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Abstract:Thepurposeofthisresearchistodiscussthenecessaryconditionand

contentsfortheintractablediseasepersonslikeParkinsonDisease, Spinocerebel-

1arDegenerationtomaintainQOLathomeinrelationtotheconditionofthe

informationandtelecommunicationservice.Therefore,weca汀iedoutthequestion-

nairesurveyincludingthequestioncontentswithregardtotheelectroninformation

andtelecommunicationservicemeans,etc.Weintendedtorevealtheeffectof

informationandtelecommunicationservicesandthecontentsacquired;howthey

influencedtheADLsituationandQOLathome.Also,Wecarriedoutthesame

surveytotheresidentsinthesameareaasthecontrastgroup,tohighlightthe

characteristicoftheintractablediseasepersonsintheKansaiareain1998.

Resultof149intractablediseasepersonsand416residentswerecollected.

Weconcludedthattheindividualconditionofdiseaseandconvalescenceofthe

physiologlCalfunctionassociatedwiththeaging;suchastheinconvenienceof

seeingandhearing;hadtobetakenintoconsiderationwhatandhowtheinforma-

tionshouldbeoffered.Also,thewideselectionfortheapplicationoftheelectron

informationandtelecommunicationmeansshouldbeconceivablefromthefamiliar

informationmediationapplicationsuchasthefamilyandadministrationpublicity

magazine,tohelp五mdingoutwhichmeansfitbestforeachindividual.Wecon-

cludedthatthevariousinformationfocusedontheinterestandadmirationofma-

jorityindividualswillenhancetheQOLofhomeboundintractablediseasepersons.

Keyword:Information and Telecommunication Service,Intractable Disease

Persons,QualityofLife
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は じ め に

パーキンソン病や脊髄小脳変性症,悪性関節

リウマチといった神経筋や関節に障害を来たす

難病は,慢性及び進行性をたどることが多い｡

私たちが,病院で出会うこれら難病療養者の中

には,難病という総称で呼ばれ一言ではよく理

解できない病気であることから,正しい知識が
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不足していたり,対応が遅れて症状を進行させ

たり寝たきりに近い状態になっている人がいる｡

また,中高齢期に発症する人が多いことから,

老化による目や耳の不自由さが生じ ｢読む｣･

｢聞く｣といった機能低下や,症状から由来す

る言語障害や手の振戦による ｢話す｣･｢書く｣

といったこれらのコミュニケーション能力に問

題を抱える人もいる｡ 私が,病院で出会ったこ

れらの人との会話の中で,｢もっと早く専門の

病院にかかればよかった｣や ｢難しい病気でよ

くわからなかった｣｢身近に情報が入らないし,

調べ方がわからない｣といった声を聞くことが

あった｡このような発言をする人たちは,在宅

生活での早期の時点で必要な情報を入手し利用

した生活を送っていれば,入院してこのように

話す彼らに出会うことはなかっただろうと思っ

た｡つまり,難病という名称をつけられた病気

を抱える人は,適切な情報が入りにくい状況で

あり,生活の質 (QualityofLife:以下QOL)

の低下を招きやすいのではないかと考えた｡そ

れゆえ,在宅で生活する難病の人に対しては,

病気に関する情報内容やサービスの提供だけで

なく,各個人の生活様式に応じた内容の情報が

提供されることが必要ではないかと思う｡

近年,情報通信サービスの発達は目覚ましく,

必要な情報は,インターネットといった電子情

報通信手段等の利用により随時検索 ･入手でき

たり,パソコン通信のように音楽や動画を送受

信できる｡ これらの手段を,保健 ･医療 ･福祉

の領域において取 り入れた活動報告はある

がト7),個人の状況を把握しニードを考慮した

情報内容や提供方法に関しての報告は少ない｡

本研究の目的は,難病療養者が在宅での

QOLを維持させるための必要条件や内容を明

らかにし,情報通信サービスの条件について検

討することである｡ そこで,在宅でのQOLに

影響するADL状況や住環境について,日頃の

情報通信手段や入手内容,将来利用してみたい

電子情報通信手段等についての質問内容を含ん

だアンケート調査を実施した｡また,難病療養

者の特性をより明らかにするため,対照群とし

て同一地域の住民に同一の調査を行い,比較検

討した｡

研 究 方 法

1.対 象

難病療養者は,京都府下保健所,大阪府岸和

田 ･尾崎保健所,滋賀県草津 ･水口保健所にお

いて行われている運動障害を伴う難病対象の相

談事業参加者で,研究主旨を説明し同意の得ら

れた160名,パーキンソン病友の会京都支部の

役員会に研究主旨を説明し承認が得られた後,

支部との連絡を過去 1年以内に取り合っている

会員の中から,事務局役員により無作為に抽出

された50名,総計210名である｡

一般住民は,京都府舞鶴市 ･京都市 ･向日

市 ･宇治市の保健所や健康増進課において行わ

れている事業に参加した住民で,研究主旨を説

明し同意の得られた400名,京都 ･大阪 ･滋賀

県在住の本学学生の家族と研究者家族が在住す

る地域住民の121名,総計521名である｡

2.方 法

研究主旨の書かれた文書とアンケートを配布

し,聞き取り及び郵送により回収した｡調査期

間は,平成10年5月-平成10年11月に実施した｡

アンケート内容は基本属性,QOL,ADL,

生活状況,情報通信に関する項目で構成した｡

以下に内容を説明する｡

1)QOLは,神経難病患者のQOL評価尺度

として作成された質問紙を用いた8)｡

2)ADLは,難病療養者には,実際行って

いるADL状況を把握するために作成された

FIM (FunctionalIndependenceMeasure)

を用いた9･-0)｡一般住民には,現在の健康状

態について尋ねた｡ また,両者にコミュニケ

ーション関連の内容として,目や耳の不自由

さ,電話やワープロの使用頻度についても尋

ねた｡

3) 生活状況は,QOLやADLに影響を及ぼ

す因子と考えられる生活状況を把握するため,

住環境について尋ねた｡具体的にトイレや風

呂場といった名称を挙げておき,難病療養者
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には,既に改造や工夫を加えた場所について

尋ねた｡加えて,今後の改造予定の場所があ

るかどうかについて尋ね,場所を挙げてもら

った｡一般住民には,今後予定している場所

について尋ねた｡

4) 情報通信に関する質問は,日頃使用して

いる入手手段や情報内容,将来利用してみた

い電子情報通信手段等について具体的な名称

や説明を加え,選択してもらうようにした｡

回収された結果から,難病療養者 (以下,難

病群)と,難病療養者のQOL得点平均値と中

央値からQOL得点の高い人 (以下,QOL高

位群)を,一般住民 (以下,一般群)と比較し,

QOL高位群の特徴から難病療養者のQOL維

持に影響する条件を検討することとした｡

結 果

1.基 本 属性

難病群は,回答不備を除く149名を分析対象

とした｡難病群の疾患分類は,パーキンソン病

96名,後縦敬帯骨化症14名,悪性関節リウマチ

9名,脊髄小脳変性症8名,その他22名であっ

た｡性別は男性66名,女性83名で,年齢 (平均

±標準偏差)は64.7±10.1歳であった｡

難病群の QOL得点 (平均±標準偏差)は

32.5±9.8点で,中央値は33点であった｡QOL

高位群を,33点以上 とした｡QOL高位群の

QOL得点 (平均±標準偏差)は40.1±5.6点

であった｡QOL高位群の性別は,男性23名,

女性43名で,年齢 (平均±標準偏差)は65.2±

9.2歳であった｡

一般群は,回答不備を除く416名を分析対象

とした｡性別は男性155名,女性261名で,年齢

(平均±標準偏差)は58.4±11.1歳であった｡

難病群と一般群間では,男女及び年齢構成に統

計的に差はなかった｡一方,QOL高位群とは,

男女構成では統計的に差はなかったが,年齢で

は差があり (p<.01),QOL高位群は高齢者が

多い傾向を示していた｡

2.ADL状況

難病群のADL得点 (平均±標準偏差)は

109.5±22.9であり,QOL高位群 (平均±標

準偏差)は114.8±18.2で,ともにFIM 判定

では自立レベルであった｡一般群の健康状態は,

28.3%の人が病気ありと回答していた｡

目や耳の不自由さでは,難病群とQOL高位

群は,一般群に比べて統計的に差があり (p<

.01),不自由さを訴える人が多い傾向を示して

いた｡電話やワープロ使用では,難病群と一般

群間では統計的に差があり (pく01),難病群

の使用頻度は低かったが,QOL高位群とは統

計的に差がなく,同程度に使用している傾向が

見られた｡この結果は,QOL高位群の特徴が,

電話やワープロを一般群と同様に利用している

ことであった｡

3.住環境状況

難病群は,既に家屋改造や工夫を行った場所

があると59.9%の人が回答していた｡施行した

場所は, トイレ (44.2%),風呂場 (39.4%),

寝室 (20.4%)の順に多 く回答 していた｡

QOL高位群は53.3%であり,難病群とほぼ同

様の結果であった｡

今後,改造や工夫の予定をしていると回答し

た難病群は27.2%で,希望する場所は,風呂場

(12.2%), トイレ (9.5%),段差 (8.1%)で

あった｡QOL高位群は30.7%であり,難病群

と同様の結果であった｡一般群の改造予定は,

19.0%であり,難病群とQOL高位群に比べ予

定している人は少なかった (図 1)｡予定場所

は,難病群とほぼ同様であった｡

4.情報通信サービス

1) 情報入手手段

難病群が,日頃の情報入手手段で利用してい

る上位 の項 目は,テレビ (84.9%),新聞

(79.5%),行政広報誌 (41.8%)であった｡

QOL高位群,一般群についても同様の結果で

あった｡各項目ごとに比較すると,難病群は,

本,電話,パソコン通信利用において一般群と

統計的に差がなく,同様に利用している傾向が

見られた｡他の項目では,統計的に差があり一

般群の方が多く利用している傾向が見られた｡

QOL高位群は,雑誌,本,ラジオ,電話,パ
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図1 住宅改造 ･工夫の予定 (重複回答)0 20

40 60 80図2 情報

入手手段 (重複回答)ソコン通信,家族,回覧

版,行政広報誌利用において一般群と統計的に差

がなく,同様に利用している傾向が見られた (

図2)｡この結果は,QOL高位群の特徴は,雑誌,ラジオ,家族, 100 120

割合(鶴)

回覧版,行政

広報誌を一般群と同様に利用していることであ

った｡2)
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情報内容 (重複回答)位の項目は,天気予報 (69.9

%),政治 (52.7%),健康医療 (51.4%)

であった｡QOL高位群も同様の項目に加えて,

地域 (52.2%)が含まれていた｡一般群は,天気

予報 (75.5%),政治と地域 (70.7%),経済

(61.3%)であった｡各項目ごとに比較する

と,難病群は,福祉,趣味,音楽,映画,天気予

報,買物,健康医療,文化娯楽の情報内容で,

一般群と統計的に差がなく,同様の内容を入手

している傾向が見られた｡他の項目では,統計

的に差があり一般群の方が多く入手している傾向が見られた｡QOL 60

70 8

0割合(%)高位群は,福祉,教養,

スポーツ,趣味,レジャー,音楽,映画,天気予

報,買物,健康医療,外国,文化娯楽,旅行の

情報内容入手において一般群と統計的に差がな

く,同様の情報内容を入手している傾向が見ら

れた (図3)｡この結果は,QOL高位群の特徴

は,教養,スポーツ,レジャー,外国,旅行の

情報内容を一般群と同様に入手し

ていることであった｡3) 将来利用してみ

たい電子情報通信手段難病群は,電子情報通信手

段の利用を57.9%の人が希望していた｡希望する上位の項



京都大学医療技術短期大学部紀要 第20号 2000

パソコン利用1)

医師･専門家と2)

ケーブルテレビ3)

グループ会話4)

趣味5)

健康チェック6)

学習7)

家族と8)

仕事9)

0 10 20 30 40 50

割合(%)図4 将来利用

してみたい電子情報通信手段 (重複回答)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) 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3) 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4) 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5) インターネットを通して趣味･楽しみをもつ

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

8) テレビ電話･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

ソコン通信 ･インターネット利用による情報入

辛 (48.8%),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(45.2%),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 (4

5.2%)であった｡QOL高位群は59.5%

の人が希望 してお り,上位の項目はテレビ電話 ･

パソコン利用による専門医 ･専門家 (リハビリ

)等との相談と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 (47.7%),パソコ

ン通信 ･インターネット利用による情報入手 (45.5%)
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電話やワープロを,QOL高位群は一般群と同

様に使用していた｡これらの結果から,ADL

は自立レベルであっても,目や耳の不自由さの

有無について確認する必要があると考えられる｡

特に,QOL高位群は,電話やワープロを一般

群と同様に利用していたことからも,電話やワ

ープロ使用によるコミュニケーション機能の維

持に配慮することがQOLの維持に繋がるので

はないかと思われる｡ そのためにも,これらの

機器を利用できるよう個別に対応することが必

要である｡ これまでにも検討されているが12-14',

テレビ電話等の機器導入やワープロ使用は,冒

が不自由な人に村しても利用され易いと考えら

れる｡また,音声入力や文字拡大機能付きとい

った機種選択の検討も考慮する必要があると思

われる｡

2.住環境状況

難病群,QOL高位群ともに,既に住環境の

工夫や改造を半数以上の人が施行しており,今

後の改造予定についても,ともに一般群よりも

予定している人が多かった｡これらの結果から,

難病の人は,家屋内での移動能力確保のため,

住環境の工夫や改造をしている人が多いと予想

される｡ 家屋内での移動が可能であることは,

活動性を維持することになり,ひいてはADL

レベルを維持することにも繋がる｡これらのこ

とからも,QOL維持のために,難病の人の住

居状況や活動状況について充分に把握する必要

がある｡ 特に,既に施行した場所では,トイレ,

風呂場が挙げられており,予定についても同様

であったことからも,これらの箇所で危険性が

ないかどうかの配慮がされなければならない｡

そのためにも,保健 ･医療 ･福祉領域で連携し,

各種専門家は,病状や経過及び予後を的確に把

握し,既に制度として設けられているが,個別

の状況に応じた住宅改造相談や福祉サービス利

用の案内といった情報提供を,今後も積極的に

していくことが必要である｡

3.情報通信サービス

1) 情報入手手段

QOL高位群は,雑誌,ラジオ,家族,回覧

版,行政広報誌を,一般群と同様に利用してい

た｡この結果から,QOLを維持している難病

療養者は,上記の項目に挙がっている身近にあ

る情報源を上手に利用していることが伺える｡

今後の課題として,一部の地域では既に行われ

ているところもあるが,地域での情報や保健 ･

医療 ･福祉からの情報を提供する際の配慮とし

ては,行政広報誌の利用率が高かったことから

ち,紙面を利用して居住地域の情報を掲載した

り,難病療養者は目や耳が不自由な人も多いの

で,文字を大きくしたり,内容のテープ貸し出

し,また,ラジオやケーブルテレビ等を通して

放映するといった手段が考えられる｡

2) 情報内容

QOL高位群は,難病群が福祉,趣味,音楽,

映画,天気予報,買物,健康医療,文化娯楽の

情報を一般群と同様に入手していた内容に加え

て,教養 ･スポーツ･レジャー ･外国 ･旅行の

情報内容も一般群と同様に入手していた｡これ

らの項目は,さらに生活に潤いを与えたり,視

野を広げたり,リフレッシュする機会を与えて

くれる点で,QOLの維持に関与していると予

想される｡ この結果から,QOLを維持する難

病療養者は,身近な情報入手手段を利用して,

生活に必要な情報に加えて,生活に広がりを持

つ楽しみとなる情報等を取り入れていることが

伺えた｡今後の課題として,保健 ･医療 ･福祉

の領域で難病の人に関わる我々は,ともすると,

情報が偏りがちになるため,これらの内容につ

いて盛り込んだ教養講座やスポーツ,レジャー,

旅行等に,難病の人が参加しやすい興味を持て

る企画提供をしていくことが望まれる｡ また,

マス ･メディアにおいても,上記の内容に関す

る放送では,文字放送や身体が不自由な人も参

加できるレジャーや旅行番組の放映などを期待

したい｡

3) 将来利用してみたい電子情報通信手段

情報入手手段としてインターネットやケーブ

ルテレビ等を利用した電子情報通信手段利用の

希望については,難病群,QOL高位群ともに,

一般群と同様に約6割の人が希望していた｡ま
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た,活用手段については,インターネットやパ

ソコンを利用しての情報収集や,専門家との相

読,自己健康管理システム利用などを希望して

いた｡これらの結果からも,私たちは,対象者

が望む情報入手手段や,内容はどのようなこと

であるのか把握し,個別の状況に応じた援助が

出来るように配慮しなければならない｡また,

我々自身も,こうした新たな電子情報通信手段

を知り,利用提供できるような努力も必要であ

ると思われる｡今後の課題として,機器開発側

に望みたいことは,インターネット利用の周辺

機器の開発が,音声入力や単一入力といったバ

リアフリー或いはユニバーサル仕様や,コスト

ダウンの配慮がされることであり,私たちが,

企業側に訴えていかねばならないと思う｡さら

に,これらの機器が福祉機器として,日常生活

用具給付対象となるよう,行政側に訴えていく

ことも大切だと思われる｡

結 語

難病療養者が在宅でのQOLを維持させるた

めの情報通信サービスの条件は,目や耳の不自

由さといった老化に伴う生理的機能の把握から,

個別の病状や予後を的確に把握した上で,コミ

ュニケーション手段や住環境の工夫や住宅改造

に関する情報提供が必要である｡ また,対象者

に合った情報通信手段を考慮するときは,家族

や行政広報誌といった身近なメディア利用から,

電子情報通信手段の利用といった幅広い選択が

考えられる｡我々医療従事者が,難病療養者に

対して情報提供する際の配慮としては,病気に

関連する内容やサービスに偏らず,人として,

個別の興味や感心内容に視点を置き多種多様な

情報内容を提供することが,QOLを維持させ

ることに繋がると思われる｡
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