
 

様式 C-19 

科学研究費補助金研究成果報告書 

平成２３年３月３１日現在 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

機関番号：３５４１３ 

研究種目：基盤研究（C） 

研究期間：2007～2010   

課題番号：１９５９２５４６ 

研究課題名（和文）  

若年性神経難病患者の“社会との接点”と“SEIQoL-DW”との関連に関する研究 
研究課題名（英文） The research on the relevance of“ contact with the society ”

     of juvenile intractable neurological disease patients to“ SEIQoL-DW ” 

研究代表者 

 秋山 智（AKIYAMA SATORU） 

広島国際大学・看護学部・教授 

 研究者番号：５０２８４４０１    

研究成果の概要（和文）：  
本研究は、若年性神経難病患者の生活の質(QOL)の向上を目的としている。その指標として、

個人の生活の質評価法－直接的重み付け法（SEIQoL-DW）を原則として年に一回ずつ 50 名に

実施し、前年と比較して値の変動が大きいケースの原因を検討した。下降したケースと上昇し

たケースの主な原因を分析すると、共に"家族関係"の状況が値の変動に大きく影響していた。

また、仕事や患者会等の"社会との接点"といった状況も QOL を上下させる重要なものであった。 
  
研究成果の概要（英文）： 

This research is intended to improve the quality of life (QOL) of patients with early-onset 
intractable neurological disease. A five-year annual survey was held for 50 patients, using the 
Schedule for the Evaluation of Individual QoL Direct Weighting (SEIQoL-DW) as the index of 
their QOL. The causes of their interannual changes were examined and analyzed. The results of the 
analysis revealed the significant influence of “family relation” in their QOL. The results also 
showed another significant factor, which is “social contact,” such as work and patients’ association. 
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１． 研究開始当初の背景 
 神経系の難病は、発病後ADLの障害が徐々

に進行することから、他の難病に比較して生

活面・介護面・経済面などで大きな問題を抱

えることになる。特に若い世代の患者にとっ

ては、就業が大きな問題となる。周囲に「隠

蔽」して職業を継続している者もいる。また

ADL の低下などにより、志し半ばにして転職、

あるいは退職を余儀なくされる者も少なく

ない。患者によっては、社会から孤立して隠

れるように暮らしている人さえいる。 
 一方では、患者会活動への参加、ホームペ

ージやメーリングリストなどのインターネ

ット・コミュニティに生き甲斐を見いだし、



積極的に行動している人たちもいる。また、

障害に負けずに結婚、子育てを行っている人

たちもいる。いずれにしても「社会との接点」

の有無が、難病患者の QOL に影響を及ぼし

ているであろうことは大いに予測できるこ

とである。 
  ところで、従来より QOL の評価法として、

SF-36 という機能評価尺度や、健康関連 QOL
評価尺度である Euro-QoL(EQ-5D)などが知

られている。しかしこれらは、慢性進行性で

ある神経難病にはうまく適応できないこと

がわかってきた。これらの評価法では、患者

の主観的な QOL が反映されにくいのである。

根治しない病気、障害を持って生きていく際

には、今までとは違った価値観や生き甲斐を

構成(construct) していくことが必要である。 
 この目的でアイルランドの王立外科病院

の Hickey A , O'Boyle CA らの研究グルー

プにより作成された QOL 評価尺度が、The 
Schedule for the Evaluation of Individual 
Quality of Life (個人の生活の質評価法、

SEIQoL) である。SEIQoL では病気の進行

に伴い、患者自身がキューを変更でき、生活

の仕方や考え方、あるいはケア介入によりキ

ューが変化しうるのである。  
 神経難病と生涯付き合って行くには、最近

言われている「ナラティブの書き換え」が必

須である。病気が治らない以上、認識のフレ

ームを変革することがどうしても必要なの

である。そのことが、患者の QOL が変化す

ることにつながるのである。そして、それは

患者の発する「物語」の中に反映されている

のである。 

患者の QOL が変化すること、すなわち「ナ

ラティブの書き換え」が患者の中で行われる

要因としては、何かしらの「社会との接点」

の存在があると考えられる。QOL を継続的

に評価し、ある程度の経過を見ていくことに

より、その因子を分析することができると思

われる。 

  
２．研究の目的 
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。 

 
３．研究の方法 
(1) 研究方法論の選択 

①ライフヒストリー法による個人の生活史
の把握、②SEIQoL-DW の調査 

(2) 対象者 
本研究の対象者は、以下の条件を満たすもの

とする。①神経難病(主にパーキンソン病)の

診断を受けていること、②発症時にまだ若年

(概ね 40 歳代くらいまで)で、調査時に 50 歳

代までであること 

(3)分析方法 

 ライフヒストリー法、SEIQoL-DW の調査、

それぞれその方法論の原則的手続きに則って

分析する。なお、必要に応じて、内容分析、

統計解析などを併用する。 

SEIQoL-DWについては、１年ごとに毎年

実施し、インデックス値やキューの変化を整

理する。さらにその結果を元に対象者との対

話の中で原因分析を行なう。 

また、値の上下動の変化については、統計的

に処理し、特に変化の大きいものについて、その

理由を質的に検討し、若年性パーキンソン病

患者の QOL の特徴について明らかにする。 
(4)倫理面への配慮 

調査内容が個人情報そのものであるため、デ

ータについては、個人情報管理を厳重に行うこ

と、研究以外には使用しないこと、基本的には

データは量的に集計して公表するが、一部質的

に検討することなど、文書と口頭により十分な説

明と倫理的配慮を行なう。 
 

４．研究成果 

１）実施の概要 

４年間で、50 名に SEIQoL-DW を実施し、

原則として毎年１回ずつ約 1 年の間を開けて

再検査した。 

 
 図１．SEIQoL-DW インデックス値 （n=151） 

 

基本的に初めて面接する人には行わず、ある

程度ラポールが出来てから実施するので、現

在までに１回のみの実施者が 10 名(10 回)、２



回の実施者が 7 名(14 回)、３回の実施者が 14
名(42 回)、４回の実施者が 10 名（40 回）、５

回の実施者が 9 名（45 回）、合計 151 回の実

施である。 
インデックス値で最も多かったのが 70 点

台、次が80点台で、全151回の平均値は69.80
±18.48 であった。最低値は 6.0、最高値は

100.0 であった（図 1）。 
 キューの種類としては、「家族」、「趣味」、

「友人」、「お金」、「健康・病気」など多岐に

わたった。その中で、「社会との接点」を内包す

るキューとしては、全面的に社会との接点が

求められる「友人」「職業」「患者活動」や人

によっては社会との接点が含まれる「趣味」

「生きがい」などが挙げられた。（表 1）。 
 
 表１．「社会との接点」を内包するキュー 

「社会との接点」を内包するキュー

全面的に「社会との接点」が求められるもの

友人（昔からの友人、同病の友人など）

仕事（職場の人間関係含む）

患者活動（友の会、各種の患者会）

人との出会い・交流

人によっては「社会との接点」が含まれるもの

• 趣味（スポーツ等他の人と一緒にやるもの）

• 生きがい・将来設計（人の役に立つ活動など）

 

２）経年ごとの変化の概要 

 次に経年ごとの変化について述べる。前年

度と比較するため、２回以上施行した対象者

の 101 ケースを分析対象とする。以下の図中

の白△が前年度に比べて上昇（46 ケース）、

黒▼が下降（55ケース）を示している（図2）。 
 

 
図２．SEIQoL-DW  変動の幅 
 

この中で便宜上、インデックス値のプラス

マイナス 15 を「大きく変化した」と考えて

みることにする。この 15 という値は、全て

の変動値の絶対値を平均した値(15.02)から

算出したものである。そうすると、大きく上

昇したのがのべ 14 ケース、大きく下降した

のがのべ 25 ケースであった。 
 
図３は、４年間で５回実施した 9 名のデー

タである。この中で大きく上昇したのがのべ

4 人、下降したのがのべ 10 人である。F 氏の

ように 5 回ともほとんど変化が無く安定して

いる人もいるが、A 氏のように２年目に下降

して３年目で上昇、そして４年目で再び下降

というように上下動の激しい人もいる。特に

A 氏の４年目のマイナス 53.38 は最も大きい

変化である。 

 

図３．SEIQoL-DW ４年間(5 回)の変化 

 
図４は、４年間で４回実施した 10 名のデ

ータである。大きく上昇した人がのべ６人、

下降した人がのべ９人である。中でも M 氏の

マイナス 50.1、プラス 55.0 は、最も極端な

変化である。また、O 氏は２年連続して大変

大きく下降したが、４回目で急上昇している。 
 

 
図４．SEIQoL-DW ４年間(4 回)の変化 

 
図５は、３年間で３回実施した 14 名のデ

ータである（うち l,m,n 氏は省略）。大きく上

昇した人がのべ４人、下降した人がのべ５人

である。特に、d 氏のプラス 56.05 は、全て



のデータの中で最も変化の大きい値である。 

 
図 5．SEIQoL-DW ３年間の変化 

 
図６は、２年間で２回実施した７名のデー

タである。大きく下降したのが r 氏１人のみ

で、後はほぼ安定している。 

 
  図 6．SEIQoL-DW ２年間の変化 

 
３）変化の原因（下降の場合） 

 次にデータが大きく変化した人を中心に、

その変化の原因の分析結果について述べる。 
 

表２- 1)．主な下降ケースの原因分析(1) 

▼（下降）主なケースの原因分析(1)
A氏①：仕事を失うことになり、家族・パチンコに依存（▼19.0）

A氏②：病状の進行、経済面での不安、老親の心配 （▼53.38）

Ｂ氏：経済面での不安（貯蓄底をつく）、愛情の不足（▼22.5.）

Ｄ氏：家族との関係がいまひとつ、気持ちが内向きに（▼25.0）

E氏：病気の進行により、家族（夫・娘）との関係が中心。それがう
まくいっているとは言えない（▼29.75）

G氏：病気の進行により、家族（夫）への依存が増大。それが今ひ
とつしっくりしていない（▼15.5）

Ｈ氏：外での趣味や遊びへの興味が減り、気持ちが内向きに。

もっと友人の輪を広げたい。薬への依存増加。 （▼18.5）

Ｉ 氏：離婚を経験し、お金に困っている（▼22.75 ）

Ｊ氏： 病気の進行により時間にロスが多い、仕事も頑張れない、

友人と昔のように遊べない（▼32.5 ）

  

表２-1) 2)は、２回から５回までをあわせて、

マイナス 15以上の下降があった 25ケースの

原因分析である。例えば、A 氏は仕事を失う

ことになり、家族・パチンコに依存するよう

になって、経済的にも将来がとても不安との

ことである。３回目で一度は持ち直したもの

の、４回目で再びマイナス 53.38 となってい

る。また、H 氏は、外への趣味や遊びなどの

興味が減り、気持が内向きになっている、な

どが原因で値を下げている。 
 
表２- 2)．主な下降ケースの原因分析(2)    

▼（下降）主なケースの原因分析(２)
Ｋ氏：退職後再就職したが給料は３割、まだ家のローンが残って

いる、自分の体の心配、親の健康のこと、 （▼18.5）

M氏：離婚し、前の夫との子どもたちと会えなくなった（▼50.1）

O氏①：婚約者が失業、経済的に苦しく、結婚も延期（▼36.5 ）

O氏②：結婚したが夫の仕事なく収入なし（▼39.5 ）

R氏：息子への依存が大きくなっているが、その息子がいつまで
も結婚しない（▼21.5 ）

S氏：夫の病気が進行し、それに伴い気分も低下（▼26.8 ）

a氏：患者活動中心の考えを改めた（ ▼25.75 ）

b氏：患者活動中心の考えを改めた、病気の進行（ ▼16.0 ）

f氏：自分のやりたいことに熱を上げすぎ、家族との関係が薄く
なってしまった（ ▼20.7 ）

 
表３は、これら 25 ケースの下降の原因を

まとめたものである。大きく下降したケース

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家族間の関係性の悪

化、以上の３つに分類することができた。 
 
   表３．下降の原因：まとめ 

下降の原因：まとめ

自分自身の喪失体験

・ 仕事（ お金） 、 病気の進行、 離婚（ お金・ 家族）

・ 趣味、 外での活動、 友人関係

家族の問題

・ 家族の失業（ お金） 、 家族の病気

・ 子どもが結婚しない

家族間の関係性の悪化

・ 夫婦間、 親子間などの関係性がうまく いかない

 

４）変化の原因（上昇の場合） 

表４は、２回から 5 回までをあわせて、プ

ラス 15以上の上昇があった 14ケースの原因

の分析結果である。 
例えば、I 氏であるが、患者交流のみなら

ず、カルチャースクールの交流、外部友人と

の出会いなど、積極的な社会との接点が値を

上げる原因となっている。逆に L 氏は、うま



くいかなかった患者活動を辞めることによ

り、値が上がっている。 
 

   表４．主な上昇ケースの原因分析 

△（上昇）主なケースの原因分析

A氏：仕事を失っても家族との関係良好、仕事に変わる夢（△19.5）
B氏：関係の悪い妻を意識外に追いやる。家族以外の心のよりどころを

得る（△24.5）
Ｉ 氏①：患者交流のみならず、カルチャースクールの充実、外部友人と

の出会い（△15.25）
Ｉ 氏②：再就職で充実、お金の心配がなくなった （△16.75）
Ｌ氏①：症状が進行、患者会運営もうまくいかないが、家族との関係が向

上（△16.5）
Ｌ氏②：うまくいっていなかった患者会活動をやめた、友人との交流が増

えた（△15.0）
M氏： 再離婚し前の夫との子供たちとも同居できるようになった、母と子

どもたちと同居でき、障害年金ももらえ満足（ △55.0 ）
S氏：夫の病気がよくなる、患者活動も順調（△30.0）
c氏：家族との関係を改善、PD友の会関係の充実（△29.75）

d氏：夫婦の関係が良くなり、仕事・お金もUP（ △56.1 ）
l氏： 同病者の会を立ち上げ、活動を開始した（△15.0）

 
表５は、これら 14 ケースの上昇の原因を

まとめたものである。大きく上昇したケース

では、その原因は、①一度失ったものを回復

する、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、以上の３つに集約す

ることができた。 
 

   表５．上昇の原因：まとめ 

上昇の原因：まとめ
一度失ったものを回復する
・ 家族との関係性、 家族の健康
・ 再就職

失ったものに代わる何かを得る
・ 患者の会、 友人関係、 外の世界など
・ 夢、 目標

考え方の枠組みの変容
・ 苦しいことを考えない
・ 前向きに考える

 

５）まとめ 
現役世代ならではの、家族や就業に関する

様々な問題を抱えている若年性患者におい

て、SEIQoL-DW を用いて経時的に測定を続

けると、その人の QOL の変化を客観的に把

握することができた。 

下降したケースと上昇したケースの主な

原因を分析すると、共に"家族関係"の状況が

値の変動に大きく影響していた。また、仕事

や患者会､友人関係などの"社会との接点"と
いった状況も QOL を上下させるのに重要な

原因となっていた。  

値の変動の原因を対象者と一緒に考える

ことで、その対処法について対象者自身が気

づくことができた。  
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