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どうして介護者の問題が大切なのか



1.患者さんにとってご家族はとても大切

大切なこと
頻度
(%) 大切なこと

頻度
(%)

家族 75.0 病気 6.3
趣味 50.0 安全 6.3
食事 50.0 痰 6.3
パソコン 37.5 排泄 6.3
友人 37.5 娯楽 6.3
健康 31.3 音楽 6.3
仲間 12.5 恋人 6.3
会話 12.5 旅行 6.3
環境 12.5 対人関係 6.3
お金 12.5 経済 6.3
外出 12.5 散歩 6.3
睡眠 12.5 車いす移動 6.3
生活環境 6.3 呼吸 6.3
社会参加 6.3 病院行事 6.3
介護 6.3 買い物 6.3

生活リズム 6.3 テレビ・パソコン 6.3
看護 6.3 遊び 6.3

ご家族の健康は
患者さんのため
でもあります！！



2. 患者さんの予後が改善

臨床神経 2014; 54:783-790

両親の高齢化
という問題が
出現



3. 在宅を選びやすい時代に

•在宅人工呼吸器の進歩

•訪問看護の増加

•重度訪問介護

•医療的ケア児支援法 入院よりは
介護負担が大きい



• 骨格筋障害3%～26%

• 高CK血症53%～66%

• 拡張型心筋症8～18%

女性ジストロフィン症

4. 筋ジストロフィーならではの問題(1)

お母さんも健康にきをつけて



4. 筋ジストロフィーならではの問題(2)

筋強直性ジストロフィー

発症年齢 特徴的症状

先天型 ～生後4週 筋緊張低下・呼吸障害・哺乳障害・精神発達遅滞

小児型 1～10歳 学習障害・知的障害・筋強直現象

古典（成人）型 10～30歳 筋強直現象・筋力低下・白内障

軽症型 20～70歳 白内障・ごく軽度の筋強直現象

患者さんが介護者になることも



研究班のとりくみ



知ることからはじめよう

• 2014年から筋ジストロフィー研究班（木村班, 松村班)で
介護者の健康の問題について調査

Ø遺伝医療の専門家
ØRemudyに登録している医師
Ø患者さんのご家族



臨床神経，56：407－412，2016

■ した
■ しなかった

定期検診など健康管理
についてのアドバイスを

61
%

39
%

2014年度調査

難病と在宅ケア 21(6),
34-37, 2015-09

DMD患者さんの母親が，筋力低下や
心筋症をきたす可能性があることを
知っていましたか?

知っていた

知らなかった

45.5%54.5%



欧米では60-90%程度の母親に遺伝子検査がされていると報告されており
本邦では検査を受けている母親の割合は低い

2015年度調査

母親の遺伝子検査の頻度

デュシェンヌ型の母 11%(137/1212)

ベッカー型の母 6%(23/365)



2016年度調査

Number(%) Mean age ± SD (range) P value
Fathers Surviving 183(84%) 61.8 ± 7.3 (45-82) * *P < 0.001

Dead 27(12%) 60.5 ± 13.4 (36-85) ** **P=0.004
Unknown 7(4%)

Total 217(100%)

Mothers Surviving 198(91%) 58.7 ± 7.2 (43-82)

Dead 17(8%) 49.4 ± 12.9 (24-69)
Unknown 2(1%)

Total 217(100%)
*  ** t-test

Dead/alive status of the parents of DMD patients

筋ジストロフィー病棟のある国立病院機構病院およびNCNP病院に
入院中または通院中の成人デュシェンヌ型筋ジストロフィー患者の
両親の平均年齢は父親61.8歳, 母親58.7歳
父親の12%, 母親の8%は亡くなっていた



＜介護負担尺度(ZBI)＞

中等度〜重度︓31.8%

総得点 (0-88)︓ 22.2 ± 15.6 

軽度 (0-30)︓ 15例 (68.2 %)
中等度(31-60)︓ 6例 (27.3 %)
重度 (61-88)︓ 1例 (4.5 %)

2018-2020年度調査

＜ 健康関連QOL (SF-36) ＞
Q︓あなたの健康状態は ?

とても良い
(9.1%)

あまり
良くない
(36.4%)

良い
(48.5%)

良くない
(6.1%)



介護負担感について



介護負担感の研究が増えている
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論文数

計14,292本
(2022/1/5現在）

筋ジストロフィーに限らず注目されている



客観的負担と主観的負担



Developmental Medicine & Child Neurology 2018, 60: 987-996

うつ/不安; 11%-80%
離職; 21%-50%
介護時間; 週14-74 時間
睡眠障害; 47-58%
金銭的負担; $3490-$14390/年
その他; 罪悪感, 自尊心・優越感の低下, 燃え尽き症候群

一方、66%の介護者が人生に良い影響があると回答
介護を楽しんでいる, 家族の結束が増すなどの報告もある



• うつ/不安 ;金銭的負担, 余暇時間と関連
• 精神的負担;社会的接触, 友人/親戚の支持と関連
• 精神的負担;パートナーと同居していないと大きい

金銭的, 社会的, 精神的なサポートが重要



調査から”患者さん・ご家族とともに”





https://www.nippon-shinyaku.co.jp/healthy/dmd/common/pdf/pamphlet.pdf

ダウンロードはこちらから

https://www.nippon-shinyaku.co.jp/healthy/dmd/common/pdf/pamphlet.pdf




今日の予定





さいごに

自分のストレス対処法は、、、

⇒ 「ひとにお話しして薄める」ことかと思っています

今日の会が、みなさまのお話しのきっかけになって
少しでも心の負担がやわらげば幸いです



ご清聴ありがとうございました


