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抄録：国内外におけるパーキンソン病患者の介護者の負担に焦点を当てた文献を整理し，今後，介護者を

支援してゆく上での課題を明らかにしてゆくことを目的とした．国内の文献は医中誌webを用いて検索し

た．海外の文献はWebofKnowledgeを用いて検索した．国内の文献は目的に該当した５件を本研究に活

用した．海外の英文文献は目的に該当した４件を本研究に活用した．国内外の文献から，パーキンソン病

患者の病気の進行度に応じて介護者が様々な体験を経験しており，それが介護者の精神状態と関連してい

ることや，介護者の特性が精神的健康と関連している可能性が示された．今後の課題としては，患者の病

気の進行に応じた介護者支援のあり方，介護者の特性に応じた介護者支援のあり方，患者の病気の回復を

促すための介護者支援のあり方に焦点を当てた研究を進めることが挙げられた．
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Abstract:This study aims to accumulate international and domestic articles on the discussion of

mental burdens experienced while caring for patients with Parkinson’s disease, and through the

studies obtained, ascertain the direction for future research in this area. Domestic articles were

retrieved through Igaku-chuuou-zasshiweb,whileforeignarticleswereretrieved through theWebof

Knowledge. Five domestic articles and nine English articles from foreign countries that were

directly relevant to this studywere used. Caregivers’experiences vary according to the disease

progressionoftheirpatients. Additionally,theirpersonalmentalhealth,that isassociatedwiththeir

characteristics,plays a role in affecting their experienceas a caregiver. Futureresearch direction

in this area includes encouraging morestudies to ascertain caregivers’needswith relation to (1)the

care given in accordance to disease progression, (2) differentiated support based on caregivers’

personalcharacteristics,and (3)updated studies on curefor Parkinson’s disease.
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１．緒言

パーキンソン病は大脳基底核の中脳にある黒質の神経

細胞が変性・脱落することによって神経伝達物質のドパ

ミンが産生されないことにより，振戦・固縮・無動・姿

勢障害などの運動障害や，精神症状・睡眠障害・自律神

経障害・感覚障害などの非運動症状を呈する疾患であ

る ．その治療は困難であり国の特定疾患治療研究の対

象ともなっている ．現在，日本国内患者数は13万９千

人と推定され ，特定疾患医療受給者数はその関連疾患

を含めて10万４千４百人に達している ．パーキンソン

病は発症後10年で日常生活に介助を要する状態となる．

生存率は発症から15年までは一般人口と変わらないが

17年以降は低くなることが分かっている ．

このように運動症状から非運動症状まで全身に及ぶ機

能障害を生じさせるパーキンソン病は日常生活の質を著

しく低下させる病気であるといえ ，症状に応じた適切

な看護が求められる．
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パーキンソン病患者の看護目標は，病気からくる望ま

しくない影響や否定的な影響を防いだり減少させたりす

ることによって，できるだけ長く個々人の最適なQOL

の改善と維持をすることにある ．パーキンソン病患者

のたどる主観的なプロセスは４つの段階を経ることが明

らかになっている ．すなわち，①体の様子が変だと感じ

助けを求めたり症状を詳しく調べる段階，②新しい生活

を理解してパーキンソン病と共に生活することを学ぶ段

階，③生活にのしかかり症状が強くなる段階，④予測不

能性にもがき苦しむ段階である．

パーキンソン病で最も多い合併症は歩行障害，姿勢保

持障害，ベッドや椅子からの立ち上がり障害，発語障害

であることが報告されている ．症状の進行に伴い食欲

の変化，味覚の変化，買い物や料理などの生活行動が困

難になる ．また，精神症状が出現すれば医学的費用以外

の費用も増大する ．なお，夫婦間の関係性にも影響する

ことが報告されている ．

パーキンソン病と診断を受けることは大きな衝撃であ

り ，早期介入の必要性が求められている ．患者の多

くは介護保険制度を活用しながら在宅生活を送ってい

る ．そのため，外来通院する患者に看護者は身体的必要

性に応じた支援と，患者の経験する「山と谷」に応じた

精神的支援を担うことが必要である ．

しかし，パーキンソン病の受容や順応性は個々人に

よって様々であることから ，主介護を担う家族への影

響は少なからずある ．そのため，パーキンソン病につい

て患者や介護者の両者にカウンセリングや教育した取り

組みについての報告もされている ．

このように在宅での主介護を担う介護者の負担を理解

しておくことは重要であると考えられる．そこで本研究

では国内外のパーキンソン病患者の介護者の負担に焦点

を当てた文献を整理し，今後，介護者を支援してゆく上

での課題を明らかにしてゆくことを目的とした．

２．研究方法

１)国内文献

日本におけるパーキンソン病と介護者の負担との関連

についての文献を収集するために，(パーキンソン病)(介

護)という検索式で，絞り込みを(原著論文)(看護)とし，

文献の年代を2001年から2011年として医学中央雑誌刊

行会の医中誌Web(Ver.5)を用いて検索した．検索結果

から商業誌と病院雑誌を除いた．示された抄録を精読し，

介護者の負担について言及している論文を選定した．次

に，選定した文献の本文を取り寄せ，内容を精読した．

なお，文献の分析においては，研究デザイン・目的，対

象者の人数，調査方法，測定変数，結果について抽出し

た．

２)海外文献

海外でのパーキンソン病と介護者の負担との関連につ

いての文献を収集するために(Parkinson’s disease)と

いう検索式を作成し，文献の年代を2001年から2011年

としてWebofKnowledgeで検索した．検索結果で示さ

れた抄録を精読し，介護者の負担について言及している

論文を選定した．次に，選定した文献の本文を取り寄せ，

内容を精読した．なお，文献の分析においては，研究デ

ザイン・目的，対象者の人数，調査方法，測定変数，結

果について抽出した．

３．結果

１)国内外におけるパーキンソン病患者の介護者の負担

に関する研究

国内文献では33件の文献が該当した(2011年11月06

日現在)．このうち家族の負担や介護に関連する文献は５

件であった ．研究デザインによる内訳では横断研究

１件，質的研究４件であった．本研究ではこの５件の文

献について整理することとした．文献の概要を表１に示

す．

海外文献では156件が該当した(2011年11月06日現

在)．このうち家族の負担や介護に関連する文献は４件で

あった ．研究デザインによる内訳では，横断研究２

件，縦断研究１件，質的研究１件であった．本研究では

この４件の文献について整理することとした．文献の概

要を表２に示す．

以下では国内外のパーキンソン病患者の介護者の負担

に焦点を当てた，９文献の内容を整理し今後の課題を検

討していく．

２)介護者の負担の種類

パーキンソン病患者の介護者の２大負担は，患者の症

状の予測不能性が介護者の外出活動を制限するという社

会的孤立という負担と，患者に対する見守りが常に必要

という安全への関心事についての負担であり，介護者の

心理的負担を軽減するためには，似たような境遇にある

人との分かち合いの場を設けることの必要性を報告して

いた ．

３)介護者の負担の関連要因

パーキンソン病患者の重症度，自立度，パーキンソン

病薬の効果のなくなるオフ期と，介護者の負担感やQOL
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パーキンソン病患者の介護者の負担に関する文献的考察

表
1

国
内
文
献
の
概
要

デ
ザ
イ
ン

著
者
・
年

目
的
，

対
象
者
数

測
定
し
て
い
る
変
数

結
果

調
査
方
法

山
村
ら

(2
00
7)

在
宅
で
生
活
を
送
る
パ
ー
キ
ン

ソ
ン
病
患
者
と
家
族
が
，
病
気

を
ど
の
よ
う
に
捉
え
て
生
活
し

て
き
た
の
か
を
明
ら
か
に
す
る

質
的
研
究

半
構
成
的
面
接

パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病

患
者
と
そ
の
家
族

17
名

・
発
病
初
期
の
家
族
の
病
気
の
と
ら
え
方
は
，
以
下
の
４
つ
の
カ
テ
ゴ
リ
ー
が
抽

出
さ
れ
た
．
①
行
動
の
変
化
に
疑
問
を
持
つ
，
②
病
気
と
し
て
の
意
識
な
し
，
③

他
者
か
ら
の
指
摘
，
④
医
療
へ
の
不
満

・
確
定
診
断
の
時
期
の
家
族
の
病
気
の
と
ら
え
方
は
，
以
下
の
５
つ
の
カ
テ
ゴ

リ
ー
が
抽
出
さ
れ
た
．
①
診
断
名
に
ぼ
う
然
，
②
病
気
診
断
に
安
堵
，
③
知
ら
な

い
病
気
，
④
同
病
者
の
存
在
に
安
堵
，
⑤
主
体
的
取
り
組
み
の
開
始

・
確
定
診
断
後
か
ら
現
在
に
至
る
時
期
の
病
気
の
と
ら
え
方
は
，
以
下
の
７
つ
の

カ
テ
ゴ
リ
ー
が
抽
出
さ
れ
た
．
①
病
気
に
よ
る
断
念
，
②
症
状
の
進
行
を
認
識
，

③
状
態
の
維
持
を
望
む
気
持
ち
，
④
家
族
な
り
の
生
活
の
工
夫
，
⑤
患
者
本
人
を

認
め
る
気
持
ち
，
⑥
家
族
と
し
て
の
役
割
を
自
覚
，
⑦
家
族
の
協
力

坂
本
ら

( 2
00
8)

若
年
性
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
患
者

の
家
族
が
，
そ
の
病
気
体
験
の

中
で
日
々
を
乗
り
越
え
て
い
く

「
病
気
と
共
に
生
き
る
構
え
」を

明
ら
か
に
す
る

質
的
研
究

半
構
成
的
面
接

パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病

患
者
の
家
族
や
同

胞
10
名

・
以
下
の
６
つ
の
カ
テ
ゴ
リ
ー
が
抽
出
さ
れ
た
．
①
安
定
・
安
心
を
希
求
す
る
，

②
こ
の
ま
ま
で
は
い
け
な
い
と
行
動
し
よ
う
と
す
る
，
③
意
味
付
与
し
て
取
り
組

む
，
④
距
離
を
と
っ
て
見
据
え
る
，
⑤
接
近
す
る
，
⑥
責
任
を
と
る

坂
本
ら

(2
00
8)

若
年
性
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
患
者

の
家
族
が
，
そ
の
病
気
体
験
の

中
で
日
々
を
乗
り
越
え
て
い
く

「
病
気
と
共
に
生
き
る
構
え
」が

ど
の
よ
う
に
語
ら
れ
て
い
る

か
，
表
出
さ
れ
た
領
域
を
明
ら

か
に
す
る

質
的
研
究

半
構
成
的
面
接

パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病

患
者
の
家
族
や
同

胞
10
名

・
以
下
の
９
つ
の
領
域
で
特
徴
あ
る
構
え
と
し
て
語
ら
れ
て
い
た
．
①
病
気
に
関

す
る
構
え
，
②
医
療
に
関
す
る
構
え
，
③
薬
に
関
す
る
構
え
，
④
病
者
と
の
生
活

に
関
す
る
構
え
，
⑤
社
会
生
活
に
関
す
る
構
え
，
⑥
家
族
関
係
に
関
す
る
構
え
，

⑦
他
の
家
族
員
に
関
す
る
構
え
，
⑧
過
去
の
体
験
に
関
す
る
構
え
，
⑨
介
護
家
族

の
生
き
方
に
関
す
る
構
え

T
o
k
u
n
a
g
a

et
a
l

(2
00
9)

パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
患
者
の
介
護

者
の
負
担
感
を
明
ら
か
に
す
る

横
断
研
究

自
記
式
質
問
紙

調
査

パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病

患
者
の
介
護
者

54
名
と
訪
問
介

護
を
定
期
的
に
受

け
て
い
る
虚
弱
高

齢
者
の
介
護
者

48
名

・
Z
a
ri
t
C
a
re
g
iv
er
B
u
rd
en

In
te
r-

v
ie
w

・
C
e
n
te
r

fo
r

E
p
id
e
m
io
lo
g
ic

S
tu
d
ie
s
D
ep
re
ss
io
n
S
ca
le

・
両
介
護
者
群
に
お
い
て
鬱
症
状
の
程
度
は
同
等
で
あ
っ
た
．

・
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
患
者
の
介
護
者
群
は
虚
弱
高
齢
者
の
介
護
者
群
に
比
べ
，
介

護
の
負
担
感
，
自
分
自
身
の
体
に
関
す
る
受
診
，
患
者
の
日
常
生
活
支
援
及
び
介

護
に
費
や
す
時
間
が
少
な
か
っ
た

・
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
群
の
患
者
及
び
介
護
者
に
お
い
て
，
虚
弱
高
齢
者
群
に
比
べ

社
会
サ
ー
ビ
ス
の
利
用
が
少
な
か
っ
た

佐
藤
ら

(2
00
9)

パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
療
養
者
と
そ

の
夫
が
夜
間
二
人
で
ど
の
よ
う

に
生
活
を
し
て
い
る
か
を
明
ら

か
に
す
る

質
的
研
究

参
加
観
察

パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病

患
者
と
そ
の
夫
各

１
名

・
介
護
者
で
あ
る
夫
の
夜
間
に
お
け
る
生
活
の
様
相
と
し
て
，
以
下
の
８
つ
の
カ

テ
ゴ
リ
ー
が
抽
出
さ
れ
た
．
①
療
養
者
の
日
頃
の
生
活
の
手
助
け
，
②
療
養
者
の

話
や
思
い
違
い
へ
の
注
意
や
訂
正
，
③
療
養
者
に
頼
ま
れ
た
こ
と
や
つ
じ
つ
ま
の

合
わ
な
い
こ
と
に
対
し
て
の
不
機
嫌
な
受
け
応
え
，
④
療
養
者
の
話
に
幾
度
と
な

く
耳
を
傾
け
る
姿
勢
，
⑤
療
養
者
と
夫
の
共
通
の
生
活
，
⑥
夫
自
身
の
日
頃
の
生

活
，
⑦
療
養
者
へ
の
気
が
か
り
な
気
持
ち
と
見
守
り
，
⑧
療
養
者
か
ら
の
信
頼
と

喜
び
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表
2

海
外
文
献
の
概
要

デ
ザ
イ
ン

著
者
・
年

目
的

対
象
者
数

測
定
し
て
い
る
変
数

結
果

調
査
方
法

L
y
o
n
s
et
a
l

(2
00
4)

悲
観
主
義
と
楽
観
主
義
が
パ
ー

キ
ン
ソ
ン
病
患
者
の
介
護
者
の

抑
鬱
症
状
や
身
体
的
健
康
に
否

定
的
な
変
化
の
早
期
の
警
告
サ

イ
ン
と
し
て
使
う
こ
と
が
で
き

る
か
ど
う
か
を
調
査
す
る

縦
断
研
究

自
記
式
質
問
紙

調
査

パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病

患
者
の
配
偶
者

31
1
名

・
L
if
e
O
ri
en
ta
ti
o
n
T
es
t

・
C
en
te
r

fo
r

E
p
id
em
io
lo
g
ic
a
l

S
tu
d
ie
s-
D
ep
re
ss
io
n
S
ca
le

・
S
F
-3
6
H
ea
lt
h
S
u
rv
ey

p
h
y
si
ca
l

fu
n
ct
io
n
in
g
sc
a
le
.

・
介
護
す
る
配
偶
者
の
悲
観
主
義
は
抑
う
つ
症
状
の
増
加
や
身
体
的
健
康
の
悪
化

と
関
連
す
る

・
介
護
者
の
悲
観
主
義
は
介
護
者
の
現
在
ま
た
は
将
来
の
健
康
へ
の
警
告
サ
イ
ン

で
あ
っ
た

・
介
護
者
の
悲
観
主
義
は
介
護
者
の
現
在
ま
た
は
将
来
の
健
康
へ
の
警
告
サ
イ
ン

で
あ
る
こ
と
に
加
え
て
，ベ

ー
ス
ラ
イ
ン
の
高
い
悲
観
主
義
は
10
年
後
の
健
康
度

の
下
降
や
，
ベ
ー
ス
ラ
イ
ン
の
抑
鬱
症
状
と
弱
い
健
康
度
と
関
連
し
た

S
ch
ra
g
et
a
l

(2
00
6)

パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
患
者
の
介
護

者
の
負
担
感
や
負
担
感
に
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との関連性を報告していた ．また，パーキンソン病患者

の行動上の問題が介護者の負担感や精神的well-being

と関連しているとの報告があった ．さらに，介護者の介

護と抑うつとの関連は９件中４件で報告されてい

た ．さらに，介護者の悲観的な物の見方が介護者

自身の将来の健康に影響するとの報告があった ．

４)患者のパーキンソン病に対する介護者の認識

介護者はパーキンソン病患者の病期に応じて病気のと

らえ方が変化してゆくとの報告があった ．すなわち，患

者の発病初期は，①行動の変化に疑問を持つ，②病気と

しての意識なし，③他者からの指摘，④医療への不満，

の４つが特徴的に見られた．確定診断の時期は，①診断

名にぼう然，②病気診断に安堵，③知らない病気，④同

病者の存在に安堵，⑤主体的取り組みの開始をしていく，

の５つが特徴的に見られた．確定診断後から現在に至る

時期は，①病気による断念，②症状の進行を認識，③状

態の維持を望む気持ち，④家族なりの生活の工夫，⑤患

者本人を認める気持ち，⑥家族としての役割を自覚，⑦

家族の協力，の７つが特徴的に見られたとのことであっ

た．

５)介護の負担の実態と介護の負担の乗り越え方

介護者の生活の実態をまとめた研究は次の８つを報告

していた ．すなわち，①療養者の日頃の生活の手助け，

②療養者の話や思い違いへの注意や訂正，③療養者に頼

まれたことやつじつまの合わないことに対しての不機嫌

な受け応え，④療養者の話に幾度となく耳を傾ける姿勢，

⑤療養者と夫の共通の生活，⑥夫自身の日頃の生活，⑦

療養者への気がかりな気持ちと見守り，⑧療養者からの

信頼と喜び，である．

これら８つのすべてが介護者の負担に関する記述では

ないが，②③④などは，介護者の負担につながるものと

考えられる．

介護の負担の乗り越え方に関して，坂本らは２つの論

文を通じて，それを「病気と共に生きる構え」と捉え返

した上で，その内容を報告していた ．すなわち，「病

気と共に生きる構え」は，①安定・安心を希求する，②

このままではいけないと行動しようとする，③意味付与

して取り組む，④距離をとって見据える，⑤接近する，

⑥責任をとる，の６つである．そして，その構えが必要

な領域は，①病気，②医療，③薬，④病者との生活，⑤

社会生活，⑥家族関係，⑦他の家族員，⑧過去の体験，

⑨介護家族の生き方の９つに多いことを報告した．

６)看護への示唆

患者の様々な症状への対応に苦慮する介護者の生活の

実態をまとめた研究 では，看護師は療養者の日ごろの

生活の手助けが介護者である夫にとって無理がないよう

に見守り，ときには良い方法をともに考え，また支えと

なっている療養者からの信頼と喜びによりそい，介護を

認める言葉かけなど，夫にやりがいを感じてもらえるよ

うな働きかけをすることで，療養者と介護者の関係を良

好にすることを示唆していた．

介護者の負担を乗り越える方を報告した研究 にお

いては，看護師は，介護者に対して，患者の病気の進行

に伴う困難に対し，家族システムを維持しつつ戦略的に，

そして主体的に取り組む構えと，直面する様々な状況を

的確に捉えその家族にとっての有効な取り組みが行える

ような構えが構築できるような支援の必要性を示唆して

いた．

４．考察

１)介護者の負担に関する国内外の研究傾向

本研究では国内外のパーキンソン病患者の介護者の負

担に焦点を当てた文献を整理した．

パーキンソン病患者を対象とした看護関連の海外文献

自体少なく，さらにその介護者の負担に焦点を当てた文

献は156件中４件であった．この４件のうち３件は量的

な研究であった．それに対し，わが国においては介護者

の負担に焦点を当てた看護関連の文献で30件中５件を

占めた．そのうち質的な研究が５件中４件を占めていた．

国内研究では，介護者がどのように患者と向き合って

生活をしてきたのかを明らかにしようとする傾向があっ

た．具体的には，介護者の生活の特徴や，患者の病状の

進行に応じて，介護者のたどる心理的プロセスを明らか

にしようとする研究であった．

他方，海外研究では，パーキンソン病患者の介護者の

集団特性が明らかにしようとする傾向があった．具体的

には，介護者の悲観主義や楽観主義といったものの見方

や介護者の負担感が，どのように介護者自身の精神的・

身体的健康や患者の健康と関連しているかを明らかにし

ようとする研究であった．

介護者の負担感に関して，国内外の研究内容を比較し

てみる．まず，国内研究における，仕事をやめるなどの

「病気による断念」や「社会的サービスの利用の少ない傾

向」 は，海外文献で，介護者の２大負担の一つとして示

された，「社会的孤立という負担」 とつながる部分があ

ると思われる．

次に，海外文献では，介護者の悲嘆主義やQOLが患者
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の健康度と関連していることを示す報告にとどまってい

た．しかし，国内文献においては，「病気とともに生きて

ゆく構え」についての報告 や，「家族なりの生活の工

夫」や「家族の協力」によって乗り越えているとの報告

があり ，海外では見られない，一歩踏み込んだ知見が示

されていた．

このように，国内外の文献を整理することでパーキン

ソン病患者の介護者の負担を明らかにし，看護への示唆

を得ることができた．

２)介護者の支援を考える上での今後の課題

文献検討で得られた知見を踏まえ，以下の課題が見出

された．課題の一つ目は，症状が表れた時期から診断が

確定し症状の進行と向き合いながら生活をしてゆく時期

に至る一連の過程における，それぞれの時期に応じた介

護者支援のあり方の検討が必要である．

課題の二つ目として，患者の介護者が誰であるかに

よって支援のあり方の特徴を明らかにしてゆくことであ

る．今回，整理した文献では，患者を支える介助者の範

囲が配偶者に限定しているものもあれば，配偶者以外の

家族員や他者まで含めて捉えるものまであり様々であっ

た．介護者の特性に応じた個別支援の検討が必要である．

課題の三つ目として，「できるだけ長く個々人の最適な

QOLの改善と維持をする」 という看護目標の達成に向

けて，患者の病状の進行を抑えるような生活を介護者が

つくりだせるような支援のあり方を検討することであ

る．というのも，今回検討した文献は全て患者の病状の

進行に伴う患者の症状をはじめとする出来事に対して

の，そのときどきの介護者の心理に関連した文献であっ

たからである．現在，パーキンソン病の原因として明ら

かになってきたことは，黒質神経細胞内でのミトコンド

リア障害と酸化的ストレスが起きていることである ．

では，なぜこれらの障害が起きるかについての原因は医

学的には不明であるという．この病気は多分に認識のあ

りようが関係し結果として脳神経の変性をもたらした病

態であり，その予防と治療法は科学的な認識論を踏まえ

ないと解けないことが示唆されている ．看護学的には

全身の細胞の代謝が整い，活性酸素を生じさせすぎない

ようにするような生活を作り出すことができればよいと

いうことになり，そのような患者の生活を作り出すこと

を介護者が行えるような，看護師による支援のあり方を

検討することが求められる．

本研究の限界として，パーキンソン病患者を支える介

護者に対する支援の必要性が謳われているにもかかわら

ず ，この領域に焦点を当てた研究は少ないように思わ

れた．この原因の１つとして，用いたデータベースが，

看護系のデータベースではなく，より学際的な面を強調

したデータベースを用いたことが影響した可能性が考え

られた．

５．結論

本研究では，国内外のパーキンソン病患者の介護者の

負担に焦点を当てた文献を整理し今後の課題を明らかに

してゆくことを目的として研究を行った．国内外の文献

からパーキンソン病患者の病気の進行度に応じて介護者

が様々な負担を経験しており，それが介護者の精神状態

と関連していることや，介護者の特性が精神的健康と関

連していることが明らかとされていた．今後の課題とし

ては，患者の病気の進行に応じた介護者支援のあり方，

介護者の特性に応じた介護者支援のあり方，病気の進行

を抑える患者の生活を作り出すための介護者支援のあり

方について検討を進めてゆくことが必要である．
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