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昭和56年より「筋ジストロフィー症の療護に関する総合的研究」が3年間行われ、昭和59年より前班が

引き継がれて「筋ジストロフィー症の療護に関する臨床および心理学的研究」班が発足した。

本研究班は実地診療に際して直面する多種の問題点を医師、看護婦、PT、OT、指導員、栄養士など

の種々の医療スタッフが一丸となって解明し、息児（者）のより好い生活環境を作り引いては生命の延長

を図ることを目的としている。したがって筋ジストロフィー研究班の中では最も患者サイドに立ち、研究

成果が直ちに臨床応用可能なるものが多い特徴を有している。

この目的に即して本研究班に、第一分科会：入院ケア、・在宅ケア、・栄養一・体力　第二分科会：機器開発、

リハビリテーション　第三分科会：呼吸不全、心不全、その他の3分科会、8プロジェクトが置かれて発

足し、3年後にはそれぞれの分科会にて重要と考えられるプロジェクトのマニュアルが作られることが企

図された。

本書は第1回の研究報告書であるが、それぞれの分野において班員の先生の御指導により貴重を研究、

体験などの報告が多く見られる。

これら証員施設の医療スタッフの御苦労の結晶を多くの人に知って載き、筋ジストロフィー医療のより

一層のレベルアップが図られることが期待される。

最後に本研究の遂行にあたり厚生省当局より賜った御指導、御助言に深甚の謝意を表する。またこの間

天折された筋ジストロフィーの患者の方々に対して哀悼の意を捧げる。

班　長　　　青　柳　昭　雄



筋ジストロフィー症の療護に関する臨床および心理学的研究

班　長　　　青　柳　昭　雄

筋ジストロフィー5研究班のうち、本第4班は、山田斑、中島班、井上班とパラメディカルスタッフを

中心とする研究を続け、数々の業績をあげてきた。しかし、各職種を縦割りにした従来の体制にややもす

れば行詰まりが見られるようになったため、テーマ別に体制を作り直し、一つのテーマについて各職種で

協力しながら研究を発展させようという意図で発足したものである。班を3つの分科会に分け、第一分科

会は入院および在宅ケアとし、従来からの栄養プロジェクトをも含めた。第二分科会は、リハビリおよび

機器開発、第三分科会はターミナルケアである。本報告書にみられる通り多数の研究報告が寄せられ、年

々厚みを増しているわけであるが、今後も筋ジストロフィーの治療にむけて最大限の努力を傾けて研究を

続行して行きたいと念顧しているので班員および協力者の皆様の御協力をお願いしたい。

本年度の班会議では、特に呼吸不全に関する研究課題を集め一括して討論し、多大の成果をあげたが、

本症の治療には呼吸不全が最大の問題点であり、当研究班の目標の一つとして呼吸不全克服をとりあげて

いく予定である。

さて、以下に各プロジェクトの研究成果をまとめてみたい。

①　第一分科会（入院および在宅ケア）

（∋入院ケア

このプロジェクトには60題の多数の研究課題が応募された。看護、指導員、保母、医師の報告もみられ、

各職種が協力して問題解決にあたるという当社の目標と一致した方向でプロジェクトが進行していること

は喜ばしい。共同研究として、指導員は筋ジストロフィー児の知能をとりあげ、約200名の患者でWISCと

WISC－Rを調査し、WISCの値は、以前に河野らが当斑で行なった結果と同様であったが、WISC－Rで

は値が約20低かったと報告した。保母は筋ジストロフィー児の遊びの手引書作成の構想を発表した。当プ

ロジェクトでは、先天型筋ジストロフィーのケアの問題、病棟の成人化の問題が大きくとりあげられ討議

された。また、看護側から呼吸不全、心肺機能へのアプローチを試みた演題も注目された。

（参在宅ケア

飴来、当班では大きくとりあげられることのなかった問題であるが、患者数が出生数の低下により減少

し、家庭での介助が可能となり、在宅児が多くをってきている現状では大切を問題に在ってきている。初

年度のため、実態調査が主になされた。

鹿児島における疫学調査ではデュシェンヌ型の有病率が3．04と日本の他地域と同様であったが、筋緊張

型では6．5と他地域より高い結果が出た。青森県、福岡県でも患者の堀り起こしが行をわれた。他に3施設

におけるデイケア通院者へのアンケート調査が行なわれた。

巡回・訪問検診の分野では岩手県・山形県・大阪府・長野県での実施結果が発表された。

（∋栄養および体力



このプロジェクトは、社会環境の変化や栄養学の進歩により栄養基準の改訂を中心に組織された。大学

中心の基礎的栄養学と病棟栄養士による臨床栄養の2つに大別される。

⑦基礎的研究

数年来、デュシェンヌ型のBMRが冗進しているのか低下しているのかが議論されていたが、5－13

％冗進しているとの結論が出た○放射性医学的方法により、鉄・鋼・亜鉛・カルシウム・マグネシウム

の低下が確認された。他にHLA、糖脂質代謝の研究などが行をわれている。プロジェクトリーダーの

木村は約800名の筋ジス患者で各種パラメーターの解析を行をい、各種パラメーターの基準値を設定した0

日本で最初の大きをデータベースの上に作られた値であり、今後はリハビリ、薬物治療をどの効果判定

など利用価値が大きいと考えられる。

㊥臨床栄養　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　ノ

以前は肥満が問題となり、どうやせさせるかが取り上げられていたが、最近はどうしたら栄養を摂取

させられるかが主要問題として取りあげられるようになってきており、多くの施設から、食事の他に高

栄養流動食を与え、るいそうの改善が見られたと報告され、筋ジス治療としては目立たない側面ではある

が大きを成果といえよう。

②第2分科会

本プロジェクトの重点課題は、①運動機能の評価法の確立、②リハビリ訓練体系の確立、③リハビリ機

器開発であり、3つの課題を数施設を中心として研究している0最終的には各課題毎のマニュアルが作成

される予定である。今年度の成果としては、運動機能評価法については、微少握力計の開発がなされ・デ

ュシェンヌ型の上肢の関節拘棺の実態が明らかにされた0筋緊張型の運動解析も行なわれ注目された0リ

ハビリ訓練法については、温水プールを用いた歩行訓練が紹介され注目されたが、介助の点などで今後の

展開が危ぶまれた。しかし、新しい治療法として今後の努力に期待したい00・T・については、まだ不在の

施設もあり、共通指針を作らねばならない段階にあり、本年度は2施設より患者の意識調査の結果が報告

された。機器開発については、①下肢装具の改良、特に軽量化が数施設より報告された0②体幹装具は、

脊柱変形予防のため重要であるが、今回は早期から安定した坐位を保つ坐椅子型装具が報告された0③コ

ミュニケーション機器としては、マイコン利用の機器が導入され最末期の患者とのコミュニケーションが

可能となった。ナースコールも息を吹きかけるだけで作動するよう工夫された0他に電話器の改良などの

報告もされた。

次に、この分科会長の松家らは数年前より体外式陰庄人工呼吸器を開発し大きな成果をあげてきたが、

本年は試作器を3施設で試用した結果が報告された023例の患者で試用され、2年以上の延命例が見られ

ると報告した。この試作器の他に米国より輸入された呼吸器の試用結果も報告され、人工呼吸器もいよい

よ実用の段階に入ってきた。しかし、まだ装着開始時期などの今後決定されるべき問題が数多く残されて

いる。これに関連して横隔神経刺激装置考案の報告もあったが、デュシェンヌ型では呼吸筋自体が強く障

害されるため、効果は疑問である。



（∋第3分科会

ターミナルケアは従来、各職種別にとりあげ論じてきたが、この班では各種で意見を出し合い研究を展

開しようという意図で発足した。本年度は発表題数も比較的少をかったが内容は充実していたといえよう。

筋ジストロフィーのターミナルケアは取り－あげて論じた成書はをく、ターミナルケアのスタンダードは当

社の研究により作られることになると期待される。この分科会は、呼吸不全、心不全およびその他の合併

症の3つのプロジェクトにわかれている。

¢）呼吸不全

ターミナルケアを語る際、何時一をもってターミナルの出発点とするかが常に問題となる。一施

設より、肺活量700cc以下、障害度8度など4項目のクライテリアを満足した場合を出発点としよ

うと提唱したが、具体性に欠け、もっと具体的で簡便を指標の設定が望まれる。呼吸不全の症状

としては、頭痛、頭重感、チアノーゼ、食欲減退が初期症状であるごとがいくつかの施設の報告から

確認された。夜間の体位交換と呼吸機能を調査した報告では、P02か、夜間に昼間より高いという結果で

あり意外であった。気管切開を行をう施設が増加しており、3施設より報告がをされた。体外式人工呼吸

器が普及しても、喀疾が多い症例では気管切開せざるを得ず、今後ますます増加すると予想される。気管

切開でもかなりの延命がみられることが報告されたが、精神的な問題に対するアプローチがもっと必要で

はないであろうか。体外式人工呼吸器による治療はこのプロジェクトでも2題報告がなされたが、報告者

が記したように、本タイプのレスピレーターの認可が一日も早く行なわれることを期待したい。呼吸不全

とは関係ないがターミナル・ケアの一側面として、家族との交流や統合精神療法についても報告された。

㊥心不全

このプロジェクトでは、心不全のマネジメント法の確立を目的として発足した。本年度は題数は5題と

少なかった。

看護の面から心不全患者の不安をとり除くためには、患者と交涼を密にすることが重要という報告や、

右心カテーテル法の看護に関する報告、心不全のためのチェックリスト作成の試みの報告が行をわれ、医

師側からは、心胸郭比推移の実態や、臨床所見からの患者の区分と剖検、心を対比した研究をどが発表さ

れた。

○その他の合併症

このプロジェクトは、心肺不全の他に重大な合併症があれば、それを把握し治療に結びつけようという

意図で発足した。今年度は急性胃拡張に関－トる報告が2つあり、いずれも上腸間膜動脈症候群が原因であ

ると考え、腹臥位、側臥位などで好結果を持たという。一例では腹部手術に追い込まれたと報告されたが、

一施設から、腹壁緊張も一つの原因と考えられることから筋弛緩剤投与により良い結果が得られたと報告

され注目された。他に、患者と職員の言動に関する研究も報告された。



第一分科会「入院・在宅ケア」のまとめ

国立療養所西多賀病院

佐　藤　　　元

本分科会は、入院ケア（プロジェクトリーダー、三吉野産治）、在宅ケア（岩下　宏）、栄養および体力

（木村　恒）の3プロジェクスより成る。今年度は初年度でもあり予報的を課題も多かったが、一部には立

派を成果をあげた発表も散見された。以下に各プロジェクト別に概略をまとめてみたい。

（∋入院ケアプロジェクト

指導員の共同研究としてDMD児の知能がとりあげられ約200名を対象として調査が行われ、WISCでの以

前の成績が確認され、WBC－Rでは各喝共約20低い結果が得られた。喝昼障害度、年令、入所期間による

変化は兄い出せなかったという。保母の共同研究としては遊びの手引書作成の構想が発表された。

患者の病院内適応については、看護婦・指導員・保母より多数の演題が提出された。結論としては月並

ではあるが、愛情を患者に注ぐことにつきる。

病棟の成人化は、ここ数年来大きな問題となっているが、道川・時岡らは全国集計を行かいDMDはわず

かガであり、残りのガは筋緊張型であったと報告した。すをわち種々の疾患が入院していることで対応は

多様にならざるを得ず、病棟運営はますます困難になるであろう。

CMDの療護については西別府・三吉野らが校合障害や合併症について報告した。合併症としては他息児

に比べ上気道炎が多いのみとしているが、今後多数例での検討を要する問題であろう。他には看護側から、

呼吸不全へのアプローチを試みた西別府・阿部、鈴鹿・林らの発表が注目された。

（D在宅ケアプロジェクト

従来、大きくとりあげられなかった主題ではあるが社会状況が変化し、在宅患者が増加している現在、

真剣に取り組むべきプロジェクトであろう。初年度のため実態調査による発表が多数を占めた。

南九州・江夏らは鹿児島県で疫学調査を行ない、DMDの有病率3．04、筋緊張型の有病率6．5と報告した。

この研究の裏には膨大を調査が必要であったと考えられ敬意を表したい。他に青森県、福岡県でも規模は

異なるものの同様の調査が行われた。梓に福岡県では、成人・小児に区別して調査し発表した。デイケア

通院者でアンケート調査したデータも、鈴鹿、東埼玉、兵庫中央より発表された。

巡回・訪問検診については、岩手県・山形県、大阪府、長崎県でのデータが示された。こ′のプロジェク

トは今後の療養所の運営について大きを示唆を与えられるものと期待されるので鑑員および研究協力者の

一層の努力を期待する次第である。

（∋栄養・体力プロジェクト

このプロジェクトは従来の食餌基準の改訂を中心課題において発足した。研究は大学で行われた基礎的

研究と栄養士により行われた臨床栄養にわけられる。

（カ基礎的研究

DMDのBMRは、ここ数年完進しているか、低下しているかは当姓で問題となっていたが、5～13％程



度元進しているとの見方が優勢となってきた（徳大・新山ら）．無機質については、放射線学的方法で、鉄

・鋼・亜鉛・カルシウム・マグネシウムの低下が確認された（宮崎医大・濱田ら）。濱田は、HLAに注目し

研究を開始している。他にl’Cを使い糖・脂質代謝の研究が武蔵・桜川らにより行をわれている0このパ‾

トは研究内容の程度は高く、今後の発展が期待される。

体力に関する研究では、弘前大・木村が、DMD，568名、LG型125名の膨大をデータを解析した。種々

のパラメーターにおける標準値を設定しており今後の利用価値は大きい。また、肥満者とるいそう者の体

力比較では、肥満者の方が優れていると報告し、我々の経験的直感を確認した0

②臨床栄養の研究

このパートでは、主にるいそう患者に栄養に摂取されるという方向の研究が積み重ねられ、MA－7（下志

津・直辻ら）、エレンタール（徳大・新山ら、箱根・清水ら）をどの高栄養流動食によりるいそうが改‾善され

た例が報告され、末期患者の治療のスタンダードの一つとなると期待され広＿＿

以上が本プロジェクトの概要である。姓会議後の幹事会では、パラメディカル・スタッフの発表の仕方

が拙劣であるとの指摘があり、今後の一層の努力を望みたい。

「入院ケア」のまとめ

国立療養所西別府病院

三吉野　産　治

「入院ケア」プロジェクトは、本研究班の前身である「筋ジストロフィーの療護に関する総合的研究」（井

上班）の心理障害生活指導の研究および看護の研究の2つのプロジェクトが合体したものであり、多数の

研究報告が集まるものと期待されていた。その期待通り60題という多数の課題が集まったことを班員なら

びに研究協力者各位の協力の賜とまず感謝する次第である。

最初の8題の内容は看護に関する研究が主で、程度も高かった。西別府・阿部らの呼吸差による胸廓運

動の研究、鈴鹿・林らの唾液流出から心肺機能への研究と、医師以外の視点でのDMDへのアプローチとし

て重要であり今後の発展を期待したい。宮崎東・神園らの呼吸訓練指導の研究は端緒についたばかりであ

り、今後の奮闘が望まれる。原・岩崎らの精神医学的アプローチは最近見られな趣った分野の研究であり

注目される。

次に本プロジェクトの一つの特色として先天型（FCMD）の療後についてとりあげた。西別府・三吉野ら

は、岐合不全の頻度、程度がDMDより上回わること、合併症としては上気道炎が多いこと、知能の問題な

どを報告した。他施設の演題では精神的問題や排尿訓練をどの報告が見られた。

患者の成人化に伴う諸問題は各療養所でも頭を痛めているところであるが、当プロジェクトでは9題の

報告がをされた。道川・時岡らは全国集計を行い、成人病棟は3割の療養所に存在し、わずか％がDMDで、



その他の矧ま筋緊張型であったと報告した。このことは成人病棟運営の拭難さをよく表わしている数字とい

えよう（字多野・山崎ら）．成人患者に対し内職・作業の試みが報告された（東埼玉・小日向・山中ら、岩木・

原子ら）。長鳥・役田らは音楽活動を通じて社会参加をさせ成功した事例を報告した。

新潟・青山らはパウムテストを用い様々な段階にある患者の精神状態を検討し、デイケア外来より入院

した患者は入院時の動揺が少ないことからデイケアの有用性を確認した。自治会活動の現状をどについて

は、患者同志が互いに無関心で活動が停滞しがちであるが、バスハイク（下志津・吉川ら）、作品展（岩木・

下山ら）などで活性化を図る試みがをされた。

外泊については鈴鹿・森川らにより最末期（死亡前1ケ月）の患者の外泊が報告された。周囲の環境が満

たされていたことが成功につながったのであるが、末期患者の精神面への援助として今後検討に値する報

告であった。沖縄・上聞らは外泊中に熱性疾患・便秘・皮膚症状等が多いことを報告した。下志津・菱沼

らはボランティアとの外泊をとりあげ、事故の場合におけるボランティア責任の有無について論じた。

入院中の適応については、宮崎東・塩月らは、病棟職員にアンケート調査し、患児が如何に職員に接触

を求めてくるかを明らかにした。適応を増す試みとしてコンピューター導入（八雲・三好ら）、ショッピン

グ（南九州・松尾ら）、院内見学（宇多野・佐野ら）、更には保護者への働きかけ（筑後・梯ら）、医事相談（南

九州・莫渕ら）などの発表があった。

本プロジェクトの共同研究として、保母の遊びの手引き書の作成の構想が報告された、一方指導員はD

MDの知能を共同研究した。1976年河野によりすでにDMDの知能指数が報告されたが、その後約10年を経

過し、検査法がWISCからWISC－Rに変化したこと、入所児が最近低IQ化したとの印象から再度調査を行った

ものである。197名のDMDで、WISCではFIQ67．8、ⅤIQ70．2、PIQは75．2と、河野の結果と同様であった

が、同時に調査したWISC－Rでは約20低い結果を得た。IQは障害度・年令・入所期間による変化はなかっ

たと報告し、DMD児の低IQ化は否定された。

この他、指導員が中心となり、いくつかの心理テストが施行され報告された。鈴鹿の小笠らはSD法に

よる将来のイメージ分析を、西別府の三吉野らは16PF人格検査を、新潟の大矢らは箱庭療法を、鈴鹿・野

尻らは人物画像の解析を、鈴鹿・中藤らは視空間の分析を、西別府・三吉野らはMPI検査の結果を発表し

た。

「在宅ケア」のまとめ

国立療養所筑後病院・

岩　下　　　宏

当研究班では、昭和59年度から3年計画で進行性筋ジストロフィー症の在宅ケアに関する研究に取り組

むことに在った。この研究テーマは、筋ジストロフィー研究第4班（療護班）で従来も一部行われてはきた



が、プロジェクト研究としては初めてである。

当プロジェクト研究の計画は、59年度の初年度は主として在宅ケアの実態調査、2年目は本研究参加施

設の在宅ケアに関するしおり作成と実態調査の継続、3年目は各施設の研究のまとめと当研究班としての

在宅ケアのしおり作成となっている。

59年度昼11施設から次のような研究発表があった。

西多賀病院からは、在宅患者検診のための調査用紙ならびに岩手県、山形県での在宅患者86名について

の実態調査が発表された。それによると、在宅ケアは羅病期間の短い群（先天性およびデュシェンヌ型ジ

ストロフィー症）と’長い群（肢帯型、筋緊張性ジストロフィー症など）で必要で、体系だった医療指導と相談

および訓練指導が今後重要であると発表された。

刀根山病院からは、同院が昭和48年以来12年間行ってきた445名（男331名、女114名）の廟ジス巡回検診の

結果が発表された。それによると、筋ジストロフィー症と診断されたのは261名で、その半数がデュシュン

ヌ型であり、今後家庭医など地域医療機関との連繋を緊密にしていくことが必要としている0

筑後病院からは、福岡県下の小児33名ならびに成人37名の在宅患者の実態調査が発表された0小児では、

病型、医療機関・福祉機関との関わり、重症度、就学状況、機能訓練の有無等が調査され、在宅ケアにお

ける母親の重要性が発表された。成人では、介護者の老齢化、子供の結婚問題、職業上の悩みをど、小

児とは異なる面の実態が発表された。

鈴鹿病院からは、愛知県下35名の在宅患者実態調査で、在宅のまつ治療訓練を受けたいものが76％と多

く、施設に入って治療訓練受けたいもの6％と少なかった等が発表された0

兵庫中央病院からは、同院外釆通院中の50名についての医療、教育、福祉が検討され、往診システム、

患者自身の生活姿勢の確立等の問題点が指摘された0

南九州病院からは、同院と鹿児島大学第三内科と共同で行った鹿児島県下の遺伝性変性性神経筋疾患の

疫学調査結果（人口10万人当りの有病率はデュシュンヌ型ジストロフィー症3・04、筋緊張性ジストロフイ‾

症6．5など）が発表された。

東埼玉病院からは、就学期の在宅児77名とその家族の実態調査で、在宅教育の継続には、患児の病状進

行が遅いこと、介護者が健康であること、本人に能力があり、家族の教育に対する高い関心の三つが必要

と発表された。

川棚病院からは、長崎県における在宅患者19名についての実態調査の結果、ほとんどの人が予想に反して

生き甲斐を持ち、家族と共に明るく頑張っていた等が発表された0

岩木病院からは、青森県内の在宅患者217名のアンケート調査の結果、デイケア診療受診には交通の確保

が重要問題となる等が発表された。

箱根病院からは、長期入院患者の家庭への外泊困難例について、訪問看乱アンケート調査、家族との

懇談会の三つの角度から調査された。その結果、浴室など日本式住宅の不便さ、家族関係が義理の間柄で

あるとき、介護者の高令等が指摘され、きめ細かな対応が必要と発表された0

下志津病院からは、同院で作成された在宅患児（者）の家庭療養の手引きが発表された0同手引きは、日

常生活の中で使われる言葉を用いて専門用語を少なくし、四つ這いの手のつき方、いざりの姿勢、栄養指
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導など、図や写真を取り入れた45頁におよぶしおりとなっている。

なお、筋ジストロフィー協会から、研究促進のための剖検、

在それぞれ74名、112名であると発表された。

筋生検例数は昭和59年度は59年11月30日現

「栄養・体力」のまとめ

弘前大学

木　村　　　恒

l

本症の栄養指導、栄養管理の基礎資料として、昭和53年度に「進行性筋ジストロフィー症食餌基準」を

作成し、さらに昭和55年度、患者、その保護者及びボランティアの人達のために「筋ジストロフィー症の

人たちの養護のしおり一健康と栄養－」を刊行して数年が経過した。この間患者の体格、体力の明らかな

変化が認められ、新しい栄養学的知見も得られたので食餌基準を改定する必要に迫られ、この日標に絞り

研究を展開した。

1．基礎代謝

昨年臼谷らはPMDのBMRが正常者に比べて本質的に低いと報告し、新山らは逆に克進している結果を

提出した。そこで両者に再検討を依頼したところ、臼谷らは文献値を含む多数例（90例、D型72例、L9型、

その他18例）について、体重偏差値（X，実測体重／当該年令の推計基準体重×100）と％BMR（y，測定値／当

該年令のBM基準値×100）の間に、y＝－0．99Ⅹ＋178．1（r＝－0．889）をる回帰直線式を毎た。そして体重値

が78．9％以上のものでBM減少を認めている。ところがD型患者の平均的体重偏差値は、50～60％（16－20

才）であるので、I）型患者のBMRは冗進していると判断してよいと考える。新山らもD型患者のBMRは5

－13％冗進しており、Lg型患者は正常者と差のないことを報告している。一方臼谷らは基礎代謝の季節変

動を検討し、寒冷ストレスに対する耐性の低さを推定している。

2．無機質

新山らはNa，K，Ca，M9，Zn，Cu，及びFeの出納を再観察して、D型とL9型患者で負出納を示す傾向

にあることを指摘した。そしてFeの吸収率が低い可能性を示唆した。

濱田らはSeと骨格筋および心筋の変性の関係を攻究するために筋ジスチキンの大胸筋、正常人の腸腰筋

のSe，Cu，Zn，Feの放射化分析を始めた。一方患者の血清中のFe，M9，Cu，Ca，Znの測定をおこかい各

10～40％の低値を観察し、新山らの成績とほぼ一致した結果を報告している。

3．その他の基礎的研究

中倉らは患者の身体K量と皮脂厚値を同時に測定して、BodyComposionを検討し、LeamBodyMassが正

常人の半分以下に減少すること及び体重量の％も非活性組織が占めることを明らかにした。

桜川らは1℃呼気テストにより患者の脂質、糖質代謝の研究を続けて興味ある結果を報告している。それ



は本症のエネルギー源として脂肪酸への依存性の高さ、グルコースの利用低下の可能性である0

濱田らはHumanLeukocyteAntigen（HLA）に着目し、発病遺伝子との関連性及び体質素因上の指標を御

目的で研究を始めた。

4．体格・体力

渡辺、五十麗らは幼児の筋力を測定して、正常児3才の筋力とPMD児6才（障害度1）の筋力が同程度で

ぁることを明らかにした。さらド患者の運動負荷を心拍数、呼吸数及び心電図変化から検索した結果を報

告している。

木村は全国PMD施設の協力を得て、D型及びL9型患者の体格、体力の各測定値の相関関係を検討し、さ

らに年令別標準値と臨界値を提案した0また患者の肥満とるいそうの各発生頻度を調べるとともに両者の

体力を比較して肥満している患者の方が体力が優れていることを明らかにした。さらに重症者の体格体力

についても検索を試み前記と同様な結果を得た。そして思春期発育期の栄泰が良く、身長の高い患者ほど

平均して寿命が長いこと及び入院時年令と死亡年令の間に高い有意な正の相関関係が認められる結果を報

告した。

佐々木らは客観的表示記録法で測定した血圧に関するデータをマイクロコンピュータに転送すること▼に

ょり波形分析が可鱈をソフトを考案した。

5．臨床栄養

a．栄養調査

平野、板垣らは患者の栄養調査と血中アミノ酸の測定を同時におこない、エネルギーおよびたん白質の

摂取冗足率が低いほど障害度が進行し、栄養指数が小さく・血中アミノ酸比が高い傾向を指摘した。

新居、新山らはし9型患者の栄養摂取量調査をおこないD型患者の栄養摂取量と比較した成績を報告して

いる。佐藤、花田らもD型息児及び先天型筋ジス息児の発育及び栄養摂取量調査をおこなっているo

b．栄養改善

直江、′J、倉らは重症患者の栄蕃摂取量を向上さす対策を模索している。一方新山らや清水らは患者の栄

養補足をエレンタールと鶏卵を調理工夫して与えその効果を観察している0

大畠らは呼吸不全を起こして、栄養摂取量の低下した患者に対する栄養改善対策の経験を報告した0

浅井、城戸らは全国PMD15施設のるいそう患者の実態を調査し、－るいそう患者の発生頻度及び喫食量、

栄養状態を調べると同時にその改善対策を肥捏してい・る0

久高、富里らは先天性ミオパテーの体重減量経験例を報告している。
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リハビリテーションのまとめ

国立療貴所徳島病院

松　家
旦
且

進行性筋ジストロフィー症は神経系統に左右されない運動機能障害が主体であり、いまだ病因、根本的

治療法は不明である。リハビリテーションでは障害学の究明と運動能力の維持による生活の質的向上が従

来から研究対象となっている。その治療手段において心理的、社会的援助を含め広く対応しかすればをら

ない。研究班としてリハビリ分科会が設けられ、過去の業蹟をふまえた現段階でのマニュアル作成を前提

に研究が推進される。分科会の研究内容は次の通りである。

1．運動機能の評価－筋力、握力、拘締（ROM）、ADL．

2．リハビリ訓練体系－PT，OTプログラム、事例集．

3．リハビリ機器開発－移動、訓練、呼吸、ADL等の関連機器、補装具．

以上の3項目を重点課題とし、全国施設の協力体制を作り、そのまとめ役として、西多賀（筋力）、愛

媛大（握力、機器開発）、東埼玉（ROM，ADL，OT）、名古屋市大（ADL）、徳島（リハ訓練）の各施設が担

当し研究に着手した。

59年度は以下の成果がみられた。

1．運動機能評価について

微少握力計を改良し単位面積当りの力量測定を考案した。また、過去4年間の握力の経時的変化をまと

めた（愛媛大）。D型とは異る緊張性筋ジストロフィーの運動解析はいまだ十分でない、この筋力低下の特

異性とVTRを用いての動作特性が示されたことは興味ぶかい（箱根）。D型の上月支機能をOTとの関連から

関節拘緒の実態を調査したが今後動作学との結びつきが必要である。（西多賀）。この運動機能評価と動作

解析は自然経過を明らかにしリハの基本となるもので今後一層広範に推進されるべき課題である。

2．リハビリ訓練に関して

子供の訓練に対する動機づけの研究（川棚）があり今後心理面からの訓練理解が必要である。運動負荷に

ついてStageV，Ⅵを対象に心拍数からの検討が行われた（下志津）、さらに経時的変化をみていく必要があ

る。新しい試みとして温水プールを用いた歩行者の訓練が紹介された（八雲）。経皮的横隔膜神経電気刺戟

装置を考案し陰庄呼吸の術式が示された。今後改良実用化がのぞまれる（西多賀）。これら訓練については

すでに実施中の諸種の訓練の再検討とあわせて新しい方法を期待する。

作業療法についてOT不在の施設もあり共通した指針を提供する必要性がある。集団活動としてのOTに

っいてニード調査を行ったが訓練としての意味がつよく現れていて、作業種目、障害度対応が経年的に成

人化とともに変化していくことがわかった（下志津）。OTへの興味、志向性について興味チェックリストの

調査を行ったが社会的レクリエーションが重視され、障害とは関係なく身体的スポーツとして受けとめられ

ている点などがある（東埼玉）。これら調査結果は今後のOT処方のあり方を問うものであり、意識調査に

ついで活動面からの研究アプローチが加われば更にQOLへの接近となる。
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3．機器開発について（愛媛大、首藤貴担当）

①下肢装具，装具の軽量化に関して膝継手にポリプロピレンを、補高に発泡ウレタンを使用し、従来の

装具より20％軽量化した、歩行速度に効果がみられた（東埼玉）。刀根山、大阪大でSiegelに準じたLLBが

試作されたが、このプラスチックに軽金属支柱をつけたリングロック長下肢装具では全重量90鴨である。

この装具とバネ付き装具を比較し重心動揺の観察で安定した立位姿勢であるが歩行パターンは相異がなか

った。（徳島）。下肢変形予防のためのプラスチック夜間装具の検言寸（鈴鹿）。下肢装芦の適応評価のため‘の

VacumeSoft装具の試作（愛媛大）をど装具は歩行能力維持のため新しい工夫が重ねられている。とくに軽

量化への努力は重要と考えられる。

②体幹装具，早期より試作した座椅子型装具を適用し安定したSittingpositionにより変形防止をはかった

（徳島）。また、呼吸機青臥移動性、通気性、排尿動作などを考慮した装具の検討（岩木）があり　今後の装

具開発と効果に期待される。

③コミュニケーション機器，最近コミュニケーション障害に対する認識が高まってきた、とくに、レスビ

レータによる呼吸管理とか末期患者の生甲斐発見の手段としての機器が重視される。市販のプリンター付

ポケコンを改良し寝たままで書字作業の自立をはかった（徳島）。口や1本の指の屈伸運動をどの残存機能

に合わせた入力装置を開発し、かたかな、ひらがな、アルファベットの大小文字、数字、記号などを用い

ブラウン管上で文章を作る機器が開発された（愛媛大）。また、テレビゲームを重症者が使用できる入力部

スイッチの工夫（岩木）。寝たままで息を吹きかけるナースコールのスイッチの改良（川棚）をどがある。車

椅子患者に便利を電動上下式の電話台の工夫（字多野）もみられる。

④その他，回転式の平衡運動訓練器の改良、（西多賀）、入浴装置改良の試みなどがある。

以上、リハビリ分科会の3主要課題を簡単にまとめたが、初年度であり今後の進行が期待される。なお、

マニュアル作成についてはリハビリ評価、訓練マニュアル、作業療法事例集、リハビリ機器集録などを今

後2ヵ年で仕上げる、その打合せ会を59年10月徳島にて開催した。資料の交換、検討、作業計画をどを立

て実行に着手した。

機器開発リハビリテーション研究のまとめ

愛媛大学医学部整形外科

首　藤　　　貴

ここに新たな研究姓の編成とともに、筋ジ看護およびリハビリテーションに関する研究テーマが決定さ

れた。機器開発も過去の業績に加えて、症例のニードに合った、さらに実用的な機器への仕上げの努力が

要求されている。本年度はその初年度の計画や準備のための資料検討的テーマもあったが、過去の機器開

発研究をさらに進展させたものもあった。
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機器開発・リハビリテーション研究のプロジェクトのまとめを桧家先生（徳島）と分担させていただくこ

とにをり、ここに機器開発の一部につき私が担当した部分についてまとめさせていただく。

1）下肢装具；筋ジ症例に処方される下肢装具の主たる目的は8才～10才頃における歩行能力の限界を

迎えた時期にある期間装具を使用して、歩行可能な状態を延長させるものである。従来のバネ付き装具の

開発以来、下肢装具の開発・改良がなされている。ここ最近プラスチック加工技術の進歩に合わせて装具

の軽量化への努力がなされていることが注目される。歩行能力、立位能力の維持は体幹変形の予防、心肺

機能の維持に重要をものである。今回は、装具の軽量化に関して膝継手にポリプロピレンを使用し、補高

に発泡ウレタンを使用し、従来の装具より平均20％の軽量化をはかり歩行速度面での観察より効果的であ

ったとの報告（東埼玉）。またプラスチックカフに軽金属支柱をつけたリングロック長下肢装具では全重量

9009rで垂心動揺の観察より安定した立位姿勢が保持されることがわかった（徳島）。

また、下肢変形の発生を積極的に予防するため、プラスチック夜間装具が検討されている。装具の効果

を忠児に十分説明し、星間の訓練に合わせて、放置すれば早期に必発する下肢変形に対する取組みには統

一した指導方針が重要であることが報告された（鈴鹿）。

愛媛大学よりは、下肢装具の適応を決定するための評価を行うためのVacumeSoft装具の試作が行われ

ているが、変形に十分適応させ支持性を十分なものにするために今後の開発工夫が期待される。下肢装具

は思児の歩行能力を維持するため常に新しい工夫が必要とされているが、今なされている軽量化への努力

は重要なものと思われる。

2）体幹装具；本装具は患児の安定した座位姿勢を保持するため重要であるが、一面わずかを筋力で座

位を保持している症例において、適切なバランスを確保した姿勢を保持しながら装具を着用させることは

非常に困難なものである。文献的にもJ．Martin、M．Siegelらも筋ジ症例に対する座位保持装具を工夫して

いる。今回、徳島より脊柱変形を予防するため、早期よりの坐椅子型装具により安定したSittingposition

を確保することが重要であるとの報告があった。このように脊柱変形発生の予防的手段として早期より座

位保持装具を使用することは大切であろうと思われる。また従来の装具の持つ問題点つまり、呼吸機能抑

制やベッド・車椅子・トイレへの移動動作の不便さ、通気性の問題、排尿動作に関する面よりの検討工夫

（岩木）は実用性を向上させる努力として注目させられた。

3）コミュニケーション機器；最近コミュニケーション障害に対する認識が高まってきている。レスピ

レーターによる呼吸管理下にある症例はこの問題が非常に重大となってくる。また一万、日常時間の活用

のためかかる症例に対して、生甲斐発見の手段としての機器ともなり得るものと思われる。最近各種のマ

イコンが開発されている中で、これらのニューメディアを利用することも1つの方法と思われる。市販の

プリンターつきのマイコンを改良し、ベッド上のわずかな動作でマイコンの出し入れ動作までモーター駆

動で行い、息児の詩を作る楽しみを維持させるため寝たままの姿勢で書字作業を自立させる取り組み（（徳

島）は細かく配慮がなされていた。またミァイウエオミ　スキャン方式、8ケのキーの組み合わせ方式、2連

スイッチによる口や1本の指の屈伸運動などの残存機能に合わせた入力装置を開発し、かたかを、ひらが

な、アルファベットの大小文字、数学、記号などを使用してブラウン管上で文章を作る機器の開発（愛媛

大）は将来利用されるべき機器のひとつと思われる。この種の機器として、子供達が興味を示すテレビゲー
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ムを重度症例に使用できるよう入力部スイッチの工夫（岩木）は、息児の楽しみを求める極制限された範囲

を拡大する取り組みと評価される。

寝たままで、残されたわずかな体力で息を吹きかけることによりナースコールのスイッチを入力するよ

うな工夫もなされている。このビニール板スイッチの改良（川棚）はナースコールを使用し難い息児の大き

な不安を解消するのに効果的な役目を果すものと思われる。

このようを極重度の障害児へのコミュニケーション機器開発も重要である一方、電動を含めた車椅子使

用児にとってもコミュニケーション障害は部分的に生じている。日常生活において電話機の利用は欠くこ

とのできないものである。電話台の高さ、電話器の重さ、ダイヤル操作などは患児達が日常使用し易いよ

うに検討されるべきものである。この問題に関して、電話台を電動で上下できるよう改良（字多野）してい

ることは意味があることと思われる。電話台の改良が種々行われている今日、全ての施設の共通の問題と

して使用しやすい電話機（公衆）の開発がなされればと思う。

4）筋ジ症のリハビリテーションに関する研究（徳島）。このテーマは本症のリハビリテーションの現段

階における基本方針をまとめ、最終的には以下の項目に分けてマニュアルに編集することを目標としてい

る。

1．運動機能評価　　2．訓練体系　　3．リハビリ機器の開発

以上のそれぞれの項目は再び細かく分割され、研究課題は過去の業績などを配慮し全国の施設に分担さ

れた。マニュアル作成まで、今後の2年間を必要とする予定である。

5）訓練器、日常生活介助具；筋ジ症の訓練器のひとつとして平衡運動訓練器があげられている（西多

賀）が、このテーマは現在使用されている動的起立台を、高さを低くし、回転速度および回転盤傾斜を無段

階に調整する機構を新しく取り入れる計画が出されている。

また筋ジ症施設の看護上の問題として常に挙げられるのが入浴介助の件である。肥満症例の介助におい

ては、職員の腰痛対策も重要である。入浴装置の開発に関しては過去に多くの研究業績があるので、従来

の業績に適切な改良を加える研究が期待される。

以上大きく5項目についての初年度計画が出され、研究をさらに進めてゆく段階であるが、それぞれの

施設は積極的に情報交換を行い、分担されているテーマについて計画的に研究を進めてゆかれることを期

待している。

呼吸不全に関する訓練および機器開発のまとめ

国立療養所徳島病院

桧　家　　　豊

進行性筋ジストロフィー症では将来の呼吸不全を予想し、早期からの訓練体系が必要である。58年度、

「Ducbenne型筋ジストロフィー症における呼吸不全と呼吸管理の実際」（租父江蛙）の中で「筋ジストロフイ
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ー症の肺理学療法」（徳島、武田他）について一応基本的項目を述べた。今年の主題となった呼吸不全のうち

訓練と機器開発についてまとめる。

早晩おとずれる呼吸不全に対しての治療として、呼吸不全の予防としての訓練と呼吸不全の状態におけ

る訓練処置とに区分される。それらについてたゆまない研究がつづけられ現実に患者の延命がはかられて

いる。

Stagel～Ⅳの児童で健常人に比較し％VC、最大呼気流量の低下がみられる、この早期において腹式、胸

式呼吸訓練が試行されたが長期実施の必要なことが指摘された。（南九州）。代償性呼吸としての舌咽呼吸の

普及は関心事である。6人を対象に3名に成功した（西奈良）。本法は今後広く波及されるべき方法である。

呼吸訓練機器として両上肢挙上の訓練器を試作し、脊柱変形の予防と呼吸機能維持に役立った（松江）。腹

式呼吸訓練器の開発にあたってセンサーの改良から着手した（西多賀）。これら訓練方法、訓練機器の開発

利用は呼吸機能の性質上か在り長期にわたっての観察が必要で今後の研究成果が期待される。

直接的を呼吸不全に対しての補助呼吸および人工呼吸などの訓練、治療に関しては、ベンチレークの普

及により重要視されてきた。気管内挿管を必要としない、体外式人工呼吸装置について1980年以来徳島に

て試作し臨床的に応用してきたが、本年度は東埼玉、原病院においてそれぞれ1台づつの試用を行い。そ

の結果をまとめた。ベンチレ一夕としては十分に使用可能であったが、コルセットは体型によって作る必

要があり、背部の軟性材質を用いた改良が行われた（原、東埼玉）。原では補助呼吸としてDMD9例に使用

し、東埼玉では末期4例に使用し、それぞれに効果的であったが適応の時期などが問題で延命への期待は

今後検討を要する。徳島では10例の経験を報告したが2年以上の延命例が示された。適応の時期、補助呼

吸としての価値、剖検例からの検言寸を行い、今後の課題としてソフト面としての管理上の問題および機器

の改良点などが指摘された。をお、米国エマースン社製のベンチレ一夕について東埼玉より使用経験が発

表された。体外式人工呼吸は一応実用の域に達した、なお症例を重ね詳細な検討を必要とするが、目下認

可申請中であり普及化がのぞまれる。現状ではPMDの呼吸不全に対しての予防的訓練、ターミナルケアへ

の対処がほぼ確立されつつあり、今後早急に基準化される時期の到来が待たれる○
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ターミナルケアまとめ

国立療養所八雲病院

篠　田　　　実

筋ジストロフィー症の末期の病態で、最もその取扱いに苦慮する問題に呼吸不全、心不全、更には心理

障害についての問題等がある。特に医学的な問題として本症にみられる呼吸不全、心不全については成書

に殆ど記載されていない故、その取扱いに際しては各々独自の考えに従って工夫を重ね、患者の治療にあ

たっているのが現状である。

本研究蛙はこの間題を取上げ、デュシエンヌ型を中心とする筋ジストロフィー症のターミナルケアにつ

いて、特に呼吸不全、心不全、その他の病態についての問題点を浮き彫りにし、経験を集積し、最終的に

はその取扱いのマニュアル作成を目指し研究に着手した。

本年度の研究成果をまとめると呼吸不全については初期の呼吸不全の症状のとらえ方、その病態の考察、

人工呼吸器の使用の問題点、得失、気管切開の適応についても論じられた。

心不全については日常にみられるバイタルサイン、心胸郭比、心電図、血清CK値、肺活量等の変化を追

跡し、更にはスワンガンツカテーテルの有用性が検討され、早期の心不全の症状の把捉の問題について論

じられた。

その他の問題としては主として胃腸障害、特に胃拡張について論じられ、末期の腹部脂肪の減少、脊柱

の前轡と上腸間膜動脈の圧迫によることが考えられ、誘因、看護上の問題点、薬物療法についても検討さ

れた。

心理的問題についても取上げられ、ケアする人とケアされる人との人間関係について、又家族との交流

の問題、それらの解決策としてのfocusingや統合精神按法の有効性について論じられた。

ターミナルケア呼吸不全のまとめ

国立療養所再春荘病院

寺　本　仁　郎

本プロジェクト初年度の今年は、ターミナルケアの出発点、梓に呼吸不全初期と考えられる症状につい

ての報告や、現在呼吸不全状態にある患者の病態観察、人工呼吸器装着者の自助具の考案、最近注目され

ている体外式陰庄人工呼吸器の使用経験など、呼吸不全からターミナルケアへのアプローチに関する検討

が行こをわれた。またターミナルケアとして心理的在宅ケアの試みや家族と患者、職員とのつながりにつ
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いての検討もなされた。

（∂　ターミナルケアの出発点

PMD患者の多くは呼吸不全で不幸の転帰をとるため、PMDのターミナルケアについて検討する際、そ

の出発点を呼吸不全の初期とすることも可能である。佐藤ら（八雲）は出発点として以下の4項目を挙げ、

そのうち3項目以上認める場合として報告している。

（D夜間安静時異常呼吸を認める

（診肺活量700cc以下

（参呼吸不全の病状を自覚的、他覚的に認める。

（彰障害度8度

野口ら（下志津）は、頭痛、頭重感、チアノーゼ、白色泡沫様分泌物、体重減少、眠気、傾眠、発汗、動棒

をどについて呼吸不全で死亡した例で検言寸し、動惇以外の症状は出現率が高いが初期には一過性でまた月

内の変動が多いので兄のがされやすいと報告している。また浸透ら（再春荘）も呼吸不全で死亡した例につ

いて検討し、初期のチアノーゼは深呼吸や用手呼吸によって改善が見られる期間があること、排便時間が

急激に長くなること、食欲減退が出現すると報じている。呼吸不全の初期症状としてはほぼ共通した内容

であった。しかし福島ら（川棚）はどの時期にターミナルケアの出発点としてラインを引くかは難しいとし

ており、今後充分検討することが必要である。

⑥呼吸不全患者の病態観察

福島ら（川棚）は体位交換前後の脈拍数、呼吸数、動脈血ガス分析等を比較検討した結果、動脈血酸素分

圧は、夜間体位交換前の方が日中より有意に高く、呼吸数は夜間睡眠時より覚醒時の方が有意に多く、夜

間の体位交換を呼吸不全によって求めるとは考えにくく、体位交換の主な理由は、体が痛い、しびれる、

倦怠感等であった・と報告している。佐々木ら（岩木）は気管切開をうけた患者についての観察で技術的問題点

点と精神的問題点を挙げそれに対する対応を報告している。PMD患者に気管切開を施行することは一般に

適応外と考えられている。しかし渡連ら（再春荘）は気管切開をうけた患者とその家族から、気管切開して

良かったとの感想が報告されている。症例によっては考慮の必要もあるように思われる。さらに岡本ら（長

良）は人工呼吸器装着者について、自助具を考案し患者の日常生活上の要求を満たし、精神的に安定した生

活が送れると報告している。

（∂体外式陰庄人工呼吸器

PMD患者の呼吸不全の治療として最近注目されており、その任用経験が報告された。芝崎ら（東埼玉）は

利点として

①体外式のため食餌、会話、意志疎通の規制がをい

（診終日臥床していた患者が娯楽、作業等の日常生活が送れるようになった。

（∋死への直接の不安が軽減し、精神的安楽より睡眠が図れた。

④装着により夜間の体位変換が著しく減少した。

⑤看護婦が用手人工呼吸のように胸を押し続けなくても済むので他の業務に専念出来る。

⑥看護者の手関節の疹痛、腱鞘炎が軽減した。
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欠点として

（D長時間の使用により突出部位の痛み、および裾創ができやすい。

②疾の多い患者では仰臥位での使用は窒息に対する不安がある。

③呼吸が不規則になるとファイティングを起こし使用できなくなる。

④依存性が高まりウイーニングが杜しい

（む呑気による腹部膨満がおこりゃすい。

⑥冬期は空気の流過のため寒い

⑦コルセットの装着に熟練を要する。

を報告している。また石原ら（東埼玉）も人工呼吸器の問題点として、装着開始時期、陰圧の程度、コルセ

ット装着法、吸気・呼気時間の設定等があることを報告している。また入手が困難であり、現在日本で医

療器械として認められていないので認可が切望されると述べており、一日も早くそうなることを期待する。

③家族との関連

ターミナルケアでは患者家族にも働きかけ、精神的な面でのケアも重要な要素である。渡辺ら（新潟）は

アンケート調査の結果、ターミナルの息児に対しては、家族にをるべく早く連絡すること、家族との交流

を密にしてやること、親にも出来る限り来院してもらうことなどが重要であると報告している。阿部（八

雲）は末期患者、家族に統合精神療法を試み、高藤状態からバランス状態へと移行していくのがみられ患者、

家族の心理的安定が保たれるにいたったことが報告されている。

ターミナルケア心不全のまとめ

国立療養所原病院

升　田　慶　三

本年度より発足したターミナルケアの中、心不全についてはこれ迄の研究報告で看護面での報告がある

が、特に末期ケアとしてのバイタルサインの面から心肺不全のチェックの方法として多くの報告がみられ

る。

今年度から発足したこの部門では、これ迄の業績をもとに臨床医学的か心機能の診断治按と共に、日常

ベッドサイドでこれをケアーするパラメジカルが一体となり、筋ジス心不全の対応のためのマニュアルを

つくることを企画している。

第一に、これ迄の報告と同様デュシャン型（以下D型と略す）について、比較的若年期に発症するうっ血

性心不全と共に、末期の呼吸不全と共に発症していると考えられる潜在性心不全が患者の末期における経

過や日常生活を送る上に大きい影響をもっており、これの実態の把捉のための具体的な手段（症状と検査）

とこれらのマネージメントとしての看護面での日常のバイタルサインを含む症状の把握、検査の方法と身

体的、精神的な介助、更に投薬、食事、運動量の規制、日常生活を満足感をもって送らせる為の工夫等に

ついて、各施設からの症例（経験）を網羅する。第二に、D型以外の筋ジスにみられる心不全についての症

例の把握と対策をまとめる。
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59年度は初年度であり発表は5題に限られた。（岩木）からはD型、肢帯型、筋緊張型の計24例について、

経年的な心胸廓比の変化を追跡し、D型が他型に比し最も大きなCTRの増加を示すが、同じD型の中にも

CTR増加の著明を群と軽い群が存在した。又、肢帯型や筋緊張型のCTRもコントロールに此して増大を示

していることから、これらの心にもCTRの増加をもたらす心病変の存在を推定している。（原）からはD型

心不全のターミナルケアのために各個人の心病変を推定する為、先ず日常の臨床で容易に捉え得る身長、

体重、肺活量、血液CPK活性値、スカラ心電図所見を用いて、D型の区分けを行い、この区分けとD型心

臓の形態的な変化との関係づけを試みている。看護部門では、鈴鹿より心不全をもつ高年のベッカー型患

者看護の具体的な経過が報告され、D型の年少患者に対するような処置中心のケア一に対する反省がなさ

れ、患者の意見をよく聞くこと、症状および治療の十分な説明をすることが患者の不安の除去と信頼関係

を築く上に重要であること、又、死と対決する患者に対する看護者の心掛けについて、述べられている。

（下志津）からは心不全の早期発見とその対処について、3症例についての検討がなされたが、今年度の報

告は看護面での具体的を症状把握のためのチェックカードの作製に止まった。（東埼玉）からは、これ迄、

他施設では例のないD型末期の血行動態の分析のためにスワンガンツカテーテル法が行なわれているが、

看護面からこの手技の具体的を説明がなされ、この貴重な経験から注意事項、反省点が述べられている。

今後このような高度を検査手技の行われる機会の増加が予想され、医師、パラメジカルー体と在っての

取組みが重要と考えられた。

ターミナルケア　その他のまとめ

国立療養所鈴鹿病院

飯　田　光　男

ターミナル・ケアでは従来から云われるように、呼吸不全、心不全と共に、胃腸障害もそのコントロー

ル・治療に大変意を用いるところである。

本年度は胃腸障害に関するものが2題、ターミナル・ケアにおける人間的コミニューケーションの討論

されたものが一題あった。

胃腸障害はいづれも急性胃拡張の問題をとり扱っており、古田ら（国横長良病院）はPMD患児（Ihchenne

型）4例について、細かい経時的な観察により、その胃腸障害の発症は、遠足・散歩などの少しの運動量が

そのtriggerとなる事を述べ、障害Stageの悪化するにつれ、脊柱の前変をどが進行し、腸管が圧迫される

ことによる通過障害が原因ではないかと考え、食後腹臥位を実施して、げっぷがよく出るという好結果を

えている。また1例は手術所見において、r極度に変形を釆たしており、胃右方に突出する十二指腸の膨

大を認め、十二指腸第3部の位置が前方の脊柱に強し圧迫され、その直上に上腸間膜動脈が垂直に上方に
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圧迫するように走行していたJとあり、これの修復手術にてその後2年間は無症状との事である。従って、

PMD患者の障書度の進行するにつれて、栄責の面を考えながらも過食をさけ、体位変換によっても、例

えば自力による串イス操作によっても発症の誘因となることをので、今後の問題提起をしている。儀武ら

（国療東埼玉病院）は急性胃拡張をくり返すPMD息児の一例につき、その経験につき述べ、急性胃拡張はる

いそう患者に多くみられ、チューブ栄養が筋弛緩剤と食事療法の併用で良い結果をえたと報告している。

この症例はスインヤード8度（体重20k9）の障害児で、2年前より本症を併発し、薬物および食事療法の

長期的治療に成功したものである。やはり胃透視により上腸間膜動脈が十二指腸を圧迫することが誘因と

在っていると考えられるため、側臥位を保たせることにより好結果をえている。筋弛緩剤（リオレサール）

は腹壁の緊張をとれ、これも誘因の一つと考えたいとしている0従って急性胃拡張発症のt rigger

になるような過食、体位異常にも注意し、適当な食事計画、薬物投与、更には手術をも必要とする謡がせ

に出来ない問題があり、今後本症に対応するStandardも組立てる必要がある。

他のもう一題はDuchenne患者の末期におけるケアされる人、ケアする人という人間関係の問題点を整理

して検討を加えている（国療西多賀病院）。これはPMD患児の心不全に対しての臨床的観点はかをり整理さ

れており、呼吸不全についてもそれに近い。しかし一方精神的問題の把握は十分ではなく、息児の言動記

録からでも受容状態での言葉にすぎをい。従ってこれへのかかわり方はfocusingによる方法（八雲病院）は

職員の教育的トレーニングの面から価値があり、演者らは交流分析の方法をとり入れ、患者をとりまく具

体的な問題への行動介入により、そのあり方を検討したいとしており、今後を期待したい。この間題も極

めて重要であって、単にPMDのみでをく、多くの死に臨んでの大命題であることは論を俣たない。
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日常生活における用具の工夫

－その1　ナースコールー

国立療養所再春荘病院
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〔はじめに〕

病棟開設以来いく度か設備改善、機械器具の開発等がをされてきた。その結果、看護力の負担が軽減さ

れ、趣味、娯楽などへの援助が、多少ではあるが出来るように在った。しかし、病状の進行に伴い、その

生活範囲も狭められ、ステージ7～8ともなれば、日常生活にさえ困難を来し、精神面の劣等感とつをが

ってくる。そこで、スムーズに日常生活が送れるようを、各患者のニーズと残存機能尊重をふまえた、器

具・用具の開発と工夫が必要と在ってくる。今回私達は、劣等感を払拭させる意味から、設計製作にいた

るまで、患者の私考を取り入れ、意志伝達を図るために必要をナースコールを、手近にある材料を利用し

て試作、試行したので報告する。

〔経　　　過〕

1．ステージ7～8の患者に、ナースコールについてのアンケート調査

手指機能の低下により、普通の押しボタン式ナースコールでは、操作が困難であり、つねに、日常生活

に不安感を持っている。

2．ADLをもとに、対象者の残存機能把握

3．ナースコールの使用場所と、その状態の調査

表1
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表1のような種類のナースコールを試作してみた。

1．呼気利用式ナースコール

この患者の場合、手指機能の低下が早く、手を使っての操作ができず、普通のナースコールを口、おも

に歯のかみ合せを利用して操作していた0つねに押しボタンが口元にあるためのわずらわしさと、側臥位

では、手に結び付けていたため、手のしびれを訴えていた0そこで、写真1のように、ゴム風船にビニー

ルチューブをつけ、マイクロスイッチと組み合せたものを製作した。これは風船のふくらみを利用したも

のである。

写真1

2．背もたれ式ナースコール

写真2は、排泄の場所である。場所がら口を使っての

操作は敬遠され、坐位保持のため使っている背もたれを

利用した。後頭部で操作する。

3．釣り下げ式ナースコール

手指を使っての操作が不可能を患者である。そのため

写真3のように、マイクロスイッチに′J、さをレバーを付

け、その先端にタコ糸を結び軽いおもりを付けて、下げ

てみた。仰臥位、側臥位、坐位と、タコ糸の長さで使い

わけができる。をおこれは、口で引っ張って操作する。

4．点滅式ナースコール

写真4は、夜間大部屋で誰がコールしたかをキャッチ

する目的と、発声困難を患者を対象にした。操作方法は、

普通の押しボタン式だが、作動と同時に電子回路が働き、

一　2　－

写真2

写真3



1秒間に1回位の間隔で、2分間継続して、

発光タイオードが点滅するよう作った。その

結果、大部屋でブザーを押した人が、ひと目

で分かり、同室者をまちがって起したりする

事もをく、用事を済せることができる。図1

は回路図です。

〔結果および考察〕

ステージ7～8の患者が、安心してスムー

ズに日常生活を送るために必要な、各患者の

残存能力に合ったナースコールを製作でき、

成果をあげている。今回、製作過程に患者の

私考を取り入れたことで、互いの関わり方の

大切さと、心を開いて卒直を意見を出しあえ

る場面の設定が必要であることを、再認識さ

せられた。個々の患者が持っている、身近を

解決できうる問題点を削除することが、精神

面の劣等感を払拭することにつをがり、また、

末期の看護にもつをがってくるように思う。

今後は、患者対看護側という人間対人間の関

わりの相互関係を深めて行く必要があると考

える。

写真4

612奴β膵で

〔つごrLFlt、■l■

Cを1蠣弟＄Ⅴ

封1的lざlSy

i71、かご

K箪翻2之

監重815

尉　3．3KJl

盲巴　　〝

腎‡470Jゝ

別

路2割軋卑

称主祭掛率

－　3　－



進行性筋ジストロフィー症者にみられる精神医学的諸問題について

国立療養所原病院
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〔研究動機及び日的〕

筋ジストロフィー症者の心理障害については、現在までに多くの研究が積み重ねられてきており・研究

成果が一定の知見として確立されつつある。

一方、筋ジストロフィー症者における柏神医学的な疾病の合併については、日常の臨床場面で遭遇する

ことは比較的稀であり、かつまた、従来よりまとまった報告も乏しい。しかし、前述の心理障害が筋ジス

トロフィーの成因に関連した器質困性のものであれ、あるいは、二次的を心因性のものであれ、その裾野

の上に、精神医学的な問題が存在しても不思議ではないと考えられる。

そのようを観点から、今回、われわれは、現在当院に入院中の筋ジストロフィー患者の病歴を検索し、

精神疾患をいLは精神症状を合併している症例を確認し、その症状、原因、経過等について精神医学的な

検討を試み、今後の研究の一礎石として報告することとした。

〔方　　法〕

現在当院筋ジス病棟に入院中の患者95名を対象に、職員よりの情報をふまえて、カルテの記載（医師記

録及び看護記録）を詳細に検言寸して、精神症状の有無とその内容を確認した。また、その症状の誘因ない

しは原因、及び治療、経過等についても簡単な精神病理学的検討を試みた。

精神症状のうち、主として知能障害に基くと思われる行動上の問題、及び、末期の高CO2血症による意

識障害が関与していると思われるものは、今回は対象より除外した。

表1
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〔結　　果〕

カルテの記載より、明らかを精神症状を呈したことがあると判断しえたのは、表1の10症例であった。

病型では、D型6例、LG型3例、KWl例であった。発症年令は、D型ではすべて10才代前半をいLはそ

れ以前であり、LG型では30才代以上であった。

現症を診ずに精神医学的な診断を下すには困難を症例もあるが、診断的には表2の通りであった。男女

比は、症例1～9までが男性例で、症例10のみが女性であった。これらのうち、当院入院前にすでに症状

が認められていたものは、第5、6、7、10の4例であった。症例1では、妄想の内容として、被害妄想、

関係妄想とともに、独特の母親否認妄想が病気のたびに認められ、また一過性にではあったが、「もう自

分の病気は治った」という筋ジスの治癒に関する妄想が認められた。

脳波検査上、てんかん性の異常波が認めら

れたのは、第1例及び第10例であった。

精神症状とともに、不眠以外の身体症状が

3例に認められた。第1例では、精神症状発

現中に尿閉、精神症状消退期に円形脱毛症。

第2例では、チック、尿失禁、及び広範囲に

わたる脱毛。第7例でも精神症状に一致して

尿閥がみられた。尿閥は、向精神薬の副作用

としてしばしば見られるものであるが、第1

例、第7例とも、寛解期にも同量の向精神薬

が授与されており、副作用とは断定できをか

った。

精神病状の発症の原因ないしは誘因と思わ

れることは、表3の通りであった。それらの

認められた5例について、反応性の病態と考

えられた。そのうち、症例2では、筋ジスト

ロフィー症を病むことの苦悩、絶望が直接的

に関与していたし、また他の4例でも長期の

入院生活を送ることのストレスが何らかの形

で関与していると考えられた。

治療及び経過については、表4の通りであ

った。向精神薬のうち、第4例以外には、ハ

ロペリドールなどの強力精神安定剤が主とし
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て用いられ、第4例のみで抗うつ剤が主体であった。

薬物療法以外では、第3例に箱庭療法、第6例ではナースによるマンツーマンでの密着、受容が試られ、

それぞれ明らかな効果が認められた。第2例では、特に治療が行われなかったが、病棟スタッフをどによ
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るかかわりと共に、転棟による環境変化が好

影響を及ぼしたとも考えられた。

経過に関しては、第1例は誘因なく周期的

な再発を反復しており、いわゆる非定型精神

病と診断された。

病前の知能検査では、デュシャンヌ型の6

例について、表5の通りであった。

〔まとめと考察〕

1）当院筋ジス病棟入院中の患者95名中10
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名に何らかの精神症状の発現をみた0出現頻度に関しては、より多数の症例を集積した上で検討すべ

きであると考えた。今後、全国の療養所を対象にアンケート調査等を行っていきたい0

2）10例中5例が、筋ジストロフィー症を病むこと、及びそのための長期入院からくる何らかのストレ

スが発症に関与していると思われた。このことは、筋ジス者を収容する病院、施設等での日常的か心

理的ケアの充実、及び精神科コンサルテーションのシステムの必要性を示唆していると思われる0

3）一般の場合では、思春期以降に精神疾患の発症をみることが多く、その年代が精神医学的な危機と

言い得るが、特にD型の場合では、10才代前半の発症が顕著であった0

このことは、その年代で、不良を予后についての認識を固めることと関連して、精神的危機が訪れ

ている可能性がある。

4）今回とりあげた精神症状は、顕著をもの及び、行動面で明らかを問題が認められたものに限られて

いるが、以下の点で、より軽度の精神症状が兄のがされている可能性がある0

第一にヾ軽い抑うつ症状は、単に、元気がをい、食欲がかい、不眠がちである、をどといった形で

Lがい二は表われかいことが多い。また、元来消極的で自発的な表現に乏しいという、筋ジス者にみ

られがちを傾向からすると、抑うつ状態での内面的な苦痛も言語的な表現をとりにくいと考えられ、

軽い抑うつ症状及びそれに類似の症状が、日常生活の中に埋もれている可能性がある0

第二に、他の精神症状の場合でも、筋力低下のために行動面への表出は制限され、問題として把捉

されにくい。精神医学的な視点をふまえた観察がをされていをいと・不安及び・軽度の関係念底や被

害念慮をどが初期症状の段階で兄のがされ易いことがカルテの記載からも明らかであった0

以上より、今後、更に対象を拡大して、筋ジストロフィー者に現れた精神症状について検討する必要性

があると思われた。また同時に、日常的ケアに際して、精神医学的を視点をもふまえた、観察、診断、治

療、看護、生活指導、カウンセリング等が必要であると思われた。
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