
患者のQOLの把握

筋ジストロフィー患者（筋ジス患者）に適切な心

理支援を提供するためには，まずそれぞれの筋ジス
トロフィー患者の QOL（生活の質，生命の質）が
どの程度なのかを把握しておくことが不可欠である．

第７０回国立病院総合医学会
（平成２８年１１月１２日 於沖縄）

患者の機能レベルと QOL（生活の質，生命の質）の高さは必ずしも相関しない．ま
た医療スタッフが判断する患者の QOL と，患者本人の QOL は一致していないこと

が多く，概して医療スタッフの方が低く評価する．そのため各患者の適切な QOL の程度と，ま
た何が患者の QOL を左右するのかを日頃から把握しておくことが必要である．筋ジストロフィ
ー患者には認知機能に特徴を持つ例が多い．そのため医療スタッフの口頭による説明では患者に
は理解されていないことがある．患者に十分に理解され納得されるためには，患者の認知機能の
特徴に合わせた情報の提供が必要であり，そのためには認知機能評価が必要である．認知機能評
価結果は患者自身にもフィードバックする．ネガティブな内容を含む結果のフィードバックを患
者は望まないと医療スタッフはみなしがちであるが，実際には，フィードバックを望まない患者
は少ない．伝え方を工夫して認知機能に合わせたフィードバックをすることで，患者はその結果
をその後の生活に生かすことができる．患者の身体状況が変化し，QOL が低下する可能性があ
る時にどう対処すべきかを医療スタッフが的確に判断するためには，日頃から QOL と認知機能
の測定を行っておくことが必要である．また心理士は日頃から病棟での療養状況を把握するとと
もに，医療スタッフには話しにくい内容を話せるようにするために，心理士による個別カウンセ
リングを確保しておくことも必要である．これらの介入によって，医療スタッフが提供しようと
するケアと患者の本来のニーズとのズレを少なくすることが心理支援としての重要な意義を持つ．
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患者の認知機能の把握

われわれは独立行政法人国立病院機構沖縄病院に入
院中の筋ジストロフィー患者５０名（デュシェンヌ型
１９名，ベッカー型６名，肢体型６名，筋強直型４名，
沖縄型３名，神経原性筋萎縮症３名，福山型２名，
その他７名）の QOL と身体状況，活動状況との関
連を WHO―QOL２６を用いて調べた１）．

それによると筋ジス患者の WHO―QOL２６は平均
では２．９６であり，日本人一般人口（３．７５），がん患
者（３．３）より低く，うつ病患者（２．８１），統合失調
症患者（２．６９）の WHO―QOL２６の平均より高かっ
たが，得点にはばらつきがあり非常に低い者（２．３）
も高い者（３．６）もみられた．さらに QOL と関連
要因を検討したところ（表１），気管切開の有無と
心理的満足度に弱い負の相関，気管切開の年数と環
境満足度が弱い負の相関を示されたが，しかし，患
者の機能レベル（バーセルインデックス）と QOL
の高さには相関はみられなかった．さらに QOL に
どの要因が強く影響を与えているのかを調べるため
にカテゴリカル回帰分析を行ったところ，パソコン
使用の有無のみが強く QOL に影響していた（標準
化係数β＝．５９８）．つまりパソコンを使用すること
は筋ジス患者の QOL を高めることが示唆された．

また，患者本人が判断する QOL と医療スタッフ
が評価する QOL は一致しないという報告がある２）．
概して医療スタッフの方が低く評価し，とくに心理
的安定，ADL（日常生活動作），活動，呼吸咽頭機
能の満足度を低く評価する．このことは患者に対す

る態度と提供するケアの内容に影響を及ぼす可能性
がある．そのためそれぞれの患者の正確な QOL の
評価と，また何が患者の QOL を左右するのかを日
頃から把握しておくことが必要である．

筋ジス患者には認知機能に特徴を持つ例が多い３）．
デュシェンヌ型筋ジストロフィー患者の認知機能を，
神経心理学的検査（WAIS―Ⅲ，WMS―R，CAT）
を用いて調べたところ，常識的な知識，判断力はあ
るが，限られた時間の中で注意を働かせること，情
報を処理する力が弱い．また考えるのに時間を必要
とし，すばやく考えることが苦手であり，耳から長
い時間をかけて入る情報の記憶は苦手だが，目から
一瞬にして入る情報は記憶できるといった特徴を持
つ（図１）．そのため医療スタッフの口頭による長
い説明や早口の説明では，実は患者には理解されて
いないことがある．患者に十分に理解され納得され
るためには，患者の認知機能の特徴に合わせた情報
の提供が必要であり，そのためには認知機能評価が
必要である．

認知機能評価結果は患者自身にもフィードバック
する．しかし，ネガティブな内容を含む結果のフィ
ードバックは患者に動揺を与え，患者も望まないと
医療スタッフはみなしがちである．しかし，実際に
は，フィードバックを望まない患者は少ない．医療

表１ QOLと関連要因の相関係数
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スタッフからフィードバックを希望するか，また，
家族・医療スタッフにも伝えてよいかを確認したと
ころ，フィードバックを希望した者は２１名（１００％），
しかし家族・医療スタッフには伝えないでほしい者
が６名（２８．６％）であった．

伝え方を工夫して認知機能に合わせたフィードバ
ックをすることで，患者はその結果をその後の生活
に生かすことができる．評価結果は評価実施者が１
対１で図と書面に表したものを示しながら伝えられ
た．結果を伝えた後，自分の結果を聞いての感想と
これからどうしたいかを尋ね，それらの関連を調べ
てみると，「得意なところと不得意なところがわか
ってためになった」（７５％），「思っていたより悪く

なかった・思っていたよりよかった」（４２．９％）と
いう反応は，これから「自分の弱いところを改善し
たい」（１００％），「自分の得意なところを伸ばしたい」
（１００％）という反応につながる傾向があり，「予想
どおりだった・当たっている」（６１．５％）「テストは
面白かった」（６６．７％）という反応は，「とくに何か
しようとは思わない」（１００％）という反応につなが
る傾向がみられた．彼らにとって認知機能の評価結
果を聞くことは，日頃の自分を振り返ることにもな
り，また苦手なところを改善したい，得意な面を伸
ばしたいという今後の意欲につながることが示唆さ
れた４）．

図１ 筋ジストロフィー患者の認知機能の特徴
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機能が低下したケースのQOLの変化

患者の身体状況が変化し，QOL が低下する可能
性がある時にどう対処すべきかを医療スタッフが的
確に判断するためには，日頃から QOL と認知機能
の測定を行っておくことが必要である．事例１は２６
歳男性，デュシェンヌ型筋ジストロフィーであるが，
気管切開後に活動や人間関係の満足度が低下したこ
とがわかる（図２）．また事例２は４２歳男性，ベッ
カー型筋ジストロフィーであるが，気管切開後に活
動，健康感，呼吸と咽頭機能の満足度が低下したこ
とがわかる（図２）．どちらの患者も気管切開によ
る機能低下であるが，QOL に及ぼす影響は同一で
はない．それぞれの患者のニーズに合わせた QOL
回復のための介入が必要である．

また心理士は日頃から病棟での療養状況を把握す
るとともに，患者が医療スタッフには話しにくい内
容を話せるようにするために，心理士による個別カ
ウンセリングを確保しておくことも必要である．

事例３は４０歳の男性，デュシェンヌ型筋ジストロ
フィーであるが，医療スタッフに対してはほとんど
話すことがないため，何かいい出せないことがある
のではないかということから心理士によるカウンセ
リングを２００８年から週１回（３０分）継続している．
これまでの８年に２５２回のカウンセリングを行った．
この間の QOL の推移を WHO―QOL２６でみてみる
と，ここ３年間の身体領域の満足度は低下している
が，心理的，環境的満足度は上昇していることがわ
かる（図３）．

図２ 機能が低下した患者のQOLの変化
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結 語

筋ジストロフィー患者に適切な心理支援を提供す
るためには，それぞれの患者の QOL がどの程度な
のかを正確に把握しておくことが不可欠である．患
者の機能レベルと QOL は必ずしも相関しないが，
医療スタッフは患者の QOL を低く評価する傾向が
あり，このことは患者に対する態度，ケアの内容に
影響を及ぼす可能性があるため注意が必要である．
筋ジストロフィー患者には特有の認知機能があるた
め，医療スタッフからの説明が患者に十分に理解さ
れ納得されるためには，患者の認知機能の特徴に合
わせた情報の提供が必要である．患者の身体状況が
変化し，QOL が低下する可能性がある時に，どの
ようなケアを提供するべきなのかを的確に知るため
には，日頃から QOL と認知機能の測定を行ってお
くことが必要である．このような介入により医療ス
タッフが提供しようとするケアと患者の本来のニー
ズとのズレを少なくすることが心理支援としての重
要な意義を持つ．

〈本論文は第７０回国立病院総合医学会シンポジウム「筋
ジストロフィー医療の今日と未来 ―疾患解析・治療可
能性・心理支援」において「筋ジストロフィーの心理
支援 ―事例を含めて」として発表した内容に加筆した
ものである．〉

著者の利益相反：本論文発表内容に関連して申告な
し．
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図３ ８年間のQOLの推移
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