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１．研究計画の概要 

本研究は、若年性神経難病患者の“社会と

の接点”と“SEIQoL-DW”との関連に焦点を当

て、患者の生活の質(Quality of Life,QOL)

の向上に寄与する方策を検討することを目的

とする研究である。 多くのケースについて

SEIQoL-DWを用いて経時的に分析していくこ

とと、ナラティブを同時に聴取していくこと

により、上記のことを明らかにしていく過程

の中で、若年性神経難病患者のQOLについて一

定の傾向が明らかになると思われる。そして

それを通して、QOLを向上させるための具体的

な方策を検討することができると考える。 

 
２．研究の進捗状況 
本年度までに、患者間のスノーサンプリン

グにより全国の若年性パーキンソン病患者53

名を対象に①ライフヒストリー法による個人

の生活史の把握を行い、うち46名を対象に②

SEIQoL-DW と③MASAC-PD31の調査を行った。

その結果、以下のことが明らかになった。 

(1)SEIQoL-DWは原則として１年に一回ずつ実

施し、今年度までに過去からの調査の蓄積に

より、46名のうち、１回目の実施が13名、２

回目の実施が13名、３回目の実施が11名、４

回目の実施が９名となった。 

(2)SEIQoLのキューの数やSEIQoL-index値に

ついては、高齢患者とは異なる若年患者なら

ではのいくつかの特徴が明らかとなった。例

えば、「仕事」や「育児」に関するキューな

どは若年者に特有のものであり、また、同じ

「家族」にしても若年者では大部分が子育て

世代で家族の構成要員が高齢者とは違うなど

である。 

(3)毎年SEIQoL-DWを実施することで、個人の

キューの状況やindex値を継続的に見ていく

ことがで、その値が意味することが明確とな

り、その時のQOLの状況が把握しやすい。特に

値の上昇、または下降の幅が大きい対象者に

ついては、その原因が明確に理解できた。 

(4) 大きく値が下降したケースでは、その原

因は①自分自身の喪失体験（仕事、お金、健

康、離婚など）、②家族の問題（失業、病気な

ど）、③自分と家族、双方の関係性の問題、の

３つに分類することができた。また、大きく

値が上昇したケースでは、その原因は①家族

との関係性の向上、②失ったものに代わる何

かを得る、③考え方の枠組みの変容（気の持

ち方）、の３つに集約することができた。 

(5)現時点ではまだ十分な分析は出来ていな

いが、MASAC-PD31との関連から、この疾患の

場合「on-off状態」の存在がQOLに影響を及ぼ

している可能性が示唆された。 

 
３．現在までの達成度 
 ②おおむね順調に進展している。 
（理由）  
 SEIQoL-DW については、人数的にも回数的
にもおおむね予定通りである。 
 
４．今後の研究の推進方策 
(1)今後も引き続き、①ライフヒストリー法
による個人の生活史の把握、②SEIQoL-DW 、
③MASAC-PD31、の調査を行ってゆく。 
(2)特に SEIQoL-DW については、当初の計画



通り、４年の研究期間中、最大５回まで実施
し、さらに社会との関連から関係性を考察し
てゆく予定である。 
(3)また、MASAC-PD31 との比較については、
まだ「on-off 状態」との関連が十分には出て
いないので、この部分に特に力を入れる予定
である。  
(4)課題として、これまでの被研者は積極的
に社会との関わりがある人が多く、家にこも
っているような人が少ないところにやや偏
りがある。そのような患者をどう得るかとい
う点に問題が残っている。 
 
５. 代表的な研究成果 
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