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第 1~章 緒言

A. はじめに

Twaddle & Hessler 1)は、疾病 (disease) ・病気 (illness) ・病気であること

(sickness) について次のように説明している。疾病 (disease) とは、個人の

知覚とは離れて存在する徴候 (sign)であり、客観的に測定することができる。

これに対して、病気(ilIness) とは、症状 (symptom)を自覚することによって

主観的に定義されるものであり、病気であること (sickness) とは、能力や行

動の変化などに気づいた他者が定義する社会的なラベルであると述べている。

本研究の主題は、スティグマを伴う疾患として位置づけられてきた「てんか

ん」を取り上げ、 「てんかんであることJ、つまりてんかんであるというラベ

ルが患者の生活に及ぼす影響について論じることである。こうした影響につい

ては、これまでに「てんかんであること」に関連した心理学的な要因や「てん

かんであることJへの対処が検討されてきた。

B. rてんかんであること」に関する心理学的影響

てんかんが患者の生活に与える影響については、てんかん発作や発作頻度と

いった府商の状態が与える影響ばかりでなく、近年では「てんかんであること」

に関連した心理社会学的な影響にも関心が払われるようになり、不安や自尊感

情などが要因として取り入れられるようになった6剖。 ColLings9-1けは、てんか

ん患者のウェルビーイングに対する医学的状態の影響と心理社会的な要因の影

響を比較して、ウェルビーイングに与える影響は心理社会的要因の方が大きい

ことを明らかにしている。

わが国においては、 「てんかんであることJの影響は、主に就労や婚姻の実

態12附あるいは運転免許や資格取得に関する法的制限11-20)など、差別や偏見に

関連した具体的事実が捉えられてきた。 rてんかんであることJに関する心理

学的な影響については、従来から重要性が認識されてきたが、それに関する研

究はほとんどなされていないのが現状である。

その中で伊藤ら21)はてんかん患者に面接調査を行い、 「てんかんであること」

に伴う経験について質的に分析している。そして、てんかん患者は「てんかん

であること」を、①拒否 ・排除されるもの、②他者に迷惑や負担感を与えるも

のと認識していることを示し、さらにこのような「拒否 ・排除感jや「迷惑・

負担感」は、てんかん患者が病気を匿したり社会生活を制限したりする動機と

なっていることを明らかにした。伊藤らの「拒否 ・排除感Jは、欧米の先行研

究におけるperceivedstigmaに相当すると考えられる。本研究では、この「拒否 ・

排除感」に着限した。



スティグマ (stigma)は、医学においては確認は診断の助けとなる特質や特

性を意味するものとして使われているが‘社会学や社会心理学においては、個

人を他人から区別する個人的な特徴であり、物理的、心理的、社会的な不利を

もたらす特徴を指す。同時に.個人に不利をもたらすラベル貼りに表されるよ

うに人間関係を示す概念でもある。ζの中でp巴rceived stigmaは、スティグマを

もっ当事者が捉えるスティグマを指す場合に用いられている。P巴rceiveds口gma

について、 Scambler&卜Iopkins剖却 は、 feltstigmaという用語を用いて、患者自

身が自分の存在が不完全であることに恥や不名誉 (shame)を感じることであ

り、差別に対して恐れることと説明している。そしてpercelV巴dstigmaは、実際

の差別経験 (enactedstigma)よりも患者の生活に与える影響が大きいことを明

らかにしている。またSchneider& Conrad剖 は、 stigmapotentialという用語を

用いているが、他者に明らかになると嫌々な制限を受けることによって自分は

価値の低い人間だ、というような自己同イ生の再定義を迫るものと説明している。

前者の説明では、他者に対して「てんかんであること」が明らかでなくても生

じる可能性を示しているのに対し、後者の説明では他者に対して「てんかんで

あることJが明らかな場合に生じるものとして説明されている。したがって、

perceived stigmaとは、 「てんかんであることJが他者に対して明示的か否かに

かかわらず、対人関係において経験されるストレスの一つであると考えられる。

そこで本研究では、 「てんかんであることJを知られている他者との関係にお

いて直接経験される「姫否 ・排除感」を捉えた。

c. rてんかんであることJへの対処

「てんかんであること」への対処は、病気を医したり、他者を教育するといっ

た対処戦略が明らかにされたり、それらと適応との関係が明らかにされてきた2

日。 Schneider& Conrad 23)は、病気を明かすことや匿すことは、 「てんかんで

あるJという潜在的なスティグマをコントロールするための手段であると説明

している。またScamble rら3) 5) は、 他者に病気を匿すことは、 「ふつう

(normal)であることJを透そうとするためであると述べている。伊藤ら21)は、

病気の隠匿を「てんかんであることjが明らかになった場合の拒否 ・排除や迷

惑 ・負担といった他者の反応のわずらわしさを回避するものと説明している。

こうした研究は主に質的な方法によってなされてきたため、対処の意味や成

り立ちについては検討されてきたが、対処の分布や同じ条件下でどの対処が効

果的かといった観点からは十分に明らかにされてこなかった。

本研究では、ストレス一対処モデルで設定された対処の慨念を適用した。

Lazarus & Follくman 刊 は、対処について「その個人のもつ資源(リソース)に
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重い負担をかけるものとして評価された特定の内的外的要請を処理しようとし

て絶え間なく変動する認知的、行動的努力で、あるJと定義している。Lazarusは

対処理論における重要な変数として、①ストレス、②認知的評価、③対処、④

リソース、⑤適応的経過をあげているa また中西国 は、対処に関する既存の実

証研究を①対処過粍に影響する因子(ストレッサ一、リソース)、②対処、 ③

対処の効果の枠組みをあてはめて紹介している。このような枠組みにおけるリ

ソースとはストレッサーへの対処に動員される個人の能力、特性、物理的心理

的な援助を包括したものである。そしてストレス状況の対応における個人差は、

①ス トレッサーがストレス反応を生む過程に個人の評価過程が介在しているこ

とや、②対処が媒介していること、によって説明されてきた。そこで本研究で

はこれらを参考にして、 「てんかんで、あることJへの対処パターンの構造を明

らかにし、対処パターンはどのようなリソースに規定されるのか、また特定の

状況下において対処パターンがもっ効果を検討することを目的とした。効果の

測定には主観的ウェルヒーイングを用いた。

本研究の特色としては、これまでの研究では別々に検討されてきた「てんか

んであることjへの対処と「てんかんであること」に関連した心理学的な要因

との関係を検討している点にある。

D. 研究目的

本研究の目的は次の4点である。本研究の枠組みを図1に示す。

l. r拒否 ・排除感」の影響とその特徴を明らかにする。

2. rてんかんであることJへの対処パターンを明らかにし、それぞれの対処パ

ターンの特徴を明らかにする。

3. fA否 ・排除感」はてんかん患者の主観的ウェルビーイングにどのような影

響を与えているかを明らかにする(矢印 b)。

4 目的2で明らかにされた「てんかんで=あることJへの対処パターンが主観的

ウェルビーイングに及ぼす影響について、①対処パターンが主観的ウェル

ビーイングに与える主効果(矢印d) と、②「拒否 ・排除感」が主観的ウエ

ルビーイングに及ぼす影響に対する対処パターンの緩衝効果(矢印 c)を

明らかにする。

以下に、これらを検討するための具体的な課題について述べる。

目的 iでは、 「拒否 ・排除感Jについて、属性、社会的状況やてんかんの医

学的状態によって違いがみられるかどうかを検討する。

目的2では、 「てんかんであることJへの対処に関する項目を因子分析によっ
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て類型化し、対処パターンを明らかにする。そして各項目の因子的妥当性を確

認し、因子分析によって得られた解と、仮設として設定した対処パターンとに

一致が見られるかどうかを検討する。さらにそれぞれの対処パターンは、属性、

社会的状況やてんかんの医学的状態によって違いがみられるかどうかを検討す

る。

目的 3では、主観的ウェルビーイングを従属変数として「拒否 ・排除感」が

主観的ウェルビーイングに及ぼす影轡を把握する。その際、属性とてんかんの

医学的状態の影響をコントロールする。

目的4では、目的3と同様に属性とてんかんの医学的状態の影響をコントロー

ルして、対処パターンが主観的ウェルビーイングに及ぼす主効果と、対処パター

ンと f拒否・排除感」の交互作用が主観的ウェルビーイングに及ぼす影響(緩

衝効果)を明らかにする。

第 11章方法

A. 対象者と調査方法

対象者は、首都圏で生活しているてんかん患者とした.ただし病名が告知さ

れていることを条件とした。対象者は、 『患者会』と『病院外来』の2つのルー

トから抽出し、無記名の自記式質問紙 (A4紙8頁)による調査を実施した。

対象者の抽出ルート別の調査方法は次の通りである。

l 怠者会

社団法人日本てんかん協会東京都支部の会員 (1996年10月現在)のうち、会

員属性駐日が患者本人である者全て (217名)を対象とし、 1996年10月29日に

質問紙を調査依頼文と凹収用封筒とともに郵送し、郵送法による回収を行った。

このうちl名が宛先不明のため配票不能で・あった(配票総数216名)。回収率を

上げるため、対象者全員に督促状を2回送り、さらに都支部の会報 「ともしびJ

を通じて調査協力を呼びかけた。なお対象者全員に督促を行ったのは、質問紙

が無記名であるため、調査者には対象者を特定できなかったためである。

2 病院外来

調査協力の得られた都内 7つの病院の 8診療科(専門外来、精神科、精神 ・

神経科、神経内科、脳外科、小児科)の医師に配票を依頼した。てんかんは、

従来.精神医学の研究対象とされてきたが、近年では脳神経外科、神経(内)

科、小児(神経)科でも診療されるのが一般的傾向となっており制 、乙のよう
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な傾向を踏まえて診療科の選定を行った。対象者は外来通院中の患者で病名が

告知されている者である。ただし成人であることを条件とした。

質問紙は、患者が外来を受診した際に調査依頼文と返送用封筒とともに主治

医から手渡しされ、郵送法によって回収された。配票期間は1996年11月から

1997年1月である。 1997年2月に調査協力を呼びかけるポスターを作成し、医

師にポスターの掲示と対象者への督促を依頼した。各協力機関での調査実施状

況は表1の通りである。

医師への配霊長依頼数は合わせて560票(配票依頼数1O~260票、平均70禁)

に対し、配票実数は413票(配票率5%~ 100%、平均67.3%)であった。配票

依頼数にばらつきがみられるのは、病院や診療科によって外来患者数が異なっ

ていること、ならびに調査実施に対する医師の動員数が各協力機関ごとに異なっ

ていることによるものである。配票依頼数は、協力医師との事前の打ち合わせ

で決めたが、 3カ所の調査機関で配票依頼数と配票実数に著しい開きが認めら

れた。これら 3カ所に対してその理由を調査した結果、患者の通院間隔が半年

から l年と長いため調査期間中に配葉が完了できなかったこと、外来患者数に

対して配票依頼数が多すぎ、たこと、患者に対して病名告知がきちんとなされて

いなかったことが理由であることが明らかになった。

以上のような配票 ・回収手続きによって、質問紙は1996年11月から1997年4

月までに『患者会』から 120票、 『病院外来』から179票、あわせて299票が回

収された(回収率47.5%). r病院外来』からの回収票の中には、未成年者
(18才、 19才)が含まれていたが、質問紙は主治医から手渡しされていること

や回答傾向から年齢以外の対象選定基準を満たしていると考えられたため分析

対象に含めた。また『患者会』での調査では、積極的に督促を行ったにもかか

わらず回収数が上がらなかった。その理由としては、未回収者には障害がより

重度で自記式質問紙に回答できる能力のない者が多く含まれていたためではな

いかと考えられたe

ところで、本研究では対象者を2つのルートから拍出しているため、 『患者

会』と『病院外来』の両方で対象となる可能性がある。このような場合に備え

て、対象者には調査依頼文の中で、 「すでに調査に回答している場合には、も

う一方には答えないよう」に注意を促した。したがって重複して配票された者

が多い場合には未回収票が増えることになる。本研究において回収数が少なかっ

た理由のーっとして、重複して対象となった者の影響が考えられる。ただし、

本研究では重複者の数は把握できない。

またこれとは反対に、重複して対象となった者が二重に回答している可能性
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も考えられる.そのため回収票の中に二重回答者がいないかどうかの確認を行っ

た。具体的には、 『病院外来』から回収された者のうち、てんかん協会への所

属を尋ねた問い (Q3)に「はいJと回答した者の中に、性 (Ql)、年齢

(Q2)、初回発作時の年齢 (Q7)、病名を告知された年齢 (Q8)について、

同じ条件の者が『患者会』の回収票の中にいるかどうかを確認した。その結果、

同一人物はいないと推定された。

以上のような検討を経て、回収された299名のうち、本人以外の回答による

10名と質問紙の一部分のみを返送してきた l名を除き、 288名を分析対象とし

た(有効回答率45.8%)。

尚、本研究は社団法人日本てんかん協会東京都支部から委託を受け、筆者ら

研究者(東京大学大学院医学系研究科健康社会学の教室員で構成される PWE

研究会)が社団法人日本てんかん協会東京都支部の賛助会員となって協力する

形で行った。

B.調査項目

調査項目は、先行研究やてんかん患者への面接調査、ならびに患者会のリー

ダー的立場にある人(患者、患者の家族など)との話し合いを踏まえて作成し

た。また質問紙は何人かの患者や一般の人に回答してもらって、質問の意図が

明確か、回答しやすいか、回答者に精神的な不快を与えないかの点から意見を

もらい、それらを参考にして改善を図った。

本研究の調査項目は以下のような6つの領域から構成される。

l 主観的ウェルビーイング (su切ectivewell-being) 

2. r拒否・排除感1
3. rてんかんで=あること」への対処

4 てんかんの医学的状態

5 社会的状況

6 属性

C 各調査項目の内容と測度の作成

l 主観的ウェルビーイング (subjectivewell-being) 

Lazarusは対処効果は一次元的に現れるわけではないので、効果は多面的に捉

えることが必要としているMaそして適応結果として社会的機能性や士気、身

体的健康の3つの側面をあげ、一つの側面で見た良い結果が他の側面では必ず

しも良い結果となるとは限らないζとに留意すべきと述べている。また中西25)

は適応結果として何を測定するかは研究者のwell-beingの定義に依存していると
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述べている。そこで本研究では、主観的ウェルビーイングとして「人生満足度」

と「病気による生活への支障感Jの2つの指標を用いて、対処効果をポジティ

プな側面とネガティブな側面から多面的に捉えた。

本研究ではこの 2つの指標をを包指できる概念として主観的ウェルビーイン

グという用語を用いた。主観的ウェルビーイングとは、社会心理学用語辞典却

によれば、個人が自己、集団、あるいは社会の包括的な状況を主観的にょいと

評価している状態であり、日常生活全体ゃある特定分野の生活について、個人

がどれくらい幸福か、満足しているかといった主観的な判断や評価にもとづい

た社会指標と定義されている。 QOL(Quality of Life )の概念とは類似している

が、 QOLはすでにそれを測定する包括的なスケールが開発されている。そのた

め慨念としての許容性や自由度が高い主観的ウェルビーイングという用語を用

1， )t.:. 

a人生満足度

満足度は主観的ウェルビーイングを評価するための主要な要素として位置づ

けられている。佐伯らの研究121では、てんかん患者の生活満足度は、経済的状

況の悪さや就労率の悪さとは対照的に全体的に高いことが明らかにされている。

しかしながら、この調査においては満足度を直接的に尋ねているため、満足度

の高さは、持続的な困窮状態におかれることによる「慣れJや「あきらめ」を

含んだ評価である可能性が推察される。

そこで本研究では和田ら28)の人生満足度尺度の項目を参考にして‘現在の生

活状況を過去との比較や今後の予測によって相対的に評価できるように質問項

目を設定した。具体的には「今の生活は充実していると思う」、 「これから何

か面白い、楽しいことがあるような気がする」、 「人生はだんだん悪くなって

いると思う」の 3項目について、 「いいえj 、 「分からないJ、 Iはい」の3

件法で尋ね、 ) 1慎に 0 点~2 点の得点を与えた。信頼性係数は0.ï5で、各項目を

単純加算して得点を求めた。得点が高いほど人生満足度が高いことを示す。平

均値は4.09:t1.92 (range 0~6) であった。なお、これをは別にとった「現在

の生活全体としての満足度(r非常に満足J~ r非常に不満」までの 4件
法)Jとの単相関は、 r =0.58 (p<O.OOl)であった。

b病気による生活への支鰐感

病気をもった生活にうまく適応していれば、病気による生活の支障感は小さ

いという仮説の下に、病気が与える生活への影響の大きさについての主観的な

ま判而を研究者が独自に作成したネガティプな側面からの評価指標である。

質問項目は、 「てんかんが生活に与える影響の大きさ」、 f病気のために制

限されていると感じること」、 「病気のために本来の自分の能力や人格が正当
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に評価されていないと感じること」の3項目について、 「非常に小さいJ~ r非

常に大きい」、または「全く感じないJ~ r非常に感じる」の4段階で尋ね、
JII買に O 点~3点の得点を与えた。信頼性係数は0.77で、各項目を単純加算して

得点を求めた。得点が高いほど「病気による生活への支障感J (以下「生活支

障感J)が強いことを示す。平均値は5.30土2.55 (rang<巴 0~9) であった。

「生活支障感Jと「人生満足度」との単相関はr=一0.46(p<O.OO l)、ま

た「現在の生活全体としての満足度」とは、 r=-0.37 (p<O.OO 1)で共に逆

相関を示し、主観的ウェルビーイングのネガティブな指標と位置づけることは

妥当であると考えられた。

2. r拒否 ・排除感J
既存の量的研究においてperc巴ivedstigmaとして捉えられてきたものは、規範

や価値意識を問う項目から構成されている。 Hyman29)は、脳卒中の患者を対象

にして「あなたと一緒にいると他の人は不快に思うJや「病気のために他の人

はあなたを避けたがっている」といった項目に対して「賛成Jか否かを尋ねて

いる。 Link30)も問機に、精神病患者を対象にして「ほとんどの人はあなたを親

友として喜んで受け入れるJや「ほとんどの人は精神病院に入ったことのある

人間を劣っていると!思っているjなどの項目に対して「賛成Jかどうかを6件

法で尋ねている。とれに対して、本研究では、日常的な対人関係において直接

経験される「拒否・排除感Jを頻度によって捉えた。これは、そうした経験を

尋ねる方がてんかん患者の日常的な経験をよりよく反映すると考えられること

や Iてんかんであること」の心理学的な影響としての敏感度が高いと考えられ

たためである。

調査項目は伊藤ら2けの研究結果を参考にして作成した。 rてんかんであるこ

と」を知っている他者との関係において、 「差別されたと感じたことj 、 「自

分の価値が下がったと感じたこと」、 「人から拒絶されたと感じたこと」がど

のくらいあるのかを頻度で尋ねた。各項目は「全くないJ~ rよくあるJまで

の 4 段階で、 m買に 0~3点の得点を与えた。信頼性係数は0.86で、各項目を単

純加算して得点を求めた。得点が高いほど「拒否 ・排除感」が高いことを示す。

平均点は3.44土2.91(range 0~9) であった。

3. rてんかんで、あること」への対処パターン
本研究における「てんかんであること」への対処項目は対処パターンの抽出

のために作成しているため、 「拒否・排除感」への対処に限定せず、疾病や発

作への対処も含んでいる。各項目があてはまるかどうかを「はいJ. rいいえJ
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で尋ねた。

「てんかんであること」の影響に対するてんかん患者の対処戦略としては、

病気の隠匿や回避、あるいは健常性をアピールすることや健常に振る舞うこと

が明らかにされている柑刊。 Schneider& Conrad')は、 「てんかんであること」

を秘密にすることや、必要な人にだけ伝えてそうした人とフランクにつきあう

タイプと、人を教育するために病気であることを公言するタイプや「てんかん

であること」を苦にして引きこもるタイ プに分類している。こつした病気の隠

匿や秘匿は、わが国のてんかん患者に認められることが伊藤ら刊 の調査によっ

て示されている。またLink30)は、精神分裂病の患者のスティグマへの対処戦略

について、病気を秘密にすること、 他者を教脊すること、拒否されるかもしれ

ない状況を回避することをあげている。しかし先の伊藤らの研究では病気を明

かす行為は、多くの場合「てんかんであること」が他者に明らかになるきっか

けが出現した後で他者に対する説明としてなされており、ほとんど認められな

いととが報告されている。そのため本研究では、他者に対する教育をより広く

捉え、他者との関係において「てんかんであることJの影響を調整したり教育

する対処と捉えた。またWoLfensb日rger33)は価値の低められた人がとる対処と

して自己を肯定することをあげている。本研究ではこうした認知的な対処も取

り上げた。

以上のことを参考にして、対処パターンとしては、 「病気隠匿J、 「引きこ

もりj、 「自己肯定J. r調整 ・教育」の4つを想定し.20項目を作成した。

4. てんかんの医学的状態

てんかんの医学的状態としては、権病期間と発作症状重症度、発作頻度、な

らびに発作間欠期の障害を尋ねた。

a. ff護病期間

てんかんの治療において.権病期間の長さはてんかんの難治性を示すことが

明らかにされている34)却。 本研究では援病期間は、年齢 (Q2)から初回発作

時の年齢 (Q7) を引いて得られた値を再コード化して作成した。 rO~2.5年」

=1とし、それ以上の値は5年ごとにまとめて、 r2 . 5~7 .5年 J =2、 r7.5~ 

12.5年J=3， ・ r52.5年以上J=12まで得点を与えた。

b.発作症状重症度

発作重症度は、てんかん治療を評価することや患者のQOLを評価することを

目的として開発されてきた刻。重症度を構成する要因の中では、発作型や発作

頗度は主要な要因として位置づけられている。

一方、Duncanら37) によって開発されたChalfont式発作重症度尺度 (Th巴
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Chalfont Seizure Severity Scale ;以下CSS)は、発作症状によって日常の抗てん

かん薬の治療効果を評価することを目的として開発された。わが国へは久智引

によって紹介されている(表2)0 CSSでは発作頻度が含まれていないが、こ

れは、発作頻度の信頼性が乏しいためと説明されている。またCSSのもう一つ

の特徴として、患者本人でも観察者でも評価できる点があげられる。したがっ

て質問項目は単純で分かりやすい。

CSSは、意識消失やけいれんの有無など発作症状に関連するJO項目と、重症

度を調整するための2つの条件項目の12項目から構成され、各項目は症状の重

症度に応じて重みづけされている。各項目の重みづけは尺度の作成段階におい

て患者・家族、専門医師、専門看護婦の意見を参考にして修正され、評価者間

信頼性 (imer-raterreliabiJity)、テストー再テスト (test-retest)によって信頼

性が確認されているa

CSS得点は各項目を加法することによって求められる。また複合型の発作の

場合では、I.nternauonaJLeague Against Epilepsy Classification (lLAE)の発作

型別に重症度を評価し、それらを加法することによってCSS得点が求められる。

本研究では、 CSSを参考にして発作重症度の質問項目を次のように作成した。

①発作裂別の評価を省略した。本研究では調査方法が自記式質問紙であるため、

質問紙への回答をより簡便にすることが必要と考えたためである。②CSSの「怪

我をするJ r手に持ったものを落とすJの2項目は発作症状そのものではなく、
発作時の状況にも関係している。本研究ではこうした発作時の状況に対して援

助的対応を求めていくことにも関心をおいているため、発作蓑症度の質問項目

としては削除した。③そして新たに「発作中も意識ははっきりとして身体を支

えきれるJ、 「発作が自分で分かるJの2項目を追加して、軽症な発作への敏

感度と高めるよう配慮した。そして最終的に12の質問項目を作成した(表

3)。また作成した12項目の内容妥当性39)については専門家医師にみてもらい

確認した固

発作頻度は、 CSSには含まれていないが、患者の社会的側面に大きい影響を

及ぼすと考えられたため、別に質問項目を設けた。また発作頻度を設けるとと

は、発作型別評価の省略を補うという観点からも必要と考えられた。

12項目のうち半数以上の項目に答えていない者 (8名)を分析から除外し、

残りの欠煩値は各項目の平均値で置換した。次に各項目の重みづけの妥当性を

検討するため、外的基準として「発作の主観的重症度J駐2)を用い、 12項目の

各水準ごとに「発作の主観的重症度jの平均値を求めた。そして発作症状が重

いほど「発作の主観的重症度Jが高くなるように再コード化し、項目 10は rlO

秒以上」をまとめ、 rlQ秒以内J=0、 「それ以上J=4の2健とし、項目11は
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f30分以上Jをまとめ4段階とした。また項目2、9は「発作の主観的重症度」

との相関が低かったため削除した。さらに各項目問の単相関を検討し.いずれ

の項目とも相関が低かった「いつ発作が起こるか分からない」を削除した。

以上の手続きによって8項目が得られ、これらの単純加算によって発作重症

度の測度とした。平均値は27.8:!::17.4 (range 0~64) であった。

C.発作頻度

発作頻度は、民近の発作のおこる間隔を尋ねた。 f1日単位J=0、 「週単位j

=1、 「月単位J=2、 「年単位J=3、 r 1年以上3年未満J=4、 f3年以上J

=5の得点を与えた。得点が高いほど発作の間隔が長く、発作頻度は少なくなる

ことを示す。なお近年では3、4年程度の発作抑制は、薬物治療の中止の目安

とされている4由。

d発作間欠期の障害

これまでてんかん発作はてんかんの医学的状態の中心をなすものとして位置

づけられてきており、 発作間欠期の機能障害や能力低下についてはほとんど注

目されてこなかった判。本研究では発作間欠期の障害も考慮した。発作間欠期

の障害としては、 「覚醒 ・記憶の障害」と「手指巧綴性障害」を設けた。 f覚

醒・記憶の隊害Jは I眠気」、 「集中できないJ、 「物事が覚えにくい ・思い

出せない」の3項目について症状の有無を尋ね、症状が「ある」場合にはl点

を、 「ないJ場合には0点を与え、これらの単純加算によって得点を求めた。

信頼性係数は0.64で、平均値は1.59:!::1.13 (range 0~3) であった。 同様に「手

指巧級性障害Jは「細かい手作業J f字を書くこと」への困難感の有無と「手

のふるえJの有無の3項目の単純加算によって得点を求めた。信頼性係数は

0.61で、平均値は0.78土0.97 (rang巴 0~3) であった。 いずれも得点が高いほ

ど、障害の程度が大きいことを示す。

5 社会的状況

発作による経験、ソーシャルサポート、家族との関係を尋ねた。発作による

経験としては、発作を起こしたことによる「解雇 ・配置替えの経験」の有無を

尋ね、 「ありJ=1、 「なしJ=0とした。ソーシャルサポートとしては、 「心配

事や悩み事を聞いたり、苦しみを理解してくれる方」の有無を尋ね、これを「情

緒的サポートJとした。また「就職、進路、あるいは医療や福祉など、生活し

ていく上で役に立つ情報を提供してくれる方」の有無を尋ね、これを「情報的

サポート」とした。いずれも「ありJ=1、 「なしJ=0として得点を与えた。

家族との関係については「何でも話し合うことができる」、 f r~ してはい

けない』と制限されることが多い」など 8項目を作成した。各項目は「全くあ
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てはまらないJ- r非常にあてはまるJの4件法で尋ね、 )1頂に0-3点の得点を

与えた。因子精造を把握するため8項目全てを用いて因子分析(主因子法+バ

リマックス回転)を行った結果、 2因子解が妥当であると考えられた。さらに

2因子に対して因子負荷量の小さかった 2項目を削除した結果、 6項目の2因

子解が得られ、それぞれは「支持・共感的J関係、 「保護 ・干渉的j関係と名

付けられた(表4)。各因子への負荷量の高い項目(各3項目)を単純加算し

て測度を作成した。得点が高いほど、関係性が強いことを示すω 「支持・共感

的」関係の平均値は6.37土2.19(range 0-9)で信頼性係数は0.82であった。

また「保護 ・干渉的」関係の平均値は3.14土2.18(range 0~9) で信頼性係数

は0，59であったe

6 属性

性、年齢、学歴、患者会への所属、職種を尋ねた.性は「男性J= 1、 「女性」

=0とした。学歴は I義務教育J=0、 「高等学校(養護学校高等部を含む)J = 

l、 「短大・専門学校J=2、 「大学・大学院J=3とした。また患者会への所属

は、 「所属J=1、 「非所属J=0とした。

D 分析方法

1. r拒否 ・排除感Jの特徴を明らかにするため、 「拒否 ・排除感」を従属変
数として、 一元配置分散分析と t検定を行った。従属変数としては、社会的状

況、属性、てんかんの医学的状態を投入した。また一元配置分散分析では

テューキーの方法による多重比較を行った。分析に際し、欠損値はぺアワイズ

法により二変数単位で削除した。

2 対処項目の類型化は対処に関する20項目全てを用いた因子分析(主因子

法)によって行った。分析に際し、 20項目の半数以上に未回答だ、った者 (7名)

を分析から除外し、残りの欠損値は平均値で置換した。また因子分析は、得ら

れた結果が解釈しやすいよう δ=0で斜交回転を行った。

3 それぞれの対処パターンの特徴を明らかにするため、対処パターンを従属

変数とする一元配置分散分析と t検定を行った。従属変数としては、社会的状

況、属性、てんかんの医学的状態を投入した。また一元配置分散分析では

テューキーの方法による多重比較を行った。分析に際し、欠損値はぺアワイズ

法により二変数単位で削除した。
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4. r矩否 ・排除感Jが主観的ウェルビーイングに及ぼす影響の分析は.主観

的ウェルビーイ ングを従属変数とし、独立変数には 「拒否 ・排除感j を配置し

て重回帰分析を行った。との際、制御変数として属性(性、年齢、患者会への

所属、学歴)とてんかんの医学的状態(発作症状重症度、発作頻度、覚醒・記

憶の障害、手指巧綴性障害、権病期間)を投入した。分析に際し、欠損f直を含

むケースを除外し、残りの221名で分析した.

5 対処パターンが主観的ウェルビーイングに及ぼす主効果の検討は、主観的

ウェルビーイングを従属変数とし、独立変数には「拒否・排除感Jと対処パター

ンを配置して重回帰分析を行った(加法モデル)。この際、分析4で用いた属

性とてんかんの医学的状態を制御変数として投入した。

さらに、 「拒否・排除感Jが主観的ウェルビーイングに及ぼす影響への対処

パターンの緩衝効果を検討するため、①まず、対処パターンと「拒否 ・排除感」

の積を求め「交互作用」項を作成した。この際、対処パターンと「拒否 ・排除

感Jは中央化 (centering) した刊。②次に、主観的ウェルビーイングを従属変

数とし.独立変数に「拒否 ・排除感」と対処パターンならびに「交互作用」項

を配置して重回帰分析を行った(交互作用モデル)。③さらに、対処パターン

と「拒否 ・排除感Jの交互作用効果を明らかにするため、交互作用モデルで得

られた重回帰式を用いて主観的ウェルビーイ ングの推定値を求め、グラフ化し

た。この降、対処パターンと「拒否 ・排除感Jにはそれぞれの25%値と75%値

を代入し、 制御変数として投入した属性とてんかんの医学的状態には、各変数

の平均値を代入した。なお対処パターンごとの「交互作用」項を区別するため、

結果の表記にあたっては「交互作用OJとし、 O内に対処パターンを区別する
数字を記入した。

本研究において有意水準は 5%に設定した。

データの解析にはMacintosh版 SPSS6.1Jを使用した。

E. 対象者の属性とてんかんの医学的状態

l 対象者の属性とてんかんの医学的状態 (表5)

分析対象となった288名は、性別では男性145名 (50.3%)、女性143名

(49.7%)で、平均年齢は37.0:t11.6才 Crange18~69才)であった。平均年

齢に性差は認められなかった。

学歴では、 9割以上の者が義務教育を普通学級で受けていた。巌終学歴は、

男性では、大学 ・大学院が最も多く (39.3%)、高等学校 (29.7%)、短大・

専門学校 (186%) と続いた。女性では、短大 ・専門学校が33.6%で最も多く、
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高等学校 (32.2%)、大学 ・大学院 (15.4%)と続いた.

現在の!殺業は、男性では常勤雇用者が37.2%で最も多く、自営業 (8.3%)、

家族従業者 (2.8%)、福祉作業所 (62%)が続き、これらを合わせた定職者

は54.5%であった。また、臨時 ・アルバイトは8.3%で、社会就労センター

(0.7%)、その他 (2.8%)を合わせた非定職者は11.8%であった。それ以外

では、無峨 ・年金生活者が19.3%、求i磁・就職活動中が4.1%、学生が8.3%で

あった。一方、女性では、常勤雇用者は24.5%で、自営業 (0.7%)、家族従業

者 (2.8%) 、福祉作業所 (4.2%) を合わせた定職者は32.2%で男性より少な

かったが、臨時 ・アルバイトは19.6%で、男性よりも非定職者は多かった。ま

た主婦 ・家事手伝いは27.3%で最も多く、それ以外は、無職 ・年金生活者が7.7

%、求職・就職活動中が3.5%、学生が4.2%であった。

誰かと一緒に住んでいる者は全体の244人 (84.7%)で、同居家族では、 「父

母」の同居率が最も高く (57.4%)、 「配偶者」は39.3%、 「子 ・孫」は25.8

%であった。 r配偶者Jとの同居率は、女性が59.0%、男性が32.7%で女性の

方が高かった。またl人暮らしをしている者は全体の41人 (14.2%)で、性別

では男性が20.7%.女性が7.7%で男性の 1人暮らしの割合が高かった。

てんかんの医学的状態については、発作頻度は、月単位が最も多く (22.2

%)、次いで年単位(156%)、週単位(149%)、日単位 (7.3%)が続き、

それ以外の者は1年以上発作が抑制されていた。また発作抑制が3年以上の者

は全体の25.3%で、 10年以上抑制されている者も9.0%見られた。

初回発作H寺の年齢では、 rO~9才J が29.5%で最も多く、成人までに初回発

作を経験した者は全体の75.0%を占めていた。それ以上では、 r20~29才J が

全体の13.9%、 r30~39才J が5.2% 、 ï40~49才」が2.8% 、 r50才以上J

が1.0%であった。また権病期間の平均値は22.2土12.0年であり、発症して間が

ない rO~2.5年」は3.2%、 r2.5~7.5年」は9.0%で、ほとんどの者は病気経

過が長かった。発作症状では、 「意識消失 (71.9%)Jが最も多く、 「転倒J

は32.6%、 「けいれん」は51.7%、 「失禁」は11.1%の者にみられた。これに

対し、 「発作中も意識ははっきりしていて、体を支えきれるJと回答した者は

26.7%であった。また、予後の認識については「近いうちに治るJと回答した

者は5.2% (15名)だ、ったのに対し. r治らない」と答えた者は26.4%(76名)

で‘あった。それ以外の者 (66.3%)は「いずれ治る」または「分からないJと

答えていた。

最近のてんかんの治療においては、治療中止の基準は発作抑制3年とされて

いる制。従って3年以上発作が抑制されている場合には、てんかんは治癒して

いるか寛解しているとみなすことができるu しかしながら、本研究対象者の
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96.2% (277人)は現在もてんかんの治療薬を処方されていると回答している。

また現在治療薬を処方されていない者については、てんかんの医学的状態は軽

快していると考えられるが、 『病院外来』の者では継続して通院していること、

『患者会』の者については継続して会に所属していることから、ひきつづき「て

んかんであることJの影響を受けていると考えられる。以上のことから、本研

究では発作が3年以上抑制されている者も、現在てんかんの治療薬を処方され

ていない者も分析の対象に含めた。

Z 対象者の属性とてんかんの医学的状態 ー抽出ルート別一

『患者会』、 『病院外来』ごとに得られた対象者の属性と医学的状態を比較

した。その結果、性と手指巧敏性障害に有意差が認められ、 『患者会』で男性

が多く、手指巧鰍性障害が大きかった。また、発作症状重症度には有意差は認

められなかったが、重症度を構成する下位の症状項目では「けいれん」と「転

倒」の出現率に有意差が認められ、それらはいずれも『態者会』で高かった。

その他の項目では有意差は認められなかった。

『患者会』と比較して『病院外来』で女性が多かったのは、女性の方が主治

医からの調査依頼に対して協力的だ、ったためではないかと考えられた。また手

指巧徴性障害が『患者会』で大きかったことについては次のように考えられた。

手指巧級性障害は、一つは薬物治療による運動面への副作用と考えられ、もう

一つは器質的な原因によるものと考えられる。前者の場合、 「けいれんJ r転
倒」などの症状に対しては、抗てんかん薬の量や種類が多くなりやすいため、

このような症状の出現率の高かった『患者会』で「手指巧綴性障害」障害が大

きくなったのではないかと考えられた。また後者の場合は、てんかんが重症で

ある場合が多いと考えられ、それに伴って社会生活も困難になりやすいため、

このような者がj患者会に所属しやすいのではないかと考えられた。
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第川章結果

A. r拒否・排除感Jの規定要因
「拒否-排除感」を従属変数とする一元配置分散分析とt検定を行った。結

果を表6、表7に示す。

てんかんの医学的状態では、発作頻度、覚醒 ・記憶の障害、手指巧綴性障害

で有意差がみられ、多重比較の結果、発作頒度の高い群、障害の大きい群で「拒

否 ・排除感」が高かった。それ以外の発作症状重症度、権病期間では有意差は

認められなかった。

また属性では、患者会への所属、家族との関係で有意差がみられ、 「拒否 ・

排除感Jは、患者会へ所属している者で、家族との関係が「共感 ・支持的J関

係が低い君事で、また「保護 ・干渉約」関係が高い群で有意に高く‘さらに発作

による解雇 ・配置替えを経験したことがある者で有意に高くなっていた。性、

年齢、学歴、ソーシャルサポート、織穏では有意差は認められなかった。

B. rてんかんであることJへの対処パターンの構造

対処パターンを構成する対処項目の度数分布を表8に示す c r引き乙もり」
に想定される項目には回答傾向に偏りが見られたが、無回答の分布は全般的に

著しい特徴は見られなかったため全ての項目を分析対象に含めた。

対処パターンの構造を明らかにするため、 20項目全てを用いて因子分析(主

因子法+斜交回転)を行った。固有値の推移から 3因子解が適切であると考え

られた。さらに内容的妥当性を考慮しながら、因子負荷量の小さい項目を削除

した結果、 14項目の 3因子解が得られた。3因子の累積寄与率は35.5%であっ

た。最終的に得られた因子分析の結果を表9に示す。因子負荷量からは各項目

の悶子所属は明確であると判断できる。

また、それぞれの因子への負荷量の高い項目を参考にして各国子を命名する

と、第l因子は「自己肯定 ・教育」、第2因子は「病気隠匿J、第3因子は「引

きこもり」と名づけられた。当初設定していた4つの対処パターンのうち、 「自

己肯定Jと「調整 ・教育Jは一つの因子として拍出された。また「病気隠匿J

と「引きこもり」は別の因子として抽出され、同様に 「病気隠匿」と「調整 ・

教育」も別の因子として抽出されたことから、因子的妥当性があると判断され

た。

それぞれの対処パターンは、各因子への因子負荷量が高い項目を単純加算し

て作成した。各対処パターンの信頼性係数と得点分布を表10、図 2~図 4 に示

す。 信頼性係数は0.51~0.75であった。 また各対処パターンの単相関はいず、れ

も有意であったが. r自己肯定 ・教育」と「病気隠匿Jがr=-0.20、 「自己
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肯定・教育」と「引きこもり Jがr=一0.l6、 「病気隠匿」と「引きこもりJ

が r=0.l4であり、対処パターン問の関連はほとんど認められなかった。

C.対処パターンの規定要因

「てんかんであること」への対処パターンの特徴を明らかにするため、各対

処パターンを従属変数とする一元配置分散分析と t検定を行った。結果を表11、

表12、表13に示す。

1. r自己肯定・教育J

てんかんの医学的状態では、発作頻度の高い群で「自己肯定・教育」が有意

に高かった。属性では、患者会に所属している群で「自己肯定・教育」が有意

に高かった。さらにソーシャルサポートと家族との関係に有意差がみられ、 「自

己肯定 ・教育」は情緒的サポート、情報的サポートがある群で、また家族との

関係が「共感 ・支持的j傾向の高い群で有意に高かった。それ以外の性、年齢、

学歴、職種、発作症状重症度、援病期間、発作間欠期の障害では有意差は認め

られなかった。

2. r病気隠匿」

属性では、患者会に所属していない群で「病気隠匿」が有意に高かった。ま

たソーシャルサポートでは「病気隠匿Jは情報的サポートのない群で有意に高

かった。それ以外の項目では有意差はみられず、 「病気隠匿」はてんかんの医

学的状態とは有意差は認められなかった。

3. r引きこもりJ

てんかんの医学的状態では、発作頻度、覚醍 ・記憶の障害、手指巧徴性障害

で有意差がみられ. r引きこもりjは、発作頻度の高い若手で、障害の大きい群
で有意に高かった。また属性では職種で有意差がみられた。職種では、無職者

で「引きこもり」が高く、定験者では低かった。またソーシャルサポート、家

族との関係においても有意差がみられ、 「引きこもり」は情緒的サポートのな

い群で、また情報的サポートのない群で高かった。家族との関係では「共感 ・

支持的J傾向の低い群で、また「保護 ・干渉的J傾向の高い群で「引きこもり」

が高かった。それ以外の項目では有意差は認められなかった。

D. r拒否 ・排除感」が主観的ウェルビーイングに及ぼす影響

拒否 ・排除感が主観的ウェルビーイングに及ぼす影響を検討するため、独立

変数聞の単相関を検討してから(表14)、 「人生満足度」、 「生活支障感」を

従属変数とする重回帰分析を行った。重回帰分析の結果を表15に示す。

「人生満足度」においては、 「拒否 ・排除感」は有意であり(標準備回帰係
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数〔以下 s)=-0.406， p<O.OOl)、 「拒否・排除感」が低くなるほど「人生

満足度Jは高いという関係が示された。同様に、 「拒否 ・排除感Jは「生活支

障感」においても有意であり (s=0.532‘p<Oβ01)、 「拒否 ・排除感jが高

いほど、 f生活支障感Jは大きいという関係がみられた。

E. 対処パターンが主観的ウェルビーイングに及ぼす影響

一主効果と緩衝効果ー

主観的ウェルビーイングに対する対処パターンの主効果と、 「拒否 ・排除感J

が主観的ウェルビーイングに及ぼす影響への対処パターンの交互作用効果を明

らかにするため、力日法モデルと交互作用モデル駐幻の2つの分析モデルを用い

て重回帰分析を行った。結果を表16~表 18に示す。さらに対処パターンと「拒

否 ・排除感」の交互作用効果を具体的に把握するため、交互作用モデルの重回

帰式から導かれる主観的ウェルビーイングの推定値をグラフ化した。その結果

を図 5~7 に示す。

「矩否 ・排除感Jは、全ての重回帰モデルにおいて主観的ウェルビーイング

に対して有意であり、かつ主観的ウェルビーイングを低めるように作用してい

た。以下にそれぞれの対処パターンごとの結果を述べる。

1. r自己肯定 ・教育J (表16)
「人生満足度Jにおいて「自己肯定 ・教育Jは、加法モデルでは有意であり

( s =0.128. p<0.05)、 「自己肯定・教育Jをする程「人生満足度」が高くな
るという関係がみられた。また交互作用モデルでは「自己肯定 ・教育」と「拒

否 ・排除感Jの「交互作用①」は「人生満足度Jに対して有意であった (β=

0.114， p<O.OS)。交互作用効果は、図5より、 「自己宵定 ・教育」の対処傾

向が低い時には、 「拒否 ・排除感Jが高くなる穆 「人生満足度Jは低くなるが、

「自己肯定 ・教育Jの対処傾向が高い時には「人生満足度」の下がり方(傾き)

は、 「自己肯定 ・教育」傾向の低い時と比較して、緩やかになり抑制されてい

た。

一方、 「生活支障感」において「自己肯定 ・教育Jは、加法モデルでは有意

ではなかったが、 「生活支障感」を強める方向に作用していた (s =0.076. p= 

0.14)。また交互作用モデルでは、 「自己肯定・教育Jと「拒否 ・排除感」の

「交互作用①Jは有意であった (8=一0.101，p<O.OS)。交互作用効果は、図

6より、 「自己肯定 ・教育」の対処傾向が低い時には、 「拒否 ・排除感」が高

くなる程「生活支障感Jは強くなるが、 「自己肯定 ・教育」傾向が高い時には、

「自己肯定 ・教育」傾向の低い時と比較して、 「生活支障感」の上がり方(傾

き)は緩やかになり抑制されていた。
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2. i病気隠匿J (表17)

「人生満足度」において「病気隠匿J対処は、加法モデルでは有意ではなかっ

たが、 「人生満足度Jを低める方向l工作用していた (s=一0.111，p=0.06)。

また交互作用モデルでは、 「病気隠匿」と 「拒否 ・排除感」の「交互作用②」

も有意ではなかった (s=ー0028，p=0.63)。

一方、 「生活支障感」において「病気隠匿」は、加法モデルでは有意であり

(s=O 159， p<0.01)、 「病気隠匿Jをする程 「生活支障感Jが強くなるとい

う関係がみられた。交互作用モデルでは、 「病気隠匿j と 「拒否・排除感」の

「交互作用②Jは有意ではなかった (8=一0.007，p=0.89)。

3. i引きこもりJ (表18)

「人生満足度Jにおいて「引きこもりJは、加法モデルでは有意であり(。

=一0.243.p<O.OOl)、 「引きこもりJをする程「人生満足度」が低くなると

いう関係がみられた。交互作用モデルでは、 「引きこもり」と「拒否 ・排除感」

の「交互作用③Jは「人生満足度」に対して有意であった (s=一0127，p< 

0.05)。交互作用効果は、図7より、 「引きこもりJの対処傾向が低い時には、

「拒否 ・排除感Jが高くなる程 「人生満足度Jは低くなるが、 「引きこもり」

対処傾向が高い時には、 「引きこもりJ傾向の低いときと比較して、人生満足

度の下がり方(傾き)はさらに大きくなっていた。

一方「生活支障感Jにおいて「引きこもり」は、力日法モデルでは有意であり

( s =0.128， p<0.05)、 「引きこもりJをする程「生活支障感」が強くなると

いう関係がみられた。しかし交互作用モデルにおいては、 「引きこもり」と拒

否・排除感の「交互作用③Jは「生活支障感」に対して有意ではなかった (8

=一0.072.p=0.15)。

第IV章考察

A r拒否 ・排除感Jの規定要因

「てんかんであること」を知っている他者から拒否 ・排除されたと感じる経

験を表す「拒否 ・排除感」を規定する要因を検討した結果.てんかんの医学的

状態では、発作頻度と覚醒 ・記憶の障害、手指巧鍛性障害が有意であり 、発作

頻度が高い群で、また発作悶欠期の障害が大きい群で「拒否 ・排除感Jが有意

に高かった。発作頻度の多さや発作間欠期の障害は、 他者に「病気であること」

が明らかになるきっかけを増やすものであると言える。さらにこれらはてんか

ん患者に対して持続的・ 慢性的に影響を与える要因であると言え、 「拒否 ・排

除感」は他者に「病気であること」が明らかになる持続的・慢性的な疾病の徴
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候によって高められることが示唆された。それ以外の穫病期間や発作症状重症

!1¥'は「拒否・排除感」とは有意な関連は認められなかった。その理由として、

今回とった発作症状重症度で参考にしたcssがてんかんの治療効果を判定する
ために開発されたものであるため、本研究のような多様なてんかん症状をもっ

患者を対象の重症度を比較するには限界があるためと考えられた。てんかん発

作症状の定量化については.さらに検討が必要であろう。

また「拒否 ・排除感」は最も身近な存在である家族との関係も有意であった

が、 一般的な情緒的サポートの有無とは関連が見られなかった。このことから

家族関係は患者自身の社会の見方や感じ方に影響を及ぼすことが示唆された。

家族との関係が「保護 ・干渉的J傾向の高い群で 「拒否 ・排除感」が有意に高

かっ たのは.家族から r~ してはいけないJ と制限されたり、逆に患者に対し

て過保護で世話をやきすぎるなどの行為が患者の自己価値を低めることと関連

していると考えられた。一方これとは逆に、 「共感的 ・支持的」関係の高い群

では「拒否 ・排除感」は有意に低かった。以上のことから、家族が患者の考え

を尊重し、患者の病気の苦痛や辛さを理解して何でも話し合うことができる関

係を築くことで「拒否 ・排除感Jは低減されると考えられた。

また発作による経験では、就労経験者において配置替え ・解雇の経験のある

計一で「拒否・排除感Jが有意に高くなっていた。 r拒否 ・排除感Jと配置替え ・

解雇の経験の因果関係を考慮すると、配置替え ・解雇の経験は「拒否 ・排除感」

よりも前の事実と考えられるため、配置替え ・解雇の経験がある者で「拒否・

排除感」が高かったのは、他者の反応に敏感になっているためではないかと考

えられた。

B. r拒否 ・排除感」とてんかんの医学的状態が

主観的ウェルビーイングに及ぼす影響

本研究では主観的ウェルビーイングとして「人生満足度」と「生活支障感」

の2つを設定し、これらによって対処効果を評価した。重回帰分析の結果、 「拒

否・排除感」は、 「人生満足度」に対しでも「生活支障感Jに対しでも有意で

あり、主観的ウェルビーイングを低下させる方向に作用することが明らかになっ

た。ただし、本研究ではウェルビーイングを主観的な評価に限ったため、 「拒

否 ・排除感」という主観的な要因との関連が強くなった可能性が考えられる。

そのため、より客観的な指標(たとえば日常生活活動性など)を用いて検討す

ることも今後必要であると思われた。

また制御変数として投入したてんかんの医学的状態は、 「人生満足度jでは

発作頻度のみが有意であったのに対し、 「生活支障感」では発作頻度、党程度 ・
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記憶の降筈が有意であり、かっ「生活支障感」に及ぼす影響は発作頻度 (s=

-0.J95. p<O.OOl)よりも覚醒・記憶の障害 (s=0.249. p<O.OO 1)の方が大

きいことが示された。このことから、患者のウェルビーイングを検討する上で、

発作だけでなく発作間欠期の障害も積極的に考慮する必要があることを示唆さ

れた。

c. rてんかんであることjへの対処パターンの特徴

本研究における対処パターンは、 「てんかんであることJがもたらす心理学

的な影響への対応や疾病への対処、ならびに「てんかんであること」を知らな

い人への対処を含んでおり、 「拒否 ・排除感j への対処に限定していない。し

かし先行研究からは、てんかん患者のとる「てんかんであることJへの対処に

は病気隠匿や教育など一定の対処戦略が認められており、こういった対処が対

人関係におけるストレスに対してどのような効果をもっているかを明らかにす

ることはてんかん患者の心理や行動との関係を理解するうえで役立つと考えら

れる。

本研究では因子分析の結果、 「自己肯定 ・教育J. r引きこもり」 、 「病気

隠匿Jの3つの対処パターンが抽出され、また各項目の因子負荷量は、各項目

が所属する因子が明確であることを示した。さらに各対処パターン筒の単相関

はr=0.20以下であったことから、それぞ、れは異なった概念であると判断され

た。ただし、本研究で作成した対処パターンの信頼性係数は0.51~0.75で十分

高いとは言えない。しかしながら、対処概念は抽象的で力動的であるため測定

が緩めて困難であることが指摘されており咽、さらに本研究においては項目数

が少ないととや2件法を採用したことを考慮すると許容範囲にあると見ていい

のではないかと判断された。ただし今後より信頼性の高いスケールの開発が必

要であろう。ここでは今回の分析結果から明らかになったそれぞれの対処の特

徴について考察する。

1. r自己肯定・教育j
「自己肯定 ・教育」は当初仮定していた「調整 ・教育Jと「自己肯定」がま

とまって構成された。 r調整 ・教育」は「てんかんであることJの影響を抑え

るために他者に対して積極的に働きかける行動的な対処であるのに対し、 「自

己肯定Jは認知的な対処であるため、両者は区別されると考えられたが、分析

結果はこれを支持しなかった。 両者が lつの対処パターンとしてまとまったこ

とについては次のように考えられた。 rてんかんであること」の影響を他者に

働きかけて調整するためには、まず自分自身を肯定的に捉えることが必要では

ないかということである。つまり「自己肯定jは「調整 ・教育Jの必要条件で
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はないかということである。そしてこの両者を一つの対処パターンとして捉え

ると、 「自己肯定・教育」は「てんかんであること」の影響に対するより能動

的で肯定的な対処とみなすことができるのではないかということである。この

ことは「人生満足度」に対する「自己肯定・教育Jの主効果が有意であり、 「自

己肯定・教育」をするほど人生満足度は高くなるという関係が認められたこと

からも支持される。 r自己肯定・教育Jの平均値は8点満点の4.48点を示し、
比較的よく見られる対処であることが示された。

主観的ウェルビーイングとの関係では、 「人生満足度Jに対しでも「生活支

障感J に対しても、 「拒否 ・排除感」と「自己肯定・教育Jの交互作用が有意

であり r拒否・排除感Jに対して f自己肯定 ・教育j をすることは、 「人生

満足度」の傾き(下がり方)を抑制し、また「生活支障感Jの傾き(上がり方)

を抑制することが示された。ただし、 f自己肯定 ・教育jの「生活支障感Jに

対する主効果は有意ではなかったが「生活支障感jを強める方向に作用すると

とが示された。つまり「自己肯定・教育Jは、 「拒否 ・排除感」が「生活支障

感」に与える影響を弱めるという点では効果があるものの、 「自己肯定・教育」

そのものは「生活支障感Jを高めるという矛盾を含んでいることが示唆された。

このことから、 「自己肯定 ・教育Jは『てんかんであることJの影響を抑える

うえである種の努力や緊張を伴う対処であると考えられた。

また「自己肯定 ・教育Jを規定する要因は、てんかんの医学的状態としては、

発作頻度のみが有意であった。このことから、発作を契機として「てんかんで

あることJが他者に明らかになる場合にとられやすい対処であると考えられた。

また「自己肯定 ・教育Jは、家族との関係においては「共感・支持的」な傾向

の高い者で.また情緒的サポートがある者で有意に高くなっていたことから、

何でも理解し話し合える関係があれば、 「てんかんであること」の影響に対し

てより能動的 ・肯定的に対処することができるのではないかと考えられた。あ

るいは逆に、能動的に他者に働きかけるととによってサポートが得られやすく

なるとも考えられるが、本研究では対処とサポートの因果性については明らか

にで、きなかった。

2_ r病気隠匿J
伊藤ら2けは.病気を置すことは、 ①てんかんの徴候を匿したり、人とのつき

あいを調整したりして「てんかんであることJが他者に明示的にならないよう

に「てんかんであること」に関連する情報を隠匿する態度や素ぶり、②『ふつ

うであること』を装ったり、あるいはてんかん以外の病名を使用したりして「て

んかんであることJを否定しようとする態度や素ぶり、から構成されているこ

とを示している。本研究での「病気隠匿」を構成する項目にはこの両方の要素
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が含まれており、伊藤らの結果を支持したe

また伊藤らは、病気を匿す経験は、ほとんどの人に必ずといってよいほどみ

られたと述べている。本研究では 「病気隠匿」の平均値は3点満点の1.69点を

示し、先行研究と同様1::、 「病気隠匿」はてんかん患者に比較的よくみられる

対処であることが示された.

主観的ウェルビーイングに対しては I病気隠匿j は「生活支障感」に対す

る主効果が有意であり、 「病気隠匿」をする程「生活支障感jが高まることが

示された。これは「病気隠匿」によってありのままの自分を出せないために生

活が制限されることや他者に援助的な対応が求められないためではないかと考

えられた。ただし「病気隠匿」には「拒否 ・排除感」が主観的ウェルビーイン

グに及ほす影響への交互作用効果は認められなかった。

「病気隠匿」の規定要因としては、てんかんの医学的状態とは有意差は認め

られなかった。 Scamblerら22)は、病気の隠匿は多くの人々に直感的にとられる

対処であり、日常的に発作を起こす者にも見られると報告している。本研究に

おいて「病気隠匿Jは府商状態の特徴によって規定されないことが明らかになっ

た。ソーシャルサポートでは情報的サポートがない者で有意に高くなっていた

が‘これは I病気隠匿」の結果としてもたらされる状況であると考えられた。

これに対し、情緒的サポートの有無による差は認められなかった。また「病気

隠匿」は家族との関係においても有意差が認められなかった。 Schneider& 

Conrad23)は、病気の隠匿は家族によって助長されると述べている。さらに彼ら

は、てんかんのことを話題にしない家族の態度からてんかんがスティグマを伴

う病気であるととを患者が学習したり、家族から直接てんかんは悪いものであ

るから人に話してはいけないと教えられていることを明らかにし、こういった

現象は、患者が子どもの場合に顕著に見られるが、大人の患者でも見られると

述べている。本研究においては 「拒否 ・排除感Jは家族との「保護 ・干渉的」

関係によって高められることが示されたが、 「病気隠匿」は、家族との関係と

は有意差は認められず、家族関係が f病気隠匿Jに影響を与えるという点で

Schneider & Conradの結果を支持しなかった。

「病気隠匿」の規定要因の検討から、 「病気隠匿」はてんかん患者において

は広く認められ、てんかんの医学的状態や属性、社会的状況などに、ある条件

をもった人に見られる対処ではなく、また情緒的なサポートによっても低減さ

れることのない対処であることが明らかになった。このことから、 「病気隠匿」

はてんかん患者が生きていくためにある程度とらざるを得ない対処パターンで

あると考えられた。
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3. r引きこもり」

「引きこもりj は人と関わることや外出を避けるといった社会活動性を低下

させる要因で構成された。 r引きこもり」の平均値は3点満点の0.80点を示し、

てんかん患者にとって一般的な対処ではないことが示された。

主観的ウェルビーイングに対しては、 「引きこもりJは「人生満足度」と「生

活支障感Jに対する主効果が有意であり、主観的ウェルビーイングを低下させ

る方向に作用していた。また「拒否・排除感Jが主観的ウェルビーイングに及

ぼす影響への緩衝効果は、 「人生満足度」において有意であり、 「拒否 ・排除

感」に対して「引きこもりJをする ζとは「人生満足度Jを低下させることが

明らかになった。つまり、 「引きこもり」は結果評価としての主観的ウェルビー

イングに対して否定的な作用をもつだけでなく、 「拒否 ・排除感Jを増幅する

ことが明らかになった。

「引きこもり」の規定要因としては、てんかんの医学的状態では、発作頻度

の多さや覚醒 ・記憶の障害、手指巧綴性障害の大きい群で「引きこもりJが有

意に高く、 「引きこもり」はてんかんの医学的状態が悪い者に見られることが

示された。さらに「引きこもり」は、家族が 「保護 ・干渉的」な傾向の高い者

で、また「共感 ・支持的Jな傾向の低いもので有意に高かった。これは「病気

であることJ を理解していない家族から r~してはいけない」と制限されるこ

とや、 「てんかんであることJに対して患者自身に遠慮があることが、外出や

積極的にいろいろなことに関わることをできにくくさせるためと考えられた。

またソーシャルサポートにおいては、 「引きこもりJは情緒的サポートや情

報的サポートがない群で有意に高く、これは、 「病気隠匿Jと同織に、 「引き

こもりJの結果としてサポートが得られにくくなるためと考えられた。磯種に

おいては、無職者で「引きこもりJが高く、定職者では低かった。これは軍事を

もつことによって社会とのかかわりが必然的になるためと考えられた。

スティグマを負う人は、逸脱に対する他者の反応に対して防衛的 ・攻撃的な

対処努力をするが、その結果として孤立したり、精神的健康を低下させること

があり、これは二次的逸脱といわれている30)川州。本研究における「引きこ

もりJは二次的逸脱を引き起こす対処であると考えられた。またSchneider& 

Conrad32)は、てんかん患者の社会学的な分類において引きこもりを不適応に分

類しているが、本研究の結果もそれを支持していると言えるa

D てんかん患者の支援への示唆

ここではてんかん患者を支援するための示唆について述べる。本研究の結果

から「てんかんであることJに対して「自己肯定 ・教育jは最も効果的である
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ことが明らかになった。この反対に「引きこもり」は主効果においても緩衝効

果においても主観的ウェルビーイングに対して否定的な効果しかもたないこと

が示された。従って「引きこもり」の対処パターンをとる者に対して「自己肯

定・教育」が図れるよう積極的に支援することが重要であることが示された。

では「引きこもりJをとらずに「自己肯定 ・教育」を図る支援とは何か。そ

のーっとして、最も身近な人間関係である家族との関係が注目される。本研究

で家族との関係は「共感・支持的」であるほど「自己肯定 ・教育」がとられや

すいが、 「共感 ・支持的」でない時には「引きこもり」がとられやすいことが

示され、また「保護 ・干渉的Jな関係であるほど、 「拒否 ・排除感」を感じる

ことなどが明らかになった。つまり家族関係は患者自身の社会に対する感じ方

や生き方を左右していることが示された。従って、本人が家族との関係をどの

ように感じているかについて把握するととが必要であると考えられたe 患者が

家族との関係を「保護 ・干渉的」と捉えている場合や「共感・支持的」でない

と感じている場合は、患者の苦痛や辛さについての理解を促したり、患者を制

限しすぎていないかや、過保護になりすぎていないかどうかについて家族と話

し合うことが必要であると考えられた。

次にソーシャルサポートの充実が考えられる。情緒的サポートも情報的サポー

トもある者ほど「自己肯定 ・教育」がとられやすいが、これらが得られない場

合には「引きこもりjがとられやすいことが示された。従って、家族への「共

感 ・支持的」関係形成への働きかけだけでなく、患者の悩み事を聞くなどの情

緒的な支援を提供するととや、生活していく上で役立つ情報を提供することに

よって「自己肯定 ・教育」を図ることを可能にすると考えられた。

また本研究では「引きこもり」パターンは、医学的状態が悪い者にとられや

すいことが明らかにされた。病状に対しては、発作だけでなく間欠期の状態や

副作用についても注意を払い、医学的状態の影響を最小限に抑えることが必要

である。そして f引きこもり」パターンをとりにくくする最もよい方法は就労

することであると恩われる。しかしながら「引きこもりJパターンをとる者は、

「てんかんであるJだけでなく、その医学的状態の悪さから、就職は一層不利

になりやすいと考えられる。さらに「引きこもり」は患者会への所属とは有意

な関連が認められておらず、インフォーマルなサポートでは十分対応しきれな

い問題であることが推察される。そのため就労支援の充実とその制度化が必要

があると考えられた。またこれと併せて、患者を受け入れる側の人々にも病気

の理解が得られるように働きかけていくことが必要であろう。



E. 本研究の限界と研究対象者の位置づけ

最後に本研究の限界について述べる。

本研究の限界として、調査対象集団を明確に特定して調査することができな

かったために『患者会』調査と『病院外来』調査において二重対象者が含まれ

る可能性があったとと、かつ二重対象者を把握することができなかったため回

収率47.5%の意味を適切に評価することができないことがあげられる。回収率

が低かった点については、対象者のプライバシーの保護を優先して無記名で調

査を行ったために『病院外来』調査では督促ができなかった事情も考慮する必

要がある。

『患者会』では.会員のてんかんの医学的な状態や、知的障害や身体障害な

どのその他の障害を有する者がどれくらい含まれているかを把握していなかっ

た。また『病院外来』調査では、協力医師の報告による外来の推定の患者数に

基づいて対象者が決められ調査対象集団を明確に特定するという点では限界が

あった。さらに、本研究は調査主体の名称を研究者ではなく「日本てんかん協

会東京都支部Jとしたために、本研究への反応は問題を抱えている人の方が高

いことが十分推察され、身体的には重度の人達が偏ってサンプリングされた可

能性がある。

そこで本研究で得られた対象の特徴を明らかにするため、てんかんの疫学研

究との比較を行った。発作の初発年齢の分布については、 Merlis'引のレビュー

によると、 ro才~19才」の発症は全体の65~75%程度を示すものが多く、高

齢になるほど発症率が低下することが示されている。本研究の対象者の発症年

齢の分布は、 ro才 ~19才J までの発症が全体の75.0% (216名)で、 r20才

~29才J が 1 3.9% (40名)、それ以上が9.0% (26名)であり、 Merlisの結果と

同様の傾向を示していた。また熊代46) は、性別有病率について、有病率は男性

の方が高く捉えられており、その理由として、てんかんが隠匿しやすいことや

女子では頭部外傷が少ないためと考えられていることを報告している。またわ

が国におけるコミュニティサンプルによる疫学調査としては、佐藤47)の新潟で

の調査があり、てんかんの性別有病率は1.2: 1、性J.lIJ発病率は1.1: 1で、どち

らも男子がやや高率であることが明らかにされている。本研究の対象者は、 『患

者会』では男性が多いのに対し、 『病院外来』では女性が多かった。とれは主

治医からの調査依頼に対して女性の方が協力的だったためではないかと考えら

れた。しかし全体としては男女比は半々であった。以上のことから、本研究対

象者はこれらの疫学研究で捉えられた集団とは著しい偏りはないと判断できる

と考えられた。
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第V章結論

本研究では、首都圏に住むてんかん患者を対象に自記式質問紙による調査を

行い.てんかん患者に主観的に経験される「拒否・排除感」と「てんかんであ

ること」への対処パターンの特徴を明らかにし、主観的ウェルビーイングに対

する対処パターンの主効果と緩衝効果を明らかにした。本研究対象者は難治性

の患者が多く含まれている可能性があるため結果の一般化には慎重になる必要

があるが、本研究で得られた知見は以下のように要約される。

1. r拒否 ・排除感」は「人生満足度j においても「生活支障感」においても、
主観的ウェルビーイングを低下させる方向に影響を与えることが示された。ま

た「拒否・排除感Jは、家族との関係において「共感的 ・支持的」関係の高い

群で有意に低かったことから、病気の苦痛や辛さの理解や患者の考えを尊重す

ることによって「拒否・排除感j は低減されると考えられた。

2. rてんかんであることjへの対処パターンとして「自己肯定 ・教育j、 f病
気隠匿」、 「引きこもり」の3つの対処パターンが得られた。

3. r自己肯定・教育」は、他者に対して「病気であることJについて調整し
たり教育を行うといった行動的対処と、自己を肯定的に捉えようとする認知的

な対処によって織成された。 r自己肯定 ・教育Jは「拒否 ・排除感Jが主観的
ウェルビーイングに及ぼす影響に対して緩衝するととが明らかになった。また

「自己肯定 ・教育Jの主効果は、 「人生満足度Jに対しては有意であり「人生

満足度j を高める方向に肯定的に作用していた。一方「生活支障感」に対して

は有意ではなかったものの、 「生活支障感」を強めるととが示唆された。

4. r病気隠匿」は、 「てんかんであることJに関連する情報を隠匿する態度
や素ぶりと「てんかんであること」を否定しようとする態度や素ぶりから構成

された。 r病気隠匿」は「拒否 ・排除感Jが主観的ウェルビーイングに及ぼす
影響に対しては緩衝効果をもっていないことが示された。 また「病気隠匿」の

主効果は、 「生活支障感Jを強める方向に作用していたが、 「人生満足度Jに

対しては有意でないことが示された。

5. r引きともりJは、人と関わることや外出を避げるといった社会活動性を
低下させる要因によって構成された。また「引きこもりJの主観的ウェルビー

イングへの主効果は、 「人生満足度Jにおいても「生活支障感Jにおいても有

意であり.主観的ウェルビーイングを低下させる方向に作用していた。さらに

「引きこもりJは「拒否 ・排除感」が「人生満足度Jに及ぼす影響を増幅し、

「人生満足度Jを一層低下させることが明らかになった。対処パターンとして

「引きこもりJをとる者に対しては、 「自己肯定 ・教育j を促す支援の提供が

望まれる。
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後註

設 1)社団法人日本てんかん協会東京都支部の会員は約1000人である。会員の構成

は、専門臓が200入、患者の親が600人、患者本人が200人となっている.患者本人が

会員である場合は患者自身の意思で入会したことが明確であり、病名告知がなされて

いると十分推定される. なお日本てんかん協会では、患者本人が会員になれるのは

16才以上とされている.

註2) rあなたの発作症状の重さJについて日頃どのように感じているかを、 「非常
に軽いJ~ r非常に重いj の 4 件法で尋ね、順に0~3点を与えた。平均値は 1.l 3 土
0.96である。

設3) r拒否・排除感Jと「自己肯定 ・教育」との殺によって得られる交互作用項は
「交互作用①J、同様に「病気隠匿Jとの交互作用項は「交互作用②」、 「引きこも
りJとの交互作用項は「交互作用③j と表記した.
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表 1 調査実施状況

病院 診療科、
配票依 i!ie哀 回収

頼数 実数 票数

患者会 216 120 

病院外来 560 413 179 
内訳国立精神・神経センター説蔵病院てんかん外来 260 260 116 

東京医科大学附属病院 精神・神経科 50 41 16 
都立神経病院 脳外科 50 50 22 

東京女子医科大学病院 小児科 10日 11 
帝京大学医学都附属病院 精神科 50 14 
東京大学医学部附属病院 精神科 20 20 
虎の門病院 精神科 20 

虎ノ門病院 神経内科 10 10 8 

合計 629 (a) 2991b) 

回収率 (a/b) 47. 5% 

うち「本人以外の回答J，
「質問紙不備J ー を除〈

10 

288 (c) 

有効回答率(a/c) 45.8% 



表 2 久郷による日本語版Chalfont式発作重症度評価尺度

意識消失

(意識が消失すれば)

前兆

いいえ=0
はい=1

いいえ=1

はい=0

得点化の方法

いいえ=日
手に持ったものを搭とす

はい=4

地面に転倒する

怪我をする

失禁を伴う

自動症

けいれん

発作の持続期間

正常に戻るまでの時間

いいえ=0
はい=4

いいえ=0
はい=20

いいえ=0
はい=8

いいえ=0
軽症(口部、動作性)=4 

重症(叫ぴ、脱衣、疾走、殴打)=12 

いいえ=0
はい=12

<10秒=0
1 0秒~l分=1

1~1O分=4

>10分=16

<1分=0
1 分~ 1 0分=5

10分~30分=20

30分~60分=30
60分~3 時間=50

>3時間=100

全スコア=0でてんかん性疲状(たとえば短い前兆)があれば、
1点を加算

睡眠中のみであればスコアを半減

合計

注)複合裂の発作症状を示す場合は. JLAEによる発作型1:よってそれぞれ得点化し、その合計を加

算する.



表3 本研究における発作症状重症度の構成

質問項目酎 得点化の方法径三 最終的に用いた

発作重症度の構成

1)意識がな〈なる :いいえ=0 「いいえJ=0 
lはい=1 rfまい」

(意識が消失すれhお lいいえ=1
削除

2)発作の前に前兆がある iはい=1
発作はいつ起こるか分からない

3)日中におこるρ :両方にあてはまる=1 削除
8)唾綬中におこ iそれ以外=0

4)地面に転ぶ !いいえ=0 「いいえJ=0 
iはい=4 q立いJ =4 

5)失禁を伴う :いいえ=0 「いいえJ=0 
iはい=8 fはいJ =8 

6)発作中も意識ははっきりしていていいえ=自 「いいえJ=日
体を支えきれる iはい=1 r~まいJ

7) けいれんを伴う iいいえ=0 「いいえJ=0 

ーはい=12 rf;tいJ =12 

9)発作が起こったことが自分で分かる iいいえ=1
!はい=0

削除

:<10秒=0

10)発作はどのくらい持続しますか? pO秒~l 分=1 rlO秒以内J=0 

l~IO分=4 r lO秒~J =4 

;>10分=16

:< 1分=0
i 1 分~1O分=5 r 1分以内 J =0 

11) 発作が終わってから正常に戻るま : 10分~30分=20 r 1 分~1O分J =5 
での時間はどのくらいですか? : 30分~60分=30 r lO分~30分J =20 

: 60分~3 時間=50 r30分~60分J =30 

:>3時間=100

12)発作中に自分の動作が調節できな[いいえ=0
「いいえJ=0 

くなる iはい4 rf立いJ =4 

合計 dE2ヨh三ロ't

L 

注1.2)質問項目 ・得点化は.Duncan. Sander(l991)のChalfonlSeizure Severity Scale，と久郷の日本語

版を参考にして作成



表4 家族との関係の因子分析

項目

共感・支持的
3.あなたの病気の苦痛やつらさを理解している

4あなたのやりたいことや考えを尊重してくれる

l家族でなんでも話し合うことができる

保護・干渉的

(N=256) 

第 l 第 2
因子 因子

「で853l .059 
. 740 -. 099 
. 699 ー.034

2. f-してはいけないJと制限されることが多い て 077 . 682 
5あなたはてんかんであるために家族に遠慮をしている ー 174 .558 
8どちらかといえば過保護で世話をやきすぎる .185 .497 

固有値 1.9 1.0 
因子寄与率(%) 30.8 17. 1 
注)4件法(0-3点). 
得点が高いほど家族との関係がよくあてはまることを示す.



表5 対象者の属性とてんかんの疾病状態

全体 患者会 病院外来

(N=288) (N=117) (N=171) 
性 x'=5.87 • 
男性 145 5且3% 69 59.0% 76 44.4% 
女性 143 49. 7% 48 41. 0% 95 55. 6% 
学歴 X'=1.46 
義務教育 28 9. 7% 10 8.5% 18 10. 5% 
高等学校 99 34.4% 43 36. 8% 56 32. 7% 
短大ー専門学校 75 3.5% 27 23. 1% 48 28. 1% 
大学・大学院 79 27.4% 34 29. 1% 45 26.3% 
発作頻度 x '=3.79 
l日単位 21 7. 3% 11 9.4% 10 5. 8% 
週単位 43 14. 9~' 17 14.5% 26 15.2% 
月単位 64 22 2% 25 21. 4.% 39 22. 8% 
年単位 45 1五6% 22 18. 8% 23 13.5% 
抑制3年未満 39 13.5% 16 13. 7% 23 13.5% 
3年以上抑制 73 2五3軍 25 21. 4% 18 10.5% 
年齢 37.0 37. 3 36.7 T=0.43 

(11.6) (10.8) (12 2) 
発作症状重症度 27.司 E 30. 2 26. 1 T=1.94 

(17.4) (11.5) [li. 2) 
転倒"-1) 34.2% 41. 1% 29.4% x '=3.99・
けいれん即》 54.2% 62. 3% 48 4% x'昆 5.14・

党程度記憶障害 J. 59 1. 73 1. 49 T=1.74 
(1. 1) (1.1) (1. 1) 

手指巧級住障害 0.78 O. 93 O. 69 T=2.07 • 
11.0) (1. 0) (0. 9) 

憶病期間出} 22.2 23. ;; 21. 4 F=2.44 
(12. 0) (12. 0) (11. 9) 

同居家族出 j χ'=3.52 
1人暮らし 41 14.2% 22 18.8% 19 11. 1% 
同居 244 84. 7% 93 79. 5% 151 88.3% 

57. 4% 63.4% 
配偶者 39.3% 32.3% 43.7% 
子孫 25.8% 11. 8% 34.4% 

数値は、度数または平均値を表す.()内の数値は標準偏差
注!)症状出現率

注2)年齢を共変貨とした共分散分析
注3)無回答者3名、うち患者会2名、病院外来l名
由 Pく0.001.-: pく0.01.':p<0.05 



表6 r拒否・排除感Jを従属変数とした分散分析

分散分析表

変動要因 DF 平方五τT-F比
発作頻度 水準問変動 5 165. 5 33. I 4. 08 -

水徳内変動 255 2070 7 8. I 

覚醒 水準間変動 3 186. 4 62. 1 7. 77 -
記憶の障害 水準内変動 256 2047. 6 8.0 

手指巧鰍性障害水準附変動 3 155. I 5 L 7 6 34 -
水車内変動 255 2078. 7 8. 2 

注)テューキーの方法による多重比較

_.: p<o.∞1... : pく0.01・:pく0.05

1日単位
週単位

月単位

年単位

抑制3年未満

3年以上抑制

全体

0点
i点

2点
3点
全体

。点

1束、

2点
3点
全体

多重比較酎

N Me町 5D 

18 4. 00 2. 75 
40 4.982.8卜 ←

61 3. 65 3. 13 
4 I 3. o9 3. 02 . 
35 2.79 3.02-< 

66 2. 59 2. 39 
26 I 3. 48 2. 93 
57 2.246 2.461 

61 29512686-h 
63 4. 048 3. 03 __j. : 

79 4. 367 3. 009一一一一
260 3. 492 2. 937 
130 2.746 2.758一了1
72 4. 188 3.00ー」 ・

37 4. 554 2. 925ー」

20 4.05 2.819 
259 3. 506 2. 942 



表7 r拒否・排除感」を従属変数としたt検定

拒否・排除君事

N 平均 50 

患者会への所属 非所属 1393.03 2.84・
所属 124 3.99 2.95 

発作による経験

解雇配置替の経験削なし 152 2.57 2.52同
あり 70 5. 44 2. 78 

家族との関係

共感的・支持的自} 低い 46 5. 36 2. 79 -
高い 2103.032.79 

保護・干渉的削} 低い 189 2.93 2.73申
高い 64 4. 99 2. 90 

注 1)就労経験のない者 (38名)を除いて分析

注2.注3)家族関係(四nge0.9) ;低いく5.高い主主5、
四 p<O.OOI.-: p<O.01.. : pく0.05



表8 rてんかんであること」への対処の度数分布と対処パターンの仮説

項目
引きこもり|単舘では出かけない

何か行動する時は、まず病気のことを考える

いろいろなことに績極的に参加している

なるべく人に会うのを避けようとしている

意議して外に出ょうと心がけている

なるべく外出しないようにする

病気隠匿 発作を起こしても.何事もなかったように掘る舞う

服察していることは.あまり人に知られないようにする

つきあいのあるλには‘なるべく病気であることを伝えていく
自分がてんかんであることは、なるべく人に知られないようにする

病気であることを明かしても、てんかんであることは伏せることが多い

色三官定 自分がどうすればいいかを訣めるときは、入の意見に盆うこと古号事い

嫌な部分も含めて.自分のことを認めようとしている

他者と比べて、自分はまだましだと考えるようにする

自分と同じように大変な思いをしている人はたくさんいると思う

調整 ・教育病気による様々なことは周りの人の劫けを借りながら解決しようとする

自分がうまくできるように織極的に周留に働きかけている

発作時の対処をあらかじめ周りの人に教えておく

病気について周りの人に誤解があれば訂正するようにする

第気による篠々なことは人1こ頼らないで自分ひとりで解決しようとする
イタリッタの項目は逆転項目

Jまい
39 (13.51 
122 142.41 
138 147.91 
48 06.71 
137 146.91 
36 (1 L 81 
187 163. 91 
137 147.61 
117 140.31 
169 158.31 
170 158. 31 
109 137. 21 
203 169 81 
204 169.81 
251 187.21 
131 144 81 
114 139.61 
102 135.41 
186 164 61 
12914341 

いいえ 無回答

243但4.41 6 12. 1) 
159伍5.2) 7 12.41 
144 150. ol 6 12. j) 
232目O.61 8 12. 81 
139 148剖 12何21
247 185.81 5 11. 71 
91 131日 1013.51 
143 14立71 8 12.81 
164 15ι 目 712.41 
115 139.目 411. 41 
1 10 138 21 8ロ81
167 158. 01 12 14. 21 
72 125.町 13It 51 
74 125. 71 10 13. 51 
31 110一町 6ロ1) 
142何9羽 15日目
156 154訂 18他 31
178阻4剖 8但81
90 131. 31 12 14.21 
149 151. 71 10 13. 5) 



表9 対処パターンの因子分析

項目

自己肯定・教育

(N=281) 
第 1 第2 第3

因子 因子 因子

15)つきあいのある人には、なるべく病気であることを伝えていく O. 6771 -0.379 0.205 
17)発作時の対処をあらかじめ周りの人に教えておく O. 525 -0. 300 O. 109 
16)自分がうまくできるように積極的に周囲に働きかけている 0.4931 -0.003 -0.069 
6)病気による様々なことは周りの人の助けを借りながら解決しようとする 0.4131 0.019 -0.046 
14)他者と比べて.自分はまだましだと考えるようにする O. 4041 O. 180 O. 067 
12)意識して外に出ょうと心がけている 0.396， 0.016 -0.221 
19)自分と同じように大変な思いをしている人はたくさんいると思う 0.337' 0.084 -0.004 
22)病気について周りの人に誤解があれば訂正するようにする 0.318 -0. 128 -0.054 

病気隠匿

20)自分がてんかんであることは、なるべ〈人に知られないようにする
21)病気であることを明かしても.てんかんであることは伏せることが多い
3)服薬していることは.あまり人に知られないようにする

引きこもり

13)なるべく外出しないようにする
11)なるべく人に会うのを避けようとしている

9)いろいろなことに積極的に参加している(逆転項目)

固有値

寄与.$(%) 

0.084川 879 O. 005 
0.065 ' 0.683 O. 128 
-0. 072 O. 582 -0. 017 

O. 039 -0. 052 O. 6211 
O. 039 0.076 0.5911 

4166 O. 046 ~旦到

2. 38 1. 33 O. 98 

17.0 且5 7.0 



表10 対処パターンの信頼性係数

項目数(同nge) N 平均 SD 信頼性係数
自己肯定 ・教育 8 (0-8) 258 4. 48 2. 07 O. 68 

病気隠匿

引きこもり

(0-3) 277 1. 69 1. 21 0.75 

(0-3) 279 O. 8 O. 87 O. 51 

(人)

50 

40ト ーー.r-l

30ト 良い 1""'" 1主 トー「
1 町 1. 1 1.融 3骨 I 1 

20ト l 祖 1" 1 1.."， l' . 1 ，__， 
10ト l山 1 1 I 1 1 1 1 
o 1 E 閑 E養司】 1 内 I 1..:... Iて .，' 1 1 

0 12345678  

図2 r自己肯定・教育J得点の分布

80 

円
U

円

u
n
u

必
守
内
〆
』

o 123  

図3 r病気隠匿J得点の分布

(人}

150 

50 

100 

。
o 1 2 3 

図4 r引きこもりJ得点の分布



表11 対処パターンを従属変数とした分散分析 (分散分析表)

自己肯定 ・教育

荒動要因 DF 平方和 平均 F比
平方

発作頻度 水爆問変動 5 53. 4 10. 7 2. 56・
水'"内変動 249 1040.3 4. 2 

世庭 木市問量動 3 3.5 し20.27 
記憧宅堕~ 水檀内置動 251 1086. 2 4. 3 

手指巧敏性陣容水瞳間車動 3 8. 4 2. 8 O. 64 
水8筋肉量動 250 1081. 1 4.3 

職務"I 水徳間E動 2 2.7 1.40.31 
水'"内費動 229 9自2.24.3 

注1)伊齢期で肢学中の者 (17名)を除いて分析

Pく0.001.-ーpく且01・p<0.05 

病気隠匿 引きこもり

'1'均 平均
DF 平方和 F比 DF 平方和 F比

平方 写n

5 10. 1 2. 0 1. 40 5 9. 6 1. 9 2. 62・
268 389.6 1. 5 270 197.9 0.7 
3 5. 0 1. 7 1. 13 3 6. 5 2. 2 2. 98・
269 392. 4 1.;; 271 198. 1 0.7 

3 3. 5 1. 2 O. 78 3 7. 2 2. 4 3. 27・
268 393. 8 1. O 270 198. 0 O. 7 

2 5. 6 2.8 1. 91 2 9. 6 4. 8 6. 70 -
247 361. 9 1.;; 249 179.2 0.7 



表12 対処パターンを従属変数とした分散分析
一一ー 多重比較毘1)一

自己肯定 ・教育 引きこもり

N Mean SD N Mean SD 
発作頻度

1日単位 19 21 1. 10 O. 94 
過単位 39 4.33 2‘30 42 1. 12 1. 04一
月単位 61 4. 46 1. 98 63 O. 79 0 79 
年単位 41 490200 | 43 O. 81 O. 85 
抑制3年未満 33 4. 52 1. 77 39 O. 56 O. 68 
3年以上抑制 62 3. 98 2. 12 -' 68 O. 66 O. 86 
全体 255 4502.08 276 O. 80 0 87 
覚醒 ・記憧の障害

日点 62 0.613 0削寸
l点 69 O. 725 O. 838 
2点 67 0.776 0.813 
3点 77 1. 026 0 973ー
全体 275 O. 796 O. 864 
手指巧録性

0)点 143 0即日 8241
l点、 72 O. 778 O. 809 
2点 3809210851」
3点 21 1. 286 1. 189 
全体 274 0.792 O. 867 
職業

定駿 121 O. 64 O. 75寸
不定職 42 O. 76 0 82 
無臓 89 1. 07 O. 97-' 
全体 252 0.81 O. 87 

注)表10において有意差の見られた項目のみ
テューキーの方法による多重比較

.: pく0.05



患者会への所属

表13 対処パターンを従属変数とした t検定

自己肯定・教育 病気隠匿 引きこもり

N 平均 SO N 平均 SO N 平均 SO 
非所属 1394.24 2.05 ・ 150 1. 86 1. 19 ・ 153 0.79 0.84 
所属 119 4.76 2.07 127 1.49 1. 20 126 0 82 0.91 
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家族との関係
共惑的 ・支持的1E2! 低い 46 3. 96 2. 02・

高い 200 4. 71 1. 99 

保護・干渉的注目 低い 179 4.44 2.06 
高い 64 4. 84 1. 91 

注1)就労経験のない者 (38名}を除いて分析
注2.注3)家族関係 (range0-9) 低いく5.高い孟5.

._: p<O.OOl“ Pく0.01.':pく0.05
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表14 独立変数間の単相関係数

性別 年齢
患者会へ発作症状 覚醒・記手信巧敏 問(N=2主2主1) 

半量産 自所属 重症度発作頗度憶の陣蓄 性障害 福病期 排除感

性自1) 1. 00 
年齢 日01 1. 00 
学歴 O. 16・ -O.OJ 1. 00 
患者会への所jij!， O. 14・ O. 10 0.07 1. 00 
発作症状重徒度 日15・ -0.JO -0.07 O. 10 1. 00 
発作頗度 0.02 0.04 O. 15・ 0.00 0.2自由 1. 00 
覚醒 ・記憶の陣嘗 O. 12 0.00 -0.03 O. 14・ 0.04 -0. 21 - 1. 00 
手指巧級性障害 。15・ 0.07 -0. 10 O. 12 。11 -0. 12 O. 37 ~ l. 00 
機病期間1 0.01 0.65 - -0. 16・ O. 13 -0. 14・ -0.01 0.00 日15・ 1. 00 
矩否 ・排除感 0.09 0.07 -0.14 O. 18・ O. 10 -0. 17 - O. 24 ~ O. 19・ O.10 1. 00 

自己肯定・教育 -0. 13 -0.06 -0.09 O. 12 0.07 0.08 0.04 0.05 O. 06 O. 06 

病気隠匿 -0.09 -0.03 0.08 -0. 17 - -0. 06 0.06 -0.07 0.06 0.03 0.02 

引きこもり O. 03 0.07 -0. J3・ -O.OJ 0.06 0.22 - O. 12 O. 16・ 0.08 0.22 -

pく0001.":p<O.OI・:pく0.05



表15 主観的ウエルビーイングを従属変数とした重回帰分析

人生満足度
恒回帰係書生 SE IJ(IJ幅回帰係敏

性 -0.789(0.219) -0.213 
年齢 -0. 022 (0. 012) -0. 133 
患者会への所属 O. 082ω219) -0.022 
学歴 -0 102 (且 113)-0. 054 
発作症状重症度 -0. 007 (0. 006) -0. 071 
発作頻度 且210(臥 072) O. 179・
党霞・記憶の障害 -0. 028 (0. 105) -0. 017 
手指巧敏性障害 -0. 132 (0. 123) -0. 068 
羅病期間 O. 051 (0.059) 0.067 
拒否・排除感 -0.261 (0.039) -0.406-
(定数項) 5. 864 (0.579) 
重相関係数 且578叩

決定係数 (R') 0.33 
自由度調理事涜み (R勺 且30
-: pく0∞1・p<O.Ol・:p<O.05 

(N~221J 

病気による生活への支障感

由回帰係数 SE 掴描偏田鍋係lIt

O. 059 (0. 253) O. 012 
-0. 002ω014) -0.009 
O. 214ω253) O. 043 
0.005 (0.131) -0.002 
O. 006 (0.007) O. 047 
-0.296 (0 083) -0. 191 -
0.529 (0.121) 0.241-
-0. 125 (0. 142) -0. 048 
-0. 069ω. 068) -0. 068 
0.452ω045) 0 532 -
4. 294仰 668)
且701向。49
0.47 



性別

年齢

学歴

患者会への所属

発作症状重症度

発作頗度

党健・記憶の陣容

手指巧鰍性障害

確病期間

拒否 ・排除感

自己宵定 ・教育

交互作用(i)tJ"， 
{定数項}

童相関係数

決定係数 (R')

自由虚誼盤盗~

表16 主観的ウェルビーイングを従属変数とした重回帰分析

「自己肯定 ・教育jの主効果と緩衝効果
(N~221) 

人生満足度 病気による生活への支障感

additive model interactive model additive model in日ractivemodel 

幅田鍋{員数 1:'"循回帰係費支園田鍋鎖骨11< 1:'"偏回輸係敏 信囲網係敏 1:111偏歯師係星良債田鍋係敬 1:'"偏回鯵係，.

-0.116幽 -0.193 -0. 143 -0. 200 O. 116 0.024 O. 147 O. 030 

-0. 022 O. 131 -0.02 [ -0. [26 -0. 002 司0.008 -0. 003 -0.012 

-0. 086 -0. 046 -0. 087 -0. 046 0.008 0.003 0.009 0.004 

-0. 152 -0.04 [ -0. [30 0.035 O. [58 0.032 O. [32 0.027 

-0. 008 -0. 081 -0.001 0.063 0.006 0.04 [ 0.004 0.025 

0.222 - O. 190 O. 207目。[77 -0. 286回 -0.185 -0.269 -ーO.174 
日027 -0. 0[6 -0. 005 -0. 003 0.529叩 0.242 o 504 -・ 0.230
-0. 141 -0. 072 O. [42 -0. 073 -0. [32 0.051 -0. [31 -0.05[ 

0.058 O. 071 O. 055 0.013 -0. 063 ー0.063 -0. 059 守0.059

-0.262・..-0.408 0.263 ---0.410 0.450 ..・ 0.530 0.452由 O.532 

O. 116・ O. J28 O. 105・ O. [15 0.091 0.076 0.104 0.087 

0.035・ O. [ [4 -0.041・ -0. 101 

5.216叩 5.221- 3. 787 _. 3.714 --

0.59J - O. 60[ -- 0.705叩 0.7[2 

0.35 0.36 O. 50 0.51 
0.3[ 0.32 0.47 0.48 

叩 p<O.OOI，佃:p<O.O l. . : p<O.05 



自己宵定・教育
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拒否・排除感

人生満足度に対する「拒否 ・排除感」と「自己肯定 ・教育Jの交互作用効果
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拒否 ・排除感

生活支障感に対する 『拒否 ・排除感」と「自己肯定・教育Jの交互作用効果

註)交互作用モデルの重回帰式に、Q)I芭否 ・排除感 f低いJ=25'16!，曲、 「高いJ=75%値、
②自己肯定・教育 rlowJ =25'16!，曜、 fhlghJ宮 75%値.③その他の変教には平均値を投入

図6



表17 主観的ウェルビーイングを従属変数とした重回帰分析

「病気隠匿」の主効果と緩衝効果

(N=221) 

人生満足度 病気による生活への支障感

addilive model Jnteractive model additive model in町 aClivemodel 

骨量留婦係舷 担裏目事偏図栂1M!;!II包附録11. fS~鑓回帰係書t !II田鍋係数 !l[ゆ恒回帰倭Z致 傷図録係数 際~1II目鍋係書k

性別

年齢

学歴

患者会への所属

発作症状重症度

発作顔度

党11¥.記憶の障害

手指巧敏性院筈

羅病期間
拒答 ・排除感

病気隠匿

交互作用③出}

-0.819・・ -0.221
-0. 023 -0. 137 
-0. 081 -0. 043 
伊O.155 -0. 042 
-0. 008 -0. 076 
0.219 - O. 187 
-0. 034 -0. 021 
-0. 133 -0.068 
O. 052 O. 068 
-0. 254 - -0. 395 
-0. 170 -0. 1II 

t定数度) 6. 133 -
重相関係数 0.588 -

決定係数 (R') 0.35 
自由陪調趣溶.7J.R' 0.31 

町 p<O.OOL-: p<O.D1. . : p<O.05 

-0.831 -・ -0.224 
-0.023 -0. 137 
O. 076 -0. 041 
-0. 149 -0. 040 
O. 008 -0. 076 
0.223 - O. 190 
-0. 037 -0. 022 
-0. 132 -0. 068 
O. 052 O. 069 
-0. 252 --0. 393 
-0.172 -0.112 
-0.015 -0.028 
6.106 -
0.588 -
0.35 
0.31 

O. 116 0.024 
-0. 001 -0. 004 
-0.044 -0.018 
O. 352 0 072 
O. 008 O. 055 
-0.313山 一0.202

0.541 - 0.247 
-0. 123 -0. 048 

O. 120 0.025 
O. 001 -0. 004 
0.046 -0.018 
0.350 0.071 
O. 008 O. 055 
-0.314甲 -0.203 
0.542山 O.247 
-0. 123 -0. 048 

-O. 070 -0. 07o -0.071 -0.071 
且438由。516 O. 438山 0.516
O. 322 ~ O. 159 0.323・ O.159 

3.784申
O. 718由

O. 52 
0.49 

O. 005 O. 007 
3. 793由
0.718山

O. 52 
0.49 
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表18 主観的ウェルビーイングを従属変数とした重回帰分析

「引きこもりJのま効果と緩衝効果
和J~221)

人生満足度 病気による生活への支障感

additive model in四日目ivemodel additive model 同胞団ctivemodel 

由回帰係象徴鎗鐸回鮒係数 彊留婦係費支 際司~II:阻鍋係数 置田鍋係数ll!lI!信回鍋係量全信回帰係歓 銀匁儒由帰係It

0.781山 -0.211 -0. 773山 -0.208 0.054 0.011 0.060 0.012 
-0. 020 -0. 118 -0.019 -0. 116 -0. 004 -0.017 0.003 -0. 016 

-0. 130 -0. 069 -0. 115 -0.061 0.015 0.006 0.026 O. 011 

-0. 140 -0. 038 -0. 161 -0. 043 0.254 0.052 0.237 O. 048 
-0. 005 -0. 047 -0. 003 -0. 025 0.005 0.034 0.007 O. 047 

O. 154・ O. 132 O. 151・ O. 129 -0. 257幽 -0.166 -0.260鴎 O.168 

-0. 026 -0.015 -0. 034 -0.021 O. 527 _. O. 240 0.521 ..・ O.238 

0.090 -0. 046 -0. 066 0.034 -0. 154 -0. 060 O. 136 -0. 053 

0.055 0.072 0.052 O. 068 -0.071 0.071 -0. 073 -0. 073 

矩否・排除感 -0. 236山 一0.368 -0. 232由 -0.362 0.435-' 0.512 0.438由 0.516

引きこもり -0.518由 -0.243 -0.473申 -0.221 0.362・ 日128 0.396 - O. 140 

交互作用③出j -0. 090・ -0守 127 -0. 069 -0. 073 

{定数項} 6.289由 6.201由 3.997 - 3.930 -
重縄関係数 0.621 _. 0.633 - 0.711- 0.715叫

決定係数 (R') 0.39 0.40 O. 51 O. 51 

自由&遡!!滋aR.: 0.35 0.37 0.48 0.48 

-': pく0.001.-: p<O.O I・ p<0.05
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図7 人生満足度に対する「拒否 ・排除感」と「引きこもりJの交互作用効果

注}交互作用モデルの重回帰式に、①拒否緋除感 『低いJ~2516値. r高いJ-75%値.
②引きこもり・ rlowJ~2516値. fhighJ ~75%値.③その他の変数には平均値を設入
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てんかんをもっ人の生活と意識に関する調査

この調査は統計的に分析します。あなたのプライパシーには十分な配慮をおこなって

おり、あなたにご迷惑がかかることはありません。とうぞありのままをお答えいただき

ますようよろしくお願いいたします。

《はじめに.あなたのことについて教えてください.;}> 

(01 )性別は い男性 Z 女性

[0白…2
(0ヨ31あなたはてん力F、ん1協渇会に入会されていますか F

|J..Jド 2いいえ | 
v 

社団注入 日本てんかん協会東京都支部
調査実行委員念

匝!1J <はいの方に〉入会されてから、どの位たちますか 〉

| 1.1年未満 2.1-3年未満 3. 3 -5年未満 4.5-10年来満 5.10年以上|

(04)あ右たの両殺はてんかん協会に入会されていますか?

|l恥 Zいいえ | 

<C大に.あなたのてんかんの症状や治療の悌子についてお聞きします。 》

(05)発作はどのくらいの間関でおこっていますか ?もっともよ〈あてはまるものにOをつけてください。

1. 1日単位 (1日に 11董は起こる) 5. (発作が立いのが) 1:年以上-2年未満

2週単位(週に 11萱は起こる) ι (発作がないのが)2年以上-3年未満
1月単位(月に 11支はおとる) 7. (発作がないのが) 3年以上-5年未満
4年単位(年に 11宣はおこる) 8. (発作がないのが) 5年以上-10年未満

9. 1 0年以上発作がない

(061主ヱ主主主主Eてんかん発作の様子についての次の1)-12)の質問について、それぞれあてはまるも
のにOを付けて下さい。 (しばら〈発作のない方は、最後に起きた発作のことについてお答えください)

1)意設がなくなる..“一 ー… n ・・・・・ ・・… ...1はい ........2.いいえ

2) 発作の前に前兆がある …… ー...................1.はい ..・ .2いいえ

J) 日中におこる ...1.1まい .ーZいいえ

4) 地面に転ぷ ... ー ...................1.はし'.........2いいえ

5) 失禁を伴う ... ・・ ・ 0 ・e ・・ .. 1. I~ い ...2.いいえ
6) 発作中も意識ははっきりしていて、体を支えきれる ......1はい ........2いいえ

7) けいれんをf半う ...... .......................................................1はい........ 2いいえ
8) 極限中に起こる 0・ ・・・ .................1はい.........2いいえ

9) 発作が起こったことが自分で分かる ...................................1はい.........2いいえ

10) 発作はどの〈らい持続しますか?

|1.1時以内 2.10秒-1分くらい 3. 1分-10分くらい 4.10分以上

11) 発作が終わってから正常に戻るまでの時間はどのくらいですか P

い1分以内 2. 1分-10分くらい 3.10分-30分くらい 4.30分-1附 くらい 5. 1時間以上|



12)発作時に自分の動作が調節できなくなる .."・"...........1.はい ......2いいえ

7一直面〈はいと答えた方〉その際にどんな行動をとりますか? [例・動吉田る 、 D~がかたよる等]

(07]はじめて発作を起こしたのは何才頃ですか ?•• ...•••.•..••••.....• • • . I I I才のころ

同附]にご…気知は… 
[09]どなた古か、ら病気のことを知らされましたか?

い主治医 2貌 1その他( ) I 

(010〕現在、主治医からてんかんの治療薬は処方されでいますか?

1.処方されている

Z処方されていない [013]に進んでください。

(011]主治医から処方されている薬の量や種類は、いつも同じですか ?

|1.同じ・ほとんど変わらない 2環在変更中 | 

(012]てんかんの治療のために毎日服用が必要な薬は、あわせていくつですか?また、 1日に何回服用する
ことになっていますか?

己個口回/日

[013]前悶012の薬について、日頃どの程度飲んでいますか?

l L 全部飲んでいる 2 少し残る 1 半分くらい残る 4 ほとんど残る

(014]あなたはこれまでに、わざと薬を飲まなかったり、飲む量を減らしたりことはありますか?

l i必 Zない|

~直固くあると答えた方〉その理由について、 次の 1) -8)の項包について、あてはま
る方に「はいJまたは「いいえjでお答えください。

1 )効果が分からないから ー・…・・ 0・...・ 切....1.1まい Zいいえ

2)病気だと認めたくないから …0・・・..__ー ーlはい ...2いいえ

3 )人に獲を飲むところを見られたくなかったから .....1はい ..2いいえ

4 )薬の量が多いから ...，........ ・ ー…・ 1はい ..2いいえ

5 )錐かの関心をひきたかったから ・ー・・“ ..........1はい 2いいえ

6 )薬に束縛されたくなかったから .ー…ー・ ーlはい.....2いいえ

7)副作用がいやだから ........・ ー ・ 0“…ー白 1.はい ...2いいえ

8 )その他(具体的に

(015]薬を飲むことについて、どのように感じていますか?お考えに最も近いものにOをつけて〈ださい。

1 )飲むことは「生活習慣の一部J......].非常に思う 2まあ思う ....3あまり思わない J全く思わ牢い

2 )飲むことは「負担J................. ......1非常に恩う Zまあ思う ....3.あまり思わない .4.全く思わない

.2. 



(016]てんかん発作以外に、次のような症状はありますか 7 次の 1)-4)について、もっともよ くあては

まる番号にOをつけてください。

1)手のふるえ.... … “…・"“リ"" 0 

2)眠気 .ム ー 一 一 0 

3)集中できない .••.•...•• ••.•.• ・'"""""， 0 

4)そのf也( ) """""， 0 

立
十=一
q
V
2
d

常
一

'

k
』

「
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4
3
，
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ら
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な
程
一
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気
な
一

な

，2 

1..・..，-..-.-・ 2

(017]次のことがらについて、図鑑を感じることはありますか?

1)物事が覚えにくい、思い出せない """'"，， " "'''''' "， ，， ，，，， 1.ある 2，ない

2)字を書くことに困難を感じる ...........................，・・ ・… ].ある ""，2ない

3)針に糸を通すなどの細かい手作業に因鍛を感じる .-......，・"， ].ある "，，2ない

りその他(具体的に

(018 )あなたはてんかんの他に、治療中の病気がありますかフ

(019)あなたは現在、てんかんの治療について何科にかかっていますか?あてはまるものにOをつけてください@

| l小児科 Z精神科 3脳外科 4神経内科 5心療内科 6その他( ) I 

(020]診察の際に、発作の機子や病気について感じたことなどを、主治医に率直に話しています力、 ?

I Iよく話している ZまあE古している 3あまり話していない 4全く5舌していない E

(021]現在の主治医から、ご自身の病気のことや薬のことについて、きちんと説明されていますか〉

l十分されている Zまあされている 3あまりされていない 4全くされていない

(022 Jてんかんの治療について、これまでに自分や家族の意思で、転院や転科されたことはありますか?

Zない1

面〈…M 方)何回くらい餓ーすカ 7 口固くらい

団固〈あると答えた方)転院・糾の理由についτ、あなたのお気持ちに日主
まるものすべてにOをつけて〈ださい。

t.i舎断に納得できなかったから

Z医師の説明や医師との人間関係がよくなかったから

1治療の効果が上がらなかったから

4，遠い、交通が不便など通院が図書置だったから

5，診察時間や暖自の融通がきかなかったから

6ーより専門的な治療や他の治療を受けたかったから

1その科では体面や世間体が悪いから

B治療内容がいつも同じで頼りないから

9その他(

-3-



<<;欠に.あなたの病気に対する思いや.これまでの病気経験についてお聞きします.~ 

[023 )あ立たは、ご自分の病気について日頃どのように感じています力、?次の 1)-7)の頃自について、

もっともよくあてはまるものにOをつけてください。

1 )あなたの発作症状の霊さについて

1.非常に重い 2やや重い 3やや程ぃ 4非常に草互い

2 )でんかんがあ主たの生活に与える影響の大きさについて

I非常に大吉い 2やや大きい 3やや小さい 4非常に小さい

3)病気が治るかどうかの今後の見通しについて

I.i丘ドうちに治る 2いずれ治る 3治らない 4.分からない

4 )発作が起こることについて

1.非常に心配 Zまあ心配 J.あまり心配ではない 4全く心配ではない

5)病気のために制限されていることがあると感じていますか?

I 非常に感じる 2まあ感じる J.あまり感じない 4全くi.i1iじ主い

6)病気のために、本来の自分の能力や人格が正当に好価されていないと感じていますか?

1.非常に感じる 2まあ感じる 1あまり感じない 4全く感じない

7)てんかんであることも自分の個性の一つであると患いますかフ

1非常に思う Zまあ思う 3あまり恩わない 4.全く思わない

[024 Jあなたの周りの方で、あなたがてんがんであることを知っているのはどなたですか?次の 1)-3) 
の項目について、もっともよくあてはまるものにOをつけて下さい。

みんな 知っている人知らない人 ほとんどの人
知っている の方が多い の方が多い が知らない

11家族やっきあいの多い親戚 1 ... ................ 2.................... 3. ・・.........4 

21家篠以外のごく親しい友人 守 1 .. ................. 2.................... 3..................... 4 

3 )総場の同僚や学絞の友人など
接する檎会が比較的多い人 ー・ ...1.ー 2... ... ー… 3. “ 4 

[025 )あなたがてんかんであることを、周回の人が知っていることで、次のようなことを感じたことがあり

ますか F次の 1)-6)の1真白について、もっともよくあてはまるものにOをつけて下さい。

よくある 時々あるあまりない全〈ない

1)差別されたと感じたこと ............・・ ・…・・・・…・.1 ............ 2 ............ 3............. 4 

2)人と気楽につき合えるようになったと感じたこと 。.…… 1............. 2 .............. 3............. 4 

3)人から拒絶されたと感じたこと 川、......1...・..... 2....... ...... 3............. 4 

4)周りが自分に気を使うと感じたこと ........ 1....・.......2.............. 3............. 4 

5)自分の価値が下がったと感じたこと u ・..................1 ........... 2…ー・ 3............. 4 

6)迷惑や負担をかけていると感じたこと ..............1.......・M ・..2.............. 3............. 4 

[026 )発作を起こしたことがきっかけで、次のような経験をしたことがありますか 7次の 1)-5)の項

自について、あてはまるものにOをつけて下さい。

1)けがや交通事故など危険にさらされた/危険な自にあったーー ・ ....1ある ...2. t.よい
2)盗鍛に透うなどの被害にあった .....・・ ョ ー ・・守 .....1ある........2ない

3)自分がてんかんであることを人に明かすきっかけを得た ー・・ lある ...2ない

4)勤務先で配置を替えられたり解雇された ー ..................lある .2ない

5)その他(具体的に:

.4. 



[027 J現在、あなたの周囲に次のような方はいますか?次の 1)-5)の項目について、 あてはまるもの
にOをつけて下さい。

いる いない

1) あなたの意見や考えをさ事重してくれる人 『 り 1 ......... 2 

2)あなたのことを評価したり批判してくれる人 .....，............ 由・ー 1..... 2 

3)てんかんであることを気にせずに絡してくれる人....•••..•.•.••..• •••..• 1 ........ 2 
4)発作の感覚を分かち合える人 . ー .........- 輔 。1.... 2 

5) どこかへ行くときに、送ったり付古来ったりしてく れる人 .. .•• 1 ..... ... 2 

(028 Jあなたの心配事や悩み事を聞いたり、苦しみを理解して くれる方は以下の中にいますか Pあてはま
るものすべてにOをつけて下さい。 rいない・必要ないJという方は、 r99JにOをつけてください。
99いない・必要ない
1.家族 2.貌ra 3友人・知人 4.患者仲間 5.主治医 6てんかん協会

7.聴渇の上司・同僚 8.その他( ) 

[029 )就職・進路、あるいは医癒や福祉など、あなたが生活していく上で役に立つ情報を提供してくれる

方は以下の中にいますか 7あてはまるものすべてにOをつけて下さい。
「いない・必要ないJという方l:t、 r99J 1:百Eぢlすてください。
99いない ・必要ない
1.家篠 2親戚 3友人・知人 4患者仲間 5.主治医 ιてんかん協会
7.職喝の上司・同僚 8.その他( ) 

(030)病気をもって生活をしていくことについて、あなたには、どのようなことがあてはまりますか〉

次の1)-23)の項目について. rl:tいJか「いいえ」でお答えください。

I:tL、し、L、え

1)発作を起こしても、何事もなかったように振る舞う ......................................... 1...... 2 

2)悩み事や困ったことは同じ病気の人に相該する_..... ・ ・・.............. 1. 2 

J)服薬していることは、 あまり人に知られないようにするム合町 e ・・ e ・.....1 . .... 2 

4)自分がどうすればいいかを決めるときは、人の意見に従うことが多い..............1 ...... 2 

5)つきあいの多い友人は病気の人が多い .... ー一宇 ....... ............... 1 ...... 2 

6)病気による様々なことは

周りの人の助けを借りながら解決しようとする .，..・… .................................1......2 

7)噂独で1;1:出かけない .日 M ・o・・1・‘・ … .，.. ・・・ ・ ...."..‘ .........1 …2 
8) i可か行動する時は、まず病気のことを考える .•.•.. ・ e ・ 0・.... … 1 …2 
9)いろいろなことに積極的に参加している ー ー ..... ....................... 1 ..... 2 

10)嫌な部分も含めて、自分のことを認めようとしている @ 唱・ー ー・ ........... 1 ..... 2 

11 )なるべく人に会うのを避けようとしている ................................. 1...... 2 

12)意隠して外に出ょうと心がけている ........，...................... ー ••• 1...... 2 

13)なるべく 外出しないようにする ・ ー...................................................................1 ...... 2 

14)他者と比べて、 自分はまだましだと考えるようにする ーー・・ ・ 1 .... 2 
15)つきあいのある人には、なるべく病気であることを伝えていく 1...... 2 

16)自分がう まくできるように積極的に周囲に働きかけでいる ー ・・............1 ...... 2 

17)発作時の対処をあらかじめ周りの人に教えてお<.......... ・0・… ・・ 0 ・...1.…2
1日)同じ病気の人とのつきあいはなるべく避けている ..... ・・ 1 ...... 2 

19)自分と同じように大変な思いをしている人はたくさんいると思う 1...... 2 

20)自分がてんかんであることは、なるべく人に知られないようにする .... 1..り 2

21)病気であることを明かしても、てんかんであることは伏せることが多い ー 1...... 2 

22.)病気について周りの人に誤解があれば訂正するようにする ー‘ 1 .... 2 

23)病気による嫌々なことは、人に頼らないで自分ひとりで解決しようとする 1 .... 2 

-5-



(031 )現在、あなたの生きがいになっていることはありますか?あるいは自分が解放されたリ.生き生き
しているなあと感じることはありますか?

(032 )今のあなたの生活について、どの程度不満や満足をお感じになっているかうかがいます。

次の 1)-4)の項目について、もっともお気持ちに近いものを つ選んでください。

1)人間関係や人との交際について

1.非常に満足 Zまあ満足 3.少し不満 4非常に不満

2) [収入の有無にカ‘かわらず〕あなたの仕事や役割について

I非常に満足 2まあ満足 3少し不満 4.非常に不満

3)現在の生活全体として

l非常に満足 2まあ満足 3少し不満 4非常に不満

4)現在の生活状況は、自分の能力とか努力に見合っていると患いますか?

1.非常にそう思う Zまあそう思う 3あまりそう思わない 4全くそう思わない

(033 )次の 1)-3)についてどのように考えていますか?お考えに近いものを一つ選んでください。

はい いいえ分からない

t)あなたの人生はだんだん悪くなっていると感じますか?.....・…・ 1..._.... 2. 3 

2)これから何か面白い、楽しいことがあるような気がしますか?....__. 1 ........ 2........... 3 

3)今の生活は充実していると思いますカリ ー ………  ....... 1 .......... 2 ….. 3 

《最後に、あなたの暮らしぶりについてうかがいます.>> 

(034]現在、あなたは仕事をもっていますか。あなたの現在の機子について、もっともよくあてはまるものを

一つ選んでOをつけてください。

I常雇の働労者

2自営業

3.家紋従業者

4.臨時 ・日雇い、アルバイト・パートーートー

5.福祉作業所

6.社会就労セン7- (j量産施設)

7.求聡・就職活動中

8.学生

9.l草業主錫・家事手伝い

10無職・年金生活者

11その他(

直亙D<現在仕事をもっている方}
週に何回くらい仕事をしていますか。

口問
直固 〈現在仕事をもっている方〉
現在の戦場での、発作への対応の状況
について、あてはまるものにOをつけて
ください。

1.職場として発作に対応できる用意がある

2周囲の同僚は発作に対応できる

3発作に対応できる用意。はない



l収入のある仕事に就いたことがある・就いている

(035 ) てんかんを発症してから仕事に就かれたことはありますか?ただし、この場合の「仕事」と I~ 7')レパ
イトやパートを含みます。ずっと学校に行っておられる方は、 f3就学中JにOをつけてください。

2.1士事に就いたことがない

3就学中

c
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a.転車量や解雇によって職場を変わった経験11、どのく
らいありますか 7

1. IJ査もない 2. 1-2回 J. 3-4回 4. 5-6回

5. 7-8回 6.9-10回 7.11回以上

b.そのうち危も長い勤続期間はどのくらいですか?

1.半年来満 Z半年-1年未満 3. 1 :年-2年未満
4.2年-5年未満 5. 5年-10:年未満 6.10年此L上

C.あなたは就職の時に、採用を決定する人にてんかん

であることを申告しますか 7

1いつも申告する

2いつも申告するとは限らない

1申告したことはない

l堕商司 令と答えた方にお聞きします〉
I f事に就いたことがない理由について、次の中から
!あてはまるものを己主主選んでください。

I l.就職したくても雇ってもらえないため
I 2.家事や育児など家の仕事があるため

! 3経済的に図っていないので働く必要がないため
I 4.発作が起こるのではないかと心配立ため
I 5.自分の適性にあう聡がないため

I 6病気のため
! 7.円山7・宗教材仕事以外でするこ とがあるため
i 8その他(

(036)お宅の暮らし向きはいかがですか 7もっともよくあてはまる番号にOをして〈ださい。

1.経済的には十分なゆとりがある

2暮らしに必要なものや、まとまったものはだいたい買える

3食べるには困らぬ程度、まとまったものは買えない

4食べるのに精いっぱい、他のものまでは手がまわらない

[037 )現在あなたは、障害基礎年金・生活保護主ど公的な宿祉サービスを受けていますか F次の 1)-6) 
の項目について、あてはまるものにOをつけて〈だdG"ご一一一一

利用している 利用していない

1) 障害基礎年金 ....-......“・ 0 …ー 1. .......•........... 2 

2)生活保護 ••••••...•••. ‘……一・・・・ー… 1…ー ー ..2 

J)失業給付 ・…......・"…ー 1.................... 2 

4)通院・医療貸公費負担制度 ......…"…ー・ 1....................2 

5)手帳制度 ......，…・ .......1............. …2 

6) その他( )…..1.....................2 

[038 Jあ右たは生活のために‘どなたかから経済的な援助を安けていますが矛ただし、前問のような福祉
による公的な経済1I助を除きます。

盃固く 1と答えた方)どなたから生活貨の1I助を受けていますか 7
|l親方、ら Z級以外の家族 3その他( ) I 



{039 J現在、あなたと一緒に住んでいる方すべてにOをつけてください.ただし‘ f一緒に住んでいる」
とは、同じ敷地内に住んでいることを有uす。
日一人暮らし

l配偶者 2父図 3配偶者の父国 4子供・孫 5兄弟姉妹 6その他

{040 Jあなたが受けられた教育についてうかがいますoa.bについてあてはまるものにOをしてく ださい。

b あなたが最後にでられた学絞は

どちらですか。 (在学中・中退を含む)

1中学校

2高等学校

3禁星学校(高等部)

4短大 ・高専・専門学校
5大学 園大学院

邑その他(
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(041 ) あ宰たとあなたのご肉親や配偶者など、身近主ご家践との関係についての次の 1)-日)の項目に
ついて.もっともよくあてはまるものにOをつけて下さい。

非常に まああてあまりあて 全くあて家践は
あてはまる はまる はまらないはまちないいない

1)家族でなんでも話し合うことができる .1........ .....2... ... ...... 3...... .....4... .. .......0 

2) r~ してはいけないj と制限されることが多い ..........1............ 2.... ......... 3................4 

3)あなたの病気の苦痛やつらさを理解している ・ー 1. ............2......... ..... 3 ... ..... .....4. .............. 0 

4 )あなたのやりたいことや考えを尊重してくれる 1..、 .2... ...... .... 3 .. ....... ....4.............. 0 

5)あなたはてんかんであるために家族に遠慮をしているー 1..... ... ..2 ......... .... 3...... .........4... ... ..... ..0 

6)家篠1;1.、あなたがてんがんであることを他人には言わない .....1 ..... .......2......... ..... 3................4............... 0 

7)病気だ力、らといって特別扱いはしない ー 1..... .... .2 ... ........ 3 ... .... .....4.... ........ .0 

B)どちらかといえば過保護で世05をやきすぎる M ・ー 1.............2. ............. 3.............. 4..... ...... . 0 

(042]あなたの生活をもっとよくするには、どのような条件がそろうとよいと磨、いますか Pあなたがもっ

とも重要だと思うことを 3つまで選んでOをつけてください。

l治療が進歩して、症状が改普されること

2場所や診療時間主どが便利になり、 専門的な医療がもっと受けやす〈なること

3医療貨や通院貨の負l!lがもっと軽くなること

4ある条件を満たせl正、 運転免許などi去的に制限されている資格や免許がJl2:得できること

5聡喝での病気によるいろいろな問題を、 4日経できる専門的な縄問が身近にあること

G.通院と仕事とのかねあいが.うまくできる体制や制度が整うこと

7自分の率直な患いや悩みを話せる機会が身近にあること

8発作だけでなく、本来の自分の能力や人格をもっと評価されること

9 発作中の自分の状態や病気そのものについて、もっとよく知る機会があること

10.一般の人々に病気に対する偏見や誤解がなく主リ‘病気への理解があること

11その{也(

ー一一一一一一一ー以上で質問は終わりです. ご協力ありがと うございます.

お手数ですが、記入漏れがなし、かもう一度確認してから、この用紙を同封の回収用

封筒に入れて封をしてください。
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