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筋ジストロフィー患者さん介護の特徴

・患者さんの予後が改善しており，介護期間が長期
間となることがある.

・きょうだいや両親 (介護者) の方が遺伝子変異を
有し症状を呈することがある．

・幼少期発症の場合，本人の成長や自立との関わり
が重要である．



〜 介護者の健康を維持するために 〜

身体的健康

精神的健康
社会福祉

経済支援



本日伝えたいこと

(1) 介護者の健康を維持するために
〜過去3回のセミナーと報告例より〜

(2) 介護におけるPositive Impactについて

身体面 精神面 社会福祉

(1) 介護者の健康を維持するために
〜過去3回のセミナーと報告例より〜



身体面

デュシェンヌ型 (DMD) /ベッカー型 (BMD) 介護者363名

身体面

Schreiber-Katz et al. Orphanet Journal of Rare Diseases (2014) 9:210

腰痛 ：DMD  85%，BMD 75%

股関節痛：DMD  16%，BMD 42%

睡眠障害：DMD  42%，BMD 58%

不安 ：DMD  31%，BMD 46%

うつ ：DMD  32%，BMD 62%

介護者が有する症状の報告



腰痛 (予防) に対しては，

(1) 腰に負担のかからない器具の使用.
(電動ベッド，移動用リフト，スライディングボードなど)

(2) 福祉サービスの利用，家族やヘルパーに相談して
安静にする.

(3) 担当の看護師，理学療法士に介助方法を相談する．



https://kinaesthetics.jp



筋ジストロフィー介護者の睡眠に関する報告

＜ 睡眠時間 ＞

5時間
(21.2%)

6時間
(36.4%)

4時間以下
(21.2%)

7時間以上
(36.4%)

(Ishizaki et.al. Internal Medicine 2024.)

DMD介護者コントロール
(Nozoe KT et.al. Sex Med 2014.)

ピッツバーグ睡眠質問表 (PSQI)

Good sleeper (5点以下)
Poor  sleeper (6点以上)

入眠までの時間
睡眠効率の低下

(Nozoe KT et.al. Sleep and Breath 2016.)



介護者が遺伝子変異を有する場合

病型によって頻度は異なりますが

筋症状 (筋痛，筋力低下） 心症状 (動悸，息切れ)

がみられることがあります．

・上記症状がある場合は，筋疾患以外の可能性もあります
ので遺伝子検査の有無に関わらず，主治医にご相談
ください．

・上記症状がない場合も，定期検診による身体チェックを
をお願いします．



精神面

デュシェンヌ型 (DMD) /ベッカー型 (BMD) 介護者363名

身体面介護者が有する症状の報告

Schreiber-Katz et al. Orphanet Journal of Rare Diseases (2014) 9:210

腰痛 ：DMD  85%，BMD 75%

股関節痛：DMD  16%，BMD 42%

睡眠障害：DMD  42%，BMD 58%

不安 ：DMD  31%，BMD 46%

うつ ：DMD  32%，BMD 62%



適応： 肯定的な面を明らかにする

健康： 家族やパートナーの支援

社交： 支援グループに参加

回避： 役割や責任から逃れる時間を持つ

就労, 運動, 趣味, レスパイトケアなど

(Porteous D et.al, Chidren 2021 Mar 11;8(3):212) 

【 レジリエンス（回復力/適応力）の構築が特に重要である 】

筋ジストロフィー介護者の心理的支援についての報告



ストレスに対する対処法

1) ストレスがあるのは普通のこと．
介護者の方が特別に強くある必要はないし，頑張りすぎないように．

2) リラックスできる時間，一人になれる時間をもつ．

3) 信頼する人に相談する．話を聞いてもらう．

4) 考え方を柔らかく変えてみる．

(第2回介護者セミナー 大阪大学人間科学研究科 藤野陽生 先生)

リフレーミング
(枠組みを変える)

「神経質」→ 細部に目が行く

「不安である」→ 将来のことをよく考えている

「頑固である」→ 物事にこだわりがある

「人前で緊張している」→ いつもと違う自分をみせている



• みんなのメンタルヘルス総合サイト https://www.mhlw.go.jp/kokoro/index.html

• こころの耳 https://kokoro.mhlw.go.jp/



社会福祉

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

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

ダウンロードはこちらから

2 0 2 2 年 3 月 2 0 日( 日 )に W e b 市 民 公 開 講 座「 筋 ジ ス ト 
ロ フ ィ ー 患 者 さ ん・ご 家 族 の た め の 生 活 設 計 の ヒ ント ~ み 
ん な で 考 え る 今 後 の 生 活 ~ 」資料より

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


本日伝えたいこと

(1) 介護者の健康を維持するために
〜過去3回セミナーと報告例より〜

(2) 介護におけるPositive Impactについて(2) 介護におけるPositive Impactについて



報告されている介護のポジティブな側面

(1) 家族の団結力，絆が深まる．

(2) 感謝される喜びが感じられる．

(3) 社会制度，介護知識やスキルが身に付く．
自分や周囲の人が介護が必要になった時
に役立つ.

(4) 自己理解が深まる．共感力が高まる．

(Pangaila RF et, al. 2012)

(Magliano L et, al. 2012)

(Read J et, al. 2011)



J Aging Health. 2024 Dec;36(10):631-641.

米国での調査．
中高年の介護者 2086人と非介護者と比較(10年間観察) .
介護者では非介護者と比較して，実行機能は差異はなかったが
エピソード記憶の向上と関連していた．



まとめ〜 介護者の健康を維持するために 〜

身体的健康
• 介護技術の習得や工夫
• 介護負担を軽減する器具の使用
• 睡眠の確保
• 定期的な健康診断や病院受診

精神的健康
• リラックスする時間，一人になる時間を持つ
• いろんな人と話す，相談する，頼る
• 肯定的な部分に目を向ける

社会福祉 • 経済的支援：医療費控除，助成金
• 介護保険や障害福祉サービス，訪問看護，重度訪問看護の利用
• レスパイト可能な病院，緊急入院先の確保経済支援



今後の取り組み

調査研究

筋ジストロフィー
在宅療養・介護者に
関する実態調査
やアンケート

情報発信

・Webや本などの
資料作成
(介護者向け，
一般医療者向け)

・セミナーの継続
啓蒙活動



筋ジストロフィー介護者の方への
手引きを現在作成しております．

現在作成中



今後も情報をアップデートしながら
セミナーを継続していきたいと思います．

今後扱っていきたい内容

・患者さんの就労支援

・介護と仕事の両立

・親の介護との両立

・患者さんの思い

・腰痛、関節痛予防
のためのフィジカルケア
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