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「見えない病気」を患うということ

―線維筋痛症（FM）と筋痛性脳脊髄炎 /慢性疲労症候群（ME/CFS）―

塩　﨑　万　里

Abstract

　 In this paper, ‘Invisible disease’ refers to diseases that are not only physically invisible, 

but are conditions for which medical science can produce no empirical evidence of physical 

change or deterioration.  Patients with invisible diseases face a multitude of difficulties 

other than the symptoms caused by the disease itself, such as challenging relationships 

with their physicians, disbelief by their employers and loved ones, disservice from the 

public, and stigma from the society.  The author aims to shed light on the cultural values 

and beliefs that could have a negative impact, through the narratives of people suffering 

from two of the major invisible diseases of our time, namely, fibromyalgia and myalgic 

encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome.

はじめに

　「見えない病気」という題名から，読者はどのような病気を連想するだろうか。車椅子

を使って移動する人，杖をついて歩行する人，装具を装着したり包帯を巻いている人など

は，視覚的に「見える」ので，これには該当しないだろう。また，外から見えなくても，

心臓ペースメーカーを入れている，腎臓病で透析を受けている，抗がん剤治療を受けてい

る，などと聞けば，すぐに理解し，その人の状況をある程度推測して気遣う気持ちも自然

と湧いてくるであろう。しかし，病気の中には，外見からわからないだけでなく，病名を

聞いてもほとんどの人が知らない極めて稀なもの，原因や治療法のわからないもの，病名

さえつけられていないものがあり，こうした病気は「見えない病気（invisible disease）」

と呼ばれることがある（Paxman, 2019）。見えない病気の患者の存在は，普段気に留める

こともなく過ごしている我われの住む現代社会の価値観，人間の心と身体の関係，人との

関わり方などについて，多くの問いを投げかけてくる。「見えない病気」の患者の声を通

して，これらについて考えていきたい。

1．原因不明の症状：MUS（Medically Unexplained Symptoms）

　現代社会において，通常自らの身体に何らかの痛みや不具合を感じた時，医療機関を訪

れてその症状が改善されることを期待する。そして血液検査，尿検査，レントゲン検査な
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どの検査結果からおおよその診断がつけられることによって治療が開始されたり，その時

点では原因がわからなくても時間の経過とともに自然に症状が軽快する，ということを経

験する。しかし，頭痛や眩暈，発熱や強い倦怠感など，様々な症状にみまわれながら，治

療を求めて複数の検査を受けても何の異常も認められず，診断がつけられないまま長く苦

しむ人々も存在する。身体症状が悪化しても，それを診断するための医学的なエビデンス

（根拠）が何も得られない場合，これらは，「医学的に説明のつかない症状」という意味で

MUS（medically unexplained symptoms），あるいは BII（biologically invisible illnesses: 生物

学的に見えない病気）と呼ばれる。本稿では，多くの先行研究（例えば，Chew-Graham 

et al., 2017; Carr, 2019; Malterud & Aamland, 2019; Aydogmus, 2020 など）に倣って，こうし

た原因不明の症状を「MUS」と称し，この状態に苦しむ人々を「MUS 患者」と呼ぶこと

とする。

　MUS は医学的な診断名ではなく，精査しても測定できる客観的な指標や器質的な異常

を指摘することができない多様な健康上の問題を包括するひとつのカテゴリーであり，そ

の原因・性質・治療法などが曖昧な症状を指す用語である。生物医学的なパラダイムでは，

症状の背後には必ず客観的な身体的な異常が存在するとされる（Rasmussen, 2020）。その

ため，患者が症状を訴え続け，検査をしてもその症状の根拠となる原因が見つからない事

態は，医師と患者との関係を困難にし，双方に大きな疑念，無力感や不安をもたらすもの

となる（Johansen & Risor, 2017）。

　症状の内容と重症度はさまざまであるが，医療現場において MUS はありふれたもので

あり，しかも増加傾向にあると言われている。Chew-Graham et al.（2017）は，一般診療

で初診時から3ヵ月経過しても診断名がつかない患者は45％に上ると報告している。また，

Carr（2019）は，過去の複数の研究結果から，外来患者が訴える症状のおおよそ半数かそ

れ以上は身体的な異常を特定することができないものである，と述べている。これらの患

者のうちの何割かは特に診断名を必要としない軽い症状，何割かは中程度以上の症状で

あっても時間の経過とともに回復に向かうもの，そして重い症状に長期間苦しむ患者が

10―20％程度はいると推測され（Houwen et al., 2017; Carr, 2019; Scanvougeras & Howard, 

2020），そのうち女性の患者数は男性の 3 倍にもなると言われている（Clareus & Rensrom, 

2019）。

　ほとんどの場合，MUS 患者を最初に診察することになるのは一般の開業医（GP：

General Practitioner）である。GP は，原因不明の症状を訴える患者を前にして，多くの

不確実性と向き合うことになる。その時点で原因がわからなくても，実際には重大な疾患

が潜んでいることもあり，完全に異常がないと診断できる専門知識も持ち合わせてはいな

い。稀少な疾患である可能性もあり，どのような検査をどれくらいしたら異常がないと言

えるのか，わからない。原因がわからないため，治療法もわからない。複数の領域にまた

がる専門知識が要求され，時間も手間もかかる割に成果が上がらない MUS 患者を担当す

ることを敬遠する医師は少なくない。こうした不安や葛藤から，過剰な検査を繰り返し行っ

たり，効果が認められない危険な治療を行ったり，逆に患者を遠ざけるようになったりす

る医師の存在が報告されている（Evens et al., 2015; Chew-Graham et al., 2017）。
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　医学の世界で伝統的に支持されてきた心身二元論は，もはや最新の脳や身体に関する科

学的知見に堪え得るものではなくなってきているが，医師は生物学的な要因と迅速な診断

を重視する医学教育を受けてきている（Rosendal et al., 2017）。GP はまた他方で，疾病の

心理社会的要因を重んじる Balint（1957）などの著書の影響から，症状の原因がわからな

い場合，それを心理的な要因に求める傾向があり，症状の原因を「身体的」か「心理的」か，

という二つのうちのいずれかであると単純化する傾向がある。しかし，身体的な異常は認

められないので症状の真の原因は心理的な問題だと言われても患者側は容易には納得する

ことができない。過去に虐待やトラウマを経験した人に MUS のリスクが高く認められる

（Malterud & Aamland, 2019）など，確かに，症状が心理的要因によると説明できる場合も

あるが，症状と無関係な心理的な問題も存在し得るし，そもそも心理的な問題またはスト

レスを全く抱えていないという人を探すことの方が難しい。心身二元論ではまた，症状の

原因を単に身体と心に分けるという考え方だけでなく，身体の器質的異常は自分ではどう

にもならない（患者の責任ではない）が，心の問題は自分でコントロールできるもの（患

者の自己責任）である，ということが前提として存在する（Japp & Japp, 2005）。患者が必

死に訴える症状を，「作話」だと判断したり，誰でも日常的に経験することを大袈裟に訴

えているだけだと考えて軽視する医師も少なくない。

　先に述べた通り，MUS は医学的な診断名ではなく，主な診断マニュアルにもこの名称

は記載されていないが，心理的要因が原因だと考えられる類似の症状は過去にも存在し，

「ヒステリー」「心気症」「転換性障害」「心因性障害」「機能性神経症状」などと診断され

てきた（Evens et al., 2015）。上記のいずれの病名についても，その診断基準の中に症状と

関連する心理的要因が存在することが求められているが，2013 年に発刊された DSM―5（精

神疾患の診断と統計マニュアル第 5 版）では，症状の原因となる心理的要因の有無を問う

ことなく，6 か月間以上身体的な症状を気にして常に悩んでいる状態を SSD（身体症状症：

somatic symptom disorder）と診断することが可能となった（Aydogmus, 2020）。このこと

により，どのような身体的な症状に悩む患者に対しても，「精神的に病んでいる」という誤っ

た認識を与えるリスクが増したともいえる（Tack, 2019）。

　Japp & Japp（2005）は，MUS 患者の語りを通して，彼らが困難な症状を抱えながら自

らの症状の正統性を訴える様子を紹介している。痛みは，誰にとっても病気の重要な症状

であるが，MUS 患者にとってそれを他者に伝えることは特に切実な問題となる。「がんに

なったから」などと病名を伝えることができず，どこから話し始めたらよいのかわからな

い。MUS 患者は正常に機能しない身体で絶え間ない症状に苦しみながら，医療関係者や

公的機関から疑いの眼を向けられ，「真の」病気であるということを証明するために長い

記録をつけ続ける必要に迫られる。それが例えばがんのように，誰でもすぐに納得するよ

うな病気であれば，症状の記録などの証拠を求められるようなことはない（Zavestoski et 

al., 2004）。MUS 患者は，周囲に信じてもらうために症状の重さや苦痛を訴え続けなけれ

ばならないが，大袈裟だと思われたらかえって信じてもらえなくなる，という板挟みの状

況に置かれる。皮肉なことに，理解を求めるための行為そのものが，偏見を持たれる原因

となってしまう（Jackson, 2005）。訴える症状が多いと，文句の多い精神的に病んだ人間
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だと思われ，「分厚い記録の患者（thick folder patients）」「心が沈む患者（heart-sink 

patients）」などと揶揄され，医師から敬遠される存在となる（Rasmussen, 2020）。安心を

求めて受診しているのに，カルテの病歴がまるで「犯罪履歴」であるかのように，医師の

患者に対する偏見を増長させる役割を果たす（Carr, 2019）。残念なことに，患者が提供で

きる唯一の情報，症状の詳細な記録は，医学的な観点からはエビデンスとは認められない

（Aronowitz, 1998）。多くの患者は医師に「気のせいでしょう（all in your head）」と言われ，

家族にそのことを伝えると，家族からもそう思われるようになる。世間では，「身体的（器

質的）でない病気」は「存在しない」ということと同義語なのだということを思い知らさ

れることになる。その結果生じる認知的な不協和，自己不信感，屈辱，疎外感などは患者

をさらに疲弊させることになる。「自分は病気だと思っていてもいいのだろうか？」，「自

分にも他人にも偽って病気の振りをしているのか？」，「責任逃れのために病気を言い訳に

しているのか？」，「他人の善意を利用しようとしているのか？」。Ware（1992）は，「こ

の自責の念は，病気を患っていることから来るのではなく，病気ではないと言われること

から生まれるものである」と述べている。周囲から「具合が悪いような振りをしているん

でしょう」，「自分で良くなろうとしさえすればなれるのに」と思われていると感じて患者

は追い込まれる。症状の原因が身体的なものではなく心理的なものであるとされると，そ

れは本人の責任だという風に受け取られてしまうのである（Garro, 1992）。

　原因不明の症状に苦しむ患者は，疾病に対する時代遅れの生物医学モデルからこぼれ落

ちて危機的な状況に置かれる。多くの医師は，実態に合わない考え方を変えることもなく，

原因のわからない患者の症状を真剣に受けとめることをせず，診断のつかない曖昧さに耐

えきれず，意図してのことか否かにかかわらず，症状の原因を患者に押し付けてしまうこ

とになる。患者にとっては身の潔白を証明しなければならない実存的な課題となり，多く

の心身の症状と闘いながら自身の道徳観に対する襲撃とも受け取れる事態に対して反撃せ

ざるを得なくなる（Japp & Japp, 2005）。

　MUS 患者の症状が原因不明であることに加えて，周囲からの理解が得られにくいもう

一つの要因として，症状の「不可視性」があげられる。

　Hay（2010）は，一人の患者サラの語りを通して症状が見えないことによって直面する

周囲からの無理解の状況を紹介している：

「一番つらいのは外から見えないこと。私が病気だということが人からはわからない。

歩けるし，病気には見えないでしょうけれど，常に辛くて，私の人生がすっかり壊さ

れてしまったことが，外からは全くわからない。」（サラ）

　サラはまた，生産的な活動ができないことで自責の念にかられ，生命保険会社から障害

者手当の支払いを拒否されていることについて憤りを感じていた：

「話せて歩けるから障害があるとは思ってもらえない。でも，だからといって，ちゃ

んと考えることができたり，痛みがないっていうわけじゃない。毎日 13 種類もの薬
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を服用しているというのに。障害があるって認めてもらうためには車椅子に乗ってい

なければならないの？　こんなに拒否されるって，私は頭がおかしいの？　怠け者

だっていうの？」（サラ）

　少なくとも，（杖をついているなど）目に見える障害は，たとえ「同情」という形を通

してではあっても，正当な困難として社会的に認知される。普通に就職したり社会生活を

送りたいと考えている患者にとっては，外見から「見えない」ことが恩恵となり得るが，

仕事どころか自身の身の回りのことも一人ではできない患者にとって「見えない」ことは

深刻なハンディキャップとなる。本人の頑張りが足りないと言われたり，怠けや仮病だと

思われることがあり，患者は孤立感を深め無力さを感じることになる（稲毛，2015）。

　周囲からの理解が得られないさらにもう一つの要因は，慢性的な症状の特徴と予測不能

に寛解と再発を繰り返す症状の不安定な性質である。多くの疾患は，最初に病気になる予

兆があり，症状が発症し，悪化してから次第に回復に向かう，というプロセスを経るが，

慢性疾患は時間が経過しても回復しないばかりか，悪化し続けることも少なくない。また

症状の変化も激しく，先ほどまでできていた家事や仕事が急にできなくなったりする。急

な症状の変化は当人にとって苦労が絶えないが，その変化に関わって対応する他者にとっ

ても戸惑いを覚える経験である（稲毛，2015）。「しまいには誰にも，妻にさえも信じても

らえなくなってしまった」と患者の一人，カールが述べるように，最も支えて欲しいと願

う家族や身近な友人にも理解してもらえないことが一番堪えることのようである（Jackson, 

2005）。

　症状の存在を否定する医師に遭遇した場合，患者は精神疾患を疑われたり，「誤診」にあっ

たりする。出された薬を飲んでも一向に回復せず，やむなくドクターショッピングをする

ことになったり，仕事や学校などの日常生活の義務を果たすことができなくなってしまう

上に，診断なしには休業手当や傷病手当などの公的支援や保険などの申請もできない。多

くの場合その過程で，医師や家族など周囲の人々からますます疑いの目で見られ，心無い

言葉をかけられるなど，他者から否定的な評価を受け続けることになる。それゆえ，患者

は病名診断によってはじめて症状が「病気」によるものだと認められ，精神疾患などの「不

適切な」診断名から解放されて安堵することが指摘されている（Broom & Woodward, 

1996; Conrad & Barker, 2010）。

　野島（2017）は，原因不明の症状にようやく診断名がつけられた患者にインタビュー調

査を実施して，彼らの語りを以下のように紹介している：

T さん： 「もうほっとしましたね。それまでは，やっぱりあの，嘘だと思われること

が多かったので。まあ怠けているとか言われて。信用されなくなってしまっ

ていたので，病名，ついただけでこう，認められた感じがしたので。ほっと

しましたね。」

野島： 「その，嘘だと思われるっていうのは，具体的に誰から嘘だと思われてたんで

すか？」
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T さん： 「えっと，家族とか身近な人ですね。あと，仕事とか，友達であっても，やっ

ぱり思われますよね。」

野島： 「そういうふうに，T さんは説明しはるんですか？　こうこうこういう症状が

あって，すごいしんどいとか。」

T さん： 「そうです。そうですけども，お医者さんになんともないって言われちゃっ

てますから。それで結局やっぱり，みんなお医者さんの方信用しますよね。」

野島： 「あー。その病名がついてないんだったらみたいな。」

T さん： 「そうですね。その症状自体は，思い込みかもしれないっていう疑いの目が

ずっとあるので。うん。精神的には非常にしんどい感じですね。うん。」

M さん： 「なんか嬉しかったですね。変な話。変なこと言いますけど。病気だって。やっ

と私はなんかの病気だって。ほっとしたっていうか。ああなんか，やっと

会社にもきちんと病気の名前のついた診断書が書いて出せるなと思って。」

K さん： 「私は，あの，嬉しかった。今までね，もう変人扱いというかね。あの，原

因がないのに，痛い痛いってね，息絶え絶えになってね。もう，這うことも

できないような痛さでね。もう，めったに人にないような病気。でなんか半

分「きちがい」扱いというかね。うん。嘘言うてるんやろってね。その，動

きたくないからそう言うてるんやろうみたいなことを，うん。子どもからと

か言われたり。親とかから兄弟から，みんなにそう言われてたから。（中略）

でも，その病名はね，その確定されたっていうか。言われた時にね，私病気

やったんやって。ほんとの病気やったんやっていう嬉しさでね。なんか思わ

ず涙したん覚えてます。」

I さん： 「病名がつくことで，あの，私がなんか，自分の意思で，あの，自宅にいるっ

ていうのが，（そう思われるのが）不名誉というか。その……やっぱり，一

番自分，自分でも悲しいことだったんですね。家族から見ても不名誉という

か。なんか，あるので。で，世間的にみた，みても，ずっとうちにいることが，

近所はわかってるんです。わかるんですよね，やっぱり。（中略）家族も追

いつめられて，みんな。一人うちに，こう，わけのわからない人がいるって

いうか。病気なのかも（わからない）。」

　自分の身体に生じていることと合致していると感じられる病名診断は，ようやく自分の

訴えがそれ相応のものとして認められる地点にたどり着いたという意味で患者に大きな安

心感をもたらすものとなる（野島，2017）。認定された症状は正統化され，自己やアイデ

ンティティの一部に変容し，「普通の市民」としての社会的地位を回復させる（Lillrank, 

2003）。

　多くの医師が明白に医学的なものとして認めることのない，特殊な疾患にかかっている
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と当事者が訴える病は「論争中の病（contested illness）」とも呼ばれる（Conrad & Barker, 

2010）。診断するためのエビデンスを欠いたまま病名診断を行うことについて疑問を呈す

る医療関係者は少なくないが，病名を与えることによって，筆舌に尽くしがたい状態が長

く続くことが患者に及ぼす影響，患者の度重なる受診行動による医師の負担増，原因を追

究して検査し続けることによって生じる膨大な医療費，過剰な検査によって発生する「医

源病」などを回避する，というメリットがある。こうして，今日一定の条件を満たす

MUS に対して，それぞれ症状に応じて線維筋痛症（FM），慢性疲労症候群（CFS），筋痛

性脳脊髄炎（ME），過敏性腸症候群（IBS），化学物質過敏症，湾岸戦争症候群（GWS）

などの病名がつけられている（Zaestoski et al., 2004）。本稿では，これらのうち，わが国

においても相当数の患者が認められる代表的な疾患である線維筋痛症（FM）と筋痛性脳

脊髄炎（ME）/ 慢性疲労症候群（CFS）を通して，「見えない病気」を患うということに

ついて見ていくことにする。

2．線維筋痛症（FM: Fibromyalgia）

　FM（線維筋痛症）の研究は，リウマチに関する研究が始まった 16 世紀にまで遡ること

ができる。1909 年に英国の神経学者 William Gowers が「線維症（fibrosis）」という用語を

紹介したことを契機にこの病態に関する数例の研究が報告された（Paxman, 2019）。1976

年に米国の医師 Philip Hench が Fibromyalgia（FM）という造語を用いて以降，この奇妙

な病気についての研究が多数行われてきたが，FM の起源については未だに知られていな

い（Bellato et al., 2012）。

　FM は，耐え難い痛みを主症状とする慢性疼痛性の疾患である。痛みの他にも，疲労感

や倦怠感，不眠，耳鳴り，しびれなど，いくつもの症状が複合的に現れる疾患で，患者の

中には一部ではあるが車椅子や杖を使って歩行する人，重症度が高い場合には寝たきりの

生活を送る人もいる（稲毛，2015）。米国リウマチ学会が 1990 年に発表した分類基準では，

3 ヵ月以上持続する全身にわたる痛みがあり，全身の 18 箇所設定されている圧痛点のう

ち 11 箇所以上の圧痛点を確認できるものを線維筋痛症と診断する。最新の研究によれば，

FM 患者のうちのおよそ 20％には上述したような圧痛点が認められず，診断は上半身と下

半身，右半身，左半身と体幹部の 5 領域にわたる痛みの確認や重症度のチェックリストに

よって行われている（Frysh, 2021）。

　わが国では，2003 年に厚生労働省が研究班を設置し，2009 年に日本国内での診療ガイ

ドラインが作成され，さらに 2017 年に改訂版が作成された（日本線維筋痛症学会，

2017）。わが国の人口の約 1.7％（約 200 万人）の有病率を占め，中高年の女性に好発する，

欧米と同様に比較的頻度の高い疾患である。最近になって，わが国においても広く疾患概

念が認知されるようになってきたが，FM を受け入れ，適正に診療できる医師，医療機関

が極めて少ない現状は従来と変わらず，医療機関で診断加療を受けている患者数はわずか

1 万人足らずと推定される。わが国におけるリウマチ学会医への調査では，医師側が FM

患者の診療を困難だと感じている度合いは海外に比して非常に高く，患者受け入れへの抵
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抗感は知識や治療できる自信がないことと強く関連していた。また，そもそも医師は FM

を重要な疾患と考えていないという報告もある（日本線維筋痛症学会，2017）。病態が多

様で理解し難く，治療方針も明確となっていない現状では，患者に寄り添う医療となって

いない。Homma et al.（2018）が線維筋痛症患者 304 人を対象として実施した診療満足度

に関する質問紙調査（Patient Satisfaction Consultation Questionnaire）において，治療効果

が低いと感じられること，医療関係者からの軽視や無理解と，医師に対する不満との間に

は高い相関が認められた。「線維筋痛症友の会」会員を対象とした調査では，長期間にわ

たる全身痛やこわばり，疲労感により，約 40％の患者が就労できず，十分な収入を得ら

れない患者が多いことが報告されている。また，直接医療機関や薬局に支払う金額以外に

も，鍼灸・マッサージなどの補助医療や交通費などの間接的医療費にも相当の金額が必要

となる。そのため経済的に困窮する場合もあり，約 80％の患者が経済的に困難だと考え

ている。このような精神的・肉体的・経済的に困窮した状態が患者を自殺に追い込んでし

まう可能性がある（戸田，2006）。線維筋痛症友の会会員 3000 人中 41 人の自殺者が確認

されている（NPO 法人線維筋痛症友の会，2011；橋本，2015）。現行制度下では，指定難

病の要件を満たさず，障害者手帳の需給も難しいため，患者の多くは身体的にも経済的に

も極めて困難な状況におかれている（野島，2018）。

　先に病名診断を受けられずに困惑する MUS 患者の実態と，ついに病名が与えられた結

果，苦しみの正統化，自責の念からの解放などが得られて安堵する患者の語りを紹介した

が，こうした診断の効果が患者個人に生じる一方で，診断後も病いに対する他者の評価は

低いままであり，病名を伝えても病気とは見なされないという「診断のパラドックス」が

生じている。診断のパラドックスは，患者の周囲の人々による脱正統化作用の大きさを浮

き彫りにし，診断それ自体の正統性が脆弱であることを示唆する（野島，2017）。診断や

診断名は，それ自体は，患者の痛みや苦しみを実質的に取り除くものではないし，「論争

中の病」の病名はそれ自体スティグマとして捉えられる場合もある。

　Jackson（2005）は，ある学際的なペイン・センターを調査研究の目的で訪れた際に，

あまりにも多くの患者が差別を受けていると訴えることに衝撃を受けた。患者は，口々に

自分たちが友人，家族や医療関係者から不当な扱いを受けていると証言した。そのように

して差別する人々との関わりによって自責の念や，自分のことを無価値だと感じる気持ち

を癒そうとしていた。その上，実際に患者に対して明らかに差別的な態度で接するスタッ

フの姿も目撃した。Jackson は，他の多くの差別とは異なり，外見上の違いは何一つなく，

誰もが経験する痛みについて，なぜスティグマが生じるのか疑問に感じて探求を続けた。

そして，慢性的な痛みには，身体と精神，病いと健康について人々が持っている日常的な

概念から逸脱するいくつかの特徴があることを見出した。

　「慢性的な痛み」という表現は，症状を明確に表してはいるが，予期されるより長く続く，

という点において疼痛医学の知見に反するものである。そもそも痛みは直接測定できるも

のではない感覚なので，その強度や存在自体に疑念が持たれやすいものであるが，痛みは

何らかの身体の異常を知らせるための信号としての機能を果たすもので，一般的に痛みそ

のものを「病気」と考えることはない。また，痛みは一般に一過性のものであって，ずっ
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と続く痛みを抱えている人間などは文化的に受け入れられず「心気症」とみなされてしま

う。痛みのために泣いたり喚いたりする行動は許容されても，遅かれ早かれ，いずれ終わ

ることが期待され，終わらない痛みは周囲の不安や否定的な反応を喚起するものとなる。

多くの患者は，痛みの症状そのものよりも，それを周りの人々に伝えることの方が遥かに

困難なことだと述べている。「誰もそんなこと聞きたいと思ってはいないし，自分の問題

で周りを暗くしている」と感じる。「病人役割」は短期間しか認められないものなのであ

る（Jackson, 2005）。

　突然の痛みのために思わず声を上げたり，顔をしかめたり，身体を引いたりする行動に

対して，周囲は無条件に同情や共感の意を表すものである。しかし慢性の痛みはそのよう

な反射的な行動として現れることはなく，患者は，顔をしかめるか，言葉で周囲に伝える

ことになり，その行為が作為的・意図的であると受け取られやすい。痛みを装う行為はあ

りふれたものだと認識されており，上記のような反射的な痛みの反応の欠如は，痛みの信

憑性を疑われ，人から距離を置かれる要因となる（Ruddere & Craig, 2016）。Martel et 

al.（2012）も痛みに対する反応の仕方について同様の傾向を認めており，なかでも痛みの

ためにいかに大きな困難を抱えているか強調するような患者は周囲から疎まれる存在であ

ると報告している。さらに，痛みがひどく辛い日とそれほどでもない日，一日の中でも痛

みの強さによって行動ができるときとできないとき，といった症状の変動が極端で，外見

からはその違いがよくわからない，ということも，周囲から疑いの目を向けられる要因の

一つであると考えられる（Richardson, 2005; 稲毛，2015）。

　Jackson（2005）は，たとえがんのような深刻な病気であったとしても，その方が周囲

の理解が得られる上に治療の可能性もあってよかったのに，と語る患者に何人も遭遇した。

患者の一人，テレサは，「片脚がなければ，あの人は障害があるんだ，と解ってもらえる

のに，頭痛や腰痛では理解されない」，と痛みの「見えなさ」を嘆いた。アンは，ある手

術を受けた後の経験を語った：「腫瘍を摘出して，外から見える傷跡と包帯があって，こ

れまでで一番皆が心配してくれた。オーストラリアでは，“bludgers”（怠け者）という表

現があるの。腰痛で辛いとか言うと，ああ，また bludging してる，弱音を吐いているだ

けだと思われてしまう。だから誰にも言わないことにしている」（Richardson, 2005）。脚

の欠損，がん，心臓ペースメーカーの存在は，不信に満ちた境界領域からより正統性が認

められる世界へと患者が脱出するためのパスポートとなり得る（Jackson, 2005）。目に見

える身体的な証拠は人とのコミュニケーションを可能にし，医療へのアクセスや社会との

関わりへの扉を開く。患者が経験する痛みによる苦痛と，そのことに対する周囲の無理解

とのギャップが，疎外や差別の要因となる。患者は痛みのある状態でも，時には，ないか

のように装うこともできる。人に気付かれずに痛みに耐えることは孤独なことである。「私

すごい偽善者なの。笑顔で，微笑んだりして」とドラは言う（Jackson, 2005）。しかし，

結局は最後まで隠し通すことができずにどこかの時点で告白しなければならない状況に陥

り，それで同情が得られるのも初めのうちだけである。痛い様子を見せずに「孤高に耐え

る」患者が高く評価される。ストイックに我慢する姿勢が前向きで望ましいと思われる。

必死に我慢していても，周囲からはわざとらしく痛みを我慢する振りをしている，と誤解
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を受けることもある。概して健康な人は，自分が経験したことのある範囲でしか痛みとい

うものがわからないため，激しい痛みに苦しみ続ける状態がどのようなことなのか，想像

がつかないのだ。

　野島（2018）は，FM 患者 16 名を対象として半構造化インタビューを実施し，FM を「受

け入れている / 受け入れていない」といった主題に関わる語りに着目して，以下のような

患者の語りを紹介している：

　B さんには，周囲の人間は「病気を受け入れる」という言葉で，病者に愚痴やわが

ままを言わないことを求めていると感じられる。そうした周囲の押し付けに反発する

B さんは，「病気を受け入れない」のは患者ではなく，周囲の健康な人間だと述べる。

B さん： 「健康な人が結局，病気に付き合えないんですね。健康な人が受け入れられ

ないんでしょ。うちの家族にそういう人がいるって。（中略）「なんでこんな

病気に女房がなったんだ」とか「子どもがなったんだ」とかってね。やっぱ

り思うと，やっぱり本人も受け入れられない。周りも，それを患者のせいに

している。だから「お前はもうちょっと楽しそうに生活してくれよ」みたい

な。違うでしょみたいな。」

　B さんはまた，周囲は「耳ざわりのいい」話ばかり欲していると述べる。

B さん： 「たとえば，記事になることって耳ざわりのいいことが記事になるでしょう。

テレビなんかもそうじゃないですか。映画化されるのも。でもほんとの気持

ちってそんなんじゃない。よく思いますね。あんな綺麗ごとで済むのって。

多分苦しんでいる時期いっぱいあったんだろうなって。それを無視して耳ざ

わりのいいところ。みんなにそうやって生きろって言ってるのかもしれない

ですけど，そういうところだけを表現されるでしょ。それを頑張って生きて

るとか，前向きに生きてるとか言うわけですよね。ね，そういう風に生きな

きゃじゃあ前向きに生きてないのかって私は思うんです。」

　ここで B さんが言う「耳ざわりのいいこと」とは，病気を乗り越えた，あるいは

今まさに病気を生きつつも前向きな，見る人・聞く人の涙を誘う病者の物語を指して

いる。そうした物語に周囲の人間は「頑張っている」とか「前向きに生きている」と

いった評価を与えるのだが，B さんから見ればそれは，病者が人に見せられないほど

苦しんでいる姿を排した，健康な人間にとって心地よい物語にほかならない。つまり，

B さんが考える「病気を受け入れる」とは，健康な人間が期待する病者の態度であり，

B さんの現実で取り得る態度とかけ離れているのである。B さんは周囲の人に対して，

望ましい病人像を押し付けるのではなく，病者の声を聴くことを望んでいる。

　周囲が病気を受け入れない場合，病者はその作業を一人で負わなければならない。

A さんの夫は，A さんが何度説明しても病気について理解を示さず，通院するのに毎

回文句を言うという。

A さん： 「「また行くのか」，って感じでしたかね。家の車が 1 台なので，旦那が仕事

行くときに「今日は病院行くから貸して」っていう感じで言うんですよ。そ
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うしたらもう，雨の日なんかだとすごい嫌がるし，「また行くん？　こない

だも行ったじゃん」って。「行っても治らんじゃん」って言うんですよ。だ

から，治るような病気ではないんだけどって，もうほんとに嫌な顔して，受

け入れがたいのか，理解したくないのか，まったく未だに文句言いますね。」

夫だけでなく，A さんの子どもも積極的には A さんを助けることはないという。家

族が病気を「受け入れる」ことはほとんど期待できないため，A さんはどんなにつら

い時も一人で家事を担い，病いの苦しみに一人で対峙している。

　以上，FM 患者の苦しみは周囲から理解され難く，症状の不可視性が差別や偏見（スティ

グマ）を招く状況を見てきた。慢性疼痛患者を対象として行われたスティグマに関する質

問紙調査において，スティグマ得点は，痛みの強度，痛みの受容，不当な扱いを受けてい

るという認識などと関連し，身体機能の低下やうつ状態に寄与する要因であることが示唆

された（Scott et al., 2019）。周囲からの無理解は，症状を悪化させる要因ともなるのである。

　FM は，未だに社会的に認知された疾患とは言い難く，詐病や精神病の一種だと思う人

も少なくないが，生理学的エビデンスを探求する研究が行われている。最近の脳機能画像

の研究から，FM は健常人なら痛みを感じない刺激でも脳の中で痛みを感じていることが

解ってきており，高次脳機能の異常が原因の一つではないかと考えられている。また，脳

内神経炎症（neuroinflammation）による病態であるとの報告もある。このような検査は通

常診療を行っている医療機関では行うことができず，現時点で他覚所見として示すことは

できないが，今後，病因・病態研究と検査機器の進歩により，FM の病態概念は大きく変

貌する可能性がある（日本線維筋痛症学会，2017）。

3． 筋痛性脳脊髄炎 /慢性疲労症候群（ME: Myalgic Encephalomyelitis/CFS: 

Chronic Fatigue Syndrome）

　論争中の病気として線維筋痛症（FM）と並んで多く議論の的になるものとして筋痛性

脳脊髄炎（ME）または慢性疲労症候群（CFS）と呼ばれる疾患があげられる。病名が 2

つある経緯については後に言及するが，これらは同じ病態を指すものであり，本稿ではこ

の病態のことを，国際的に医学会誌で用いられている頭字語である「ME/CFS」と呼ぶこ

ととする。

　20 世紀後半，イギリス，アイスランド，オーストラリア，アメリカといった国々で，

良性の筋痛性脳脊髄炎と思われる疫病の流行がみられた（Stefano, 2021）。この症状につ

いて初めて報告されたのは 1956 年のことで，Acheson（1959）は，当初はポリオと思わ

れたが臨床的に病態が異なるこの麻痺性の疾患を「筋痛性脳脊髄炎」と呼ぶことを提唱し

た。症状として，頭痛，筋肉痛，不全麻痺，認知的な問題がみられたが，発熱はなく，死

亡例もなく，男性より女性が多かった。1955 年にロンドンでみられた流行では，頭痛，

咽頭痛に続いて倦怠感が 3 番目に多い症状で，その症状は数か月，少数の症例では数年間

も続くものであった。多くの患者の症状は 3 か月以内に消失したが，寛解と増悪を繰り返
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す倦怠感，筋肉痛，不全麻痺や抑うつ状態，感情のコントロールや注意の困難などの症状

が長期にわたって続くことがあり，Acheson（1959）は，これらを未知のウィルス感染に

よるものだと推測した。

　1984 年，アメリカ・ネバダ州の町で，激しい疲労感とともに，脱力，全身の痛み，思

考力・集中力の低下などが長期に続くため，日常生活や社会生活に支障をきたすような患

者の集団発生（約 200 名）が見られた（渡邊・倉恒，2016）。当時，CDC（米国疾病対策

センター）はその原因としてウィルス感染症を考えて種々のウィルス解析を実施したが，

明らかな病原ウィルスを同定することはできなかった。CDC はこの病態を「慢性疲労症

候群」と命名し，病因解明に向けて調査対象を明確にするための一つの基準を 1988 年に

設定した。これが世界中で最も広く使用されるようになった CFS の診断基準である。イ

ギリス・カナダ・オーストラリアでは，CFS 類似病態の多くの患者では筋肉痛とともに

脳神経系の異常に基づくと思われるような様々な臨床症状がみられることにより，「筋痛

性脳脊髄炎」（ME）という病名を用いて診療が行われている。

　ME/CFS とは，それまで健康に生活していた人がある日突然原因不明の激しい全身倦怠

感に襲われ，それ以降も疲労感ともに，微熱，頭痛，筋肉痛，脱力感や思考力の障害，回

復感を伴わない睡眠，立ちくらみ，抑うつなどの精神神経症状などが長期にわたって続く

疾患である（IACFS/ME，2014；倉恒，2016；渡邊・倉恒，2016）。この症候群の中核的

な特徴である労作後の消耗は，健康な人が激しい運動の後に感じる疲労とは異なり，わず

かな身体や頭を使う動作の後の症状の悪化で，これが数時間，数日間，あるいは数週間も

持続することがあり，安静によってよくなることがない。患者は，機能不全に陥るような

激しい疲労感について，「まるで薬物投与されたかのようだ」，「80 歳になった気分」，「電

源を抜かれたみたい」と表現する（Ware & Kleinman, 1992）。ほぼすべての患者は身体症

状に加えて，社会生活上の困難も抱えることになる。およそ 3 分の 1 の患者は仕事を失い，

残りの 3 分の 1 はパートでしか働けなくなる。ME/CFS 患者のうちの 10～25％は症状が

重く，移動に車椅子が必要になったり，外出困難になったり，寝たきりになったりするこ

ともある（Afari & Buchwald, 2003; Strassheim et al., 2020）。2015 年，IOM（米国医学研究所）

は ME/CFS に対する新たな疾患概念として SEID（全身性労作不耐症：systemic exertion 

intolerance disease）を提唱した。この提言では，「ME/CFS は，罹患した患者の健康や活

動に深刻な制限をもたらす全身性の重篤な慢性の複雑な疾患であり，重篤な場合には患者

の生活そのものを破壊する深刻な病態である」と明記した上で，中核となる症状を整理し

た SEID の臨床基準の活用を勧めている（Jason & Johnson, 2020）。

　現時点において，ME/CFS に特異的な病因・病態が解明されていないため，この病気の

診断は問診票を用いた症状診断と臨床検査による除外診断を組み合わせたもので下される

（Afari & Buchwald, 2003）。しかし，保険診療で認められている一般臨床検査では異常が認

められないため，ME/CFS 患者が医療機関を受診しても十分な対応を受けることが難しい

状況にあるというのが実情である（倉恒，2016）。わが国における ME/CFS 罹患率は全人

口の 0.1～0.3％程度，およそ 36 万人存在すると推測される（渡邊・倉恒，2016）。確立さ

れた治療法についての実証報告は乏しく，認知行動療法，心理療法，段階的なエクササイ
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ズ，抗うつ剤や睡眠薬の処方など，患者の症状に応じた対症療法が行われているが，いず

れの治療法でも大きな成果は得られていない（Huibers & Wessely, 2006; Toogood et al, 

2021）。寛解と再発はよく見られ，少数の患者では緩徐な悪化がみられる。回復率は不確

かだが，最初の 5 年で 5％～30％の幅があり，5 年経過すると回復の可能性は低くなる

（IACFS/ME, 2014）。

　医療現場において，診断の指標となるバイオマーカーが存在しない状況は FM と同様で，

医師の多くは ME/CFS の症状は心理的要因によって生じると考える傾向がある。この疾

患は，社会政治的な文脈の中で，「神経衰弱（neurasthenia）（1）の復活」「ヤッピー・インフ

ルエンザ（Yuppie Flu）（2）」などと蔑称され，心理的な問題で発症するとされた歴史的経緯

がある（Ware & Kleinman, 1992; Jason et al., 2002）。イギリスの神経科医を対象として実

施された調査研究において，ME/CFS が ICD―10（WHO による国際疾病分類）で神経疾患

と分類されているのにもかかわらず，84％の医師が神経因性の疾患であるとは認識してい

なかった（Wojcik et al., 2011）。ME/CFS の症状について，身体症状症，心気症，うつ病に

よるものだと考えている医師は少なくない（Afari & Buchwald, 2003）。Green et al.（1999）

は，ME/CFS 患者の 77％が“心理的な症例”と分類されていたと報告している。また，

Raine et al.（2004）は，GP が症状として疲労を訴える患者は望ましくない性格の持ち主

だというステレオタイプを持つ傾向があることを指摘している。多くの ME/CFS 患者は

医師から差別的な扱いを受け，適切な診断と治療を受けることが難しいと感じている。あ

る研究で，患者の 71％は，診断が下るまでに 4 人以上の医師の診察を要し，63％は初診

から 2 年以上かかったことが報告されている（Jason & Richman, 2007）。また，Anderson 

& Ferran（1997）は，77％の患者が医師との関係は好ましくないものであると報告してい

る。このように，ME/CFS 患者が医師から否定的・差別的待遇を受けたとする研究報告は

枚挙にいとまがない（Larun & Malterud, 2007; Dickson et al., 2007; Terman et al., 2019; 

Strassheim et al., 2020; Geraghty, 2020 など）。症状の原因を心理的な問題として患者にそ

の責任を押し付けることによって，医師は有効な治療方法を模索する責任から逃れている

ともいえる（Jason et al. 2002）。

　Kralik et al.（2005）は，慢性的な疲労に苦しむ女性（30 名）を対象として，メールを

通した交流による質的調査を実施した。多くの患者は，無視されてしまうことを恐れて，

診察で「疲労感」を訴えることを避けていた。エリンは，そのようなことも思い及ばなかっ

た初期の頃の診察について，以下のように述べた：

「疲労感と痛みで読書も，仕事も，運転もできないって訴えたんです。（それで）うつ

病の治療を受けました。最初はそう思って治療を受けていたんですけれど，ありとあ

らゆる抗うつ剤を服用した後で，（うつ病という）診断に疑問が湧いてきました。精

神病の診断から逃れることはすごく難しいことだとわかりました。私の質問や反論は

すべて‘否認’と受け取られてしまいました。」（エリン）
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疲労は生活に重大な支障を来す症状だが，医師が重視することはない症状だった。患者は

軽視されていると感じ，疎外されていると感じて疲労について医師に話すことはしなく

なった。

　Shlaes et al.（1999）は，ME/CFS 患者に向けられる態度を測定する尺度を開発した。そ

の後，この尺度を用いて行われた複数の調査研究で，ME/CFS 患者に向けられる一般市民

の否定的な態度が報告されている（Shlaes et al., 1999; Jason et al., 2002; Nehrke et al., 

2017）。否定的な態度は，症状の不可視性とともに ME/CFS 患者と接する人の価値観とも

関係し，誰でも勤勉に働くべきである，もっと精神的にタフであるべき，という思いが，

頻繁に休息を必要とする患者への冷たい態度となって表される（Jason et al., 2002）。

Green et al.（1999）が ME/CFS 患者を対象として質問紙調査を実施した結果，ほとんど

の患者は差別・偏見を受けていると感じ，95％が疎外感を感じ，70％が周囲から症状が心

理的なものだと思われていると回答した。また，Looper & Kirmayer（2004）は，原因不

明の疾病の中でも，ME/CFS 患者が FM や IBS（過敏性腸症候群）患者と比較してより強

く差別を受けていると感じていると報告している。Baken et al.（2018）が ME/CFS 患者

を対象として行ったオンライン調査では，ME/CFS 患者は他の疾患と比較して有意にス

ティグマ得点が高く，スティグマ得点と患者の健康度，機能レベルとの間に有意な負の相

関が認められた。スティグマは，患者が助けを求める行動を抑制し，患者の健康に否定的

に作用し，抑うつ状態や自殺願望へと導くリスク要因となり得る（Terman et al., 2020）。

　細田（2013）は，ME/CFS 患者を対象として生活の質を問う質問紙調査を実施し，以下

のような患者の声を紹介している：

・ 「CFS と聞いた途端，手帳も障害年金も無理と頭ごなしにどこの窓口に行っても否

定された。難病支援窓口では，国に指定されている難病しか対応していないと言わ

れた。CFS も難病なのに，門前払いとは役所の怠慢です」（20 代女性）

・ 「疲れていても『疲れているから寝かせて』とは言えない。主人の仕事が不規則な

ので，這ってでも家事をしなければならない。家事の手助けはほとんど望めない。

CFS では障害者認定がされないので，介助や介護は民間に頼るしかないが，料金

が高く，とても利用できる経済状況ではない。TV などでは寝たきりの方や家族の

介護や理解のある方の放送はありますが，現実的にかなり無理をしながらでも家事

をこなしていかなければならない者もいることを知ってほしい。」（40 代女性）

・ 「死にたいと思うほどの極度の疲労で，一日一日かろうじて気も狂わずに学校に通っ

ていた。身体的にもぎりぎりで，集中力や記憶力低下もひどかったので，何をする

にも気が遠くなるほどの努力を要した。周りの理解もなく，ただひたすら精一杯こ

なすしかなかった。」（50 代女性）

・ 「病気の認知度が低いので，近所の人からぐうたら主婦のように言われたり，何か

と嫌な思いをします。」（50 代女性）

・ 「患者は CFS という病名を病院で口にしただけで，辛辣な暴言が，冷ややかな視線

が飛んできます。」
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・ 「ハローワークに行った際，フルタイムはできない理由として病名を言ったところ，

『そんな病気があるの？　お元気そうだしどこが具合悪いんですか？』と怪訝な顔

をされました。」

　社会とのつながりを求めているのに，この病気であるがゆえに，社会的信用を失うこと

になってしまう。この病気になった人は孤立せざるを得ない構造 / 仕組みに絡めとられて

いる（細田，2013）。

　ME/CFS は，米国や日本において「慢性疲労症候群」（chronic fatigue syndrome）という

病名で呼ばれているが，この呼び名自体が，誰もが日常経験する疲労が蓄積したものに過

ぎないものという誤解を生みやすく，この病気の深刻さの理解が妨げられてきたとする声

が多数寄せられてきた（Jason et al., 2002: IACFS/ME, 2014; 倉恒，2016）。「筋痛性脳脊髄炎」

（ME）が，未確認ではあるが医学的な根拠があると受け取られる病名であるのに対して，

「慢性疲労症候群」（CFS）は，病因を問わないニュートラルな名称である（Huibers & 

Wessely, 2006）。研究者は CFS という名称を好む傾向が強いが，CFS より ME がより的確

にこの病態の重篤さを表わすとして，世界中の患者会で病名変更の動きがみられる（Jason 

& Richman, 2007）。わが国においても，この問題を早急に解消する必要性が指摘され，こ

の病気の患者会であった「慢性疲労症候群とともに考える会」は病名変更を要求し，いつ

か病因が解明されて病態を適切に表した病名がつけられるまでの一時的な名称として

2012 年に「筋痛性脳脊髄炎の会」として再スタートを切った（細田，2013）。病名変更に

よって差別が減少した例は過去にも見られる。例えば，ゲイ関連感染症（Gay Related 

Infectious Disease）は，病因が解明されていない時点で AIDS と変更された。また，CFS

と類似の神経症状が多く，以前ヒステリー麻痺と呼ばれていた多発性硬化症（MS: 

multiple sclerosis）は，病名変更によって偏見を持たれることが少なくなったと言われて

いる（Jason et al., 2002）。「筋痛性脳脊髄炎」と呼ばれることによって症状が心理的な問

題であるといった誤解から解放され，病気であることの正統性が認められることが期待さ

れたが，わが国では今でも「慢性疲労症候群」という病名が一般的である。

　症状が ME/CFS の診断基準を満たしていても，すべての患者に正式な診断が下される

わけではない。実際に病名診断が下されるか否かには，症状以外にも患者の病気について

の考え方，病名を求める意欲や行動力，担当する医師の考え方など，多くの要因が関与す

る。病気についての悲観的な認知は症状を悪化させる要因となることが知られており，

ME/CFS と診断することが自己充足的予言（self-fulfilling prophecy）となって患者に悪い

影響を及ぼすことになることを案じる医療者の見解がある（Huibers & Wessely, 2006）。同

程度の症状であっても，病名を告げられた患者の方が診断を受けていない患者よりも予後

が悪い傾向がみられるという。先に見てきたように，病名診断は患者にアイデンティティ

と安堵感をもたらし，他の患者と交流して支え合うことなどを可能とするが，その反面，

患者に自身のことを回復不能な深刻な病気を患う患者だと認識し，悲観的な将来像を抱か

せることにもなる。患者の求めに応えて病名を告げた方がよいのか，曖昧なまま見守った

方が良いのか，いずれの立場についても，どちらが患者にとってより良いことなのかを支
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持するに足る実証的なデータは得られていない（Huibers & Wessely, 2006）。

　ME/CFS が現代医療で研究されるようになってから約 30 年，当初はこの疾患の根底に

ある病態生理学について見当もつかず，臨床医や研究者の中には，この疾患は心因性のも

のであろうと述べる者や，作話症であると主張する者さえおり，患者が生理学的根拠のな

い症状を創造しているのだと一部論じられていた（IACFS/ME, 2014）。しかし，これまで

の研究の蓄積によって，健常対象者と比較して ME/CFS 患者において多くの根本的な生

物学的異常がみられることが確認されている。患者の病因・病態には脳機能異常が深くか

かわっており，特に重症の患者では中脳や視床における炎症が存在することが PET など

の特殊検査装置を用いた画像でわかってきた（倉恒，2016）。また，MRI 検査により，脳

の両側前頭野に委縮が見られることが判明している（渡邊・倉恒，2016）。さらに，症状

が様々なウィルス感染症や細菌感染症に続発して生じる場合があることを示すエビデンス

があり，この疾患が自己免疫機能の異常と関連して発症することを示唆するデータの蓄積

もある（Afari & Buchwald, 2003; Jason et al., 2017; Sotzny et al., 2018 など）。この他にも自

律神経機能，内分泌系評価，遺伝子解析などの研究領域においても病因解明が進められて

おり，ME/CFS は単に疲れを強く訴えているような病態ではないことが確認されており（倉

恒，2016），CDC もこの疾患を精神疾患ではなく，器質性症候群であると規定している

（IACFS/ME, 2014）。

　ME/CFS では，痛みをはじめ，自律神経症状や炎症性の異常など，多くの症状が FM と

共通していることがこれまでに多数の論文で指摘されている（Eccles et al., 2021）。両疾

患は中枢性感作症候群あるいは機能性身体症候群に含まれること，最近の脳画像解析から

脳内ミクログリア活性化症候群としてまとめられつつあり，異なる疾患ではなく，同一疾

患の病型の違いの可能性もあると考えられる（日本線維筋痛症学会，2017）。

4．考察―心身二元論再考

　FM，ME/CFS の患者の語りを通して何よりも強く感じるのは，症状の苦しさを理解し

てほしい，訴えを信じてほしい，という，悲鳴にも近い叫びである。患者が痛みを訴えて

も，検査結果や生理学的知識から判断して，その症状を「気のせい」，あるいは「そんな

はずはない」という医師は後を絶たない。

　ME/CFS と多くの共通した症状を呈する多発性硬化症（MS: multiple sclerosis）は，そ

の病因が明らかでなかった頃，「MS パーソナリティ」などと差別的な表現で呼ばれたが，

医学の進歩とともに器質的異常のある正真正銘
3 3 3 3

の病気であると認められ，脳の MRI 画像

で診断されるようになった（Jason et al., 2017）。医学の進歩によって初めて病因が突き止

められ，治療の対象となるのである。身体が衰弱していることが明らかでも，顕微鏡によっ

て血液の異常が解明されるまで，白血病は未知の病いであった（Rosenberg, 1997）。診断

が下され，病名を与えられた瞬間に患者は「病者」の役割を付与されることになる。最新

の医療機器の開発はまた，新たな病名を生み出す可能性も秘めている。例えばマンモグラ

フィーで乳がんが発見されるなど，たとえ当人に自覚症状が全くなくても，病名がつけら
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れることによってそれまでとは全く違う方向に人生の舵を切られることになる。我われの

社会において，症状が客観的に認められ，「医療化」されることの意義は極めて大きいも

のである。

　近年「実証に基づく医学」（EBM: evidence-based medicine）がますます重視されるよう

になり，医療技術の進歩は，医師に患者の主観的説明よりも数値や画像への注目を促すよ

うになった。しかし，何をもって病気とするかは，一部の医師が考えているように，バイ

オマーカーで決まるような単純なものではない。頭痛は，その原因を脳の血管やその周囲

の神経に求めなくても，あるいはその原因がわかってもわからなくても，病気であるだろ

う。脳の画像に異常がなくても，「落ち着きのない子ども」に多動症，「成績不振の子ども」

に学習障害という病名がつけられる事実はどのように説明されるのだろうか。一時期異常

だとみなされていた「同性愛」は今日治療の対象とされないのはなぜであろうか。子ども

を授からないことはいつから「不妊症」として治療の対象となったのだろうか。

　医療社会学，あるいは医療人類学の視点から見ると，何をどこまで病気とするかの基準

は，純粋科学にはほど遠く，さまざまな政治的，社会的な要因が関与して設けられる曖昧

なものである。医師を中心とする医療の専門家集団，財政を含めて医療制度を企画立案し

管理する政治家や官僚，自分たちの症状を重い病気と認定するよう求める患者ないしその

利益を擁護する団体，それを見守り支援するマスコミや世論などの様々なベクトルの合成

が，ある種のものを障害と認定し，特定の病名をつけることになる（Aronwitz, 1998; 安西，

2003）。社会学者の Freidson（1970）は，そもそも症状がどのようにして病気だと認識さ

れるようになるのかに注目し，病気は，逸脱行動と同様に，その社会で何が望ましく，何

が受け入れ難いことなのかという評価を含む社会構成概念である，と述べている。病気に

はまた，「がんは悪」「肥満は罪深い」など，生物学的次元とは別に，特定の社会的・文化

的な意味が付与される（Conrad & Barker, 2010）。精神病，癲癇，エイズ，性感染症など

は差別・偏見を内包する病名で，このような診断名を下された患者は社会において差別の

対象となる。FM，ME/CFS などの論争中の病名は，ハイテク生物医学の今日でも病因が

解明されていないという点で，医師や周囲の人々ばかりでなく，その当事者でさえ症状の

信憑性を疑う病気であるといえる。

　安西（2003）は，「健康ないし病気とは，人々が時代のなかで健康ないし病気とするも

のであり，それは発見されるものではなく，創られるもの，文化の創造するものである」

として，ME/CFS について次のように述べている：

「それぞれの社会の（価値）基準によって，それが病気とされたりされなかったりす

るばかりか，そうしたものの重圧下でこれに順応しようとして失敗したり，反対に過

剰に適応して病気になることもある。勤勉の倫理と競争社会のもとで日本の「モーレ

ツ社員」に劣らずよく働くアメリカ人が少なからず慢性疲労症候群（chronic fatigue 

syndrome）にかかる。ウィルスや免疫不全が原因の候補にあがっていても，原因不

明のこの「病気」が日本に「上陸」してきた。しかし，日本や欧米にあっても，南太

平洋の島々の住民がこの病気にかかることはないだろう。勤勉を求める社会規範を満
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たせない者が病気とされるのである。」（安西，2003）

　南太平洋の島々の住民の実態についてはわからないが，ここで安西が伝えたかったこと

は，医療は，社会の要求する振る舞い方，時代の要求に応えて何を病気とするかを決め，

治療と称して病人をある方向に向けて管理する技術である，ということであろう。安西

（2003）はまた，「同性愛者や逃亡奴隷を病気とした医師たちの背後には，同性愛者や奴隷

たちの振る舞いに眉をひそめる時代の世論の後押しがあった。医学に寄せる人々の信頼，

期待に添いたいとする医師たちの思いや野心があった。」と述べている。

　安西が述べているように，アメリカは個人主義的メリトクラシーを重んじる社会である

（Hay, 2010）。成功は個人の努力によって獲得するもので，無職や怠惰は失敗を意味する。

こうした社会において，症状のために働けなくなってしまったような人は，根性がない，

性格に問題がある，自業自得，などと思われて冷たい視線を浴びることになるのだが，誰

よりも辛いのは，同じ価値観を持ちながら何もできなくなってしまった患者である。FM，

ME/CFS の症状に苦しむ人の多くは，発病前は月に 80 時間も残業するようなワーカホリッ

ク，仕事と家事・育児を両立させるスーパーウーマン，A 型パーソナリティ，と呼ばれる

「超」が付くような勤勉で有能な人々であった（Ware & Kleinman, 1992）。1980 年代，ME/

CFS は，神経症的で，働きすぎでストレスに満ちたライフスタイルの人がなるものとし

て一部では“Yuppie Flu”と揶揄されてもいた（Jason et al., 2002）。この価値観の中で生き

る辛さ，苦しさが症状となって表出される，と解釈することもできる。生産的な活動に参

加できなくなり，自責の念や恥の意識に打ちのめされ，これは本来の自分の姿ではない，

病気によるものだ，と思わずにはいられない。

　的場（2011）は，社会の中で起こるこうした現象が医療化（病気とされる）されること

で，それまで逸脱者とされていた者が「人として正しく」処遇されるようになったり，そ

うであることが「病気」と見なされることで，それまで課されていた社会的責任が免除・

軽減されるといった利点があるとしている。このように，病気は社会の価値観を映す鏡で

あると言える。

　病気によって，失業したり，それまでの人間関係に変化が生じることにより，患者は人

生で初めて立ち止まって，自分にとって何が大切であるか，優先順位をつけることが可能

となる。そして，成功への欲求を放棄することによって，居心地のよい，満ちたりた生活

を再構築することが可能となる。病気のおかげで，過酷ともいえる日常のノルマを返上し

て自分らしい人生を手にすることができるのである。病気の体験をこのようにポジティブ

に受け止めることができない患者は，奪われた希望，叶うことのないキャリアを嘆き続け

ることになる。彼らの苦しみは，最終的には個人の幸福を破壊するほど拡大しすぎた，勤

勉や成功を重んじる文化の価値観に対する警告であると受け取ることもできる。

　このように，病いの症状は社会の事象を反映し，また症状そのものが社会を形成し，構

築していくことになると言える（Ware & Kleinman, 1992）。筆者は，最近起きた二つの出

来事についての報道に接して，Ware の言う病いと社会との関係について考えさせられた。

　女子テニスプレイヤーの大坂なおみと，アメリカの女子体操選手 Simone Biles に関する
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報道である。大坂なおみは，四大大会の全仏オープン開幕直前に試合後の記者会見を拒否

すると宣言し，当初は会見への出席は選手に課せられた義務だとして批判的な意見が大勢

を占めた。しかし鬱に苦しんできたことを告白した後，アスリートのメンタルヘルスにつ

いての問題提起と受け止める声もあり，大坂が投じた一石は賛否両論を呼びながら大きな

波紋を広げている（産経ニュース，2021）。反響がテニスにとどまらず広くスポーツ界に

広がった背景には，同じように精神面の悩みを抱える選手が少なくないことが挙げられる。

東京五輪で金メダル確実と期待された Biles は，心身の調整がつかないことを理由に試合

を棄権した。Biles は，「私たちはただアスリートであるだけじゃなくて，人間なのだから」

と発言し，アメリカチームは水曜日を“mental rest day”とすることにした（Ramsay et 

al., 2021）。二人の行為は，多くの人々の期待を裏切るものであったが，それは同時に社会

が個人に対していかに大きな重圧をかけているかを露わにし，より個人を尊重するような

変革を促す契機ともなったのではないだろうか。「新型うつ病」，「発達障害」と診断され

る人々が増加していることも，教育現場や職場，社会の価値観に対する警告と受けとめる

必要があるのではないだろうか。

　現代社会は，心身に過剰な適応を要求し，人々は性別，人種，貧富の差にかかわらず，

誰もがストレスによって心身の健康を損なう可能性を抱えている。その中で，MUS と診

断される患者の 8 割近くが女性であることは，女性は情緒不安定，ヒステリー，大げさ，

など，200 年以上も続いている女性を貶めるような偏見を助長することに加担する要因と

なっている（Japp & Japp, 2005）。性別により，ホルモンの働き方など，生物学的な差があ

ることは否定できないが，多くの女性が MUS と診断される背景に，医師による性差別・

偏見が存在することを指摘する研究は多数存在する（Werner et al., 2004; Carr, 2019: 

Clareus & Renstrom, 2019; Cadet, 2021 など）。

　Clareus & Renstrom（2019）は，性別が診断に及ぼす影響について検討するために，一

般医（GP）90 名を対象として，すぐに性別がわかる代表的な名前（スウェーデン語で

Anna, Linda, Maria vs Fredrik, Johan, Mikael）以外は全く同一の腰痛患者のカルテを見せて

医師に病名を診断させる実験を実施した。その結果，MUS と診断されたのは，女性名の

カルテの 42.2％，男性名のカルテの 22.2％で，有意な差が認められた。このことにより，

医師の診断には性別によるバイアスが存在することが示唆された。Clareus & Renstrom

（2019）はさらに別の研究で，MUS と診断されている患者 432 名と医学的に根拠のある診

断名を受けている患者 521 名を対象として，医師との関係性についての評価を問う質問紙

調査を実施した。その結果，女性の MUS 患者はそうでない患者，および男性の MUS 患

者と比較して有意に医師との関係性が良くないという結果が得られた。女性は男性と比較

して身体症状化しやすい傾向があると信じられており（Tait et al., 2009），同程度の痛みで

も，女性の方が痛がると思われて MUS と診断される可能性が高くなる。ICD―10（WHO

の疾病分類）の基準によれば，痛みは他の原因が否定された場合に限り MUS と診断され

ることとされているが，女性は男性と比較して不十分な段階で検査が打ち切られ，本来で

あれば判明する可能性のある原因や治療が受けられなくなることが多いと推測される。女

性であることに加えて黒人であることは，さらに大きな困難を伴うことで，欧米社会では，
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白人と比較して黒人は痛みに対する耐性が高いと信じられているという。その起源は，黒

人奴隷に対する暴力的行為を正統化する必要があった 1600 年代に遡るとされるが（Cadet, 

2021），今でもこのような根拠のない思い込みのために治療を拒否される黒人が跡を絶た

ない。

　2020 年，COVID―19 の感染状況は，人種，貧富の違いによる被害の格差を露わにし，

2021 年，東京オリンピック・パラリンピック開催は，これまでになく LGBTQ であるこ

とを表明するアスリート，障害を持つアスリートが活躍し，多様性を受け入れ，差別のな

い世界を目指すことの重要性を世界にアピールするイベントとなった。筆者はこのリスト

に，見えない，知られていないが故に今でも差別を受けて辛い思いをする人々を書き加え

たい。気付かずに人を傷つけているかもしれない，知らないことがたくさんあるのだとい

う自覚をもって隣人と接することができるようにと願う。

　終わりに，科学誌 Brain 最新号に掲載された以下の逸話を紹介して本稿を閉じることに

する：

フランスの文豪マルセル・プルースト（Marcel Proust）は神経衰弱によるいくつもの

症状に苦しみ，パリの著名な神経科医シャルコー（Charcot）の弟子のひとり，ソリエー

ル（Sollier）のクリニックに 6 週間入院して治療を受けた。ソリエールの治療法は，

過去の感情体験を‘生き直す’ことによって情緒を覚醒させ，精神のバランスを獲得

することによって症状が消失することを目指すというものであった。この理論で強調

されたのは，情緒的な記憶は意図的に統制できるものではなく，無意識的で統制でき

ないものだということである。プルーストはこの治療で回復することはなかったが，

この時知った，無意識的な記憶という概念に衝撃を受け，その影響は代表作『失われ

た時を求めて』に見られるという。最新の研究（Sasikumar & Strafella, 2021）で，脳

機能の異常が画像で確認されていても，治療には心理的介入が不可欠だとされている。

また別の研究（Centonze & Bassi, 2021）においても，症状形成の心理社会的要因を

無視して純粋に生理学的なアプローチで探求するのではなく，患者の症状の意味を理

解することが最も重要なことだとされている。こうした見解は医学的アルゴリズムへ

の挑戦である。プルーストは神経衰弱から回復することなく，若くして肺炎で亡くなっ

たが，それから一世紀以上経った今日でも有効な治療法は見つかっていない。だが，

プルーストの治療にあたった神経科医らは，生物学的解釈に頼るだけではすべてを解

明することも，治療することもできないのだということに，あるいは気付いていたの

ではなかろうか（Husain, 2021）。
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注

（1） 神経症の一類型。疲労感，頭痛，めまい，不眠，神経過敏などからなる特徴的な症候群に対して G. M. 

Beard が 1869 年に命名した。（南山堂医学大辞典より）

（2） Yuppie: young and upwardly-mobile professionals（都会に住み専門職について高収入を得ている若者）
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