
納得して“決める”ガイド納得して“決める”ガイド

©2021, M Nunotani. ＜無断複写・無断転載はご遠慮ください。＞

「納得して“決める”ガイド」
クローン病患者さんが生物学的治療を納得して決めるために

作成者
　武庫川女子大学看護学部看護学科　　教授　布谷 麻耶
　青山内科クリニック　　　　　元看護師長　岡田 順子
　青山内科クリニック　　　　　元 看 護 師　髙橋 美宝
　奈良県立医科大学医学部看護学科　　講師　石橋 千夏
　聖路加国際大学大学院看護学研究科　教授　中山 和弘
医療情報監修
　青山内科クリニック　　　　　　　　院長　青山 伸郎

作　成　日：2020 年 1２月  ７日
最終更新日：2021 年 1０月  １日

クローン病患者さんが
生物学的治療を納得して決めるために

クローン病患者さんが
生物学的治療を納得して決めるために

このガイドは、クローン病患者さんが生物学的製剤による治療

を受けるか否か、さらに治療を受ける場合、どの生物学的製剤

を選択するかという場面において、自分に合った治療を納得し

て決めたい方、また医療者と相談しながら治療法を決めたい方

を支援するために作られたものです。
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このガイドは、以下の流れで作られています。
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ステップ 納得して決めるための方法を知る

専門医クラスでなくても一般の先生でも

お医者さんのいう事は絶対やと思うとこ

ろがありますので、お医者さんが言われ

たらその通りに。ある意味、そう疑問を

挟まずに、例えば（医師から）「レミケー

ドしましょう」と言われたら、「ほな、し

ましょう」と。（Aさん）

（治療の決定には）もちろん 100％関わり

たいです。例えばその、いきなり破裂し

たとか緊急の時は、話は別ですけど。普

段のことに関してはそう思っています。

IBD 外来の先生から提案は受けますけど、

決定するのは私だと思っています。

（Bさん）

今は 100％（主治医に）任せているんで

すけど、今後は自分と主治医が一緒になっ

て治療方法を決めていくような関係にな

れたらいいなって思います。（Eさん）

僕自身が結構一人で考えて行動するタイ

プなので、ほとんど自己判断で治療は選

択しています。（Cさん）

自然と共同みたいな感じになってきてい

ますね。だから、こちらからも提案するし、

先生からも提案してくれはるし。（Dさん）
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次ページに、クローン病に対する生物学的製剤の選択肢ごとの特徴を一覧で示します。
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体重 50 ㎏　約\225,600

1V \75,000 約￥386,250～772,500

約\763,650

\63,000　　　 \62,600
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疑問をもったら、違うお医者さんに聴い

て自分のベストは何かを探るように。

重要な治療を選択するケースは、たとえ

信頼のおけるお医者さんでも、そのメリッ

ト、デメリット、そして自分が思いつい

た疑問点にしっかり答えていただいた上

で、場合によってはその治療法を選択し

ない場合の別の選択肢といった情報を

知った上で、あとは自分の社会生活の上

で、自分の考えとどれがマッチするのか。

（Aさん）

レミケード®にしてもヒュミラ®にしても、

一応知識としては知っているわけですけ

ど。いろんな人が使った体験談はあくま

で個人、一人一人の問題ですよね。だけ

ども、お医者さんとか看護師さんとかは、

たくさんの患者をみているわけだから、

全体としてどんな感じとか、患者さんに

どんな影響を与えるのとか、そういうふ

うな手触りみたいなのを教えてもらいま

した。（Bさん）

忙しそうやから。あんまり時間を長くか

けることなしに、ポイントをおさえてパッ

パと聴くようにはしています。（Hさん）

子供を産むときに、自分がイムラン®を服

用しているせいで催奇形児になるリスク

があるというのが不安で。今の主治医に、

そのことについて話したら、「そういうこ

とはエビデンスがないし、ありえない」

とおっしゃってくれたし、「その実際に服

用していても、ちゃんと出産できてい

る」って言ってくれたので、安心しました。

（Jさん）

最初って、どうしてもやっぱり何を聴け

ばいいのかわかんないっていうのがあっ

て。半年ぐらいまではずっと受け身な感

じが…自分が受け身というのがすごく多

かったと思うんで。今は普通に自分で調

べたことを聴いたりできる感じなので。

（Nさん）
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今はトップダウン療法で CD になったら
バイオやる、初めから強力な治療をして、
要するにオペをさせないという状況に
なっていると思うんですけど。自分自身、
栄養療法でやってきた人間なんで、まあ
それでいけてるんやったら、別に生活も
できてるし、仕事もできてるしというと
ころもあるんで。わざわざそういうバイ
オをして何が起こるかわからんというリ
スクを負う必要はないやろ、というとこ
ろがあって。先生から「今回オペした後
はもうバイオ」と言われていて、それに
挑戦してみようかと思っています。とい
うのも前回、オペしたけれども、1 年後
には内視鏡で診たら、やっぱり病変がで
きていたんで。今回もし（オペを）やっ
たとしても、また再燃する可能性は当然
ありうるんで。先生に指示をいただいて
というか参考にさせてもらって、後は内
科の先生と相談して、オペ後のすぐかど
うかはわからないですけど、バイオを始
めようかなとは思っています。（I さん）

今は仕事をやってますし、あんまり支障
があると具合が悪いんでね。普通の飲み
薬とかでいきたい。点滴に行って半日つ
ぶれるとかは、なるべく避けたい。
（Fさん）

レミケード®は怖い面も確かにありますけ
ど、基本的に僕が打ちたいっていうのは、
仕事もできて、食事も多少食べたいとい
うのがあって。合わない人もいるけども、
実際にレミケード®を行っている人（同病
者）を見て、あんなかたちでできるんやっ
たら。できれば一般人として同じように
仕事もして食べたいというのがあります。
（Dさん）

薬はやっぱり、ペンタサ®でも肝機能が上
がったし、それでしばらく飲んでなかっ
たんで。レミケード®は自分でもちょっと
怖いなと。やっぱり感染しやすいとかあ
ると思うんで。できるなら、やらずに済
むならやりたくないなって。（Bさん）

今はレミケード ®もヒュミラ ®もやってな
いんですけども、それは取ってあるんで
す。つまり、もし今後悪化したら、次は
レミケード®、そのためにも今はまだやら
ない。一旦始めちゃったら後戻りがきか
ないじゃないですか。だから、今はじっ
と我慢みたいな。その代り、レミケード®

始めたら、いろんなもの食べられるよう
になるんだったら、それを楽しみにみた
いな。今はラーメンとか食べられないけ
ども、レミケード ®始めたら食べてやる
ぞ！みたいな感じで。今は将来を楽しみ
にペンタサ®で我慢、エレンタールで我慢
みたいな感じです。（Gさん）

1918



19 

F

R

R

B

CD

1

I

R

R

D

R R

R

R

R

R

G

03
ステップ 何を大事にして治療を決めたいかを明らかにする

今はトップダウン療法で CD になったら
バイオやる、初めから強力な治療をして、
要するにオペをさせないという状況に
なっていると思うんですけど。自分自身、
栄養療法でやってきた人間なんで、まあ
それでいけてるんやったら、別に生活も
できてるし、仕事もできてるしというと
ころもあるんで。わざわざそういうバイ
オをして何が起こるかわからんというリ
スクを負う必要はないやろ、というとこ
ろがあって。先生から「今回オペした後
はもうバイオ」と言われていて、それに
挑戦してみようかと思っています。とい
うのも前回、オペしたけれども、1 年後
には内視鏡で診たら、やっぱり病変がで
きていたんで。今回もし（オペを）やっ
たとしても、また再燃する可能性は当然
ありうるんで。先生に指示をいただいて
というか参考にさせてもらって、後は内
科の先生と相談して、オペ後のすぐかど
うかはわからないですけど、バイオを始
めようかなとは思っています。（I さん）

今は仕事をやってますし、あんまり支障
があると具合が悪いんでね。普通の飲み
薬とかでいきたい。点滴に行って半日つ
ぶれるとかは、なるべく避けたい。
（Fさん）

レミケード®は怖い面も確かにありますけ
ど、基本的に僕が打ちたいっていうのは、
仕事もできて、食事も多少食べたいとい
うのがあって。合わない人もいるけども、
実際にレミケード®を行っている人（同病
者）を見て、あんなかたちでできるんやっ
たら。できれば一般人として同じように
仕事もして食べたいというのがあります。
（Dさん）

薬はやっぱり、ペンタサ®でも肝機能が上
がったし、それでしばらく飲んでなかっ
たんで。レミケード®は自分でもちょっと
怖いなと。やっぱり感染しやすいとかあ
ると思うんで。できるなら、やらずに済
むならやりたくないなって。（Bさん）

今はレミケード ®もヒュミラ ®もやってな
いんですけども、それは取ってあるんで
す。つまり、もし今後悪化したら、次は
レミケード®、そのためにも今はまだやら
ない。一旦始めちゃったら後戻りがきか
ないじゃないですか。だから、今はじっ
と我慢みたいな。その代り、レミケード®

始めたら、いろんなもの食べられるよう
になるんだったら、それを楽しみにみた
いな。今はラーメンとか食べられないけ
ども、レミケード ®始めたら食べてやる
ぞ！みたいな感じで。今は将来を楽しみ
にペンタサ®で我慢、エレンタールで我慢
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ステップ 何を大事にして治療を決めたいかを明らかにする 04

ステップ 決める準備が整ったかを確認する

レミケード ®を使っていたけど 4 週ごと

になって。土曜日しか通えないけど、土

曜日はなかなか予約が取りにくくて、4

週毎に通えなくて 6 週になったりしてい

た。そうなるとお腹が痛くて一日中調子

が悪くて、仕事にも影響が出ていた。ス

テラーラ ®が効くかわからなかったし、

ずっとレミケード®だったから不安だった

けど、ステラーラ®は最初点滴で後からは

注射だから通いやすくなると思って一回

やってみようと思った。

（Jさん）

レミケード ®は時間がかかるけど、ステ

ラーラ®は注射だから早く終わる。試して

みて、だめなら戻せると思っていた。

（Kさん）

子育てや仕事で忙しいから、私にとって

は（レミケード®の）点滴をしている時間

が自分だけの時間でゆっくりできる、と

ても貴重な時間になっています。（Pさん）

今できる治療をして、「あの時にしておけ

ば…」って後悔しないようにしている。

今は職場でも責任のある立場になったか

ら、以前のように長期入院はできないか

ら、今の良い状態を長く続けるために保

険的にエンタイビオ®をしています。

（Nさん）

仕事が忙しくて疲れている時には（レミ

ケード®の）点滴中に寝かせてもらうこと

が多いから、時間がかかって大変とは思

わない。（Sさん）

子どもが欲しいから。最初は点滴であと

は 2 か月毎に注射打つだけやし、副作用

は気にならなかった。（Rさん）

（ステラーラ ®は）副作用が少なく、最初

は点滴で次から皮下注射でいいから、ク

リニックでの滞在時間が短いのが利点だ

と思った。作用はいろんな薬がそれぞれ

あると思うけど、副作用で比較した。

（Oさん）
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ステップ 医療者と話し合い、治療を決める

自分はレミケード ®やった方がよかった。

入院してませんもんね、もう 3 年近く。

いつも 2 年ぐらいで負けていましたから。

（Cさん）

ヒュミラ®の方が手軽やったし、点滴とか

あんまりやりたくなかったんで。点滴は

1 時間ぐらいつながるじゃないですか。

何かそれも煩わしいなって思って。何か

皆、針刺すのに抵抗があったみたいです

けど、僕はそんな別に、自分でするのは

平気だったんで。（Lさん）

自分はハンディキャップ持っているけど、

でもちゃんと頑張れている自分を振り返

ると、結構それで自信がつくので。だか

ら結構、日常生活でも体調を崩さないよ

うにどうすればいいかを自分で考えて、

しっかり睡眠をとったり、運動とか家で

も筋トレとかして。イムラン®で、特に血

液とかも異常がなくて。多分自分で体作

りしっかりしてるから、副作用が出なく

て過ごしていけているのかなって思って

います。（Mさん）

こればっかりはもう正解がないと思って

いるので。やってみて当たったのか、外

れたのか。レミケード®は途中で効かなく

なったんです。初めのうちは 8 週に 1 回

で、最後の週になったら、「今週レミケー

ドじゃないか」って自分でわかるぐらい

しんどかったんですけど、そのうち 6 週

目、5 週目ぐらいからしんどくなるのが

早くなってきて。それを先生に言ったら、

「倍量できるよ。保険でできるようになっ

ている」って言うから倍量してもらった

けれども、倍量でも効かなかったので。

投与間隔をだんだん短くはしてもらった

けど、もう全くダメで。（Fさん）

ヒュミラ®の効果は、うーん…やめないと

わからへんのかなって。でも、先生は「た

ぶん効いているんじゃないのかな」と。

潰瘍ができなくなっているので。レミケー

ド®のような副作用（湿疹）はないけども、

テンションが下がるぐらいかな。自分で

注射をしないとダメって嫌じゃないです

か。病院に行ってというのもしんどかっ

たんですけども。2 週に 1 回なのでなか

なか、する・しないの週を忘れやすいと

いうのはあります。（Dさん）

レミケード ®からステラーラ ®に変えて体

調は変わらない。ステラーラ®は注射だか

ら家には早く帰ってゆっくりできる

（Kさん）

ステラーラ®を始めて体調は良くなってい

る。トイレがどこにあるか考えなくなっ

たから過ごしやすい。新しい場所に行く

と、いつもトイレの場所をチェックして

いたけど、気にならなくなってよかっ

た。（Rさん）

レミケード®の時はお腹の痛みを数週間我

慢して、やっと次のレミケード®をしてい

た。食べられなかったし、仕事もしにく

かった。ステラーラ ®は 8 週間、普通に

過ごしてもしんどくない。今は普通に食

べている。外で買い物しに出かけても落

ちついていて、気持ちも楽になった。

（Jさん）

3 年間毎日出血していたから、寛解にな

るように仕事も辞めて、体への負担も減っ

てきた。ステラーラ ®に変えて 3 回目過

ぎてからやっと出血が止まった。このま

まの状態が長く続けばいいけど、心配は

ある。お腹も膨満感が減って、ガスと便

が出る回数も減った。仕事を辞めたこと

で症状が落ち着く効果であったのかもし

れないけど、ステラーラ®の効果かもしれ

ない。買い物も出かけて気分転換もでき

ている。（Oさん）

けど、もう全くダメで。（Fさん）

正直、エンタイビオ®は使い始めたところ

だからよくわからないし、ステラーラ®も

変化はわからなかった。（Nさん）
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