
平成3年度　厚生省神経疾患研兎委託費

筋ジストロし㍗Tの療養と看護に関する総合坤究

研究嵐果報告書

平成　4I年　3　月

堆長　　飯　田　光・男



目　　　　次

筋ジストロフィーの療養と看護に関する総合的研究 21

国立療養所鈴鹿病院　　　飯　田　光　男

「入院療養」のまとめ
25

国立療養所西別府病院　　三吉野　産　治

「在宅療養」のまとめ
28

国立療養所筑後病院　　　岩　下　　宏

「栄養・体力」のまとめ
30

弘前大学医学部　　　　　木　村　　恒

「生きがい」のまとめ
33

国立療養所原病院　　　　升　田　慶　三

「心理・精神科学的研究」のまとめ
35

国立療養所宇多野病院　　河　合　逸　雄

「理学療法・作業療法」のまとめ
37

国立療養所徳島病院　　　松　家　　登

「機器開発」のまとめ 40

国立療養所西多賀病院　　服　部　　彰

「心不全」のまとめ 43

国立療養所川棚病院　　　渋　谷　統　寿

「呼吸不全」のまとめ
44

国立療養所東埼玉病院　　　青　柳　昭　雄

「病態生理」のまとめ
47

国立療養所再春荘病院　　直　江　弘　昭

入院療養

入退院導入円滑化の試み
49

国立療養所宇多野病院　　河　合　逸　雄・鞠　山　紀　子・松　本　浩　幸

高　橋　邦　枝・山　橋　カヅヨ・佐　野　るり子

PMD患者の基本的ニードの検討　─ヘンダーソン．Vの基本的看護の構成因子を用いて─ 53

国立療養所西多賀病院　　服　部　　彰・・菅　原　みつ子・佐々木　俊　明

筋疾患患者の夜間の体位変換による疲労調査 57

国立療養所新潟病院　　　保　住　　功・藤　田　富　子・新　保　幸　子

河　合　由美子・吉　田　鈴　子

1



筋ジストロフィーによる入院患者の看護度の見直し 62

国立療養所下志津病院　　山　田　広　樹・鷲　頭　玲　子・今　村　つ　る

永　沢　紘　子・金　子　和　子・菊　地　弥栄子

兼　坂　　　恵・小　野　由　恵

看護業務実態調査　─呼吸管理看護業務を中心に─ 66

国立療養所長良病院　　　国　枝　篤　郎・桜　井　たつみ・中　田　喜佳子

長谷川　　　守・山　田　重　昭

他筋ジス病棟職員一同

QOL向上のためのADLチェック表の再検討 68

国立療養所新潟病院　　　保　住　　功・馬　場　真由美

他12病棟スタッフ一同

病棟ADL評価の分析と呼吸不全の関係 71

国立療養所東埼玉病院　　青　柳　昭　雄・榎　本　則　子・宮　澤　智枝子

木　下　順　子・小　谷　美恵子

成人患者の望ましい療養施設のあり方について 76

国立療養所川棚病院　　　渋　谷　統　寿・菅野谷　晴　代・武　富　勝　朗

中　里　繁　子・吉　村　万紀子・上　野　清　子

中　野　俊　彦・金　沢　　一

筋ジストロフィー病棟での夜間帯における災害発生時の対応について 79

国立療養所箱根病院　　　村　上　慶　郎・斉　藤　晶　子・芝　崎　雅　子

奥　津　良　子・山　崎　ゆみ子・高　橋　登樹雄

柏　木　百合子・山　崎　朱　美・鍋　田　芳　子

他第七病棟スタッフ一同

長期入院筋ジストロフィー患者の家庭実態調査 82

国立療養所筑後病院　　　岩　下　　宏・古　賀　美帆子・林　田　ヨシミ

平　川　　瞳・前　川　静　子・大　津　美佐子

山　口　寿　子・内　田　勝　則

長期入院患児（者）の家庭訪問指導について（その1）
85

国立療養所鈴鹿病院　　　高　井　輝　雄・岡　森　正　吾・野　尻　久　雄

黒　岩　長　造

長期入院患児（者）の家庭訪問指導について（その2） 88

国立療養所鈴鹿病院　　　高　井　輝　雄・岡　本　和　子・岩　井　陽　子

2



DMD児（者）における側弯の現状と今後の看護について　─第2報─ 90

国立療養所西別府病院　　三　宮　邦　裕・三吉野　産　治・浜　川　弘　美

宮　田　栄　子・恒　成　徳　子・森　　景　三

橋　向　満　代・仲　西　幸　子・小児科二病棟

筋緊張性ジストロフィー患者の看護　─転倒、誤嚥について─ 93

国立療養所徳島病院　　　松　家　　豊・福　原　八重子・鈴　江　繁　子

廣　石　智　美・黒　田　美貴子・杉　山　千代美

秋　山　タミ子・山　地　俊　子・飯　屋　能里枝

進行性筋ジストロフィー児の風邪予防対策　─筋ジストロフィー施設へのアンケート調査─ 97

国立療養所筑後病院　　　岩　下　　宏・檜　室　せつ子・林　田　ヨシミ

菰　田　　浩・稲　森　久　子・田　村　定　義

田　代　美　世

筋ジストロフィー患者の重症化と感染症の問題　─MRSAを中心に─ 99

国立療養所西別府病院　　三　宮　邦　裕・田　原　やよい・足　立　祐　子

宗　　　明　美・植　田　博　子

筋ジストロフィー患者の口腔衛生における自己管理領分の設定について

─口腔衛生指導後の検討─ 103

国立療養所西多賀病院　　服　部　　彰・佐々木　俊　明

筋ジストロフィー患者の性についての理解を深める 107

国立療養所原病院　　　　升　田　慶　三・山　根　豊　子・香　川　康　子

山　田　由紀子・椛　島　梅　香・稲　岡　宏　重

大久保　智　子・広　中　郁　子・田　中　顕　夫

田　儀　千代美　・藤　井　喜久子

肺機能維持のための呼吸訓練（第三報）

─ピッチパイプを用いての呼吸訓練を看護面から、かえりみて─ 111

国立療養所宮崎東病院　　井　上　謙次郎・大　谷　かおる・河　野　絹　代

河　田　万里子・富　山　真　理・中　瀬　洋　子

中　武　孝　二・中　地　　剛・吉　原　明　子

宮　内　恵　子・田　中　和　子・西　辻　久　子

諸　冨　康　行・他病棟職員一同

呼吸不全患者の外出への取り組み 113

国立療養所岩木病院　　　五十嵐　勝　朗・福　島　千鶴子・白　戸　紀　子

下　山　庸　子・工　藤　重　幸・大　竹　　進

3



呼吸不全患者の外泊・旅行への取り組み 115

国立療養所岩木病院　　　五十嵐　勝　朗・下　山　庸　子・工　藤　重　幸

大　竹　　　進・工　藤　正　育

DMD呼吸不全末期患者の看護

─医科診療装備車を活用した外泊への援助 117

国立療養所東埼玉病院　　青　柳　昭　雄・浜　田　妙　子・折　原　みさ子

川　村　百合子・山　本　祥子　・大　畑　みえ子

体外式人工呼吸器の導入に向けて　─第2報─ 119

国立療養所西奈良病院　　岩　垣　克　己・安　井　　香・橋　本　ゆかり

平　田　　　昇・村　橋　麻由美・西　田　美恵子

DMD呼吸不全末期患者における看護の視点 123

国立療養所西多賀病院　　服　部　　彰・遠　藤　政　子・伊　藤　愛　子

大　山　ふみえ・高　坂　清　子・吉　家　裕　子

CR装着患者の看護　第Ⅲ報　─CRマニュアル作成─ 125

国立療養所長良病院　　　国　枝　篤　郎・長　屋　しげみ・桜　井　たつみ

中　田　喜佳子・長谷川　　　守・山　田　重　昭

体外式人工呼吸長期化の問題について 126

国立療養所徳島病院　　　松　家　　豊・阿　部　智　子・多　田　清　美

位　頭　廣　子・山　地　俊　子・飯　尾　能里枝

CRの故障と対処方法について 130

国立療養所長良病院　　　国　枝　篤　郎・須　田　艶　子・中　田　喜佳子

長谷川　　　守・　山　田　重　昭

CR装着時における寒さ対策　─布団乾燥機を利用して─ 132

国立療養所鈴鹿病院　　　高　井　輝　雄・松　田　卓　也・江　平　由　美

小　野　妙　子

CR装着時への完全側臥位を試みて 134

国立療養所鈴鹿病院　　　高　井　輝　雄・高　山　小百合・水　谷　洋　子

北　川　美　苗　・小　野　妙　子

Duchenne型筋ジストロフィー患者でチェストレスピレーター装着中の

クオリティーオブライフへの援助 136

国立療養所西多賀病院　　服　部　　彰・芳　賀　カツエ・八　鍬　智　久

渡　邊　和　子・　他スタッフ一同

人工呼吸器装着患者の生活行動範囲拡大（第Ⅲ報）

─携帯用人工呼吸器手順と家族指導のビデオ製作─ 140

4



国立療養所長良病院　　　国　枝　篤　郎・上　田　時　子・中　田　喜佳子

長谷川　　　守・上　田　重　昭

気管切開患者のQOLを考える

─気管切開患者の外出泊時における諸問題とその解決策─ 141

国立療養所兵庫中央病院　中　島　敏　博・三　鼓　秀　夫・小　西　雅　子

小児科　　　　　　　　小　西　幸　雄・上　野　英　志・藤　原　節　子

苅　田　典　生

夕ーミナルケア　─重症化する気管切開患者の看護─ 145

国立療養所八雲病院　　　南　　良　二・村　上　敦　子・菊　地　祥　子

土　肥　麻有美・鳥井原　洋　子・野　口　房　子

佐々木　和　子

ウイニングができない気管切開患者の生活拡大を試みて 148

国立療養所刀根山病院　　姜　　　　進・田　口　恵　美・宮　崎　とも子

山　田　充　子・吉　崎　久　香・小　野　久美子

段　林　可　奈・草　野　陽　子

気管切開患者の院外生活支援　─現状の分析と今後の展望─ 151

国立療養所刀根山病院　　姜　　　　進・三　宅　由　佳・真　田　輝　美

福　井　昭　二・米　田　美　穂・森　地　千代子

宮　迫　和　子・草　野　陽　子

対応の難しい患者の呼吸器交換を試みて 154

国立療養所箱根病院　　　村　上　慶　郎・八　木　儀　子・高　橋　栄　子

片　倉　洋　子・辻　村　昭　子・松　永　桂　子

川　向　　　昭・桜　井　延　代・小田原　まち子

山　崎　恵美子・草　皆　千恵子・他スタッフ一同

筋緊張性ジストロフィーのターミナルケア

─その1　呼吸不全期の病態像の把握─ 156

国立療養所松江病院　　　武　田　　弘・安　達　美和子・玉　木タツ子

伊　藤　幸　子・高　尾　佳　子・竹　下　孝　子

井　後　雅　之

乳児期より人工呼吸器を装着した患児のコミュニケーションを考える 160

国立療養所松江病院　　　武　田　　弘・小　山　　恵・加　納　征　子

小　笹　初　枝・高　木　恵美子・笠　木　重　人

5



在宅療養

北九州市における在宅筋ジストロフィー患者の実態調査 163

国立療養所筑後病院　　　岩　下　　宏・菰　田　　浩・小　池　文　彦

宮崎県内在宅児（者）家庭訪問の実施について　─性教育の現実を中心として─ 165

国立療養所宮崎東病院　　井　上　謙次郎・長　嶺　道　明・中　武　孝　二

中　瀬　洋　子・宮　内　恵　子・吉　原　明　子

仲　地　　　剛・諸　冨　康　行

下志津病院における在宅筋ジストロフィー患児（者）の実態把握 169

国立療養所下志津病院　　　山　田　広　樹・関　谷　智　子

神経内科外来一同

下志津病院における在宅筋ジストロフィー患児（者）のADL状況の把握 173

国立療養所下志津病院　　山　田　広　樹・石　澤　真　弓・藤　村　則　子

土　佐　千　秋・斉　藤　圭　子・岡　田　知　子

関　谷　智　子

在宅患者への長期にわたる援助 178

国立療養所南九州病院　　福　永　秀　敏・本　吉　キヌ子・矢　富　恵　子

永　田　かよ子・廣　田　裕　二・中　村　豊　子

稲　元　昭　子

筋ジストロフィー在宅患者の生活指導と援助　─その現状と問題点（その2）─ 179

国立療養所松江病院　　　武　田　　　弘・黒　田　憲　二

全国国立療養所児童指導員協議会

在宅筋ジストロフィー患者の日常生活の在り方　─「在宅ケアを考える会・広島」より─ 184

1）国立療養所原病院　　　　升　田　慶　三1）・畑　野　栄　治2）

2）広島大学整形外科

Duchenne型筋ジストロフィー学童の長期休暇のすごし方について 186

大阪大学小児科　　　　　田　中　順　子・谷　池　雅　子・永　井　利三郎

岡　田　伸太郎

退院指導の効果をみる　─在宅患者の訪問を試みて─ 189

国立療養所刀根山病院　　姜　　　　進・田　中　郁　江・大　塚　明　代

渋　谷　豊　克・郷　　　武　彦・本　多　正　俊

大　塚　美　香　・　山　内　真知子

6



筋緊張性ジストロフィーの療養手引き作成の試み 192

1）国立療養所道川病院　　　斎　藤　浩太郎・佐　藤　益　子11）・伊　藤　とわ子1）

2）風平診療所　　　　　　泉　谷　みどり1）・矢　野　さとみ1)・浜　田　ミチ子1）

今　野　悦　子l）・伊　藤　　伸1）・和　田　良　子1）

岩　村　とし子1)・時　岡　栄　三1）・佐々木　義　憲1)

後　藤　睦　子1)・伊　藤　久美子2〉

在宅CR療法 196

国立療養所長良病院　　　国　枝　篤　郎・前　田　優美子・中　田　喜佳子

長谷川　　　守・山　田　重　昭

在宅CR装着者の社会生活 198

国立療養所1東埼玉病院　　青　柳　昭　雄・笹　　裕　一・中　里　智穂子

粕　谷　ヤス子・藤　原　冊　子・山　崎　明　美

短期入院患者（ショートスティ）の看護　─第2報─ 200

国立療養所岩木病院　　　五十嵐　勝　朗・工　藤　俊　子・上　林　百合子

石　村　奈津子・奈良岡　　充・出　町　和　子

後　藤　睦　子・一病棟スタッフ

筋ジストロフィ一・デイケアの現状　─入院児との交流─ 203

国立療養所長良病院　　　国　枝　篤　郎・長谷川　　守・槙　島　　晃

山　本　幹　夫・岩　越　康　真・島　袋　　武

杉　本　春　夫・山　内　邦　夫・山　田　重　昭

体験入院を通して　─家族の意識変化を中心に─ 206

国立療養所宇多野病院　　河　合　逸　雄・宮　崎　優　子・小　渕　博　美

板　倉　琴　音・高　川　宣　子・石　田　敬　子

浜　田　芳　枝・松　本　浩　幸

研究協力者調査結果について

─研究促進のための研究協力者の調査・筋ジストロフィー患者の生活実態調査─ 209

社団法人日本　　　　　小　川　秀　雄・香　西　智　行・下　山　秀　範

筋ジストロフィー協会　福　澤　利　夫・瀬　川　克　己・城　山　由　比

岩　本　悟　郎・太　平　　隆・山　下　ヤス子

栄養・体力

PMD患者のエネルギー所要量 225

弘前大学医学部　　　　　木　村　　恒・北　　　　武

7



PMD患者の蛋白質利用の評価とrapid turnover protein 228

徳島大学医学部　　　　　大　中　政　治・坂　本　貞　一・真　鍋　祐　之

岡　田　和　子・新　山　喜　昭

筋ジストロフィーにおける血中ビタミンA・Eレベルとその栄養生化学的評価 231

1）宮崎医科大学医学部衛生学　濱　田　　　稔1）・竹　中　　均1)・丸　山　英　晴1）

2）国立療養所宮崎東病院　　仲　地　　剛2〉・井　上　謙次郎2）・山　下　鉱　子3）

3）宮崎医科大学附属病院　　　早　田　福　子2）

栄養管理室

PMD患者のビタミンD代謝 237

1）弘前大学　　　　　　　木　村　　恒1）・北　　　　武1）・五十嵐　勝　朗2）

2）国立療養所岩木病院　　　大　竹　　進2）・後　藤　睦　子2）

筋ジストロフィー患者の標準体重について　─共同研究─ 241

1）国立療養所西別府病院　　三　宮　邦　裕1）・浅　井　和　子1）

2）大分医科大学　　　　　三　宮　邦　裕1)・三吉野　産　治1)・青　野　裕　士2）

公衆衛生医学教室　木　村　　恒3）（国立療養所筋ジス栄養研究会）

3）弘前大学医学部

公衆衛生学教室

筋ジストロフィー患者のるい痩及び食欲不振に対する栄養改善について（第2報）─共同研究─ 244

1）国立療養所西多賀病院　　服　部　　彰1）・高　橋　清　次1)・田　中　安　子2）

2）国立療養所岩木病院　　　北　田　ヒデ子3）・山　内　嘉　子4)・城　戸　美津子5）

3）国立療養所東埼玉病院　　長谷川　輝　美6)・三　谷　美智子7）

4）国立療養所箱根病院　　　（国立療養所筋ジス栄養研究会）

5）国立療養所西別府病院

6）国立療養所下志津病院

7）国立療養所鈴鹿病院

食事面からのやせ対策 249

国立療養所岩木病院　　　五十嵐　勝　朗・田　中　安　子・西　塚　真知子

上　野　順　子・大　竹　　　進

筋ジストロフィーるい痩患者の当院における栄養対策の試み 251

国立療養所長良病院　　　国　枝　篤　郎・萩　野　純　子・篠　田　圭　子

田　中　公　子

急性胃拡張を繰り返す患者の症例　─食べたい欲求を満たすには─ 254

国立療養所東埼玉病院　　青　柳　昭　雄・長谷川　貴　江・北　田　ヒデ子

花　畑　長　明・榎　本　佳世子・加土井　桂　子

北　川　　　清　・栄養管理室一同
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筋ジストロフィー患者の嗜好についての検討（第2報）─味覚テストの疫学的調査─ 257

国立療養所西多賀病院　　服　部　　彰・佐　藤　安　子・高　橋　清　次

寺　崎　洋　子・中　堤　信　子・山　口　信　子

佐々木　俊　明

DMDの食事摂取量と呼吸機能との関連性 261

国立療養所鈴鹿病院　　　高　井　輝　雄・三　谷　美智子・服　部　成　子

宮　崎　とし子

筋緊張性ジストロフィーの肥満と食事に関する研究（第2報） 263

国立療養所箱根病院　　　村　上　慶　郎・山　内　嘉　子・竹　村　あかね

岡　崎　　　隆・鈴　木　光　一・西　岡　昌　紀

草　皆　千恵子・鍋　田　芳　子

生きがい

筋ジス患者における福祉制度の活用と現状 273

国立療養所道川病院　　　斎　藤　浩太郎・時　岡　栄　三

先天性筋ジストロフィー児の生きがい作り 275

国立療養所長良病院　　　国　枝　篤　郎・宮　川　百合恵・青　木　滋　子

栗　山　洋　子・　長谷川　　　守

生きがい作りに向けての集団アプローチ（第1報）─病識理解への働きかけ─ 277

国立療養所南九州病院　　福　永　秀　敏・坂　本　道　代・長谷川　国　子

狩　川　葉　子

筋ジストロフィー成人患者の生きがいについて　─アンケート調査を試みて─ 279

国立療養所西別府病院　　三　宮　邦　裕・工　藤　節　子・原　田　皓　子

三吉野　産　治

筋ジス患児の高等課程卒業後の進路指導の取組みについて 281

国立療養所宮崎東病院　　井　上　謙次郎・中　武　孝　二・長　嶺　道　明

杉　尾　直　子・金　丸　美　紀・吉　原　明　子

仲　地　　　剛・　中　瀬　洋　子・諸　冨　康　行

無気力で過ごす卒後患者への働きかけ 283

国立療養所再春荘病院　　　直　江　弘　昭・森　山　ひろ子・矢津田　三　夫

松　本　明　美

入院患者の職業に対する意識の変化について　─第2報─ 285

国立療養所新潟病院　　　保　住　　功・戸　次　義　文・大　矢　里　美

樫　出　直　木・力　石　真由美・海　津　恵　子

小野沢　　　直
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社会復帰にむけた運転免許取得援助の事例 288

国立療養所西多賀病院　　　服　部　　　彰・菊　池　正　彦

MyD患者の生活経験を豊かにする援助　─行事を通して─ 291

国立療養所道川病院　　　　斎　藤　浩太郎・岩　村　とし子・和　田　良　子

時　岡　栄　三

患者の気分転換を図る　─病棟の娯楽活動を通して─ 293

国立療養所刀根山病院　　　姜　　　　　進・川　田　勝　恵・吉　木　こずい

河　野　兼　子　・　西　田　安　芸・　竹ノ内　真知子

小　松　星　子・　桜　井　美　保・　山　内　真知子

筋ジス患者のQOLと創造活動について 296

国立療養所箱根病院　　　　村　上　慶　郎・池　田　庸　子・稲　永　光　幸

岡　崎　　　隆

6年継続中の小集団指導　─デコパージュ作業をふりかえる─ 298

国立療養所松江病院　　　　武　田　　　弘・木　村　洋　子・永　田　美恵子

筋ジス成人患者の生きがい対策　─写真部活動を通じて─ 300

国立療養所原病院　　　　　升　田　慶　三・桑　原　　　隆・峰　石　裕　之

馬　場　　　中・　中　島　由　博・森　谷　晃　壮

松　永　萬　里

高齢患者の生きがい対策（第2報）─園芸活動を通して─ 302

国立療養所沖縄病院　　　　大　城　盛　夫・仲宗根　信　子・与　座　直　子

久　高　真利子・松　本　美智子・勝　連　盛　伸

余暇外出の企画 304

国立療養所岩木病院　　　　五十嵐　勝　朗・白　戸　紀　子・福　島　千鶴子

下　山　庸　子・工　藤　重　幸・大　竹　　　進

入院筋ジス患者の外泊旅行とそのQOL 307

国立療養所箱根病院　　　　村　上　慶　郎・海　崎　利　通

気管切開患者の積極的な生き方を求めて 310

国立療養所兵庫中央病院　　中　島　敏　博・田　淵　美奈子・小　西　史　子

龍　見　代志美・八　若　博　司

人工呼吸器装着患者への生きがい対策　─パソコン機器導入法の検討─ 312

国立療養所長良病院　　　　国　枝　篤　郎・長谷川　　　守・山　内　邦　夫

山　田　重　昭
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家庭訪問を通してQOLを高めるための援助 315

国立療養所南九州病院　　　福　永　秀　敏・田　中　テルミ　・林　　　キリ

平　田　　　繁・　濱　田　久　子・原　田　広　子

臼　井　久　子

日常生活で患者が感謝される場面の分析 316

国立療養所西多賀病院　　　服　部　　　彰・菅　井　武　夫

ボランティア活動の定着にむけて 318

国立療養所下志津病院　　　山　田　広　樹・横　井　行　雄・門　井　孝　子

古　市　知　香

心理・精神科学的研究

筋ジストロフィー患者の心理学的研究　─生きがいの対象と個人差─ 321

国立療養所原病院　　　　　升　田　慶　三・峰　石　裕　之

筋ジス病棟スタッフ一同

筋ジストロフィー入院患者のQOL評価の検討 325

国立療養所鈴鹿病院　　　高　井　輝　雄・野　尻　久　雄・小長谷　正　明

小笠原　昭　彦・岡　森　正　吾・黒　岩　長　造

筋ジストロフィー患者の生活構造研究（2）─当院学齢患児の知能と自我構造の分析─ 328

国立療養所兵庫中央病院　　中　島　敏　博・岸　本　和　男・中　西　　　孝

八　若　博　司

感情の抑制のできないBMD児への援助　─園芸作業を通じて─ 330

国立療養所鈴鹿病院　　　高　井　輝　雄・多　田　由　美・伊　達　黎　子

笠　木　由加里・松　田　久　美・　山　田　愛　子

入院患者在宅患者の心的特徴の比較　─バウムテストを試みて─ 333

国立療養所宇多野病院　　　河　合　逸　雄・上　村　悦　子・川　辺　明　子

島　田　敬　子・平　畑　二実子・佐々木　真奈美

川　崎　紀　子・林　　　香　織

人工呼吸器装着者に関する意識調査 337

国立療養所長良病院　　　　国　枝　篤　郎・藤　田　家　次・山　田　重　昭

中　田　喜佳子

カウンセリングを通してみたターミナル期の心理的援助 340

国立療養所南九州病院　　　福　永　秀　敏・今　村　葉　子

遺伝子異常と知能の関係 342

国立療養所東埼玉病院　　　青　柳　昭　雄・山　川　和　正・指導室一同
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筋緊張性ジストロフィーの知的能力　─WAISーRの結果と職員の印象の差─ 344

国立療養所鈴鹿病院　　　　高　井　輝　雄　・　黒　岩　長　造

筋ジストロフィー患児の聴覚（音の識別能力）について　─その2─ 347

国立療養所西別府病院　　　三　宮　邦　裕　・　西　鶴　律　子　・　守　田　和　正

三吉野　産　治

Duchenne型筋ジストロフィー者の触空間の分析　─学齢期別のデータを加えての検討― 350

1）国立療養所鈴鹿病院　　　　高　井　輝　雄1）・　中　藤　　　淳1)・辻　　　敬一郎2）

2）名古屋大学

Duchenne型筋ジストロフィーの情緒不安定時の行動型 352

1）国立療養所鈴鹿病院　　　　高　井　輝　雄1）・　小笠原　昭　彦1）・　岡　森　正　吾1）

2）名古屋工業大学　　　　　　野　尻　久　雄1)・　甲　村　和　三2）

入院筋ジストロフィー成人患者の自己概念　─自己報告による検討（2)─ 355

国立療養所西多賀病院　　　服　部　　　彰　・小野寺　久美子・後　藤　親　彦

理学療法・作業療法

DMD患者における自動運動後の皮膚温の変化 359

1）国立療養所岩木病院　　　　五十嵐　勝　朗1）・塚　本　利　昭1）・　山　田　誠　治1）

2）弘前大学医療技術　　　　　高　橋　　　真1）・大　竹　　　進1）・　工　藤　正　育1）

短期大学部　　石　川　　　玲2）

外泊前後の体力についての検討　─第2報─ 361

国立療養所鈴鹿病院　　　　高　井　輝　雄・堂　前　裕　二・宮　城　秀　一

広　森　和　代　・　後　藤　　　基　・　小長谷　正　明

体幹ベルトの使用について 364

国立療養所松江病院　　　　武　田　　　弘・安　食　克　志・細　井　利　美

吉　永　正　広　・　傍　島　　　貫　・　高　橋　万美子

加　藤　直　子　・　三　島　　　昌

DMD脊柱変形に対する新しい試み 366

1）国立療養所岩木病院　　　　五十嵐　勝　朗1）・　山　田　誠　治1)・塚　本　利　昭1）

2）弘前大学医療技術　　　　　高　橋　　　真1）・大　竹　　　進1）・工　藤　正　育1)

短期大学郡　　石　川　　　玲2）

呼吸訓練としての牛乳ビン吹きの分析 370

国立療養所南九州病院　　　福　永　秀　敏：・吉　永　隆一郎・森　高　紀　義

大　窪　隆　一

Duchenne型筋ジストロフィーにおける発声時間と肺活量について 372

国立療養所新潟病院　　　　保　住　　　功　・　但　田　尚　彦　・近　藤　隆　春
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人工呼吸器装着患者に対する作業療法の試み 377

国立療養所長良病院　　　国　枝　篤　郎・山　内　邦　夫

携帯型パソコン通信装置による生活圏拡大の試み 381

国立精神・神経センター　黒　川　　徹・花　岡　　繁

武蔵病院

PMDの等運動性筋収緒の検討　─第2報─ 383

国立療養所西多賀病院　　服　部　　彰・渡　部　昭　吉・五十嵐　俊　光

三　浦　幸　一・鴻　巣　　　武

筋緊張性ジストロフィーの握力に関する研究　─持久力について─ 386

国立療養所道川病院　　　斎　藤　浩太郎・伊　藤　　伸

東埼玉式夕ーンバックル付き起立用LLB装着時の立位姿勢の検討 389

国立療養所東埼玉病院　　青　柳　昭　雄・熊　井　初　穂・浅　野　　賢

新　田　富士子・高　橋　真由美・高　橋　浩　明

前　田　恵　理・里　宇　明　元・道　免　和　久

大　塚　友　吉・石　原　傳　幸

DMD患者の起上がり動作について　─第3報─ 392

国立療養所刀根山病院　　姜　　　　進・植　田　能　茂・藤　本　康　之

川　邊　利　子・　鍋　島　隆　治

PMDのPTアプローチに関する研究2　─DMDの四肢ROM訓練について─ 396

国立療養所西多賀病院　　服　部　　彰・五十嵐　俊　光・渡　部　昭　吾

三　浦　幸　一・宍　戸　勝　枝・鴻　巣　　　武

進行性筋ジストロフィー児の歩行分析　─経時的変化について─ 398

国立療養所徳島病院　　　松　家　　豊・武　田　純　子・白　井　陽一郎

齋　藤　孝　子・米　津　　　浩・水　谷　　　滋

三次元動作分析装置（セルスポットⅡ）によるDMDの歩行分析

─動揺性歩行時の肩の側方動揺について─ 402

国立療養所八雲病院　　　南　　良　二・藤　島　恵喜蔵・岡　部　　稔

野　呂　浩　史　・　永　岡　正　人

筋ジストロフィーの運動機能評価法に関する研究（1）MMT《共同研究》 406

1）国立療養所西多賀病院　　五十嵐　俊　光1）・塚　本　利　昭2）・石　川　　玲3〉

2）国立療養所岩木病院

3）弘前大学医療技術

短期大学部
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筋ジストロフィーの運動機能評価法に関する研究　（2）ROM《共同研究》 412
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2）国立療養所徳島病院

筋ジストロフィーの運動機能評価法に関する研究（3）動作分析《共同研究》 420

1）国立療養所再春荘病院　　　弥　山　芳　之・幸　福　圭　子2）

2）国立療養所南九州病院

筋ジストロフィーの運動機能評価法に関する研究（4）ステージ分類《共同研究》 423

1）国立療養所東埼玉病院　　　浅　野　　　賢1）・近　藤　隆　春2）

2）国立療養所新潟病院

筋ジストロフィーの運動機能評価法に関する研究（5）ADLテスト《共同研究》 426

1）国立療養所下志津病院　　　土　佐　千　秋1）・近　藤　隆　春2）

2）国立療養所新潟病院

機器開発・環境改善

体外式人工呼吸の現状　─VTRの作製─ 433

国立療養所徳島病院　　　松　家　　豊・白　井　陽一郎・武　田　純　子

齋　藤　孝　子

進行性筋ジストロフィーの生活機器、自助具に関する情報収集について（2）《共同研究》 435

国立療養所西多賀病院　　服　部　　彰・浅　倉　次　男・下　山　庸　子

小野沢　　直・岡　森　正　吾・鞠　山　紀　子

早　田　正　則・守　田　和　正

介助機器の開発研究　─昇降式移動装置について─ 438

愛媛県立医療技術短期大学　野　島　元　雄・赤　松　　満1）・大　塚　　彰2）

1）愛媛大学医学部附属病院　沖　　貞　明3）・渡　部　幸　喜1）・黒　川　武　志4）

理学療法部

2）藍野医療技術専門学校

3）愛媛大学医学部整形外科

4）愛媛義肢製作所

PMD患児（者）に対する移乗介助に関する研究2　─電動車椅子の改造─ 441
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筋ジストロフィーの療養と看護に関する

総合的研究

班　長　　飯　田　光　男

平成3年度における本研究班は，前年度に引き続き，筋ジストロフィー患者の介護へのゴールへの

途が未だ遠いことを感じながら，筋ジストロフィーの呼吸不全，心不全に対して新しい概念を導入し

つつ・患者の延命を図ると共に，ターミナルケアを含むQOLを，現場をあずかる医師，看護婦，PT，

OT，児童指導見保母，栄養士など各分野の医療スタッフ一丸となって，高めていこうとしている．

平成3年度分科会別演題数

研究組織については平成2年度第四班報告書を参照していただくことにして，本年度演題数を併記

する（カッコ内は昨年度）．

第1分科会　療謹

1）入院療養

2）在宅療養

3）栄養・体力

第2分科会　精神医学

1）生きがい

2）心理・精神科学的研究

第3分科会リハビリテーション

1）理学療法・作業療法

2）機器開発・環境改善

第4分科会　病態生理

1）心不全

2）呼吸不全

3）病態生理

総演題数

66題（58）

38題（31）

16題（16）

12題（11）

34題（25）

21題（17）

13題（8）

32題（27）

20題（17）

12題（10）

28題（22）

10題（6）

14題（12）

4題（4）

160題（132）

前年度132題に対し，160題と28題も増加し，連日熱心に討議がくり返された．全分科会の各部門

共に，第1分科会2）在宅療養と第4分科会3）病態生理の同数を除いて一様に増加し，特に入院療

養，心不全の部門では増加が目立った．

研究成果の要約

分科会の各部門では，それぞれのまとめが担当者によってなされるので，ここでは大約について述
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ベることとする．

第1分科会　　療　護

1）入院療養

積極的にDuchenne型（DMD）患者のターミナルケアに各種人工呼吸器の導入により，看護単位の

拡大が必要となって来ている．そこで限られた病棟スタッフの中では，病棟のあり方として，介護

群，医療群として区別する方向性を考えるべきで，この方がよりDMD患者の介護が有効ではないか

との提言があった．

また各所でchestrespirator（CR）マニュアルを作成し，またビデオを作成して入院・在宅を問わ

ず，家族を含めてその導入を容易ならしめる試みが多くなされた．また，看護のスムースな流れを作

るために，側攣，最近問題になっているMRSA月腸障害の予防のために口腔衛生の問題もとり上げ

られ，QOLを中心にした入院ケアに大きな進歩がみられた・

2）在宅療養

この課題における重要テーマであった実態調査では，各地の報告により，入院・在宅患者数はほぼ

同数と推定され，各福祉施設との連携により，在宅患者数および実態が明らかにされるであろう・こ

の点はまだ各地の福祉ネットワークの整備度，個人においては介護者の存在が大きなポイントを有し

ていた．このグループに対しては，CR導入，短期入院，退院指導の重要性が確認された．

3）栄養・体力

DMD患者へのきめ細かい栄養対策として基礎代謝予知式，標準体重，生活活動指数定例低安全

率から，DMD患者の肥満度別，障害度別エネルギー所要量の簡易早見表を作成したが・障害度別に1

00～300Kcalを加減する簡単で利用しやすい表を作成したが，さらに他の筋ジストロフィー疾患への

追加を考えている．また，DMD患者は，prOteinTenergy－malnutrition（PEM）に陥りやすく，こ

れの鋭敏な指標と考えられている血清rapidturnoverprotein濃度がPEM患者の指標になる可能性

を見出した．DMD患者の好き嫌いが激しく，ビタミンA・D・E共に低値であり，やせ対策とし

て，味つけ・食事介助に留意して摂取量を向上させており，この対策についての具体的な整理も行わ

れている．ターミナル時には食事摂取量と努力性肺活量に正の相関かあり，呼吸不全対策の重要性が

再確認された．

第2分科会　　精神医学

1）生きがい

生命延長が図られるにつけ，生きがい対策は趣味，進学，就職と対応も多様化しつつある・しかし

福祉サービス情報の貧弱なことが陸路となり，この点の充実が認識を高めて対応が容易となる・この

様に患者側の自主性に乏しく，受動的な面が問題となり，余暇活動も国内外への旅行も拡大されつつ

ある現況で在宅ケアの導入にも外泊は重要であり，頻回な家庭訪問の重要性が発表された・患者を中

心としたQOLよりの生きがいについては当班のワークショップでもとり上げられたが，在宅ケアを

おけるマニュアル作成が児童指導員の間で製作されることも予定されている．

2）心理・精神科学的研究
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この研究では，①患者の深層に立ち入り，人間全体を理解しケアに役立てようとするテスト，②或

いは認知し、理学的反応から脳機能障害と結びつけようとする野心的なテストの試みがあり，①では患

者の自己意識，自我構造といった基礎的なものには著明な障害のないこと．臨床上の印象による知能

測定は要注意との指摘もあり，②からは遺伝子配列の異常と知能低下とは相関のないこと，また聴覚

は一部に障害がみられても，触空間は健常者より過敏かもしれないとの報告もあった．

第3分科会　　リハビリテーション

1）理学療法・作業療法

人工呼吸器装着患者にも種々工夫して作業療法を施し，斜面台を利用した機能訓練の効果が外泊な

どの中断によりその減少のみられることが指摘された．牛乳ビン吹きなどの簡便な呼吸訓練，脊柱変

形の矯正，進展防止のための工夫（bodyjacket型器具，立歩行用ターンバックル付LLBなど），歩

行などの運動機能分析も共に効果を認めた．共同研究（PT・OT中心）として運動機能評価法をとり

あげ，徒手筋九関節可動域，動作分析（ずり這い，寝返り）の手技均一化を目指し，これによりA

DL，Stage分類の正確さを保持し，筋力低下に対しては，皮膚温，廃用性の回復，下肢ストレッチ，

呼吸訓練の効果が検討されることになった．

2）機器開発

CR導入後10年の経験を基に，VTRを作成し各施設へ配布し，一般的な理解を深めた．また各施設

の自助具・生活機器147例の情報を整理し，患者への心理的精神的援助の体系化を図った．移動装置

として昇降用にマニュアルロック付巻き上げ装置を使用，電動車椅子の改造と整合性につき全国アン

ケートを行い，その対策を制度化すべきこととした．ジャバラ付尿器を考案して体位と無関係に適応

させ，小さな工夫によりQOLを高め，また坐位改善のため坐位分布撮影検査台による精密カラー撮

影を行い，良肢位の訓練による側攣進行をおさえる努力を継続して行っている．

第4分科会　　　病態生理

1）心不全

筋ジストロフィー「心不全マニュアル」作成に伴い，心不全チェックリストの見直しが行われ，早

期発見のための点数制の導入や検査項目の追加が今後の問題と考えられた．若年性心不全・呼吸不全

・心肺不全（年長心不全）の3典型例以外の中間型病型の存在が報告され，心不全と呼吸不全の比率

の重要性が強調された．早期治療ではCTR＞50％時点で開始されるべきであり，CaptOpril投与によ

り心機能の著明に改善した症例も報告され，薬効判定に持ち込まれるであろう．筋緊張性ジストロ

フィーでは不整脈出現頻度が高く，DMDとは明らかに異なる対応が必要となる．そしてQOLを高め

るための筋ジストロフィー患者の心不全の医療体制の充実を図って行くべきであろう．

2）呼吸不全

CRなど人工呼吸器導入についてのマニュアル作成（入院・住宅用）が行われると共に，さらに問

軟性陽圧呼吸器（IPPV）の導入が行われ，nOSemaSkの改善が図られると共に，簡便性と快適性の両

面により，CRとの比較が注目されるところであり，気管切開移行への時間的延長が見られることが

明らかになった．呼吸不全プロジェクトでは日中の血液ガス値のみでなく，夜間の低酸素血症を加味
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した呼吸不全のテスージ分類，病型による中枢性無呼吸の関与などの研究が今後望まれるところであ

る．

3）病態生理

筋ジストロフィー患者では呼吸機能と心機能の間には有意な相関はなく，血中乳酸値測定により，

呼吸機能低下において訓練疲労が増加し，入浴時にはこの変化がなく，CR装着は呼吸不全者の睡眠

時疲労回復に効果があることが判明した．尚，この部門は色々な内容を含むので，今後のより一層の

発展を期待したい．

以上のように，ほぼ同数と考えられる入院・在宅患者を対象としてCR導入のマニュアル及びVT

R作成と共に，IPPV導入により気管切開移行への時間的有効性を確かめつつある．一日中の血液ガ

ス測定の変化により，新しい呼吸不全マニュアル作成も試みられなければならない．また細かい工夫

により患者のQOLをう高めることに努力を積み重ね，心不全の病型分類も中間型が新しく提唱され，

captopril投与による心機能改善により新しい展開が期待される．この間，生きがい対策も心理的精

神医学的立場より行われ，みるべき成果をあげており．今後はこれらを患者ケアの中に定着させてい

くことが問題となる．更に次年度は3年目であり，諸問題の一応の決着をみるべく，一層の努力を心

からお願いする所である．
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「入院療養」

総　括

1．看護業務

看護業務に関して4題の報告がある，入退院

の円滑化の試み，PMD患者の基本的ニード，

夜間の体位交換による患者の疲労，患者の看護

度の検討，など親子関係テストやヘンダーソン

・Ⅴのテスト表を用いて客観的な成績が報告さ

れ，従来の報告とは，患者の年長化，病状の重

度化に伴う新しい検討がおこなわれた．

2．呼吸管理

38題中17題の発表であった．筋ジストロフィー

患者の延命が最近著しい成果をあげている．そ

の背景にはStageの発展に伴ってみられる呼吸

不全に対して呼吸管理の向上があずかっている．

体外式陰圧人工呼吸器（CR）

長期の装着例の増加に伴い，高齢化，重度化

する患者への対応に新しい問題が生じつつある．

合併症，CRの故障，装着患者自身及び患者家

族の心理的，家族親子関係，夜間の対応，体位

の工夫，CR装着方法のマニュアル作成，QOL拡

大の工夫として外出，外泊への手段等様々な研

究発表があった．

気管切開に人工呼吸器（気切）

気管切開もまたCR装着による患者の持つ問

題に加えて更に多くの問題がある．個室に一人，

寝たっきりの状況の中で過ごす患者のQOL対

策は，患者の人間としての保証に関する重要な

問題であり，生活環境やADLの拡大は必要不

可欠のことと思われる．

生活環境の拡大の方法として，呼吸器装着の

まま外出，外泊を実行し対策をたて，緊急時に

の　ま　と　め

国立療養所西別府病院　　三吉野　産　治

地域の医療機関との連携，故障時の対策，ポー

タブル機器の購入による移動の簡便化や家庭内

での操作説明にビデオによる手引き書の作成，

グループ旅行を職員と共に行うなどの貴重な発

表があった．準夜帯での呼吸看護業務をタイム

スタディ一により分析し，呼吸装着患者に要す

る業務量を算出，このために要する業務量の増

大は，他の患者へのケア量にマイナスの影響が

あった，また勤務体制の見直し，人員配置の適

正化の問題が指摘された．さらに成人患者病棟

（神経難病）に於いてその半数は，患者も看護

婦も共に退院が可能であれば退院を考え，日常

介助の全てに看護婦が必ずしも必要ではないと

いう発表もあった．

3．在宅問題

患者の入院の長期化や，またQOLの拡大援

助に伴って長期の帰省や外泊時の対応が必要と

なりつつある．家庭内では主として母親の世話

が多く，問題点としてCR操作への不安，訓練

の不足，未実施，外泊帰省の交通の手間，危険

性などの不安も多くみられ，病院スタッフの家

庭訪問による総合的な援助方法の確立が必要と

いう報告がある．また病院と家庭では家庭と成

人患者との交流が入院の長期化，疾病の性情に

よる家庭との疎遠化，病院への依存度の濃密化

が見られるという．

4．その他

感染予防対策として，まずMRSA感染症対

策とその予防マニュアル作成，いわゆる感冒様

症状の流行については，合併症，進行度を考慮

し，全てを虚弱児扱いとする必要はない．MRS
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Aについては，感染予防マニュアルに従って全

員が意識的に予防法を実施することが汚染拡大

の阻止に最も役立つ．

筋緊張性ジストロフィー（MyD）の呼吸不全

に初期，発展期，急性増悪期の3段階を設け対

策を立てた．また乳児期より呼吸不全を伴った

Werdnig－Hoffmann氏病にたいして腹筋の働

きによるサインを用いてコミニューケションが

図られた例．口腔衛生，側攣の見直し，MyDの

看護上外傷，誤喋に注意が必要．性（Sex）問鼠

呼吸訓練にピッチパイプを利用し効果ありなど

新しい報告があった．

以上

1．看護業務

1）入退院業務

2）PMD患者の基本的ニード

3）看護度の検討

4）夜間の体位交換

2．呼吸管理

38題中17題がこの関連の演題であった

1）体外式陰圧呼吸器に関する諸問題

2）気管切開，人工呼吸器装着と看護

3．在宅問題

家庭と入院との関連，呼吸器の問題

4．その他の問題

1）院内感染，MRSA

2）MyD患者の呼吸管理

各論

2－1）体外式陰圧呼吸器（CR）に関する諸

問題

導入に向けて（西奈良）現在患者の大半は消

極的である．また頑なにCRの装着を拒否する

患者と対策について（西多賀）の報告は患者サ

イドから問いかけられた問題であった．

DMD末期の呼吸不全に対してCRを装着し

て10年をむかえて（徳島）20名の患者がある．

CRの使用期間は死亡例では最長4年5カ月，

気管切開移行例では4年10ヵ月，現在使用中の

者で最長4年と長期化の傾向にある．この点の

問題として患者側に，気胸，十二指腸潰瘍の合

併など精神的ストレス，看護婦側では清拭の不

十分さ，観察のしにくさ，機器の観察，ナース

コールの回数の増加，訴えが細かくなるなどが

ある．長期化によって起こる合併症，感染症，

心不全，気胸，消化器症状の予防と治療，栄養

補給，機器取扱いの熟練と管理点検，コルセッ

ト着脱時の全身観察とコルセット適応状態，休

位変換及び日常生活の介助，清潔保持，精神的

不安の解消など多面的看護が必要である．これ

らの諸問題についてCR装着の看護マニュアル

作成（長良），QOLの向上にガラス書見台によ

る読書等の工夫で対応，46時間装着者の体位交

換の工夫で完全に側臥位を保てるようシャーレ，

体幹両側にパスタヲルの使用で可能とした（鈴

鹿）．

また陰圧のため空気もれが起こり患者が寒さ

を訴える，ビニールで全身を包み，その中に布

団乾燥機の温風を送風することで夜間もCRを

装着しながら安眠できた（鈴鹿）と言う．CR

の台数が増し使用が長期化することにより故障

もまた増加する．故障の原因修理のまとめから，

故障の種類と対処方法をマニュアルを作成し病

棟内で迅速に処理可能となった．

2－2）気管切開，人工呼吸器装着と看護

DMD患者の入院，ケアの向上により従来考

えられ無かった生命予後の延長，生存年齢の高

齢化，ターミナル期間の延長化と重症化が起
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こっている．特に気管切開（気切），人工呼吸

器（MV）の装着による成果が著しく，根本的な

治療法がないこの病気に対する研究班の研究成

果が最大の効果をもって患者へ還元されている

所である．

しかし看護面にも患者側にも多くの問題が生

じている．離脱の可能性が極めて少ないMVの

装着と，それに伴う合併症並びに気切の適応の

判断と患者及び患者家族の拒諾の問題は常に随

伴するもので，二律背反的判断が迫られる所で

もある．

今年度の報告では，QOLの保証に関しては，

外泊，外出，旅行の報告があった（岩木，兵庫

中央，刀根山，東埼玉，）．外出場所の検討，患

者家族への協九MV取扱いの理解，吸引器等

諸機器の準備，救急時の対応について報告がな

された．また問題発生事例の報告，喀淡の増加，

胸部不快感，呼吸苦，蛇管の損傷のほか無気力

状態となった例，携帯用MVを用いてベットを

出て散歩や入浴，救急車の利用で外泊の事例も

ある．外泊を5年間にわたり95回，一人平均4

・3回実施した刀根山の報告では，関係者が研

修会を持ち学習と評価，家族を含め病棟内でナ

イトトレーニング，看護婦が初回外泊時同行し

安全を計った．患者居住地医療機関との連携の

ため病歴要約，緊急時の対応依頼と言う配慮の

下に実施した．11名のグループ旅行をした，岩

木のは患者の希望者も多く，旅行業者，ホテル，

と連絡し成功したが，労力面，経済面で家族，

職員共に負担が大きく問題となった．長良病院

からは，外出，外泊の家族指導にビデオ作成し

効果をあげた．

看護業務

呼吸管理看護業務について，最良から呼吸管

理を要する患者の増加に伴って看護業務の検討

を行った．ケアニーズより患者の分類，特に準

夜帯のタイムスタディーを行い呼吸管理を要す

る患者の業務量を数量化し検討した結果，ベッ

トサイドやサイド外看護業務に影響があり客観

的な業務見直しをした．

また看護面について，八雲から気切患者の増

加により看護業務の大半が気切患者への看護援

助に占められ，他の患者への関わりが減少する

傾向が強く，気切患者専用室を設けたが，現状

の病室では狭溢となり，人手と械器の増加施設

設備の拡張が必要と言う．

その他

ピッチパイプ（笛の1種）を用いた呼吸訓練

について宮崎東から，この方法で呼気延長がみ

られ，喀疾排出向上し，複式呼吸訓練がうまく

なり，％VCで1部を除き増加ないし横ばい，血

ガスは全員正常範囲にあり，夜間SaO2値も問

歌的に低下は見られるが正常範囲内であると報

告された．．

緊張性筋ジストロフィー（MyD）のターミナ

ルケアに於ける呼吸不全を観察し，中島の不全

分類を用いてPaCO2，50Torr内外でせん妾の

有る者ない者一定しないが，呼吸不全の初期症

状としての早期発見に有用と指摘された（松

江）．同じ松江病院では，Werdnig－Hoffman

n病の呼吸不全にMVを使用中の患児とのコミ

ニューケーション方法を考えた．児は言葉の表

現が出来ず腹筋の収縮を目安に意志の交流を

計った．

以上，呼吸管理と看護についてまとめ，報告

した．
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「在宅療養」のま　とめ

国立療養所筑後病院　　岩　下 宏

1．はじめに

本研究班におけるプロジェクト研究「在宅療

養」は，慢性難治性疾患の在宅療養指向という

社会的ニーズとともに，国癖における入院療養

のあり方とからんで，研究テーマとしての重要

性はますます増加しているといえる．

平成3年度も昨年同様16題の研究発表（実態

調査6，療養のあり方，CR療法，短期入院各

2，退院指導，手引き，デイケア，その他各1

題）があった．以下，これらについて概略を記

す．

2．平成3年度の研究

1）実態調査

筑後病院は，同院の利用頻度が福岡市より低

い北九州市における在宅筋ジストロフィー患者

の実態調査を行った．北九州市地区の筋ジスト

ロフィー病棟が必要としたものは約70％，神経内

科医への受診や保健婦の訪問は少ない，などを

報告した．

宮崎東病院は，在宅患者の検診により在宅患

者の病院医療スタッフに対する安心と信頼が強

くなっていると報告した．

下志津病院は，113名の在宅患者へのアンケー

ト調査から，同院への所要時間30分以上約65％

のため緊急時の対応は困難であるが，緊急時対

応施設は非常に少ない，従って定期的受診指導，

地域の医療施設との連携システムの検討，患者

家族への勉強会・講演会の企画，同院における

緊急時・検査入院体制の検討が必要と報告した．

また同院は，在宅患者のADL，特に入浴，排

泄，更衣のステージによる自立，部分介助，全

介助の頻度などを調査し，病初期からのADL

指導が必要と報告した．

南九州病院は，緊張性ジストロフィー男性成

人2例，クーゲルベルクヴェラング一癖男性成

人1例，Duchenne型16歳1例，計4例の事例検

討から，在宅療養は病型，障害度，環境に応じ

患者自身が生かされる方向の援助と病棟，保健

所，福祉，他施設との連携が必要と報告した．

松江病院は，全国国立療養所児童指導員協議

会共同研究としての入院・在宅患者動向実態調

査を行い，10歳以下での入院が昭和60年より減

少し，平成2年には昭和60年の半数となってい

る．障害皮では6度での入院が一番多くなって

いる，在宅患児の教育環境は全員が適応する教

育的捨置を受けていた，などを報告した．

2）療幸のあり方

原病院は，「在宅ケアを考える会：広島」過

去2年間の活動から，在宅ケアにはハードとソ

フトの二つの面からの検討が必要で，民間・地

域など多方面の協力が必要と報告した．

大阪大学小児科は，在宅歩行可能Duchenne

型筋ジストロフィー7例の調査から，長期休暇

中に運動能力の低下・体力の低下・体重増加が

4例にみられ，崖外遊び・地域活動への参加の

勧めと食事指導が必要と報告した．

3）体外式人工呼吸器（CR）療法

長良病院は，在宅福山型先天性筋ジストロ
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フィー患者（15歳，男）の短期入院中にCR療

法を家族にマニュアル化して指導し，退院後も

チェック表によりCR療法が継続されている，

と報告した．

東埼玉病院は，在宅CR療法中3例（Duche－

nne型2例，先天性筋ジストロフィー1例）の

生活状況調査から，CR療法継続の上で父親の

理解と協九　地域・ホームドクターとの連絡，

訪問看護への依頼などが重要であると報告した．

4）短期入院

岩木病院は，患者6例の短期入院中に受けた

指導がその後どう生かされたかを調査し，心不

全・呼吸不全のチェック用紙作成，病棟から外

来への継続看護システム化が重要と報告した．

芋多野病院は，機能訓練習得，自主的生活習

慣の習得，患児・家族同志の交流の目的で同院

が実施している在宅患児の「体験入院」家族23

名へのアンケート調査から，医療スタッフと家

族の連携の強化が重要と報告した．

5）退院指導

刀根山病院は，気道感染症合併5名，心筋障

害合併1名，計6名の再入院の多い在宅筋ジス

トロフィーへの退院時の指導に関する在宅訪問

調査から，退院時の指導により，症状・排疾方

法に対する理解の深まり，異常症状の早期発見

と対応，日常生活範囲の拡大などがみられたと

報告した．

アの隔りがなくなりつつある，などを報告した．

7）手引き作成

道川病院は，筋緊張性ジストロフィー療養手

引き作成を試みているが，同院の作成した手引

善書第2案に関する国立療養所18施設からのア

ンケートの結果は，専門用語が少ない分かり易

い文章にする，イラストを多く説明をつける，

本疾患に合った介護方法や接し方の記載を加え

る，手引きの対象を明確にする，などの改善点

があった，と報告した．

8）その他

日本筋ジストロフィー協会は，平成3年度の

剖検協力者総数51名（入所36，在宅15），生検

筋協力者数総数50名（入所19，在宅31），非剖

検死亡者数79名（入所44，在宅35）と報告した．

6）デイケア

長良病院は，昭和62年12月以来同院が実施し

ている筋ジストロフィー・デイケア参加11名の

変遷（7名継続中，1名死亡など）とデイケア

参加児の短期入院を契機として，病棟とデイケ
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「栄養・体力」のまとめ

弘前大学医学部　　木　村　　　恒

PMDの栄養に関する研究は，患者の健康を

保持するためのより良い栄養の指標として栄養

所要量を中心に据えて推進して来た．その成果

の一端が，進行性筋ジストロフィー食餌基準（昭

和54年1月発刊），筋ジストロフィーの人たち

の養護のしおり一健康と栄養－（昭和55年12月

発刊），進行性筋ジストロフィー栄養所要量，

体位・体力評価（昭和62年1月発刊）の小冊子

であり，広く患者に役立てられている．

昨年度からPMD栄養所要量の不十分な箇所

を補い，さらに，新しい知見を加えてより適切

な栄養の指標を模索する目的で下記に重点をお

いて研究を進めている．

これまでエネルギー所要量は病型別，年齢別

に算定した数値として示していた．しかし本症

患者とくにDuchenneにおいて肥痩度や障害皮

が異なると，エネルギー諸費量に著しい差を生

じることが明らかになったので，これに対応す

るエネルギー所要量を策定し，利用しやすい簡

易表としてこれを表示した．

過去の栄養所要量作成に当たり，患者の基礎

的資料が最も少ないビタミン類のうち，A，D，

Eの各々血中レベルに関して測定を試み，病態

との関連を検討した．Duchenne型PMDは病

状進行とともに蛋白利用効率の低下，基礎代謝

冗進によるエネルギー利用効率の低下が認めら

れ　protein－energy－malmutritionに陥りや

すい．この対策として良質の蛋白と十分なカロ

リーを補給するよう栄養指導を行ってきた．そ

の結果，患者の蛋白質栄養状態は改善され　体

重増加も認められた．そこでエネルギー所要量

の算定，肥痩度の判定に必要な年齢別標準体重

値作成に着手した．次いで，るい痩及び食欲不

振患者に対する栄養改善対策を模索している．

上記の目的で行なった本年度の研究成果の概

要を記載順に述べる．

1）Duchenne型のエネルギー所要量が，昭

和62年度に作成した進行性筋ジストロフィーの

栄養所要量では，1400kca1－1700kcal（8歳～

20歳）であった．この所要量は患者の肥痩度や

障害度が考慮されず，すべて平均的算定結果で

あった．そこで肥痩度別，障害度別の所要量に

改定する目的で，基礎代謝予知式（新山），平

成2年度調査した950名の体重値から算出した

年齢別標準体重と肥満，やせの各々平均体重，

障害度別生活活動指数を用いてエネルギー所要

量を算定して簡易早見表を作成した．これは年

齢別平均体重（障害度Ⅳ）と障害度Ⅳ（平均体

重）の所要量（1300～1600kcal）から肥満，や

せ，障害度Ⅰ，障害度Ⅷの患者に対して各々10

0～300kcalを加減する簡単で利用しやすい表

である（弘前大学）．

2）　本症患者はprotein－energy－malnu－

trition（PEM）に陥りやすい．そこでPEMの

鋭敏な指標と考えられている血清rapidturn－

overprotein濃度がPMDにおいても同様指標

と成り得るかどうかを昨年から検討している．

重回帰分析の結果，レテノール結合蛋白濃度が

エネルギー及び蛋白充足度とプレアルブミン濃

度がエネルギー充足度と各々関与しており，PE

M患者の指標として役立つ可能性を示唆した

（徳島大学）．
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3）　ビタミンAとビタミンEの測定を検討

し，PMDの血中ビタミン濃度を実測した結果，

レチノールが正常平均値の50～60％に低下して

おり，α－トコフェロールも正常値の30％減で

あった．したがって，臨床症状を考慮した所要

量の設定が必要である（宮崎医科大学，宮崎東

病院）．

4）　ビタミンD供給量を反映し，血中ビタ

ミン主要型である25－OH－D。の測定法を検討

した上で，limb－girdleの血中ビタミンD。，Ca，

グロブリン濃度及びgrupspecificcomponent

（Gc）を実測した．その結果，患者の25－OH

－D3血中濃度は健常者に比べて明らかに低値

を示し，Ca濃度も同様に低値であった．そして

D3濃度とGcの問に有意な相関関係が認められ

た．

これらのことから患者は日光浴不足やビタミ

ンD不足が推定され，その所要量及びCa代謝

との関係を明らかにすることが今後の重要な課

題であろう（弘前大学）．

5）　本症患者の栄養改善を行なう基礎的資

料として病型別，年齢別標準体重作成に着手し

た．全国27PMD施設全患者を対象として身長，

体重，栄養指数の統計処理を行なった．各病型

別の重回帰分析より求めれた標準体重の計算式

の信頼度は20％前後と低かったので，標準休重

曲線を皮下脂肪厚で補正する必要があろう（西

別府病院，国立療養所筋ジストロフィー栄養研

究会，大分医科大学，弘前大学）．

6）　昨年全国規模の調査を行い，筋ジスト

ロフィー食での問題点のうち最も重要と考えら

れる，るい痩及び食欲不振患者に対する栄養改

善対策について具体的に整理している．

①濃厚流動食をベースに食事形態，献立を工

夫して噂好品をプラスする．

②嫌いなものは著しく喫食率が低下するので

個人対応食とする．

③栄養価の高い筋ジストロフィー向け食品の

開発が必要である．

④食事の雰囲気作り，食器，食卓等の工夫も

重要である．

（9「PMDの標準体重と食事改善対策」のマ

ニュアル作成を予定している（西多賀病院，岩

木病院，東埼玉病院，箱根病院，西別府病院，

下志津病院，国立療養所筋ジストロフィー栄養

研究会）．

7）　呼吸不全の進行した患者の栄養改善に

関する1症例報告（岩木病院）．

8）　るい痩患者の栄養改善対策の試みとし

て濃厚流動食品を主食，副食，おやつに添加し

て効果が上がる可能性を示唆した成績を得た

（長良病院）．

9）　急性胃拡張を繰り返す患者に対する食

事療養効果の症例報告（東埼玉病院）．

10）Duchenne型の甘味，から味，酸晩

苦みの基本味覚を調査し，甘味と苦味において

患者が健常者に比べて聞値が高いことを明らか

にした．これは患者の味覚受容器が舌肥大によ

り舌尖部に存在する甘味と舌根部に存在する苦

味の各味雷の単位面積当たりの数が少なくなり，

味覚神経の興奮伝導頻度が少なくなったためと

推定している（西多賀病院）．

11）患者の食事摂取量と呼吸機能の指標（動

脈血ガス分析，スパイログラム）との相関関係

から，努力性肺活量が大きい者ほど食事摂取量

が多い傾向を認めた．そして人工呼吸器装着に

より1回換気量の維持を計ることが，感謝の食

事摂取量低下を防ぐ良策であろうと考えている

（鈴鹿病院）．

12）　筋緊張性ジストロフィーの肥満度，合
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併症，体重の変化，喫食量を調べ，本症の血清

コレステロール値と血清中性脂肪値が正常値よ

り高く，肥満が糖尿病を誘発している可能性を

明らかにした（箱根病院）．

以上が本年度の栄養・体力プロジェクトによ

る報告の概略であるが，今後もPMDのより適

切な栄養は何かを追求するとともに，病態と栄

養素との関わりに関する研究に力を注ぎたい．
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「生きがい」のま　とめ

国立療養所原病院　　升　田　慶

近年，QOLと言う言葉が医療の現場に取入れ

られ，癌末期のターミナルケア，老人医療等々

から今や医療全般に於いて論じられている．平

成3年夏の名古屋での筋ジストロフィー4班の

ワークショップの後半のテーマも筋ジストロ

フィー患者のQOLに焦点を絞ったものであっ

た．

筋ジストロフィー患者は殆どの者が，人生の

最も春秋に富む青年期に，その進行性の経過を

とる疾患のために，長期間の苦痛に満ちた，し

かも将来への希望の乏しい療養生活を過ごすこ

とを余儀なくされる．この間，身体的にも，精

神的にも，また，療養という社会生活と言う観

点からも，快適な，苦痛の少ない日常生活であっ

て欲しいのはすべての人の当然の願いで，特に

筋ジストロフィーを担当する療養所現場に於け

る我々は常にこれに配慮して来た所である．

しかし治癒，退院という明るい未来の見えな

い現状では，快適な日常生活だけでは満足でき

るものではなく，患者をしてこれらの状態を越

えた，幸福感以上のもの，より次元の高い精神

状態に至らしめねばならぬと考える．QOLのL

を生活の質ととるか生命の質ととるかの相違で

あるが，生命の質と考えれば，これが本当の生

きがいであろう．

患者は自らに適合した「生きがいの対象」を

得ることが出来，この対象に打込み，自分を高

めることにより，死の恐怖さえも凌駕するよう

な充実感に達し得ればと願い，またこのための

努力がなされている．筋ジストロフィー患者に

限らず，何人にもこれは容易なことではないが，

筋力の低下から殆ど自力での働きが出来ぬ患者

には尚更のことである．しかしながら，生きが

いの対象を日常生活の中でのささやかな充実感

にまで拡げて考えれば，殆どの患者に適用可能

と思われ，永年の生活指導の努力もこれに相当

するものである．

これまでの精神，心理学的研究では，急性な

経過をとる若年患者の場合でも，身体的，精神

的苦悩のために虚無やあきらめの中で低迷，混

乱する者は比較的希であることを示しているし，

家族の支え，養護学校教育や卒業後の指導によ

り，末期に至るまで患者は治癒の期待を待ち続

け，最終末期を迎えては，死の受容にも近いと

思える精神状態に達する者も少なくないのが

我々の実感である．

近年，医療技術の進歩，延命医療の向上，更

には社会一般の豊かさによる生活レベルの変化

は，筋ジストロフィー患者の生きがい対策の重

要性を更に増したと考えられる．

かかる状況に際して，筋ジストロフィー4班

では，これまでの生活指導，作業，遊び等々を

5年前より「生きがい対策」と銘打って本格的

に取組んで来た．

本年度は患者の病型別，年齢別，生きがいの

対象別，日常生活での心の張りを持たせる具体

的方法等について21題が報告されている．

これらを一応項目別に分類してみた．

1．DMDのイ）幼少年期，ロ）青年期及び

ハ）学校卒業後．

2．福山型及び精神薄弱を伴うDMD．

3．筋緊張性ジストロフィー．
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4．肢等型，KW，非福山型等で退院，社会

復帰，就業等の可能性ある者．

5．呼吸不全の援助．

6．生きがい対策の具体的手段．

7．病棟内日常生活で職員と患者の精神的

ふれあい．

8．行事，外泊，外出，家庭訪問，ボラン

チア問題．

9．福祉制度に関するもの．

10．在宅ケア．

1．は最も身近な問題であり，これまで最も

多くの報告がある．本年度は再春荘，宮崎東，

南九州からの3題でいずれも昨年に引続いての

ものである．この項目に限らないが，平成4年

度を以て一応の纏めとなるので，これまでの膨

大な報告を回顧し，大きくまとめて報告される

ことが望ましい．2．は最良より，3．は道Jlは

り各1題である．4．は西多賀，新潟より，昨年

は松江からも報告された．在宅ケアとの関連か

ら重要な問題である．5．呼吸不全の援助，対

策は緊急を要するもので本年度は長良，兵庫中

央の2題であった．平成3年度の筋ジストロ

フィー総合班会議で4班よりこれまでの報告を

網羅して原から報告した．今後の一層の進展が

望まれる．6．本年度は6題（箱根，刀根山，松

江，原，西別府，沖縄）の報告があり，いずれ

も昨年より継続中のものである．先般，宇多野

病院で開かれた協同研究打合わせ会で，これま

で報告のより，生活機器，自助具に関する情報

収集に関するマニュアルとして纏められる予定

である．7．として西多賀よりの報告は，昨年

の長良の報告と共に患者と職員，あるいは患者

相互のより良き関係の構築に日常重要なことと

思われる．生きがいとして精神的なものの重要

さから更に研究継続と発展が望ましい．8．に

は岩木，箱根，下志津，南九州より報告された

が，いずれも継続中のものである．長年の因習

と施設間の格差を痛感する．9．道川から一題

が報告された．10．は本年度の報告はなかった

が，この問題も，指導員の代表により本年度中

にマニュアルの製作が，先日の宇多野病院での

協議で決定している．
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「心理・精神科学的研究」のまとめ

国立療養所宇多野病院　　河　合　逸　雄

l　知　能‘

筋ジストロフィー患者のIQは一般より低い

ことは，従来から指摘されていることではあっ

た．東埼玉病院は，遺伝子に異常をもったジス

トロフィンが知的活動を司る神経細胞にあって，

神経細胞に何らかの異常をきたすために知能の

低下をもたらすのではないかという仮設をたて

た．102名の筋ジストロフィー患者を対象にサ

ザンプロット法による遺伝子解析がなされ，遺

伝子欠陥グループ，重複グループなどが抽出さ

れて，知能テストが行なわれた．結果は遺伝子

と知能に関連を認めぬこととなったが，興味深

い着目であり，尚例数の増加と詳しい分析が期

待される．

兵庫中央病院は知能低下の要因を長期入院に

よるとするが，従来の考案を参照すれば尚慎重

な追求が望まれる．

面接などから得られる知的評価とIQのずれ

を鈴鹿病院は分析した．知能テストで何かの項

目が1つでも高いと臨床では「頭が良い」よう

にみえるらしい，特に教習と理解がよいと知的

に高いと思われる傾向があった．しかし，会体

としては，臨床評価とテストに大きな差異はな

い．

ll　神経心理学

聴覚障害の有無を調べたところ，対照群に較

べ筋ジストロフィー患者は音感レベルにやや障

害を示した（西別府病院）．知能レベルとも相

関実現があるらしい．

触空間の分析において．刺激の2点間値は運

動制限がある程大きくなるであろうと仮定した

が．筋ジストロフィー患者は2点間値は健常人

とほぼ同じであった（鈴鹿病院）．彼等の下肢

運動は大きく制限されているにもかかわらず，

空間認知は確かなのである．

Ⅲ　自我の構造

従来の研究，今回の諸々の発表から察して基

底的な自我障害は見出され難い．筋ジストロ

フィー患者への精神症状論を幾多挙げるにして

も，彼等は限界において，人間的共感を持ち，

生きる意志も充分あることをわれわれは知って

おかねばならない．

ゾンデイテストのペック一分折からは，性的

に未熟で，完熟した人間関係をもちにくい傾向

があった（原病院）．西多賀病院も同傾向を認

めながら，個人によってばらつきのあること，

筋ジストロフィーの親族によって，年齢によっ

て異なって来ることを示している．

入院・在宅患者を対比すると，在宅患者の方

が安定しているものの，ハンディを感じて現実

逃避的になる傾向があった（芋多野病院）．

lV QOL

気管支管理を人工的に行う前後の心理的変化

はよく知られていることである．長良病院は人

工呼吸器装着後，不安から良いイメージに変っ

て行くことを記載している．体外式と閉鎖式の

差異は余り著明でなかったが，機器の軽小化を

全員が望んでいる．

北九州病院は経過よみて，ケアをする人との
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接触→感触表出→問題行動もしくは解決→過去

を生き生きととらえる方向をカウンセリングを

通じて見出している．

QOLとはなにか，すべての人が解っている

ようで明確な答えは出しにくい，鈴鹿病院はQ

OLの客観化を試みた．介助場面における障害

意識を患児に記入せしめ，まずその質問の妥当

性を確かめた．そして，障害意識が高まるのは，

労力と時間の要る介助，排泄や身体に触る介助，

外出時の介助であったという，具体的にいえば

「階段をあげてもらう」，「休の向きをかえて

もらう」，「便座に座らせてもらう」，「風呂

で体を洗ってもらう」，「寝かせてもらう」時

に患者たちは障害を強く意識していた．QOLの

一つの価値方法であろう．

V　カウンセリング

すべての研究が関与的観察から成り立ってい

る点で，すでに記した報告もカウンセリングと

は無縁ではない．

ベッカー型の感情不安定な患者に園芸を試み，

同意によるパニック反応の低下，作業体験の共

有による感情表出が安定化を見出したと鈴鹿病

院は報告した．同病院によれば，感情不安定な

人の処理方法をみると，健常人と大きく異なる

ものではないが，筋ジストロフィー患者はより

発散型であった．

心理，精神科学的研究ががすべて統計的，客

観的である必要はなく，一例から現想型（Max

Weberによる）普辺性をとり出すことも可能

である．その際は自己も可能な限り客観化した

上での正確で，生き生きとした描写であって欲

しい．

妙に心理学的，哲学的用語にふりまわされな

いで欲しい．たとえば，自己表現，死の受容，

実存などといった言葉は安易に使用しない方が

よい．

Vl　現場と研文発表の解難

以上，かなり慈恵的なまとめであるといわざ

るを得ず，御寛恕を願うものである．

こころの問題は表現しにくく，研文発表の際

にいっも思うことは，発表内容よりも現実のケ

ア，カウンセリングの方が情熱的で成果をあげ

ているものなのであろう．
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「理学療法・作業療法」のまとめ

国立療養所徳島病院　　松　家
曲
且

本年度のリハビリテーション分科会では運動

機能障害の評価に関する共同研究と運動機能の

改善に関する各個研究に大別される．

A．共同研究：筋ジストロフィーの運動機能

障害の評価法に関する研究．

筋ジストロフィーは筋病変による運動機能障

害が臨床症状の主休である．この診断，予後，

治療処方，治療効果判定なとにおいて運動機能

障害の適確な評価を行うための評価基準の作製

を目的とする．従来からの評価法を再検討し，

臨床病態に則した統一的手法にむけて改訂を行

う．そのために全国のPT，OTを中心の共同研

究とし，PMD運動機能の進行過程の解明，診

断および治療指針の向上に役立てる．

全国の筋ジストロフィー施設が参画した研究

体制で，地域的に以下の4ブロックに編成し，

それぞれ主題を担当し，リーダー施設で集約し

たものをさらに全国的に協議しまとめるように

した．

（1）MMTに関‾しては北海道，東北地区が担当

し，西多賀でまとめた．

（2）ADLに関しては関東，信越地区が担当し，

東埼玉でまとめた．

（3）ROMに関しては関西，中国地区が担当し，

刀根山でまとめた．

（4）動作分析に関しては九州，沖縄地区が担当

し，南九州でまとめた．

以下今年の成果の概要についてのべる．

筋力評価（MMT）

全国施設（30）のPT，OTへのアンケート（回

答率77％　47名）からMMTに関する現状の問

題点を把握した．

MMT手技としてダニエル法が主で，頚，体

幹，四肢6大関節の屈筋，伸筋について実施し

ている．しかし，肩甲帯，内，外転，内，外碇，

指などの筋群は省略しているところが多い．ま

た，病勢の進行によってテスト筋の省略，追加

などが行われている．たとえば，歩行不能後の

下肢筋群の省略，進行例の手指筋群テストの追

加などである．1人の検者で行うことが多く，

定期的実施は約半数で，年1～2回，所要時間

は1人当たり30分未満などが実状である．MM

T判定の個人差の経験は72％にみられていて，

抵抗の加えかた，代償運動などが問題である．

筋収縮の確認とか代償運動ROM制限などは

検者自身において信頼性が問われていて，とく

に代償運動の介入は検討課題である．MMTの

実用価値は筋力低下の指標となり訓練処方，装

具適応，ADL介助などの判定の基盤となってい

る．MMTは主にPT，OTが実施している重要な

筋力評価テストである．この手技の統一の必要

性が強調される∴今後，問題点に対する共通の

見解とPMDに適したテストを目標に討議され

た．

関節可動域（ROM）評価

従来の日整会，リハ学会などのROM測定の

基準でもってPMDを対象とした場合の問題点

を一部アンケートを含め検討した．ROMは進

行過程，ADL，訓練などからみて重要な課題で

あり，予防，治療の観点からも指標として重視

される．筋力低下による過剰可動性，筋短縮に
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よる運動制限．関節拘緒の痛み，軸心の設定，

2関節筋の単運動と・しての影響など実施上の問

題が多くあり，相互利用のデータベースでの統

一した原則づくりが必要である．測定時の肢位

の安定，基本および移動軸の正確性，二関節筋

などの短縮，代償運動の介入など患者側の問題

のほか，ランドマーク，運動軸の移動判定，1

人での測定手技，多関節運動への配慮など測定

者側の注意点などがなる．実際には頸，体幹は

進行例では2人で行う．頸は背臥位に統一する．

股伸展及び膝屈曲では下肢関節拘綿の影響をさ

け側臥位および背臥位で行う．側雪例での休幹

基本軸あるいは骨盤回旋の固定など変形の影響，

前腕回内拘棺による感動軸のずれなどがみられ

る．いづれの問題も何らかの統一した見解を必

要とする．pMD特有の運動障害を理解し，複

雑な関節運動を的確に評価する手技を多くの経

験をもとに整理しながら，PMDに通したRO

Mテストが検討されている．

動作分析，ADLテスト

ADLを評価しその維持，改善をはかること

のためにADL評価表の見直しと同時に動作分

析の検討が行われている．PMD特有の動作分

析がADL評価に反映されることになる．今年

は，ずり這い，寝返り動作をVTRで検討した．

それぞれ43の動作からなりたっていた．ずり這

いでは前進，後進の方向性，あぐら，片膝立て，

両膝立ての肢位，頭部および体幹の代償動作，

上肢あるいは下肢の支持，骨盤の動きなど四肢，

体幹の多様な動作形態がある．寝返りでは上肢

が不要，頭部運動の代償，下肢の支持および介

助など種々の運動姿勢の変化がみられ　下肢関

節拘緒は寝返り動作の支障となる．これらの運

動様式をADL評価表にとり入れた．さらに動

作時間，判定基準などについて検討している．

ADL評価は従来からある厚生省研究班25項

目，61年度リハビリテーションマニュアルで作

成されたADLテスト表などがそれぞれに使用

されているのが現状である．運動学的見地から

動作分析など基礎的データをとり入れてADL

評価表を再検討している．

運動機能障害度（ステージ分類）

8段階分類はN・Y大学式を日本式に改変し

たもので，ADLに基づいた客観的評価として20

数年来定着している．しかし近年，運動機能に

関する病態の研究あるいは訓練の進歩，環境，

療育などの変遷が見られ　多年の経験からもス

テージの再検討が論じられている．現実にはな

お厚生省10段階（旧），Swinyard分類など使

用しているところもあるが，多くは8段階分類，

さらにその細分類してものが用いられている．

ADLの動作学的研究とあわせてこのステージ

分類でも新しい知見の集約が必要である．今問

題となっているのは全体の通過時間の問題もあ

るが，段階昇降（手すり）と椅子からの立ち上

がりが動作からみて段階分類が矛盾しているこ

とが指摘されている．段階の規格の統一（16m

高さ），最大能力からみて歩行可能でも危険性

のため車椅子を用いている．生活様式の和式か

洋式かの違い，ずり這いの坂上かマット上かの

速い，トランスファーの肢位，四つ這いでの上

肢（指）の肢位，坐位肢位と安定性，車椅子駆

動能九　歩行能力あるいは坐位保持能力など耐

久性能力の評価と行ったことなどの問題がとり

あげられている．下肢，体幹を主とした従来の

ステージのほかに，上肢ズテージも多くの施設

で実施されている．この動作能九　代償動作，

測定条件，判定基準など問題としてあげられて

いる．これらステージ分頬に関しては，動作的

にみてできる，しているの問題，難易性あるい
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は心理的な個人の条件，環境条件など検討すべ

きことが多い．今後の課題として十分な吟味と

見解の調整のもとに約束ごととしての細かな取

り決めが必要である．

B．各個研究

運動機能障害を中心としたリハビリテーショ

ンに関する研究としてその病態解明，訓練の向

上がはかられた．

1．筋力に関する研究

昨年度はBecker型PMDの筋力について，今

年度は筋緊張性筋ジストロフィーについて上腕

筋群の屈，伸運動をキンコムを利用したトルク

値を測定し，等運動性収縮において遠心性筋収

縮の低下が求心性筋収縮より強くみられことが

判明し，筋障害の評価と訓練への示唆を与えた

（西多賀）．同じく筋緊張性筋ジストロフィー

の握力とくにその持久力についてセンサ握力計

で測定し検討した．また，手内筋が手外筋より

優位であることを証明した（道川）．廃用性筋

萎縮の問題として外泊による影響を調べ回復に

は約5週間を要した（鈴鹿）．

2．運動学的研究

起き上がり運動の動作分析についてその運動

様式を前年度は筋九ROMと遂行時間の関係

を明らかにしたが，今年度はさらに掲示経時的

変化を遂行時間から検討した．腹臥位および一

側からの側臥位で起き上がるのが起き上がりの

最終段階であり，その能力を段階的に示した（刀

根山）．床反力からみた歩行分析で独歩歩行か

ら装具歩行への変化を床反力3分力（垂直，側

方，前後）で示し，装具歩行では独歩に比べて

単脚支持期が短縮，駆動期の増大がみられた（徳

島）．歩行時の肩の側方移動をセルスポットを

用い，三次元的動作でその動揺性歩行を定量的

に評価した．さらに経年的にみて加齢による障

害の増悪を示した（八雲）．

3．治療的研究

訓練に関する研究ではより早期に適切な訓練

が効果的であるといったことを以下の報告から

も知ることができる．

歩行不能となったステージ5～7のROM訓

練について各種目のストレッチの方法と効果に

ついて検討し，起立台，長下肢装具などの起立

位矯正は徒手矯正よりも効果が大きかった（西

多賀）．起立用ターンバックル付長下肢装具の

有用性について立位姿勢を検討し，装具の調節

機構と体幹の代償機能の関係を明らかにした．

関節拘綿のあるものの装具として立位能の維持

が平均2年6ヵ月できた（東埼玉）．脊柱変形

の装具療法として夜間用の体幹装具を試作した．

また，車椅子上でのグリソン牽引を行い，それ

らの効果をみている（岩木）．呼吸機能の維持

と評価について発声持続時間と肺活量の関係を

検討し，12歳以上になると発声持続時間は減少

し，潜在性呼吸不全では15秒以下になり，呼吸

機能評価の一つの指標としても利用できる（新

潟）．呼吸訓練としても簡単な牛乳ビン吹き訓

練を3年間実施しその効果がみられた（南九

州）．人工呼吸（気管切開）患者の作業療法と

してパソコン，ラジコンなどを利用し残存機能

の維持ができている症例（長良）．ベッド臥床

患者へのパソコン通信のシステム支援（武蔵）．

車椅子での体幹ベルトの効用（松江）．運動に

よる下肢皮膚温上昇をサーモグラフィーで提示

した（鈴鹿）．以上，運動訓練に対しての新し

い知見が報告された．
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「機器開発」

「機器開発」については本年度12題の発表が

あった．残念ながら本症に対する根治策がない

現在，医療面ではケアを含めた多面的，きめ細

かな対応が求められている．このセクションで

は臨床現場での地味な創意工夫の経験が発表さ

れた．どの発表も一様に患者さんに対する深い

愛情を感じさせる感動的なものであった．内容

は多岐にわたるため，一つ一つ各位の研究成果

を簡単に紹介する．

松家ら（徳島）は体外式人工呼吸の現状－V

TRの作成一について発表した．10年間の経験

から患者の延命期間は確実に更新されつつあっ

た．CR治療の実際を全般的にとらえ15分間に

まとめたVTRの概要を紹介した．PMDにおけ

る呼吸不全発生過程とCRの原理と装置の概要

に始まり，自家開発したアコマTH－1，また

エマーソンCRE－33の性能の説明，効率のよ

いコルセット製作，ポンチョ併用の実際．CR

の適応条件，至適内圧，呼吸調整の設定．CR

の合併症としての気胸，心不全の注意．臨床成

績，CRの限界，気切との関連．肺理学療法の

併用などについて解説し，スタッフのチーム

ワークの重要性を強調した．なおこのVTRは

本年のワークショップ（8月23日，名古屋）で

公開されCRのマニュアルとして全国施設に

配布された．浅倉（西多賀）は進行性筋ジスト

ロフィーの生活機器，自助具に関する情報収集

について（2卜共同研究－を発表した．すなわち

全国国立療養所筋ジストロフィー病棟児童指導

員協議会共同研究として6名の協力者と共に全

国の施設の協力を得て2年目の今年は収集し得

の　ま　と　め

国立療養所西多賀病院　　服　部　　　彰

た211例を分析した．内容は書見台，描画台．

ワープロゲーム保持台，前腕補助台，作業机，

七宝焼用の台や道具．プライバシーが守れる電

話擬の工夫，軽いタッチで押せるナースコール

などさまざまであった．これら収集したものを

編集し「生活機器集」として製本化したいと報

告した．次に患者移動介護に関した研究が続い

た．患者の延命，高齢化それに伴う体重増加は

介助者にとって腰痛などの大きな問題となって

きている．赤松（愛媛大）らは介助機器の開発

研究一昇降式移動装置について－述べた．昨年

度開発した水平回転移動装置では床からの立位

や床上移動が不可能となった症例に対しては，

介護者が抱え上げて移動介助している現状にあ

る．本年度はこの介護労作を軽減する目的で昇

降式移動装置を試作した．本機器は工業用マ

ニュアルロック付き巻き上げ装置を背もたれ付

きシートに連結し，巻き上げ器を操作すること

によりシートを昇降させるもので前輪，後輪を

つけ家庭内移動可能とした．一般家庭の塁上で

の移動はやや困難であったが，目的は概ね達せ

られた．肥満児とStageⅥ，Ⅶの患児に有用で

あった．根立ら（西多賀）はPMD患児（者）

に対する移乗介助に関する研究2（電気椅子の

改造）を述べた．昨年度のアンケート調査によ

ると患者の移乗介助は30kg以上になると苦痛で

あり，また看護サイドでは車椅子からベッドや

便器はへの水平移動が困難であることが分かっ

た．電動車椅子スズキMC14－S型のアームレ

ストのパイプを改良し，それが座板と同じ高さ

で外側に倒れるように改良した．側板の脱着操
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作，すなわちロック機構はノブを押し引きする

だけなので，従来の脱着式より簡便となった．

結果は比較的簡単に改良が行え，また移乗介助

の労作の軽減がはかれることが分かった．弥山

ら（再春荘）はPMD患者における電動車椅子

の適合性について（第2報）を述べた．協力の

得られた全国22施設のアンケート調査の結果電

動車椅子処方時に採寸を行っている施設は約6

割で採型基準の部位としてはアームレストの高

さ，コントロールボックスの位置が最も多かっ

た．採型改造した時の費用は約7割が価格内に

おさまっていた．採寸を行っていない施設の理

由としては業者の協力が得られなかったとの回

答が最も多かった．電動車椅子にあっても普通

型車椅子と同様に，オーダーメイドでの製作が

行えるような制度の確立を行政側に要望した．

浅野ら（東埼玉）は東埼玉式ばね付LLBの軽

量化後の成績（過去5年間）について述べた．

－その結果は，軽量化により独立歩行，装具歩行

期間がいずれも長くなり，また装具歩行停止年

齢が高くなっていた．このことから，装具の軽

量化はDMDにおいては車椅子期への移行を遅

らせることが出来たという非常に貴重な経験を

得た．この点での一般への注意を喚起した．早

田ら（徳島）はPMDベッド患者用散歩用具の

工夫について述べた．患者フラストレーション

軽減の目的で定期的病棟周辺の散歩を計画夫し

た．散歩用ベッド，小児用ギャッジベッドに自

転車用車輪をとりつけ，手押しを軽くするとと

もに，走行中の振動を少なくした．前輪2個に

それぞれにブレーキをっけ，手元で操作出来る

ようにした．電動車椅子はバックレスト部に呼

吸器を取り付け体の周りにスポンジをつめて坐

位を安定させている．バッテリー1個を追加し

呼吸器と電動走行で4時間の同時連続使用可能

となった．今村ら（南九州）は筋ジストロフィー

患者の上肢機能に関する研究（第2稚）－ナー

スコールの把持・把握について－を述べた．

ナースコールの把持状態を調査し（∋手掌全体を

使って握る（BMP・IP関節を屈曲した手指握り

③その他ベッドに押しつける，顎で押す……と

3型に分けた．（訓まステージ6が9割を（塾はス

テージ8が半数を占めた．握九　ピンチカの低

下，intrinsicmuscleの低下が複雑に関与して

いた．今後の詳細な分析が必要である．早田ら

（徳島）はPMDベッド患者用書見器の開発を

述べた．透明なアクリル板を固定しその上に本

を伏せてセットする．患者は下方からアクリル

板を通して読書する．側臥位の患者以外は全て

回転して上方に収納する．ページめくりは手動

で行い，収納，取り出しは電動化した．図書を

決め定期的に読む者もふえた．コミュニケー

ション機器や天井のディスプレイテレビを併用

して，詩の創作などの文筆活動を行う者も出て

きた．しかし容易に自分でページめくり出来る

ようなシステムの開発が望まれる．江藤ら（再

春荘）は排尿援助に関する一考察一尿器の改良

を試みて－を述べた．尿漏れ，パンツ汚染予防

のため尿器の口の部分に曲がるストローの様な

ジャバラを取り付け口の角度が自由に変えられ

長さもある程度調節出来るようにした．ジャバ

ラ管はエマーソンの蛇管，ドライビングブーツ

と言うゴム管，水道のパイプらの3種類を利用

した．ほぼ満足出来る結果が得られた．患者を

標準の尿器に合わせるのでなく，それぞれの患

者個人に合った尿器の必要性を感じた．杉山ら

（下志津）は生活を便利にする小さな工夫を述

べた．使われている道具の中から小さな工夫に

よって使いやすくなっているものを選び，巾広

く利用出来るように情報交換の一助とするため
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の12点の発表であった．これらの工夫は①専門

知識よりも患者のニーズを良く知ること，（∋患

者の生活拡大意欲向上に大きく貢献している，

③介助の軽減につながる，と強調した．広田ら

（西別府）は坐圧分布撮影検査台に関する研究

一第2報－を述べた．今年度はカラーで坐面の

形状を写したのでより判別しやすい写真が得ら

れた．左右荷重部の比率が出せるようになった．

側鷲がおこっていない対象患児でも，全員がす

でに左右坐骨のどちらかに体重がかかっており，

なかには尾骨にもかかっているという特異例が

みられた．これらがどのように推移するか，側

雪の早期発見につながる研究と着目された．
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「心　不　全」

平成2年度に筋ジストロフィー心不全に対す

る包括的医療を目的として「心不全マニュアル」

が刊行され，このマニュアルち添って，現在全

施設でDMD心不全の評価が行われている．

心不全の診断に関して，青柳ら（東埼玉）は

若年で心不全のみならず呼吸不全も合併した症

例，年長でも呼吸不全を認めない心不全症例，

さらに臨床的には呼吸不全であるが剖検上肥大

型心筋症様の状態を呈した症例等の非定型的心

病変を認めた症例を報告した．

心不全の評価法に関して五十嵐ら（岩木）は

CTRの経時的変化が重要で，56％以上の症例

では急速に心不全が進行することから，心拡大

が出現した時期より治療を開始する必要がある

が，安静度を向上させる目的でSIP（インフー

ザポート）の使用が効果的であると述べている．

心不全の治療法について渋谷ら（川棚）はア

ンギオテンシン変換酵素阻害剤の1つである

captoprilを長期間用いた結果心機能の改善に

極めて有用であると報告した．このことはDM

D心不全治療および予後の改善に向けて大いに

期待される．

看護部門では，3施設がチェックリストによ

る心不全の評価法を，1施設がSIP使用時の看

護を報告した．

中島ら（兵庫中央）は心不全と呼吸不全の症

状を同時記録することで患者の病態をより詳細

に把握でき，さらに重症度順に症状を配列する

ことにより症状の進行が容易に理解できたと報

告した．大城ら（沖縄）は症状に点数制を導入

することで症例問の比較や心不全看護の早期対

の　ま　と　め

国立療養所川棚病院　　渋　谷　統　寿

策に役立つとしている．一方，渋谷ら（川棚）

はチェックリストの有用性を検討し，臨床症状

と％VC，炭酸ガス分圧により心機能低下を予測

できると報告した．

SIP時の看護に関して，五十嵐ら（岩木）

は栄養面，精神面および日常生活面について使

用前後で比較した結果，全ての面でQOLの改

善を認めたと報告している．

升田ら（原）は筋緊張性ジストロフィーの心

筋病変が心電図ではT波の逆転として，心

筋SPECTでは低漕流域として表現されると報

告した．服部ら（西多賀）は筋緊張性ジストロ

フィーにみられた不整脈torsadedepointesが

QT延長およびQRS幅の増大と関連があること

から心室内刺激伝導障害がその原因の1つであ

るとした．

筋ジストロフィー心不全患者のQOL向上の

ために心不全に対する医療休制の充実を図って

行きたいと考えている．
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「呼吸不全」

本年度呼吸不全のプロジェクトでは14題の報

告がなされた．病態に関するもの3題，人工呼

吸器の導入あるいは意識調査2題，体外式より

陽圧式への切りかい時期1題，NIPPVに関する

もの6題，人工呼吸器中に合併した気胸に関す

るもの2題である．

1病態

「呼吸筋力からみたDMD患者の呼吸機能の

年次推移」（岩木）．呼吸最大口腔内圧（PIm

ax）と呼気最大口腔内圧（PEmax）を経時的に

測定し，これらの値は％VCと同じく16歳まで

は著しく低下し，10歳未満ではPEmaxがPIm

axよりも大きく，10歳前後から逆になること，

呼吸管理はPImaxが20cmH20程度に低下した

際に行われること，呼吸不全患者では非呼吸不

全患者に比Lより年齢が若い時期に低下し，呼

吸不全の発現を早期に予測することが可能であ

るとされ，呼吸筋力の推移をみることは有意義

であるとしている．

DMDの夜間低酸素血症は種々の機器を用い

て幾つかの報告がなされているが，今回は「D

MDにおけるカブノグラフオキシメーターの有

用性」（八雲）の報告がなされた．すなわち呼

気CO2，呼吸数，動脈血酸素飽和度（SaO2），

心拍数を同時に測定し得るカブノグラフオキシ

メーターを用いた成績である．日中のPaCO之

が正常の10人全員に夜間に平均6．0mmHg，最

高12．5mmHgの上昇が見られ，体外式人工呼

吸器（CR）により改善した．経皮C02の測定は

年長児や成人では種々の条件により値の変動は

大きいが，本機器による成績はPaC02と良い

の　ま　と　め

国立療養所東埼玉病院　　青　柳　昭　雄

相関があるので，非観血的CO2測定の信頼度

が高められ夜間人工呼吸器の治療を適切に行う

ことができる．

「体外式人工呼吸器装着時の酸素投与につい

て」（西多賀）CRは完全な調節呼吸ではない

ので，CR装着患者で高炭酸ガス血症を有する

患者に酸素を投与すると炭酸血症を増悪させる

と考えられ，酸素投与は行われないか，行って

も少量が投与されている．本報告では低酸素血

症がCR装着にもかかわらず改善せず，高炭酸

血症を認めた2症例に酸素投与を行った．1例

は0．1－0．5β／分，安定期に3．0g／分投与し

て，PaC02が154mmHgに上昇しても高炭酸

ガス血症の増悪は見られず，他の1例は0．4－2．

0ゼ／分の投与でPa02が166mmHgに上昇し

てもPaC02の上昇は見られなかった．CR装

着時の酸素投与に関する重要な報告で，報告者

の述べるごとく更に症例を増やしての検討が望

まれる．

2　人工呼吸器の導入，意識調査

「呼吸不全患者に対する機器導入のマニュア

ル作成を試みて」（再春荘）．IPPB，CRなど

の機械導入が円滑に行えるようにマニュアルを

作成し，家族用にはビデオを活用して説明を行

い患者及び家族の不安を緩和するよう努力した．

「体外式人工呼吸器，気管切開に関する意識調

査」（西多賀）．DMD患者など76名に対して

アンケート調査を行い，CR，気管切開などを

知っている患者は多いが，その情報源は医療ス

タッフよりも患者同志の情報交換による例が多

く，医療スタッフからの働きかけの弱さを示し，
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勉強会などにより正しい知識の普及の必要性が

報告された．

3　体外式人工呼吸器から陽圧式人工呼吸器へ

「症例を通して考える気切の時期とその看護

－」（南九州）．CRから気切へ移行した3例

の看護の経験より気切の時期は呼吸不全の状態

のみではなく，患者かどう生きたいか，患者及

び家族の意志，身体的条件，その他人間（マン

パワー確保），物的（呼吸器等の確保）条件が

重要であるとの報告がなされた．

4　NI P PV

「筋ジストロフィー呼吸不全に対するNIPP

Vの効果」（刀根山）．呼吸不全末期（PaC

02が60Torr以上）のDMD患者9名に夜間にI

PPV（換気回数●1分間20，1回換気量300ml，

FiO20．2－0．4L）を行い，呼吸不全末期から

現在までの平均生存期間は231．4日に達し，酸

素吸入のみの無治療群の174．1日を上回ってお

り，この期間は呼吸不全末期から気管切開まで

の112．8日に比し有意に長く，気管切開を遅ら

せることができる有力な方法であることを示し

ている．

「NIPPVについて」（岩木）．鼻マスクで

のContinuouspositiveairwaypressure（NC

PAP）はDMDの夜間低酸素血症に無効であっ

たがNIPPVが有効であることが岩木病院から

報告されている．

今回は装置と方法，短期成績が示された．D

MD6例，MyD2例，L－Gl例に1回換気量

600ml，呼吸回数10回の条件でNIPPV開始数分

でETCO2，Sa02は正常化し，NIPPVを行っ

ていない，日中のPa02も改善が見られている．

合併症として鼻根部の皮膚の障害が7例に，腹

部膨満1例にみられているが，重篤なものでは

ない．本方法は日常生活の規制が少なく，装着

中でも食事，発声も可能で，体位変換も容易で，

呼吸不全の進行を遅らせる効果についても期待

できる．

「NIPPVの看護」（岩木），NIPPVはCR

に比して冷感はなく，IPPVを開始してすぐに

身体が暖まる，CRは装着に看護婦2人で10分

を要したが，本機器は1人3分で可能で外泊も

可能である，唯一の問題点はマスクによる鼻根

部にびらんを生ずることで　これらの合併症の

対策，装置の実際が報告されうた．

「NIPPVとインフォームドコンセント」（岩

木）．患者に病状説明を行う職種は岩木病院で

は医師，指導員，看護婦が同席して行う．NIP

PVの導入を行う時，患者，家族に対し病状と

治療方法について詳しく説明していたにもかか

わらず，正しく理解されてないので繰り返し折

りにふれて説明する．パンフレットの作成の必

要性が痛感された．

「NIPPVの導入に向けて」（岩木）．鼻マ

スクによる間欠的陽圧換気を開始する際には必

ず車椅子で実施し最初はセラピストが手に持ち，

苦しいと訴えたときは何時でもマスクを離せる

状態にする．漸次圧を上げ，車椅子で1時間以

上可能になってからベット上仰臥位で実施する．

3－5回の訓練で全員NIPPVを習得すること，

経口的なIPPVを習得しておくことが必要であ

る．

「MyDに閉塞型無呼吸症候群を合併した患

者にNCPAPを試みて」（鈴鹿）．MyD13例全

例に夜間の低酸素血症，過眠状態が観察され，

重度なもの1例にCPAPを使用し，夜間Sa02

の改善，装着2時間後で著明なPa02の上昇が

見られ，日中の重度の過眠招待の改善傾向が認

められた．問題点としてマスク，加圧気流によ

る不快感，騒音があったが導入訓練，防音対策
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で解決されている．

5　合併症

「CR装着患者の胸腔ドレナージによる苦痛

の緩和一ドレーン固定の一症例」（東埼玉）．

CR装着DMDが気胸を併発し，ドレーン挿入

されて治療される際に挿入部位は前胸部より側

胸部か好ましく，皮膚刺激に対する工夫が必要

である．

「Duchenne型筋ジストロフィーの長期人工

呼吸器管理中に経験した特発性自然気胸につい

て」（南九州）．1986年にCRを導入して以来

3例（6回）の自然気胸が見られ，何れも人工

呼吸器を24時間使用中のDMD患者である．現

在までの報告によれば，DMD患者では気胸を

合併しやすい傾向にあり，呼吸器の影響につい

ては今後の検討を要する問題であることが報告

された．

呼吸不全プロジェクトでは病態に関しては夜

間低酸素血症の報告がこれまでにも多く見られ，

日中の血液ガスの値のみでなく夜間の低酸素血

症き程度を加味した呼吸不全のステージ分類の

作成，病型による中枢性無呼吸の関与などの研

究成績の積み重ねが望まれる．

本年CR装着中の患者に酸素を高濃度投与し

ても高炭酸血症の増悪が見られなかったとの報

告がなされたが，重要な問題であり一層の検討

が必要であろう．

人工呼吸器を開始する際には各施設で患者，

家族に綿密な説明がなされているが，不安を与

えぬための工夫が報告された．

平成3年12月1日現在で筋ジストロフィー入

院国療施設の人工呼吸器治療を行っている患者

数を調査したが，入院患者の21．2％（404名）

に達している．呼吸器の種類は気切・陽庄式54

％，陰圧式40％．NIPPV6％で，平成1年秋に刀

根山病院の先の調査では人工呼吸器治療患者数

は233名であったことに比し，その数の著明な

増加が見られている．種類別ではCRが50％で

あったことより全体として陽圧式治療が選択さ

れるようになっている．NIPPVあるいはCPA

Pの効果はCRよりも明らかにすぐれているが，

その導入の時期，方法，合併症，長期成績など

より数多くの報告が望まれる．
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「病態生理」

病態生理は「心不全」及び「呼吸不全」を除

いた病態生理であるので，演題数は少なく，4

題であった．内容的には呼吸機能と心機能との

関連，血中乳酸値の測定，テストステロン投与

による患者動態の検討，双生児の研究と多岐に

わたっていた．

まず，「筋ジストロフィー患者の呼吸，循環

機能」に関する報告は西多賀病院よりなされた．

Duchenne型17例について呼吸機能検査と動脈

血の酸素，炭酸ガス分圧及び心拍出量，駆出率

等が測定された．呼吸機能と心機能の問には有

意な相関は認められなかった．また，％肺活量

及び心拍出塁と身長とは有意の相関は認められ

なかったが，体重とは負の相関を認めた．％肺

活量が20％未満の患者では，体重及び心拍出量

が有意に低下し，また，Pa02も低下傾向を示

した．従って，体重の低下が，呼吸循環不全を

示す可能性があり，呼吸循環不全による栄養摂

取低下により体重減少が生じるのか，休重の減

少による筋内量の低下が呼吸循環不全を起こす

のかは不明であるが，体重減少が進む場合は，

呼吸循環機能不全に注意すべきであるとしてい

る．

「DMD患児の日常生活における血中乳酸値

の変化」については医王病院より報告された，

DMD患者17名を，身体機能ステージ及びCR

非装着と装着によりAからDの4グループに分

類し比較検討した．ストレッチ運動や入浴の前

後では一定の傾向はえられなかった．

睡眠については，その前後で，A，Bグルー

プの比較的軽度グループの患者の血中乳酸値は

の　ま　と　め

国立療養所再春荘病院　　直　江　弘　昭

0．45±0．14mmol／βから0．29±0．11へと有意

（p＜0．05）に低下した．Cグループでは有意な

変化は認められなかったが，Dグループては0．

50±0．2から0．33±0．09へと有意に低下した．

DMDのA，Bグループの障害の軽い例では，

起床時乳酸値が正常になっていることは，夜間

の呼吸筋代謝は正常に行ほれていると考えられ

た．しかし，障害度7でCR非装着のCグルー

プでは，起床時の乳酸値が低下していたことは，

夜間呼吸障害が起り，酸素のとり込みが悪く，

呼吸筋代謝の際に嫌気性解糖が生じているので

はないかと推定された．障害度7で夜間CR装

着のDグループでは，CR装着によって，夜間

酸素のとり込みが正常に近い状態となり，代謝

が改善され，CR装着の好影響が現われている

と考えられた．

「筋緊張性ジストロフィーにおける性腺ホル

モン系と脂質代謝系の検討」でも，医王病院か

ら報告された．前回，筋緊張性ジストロフィー

（以下MD）では，男性ホルモンの低下が皮下

脂肪厚の増加に関連していることが示唆された

ので，今回は，MDで入院中の男性患者6名う

にテストステロンを投与してその影響を観察し

た．12i馴こわたり，遇1回．体重1kgあたり3

喝の割合で，筋肉内投与した．投与前，投与後

9週目及び投与終了2週目にハーベンデンの皮

脂厚汁で皮下脂肪を測定，また，血中のテスト

ステロン，エストラジオール，総コレステロー

ル，HDLコレステロール，トリグリセライド，

更には，24時間蓋尿中のエストラジオール，ク

レアチニンを測定した．結果は，テストステロ
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ン投与により，皮下脂肪厚は減少せず，体重減

少もみられなかった．血中テストステロン，血

中エストラジオール，尿中エストラジオールは

投与中に上昇したが，投与終了後低下した．ま

た，総コレステロール，トリグリセライドはテ

ストステロン投与中から，投与後にかけて低下

した．HDLコレステロールはテストステロン投

与中に低下し，投与後再び上昇した．尿中クレ

アチニンは変化なかった．症例が少なく，はっ

きりした結論は得られなかったが，HDLコレス

テロール，総コレステロールおよびトリグリセ

ライドの減少にテストステロンが何らかの作用

をもたらしている可能性が示唆された．

国立療養所関連DMD双生児の全国調査検討

は一第2報－5は，鈴鹿病院より報告された．

双生児兄弟の臨床経過は，ほぼ1年以内の差で

平行すること，脊椎の矯正は肺活量維持，合併

症の予防上大切であること，CR装着は3年余

月の延命効果があることを報告して来た．今回

は，最近開発された，DNAフィンガープリン

ト法による双生児の卵性診断について報告した．

現在，全国の全入院双生児4組8例に，家族，職

員の了解と協力を得て，授血，秘密厳守のもと，

Jeffreysの2種類のマルチスーカスプローブ33

－6と33－15によりDNAフィンガープリント

法にて検査した．各組の兄弟は，全バンド完全

に一致しており，DNAフィンガープリント診

断上は一卵生双生児と確現された．尚，赤血球，

抗原は，ABO型，Rh型，Rh－H2型，MN型は全

組一致していた．以上より，四組のDMD双生

児兄弟は，身長，体格，顔貌は殆んど見分け難

いほど同じであり，赤血球抗原も同一であり，

DNAフィンガープリント上も完全に一致して

いるので，これら双生児は一卵性双生児である

と確認した．DNAフィンガプリント法は新し

い検査法であるので，今後は，DMD兄弟や家

族7の調査にも応用したら有用であろうと思は

れる．

筋ジストロフィーの病態生理は，呼吸機能，

心機能の他にも，口腔内の衛生状態，ADL，生

化学検査，血液学検査などの多方面の病態を含

むので，今後，より多くの演題を出して今後の

筋ジストロフィーの病態の改善に役立ててもら

いたいと希望する．
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入退院導入円滑化の試み

国立療養所宇多野病院

河　合　逸　雄

松　本　浩　幸

高　橋　かゾヨ

〔はじめに〕

PMD患者の進路指導が充実してきた現在，

より積極的に自立に向けて患者自身や親，職員

が目的意識を持ち続け，意欲的な入院生活を送

れるように援助して来た．その結果，37例の患

者が退院した．また，入院生活については親と

離れての入院生活への期待など複雑な心境の患

者がスムーズに入院できるようにと，5年前よ

り在宅患者に対し体験入院を導入した．今回は

親子関係について，入院年数による差異と入院

患者・在宅患者（休験入院患者）の比較を行っ

蓑1

子
　
枝
　
子h
リ

紀
　
邦
　
る

山
　
橋
　
野

鞠
　
高
　
佐

た．

〔方　　法〕

親子関係診断テストを施行した．その詳紺は

下記の通りである．

1）入院年数による比較．

2）長期入院患者の昭和54年と平成2年の推移．

3）高校3年生の昭和60年と平成2年の推移．

4）入院，在宅患者の差異．

〔結　果〕

1）昨年行った親子関係テスト結果から，年齢

的に同じでも入院年数の短い患者の方が安定し
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た結果となった（表1）．（ダイ

ヤグラムの中心に近い程安定した

関係と判断できる．テスト項目1

～8まではグラフ，9，10は数値

を示す．S54，H2等は調査時年

代である．）

今回，親のテストを行ったが親

の方は特に入院年数の差による変

化はなかった．しかし，入院年数

の短い群では①消極的拒否が準危

険地帯にみられた．

2）入院年数も長く病状的にも重

症化し，日常生活場面での意欲も

減退しがちと見受けられる患者の

検査結果では（表2），親も子も

小さく安定した形がみられた．

3）卒後の生活を前にした高校3

年生時は，進路がきわめて重要な

ので特に取り出して同一患者の変

化をみた（表3）．子どもの方は

安定し，親の方は特に母親が比較

“
固

的安定した形になっていた．

4）5年前から体験入院に参加した親子に対し

テストを行った（表4）．入院患者との比較で

は特に差は認められないように思われた．しか

し，父親の⑦溺愛型，母親の①消極的拒否②積

極的拒否が危険または準危険地帯にあった．

〔考　　察〕

結果3）から得たことは，彼らが小学6年の

時から始まった病棟，学校，保護者による三者

懇談会の中で一貫した進路指導を取り組んで釆

たことも作用していると考えられる．少しずつ

将来のことに目を向け，共に真剣に話合うこと

の必要性を認め，それまで避けてきた具体的な

話題にも正面からふれ，卒後に社会生活を送っ

ていく力を身につけるように援助し，取り組ん

で来た成果の一端と言えるのではないだろうか．

結果2）について，この安定の裏付けとして

親からの情報収集をした．面会時は家族の近況

を主な話題にしながら，患者の介助が中心で

あった．が，重症化に伴い七宝焼，絵，写真等

患者の活動への直接的援助が多くなり，患者の

目指すものを実現可能にしようという積極的な

関わりが増え，親子の共通の目標になっている

との意見が多かった．親子がお互いを理解し，

受容して生じたものと考えられる反面，家庭と

の距離が開き過ぎ親子が双方に「あきらめ」に

通じる複雑な心境も反映されているのかも知れ
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ない．

結果1）と結果2）・3）は一見矛盾するよ

うに見られる．しかし，結果4）から見られた

ように在宅患者，入院年数の短い患者は親との

生活について充足感と共に葛藤も多いのではな

いだろうか．これについては，一旦，入院初期

には，同じ疾患，同じレベルにあるグループに

入って，安心感と向上心をもつのであろうと解

される．

以上親子関係の変化と現況を把握するために

テストの比較検討を行ったが，テスト自体一般

的なものを使用した．入院生活という，ノーマ

表5

ルな親子関係が保てない患者に対しては相当無

理があったと思われる．患者の入院生活では

様々な職種の職員が関わり，生活姿勢，生活意

欲等大きく左右する．現在行っている各会議

（表5）の中で，それぞれの専門職の立場から

現在の問題点，今後の課題等を検討し役割分担

をし共通理解を深め話合いを継続させたい．こ

の様に患者を取り巻く人的環境の調整でより入

院生活の充実が計られると考える．そして，患

者自身が社会的自立を真剣に捉え，意欲的に生

活を考えて行くように，進路指導，在宅指導を

より一層充実して行きたい．

病棟

医師　　看護婦　　児童指導員　　保母　　PT

ミニカンファレンス，週」乱　各病棟でのカンファレンス，合同会議

病・学運営委員会
（月二回，病芋の行事等の調整）

進路検討委員会
（各学部卒業予定者の進路検討）
（退院後の施設．就職先の検討）

生活指導連絡委員会
（月一回，担当者による委員会）
（生活指導上の記録の発行）

病学生宿指導研修会
（年一回，生活指導についての研修）

合同養訓会議
（養訓についての懇談，訓練内容等）

観察吉己録
（毎日，学校，病棟の患者の情報交換）

養護学校

学校長　教頭　各学部担当教諭

担任教諭　養護教諭

三者懇談会
保護者，病棟職員，担任との
患者の様子，今後の課題や目
標の検討

学校保健委員全
学校保健に関する基本問題の
検討，保健計画の作成

（担任，保護者）

家庭訪問

病院・親の会懇談会
病棟運営，入院生活での問題につ
いて保護者代表と病棟代表の話し
合い

日常的な情報交換
病棟生活，外泊中の梯子等の情報
交換

病棟職員．学校職員，保護者の連携

－52－
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PMD患者の基本的ニードの検討

－ヘンダーソン・Vの基本的看護の構成因子を用いて－

国立療養所西多賀病院

服　部　　　彰

佐々木　俊　明

〔はじめに】

近年，筋ジストロフィー（PMD）患者の生

活の質を踏まえた研究がなされており，この研

究班の中で多く報告されている．我々は昭和62

年度の筋ジストロフィー四班班会議において，

「PMD患者の生きがいに関する研究」で，卒

業後学ぶ機会があれば，趣味や余暇に対する知

識や技術を習得するために学びたいとする患者

が多いことを報告した．

心の支えや生きがい等は，発達の過程で身に

つくものであり，医教連携を計り，早期より

個々の特技を兄い出し伸ばしてやることが，卒

業後の病棟生活に大きな影響があると考えられ

る．今回，ヘンダーソン・Vの基本的看護の構

成因子を用いて1），PMD患者の基本的ニード

の特徴を，同じ看護学校に在学中のPMD患者

と慢性疾患患者，及び同校卒業のPMD患者に

ついて調査検討したので報告する．

対象と方法

PMD患者56例（男性54例・女性2例）在校

生：11～15歳，平均年齢13．4±1．3歳で28例．

卒業生：16～21歳で平均年齢18．4±1．6歳で28

例である．対象は慢性疾患患者28例（男性12例

・女性16例）年齢分布11－19例，平均年齢13．9

±1．9歳であり，疾患内容は，ネフローゼ症候

群，慢性腎炎，側等症である．ヘンダーソン・

Ⅴの基本的看護の構成因子14項目を共に，基本

的ニードの充足度のアンケート調査を面接にて

菅　原　みつ子

実施した（表1）．

得られた回答は，4段階に設定し充足度の高

い順に3点・2点・1点・0点と点数化すると

ともに，その理由についても調査した．尚ヘン

ダーソン・Ⅴの基本的看護の構成因子の内1－

9項目を生理的ニード，10～14項目を心理的・

社会的ニードとして検討した．

〔結　　果〕

1）生理的ニードに対する充足度（表2，図

1）．

項目別に平均値をみると，PMD卒業生は在

校生や慢性疾患患者に比べ全ての項目において

低い値であった．PMD在校生は清潔を除いて

慢性疾患患者と同様な値であった．しかし姿勢

・動作では低く，運動機能低下による不便を感

じ始めているためと思われる．食事は三者共に

低く，理由を問うと「嫌いなメニューが多い，

おいしくない，冷たい．」等病院食に対する不

満であった．

2）心理・社会的ニードに対する充足度（表3，

図2）．

充実感以外の項目において，慢性疾患患者，

PMI）在校生，PMD卒業生の順に低い値を示

した．どんな時に充実感を持つかを問うと．

PMD在校生と慢性疾患患者は，「宿題を含め

勉強や訓練が集中して出来た時，学校で役割を

果たした時．」と答えている．また，PMD卒

業生は，「コンサートや音楽活動，作品の完成
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病型（　）

蓑1　ア　ン　ケ　ート

障害度（　）　　年齢（　）　　性別（　）
いつも　　だいたい　　ときど
I l l

l l l

l l l

1，楽に呼吸をしていますか．・・・・・・・・・・・・・・・・・・・
2，食事について満足していますか．・・・・・・・・・・・・・・・・

満足していない場合（C，d）それはどんなことですか．

（

おやつを楽しんでいますか．・・・・・・・・・・・・・・・・・
3，「うんち」，「おしっこ」が気持ちよくできますか．・・・・・・
4，思い通りの楽な姿勢が取れますか．・・・・・・・・・・・・・・
動作や移動は楽にできますか．・・・・・・・・・・・・・・・・
5，夜良く眠れますか．・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・
6，自分の着ているものをについて満足していますか．・・・・・・・

満足していない場合，それはどんなことですか．

（

7，1年を通して，過ごしやすいと思いますか．・・・‥　‥‥・
8，身体（頭髪も）は，清潔に保たれていると思いますか．・・・・・
9，安心して毎日を過ごせますか．（危険や恐いと感じることなしに）
10，自分の気持ちを他の人に伝えられますか．・・・・・・・・・・・
11，あなたの心の支え，頼りになるものがありますか．・・・・・・・
12，あなたは「今日はやったぞ」という気持ちを持つことがありますか．

それはどんなことですか．

（

13，何か楽しみがありますか．（遊び，レクレーション，趣味など）・
14，今後やりたいことがありますか．（夢．希望，やり遂げたいこと）

それはどんなことですか．

（

蓑2　生理的ニードに対する充足度

項　 月 P M D 在校 生 P M D 卒業 生 慢性 疾 患患 者

1　 呼　　 吸 2．7 8± 0．4 9 2．1 8 ± 0．6 1 2．6 0 ± 0．8 3

2　 食　　 事 1．6 8 ± 0．6 7 1．3 6 ± 0．8 3 1．5 7 ± 0．9 2

お や つ 2．1 8 ± 0．9 0 1．5 7 ± 0．9 6 2．2 9 ± 0．8 5

3　 排　　 泄 2．5 0 ± 0．5 8 1．8 6 ± 0．9 7 2．3 2 ± 0．9 0

4　 姿　　 勢 2．0 0 ± 0．9 0 1．4 3 ± 0．9 6 2．7 1± 0．6 0

動　　 作 1．6 8 ± 0．9 3 1．5 4 ± 0．9 2 2．5 7 ± 0．8 8

5　 睡　　 眠 2．5 0 ± 0．7 4 2．2 9± 0．8 1 2．5 0 ± 0．8 3

6　 衣　　 服 2．5 7 ± 0．5 0 1．9 3± 0．77 2．2 9 ± 0．9 8

7　 環　　 境 2．0 0 ± 0．7 7 1．7 9± 0．88 1．82 ± 0．8 6

8　 清　　 潔 2．10 ± 0．5 4 1．4 6± 0．88 1．4 6 ± 1．0 0

9　 安　　 楽 2．18 ± 0．9 8 1．6 8± 0．8 6 2．23 ± 0．9 0

平　 均　 値 2．16 ± 0．3 6 1．7 4± 0．2 9 2．1 9± 0 ．4 0

）

　

）

（

　

（

（

　

（

　

（

　

（

　

（

　

（

した時」に充実感を持つとしていた．今後やり

たいことの項目では，夢や希望において大きな

差があった．慢性疾患患者は28例中14例が何ら

かの希望を持っていた．これに対し，同じ養護

学校に学ぶPMD在校生は28例中2例が高校進

学としているのみであった．PMD卒業生は「病

院を出て何かしたいと考えている．」と漠然と

したものを含め，28例中12例が何らかの希望が

あると考えていた．

〔考　　察〕

ヘンダーソン・Ⅴの基本的看護の構成因子を

用いて，PMD患者の基本的ニードの特徴を検

討した．昭和62年の2）升田らの健常者の報告で
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呼吸　　食事　　台やつ　　詐詮　　姿勢　　動作　　置琵　疲労感　　衣皿　　烹境　　青票　　買菜

図1生理的ニードに対する充足度

蓑3　心理・社会的ニードに対する充足度

項　 目 P M D 在 校 生 P M D 卒 業 生 慢 性 疾患 患 者

10　 表　　 現 1．6 8 ± 0．7 2 1 ．5 0± 0．8 4 1 ．9 3± 0．9 0

1 1 心 の 支 え 1．6 1± 0．2 0 1．3 6± 0．10 1 ．8 9± 1．3 4

12　 充 実 感 1．5 0 ± 0．8 3 1．3 6± 0．8 7 1．14 ± 1．1 1

13　 楽　 し み 2．0 7 ± 0．9 0 1．6 8± 1．0 2 2 ．0 7 ± 1．0 5

14　 通 りたい事 1．1 1 ± 1．2 9 1．1 8± 1．12 1．7 1± 1．3 3

平　 均　 値 1．5 9 ± 0．3 5 1．4 2 ± 0．19 1．7 5 ± 0．3 6

表現　　心の支え　　充実盛　　業しみ　やりたいこと

図2　心理・社会的ニードに対する充足度

は，生理的ニード，JL、理・社会的ニードともに

大きな差はなく，両方ともだいたい充足されて

いた．これに対し，今回調査した三者とも心理

・社会的ニードの充足度は，生理的ニードの充

足度よりも低い傾向がみられた．特にPMD患

者では心理・社会的ニードの充足度は低い値を

示し，升田らの患者の調査結果と同じ結果を得

た．（図3）このことは今まで生理的ニード中

充
足
度

図3　生理的および心理・社会的二一ドの充足度

心の看護が行われてきたことを示唆するもので

あり，心理・社会的ニード面での，より一層の

看護の関わりが必要と考えられる．

PMD患者は，在校生で2例，卒業生では12

例が今後やりたいことがあると答えていた．し

かし現実的な将来展望はなく，自分は何が出来

るかの特技を兄い出せずにいる．また，あって

も伸ばして行くための知語録こ乏しく，特殊な技

術を持った援助者に恵まれないことも，生きが

いを兄い出せずにいる一因ではないかと考えら

れる．今回調査したPMD中学生と卒業生患者

の多くは，学童期からの入院である．しかも障

－55－



害度も重く，生活空間も限られた状況の中で，

卒業生の充実した生活を送るための準備は，在

学中の早期から必要であり，趣味・余暇のため

の個々の技術を伸ばす知識や技術を学習する機

会と，卒業後その特技を援助する人がより必要

であると考えられる．

教育現場では3）奥村が，「日常的に致死性疾

病を持つ児童・生徒と接している教師は，積極

的に情報を交換し，医療等各分野とも連携して，

具休的な教育実践の方法を，真剣に模索して行

かなければならない．」と述べている．私達臨

床の場でも，どう援助するか常に追求して行か

なければならない課琴である・

〔ま　と　め〕

1．PMD患者は，慢性疾患患者に比べ基本

的ニードの充足度は低い傾向にある．

2．PMD患者は，特に心の支えや生きがい，

夢，希望など将来の展望が持てずにいる．

3．患者が人間らしく生きるために，心理・

社会的ニードの充足を目指した働きかけを早期

より行われることが望ましい．

4．学校教育の中で，卒業後の生活を見据え

て，個々の特技を伸ばすための知識や技術の学

習の機会がもっと会ってほしい．

5．卒業後の生活を充実させるために，患者

の特技を伸ばすための知識や技術を持った援助

者がより必要である．

〔文　　献〕

1）ヘンダーソン・Ⅴ（湯横ます，小玉香津子

訳）：看護の基本となるもの．日本看護協会

出版会　東京1981，p29

2）升田慶三ら：PMD患児（著）の基本的

ニードの把握．昭和62年度厚生省神経疾患研

究委託費筋ジストロフィーの療養と看護に関

する臨床的，心理学的研究，研究成果報告書，

1988，p23

3）奥村光太郎：致死性疾病をもつ児童・生徒

の教育について．日本特殊教育学会第26回大

会発表文免1988，p374
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筋疾患患者の夜間の体位変換による疲労調査

国立療養所新潟病院

保　住　　　功　　　藤　田　富　子

新　保　幸　子　　　河　合　由美子

吉　田　鈴　子

〔はじめに〕

当病棟では成人筋疾患患者が多数を占め，そ

のほとんどが自力で体位変換ができず，介助を

要している．特に夜間における体位変換の回数

は様々な要因により，数多いものとなっている

と推察される．

我々はこれまで体位変換を行うことで患者の

苦痛を少しでも和らげることができると考えて

いたが1），むしろ体位変換が頻回なことにより

かえって身体的精神的な疲労が増すこともある

のではないかと考えるに至り2），まず心拍数3）

や自覚症状との関連を調べ，若干の考察を行っ

たのでここに報告する．

〔対象と方法】

対象は，体位変換要介助者男性7例，平均年

齢は52歳，休位変換自力可能者男性7例，平均

年齢45歳である（表1）．研究期間は，平成3

年2月より平成3年8月までである．

方法は，要介助者，自力者に対しアンケート

調査，夜間の心拍数の測定を2月，5月，8月

に各1回づっ計3回行い，比較・検討した．

1）就寝前，起床時に日本産業衛生学会の産

業疲労研究会による「自覚症状しらべ」4）を用

いたアンケート調査を行った（表2）．

これは疲労感というのは「その基準とするも

のが客観的なものではなく，患者自身の主観的

な訴えによるものである．」5）という視点より，

アンケート調査を取り入れ実施した．

2）心電図モニターを使用し，15分毎に消灯

から起床時問までの心拍数の測定を行った．

これは看護者自らの手で行える客観的観察方

法の一つとして今回は心拍数を選んだ．

3）夜間アンケートの体位変換についての満

足度に関するアンケート調査を行った（表3）．

〔結　　果〕

1）就寝前と起床時の自覚症状調査の比較に

ついては，身休的症状では，2月，5月，8月

の3回とも要介助者は起床時の自覚症状が自力

者よりも高率にみられた．精神的症状では，自

力者は3回とも症状の減少がみられたのに対し，

要介助者はほぼ不変であった．感覚的症状では，

蓑1対　　　　　象

患 者 性男l年 病　　 名 障　 害　 度

S ．0 男 6 9 封入体筋炎 体動不能　 座位保持可

S ．T 男 4 1 L G 型筋ジストロフィー症 ／／　　　　　　　　　 ／／

1
変 T ．K 男 7 9 育事性進行性筋筋萎桔症 〝　　 座位尉 寺不

K ．S 男 3 0 先天性 ミオバチー ／／　　　　　　　　　　〝

H ．S 男 5 0 L G 型筋ジス トロフィー症 〝　　　　　　　　　　〝

T ．Ⅰ 男 5 5 L G 型筋ジス トロフィー症 ／／　　　　　　　　　　〝

H ．Ⅰ 男 3 7 G 型筋ジス トロフィー症 〝　　　　　　　　　　〝

l

M ．N 男 4 1 L G 型筋ジス トロフィー症 自力体交可能

S ．H 男 5 1 L G 型筋ジス トロフィー症 ／／

M ．S 男 46 ネマリンミオバチー ／／

自

力

ロ

N ．T 男 56 L G 型筋ジス トロフィー症 ／／

T ．H 男 33 カーンズセイアー症候群 ／／

詑 S ．0 男 56 神経原性筋萎桁症 〝

S ．K 男 33 異型高フユニールアラ 〝
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表2　自覚症状しらベ

なまえ

午前

年　月　　日　　午後　時　分記入

いまのあなたの状態について，おきさします

つぎのようなことがあったら　Oのんずれかを．口のなかにつけてください．

ない場合には×

Ⅰ群（身体的症状）
1

2

3

4

5

6

7

8

9

10

頭がおもい

全身がだるい

足がだるい

あくびがでる

頭がぼんやりする

ねむい

目がつかれる

動作がぎこち

なくなる

足もとがたよりない

横になりたい

Ⅱ群（精神的症状）
11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

考えがまとまらない

話をするのがいや

になる

いらいらする

気がちる

物事に熱心に

なれない

ちょっとしたことが

思い出せない

することに間違いが

多くなる

物事が気にかかる

きちんとして

いられない

根気がなくなる

Ⅲ群（感覚的症状）
21

22

23

24

25

26

27

28

29

30

頭がいたい

肩が凝る

腰がいたい

息苦しい

口が乾く

声がかすれる

めまいがする

まぶたや筋が

ピクビクする

手足が

ふるえる

気分が悪い

（日本産業衛生学会による疲労自覚症状調査表）

義3　アンケート用紙

体位変換（特に夜間）についてお尋ねします．

〔1〕次の項目について満足していますか？

当てはまる方に○をつけて下さい．

1．回　数

2．体　位

3．

4．掛け物

5．インターホンの位置

8．衣類のしわ，つっぼりなど

体位を変える方法（施行中）

決まった体位　（施行後）

頭に使っているもの

安楽のため使っているもの

－58－
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1

2

3

4

5

6

7

8



自覚症状調査結果
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図1

図2

要介助者自力者ともに明らかな変化がみられな

かった．また，身体的，精神的，感覚的症状と

も季節による差はほとほどみられなかった（図

1）．

2）夜間の心拍数の変化については，要介助

者の体位変換前後の心拍数の増加率をみると，

2月，5月，8月において数人体位変換後心拍

数の増加がみられたが，その増加率はごくわず

かなものであった（図2）．

3）夜間の体位変換についての満足度のアン

ケート結果については，満足していると答えた

のは約80％であり，満足していないと答えたの
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表4　アンケート結果

体位変換（特に夜間）についてお尋ねします．

〔1〕次の項目について満足していますか？

当てはまる方に○をつけて下さい．

1．回　数

2．体　位　　　　「・一体位を変える方法（施行中）

‾：∴　＝

4．掛け物

5．インターホンの位置

：：枕　⊂

8．衣類のしわ，つっぼりなど

決まった体位　（施行後）

頭に使っているもの

安楽のため使っているもの

は約20％であった（表4）．

〔考察とまとめ〕

これまで筋ジストロフィー患者においては入

浴5）食事6）運動7）における疲労や，呼吸訓練と

体位変換との関係8）等の検討がなされてきたが，

今回我々は夜間の体位変換に注目した．

体位変換において要介助を必要とする患者の

夜間の休位変換では．体位変換前後の心拍数の

変化はほとんどなく，体位変換と心拍数との関

連性は認められなかった．また，本人の満足度

のアンケートでは体位変換の回数，体位，使用

物品等介助に対し約80％は満足しているという

ものの，疲労に関する自覚症状調査では自力者

は起床時，症状の改善がみられたのに対し，要

介助者は身体的，精神的及び感覚的症状の改善

は認められていない．これは睡眠のREM期に

おいて身体的拘束の状態から身体的解放が十分

に行われない，また体位変換が自分で自由に行

している いない

1 6 1

2 4 3

3 5 2

4 7 0

5 6 1

6 5 2

7 5 0

8 6 1

8 1．4％ 18．5％

うことができないことによる精神的充足感の欠

如等の関与があるものと推察された．

自覚症状調査及び心拍数における季節による

差はみられない．

今後は患者の疲労の解消が十分なされ，より

充実した生活が送れるよう，より客観的な評価

法及び夜間の体位変換に関してより効率のよい

方法についてさらに検討して行きたい．

〔文　　献〕

1）螺良美郎ら：夜間のミュージック法による

心理的要因の考察．昭和60年度厚生省神経疾

患研究委託費筋ジストロフィーの療養と看護

に関する臨床的，心理学的研究研究成果報告

書，1985，p61

2）螺良美郎ら：DMD患者の寝返り動作につ

いて．昭和62年度厚生省神経疾患研究委託費

筋ジストロフィーの療養と看護に関する臨床

的，心理学的研究研究成果報告書，1987，
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p340

3）秋元義巳ら：進行性筋ジストロフィーにお

ける心拍数と心電図の経年変化　昭和62年度

厚生省神経疾患研究委託費筋ジストロフィー

の療養と看護に関する臨床的，心理学的研究

研究成果報告書，1987，p547

4）吉竹　博：「産業疲労一自覚症状からのア

プローチ」．労働化学研究所出版部，1988，

p180

5）大城盛夫ら：筋ジストロフィー病棟の日常

生活動作に於ける疲労一入浴後の疲労につい

て－．昭和62年度厚生省神経疾患研究委託費

筋ジストロフィーの療養と看護に関する臨床

的，心理学的研究研究成果報告書，1987，

p31

6）大城盛夫ら：筋ジストロフィー病棟の日常

生活動作に於ける疲労（第3報）一食後の疲

労について－平成元年度厚生省神経疾患研

究委託費筋ジストロフィーの療養と看護に関

する臨床的，心理的研究研究成果報告書．

1989，p20

7）佐藤　元ら：PMDの運動療法における運

動負荷の研免　昭和62年度厚生省神経疾患研

究委託費筋ジストロフィーの療養と看護に関

する臨床的，心理学的研究研究成果報告書，

1987，p343

8）飯田光男ら：体位変換回数の減少を目的と

した呼吸訓練を行って．昭和61年度厚生省神

経疾患研究委託費筋ジストロフィーの療養と

看護に関する臨床的，心理学的研究研究成果

報告書，1986．p27
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筋ジストロフィーによる入院患者の看護度の見直し

国立療養所下志津病院

山　田　広　樹

今　村　つ　る

金　子　和　子

兼　坂　　　恵

〔はじめに〕

昨年，当院に於いて入院患者の傾斜配置に関

するアンケート調査を行なった．その中で患者

は看護者にもっと関わって欲しい，看護者は関

わりたくても人手が少なく，充分な関わりが持

てないと1），患者と看護者が相矛盾する悩みを

持っていることが分かった．また，院内で毎月

報告する看護度の調査が，筋ジストロフィー入

院患者の看護度に即していないことは，日々の

実践の中で感じられることではあるが，筋ジス

トロフィー看護の特殊性はどこにあるのか，適

切な看護度の評価を行なうにはどこに着目すれ

ば良いのかについては，これまであまり検討さ

れて来なかったように思われる．そこで私達は，

V，ヘンダーソンの「基本的看護とは，人間の

欲求の分析から引き出される行為である2）．」

という言葉に着目し，基本的看護の構成因子14

項目に沿って，患者が人間の基本的欲求をどれ

だけ自分で満たすことが出来るのか．またどれ

だけ援助を必要としているのか実態調査を行

なった．

〔日　　的〕

1）患者の欲求を理解し看護の必要度を検討

する．

2）筋ジストロフィー患者の看護度分類を検

討し，看護の必要度に応じた人員配置と，勤務

体制の適性化についての資料とする．

鷲　頭　玲　子

永　沢　絃　子

菊　地　弥栄子

小　野　由　恵

〔対象および方法〕

対象は，当院の筋ジストロフィー病棟入院

患者83名，平均年齢23．3歳，病型は約70％が

Duchenne型である．（表1）
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1　ヘンダーソンの14項目の検討（表2）14

項目のうち筋ジストロフィーに合わせて4，

6，7，を変更し，望ましい姿勢を保つ．

移動する．適当な衣類を選び着脱する．とし

た．

2　調査項目について介助状況の尺度基準を作

成した．（表3）

3　尺度基準に従って看護婦が受け持ち患者の

実態を調査した．
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蓑2

●人間の基本的欲求

（ヘンダーソンの看護の基本と

なるもの14項目）
1　正常に呼吸する

2　適切な飲食をする

3　あらゆる排泄経路から排泄する

4　体を動かし適切な姿勢をとる

5　睡眠し休息をとる

6　適当な表現を選び脱着する

7　衣類や環境を整えて体温を正常に保つ

8　身体を清潔に保ち身だしなみを良く
また皮膚を保護する

9　環境の危険を避け，他人に書を及ぼさない

10　自分の感情，欲求，恐怖を表現し

他人に伝える

11自分の信仰に基づいた生活ができる

12　何かをやり遂げたという充実感をもつ

13　遊び，リクリエーションに山高する

14　学習し好奇心を満足させる

蓑3

●介助状況の尺度項目

全介助 部分介助 自　 立

1正常に呼吸するレスピレーター

C R 24時間

管切開

4時間酸素吸入

問のみのC R

問的酸素吸入

自覚症状のある

也覚症状のある

記以外

2 適切に飲食する ユープ栄養 ッティングす 膳されれば食

l V H による栄養

ベさせる

自分で食べるが

つきっきり

ば自分で食べる

ていて自分で

ベる

●られる

〔結　　果〕

1　身体的欲求についての結果（表4）

（D正常に呼吸する

全介助：13人部分介助：11人自立：59人

その他の項目で全介助を必要とする率が高

いのは，排他　睡眠，動作，衣服の脱着，清

潔，である．

2　精神的，社会的欲求についての結果（表5）

⑬他人に意志伝達ができ自分の欲求や気持ち

を表現できる

蓑4

●■■■E的欺刃tlこ対1「る11王この81月t

A．銅脚は　　一色坤や　孤か州側　ロ℡▲

逝◎銅に如する郎らゆる緋憂経◎≠机糾する

帥ち斎さする

胞LL
富望れIl姿勢主食紬する　　伍遇！摘lほ飢体を護‡〔し鼻孔

餐ち析†る　　　　　　　び長ぎ讐する　　なみ長く丘Iを良書†

払紺詫

表5

B．慮棚、社細緻東　　一食廿ゆ　り辞令サjj　ロ的

⑨網舶用圭さけ　餉人に壬言伝豊ができ

亀人を書する：とを　　∃分の粥や負諾う喜

郎損孟し差げえとtlう尋葺ん別リク化一シ

克弄う喜もたらすような　の賃に約する

⑳紺の組に基づいた

生活ができ善玉の‡±

』
≡ン辱字凱新たな莞王手し

あるいは約七を勇足

』

全介助：8人　部分介助：15人　自立は60

人で自立が高かった．その他の項目でも，

ほぼ同数であった．

（表6）身体的欲求に対しての自立度は22．3

％　精神的，社会的欲求に対しての自立度は55

％であるが，この自立については，一般的な基

準を筋ジストロフィー患者に合わせることはで

きないため，独自の基準を作成し調査した結果

である．生命維持に関係する基本的欲求で約78
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義6

●招集

qDii■岩的軟求l二村「「る　自立の裾i月E

▲．■体nt霊

さ．書庫Iq．社会的tま

ロ51．1】全介助
□日払．3Ⅰ節分介助
田2乙3‡自立

〔コ11．0‡
ロ3LOl
∈ヨ55．81

全介助
節分介助
自立

％の人が何らかの介助を必要としている．精神

的，社会的欲求に於いても満足を得るために

は，自立といえども行動の面では介助が必要で

ある．

〔考　　案〕

一般に使用されている看護度では，観察の度

合いと日常生活動作の自由度を組合せて，重症

の程度を測定している．筋ジストロフィー患者

は行動面が障害されて全ての面で介助者を必要

とする．障害の程度に応じた観察が必要であ

義7

●介助の皮合いを知るための項目分け

1正常に呼吸する

・人口呼吸器を必要とする

①体外式

（9レスピレーター

・気管切開を受けている

・自覚症状がある

・酸素を使用する

・用手呼吸が必要

・坊を出すときにタッビ

ングなどが必要

・自覚症状はないが呼吸

機能が悪い

・他覚的症状がある

2　適切に飲食をする

・経管栄養

・ⅠVH，点滴など

・常食以外のものを食べる

・誤飲しやすい

・囁下困難

・捕食が必要（MA－8

3回食以上）

り，生活の自由度は常に介助者の質的，量的

な影響を受けることになる．そこで，私達は介

助の度合いを知るために，生命維持に関係する

身体的欲求の項目を分類した（表7）．①「正

常に呼吸する．」は，10項目．②「適切に飲食

する．」は，6項目．その他（表8，9）も同

様に5－7項目の全49項目に分類した．今後，

人間の基本的欲求14項目全体を，分類すること・

の可否を検討し，検証するために看護量を測定

し，これを点数化することにより看護度として

明確な基準が作成出来るのではないかと考え

る．

表8

3　あらゆる排泄経路から　4

排泄する

・オムツを使用

・薬を使用して排便する

（GE　座薬）

・排便介助①全部床上

②床上＋トイレ）

・排尿介助①全部床上

②床上十トイレ）

りパルンを挿入している

義9

5　移動する

・治療上必要以外は移動

できない

・ベット毎で制限はある

が移動できる

・介助を受けて電動車椅

子で移動する

・手動車椅子を押しても

らう

・車椅子を自分でこぐ

（乗降くるつは介助）

・四つ這いで移動する

・いざる・つかまって歩

く
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望ましい姿勢を保つ

・意識がなく寝たきりで

ある

・意識はあるが終日寝た

ままである

・座位保持不能・支持要

（コルセット枕）

・座位保持可能

・日中，体位交換が必要

・首が倒れる

・自分で起き上がれない

6　睡眠し休息をとる

・英を服用する

・眠るための環境調整が

必要

・眠るための体位調整が

必要

・夜間の体位交換が必要

①定時　②5分以上

③10回以上

・夜間だけ人工呼吸器を

装着する



〔ま　と　め〕

1　基準を一般に合わせると，筋ジストロ

フィー患者は障害度6度を越えると自立はあ

りえない．

2　筋ジストロフィーにそった全介助，部分介

助，自立の尺度項目を作る必要がある．

3　精神的，社会的欲求の自立度は，高いがそ

の欲求を満たすには，行動面での介助が必要

である．

4　患者の自由度は，介護力により左右される．

〔おわりに〕

入院患者は次第に重症化しつつある．従来通

りの，勤務体制，人員配置で患者の欲求を満た

し，QOLの向上を計ることは難しくなってき

ている．患者の基本的欲求を元に，医療従事者，

家族も含めて，全国の筋ジストロフィー受け入

れ施設の問題として，新しい基準が必要であろ

う．今後，更に私達は，看護量の測定も加えこ

の研究を深めて行きたい．

〔謝　　辞〕

この研究にご協力頂いた筋ジストロフィー病

棟の関係者及び，看護部長室のスタッフに深謝

いたします．
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看　護　業　務　実　態　調　査

一呼吸管理看護業務を中心に　－

国立療養所最良病院

国　枝　篤　郎　　　桜　井　たっみ

中　田　喜佳子　　　長谷川　　　守

山　田　重　昭　　他筋ジス病棟職員一同

〔はじめに〕

近年，筋ジストロフィー病棟では呼吸管理を

要する患者の増加が増えており，そのことが看

護業務量に及ぼす影響は大きい．CR患者の多

い病棟では，準夜帯の呼吸管理業務が多くなっ

ている．そこで，当院筋ジストロフィー病棟で

PMD患者の分類を行い，準夜帯の呼吸管理に

関する看護業務量を測定・評価するために，タ

イムスタディによる業務実態調査を行なった．

その結果をもとに患者の準夜帯の過ごし方を検

討したので報告する．

〔対象と方法〕

1．気管切開7名，CR14名を含む入院患者50

名をケアニーズにより，TNSl）のラッシュ病

院方式の患者分類を使用し，カテゴリーに分類

する．

2．遅出3名，準夜3名の準夜帯（16：30～

1：00）でのタイムスタディを自己記載法でと

り，看護業務量を数量化する．

3．調査日は平成3年9月2日から4日までの

3日間である．勤務状況は看護婦12名，看護助

手5名，保母1名であった（表1）．

〔結　　果〕

ラッシュ病院方式の患者分類では，患者の状

態・基本的ケア・治療ニーズの32項目に実際に

かかるケア時間や複雑さ・看護婦の経験的判断

などを考慮して，0～24点の数値が設定されて

蓑1　調査日・勤務状況

平成3年9月2日一一9月4日

期　間 9／2 9／3 9／4

職　種 N S 助 保 N S 助 保 N S 助 保

遅　出 1名 2名 1名 1名 1名 1名2 名

準　夜 3名 3 名 3名

いる．その点数を合計して，タイプ1－4に分

類する．タイプ1は最も少量の看護ケアニーズ

を，タイプ4は最も多量の看護ケアニーズを表

すものである．

当院の患者を分類すると，タイプ1は1名，

タイプ2は25名，タイプ3は24名，タイプ4は

0名であった．呼吸管理を要する気管切開患者

7名とCR患者14名は全てタイプ3に属した．

この分類表を用いることで，客観的に個々の患

者が必要としている基本的看護ケアが把握でき

た（表2）．

表2　当院の患者のタイプ

タ イ プ 得 点　 範　 囲 人　 数

1 0 ～ 2 4 1

2 2 5 ～ 4　8 2　5

3 4　9 ～ 1 2 0 2 4

4 1 2 1 以上 0

タイムスタディはあらかじめ1分刻みの用紙

を準備して，患者名と看護内容・職種・当病棟
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蓑3　タイムスタディ調査用紙

施 設 名　　　　 恒 棟 職種　　　　 庫 務

平成 3 年　 月　 日　 曜 日 lその病棟での経験 年数

時 ：分 患者 名 看　 護　 内　 容 時 ：分 患者 名 看　 護　 内　 容

16 ：3 0 1 7 ：11
3 1 12

3 2 1 3
3 3 14

34 15
35 1 6

36 1 7
37 1 8
38 1 9
39 2 0
40 2 1
4 1 2 2
42 2 3
4 3 24
4 4 2 5

での経験年数を明記するものとした（表3）．

経験年数は2カ月から5年5カ月であり，仕事

内容の慣れの差も考えられるが，新人でも一応

日常的な業務は行なえるとみなして無作為に実

施した．実施日は土・日・祭日は外泊者が多い

ので，50名の患者がそろっている月～水曜日の

3日間が妥当と考えた．

タイムスタディの結果では，気管切開患者7

名の業務量は全体の18．9％を，CR患者14名で

は45．5％を占め，呼吸管理を要する患者21名で

は64．4％と六割をこえていた．

気管切開患者の看護ケアは，気管内吸引・体

位変換が主で，呼吸器の取り扱いを行なうため，

かかわるのは看護婦のみであった．一方CR患

表4　職種別患者1人に対する業務量
（一日あたり）

（単位：分）

気 切 C R そ の 他

N S 2 ． 5 2 ． 1 0 ． 8

助 0 ． 3 2 ． 0 0 ． 8

保 0 2 ． 0 0 ． 8

※職員1人につき

者の看護ケアは主にCRの装着で

あり，スタッフ2名が組んで行な

うため，職種に関係なく全てのス

タッフがほぼ同時間かかわってい

ることが判明した．さらに，気管

切開とCRの患者一人当たりに対

する業務量を比較すると，気管切

開は2．8分であるのに対してCR

は6．1分であり，二倍以上の差が

あった（表4）．

〔考　　察〕

呼吸管理を要する患者の増加に

伴い，その他のベットサイドケア

やベットサイド外業務に影響を与えていること

は昨年の発表で明らかにした．2）個々の患者の

ケアニーズに応えるためには，測定した業務量

をもとに業務を見直すためのカンファレンスを

行なっている．また，患者自治会へ状況説明し

て，患者個々が現状の中でいかに自分らしく時

間を送るかの資料としている．従来の準夜帯で

の患者の過ごし方は，要望のままに一人の患者

に読書と音楽鑑賞など複数の援助を行なってい

たが，それを一つにするなど余暇の利用の工夫

を行い，患者・職員共に時間の使い方を考える

ことができた．

どの病院でも業務を見直すとき，優先順位を

みながら行なっているが，物理的な限界はある

であろうし，その解決をめざすには，「忙しさ

の測定」が不可欠である．

今後，呼吸管理が気管切開，CR，NIPPV

と多様化していくことが予想される．CRの業

務量が気管切開のそれの二倍もあったという結

果は，呼吸管理の多様化の中でも一つの方向性

を示唆していると思われた．
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QOL向上のためのADLチェック表の再検討

国立療養所新潟病院

保　住　　　功　　　馬　場　真由美

他12病棟スッタフ一同

〔はじめに〕

現在，ベット臥床中のDuchenne型筋ジスト

ロフィー卑児のADLは全介助の状況にある．

そこで我々は坐位を保持できることが，QOL

向上に直接つながると考えた．

そこで，坐位を保持することで，上肢機能が

どれくらい有効に利用できているかを把捉しよ

うとした．車椅子，あるいは椅子坐位が保てる

患児に対象をしぼり，上肢機能動作の面で，今

回は食事動作について検討してみた．

さらにその結果を基に，我々が，よりよい援

助を行うために，食事摂取方法に主眼をおき，

チェック表を作成した．

〔対　　象〕

車椅子，あるいは，椅子坐位保持可能なDM

D男児31名を対象とした．年齢構成は，11歳か

ら26歳，平均年齢は17±SD歳である．

〔方　　法】

実際の食事摂取場面で，どのような動きが障

害されているのかを評価するために，上肢動作

空間を検討した．

坐位で乳頭の高さ，という一定の条件のテー

ブルで，（∋紙に鉛筆で，左右，奥行き，高さを

最大努力で描かせ，各々の到達距離を測定し休

積を求めた．②同条件のテーブルで実際に食事

動作を行わせ，摂取状況を観察した．そこで，

摂取不能な患児に対しては，テーブルの高さを

変えたり，食器やスプーンの工夫をする等の一

部介助を行い，自力摂取の可否を再観察した．

（診この結果を基に，食事動作内容の再検討を

行った．

〔結　　果〕

横軸に，松家ら1）の上肢機能ステージを，縦

軸に，到達距離を示している．棒グラフはそれ

ぞれの平均値である（図1）．

図1においては，左右，奥行き，高さの順に

到達距離は少なくなっている．ステージ4まで

は，3方向ともほぼ一定であるが，ステージ5

以降になると，高さ，奥行きは徐々に減少して

いる．左右に関しては，ステージ4・5間で顕

著に減少するものの，ステージ6・8間はある

程度一定となっている．ステージ9では，3万
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E田水平距離

■■　奥行

⊂コ垂直距離

向とも著明に減少している．

この結果より，高さの因子は，肩周囲筋の筋

力低下が関与しており，奥行きの因子は肘屈曲

拘締，及び，体幹筋の筋力低下が主に関与して

いると考えられる．

次に，左右，奥行き，高さの3方向の到達距

離より，空間体積を求めた（図2）．

図2のグラフも，平均値を示してある．

ステージ5以降より著明に空間休積が減少し

ている．ステージ4と比較すると，ステージ9

では，空間体積が95パーセント以上も減少して

いる．

これらの結果より，寝たきりになると，体幹

の反動を利用できないため，残存している上肢

■l平均空荷体積

機能を有効に使えないことが予測され，ステー

ジ9よりもさらに空間体積は減少するものと考

えられる．

このことから，寝たきりにさせないための援

助が重要となってくると考えられた．

次に，同条件のテーブルで，実際に食事動作

を行わせてみると，9名が食事摂取できない状

況であった．その内訳は，ステージ8が3名，

ステージ9が6名であった．

そこで，高さに関しては，テーブルの高さを

変え，水平面に関しては，食器の配置の工夫，

改良を行い，食事摂取の可否を観察した結果，

乳頭の高さという一定条件のテーブルで，食事

摂取できなかった9名が，全て自力摂取可能と
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なっている（表1）．

同一条件のテーブルの高
さでの食事摂取状況

テーブルの高さ，食器等
の配置，工夫による一部
介助での食事摂取状況

摂取可 摂取不可 摂取可 摂取不可

22名 9 名 31名 0 名

以上の結果を基に，表4のごとく，食事摂取

方法のチェック表を作成した（表2）．

蓑2　食事摂取方法のチェック表

≡

5
両方の肘を持ち上げて

茶碗 と箸を持 って楽に食事ができる

4
両方の肘を固定 して

l
茶碗を傾けて箸で食事がで きる

3
両方の手首を固定 して

茶碗 をささえて箸で食事が きる

部

助

2

テーブルの高さ調節

茶碗は持てないが，テーブルの高 さを

調節す ることで

箸やスプーンで自分で食事が出来 る

1

食器等の配置工夫

テーブルの高さ調節 に加え，食器等の

位置や工夫で

努力を要すが 自分で食事ができる

介
助 0
食事場面を適 し，常に介助 を必要 とす

る

高さと水平面積の点では，テーブルの高さ調

節に加え，食器等の配置や工夫を行う項目を1

とし，高さの点で，テーブルの高さ調節を行う

項目を2と設定した．さらに我々は，表2の6

段階食事摂取方法チェック表を，14段階に細分

化し，そのスコアーを6段階チェック表の欄に

記入する方法を考察した（表3）．

〔考案とまとめ〕

上肢機能ステージの進行とともに，上肢可動

域空間体積の減少を観察した．中でも高さ，奥

行きが大きく関与していた．その原因として，

上肢筋位筋筋力の低下と，坐位能力の低下が考

義3　食事摂取方法のチェック義の細分化

・“＝ 摂　 取　 状　 況

自

立

5 1 3
両 方 の肘 を持 ちあ げ， 茶碗 と箸 を持 って 楽 に 食

事 が で きる．

4

12
両 方 の肘 を固定 し，茶 碗 と箸を 持 って食 事が で

き る．

1 1
両方 の肘 を固 定 し，茶 碗 と箸 を持 って食 事が で

きるが途 中で 疲か れ て，茶 碗 を置 いて食 べ る．

10
両方 の肘 を固 定 し，茶 碗 を傾 けて箸 を持 って 食

事が て ざ る．

3

9
片方 の手 で， 利 き手 を支え て著 を持 って食事 が

で き る．

8
両方 の手 首 を固定 し，茶碗 を 支え て持 って 食 事

が で きる．

7
両 方の手 首 を固定 し，茶碗 を支え て箸 を持 って

反 動を つ けて， 食事 がで きる．

部

介

助

2

6
テー ブルの 高 さを調 節 し，両 肘を 固定 し， 茶 碗

と箸 を持 って食 事が で き る．

5
テー ブル の高 さを調 節 し， 両肘 を固 定 し， 茶 碗

を傾 けてて 箸 を持 って食 事 がで き る．

4
テ ーブル の高 さを調 節 し， 両手首 を 固定 し， 茶

杭 を傾 けて箸 を持 って食 事 がで き る．

1

3
テ ーブル の高 さを調 節 し， 食器 等の 配置工 夫 で

食事 がで きる．

2
テ ーブ ルの高 さを調節 し， 食 器等 の配 置工夫 や

改良 で食 事が で き る．

1
テ ー ブルの 高 さを調節 し， 食 器等 の配 置工夫 や

改良 で食 事が で き るが，途 中で疲れて介助す る．

0 0 食 事場面 を 通 して， 常 に介助 を必 要 とす る．

えられた．このことから，坐位能力を保持する

ことで，上肢機能を有効に利用できることがわ

かった．与の結果を基にして，高さ，奥行きの

上肢到達能力を考慮した食事摂取方法のチェッ

ク表を作成した．

細分化した見方をすることにより，患児が自

力可能な部分と，援助を必要とする部分がより

明確になる．また，残存機能を最大限に活用で

き，我々が援助する際に，看護の中でより客観

的な見方や対応ができるものと考え，今後も検

討していきたい．

〔文　　献〕

1）松家　豊：上肢機能障害，祖父江免郎ら編．

筋ジストロフィー症の臨鼠　医歯薬出版，東

京，1985，plO7
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病棟ADL評価の分析と呼吸不全の関係

国立療養所東埼玉病院

青　柳　昭　雄

宮　澤　智枝子

小　谷　美恵子

〔はじめに〕

筋ジストロフィーの合併症である呼吸不全の

レベルを，現在は動脈血液ガス分析の結果によ

り把握している．呼吸不全の症状を観察できる

のは，ほとんど，末期になってからである．そ

こで，日常生活援助の手段として活用している

ADLを測定することにより，ADLの機能低下

と，呼吸不全症状の出現との関係を明らかに

する．ADLの機能低下から，呼吸不全の進

行を早期に発見するとともに，安楽な日常生

活の援助をしたいと考え検討したので報告す

る．

〔対　　象〕

7北病棟入院患児35例中のDMD児30例．

〔方　　法〕

1．DMD児30例を，石原による「呼吸障害

度分類表」により分類する．

2．呼吸不全初期・中期・末期のADL得点

と，動脈血液ガス分析の平均値を出し比較検討

する．

3．呼吸不全各期のADL平均値と，各児の

ADL得点を比較し，呼吸不全症状との相関関

係を見出す．

〔結　　果〕

ADL評価の項目は，移動・移乗・整容・入

浴・食事・服薬・排泄・更衣・電話・ラジカセ

操作の10項目とした．

分類表により分類した結果，潜在性呼吸障害

榎　本　則　子

木　下　順　子

期2例・呼吸不全初期17例・中期6例・末期5

例であった（表Ⅰ）．

表1　7北病棟患児呼吸障害度分類

石原による呼吸障害度分類表に基く

分　 類 平均 P a C O 2 人　 数

初期 45－50 47．2T orr 17名

中期 50－60 52．7T orr 6 名

末期 60以上 　 61．3T orr
C R 装着者（2名含む）

5名

PaC02の平均値は，呼吸不全初期47．2Torr，

中期52．7Torr，末期61．3Torrであった．末期

では5例中2例が体外式人工呼吸器（C・R）

を夜間のみ使用している．

呼吸不全初期では，入浴・更衣を除いて自立

できている．この時期には，呼吸不全の症状は

観られない（図1）．

中期になると，移乗・更衣は全て介助が必要

となり．移動・整容・入浴においては一部介助

が必要である．しかし，食事・服薬・ラジカセ

操作は自立できており，上肢の運動機能は残っ

ている（図2）．この時期になると，6例中3

例に下校時や食事中の肩呼吸，及び，早朝に手

指に軽度のチアノーゼを認めた．

末期では，手指機能のみとなり食事・服薬・

ラジカセ操作において37～40％の機能が残って

いる．移動は全員が電動車椅子となり，全ての

日常生活動作において，介助を要する．そして，
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図2　呼吸不全中期の病棟ADL評価平均（6例）
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移乗 移動

図3　呼吸不全末期の病棟ADL評価平均（5例）

肩呼吸・船漕ぎ呼吸・夜間の手指チアノーゼを

認めるようになる（図3）．

呼吸不全中期・末期ともに食事・服薬・ラジ

カセ操作はできている．比率は，中期が80～85

％と高値を示すのに，末期では37～40％と低く

なってくる．

次に，呼吸不全中期で4～10月までにADL

機能低下のみられたA．S．と，機能低下のみ

られなかったM．T．のADL得点と，動脈血

液ガス分析の結果を比較してみた．

A．S．は，整容・食事の項目に機能低下が

みられる．しかし，PaC02でみると4月は50．4

Torr，10月は46．8Torrとむしろ良くなってい

る（図4）．

自覚症状としての訴えはない．他覚的には移

動時軽度の船漕ぎ呼吸，入眠時の鼻翼呼吸頻脈

等が稀に観られる．

M．T．の場合は，4月にできていたADL

項目は10月にもできている．

動脈血液ガス分析は．4月はPaCO2　50．1

Torr，10月は46．1Torrと悪化はみられない．

しかし，Pa02は88．OTorrが81．8Torrとなり，

酸素分圧の低下がみられる（図5）．

呼吸不全の症状は自・他ともに認めない．

〔考　　察〕

呼吸不全が進行するに従って，ADL機能は

低下している．

各児のADLの推移と，動脈血液ガス分析と

の比較においては，ADL機能低下と，呼吸不

全の症状は一致しなかった．

ADLの機能レベルからは，中期から末期へ

の移行期になると，整容ができなくなる．この

時期が，呼吸不全症状出現の時期と一致する．

したがって，呼吸不全の早期発見には日常の生

活動作を密に観察し，わずかな症状も見落とさ

ないようにする必要がある．進行の過程から今
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上モ名　A．　S

P a C　01　　　P a Oユ

5
4
0．　4　　　　　8　3．　6

6．　8　　　　　7　7．　5

排泄

図4　A D L評価推移

後も，継時的に追跡していきたい．

【ま　とめ〕

1）病棟ADL評価を分析し，ADL機能低下

と，呼吸不全症状の出現の関係を検討した．

2）DMD児30例を，石原による「呼吸障害

度分類表」により分類した．

3）各児の動脈血液ガス分析と，病棟ADL

評価の推移を分析した．

4）呼吸不全初期では，入浴・更衣を除いて

自立できている．

5）中期では，移動・整容・食事・服薬・ラ

ジカセ操作に限定される．

6）末期では，食事・服薬・ラジカセ操作の

手指機能のみとなる．

7）整容機能は，呼吸不全中期から末期への

移行期に低下する．したがって，呼吸不全出現

の指標となる．
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図5　A D L評価推移
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成人患者の望ましい療養施設のあり方について

国立療養所川棚病院

渋　谷　統　寿

武　富　勝　朗

吉　村　万紀子

中　野　俊　彦

〔はじめに〕

私達は昭和62年度から進行性筋萎縮症成人患

者の生活実態及び意識調査を行い，成人患者の

自主性と生きがいの消退は社会性の欠如と情緒

の不安定が大きく関与していることを報告し

た1）．今回，その社会性の欠如と情緒の不安定

には生活環境の影響があると考え，成人患者に

望ましい療養施設のあり方を検討した．

〔対象と方法〕

1）当院成人病棟入院患者より，重症者及び

高度の知能障害者を除いた21名を対象とした．

その内訳は進行性筋ジストロフィー15名，シャ

ルコマリーツース2名，その他4名であった．

対象者に面接方式により入院生活についての意

識調査を行った．

2）当院成人病棟勤務経験のある看護婦42名

に対し，看護婦からみた患者の入院生活につい

てアンケート調査を行った．

3）平成3年7月7日～11日までの5日間，

当病棟で看護婦19名のタイムスタディを行った

（タイムスタディは日本看護協会作成の15分毎

のワークサンプリング方式で行った2））．その

結果を長崎県内40病院で平成2年1月17日に

行ったタイムスタディの結果2）と比較検討した．

〔結　　果〕

1）「現状での生活を維持していきたいです

か」という設問について患者の回答は「今のま

晴
　
繁
　
清

谷
　
里
　
野

野菅
　
中
　
上

金　沢

代
　
子
　
子
一

までいい」が23．8％，「入院生活に満足ではな

いが仕方ない」が61．9％，「出来ればこの環境

から逃げ出したい」が14．3％あった．看護婦へ

の同様の質問については「今のままでいい」が

2．6％，「仕方ないと思う」が15．8％，「出来れ

ば環境を変えるべきだ」が78．9％，「わからな

い」が2．7％で，環境を変えた方が良いと思っ

ている人がほとんどであった．

2）「出来れば退院したいと思いますか」と

いう設問では患者は57．2％が「はい」．42．8

％が「いいえ」と答えている．看護婦へのアン

ケートでも73．7％の看護婦が「患者は退院した

方がいい」，18．4％が「退院しない方がいい」，

7．9％が「わからない」と答えている．

3）「環境や設備が整えば実際に退院するこ

とは可能だと思いますか」の問いに76．1％の人

が「はい」，23．9％の人が「いいえ」と答えて

いる．また，看護婦の92．1％が「はい」と，

5．3％が「いいえ」，2．6％が「わからない」と

回答している．

4）毎日の生活に医師は必要だ思いますか」

という設問では「常に必要だと思う」が38．6％，

「具合の悪い時だけ必要」が42．9％，「必要と

思わない」が19．0％であった．一方，看護婦の

アンケートでは「常に必要と思う」が30．0％，

「具合の悪い時だけ必要」が27．5％，「必要と

思わない」が27．5％，未回答が15．0％であった．
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蓑1タイムスタディの結果の比較
50

最内40病院
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これらの結果より普段の生活に医師は常に必要

でなく，健常者が病院を必要とする感覚に近い

と考えられる．

5）タイムスタディの結果では，直接看護に

関わる時間の割合は一般病棟の29．9％に対し当

病棟は55．9％と約2倍を占め，逆に診療・治療

の補助業務は一般病棟の21．4％に対し当病棟は

わずか6．7％であった（表1）．

直接看護について分析すると当病棟では身体

の清潔，食事の世話，排泄の世話，安楽（体位

交換）が大半を占めていた（表2）．

また，患者は「日常生活の介助は誰にして欲

しいですか」という問いに対し61．9％が「看護

婦」，23．8％が「誰でも良い」，14．3％が「自

分で出来る」と答えている．看護婦にして欲し

い理由としては「今までしてもらっているか

ら」，「慣れているから」などの理由が多く，

「安心感がある」「皮膚疾患などきちんと観て

もらえるから」という意見も聞かれた．逆に「看

護婦以外の人だと不安に感じる点は何ですか」

という問いに対し，「誰であっても慣れていれ

ば不安はない」と答えている．

〔考案とまとめ〕

今回の調査で得られた結果は次の通りである．

①患者は現状の入院生活に不満で，環境や設備

が整えば退院を希望している．（∋看護婦からみ

ても大多数の患者は条件が整えば退院可能であ

る．③成人患者に現状の医療休制は必要でなく，

介護があれば充分と考えられる．

そこで家庭への退院を考えると，経済的問題

や介護力の問題があり，家族と患者の関係にも

問題を感じる家族もある．自分の生活を病院で

確立してしまっている成人患者にとって家庭に

帰ることが幸せとも言い難い．そのため，今後

は病院と家庭との問をっなぐような中間施設の

あり方の検討が必要と思われる．そこで，一例

として私達の理想の施設を考えてみた．出来れ

ば一人，または夫婦，兄弟，親しい友人といっ

た少人数の単位でそれぞれの生活が出来ること，

そして出来るだけ介助が少なくてすむようにそ

の人の障害度に併せた設備を整えた上で，訪問

看護のためのスタッフを常設することが望まれ

る．また，事故の起こるリスクは高いので非常

電話など連絡網の整備が必要である．

今後，中間施設などの検討がなされ，このよ

うな施設が実現すれば，患者はもっと生きがい

のある，人間らしい生活が出来るのではないか

と考える．そして，今の進行性筋ジストロフィー

の子供達が成人となって，生きがいのある生活

を送れるよう望ましい援助のあり方を考えてい
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表2　県内40病院と当病棟のタイムスタディの比較〈直接看護〉

県内40病院平均

0　　　　　　　　　　5　　　　　　　　　　10　　　　　　　　　15％

くべきであろう．　　　　　　　　　　　　　　　症の療養と看護に関する臨床的・心理学的研

〔文　　献〕　　　　　　　　　　　　　　　　究研究成果報告邑1989，p311

1）渋谷統寿ら：進行性筋萎縮症疾患成人患者　　2）看護婦職能委員会報告「基準看護を考え

の生活及び意識調査一第2報－．昭和63年度　　る」，日本看護協会長崎県支部職能集会資料

厚生省神経疾患研究委託費筋ジストロフィー　　　集，1991，p3
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筋ジストロフィー病棟での夜間帯における災害発生時の対応について

国立療養所箱根病院

村　上　慶　郎　　　斉　藤　晶　子

芝　崎　雅　子　　　奥　津　良　子

山　崎　ゆみ子　　　高　橋　登樹雄

柏　木　百合子　　　山　崎　朱　美

鍋　田　芳　子　他第七病棟スタッフ一同

〔はじめに】

当筋ジストロフィー病棟では疾患の進行によ

り災害時自力で避難できない患者が多く，夜間

の救護法としては全員が担送となっている．さ

らに今後ますます重度化が予想され　呼吸器使

用者も増加するものと思われる．このような現

状を考えると勤務者の少ない夜間帯に災害が発

生した場合，いかに安全に避難させるかが問題

となってくる．

病棟全休の避難訓練は定期的に行なっている

が，筋ジストロフィー病棟としての具体的なも

のがないため，避難時の搬出方法について検討

し，手順表と防災点検チェックリストを作成し

たので報告する．

〔研究目的〕

夜間帯の災害発生時に患者を安全に避難搬出

できるようにする．

〔病棟の紹介〕

1．患者の現状

入院患者35名，男性23名，女性12名．

疾患：筋ジストロフィー22名．

筋緊張性ジストロフィー12名．

その他の神経難病疾患1名．

この中には気管切開患者4名と呼吸器装着者

3名が含まれる．

年齢：最高75歳，最低25歳，平均52歳．

体重：最高74kg．最低24．4kg，平均46．1kg．

身長：最高168cm．最低140cm，平均157．1cm．

合併症：体幹四肢の変形拘給のある患者19名，

視力聴力障害のある患者8名．

移動別：電動車椅子使用者15名，手動車椅子

使用者9名，独歩5名（歩行器使用者3名を含

む），寝たきり6名．

ただし昼間は電動及び手動車椅子を使用して

いる患者も夜間帯にベッド臥床の状態から自力

で車椅子へ移動できるのはわずか3名であり，

実際に車椅子が作動できるまでにはベッド上起

坐，乗車，体位調整の介助が必要なためかなり

の時間を要する．また車椅子は充電時間に当て

られているため避難時すぐに患者の側で使える

状態ではない．また当病棟の特徴として筋緊張

性ジストロフィーの患者が全患者の1／3を占

め，疾病の進行から判断力理解力に乏しい患者

が多く，特に夜間の災害発生時にはパニック状

態となる可能性が考えられる．

2．病棟の構造

鉄筋二階建の二階に位置し非常口としては病

棟出入口と専用非常口の2ヶ所があり，避難通

路はいずれもスロープになっていて傾斜や急

カーブの場所があるため，夜間帯車椅子での通

行には危険を伴うことが予測される．部屋の構

造は出入口に段差はなく，病室のドアは常に開

－79－



故の状態になっており，6人部屋5室，4人部

屋2室，個室2重になっている．スプリンクラー

及び防火扇が設置してある．ベットは幅83皿と

91cmのものを使用している．

3．職員の現状

看護婦，看護助手を含め17名の構成で，平均

日勤者数は6～7名，夜勤は準夜勤深夜勤各2

名で行なっている．

〔研究方法〕

1．搬出方法の検討（表1）．

簑1搬出に用した時間（ベットの場合）

　 過 程

搬 出人数

全 員 を

ベ ッ トに
乗 せる迄

ベ ット

サイ ド～
非常 口迄

非常 口～
学院前迄 トータル

5 人乗せた　場 合　278kg
1 分 55 秒 15秒 1 分 28秒 3 分 38秒

3 人乗せた　場 合

150kg
56 秒 10秒 1 分 7 秒 2 分 13秒

（∋坐位と臥位でベッド上による搬出を試みる．

（93人で150kg，5人で280kgがベッド上に乗

り搬出を試みる．

③搬出用ベッド16台を決め，蛍光テープで印

をつける．

2．夜間の避難誘導手順の検討（表2）

夜勤者Aをリーダー，Bをフリーとし役割分

担を明確にし，手順表は電話の設置場所に掲示

する．

3．夜間避難時の放送要項を作成する．

一斉放送の内容をナースコールボードに示し，

ゆっくりした口調で繰り返す（表3）．

4．呼吸器使用者救急セットを作り患者といっ

しょに搬出し，屋外で対応できるようにする

（表4）．

5．防火点検チェックリストの作成

病棟を場所別に分け項目をゆっくり各勤務帯

表2　夜間の避難誘導手順

A（リーダー）　　　　　　　B（フリー）

A

一斉放送 非常口ドア
段差板の設置
救急用セットを
ベットに乗せる

搬出準備
1　避難用ベットに患者移動
2　ベット柵を付けキャスターを外す
3　非常口までベットを搬出する

病棟内最終確認　　　非常用物品持出し
本部へ報告（患者数・状況）

蓑3　夜間避難時の放送要項

一斉チャイムの後

「皆様にお知らせ致します．

只今（場所）より（災害の種類）が発

生いたしました．

これから病棟の（避難方向）から避難

を始めますので，看護婦が伺うまで，

慌てずに，そのままベットでお待ち下

さい」

義4　呼吸器使用着用救急セット

吸引用カテーテル

（16Fr14Fr各3本）

コネクター

0．02％ヒビテン液500ml

蒸留水　500ml

ポータブル吸引器

錨子（ピンセット）

アンビュー

6本

個
本
本
台
本

6
　
3
　
3
　
1
　
3

のリーダーがチェックをし，不備な点は日勤帯

で補充整備をして次の勤務帯へ申し送る（表

5）．
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蓑5　防災点検チェックリスト

場だ 点　　 検　　 要　　 項 ●○ 0 ●

非
避常

1 非常灯が点灯しているか

2 非常口付近，廊下に障害物はないか

笹口 3 定位置に段差用板が置いてあるか

通
路
4 非常口 ドアの固定用紐は使用に耐えられるか

5避難通路に．障害物となる物はないか

〔結果と考察〕

1．搬出方法としては全員担送であるためベッ

ド，ストレッチャー，担架が考えられたが，複

数運べてすぐに利用できるものとしてはベッド

が最適と考えた．筋力低下により坐位バランス

が悪く，坐位では転倒の危険性があり，全員臥

位で搬送した方が安全であった．臥位でベッド

に乗れる人数としては，体型を考慮すると2～

3人であり，また搬出時も3人以上ではベッド

が動くまでに時間がかかり，カーブ，スロープ

ではコントロールがしにくく危険であった．実

際に避難路を搬出してみたところ，ベッド使用

に問題はなかったが，車輪にゴミが巻き付いた

り，石ころでベッドが動かなくなったりと，通

路の点検整備の必要性を再認識し，チェックリ

ストの中に加えた．

2．手順表に従い実施してみると，柵にコード

が巻き付いてすぐに搬出できなかったり，非常

口の段差板の穴がうまくかみ合わなかったり，

自家発電のコードがきちんと巻かれていなかっ

たため，スムーズに引けなかったりと，普段は

気がつかない細かい不備な点がみつかった．さ

らに今まで夜間帯にAB看護婦が効率よく動く

にはどのようにすればよいのかはっきりしてい

なかったが，具体的な手順表を作成し

たことで，動きがスムーズになり役割

が意識づけちれた．

3．一斉放送では事前に模擬訓練の実

施について説明しておいたが，放送後

すぐに緊張した顔でナースコールをし

てきた患者もあった．看護側でも放送

要項を掲示してあるのにもかかわらず

言葉が途切れ，緊張してふるえたりし，

あわてた状態が伝わってしまった．不

安をいだかせないよう放送するには，

何度も練習し慣れておくことが大切であり，わ

かっている言葉でもいざとなると出てこないの

で，掲示は必要であると考えられる．

4．重症者用救急セットは片手で持つには重く，

患者の足元に置く時に下肢の上に置かないよう

注意が必要であり，患者の安全を妨げない置き

場所と軽量化の工夫が必要である．

5．チェックリストは最初10分位かかったが，

慣れてくると日頃見過ごしていたことや，何が

災害の原因になるか，避難時の妨害になるかを

各自が認識でき4～5分でチェックできるよう

になった．

〔おわリに〕

今回の研究を行なった結果，日頃からの訓練

と点検の重要性を再認識した．自力で避難でき

ない多くの患者をかかえている病棟では日頃よ

り看護婦の防災に対する意識を高め，訓練を杜

続していくことが大切である．今後も訓練を繰

り返し，現状に即した具休的な対策を検討して

いくことが必要であると考えられる．さらに

チェックリストを業務の中に定着させていき，

これからも患者の安全確保のために努力してい

きたい．
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長期入院筋ジストロフィー患者の家庭実態調査

国立療養所筑後病院

岩　下　　＼宏

林　田　ヨシミ

前　川　静　子

山　口　寿　子

〔はじめに〕

当院入院中の成人筋ジストロフィー患者（20

歳以上）は，現在56名で，その内40歳以上は34

名（61％）を占めている．これら成人患者が小

児筋ジストロフィーと異なる点は，病状の進行

が緩徐であり入院10年間におけるADLの低下は，

わずか平均値6．2／100である．患者にとって病院

は長期にわたる生活の場となり，社会に向ける

関心がうすれて無気力，孤立的に療養生活を

送っているようにみえる．また患者家族も現状

に流され，年々面会が少なくなり，保護者変更

などに伴い病院への全面依存の傾向にある1）．

そこで私達は長期入院患者家族の患者に対す

る気持や家庭の実態を知るためにアンケート調

査，家庭訪問ならびに長期入院患者の年間自宅

外泊回数調査を行ったので報告する．

対象　入院10年以上の患者家族16名

方法　郵送によるアンケート調査

家庭訪問

外泊回数調査

〔結　　果〕

1　アンケートの結果

1）入院させて良かったと思われますか

良かった　　6名

理由：安心して預けられる．

高齢で介護してやれない．

介護の必要がなくなり患者への気づ

古　賀　美帆子

平　川　　　瞳

大　津　美佐子

内　田　勝　則

かいがなくなった．

回答なし　10名

2）外泊させたいと思いますか

出来るだけ

協力者があれば

少々むりをしても

させられない

名7
　
　
8
　
　
3
　
　
2

（重複回答）

3）外泊時どんな気持で介護していますか

気持ち良く世話をしたい　　　　　8名

自分の生活の一部である　　　　　7

元気な間は何とか世話をしたい　　7

親子のつながりで面倒を見ている　5

自分だけが苦労している　　　　　2

仕方がない　　　　　　　　　　　0

（重複回答）

4）面会後どんな気持ちで帰られますか

安心し，また面会に来たい　　　13名

面会のたびに年々疲れを感じる　　3

当分来たくない

遠距離のため来れない

回答なし

（重複回答）

5）退院について

全く考えていない

時々考える

退院できない
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近くに施設があれば移したい　　　6

（重複回答）

6）入院時家族が考えた入院期間

1～2年　　　　0名

5年　　　　　　0

5～10年　　　　5

終りの場所　　　2

考えなかった　　9

7）今後の入院期間は何年位と思いますか

5年未満　　　　3名

10年未満　　　　4

10年以上　　　　5

20年以上　　　1

回答なし　　　　3

2　家庭訪問の結果

2例に対し外泊をすすめその際に家庭訪問を

行った．その1例を報告する．

写真1妻と自宅でくつろぐ患者

患者は52歳男性，ベッカー型筋ジストロ

フィー，ADLは半介助で車椅子生活病院から

自宅までの距離120km．

妻も障害者であり，患者である夫の介護は充

分に出来ず，帰って来て欲しい気持はあっても，

協力者がいないため外泊できなかった．

また，患者自身からの外泊希望もなく今回す

すめられて，病院車を利用しての外泊であっ

た．家庭での患者は日頃の攻撃的な態度はみら

写真2　自宅前・病院車の迎えで帰るところ

れず，笑顔をみせ緩やかであった．自宅は市営

アパートで住宅改造の余地はなく，車椅子での

生活は無理と思われた．

3　外泊回数調査

図1は，対象者の年間自宅外泊回数の推移で

ある．昭和57年度は1人平均3回であるが年々

減少し，ここ数年全く外泊しない患者が6～10

名おり，平成2年度では平均0．7回となってい

る．

図1年間自宅外泊回数（平均）の推移
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【考　　察〕

長期入院患者が外泊出来ない理由として，保

護者が高齢で介護できない，介護の協力者がい

ない，入院時より患者を考慮した家屋の改造が

されていない．また，なぜ自分だけが苦労をし

なければならないのかと思う家族の気持や，長

期入院のため患者の家庭での存在感がうすらぐ

ものと考える．患者を入院させていれば，緊急

時の処置や治療が受けられ，家族の仕事も継続

でき患者に対する気づかいもなくなり，筋ジス

トロフィー病棟という特殊性からも，大半の家

族が入院当初から，退院については考えていな

いことが分かった．今後の入院期間は，ほとん

どが10年以上と答えており，更に入院が長期化

すれば，増々家族は祓遠となり，保護者不在と

いう事態が生じてくると考えられる．家庭訪問

では，介護面の指導を行い家族の話をじっくり

聞くことができ，相互の理解を深めることが出

来た．そして何より患者にとっては，家庭が一

番の安息の場であることを確信した．

〔ま　と　め〕

（Dアンケート調査と家庭訪問により，長期入院

患者の家庭実態調査を行った．

（9長期入院になるほど，外泊面会が減少してい

る．

③入院当初家族が考えた入院期間は5～10年で

あり，更に，これからの入院期間は10年以上

である．

④病院への全面依存となっている．

以上のことから，更に進めて今後の在宅ケア

に向け検討していく必要があると考えられた．

〔文　　献〕

1）武田　弘ら：成人病棟における家族とのか

かわり－懇親会を通して家族とのつながりを

深める∴　筋ジストロフィー症の療養と看護

に関する臨床的・心理学的研究班報告書，

1990，p52
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長期入院患児（者）の家庭訪問指導について（その1）

国立療養所鈴鹿病院

高　井　輝　雄　　　岡　森　正　吾

野　尻　久　雄　　　黒　岩　長　造

〔はじめに〕

当院では，長期入院患児（者）に春，夏，冬

の3回にそれぞれ1週間前後の帰省を促し，と

もすると薄れがちな親子関係の維持に努めてい

る．他方，病状の進展は帰省期間内の家族援助

においても経年的に明らかな問題変化が生ずる．

そこで，この期問を中心に児童指導員，保母，

看護婦，医師がチームを組んで入院患者が円滑

に帰省ができるように家庭訪問指導を実施して

いる．

今回は，こうした家庭訪問の調査結果，課題

等を中心に報告する．

〔対象者及び調査内容〕

家庭訪問指導は昭和63年の夏帰省から実施

し，現在までに45症例を行なった．病型内訳は

DMDが34例ともっとも多く，以下BMD4例，

CMD3例の順である（表1）．

蓑1　家庭訪問指導患者
病型別・年齢段階別内訳（N＝45）

年齢 段 階 小 学 生 中 学 生 高 校 生 成　 人

病 型　　 歳 ） 7 － 1 2 1 3、 1 5 1 6－ 1 8 1 9－ 2 8

D　　 M　　 D 5 6 1 3 10

B　　 M　　 D 3 1

C　　 M　　 D 2 1

脊 髄 性 筋 萎 縮 症 1

M　　　　　　 D 1

そ　　 の　　 他 1 1

訪問地域内訳は愛知21例，三重14例，静岡10

例である．

調査内容は，（∋家庭環境（介護状況・家屋構

造），②患者の生活実態，③帰省に伴う家族の

主訴，④地理的問題等であった．

〔結果及び考察〕

介護者の内訳は，45例中33例が母親であった．

また，3例では，日中は一人で生活をしている

現状が確認された．これら3例のうち2例が

DMDで，双方とも障害度は6度であった．理

由としては患者の入院後に母親が仕事につき，

休みがままならないとのことであった．少数で

はあるものの，患者の安全性では大きな問題と

課題が認められた（表2）．

表2　主な介護者内訳（N＝45）

　 年齢段 階

介護別
小学 生 中学生 高校生 成　 人

母　　　　　 親 3 7 12 11

祖　　 父　　 母 2 2 1

兄　 弟　 姉　 妹 2

伯　 （叔 ）　 母 2

日中一人 でい る 1 2

入浴介護の状況は，桶式の浴槽等もあった．

浴槽としては十分なものではないが，介護には

父親や兄弟の協力もあり，問題は少なかった．

トイレ介護は，母親だけがおこなっている状

況が多かった．器具は洋式やポータブル便器が

主で，中でも障害度7，8度ではポータブル使

用が多かった．変形が強い患者の座位での安定

性から考えても，便器の工夫や改善が必要で

あった．母親からも患者にあったポータブル便

器の紹介が求められた（表3）．
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表3　障害産別トイレ器具使用状況（N＝45）

障害度 Ⅰ Ⅱ・Ⅲ・Ⅳ Ⅴ Ⅵ Ⅶ Ⅷ

トイ レ器具 N ＝ 1 N ＝ 7 N ＝ 1 N ＝ 8 N ＝ 10 N ＝＝18

洋 式 ト　イ　 レ 5 1 3 3 5

和 式 ト　イ　 レ 1 1

ポー タブル便器 1 5 6 9

ゴ　 ム　 便　 器 1 4

家屋の改造個所は，専用トイレ設置4例，浴

室改造4例，室内段差除去3例，階段改造1例，

スロープ設置1例であり，改造家庭は少なかっ

た．入院後に改造されたのは，専用トイレ2例，

階段段差改造やスロープ設置であった．経済的

な理由も考えられるが，家屋改造が介護の軽減

負担という関係ではとられていないことが理解

できた．なお，ターミナル期の患者においては，

自助具が母親の工夫で制作されている家庭が多

いことが確認された．

生活実態でも，余暇の過ごし方は座位姿勢で

テレビやファミコンを行なっている症例が大部

分であり，時間的にも多く費やされている傾向

があった．特徴としては，小・中学生に家族旅

行が企画されていた．進行が顕著になる前に親

子の思いで作りが必要との考えが推察された．

全体に見ると生活リズムは不規則であった（表

4）．

表4　余　暇　行　動

小学・中学性　　　高　校　生　　　成　　　人
（N＝14）　　　（N＝17）　　　（N＝14）

・ゲ　ー　ム　　・テ　レ　ビ　　・テ　レ　ビ

・テ　レ　ビ　　・ファミコン　　・パソ　コ　ン

・勉　　　強　　・勉　　　強　　・読　　　書

・雑　　　誌　　・ワープロ　　・雑　　　誌

・訓　　　練　　・散　　　歩　　・音楽鑑賞

・兄弟と遊ぶ　　・雑　　　誌　　・午　　　睡

・家族旅行　　・読　　　書　　・散　　　歩

主な訴えを障害度別に見ると，主とし

て障害度4度まででは訓練について，5

～6度では帰省期間について，7，8

度は緊急時の対応，CR機器のトラブル

の不安などであった．指導及び対応とし

ては，障害度4度までの段階では訓練内

容の理解と訓練手技の指導，子育ての姿

勢の育成を，5，6度では体重増加と介助姿勢

習得，趣味活動の拡大が課題であった．7～8

度ではCR機器などの事前習熟指導，地域保健

婦の協力依頼，主治医による近隣医への紹介が

重要であった（表5）．

地理的問題として，帰省の状況を見てみると，

帰省に要する片道の時間が2時間以内が約半数

であった．また，使用者は普通車で寝た姿勢で

帰省する症例が多かった．なお，このような症

例の多くでは，帰省に要する移送が身体的疲労

になり，回復を考えると1週間前後では短期間

とする意見が多かった．三斥えにあった家族の帰

省期間との考えに患者との相異があった（表6）．

〔ま　と　め〕

1，帰省時における介護者は主に母親であった．

中でも更衣，排泄．車椅子等の援助は日常的に

経験が少ないため負担が増大していることが考

えられた．

2，障害受容を考えた家屋改造は，保護者の援

助意識としては少なかった．むしろ，ターミナ

ル期における自助具等に関心が強いことが理解

できた．

3，家族における帰省のとらえ方は，親子の絆

として重要視されていたが，障害の進展からは

家族自身の不安が増強し，帰省期間の見直しが

必要と考えられた．

以上の結果を基に．さらに家庭訪問の総合的

援助方法を確立することが課題と考えられた．
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主　　三斥

障
害
度
Ⅰ
～
Ⅳ

障
害
慶
Ⅴ
～
Ⅵ

障
害
度
Ⅶ
～
Ⅷ

蓑5　障害別の主訴・指導内容

指導及び対応

・夜 間装具の任用 と必要性 について

・起立 訓練方 法 につ いて

・廿へ の行動 の対応 について

・おや つ等 の量 につ いて

・帰省期 間の調整につ いて

・夜間装 具の必要性 について

・トイ レ ・車 椅子等の介助負担について

・父子関 係につ いて

・日常生活 に必要な 自助異の情報について

・帰省期 間につ いて

・E C R 機器 の トラブル不安 について

・夜間 の体位 交換の介助負担 について

・食事 内容 について

・近隣 に緊急 時対応が 出来 る医師がい ない

帰省に要する時間（方道）

1時間以内（15例）

2時間以内（13例）

3時間以内（7例）

4時間以内（7例）

5時間以内（3例）

ヰ

三

三

ヰ

三

・訓練の重要性を指導

・傾斜台の作り方を説明

・基本的生活習慣の指導

・発達な説明としつけについて指導

・変形と訓練の関係について指導

・趣味活動及び作業療法について説明

・親子関係とコミュケーションの重要性に

ついて説明

・入浴 ・トイ レ介助の援助姿勢の指導

・機器の点検と使用上の説明

・市町村保健婦への協力依頼

・・近隣医への紹介

・タイ ドレナージ等の看護指導

・栄養指導

蓑6　帰　省

帰省に使用する車種

普通自動車

ワゴン車

タクシー

普通自動車

ワゴン車

リフトワゴン車

普通自動車

ワゴン車

タクシー

普通自動車

ワゴン車

タクシー

普通自動車

ワゴン車

キャンピングカー

状　況

乗車姿勢

（13例）寝た姿勢（5例）

（1例）

（2例）寝た姿勢（1例）

（9例）寝た姿勢（3例）

（2例）
（2例）寝た姿勢（2例）

（5例）寝た姿勢（4例）

（1例）寝た姿勢（1例）

（1例）
（3例）寝た姿勢（1例）

（3例）寝た姿勢（2例）

（1例）

（1例）
（1例

（1例）寝た姿勢（1例）
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座位姿勢（8例）

座位姿勢（1例）

座位姿勢（1例）

座位姿勢（6例）

座位姿勢（2例）

座位姿勢（1例）

座位姿勢（1例）

座位姿勢（2例）

庄位姿勢（1例）

座位姿勢（1例）

座位姿勢（1例）

座位姿勢（1例）



長期入院患児（者）の家庭訪問指導について（その2）

国立療養所鈴鹿病院

高　井　輝　雄　　　岡　本　和　子

岩　井　陽　子

〔はじめに〕

当院では長期入院患児（者）の定期帰省期間

に家庭訪問指導を実施し，保母もチームの一員

として指導に参加している．

今回，私達は長期入院患児（者）の生活状況

と帰省に対する意識を主に，事前のアンケート

を基に家庭訪問調査を実施したので報告する．

〔対象及び調査内容〕

アンケート調査の対象患者は33例であった．

その内，訪問対象患者は兄弟2例を含む21例で

あった．訪問地域内訳は愛知県10例，三重県5

例，静岡県4例であった．

家庭訪問は平成3年の春，夏の2回で行なっ

た．

アンケートならびに訪問調査内容は，1）家

庭での日課，2）余暇の過ごし方，3）帰省に

対する考え方の項目で行なった．

〔結果及び考察〕

日課をアンケートから見ると，起鼠　食事，

就寝の生活行動では1日の生活リズムが不規則

な傾向の症例が多く見られた．また，朝食，昼

食の間隔が非常に短く問題を認めた．このよう

な傾向は，年齢段階別にみても同様であった

（表1）

訪問調査から日課を見ると，特に午前中では，

パジャマ姿でいる症例，布団の上でテレビを見

ているといった症例が多く観察された．

食事援助では，起床が遅いため昼食が朝食を

兼ねるという実態も観察された．

（AM）
6

7

8

0

10

11

12

（PM）

l

2

3

4

5

6

7

8

9

10

11

12

義1年齢別　日課

小　字　生
（N＝10）

中嘉事生
（N彗17）

成人（女子）
（N…8）

‖l
艦　食　入

床　事　給

畿
嚢

家庭では当然のことながら，患者の甘えの行

動が多く，生活リズムは病院，家庭と使い分け

られていた．しかし，生活の潤いという観点で

は充実感，満足感が欠けるのではないかと推察

された．

朝食摂取が少ない傾向については，今後は母

親への栄養指導も必要と考えられた．

アンケートの余暇の過ごし方では，年齢を問

わず午前，午後ともテレビ，ゲーム，一人遊び

といった内容が上位を占めていた．午後では車

椅子使用患者に散歩が取り入れられていたのが

特徴であった（表2）．
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