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笑いは“副作用のない良薬"と して脚光をあびている。笑いの効果については、新

聞や雑誌等のマスコミ報道や、笑いに関する著書や論文が多いところからみても、

国民の関心は高く、認識が広がっていると考えられる。医療の現場でも笑いが、人

間の健康にさまざまな影響を及ぼし、また、病気が治るということや病気がコン ト

ロールできるとい う報告も増えつつある状況にある。病院や福祉施設では、すでに

「笑い」を 「健康」に役立てる取 り組みが始まってお り、広がりをみせている。

筆者が日ごろから強い関心をもち、取 り組みつづけているリウマチ患者について

は、「楽 しい笑いは神経・内分泌、免疫系に作用 して、乱れた機能を正常に戻すと共

に、体のバランスをとってそれぞれが円滑に動くようにし、炎症などに立ち向かう」

と、笑いの効果を報告 している(吉野、2003)。 看護の分野でも、「笑い」については、

健康に影響するとい う共通の理解・関心が深まりつつある状況下にあり代替補助療

法として、研究論文に発展 しつつある。 リウマチ患者の笑いの治癒力に関する文献

は少ない。

筆者は、関節 リウマチ患者の医療・看護の実践を他部門や保健・医療・福祉・介

護 と連携をとりながら実践 してきた K/1ヽ林、19982000)。

この看護の実践の中で、吉野らの笑いの効用について患者に伝え、患者の目標に向

かって援助もしてきた。 しかしながら、リウマチ患者の場合、日常生活の中で笑い

の重要性はわかつていても、リウマチが全身障害で、痛みや悪化・進行等の不安の

中で、実際に笑 うことができない患者もいる。身体的な苦痛や社会的な苦痛から、

うつ傾向になってしまいがちになるのが現状である(西林、2006)。

筆者は、リウマチ専門病院である K病院において、「リウマチ看護相談室」を開



設 し、リウマチ患者が遭遇 している笑いの実態を把握することとした。

本稿の目的は、リウマチ患者は笑っているかの実態調査から、笑いにつながる要因

と笑いにつながらない要因を明らかにし、さらに看護相談やインタビューの結果から

得られた患者の語 りを質的分析することによつて、笑いに影響する要因を深めて行く。

また、一人のリウマチ患者の物語の分析から、リウマチ患者の実態を明らかにし、身

体的・精神的 。社会的側面からくる病いの問題を分析することによつて、「患者中心の

医療」としてどの方向に進むべきか、笑える環境づくりの提言に繋げて行く。また、

診療報酬の改定に伴い、病院中心から在宅中心となっている医療の現場を踏まえて、

地域でおこなった患者同士の交流会の効果の検証を行い、今後の方向性を導き出して

いく。具体的には、第 1章のリウマチ患者は笑つているかの実態調査をもとにして、

第 2章では、 リウマチ患者の笑いを生みだす要因として重要な、「病気の受容」にど

のような要因が影響 しているのかを明らかにする、第 3章では、リウマチと共に生き

ている S子の病いの語 りの分析から、リウマチの悪化・進行 と容赦なく進められてい

く治療に伴 う苦痛 と不安とい うプロセスを通 して、現状を受け入れ、いかに混迷の中

で、自分 らしさをみつけ、生きてきたのかを明らかにし、笑える環境づくりへの提言

につなげていく。第 4章では 「地域におけるリウマチ患者同士の交流会」で、参加者

同士が痛みのコン トロールをどのようにしているか、好きなことや楽 しいことをして

いる時は痛みがないとい う参加者の語 りを分析することで、患者交流会の効果を明ら

かにする。第 5章は、終章で全体のまとめを行いながら、リウマチ患者の笑える要因

笑えない要因から笑える環境づくりへの提言をおこなう。

本論文は、5つの章で構成されている。序章では本研究テーマを選んだ理由、研究

方法、研究背景、先行研究について述べる。本研究を始めた動機は、看護師としてか

かわつてきた「看護管理」「看護教育」「看護の実践場面」をとおして、いつも「笑い」

がキーワー ドとして関係 していたことであつた。「笑いのある」ところでは、対象は生

き生きと主体的に活動でき、変容 しながら成長 していつた。いつたい 「笑いとは何な

のか」深 くて広いテーマに取 り組むことになった。

リウマチ患者をテーマに絞つたのは、笑いの治癒力 として効果が出ているにも関わ

らず、また、笑える環境づくりをしてもなかなか笑えない状況場面に出会つたことか



ら、笑えない要因を探 り、笑える環境づくりへの提言をしたいと考えたからである。

第一章では、 リウマチ患者は笑えているのか、その笑いの実態を知る。それと共に

笑える要因、笑えない要因を探 り、その要因間の関係を見る。

笑いを生み出す要因として重要と考えられたのは、①「病気の受容に関すること」、

② 「痛みのコン トロールに関すること」、③ 「笑いを共有できる人の存在」、④ 「ここ

ろのケアを受けられる体制が必要」、⑤ 「患者同士の支援体制の必要」、⑥ 「医療関係

者も笑いの治癒力に関心を持つ」、⑦ 「笑いの効果を啓蒙する必要」等、であつた。

第二章では、リウマチ患者の笑いを生みだす要因として重要な、「病気の受容」に

どのような要因が影響しているのかを明らかにした。方法として、病気の受容ができ

ていると語つた 2事例、病気は受容したくないと語つた 2事例を分析 した。病気の受

容に影響していたのは、①「発症年齢が若い」、②「発達段階の役割遂行ができている

か」、③ 「性格の特徴」、つまり「現実を受け止めて自己実現に向けての覚悟」ができ

ているか、「現実を受け止めることができず現実から目を背けて」生きているかであつ

た、④リウマチを「受容するきつかけ」がある、⑤ 「痛みのコン トロール」に関して

は、病気を受容 し、日標を持つて生きることで痛みを感 じない、⑥ 「リウマチに対す

る思い」は、病気を受容できている場合は、リウマチと共生して前向きに生きていく

という思いが強い。病気を受容できない場合は、リウマチのある身体を心から分離し

て生きていき、現実に目をそむけて生きている。⑦ 「受容後の患者の変化」は、何が

あつても乗 り越えていくという心構えがある。受容できない場合は、リウマチと共に

生きていくのが苦痛と感 じていた。

第二章では、一人のリウマチ患者の病いの語 りからリウマチ患者の実態を明らかに

した。4年間の疾患の経過からくる苦痛と不安は、肘と両股関節の痛みの時は、「もう

生きていることが限界です」、②左股関節再置換術の時は、手術の不安と恐怖の中で、

「今まで生きてきて初めて死を考えました」、そして、手術中の骨折による 3週間の

安静となった時、自分で自分のことができないつらさに、「死にたいです」、③左股関

節再置換術後の感染の時、悪寒と激痛が続く中で 「私は死んでしまうのでしょうか」、

④足関節の痛みの時、足関節の固定術により運転できなくなると説明を受けた時 「運



転できなければ生きている意味がなくなります」、⑤左上腕骨の骨折でギブス固定し、

骨の接合ができない場合は大手術と説明を受けた後、「生きている意味がわかりません。

死にたいです」と、リウマチの悪化 。進行が S子の身体や精神にいいようのない不安

と苦痛を与え、いつも「生きている意味」と「死にたい」を訴え、 うつ症状を何度も

何度も体験した。

この結果に基づいて、① 「心のケアの必要性」、② 「サイ コ リウマ トロジ
~

(psychorheumatology)の 確立の必要性」、③「日常生活の自立を手助けする援助」、

④ 「病気の受容過程を助ける援助」、⑤ 「地域における患者同士の支援体制」、⑥ 「痛

みのコントロールを助ける援助」、等を整えることが重要と考えられた。

第四章は、リウマチ患者の笑いを生みだす要因として重要な「患者同士の支援体制」

に関して、「稲美町リウマチ患者同士の交流会」の開催を通して、地域における患者同

士の交流会の効果を明らかにした。方法として、稲美町役場と連携をとり、リウマチ

患者同士の交流会を開催した。交流会に参加 した患者の語 りから、リウマチ患者の笑

える要因に関連していた「痛みのコントロール」に関しての語 りが多く、患者同士が

学びあえる環境にあり、交流会を通して患者同士が大笑いしながら語つている状況を

みて、患者同士の支援体制の必要性を強く認識する機会となった。交流会の参加者の

語りで盛 り上がつた 「好きなことや楽しいことをしている時は痛みがない」という語

りの分析から「笑い」と同じ効果が出ていることが明らかになつた。

第五章は終章とし、全体のまとめをしながらリウマチ患者の笑える環境づくりへの提

言をおこなう。リウマチ患者の笑いに関連していた要因の「病気の受容に関すること」、

「痛みのコントロールに関すること」、「′いのケアを受けることができる体制」、「リウ

マチ患者同士の支援体制」、等に関して、リウマチ患者の理解に関すること、家族 。医

療者としてのかかわり、心のケアヘのかかわり、地域でのかかわりを提言する。さら

に、がんのように、ターミナルケアを含めて、精神領域を主とした全人的アプローチ

を推進するサイコオンコロジー(psychooncology)の 領域が確立されているように、リ

ウマチ患者の場合のように運動器疾患でも、精神領域にも重点をおいて、全人的にア

プローチするサイコリウマ トロジーの確立が必要であることも提言する。

IV
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序章  論文の構成

本論文は、2007年 2月 から2010年 12月 まで、約 4年間続けた調査に基づく。2007

年 2月 から、「看護相談室」を開催 して、リウマチ患者 とかかわ り、リウマチ患者は

笑えているのかの実態把握に努めた。本稿の目的は、リウマチ患者は笑つているかの

実態調査から、笑いにつながる要因と笑いにつながらない要因を明らかにし、さらに

看護相談やインタビューの結果から得られた患者の語 りを質的分析することによつて、

笑いに影響する要因を深めて行く。

また、一人のリウマチ患者の物語の分析から、 リウマチ患者の実態を明らかにし、

身体的 。精神的・社会的側面からくる病いの問題を分析することによつて、患者に何

が起こっているのか、その実態を明らかにすることによつて、「患者中心の医療」とし

てどの方向に進むべきか、笑える環境づくりの提言に繋げて行 く。

診療報酬の改定に伴い、病院中心から在宅中心となっている医療の現場を踏まえて、

地域でおこなつた患者同士の交流会の効果の検証を行い、今後の方向性を導き出して

いく。

今回の論文は、質的研究を主とすることで、量的研究では見えてこなかつた患者の

実態、つまり、今までの人生をリウマチと共に生きてきて、リウマチと共に苦しみ、

喜び、その中から、生き方を模索してきた患者の姿を浮き彫 りにしたいと考えている。

リウマチ患者の場合は、個々に症状や治療も違 うため、個別に関わつていくことが

重要である。笑える環境づくりとして、心のケアを受けることができる体制づくりや、

リウマチ患者同士の支援体制への取 り組みを中心に、周囲の理解 とサポー ト体制を広

げていく必要があると考えている。

1.研究テーマ を選 んだ経緯
「笑い」の研究テーマを選んだのは、看護師とい う仕事を通 して、「看護管理」、「看護

教育」、「看護の実践場面」、「職場の人間関係」等、どの場面においても、「笑い」が重

要であることを体験 した。

ひとくちに笑いといつても、その種類は様々であり、「微笑」「哄笑」「爆笑」「冷笑」

「嘲笑」「苦笑」「照れ笑い」「愛想笑い」「作 り笑い」「泣き笑い」など、状況に応 じた

笑いの対応は複雑である。看護師の場合の笑いは、ラフ(laugh)の アッハッハより、ス

マイル (smile)の 微笑の場合が多い。

体験 したことを具体的に述べてみると、笑顔を作るとい うことは、「自分自身を整

える」とい うことである。自分自身を身体的・精神的 0社会的に整えて相手と対応す

るということは、まずは、「呼吸」が整 うとい うことである。呼吸が整 うということは、



胸式呼吸から腹式呼吸に変わり、心も雑念から解放されて 「無」になり、そして姿勢

を整えることができる。笑顔によって、「本目手を主役」にできるし、「あなたを受け入

れます」とい うことにつながり、相手も笑顔になることができる。笑顔の効用は、「本目

手の主体性の発揮」、「その人が持っている可能性の発揮」、「よいところがたくさんみ

える」ことにつながつた。

自分に余裕がなく、眉間に微を寄せて対応 した時は、自分自身が主役 となった。つ

まり、「相手を拒否 します」とい うことである。自分が主体となつたときは、相手の主

体性も可能性も相手のよいところも見えなくなった。笑顔の時は、相手の変容を見る

ことができるが、眉間に数を寄せて対応 した時は、その場は取 り繕 うことができるが、

相手の変容はみられないという経験をした。

また、疾患の重症度や急性期、慢性期、終末期、赤ちゃんの誕生の時、それぞれの

相手の状況によつて、ラフ(laugh)の アッハ ッハやスマイル (smile)の 微笑の程度を判断

する必要があることも体験 した。

いつたい 「笑いとは何なのだろう」人間が生きる上においてどのような役割を果た

しているのだろうか。フランスの哲学者アラン(幸福論、1993)は、「幸福だから笑 うわ

けではない。むしろ笑 うから幸福なのだといいたい」と言つているが、日本にも、「笑

う門には福が来る」1と い う諺があるように笑いがなぜ大切なのだろうかと疑間を感 じ

たのが本研究の始まりである。「健康と笑い」が脚光を浴びかけた 2005年 に「笑いの

研究」をしてみようと決心した。

研究対象に 「なぜ リウマチ患者を選んだのか」とい うことに関しては、平成 5年に

リウマチ膠原病センターで、多くの患者達との出会いが衝撃的であり、多くの患者の

看護を実践 して行く中で多くの学びを頂いた。一方、リウマチ医療や看護を見てみる

と、医師や理学療法士は全国レベルで活躍 している状況の中で、看護の分野は、看護

が実践できているにも関わらず、研究にまで発展 していない状況であつた。関節 リウ

マチは、多くの関節が腫れて痛み、進行すると変形し機能障害を生ずる病気である。

西日本で有名であつたリウマチ膠原病センターには、各地からリウマチ患者が診察に

訪れていた。教科書に出てくるリウマチの症状が全て揃つているほど症例数は多く、

そして最新の治療もされていた。その当時は、生物学的製剤の治療法もなく、手や足

の変形や拘縮が強く、痛みのコン トロールができず、「痛い、痛い」と訴え続ける患者、

ベッドで寝たきりでそれでも何とか日常生活を自立したいと頑張つている患者、どん

なに重症になっても在宅で生活 したい希望を持ち続けている患者、病気の受容ができ

1明鏡ことわだ成句使い方辞典(2007),大修館書店 ,東京 .

2



ず悩んでいる患者、何度も手術を繰 り返しながら、「これで痛みが楽になる」「自立で

きる」と手術後の痛みの訴えもせず希望に胸膨らませていた患者等、多くのリウマチ

患者と出会った。

その当時、リウマチ治療には笑いが効果あるという(吉野、2003)報告や、笑いが免

疫機能を高めるという(伊丹、1999)報告、笑いが心と体を強くするという報告(昇、

2001)が あった。この笑いの効果をリウマチ教室の患者教育の場で伝え、看護実践に

おいては、患者の笑顔がみられるように個々のニーズに合わせた援助を実施した。ま

た、日々の生活の中に笑いを取り入れていくことの実践や、日標を持つて生きていけ

るようなかかわりをしてきた。日常生活においては、笑いを生み出すために重要と考

えられる病気の受容や痛みのコントロールヘの関わりも実施してきた。

しかし、笑いの効果については、リウマチと共生して生きていこうとしている患者

には伝わり行動変容を認められたが、笑えない状況下にいた患者には伝わらなかつた。

また、病気の受容ができない患者や痛みのコントロールができない患者は笑える状

況ではなかつた。「患者は何が原因で笑えないのだろう」、「病気の受容はなぜできない

のだろう」、「痛みをコントロールするにはどうしたらよいのだろう」、「何をどのよう

に整えて行けばリウマチ患者は笑えるようになるのだろう」と多くの疑間が、リウマ

チ患者を研究対象とした動機である。

まず、「リウマチ患者の笑いの実態を知ろう」と思い立ち、リウマチ専門病院で「リ

ウマチ看護相談室」を開催した。 リウマチ看護相談室においては、多くのリウマチ患

者との出会いがあった。「笑えていますか」という問いに、「笑えていますよ」と明る

く答える患者、「笑えていません」と泣きながら息もつく間もないほど、自分の生きざ

まを吐露された患者さん。みなさんが共通していたのは、「リウマチのことをわかつて

下さる人がいてうれしいです」、「私の言つたことを何かの役に立てて下さい」という

ことであつた。 リウマチ医療に還元してほしいという願いやリウマチをもつと理解し

てほしいという願いであつたと考えられた。

そこで、本論文では、

①リウマチ患者が笑えているのかの実態から「笑える要因」「笑えない要因」を明

らかにする。

②笑える要因笑えない要因に影響していた 「病気の受容」は何故できたのか。何年

経っても何故病気の受容ができないのかの影響要因をインタビューの分析から明らか

にする。

③リウマチと共に生きている S子の病いの語 りの物語を書く。S子 とは、「看護相談

室」開設の時から4年間かかわつてきた患者である。S子の物語を書くことで、リウ



マチ患者の身体的・精神的・社会的な病いの実態を明らかにすることができると考え

た。どのような状況下でどのような思いの中で生きてきたのかの実態から、今後の医

療・看護の方向性が導き出されると考えた。

④笑える要因に関係 していた患者同士の支援体制に関して、行政 と連携をとり「患

者同士の交流会」を開催 した。「助言」や 「指導」をせず、参加者主体の交流会からリ

ウマチと共生 して生きていくための多くの示唆を得た。患者同士が学びあつている「患

者同士の交流会」の効果を検証する。

Ⅱ.研究 の背景

笑いの医学的な効用については、世界中でさまざまな実験の結果や症例が報告さ

れている。日本でも 1994年には、「日本笑い学会」が創立され、笑いに関心のある

1000名 もの会員が、哲学、社会学、心理学、文芸学、人類学、医学などの専門的分

野をこえて、笑いについての研究や実践を行つている。

「日本笑い学会」による笑いに関する『 日本笑い文献目録』(2010.8.30)に よれば、

日本で発行 された 「笑い」に関する活字体の笑いの文献は、約 8,000点、雑誌文献

数 1,000件 、論文 。記事数 1,400件 、英語等で発表された日本の笑いに関する著作

は 200件 にのぼつている。『 日本笑い文献目録』を 2007年 と比較すると、雑誌文献

数 786件増加、論文・記事数 566件増加、英語等で発表された日本の笑いに関する

著作は 57件 の増加である。このことから、笑いに関する関心と研究が進んできて

いることがよくわかる。

2005年 には「癒 しの環境研究会」が認定 している「笑い療法士 Iaughter therapist」

も誕生した。さらに、2006年 には、笑いと健康学に関する研究業績の発表を促進 し、

研究・教育の発展およびそれを通 して国民の健康増進に寄与するとして 「笑いと健

康学会」が設立された。

教育機関においても「人間健康学部」が開設され、ユーモア科学研究センターで

は、笑いとユーモアについて科学的に研究をするために設置されている。また、看

護大学においては、「代替補助療法」として笑いを授業に取 り入れる取 り組みが始

まってお り、筆者も講義を担当している。

このような現状の中で、医療の現場でも笑いが、人間の健康にさまざまな影響を

及ぼし、また、病気が治るとい うことや病気がコン トロールできるとい う報告も増

えつつある状況にある。病院や福祉施設では、すでに 「笑い」を 「健康」に役立て

る取り組みが、始まってお り、広がりをみせている。

筆者が取 り組みつづけているリウマチ患者については、「楽 しい笑いは神経 。内分

泌、免疫系に作用 して、乱れた機能を正常に戻す と共に、体のバランスをとつてそ



れぞれが円滑に動 くようにし、炎症などに立ち向か う」と、笑いの効果を報告 して

いる(吉野、2003)。 看護の分野でも、「笑い」については健康に影響するとい う共通

の理解 。関心が深まりつつある状況下にあり、ようやく研究論文に発展 してきてい

る状況である。 リウマチの笑いの効用に関する文献は少ない。

Ⅲ .先行研 究

笑いの研究に関しては、医学中央雑誌(Wer.4)で 、キーワー ドを「笑い」で検索した

結果は、30件 の文献であつた。内訳は、笑いの治癒力に関係 した青年性扁平沈贅や四

肢の Skin conductanceに 与える影響、Foix´ Chavany‐ Marie症候群、アスベルガー症

候群、顔面神経麻痺、統合失調症、小児の笑い発作に関すること、思春期早発症に関

すること等医療現場での笑いの取 り組みに関するものであつた。笑いの効用を研修に

用いたり、「笑いヨガ」の取 り組み、日常の声かけや遊びを通して笑いを引き出す試み

等、医療施設や介護施設、地域での取 り組みに関する内容であつた。

「ユーモア」をキーワー ドでは、2件で、笑いの教育と心理的 。身体的効果、笑い

と医療に関する内容であつた。

「笑い」と「リウマチ」をキーワー ドで検索すると 15件であつた。内容は、リウ

マチ患者を対象 とした心と免疫に関すること、ス トレス軽減に関すること、笑いと癒

しに関すること、代替医療の現状に関することであつた。研究者は 15件中 13名 が医

師であり、看護関係は筆者の 「笑える要因 。笑えない要因」の 2件であつた。

このことから、リウマチの笑いに関しては、医師の文献数が多いが、看護の場合は

まだ研究論文にまで発展 していないと考えられる。

看護に関しては、「看護実践におけるユーモア活用のエビデンス」 (宮脇、2010)や 、

「補完・代替療法のエビデンス」(佐伯、2010)、 「補完代替療法に関する看護研究の現

状」(長瀬、2010)の 報告がある。笑いに関しては、看護の場合の効果については認識

していてもエビデンスが少ないため、医療現場に浸透 しにくいと考えられる。

Ⅳ .本研 究へ の応 用

リウマチの特徴は、全身の滑膜に炎症を起こす疾患である。炎症が慢性に継続する

ので、二次的に関節破壊や変形を生 じ、身体障害を残 しやすい。 リウマチ白書(2010)
によると① リウマチ患者は 70万人もいる。② リウマチは発病原因が不明で治療法も

確立されていない。たえまない痛みで、日常生活が不自由になる場合が多い。③ リウ

マチは専門医による初期の治療が大切である。早期診断、早期治療で進行が抑えられ

る。④リウマチは個人差が大きい病気である。このため一人一人にあう治療法を見つ

けることが必要である。⑤最近は新薬も認可されて治療の幅が広がっている。⑥リウ



マチ治療の 4本柱は・基礎療法 。リハビリテーション・薬物療法・外科的手術療法で

ある。⑦ リウマチ患者の約 40%に うつ傾向があるという厚生科学研究斑のデータがあ

る。③リウマチ患者を取り巻く医療・福祉・社会環境の変化として医療面では、生物

学的製剤などが認可されて薬の選択肢が増えてきた。しかし、副作用に対する不安や

高額な薬価の問題が患者の声となってでてきている。

本研究への応用については、①笑いの理論については、モリオール(1995)2、 志水

(1994)3、 織田(1979)4、 角辻(1994)5の笑いの理論がある。これらの理論の中で志水 。

角辻の笑いの理論がリウマチ患者に応用できると考える。志水。角辻の笑いの理論は、

A・ H。 マズロー(1987)の いう人間としての基本的欲求を満たすことで生ずる笑いと関

連していると考えられるためである。リウマチ患者の場合、リウマチの痛みの苦痛、

治療の不安、悪化 。再発の不安等があるなかで、個々の患者のニーズである、生理的

欲求、安全と保障の欲求、愛と所属の欲求、自我の欲求、自己実現の欲求が満たされ

て、初めて笑える状況になる。志水と角辻は、精神医学専門であるため、人間の心理

状態を基本としている理論で笑いの効用につなげることができる理論であると考える。

②ノーマン・カズンズ(2005)は 、リウマチや心筋梗塞の治療に笑いを取り入れて、難

病克服した実践結果があり説得力がある。日常生活の中におおいに笑いを取り入れ、

前向きに生きていくことの大切さを、自らの体験から述べており、研究に応用できる

著書である。

③吉野(2003)の 笑いの効果については、4回の実験結果から笑いが効果あるという

ことが立証されており、笑いを日常生活に取り入れることが重要であることがわかる。

特に、吉野の実験結果は、研究対象がリウマチ患者であることから、本研究に活用し

やすい。一般の人に比べてリウマチ患者は、炎症物質であるインターロイキン 6や、

ス トレスがかかるとコルチ ドールが大量に分泌し、病気を悪化させやすい。また、う

つ傾向になりやすい疾患の特徴から、笑うことで炎症物質やコルチ ドールが変化し、

リウマチの進行や炎症を抑制するのに効果があり、慢性疾患であるリウマチを自己コ

ントロールしていく上でも有効であると考える。

④伊丹(1999)や昇(2001)は 、「免疫力を強くしたいと思 う人は、面白いことを考えて、

おおいに笑つたり、面白くなくても、とりあえず表情だけでも笑顔を続ければ免疫力

2モ リオールは、笑いの理論を「優越の理論」「ズレの理論」「放出の理論」の 3つに

分類 している。
3志水は、笑いの理論を 「快の笑い」「社交上の笑い」「緊張緩和の笑い」の 3つに分
類している。
4織田の笑いの理論は 「ウィットの笑い」「コミックの笑い」「ユーモアの笑い」に分
類 している。
5角辻の笑いの理論は、「附随意の笑い」「随意の笑い」に分類 している。



が高まる」とい う結果を導き出している。 リウマチ患者が 「ワッハ ッハ・・・」 と大

きな声で笑わなくても、笑いを意識 して「ニッコリ」するだけでも効果があるので、楽

しいことを見つけながら生活する上でも効果があると考えられる。

V。本論文 の構成

本論文の構成は以下のとお りである。

第 1章  リウマチ患者は笑つているか :

笑いにつながる要因、笑いにつながらない要因

第 2章  リウマチ患者の 「病気の受容」に影響する要因 :

受容できる要因 受容できない要因

第 3章  リウマチと生きる S子の病いの語 り

第 4章 地域における患者同士の支援体制
―稲美町 リウマチ患者同士の交流会の分析から―

第 5章 終章  笑える環境作 りへの提申

最終章では、論文全体の論旨を要約 し、リウマチ患者が笑いを生み出すにはどの

ような背景が必要か。今後のリウマチ医療・看護の課題を明確にし、笑える環境づく

りへの提言について述べる。



第 1章  リウマチ患者は笑つているのか :
笑いにつながる要因、笑いにつながらない要因を探る

第 1節 研 究 の背景 と目的

笑いの医学的な効用については、世界中でさまざまな実験の結果や症例が報告され

ている。楽 しい笑いは、筋骨格系、循環器系、呼吸器系、内分泌系、免疫系、中枢神

経系の生理活性を高め、良い効果をもたらすと共に、疼痛をも軽減 させる報告がある。

(Fry MF 」r、  1992) (Cousins N、  1976))。

筆者が日ごろから強い関心を持ち、取 り組み続けているリウマチ患者については、

吉野(19962003)は 、「楽 しい笑いは神経 。内分泌 。免疫系に作用 して、乱れた機能を

正常に戻すと共に、体のバランスをとつてそれぞれが円滑に動 くようにし、炎症など

に立ち向か う」と笑いの効果を報告 している。ノーマン・カズンズは(2005)、 自らの

実体験で笑いを治療に取 り入れ リウマチの病気から回復 し、ポジティブな感情を持て

ば、ポジティブな化学反応が体内でおこると述べている。

筆者らは、1990年から 2002年 まで厚生科学研究および日本 リウマチ財団厚生省助

成事業に関わ り、現在のわが国の現状を踏まえ、関節 リウマチ患者の医療・看護の実践

を他部門や保健 。医療 。福祉 と連携をとりながら実践 してきた(小林、19962000)、 (西

林、2009)、 (阿部、 1996)。 この看護の実践の中で、吉野の笑いの効用について患者に

伝え、患者の目標に向かって援助もしてきた。しかしながら、リウマチ患者の場合、日

常生活の中で笑いの重要性はわかつていても、リウマチが全身障害で、痛みや悪化・進

行等が繰 り返 される現状の中で、実際に笑 うことができない状況に陥る場合が多い。

また、厚生科学研究であきらかになった我が国の関節 リウマチ患者の実態では、患者

の 40%に うつ傾向がみられ、その半数にス トレス回復能力の低下も証明され、精神的

ケアの重要性が指摘されている(西林、2003)。

リウマチ患者の笑いの効用については、医学の分野においては、研究が始まつている。

看護の分野では、日常生活に笑いを取 り入れる実践は、代替補助療法として関心を持た

れつつあり、今後研究に発展していくと考えられる。筆者がリウマチ患者の笑える要因

と笑えない要因の実態については報告 した (ノ l｀林、2009)

このような背景から、個々の患者の問題解決にリウマチ膠原病の専門病院である K

病院に 「リウマチ看護相談室」を開設した。 リウマチ患者 との看護相談や、インタビ

ューの結果をとお して、 リウマチ患者は笑っているのか。 リウマチ患者の笑える要因

と笑えない要因とはなにか。その実態の中から笑いに関するコアーを見出すことで、

逆にどうすれば笑える状況に持つていけるのかを探るため実態調査を実施 した。



第 1章では、リウマチ患者は笑えているのか、その笑いの実態を知る。それ と共に

笑える要因笑えない要因を探 り、その要因間の関連を見る。

第 2節 リウマチ看護相談室の開催
1.リ ウマチ看護相談室開催の目的

研究方法として、リウマチ膠原病の専門病院である K病院に、2007年 に「リウマ

チ看護相談室」を開設した。 リウマチ患者の笑いの効用が明らかにされているにも関

わらず、笑えない状況があると考えられるので、「リウマチ看護相談室」を開催するこ

とで、①個々の患者の問題を患者と共有し解決の糸口を探る。②相談内容やインタビ

ュー等での患者のかかわりから患者の不安や苦痛を軽減する。③笑いに関する実態を

把握する。④ リウマチ患者が笑えているのかの現状と、笑える要因と笑えない要因を

探り出し、第 3節の「リウマチ患者は笑つているかの実態調査」につなげていくこと

を目的とした。

2.相談内容について

相談内容やインタビューは、できるだけ患者の話を自然体で聴いた。個々の患者の

問題解決については、①傾聴する。②思いを共有する。③問題に関しては解決の方法

を探す。④実施してみる。⑤評価してみる、のプロセスを踏むため、必要に応じて予

約制としてかかわった。

3.記録用紙について

相談内容やインタビューを通してリウマチ患者の身体的・精神的 。社会的な全体像が

見えるように意図的に以下の項目をベースとした個人用の記録用紙を作成し活用した。

記録用紙の内容は、①相談内容やインタビュー内容、② リウマチの Stageと Class、

③治療に納得 しているか、④家族の協力があるか、⑤ リウマチの知識について、⑥リ

ウマチの受容ができているか、⑦楽しみがあるか、③日常生活の目標はなにか、⑨日

常生活の工夫、 ⑩ リウマチ友の会の活用、①患者同士の連絡があるか、⑫その他、
とし、この項目をベースとして相談に応じた。

相談結果の記録は、相談に応 じながらメモすることを相談者に了解の上速記し、相

談またはインタビュー後にすぐに個人ごとの記録用紙に記載した。また、相談内容を

カテゴリーにわけながら、笑いにつながる因子と、笑いにつながらない因子を探った。

4.相談内容の分析について

平成 19年 2月 か ら 5月 に関わつた リウマチ患者 50名 の相談またはインタビュー内
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容の結果は、リウマチ治療に関すること、療養生活に関すること、現在の不安や喜び

が寄せ られた。相談内容の傾向を把握することで、リウマチ患者の笑いの実態や、笑

いにつながる要因や、笑えない要因が見つか り、今後の示唆が得 られると考え分析 し

た。

分析の方法として、 インタビューの結果を『 リウマチ白書』(2005)の リウマチ患

者の実態 <総合偏 ><患者の声編 >各章の項目をベースとして、筆者が 5つの項目を

カテゴリーとし、相談またはインタビュー内容を「笑いにつながる項目」と「笑いに

つながらない項目」を記録用紙から抽出した。

「笑いにつながる項目」は、治療や療養生活において希望をもち、日常生活に患者

自身も満足している内容とした。

「笑いにつながらない項目」は現在の状況が、苦しい状況や不安な状況、心配な状

況で介入が必要と考えられる内容に分けた。

5つのカテゴリーは以下のように①～⑤までの内容とした。

① リウマチ医療に関すること→主治医、薬、治験、手術、機能訓練、補装具

② リウマチ療養に関すること→通院、入院、ADL、 自助具、靴、住環境整備、

リウマチの影響

③ 社会保障に関すること→制度、医療費、医療保険適用外の治療、介護保険制度、

支援費制度、身体障害者手帳、年金

④ 希望と自立に関すること→交流と楽しみ、今したいこと、不安やつらいこと苦し

いこと、要望

④ リウマチ友の会→入会の時期、「友の会」の活動について

5。 リウマチ看護相談室相談内容やインタビュー内容の分析結果

患者の属性としては、女性が 46人 (92%)、 男性は 4人 (8%)であつた。平均年

齢は 59.6歳 であり、リウマチ歴の平均は 21.7年であつた。

リウマチ患者の相談記録から「笑いにつながる」と「笑いにつながらない」と考え

られる記述は 220記録あった。そのうち笑いにつながる項目は 120記録であり、笑い

につながらない項目は 100記録であった。笑いに関する関連項目は表 1の とおりであ

る。

表 1 笑いに関する関連項目

笑いにつながると考えられる項目 120記録

笑いにつながらないと考えられる項目 100記録
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〈患者の声編)の 5つの項目別に笑いに関する項目を分析 した結果の内訳は表 2の

とおりである。

笑いにつながる項 目の上位 3項 目は、「希望と自立に関すること」力` 63(53%)と 多

く、次いで 「リウマチ療養に関すること」28(23%)、 「リウマチ医療に関すること」

22(18%)で あった。

笑いにつながらない上位 3項 目は、「希望と自立に関すること」49(49%)、 次いで「リ

ウマチ療養に関すること」24(24%)、 「リウマチ医療に関すること」16(16%)で あった。

表 2 笑いに関する項目の内訳

項 目 笑いにつながる記録数 と% 笑いにつなが らない記録数 と%

① リウマチ医療に関すること 22(18%) 24(24%)

② リウマチ療養に関すること 28(23%) 16(16%)

③ 社会保障に関すること 2(2%) 8(8%)

④ 希望と自立にむけて 63(53%) 49(49%)

⑤ リウマチ友の会 5(4%) 3(3%)

合計 120(100%) 100(100%)

笑いにつながる項 目の相談内容の詳細については、「リウマチ看護相談内容から笑

える要因と笑えない要因の分析」を報告 している(小林、2009)。

6。 リウマチ看護相談からみえてきたもの

「リウマチ看護相談室」における患者とのかかわりの中から、リウマチ患者の笑いに

関する実態が見えてきた。その中で、笑いにつながる要因として、①リウマチの病気

の受容ができリウマチと共生して生きている、②入院経験や手術経験を通してリウマ

チを共有できる友達の存在がある、③家族や友人の支えがある、④生物学的製剤の使

用や治療がうまくいっている、⑤ADLが 自立し自分のことが自分でできる、⑥痛みの
コントロールができている、⑦専門医がいる、などのキーワー ドが見つかつた。

一方、笑いにつながらない要因として、①痛みが伴 う苦痛、②病気の悪化・再発の

不安、③痛みが持続することによるうつ傾向、④治療に対する不安や副作用の心配、

④家族の無理解、⑤経済的な不安、⑥l人暮らしの不安や将来の不安、などのキーワ

ー ドが見つかつた。

そこでこれらの笑いにつながると考えられる要因や、笑いにつながらないと考えら

れる要因が実際に関与しているのかを、第 3節でリウマチ患者は笑つているかのアン

ケー ト調査を実施し実態を明らかにしていく。



第 3節  リウマチ患者 は笑 つているかの実態調査

I。調査目的

1.リ ウマチ患者は笑えているのか、その笑いの実態を知る。

2.笑 える要因、笑えない要因を探り、笑いの背景に関連する要因を探る。

Ⅱ。調査方法

1.調査対象者

リウマチ専門病院であるK病院の外来患者と入院患者 122名 である。

2.調査期間

平成 2007年 5月 31日 ～7月 12日 である。

3.調査方法

リウマチ看護相談室開催日に、外来患者と入院中の患者に実施した。方法とし

て外来患者の場合は、外来の待合室で、「リウマチ患者の笑いの治癒力について」

説明し、その後調査を依頼した。必要時、個別にインタビューしながら実施した。

入院中の患者については、病棟師長に紹介してもらい病室のベッドサイ ドで、個別

にインタビュー調査を実施した。

4.調査項目

看護相談室の相談内容とインタビュー内容の分析から以下の 10項 目から質問紙を

作成した。①患者の属性 ②リウマチの病気の受容ができているか ③痛みのコント
ロールはできているか ④笑いの効果を知っているか ⑤笑いの程度 ⑥笑いを共

有できる人 ⑦どんな時によく笑 うか ③ リウマチ患者同士の支援体制の必要性

⑨笑いの環境づくりに必要なこと ⑩笑えない時はどんな時かとした。
①から⑩の項目を分析の視点とした。

5。分析方法

得られたデータの統計処理には統計解析パッケージ SPSSversion12を用いた。単

純集計後、クロス集計と笑いに関する要因の関連関係をみた。

6.倫理的配慮

本研究は、研究協力施設であるK病院の倫理委員会において、看護相談室の開催と

アンケー ト調査の承認を得た。外来及び病棟では患者に口頭で説明をし、本人の了解

をもつて研究同意とした。また、説明時個人の名前を無記名式とし、個人情報を守る

ことを約束した。

９
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Ⅲ。 結果 と考察

1.基本的属性

依頼した 122名 のリウマチ患者から回答を得た。その回収率は 100%で ある。

対象者の基本的属性については、表 3の とおり。

表 3 リウマチ患者の基本的属性

人数   女性   106名 (86.9%)

男性   16名 (13.1%)

平均年齢 61.8歳

同居者 あ り   112名 (918%)

な し   10名 (82%)

リウマチ歴 (平均罹病期間)146年

入院経験 あり   88名 (721%)

なし   34名 (27.9%)

手術の経験 あり  69名 (56.6%)

なし  53名 (42.6%)

結果、リウマチ患者の人数のうち、女性は 106名 (86.9%)で あり、男性は 16名 (13.1%)

であつた。 リウマチの罹患について、5対 1の割合で女性が多く発症するため女性が多

い結果となっている。

平均年齢は 61.8歳で リウマチ歴の平均罹患期間は 14.6年であつた。 リウマチの発症

年齢が、30～ 40歳 に好発することから罹患期間が長い患者が多いことが推測できる。「同

居の有無」では、112名 (91.8%)と 同居者 と生活 している患者が多かった。「入院経験の

有無」では、88名 (72.1%)の患者が入院の経験を持っていた。手術の経験があるのは、

53名 (56.6%)と 半数以上が回答 した。入院期間や手術の経験が多いことからリウマチの

疾患の特殊性である発症、増悪、軽快、寛解、治癒等の慢性期の経過をたどつているこ

とがわかる。

2.リ ウマチの病気の受容ができているか

看護相談室での患者のかかわりの中で、相談内容ややインタビューをとおして、病気

の受容ができている人 と、できていない人の相談内容が違 うことに気がついた。そして、

笑いにつながる要因として、病気を受容 していることが重要と示唆されたので質問した。
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結果は表 4の とお りである。「病気を受け入れ られている」と回答 した患者は 90名

(73.8%)であり、「受け入れられていない」と回答 したのは、32名 (26.2%)で あつた。

受け入れられていると回答 した患者が 73.8%と 高かつたのは、リウマチ専門病院であ

ることから、同じ病気の患者が多いことによる情報交換、 リウマチ教室等の開催によ

る知識の獲得、関係職種の連携によるかかわりの効果 と推察できる。

表 4 リウマチの病気の受容

人数(%)

有効 受け入れられている

受け入れられていない

90(738)

32(26.2)

合 計 122(100)

3.痛みのコン トロールができているか

看護相談室の相談内容やインタビューをとおして、痛みのコン トロールができてい

ない患者は不安や苦痛が多く、笑いにつながらないことがわかった。このことで痛み

の有無が笑いにおおいに関係 していると考えられたので質問した。 リウマチのコン ト
ロール状況は表 5の とお りである。「痛みのコン トロールができている」と回答 した

のは、82名 (67.2%)、 「痛みのコン トロールができていない」と回答 したのは、40名

(32.8%)であった。

この結果は厚生労働省で行われた調査事業で関節 リウマチ患者の病勢コン トロー

ル状況調査でコン トロール良好 46%よ り良い結果が出た。これは現在、リウマチ治療

における生物学的治療の効果や免疫抑制剤を使用 しているための効果 と推察できる。

しかしながら痛みのコン トロール不良が 40名 (32.8%)で 、炎症反応の強い患者は毎

日の生活の中で不安や苦痛があると考えられ、この患者を笑いにつなげるには、患者

のコンプライアンスを高め、医師、看護師、薬剤師等が療養生活に多方面に身体的・

精神的・社会的な側面からかかわっていくことが必要と考えられる。吉野の研究から、

リウマチ患者に多い炎症物質であるインタロイキンー6が笑 うことで下がるとい う結

果が出ていることから、痛みのコン トロールヘのかかわ りに笑いの効用を患者が認識

し、意図的に笑える環境を患者自身や患者を支える家族・友人・地域の人 。医療者が

つくつていくことが今後の課題である。
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表 5 痛みのコン トロール状況

人数(%)

有効 できている

できていない

82(672)

40(328)

合 計 122(100)

4.笑いの効果を知っているか

「笑い」がリウマチ患者に効果があるということはテレビや新聞の報道、著書等で

認識 していると考えられた。又、筆者 らは、看護実践の場において、リウマチの病気

の知識を深めるための教育の一環として開催 していた 「リウマチ教室」において、吉

野の研究の笑いの効用を話した。また、「ハーブ足浴」を実施することで、身体的・精

神的に快適な状態にし、漫才や落語の鑑賞等、笑える環境づくりを実践 していたので、

笑いの効果を知っているかを質問した。

笑いの効果を知っているかについての結果は表 6の とお りである。「笑いの効果を

知つている」と回答 したのは、77名 (63。 1%)、 「笑いの効果を知らない」と回答 したの

は、43名 (35.2%)で あった。笑いの効果を知 らない患者が 43名 と多いことがわかっ

た。

リウマチ患者にとって笑いは必要であるが、対処できない心理的困難に遭遇 したと

きも、笑いの効果を知っていることでうまく回避が可能になる場合があると考えられ

る。今後笑いの効用についての知識の啓蒙や笑える看護の実践方法も今後の課題であ

る。

表 6笑いの効果を知つているか

人数(%)

有効  知つている

知 らない

その他

77(631)

43(352)

2(16)

合 計 122(100)

5。よく笑つているかの程度

看護相談の相談内容やインタビューから、よく笑つている患者の傾向があることが

わかつたので、日常生活の中でよく笑つているのか、笑いの程度を質問した。質問結

果については図 1の とおりである。
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日常生活の中で、「よく笑 う」は 36名 (29.5%)、 「時々笑 う」は 60名 (49.2%)で あつ

た。「あまり笑わない」は 17名 (13.9%)、「ほとんど笑わない」は 9名 (7.4%)であつた。

よく笑 うと、時々笑 うをあわせて 3/4以上の患者が笑えていた。

あまり笑わないは 13.9%、 ほとんどわらわないは 7.4%であり、21.3%の患者があ

まり笑えていないことがわかつたので、どのような患者が笑えていないのかをクロス

集計によつて明らかにする。

ほとんど笑わない

あまり笑わない

時々笑う

よ僕 う

0

図1.笑いの程度

6.笑いを共有できる人

看護相談の相談内容やインタビューから、笑つている人はリウマチを共有できる友

人や家族がいるとい うことがわかったので、笑いを共有できる人について質問した。

(複数回答 )。 笑いを共有できる人の結果は、図 2の とお りである。

笑いを最も共有できる人は、「家族」73名 (59.8%)、 「リウマチ以外の友達」53名

(43.4%)、 「リウマチの友達」は 35名 (28.7%)、 「地域の人」21名 (17.2%)、 「医療者」

は 5名 (4.1%)であった。笑いを共有できる人は、リウマチの友達ではないかと仮説を

たてていたが、家族や友人が多いことがわかつた。この結果から笑いを共有するには

家族や友人が重要であることが示唆された。また、医療者は 4.1%と 少なく、患者は医

療者と笑いを共有する対象にしていないことがわかつた。このことから、医療者に対

しても、笑いの効用を啓蒙 していく必要があると考えられる。
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7.どんな時によく笑 うのか

リウマチ患者はどんな時によく笑 うのか、コアーを探ることで笑える要因につなげ

ていきたいと考え質問した(複数回答)。 どんな時に笑 うかの結果は図 3の とお りであ

る。上位は、「テレビをみる 0漫才」が 80名 (65.6%)と 高く、次いで 「家族の団簗」

59名 (48.4%)、 3位は「リウマチの友達との会話」30名 (24.6%)で あるが、「近所の付

き合い」29名 (23.8%)、 「趣味・カルチャー教室」での笑いは 28名 (23%)と 接近 した

結果となつた。

痛みのない時

ショッピング

旅行・温泉

テレビをみる・漫才

趣味・カルチャー教室等

近所の付議主い

家族の団桑

リウマチの友達との会話

20         30         40

図3どんな時によく笑うか   n=122

笑いは家族の団集中で、テレビや漫才を見ながら笑つているリウマチ患者の状況が

伺える。友達同士の会話や趣味等を通して笑えていることがわかる。 リウマチ患者に

とつて痛みがコン トロールできていることが、笑いにつながると考えられるが、「痛

みがない時笑 う」は 26名 (21.3%)で あつた。この結果より、リウマチ患者が笑えるに

は、身体的に病状がコン トロールできていることが重要であるが、精神的や社会的に

も、患者を支える家族や友人が必要であり、また、趣味や旅行等、気分転換ができる

ような生活が送れるように工夫 していくことが大切であると考えられた。
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8.患者同士の支援体制の必要性

看護相談室において、 リウマチの患者の相談内容やインタビューをとお して、患者

同士が支えあう支援体制が必要であるとい う意見が多かったので、患者はどう考えて

いるのかを質問した。 結果は図 4の とお りである。
「患者同士の支えが必要と強く感 じている」のは 34名 (27.9%)、 「時々感 じる」は

59名 (48.4%)で あった。「あまり感 じない」は 23名 (18.9%)、 「ほとんど感 じない」は

5名 (4.1%)で ある。

患者同士の支援体制を強く感 じている、時々感 じるを合わせると 3/4以上の患者が

必要と感 じていた。 リウマチが慢性期の病気で長期化 し、痛みのコン トロールに関す

ることや、ADLの 自立にむけての患者同士の情報交換が有効と考えられることから必

要と感 じていると考えられる。それと共に、患者の思いを共有 しあうことで、生きて

いく目標や方向がみえてくると考えられるので、患者同士の支援体制は必要である。

患者同士の支援体制として、現在、 リウマチ友の会や兵庫県支部のリウマチ友の会等

があるが、身体的に障害を持つている患者にとつてもつと身近な 「地域」や 「在宅」

における支援体制が必要と考えられるので、今後の課題である。

そ の 他

ほ と ん ど 感 じ な
し
｀

あ ま り 感 じ な い

時 々 感 じ る

強 く Л察 じ る

図 4感 音 同 士 の 支 援 赫 リ

る0

n=■ 22

9.笑いにつながるもの

何を充実させれば笑いにつながるかについては、 リウマチ患者にとつて医療・福

祉 0社会環境がよリー層改善されることが必要 と考えて、平成 19年の第 47回 リウマ

チ友の会全国大会で厚生労働大臣に要望した内容を質問した。要望事項ではないが「心

のケア」を受けたいとい う希望が看護相談において多かつたので項 目として加えた(複

数回答 )。 結果は図 5の とおりである。

笑いにつながると回答 した項目の上位は、「治療薬の開発」74名 (60.7%)、 「リウマ

チの原因究明」66名 (54.9%)、 「医療費の助成制度」46名 (37.7%)で ある。

この結果から、原因不明で治療も確立されていない病気に対 しての、患者の要望が

強いことがわかる。それと共に、リウマチの治療は、治療にかかる費用や通院等、経
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済的にも苦しい状況になるので、医療費の助成制度も重要である。笑える環境づくり

の為にも、日本 リウマチ友の会を中心として、今後も国に対 しての要望を続けていく

ことが重要と考えられる。また、「′いのケアを受けることができる」を希望 していると

回答 した患者は 42名 (34.4%)と 4番 目に高く、疾患の特殊性からみても必要と考えら

れるので重要な課題である。

心 のケアーを受 けることができる

介餞 サービスの拡充

就労 の支援 の拡充

「●宙者自立支攘法 の見直 し

医饉彙 の助戯申1臓

長期燎■ できる施設 の発
=

専「 雪Eの質J

リウマチセンターの発
=

リハビ:Jテ ‐ションの発
=

治鷹果の開発

リウマチの原因究明

10      20      00
図 5笑い につ なが るもの

10。笑えない状況になるとき

看護相談室において笑えない状況として、①病気が受容できていない ②治療がう
まくいっていない ③痛みがコントロールできていない ④家族の無理解 ⑤友達が
いない ⑥家族の介護疲れ ⑦悪化 。進行の不安 ③経済的な不安があつたのでこの

結果をもとに質問した(複数回答)。 結果は図 6の とおりである。

日常生活を他人にゆだねる遭慮

経済的な不安

話せる相手 がいない

精神的にうつ状態になる

周囲の人 の無理解

家族の 無理解

薔化・進行が心配

薬のコ作 用や合併症

痛みのコントロール不良

図6.笑えない状況になる時
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笑えない状況になる時の上位は「悪化 。進行が心配」76名 (62.3%)、 「痛みのコン ト

ロール不良」63名 (51.6%)、 「薬の副作用や合併症が心配」76名 (32.0%)で あった。こ

の結果は、身体的な苦痛 と精神的な不安が上位を占め、次いで社会的側面の「経済的

な不安」36名 (29.5%)と 続いた。このことからリウマチ患者を身体的 。精神的・社会

的な全体像 としての人間をとらえたかかわりが必要と考えられる。

■.笑いの程度と病気の受容との関係 (ク ロス集計)

よく笑 う人は病気の受容ができていると仮説を立てたので、病気を受け入れている

患者 と受け入れていない患者 と笑いの関係をクロス集計 した。表 7の とお りである。

病気の受容ができている患者で 「よく笑っている」のは、29名 (24%)で、「時々笑

つている」は 45名 (37%)であつた。

病気の受容ができていない患者で「よく笑つていた」のは、7名 (6%)で、「時々笑

う」は 15名 (12%)と 少なかった。

病気の受容ができている人はよく笑 う24%と 時々笑 う37%を 合わせて 61%が笑え

ていた。しかし、病気を受容できていても、あまり笑わない 11%、 ほとんど笑わない

が 5%で あつた。このことから、リウマチ患者が笑えるには、病気の受容へのかかわ

りが重要と考えられるが他の要因がかかわつていると推測できる。

表 7 笑いの程度 と病気の受容 n=122

病気の受容 人数(%)

受け入れ られている 受け入れ られていない

笑いの程度  よく笑 う

時々笑 う

29(24)

45(37)

7(6)

15(12)

小 計 74(61) 22(18)

あまり笑わない

ほとんど笑わない

11(9)

5(4)

6(5)

4(3)

小 計 16(13) 10(8)

12.笑いの程度 と痛みのコン トロールの関係

笑えるには、笑いの程度と痛みのコン トロールができているか否かは関連性がある

と考えクロス集計をした。表 8の とおりである。

笑いの程度と痛みのコン トロールの関係を見てみると、痛みのコン トロールができ

ている人は 「よく笑 う」が 31名 (25%)、 「時々笑 う」が 40名 (33%)で あつた。
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痛みのコン トロールができていない人が、「よく笑つている」のは 5名 (4%)で 、「時々

笑つている」のは 20名 (16%)であつた。

痛みのコン トロールができている患者でも、「あまり笑わない」は、6名 (5%)、 ほと

んど笑わないは 5名 (4%)で あった。

痛みのコン トロールができていない患者で、「あまり笑わない」は 11名 (9%)、 「ほ

とんど笑わない」は 4名 (3%)で あった。痛みのコン トロールができていれば、「よく

笑 う」と「時々笑 う」を合わせると 78%の 患者が笑えてお り、日常生活において笑え

るには、痛みのコン トロールが重要であることがわかる。

痛みのコン トロールができていない患者は、痛みによる苦痛や不安は笑いにつなが

りにくいので、痛みのコン トロールのかかわりは重要である。

表 8 笑いの程度 と痛みのコン トロール n〓 122

痛みのコントロール人数(%)

できている できてない

よく笑 う

時々笑 う

31(25)

40(33)

5(4)

20(16)

小計 71(58) 25(20)

あま り笑わない

ほとんど笑わない

6(5)

5(4)

11(9)

4(3)

小 計 15(12)

13.笑いの程度と患者同士の支援体制の必要性

よく笑える人ほど患者同士の支援体制を必要としていると考えられたので、笑いの

程度と患者同士の支援体制の必要性をクロス集計 した。結果は表 9の とお りである。

患者同士の支援体制が必要と強く感 じているのは、「よく笑 う」は 13名 (11%)、「時々

笑 う」は 17名 (14%)、 合わせて 30名 (25%)の患者が患者同士の支援体制が必要と回

答 した。支援体制が必要と時々感 じる人は、「よく笑 う」は 14名 (11%)、 「時々笑 う」

は 31名 (25%)で、合わせて 45名 (36%)であつた。患者同士の支援体制が必要と感 じ

ているのは、強く感 じると時々感 じるを合わせると 61%の患者で、笑いの程度もよく

笑つている患者の方が支援体制が必要であると感 じていることがわかった。あまり笑

わない人やほとんど笑わない人は合わせて 8名 (3.5%)は 、患者同士の支援体制の必要

性をあまり感 じていなかった。
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表 9 笑いの程度 と患者同士の支援体制の必要性 n=122

14.笑いに関連する要因の項 目間の関連について

リウマチ患者の笑いの背景にあると考えられる要因については、単純集計とクロス

集計で項 目が明らかになった。そこで、笑いに関係すると考えられる各要因間に関連

関係があるのではないかと考えて、関連係数をみた。表 10の とお りである。

笑える要因と笑えない要因に関連すると考えられた項目は、①病気の受容 ②痛み
のコントロール ③笑いの効果 ④笑いの程度 ⑤共有の友達 ⑥患者同士の支援体
制の6項 目とした。

①病気の受容と関連があったのは、痛みのコントロール、笑いの効果、患者同士の

支援体制である。このことから、病気の受容ができている人は、痛みのコントロール

もできており、笑いの効果を知っていると同時に、患者同士の支援体制を必要として

いると考えられる。

笑いの程度

患者同士の支え 人数(%)

無回答 強 く感 じる 時々感 じる あまり感 じなし ほとんど感 じな

よく笑 う

時々笑 う

1(08) 13(11)

17(14)

14(11)

31(25)

7(6)

10(8)

1(0.8)

2(1.6)

小 計 1(0.8) 30(25) 45(36) 17(14) 3(2.4)

あまり笑わない

ほとんど笑わない

2(16)

2(16)

10(8)

4(3)

4(3)

2(1.6)

1(0.8)

1(0 8)

小 計 4(32) 14(11) 6(1.9) 2(16)

表 10 笑いに関する要因の関連係数

要 因 病気の受容 痛みコントロール 笑いの効果 笑いの程度 共有の友達 患者同士の支援体制

病気の受容

痛みコントロール ¨ * ** _** 士 *

笑いの効果 ** * ―‐* 鸞 士

笑いの程度 ** *

共有の友達 __,* ――*

患者同士の支援体制 * *  士 __**

士p<0.05関 連係数は 5%水準で有意(両側)     オ★p<0.01関連係数は 1%水準で有意(両側)
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②痛みのコン トロール と関連があつたのは、病気の受容 と、笑いの効果、笑いの程

度、患者同士の支援体制が正の有意水準で、共有の友達については、負の 1%有意水

準であった。このことから、痛みのコン トロールができている人は、病気の受容もで

きている。笑いについては、よく笑 う人は、笑いの効果を知 り、笑いを共有できる患

者同士の支援体制を必要としている。痛みのコン トロール と負に関連する共有の友達

は、家族や一般の友人がいれば、 リウマチを共有できる友達の存在がなくても、痛み

をコン トロールできているといえる。 リウマチ患者の笑いに関しては、痛みのコン ト

ロールができているか否かが、重要なキーワー ドであることがわかる。

③笑いの効果 と関連があったのは、病気の受容、痛みのコン トロール、笑いの程度、

患者同士の支援体制で、共有の友達は、負の 5%有意水準である。このことから、笑

いの効果を知っている人は、よく笑い、病気の受容や痛みのコン トロールもできてい

る。笑いの効果を知つている人は、笑いを共有する人として、リウマチの友達でなく

ても、家族や一般の友人や趣味等があれば笑いにつながるといえる。

④笑いの程度について関連があったのは、痛みのコン トロール と笑いの効果である。

このことから、よく笑 う人は、笑いの効果を知つてお り、痛みのコン トロールもでき

ているといえる。

⑤共有の友達と関連があったのは、痛みのコン トロール、笑いの効果、患者同士の

支援体制で、いずれも負の有意水準であつた。このことから、リウマチを共有する友

達がいれば、痛みのコン トロールもでき、また、笑いの効果を知 らなくても、笑 う機

会が多いのではないかと考えられる。また、患者同士の支えについても、すでに共有

できる友達がいるため必要と感 じていないのではないかといえる。

⑥患者同士の支援体制に関連があつたのは、病気の受容、痛みのコン トロール、笑

いの効果で、共有の友達は負の有意水準であつた。このことから、患者同士の支援体

制を必要と身近に感 じている人は、笑いの効果を知つてお り、病気の受容や痛みのコ

ン トロールができていると考えられる。すでに、リウマチを共有できる友達がいる人

は、必要な情報交換もできてお り、患者同士の支援体制は必要ないと考えていると推

測できる。

Ⅳ .ま とめ

リウマチ患者の笑いの実態を調べ、笑いの背景に関連する要因を探る目的で質問紙

調査を実施 し、結果 と考察から以下のことがいえる。また、質問紙調査から得 られた

結果をもとに、「笑いを生み出す要因」と「笑いにつながらない要因」にわけ、図 7

と図 8に表 した。
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1.リ ウマチ患者の笑いを生み出す要因

1)病気の受容へのかかわりが必要である。

病気の受容ができているのは 90名 (73.8%)で、できていないのは 32名 (26.2%)で あ

つた。よく笑つている患者は、病気を受容 している患者が 74名 (61%)笑 えてお り、病

気を受容できないで笑つていたのは 22名 (18%)であつた。このことから、病気を受容

していることが、笑いを生み出す要因として重要であることがわかつた。病気の受容

過程でのかかわりが必要である。

2)痛みのコン トロールヘのかかわ りが必要である。

痛みのコン トロールができている人は 82名 (67.2%)で きていないは 40名 (32.8%)

であった。痛みのコン トロールができて笑っていたのは、71名 (58%)の 患者が笑って

お り、できていない人でも 25名 (20%)が 笑えていた。痛みをコン トロールできない苦

痛や不安は笑いにはつながらないので、痛みのコン トロールヘの援助が必要である。

3)笑いの効果を啓蒙する必要がある。

笑いの効果を知っていたのは 77名 (63.1%)、 知らないのは 43名 (35.2)%で あつた。

このことから、笑の治癒力について患者に啓蒙 し、意図的に笑える療養環境を工夫す

ることが必要である。

4)笑いを共有する人が必要である。

笑いを共有 していたのは、家族が 73名 (59.8%)、 リウマチ以外の友達 53名 (43.4%)、

リウマチの友達 35名 (28.7%)で あった。笑いを共有 しているのは、リウマチの友達で

あると仮説をたてていたが、家族や一般の友達に支えられていることがわかつた。笑

いを共有できるような療養環境や、患者同士の支援体制への検討、 リウマチ友の会ヘ

の入会等を通 じて、働きかける必要がある。

5)医療関係者も笑いの治癒力に関心をもつことが必要である。

笑いを共有できる人で医療者は 4.1%と 低く、患者は、笑いの対象 として医療関係者

を意識 していないことがわかった。医療・看護の現場では、まだ笑いに関しては、関

心も薄く、笑いの治癒力についても認識が薄いと考えられる。すでに、医療や福祉の

現場で笑いを取 り入れた取 り組みが実施されているが、今後、笑いを発展させていく

必要がある。

6)心のケアを受けることができる体制づくりが必要である。

看護相談室においても、「′いのケアを受けたい」とい う声を多く聞いた。アンケー ト

調査においても、笑いにつながる要因として、心のケアを受けたいは 34.4%と 高く、

治療薬の開発や原因究明、医療費の助成についで 4位であつた。現在、 トータル・ヘ

ルスプロモーション・プラン(THP)に基づいて 「心とからだの健康づくり運動」が実
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施され、人々が自らの健康をコン トロール し、改善できるような取 り組みがされてい

るが、リウマチ患者の場合も、心のケアを受けることができるような取 り組みが必要

である。

7)患者同士の支援体制が必要である。

リウマチ看護相談室においても、「患者同士で共有 して乗 り越えたい」「わかつてい

る人にきいてほしい」「リウマチのためにいろいろな夢を諦めてきたが、患者同士で情

報交換 しあうことで、これからの夢につながるかもしれない」等の意見が聞かれた。

アンケー ト結果でも、3/4の患者が患者同士の支援体制が必要と回答 した。患者同士

の支援体制が必要と回答 した患者の方が、笑いの効果を知つていて、よく笑つていた。

以上の結果から図7の リウマチ患者の笑いを生み出す要因として、①病気を受容でき

ている、②痛みのコントロールができている、③笑いを共有できる人がいる、④笑い

の効果を知っている、⑤患者同士の支援体制が必要、⑥心のケアを受けることができ

る、⑦新しい治療薬の期待、である。

図 7.リ ウマチ患者の笑いを生み出す要因

2.笑えない状況になる要因

1)個々の患者の笑えない要因へのかかわりをする。

アンケー ト結果から、笑えない状況になるのは、悪化 。進行が′心配 76名 (62.3%)、

痛みのコントロール不良63名 (51.6)%、薬の副作用や合併症の心配 76名 (32.0%)であ

痛み の コン トロー

ルができている
笑いを共有できる

人がいる。

病 気 の受 容 が で き

ている

患者 同士の支援体

制が必要

笑 い の効 果 知 つ

ている。

笑いを生み出す要因

入院 。手術経験

リウマチ歴 。年齢

心のケアを受けるこ

とができる
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つた。経済的な不安のため笑えないは 36名 (29.5%)で あった。患者にとつて、笑いた

くても笑えない状況は、 リウマチとい う疾患が原因不明で、治療をしているにもかか

わらず、悪化や副作用の不安や苦痛が大きく、笑えない状況であることがわかる。治

療過程において、患者を中心とした医療体制や、精神面でのかかわり、また、保健・

医療 。福祉の連携や社会福祉資源を活用 して、患者の負担を軽減することが重要であ

る。笑えない状況になる要因については、患者の個別性に応 じたかかわりが必要とな

る。

2)患者の訴えを傾聴する。

患者の苦痛や不安を傾聴することは大切である。患者同士や家族関係においても、

自分の思いを口に出すよう指導していく。看護相談室において「痛い時や悲 しいこと、

なんでも口に出してい うようにしたら、痛みも軽くなったし、生きることが苦痛でな

くなった」と語つた患者がいた。患者の思いを吐露させ、聴 く事が笑いにつなげるた

めに必要なことであり、心のケアにつながる。 うつ傾向の患者が多いことからも重要
なことである。

3)患者同士や多くの支援体制が必要となる。

笑えない状況になる要因は、笑える要因である項 目と似通つていることがわかり、

笑えない状況を個々の患者に応 じて、笑えるように問題解決 していくことが必要であ

る。今回調査で、痛みのコン トロールができていない患者 と、病気の受容ができてい

ない患者は、笑いにくい状況になり、うつ傾向に陥 りやすくなると考えられる。患者・

家族を中心として、多くの支援体制が必要であり、継続 したかかわ りが必要となる。

以上の結果から図 8に示したように、リウマチ患者が笑えない状況になる要因は、

①痛みのコントロールができていない、②病気の受容ができていない、③うつ傾向に

なる、④笑いを共有できる人がいない、⑤笑いの効果を知らない、⑥家族や周囲の無

理解、⑦経済的な不安 。世話を他人に委ねる心配、③悪化 。進行や副作用の心配、で

あった。
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痛みのコン トロールが

できていない
笑いを共有でき

人がいない

病気の受容ができ

ていない

うつ傾向になる

話す相手がいない

笑えない状況になる

背景要因

笑 いの効果 を知 っ

ていない

家族の無理解

周囲の無理解

副作用の心配

悪化 。進行が心配経済的不安 。世話を

他人に委ねる心配

図 8 リウマチ患者が笑えない状況になる要因

今回の実態調査で、 リウマチ患者は笑えているかの概要

言には、病気の受容に関することが重要 と考えられたので

者の 「病気の受容」に影響する要因を事例分析することに

と笑える環境づくりへの提

、第 2章では、リウマチ患

よつて明らかにする。
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第 2章  リウマチ患者の「病気の受容」に影響する要因 :
受容できる要因 受容できない要因

第 1節 研 究 の 目的 とその背景
本研究の目的は、リウマチ患者の笑いを生みだす要因として重要な、「病気の受容」

にどのような要因が影響 しているのかを明らかにすることである。方法として、患者

のインタビューを通 して病気の受容ができていると語つた 2事例、病気は受容 したく

ないと語った 2事例、あわせて 4事例から得たデータを分析する。この 4事 rlJを分析

することで、「病気の受容」はなぜ可能となったのか、どのような出会いがあって受容

できたのか、受容のプロセスはどぅでぁったのか、何年を経過 してもなぜ 「受容でき

ないのか」、とい う問題を追求しながら、笑いを生み出す重要なキーワー ドについて、

考察を深める。

第 1章において、リウマチ患者の笑いを生み出す背景として、病気の受容過程での

かかわり、痛みのコン トロールに対するかかわ りが重要であるとい うことがわかった。

また、日常生活の中で笑いを生み出すには、リウマチを共有できる友達の存在、日常

生活の ADLの 自立、支援体制の必要性や心のケアを受けたいと願つていることもわ
かつている。 (小林、20082009)

リウマチ患者の場合は、同じケースがないといわれるほど症状が異なり治療法も違

い、生活状況も受け止め方にも個別性があり、リウマチ患者の実態を浮かび上がらせ

ることは難 しい。

リウマチの病気の受容に関しては、 リウマチ医療の有名な専門医が次のように述ベ

ている。『発病初期の患者には、身体的苦痛の他に病気の受容に問題がある。「何故自

分が・・・・・」とぃ ぅわけである。不安感が強い。一定の期間を過ぎるとほとんど

の患者は、受容できるが、何時までも、病気と折 り合いがつかない人達もある』(居村、

1997、 75)。 と述べている。病気 と折 り合いがつかないのは何故か、どのような患者

が折 り合いがつかなくて受容できないのか等、受容に関わる要因については明らかに

されていない。

「病気の受容」に関しては、医学中央雑誌 (Wer。 4)で、病気の受容に焦点をあて検索

した結果は 15件の文献であった。しかし、リウマチの受容に関する文献はなかった。
リウマチの受容に関する文献は(草場、 2010)、 早期 リウマチ患者の発症以降の心理過

程と療養行動を明らかにしているが、病気の受容に影響する要因は、筆者が調べた範

囲では明らかにされていなかった。

筆者は、2007か ら現在において、 リウマチ専門病院である A病院でリウマチ看護
相談をしている中で、「受容できたら晴れ晴れとした」と語る患者や、「受容 したくな
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い」と語る患者に出会つた。また、相談を受ける中で、自分に起こっている問題を自

分のこととして解決 しようとする患者 と、自分のこととして考えられず何かのせいに

し困難から逃げていると考えられる患者がいることに気がついた。 リウマチ気質のせ
いなのだろうか、痛みのコン トロールができていないのだろうか、 リウマチの受容に

関係 しているのではないだろうかと疑問を感 じた事例に何例か出会つた。

そこで、筆者が リウマチ専門病院の看護相談時に出会つた 4事例の患者の、病気の

受容に関する思いを分析することで、現在明らかになっていない 「病気の受容に影響

する要因」を明らかにし、病気の受容過程でのかかわりの示唆を得たいと考える。

第 2節 研究方法

1.事例調査の概要

1)研究対象

研究対象は 2007年 から2010年の間にリウマチ看護相談で出会つた患者である。

表 1の ように、対象、年齢、性別、病名、発症年齢、リウマチ歴、Stagel、 Class2、

痛みのコントローノズ活動D3、 就業状況、家族構成で配偶者の有無を一覧表に表した。

2)4事例を選んだ理由

質的調査に用いた 4事例は、筆者がリウマチ専門病院のA病院外来で「看護相談室」

を開催中に笑いに関するインタビューを通して、患者が語つてくれたライフヒス トリ

ーである。いずれの事例も「日常生活で笑えていますか」の質問に、患者から「笑つ

ていますよ」と病気の受容に至ったプロセスを、明るく生き生きと語つてくれた 2事

例がある。他方、「笑えていません」と今日まで病気を受容できなくて混迷の生活を語

つてくれた 2事例を選んだ。これら4事例の患者はいずれも、患者の方から主体的に、

リウマチとどう向き合い病気を受容したのかと、受容できない場合、日々をどのよう

な葛藤の中で生きてきたかの語りである。

これらの 4事例を選んだ理由は、インタビューを通して筆者自身の中で、なぜ受け

入れられたのか、なぜ受け入れたくないのかの患者の気持ちがよく見えてきたことと、

l Steinbrockerら の Stage分類は、骨関節の変化を4段階で評価する。
2 ADLの 評価を機能障害度 Classの分類でみる。クラス 1から4で評価する。
3痛みのコン トロール (炎症活動性のコン トロール状態)は、関節症状の痛み、CRP
値や赤沈値を参考にする。



表 1 対象者の背景

病気の受容ができている 病気の受容ができない

対象 A氏 B氏 C氏 D氏

年齢 34メ晟 80メ哉 59歳 49歳

`性男リ 女 女 女 女

病名 関節 リウマチ 関節 リウマチ 関節 リウマチ 関節 リウマチ

発症年齢 28歳 30歳 17歳 24'裁

リウマチ歴 6年 50年 40年 25年

Stage Ⅱ Ⅳ Ⅳ Ⅳ

Chss I Ⅲ Ⅳ Ⅲ

痛みコントロール 手術 して痛 みな

くなる

入院治療 し良

好となる

痛 み の コン ト

ロール必要

レ ミケー ド治

療で現在良好

麟 あ り な し な し あ り

獅 夫 。子供 と別れる

配偶者なし

息子夫婦と同居

配偶者あり

一人暮 らし

配偶者なし

家族と同居

配偶者なし

受容に関連 した患者 自身の思いの根拠がみえてきたからである。また、病気の受容に

関しての影響要因がよりわか りやすいと考えた事例をとくに選んだ。

3)データーの収集方法

データーの収集は、面接調査と観察方法、診療録からおこなった。

まず、筆者が 「リウマチ患者の笑いの治癒力について調査 している主旨と、笑いの

治癒力の効用について説明し、笑いの実態を調査するので協力をしてほしい」と依頼

し、同意が得 られた上で 「日常生活の中で笑えているかどうか」を質問した。面接に

当たっては、看護相談内容の分析の結果、笑いに影響していた要因の、①患者の病気

の状態、②病気の受容に関すること、③痛みのコン トロール状況、④専門医との出会

い、⑤自分への評価、⑥日常生活と今後について ⑦心のケア、③患者同士の支援体
制についての 8項 目をベースとして、患者の思いを引き出せるようにした。

面接場所は、プライバシーが保護されること、静かな環境であることを配慮して設

定した。4事例の患者とも、核心にふれる内容まで話してくれた。語つてくれた時間

は 45分～60分程度である。「笑えています」と回答してくれた 2事例は、受容でき

るまでのプロセスを笑いながら語ってくれた。「笑えていない」と答えた 2事例は、

泣きながら病気を受容できない人生を語つてくれた。A氏、B氏、C氏は初対面の患
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者である。D氏 は看護相談に継続 して来院 していた患者である。

4事例の笑えているかどうかの語 りに共通 したことは、「話を聴いてもらつてとても

うれ しいです」、「リウマチのことをわかつてくれる人に出会えてうれ しいです」、「何

か協力することがあればします」、「今 日話 したことを役だててほしい」、とい う反応で

あつた。

面接方法として、患者が話 したいことを、話 したい時に自由に話せるように、否定

せず自然に聴いた。聴 く時は、患者の語ることに共感 したり、 うなずいたりした。

患者の語るライフヒス トリーに関しては、患者に大切なことばをメモ書きすること

の許可を得て、話を聞きながら速記 した。面接後、速やかに患者の語つたそのままを

事例 として記録に残 した。患者に承諾を得 られた場合は、ICレ コーダー(Panasonic

VOice EditOr 3)を使用 し、面接後記録に残 した。

4)分析方法

笑いにつながる 2事例と、笑いにつながつていなかつた 2事例について、筆記や録

音 した面接内容から逐語記録を作成 した。逐語記録から、病気の受容に関連する内容

を抽出し、データとした。笑いにつながる 2事例と笑いにつながらない 2事例毎に、

抽出したデータは患者の思いの意味内容を忠実に残せるよう整理 しコー ドとした。対

象者毎に、類似 していると判断したコー ドを集めて一次コー ドとし、一次コー ドのま

とまりをカテゴリー化 し、類以しているカテゴリー毎に集め、サブカテゴリー、カテ

ゴリーヘと体系化 した。また、患者の語 りが理解 しやすいように、 笑いにつながって

いる事例「リウマチの病気の受容ができた」を図式化して図 1に表し、笑いにつながつていない事

例「リウマチの病気の受容ができない」を図式化して図2に表した。

5)倫理的配慮について

リウマチ患者の笑いに関する研究については、A病院の倫理委員会の承認を得て実

施 した。面接にあたっては、入院中の患者は病棟師長、外来通院中は外来師長の承諾

のもとにおこなった。 リウマチ患者には、研究の趣旨を目頭で説明 し、研究参加の同

意を得た。面接結果については、対象者の不利益は生じないこと、プライバシー、匿

名性の保持、収集 したデータは本研究以外に使用 しないこと。また、結果については、

公表することがあること、その時は、個人名は出さないことの承諾を得た。
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第 3節 結果

1.対象者の背景(表 1)

対象者は 4例 とも関節 リウマチで女性であった。平均年齢は 55歳 であつた。発症

年齢は A氏 28歳、B氏 30歳、C氏 17歳、D氏 24歳であった。 リウマチ歴は 6年

～50年 とで平均 30.3年であつた。
Stageについては、関節の破壊の程度を単純X線画像と周囲組織所見からみるが、

Ⅱが 1名 、他の 3名 はⅣであった。

Classに ついては、ADL分類で自立度をあらわし、患者本人の話、生活状況から判
断する。Class Iか らⅣに分類されるが、 Iの 自立からⅣの日常生活の援助が必要な

Ⅳまでであった。

痛みのコン トロールについては、1名 がリウマチの活動性があるが、他の 3名 はコ

ントロールができていた。

就業については、 2名 が働いており、 2名 は入院中であった。

配偶者の有無では、配偶者ありは 1名 で 3名 はなかった。

2.リ ウマチ患者の病気の受容過程に関する影響要因

1)笑いにつながっている事例― 「病気の受容ができている」

リウマチ患者の笑いにつながっている事例の病気の受容に関連する要因について

の分析内容は表 2の とおりである。

リウマチ患者の笑いにつながっている語 りの中で、病気の受容に関連したキーワー

ドは、5つのカテゴリーと28のサブカテゴリーに分類された。

カテゴリー 【発症による苦しみ】は 4つのサブカテゴリー、【自分らしく生きるた

めに】は 2つのサブカテゴリー、【病気の受容ができたきつかけ】は 6つのサブカテ
ゴリー、【受容後の変化】は 10のサブカテゴリー、【リウマチと共に生きる】は 6つ

のサブカテゴリーで構成されていた。

カテゴリー 【発症による苦しみ】は 4つのサブカテゴリーで「股関節破壊で寝たき

りとなる」、「関節の痛みの不安と手術までの不安」、「関節の破壊や手指の変形が進む

中で教師を続けることの苦しみ」、「リウマチを憎み、人を疑い深くなる自分が嫌にな

る」であつた。

【自分らしく生きるために】は 2つのサブカテゴリーで、「若すぎるけど人工股関節の

手術を希望した。今を生きよう」、「苦しみ中で試行錯誤しながらも教師の役割を続ける」であつた

【病気の受容ができたきっかけ】は 6つのサブカテゴリーで、「尊敬できる専門医との
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出会い2」、「仕事を続けたいという思いの強さ」、「手術を受けて痛みがなくなった」、「専門医はじめ

支えてくれた人々に対する感謝の気持ち」、「趣蜘 との出会い」であつた

【受容後の変化】は 10のサブカテゴリーで、「リウマチと共に生きようという気持ち」、
「なんでも前向きに考えられ笑顔が出る」、「子どもや夫のために頑張ろうという気持」、「夫や子ど

もを巻き添えにしたくない」、「家族と共に楽しく生きようとする気持ち」、「乗り越えねばならない

ことが多いけど乗り越えていく」、「受容すると心が無になる」、「痛みを忘れている」、「リウマチや

相手を許せるようになる」、「目標を持って生きている」であった。

【リウマチと共に生きる】は 6つのサブカテゴリーで、「リウマチを経験している貴女
がいるからうれしいという言葉に支えられて」、「自分はよく頑張つている2」、「いろいろなことがあ

るので話を聞いてほしい」、「患者同士が話し合える場がほしい」、「話を聞いてもらえるだけで元気

で頑張れる」、「皆さんのお役に立ちたい」であった。

以下、抽出されたカテゴリーを 【 】、カテゴリーを構成するサブカテゴリ

―を「   」、サブカテゴリーを導き出した患者の語 りのコー ドの一部を(   )
で表 した。

① 【発症による苦しみ】A氏の場合は(股関節が破壊されて動けなくなりました。仕事
はどうなるのだろう。子育てはどうしたらいいのだろう。自分はどうなつていくのだ

ろう、不安の中で苦しみました。『 とにかく歩こう』と先生はいうけれど、若すぎるの

で人工股関節の手術はリスクが大きすぎてできない)と いう苦しみである。B氏の場合
は、(関節の破壊や手指の変形が進む中で、変形した手を生徒の前にさらけ出し、痛みと格闘しなが

ら、それでも生徒の前で笑顔を振りまきながら、教師を続けることは苦しかつだ という苦しみで

あった。

② 【自分らしく生きるために】A氏 は、伏工関節の寿命は 10年～15年であり、手術しても
感染したり、すり減った場合は人工関節の入れ替えをしないといけなし、そのため先生は、私が28

歳で若すぎて手術できないといったけど、先の将来より今を精一杯生きたいので『何があつても何

もいわないのでとにかく手術してほしい』と願い出ました。先生は『わかった』といって手術を決

心して下さつ0であった B氏の場合、(どんなに苦しくても自分らしく生きるために教師を続けよ
うと、苦しみの中で試行錯誤しながらも教師を続けましだであった。

③ 【病気の受容ができたきっかけ】は、A氏の場合、(尊敬できる専門医との出会いが
なければ今の自分はないと思う。この先生との出会いや、私を支え続けてくれた家族

や友人、職場の人たち、患者さんに支えられて、その過程で病気を受容することがで

きました)であった。B氏の場合、(40年前に短歌の出会いがきつかけで病気を受容で
きるようになりました。それまでは、教師をしていたが、次から次へと関節が破壊し

て行き、どれほどの挫折感の中で生活してきたことか。そんな中、寝たきりの時も、

苦しい時も、うれしい時も、短歌に自分の気持ちをのせていくことで、自分の生きて



いる証、そして、生きざまとして残っていくことがわかり、生きがいにつながるよう
になりました。短歌との出会いで、病気も受容することができました)で あった。

④ 【受容後の変化】は、A氏 の場合、(看護師を続けているが、股関節は人工関節が入
つているので、脱臼等の危険があるため、周 りのスタッフがフォロー してくれて仕事

ができています。 日標を持って生きてぃると痛みを感 じません。これからいろいろあ

ると思 うけれど、何があっても乗 り越えていく覚悟です。 リウマチの病気 と共に生き

ていくのに子どもや夫を巻き込んではかゎぃそ うなので、離婚 してくれと夫に強く申

し出ました。今は、夫が子どもを育ててくれている。将来は、リウマチの認定看護師
になりたいと思います)で あった。B氏の場合、(短歌との出会いで、日標もできまし
た。 目標を持って生きてぃると、痛みを忘れることができます。病気を受容すること

で、リウマチや相手を許すことができるようになりました。 リウマチを受容できない

ときは、リウマチを憎み、相手を憎み苦 しかったです。受容すると、自分を解放でき、

自信ができて、痛みもコン トロールできるようになりました。 日々を無になって自然
に生き、リウマチを解放 してあげると身体的にも精神的にもとても楽になる)であった。

⑤ 【リウマチと共に生きる】では、A氏 の場合、(リ ウマチを経験 している貴女がいる
からとてもうれ しいとぃ ぅ患者のことばに支えられて生きています。これから、乗 り

越えなければいけないことが一杯あるので、いろいろなことを一杯聞いてほしいので

す。聞いてもらえたら元気になって頑張れるのです。 リウマチはいろいろなことがあ

るので心のケアを受けたいです。そして、患者同士の支援体制は必要だと思います。

何かお役に立てることがあれば役に立ちたいと思います。今までの自分に対 して、よ

く頑張って生きてきたと思います)で あった。B氏の場合、(リ ウマチは何度もつまず
くので、その時々に心のケアが必要だと思います。いままで、よく頑張ってきたと思
います。 リウマチを受容 してからは、ずいぶんと楽になり楽 しく暮 らしています。今

後も家族と一緒に楽 しく暮 らすつもりです。手の変形があり握力ないけど今年も年賀

状を 10o枚ほど書くつもりです)で あった。
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表2 リウマチ患者の笑いにつながっている事例 一病気の受容に関連する要因
カテゴリ・くめ サブカテゴリー09
発症による苦しみ14p 股関節破壊で寝たきりとなる。どうなるのだろうという将来の不安

関節の痛みの不安と手術までの不安

関節の破壊や手指の変形進む中で教師を続けることの苦しみ

リウマチを憎み、人を疑い深くなる自分が嫌になる

自分らしく生きるた

めに②

若すぎるけど人工股関節の手術を希望した。今を生きよう

苦しみ中で試行錯誤しながらも教師の役割を続ける

病気の受容ができた

きつ力ヽす161

尊敬できる専門医との出会い②

仕事を続けたいという思いの強さ

手術を受けて痛みがなくなつた

専門医はじめ支えてくれた人々に対する感謝の気持ち

趣東鋤 との出会い

受容後の変化(10 リウマチと共に生きようという気持ち

なんでも前向きに考えられ笑顔が出る

子どもや夫のために頑張ろうという気持

夫や子どもを巻き添えにしたくない

家族と共に楽しく生きようとする気持ち

乗り越えねばならないことが多いけど乗り越えていく

受容すると心が無になる

痛みを忘れている

リウマチや相手を許せるようになる

目標を持つて生きている

リウマチと共に生き

る⑥

リウマチを経験している貴女がいるからうれしいという言葉に支えられて

自分はよく頑張っている②

いろいろなことがあるので話を聞いてほしい

患者同士が話し合える場がほしい

話を聞いてもらえるだけで元気で頑張れる

皆さんのお役に立ちたい
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つかけが
[

ある日
リウマ チ と

共に生きる

図1 笑いにつながつていた事例  「リウマチの病気の受容ができた」

2)笑いにつながっていない事例― 「病気の受容ができない」

リウマチ患者の笑いにつながらない事例で病気の受容に関連する要因の内容分析

の結果は表 3の とお りである。

リウマチ患者の 「笑いにつながっていない」語 りの中で、「病気の受容ができてい

ない」に関連 していたのは、6つ のカテゴリーと 32のサブカテゴリーに分類された。

カテゴリー 【思いもよらぬ診断にショック】は 5つのサブカテゴリー、【閉ざされた

夢】は 5つのサブカテゴリー、【受容したくない】は 8つのサブカテゴリー、【リウマ

チと共に生きる苦しみ】は 6つのサブカテゴリー、【今を生きる】は 3つのサブカテ
ゴリー、【今後の不安】は 5つのサブカテゴリーで構成されていた。

カテゴリー 【思いもよらぬ診断にショック】は 5つのサブカテゴリーで、「リウマチ

の病気のことわからない」、「治ると信じていたのに治らないと説明を受けた」、「半信半疑でどんな

に泣き叫んだこと力可、「高校時代はスポーツマンで笑い転げていたのに・・・」、「今後どうなるの

かという不安」であった。

【閉ざされた夢】は 5つのサブカテゴリーで、「17歳までが私の人生 あとはおつりの人

生です」、「もつとやりたいこと一杯あったのに。これからという時に」、「大学出てやつと生きがい

のある仕事につけたのに」、「好きな人ができた。恋も諦めた」、「結婚しようと思つたけどあきらめ

た」であった

【受容したくない】は 8つのサブカテゴリーで、「なんで私が・・。 と今でも思う2」、
「高校卒業して一杯やりたいことあったのに」、「もつと人生経験積んでからだつたらよかつたのに

…・2」、「リウマチ発症して40年になるけどいまだに受け入れることはできない」、「現実に目を背け

て生きている。やつぱり受け入れたくない」、「自分があきらめられない」であった。

【リウマチと共に生きる苦しみ】は 6つのサブカテゴリーで、「身体と心を切り離して

自分と生きてきた」、「身体的なことは諦めている」、「′いが覚めて感情が動かない。だから笑えなし、」



「自分をコントロールするためによく泣いたり、書いたりした」、「手の変形を返して」、「日常生活

がままならず涙すること多い」であつた

【今を生きる】は 3つのサブカテゴリーで、「尊敬できる専F号医との出会い」、「頑張つて

きた自分への評価」、「その日その日を精いっぱい生きる」であつた

I今後の不安】は 5つのサブカテゴリーで、「段差の多し荘宅」、「日常生活ができなくな

つた時の不安」、「私の生きる意味は何だろう」、「話を聞いてもらうと元気がでるので聞いてほしい」、

「リウマチのことをわかってくれる人と話したい」であった。

以下、抽出されたカテゴリーを【 】、カテゴリーを構成するサブカテゴリーを

「   」、サブカテゴリーを導き出した患者の語 りのコー ドの一部を(
した。

)で表

① 【思いもよらぬ診断にショック】では、17歳で発症した C氏 は、突然のリウマチ

の診断に、ショックを受けたことを泣きながら語った。(高校時代は、スポーツマンで

何でもできました。いつも元気で笑い転げていました。『 リウマチ』と診断されても病

気のことはなにもわからなか。治る病気だと思つていたし、なおると信 じていました。

治らないと説明された時、どんなにショックだったことか 。・・。どれだけ泣き叫ん

だことか 。・・・。)であった。

24歳で発症した D氏は、(大学卒業して大好きな旅行会社に就職して、やつとハワ

イヘの添乗が決まった時、病気が発症して歩けなくなつた。病気のことはなにもわか

らなかった。ショックだった。病気はどうなつていくのだろう。私の将来はどうなつ

ていくのだろう。この痛みを抱えて今後どうなるのだろうという不安の中で日々を過

ごしました)であつた。

② 【閉ざされた夢】C氏の場合は、凛として泣きながら語つた。(私は 17歳でリウマ

チが発症しました。17歳までが私の人生です。あとはおつりの人生です。もつと人生

経験つんでからだったらよかつたのに……。もつとやりたいこと一杯あつたのに…。)

であった。

D氏の場合は、(リ ウマチのために、あきらめた大きな夢は 3つあります。やつと生

きがいにつながる仕事でハワイヘの添乗も決まつていました。でも歩くのも困難にな

つて辞めざるを得ませんでした。恋は、旅行会社に勤めて翌年の 23歳の時につきあ

いはじめました。リウマチの病気であることがわかり、それでも彼は、『病気でもいい

よ』といってやさしくしてくれました。しかし、『 リウマチが悪化 したら彼は逃げてし

まう』と予感 してしまい、自分から離れてしまいました。その後も、結婚のチャンス

があったけど、結婚と子供を産み育てることも諦めてしまいました 。・ 。)であつた。

③ 【受容したくない】C氏の場合もD氏の場合も、共通して強い口調で語つた。

C氏は、(『なんで私が・・・・』と今でも思います。だからリウマチ発症 してから
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40年になるけど病気を受け入れることはできません。もつと人生経験つんでからだっ
たらよかったのに 。・・・ 。)であった。

D氏は、(リ ウマチ発症 してから25年になるけれど、やっぱり受け入れられない。
現実に目をそむけて生きていると思います。「なんで私が 。・・」と今でも思います。
自分が諦められないのです)

④ 【リウマチと共に生きる苦しみ】では、c氏は泣きながら語つた。(私はいつも身体
的な自分から精神的な自分を分離して、身体的な自分と分離した精神の自分と会話し

ながら人生を生きてきました。身体的なものと精神的なものを切 り離すことで、自分
が自分らしくなり自己コン トロールできました。リウマチと共に生きるには、あまり
にもいろいろなことがぁりすぎて、ょく泣きました。そしてよく書きました。自分の

身体からつらいことゃ苦しいことを吐き出して生きてきました)。 (「身体的なことは
あきらめています。だから醒めている自分がいます。感情が動かないのです。なんで

もイライラするのです。だから笑いたくても笑えないのです」であった。
D氏の場合は、(日 常生活がままならないのです。例えば手に変形があって不自由な
ので、醤油をよく床にこばします。股関節に人工関節入つていて深く体を曲げると脱
臼するので手で拭けないので、足で拭くけどきれいにならないのです。こんな場面が

多くあって自分が情けなく感 じて、涙が出ることが一杯あります)と 日常生活の不自由
さを語つた。また、(リ ウマチになったこと恨んでないけど『私である自分』を戻して
ほしいと思います。一番強く思うのは手の変形をもとに戻してほしい。わたしの手の

変形はリウマチを発症 して lo年後くらいに急激に進んだのです。あの頃、リウマ ト
レックスゃレミケー ドのようないい薬があったら、私の変形は今のように進行 してい

ないと思います。手は人前にさらけ出す機会が多いので、みんな不審な顔をしたり、
偏見の日で私をみます。買い物袋に入れるのを手伝ってくれる人もいるけれど。・・)
であった。

⑤ 【今を生きる】では、c氏は、(19歳から寝たきりとなりました。もう人生駄目か
と思っていた。そんな時尊敬できる先生との出会いがあった。『 とにかく歩こう』とい
つて手術をして下さった。すばらしい先生との出会いが無ければ今ここに私はいない

と思います)であった。

D氏は、(専門医との出会いやリハビリの先生、看護師さんに出会え、支えてもらい
ました。また、最先端の治療も受けることができて精一杯頑張っています。よく頑張
つていると思う)であった。【今後の不安】では、c氏の場合、(一人ぼつちで生活して
きました。今住んでいる所は段差があってもう生活できなくなりました。バリアフリ
ーで住めるところを探していますが、 1人暮らしの身体障害者は住宅を見つけること
も、生活もしにくいのです。将来、在宅で暮らせなくなるので、長期療養できる施設
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が充実したらよいのに 。・・。できない部分はたすけてもらいたいです。私の人生は

どうなるのでしょう)で あった。

D氏は、(父母もなくなり、子どももいないので生きている意味がよくわからないの

です。誰かのために、買い物をする。誰かのために野菜を切る。誰かのためになにか

をするということは生きていける理由になると思う)。 (自 分で病気を受容 して前向き

に考えることができたらこんなことにならなかったのに。・。と悔いが残 ります)。 (リ

ウマチの場合いろいろの出来事があるのでその時々の悩みや苦しみ、そして楽しみを

話すことで元気になります。話しをしながら笑顔を取り戻すことができるのです)であ

った。

また、D氏の場合は、就業しているが、(仕事をしているおかげで、公私の区別がつ

き、リウマチの病気や、いろいろの悩み事をわすれることができました。おかげで『 う

つ病』にならなくてすみました。仕事がなかつたり、いろいろなことの問題に遭遇し

たときに相談にのつてもらつていなかったら、間違いなく鬱になっていたと思う)であ

った。

表3 リウマチ患者の笑いにつながらない事例 一病気の受容に関連する要因
カテゴリー⑥ サブカテゴリーO②

思いもよらぬ診断にシ

ヨック⑤

リウマチの病気のことわからない

治ると信じていたのに治らないと説明を受けた

半信半疑でどんなに泣き叫んだことか

高校時代はスポーツマンで笑い転げていたのに

今後どうなるのかという不安

閉ざされた151 17歳までが私の人生。あとはおつりの人生です

もつとやりたいこと一杯あつたのヤ島 これからという時に

大学出てやつと生きがいのある仕事につけたのに

好きな人ができた。恋も諦めた

結婚しようと思つたけれどあきらめた

受容したくない(8) 「なんで私が 」と今でも思う②

高校卒業して一杯やりたいことあったのに。

もつと人生経験積んでからだったらよかったのに…121

リウマチ発症して40年になるけどいまだに受け入れることはできない

現実に目を背けて生きている。やっぱり受け入れたくない

自分があきらめられない
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リウマチと共に生きる

苦しみ⑥

身体と心を切り離して自分と生きてきた

身体的なことは諦めている。

心が覚めて感情が動かなし、 だから笑えない。

自分をコントロールするためによく泣いたり、書いたりした。

手の変形を返して

日常生活がままならず涙すること多い

今を生きる③ 尊敬できる専門医との出会い

頑張つてきた自分への評価

その日その日を精いっぱい生きる

今後の不安 D 段差の多い住宅

日常生活ができなくなった時の不安

私の生きる意味は何だろう

話を聞いてもらうと元気がでるので聞いてほしい

リウマチのことをわかってくれる人と話したい

思い もよら

ぬ診断にシ

ヨツク

閉ざされた

夢

図2 笑いにつながっていない事例

第 4節 考察

本研究の目的であるリウマチ患者の笑いを生み出す背景に 「病気の受容」が大きく

影響 していることは、第 1章のリウマチ患者は笑えているかと、リウマチ患者のライ
フヒス トリーの分析から明らかになった(2010、 小林 )。

現 実 に 目をそ

むけて生きる

今を生きる

今後の不安

「リウマチの病気の受容ができない」



本研究の笑いに関して病気の受容に焦点をあてて分析した結果、リウマチ患者の笑

えている 2事例で病気の受容につながっていたのは、図 1で示したように、「発症の

苦しみ」を得て、「自分らしく生きるため」の『覚悟』を決め、「病気の受容へのきっ

かけ」との出会いがあり、『受容』できている。「受容後の変化」では、患者自身が変

容することで、痛みも楽になり、精神的にも余裕ができ相手の立場も考えられるよう

になっている。そして、『 リウマチと共に生きる』につながり、生きる目標に向かつて

楽しく生き笑いにつながる人生を送つている。また、日々を精いつぱい生きる中で、

さらに日標をめざして努力している患者像が見えてきた。

一方、笑えていない 2事例「病気が受容できない」と泣きながら語つてくれた語 り

の分析から、図 2で示したように、「思いもよらぬ診断にショック」は C氏が 17歳 と

いう若さで、D氏 は 24歳 という若さでの発症である。そのために、思春期や青年期
の発達課題を多く残したままで、「閉ざされた夢」を引き受けざるを得なくなる。心を

閉ざしたのであろうC氏は 40年 を経ても、D氏 は 25年 を経ても、『受容したくない』

とリウマチの受容を拒み現実に目をそむけて生きていると語つている。そのために、

身体的にも痛みのコン トロール不良や、精神的な苦悩を背負いながら、「リウマチと共

に生きる苦しみ」を体験している。そして、見えない将来にむけて 「今後の不安」が

語られた。しかし、このような現状の中において、「今を生きる」では、尊敬できる専

門医との出会いがなければ、今日の自分はないと感謝したり、苦難の日々の中で、精

一杯頑張つてきた自分を評価したり、その日その日を精いつぱいに生きていると語っ

た。

病気の受容過程については、病気という危機に陥った時に辿るであろう経過を段階

的 に表 す 、 フ ィ ン ク (Fink,SL.1967)、 シ ョン ツ (Shontz,FC.1965)、 コー ン

(Corn,N.1961)な どのモデルがある。フィンクの危機の捉え方は、ス トレスを解決す

るための十分なコーピング・レパー トリがない時に危機に陥るとし、その経過を、①

衝撃、②防衛的退行、③承認、④適応とした。ションツの危機の捉え方は、人生の重

要な目標に対 して克服 し難い障害に遭遇した際、通常の対処方法が用いられないとき

に危機に陥るとし、①最初の衝撃、②現実認知、③防衛的退行、④承認、⑤適応とし

た。コーンの危機の捉え方は、突然に身体に障害を受け、通常の対処方法がとれない

状態とし、①ショック、②回復への期待、③悲嘆、④防衛、⑤適応とした。

表 3は、筆者がリウマチ患者の障害の受容過程とかかわりについて、上田敏(1983、

205‐ 228)を 基に、リウマチ患者の行動を観察しながら、その時々の患者の行動や心の

変化にともなつて、医師・看護師・理学療法士等、他部門と協働 してどうかかわれば

よいのか検討し作成 し活用したものである。そして、リウマチのように慢性疾患に罹

41



患した場合、生涯にわたって病気 と共に生きていかなければならないため、病気の受

容が重要になるので、本人がリウマチであることを受け止め、少 しずつ前向きに療養

していけるよう援助することが重要であると述べている(小林、2000)。

筆者はリウマチ患者と出会った 1998年頃、リウマチ患者が障害や病気の受容過程
をたどることを知らなかった。 リウマチ患者と接している中で、①治療やリハビリテ

ーションに対して消極的になる、②同病の患者のところへ近寄らなくなる、③なんで

私が。… と何かにつけて攻撃的になる、④イライラしナースコールを鳴らし続ける、

⑤対人関係が消極的になる、等の患者の反応を体験した。

このような反応を示す患者は、医師、看護師、パラメディカルの職員にとって「困

つた患者」であり、治療に積極的でなかった。そんな時、リウマチ患者も病気の受容

過程があるのではないかとふっと考えた。その時に出会ったのが、上田敏による障害

の受容過程であった。

リウマチの受容過程は、朝のこわばりや関節の変形、痛みを体験する中で、もしか

したらリウマチではないかという不安の中で、「リウマチ」という病気を告げられる。

また、骨の破壊がひどく人工関節の置換術を受けて、やっと痛みや病気から解放され

るという喜びもつかの間に、次の関節の破壊が進み手術を受けなければならなくなっ

た時に病気の受容過程をたどる。その過程は、①ショック期、②否認期、③混乱期、

④解決の努力期、そして、⑤受容期である。患者によっては、3週 間程度でこの過程
を通る人や、 3ヵ 月程度かかる患者、個々の病気の状況や家庭の状況、社会的な状況

に応じてさまざまであった。この、受容過程を得て受容した患者は、同一人物かと考

えるくらい前向きな療養態度であり、人間としても成長しながら社会的役割を果たす

ことができていたと考える。

「病気の受容ができる人」と「できない人をいる」ことを、臨床において体験して

いた。しかし、具体的に「どのような患者」が 「なぜ受け入れないのか」疑間に感じ

ていた。したがって、この、笑えている事例 2事例と、笑えていない 2事例から、病
気の受容に関連する要因を明らかにしたことで、患者理解がより深まったといえる。

しかし、リウマチは個別性があるため、個々の患者の状況を把握することが必要で

ある。また、表 3の リウマチ患者の障害の受容過程とかかわりは、障害ではなく「病
気の受容過程」であるということが、本研究をすすめる上で明らかになった。

障害の意味するものは、障害ということばには、3通 りの意味がある。すなわち、
①障害そのもの(impairement)、 ②障害のために起こった能力(機能)低下(disability)、

③能力低下のために起こった不利(handicap)で ある。 リウマチの病気の受容に関して

は、疾病の経過に伴 う身体的な側面からの病い、精神的な側面からくる病い、社会的

側面からくる病いであり、その病いの中に障害も含まれると考えた。



表O RA患者の障害の受容過程とかかわり

上田敏の障害の受容過程をもとに筆者が作成

第 5節 病気 の受容 に影響す る要因
病気の受容に影響した要因を①患者の背景 ② 「受容できた」と語つた要因 ③、
② 「受容できない」と語つた要因から考察する。

1.発症年齢と発達課題の遂行状況が影響

1)発症年齢が若く、発達課題を果たせていないことが病気の受容に影響している。

患者の背景で、病気の受容に関連していると考えられるのは、発症年齢と発達課題を

達成しているかどうかが影響していると考えられる。 リウマチは女性に多い病気で発

症年齢のピークは、40～ 60歳台であるが、A氏 28歳、B氏 30歳、C氏 17歳、D氏
24歳 と発症年齢が若い。特に病気の受容ができないと語つた C氏は 17歳 の発症で高

校生の発症。D氏 は、大学卒業して、念願の旅行会社に就職し、ハワイの添乗が決ま
つた矢先の 24歳の発症である。
ハヴィガース ト(R」 .Havighurst:1995)の発達課題からみると、受容できないと語っ

た 2事例とも「青年期」である。発達課題では、①同年齢の男女両性との洗練された

新しい関係、②自己の身体構造を理解し、男性(女性)と しての役割を理解、③両親や

他の大人からの情緒的独立、④経済的独立に関する自信の確立、⑤職業の選択および

準備、③結婚と家庭生活の準備等がある。これらの、発達課題を果たせないという思
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いが、C氏 の場合、「17歳 までが私の人生。あとは、お釣 りの人生です」と語つたこ
とからも言えるのではないかと考える。「もつと一杯や りたいことがあったのに。これ

からという時に」と語 り、高校を卒業して、就職、異性 との巡 り会い、結婚、出産な

ど、経験できなかったことが、諦めきれなく悔やまれて受容につながらなかったと推

測できる。

一方、受容できた A氏 と B氏は、発症年齢が 28歳 と 30歳 とい う若 さでの発症で
あるが、2事例に共通 していたのは、青年期の発達課題である結婚や出産を経験 し、
配偶者もあり、職業も持つていたことである。 したがって、青年期の発達課題を遂行

していたことが苦難を乗 り越えての受容につながったと考えられる。

2)閉 ざされた夢の大きさ

発症年齢が若 く発達課題を遂行できないことが、受容につながらないと考えられる

が、職業に就 く、恋愛をする、結婚をする、出産をするとい うことは、女性のライフ

サイクルにとって重要なイベン トである。女性は誰もが夢を描いて生きていると考え

る。その、大きな夢の喪失が人生をあきらめられない、受容できない要因になってい

ると考える。これは、「40年経つても受け入れられない」、「25年経つても受け入れ ら
れない」、「現実に目を背けて生きている」、「自分があきらめられない」という語 りか

らもいえると考える。

2.現実を受け止めて自己実現に目を向けることができること
病気を受容できた 2事例は、いずれも『発症による苦 しみ』を味わっている。受容
できたと語つた 2事例 と、受容できないと語つた 2事例を比較すると、一方は笑いな
がら語 り、一方は泣きなが語つた。この語 りの内容をみてみると、受容できた場合は、

発症の苦しみは語ったが、その後、自分らしく今を生きるためにどうしたかとい う語

りに進んだことである。受容できない場合は、思いもよらぬ診断にどんなにショック

を受けたか、また、リウマチになったことで、自分の夢がすべて消えたこと、そして、

リウマチと共に生きる苦しみを語った。このことから言えることは、閉ざされた夢が

多いことや、発達課題を遂行できていない悔 しさ、悲 しさ、むなしさはあるが、気持

ちを切 り替えることができなかったとぃえるのではないだろうか。

マズロー(Maslow,AH.1987)は、ニーズ理論において、人間の主体性を強調 している。
そして、自己実現を果たした多くの歴史上の人物の事例研究をし、自己実現的人間の

全体的特徴 として、 15の特性をあげてぃる。

この事例の場合も、受容できた場合、リスクを覚悟の上で、自己実現に向けての気

持ちを切 り返 しができている。つまり、自分自身のなかでリウマチと共に生きる「覚

悟」を決めて、生きたぃ日標に向かって歩み出したとい うことであると考える。股関
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節の破壊で寝たきりとなり、痛みと戦いながら、身体的苦痛や精神的苦痛の中で、自
分らしく生きるために「覚悟」をしてぃる。これは、A氏の場合は、人工股関節の寿
命が lo年～15年であることから、手術は早すぎるとい う医師に、「何も文句は言わな
いのでとにかく手術をして下さい」と申し出ている。また、リウマチとなったことで、
今後進行 していくリウマチに夫や子供を巻き添えにしたくないと考えて離婚を申し出
ている。 リウマチと共に生きていくための強い覚悟であると言えよう。
また、B氏 の場合は、自分 らしく生きるために、痛みと戦いながら、生徒の前に変
形 した手をさらけ出しながら、なお、仕事を続けて行こうとい う責任 と自己実現の中
で、自分をさらけ出し生きて行こうとぃ ぅ強い覚悟の姿勢が伺える。

受容できなかった事例は、思いもかけずリウマチの診断で、内部から発する衝動や
自我との葛藤、あるいは、そこから起きる不安を避け、自分を守ろうとする防御規制
(defence mechanism)で はないだろうかと考える。「現実に目を背けて生きている。や
つぱり受け入れ られない」と語っているように、現実からの逃避(escape)で はないか
と考えられる。

3.病気を受容するためのきっかけがぁる。一 日標 との出会いがあること―

A氏 と B氏 は、病気の受容できるきっかけとして、尊敬できる専門医との出会いや
専門病院の出会いがあったと語った。A氏の場合は、専門医の出会いと共に手術によ
つて痛みがなくなったこと。手術によって寝たきりから歩行が可能になったことから、
看護師とい う仕事に復帰することができた。多くの人の支え、仕事上におけるサポー

トなど周囲の人たちとのかかわりの過程をとおして受容につながっている。また、感
謝の気持ちが受容にもつながってぃるのではないかと考える。

B氏 の場合の、「短歌との出会い」は生きる目標につながっていた。短歌に自分の気
持ちを載せていくことで、自分の生き様 となり、生きている証 しを残つていけると語
つた。

目標を持って生きることで、痛みもわすれる。また、相手や リウマチを 「許す」こ
とができる。「許す」ことで自分が開放できて、痛みもコン トロールできたし「自信」
を持つことができた。相手に求めるのではなく、「無」になって「自然のままに生きる」
と心が遠のき身体的にも精神的にも楽になる。 リウマチとい う病気を心から開放 して
あげることが大切です、と語つてくれたことら病気の受容や 日常生活に笑いを取 り入
れるために、日標 との出会いは重要であると考える。

4.痛みのコン トロールができているか

病気の受容 と痛みのコン トロールについては、関連があることは第 1章でも述べた。
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受容するし、日標を持って生きることで「痛みのことは忘れている」と語つている。

受容できない場合は、「痛みのコントロールが必要となる」。痛みの原因として(居村、

1997)、 ①炎症によるもの、②関節構造の破壊によるもの、③合併症によるもの、④

不安 。抑 うつなど精神的なもの、④経済的なものがある。受容できている場合は、日

標にむけてリウマチと共生 して生きているので痛みはコン トロールできる。 しかし、

受け入れられていない場合は、不安 ,抑 うつなどにより、精神的なものが身体的に影響

するので、痛みのコン トロールができない。 したがって、病気を受容できるためには

痛みのコン トロールの有無も影響要因と考えられる。

3)支 える人々がいるか

病気の受容にあたっては、配偶者の有無、 リウマチと共に生きていくために支えて

くれる人々、専門医や専門病院の存在が重要である。

4事例の語 りから、尊敬できるリウマチ専門医との出会いや専門病院との出会い、

支えて下さつた人々の感謝の気持ちが語られた。

しかし、受容できないと語つた C氏の場合は、「身体と心を切 り離 して生きてきた」、
「身体的なことをあきらめている。泣いたり、書いたりして自分をコン トロール して

きた」、「心がさめて感情が動かない。だから笑えない」と語つた。

ヴァージニア・ヘンダーソン(HendersOn,V2008)は 、「人間は心身分離不可能」と

述べている。身体と心を持つた自分から、リウマチの身体から心を切 り離 して生きて

こなければならなかった C氏 の生きてきた過程を思 う時、リウマチと共生して生きる

ことができない人間の苦 しさを共感することができる。「尊敬する先生との出会いがな

ければ、今の私はいない」と語っていたが、配偶者や親 しい友人、 リウマチ患者を支

える人々の存在が病気の受容に影響 しているといえる。

第 6節  結論

リウマチ患者の笑いを生み出す要因として重要な 「病気の受容」に関して、どのよ

うな要因が影響 しているのか、笑いながら「病気が受容できています」と語つた 2事

例と、泣きながら「病気を受容することができません」と語つた 2事例の質的分析を

行つた結果以下のことが明らかになった。病気の受容に影響する要因として、表 4に

まとめた。
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リ

1.

2.

ウマチの病気の受容に影響 していたのは

発症年齢が若い

発症年齢が若 くても発達段階を遂行できている場合は、病気の受容につなが

つていた。発達課題を遂行できていない場合は、病気の受容につながっていな

かった。

性格の特徴があり、現実を受け止めて自己実現に向けての覚悟ができている

場合は、病気の受容につながっていた。現実を受け止めることができず、現実

に目を背けて生きている場合は、病気の受容ができていなかつた。

リウマチを受容するきつかけとして、専門医や専門病院の出会い、仕事を続

けたいとい う強い思い、日標 との出会い、多くの人々に支えてもらつている感

謝の気持ちがあった。病気の受容ができない場合も、専門医との出会いは感訪f

していたが、支える人々に恵まれていなかった。

痛みのコン トロールについては、病気を受容 し、日標を持つて生きていると

痛みを感 じない。病気の受容ができない場合は、痛みのコン トロールが必要に

なる。

リウマチに対する思いは、病気を受容できている場合は、 リウマチと共生 し

て前向きに生きていくとい う思い。病気を受容できない場合は、リウマチの身

体を心から分離 して生きていく。現実に目をそむけて生きている。

受容後の患者の変化は、何があっても乗 り越えていく。心のケアや患者同士

が話せる場がほしいと思っている。受容できない場合は、リウマチと共に生き

ていく苦痛があり将来の不安が受容がある。

3.

4.

5.

6.

7.

以上のように リウマチ患者の病気の受容に影響する要因を明らかにすることがで

きた。 リウマチ患者の笑える状況をつくるためには、リウマチ患者の受容過程への関

わりが重要である。①ショック期には、痛みのコントロールをしながらインフォーム

ドコンセン トを行 う。②否認期には、患者の反応が受容過程であることを認識する。

支持的、保護的なかかわりをする。③混乱期には、患者の訴えを傾聴する。また、共

感的態度で接する。患者への対応は同一姿勢で関わることが重要である。④解決への

努力期には、頑張ろうという意欲が芽生えるので、大切に伸ばせるようにする。⑤受

容期には、病気体験を通して成長することを認識し、病気と共生して、自立して生き

られるように援助していくことが大切である。

受容できない場合は、解決の努力期に自己防衛し、現実から逃避 していると考えら

れるので、その思いを傾聴 しながら、現実に目が向けられ前向きに生きていけるよう

なかかわりが重要となる。そのためにも、笑える状況をつくるために必要な、痛みの
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コン トロールや、心のケア、患者同士の支援体制が必要となるので、第 3章 と、第 4
章で述べていく。

表4 病気の受容に影響する要因
影響する要因 受容できた 受容できない

発症年齢が若い 28歳  30歳 17'晟   24'哉

発達課題の達成 恋 結婚 出産 子育ての発達
課題が遂行できてぃる

生きがいとなる仕事や趣味を持

つている

恋 結婚 出産 子育てを諦め
ている

仕事も諦めている

性格の特徴 現実を受けとめて自己実現にむ

けての覚悟ができてぃる

現実に目を背けて生き逃避 して

いる

リウマチの受容

のきっかけ

専門医や専門病院の出会い

仕事を続けたいとぃ ぅ強い思い

目標 との出会いがあった

多くの人々の支え 。感謝の気持

専門医との出会いに感謝 してい

るが 。・

痛みのコン トロ

ール

目標を持って生きると痛みを感

じない 病気を受容すると痛み
を感 じない

痛みのコン トロールが必要 とな

る

リウマチに対す

る思い

リウマチと共生 して前向きに生

きる

身体と心を離 して生きる

現実に目をそむけて生きている

自分を帰 して(手の変形)

受容による変化 何があっても乗 り越えていく 受容できないことによる苦痛

不安な日々
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第 3章  リウマチと生きる S子の病いの語り

第 1節  研究の 目的 とその背景

病の語り■は、リウマチの悪化・進行と、容赦なく進められていく治療に伴 う苦痛

と不安、そして、能力障害に伴 うADLの低下や社会的不利、という病状が進行する

プロセスを通して、現状を受け入れ、いかに混迷の中で、自分らしさをみつけ、生

きてきたのかについてである。

この語 りから明らかにするべき内容は、①S子の関節 リウマチという病気、②4

年間の疾患の経過に伴 う病いの問題、③自分らしく生きるための戦い、④病気の受

容に関すること、⑤痛みのコン トロールに関すること、⑥ リウマチと共生して生き

るために必要な心のケアや患者同士の支援体制の必要、である。第 1章の実態調査、

第 2章の病気受容に関する影響要因、の二つの章で述べた、リウマチ患者全般の状

況をもとにして、S子のケースを考えていく。

S子の病いの語りから、リウマチと共に闘いながら、いかに生きたか、その生き

ざまを明らかにし、終章の笑える環境作りへの提言に繋げていく。病いのこの体験

は、リウマチという病気と共に生きている患者や家族、そ して友人にも、読んでも

らい、体験を共有してほしい。また、専門職者にとつても、S子の語りから、医療

の原点、看護の原点を知ることができると考える。

筆者は、1993年にリウマチ患者と出会い、それ以来、リウマチ患者に強い関心を

持ち、リウマチ患者の理解を深め、看護にも前向きに取り組んできたと自負 してい

た。しかし、2010年の S子による病いの語りをとおして、患者の行動の裏に隠され

ていたものがあって、行動やその時々の反応の根拠等が理解できていなかつたこと

に気がついた。

看護の原点は、「対象を全人的」に捉える、ということである。人間としての S子

1病い(illness)と い う用語は、疾患とい う用語 とは根本的に異なつたものを意味 している。病いとい

う用語は、人間に本質的な経験である患 うこと(suffering)の 経験である。病いとい う言葉は、病者

やその家族メンバーや、あるいは、より広い社会的ネ ットワークの人びとが、どのように症状や能

力低下(disability)を 認識 し、それと共に生活 し、それらに反応するのかとい うことを示すものであ

る。 (ア ーサー・クラインマン :、 19964)
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の全体像、健康への思い、日常生活の自立への思い、日常生活を送る社会への思い等

を理解 して、関わっていくことの重要性を再認識できた。

患者の「物語」に耳を傾 ける医療のナラティブ・ベイス ト・ メデ ィスン(NBM:

Narrative Based Medicine)に ついては、1990年後半から、根拠に基づく医療(EBM:

Evidence Based Medicine)の補完的な意味で重要性が提起されている。これは、病気

をもつ患者には、物語があり、その患者にかかわるナレーションをよく聴き対話をは

かることが重要で、聴 くこと自体に治療的役割があると述べている。 (BMJ Book、

1998)

筆者は、S子のインタビューを通 して、ありのままを受け入れる受容(acceptance)

と、悲 しい、寂しい、痛い、不安、楽 しい、うれ しい等の思いを共感的理解(empathic

understanding)し ながら 、相手の言いたいこと、伝えたいと願つていることを傾聴

することが重要であると認識 した。患者は自分自身に起こつている出来事を自分自身

のこととして気づき、整理 しながら、解決の糸口を見つけて行くことができるとい う

ことが理解できるようになった。

例えば、S子 とのかかわりの中で、筆者自身に余裕がなく、S子の思いに共感でき

なかつたり、受容できない場面が度々あつた。そのため、S子の思いを途中で遮った

時や、自分の意見や価値観を押 し付けた時があった。そんな時いつも S子が反発 して

きた。

「あなたが健康だから・・・」「あなたが仕事を持っているから・・・」「あなたが

生きる目標をもっているから。・・」「あなたが経済的に自立しているから・・・」と

言つて、筆者自身の恵まれている状況とS子 自身の状況とは同じではないと反発 した。

そんな時は、S子 とギクシャクしながら別れ、お互いに心身共に疲れた時期があつた。

その反面、S子の話を徹底的に傾聴できた場合は、対話の途中から笑顔があふれだ

し、笑い声と共に元気になり、「頑張ります」と次の目標を見つけて元気に帰つていく

とい う経験を何度も積んだ。これらのことから、S子のありのままの率直な感情表現

を無条件に暖かく受け入れて、個人的な価値観に対 しても反論や批判を加えず尊重 し

ていく基本的な姿勢が患者 自身のエンパワーメン トにつながることを体験 し、その重

要性を認識 した。

リウマチ患者の語 りについては、リウマチ友の会の全国総会・全国大会報告(流、

2008、 2009)で 「体験発表」2が 1例、毎年行われている。第 3節で述べる人工関節置

換術に関する患者の語 りは、朝 日新聞 「患者を生きる 運動器」で体験談を掲載 され

ている。 (2010、 10/210/3)

2体験発表 第 48回 (2008)医 療に思 うこと
第 49回 (2009)笑顔に支えられて 静岡県

山形県 菅野茂一
奥山美佐子
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障害のある人の語 りでは(野倉・矢野、2005)、 脊髄損傷患者 とポリオの方にインタ

ビューを行い、障害と共に生きる上での生きがいについての研究がある。

がんに関しては、病の語 りも多く、患者が直面する悩みのウェブサイ ト「健康と病」

が乳がんや前立腺がんの体験の声を紹介 している。ウェブサイ トは NPO法人 「健康

と病の語 リ ディペ ックス・ジャパーン」(http■ //www.dipex‐ i.org/)が運営 している。

第 2節  研 究方法

1.リ ウマチと共に生きた病いの語 り

1)S子 との出会い

S子は、2007年の 3月 に、リウマチの専門病院で「看護相談」を開催 している時に、

相談に訪れた 49歳の患者である。「自立がしたいのです」と相談室に駆け込んできた。

それ以降、継続 して相談にくるようになり、現在も関わつている。

この出会いの以前に、S子 とは、筆者が看護師長で、S子が患者 とい う立場で 12年

前に出会つていた。その当時の S子の印象は、「生意気な患者」とい う印象があつた。

医師や理学療法士、看護師にでも、自分の考えをはっきり発言していた。小柄でお し

ゃれな S子は、ミニスカー トを好んで着て、ショルダーバ ックがよく似合っていた。

研究期間は、2007年～2010年 の間にかかわつて得られたインタビューに基づいた。

2)イ ンタビューの収集方法

S子 とのインタビューについては、S子に危機状態が生じた時、自分自身で対処で

きなくなつた場合に、相談を依頼された。相談内容で、危機状態 と判断した時は、で

きるだけ早く、話 し合える日にちと時間を設定 し、相談を受けるようにした。

相談を受ける場所は、S子 と筆者の出会える場所、プライバシーが保護 されること、

自由に話ができる環境であることを配慮 して設定 し、S子の思いを自然に傾聴できる

ようにした。

面接方法として、患者が話 したいことを、否定せず自然に聴 くようにした。聴く時

は、患者の語ることに共感 したり、 うなずいたりした。S子の相談内容は、身体的な

病気の悪化・進行に伴 う苦痛や不安、ADLの低下に伴 うことや、仕事に関すること、

父母の死など、心のケアが必要なことが多かつた。

S子の病いの体験を聴きながら、リウマチ患者の笑いに関して重要な影響要因であ

ると考えられた、「病気の受容」や、「痛みのコン トロール」については、語 りの内容

を深めていけるようにインタビュー していった。

患者の語る病いの体験に関しては、患者に大切なことばをメモ書きし、発言内容を
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そのまま速記することの許可を得て、語 りをそのまま文書に残 した。面接後、速やか

に患者の語つたそのままを事例として記録に残 した。患者に承諾を得 られた場合は、

ICレ コーダー(Panasonic Voice Editor 3)を 使用 し、面接後記録に残 した。

このインタビューの記録には、話の間とか、声の トーンの変化等よりも、S子が言

お うとしたことで重要 と思われる部分を記録に残 し、不必要な要素をとりのぞいた。

このことで、S子の伝えたいことが、より明確に第 3者に理解 してもらえると考えた

からである。

3)分析方法

第 3節では、病いの語 りがわかるようS子の「関節 リウマチ」の疾患について述べ、

リウマチとい う病気を理解 してもらうようにした。この疾患を踏まえて、リウマチの

悪化 。進行に伴 う症状と治療について述べ、それと同時に、S子が リウマチをどのよ

うに受け止め、リウマチと共に生きてきたのか全体像が見えるようにする。

第 4節 は、S子 とかかわつた 4年間の看護相談を通して、 リウマチの悪化 。進行に

伴 う疾患の経過を軸 として、①身体的側面からくる病いの問題、②精神的側面からく

る病いの問題、③社会的側面からくる病いの問題、として整理 し、身体的な病状の悪

化 。進行に伴い容赦なく進められる治療に対 して、患者の苦痛や不安、社会的影響な

どの病いの問題を明らかにする。病いの問題から、終章の笑える環境づくりへの提言

に繋げていく。

第 5節は、リウマチと戦 うS子の語 りで、医師と対等に論議 しあい、自分 らしく生

きるために模索をしている「生意気な患者」の本質を明らかにする。

また、S子の語 りから、医療とはなにか、看護 とは何かを明らかにする。

第 6節は、リウマチ患者が笑えるために重要であつた、病気の受容に関することと、

痛みのコン トロールに関することの語 りから、「なぜ病気を受容できなかつたのか」、

「リウマチの痛みとはどのようなものか」を明らかにする。それと共に日常生活の自

立を手助けすることの重要性を考える。

第 7節は、S子がこれからどのように生きたいと考えているのかを明らかにする。

第 8節は、S子の病いの語 りのまとめを行 う。

なお、各節には、S子の語 りをもとにして笑える環境づくりへの提言に繋げるた

めのまとめをおこなう。

4)倫理的配慮について

リウマチ患者の笑いに関する研究については、A病院の倫理委員会の承認を得て実

施 し継続中である。S子 には、相談内容については、研究に使用することを説明し、



主旨にも同意を得ている。面接結果については、S子の不利益は生 じないこと、プラ

イバシー、匿名性の保持、収集 したデータは本研究以外に使用 しないこと。また、結

果については、公表することがあること、その時は、個人名は出さないことの承諾を

得た。S子は「できるだけ協力する」「私の相談内容や自分が経験 してきたことを語る

ので、私の生きざまを残 してほしい。そして、今後のリウマチ医療に役立ててほしい」

との希望がある。

第 3節  S子 の関節リウマチという病気

1.S子 のプロフィール

S子は、看護相談に訪れたのは 49歳の時で、現在 (2010年 )、 53歳女性で独身で

ある。24歳で関節 リウマチを発症、病名は関節 リウマチと診断されている。リウマチ

歴 29年であり、入院の経験も多く、手術の経験も多い。身体障害者手帳 1級を持つ

ている。介護保険要介護 2の認定を受けている。Stage Ⅳ、Class Ⅲである。

配偶者はなく、弟夫婦とは同じ敷地内で暮らしている。弟夫婦とはうまくいってい

ない。父親と母親と 3人で生活していたが、2009年父親の死亡、2010年は母親が死

亡している。2009年まで、認知症の母親の介護もしていた。

現在、近くの郵便局で午後(13:00～ 19:00)パー トとして、月曜日から金曜日まで働い

ている。

パソコンが得意で事務関係の仕事ができる。以前、自分のホームページを開いていた。

周囲の人々の病気に対する理解については、「弟夫婦や甥つ子、姪つ子もリウマチの

ことわかってくれないのです」、「職場でも理解 してもらうのはむずかしいです。手の

変形があるのは目に見えるのでわかってもらえます」、「健康福祉課で杖をつかずに歩

いたら『なんで身体障害者手帳 1級 ?』 といわれ民生委員から注意を受けたことがあ

る」、等があり、「できるだけ説明するようにしているけど。・ 。わかってもらうこと

はむずかしいです」。

22歳で大学卒業後就職、24歳の時、「歩くのがしんどい」、「歩くのが遅くなってし

まつた」という症状がでて、「おかしぃ」、「何か変だ」と思うようになり、近くの整形

外科を受診する。内服薬で治療するも効果なく、リウマチ専門医の診察を受け、「関節

リウマチ」と診断された。

2.S子 の病気について

関節リウマチは、関節の疼痛と変形を主徴とする全身性の炎症性疾患で、多くが寛

解と再燃を繰 り返しながら、徐々に進行する。関節 リウマチの原因は未だ明らかでは
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ない。 リウマチの語源を見てみると、古代ギリシア医学では、身体のさまざまな個所

が痛む疾患は、痛みをもたらす毒が流れて発生すると考えられた。「ρεじμ a(レ ウ

マ)」 とい う言葉は「流れ」を意味し、リウマチとい う疾患の語源になっている。広い

意味でのリウマチは、身体のさまざまな個所に痛みが起こる病気一般、すなわち 100

を超えるリウマチ性疾患の総称として用いられている。一方、狭い意味では、膠原病

の一つでもある関節 リウマチ(RA;rheumatoid arthritis)と い う疾患を指 して用いら

れる。 リウマチ患者は 70万人いるといわれている。 (リ ウマチ白書、2005)

この語源のように「痛みをもたらす毒が全身の関節に流れる」ということは、S子の

病態をみた時に、「なるほど・・・」と納得がいくと考える。

S子は、24歳でリウマチを発症 し、関節の炎症や破壊が急激に進み、29歳 の若さ

で、左右の股関節人工関節置換術 3と 左右の膝人工関節置換術を受けている。人工関節

置換術を受けた部位 と年齢を図 1に示す。

① 29歳―右股関節人工関節置換術

② 29歳一左股関節人工関節置換術

③ 29歳―右膝人工関節置換術

④ 29歳一左膝人工関節置換術

⑤ 40歳―右肘人工関節置換術→脱臼 4回 した。肘の人工関節再置換術

⑥ 43歳―左肘人工関節置換術

⑦ 49歳一左股関節人工関節置換術

1.S子 の病気を身体的側面から見てみると、
「痛みをもたらす毒が全身の関節に流れる」という語源のように、全身の関節が次か

ら次へと破壊され、病気が進行していることがよくわかる。29歳の時、①右股関節人

工関節置換術を受け、まもなく②左股関節人工関節置換術、③右膝人工関節置換術、

④左膝人工関節置換術を受けている。1年間に4ヶ所の人工関節置換術を受けるとい

うことは、進行がいかに早く、重度であったかが推測できる。身体侵襲の多い手術を

容赦なく受けざるを得なかった S子の苦痛は計り知れない。また、人工関節の耐久年

度は、現在では、15～ 20年 と長くなってきたが、当時の耐久年数は 10年～15年 とい

われていた。S子の若さで人工関節を入れるということは、10年～15年後には、リ
スクの多い、人工関節の再置換術を受けるということである。

3人工関節置換術とは、関節のいたんでいる部分を取 りのぞき、人工の関節に置き換える手術であ
る。現在使用されている人工関節の耐久性は、15～ 20年 といわれている。長い人生では、再度手
術をして、人工関節を入れかえる必要が生じてくる。患者の価値や QOL(Quality ofLife‐ 生活の質)
が、尊重されるようになり、より快適な生活を送るための手段として、50歳代でも選ばれる人がい
る。
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S子の人工関節置換

術 を受けた部位 と年

齢

ムチ ラン

変形 32歳

ムチランス

変形 32歳

図 l S子 が人工関節置換術を受けた年齢 と部位

S子にとつて、炎症 と関節破壊による痛みとの闘い、関節の 「変形」による痛みや

能力低下、日常生活の自立の喪失、そして経済的な面に思いをめぐらす時、測 り知れ

ない苦痛の中で日々を過ごしてきたことかが推察できる。

29歳の S子 にとっては、人間として、女性 として多くの発達課題を持ち成長すべき

時期だけに、発達課題を遂行できない状況の中でのジレンマと、身体的に、精神的そ

して、社会的にもつらい時期であつたことも推測できる。また、日常生活に多大な影

響力を持つ手の関節は「尺側偏位 ムチランス変形」(図 3)で、32歳から 33歳の時に

変形が現れ始めた。

29歳の時に、4個所の大きな手術を受けたとい うことは、S子の病気の進行がどれ

ほど早かつたかが推測できる。このような状況にどうして耐えられたのか、その当時
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の状況をインタビューした。

S子は、「4つ もの大きな人工関節の入れ替えの手術に耐えられたのは、『若かつた』

こと、そして、『体力があつた』からだと思います。今考えてもドッとします。今だっ

たら一か所の手術でも立ち直れない程たいへんだと思います。」と語つた。

S子の受けた人工関節置換術と同じ手術方法を図 2に示した。このレン トゲン写真

はS子のものではない。S子の病態を理解して頂くために引用した4(近藤正一、2009)。

人工関節置換術は、今まで寝たきりであつた患者に再び歩行可能になるなど、破壊

された関節に対する除痛効果と機能再建において優れていて、治療効果もよく、特に

股関節、膝関節、肘関節の人工関節の長期成績が安定している。人工関節置換術の課

題としては、長期間経つとゆるみや摩耗の問題が出ることや、体位や肢位により、脱

臼の危険性や感染の危険性がある。

人工股関節        人工膝関節

図 2 人工関節手術のレントゲン写真 イメージ

人工肘関節

2.精神的側面から見てみると、

29歳の時 1年間に 4個所の手術を受けたが、当時のことを振 り返つて、「生きる気力

はありませんでした。 リハビリも思うように進まず、2本の松葉杖をついてもうまく

歩けませんでした。退院後も 5年間くらい家に引きこもりました。ただ生きていたと

思います」

「5年間の引きこもりの間、私を支え続けてくれたのは、父母の存在です。父母は

何も言わず生きる気力も失つた私をほつといてくれました。何も言わずに 。。・。た

だ黙つて世話をしてくれました」。

そして、「生きる気力をくれたのは、高校時代の友達です。一か月に一度くらい、

お茶を一緒にしてくれ、ショッピングにも連れて行つてくれました。松葉づえで上手

4社団法人 日本 リウマチ友の会:SSKリ

引用。 リウマチの基礎療法 近藤正一
ウマチの基礎療法、流、269号、p9、 2009よ り
人工関節手術のレン トゲン写真。
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に歩けない私を、健康の時と同じように対等につきあつてくれました。同情もせず、

物が落ちたら何も言わず拾つてくれて、普通につきあつてくれました」

「5年間の引きこもりのあと、35歳の時に、友達に買い物に連れて行ってもらつた

時、世界が変わっていることに驚きました。世間の人が生き生きとしていることに気

がつきました。周 りの人が生き生きしている様子をみて、私も生きてみようと思いま

した」。

「生きてみようと思いたったのは、いつも私を支えてくれた高校の友達を車に乗せ

てあげようと考えました。友達は、私の運転する車に乗るのは怖い 。・ 。と言つたけ

ど、20歳の時に取つた免許証があつたので、3回教習所に通つて安全に運転ができる

ように挑戦しました」。

3.社会的側面から見てみると、
「車に乗れるようになったら気分が変わつてきました。自分にも何かできるのではな

いかと考えられるようになりました。西脇の旅行社にアルバイ トを頼みに行きました。

『生きる気力がほしいから仕事させて下さい』と強引にお願いして採用してもらいま

した」。

窓口でお客様と対応する仕事につくことができている。そのころは図 3に示すよう

なムチランス型5の手の変形が出てきた。写真は S子のものではない。

「変形 している手を見て、接客を拒否されるお客さん、自然に対応 して下さるお客

さん、そして、歩く様子を見て 「身体障害者なのによく採用 してもらえたね」とい う

お客さん等、色々でした。でも、このアルバイ トによつて給料が入つてきたのでルン

ルンとした気分でした」

5ム チランス変形 とい うのは、図 3の ように各関節部の骨吸収が強いことに対する命

名である。手指が骨吸収のため短縮 し変形が生じる。手指は骨吸収のため短縮 して他

動的に伸縮可能となり、いわゆるオペラグラス様の変形を呈している。S子の場合、

ムチランス変形の結果、手の尺側偏位が生じたと考えられる。

57



尺側婦位

図 3 ムチランス変形と尺側偏位(リ ウマチと上手に付き合おう、

財団法人甲南病院リウマチ膠原病センター、燃焼社、p15よ り引用)

第 4節 S子 の 4年間の病いをめ ぐる体験の語 りか ら

I。こころのケアが必要 なできごと

1.4年間のリウマチの悪化 0進行に伴 う疾患の経過

S子 と関わつてきた 4年間を振り返つてみると、リウマチの悪化 。進行に伴 う疾患

の経過に伴 う苦痛や不安、それに伴 う社会的不利、日常生活の不自由によるもので、

こころのケアが必要であつた。

そこで、S子のこころのケアが必要なできごとを、4年間の疾患の経過を軸として、

リウマチと共にどのように生きたかを明らかにし、笑える環境づくりへの提言につな

げていく。

S子の 4年間のリウマチの悪化 0進行に伴 う疾患の経過については、図 4にまとめ

た。

現在(2010)の S子の治療は、リウマチの最先端の生物学的製剤のレミケー ドと免疫

抑制剤のリウマ トレックスで治療効果を発揮し、疾患の経過のとおり進行しているが、

寛解の時期も多い。

このような状況下において、こころのケアが必要と考えられたリウマチの疾患の経

過に伴 う大きなできごとにおいて、①両肘と両股関節の痛み(2007.3)に おいては、リ

ウマチの悪化に伴 う不安と苦痛、②左股関節再置換術(2007.7)に おいては、股関節の

再置換術に伴 う不安と苦痛、③左股関節再置換術後の感染(2008.2)に おいては、死ん

でしまうのではないかという恐怖と不安、④足関節の痛み(2009。 10)においては、手術

すれば足関節の固定術となり運転もできなくなるという不安や苦痛、⑤左上腕骨の骨

折(2010。 10)に おいては、骨がつながるのだろうか、日常生活の不安や苦痛である。
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2010.10

左 上 腕

骨骨折

2008.2

左 股 関節

再置換術

後の感染

2009。 10

足 関 節

の痛み

股関節術

後 の感染

の恐怖 と

不安

治療に伴

う不安 と

苦痛

手術 の可

能性 に伴

う不安 と

苦痛

リウマチ

の悪化 に

伴 う不安

と苦痛

股 関節 の

再 置 換 術

に伴 う不

安と苦痛

図 4 S子 の 4年間のリウマチ悪化・進行に伴 う疾患の経過(2007～ 2010)

2.病いの問題を身体的・精神的 0社会的側面か ら探る

リウマチは、持続性の疼痛 と進行性の関節破壊に伴 う日常生活動作(ADL)の低下を臨

床的特徴 とする疾患で、患者の持つ肉体的、精神的ス トレスは、非常に大きく精神障

害を合併しやすい。そして、江川(200862)は 、「リウマチでは、不安感も強いものの、

身体的・精神的ス トレスが契機 となり、強い うつ症状を呈するものが多い」と述べて

いる。

リウマチ患者には、リウマチの病いに伴 う苦痛や不安に関する問題が多くこころの

ケアが必要であることは、この 4年間を通 して痛切に感 じた。

S子から相談の依頼があり、出会つた時は、表情は暗く、涙もろくなり、笑える状

況ではなかつた。 しかし、どの場面も、時間をかけて、思いを傾聴することで、表情

にゆとりができ、笑い声が うまれ、自分自身を取 り戻 し、元気になつて帰つていくと

いう状況の繰 り返 しであつた。

病いの語 りに関しては、アーサー・クラインマン(20085)が『病いの語 り』で、「病

いの問題(illness problem)と は、症状や能力低下がわれわれの生活のなかに作 り出す

根本的な困難のことである。」と述べている。

そこで、心のケアが必要と感 じたできごと

的側面からくる病いの問題、社会的側面から

ていく。

を身体的側面からくる病いの問題、精神

くる病いの問題の 3側面から明らかにし
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表 2.S子 のこころのケアが必要と感 じたできごと(2007～ 2010)

心のケアが必要と感 じたできごと

身体的側面か

らくる病 いの

問題

両肘関節、両股関節の痛みによる苦痛と不安

人工股関節の再置換術による苦痛と不安

股関節の再置換術後の感染による苦痛と不安

足関節の破壊による手術の可能性による苦痛と不安

上腕骨骨折による苦痛と不安

３

　

４

精神 的側 面 か

らくる病 い の

問題

身体的側面の 1か ら 5ま での出来事に関する苦痛 と不安

シ ヨック→否認期→パニ ック→混乱期→解決の努力期の繰 り

返 し

「死にたい」「1民れない」「受け入れ られない」「シ ョツク」「死

ぬのではないか」 とい う不安 と恐怖の体験

社会 的側 面か

らくる病 い の

問題

母の認知症に伴 う不安

弟夫婦 との人間関係が うまくいかない

父の死によるシ ョック

母の死 と母の死を受け入れ ることができない悲 しみ

職場における人間関係  仕事の内容→失業→再就職

1)身体的側面からくる病いの問題をみると、

① 両肘関節と両股関節の痛みによる苦痛と不安では、関節破壊に伴い 「家事全般を

やつていますがもう限界です。身体も心も、もうボロボロなのです」。

②人工股関節の再置換術が必要 となり、「せつかく就職 したのに再手術だなん

て 。・・」、「手術したらしばらく自分のことが自分でできないのがつらいです」、人工

関節置換術の手術を終えて、「骨が脆くなっていたので、手術中に骨折したそうです。

3週間寝たきりだそうです。洗面や排泄など、日常生活動作が自分でできないのがつ

らいです。早くトイレは自分で行きたいです」、「仕事はいつ頃復帰できるのだろう…。」。

③股関節再置換術後の感染による熱発や激痛が軽減 しないことによる身体的安静、

入院による日常生活の不便、「やっと仕事に戻れたのに・・・」、と今後自分はどうな

るのだろうという苦痛と不安。

④足関節の関節破壊の進行により、手術の可能性が生じてきた。手術すれば足関節

固定術となるため、一番の生きがいである運転ができなくなるという将来のみえない
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不安や歩行時の痛み。

⑤段差による転倒で左上腕骨骨折しギプス包帯で保存的療法となる。左肘関節は人

工関節の再置換術をしているので、骨がつきにくい。骨がつかなければ大手術となる

と説明を受けている。「骨がつくのだろうか。大手術になればどの病院で手術を受け、

どうなるのだろう」、「日常生活が自分でできなくなつた」、
「再就職 したけど仕事はど

うしたらよいのだろう」いう疾患に伴 う治療や日常生活の不利に伴 う苦痛と不安であ

った。

2)精神的な側面からくる病いの問題をみると、

身体的側面からくる症状の悪化や進行に治療や 日常生活が自分で送れないことに

苦痛と不安を繰 り返しながら、ショックやパニック状態を繰 り返し体験し、自分では

対処できない危機状態に何度も陥つている。S子の語 りから見てみると、

①両肘関節、両股関節の痛みの時期では、(2007.3)、
「もう何もかも限界です。生き

ているのがつらいです」と身体的側面と精神的側面で限界の状況が推測できた。

②左股関節人工関節の再置換術による苦痛と不安では(2007.7)、 「シヨックです。全

まで生きてきてはじめて死を考えました。主治医は『難 しい手術』と言われ自分の病

院では手術できないと言われました。 3日 間眠れていません。眠 り薬を買いに薬局
ヘ

寄ろうと思 うけど、今はたくさん飲みたい心境なので、薬局に寄らないようにしてい

ます」、「人工関節には寿命があつて、10～ 15年の間には入れ替えが必要とわかつてい

ました。けれ ど、私にだけはないと思つていました」、
「股関節の人工関節を入れかえ

なければならない現実をまだ、受け入れることができません。何時になつたら受け入

れできるのでしょうか。今は何もかもが真つ自でパニック状態です」。

左股関節人工関節の再置換術後の苦痛と不安では(2007.7)、
「骨が脆 くなつていたの

で、手術中に骨折 したそ うです。3週 間寝たきりだそ うです。退院もできません。二

にたいです」。 日常生活においては(2007.8)、
「手術後、痛み止めの注射に頼つていま

した。股関節の術後は脱臼しやすいので怖いです。股関節安静の為に動けません。顔

も自分で洗いに行けないし、 トイレにも行けません」。

このような状況の中で、前向きに考えることができたのは(2007.8)、
「高校時代から

仲よくしている友達が洗濯をしに来てくれました。友達が来てくれて、この時、なん

とか前向きに生きて行こうと考えられるようになりました」 と笑顔で語つてくれた。

手術後の障害では(2007.9)、 「手術で脚が 1.5 clll短 くなり左右の脚の長 さが違つてし

まいま した。靴底 を高 くしてもらいますがシ ヨックです」。手術後の回復期では

(2007.9)、 「介護保険を申請 しました。要介護 Iです。これまで家事 と仕事頑張つてき
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た自分に驚いています。これからは、できない部分を少し手伝つてもら
つて復帰した

いと思います」。

職場復帰では(2007.11)、 「杖をついて、脱臼予防と関節保護をしながら頑張り
ます」

と語つた。

③股関節の再置換術後の感染による苦痛と不安では(2008.2)、
「左股関節の再置換術

後の感染が疑われています。シヨックです。シヨックです。どうなるのでしよう
か。

毎日が悪寒と激痛の繰 り返しです。脚も腫れています。熱も下がりません。私、
この

まま、死んでしまうのでしょうか」。(2/5～ 2/14入院治療)

④足関節の破壊による手術の可能性による苦痛と不安では(2009.10)、
「足首が悪く

なつているようで不安です。立てない時があります。レントゲンでは骨の破壊がひど

いようです。炎症反応も少し高くなつているようです。手術を早くした方が機能は残

されるのでしようか」。

足関節の手術の話があり(2009.12)、
「右足関節の手術をしたら、運転できなくなる

と言われました。運転できなかつたら、買い物も、仕事にも行けなくなります。私
に

とって生きている意味がなくなります」。「先日、テレビで膝の関節の細胞に
バイオを

して、 3ヶ 月くらいして成長したバイオを自分の膝にいれるのを放送していた。そん

な時を待つた方がいいのでしょうか」。

⑤左上腕骨骨折による苦痛と不安では(2010.10)、 段差を踏み外し、転倒して、肘
の

人工関節の再置換術をした上部の上腕骨折をする。
「シヨックです。ギプス包帯をして

いますが、骨がつかなければ大手術になるそうです。生きている意味があるのでしよ

うか。死にたいです」。

ムチランス型の手の変形がある S子は、手の機能が残つている左手を骨折してギプス

を巻いているので、「自分で顔も洗えません。髪もとくことができないし、病院はウオ

ッシュレットもないのです」「入院中だと介護保険が使えません。退院したら介護保険

が使えますが、だれも頼れる人がいません。私はどうなるのでしようか。生きて
いる

意味があるのでしようか」

リウマチの進行や悪化に伴う疾患の経過に対する S子の反応は、病気の受容過程で

ある「ショック期」、「否認期」を経ながら、パニック状態の中で、
「混乱期」を迎え、

そして、諦めの中で、生きる目標を見つけ、
「解決の努力期」を迎えている。この 4

年間を振 り返ると、やつと、症状や治療に関する状態が落ち着き、自分らし
い生活が

できると思う矢先に、②股関節再置換術を受け、③股関節再置換術後の感染症で
「死

ぬかもしれないという恐怖」、それがおさまれば、④足関節の骨破壊の進行となり、自

分らしく生きるために必要な運転ができなくなるのではないかという不安、そして、
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⑤左上腕骨骨折による苦痛 と不安と、何度も何度も危機状態が巡つてきている。この

間、「死にたい」、「生きている意味がわからない」、「眠れない」、「受けいれられない」、

「私だけはないと思っていた」、「ショック」、「死ぬのではないか」等、の不安と恐怖

の中で人間として極限状況の中で生きてきたといえる。

S子の 「死にたい」、「生きている意味がない」とい う語 りは、なんとかして 「生き

たい」とい うS子の叫びではないかと強く感 じた。
「悲 しみに閉ざされた日々にふと笑いが生まれたら、それは悲 しみと抑 うつから立

ち直 りはじめた兆しである」。(ア レン・クライン、2001.222)6と 述べているように、S

子が笑える生み出せるこころのケアは重要である。

どのような状況下にある場合でも、S子の語 りを傾聴 している間に笑いが生まれて

きた。心の中を 「無」にしてリセットする大切さを何度も経験 した。人は病気体験を

とおして成長できる可能性をもつ存在であることを信 じて、苦しみながらも成長する

という視点が大切であると考える。

3)社会的側面からくる病いの問題については、

S子は、リウマチとい う慢性疾患を持ちながら生活する上での 「生活者」として、

家庭や職場そ して地域における役割を果たし生きている。1日 24時間、1年 365日 と

い う時間の中で、さまざまな障壁にぶつかり、対応がむずかしい時はこころのケアが

必要であると感 じた。S子の相談内容は、①家族に関すること、②職場に関すること、

③地域での生活に関すること、④福祉関係に関すること等であつた。

①家族に関することでは、母との関係においては(2007.3)、 「認知症の症状が出てい

るように思います。母を信 じられません。貯金通帳が亡くなつた時 S子がとつたとい

う時があるのです」。弟夫婦との人間関係においては(2007.3)、 「同じ敷地内で生活 し

ていますが、 リウマチとい う病気を理解 してくれていないのです。弟は嫁の言いなり

です。母の面倒を見てくれないし、家事も手伝ってもらえないのです」。そして、自分

を慈しみ育ててくれた父の死 (2008.2)、 「ショックです。受け入れるのがつらいです。

今まで父親に守 られて生きてきたことが亡くなって初めてわかりました」、「父が亡く

なったら母はどうなるのだろう。母が′心配です」。父親の死によつて、認知症の症状が

出てきた母はグループホームヘ入所 (2008.3)、 「弟は薄情者です。父の死後母親の面倒

を見ようとせず、グループホームヘ無理矢理に入所させてしまいました。弟が信 じら

れません」、父の死そして母のグループホームヘの入所は、S子が母を介護 していたこ

6ァ レン・クラインは笑いの治癒力で、笑いは神経系、循環器系、内分泌系、免疫系
をはじめとする人体の系や器官に深い作用を及ぼすと述べています。
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ともあり、弟夫婦との信頼関係が崩れることになる(2009.8)。 「孤独がそばにいてなか

なか勝てないでいます。母のことが気になります。なぜ、グループホームなのだろか

と思います。父もいなくなり、家に母もいなくなり、自分の生きる意味がわからない

のです。特に朝方は生きる意味を考えてしまいます」

その後、母の死 (2010.6)、 「ショックです。母の死を受け入れできません。寂 しいで

す。孤独です。最近、朝方がやばいです。心療内科のいい病院をご存 じないですか ?」。

家族関係では、弟夫婦 との信頼関係の崩れ、S子にとって最も大切なものを失 う喪

失体験をし、「自分の生きる意味」を、考えぎるを得なくなる。

ペ レッツ(Peretz)は 、喪失(loss)を 「その人が持つている何かが奪われる状態、また

はなくなった状態」であると定義 し、危機をもたらす喪失として、愛情の喪失、性役

割の喪失、自己観の喪失をあげている(安酸、 1992、 96‐ 99)。

S子の場合は、愛情を注いでくれた父の死、自分の介護 していた母がグループホー

ムヘの入所、そ して、母の死とい う重なる喪失で、その度に危機状態に陥つたといえ

る。このように、リウマチとい う身体的側面からくる問題や精神的側面からくる問題

と共に、家族関係においても悲 しみや不安が襲いかかり、こころのケアの必要性を強

く感 じた。

どんなに深い悲 しみの時であっても、S子の思いを受容 し、傾聴することで、いつ

もの S子 に返 り笑顔が見られた。

②職場に関しては、障害者自立支援法を活用しながらなんとか就職することができ

た。しかし(2007.7)、 「自立支援法を活用したら収入がなくなる。経済的自立にはつな

がらない」、「せっかく就職したのに再手術だなんて。・・。仕事はどうなるのだろう。

続けることができるのでしょうか ?」。

喜びもつかの間に、病気の進行に伴 う手術や感染症の発症のために、長期間職場を

休まざるを得ない状況下での不安や、職場でのリウマチに対する無理解等で苦しむこ

とになる。

生きがいと生活の糧としていた自立支援法を活用しての職場は辞めざるを得なくな

る時期が来る(2010.2)。 「名詞の作成の仕事を3月 より辞めるそうです。私の仕事もな

くなります。仕事が亡くなると生活できなくなります。仕事をやめたら、関節保護が

でき、身体的には楽になるけど、精神的に家族のことや経済的なことがあるので、う

つ病になると思います。仕事しているから気分が紛れていると思います」。

③地域での生活では、「家を出て自立したいのですが、障害者であるために住宅の

入居に関して難 しいです。家賃が高く経済的には難しいです」。
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Ⅱ。ま とめ

1.心のケアの必要性

4年間のリウマチの疾患の経過に伴 う大きなできごとに伴 う苦痛や不安、その度に、

その困難を受け入れなければならない苦しみや苦悩、社会的な面から仕事への影響、

また、自分の大切な父母の死等、止むことのない諸問題が次から次へとめぐってくる。

その度に、「死にたい」「生きる意味は何か」と追い込まれている。①両肘と両股関節

の痛み(2007.3)の 時は、「もう生きていることが限界です」、②左股関節の痛みと左股

関節再置換術(2007.7)の 時は、再置換術が必要となり「今まで生きてきて初めて死を

考えました」、手術中の骨折による 3週間の安静となった時 「死にたいです」、③左股

関節再置換術後の感染(2008.2)の 時、悪寒と激痛が続く中で 「私は死んでしまうので

しょうか」、④足関節の痛み(2009.10)の 時、足関節の固定術により運転できなくなる

と説明を受けた時「運転できなければ生きている意味がなくなります」、⑥左上腕骨の

骨折(2010.10)で ギブス固定し、つかない場合は大手術と説明を受けた後、「生きてい

る意味がわかりません。死にたいです」と、リウマチの悪化 。進行が S子の身体や精

神にいいようのない不安と苦痛を与え、抑 うつ的になつてくることは、容易に理解で

きる。

「うつ状態7と して見られる症状は、自覚的には、憂うつ 。悲しい 。元気がない 。な

にもしたくない 。死にたい 。眠れないなどの訴えがあり」(江川功、2008 59‐ 64)と 述

べているように、S子の場合もうつ症状を何度も何度も体験している。

このような体験のその時々に、こころのケアを受けることができる友人の存在 。家

族の存在等、医療者の存在等、支援ネットワークの構築が重要と考えられた。

S子の語 りから生きるための希望を見出せたのは、①友人の存在がある。「股関節の

再置換術を受けて入院中の時、友達が見舞いに来て、洗濯ものをしてくれました。そ

の後、前向きに頑張つてみようと考えることができました」いうことばを聞くことが

できた。このことからも、支えてくれる友達の支えは重要であるといえる

②筆者とのかかわりの 4年間について、S子は、「いろいろある度に話をきいてもら

えて本当にありがとうございました。父の死、母のグループホームの入所、そして、

7ぅ っ状態は、一般に気分が落ち込んでいる状態をいう。
うつ病は、 うつ状態が続いて、興味の消失 。睡眠障害 。自殺念慮などの症状が加わ
り、日常生活に支障をきたした際に下される診断名をいう。
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母の死、右股関節の人工関節の再手術といろいろなできごとがありました。明け方
に

は不安で、ノイローゼになりそうでした。眠れない日もありました。
いろいろあつた

中で、私を支えてくれたのは、話しを聞いてもらつて、わかつてもらえて、笑
える時

間を取り戻せたことです」

③仕事があること 「4年前、一緒に就職先をさがしてもらい、仕事をすることが

できました。いつ辞めなければならなくなるかもしれないが、仕事をして
いるおかげ

で、公私の区別がつき、リウマチの病気や、いろいろの悩み事をわすれる
ことができ

ました。おかげでうつ病にならなくてすんだと思います。仕事がなく、
いろいろなこ

との問題に遭遇 したときに相談にのつてもらつていなかつたら、間違
いなくうつ病に

なつていたと思います」(2010.2)と 語つた。

リウマチ医師の立場から、「これまでの長い臨床経験から、関節症状
の急激な増悪

の中には、近親者の死去、失恋、家庭内ないし職場内の トラブルなどが明ら
かにその

誘因となっていると思われる症例に遭遇することも希ではない。すなわ
ち、RAの治

療に薬物療法、手術療法、リハビリテーシヨンおよびケアの 4本柱があるが、とくに

心のケアがいかに大切であるかを示 しているように思われる」(齋藤、200010)と 、述

べている。

このことからも、心のケアを受けることができる体制の確立が重要であると考える。

2.患者同士の支援体制づくりの必要性

S子のさまざまな体験を通して、重要と考えられたのは、心のケアを受けることが

できる支援体制(ソーシヤルサポー ト)が必要ということであつた。

ソーシャルサポー ト(social support)と は、人間にとつて重要他者(家族、友人、同

僚、専門家)か ら得られるさまざまな援助(サポー ト)は、心身の健康維持
・増進に重大

な役割を果たすといわれている(福岡、2001)(小杉、2002)。

S子の危機状態を救つたのは、友人や、リウマチを共有できる友人、専門職者であ

った。

S子は、「病気を知らない人に話を聞いてもらうことは難しいです。理解してもらえ

ないことが多いのです。同じ病気をもつ者同士が話し合 うことのできる患者同士の支

援体制は必要だと思います。 リウマチの場合いろいろの出来事があるので、そ
の時々

の悩みや苦しみ、そして楽しみを話すことで元気になります。私の場合、リウ
マチの

友人の Mさ んと話すと元気になります。筆者に話しを聞いてもらえると気分が楽にな

ります。話して、そして、わかつてもらえて元気になれるのです。話しをしながら
い
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つの間にか自分自身を振 り返ることができ笑顔を取 り戻せ、頑張ろうとい う気持にな

ります」。

しかし、S子がリウマチの Mさ んと出会つたときは、一方的に Mさ んがしやべ り

続けていると語つた。「Mさ んは、自宅が飲食店を経営しているため、リウマチの手

関節の手術をしていても、足に人工関節が入つていても、重たいフライ
パンを持つて

料理をしています。Mさ んが働かなければ人手不足で店が回らないようです。身体的

にも精神的にもつらい 日々だそ うです。私と会つたときは Mさ んが一方的にしやべ り

まくります。義母のこと、息子の嫁のこと、聴 くのにすつかり疲れて、もう話 したく

ないほど疲れてしまいます。一か月に一回くらい会つて話 しますが、旦那さんのこと

や息子さんのことも愚痴るけど、旦那さんや息子さんがいるからうらやましいなあと

思いながら聞いています。でも愚痴を言いながら、私は、聞きながらお互いが元気に

なって笑顔で別れるのです」。

「身近な人同士で患者同士の支援体制づくりして、失つた夢を話 し合つたり、生活の

知恵を話 し合つたり、新たな生き方を探すのもいいと思います」。

リウマチ友の会の入会については、「リウマチ友の会は入会 していません。組織が

大きすぎて入会 したいとは思わないのです。私たちのことばが届かない気がします」

と語つた。

支援体制 (ソ ーシャルサポー ト)の 分類を情緒的支援 と手段的支援の二つに分けてい

る(宗像、 1989)。 情緒的支援は、安心、信頼、自尊感情、自信や希望、親密感を得 ら

れるもので、手段的支援は、金銭、手伝い、物品や情報を得 られるものとしている。

S子の語 りから、身体的・精神的 。社会的側面からくる病いの問題を自らが乗 り越

えることができるには、患者同士・友人・家族
。医療者、そして、地域や福祉

。医療

との連携を図 りながら支援体制を整えていくことが重要課題 と考えられる。今まで S

子を見守 り愛されてきた父母の死の状況の中ではなおさら必要となる。

3.サイコリウマ トロジー (psycho rheumatology)の 確立の必要性

がんでは、ター ミナルケアを含め、精神領域を主とした全人的アプローチを推

進するサイコオンコロジー(psycho oncology)の 領域が注目されている。『癌医療に

おける心の医学ともいわれるサイコオンコロジー(腫瘍学)、 癌の心理的、社会学的、

行動学的、倫理学的側面を扱う学問領域である。』(大島、2009222)である。この

ように学問領域として確立され、①すべての病気において癌が患者、家族、医療
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者に与える心理的影響を明らかにし対応すること、②癌患者の QOLや生存に影響
する心理・社会・行動学的因子を明らかにして介入法を開発すること、の 2つの
側面を扱 う。そして、癌患者 とその家族の QOL向上と癌の罹患や生存率の改善を
目指 している。

すべての病気において 1984年には国際サイコオンコロジー学会が設立され、わ

が国でも翌年 日本サイコオンコロジー学会が設立されている。

関節 リウマチのような運動器疾患でも全人的アプローチが必要 と考えられ、こ

ころのケアも配慮に入れたサィコリウマ トロジー(psycho rheumatology)を 展開

する必要があると考えている。関節 リウマチは、癌のように直接 “死 “にむすび

つく病気ではないが、身体障害をきたし、日常生活もままならなくなる。S子の 4

年間のリウマチの悪化・再発による疾患の経過からもわかるように、その時、そ

の時に 「心のケア」を必要とする。

関節 リウマチの原因の究明が盛んに行われて、いろいろな遺伝子の関与が話題

になっているが、素因の部分では明らかになっていない。 したがって、素因が発

症、憎悪、軽快、寛解、治癒 していく中で危険因子に注目する必要がある。

筆者が取 り組んでいるリウマチ患者の笑える環境づくりの提言に関しても、多

くの困難を抱えるリウマチ患者の場合、 日常生活の中に笑いをとりいれることが

できるような全人的アプローチが必要と考えられ、こころのケアも配慮に入れた

サイコリウマ トロジー (psyCho rheumat01ogy)を 展開する必要があると考えてい

る。この、サイコリウマチ トロジーについては、今後、他部門や保健・医療 。福

祉と連携 しながら確立 してぃく必要があり、現在、他部門と協働 し取組中である。

筆者も看護の分野から確立への試みを実施 していけるよう取 り組んでいる。

サイコリウマチ トロジーの学問領域が認められるようになれば、現在活躍 して

いるリウマチの専門看護師や、2010年 より発足 した「日本 リウマチ財団登録の「リ

ウマチケア看護師制度登録」の看護師による心のケアにつながる看護相談も診療

報酬にも影響 されるようになり、 リウマチ看護の広が りと質の向上に貢献できる

ようになり、患者の QOLの向上につながると考えられる。
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第 5節  リウマチ と戦 つてい る S子の物語

I.自 分 らしく生きるための戦い

1。 「生意気な患者」だった S子

S子が 2007年に看護相談室を訪れた。身体的には、関節の破壊による痛み、精神

的には、人間関係が うまくいかない、身体的にも精神的にも自立したいのに、身体障

害者の 1級の年金だけでは、経済的に自立できない。「もう、ぼろぼろです。限界です。

自立したいのです。」と語る S子 にであつた。

この出会い以来、S子 は継続 して筆者 とかかわ りを持ち続けている。

この出会いの 9年前の 1998年頃、筆者は、リウマチ 。整形外科病棟で看護師長を

している時に、右肘の人工関節置換術後の骨折と脱臼で入院 してきた S子 と会つてい

る。

S子が 40歳の頃で、重度のリウマチにもかかわらず、ミニスカー トにショルダー

バックをかけて、リウマチ杖をついた魅力的な彼女が印象に残つている。

S子の療養態度をみて、「生意気な患者」である印象が強く残つていた。S子は、泣

きながらでも、治療について医師と対等に話 し合い、納得のいかない場合は、納得の

いくまで話 し合いをしていたことである。

この時代は、インフォーム ド・ コンセン ト(informed consent)と い う、納得診療で

ある説明と同意がようやく論文が発表された頃である(居村、 1997)。

他の患者は、医師の治療方針に従い、あるいは、医師の説明と同意のもとで穏やか

に治療方針が決定されていた頃であつた。

S子は、治療に関して納得がいかないので筆者に相談にきたり、セカン ドオピニオ

ンの要求をしてきたこともあつた。

主治医も「生意気な患者」といい、筆者も「生意気な患者」として記憶に残つてい

た。

2。 なぜ、生意気な患者だつたのか :戦いの意味

看護相談を継続 していく中で、「なぜ、生意気な患者だつたのか」、「なぜ、生意気

にならぎるを得なかったのか」、インタビューを重ねていく中で、S子がリウマチと共

に生きていくためには、どうしても必要な戦いであつたとい うことが明らかになった。

S子はその理由について、「性格です」と笑いながら、その時の心境を語つてくれた。

69



この語 りの中にリウマチと共に人間らしく、自分らしく生きたいと願 うS子の叫びが

聞こえた。筆者はその当時 「生意気な患者」の思いは理解できていなかつた。語 りの

中に、なぜ、生意気な患者だったのか、なぜ医師に自分の考えを貫き通そうとしたの

か、S子の思いと共に、患者を中心とした医療・看護の現場が浮かび上がつてきた。

4.なぜ、生意気な患者だったのか : 戦いの意味
「脱臼しない肘関節の再置換術をして下さい」

S子は、右肘の人工関節置換術後の骨折と脱臼で右肘の人工関節の再置換術が必要

であった。その当時の状況について、

「I先生の開発 された加古川式8の肘関節は何度入れ替えても、私にはあわなくて、

そしてはずれるばかりでした。 (脱 臼すること)。 外れない肘関節を入れてほしいと、

主治医(研修医)の M先生に何度も頼みました。M先生はいろいろ勉強 してくれて、外

れない肘関節があることを教えてくれました。師長さんは阪大式の肘関節を手術 して

いる病院があることも教えてくれました。

何度も、何度も、主治医の M先生にお願いしました。【外れない肘関節の入れ替え

の手術をして下さい】と 。・・・。

でも、治療方針は、整形外科の医師が全員で話 し合いのもとで(7～ 8名程度)、 最善

の方法が決定されていました。 (整形外科カンファレンス)。 主治医の判断で治療方針

が決まりませんでした。

その頃、主治医で当時研修医だつた M先生は、いつも自分の意見を押 し通すことが

できず、他の先生の意見に負けてしまって、加古川式の人工関節を入れることになつ

てしまいます。

加古川式の肘関節を入れると、また、はずれてしまうのです。加古川式を開発 され

て、リウマチ専門医(S子の以前の主治医)である M先生にも直訴することにしました。

さすがに、 りっばな大先生にむかつては、面と向かつて言えないので手紙を書きま

した。「外れない肘関節で入れ替えの手術をして下さい。この病院で無理なら他の病院

で入れ替えをできるように紹介状を書いて下さい 。・・・・」と当時を語つた。

なぜ、脱臼しない肘関節にこだわり続けたのか とい う問いに

8加 古川肘・・・人工肘関節置換術のこと。基本的に、肘関節機能 (可動性 ,支持性)が機械的に破

綻 したものが適応 となる。 (居村、 1994)
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「私はどうしても外れない肘の人工関節をいれてほしかつたのです。その理由は、

車の運転がしたいからです。車の運転をするには、キーを右回りに回すので、その時

に肘を外に回す (回外)の で、加古川式は私にあわなくて脱臼してしま うのです」

なぜ車の運転がそんなに大事なのかの問いに、

「私は K市に住んでいるので、交通の便が悪く、どうしても車が必要なのです。車

がないと私はどこへも行けないのです。車が運転できなければ生きる意味がみつから

ないのです。車に乗ると健康だつた時の感覚に戻れるのです。

車を運転 している時だけ、足が悪いことも、リウマチであることも忘れることがで

きるのです。車に乗って行動 したい、動きたい、友達に会いたい、スーパーにも買い

物に行きたい、一杯車に乗つてや りたいことがあるのです。車に乗つている時がリウ

マチでない自分を実感でき、自分らしさが発揮できるのです」

「加古川式の肘関節は、重いものを持つてはいけないといわれます。牛乳パックも持

ってはいけないといわれます。M先生が調べてくれたアメリカ式の人工関節は運転 し

ても外れないと聞きました。

アメリカ式の人工関節について、何度も整形外科カンファレンスにかけてもらいま

したが、小柄な私にはあわなくて無理という結果が続きました。

ある日、名前を忘れたけれど若い医師が、整形外科カンファレンスで、アメリカ式

の肘人工関節を入れ替えた方がいいと、強く押 してくれました。それで、アメリカ式

を使用することが決まつたようです。でも、身長が lm48 cmで 42kgの 小柄な私には、

アメリカ式の大人用では無理だといわれました。

それで、先生がみんなで話 し合って、子供用を改造 して入れ替えることに決定しま

した。手術に主治医の M先 生はじめ、指導医の O先生(S子 の現在のかかりつけ医)

が入つてくれて、子供用の肘関節をさらに S子に合 うように改造 し、手術中にも私の

肘に合 うように修正 して下さり、無事に肘の人工関節の入れ替えの手術は終了しまし

た。

その後、もう一方の肘関節も骨の破壊が進み、アメリカ式の子供用の人工関節を改

造して再置換術の手術を受けました」

「みんなのおかげで、肘の関節は脱臼することなく 12年が経過 しています。現在

のところ、無事に日常生活も送れ、車の運転もできるし、 ドアのノブも右側に回して

も脱臼しない し、料理する時もいろいろな動作をしても脱臼していません。ほんとう

にありがたいと思っています」
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S子の 「生意気な患者」と思われながら、自分が自分らしくリウマチと共に生きる

ために戦つていたとい う本質を知 り驚いた。こんなにも必死で
「生きること」と戦つ

ていたのだ。何かあるたびに「死にたい」という S子。本当は、「生きたい」のだけ

れど、「どうしたらいいのだろう」とい う自分自身の問いかけであり、筆者自身への問

いかけ、そして、人間として存在する意味を問うていたのであろう。また、戦いの一

番は大切な運転をしたいというニー ドや 日常生活を人工肘関節で脱臼せずに安全に過

ごせ、日常生活行動も自立したいとい うS子の強い思いが込められていることがわか

った。

3. 医療者たち

主治医が信頼できる時

主治医とよく言い争つていた理由を問うた。

「主治医に対 しても、患者の思いを自由に言える環境でした。主治医の M先生は、最

初、1週 間に一度レン トゲンを撮っていました。こんなにレン トゲンが必要なのかと

思つて、先生にやめてほしいと言つた時、先生は受けいれてくれました。

この時、この先生は患者の思いを受け入れてくれる先生だと思いました。

ある日、いろんなことが嫌になって、先生に嫌な感情をぶつけてしまつたことがあ

りました。 リウマチになつたために手も変形が出るし、階段も登れなくなつたし、大

好きだつたハイヒールも履けなくなつたと愚痴つてしまいました。

先生は、「ヒール じゃなくてもぺつたんこの靴で可愛い靴があるよ」と言つて下さ

いました。この一言が、患者の目線で考えられる先生だと思つて、とてもうれ しかつ

たです」

「M先生は私のことを『生意気だ』といい、他の先生には優 しいのに僕には言いた

いことをズケズケ言 うと言つていました。でも先生は、患者の願いを叶えることがで

きるように、一生懸命勉強し、患者にもわかるように病気のことや、治療法について、

理論的に説明をしてくれました。

どうすべきかを、患者と共に考えて下さつたと思います。先生との会話やメールで、

言いたいことを一杯言い、そして聞いてくれました。このことで主治医を信頼するこ

とができたと思います」

この主治医との関係は、(石井、1993)が ア ドヒアランスの概念で、「患者が治療計画
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の決定に積極的に参加 し、決定されたセルフケア行動を遂行こと」としている。 リウ

マチの場合、医療職者が医学的な立場で必要だとする養生法が何かとい う点から出発

していたのに対 して(コ ンプライアンス)、 S子の場合は、実際の生活者である自分が

日常生活に取 り込むことが可能な養成法ア ドヒアランスから出発 していたことが明ら

かになった。 リウマチの治療は、まず医師と患者の信頼関係から出発する。信頼でき
る専門病院との出会い、信頼できる主治医との出会い。信頼できる医療者 との出会い

が重要となる。S子 にとってつらいけれど前向きに治療を受けることができた人々と

の出会いの場でもあったと考える。

4.患者中心の医療・看護の現場

「今はリハビリも継続 しにくい居心地の悪い病院になってしまいました。

あの当時の医療や看護ができる病院のようにできないのでしょうか」

治療に専念できた病院について問 うた。

「あの頃のリウマチ病棟は、患者中心で医療者のみんなが、患者のことを一生懸命

考えてディスカッションしていました。

医師も看護師もリハビリの先生方も生き生きと働いていました。

他の病棟に入院 した時、病棟の師長さんは、何をするにも医師の指示通 りにやつてい

るように感 じていました。

しかし、師長 さんは(筆者のこと)「患者の希望を叶えてあげようと、いつも患者中

心で意見を言つていました。医師や リハビリの先生にも、患者の立場できちんと意見

を言つて、医師もリハビリの先生も、患者の思いが叶 うように調整 していました。

それまでは、医師の下に看護師もリハビリもいると思つていましたが、そ うではな

いことに気付きました。患者を中心に医師も看護師もリハビリも対等であることがわ

かりました。

どの医師も看護師さんたちや リハビリの先生をとても大切にしていたと思います。

今まで何度も入退院を繰 り返 しましたが、あんなに患者中心で医療者が生き生きと働

いている現場をみたことがありません」

「看護師さんもよく働いていました。洗面も洗面所に連れて行つてくれ、排泄の世

話も、遠慮なく頼むことができました。看護師さんは、当たり前のように何度も トイ

レに連れて行つてくれました。気兼ねなく当たり前に接 してくれてほんとうにうれ し
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かつたです」

「あの頃の患者は、患者同士がとても仲が良くて、どの部屋も楽 しそ うに会話が弾

み、どの病室からも笑い声が聞こえ、にぎやかな病棟でした。

患者同士が病気を共有 しあい、そして、助け合つて入院生活を送っていました。入

院していて楽 しいとい う体験を始めてしました。たぶん、私が好き勝手なことを言え

て、いい医療を受けることができたのは、いい人々のめぐりあわせの中で自分の思い

を表出できたからだと思います。」

S子の語 りは、「患者が主役」の医療・看護の現場でした。診療報酬改定前で、現在

のように在院 日数や経営収支もあまり気にしなくてもいい時代でした。患者の目標が

叶 うように各職種が連携をとり協働 しながら、医療・福祉・保健 と合同カンファレン

スしながら患者 さんのゴールを決め、日常生活を自立させ、在宅に帰 していつた時代

でした。患者が主役になることで、患者の自然治癒力と可能性がよく見えたと考えら

れる。あの当時の医療現場に戻 してほしいと S子が語つてくれました。医療の原点と

看護の原点がこの語 りから伺 うことができると考えられる。 リウマチの トータル医療

が行われてお り、看護師が トータルマネージメン トを行つていたことがよくわかる。

S子の語つた医療現場については、西林 (2000、 14‐ 19)が 「リウマチ患者の接 し方」

で、 リウマチ医療における看護部門の重要性や リウマチ医療にこそ真のインフォム

ド・コンセン トが必要と報告 している。

Ⅱ。ま とめ

1.慢性の病いをもつ患者のケア

1)S子の語 りから患者を 「全人的に理解する」として支援することの重要性の示唆

を得た。患者の言動の裏に隠された思いを五感を使つて知ることで、治療への思い

や人間としての欲求を知 り、治療や看護につなぐことができる。

2)患者の自然治癒力が発揮できる環境の調整が必要である。環境を整えることで、

患者 自身も治療に積極的に参加でき、自己管理できるようになる。その中で、笑い

も生まれてくると考えられる。

3)厚生労働省からチーム医療の推進に関する検討会報告書 (平成 22年 3月 19日 )に

おいて、 「看護師については、あらゆる医療現場において、診察・治療等に関連す

る業務から患者の療養生活の支援に至るまで幅広い業務を担い得ることから、いわ

ば『チーム医療のキーパーソン』として患者や医師その他の医療スタッフから寄せ
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られる期待は大きい」とある。患者の日常生活に最も密着 している看護師だからこ

そチーム医療の要となることが重要である。

2.医療者も笑いに関心をもつ

筆者が現場を離れてなお、リウマチ患者の笑いの研究に取 り組んでいるのは、S子

の語 りの中で 「あの頃の患者は、患者同士仲が良く、どの部屋も楽 しそ うに会話が弾

み、どの病室からも笑い声が聞こえ、にぎやかな病棟でした。」とあるように、リウ

マチ患者の笑える環境づくりをしたいと考えたからである。

吉野(2003388・ 389)は リウマチ専門医であるが、笑いの効果を「楽 しく笑 うと心の

座がある前頭葉の働きが一時的に無に近い状態になるか、または、その伝達が阻害さ

れ、その結果、それまで乱れていた神経、内分泌、免疫系の機能が正常に戻る」と効

果を述べ、炎症物質の下がることも立証 している。 リウマチの疾患の経過に伴 う治療

に伴い、医師・看護師 。理学療法士 。作業療法士・管理栄養士 。検査技師・放射線技

師等が、患者にかかわっていくが、笑いの効果を知ることで、患者に接する時の態度

や患者の物語を聴 く必要性もわかつてくると考えられる。また、なによりも、医療関

係者同士が患者の為に、連携・協働 して患者の生きたいと思 う目標に向かつて援助 し

ていく中で医療者間での笑いも重要であると考える。医療者間の人間関係が患者の療

養生活にも反映すると考えられるからである。

第 6節 「病気を受容したくない」

I。あきらめた夢

1.変形 した手 ―  偏見の日の中で

S子は 「病気を受容 したくない」という。「私の青春を返 してほしい」とい う。「リ

ウマチを恨んでいないけれどできれば自分をもとに戻 してほしい」とい う。特に 「手

の変形を戻 してほしい」とい う。

S子は、手を人前に見せることを嫌 う。筆者にも、手を見せたがらない。

S子の手の関節は、ムチランス変形9であるため、骨の吸収速度も速く、そのため尺

9指の関節が溶けて、指が短くなり引つ張ると伸縮式の望遠鏡のように伸び縮みする。
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側偏位 10と なつている(第 3節 の図 3を参照)。 これは、リウマチの炎症のため、関節

が破壊 し、腫脹 し、変形 しているためである。手に変形や拘縮があり、日常生活にお

いて、握力が低下し、細かい手作業ができないため、ADLの低下が認められる。

S子の ADLの低下を具体的な場面でみると、毎日の睡眠と休息では、布団が干せな

い、シーツ交換ができない。清潔に関しては、入浴時浴槽には入れない、下肢が洗え

ない、髪の毛の後ろ側が洗えない、靴下をはけない等である。整容に関しては、髪を

整えることができない、服の後ろのファスナーが止められない等である。

股関節、膝関節、肘関節は、すでに関節破壊が進み、6ヶ 所は人工関節に入れ替え

られている。

しかし、それ らの部分は、衣服で覆われ、そして、杖をつかなければ、身体障害者

であることは、外見からはわか りにくい。

手の変形は、日常生活をする上で、さらけ出す機会が多く、隠すことが難 しい。手

の変形は、人々の偏見の日にさらされると語る。

「買い物に行つて、財布を開ける時も変形 した手を見てジロッと変な日で見られる

ことがあります。買い物かごに品物を入れるのを手助けして下さる人もいます。その

一方で、変形 した手をみて、傷つくことばをかける人もいます。何気なく言つている

と思 うけど悲 しくて落ち込んでしまいます」

「また、何も言われませんが、私を見る目が偏見の目であると、直感でわかるとき

があります。世間の冷たさを感 じることが多いです。」

「リウマチや障害は、人生の途中からなつたので、この偏見の日で見られることを、

受け入れることは難 しい し、とてもつらいです。障害者の理解が少ないとしみじみ思

います。障害者であり、偏見の日で見られる、そんな自分を受け入れることは難 しい

です」

リウマチから派生する障害はさまざまである。S子の場合 「人生の途中からなつた

ので変形の目を受け入れることがむずかしい」と語つている。佐々木は、中途障害と

は(1996115‐ 124)、 「人生の途中で、発病や受傷、疾患の進行あるいはもともとの障害

の随伴症状により、本人や家族の人生プランの変更や見直 しを余儀なくされたものと

いわれ・・・」と述べている。S子 の場合、隠せない手の変形と拘縮は 32歳 ～33歳

の時に出現し、コンプレックスの中で、悲 しみ、怒 り、抑 うつ等の感情体験をしてい

る。この体験は、病気や障害そのものを認めない疾病否認や自己防衛反応などの心理

10指が外側に流れ る
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的困難につながつていると考えられる。

2.リ ウマチの病気を受容することは難しい

☆病気を受け入れたくない思い

「リウマチの病気は、やっぱり受け入れられないのです。現実に目をそむけて生き

ていると思います。自分が諦められないのです。今でも、【なんで私が・・・】と思い

ます。」

今リウマチになったこと恨んでいないけど「私である自分」を戻してほしいと思い

ます。一番強く思うのは手の変形をもとに戻してほしいです。わたしの手の変形はリ

ウマチを発症 して 10年後位たつてから、急激に進みました。あの頃、現在のように、

リウマ トレックス(免疫抑制剤)が あつたら・ 00。 レミケー ド(生物学的製剤)の ような

いい薬があつたら、私の手の変形は今のように進行していないと思います。」

S子は残存機能より、失つたものに目が向き、自分の存在そのものが否定されたよ

うな体験をしていると考えられる。障害をもつてできないことが多い自分と、障害と

共に生きて行こうという自分の間を行き、戻りながら生き、自分らしい生活を再構築

しようとしている。しかし、やっと症状が落ち着き生活も軌道に乗つた時期に再び、

危機状態を体験していることが受容を困難にしていると考えられる。現実の自分を認

め、障害と共存していく生き方を探しだすことで、新しい発見や希望が持て自分自身

を評価できると考えられるので、S子の受け止め方を尊重して側面から支えて行くこ

とが必要であると考えられる。

3.なぜ「病気を受容できないのか」

あきらめた夢一 仕事 。恋 。結婚そして子どもを産み育てること

リウマチを発症して何年も経過しているのに「病気を受容したくない」と語るS子。

きつとあきらめられない大きなできごとを経験しているのではないかと考えて、「あき

らめた夢」を問うた。あきらめた夢は「仕事」、「恋」、「結婚」、「子どもを産み育てる

こと」と語つた。

S子は 24歳の時にリウマチを発症した。ハヴィガース トは (Havighurst,1953)、 発

達課題(developmental task)に ついて、『発達課題とは、人生のそれぞれの時期に生ず

る課題で、それを達成すればその人は幸福になり、つぎの発達段階の課題の達成も容
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易になるが、失敗した場合は、その人は不幸になり、社会から承認されず、次の発達

段階の課題を成し遂げるのも困難となる課題である』と述べている。

S子の場合も、青年期の発達課題である、同年齢の男女両性との洗練された新 しい

関係、女性としての役割の遂行、職業の選択や準備、結婚と家庭生活の準備等の発達

課題が達成できないまま、壮年期初期、中年期を迎えているといえる。

中年期を迎えた今も、「病気を受容 したくない」という思いが強いのは、その根底に

は発達課題が関連しているのではないかと考えた。

「大きな夢は 3つありましたが諦めざるを得ませんでした。諦めた夢は、仕事と恋、

そして、結婚。子供を産み育てることです」。

☆仕事のこと

仕事一 「大学を卒業して 22歳 の私は、神戸の伯父さんのお家に下宿して、神戸の

旅行会社に就職 しました。旅行が大好きで旅行会社の仕事を通してお客さんに喜んで

もらえると共に、自分自身の生きがいでもありました。24歳の私は、やつと楽しみに

していたハワイの添乗が決まりました。この日がくるのをどんなに待ち望んでいたこ

とか 。・・。ヤッター という思いでした」

「喜びの中、身体的に『歩くのがしんどい』『 スムーズに歩けない』 という症状が出

てきました。K市民病院の S先生に診察を受け、内服治療を受けました。しかし、改

善せず国立 K病院のリウマチ専門の I先生を紹介 してもらい、治療することになりま

した。この時点で仕事を継続することは困難 と考え、神戸の伯父の家から、実家に帰

り、父母のもとで治療することになりました。

あんなに夢膨 らませて楽 しみにしていたハワイ行きも、そして、仕事もあきらめざる

を得ませんでした。

大学を卒業 し、これからとい う人生の旅立ちの時期に突然にリウマチの発症とい う

自己の存在や根元を揺るがされるような体験をしている。ハヴィガース トの発達課題

である職業の選択や準備の課題を達成することができなくなつた。 リウマチと無関係

の時期から症状の始ま りと混乱の時期を迎え、落胆と苦悩の時期を迎えている。

☆恋のこと

旅行会社に勤めて翌年の 23歳 の時につきあいはじめました。 リウマチの病気であ

ることがわかり、それでも彼は、「病気でもいいよ」といつてやさしくしてくれました。
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しかし、「リウマチが悪化 したら彼は逃げてしまう」と予感 してしまい、自分から離れ

てしまいました。

青年期の発達課題は同年齢の男女両性との洗練された新 しい関係をつくつていくこ

とが重要な課題 となる。 リウマチ発症のために、自分 自身から逃避 したと考えられ

る。

☆あきらめた結婚

28歳の時、国立 K病院で I先生のもとで治療を受けました。内服治療 とともに血漿

交換の治療を週一回受けました。この治療は、血漿交換の器械を使つて 3時間かかる

治療法でした。この時に、透析の器械を操作 していた 25歳 の彼に出会いました。治

療は 3時間かかり、週 1回 3時間リカバ リルームの部屋で共に時間をすごすようにな

りました。この治療は 3ヵ 月かかりました。

この頃、私の身体はぼろぼろであり、ゆつくり歩ける程度でした。身体もつらい。

そして心もつらい時期でした。このつらい時期に仕事とはいえ、そばにじつといてく

れた彼を本当に好きになりました。

彼も私も、結婚 したいと思 うようになりました。彼は 「病気でもいいから結婚 しよ

う」と言つてくれました。でも私は彼がかわいそ うだと思いました。この時期は、治

療の効果が見えなくて、将来歩けるようになるとは思えませんでした。 自分の将来が

見えませんでした。結婚 したら、彼に迷惑がかかると思いました。彼はお母さんがい

なかったので、私 と結婚 したら私が家事できないし、お料理をしてあげることができ

ないので、彼に迷惑がかかると思いました。血漿交換の治療効果が見えていたら、そ

して、少 しでもリウマチの症状が良くなっていたら、前向きに考えることができたと

思います。

元気だつたらあきらめられないほど好きだつたし、結婚もしたかつたです。

子供もほしかつたです。

S子は青年期の発達課題である女性 としての役割の遂行、結婚 と家庭生活の準備等

の課題が達成できないまま、壮年期初期、中年期を迎えている。

仕事を諦め、恋を諦め、結婚とい うチャンスがあるにも関わらず達成できていない。

ボディイメージ(body‐ image)は、身体の外見や機能について自分の心に描くイメージ

をいうが、S子 は、リウマチの発症によって、人は外見がすべてでないとわかってい

るが、身体の外見が損なわれることや、日常生活が自分でできない現状を受け止め、



恋、結婚 とい う女性 としての大切なイベン トを諦めていると考える。「治療効果がみえ

ていたら」、「諦められないほど好きだつた」等、諦めきれない思いや、S子 自身の自

己価値 (sel■ esteem)、 つまり、自尊感情が許さなかつたのではないだろうか。 自尊感

情を肯定的にとらえて対処できる力を育んでいけるかかわ りをすれば、笑いにもつな

がるのではないかと考えられる。

☆子どもがいたら生きている意味がわかる

「病気でも、子供がいたら生きている意味がわかると思います。子供のためにして

あげることがあり、生きる理由が見つかると思います。子供がいたら、リウマチの病

気が悪くなつて、彼が私から去ったとしても、生きている理由が見つかると思います。

誰かのために、買い物をする。誰かのために野菜を切る。誰かのために何かをする

ということは生きていける理由になると思 う。生きている意味がわからないことがあ

るのです」

「生きる意味があるのでしょうか」と S子は何かある度に筆者に問いかけてきた。

生きる意味については、(VE.フ ランケル、2001)11が 、「生きる意味はそれぞれユニー

クなものであり、それは、一人ひとりの個人的な発見にかかわる事柄である。つまり

意味は自分自身で探求 し、自分自身で見つけていかなければならないものである」と

述べている。生きることの無意味さに絶望 している人を援助することは難 しい。 しか

し、そうだとしてもなお意味を見いだすことは可能だと考える。

S子が 「生きる意味があるのか」と、悩みの日々の中で、生きる意味を見つけ出し

たのは、いつも母であり父であり、友達であつた。そばにいて、ただ当たり前のよう

に手助けしてくれた時であった。つまり、生きる意味は、人間のかかわ りの中から「自

分を見つめてくれている。待つていてくれている」とい う信頼のこころが生きる意味

につながるのではないだろうか。そして、生きる意味を理解するためには、人とのか

かわりと時間の経過が必要と考えられた。

生きる意味が自分自身で見つけられるようS子 を信 じて見守 りながら、側面から支

えていく必要があると考えている。

11『生きる意味を求めて』では、ロゴセラピーの体系が基礎を置いている三つの中心的な概念、す

なわち「意味への意志」「生きる意味」「意志の自由」について論じている。
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☆恋と結婚を諦めたことの後悔

「最近、自分自身の生き方を後悔するようになりました。 自分の考え方がまちがつて

いたと思います。田舎の生活の中で、世間帯ばかり考えて生きてきたと思います」

「リウマチの病気を持つて、日常生活にも助けが必要な私 と結婚 したら、彼が不幸

になるのではないだろうか。彼の世話ができないからかわいそうと思つていました。

すべて彼のことも、自分のことも、自分がしなければならないと考えていました」

「でも、私の考え方が変わつてきました。 自分のできるところは自分でして、でき

ないところは彼や、他の人々に協力 してもらえるようにしたら良かったと思 うように

なりました」

「自分で病気を受容 して前向きに考えられていたら、こんなことにならなかつたの

に・・ 。と悔いが残つています」

S子は病気の受容をすることがリウマチと共に生き、前向きに物事を考えていける

と考えていることが推測できる。 しかし、失つたものがあまりにも大きく、諦めきれ

ないことにより、前に進めない自分自身を理解 しながら苦 しんでいると推測できる。

☆ 「現実を受容せよ」 一 理学療法士とのかかわりの場面より
「29歳で左膝の手術をした時、左の膝に大きな傷跡が残 りました。自分の体に傷が

ついた。ショックでした。現実を信 じたくありませんでした。私はこの傷を受け入れ

たくありませんでした。手術後の包帯交換で 「見たくありません」と言つた。私の気

持ちを考えて、主治医の先生は、傷を見せないようにしてガーゼ交換 してくれました。

ところがリハビリを担当して下さつた Y先生は、リハビリの前に、わざわざ包帯を

はず して傷口をひろげ、私に見せながらリハ ビリをされました。

今思えば、あの時、Y先生は、「現実を受容せよ」と言つている気がしました。辛

い思いをしながら、少 しずつだけれど、手術後の傷を見られるようになりました」

この語 りから推測できることは、患者自身の可能性や心理を十分理解 し、そして、

患者と理学療法士との信頼関係があつてこその場面だと考える。現実から逃避 して

いる S子 に 「甘えるな」とい う厳 しい提言と、S子 を思 う真の優 しさだと考える。
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Ⅱ。まとめ

「病気の受容過程」を助ける

S子はリウマチという病気を受け入れることができない。現実に目をそむけながら

生きていると語つている。できれば、元にもどしてほしいと語り、特に手の変形をも

とにもどしてほしいと思つている。

しかし、この S子の 4年間を振り返つてみると、身体的には、リウマチの悪化
。進

行に伴 う治療の連続。精神的には、不安や恐怖の中で、危機状態を迎え、そして、
パ

ニックになりながら、混乱期を乗り越え、自分なりの解決の糸口を見つけ出し、解決

期を迎えて笑顔を取り戻し現在に至つている。

S子は、「リウマチという病気を受け入れることができない」と語つているが、筆者

は、その時々の問題を受け入れながら現在に至っていると考えている。

S子が 「リウマチの病気を受容できない」と語り続ける原因として、

①青年期の発達段階としての課題であり、願望の強い、仕事、恋、結婚、そ
して、

子どもを産み育てることを達成しなかつたことが、受容につながらないと考える。し

たがって、受容できない理由をしり、理解することが大切である。

②リウマチを受け入れることは、自己概念がくずれる、つまり、自尊感情
の問題で

はないかと考える。したがつて、S子の思いを否定せず、「リウマチを受け入れたくな

い S子」をそのまま、受け入れることが重要である。

③S子が危機状態を迎え、受容過程をたどつていることを認識することが重要であ

る。受容過程のどの段階かを見極めることで対応が理解できる。

④受容過程のショック期、否認期、混乱期では、共感し傾聴することが大切である。

⑤解決への努力期では、頑張ろうという意欲が芽生えるので大切に伸ばす

⑥解決の努力期は受容過程を通して人間として成長するという視点を持
つことが大

切である。

第 7節  リウマチの痛みは空気が痛 い とい う痛 さ

I.痛みの実態

リウマチの痛みは、関節破壊による痛み、炎症による痛み、合併症によるもの、不

安や抑 うつなど精神的なもの、経済的なもの等がある。
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S子は、生物学的製剤であるレミケー ドの治療を受け始めて、炎症反応は CRPが 正

常値となり、痛みはコン トロールできるようになった。股関節や膝関節、足関節の保

護のために必要な杖をつくのを忘れることがあるようになつた。

第 1章のリウマチ患者が笑える要因として、「痛みのコン トロール」が必要である

ということがわかつた。第 2章 において病気の受容できている人は痛みがコン トロー

ルされ、受容できていない人は痛みのコン トロールが必要であつた。S子 も、「日常生

活で笑えるには、リウマチの痛みがコン トロールされていることが必要で、痛い時は

笑 うことができません」と語 り、笑 うことのできないほどの痛みの経験を語つてくれ

た。

☆リウマチの痛みは空気が痛いとい う痛さ

「リウマチの痛みはじつとしていてもすごく痛いんのです。その痛さは、逃れ られ

ない痛みが 24時間痛み続けるのです。この痛みは体験 していないとわからない痛さ

です。何 と表現 したら良いのか、 リウマチの痛みは空気が痛いとい う痛さなのです。

やつと、息をして、あまりの痛さにじっとしていました。痛くてほんとうは動きたく

ないのです。動けないのです」

「息もつらいほどの痛みの中で、じっとしていては、拘縮がきて関節が固まつてし

まう。そしたら、もう、動けなくなり寝たきりになってしまうだろう」と不安と恐怖

の中で日常生活を送っていたと語つた。

「痛み」の病いの語 りは筆者にとって衝撃であつた。関節が 「メキメキ」と音をた

てて崩れて行 く痛さ、つまり関節が破壊される痛さなのだと思つた

S子の語つた リウマチの痛みは「空気が痛いとい う痛さ」、息をするための空気を吸

うことも痛いほどの痛みが 24時間続 くのだ。

痛みは、「痛み」が日に見えない為に、周囲の人々の理解を得 られず、S子 もさまざ

まな場面をつらい思いをして耐え忍んで生き抜いてきたのだ。凄い生きざまだと考え

る。

リウマチ患者にとつてつらいことは、「激 しい痛みがあり、治らないこと」が 2000

年のリウマチ白書で一番にあがっていた。2005年では、「何かにつけ人手を頼む時」

が一位で、「激 しい痛みがあり、治らないこと」は 2位 となつていた。S子 も生物学的

製剤の新薬の治療により、痛みのコン トロールができ寛解の時期もあり、心安らぐ時

期も体験 していると考えられる。
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☆痛くても自分のことは自分でしたい

一食事・排泄・入浴等―

「痛みのためにじっとしていては、排泄や食事を家族に頼 らねばならない。

父や、母に排泄や入浴を頼るのは嫌だ 。・ 。と強く思いました」

「トイレにはなにがあつても自分で行きたい」、「汗臭い自分でいたくない。入浴を

したい」、「食事は時間がかかつても自分で食べたい」など、人間として最低限度の生

活を守 りたいために、泣き叫びながらお風呂に入 り、食事をし、排泄を済ませたこと

を語つてくれた。

「今、この痛みの中で料理をしなければ、一生料理ができなくなるのではないだろ

うかとい う恐怖の中で、痛みをこらえて料理をしました。今でも料理ができるのは、

痛みを我慢 しても料理 してきた結果であると思います」

「リウマチの痛みのために寝たきりになっている人は、日常生活を側面から手助け

してくれる人、例えば夫や妻、家族などがいて、親切に介護 してもらい、頼 り甘えた

から、全身の拘縮がひどくなり動けなくなつたのではないだろうかと思います」

この語 りを聴いたとき、「看護 とは何か」とい う問いに対する解答であると感 じた。

今まで実践 してきた看護の方向性は間違っていなかったとい う確信を得ることができ

た。人間にとつて 「自分のことが自分でできる」とい う当たり前の生理的欲求のニー

ドが強いことがよくわかる。S子 も人間として最低限必要なニー ド充足にむけて、痛

みを我慢 しながらよく頑張ったことが評価できる。看護 とは、患者の生活過程を自立

にむけて援助 しながら、できない部分の担い手になつていくことが重要であることを

再確認できた。

☆痛みによる不安と恐怖

「痛みがある時は、自分のからだに異変が起こっているとい うことがよくわかりま

す。この痛みはいつまで続くのだろう。痛みは、病気をどこまで悪 くさせるのだろう。

等、どうなるのだろうと不安と恐怖の中で、痛みと戦いながら、歩けなくなるのでは

ないか、寝たきりになるのではないかと不安と恐怖の中で、ただひたすら『自立』す

る気持ちが自分をふるい立たせたのだと思います」

S子は自分の身体に異変が起こつているとい うことがわかる痛みを体験 している。

医療者は、痛みは、どこの部位が、どのように痛いのか、痛みの程度は、痛みの種類

はどうか 。・を観察 し対処する。無味乾燥な訴えではなく患者の物語を聴 くことの大
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切さを理解することができる語 りであつた。

S子の語 りには、痛みを体験 した者 しかわからない、本人にしかわからない

秘められた痛みであることがわかった。自分の身体が炎症の為に関節が破壊

され、そして、拘縮 したり変形 したりし、その現実の中で痛みによる苦痛 と

日常生活のできなくなる苦 しさと将来の不安 と恐怖の中で、もがきながら、

自立して生きて行こうとする強い決意の中で生きてきたことが伺える。

Ⅱ。まとめ

1.「痛みのコン トロール」を助ける

痛みのコン トロールに関しては、生物学的製剤の登場により関節 リウマチの治療は

大きく変わつてきた。 (リ ウマチ白書、2010)

S子は最新の治療である生物学的製剤のインフリキシマブ(商品名 :レ ミケー ド)を受

けている。この場合、免疫抑制剤であるメ トトレキサー トを併用することが必須 とな

つている。

したがって、「痛みのコン トロール」に関しては、関節破壊が進み治療をうけてい

るものの、痛みのコン トロールに関しては良好な状態であると考えている。

今回のインタビューで明らかになったことは、痛みの 「凄 さ」であった。 リウマチ

患者の痛みは、①関節破壊による痛み、②炎症による痛み、③精神的にうつ状態にな

る痛み、④人間関係や経済的に伴 う痛みがあると言われている。 (居村、1997)

S子の痛みが語つてくれた痛みの凄さは、この①～④に関連する痛みであろう。

「リウマチの痛みは空気の痛み」とい う表現をしてくれた。「もう痛くて、痛くて。

この痛みが 24時間続 く」とい う。
「この痛みの凄さはリウマチ患者にしかわからない」と述べているように、関節が

音を立てて崩れて行くイメージを感 じた。

リウマチの痛みに関しては、痛みのない日を願 うリウマチ患者の声が寄せられてい

る(リ ウマチ白書、2005)。 「リウマチは人生を変えてしまう程の病気だと思います。大

分 女 27」 「一 日として痛みのない 日はありません。いつも重い大きな石を背負つ

ているようです。東京 女 54」 「不自由は慣れるけど、毎 日毎 日の痛みは人間性ま

で変えてしまいます。寿命まで変えてしまいます。寿命は縮んでも痛みのない日を送

りたい。笑顔は消えました。埼玉 女 57」「リウマチの休 日がほしい。京都 女 38」
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痛みのコントロールは、リウマチ治療そのものとなる主要な治療法であることがよ

く理解できる語 りであつた。

今、抗リウマチ薬と生物学的製剤の登場によつて、リウマチの診断や治療法も変わ

つてきている(リ ウマチ白書、2005)。 第 50回のリウマチ友の会による総会において、

「私たちの願い」として、厚生労働大臣長妻昭氏を迎え、大会決議文が提出された。

その内容は、①リウマチの原因解明と根本的治療を確立するための教育の推進、②生

物学的製剤を使用している患者を長期高額疾病患者と認定し、特定療養費による医療

費助成の対象としてほしい、③ リウマチ患者のリハビリテーション診療報酬をみなお

してほしい、④介護保険制度で必要なサービスの利用等、11の願いであつた。

リウマチの痛みへのかかわりは、身体的・精神的 。社会的側面からの患者に与える

影響が大きいため、国や行政を巻き込んで取り組む必要がある。

それと共に、患者・家族を中心として、医療者・友人、保健・福祉関係者等が連携

をとりながら取り組んでいくことが重要と考えられる。

2。 日常生活の自立を手助けする

看護 とは、Henderson,V(1960、 11)は、「看護師の独 自の機能は、病人であれ健康人

であれ各人が、健康あるいは健康の回復 (あ るいは平和な死)に 資するような行動をす

るのを援助することである。その人が必要なだけの体力と意思力と知識 とをもつてい

れば、これ らの行動は他者の援助を得なくても可能であろう。この援助は、その人が

できるだけ早く自立できるようにしむけるや り方で行 う」と述べている。この理論は、

現在の看護を行 う中で患者の生活の質と看護師の質向上には欠かすことのできない理

論である。

S子の語 りを聞いて、看護の原点は、人間の基本的な欲求に基づいて、ニーズを満

たしながら、人間の自立を目指すことが重要であることを再認識できた貴重な語 りで

あり、看護の原点としての示唆を得ることができたと考える。

「息もつらいほどの痛みの中で、じっとしていては、拘縮がきて関節が固まつてし

まう。そしたら、排泄や食事を家族に頼らねばならない。父や、母に排泄や入浴を頼

るのは嫌だ。『 トイレにはなにがあっても自分で行きたい』、『汗臭い自分でいたくない。

入浴をしたい』など、人間として最低限度の欲求を守るために、泣き叫びながら、お

風呂に入り、JF泄を済ませた。」と S子 は自立するための必要な体力が十分備わらな

い中で、基本的ニー ドの充足に向けて、意思力を強く持ち自立への行動をとつている。

「今、この痛みの中で料理をしなければ、一生料理ができなくなるのではないだろ
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うかとい う恐怖の中で、痛みをこらえて料理 した。今も料理ができるのは、痛みを我

慢 しても料理 していた結果であると思 う。」と、自分の自己実現にむけて、必死でもが

きながら生きてきたことがよくわかる語 りである。

「痛みがある時は、自分のからだに異変が起こっているとい うことがよくわかる。

この痛みはいつまで続 くのだろう。痛みは、病気をどこまで悪くさせるのだろう。等、

どうなるのだろうと不安 と恐怖の中で、痛みと戦いながら、歩けなくなるのではない

か、寝たきりになるのではないかと不安と恐怖の中で、ただひたすら「自立」する気

持ちが自分をふるい立たせたのだと思 うハ|

HendersOn,V(1960)は 、「人間は共通の欲求を持ち、個別性がある自立した存在で、

心身分離不可能」であるととらえている。S子 も身体的な病いの変化は精神的な病い

に影響する中で、強く生き抜いた語 りが重く感 じられ、今後の看護を考える上で、ま

た、笑いを取 り戻すための関りとしても多くの示唆を得ることができた。

第 8節 S子のこれからの生き方

これからの夢

1.ボランティアと

リウマチ外来で

「やつてみたい」

して 一 患者の療養相談

「患者による療養相談」をすすめてみた。

と答えた。その理由を問 うた。

患者による療養相談の必要性

「今までの自分の治療に関すること、疾患に伴 う不安や苦痛、疾患に伴 う日常生活

の工夫等、すべて、入院中に知 り合つた上米良さんや三木 さんなど、入院中に出会つ

た人々に教えてもいました。生物学的治療の具体的なこと、エンブレルの注射方法や

効果、レミケー ドがリウマ トレックスと併用 して使 うこと、薬の効果で CRPが 下が

り、痛みが楽になること、生物学的治療の期間、受けなければならない検査、有効期

間、どんな体位で治療を受け、副作用はあるのか、お金はどれくらいかかるのか等、

これらの情報は、医師や看護師から聞いていません。新 しい治療に関しても、医師か

ら勧められていません。自分から、治療の内容について先生に相談 しました。

また、副作用が怖いと患者が勝手に中止する副腎皮質ホルモンの服用に関しても患
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者同士が情報交換 します。

医師は、診察時患者の訴えをきいて薬を処方するのに精一杯で治療や生活に関するこ

と等の相談は時間的に無理だと思います。患者同士で情報交換 しあつています」

患者による療養相談で自分ができること

1。 「薬や治療に関する患者の不安を聞いてあげることができます。特に、リウマチ

外来で治療を受けている入院経験のない人の相談にのつてあげることが大切だと思い

ます。外来に通院 している患者は、S子のような重症の病状 (手の変形や杖歩行)を見

ると、変なものをみるような偏見の目で緊張 しながら見ています。 リウマチは感染も

しないのに 「私はあの人のような重症にならない 。・・」とい う風に近寄って来られ

ません。だけど、外来の患者さんは、入院の経験がないので友人もいないので、相談

する人がいなくて不安だと思います。この先生を信 じていいのだろうか。この薬を飲

んでもいいのだろうか。いつまでこの薬を飲むのだろう。副作用はないのだろうか。

私の病気は進んでいくのだろうか。経済的なことはどうしたらいいのだろうか等…・」

いろんな不安があると思います。どのような不安でも体験 しているので聞いてあげる

ことができます。ア ドバイスできる場合もあるし、必要時看護師や医師に相談するよ

うにア ドバイスすることができるし、この患者はこのような点が不安がつていますと

いうように医療者に連携することもできます。」

2.「生活面でも不自由な思いを聞いてあげることができます。そして、生活の工夫

や自助具をどのように使 うか、どこで購入するのか、どれくらいの値段なのか等につ

いてア ドバイスできます。」

3.「仕事をどのようにしたら探せるかをア ドバイスできます。

障害者の場合はハローワークにいけば、「障害者枠」があるので、一般の人より仕事に

つきやすいのです。仕事を探す時のア ドバイスや どのような仕事に就けばよいかをア

ドバイスできます。」

4.精神面については、「相談者の気持ちをわかってあげることができます。医療者だ

と上下の関係ができ上目線で指導を受ける場合が多いですが、患者同士だと同じ目線

で相談したり、聞いた りして体験を共有することができます。」

「痛みの苦 しみはよくわかるのでわかつてあげることができます。 どんな時に痛い

のか、どのようにしたら楽になるか、痛み止めの使い方、痛 くても日常生活で自分の
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できることは自分でするようにア ドバイスできます。」

S子の場合も、「痛みの為に泣き叫びながら風呂に入つていたことを友人の三木さん

に言つた時、「私も同じよ」と返ってきました。二人 して痛かつたことも忘れて大笑い

しました。やっばり、同じ病気の人同士が話すことで痛みの質がよくわかつて共感 し

てあげることができます。

痛みの程度は、その人の歩き方でよくわかります。 リウマ トレックスが効果あること

や、リウマ トレックスの薬の飲み方も教えてあげることができます。」

5。
「孤独の人の気持ちを分かってあげることができます。孤独のつらい思い、寂し

い思い、孤独の時間の使い方など、孤独を体験 した人でないとわからないと思います。」

2.自 分がどのように日々を過ごすのか 一 感謝をこめて

2010.10.に上腕骨骨折とい う思いもかけない事故で、ギプスを巻いての保存的療法

が開始された。骨折部は骨接合がむずかしいことや骨がつかねば大手術 と聞いている

ため、不安な日々を送つている。「死にたい」や 「生きる意味がわからない」と訴えて

いる。

「今 日レン トゲンを撮 りましたが、骨は離れ宙ぶらりんで異物な腕を見て、凄いショ

ックを受けてしまいました。もう駄 目かもしれません。腕を見て死にたくな りました」

(2010.11.5)

入院中、S子 と生きる意味や健康について一緒に考えた。(2010.11.12)

生きるのは S子だからと生きる意味について間 うた。
「生きる意味は見つからない」。

健康についてどう考えているのか問 うた。

「自分は健康ではない。仕事 していても自分でできない。できない時人に頼る。だか

ら障害者で健康ではない」

「生きること」、「健康 とは」、「人間とは」等をゆっくり話 し合える時間をとつた。ま

た、こころ豊かにまだまだ成長できることを期待 して読書をすすめた。

「生きる意味はあなたが考えること」「生きたいかもあなたが考えること」

と突き放 してみた。

この時、S子から「入院 してわかったことがあります。それは、私に感謝の気持ちが
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ないことです。使える方の手を骨折してしまつたので、自分で顔も洗 うことも、身体

を拭き、排泄後の始末もきちんとできません。自分の髪の毛も整えられないし、服も

着替えることができません。仕事に行くこともできず、骨がつくのかもわからない。

このような中で当たり前のことが普通にできる幸せを感謝するのを忘れていました。

毎 日、毎日、なんでこんなにしんどい思いをして生きているのだろう。なんでこんな

にしんどい思いをして仕事 しているのだろうかと愚痴ばか り言つて聞いてもらつてい

た。でも、仕事に行けることを感謝 しなければいけなかつた。今は、朝起きて、排泄

して、顔を洗い、歯を磨き、食事を準備 して、お弁当作つて仕事に行く。そんな当た

り前の生活が幸せだったのだと思えるようになりました」。

その後(2010.11.13)

「昨 日のレン トゲンでも骨は見えませんでした。でも、今、私にできることは、感謝

と日々を無意味に過ごさないようにすることだと思います」とい う語 りをきくことが

できるようになつた。それ と共に笑顔が戻つてきた。

「入浴の時のギプスが濡れないカバーをして、お風呂に入れました。感謝です。感

謝できる自分の気持ちにも感謝でしています。荒れてばか りのダメな自分に呆れてい

ます。毎 日を感謝 し、ポジティブに考えられるように頑張 ります。山下久美子さんの

本も一気に読みました。本はちつぽけな自分の世界 しか見えていないことに気づかさ

れます。ありがとうございます」。

Ⅱ。まとめ

1.患者による療養相談の必要性

リウマチ患者がリウマチを受け入れ、リウマチと共に生きて行くには、①リウマチ

患者同士が情報交換しながら、病気を共有しながら生きて行くことが必要であること。

②リウマチの悪化 。進行に伴う身体的 。精神的 。社会的な病いに関して心のケアが必

要であることは、S子の 4年間の経過からもいえることである。③S子 も自分も何か

の役に立てたらという思いがあり、「患者による療養相談」をボランティアでできるよ

うになれば、生きがいが見つかるかもしれないと語つている。

具体的には、患者同士の支援体制で「患者による療養相談」を引き受けてもよいと

いう患者も数名おられることから、リウマチ膠原病センターで看護師による看護相談

と同時に「患者による療養相談」を開催できるよう病院側に働きかけるようにしたい

と考えている。病院には、ボランティア委員会があり、患者の外来誘導や輸送、お花
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を植える等の活動が行われているので、ボランティアとして 「療養相談」を導入でき

ないかと考えている。

また、兵庫県の看護協会が実施 している「まちの保健室」にリウマチ患者の健康相

談をし、その中に 「患者同士が語 り合 う会」や患者による「療養相談」も導入 して行

きたいと考えている。

入院という体験は患者にとって治療目的であるが、同じ病気をもつ共有の友達をつ

くる絶好の機会である。入院の目的として、①痛みのコントロール、②生物学的治療、

③手術、④ リハビリ時等が考えられるが、患者同士が病気を共有し合える病院環境を

つくることが必要である。例えば、手術後はプライバシーの保護や安楽のために個室

に入院となるが、回復期になれば、同じ病気の患者同士が共に成長できるような病室

の配置を考えることも必要なことである。

患者同士が支えあい学びあう中で笑える環境ができると考える。

2.毎 日を感謝していきることで笑顔が生まれる

毎日を感謝 して生きていると、知らない間に笑顔となり、胸式呼吸から腹式呼吸に変

わる。リウマチの場合、現在注目されている「生物学的製剤のターゲットになつている

インターロイキンー 6、 TNF‐ αなどの血液中の値が優位に減少すると共に、ス トレスホ

ルモンといわれるコルチゾールの値も減少 した」(吉野、20107リ ウマチ白書)と 述べ

ているように、楽 しく笑 うことによつて、悩みや苦しみなどの精神的ス トレスが一時的

に生じない無の状態 となり、脳のリセットがおこなわれ、リウマチを悪化 させる炎症物

質が減少するとい うことである。

S子が 「生きる意味」や 「健康」について考えるためにも、感謝 とい う気持ちを持

って生きて行 くことが大切であると考えている。

人間は生涯成長発達 していると理論家がのべているように S子 も、いろんな困難の中で

生きる意味を考え成長 してほしいと願つている。

第 9節 S子 の病いの語 り ま とめ

医療人類学者の(Kleinman.A、 1996)に よる「病い語 り」では、「病い(illness)」 と

「疾患(disease)」 という用語を区別 した上で、「解釈モデル(explanatOry model)」 と

いう考え方を提示している。「病いは、症状や能力低下が生活の中に作り出す根本的な
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困難のことであるとし、病いでは、患者が病いの解釈を行 うことが、患者自身による

ケアを促進するとされている。それは、医療者が患者の病いを正当に評価すること、

すなわち共感をもつて傾聴することが、慢性の病いをもつ患者をエンパワーメン トす

ることになるからである」と述べている。

今回、S子のリウマチと共に生きた S子の物語をまとめるプロセスにおいて、リウ

マチ患者の思いを理解すること、S子が病気をどのように受け止め、どのように生き

たいのか、自分自身と向き合えるように側面から手助けしていくことが必要であると

考えられた。

また、S子がこれまでの人生をリウマチとい う中途障害を引き受けて生きてきた行

きざまを 「よく頑張つて生きてきたね」と正当に評価 し、ほめることは重要であると

考えられた。マズローのい う「愛と所属」「承認」の欲求があつてこそ、人として、自

分らしく生きる覚悟ができ「感謝の気持ち」「笑顔」につながると考えられた。

S子は、「病気を受容 したくありません。現実に目をそむけて生きていると思います」

と、リウマチの受け入れを拒否 しながら生きていることが、S子にとつての精一杯の

生き方ではないかと考えられる。青年期の発達課題である、仕事、恋、結婚を全て諦

め、発達課題を遂行できていない S子は、今も、青春時代にこだわ り続けていると考

えられる。もとの身体に戻れるのではないかと信 じているのかもしれない。病気を受

容することは、自分を諦めることであると思つているのかもしれないと考えるように

なった。

看護相談の中で 「死にたい」とい うことばを何度も聴いたが、
「死にたい」とい う

ことは、「生きたい」とい う裏返 しであると痛切に感 じた場面が何度もあつた。いろん

なことがあるたびに、苦しみ、喜びながら、ひとつひとつのできごとを乗 り越え、笑

顔に戻つていくことができた。

病気の受容はできないが、「リウマチ友の会に入ろうかなあ」「ボランティアでリウ

マチ療養相談をや りたいなあ」、と前むきな思いが聴けるようになつたことはとてもう

れ しいことである。多くの理論家が 「人間は生涯発達 し続ける」と述べているが、S

子もこれからの人生を成長 しながら生き続けてほしいと願つている。S子の出会いを

通して、筆者 自身が多くの学びをえることができた。インタビューに応 じてくれた S

子に感謝する。S子 の語 りがリウマチと共に生きる人々の理解につながることを祈つ

ている。
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第 4章 地域における患者同士の支援体制

一稲美町リウマチ患者同士の交流会の分析から
―

第 1節  研 究 の 目的 とその背景

本研究の目的はリウマチ患者の笑いを生みだす要因
として重要な

「患者同士の支援

体制」に関して、
「稲美町 リウマチ患者同士の交流会」の開催を

通して、「痛みのコン

トロール」、「日常生活の工夫」等に関する情報交換をど
のようにしているかの実態を

患者の語 りから分析 し、患者同士の支援体制の効果を明
らかにすることである。

方法として、稲美町役場 と連携をとり、リウ
マチ患者同士の交流会を開催 した。交

流会に参加 した患者の語 りから、リウマチ患者
の笑える要因に関連 していた

「痛みの

コン トロール」に関しての語 りが多く、患者同士が学びあ
える環境にあり、交流会を

通して患者同士が大笑いしながら語つている状況をみ
て、患者同士の支援体制の必要

性を強く認識する機会 となつた。そこで、
「患者同士の交流会」の実際を述

べながら、

交流会の効果や痛みのコン トロール、日常生活
の工夫等の語 りの考察を深める。

第 1章 において、「笑いにつながる要因、笑いにつながらな
い要因」において、リ

ウマチ患者の笑いを生み出す背景として、病気
の受容過程でのかかわり、痛みの

コン

トロールに対するかかわりが重要であるとい うこと
がわかつた。また、日常生活の中

で笑いを生み出すには、リウマチを共有できる友達
の存在、日常生活の ADLの 自立、

痛みのコン トロール、患者同士の支援体制の必要性や
心のケアを受けたいと願つてい

ることもわかつた。

第 3章の 「リウマチと生きる S子の病いの語 り」においても、
S子のさまざまな体

験を通して、重要と考えられたのは、心のケアを受け
ることができる支援体制や患者

同士の支援体制が必要であるとい うことであつた。

患者同士の支援体制について S子は、「病気を知らない人に話を聞
いてもらうこと

は難 しいです。理解 してもらえないことが多
いのです。同じ病気をもつ者同士が話 し

合 うことのできる患者同士の支援体制は必要だと思
います。 リウマチの場合いろいろ

の出来事があるので、その時々の悩みや苦しみ、そ
して楽しみを話すことで元気にな

ります。私の場合、リウマチの友人の Mさ んと話すと元気になります。話
して、そし

て、わかってもらえて元気になれるのです。話 しを
しながらいつの間にか自分自身を

振 り返ることができ笑顔を取 り戻せ、頑張ろうと
い う気持になります」、

「身近な人同

士で患者同士の支援体制づくりして、失つた夢を話 し合
つたり、生活の知恵を話 し合

ったり、新たな生き方を探すのもいいと思います」と述
べていることからも、患者同

士の支援体制は重要である。

患者同士の支援体制については、医学中央雑誌(Wer.4)で 、
「地域支援体制」をキー
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ワー ドに検索 した結果は 5件の文献であつた。内容は、学校の支援
。家庭 。医療の連

携に関するもの、精神障害者の地域移行に関すること、在宅難病患者
の災害時支援に

関すること、透析患者の地域支援体制に関すること、退院を拒否 した患者
の地域生活

支援に関することであつた。患者会に関しては、
「患者会」の有用性 と連携の必要性 (三

枝、201016‐ 21)で 、自血病患者の出張患者会についての報告がある。リウ
マチ患者の

地域支援体制に関する文献はなかった。

筆者は、リウマチ患者の笑いの治癒力に関して、他部門の医療関係者に啓蒙
して行

く中で、稲美町の福祉課の職員から
「患者同士の支援体制が必要と言われて、とても

参考になる講演でした」という感想を聞くことができた。なぜ、このような感想
を述

べられたのかを話 し合 う機会があつた。稲美町では、年 1回 「リウマチ患者同士
の交

流会」を実施 しているとい う情報を得た。そこで、2010年 3月 に稲美町役場と連携

をとり開催の運びとなり、「患者同士の交流会」の参加者の語 りから、笑える環境
づく

りに関して多くの示唆を得ることができた。今回の
「リウマチ患者同士の交流会」の

効果を検証することで、今後、地域においての患者同士の交流会、病院
における患者

主体の患者会、患者同士の小グループにおける交流会、リウ
マチ患者の療養相談を患

者が行えるような体制を整える等の今後の活動の根拠となるものを明らかに
したいと

考えた。

第 2節 研究方法

1.研究の概要

1)稲美町のリウマチ患者の状況と開催状況

リウマチ患者同士の交流会については、稲美町役場の健康福祉課が担当して
いる。

稲美町の人口は約 3万人でリウマチ患者は、0.3%の罹患率で 100名 のリウ
マチ患者

がいる。 リウマチ患者の交流会は、平成 13年から年 1回開催されている。始めた日

的は、① 「助言」や 「指導」をしないで同じ病気を持つ患者同士が体験話を自由に話

し合うことができる場の提供をしようと考えた。②重度のリウマチにならな
いために

なんとか予防できないかと考えたである。2010年の 3月 に開催した参加者は、身障

手帳を持つている人や他の活動に参加した人を回コミでつのつてもらつた。

2)研究対象

研究対象は、「リウマチ患者交流会」に参加した 7名 の患者とした。(参加者は 8名
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の予定であつたが、当日雨が降つたため欠席 となる)。

3)データの収集方法

データの収集は、自己紹介と近況報告のフリ
ー トーキングの中から、参加者同士の

語 りをデータとした。

まず、筆者が 「リウマチ患者の笑いの治癒力の効用に
ついて説明し、笑いの実態を

調査するので協力をしてほしい」と依頼 し、
フリー トーキングの中で語 られたことに

っいて、速記することと ICレ コーダ(PanasOniC RR‐ US007‐ S)の使用
の承諾を得た。

また、交流会終了後に
「参加動機」と「参加 して良かつたこと」の 2項 目を含むア

ン

ケー トの依頼をした。

場所は稲美町生きがい創造センターで、開催 日時は平成
22年 3月 24日 の 10時～

11時 30分 とした。会場は、参加者が自由に顔を見ながら話 し合えるよう
テーブルを

円形にした。

最初に自己紹介をして、近況報告をしてもらうように
した。その後は、稲美町役場

の職員も筆者も途中討議の中で意見は言わず、参加者
が語る言葉を笑顔でうなずきな

がら聞くようにした。

の 分析方法

速記や録音 した語 りから逐語記録を作成 した。逐語記録
から、患者同士の支援体制

に関連する内容を抽出し、データとした。抽出したデ
ータは、関節保護に関すること

や、生物学的製剤等に関する情報交換で語 られたデ
ータは実態と考察を加えた。おお

いに盛 り上がつたのは、「好きなことや楽しいことをして
いたら痛みがない」とい うこ

とであった。第 1章 の笑える要因、笑えない要因の中で、
「痛みのコン トロール」が

大いに関係 し、「痛みのコン トロールができていな
い人は笑えない」とい う実態があつ

た。そこで、「好きなことや楽しいことをして
いたら痛みがない」に関する語 りは、第

4節で質的分析を行 うこととした。分析においては、参加者
の思いの意味内容を忠実

に残せるよう整理 しコー ドとした。対象者毎に、類似 し
ていると判断したコー ドを集

めて一次コー ドとし、一次コー ドのまとまりをカテ
ゴリー化 し、類以しているカテ

ゴ

リー毎に集め、サブカテゴリー、カテ
ゴリーヘと体系化 した。参加の動機 と参加 して

良かつたことについてのアンケー ト結果は、内容と共に考察
を加えた。

5)倫理的配慮について
「リウマチ患者の交流会」の開催および交流会で語られた内容

を分析することやア

ンケー トをとることに関して、稲美町の福祉課の承認を得
て実施 した。参加者には、
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研究の趣旨を口頭で説明し、同意を得た。語 り
の結果の分析 とアンケー トの結果に

つ

いては、対象者の不利益は生じないこと、プライ
バシー、匿名性の保持、収集 したデ

ータは本研究以外に使用 しないこと。また、結果に
ついては、公表することがあるこ

と、その時は、個人名は出さないことの承諾を得
た。

第 3節  リウマチ患者同士の交流会

1.参加者の背景

参加者の背景については、表 1に示 した。7名
の参加者はすべて女性で、平均年齢

は 58.2歳であつた。 リウマチ歴は長い患者は 30年で平均は
18.4年であつた。いず

れも病名は関節 リウマチであつた。笑いに関係す
る要因として重要な

「痛みのコン ト

ロール」については、生物学的製剤や手術
の治療結果によつて、できているは 4名 で

3名 の参加者は、痛みのコン トロール中である。最新の治療
である生物学的製剤を使

用している参加者は 2名 であり、痛みの
コン トロ~ル中で生物学的治療をしたいが 1

名であつた。手術によつて痛みから解放されて
いたのは 1名 であつた。

参加者は全員が女性であつた。 リウ
マチ患者は全国で約 70万人、女性

。男性の比

は 4:1と 言われているが、リウマチ友の会の会員構成
は約 9:1と 圧倒的に女性が多い

(リ ウマチ白書 :2010)。 稲美町の患者交流会の参加者も
同様の結果であり、女性の方が

積極的にリウマチと共生 して生きていこうと
している結果ではないかと考えられる。

表 1.参加者の背景

痛みのコン トロールに関すること

手首や手の関節、足関節が固まり握力弱
い。バイクのブレー

キかけられない。自転車の
ペダルを踏めない。細かい動作が

できない。痛みのコントロ
~ルで生物学的治療したいが、月

しながら治療 してコン トロールできて
いる。

人工関節の手術で痛みから解放された。
生物学的治療を続け

年 齢 性男1 RA歴 病名

A氏 41歳 女 性 12年 関節 リ

ウマチ

B氏 63歳 女性 20年 関節 リ

ウマチ

C氏 68歳 女性 15年 関節 リ

ウマチ

D氏 60歳 女性 24イ芋 関節 リ

ウマチ

E氏 63歳 女性 30年 関節 リ
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てコン トロ~ルできている。

炎症反応(CRP3・ 4)あ リリウ
マ トレックスでコン トロール中

だが飲み方がむずかしく忘れる。瓶
のふたの開閉や灯油をい

れることができない

手術によつて痛みから解放 された。現在
コン トロ~ルできて

2.参加の動機

参加の動機については、患者同士の交流会終了後に
アンケー トに記入してもらい、

6名から回答を得られた。回答を得られなかつた 1名 は、終了後家
族の迎えがあり、

すぐに帰宅したためである。

「参加の動機は何ですか」の質問に、①リウ
マチの皆様の意見を聞くことができる、

②病状により薬とか年数によつてどういう風になる
のか参考になる、③皆様の今の状

態をお聞きし参考にしたいから、④年 1回今年度は 2回、又、参
考にできたことに感

謝します、⑤米澤さま(開催している職員)の
"魅力"です、⑥ リウマチの友の会のメ

ンバ

ーに会えるのが楽しみだから、⑦リウマチに対して何か新
しい情報があるといいなあ、

③毎年のリウマチ交流会で、いろいろな友達
の元気な姿を見せてもらい、私も元気が

もらえるから、⑨自分と同じ病気なのですごく役に
立つから、⑩色々な方のお話を聞

きたいから、という動機から参加していた。どの参加者も
主体的に目的をもつて参加

していることがわかる。 リウマチ患者の受けている治療に関す
ること、療養生活に関

すること、日常生活に関することや、患者同
士が意見交換する中で学んで行こうとす

る意欲を伺 うことができる。

3.患者同士の情報 「共有」の場面

1)関節保護に関すること

関節リウマチは、原因不明とされる全身性炎症性疾患
で、病状が進むと徐々に全身

の関節が破壊されていく。 したがつて、関節の破壊を防
ぐには、どのような治療が必

要か、また、日常生活においては、いかに関節保護を
して生活していくかということ

は、リウマチ患者にとつて重要な課題である。

関節保護についての情報交換は以下のとおりであ
つた。

「関節保護をして生活しないと膝が痛むし、足底痛
いよね」
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「足首や膝が痛いときや変形がある時 家で履く靴が一番重要よね」

関節を保護するための工夫として語られたのは、①
「夏はビーチサンダルーを履い

てね。これはずつと上履きも下履きも一緒で履き
つばなしにするの」、②

「冬はブーツ

型のスリッパを履いているの。冷えないし、足関節
の保護ができるの」、③

「自分にあ

った靴を考案して業者に作成してもらつたわ。すごく楽
で関節が保護できるの」、④

「足

底板を業者に頼んで作つてもらい、土踏まずに入れて
いるの。足の底も痛くないし、

足関節や膝関節も楽になつて痛くないわ」、⑤靴
の作成や靴底は、2年に一度 健康保

険 3割負担で作成できるのよ。靴の場合、装具扱いなので片方
2万円、両方で 4万円

となり全額返つてくるわ」、⑥.家の中ではずつと履く靴は毎
日のことなので関節保護

にはとても重要よ。外を歩く時よりも室内を歩く方が多
いからね。⑦毎日履くスリッ

パは、自分で考え、神戸大学と業者と連携してもら
い商品化してもらつたわ。装具扱

いなので 3割負担なので、18,000円 だつたわ。すご―く楽な
のです。業者は長田の浜

村さんという靴屋さんよ。」

この語 りを聞きながら、何と具体的ですぐにでも活用
できる情報交換だろうと感心

させられた。この間、参加者は、
「うんうん」「そうそう」

「なるほどね」
「いい考えね」

「私もやつてみるわ」と情報を提供しながら、情報を共有
しながら、共に学んでいる

様子が伺えた。

医療者側の指導内容(「 リウマチと上手に付き合おう」
2009、 165‐ 168)をみてみる

と、「リウマチの動作は関節を守る動作が基本になります。関
節にかける負担を少なく

することで、痛みを軽くし、変形を予防します」とあり、
上肢の関節保護に関しては、

荷物を持つ時の留意点、下肢の関節に関しては、長時間
の起立や歩行を避ける、よい

姿勢、悪い姿勢に関することである。関節保護に関
して、指導内容が一般的で抽象的

であることがわかる。

参加者の関節保護の情報交換から、毎日、そして、日
々の生活の中での、人間が起

立して生活するための重要な下肢の関節保護に、いかに取り組
んでいるかが伺える。

自分で履くスリッパや靴は、自分の変形や痛みに合わせ自分
で考案し、病院や業者と

連携しながら工夫している。リウマチという病気を受け入
れ、リウマチと共に歩んで

いることがわかる。それは、リウマチ歴が平均 18.4年 と
いう年月の中で、リウマチ患

者同士、医療者、業者等から知識を得て、患者同
士が成長したプロセスであろうと考

えられた。補装具の使用に関しては、助成制度の活用に
ついても情報交換されていた。

これらの関節の保護の情報交換から、
「患者同士の交流会」が具体的で実生活に即

しているため患者の QOLの維持向上や下肢関節保護や歩行機能維持はもとより、
全

身の管理のためにも有意義であると考えられる。
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2).生物学的治療に関すること

最新の治療法である生物学的製剤
1の治療の効果についても話題にのばり活発

な意

見交換がされた。語 りの内容は以下のとおり
である。

① 「現在、肘や手、足関節の痛みや拘縮があり日常生活の細か
い動作ができない状

況で子育てに悪戦苦闘しています。 リウ
マ トレックス2と プレドニン

3を 内服している

けどコントロールは難しい。生物学的治療をすれ
ば、骨の破壊も押さえられるし、痛

みも楽になると思うけれど、健康保険で 3割負担になると
レミケー ド4で月 7万円かか

ります。5歳 と 3歳の子どもがいるので、子育てでお金が
いるし、身体障害者手帳持

っていないので負担が大きいので治療を受けられな
いのです。」

② この語りに関して、
「若くて軽い人こそ効果があるのに

。・ 。なんとかできないの

かしら?」 「本当にね」「若いのでリウマチは進行すると思う
よ」。

「私は高かつたけど生物学的製剤をはじめたよ。日本
でまだ認可がおりていない時

に、何百万もかけて治療しました。やつぱリリウ
マチの進行や悪化をなんとか防ぎた

かったからね。まず、レミケー ド8週間に一度 1年半続けま
した。でも、感染症にな

り効果がなくなつてしまいました。2番 目はヒ
ユメーラ52週間に一度していましたが

効かなくなりました。膠原病の一種の強皮症
になつたのです。このころ高額医療で健

保組合から問い合わせがありました。これは月
2回のところ月 3回 になつたため、1

回 3万円かかつていたからです。強皮症になり膠原病
の特定疾患の申請をし、認定さ

れて、現在は納税額によるけれど月 23,100円 でリウ
マチの治療をしています。この

中に薬代も含まれるのよ。今はアクテ
ムラ61カ 月に一度の点滴を受けているわ。

生物

学的製剤は、70歳 を越えたら 1割負担になるのよ」。

「2年前レミケー ドの治療のため入院したのよ。同室
の患者がレミケー ド2年 7カ

月で効かなくなつて、CRPが 7と いつておられました。こ
の患者さんをみてとても不

安になりました。レミケー ドは 2カ 月に一度し
ているけれど、効かなくなつたらどう

しょう。レミケー ドをすると身体がとても軽
いのです。この身体の楽さを経験してし

まつたら、また以前のような痛みや重苦しい身体に戻
りたくないです。今、CRP2.4

12005年 は 1剤 だつたが、2010年 9月 に 5斉1に なつた。生物学的製剤
により、治療の目的が寛解

を目指をるようになつた。(2010.リ ウマチ自書.21)を日煽て 0よ フιし′よつ′しoヽ 4V↓ V・ ノ/｀ /H目 …~′      声的治療薬である。現在、治療薬2 MTxと もいう。国際的に有効性や安全性が証明されている標4_^ ´̂′ ド ロn口 1 ィ l、 Z  責‖ノ咋 田 ″´
lV■ 1人 こ つ V'フ o円 い 中 ト ロ 4/Jし ヽ ^一

|~～ ― ´‐ -     80.4%が

服 用 し て い る 。 副 作
用 の

の第一選択肢であり、 リウマチ友の会の実態調
査では、4820人 1

たあ使えない人もいる。(2010.リ ウマチ自書.25)

475う 5奪t:子環擁
'F参

百レ聖黎憶暑偏君寒51『報(L群鷲彎鷲籠驚写篭。長時間安定
して使用でき、寛解を目指せるようになつたが、高価

である。

5生物学的製剤でアダリムマブとい う。商品名はヒユメ
ーラ。

6生物学的製剤で トシリズマブ、商品名がアクテムラとい う。
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なので効かなくなるのかなあと不安なんです。治療
受けながら、効かなくなつたらど

ぅしょうつて不安がつているのです。」

「効かなくなつたらレミケー ドの代わり
のくす りに変えればいいじやないの。心配

しなくてもいいわよ」。
「そ うよ」、「そ うよ」。

「レミケー ドを初めて、プレドニンもやめることが
できました。現在はプログラフ

と胃薬、リウマとレックス 3～ 4 Ⅲ
gで コン トロールできているわ」

生物学的治療については、1998年に米国でエンブレルが承認
された。その後、日本

においては、2003年 より承認され、レミケー ド、ヒユミラ、
アクテムラといつた薬剤

が次々と世界各国で承認 され認可され、2010年 には 5剤
が使用されている。

この生物学的製剤は、治療のゴール として、従来
の関節の消炎・鎮痛から

「寛解」

へと効果がでている。参加者の中でも生物学的製剤
を使用 している患者は痛みの

コン

トロールができていた。 しかし、リウ
マチ患者の QOLに 寄与している生物学的製剤

は、リウマチに対 して万能薬とい うわけではな
く、いろいろな問題があると言える。

問題と考えられるのが、参加者が実体験から述
べているように、使用期間が長期に及

ぶと、初期のころの薬効の切れ味が減弱し、とき
には、効果が見られなくなる例も明

らかにされている(田 中、2010, 5‐ 19)。 また、使用直後
から問題点とされてきた感染

症に関することも参加者の語 りにあり、他
の生物学的製剤に変更している参加者も

い

た。現在、生物学的製剤の大きな問題点は価格
の問題である。6年前 日本でレミケー

ドが承認され、リウマチ患者の間で使用が広が
つたが、この価格の問題は使用当初か

ら患者を苦しめていた。身体障害者手帳の 1級や 2級をも
つている患者に関しては、

無料で治療を受けることができた。 しかし、若 く
て軽症の患者が初期に使用すれば、

リウマチの関節の炎症は防ぐことができると言
われてきたが、高価であるが故に治療

に踏み切れない患者が多い。

日本の場合、身体障害者手帳を持つていな
い場合、生物学的治療のために年間約

40

万から 50万 円が必要になる。このため、参加者の 41歳
の女性が語つていたように、

リウマチの症状が悪いにもかかわらず、子ども
が 4歳 と 5歳であり、子育てにお金が

必要なことから、金銭面で都合がつかず生物学的製剤
の治療を断念 しなくてはならな

いリウマチ患者が数多くいると考えられる。

このような状況下で 2010年 のリウマチ友の会総会にお
いても、厚生労働大臣に対

して 「生物学的製剤を使用している患者を長期高額疾病
患者 と認定し、特定療養費に

よる医療費助成の対象 として下さい」とい う大会決議
が出されているところである。

また、生物学的製剤に関して大会決議実現
のための署名活動も平成 22年 9月 15日

付けでリウマチ友の会の会長により開始され
ているところであり、約 10万筆が集ま
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り厚生労働大臣に提出してある(2010、 リウ
マチ白書)。

リウマチ患者同士の交流会では、現在のリウ
マチ治療の最先端をいく生物学製剤に

関すること、冨1作用に関すること、使用中
の不安、高価であるために使用に踏み切れ

ない等、最新の情報交換が患者の立場から行われ
ていた。参加者は豊富な治療に関す

る情報を持っていることがわかつた。第 3章で述
べた S子の場合も、生物学的製剤に

ついては、医師や看護師に勧められたのではなく、患者同
士の情報交換から薬の存在

と効果を知 り、医師に相談 したと語つていた。ま
た、身体障害者手帳に関しては、リ

ウマチとい う病気は受容 したくないけど、生物学的製剤
が無料で治療を受けられるこ

とに関しては、有難いと語つていた。このことからも
「患者同士の情報交換」は重要

であることがわかる。

3)薬に関すること

リウマチの治療において、
「ア ドヒアランス7」 が重要で、医師との信頼関係

のもと

で患者が積極的に治療に参加 し、自己管理して行く
ことが求められる。薬に関する情

報交換については以下のとおりである。

「リウマ トレックス8の飲み方が難 しいのでとても嫌です。
週 2日 2回飲むとい う

ことができないのです。 日常の煩雑さの中で忘れてしま う
のです」。「薬をちやん

と飲めていないので、医師にコン トロール不良で
「痛い」と言えないのです。長

い日で効果見ないといけないと言われてのんだけれ
ど、CRP2.4～2.5に少 し減 り

ました」。

「リウマとレックスはちつとも苦痛にならないわよ。飲み
やすいように 1週間分

つくって箱に入れて分けておくのよ。その日にな
つたら飲めるように準備 してお

くの」。

「私もよ―・飲みやすいように、忘れないように日付
のついた暦のような袋をつ

くつて準備 しているわ」

「リウマ トレックスは大切な薬だから忘れないよう
に心に言い聞かせているの

よ」。

「リウマチの薬飲んでいるとポリープできやす
いから気をつけてね。 リウマチは

痛み止めやプレドニン飲んでいるので胃が痛 くても
わからない場合があるのよ。

私も検査 して初めてポ リープがあるのがわか
つたの。胃の検査は定期的にする方

7ァ ドヒァランスとは、患者が積極的に治療方針の決定に参加 し、

こと(日 本薬学会 )
8 MTxと もい う。免疫抑制剤。

①

②

③

④

⑤
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がいいのでみんなも定期的に検査受けてね」。

⑥  「ヒュムラー飲んでいるとポリープになりやすいそ うよ」。

⑦ 「痛み止めのボルタレンは痛みを抑えているので胃が悪くな
つてもわからないの。

痛みのコン トロールができている時は飲まないようにして自己
コン トロールするのよ。

そ うすれば胃も守れるわ」

⑦ プレドニンは勝手に服用を中止したら駄 目よ。辞めた
い時は先生と相談して少 しずつ

減らしてもらうようにしたらいいのよ。 1日 5 mg位 は副作用な
いから大文夫と先生か

ら聞いたわよ」。

薬物に関しては、生物学的製剤 と共に有効な治療薬であるリウ
マ トレックスやプレ

ドニンの薬に関する情報交換を語 りあつていた。また、薬に関する副作
用の対処につ

いても語 られ、具体的で、診察の場で医師や看護師が指導できな
い具体的な内容であ

り、生活に密着 した語 りの内容であつた。 リウマチ歴が長いだけに、
豊富な体験談が

語 られていた。参加の動機の中に「病状により薬とか年数によ
つてどういう風になる

のか参考になる」や、「リウマチに対 して新 しい情報があると
いいなあ」とい う参加の

目的の達成できるディスカッションができていた。

4)日 常生活の工夫の情報交換

リウマチ患者の日常生活の工夫については、
「病気のことは自分でしかわからない」

「自分で自分の身体を調整 しながら生活しないといけない」と
い う意見が出された。

日常生活の工夫で語 られたのは以下のとお りである。

「手の関節が痛くて、力が入らなくて瓶のふたを開けることができな
いのです。

苦手なので家族で当番制にしています」。

「瓶のふたや灯油の蓋が開けることができません。家族で瓶
の開け係や灯油係

をきめて協力 してもらっています。ふたを閉めるのはできる
のですが、開ける

ことができないのです」

「ビンの蓋は電動式の蓋開けがあります。電動式を使 うと関節に痛みを感
じま

せんよ」。「どこで購入するのか」「どのようにして使用するのか」と
い う質問が

あつた。

女の人は人に頼むのが嫌 とい うか他人
への遠慮があるので自分で頑張つてして

しまう。だから無理 して関節を痛める時があるので気を
つけないといけないね」。

「ビンの蓋を右に回せないんです。それ とビンの固定ができない。上から
かぶ

せるのはできる。関節を使つて、回すことが難 しいのですね」。

①

②

③

④

⑤
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日常生活に関しては、ビン類のフタの開閉に関することが多く情報交換された。
こ

れは、リウマチ白書(2010)に おいても、日常生活動作の調査結果で、ビンの蓋
の開閉

は、普通にできる 14.3%、 なんとかできる 14.7%、 自助具を使つて何 とかできる 24.2%、

人に手伝つてもらう 29.2%、 まったくできない 14.8%と 同じ傾向が認められた。最初

に痛くなる関節は、手指、手首と上肢の障害により、日常生活に不自由を余儀なくさ

れている現状が伺える。また、「女の人は人に頼むのが嫌とい うか他人
への遠慮がある

ので自分で頑張つてしてしまう。だから無理 して関節を痛める時があるので気を
つけ

ないといけないね」と語 られたことに関しては、リウマチ白書 (2005、 73)現在
つらい

ことの一位が 「何かにつけて人手を頼む時」という結果 と同じ内容が語 られた。
した

がつて、自分の身体は自分が一番わかつているから、調整 しながら生活 しないと
いけ

ないよとい うア ドバイスにつながつたと考えられる。

第 4節  リウマチ患者 が痛み を忘れてい る時

一 好 きな こ とや楽 しい時 は痛み を感 じない―

リウマチ患者の患者同士の交流会で大いに盛 り上がつた語 りは、
「好きなことや楽

しい時は痛みを感 じないのよね」とい う発言であつた。趣味に関すること、日標に関

すること、季節柄、地域の話題 として「いかなごのくぎ煮」に関しても大
いに共感 し、

少 し硬い感 じで始まつた会はいつの間にか大笑いに発展 し、和気あいあいと交流会は

進んだ。

そこで、リウマチ患者にとって 「痛み」は重要課題であるにもかかわらず、なぜ痛

みを感 じないのか、参加者の語 りを質的に分析することで、痛みを感 じない原因が見

つかるのではないかと考えて分析 した。

L研究目的

リウマチ患者が好きなことや楽しいことをしている時はなぜ痛みを感 じないのか、

どうい う時に痛みを感 じないのかを参加者の語 りから明らかにする。

Ⅱ.研究方法

リウマチ患者が痛みを忘れている時の語 りに関連 したコー ドを集めて
一次コー ド

とし、一次コー ドのまとまりをカテゴリー化 し、類以しているカテ
ゴリー毎に集め、

サブカテゴリー、カテゴリーヘと体系化 した。
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Ⅲ。結果

結果は表 2の とおりである。

リウマチ患者が痛みを忘れている時に関連した
コー ドは、4のカテゴリーと 11のサ

ブカテゴリーに分類された。コー ドは 46である。分析内容は表 2に表した。

カテゴリー 【夢中になれるもの】は 3つのサブカテゴリー、【いかなご
のくぎ煮は

元気のたより】は 5つのサブカテゴリー、【ス トレス発散】は 2つ
のサブカテゴリー、

【治療の効果】は 1のサブカテゴリーで構成されていた。

以下、抽出されたカテゴリーを 【 】、カテゴリーを構成するサブカテ
ゴリ

―を 「 」、導き出した患者の語 りのコー ドを( )で表 した。

【夢中になれるもの:11】 で、
「楽しい趣味:10」 を導き出しは、①(痛みの

コントロ

ールができ、かぎ針でぬいぐるみをつくれるようになつた)、 (大
正琴を習い始めた。

一生懸命になつている時痛みを忘れている)、 (料理に夢中にな
つている時痛みを感じ

ない:5)、 (絵手紙を書いている時痛みを忘れている)、 (コ
ーラスをしてみんなで大きな

声でうたつている時)で ある。②
「気持ちの高まり:3」 を導き出したのは、 (ラ イブ

コ

ンサー トに行つて痛い身体や痛い手や足で踊つている時)、 (太陽をみると
フ トン

を干 したくなり気持ちを抑えつけられない)、 (お部屋の模様替えが大好き
で痛い

手や足を工夫 してやつている時)である。③
「愛しい孫の存在 :3」 を導き出したのは、

(孫 と一緒にいる時は楽しくて痛み止めがい りません)、 (孫 といる時
一番気持ち

が穏やかで痛みを感 じません)、 (孫は 3kgと 重いのに、指や手の関節
が痛 くても

抱っこできるのです。不思議です)である。
「楽しい趣味」、「気持ちの高まり」

「愛し

い孫の存在」から 【夢中になれるもの】を導き出した。

【いかなごのくぎ煮は元気のたより】の、①
「痛くても夢中 :6」 のサブカテ

ゴリーは、

(いかなごのくぎ煮を作つている時は夢中で痛 くても痛み
のことを忘れています )、

(手や足が痛 くてもあおいだ り、ひつくり返 したり、扇風機出した り
しています )、

(手や足の関節痛もあり、顔もパンパンに腫れるけどできるんです )、 (一年
に一

度のことなので元気の証 しとして痛 くてもします )、 (く ぎ煮
を裏返す時、とても

重いのに 「えいつ」つて気合い入れて 4kgを裏返せるんです )、 (い
つもお世話に

なっているので何かお返 しせねばと一生懸命です)か ら導き出
した。②「待つている

人がいる:7」 は、 (いつもお世話になつているので何かお返
しせねばと一生懸命で

す )、 (いかなごのくぎ煮 と一緒に絵手紙を作つて送つてあげると喜ばれ
ます )、

(去年はいかなごが高くて買えなかつたので兄弟姉妹に送れなか
つた)、 (今年は

安くていかなごが手に入るのでゆずみそ 5kgと 一緒に送 ります )、
(兄弟姉妹が待

つていると思 うから一生懸命楽 しみながら作 ります )、 (いかなごのくぎ煮を送れ

104



ることが私の元気印です。26kg炊 くけど楽しみ
です)、 (人にあげたりもらつたり

することが好きです)、 (兄弟姉妹に送つていたが今は従
兄まで発展しています。

横浜や関東で待つています)から導き出した。③
「喜びが返つてくる:3」 は、 (送 る

と必ず何かが返つてきます。たんかんとか
。・ °「エビで鯛を釣る」つて言われ

ます)、 (送ると必ずお礼の電話がかかつてきます。年賀
状では聞けない生の声が

聞けるのでとてもうれしいです)、 (兄弟姉妹
の喜ぶ姿が私の生きがいになつて

い

ます)か ら導き出した。④
「プロセスが楽しい :4」 は、 (いかなごを入れ

るパックを

88円 で今年も買えるのがうれしい)、 (いかなごはど
の時期、どの時間、どの場所

にいけば安いのかワクワクです )、 (パ ツクの中に入れる
ハランを切つて準備す

る)、 (いかなごを炊く時、さんしよ、ゆず、生姜
のどれを入れようか)か ら導き出

した。⑤ 「痛みのケア :2」 は、 (く ぎ煮
のあとは痛くなるので、湿布を貼つたり、

お風呂で温めたりしてケアしています)、 (料理し
ている時は痛まないけど後で疲

れが出るのでゆつくりします)か ら導き出した。
「痛くても夢中」、

「待つている人が

いる」、「喜びが返つてくる」、
「プロセスが楽しい」、「痛みのケア」から 【

いかなごの

くぎ煮は元気のたより】のカテ
ゴリーを導き出した。

【ストレス発散 :8】 は、①
「何かをすることで気持ちが楽になる

:4」 は、 (好きな

ことをすることで気持ちが楽になる)、 (何か集中する
ことで痛みを忘れてストレ

ス発散ができる)、 (や りたいことをすることで身体的
には痛いが気持ちが楽にな

る)、 (つ らい時でもなにかやつていると気持ちが楽にな
る)の コードから導き出し

た。②「工夫すればできる:2」 は、(好 きな
ことをしたい時は痛くても工夫をしてす

ると気持ちがスツとする)、 (好きなことを工夫してする
ことで気持ちが良くて痛

みを忘れている)から導きだした。
「何かをすることで気持ちが楽になる」、

「工夫すれ

ばできる」から 【ストレス発散】のカテ
ゴリーを導き出した。

【治療の効果 :1】 は、
「人にしてあげられる喜び :2」 で (手の変形

や拘縮 。痛みが

あり人にしてもらうばかりだつたが人に
つくつてあげられるようになつた。治療

のおかげ)、 (生物学的製剤のレミケー ドのおかげであみぐ
るみができるようにな

った。感謝。感謝)のから導き出した。

Ⅳ.考察

参加者は痛みを感じない場面を次から次に語
つた。「うん。わかる。わかる」、

「不

思議やなあ」「みんな楽しみに待つているから
ね」、「夢中になつた後は痛いけどね」

と

か、思い思いのことばを発しながら、語りを共有
していた。

痛みを感じないのは、【夢中になれるも
の】で、それは、

「楽しい趣味」「気持ちの

高まり」「愛しい孫の存在」である。
「楽しい日標」は、

「生きる目標」でもあり、リウ
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マチと共に共生して生きるために重要であると考えられた。
「気持ちのたかまり」は、

夢中になつて気持ちが集中しているということである。
「愛しい孫の存在」は、生きが

いの対象であり、生きがいの根源である。無心になつて愛し
い孫を落とさないように

必死で抱く。「3kgも する孫をなぜ破壊と変形の関節で抱くことができる
のか不思議」

と参加者たちは、日ぐちに言つていた。

いかなごのくぎ煮
9は、播磨地区の郷土料理であり、春先になると各家庭

でいかなご

を炊く光景がみられる。毎年 3月 末頃、出荷されたいかな
ごがスーパーに山積みされ

ると、春の訪れとしてくぎ煮をどの家庭も料理にとりかかる。

「リウマチ患者の交流会」も 3月 24日 であり、ちようどくぎ煮
の料理の時期であ

った。このことから、リウマチ患者も家庭の主婦として、料
理した経験と、待ってい

る人に少しでもおいしい品を、という思いが熱く語られた。手関節
や指関節、そして

全身の関節になんらかの障害があるにもかかわらず 4kgの フライ
パンをひつくり返す

という語 りは、いかなごを箸で混ぜると団子状になつて
つぶれてしまうからである。

【いかなごの釘煮は元気のたより】と、自分自身が生きて
いる証しとして、「痛くても

夢中」で料理する。それは、「待つている人がいる」つまり、生き
がいの対象者がおり、

そして 「待つている人」に届けたいという思い、苦労して楽しみな
がら作つたいかな

ごの釘煮は、送つた後は、喜びの声が届く。人間と人間と
の関係の中で生きがいを感

じる心や、毎年待つている人の為に、自分自身の元気印と共に、使命感
に燃えながら

料理している姿が伺える。そして、参加者は料理をするという行為
のプロセスも楽し

んでいることがわかる。釘煮のいかなごをどのスー
パーで買えば、新鮮で安いのが手

に入るのか、どの時間帯に行けば安く手に入るのか、どの時期ま
で待てば適当な大き

さで美味しいいかなごが手に入るのか、頭の中はいかなご
のことでいつぱいになる程、

播磨地区の人にとつて楽しいできごとだと考えられた。料理
の場面でも

「手や足が痛

いのにひつくり返したり、扇風機を出したり」、
「26kgも煮る」人がいたり、痛くても

夢中で取り組んでいる。煮るときには、生姜を入れるのか、山椒を入
れるのか、相手

の好みを考慮しながら、今年も工夫を重ねて料理する。料理が
できたらどのパックに

9兵庫県淡路島や播磨地区 (参加者も播磨地区)か ら神戸市にかけ
ての瀬戸内海東部沿岸部では、いか

なごの釘煮 とい う郷土料理で親 しまれている。佃煮の
一種で、水揚げされたいかなごを平釜で醤油

やみ りん、砂糖、おろし生姜などで水分がなくなるまで煮込む。
この際、箸などでかき混ぜるとい

かなごが崩れ、団子状に固まってしまうため一切かき混ぜな
い。炊きあがつたいかなごは茶色く曲

がってお り、その姿が錆びた釘に見えることから
「釘煮」と呼ばれるようになつた。
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入れるか、どのようにして送るのか等、創造の広がり
の中で集中している。

関節を無理に使つた後痛みのケアも各々が考え自己管
理 していく。このように、参

加者の語 りからワクワクしながら郷土料理をし、今年も播磨灘
の春の便 りを大切な

人々に送ることができた喜びと感謝の気持ちが伝わ
つてきた。「ワツハッハ」と横隔膜

を使つての大笑いであり、同じ病いを持つ者同士の
「交流会」の場を提供する重要性

を認識 した。

リウマチ患者が痛みを忘れている時は、【夢中になれるも
の】は 「楽 しい趣味」に

没頭 しているとき、好きなことをして
「気持ちがたかまつている」時、生きがいの対

象となる「孫の存在」、そして、大切な人に食
べてもらいたい気持ちで心を込めて夢中

で作る「いかなごの釘煮」等である。痛みを忘れて
いるときは物事に集中して

「無心」

になつていることである。

ノーマン・カズンズ (『笑いの治癒力』、2005、 76-77)は 、『創造力、生
への意欲、

希望、愛情などが生化学的な意味を持つてお り、病気
の治癒 と身心の健康とに大いに

寄与するものだ。積極的情緒は活力増進剤である』と述
べている。そして、「人間の脳

にエン ドルフィンが存在 している。これはモルヒネに酷以した物質
で、人体それ自身

に備わる麻薬剤であり、弛緩薬であり、人間が痛みに耐える
のを助ける効果を持つて

いる」と述べている。また、昇
。伊丹 (1998)も 、笑いは一番身近な健康法だ

とい う対

談の中で、好きなことに夢中になつている時は脳内
モルヒネ物質といわれる

「エンド

ルフイン」がでると述べている。吉野 (脳内リセット、1998)は、楽
しく笑 うと心の座

がある前頭葉の働きが一時的に無に近い状態になるか、または、
その伝達が阻害され、

その結果、それまで乱れていた神経・内分泌・免疫系
の機能が正常に戻 り、脳内モル

ヒネが関係すると述べている。

リウマチの患者交流会で語 られた
「好きなことや楽 しいことをしている時は痛みを

感 じない」と語つているのは、脳内モルヒネ物質と
いわれる 「エン ドルフイン」がで

て、麻酔がかかつた状態 となり、脳内リセットができ神経系
。内分泌系・免疫系の機

能が正常に機能 しているためと考えられる。

参加者が自ら語つた
「楽 しいことや好きなことをしている時は痛みがな

い」に関し

ては、「笑い」と同じ効果が出ていると考えられる。
つまり、日々の生活の中で、趣味

や好きなことを工夫 しながら
「集中」したり「楽しんだ り」

「無」になる行動を起こす

ことは笑いと同じ効果が出ているということがわかつた。

したがって、 リウマチ患者のかかわりとして、地域にお
いて生きたいと願 う目標に

向けて、「生きがい」を持つて生活できるようなかかわり
が重要となる。広辞苑による

と「生きがい」とは、生きている価値
。張り合いとある。生きがいについては (神谷 ,

1994、 14-15)「生きがいとい う表現にはもつと具体的、生活的なふくみ
があるから、
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dexistenceと いつたほうがよさそうに思むしろ生存理由 raisOn de宙 vre raison

える」とあり、日々の生活の中で、自分らしく精
一杯生きているとい う証であると考

えられる。「生きがい」をもつて生きることが脳内リセット
につなが り、それらを通 し

て笑いも自然に出てくるので、笑える環境づくりに関し
ては、「地域における患者同士

の交流会」は意義あることであると考えられた。

リウマチ患者の笑えない要因に関係 していた
「痛みのコン トロール」に関して細井

は(2009 186)、 「疼痛性障害患者が改善していく流れは、痛
みの存在に圧倒、占領さ

れた日常生活観から脱出し、痛みとつきあいながら、痛みに
とらわれることなく自己

実現を目標 とした充実 した人生を楽 しむことである」
と述べている。

笑えない根源にある
「痛みのコン トロール」のケアは重要で、ゲ

ー トコン トロール

説にあるように、痛みの存在に占領 された日常生活
の切 り替えをすることで、痛みを

忘れることのできる情報交換の語 りから、患者同士
の交流会が有意義であるといえる。

笑いに関係 していた
「痛みのコン トロール」、

「病気の受容」、
「こころのケア」、「リ

ウマチを共有できる友達の存在」などは、
「地域における患者交流会」とい う参加者同

士の語れる場の提供をすることで、患者同士が語 り合
い、お互いから学び合い、語 り

の中から問題解決の糸口を見つけ出し、リウ
マチと共生して生きていける一助になる

ために有効であることがわかつた。 リウマチ患者の笑える環境
づくりにおいては、今

後地域に根ざした展開が必要となると考えられる。

V。 まとめ

リウマチ患者の笑いを生みだす要因として重要な
「患者同士の支援体制」に関して、

「稲美町 リウマチ患者同士の交流会」の開催を通して、
「痛みのコン トロール」、

「日常

生活の工夫」等に関する情報交換をどのようにして
いるかの実態を患者の語 りから分

析 し、患者同士の支援体制の効果を明らかにした。

「リウマチの患者交流会」は、 7名 の参加者のもとに、
「助言」や 「指導」をしな

いで、同じ病気を持つ患者同士が体験談を自由に話し合 う
ことができる場の提供を目

的として開催 された。

参加 したのは、関節 リウマチの女性で平均年齢は
58.2歳で、リウマチ歴は 18.4年

であった。参加の動機は、主体的に目的を持つて参加 し
ていた。自己紹介と近況報告

のフリー トーキングの中で、自分達が主体的に会を運営し、リウ
マチ患者にしかわか

らない内容や、テキス トや医療者の教育や指導では得る
ことのできない具体的な内容

が語られ、意見交換されていた。

リウマチ患者が不安やつらいこと(リ ウマチ白書、2010)の
上位を占める「悪化・進

行」、「日常生活動作の低下」、
「薬の副作用や合併症」の 3大不安に関する関節保護

の
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工夫、薬の飲み方、最新の生物学的製剤に関する討議も
なされた。生物学的製剤に関

しては、現在の治療の現状と、副作用に関すること、治療
の不安に関すること、リウ

マチ患者を悩ましている高額医療に関しても活発に話し合われ
た。

日常生活の低下に関することでは、手の関節保護と
いう視点から、ビンの蓋の開閉

に関することが話題にあがつた。

地域の郷土料理である
「いかなごの釘煮」に関する語りからは、実体験の中から料

理に取り組む姿勢や、送る対象への思い、自己実現にむけ
ての行動の意味等、多くの

示唆を得ることができた。

まず、「楽しいことや好きなことをしているときは痛み
がない」という実態を患者

の語りから知ることができた。笑つている時は内因性
モルヒネ物質のエンケフアリン

やβ―エンドルフインという麻薬用の物質が出て、脳
内リセットができることは、明

らかにされている。

リウマチ患者が痛みを忘れている時は、【夢中になれるも
の】は 「楽しい趣味」に

没頭しているとき、好きなことをして
「気持ちが高まつている」時、生きがい対象と

なる「孫の存在」、そして、大切な人に食
べてもらいたい気持ちで心を込めて夢中で作

る「いかなごの釘煮」等である。痛みを忘れているときは物事
に集中し、「無心」にな

っている時、愛しい孫など生きがいとなる対象の存在が重要であ
ることがわかつた。

笑いと同様に、目標や趣味を持って日々を生活できる
ような援助が必要であることを

再確認できた。

交流会を終えて 「参加 して良かつたと思うこと」をア
ンケー トで答えてもらつた。

良かつたと思うことは、①皆様が痛みを忘れていろ
いろなことをされているという

こと、②私も少しでも外に出ようと思えた、③皆さんそれ
ぞれ状態が異なるけれどと

ても参考になりました、④皆さんの輪・和に入れたことがうれ
しかつた、⑤みんなの

意見が日常生活にすぐに取り入れられる内容であつた
ことがうれしいです、⑥楽しく

談話ができてよかつたです、⑥皆さんの心の奥から
の話しが聞けたから良かつたです、

⑦知らない薬の知識を教えてもらつて参考にな
つた、③皆様病気と向き合つて、楽し

く生活しているつて思いました、⑨自分でできることは、
工夫しながら自分でしてい

るのだと思いました、⑩皆さんの頑張つているのを見て、元気
をもらえました。

参加して良かつたことの内容をみてみると、参加の動機
で主体的に学びたいという

目的を持つて参加 していたが、リウマチの医療に関する
こと、療養上の生活に関する

こと、自立や希望に関すること等の内容が具体的に語られた
ので、すぐに活用できる

内容であり、参加者も有意義な会であつたと推測できる。今後
も楽しみにして

「患者

同士の交流会」を継続して行くと共に、この効果を啓蒙
し、地域に広げていきたいと

考えている。
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表2リウマチ患者が痛みを忘れている時(好きなことをして
いる時)n=7 コード 46

カテゴリー サブカテゴリー

あみぐるみをつくれるようになつた
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            _
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第 5章 終章
―笑 える環境作 りへの提言一

本論文では、第 1章のリウマチ患者は笑っているのかの実態をもとに、「笑いにつ

ながる要因、あるいは「笑いにつながらない要因」に影響していた、「病気の受容に関

すること」、「痛みのコントロールに関すること」、「′いのケアに関すること」、「患者同

士の支援体制の必要性に関すること」等の根拠がより明確になるように、質的分析を

とおして笑いに影響する要因をさらに深めた。

第 2章においては、リウマチ患者の笑いを生みだす要因として重要な、「病気の受

容」に影響していた要因を明らかにした。

第 3章においては、リウマチと共に生きている S子の病いの語 りの分析から、4年

間のリウマチの悪化 。進行と容赦なく進められていく治療に伴 う身体的・精神的・社

会的な病いの問題を明らかにした。S子の 4年間のかかわりから「病気の受容がなぜ

できないのか」「リウマチの痛み」の実態を語りから明らかにした。

S子の語りを通して 「心のケア」の必要性や患者同士の支援体制の必要性、サイコ

リウマ トロジー(psycho rheumatology)の 確立の必要性を提言する。

第 4章においては、「地域における患者同士の交流会」で、参加者同士が痛みのコ

ントロールをどのようにしているか、好きなことや楽しいことをしている時は痛みが

ないという参加者の語 りを分析し、患者交流会の効果を明らかにした。

本研究により、リウマチ患者の生き方の実態がより浮かび上がり、笑える要因、笑

えない要因や影響要因が明らかになり、笑える環境作りへの提言に繋げたいと考える。

第 1節  リウマチ患者の笑いに影響 していた要因
第 1章では、リウマチ患者の笑いの実態を調べ、笑いの背景に関連する要因を探る

目的で質問紙調査を実施し、「笑いを生み出す要因」、「笑いにつながらない要因」を明

らかにした。笑いを生み出す要因として重要と考えられたのは、①病気の受容ができ

ている、②痛みのコン トロールができている、③笑いを共有できる人がいる、④ここ

ろのケアを受けられる、⑤患者同士の支援体制が必要、⑥笑いの効果を知つている、

⑦新しい治療薬の期待等、であった。

一方、笑いにつながらない要因は、①痛みのコントロールができていない、②病気

の受容ができていない、③ うつ傾向になる、④笑いを共有できる人がいない、⑤笑い

の効果を知らない、⑥家族や周囲の無理解、⑦経済的な不安・世話を他人に委ねる心

配、③悪化・進行や副作用の心配、であつた。
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第 2節  リウマチ患者の「病気の受容」に影響する要因 :

受容できる要因と受容できない要因から笑える環境作 りへの提言

第 2章では、リウマチ患者の笑いを生み出す要因として重要な「病気の受容」に関

して、どのような要因が影響しているのか、受容につながつていた 2事例と、受容に

つながらない 2事例を分析した結果、リウマチの病気の受容に影響していた要因が明

らかになった。

病気の受容に影響していたのは、

①  「発症年齢が若い」ということであつた。受容できているは、28歳 と 30歳。受

容できないは、17歳 と24歳 といずれも発症年齢が若かつた。

②「発達段階の役割遂行」であった。青年期や壮年初期の発達段階である恋、結婚、

就職、子育て等の役割を遂行でき、日標を持つて生きている場合は病気の受容につ

ながっていた。青年期や壮年初期の発達課題を遂行できていない場合は、病気の受

容につながつていなかつた。

③ 「性格の特徴」があり、「現実を受け止めて自己実現に向けての覚悟」ができてい

る場合は、病気の受容につながっていた。「現実を受け止めることができず現実か

ら目を背けて」生きている場合は、病気の受容につながつていなかつた。

④ リウマチを「受容するきつかけ」として、専門医や専門病院の出会い、仕事を続け

たいという強い思い、日標との出会い、多くの人々に支えてもらつている感謝の気

持ちがあった。病気の受容ができない場合も、専門医との出会いは感謝していたが、

支える人々に恵まれていなかった。

⑤ 痛みのコン トロール」については、病気を受容できている、日標を持つて生きて

いることで痛みを感 じない。病気の受容ができない場合、痛みのコントロールが

必要 にな る。

⑥ リウマチに対する思い」は、病気を受容できている場合は、リウマチと共生して

前向きに生きていこうという思いが強い。病気を受容できない場合は、リウマチ

の身体を心から分離して生きていき、現実に目をそむけて生きている。自分を返

してほしいという思いがある。(例えば手の変形)

⑦ 「受容後の患者の変化」は、何があつても乗り越えていくという心構えがある。心

のケアや患者同士が話しあえる場がほしいと望んでいる。受容できない場合は、リ

ウマチと共に生きていくのが苦痛と感じていた。

笑える環境づくりへの提言

病気の受容過程を助ける援助が必要である。

今回、リウマチの病気の受容に影響していた要因を明らかにしたことによつて、な
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ぜ受け入れることができたのか、なぜ、笑顔で前向きに生きているのか、そして、な

ぜ、何年経過 しても受け入れられないのか、いつも、自分に起こつた問題を自分の問

題 として考えることができないのか等、日常、患者と接する中で疑間に思つているこ

との根拠が明らかとなった。このことから、リウマチ患者の笑える環境づくりの提言

として、病気の受容ができるようにかかわつていくことが重要である。

リウマチとい う病気の特殊性の理解や、患者の全体像の把握、そして、患者の物語

を傾聴 しながら、リウマチ患者に何が起こっているのか、何が起こったのかアセスメ

ン トしながらかかわっていく必要があると考えられた。特に受容過程の影響する要因

で明らかとなった「発症年齢」、「発達段階の役割遂行ができているか」、「性格の特徴」、

「病気の受容のきっかけ」である専門医や専門病院との出会い、「生きる目標」との出

会い、「痛みのコン トロール」へのかかわり、「リウマチを共有できる友達の存在」を

視野に入れて、「心のケア」をしながら病気の受容過程へのかかわりを手助けする必要

であると考える。

「リウマチを受け入れたくない」という患者の場合は、受け入れたくない原因を傾

聴 し、「受け入れたくない」と思つているそのままの人間を、受け入れることが重要で

あると考えられる。

また、患者 とのかかわりの場面で、受容過程をたどつていることを医療者 として認

識することが重要である。受容過程のどの段階かを見極めることで対応のしかたが理

解でき個別に応 じることができる。受容過程のショック期、否認期、混乱期では、共

感 し傾聴することが大切である。解決への努力期では、頑張ろうとい う意欲が芽生え

るので大切に伸ばす。解決の努力期は受容過程を通して人間として成長するとい う視

点を持ちながら援助 していくことが大切である。

第 3節  リウマチと生きる S子の病いの語 りの実態か ら

笑える環境づ くりへの提言

第 3章では、S子の 4年間の語 りの分析を通 して、こころのケアが必要と考えられ

たできごとを身体的な側面、精神的な側面、社会的な側面からくる病いの問題を明ら

かにしてきた。

リウマチ疾患の経過に伴 う大きなできごとに伴 う苦痛や不安、その度に、その困難

を受け入れなければならない苦しみや苦悩、社会的な面から仕事への影響、また、自

分の大切な父母の死等、止むことのない諸問題が次から次へとめぐつてくる。その度

に、「死にたい」「生きる意味は何か」と追い込まれている。

4年間の疾患の経過からくる不安と苦痛は、肘 と両股関節の痛みの時は、「もう生き
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ていることが限界です」、②左股関節再置換術の時は、「今まで生きてきて初めて死を

考えました」、そして、手術中の骨折による 3週間の安静となつた時「死にたいです」、

③左股関節再置換術後の感染の時、悪寒と激痛が続く中で 「私は死んでしまうのでし

ょうか」、④足関節の痛みの時、足関節の固定術により運転できなくなると説明を受け

た時「運転できなければ生きている意味がなくなります」、⑤左上腕骨の骨折でギブス

固定し、骨の接合ができない場は大手術と説明を受けた後、「生きている意味がわかり

ません。死にたいです」と、リウマチの悪化 。進行が S子の身体や精神にいいようの

ない不安と苦痛を与え、いつも「生きている意味」と「死にたい」を訴え、うつ症状

を何度も何度も体験した。

1.心のケアを受けることができる体制づくりが必要

このような体験のその時々に、「こころのケア」を受けることができる体制や友人

の存在・家族の存在、医療者の存在等、支援ネットワークの構築が重要と考えた。

S子の語りから、身体的 。精神的 。社会的側面からくる病いの問題を自らが乗 り越

えることができたのは、リウマチを共有できる友達の存在、高校時代の友人、家族の

存在、医療者達であつた。これらの人々を軸として、地域や福祉 。医療との連携を図

りながら支援体制を整えていくことが重要課題と考えられる。今まで S子を見守り愛

されてきた父母の死の状況の中ではなおさら必要と考えられた。

2.サイコリウマ トロジー(psycho rheumatology)の 確立が必要

心のケアを受けることができる支援体制については、サイコリウマ トロジーの確立

が必要と考えている。

がんでは、ターミナルケアを含め、精神領域を主とした全人的アプローチを推進す

るサイコオンコロジー(psycho Oncology)の 領域が注目されている。「癌医療における

心の医学ともいわれるサイコオンコロジー(腫瘍学)、 癌の心理的、社会学的、行動学

的、倫理学的側面を扱 う学問領域である」(大島、2009222)で ある。このように学問

領域として確立され、①すべての病気において癌が患者、家族、医療者に与える心理

的影響を明らかにし対応すること、②癌患者の QOLや生存に影響する心理 。社会 。

行動学的因子を明らかにして介入法を開発すること、の 2つの側面を扱っている。そ

して、癌患者とその家族の QOL向 上と癌の罹患や生存率の改善を目指している。1984

年には国際サイコオンコロジー学会が設立され、わが国でも翌年日本サイコオンコロ

ジー学会が設立されている。

関節リウマチのような運動器疾患でも精神領域にも重点をおいて、全人的アプロー

チが必要と考えられ、こころのケアも配慮に入れたサイコリウマ トロジー(psycho
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rheumatology)を 展開する必要があると考えている。関節 リウマチは、癌のように直

接 “死 “にむすびつく病気ではないが、身体障害をきたし、日常生活の自立もままな

らなくなる可能性がある。S子の 4年間のリウマチの悪化 。再発による疾患の経過か

らもわかるように、その時、その時に身体的 。精神的・社会的な側面から「心のケア」

を必要とする。

関節 リウマチの原因の究明が盛んに行われて、いろいろな遺伝子の関与が話題にな

つているが、素因の部分では明らかになっていない。したがつて、素因が発症、憎悪、

軽快、寛解、治癒していく中で危険因子に注目する必要がある。

筆者が取り組んでいるリウマチ患者の笑える環境づくりの提言に関しても、多くの

困難を抱えるリウマチ患者の場合、日常生活の中に笑いをとりいれることができるよ

うな全人的アプローチが必要と考えられ、こころのケアも配慮に入れたサイコリウマ

トロジーを展開する必要があると考えている。この、サイコリウマ トロジーについて

は、医師である西林(2007)が 「わが国のリウマチ医療におけるサイコリウマ トロジー

を学問領域として確立するための取り組みを始めている。今後、他部門や保健 。医療 。

福祉と連携しながら確立していく必要があり、筆者も看護の分野から確立への試みを

実施していけるよう取り組んでいる。(関節 リウマチ患者の地域医療と在宅ケア、2006

239‐ 246)

3.患者による療養相談の必要性

リウマチ患者がリウマチを受け入れ、リウマチと共に生きて行くには、① リウマチ

患者同士が情報交換 し、病気を共有 しながら生きて行 くことが必要である、② リウマ

チの悪化・進行に伴 う疾患の経過に伴 う精神的・社会的な病いに関して心のケアが必

要である。このことに関しては、S子の 4年間の経過からもいえることである。

S子 も自分も何かの役に立てたらとい う思いがあり、「患者による療養相談」をボラ

ンティアでできるようになれば、自分も役に立てるのだとい う思いから生きがいが見

つかるかもしれないと語つていた。

具体的には、患者同士の支援体制で 「患者による療養相談」を引き受けてもよいと

い う患者も数名おられることから、 リウマチ膠原病センターで看護師による看護相談

と同時に 「患者による療養相談」を開催できるよう病院側に働きかけるようにしたい

と考えている。病院には、ボランティア委員会があり、患者の外来誘導や輸送、お花

を植える等が行われているので、ボランティアとして 「療養相談」を導入できないか

と考えている。
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また、兵庫県看護協会で行われている「まちの保健室」1に リウマチ患者の健康相談

をし、その中に 「患者同士が語 りあう会」や患者による「療養相談」も導入 して行き

たいと考えている。患者同士が支えあう中で、そして学びあう中で笑える環境づくり

ができると考える。

4.看護 とは日常生活の自立を助けること

また、S子の物語から専門職 として 「看護 とは何か」の重要な示唆を得ることがで

きた。現在の医療現場は、高齢化、重症化の中で、診療報酬の改定に伴い、在院 日数

が短縮され、患者中心の看護ができにくい状況下にある。

S子の語 りの中で、「息もつらいほどの痛みの中で、じつとしていては、拘縮がきて

関節が固まってしまう。そしたら、排泄や食事を家族に頼 らねばならない。父や、母

に排泄や入浴を頼るのは嫌だ。『 トイレにはなにがあつても自分で行きたい』、『汗臭い

自分でいたくない。入浴をしたい』など、人間として最低限度の欲求を守るために、

泣き叫びながら、お風呂に入り、ツト泄を済ませました」と、S子は自立するための必

要な体力が十分備わらない中で、基本的ニー ドの充足に向けて、意思力を強く持ち自

立への行動をとつている。

「今、この痛みの中で料理をしなければ、一生料理ができなくなるのではないだろ

うかという恐怖の中で、痛みをこらえて料理した」と、自分の自己実現にむけて、必

死でもがきながら生きてきていた。

「痛みは、病気をどこまで悪くさせるのだろう。どうなるのだろうと不安と恐怖の

中で、痛みと戦いながら、歩けなくなるのではないか、寝たきりになるのではないか

と不安と恐怖の中で、ただひたすら「自立」する気持ちが自分をふるい立たせたのだ

と思う」。

この語 りは看護 の専門職 としての看護 の原点 を考 えるこ とができる。V

Henderson,(看護の基本となるもの、196011)は 、看護とは、「看護師の独自の機能は、

病人であれ健康人であれ各人が、健康あるいは健康の回復(あ るいは平和な死)に資す

るような行動をするのを援助することである。その人が必要なだけの体力と意思力と

知識とをもつていれば、これらの行動は他者の援助を得なくても可能であろう。この

援助は、その人ができるだけ早く自立できるようにしむけるや り方で行 う」と述べて

いる。筆者もこの看護理論を枠組みとして長年看護や教育を実施 してきたが、この理

論の正当性を確認することができる語 りと出会つたことになる。

1「 まちの保健室」は、阪神大震災のあと兵庫県看護協会が独 自の方式で始めた事業である。看護

職のボランティアが地域に出て震災後の住環境の変化によるとじこもり予防や、一人暮 らしに伴 う

不安や悩みの相談ののれるところから始まった。現在、災害復興公営住宅拠点数 20個所、一般拠
点数 194個所で活動中である。
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S子の語 りは今後の看護を考える上で、V

で根拠として重要な意味をもつと考える。

Henderson(1960,11)の 看護理論を使 う上

第 4章 地域における患者同士の交流会の効果から

笑える環境づくりへの提言

地域で開催 した 「リウマチの患者交流会」は、「助言」や 「指導」をしないで、同

じ病気を持つ患者同士が体験談を自由に話 し合 うことができる場の提供を目的として

開催 した。

参加者は、主体的に会を運営 し、「悪化 。進行」、「日常生活動作の低下」、「薬の副

作用や合併症」の 3大不安に関する (リ ウマチ白書、201092)、 関節保護の工夫や薬の

飲み方、最新の生物学的製剤に関する討議がなされた。生物学的製剤に関しては、治

療の現状と、 リウマチ患者を悩ましている高額医療に関しても活発に話 し合われた。

医療者の目線ではなく、参加者同士の視点からの具体的な内容であり、播磨地区の

郷土料理である「いかなごの釘煮」に関する語 りからは、笑いの中で活発に意見が盛

り上がった。参カロ者が思い思いの立場で語つた 「楽 しいことや好きなことをしている

ときは痛みがない」とい う討議はリウマチと共生して生きて行くために重要な 「痛み

のコン トロール」に関する示唆が得 られた。

1.好 きなことや楽 しいことをしている時は痛みがない

ノーマン・カズンズ (笑いと治癒力、200576-77)は 、「創造力、生への意欲、希望、

愛情などが生化学的な意味を持っており、病気の治癒と身心の健康 とに大いに寄与す

るものだ。積極的情緒は活力増進剤である」と述べている。そして、「人間の脳にエン

ドルフィンが存在 している。これはモルヒネに酷以した物質で、人体それ自身に備わ

る麻薬剤であり、弛緩薬であり、人間が痛みに耐えるのを助ける効果を持つている」

(2005、  76-77)と 述べている。また、昇 。伊丹 (1998)も 、好きなことに夢中になつて

いる時は脳内モルヒネ物質といわれる 「エン ドルフィン」がでると述べている。吉野

(1998)は 、楽 しく笑 うと心の座がある前頭葉の働きが一時的に無に近い状態になるか、

または、その伝達が阻害され、その結果、それまで乱れていた神経 。内分泌・免疫系

の機能が正常に戻 り、脳内モルヒネが関係すると述べている。

リウマチの患者交流会で語 られた 「好きなことや楽 しいことをしている時は痛みを
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感じない」と語つているのは、脳内モルヒネ物質といわれる「エンドルフィン」がで

て、麻酔がかかった状態となり、脳内リセットができ神経系 。内分泌系・免疫系の機

能が正常に機能しているためと考えられた。

参加者が自ら語つた「楽しいことや好きなことをしている時は痛みがない」に関し

ては、「笑い」と同じ効果が出ていると考えられる。つまり、日々の生活の中で、趣味

や好きなことを工夫しながら「集中」したり、「楽しんだり」、「無」になる行動を起こ

すことは笑いと同じ効果が出ているということがわかつた。

したがつて、今回のような患者同士の交流会を継続していくことと、患者同士の交

流会の効果の啓蒙をしながら、他の地域にも拡大することが重要であると考える。

2。 「痛みのコントロール」を助ける

笑える環境づくりへの提言に関しては「痛みのコントロール」は、最も重要なこと

である。近年 リウマチの治療の進歩は著しく、特に薬は有効な新薬である生物学的製

剤が開発され、治療の目標は「寛解」と言われるようになってきた。痛みのコントロ

ールは、リウマチ治療そのものとなる主要な治療法であり、笑いは代替補完的療法で

あるといえる。一人一人にあう治療法を見つけるためにも、専門病院の出会い、専門

医の出会い、患者自身が積極的に治療に参加する、生きたいと願 う目標を持つ、患者

同士の情報交換は有効であると考えられる。

第 50回のリウマチ友の会による総会において、「私たちの願い」として、大会決議

文が提出された①リウマチの原因解明と根本的治療を確立するための教育の推進、②

生物学的製剤を使用している患者を長期高額疾病患者と認定し、特定療養費による医

療費助成の対象としてほしい、③リウマチ患者のリハビリテーション診療報酬をみな

おしてほしい、④介護保険制度で必要なサービスの利用等、11の願いを今後も推進し

ていくことが、リウマチの痛みのコントロールにもつながつていくことであると考え

られる。

リウマチの痛みへのかかわりは、身体的・精神的 。社会的側面からの患者に与える

影響が大きいため、国や行政を巻き込んで、患者 。家族を中心として、医療者・友人、

保健 。福祉関係者等が連携をとりながら取り組んでいくことが重要と考えられる。

毎日笑いを意識して生きていると、知らない間に笑顔となり、胸式呼吸から腹式呼

吸に変わる。現在注目されている「生物学的製剤のターゲットになつているインター

ロイキンー6、 TNF‐ αなどの血液中の値が優位に減少すると共に、ス トレスホルモン

といわれるコルチゾールの値も減少 した」(吉野、 20107『 リウマチ白書』)と 述べて

いるように、楽しく笑 うことによって、悩みや苦しみなどの精神的ス トレスが一時的
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に生じない無の状態 となり、脳のリセットがおこなわれ、 リウマチを悪化させる炎症

物質が減少するとい うことである。

地域における 「患者同士の交流会」については、「在宅医療」が重視 される中、プ

ライマリー医との連携や行政と共に地域に根ざした事業を展開することで、リウマチ

疾患の早期発見と早期治療に結びつき、重症化や再発予防につながると考えられる。

また、笑える要因に関連 していたリウマチを共有できる友達の存在や心のケア、痛

みのコン トロール等にもつながることから重要であると考える。

第 5節  まとめ

第 5章においては、リウマチ患者の笑える要因と笑えない要因の実態調査や質的分

析をとおして笑える環境づくりへの提言を行つてきた。終章の全体のまとめとして、

看護職として果たさなければならないと考えている今後の取 り組みと課題について次

の 3点について述べる。①患者同士が支えあうことが出来る地域における支援体制づ

くり、②笑いの治癒力に関する啓蒙活動、③サイ コリウマ トロジー OsyChO

rheumatology)の 領域の確立にむけての実践活動等、についてである。

1.患者同士が支えあうことが出来る地域における支援体制づくりについて

第 4章の地域で開催 した 「リウマチの患者交流会」は、「助言」や 「指導」をしな

いで、同じ病気を持つ患者同士が体験談を自由に話 し合 うことができる場の提供を目

的として開催 した。参加者は、主体的に会を運営し、治療に関することや関節保護の

工夫や薬の飲み方、最新の生物学的製剤に関する情報交換もなされた。内容は、医療

者の目線ではなく、参加者同士の視点からの具体的なものであり、笑いの中で活発に

意見が盛 り上がった。参加者が思い思いの立場で語つた 「楽 しいことや好きなことを

しているときは痛みがない」とい う討議はリウマチと共生 して生きて行 くために重要

な内容が語 られ多くの示唆を得た。

この交流会の効果については、「痛みのコン トロール」において特に有効な交流会

となった。 リウマチ患者の場合、身体的・精神的 。社会的な苦痛に伴 うス トレスが多

く、患者同士がわかりあえる環境の中で、笑いを取り入れて話 し合える場の提供は、

自らが変容でき生活の質(QOL)の 向上につながると考えられる。また、多くの疾病や

障害に共通した危険因子を予防でき重症化を予防できると考えている。高齢化や重症

化が進む中で、今後も「在宅医療」が重視される中、地域に根ざした患者同士の支援

体制づくりを推進して行き笑える環境づくりへの推進に繋げて行きたいと考えている。

今後、リウマチ患者の高齢化 。重症化が進む中で、「患者同士の交流会」の参加も

困難になることが予測される。訪問看護との連携をしながら、地域で生活する患者に
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よる患者訪問も視野に入れて展開していく必要があると考えている。

現在、リウマチ友の会の会員は 15,398名 であり、47支部がある。筆者の支部の兵

庫県は 675名 の会員がいる。毎年総会を開き、講演会や自助具の展示や質問コーナも

設けられている。兵庫県の中でも圏域ごとに支部での会員同士のお しや
べ り会も運営

されている。 しかし、筆者のかかわったリウマチ患者は 「リウマチ友の会」の会員が

少なく、入会 しない理由として、「参加できない」、「会費が高い」、
「自分達の意見が反

映されない」等であつた。

今後は、 リウマチ友の会の活動内容の啓蒙をすすめ、入会を勧めることで患者同士

の交流会も可能になる。 しかし、運転もできなくなり、参加することが困難になるこ

とから、リウマチ友の会の会員による家庭訪問も取 り入れて行く必要があると考えて

いる。

身近な患者交流会は、兵庫県のリウマチ専門病院を予定している。この病院には、

約 2000人 の外来患者が通院しているので、この患者を主たる対象にして、目的は、「地

域における患者同士が支えあえる体制を考える」、とし、初回は、笑いの治癒力の講演

や患者同士の交流会の効果の報告、患者主体の体験談の発表を予定 している。

「笑える要因笑えない要因から地域における患者同士の支援体制づくり」について

は、2010年度科学研究費補助金の「挑戦的萌芽」の助成に基づいて、行政やプライマ

リー医師と連携 し体制づくりを推進 して行きたいと考えている。 (筆者が研究代表者)

2.笑いの治癒力に関する啓蒙活動について

笑いに関係 していた 「病気の受容過程に関すること」、「痛みのコン トロールに関す

ること」、「′いのケアに関すること」、「患者同士の支援体制の必要性に関すること」、そ

して、第 3章での S子の語 りで明らかになつた 「日常生活の自立に関すること」、「リ

ウマチを共有できる友達の存在の必要」等については、「看護教育」の場で啓蒙 して行

きたいと考えている。また、代替補助療法としてカリキュラムの中にも取 り入れ られ

てきた 「笑いと看護」において、笑いの治癒力を啓蒙 して行きたいと考えている。笑

いの治癒力の啓蒙の対象は、①患者に対して、②医療者に対して、③一般市民に対し

て、④学生に対して等、機会あるごとに行いたいと考えている。

3.サイコリウマ トロジー(psycho rheumatology)の 領域の確立にむけての実践活動

厚生科学研究で明らかになった我が国の関節 リウマチの実態において、リウマチ患

者の 40%に うつ傾向がみられ(西林、2003130‐ 135)、 その半数にス トレス回復能力の

低下も証明されている。第 3章の S子の物語でも明らかになつたように、リウマチ患

者に対する精神面でのアプローチは重要課題である。
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がんのように全人的アプローチを推進できるサイコリウマ トロジ
~の領域の確立

にむけての実践活動が必要と考えている。学問として認められることによつて、リウ

マチ医療の確立と共に、一般の人々にリウマチを理解 してもらえるようになると考え

ている。それ と共にリウマチ患者の日常生活の自立や病気の受容、痛みの
コン トロー

ルに向けてのかかわりも充実できるようになり、うつ傾向の予防ができると共に笑え

る環境づくりにもつながると考えている。

サイコリウマ トロジーの学問領域の確立に向けて、医師の分野ではすでに活動を進

めていることから、看護の分野においても看護の実践や研究を進め
「′いのケア」が必

要であるとい う根拠を導き出し、領域に向けての基盤づくりをしていく必要があると

考えている。

最後に、リウマチは発病原因が不明で、治療法も確立されていないが、2003年 に
「生

物学的製剤」が認可されて 2010年には 5剤 となり、治療の幅が広がり「寛解」が治

療目標になってきた。このため患者の QOLも 向上し、リウマチ看護を取り巻く環境

も変わりつつある。

リウマチ看護を取り巻く環境の変化は、① 「日本リウマチ学会」は、リウマチ性疾

患の研究および診療内容の向上を推進することを目的として医師を中心とした学会で

あった。2010年の「リウマチ学会」では、看護職の「生物学的製剤に関するもの」や

「ハーブ足浴の効果に関するもの」等の研究発表があり看護も参カロできる体制となつ

ていた。②日本 リウマチ財団による「日本リウマチ財団リウマチケア看護師」制度が

発足したことである。この制度は、生物学的製剤の登場により、リウマチ医療の現場

が劇的な変化を遂げている現状を踏まえて、リウマチ性疾患に関する優れた看護師の

育成と、診療に当たる医師との連携強化をして、より良いチーム医療を実践すること

でリウマチ患者の ADLの向上や QOLを高めることが目的である。③日本看護協会に

より特定されている専門看護師に「慢性疾患看護(ChrOnic Care Nursing)」 が設けら

れ、リウマチ疾患を専門とする専門看護師が誕生したことである。これら①②③によ

り、リウマチ看護を取り巻く環境も変化してくることが予想される。

このようにリウマチ看護を取り巻く環境がかわれば、リウマチ看護の研究も進み、

看護の実践も充実してくると考えられ、患者の QOLにつながる。サイコリウマ トロ

ジーの学問領域に向けて看護の力も発揮できるようになると考えられる。

サイコリウマ トロジーの学問領域が認められるようになれば、現在活躍しているリ

ウマチの専門看護師や、2010年 より発足した日本リウマチ財団登録の「リウマチケア

看護師制度登録」の看護師による看護も充実すると共に心のケアにつながる看護相談

も必要な時に相談に応 じられる体制も整 うと考えられる。

９
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用語の定義

関節リウマチ(ROと は

本論文では「リウマチ患者」という用語を使用している。疾患に関する個所では、

「関節リウマチ」あるいは 「RA」 という用語も使用している。

「RA」 は日本語では従来慢性関節リウマチと言つていた。日本リウマチ学会1では、2002

年に(平成 14年)、 学会としてこれを関節リウマチの呼称に統一した。慢性という字を抜い

たのは RAの 中には一過性に出現 し、その後症状が出ない患者もいるからである。
Rheumatoid Arthritisの RheumatOidと はリウマチに似たという意味であり、このリウマ

チとはリウマチ熱を指している。リウマチ熱は溶血性連鎖球菌を契機に出現する病気で発

熱などの全身症状を示すと共に関節炎を伴う。昔、リウマチ熱はよくみられた病気であり、

この病気に似た関節炎を起こすという意味で、Rheumatoid Arthritisと 命名された。勝 部・

相川、2004リ ウマチテキス ト)

2.「病」 と 「病い」について

本論文では、「病」と「病い」という用語を使用している。広辞苑によると「病」とは、

①病むこと。病気。いたつき とある。通常は病気のことを「病」という。
本論文で「病い」という用語を意図的に使用したのは、引用文献に使用したアーサー・ク

ライーマン00055)『病いの語り』で、「病いの問題(1lness prOblem)と は、症状や能力低下

がわれわれの生活の中に作り出す根本的な困難のことである」と述べている。

第 3章の S子の物語では、病気の悪化 。進行に伴い容赦なく進められていく治療による苦

痛や不安から、身体的・精神的 。社会的に病いの問題が生じている。

「病」は、つまり「リウマチ病」の病気や疾患そのものをみていると考えられ、「リウマチ

という病気を持った人間」に視点をおいた場合、「病い」の用語の方が、リウマチと共に生

きる患者に適していると考えた為、「病い」という用語を使用した。

1学術団体として、リウマチ学に関する情報発信基地の役割を担い、学会員および患者団体
を含めた一般社会へのリアルタイムな情報の提供と啓蒙活動に励み、リウマチ性疾患の研
究 。診療を行うことを目的として活動している。(村澤、2010)

122



謝辞

本研究を遂行するにあたり、常に暖かく適切なご指導を頂いた指導教員の橋本満先生

に心から感謝致します。今回、リウマチ患者のインタビューの質的研究を行 うにあたり、

リウマチ患者の原状をいかに描写するか、また、人々の思い描く世界は何かを忠実に再現

しながら自分自身の理論を導き出すことの難しさを体験することができました。随時、適

切なご指導により、研究の方向性を見失わず、博士論文を完成させることができました。

また、ご指導頂いた大森敏江教授、原田隆司教授にこころから感謝します。

「笑いの治癒力」の研究をするにあたり、ご協力頂きました同大学院の先生方、院生の皆

さま、そして、「リウマチ看護相談室」開催時にご協力頂いた病院の皆さまと、多くのリウ

マチ患者さまに深く感謝申し上げます。

123



引用文献

序章

1)伊丹仁郎 1999『笑いの健康学 笑いが免疫力を高める』東京 58‐ 66

2)織 田正吉 1979『笑いとユーモア』 筑摩書房 東京 121123

3)志水彰・角辻豊 。中村真 1994 『人はなぜ笑うのか 笑いの精神生理学』講談社
44‐ 62

4)志水彰 『笑いの治癒力』 1998 PHP研 究所

5)昇 幹夫 2001『笑顔がくすり笑いが′いと体を強くする』保健同人社 14‐ 17
6)昇幹夫 2006『笑つて長生き 笑いと長寿の健康科学』大月書店
7)ノ ーマン・カズンズ(松 田鉄訳)2005『笑いと治癒力』岩波書店 17-18

8)吉野慎-2003「笑いの治癒力 脳内リセット理論に基づいて」『臨床精神医学』32

953‐ 957

9)吉野槙 -2003「 自己免疫疾患 (関節 リウマチ)における免疫 と神経内分泌クロス ト

ーク機構の解明―特に脳内リセット機構と免疫の関係について」『上原記念生命科

学財団研究報告集』17388-389

10)吉野槙-2003『脳内リセットー笑いと涙が人生を変える』主婦の友社

11)A・ H。 マズロー1987『人間の心理学』小口忠彦監訳 産業能率大学出版部

12)AIain 1993白井健二郎 。訳『幸福論』集英社 東京 311‐ 322

13)Morreall,」 (森下伸也・訳)1995『ユーモア社会を求めて;笑いの人間学』新曜社

東京

第一章

1)上 田敏 1983『 リハビリテーションを考える』青木書店 205-228

2)小林廣美 1996「 リウマチ患者さんの在宅療療上の提言」『 リウマチの在宅ケア試行

的事業報告』 (厚生省助成事業)63-73

3)阿部修治 。西林保朗。小林廣美 1996「重度リウマチ患者の入院短縮の試みと在宅リ

ウマチの実態調査」『 リウマチの在宅ケア試行的事業報告』 (厚生省助成事業)78

4)小林廣美・畑鈴江 。西林保朗 1998「 ビデオを用いた慢性関節リウマチ患者への退院

指導の実際」『月刊ナースデータ』119(211)日 総研 55-60

5)小林廣美・栗岡寿美子 。人木範彦。西林保朗 2000「 RAの リハビリテーションー在宅

リハビリテーションや介護保険制度の影響一看護サイドからみた RAの リハビリテ

ーション」『関節外科』119(9)メ ジカルビュー社 103109

6)小林廣美 2009「 リウマチ患者の笑いにつながる要因、笑いにつながらない要因」『笑

124



い学研究』1527-34

7)小林廣美他 2009「 リウマチ看護相談内容から笑える要因と笑えない要因の分析」『第

39回 日本看護学会論文集 (地域看護)』 134-136

8)小林廣美他 2009「 リウマチ患者の笑いの要因とその背景」『第 39回 日本看護学会抄

録集 (成人看護Ⅱ)』 134-136

9)社団法人日本リウマチ友の会 2005流 242号『2005年 リウマチ白書』一リウマチ患

者の実態〈総合編〉〈患者の声編〉障害者団体 定期刊行物協会

10)西林保朗 2003「厚生科学研究で明らかになったわが国の関節リウマチ患者の実態」

『関節外科』22(10)130-135

11)西林保朗。久保仁志。小林廣美他 2006「関節リウマチ患者の地域医療と在宅ケア」

『臨床リウマチ (日 本臨床リウマチ学会雑誌)』 18(3)239-246

12)ノ ーマン・カズンズ (松 田鉄訳)2005『笑いと治癒力』岩波書店 74-78

13)吉野槙-1994「慢性関節リウマチ患者の抑うつ症状についての研究」34抄号 188

14)吉野槙一 。中村洋・判治直人他 1996「 関節リウマチ患者に対する楽しい笑いの影

響」『心身医』36(7)560-564

15)吉野槙-2003「 自己免疫疾患 (関節リウマチ)における免疫と神経内分泌クロ

ストーク機構の解明―特に脳内リセット機構と免疫の関係について」『上原記念生

命科学財団研究報告集』17 388-389

16)吉野槙-2003「 関節リウマチ (RA)と 楽しい笑い一特に脳内リセット理論について」

『ストレスと臨床』17(8)8-11

17)吉野槙 -2006イ ンタ ビュー 「笑 う」NlCHIGIN5 5-8

18 Cousins N1976: Anatomy Of an illness (as perceived by the patient)。 N Engl 」

Med 295:1458-1463

19)Fry MF 」r1992 The physi01ogic effects of humor,mirth,and laughter. JAMA

267:1857-1858

20)Maslow,AH1987  Motivation and Personality.Harper1954. A・ HO 7ヽズ rコ 一ヽヽ ,『ノに

間性の心理学』ガヽ日忠彦監訳 産業能率大学

第二章

1)A・ H。 マズロー1987『人間の心理学』月ヽ日忠彦監訳 産業能率大学出版部

2)居村茂明・小林廣美 1997「 リウマチ患者の ADL,QOL評価」『 SEIKEI―GEKA KANGO整 形

外科看護』2-1メ ディカ出版 71-77

3)ヴァージニア・ヘンダーソン 1995『看護の基本となるもの』改訂版,湯槙ますほか

訳 日本看護協会出版 H

125



4)上野征夫 2010『 リウマチ病診療 ビジュアルテキスト』第 2版 医学書院
5)上田敏 1983『 リハビリテーションを考える』青木書店 205-228

6)勝部定信。相川崇史 2004『 リウマチテキスト 疾患の理解とケアの実際』改訂版 南
光堂

7)草場知子 2010「早期関節リウマチ患者の発症以降の心理過程と療養行動」『 日本看

護研究学会』33169-79

8)小林廣美・栗岡寿美子 。人木範彦・西林保朗 2000「 RAの リハビリテーションー在宅

リハビリテーションや介護保険制度の影響―看護サイ ドからみた RAの リハビリテー

ション」『関節外科』19(9)メ ジカルビュー社 103-109

9)小林廣美 2008「 リウマチ患者の笑いにつながる要因、笑いにつながらない要因」『笑

い学研究』1527-34

10)小林廣美他 2009「 リウマチ看護相談内容から笑える要因と笑えない要因の分析」

第 39回『 日本看護学会論文集 (地域看護)』 134136

11)小林廣美他 2009「 リウマチ患者の笑いの要因とその背景」『第 39回 日本看護学会

抄録集 (成人看護Ⅱ)』 134-136

12)小林廣美 2010「 リウマチ患者のライフヒストリーの分析から笑える要因と笑えな

い要因を探る」『甲南女子大学大学院論集』839-46

17)西林保朗 2003「厚生科学研究で明らかになったわが国の関節リウマチ患者の実態」

『関節外科』22(10)130-135

18)西林保朗。久保仁志・小林廣美他 2006「関節リウマチ患者の地域医療と在宅ケア」

『臨床リウマチ (日 本臨床リウマチ学会雑誌)』 18(3)239-246

19)ノ ーマン・カズンズ (松 田鉄訳)2005『笑いと治癒力』岩波書店

20)Corn,N 1961 UnderstandingtheProcessofAdjustmenttoDisability.」 .Rehabili.27

16-19

21)Fink,SL 1967 Crisis and Motivation:A Theoretical Model.Archives of Physical

Medicine and RehabilitatiOn.48(11)592-597

22)HendersOn,V1966『 Basic Principles of Nursing Care』 Revisted.lnternational

Council of Nurses

23)Maslow,AH 1954 MotivatiOn and PersOnality.Harper. A・ H・ マズロー (1987),

人間性の心理学 刀ヽ 口忠彦監訳 産業能率大学

24)Primary Care in psychiatry and Brain Science 2010『 脳とこころのプライマリ

ーケア1う つと不安』シナジー

25)ShOntz,FC 1965 Reaction to Crisis,The Volta Review 67 364-370

26)R.J.ハ ヴイが―スト1995『人間の発達課題と教育』荘司雅子監訳 玉川大学

126



第 3章

1)ア レン・クライン 2001片 山陽子訳『笑いの治癒力』創元社 222

2)朝 日新聞 2010年 11月 2日 (平成 22年 )火曜日 19生活 10版

3)朝 日新聞 2010年 11月 3日 (平成 22年 )水曜日33生活 10版

4)安酸史子 1992「喪失 :ケアプランのための患者心理のアセスメン ト」JJNスペシャ

ル 2596‐ 99

5)石井均 1993「糖尿病教育へのコンプライアンスに対する性格特性の影響―PFス タ

ディによる検討」『糖尿病』36(6)461‐ 468

6)行岡正雄 2001「 慢性関節患者と心理 (第 2報 )慢性関節 リウマチにみられた抑鬱傾

向に関する研究」第 15回 日本臨床 リウマチ学会での報告

7)星恵子・高橋美恵子・後藤恵子 2001「 リウマチ疾患とス トレスマネージメント」『総

合臨床』51104‐ 1107

8)居村茂明・久保仁志 1997「治療法に関するインフォーム ド・コンセン ト」NEW
MOOK整 形外科 No.1『特集/慢性関節リウマチ』金原出版 164‐ 169

9)居村茂明 。西林保朗 1994「 人工肘関節置換術 ,関節 リウマチの手術療法」OS

NOLNo14メ ジカルビュー社 79‐ 87

10)江川功 2008「 関節 リウマチとうつ病」『 リウマチ病セミナー XⅣ』永井書店 59‐ 64

11)厚生労働省 :「チーム医療の推進について」『チーム医療の推進に関する検討会報告

書』平成 22年 3月 19日

12)神谷美恵子 1994『生きがいについて』みすず書房

13)小杉正太郎 2002『ス トレス心理学』り|1島書店

14)近藤正-2009「 リウマチの基礎療法」SSK流 269(9)社団法人日本 リウマチ友の会

15)齋藤輝信 2000「 リウマチ患者への接し方」SEIKEI‐ GEKA KANG0 5(5)403

16)佐々木日出男・津曲祐次監修 1996「 リハビリテーションと看護 そのひとらしく

生きるとは」木村裕子 「中途障害者の心理と看護」中央出版会 115‐ 124

17)社団法人日本 リウマチ友の会 2005流 242号『 2005年 リウマチ白書』―リウマチ患

者の実態〈総合編〉〈患者の声編〉障害者団体 定期刊行物協会
18)別府宏囲 2010「 病と語 り 患者の声が医療変える力に」『朝日新聞 私の視点』10

版 1月 30日

19)福岡欣治 2001『 ソーシャル・サポー ト,心理測定尺度集Ⅲ:心の健康をはかる』(適

応・臨床)掘洋道監修サイエンス社

20)宗像恒次,応用心理学講座 131989『 医療 。健康心理学』福村出版

21)わたしのガン語る:朝 日新聞(2010,6月 19日 土曜日)31生活 10版

22)Abdel‐ Nasser AM,Abd El‐ Azim S,Taal E,et a1 1998Depression and Depressive

127



symptoms in rheumatoid arthritis patients:An analysis of their occurrence and

deterIIlinants,Br」 Rheun1 37 391‐ 397.

23)BM」 Book 1998 Narrative Based ⅣIedicine‐ Dialogue and discourse in clinical

practice(Greenhalgh T&Hurwitz Beds,1998)

24)Corn,N1961 Understanding the Process ofAdjustment to disabilityJ,Rehabili

2716‐9

25)Creed ュMurphy S,jayson MV1990Measurement of psychiatric disorder in

rheumatoid arthritis.j PsychosOm Res 34 79‐ 87

26)E。 キューブラー=ロ ス 1998『 死ぬ瞬間 :死 とその過程について』完全新訳改訂版

鈴木晶訳 読売新聞社

27)HendersOn,V1960湯 槙ます 。小玉香津子訳 1995『看護の基本となるもの』5‐ 20,

日本看護協会出版会

28)Kirschenbaum,H.,Henderson,VL2001TheCarlRogersReader,Isted.Sterling

Lord Literistic lnc,New York,1989(カ ーシェンバウム H,ヘンダーソン VL(伊東

博 。村山正冶監訳)『 ロジャース選集(上 )』 第 1版誠信書房東京 286‐ 313

29)Kleinman,A1998THE ILLNESS NARRATIVES Suffering,Healing and the

Human Condition,Basic B00ks lsted,New York(ア ーサー・クラインマン 1996江

口重幸・五木田紳 。上野豪志訳『病いの語 り 慢性の病いをめぐる臨床人類学』

誠信書房第 1版東京 3‐ 37

30)Fink,SL.Crisis and Ⅳlotivation1967A Theoretical Ⅳlodel.Archives of Physical

L〔edicine and RehabilitatiOn.48(11)592‐ 7

31)Rimon R1974Depression in rheumatoid arthritis.Ann Clin Res 6 171‐ 175.

32)Shontz,,FC(1965)Reaction to Crisis.The Volta Review673 64‐ 70

33)VoE・ フランクル 2001上嶋洋一 。松岡世利子訳『 (生きる意味)を求めて』春秋

社

第 4章

1)神谷美恵子 1994『生きがいについて』 みすず書房  14-15
2)昇幹夫・伊丹仁郎 1998「 笑いは一番身近な健康法だ」ファルマシア・アップジ

ョン′KK 4-9

3)ノ ーマン・カズンズ 2005『笑いと治癒力』 岩波書店 76-77

4)細井昌子 2009『心身医学標準テキスト』「疼痛性障害」医学書院 178-186

5)山 中寿 2010『 リウマチ病学テキスト』「関節リウマチー内科的治療」診断と治

療社 H3-122

128



6)吉野槙-2003「笑いの :脳 内リセット理論に基づいて」 臨床精神医学
32:953-957

7)リ ウマチ白書 リウマチ患者の実態 (総合偏)2005社団法人 日本 リウマチ友の会

40-47

8)流 2010 No.275第 50回総会 創立 50周 年記念大会開催 社団法人 日本 リウマ

チ友の会 19

第 5章 終章
1)大島彰 2009「サイコオンコロジ‐」『心身医学標準テキス ト第 3版』医学書院 222‐ 230

2)西林保朗・久保仁志・小林廣美他 2006「 関節 リウマチ患者の地域医療と在宅ケア」

『臨床 リウマチ (日 本臨床 リウマチ学会雑誌)』 18(3)239-246

3)西林保朗 2007講演 「サイコリウマ トロジーの確立」『 くすのき』日本 リウマチ友の

会兵庫県支部 3-7

4)ヴ ァージニア・ヘンダーソン 1995『看護の基本となるもの』改訂版湯槙ますほか訳

日本看護協会出版 H

5)社団法人日本 リウマチ友の会 2005流 242号『 2005年 リウマチ白書』一リウマチ患

者の実態〈総合編〉〈患者の声編〉―障害者団体 定期刊行物協会
6)ノ ーマン・カズンズ (松田鉄訳)2005『笑いと治癒力』岩波書店 74-78

7)吉野槙-2003「 関節 リウマチ (RA)と 楽しい笑い一特に脳内リセット理論について」

『ス トレスと臨床』17(8)8-11

8)昇幹夫・伊丹仁朗 1998笑いは一番身近な健康法だ SCOPE対談 290フ ァルマシア・

アップジョン株式会社 4‐ 9

129


