。 
人間が認識する苦痛について、小澤 37)は「苦しみと

は、希望と現実の開きである」とし、窪寺 38)は特に重

篤な疾患や死に直面した際には既存の“生きる意味”

が喪失すると述べた。本研究において、現在、未来の

自分のあるべき姿が妨げられることを苦痛として認

識していたことは、生きる意味と現状との矛盾や不一

致を苦痛とする先行文献と一致する。生きる意味と現

状に矛盾や不一致が生じた際の対処機構として意味

づけがあり 39)、意味づけは適応を促進する肯定的なも

のとされるが 40)、自分らしさの喪失といった否定的体

験になることも報告される 41, 42)。心不全患者の意味づ

けに関する先行研究は非常に少なく、心不全患者にお

ける意味づけの効果を検討した先行研究は潜在的な

有益性を報告した 43)。本研究において、苦痛を感じな

がらも肯定的に人生の目標を修正する過程が示され

たことは意味づけの過程と一致する。自分のあるべき

姿や生きる意味、希望が重要であることを考慮すると、

患者自身の目標について把握し、支援する看護ケアが

必要といえる。 

3) 〖死の準備を拒絶し、目標への圧力を感じながら、

迷惑になることを心配する〗、〖死を否定せず、

敢えて意識もせず、これまでの生活を続ける〗、

〖死を意識し、目標と行動を修正しながら、死に

向けた準備をする〗という帰結 
3つの帰結は死への意識によって変化する、急性期

から回復期を経て形成された心不全患者の思考や行

動として示された。 
死の準備に対する拒絶は危機理論 44)における衝撃

や防御的退行という不安定状態に類似するが、人は不

均衡に留まり続けることはできず、数日から数週間の

間になんらかの結論を迎えるとされる 45)。Harding46)が

心不全増悪時のセルフケア行動モデルにおいて、意味

づけに続く反応の 1 つに戦略的回避という拒否的態

度を示したことからすると、獲得した対処行動とする

と整合性がある。 
多くの先行研究では心不全が否定的な体験とされ

ているが、本研究では〖死を否定せず、敢えて意識も

せず、これまでの生活を続ける〗というように、必ず

しも否定的な体験として捉えられていない可能性が

示された。岡野 47)は心不全によって生活が縮小されて

も、セルフマネジメントの結果として自分らしい生活

が送れていると実感することが重要だとしている。

「これまでの生活が続けられる」という態度の根底に

は自分のあるべき姿が維持できていると思うことが

重要と考えられ、ここでも患者のあるべき姿の重要性

が示された。 
死を意識することによって、人生の目標やそれに向

けた行動を修正するといった肯定的側面が示された。

本研究ではこの肯定的プロセスを生じる要因として、

患者自身の心不全の重症性の認識と、医療者から伝え

られる心不全の重症性との一致が重要であることを

示した。坂本 48)は死の積極的受容は死の直前まででき

ないだろうとしており、本研究で示された死に向けた

準備は死が目の前に迫っている状況ではないことか

ら、死を受容したと結論付けることはできない。しか

し、疾患への罹患が「人生における目的意識」や「死

への関心」を高めるとする報告 49)があることを考慮す

ると、心不全という疾患に罹患することが死の意識化

を促進するものになることが示唆された。 
全てのプロセスで重要となるのは、患者が潜在的・

顕在的に持っている＜自分のあるべき姿＞と、患者の

これまでの心不全体験を通じた重症性の認識であっ

た。心不全患者の看護ケアは身体・社会・精神・スピ

リチュアルな側面といった多岐に渡るが、その基本と

して＜自分のあるべき姿＞や疾患に対する患者の認

識を明らかにすることが重要であるといえる。 
 

Ⅴ．結 論 

緊急入院した心不全患者の急性期から回復期にお

ける苦痛の体験の調査によって、『心不全患者が緊急

入院に関連してもたらされた変化を包括的に捉え、現

在、未来の自分のあるべき姿を妨げるかどうかの評価

を通じて苦痛を認識しながら、死への意識によって行

動を変化させる過程』を中核カテゴリーとする過程が

明らかになった。この過程はカテゴリー〖心不全によ

る変化が現在、未来の自分のあるべき姿を妨げるかど

うかの評価〗を中心に、6つの条件と、３つの帰結に



よって構成された。心不全症状を改善するための全身

管理や、心理・社会的支援といった看護支援の基本と

して、患者が思う人生の目標や目的といった＜自分の

あるべき姿＞を把握する必要性が示唆された。 
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