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学位請求論文要旨

題目：難病と向き合う患者の生き方の研究

～進行性筋ジストロフィ－成人患者を中心に～

文学研究科教育学専攻博士後期課程3年4170010001梅崎利通

序章病む苦しみを生きる意味

人生は常に、そして誰もが順風満帆にいくという保証はない。事故や病気など、避けら

れない不運、予期しない不幸が人々に襲いかかり、その境遇と人生を変えてしまわないと

も限らない。しかし､難病に罹患したり事故で重度の障害者になるという逆境の中でさえ、

意味を見出し前向きに生きる人々がいる。その意味合いはいったい何か｡日野原重明は「病

むことの意味」を「人間が、単なる生き物としてではなく、人間らしい自己認識を抱かせ

る契機をもたらすもの」であり、「病むことにより、精神的感受性が高くなるということ

は、心をもつことを特性とする人間が、成長すること」であり、「病いもまた益である」

と説く。所謂難病と言われている多くの病気も「病む苦しみ」を長期間にわたって当事者

に背負わせているが、その中でも特に重度の病気に位置づけられている進行性筋ジストロ

フイー（以下、筋ジスと略す）者は、偶然身に降り懸かったこの難病に「何故自分がこの

病気になったのか」とたえず苛まれ、身の不運を嘆き、自分の人生の不幸を呪う。果たし

て「筋ジスを生きる」ことは人間として「成長すること」であり、本当に「益である」と

言えるのであろうか。その問いに対する答えをこの研究を通して探っていく事にする。

第1章研究主題設定の理由と目的

第1節問題の所在と研究の目的

問題の所在：筋ジス成人患者の問題は2つある。一つは彼らが青年期や中年以降に発病

し、それまでの人生で獲得した多くのもの、例えば仕事、家庭、地位、身分、生きがいな

どを断念・放棄して国立療養所に入院し、そこを「終の棲家」として長年生活しなければ

ならない事である。もう一つは療養所の中で新たに人生の目標を見つけ、療養所という枠

内でその実現に尽力せざるを得ない点である。しかも、入院しても治療薬はなく、病気は

年々進行し、日常生活のかなりの部分も困難になっていくという絶望的な状況の中で、い

わば「療養所を人生の最後まで過ごさなければならない終焉の場と観念している人生」を

背負い、進行する病気と向き合いつつ「筋ジスを生きる」事が求められている。このよう
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な苛酷な人生を強いられた成人筋ジス患者に関して考察を加えた総合的研究はこれまで皆

無に近く、過去の著作や研究は筋ジスの6割を占めるデュシェンヌ型が中心であった。

本研究の目的：国立の病院に長期にわたり入院している成人の筋ジス患者にとって、偶

然の運命として降り懸かってきた進行性の難病にどのように困惑・悲嘆・苦悩・絶望し、

そのどん底でどのように向き合い、その不治の病気と共に生きる事の意味と価値をどこに

置いて受け入れ、そしてどのように精神的に克服していったのか、さらにはそれらの患者

が目指す「より良い生き方」や「生きがいのある人生」とは如何なるものであるのか、を

事例研究を通して分析・解明し、人間の心の真髄に迫る事を目的としている。

第2節先行研究と課題の設定

先行研究として文献研究を行なった。文献研究では、

①筋ジス者自身（とその親）が書いた記録や書籍の内容分析。つまり、筋ジス者自身が自

分の病気とどのように向き合い、何を訴えながら限られた寿命を精一杯生きていったのかを主

に1971年から現在まで出版された本を辿りながら分析した。その結果、筋ジス者たちは筋ジ

スという難病に対時し、自分の生き方を真筆に考え、生きる意味と具体的生き方を試行錯

誤しながら追求している事が理解出来た。

②筆者の勤務する病院の筋ジス病棟入院患者の、1977年から1988年にわたる文集の分析。

つまり、入院している筋ジス成人患者たちは何を訴え、主張し、悩み、望んでいたのかを把

握した。その結果、筋ジスという進行性の病気に抱いていた悲哀、苦悩、不安、焦燥、虚

無、絶望、憤怒などの気持ちを表現し、筋ジスの悲惨さ、それにもめげず必死に、真蟄に

生きていこうとする患者の気持ちと心を､多くの人に理解してもらうのに大いに貢献した。

③厚生省時代から今日まで筋ジスに関する総合的研究の研究成果としてまとめられてい

る研究報告書を本研究の目的に沿って20年以上にわたって総合的に分析し考察を加えた。

つまり、1978年から現在まで、筋ジスに関する臨床的研究を継続してきた「筋ジス第4

班」の研究成果報告書の内容を本論のテーマに沿って詳細に分析した。その結果、70年

代から80年代にかけては筋ジスの研究は特にﾃﾞｭｼｪﾝﾇ型を中心に心理特性や看護上の問題

点の分析と対策が主流であったが、1990年代に入り、生きがいやQOLが重要なテーマで

あるとの認識が広まり、かつヂｭｼｪﾝﾇ型以外の成人の筋ｼﾞｽ患者の問題も次第に取り上げら

れ研究が推進された。しかし、総じて病院関係者の側がそれをどうやって提供出来るか、

という視点からの分析が主であり、患者自身の言葉による、患者自身が主体となった取り

組みや生き方を研究したものは見当たらなかった。
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本研究の課題として次の4つが上げられる。つまり、

①進行性の病気と分かった時ないし告知された時の心理的状態を理解する事。

②進行性の病気を受けとめ、克服していく要因や契機は何かを探究する事。

③その克服の道筋はどのような過程を経るのかを分析する事。

④如何なる営為の中に、「生きる意味」を見いだしていくのかを把握する事。

第3節事例研究の方法

患者選定の基準は以下の通り。つまりく共通の基準〉として、社会人として働いた経験

がある事と現在も病院内でも何らかの活動をしている事、〈相反基準〉として、a・一方

は家庭を持ち、家族の協力を得られるが、他方は独身で、かつ家族の協力を得られないと

いう事、b.一方は絵画など創作的活動をしているが他方は創作的活動はしていない事、

を患者選定の基準とした。こうして2病棟合計約80名の患者の中から選定されたのは、

家庭を持ち創作的な活動をしている男性患者Aさんと、独身で創作的活動はしていない

が、他の筋ジス患者のために尽力する事に使命を燃やす男性患者Bさんの二人であった。

研究内容は①患者の現病歴や障害の程度と内容、あるいは病院内での生活に関して面談

による聴取。②患者が書き記した記録・出版物・印刷物、あるいは作製した手工芸作品の

分析。③患者の病院内の日常生活や各種活動への筆者の参与観察。この3通りの内容の分

析を実施。研究のデザインは質的研究、分析方法は看護分野でよく用いられている

GroundedTheoryApproachの考え方を応用し、個人歴を再現した記録の中の心理的契機や

転機になった重要な文脈・文章を共通のカテゴリーに集約し、－人の筋ジス患者の心の軌

跡を総括的に把握し、上記の4つの課題の解答を分析し見出していく。

第2章身体障害者の障害受容の諸課題

第1節障害受容という心理的問題

重い障害を背負った人にとって「人間全体の立ち直り、生きる力の再獲得」となるのが

障害受容である。これは喪失体験という苦難と試練の状況を克服してたどりついた到達点

であり、この過程は人により、障害の程度により、その人に関わる物的、人的環境により

大いに左右される。障害の受容が達成されると、「障害者」であった自己を克服し、一人

の成熟した人間として再出発する事が可能となる。

第2節障害者の課題と生きがい

受傷ないし発症前にたとえ生きがいを有していようとなかろうと、一旦障害者になった
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