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神経難病患者の主観的QOLに関連する要因
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目的　筋萎縮性側索硬化症，脊髄小脳変性症およびパーキンソン病のような神経難病患者の主観

的QOLに関連するさまざまな要因（機能水準を含む）を検討すること。

方法　平成7年9月1日現在，新潟県上越保健所，福岡県朝倉保健所，京都保健所および築上保

健所の4保健所で把握していた，上記3難病の医療費公費負担受給者を対象とし，信頼性お

よび妥当性が評価されている，27項目の神経難病患者用主観的QOL評価尺度を含む既存情

報の収集と訪問面接を行った。

主な結果　(1)機能水準（Barthel IndexおよびFrenchay ActivitiesIndex）で調整された神経難病

患者用主観的QOLは，入院中の患者，労働の意志があるにもかかわらず働けない患者，経

済的不安のある患者，コミュニケーションの手段として文字盤や機器を利用している患者

（言語不明瞭者のみ）で低く，病気に対する説明で何とも思わなかった者で高く，保健所間

に差がみられた。

　(2)(1)と同じく，機能水準で調整された神経難病患者用主観的QOLは，性別，年齢，疾

患．罹病期間，家族構成，保健福祉サービス利用状況，医療機器利用状況等とは有意な関連

がみられなかった。

結論　(1)神経難病患者の主観的QOLを維持するには，機能水準を保つとともに，在宅療養や必

要に応じて労働の機会を確保することが必要である。

　(2)定期的にこのような調査と解析が行われる必要がある。
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