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研究成果の概要（和文）：本研究の目的は、日本におけるHTLV-１関連脊髄症（以下HAMと略す）患者のセルフマネジメ
ントの過程を質的に探究することである。研究対象は、HAMという診断を受けて、診断後1年以上自宅療養をしている20
歳以上のHAM患者とした。研究方法論としてグラウンデッドセオリーを採用し、HAM患者のセルフマネジメントプロセス
について理論化を目指し研究に取り組んだが、現在もデータ収集・分析の途上にある。今後理論的飽和を目指して、研
究を継続し、早急に成果を公表できるように努めたい。

研究成果の概要（英文）：This study was designed to qualitatively explore the self-management process of 
people with HTLV-1-associated myelopathy (HAM) in Japan. The subject was HAM patients over 20 years old 
who had been receiving treatment at home for >1 year since diagnosis. The Grounded Theory Approach was 
used as the study methodology and research aimed at theorizing the self-management process for HAM 
patients was initiated. At this point in time, data are still being gathered and analyzed. Going forward, 
researcher intends to continue this research to achieve theoretical saturation and then promptly publish 
those results.

研究分野：看護学

キーワード： セルフマネジメント　HTLV-1関連脊髄症
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１．研究開始当初の背景 
健康問題が急性から慢性へと移行しつ
つある今日、「病いとともに生きること」
は患者・家族・医療者にとって中心的な課
題である。世界保健機関は、慢性的な状況
の劇的な増加は、全世界においてヘルスケ
アシステムが直面している重要な課題の
ひとつであるとしている1)。慢性の状況と
は、持続して様々な度合いのヘルスケアマ
ネジメントを要求するすべての健康問題
を指すが1)、慢性の状況にある人々は、長
期にわたって病いの影響を管理する方法
を学ぶ必要性に迫られ、患者自身が医療者
のパートナーとしてその状況をマネジメ
ントするための新しい責任を担う2)。 
神経難病患者にとって、慢性の状況をマ
ネジメントする責任を持つことは、深刻な
問題である。神経難病は、根治的な治療法
がなく予後の見通しが立ちにくい。したが
って、神経難病患者は、その病いの軌跡に
おいて、マネジメントすることができる病
いの症状や影響を決定づけることが困難
である。これらの困難さは、HTLV-1関連脊
髄症（HTLV-1 associated myelopathy, H
AM ）患者の例において明らかである。HA
Mは、ヒトT細胞白血病ウイルスHTLV-1（H
uman T cell Lymphotropic Virus type 1）
の感染者の一部に発症する慢性進行性の
脊髄疾患で、日本の患者数は約3,000人と
推定されている3)。一般的なHAMの症状は、
慢性痙性麻痺による歩行障害、膀胱直腸障
害、感覚障害である4)。根治的な治療法が
ないため、症状が進行した患者は、そのラ
イフスタイルを変更することを余儀なく
される。これまでに、山口は、HAM患者の
体験世界を明らかにし、そこに内包される
意味を探究するべく現象学的方法を用い
て質的・記述的な研究を行った5),6)。その
結果、HAM患者は、症状の進行に伴い、自
らの身体や疾患としてのHAM、そして将来
への自己コントロールの喪失感という困
難さに直面しながらも、HAMによって引き
起こされる問題を自らマネジメントしよ
うと試みていたことが明らかとなった。し
たがって、看護者が、HAMによる慢性の状
況をセルフマネジメントする機会を患者
に提供し、その試みをサポートすることは
、患者が彼らの病いの体験において肯定的
な意味を見出す上で重要なことであると
いう結論に至った。つまり、HAM患者が、
日常生活においてHAMによって引き起こさ
れる慢性の状況をどのような方法でセル
フマネジメントしているのかということ
への理解を深めることによって、患者のニ
ーズに即した看護援助についての知識基
盤を得ることができると考え、本研究の着
想に至った。 
セルフマネジメントについてLorigは、
“慢性の状況に直面している場における、
活動や感情的に満足した生活を送るため

に必要なスキルの習得と実践”7)と定義し
ており、すでに様々な慢性疾患の領域でセ
ルフマネジメントプログラムが開発され、
その有用性が評価されている8)。神経難病
においても、多発性硬化症（Multiple Sc
lerosis, MS）患者においてセルフマネジ
メントに関する研究が進められている。M
S患者もHAM患者と同様に予後が不確かで
あり、コントロール感の減少は共通した問
題であるが、LorigとHolmanは、セルフマ
ネジメントを実践することによって、患者
が慢性の病いにおけるコントロール感を
強める可能性があることを示唆している8)。
また、MS患者が慢性の状況を独立して管理
することによって、生活をコントロールす
ることを再構築または維持し、かつそのQ
OLを向上することが明らかとなってきて
いる9)10)11)。つまり患者が、セルフマネジ
メントの過程（以下、セルフマネジメント
プロセス）を通して、慢性の状況に自らが
肯定的な影響を与えることができると実
感した時、患者は自らの病いとともにより
良く生きることができ、またQOLも高めら
れる可能性を持つのである。 
しかし、HAM 患者に関する看護領域の研
究は世界的に見てもわずかに 2件、患者の
体験世界に迫るものは山口の研究のみで
あり、HAM 患者のセルフマネジメントプロ
セスは明らかにされていない。前述の MS
患者のセルフマネジメントについての研
究成果は、HAM 患者のセルフマネジメント
プロセスに適用され得る部分もあると考
えられる。しかし、HAM は社会的な認知が
低く、症状が多彩であるため他者に誤解さ
れ易いという特徴を持つこと、さらに、感
染性の疾患であることから患者はスティ
グマの影響を受けやすいという特有の背
景を持つ。Lorig と Holman は、セルフマ
ネジメントでは異なる疾患や習慣、集団に
わたって共通の関心事を共有しながらも、
グループや個人の間でさえも異なるニー
ズを有する 7)と指摘している。つまり、HAM
患者独自のセルフマネジメントへのニー
ズやセルフマネジメントプロセスを明ら
かにすることは、看護実践において重要な
意義を持つと考えた。 
 
２．研究の目的 
本研究は、HTLV-I 関連脊髄症（HTLV-1 
associated myelopathy, HAM）患者の体験
世界である病いの構造を明らかにし、そこ
に内包される意味からHAM患者のQOLの維
持・向上に寄与する看護実践方法論を構築
するという全体構想を持つ。その全体構想
における本研究の目的は、日本におけるH
AM患者のセルフマネジメントプロセスを
質的に明らかにすることである。 
  現時点では、セルフマネジメントプロセ
スを、病いによって引き起こされる慢性の
状況を、患者自身が自分で管理・調整する



ためにとられる一連のダイナミックな過
程と定義する。セルフマネジメントプロセ
スは、本研究の中心となる現象であるので
、この定義は研究成果として、その質を高
められていく。 
  
３．研究の方法 
〈対象〉 
自宅療養中であり、本研究への参加同意が
得られた 20 歳以上の HAM 患者を研究参加者
とするが、その数はデータ収集として並行し
て行うデータ分析過程における理論的カテ
ゴリーの飽和の状況によって、理論的サンプ
リングを行うため、多少増減する可能性があ
る。 
本研究は、HAM 患者が実際体験しているこ
とを、患者自身に表現してもらいデータとし
て採用する。したがって、①HAM という診断
を受けていること、②診断後通算 1年以上自
宅療養していること、③言語的コミュニケー
ションが可能であること、を選定条件とする。 
研究参加者の募集は、HAM 患者会アトムの
会が所属する NPO 法人スマイルリボン（日本
から HTLV ウイルスをなくす会）の協力を得
た。 
 
〈研究デザイン〉 
質的、記述的な研究デザインである。本研
究では、セルフマネジメントプロセスに含ま
れるセルフマネジメントの背景因子
（contextual factor）、セルフマネジメント
の方法（regimen）、セルフマネジメントの結
果（consequence）に焦点を当てる。これら
のダイナミックなプロセスや相互作用を探
究するために、研究方法論として、一定の限
定性を持った社会的相互作用の中で対象者
がどのような体験をしてきたのか、そのプロ
セスや変化を明らかにし、看護における領域
密着理論を生成することが可能とされるグ
ラウンデッド・セオリー・アプローチを採用
する。 
 
〈データ収集方法〉 
HAM 患者が、HAM によって引き起こされる
慢性の状況をどのようにセルフマネジメン
トしているのかについての洞察を得るため、
データの収集方法として、半構造化面接法を
採用する。また、セルフマネジメントプロセ
スについてのより濃密な記述を得るため、自
由回答式質問紙法も併せて用いる。 
（1）半構造化面接法 
①インタビューの回数は1研究参加者につ
き 1～2回とし、1回の実施時間は 1時間程度
とする。面接内容は、研究参加者の同意を得
て IC レコーダおよびカセットテープに録音
し、面接後直ちに逐語録に起こす。 
②インタビューは、リサーチクエスチョン
に基づいたインタビューガイドを用いて研
究者が実施する。インタビューガイドは、並
行して行われるデータ分析によって浮かび

上がってくるカテゴリー（概念）によって、
インタビューごとに修正する。また、人口学
的情報や HAM の症状などは、フェイスシート
に基づいてインタビューの最初に質問し、記
録する。 
③インタビュー中、またはインタビュー前後
で観察したことや非公式のインタビューは、
研究参加者の同意を得てフィールドノート
に記録（観察ノート）し、データとして取り
扱う。フィールドノートは、この他理論ノー
ト（観察ノートに記録された内容の考察）、
方法論ノート（研究の手順に関する着想や覚
書）で構成される。 
(2)自由回答式質問紙法 
インタビュー終了後、研究参加者に自由回
答式質問紙への回答を依頼する。これは、イ
ンタビューの内容を補完し、面接で語られな
かった研究参加者のセルフマネジメントに
関する情報を提供して頂くために実施する。 
 
〈データの分析方法〉 
データ分析は、StraussとCorbinによっ
て開発されている手続き12)を基本とし、そ
の流れを汲む戈木が示した分析技法13)14)

に基づいて実施する。データ分析の過程で
は継続比較が用いられ、オープン・コーデ
ィングopen coding、アクシャル・コーデ
ィングaxial coding、セレクティブ・コー
ディングselective codingという3つの過
程を経てデータの中から概念を抽出し、そ
の抽出した概念を統合して理論を構築し
ていく。 
 
４．研究成果 
(1) データ収集方法・分析方法の確立および
洗練 
研究期間の初年度から、文献検討ならびに
国内・外の研究者による助言・指導を受けて
データ収集方法・分析方法の確立および洗練
を目指した。概要は、「３．研究の方法」に
記載の通りである。特に、半構造化面接法の
ためのインタビューガイドは、研究目的に基
づく研究疑問（research question）として
設定した、下記の 1 つの中心となる問いと 6
つの副次的な問いに基づき作成した。 
【中心となるresearch question】 
HAM患者は、HAMによって引き起こされる
慢性の状況をどのようにして管理・調整し
ているのだろうか？ 
【副次的なresearch questions】 
①HAM患者は、日常生活の中で慢性の状
況の影響をどのように感じているの
か？ 
②HAM患者は、慢性の状況を管理・調整
するために、どのようなセルマネジメ
ントの方法を用いているのか？ 
③HAM患者は、セルフマネジメントの方
法を日常生活にどのように編みこも
うとしているのか？ 
④HAM患者は、セルフマネジメントの



方法を選ぶまたは実施する際に、ど
のような要因が影響を与えている
と感じているのか？ 
⑤HAM患者は、セルフマネジメントの
結果(成り行き)をどのように感じ
ているのか？ 
⑥HAM 患者は、セルフマネジメントプ
ロセスの意味をどのように感じて
いるのか？ 

インタビューガイドの質問項目は7つの大
項目から構成されるが、各質問項目の意図や
それぞれの質問項目の関係性を明文化した。 
 
(2)研究参加者の選定  
 平成25年1月に本研究の実施に際して、
所属研究機関の倫理審査委員会の承認を
受けた。その後、研究参加者募集の協力へ
の同意を得ていたHAM患者会の会報に同封
する形で、患者会に所属している307名に
「研究参加協力のお願い」を発送した。そ
の結果、107名から研究への協力の意思に
ついて回答を得ることができた。研究参加
者を選定するために、そのうち、研究協力
の意思および詳細な説明や資料を求める
と回答した92名に、研究に関する説明文書
を簡略化した書類を送付したところ、45
名から研究参加協力の回答が得られた。 
 
(3)HAM患者のセルフマネジメントプロセ
スについて 
 本研究は、未だデータ収集・分析を継続
している段階であり、本報告書においてH
AM患者のセルフマネジメントプロセスに
関する研究結果を示せる状況に至ってい
ない。HAM患者のセルフマネジメントプロ
セスの理論化を目指して、継続して研究に
取り組むとともに、早急に成果を公表でき
るように努めたい。 
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