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研究成果の概要（和文）：　本研究では、神経難病者・家族へのスピリチュアルケアを実践する看護の実態を明らかに
し、スピリチュアルケアを語ることの意味と看護の専門性についての考察を加えることを目的とした。公刊された著作
物を使った文献調査と苦悩を抱える患者や家族に対する看護職の認識についてのインタビュー調査を行った結果、急性
期病院で神経難病患者へのケアに従事している看護師は患者のスピリチュアルな苦悩に目を向けるゆとりがなく、患者
のQOLや尊厳を守るためのマンパワーが常に不足していること、組織の合理化とケアの複雑性が同時に存在すること、
日常業務の合理化によって生じる倫理的実践の危機をいかに回避するかが緊急の課題であると考えた。

研究成果の概要（英文）：This study aimed to clarify the reality of nursing care to provide spiritual care 
for patients with intractable neurological illnesses and their family members. In addition, we looked at 
the meaning of talking about the spiritual care for nurses and specialities of that nursing. This study 
was started to conduct by analysing published literatures, and then we interviewed for nurses about the 
recognition to patients and families facing the anguish. Through these studies, we had the following 
conclusions,
a) For nurses engaged in care for the patients in acute hospitals, it is not enough time to look at 
spiritual distress of the patients. And they think that there is badly off manpower to keep going the 
patient's QOL and dignity.　b) In the roles required for them, it includes the streamlining of the 
organisation and the complexity of care at the same time. c) One of all urgent issues is how to avoid the 
crisis of ethical practice caused by that to streamline the day-to-day operations.

研究分野：慢性疾患看護

キーワード： 神経難病看護　看護の専門性　スピリチュアルケア
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１．研究開始当初の背景 
我が国の医療におけるスピリチュアリテ
ィへの関心が、学術文献数の年次変化をみる
と 1999年以降に急増している（長瀬雅子，2006，
医療・看護における spirituality に関する議論の動向―
医学中央雑誌に収録されている spirituality 関連記事の
分析，龍谷大学社会学部紀要）。この時期は、世界
保健機関（WHO）において、その憲章前文
にある「健康の定義」改正案の是非について
議論された時期と重なり、医療・保健におけ
るスピリチュアリティへの関与の是非が問
われ始めた時期とも言える。 
代表者が 2005 年に医療系文献情報データ
ベースを使って調査したところ、医療や看護
におけるスピリチュアリティへの関心は、タ
ーミナルケアや看護ケアの文脈で高まって
いることが明らかであった。しかし、現在の
日本の医療において、なぜスピリチュアリテ
ィへの関心が高まっているのか、スピリチュ
アリティが医療の対象となり得るのか、とい
う問いに応えるような研究は、看護学、医学、
医療社会学を見渡してもほとんどみあたら
なかった。 
日本をはじめとする、いわゆる「先進国」
では、「医療」と言えば近代医療のことを意
味し、唯一の「正統」な「医療」である。そ
の近代医療／医学は、そもそも宗教と分離し
て発展してきた「近代科学」の一部門である。
したがって、客観主義、経験的データへの直
接的依存、主観的価値判断の排除、普遍主義、
反証可能性などという近代科学がもつ特徴
をそのまま継承している。「医療」が「専門
家集団によって制度的枠組みの中で行われ
る」（佐藤純一，「医学」，黒田浩一郎編『現代医療の社
会学―日本の現状と課題』世界思想社, 2-32, 1999）も
のであるという前提に立つ限り、「医療にお
けるスピリチュアリティ」を考えること、あ
るいは研究対象あるいは医療の対象とする
ことには、スピリチュアリティをどのように
規定するにせよ、そもそもの困難さが伴うと
考えられる。 
医療におけるスピリチュアルという問題
については、医療社会学としても取り組むべ
き課題である、と Fox, R（’Exploring the Moral 
and Spiritual Dimensions,’ Swazey, J., Glicks¬man, A., 
Messikomer, C.M. eds., “Society & Medicine: Essays 
in Honor of Renee C. Fox.” Transaction Pub, 257-271, 
2002）は述べている。彼女は、これに関連し
た課題を 2つ提示している。一つは、人の誕
生、成長、発達、セクシュアリティ、エイジ
ング、死などの根源的で超越的なものとの関
連という問題である。これは、病や事故、痛
みや苦悩、人間の知識や生命の有限性といっ
た事柄で先鋭化するような人間の生をめぐ
る「意味の問題」でもある。もう一つは、こ
のような人間の生の不可解さと、それに関す
る知識の限界に対する医療・保健に関する専
門職者の向き合い方の問題である。しかし、
Foxは、これらの課題の重要性を指摘しなが
らも、実際にはこのような研究には着手しな

かった。 
医療社会学者で、医療におけるスピリチュ
アリティをトピックとした唯一の研究は、タ
ーミナルケアを対象とするものである。たと
えば、Walter, T.（Developments in Spiritual Care 
of the Dying. Religion, 26: 353-363, 1996）は、英国
で死にゆく人々へのスピリチュアルケアと
言えば宗教的アプローチ、もしくはキリスト
教的アプローチが支配的であったが、近年で
は意味の探求という、現代的で個人化したア
プローチが加わるようになったと述べてい
る。また、Bradshaw, A.（The Spiritual Dimension 
of Hospice: The secularization of an ideal. Social 
Science and Medicine, 43(3): 409-419, 1996）は、近
代ホスピスが英国で発祥した当初には、ケア
の中心的な次元とされていたスピリチュア
リティが、ホスピスの制度化の過程で切り捨
てられていったと論じている。 
代表者は、2005年～2009年にかけて学術
論文、中央政府レベルの議事録、書籍などを
資料とした実証的な研究を行ない、スピリチ
ュアリティが語られる医療の場が、近代医学
／医療が得意としない領域に限られている
ことを明らかにした。また、スピリチュアリ
ティを現在の医療に取り入れようとしてい
るのが、緩和ケアを専門とする医師や看護師
であることも論じてきた（長瀬雅子, 2010, 日本の
医療における spirituality に関する医療社会学的研究, 
龍谷大学大学院社会学研究科学位論文）。この一連の
研究ではディスコース世界の傾向について
は明らかにしたが、実践者や当事者の生の声
を扱っていないという点ではプラクシス世
界を直接的に明らかにしたとは言えないと
いう課題が残された。また、神経難病も「死」
と同様に近代医学／医療をもってしても治
癒が望めないにもかかわらず、そうした患
者・家族のスピリチュアリティについての語
りが稀有であることの意味についても明ら
かにしていない。 
 
２．研究の目的 
本研究では、先行研究の成果を受けて、次
の４つの点について明らかにする。 
①神経難病患者・家族が抱えるスピリチュル
な問題を明らかにする。 
②そうした問題に対して看護職がどのよう
に向き合ってきたのかを、インタビュー調
査およびアンケート調査を通して明らか
にする。これまで学術論文として公表され
ることがあまりなかったために、通常のケ
アの中に埋没し、可視化されてこなかった
可能性を含めて検討する。また、ターミナ
ルケアの場との相違について検討を加え
る。 
③現代日本の医療システムにおけるスピリ
チュアリティへの関与の可能性を考慮し
つつ、医療と密接に絡み合う看護職がスピ
リチュアリティについて語ることの意味
を考察する。 
④これらを通して、神経難病患者へのケアに



おける看護の専門性について検討する。 
本研究がフィールドとする神経難病患
者・家族へのケアの場は、医療の場であると
同時に福祉の場でもある。高度な医療技術を
使うことで、身の回りのことを自立して行う
ことができなくても人々は生き続けること
ができるようになってきている。それは、
人々の生への欲求を満たすことにはなるか
もしれないが、「よく生きる」とは何かとい
う新たな問いや、「どこまで治療を続けるか」
「どこまで生きるか」を選択しなければなら
ないという酷な状況を生み出している。医療
の場では「生存」することが重視される一方
で、「死ぬ権利」というものが容易に論じら
れ、患者・家族が直面する苦悩に向き合い続
ける看護の実態についてはなかなか語られ
てこなかった。本研究は、神経難病患者・家
族へのスピリチュアルケアを実践する看護
の実態を明らかにし、複雑化する看護行為の
根底にある看護の専門性を可視化する。その
成果からは、神経難病患者・家族へのケアに
おける看護の魅力と誇りを見出すことがで
きると考える。 
また、従来の医療社会学では、医療の質に
密接に関連するようなスピリチュアリティ
の問題やそれに対する医療者のかかわりに
ついて議論してこなかった。また、看護職の
専門性については「ケアとキュア」「看護と
介護」という対比での論考はみられるものの、
近代医療の内部で実践している看護職がス
ピリチュアリティのような自然科学以外の
まなざしをもつことに専門性を見出そうと
していることの意味を問われることがほと
んどなかった。本研究は、スピリチュアリテ
ィという人間の内奥へのまなざしをもつケ
アを看護学の方法論だけではなく、医療社会
学の方法論を使って提示するという点で独
創的であると言える。 
 
３．研究の方法 
本研究では、神経難病患者・家族を支える
スピリチュアリティとそれへの看護職のケ
アについて、医療社会学・看護学の方法論に
よって検討する。具体的には、まず神経難病
患者・家族が抱えるスピリチュルな問題を明
らかにするために、公刊された闘病記、エッ
セイ集などの著作物を使った文献調査を行
う。次に、そうした患者や家族を看護職がい
かに認識しているかについて、フィールドワ
ークとインタビュー調査を行う。それらの成
果を受けつつ、研究会等を活用して、現代日
本の医療システムにおいて看護職がスピリ
チュアリティについて語ること／語らない
ことの意味を考察する。さらに神経難病患者
へのケアにおける看護の専門性について検
討を加える。また、これらに加えて、国内外
の研究および実践の動向を継続的に調査す
るとともに、本研究の成果を積極的に公表す
るために、国内外の関連する学会に参加し、
投稿もする。 

①神経難病患者・家族が抱えるスピリチュル
な問題 
主に、公刊された闘病記、エッセイ集など
の著作物をデータとして活用する。患者・家
族の抱えるスピリチュアルな問題を明らか
にするためには、インタビューなどによる直
接的なデータ収集が望ましいが、疾患の特徴
から直接的なやり取りが困難な場合が多い
と考えられるため、著作物とした。可能であ
れば、患者・家族にインタビューを行う。分
析の視点は、人生の意味を問うような経験、
他者との関係性についての考察と関係の変
化、宗教的感覚の有無と内容などとする。 
 
②神経難病患者・家族へのスピリチュアルケ
アの実態 
神経難病患者やその家族が抱えるスピリ
チュアルな問題を、臨床の場で看護職がいか
に受けとめ、対処してきたのかを明らかにす
るために、フィールドワークを行うとともに、
神経内科病棟に勤務する／したことのある
看護職を中心にインタビューを行う。そのデ
ータを質的帰納的に分析し、終末期ケアにか
かわる看護職の期待などと比較して、神経難
病にかかわる看護職の特徴を明らかにする。
また、分析結果を活用して、神経難病患者・
家族のスピリチュアリティにかかわる神経
難病患者・家族へのスピリチュアルケアの実
態に関する質問紙を作成し、対象病院を選択
して量的調査を行う。 
 
③看護職がスピリチュアルケアを語ること
／語らないことの意味 
①②の成果を受けつつ、本研究の全過程を
通して、主に研究打ち合わせ会と医療社会学
研究会（幹事 黒田浩一郎）、クリニカルケ
ア研究会（代表 青木きよ子）における討論
を中心に検討する。医療社会学研究会は、20
年以上前から大阪・京都を拠点に活動をして
きたもので、現在は大阪で月 2回の定例研究
会が開催されている。参加者は、社会学、医
学、看護学、人類学、哲学・倫理学、宗教学
などの研究者で、学際的な研究会である。ま
た、クリニカルケア研究会は、設立から 6年
目になり、隔月で開催される。参加者は看護
学の研究者と臨床家で、研究報告や実践報告
を行っている。 
 
④神経難病患者へのケアにおける看護の専
門性に関する検討 
看護職の専門性については、現在の日本の
医療システムを考慮して検討する。主な論点
は、医療の中で看護職がスピリチュアルケア
を実践することの意義や、看護職に求められ
る専門性との関連である。こうした議論は医
療社会学が得意とするところであるが、看護
職にとっても関心の高い話題である。 
 
４．研究成果 
神経難病は、症状の進行とともに自立的な



日常生活が困難になる可能性のある病であ
り、多くの患者や家族が病の転換点でスピリ
チュアルな苦悩を抱えていると考えられる。
このようなスピリチュアルな苦悩について
の洞察が看護の質を高めることは、終末期医
療や精神医療の場を中心とした多くの既存
研究で論じられてきた。一方で、神経難病患
者・家族のスピリチュアルな苦悩や看護職に
よるスピリチュアルケアの実践に関する研
究は、看護学、医学、医療社会学を見渡して
もほとんどみられない。そこで、本年度はま
ず、神経難病患者がそもそもスピリチュアル
な苦悩を抱えているのか、もし抱えていると
するなら、どのようにその苦悩に向き合って
いるのかを、彼らの手記を分析することで明
らかにした。分析対象とした手記は 6 冊で、
病の転換期におけるそれぞれの経験を取り
出した。彼らは、診断を受けたときだけでな
く、症状の進行時期に繰り返しスピリチュア
ルな苦悩を経験していた。これらの苦悩は、
【人生の意味への苦悩】【将来への予期的な
恐怖】【孤立感】に分類された。また、彼ら
の苦悩への対処は、【生き方の見直し】【明る
く前向きな生き方】【希望】【人との繋がり】
に分類された。 
平成 23 年度からのプロジェクトは、神経
難病者・家族へのスピリチュアルケアを実践
する看護の実態を明らかにし、スピリチュア
ルケアを語ることの意味と看護の専門性に
ついての考察を加えることを目的とした。そ
こで、特定機能病院に勤務し、神経難病患者
への看護に従事している看護師が、臨床にお
いて患者のスピリチュアルな苦悩をいかに
受けとめ、ケアを実施しているのかを明らか
にするために、インタビュー調査を実施した。 
調査では、神経難病患者への看護に従事し
ている看護師は、人間のスピリチュアルな領
域に関する知識をほとんど持たず、自らの看
護実践をスピリチュアルケアと関連づける
必要性をほとんど感じていないことが明ら
かとなった。また、平成 25 年度に実施した
分析では、質の高い看護が「高い専門性」で
はなく「精神性」に依拠していること、「ダ
ーティ・ワーク」と言えるような日常的なケ
アを提供し続けることが看護師を疲弊させ
ていることが示唆された。 
 これらの研究を通して、いわゆる急性期病
院で神経難病患者へのケアに従事している
看護師にとっては、患者のスピリチュアルな
苦悩に目を向けるゆとりはない。むしろ、患
者のQOLや尊厳を守るためのマンパワーが常
態的に不足していること、組織の合理化とケ
アの複雑性という相容れない関係が存在す
ること、倫理的実践が危ぶまれていることを
いかに解決するかが緊急の課題であると考
えた。 
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