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Abstract:Thisresearchanalyzedofinformationandtelecommunicationservice

forbetterqualityoflife(QOL)OfIntractablediseasepatientsincommunity.Sub-

jectswereselectedbyrandomsamplingfromhealthcenterofKyotoprefectureand

KishiwadahealthcenterOsakaprefecture,Parkinsondiseaseparty.Validresponses

wereobtainedfrom 77people(meanage:63.69years;gendercomposition:38.96

% men,61.04% women).Theitemsofthesurveywere:gender,age,fundamental

attribute,disease'sname,FIM asADLscoreandQOLscore.Theresultsofpath

analysisshowedthat:

1.Therewareadifferencebetweenhigh QOLscoreandlowQOLscorein

ADLscore.

2.Therewareadiuerencebetweenhigh QOLscoreandlowQOLscorein

informationmeasure,"family","circulatingbullentin"andinkindofinforma-

tion"foreign.
〟

3.Therewaretopofdailyinformationmeasure"television","newspaper","bul-

1etinofpatient'sparty".

4.Therewaretopofdailykindofinformation"informationfordisease",

"weatherreport","healthandmedical".

5.About60percentwantedtouseinformationandtelecommunicationlikethe

Intemetinthefuture.Therewareadifferencebetweenabout60percentand

theremainingtOuseWOrdprocessororpersonalcomputer.

Keywords:InformationandTelecommunicationService,ⅠntractableDiseasePa-

tients,QualityofLife,Community.

は じ め に

情報通信手段は各人に応じた提供方法があり,

個人が知りたいと感じる時に知りたい内容が提

京都大学医療技術短期大学部 (京都市左京区聖護院
川原町53)

CollegeofMedicalTechnology,KyotoUniversity
1998年6月30日受付

供されることが好ましいと考えられる｡しかし,

病気のために後遺症が残る人や症状が固定せず

進行し悪化していくことが多い難病の人が,情

報伝達機能 に支障 を来 した場合,QOL

(qualityoflife)が脅かされるであろう｡難病

は,原因不明で治療法が確立されていない｡ま

た,病状は慢性及び進行性である場合が多く,

常に不安な状況にさらされる可能性が高い｡加
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えて,生活習慣病といった一般的な病気とは異

なり,診断が遅れ早期の対応を逃すこともある｡

それゆえ症状が重度化し易く,経済的,精神的

な負担も大きく,介護の問題を多く抱える可能

性の高い病気である｡以上のような理由からも

迅速な対応が望まれる｡

現在ではパソコン通信や,インターネット,

ケーブルテレビといった電子情報通信手段等が

目覚ましい発展と普及を遂げ,保健 ･医療 ･福

祉領域における有効利用の報告も多いト 11)｡こ

れからは情報通信サービスの内容や電子情報通

信手段利用の応用が課題となる時代である｡

本研究では,迅速な対応が望まれる難病由来

の特に運動障害を持つ人のQOL向上を目的と

して,アンケート調査を行い,在宅難病患者の

日常の情報通信の手技や内容,将来利用したい

電子情報通信手段等を把握し,今後の情報通信

サービスのあり方について検討する｡また,

ADLレベルやQOL状況も調査 し,それらと

情報通信サービスとの関係についても合わせて

検討する｡

研 究 方 法

1.対 象

京都府下保健所 ･大阪府岸和田保健所管轄内

に在住する運動障害を伴う難病患者と,パーキ

ンソン病友の会京都支部の協力を通して,研究

の目的を十分に説明し,同意の得られた80名を

対象に平成10年 5月から平成10年6月にかけて

実施した｡

2.方 法

基本属性,情報 ･通信サービスに関して日常

入手する手段と内容,将来利用したい電子情報

通信手段についての内容を問う質問紙を作成し

た｡ADLレベルを知るスケールとして,実際

に行っているADL状況を把握するために作成

され,国際的にも数か国語に訳され使用されて

い る FIM (functionalindependence mea-

sure)12.13)を用いた｡QOL状況を知るQOLス

ケールとしては,神経難病患者のQOL評価尺

度14)として作成され使用されているものを用い

た15-17)｡

アンケート用紙の配布は保健所で行われてい

る難病患者に対する交流会 ･訪問相談事業を通

して行い,聞き取 り及び郵送により回収した｡

またパーキンソン病友の会京都支部会貝への配

布は,支部との連絡を過去 1年内に取 り合って

いる会員の中から無作為に抽出し,郵送により

調査回収した｡

結 果

1.基 本 属 性

回答不備 3名を除く77名 (63.69±9.53歳,

男30名,女47名)を分析対象とした｡

疾患分類は,パーキンソン病46名,後縦靭帯骨

化症13名,その他 (悪性関節リウマチ ･脊髄小

脳変性症 ･多発性硬化症等含む)18名であった｡

2.ADL･QOL得点

ADL得点の平均は106.3±23.6(21-126)

であり,自立レベル (108-126)は50名で,介

助 レベル (107以下)は27名であった｡QOL

得点の平均は31.69±9.89(0-51)であった｡

3.QOL得点とADL･情報通信状況との関係

QOL得点の平均値は31.69であ り,さらに

中央値が31点であったため,31点を高位 ･低位

群の分岐点 とした｡高位群は38名 (64.84±

表 l QOL得点群間の比較

人 数 年齢 QOL得点 AD

L得点高位群 38名(男15名,女23名) 64.84 39.37｢

108.26｢低位群 39名(男15名,女24名) 62.56 ***24.21｣ ***93.
49｣*
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8.94歳,男15名,女23名)で,平均は39.37あ

った｡低位群は39名 (62.56±10.07歳,男15名,

女24名)で,平均は24.21であった｡QOL得

点の高位群と低位群の間にはADL得点におい

て有意な差が見られた (表 1)｡また,日常の

情報入手手段では ｢家族 (p<0.03)｣｢回覧版

(p<0.001)｣で有意な差が見られた｡情報内

容では ｢外国の情報 (p<0.04)｣において有

意な差が見られた｡

4.日常の情報通信状況

日常の情報入手手段の上位を占める項目は,

｢テレビ｣｢新聞｣｢患者会会報誌｣であった

(図1)｡主な情報内容の上位は,｢病気につい

テレビ

新聞

患者会会報

行政広報誌

家族

て｣｢天気予報｣｢健康医療｣であった (図2)｡

将来情報の入手手段として,電子情報通信を利

用したいと答えた人は46名 (59.74%)で,そ

のうち上位を占める手段は,rパソコン利用に

よる情報収集｣｢パソコン利用による人との交

流とグループ会話｣｢テレビ電話利用による専

門医や専門家等との相談｣｢パソコン利用によ

る趣味 ･楽しみを持つこと｣であった (図3)｡

5.電子情報通信手段利用希望者の特徴

将来情報の入手手段として,電子情報通信を

利用したいと回答した群46名 (61.43±10.94歳,

男22名,女24名) と,希望 な しの群31名

(66.06±8.63歳,男8名,女23名)の年齢を比

友人回覧版 L

本雑誌 』lll』 ll■■■』-ラジオ 【- ■選択率(%)0 10 20 30 40 50 60

70 80 90図1 情報の入手手段 ■選択率(%)一 _▲

⊥ - i0 10 20 30 40 50 60 70
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八〇ソコン通信

グループ会話

専門医

趣味

ケーブルテレビ

■健康チェック L学習-豪族 『｢仕事 ⊥ γ 注1)

パソコン通信･インターネット利用による情報入手2)パソコン通信･インターネット利用による趣味仲間との交流やグループ会話

3)テレビ電話.パソコン利用による専門医.専門家(リハビリ)等との相談

4)インターネットを通して趣味･楽しみをもつ

5)ケーブルテレビ利用による自己健康管理システムの利用6)ゲーム感覚で出来る体力･健康チェック･健康づくりに関わる体験

7)パソコン通信を通して,講演会参加や学習の機会をもつd選択率(%)8)テレビ電話Iパソコンを通して,職場や家族と連絡のやり取りをする

9)パソコン通信を通して.

家庭で出来る仕事をする0 10 20 30 40 50 60 70

図3 電子情報通信手段利用希望者の特徴表2 電子情報通信利用希望者の特性

人 年 齢 QOL得点 ADL得点希望有り群 46名(男22名,女24名) 6

1.43｢ 31.26 108.26希望無し群 31名(男8名,女23名) *66.06

｣ 32.32 93.49*P<0.0

05較したところ,有意な差が見られた (表 2)｡

ADL得点,QOL得点では差が見られなかった｡日常の情

報入手手段については,｢雑誌｣｢ラジオ｣｢電話｣｢家族｣｢患者会会報誌｣｢回
覧版｣｢行政広報誌｣において有意な差が見

られた｡情報内容では,｢病気に関する情報｣｢地
域の情報｣｢政治｣｢経済｣

｢金融｣｢報道｣｢音楽｣において有意

な差が見られた｡また,今までにワープロ ･パ

ソコン使用の有無についての質問では,利用し

たいと回答した群において,経験ありと回答した者が多かった (p<0.01)｡

考 察難病患者は,病気の

原因が不明であり治療による完治が望めないため,

里する症状は医療に依存する場合が多いが病院

での治療を目的とした入院を除き,在宅において

の療養をやむなく強いられる場合が多い｡それ

ゆえ,必要な時に必要 とされるサポー トがない場

合,ADL･QOLが低下しやすいと予想される

｡ 今回調査 4 対象とした難病患者のADL状況につ

いては,平均点が100点以上と高い自立レベル

が回答者の6割以上を占めており,今回の回答

者の活動レベルは高い

と予想された｡また,QOL得点は31.69

でQOLスケールのほぼ中央値より高めであり,

星野ら一二うや,尾形ら1小が報告 した平均年齢

とQOL得点とほぼ一致していたOこれは,今

回のアンケー ト回答者に大きな偏 りが無いことが

予想される｡また,QOL得点中央値で高

位 ･低位群に分け比較したところ,ADL得

点において差が見られた｡これは,ADLの

自立の程度がQOLに影響するということを示

唆している｡ よって,QOLを高 く保持するた

めには,ADL水準を出来る限り高い水準に保
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通しての訪問指導や,交流会の場を利用して患

者間での情報交換の場をもうけ,時には難病患

者が援助を受けるという受身的な立場から,主

体的に活動できる場を設定することが,QOL

を高める援助となる｡さらに,福祉サービスに

おいては,ヘルパー派遣や入浴サービス,日常

生活用具給付等によるADL面への援助内容の

情報提供を通 して,対象者が必要とするサービ

スを利用しやすいようにすることも必要である｡

これらについては様々な報告があり,各地で工

夫されている18-28,｡

これからの課題として,各地でとり組まれて

いる難病対策の内容や工夫,各機関での連携に

ついて,互いに情報交換が行われることが望ま

しい｡また各機関の連携やサービスの提供だけ

でなく,その後,在宅難病患者のADL･QOL

レベルのどの当たりが向上 したかといった確認

のための評価も必要であると思われる｡

情報通信サービスに関しては,日常利用する

手段では,QOL高位群の特徴 として低位群に

比べて ｢家族｣｢回覧版｣ を多 く利用していた｡

このことは,QOLを高めるための情報通信サ

ービスの利用 として,上位 を占める ｢新聞｣

｢テレビ｣｢患者会会報誌｣ に加え,｢家族｣ と

｢回覧版｣がキーポイントになることを示唆 し

ている｡ つまり,家族間の交流が円滑に行なわ

れることや,地域基盤がしっかりとしており身

近な情報が伝達されていることが重要であると

考えられる｡ よって,在宅難病患者に関わる保

健 ･医療 ･福祉のスタッフは家族に対しての情

報提供を始めとし,家族のケアや援助も十分に

考慮する必要がある｡ 情報内容 に関 して,

QOL高位群が低位群に比べて唯一関心が高か

ったのは ｢外国の情報｣であった｡これは,日

本国内における生活情報以外に,外国にも情報

を求めていることを示 しており興味深い結果で

あった｡

電子情報通信手段利用希望者の特徴について

は,全体の約 6割の者が利用を希望 しており,

平均年齢も61歳と希望なしの群と比べると若か

った｡また,利用希望者は今までのワープロ ･

パソコン使用についての間に対しても,希望な

しの人に比べると,使用経験有りと答えた者が

多かった｡これらのことは,病気になった早期,

もしくは病気になる以前から,ワープロやパソ

コンに馴染んでいることが電子情報通信を利用

した情報収集の機会を獲得 しやすいことを示唆

している｡ よって,単に文章を作成したり,計

算をするためのワープロやパソコンだけでなく,

生涯に渡ってQOLを高いレベルに維持するこ

とを予測した電子情報通信利用の教育や導入が

今後の課題であると考えられる｡ 情報手段とし

て ｢雑誌｣｢ラジオ｣｢電話｣｢家族｣｢患者会会

報誌｣｢回覧版｣｢行政広報誌｣において,希望

なしの人に比べて多 く利用していた｡このこと

は,｢雑誌｣｢ラジオ｣｢電話｣｢行政広報誌｣ と

いった身近な情報手段の利用の再検討が必要で

ある｡ さらに情報内容では,｢病気に関する情

報｣｢地域の情報｣｢政治｣｢経済｣｢金融｣｢報

道｣｢音楽｣において希望なしの人に比べ関心

が高かった｡これらは,現在の保健 ･医療 ･福

祉の援助体制では補いきれない内容であり,一

般企業においてはバリアフリーを考慮 した情報

通信機器の開発や,金融業や情報通信産業から

の情報内容の検討が今後の課題である｡

結 語

今回,在宅難病患者のQOL向上に向けた情

報通信サービスのあり方について分析を試みた

結果,以下のようなことが明らかとなった｡

1.QOL得点の高位群 と低位群 において

ADL得点に有意な差が見られた｡

2.QOL得点の高位群と低位群の間において,

情報手段では ｢家族｣｢回覧版｣,情報内容で

は ｢外国の情報｣について有意な差が見られ

た｡

3.日常の情報入手手段の上位は,｢テレビ｣

｢新聞｣｢患者会会報誌｣であった｡

4.日常の情報入手内容の上位は,｢病気に関

する内容｣｢天気予報｣｢健康医療｣であった｡

5.約 6割の者が,将来電子情報通信手段の利

用を希望 しており,希望なしの者と比べると

- 5-
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ワープロ ･パソコン使用の経験の有無で有意

に差が認められた｡

本研究を進めるにあたり,ご協力頂いた京都府下

保健所保健婦,大阪府岸和田保健所保健婦,パーキ

ンソン病友の会京都支部会員の皆様,岸和田市ひま

わり会会員の皆様をはじめ関係者各位に深 く感謝致

します｡

本研究は,1997年度財団法人大川情報通信基金 研

究助成により実施しました｡
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