
要旨

本研究の目的は、発症早期にある関節リウマチ女性患者の病みの軌跡を構造化すること
である。C o r b i nとS t r a u sの看護モデルをもとに、病みの軌跡を患者の視点から慢性病と
いう病いをもちながら生活する人々の生活プロセスとして捉え、研究の前提とした。R A患
者1 0名を対象にし、得られたデータをGrounded Theory Approachに基づき継続的に比
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A b s t r u c t

The purpose of this study was to construct the illness trajectory in women
with early rheumatoid arthritis. Based on the Corbin and Strauss nursing model,
the illness trajectory is the life process of persons coping with a chronic illness
that affects an individual and those around him or her in all aspects of life. The
Grounded Theory Approach was used to identify illness trajectory in 10 women
with early Rheumatoid Arthritis. 

The results indicated that two dimensions“width of activity”a nd“control of
s y m p t o m s”, and four phases:“usual performance”,“isolated performance”,“c a m-
ouflaged performance”a nd“negative performance”were found. The illness tra-
jectory was a process shifting among four phases by the difference of two dimen-
sions. This study illustrated that nurses and other health professionals under-
stand women with RA how to accept the disease, beginning with the onset of the
disease, and support them continuously through trajectory.
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Ⅰ．はじめに

近年、関節リウマチ（rheumatoid arthritis

：以下R Aと略す）の原因究明により、R A活動
性を抑え込み、関節の変形や機能障害の進行を
予防するための積極的な治療が、発症早期の段
階から盛んに行われている。早期からの診断と
積極的な治療開始が R Aの病状を寛解に導き、
R Aの予後を左右するといわれている（高志・亀
甲, 1 9 9 8 , p . 5 6）。とりわけR A罹患は3 0～4 0歳
代の女性が圧倒的に多いのが特徴である。この
もっとも生産的な年代に罹患した発症早期のR A

患者は、痛みを第一とする苦痛との闘いや薬剤
調整などの多くの困難に出くわし、生活管理に
向けて不安も強い。またR A患者の中でも特に若
い世代、早期の人に不安が強いという報告もあ
る（日本リウマチ友の会, 1 9 9 5 , p . 8 - 2 4）。これま
での先行研究から、R A患者は疾患による身体的
機能的な問題を体験しつつ、家庭生活・社会生
活においても影響を受け、それが将来への方向
性までも大きく変えることが明らかになってい
る。しかし主として罹患後1 0年以上の慢性安定
期に焦点が当てられ、それに関する報告が多い。
そこで本研究では医療者の援助指針を具体的に
見出すためにも、R A発症早期にある若い女性患
者の生活の実態を明らかにする必要があると考
えた。

Ⅱ．本研究の概念的前提

本研究の主要概念でもある「病みの軌跡」は
S t r a u s sとC o r b i n（1 9 8 4）により、慢性病者を
対象にして帰納的に導き出された概念である。
慢性病者のもつ一般的な問題を疾患の管理を中

心にして捉えるのではなく、それが個人の生活
全体に及ぼす影響として総合的に捉えようとす
るのがこの研究においての前提となる。また、
病気の慢性的状態は 1つの行路をもっているこ
と、そしてこの行路は適切に管理すれば方向づ
けることができるという視点から患者をパース
ペクティブに捉えることで、慢性病者の心理的
社会的問題を認識することができる。このよう
な考えを前提として、発症早期におけるR A女性
患者の生活プロセスを見出していくことにした。

Ⅲ．研究方法

本研究の対象とする領域において、R Aを発症
した女性の主観的な生活プロセスを記述でき、
また実践に有用な「具体理論」を生み出す可能
性があると考え、Grounded Theory Approach

を用いた質的帰納的研究を行った。

A．研究対象

都内大学付属病院のリウマチ性疾患の 1総合
医療センターで、R Aと確定診断がなされた8名
とR A疑いの2名、計1 0名であった。年齢は平均
2 8 . 4歳（2 1～3 9歳）であった。対象者の罹患期
間は、発症後3週間～2年であった。

B．調査期間

調査期間は1 9 9 8年6月3日から1 9 9 8年1 1月
3 0日までであった。

C．データ収集方法

データ収集には面接法と参加観察法の 2つを
併せて行った。初回面接では、半構成的面接法
をとった。2回目以降の面接では、前回までの面

較分析していった。その結果、R A発症早期の女性がたどる病みの軌跡を特徴づけるため
の中核となる2次元：【活動の幅】；【症状のコントロール状態】が抽出された。これら関連
し合う2つの軸の組み合わせにより、4つの位相：〈日常的パフォーマンス〉;〈孤立のパフ
ォーマンス〉;〈偽装的パフォーマンス〉;〈消極的パフォーマンス〉が見出された。病みの
軌跡は発症前の生活を出発点としてこの4つの位相を行きつ戻りつ移行していくプロセス
であった。今回、発症早期の段階で患者がいかにR Aを受け止めているか医療者側が把握
し、継続的にサポートしていくことの重要性が示唆された。
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接データを時系列に整理し、前回の面接から今
回の面接までに起こった出来事や、症状の経過
などを自由に話してもらった。面接内容は対象
者に同意を得てテープに録音し逐語にした。参
加観察は主に外来診察室での主治医との関わり、
待合室での観察からデータを収集した。

D．データ分析方法

Grounded Theory Approachの特徴的な分
析技術である継続的比較分析法により分析して
いった。まずデータを文節ごとに区切り、意味
のあるまとまりとして抽出データとした。分析
の混乱を避けるため、コアが明らかになるまで
は、1 0名の抽出データを個人ごとに時系列的に
整理し経過図とした。次にデータがある程度収
集され、病みの軌跡の骨組みとなる中核カテゴ
リーが明らかになりはじめた時点から、対象者
同士の比較分析を行っていった。また、時間軸
ではない次元の存在を確認し、その意味につい
て分析を進めていった。最終的に研究の最も中
心的なカテゴリーを構成する次元によって現れ
る位相カテゴリ－を確認する作業を行っていっ
た。そしてそれぞれの位相カテゴリ－をあらわ
す概念を導き出した。最終的にこれらを発展さ
せ、構造化していった。データ収集と分析の途
上で、定期的に指導教員2名よりスーパービジョ
ンを受けた。

E．倫理的配慮

対象者には研究の主旨を文書および口頭にて
説明し参加の意志を確認した。また面接は同意
を得て録音し、対象者の体調を考慮して時間調
整を行った。

Ⅳ．結果

A．病みの軌跡を特徴づける2次元

1 0名の対象者からR A発症後の生活の全貌を
分析した結果、病みの軌跡を構造化するための
中核となる2つの次元が見出された。1つの軸は、
発症前の通常の活動から最大限に制限された活
動を両極にもつ【活動の幅】であった。もう1つ
の軸は、完全なコントロールから不完全なコン

トロールを両極にもつ【症状のコントロール状
態】であった。この【症状のコントロール状態】
であるが、対象者の症状はまったく無になるこ
とはなかった。彼女達はその症状を状況に合わ
せて薬剤や休養など様々な方法でコントロール
していた。その為この次元を症状の程度とする
のではなく、生活を円滑に過ごすため症状をい
かにコントロールできているかの程度として

【症状のコントロール状態】と概念化したのであ
る。生活に支障なく症状をコントロールしてい
る（完全なコントロール）から症状をコントロ
ールできず円滑に生活できない（不完全なコン
トロール）を両極とし、対象者の生活はこの次
元と【活動の幅】の程度によって変化した。

B．病みの軌跡の異なる4つの位相とサブカテゴ

リー

R A罹患後の対象者は、それをきっかけにまる
で各々の身体の中に自己改革の衝動が起こり、
それらが意識的な行為によって顕在化しはじめ
たかのようであった。これまで日常と呼んでき
た生活の中でおきた出来事（R Aの罹患）により
彼女達は日常生活から距離（非日常性）を感じ、
その距離を埋めようと様々な手段や方法で自分
を表現しようとしていた。この彼女達の行為は
G o f f m a n（1 9 5 9）がいうところの〈パフォーマ
ンス〉に例えられた。日常世界は舞台であり、
そこで“自己”はさまざまな“役柄”を演じわ
ける。それにより自己の存在が成り立っている
ように、R Aを罹患したことにより、新たな自分
を表現するため（日常性を取り戻すため）、心配
する家族の前では病気の自分を偽ったり、また
ある時は病人のフリをすることで日々を生活し
ていた。このような彼女達の行為を本論では

〈パフォーマンス〉と概念化したのである。そし
てこの〈パフォーマンス〉は先に述べた2次元の
程度の差により4つの位相に分類された。すなわ
ち、〈日常的パフォーマンス〉、〈孤立のパフォー
マンス〉、〈偽装的パフォーマンス〉、〈消極的パ
フォーマンス〉であった。またこれら4つの位相
には、各位相を特徴づける1 1のサブカテゴリー
が抽出された。（表1）

【活動の幅】を縦軸、【症状のコントロール状
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態】を横軸とし、発症前の通常の活動と完全な
コントロール状態を結ぶ地点が〈発症前の位相〉
つまり病気になる前の対象者の生活である。発
症前の位相との比較を繰り返し4つの位相は図1

のように位置づけられた。R A患者は〈発症前の
位相〉を出発点とし、【症状のコントロール状態】
と【活動の幅】の程度の組み合わせによって、4

つの位相を行きつ戻りつしながら発症後の日常
生活を確立していく。このプロセスが発症早期
のR A患者が辿る病みの軌跡であった。以下1つ
1つの位相について説明する。

1．〈日常的パフォーマンス〉
〈日常的パフォーマンス〉とは、症状がコント

ロールでき、活動の幅も確保され、発症後の対
象者にとっての当たり前の生活を編み直してい
く行為であった。サブカテゴリーは「整調」・「楽
観」・「補償」であった。

a．整調
ある活動が自分にとってどのくらいの活動量

で、どのような状況で行いうるかを計算した行
為を示す。

例1「（着付けで）自分の調子の悪さとかよく
わかるんで（中略）あの帯を締める動作とか、
ああここの肩が痛いとか、この手首が痛いとわ
かるんです。今までぎゅってやってて何にも力
の入り加減とかが、ちゃんとスムーズだったの
が、やっぱ痛みのせいでぎゅって出来なかった
りとかする。」

このデータでは、対象者は着付けをしながら
痛みの部位を確認でき、それによって自分の身
体状態を把握することが出来ていた。このよう
に何か一つの活動が、自分の体調を測る基準に
なっている人もいた。

b．楽観
自分自身の症状の経過を見据え、このままの

状態が保たれるという期待と、他の同病者との
比較により、自己を例外視する感情のことをい
う。次のデータは、同病者との比較によって安
心感を得ようとしている例である。

例2「そうなんだなあ。やっぱり（リウマチか）
と思って。でもここで待っていると、もっとひ
どい人達がいっぱいいて、高校生ぐらいの子と
かもいるじゃないですか。だからあのくらいじ
ゃかわいそうだよなあとか思って。まあいちお
う結婚もしたし、子供もいるんだからまあよし
としなければって思ったりとかするんですよね。」

c．補償
出来なくなった活動を、新しい活動で補うこ

とにより他者との関係を今まで通りに保つ行為
を示す。

例3「前はそういうの（スポーツ）行かなくな
った部分によって時間があいちゃったっていう
のが、友達とかも行ってたからぽーっとしてい
るような、あ～あってなんで出来ないのかなぁ
ってあったけど、今はその分なんか別のことや
ったりして、時間のあいているのを感じなくな

位相 サブカテゴリー

日常的パフォーマンス 整調
楽観
補償

孤立のパフォーマンス 閉じこもり
回避
我慢

偽装的パフォーマンス 役割義務
虚勢
ごまかし

消極的パフォーマンス あきらめ
控えめ

表1．病みの軌跡の4つの位相とサブカテゴリー

偽装的パフォーマンス

図1．2次元上の位相

日常的パフォーマンス

消極的パフォーマンス孤立のパフォーマンス

【
症
状
の
コ
ン
ト
ロ
ー
ル
状
態
】

不
完
全
な
コ
ン
ト
ロ
ー
ル

完
全
な
コ
ン
ト
ロ
ー
ル

【活動の幅】
発症前の通常の活動

最大限に制限された活動
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った。例えば会社の友達とかじゃなくて、地元
の高校の友達と遊びに行くとか、ある意味連絡
取り合っていなかったような友達とかと連絡す
るようになって。」

この例は、友人とスポーツができなくなった
ことに対してそれに代わるものを見つけ、新た
な生活を築きあげていた。

2．〈孤立のパフォーマンス〉
コントロールが不完全で、活動の制限も強い

場合、周りの相互作用から引きこもることで自
分を保ち、この時期を乗り越えようとする行為
を示す。R Aの早期の段階では、症状も本人の訴
えがない限り周りに理解されにくい。そのため
対象者は辛い気持ちを周囲に訴えることを抑え
ていた。サブカテゴリーは「閉じこもり」・「回
避」・「我慢」であった。

a．閉じこもり
自分の辛さを他者に表現することも少なく、1

人でじっとしている、部屋に閉じこもるなどの
行為を示す。

例4「家の中で精一杯って感じだから。外には
出たんだけど、ほとんど家の中。（中略）気持ち
は情けないっていうか、情けないのと不安感と
良くならないんじゃないかなぁとかそういうの
が入り交じって、痛みが消えないんじゃないか
なぁって。このまま痛みが消えないんじゃない
か。ずっとこのままだったらどうしようとか。ど
んどん悪くなるんじゃないかっていうのが1つあ
ったり。（中略）そうですねえ。浮き上がってな
かったですね。どうしていいのかわからないっ
ていうのが。」

関節の痛みを抱えながらそれをどうすること
も出来ず、家の中で何も出来ない自分を感じな
がら、今後の見通しに対する不安を表出してい
た例である。

b．回避
動けない自分、人に助けてもらう自分が明ら

かになるのを恐れて、周りとの関わりを避けよ
うとする行為を示す。

例5「去年はねえ。（辛くて）実家に帰ってい
たから、友達いっぱいいるけど、やだから。や
だっていうか会えば絶対その（病気の）話にな
るから……言ってもみんなあんまり理解、理解

っていうか（病気の）名前は知っててもえっ？
て感じですよねえ。言いたくないっていうか…
…やっぱり情けなくなるっていうんですか。ふ
ふふ……なんだろうねって感じで会えばその話
になるから実家に帰っても誰とも連絡とらない
ですね。」

これは、痛みのため日常生活も人に助けをか
り、また指の関節も腫れてしまった自分を友人
に見せることの辛さ、またR Aになった自分への
友人の反応を恐れ、それらを回避しようとして
いた。

c．我慢
自分のせいで周りの人々に迷惑をかけたくな

い気持ちから、誘いを断ったり、助けられてい
る人と離れ、接触を断とうとする行為を示す。
他者の援助が多いほど、あるいは自分からより
遠い存在の他者に対してこの行為は多く見られ
た。

例6「友達が気を使って、大丈夫なのっていう
感じでみんなで遊びにいって気を遣わせたら申
し訳ないかなあ。せっかく楽しいことも気を遣
うんだったら、じゃあ休ませてもらおうかなあ
って帰っちゃったりして。」

例7「（彼氏には病気のことを）やっぱり言わ
なかったですね。言ってからは彼の方がいろい
ろやってくれて病院とかもちゃんとしたところ
がいいっていろいろ探してくれて、それが辛か
ったです。私なんかでいいのかなって、本当に
別れようかっていったんですけど。」

これらのデータには、自分のせいで他者に気
を遣わせてしまう。自分が他者の為にならない
と感じて消極的になり、その悲しさが表れてい
た。

3．〈偽装的パフォーマンス〉
症状をコントロールできない状態においても、

発症前の通常の活動を保持しようとする行為を
示した。対象者は特に痛みをなだめすかしなが
ら無理に活動し、病状を悪化させる結果になる
ことが多かった。それに対して周りの人々は対
象者が無理していることに気づかないことも多
い。サブカテゴリーは「役割義務」・「虚勢」・「ご
まかし」であった。
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a．役割義務
体が疲れていても、家族のために家事をし、

職場でも痛みをこらえて仕事を遂行する。疾病
管理の優先より、生活における役割を優先する
行為を示す。

例8「もうだるいですね。起き上がれないです
ね。（子供が）泣くから抱いてしまうし、上の子
も2歳半なんで甘えたい盛りですよね。だからう
ーん。どうしようもない。無理やり。主人も（帰
りが）遅いからお風呂も1人でっていう感じで2

人を入れて。（中略）夫はピンとこないみたいで
すね。まだ3 0すぎたぐらいで、リウマチってい
うのは、私もそうだったけど、やっぱし未だに
ピンとこなくて、動けるし這ってでも動けるか
ら。」

これは、周りの協力も得られず、甘えたい盛
りの子供のために母親役割を無理矢理遂行しな
ければならない状態を続けていた例である。

b．虚勢
自分の能力を証明する行為を示す。自分がこ

れまで行っていた活動をやり続けることで、他
者に病気になっても自分は今まで通りだと示そ
うとしていた。

例9「家族の人とかには病人扱いされるのが嫌
だから今まで通り、普通にしていたことは自分
でする。もちろん友達と遊ぶときも、かばって
何かしてもらうとかそういうのはしない。今は
動けるんで痛みがあっても動けるうちは自分で
もちゃんと動いていたい。会社の上司に言った
ときに、会社を辞めて療養に励めって言われた
んですけど、そんなまだ動けるうちは自分でも
働きたいですし、家にこもっている方がおかし
くなりそうで、自分で出来ることはやりますっ
て言ったんです。」

このデータは、変わりなくこれまでの活動を
保持しようと、必死に周りに提示している状態
を示していた。

c．ごまかし
自分のこれまでの生活を保つため、他者に対

して痛みやリウマチという病気があることを隠
そうとする行為を示す。

例1 0「（彼氏がもし出来たら）考えちゃう。
（病気のことを）言っていいのか悪いのかとか。

逆に引かれちゃったらやじゃないですか。（病気
のことをあまり言いたくないのかと尋ねたとこ
ろ）そうですね。恥ずかしくなっちゃう。そん
なあんまり、たまに会う子とかには言ってない。
ちょこちょこ会っている仲いい友達は知ってい
るけど。なんかリウマチって聞くとおばあちゃ
んって気がして、指が曲がっててとかだから恥
ずかしいですよね。道ばたでリウマチの話をす
るのもやですね。電車の中とかでも。お年寄り
の……でもないけど。」

このデータでは、対象者はR Aのイメージと自
分が結びつくことに羞恥心を感じ、否定しよう
としていた。

4．〈消極的パフォーマンス〉
症状がコントロールされた状態であっても、

活動の再開によって症状が出るのではないかと
いう恐怖から活動が広がらない場合や、今後の
見通しの不安から活動を断念しなければならな
い行為を示した。サブカテゴリーは「あきら
め」・「控えめ」であった。

a．あきらめ
痛みの出現や病気の進行を恐れて、活動出来

ない行為を示す。リウマチという疾患の今後の
見通しの不透明さから、また以前体験した痛み
への恐怖や不安が、そのまま行動となって表れ
る。

例1 1「仕事でいうと上の意向で私は決まっち
ゃうし、うん。例えば身体に病気があると私は
思うようにはいかないし、なんか自分の気持ち
が一番じゃないっていうか。その起こったこと
に自分の気持ちをとりあえず合わせているって
いう感じがすごくする。これがしたいのにって
思ってもしょうがないし、そう。」

このデータでは予測不可能なR Aにより、今ま
でやっていたことが出来なくなることをつらく
感じながらもその活動を断念している。

b．控えめ
周りが病人扱いすることにより、対象者もそ

れにあわせて活動の幅を制限してしまう行為を
いう。

例1 2「あんまりなんか、小康状態っていうか、
思ったよりも長かった。もっとなんか簡単にい
くかと思ったけど……ああこういうことだった
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んだなあとか。簡単に考えてたんだけど、甘く
ないとか思っちゃう。だから今、デスクワーク
の方、事務の方とかも探して、もしダメだった
ら。結構こういう今の仕事も諦めなきゃいけな
いのかなあ（しみじみ話す）どっちをとるかだ
もんなって感じなんだもんね。体をとるかやり
がいみたいな。なんか周りの人に話すと友達と
か家族とか相談すると、体大事にして欲しいか
ら、迷うんだったら辞めて、仕事でやりがいと
か生き甲斐とか言ってないで、とりあえず食べ
るだけの稼ぎが出来る事務とかにいった方がい
いんじゃないとかってみんな言うけど……そう
……今はいいけどねえって周りもだんだん熱く
なり始めて、だんだん。……」

このデータは、今までやっていた仕事を続け
たいという思いがあるものの、周りの人々が心
配し、対象者自身も影響され、仕事を断念しな
ければならない気持ちに傾いていた例であった。

C．位相から位相への移行に影響を与える5要因

そして位相から位相への移行に影響を与える
要因として、〈R Aである自己の自覚〉、〈他者へ
の影響の表面化〉、〈活動に対する渇望〉、〈他者
からの修正〉、〈R Aの心構えが持てること〉の5

つが見出された。〈R Aである自己の自覚〉とは、
自分がお婆ちゃんの病気、寝たきりの病気にな
ったと自覚することで、これまでの活動をやめ
てしまった、消極的になってしまったデータか
ら抽出した。〈他者への影響の表面化〉とは、例
えばある対象者の4歳の子供がストレス性の登園
拒否になった症例があった。彼女は母親として
遊んであげられなかったせいだと思い、無理し
て母親役割を果たし症状を悪化させてしまった。
このようにR Aになった自分が他者に影響したと
思うことで位相への移行に影響したのである。

〈活動に対する渇望〉は、仕事やスポーツなどそ
の活動を行いたいという気持ちが強く作用し、
生活が変化していったデータから抽出した。〈他
者からの修正〉は、家族や医師など周りの人々
から言われたことにより対象者の生活が変化し
ていくことを意味した。〈R Aの心構えが持てる
こと〉は、R Aについての情報や知識を増やすこ
とにより、将来的なビジョンを描けるようにな

り、今後の身の振り方を考えながら生活してい
くようになった例から抽出された。しかし、本
研究では対象者1 0名全員にこの5要因が位相か
ら位相の移行に直接関与したと結論づけること
はできなかった。

D．4つの位相の移行プロセス

病みの軌跡は2次元上を発症前の生活を出発
点とし、4つの位相を時間的経過の中で移行して
いくことがわかった。以下に移行プロセスを2 4

歳の福祉施設で働いている女性の例をあげて説
明する（図2）。

発症した当初は指が腫れ、痛みが出現し衣服
のボタンの介助が出来ない状態だった。R Aと診
断された時は信じられず、周りの人にも冗談で

「お婆ちゃんの病気になっちゃった病院行かなき
ゃ」と軽く話し、気にもとめなかった。つまり

〈日常的パフォーマンス〉の「楽観」に当てはま
る。その後も症状は消えず、転々と病院を変え
る。徐々に症状が悪化し、薬剤もステロイドな
ど強いものに変わっていった。その頃には仕事
にも大きく影響し始め、介護者の歩くスピード
についていけなくなり、生活活動もどんどん低
下していく。彼女は仕事以外は外出せず、新し
いこともしなくなった。つまり〈孤立のパフォ
ーマンス〉の「閉じこもり」状態であった。一
方まわりの人々は身体を気遣って心配してくれ
るのだか、かえって彼女に重くのしかかり、心

偽装的パフォーマンス

図2．移行プロセスの1事例

日常的パフォーマンス
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最大限に制限された活動



配かけまいと痛くても痛いといえないときもあ
ったと言っていた。仕事も無理してやっている
状態であった。これは〈偽装的パフォーマンス〉
の「ごまかし」「役割義務」にあたる。そのころ
から彼女は先行きの不安を感じるようになった。

「病気になるってこういうことだったんだ」と自
分の将来の方向性を失い、病気である自分を実
感するようになる。彼女は「これまで自分は頑
張ればなんとかなることが多かったのに、身体
の病気があると私の思うようにいかないし、自
分の気持ちが一番じゃないのがすごく悔しい。
今はとにかくすべて後回し。病気になるってこ
ういうことか」と話していた。その後職場の上
司に仕事を続けるか辞めるかの選択を迫られ、
好きだった仕事から別の仕事に変わることを希
望した。彼女の身体にとって介護の仕事は負担
が大きい。好きな仕事を辞めたことで症状がコ
ントロールしやすくなった一方、彼女の活動の
幅は狭まることにつながってしまったのである。
これは〈消極的パフォーマンス〉の「あきらめ」
にあたる。

以上、1事例から病みの軌跡を説明したが対象
者によって移行の速度、進む方向はすべて一致
しなかった。また方向も一方向ではなく、同じ
位相に戻ることもあった。

Ⅴ．考察

A．病みの軌跡の中心となる2次元

これまでの先行研究において、R A患者の抱え
る諸問題は痛みを中心とした症状、身体的な機
能の低下であった。本研究で病みの軌跡の中心
となった2つの次元【活動の幅】と【症状のコン
トロール状態】は、まさにR A患者が抱えている
最大の問題といえる。K l e i n m a n（1 9 8 8 / 1 9 9 6）
によると、慢性の病いの問題（ illness prob-

l e m）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
主張した。本研究の対象者はR Aを発症したこと
によって、症状に悩み、社会生活の営みにも困
難をきたし、自分の存在が根底から揺さぶられ
るのを感じていた。そしてこれまで振り向きも
しなかった自分の存在を改めて振り返るように

なったのである。この2次元の意味するものは、
そういった自分への意識の高まりでもあり、生
活のなかに作り出された根本的な困難ともいえ
る。そして宙に浮いた状態の自分をどのように
方向づけていくかが今後の生活を決定し、この
2次元の変化と共に自分の存在も変化していくと
考えられる。それによって患者は新たな日常生
活を編み直すことにつながるだろう。 W i e n e r

（1 9 8 7）は、R A患者が抱く恐怖は、将来的な
「不確かさ」から起こるものであると述べている。

この恐怖から抜け出そうと抵抗する行為が、〈孤
立のパフォーマンス〉であったり、〈偽装的パフ
ォーマンス〉であったり、〈消極的パフォーマン
ス〉、〈日常的パフォーマンス〉であるのかもし
れない。

B．R A患者における病みの軌跡の行路

S h a u l（1 9 9 5）の研究では、R A女性患者が
R Aをもって生活するために学んでいく移行段階
として、〈気づきの始まり〉、〈ケアを得ること〉、

〈R Aを持ちながら学ぶこと〉、そして〈熟達して
いく〉の4段階があり、各段階をオーバーラップ
しながら移行すると結論づけている。その移行
は一方方向に進む行路であった。本研究の病み
の軌跡は、位相から位相を行きつ戻りつ移行す
るプロセスであり一方向ではなかった。S h a u l

の研究とこの部分の差異は、本研究の病みの軌
跡の中心となる2次元が、R A疾患の経過に影響
を受けやすい点が考えられる。R Aは、寛解、増
悪を繰り返す慢性進行性の疾患である。増悪に
よって新たな機能障害や症状が加わると新たな
適応を目指す必要が出てくる。また、それにと
もなって周りの環境への働きかけも変化し環境
も変化していく。加えて発症早期の患者はR Aに
対する不確かさの恐怖や不安そして期待がより
強い。それらの感情が入り交じり“現在”の生
活が安定するまでまわり道しやすいのかもしれ
ない。一方、その移行に影響を与えるものとし
て、本研究では、《R Aである自己の自覚》、《他
者への影響の出現》、《活動に対する渇望》、《他
者からの修正》、《R Aの心構えが持てること》が
見出された。佐藤・荒記・橋本他（1 9 9 5）の研
究では、R A軽症群の疾病受容・生活満足度低下
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には社会的支援の欠如や非就業が、重症群の生
活満足低下には、社交の障害が有意な関連を示
し、R A患者をめぐる環境を調整することの重要
性を述べていた。本研究でも、他者の存在が位
相から位相への移行に大きく影響していること
は明らかとなったが、直接的な原因には至らな
かった。今後取り組むべき課題である。

本研究の対象者にR A疑いの方もいた。その対
象者も同じR A患者の病みの軌跡を辿ることにつ
いてであるが、そもそもR Aは確定診断がつきに
くい疾患である。また本研究の対象施設がR A専
門施設のためR A疑いとはいえR Aとしての治療
を受け、確定診断はついてないものの、ほぼR A

で間違いないと医師から言われている対象者を
選択したので特に問題はないと思われる。

C．各位相の意味づけ

〈日常的パフォーマンス〉という位相は、R A

を発症してから日常の生活を編み直していく行
為であり、新たな日常生活の設定をしていくも
のである。本研究においての〈日常的パフォー
マンス〉は、発症してから最初の“再常態化”
を体験している段階といえる。高田（1 9 9 0）が
行った研究結果ではR A患者の常態化様式の1つ
である〈再常態化〉には、「他者の助けを求める」
対処方略と「感情を調整する」対処方略があっ
た。本研究では〈日常的パフォーマンス〉のサ
ブカテゴリーとして、「整調」「楽観」「補償」が
含まれていた。「感情を調整する」という対処方
略と本研究の「楽観」「補償」とは、感情を切り
替えたことによって補償したり、楽観的に考え
るようになったとも考えられ、非常に類似した
ものである。
〈孤立のパフォーマンス〉は、苦痛を理解して

もらえないため他者から引きこもること、他者
と共に行動することで自分の自尊心が低下する
のをおそれて回避すること、自分が他者に影響
することで、他者のためにならないと考え、遠
慮してしまうなどの行為を示す。どの行為も、
他者を強く意識した行為であった。そういった
意味では、この〈孤立のパフォーマンス〉は自
分の辛さを理解し、援助されたい自己欲求の強
い表れとも考えられる。

〈偽装的パフォーマンス〉のこの偽装というの
は、「参加者の一方もしくは一部が他の参加者た
ちに自分たちとは異なる経験をさせようとして
いる事態、いいかえれば、自分と相手の経験が
自分の意図する方向に異相化するよう、数々の
技法と仕掛けを一方的に動員している事態

（G o f f m a n 1 9 5 9 / 1 9 7 4）」のことをいう。本研究
の対象者がなぜ偽装しなければならなかったの
か。考えられるものは、この年代の女性は、母
親役割、妻としての役割、社会人としての役割
などを持ち、もっとも生産的で活動的な年代で
ある。役割を遂行することで、社会的相互作用
を円滑に運ぶことができるため、R Aによって自
分の役割を遂行できないと感じても、期待に応
えようと偽装的なパフォーマンスを仕事場で、
そして家庭でも呈示していたのである。もう1つ
考えられる事は、症状が軽度のうちに、活動で
きるうちにという“今”を重要視することで、役
割を遂行している場合もある。「まだそんなに病
状もひどくない」という気持ちを持つものも少
なくなかった。

今回、本研究の対象者はR Aに対し“お婆ちゃ
んの病気みたいで恥ずかしい”という感情を抱
き、生活上に大きな影響を与えていた。発症早
期は確かに変形も少なく身体的には問題がない
ように思えても、彼女達のこころの動揺ははか
り知れない。R A患者のメンタル面に関する研究
はこれまでも多くされており、それは外見上の
問題、個人のパーソナリティの問題、ステロイ
ド内服という問題もあるだろうが、R Aに対する
社会的なイメージにも問題があるのではないか。
今回の研究ではボディ－イメージとその変容に
悩む対象者の姿がデータから見えてくるものの、
その点に関しては十分に分析するまでにはいた
らなかった。今後さらなる検討が必要だと考え
られる。

本研究で得られた病みの軌跡は一般化までに
はいたらなかったが、生活の実態としてのデー
タを提供できた。進行の進んだR A患者に比べ、
発症早期の患者への看護者の関わりは少ない。
R A発症早期においても患者と彼女を取り巻く
人々の生活に大きく影響を与えるため、この時
期からの継続的な介入・指導が必要であるとい
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える。

Ⅵ.本研究の限界と今後の課題

本研究では、限られた施設に通院している1 0

名の対象者であったこと、及び発症の期間に開
きがあったことなどを考慮していない点があっ
た。また、データが面接法中心になり、実際の
対象者の生活場面データが十分であったとは言
い難い。今後の課題として、サンプリングと、
データ収集の方法について検討した上で、更な
る研究を積み重ね、概念の検討、修正を行いな
がら、R A患者のケアに役立てられるよう検討し
ていきたい。
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