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研究成果の概要（和文）：本研究では、膠原病・リウマチ性疾患患者が病の軌跡を予想でき、パワーレスネスに陥るこ
となくセルフケア能力を保ち、QOLが維持される支援方法とその効果を検討した。看護職は患者の療養上の拠りどころ
をなれる存在であること、支援では患者と協働した関係の基で長期療養をセルフマネジメントするためかかわりを生活
に即して行う必要があった。さらに、患者の支援には、人材育成や、システム構築およびこれらを評価することが課題
であるといえた。

研究成果の概要（英文）：This study examined a method that helps patients with connective tissue disease 
or rheumatic disease to predict their disease trajectories and maintain their self-care ability without 
feeling powerlessness, thereby maintaining quality of life. The effects of the method were also 
evaluated. It was revealed that nurses need to be recognized as professionals on whom patients can rely 
during treatment, and that support should be provided in a manner suited to patients’ life so that they 
can manage long-term treatment by themselves based on the cooperative relationship with nurses. 
Furthermore, it was revealed that human resources development, system architecture and their evaluation 
are issues to be addressed in patient support.

研究分野： 臨床看護学
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１．研究開始当初の背景 
我が国の膠原病/リウマチ性疾患について

は、厚生労働省の特定疾患治療研究対象疾患
に認定されている病気が多く、病態と治療法
に関する研究成果から治療指針が作成され
てきた。とりわけ女性に多いとされている膠
原病/リウマチ性疾患患者に関する看護研究
においては、病を説明する概念や病の体験の
プロセスを明らかにする研究が中心に行わ
れていて、看護支援または、支援の効果につ
いての研究はごく僅かであった。 
膠原病・リウマチ性疾患では、病気の不確

かさも相まって患者および家族のエンパワ
ーメントは徐々に低下しがちとなる。そのた
め、患者および家族のエンパワーメントを培
い、セルフケア能力を高め、予防的視点を含
め患者・家族の QOL を維持できるように支
援する必要がある。 
筆者らは、これまで膠原病/リウマチ性疾患

患者における病気に特有な療養上の問題と
して、症状のコントロール、心理的安寧、人
間関係の調整、社会的支援を強化する看護介
入の必要性を明らかにしてきた。 
本研究では、膠原病/リウマチ性患者か認識

している生活上を困難に対して看護職が行
うどのような支援が効果的であるかを検討
する。これらの研究成果は、慢性病の中でも
難病指定の多い膠原病/リウマチ性患者が病
の軌跡の予想を可能にさせ、さらにパワーレ
スネスに陥ることを予防できとともに、セル
フケア能力を保ち、QOL が維持される看護
実践の evidence の蓄積に貢献できるものと
予測される。 
 
２．研究の目的 
本研究では、膠原病/リウマチ性疾患内、その
代表的疾患である SLE 患者、関節リウマチ
患者の多彩な症状に伴う苦痛、病気に対する
不確かさや不安、自己概念の変化、人間関係
の軋轢、サポート力の減少、経済負担の増大
などの療養上の困難を明確にする。さらに、
看護職が行っている支援方法および実践上
の課題を明らかにする。さらに、SLE 患者お
よび関節リウマチ患者のエンパワーメント
を高め、QOL を維持するための看護支援課
題を提示する。 
 
３．研究の方法 
①外来通院中のSLE患者のセルフケア行動お
よびセルフケア行動とQOLとの関連を明らか
にするために、首都圏の大学病院に通院中の
SLE 患者を対象に実施した質問紙調査を分析
した。分析項目は、個人因子として、年齢、
性別、職業、家族構成の 4項目、身体機能と
して、罹病期間、入院回数の 2項目、環境因
子として、支援者の有無と支援者数、支援者
の理解の程度、医療・福祉サービス制度の利
用の有無、医療・福祉職の利用の有無などで
ある。 
 

②罹患期間 10 年以上で生物学的製剤治療を
実施する関節リウマチ患者の療養生活を明
らかにするために、首都圏の大学病院に通院
中の RA 患者への質問紙調査を分析した。分
析項目は、ICF を参考に、個人・環境因子と
して年齢、性別、職業、家族支援、社会資源
の利用を、身体機能については病気の経過、
自覚症状、治療法を、活動・参加については
療 養 上 の 困 難 、 mHAQ(Modified health 
assessment questionnaire)、セルフケア行
動を、健康状態の測定は、難病用主観的 QOL
尺度などである。 
 
③生物学的製剤療法を受けている壮年期の
関節リウマチ患者の特徴と、主観的 QOL に関
連する要因を明らかにする目的で、都市部に
ある大学附属病院に通院中の関節リウマチ
患者のうち、研究の趣旨を理解し、研究協力
に質問調査を分析した。分析内容は患者属性、
【難病用主観的 QOL 尺度】、【日常生活動作の
障害度(m-HAQ )】、【療養上の困難】である。 
 
④自己免疫／リウマチ性疾患看護のスペシ
ャリストが患者の症状マネジメントをいか
に支えているのかを明らかにするために、半
構成的面接法を用いた質的研究を実施した。
研究協力者は、自己免疫／リウマチ性疾患看
護のスペシャリストであり、慢性疾患看護専
門看護師あるいは関連した認定資格を有す
る看護師とした。インタビューは、患者の症
状マネジメントにおける自身の役割、具体的
な実践内容などで構成した。得られたデータ
に対して分析的コーディングを行い、コード
の意味内容の類似性を比較しながら分類し、
カテゴリーを生成した。カテゴリーを生成し
た。また、カテゴリー間の関連性を分析した。 
 
⑤自己免疫/リウマチ性疾患看護スペシャリ
ストナースが実践するセルフマネジメント
支援とその内的構造を明らかにすることを
目的に、半構成的面接法を用いた質的研究を
実施した。研究協力者は、慢性疾患看護 CNS
あるいは関連する認定資格を有する自己免
疫/リウマチ性疾患看護スペシャリストナー
スである。インタビューは、看護者のセルフ
マネジメントへの支援内容とその取り組み
姿勢で構成した。得られたデータに対して分
析コーディングを行い、コードの意味内容の
類似性を比較しながら分類し、カテゴリーを
生成した。また、カテゴリー間の関係性を分
析し、自己免疫/リウマチ性疾患看護スペシャ
リストナースが実践するセルフマネジメン
ト支援を構造化し、支援内容と支援課題を抽
出した。 
 
４．研究成果 
①外来通院中の全身性エリテマトーデス患
者のセルフケア行動に関連する要因 
【目的】外来通院中の SLE 患者のセルフケア
行動およびセルフケア行動とQOLとの関連を



明らかにする。【方法】対象は首都圏の大学
病院に外来通院している SLE 患者で、同意が
得られた者に実施した質問紙調査を分析し
た。分析項目は、基本属性、セルフケア行動、
主観的 QOL などである。分析方法:セルフケ
ア行動と基本属性および主観的QOLとの関連
を Mann-Whitney の U検定を用いて分析した。
さらに、関連があったセルフケア項目と難病
患者の主観的QOL尺度を従属変数としてロジ
スティック回帰分析を行った。【結果】セル
フケア行動の実施の割合が高い項目は、症状
マネジメント能力である「定期的に受診をす
る」「薬を服用する」、人間関係の調整能力で
ある「人間関係を円滑にする」であった。セ
ルフケア行動は、性別、年齢、職業の有無、
社会参加の有無、入院経験の有無により差異
があった。ロジスティック回帰分析では、セ
ルフケア行動の「他者と交流をする」者の主
観的 QOL が高いことが明らかとなった。 
【考察】外来通院中の SLE 患者において、主
観的QOLが高める上で重要となる人間関係の
調整能力を発揮するためには、症状コントロ
ールに必要とされるセルケア行動と共に、必
要に応じて他者に自分の病気の体験を語る
ことで不確かさを持ちながらもエンパワー
メントできることが重要であると考えられ
た。 
 
②病期間 10 年以上で生物学的製剤を使用す
る関節リウマチ患者の療養生活 
【目的】関節リウマチ(以後 RA)患者の治療は
生物学的製剤の導入により早期にある RA 患
者の寛解が可能な状況へと変わりつつある。
本研究では、罹患期間 10 年以上で生物学的
製剤治療を実施する関節リウマチ患者の療
養生活を明らかにする。 
【方法】首都圏の大学病院に通院中の RA 患
者に実施した調査用紙を分析した。分析項目
は、ICF を参考に、個人・環境因子として年
齢、性別、職業、家族支援、社会資源の利用
を、身体機能については病気の経過、自覚症
状、治療法を、活動・参加については療養上
の困難、mHAQ(Modified health assessment 
questionnaire)、セルフケア行動を、健康状
態の測定に難病用主観的 QOL 尺度である。分
析方法:記述統計量を算出し、罹病期間 10 年
以上の関節リウマチ患者の生物学的製剤の
使用の有無を目的変数とし、療養生活に関す
る質問項目についてχ二乗、t 検定、一元分
散分析により検討した。 
【結果】質問紙配布者数 193 名の内、回答が
得られた 158 名を分析対象とした。罹病期間
10 未満者 46 名(29.1%)、罹病期間 10 年以上
者 112 名(70.9%)であった。罹病期間 10 年以
上者 112 名の内、生物学的製剤使用患者(以
下使用群)は 41 名（37.6%）、生物学的製剤使
用なし患者(以下非使用群)は 68名(62.4%)で
あった。生物学的製剤使用患者の特性として、
年齢は「使用群」57.8±12.4 歳、「非使用群」
63.9±10.3 歳（p＜0.01）と年齢が若く、「入

院回数」（p＜0.05）、「福祉サービス利用者」
（p＜0.01）も多い状況であった。利用して
いるサービス内容において「使用群」が高な
っていたものは、「身体障害者手帳」（p＜
0.05）、「医療費控除」（p＜0.05）、「高額療養
費助成制度」（p＜0.01）の利用であった。「使
用群」の[療養上の困難]の認知では、「医療
費の負担」（p＜0.01）、「家族への気兼ね」（p
＜0.01）が高くなっていた。身体機能を測定
する［mHAQ］の項目別で、「靴の紐を結ぶ」（p
＜0.01）を困難としていた。[セルフケア行
動]および［難病用主観的 QOL 尺度］得点に
おいて有意差はなかった。 
【考察】罹患期間 10 年以上で生物学的製剤
を使用する患者の療養生活は、骨関節機能の
低下があること、身体機能の変化のための入
院の機会が多くなること、生物学的製剤を使
用することの経済的負担と、それに伴う家族
への気兼ねがあることが明らかにされた。そ
のため、罹病期間 10 年以上で生物学的製剤
治療を実施する関節リウマチ患者の支援で
は、身体機能の維持とともに医療費も含め療
養生活に対する家族への気兼ねを低減でき
るサポートが必要とされていた。また、セル
フケア行動として有意差のなかった生物学
的製剤使用に伴う感染予防など新たなセル
フケア能力獲得への支援の必要性が示唆さ
れた。 
 
③壮年期関節リウマチ患者における生物学
的製剤療法と主観的 QOL との関連 
【目的】生物学的製剤療法を受けている壮年
期の関節リウマチ患者の特徴と、主観的 QOL
に関連する要因を明らかにする。 
【方法】対象者は都市部にある大学附属病院
に通院中の関節リウマチ患者のうち、研究の
趣旨を理解し、研究協力に承諾した人への横
断調査を分析した。分析内容は患者属性、【難
病用主観的 QOL 尺度】、【日常生活動作の障害
度(m-HAQ )】、【療養上の困難】である。回答
結果は記述統計量の算出、2 変量相関分析、
Mann-Whitney の U 検定等で検討した。 
【結果】対象者数は生物学的製剤使用群 28
名（平均年齢 55.3 歳）、未使用群 49 名（平
均年齢 55.9 歳）の計 77名であった。生物学
的製剤使用の有無と患者属性の項目とで有
意差のあったものは、診断年数(p<0.05)、職
業(p<0.05)、入院有無(p<0.01)、入院回数
(p<0.01)、社会的保障利用有無(p<0.01)、
m-HAQ 得点(p<0.01) であった。主観的 QOL 得
点には有意差はなかった。使用群は【主観的
QOL】と身体的な【療養上の困難】との間に
中程度の相関があった(r=0.42~0.61)。また、
使用群、未使用群とも【主観的 QOL 】と家族
や周囲との関係性についての【療養上の困
難 】 と の 間 に 中 程 度 の 相 関 が あ っ た
(r=0.47~0.69)。 
【考察】生物学的製剤使用群は、病歴が長い、
入院経験がある、正規雇用者が少ない、社会
的保障を利用している、日常生活動作の障害



度が高いという特徴があった。主観的 QOL の
得点に有意差はなかったが、主観的 QOL に影
響する要因は、生物学的製剤使用の有無で相
違があった。 
 
④自己免疫／リウマチ性疾患患者の症状マ
ネジメントを支える看護スペシャリストに
よる看護介入の分析 
【目的】自己免疫／リウマチ性疾患患者は、
症状をコントロールするための薬物療法や
日常生活の調整を生涯にわたって継続して
いく必要がある。本研究の目的は、自己免疫
／リウマチ性疾患看護のスペシャリストが
患者の症状マネジメントをいかに支えてい
るのかを明らかにすることである。 
【方法】半構成的面接法を用いた質的研究で
ある。研究協力者は、自己免疫／リウマチ性
疾患看護のスペシャリストであり、慢性疾患
看護専門看護師あるいは関連した認定資格
を有する看護師とした。インタビューは、患
者の症状マネジメントにおける自身の役割、
具体的な実践内容などで構成した。得られた
データに対して分析的コーディングを行い、
コードの意味内容の類似性を比較しながら
分類し、カテゴリーを生成した。また、カテ
ゴリー間の関連性を分析した。 
【倫理的配慮】研究協力者には研究の主旨を
口頭と紙面で説明し同意を得ると共に、研究
協力撤回の権利について説明した。なお、本
研究は研究代表者が所属する研究等倫理委
員会の承認を受けて実施した。 
【結果】研究協力者は 8名（専門看護師 3名、
学会認定資格をもつ者 5名）で、看護師歴が
18.4±4 年、自己免疫／リウマチ性疾患看護
歴が 8.63±1.77 年だった。症状マネジメン
トに関する語りから、7 つの介入カテゴリー
が生成された。治療に伴う経済的負担感や副
作用への不安から、患者は治療を始めること、
治療を継続することに逡巡することがある。
このことから、治療の選択や継続にかかわる
介入として、『治療に対する患者の思いや考
えを聴く』『長期間の治療が継続できるため
の支援』『患者が納得して治療を受けられる
ようにするための支援』が見いだされた。ま
た、患者は孤独感や役割喪失感などを回避す
るために、症状悪化につながるような生活上
の負荷をかけることがある。これに対して、
患者が症状コントロールをしながら社会生
活を送ることができるような介入として、
『患者が病の受容や生活調整に向けた取り
組みができる支援』や『患者が症状マネジメ
ントをしやすくする支援』が見いだされた。
さらに、治療や症状に対する患者と医師との
認識の違い、治療にかかる経済的負担や介護
負担への患者の気遣いから生じる家族との
思いのずれへの介入として、『患者と医療
者・家族の溝を埋める調整』が見いだされた。
これらの中心となる介入は、『患者の拠りど
ころとなる』だった。 
【結論】近年、自己免疫／リウマチ性疾患に

対する治療が大きく変化し、治療の場は入院
から外来、自宅が中心となっている。このた
め、外来での看護の重要性が高まっており、
スペシャリストたちは、患者が治療やセルフ
ケアに関する意思決定をし、生活調整に向け
た取り組みをしたり、症状マネジメントした
りすることができるよう支援するとともに、
患者の拠りどころとなる存在であり続け、こ
れが自己免疫／リウマチ性疾患看護におけ
る卓越性であると考えられた。 
 
⑤自己免疫/リウマチ性疾患看護スペシャリ
ストナースによるセルフマネジメント支援
の内的構造 
【目的】自己免疫/リウマチ性疾患看護スペ
シャリストナースが実践するセルフマネジ
メント支援とその内的構造を明らかにする。 
【研究デザイン】本研究は半構成的面接法を
用いた質的研究である。 
【研究方法】研究協力者は、慢性疾患看護 CNS
あるいは関連する認定資格を有する自己免
疫/リウマチ性疾患看護スペシャリストナー
スである。インタビューは、看護者のセルフ
マネジメントへの支援内容とその取り組み
姿勢で構成した。 
得られたデータに対して分析コーディング
を行い、コードの意味内容の類似性を比較し
ながら分類し、カテゴリーを生成した。また、
カテゴリー間の関係性を分析し、自己免疫/
リウマチ性疾患看護スペシャリストナース
が実践するセルフマネジメント支援を構造
化した。 
【結果】研究協力者は、専門看護師 5名、学
会認定資格を持つ看護師 6 名の 11 名で、看
護師歴は 17.2±4.2 年、自己免疫/リウマチ
性疾患看護歴 8.0±2.6 年であった。面接結
果から 9のコアカテゴリが得られた。コアカ
テゴリの持つ性質ごとに分類した結果、支援
に向かう看護師の姿勢である「動因」、支援
の中心となる「中核要素」、看護実践により
もたらされる「効果」の側面から構成される
構造が見いだせた。 
【考察】スペシャリストナースは、「患者の
療養上の拠りどころである存在」を動因とし、
中核要素である「患者が役割を発揮できる支
援」「患者の意思を尊重した安全で安心でき
る医療の提供」「患者が人間関係を円滑にで
きる支援」など長期療養をセルフマネジメン
トするための卓越した実践を行っていた。
「効果」としては、「セルフマネジメント力
の向上」を挙げていた。これらから、自己免
疫/リウマチ性疾患看護スペシャリストナー
スが実践するセルフマネジメント支援の実
態と内的構造が示された。さらに、患者の支
援を強化するためには、「患者の支援を強化
できる人材育成」や「患者の支援を強化でき
るシステム作り」課題としていた。 
【結論】看護職は患者の療養上の拠りどころ
をなれる存在であること、支援では患者と協
働した関係の基で長期療養をセルフマネジ



メントするためかかわりを生活に即して行
う必要があった。さらに、患者の支援には、
人材育成や、システム構築およびそれらの評
価が課題であるといえた。 
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