
自宅で治療を継続したり、 必要なケアを受けることができるようになって
きています。

信頼できる在宅支援チーム（ 在宅医、 訪問看護師、 薬剤師、 理学療法士、
管理栄養士、ケアマネジャー、介護福祉士、ヘルパーなど）と出会うために、
病院や自治体の相談窓口などを活用し、 情報を収集しましょう。 介護保険
も活用していきましょう。

在宅での治療やケアでは、 苦痛やつらさを取り除き、 ご本人やご家族の望
む生活を叶えることがより重視されます。

納得のいく在宅療養となるよう、 ご家族だけで抱え込まず、 ご本人やご家
族の希望や心配ごとなどは、 遠慮なく在宅支援チームに相談したり、 周囲
の人に伝えたりしていきましょう。

住み慣れた場所で
自分らしく暮らす

第 章4

この章のまとめ

この章では、住み慣れた環境（在宅）で療
養生活を送るときのご家族の心構えや必要な準
備、介護保険の利用方法、在宅医やケアマネ
ジャーの探し方、コミュニケーションのための
ヒントについてまとめています。

在宅での療養生活を始めるにあたって知って
おきたい知識のほか、患者さんやご家族の支え
合いの場についても紹介しています。
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在宅で治療やケアを
受けるときの準備

自宅で治療やケアを受ける、
「在宅医療」という選択肢があります

これまでの章では、短期の入院を伴いながらも、おもに通院で治療や療養を進
めることになった T さん、E さんのお話をお伝えしてきました。多くのがん療養
は今、T さんや E さんのように、住み慣れた自宅で過ごしながら、通院で治療を
継続するスタイルが増えてきています。

一方、通院が難しい場合などでは、医師や看護師が自宅に訪問し、必要な医
療やケアを提供する「訪問診療」や「訪問看護」といった制度（在宅療養支援
制度）を利用するかたちでの在宅療養（在宅医療）を選択される方も増えていま
す（P5参照）。

次に紹介する「S さん」も、入院や通院による治療を経て、住み慣れた自宅で
在宅医療を受けながら過ごすことを決めた一人です。S さんご家族と相談員「N
さん」とのやりとりをみながら、在宅医療の始め方や、療養上の心配ごとなどに
ついて、一緒に考えてみましょう。

1
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S さん（65歳、男性）は、妻と社会人の娘の３人暮
らしです。結婚して離れた場所に住む息子が1人いま
す。長年勤めた会社の定年退職を間近に控えた64歳の
ときに膵臓がんが見つかり、その後の検査で、すでに
根治が難しい状態であることがわかりました。がんの進行を抑制した
り、症状を和らげる目的で入院し、抗がん剤治療や緩和ケア（痛みや
苦痛を和らげる治療）を受けてきましたが、定年後は妻と自宅でのん
びりした生活を送りたいと考えていたこともあり、退院して、住み慣
れた自宅に帰りたいと考えるようになりました。

そこで、まずは家族にその希望を伝えたうえで、S さん・家族・担
当医で話し合いの場をもちました。S さんと家族が担当医に希望を伝え
たところ、担当医はすぐに S さんと家族の希望に沿って、今後は痛み
や生活上のつらさを取り除くケアを重点的に行うこと、住み慣れた環
境で医療を受けながら暮らせるように、在宅での療養に向けた準備を
進めていくことを提案してくれました。在宅でも病院と同じように、
痛みやつらさを取り除くための治療を受けられることも教えてくれまし
た。入院中の S さんに代わり、S さんの家族は早速、S さんの在宅療養
に向けた準備に取りかかることになりました。

在宅医療を受けながら、住み慣れた自宅で過ごすことを決めたSさん
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「キーパーソン」を決め、
周囲の支援者や理解者を増やしましょう

病気が治らないことを受け入れるのはつらいのですが、本人が自宅で
過ごすことを望むのなら、その思いを叶えてあげたいと思います。た
だ、これまでは入院している期間が長かったので、退院してきたとき
にどう接したらよいのか……。病気を抱えた家族を自宅でケアするの
も初めてです。 受け入れる準備も必要だし、 手続きのことも、 何も
わかっていません。 気持ちの整理もついていないですし、 正直、 何
から手をつけてよいのか……。

この半年ほどで目まぐるしい変化があって、おつらく大変な時期を過
ごされてきたのですね。これからのご自宅での生活では、S さんとご
家族が心を落ち着けて過ごせるように、私や医療・介護スタッフがお
手伝いしますから、安心してくださいね。

S さんの生活の場を整えたり、在宅医療や介護保険の手続きなど、い
ろいろやらねばならないことはありますが、その前にお伝えしたい大
切なことがあります。 それは、 奥さまだけで S さんの身の回りのす
べてのことを背負おうと思わなくてよいということです。ほかのご家
族や周囲の方（支援者）、時には S さんご自身にも協力してもらって、
一緒に支え合って暮らしていく、そのくらいの気持ちで大丈夫ですよ。

S さん妻

同居の娘はできるだけ協力すると言ってくれています。息子は遠方で
仕事も忙しそうですが、話し相手くらいにはなってくれそうです。

最も身近な娘さん・息子さんが支援者になってくれるのは心強いです
ね。ではまず、誰が家族の窓口になるかを確認しておきましょうか。

N さん

相談員 N さん

N さん

ありがとうございます。

S さん妻

S さん妻
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ずっとそばにいる私が適任なのでしょうね。幸い家族仲はよいので家
族内では話はまとまると思いますが、地方に住んでいる夫の妹が在宅
での療養に反対しています。まだ治る見込みのあるほかの治療法があ
るのではないか……と。夫の状態がさらに悪くなったときに何か言わ
れたり、あとになって責められたりしないか、心配です。

「 キーパーソン」 とでも言いましょうか。S さんご本人の希望に沿え
るように、 ご家族や関係者の意見を取りまとめて、 医療・介護関係
者とおもにやりとりする方です。 もちろん、 最初は S さんご本人が
ご自分の希望をもとに医療者ともやりとりできるでしょう。 けれど
も、今後徐々に身体が弱ってきたときには、それが難しくなることも
あります。そのときは、S さんの近くにいる方が、治療やケアの方針・
内容について判断したり、在宅医や看護師、ケアマネジャーなどに伝
えたりしなければなりません。

「 きっと、 普段のこの人ならこう考えるんじゃないかな」 と S さんの
気持ちや価値観を共有できる方が適任です（P9 参照）。 奥さまでは
荷が重すぎると感じるなら、息子さんでも娘さんでもよいと思います。
ご家族の窓口（ キーパーソン） を決めて、 療養生活を円滑に過ごせ
るようにしていきましょう。

おっしゃるとおり、ご本人やご家族が在宅療養を希望しても、緩和ケ
アやその先の看取りをめぐって、親族間でのトラブルが起こる可能性
があります。一般的に、ご本人と離れて暮らしている親族の方が在宅
療養に不安や不満を感じる理由として、在宅療養がどのようなものな
のかをイメージするのが難しいことがあるようです。

S さん妻

N さん

N さん

N さん

家族の窓口？

まだ考えられませんが、考えておく必要があることなのですね。

S さん妻

S さん妻
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そうなのですね。私があやふやに説明するよりも、専門家から話して
いただいたほうが、納得してもらえるかもしれませんね。

そうかもしれません。当事者の私たちだって、まだまだわからないこ
とだらけで、戸惑いや不安があるのですから。

S さん妻

S さん妻

在宅療養を望んでいるご本人のお気持ちや、在宅に関わる医療・介護
のスタッフがどのような態勢でサポートするのか、ご家族がどのよう
な役割分担で S さんを支えるのか、あらかじめお伝えしておくとよい
と思います。それでも理解が得られなければ、医師から直接説明して
もらうこともできます。

最初にお伝えしたとおり、 一人で抱え込まずに、 周囲を巻き込んで、
みんなで S さんを支えていきましょう。ちょっとした手伝いを気軽に
頼めたり、些細なことでも話せる相談相手を一人でも多く見つけてお
くことも、大きな支えになると思います（P15 参照）。

在宅療養が実際に始まってからも、親戚の方には折に触れて経過を報
告し、やりとりの不一致や摩擦が生じないように心がけるとよいと思
います。

N さん

N さん

N さん

本当にやるべきことだらけですね。私にできるのかしら……。

S さん妻
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病院と在宅での医療、それぞれの特徴
コラム

第１章でもお伝えしたとおり（P3）、病院での医療と在宅医療は、同じ「医療」で
も、目指す方向性にそれぞれ特徴があります。

　病院での医療は、一言で表すなら「集中的に病気に対応する医療やケア」です。大
ケガや脳卒中などのように一刻を争うときや、がん治療において手術や放射線による
治療、抗がん剤による治療を受けるときなどには、専門的なスタッフと設備が整った
病院において、治療やケアが行われます。病院の性質によって、急性期・回復期・慢
性期のように、機能に応じた役割を担っています。それぞれの役割に応じた医師や看
護師をはじめとした医療スタッフが対応しています。

また、通院して治療を継続したり、在宅で療養するまでの準備や態勢を整える役割
を担うこともありますし、在宅医療を支える医療機関や施設と連携して入院による治
療やケアを行うこともあります。入院環境において、緩和ケア病棟やホスピスなど、
在宅環境に近い医療やケアを提供する施設もあります。

一方の在宅医療は、「在宅環境において、寄り添い、支える医療やケア」と言えま
す。在宅医療を選択する患者さんは、完治が難しい病気や障がいを抱えていることが
多いです。病気を「治す」ことは難しい、だからこそ、慣れ親しんだ環境で、その人
らしく、ご家族や気心の知れた人とともに、制限や制約ができるだけ少ない状態で大
切な日々を過ごすことを最優先に、痛みや生活上のつらさを取り除く医療やケアを中
心に行っていく――つまり、在宅環境において、ご本人やご家族の思いや希望が何よ
りも重視されるのが、「寄り添い、支える」ことだと言えます。

「病院での医療」に慣れていると、「在宅医療」は自由度が高く、さまざまな職種が
入れ代わり立ち代わり自宅にやってきて知恵を出し合い生活を支えてくれることに、
時にギャップを感じ、戸惑うこともあるかもしれません。ですが、在宅医療に関わる
スタッフは皆、ご本人やご家族が、その人らしい充実した毎日を過ごせることをとて
も大切に思っています。「こんなことを言ったら迷惑かな」とか「本当はこうしたい
けど、わがままに思われるかも」などと思い悩まず、在宅での療養生活が納得いくも
のになるよう、「どのように過ごしていきたいか」「何をしたいか」や、あるいは反対
に「これだけはしたくない」ことなども含め、ご本人の希望を遠慮せずに伝えていく
ことをぜひ大切にしてください（P9参照）。
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頼りになる「私のチーム」

私は AYA 世代＊でがんになり、その後再発や転移を経験し、今も治療を続けながら
自宅で生活しています。再発したときに私が最初にしたことは、「相談できる人を増や
すこと」でした。また再発したり進行がんになったときに困らないようにしておきた
いと思いました。そこで、主治医の先生と相談し、緩和医療科の先生とサイコオンコ
ロジー（精神腫瘍科）の先生にかかり始めました。どちらの先生も予約が取りづらい
ので、いざ本当に困ったときにすぐにかかれなかったり、先生方と人間関係ができて
いなかったりして、しんどいときに一から関係を築くのは大変だと思ったからです。

その後は緩和ケアの認定看護師さん、化学療法の認定看護師さん、専門薬剤師さん、
心理士さん、ソーシャルワーカーさんなどたくさんの方とつながることができ、いわ
ゆる医療者の方が中心となってつくるチーム医療のチームと違い、自分自身が中心と
なり困ったときに助けてもらえる「私のチーム」をつくることができました。そのチ
ームがあるのでとても心強いです。

愛知県 40歳代／女性

ご 本 人 の 体 験 談

＊ AYA 世代： 特にがん医療において用いられる語で、 思春期・若年成人（ おおむね 15 歳～ 30 歳代） の世代を指す。
AYA は adolescent and young adult の略。

108

住
み
慣
れ
た
場
所
で
自
分
ら
し
く
暮
ら
す

第

章
4



退院前の準備、そして自宅へ

母親の入院を機に、介護保険の申請をすることになりました。病院のソーシャルワ
ーカーさんからおおまかな手順を聞き、信頼できる施設のケアマネジャー（ケアマネ）
さんに依頼することを決めました。笑顔の感じのいいケアマネさんは、介護認定や手
続きについて一から教えてくれ、母の状態、家族の希望などを考えたケアプランを作
成してくれました。

退院して自宅へ……。本当ならうれしいことですが、不安もありました。退院前カ
ンファレンスで、数名のスタッフが自宅に来て必要なことを母と検討する機会をもつ
ことにしました。看護師・リハビリテーションスタッフ・ケアマネ・介護用品の会社
の方などが一緒に自宅に来てくれました。必要な用品やその配置、気をつけることな
どを話し合って母が安心した表情になったことを覚えています。

退院までにできなかった手すりの工事でしたが、工事当日、母の希望で設置場所を
追加しました。普段の生活をしたい、自分ができることをしたいという母の願いだっ
たと思います。

レンタル用品と配置は母の行動に合うように揃えてセッティングしてもらいました。
母は介護用品のスタッフに信頼を寄せていて、定期的な点検時に「この手すりは私の
大事なものなの」とよく笑顔で話していました。

退院前、母は私の知らないところで歩行などのリハビリテーションをしていました。
大好きなリハビリテーションスタッフに励まされ支えられていました。なんとか日常
生活を取り戻すことができたのは、多くの方のおかげでした。

女性

ご 家 族 の 体 験 談
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そうですね、病院内に訪問診療部門がある医療機関もありますが、病
院と地域の在宅療養支援診療所（ 在宅医） が連携し、 ご本人の病状
や治療に関する情報を引き継いで、退院後は在宅療養支援診療所の医
師による診察を受ける、というかたちが一般的です。

N さん

2

在宅療養支援診療所（在宅医）の探し方

療養を支えるパートナー
（在宅支援チーム）の探し方

在宅で医療やケアを受けながら療養するときには、お住まいの地域で訪問診療
を行っている診療所の医師や訪問看護ステーションの看護師、調剤薬局の薬剤
師、リハビリテーションスタッフ、地域のケアマネジャーやヘルパーなどの、医
療・介護・福祉スタッフの支援が必要です。こうした、在宅療養に携わるさま
ざまなスタッフは、職場や職種の垣根を越えて連携し、住み慣れた場所で医療・
介護を受けながら安心して暮らすことを希望する人に対して、チーム（在宅支援
チーム）を組んで医療や介護・福祉を提供しています。
　ここでは、在宅での療養を支えてくれる在宅支援チームとめぐり合い、必要な
医療やケアを得て安心して過ごすために必要な情報を確認していきましょう。

在宅での療養となると、夫が入院している病院との関係はどうなるの
でしょうか。今の病院の先生が自宅に診察に来てくれるわけではない
のですよね？S さん妻

あいにく、近所で訪問診療を行っている診療所がすぐに思い浮かびま
せん。どうやって訪問診療をしてくれる診療所を探せばよいのでしょ
うか？S さん妻

1 10
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今かかっている病院ががん診療連携拠点病院であれば、 院内にある
「 がん相談支援センター」 で、 在宅療養に関する質問や、 お住まいの
地域の在宅療養支援診療所などについても相談ができます。かかって
いる病院ががん診療連携拠点病院でない場合でも、近隣の拠点病院の

「 がん相談支援センター」 に相談することが可能です。 また、 各病院
で「地域連携室」や「退院支援室」といった、入院から在宅へのスムー
ズな移行について調整を行っている専門の部署がありますから、相談
してみましょう。お住まいの地域で訪問診療を行っている医療機関を
インターネットで検索してみるのもよいですね。

N さん

それからもちろん、病院の担当医や、病院内の患者サロンやピアサロ
ン（ 同じ病気や症状を抱える人たちの集い）、 患者会、 それからお住
まいの地域での口コミなども、よい情報源です。S さんやご家族の健
康状態や家族背景を昔からよく知っているかかりつけ医がいたら、訪
問診療をしてもらうことが可能か、尋ねてみるのもよいと思います。

N さん

そうですね。 ただし、 訪問診療を行っている診療所でも、 がんに伴
う痛みへの対応や、24 時間体制による診療が十分にできない場合も
あります。痛み止め（医療用麻薬）の処方や点滴など、必要な対応が
できるか、いつでも相談できる体制があるか、急変時の対応が可能か、
などを確認してみましょう。

N さん

私はインターネットには疎いので、娘に頼んでみます。

わかりました。

S さん妻

S さん妻

そうなのですね。もしかかりつけ医が対応してくれたら、気心も知れ
ているし、安心ですね。

S さん妻

がん患者さんとご家族をつなぐ 在宅療養ガイド ～豊かな療養生活をかなえる安心の1冊～ 1 1 1
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やることがたくさんあって大変なときですが、まずは在宅支援チーム
の中心となる在宅療養支援診療所（在宅医）を見つけることが大切で
す。方針や在宅医療に対する考え方は、各診療所や在宅医によって少
しずつ異なるため、できればいくつかの診療所に問い合わせたり、直
接訪ねたりして、 ご本人やご家族の望む在宅療養が叶いそうか、 事
前によく話を聞いてみるとよいと思います。 また、 訪問診療が可能
なエリア（ 範囲や時間、 距離など） も診療所ごとに異なりますので、
ご自宅が訪問可能範囲に入っているか確認することも忘れないでくだ
さいね。

N さん

介護保険のサービスでは、介護ベッドなどの福祉用具のレンタルや入
浴の介助など、 ご家族の介護負担を減らしたり、 専門的なケアを受
けたりすることができるので、サービスを利用できる年齢や条件に当
てはまる方（65 歳以上、 もしくは 40 歳以上で、 がんの治療が難し
くなり介護が必要な場合など、 特定の疾病や条件に該当する方） は、
早めに申請しておくとよいと思います。 申請から実際にサービスを
利用できるようになるまで 1 ～ 2 か月ほど要する場合があります。
申請手続きはご本人の入院中でも行うことができますよ。

N さん

介護保険の申請窓口は、市区町村の介護保険担当課とお住まいの地域
の「地域包括支援センター」です（P21 参照）。地域包括支援センター
には、保健師やケアマネジャー、社会福祉士などの専門職が常駐して
おり、介護保険や在宅介護全般の相談にも応じています。

N さん

介護保険の申請とケアマネジャーの探し方
今すぐに必要になるかわかりませんが、介護保険のサービスを利用す
るために、早めに申請をしておくよう、先日看護師さんからお話があ
りました。S さん妻

申請はどのように行うのでしょう？ 

S さん妻

1 12
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介護に関して、カギとなるのがケアマネジャー（介護支援専門員）で
す。実際に在宅での療養が始まって、介護に関する相談があるときに
は、多くの場合ケアマネジャーが窓口になって対応してくれます。ケ
アマネジャーの多くは、「居宅介護支援事業所」などに所属していて、
介護保険を申請すると、地域の居宅介護支援事業所などが一覧になっ
たリストが送られてきますので、在宅医を決めるのと同じように、で
きれば、いくつかご自宅から近い事業所に電話したり直接訪ねたりし
て、S さんやご家族の意向をよく汲んでくれるケアマネジャーや居宅
介護支援事業所を探しましょう。病院の窓口や地域包括支援センター
で情報を得ることができるかもしれませんし、在宅療養支援診療所の
在宅医や看護師が、身近なケアマネジャーを紹介してくれることもあ
ります。

N さん

そうですね。介護保険で説明すると、地域包括支援センターは介護認
定の「 要支援 1・2」 の方のサービス調整を担当するのがおもな役割
です。居宅介護支援事業所は、介護認定の「要介護 1 ～ 5」の方のサー
ビス調整をするのがおもな役割ですが、「 要支援 1・2」 の方の対応
をすることも可能です。

N さん

初めてお聞きになると、 違いがわかりにくいですね。 最初に相談す
るのであれば、総合相談窓口として開設されている地域包括支援セン
ターに相談するのが一番よい方法かと思います。N さん

在宅医を決めるのと同時に進めていったほうがよいですね。

S さん妻

地域包括支援センターと居宅介護支援事業所は違うのですか？

S さん妻

えーと……？

S さん妻

がん患者さんとご家族をつなぐ 在宅療養ガイド ～豊かな療養生活をかなえる安心の1冊～ 1 13
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わかりました。

S さん妻

近年、40歳未満のがん患者さんの在宅療養費を助成する自治体が少しずつ増えてき
ています。介護保険制度は（条件を満たした）40歳以上の方しか利用ができません。
このため40歳未満の方は、訪問介護サービスや訪問入浴サービス、福祉用具サービス
などを利用するときの公的支援制度がないため、全額自費対応となってしまうのが実
情です。こうした実情に対し、各地で自治体独自の在宅療養費助成制度を整備してい
るところもあるため、詳しくは管轄の役所や最寄りの地域包括支援センターなどに相
談してみるのがよいでしょう。

〈40歳未満の患者さん向け〉自治体による療養費助成制度

ご家族で大切なお父様を介護したいと思う気持ちはとても素敵です
ね。S さんも安心されると思います。 でも、 確かに、 お仕事もして
介護もして……となると、今度は娘さんの体が心配です。ご家族で介
護したいという気持ちを大切にしつつ、無理なく続けるための準備と
して、有給休暇のほか、通院の付き添いや介護保険の手続き代行など
のために年５日まで取得できる「 介護休暇制度」 をうまく活用した
り、また会社によっては家族に介護の必要が生じたときに使える時短
勤務制度など、独自の制度を定めているところもあるので、就業規則
を確認し、 職場の方によく相談するとよいと思います。「 がん相談支
援センター」では、ご家族の就労に関する相談にも応じていますので、
職場への相談の進め方など、参考になる情報を得ることができると思
います。

N さん

家族の介護態勢も確認しておきましょう
娘は自分もできるだけ介護を手伝うと言ってくれているのですが、普段
は勤めに出ていて帰宅時間も遅めです。父親のケアを自分もやりたい
という気持ちはうれしいのですが、負担がかかりすぎないか心配です。S さん妻

1 14
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そうですね。息子ともよく話してみたいと思います。

S さん妻

息子さんは日頃離れて暮らしているので、一緒にいて話をしたい、世
話したい、 お母様を支えたいと思うお気持ちなのかもしれませんね。
家族が揃えば S さんも喜ばれると思いますし、お母様も安心できます
ね。介護を要する家族の世話のために一定期間休業することができる

「 介護休業制度」 などもあるので、 息子さんと相談し、 制度をうまく
活用して、家族水入らずのひとときをもたれるのもよいことと思います。

N さん

ご家族全員が、それまでの生活を維持しながら、無理なく安心して介
護を続けられることはとても重要なことです。訪問看護師やヘルパー
に必要な介護を任せたり、役割分担したりして、ご家族にしかできな
いこと……たとえば手を握って声をかける、家族の昔話や楽しい思い
出話をする、 ただそばにいて一緒の時間を過ごすといったことも、S
さんにとっての大切な介護であり、ご家族にとってもかけがえのない
時間となるはずです。

N さん

結婚して独立している長男も、 父とゆっくりできる時間をもちたい、
自分も世話を手伝いたいと言ってくれています。

S さん妻

がん患者さんとご家族をつなぐ 在宅療養ガイド ～豊かな療養生活をかなえる安心の1冊～ 1 15
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いいえ、そんなことはありませんよ。確かに在宅医療では、病院と違っ
てできないこともあります。 たとえば、CT や MRI のように大型の
機器を使うような検査はできませんが、エコー検査などにはポータブ
ルタイプが普及しており、こうした装置を使って患者さんの病状を迅
速に把握したり、通院の負担軽減を図っている在宅医もいます。点滴
や注射、 採血などの処置はもちろんできますし、 薬剤師がご自宅を
訪問して服薬の管理をしてくれたり、理学療法士などによるリハビリ
テーションをご自宅で受けることも可能です。「 在宅医療だからでき
ないこと」は、実はそれほど多くはないのです。

N さん

また、病院でチーム医療が行われていたように、在宅医療でも同様に、
多くの医療や介護・福祉の専門職が S さんやご家族をケアするチーム
をつくり、それぞれの専門性を発揮しながら、一致した方針のもとに
よりよい治療やケアを提供していきます。最初は、たくさんのスタッ
フが入れ代わり立ち代わりご自宅を訪問することに戸惑うかもしれま
せんが、在宅での療養に不安がいっぱいだった方でも、医療や福祉の
プロから、ケアや介護の方法を具体的に教わったり、一緒に行ったり
していくうちに、少しずつ慣れて不安が減り、これならなんとかやっ
ていけそうだと、在宅でご家族の療養を支えていくことになじんでい
く方がたくさんいます。

N さん

病院での医療と在宅での医療はつながっています
夫の入院中は、医師や看護師さんだけでなく、薬剤師さんがお薬の詳
しい説明をしてくださったり、管理栄養士さんが食事の配慮をしてくだ
さったり、リハビリテーションの方が楽な体勢などを教えてくださった
りなど、たくさんの方が関わってくれました。在宅で過ごすことになっ
たら、このような手厚い医療やケアを受けることはやはり難しいので
しょうね？

S さん妻

そうなのですね。

S さん妻

1 16

住
み
慣
れ
た
場
所
で
自
分
ら
し
く
暮
ら
す

第

章
4



はい。 それに、 病院関係者と在宅医療・介護の関係者は、 ご本人が
病院を退院する前に、合同で会議（退院前カンファレンス）を開いて、
その方の病状や療養上配慮が必要な点、ご家族の状況などの情報を共
有し、治療やケアの方針について意識合わせをして、病院から在宅へ、
切れ目のないスムーズな移行を支援するための取り組みを行ってい
ます。医療機関の方針や状況によりますが、この会議に患者さんご本人
やご家族が参加できることもあるので、確認してみるとよいでしょう。

N さん

そうですね。そして、その中心にいるのはもちろんご本人とご家族で
す。納得のいく在宅医療や介護が受けられるように、困ったことや不
安なことは遠慮せずこまめに相談して、S さんをみんなで支えていき
ましょう。

N さん

夫がこのような状況になるまでまったく知りませんでしたが、自宅で
も安心して医療や介護を受けられる体制づくりが整えられてきている
のですね。S さん妻

自宅にいても病院と同じように、さまざまな方が支えてくださるとい
うのは心強いです。

S さん妻

がん患者さんとご家族をつなぐ 在宅療養ガイド ～豊かな療養生活をかなえる安心の1冊～ 1 1 7
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在宅療養を始める前の不安は、患者さんご本人と同じくらい、あるいはそれ以
上にご家族のほうが大きいかもしれません。十分な介護ができるのかという心配
のほかに、在宅療養に携わる医療・介護スタッフとうまくやっていけるのか、気
がかりに思う方もいるかもしれません。このような不安は、在宅支援チームとの
信頼関係が築かれるにつれ、解消されていくはずです。ここでは、チームとの関
わりについて考えていきましょう。

＊＊＊

はじめはお互いに初対面ですので、緊張するかもしれません。とはい
え、お客さんのようにもてなすわけではありませんし、何度か訪問を
経験するうちに慣れていくと思います。それに、なんといっても自宅
はご本人やご家族にとってはホームグラウンド。やりとりを重ねるな
かで、自然と病院にいるときよりも率直に相談ができるようになって
いくと思います。

N さん

まれに患者さんご本人が、「 他人に弱っていく姿を見られたくない」
「 他人の手を借りたくない」 という気持ちから、 ホームヘルパーなど
の介護スタッフの受け入れに難色を示すこともあります。その場合の
対応は人それぞれですが、ほとんどの場合で、日々のケアを通じて信
頼関係が築かれていきます。ご本人、ご家族の予定や生活スタイルに
応じて訪問日時や訪問回数を調整することもできます。

N さん

在宅支援チームとの関わり方のコツ

それにしても、支援してくれる方々だと頭ではわかっていても、自宅に
いろいろな人が代わる代わる入り込んでくるという状況が、なかなか想
像できません。夫も私も、どちらかというと人見知りするほうなので、
新しく来る方になじめるかどうか、相性が合わなかったらどうしようか
とか、やはり少し不安です。

S さん妻

そうですね、自宅という安心感は大きいです。

S さん妻
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私たちが主体的にならないといけないのですね。

S さん妻

信頼関係が大切なのはよくわかります。私たち家族は、訪問してくだ
さる方々とどのように接すればよいでしょうか？

S さん妻

在宅での療養が始まると、いろいろな心配ごとや困りごと、疑問など
が出てくると思います。それらを書き留めておいて、スタッフが訪問
した際に聞いていただくとよいと思います。何をサポートしてほしい
のか、どんなことで困っているのかをはっきり伝え、在宅支援チームが
もっている経験や知恵、考え方とすり合わせながら解決に向かってい
く……という一連のやりとりの過程で、信頼関係が育まれていきます。

N さん

そうですね。在宅支援チームとともに問題を一つひとつ解決していこ
うという姿勢が大切で、その意味ではご本人やご家族も、支援チーム
の一員と言えるかもしれません。在宅支援スタッフは、ご本人とご家
族の気持ちを汲み取ることをとても大事にしています。ご家族がチー
ムメンバーに心を開くことで、S さんとご家族の時間はより豊かにな
り、 穏やかで、 自然な生活を最期のときまで続けていく、 という共
通の目的に向かって力強く踏み出すことができると思います。

N さん

がん患者さんとご家族をつなぐ 在宅療養ガイド ～豊かな療養生活をかなえる安心の1冊～ 1 19

住
み
慣
れ
た
場
所
で
自
分
ら
し
く
暮
ら
す

第

章
4



それは心強いです。

S さん妻

ほかに何か聞いておいたほうがよいことはありますか？

S さん妻

今後の見通しも確認しておきましょう

そうですね。この時期の患者さんは、容貌や状態が大きく変わってい
くことがあります。急な変化にご家族のほうが動揺してしまうことも
あります。今後、S さんにどのような変化が現れうるか、在宅医や訪
問看護師からも説明があると思いますが、ご家族と過ごせる時間に限
りがみえてきたときには、看取りまでの見通しについても教えてもら
いましょう。心配なときには「これからどんなふうになっていきます
か」「 どんなことに気をつけ、 準備しておけばよいですか」 など、 遠
慮なく尋ねましょう。これから起こりうることを事前に知っておくこ
とは、 つらさを伴うことかもしれませんが、 見通しがわかることで、
ご家族の介護にかかるストレスや不安を減らしたり、心の準備につな
がります。

N さん

でも……、そんな気力をもち続けられるか心配です。

S さん妻

そうですね。 心配される方は多いのですが、 在宅支援チームは、 介
護をする方のこともいつも気にかけています。つらいときは素直に気
持ちを表して構いません。訪問看護師やケアマネジャーなどに愚痴を
こぼしたってよいのです。療養や介護を支えるご家族のストレスを理
解したうえで、ご家族の心と体のケアを行うのも、在宅支援チームの
大切な役割です。

N さん
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在宅支援チームのスタッフはプロとして訪問しますので、お客様のよ
うにもてなす必要はまったくありませんよ。事前に家の中を片付けた
り、お茶やお菓子を準備したりする必要もありません。ご本人とご家
族にとって、自然で過ごしやすい空間になっていることが一番です。

N さん

何度かスタッフの訪問を受けているうちに、お互いの人柄もわかって
理解し合えるようになっていくと思います。気持ちに余裕が出てきた
ら、 ご本人やご家族の思い出話や、 大切なエピソードなどを、 話し
やすいスタッフにお話ししてみてください。S さんやご家族が大切に
していることをスタッフが理解できれば、十分に言葉を交わさなくと
も、S さんやご家族の考えや好みを尊重したケアを提供してもらえる
ようになるでしょう。

N さん

わかりました。不安は尽きませんが、あまり心配しすぎてもよくない
ですね。まずは訪問してもらうことから、始まりますね。

S さん妻

わかりました。夫の入院中は面会などでせわしなく、家の掃除をおろ
そかにしていたので、皆さんが来る前に家の中をきれいにしておかな
いと……。S さん妻

　ご家族と在宅支援チームは、ご本人を中心に、穏やかで自然な時間を過ごし、
やがて看取りを迎えるという共通の目標に向かう１つのチームだと言えます。医
療や介護制度の枠組みのなかでケアが提供されるため、希望した十分なサービス
を受けられない場合もあるかもしれませんが、在宅支援チームは多様なケアの手
立てをもっています。また、代わりとなる別のサービスやケアを受けられることも
あります。その都度、訪問看護師やケアマネジャーとよく話し合うことを大切に
しましょう。

＊＊＊

がん患者さんとご家族をつなぐ 在宅療養ガイド ～豊かな療養生活をかなえる安心の1冊～ 12 1
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在宅医療・介護にかかるお金
コラム

　在宅医療や介護ケアを受けるとき、どのくらいの費用がかかるのかも気になるとこ
ろです。在宅医療・介護にかかる費用は、大きく以下のように分けられます。

これらを合わせた具体的な金額は、ご本人の身体状況や訪問診療の回数、要介護度、
介護サービスの内容などによって大幅に異なるため一概には言えませんが、通院より
はやや高く、入院よりは抑えられることが多いようです。医療保険と介護保険の両方
を使って療養している場合、「高額医療・高額介護合算療養費制度」も活用が可能で
す（P92参照）。

このように、さまざまな負担軽減制度がありますので、在宅医や訪問看護師、ケア
マネジャー、医療ソーシャルワーカーに申請の仕方について尋ねたり、がん相談支援
センターなどに相談してみましょう。

通院や入院時と同じように医療保険が適用され、 年齢
や所得に応じた自己負担割合分を支払います。 規定の
自己負担上限額を超えた場合に、 医療費の払い戻しを
受けられる「 高額療養費制度」（P91 参照） も利用で
きます。なお、70 歳以上で一般の所得区分と住民税非
課税世帯の場合、在宅医療は「外来」扱いになります。

介護保険のサービスを利用する際も、 一定の自己負担
が必要になります。 上限額を設けて費用の負担を軽減
する制度として「高額介護サービス費」があります。

手すりを取り付けるなどの住宅改修費用は、 介護保険
から「 住宅改修費」（ 給付金） が出るなど、 制度を上
手に活用することで負担を軽減することができます。

医療費

介護費

その他

訪問診療費・薬剤費・臨時
の医療費（往診代など）

種々の介護サービスを受け
る費用（ 介護保険を活用し
た住宅の改修費用、 福祉用
具のレンタルなど含む）

生活費、 オムツなど衛生用
品の購入費用、など

1

2

3
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在宅医を元気なうちから探す

私は現在、進行がん患者として今も治療を続けながら暮らしています。病状の進行
や治療の副作用で在宅療養と緩和ケア病棟の入院を繰り返しています。私は最期の最
後は慣れ親しんだスタッフのいる緩和ケア病棟で……と考えているものの、ギリギリ
までは住み慣れた自宅で過ごしたいと考えています。そして、人生の最終段階を伴走
していただく医療者の方々をできる限り自分で選びたいと思っています。そのため、
家族や病院任せにせず、自分で自宅まで訪問してもらえる範囲内の在宅療養支援診療
所を探し、「今すぐではないが」とお断りしたうえで数件の在宅療養支援診療所の先生
や看護師さんと面談を済ませています。

実際に面談してみることで、「この先生にかかりたい」「ここは私の希望とはちょっ
と合わない」ということを判断することができました。何事もいざというときの準備
が大切だと思っていますし、できるだけ自分で決めておきたいと思っています。

愛知県 40歳代／女性

ご 本 人 の 体 験 談

がん患者さんとご家族をつなぐ 在宅療養ガイド ～豊かな療養生活をかなえる安心の1冊～ 123
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在宅での療養環境を整えるには

3

住み慣れた場所といえども、安心して療養できる状態を整えるには少し時間が
かかります。どんな点に配慮して療養する環境を整えればよいか、ここで確認し
ておきましょう。

夫の療養場所はどのように整えたらよいでしょうか。

S さん妻

どの部屋をおもな療養場所にするか決めましょう

そうですね。もし可能なら、リビングやトイレなどに近い１階のお部
屋に療養場所を移されたほうが、S さんも安心ですし、ご家族も楽か
もしれません。S さんとも相談して、まずはどの部屋をおもな療養場
所にするかを決め、そのうえで生活の動線に沿って、安心安全な療養
環境を整えていきましょう。

N さん

S さんがご自宅に戻られたあと、 おもにどのお部屋で過ごされるかは
決まっていますか？

N さん

自宅は木造の家屋で、これまで、夫が寝室として使っていたのは２階
の和室なのですが、階段や廊下には手すりがありませんし、狭いトイ
レや浴室、ところどころにある段差なども、そのままでは苦労するか
もしれません。

S さん妻
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福祉用具は、ほかにどのようなものがあるのでしょうか。

S さん妻

あと、これまではベッドではなく布団を敷いて寝ていました。

S さん妻

介護用の電動ベッドも借りられるのですか。

S さん妻

介護保険でレンタル・購入できる福祉用具

介護保険を使えば、安価で最新の使いやすい介護用電動ベッドなどの
福祉用具のレンタルや購入ができます。また、浴室やトイレなどの住
宅改修では、一部費用の給付を受けることができます。ベッド周りや
トイレなどにレンタルの手すりを設置するだけでも、ご本人の生活の
質（QOL） を大きく上げたり、 ご家族の介護の負担を減らしたりす
ることができますよ。

N さん

はい、 レンタル可能です。 楽な姿勢をとれるよう、 上体を起こす背
上げ機能や膝を立てたりする機能に加え、介護者の負担軽減を考えて、
ベッドの高さを変える機能もついていますので、レンタルするととて
も便利です。ベッドの幅や長さ、付属品など、種類もさまざまなので、
ケアマネジャーや福祉用具専門相談員に相談してみましょう。

N さん

体の向きを整えるときに使用するクッションや、 床ずれを予防する
ための用具（ エアマットレス、 ウレタンマットレスなど）、 歩行器、
車いすなど、さまざまな用具があり、レンタルしたり購入したりする
ことができます。ポータブルトイレなどのトイレ用品、入浴用の椅子
や浴室用手すりなどの入浴用品は、衛生面への配慮からレンタルはで
きず、一部負担で購入することになっています。ほかにも便利な福祉
用具がありますから、S さんの体の状態と住宅環境に合わせて、ケア

N さん

がん患者さんとご家族をつなぐ 在宅療養ガイド ～豊かな療養生活をかなえる安心の1冊～ 125

住
み
慣
れ
た
場
所
で
自
分
ら
し
く
暮
ら
す

第

章
4



マネジャーや訪問看護師と相談しながら必要なものを少しずつ調整し
ていくのがよいと思います。

わかりました。 まずは夫の部屋を決めて、 そこから、 リビングやト
イレ、 浴室などへの動線を考え、 手すりをつける場所や、 そのほか
に必要なものを揃えていくという感じですね。本当にやることがいっ
ぱい……。

S さん妻

はじめからすべてを揃える必要はありませんし、使ってみたらちょっ
とイメージと違ったり、ご本人にとって使いにくかったり……という
こともありますので、試したり、相談したりしながら少しずつ整えて
いくことで大丈夫ですよ。レンタルの介護用ベッドや福祉用具は、実
際に使ってみて、より使いやすそうなものに変更することもできます。
わからないことは在宅支援チームのスタッフになんでも聞いて構いま
せんから、こまめに連絡をとり、S さんの状態に応じてその都度調整
していきましょう。

N さん
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S さん妻

N さん

N さん

こまめな相談と連絡が
在宅療養のカギ

4

夫が帰ってきてしばらくは落ち着かず大変でしたが、ようやく慣れて
きました。 本人も「 やっぱり家はいいな」 なんて言って、 安心した
顔を見せてくれたので、大変だけどよかったと思いました。

それはよかったですね。前にもお話ししましたが、今後、S さんの体
調や病状の変化によって、介護用具などは使い勝手が悪いと感じるも
のも出てくるかもしれません。介護保険でレンタルしたベッドや床ず
れ予防用具などは、S さんに合わなければ変更することもできます。
また、トイレ用品や入浴用品など購入しなければならないものは、見本
を使ってみるなどして、ご自宅やご本人の体に合うものを探してみて
ください。取扱店によって品揃えや対応も異なるので、ケアマネジャー
に相談しながら、柔軟に対応してくれるところを見つけましょう。

実際に在宅での療養が始まったら

　その後、S さん家族は手分けをして介護保険の申請や、訪問診療をしてくれる
在宅医探しを進めました。S さん一家が長年お世話になっていたかかりつけ医
が、がん患者さんの訪問診療にも対応していることがわかり、安心してお願いす
ることができました。かかりつけ医からの紹介で、担当してくれるケアマネジャ
ーも決まり、訪問診療・訪問看護や介護ケアのスケジュール（ケアプラン）が
組まれ、S さん一家の在宅療養が始まりました。

こんにちは、その後いかがですか？

がん患者さんとご家族をつなぐ 在宅療養ガイド ～豊かな療養生活をかなえる安心の1冊～ 127
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ケアプランについては、どの程度の変更が可能なのでしょう？

S さん妻

はい、すみません、早々に弱音を吐いてしまって……。

S さん妻

ありがとうございます。心強いです。

S さん妻

介護保険は認定された要介護度によって、利用できるサービスの限度
額が決まります。基本的にはその範囲内でのサービス内容（ケアプラ
ン） となりますが、 ご本人やご家族が希望すれば、 限度額を超える
分は自己負担でサービスを受けることができます。また、ケアプラン
はご本人の状態に応じて見直しができますので、ケアマネジャーとこ
まめに連絡を取り合い、相談していきましょう。

N さん

そうですね。 そのようなときは、 遠慮なく在宅医や訪問看護師、 ケ
アマネジャーなどに気持ちを打ち明けてください。サポートを手厚く
することで乗り切れるかもしれませんし、必要に応じて S さんの一時的
な入院の手はずを整えるなどの対策を、一緒に考えることができます。

N さん

前にもお伝えしたとおり、奥さま一人で背負おうとしなくて大丈夫で
す。 つらいと感じたときは、 遠慮せず、 早めに在宅支援チームの誰
かに打ち明けてください。こまめな連絡や相談が、在宅療養を無理な
く継続するカギだということを、ぜひ忘れないでくださいね。

N さん

夫が喜んでくれたのはうれしいのですが、こちらはなかなか気の休ま
る時間がありませんね。このまま在宅療養を続けられるのか、こちら
が参ってしまわないか、不安もよぎります。S さん妻

「できるわけがない」と思うことも相談を
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そうなのですね。 ご本人に「 行きたい」 という気持ちさえあれば、
行ける場合が多いようですよ。体調や移動の手段、滞在先の環境など
が整えば宿泊も可能ですから、 ぜひ在宅医に相談してみてください。
事前にどんな用意が必要か、旅先で具合が悪くなったときどうすれば
よいかなどについて確認しましょう。外出は気分転換にもなりますし、
ご家族にとってもよい思い出づくりができますね。

N さん

無理だとは思うのですが、もう少し落ち着いたら、夫が動けるうちに、
家族でどこかに出かけられないかと……。夫は温泉が好きなので、近
場でももし旅行ができたらうれしいのですが。日帰りでも構いません。S さん妻

いいえ、大丈夫ですよ。ほかに気になっていることはありませんか？

N さん

がん患者さんとご家族をつなぐ 在宅療養ガイド ～豊かな療養生活をかなえる安心の1冊～ 129
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伝える勇気、口に出す勇気

再発・転移を経験し、現在も進行がん患者として治療を続けています。初めてがん
になったときは、周りに相談できる人がおらず、また家族には心配をかけたくない思
いと、「言ってもわからないだろう」という思いから誰にも相談できませんでした。
その後、さまざまな経験を経て、今は相談できる人が周りにたくさんいます。家族、
病気をとおして出会った仲間、主治医の先生、緩和ケアや精神腫瘍科の先生、看護師
さん、薬剤師さん、ソーシャルワーカーさん、心理士さんなどです。でもそれは、い
つの間にか相談できる人が周りに集まってきたわけではありません。それぞれのタイ
ミングでそれぞれの立場の人に、自分が話を聞いてほしい、助けてほしい、困ってい
るということを伝えるようになったからです。

がんになる前の私は、そしてがんになったばかりの頃の私は、自分のことを他人に
話したり、相談したりすることが苦手でほとんどできませんでした。しかし、がんに
なり、気づいてほしい、察してほしいという考えでは救われないことに気づき、最初
はとても勇気がいりましたが、困っていることを口に出す、助けてほしい、やってほ
しいことを、また反対に、やってほしくないこと、言ってほしくないことを伝えるよ
うにしたら、助けてくれる人が周りにたくさんいることに気づくことができました。

愛知県 40歳代／女性

ご 本 人 の 体 験 談

在宅医療では、ご本人とご家族の “ 生活 ” に重点が置かれます。生活
の質（QOL）が保たれるよう、ご本人に意欲がある限り、散歩や趣味、
旅行など、ご本人が望むことを続けられるようサポートするのも、在
宅支援チームの役割です。「 無理かな」 と思うことも、 ぜひ相談して
みてください。チームの力を借りて、充実した家族の時間を過ごすこ
とを大切にしてくださいね。

N さん

そうですか、できるのですね。できるわけがないと半分は諦めていた
のです。

S さん妻

130

住
み
慣
れ
た
場
所
で
自
分
ら
し
く
暮
ら
す

第

章
4



支え合いの場を利用しましょう

5

患者さん・ご家族同士の支え合いの場

無理にというわけではないのですが、もしご興味があれば、がん患者
さんやそのご家族同士が当事者の視点で話をしたり、交流することが
できる「支え合いの場」を活用されるのもよいかもしれません。N さん

そうなのですね。慣れないご自宅での介護で、気持ちが折れそうになっ
たり、孤独感を覚えることがあるのですね。

N さん

在宅支援チームの皆さんがとてもよくしてくださって、夫も病院にい
たときより生き生きして見え、最初の頃のような不安はなくなってき
ました。ただ、娘や息子も「お父さん全然元気そうだね」なんて言っ
て、私の話をあまり聞いてくれなくなりました。ケアマネジャーさん
や看護師さんが来たときにお話しできるのはうれしいのですが、皆さ
んが帰ったあと、ふと寂しさがこみ上げてきたり、本当に自分が看て
あげられるのだろうか……と気持ちが落ち込むときがあります。

S さん妻

知り合いやご近所に在宅療養しているご家庭もないし、 この先どう
なっていくのか……なんて考えてしまいます。

S さん妻

支え合いの場……？

S さん妻

がん患者さんとご家族をつなぐ 在宅療養ガイド ～豊かな療養生活をかなえる安心の1冊～ 13 1
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具体的には「患者会（家族会）」や「ピアサロン」「ピアサポート」といっ
たものです。がんという同じ病気を経験したご本人やそのご家族同士
が、 お互いの体験を語り合ったり、 自分の悩みを聞いてもらうこと
で、抱えている不安や問題を解決する糸口を見つけたりすることがで
きます。「悩んでいるのは自分だけではないんだ」「一人ではないんだ」
と感じられるだけでも、 気持ちが楽になるようです。「 ピア」 は「 仲
間」 という意味で、 当事者同士の交流には、 心の負担を軽くしたり、
癒やしたりする大きな力があります。当事者同士でなければわかり合
えない苦労や心境を打ち明け合ったり、先輩患者さん・ご家族から療養
生活のヒントを得られたりと、医療者などから得られる情報とはまた
違った観点で、がんの療養を捉えるきっかけになるかもしれません。

N さん

病院などの医療機関が患者会や支援団体などと共催で定期的にサロン
を開いていることもありますし、患者会や支援団体が公民館などの施
設を利用して、独自に交流会や勉強会などを開いているケースもあり
ます。 近年では、 インターネット上のコミュニティサイトを通じて
患者さん同士がコミュニケーションをとったり、オンライン交流イベ
ントも多く開かれているようです。

N さん

もちろんです。ケアマネジャーや訪問看護師に相談してみてください。
ご家族にもホッとする時間や弱音を吐く場所が必要です。在宅で療養
された患者さんのご家族のお話なども聞けるかもしれませんね。N さん

そういえば、 病院の掲示板に「 がん患者さん・ご家族のピアサロン
開催」という張り紙を見たことがあります。

S さん妻

このところ家からあまり出ることもなかったので、気分転換を兼ねて
病院のピアサロンへ行ってみようかしら……。 外出中、 ヘルパーさ
んに来ていただくこともできますよね？ 大丈夫だとは思うのですが、
夫を一人にするのは少し気が引けるので……。

S さん妻
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さまざまある「支え合いの場」

同じ病気を経験した人が集まり、 当事者同士で交流する機会をもつなどの活動を
行っている団体。 がんを対象とした患者会は全国各地に数多くあり、 特定のがん
の患者会や、 がんの種類を問わない患者会、 家族会や遺族会なども展開している
会、オンラインでも交流の機会を設けている会など、それぞれに特徴があります。

患者会

患者さんやその家族などが病気のことを気軽に、 本音で語り合う交流の場で、 病
院や自治体、患者会、支援団体が主催または共催したりして、支え合いの場が設
けられています。

ピアサロン（患者サロン）

患者さんやご家族の不安や悩みに対して、がんサバイバー（がん経験者）が自身
の経験を踏まえながら、 個別に相談にのったり、 話し相手になってくれる支え合
いの場で、医療機関や地域の公共施設などで活動が行われています。

ピアサポート

がん患者さんとご家族をつなぐ 在宅療養ガイド ～豊かな療養生活をかなえる安心の1冊～ 133
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