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研究成果の概要（和文）： 
慢性の病いにおける他者への「言いづらさ」について、慢性の病い（糖尿病,精神疾患,神経難
病等）とともにある人々とケア提供している看護職者へのインタビューから描いたそれぞれの
ストーリーを分析し、他者への気遣いや伝える言葉が見つからない等での「言いづらさ」が存
在し、看護職者は「聴きづらさ」を抱えながらも、表情等から状況を捉え、他者に伝える方法
の支援や「分かる人」との出会いを促進していることが示唆された。 
 
研究成果の概要（英文）： 
The study analyzed individual life-stories built up from interviews with patients who 
live with chronic illness and nurses (including diabetes, mental disease, and intractable 
neurological disease, et al.) to understand the “difficulties of telling” to others 
about chronic illness. The study suggests that there is the fact that some patients might 
find the difficulties of telling to others about their illness, because they are afraid 
of worrying others or are unable to find the right words. Nurses should catch the situation 
from such cues as facial expression, while nurses feel “difficulties of listening” to 
patients, and send words with meaning of living, and support of meeting persons who 
understand them. 
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１．研究開始当初の背景 
慢性状況における病気の捉え方について

は、A. ストラウスと J.コービンらが 1984 年
に病気の慢性状況の特性をクロニシティ（慢

性性）として説明し（南裕子監訳：慢性疾患
を生きる－ケアとクオリティ・ライフの接点
－、医学書院、1987）、1988 年には A.クライ
マンが経験としての病いの考え方を発表し
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た（江口他訳：病いの語り－慢性の病いをめ
ぐる臨床人類学－、誠信書房、1998）。これ
らはわが国においても慢性領域の研究者お
よび実践者に大きな影響を与え続けている。
その後、ストラウスとコービンがクロニシテ
ィの概念を一層発展させ、患者と家族のイン
タビューから導き出した「病みの軌跡」の考
え方を 1992 年に紹介し、個人史の重要性を
指摘している（黒江他訳：慢性疾患の病みの
軌跡、医学書院、1995）。また、1980 年代後
半から慢性状況に関する研究を続けている I.
ラブキンと P.ラーソンは、ストラウスらの考
え方を受けて、生活に与える影響をクロニッ
クイルネスの衝撃としてとらえ、生活の中の
具体的な衝撃に焦点をあて、その内容を提示
している（黒江他訳：クロニックイルネス－
人と病いの新たなかかわり－、医学書院、
2007）。 
また、わが国においては、1984 年に得永が

自分の体験を基盤に、慢性の病いが生活にど
のような影響を与えるのかを著し（得永幸子、
「病い」の存在論、知湧社、1984）、2000 年
には精神障害・当事者にとっての病いの意味
について田中がライフヒストリー法を用い
て報告し（田中美恵子、ある精神障害・当事
者にとっての病いの意味：スティグマからの
自己奪還と語り、聖路加看護学会誌 4（1）、
1-19、2000）、2003 年には秋山らが、慢性の
病気への対処行動に関する研究として、対象
者の生活史を描き出している（秋山智他：地
域生活を送る脊髄小脳変性症A氏の病気への
対処行動に関する研究、日本難病看護学会誌
８(2)、125-133、2003）。これらの文献の中
には、「娘と Y 先生以外には誰にも病気のこ
と言わんかった。ずっと隠してきた」（秋山
ｐ128）、「知らない人には S さんは何もいわ
なかった。また、何かあると感じた人も、『質
問していいものか悪いものかと質問しない
できた』」（田中ｐ9）などが表現されている。
しかしながら国内外の文献において、他者へ
の「言いづらさ」そのものに焦点をあてて看
護学的に追究したものはみられない。 
われわれは、糖尿病をもつ人々を対象にし

た先行研究（黒江：女性の 1型糖尿病におけ
る食行動異常に関する研究、平成 11 年度～
13 年度、科学研究費補助金、研究課題番号
11672400）において研究協力者が語った内容
から、医療職者を含め社会の人々による病気
に対する反応に苦慮したことが多く含まれ
ていることに気付いた。たとえば、中学の時
に友人に打ち明けたら皆に伝わったこと、仲
間との食事に消極的になる自分のこと、妊娠
について相談したら「病気があるのに、そん
なことを考えるのか」と医療職者から言われ
た、などであった。これらは報告書で報告す
ると同時に誌面でも論議した（看護研究 35
巻 4 号、焦点：慢性性 Chronicity と生活史

に焦点をあてた看護学的研究）。その後、慢
性の病いをもつ人々に「生活」についてイン
タビューを続け（岐阜県立看護大学共同研究
報告書、平成 14年・15年）、また病みの軌跡
を調べる中で、生活および生活史についての
的確な視点をもつことによって、今まで明ら
かにされてこなかった「病気のある生活」を
知ることができると気づかされた。 
そこで、その後取り組んだ萌芽研究（黒
江：慢性の病いにおける他者への言いづらさ
についての研究、平成 17年度～平成19年度、
科学研究費補助金、研究課題番号 17659674）
において、ライフストーリーの視点で生活を
考える立場を追究しながら、病いとともにあ
る生活と、その生活を営む主体としての「生
活者」を捉えることの重要性について論議す
るとともに（黒江他：看護学における「生活
者」という視点についての省察、看護研究、
39（5）、3-9、2006）、病いの慢性性について
わが国でどのように考えることができるか
看護学的に省察した（病いのクロニシティと
生きることについての看護学的省察、日本慢
性看護学会誌、1（1）、3-9、2007）。「生活は
普通にしているのに、『暗いトンネルの中に
いる』ような気がしていた。前後左右が真っ
暗で、自分がどこにいるのかわからない、も
がいている・・」と語った女性に看護学的に
応えるためにも、多様な病気状況にある人々、
および看護研究者・看護実践者との幅広い相
互交流を通して病いのある生活を「言いづら
さ」の視点から描き出し、看護を考えるに至
った。 
 
２．研究の目的 
 病気をコントロールしながら生活してい
る人々が、病気であることによって、あるい
は病気の管理に必要な養生法を続けようと
するときに、他者(自分以外の個人、集団、
組織)のどのような反応(言語表現・行動)に
直面しているか、他者の反応(言語表現・行
動)に対して病気である個人はどのような思
いを抱いているか、自分の病気のことを誰に
どのように伝えているか、そのように伝えて
いる理由は何か、自分の病気を他者に伝えよ
うとしたときに躊躇した経験、および自分の
病気を他者に伝えるときの難しさが日々の
養生法にどのような影響をもたらしている
かについてインタビューを実施し、病気のあ
る生活における他者への「言いづらさ」がど
のような実情にあるかを明らかにする。その
結果をふまえ、人々がどのようなサポートを
求めているかを導き、検討する。 
また、病気をコントロールしながら生活し
ている人々にケアを提供している看護職者
にインタビューを実施し、わが国の文化にお
ける他者への「言いづらさ」を看護職者がど
のように捉え、どのようなケアを提供してい



 

 

るかを明らかにする。それらの結果をふまえ、
人々が生活の中で求めている支援内容と、実
際に提供されているケア内容との両者を分
析し、これからの看護のあり方を検討する。
これらの検討を通して、生活の中で養生法を
続けることが求められる慢性の病い(クロニ
ックイルネスchronic illness)の領域におけ
る人間の捉え方、健康の捉え方、および環境
の捉え方について看護学的にそれぞれの特
性を導き、看護のあり方について追究し、看
護理論の基盤を構築する。 
なお、本研究においては、病気のある生活

として糖尿病、精神疾患、神経難病、炎症性
腸疾患、および HIV 感染症などの慢性特性の
病気をもつ人々の生活に焦点をあてる。ここ
における病気の慢性特性は、J.コービンとA.
ストラウスによる「クロニシティ（慢性
性,chronicity：長く続くという慢性状況の
特性」の考え方に基づく。また、インタビュ
ーの実施に際しては、R.アトキンソンによる
ライフストーリーインタビューと M.ブーバ
ーによる対話(Zweisprache)の考え方を基盤
として実施し、インタビュー内容からアーキ
タイプ(元型)を見出していく。 
 
３．研究の方法 
1）慢性の病いをもつ人々に R.アトキンソン
によるライフストーリーインタビュー法に
基づきインタビューを実施し、インタビュー
内容から慢性の病いにおける「言いづらさ」
のアーキタイプ（元型）を導き出す。この結
果に基づき慢性の病いに関わる有識者（研究
者および実践者）とディスカッションを行な
う。 
2）慢性の病いをもつ人々にケアを提供して
いる看護職者にインタビューを実施し、イン
タビュー内容から慢性の病いにおける「言い
づらさ」に対する看護職者の対応のアーキタ
イプを導き出す。この結果に基づき慢性の病
いについての有識者（研究者および実践者）
とディスカッションを行なう。 
3）上記の方法をふまえて看護のあり方を検
討する。わが国の慢性の病いにおける人間の
捉え方、健康の捉え方、環境の捉え方、およ
び看護のあり方について、有識者会議を行な
う。その検討内容を基盤として、病いのある
生活における看護の基本姿勢と理論構築の
基礎を創る。 
4）上記 1～3の内容を報告書にまとめ、今後
取組むべき課題を明確にする。 
5）研究協力者・倫理的配慮：研究協力者は
慢性の病気（糖尿病、精神疾患、神経難病、
炎症性腸疾患、HIV 感染等）を持つ人々およ
び慢性の病気のケアを提供している看護職
者で、研究者が関係する保健医療機関および
患者会等に文書を用いて目的および方法に
ついて説明し、研究協力者の紹介を依頼する。

紹介を受けた人々に、研究協力を依頼し同意
を得る。インタビューの場所と時間は研究協
力者と調整を行い、研究協力者が協力しやす
い時間と場所にて行い、承諾を得られた場合
は録音する。なお、当該研究は岐阜県立看護
大学研究倫理審査部会の審査を受けて行っ
た。 
 
４．研究成果 
慢性の病いとともにある人 （々1型糖尿病、
2 型糖尿病、精神疾患、神経難病、炎症性腸
疾患、HIV 感染、在宅療養とともにある人々）
のインタビューからそれぞれのライフスト
ーリーを描き、ライフストーリーに包摂され
ている「言いづらさ」について検討を行った。
それらのライフストーリーにみられる「言い
づらさ」には、家族（妻・夫・娘・息子・母
親・父親・義姉・舅・姑）、友人（同級生を
含む）、地域の人々、職場の人々（上司・同
僚）、患者会の人々、および医療職者（医師・
看護師）など、多様な人物が登場していると
ともに、「言いづらさ」に繋がる経験の流れ
には、言えないことの文脈、日常への反映、
傷ついた体験、言う人と言わない人に一線を
引く、生活の中でいつしか生まれる変化、底
流にあるものなどが包摂されていることが
示唆された。 
“言えないことの文脈”では、自分の病気
について理解することが難しいために、他者
にどのように伝えていいのか、その伝える言
葉が見つからないこと、また、病気のことを
伝えることで相手が戸惑うのではないかな
ど、他者をさまざまに気遣うことで言えなく
なることなどがみられた。また、“傷ついた
体験”では、病気について他者に言うことで
思わぬ言葉に直面するとか、言わないことで
誤解されることなどがみられ、これらの傷つ
いた体験はその後の更なる「言いづらさ」に
繋がっていた。そして、“底流にあるもの”
では、日本社会にある人権的な差別や病気の
差別を感じるなど社会の人々がもつ病気に
対する特定のイメージと直面していた。しか
しながら、自分の経験に耳を傾けてくれる
「分かる人」と出会うことによって、“言う
人と言わない人に一線を引く”ことを知り、
それにより対応することも可能になってい
た。 
ライフストーリーより得られたこれらの
内容を報告書で提示し(黒江他：慢性の病い
における他者への「言いづらさ」と看護のあ
り方についての研究成果中間報告書、2010)、
また、学会等で報告するとともに意見交流を
行った(黒江他：第 4 回日本慢性看護学会学
術集会交流集会、2010)(黒江他：慢性の病い
における他者への「言いづらさ」－ライフス
トーリーインタビューは何を描き出すか－、
看護研究、44(3)、2011)。 



 

 

さらに、慢性の病いとともにある人々にケ
アを提供している看護職者（糖尿病、精神疾
患、神経難病、炎症性腸疾患、HIV、在宅療
養におけるケアを提供している看護職者）の
インタビューからそれぞれのストーリーを
描き、看護職者は慢性の病いとともにある
人々の「言いづらさ」をそれぞれの人々が営
む生活の中でとらえ、社会的立場、家族背景、
および生きることの意味をふまえてケアを
提供していることが考えられた。そこには、
慢性の病いとともに生きる人々の「言いづら
さ」とケア提供者による「聴きづらさ」が同
時に存在していることが示唆された。この内
容については、学会で報告するとともに意見
交流を行い（黒江他：第 5回日本慢性看護学
会学術集会交流集会、2011）、また、報告書
にて提示した（黒江他：慢性の病いにおける
他者への「言いづらさ」と看護のあり方につ
いての研究成果報告書、2010)。 
これらの内容を踏まえ、元型的経験の視点

から考察をすすめ、看護のあり方について検
討を行った。慢性の病いのストーリーは、そ
れまでの生活から別離し、病いとともにある
生活に歩み出すことから始まり、それは、慣
れ親しんだパターンに戻ることではなく、未
知なるものとの遭遇を意味していた。そして
慢性の病いにおける「言いづらさ」のストー
リーは、自分の病気を説明する言葉が見つか
らないこと、社会における差別や偏見に遭遇
すること、言いづらいことを言わなければな
らない事態に直面すること、診断時に母親が
泣く姿を初めて見ることからそれぞれ始ま
っている。そこには、新しい苦悩や恐れが生
まれているが、歩みを止めることはできずに、
明日へと進むことが求められている。おそら
く、それは、生活にも病気にも休みはないか
らである。 
それゆえ、病気に関わる状況を他者にどの

ように伝えるかについて内的な葛藤が始ま
り、社会において今までの居場所に居るにも
かかわらず居ない存在のように、居づらさが
生じる。そのような中で「分かる人」に出会
うことは他者からのサポートを得る機会と
なり、そのサポートに力づけられ、言う人と
言わない人に一線を引くことが可能である
ことを知ると、そうすることによって、将来
がかすかに見えるようになる。それは、以前
よりも全体性を見ることができるようにな
ることであり、意識が拡大することを意味し
ている。また、言うか言わないかという意思
決定ができることで、自分の人生をコントロ
ールすることが可能になり、自己の潜在能力
が解き放たれる。 
そのような経験が過ぎると、それまでの経

験や病気のある生活について他者に伝える
ことを試み、それが他者によって歓迎される
と、自分たちの“贈り物”が受け取られると

いう経験となる。また、他者に頼るのではな
く、自立することを試み、自覚的に生きるこ
とにおける自らの役割と居場所が、不安定な
がらも少し安定したものになる。これは、私
たちは私たちの“贈り物”を他の人々と共有
したいと思っているからであり、そうするこ
とで新たな挑戦に向かう準備ができてくる
からである、と解釈された。 
また、看護職者は「聴きづらさ」を抱きな
がらも、このような経験を生活における経験
として捉え、気遣いながら共有し、喜びも悲
しみも受け入れられるというメッセージを
伝えることで生きることの意味を伝え、自己
の人生をコントロールする可能性に繋げて
いた。それは同時に、私たち人間は、一人で
はないということを伝えていると考えられ
た。 
そして、私たち人間が自分たちが生きてい
る社会に在るスティグマを乗り越えること
ができるとすれば、より全体的立場に立つこ
と、および人と繋がっているという感覚に至
ること、そのことこそが、その一助となる可
能性をもっており、看護はこの立場でのケア
を考える必要があると思われた。これらにつ
いては、今後も探究を続けたいと思う。 
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