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医療技術の発展，外来診療中心のケア，生存率の高まりにより現在では多くの人が慢性疾患と共に日
常を生きるようになっている．多くの人は急性の症状ではなく，長期間にわたる症状 （Long Term 
Conditions）に対処することが課題となり，病を治すのではなく，症状をマネッジすることが主流となっ
た．慢性疾患を抱えながら生きる中で慢性的な症状をどうマネッジするか，どこまで自立性を維持でき
るか，QOL を長期間保つにはどうしたらよいか．また病によって変化した自己とどう向き合っていけ
ばよいか．そのような課題をベースに，本稿では，地域を基盤としたヘルスケアシステムの中で，慢性
疾患を生きる人が行う日常的実践を見て，病との向き合い方を考察してみたい．
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Ⅰ．はじめに
病の経験は人生そのものである．それは凝縮さ

れた形で表れ，限られた選択肢の中で最善のもの
を選び取っていく作業である．それはアイデン
ティティの問題とも直結する．人は自己の社会的
役割や好まれるアイデンティティ，求められる姿
を演じて生きているが，慢性疾患を抱えて生きて
いる人は，病によって変化したアイデンティティ
を再構築していく必要がある．つまり慢性的な疾
患を生きるということは，その人の生き方そのも
の を 変 え て い く 作 業 と い え る（Wiener and 
Dodd，1993）．

20 世紀前半まで，人は急性の症状を治療する

ために医療機関にかかるものであり，診断と治療
をすることが医師をはじめとするヘルスケア専門
職（HCPs；Health Care Professionals） の 主 な
役割であった．だが 20 世紀後半になってくると
医療技術の発展，外来診療中心のケア，生存率の
高まりにより，多くの人は慢性疾患と共に日常を
生きるようになった．人は長期間病と向き合うこ
とになり，ヘルスケア専門職は専門的なスーパー
バイザーとしての役割と同時に，患者のパート
ナーとしての役割ももつようになった（Lorig 
and Holman，2003）．多くの人は急性の症状では
なく，長期間にわたる症状（LTC；Long Term 
Conditions）に対処することが課題となり，病を
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治すのではなく，症状をマネッジすることが主流
となった．それは裏を返せば，一人一人が自分の
症状に責任をもつことが求められるようになった
といえる（Hedlund ら，2019）．父権的なヘルス
ケアモデルの中では受動的な患者の役割が求めら
れていたが，今や患者は能動的な存在である必要
があり，行動的に変化することが求められている

（Barlow ら，2002）．また慢性的な症状を自ら積
極的にマネッジすることは，患者本人の自立と生
活の質を長期間保つことができるともいわれてい
る（Grady and Gough，2014）．よって慢性的な
症状をもつ患者本人の役割は一層重要な意味を
もってくる．

多くの人が慢性疾患を抱えながら生きる現代社
会の中で，慢性的な症状をどうマネッジするか，
どこまで本人の自立性を維持できるか，QOL を
長期間保つにはどうしたらよいか．また病によっ
て変化した自己とどう向き合っていけばよいか．
そのような課題をベースに，本稿では，現在主流
となっている地域を基盤としたヘルスケアシステ
ムの中で，慢性疾患を生きる人が行う日常的実践
を見て，病との向き合い方を考察してみたい．

Ⅱ．慢性疾患を生きるということ
慢性的な疾患（chronic illness）の定義は，はっ

きりとしたものはない．幼い時からのものである
場合と（lifelong illness），成人してからの場合

（late-life illness）では，その経験は大きく変わる
（Verbrugge and Jette，1994）．共通する定義と
して，症状が継続したもので，説明が困難で，再
発の可能性があることなどを指す（Johnston，
2016）．慢性疾患をもつ苦しみは，身体的な痛み，
精神的苦痛，有害な医療処置などがあげられる
が，それ自体は狭い医療的観点からの苦しみをさ
しており，広域な苦しみの経験ではないという

（Charmaz，1983）．病の苦しみの本質的な所は，
「自己を失う」（loss of self）と感じることにある

と Charmaz（1983）は述べている．
多くの慢性疾患をもつ人は共通のチャレンジも

抱える．症状や障害と向き合うこと，身体症状を
モニタリングすること，心理社会的要求に向き合
うこと，ライフスタイルの調整，ヘルスケア専門
職との関わり，複雑な投薬管理，適切な栄養や食
事管理，運動管理などである（Grady and Gough，
2014）．このような日常的なチャレンジに対処す
るために，患者自身が自らの治療の積極的な参加
者であるべきだと説き，それを「セルフマネジメ
ント」という言葉で概念化したのが Creer ら

（1976）である．慢性的な症状や治療のこと，身
体的・心理社会的な影響やライフスタイルの変更
に対して自らマネッジする能力のことをさす

（Barlow ら，2002）．セルフマネジメントを行う
ことによって障害のプロセスを遅らせたり，減ら
したりすることができるといわれる（Taylor ら，
2019）．他にも「セルフケア」，「自己制御」，「患
者教育」，「患者カウンセリング」などの言葉と交
互に用いられている（Grady and Gough，2014）．

Ⅲ．慢性疾患をもつ人のセルフマネジメント
セルフマネジメントが人々に多く受け入れられ

たのは，1960 年代～70 年代に，自分の健康に責
任をもつという社会的価値の広がりと，それに連
なるセルフヘルプムーブメントや当事者運動など
が背景にあるといわれる（Audulv，2013）．さら
に高齢化に伴って長期間にわたって症状をもつ人
が急増する中で，医療費の削減と最小限の医療的
介入という課題が顕在化してきたことがある

（Hedlund ら，2019）．それに加えて地域ケアプ
ログラムの台頭で，患者とヘルスケア専門職との
パートナーシップに重きをおいたヘルスケアシス
テムがある（Sadler ら，2014）．これらの社会状
況を背景に，自らの病を管理する「セルフマネジ
メント」が注目されたのである．

セルフマネジメントは日々の治療のマネジメン
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トを通して日常生活を維持し，健康行動・健康状
態を最善な状態にすることを目指す．必要な療養
行動を日常生活の中に取り入れ，自分の治療，社
会生活，感情を管理できるようにする（安酸，
2017）．そして入院そのものを少なくしたり，通
院日を少なくすることにつなげる（Grady and 
Gough，2014）．またセルフマネジメントは自己
効力感を高める働きや痛みの減少，障害やうつの
改 善 に つ な が る と の 報 告 も あ る（Audulv，
2013）．うつと障害は関連しているといわれ，慢
性疾患によって基本的な活動ができないことで気
分に悪影響を与えることもある．症状の悪化を促
進させないためにも，セルフアドボカシーを身に
つけること（Thorpe ら，2016），セルフマネジ
メントのレパートリーを増やすことなどが大切に
なってくる（Hagan and Donovan，2013）．最近
ではスマートフォンのアプリケーションによっ
て，例えば糖尿病（Jeffery ら，2019），原発性胆
汁性胆管炎（PBC Foundation），慢性閉塞性肺疾
患 COPD（Wu ら，2019）， 多 発 性 硬 化 症 MS

（Babbage ら，2019）などの疾患をもつ人のセル
フマネジメントを補助するツールも出てきてい
る．

長い病の経験を通して行う日常的な実践は，そ
の患者本人が責任をもつ，またはもたざるをえな
い．それは多くの慢性的な症状がライフスタイル
とつながっているため，個人レベルで直接的な介
入が必要になってくるからである．よってセルフ
マネジメントは慢性疾患をもつ人にとって，全人
生 の タ ス ク と も い え る の で あ る（Lorig and 
Holman，2003）．

Ⅳ．セルフマネジメントプログラムについて
1．セルフマネジメントプログラムの内容

Corbin and Strauss（1988）は，慢性疾患を生
きるためには大きく 3 つのタスクがあるとし，概
念化した．1. 症状の医療的マネジメント（medical 
management of the condition），2. 行動のマネジ
メント（behavior management），3. 感情のマネ
ジメント（emotional management）の 3 つであ

表 1 セルフマネジメントプログラムの内容

主な内容 種類，サブカテゴリ
情報 治療内容を知る

投薬管理
薬の飲み方，薬に依存しない方法など

症状のマネジメント
呼吸方法（喘息），緊急の症状，疲労のマネジメント，認知症状のマネジメ
ント （例 ビジュアリゼーション，睡眠，痛みのマネジメント，前兆，リラッ
クス，セルフモニタリング）

心理面のマネジメント
怒りのマネジメント，うつへの対処，病の受容，環境調整，ストレスマネ
ジメント

ライフスタイル 運動，祝日，レジャー，食事療法，喫煙
ソーシャルサポート 家族援助，仲間の家族との関係
コミュニケーション 自己主張，コミュニケーションの方法（医師など）

その他
援助機関へのアクセス，活動プラン，キャリア計画，契約，対処，自己決定，
ゴールを決める，グループ心理療法，不確かな状況をマネッジする，問題
解決，論理情動療法，スピリチュアリティ

出典：Barlow ら （2002）, Table 2: Self-management components P.180 筆者訳
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る．その後看護学の分野で 5 つのプロセスへと広
げ ら れ た． そ れ ら は「問 題 解 決（problem 
solving）」，「意思決定（decision making）」，「資
源活用（resource utilization）」，「ヘルスケアプ
ロバイダーとのパートナーシップ（partnerships 
with health care providers）」，「行 動 を と る

（taking action）」 の 5 つ で あ る（Grady and 
Gough，2014）．

概念化された枠組みを用いて開発されたプログ
ラムが米国スタンフォード大学患者研究所の
Lorig ら（2003）の CDSMP（Chronic Disease Self 
Management Program）である．英国で開発され
た EPP（Expert Patients Progrmme）と共に広く
用いられている．慢性的な症状をもつ人が症状に
対処しながら日常を生きるためのスキルを獲得す
るトレーニングプログラムである．この二つのプ
ログラムは「非専門家による主導」（lay led）と
いう特徴があり，事務員から指導員に至るまで，
全員が慢性疾患をもっている人で運営されている

（松繁，2017）．トレーニングはグループワーク形
式でテキストに沿って行われ，基本的に 7 つの
セッションで，週 1 回，2.5 時間，10 人～15 人の
参加者で構成される（Newbould ら，2006）．運
動プログラム，症状の認知マネジメント技法，食
事療法，疲労や睡眠のマネジメント，薬，コミュ
ニティの資源活用，恐れ・怒り・うつ症状のマネ
ジメント，ヘルスケア専門職とのコミュニケー
ション方法，健康に関連した問題解決，自己決定
についてなどを主に学習する（Newbould ら，
2006）．セルフマネジメントプログラムを提供す
る場所は病院のようなクリニカルな場や，自宅な
どのプライベートな場と多岐にわたる（Barlow
ら，2002）．Barlow ら（2002）は，多様な慢性疾
患 を も つ 人（関 節 炎， 喘 息， 腰 痛， が ん，
COPD，気分障害，糖尿病，HIV など 28 種類の
慢性疾患）のセルフマネジメントプログラムの概
要をまとめている（表 1）．

2．疾患別セルフマネジメントプログラム
疾患によってセルフマネジメントプログラムの

内容は変わる．がん患者の場合，「情報を探す」，
「コミュニケーション能力」，「問題解決」，「交渉
能力」に重点が置かれる．自らの状況にコント
ロール感をもち，スキルあるネゴシエーターとな
ることで自信を深めていく．コンシューマーのエ
ンパワーメントや，アドボカシートレーニングも
ケアプランの中に含めることがある（Burke and 
Marcusen，1999）．

HIV ポジティブの人の場合，時間のない医師
に 代 わ っ て， 補 助 的 な サ ー ビ ス（ancillary 
services）としてセルフマネジメントプログラム
は発展してきた．新しい視点を提供したり，セカ
ンドオピニオン先を紹介したり，日々の確認，つ
なげる支援を展開して，患者本人のエンパワーメ
ントを促進している（Mutchler ら，2011）．また
並存する問題，薬物やメンタルヘルスの問題など
にも対処する必要がある．

多発性硬化症（MS）の人の場合，時間と共に
変化していく症状に対処していく必要がある．
MS の人は病と共に人生を生きながら，病そのも
のではなく，ヘルスケアプロバイダーから受ける
複雑で矛盾した情報に苦しめられることが多いと
いう（Ghahari ら，2019）．多様な対処方法を経
験を重ねながら身につけていくことが求められる

（Ghahari ら，2019）．

3．‌�様々な側面から見るセルフマネジメントプロ
グラム

Ford ら（1996）や Anthony（2007）は，患者
本人が抱える文化社会的な背景も考慮すべきだと
指摘する．例えばアフリカ系アメリカ人の場合，
自分のニーズをヘルスケア専門職に出さないこと
が多いという．それは人に自分の意見が聞かれな
かったという過去の経験（learned behavior）が，
バリアになるからである．よってセルフアドボカ
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シーの訓練が特に重要となってくる．知識を増や
すことで的確な判断を自分でするように，そして
効率的に個々の日常生活にセルフマネジメントプ
ログラムを組み込むようにしていく．自らの医療
ケアの積極的な参加者として自己決定ができるよ
うにするのである．

慢性的な症状を時間軸の側面からみると，時系
列のプロセス（chronological process）と変動す
るプロセス（fluctuating process）がある．よっ
てプログラムは「継続されるもの」，「要求に応じ
て行うもの」，「一時的なもの」，「過渡的で移り変
わるもの」等に分けて実践される必要がある

（Audulv，2013）．異なるパターンで，より個別
的なプログラムが必要なのである．また同じ状況
でも人によって異なる選択をする場合や，介入の
拒否をすることもある（Braden ら，1998）．何が
助けとなって何が妨げになるかも見極めなくては
いけない（Hagan and Donovan，2013）．どの方
法が効果的なのか，誰によって提供されるのがよ
いのかも考える必要がある（Braden ら，1998）．
例えば医師や看護師などのヘルスケア専門職は，
病そのものにフォーカスしている場合が多く，　
毎日の日常のできごとやウェルビーイングなどに
関心が薄いかもしれない（Audulv，2013）．ソー
シャルワーカーの場合，最適なケアを焦点に，生
活の質に重きを置く．治療を休んでいないか，経
済的に苦しんでいないか，ヘルスケアシステムか
ら抜け落ちていないか，他に困難なことはないか
と，患者の環境を把握するように努める．患者の
ニーズのアドボケイトとして動けるように，問題
が起こった時は 「なぜ？」その状況が起きている
のかと根底にある問題をみつけ，プランを立て，
最善の結果を導き出せるようにしている（Sachs，
2016）．

多くの慢性疾患をもつ人に対してこのようなセ
ルフマネジメントプログラムは実践され，その意

義も高いといわれているが，一方で一定レベルで
の効果は見られるが，なかなか成果に結びつかな
いケースや（松繁，2017），効果が長く続かない
こともあるという．精神的な健康，QOL，ヘル
スサービスの利用などにおいては，効果が見られ
ないとする調査結果もある（Sadler ら，2014）．

Ⅴ．セルフマネジメントプログラムの限界
セルフマネジメントプログラムがうまくいく場

合といかない場合の原因として，松繁（2017）は
患者本人と，ヘルスケア専門職の関係性の問題を
取り上げている．二つの関係性として，一方がも
う一方に含まれるものなのかどうか．その場合ど
ちらがどちらの構成要素となっているのか．反対
に両者が独立した存在となっているときに，両者
が違う方向を向いていた場合，両者の相互補完的
関係性は成立しなくなるのかどうか．またどちら
に照準を置いて修正を図るべきなのかと問いかけ
ている．そしてセルフマネジメントプログラムを
充実させるためには，双方の視点のすり合わせを
丁寧に積み上げることだとしている．ある特定の
既定路線でのセルフマネジメント支援を行ってい
くことを避け，個々の患者のコンテクストに沿う
ことが重要であると述べている（松繁，2017）．

中山（2011）は，慢性疾患を生きる人が生活の
再構成・再適応をする中で，ヘルスケア専門職が
提供する『縦糸』の情報に加え，同病他者の体験
など，共感性の高い患者視点の情報が『横糸』と
して役に立つ可能性を述べている．患者本人の語
りは，情報発信者としての「患者視点情報」の充
実に寄与すると共に，患者本人の自律を回復させ
る役割をもつという．「自分の体験を他者に役立
てたい」という強い想いをベースに「鮮明化した
患者個人の内面的体験の表出」（中山，2011）は，
慢性疾患を生きる上で重要なのである．

ヘルスケア専門職は，多くの医療知識を提供す
ることはできるが，どうやって病と共に生きてい
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くか，慢性疾患をもつ意味に関して答えることは
難しいといわれる．それは当然といえば当然のこ
とである．病を生きる本人ではないからである．
よって同じ状況にある人と経験を共有すること
は，慢性疾患をもつ人にとって大きな助けとな
る．特に経験から得られた知識（experiential 
expertise）は貴重である（Breuning ら，2020）．

セルフマネジメントプログラムを成功へと導く
には，本人がその行動をすることに意味があると
思うこと，本人が自分のこととして問題を捉え，
解決したいと思うこと，そして本人がその行動を
するための能力を，自分はもっていると思うこと
が重要だという（安酸，2017）．慢性疾患を生き
る人が，自己の経験を表出する機会を得ることで
自律性をもち，病によって変化した自己と正面か
ら向き合うことができれば（Kleinman，1998），
そこからアイデンティティの再構築をはかり，首
尾一貫感覚（SOC）を取り戻し（Eriksson and 
Lindstrom，2006），積極的に病と共に生きる人
へと変化することができるというわけである

（Riessman，1990）．

Ⅵ．病の経験を語ることの意味
病によって活動が制限され，自立が阻害され，

社会から無価値とみなされることによって，慢性
疾患をもつ人は自己概念に揺らぎがでるといわれ
る（Johnston，2016）．日常生活における小さな
ことでも，例えば身体的に人に依存することや，

「普通」であるために武装しなければならないこ
とに，多大なエネルギーを要する（Johnston，
2016）．日常的に気づかされる過去との比較や不
十分なこと，自分の役割を果たすことができな
い，役に立てないという気持ちが蓄積される．そ
れは男性の方が女性より強く感じるともいわれる

（Charmaz，1983）．
現代の社会では，存在することそのもの（being）

ではなく，何かをすることに（doing）価値を置

く傾向が強い．特にインターネットを媒介とした
グローバル社会を背景に，「セルフブランディン
グ」なる個に重点を置く現代の現象は，その思考
に拍車をかけ，人間観にも影響を与えている．病
にある人の自己イメージが崩れる中で，社会的に
価値あるものや「普通」であること，元の健康で
あった時の状態であることが「生きるに値する人
生である」という思考や，「完全な人間は，全て
機能すること」 という社会の定説に，病を生きる
人は苦悩していく（Johnston，2016）．

そうした状況の中，社会が付与する「生きるべ
き姿」や「病気の人像」にしばられながらも，病
ときちんと向き合うことができれば，今までとは
異なる生き方が見えてくる可能性がある．病に
よって引き起こされた精神的負担は，同じような
状況にある人と交流することで対処することがで
きるといわれる（Foster，2016）．共感と情緒的
サポートを得ることで，自らの病の経験とつなげ
ることができるのである（Breuning ら，2020）．
自分自身のストーリーを受容し，はっきりと現実
を見ることで治癒する道が許可され，異なる方法
で生きることが模索される．「私のストーリーは
恥ずかしいものではない」と認めた時に，低めら
れた価値から自由になり，病に対する社会のスト
レオタイプから解放される（Johnston，2016）．
自己の病の経験を語ることは，病と正面から向き
合い，病と共に生きることを学ぶ方法でもある．

Ⅶ．病のストーリーの作られ方
病にあってもなくても，人間として生きるとい

うことそのものが意味を見出す行為（meaning 
making）であると Johnston（2016）はいう．だ
から病の経験は皆同じように語られないし，はっ
きりと現実を描くものでもない．人によって演出
され変化するのがストーリーである．いつ話すの
か，どれぐらい話すのか．沈黙が意図的なもので
ある場合もあるし，強制されたものである場合も
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ある．同じ経験でも，誰に話すのかでストーリー
は異なってくる（Charmaz，2002）．

病を生きる人がコントロール感を失う中で，病
について語ることは変化する現象の一部分を切り
取り，対処していく過程でもある（Wiener and 
Dodd，1993）．予測できない病につじつまをあわ
せるために人は語るのである（Charmaz，2002）．
そしてストーリーを語る行為は，共通の価値を作
る 過 程 で も あ り， 集 団 的 価 値（collective 
culture） を 見 出 す こ と に つ な が っ て い る

（Asistent，1991）．
病のストーリーで一般化されているカテゴリー

に「闘病記」というジャンルがある．闘病記の場
合，一人称で語られるために，オーディエンスは
それが作られたものか，本物なのか区別すること
ができない．実際は文化的に好まれるエンディン
グ，読者が求めるエンディングを書き手がどれぐ
らい提供することができるのかどうかが闘病記の
語りでは重要になってくる．ストーリーが人に聞
かれるために，どれぐらいのインパクトをもたせ
るかということを書き手は注意深く選んでいる．
それは裏を返せば固定された役割（stock role）
や，狭く用意された脚本の中に，病をもつ人を押
し込めることでもある（Garden，2010）．ドラマ
のプロットのように「逆境に勝つ」（triumph 
over adversity）という「リカバリーのナラティ
ブ」は時に，それに当てはまらない人，当てはま
りたくない人の重荷となる．病を継続して生きて
いる人の視点を外に押しやり，低め，無価値とみ
なす可能性もある．つまり病の語りは，パフォー
マンスの側面があり，求められるもの，期待され
るものに応じて作られ，それが 「よいナラティ
ブ」とみなされることがある（Garden，2010）．
調査研究の場合でも，調査の性質や協力者の集め
方，調査の目的によってもストーリーが異なって
くる．ナラティブの構築は，フィールドテキスト
と参加者，そして調査者自身が行う共同作業とい

える（Charmaz，2002）．
反対に病を生きる本人ではなく，ヘルスケア専

門職が主導的にナラティブを作るときに，その内
容によっては患者の予後に影響が出ることもある
という．ナラティブが患者にとって満足のいく説
明であるかどうか，不満に対してきちんと対応さ
れているかどうか，病や症状に対して患者本人が
達成感やコントロール感をもてるかどうかによっ
ても予後が異なりを見せるという（Brody，
1994）．よってナラティブインタビューによって，
それがヒーリングエンカウンターとなる形をとる
ことが重要である．つまりヘルスケア専門職は語
りをじっくり聴くことで，より効果的な治療を導
き出し，共感的なケアを可能にすることが大切な
のである（Brody，1994）．ヘルスケア専門職は，
患者と共にナラティブを構築していく（joint 
construction of narrative）姿勢をもつことであ
る（Garden，2010）．

Ⅷ．‌�病のストーリーを「シェア」すること
とインターネットの役割

Palmer（2003）は，人からの批判や差別が怖
いからといって真の姿を隠すことをしてはならな
いという．それはかえって日々の生活を困難なも
のにする可能性がある．積極的に病のストーリー
を外に出すことで，多くのサポートと強い人との
つながりを築けるという．自らの病を言語化して
内面的体験を表出することで，病によって変化し
たアイデンティティを再構築し，自分自身の経験
の意味を理解することにつなげる．病をもつこと
による喪失の語り（a language of loss）ではな
く，知識への道，自己発見の道であると，病の経
験を構築することで，その人が抱える病の語りも
変わりうるのである（Charmaz，1983）．多くの
ストーリーが存在することで人は他者を知ること
につながり，また決まった生き方はないというこ
とを知る．
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「シェアをする」という行為は，現在の社会で
は比較的抵抗なく行われていることである．ス
マートフォンの普及で，どこでもあらゆるものに
アクセスできる環境となり，リアルタイムで余っ
ているもの，欲しいものをネットで探し，購入で
きるようになった．場所・乗り物・モノ・人（ス
キル）・お金などの遊休資産を，インターネット
上のプラットフォームを介して，個人間で貸借や
売買，交換する「シェアリングビジネス」が普及
したことで，ソーシャルメディアを通して他人と
の距離が近づくという現象も起きている．病の経
験や語りも同様に，ソーシャルメディアを通して
積極的に発信できる機会はたくさんある．以前は
サポートグループなどの限られた場所でしか経験
をシェアすることができなかったが，インター
ネットによっていろいろな方法でシェアすること
ができる（Breuning，2020）．病のストーリーを
共有する機会は確実に広がっているのである．

またインターネットが普及したことによって，
医療職しか手に入れることができなかった閉ざさ
れた医療情報が今では一般の人に開かれ，病をも
つ人は今までにないほど情報面で大きな力をもつ
ようになっている．症状に関しての知識だけでな
く，ピアツーピアによるソーシャルサポート，ヘ
ルスケア専門職との効果的な関わり方，診察前の
準備などに関しての情報も簡単に手にいれること
ができる．ヘルスケア専門職にどう思われている
かによっても，患者への扱い方が変化するといわ
れ る の で， 病 を も つ 人 は 感 情 制 御（affect 
regulation）の仕方も学んでいる．具体的な医療
知識だけでなく，自分が望んだ治療にアクセスで
きるような知識も手に入れることができるように
なっている（Foster，2016）．オンラインによる
医療者の評価や，アメリカではインターネットを
使った製薬会社からの薬のダイレクトマーケティ
ングなどによって，病をもつ人は消費主義の気質
をもつようになっているという．また精神疾患の

ようなスティグマされている病をもっている人の
場合，匿名性と非公式な場として，インターネッ
トを積極的に利用している．患者教育の場として
の役割やアウトリーチの場としてもインターネッ
ト は 活 用 さ れ て い る の で あ る（Berger ら，
2005）．インターネットは確実に「新しい患者像」
を作り出しているといえる．

Ⅳ．おわりに
長期間にわたって症状をもつ慢性疾患のある人

にとって日常的に行われる実践は重要な意味をも
つ．それは毎日の症状を自らマネッジすることが
生きることそのものだからである．そして自身の
ヘルスケアに積極的に取り組むことは，長期間サ
バイブするための重要な鍵ともなる（Mansfield
ら，2018）．したがってセルフマネジメントプロ
グラムでヘルスケア専門職と共に自分の症状との
付き合い方や病を抱えながら社会生活を上手に送
る方法，ストレスとの付き合い方などを身につけ
ていくことは重要になってくる（安酸，2017）．

地域ケアシステムの中で実践されるセルフマネ
ジメントプログラムは，自らが主導的に病と向き
合うことでその効果は現れるという（Grey，
2006）．そしてその効果も一時的なものではなく，
一生にわたって続くことが求められる．よって本
人が自律性をもち，病と共に積極的に生きる個人
となる必要がある．

病について語ることは，自らの人生を主体的に
生きることにつながり，またそれをシェアするこ
とで，人との断絶やバリアを壊すことができると
いう（Johnston，2016）．だからこそ慢性疾患を
もつ人は多くの経験を語り，シェアする意義があ
るといえる．強さをベースにしたフレームワーク
で病の語りをシェアすることは，人とのギャップ
を縮めることのみならず，人，そして社会の，病
や障害に対する受容を促進することにつながる

（Braden ら，1998）．それに加えて近年インター
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ネ ッ ト か ら 派 生 し た 患 者 エ ン パ ワ ー メ ン ト
（Foster，2016）によって，具体的な知識（explicit 
knowledge）と暗黙知（tacit knowledge）を手
に入れられるようになった慢性疾患をもつ人は，
専門職と対峙する時に，大きく有利に動くことが
できるようになっている．そしてそれは間違いな
く慢性疾患を生きる人の日常的実践を後押しし，
今までにないほど大きな成果となって本人に還元
されることであろう．
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