
�．はじめに

近年，難病の治療は昔に比べると特効薬が開発さ

れ，痛みの緩和などは改善されている。一方，原因

不明で予後不良である症例も多い。また徐々に悪化

しながら難病と共に不自由な生活を生きていかなく

てはならない。

多発性筋炎とは当初，筋肉（骨格筋）だけが障害

される疾患と考えられていた。しかし，肺・心臓・

関節・消化管など他の臓器障害を合併することがあ

り，その臓器が癌に侵される難病である。そして膠

原病や自己免疫疾患の一つに分類されている１）。

正確に２００８年度の多発性筋炎の特定疾患医療受給

者数は３４，５７０人（男性１，７６１人，女性３２，８０９人）で

ある２）。各種調査での発病率・有病率は，年々増加

傾向にある。これは治療法の進歩などによりこの病

気で亡くなる患者さんが減少したことに加え病気に

対する知識・情報が高まってきたこと，筋肉の炎症

の程度を測定する検査法の進歩により，診断されや

すくなったことが関係している。

しかし，今回の心臓病を合併した多発性筋炎の患

者における症例は殆どない。あるいは，発症をして

いることを気づかずに死んでいる可能性も考えられ

る。

そこで，何歳まで生きられるのかが不明である世

界でも珍しい心臓病を合併した多発性筋炎の事例を

紹介する。

�．用語の定義

CK値

クレアチンキナーゼの略で，ATPのリン酸基の

クレアチンに転移する反応とクレアチンリン酸のリ

ン酸基を ADPに転移する反応を触媒する酵素であ

る。

また，CK値は筋肉が破壊されると上昇する値で

神経疾患では，筋ジストロフィーで著明に高値にな

り，その他，多発性筋炎・筋肉障害，手術でも高値
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になる３）。

仮定法化

バイロングッドは，語ることが慢性的な障害を抱

えた人々に今までにない新しい道を人生のうちに切

り開く可能性を与えることを仮定法化（sub−junctivi-

zation）という言葉で表している４）。

�．目 的

CK値と語りの関連した研究は，殆どなく，世界

でも珍しい心臓病を合併した多発性筋炎の女性が

「心停止の体験」と「死の恐怖」を語ることによる

反応と「CK値」との関連を検討した。

�．方 法

発症から１年後，半構造化面接で計２０回対象者の

気持ちを聞いたデータと面接時の対象者の語る反応

と CK値の指標をもとに対象者の変化を分析した。

１．対象者：４０歳代前半の心臓病を合併した多発性

筋炎の女性（A氏）とした。

２．調査期間：２０１０年２月中旬～２０１１年２月下旬に

行った。

３．調査方法：２週間毎に半構造化面接で計２０回対

象者の気持ちを聞いたデータを ICレコーダで録音

し，逐語録を作成した。また，面接時，A氏の反応

を観察と血液検査を毎月行った。

４．分析方法：熟練した看護師と臨床心理士５人か

らスーパーバイズを受ける。また，医師らと血液検

査の値を分析する。

５．倫理的配慮

口頭と文書で調査の目的と内容を説明し，同意を

得た。また，自由意思で中断できること，プライバ

シーの保護を保証し，回答は対象者の自由意思によ

ること，調査に参加しなくても何らかの不利益も生

じないことを説明した。

なお，C大学病院の倫理委員会の承認を得た。

�．事例の概要

事例の内容を損なわないように若干省略した部分

がある。

４０歳代前半，女性，A氏，１０年前から全身倦怠感

があるが，「いつものことだから大丈夫と思い」仕

事，家事，D大学院へ通っていた。また，３日毎の

夜勤をして寝ない日もあった。しかし A氏は気丈

で，明るい性格で健康に見られていた。また，A氏

自身も「私が病気になるわけがない」と思っていた。

しかし，毎年行っている定期健診では心房細動と診

断され，B病院へ受診する。その際，慢性心不全が

あり，治療と検査目的で D大学病院へ紹介された。

治療は，パルス療法を２クール施行した。

その後，面接と同時にステロイド４０mgから開始

し，２０mgで退院する。現在は７mgになっている。

また，仕事へ復帰し，２カ月頑張ったが，その後，

抑うつと診断され，３カ月休養を余儀なくされた。

その時に服用していた薬は，パキシル４０mgであ

る。

�．結 果

１．血性CK値（図．１）※基準値：５０～２１０U／l

１）面接前後での血性 CK値は明らかに改善してい

る。

２）語る毎に精神的に安定し，発病から２年目で

CK値が正常になった。

３）仮定法化の storyとなり，CK値は正常となっ

た。しかし，A氏の語りは，内服による影響の変

化も考えられるが，storyの流れと統合している。

血性CK値（図．１）※基準値：５０～２１０U／l
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また，CK値と語りの変化の相関関係は有意であ

り，自己の変化対人関係の変化などが統合的主題

と関連影響がある。

２．面接の過程

１）面接経緯

以下，Thの言葉は〈〉，A氏の言葉は「」，他・

関係者の言葉は『』で示す。

＃１回～＃８目回：（発病から１年）死の恐怖

心臓が止まった出来ごとのことを「心臓が５秒，６

秒，７秒と３日間の朝方に止まってしまう」と語る。

その「死の恐怖を語りながら今でも止まってしまう

ことが信じられない」また，「どうして死ななかっ

たのかも分からない」と語る。心臓停止の体験から

退院後４カ月後，「１人取り残され，１人でいるこ

とが恐い」と語る。しかし「入院当初は，朝から検

査ばかりで，身体は倦怠感があったけれども心は病

んでなかったと思う」〈そうなんですね〉「でも心臓

が止まってから主治医が『もう一生できないMRI

の検査をします』と言われ緊張して検査を受けた後

に，他の医師から『思ったより凄く悪い』といわれ

てから主治医に思ったより悪いのですか？と聴くと

何も言ってくれなかった。それから元気がなくなっ

ていったように思う」と死の恐怖が始まったことを

思い出し語ってくれた。

「以前は，１人書斎で本を読むことが幸せだった

のに・・・」と語る A氏は，病気になったことで，

価値観と生活，職場も変わったことが“死の恐怖”

をさらに強くさせた。また，何回も言いながら「な

んで私だけ，こんなに辛い思いをしなくてはいけな

い。どうして？神様なんていないと思う。わざわざ

白羽の矢を私に当てなくても良いのに・・・」と涙

目をしながら語る。

＃９回～＃１４回目：（１年４カ月）人間関係

「心臓が止まった上にペースメーカーまで入れた

ことがショックでたまらなかった。いっそ死んでし

まった方が良かったかもしれない」と涙目で語る。

「そのことを主治医に言うと『臓器別だから・・・

私にはどうしていいか分かりません』と言われてシ

ョックだった」と暗い顔をしながら語る。その後，

「今まで味わったことのない何かが分からない苦し

い絶望と恐怖に襲われ，１人いることが恐い」と語

る。また，「仕事を復帰（転職）してから人間関係

で悩んでいる」ことを語りながら「１人，今の状態

から乗り越えられることが出来るだろうか？」と心

配していることを語る。

「抑うつになっているから人が恐いのかな？で

も，あまり知らない人ばかり居るから恐いのだと思

う」〈あまり知らない人とは？〉「転職した所の人で

す。自分が変わるしかないことは，分かっている。

でも，あいさつ程度にしておこうと思う。私の生き

方が下手だから・・・嫌だと思う人には，上手を言

ってまで，つき合うことができない・・・。自分ら

しくなくなることが許せない」と人間関係の悩みか

ら離れたいことを A氏の語りを傾聴して痛感す

る。

＃１５回～＃１８回目：（１年１１カ月）絶望と希望

久しぶりに会うと「以前よりは，恐怖が少なくな

った気がする・・・でも絶望は変らない。生きてい

る意味がないような気がする」と沈んだ顔で活気が

ない。また，抑うつと診断されてから“死の恐怖”

を味わい辛かった日々を打ち明けてくれる。「退院

して３カ月間，どんどん自分が惨めに見えて何もか

もが嫌になった。食欲がなくなり，他人の言葉でた

くさん傷ついては落ち込むことの繰り返しだった。

どんどん暗くなる一方で死を恐れ，不眠になってい

った。あれは，今も忘れられない３日間だった。散

歩しながら死に場所を探していた。そのことを主治

医の先生に打ち明けると心療内科へ紹介された。そ

の後，もう限界だからと心療内科の医師に言うと

『そんなに無理しなくても良いから休みなさい』と

言ってくれたことで心が少し安らいだ。でも，何か

分からない恐怖が突然に襲ってくる」それから仕事

を休むことになった。A氏は，転職してから２カ月

しか持たなかった自分に自信をなくしたことを語っ

てくれた。

しかし「家族の存在で，私はもう怖くない」と語

る。今までとは，明らかに違う成長した A氏が，

そこに居ることが感じられた。

そして様相が明るくなったように感じられる。ま

た「決して一人では生きて行けない。今までの傲慢
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な生き方がはずかしい」と笑顔がみられるようにな

った。「最近作者は分かっていないけれど『あしあ

と』の題名で今，世界で注目されている詩があるか

ら読んだら良いと兄に勧められ，詩を読んでおもわ

ず，涙が溢れ出た」ことを語りながら「今までの恐

かった体験。生かされている。私は，１人じゃない」

と希望が窺える明るい笑みで語ってくれた。

＃１９回～＃２０回目：（２年）人間関係と悲嘆

「母親（実母）が亡くなったことが寂しい。その

上に職場の人間関係が，さらに悪化している。いく

ら強い私でも耐えられない・・・」と A氏の空虚

感が垣間見られた。せっかく「生かされている」と

いう体験を語っていたのに後戻りをしている A氏

が気のどくに感じられた。

１月に母親が亡くなってから「母親がそうめんを

作ってくれ，早く食べよう・・・と笑顔で私に言っ

てくれる夢をみた。昔は，家族とよくそうめんを食

べた気がする。でも今は，悲しいと思う反面とても

幸せだった頃が思い出してしまう。それと私を産ん

でくれてありがとうと母が亡くなる直前に感謝の言

葉が言えたことで，母が笑顔で『ありがとう』って

言ってくれたことが何よりも救いに思った」と笑み

で語る。

一方，悲しみを我慢している A氏が，ため息を

つく姿を見て心の寂しさを覗いてしまった気がし

た。また，寂しさを我慢しているのが窺われた。

�．考 察 面接過程とCK値の変化

１回目から２０回目までの面接における語りでは，

♯８回目で入院してから死の恐怖が語られている。

一つは，心臓停止の体験である。その中でも退院４

カ月後に恐怖が増している。

その頃の A氏は，今まで味わったことのない人

生の中では，孤独と死の恐怖を味わった体験であっ

たのだろう。

♯１１回目で「まさか死ぬ病気と思わなかった。い

っそ死んでしまった方が良かったかもしれない」と

涙目で語ってくれた。その時の A氏は死の恐怖と

絶望に襲われ，さらに２月頃から CK値が高くなっ

ていることは，♯１５回～１８回目で「仕事（転職）を

復帰したことから人間関係に悩む」その悩みで自信

をなくしてしまった A氏であるが，「家族の存在で

私は，もう恐くない」と語り，『あしあと』の詩で

「自分は，一人でないことを気づいたことが自信を

取り戻したことが考えられる。

『あしあと』

ある夜，わたしは夢を見た。

わたしは，主とともに，なぎさをあるいていた。

暗い夜空に，これまでのわたしの人生が映し出され

た。

どの光景にも，砂の上にふたりのあしあとが残され

ていた。

ひとつはわたしのあしあと，もう一つは主のあしあ

とであった。

これまでの人生の最後の光景が映し出されたとき，

わたしは，砂の上のあしあとに目を留めた。

そこには一つのあしあとしかなかった。

わたしの人生でいちばんつらく，悲しい時だった。

このことがいつもわたしの心を乱していたので，わ

たしはその悩みについて主にお尋ねした。「主よ。

わたしがあなたに従うと決心したとき，あなたは，

すべての道において，わたしとともに歩み，わたし

と語り合ってくださると約束されました。それなの

に，わたしの人生のいちばんつらい時，ひとりのあ

しあとしかなかったのです。いちばんあなたを必要

としたときに，あなたが，なぜ，わたしを捨てられ

たのか，わたしにはわかりません。」主は，ささや

かれた。「わたしの大切な子よ。わたしは，あなた

を愛している。あなたを決して捨てたりはしない。

ましてや，苦しみや試みの時に。あしあとがひとつ

だったとき，わたしはあなたを背負って歩いた。」５）

A氏は，♯１回～８回目死の恐怖から「なんで私

だけ，こんなに辛い思いをしなくてはいけない。ど

うして？神様なんていないと思う。わざわざ白羽の

矢を私に当てなくても良いのに・・・」と語る。そ

の時の A氏は孤独で誰も自分の気持ちなどわから

ない，あるいは，健康な人の言葉に傷つきながら「う

らみ」を持っていたのではないかと考えられる。
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そこで，病気と自分との葛藤から逃れたいことか

ら神様の存在を信じる努力をしても薬（ステロイ

ド）の副作用である「抑うつ」などからくる恐怖，

被害妄想から神様の存在は嘘であることを語り，「病

気の葛藤する自分」から逃れたかったのだろう。

しかし，つかの間しか恐怖の葛藤から逃れられな

い A氏は『あしあと』の詩で，神様の存在も信じ

る自分に気づき，人の痛みと苦しみが分かること

で，傲慢な自分と一人では生きられない。あるいは，

一人生きてない弱い自分と出会ったのだと考えられ

る。

そのようなプロセスから家族の有難さを理解でき

たのではないかと思われる。

しかし，落ち着きを取り戻した A氏だったが「１

月に母親の死を体験した」そのようなことから CK

値が高くなったことが考えられる。あるいは，デー

ゲンが提唱した悲嘆プロセスの途中であることも考

えられる。

また，悲嘆的な体験は，人生の希望と喜びを奪い，

残りの人生をうらみの中に過ごされることもある

が，同じ体験を貴重な成熟への道とすることも可能

である。ウィル・デューランドの美しい言葉「大き

な苦しみを受けた人は，うらむようになるか，やさ

しくなるのかのどちらかである」が示すように，悲

劇から何かを引き出すかは，究極的には各自の主体

性にかかっていると言えよう６）。

その後，♯２０回目では母親の死を受容しているこ

とを語る。一方，仕事の人間関係の悩みは語らなく

なった。

バイロングッド７）は慢性的な障害を抱えた人々が

語ることによって新しい道を人生のうちに切り開く

可能性を与えることを提示している。また「仮定法

化」という言葉で表現している。A氏も病を語るこ

とで人生の分岐点となり切り開く語りで，CK値も

正常化されたのだと考えられ，今後も検討の余地は

あると考えられる。

�．研究の限界と課題

本研究の期間は，１年間の病の語りである。また，

A氏は回復過程であり，身体的・精神的にも変容し

ている可能性が高い。慢性疾患の年数によって生活

環境やストレスなどの影響によってはどのように変

容しているか詳細な聞き取りと具体的なプロセスを

急性期から慢性期へと整理し，比較していく必要が

ある。

慢性的な障害と共に生きている A氏の語りは，

突然死がいつやってくる分からない A氏のプロセ

スとデーゲンの悲嘆プロセス，キューブラー・ロス

の死のプロセス８）と比較検討する。さらに，慢性疾

患の障害受容するまでのプロセス尺度を開発する。
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