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脊髄小脳変性症者の生活実態調査

八田 宏之 淵 勲 渡辺 能行

目的　我々は，堺市内に在住する難病患者を対象として講演会，交流会，相談会を保健所におけ

る難病保健として実施してきた。本研究は，難病の中で脊髄小脳変性症者を対象として彼ら

の生活上において抱えている問題点やニーズを明らかにすることを目的としている。

方法　平成8年度に堺市内に在住する脊髄小脳変性症者のうち難病見舞金を申請した100人の患

者を対象に郵送法による自記式調査を行った。

結果　回収率は74％であり，そのうち50歳以上の中高齢者が77％を占めていた。就労者は，14％

と少数であった。平均罹病期間は，4.8年であった。通院のみが46人を占めて最も多く，入

院は9人，入退院を繰り返す者は7人あった。患者の身体的症状は，言語面の障害では，し

ゃべりにくい72％，ろれつが回りにくい69％，舌がもつれる35％であり，体幹症状では，ふ

らつき72％，身体が動かしにくい64％，疲れやすい46％，力が入らない45％であった。この

ように，言語面と体幹症状の二つの障害が中心であった。日常生活のADLに関して，全介

助を要する患者の全患者に対する割合は，入浴27％，移動26％，着替18％，身だしなみ

18％，意思疎通10％，排泄9％，食事6％の順であった。主な介護人は，配偶者のみ46％，

子供のみ9％，配偶者と子供の組み合わせ7％であった。保健福祉サービスの利用状況は全

般に少なかった。保健福祉サービスヘの要望では，「療養や生活の相談窓口」や「患者同士

気楽に話せる場や機会」の設置を望むものがともに23％と最も多かった。

結論　今回の調査を通して知り得た患者並びに家族からの情報と知識，ADLに関わるもの等を

真撃に受け止め，詳細に分析し検討を加え，ADLの向上につながるように，難病事業を推

進していく必要があると考える。
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