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難病の訪問カウンセリングは、どのような

特徴を持っているのかということについて、

少し考えてみたい。 

まず第一に、難病の訪問カウンセリングの場

合、診療所などの医療機関や心理教育相談セ

ンターなどのカウンセリングとの大きな違い

は、患者さんの自宅を訪問するという点で、

クライエント（あるいは患者）が相談に来る

訳ではないところにある。このことは、来る

のを待つのではなく必要としている人のとこ

ろへ出かけるという、病気のために自宅療養

をしている人のところへ行くことが、コミュ

ニティ心理学の考え方の実践であると言える。

この場合、クライエントが相談機関に行くと
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いう場合とは、違いが生じてくる。ずっと前

に「心理療法がはじまるまで」の 1回目にス

クールカウンセラーの体験のところで、困っ

ていることを相談しようというモチベーショ

ンの問題を取り上げたが、そのことも少しだ

けは念頭に置く必要があるだろう。確かに保

健師から、「ハートの訪問」（私の従事する難

病の訪問カウンセリングをこう呼んでいる）

をしてくれる臨床心理士がいると聞き、話を

聞いて欲しいという人もいる。そういうケー

スは、家族が診断を受けた後、患者本人が落

ち込んでいるとか、どのように考えればよい

かという相談があり、本人もカウンセラーを

待つというモチベーションがある場合も多い。

ただ、私が今受ける相談の多くは難病の診断

後まもなく、気持ちの整理がついていない段

階で、これからの療養に関して、意思決定が

必要な事も多くなるということがあり、病気

について、本人・家族に理解してもらいたい

という保健・医療側の要請であることは多い。

そのため、前にも書いたことがあるが、本人

は「私は精神的な病気じゃない」ということ

で、相談にあまり乗り気ではないことが生じ

ることもある。そこで病名を告知されたこと、

病気を知ったことに伴う、不安や心配などに

ついて、話をすることで今後の療養生活につ

いて考えることを提案していくことで、カウ

ンセリングについての偏見を減らすというこ

とが始まりになることもある。 

 自宅を訪問する（保健師と一緒に）ことは、

患者と家族の関係が見えたり、患者の療養環

境を知ることが出来る半面、生活に密着した

場面は意外に家族関係等については聞きにく

い面もある。生活の中に入り、そこで起きる

話を生々しいと感じてしまうのは、私の感じ

だけだろうか。「ハートの訪問」が、非常勤で

年数回と言う限られた時間の企画であるため、

一人のところに継続して行くことが出来ない

という事情があることも関係して、捉えきれ

ないことも多いということはある。しかし夫

婦関係等は面接室という区切られた人工的な

空間の方が、話すことへの抵抗は少ないのか

もしれないとは訪問をしながら感じることで

ある。発病したために失われた関係、そして

そこから夫婦の関係に変化が生じていること

など、推測の中でしか、不安を感じ取るしか

ないことはある。 

 二番目に難病の特徴は、難病情報センター

のHPによると、➀発病の機構が明らかでな

く、②治療方法が確立していない，③希少な

疾患であって、④長期の療養を必要とするも

のであり、その中で医療費助成の対象となる

指定難病は、⑤患者数が本邦において一定の

人数（人口の約 0.1％程度）に達しないもの、

⑥客観的な診断基準（またはそれに準ずるも

の）が成立しているものとされている。2017

年4月現在330疾病がその対象となっている。 

身体の病気であるために、医療による身体機

能の維持、管理が進歩する一方病気の進行に

従い、患者の行動が制限されることが生じて
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くることもある。疾患の管理とケアは目に見

えやすく、ケアする側も達成感を持ちやすい

が、患者はケアされる人という立場に役割を

固定されがちになるが、そこでことばに表現

されにくい不安や不満を聞くことが必要にな

ってくる。20年間難病の訪問カウンセリング

に従事してくる中で、指定難病の数の増加に

驚いている。全く専門外の私の感想で言えば

神経難病の場合、診断が細分化されてきてい

る印象で、前は同じ病気だったのが、違う診

断名になったりすることもあり、それで何が

違うのかよくわからないこともある。病気の

当事者にとっても、告げられた病名が良く分

からないこともあることは考えられる。「今ま

で聞いたことも無かった病気」、「周りの誰も

この病気になった人はいない」と言われるこ

とはよくある。自分の病気について、どのよ

うに捉えればよいのかもわかりにくい状態か

もしれないことが予想しておく必要があるだ

ろう。病気になることは、不自由になったり、

痛みや辛さのため、孤独を感じるが、難病は

特に人口の 0.1％程度にも達しないような希

少な疾患であるため、人と辛さを共有できる

機会が少なくなっていることは、この病気の

辛さを増していると感じる。 

  

 

 

 

 

訪問の前に、その人の病気についての概要

と、初発、診断からの経過を見ておくように

している。これからの病気を抱えた生活につ

いて考える場合、未だ治療法の見つからない

病気とどのくらい長く付き合わなければなら

ないかを考えることも必要になってくる。た

とえば難病中の難病と言われる ALS(筋委縮

性側索硬化症)は進行が早く、半数の人は発症

から 5年くらいで呼吸麻痺が生じるとされる

ので、その場合呼吸器を着けるかに関しては、

本人・家族の意思の確認が必要になってくる。

しかし病気を告知されて、本人・家族とも気

持が混乱して、今後の経過も十分に呑み込め

ないということは、よくある当たり前のこと

である。医療の側は、本人の意思決定を望ん

でいるが、前に触れたように、意思決定は 1

度で済むものではない。呼吸器を着けること

に関して、本人とそして家族全員が話しをし

て理解しておくことが望ましいが、必ずしも

家族と本人の気持が一致しない場合があり、

また家族の中でも、一致しないことは稀では

ない。どのような場合も、病気を抱えながら

何をしたいか、何ができるかを一緒に考える

のが、難病のカウンセリングの一つの特徴で

はないかと考えている。 

 


