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井　内　明　江・　細　川　千恵美・佐　藤　由　美

板　東　君　江・＊多田羅　勝　義・里　村　茂　子

水　谷　　　滋・　松　家　　　豊
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筋ジストロフィー患者の航空機旅行中の低酸素血症 171

国立療養所徳島病院 ＊多田羅　勝　義・里　村　茂　子・乾　　　俊　夫

足　立　克　仁・水　谷　　　滋・松　家　　　豊

デュシェンヌ型筋ジストロフィー在宅患者の親指導 174

1）国立療養所下志津病院 関　谷　智　子 1）・清　水　　潤 1）・＊本　吉　慶　史 1）

2）国立精神・神経センター武蔵病院 川　井　　　充 2）

筋ジスデイケア患児(者)の病棟との10年間の関わりについて 176

国立療養所長良病院 水　野　真由美・　坂　口　えみ子・高　橋　妙　子

長谷川　　　守・　高　橋　てる子・岩　越　康　真

山　田　重　昭・＊二　村　敦　朗

在宅患児を対象とした『体験入院』の取り組み（第3報）

－筋ジス患児の系統的ケアへの考察－ 178

国立療養所宇多野病院 松　本　浩　幸・＊小　西　哲　郎・光　吉　　　出

岡　田　文　和・　山　崎　カヅヨ・門　間　美　晴

渡　辺　和　代・　廣　瀬　千　枝

在宅患者通所施設の健康管理に関する実態調査 181

国立療養所宇多野病院 南　　　令　子・島　田　美　紀・永　田　奈津子

小　林　朱　美・河　合　常　美・渡　辺　和　代

光　吉　　　出・白　坂　幸　義・小　山　洋　子

＊小　西　哲　郎

在宅介護者の疲労に関する実態調査 183

国立療養所宇多野病院 江　口　由　子・　堀　内　香　住・近　藤　大　作

木　村　安　希・　新　谷　千　絵・玉　井　葉　子

三　谷　美　紀・　廣　瀬　千　枝・小　山　洋　子

光　吉　　　出・＊小　西　哲　郎

在宅患者の生活行動調査 186

国立療養所松江病院 吉　岡　恭　一・直　江　みゆき・　奥　田　恵　子

鈴　木　一　男・河　原　仁　志・＊下　山　良　二
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ボランティア・心理

ボランティア導入によるQOLの向上　－児童指導員共同研究－ 189

1）国立療養所長良病院　　　　　長谷川　　　守 1）

2）国立療養所岩木病院　　　　　菊　池　紀　彦 2）・＊五十嵐　勝　朗 2）

3）国立療養所下志津病院　　　　輿　石　裕　次 3）

4）国立療養所新潟病院　　　　　鈴　木　　　孝 4）

5）国立療養所箱根病院　　　　　亀　井　俊　治 5）

6）国立療養所鈴鹿病院　　　　　愛　田　弘　美 6）

7）国立療養所宇多野病院　　　　松　本　浩　幸 7）

8）国立療養所青野原病院　　　　富　岡　由　之 8）

9）国立療養所松江病院　　　　　吉　岡　恭　一 9）

10）国立療養所南九州病院　　　　今　村　葉　子 10）

デュシェンヌ型筋ジストロフィー患者の生きがいへの取り組み

－喫茶サロンのボランティア活動を通して－ 191

国立療養所西多賀病院 杉　原　千　春・　青　木　勝　彦・島　貫　直　子

山　崎　宣　之・＊斎　藤　　　博・本　郷　智恵子

ボランティアの患者情報の提供について　－個人カードの検討－ 193

国立療養所東埼玉病院 中　村　紀　子・天　田　美由紀・吉　岡　千恵子

小川原　智　美・奥野木　麻記子・清　宮　よし子

小　川　徳　栄・宗　廣　みな子・村　谷　公　子

＊田　村　拓　久

ボランティア交流によるQOLの向上と危険防止について 196

国立療養所新潟病院 赤　沢　冷　子・平　澤　寿　恵・小　池　ゆみ子

柳　　　久　子・西　尾　れい子・松　岡　愛　子

＊近　藤　　　浩

職員ボランティア導入についての検討 198

国立療養所箱根病院 西　田　智江子・　村　上　英　子・大　塚　希代子

佐　藤　明　江・　大　木　キワ子・田　中　雪　代

小　原　和　子・＊青　戸　和　子

中高生を対象にした施設体験を実施して 201

国立療養所長良病院 小　林　不二也・長谷川　　　守・　高　橋　てる子

中　村　美代子・宮　川　百合恵・＊二　村　敦　朗

筋ジストロフィー患者に対するボランティア活動の発展を目指して　－3年間のまとめ－ 203

国立療養所兵庫中央病院 田　淵　美奈子・　小　西　史　子・松　本　睦　子

広　野　やす子・　東　影　寛　久・中　西　　　孝

奥　野　信　也・＊陣　内　研　二
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筋ジストロフィーボランティア工房を開いて 206

国立療養所徳島病院 河　野　　　誠・川　合　恒　雄・　山　本　顕　夫

松　本　恭　子・岸　田　喜美江・＊多田羅　勝　義

水　谷　　　滋・松　家　　　豊

筋ジス患者の社会福祉協議会ボランティア参加によるQOLの向上 209

国立療養所筑後病院 田　島　恵　子・　田　頭　美恵子・高　橋　初　子

前　田　綾　子・　真　子　久　子・橋　本　真智子

荒　川　光　子・＊河　野　和　江

ボランティア養成の取り組み（第2報）　－受け入れ状況と体制づくり－ 212

国立療養所再春荘病院 上　釜　光　輝・岡　村　俊　彦・　西　田　明　美

森　北　美津代・宮　川　友　子・＊直　江　弘　昭

ホームページ作成に関わって 214

国立療養所新潟病院 内　山　正　子・南　雲　壹　巳・　渋　谷　みや子

名　達　加代子・矢　代　ひさ子・＊近　藤　　　浩

筋ジストロフィー者のためのパソコン入力装置の検討（その3） 217

国立精神・神経センター武蔵病院 花　岡　　　繁・森　田　浩　之・宮　本　　健

三　牧　正　和・須　藤　　　彰・佐々木　匡　子

＊川　井　　　充

箱根病院におけるパソコン通信使用環境の現状と今後の課題 219

国立療養所箱根病院 亀　井　俊　治・稲　永　光　幸・菅　野　理　恵

＊青　戸　和　子・春　原　經　彦

発達の遅れた筋ジス患者に対するパソコン活動　第2報 221

国立療養所長良病院 中　村　美代子・宮　川　百合恵・長谷川　　　守

＊二　村　敦　朗

筋ジス患者のマルチメディアの活用状況 223

1）国立療養所宇多野病院 門　間　美　晴 1）・＊小　西　哲　郎 1）・光　吉　　　出 1）

岡　田　文　和 1）・　山　崎　カヅヨ 1）・松　本　浩　幸 1）

2）京都文教大学人間学部 名　取　琢　自 2）

重症化していく患者の心理的変化に関する研究

－サークル活動及び個人活動を通して－（第3報） 226

国立療養所刀根山病院 久保田　千　恵・西　澤　悦　子・岸　本　和　男

＊姜　　　　　進

パソコン利用を通じてみたQOLの一考察 228

国立療養所西奈良病院 高　橋　　　博・　中　川　委久子・笠　井　眞　一

廣　畑　生久世・＊村　上　宜　也
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国立療養所におけるパソコンの活用 229

1）(社)日本筋ジストロフィー協会 矢　澤　健　司 1）・河　端　静　子 1）・＊貝　谷　久　宣 1）

米　園　弥　生 1）・水　口　道　雄 1）・　佐　藤　隆　雄 1）

山　田　栄　吉 1）・鈴　木　敏　明 1）・　藤　井　康　久 1）

梶　山　正　三 1）・田　野　芳　博 1）・　山　下　ヤス子 1）

斎　藤　恵　司 1）・加　藤　一　美 1）

2）国立療養所八雲病院 二　川　善　昭 2）

国療入所者の個人用回線を使用したパソコンライフ 233

1）国立療養所東埼玉病院 高　橋　一　也 1）

2）(社)日本筋ジストロフィー協会 ＊貝　谷　久　宣 2）・河　端　静　子 2）・水　口　道　雄 2）

佐　藤　隆　雄 2）・山　田　栄　吉 2）・鈴　木　敏　明 2）

藤　井　康　久 2）・梶　山　正　三 2）・田　野　芳　博 2）

山　下　ヤス子 2）・矢　澤　健　司 2）・斎　藤　恵　司 2）

加　藤　一　美 2）

デュシェンヌ型筋ジストロフィー患者のQOL向上を目指して

－疾病受容と将来についての意識調査－ 236

国立療養所新潟病院 近　藤　悦　子・　渡　辺　茂　美・氷見山　佳代子

江　縫　美恵子・＊近　藤　　　浩

ターミナル期へ向けての心理的援助 238

国立療養所南九州病院 今　村　葉　子・甲　斐　久　和・＊福　永　秀　敏

いじめ，不登校の患者への取り組み 241

国立療養所南九州病院 岩　爪　美代子・狩　川　葉　子・　上　田　美　香

今　村　葉　子・甲　斐　久　和・＊福　永　秀　敏

筋ジストロフィー患者の親の心理過程と受容に関係する要因について

－ソーシャルサポートを中心として－ 243

1）(社)日本筋ジストロフィー協会 ＊貝　谷　久　宣 1）・河　端　静　子 1）

2）早稲田大学大学院人間科学研究科 三　浦　正　江 2）・三　輪　雅　子 2）・奥　野　英　美 2）

3）早稲田大学人間科学部 瀬　戸　正　弘 3）・上　里　一　郎 3）

ある入院患者（SMA）の自立への試み　－QOL評価に関する一考察－ 247

国立療養所岩木病院 菊　池　紀　彦・　下　山　庸　子・山　田　静　子

白　戸　紀　子・　小山内　幸　子・岩　谷　道　生

山　田　史　朗・＊五十嵐　勝　朗

障害の進行に伴い不安症状を呈したケースの援助　－盆栽を通して－ 249

国立療養所西多賀病院 星　　　八重子・＊斎　藤　　　博

自立に向けての一活動　－外出マニュアル作成を通じて－ 252

国立療養所東埼玉病院 大　川　成　美・　茅　根　　　明・切　梅　るり子

前　田　良　子・　松　本　訓　子・羽　石　由美子

福　島　　　健・　村　山　悦　子・黒　須　初　枝

佐　藤　直　美・＊田　村　拓　久
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進行性筋ジストロフィー患者の心の健康ストレス状況について 254

国立療養所兵庫中央病院 中　西　　　孝・奥　野　信　也・東　影　寛　久

＊陣　内　研　二

筋ジス少年バンド　続報　－生きがいを求めて－ 257

国立療養所筑後病院 原　　　光　明・　米　村　久美子・　金　子　輝　美

鳴　海　義　一・＊河　野　和　江・＊岩　下　　　宏

筋ジストロフィー患者の余暇活動の援助（第2報）

－石粉粘土，パスタを使った手工芸の試み－ 260

国立療養所再春荘病院 西　田　明　美・森　北　美津代・　岡　村　俊　彦

上　釜　光　輝・宮　川　友　子・＊直　江　弘　昭

若年成人筋ジストロフィー患者の性意識・性行動に関する意識調査：QOLの一面としての性 262

国立療養所沖縄病院 中　本　英　樹・山　田　悦　子・玉　城　美智子

宮　城　愛　子・大　城　常　子・松　本　絹　子

＊末　原　雅　人

国立精神・神経センター武蔵病院の歴史と現在まで 264

国立精神・神経センター武蔵病院 下　田　文　幸・渋　川　　　信・竹　嶋　光　代

＊川　井　　　充

リハビリ

筋疾患患者における橈骨の荷重負荷による骨代謝マーカーの変化 267

1）国立療養所医王病院 鉾　田　千　夏 1）・澤　井　知　子 1）・畝　村　早緒美 1）

當　田　由美子 1）・北　川　愛　子 1）・近　藤　ヤス子 1）

辰　巳　弥　子 1）・松　井　春　美 1）・藤　井　信　好 1）

＊本　家　一　也 1）

2）富山県高志リハビリ
テーション病院

影　近　謙　治 2）

筋ジストロフィー患者の乳幼児期における理学療法に関する一考察 269

国立療養所南九州病院 中　筋　八千代・　今　村　克　彦・吉　村　まり子

寛　山　佳　史・＊福　永　秀　敏

筋疾患における電動車椅子の移行時期に関する研究（共同研究）－第3報－ 272

1）国立療養所西別府病院 亀　井　隆　弘 1）・　広　田　美　江 1）・梶　原　秀　明 1）

吉　田　文　子 1）・＊佐　藤　紀美子 1）

2）国立療養所刀根山病院 植　田　能　茂 2）

DMDに対するシーティングの検討 277

1）国立療養所八雲病院 長　門　五　城 1）・藤　島　恵喜蔵 1）・三　浦　利　彦 1）

田　中　栄　一 1）・塚　本　　　智 1）・奈良崎　忠　範 1）

佐　藤　州　介 1）・石　川　悠　加 1）・石　川　幸　辰 1）

＊南　　　良　二 1）

2）北海道心身障害者総合相談所 広　瀬　和　也 2）・西　村　重　男 2）

3）工作室はらっぱ 村　上　真　人 3）
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筋ジストロフィー患者に対する車椅子電動補助装置の使用効果 280

国立療養所道川病院 伊　藤　　　伸・工　藤　重　幸・＊斎　藤　浩太郎

筋ジス患者に適した作業療法　－ADLを中心に－ 283

1）国立療養所東埼玉病院 佐　藤　智恵子 1）・衛　藤　九　幸 1）・＊田　村　拓　久 1）

2）国立療養所東京病院附属
リハビリテーション学院

風　間　忠　道 2）

3）国立療養所箱根病院 古　内　文　夫 3）・大　木　啓　子 3）・三　室　ゆみ子 3）

4）国立療養所道北病院 吉　田　　　前 4）

5）国立療養所医王病院 藤　井　信　好 5）

6）国立療養所八雲病院 田　中　栄　一 6）

成人筋ジストロフィーに対する作業療法　－アクティビティの応用と作業療法の役割－ 287

国立療養所道北病院 吉　田　　　前・　藪　下　光　恵・浜　田　　　均

吉　田　正　幸・＊橋　本　和　季

Duchenne型筋ジストロフィー（後期）における作業療法

－インターフェイスの調整－ 290

国立療養所八雲病院 田　中　栄　一・石　川　悠　加・　三　浦　利　彦

長　門　五　城・藤　島　恵喜蔵・＊南　　　良　二

筋ジストロフィーの手指変形の経時的評価の必要性 293

1）国立療養所下志津病院 鈴　木　広　美 1）・　松　野　葉　子 1）・中　村　伴　子 1）

北　山　　　徹 1）・　西　本　浩　子 1）・船　越　　　修 1）

清　水　　　潤 1）・＊本　吉　慶　史 1）

2）国立精神・神経センター武蔵病院 川　井　　　充 2）

上肢拳上用具の工夫 296

国立療養所医王病院 藤　井　信　好・＊本　家　一　也

進行性筋萎縮症患者の摂食機能の分析 299

1）国立療養所南九州病院 吉　村　まり子 1）・今　村　克　彦 1）・＊福　永　秀　敏 1）

2）鹿児島大学医学部保健学科 幸　福　圭　子 2）

筋ジストロフィーに対するPT・OTの実態調査1（多施設共同研究テーマ） 302

国立療養所徳島病院 武　田　純　子・＊多田羅　勝　義

筋ジス研究第4班PT・OT共同研究連絡会

筋ジストロフィー患者に対するPT・OTの実態調査2（共同研究） 305

国立療養所刀根山病院 植　田　能　茂・＊姜　　　　　進

筋ジス研究第4班PT・OT共同研究連絡会

デュシェンヌ型筋ジストロフィーにおける下肢手術の理学療法

－Glorion－Rideau変法の3例－ 308

1）国立療養所岩木病院 宇　野　光　人 1）・工　藤　正　美 1）・高　橋　　　真 1）

山　田　誠　治 1）・岩　谷　道　生 1）・山　田　史　朗 1）

＊五十嵐　勝　朗 1）

2）弘前大学医療技術短期大学部
理学療法学科

石　川　　　玲 2）
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肢帯型筋ジストロフィーの手指筋群の短縮について 311

国立療養所西多賀病院 秋　山　祐　美・　渡　部　昭　吉・森　下　隆　行

田　村　恵実子・　山　岸　輝　樹・門　間　勝　弥

鈴　木　伸　一・＊斎　藤　　　博

Duchenne型筋ジストロフィーの端座位における座圧中心移動能力 313

1）国立療養所西多賀病院 ＊斎　藤　　　博 1）・渡　部　昭　吉 1）

2）東北大学大学院医学系研究科
障害科学専攻運動障害学講座
肢体不自由学分野

日　高　みさき 2）・小　林　　武 2）・吉　田　一　成 2）

岩　谷　　　力 2）

筋ジス患者の嚥下障害に関する研究　－長期観察例の報告－ 316

国立療養所東埼玉病院 問　川　博　之・花　山　耕　三・安　藤　久　恵

＊田　村　拓　久・石　原　傅　幸・川　城　丈　夫

デュシェンヌ型筋ジストロフィー患者の運動機能と機能予後の検討 319

1）国立療養所下志津病院 西　本　浩　子 1）・北　山　　　徹 1）・　井　岡　　　栄 1）

船　越　　　修 1）・松　野　葉　子 1）・　鈴　木　広　美 1）

中　村　伴　子 1）・清　水　　　潤 1）・＊本　吉　慶　史 1）

2）国立精神・神経センター武蔵病院 川　井　　　充 2）

デュシェンヌ型筋ジストロフィーの姿勢保持に関する研究

－Total Fitting方式による坐位保持装置の製作過程の紹介－ 322

1）国立精神・神経センター武蔵病院 金　子　断　行 1）・杉　本　和　彦 1）・熊　井　初　穂 1）

＊川　井　　　充 1）

2）でく工房 大　友　壮　一 2）・石野田　　　壌 2）

電動車椅子サッカーに適した電動車椅子の研究 324

1）国立療養所長良病院 山　内　邦　夫 1）・＊二　村　敦　朗 1）

2）今仙技術研究所 長　縄　正　裕 2）

筋ジストロフィー患者に於ける咬合 327

1）国立療養所宇多野病院 中　本　久　一 1）・御手洗　智　子 1）・島　谷　伊智子 1）

佐　藤　賢　治 1）・松　下　明　生 1）・光　吉　　　出 1）

＊小　西　哲　郎 1）

2）京都大学医学部口腔外科学教室 大久保　康　則 2）

筋ジストロフィー患者における足関節拘縮の治療が歩行能力に及ぼす影響について 330

国立療養所刀根山病院 藤　本　康　之・　植　田　能　茂・山　本　洋　史

鍋　島　隆　治・＊姜　　　　　進

PMDのトランスファー　－自動車への移乗－ 333

国立療養所松江病院 安　食　克　志・伊　藤　直　子・＊下　山　良　二

デュシェンヌ型筋ジストロフィー児の立位・歩行可能時期における坐位姿勢の研究 336

国立療養所原病院 原　田　敏　昭・　中　路　暁　美・広　川　由　美

浦　上　由美子・＊福　田　清　貴
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筋強直性ジストロフィー

筋強直性ジストロフィー患者の装具の適応 339

国立療養所道北病院 藪　下　光　恵・　浜　田　　　均・吉　田　正　幸

吉　田　　　前・＊橋　本　和　季

MyD患者における下肢筋力と歩行の関連について 341

1）弘前大学医療技術短期大学部
理学療法学科

石　川　　　玲 1）

2）国立療養所岩木病院 宇　野　光　人 2）・工　藤　正　美 2）・高　橋　　　真 2）

山　田　誠　治 2）・岩　谷　道　生 2）・山　田　史　朗 2）

＊五十嵐　勝　朗 2）

筋強直性ジストロフィーのADL　－上肢・手指機能からの検討－ 344

1）国立療養所岩木病院 工　藤　正　美 1）・宇　野　光　人 1）・高　橋　　　真 1）

山　田　誠　治 1）・岩　谷　道　生 1）・山　田　史　朗 1）

＊五十嵐　勝　朗 1）

2）弘前大学医療技術短期大学部
理学療法学科

石　川　　　玲 2）

筋強直性ジストロフィー患者の歩行分析 346

1）国立療養所箱根病院附属
リハビリテーション学院

秋　山　　　稔 1）・平　岡　浩　一 1）・石　井　　　明 1）

2）国立療養所箱根病院 ＊青　戸　和　子 2）・春　原　經　彦 2）

筋強直性ジストロフィー患者の嚥下状態の調査：第2報 349

国立療養所医王病院 山　辺　祐　恵・広　江　京　子・　源　　　美奈子

池　田　珠　江・山　本　　　薫・　辰　巳　弥　子

松　井　春　美・沖　野　惣　一・＊本　家　一　也

筋強直性ジストロフィーの四肢障害Stage化への試み 351

国立療養所鈴鹿病院 堂　前　裕　二・小笠原　　　徹・　松　井　一　章

久　留　　　聡・小長谷　正　明・＊松　岡　幸　彦

患者気質に基づいたMyD患者の呼吸器装着に向けての試み 354

国立療養所鈴鹿病院 萩　　　千恵子・高　橋　百　恵・　石　河　洋　子

松　田　卓　也・桜　井　ヨシ子・　山　田　八重子

松　井　敏　子・源　口　まさの・　谷　山　美　雪

久　留　　　聡・小　林　市　代・＊松　岡　幸　彦

筋強直性ジストロフィーの蛋白質栄養について 357

国立療養所箱根病院 海老原　泰　代・＊青　戸　和　子・矢ケ崎　栄　作

岡　部　　　司・　春　原　經　彦

経鼻胃管栄養を受け入れない重度の筋強直性ジストロフィー患者との関わり

－プロセスレコードからの考察－ 361

国立療養所医王病院 山　崎　文　香・俵　口　まり子・　新　本　美智代

原　田　裕　子・沖　野　惣　一・＊本　家　一　也
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筋強直性ジストロフィーの栄養と食事について 363

国立療養所鈴鹿病院 三　谷　美智子・　服　部　成　子・宮　崎　とし子

久　留　　　聡・＊松　岡　幸　彦

筋強直性ジストロフィー患者の看護を考える　PARTⅢ

－摂食障害の標準看護計画を実施・評価して－ 366

国立療養所原病院 山　田　　　都・千　原　由美子・　松　崎　妙　子

苫　原　みきえ・岸　　　初　江・＊福　田　清　貴

多施設間における筋強直性ジストロフィー患者のQOL意識調査に関する検討 370

1）国立療養所兵庫中央病院　　　　＊陣　内　研　二 1）

2）国立精神・神経センター武蔵病院　川　井　　　充 2）

3）国立療養所筑後病院　　　　　　　岩　下　　　宏 3）

MyD患者のQOLを考える　－患者家族間の交流を通して－ 373

国立療養所道北病院 山　木　利恵子・山　口　ユミコ　・　細　川　優　子

高　橋　　　剛・新　野　さゆり　・＊橋　本　和　季

外泊によって療養生活に意欲向上のみられたMyD患者

－母親としての自覚にめざめることにより－ 375

国立療養所岩木病院 宇　野　弘　恵・小山内　幸　子・　鎌　田　康　子

中　山　洋　子・岩　谷　道　生・　山　田　史　朗

＊五十嵐　勝　朗

国立精神・神経センター武蔵病院における筋ジストロフィー病棟のあゆみとグループ活動について 377

国立精神・神経センター武蔵病院 政　井　笑　子・　幸　地　国　芳・竹　嶋　光　代

下　田　文　幸・＊川　井　　　充

筋ジス患者の日常生活満足度とQOLに対する意識調査 379

国立精神・神経センター武蔵病院 松　本　賢　哉・　中　村　広　子・石郷岡　隆　彦

竹　島　光　代・＊川　井　　　充

筋強直性ジストロフィー患者の心理的特性について 383

国立療養所箱根病院 稲　永　光　幸・岸　林　　　潤・＊青　戸　和　子

春　原　經　彦・土　屋　一　郎・　西　岡　昌　紀

筋強直性ジストロフィー患者の生活意欲の向上をめざした試み

幼少期の体験を生かした作品作りを通して 386

国立療養所箱根病院 渡　辺　浩　司・長谷川　美津子・　金　指　　　香

新　井　八千代・加　藤　尚　子・＊青　戸　和　子

余暇活動の援助を通して 389

国立療養所医王病院 松　田　敬　子・＊本　家　一　也・正　木　不二磨

藤　井　信　好

構成課題にみられる筋強直性ジストロフィーの心理機能について 392

国立療養所鈴鹿病院 小　関　　　敦・　荻　山　敦　司・愛　田　弘　美

村　松　順　子・　井　上　由美子・阿　部　宏　之

酒　井　ふみ子・＊松　岡　幸　彦
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筋強直性ジストロフィー患者のQOL向上への取り組み　－家族への患者の近況報告－ 396

国立療養所兵庫中央病院 河　本　富士子・箕　畑　秀　樹・　横　田　孝　代

生　澤　紀美子・金　田　美　恵・　竹　部　麻依子

寺　西　孝　子・神　田　敞　子・＊陣　内　研　二

筋強直性ジストロフィー患者の生活意欲向上をめざして

グループでのピアニカ演奏を試みて（第2報） 398

国立療養所筑後病院 江　口　喜久子・梯　　　佳寿之・鳴　海　義　一

＊岩　下　　　宏

筋ジストロフィー病棟に勤務する看護婦のメンタルヘルスケアについて

－3例の突然死を経験して－ 401

国立療養所岩木病院 藤　田　裕　美・　阿　保　富貴子・折戸谷　初　枝

奈良岡　真理子・　岩　谷　道　生・山　田　史　朗

高　田　博　仁・＊五十嵐　勝　朗

筋強直性ジストロフィー患者の歯科的問題点について 403

国立精神・神経センター武蔵病院 中　村　広　一・＊川　井　　　充

平成8年度研究成果報告

NIPPV装着患者の眼症状の検討 407

国立療養所鈴鹿病院 堀　越　あゆみ・福　本　ち　の・　川　端　婦美子

奥　田　艶　子・白　鳥　政　之・＊松　岡　幸　彦

人工換気療法によりDMD患者の寿命は確かに10年延長した 410

国立療養所鈴鹿病院 安　間　文　彦・　酒　井　素　子・小長谷　正　明

高　井　輝　雄・＊松　岡　幸　彦

シンポジウム

平成10年6月30日(火)　全共連ビル本館4階　大・中会議室

Ⅰ．第1部　　病型とQOL

座　長　国立療養所南九州病院　　福　永　秀　敏

1．デュシェンヌ型筋ジストロフィーのQOL 413

国立療養所長良病院　　　　　　　長谷川　　　守

2．ベッカー型筋ジストロフィーのQOL 415

国立療養所刀根山病院　　　　　　松　村　　　剛

3．福山型先天性筋ジストロフィーのQOL 416

国立療養所八雲病院　　　　　　　石　川　悠　加

4．筋強直性ジストロフィーのQOL 417

国立療養所兵庫中央病院　　　　　陣　内　研　二

討　論
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Ⅱ．第2部　　病名告知，ターミナル期，栄養などとQOL

座　長　国立療養所岩木病院　　　五十嵐　勝　朗

5．筋ジストロフィーのインフォームド・コンセントとQOL 418

国立療養所徳島病院　　　　　　　多田羅　勝　義

6．筋ジストロフィーのターミナル期におけるQOL 419

国立療養所南九州病院　　　　　　今　村　葉　子

7．筋ジストロフィーの栄養とQOL 420

国立療養所鈴鹿病院　　　　　　　三　谷　美智子

討　論

Ⅲ．第3部　　在宅患者および病棟医療スタッフからみたQOL

座　長　国立療養所刀根山病院　　　姜　　　　　進

8．在宅患者のQOL 421

国立療養所刀根山病院　　　　　　　姜　　　　　進

9．保護者からみたQOL 422

(社)日本筋ジストロフィー協会　　　　上　　　良　夫

10．看護婦からみたQOL 423

国立療養所東埼玉病院　　　　　　　中　村　州　子

11．保母（保育士）からみたQOL 424

国立療養所筑後病院　　　　　　　　矢ケ部　和　代

12．心理療法士からみたQOL 425

国立療養所下志津病院　　　　　　　関　谷　智　子

13．理学療法士からみたQOL　－QOLを考えた補装具の適応－ 426

国立療養所徳島病院　　　　　　　　武　田　純　子

14．作業療法士からみたQOL 427

国立療養所医王病院　　　　　　　　藤　井　信　好

討　論

Ⅳ．第4部　　特別プログラム

座　長　国立療養所筑後病院　　　　岩　下　　　宏

欧米における筋ジストロフィーの療養 428

国立精神・神経センター武蔵病院　　川　井　　　充

キーワード検索一覧表 429

班員名簿 434

編集後記 436

＊（研究成果報告の複数研究担当者中）班員
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平成8，9，10年度研究総括



筋ジストロフィー患者のQOLの向上に関する総合的研究

主任研究者　岩　下　　　宏

1．3年間の研究班のまとめ

進行性筋ジストロフィー各病型の原因療法・根

治療法の開発達成時期の目処がたっていない現

在，本研究班は，筋ジス患者のQOLの向上に焦点

を向け，ベッドサイドに直結した諸課題を多職種

により，平成8，9，10年の3年間総合的に研究し

た．

本研究班で取り組むベッドサイド内容が多面で

あることから，「入院ケア」（入），「在宅ケア」

（在），「ボランティア・心理」（ボ），「リハビリ」

（リ）および「筋強直性ジストロフィー」（M）の

5分科会に分け，各分科会に共同研究テーマを作

成し，各分担研究者から班会議演題募集を行った．

8，9，10年度の班会議では，それぞれ120，129，

140題の研究発表があったが，分科会別では，（入）

平成8，9，10年度ぞれぞれ46，46，41，同様に

（在）12，16，20（ボ）28，32，31（リ）14，9，

24（M）20，26，24となっている．この3年間で

総計389題であった（衰1）．

以下に3年間特に10年度における研究成果のい

くつかを記す．

（入）この3年間，NIPPVへの導入，リーク防

止策，さまざまな合併症対策，病型別の呼吸管理

方法，呼吸器のトラブル対策などが報告された．

今後，肺理学療法プログラムの開発が必要である．

現象面で報告された「舟漕ぎ呼吸」などが，血

液ガスやスパイログラムなど呼吸機能検査などと

の関連で分析された．

外出，外泊，海外旅行などに伴う航空機内での

呼吸器操作，パソコンの活用，養護学校との連携，

呼吸器搭載電動車椅子の改良などが発表された．

（在）在宅療養指向の昨今，当分科会の役割も

増大している．引き続き，各地における在宅患者

実態が調査された．特に在宅人工呼吸療法

（HMV）実施例への支援システムが問題となって

いる．国療筋ジス施設がバックアップ体制を取り

ながらの患者ごとに綿密な専門医療・社会福祉連

携を積み重ねる重要性が指摘される一方，在宅タ

ーミナルケアが可能な例はごくまれで，現時点で

は大部分困難との報告もなされている．

今後，施設ケアと在宅ケアの比較や便益性を医

療経済的にも検討することが必要であろう．

（ボ）患者が主体となり，ボランティアの能力

の提供を受ける場合と，ボランティアが主体とな

り，患者に能力を提供する場合があり，患者とボ

ランティアを結び付けるコーディネーターの存在

と役割が論じられた．

パソコン利用とQOLでは，なぜパソコンか，パ

ソコンを利用して何ができるか，また何をしたい

のかが論じられた．ホームページ開設により，病

棟（病院）と社会，患者と社会，患者と患者とい

う窓は開かれた．このように通信により，人と人

とのつながりを持つようになればなるほど，直接

肌と肌との触れ合いが重要になってくるという新

しい課題に直面した．

看護者が患者の微妙な病状の変化を，患者が理

解できるように説明し，さらに援助するという最

も基本的なことが論じられた．

医師・コメディカル・患者・家族が一堂に会し

ての討論は非常に意味がある．今後，より患者の

目線に合わせた研究がなされることが期待される．
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表1平成8，9，10年度筋ジストロフィー患者のQOLの向上に関する総合的研究分科会・リーダー・共同研究テーマ・報告数

分　 科　 会 リー ダ ー 共　 同　 研　 究　 テ　 ー　 マ
　 H 8

・ 12 0題

H 9

12 9題

H l O

1 4 0題

1． 入院 ケ ア 福 永　 秀 敏 （D 心 肺 不 全 の 医 療 と看 護 8 ‾

4 6

7

4 6

9

4 1

（南 九 州 ） ② 長 期 呼 吸 器 装 着 者 の Q O L の 向 上 15 16 1 1

（∋看 護 業 務

＠）栄 養 とQ O L

そ の他

8 7 9

7 7

15 9 5

2． 在宅 ケ ア 姜　　　 進 （D 在 宅 患 者 の 医 療 シ ステ ムの検 討 5

1 2

10

1 6

9

2 0
（刀 根 山 ） ② 在 宅 人 工 呼 吸 器 療 法 支 援 の 指 針 2 5 5

③ 矩 期 入院 ・教 育 入 院 の 指 針 3 1 6

そ の他 2 0 0

3． ボ ラ ンテ ィア ・ 五 十 嵐 勝 朗 （∋崩 ジ ス患 者 と ボ ラ ンテ ィ ア 6

2 8

14

3 2

10

3 1

心理 （岩　 木 ） ② 筋 ジ ス患 者 の 精 神 ・心 理 ・生 活 ＊

（卦パ ソコ ン利 用 とQ O L

④ 筋 ジ ス患 者 に お け るインフォームド・コンセント

そ の他

17

1 1 9

4 4

5 3 8

4． リハ ビ リ 斎 藤　　 博 ① 上 肢 機 能 に お け る運 動 療 法 の 効 果 1

1 4

1

9

2

2 4
（西 多賀 ） ② 電 動 車椅 子 へ の 移 行 基 準 4 2 3

③ 筋 ジ ス患 者 に適 した作 業 療 法 2 1 6 ‘

そ の他 7 15 13

5． 筋 強 直 性 ジス 川 井　　 充 ① 運 動 機 能 障 害 と その 対 策 6

2 0

4

2 6

6

2 4

トロ フ ィー （武　 蔵 ） ② 呼 吸不 全 と その 対 策 3 4 1

（多心 合 併症 と その 対 策 2 2 0

④ 内 分 泌 ，栄 養 上 の 諸 問 題 とそ の 対 策 5 8 4

（9 心 理 的 問題 とQ O L 2 8 1 1

そ の 他 2 0 2

＊：平成8年度のみの共同研究テーマ

（リ）1．上肢機能における運動療法の効果：

DMD29例中，7例に有意の筋力増強が認められ，

筋力増強訓練の有用性と重要性が示唆された．

2．電動車椅子への移行基準：DMD40例を対象

とし，手動車椅子での10m，100m走行時間を測

定・分析し，前者に20秒以上要する症例では，手

動車椅子での実用走行は期待し難いことが示唆さ

れた．

3．筋ジス患者に適した作業療法：作業療法士

が配置されている筋ジス施設は平成8年度で11施

設，15名ときわめて少ないため，まず，筋ジス施

設における作業療法士の実態ならびに作業療法に

関する調査が行われ，幾つかの重要な問題点が指

摘された．その結果ならびにこれまでの本研究班

における成果を踏まえ，小冊子「作業療法士が選

ぶ自助具，装具，車椅子」の作成に向けて作業が

進められている．

今後の課題として，入院患者の重症化に伴い，

呼吸訓練や嘆下機能の問題が重要となり，在宅

DMD児童などに関する早期リハビリ療法も重要

な課題である．

（M）国療筋ジス施設における筋ジ．ス各病型の

うち，Mはデュシェンヌ（D）型に次いで患者数

の多い常染色体優性の遺伝性筋疾患であるが，全

身臓器障害特に中枢神経病変による知能障害，特

異な性格により意欲・自主性低下がみられるた

め，この3年間重点的に研究に取り組んだ．その

結果，多くの成果が得られたが，そのいくつかを

記す．

1．呼吸不全には中枢神経の関与があり，D型と
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は異なる呼吸管理法が必要である．

2．気管切開を行うと喋下ができなくなる患者

が多い．

3．開唆（不正唆合）など，特徴的な歯科的問

題点がみられた．

4．低蛋白血症，貧血など多くみられた．

5．3年間の研究成果の一つとして，医療従事者

を対象とした「筋強直性ジストロフィーの治療と

ケア」を10年度中に作成予定である．

乞　当該研究における問題点と展望

本研究班は，医師以外の多職種が参加・実施す

る研究班としての欠点が長年指摘されてきたた

め，研究班としての研究遂行と班会議運営に下記

の工夫を行った．

1．共同研究テーマ設定

2．共同研究テーマ重視の班会議プログラム作

成

3．多施設参加研究の奨励

4．1施設7題までの演題数制限

5．演題へのキーワード併記

6．班会議プログラム・抄録集の合冊化

7．班会議プログラム・抄録集の班会議前発送

（施設での出席前学習可能化）

8．班会議プログラム・抄録集の見やすさ・合

理化

（1）演題番号・抄録掲載貢併記

（2）キーワード検索作成

（3）職種の併記

（4）施設別演題分類・数

9．QOLテーマのシンポジウム開催

平成10年6月30日㈹9：30～16：20，全共連

ビル

平成10年度本研究班班会議には，全国の筋ジス

施設から443名が参加したが，筋ジス患者ケア・

QOu句上の実際に関する研究班会議参加そのもの

が，実際的に筋ジス患者のケア・QOI一改善に役立

っていると考えられる．参加者が，これら患者ケ

ア・QOI一改善に関するノウハウを学習して，班会

議後施設に帰り，施設・在宅患者のケアに当たる

ことが期待されるからである．この意味で，当研

究班には，できるだけ多くの筋ジスケア関係者が

参加することが望まれる．

わが国には，世界唯一のシステムとして26箇所

の国立療養所と国立精神・神経センター武蔵病院

に計2，500床の筋ジス病棟が整備されている．しか

し，近年在宅療養・ケア指向が進んでおり，その

ケアネットワークづくりがますます重要視されて

いる．従って，筋ジス患者の施設・在宅療養の連

携に関する臨床的，社会学的研究と取り組みが今

後の課題といえる．

3．その他

平成10年度班会議（平成10年12月2，3日）では，

一般演題140題のほかに，下記特別プログラム

（シンポジウム型式）を開催した．

平成10年度班会議特別プログラム

平成10年は月2日鯛，17：00～18：劫，全共連ビル

テーマ：筋ジストロフィー患者のQOL向上と療

養のあり方

座長　班長　岩下　　宏

1）「入院ケア」リーダー

福永　秀敏（南九州）

2）「在宅ケア」リーダー

姜　　　進（刀根山）

3）「ボランティア・心理」リーダー

五十嵐勝朗（岩　木）

4）「リハビリ」リーダー

斎藤　　博（西多賀）

5）「筋強直性ジストロフィー」リーダー

川井　　充（武　蔵）

6）総合討論

追加発言

分担研究者　橋本　和季（道　北）

青戸　和子（箱　根）

末原　雅人（沖　縄）

また，平成10年度「筋ジストロフィー」総合班

会議（平成11年1月22日，学士会館）では，当研

究班から下記の発表を行った．
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1）平成10年度のまとめ　　　　　　　　　　　　　尚，本報告書とは別に，本研究班として平成10

岩下　宏（国立療養所筑後病院）　　　　　年度末までに下記3種類の冊子を作成することと

2）筋ジストロフィーのターミナル期における　　なっている．

QOL l）「ボランティア導入によるQOLの向上（実践

福永　秀敏（国立療養所南九州病院）　　　　　　編）」

3）筋ジストロフィーにおけるインフォーム　　　2）「筋強直性ジストロフィーの治療とケア」

ド・コンセント　　　　　　　　　　　　　　　　3）「筋ジス在宅人工呼吸療法支援マニュアル」

五十嵐勝朗（国立療養所岩木病院）

STUDIESONIMPROVEMENTOFQUAU汀YOFIm（QOL）

IN班nENTSVⅥTH PROGRESSⅣE MUSCUIARDⅥ汀取OPHIES

HiroshiIwashita，M，D，

n血cipalInvesdgator

ChikngoNationalHospital，Chikngo，Japan

Theestimatedestal）1idlmenttimeinthenearfutureoferadicativecureforeachtypeOfprogressive

musculardystrophies（PMD）isnotyetkn0wn．¶lepurPOSeOfthisprQject，therefore，istofoCusOnthe

QOLinPMDpadentsbystudyingmuld－hcetedbedsideproblemstogetherwithvariousmedicaland

comedicalsta鮎．nlePrqjectconsistsofbemainreseamhdivisions：hospitalcare，homecare，VOlunteerS

andpsychology，rehabilitationandmyotomicdyshOphy．

¶lereWere140reportsinthe五scalyearof1998．nlefo110wingsaresomeoftherepresentadvereports・

1．′meclinicalandrespiratoryanalysesperformedintheDuchennemusculardystrophy（DMD）

pa鮎ntswithshiplOwingmovement（SRM）oftheupperhlnkandthosewithoutitrevealedthatthose

withSRMshowedhigherage，longertimeofrespiratoruseandlowervitalcapacity．

2．AmedicoeconomicresearChwasconsiderednecessaryinthefuturetostudythecomparisonand

benefitofinStitudoncareandhomecare．

3．Byuseofpersonalcomputer（PC）andopeningofhomepage，thewindowswereopenedamOng

hospitalWards，publicandpatients．’menewaspectsofQOLinPCusewerealSoreported．

4．Sevenoutof29casesofDMDshowedasig11iBcantimprovementofmusdepoweri瓜erupperarm

muscleexercise，SuggeStingthebenefitandimportanCeOfmusclesh・engtheningexercise．

5．Specialrespiratorycon血ldevicewasnecessaryforrespiratory鮎lureinmyotomicdysb・OPhy（MyD）

padentsbecauseitshowedanparticipationofthecen血nervOuSSyStem．

6．′mefo110wing血Ⅰ℃ebookletsaregoingtobemadeaswellasthe1998annualreportofthisPMD

researchteam．

（1）VolunteerSandQOLimprovement（Racdcalaspects）

（2）T托ahlentandG汀eOfmyotonlcdysb・Ophy

（3）Manualofhomemechanicalventi1adonofprogressivemusculardystrophies．
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「入院ケア」のまとめ

国立療養所南九州病院　　福　永　秀　敏

「入院ケア」分科会は，（∋心肺不全の医療と

看護（D長期呼吸器装着者のQOLの向上　③看

護業務　④栄養とQOLの四つの共同研究テーマ

を設定した．

この3年間，それぞれのテーマで，患者のQOL

の向上に直結する実践的な取り組みが報告され

た．単発的で連続性に乏しいとの批判もあった

が，今年度の研究発表では，問題意識を持ち，

長期的な取り組みに基づく研究発表も増えてい

る．

1．筋ジス患者の呼吸管理は，CRからNIPPV，

そして気切による陽庄呼吸管理へと進みつつあ

る．現在，全国筋ジス病棟入院患者のうち，約

600名以上の患者が何らかの呼吸管理下にある．

この3年間，NIPPVへの導入，リーク防止策，さ

まざまな合併症対策，病型別の呼吸管理方法，

呼吸器のトラブル対策などが報告された．今後

の問題として筋ジスの肺理学療法プログラムの

開発が必要である．

2．従来，現象面で報告された「舟漕ぎ呼吸」

などが，血液ガスやスパイログラムなど呼吸機

能検査などとの関連で分析された．

3．人工呼吸管理により患者の生命予後は10年

余り延長している．その間のQOL向上を目指し

て各施設でさまざまな取り組みがなされた．

特に外出，外泊，海外旅行などに伴う航空機

内での呼吸器操作，パソコンの活用，養護学校

との連携，呼吸器搭載電動車椅子の改良，患者，

医療スタッフの療養生活意識調査などが発表さ

れた．

4．看護用具の改良として，尿器，腹庄補助具，

靴下の工夫が発表された．また看護婦のストレ

ス調査，看護サマリーの検討，行動パターン，

新人看護婦への教育法，看護ケアに対する満足

度調査も発表された．

今後，重症化に伴う看護量の増大に如何に対

処していけばいいのか大きな問題である．

5．栄養面では喫食量の増加を図るための対策

や栄養剤などの補食が発表された．

また進行に伴う摂食，喋下障害も大きな問題

となっている．医師，栄養士，看護婦，保母

（保育士），作業・理学療法士などの協力で，い

い方法を見つけていかなければならない．
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「在宅ケア」のまとめ

国立療養所刀根山病院　妻　　　　　進

在宅患者の受療状況には専門医療施設の立地

条件など地域差が反映している．筋ジス患者か

ら専門医療施設までの平均地理的距離が短いほ

ど，患者の受診率が高く，患者をめぐる医療環

境が良好のようである．平均距離が60km以上で，

かつ交通網が未整備な北海道，東北，中国・四

国の各地区では，患者の専門施設へのアクセス

が困難であるため，他地区以上に専門医療施設

からの訪問診療や専門施設と地域主治医との密

接な連携が患者から期待されている．ちなみに

国療筋ジス施設の医療圏は，北海道146km，東

北65kn，関東信越49km，東海北陸45kn．近畿

29kn，中国四国60km，九州55kn，沖縄45kn，

全国平均58．3kmである（1994年2月，中央管理研

究渋谷班）．

在宅人工呼吸療法（HMV）の支援マニュアル

が各施設で作製され，活用されている．平成11

年3月末に標準化された人工呼吸療法支援マニュ

アルが完成する予定である．同冊子には人工換

気下にある筋ジス患者の航空機旅行に関する諸

問題も取り扱うことになっている．

短期入院・教育入院は多数施設で行われてい

る．多職種による教育プログラムが実践されて

おり，筋ジス施設の役割を対外的に唱道するこ

とに役立っている．筋ジス息児療育の要である

母親の心理状態にも関心がもたれ，親指導を積

極的に加える施設もある．

在宅患者を支える看護者の疲労に関する問題

にも研究の目が向けられた．HMVが長期にわた

り維持されるために家族構成員以外による介護

サービスの提供が必要であり，運動機能障害が

急速に進展する時期や思春期にある筋ジス患者

の介護に明け暮れる30～40歳代の介護者が最も

高率に疲労を訴えるようであり，ライフスタイ

ルを考慮した介護サービス導入の必要性を強調

する研究報告もなされた．

施設ケアと在宅ケアの比較や便益性の検討が

残された課題である．
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「ボランティア・心理」のまとめ

国立療養所岩木病院　五十嵐　勝　朗

「ボランティア・心理」分科会の共同研究テ　　報告があった．

－マは，①筋ジス患者とボランティア　②パソ

コン利用とQOL　③筋ジス患者におけるインフ

ォームド・コンセント，その他であった．

1．筋ジス患者とボランティアのセクションで

は，ボランティアの役割は何かという基本が改

めて問われた．これを解説すると，患者が主体

となり，ボランティアの能力の提供を受ける場

合と，ボランティアが主体となり，患者に能力

を提供する場合がある．どちらも大切な事であ

る．今後はいかにしてボランティアを育成する

かが大きな課題である．また運用面で患者とボ

ランティアを結び付けるコーディネーターの存

在と役割が論じられた．

2．パソコン利用とQOLのセクションでは，パ

ソコンとは何か，なぜパソコンか，パソコンを

利用して何ができるか，また何をしたいのかが

論じられた．ホームページ開設により，病棟

（病院）と社会，患者と社会，患者と患者という

窓は開かれた．このように通信により，人と人

とがつながりを持つようになればなるほど，直

接肌と肌との触れ合いが重要になってくるとい

う新しい課題に直面した．

3．筋ジス患者によるインフォームド・コンセ

ントのセクションでは，看護者が患者の微妙な

病状の変化を，患者が理解できるように説明し，

さらに援助するという最も基本的なことが論じ

られた．また精神的安定には夫婦間からの協力

や筋ジス協会からの情報提供が重要であるとの

その他では患者の自立などが取り上げられた．

どの発表にも「愛」と「信頼」が根底にあっ

た．しかしそれだけでは病気は克服できない．

知識が必要である．

医師・コメディカル・患者・家族が一堂に会

しての討論は非常に意味がある．

次年度からは，これまでの研究を更に発展さ

せるとともに，より患者の目線に合わせた研究

がなされることが期待される．
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「リハビリ」のまとめ

国立療養所西多賀病院　　斎　藤　　　博

［研究目標とその成果】

今期は実際の診療に直結した問題を解決する

ために，下記の3主題について共同研究を進めた．

他方，共同研究以外の報告は移動手段，岨噛・

嘆下機能の問題，外科的治療の再評価など多岐

に渡っていた．以下に共同研究結果について概

説する．

1．上月支機能における運動療法の効果

非利き手・肘屈曲力がMMT3以上のDuchenne

型ジストロフィー（DMD）29例に対し，同側肘

屈曲筋力増強訓練（最大収縮6秒間，6回／日，3

回／過，3か月）の効果を反対側との比較で検討

した．その結果，7例に有意の筋力増強が認めら

れ，うち4例は，（∋「MMT3以上」に加え

②StageIV－Ⅵ　③上肢Stage4以上　④歩行・車

椅子移動1，000m／日以上　の4条件を満たし，他

の3例も2項目以上を満たした．逆に，4条件を満

たすにもかかわらず，筋力不変～低下は1例のみ

であった．これらの結果から筋力増強訓練の有

用性と対象選定の重要性が示唆された．

2．電動車椅子への移行基準

DMD40例（年齢13±3．0歳）を対象とし，手動

車椅子での10m，100m走行時間を測定・分析し，

前者に20秒以上要する症例では，手動車椅子で

の実用走行は期待し難いことが示唆された．さ

らに，この基準の妥当性を検証するとともに，

本基準が，①上肢機能障害度5．5　②体幹・下肢

障害度6．5　③握力4．0kg　④上肢MMT合計32点

に対応しうることが示された．

3．筋ジス患者に適した作業療法

作業療法士が配置されている筋ジス施設は平

成8年度で11施設，15名ときわめて少ないため，

まず，筋ジス施設における作業療法士の実態な

らびに作業療法に関する調査が行われ，幾つか

の重要な問題点が指摘された．その結果ならび

にこれまでの本研究班における成果を踏まえ，

小冊子「作業療法士が選ぶ自助具，装具，車椅

子」の作成に向けて作業が進められている．

【今後の課題］

入院患者の重症化に伴い，呼吸訓練や喋下機

能の問題が重要となる．他方，在宅志向が顕著

となっているDMD児童等に関する早期リハビリ

療法の研究も重要な課題である．なお，作業療

法については人材の確保・育成，施設間連携な

らびに他職種との施設内連携のあり方に関する

研究も必要と思われる．
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「筋強直性ジストロフィー」のまとめ

国立精神・神経センター武蔵病院　川　井　　　充

筋強直性ジストロフィーは第一に最も患者の

多い成人の遺伝性筋疾患であり，国立の筋ジス

施設においてデュシェンヌ型についで2番目に患

者が多く，その数は増加中である．常染色体優

性遺伝であるため，家族内に多くの発症者がお

り，患者が患者を介護することもまれではなく，

療養上問題の多い疾患である．第二に他の筋ジ

ストロフィーと異なり，筋以外に全身の臓器が

障害され，それぞれの臓器の障害の程度は患者

によって著しく異なるために，多軸の評価が必

要となる．また多臓器の障害がADLを決定し，

これまでのデュシェンヌ型を中心に蓄積されて

きたノウハウが使えないので，独自のノウハウ

の蓄積が必要である．特に中枢神経病変に起因

する特異な性格，知能障害などにより，意欲，

自主性の低下があり，ADLの改善がなかなかす

ぐにはQOLの改善に結びつかないなどの問題点

が本姓会議でも指摘され続けている．

本研究班が平成8年度に組織され，筋強直性ジ

ストロフィー分科会が開かれてから，活発に本

症の研究が行われるようになった．研究は二つ

の方面で成果をあげた．

第一に本症患者の客観的QOLをあげるための

様々なノウハウの蓄積である．運動障害の進展

のステージ化の試みを行う中で，本症患者はず

り這いをすることがないことがあきらかになっ

た．また上下肢の運動機能の解析や装具の適応

の研究も行われ成果を得た．本症の呼吸不全に

は横隔膜の病変に加えて中枢性の要素の関与が

あり，呼吸管理法も他の筋ジストロフィーとは

異なっていた．呼吸苦を訴えないこと，特異な

性格，病識のなさから人工呼吸管理の受け入れ

が悪く，インフォームド・コンセントを得るの

に注意が必要であった．気管切開を行うと嘆下

ができなくなる患者が多かった．また18施設の

共同研究で心不全治療やペースメーカー植え込

みなど心合併症の治療の実態が明らかになった．

本症には口腔内不衛生，繭歯などの歯科的問題，

誤嘆，食道逆流など摂食に関する問題，高率に

合併する糖尿病とその管理上の問題，高頻度の

低蛋白血症や貧血など栄養内分泌上の諸問題が

存在することがわかった．

第二に本症患者は自発性，意欲に欠け，主観

的QOLの向上が得られにくいが，外泊，家族と

の交流，余暇活動などを通じて意欲の向上，主

観的QOLの向上が得られた事例が多数報告され，

この方面のノウハウも蓄積されたのもこの3年間

の大きな成果である．

最後にこれまでの筋ジス4班の研究成果をもと

に，近く医療従事者を対象としたマニュアル

「筋強直性ジストロフィーの治療とケア」を刊行

の予定である．
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Duchenne型筋ジストロフィーにおける喀疾能力と呼吸理学療法

国立療養所八雲病院

三　浦　利　彦

藤　島　恵蓄蔵

田　中　栄　一

〔キーワード〕

Duchenne型筋ジストロフィー，呼吸理学療法，

排疾

〔要　約〕

Duchenne型筋ジストロフィー（以下DMD）に

おける呼吸不全の急性増悪は，多くの場合上気道

炎により引き起こされる．JolmRBach等によると

咳嚇時の呼気流速が2701／min以下になると感染時

には分泌物喀出が難しく，1601／mh以下では日常

的に暗疾喀出が困難になると報告されている1）．

そのため自己喀疾暗出能力の低下後はさまざまな

咳嚇介助方法を用い，低下した咳嚇力をいかに補

助し，分泌物喀出を行うかが呼吸管理の上で重要

になる．

〔目　的〕

本研究の目的はDMD患者の咳嚇時の最大呼気

流速（peakcoughfl0WPCF）を測定し，喀疾喀出

能力を評価するとともに，これに影響を与えると

思われる肺機能（VC，％VC，FEV1％），最大強

制吸気量，脊柱変形，呼吸筋力との関係について

考察することである．

〔対　象〕

対象は気管切開を施行していないDMD患者52

名．うちNIPPV使用者23名．年齢は20．7±5．5歳

（9～34歳）を対象とした．

〔方　法〕

1．PCF測定

ピークフローメーター（CfⅡ王Sr社製M8）

にディスポーザブルの救急蘇生用フルフェイスマ

スクを取り付けて測定した．PCFは自力咳噺と，

これに最大強制吸気量までBaggingによる吸気介

加
城
二

悠
五
良

川
門
石
長
南＊

助を行った場合，咳嚇時に下部胸郭を徒手的に圧

迫するAsSistedCoughにて呼気介助を行った場合．

またこの吸気呼気介助の両者を併用した場合の以

下の4パターンを測定した．

1）pcF（VC）：肺活量位からの自力咳噺．

2）pCF（MIC）：最大強制吸気位からの自力咳吼

3）AssistPCF（VC）：肺活量位からのAssisted

Coudlによる介助咳軌

4）AssistPCF（MIC）：最大強制吸気位からの

AsSistedCoughによる介助咳軌

2．最大強制吸気量（MaximumInsufnation

Capacity：MIC）

MICの測定方法はフェイスマスクを通し

Baggingにより陽庄換気を吸気のみ2～3回繰り返

す．AkStack（息溜め）により数秒肺に保持でき

た気量を呼出し測定する2）．

3．呼吸筋力

CHEST社製VrmLOPOWERKH－101にて最大吸

気庄（PImax）と最大呼気庄（PEmax）を測定し

た．

4．脊柱変形

脊柱Ⅹ線正面像からCobb法により側攣度を，側

面像からKyphoticIndexを測定し，経時的変化よ

りDMDに特徴的な以下の3群に分類した3）．

1）ストレート′丹pe：側面像がストレートに近く

経時的変化がほとんどないことを特徴とする群．

側攣度も少なく経過する．

2）前攣取pe：側面像から全脊柱が前攣，過伸展

となる群．比較的左右差は少ないが，胸椎の過

伸展により胸郭は偏平化し前後径が短いことを

特徴とする．
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3）後瞥Ⅰype：全脊柱が後攣のまま側攣変形が進

行し，回旋を伴いCobb角も高度になることを特

徴とする群．

〔結　果〕

自力咳噺であるPCF（VC）に比較し，吸気呼気

介助を行うことでそれぞれ有意にPCFを増加させ

ることができた（表1）．各因子とPCFとの関係

（表2）は，自力咳噺ではVC，％VCとの相関が高

く％VC40％，VClOOOml以下になるとPCFは

1601／mh以下になり分泌物の自己噴出が困難にな

ることが分かる（図1）．しかし介助咳噺により

PCFを増加させることができ，AssistPCF（MIC）

ではMICとの相関が最も高くなっていた（図2）．

MICは1000ml以下になると介助咳噺でもPCFが

1601／mh以下の者も存在した．MICは全ての患者

でVCよりも有意に増加していた（図3）．呼吸筋

力はPImaxではいずれのPCF間にも有意な正の相

関を認めた．PEmaxでは自力咳噺の場合は若干の

相関を認めたが，AsSistedCoughを行った場合は

有意な相関を認めなかった．脊柱変形はストレー

トType21名，前野IYpe16名，後瞥ⅠYpe15名で，

各グループ間の年齢には有意差を認めなかった．

ストレートTypeと比較して前攣，後攣取peでは

PCF値がいずれも有意に低下していた．前後攣

′吋peで比較すると，前攣Typeは後勒peよりも

PCFが低い傾向を示し，MICの確保による咳噺で

あるPCF（MIC），AssistPCF（MIC）において有

意差を認めた．VC，％VC，MIC，Plmax，PEmax

においても同様に前攣1Ypeで低値を示し，特に

MICの較差が大きかったが有意差は認めなかった

（表3）．
表1各PCFの比較

PCF（VC）　　pcF（MIC）　AssistPCF（VC）　AssistPCF（MIC）

193．3±111．0　261．2±98．6　　　261．4±114．3　　　331．5±102．8

平均値±標準偏差，＊p＜0．001．
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表2　PCFと各指標との相関係数

PCF（VC）　　　　pcF（MIC）　　　AssistPCF（VC）　　　　　AssistPCF（MIC）

VC（886．7±朗1ml）

％vcVC（34．1±282％）

FEV1％（96．6±6．28％）

MIC（1453．0±705．6ml）

Plmax（29．7±18．4cmH20）

PEmax（22．7±1乙3cmH20）

0．9198＊＊

0．8617＊＊

カ．1102＊＊

0．8360＊＊

0．8390＊＊

0．5083＊＊

0．8414＊＊

0．7287＊＊

－0．1214＊＊

0．8779＊＊

0．7562＊＊

0．5008＊＊

0．8248＊＊

0．7290＊＊

－0．1016＊＊

0．7821＊＊

0．7284＊＊

0．3008NS

0．6765＊＊

0．5533＊＊

一0．003＊＊

0．7735＊＊

0．5673＊＊

0．2474NS

（平均値±標準偏差）

表3　脊柱変形Type別比較

＊＊p＜0．01

ストレートType　　　　　　前野吋pe　　　　　　　　複印pe
（n＝21）　　　　　　　（n＝16）　　　　　　　　（n＝15）

Age　　　　　（歳）

FEV1％　　　（％）

％VC　　　　（％）

MIC　　　　　（MI）

19．9±6．7　　　　　　　　　　22．5±4．7　　　　　　　　　19．9±4．3

NS NS

NS

58．5±26．9　　　　　　　　　14．6±10．4　　　　　　　　　20．8±15．4

NS NS

NS

97．5±3．5　　　　　　　　　95．7±4．7　　　　　　　　　96．2±9．8

＊　　　　　　　　　　　　　　　　NS

＊

1959．5±579．7　　　　　　　925．0±407．0　　　　　　　　1307．0±655．5

＊　　　　　　　　　　　　　　　NS

＊＊

FCF（VC）　　（L／min）　293．2±85．3　　　　　　　115．6±53．2　　　　　　　136．2±78．0

＊　　　　　　　　　　　　　　　　NS

＊

FCF（MIC）　（L／min）　343．7±71．3　　　　　　　178．6±59．3　　　　　　　　233．8±74．9

＊　　　　　　　　　　　　　　　　　　＊＊＊

＊

AssistPCF（VC）（L／min）　353．1±92．6　　　　　　　184．8±65．3　　　　　　　　214．6±95．7

＊　　　　　　　　　　　　　　　NS

＊

AssistPCF（MIC）（IJmin）　405．7±71．4　　　　　　　　250．7±74．8　　　　　　　　313．9±95．8

＊　　　　　　　　　　　　　　　　　＊＊＊

＊＊

Plmax　　　　（cmH20）　42．6±16．9　　　　　　　17．3±12．4　　　　　　　　25．0±14．7

＊　　　　　　　　　　　　　　　NS

PEmax

＊＊

（cmH20）　27．9±13．8　　　　　　　　18．3±10．9　　　　　　　　20．1±8．8

＊＊＊　　　　　　　　　　　　　　NS

平均値±標準偏差　★p＜0．001，＊＊p＜0．01，★★★p＜0．05，NS有意差なし

〔考　察〕

VCが低下した神経筋疾患患者では，体位排疾

法やSqueezingⅥbrationなどの手技により末梢か

ら中枢気道へと移動された分泌物を最終的に口腔

内に喀出するための咳嚇力が不十分なために排疾

が困難になり，換気不全のため気管内挿管や気管

切開を施行される場合が少なくない．

今回の結果によりPCFは吸気介助と呼気介助を

行うことで自然咳噺と比較し，それぞれ有意に増

加させることができ，ほとんどの患者は有効な

PCF値を得ることができた．今回測定した咳嚇介

助方法はPCF（MIC）はNIPPV使用中には患者自身

が介助者なしに行える咳噺介助方法であり．救急

蘇生用バッグがあれば家庭でも行える方法であ
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る．またAssistPCF（VC）は吸気介助用の機械が

無くても介助者がAsSistedCoughの手技に習熟し

ていればどこでも行える咳噺介助方法であるか

ら，患者の生活環境に合わせてPCF評価を行うこ

とで有効な咳嚇介助方法の指導を行うことができ

ると考えられる．

介助咳噺では％VCや呼吸筋力との相関は低く

なり，AssistPCF（MIC）ではMICとの相関が最

も高く，咳噺介助のPCF維持において重要な因子

と考えられた．MICは全ての患者においてVCよ

りも高い値を示したが，その較差には個人差が認

められた．VC以上の十分なMICを得るためには

胸郭や肺実質の十分な可動性と伸張性を維持して

いなければならない4）．VC500ml以下の重症患者

でも約2000Idの高いMICを維持している者もおり

病態進行による肺活量の低下からいかにMICを維

持するかがPCF維持による喀疾喀出能力の確保に

つながると考えられた．

MICが低下する理由は脊柱変形の他に呼吸理学

療法の経験やNIPPV使用の有無によるものと思わ

れる．神経筋疾患患者は深呼吸の欠如や，低い一

回換気量で日常を過ごすことで胸郭，肺の伸張性

は廃用性に低下し，VCの低下と共に予備能力で

あるMICを低下させると思われた．また，MICを

確保するためのもう一つの要因である喉咽頭機能

は強制吸気を肺に溜め，胸腔内圧を上昇する際の

Ahstackに関与するが，今回の研究で喉咽頭機能

を定量的に評価することは出来ず，今後の課題で

ある．

上気道感染時にはPCFが2701／mhでも喀疾が困

難になるため，PCF（VC）が2701／min以下となる

時期より適切な指導を行う必要がある4・野．PCFを

増加させる要因は十分なMICの確保とAssisted

Coughであるから，両者の効果の維持を目的に呼

吸理学療法を行うと共に，患者及び介助者に有効

なPCFを得る咳嚇介助方法についての指導を行う

必要がある．

DMDの呼吸管理の上で最も重要なことは，低

下した咳願力をいかに補助し，有効なPCFを得た

喀疾喀出方法を獲得することで急性増悪を予防，

改善することである．定期的なPCFの測定により

患者の喀疾喀出能力を正確に評価し，適切な呼吸

理学療法の指導，実施が不可欠であると考える．

〔文　献〕

1）BadJR・不十分なポンプ機能による換気不全

の予防．レスビラトリ・ケア　ニュース　5：3，

1998

2）石川悠加：神経筋疾患の呼吸管理，日本小児

医事出版社，1996

3）小田剛紀ら：Duchenne型筋ジストロフィーの

脊柱変形．臨整外　25：919，1990

4）BachJR：Preventionofpulmonarymotbidityfor

patientswithDucheImemuSCulardystrophy．Chest

112：1024，1997

5）石川悠加：小児筋疾患の管理．小児内科

30：1245，1998
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病態型別にみた呼吸不全患者のQOLを考える

国立療養所八雲病院
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〔キーワード〕

筋強直性ジストロフィー，QOL，高齢者の気

管切開，福山型先天性筋ジストロフィー，呼吸不

全

〔目　的〕

私達は，デュシェンヌ型筋ジストロフィー（以

下DMD），福山型先天性筋ジストロフィー（以下

FCMD），脊髄性筋萎縮症などの呼吸不全患者に

対し病状の進行に伴いながらも日常生活レベルの

維持ができるように関わりを持っている．しかし，

今回気管切開後当院に転入となった筋強直性ジス

トロフィー（以下MyD）患者は同様のケアをしな

がらも，気管切開後の生活レベルの低下がDMD

等と比べて著しいと思われた．そこで，型の異な

る筋ジストロフィーの呼吸不全患者の看護を比較

し患者の関わり方，QOLのあり方を考え現状の問

題と今後の課題について報告する．

〔方　法〕

身体面と治療，社会性，精神活動を筋ジストロ

フィーの型別・病態別に比較，調査する．

対象

ODMD：27歳，日中マウスピースMIPPVと夜間

鼻マスクNIPPVの24時間非侵襲的人工呼吸療法

OFCMD：16歳，夜間15時間NIPPV使用

OMyD：封歳，気管切開後当院に転入24時間呼吸

器装着

〔結　果〕

DMDは，24時間呼吸器を装着し日中1時間は

MIPPV使用にて車椅子乗車していた1・5）．インフル

エンザ雁患により，数日後に肺炎を併発した．

SaO2モニタリング・点滴，昼夜問わず30分毎の徒

手及びカフマシーン（以下MI－E）を用いた呼吸理

学療法を，PTとNSが行いそれぞれの排疾には約

10分を要した2・3）．

病状回復に伴いMI－Eの使用間隔が延び排疾時間

が短縮し，3週間後には以前の日常生活を送るこ

とができている．

FCMDは，以前にも肺炎による急性呼吸不全の

ため気管内挿管を要したことがあるが，普段1時

間毎の吸引で喘鳴，肺雑音が消失された．外泊中

に疫による気道閉塞を起こし肺炎を併発し，5～

15分毎の吸引を繰り返していたがSa02が低下し気

管内挿管を施行した．

挿管直後は表情も乏しかったのが，回復につれ

笑顔も見られ玩具を持ち遊ぶようになった．

DMD同様の治療の効果とケアにより2週間で気管

内挿管を抜管したが，稀にSa02の低下がある為モ

ニタリングで観察を行い，低下時にはMI－Eを用い

た排疾を行っている．養護学校に通学していた時

は，数回喀疾吸引の為病棟に戻っていたが，現在

は夜間NIPPVを導入し訪問授業を受け，以前の日

常生活に近い状態で過ごしている（写真1）．
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MyDは，肢体不自由（児）者施設入所中に肺炎

になりICUで気管切開し無気肺の状態で転入して

きた．イレウスが再発し，更に日常生活が制限さ

れたが，DMD，FCMDと同様に病状が改善する

と一時車椅子乗車までに回復した．しかし，肺炎

とイレウスを繰り返すため，車椅子乗車の回数，

時間が減少した（写真2）．喘鳴，肺雑音が常にあ

り，体位ドレナージ，気管切開孔を通してのジェ

ットネブライザー吸入，MI－E，吸引を頻回に行う

ことで肺雑音は軽減されている（写真3）．

入院時

入院後

3カ月

写真2

写真3

しかし，Sa02の低下が続くときは，夜間でも排

疾の為に患者に付ききりになったり，昼夜問わず

唾液吸引や体位変換の希望などを大声で叫び繰り

返し訴えることも頻回で，患者の側を離れられな

い事がある．好きなTV番組にも興味を示さずベ

ッド上で坐位となることも殆ど無く臥床で経過し

ている．

家族は病気の姉がいるのみで面会は無く，以前

入所していた200krl離れた施設の職員が休日に面

会に来てくれることがある．

〔考　察〕

DMDとNIPPVの導入が困難と思われていた

FCMDにおいても，日常生活が維持されている．

しかし，MyDは気管切開をしていることもあり

病状が回復に向かいながらも急性増悪を繰り返

し，その都度日常生酒レベルの維持が困難で，基

本的欲求度の充足度が低くなっている．これは，

疾患の特性といわれている無気力と加齢に伴う痴

呆の進行などの影響もあると考えられる．また，

転院前の情報に不明な点が多く生活の質を高める

ことが困難で，評価も看護者の視点によるものと

なることもある．

本症例ではMyD気管切開後のDMD，FCMDに

比べ回復過程が遅く治療方針に添った看護と患者

の個別性を踏まえたケアに一層の工夫と努力が必

要であった．現在は他施設との連携を強化し，適

切な時期から呼吸ケアの指導を図り気管切開して

からの転入というケースを減らすことが可能とな

るように検討中である．また，MyDの気管切開患

者は他の筋ジストロフィー患者とは異なる部分を

踏まえ，長期的な展望で見ていく必要があると思

われる．

〔結　語〕

今回の研究により，以下の結論を得た．

1．MyDはDMD，FCMDに比べ回復過程が遅く治

療方針に沿った看護と患者の個別性を踏まえたケ

アに一層の工夫と努力が必要である．

2．筋ジス病棟と一般病院，肢体不自由（児）者

施設との連携を強化し適切な時期から呼吸ケアの

指導が必要である．

今後も一層充実した看護が提供できるよう努め

ていきたい．

〔文　献〕

1）筋ジストロフィー看護マニュアル，厚生省精

神・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，社会学的研究班編，

1996，p33，58

2）BachJrら：神経疾患の呼吸管理，小児期から

のM／NIPPVマニュアル日本小児医事出版社
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1996，p95

3）石川悠加：小児筋疾患の管理．小児内科

30：1245，1998

4）斎藤浩太郎ら：筋強直性ジストロフィー患者

のイレウスの発症原因の探究とその予防策．平

成7年度厚生省精神・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，社

会学的研究研究成果報告書，1996，が6

5）南　良二ら：マウスピースを併用しQOL拡大

を試みて．平成8年度厚生省精神・神経疾患研究

委託費による研究報告集（2年度班・初年度班），

1997，p365

6）南　良二ら：筋ジストロフィーにおける急性

呼吸不全憎悪期の呼吸理学療法－カフマシーン

により在宅療養可能となった例－．平成9年度厚

生省精神・神経疾患研究委託費による研究報告

集（2年度班・初年度班），1998，p215
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カフマシーンを用いたエア・スタッキング法の導入を試みて

国立療養所東埼玉病院

新　井　由　美

斎　藤　賀　子

星　　　千代子

＊田　村　拓　久

〔キーワード〕

デュシェンヌ型筋ジストロフィー，呼吸不全，

エア・スタッキング，カフマシーン（MI－E），

QOL

〔目　的〕

デュシェンヌ型筋ジストロフィー（以下DMD）

は進行に伴い，呼吸筋の筋力低下が必発し，その

結果肺活量の低下による疾の噴出困難や人工呼吸

器治療が必要となる．この場合肺のコンプライア

ンスの低下をきたせばさらに排疾や人工呼吸器の

効率が低下する．

当病棟では，このような患者に対して肺の伸縮

性の維持を目的として，エア・スタッキング（肺

容量維持）法の導入を試みた．

〔期　間〕

平成10年5月－11月　実施回数60－70回

〔対　象〕

当病棟DMD患者のうち，肺活量1000ml未満の

患者11名，平均年齢27．3歳

〔方　法〕

手順の作成

N貯PV使用の有無とカフマシーン経験者調査

最大強制吸気量の目安1000ml以上となった割合

の個人別集計

患者意識調査

当病棟で行っているエア・スタッキング方法

エア・スタッキングに使用するものはアンビュ

ーバック，カフマシーン，スパイロメーター．

次に手順について記す．まず初めに対象患者に

対し，医師から説明がなされ，デモンストレーシ

ョンを行うことにより，患者の理解を得ることか

子
子
子
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崎
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小
中

ら始めた．次に患者11名を2グループにわけ，1度

に3回を週3回行う．初めは，アンビューによる吸

気の方法になれ，患者が最大に肺に吸い込める空

気の量（最大強制吸気量：以下MIC）が一定にな

ってから，カフマシーンによる吸気に変更する．

カフマシーンの利点は圧が一定にかかりやすいこ

とである．

患者の体位調整をし，呼吸を整えてもらった後，

カフマシーンによる吸気を3秒送る．そして，そ

の溜めた空気をスパイロメーターに吐き出しMIC

を測定する．

〔結　果〕

以上の結果からMIC量集計にNIPPV使用の有無

を加えると3群に分類することができる．

まず1群はMIClOOOml以上の値10％以内の患者3

名で，NpPV装着中．

2群はMIClOOOml以上の値10～60％の患者5名

で，NpPV未使用又はMH；の使用経験者．

3群はMIClOOOml以上の値60％以上の患者3名

で，NⅣPV装着2年以内．

以上のことより各群ごとの問題点を明確にし介

助方法を検討した．

1群は，側攣が強度に見られ，体感装具を使用

している．変形に伴い胸郭運動に制限があるもの

と考え，実施時装具をはずし，補助具を使用して

胸郭が広がる姿勢の工夫をした．

2群はPCO2　50トール以上であり，呼吸器予

備群又は肺の伸縮性が弱いと考え1回吸気圧を

40cmⅠも0に上げ，時間も2秒と短縮した．

3群は，NIPPV使用中により，日頃から陽圧が

かかり未使用患者より胸郭運動がされていると考
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えられる．

このような介助の導入を行うことにより，MIC

値は徐々に上昇してきている．患者意識調査から

も「疾が出し易くなった」などの言葉がきかれる

ようになった．

〔考　察〕

今回3群に分類し患者個々に対応することで，

図1のように一層効果が得られた．また介助の工

夫の統一と継続，患者と看護婦との励ましや喜び

の共有などにより患者の意欲を高めることができ

たと考えられる．今回の期間では，疾の喀出に効

果が見られたがそれ以上の効果と結果については

今後の課題として継続が必要であり，これらが患

者のQOLの維持につがるよう努力していきたいと

思う．

3群

111　21　31　41　51　61　71

図1MIC結果

巨翌ヨ
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末梢循環不全のある筋ジストロフィー患者への看護
－4種類の靴下の保温効果について－

国立療養所医王病院

石　井　真由美

中　山　恵　子
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〔キーワード〕

デュシェンヌ型筋ジストロフィー，末梢循環不

全，靴下

〔要　約〕

Duchenne型筋ジストロフィー（以下DMD）患

者は，冬期手足の冷覚・暗赤色化を呈し，末梢循

環不全を認めることが多い．私達は日頃使用し，

保温効果があると思われる靴下に目をむけ，靴下

の種類による保温効果の差を検討した．

下肢循環不全を認める患者6症例で，4種類の靴

下（綿・ボア・遠赤外線靴下・紳士ビジネスソッ

クス）を着用してもらい，サーモグラフィーにて

皮膚表面の温度分布をみて，裸足との温度差の平

均値を比較した．また温度感覚についても調査し

た．

その結果，4種類の靴下のうち，ボアが最も保

温効果を認め，主観的にも温覚が得られた．

〔目　的〕

DMD患者には，末梢循環不全を認める者が多

く，外気温の影響も受けやすい．特に，冬期手足

の冷覚・暗赤色化を認め，ひょう症や凍傷をおこ

し，時には痛みを訴えることがある．以前，私達

は日頃使用し，保温効果があると思われる靴下に

目をむけ，一症例で靴下の保温効果を調べ，遠赤

外線靴下で効果があるとの結果が得られた．そこ

で，今回は，症例数を増やし研究を行ったところ，

前回とは違う結果が得られたのでここに報告す

る．

〔方　法〕

1．対象は，下肢循環不全を認める18～26歳の

DMD男性6症例で，機能障害度は6～7度，6時～

19時30分まで車椅子で過ごす．

2．綿（100％），ボア（アクリル・ポリエステ

ル・ポリウレタン），遠赤外線靴下（アクリル・

ナイロン・毛・ポリウレタン），紳士ビジネスソ

ックス（綿・ナイロン・アクリル）の4種類の靴

下を6時に右足のみ着用した．

3．サーモグラフィー（サーモトレーサー

TH3107型　㈱NEC）を用い，皮膚表面の温度分

布をみた．

4．足首，足背中央部，第2址中央部の3点につ

いて，10時と15時に靴下側と裸足側の温度を一種

類につき，3クールずつ測定し，温度差の平均値

を測定した．

5．測定時，温度感覚（とても暖かい・少し暖

かい・とても冷たい・少し冷たい・普通）につい

て調査した．

6．測定期間は，平成10年6月9日－6月24日とし

た．

7．統計処理はWncoxnの順位符号検定を用いた．

〔結　果〕

1．靴下側と裸足側の皮膚温の変化

足首では，紳士用靴下側は平均28．0℃，裸足側

は平均27．4℃で，裸足より0．6℃高かった．ボアは

平均29．2℃，裸足平均28．0℃で1．2℃，綿は平均

28．6℃，裸足平均28．0℃で0．6℃，遠赤外線靴下は

平均28．2℃，裸足平均27．3℃で0．9℃と，いずれの

靴下も裸足に比べて高かった（P＜0．05）（図1）．

足背中央部では，紳士用靴下側は平均27．8℃，

裸足側は平均27．1℃で裸足より0．7℃高かった．ボ
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アは平均29．5℃，裸足平均27．7℃で1．8℃高かった

（P＜0．05）．綿の靴下と遠赤外線靴下では，それ

ぞれ裸足との比較で有意差はなかった（図2）．

末梢では，ボア側は平均26．9℃，裸足側は平均

25．6℃で，裸足より1．3℃高かった（P＜0．05）．紳

士用靴下と綿と遠赤外線靴下では，それぞれ裸足

との比較で有意差はなかった（図3）．

2．靴下と温度感覚の関係

ボアでは，裸足側と靴下側で，「とても冷たい」

「少し暖かい」，「普通」「少し暖かい」，「少し冷た

紳士用靴下（足首）
温度
32
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23三
紳士用靴下（足背中央）
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い」「少し暖かい」，「とても冷たい」「少し冷たい」，

と温度感覚の差があった．しかし，他の靴下では，

裸足との温度感覚が被験者によって，また測定日

によって異なっていた．

〔考　察）

今回の研究では，裸足側との温度差が大きかっ

たボアの靴下が，4種類の靴下の中で最も保温効

果があったと考えられた．特に末梢部においては，

他の靴下に比べ裸足側より高値を示しており，末

梢循環不全に対し有効であると考えられた．
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前回の研究では，ボアの温度差は小さく，保温

力は弱いと考えられていた．しかし今回は素材の

違うボアを使用しており，合成繊維の種類と割合

が異なることから，結果に違いがでたものと考え

られた．

前回，最も保温効果があったと考えられていた

遠赤外線靴下は，今回は，保温効果が得られなか

った被験者もいたことから，すべての人に対し，

遠赤外線靴下が有効であるとはいえないと考えら

れた．

普段当病棟で使用している綿の靴下は，裸足側

との温度差が小さく，保温効果は少ないと考えら

れた．また，紳士用靴下も裸足側との温度差が小

さく，保温効果は少ないと考えられた．

温度感覚については，靴下を履くことで温覚が

得られると考えていたが，靴下を履いても感覚に

変化がなかったり，逆に冷覚を訴える者もおり，

温度感覚には個人差があり，靴下と温覚との相関

関係はなかった．しかし，ボアのみ裸足より温覚

が全被験者から得られた．皮膚温度と感覚の一般

的な関係について平均温度が34～33℃である時，

中立的温度感覚，快適感であるとされており4種

類の靴下の中では，平均28．5℃の高温を示したボ

アは，温覚をある程度期待できるのではないかと

考えられた．
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CRからNIPPVへの移行を困難とする要因について

国立療養所長良病院

林　　　美　和

坂　口　えみ子

長谷川　　　守

＊二　村　敦　朗

〔キーワード〕

呼吸機能，心機能，胸郭，CR装着期間

〔要　約）

NIPPVはCRに比べ換気効率に優れているといわ

れ，当病棟でもCRの限界を予測LNⅡPVへの移行

を行ってきた1）．しかし，NIPPVへの移行が困難

である患者もいるため，今回移行時の呼吸・心機

能の検査データの比較と面談式の情報収集を行っ

た．その結果，CR装着期間が2500日以上になると

移行が困難な事例が多かった．

〔目　的〕

移行時の呼吸・心機能の検査データの比較と面

談式の情報収集を行い，移行を困難とする要因を

探る．

〔対　象〕

当院入院中のDMD患者14名で，移行できたグ

ループとできなかったグループに分けた．

A群：CRから完全に移行した患者11名．

B群：NⅡPVへ移行できなかった患者3名．

〔方　法〕

1．移行時の呼吸・心機能の比較

1）呼吸機能：PCO2，PO2，勤02最低値

2）心機能：鮎，BANP

2．CR装着期間の比較

3．面談式の情報収集

1）本人のニード

2）装着時の感覚

〔結　果〕

1．A群の中でもPC02は39．7－78．7，P02は46．4－

83．5，Sa02の最低値は78～98，HANPlO～170，

BANP2．8～176とデータに大きく差があり，B群

一41－
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のデータはA群に含まれるので，両者の比較は

成り立たなかった（図1－3）．
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2．CR装着期間は，A群では2500日を越える患者は

1名で，B群は3名とも2弧）日以上であった（図4）．
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図4　CR装着期間

3．NIPPVへの移行を自分から希望したのは6名で

あり，その理由は行動範囲が広がる，排泄が容

易，CRが苦痛ということだった．特に排泄が

容易という点では，肺炎などの急性呼吸不全時

や，24時間装着しなければならない患者は強く

感じていた．また，NIPPVを装着してみて，こ

の点を利点にあげた患者は多くいた．そのため，

B群の患者も覚醒時に装着できることによって

その間題は解決し，ADLも拡大した．

装着時の感覚では，CRとNPPVとでは感覚が

違うと答えた患者は12名だった．その違いは

CRは意識しなくても呼吸できるが，NIPPVでは

意識をしないとタイミングがずれるというもの

だった．B群は3名ともそう答えるのに対して，

A群は5名だけで反対にNIPPVのほうが自分の呼

吸とあっていると答えた患者もいた．特にCR

装着期間の長い患者ほど感覚の違いを大きく感

じていた．

B群のうち2名は睡眠時の呼吸苦・不眠があら

われ，疲労感が強くなり続行できなかった．現

在昼間はNPPV，夜間はCR装着とし呼吸苦なく

生活している．もう1名は現在の状況を変えて

までNIPPVに変更しようという強い希望はなく

夜間のCR装着のみで生活している．

〔考　察〕

CR装着患者の中にはすでに24時間呼吸器を必

要とする患者もいた．そのため，練習を必要とす

るNIPPVに慣れるまでの間に強い呼吸苦を感じ，

移行がスムーズにいかないのではと思った．しか

し，移行時の呼吸・心機能のデータから機能低下

が導入困難の要因とは考えにくいと思われる．

CR装着期間の長い患者ほど，呼吸器による感

覚の違いを大きく感じるということは，意識して

呼吸しなければならない苦痛，睡眠時のタイミン

グのズレ，そしてそういった苦痛による移行への

不安が大きいと思われる．移行を困難とする直接

的な原因は，睡眠中呼吸器に同調できないことに

よる呼吸苦と不眠による疲労感だった．しかし，

その心理背景には呼吸器変更に対する不安を大き

く感じていることがわかった．特に睡眠時のズレ

は何度も起こると睡眠に対しての不安に変わり，

不眠が起きるのではないかと考えた．そのため，

移行時にはいかにCR装着時の呼吸に近づけるこ

とができるかが大切であり，看護者側が考える以

上に不安は大きくより心理面へのケアの必要性を

感じた．

またB群に患者は完全にNIPPVに移行できなく

ても支障なく生活している．そのため，CRより

換気効率のよい呼吸器に完全に変更させてあげた

いという看護者側の思いとズレがあることがわか

り，患者のニードを把握していなかった自分たち

を反省するよい機会となった．

〔文　献〕

1）国枝篤朗ら：CRの限界からNIPPVとの併用に

より体力を回復した事例．平成8年度厚生省精

神・神経疾患研究委託費による研究報告集（2年

度班・初年度班），1997，p361
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筋ジストロフィー患者に疾患と呼吸器についての

理解を深めるための取組み

国立療養所鈴鹿病院

一　尾　紀代美

山　口　小百合

古　川　真紀子

山　田　八重子

〔キーワード〕

筋ジストロフィー，人工呼吸器，指導案，集団

学習会

〔要　約〕

筋ジストロフィー患者に疾患と呼吸器に対する

理解を深め，導入を円滑にする目的で，集団学習

会を実施した．内容は，主治医による説明会，紙

芝居，呼吸器使用患者による体験談の講演，マス

クに触れる体験，体験装着とした．その結果，不

安がとれ，体験装着まで出来るようになった．こ

れが指導案作成にもつながった．

アンケート調査の結果，業者が作成した呼吸器

のパンフレットは，専門用語が多く，活用されて

いないことが分かった．そこで患者・家族に呼吸

器の円滑な取扱いが出来ることを目的に，分りや

すい言葉を使ったり，各部の名称と説明を1ペー

ジで図に示した独自のパンフレットを作成した．

使用した患者・家族からは，分りやすいとの反応

が得られ，また，これを活用することにより，実

際のトラブルに適切に対処出来た事例もあった．

看護婦側も，これに沿って統一した指導が出来る

ようになった．

〔目　的〕

呼吸器，とくにNIPPVの開発や普及により筋ジ

ストロフィー患者の延命が図られるようになって

きた．

当病棟でも，呼吸器（NIPPV）対象の患者が増

加している．しかし疾患の理解が乏しく呼吸器に

対する関心も薄く呼吸器を受入れられない現状が

ある．また看護者が呼吸器装着患者に関わるのが
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導入時からであり，統一した指導方法もなく，系

統立てた指導の必要性を感じていた．一方，呼吸

器装着患者の外泊，在宅が可能となり，患者の行

動範囲が広がるにつれ，家族や介護者から業者の

呼吸器取扱い説明書では，呼吸器のトラブルに対

応できないという問題が生じてきた．そこで疾患

や呼吸器に対する理解を深めるため集団学習会を

実施するとともに患者や家族を対象にしたパンフ

レットを作成した．結果，疾患や呼吸器に対し関

心を持つことができ，集団学習会の効果は指導案

作成につながった．さらにパンフレットは，トラ

ブルにも適切に対処でき患者及び家族に安心感を

与えたので報告する．

〔方　法〕

1．入院中で，呼吸器未使用のデュシェンヌ型筋

ジストロフィー（以下DMD）患者13名に疾患や

呼吸器に対する意識調査をする．

対象患者の内訳は，年齢12～20歳，IQ31－96，

障害度6～8度である．

2．集団学習会を実施する．

1）主治医による疾患と呼吸器の必要性について

の説明会

2）紙芝居

3）呼吸器使用患者による体験談の講演

4）マスクに触れる体験

5）体験装着

3．呼吸器使用中のDMD患者及び家族4組に取扱

いについての疑問，不安の有無をアンケート調査

する．

4．呼吸器の性能や取扱いを分りやすく説明し，

ー43－



誰でも簡単に取扱いが出来ることを目的としたパ

ンフレットを作成する．

5．作成したパンフレットの反応を患者及び家族7

組（DMD5組，肢帯型1組，ベッカー1組）にアン

ケート調査する．

〔結　果〕

1．意識調査の結果，学習前では疾患について知

らない患者が半数を占め，呼吸器装着による器械

のトラブル，恐怖，病状の進行，時間の制約など

の不安を抱えていた．学習後は，8割の患者が理

解を示し，呼吸器＝重症ではない，一度体験して

みたい，恐怖が取れた，生活の支障は少ないなど

考え方が変化した．

2．主治医からの説明に関しては，真剣な表情で

聞いていたが恐いと日を離したり欠席した患者も

いた．紙芝居では全員が積極的に集まり，興味深

く楽しんで見ていた．呼吸器装着者の体験談では，

緊張しながらも聞き入っていた．また実際マスク

に触れる体験においてはリラックスし，マスクの

感触を楽しんで確かめ合っていた．呼吸器の体験

装着は，13名中3名の患者が20～60分の継続装着

が出来るようになった．この集団学習会の効果を

基に，指導項目，方法，期間，担当者を明確にし

た指導案が作成出来た（表1）．

表1指導案

指導項目 方　　 法 期　　 間 担当者

1医師の説明 ビデオ鑑賞

3ケ月毎

第1週の水曜日

15：00－15：10

Cチームリーダー

2紙芝居の実施 紙芝居を見る

3ケ月毎

第1週の水曜日

15：10－15：20

Cチームリーダー

3装着者の　体験談
ビデオ鑑賞

3ケ月毎

第1週の水曜日

15：20～15：30

Cチームリーダー

4呼吸器マスク呼吸器マスクに
3ケ月毎

第1過の水曜日

15：30～15：40

Cチームリーダーに触れる 触れる

5装着体験
グループ毎に 1ケ月毎

各チームリーダー1W ずつ実際に 第1週の月曜日

装着する 15：00－16：10

3．パンフレット作成前のアンケートでは，停電

時や外出，外泊時などのトラブルに対して，業者

のパンフレットでは専門用語が多く対処できない

などの不安を抱えていた．また，外泊中呼吸器の

運搬時に設定ダイアルが動いてしまい，呼吸器の

使用時に気付いたが，それに対処出来なかったと

いうトラブルの報告があった．

4．専門用語を避け分りやすい言葉を使用し，字

を大きくし，難しい漢字にはふりがなをつけ，呼

吸器の各部の説明と名称を一つのページの中に図

に示しパンフレットを作成した（図1，2）．

5．パンフレットの使用後は，文章も分りやすく，

字も大きいので読みやすく呼吸器の各部の名称や

操作，役目なども良く理解できたという反応が得

られた．また，実際に患者家族がこのパンフレッ

トを使用し，アラームの原因が気道内圧の低下に

あり，それは回路の接続部が外れていたことによ

ることを確認し，対処ができたという事例があっ

た．指導する看護婦側も，このパンフレットに沿

って統一した指導が出来るようになった．

各部の名称と説明

モー ドスイッチ　　　　　　　　 感度調節つまみ

ア）コントロール（調節呼吸）：患者　　　 患者さんの吸う力を感知したり、
さんに一定した空気を送ります。　　 患者さんの呼吸を監祝します。
イ）アシスト　コントロール（補助／
警慧冨箆 雷 雲 諾 蓋諾 罠　 補助／自輌 翫 ンプ

ウ）Sm Ⅳ‥患者さんの呼吸と呼吸の 補助／調節呼吸で患者さんの呼吸　　　にあわせて空気が送られると、

合間に・器械が呼吸を助け空気 緑色のランプが点灯します。
を送ります。

　　　　 l

器械から送られる空気の量が、 才 芝電表示されます。

15秒遅延ランプ
⑯ ⑳

内圧が気道内圧下限アラーム設定 タ′誉で　膿∧猿済、’紆
値以下になったとき、このランプ 12 ：≧ミ

－LIFECARE
が点灯します。

ロ三己 l

⊂亙 ⑳

PL＞－10

邑壁墜墜 ＿
1分間に患者さんが呼吸する回数が
表示されます。

図1
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安全のため特に注意していただきたいこと

図2

〔考　察〕

集団学習会は，仲間意識が持て，楽しんで参加

でき学習効果を高め，疾患や呼吸器の理解が深ま

った．また呼吸器に対し持っていた患者個々のイ

メージに変化が見られ，不安の解消に役立ち体験

装着が可能になった．さらに集団学習会で得られ

た効果は，指導案作成の一助となった．

パンフレットで呼吸器の各部の名称と操作，役

目を図にし一つのページにしたことは分りやすく

見やすくなり，活用範囲が拡大した．

また，パンフレットを使用し，患者家族がトラ

ブルに適切に対処できたことは，パンフレットの

評価にも繋がるとともに，患者及び家族にも大き

な安心感を与えたと考えられる．

今後，呼吸器を必要とする患者が増加していく

中，パンフレットの活用と合わせ指導案の検討を

重ねて行きたい．

〔文　献〕

1）BachJRら：神経・筋疾患の呼吸管理，日本小

児医事出版社，東京，1996

2）川村佐和子ら：筋・神経難病の在宅看護，日

本プランニングセンター，東京，1994

3）票田裕子：やさしく学ぶ看護理論，日総研出

版，東京，1997

4）後藤晴美ら：人の生と死に関する筋ジス患者
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呼吸不全を有するDMD患者における

舟漕ぎ呼吸の意義
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〔キーワード〕

デュシェンヌ型筋ジストロフィー，呼吸不全，

舟漕ぎ呼吸，スパイログラム，血液ガス

〔要　約〕

呼吸不全の進行したデュシェンヌ型筋ジストロ

フィー（以下DMD）患者ではしばしば，坐位で

上半身を前後に揺らす舟漕ぎ呼吸が認められる．

この運動の臨床的意義を明らかにする目的で，（∋

DMD患者の舟漕ぎ呼吸時と静止坐位とで，フォ

ースドバイタルカバシティー（以下FVC），呼吸

数，脈拍数を比較した．（∋舟漕ぎ呼吸を認める

DMD患者と認めない患者とで，臨床像，スパイ

ログラム所見，血液ガス分析結果を比較した．

その結果，（∋静止坐位では舟漕ぎ呼吸時と比較

して，FVCは有意に減少し，呼吸数と脈拍数は有

意に増加した．②舟漕ぎ呼吸を認める患者は，認

めない患者と比較して，有意に高齢で，一日の呼

吸器装着時間が長く，％VCは低い傾向にあった．

しかし，PaO2，PaCO2値に有意の差はなかった．

以上の結果より，舟漕ぎ呼吸には呼吸補助効果

があるものと考えられた．また，舟漕ぎ呼吸は呼

吸不全がより進行した高齢患者に見られることが

裏付けられ，血液ガスの値を正常に保つ働きをし

ている可能性が示唆された．

〔目　的〕

呼吸不全の進行したDMD患者において，坐位

では，上半身を前後に揺らす現象がしばしば見ら

れる（図1）．舟を漕ぐ運動に似ていることから，
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図1

舟漕ぎ呼吸と呼ばれている1・2）．この異常呼吸運動

は，呼吸不全末期の指標であるとされる動脈血二

酸化炭素分圧が60To汀前後になると出現している

ことから，呼吸不全末期の臨床的指標になりうる

と川村らは述べている1）．しかし，この舟漕ぎ呼

吸の呼吸補助効果や背景についての詳細や臨床的

意義については，まだ明らかにされていない部分

が多い．そこで，今回われわれは，舟漕ぎ呼吸の

効果を知り，臨床的意義を明らかにすることを目

的とし，次の二つの研究を行った．第1には，舟

漕ぎ呼吸を認めるDMD患者と健康成人とで，舟

漕ぎ呼吸時，静止坐位時の呼吸状態を比較し，舟
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