
は じ め に

筋萎縮性側索硬化症(以下「ALS」)は，主に壮

年期に発症し，運動神経の選択的な障害のため

に進行性の筋力低下，筋萎縮をきたす疾患であ

り，原因が全く不明なため，現在は有効な根治

療法がない神経難病である 。さらに，ALSの病

状進行とともに生じる身体機能の著しい障害は

日常生活にも制限を与えるため，QOL（生活・

生命の質）も著しい低下をきたす。したがって，

患者のQOLの維持・確保のために精神的支援を

含めた患者本人・家族と医療・福祉従事者との

間の支援体制の構築が急務とされている。

ALS患者のQOLの実態とその関連要因に関
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目的 筋萎縮性側索硬化症（以下「ALS」）患者におけるQOL（生活・生命の質）の維持・確保のた

めの精神的支援を含めた本人・家族と医療・福祉従事者との間の支援体制の構築が急務とされ

ている。そこで，本研究の目的は，ALS患者のQOLを１年前の状況との比較から評価するとと

もに，その変化に関連する要因を明らかにすることである。

対象と方法 2004年９月に，愛知県内に居住するALS患者258名に郵送による質問票調査を行い，回

答の得られた98名（回収率：38.0％）を解析対象とした。QOL関連要因として「身体の痛み」

「精神的安定度」「食欲」「睡眠状況」「コミュニケーション」を用い，１年前との比較からQOL

の変化の状況を評価した。QOLの変化の指標として，各々の要因について変化の程度（悪化＝

１点，不変＝０点，改善＝－１点）を合計して求めたQOL低下度を用いた。

結果 ５つのQOL関連要因のうち１年前と比べ悪化したと答えた者の割合が最も高かった要因は「精

神的不安定の増加」で，次いで「身体の痛みの増加」であった。QOL低下度と性，年齢，発症

時年齢およびADLとの間に有意な関連はなかった。QOL低下度は精神的活動性の高いものほど

有意に小さかった。また，人工呼吸器非装着者のQOL低下度は装着者に比べ有意に大きかった。

結論 ALS患者のQOLの維持・確保のために，患者家族や地域の医療担当者を含めた包括的な精神

的活動性および食事量の維持・確保のためのサポート体制を構築する必要性を示唆する知見を

得た。

キーワード 難病，筋萎縮性側索硬化症，QOL，ソーシャルサポート
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し，欧米では，身体的障害ではなく精神心理的

状況がQOLと有意に関連すること ，精神心理

的要因の中でも宗教や精神的な要因との関係が

強いこと ，さらには人工呼吸器装着者のQOL

が非装着者に比べ高いこと が報告されてきた。

しかしながら，わが国におけるALS患者のQOL

の実態に関する大規模な疫学研究は極めて少な

い。齋藤ら は，在宅療養中の患者61名に対し主

観的QOLの実態を調査した結果，QOL得点は「痛

みとしびれ」および「夜間看護のある者」で低

い傾向を，「訪問看護の利用時間の長い者」で高

い傾向を認めた。さらに，志津 は，他の人に役

立つこと，自分が必要とされていること，自分

の存在が認められていることが生きがいにつな

がり，QOLに関与していることを報告した。こ

れらの研究はいずれも横断的なQOLの実態を調

べたものであるが，ALSが進行性の疾患である

点を考慮すると，そのQOLの変化の状況とそれ

に影響を与える要因を調べることの必要性が考

えられた。

本研究では，ALS患者のQOLを「患者が身体

的・精神的に安定した生活を続けられること」

と定義し，後述する５つのQOL関連要因につい

て１年前の状況との比較から評価するとともに，

さらにその変化に関連する要因に関する検討も

行った。

対象と方法

2004年９月に愛知県内に居住するALSによる

特定疾患医療受給証交付者258名全員に対する，

郵送による患者あるいは配偶者の記入による質

問票調査にて，回答が得られた98名（回収率：

38.0％）を解析対象とした（対象者の性・年齢

別分布を表1に示す）。

QOL関連要因として，「身体の痛み」「精神的

安定度」「食欲」「睡眠状況」「コミュニケーショ

ン」の５項目を用い，いずれの項目とも回答は

配偶者が行った。最近１年間のQOL低下の状況

を評価するため，その合計点からQOL低下度を

求めた（個々の要因の回答肢と得点を表2に示

す）。その他，発症時年齢，相談相手の有無，ADL

の評価としてBarthel Index と人工呼吸器装着

の有無を用いた。日常生活での精神的活動性に

関する項目として，「ニュースに対する関心の有

無」「生きがいの有無」「知人や友人の訪問の受

け入れの有無」を用いた。行政や周囲のサポー

ト状況に対する満足状況に関する項目として，

「医療スタッフの医療的なサポート状況」「医療

機関と福祉関係機関の連携状況」「介護に対する

行政の対応」を用いた。

統計解析として，平均値に関して２群間の比

較にはMann-Whitney検定を，３群以上の比較

にはKruskal-Wallis検定を，また分布の比較に

はχ検定を用いた（統計ソフトSPSS for Win-

dows ver.11.5を使用）。発症時年齢および

Barthel Index得点は，中央値を用いて，それぞ

れ60歳未満と60歳以上および55点未満と55点以

上の２群に分類した。「ニュースに対する関心の

有無」「生きがいの有無」「知人や友人の訪問の

受け入れの有無」については，ありを１点，な

しを０点として，その合計点を精神的活動性得

点とした。「医療スタッフの医療的なサポート状

況」「医療機関と福祉関係機関の連携状況」「介

護に対する行政の対応」については，「満足して

いる」「やや満足」を「満足」，「あまり満足でき

ない」を「不満足」とし，この２群間で比較し

た。

なお，本研究計画は愛知県立看護大学倫理委

員会の承認を受けた。

表１ 対象者の性・年齢別分布
(単位 名，( )内％)

総 数 39歳以下 40～49 50～59 60～69 70歳以上

総数 98 ３ ４ 27 36 28
(100.0) (3.1) (4.1) (27.6) (36.7) (28.6)

男性 58 １ ３ 16 25 13
(100.0) (1.7) (5.2) (27.6) (43.1) (22.4)

女性 40 ２ １ 11 11 15
(100.0) (5.0) (2.5) (27.5) (27.5) (37.5)

表２ 最近１年間のQOL関連要因の変化に対する評価得点

要 因 改善(－１点) 不変(０点) 悪化(１点)

精神的不安定 減った 変わりなし 増えた
身体の痛み 減った 変わりなし 増えた
夜間の睡眠 増えた 変わりなし 減った
食事量 増えた 変わりなし 減った
家族との会話 増えた 変わりなし 減った
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結 果

(１) 要因別にみた悪化状況の比較（図１）

５つの要因のうち，１年前に比べ悪化した割

合が最も高かったのは「精神的不安定の増加」

（61.2％）であり，次いで「身体の痛みの増加」

（56.1％）であった。一方，最も低かったのは

「夜間の睡眠の減少」（32.7％）であった。

(２) QOL低下度の分布

QOL低下度の平均は2.2点（最高５点，最低

－１点）であった。

(３) QOL得点と背景要因との関連（表３）

有病年数の短い者ほどQOL低下度が大きい傾

向があった。また，人工呼吸器の装着の有無と

QOL低下度との関連では，未装着者は装着者に

比べ，QOL低下度が有意に大きかった。しか

し，性別，年齢別，発症時年齢別，Barthel Index

得点別，相談相手の有無別のQOL低下度に有意

差は認められなかった。

(４) 日常での精神的活動性の高さとQOL低下

度との関連（表４，図２）

日常の精神的活動性の高さとの関連について

は，「情報に関心あり」「生きがいあり」「友人の

訪問を好む」は「そうでない」と比べ，いずれ

もQOL低下度は有意に小さかった。精神的活動

性得点とQOL低下度との関連を検討した結果，

表３ 要因別QOL低下度の比較

要 因
QOL低下度
の平均値

p for trend

性
男性 2.0±1.7
女性 2.6±1.7 p＝0.11

年齢
49歳以下 2.1±1.6
50～59歳 2.3±1.9
60～69歳 2.3±1.8
70歳以上 2.1±1.7 p＝0.99

発症時年齢
60歳未満 2.2±1.7
60歳以上 2.2±1.8 p＝0.99

有病年数
５年未満 2.5±1.7
５～９年 1.7±1.8
10年以上 1.6±1.6 p＝0.08

Barthel Index
55点未満 2.1±1.9
55点以上 2.3±1.6 p＝0.96

人工呼吸器の装着
なし 2.4±1.6
あり 1.5±1.9 p＝0.03

相談できる医療スタッフ
なし 2.1±1.7
あり 2.5±1.6 p＝0.36

表４ 精神的活動性の高さとQOL低下度との関連

要 因
QOL低下度
の平均値

p for trend

情報への関心の程度
なし 3.2±1.9
あり 2.1±1.6 p＝0.02

生きがい
なし 2.5±1.7
あり 1.6±1.6 p＝0.04

友人の訪問
好まない 2.7±1.6
好む 2.0±1.7 p＝0.04

図１ 要因別悪化状況の比較

家族との会話(減った)

夜間の睡眠(減った)

食事量(減った)

身体の痛み(増えた)

精神的不安定(増えた)

0 10 20 30 40 50 60 70％

図２ 精神的活動性とQOL低下度

注 ＊：p＜0.05，＊＊：p＜0.01
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精神的活動性得点０点（すべてなし）のQOL低

下度が3.2と最も大きく，３点（すべてあり）が

1.6と最も小さく，さらに精神的活動性得点が低

い者ほどQOL低下度は大きくなっていた（p for
 

trend＝0.04）。

(５) 行政との対応との関連（表５）

「医療スタッフの医療的なサポート状況」「介

護に対する行政の対応」の満足度とQOL低下度

とは有意な関連はなかったが，「医療機関と福祉

関係機関の連携状況」に対して満足度の高い者

のQOL低下度が大きい傾向が認められた。

考 察

本研究は，ALS患者の１年前と現在との間の

QOL低下度の実態について調べた。本研究では

諸家の報告と同様 ，ALS患者のQOLに関連

する要因として選んだ５つのうち，悪化の程度

が大きかったのは「精神的不安定の増加」（61.2

％）で，次いで「身体の痛みの増加」（56.1％）

であった。QOL低下度と性，年齢および発症時

年齢との間に有意な関連はなかった。一方，日

常の精神的活動性の高いものほど，QOL低下度

は有意に小さかった。

これまで，横断的にALS患者のQOLの実態お

よびその関連要因に関する疫学的な研究は行わ

れてきた。しかし，ALS患者のQOLの変化の程

度に着目し，その関連要因を観察した研究は，

筆者らの知る限り皆無ともいえる。したがって，

本研究は，配偶者の主観による１年前との比較

であるが，ALS患者におけるQOLの変化の程度

とその関連要因を検討した最初の知見である。

本研究においてQOL関連要因の変化の程度に

関する評価は，本人でなく，その家族あるいは

配偶者の観察により行われたため，それらの評

価者の主観が患者のQOLの評価に影響を及ぼし

た可能性は否定できない。さらに面接調査では

なく郵送調査を用いた結果，回収率が約40％と

極めて低かったことは，ALS患者の中でも，本

調査に回答できた者の実態が反映された可能性

がある。これら２つの調査上の問題点はあるが，

本研究において過去の研究と同様に，①悪化の

程度が大きかったのは「精神的不安定の増加」

（61.2％）であったこと，②QOL低下度がADL

指標として用いたBarthel Indexにて55点以上と

55点未満群で有意差がなかったこと（表２) ，

③人工呼吸器非装着者の方がQOL低下度は大き

かった とする結果を得たことから，調査方法や

対象者の選択バイアスの影響は小さいものと考

えられた。

本研究では過去の報告と同様 ，QOL低下度

とBarthel Index得点との間に有意な関連が認め

られなかった。一方，５つのQOL関連要因のう

ち，「精神的安定度」が１年前と比べ悪化したと

答えた者の割合が最も高かった。この結果は，

Simmondsら の精神心理要因がQOLと有意に関

連するとの報告と一致していた。この結果につ

いて，身体的要因と精神的要因は複雑に影響し

あっているのでお互いの影響をわけて考えるこ

とはできないと思われる。Robbinsら は，宗教

心やspiritualityのような精神的な要素が身体的

要因に影響を与えることを指摘している。そこ

で，本研究で精神的活動性との関連を調べた結

果，個々の要因あるいは総合的に精神的活動性

の高い者ほどQOL低下度が有意に小さかった。

本研究において，「精神的安定度」が悪化した者

の精神的活動性得点は1.7であり，改善・不変の

2.2に比べ有意に低かった。これらの結果は，欧

米における先行研究と一致する結果であった。

精神活動の高さが精神心理的状態の安定につな

がり，それがQOLの維持・向上につながる可能

性を示唆する知見と考えられた。したがって，

QOLの維持を行うためには，患者本人の努力だ

表５ 行政の対応とQOL低下度との関連

要 因
QOL低下度
の平均値

p for trend

医療スタッフの医療的なサポート状況
満足 2.6±1.9
不満足 2.6±1.6 p＝0.67

介護に対する行政の対応
満足 2.6±1.9
不満足 2.2±1.6 p＝0.68

医療機関と福祉関係機関の連携状況
満足 2.3±1.9
不満足 1.8±1.6 p＝0.06
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けでなく，その家族や地域の医療担当者が協力

して精神的活動性を保つための包括的なサポー

ト体制を構築する必要性が考えられた。

QOL関連要因のうち，悪化した者の割合が「精

神的不安定の増加」「身体の痛みの増加」に次い

で多かった「食事量の減少」に関して，食事量

の減少や低栄養状態がうつ状態 や脳機能の低

下 と関連すること，さらに低栄養状態および食

欲の低下がQOLの低下 と有意に関連すること

が報告されている。すなわち，食事量の減少は

栄養状態の悪化だけでなく，精神的不安定さの

増加を介し，QOL低下度と関連する可能性が考

えられる。さらに，食欲の低下は食事量の低下

につながることから，家族や医療スタッフはALS

患者の食欲を維持・確保する必要性が認められ

た。

さらに，過去の報告と同様，人工呼吸器非装

着者は装着者に比べQOLが有意に低下してい

た。こうした低下についてLyallら は，人工呼吸

器を装着することにより，睡眠時無呼吸障害の

恐怖の減少に伴い，夜間の睡眠障害が改善され

るためであると説明している。結果として示し

ていないが，本調査でも人工呼吸器非装着者は

装着者に比べ夜間睡眠状況が悪化した者の割合

が有意に高く，この結果はLyallらの仮説を支持

するものである。

今回，ALS患者のQOLの実態とその関連要因

を検討した結果，QOL低下は身体的状況よりも

むしろ精神的状況と関連することが認められた。

さらに，QOL低下を抑止するためには精神的活

動性と食事量を維持・確保する必要性が認めら

れた。今後，ALS患者のQOLの維持・安定のた

めに，患者家族，地域の医療担当者，心理の専

門家を含めた包括的な精神的安定および精神的

活動性の維持のためのサポート体制の構築，食

事量の維持・確保や摂取量の評価と摂取方法の

検討の必要性が認められた。

本研究は，QOLの変化の程度とその関連要因

を横断的に検討したものであるため，今後，ALS

患者のQOLの維持・安定のための有用な情報を

提供するためにも，関連要因に関する縦断的な

調査を行う必要性が考えられた。
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