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ヤコブ病サポートネットワーク2008年度捨金 
2008年6月3日 東京 

2007年度活動報告と2008年度の活動計画について話し合われました｡以下､概要を報告いたします｡

◆ヤコブ病サポートネットワーク2007年度活動報告 (要旨)◆ 

◎ 1.生活支援相談

全国 4カ所 (中津川市･札幌市 ･東京都･湖南市)に相

談窓口を設置し､電話･Eメール･ホームページ掲示板お

よび面接によりヤコブ病患者家族遺族からの相談に応じ

るとともに､闘病中のヤコブ病患者を病院 ･自宅等に訪

問するなどして､患者家族 ･遺族からの相談に応じてき

ました｡さらに面接調査を兼ねて､希望する34家族36名

に対し訪問相談を行い､薬害ヤコブ病被害者の経験等を

聞き取りました｡また､今年度は会報 『ヤコブ ･ネット 

NEW S 恥.13』を 1回､かわら版 『こころはひとつ』

を 5回発行し､各種情報提供や患者家族の交流を図りま

した｡

○相談実績日数282日

○相談件数286件 (うち Eメール相談48件､面接相

談45件)
 

OHP掲示板書き込み数84件
 

◎2.研修

相談員等によるグループワークを 5回開催し､相談事

例の報告･検討および面接･質問紙調査の実施と考察に関

する検討､地方相談会に関する検討､国際会議の発表に

向けた準備･検討等を行い､相談業務の向上に努めました｡ 

0 3.地方相談会 

2007年 6月 5日(東京)､9月16日(札幌)､11月12日(東

京)､2008年 3月23日(京都)の 4回､地方相談会を開催

しました｡三浦光世氏 (三浦綾子記念文学館館長),秤

井義夫氏 (福岡大学助教授)を招き､講演を行っていた

だきました｡また､薬害ヤコブ病被害者家族によるリレ

ー トーク､国際会議の参加者による報告,｢薬害ヤコブ

病被害者の経験とニーズに関する調査｣の研究報告など

を行いました｡さらにY事前申し込みによる個別相談に

応じました｡ 

◎ 4.その他の活動 

(1)患者豪族 ･遺族支援 薬害ヤコブ病被害者家族に対

し､お花のお送り､相談会参加交通費の補助などを

行いました｡ 

(2)啓発 ･広報 会報の発行とホームページの開設のほ

かに､講師活動や教育DVDの翻訳を行いました｡ 

(3)調査研究 薬害ヤコブ病被害者家族を対象に､面接 ( ＼

調査および質問紙調査を実施しました｡被害者家族

の実態把握･現在抱える問題･サポー トネットに求め

られる役割等について､｢薬害ヤコブ病被害者の経

験とニーズに関する調査｣ (東京大学大学院･山本由

美子)として報告されました (今号に報告内容が掲

載されています)｡プリオン病の研究者 ･専門医の

方々と協力･共同し､｢食と医療の安全に関する市民

講座｣を開催しました (12月16日東京)0 

(4)国際交流 2007年 7月に米国にて開催された国際会

議に代表 5名が参加し､日本の硬膜移植による被害

について発表し､諸外国のサポー トネットおよび参

加者と交流を深めました｡2006年度設立された CJ 

D InternationalSupportAllianceに参加 し､

国際的な視点からCJDに関する医療やサポー トネ

ットのあり方について､情報交換を行ってきました｡ ( ＼

(5)他団体との協力 ･連携 ヤコブ病および薬害問題に

かかわる他団体と共通 ･共同の課題を推進するため

に､各種行事に参加してきました｡

○薬被連関係～世話人会､薬害根絶デー集会､薬害

根絶フォーラム､薬害イレッサ ･薬害肝炎裁判の

傍聴･集会参加

○公害被害者総決起集会への参加

○博労省関係～二次感染予防検討委員会､全国担当

者会議､CJD等委員会への参加 ･傍聴､対厚労

省交渉 (6月､ 11月)

○難病センター研究会への参加･報告
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薬害やコブ病被害者の経験とニーズlこ関する調査


【調査報告書】
 

2008年 4月


東京大学大学院 医学系研究科 健康科学･看護学専攻

健康社会学教室 博士課程 山本 由美子

教室主任 山崎 書比古 准教授

東洋大学 社会学科 片平 測彦 教授

ヤコブ病サポートネットワーク 代表 上田 宗
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1.はじめlこ 

Ej本でlま､1973年から1997年 3月の問にドイツの Bブラウン社より輸入されていた､ヒ

トの死体から採取し､滅菌が不十分な製造工程で作られたヒト章喜燥硬膜を使用した硬膜移

植手術を受けた患者さんが､治療方法のない難病であるクロイツフェルト･ヤコブ病に感

染し､その殆どが死亡しました｡ 

1996年lこ始まった薬害ヤコブ病訴訟は､2002年の和解で訴訟上の解決をあました｡その

後､ヤコブ病診断マニュアルの改訂､ヤコブ病サポートネットフ-クの設立などにより､

ヤコブ病の医療環境は改善され､支援も充実しつつあります｡しかし､急激な進行を辿り

早期に死に至る感染症という特異的な病気の発症により､家族介護者の万々は過酷な経験

を強いられることとなるため､介護者の万々の支援の重要性はこれからも大きな課題です｡

これまでヤコブ病一般の患者さんの家族介護者の経験に関する海外の研究より､家族介

護者の経験する ｢医療者の疾患知識の不足､確定診断の遅延､急速に進行する患者さんの

症状､意思の疎通不可能が要因となった強い不安､精神的苦痛､身体的負担｣といった介

護中の経験の内容が報告されてきました｡Ej本からも､いくつかのケ-スL/ポートにより､

同様の報告があり､また､医療現場における感染防止対策の未確立の実態や､医療者の疾

患に対する知識不足の実態などが報告されています｡しかし､これまでの研究は､数名程

度の少人数のケ-コや看護記録を分析したもので､経験の頻度 ･広がり､また､その経験

がどの程度介護者の万々にとって負担や苦痛になっていたかの検討はありませんでした｡

-万､海外lこおける薬害によるヤコブ病患者さんの家族介護者に関する研究はありませ

ん｡これは全世界の硬膜移植によるヤコブ病感染者数の 2/3をEj本か占めて､他国の症

例は各国に数名ずつ散在しているという背景から､他国で多数の介護者にアプローチする

ことは困難であるためと考えられます｡唯一最も多くの硬膜移植例による症例を保有する 

Ej本では､ヤコブネットの設立当初の2004年に薬害ヤコブ病患者家族者を対象とした調査

が 1度行われ､今田の支援活動に生かされていますガ､厚生労働省での交渉でのアピール､

医療者 ･一般の人の啓発など､今後の具体的な活動や支援に結びつけるためには更なる調

査が必要とされていました｡

ヤコブ病患者さんの遺族の万々の心理に関しては､薬害､薬害以外のいずれにあいても

これまで検討されてきませんでした｡死別後の遺族の万々の心理状況か未検討である現段

階において､薬害ヤコブ病患者さんの遺族の方々の心理を包括的にとらえることは､これ

からの支援策確立をはかる上で不可欠であると考えられます｡

本調査結果は､全世界における硬膜移植lこよる17コブ病感染者数の 2/3を占めるEj本

土三二墓呈さ二ユニ直近宣卓r再 卓駈し/たB]報土三選廻 こ._三色旦坦_二.呈垣呈上｣主_理迭_監皇盟主旦Jこ

した国際的lこも初めての試みであり､大変責重な資料lこなると思われます｡皆様のご協力

により調査が無事終了し､結果がまとまりましたのでご報告させていただきます｡ 

′■■＼

( ＼
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2.調査の目的

今回の調査は､薬害ヤコブ病患者さんの遺族の万々と､現在患者さんを介護している家

族の万を対象とし､面接調査と配票調査を実施することにより､次のことを明らかlこし､

ご遺族の万々や介護者の万々への支援や､今後のヤコブ病医療に関する対策lこ資すること

を目的としました｡ 

l.介護中経験した困難はどのようなものか､その経験は薬害ヤコブ病患者さんの介護者

全体ではどのような広がりかあるのか 

2.死別後から現在まで遺族の万々はどのような困難を抱えてあり､どのような心理状態 

lこあるのか 

3.調査の方法

今回の調査でlま､まず薬害J=よるヤコブ病患者さんの遺族 ･家族介護者の万々の経験を

具体的に把握するために､面接調査を実施しました｡ヤコブ病サポートネットワークより

調査の協力のよびかけを行い､2007年 5月～9月r=実施､計34家族36名J=ご協力いただき

ました｡内容は ｢患者さんの病気の経過｣｢介護中の困難｣｢お気持ちの変化｣｢要望｣な

どlこついてうかがいました｡

次に､面接調査で把握された内容はどのくらいの万々によって経験され､どのくらいの

万々が同じような心理状況にあるのかを調べるため､面接調査であ話いただいたことを文

字に書き起こして分析して作成したアンケート用紙を用いて調査を行いました｡

調査は2007年 10月lこ行われ､17コブ病サボ-トネットワークにて配布 ･回収しました｡

対象rま､遺族の万々 (主介護者101名､副介護者はヤコブネットの把握する84名に送付)で､

主介護者59名 (回収率58.4%)､副介護者24名 (回収率28.5%)より回答いただきました｡

注 :この報告書でlま､スペースの関係上､面接調査の結果の一部及び､アンケート調査lこご協力

いただいた主介護者59名の分析結果を報告させていただきますOなあ､ここrこご報告できなか

ったご回答も､今後の厚生労働省の交渉や､支援策検討のための相談員の資料として活用させ

ていただきますo 

4.倫理的配慮

本調査は東京大学大学院医学系研究科医学部倫理委員会の承認を受けて実施しました｡ 

(承認番号1709, 1709-1) また､データlこは個人名でなく､ LD番号を振って厳重に管

理し､プライバシ-の保護など､倫理面Iこ13細心の注意を払いました｡
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調査にご協力いただいた万々の概要と調査結果 

1)面接調査lこご協力いただいた方々の概要を以下のとおり示します｡

5.


表 1 面接調査に協力してくださった方の概要 n-34 (家族)3名6
 (個人)

13.
7.
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2)アンケート調査にご協力いただいた万々の概要を以下のとおり示します｡

表 2 アンケート調査に協力してくださった方 の々概要 n-59(全体) 回答者いただいた万
n (%) 平均±標準偏差 幅 

0

6 5±1 730 09-3･3･ 

(5 の平均年齢は63.5±30 .8) 
2)9.(429 

13.7歳で､ 61歳以上の 
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表 3 患者さんについての回答の概要 ∩-59 (全体)
n (% ) 平均±標準偏差 幅 

5 0±1 8 
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4土 4.7死亡後経過年数 
1年未満 

0
510

1年未満 
1年以上 5年未満 
5年以上1年未満 
年以上1年未満 

死後経過年数の平均
238-

19

3

0-

は8.4±4.3年でした.

硬膜移植手術を受け 
15年以上

硬膜移植の原因となった患者の疾患 脳腫癌
くも膜下出血
髄膜種

聴神経腫癌
顔面痩撃
脳動静脈奇形
脳動脈癌
三叉神経痛
事故などによる外傷
その他 

無回答は除外して計算した

17
6
6
6 
5 
1 
2 
5 
2 
6 

(3

る原因の疾患は脳腫癌 

0 %)か最多でした｡.4

o.

//･′√
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3)病気の経過

異変から初診までの期間

田 l遇rI末弟ll

A l遇rlll以上 2週間未溝

口 2週間以上 lヶ月未溝

田それ以上 

初診から診断までの期間

Eg 2週間末弟 

1 2週間以上 lヶ月未溝

口lヶ月以上 2ケ月未溝

田 2ケ月以上半年未着

■それ以上

■生存中に診断がつかな
かった

異変から無動無言までの期間

田 2週間末弟 

■ 2週間以上 lヶ月未溝

口 1ケ月以上 2ケ月末弟 

Eg2ケ月以上半年未着

■それ以上

患者さんの異変から初診までの

期間は1週間未満 (31.6%)が最

多でしたガ､ rまぼ80%が 1ケ月以

内に喜多票を受けていました｡

一＼

初診から診断確定までの期間で

は､40%以上が診断確定まで 2ケ

月以上かかっていました｡

生存中に診断のつかなかったケ

ースは14%でした｡

一＼

患者さんの異変から無動無言ま

での期間は 2ケ月以上半年未満 

(34.5%)､ 1ケ月以上 2ケ月未

満 (29.1%)の順に多く､旦旦墜近

くか半年以内に無動無言となって

いました｡
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4)告知1犬況

診断名告知状況

団患者生存中に医師から
告知された

■患者生存中に自ら医師
に問い合わせた

□患者死亡後に医師から
連絡があった

田患者死亡後に自ら医師
に問い合わせた

薬害であったことの告知状況

田生存中に医師から告知
された

■生存中に自ら医師に問
い合わせた

□患者死亡後医師から連
絡があった

口患者死亡後自分から医
師に問い合わせた

診断名の告知ヌ犬況では､｢患

者生存中に医師から告知され

た｣または ｢患者生存中lこ自

ら医師lこ問い合わせた｣は合

計で (84.2%)でした｡

生存中lこ診断かつかず､｢患


者死亡後lこ医師から連絡があ


った｣または､｢患者死亡後


に自ら医師lこ問い合わせた｣


との回答の合計ra (15.8%)


でした｡


薬害であったことの告知状

況 Iま､｢患者生存中に医師か

ら告知された｣｢患者生存中

に自分から医師に尋ねた｣の

合計か69.7%でした｡

また､患者さんの死亡後lこ

薬害によるヤコブ病感染であ

ったと知ったとのEi]答か30%

以上lこのlまリました｡
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( ＼

強い負担を

回答数 (票差) (%) 感じた
(人数)

症状の進行を予測できず不安だった

病名がわからず症状の対処法がわからなかった

症状の進行に介護が追いつかなかった

幻覚など､出現している症状が恐ろしかった

認知症状(痴呆)で意思の疎通ができなかった

介護一色で他のことが何もできなかった

何科に連れて行くべきかわからなかった 
･欠損値を除いて計算した

発症当時の自宅での経験でlよ､表 4Iこ示した全ての項EjIこあいて､回答してくださった

半数以上の万が ｢経験あり｣と回答し､その中で特r=割合の高かった項目l註､｢症状の進

5%)0


F
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､′リt】
′＼㍗

0｢′ヽ＼り
5(1
9(7.
6(2.

0(1.

n

0)

6.


9.
(8
5%)､｢病名がわからず病状の対処法がわからなかった｣
 

%)でした｡また､それらの経験の負担度も非常に高い割合でした (それぞれ8 3
 

%､70.

※副介護者の万々からも､同様の経験･苦痛の報告かありました｡

亀その他の発症当時の自宅での因難経験とその詳細 (面接調査より)

′ヽ＼

･妻かおかしなことを言ったとき､いつも叱っていました.まさかそんな病気だなんて


思ってもいなかったので｡もしそれか病気のせいだとわかっていたら､もっとやさし


くしてあげられたのにと思います｡


･その時々でいっぱいいっぱいで､いつ何が起こるかわからない｡朝できたことが夕方


できないというような､とても早い進行状況に対応していくのか精一杯でしたo


･母は聴神経腫痛の摘出により､筆談が唯一の意思疎通の手段だったガ､それもできな


くなり､介護負担の増加になりました｡


･症状が進行するのか早すぎてなにかなんだかわからない	･･･つて｡それについていけず､


不安でした｡
 

JヽnU
1 

4 

5)介護中の経験やお気持ち 

Q 患者さんの様子がおかしいと感じた頃に以下のような軽薪をしましたか ?

ありとお答えの方はその連載についてどのくらい負担を感じましたか ?

表 4 (発症当時の自宅での経験およびその負担度)
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表 5 (診断確定前の病院での経験およびその苦痛度)

強い苦痛を

回答数 (至芸) (%) 感じた 

OO

(人数)
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診断が確定せずたくさんの診療科を受診した

医師はヤコブ病の疑いを全くかけなかった

､対急速な病気の進行にもかかわらず

複数の病院にかかっても 初､最

訴え 医

･欠損値を除いて計算した

に受を､)のた方られくな

39.
8
断確定前の病院での経験では､｢検査待ちの問に急速に病状か進行した｣ (喜多

50.


71.
(5

94.
それらの経験による苦痛度も高い割合でした (それぞれ8 %､7 

患者(亡

%)｢急

%)との回答の割合が多く､

%)0


※副介護者の方々からも､同様の経験･苦痛の報告がありました｡

亀その他の喜多断確定前の病院での困難経験とその詳細 (面接調査より)

･CTを撮ってもらっても､脳波にも異常ガでてこないので､｢嘘じゃないか｣と医師

に言われたり｡(中略)呂律も回らないのに､診察時間は 5分くらいだから､その間

に症状ガでていないと信じてくれませんでした｡(中略)寝たきりになって､熱が上

がって硬直が出てヘッドから 5分あきに跳ね上がるような痩撃が起きたり､次から次

と症状が出てくるのに､医師は ｢わからない｣って｡脳外科の先生はヤコブ病を知ら

なかったんでしょうね｡

･義母の具合が悪くなり､病気の原因をさがすために病院を転々としていた時､義母が

｢どの病院へ行っても原因がわからない､先生も異常なしというガ､自分は確かlこ具

合がわるい､自分としてはただ一生懸命生きていた｡何も悪いことはしていないのに､

何故具合が悪いんだうう?何故医者は原因を見つけてくれないんだうう?｣と涙を流

しながら言っていたその言葉が忘れられません｡

･院長がわからない病気なんてあるのかって思いました｡院長もどうしてこうなったの

か理解できなかったので｡ 

LIJ 

診断がつくまでの間に､病院で､以下のような潅験をしたという声が聞か

れていますが､あなたはいかがでしたか ?

ありとお答えの方は､その権藤についてどのくらい苦痛を感じましたか ?

応してもらえなかった

から同じ検査が行なわれた

検査の結果待ちの間に急速に症状が進行した

け止めなかった師が真剣

速な病気の進行lこもかかわらず対応してもらえなかった｣ 

4
 

ll 
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Q


強い苦痛を

回答数 (票差) (%) 感じた
(人数)

病室では手袋･マスク･ガウン･帽子着用だった

感染症対策に関する十分な説明がなかった

個室代を請求された

周りの人から避けられた

入浴をさせてもらえなかった

転院をせまられた

身につけたものはすべて捨てるように言われた

医師や看護師があまり病室に入ってこなかった

医師や看護師に心無い言葉を言われた

処置を断られた(胃ろう･気管切開･消毒など)

シーツ交換を満足にしてもらえなかった 
･欠損値を除いて計算した

･生存中に病名告知のあった回答者のみ分析対象とした

合Ia少なかったものの､その経験に ｢強い苦痛を感じた｣との回答の割合が多かった頃日

%)､｢処置を断られた (胃うう･気管切

表には示 していませんが､精神健康と診断確定後の病院での経験の苦痛度の関連性を

調べたとこう､｢診断確定後の病院での経験 lこよる苦痛度が高い Iまど､PTSDの疑いを示す

値か高い｣という関連か見られました (偏相関分析 回答者の性別､年齢を制御 

｡また､介護中rこ相談 lこのってくれた人の数が多いlまど診断確定後の病院での苦痛度

亀その他の診断確定前の病院での困難経験とその詳細 (面接調査より)

･医療者 lこよる感染症対策としての隔離による苦痛や､病院の感染症対策や治療方針が

不確立なことにより医師から "あんたの為に､胃手術に使う道具をすべて捨てるわけ

にはいかないんだよ"という心無い言葉を言われたことlこ傷ついた､という報告かあ

り､他数名のご遺族の方からも同様のあ話が聞かれました｡ 
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4
診断確定後､病院での経験は ｢病院では手袋･マスク･ガウン･帽子着用だった｣( %)

26.
4
｢感染症 lこ対する十分な説明がなかった｣ ( %)という経験の割合が多く､それらに

0｢強い苦痛を感じた｣という回答の割合 lま5 %以上でした｡また､経験ありとの回答の割

09.
9
は ｢医師や看護師lこ心無い言葉を言われた｣ ( 
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診断確定後､入院中に以下のよ うな藩顔を したという声がB かれています

が､あなたはいかがで したか ? 

(注 :入院が複数回の場合一虚でも藩鱒があれば rあ りJとします)

ありとお答えの方は､その藩顔について どの くらい苦痛を感 じましたか ?

EI

(診断確定後の病院での経顔およびその苦痛度)表 6
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6)遺族の万々の心理状況について

アンケート調査のデータより､遺族の万々のお気持ちの変化を統計的に分析しました｡

表 7

死 別直後 現在 p 

(介護に関する後悔) 2.34 2.11 * * 

1- 死別直後と現在の遺族の心理状況の比較

***614.219.(死別の悲しみに対する悲観反応) 

(薬害に対する怒りや無念さ) 224. 2.33 
1 対応のある t検定

T 

**p

病気の介護のようにもっと語り合い､慰めあいながら支えたかったと思う｣(死別直後 

欠損値は除外 
T0 ･p.

､T(*の数か多いほど軽減または改善の度合いか高< は軽減又は改善傾向を示す)

死別直後と現在の心理状況を比較したところ､(介護に関する後悔)､(死別に対する悲

嘆反応)は有意lこ軽減または改善され､(薬害に対する怒りや無念さ)は軽減傾向lことど

まっていました｡これらの詳細は以下lこ示します｡ 

死別直後と現在の両方lこあいて高い割合で見られた介護lこ関する後悔の項目は､｢他の

′ ~ー 

*<0 1 <0 <0p

(1)介護に関する後悔の変化

***p<0.001
 50.

%､現在6 %)でした｡30.37.7

表 7 2- 死別直後と現在の遺族の心理状況の比較

死別直後
よく
あった

時々
あった

回答数よくある時々ある 

222235511365自分にできる事は全てやりきれただろうか 

1143458
 
%
4.

24
7
5
(55 )( 4%15.4()%68.2 )( )%15.と思 う

他の病気の介護のように,もっと語り合い､ 
慰めあいながら支えたかったと思う 137.
7
( %)( 04.2%30.6()%40. )( %)

′ ~ー 

患者の望むことがわからず､してやわなか 8152351111･65
ったことを悔やむ 96.1%32.
7
( )( %) 3%72.
4
( )( )%40.

229135025265おかしな言動や行動が病気のせいだとわかる前 
に､やさしく接してやれなかったことを悔やむ 
手袋やガウンの上からでなく､もっと直接 
触れてあげたかったと思う 

6935
57.
6

36.
665

(44 %)( %) 458.
3
( %)( )%15.

114.
2
( %)( l3.70.1()%07. %)(l %)

欠損値を除いたため各項目の合計は異なる

亀面接調査より

･寝たきりで物も言えんから､癌患者のように語り合って慰め合って病気と闘っていけ

ない｡ヤコブはただ生きてるだけで､何もしてあげられないし､ただ一緒.いてやる=

だけで時間がきたら帰るだけ-

･いつの間にか急lこ悪くなって治らなくて､あっという間に亡くなってしまう-こんな

難病ってないですよ｡何もやってやれない､本人は訴えられない-何かしてくれとい

うのを満たしてやれないうちに亡くなる-
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(2)死別こ対する悲嘆の変化

表 7-3 死別直後と現在の遺族の心理状況の比較

死別直後
よく 時々

回答数よくある時々ある
あった あった


自分も死にたいと思う 56 8 8 53 2 9
 
(143%)(143%) (38%)(170%)
 

自分をそっとしておいて欲しいと思う 56 12
.

20
.

53 5
.

15
.

(214%)(357%) (9.4%)(283%)
 
悲しくて何も手につなかい 57 27

.
18
.

54 3 17
.

(474%)(316%) (5.6%)(315%)
 
自分の生きがいを失ってしまったと思う 56 25

.
18
.

53 8 21
.

(44.6%)(32.1%) (15.1%)(39.6%)

欠損値を除いたため各項目の合計は異なる


死別に対する悲嘆反応については､死別直後に比べて軽減しているものの､今もなあ40

%前後の方々 (よくあった (よくある)､時々あった (時々ある)の合計)が ｢悲しくて

何も手につかない｣｢自分の生きがいを失ってしまった｣と感じていました｡
一ヽ  

今回のアック-ト調査では悲嘆J=焦点を当てたため､表I=示した項Ejにはあがっていま

せんガ､面接調査時には､以下に示したような前向きに生きる気持ちも語られました｡

亀面接調査より

･暫く眠れなくて､どこに行っていいのか､何をしていいのかわからないような状態で


した｡いなくなってしまった途端l=生きがいを失ったというか･･･


･主人が亡くなって暫くは散歩に行けなかった｡いつも主人と一緒に散歩していたから｡

夫婦一緒に歩いている人を見ると辛<てね｡暫くは主人のことばかりでしたけれど､

いつまでもこんなじゃ主人も喜ばないしやはりこの世にいる限り､主人の分まで長生
~ヽ

きしようと思います｡

･介護に追われて追われてすっときたのを亡くなった時にフツツと切られて､何にもで


きなくなってしまうんですよ｡暫くは本当に放心状態｡普通l=ご飯を食べて喋ってい


るけど.も､周りの映像だIj'ガ動いてる､時間だIj'ガ勝手に流れている･･･生きてるだIす


って感じで｡これはいけないんだよねってわかっても何かをしないと-とか､何かか


必要って思えるまでは時間かだいぶかかりました｡でも終わってしまったことをあれ


これ考えても何も変わらない｡不幸のことだけど生きていくことを大切にしようと思


います｡
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(3)薬害に対する怒りや無念の変化

表 7-3 死別直後と現在の遺族の心理状況の比較
死別直後

よく 時々
回答数 あった あった 回答数よくある時 あ々る 

56
 48 4
 

%
8


0
5
6
9 

4
LLi
3 
7
′t 

53 

53
 

3


F
JI
% 

9
7
･
0
1

病気を治すための手術が原因で
E7
′t α佃

家族を亡くして無念に思う 1
′t)(7%
7 

5.
4


(8
 )1%
7.
4
56
 -

2
･
6
1


患者は何故こんな目にあわなければ
F
Jl


%
E6
 り′＼一
ならなかったかと思う )(9%

8 
3.
4


(8
 )1%
7.
5
 ‥
56
 053
裁判で和解しても家族は戻ってこないと思う

0%
6 

5.
3


(7


9%
11 
0.

8.

20
( . )(72
7%
43 

) 

%) 

)(7%
0 

5.
4


(8
 7%
9 

1.
3


(7
 )( 9%
.
9
 

18
 ) 
薬害が続くことに対しての怒り 55 

患者は薬害ヤコブに殺されたと思う 55
 

52
 
3%
.

11
 
17
)( ) 

52
 
3%
12 

) 
4 

7.
2%
1 

)(8.
2


(7
 2%
5 

9.
1


(6
 )(2
2%
5 
8%


1.
1
.
14
 

28


) 

)( ) 
患者がヤコブ病で亡くなったことを 55 

周りに言えずつらい
52
 

53
 
8%

11
 
1.
2%

11
 
)(2 )
 

56
 
8.
(3
 8%
8.

8
 
(2


薬害ヤコブに関するすべてのことを
忘れたいと思う 0%

5 
0.
2

(44.

(2
 1%
8 

5.
1


(1

53
 

%)0.
17
 

20
)( )( %)4.
20
 

26

ヤコブという言葉を聞くだけで 45 

不快になるような気持ち %)
7.
37
)(4.
(3
%)4.
30
6%
)( 0%
欠損値を除いたため各項目の合計は異なる

死別直後と現在の両方l=あいて高い割合で見られた薬害lこ対する怒りや無念の項目は､

｢病気を治すための手術が原因で家族を亡くして無念に思う｣ (死別直後85.7%､現在 

75.5%)､｢患者は何故こんな目にあわなlJればならなかったかと思う｣ (死別直後83.9%､

現在67.9%)､｢裁判で和解しても家族は戻ってこないと思う｣ (85.7%､71.
7%)｢薬害が

続くことに対する怒り｣ (72.7%､75.0%)｢患者は17コブ病に殺されたと思う｣ (7
8.


69.2%)でした｡

表Iこは示していませんが､現在の遺族の万々の心理状況lま､介護期間期間が短いほど介

2%､ 

護lこ関する後悔が強く (スピアマンの相関係数 -.27
 .05)､回答してくださった万p,

lu.

<

こ対する悲I莫反応か強いという関連がみられました スピアマンの] (

1)
P,


の年齢が高いほど死B 

相関係数 .38 <.0 ｡死別に対する悲嘆反応Ia:患者との関係 (続柄)により異なり､夫･

妻lこあいて強い悲嘆反応がみられました ru(K ska isl-Wall 1)
検定 P<.0 0

亀面接調査より

｢病気を治すための手術か原因で家族を亡くして無念に思う｣という心理状況は､以下の

ように語られました｡

自分が持っている病気ではないし､自分の意思でなった病気ではないのに､医療行為l=

より殺されるのだから､本人は悔しいだ5うし-治らないのだからC本人はわからずI=亡

くなっていく｡もし自分か1年後lこヤコブになると知っていたら､自分で首lこ手を回して､

死lこたいと思うくらい辛い｡ 
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6 まとめとこれからの支援に向けて.

1 患者さんの介護中に､家族介護者か経験していた困難と心理状況の特徴のまとめ)

ます､i7コブ病発症当時の自宅での経験の特徴として､症状の急速な進行や幻覚の出

現､認知症状による意志疎通困難といった状況の経験及びそれらの負担の強さガ示されま

した.次に､家族介護者が病院で経験した困難Iま､診断確定前後で異なる以下の特徴を持

っていました｡

･診断確定前 :診断の遅延や医療者の知識不足による不適切な対応に由来した強い苦宿

･診断確定後 :17コブ病の持つ､｢感染症｣という特徴に由来した苦痛

た｣｢感染症に対する十分な説明がなかっ ｢医師や看護師に心無い言葉を言

◆診断確定前の家族介護者の経験を特徴づけるもの

今回の調査にあいても､これまで他国の研究により内容的lこは報告されていた ｢急速に

進行する症状､意思疎通不可能､医療者の知識不足､確定診断の遅延などによる困難｣か

把握されました｡本調査lこより新しく把握された点は､家族介護者の経験の負担 ･苦痛度

の強さガ示されることrよりその経験の深刻さが浮き彫りIなった点と､診断確定後の病= =

院での家族介護者の経験とその苦痛度か初めて示された点です｡

l介護者は患者の予後 こ関する意思決定や､介護に備えるために､患者の状態､経過､症

状､治療など多くの情報を必要とする といわれていますガ､i7コブ病の場合､家族介1)L5)

前護者Iよ､急速Iこ病状か進行する患者を目の にしなからその原因がわからず､病状への対

処lこ必要な情報を得られず幾多の困難を経験していました｡さらに､診断か確定すれば何

らかの治療があることを願い通院しても､病院でも診断か確定せず患者の容態は悪化を辿

っていきました｡患者さんの予後に関する情報か､家族介護者に早期に提供されることI､a
~ヽ

介護に対する心構えや 悟のために不可欠であると思われます｡覚
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･今後の課題として･･･

現在は､i7コブネ､ソトという相談窓口を通じて疾患や医療に関する情報を得ることか可

能です｡家族介護者が早期に相談窓口にアクセスできるよう､医療機関とi7コブ病サポー

トネットフ-クの連携のさらなる推進か重要であると考えられます｡ 
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◆診断確定前の家族介護者の経験を特徴づけるもの

診断確定後､病院r=あいて､医療者がヤコブ病について認識不足だったこと､改定前の 

17コブ病診断マニュアルに示されていた過剰ともいえる感染対策､医療者の言動や対応か､

家族介護者にとって強い苦痛となっていたことが示され､医療現場での家族介護者の経験 

Iま､極めてインパクトの強い経験であったことが推察されました｡

介護者が､｢患者が医療者から人間的rこ扱われていない｣と感じることは､介護者の医

療者rこ対するケアの不満の増加につながる4)と報告されています｡このことからも､塁塵

関係者か感染対策lこ関する正しい知識を持ち過剰lこならないこと､何故感染対策が必要な

のかを介護者に十分説明すること､対策の実方矧こより患者や介護者に不安や苦痛を与えな

いこと､さらlこ､｢医療者の対応は患者さんと過ごす時間か限られている家族介護者にと

って､非常に大きな影響を与えること｣を認識することの重要性が示唆されました｡

･今後の課題として-

現在やコブ病医療を取り巻く環境は､17コブ病診断マニュアルの改定にclリ､以前に比

べて改善されてきています｡しかし今後の課題として残されていることは､診断マニュア

ルに示されている疾患に関する知識や､感染対策が医療者lこ確実に浸透し実施され､患者

がどの病院にかかっても同じ対応が受けられるclうな体制の整備などであり､これらへの

働きかけが必要です｡ 

2)遺族の万々の心理1犬況の特徴とニーズのまとめ

本調査にあいて､死別後時間が経過した現在も (死別後平均 

Iま､患者の望みを満たすことで安らぐといわれていますガ 

7.84.±4 年)多くの遺族の

万々が､介護lこ関する後悔､死別の悲しみに対する悲嘆反応､薬害に対する怒りや無念を

有していることか示されました｡また､アンケートlこ回答くださった8割前後の万より､

現在も介護に関する後悔の念がみられました｡一般に､終末期患者の介護者の心理的負担 

.002( 1)

)､17コブ病の患者の介護者

ianJ lersournaorcareprovt

7,

ah iiypysca,

is,i ktrsaE.ih Ktenauser,

6

の場合､発症後早期の段階で患者との意思疎通が不可能になり､患者の望む支援ができま

せんでした｡また､介護期間や､異変から無動無言までの期間が短いほど､介護に関する

後悔を抱いている割合が高いことからも､早期に患者とのコミュニケーション手段が絶た 

れ､患者の欲する支援ができない遺族の後悔の深刻さがうかがえました｡1フコブ病患者家

族は介護中に死別の心の準備の時間をもてない8)との報告にもあるように､介護lこ関する

後悔の念の深刻さは17コブ病患者の家族介護者の持つ特徴的な心理であったと考えられま

す｡ 
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薬害ヤコブ病患者の遺族の万々にしか見られない､(薬害に対する怒りや無念)を現在

も有していた万は9割前後にものぼっていました｡薬害被害はヤコブ病に感染した患者さ

んだけでなく､後悔､悲嘆､怒りや無念を背負っている家族介護者にも及ぶものであり被

害J=あわれた皆様の願いとして､薬害によりこのような悲劇が繰り返されないよう､この

被害の実態が医療者だけでなく一般にも広く啓発されることか望まれましたO 

7.あわリに

何よりも第-に､ご協力いただいた皆様に深くお礼を申し上げます｡この調査Iま､過酷

な経験を思い起こしていただくことを求めるものでした｡この調査結果は､全世界の硬膜

移植によるヤコブ病感染者数の 2/3を占める日本の薬害ヤコブ病患者家族介護者の方々

か経験した困難の詳細や､その負担 ･苦痛度､心理状況を明らかにした国際的にも初めて ~＼ 
の試みであり､大変責重な資料になると思われます｡ここに報告できなかった多くのデー

■
タも含めた調査デ-タは今後､学会発表や学術論文lこ投稿するだけでなく､医療者や一般

の人たちに皆様の声を伝え､多くの人に薬害ヤコブ病を知ってもらうよう生かしていきた

いと考えています｡

*早速2008年 3月の京都相談会にて､この調査の報告をさせていただきました｡


また､今後は国際会議の報告などの準備も進めてまいります｡


本調査､調査報告書lこ関するご意見､ご要望などがございました5､遠慮なく


下記までご連絡ください｡


本研究は､ヤコブ病サポートネットフ-ク及び､｢東洋大学ORCのH IRC21『薬害事件 ヽにおける加害 ･被害関係と社会』プロジェクト研究 (代表者 片平測彦)｣より助成を受けて ~

行われました｡

～連絡先～ 

011-813-7049(北海道相談窓口)

専任相談員 浅川 身奈栄 

yumikoyamamoto-tky@umin.ac.jp

相談員 山本 由美子 

18 
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◆ヤコブ病サポートネットワーク2008年度活動計画 (要旨)◆ 

◎ 1.生活支援相談 
(1)全国 4カ所に相談窓口を置き､電話･Eメール･HP掲

示板による相談､訪問相談･面接相談などを行います｡ 

(2)このような相談事業を行っていることを知らせるため

に,会報を作成し関係各機関に配布するほか､ホーム

ページを更新し､情報の発信に努めます｡ 

◎ 2.研修

生活支援相談に関わっている相談員 ･専門家相談員な

どが､年 4回程度相談事例を持ち寄るなどして､研修交

流を行い､相談活動の充実強化を図ります｡ 

◎3.地方相談会

生活相談員が協同して､患者家族 ･遺族のいる各地域

において地方相談会を開催します｡ヤコブ病に関する最

新情報を学んだり､家族 ･遺族が思いを語 り合い､心を癒

す場として､相談会の持ち方を工夫しながら実施します｡

◆開催予定 ※以下のほかに､小規模相談会を数回程度

開催予定です｡ 

①2008年 6月 3日(火) 東京 厚労省交渉 ･総会 ･地方

相談会 

②2008年 9月14日(日) 札幌 地方相談会 (市民講座) 

③2008年11月12日(水) 東京 国際ヤコブデー ･厚労省

交渉･地方相談会 

④2009年 3月2〔旧 (金 ･祝) 京都 7周年 地方相談会 

04.その他の活動 

(1)患者家族･遺族支援

①薬害ヤコブ病被害者家族に対し､被害者の命日･誕生

日等にお花をお贈りし､哀悼･お見舞いの意を表します｡

②地方相談会など開催の際には､被害者家族が気軽に参

加し交流できるように､交通費等を支給します｡ 

(参 ｢かわら版｣の継続発行に努め､寄せられたメッセー

ジを紹介したり､相談会の様子をお伝えするなど､被

害者家族の交流を図ります｡ 

(2)啓発･広報

①クロイツフェル ト･ヤコブ病に関する国民の理解を深

めるために会報を年 4回作成し､患者家族遺族 ･賛助

会員のほか､行政 ･医療の各関係者 ･機関に配布し､

ヤコブ病に関する正確な知識 ･理解を広げるように取

り組みます｡

②インターネットによる情報発信としてホームページの

更新 ･強化に取り組み､幅広い情報の発信 ･公開に努

めます｡

③ヤコブ病に関連する研究や情報について､研究者等と

協力して市民講座等を開催し､市民 t医療者等への啓

発を行います｡ 

(3)国際交流 

CJD InternationalSupportAllianceによる国際

交流を可能な範囲で進め､諸外国の団体等と国際的な視

点で CJDに関する医療やサポー トのあり方について情

報交換･意見交流等を図るよう検討していきます｡

また､昨年に続き､米国ワシントンDCで開催される

国際会議 (2008年 7月10-14日)に代表派遣を行い､

日本の現状について報告し,直接的な交流や情報交換を

図ります｡ 

(4)他団体との協力 ･連携

ヤコブ病および薬害問題に関わる他団体 (全国連 ･薬

被連･難病センター研究会等)と共通･共同の課題を推進

するために必要な協力 ･連携を図ります｡また､必要に

応じて代表派遣等を行います｡

ヤコブ病および薬害に関する諸情報を得るために､厚

生労働省等が開催する研究会等に積極的に参加します｡

｢街角の少女｣S.M.さんの息子さんの遺作 
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ヤ コ ブ 病

サ ポ ー ト ネ ッ ト ワ ー ク

相 鉄 窓 口

☆平日100- 70､クロイツフェル ト･:0 1:0 ヤコブ病

に関するご相談を受付けております｡ 

☆eメール相談 ･HP掲示板投稿もご利用下さいD

◇本静 :岐■県中揮川市 0573162-4970

◇西日本 :滋責県大藩市 0748-72-1478

◇霊日本 :真東卿 03-539ト2100

◇北海遭 :札幌市 011-813-7049 
◇eメ-ル cs-net@takenet.or.jp 
◇'ホームペ-ジ http://www.cjd-net.jp
※北海道相談窓口に専任相談員が常駐しています｡

上記の時間外も受付けている場合がございますの

で､まずはお電話下さい｡ 

◆◇◆お知らせ◆◇◆

薬害被害者と市民が厚生労働省前に集い,要望書を大臣に

手渡すなど､薬害根絶を願う一連の行動を行います｡集会

では､主に薬害肝炎 ･薬害イレッサについて報告される予

定です｡どなたでもご参加いただけます｡

◆とき:2008年 8月22日(金)ll:45-18:00

◆ところ :厚生労働省前および弁護士会館クレオ (東京都


千代田区霞が関 1)


◆プログラム :ll:45-厚労省前リレー トーク､13:00-厚

労省前庭･碑の前行動,13:30-パレー ド､15:00-集会

など 

プリオンから見た食と医療の安全

｢プリオンはもう怖くないの ?J


ウシ海綿状脳症 (BSE)とヤコブ病(CJD)


研究者の方々と共同企画の市民講座です｡昨年12月の東京

に続き､ 2回目の開催となります｡

◆と き:2008年 9月14日(日)13:30-16:50

◆ところ:北海道大学 学術交流会館 講堂 

(札幌市北区北 8集西 5T目北大正門左手)

◆プログラム :

第 1部 O ｢BSE等に関する食品行政｣ 

(道野英司/厚生労働省) 一ヽ  
O｢食の安全とリスク評価｣(栗本まさ子/内閣府)

第 2部 O｢BSEに関して解っていること､不明なこと｣ 

(堀内基広/北海道大学)

O｢BSE撲滅プロジェクトの成果と課題 :感染経

路と診断法の研究｣ (横山隆/動物衛生研究所)

第 3部 O｢ヤコブ病克服プロジェクトの成果と課題 :諺

断･サーベイランス研究｣(山田正仁/金沢大学) 

O｢ヤコブ病克服プロジェクトの成果と課題 :袷

療･発症機序研究｣ (堂浦克美/東北大学)

第 4部 ○総合討論

◆参加費 :無料

◆主催 :食と医療の安全に関する市民講座実行委員会

◆後援:農林水産省 (予定),厚生労働省 (予定),北海道

◆聞合せ先 :

■･独立行政法人 ′ヽ
農業･食品産業技術総合研究機構 動物衛生研究所 

TEL029-838-7708

･東北大学大学院医学系研究科 TELO22-717-8232

･ヤコブ病サポー トネットワーク北海道相談窓口 

TELO111813-7049 enailcs-nel@takenet.or.jp

◆今回の市民講座は ｢ヤコブ病サポー トネットワーク北海

道地方相談会｣を兼ねています｡

◇ご住所が変わった方は､事務局へご一報下さい｡TEL･F 0183749AX 1-1-0

◇ 『ヤコブ･ネットNEWS』の原稿 (手記･詩･俳句･イラス ト 写真など)を募集しています｡

〒003-0806札幌市白石区菊水6条3丁目3-51201


ヤコブ病サポー トネットワーク (浅川)までお送り下さい｡
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