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神経難病患者の療養行程

1
中⼭優季（2020）神経難病と療養⽀援の現状と今後の課題．神経治療 Vol.37 299-303 

長期にわたり病が進行するなかで、
繰り返される喪失に伴い、意思決定
がたびたび求められる。

その意思決定は、生活や生命に直結
している場合が多く困難を極める。
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繰り返される意思決定の例
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SEIQoL
(Schedule for the Evalua1on of Individual Quality of Life )

SEIQoL-DW日本語版（初版）（2007）h.ps://seiqol.jp/wp-content/uploads/2018/12/SEIQoL_DW_2018.pdf（検索日2022年6月26日）
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WHOが推奨し世界各国で使わ
れている生活に関する代表的な
PRO（Pa'ent reported outcome:
患者の報告するアウトカム）
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家に帰りたい

家で過ごさせてあげたい。
でも、こんなに寝たきりになって、しかも24時間吸
引が必要で誰かがいなければならないとならないん
ですよね。

そしたら、私が仕事を辞めなければならないと思い
ます。

でも、仕事は生きがいでもあるし、経済的にも仕事
をやめると厳しい。
ただ、夫に何て言えばいいのかわからない。
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日本における患者–医療者関係の特徴
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石川ひろの（2020） 。Shared Decision Makingの可能性と課題―がん医療における患者・医療者の新たなコミュ
ニケーション― 医療と社会 Vol.30 No1 77-89

§ 個人の自律（individual autonomy）

§ 関係性的自律（rela'onal  autonomy）

周囲との関係性の中に位置づける形で自律を理解する考え

家族の介在
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え？ご家族がどう思ったかは特に聞いていません。
病状を説明するのが医師の仕事だと思っています。

看護師さんはご家族がどう思うか、
そういうことを気にかけているんですね。

あくまで決めるのは家族だから。
私がどう言ったこう言ったと言われるのは困る。

経済的なことや、療養先の選択肢、
自宅で使えるサービスなどについては

ソーシャルワーカーに聞いてくださいね。

医師は病状説明に留まることもある
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何をどう決めていくか
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病期・病状

患者の価値

家族の価値

経済的問題社会サービス

個別性の高い神経難病患者の意思決定に
は、考慮することは何なのかを全てテー
ブルにあげ、かつ情報を統合していくプ
ロセスが重要である。

医師は病状説明、経済的なことはソーシ
ャルワーカーなど、専門性を発揮するだ
けでなく、患者と対話しながらともに意
思決定していくことが望ましい。
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SDMとコミュニケーション
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看護情報学特論講義資料より
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Preferenceを明らかにする

h"ps://www.fivewishes.org/about-five-wishes/ (検索日2022年6月30日)
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h"ps://www.mhlw.go.jp/content/10802000/000536088.pdf (検索日2022年6月30日)
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まとめ

§ 慢性疾患において、QOLを維持向上させる要素は多様に
あり、個別性が高い

§ 神経難病における意思決定に必要な、または考慮すべき
事項は経験的にある程度明らかであるものの、日本での
SDMは導入および発展の余地がある

§ 患者の主体的意思決定を支えるために、医療者のSDM教
育が必要である
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