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研究成果の概要（和文）：21世紀日本社会の医療において、在宅療養の推進が既によく知られた特徴となってい
る。現在進行形で発達を続ける医療技術は、人々がよく生きるチャンスを増大させるが、それがダイレクトに
人々のよき生に結びつくとは限らない。そのギャップの部分で人々がどう苦しみむのかを明らかにする必要があ
る。本研究は、難病をもつ人や、その人を受け入れる施設など多岐にわたる事例調査を行った。方法として用い
たナラティヴ・アプローチは、難病等患者の在宅療養をいかに支援していくかという点でも、非常に大きな示唆
を与えることがわかった。

研究成果の概要（英文）：These days, the number of hospitals has cease to increase, and the peaple 
who have chornic illness have to go through their life so long with some medical or social support. 
However for them it is not easy to create their self-narrative extricating themselves from "the 
chaos narrative," because they need some supporting others and the site they can continue to live 
with some relief as they are in the "home".This research reveal the suffers of them and how the 
others have a part in their self-narratives, or act in making their self-narratives with some 
quaritative data(participant observation and the documents).

研究分野：社会学

キーワード： 自己物語
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様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９、ＣＫ－１９（共通） 

１．研究開始当初の背景 
現在の日本社会においては、「在宅」が医
療・福祉の流れを示すキーワードとなってお
り、医療社会学はその流れをふまえた課題設
定を求められる。 
まず、医療に関わる近年の動きを見ると、

2006 年、医療制度改革関連法案が成立し、
療養病床（急性期疾患を扱う一般病床と区別
される、慢性期疾患を扱う病床）再編の実施
が決定した。これは医療費削減を目的に、平
均在院日数の短縮と、退院後の行き場がない
などの理由で長く入院している患者の「社会
的入院」の解消に向けた施策とされる。この
法改正によって、療養病床は大幅に削減され
ることとなり、現在も削減の動きは進行中で
ある。また、これと同じ 2006 年の医療法改
正で「在宅療養支援診療所」が新設され、24
時間体制で往診や訪問看護を実施する診療
所の制度的位置づけが確立された。 
他方、高齢者福祉の領域に目を転じると、
団塊の世代がおおむね 65歳以上に入る 2015
年以降の社会設計が議論される中で、「高齢
者介護研究会」（厚生労働省老健局長の私的
研究会）は、報告書『2015年の高齢者介護』
において、要介護認定が増えてきたことや、
重度の要介護者の半分が在宅介護の基盤が
整っていないために施設利用をしているこ
となどが指摘され、「在宅で 24時間・365日
の安心を提供し、切れ目のないサービスを提
供すること」を提案した。これを受けて、小
規模多機能型居宅介護や、夜間対応型訪問介
護など、新しいサービスが実施に移されてい
る。 
これらの動きは、人口の高齢化と疾病構造
の変化（慢性疾患が以前よりも中心的な問題
となってきたこと）という 20 世紀の社会変
化をベースとしながら、そこに持続可能な制
度の設計に対する関心と対策が折り重なる
ことで発生したものである。重要なことは、
現在いくつものクリティカルな議論が、これ
らの制度変革の欠陥を指摘していることで
ある。つまり、サービスの不十分さが明らか
である中で、「施設」を治療ないし介護が最
高度に必要とされる人のための場へと限定
しながら、それ以外の人々を「在宅」へと押
し出すような流れが形成されつつある。 
つまり、21 世紀社会においては病いの苦し
みは在宅療養という場で新しい様相を帯び
ている。現在進行形で発達を続ける医療技術
は、人々がよく生きるチャンスを増大させる
が、それがダイレクトに人々のよき生に結び
つくとは限らない。そのギャップの部分で
人々がどう苦しみむのか。あるいは、したた
かな生きる力のもとで、あるいは支援者と織
りなされる関係の中で、希望を紡ぐことがで
きるのか。こうしたことを掬い取る研究は、
いまだ蓄積が乏しい。 
 
２．研究の目的 
 本研究は、以上のような問題意識に立脚し、

当事者（ここでは病いをもつ本人と、介護に
あたる家族等とを、それぞれ異なった当事者
性のもとで含めたい）の経験に肉薄するナラ
ティヴ・アプローチによる調査研究を行なう。
ナラティヴ・アプローチは学際的に興隆した
流れであり、日本の社会学においては、家族
療法の影響のもとで発展した経緯があるが、
本研究は、これらの流れの上で、とりわけ「人
間は他者との交流（語り）を通して自己物語
を変化させることがある」という知見を重要
視しながら、これを重度の病いをもつ人の在
宅療養に適用し、医療社会学におけるナラテ
ィヴ・アプローチの理論と応用性を深化して
いく。そこでは、セルフヘルプ・グループの
ような場にいるピア（同じ病いの苦しみをも
つ人）や、在宅療養に関わる医療・介護の専
門職も＜物語の聞き手＞としてとらえられ
る。この聞き手は、苦しむ人が発する語りに
耳を傾けることもあるが、その一方で、それ
ぞれの立場から語り手にリアクションを行
ない、その自己物語に影響を及ぼしていく。
したたかな語り手は、そのようなリアクショ
ンを自己物語形成に利用しながら、混沌とし
た病いの軌跡をまとまりのある物語へと変
換し、そのことで人生の舵取りをしようとす
るだろう。 
 このように、本研究は、病いをもつ人の経
験を中心として、家族などの介護者、専門
的・非専門的支援者等に対する調査研究を蓄
積することを目的とする。 
 
３．研究の方法 
 研究対象の中心には、医療依存度が高い中
で相対的に長期の在宅療養を送ることにな
る神経難病を中心にすえる。そのうえで、以
下の方法をとりながら、ナラティヴ・アプロ
ーチの応用を進め、同時にその有効性を検討
していく。 
 
１）そもそも、在宅療養において支援が必要
となる苦しみとはどのようなものであるの
か、それは各種の医療・福祉サービスを増や
せば解決できる類のものなのか、という点に
関する研究。 
２）医療依存度の高い人でも暮らせる場の事
例研究。有料老人ホーム、訪問医療事業所、
賃貸集合住宅を事例とする。これは、「在宅
療養＝自宅で過ごす（介護は主に家族によ
る）」という単純なイメージを打破し、日本
社会において在宅療養の場がどのようなバ
リエーションをもっているのかを明らかに
する。 
３）患者が作る物語とは、どのようなものか。
その内容の特徴を理解すると同時に、物語構
成に関与する他者＝聞き手に関する検討を
行う。 
 
４．研究成果 
 「病院の世紀」が終焉を迎え、在宅療養が
推進されるようになった時代においては、病



いをもつ人が、在宅療養を支援する制度的サ
ービスの助けを借りて生きる人生をいかに
作っていくかがきわめて重要であり、それに
対してナラティヴ・アプローチが貢献する部
分が少なくないことが明らかになった。 
 たとえばＡＬＳの場合、医療技術の発達に
よって、おおよそ 1980 年代ごろを境に「三
年ほどで死を迎える」という言説の信憑性が
ゆらぎ、長く生きる可能性に注目が集まるよ
うになる。しかし、このような社会の変化は、
直ちに個々人に影響を及ぼすものではなく、
患者においては逡巡や葛藤、あるいは揺れ動
く曖昧な態度として表れる。そうした様をナ
ラティヴ・アプローチは、鮮やかにつかむこ
とができる（雑誌論文①、図書③）。 
 また、実際に患者が生きることになる在宅
療養の場も、先進的な事例の背後に、きわめ
て量的に不十分であり、また地域差も大きい
現実が浮かび上がった（図書①）。たまたま
「医療依存度が高くても最後まで看取る」こ
とにこだわりをもつ主導者がいれば、一応利
用可能な制度的枠組みは複数あり、自宅で訪
問サービスを利用する道も含めて、先進的な
事例は存在している。しかし、そのような開
拓的な存在がない地域においては、在宅療養
の場は実質的には非常に限定されている可
能性が高い。 
これらを認識することによって、私たちは
支援の必要性、規範的な正当性を明確に認識
し支持することができる。ナラティヴ・アプ
ローチの場合、先進的な在宅療養の事例、と
りわけ「場」によってどのような物語が可能
になるのかという観点から研究を発信して
いくことになるのだが、射程としてより多く
の示唆を与えうるのは、むしろ「制度的な枠
組みだけでは、各自の希望をもって病いを生
きるような自己物語が生まれやすくなるわ
けではない」という部分を明らかにできるの
が、その特性になるのではないかと考えられ
る。つまり、ただ医療的手段や福祉サービス
を選択肢として用意すればよいということ
ではなく、物語の語り手／聞き手の関係性の
もとで、快適な生存の可能性を拡げていくこ
とが重要となる。 
 このような語り手／聞き手の関係性につ
いては、「混沌の物語」（アーサー・フランク）
を聞き手が受け止めるという関係性と、聞き
手が物語の変化を促す関係性とがある、とい
うことは既に申請者による（アルコール依存
や吃音などの）セルフヘルプ・グループにお
いて観察されたことである。難病の場合、こ
れと同様の二側面が、セルフヘルプ・グルー
プのみならず個人対個人のやりとりを含む
ピア・サポートの場において展開しうること
が本研究において明らかになった（図書②）。
もちろん、物語の聞き手としては、ピアだけ
にとどまらず、一人の患者が多様な聞き手を
助けとして自己物語を編み上げていくケー
スがある（雑誌論文②）。しかし、そのよう
な場合でも、病いを持つ者同士の関係性は、

自己物語の筋において大きな役割を果たす
が少なくない。 
 このようにして、ナラティヴ・アプローチ
は、難病等患者の在宅療養をいかに支援して
いくかという点でも、非常に大きな示唆を与
えることができる。本研究は、難病等に対す
る理解と関心がいまひとつ広がらない臨床
心理士に対する提言（学会発表①）を行った
が、一般的な学会発表とは異なるものの、全
国各都道府県の難病支援センターで近年ピ
ア・サポートの活用というテーマが意識され
るようになってきている時流を受けて、ピ
ア・サポーター養成研修での招待講演を多数
行っている。また、シンポジウムや研究会で
の援助専門職（医療ソーシャルワーカー、作
業療法士）との交流および提言も行っている。
これらの成果と発信が、2015 年以降、本研究
の発信媒体の中心に位置していることから、
今後、さらにナラティヴ・アプローチへの実
質的な評価が定まるだろうと考えられる。本
研究は、今後ひとつ先のステージへと進み、
これら講演等活動のまとめと発信を行って
いく予定である。 
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