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慢性疾患とは
「長期にわたり、ゆっくりと進行する疾患」

（WHOの定義)

特徴
緩やかに発症し 緩やかに進行して長期の経過をとるもの
原因が不明で、根本的な治療法がみいだせていない
治る病気ではなくコントロールしていく病気
経過は穏やかであるが、病状の急性増悪と緩解を繰り返す
時間の経過と共に、症状が増え身体機能が失われていく

治療
症状を常態化させること、増悪を予防すること
途中で中止したり、中断したり、気の向く時に実行していては

効果がなく、生涯実行し続けなければならない



慢性呼吸器疾患の特徴
１．長期に渡って続き、ケアのほとんどは家庭において行われる

２．ケアの焦点は治癒にあるのではなく、 「病とともに生きること」に
焦点がある

３．疾患の進行に伴い、息苦しさという生命が脅かされるような体験、
身体機能の低下と生活範囲の縮小、抑うつなど様々な課題に直面
する

４．強度の呼吸困難を認め、ADLの低下、全人的苦痛を伴いQOL
は著明に低下する

５．在宅酸素療法、非侵襲的陽圧換気療法、挿管下人工呼吸療法、
気管切開下陽圧換気療法へと移行していく

６．疾患ごとに自然経過が異なり、 その軌道に影響する因子が複雑
であるため予後予測は困難であり、一部の疾患を除いて信頼に
足る予後予測方法がない



慢性病をもつ患者の特徴
慢性病患者の失うものと得るもの

失うもの（マイナスの影響） 得るもの（プラスの影響）
・身体的に健康な状態の喪失
・身体能力の低下、苦痛による障害
・生き甲斐、生きる希望の喪失
・死の不安
・自尊感情の低下
・自己管理を維持することの負担
・対人関係の喪失
・役割の喪失
・経済的喪失
・社会的責任を全うするうえでの
障害

・社会的制約・偏見を受ける障害

・健康的な生活に向けて生活内容の改
善
・健康の価値への気づき
・自己管理能力の獲得
・自己の気づきの深まり
・自己の生き方の吟味
・新たな役割の獲得
・新しい人間関係の形成
・対処能力の獲得
・病者への関心と理解の深まり
・家族を含む他者の支援の気づきと感
謝
・万物の価値への気づきと患者

正木治恵，慢性病をもつ患者とセルフケアの課題，看護技術44(6)，3‐8，1998



クロニシティ(慢性性)の特徴

ケアの焦点は、治癒にあるのではなく
「病とともに生きること」にある

患者が病みの行路（病気の進行や展開するコース）を
方向づけることができ、生活の質を維持できるように援助すること
病とともに生きる方策を発見すること
セルフマネジメント能力を身につける
ＱＯＬを維持、向上できるように支援することが重要

長期にわたって続く
ケアのほとんどが家庭において行われる



慢性疾患患者さんの病みの軌跡



トラジェクトリーカーブ

https://plaza.umin.ac.jp/homecare/action/20191128/files/discussion.pdfより引用

https://plaza.umin.ac.jp/homecare/action/20191128/files/discussion.pdf


慢性疾患患者さんの病みの軌跡と意思決定の場面
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病みの軌跡とは

死ぬまで病気を管理し続けなければならいだけでなく、
病気に伴うさまざまな出来事に対処し続けるこでもある

慢性疾患の管理のための看護モデルでコービンとストラウスによって
提示された“慢性病とともに生きるということはどのようなことか”

という問いかけに対して生み出された中範囲理論

慢性病とともに生きること

病気の管理に加えて、就業・家事・育児・介護・地域参加などの日
常生活を、周囲と交渉しながら維持していかなければならない



軌跡の局面の定義と目標
軌跡の局面 局面の定義 患者と看護師の目標

前軌跡期 病みの行路が始まる前の、徴候や症状の
ない予防ができる状況

健康増進と病気予防のために必 要な心構えと
ライフスタイルの調整

軌跡発症期 徴候や症状が現れ、診断を受ける状況 適切な軌跡の予想に基づき全体計画を描く

クライシス期 救命治療を要するような、生命が脅かされ
ている状況

生命の脅威を取り去る

急性期 病気の増悪や合併症出現への管理のた
め入院治療が必要な状況

病気をコントロールのもとにおくことで今までの
生活史と毎日の生活活動の再開

安定期 療養法によって病みの行路と症状をコント
ロールしている状況

病気のコントロールのための活動と生活史や日
常生活活動とを「調和させる方法の発見」

不安定期 療養法によって病みの行路と症状をコント
ロールできないが、入院は必要としない状
況

毎日の活動を遂行する能力を妨げとなるような
症状のよりよい調整

立ち直り期 不安定期から安定期に向かうため主体的
に身体的、心理的、社会的リハビリテーショ
ンを行っている状況

病気をもった人が自分の制限の範囲内で、以前
のような生産的あるいは満足できる生活が送れ
るようになる。生理的な安定や回復のみならず、
「網みなおし」と呼ばれる個人の生活史上の課題
が含まれる

下降期 障害や症状が増大し、心身状態が進行性
に衰退していく状況

身体状態の悪化に適応するために生活史と日常
生活活動の再調整

臨死期 死に至るまで、あと数時間～数週間という
状況

平和な終結、解き放ち、および死

黒田裕子監修 よくわかる中範囲理論 P62より引用



病みの軌跡における看護のプロセス
看護のプロセス 概要

第一段階
位置づけと目標の設定

軌跡局面の明確化のために情報収集し、
アセスメントする

第二段階
管理に影響を与える
条件のアセスメント

問題の優先順位づけと目標の設定を行う

第三段階
介入の焦点を定める

行為の適切なプランの範囲を限定し、
介入の焦点化をはかる

第四段階
管理条件の操作

プランの実施であるが、プランを邪魔する日常
の偶発性が常に存在する

第五段階
介入効果の評価

解決方法が実施され効果的かどうかを
評価する

黒田裕子監修 よくわかる中範囲理論 P63より引用

慢性病におけるケアの焦点は「病とともに生きること」に
あり、病気を持つ人が病みの行路を方向づけることができ、
同時にＱＯＬを維持、向上できるように支援することが重要



非がん性呼吸器疾患患者の軌跡の局面で必要となる意思決定と生じるゆらぎ

軌跡の局
面

疾病予防・増悪予
防の局面

在宅酸素療法の局
面

増悪を繰り返す局
面

人生の最終段階

病状の目安 無症状で呼吸機能
の異常値がない時
期から、FEV1.0 
/FVCが70％未満と
なる

PaO₂55mmHg以下

及び、
PaO₂60mmHg以下
となり、HOT適応
となる

1年に複数回の入

退院を繰り返すよ
うになり、NPPV適
応となる

酸素療法やNPPVな
どを実施している
が、呼吸状態の改
善が見られず、呼
吸困難増強、意識
レベルの低下を来
たす

意思決定が
必要なこと

健康管理への実
行・継続

HOTの導入 今後の治療方法や
日常生活、療養場
所の変更

床上緩和のための
鎮静剤や麻薬使用
に関する意思決定
(希望)など

生じる
ゆらぎ

禁煙や生活習慣の
改善のための行動
を継続して実行す
ること

酸素療法を受け入
れること、生活ス
タイルを変えてい
くこと

からだの能力が低
下していく状況で、
日々の生活の変更
を決めること

家族が患者の意思
に代わって、生命
維持療法や鎮静な
どの代理意思決定
をすること

呼吸器疾患患者のセルフマネジメント支援マニュアル P181より引用



慢性疾患患者の意思決定支援
①病状が進行したとき、どこまで治療を受けるのか、どのように病ととも
に生きたいのか、患者自身の意思決定を支援する

②自分の生き方を考える意義、および今後の生活の変化について説明
し、患者の語りを傾聴する

③疾患の治療やセルフケアの実践にあたって、その導入段階から患者と
話し合い、一緒に選択し進んでいく。

④継続的な意思決定支援として、インフォームド・コンセント後、退院後、
再入院時など、折にふれて意思を確認・支援する

⑤患者の意思は変化しうるものであることを踏まえて、患者が自らの意
思をその都度示し、伝えられるような支援が医療・ケアチームにより行わ
れ、患者との話し合いが繰り返し行われることが重要

⑥患者が自らの意思を伝えられない状況になる可能性もあるため、家
族等が患者の意思を推定し、その推定意思を尊重し、患者にとっての最
善の方針をとることを基本とする





ACPの支援

患者さんの価値観を基に
生き方を主体的に決めることが
できるように支援すること



事例紹介：仕事を続けたい
• Aさん 60代 男性

• 診断名：気腫合併特発性肺線維症

(CPFE:combined pulmonary fibrosis and emphysema)

• 家族構成：妻と長男の3人暮らし 長女は県外在住

・仕事：自営業 自宅の隣に事務所を構えている（所長）



仕事を引退するよう医師から提案を受けた
無理に動くことが体に負担をかけていることを理解している。
税理士として、お客様や従業員に対する責任がある。
人として仕事を全うしたい。

Aさんの発症からの病みの軌跡



医学的適応（Medical Indications） 患者の意向（Patient Preferences）

1.患者の医学的問題は何か？ 病歴は？ 診断は？
予後は？

2.急性か、慢性か、重体か、救急か？可逆的か？
3.治療の目標は何か？
4.治療が成功する確率は？
5.治療が奏功しない場合の計画は何か？
6.要約すると、この患者が医学的および看護的
ケアからどのくらい利 益を得られるか？
また、どのように害を避けることができるか？

1.患者には精神的判断能力と法的対応能力があるか？
能力がないという証拠はあるか？

2.対応能力がある場合、患者は治療への意向についてどう
言っている か？

3.患者は利益とリスクについて知らされ、それを理解し、
同意してい るか？

4.対応能力がない場合、適切な代理人は誰か？ その代理人は
意思決定に関して適切な基準を用いているか？

5.患者は以前に意向を示したことがあるか？
事前指示はあるか？

6.患者は治療に非協力的か、また協力できない状態か？
その場合、なぜか？

7.要約すると、患者の選択権は倫理・法律上、最大限に
尊重されてい るか？

ＱＯＬ（Quality of Life） 周囲の状況（Contextual Features）

1治療した場合、あるいは、しなかった場合に、通常
の生活に復帰で きる見込みはどの程度か？
2.治療が成功した場合、患者にとって身体的、精神
的、社会的に失う ものは何か？
3.医療者による患者のＱＯＬ評価に偏見を抱かせる
要因はあるか？
4.患者の現在の状態と予測される将来像は延命が
望ましくないと判断 されるかもしれない状態か？
5.治療をやめる計画はその理論的根拠はあるか？
6.緩和ケアの計画はあるか？

1.治療に関する決定に影響する家族の要因はあるか？
2.治療に関する決定に影響する医療者側（医師・看護師）の
要因はあ るか？

3.財政的・経済的要因はあるか？
4.宗教的・文化的要因はあるか？
5.守秘義務を制限する要因はあるか？
6.資源配分の問題はあるか？
7.治療に関する決定に法律はどのように影響するか？
8.臨床研究や教育は関係しているか？
9.医療者や施設側で利害対立はあるか？

臨床倫理の4分割表



4分割表で情報の抽出
医学的適応

１．患者の医学的問題は何か？病歴は？診断は？予後は？
診断名：約1年半まえから気腫合併間質性肺炎(以下CPFE)で治療中

予後の予測は困難
既往歴に慢性肺アスペルギルス症もあり、肺の空洞化や喀血を起こす
可能性もある

自宅退院後に活動量が増加したことで、肺高血圧症から心負荷がかかり
増悪に繋がった

２．急性か、慢性か、重体か、救急か、可逆的か
生命の危機的状況からは離脱している、回復期。不可逆的。

３．治療の目的は何か？
肺高血圧症と間質性肺炎の進行を抑えるための薬物療法 酸素療法

４．治療が成功する確率は？
効果が十分に期待できるものではない。

５．治療が奏功しない場合の計画は何か
体への負担を減らすため活動量を減らす



4分割表で情報の抽出

医学的適応
６．要約すると、この患者が医学的および看護的ケアからどれぐらいの利益を
えられるか？また、どのように利害を避けることができるのか？
退院後にCPFEや肺高血圧症が悪化したため、自宅での活動
量が増加し、心負荷がかかっている可能性がある。
そのため仕事は辞めて、活動量を減らすことが必要。
新たな薬物療法導入を検討しているが、効果は期待できない。



患者の意向

１．患者には精神的判断能力と法的対応能力があるか？
意思決定支援の４要素である、情報の理解、状況の確認、論理的思考、選択の

表明が維持できている。
２．対応能力がある場合、患者は治療への意向についてどう言っているのか
酸素を使って安静にしていることが治療だということは分かっている。

３．患者は、利益とリスクについて知らされ、それを理解し、同意しているか。
仕事を辞めて活動量を減らすことが身体への負担を減らすことと理解している。

しかし、人として仕事を全うしたいという思いを抱えており、医師からの仕事を辞
めて欲しいという提案を受け入れられていない。また、仕事で体にかかる負担を
軽減するため、仲間に協力を依頼したり、後進の育成をする、新たな従業員を
雇って自分の身体に係る負担を減らすなど努力している。
６．患者は治療に非協力的か、または協力できない状態か？その場合はなぜか？
医師の指示する安静度を守り、酸素療法や薬物療法も受け入れいる。
退院後の生活に関しては、協力が得られるか不明。

4分割表で情報の抽出



患者の意向

７．要約すると、患者の選択権は倫理・法律上、最大限に尊重されているか？
・医師からのICはすべて自分で聞き治療に関する判断も自ら行っ
ている。
仕事を生きがいにしており、仕事で係る体への負担が軽減できる
ような努力もしている。顧客や従業員に対する責任があり、人として、
仕事を全うしたいという思いを抱えている。

4分割表で情報の抽出



QOL
１．治療した場合、あるいはしなった場合に、通常の生活に復帰できる見込みはどの程度
か？
薬物療法や酸素療法以外に安静が治療になれば、活動が制限され入院前の生活に戻

ることは難しい。
２．治療が成功した場合、患者にとって身体的、精神的、社会的に失うものは何か？
活動を制限することで、肺高血圧症の進行を抑えることができる。
しかし、仕事を辞めることは、会社を手放すことになり社会的役割を喪失し、従業員に対

する責務を果たせなくなり、また、収入減を失うことになるため家族への生活にも影響する。
仕事を生きがいにしてきたため、役割を失うことは生きる希望を失うことにも繋がる可能
性がある。
３．医療者による患者のQOL評価に偏見を抱かせる要因はあるか？
医療者要因：仕事を辞めて余生を楽しんで欲しい。

４．患者の現在の状態と予測される将来像は延命は望ましくないと判断されるかもしれな
い状態か？
仕事を辞めることは患者の生きがいを奪うことに繋がる。

５．治療をやめる計画やその理論的根拠はあるのか
安静にすること延命につながるとのエビデンスは示されていない。

６．緩和ケアの計画はあるか？
計画はない

4分割表で情報の抽出



周囲の状況

１．治療に関する決定に影響する家族要因はあるか？
妻：夫のいう通りにするしかない。自宅で一人で介護をするのは不安。
様々な決定権は患者自身にある

２．治療に関する決定事項に影響する医療者側の要因はあるか？
医師は、仕事を辞めて余生を楽しんで欲しい、できれば自宅の中でも車いすで生活を

して欲しいと考えている。
看護師は、仕事を辞めて欲しいという医師の言い分もわかるが、後進を育てたり、かわ

りの人材を雇うなどして、活動量を減らす努力をしている患者の思いも叶えたい。
３．財政的・経済的要因はあるか？

仕事を辞めることは収入がなくなり、経済的な問題が出てくる。
４．宗教的・文化的要因はあるか？ 情報はない
５．守秘義務を制限する要因はあるか？ 情報はない
６．資源配分の問題はあるか？ 情報はない
７．治療に関する決定に法律はどのように影響するか？ 影響はない
８．臨床研究や教育は関係しているか？ 該当しない
９．医療者や施設側で利害対立はあるか？ 該当しない

4分割表で情報の抽出



医学的適応 患者の意向

退院後にCPFEや肺高血圧症が悪化した
ため、自宅での活動量が増加し、心負荷が
かかっている可能性がある。そのため仕事
は辞めて、活動量を減らすことが必要。新た
な薬物療法導入を検討しているが、効果は
期待できない。

・医師からのICはすべて自分で聞き治療に
関する判断も自ら行っている。
仕事を生きがいにしており、仕事でかかる
体への負担が軽減できるような行動もとる
ことが出来ている。顧客や従業員に対する
責任があり、人として、仕事を全うしたいと
いう思いを抱えている。

QOL 周囲の状況

活動を制限することで、肺高血圧症の進行
を抑えることができる。
しかし、仕事を辞めることは、社会的役割

を喪失し、仕事を生きがいにしてきたため、
生きる希望を失うことにも繋がる可能性が
ある。

妻：夫のいう通りにするしかない。自宅で一
人で介護をするのは不安。
医師：仕事を辞めて余生を楽しんで欲しい、
できれば自宅の中でも車いすで生活をして
欲しいと考えている。
看護師：仕事を辞めて欲しいという医師の

言い分もわかるが、後進を育てたり、かわり
の人材を雇うなどして、活動量を減らす努
力をしている患者の思いも叶えたい。

4分割表で情報の抽出



価値の対立
患者 ・体のためには、体を安静に保つことが大切であることは理解して

いる
・人として仕事を全うしたい
・仕事量が減るよう、後輩の指導や増員なども行っている
仕事を続けることは、人として、また自分らしく生きてい
くための、善行・正義・自律尊重・忠誠などの倫理原則
を守る行動

家族(妻) 夫という通りにするしかない（妻の本心は聞き出せず）

医師 心負荷・呼吸不全の増悪を防ぐため、できれば仕事を辞めてほし
い
医師として、患者の安全・命を守るため善行・無害・正
義・誠実などの倫理原則を守るための行動

看護師 患者の病気の進行を心配する医師と、病状を十分理解したうえで、
それでも仕事を続けたいという患者の思いを叶えたい
患者と医師の間でのジレンマ



患者の物語

医療者の物語家族の物語

その他の物語

葛藤

患者の物語と医療従事者の物語の不調和を倫理問題と捉えて、
その不調和・価値の対立について、対話を通して軽減・調和を図
り、お互いの位置を近づけ、受け入れらるシナリオにしていく
プロセスが重要

葛
藤

葛藤

葛
藤



合意形成をするためのアプローチ
患者の思いや希望を確認する
医師ー看護師間カンファレンスを開催して、

医療者間での方針の統一
・仕事は無理のない程度に続けていただく
・医師から患者へ現在の病状に関する説明

セルフマネジメント援助
・呼吸リハビリテーション：歩行時の呼吸法や休息をとるタイミングを指導

→パルスオキシメータを自分で購入して体調管理
・酸素量の調整とデバイスの提案
酸素量：安静時５L/労作時５～７L
オキシマイザーペンダント（ﾘｻﾞｰﾊﾞｰ付鼻カニューレ）

退院支援：訪問看護や車いす使用を提案→今回は不要



１年半、

再入院することなく
過ごすことができた



呼吸器疾患患者のセルフマネジメント支援マニュアル P7より引用

統合されたセルフマネジメント支援の概要とプロセス



事例紹介：自宅に帰りたい

• 70代 男性
• 診断名:皮膚筋炎に伴う膠原病関連間質性肺炎

進行性胃癌（ステージⅣ） 転移性肝腫瘍
・家族構成：妻と長女家族の5人暮らし
・現病歴：8か月前に間質性肺炎の増悪で転院となったが、ステロイドパルス

や免疫抑制剤の内服で病勢は落ち着いていた。前医で進行性胃癌と診断され

たが、積極的な治療は困難で緩和治療の方針となっていた。食欲不振や消化

管出血による貧血で何度か緊急入院を繰り返していた。今回は、食欲不振によ

る脱水や体動困難で救急搬送され、入院となった。

・入院中の経過：間質性肺炎は安定していたが、胃がんの進行による悪液

質で全身状態が低下していた。経口摂取もほとんどできず、経鼻胃管が留置さ

れた。
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多職種カンファレンスで看護師が感じた異和感
医師の方針：
・胃がんの進行で悪液質となり、傾眠傾向となっている。
・家族へは厳しい状況であることを伝えてある。
・食事摂取も難しく、家族が在宅療養を受け入れられない印象が
ある。

・本人の「帰りたい」は、外来通院前提の退院希望ではないか。

多職種：
・現在の状況では、自宅に退院するのは難しい。

看護師の異和感：
・入院の度に早期の自宅退院を希望していた。
・終末期であるが、いままでの患者さんの思いから推察すると、
患者さんは自宅での看取りを希望しているのではないか。

・家族は自宅での看取りを受け入れることができないのだろうか。
・患者さん、家族へ今の状況を説明して、再度意思を確認する
必要があるのではないか



ケア場面における「異和感」
～理解の糸口として～

異和感：あいまいな不快感
なんかおかしい、すっきりしない、気になる、
何となく気に入らない、もやもやとした感じ
予想外、期待外れの他人の言動への不満
生理的・身体的な感覚も含む
さまざまな否定的な感情・感覚が入り混じっている

「宮本真巳著：異和感と援助者のアイデンティティ」

違和感：調和を失った感じ。他と合わない感じ。
しっくりしない感じ。ちぐはぐに思われること。

看護師のちょっとした「異和感」や「気づき」をそのまま
にせず、一歩踏み出して、言葉に出して

支援につなげてみましょう。



意思決定を支援するための対応
患者さん、ご家族に再度ICを行った。

胃がんの進行により日単位で全身状態が低下している

最後の場所をどこで迎えたいか

患者さんの思い：何もできないんだな。

家に帰りたい気持ちは前と変わらない。

家族：一番は本人の意思を尊重したい。

退院調整を行い、5日後に自宅退院となった。

退院後は患者さんの希望で、胃管や尿管が抜去され、４日後に永眠され
た。



そうは言っても
意思決定支援って

むずかしい



まとめ

 慢性疾患は治癒の難しい病であり、「病とともに生きること」に
焦点がある

 患者が何を大切にしているのか、患者の価値観を知り、生活の
質を維持できるように援助すること、患者と一緒に病とともに生
きる方策を発見することが大切

 チームで「可能な限り身体の機能を引き出し、人生の喜びを最
大限に実現すること」を目標に支援していく

 患者と接した時の「異和感」「気づき」をそのままにせず、患者・
家族の思いを引き出して、意思決定につなげていく。
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