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要 旨

本研究は、膠原病患者が教壇に立つ経験について明らかにし、この経験が本人にどのような影響を与

えているのか、また、どのような支援を求めているのかについて検討した。インタビュー調査の結果、

【話の内容をまとめる時の振り返り】【教壇に立っている時の経験】【教壇に立つ時の難しさと試行錯誤】

【教壇に立つにあたって求める支援と要望】【患者会としての教壇に立つ活動の課題】の 5 つの大カテ

ゴリーが明らかになり、対象者は、教壇に立つために自身の経験を振り返ることで、疾患や治療を含め

自身への気づきを得ている一方、経験を振り返ることの辛さを感じる場合もあり、教壇に立つ活動の意

味を模索しながら活動していることが明らかになった。医療者は、教壇に立つことによる対象者の心身

への影響を理解し、教壇に立つ活動を支援していく方法を検討する必要があると示唆された。 

キーワード：膠原病、教壇、経験、語り
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Ⅰ．緒言

膠原病は、病理学者の Klemperer が提唱した疾

患の考え方であり、全身の結合組織を中心に多臓

器に障害が見られる疾患群を指す。リウマチ性疾

患、結合組織疾患、自己免疫疾患の 3 つの側面を

合わせもつ疾患概念としても位置づけられ、関節

リウマチ・強皮症・全身性エリテマトーデス

（Systemic Lupus Erythematosus,以下 SLE とする）

多発性筋炎/皮膚筋炎等が含まれるが、いずれの

疾患においても関節・筋・皮膚粘膜・腎・肺・神

経等、多様な障害および症状が出現する。混合性

結合組織病（Mixed Connective Tissue Disease，以

下 MCTD とする）では、SLE・強皮症・多発性筋

炎/皮膚筋炎の症状が 2 つ以上同時に現れるとい

う特徴をもつ。膠原病は、寛解と増悪を繰り返す

慢性疾患であり、治療の目標は、寛解状態を維持

することになるが、障害や症状によっては日常生

活にも大きく影響を及ぼすため、患者の病気への

理解とセルフケアが重要である。 
膠原病の一つである SLE 患者は、自分なりに

努力や工夫をしながら生活していることが明ら

かになっている 1）。しかし、寛解状態にある SLE
は、外見上は病気であることがわかりにくいこと

が多く、自身の状況について家族や友人など他者

に説明しても理解が得られない場合があり、患者

は他者との関係性を築く中で、病気を開示するか

否かを選択していることが明らかになっている
2）。SLE 患者の看護にあたる看護師は、患者が病

気について話せる場が少ないことを指摘してい

るが、医療者に、これまでの生活や苦難を語るこ

とで、振り返りや心の整理、納得、発見を生むこ

とを認識しており、相談の場の重要性を示してい

る 3）。また、強皮症や MCTD といった膠原病患

者においては、実践事例の報告 4）は見られるもの
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の、自身の疾患についての開示や相談の場をテー

マとした研究は、見当たらなかった。これらの先

行研究をふまえ、本研究では、膠原病患者が自身

の経験を他者に語るということに着目し、語るこ

との意味やそれに向けた医療者の支援について

検討したいと考えた。

膠原病患者会の中には、“教壇に立つ活動”を行

っている患者会がある。これは、患者会の所属メ

ンバーが、医療を学ぶ看護学生などを対象とした

大学等の講義に赴き、自身の病歴や経験を語る活

動である。患者が自身の経験を語ることは、本人

だけではなく、それを聞く人々の双方に影響を与

え、その経験自体が患者の人生や病気との向き合

い方に関わってくると考えられる。特に、幅広い

世代を対象とする一般的な講演とは異なり、将来

医療に携わる学生が“教壇に立つ活動”の聞き手

の対象となるからこそ、患者自身の疾患の伝え方

には特徴があり、医療者への期待が含まれた語り

となっているのではないかと予想され、この経験

を明らかにすることが、患者理解や支援の検討に

役立つのではないかと考えた。これまで、疾患を

もつ患者が、看護学生を対象に自身の経験につい

ての講演および講義を行った体験を明らかにし

た研究がいくつか見られ、精神疾患をもつ患者で

は、講義の体験が【自己肯定感につながる機会】

や【自己の成長過程を客観視し変容する機会】と

なっており 5）、乳がん、リウマチ疾患、薬物依存

症をもつ患者では、講師体験を経て自身の変化に

ついて語っていることが明らかになった 6）。しか

し、いずれの研究においても、膠原病患者に焦点

を当て、その経験の意味や影響を明らかにした研

究は見られなかった。 
そこで、本研究では、膠原病患者が教壇に立つ

ことの経験について明らかにし、この経験が、患

者本人にどのような影響を与えているのか、教壇

に立つ活動にあたり、医療者からはどのような支

援を求めているのかを検討することを目的とし

た。患者会は、同じ悩みや障害をもった人たちに

よって作られ、基本的には本人たちの自主性・自

発性に基づき活動するセルフヘルプ・グループと、

特定の悩みや障害をもつ人たちを対象に、専門家

の助言を受けながら活動するサポート・グループ

に大別されている 7）。今回、研究協力を得た膠原

病患者会は、患者のための会として結成されてお

り、セルフヘルプ・グループに属するが、教壇に

立つ活動において医療者からのサポートを求め

ているかどうかを含めて、経験を明らかにするこ

とにより、膠原病患者が、教壇に立つ経験を理解

することができると考えた。さらに、教壇に立つ

活動を行う患者が、自身の経験を語ることができ

る環境を整えるために、医療者はどのような支援

を行うことができるのかを検討することができ

ると考えた。 

Ⅱ．研究方法

1．対象者 
5 年以内に教壇に立ち、自らの疾患や現在に至

るまでの経過および体験について講演経験のあ

る膠原病患者を対象とした。A 膠原病患者会に研

究協力の依頼を行い、対象者の紹介を受けた。 
 
2．データ収集方法 

対象者の希望に合わせた場所においてプライ

バシーの確保に留意し、インタビューガイドを用

いて半構成的面接を実施した。質問は、「膠原病

患者が教壇に立つことについて」で、教壇に立っ

たきっかけ、実際に教壇に立つにあたってどのよ

うな準備をしたか、当日の状況や話した内容、教

壇に立つことで自身にどのような変化があった

か、それらを踏まえたうえで必要だと思う支援な

どについて尋ねた。面接内容は、参加者の許諾を

得て IC レコーダーに録音した。調査期間は、2022
年 10～11 月であった。 
 
3．データ分析方法 
インタビューデータから逐語録を作成し、対象

者が、教壇に立つ経験に関する内容を抽出し、1
つのラベルに 1 つの意味内容が含まれるように

コード化を行った。抽出したコードを質的帰納的

に分析し、類似と差異の視点からカテゴリー化し

た後、小カテゴリー名を命名した。さらに、小カ

テゴリーの内容についても同様にカテゴリー化

し、大カテゴリー名を命名した。 
データ収集・分析の一連の段階において、質的

研究に精通した研究者より、研究過程や解釈の不

足および飛躍等についてのスーパーバイズを受

けた。また、複数名の研究者でデータや解釈を確

認することで、信用可能性および明解性の確保に

努めた。
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4．倫理的配慮 
研究参加者に対し、研究目的と方法について文

書および口頭で説明した。この際、研究への参加

は自由意思に基づくこと、研究への不参加を決め

た場合でも不利益を被らないこと、得られたデー

タについては、厳重に保管し研究目的以外には一

切使用しないこと、個人情報を保護することにつ

いて説明し、研究参加同意書への署名をもって同

意を得た。 
本研究は、大阪大学医学部附属病院倫理審査委

員会の承認（承認番号：22226）を受け、実施し

た。 

Ⅲ．結果

1．参加者の概要 
参加者は、教壇に立つ活動を行った経験のあ

る膠原病患者 2 名であった。概要は、表 1 に示

す。 
 
2．教壇に立つ経験と求める支援（表 2） 

膠原病患者が教壇に立つ経験について、136 の

コードより、23 の小カテゴリーからなる 5 つの

大カテゴリーが抽出された。以下、大カテゴリー

を【】、小カテゴリーを＜＞で表す。 
1）【話の内容をまとめる時の振り返り】 

この大カテゴリーには、＜まとめる時の振り返

りはしんどい時もある＞、＜経過をまとめる中で

自分や病気を客観視することができる＞、＜振り

返ることで、自分自身の気づきや学びがある＞、

＜まとめる時に病気の知識を得ることで、自分の

病気への理解が進む＞、＜先輩の思いも受け継ぎ

影響を受けて自分の思いも強化されていると思

う＞という 5 つの小カテゴリーから構成され、教

壇に立つ前の準備として、講義内容をまとめるた

めに、自身の経過を振り返ることによる、心身へ

の負担感が語られた一方、病識や自身への気づき

が得られるといった効果についても語られた。

2）【教壇に立っている時の経験】 
この大カテゴリーには、＜当日話しているとき

は緊張しないがはっきりと周りが見えているわ

けではない＞、＜聞いてくれているのを実感し、

力になる＞、＜大教室で対面で話すことは、症状

が出るほど緊張する＞という 3 つの小カテゴリ

ーから構成され、学生の前で教壇に立つことは、

平常とは異なる心境・状況であり、時には症状が

出るほどの緊張にも繋がるが、聞き手の反応を捉

えることが、自身の活力に繋がることが語られた。 
3）【教壇に立つ時の難しさと試行錯誤】 
この大カテゴリーには、＜教壇に立つ活動とは

どういうものを指すのか本当の意味ではわから

ない＞、＜伝えたいことが聞き手に伝わっていな

いと感じる時にどう対応すべきか悩む＞、＜受容

や葛藤は言葉でいうほど簡単なものではなく、ど

う伝えるかが難しいと思う＞、＜患者としての視

点以外からも語ってしまうことがある＞、＜わか

りやすく簡単にするのではなく、素直に話すのが

いいと思う＞、＜講義の対象はどの学年がよいの

か実際はどうなのかわからない＞という 6 つの

小カテゴリーから構成され、教壇に立つ活動の意

味や適切な講義の対象、自身の経験を語り伝える

ことの難しさが語られていたが、自身の気持ちを

素直に語ることの重要性についても示された。 
4）【教壇に立つにあたって求める支援と要望】 
この大カテゴリーには、＜話す内容を考える前

に経験者の話や会場の様子を知る機会があると

よいと思う＞、＜自分の経験を振り返りまとめて

いる時にサポートがあるとよいと思う＞、＜当日

は緊張するので、患者会の人がついてきてくれる

方がいい＞、＜聞き手に間違って伝わってしまっ

た時フォローがあれば、語り手は楽になると思う

＞、＜医療職や専門職のサポートがあればいいと

思うが、温かく見守ってもらいたい＞、＜教壇に

立つ活動には今後の自分へのメリットがあると

思うので、いろんな人に経験してほしい＞、＜体

験をまとめるにはある程度自分で解決して落ち

着いた人がよいと思う＞という 7 つの小カテゴ

リーから構成された。対象者は、教壇に立つ活動 
 

表 1．対象者の概要     
 年齢 性別 疾患名 職業 膠原病患者会における役割 面接時間 

A 氏 50 歳代 男性 混合性結合組織病 理学療法士 役員 約 60 分 
B 氏 50 歳代 女性 全身性エリテマトーデス パート勤務 役員 約 70 分 
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に携わった経験者からの助言や講義室等の雰囲

気を知ることができる機会、自身の経験を振り返

る時や教壇に立つ当日のサポートを求めており、

医療者に対しては、専門家としてのサポートを望

みつつも、見守ってほしいという要望が語られた。

また、教壇に立つ活動を経験することの意義を感

じている一方、自身の経験をまとめるためには、

心身の安定が必要であると認識していた。 
5）【患者会としての教壇に立つ活動の課題】 

この大カテゴリーには、＜コロナ禍や患者会の

状況で続けていくのが難しくなっている＞、＜語

りの経験者が活動を続けるという状況になって

いる＞という 2 つの小カテゴリーから構成され、

調査期間中、影響下にあった新型コロナウイルス

感染症の拡大により、患者会の方針に沿った教壇

に立つ活動の継続が困難となっている現状が語

られた。 
 
 
Ⅳ．考察 

本研究の結果より、【話の内容をまとめる時の

振り返り】【教壇に立っている時の経験】【教壇に

立つ時の難しさと試行錯誤】【教壇に立つにあた

って求める支援と要望】【患者会としての教壇に

立つ活動の課題】の 5 つの大カテゴリーが明らか

になった。これらについて、1．教壇に立つことが

膠原病患者に与える影響、2．求められる支援の 2
つの視点から考察する。  

 
1．教壇に立つことが膠原病患者に与える影響 

本研究の結果より、膠原病患者は教壇に立ち経

験を語るために【話の内容をまとめる時の振り返

り】を行っており、これによって自身の疾患や治

療への理解が深まり、自分自身への気づきを得る

ことができていた。これは、教壇に立ち、学生を

前に語るという状況だからこそ、「下調べという

か、間違ったことは言えないので」との語りのよ

うに、患者は、責任を持ちながら自身の経験を振

り返っていることが推察される。また、患者は自

身の経過をまとめる時に、“書く”行為を行って

いると考えられる。古川 8）は、書くことの主な効

果として、ネガティブな感情の浄化効果・客観視

による気づき効果・書くことで自ら気づくオート

クライン効果を挙げている。オートクライン効果

とは、「思っていること、感じていることを言語

化することで、それまで感じなかった気持ちや、

その深層にある理由に気づける」ことであるとさ

れている 8）。教壇に立つ活動においても、自身の

経験を振り返り書くことによってオートクライ

ン効果が生じ、＜振り返ることで、自分自身の気

づきや学びがある＞といったように、より深い思

考や自己認識が生じている可能性があると考え

られた。さらに、この行為が自身の疾患や治療に

ついて改めて知る機会となり、納得して治療を受

けられるようになることにも繋がる経験となり

うるのではないかと示唆された。 
また、＜先輩の思いも受け継ぎ影響を受けて自

分の思いも強化されていると思う＞のように、自

身の経験だけでなく、同病者の様子を間近に見て

きたという経験も患者に影響を与えていると考

えられる。膠原病患者の病気の意味づけの変化を

調査した研究では、患者会に参加した対象者が、

同病者同士の交流を経験したことをきっかけと

して、自身の生活に希望をもったり、同病者の役

に立ちたいと考えたり、自身の考えが変化してい

る様子が描かれていた 9）。膠原病患者のベネフィ

ットファインディングについて明らかにした研

究においても、受診や患者会などを通じた同病者

との出会いや他者に貢献したいという気持ちが、

病いの経験の中で肯定的な経験や変化を見出す

ことに関わっていたと報告されている 10）。本研

究の対象者も、患者会で教壇に立つという活動が

継続されてきた経験により、同病者の存在に支え

られているという実感や自らも貢献したいとい

った思いに繋がり、教壇に立つ際には、自身への

理解を深める原動力となっているのではないか

と考えられた。 
一方で、対象者は＜教壇に立つ活動とはどうい

うものを指すのか本当の意味ではわからない＞、

＜患者としての視点以外からも語ってしまうこ

とがある＞のように、教壇に立つ難しさを実感し、

教壇に立つ意味を模索しながら活動しているこ

とが示された。自分自身の経験を聞き手に語る時、

聞き手が肯定的に傾聴し安心した空間を作るこ

とで、話し手が語りやすくなると報告されている
11）。実際に、本研究でも、＜聞いてくれているの

を実感し、力になる＞という結果を得た。これに

より、聞き手にあたる学生は、教壇に立つ患者の

体験を肯定的に傾聴する姿勢で相対することが、

教壇に立つ患者の心理的な負担を減らすことに

繋がるのではないかと考えられた。 
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方
も

参
考

に
な

る
と

い
う

か
、

身
に

つ
き

ま
す

よ
ね

。
 

教
壇

に
立

っ
て

い
る

時
の

 
経

験
 

当
日

話
し

て
い

る
時

は
緊

張
し

な
い

が
は

っ
き

り
と

周
り

が
見

え
て

い
る

わ
け

で
は

な
い

 
緊

張
し

な
い

か
ら

と
い

っ
て

、
ち

ゃ
ん

と
周

り
が

見
え

て
い

る
か

と
い

う
と

、
そ

れ
ぞ

れ
人

の
感

情
と

か
表

情
を

見
渡

せ
て

い
る

か
と

い
う

と
そ

ん
な

こ
と

は
な

い
し

、
ぼ

や
け

て
い

る
な

と
思

う
。

 

聞
い

て
く

れ
て

い
る

の
を

実
感

し
、

力
に

な
る

 
（

聞
い

て
く

れ
る

人
が

）
い

た
ら

話
そ

う
っ

て
思

え
る

し
、

話
し

て
い

く
だ

け
で

自
己

解
決

し
て

い
け

る
か

ら
ね

。
耳

を
傾

け
て

く
れ

る
人

が
い

る
っ

て
い

う
だ

け
で

。
 

大
教

室
で

対
面

で
話

す
こ

と
は

、
症

状
が

出
る

ほ
ど

緊
張

す
る

 
や

っ
ぱ

り
学

生
さ

ん
と

対
面

で
話

す
の

は
ね

、
あ

の
20

代
の

時
は

い
や

ど
う

し
よ

う
っ

て
い

う
の

は
あ

っ
た

け
ど

ね
、

緊
張

で
ど

き
ど

き
、

レ
イ

ノ
ー

出
て

た
も

ん
も

う
手

真
っ

白
、

緊
張

は
あ

っ
た

か
な

と
思

う
。

 

教
壇

に
立

つ
時

の
難

し
さ

と
 

試
行

錯
誤

 

教
壇

に
立

つ
活

動
と

は
ど

う
い

う
も

の
を

指
す

の
か

本
当

の
意

味
で

は
わ

か
ら

な
い

 

教
壇

に
立

つ
活

動
っ

て
い

う
ん

だ
か

ら
、

語
り

べ
と

し
て

語
れ

ば
い

い
と

い
う

こ
と

な
ら

、
そ

の
良

し
悪

し
な

ん
て

考
え

な
く

て
い

い
ん

や
ろ

う
け

ど
、

な
ん

か
考

え
ち

ゃ
う

の
ね

。
で

、
そ

れ
が

い
い

の
か

ど
う

か
も

ま
た

わ
か

ら
な

い
ん

で
す

よ
。

 

伝
え

た
い

こ
と

が
聞

き
手

に
伝

わ
っ

て
い

な
い

と
感

じ
る

時
に

ど
う

対
応

す
べ

き
か

悩
む

 

病
気

自
体

も
結

構
、

ど
の

病
気

も
そ

う
や

け
ど

結
構

難
し

い
じ

ゃ
な

い
で

す
か

、
伝

え
る

の
も

難
し

い
し

…
そ

う
な

る
と

、
こ

ん
な

病
気

が
あ

っ
た

ん
や

と
い

う
こ

と
で

病
気

の
像

み
た

い
な

も
の

を
取

り
違

え
て

し
ま

う
と

い
う

こ
と

も
そ

れ
は

そ
れ

で
危

な
い

こ
と

や
な

あ
と

思
う

ん
で

す
。

 

受
容

や
葛

藤
は

言
葉

で
い

う
ほ

ど
簡

単
な

も
の

で
は

な
く

、
ど

う
伝

え
る

か
が

難
し

い
と

思
う

 

そ
こ

ら
へ

ん
（

受
容

や
葛

藤
）

は
難

し
い

と
こ

ろ
で

、
教

壇
に

立
つ

活
動

の
中

心
的

な
部

分
、

と
い

う
か

全
部

そ
こ

に
な

る
と

思
う

ん
だ

け
ど

ね
、

そ
こ

は
ど

う
伝

わ
る

か
は

人
そ

れ
ぞ

れ
や

か
ら

感
想

と
し

て
も

人
そ

れ
ぞ

れ
で

。
 

患
者

と
し

て
の

視
点

以
外

か
ら

も
語

っ
て

し
ま

う
こ

と
が

あ
る

 
医

療
者

の
先

輩
と

し
て

こ
ん

な
こ

と
伝

え
た

い
な

あ
っ

て
思

っ
ち

ゃ
う

わ
け

で
す

よ
。

ほ
ん

な
ら

結
局

普
通

の
患

者
さ

ん
と

し
て

は
話

さ
な

い
わ

け
で

す
よ

。
そ

れ
は

課
題

で
す

よ
ね

。
 

わ
か

り
や

す
く

簡
単

に
す

る
の

で
は

な
く

、
素

直
に

話
す

の
が

い
い

と
思

う
 

そ
れ

が
講

義
的

に
ま

と
ま

ら
な

く
て

も
講

義
よ

り
も

自
分

の
こ

と
を

素
直

に
し

ゃ
べ

る
こ

と
の

方
が

大
事

な
の

か
な

と
思

い
ま

す
。

 

講
義

の
対

象
は

ど
の

学
年

が
よ

い
の

か
実

際
は

ど
う

な
の

か
わ

か
ら

な
い

 

わ
け

る
と

す
る

と
、

で
き

た
ら

1
年

生
と

か
2

年
生

と
か

の
完

全
に

実
習

に
行

く
前

の
真

っ
白

な
と

こ
ろ

で
患

者
の

気
持

ち
を

聞
い

て
ほ

し
い

な
あ

と
思

う
ん

で
す

よ
。

 
逆

に
3

年
生

4
年

生
で

わ
か

っ
て

き
た

中
で

改
め

て
振

り
返

る
部

分
も

あ
る

と
思

う
ん

で
す

け
ど

、
そ

こ
ら

へ
ん

は
ち

ょ
っ

と
わ

か
ら

へ
ん

で
す

ね
。
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表
2．

膠
原

病
患

者
が

教
壇

に
立

つ
経

験
と

求
め

る
支

援
（

続
き

）
 

大
カ

テ
ゴ

リ
ー

 
小

カ
テ

ゴ
リ

ー
 

語
り

の
例

 

教
壇

に
立

つ
に

あ
た

っ
て

 
求

め
る

支
援

と
要

望
 

話
す

内
容

を
考

え
る

前
に

経
験

者
の

話
や

会
場

の
様

子
を

知
る

機
会

が
あ

る
と

よ
い

と
思

う
 

喋
っ

た
人

と
喋

っ
て

み
て

ど
う

や
っ

た
？

と
か

こ
う

な
る

よ
と

か
、

ど
ん

な
感

じ
か

と
い

う
の

を
確

認
で

き
る

と
い

い
で

す
よ

ね
。

 
自

分
の

経
験

を
振

り
返

り
ま

と
め

て
い

る
時

に
サ

ポ
ー

ト
が

あ
る

と
よ

い
と

思
う

 
で

も
し

ん
ど

く
な

っ
て

る
か

な
っ

て
い

な
い

か
僕

ら
わ

か
ら

な
い

じ
ゃ

な
い

で
す

か
。

だ
か

ら
そ

こ
は

定
期

的
に

な
ん

か
サ

ポ
ー

ト
す

る
状

況
を

作
っ

て
あ

げ
な

い
と

絶
対

一
人

で
悩

み
ま

す
よ

ね
。

 
当

日
は

緊
張

す
る

の
で

、
患

者
会

の
人

が
つ

い
て

き
て

く
れ

る
方

が
い

い
 

対
面

の
時

は
対

面
で

も
う

ど
き

ど
き

や
け

ど
、

ZO
O

M
は

ZO
O

M
で

ど
き

ど
き

。
そ

れ
は

や
っ

ぱ
り

つ
い

て
き

て
く

れ
る

人
が

い
た

ほ
う

が
い

い
ね

。
 

聞
き

手
に

間
違

っ
て

伝
わ

っ
て

し
ま

っ
た

時
フ

ォ
ロ

ー
が

あ
れ

ば
、

語
り

手
は

楽
に

な
る

と
思

う
 

教
壇

に
立

っ
た

方
を

支
援

す
る

何
か

を
確

立
し

な
い

と
、

気
に

な
っ

た
と

こ
ろ

言
っ

て
と

か
、

そ
れ

に
対

し
て

も
う

一
回

フ
ォ

ロ
ー

が
ね

、
教

員
さ

ん
と

か
に

伝
え

て
ね

、
で

き
る

よ
う

に
な

れ
ば

。
こ

う
頭

の
中

で
ぐ

る
ぐ

る
回

な
ら

く
て

済
む

か
な

あ
と

。
 

医
療

職
や

専
門

職
の

サ
ポ

ー
ト

が
あ

れ
ば

い
い

と
思

う
が

、
温

か
く

見
守

っ
て

も
ら

い
た

い
 

い
ろ

ん
な

職
種

や
人

に
い

ろ
ん

な
視

点
で

支
え

て
も

ら
え

る
の

が
一

番
い

い
け

ど
ね

、
で

も
望

み
す

ぎ
か

な
あ

と
思

う
の

で
…

そ
う

い
う

い
ろ

ん
な

専
門

家
と

か
の

ワ
ー

キ
ン

グ
グ

ル
ー

プ
み

た
い

の
が

あ
っ

た
ら

い
い

け
ど

ね
。

 
こ

の
活

動
が

あ
る

の
を

知
っ

て
も

ら
っ

て
あ

た
た

か
く

見
守

っ
て

も
ら

え
た

ら
い

い
な

あ
と

思
う

な
。

 

教
壇

に
立

つ
活

動
に

は
今

後
の

自
分

へ
の

メ
リ

ッ
ト

が
あ

る
と

思
う

の
で

、
い

ろ
ん

な
人

に
経

験
し

て
ほ

し
い

 

自
分

自
身

ど
う

い
う

気
持

ち
に

な
っ

て
い

る
か

と
い

う
確

認
が

今
後

の
自

分
の

生
き

方
と

か
に

も
影

響
し

て
い

る
、

お
そ

ら
く

そ
う

な
る

の
だ

ろ
う

と
思

う
の

で
、

こ
の

活
動

と
し

て
も

い
ろ

ん
な

方
に

教
壇

に
立

っ
て

い
た

だ
き

た
い

な
あ

と
い

う
よ

り
は

教
壇

に
立

つ
前

の
ま

と
め

を
し

て
い

た
だ

き
た

い
な

あ
て

い
う

こ
と

な
の

か
な

あ
と

い
う

風
に

思
う

。
 

体
験

を
ま

と
め

る
に

は
あ

る
程

度
自

分
で

解
決

し
て

落
ち

着
い

た
人

が
よ

い
と

思
う

 
病

歴
を

ま
と

め
る

こ
と

が
で

き
て

る
っ

て
い

う
こ

と
は

あ
る

程
度

自
分

で
解

決
し

て
き

た
落

ち
つ

い
た

人
た

ち
だ

と
思

う
か

ら
ね

。
 

患
者

会
と

し
て

の
教

壇
に

 
立

つ
活

動
の

課
題

 

コ
ロ

ナ
禍

や
患

者
会

の
状

況
で

続
け

て
い

く
の

が
難

し
く

な
っ

て
い

る
 

多
く

の
人

が
し

て
い

た
だ

け
れ

ば
な

と
い

う
意

味
で

は
、

A
患

者
会

は
基

本
的

に
は

毎
回

違
う

人
を

っ
て

い
う

こ
と

が
主

に
な

っ
て

い
る

ん
で

す
け

ど
、

残
念

な
が

ら
コ

ロ
ナ

禍
に

な
っ

て
、

あ
の

じ
ゃ

あ
こ

の
人

こ
の

人
っ

て
送

り
出

す
こ

と
が

難
し

く
な

っ
て

。
 

語
り

の
経

験
者

が
活

動
を

続
け

る
と

い
う

状
況

に
な

っ
て

い
る

 

立
て

続
け

に
な

っ
て

い
る

の
は

理
由

が
あ

っ
て

、
実

は
し

た
か

っ
た

わ
け

で
は

実
は

な
い

ん
で

す
け

れ
ど

も
、

そ
う

な
っ

て
し

ま
う

状
況

が
こ

こ
何

年
か

は
あ

っ
て

、
経

験
者

が
す

る
と

い
う

形
で

さ
せ

て
も

ら
っ

て
い

ま
す

。
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2．求められる支援 
本研究結果より、患者が教壇に立つことは、＜

当日話している時は緊張しないがはっきりと周

りが見えているわけではない＞、＜大教室で対面

で話すことは、症状が出るほど緊張する＞のよう

に、不慣れな環境に置かれることになる。このよ

うな状況に対し、患者は＜話す内容を考える前に

経験者の話や会場の様子を知る機会があるとよ

いと思う＞、＜当日は緊張するので、患者会の人

がついてきてくれる方がいい＞といった患者会

からのサポートを求めていた。教壇に立つ活動は、

A 膠原病患者会で長年継続されており、患者会の

中で引き継ぎがなされていると推察されるが、本

研究結果を患者会と共有することで、教壇に立つ

語り手に雰囲気や状況を伝えることなど、患者会

としてのサポートのあり方を検討することがで

き、語り手が教壇に立つイメージをつけ、教壇に

立つことに対する不安の軽減に繋がるのではな

いかと考える。 
対象者は、また、＜教壇に立つ活動には今後の

自分へのメリットがあると思うので、いろんな人

に経験してほしい＞とする一方で、＜自分の経験

を振り返りまとめている時にサポートがあると

よいと思う＞、＜体験をまとめるにはある程度自

分で解決して落ち着いた人がよいと思う＞のよ

うに、教壇に立つ活動の心身への影響を踏まえた

サポートを求めていた。これにより、語り手を選

定した後も、実際に教壇に立つまで、語り手の心

身の状況を考慮する必要があると言える。膠原病

患者において、身体的・精神的辛さがあると気持

ちのゆとりが低下することが明らかになってい

る 12）。さらに、SLE では、神経症状として、うつ

状態や躁状態などの症状・倦怠感や活力の低下な

ど原疾患との関連が否定できない愁訴・治療の副

作用としての抑うつ状態が認められ 13）、患者本

人も、何が原因で心理状況が不安定になるか気づ

きにくい場合もあると考えられる。先行研究にお

いても、患者自身の経験を語ることにより、患者

自身の心身によい影響がある場合と、体調を崩し

てしまう場合があり、当事者間にも賛否両論ある

ことが明らかにされている 6）。このことから、教

壇に立つ語り手は、気持ちにゆとりのある対象が

望ましいと考えられ、語り手の選定時は、教壇に

立つことができる状態であるか検討し、選定後に

も医療者が専門的な視点から助言やフォローを

行うことで、心身への負担を軽減する支援を提供

することが可能なのではないかと考える。これに

より、患者会としても安心して、語り手を支援し

ていくことができるのではないかと考える。 
一方で、患者は＜医療職や専門職のサポートが

あればいいと思うが、温かく見守ってもらいたい

＞という思いも抱いていた。医師が、患者会に関

わることに対する患者の思いを調査した研究で

は、患者は、医師の情報提供や生活レベルでの問

題に対する助言等、関わりを望みながら、過干渉

が、患者会の主体性を損ねるのではないかという

懸念を感じていることが明らかになっている 14）。

医療者等の介入があるサポート・グループにおい

ては、グループ運営について、気軽に相談できる

人がいないといった意見も出ている 15）。これら

の意見の違いは、グループの特性によるものと考

えられるが、患者会に属する本研究の対象者への

支援としては、患者会の意向に沿いながら、対象

者が、相談したい時に医療者と繋がれるような関

係性やシステムを築いていく必要があるのでは

ないかと示唆された。 
さらに、対象者は【患者会としての教壇に立つ

活動の課題】として、語りの経験者が、教壇に立

つ活動を続けるといった課題を指摘している。特

に、調査を行った 2022 年は新型コロナウイルス

感染症拡大の影響下にあった。先行研究において

も、患者会では、対面交流の中止やオンラインで

の交流の困難さといった課題に加え、高齢化して

きた設立メンバーから任せられるプレッシャー

や、若い世代の加入が少ないといった課題が明ら

かになっている 16）。本研究で語られた課題にも、

このような背景があるために、対象者や患者会が、

希望する活動が困難な状況になりつつあるので

はないかと考えられた。医療者は、患者会の現状

にも意識を向け、患者会が希望する形で会を存続

していけるような支援のあり方を検討していく

必要があるのではないかと示唆された。 
 
3．本研究の限界と今後の課題 
本研究は、膠原病患者が教壇に立つ経験を明ら

かにすることを目的にインタビュー調査を行っ

たが、対象者が 2 名であったため、データの豊か

さに欠ける可能性がある。今後は、対象者数を重

ねることで、対象者の経験を広く捉え、教壇に立

つ活動を支援する方法を検討していく必要があ

ると考える。
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Ⅴ．結語

膠原病患者が教壇に立つ経験についてインタ

ビュー調査を行った結果、【話の内容をまとめる

時の振り返り】【教壇に立っている時の経験】【教

壇に立つ時の難しさと試行錯誤】【教壇に立つに

あたって求める支援と要望】【患者会としての教

壇に立つ活動の課題】の 5 つの大カテゴリーが明

らかになった。対象者は、教壇に立つために、自

身の経験を振り返ることにより、疾患や治療を含

め自身への気づきを得ている一方、経験を振り返

ることの辛さを感じており、教壇に立つ活動の意

味を模索しながら活動していることが明らかに

なった。医療者は、教壇に立つことによる対象者

の心身への影響を理解し、教壇に立つ活動を支援

していく方法を検討する必要があると示唆され

た。 
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