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研究要旨 
新型コロナウィルス感染症の増大から、国の緊急事態宣言、休校、在宅ワークへのシフトを経て、日常生活
に大きな変更を迫られている中で、先天性無痛無汗症の患者家族の抱える固有の問題とニーズを洗い出すこ
とを目的にアンケート調査を行った。56家族中38家族（回収率67.9%, CIPA35家族、CIP3家族）から回答を得
た。現在の家族の困りごととしては①全く先の予定が立たないこと19例、②家計や仕事について8例、③自分
が感染しないかどうか25例が挙がった。患者の新たな睡眠障害は約２割に認めた。患者の新たな行動変容は約5
割に認めた。「Stay home」中の家族の関係をpositiveにとらえる群(stress-)10名とnegativeにとらえる群(stress
+)15名がいたのでその違いの要因を各質問で解析してみたが、単一な有意な要因は見出せなかった。患者および家
族の病理とレジリエンスが共存していることが、これらの理由のひとつであろう。 

 
 
Ａ．研究目的 
 先天性無痛無汗症(CIPA)は温痛覚低下、発汗低下
を主症状とし、高率に知的発達症、神経発達症を合
併する。このうち温痛覚低下のみの群を先天性無痛
症(CIP)という。新型コロナウィルス感染症の増大
から、国の緊急事態宣言、休校、在宅ワークへのシ
フトを経て、日常生活に大きな変更を迫られている
中で、CIPA, CIPの患者家族の抱える固有の問題と
ニーズを洗い出すことを目的にアンケート調査を
行った。 
 
Ｂ．研究方法 
  CIPA患者家族会に属する56家族に調査票による
無記名式のアンケート（もしくは同封のQRコードか
らWebアンケート）を実施した。38家族（回収率67.
9%, CIPA35家族、CIP3家族）から回答を得た。調査
期間は2021.10.1〜11.31であり、わが国における新
型コロナウィルス感染症の増大第３波の開始前後
に相当する。  
 
（倫理面への配慮） 
 本研究は島田療育センター倫理委員会の承認を得
た。       
        
Ｃ．研究結果 
 患者家族で新型コロナウィルス感染症罹患は0で
あった。 
 現在の家族の困りごととしては①全く先の予定
が立たないこと19例、②家計や仕事について8例、
③自分が感染しないかどうか25例が挙がった（複数
回答あり）。 
 先行研究により新型コロナウィルス感染症の増
大期間中、神経発達症の小児において睡眠リズムの
乱れが顕著になることから、半年間の睡眠リズムの
実際を尋ねたところ寝付きの悪さ5例、寝起きの悪
さ1例、夜間中途覚醒3例を認めた。9例は元々睡眠
リズムの乱れがあるが変わらず（図１）。 
 この期間中の行動変容につき尋ねたところ、いら
つきやかんしゃくが増えた13例、集中力低下1例、
多動4例、情緒不安定3例であった（複数回答あり）

（図２）。 
 昨年の同時期と異なることを尋ねたところ、一緒
の時間が増えてストレスだった15例 (stress+群)、
一緒の時間が増えて理解が増した10例(stress-群)
であった（図3）。この２つはstay home中の相反す
る見解を示しており、注目して睡眠リズムや症状な
どの要因を解析したが、特に有意なものは見出せな
かった。有意差はないが、漠然とした不安、家計、
自らの感染の心配などがstress+群に多い傾向はあ
った。 
 
 自由記述として①コロナ禍の日常として 
 全てが家庭内（母親）でやるよう押し付けら

れ、仕事を抱えながら全てをこなさなければ
ならないということに心が壊れそうになった。
  

 どこでも検温がある状況。病院入口でも検温
でいつもヒヤヒヤしていた。本人も体温が高
かったらどうしようと心配していた。 

 不眠、ストレス、自傷が出て大変だった。 
 私自身はコロナ中仕事が増えたので、収入に

対する不安もなかった。むしろ、いつも忙し
くこどもたちとの時間が全くとれていなかっ
たので、今回は本当にいい時間が過ごせた。  

 母親の仕事が在宅になり、仕事も減ったので
家族でいる時間が増えた。 

②社会の支援の仕方について  
 患者の苦しい気持ちを受け入れて共有してく

れる、客観的な知識をもった第三者がいてく
れたらと思う。親では距離が近すぎて、難し
さを感じる。 

 相談やアドバイスを気軽に聞ける場所がほし
い。   

 
Ｄ．考察 
 今回の調査はわが国の新型コロナウィルス感染
症の増大第３波の開始前後(2021.10.1〜11.31)に行
われた。 

 今回患者の新たな睡眠障害は約２割に認めた。詳細

な保護者の勤務状況は聞いていないが、２割以上が家



計や仕事を気にかけていた。睡眠障害がパンデミック

の中で神経発達症の患者家族の QOL悪化に多大な影

響を与えることは既に報告されている (1)。またその

中では母親が柔軟に勤務形態を変更できないことも

関連していた (1)。  

 患者の新たな行動変容は約 5 割に認めた。CIPA は

高率に神経発達症を合併する。このような中で「Stay 

home」中の家族の関係を positive にとらえる群

(stress-)10名と negativeにとらえる群(stress+)15名

がいたのでその違いの要因を各質問で解析してみた

が、単一な有意な要因は見出せなかった。 

 今回のような状態でストレスを感じない者は少な

いと考えられるが、今回有意なストレス要因が出なか

った理由はまず n が小さく、統計的な解析には適し

なかったことが挙げられる。また、ストレスには多因

子が関与すること、生活の困難度を規定する因子は家

族により異なること、第３波であったため初期よりも

対処法に慣れていた可能性、もともと睡眠障害を有す

る場合は、悪化しない限り対処の方法を心得ており、

それほどストレスと感じなかった可能性、先行きの不

安はあるものの、１人も感染者は出ておらず、日々の

生活を微修正する中で既に疾患に対する中で培われ

たレジリエンスが発揮されたことなどがある。上海の

小中高生のアンケートではパンデミックで「Stay 

home」になっても必ずしも negative にはとらえてい

ない者も多く、親子での会話が精神症状と負の相関が

あり、生活満足度と正の相関があった (2)。結論とし

てパンデミックでは、子どもや青年の精神的健康問題

とレジリエンスが共存しており、親子間の話し合いが

重要な役割を果たしているとしていた。今回の患者家

族で家族内のコミュニケーションを同様に考えるこ

とはできないが、患者および家族の病理とレジリエン

スが共存していることが、パンデミックで「stay 

home」の捉え方が negative になったり positive にな

ったりする理由であろう。家族で処理しきれない問題

の一部は家族同士のピアサポート（家族会）が有効と

なる。また、自由記述にあるように医療関係者による

迅速に対応できるプラットフォームの構築も有用と

なる。コロナ禍の状況で至る所で入館に際して体温

チェックがあり、うつ熱になりやすい本症では高

体温になりやすく、疾患の特性についての文章な

ども必要である。 

 
Ｅ．結論 
 CIPAの生活実態調査はわが国の新型コロナウィ

ルス感染症の増大第３波の開始前後(2021.10.1〜1
1.31)に行われた。現在の家族の困りごととしては
①全く先の予定が立たないこと19例、②家計や仕事
について8例、③自分が感染しないかどうか25例が
挙がった。患者の新たな睡眠障害は約２割に認めた。
患者の新たな行動変容は約5割に認めた。「Stay ho
me」中の家族の関係をpositiveにとらえる群(stress-)
10名とnegativeにとらえる群(stress+)15名がいたの
でその違いの要因を各質問で解析してみたが、単一な
有意な要因は見出せなかった。患者家族のQOLは多因
子が関与することと、患者および家族の病理とレジリ
エンスが共存していることが、これらの理由のひとつ
であろう。 
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図１ 患者さん（お子様）のこの半年間の睡眠リズムはどうですか

（昨年と比べて）。（複数回答可）

１元々乱れているが変わら

ない
２寝る時間が遅くなった

（寝付きが悪くなった）
３起きる時間が遅くなった

４夜間の覚醒が多くなった

５前より日中眠そうだ

６特に問題なし
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図２ お子様にこれまでにない、もしくは少なかった症状が出ましたか。当

てはまるものを全て選んで下さい。（複数回答可）

１いらつくことが多く、かんしゃくが増えた

２瞬きや肩をすぼめる、声を出すなどのチッ

クや常同行為が増えた

３集中力が落ちた

４そわそわと動きまわることが増えた

５泣き出すことが増えた

６特に変わりはない
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家族が一緒にいる時間が増えて話す機会が多くあり、理解が…

一緒にいる時間が増えるとストレスに感じることが多くあった

祖父または祖母に手伝ってもらい助かった

祖父または祖母に手伝ってもらうことは現実的には難しかった

訪問看護、リハを行っている場合、回数は減った

訪問看護、リハを行っている場合、回数は変わらなかった

例年と比べ夏風邪をひかなかった

下痢・便秘がひどくなった
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図３ 今回のコロナ禍の中で昨年と違ったことは何ですか（複数回答可）
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図4 ストレスの有無における睡眠リズムの影響
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