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はじめに

全身|生強皮症似下､強皮症）は、皮膚硬化を主病変と

し内臓にも線維化を生じうる膠原病である。【)手指の潰瘍
形成や肺線維症による活動制限は、日常生活動作(ADL)に
様々な障害を及ぼすだけでなく、家庭やt1.会における役割
遂行を困難にする。こういった社会的役割遂行上の問題を

抱え、強皮症患者が自分なりの工夫や家族の協力を得なが
ら日常生活を送るためには、どのような」心理過程を乗り越

えてきたのだろうかという疑問を抱いた。

これまでの強皮症研究では､強皮症発症に伴うﾉﾋｶﾞ理状態

についての研究報告印3)はみられるが､社会的役害'陸行を主

題とした研究はされていない。このことから、今後の看護

介入の手がかりとするため、強皮症の発症により社会的役
害１１遂行に問題があると考えられる患者には、どのような心
理的特徴があるのかを知る必要があると考えた。

【用語の定義】

社会ii弼砦１１：ハピガーストの成人初期、成人中期の発達課
題を元に、家庭､職場、地域での役害{|を社会的役割と定義
した。

Ｉ研究目的

皮層硬化によるADL障害や内臓病変のために、社会的役

害１１遂行を十分に行えない状態になっていると考えられる、

全身幽蛍皮症患者の社会的役害[l遂行に関連した'L理的特徴
を知る。

Ⅱ研究方法

1．実施期間：平成17年８月～９月

2．対象：平成17年８月～９月に入院中で研究に同意の得
られた女幽宝皮症患者2名。

3．方法

1)データ収集方法:研究目的に同意の得られた患者に対し、

Ⅳ結果

1．対象の背景

く事例l>年齢:45歳(罹患年数:１７年)｡症状:足趾潰瘍
手指の短縮家族:配偶者･子ども二人。職業：主婦

く事例2>年齢:盤歳(罹患年数:24年)｡症状:指先潰瘍〈
動悸、Ｕ刻|it、労作H顎I1z吸苦ｂ家族:配偶F者ｈ子ども二人。
職業：主婦

2.データ分析により抽出されたテーマ(表１参照）

対象から得られた様々な思いを示す文章から､１５のカテ

ゴリーカ軸出され、さらにそのカテゴリーから８の小テー
マカ釉出された。

テーマ１:｢解決されない病因への疑問と予後への不安を持

っているが、仕方ないと思い考えないようにしている。し

かし、自分の症状に強く関心を持っている」

このテーマは､【病因の不透明さ】【仕方ない．あきらめ】
【,噛己】【自分の体に対する強い関心】というカテゴリーか

ら抽出された｡対象は､疾患については｢検査したけど原因
が分からなかった｣｢こんなに悪くなるとは予想付かなかっ

たから｣など､疾患について【病因への不透明さ】【JC配】
という思いを持っているが､｢くよくよ悩んでてもしょうが
ないし、仕方ないし｡なるべくあんまり考えないようにし

てます｣など【仕方ない．あきらめ】も感じている。だが、
自分の身体泊勺tjﾐ痘伏については非常に詳しく語っていた。
テーマ２：「 上などにより、日常生活罫I孑覗WPfやPくＭ１蔵のＮｉ鼎

に様々な不自由さを感じながらも、自分は特別ではないと
思っている」

このテーマは【不自由･不便】【特ﾘｮﾘじゃない】というカ

テゴリーから抽出された。強皮症から現れる様々な痘伏に
ついて｢運転が出来ない」Ｇ重i動が出来なしUという【不自
由・不便】を感じている。しかし、自分自身や日常生活に
ついては、「普通」という言葉を繰り返し語っていた。
テーマ３：｢現在の自分の姿を見られたくないと思ってい
る」

このテーマは【見られたくない】というカテゴリーから

抽出された。またぐ症状について借の姿を知っている人
には見られたくない」と語っており、以前と現在の違いを
感じていた。

テーマ４:｢家事育児に関する役割遂行は大変だと思ってい
るが､子どもの存在を支えに強い使命感を感C頑張ってい
る。しかし、十分に遂行できない無念さを感じている」

このテーマは【不自由・不便】【使命感】【子供の存在が
支えになっている】【役割を果たせないことによる残念さや
負い目】というカテゴリーから抽出された。対象は、役割
遂行について「手も腫れてる時期だったから、オムツ変え
られない｣など痘伏による育児の困難さを感じていたが、
「(子ども産んでよかったと)思う」と【子どもの存在が支

現在の症謬|犬､家族･家庭仕事、経済面、地域･友人にっ

いての５項目について作成した面接ガイドを用いて半構成
的面接を行った。

2)分析方法：エスノグラフィック法に基づいて分析した。
まず、面接内容から逐語録を作成し、強皮症を発症してか

らの社会的役割遂行に関連した内容を抽出し、繰り返し表

現されるパターンを探しカテゴリー分類した。これより明

らかになったカテゴリーを統合し、抽象化することでテー

マを導き出したさらに､対象者の大テーマを導き出した。

Ⅲ、倫理的型i轤

情報の守秘､途中辞退も可能なこと、研究に同意しなく

ても本人の不利益は生じないことを明記した研荊司意書を

用いて説明し、同意を得た。また、面接は個室を利用し、
プライバシーに配慮した。
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え】になっている。さらに、「お弁当詰めたりもしなくちゃ

いけないし｣や凧しか分からないから」「子どものために

頑張らなくちやと思って」など子どもの存在を支えに使命

感を感じ頑張っていた。だが、子供と一緒に遊べなかった

り、「自分がひどかったから、…(中晦…成長の覚えていな

いところがあって、それが残念」と感じていたり本来の思

いをあきらめていた。

テーマ５：｢家族に関しては､支援を受けているが､役割を

果たせないことによる残念さや負い目を感じ、自分の症状

がつらいときは家族の感じている負担に気付かないこと

もある」

このテーマは､脇砦Iを果たせないことによる残念さや負

い目】【家族からの支援(配偶者･親･燭】【親･姑への情

報共有の不足】というカテゴリーから抽出された｡対象は、

夫に対してはＪやりにくいときは主人に頼むL｣と家事や育

児の協力を求め､支援を受けていたと感じていた反面､「自

分が辛くて気が付かなかった」と、症状のつらい時は､家

族より自分に視点が向けられていた。

親や姑に対しては、「助けられた」「大変だったと思う」

と協力を受けたことを感じていたが､｢はっきりと言ってな

い｣｢最後までは言ってない｣と病気について深く話し合っ

て１ＭRかつた。

テーマ６：｢地域の人に対しては､疾患に対する十分な説明

は行っていないが、協力は受けている」

このテーマは【地域の人の理解･協力】というカテゴリ

ーから抽出された｡地域の人については、蜻気なので｣と

説明することで協力が得られていた。しかし、どれだけ理

解されているかは分からないと感じていた。

テーマ７：｢長い経過を見ている医師に信頼を寄せており、

何かlHiう伏に変化があったときは､必ず医師に相談しサポー

トを受けている」

このテーマは､【医療者の支援】というカテゴリーから抽

出された。医療者に関しては、［Ｎ先生に相談したら」１Ｎ

先生と約束してた」など､何か変化があったときには、す

ぐに医師に相談するという現状が抽出された。

テーマ８:｢同疾患患者と積極的に交流を持とうとはしてい

ないＩ

このテーマは､【同疾患患者との関わり】というカテゴリ

ーから抽出された｡他の強皮症患者については､盾わんと

けばよかった｣や「(疾患の今後などを)教えたりするのは

あんまり。好きじゃない」と話しており、積極的に交流を

持とうとしていない様子がみられた。

Ｖ・考察

今回の対象は、２名とも女性であり、職業は専業主婦であ

った。そのため主な社会的投書'１が、家庭内における家事・

養育として捉えられた。導き出された８つのテーマから、

強皮症患者の社会的役害Ｉ遂行における心理的特徴について

考察する。

Ｄ自分の症状への関心と不安(テーマ１．２．３）

強皮症は､原因不明の疾患で治療法が確立されておらず、

今回の対象は､２名ともが疾患についての【分からない】

【J､配｡不安】という思いを持っていた｡だが､【仕方ない】
と思い考えないようにしていたという思いも抽出された。
「｢折り合いをつける』とは､慢性状態を抱えながら生きて
いくときに必要になるアイデンティティの適応のプロセス

である。このアイデンティティの適応は､病みの航路の変

化に伴って何度も何度も行わなければならない」４と述べ

られているように、対象は疾患について仕方ないと折り合

いをつけることで、完治せず徐々に進行していく疾患を持

った生活に適応しようとしていたと考えられる。

また、症状について対象は、手指の短縮･拘縮によりオ

ムツの交換ができない事、包丁が握れないなどの不自由・

不便さを感じていた。内臓の線維化により、外出範囲に制

限があることも不自由・不便さの－要因となっていると考
えられる。

このように強皮症には、全身に様々な症状が現れるが、

それぞれに症状を持ちながら日常生活を送っており、自分

だけが【糊11じゃない】と感じている。矢倉らは｢Ｍ難
病を持ちながら生き続けることは、言し換えればどんな形

であれ難病とともにある自分を受け入れることである」⑳
と述べており、自分を【糊ﾘじゃない】と考えることで疾

患を受容しようとしているのではないかと考えられる。
しかし、強皮症の発症により顔貌の変化､皮膚の難治性

潰瘍､手指の短縮や関節杭縮など外見上の変化をきたし、

発症以前とは変わってしまった自分を【見られたくない】
と感じている部分もあり、ボデイイメージの障害があると
示唆される。

2)役害I遂行への強い使命感と無念さ(テーマの

今回の２名の対象は､強皮症による症状から様々な日常

生活に【不自由・不便】があり、大変だと感じていた。し
かし、大変だと感じながらも、家事･養育行動に対して強

い【使命感】をデータより読み取ることが出来た

この背景には､まずく柏木が「<男は仕事女は家庭》と

の根強い鰯Ⅱ役害'1分業感にそった実態が日本の大勢であ

る｣5)と述べているように､今回の対象も、家事･養育役割
を女}生が遂行しなければならないものと捉えていたのでは

ないかと推測される。

次に､今回の対象は､【使命感】というカテゴリーの中で
「主人と二人きりなら落ち込むこともあるかも知れないけ

ど、子どものために頑張らなくちやと思って６考えを変え

た｣や「仔ども１コ生きがい｣と語っていた。【仕方ない．
あきらめ】【使命感】というように疾患の捉え方が変化した

以上のことから、本事例より「強皮症患者は、不安や不

自由・不便さを感じ、家族や周囲の人・医療者からのサポ

ートを受けながら、役害'１遂行している。しかし、遂行でき

ず無念さを感じている｡」という大テーマが導き出された。
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背景には、子どもという精神的支えがあり、子どものため

に頑張らなければならないという強い使命感に繋がってい

ると考えられる。矢倉らの難病患者の疾患受容過程の研究

では､療養生活を支えたものとして「子育て中に発病した

女性は､『ちっちゃい子を残して死ねないから子どものため

に絶対生きてやる、治してみせる」といった使命感とも信

念ともとれる感情を抱いたと言い､子育てを何とかやり遂

げねばという責任感と、子どもの成長を見るという目標が

生きる力となっていた」則という結果を報告している。今

回の対象も､疾患によるＡＤＬ障害より､役割行動に対し、

【不自由・不便】と感じていたが､子どものために役害燧

行しようという強い思いから、家事･養育行動の出来ない

部分を補おうとし､子どもの存在を支えに､強い【使命感】

を持っているのではないかと考えられる。

また、今回の対象は、手指のf貴瘍や労作時呼吸困難など

の症状や入i｣E阻完を繰り返すことにより、子どもと遊べない

ことによる申し訳なさを感じていたり、子どもの成長を覚

えていない残念さを感じていた。

以上の点から、強い使命感を持っているが役害'１を十分に

遂行できていないと感じており、それが無念さとなって現

れているのではないかと推測されるｄ

３)役害１１遂行における周囲のサポート（テーマ５，６，７，８）
(D家族からのサポート

強皮症からくるADL障害により、家事･養育殺害11の一

部が配偶者や親･姑に移行され､家族員に対して助けられ

たとの思いを抱いていた｡家族員に対して、「１心配をかけて

いる｣や｢大変だったのではないか｣など、【家族からの支

援】を受け苦労をかけていると感じている。しかしその反

面、「自分が辛くて気が付かなかった」というように､家族

員の負担に気づいていなかったことを振り返っている。

対象は､今では､過去の家族の状況を「大変だったんじ

ゃないか」と捉えていた。しかし、同時に「自分が辛くて

気が付かなかった」とも捉えているのは、症状が強かった

りＪＵ]完して家族から離れていたため、家族の大変さを身

近なものとして感じることができなかったからではないか

と考えられる。

今回の対象は、家族員への役害Ｉ移行に関する詳細な状況

については語っていなかった。今後、対象を増やしていく

なかで改めて検討したいと考える。

②地域からのサポート

地域における投書'１に対しては、疾患についての具体白勺な

説明は行っていなかったが、遂行できない部分に関して地

域の住民から援助を受けていた。今回の対象からは、地域
の役害'B義行が十分に行うことができていないことに対する

思いは抽出されなかった。今後、対象を増やし地域との関

わりや役割行動についても検討していきたい。
(3)医療者からのサポート

今回の対象は､長い経過を同じ医師に診てもらっており、

医師との信頼関係を築いている。疾患に対する不安や疑問

が医師との結びつきを強くし、糯軸勺サポートを得ている

のではないかと推測される。

(4)同疾患患者とのかかわり

今回の対象は、一部の強皮症患者とは交流を深めている

が、他の強皮症患者との交流に困難さを感じていた。その

背景には、強皮症には経過や出現する症状には個人差が大

きいことが要因となっていると考えられる。
の今後の課題

今回は､２名の主婦を対象としており、役害'１行動について

は主婦としての特徴が強く現れていた｡また､家族の理解と

協力について､異なった思いが抽出されたのは､子どもの年

齢や､周囲のサポート状況の違いからではないかと考えられ

る｡今後は､主婦以外の社会的役割を持つ対象や男性､また

家族構成の異なる対象を増やし、検討していきたい。
Ⅵ、結論

対象から得られた様々な思いを示す文章から､１５のカテ

ゴリーカ軸出されさらにそのカテゴリーから８の小テー

マが抽出された。

本事例より、「強皮症患者は､不安や不自由・不便さを感

じ､家族や周囲の人･医療者からのサポートを受けながら、
役割遂行している。しかし、遂行できず無念さを感じてい

る｡」という大テーマが導き出された。
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表１役割遂行に関連したの対象の思い
力テコ ﾉー 奎万データ

病因への不透明さ ･検査したけど原因が12,ﾐE2rEnﾐ2Zこって帰っていくときもあるし｡考えますよね｡何でかなぁ､何で原因がわからな
いのかなあって。

仕方ない．あきらめ

･良くなることはないだろうけども､悪くならないように､<よくよ悩んでてもしょうがないし､仕方ないし｡なるべくあんま
り考えないようにして。

.泣くことはあったけど､泣いたらもう次の日はもう､辻ZZ2hEL12t2とｊｊｈｊ韮』立皇しかない｡泣いたらあきらめがついて｡自
分でひきずらないようにしてる。

心配･不安
.それがちょっと今の心配事｡頭(の血管が詰まるの)はちょっと」幽旦。

9治るかもしれんとは考えてないけども､こんな悪くなるとは王菱u並止血ﾐﾆ』た三から｡子供生んでから､徐々に体調が
変わってきたから、

自分の身体に対する
強い関心

･昨日から。あんまり腫れがひかないから。

･えっと､昨日7度5分で｡今日も7度ちょっとかな。

特別じゃない

･自分しかわからないけど､別に普通病気もなんていう､特別じゃないみたいな､なんていうか普通の生活､職場に
いても､そんなに変わらない。
･病気は病気だけど､普通…。病気は持ってるけど別に普通の・・
のと同じ｡そういうふうに複雑に考えないから。

｡。こう普通の人はがんとかね､なんでも持ってる

見られたくない ･自分では前向きに､鑓主な二二墨Zi2Z2EL-1ヱコiﾕﾆｺとか思うんだけど､あんまりこう昔の元気な姿を知ってる人には見‘
られたくないってのがある．

不自由･不便

･発症したときは､ほんとに子供も小さくて､手も腫れてる時期だったから､土ムツ変えられなＬとか､そういうのは
あったけど。

･病院…私車の運転が出来ないから｡子供が病気になったりしたときには王1Zなんですよ｡免許は持ってるんです
けど､(運転は)止めといた方がいいって先生に言われて｡弘もできないし。
･今動けるうちにとにかく'悔いなく、していければっていうか､しておきたいなあっていうか…みるみるいろいろ不自
由なことが出てきてるから｡だんだん不自由になってくるしねえ。
.食べるのは、自分のペースでゆっくりしか食べられないから､外に食べに行ったりとかが(難しい)。
･運転が出来ないことと…激しい運動が出来ない｡家でも家事とかもちょっと苦痛なときもあるけど。

使命感

･高校生の子が朝早いし､お弁当詰めたりも上上E二世乏生｣L1Li2tEL-L｡ぐったりして午前中動けないくらいなんです｡あ
と1年半くらいそれ(お弁当作り） はがんぱって。

｡(洗濯物干すのも)亘_ｆｉヱL主ｺﾞｰ｡手洗いだけ手袋はめて｡子どもの服とか。
･新学期の準備とか分からないものがいっぱいあってお母さんに分かるように､私しか分からないから６
･子供のためにも良くないし｡母は強しって｡主人と二人きりなら落ち込むこともあるかも知れないけど､子供のため
に頑張らなくちやと思って｡考えを変えたって言うか。
･子供生んでから､これは頑張らんなんなと思って｡(子供は)生きがい。

=f-と~ものｲ子ｲ土刀ｺﾌこえ

になっている ･今は【王健進ﾑ竺工勉ﾐｭZ皇とＫ２思旦んです｡子供にはちょっと迷惑かけることとかあるけど。

投書'|を果たせないこ

とによる残念さや負
い目

.￣雷;小さい歩きｕつたりなんかすｂｕ寺にけつこう目分かひどかったから､成長の覚えてないところがあって｡それが
残念かなと。

.(子どもと外で遊ぶ時)あんまり疲れたら車の中乗ってたり､ベンチに休んだりして。（上の子は)お母さん休んどっ
てっていう｡下の子は｢こっち来て､こっち来て｣って言う。（子供と遊べないことを)｢ごめんね｣とかってゆって｡あき
らめてはいる。

｡上の子はなんとなく､お母さんの身体が､船霊L1△だなって言う感じではいるけど､下の子はまだまだ(分かって
いない)。今入院してることでさえ､今だに.．
いかな

●

◎ 1年に１回は入院してたから､なんとなく上の子は把握してるんじゃな
。

．やっぱりちょっと寂しがってる感じはありますけども｡よく治してきてねとか言ってくれます｡上の子は。
･昔から共働きしてたんで｡逆に掃除したり､洗濯したりは｡そんなに苦労してないみたいで。
･下の子なんて生まれたときから入退院繰り返してたから｡子供もちっちゃかったんで(夫は)その辺のほうが大変
だったんじゃないかな｡育てていけるんかなとか。
．(夫は)私の病気に対しては､そんなに｡しょうがないんじゃないかみたいな。
．(夫に)後から聞くと苦労もあったんだなって｡なんか昔の話聞くと苦労してたんだなと思うけど､その時は自分が辛
くて､気が付かなかったから､大変だったんだなと思います。
.(両親に対して)どっちかつていうとやっぱり世話しなきゃいけない立場だし｡心配かけてるなってのは思う＿

家族からの支援(配
偶者･親･姑）

･やりにくいときは主人に頼んだn.食料品とか買ったり.．
．ちょっと協力してくれるようになりましたよね。

●

。

．(夫は)結構前向きな人やから､あ～こんなこと出来ないとかってゆってたら、「出来ないじゃなくて､出来るほうを
言えばいい｣って｡助けられたは､助けられた。

･結構私は､実家に助けられたし､今ご飯とかもあんまりできないし｡普通のときでもおかず作って持ってきてもらっ
て｡やっぱり､だんなさんだけの協力じゃなかなかねぇ大変だって思います。
.結構おばあちゃんもまだ元気だし｡結構かわりに遊んでくれて｡子供ちっちゃいときはいろいろと大変だったかもし
れない。

親･姑との情報の共
有不足

.(お姑さんは､強皮症が)こういう病気って言うのは…膠原病って言うのは知っていらっしゃるけど｡どんな風になる
かっていうことは､はっきりとは聞いてないと思うんですよ。

.しょっちゅう入退院しているから､E瞳222』Q工1主上-1豆と思うんです｡はっきりとしたことは言ってな1Lﾕんです。
．(実母に対しての病気の説明)まあ､一応は言ってます｡最後までのことは言ってないですけど。

地域の人の理解･協
力

･その人がごみ当番の立ち番とかしてるから､具合悪いから出れない病気なんでっていうのは言ってあるんで。
.まあ理解は分からないけど。

医療者の支援 ．Ｎ先生に相談したら､すぐ入院だったんです。（中略)Ｎ先生と約束してたんです。
同疾患患者との関わ
り

･強皮症になったばっかりの人になんかちょっと､すごいｼｮｯｸ受けられたみたいやったし､あ～言わんとけばよ
かったって⑤（中略)教えたりするのはあん主りへ好去じゃない＿


