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酒井：双極性障害患者の家族における医療機関による情報提供へのニーズおよび満足度に関する調査

Ⅰ　問題と目的

　双極性障害は患者だけではなく，その家
族の生活にも大きな影響を与える。家族は

様々な負担を経験すること（Fadden et al., 
1987, Perlick et al., 1999），その結果とし
て，抑うつや不安などの様々な精神的健康
に関わる問題を呈しやすいこと（Perlick et 
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al., 2016, Steele et al., 2010）が知られてい
る。また，家族が負担を感じていること，
そして家族が患者について語る時に表出さ
れる批判や敵意，巻き込まれなどの感情で
ある Expressed Emotion（EE）が高いこと
は患者の再発率を高める（Perlick et al., 
2004, 三野, 2019）。そして家族が求める情
報を提供し，患者の疾患の経過や症状への
対処方法などについて，医療者と家族が共
に考える対話の場を持つ家族心理教育は，
双極性障害患者家族の負担を軽減するとい
う報告（Fiorillo et al., 2015），患者の社会的
機能の改善や患者の再発率を低下させると
いう報告（Chatterton et al., 2017, Fadden 
et al., 1987, Reinares et al., 2008）がある。
　こうしたエビデンスをふまえ，海外にお
ける主要な双極性障害治療ガイドラインで
は，医療者は治療の可能な限り早い時期
に，患者だけではなく家族に対しても，疾
患や治療に関する心理教育を行うことを推
奨している（Goodwin et al., 2016, Yatham 
et al., 2018）。特に英国の The National 
Institute for Health and Care Excellence
（NICE）が作成した双極性障害治療ガイド
ラインは，ケアラー（家族）への情報提供と
サポートを特に重視しており，医療者はで
きるだけ早い段階で，家族と情報を共有す
ることの重要性について患者と話し合うこ
と，そして患者と家族のそれぞれのニーズ
を尊重して，互いに支え合う協力的なアプ
ローチを促進することを優先的な事項とし
て挙げている（NICE, 2014）。NICE（2014）
は家族に説明するべき事項として，双極性
障害の診断と治療，ポジティブな経過と回
復（リカバリー），家族が利用できる社会資
源，危機的な状況への対応を挙げている。

　これらの先行研究や海外の主要なガイド
ラインを参照すると，双極性障害患者の家
族に対して情報とサポートを提供すること
は，患者の治療経過を改善し，家族の負担
を軽減するうえで重要だと考えられる。し
かし，本邦の精神医療の現場において精神
疾患患者の家族は十分な情報提供や支援を
受けているとはいえないという現状も指摘
されている（伊藤, 2019）。例えば，全国の
家族会組織である全国精神保健福祉会連合
会（みんなねっと）が3,129人の精神疾患患
者家族を対象として行った調査（全国精神
保健福祉会連合会, 2018）では，「家族が主
治医から十分な説明を受けていない」と回
答した人が24.8％いたことが報告されてい
る。また全国精神保健福祉会連合会の2010
年の調査では，家族本人の病気について十
分な情報を得られるまでにかかった時間に
ついては，「３年以上」が23.2％，「２年か
ら３年」が19.8％と報告されており，40％
以上の家族が十分な情報を得られないまま
に，２年間にわたり患者のケアをしている
ことが報告されている（全国精神保健福祉
会連合会, 2010）。
　ただし，上記した精神保健福祉会連合会
による調査の対象者は，その８割が統合失
調症患者の家族であり，2018年の調査の双
極性障害患者の家族は５％未満である（全
国精神保健福祉会連合会, 2018）。双極性障
害患者の家族における現状については，こ
れまでにほとんど調査が行われていない。
双極性障害患者の家族はどのような情報を
必要としているのか，そして必要とする情
報は十分に得られているのかについて，家
族の立場からみた現状を調査することは，
本邦の双極性障害患者の家族が置かれた状
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況を把握し，必要な支援を検討する上で有
用だと考えられる。
　また双極性障害患者の家族に対する集団
家族心理教育プログラムは，家族の負担を
低下させ，患者の再発率を低下させる効果
が報告されている（Fiorillo et al., 2015, 
Reinares et al., 2008）。しかし，本邦にお
いて双極性障害の家族を対象とした構造化
された集団家族心理教育プログラムを実施
している医療機関は現時点ではほとんどな
い。家族への説明は通常の外来診療のなか
で，患者の主治医やその他の医療者によっ
て行われる場合がほとんどであると思われ
る。このような通常の外来診療における主
治医やその他の医療者による家族への情報
提供や支援が，双極性障害患者と同居する
家族にどのような影響を及ぼすかを明らか
にすることは，様々な医療現場で広く実施
可能な家族支援の方法を模索する上で意義
があると考えられる。
　さらに藤田（2019）は「一般臨床の場面で
は，インターネットから得た情報や周囲の
影響力のある人からの一言で診療が困難に
なってしまうことを経験する。特に明らか
に誤った情報や偏った情報に惑わされてし
まうと，最終的には患者の不利益につなが
る。」と述べている。双極性障害患者の家
族が，患者が通院する医療機関以外にどの
ような情報入手手段を持っているのかを知
ることには意義があると思われる。
　そこで本研究は，以下の３点を目的とす
る。
１） 双極性障害患者と同居する家族は，患

者の治療を行う医療機関から，どのよ
うな情報を提供されることが必要だと
感じているのか，また情報提供は十分

に受けていると考えているのかについ
て検討する。

２） 双極性障害患者と同居する家族が，患
者が通院する医療機関からの情報提供
以外に，どのような手段で情報を得て
いるのかを検討する。

３） 通常の外来診療の中で行われる情報提
供と家族のエンパワメントの高さ，
EE の低さとの関連を検討する。

Ⅱ．方法

１．対象
　インターネット調査会社 A を通じ，同
居する家族が医師により双極性障害（躁う
つ病）と診断され，現在も通院継続をして
いるという条件を満たしたものに調査を依
頼し，307人から回答を得た。このうち回
答に不備があった99人を除く208人を分析
対象とした（有効回答率67.8％）。

２．評価項目および尺度
１）対象者（以下家族とする）および同居す
る患者の基本的情報

　対象者自身の年齢，性別，教育歴，就労
状況（フルタイムで就労，パートタイムで
就労，職業なし）を尋ねた。また対象者が
同居する患者の年齢，性別，教育歴，就労
状況，初診年齢，家族のケアが開始してか
らの期間，入院経験の有無を尋ねた．
２）医療機関からの家族への情報提供につ
いて

　医療機関からの説明について，以下の４
項目を尋ねた。
①「患者さんが通院する医療機関の主治

医，その他の医療スタッフから，患者さ
んの病気や治療方法などについての説明
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を受けたことがありますか」と尋ね，「あ
る」「ない」の二択で回答を求めた。

②「どのような場面でご家族は説明を受け
ましたか」と尋ね，「患者の診察時に，
患者と一緒に説明を受けた」「患者の診
察の前後に，家族だけで説明を受けた」
「患者の診察とは別の日に家族だけで説
明を受けた（電話相談を含む）」から，あ
てはまるもの全てを選択させた。

③「どのような時に，ご家族は医療機関か
ら説明を受けましたか」と尋ね，「初め
て精神科医療機関を受診したとき」「入
院したとき」「家族が説明を求めたり，
質問したりしたとき」「医師が家族への
説明の必要があると考えたとき」から，
あてはまるもの全てを選択させた。

④「患者さんが通院している医療機関で
は，主治医やその他の医療スタッフに，
ご家族が患者さんについて心配なこと，
困っていることなどについて，相談した
り，話し合ったりする機会があります
か」と尋ね「全くない」「あまりない」「あ
る程度はある」「十分にある」の４段階
で回答をもとめた。
３）家族が必要とする情報とその説明につ
いて

　「双極性障害を患う患者さんのご家族に
とって，以下の情報はどのくらい必要だと
思いますか」と尋ね，①双極性障害の躁症
状について，②双極性障害のうつ症状につ
いて，③双極性障害の経過について，④双
極性障害の再発と再発予防について，⑤双
極性障害の薬物療法（服用している薬の効
果や副作用）について，⑥双極性障害の非
薬物療法（心理療法やリハビリテーション）
について，⑦患者さんに対する家族の対応

について，⑧経済的支援制度（自立支援医
療，障害年金など）について，⑨働くこと
に関する支援制度（復職支援，就労移行支
援など）について，⑩生活に関する支援制
度（家事支援，育児支援など）について，⑪
急な症状悪化など緊急時の対応方法につい
て，の11項目について「全く必要ではない」
「あまり必要ではない」「ある程度は必要」
「とても必要」の４段階で回答をもとめた。
　さらに，上記の11項目について「医療機
関において，どのくらい説明されたと思い
ますか」と尋ね，「全く説明されなかった」
「あまり説明されなかった」「ある程度説明
された」「十分に説明された」の４段階で
回答をもとめた。
　最後に「医療機関から家族への情報提供
についてどの程度満足していますか」につ
いて「非常に不満」「やや不満」「おおむね
満足」「たいへん満足」の４段階で尋ねた。
さらに家族が感じる不満の内容について情
報を得るため「非常に不満」「やや不満」
と回答した対象者に，どのような点に不満
を感じているかを自由回答で尋ねた。
４）家族のエンパワメントの評価
　家族のエンパワメントの評価として，
Family Empowerment Scale（FES）日本語
版を用いた。Family Empowerment Scale
は Koren ら（Koren et al., 1992）によって
作成されたエンパワメントを評価する自記
式質問紙である。エンパワメントとは，他
者との交流を通して人が自己目標を達成す
る際の状態であり態度であり行動でもある
（涌水ら, 2010）。近年，家族心理教育の重
要なアウトカムの１つとなってきている。
FES は，元来は情緒障害児の親のエンパ
ワメントを評価するために作成されたが，
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その後，各国語に翻訳され，さらに様々な
精神疾患をもつ患者の家族のエンパワメン
トの評価に広く使用されるようになった。
精神疾患を持つ家族を対象とした日本語版
の信頼性と妥当性はすでに確認されている
（Kageyama et al., 2016）。FES 日本語版は
「家庭」「サービスシステム」「地域社会」
の３下位尺度で構成されているが，本調査
では，精神疾患患者の家族心理教育プログ
ラムにより改善することが報告されている
「家族」下位尺度12項目を使用した。「家族」
下位尺度は「問題がおこったとき，私は本
人と一緒にそれを解決できると思う」「私
の家族に問題が起きて助けが必要になった
とき，私は他の人に助けを求められる」な
どの12項目について「まったくあてはまら
ない：１」から「非常にあてはまる：５」
の５段階で評価する。得点が高いほど，エ
ンパワメントが高いことを示す。
５）家族の感情表出（Expressed Emotion：
EE）の評価

　自記式質問紙である Family Attitudes 
Scale 日本語版（以下，FAS とする）（Fujita 
et al., 2002）を用いて，家族の EE を評価
した。FAS は家族が患者に対して抱く気
持ちや考えに関する30項目（「私を疲れさせ
る」「言い争うことがある」など）について，
「ない」「まれにしかない」「時々ある」た
いていそうだ」「たまにそうだ」「まれにそ
うだ」「ない」の５段階（０から４点）で評
価する．高い得点ほど高 EE である傾向を
あらわす．

３．分析方法
　各項目についての記述統計を示した。そ
の後，医療機関からの情報提供に対する 

家族の評価および満足度と，家族のエンパ
ワメント，家族の EE との関連について，
Spearman 順位相関係数を用いて検討し
た。またインターネット検索による情報収
集をしている家族とそれ以外の家族のエン
パワメントおよび EE を対応のない t 検定
を用いて検討した。
　また医療機関からの情報提供に「やや不
満である」「非常に不満である」と回答し
た家族に対し，どのような点で不満がある
かについて自由記述で尋ねた。自由記述の
回答は KJ 法に倣い，類似性に基づいて小
カテゴリーで分類を行い，さらに類似した
カテゴリーをまとめて大カテゴリーとし
た。統計解析には IBM SPSS Statistics 26
を用いた．

４．倫理的配慮
　Web アンケートフォームの冒頭に，調
査目的，調査内容，任意の調査であり，途
中でやめてもかまわないこと，研究目的，
アンケートの内容と回答にかかる時間，結
果の公表，データの保存，個人情報の保護
について記載した説明文を提示した。同意
書は不必要な個人情報の収集となる可能性
があるため取得せず，回答の送信をもって
同意したとみなした。本研究は研究の開始
に先立ち，跡見学園女子大学の研究倫理審
査委員会の承認を受けている（承認番号 跡
見教20007）。

Ⅲ　結果

１．対象者の基本的特徴
　Table 1 に対象者の基本的特徴を示す。
有効回答が得られた家族208人の平均年齢
は47.4歳（SD＝13.2）であり，121人（58.2％）
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が男性，87人（41.8％）が女性であった。ま
た同居する患者との関係は，患者の配偶者
が最も多く87人（41.8％），患者の子どもが 
61人（29.3％），患者のきょうだいが33人
（15.9％），患者の親が24人（11.5％），その
他が３人（1.4％）であった。
　 患 者 の 診 断 は 双 極 Ⅰ 型 障 害 が22人
（10.6％），双極Ⅱ型障害が36人（17.3％）で
あったが，150人（72.1％）は，双極性障害

であること以上の詳細な診断はわからない
と回答していた。患者の発症年齢は平均
39.3歳（SD＝18.1）であり，79人（38.0％）は
患者には入院経験があると答えた。対象者
となった家族のうち，162人（77.9％）は主
に自分自身が患者のケアをしていると回答
し，46人（22.1％）は自分以外の家族が主に
患者のケアをしていると回答した。ケアが
開始してから（患者との同居が始まってか

Table 1．対象者（家族および同居する患者）の基本的特徴

家族 患者

Mean SD Mean SD

年齢 47.4 13.2 52.9 17.6

N ％ N ％

性別 男性
女性

121
87

58.2
41.8

92
116

44.2
55.8

就労状況 N ％ N ％

フルタイムで勤務
パートタイムで勤務
職業なし（主婦，学生含む）

108
34
66

51.9
16.3
31.7

49
37

122

23.6
17.8
58.7

家族と患者の関係 N ％ N ％

患者の親
患者の配偶者
患者の子ども
患者のきょうだい
その他

24
87
61
33
3

11.5
41.8
29.3
15.9
1.4

─
─
─
─
─

─
─
─
─
─

患者の診断 N ％ N ％

双極Ⅰ型障害
双極Ⅱ型障害
双極性障害（詳細不明）

─
─
─

─
─
─

22
36

150

10.6
17.3
72.1

患者の入院経験 N ％ N ％

あり
なし

─
─

─
─

79
129

38.0
62.0

主なケア提供者 N ％ N ％

回答した家族
それ以外の家族

162
46

77.9
22.1

─
─

─
─

Mean SD Mean SD

患者の初診年齢
家族のケア開始からの期間（年）

─
10.9

─
8.6

39.3
─

18.1
─
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ら，もしくは患者が発症してから）の期間
は平均10.9年（SD＝8.6）であった。

２．医療機関からの家族への情報提供につ
いて

　医療機関から家族への情報提供に関する
質問への回答の記述統計を Table 2 に示し
た。患者が通院する医療機関の主治医，そ
の他の医療スタッフから，患者の病気や治
療方法等についての説明を受けたことがあ
るか，という問いに対し，あると回答した
ものは148人（71.2％），ないと回答したも
のは60人（28.8％）であった。また回答者自
身が主たるケア提供者である162人に限定
すると，主治医等からの説明を受けたこと
があるものは123人（75.9％），ないものは
39人（24.1％）となった。
　また主治医から説明をうけた場面につい
ては，患者の診察時に患者と一緒に説明を
受けた人が117人（56.3％）と最も多かった。
診察の前後に家族だけで説明を受けた人は

44人（21.2％），診察とは別の日に家族だけ
で説明を受けた人は15人（7.2％）であった。
　家族が説明を受けたタイミングについて
は，初診時が最も多く80人（38.5％）の家族
が説明を受けたと回答していた。また家族
が説明を求めたとき（27.4％），医師が家族
への説明が必要と考えたとき（26.9％），入
院したとき（23.6％）に説明を受けていた。
　Table 3 に家族からの質問や相談に対す
る医療機関の対応についての評価を示し
た。「医療機関のスタッフに家族が要望を
伝えたり，質問をしたりする機会がある
か」という問いに対しては，「十分にある」
と答えたものが59人（28.4％），「ある程度
はある」と答えたものが93人（44.7％）であ
り，合わせて73.1％の家族が，質問や要望
を伝える機会は一定以上にあると考えてい
た。また，「医療機関のスタッフに，心配
事や困り事について相談する機会はある
か」という問いに対しては，「十分にある」
と答えたものが57人（27.4％），「ある程度

Table 2．医療機関からの情報提供について

質問項目 N ％

患者さんが通院する医療機関の主治医，その他の医療スタッフから，患者さん
の病気や治療方法などについての説明を受けたことがありますか？

ある
ない

148
60

71.2
28.8

どのような場面で，ご家族は説明を受けましたか（複数選択可）
患者の診察時に，患者と一緒に説明を受けた
患者の診察の前後に，家族だけで説明を受けた
診察とは別の日に，家族だけが説明を受けた
その他

117
44
15
0

56.3
21.2
7.2

0

どのような時に，説明をうけましたか？（複数選択可）
初めて精神科医療機関を受診したとき
入院したとき
家族が説明を求めたり，質問したりしたとき
医師が家族への説明の必要があると考えたとき
その他（結婚の前，たまたま通院に付き添った時）

80
49
57
56
2

38.5
23.6
27.4
26.9

1
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はある」と答えたものが89人（42.8％）であ
り，７割程度の家族が一定以上の相談の機
会があると考えていた。
　医療機関から家族への情報提供につい
て，一方で「大変満足している」と回答し
たものは24人（11.5％）と少数であったが，
「おおむね満足している」と回答したもの
が125人と60％を超えており，医療機関か
ら家族への説明に対して，一定程度の満足
が得られていることが示唆された。その一
方で，３割程度の家族は医療機関から家族
への情報提供について，一定以上の不満を
抱いていることが示唆された。

３．家族が必要とする情報とその説明につ
いて

　双極性障害に関わる様々な情報につい
て，家族が説明を必要としている程度，ま
た実際に医療機関から説明された程度に関
する家族の評価を，Table 4 に示した。
　双極性障害の躁症状，うつ症状，再発と
再発予防，薬物療法，患者に対する家族の
対応，経済的支援制度，急な症状悪化時の

対応方法に関する情報は，半数以上の家族
が「とても必要である」と回答しており，
「ある程度必要である」と合わせると９割
以上の家族が必要としていた。また双極性
障害の経過（回復までのプロセスや期間）と
生活に関する支援制度（家事支援や育児支
援）に関する情報は，「とても必要である」
と回答した家族は５割を下回るものの，
「ある程度必要である」と合わせると９割
以上の家族が必要だと回答していた。薬以
外の治療やリハビリテーション，就労に関
する支援制度に関する情報は８割程度の家
族が必要としていると回答していた。
　実際に説明された程度については，どの
項目についても「十分に説明された」と評
価しているのは２割程度であり，多くの家
族が説明は十分ではないと考えていること
が示唆された。また躁症状，うつ症状，薬
物療法，家族の対応については，７割以上
の家族が「ある程度」以上の説明を受けた
と評価していたが，再発，急な症状悪化な
どへの対応方法，経済的支援制度について
は，「ある程度」以上の説明を受けたと評価

Table 3．家族の質問および相談に対する医療機関の対応に関する評価

質問項目

全くない あまりない ある程度ある 十分にある

N ％ N ％ N ％ N ％

医療機関のスタッフに，ご家族が質問し
たり，要望を伝えたりする機会はありま
すか？

16 7.7 40 19.2  93 44.7 59 28.4

医療機関のスタッフに，心配な事，困っ
ていることなどについて，相談したり，
話し合ったりする機会はありますか？

17 8.2 45 21.6  89 42.8 57 27.4

非常に不満 やや不満 おおむね満足 たいへん満足

N ％ N ％ N ％ N ％

医療機関からご家族への情報提供につい
て，どのくらい満足していますか？ 12 5.8 47 22.6 125 60.1 24 11.5
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しているものが６割程度とやや少なかった。

４．医療機関から家族への情報提供と家族
のエンパワメントおよびEEとの関連に
ついて

　家族のエンパワメントを評価する FES
の平均得点は35.6（SD＝9.2）であり，家族
の EE 評価を評価する FAS の平均得点は
48.0（SD＝22.5）であった。
　「患者さんが通院する医療機関の主治医，
その他の医療スタッフから，患者さんの病
気や治療方法などについての説明を受けた
ことがありますか？」という質問に対して
「ある」と答えた対象者（N＝148: Mean＝
36.6, SD＝9.0）は「ない」と答えた対象者（N
＝60: Mean＝33.4, SD＝9.2）と比較して，
FES の得点が有意に高く，よりエンパワ
メントが高いことが示された（t＝2.30, p＝
0.024）。また FAS の得点を比較したとこ
ろ，「説明を受けたことがない」と回答した
対象者（N＝60: Mean＝53.3, SD＝22.9）は，
「説明を受けたことがある」と回答した対
象者（N＝148: Mean＝45.9, SD＝22.1）より
も有意に得点が高く，説明を受けていない
と回答した家族はより EE が高いことが示
唆された。

　また，医療機関から家族への情報提供に
ついての評価と家族のエンパワメント
（FES）および家族の EE（FAS）との関連を
Spearman 順 位 相 関 係 数 で 検 討 し た
（Table 5）。その結果，いずれも有意な弱
い相関があり，患者が通院する医療機関に
質問や要望を伝えたりする機会が多く，患
者が通院する医療機関に相談する機会が多
く，医療機関からの情報提供に満足してい
るほど，エンパワメントは高く，EE は低
いことが示唆された。
　次に内容別の情報提供の程度と FES お
よび FAS との関連について Spearman 順
位相関係数で検討した（Table 6）。その結
果，FES で評価した家族のエンパワメン
トは，患者の症状や経過，治療，支援制度
などに関して説明を受けた程度と有意な正
の弱い相関を示していた。一方で，FAS
で評価される EE はどの項目とも有意な相
関を示さなかった。

５．医療機関から家族に対する情報提供へ
の不満の内容の分析

　医療機関からの情報提供について，「非
常に不満」「やや不満」と回答した対象者
に，どのような点が不満であるかについて

Table 5．医療機関から家族への情報提供と家族のエンパワメントおよびExpressed Emotion の相関

質問項目

FES FAS

rs p 値 rs p 値

医療機関のスタッフに，ご家族が質問したり，要望を伝えた
りする機会はありますか？ 0.32 ＜0.001 －0.33 ＜0.001

医療機関のスタッフに，心配な事，困っていることなどにつ
いて，相談したり，話し合ったりする機会はありますか？ 0.33 ＜0.001 －0.23 　0.001

医療機関からご家族への情報提供について，どのくらい満足
していますか？ 0.36 ＜0.001 －0.29 ＜0.001
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尋ねた自由記述回答を KJ 法に倣った方法
で分類し，カテゴリーを作成し，各カテゴ
リーに分類される回答の頻度を記した
（Table 7）。
　もっとも頻度が高かったのは，〈説明の
不足に関する不満〉という内容であった。
この中には，家族から求めないと説明がな
いことへの不満，説明の時間が短いことへ
の不満，家族と主治医だけで話す機会がな
いことへの不満，家族が主治医に会うこと
ができないという不満があった。
　次に情報提供ではなく，〈治療に関する
不満〉を記載している家族が複数いた。治
療に関する不満の中には，症状や経過，標
準的な治療法についての理解が十分ではな
いことがうかがわせる回答もあり，情報提
供の乏しさとも無関係ではないと考えられ
た。
　「親身になってくれない」「双方向のコ
ミュニケーションがない」「説明が難しい
／わかりにくい」などの記載は，〈説明の
仕方やコミュニケーションに関する不満〉

であると考えられた。
　また〈今後の見通しや家族としての対応
方法がわからないことへの不満〉も複数の
対象者が記載していた。再発しやすく，一
般的に生涯にわたる治療が必要となる双極
性障害の特徴や，症状への対処方法につい
ての情報が不足していることと関連してい
ると考えられた。

６．医療機関以外の情報入手方法
　患者が通院する医療機関以外に，双極性
障害に関する情報を得たり，相談をしたり
するために利用した手段（複数回答）で，
もっとも多かったのは「インターネット検
索」であり，88人（42.3％）が利用したこと
があると回答していた。続いて，患者の現
在の通院先以外の医療機関に相談した（47
人，22.6％），家族や知人に相談した（45人，
21.6％），書籍を購入した（44人，21.2％）と
回答した人が多かった。精神保健福祉セン
ター（32人，15.4％），市区町村の窓口（33人，
15.9％），保健所（17人，8.2％）など，自治

Table 6．医療者からの説明の程度と家族のエンパワメントおよびEEとの相関

説明内容（1：全く説明されなかった～4：十分に説明された）

FES FAS

rs p 値 rs p 値

躁症状について
うつ症状について
経過（回復までのプロセスや期間など）について
再発と再発予防について
薬による治療（薬物療法の効果や副作用）について
薬以外の治療（心理療法等）やリハビリテーションについて
患者さんに対する家族の対応について
経済的支援制度（自立支援医療，障害年金など）について
就労に関する支援制度（復職支援や就労移行など）について
生活に関する支援制度（家事支援や育児支援）について
急な症状悪化など，緊急時の対応方法について

0.35
0.24
0.27
0.29
0.33
0.27
0.31
0.26
0.16
0.27
0.30

＜0.001
＜0.001
＜0.001
＜0.001
＜0.001
＜0.001
＜0.001
＜0.001
　0.019
＜0.001
＜0.001

－0.13
－0.09
　0.01
－0.07
－0.09
－0.03
－0.08
－0.04
　0.08
　0.01
－0.01

n.s.
n.s.
n.s.
n.s.
n.s.
n.s.
n.s.
n.s.
n.s.
n.s.
n.s.
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体への相談の頻度はいずれも２割未満であ
り，より少なかった。家族会（11人，5.3％），
患者会（７人，3.4％）などの自助団体に相
談したと回答した人は，さらに少なかった。
　インターネット上の明らかに誤った情報
や偏った情報に惑わされてしまう（藤田ら, 
2019）という指摘をふまえ，インターネッ
ト検索を利用していると回答した88人
（42.3％）とそれ以外の120人（57.7％）におけ

る FES 得点および FAS 得点を比較したと
ころ，インターネット検索を利用している
人は，利用していない人と比較して，FES
得点が有意に低く（t＝2.29, p＝0.023；33.9
±9.4 vs 36.9±8.8），FAS 得点が有意では
ないが高い傾向がある（t＝1.80, p＝0.073；
51.3±21.6 vs 45.7±23.0）ことが示唆され，
インターネット検索を利用している人は，
よりエンパワメントが低く，EE が高い傾

Table 7．医療機関からの情報提供に関する家族の不満（自由記述）

大カテゴリー N 小カテゴリー N 具体的な記載内容

説明の不足に
関する不満 35

家族への説明が不足
している／ない 15

「患者の病状がわからない」「うつ病から双極性障害に診
断変更になったが，双極性障害については説明がない」
「説明不足」「家族への説明はほとんどない」

時間が短い 5 「話を聞ける時間が短い」「説明の時間が短い」

病院からの積極的な
アプローチがない 5

「もっと積極的に制度を利用できるように病院の方から
アプローチや推奨をしてほしい」「家族から乗り込んで
いかないと話を聞くことはできない」

家族と医師が会う機
会がない 5

「本人と一緒でないと診察室に入れない」「医師と家族だ
けで会う機会が全くない」「本人のみが受診で家族は直
接話を聞けない」

患者が家族への説明
を望まない 4

「本人が自分の病状を，私含め他人に開示したいと思っ
ていない」「本人が一人で病院へ行き付き添いは拒否さ
れたので先生と接する機会がなかった。」

本人への説明がない 1 「本人に症状や対策を明確に伝えていない」

治療に関する
不満 14

病状が改善しない 7 「症状があまり改善しない」「薬があまり効かない時がある」

治療方法に不満がある 6 「あまり話を聞いてくれない」「薬しか出さない」

夜間対応 1 「夜間の急な症状悪化に対応してくれない」

説明の仕方や
コミュニケー
ションに関す
る不満

11

親身になってくれない 4 「あまり親切ではない」「親身ではない」

患者と医師の信頼関
係がない 3 「患者本人が医師にあまり心から信頼していない」「患者

と向き合っている感じがしない」

説明がわかりにくい 2 「説明がわかりにくい」「話が難しい」

双方向のコミュニケー
ションがない 2 「双方向のコミュニケーションがない」「医師とコミュニ

ケーションを取りづらい」「聞いたことに答えてもらえない」

今後の見通し
や対応がわか
らないことへ
の不満

7

先の見通しが立たな
い 4 「今後のことがどうなるのか不安です」「治療の道筋が見

えないこと」

家族の対応方法を教
えてもらえない 3

「どう対応すればいいのか知りたかった」「話は聞いては
くれるが，だからこうしてくださいとは言わないので，
消化不良である」
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向があることが示唆された。

Ⅳ　考察

１．医療機関からの情報提供に関する家族
の評価について

　本調査では，医療者から患者の病気や治
療方法についての説明を受けたことがない
と回答した家族は28.8％であった。また自
身が主にケアを行っている162人に限って
も，説明を受けたことがないと回答したも
のは24.1％であり，この割合は全国精神保
健福祉会連合会の調査（2018）において「家
族が主治医から十分な説明を受けていな
い」と回答した人の割合（24.8％）と近似し
ていた。全国精神保健福祉会連合会による
調査対象者と本研究の対象者は，対象者の
リクルート方法，患者の診断，家族の属性，
調査方法など，様々な面で異なっている。
それにも関らずいずれの調査においてもお
よそ25％の家族が「説明を受けていない」
と回答していることを考慮すると，本邦の

精神科医療においては，主なケア提供者で
ある家族のおよそ４人に１人が，患者の診
断や家族の属性に関わらず，主治医から十
分な説明を受けることができていない可能
性がある。
　主治医から説明を受ける場面としては，
患者の診察時に患者と共に説明をされるこ
とが多く，患者が同席していない場面で説
明を受けるものは説明を受けたことがある
と回答した148人中44人（29.7％）であった。
　また家族が説明を受けるタイミングは，
精神科初診時が最も多く，説明を受けた家
族のうち半数以上が精神科初診時に説明を
受けていた。双極性障害患者はうつ病症状
の治療を求めて受診することが多く，初診
時に双極性障害とは診断されないことは珍
しいことではない（武島, 2021）。うつ病と
双極性障害では症状，経過，治療方針には
大きな違いがあることを考慮すると，初診
時以降にも必要に応じて説明が行われるこ
とが望ましいと考えられる。

Table 8．患者が受診する医療機関以外で，情報を入手したり，相談したりする手段

相談，利用した経験がある

N ％

別の医療機関（セカンドオピニオン）
保健所
精神保健福祉センター
市区町村の相談窓口
地域活動支援センター，相談支援事業所
患者会
家族会
インターネット検索
書籍
家族・友人・知人
その他
どこにも相談していない

47
17
32
33
24
7

11
88
44
45
4

63

22.6
8.2

15.4
15.9
11.5
3.4
5.3

42.3
21.2
21.6
1.9

30.3
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　「家族が要望を伝えたり，質問をしたり
する機会」や「心配事や困りごとについて
相談する機会」に関する家族の評価につい
ては，いずれも７割以上の家族が「ある程
度」もしくは「十分にある」と回答してい
た。また医療機関から家族への情報提供に
ついて「おおむね満足している」もしくは
「大変満足している」と回答したものは
60％を超えていた。その一方で，本研究の
対象となった双極性障害患者の家族のう
ち，３割程度の家族が医療機関から家族へ
の情報提供に不満足であることが示唆され
た。

２．家族が必要とする情報について
　本研究では，NICE などのガイドライン
で家族に説明することが推奨されている躁
症状とうつ症状，治療，再発と再発予防，
家族の対応，様々な支援制度，急な症状悪
化時の対応方法のすべてについて，８割以
上の対象者が「ある程度必要」もしくは
「とても必要」という回答が得られた。中
でも，精神症状や再発，薬物療法，家族の
対応，症状悪化時の対応，経済的支援制度
については半数以上の家族が「とても必
要」と回答しており，特に家族のニーズが
高いと考えられた。
　その一方で，いずれの項目においても，
「十分に説明された」と評価したのは全体
の２割程度であり，必要とする情報を十分
に得られたとは言えない状況であることが
示唆された。また再発，急な症状悪化，経
済的支援制度についての情報は家族からの
ニーズが高いにもかかわらず，「全く説明
されていない」あるいは「あまり説明され
ていない」と回答した家族が４割程度と多

く，必要な情報を得ることができていない
現状が示唆された。

３．家族のエンパワメントおよびEEと，
主治医からの情報提供に関する評価との
関連

　「医療機関の主治医やその他の医療ス
タッフから，病気や治療方法についての説
明を受けたことがある」と回答した家族
は，「説明を受けたことがない」と回答し
た家族よりも，有意にエンパワメントが高
かった。また「受けたことがない」と回答
した家族は，「受けたことがある」と回答
した家族よりも，有意に EE が高かった。
さらに，患者が通院する医療機関に質問や
要望を伝えたり，相談したりする機会が多
く，医療機関からの情報提供への満足度が
高いほど，エンパワメントは高く，EE が
低いという関連が見られた。また，精神症
状，治療，疾患の経過等について医療機関
で説明を受けた程度と家族のエンパワメン
トの間には弱い正の相関があり，「情報を
提供された」と評価しているほど，エンパ
ワメントが高い傾向が認められた。
　統合失調症患者の家族を対象とした研究
において，構造化された集団家族心理教育
プログラムは，エンパワメントを高め（二
宮 et al., 2016），EE を低下させる（Leff & 
Vaughn, 1985）という報告がある。本研究
の結果は，通常診療のなかで行われる主治
医等からの情報提供や，家族からの質問や
相談に答えるといった交流が，家族に内在
する患者をケアする力（エンパワメント）を
高め，家族の EE を低下させる可能性を示
唆するものである。ただし，本研究は介入
研究ではなく，横断的な調査であるため，
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医療機関からの情報提供に関する評価と家
族のエンパワメントや EE との間に見られ
た関連が，どのような因果関係があるのか
については不明である。今後，縦断的な手
法で，日常臨床における医療者との交流が
家族のエンパワメントや EE に与える影響
について検討する必要があるだろう。

４．医療機関からの情報提供に対する家族
の不満

　本研究で家族が報告した「医療機関から
の説明の程度や有無」は家族の立場からの
主観的な評価であり，精神科医療機関にお
いて，実際に医療者が何を，どのように説
明しているかという事実とは異なっている
可能性がある。その一方で，たとえ医療者
が実際には説明や情報提供を行っていたと
しても，家族が説明を理解し，十分に説明
されたと認識しなければ，意味のある家族
支援とはならない可能性が高い。そのた
め，家族が医療者からの説明のどのような
点に不満を抱いているかについて検討する
ことは重要だと考えられる。
　自由記述回答の分析からは，家族は〈説
明が不足している〉と感じており，医療者
はより積極的に家族と会い，病気や治療に
ついて説明することを望んでいることがう
かがわれる。「病状が改善しない」「治療方
法に納得していない」といった〈治療に関
する不満〉や，「家族の対応方法がわから
ない」「先の見通しが立たない」といった
〈今後の見通しや対応方法がわからないこ
とへの不満〉は，疾患と治療に関する一般
的な情報を伝えたうえで，患者に関する見
立てと治療方針を家族に丁寧に説明し，納
得が得られるまで疑問に答えることができ

れば，解消する可能性はある。双極性障害
患者の家族心理教育は，再発率を低下さ
せ，再入院に伴う医療費を抑制することが
可能となるため，医療経済的には優れてい
る可能性がある（三野, 2005）。
　しかし，主治医が多忙な外来診療のなか
で，全ての患者とその家族に医師が時間を
かけて，全ての項目について丁寧に説明を
行うことができないという課題もある。公
認心理師や精神保健福祉士といった医療ス
タッフが，家族の困りごとや心配事を丁寧
に聴取したうえで，疾患の症状や経過，治
療や家族の対応についての基本的な情報
を，パンフレットなどを用いて説明し，医
師は患者の診断や症状のみたて，治療方針
の説明などを行うなど，役割分担を行う方
法を検討する必要がある。
　本研究で抽出された主治医からの説明に
対する不満のなかには，「家族と主治医だ
けで話せる機会がない」「家族からみると
気分が高揚しているように見えたり，問題
行動があったりするが，本人が主治医に報
告しているかどうかわからない」という意
見があった。これには，個人情報保護の問
題が関わっている可能性がある。医療従事
者は，たとえ家族であっても，患者に関す
る情報を伝えるときには，個人情報保護法
に則って対応する必要がある。厚生労働省
個人情報保護委員会事務局が平成29年に作
成した「医療・介護関係事業者における個
人情報の適切な取扱いのためのガイダン
ス」（厚生労働省, 2017）では，第三者である
家族に患者の病状等の説明を行う場合は，
できる限り患者本人に対して，説明を行う
対象者の範囲，説明の方法，時期などにつ
いて，あらかじめ確認しておくなど，でき
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るかぎり患者本人の意志に配慮する必要が
あるとされている。
　ただし，同ガイダンスは，患者本人の同
意が得られない場合であっても，患者本人
又は家族の生命，身体，又は財産の保護の
ために必要であると判断する場合であれ
ば，家族等へ説明することは可能だともし
ている（厚生労働省, 2017）。双極性障害の
躁症状のために，家族への暴力や暴言，無
謀な投資や買い物などの問題行動があり，
家族が身体や財産の保護を必要としている
場合もある。NICE ガイドラインで推奨さ
れているように，治療の早期，かつ患者の
症状が安定している時期に，患者との間で
家族との情報共有の重要性について話し
合っておくこと，そして患者の症状悪化時
に，家族と主治医が連絡をとることができ
る仕組みを整えておくことは，家族の負担
を軽減し，家族をエンパワメントするため
にも，また患者と家族の関係破綻を防ぎ，
患者の予後を改善するためにも重要だと考
えられる。

５．家族が情報を得るその他の手段
　患者が通う医療機関以外からの情報収集
手段として，インターネット検索が最も多
く挙げられた。本研究の対象者において，
「インターネット検索で情報収集をしたこ
とがある」と回答した88人の家族は，それ
以外の家族と比較してエンパワメントが低
い状態であることが示唆された。インター
ネット検索で情報を得ようとするとき，家
族は患者との生活で困っている状態にあ
り，自分で対処する自信をもてていない可
能性がある。医学的に根拠があり，家族に
とって必要な情報を，わかりやすく整理し

て提供し，患者の主治医とのコミュニケー
ションの取り方，社会資源についての相談
窓口の紹介など，現実生活における支援に
繋げていけることを意図した，インター
ネット上のコンテンツを作成し，公開する
ことには一定の意義があると考えられる。

６．今後の課題
　本研究の対象者は，インターネット調査
会社を通じて募集したアンケートモニター
であり，双極性障害患者の家族をランダム
に抽出したものではない。そのため，対象
者には偏りがある可能性が否定できない。
また患者の診断や症状について，医師によ
る客観的な評価が行われているわけではな
い。そのため本研究の結果を，本邦の双極
性障害患者家族に一般化することには慎重
になる必要がある。今後，臨床サンプルに
対する調査を行う必要がある。

Ⅴ　結論

　双極性障害患者の家族のおよそ７割は，
患者が通う医療機関の主治医もしくは医療
スタッフから，一定以上の説明をうけ，相
談や質問の機会もあると回答していた。そ
の一方でおよそ４人に１人は「主治医から
患者の疾患や治療についての説明をうけて
いない」と回答していた。
　家族が評価した医療機関からの情報の有
無や程度，医療機関からの情報提供に対す
る満足度は，家族のエンパワメントの高
さ，家族の EE と弱いけれども有意な相関
があり，家族が医療機関からの情報を得て
おり，それに満足しているほど，エンパワ
メントが高く，EE が低いことが示唆され
た。外来診療の中で行われる，主治医をは
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じめとする医療者との間で行われる説明や
相談といった交流は，家族のエンパワメン
トを高め，EE を低下させる可能性がある。

付記
　本研究は2019年度跡見学園女子大学特別
研究助成費の助成を受けた研究成果の一部
である。
　本論文に関して開示すべき利益相反事項
はない。
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