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1．調査概要①

◼目的

心臓弁膜症をお持ちの方が心臓弁膜症と診断されてからの様々な経験やその過程で感じた

こと、様々なニーズを調査し、今後の当ネットワークの活動や心臓弁膜症をお持ちの方への

支援を充実させる

◼実施日：2020年10月1日～11月30日（2カ月間）

◼実施主体

設問の立案：一般社団法人心臓弁膜症ネットワーク

調査事務局：一般社団法人ピーペック

調査実施責任者：米倉佑貴(聖路加国際大学 講師/一般社団法人 ピーペック 理事)

聖路加国際大学倫理委員会の承認取得
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1．調査概要②

◼実施方法

インターネットアンケート（株式会社マクロミルが運営するウェブアン

ケート作成システムQuestantを使用）

◼設問総数：562問（回答者が回答に要した時間約30分～1時間程度）

◼対象：20歳以上の心臓弁膜症をもつ当事者

◼周知方法

当ネットワークホームページ及びメールマガジン・SNSによる周知、

関連する団体、病院等への案内、院内の心臓病の患者会（13箇所）等

へチラシを配布

◼有効回答数：95件（回答97件）アクセス数：1,181件
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3.2

4.2

7.4

13.7

27.4

31.6

11.6

1.1

0 20 40

12歳未満（小学校）

13～19歳

20～29歳

30～39歳

40～49歳

50～59歳

60～69歳

70歳以上

弁膜症と診断された年齢

%

総数=95

7.4

56.8

10.5

40.0

0.0

14.7

0.0

1.1

3.2

0.0

0.0

0 20 40 60

僧帽弁狭窄症

僧帽弁閉鎖不全症

大動脈弁狭窄症

大動脈弁閉鎖不全症

三尖弁狭窄症

三尖弁閉鎖不全症

肺動脈弁狭窄症

肺動脈弁閉鎖不全症

その他

分からない

無回答

弁膜症の種類（複数回答）

総数=95

%

調査の留意点について―回答者の状況
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9割弱が60歳前に診断された人、6割弱が僧帽弁閉鎖不全症と回答している。

←心臓弁膜症は、高齢期に発症しやすく、また大動脈弁狭窄症が最も多いと言われている

◎回答者は、心臓弁膜症をもつ人の全体像からは偏りがあり、本調査結果が心臓弁膜症をもつ人全体の

傾向を表したものではない

最も多いと
されている

高齢期に発症し
やすいと言われ
ている（13％）



本日の内容
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１．心臓弁膜症の症状を見過ごさないための取組み

２．治療における医師とのコミュニケーション、

情報取得について

３．治療の課題と満足度を上げるための取り組み



1.心臓弁膜症の症状を見過ごさないための取組み
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39.5

54.1

54.3

44.3

6.2

1.6

0% 20% 40% 60% 80% 100%

症状を自覚した時（N=81 ）

健康診断で異常を指摘された時（N＝61）

医療機関の受診状況

受診した 受診しなかった 無回答

病院の受診率は、症状を自覚した時で40％、健康診断で異常を指摘された時で54%

健康診断で異常を指摘されても、44％が医療機関を受診していない。

◎病院の受診率は、決して高いとは言えない



7

63.6

56.8

54.5

15.9

13.6

2.3

2.3

2.3

0.0

9.1

0.0

0.0

66.7

48.1

18.5

3.7

22.2

0.0

7.4

0.0

3.7

18.5

3.7

0.0

0 20 40 60 80

生活や仕事などに支障がなかったから

重大な病気ではないと思ったから

年齢による体力の衰えだと思ったから

どの医療機関を受診したらいいかわからなかったから

時間がなかったから

お金がなかったから

生活に制限がかかるのがいやだったから

医療スタッフに怒られるのではないかと思ったから

診断がつくことが怖かったから

その他（具体的に）

分からない，なんとなく

無回答

医療機関を受診しなかった理由

自覚症状があった方（総数＝44）

健康診断で異常を指摘された方（総数＝27）

%

症状が生活等に支障が少ない事から、

健診結果や自覚症状を軽視しているこ

とが受診につながらない理由？

◎心臓弁膜症の症状である、息切れや

体の倦怠感（疲れている感じ・だる

さ）等は、加齢や体力低下によって

起こる症状と区別がつきにくい。

◎初期症状は、身体的な痛みや苦痛が

少ないことも理由か？

1.心臓弁膜症の症状を見過ごさないための取組み
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心臓弁膜症の認知度別に受診率に差がある。「弁膜症」という言葉を知るだけでも効果あり？

◎心臓弁膜症に関する普及啓発が受診率を向上させる鍵？

1.心臓弁膜症の症状を見過ごさないための取組み

39.5 

28.6 

50.0 

54.3 

61.9 

47.4 

6.2 

9.5 

2.6 

0% 20% 40% 60% 80% 100%

全体

（総数＝81）

知らなかった

（総数＝42）

「弁膜症」という病名は聞いたことがあった

（総数＝38）

弁膜症の認知度別にみる自覚症状があった場合の病院の受診率

受診した 受診しなかった 無回答
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半数以上が自覚症状があった場合に受診した際、最初に受診した医療機関では診断がつかな

かった。

◎診断までには複数の病院にかかっている人が多い＝診断までに時間を要する

◎疑問：最初に受診した診療科による影響はないか？―次回調査への課題

1.心臓弁膜症の症状を見過ごさないための取組み

40.6

60.6

53.1

39.4

6.3

0

0% 50% 100%

症状を自覚し受診した時（N=32 ）

健康診断で異常を指摘され受診した時（N＝33）

最初に受診した医療機関での弁膜症の診断状況

最初に受診した医療機関で診断がついた

最初に受診した医療機関では診断がつかなかった

無回答
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37.5

28.1

15.6

0.0

0.0

15.6

3.1

42.4

24.2

3

6.1

0

24.2

0

0 20 40 60

初回の受診で診断がついた

初回の受診から1ヶ月未満で診断がついた

初回の受診から1ヶ月以上3ヶ月未満で診断がついた

初回の受診から3ヶ月以上6ヶ月未満で診断がついた

初回の受診から6ヶ月以上1年未満で診断がついた

初回の受診から1年以上経ってから診断がついた

無回答

最初の医療機関を受診後、弁膜症と診断されるまでの期間

自覚症状があってから医療機関を受診（N=32） 異常を指摘され医療機関を受診（N=33）

% 3ヶ月未満で診断がついている人

が多いが、1年以上経て診断がつ

く人もいる。特に、健康診断で異

常を指摘された場合でその割合が

高い。

◎診断の状況が受診から3ヶ月以

内に診断される場合と、1年以

上経ってから診断される場合の

2極化している

◎疑問：1年以上経って診断がつ

く場合、その理由は？その間の

治療状況は？

1.心臓弁膜症の症状を見過ごさないための取組み



1.心臓弁膜症の症状を見過ごさないための取組み

まとめ

心臓弁膜症の症状である、息切れや体の倦怠感等は、加齢や体力低下によって起

こる症状と区別がつきにくく、症状を見過ごしやすい。また、痛みや苦痛も少な

いため、生活にも支障が出ない場合が多く、自覚症状や健診で異常を指摘されて

も受診につながりにくい状況にある。

しかし、心臓弁膜症治療においても早期発見が重要となるため、受診率の向上が

必要である。

受診率の向上取組みとして、弁膜症に関する普及啓発。また、健康診断で異常を

指摘されても4割が、医療機関を受診していないことから、健診後の受診率を向

上させるための仕組みも必要。
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心臓に不安を感じたら病院を受診することが大切です



2．治療における医師とのコミュニケーション、情報取得について
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51.6 

39.3 

56.9 

41.1 

53.6 

35.4 

5.3 

7.1 

4.6 

2.1 

0.0 

3.1 

0.0 

0.0 

0.0 

0% 25% 50% 75% 100%

全体（N=95）

経験なし(経過観察中等）（N=28)

経験あり（入院中含む）（N=65)

手術経験有無別にみる十分に医師等の関係者と

話し合える時間や機会を確保すること

強く希望する 希望する どちらでもない

あまり希望しない 希望しない

心臓弁膜症治療・医療に

ついて望むことので最も

多かったものは、「十分

に医師等の関係者と話し

合える時間や機会を確保

することと」

手術経験のない方よりも、

手術経験がある人の方が、

強く希望する割合が高く

なっている。

◎手術の結果や治療プロ

セスに対する後悔？

心臓弁膜症治療・医療について望むことの 第1位
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心臓弁膜症治療・医療について望むこ

との第２位は、「医師等の関係者に自

分の希望する治療や生活を伝える機会

を確保すること」

治療の満足度別にみると、満足してい

ない人ほど、強く希望する割合が高い。

◎満足度は、医師に自分の希望等を伝

えられているかどうかに影響する？

2．治療における医師とのコミュニケーション、情報取得について

41.1 

36.5 

40.0 

61.5 

50.5 

54.0 

46.7 

38.5 

7.4 

9.5 

6.7 

0.0 

1.1 

0.0 

6.7 

0.0 

0% 20% 40% 60% 80% 100%

全体（総数＝95）

満足している（総数＝63）

普通（総数＝15）

満足していない（総数＝13）

治療の満足度別にみるにみる、医師等の関係者に自分の希望する

治療や生活を伝える機会を確保することに対する希望

強く希望する 希望する どちらでもない あまり希望しない

心臓弁膜症治療・医療について望むことの 第2位

心臓弁膜症治療・医療に望まれていることは、心臓弁膜症をもつ人と医師とのコミュニケーション

◎良好なコミュニケーションや関係性づくりが治療の満足度を向上させる鍵？
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満足していない人は、主治医以外のから情報を得ている。1/4が主治医から情報を得ていない？

◎満足度により、情報を取得している先が異なっている。

治療の満足度別にみる弁膜症について情報を得ているもの

16.8 

15.9 

13.3 

30.8 

0 20 40

全体（総数＝95）

満足している（総数＝63）

普通（総数＝15）

満足していない（総数＝13）

医療機器メーカーの

ウェブサイト

%

26.3 

23.8 

33.3 

38.5 

0 20 40 60

全体（総数＝95）

満足している（総数＝63）

普通（総数＝15）

満足していない（総数＝13）

主治医以外の

医療従事者（看護師等）

%

91.6 

95.2 

100.0 

76.9 

0 20 40 60 80 100

全体（総数＝95）

満足している（総数＝63）

普通（総数＝15）

満足していない（総数＝13）

主治医

%

2．治療における医師とのコミュニケーション、情報取得について
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満足していない人の方が、欲しい情報が見つけられなかったという回答が高い

◎主治医から情報を得られないと、欲しい情報が得られにくい？

21.1 

23.8 

13.3 

7.7 

10.5 

4.8 

20.0 

30.8 

68.4 

71.4 

66.7 

61.5 

0% 25% 50% 75% 100%

全体（総数＝95）

満足している（総数＝63）

普通（総数＝15）

満足していない（総数＝13）

治療の満足度別にみる、弁膜症の専門医または

専門医のいる医療機関の情報の取得状況

探さなかった 見つけられなかった 見つけられた

2．治療における医師とのコミュニケーション、情報取得について



心臓弁膜症をもつ人が心臓弁膜症治療・医療に望むことは、医師等の関係者と話

し合える時間や希望を伝える機会の確保等となっている。

こうした、心臓弁膜症をもつ人と医師等の医療関係者のコミュニケーションや関

係性が、治療における情報取得や治療の満足度に影響を与えている。

特に、治療に関する情報の多くは主治医によってもたらされる。そのため、良好

な関係性が築けないと、必要な治療に関する情報が入手できず、治療の満足度が

低くなると考えられる。
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２．治療における医師とのコミュニケーション、情報取得について

まとめ

医師と話をしましょう。自分の希望を伝えることも大切です



３．治療の課題と満足度を上げるための取り組み
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65.3 

53.6 

70.8 

27.4 

46.4 

18.5 

3.2 

0.0 

4.6 

4.2 

0.0 

6.2 

0% 25% 50% 75% 100%

全体（N=95)

経験なし(経過観察中等）（N=28)

経験あり（入院中含む）（N=65)

手術の有無別にみる診断後の精神的・心理的な変化

プラスの変化が多かった人 マイナスの変化が多かった人

マイナス・プラスの変化が同じ 変化がなかった人

38.9 

39.3 

40.0 

60.0 

60.7 

58.5 

1.1 

0.0 

1.5 

0% 25% 50% 75% 100%

全体（N=95)

経験なし(経過観察中等）（N=28)

経験あり（入院中含む）（N=65)

手術の有無別にみる診断後の生活の大きな変化の経験

経験した 経験しなかった 無回答

手術の有無では、診断後の生活の大きな変化には差はないが、精神的・心理的な変化は、手術

経験ない人（経過観察期間中）では、マイナス（ネガティブ）な変化を感じている人が多い

◎手術前（経過観察期間中）の方が、病気・治療・生活等への不安が強い？
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手術経験がない人の方が満足度が低い

◎手術は根治を目指せる治療であるのに対し、経過観察期間は対処療法（進行を遅らせるなど）

◎手術前（経過観察期間中）は、自身が受けている治療の意味について理解していない？

３．治療の課題と満足度を上げるための取り組み

36.8

7.1

50.8

29.5

32.1

27.7

15.8

17.9

13.8

11.6

21.4

7.7

2.1

7.1

0.0

4.2

14.3

0.0

0% 25% 50% 75% 100%

全体（N=95)

経験なし(経過観察中等）（N=28)

経験あり（入院中含む）（N=65)

手術経験有無別にみるこれまでの治療の満足度

とても満足している まあまあ満足している

普通 あまり満足していない

全然満足していない 治療・通院はしたことがない
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どの項目でも2割前後が、自分が知りたかったが、医師から説明を受けていない状況になっている

◎経過観察期間において医師が説明している治療内容と、弁膜症をもつ人が知りたい内容にギャップ

３．治療の課題と満足度を上げるための取り組み

31.1

29.5

19.7

16.4

16.4

14.8

32.8

26.2

16.4

23.0

14.8

8.2

18.0

26.2

23.0

18.0

21.3

24.6

18.0

18.0

41.0

42.6

47.5

52.5

0% 50% 100%

病状の進行の見通し(予後)

どのような状態になったら手術が必要になるか

外科的等治療のリスク

外科的等治療の種類や方法

外科的等治療後の生活について（例：食事制限等）

外科的等治療のための入院期間や費用について

今後の治療について医師の説明と自身の知りたいこと

（診断後、経過観察期間があった（現在、経過観察期間中）の方）

医師からの説明あり、自分も知りたかった内容

医師から説明があった

自分が知りたかったが、医師からの説明はなかった

今までに説明なし

総数=61

医師から説明あった
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３．治療の課題と満足度を上げるための取り組み

-8.9
-5.8

-23.6

-0.1

-8.8

11.7

-30

-25

-20

-15

-10

-5

0

5

10

15

手術後の

体力や運動に

ついて

手術後の

痛みに

ついて

手術に

かかる費用や

その後の

治療費に

ついて

家庭・家族への

影響について

長期休暇を

とることに

よる職場や

学校への

影響に

ついて

手術により

残る傷に

ついて

手術前と術後1ヶ月後くらいまでの間の不安の増減

（治療を受けた者：不安を感じていた項目順）

不
安
増
加←

→

不
安
減
少

＊術後のとても不安・すこし不安の合計から、術前の合計を引いた数

外科的治療の術前・術後で不安に感じる項目が違う。

◎術前に想定していた治療の印象と実際に受けた治療の乖離？治療の段階で、関心事が変わる？

術後に不安になる

術後に不安がなくなる
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セカンドオピニオンを受けた人の方が、満足度が高い（受けた人の数が少ないため参考値）

◎満足度を上げるためには、セカンドオピニオンが関係する？

３．治療の課題と満足度を上げるための取り組み

34.1 

44.4 

41.7 

39.0 

44.4 

37.5 

14.6 

11.1 

12.5 

12.2 

0.0 

8.3 

0.0 

0.0 

0.0 

0% 25% 50% 75% 100%

全体（N=41)

受けた（N=9)

受けなかった（N=24)

セカンドオピニオンの受診有無別の満足度

（カテーテル・外科的治療を受けた方）

とても満足している まあまあ満足している 普通

あまり満足していない 全然満足していない
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93.7 90.5 90.4 90.5 88.9 

79.4 

69.8 66.6 

100.0 100.0 100.0 

77.0 
84.6 84.6 

92.3 
84.6 

-6.3
-9.5 -9.6

13.5

4.3

-5.2

-22.5
-18

-40

-30

-20

-10

0

10

20

0

20

40

60

80

100

十
分
に
医
師
等
の
関
係
者
と

話
し
合
え
る
時
間
や
機
会
を

確
保
す
る
こ
と(

92
.7
%)

医
師
等
の
関
係
者
に
自
分
の

希
望
す
る
治
療
や
生
活
を

伝
え
る
機
会
を
確
保
す
る

こ
と(

91
.6
%)

ネ
ガ
テ
ィ
ブ
な(

否
定
的
・
消
極
的)

こ
と

を
含
め
，
病
状
や
治
療
に
関
す
る

情
報
を
患
者
に
提
供
す
る
こ
と

(
90
.6
%)

患
者
本
人
だ
け
で
は
な
く
家
族
に

対
し
て
も
病
状
・
治
療
を
説
明
す
る

こ
と(

86
.3
%)

イ
ラ
ス
ト
や
動
画
等
を
用
い
て
，

視
覚
的
に
も
わ
か
り
や
す
く
病
気

を
説
明
す
る
こ
と(
86
.4
%)

最
新
治
療
や
実
験
段
階
の
も
の
を

含
め
た
多
様
な
治
療
の
選
択
肢
を

提
示
す
る
こ
と(

80
.0
%)

セ
カ
ン
ド
オ
ピ
ニ
オ
ン
を
受
け
や
す
い

環
境
や
体
制
を
つ
く
る
こ
と(

74
.7%

)

多
少
リ
ス
ク
が
高
く
な
っ
て
も
，

そ
の
後
の
生
活
に
影
響
や
制
限
の

少
な
い
治
療
法
を
選
択
し
た
い

(
69
.5
%)

満足別にみる弁膜症治療・医療について望むこと

（希望する割合）

満足している(N=63) 満足していない(N=13) 満足有無別の差（満足しているー満足していない）

%
満足別の差

＊カッコ内は全体（N=95）の回答割合

３．治療の課題と満足度を上げるための取り組み

すべての項目で希望する割

合が高い。満足度別で差が

開いている。

◎治療・医療に対する課題

が多い

◎満足度が低い人：セカン

ドオピニオンや治療の選

択など、自身の病状・治

療に対する選択肢や情報

の提示を望む

◎満足している人：家族等、

自分以外に対する治療説

明を望んでいる（自身の

治療選択や情報には満

足？）



手術経験がない人の方が精神的・心理的にネガティブな変化が起こっており、不

安を抱えている状況にあった。手術経験がない、つまり経過観察期間における病

状の進行や外科的治療のタイミング等の先行きが不透明なことに対する不安の表

れであると考えられる。一方、外科的治療を受けた方の不安を感じる項目は、手

術前後で大きく異なっている。こうした術前と術後の不安の差は、術前に想定し

ていた治療の印象と実際に受けた治療の乖離とも捉えられる。

医師等の医療関係者は、経過観察期間や外科的治療の前後での不安な当事者の心

理状況や関心事等を理解し、丁寧に説明や情報提供をすることが求められる。

また、治療の満足度を上げるためには、心臓弁膜症当事者、自らが病状の理解や

治療の選択ができる環境（例：セカンドオピニオンなど）が望まれている。
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３．治療の課題と満足度を上げるための取り組み

まとめ

積極的に病状を知り、治療に関与や選択していくことが大切



心臓弁膜症ネットワークの
活動にご支援をお願いします

心臓弁膜症ネットワークウェブサイト

TOP＞ご寄付のお願い

https://heartvalvevoice.jp/involve/#donation
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