
91

在宅難病患者の生活満足度と

ソーシャル･サポートに関する研究
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The purpose of this study is to clarify Quality of life (QOL) in patients with intractable

diseases living at home. We examined life satisfaction and social supports in 71 patients

attending the neurology clinic of Shinshu University Hospital. Satisfactory points of six

categories were utilized for QOL measurement, and social supports were measured by the

amount of emotional and instrumental supports of three categories respectively.

Relationship between satisfactory points and social supports was analyzed with the

following results.

1. The satisfactory points was the highest in the category of friendly relationship.

2. They had many social supports, and were supported emotionally by their friends mainly

and instrumentally by their relatives, friends and neighbors. But they needed more

supports to improve their QOL.

3. There were significant relationships between the satisfactory points and social support,

especially the emotional supports.

These results suggested that the emotional supports were more important than instru-

mental supports.
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はじめに

高齢化･少子化社会の到来に伴い,地域住

民の保健･福祉ニーズは増大かつ多様化して

きた.老人保健福祉の分野においては,老人

訪問看護ステーション,高齢者保健福祉推進

十カ年戦略(ゴールドプラン)などケア･シ

ステムは整備されつつあるのに対し,難病医

療の分野では,長期療養施設の絶対的不足や

在宅ケア･システムの不備など対策の遅れが

指摘されている1).難病患者は在宅療養生活

を営む上で高齢者と共通する状態像を呈

し2),また医療依存度の高さから考えれば,塞

的にも質的にも多くの社会的支援が必要であ

る.それにもかかわらず,難病は個人的な不

運であり,患者と家族がその負担を担うべき

問題とされてきたことに難病医療のシステム

化の遅れは起因しているであろう3).

難病は,原因不明で有効な治療方法が確立

されてないことから,身体的機能の障害が

徐々に進行し,障害をもったまま長期間の療

養が必要となる場合が多い.そのため,患者

は日常生活動作に障害をきたし,症状に対す

る不安や療養の長期化に伴う社会的役割の喪

失など多くの問題を抱えている.特に社会的

役割の喪失は,社会関係および交流の減少を

招き,生活の質に多大な影響を及ぼすものと

考えられる.

そこで本研究は,このような社会関係の質

的側面として近年注目されているソーシャ

ル･サポートの概念を用い,難病患者が何ら

かの障害をもちながらも住み慣れた家庭や地

域で生活の質を重視した療養生活を継続する

ためにはどのようなサポートが必要か明らか

にすることを目的として,在宅難病患者の療

養生活上の問題,生活満足度,ソーシャル･

サポートの現状,および相互の関連性につい

て検討した.

研究方法

1.調査対象

長野県信州大学医学部附属病院第三内科の

外来難病患者で,来院時に調査目的を説明し

同意の得られた77名である.

2.調査期間

1994年8月～12月

3.調査項目と測定方法

(1)対象の属性

対象の属性に関する項目として年齢,性別,

職業の有無,家族構成,羅病期間,受診状況,

および疾患名について質問した.

(2)日常生活状況

在宅難病患者の療養生活の質的問題は,日

常生活の障害の程度に影響を受けると考え,

日常生活動作,および視聴覚･会話･身体的

苦痛の程度に関する質問項目を設定した.

日常生活動作に関する項目として,食事,

排准,入浴,更衣,移動の5項目について,

自立を1点,部分介助を2点,全面介助を3

点とした.また感覚･コミュニケーションに

関する項目として,視覚,聴覚,会話および

感覚障害の4項目について,支障なしを1点,

やや障害ありを2点,かなり障害ありを3点

とした.以上の9項目の合計点を生活困難得

点とし,点数が高いほど日常生活に支障をき

たしているよう得点化した.

(3)生活満足度

難病患者の生活満足感を測定する尺度はま

だ開発されていない.癌患者では身体的･精

神的苦痛および社会的役割の変化などからく

る生活の制約があり,その療養生活には難病

患者と煩似した傾向がみられよう.

Schipperら4)は癌患者用の生活満足感を構

成する要素として, 1)作業能力, 2)人と
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の関係性の維持能力, 3)安寧の3要素を枠

組みとして生活満足感を測定している.そこ

でこれを参考として本研究においては,難病

という疾患の特異性を考慮し,①将来の不安,

②暗い気分, (診現在における人生満足度, ④

仕事や家事のでき具合, ⑤余暇活動の継続,

⑥躍病による交友関係の変化に関する6項目

の質問を設定し,合計点を満足得点とし,義

1に質問内容と配点を示した.満足得点の範

囲は6-18点で,得点が高くなるほど生活満

足度が高いことをあらわしている.

(4)ソーシャル･サポート

ソーシャル･サポートに関する研究は看護

領域においてもこれまで数多く報告されてい

るが,明確な概念規定がされていない.

Norbeck, House, Kahnらの定義5-7)が援

用されており,サポートには, 1)助力, 2)

実体, 3)情報, 4)交流, 5)情緒, 6)秤

価などの多元性があることについては共通認

識がある.これらを各研究者が様々に分類し

ているが,宗像8)は,ソーシャル･サポートを

①手段的サポート(手伝い,金銭,物品,情

報などが得られる)と, ②情緒的サポート(安

心感,親密感,自己価値感が得られる)の2

つに分類している.そこで,本研究ではこれ

らを基盤にし,在宅難病患者のソーシャル･

サポートに関する質問として以下に示す6項

目を設定した(表2).

難病患者における在宅療養の継続は,身体

障害による生活困難の程度とともに,症状が

悪化した際の看病や生活の世話などの家事援

顔(助力)の量,経済的援助(実体)の量,

表)生活満足度に関する質問項目および配点

質問項目 ��5��2点 �95��

1)これからの日々に不安がありますか �*�,�.�*�.��ややある �-�,h/�,x,�*"�

2)暗い気分になることがありますか �*�,�.�*�.��ややある �-�,h/�,x,�*"�

3)あなたの人生で今が最良の時だと思いますか 倡h.ﾘ,�*"�やや思う �*�,�.育h*B�

4)仕事や家事のでき具合に満足していますか 儻9i��ｲ�やや満足 �*�,�.永��ｸ+R�,H*(.��

5)昔からやっていたレクリエーションや余暇活動が ���*�.x.ｨ,�*"�少しなら続け ���*�.x.ｨ.��

続けられますか 凾轤黷� 

6)病気になったことで親しい友人が離れていつたと 亅H+h.��ときどき感じ 亅H+h,�*"�

感じることがありますか 凾� 

表2　ソーシャル･サポートに関する質問項目

【手段的サボ-ト】

1)具合の悪いときに､看病や世話をしてくれる人(助力)

2)急に2-3万円のお金が必要になったとき､気兼ねなく借りられる人(実体)

3)役に立つ情報を教えてくれる人(情報)

【情緒的サポート】

4)一緒に出かけたり､楽しく時を過ごせる人(交流)

5)心配事に傾聴し､助言してくれる人(相談)

6)あなたのことを高く評価してくれる人(評価)
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および問題解決の情報や社会資源の活用方法

に関する情報を与えてくれる人(情報)の量

によって影響を受けると推測し,援助手段に

関する項目として表2に示す手段的サポート

1), 2), 3)を設定した.また,社会的

役割の喪失･変化に伴う社会的交流(交流),

話し相手の減少による孤独感(傾聴･相談),

羅病後も社会的に価値ある存在として認めら

れること(評価)などに対する情緒的支援に

関する項目として表2に示す情緒的サポート

4), 5), 6)を設定した.配点は,各項

目ごとにサポートの得られる人が｢いない｣

を1点, ｢1-2人いる｣を2点, ｢3人以上

いる｣を3点とし, 6項目の合計点をサポー

ト得点とした.

なお,サポート提供者については多くの先

行研究により,同居家族のサポートが最も多

く,有効に機能していることがすでに明らか

にされていることから,本研究ではサポート

提供者として同居家族は除外した.

4.データの分析

分析は,生活満足度の6項目全てに回答し

た71名を対象とし,満足得点と属性,日常生

活困難感およびソーシャル･サポートとの関

係について, WilcoxsonのU検定, Kruskal

-Wallis検定,ピアソンの積率相関係数によ

り相互の関連性を検討した.

統計解析には, HALBAU統計パッケージ

を使用した.

結果

1.対象の属性

対象者は年齢25-84歳,平均53.6歳,男性

31名,女性40名の合計71名で,職業はあり22

名,なし49名,家族構成は一人暮らし4名,

夫婦のみ15名,夫婦と子または親と同居48名,

配偶者なし･子または親と同居4名であった.

擢病期間は5年以上が42名(59.2%), 2年以

上5年未満を含めると59名(83.1%)で長期

療養者が多数を占めていた.受診は月1回が

45名(63.4%)と最も多かった(表3).

表3　対象の属性

人数(%)　N-71

年齢　　　平均　53.6±13.3歳(範困25-84歳)

性別　　　男性　31 (43.7)

女性　40 (56.3)

職業　　　あり　22 (31.0)

なし　49 (69.0)

家族構成　一人暮らし

夫婦のみ

夫婦+子または親と

同居

配偶者なし､子また

は親と同居

羅病期間　半年未満

半年以上1年未満

1年以上2年未満

2年以上5年未満

5年以上

受診状況　週1回

4(5.6)

15 (21.1)

48 (67.6)

4 (5.6)

5(7.0)

4(5,6)

3(4.2)

17 (23.9)

42 (59.2)

3(4.2)

2週に1回　　　　　　17 (23.9)

月1回　　　　　　　　45 (63.4)

その他　　　　　　　　6 ( 8.5)

対象者の疾患名別人数は,パーキンソン病

24名,重症筋無力症14名,脊髄小脳変性症13

名など筋･神経系難病が97%と多数を占めて

いた(表4).

2.日常生活状況

日常生活動作について,最も支障をきたし

ている割合が多かったのは歩行動作で,部分

介助および全面介助を含めると21.4%であっ

た.一方,食事,排,fL汁では全面介助はなく,

日常生活全般からみて自立が70%以上を占め

ていた(図1).

視聴覚･会話,痔痛やしびれについては,

痔痛やしびれによる苦痛や不快感の訴えが
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64.8%に認められ,日常生活に支障をきたし　　3.生活満足度の現状

ている割合が多かった(図2).

表4　対象の患者名

N-71

疾　患　名　　　　　　　人数

パーキンソン病

重症筋無力症

脊髄小脳変性症

全身性エリトマトーデス

多発性硬化症

ベーチェット病

多発板神経炎

悪性リウマチ

筋萎縮性側索硬化症

アミロイド～シス

多発厳炎

皮膚筋炎

進行性全身性硬化症

4　4　3　6　3　5　2　3　2　1　1　1　32　1　1

*重複あり, *の数は重複症例数を示す

)全面介助　国部分介助　⊂】土師なし

20　　　　　4 ()　　　　60　　　　　H日　　　　　日H) O:o

図l　日常生活動作

Tかなり肺粥あり　詞やや障繋あり　口重節なし

訪鏑(N=71)

会話(N = 7t))

祝電(N=71)

聴電(N=71)

0　　　　20　　　　40　　　　60　　　　80　　　1 0日U/D

図2　感覚･コミュニケーション

満足得点は6点～18点,平均11.5点であっ

た.満足度の項目別の平均値では, ｢曜病後の

交友関係｣が最も得点が高く,次いで, ｢暗い

気分になる｣ ｢今後の日々の不安｣ ｢仕事や家

事のでき具合｣の順であった.罷病後に交友

関係が減少したと感じている人は少なく,暗

い気分になったり,今後の日々に不安を感じ

ている人はやや少ない傾向が認められた.

一方,平均値が低かった項目は, ｢余暇活動

の継続｣ ｢今が人生で最良の時期｣であり,余

暇活動が継続できないことに対する不満の訴

えが多く,今までの人生の中で現在が最良の

時期と捉えている人が少ない傾向が示され

た.

表5　満足得点および項目得点の平均値

N-71

項　　　目　　　　平均値±標準偏差

1.今後の日々の不安

2.暗い気分になる

3.今が人生で最良の時期

4.仕事や家事のでき具合

5.余暇活動の継続

6.躍病後の交友関係

7　7　7　8　8　70　0　0　0　0　0±　±　±　±　±　±8　0　6　8　7　51　2　1　1　1　2

満足得点(6項目の合計) ll.5　±　3.1

4.ソーシャル･サポートの現状

在宅難病患者のソーシャル･サポートの現

状は,情緒的サボ-トが手段的サポートを上

回っていた.項目別では情報,交流,評価と

いった項目でサポートなしが多い傾向がみら

れた.特に,評価についてはサポートの得ら

れる人がいないが多く,また3人以上いるも

少なかった.しかし,交流については3人以

上いるも他のサポート項目と比較して最も多

かった.一方,相談では3人以上いるが多く,

1-2人いるを含めると全項日中最も多かっ
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情報(N-71)

実体(N-68)

助力(N-69)

相談(N-71)

交流(N-71)

評価(N-69)

J3人以上　図1-2人　□なし

0　　　　　20　　　　　40　　　　　60　　　　　80　　　　100%

図3　在宅難病患者のソーシャル･サポート

た.助力については,複数のサポートは得ら

れにくいものの, 8割以上がサポートを得ら

れる人を持っていた(図3).

間柄別サポート提供者数については,全般

的にサポート提供者数が最も多かったのは親

戚であり,次いで友人,近隣,知人,専門職,

患者会メンバーの順であった.間柄別手段的

サポートと情緒的サポートの比較では,親戚

によるサポートは手段的サポートの方が情緒

的サポートより多く,また近隣,友人,知人

によるサポートは情緒的サポートの方が多

かった.患者会メンバーおよび専門職による

(人数)

140

120

100

80

60

40

20

親戚　　　近隣　　　友人　　　知人　　　患者会　　専門敬

図4　サポート提供者の間柄別手段的サポート

と情緒的サポートの比薮

サポートは手段的,情緒的いずれも少数で

あった(図4).

サポート内容と間柄別サポート提供者数に

ついてみると,親戚では助力,相談,実体が

多く,交流,評価,情報が少ない傾向であっ

た.これに対して,友人,近隣,知人,患者

会メンバーでは交流,相談,評価,情報が多

く,実体,助力が少ない傾向が認められた.

特に,交流は友人による提供者数が親戚を上

回っていた(図5).

5.生活満足度と属性,日常生活困難感およ

びソーシャル･サポートの関係

(人数)

60

<U nU 0

親戚　　　近隣　　　友人　　　知人　　　患者会　　　専門敬

図5　サポート内容と間柄別サポート提供者数
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満足得点は対象の年齢,性別,家族構成,

躍病期間などの属性との間で有意な関連は認

められなかった.

満足得点は生活困難得点との間で,負の相

関が認められ(rニー0.547, P<0.001),普

表6　満足得点と

生活困難得点の相関

N-71

食事　　　-0.410***

排雅　　　一0.283革

歩行　　　-0.402革*帯

入浴　　　-0.378***

更衣　　　-0.258*

視覚　　　-0.232

聴覚　　　-0.027

会話　　　-0.404*対*

苦痛　　　-0.469串*串

困難得点　-0.547***

*p<0.05,

"*P<0.001

表7　満足得点とソーシャル･サポートの相関

N-71

サポート項目　　　　　　　　　　　相関係数

手段的サポート(①+②+③)

(∋具合の悪いとき看病や世話を

してくれる(助力)

②急に2-3万円のお金が借りら

れる(実体)

③役に立づ情報を教えてくれる

(情報)

情緒的サボ-I(④+⑤+⑥)

⑥一緒に楽しい時を過ごせる

(交流)

⑤心配事に傾聴し相談できる

(相談)

(釘高く評価してくれる(評価)

0.282*

0.233

0.182

0.268*

0.534***

0.507*帯*

0.413***

0.356**

ソーシャル･サポート合計得点

(a+@+@+@+@+@)　　0.460***

串p<0.05, **p<0.01, ***p<0.001

た生活困難の項目得点との関係においても,

関連の認められた項目が多かった.特に痛

み･しびれによる苦痛の項目が最も相関係数

が高く(rニー0.469, P<0.001),次いで食

事(r-10.410, P<0.001),会話(rニー

0.404, P<0.001),歩行(rニー0.402, P<

0.001)の順で有意な相関がみられた(表6).

生活満足度とソーシャル･サポートの関係

は表7のとおりである,満足得点とソーシャ

ル･サポートの合計得点との間には正の相関

が認められた(r-0,460, P<0.001).また

満足得点とソーシャル･サポートの項目得点

との関係は,交流(r-0.507, P<0.001)

が最も強い関連を示し,次いで相談(r-

0.413, P<0.001),評価(r-0.356, P<

0.01)の順であり,主に情緒的サポートとよ

り強い関連が認められた.手段的サポートの

中では,実体,助力は関連がなく,情報でわ

ずかに関連が認められたのみであった.

考察

1.日常生活障害が満足度に及ぼす影響

在宅難病患者においては,日常生活動作の

障害や身体的苦痛が満足度と関連しているこ

とが明らかとなった.しかし,難病患者にお

いては障害を改善したり,痔痛やしびれなど

の身体的苦痛をコントロールすることが難し

い場合が多く,精神的･社会的問題にも影響

を及ぼすことが考えられる. Anselm L

Struss9)は,難病を含む慢性疾患をもつ人の生

活の質に焦点をあてた調査結果から,病気の

進行の不確かさからくる不安が精神的･社会

的側面に大きな影響を与えていることを強調

している.また,岡田ら10)紘,日常生活の制限

により,気が滅入って無気力になり,家族の

重荷になっていると感じるなどの精神的負担

が,満足感に影響を及ぼしといると指摘して
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いる.さらに,今回の調査において満足度と

会話,歩行障害との関連が認められたことか

ら,会話障害からくる言語的コミュニケー

ションの減少や歩行障害による活動範囲の減

少が社会関係の広がりを阻害しサポート提供

源を拡大しにくくしているものと推測され

る.以上のことから,疾患からくる身体的苦

痛や不快は生活全般に影響する問題であり,

これらが療養生活の質的向上に関連している

と考えられる.

2.ソーシャル･サポートが満足度に及ぼす

影響

難病患者が在宅で質の高い療養生活を継続

するためには,多くのソーシャル･サポート

が必要であり,満足度とソーシャル･サポー

トの関係から特に情緒的サポートの重要性が

示唆された.情緒的サボ-トの中でも,交流

と相談において強い関連が認められ,治療効

果や病状進行の不確かさや療養の長期化に伴

う悩みを相談できる人を多く持っているこ

と,また一緒に楽しく過ごすことのできる人

が多数あり,多くの交流があることが,より

満足した療養生活を送ることに影響を及ぼす

と考えられる.しかし,長期的に継続してサ

ポートを得ることは難病患者に限らず老人の

場合でも難しぐ1),情緒的サポートのネット

ワークをいかに拡大し,継続して得られるよ

うにするかが重要な課題であろう.

サポート提供者に関しては,ほとんどが親

戚,友人,近隣,知人で占められており,患

者会や専門職者によるサポートは非常に少な

かった.このことから,難病患者のソーシャ

ル･サポートがインフォーマルなサポートに

かなり依存していることが伺える.しかし,

これらのインフォーマルなサポートは独自で

固有の機能を果たしており,患者が地域で質

の高い生活を継続していくためには重要なサ

ポート源であるといえる.

3.看護職の果たすべき今後の課題

老人に関するソーシャル･サポートの報

告12)によると,老人のサポートシステムの構

成原理として,階層的補完モデルと課題特定

モデルの二つの対立的なモデルが提示されて

いる.階層的補完モデルによれば,老人は家

族,親戚,友人,近隣,公的組織という階層

にしたがってサポート源を選択し,最初に選

択された社会的カテゴリーが利用不能である

場合には,次に位置するカテゴリーに補完し

サポート源とする.一方,課題特定モデルで

紘,サポートの性質(課題)と社会的カテゴ

1) -の特質の適合性を重視するというもので

ある.

在宅難病患者のサポート提供者は,手段的

サポートでは,親戚,友人,近隣という順で

階層補完モデルにほぼしたがっており,また

情緒的サポートでは友人のサポートの提供率

の高さが注目でき,単に家族の代替え的機能

に留まらず固有の機能を有していると考えら

れ課題特定モデルにしたがっているといえる

であろう.したがって,看蕃職はサポート源

を拡大する際には,患者を取りまく人間関係

を把捉した上で,誰にどのような支援を求め

るかを検討することが必要であろう.

今回の調査では専門職によるサポートは非

常に少なかったが,難病患者は医療依存度が

高い場合も多く,慢性的に進行し病状変化の

予測が難しく,また特殊な機能障害に伴う精

神的,社会的不安が大きいことなどから,専

門的知識と技術を提供できる専門職のサポー

トが必要と考える.しかし,サポートを提供

する側にも受け手の側にもこれらの認識が低

いのが現状である.したがって,今後は地域

ごとの教育および啓蒙活動と同時に,親戚,

近隣,友人,患者会メンバー,公的組織のそ
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れぞれの特質に応じた固有の機能を発揮でき

るようなシステムづくりが必要である.さら

に,療養生活の質的向上のために有益なサ

ポートが,長期に渡り継続して提供されるよ

う提供者相互の連携を図ることが看護職に課

せられた重要な課題であると考える.

なお,今回は調査対象が定期的に受診して

おり,日常生活動作も自立している人が多く,

偏りがあったことが考えられ,今後は対象を

拡大し検討することが必要であろう.

まとめ

在宅難病患者の生活の質を重視した療養生

活の継続のために,どのようなサポートが必

要かを明らかにする目的で,療養生活の実態,

生活満足度およびソーシャル･サポートの現

状を調査し,相互の関連性を検討した結果,

以下のことが明らかになった,

(1)療養生活は長期化しており,その実態は

痔痛や感覚障害のために日常生活に支障をき

たしている人の割合が多かった.また,満足

度は｢交友関係の継続｣において高く, ｢余暇

活動の継続｣において低い傾向がみられた.

(2)ソーシャル･サポートは,情緒的サポー

トの方が手段的サポートより多かった.手段

的サポートでは親戚からが最も多く,友人,

近隣の順で,情緒的サポートでは友人による

サポートが最も多く,生活の質的向上にとっ

て友人が重要な役割を果たしていた.

(3)満足度とソーシャル･サポート量には相

関がみられ,中でも情緒的サポートと高い相

関が認められた.

以上のことから,在宅難病患者が満足した

療養生活を継続していくためには,多くのサ

ポートが必要であり,情緒的サポートが重要

であることが示唆された.
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