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ごあいさつ 

 誰でも元気な赤ちゃんの誕生を望んでいます。産声をあげた赤ちゃんの健全な

成長もまた万人の願いです。生後、運動発達の遅れなどの理由で医療機関を訪れ、

そして血液検査を受け、「筋ジストロフィーの疑いあり」と言われた時、家族は

言葉では表現し難い強い衝撃を受けます。前途が真っ暗にならない人はいません。

「筋ジストロフィー」の患者さんや家族の方々のご心情は、筋ジストロフィー医

療に関わる者には理解できるものであり、深く共感するところです。 

 筋ジストロフィーは遺伝子の異常により発症する病気であることが明らかにさ

れています。どの型の筋ジストロフィーの患者さんも集団や社会を構成する人口

のある割合で生まれるのです。遺伝子が常に変化（変異）することは生命科学が

教えるところですし、また誰でも病気に関連した遺伝子異常を 8～10 個持ってい

ると言われています。このように筋ジストロフィーと無縁と言い切れる人はいま

せん。医療関係者は患者さんや家族の方々が不当な差別を受けることがないよう

に声を上げています。 

 これまで筋ジストロフィーの患者さんや家族の方々の心理的課題に関して多く

の研究がなされてきました。研究成果は各々の施設で患者さんや家族の方々を支

えるために活用されてきたと思いますが、標準的な心理支援ガイドライン作成を

切望する声も日増しに強くなっています。 

 この度、本研究班のメンバーに加わり心理臨床学の立場からアプローチしてい

る大阪大学大学院人間科学研究科井村修教授のグループが刀根山病院の医師・看

護師・指導員・保育士との討論を重ね、冊子「チュータン一家のこころのみちし

るべ 筋ジストロフィーと診断された患者さんとご家族へ」を作製しました。読

者諸氏から賜ったご意見を加え、多くの方に本冊子を患者さんや家族の方々が抱

える心理的課題の解決・解消に役立つ心理支援ガイドラインとして活用していた

だけるようにしたいと思います。 

 冊子作製を指導された井村教授や刀根山病院神経内科藤村晴俊部長、作製グル

ープの井村研究室大学院院生諸氏、協力された刀根山病院病棟関係者諸氏に深甚

の謝意を表します。 

                            平成 19 年 10 月 

 

       厚生労働省精神・神経研究委託費 

       筋ジストロフィーの療養と自立支援のシステム構築に関する研究 

                   主任研究者 神 野   進 

               （独立行政法人国立病院機構刀根山病院 院長） 
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こどものページ 

 

 

    ぼくチュータン。 

    ぼくはすぐにころんじゃうし、 

    あるくのも、はしるのもゆっくりなんだ。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

      いっしょうけんめいやっても 

      みんなとおなじようにできないんだ。 

      どうしてかな・・・ 
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そこへいちまいのはっぱがひらりとやってきました。 

 

 

 

               やぁチュータン。 

               ぼくははっぱのようせい 

               わかばくんだよ。 

               きみのぎもんに、ぼくが 

               こたえてあげるよ。 

 

 

 

 

 

 

 わかばくん 

 ぼくはどうして 

 おともだちとは 

 ちがうの？ 
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         それは、きんジストロフィー 

         というびょうきのせいなんだ。 

         このびょうきは、からだをうごかす 

         はたらきをしているきんにくが、 

         すこしずつすくなくなってしまうんだ。 
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              ざんねんだけど 

              いまは 

              きんジストロフィーを 

              なおすことができないんだ。 

 

 

 

だけどね 

 

むりをせず、 

うんどうをしやすくする 

リハビリテーションが 

あるし、 

 

 

 

 

             くるまいすがあるくのを 

             たすけてくれるんだ。 

 

 

      それに、きんジストロフィーがなおるように 

      せかいじゅうで 

      いろんなけんきゅうがおこなわれているんだ。 
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それにね 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

        いろんなひとが 

        いろんなほうほうで 

        ちからになってくれるよ！ 
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だから 

「ふあんだよ」 

「かなしいよ」 

「イライラするよ」 

 

 

 

そうおもったときは 

おかあさんに 

おとうさんに 

がっこうのせんせいに 

おいしゃさんに 

かんごしさんに 

 

 

 

 

 

 

 

   きみのこえをきかせてね 
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かぞくのページ 

 

ご家族が筋ジストロフィーと診断されたら 

 

 

 

 

    どうやって育てたらいいの？ 

 

                他の病院にも行った方が 

                    いいのかしら？ 

  こんな病気に産んでしまって 

  申し訳ない･･･    

            本人には何と話せばいいの？ 

 

  きょうだいには何て言おう。 

 

 

 

 

 

 

 

     病気を受け入れられない気持ちや 

     たくさんの不安や疑問で、頭の中がいっぱいに 

     なってしまうかもしれません。 
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でも･･･ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

筋ジストロフィーは・・・ 

 筋肉の仕事、つまり運動機能を少しずつ失っていく進行性の病気

で、現時点では根本的な治療法はありません。しかし、医学の進歩

により、適切な時期に適切な医学的処置を行うことで、様々な障害

に対処することができるようになり、生活の質も改善してきていま

す。そして、たくさんの患者さんが様々な生き方の中から、自分自

身の生き方を見つけて、その人らしく生きています。またご家族が

中心となって運営している社団法人日本筋ジストロフィー協会もあ

ります。 

 

色んな気持ちがわいてきて

当 然 で す ！ 
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どのような生活を選択していくかは 

住んでいる地域や、 

それぞれの家庭の事情、 

患者さんの興味、能力、障害の程度など 

色々な条件によって決まります。 

そのなかでも医療と教育が大きな軸になるようです。 

 

 

 

 

  医療関係者や 

  学校の先生とタッグを組み、 

  たくさんのことを相談できる 

  よい関係を作ることで、 

  より希望に沿った選択が 

  可能になります。 
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医療の軸って？？ 

 

 いつ、どのような医療的措置を受け入れるとよいのか、受け入れ

たことで生活がどう変わるのか。分からないことがたくさんあるの

も、ちゃんと知ってから決断したいのも当然です。まずは医師や看

護師、指導員など医療関係者と納得がいくまで相談して下さい。そ

れに同じ病気を持つ先輩やそのご家族に相談することも出来ます。

一度納得したと思ってもまた分からなくなったら、何度でも相談し

てみましょう。 

 

        きちんと納得して医療的な措置を受ける方が 

        体にもいいんだって。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

い つ か ら 車

椅 子 を 使 え

ばいいの？ 

出来れば在宅

療養がいいけ

ど、ちゃんと

出来るかしら 

呼吸器をつけ

るように勧め

られたけど… どんなリハビ

リをしたらい

いの？ 
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 コラム 1  ある医師のつぶやき 

 

「チュータンから外出希望が出ているのか。うーん。許可

したいけど、今のチュータンの状態で外出は難しいな

ぁ。」医師としてチュータンの体のことを客観的に判断し

て、あおば先生はそう思いました。「でも昔はそんなこと

分からなかったから、何も考えずに患者さんと一緒に外出

したし、体に無理なこともしていたなぁ。」医学生の頃に

ボランティアとして病棟に来て、患者さんと一緒に外出し

たことを思い出していました。たくさん勉強して、たくさ

ん経験をして患者さんのことをきちんと考えられるように

なった反面、何も考えずに行動することは難しくなってし

まったようです。しかし、「よし、早くチュータンがまた

外出できるように頑張るぞ。」チュータンの笑顔を思い浮

かべるあおば先生なのでした。 
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教育の軸って？？ 

 

 患者さんが就学年齢にあるときには、どういった形で学校と関わ

っていけばよいのでしょう。まずは学校として患者さんの状態に合

わせた対応がどの程度可能であるか、先生に気軽に色んなことを相

談してみてください。同じ病気を持つ先輩やそのご家族とも話して

みてください。その中で、やってもらってよかったこと、やって失

敗したことなど、たくさんのアイデアを得ることが出来ます。 

 

       たくさんのサポートを得ることが出来れば、 

       難しく思えることもそんなに 

       難しくはないかも知れません。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

将 来 ど ん な

こ と が 出 来

るかな 地域の学校にし

ようかな？養護

学校かな？ 

高 校 受 験 は

どうしよう 普通学級かな？

養護学級かな？
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 コラム２  チャンスの話 

 

 お子さんのお世話をしていて、することがたくさんあっ

て「わぁ、大変。」「なんでこんなにあるの？」と思った

ことはありませんか？でも実は、大変なときこそチャンス

なのです。何のチャンスか。それは、医師や学校の先生、

家族や周りの人、色んな人からのサポートをたくさん受け

取るチャンスなんです。それに病気と向き合うチャンスで

もあるんです。だから大変なときこそ、周囲の人たちに声

をかけてみて下さい。あなたの声がサポートを受ける第一

歩になります。 

 「大変だな。」、そう思ったときには、「チャンスが来

た！」そう思ってみるのもいいかも知れません。 
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            入院か在宅かは、 

            ご家族にとっても大事な選択です。 

 

 

 

 

 

 

    ここからは在宅療養と入院療養について 

    ほんの少しご紹介します。 
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在宅療養は 

 

自宅を拠点にして生活をし、 

ヘルパーさんや外来通院を利用します。 

またグループホームや療養施設に入所することも 

入ります。また在宅療養を維持するための 

短期入院もあります。 

 

 

メリット          デメリット 

・家族と一緒に暮らせる     ・家族の介護負担が大きい 

・生活リズムが自由       ・親離れ・子離れがしにくい 

・地域の学校や施設に通いやすい ・呼吸器などの環境整備が大変 

                ・緊急時の対応が不十分 
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環境的な限界にぶつかることがよくあるの。日々その限界

にどう対処するか子どもとの二人三脚よ。私の体力的な問

題はあるけど、今はチュータンに十分なケアが出来て満足

しているわ。 

 

 

        上手に在宅療養するには？？ 

 

 

 

・家族だけで問題を抱え込まない 

・ヘルパーや訪問介護、作業所など、社会的資源を積極的に利用する 

・ショートスティや短期入院を利用して、ご家族も介護の休日を作る 

・体調の管理や必要な医療処置を適切なタイミングで導入できるよ

うに、定期通院や短期入院を積極的に利用する 
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筋ジストロフィーの専門病棟に 

入院し、お医者さんや看護師さんを 

中心に、病棟のスタッフが生活の看護や

危機管理を行います。ご家族やご友人が

面会に訪れたり、患者さんが外出や 

外泊をすることも出来ます。 

 

入院療養は 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

メリット         デメリット 

・緊急時や症状の変化に   ・人間関係の幅が狭くなりやすく 

 きめ細かい対応が出来る   なる 

・家族の介護負担が減る   ・長年入院していると、 

・親と子のそれぞれの時間   家に帰り 

 が持てる          にくくなる 

              ・生活リズムが 

               決まっている 

               ので、好きな 

               ことを好きな 

               時間にしにくい 
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チュータンの人生と同じくらい、ご家族自身の人生も大切

にする。簡単なことじゃないけど、それぞれに描いた将来

をお互いが大切にし合えたら、とっても素敵だね。 

 

 

  上手に入院療養するには？？ 

 

 

・ご家族やご友人との交流を維持するために、面会や外出・外泊、 

 インターネットなどを積極的に導入する 

・インターネットを使ったり、詩や絵などの作品を投稿するなど、 

 社会参加への工夫をする 

・患者さんもご家族も自由な時間を有効活用する 

・何か「したいな」と思ったら、病院と相談する 
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 コラム３  看護師さんの成長 

 

 「患者さんに気持ちよく生活してもらいたい！」そんな

気持ちで胸いっぱいの看護師さんですが、病棟に初めて来

た１年生はなかなかコツをつかめず、だいぶん余裕がない

ようです。「本当は患者さんたちともっとお話がしたいな

ぁ。」と、ゆっくり話をする時間がないことを残念に思っ

ています。 

 しかし、たくさん勉強して技術を身につけていく中で、

患者さんの生活に寄り添えるようになり、雰囲気や表情か

ら患者さんの状態が分かるようにもなってくるみたいで

す。そして、患者さんとたくさんのコミュニケーションを

取れるようになってくるそうです。 
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でも･･･ 

チュータンとどう

接すればいいの？ 

たくさんお話をして下さい。たくさんお話する中で

「だから今があるんだ」と過去の自分も現在の自

分 も大 切 に思 えるようになるんですって。そして

未来に向かって「思い出を残してみようかな」「私

に何 が出 来 るかな」と自 分 なりの生 きがいを見

つけていくようです。 

だからチュータンと関わる色んな人が、チュータン

とたくさんおしゃべりが出来るといいですね。 

あ。でも先生。チュータンは「話したいと思っていても表

面的な話をしてしまって本当に思ったことを言えない」

「上手く表現出来ない。違う自分になってしまう」「違

う自分でいるのはしんどい」って言っていたよ。だから

時にはじっとチュータンの声に耳を傾けて、チュータン

なりに答えを見つけていくのをじっくりと見守ってあげ

て欲しいんだ。そしたらチュータンは自分が主 役の物

語を創っていくことが出来るよ。 
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    どのように人生を選択していくかは、 

    患者さんご本人やご家族の希望次第です。 

    一生懸命考えて出した答えなのですから、 

    間違いなんてあるはずがありません。 

 

 

 

 

 

大事なことは 

患者さんと、ご家族と、力になってくれる人と、 

何でも話し合うことです。 

 

 

 

 

 

          あなたがつらいと感じる時は 

          援助を求めてください！ 
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作成グループ 

 

指導：井 村  修 教授（大阪大学大学院人間科学研究科、臨床心理士） 

谷 口 弘 恵（大阪大学大学院人間科学研究科臨床心理学講座、臨床心理士） 

梁   誠 崇（大阪大学大学院人間科学研究科臨床心理学講座、臨床心理士） 

成 田 慶 －（大阪大学大学院人間科学研究科臨床心理学講座、臨床心理士） 

原   三 恵（滋賀県中央子ども家庭相談センター） 

中 田 果 林（大阪府立松心園、臨床心理士） 

西 川 佳 織（大阪大学大学院人間科学研究科臨床心理学講座） 

東 井 申 雄（大阪大学大学院人間科学研究科臨床心理学講座） 

山 本 真 莉（大阪大学大学院人間科学研究科臨床心理学講座） 

高 田 紗英子（大阪大学大学院人間科学研究科臨床心理学講座） 

 

 

協力：独立行政法人国立病院機構刀根山病院 

  ＜神経内科＞ 

   藤 村 晴 俊（部長） 

   松 村   剛（医長） 

   豊 岡 圭 子（医師） 

   斉 藤 利 雄（医師） 

   安 井 久美子（医師） 

   神 野   進（院長） 

   枝 松 茂 利（指導室長） 

   大 村 謙 史（児童指導員） 

   田 淵 美奈子（保育士） 

   久 原 百 合（保育士） 

  ＜看護師＞ 

   井 口 幸 子（看護師長） 

   畠 田 和 久（看護師長、現宇多野病院看護師長） 

   わかば病棟看護スタッフ 

 

 

 

 

 



あ と が き 

 筋ジストロフィーの研究を始め３年がたとうとしています。これまで障害のあ

る子どもたちとおつきあいした経験はあるものの、筋ジストロフィーの成人の方

までを対象とした研究は初めてで、どのような心理的援助や貢献ができるのか自

信がなく、まったく手探り状態で着手したといっても過言ではありませんでした。

とりあえず院生に共同研究希望者を募ったところ、数名の有志が名乗り出てくれ、

どのような方針で研究を行うのか議論することになりました。その結果、各自興

味のある方向から多面的にアプローチしようということになり、患者さんの個別

インタビューをする患者班、看護師さんへの心理的支援の可能性を研究する看護

師班、保護者の方の問題を検討する保護者班の３つの研究班を立ち上げることに

なりました。院生たちは暑い夏もせっせと病院に通い、患者さんにインタビュー

をしたり、保護者の方や看護師さんにアンケートを配ったりしました。そして緊

張しながら参加した第１回目の班会議では、われわれの研究結果をうまく伝える

ことができず、かなり厳しいご意見をいただいたりしました。しかし一方で励ま

してくださる方もいらっしゃり、めげている暇もなく２年目の研究が開始されま

した。３班の研究体制は継続されていましたが、新たに「筋ジストロフィー病棟

におけるケースカンファレンスのこころみ」なる研究もスタートすることになり

ました。月に一度、医師、看護師、児童指導員、保育士、大学院生と大学教員が

集まり、一人の患者さんについて１時間ほど語り合うのです。身体的状況、スタ

ッフとの関係、他の患者さんやご家族との関係、趣味や生き甲斐までさまざまな

ことが話題となりました。スタッフの患者さんに持っているイメージが少しずつ

異なるため、このようなケースカンファレンスを持つことで、患者さんの意外な

面を知り驚いたり納得したり、議論が盛り上がりなかなか終わることができない

こともありました。２年目の班会議では、この研究も含めわれわれが試みている

ことを、多少伝えられた感触を持つことができました。３年目は保護者の方を対

象とした短期のサポートプログラムが加わるとともに、３年間の研究の総まとめ

として、保護者の方とお子さん向けの心理的支援についてわかりやすいパンフレ

ットを作成することになりました。それが『チュータン一家のこころのみちしる

べ 筋ジストロフィーと診断された患者さんとご家族へ』という本書です。専門

的な言葉は使っていませんが、本書の各所に研究の成果がちりばめられています。

本書を利用されることで、筋ジストロフィーの子どもたちとその保護者が、病気

に対する不安感に負けず、適切な援助を周囲から受け、豊かな人生を送っていた

だけたらと願っています。 

 

平成 19 年 10 月 

大阪大学人間科学研究科 教授 井 村  修 
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都道府県 患者様との続柄・関係 
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読者アンケート 

 

 この度は、本紙を読んでいただきありがとうございました。 

 本紙についてのご意見・ご感想などをお聞かせください。 

 

                       良い    普通    悪い 

☆字の大きさは程よいですか？    １ - ２ - ３ - ４ - ５ 

☆全体のバランスは程よいですか？  １ - ２ - ３ - ４ - ５ 

☆読みやすいものでしたか？     １ - ２ - ３ - ４ - ５ 

 

                       多い   ちょうどよい  少ない 

☆絵の分量はどうでしたか？     １ - ２ - ３ - ４ - ５ 

☆字の分量はどうでしたか？     １ - ２ - ３ - ４ - ５ 

 

☆内容は理解しやすいものでしたか？ ( はい ・ いいえ ) 

 いいえの方は、理解しにくかったところをご記入下さい。 

 (                             ) 

☆ここの部分は変えて欲しいな、ない方がいいなというところ 

がありましたらご記入下さい。 

 

 

 

☆こんな内容があったらいいなと思うものがありましたらご記入下さ

い。 

 

 

 

ご協力ありがとうございました。 
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