
Abstract
　The purpose of this study was to clarify the research trends of mS patients' QOL and to 
examine the suppor t for maintaining and improving QOL. As a result of examining 30 
domest ic and international literature published between April 2000 and March 2019 using 
the central journal ver.5 and CHINAHL Plus, 18 quantitative studies, eight qualitative 
studies, and four other studies, about 73% was a quantitative study. The main QOL metrics 
used in quantitative studies were FAMS, SF-36, EQ-5D, and MOSQOL-54.
　Factors related to QOL in MS patients suggested a variety of symptoms that are difficult 
for others to understand, such as changes in relationships, fatigue, numbness, and 
depression, difficulties in predicting recurrence, changes in working conditions and social 
roles, and relationships with medical personnel. In addition, cognitive function, educational 
level, and stigma were suggested as factors affecting QOL not found in domestic literature. 
And, it was seen that it lived daily while reconstructing the self and the life such as coming 
to terms in the experience of the loss though there was an individual difference, and finding 
the meaning of the life of oneself who lived with the sickness.
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Ⅰ．緒　　言

　多発性硬化症（multiple sclerosis；MS）は、視

神経・脳・脊髄の中枢神経系に広く病変が認めら

れる炎症性脱髄疾患の代表的疾患である 1）2）。視

力障害、運動・感覚障害、構音障害、歩行障害、

膀胱直腸障害など症状は多彩で、再発寛解を繰り

返すのが特徴である 3）~5）。男女比は 1：3 ～ 4 と女

性に多く、本邦の患者数は約 12,000 人と推定さ

れている。発症年齢は 10 ～ 50 歳代に多いが、特

に 20 ～ 30 歳代という若年層の発症が最も多い。

MS の有病率は欧米において非常に高く、10 万人

あたり 200 人を超える地域もある。本邦での有病

率は 10 万人あたり 1 ～ 5 人程度とされていたが、
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最近の各地での疫学調査や 2004 年全国臨床疫学

調査などによると 8 ～ 9 人程度と推定され、本邦

でも MS の患者数は年々増加している 1）6）7）。MS
の原因は未だ解明されていないが、最近の研究で

は、自己免疫的機序や、複数の遺伝的因子と環境

的因子の関与が考えられている。

　また治療においては、急性増悪期治療の確立や

再発予防（進行抑制）薬の出現など、2000 年以

降急速に進歩している 1）8）。今回我々が、医学分

野における研究について、検索できる範囲内で日

本を代表する MS 研究グループによる基礎的研究

1,653 本について確認したところ、文献数では

2000 年以前は 51 本であるのに対し、2000 年以降

は 1,502 本と、2000 年以前と比較すると disease 
modifying drug（DMD）が承認された 2000 年以

降飛躍的に増加している。種類別では、病態機序

が一番多く 623 本（38%）、次いで治療関連 364
本（22%）、診断・疫学関連 300 本（18%）となっ

ており、治療の進歩が反映されている（表 1、2）。

　一方、MS は確定診断が難しく、現時点の医学

水準では再発の確実な予測は困難であり、当事者

の抱える不安は大きい。さらに外観からは理解さ

れにくい症状があるため、QOL（Quality of Life；
QOL）に大きく影響を及ぼしていると思われる。

　QOL は、日本語に翻訳すれば「人生の質」、「生

活の質」あるいは「人生・生活の質」となる。国

際保健機関（World Health Organization；以下 WHO）

は、1947 年、その健康憲章の中で、健康を「…

not merely the absence of disease, but physical, 
psychological and social well-being」、すなわち、「…

単に疾病がないということではなく、完全に身体

的・心理的および社会的に満足のいく状態にある

こと」と定義し、さらに 1998 年には、「spirituality」

を健康の定義とする概念の中に加えることを提案

した。QOL の概念・定義について土井 9）は、上

述の WHO の定義した健康の概念が QOL の概念

に相当するものと考えて大筋間違いはないとする

一方、その定義は単一で普遍的に受け入れられた

定義はないと述べている。

　また佐藤ら 10）は、WHO の定義を「個人が生活

する文化や価値観のなかで、目標や期待、基準お

よび関心に関わる自分自身の人生の状況について

の認識」としているとし、上述の定義を発展させ

た概念と言えると述べている。そして、QOL と

は曖昧な概念であり、医療者は患者の主観である

QOL を客観的に判断するには、身体的、心理・

社会的に多方面から患者を全人的に捉える必要が

あると述べている。

　本邦の保健医療分野における QOL の研究は、

1980 年代以降、医療の現場において、種々の慢

性疾患を持つ患者を対象にさまざまな QOL 研究

の取り組みが行われてきており、保健の現場にお

いても、地域の中における QOL 研究が進められ

ている 9）。しかし、原因不明で完治困難な難病に

おいては、療養者の QOL 評価は容易ではない。

特に MS においては、医学分野における研究が急

速に進み QOL に関する関心は高まっているもの

の、保健・看護分野における研究はまだ少ないの

が現状である。

　難病の重要なアウトカムは QOL であり 11）、症

状が多彩で再発の予測が困難な MS 患者には、よ

り個別性を重視した QOL の支援が必要である。

そこで本研究は、MS 患者の QOL に関する文献

検討を行い、研究の現況や QOL に関連する要因

を明らかにし、支援の方向性について示唆を得る

ことを目的とする。

表 1 MMSS 研研究究ググルルーーププのの年年次次別別文文献献数数  
 2000年

以前
2001年〜

 2010年
2011年〜
2019年

計

⽂献数 151 708 794 1,653

表表 22  MMSS 研研究究ググルルーーププのの主主題題別別文文献献数数  
 病態機序 治療 診断、疫学 総説 症例報告 その他 計

⽂献数 623 364 300 262 75 29 1,653

割合 37.7% 22.0% 18.1% 15.8% 4.5% 1.8% 100%

表１　MS研究グループの年次別文献数

表２　MS研究グループの主題別文献数

― 14 ―

山形保健医療研究，第 23号，2020



Ⅱ．方　　法

１．文献検索

　DMD であるインターフェロンβ治療が本邦で

承認された 2000 年 4 月から 2019 年 3 月までに発

表された国内外文献を対象に、国内文献は医学中

央雑誌 ver.5、海外文献は CHINAHL Plus を用い

て 2019 年 10 月～ 11 月に検索した。

　キーワードは、国内文献は、①『多発性硬化症』

and『QOL』および②『多発性硬化症』の看護文

献とし、会議録を除く原著論文および解説の本文

ありで絞り込み検索を行った。結果、①は 7 本の

うち、多発性硬化症および QOL に関連のない文

献を除いた 6 本、②は 45 本のうち、①と重複す

る文献、多発性硬化症の治療やリハビリなどに関

する文献、多発性硬化症に関連のない文献を除き、

MS 患者に特有の症状に関すること、心理的変化

や思い、病気体験について記述がある文献 6 本を

抽出し、計 12 本を対象とした。

　海外文献は、はじめに『MS』and『QOL』で検

索された 28 本のうち、MS と関連のない文献、

介護者に関する文献、リハビリの効果や尺度検証

に関する文献を除いた 15 本を抽出、次に『MS』

and『Nursing』で検索された 165 本のうち、MS
および QOL と関連のない文献、MS 専門看護師

に関する文献、診断・治療・薬などに関する文献、

セラピーや在宅介護に関する文献除き、MS およ

び QOL に関連する文献 3 本を抽出し、計 18 本

を対象とした。最終的に、国内外合計 30 本を文

献検討の対象とした。

２．研究方法

　該当した 30 本の文献を、量的研究（介入研究

を含む）、質的研究、事例研究、準実験研究、混

合研究に分類し、経時的に研究者、公表年代（海

外文献のみ国名）、対象人数、目的、研究方法（評

価・分析方法）、結果について概要を整理し、国

内外で各シートを作成し検討した。

３．倫理的配慮

　本研究は、山形県立保健医療大学の倫理委員会

で承認を得ている（承認番号　1812-26）。

Ⅲ．結　　果

１．MSの QOL に関する国内文献の概要（表 3）

　該当した 12 本のうち、量的研究が 4 本、質的

研究が 6 本、その他が 2 本（準実験研究 1 本、事

例研究 1 本）と、量的研究および質的研究がほぼ

同 数 で あ っ た。 年 次 別 で は、2001 年 に 1 本、

2007 年 と 2009 年 に 各 2 本、2013 年・2014 年・

2018 年に各 1 本、2019 年に 4 本であった。MS
患者の QOL の研究意義について明確化した文献

は 1 本のみで、QOL の定義について明らかにし

た文献はみられなかった。

1）量的研究

　研究方法は、4 本とも質問票への自記または対

面聞き取りで、4 本中 3 本が QOL 評価尺度を使

用していた。用いた QOL 評価尺度は、FAMS、

SF-36 および SF-8、EQ5D、SEIQoL-DW、神経難

病患者の QOL 評価尺度であった。分析方法は、

統計学的に分析した文献が 3 本、単純集計しスコ

アを比較した文献が 1 本であった。

　また、QOL 評価尺度を使用していた 3 本全て

で同時に他の尺度を使用していた。用いた尺度は、

EDSS（MS の重症度分類）、CES-D（抑うつ状態

の評価尺度）、NAS-J（障害や慢性疾患への心理

的適応測定尺度）、SOC（ストレス対処能力の評

価尺度）であった。

　これらの尺度を使用し、菊地ら 12）は、抑うつに

対する介入効果と QOL との関連について検討し、

石川 13）は同時に PSQI-J、VAS-F を用いて、疲労

と睡眠障害に対する指導効果について評価してい

た。和田ら 15）はしびれと QOL の関連について検

討し、菊地ら 14）は、6 種類（FAMS、SF-36、NAS-J、
SOC、EQ-5D、SEIQoL-DW）の評価尺度を用いて、

MS 患者の QOL の構成要素を確認していた。

2）質的研究

　研究方法は、半構成的面接が 4 本、事前に

QOL 評価尺度を実施しフォーカスグループイン

タビューが 1 本、自記式質問紙調査が 1 本であっ

た。分析手法は、Berelson,B の内容分析の手法に

よる質的帰納的分析が 1 本、持続比較分析法を用

いた質的帰納的分析が 1 本、質的帰納的に分析が

3 本、質的記述的に分析が 1 本であった。

　井狩ら 16）や森谷ら 20）、木原 21）は、MS 患者の自

己や病との向き合い方また受け止め方など、心理
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表３　国内文献一覧

分
類

著者 
（発⾏年）

対象 
⼈数 ⽬　的 研究⽅法 

（評価・分析⽅法） 結　果

量　
的

菊地ら12)

 (2019) 6名

抑うつ症状に対す
る 認 知 ⾏ 動 療 法
(CBT)を 実 施 し、
効果とQOLとの関
連を検討

評 価 尺 度 は、FAMS、
CES-D、EDSSを使⽤し、
スコアを⽐較検討

FAMSでは、合計点数の平均が中間時で改善し終了時はさらにやや改善、
下位尺度項⽬の「精神的状態」「思考と疲労」について、中間時に改善
し終了時にやや低下した。CES-Dでは、平均点数が中間時で改善し終
了時にやや低下した。 FAMSの合計点数ではCBTを重ねるごとにQOL
の改善が⽰され、MS患者の抑うつと疲労感にCBTの有⽤性が⽰唆され
た。

⽯川13)

(2019) 24名
睡眠障害と疲労に
対し睡眠衛⽣指導
を実施し効果検証

評 価 尺 度 は、PSQI-J、
VAS-Fを 使 ⽤ し、 統 計
学 的 に 分 析。 各 値 は
Wilcoxonの符号付順位和
検討

睡眠衛⽣指導により、 PSQI-J、VAS-Fの平均値が低下した。統計学的有
意差は、 PSQI-J平均値、 PSQI-J下位項⽬のC2⼊眠潜時、C5睡眠困難に
みられた。

菊地ら14)

(2007)
5名及び
家族1名

6種類の評価尺度
でQOLの構成要素
を 確 認、 各 QOL
評 価 尺 度 の 適 切
性・有⽤性を検討

評 価 尺 度 は、FAMS、
SF-36、NAS-J、SOC、
EQ-5D、SEIQoL-DWを
使⽤。各評価尺度及び各
構成要素間の⽐較は、ピ
アソンの積率相関係数r
を算出し、尺度間の相関
を 検 討。QOL尺 度 とMS
障害度との相関性をみる
ためEDSSを使⽤し評価

FAMSの “活動性” とEDSSスコア間及び、 SF-36の “⾝体機能” “⽇常役
割機能” とEDSSスコア間で、FAMSの “⼀般的満⾜” “家族・社会的健
康観” と SF-36の “⽇常役割機能” 以外の各要素間で有意に相関が認め
られた。SEIQoL-DWではインデックスとEDSSスコア間に相関はなかっ
たが、家族や友⼈との⼈間関係の状態が主要なQOL構成要素として抽
出され、“家族・社会的健康観” は他のQOL評価尺度にはないFAMS独⾃
の要素で、MS患者のQOLを考える際の重要性が⽰唆された。FAMSに
NAS-Jを加えることにより、MS患者のQOLを多⾯的に評価することが
可能であることが⽰唆された。

和⽥ら15)

(2001) 14名 しびれとQOLの関
連を検討

しびれ及び神経難病患者
のQOL評価尺度を使⽤。
しびれ得点とQOL得点の
相関関係や各質問項⽬と
QOL得点をt検定で検定

しびれとQOLに強い負の相関関係が認められたことから、しびれはス
トレスにより増強される。またしびれは⾃⾝の存在価値に影響を及ぼし
QOLを低下させていることから、患者の精神的ストレスを把握・理解
すると同時に、家族にMSの理解を促し、家族が患者の⽀えとなれるよ
う援助することが重要であることが⽰唆された。

質　
的

井狩ら16)

(2019) 12名 ⼼理的変化に関す
る質的研究

半構造化インタビュー
し、質的帰納的に分析

【奈落の底】【告知による灯⽕と影】【⾃⼰像の揺らぎ】【病に歩み寄る】【患
者として強く⽣きる】【付きまとう再発の脅威】が抽出された。医療者
には、定期的に患者が不安を吐露できるような援助が求められることが
⽰唆された。

⻄⼭ら17)

(2019) 40名 神経難病患者看護
外来の評価

難病看護師による看護外
来 を 延80回 実 施。 実 施
後に⾃記式質問紙で調査
し、帰納的に分析

疾患、社会⽣活、⾃⼰実現等に関する問題があり、「看護介⼊により症状
に対応できた」「仕事継続への⾃信を得た」「就職を決めた」「夢の実現
準備を始めた」等の結果が得られた。

塚越18)

(2013) 10名
インターフェロン
β治療導⼊から2
年以内の思いにつ
いて質的研究

半構成的⾯接し、質的記
述的に分析

【治療の受け⼊れがたさ】【内服薬への期待】【治療を中断した公開）【妊
娠・出産を考慮しての治療への迷い】【治療に翻弄される⽇々への恐怖・
焦慮】【再発予防効果への期待】【不確かな再発予防効果への憤り】【副
作⽤症状の⾟さ・不安】【注射⼿技に対する⾃信のなさ、⾯倒臭さ、恐怖】
が抽出された。治療と再発の肯定的な意味づけ、治療に翻弄される苦悩
への理解、治療のアドヒアランスを⾼める教育的⽀援、医療従事者間の
情報共有による妊娠・出産・育児についての⽀援が⽰唆された。

菊地ら19)

(2009)
5名及び
家族1名

当事者のQOL及び
QOL評価に関する
意向の明確化、既
成の評価尺度で捕
捉されない要因の
確認

評 価 尺 度 は、FAMS、
SF-36、NAS-J、 SOC、
EQ-5Dを 使 ⽤ し、 評 価
に関する⾒解についてを
FGIを 実 施。Berelson,B
の内容分析の⼿法により
質的帰納的に分析

既成の評価尺度で捕捉されないQOL要因として、医療関係者との関係
性、MS情報へのアクセス、就業状態等が抽出され、調査に反映する必
要性や集団としてのQOL評価と個⼈の評価を区別する必要性が⽰唆さ
れた。参加者のQOLには、症状の多様性とそれに起因した⽇常⽣活へ
の影響が関係しており、病前の気持ちに近づくことで “普通” を取り戻
すことがQOLの維持に重要であることが⽰唆された。

森⾕ら20)

(2009) 17名 当事者の経験に関
して

半構造化⾯接し、持続⽐
較分析法を⽤いて質的帰
納的に分析

⽣活の乱れと再建に不確実性が先⾏すること、⽣活再建の過程の反復が
病者の⽣活を翻弄すること、⽣活再建と⾃⼰概念の調和が前向きな姿勢
に重要であることが明らかとなり、MS病者の看護の視点として⽰唆さ
れた。また病者の症状や対処から、困難の抱え込み、及び役割や関係性
のこだわりへの配慮も必要と考えられた。

⽊原21)

(2007) 16名
当事者（成⼈男性）
の病気をもって⽣
きるという体験に
ついて

半構成的⾯接し、質的帰
納的に分析

認知体験【病気を持った⾃分への⾒かた】を基盤に、病への調節的対処
【病気と向き合う⽅策】及び社会⽣活や⼈間関係上の対処【⼈と関わり
つつ⽣きる⽅策】を⾏い、【対処への効⼒感】で評価してい た。各⼈が
⾃分の病状を認識し、経験を重ねて⽣活や治療のスタイルを築き、固有
の⼈⽣を⽣きようとする様相が⽰された。

準
実
験

森⾕22)

(2018) 5名
疲労に対する新た
な漸進的筋弛緩法
(PMR)を実施し効
果検証

NRS、SF-8、POMSを
使⽤し、スコアを⽐較検
討。個⼈⽇誌の意味内容
をデータ化し、コードと
カテゴリーを⽣成

NRSやPOMSの「疲労」は1名を除き概ね低下した。精神的QOLは1名
を除き上昇し、 POMSの「活⼒」は概ね上昇した。「抑うつ-落ち込み」
や「緊張-不安」は低下した。対象は、⾃分なりのPMRにアレンジする
とともに、PMRを意図的な対処⼿段としていた。

事　
例

森⾕ら23)

(2014) 4名
漸 進 的 筋 弛 緩 法
(PMR)実施し、疲
労への効果と課題
を検証

評 価 尺 度 は、VAS、
SF-8、POMSを 使 ⽤ し、
スコアを⽐較検討。個⼈
⽇誌を帰納的に分析

2名の主観的疲労感が低下し、POMSにおいて活⼒に関る下位尺度が上
昇する対象者がいた。2名がPMRによって⾝体的QOLが上昇傾向にな
かった。MSの⼆次的疲労の原因と考えられている不眠やストレスへの
介⼊としてPMRが有⽤である可能性が⽰唆された。
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的変化や MS を持って生きるという体験を明らか

にし、塚越ら 18）はインターフェロンβ治療に翻弄

される恐怖・焦慮や不確かな再発予防効果への憤

りなどの思いを明らかにしている。菊地ら 19）は

フォーカスグループインタビューから MS 患者の

QOL 評価尺度に関する当事者の見解と、既存の

尺度では捕捉しきれない QOL 要因を明らかにし、

西山ら 17）は MS 患者が抱える思いや問題を、難病

看護師による外来面接の結果から明らかにしてい

る。

3）その他の研究（準実験研究、事例研究）

　森谷ら 23）が、2014 年に MS 患者の疲労に対し

漸進的筋弛緩法を 4 週間実施し、VAS、SF-8、

POMS の尺度評価と個人日誌の帰納的分析から、

介入効果と QOL との関連について明らかにして

いる。さらに、2018 年 22）に新たな漸進的筋弛緩

法を実施し、NRS、SF-8、POMS の尺度評価と個

人日誌の意味内容分析から同関連を明らかにして

いる。

２．MSの QOL に関する海外文献の概要（表 4）

　該当した 18 本のうち、量的研究が 14 本、質的

研究が 2 本、混合研究が 2 本と、国内文献と比較

すると量的研究が多かった。年次別では、2004 年・

2005 年・2007 年に各 1 本、2009 年に 3 本、2011 年・

2013 年に各 1 本、2015 年に 2 本、2016 年に 1 本、

2017 年・2018 年に各 3 本、2019 年に 1 本であった。

MS 患者の QOL の研究意義や定義について明ら

かにした文献はみられなかった。

1）量的研究

　研究方法は、14 本中 11 本が QOL 評価尺度を

使用し、3 本がアンケート調査で QOL を評価し

分
類

著者 
（発⾏年）

対象⼈数 
（国） ⽬　的 研究⽅法 

（評価・分析⽅法） 結　果

量　
的

Eman J. Abdullah
ら24) (2018)

200名
(クウェート)

QOLのレベル
と決定要因を
検証

MSQOL-54を使⽤し多変量
解析

⾝体的複合健康度と精神的複合健康度の中央値は、それ
ぞれ48.9 / 100及び53.4 / 100であった。解析の結果、失
業が⾝体的複合健康度の低下の決定要因であり、⽉収が
低いことが精神的複合健康度の低下の予測因⼦として明
らかにされた。⽇常⽣活活動に対する患者の満⾜度は、2
つの健康度と明確に関連していた。

M. F. Possaaら25) 
(2017)

38名 
(イタリア)

診 断 後1年 ⽬
の⼼理的影響
を検証

MOSQOL-54、 抑 う つ 評 価
尺度、複数の包括的⼼理的
評価を使⽤し、カイ2乗及び
Mann-WhitneyU、スピアマ
ンの相関分析

40%にうつ症状が観察され、神経障害とは関係ない健康
の変化が⾃⼰認識・⼼理的幸福のQOL低下と関連してい
た。MS診断に対する⼀般的なアプローチが、患者の約6
割に有効であった。診断直後の初期段階では複雑な⼼理
的変化を経験していた。

L. B. Strobera26) 
(2017)

230名 
(アメリカ)

MSの ⼈ 格 と
QOL、 健 康、
⼼ 理 的 幸 福、
対処への影響
を検証

⼈格、病気の症状や管理、
対 処、 ⾃ ⼰ 効 ⼒ 感、 ⼼ 理
的幸福等を複数の尺度で、
QOLは評価アンケートで調
査し、t検定、カイ2乗検定等
で分析

16%がタイプD（うつ気質）で、疲労、痛み、うつ病、
不安が⼤きく、病気の管理とアドヒアランスが悪く、不
適応な対処⼿段をしていたことが明らかとなった。また、
就業において退職する傾向がみられた。タイプDのパー
ソナリティは、MSの様々な否定的結果と関連しているこ
とが⽰唆された。

Lauren Penwell- 
Wainesaら27) 

(2017)
121名 

(アメリカ)

患者の遵守と
QOLに関する
健康増進モデ
ル(HPM)の 検
証

MOSQOL-54と、複数の尺
度を使⽤し、相関分析等で
分析

階層回帰モデルはHPMの遵守を部分的にサポートし、
MSのQOLを完全にサポートしていた。うつ病とスティグ
マは、アドヒアランスとはあまり関連がなく、QOLと関
連していた。HPMは、MSと共に⽣きる個⼈のQOL改善
に有効であることが⽰唆されたが、さらに改良が必要で
ある。

Aimee L. Hayter
ら28) (2016)

42名 
(イギリス)

再 発 寛 解 型
MS患 者 の
QOL対する健
康不安の影響
を検証

不 安 の ⾼ 低 で 群 に 分 け、 
QOL指標と複数の尺度を使
⽤し、分散分析、共分散分
析、群⽐較では両側t検定で
分析、健常対象群と⽐較

健康不安が⾼い群は、他の群と⽐べて障害のレベルに関
係なくQOLが低かった。また認知や疲労が、MSの障害に
影響する可能性が⾼かった。健康不安は、MSの⼼理社会
的に影響を及ぼす可能性が⽰唆された。

Malachy Bishopa
ら29) (2015)

1,839名 
(アメリカ)

QOLの３因⼦
予測モデルの
検証

QOLは 慢 性 的 な 健 康 状 態
の⼈に使⽤するスケールを
使⽤、病気・雇⽤関連、⼼
理社会的変数との関係を調
査、相関及び多重回帰分析

QOLは、教育レベル、雇⽤状況、仕事の満⾜度、仕事の
⼀致度と正の相関があり、症状の数と重症度、知覚スト
レスレベルと負の相関がみられた。QOLを予測する3因⼦
の継続的価値が確認され、QOLを促進するうえで、医療、
精神衛⽣、職業リハビリテーションの介⼊とサービスの
重要性が⽰唆された。

Tresvil G. Packa
ら30) (2013)

1,171名 
(アメリカ)

雇 ⽤ の 質 が
QOLに与える
影響を検証

QOL、 ⽣ 活・ 雇 ⽤ 状 況 等
86項⽬を調査しスコア化、
雇⽤状況別に3つのカテゴ
リーに分け分散分析、多重
⽐較検定

雇⽤されている⼈と失業者の標準偏差を⽐較した結果、
雇⽤されている⼈にQOLレベルが⾼い傾向がみられ、MS
を持つ⼈への質の⾼い職業サービスの提供の必要性を強
調している。

表４　海外文献一覧
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分
類

著者 
（発⾏年）

対象⼈数 
（国） ⽬　的 研究⽅法 

（評価・分析⽅法） 結　果

量　
的

Yeliz Akkusら31)

(2011)
45名

(トルコ)

看護師による
家庭訪問モデ
ル の 効 果 と
QOL改善を検
証

NANDAのガイドラインを
使⽤し家庭訪問、介⼊群と
対象群に分け⽐較検証。尺
度はMOSQOL-54を使⽤し、
ウィルコクソンの順位検
定、Mann-Whitney U検 定
で分析

MOSQOL-54のスコアの変化に関しては、介⼊群と⽐較
群の間に統計的に有意差がみられたが、MOSQOL-54に
は有意差がみられなかった。介⼊群のQOLスコアで改善
傾向が⽰唆され、家庭訪問モデルはMS患者のQOLとケア
の質を向上させるために使⽤できることが⽰唆された。

Louise H. Phillips
ら32) (2009)

86名 
(イギリス)

注意失⾏及び
感情的調節と
QOLの関連を
検証

QOL評 価 はWHOQOL-
BREF、その他認知機能障害
及び感情調節アンケート等
を使⽤し、回帰分析

注意失⾏と感情的調節は疾患の重症度に影響を及ぼし、
QOLのすべての側⾯において関連することが⽰唆された
ことから、注意失⾏や感情調節に対し効果的な対処がで
きないと、QOLを低下させる可能性があることが⽰唆さ
れた。

Marita P. McCabe
ら33) (2009)

382名 
(オーストラリア)

QOLと対処の
変 化 を2年 間
にわたり検証

QOL評 価 はWHOQOL-
BREF、その他複数の尺度を
使⽤、記述統計で⼀般集団
と⽐較

グローバルQOL、社会的・精神的QOL尺度、問題解決及
び社会的/感情的⽀援対処尺度の領域で、対照群よりも低
いQOLを経験していた。また、⼀般集団よりも⾼い⼼理
的QOL、積極的な対処がみられた。時間が経つにつれて、
MSを持つ⼈々は、グローバルなQOLと社会的/感情的な
サポートコーピングの増加が⽰された。⼥性は、グロー
バルQOL及び社会的/感情的サポートの対処において、男
性よりも⾼いレベルをが⽰された。

Robert W. Motlら
34) (2009)

292名 
(アメリカ)

⾝ 体 活 動 と
QOLの関連を
検証

QOL評価はWHOQOL-100、
⾝体活動、障害、疲労、気
分、痛み、⾃⼰効⼒感及び
ソーシャルサポートを調査
し、共分散モデリングを使
⽤して分析

⾝体活動が活発だった⼈は、障害レベルが低く、うつ病、
疲労、痛みレベルが低く、ソーシャルサポート、⾃⼰効
⼒感レベルががより⾼かった。結果、うつ病、疲労、痛み、
ソーシャルサポート、⾃⼰効⼒感が、MS患者の⾝体活動
及びQOLの改善に関連する可能性があることが⽰唆され
た。

Satu Heiskanen
ら35) (2007)

100名 
(フィンランド)

MOSQOL-54
の妥当性及び
信頼性を検証

MOSQOL-54の妥当性は因
⼦分析等、整合性はクロン
バッハα係数、相関等で検
証

MOSQOL-54の構造的妥当性及び整合性、内部⼀貫性は、
⾮常に優れていることが⽰され、MOSQOL-54の信頼性
は⾼く、MS患者のQOL評価に適していることが明らかと
なった。

Chaya Schwartz
ら36) (2005)

69名
(イスラエル)

QOLに影響を
及ぼす予測因
⼦を検証

QOL評価はMS QOL Inventory
（MSQLI）を使⽤、その他
EDSS、複数の尺度を使⽤
し、統計学的に分析

家族のうち、幼い⼦どもの数、MSの持続期間、認知障害、
ソ ー シ ャ ル サ ポ ー ト は、MHD / QOL（mental health 
dimension of QOL）の予測因⼦であった。雇⽤はMHD 
/ QOLスコアと関連がなかった。ソーシャルサポートは、
他のすべての変数においてMHD / QOLに⼤きく関連して
いた。

Phillip D. Rumrill, 
Jrら37) (2004)

1,310名 
(アメリカ)

職業リハ関連
のQOLの 予 測
因⼦について
検証

QOL、予測因⼦として、病
気関連、雇⽤関連、⼼理社
会的等86項⽬を調査し、多
重回帰分析

QOLは、教育レベルと雇⽤状況で正の関連を⽰し、症状
の数、症状の持続性、知覚ストレスレベルに負の関連が
あることが⽰唆され、職業リハビリテーション関連の予
測因⼦のモデルが明らかとなった。

質　
的

Katarína Ziaková
ら38) (2019)

4件
(スロバキア)

患者が経験し
た個⼈の尊厳
について質的
レビュー

検索は、EBSCOhost、
MEDLINEを使⽤、2本は現
象学的解釈デザイン、 2本は
定性的記述デザインで分析

MS患者の尊厳に関連がある3つのテーマ「病気の⾝体、
健康的なアイデンティティと個⼈の完全性の変化」「闘志
と患者の要因」「社会的要因」と各8つのサブテーマが⾒
出され、物語のレビューは、MS患者が尊厳を失う危険に
さらされている傾向が⽰唆された。MS患者の個⼈の尊厳
に焦点を当てることは、患者中⼼のアプローチと⼀致し、
患者への⾮精神医学的アプローチを持つ可能性が⽰唆さ
れた。

Paula Encarnacao
ら39) (2018) (ポルトガル)

患者の苦しみ
の概念につい
てレビュー

MSの病型、症状、重症度、進⾏の予測ができないレベル
の変動傾向があるため、不確実性が増⼤する。苦しんで
いる患者の病気の移⾏プロセスにおいて、症状の緩和を
⽬的とした看護介⼊は将来の期待に適応し、より良い移
⾏プロセスを経験するサポートになる。

混　
合

Heidemarie Lexa
ら40) (2018)

128名 
(アメリカ)

⽂ 化 的 関 連、
QOL、個⼈的
特 徴、MSを
持つことの利
点 等 を 2か 国
で⽐較検証

アンケート及びインタビュー
で、 ⾃ 尊 ⼼、MSと 診 断 さ
れてからの変化、QOLの感
情的及び社会的側⾯等を調
査、データは共分散分析等
統計学的に分析

MSのオーストリア⼈は、アメリカ⼈と⽐較すると、より
⾼い社会感情的なQOLを実感しており、またアメリカ⼈
は、オーストリア⼈と⽐較して、より⾼い⾃尊⼼を⽰さ
れた。病気による利点は、特に同情、マインドフルネス、
家族関係の改善及びライフスタイルの向上について、性
別及び国籍とは無関係に⽰唆された。インタビューでは、
MSに関連する経験、期待、及び課題が明らかとなった。
MSの⼈の社会的感情的なQOLを改善することを⽬的と
した⼼理的・社会的⽀援の介⼊の必要性が⽰唆された。

Katia Mattarozzi
ら41) (2015)

68名 
(イタリア)

診断後の主観
的な QOL領域
を評価

QOLはSEIQoL-ビジュアル
アナログスケール（SEIQoL- 
VAS）を使⽤し半構造化イ
ンタビュー、ドメインを多
重⽐較等で統計学的に分析

最も多かったドメインは、家族、仕事と財政、趣味、健
康、友⼈との関係、仕事の効果で、健康と仕事の有効性
のドメインのみ時間とともに変化した。仕事の有効性は、
診断1年後まで重要な側⾯のように⾒えたが、時間ととも
に重要性が低下する傾向がみられた。家族は時間の経過
とともに最も重要な領域であった。

表４　海外文献一覧（続き）
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ていた。QOL 評価尺度は、MOSQOL-54 が一番

多 く 使 用 さ れ て お り、 以 下 WHOQOL-BREF、

WHOQOL-100、MOSQLI、その他慢性的な健康

状態の人に使用するスケールや QOL に関する指

標が使用されていた。また 14 本のうち、半数以

上が同時に EDSS を始め複数の尺度を使用し、

QOL との関連について分析していた。

　MOSQOL-54 を QOL 評価尺度として使用して

いる文献では、Abdullah et al24）は QOL レベルの決

定要因について、Possaa et al25）は同時に抑うつ評

価尺度や複数の包括的心理的評価を使用して、診

断後 1 年目の心理的影響について、また Heiskanen 
et al35）は MOSQOL-54 の妥当性及び信頼性につい

て検証していた。その他、Wainesa et al27）は同時

に複数の尺度を使用して、患者の遵守と QOL に

関する健康増進モデルの検証、Akkus et al31）は看

護師による家庭訪問モデルの効果と QOL 改善に

ついて検証していた。

　WHOQOL-BREF を QOL 評価尺度として使用

している文献では、Phillips et al32）が注意失行及び

感情的調節と QOL との関連について、McCabe et 
al33）は 2 年間の QOL と対処の変化について検証し

ていた。WHOQOL-100 を QOL 評価尺度として

使用している文献では、Motl et al34）が身体活動と

QOL の関連について、MOSQLI QOL 評価尺度と

して使用している文献では、Schwartz et al36）が

QOL に影響を及ぼす予測因子について検証して

いた。

2）質的研究

　研究方法は 2 本のうち 1 本は文献レビューで、

Ziaková et al38）は患者が経験した個人の尊厳につい

て、現象学的解釈デザインおよび定性的記述デザ

インで分析し、Encarnacao et al39）は患者の苦しみ

の概念についてレビューしていた。

3）混合研究

　Lexa et al40）は、文化的関連、QOL の感情的及び

社会的側面、個人的特徴、自尊心、MS と診断さ

れてからの変化、MS を持つことの利点等につい

て、オーストリア人とアメリカ人を対象にアン

ケートおよびインタビューを実施し、2 か国間の

相違を比較検証していた。Mattarozzi et al41）は、

MS 診断後の主観的な QOL 領域について SEIQoL-
VAS を使用して明らかにしており、家族、仕事

と財政、趣味、健康、友人との関係、仕事の効果

のドメインが最も多く、特に家族は時間の経過と

ともに最も重要な QOL のドメインであったと報

告している。

３．MSの QOL に関連する要因

1）量的研究

　国内文献では、菊地ら 12）、石川 13）、和田ら 15）が、

MS 患者の症状、または症状に対する介入と QOL
との関連について評価している。菊地ら 12）は、抑

うつ症状に対し認知行動療法を実施した結果、

FAMS の合計点数では認知行動療法を重ねるごと

に QOL の改善が示され、MS 患者の抑うつと疲

労感への有用性を示唆し、和田ら 15）はしびれと

QOL との関連性について分析した結果、しびれ

はストレスにより増強され、自身の存在価値に影

響を及ぼし QOL を低下させていると報告してい

る。菊地ら 14）は、SOC で個人のストレス対処能

力や問題解決能力の高さが QOL に影響を及ぼし

ていることや、SEIQoL-DW で対人関係、心理的

状態、社会的役割、社会参加の状態が QOL にお

いて重要と指摘している。

　海外文献では、Possaa et al25）は診断後 1 年目の

心理的影響を検証し、神経障害とは関係ない健康

の変化が自己認識・心理的幸福の QOL 低下と関

連していたこと、Penwell-Wainesa et al27）は、うつ

病とスティグマが QOL と関連していたこと、 
Motl et al34）は、うつ病の他、疲労、痛み、ソーシャ

ルサポート、自己効力感が MS 患者の身体活動及

び QOL 改善に関連すること、ソーシャルサポー

トについては、Schwartz et al36）も QOL の予測因子

と特に大きく関連していたと報告している。

　Bishopa et al29）は、QOL と教育レベル、雇用状況、

仕事の満足度、仕事の一致度で正の相関があり、

症状の数と重症度、知覚ストレスレベルで負の相

関がみられたと報告しており、 Packa et al30）や 
Rumrill et al37）も雇用状況や教育レベルが QOL と

関連があることを明らかにしている。その他、

Phillips et al32）は、注意失行と感情的調節が QOL
のすべての側面において関連することを示唆して

いる。

2）質的研究

　国内文献では、QOL に関連した文献は 1 本で、

菊地ら 19）が評価尺度で捕捉しきれない QOL 要因

として、医療関係者との関係性、MS 情報へのア
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クセス、就業状態の変化を提起し、さらに味覚変

化と食欲・食生活への満足度、視力低下による車

の運転の影響、気持ちのあり方などが QOL の影

響要因としている。

Ⅳ．考　　察

１．MS患者の QOL の研究概要

　研究の種類では約 73% が量的研究であり、海

外文献は量的研究で多様な尺度が用いられていた

のが特徴的であった。これは、QOL という曖昧

なものを数値化することで、QOL に関連する要

因を客観的に判断することが可能となるため、量

的研究が選択されていると思われる。一方、菊地

ら 14）や山本 42）が QOL と EDSS との関連で、EDSS
は個々の MS 患者の主観的 QOL 評価には限界が

あると指摘しているように、MS 患者の QOL を

評価するうえで、尺度の有用性や限界の検証にも

つながると考える。

　 海 外 で 使 用 さ れ て い た WHOQOL-100 や

WHOQOL-BREF は、1998 年 に WHOQOL-26 と

して日本語版が出版されているが、この尺度は健

康に関連した QOL を広く測定できるものとして

開発されており 43）、MS 患者の QOL 評価として

WHOQOL-26 が機能するかは疑問を持つところで

ある。

　本邦で使用できる MS の疾患特異的 QOL 尺度

は、FAMS と MSQOL-54J の 2 つに限定されてお

り、信頼性・妥当性が検証されている 44）。しかし、

MS は、症状が多彩で個人差も大きく、おかれた

状況も様々なため、より個別性を重視した尺度で

評価することが望ましいと考える。難病患者の個

別的かつ主観的な QOL 評価方法に、SEIQoL-DW
がある。これは、WHO が推奨している個人の包

括的 QOL 評価法で、世界では難病、慢性疾患等

の領域において使用されている 45）。これについて

は、若年性パーキンソン病者を経時的に研究して

いる秋山らが、難病者の評価法として、その有用

性を数々報告している。国内文献で SEIQoL-DW
を実施していた菊地ら 14）も、QOL 関連要因が

FAMS に含まれている点で、SF-36 より有用性が

高いと述べていた。

　個人の価値観や生活状況は異なり、QOL は経

時的にも変化するものである。生涯にわたってそ

の病気とつきあっていかねばならない MS 患者の

QOL 評価には、目的に応じた尺度選択や、個人

が主観的・直接的に生活の質を重み付けできる

SEIQoL-DW をアウトカム指標として取り入れ、

継続的に実施することが望ましいと考える。

２．QOL に関連する要因

　研究結果から、QOL に関連する要因を臨床症

状、疾患特性、社会的要因に分類することができ

た。

1）臨床症状

　MS は、障害される中枢神経の部位によって多

彩な症状が出現する「空間的多発」という特徴を

持っている。また、発熱、運動、入浴などによっ

て体温が上昇すると症状が一過性に増強するウー

トフ現象、歩行の間に徐々に歩行がしづらくなる

間欠性跛行など MS に特異的な症状をあわせ持

ち、特に倦怠感や易疲労感、痛みやしびれなど、

外観からは理解されにくい辛い症状があり、QOL
に大きく影響を及ぼしている 46）。

　QOL に関連する臨床症状として、国内文献で

は、疲労感 12）13）22）や抑うつ 12）、しびれ 15）、海外文

献でも、疲労、抑うつ、不安、痛み、ストレスが

示唆されていた 26）~28）34）37）。そのため、個々の症状

やライフスタイルに応じたセルフケアの指導、周

囲の理解や協力を促す支援が重要と考える。

　また、海外文献では認知機能と QOL との関連

についても示唆しており 28）32）36）、これは国内文献

にはない特徴であった。認知機能は MS の機能障

害の一つでもあるため、QOL に関連する臨床症

状として注視しておく必要がある。

2）疾患特性

　MS は、経過中のさまざまな時期に再発・寛解

を繰り返す「時間的多発」という大きな特徴を持っ

ている。再発頻度や再発時の症状の程度には個人

差があり、中には後遺障害を残してしまうことも

ある。また、再発を繰り返しているうちに障害が

徐々に進行し始めることも多い 46）。

　井狩ら 16）は、「付きまとう再発の脅威」は、患

者が療養生活を送る上で決して途絶えることのな

い心理で、その脅威の大きさに MS 患者ならでは

の特徴があるとし、再発は時期が予測不可能で、

一度の再発でも生活に大きく影響しかねないと述

べている。同様に、木原 21）も「いつ来るか分から
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ない再発」というサブカテゴリーを見出し、未来

の不確かさが強い不安となっていると述べてい

る。さらに、森谷ら 20）は「生活の乱れと再建に不

確実性が先行すること」「生活再建の過程の反復

が患者の生活を翻弄すること」を明らかにし、 
Paula Encarnacao et al39）も、MS 患者は、症状や重

症度、進行の予測ができないレベルの変動傾向が

あるため、不確実性が増大すると述べている。こ

のことから、MS 患者が「不確かさ」に翻弄され

ている様相がうかがえた。小宅ら 47）は、MS 患者

の病気の不確かさに影響する要因として、症状、

不安、抑うつが大きく、症状出現は病気の不確か

さと有意に関連が高いこと明らかにし、森谷ら 48）

は、難病患者がもつ「不確かさ」の意味や、それ

とどのようにして向き合うかが重要な課題である

と述べている。

　MS 特有の不確かさや付きまとう再発の脅威

は、日々の生活のみならず未来の不確かさへの不

安にもつながり、QOL を低下させる一要因となっ

ていると思われる。そのため、患者が不安を吐露

できる環境づくりや一人ひとりの生活状況や心理

面の理解、不確実性を視野に入れた継続的支援が

必要である。

3）社会的要因

　MS は若年層に多く発症するため、就学、就労、

結婚、妊娠、出産、子育てなど、今後の人生にお

ける様々な選択に大きな影響を与えかねない。研

究結果からも、MS 患者の治療への迷いに妊娠・

出産が関連し 18）、就労状況が QOL に関連してい

ることが明らかにされていた 19）24）29）30）37）41）。

　MS を始めとする難病医療の進歩により多くの

難病は慢性疾患化しており、治療を受けながら職

業生活を含む社会生活を送ること、加えて女性で

あれば妊娠・出産をすることが可能となってきて

いる。一方で、困難や苦悩に直面していることが

明らかにされていた。

　就労は収入面だけの問題ではなく、社会とのつ

ながりを求め就労を希望する人も多く、就労状態

を維持することが本人のみならず家族の QOL 維

持にも大きく影響を及ぼす。また、子どもを産み

育てるということは、その後の人生設計において

重要な選択となる。

　MS 患者の妊娠・出産との関連について清水 49）

は、妊娠・出産は MS の進行や日常生活の障害度

に悪影響を及ぼさず、出産後 3 か月は再発率が最

も高くなるがその後徐々に低下するとし、妊娠・

出産に備え、再発しないよう日常生活をコント

ロールすることが重要と述べている。

　社会的役割や社会参加も QOL に関連する重要

な要因 14）であるため、MS 患者が治療を継続しな

がらも安心して就労、妊娠、出産、子育てができ

るように、専門医や産業保健分野とも連携し、社

会や家庭役割を維持できるよう支援することが

QOL の維持・向上につながると考える。特に、

病気のことのみならず、妊娠・出産、子育てにつ

いては、様々な情報アクセスから多様な情報が得

られる一方、自分にとって必要な情報を取捨選択

することが難しくなっている。そのため、日々の

生活を安定して過ごすために、適切で正しい情報

提供と、必要時いつでも相談できる支援体制の構

築が必要である。

　また、海外文献において特徴的だったのは、教

育レベルやスティグマが国内文献にはない QOL
に影響を及ぼす要因として示唆されていたことで

ある 27）29）37）。これについては、社会的文化的背景

が違うため単純に比較はできないが、前述の認知

機能と同様に注視していく必要がある。

３．MS患者の QOL 支援への示唆

　本研究の文献検討を通して、MS 患者の QOL
に関連する要因として、家族や友人など人間関係

の変化、就労状況や社会的役割の変化、易疲労感、

しびれ、抑うつなど他者に理解されにくい多彩な

症状、再発の予測困難や不確実性といった MS の

特性とそれに伴う未来への不確かさ、医療関係者

との関係性、MS 情報へのアクセスが示唆された。

特に、家族や友人関係、就労、疲労や抑うつは、

国内外文献で共通する QOL の重要な関連要因で

あった。また、治療への迷いに妊娠・出産が関連

していた。そして、個人差はあるものの喪失体験

の中で折り合いをつけ、患者としての経験を重ね、

それが自信となり、病気を持って生きる自身の人

生の意味を見出すなど、自己や人生の再構築をし

ながら日々生活を送っている様相がみられた。

　2015 年施行の難病の患者の医療等に関する法

律（難病法）では、共生社会の理念により、難病

のある人の社会参加を支えることが謳われてい

る 50）。MS は診断や治療の進歩に伴い大きな転換
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点を迎え、入院治療から外来へとシフトしたこと

で、療養生活の支援から、病気を持ちながらも社

会生活を継続するための支援へと変化している。

　西山ら 17）は、MS 患者の多くは通院先以外の医

療福祉関係者との関りがないことから、難病看護

師（日本難病看護学会の認定制度）による外来看

護の役割の重要性を述べている。外来における専

門相談部門の開設も MS 患者の QOL 支援におい

て必要と考えられる。また、妊娠・出産や就労が

MS 患者の QOL に関連していたことから、母子

保健に関わる保健師および母子保健コーディネー

ターや、産業保健分野の保健師が果たすべき役割

も重要と考えられる。

　支援者は、MS 患者の疾患特性や QOL に関連

する要因を踏まえ、人や社会とのつながりをもち

ながら社会生活が維持できるよう、必要時相談に

応じられる支援体制づくり（ソーシャルサポート

ネットワーク）が必要である。

Ⅴ．結　　語

　MS 患者の QOL に関連する要因として、家族

や友人など人間関係の変化、就労状況や社会的役

割の変化、易疲労感、しびれ、抑うつなど他者に

理解されにくい多彩な症状、再発の予測困難と

いった MS の特性とそれに伴う未来への不確か

さ、医療関係者との関係性、MS 情報へのアクセ

スが示唆された。特に、疲労や抑うつ、就労、家

族や友人関係と QOL との関連については、国内

外文献とも共通していた。さらに、海外文献では、

認知機能、教育レベルやスティグマが、国内文献

にはない QOL に影響を及ぼす要因として示唆さ

れていた。

　そして、症状や経過の多彩さに翻弄されながら

も、折り合いをつけ、病気を持って生きる自身の

人生の意味を見出すなど、自己や人生の再構築を

しながら日々生活を送っている様相がみられた。

　MS は若年層に発症しやすく、患者はその後の

人生を長く歩むことになる。MS 患者の QOL の

維持・向上をはかるためには、個人の QOL をど

う捉え支援にあたるか、支援介入が QOL にどの

ように影響を及ぼしているか、継続的に再確認し

ていくことが必要である。

　MS 患者が社会生活を継続するうえで、地域保

健や産業保健分野においても、今後 QOL 支援の

役割がより一層求められるため、QOL 維持・向

上の支援についてさらなる探求が不可欠である。

　本研究は、第 24 回日本難病看護学会において

発表し、さらに加筆修正をしたものである。本研

究について他者との利益相反はない。
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要　　　旨

　MS 患者の QOL について研究動向を明らかにし、QOL 維持・向上支援について

検討することを目的に文献検討を行った。医学中央雑誌 ver.5 および CHINAHL 
Plus を用いて 2000 年 4 月から 2019 年 3 月までに発表された国内外の文献 30 本を

検討した結果、量的研究が 18 本、質的研究が 8 本、その他の研究が 4 本で、約

73% が量的研究であった。量的研究で使用されていた主な QOL 評価尺度は、

FAMS、SF-36、EQ-5D、MOSQOL-54 であった。

　MS 患者の QOL に関連する要因は、家族や友人など人間関係の変化、易疲労感、

しびれ、抑うつなど他者に理解されにくい多彩な症状、再発の予測困難、就労状況

や社会的役割の変化、医療関係者との関係性が示唆された。さらに、認知機能、教

育レベルやスティグマが、国内文献にはない QOL に影響を及ぼす要因として示唆

されていた。

　そして、個人差はあるものの喪失体験の中で折り合いをつけ、病気を持って生き

る自身の人生の意味を見出すなど、自己や人生の再構築をしながら日々生活を送っ

ている様相がみられた。

キーワード：多発性硬化症、Quality of Life、文献検討
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