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研究要旨 

患者および患者支援団体等による研究支援体制の構築に関わる研究として、脊髄性筋萎

縮症をはじめとした、神経筋疾患の子ども達のサポートシステムを確立することを試みた。

質問紙により、この時期に生じる課題を分析し、子どもたちの心身の成長・発達のために

支援すべきことを明らかにし、どのような支援体制が必要かを検討した。 

 

共同研究者 

浦野真理（東京女子医科大学附属遺伝子医療セ

ンター） 

 

Ａ．研究目的 

患者および患者支援団体等による研究支援体

制の構築をめざし、慢性疾患を抱える子ども達を

サポートするために、情緒が不安定になる思春期

に生じる課題を分析し、どのようなサポートが必

要かを考え、子どもたちの心身の成長・発達のた

めに支援すべきことを明らかにしたいと考えた。

神経筋疾患を抱える子どもたちにとって、この時

期は特に、成長と共に運動機能障害が顕著になり、

自由な行動に制限が生じる事が多い。筋力低下を

強く自覚するようになると、他児と自分を比較し

て劣等感を抱くこともあり、同時に将来への不安

が増大する。家族への反抗、不登校などの問題も

生じることがある。一方、親は、子どもが障害を

持つことへの否定的な感情を抱え、またその反動

として過保護に接してしまうことも少なくない。 

本人と親への支援を考える上で、現状を把握

することは重要であると考えられた。 

 

Ｂ．研究方法 

思春期の患者家族を対象としたアンケート：

平成 24年 12月～平成 25年 1月の期間に実施

し、対象は東京女子医科大学附属遺伝子医療セ

ンターに通院する神経筋疾患をもつ 10 歳以上

の患児がいる家庭。質問紙を 110 通郵送し、選

択回答と自由記述にて回答を得るようにした。

質問項目は、以下の大項目から構成した。1.成

長に関して：身体的成長（二次性徴について）、

精神的な成長、具体的な変化：家族関係、学校

生活、病気について 2.親の子どもへの感情 3.

病名告知について 4.学校の対応 5.サポートシ

ステムについて、等で構成し、検討を行った。 

（倫理面への配慮） 

特記事項なし 

 

Ｃ．研究結果 

110 通の家庭に郵送したが、有効回答数は 72

通、回答率65.5％、回答者は母親が93％（67名）、

父親が 7％（5名）であった。患児の性別は 79％

（57 名）が男児、21％（15 名）が女児で、年齢

層は 10～12 歳が 39％（28名）、13～15 歳 23％（17

名）、16～19 歳が 21％（15 名）、20 歳以上が 17％

（12 名）であった。疾患の内訳は、デュシェン

ヌ型筋ジストロフィーが 38％（28 名）、脊髄性筋

萎縮症が 18％（13 名）、福山型筋ジストロフィー

が 16％（10名）、ベッカー型筋ジストロフィーが

13％（9 名）、筋強直性ジストロフィー、先天性

ミオパチーが 4％（3名）、肢体型筋ジストロフィ

ーがそれぞれ 3％（2名）、メロシン欠損型、FSHD

（顔面肩甲上腕型）が 1％（1 名）の割合であっ

た。患児の所属しているのは、約半数（49％）が

普通学級に在籍しており、続いて、特別支援学校

（33％）、特別支援学級（14％）、専門学校・大学

院に通学している者が 3％となっていた。 
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54 名（75％）が二次性徴を迎えており、精神

的な成長を 6割の親が感じていた。精神的な成長

を感じるのは友人との関係の変化であり、親には

反発が増えた一方で、社会的には感情のコントロ

ールができるようになったと理解している親が

多かった。 

病名の告知をうけている児が 50 名（75％）で

疾患ごとに見ると、脊髄性筋萎縮症が 13 名中

92％（12 名）と高く、告知していない 1 名も年

齢を見て開示予定と回答していた。続いて、デュ

シェンヌ型・ベッカー型筋ジストロフィーが 63

名中 26 名（70%）、福山型筋ジストロフィーは 9

名中 3名（30％）であり、告知していない児の方

が多かった。疾患の受け入れには知的能力が関わ

り、知的に問題のない児には適切な開示が必要だ

ろうと考えられた。 

そして、様々な成長をとげる思春期の児に対

応するために、親の苦悩は大きく、サポート体

制はないと感じている親が 82％(51 名)もおり、

子どもだけでなく、親をサポートするグループ

の必要性やライフステージを通して、教育と医

療が連携をとれることを望んでいた。 

 

Ｄ．考察 

神経筋疾患の思春期の子どもたちの実状を把

握したが、疾患により身体の受け入れや思春期の

課題には幅があった。 

医療・教育との連携について親は望んでおり、

まず第一段階として、患者登録システムを構築

し、登録された患者家族への定期的な情報発信

を行うことを計画した。家族が症状や対応を理

解することで、教育現場と情報共有しやすくな

ると考えられた。 

 

Ｅ．結論 

神経・筋疾患を抱える親の以下のような意見

や希望を把握した。親たちは思春期の児に対す

るサポート体制はほとんどないと思っており、

子どもだけでなく、親をサポートするグループ

の必要性を実感し、また児の成長過程において、

一貫した医療と教育の連携を望んでいた。 
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Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

１．特許取得 

なし 

２．実用新案登録 

 なし 
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