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本研究矧ま山田班、中島班、井上班の菜蹟を基礎として筋ジストロフィー患者のケアを促進することを

目的としている。

本症の根本治療が未だ発見されていない現在、実地診療に際して直面する多種の問題点を種々職種の医

療スタッフが一丸となって角叩Iして患児（者）のより良い生活環境を作り、生命の延長を図る包括ケアーが極

めて重要であり、本研究班のJ主務は重大である。これを反映して班会議では毎年150題以上の研究報告が

なされ活発に討議された。

また研究初年度に幾つかの手引き書が作製されるよう企画され、いずれも刊行された。

すなわち「PMD症の心理特性」、「筋ジス思児のあそび一保母の手引き書－」、「進行性筋ジストロ

フィー症在宅無道の手引き」、「進行性筋ジストロフィー症一栄養所要量、体位・体力評価」、「リハビ

リテーションー肝川fは・作業療法」である。いずれも各プロジェクトリーダーの先生方の御指導と執筆

者の御努力よりなる最新の手引き書で、現場にて広く活用され、筋ジストロフィー患者のケアーのレベル

アップが期待できるものである。

本研究細く暮沼は本研究班の3年目のもので3年間の総括であり、貴重な報告が数多く見られ、毎年各施

設における筋ジス悪者のケア⊥か充実していることが推定される。

常に御指導を腸わっている分科全長、プロジェクトリーダー、班員の先生方ならびに忙しい業務の間に

立派な研究報告をされましたスタッフの方々に厚く御礼申し上げるとともに、本研究の遂行にあたり種々

に御指導、御助言を戴いた厚生省当局に深甚の謝意を表する。

またこの間天析された筋ジストロフィー患者の方々に対して哀悼の意を捧げる。
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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

珪　長
．≡E
日 柳　昭　雄

本研究班の研究目標は実地診療に際して直面する多種の問題点を医師、看讃婦、PT、OT、指導員、

保母、栄養士などの多くの職種の医療スタッフが一丸となって解明して忠児（老）のより良い生活環境を作

り生命の延長を図ることである。

本研究班は「山田珪」、「中島一井上班」、「井上班」よりの引き続きの研究攻であり、過去に多くの

業蹟を残している。これらは各職種を縦割にした研究方法がとられてきたが、ともすれば焦点がほやける

傾向があったので今回は三つの分科会、八つのプロジェクトに分け一つのテーマについて各職種が協力し

ながら研究を発展させることに努めた。

毎年12月に班会議が行われ研究成績が報告され、昭和59年150題、60年153琴、61年155題が発表され

た。

また入院ケアプロジェクトでは「PMD症の心理特性」、「PMD症の遊び」の手引き書がそれぞれ指

導員、保母より、在宅ケアプロジェクトでは「進行性筋ジストロフィー症在宅療養の手引き」、栄養・体

力プロジェクトでは「進行性筋ジストロフィー症一栄養所要量、体位・体力評価」、リハビリテーション

プロジェクトでは「リハビリテーションー理学療法・作業療法－」のマニュアルが作製された。

以下各プロジェクト別に3年間の主たる研究成果について記載する。

分科会1　入院ケア

1）入院ケア

（1）精神医学的諸問題　については約2％に治療を要する思児が見られ、10代の前半に出現し特定の型に

偏りのないこと薬物療法以外に運動機能の物理的改善や患者のベースに合わせた表現の引き出し（箱庭療

法）が抑うつ症状に対して効果があったとの報告が見られた。

この間題は思児（者）の心理学的問題と合わせて更に検討すべきであろう。

（2）心理特性　すでにDMD患者の時間的展望と情緒的側面との関連が検討され、現在を重視した狭い時

間的展望を持ち、将来のことを考えることもなく情緒的にも不安定で易怒性や焦燥傾向が強く行動意欲に

乏しいことが1982年に示されている。これに引き続き彼らが「将来」についてどのようなイメージを持っ

ているかをSD法（SemanticDifferential法）により健常大学生と比較検討してDMD群は暗く、冷たく、

空虚ではないなどと言うnegativeなイメージを抱いていることが認められた。16PF人格検査（16Personality

FactorQuestionnaire）によるとPMD（筋ジストロフィー症）高等部在学生は一般高校生に比べて緊張、

不安が高く、精神的動揺の強いこと、PMD成人はPMD高校生に比して慎重で個人的、内部に孤立する傾向

のあること一、また健常大学生に比べて打ち解けない、偶人的、内向性であることが示された。その他DMD

の視空間の分析では距離の過大視を行っていること、箱庭療法による患者の心理の推測、数字・記号変換

テストなどの報告がなされた。



1976年に河野は「筋ジストロフィー者の心理特性とそのCare」について発表しているが最近10年間の研

究成続よりプロジェクトリーダー三吉野院長の御指導のもとに全国指導員協議会は「PMD症の心理特性」

・の小冊子が作製された。

（3）知能　全国指導員協議会の共同研究が行われWISC－RによるDuchenne型筋ジストロフィー症（DMD）

の全IQ（FIQ）は平均67．8で1976年河野により発表されたWISCによる86．8に比較し低く、また同一患

者に調査されたWISCとWISC－Rとの比較ではFIQはWISC92．4±17．2、WISC，R66．3±18．6、言語性IQ

（VIQ）はそれぞれ86．5±20．8、67．4±16．7で動作性IQ（PIQ）はそれぞれ100．7±12．8、76．1±19．3と

なる。一般に日本版WISC・RはWISCに比LIQの差が大きく、健常者で約14、DMD児で約20低下する

ことが示された。健常兄弟との比較でもDMD児は低IQを示すのでこの知能低下は疾患に影響され

ていることが推定された。

また指導員協議会では44名の筋緊張性ジストロフィー症（MD）の知能検査を行いFIQは78．6±14、

VIQ80．0±14．5、PIQ80．0±12．2でDMDと平均値による差は見られず平均．IQlま低いが精神薄弱

とは断定できないとしている。先天性筋ジストロフィー症（CMD）の知能については遠城寺式乳幼児分

＿析的発達検査と田中・ビネー式知能検査により平均16歳のDMD児の平均IQは29と低く、言語の項目に

おける検査では乳児期に匹敵が10％、乳児期の前半が80％、幼児期の後半が10％であることが示された。

（4）看護部門研究　呼吸運動による胸囲差を測定し％VCと正の相関、Pac02と負の相関が見られること、

障害度別に夜間体位交換回数を見るとPaco260以上で平均20回、50－60で10回、50以下4回で、これは障

害度の進行に伴い身体的苦痛に加え、精神的悩みも多いためでこれに対して病室に音楽を流すことにより

夜間の不安や恐怖が軽減され、人工呼吸器装着の患者では器械の音が気にならなくなるとの効果が得られ

ている。また気管切開による陽庄式人工呼吸器あるいは体外式人工呼吸器装着患者の看護上の問題が報告

された。

脊椎変形に対しては体幹のストレッチ訓練、体幹装具と坐位姿勢の指導の徹底により防止し得る成績が

示された。

また保母からは人工呼吸器装着児の指導指針が作成され、装着前から充分に患者、家族とコミュニケー

ションをとること、創作意欲を尊重し実現に向い援助する、他患者と揺することにより生きる意欲を生じ

させることが必要であるとし、また長期人工呼吸器装着患者への精神的援助の点より心理調査を行い、（9

車椅子の時期②気管内挿管の時期③気管切開り後④装着5年目の時期のミネソタ多面人格調査（MMPI）

のT－スコアはそれぞれ50、36、46、50で④の時点では他患者を気づかう余裕も現われ精神状態は充分に

耐えられることが示された。

保母の共同研究として基本姿勢、基本理念、ありかた、指導内容の検討など共通理解の必要性より手引

き書が作成されているが今回はそのうち「あそぴ」の項が作製された。

（5）成人化、他疾患入院に伴う詰問思　昭和59年4月の全国集計では国立療養所筋ジス病棟の入院患者の

837名が18歳以上でそのうち3分の2は非DMD症であり、高齢になるにつれて合併症が増加し、一般に協

調性に欠け、集団生活を理解し雉く、病棟行事への参加も少ない。一一万、人生経験豊かな患者から学ぶ点

も多く、障害も軽く社会性のある患者の入院は病棟内に活気をもたらすとの報告も見られる。しかしなが



ら患者が高齢になるにつれ保讃者は両親から兄弟、親矧こ変わり、面会、協力が繰られ稚くなっている。

これに対して成人PMD患者の面接を行って精神的援助を与える、行事への参加の呼びかけ、院外交流、他

患者との交流などの工夫がなされている。

（6）生活能力評価　忠児の発達状況を把捉するためにチェックリスト形式（24の設問）による評価基準表、

適応行動尺度検査（ABS）第1部10領域（日常生活において自立する際に重要と考えられる10項目の行

動領域からなるもの）の検討によりDMD児は身体的機能、家事、仕事など身体を使う項目では精薄に劣

るが、言語、時間ではすぐれていること、年齢の増加とともに経済的活動、貢任感などにおいて発達が見

られないことが報告された。

（7）非DMD愚者　全国23施設の実態調査ではDMD以外の患者が42％入院しており、そのうちわけはM

D88名、肢帯型（LG）152名、顔面肩甲上院型（FSIl）47名、クーゲルヴェルグヴェランダー病（KW）

44名で、50代以上はそれぞれ40名、27名、12名、6名であった。筋ジス成人病棟の4分の1はMDで知能

指数ではIQ44で、1日のうち趣味もなくぼんやり過すことが多く、他患者との交流などの生活目標の対

策の必要性が報告された。

またCMDの岨囁能力は劣って．おり食事形態の改善が必要であること、その情緒不安定による電動車椅

子乗車の危険性の対処などが示された。

2）在宅ケア一

筋ジス患者の全体から見れば本症のケアーは入院のみでなく在宅ケアーは重要な問題である。したがっ

て本研究班ではこの間題をとりあげプロジェクトを組んだ。

DMDの有病率は本邦の主要都市で見ると福岡市3．81、新潟市2．97，愛知県2．70、熊本県1．70と言う成

績が報告されているが、今回鹿児島損では3．04で、MDは10万対6．52との成績が示された。

愛知県の実態調査では何らかの手帳を有するものが83％、自分でズボンをはき得ない子が40％、49％の

介讃者は介護上、精神上、経済上困っているが入院を希望するものは35名中1名のみであること、専門施

設を知っているものは37％であったこと、3年間連続して受診した24名のPMDのうちDMDは4例、

MI）8例、LG6名で成人患者が多く、腰痛、高血圧、不整脈、視力障害などの合併症を有するものが多

く、在宅者検診、指導と相談のしおりを配布して在宅訓練を行うものが増加したことなどが報告された。

また在宅DMD患者の昭和52年より61年の10年間の死亡調査が行われ、昭和56年までの前半の平均死亡

年齢は16歳11カ月、57年より61年の後半は17歳9カ月で同時期に入院DMD患者の平均死亡年齢はそれぞ

れ18歳11カ月、21歳10ヵ月であるので在宅患者は入院患者に比し2～3年短命であり、これは在宅では医

療管理が充分でないことを示すもので、栄養指導、家庭リハビリなどを含めた定期検診と急変時の早期受

診、救急体制を充足している医療機関との連携が必要であるとしている。

多くの施設では独自の在宅患者のための手引き書を作製して配布指導を行って効果をあげているが、在

宅ケアーブロジェクトではこれらを総合してより好い、判り易い手引き書を作製した。しかしながら在宅

PMD忍者は成人か多くまたDMD以上の型の患者が多いので成人用、′J、児用に分けること、特殊な病型

の説明をも組み入れることなどの要望もあった。

小児在宅患者が入院を希望しない理由として特効薬がない、普通学校生活を長く送らせたいとの親の希



望が多い。この際は定期検診が必要であるが、交通事情の悪い場所では経済的な面も含めて通院困難な場

合も多く訪問指導が重要となる。また豪雪地帯では通院が冬期困雉であり家庭リハビリも外出の回数も減

少するのでかかる地区では冬期入院が必要であるとされている。

通院患者には単なる外来診療のみでなく施設の機能を充分に活用し療育を行うデイケアの充実の報告、

1泊2口の体験入院を行いこの間に検査、運動療法の実際を温泉で行う内容のサマースクールを開いて母

親の不安と病院との距離が消滅したとの報告が見られた。

在宅と入院との接点である短期入院、デイケアの充実などは施設側の能力の問題点もあり今後検討する

余地が残された。

3）栄養、体力

（1）PMD患者の食飼基準に関する研究　すでに昭和54年「進行性筋ジストロフィー症の食餌基準」の小

冊子が作成されているが、この値は一応の日安値であり、またDMD患者のみについて得られた結果に基

づく値であった。そこで今回これを改定する目的でD型およびLG型患者の体位、栄養調査成績、N出納

試験、無機出納試験、エネルギー代謝成績（基礎代謝、特異勤的作用および生活活動指数）などを基にし

て病型別、年齢別、障害度別の栄養所要量を策定し、これらの結果は小冊子「進行性筋ジストロフィー症、

・栄養所要量一（第1部）」としてすでに配布された。

（2）PMDの体位、体力評価基準に関する研究　日常測定されている患者の体位、体力の各々の検査値を、

療讃活動の中に意外と利用されていか、ことが明らかとなった。

これらの検査値の利用されない最大の理由は標準値が設定されていないことに起因すると考えられる。

そこでPMD患者の体位、体力の各測定値を評価して、補助診断、リハビリテーションプログラム、栄養

所要量の策定、栄養管理などに応用できるよう多数例を統計処理して各測定値間の相関関係を検討し、さ

らに病型別、年齢別の各標準値と臨界値を設定した。これらの結果は小冊子「進行性筋ジストロフィー病、

体位、体力評価－（第2部）」として関係機関に昭和62年2月に配布した。

（3）岳床栄養に関する研究　市販の数種類の栄養剤および濃厚流動食について短期と長期の投与効果を観

察し、1部効果のある成績を得たが今後更に詳細な検討を要する。また重症者の栄養管理については呼吸

不全、心不全その他の合併症の栄養管理の症例を増やしてより適切な栄養管理のあり方を作ること申す必要

である。

（4）基礎的研究　40Kを用いたN量、皮脂厚の測定よりPMD症は活性組純量が減少しているが筋ジスの

型別には差のないこと、30Cを用いる呼気テストにより脂質代謝の克進、糖利用の低下などが明らかにさ

れ、微量物質の測定では血中Se、赤血球中Znが減少していることなどビタミンの定量成績、肺埼量の10

年間のコホート解析などの成績が報告された。

分科会2　リハビリテーションおよび機器開発

1）リハビリテーション

（1）運動機能評価について　デジタル表示の微少握力計の開発による経時的変化成績、データベースとし

てPMD側攣の脊柱Ⅹ緑画像処理法、電動車椅子の適応時期を手動車椅子駆動速度（0．3－0．9m／S）、ト

ランスファー能力をもって指標とすること、筋緊張性ジストロフィー症の運動桟能の特性、PMD患者の



視知覚発達のおくれとその対応成績などが報告された。

（2）リハビリ訓練について　上下肢の諸動作、姿勢、肢位の影響、ADL動作などによる心拍数の変動状

況より適正な運動量の検討がなされ、訓練が過負荷にならぬよう内容の検討が行われた。PMD初期（stage

I一Ⅳ）においても健常児より呼吸機能は劣っており早期呼吸訓練が必要であるとされ、各種呼吸訓練の

うち上肢挙上訓練器の効用、腹式訓練器が開発され、舌咽呼吸法の習得、体外式人工呼吸法の効果、DSEP

（increaseddeadspaceandexpiratorypressure）のPMD患者への適応と効果が検討された。長下肢装具に

よる起立、・歩行能力の成果とその改良点、食事の「はし」の把持様式、手指変形対策のストレッチ効果、

上肢アームサポートの効用、手指動作分析などが報告された。

（3）リハビリテーションマニュアルー理学憲法、作業療法－の作成　過去幾多の研究業績を取り入れた集

大成であり、全国施設の協力のもとに共通した基準として時代に即応した実用的価値のあるものである。

その内容は運動機能評価、訓練（PT、OT）、リハビリ機器を主軸としたもので、評価として関節可軌城

（拘縮）筋力、ADLのPMD運動特性を基盤にした見なおし、訓練は初期から末期に至る一貫したリハビ

リ訓練の指針と体系を示し、リハビリ機器では実用的なものを選定収録した。

このマニュアルの普及により全国データベースの評価、新薬開発の薬効検定、訓練の全国施設間の較差

の解消、訓練の質的向上、機器開発など日常診療、調査研究などに広く活用され、リハビリの発展に貢献

されると考えられる。

2）機器開発

低下した筋力を有効に日常生活に役立たせて可能な限り充実した生活を営むことを助け、介護者の労作

を減少させるために機器開発は重要である。今までにおける主な機器開発研究は下記のごとくである。

（1）生活面の起居動作に直接関連する各種の自介助具：ナースコール、ベッドサイド用具、食事用特殊テ

ーブル、排泄介助具、入浴介助装置など。（2）病態の変化に適応した装具：起立装具、歩行装具、座位姿勢

保持装具、脊椎を中心とした体幹、胸郭変形予防装具。（3）移動のための車椅子：症例に通したコントロー

ルボックスの改良、車椅子上での姿勢保持用体幹装具。（4）理学、作業療法のために使用されるもの：立体

バランス訓練装置、各種作業台の工夫。（5）機能評価に使用される検査機器：微少握力やピンチカの評価に

使用されるデジタルゴニオメーター、徒手筋力評価のためのローラー。（6）ターミナルケア一時に必要とな

る機器：体外式陰庄人工呼吸器、コミニュケーション機器。（7）余暇活動に使用される機器：ピッチングマ

シン等のスポーツ用具、給湯用ポット、カード式電話機の改良など。またリハビリテーションマニュアル

の中にリハビリテーション機器の紹介も一項日入れてあり、市販され購入可能なものが紹介されている。

分科会3　ターミナルケアー

ターミナルケアにおいては呼吸不全、心不全に対する療護が中心課題となる。一方、筋ジス患者のター

ミナルにおける看護側（ケアする人）からの問題点を多面的な角度からとらえようとする試みが精力的に

行われた。

ヶァする側の身体面、精神面をはじめと▼して運動機能、肪機能低下の予防に対する取り組み方、また職

員間の勉強会など患者の死に対するあるいは家族に対する取り組みなど医療グループのえりを正きしめる

問題をとり上げ、私どもの心理的な葛藤などを明らかにしておりPersonality，人生感など大きな問題を



投げかけた。

1）呼吸不全

DMD忠児の死因は感染症などの対策の向上によって現在約80％が呼吸不全である。したがって呼吸不全

のケアーは極めで重要な問題である。

①呼吸不全のStage（病期）分類　すでに中島の分顆があるがより客観的なものとして血液ガス測定による

Pac02の値により分類する石原の報告がある。またPaco245torr以下を第I期、45－60を第II期、60以上を

第mⅠ期に分類し各stageの平均通過期間は第ⅠⅠ期7．7±2．4ヵ月、第ⅠⅠⅠ期3．4±2．4ヵ月で、第ⅠⅠ期突入時の

精神症状の出現が特徴的であるとされている。呼吸不全のStage分類は数施設で独自に臨床症状により行

われ、それぞれのStageにおける看護基準を作成されている。今後共通なstage分類が作成されることが

望まれる。なおターミナルの初期症状として早期時の頭重感、チアノーゼ、白色泡沫様分泌物、体重減少、

眼む気、傾眠、排便時間延長、食欲減退、去疾困難、易疲労感、発汗過多、朝の目覚めが悪い、夜間の異

常呼吸などが数施設から報告されている。

②気管切開による陽庄式人工呼吸器による治療、発声可能なスリット型窓つき気管切開チューブが開発

されているが、Mallinckrodtかふつきチューブ、Portexかふなしチューブを用いて発声可能であることな

どが報告された。これにより本方法の欠点の一つが除かれることになりADLも拡大され入浴、外泊も可

能である。人工呼吸路も携帯用のものが開発されているがKV－Ⅰ型の呼吸器、吸引器、エアーボンベを

持参させて外泊させた症例、8日間を自宅で過し得た例などの報告があり、将来はエアーコンプレッサー

もしくはボンベを要しない簡易呼吸器（たとえばAXF850E電動式小型人工呼吸器）などの使用も考え

られる。

③体外式陰庄人工呼吸器による治療　本機器によるわが国のPMDの治療成績は於家による昭和55年の

報告が最初である。これにより10torr程度のPa02の上昇、r馳C02の下降が見られ、夜間使用することによ

り早朝時の頭痛、チアノーゼも改善し、体位交換回数も減少し延命効果が明らかに認められている。本邦

における機器の開発が遅れていたため本研究班は米国製エマーソン型の体外式人工呼吸器を試験的に導入

し、その成績により昭和61年3月に正式に輸入が許可されい11月15日からは保険申請も可能となった。

本離別こよる人工呼吸に際しての欠点として寒い、うるさい、痛いなどの訴えが多い。事実本棟等装着

により患者の直腸塩は0．5℃、皮膚温は2℃の低下が見られ、これに対してホカロンなどによる保温が行わ

れるが室温は24℃以上が必要である。この温度低下はコルセットのリークによるものが考えられるのでコ

ルセットの密着性が重要となる。また本機器が作動している室内は77ホーンであり、坐ぶとんを敷くこと

により58ホーンに軽減する、ボックス内に機器を入れるなどの工夫がなされているが、本機器その．ものの

改良が望まれている。

62年2月7日に本機器をめぐってのワークショップが行われ広島大畑野によってコルセットの材質、気

密を保つための布地、コルセットの形などの問題について貴重な報告がなされ、その高さは％横巾＋％厚

さが適当であること、布地はエバーソフトを使用することなど、が報告された。

本機諒は吸気1．2秒、呼気1．8秒、コルセット内圧15m皿Hgが一般的であるが、効果のない際は更に呼吸

数ならびに圧の増加が可能であるが、この際静脈血還流異常の有無など病態生理の研究も必要である。



気管切開による陽庄人工呼吸器装着に際しては当然であるが本機器装着に際しても忠児は病状が進んだ

との不安感、恐怖感があり、これに対する精神的援助が必要となる。

体外式と気切（気管切開）のどちらを選ぶかのアンケートでは体外式が16名中6名、気切が1名であり、

呼吸不全に対してこれらの処置をするか否かの家族のアンケートでは、自然に任す6、希望6、子供の意

見に従う2の報告、子供の意見に従う51．5％、医師に任せる31％、三者で相談する1．3％の報告、体外式

による訓練を受けて見たいですかのアンケートにははい5名、いいえ34名、分らない2名で、一般的に体

外式人工呼吸器を呼吸不全前期に希望するものは少数である。

したがって恐ろしくない、気分が好くなるなど時間をかけて説得することが必要である。何時頃の病期

から体外式人工呼吸器を装着するかは種々議論があるが、Paco260torr以上あるいは45torrを越えた時点

で始めるのが好ましいとされている。

なお本機器の欠点として患者の呼吸パターンと同調しないファイティングに対処するためにデマンド型

にする、より効果を上げるために陽圧を併用するあるいはPEEP（呼気終末陽庄呼吸）を可能にするなど

機器の改良が望まれている。

2）心不全

PMDの心機能については種々な検査法による成績が得られているが、本班の研究の特色はこれから得

られた結果を踏まえてベッドサイドで毎日じかに患者に触れ、白、他覚的な患者の訴えや所見から直ちに

適切な対応が必要とされる点にある。DMDの心不全に関しては一般的には他の鬱血性心不全に準じて行

われているのが現状であり、今後は各症例の状態に応じた薬剤やその使用量、方法の決定が課題となる。

食餌療法についても最後まで経口摂取させる努力と必要なカロリーと蛋白質摂取の工夫などが検討され、

また精神面でのケアの重要性、非DMD患者の心不全の症例の呈示などが報告された。

3）その他の合併症

急性胃拡張を繰り返す息児に対して筋弛緩剤の投与、食事に対する注意が有効な治療法であること、前

轡の強い症例では十二指腸空腸吻合術が成功した症例が示された。胃排出能の検査では20歳以上では排出

能の低下が認められ、これは脊柱変形、胃拡張などの胃腸障害と関連が見られた。その他早朝時の眼病を

訴えるものが8％見られ、思春期の成人に見られることが多いことが指摘された。腎機能では24時間クレ

アチニンクリアランスの低下が見られることも報告された。



「入院ケア」のま　とめ

国立療養所西別府病院

三吉野　産　治

昭和59年度青柳班が開始されて、3年を迎え、入院ケアのプロジェクトではナース、保母、指導員を擁

する一大プロジェクトであった。

61年度最終年として発表された課題は総数56題に及ぶもので、3年間を通してほほ同様の発表が行われ、

各施設における看護、保母活動そして指導員の活躍の素晴らしさをうかがわせるものであった。

1．精神医学的諸問題については、3年前から、原、岩崎により報告され、筋ジス患者におけ声精神医

学的アプローチが初めて行われ、全国のアンケートのまとめ、自験例から、精神症状としての理解を、ス

タッフカンファレンスなどで徹底すること、適切な薬物療法で接触性が改善するなどの指摘があり、極め

で貴重な発表であった。川棚、中野らも5名の成人患者の精神障害について報告した。

2．体外式人工呼吸器をはじめとする呼吸に関する問題として酉別府、南九州、岩木、医王、鈴鹿の成

績がみられる、チーター処理とまとめについては鈴鹿の抄録は一読に価するものであった。

3．脊柱変形に対する看護について徳島からの報告は4年6ヵ月の継続研究課題として、歩行能力の維

持訓練、体幹のストレッチ訓練、体幹装具の装着、日常生活の姿勢に関する指導が重要な変形防止に役立

ったとした。息の長い、データ一に基づいた結果は今後全国的に応用して頂きたい。

4．末期患者家族の看護について松江、鈴鹿、宇多野から報告があった。

5．FCMDに関して2題の報告があった。西別府から3年間の継続研究でFCMDの嘆合障害はDMD

より合併頻度ははるかに高く、岨しゃく値はDMD、健康対象と比べ有意に低値を示した。食事形態の改

善による摂取立の増加があった。この研究は従来発表のみられなかった貴重な成果である。

東埼玉からは、車椅子来車にからむ諸問題と心理学分析、情緒安定に力を注ぎ好結果を得た。

6．成人患者に対するケアに6題の報告があった。南九州、鈴鹿、下志津、長良、箱根。筋緊張性ジス・

トロフィー’の長期入院患者の状態把捉と対策は、興味ある問題提起であり、今後増加すると思われる′MD

患者対策が新しい入院ケアの報告であった。（鈴鹿）（下志津）（箱根）（南九州）

7．知能に関する報告

DMD、MD、CMDに関する報告が4題である。まず再春荘、安武は、従来から言われているDMD

本人のIQについて一次的要因か二次的要因によるものかについて議論がなされてきたが、兄弟姉妹とD

MD本人とのIQの比較を行ないFIQでは有意差をもってきょうだいに高く、ⅤIQで下位検査のうち

算数が、PIQで絵画完成と柿木模様に有意差をもって、きょうだいに高い結果を示した貴重な報告であ

る。報告者もふれているように例数にや、問題がないではないが、DMD個体の低IQは、疾患と関連し

た一次的なものであるらしい。全国的な共同研究として早く実施しておきたいテーマである。鈴鹿、飯田

ら（小笠原他）は、一般にも指摘されている、WISC．WISC－Rの新旧得点差は、問題内容の差からくるも

ので平均14点内外であると言われ、WISC－Rが低く出るとの報告があり、これを、I）MDにおいても検討



を加えた。すなわち、WISC．WISC－Rを同一人について、DMD22例について検査を行ないDMDでは両者

に約20点の差を見出し、両検査問の評価方法の違いによるとした。報告を見るかぎリ、健常児で約14の低

下が、DMDで約20の低下がみられるのは、例数の差によるのか、DMDの検査に対する反応に差があ

るのか明らかでなく、この点の解明が一つ望まれる。何れにしても、新しい検査法でのIQの評価点は従

来のものよりは低く出る事実が確認され、利用する側では十分留意してゆく必要が指摘されたもので意義

深い。松江　武田、黒田は、この3年間筋緊張性ジストロフィー症について、WAISを円い知能検査をは

じめて実施した。従来、本症の知能低下については知られていたが、FIQでは確に低いが、下位検査は有

意に差異がみられる。特に早語、横木問題に何か大きな影響を及ぼすものがあるとし、意欲や性格、生活

環境等が要因として存在するのではないかと予測している。MDの知能が疾病発症前と発症後とその経過

によって変化するものかどうか。性格、環境要因との関連が一次的なのかどうか、甚だ興味ある問題で、

例数を増し共同のプロジェクトとして発展させて貰いたい。酉別府、吉良らは、全国11施設58名のCMD

について、主として、言語発達に主眼をおいてみた所、言語の発達が幼児期後半にある者が10％、幼児期

の前半にある者が如％、乳児期の段階にある者が10％であった。さて従来CMDでは数概念の理解不能が

特徴とされているが、それは言語発達が幼児期前半の者では言えるが、幼児期後半の言語発達を有するも

のは習得されはじめているらしいなど、幾つかの新しい分析と事実が判明した。今後はCMDのFCMD

と非FCMDとを明確にした上で分析をす、め、例数も増して経年的にみてゆく必要がある大切な課題と

思われる。

8．その他の性格、心理特性に関する報告

5題の報告がある。南九州からPMD患者への動機づけに関する研究、鈴鹿野尻ら継続研究としてDM

D者、MD者の自己身体に対する態度、これを文章完成法を用い追求した。また、鈴鹿、中藤らはmd訂me

型筋ジストロフィー者の視空間の分析を行ない興味ある所見を報告した。西別府、守円らは進行性筋ジス

トロフィー症患者に16PF人格検査を実施して、5施設の共同研究の結果、一般対象人とDMD成人、高

等部生との間に差を見出した。以上何れも心理特性の側面について新知見をかさねつつある。八雲、南、

大友らはGHQによるDuchenne型悪者の精神状態の検討一基本的有効性について一、気管切開患者に対

する心理状態把握について日本版GHQ精神健康調査票を用い検討し、まず予備テストを行ない今後検討

を加えてゆくこととした。

9．入院の問題点に関して

イ）適応に対して

新潟、西澤、大矢らは、幼児期における入院適応について、再春荘　安武らは筋ジストロフィー症患者

の意識調査を試みて、アンケートにより詳細な検討を行ない看護に役立て小一とした。新潟　酉汚、青111

らは、入院適応の検討、そのⅢとして3年間の結果を述べた。

ロ）病棟内の諸問題

自治会活動：下志津、作品製作について：宮崎東、筋ジス成人患者の捌くことの意義、新潟、筋緊張性

ジストロフィー症患者の生活日課：箱根、外泊を通しての親子関係について：東埼玉、同じく外泊に開通

して、医王および岩木からの報告がある。家族とかかわりに関して：職員と家族の関わりを通して忍者の



肴護を考える。ノJ根山　螺良ら、など病棟lノ」の諸問題、患者と看護‾者のかかわりの〟はが述べられている。

忠児をとりまく人川関係の1日滑化を図るために、宇多Ⅳ　森吉らは、三者懇談会とその組織図を発表し

た。また、原、升目らはこれからの家族ケアについて報告した。

これら病棟内外の研究は看護ケアに大きく関係する問題であり、け立つことは少ないが患者にとっては

重要な一】叫iはかりである。ただ願わくはチーターの分析や考察に一定の方式があることについても考えて

いく必要がある。

ハ）成人化問題

忠■都全体に、全は的に、成人悪者の増加傾向が伺われ、道川　伊藤らは全回集計を行ない、873名の成

人と、そのうち約％が、L－G聖などの非DMDであるとし、筑後　岩下らは、加齢とともに父母にかわ

り兄弟、夫、妻にかわってきている。また面会回数などの減少と高齢化患者の孤立化傾向への対策、鈴鹿

飯円らは病種の多様化と個別化、孤立化について述べ、宮崎東、井上らは、小児、成人混合病棟における

諸問題について、小児、成人の日課を別にすること、病牧内設備の工夫が必要としており、小児と成人と

同一の生活の場に問題ありとし、宇多野　森吉、山崎らは同様の結果のなかで、人生経験豊富な思者は、

小児期より在F完して成人化した者に病棟内に活気をもたらす利点もあると言う。

ニ）保育に関する諸問題

筋ジストロフィー児の生活指導を行う上で、発達評価基準表を杉円、津守らの発達基準を参考にして、

新しく筋ジス卿こ適介するものを閲発し応川してゆくと、徳島　松家ら、および、西別府　渡辺らは適応

行動尺度検査を応川し九州管内7施設を対象として共同研究を行った。全国的な応用とデーターの積み重ね

が望まれる。下志津　中野らは、楽器に対する工夫にもとづいた合奏への取組みのなかで、演奏のための

‾補助共、内容の吟味を行ない、合奏の楽しみと呼吸訓練の効果をもあげる工夫について発表した。

ホ）その他

膵零細祉年金の管理とその使われ方：下志津　中野らの報告があった。

入院ケナのプロジェクトが初年に計画した「筋ジストロフィーの心理学的研究」に関する手引書及び、

保育の手引きとして「筋ジス忠児のあそぴ」としてまとめる計画をたて、関係者の努力により3年間で何

回か編集合議を行ない印刷にまわす事ができた。

荊1糾こついては、昭和50年河野博士により「筋ジストロフィー者の心理特性とそのCare」が上梓されて

いる。その後10年問の成果をまとめることで各研究者の分担執筆の形式をとった。

後者については、西多賀　三橋道子保母をはじめ、全回筋ジス保母連結協議会の共同作業として見事な

内容をもつ手引苔となった。何れも、青柳班長の序文を頂き後世に残る実績をあげたものである。

上述の如く、この3年間でまとまったものとしては、

1．心理学的研究の成果を手引苦としてまとめた。

2．保畔手引書として「筋ジス忠児のあそび」の手引誤せ上梓した。

3．新しい課題として、原病院をはじめとして、筋ジス入院患者の精神科的なとり組みが行われ注目さ

■れた

4．成人患者の嘲加、DMD以外の病桂の梢加などによる多様化に入院careの新しい問題が分析され
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はじめた。

5．それに開通して筋緊張性ジストロフィーの知能に関する研究が芽はえた。

今後に残された大問題として。

1．小児科的対応と成人への対応が一病棟内で問題となりつつあり、今後これらの諸問題の体系化が必

要。

2．従来も散発的にみられてはいたが、就学年令児への学校教育との連繋問題、卒後指導と、成人患者

のShortstayへの対応ふ

3．高齢化に伴う家族、年金などの諸問題。

4．知能に関する問題では、DMDと兄弟姉妹との比較について全国的レベルでの例数増加。

5．筋緊張性ジストロフィー症の知能に関して、例数を増し共同研究として発表させて貰いたい。

この3年間、青柳珪長の指導の下に入院ケアのプロジェクトを終えることができた。職わくば、この3

年間の成果が、現場で生かされ、患者に還元されることを期待してまとめとしたい。
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「在宅ケア」のまとめ

国立暁貴所筑後病院

岩　下　　　宏

昭和61年度は・昭和59年から始まった当プロジェクト研究の第3年日に当たる。当プロジェクト研究で

は、この3年間で筋ジストロフィー症の在宅ケアに関する研究の一応の区切りを行か一、3年間にわたる

研究の具体的成果として、「当研究班としての在宅ケアのしおり作成」という研究目標を立てていた。

この研究目標は計画通り達せられたので、このことから述べる。

本しおりの題名は「進行性筋ジストロフィー症在宅療養の手引き」とし、厚生省神経疾患研究委託費・

筋ジストロフィー症の東護に関する臨床および心理学的研究班編とした。発行日は昭和62年3月31日であ

る。目次は下記の通りで・A版・121頁にわたる手引きとなっている。班長、プロジェクトリーダー施設

を含む7施設が分担執筆した。分担執筆者は、医師、看護婦、理学療養士、栄養士、心理療養士、児童指

導員が当たった。手引きを活用していただく対象としては、在宅思児の両親、兄弟、他の親族および患者

自身（成人）としたが、筋ジストロフィーの医療に関与する種々の職種の人にも参考になる内容を含んで

いるものと考えられる。

本しおりは・全国の関係機関に送付されるが、進行性筋萎縮症（筋ジストロフィー症）専門病棟を有す

る国立療養所には、少くとも15部（多く30部）送られることになっている。

次に、昭和61年度の在宅ケアに関する各施設の研究としては、12施設から、実態調査、死亡例の検討、

医療ケアの方法・継続看護の役割、デイケア、冬期間の問題点、各施設作成しおりの利用状況と問題点、

などが報告された0また、日本筋ジス協会から、61年度における研究促進のための剖検協力者は64名、生

検協力者は67名であったなどが報告された。

この3年間にわたる筋ジストロフィー症の在宅ケアに関する研究で、在宅患者の実態、問題点、ケアの

あり方、その他がある程度明らかになったと考えられる0また上記したとおり、当研究班としての在宅療

養の手引きも作成されたので、当プロジェクト研究は当初の研究目標を達成することができたと考えられ

る。しかし、在宅ケアの問題は・言うはやすく行うは困雉な種々の問題点を含んでおり、今後さらに多数

施設が参加して、研究に取り組むことが必要と考えられる。

進行性筋ジストロフィー症在宅療養の手引き

目　次

序

1．筋ジストロフィー症とは

2・病気の進行に応じた問題点とその対策

3．在宅療養の心構え

4．在宅標養の就学について
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5．食事について

6．日常生活の工夫（排泄、清潔、睡眠、衣服、遊び）

7．訓　練

A）関節可動訓練

B）筋力訓練

C）呼吸訓練

8∴合併症とその対策（検診のすすめ）

9．福祉制度
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日本筋ジストロフィー協会

筋ジストロフィー施設一覧

12．分担執筆協力者一覧
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「栄養・体力」のまとめ

弘前大学

木　村　　　恒

本年度は1）PMD患者の食事基準に関する研究、2）PMD患者の体格・体力評価基準に関する研究、

3）臨床栄養に関する研究を中心に展開し、進行性筋ジストロフィー症食餌基準（昭和54年1月）を改訂

して、進行性ジストロフィー症一栄養所要量、体位・体力評価－の小冊子を作成し関係機関に配布した。

1．栄養所要量に関する基礎的研究

新山らは患者の基礎代謝を再検討して、D型患者及びLG型患者が単位体重当りで、健常者に比して20

％及び4％の高値を示すこと、この結果からBMRの予知式を算出して、エネルギー所要量策定に応用し

た。一方各種給食中の無機質含量とその排泄量を詳細に実測して、患者の給与しうる最大及び最小量と変

動を観察し、従来の成績と併せ無機質の平衡維持量を求めこれを所要量策定の資料とした。

中倉らは48K測定と皮脂厚測定を用いて、LG型とCMD（福山型）及び類似疾患のSPMAの体構成

成分を検討し、病因が異なるとされるこれら3病型でもD型と同様に活性組織の著しい減少と体内非活性

組織の増大にともない皮下脂肪が消失して行くことを明らかにした。

濱田らはD型患者の血中及び組織の微量元素を測定し、Seレベルが血中と骨格筋で健常者に比べて低

値を示すこと、ZnとFeが赤血球と肝臓に於て低下傾向を示すことを明らかにした。また血中のチアミン

リン酸エステルの構成割合に特異性があるらしいことを兄いだした。

－桜川らはD型患者における脂肪酸代謝の克進とグルコース利用の低下は、グルコース脂肪酸サイクルに

なんらかの異常が存在している可能性に着目し、グルコース負荷し試験をおこないグルコース利用が更に

抑制される結果を得た。このことはPMD患者の食餌中の炭水化物と脂肪の割合に注意を払う必要を示唆

している。

2．体格・体力

直江らは在宅と入院患者の肥痩度を調べ、平均して前者の方が肥満している成績を得た。

木村らは長期入院療養をしているD型患者の10年間の体重、肺活量の推移をコホート分析して、肥満と

るい痩及び肺活量が患者の寿命に影響力のあることを明らかにした。

大けらは患者の肥満と脊柱変形、心肺機能の低下、消化器系、泌尿器系等の合併症との関係を調査検討

している。

3．臨床栄養

新居らはD型患者とLG患者のN出納試験を行い、これらの値と従来の成績からN出納とN摂取量の関

係を求め、栄養所要量の資料とした。

城戸らは栄養指導の実態について全国的調査を行い、医師、看護婦、父兄、教師が栄養に関心を持つこ

とで患者の食餌態度が改善されると指摘している。宮崎らは重症患者に対して栄養指導と晴好を考慮した

献立で、栄養改善効果をあげている。活上らは思児を対象として学習会や噌好調査により、栄養改善を試
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みている。

鈴木らは経管栄養剤エレンタールと経口流動食ソフトメデイエフを、村山らは高タン白濃厚流動食であ

るサスタジェンを、新山らは濃厚流動食であるジャネフをそれぞれ患者に授与して効果を検討している。

木乃下らは忍者の外泊中の食事と体重変化を調べている。加賀谷らは筋緊張性ジストロフィーの肥満体

策を試み、このタイプの肥疫度の指標の必要性を説いている。

中西らは気管切開患者に対し早期の経口摂取確立を目標に栄養管理のあり方を模索している。

4．食事基準に関する研究

村山らは味付け、盛りつけ、食事時間、食事回数、生活のリズム等のサイドから食事基準を検討してい

る。

木村、新山は昭和54年度に作成した進行性筋ジストロフィー症食事基準に新しい知見を加え、患者に適

切な栄養所要量として改訂、更に患者の体格・体力評価基準を付記した小冊子を印刷して、関係機関に配

布した。
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「リハビリテーション」のまとめ

国立療養所徳島病院

松　家　　　望

進行性筋ジストロフィー症のリハビリテーション医学は運動機能に関する理学療法・作業療法が中心に

なり推進されている。国立療養所に筋ジストロフィー病床が開設され20余年になるがリハビリ．テーション

の効果として現実に患者の延命に、そして生活の向上にと役立っている。この運動機能に関するリハビリ

テーション研究は時代に即応した各種のテーマが選ばれて着実に患者のニードに対応している。61年度の

研究成果をまとめるにあたり今後の問題にもふれる。

Ⅰ　共同研究

≠リハビリテーションー理学療法・作業標法－〝が全国施設の協力によってマニュアルとして完成した、

PT、OTの実践にあたって座右の書として診療、研究、教育のために直ちに役立つもので今後のリハビ

リテーションの質的、量的向上を目指した。その主な内容は運動機能の評価に関しては、筋ジストロフィ

ーの特異性を加えた、筋力、ROM、ADLなどの検査手技、判定などの基準化となる。訓練に関しては

初期から末期にわたっての訓練体系にもとづき、そのプログラムの指針となり実用的なものである。リハ

ビリ．関連機器は筋ジストロフィー機器開発研究の集大成として充実したリハビリテーション実施に役立つ

ものである。この冊子は全施設に配布され今後の施設間リハビリテーションの較差解消にもなりうるよう

普遍性をもったものでマニュアルとしての価値は高い。この企画、執筆並びに編集は、多忙な診療のかた

わらを、酉多賀、東埼玉、南九州、徳島、愛媛大、名古屋市大の担当下さったリハビリ医師、PT、OT

の方々の全面的な協力によって出来上ったことを特筆し感謝の意を表する。

ⅠⅠ各個研究

1．運動機能評価に関しては、デジタル力量計を用いた筋力、とくに年少者の筋力の経年的変化が示さ

れた（西多賀）、微少握力計を試作し、その考案したグリップは手指のス、トレッチ用スプリントとして応

用された（下志津）、動作研究としてADLに関し、VTRを用い食事、整容など手の動作、把握の変化

などの観察（八雲）、OTの種目選定のための代償運動からみた検討（酉多賀）、車椅子操作時の上肢、

体幹運動パターンを解析し障害に対応した駆動能力の評価（東埼玉）、電動車椅子への移動時期の判定と

して甲移乗能力を検討し、移乗不能になってから電動に変更することを提言（新潟）、また・忍者データ

ベースによる診療管理のプログラム開発．（岩木）も行われた。これら評価に関しては一般とは異った筋ジ

ストロフィーの特殊性をふまえた筋力、動作学的研究などで、最近のリハビリ訓練での関心の深いものを

とりあげた知見である。

・2．訓練に関しては、装具瞭法としてターンバックル付起立mLLBの改良を行い、安楽性、介助軽減

などが得られ使用期間が延長された。起立姿勢による装具の有用性を高めた（東埼玉）、手指変形防止は

ADLからみた残存機能のため重要であり、この手指ストレッチによる効果が示された（長良）、呼吸訓

練としてIDSEPの有効性と適応を検討し、換気障害の軽いものに推質される（八雲、岩木）、岳咽呼吸
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の訓練としての普及化を推進した（西奈良）、今後これら呼吸不全への予防対策はリハビリ訓練の一環と

して重要課題である。その他の訓練としては、水泳の導入と効果（長良）、歩行者への足関節テーピング

の試用からみた補助具としての有用性（新潟）、アームサポートによる肢位、姿勢の改善についての検討

（束埼玉）などの新しい手法がある。PT、OTの各種訓練による動作負荷の心拍数の影響が検討され訓練

とリスク管理について追求した（西多賀、下志津）、今後さらに詳細な研究がのぞまれる。

以上、リハビリテーション医学研究の今後の要望としては、実験的研究は必要不可欠であるが、その計

画及び方法をより本格的なものにし、長期の追跡、運動学的、生理学的裏付けなどによって筋ジストロフ

ィーの障害学をより明らかにすること。同時に評価のパラメータとして利用されるものを作っていく必要

がある。臨床的研究では、症例を多くし、多面的な検査データを求め追跡することなどによって研究成果

の価値を高めることである。今日までの多年のデータを有効に活用すること、また、当初からの綿密な計

画を立てることによって研究が推進される。前述のマニュアルを役立ててほしい。昨今患者は多様化、重

症化し診療に明け暮れのなかでの研究は並大低ではないが、目的意識のはっきりした独創的研究が期待さ

れる。一方リハビリは実践の医学であり社会的リハも考え、毎日の訓練を通して患者とともに思慮し、そ

れぞれの研究が患者のために還元されるものであって欲しい。
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「機器開発」のまとめ

愛媛大学医学部

首　藤
」重し

見

今回は合計19題の研究報告がなされた。各施設とも症例の日常生活またはリハビリテーションの場また

治環上、ターミナルケアー上必要となっている機器の開発・工夫がなされている。

先ず代表的研究をまとめてみる。筋ジストロフィー症の進行に伴う合併症として脊柱側警変形の問題が

ある。この変形の発生やまた変形の方向に関して股関節の拘緒や大腿筋膜張筋の短縮による骨盤傾斜との

関連についての研究報告がされている。しかしこの脊柱変形の発生原因および病態を十分究明するに至っ

ていない。当面この発生の予防が最も重要となってくるや車椅子生活への移行期に脊柱変形は増悪する傾

向が認められているためこの時期の姿勢管理が重要である。この目的のため最近の報告の中にも座位保持

装具の工夫が積極的に行われている。脊柱側守変形に関する疫学的調査よりStraightspineを有する症例

には側守変形が軽度であることが判明している。この結果にもとずき側琴変形の進行を予防するための体

幹装具また坐位保持装具の開発が必要になる。

脊柱変形は急速に進行するため、これらの装具処方のタイミングは変形発生極初期または変形出現前期

が適当と思われる。適切に処方された装具の有効性については今後の追跡調査の結果を持たねばならない。

筋ジストロフィー症例のターミナルケア一に対する取組みの一端として、最近体外式人工呼吸器による

呼吸管理が注目されている。今回も体外式人工呼吸器に関する数多くの研究報告がなされ、本器の効果が

認められ全国的にも使用が普及して来ていることが伺われる。しかし、使用に際して各種の問題が残され

ていることも徐々に明らかにされている。例えば睡眠中の呼吸律動の変化に対応できなくチアノーゼが生

じる点など逆説睡眠相との関係についても今後研究を進めねばならないだろう。また、ファイティングな

どにより血ガス分析結果の悪化する症例があり、このような症例には体外式呼吸器装着訓練の見直しや心

理的アプローチも大切となろう。一方今後の課題として、機器本体の改良も検討してゆかなければならな

いだろう。

症例の日常生活の現場における新しい機能的な介助機器の開発工夫も常に重要である。この部門に属す

るものは症例自身で使用するものまた介助者の労作負担を軽減させるためのものなど毎回各種の報告がな

されている。これらの機器開発の最終段階においては、機器の機能面また外観面でもさらに洗練されたデ

ザインとなるよう十分考慮して仕上げることが必要と思われた。
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呼吸不全の　ま　と　め

国立療養所再春荘病院

安　武　敏　明

本プロジェクト3年目の今年も多くの演題があり、活発な討論が行われた。特に人工呼吸器に関連した

報告が多かった。

今回は呼吸不全に対する看護基準作製の試みについての報告が少なく、前年度までに各施設で作った呼

吸不全のステージ毎の看護基準が2施設から報告された（再春荘、八雲）。またステージ変化を早期に発

見するための工夫の報告（岩木）もあった。ただ看護基準作成に必要なステージ分類が不統一であるため、

その統一化が望まれる。またステージ分類については再度Pac02による分類が提案された（川棚）。

人工呼吸器に関する報告では、患者自身が人工呼吸器使用をどう受けとめているのか、また家族はどの

ように感じているのかといったアンケート結果の報告があった。体外式や気管切開はやりたくないという

否定的な回答が忍者自身には多いとの報告（下志津）や体外式と気管切開のどちらを希望するかとの質問

に対しては体外式が受入れられやすいとの報告（徳島）があり、家族への意識調査では人工呼吸器の装着

は患者の意志を優先させて決定されているとの報告（徳島、長良）があった。一方人工呼吸器を一度装着

した例については、気管切開を受けた例はほとんどが良かったと回答（下志津、徳島、刀根山）している

のに対し、体外式は肯定と否定が相半ばしていると報告（徳島、下志津）されている。気管切開に関して

はほとんどが行って良かったとしているが、生活に満足しているものは約半数と報告（刀根山）されてい

る。人工呼吸器使用者の外山外泊（新潟、長良）生き甲斐を持たせるための援助（刀根山）気管切開チュ

ーブ挿入下での発声（松江）人工呼吸器からの離脱（川棚）の報告もあり、生活範周の拡大の試みも報告

された。また体外式人工呼吸器使用時の体温の変化について（東埼玉）呼吸筋の筋活動電位について（東

埼玉）体外式の延命効果について（東埼玉）も報告された。その他ターミナルケアに関する研究として病

気についての説明や死について積極的な話し合いをしていない施設が多いとの報告（西多賀）、努力性呼

吸の心拍数に対する影響についての報告（箱根）もあった。

今回の本プロジェクトでは人工呼吸器について最も関心が集中していたが、しかし呼吸不全のステージ

分類など統一化を計らねばならない点や、現在使用されている呼吸不全調査研究班で定められている呼吸

不全の基準を本疾患にも同様に採用してよいのかどうか未解決の点がある。
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心不全の　ま　と　め

国立療養所原病院

升　田　慶　三

心不全を合併した筋ジス患者のターミナルケアに関する本年度の報告は4題であった。五十嵐ら（岩木）

は、昨年に引き続き、動脈・コロトコ7音記録計を用い、障害度の比較的軽い歩行不能に陥る前後のDM

Dを対象とした心機能の経時的検討を行い、．＝の時期では心電図、ADLには変化をみられないが総末梢

抵抗がさらに上昇している事を指摘した。この原因は明らかでなく今後の研究課題としているが、現在、

総末梢抵抗の上昇を押えるような治療看護として心筋斌活剤やVE剤の投与、訓練、入浴、体位変換等を

行い今後の経過を見たいとしている。升田（原）は剖検心に著明な繊維化がみられる事や伝導路に器質的

変化のあることをうかがわせる不整脈の存在は、DMDではある年齢を過ぎると心機能の低下は避けられ

無いこと、又、心機能の低下の程度を知る為の検査の重要性を述べた。次いで、原病院の症例からDMD

心不全には3つのタイプが存在する事を述べた。三好（原）はDMDの筋ジス心不全の実態をアンケート

調査から明らかにし、そのケアの始まりと留意点について述べ、具体的に肢体型成人と福山型の心不全の

症例を報告している。伊藤（道川）らは全国筋ジス施設入院患者の中で、筋緊張性ジストロフィーがDM

D、肢体型に次いで多い事、又、障害度Ⅳ以下でも血液ガス炭酸ガス分圧の上昇しているものの多いこと

を述べた。次いで、死因、死亡状況から筋緊張性ジストロフィーへのアプローチを試み、道川病院の症例

では、一例は早期起床時の致死性不整脈が原因と推定される急性心肺不全で死亡し、もう一例は転倒後の

頭部外傷後遺症を契機に死亡している。又、患者家族の中で筋緊張性ジストロフィーの異常遺伝子保有者

には死亡原因のはっきりしない急死例が多いと述べている。

以上3年間の研究で筋ジス心不全病状把握、ターミナル時期の決定、具体的な検査の対応、器械管理、

検査をされる患者への精神面での援助さらに治療の為の薬物療法の実際的な運用、食事蝶法、心不全のタ

ーミナル時期での精神面でのケア、他病型の心不全の症例等多数の報告がなされたが、さらに多くの施設

からの経験例の呈示が望まれる。

そ　の　他　の　ま　と　め

国立療養所鈴鹿病院

飯　田　光　男

ターミナルケアにおいて、肺機能や心機能についてはこ　体外式陰庄人工呼吸器の導入や、核医学的な心

機能検査も頻回に行われるようになり、各施設ともそのデータや経験を数多く積み重ねている。それに比

し、このその他の部門は数少なく、実際の問題点のとりあげる頻度に限界があるようである。
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61年度の研究においても、僅かに3題にすぎか－が、いづれも重要な問題をとりあげている。まずター

ミナルケアを病棟において、強く正確に把捉するために、定期的な勉強会・講演会を開きシステム作りを

している（箱根病院）。ケース・スタディをシステム化するためにターミナルステージになるまでの期間、

臨症症状、ADLをはじめ、心理面などを分析している。特に死に対する問題として生きがい・死への準

備など今後当研究班としても、看過出来ない問題をとりあげている。また病院内での討論よりプレターミ

ナル（ターミナル前期）の時期において、社会的、或はADLへの援助が必要であり、これらの援助がタ

ーミナルステージへの適切な導入に至るものと重要視しているのを特質されるべきことである。

ターミナル・ステージには前述の心肺機能のみでなく、他の幾多の問題があるが、本年度は胃排出能と

腎機能についての発表があった。前者の胃排出能は60年度に次いでのものであり、Acetaminophene（AAf）

法による胃排出能の検査を患者群と性・年令をmatchingさせたグループ（5例）にて行った結果を述べ

ている（鈴鹿病院）。AAPは胃での吸収がほとんど無く、十二指腸以下での吸収が速やかな薬物であり、

今回は15分より90分まで、若干の測定時間の延長を考えてAAP中濃度をfouowした。Duchenne型患者

では、障害度別にみてもほとんど変化なく、腹部症状の認められる症例では、対照群に此し有意の差は無

かったが、重症群では胃排出能低下の傾向が認められ、従来より言われている脊柱変形の消化器系に対す

る圧迫によると考えられた。従ってDuchenne型の症例の予後に極めて大きい影響を有すると考えられる

脊柱変形は、消化器症状とも大きく関係していることが判明し、脊柱に対するCareは極めて重大である

ことを示唆した。

また本症では心機能の低下と共に、その血流供給を受ける腎機能の低下も考えられたので、一般的な腎

機能検査を行なった所、PSP排泄試験では筋ジスの各型ともほとんど差はなく、正常範囲内であった。

フィッシュバーグ濃縮試験ではほゞ正常値に属しているとはいえ、DMD〉LG型〉MDの順序であり、

興味深い結果をえている。またクレアチンクリアランス法ではLG〉DMDとなったが疾患特有のクレア

チン代謝の問題があり意味付けは雉しい。しかしこの結果からは腎機能は心機能による影響は極めて少な

いものと考えられた（岩木病院）が、このような多方面での検索もまた、筋ジス介護り問題からは重要と

考えられた。

前述したように、その他の部門の演題は少ないが、等閑には出来ない問題であり、心肺機能介護を主軸

として、他の多数の国子を解析することも、ターミナルケアとしては重要であり、箱根病院における多因

子よりみたターミナルステージの検討は、今後活発に精神医学的、心理学的な問題をも、Orgad。な問題

の上にプラスされていくことを期待し、今後の発展を待つものである。
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進行性筋ジストロフィー症患者における

精神医学的諸問題（その3）

国立療養所原病院

升　田　慶　三

唐　川　式　典

亀　尾　　　等

峯　石　裕　之

撃
源
里
海
高

崎

　

永

岩
徐
松

他筋ジス病棟スタッフ一同

〔研究目的及び方法〕

われわれは、一昨年は当院内での調査により、また昨年は全国の施設へのアンケート調査に基き、筋ジ

ス患者のうち、精神症状を呈したケースについて、まとめ、分析を行ってきた。今回は、当院入院中の患

者のうち精神症状をきたした二症例を選び、その症状及び治療の経過を追い、筋ジス患者であるがゆえの

特徴や、ケアにあたって教訓とすべき点などを検討、考察することとした。

〔結　　　果〕

○症　例　1．男。　昭和41年生まれ。

妊娠、出産時異常なし。初歩1歳0カ月。動揺性歩行3歳。階段上昇不能6歳。6歳時国立療養所M病

院入院。DMDと診断される。12歳時、当院に転院。

（豪族歴）

同胞2名の長子。1歳下の弟もDMDのため当院入院中。父方には遺伝負困なし。母は幼児期に両親死

亡のため負困不明。父は明朗で人情深い性格。母は冷淡で感情的疎通性に欠ける。対人接触は乏しいが、

家庭生活には適応している。面会は父のみ彗ことが殆んど。

（性　　格）

無口、穏和、従順で、内向的だが神経質な面はなく、人なつこい性格。YG性格検査C型ないしC’型。

Ⅰ．Q・・・・・・WISCで、PIQ・61、VIQ・41、TOTAL・43。

（精神医学的病歴）

0）13歳頃（階書度6）より症状がみられたが、精神科の診療は受けていない。看讃記録によると、時に

多弁、易怒性、不眠、不安、関係念底や幻覚を思わせる言動が認められるが、断片的ないしは一過性であ

る。「TVがこわい」「誰かが自分の噂をするJ「UFOがみえる」・「何かこわい音がする」etC．（日常

生活上、顕著な問題とならなかったために、臨床的に取り上げられなかったのであろう。）

1）15歳時（障害度7）、不眠、焦燥、不安、夜間不穏、独語、興奮、多弁。「宇宙人の電波が入る」

「宇宙人が動けと命令する」（作為体験）「誰かが自分の悪口を言う」（幻聴）「自分の母は本当の母で

はないJ（母親否認妄想）等の症状のため、精神科医初診。EEG異常なし。接枝破瓜病（Propf hebeT

phrenie）を疑われる。抗精神病薬（ハロペ1）ドール　2mg／日）投与。約1カ月半で改善し、病前の状態

に回復する。
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2）16歳時、（前回病期の9ヵ月後）不眠、興奮、多弁、不安、幻覚、作為体験など前回とほぼ同様の症

状が出現。加えて発作性昏迷（ictalstupor）を生じる。EEG上、昏迷時に左半球優位に錬波の周期的な出

現が約1分間持続する。非定型精神病（atypischePsychose）と診断される。約2ヵ月で寛解。

3）16歳時、（前回病期の7ヵ月後）不眠、不安、興奮、被害妄想、幻聴、幻視、作為体験、母親否認妄

想などを示す。EEG記録なし。約2ヵ月で寛解。

4）18歳時（前回病期の1年4ヵ月後）、同様の症状と共に、やはり母親否認妄想、及び「筋ジスが治っ

た。神様が治してくれた」という妄想的発言。病相期EEGで、右半球優位に赦波の出現。発作症状（－）。

2カ月で回復する。

5）19歳時（前回病期の1年1カ月後）不眠、不安、暴言などが出現するが、早期より比較的多量の抗精

神病薬（ハロペリドール5－3mg、チオリグジン80－40mg、炭酸リチウム600－400mg）を授与したためか

症状は激化しなかった。薬物の副作用として、舌や手のふるえなどの錐体外路症状が認められたが、症状

改善に伴う減量で軽快消失した。以後再発予防のために炭酸リチウム400喝を継続的に授与している。

第4周期までは精神症状の程度には、特に大きな変化はなかった。第5病期になり、抗精神病薬を増量

‾したためか、激しい興奮、幻覚等がみられず、奇異な発言や一過性の異音はあっても、接触性が保たれた

ため、ナースがベッドサイドで共に手芸をして過ごすなどの効果的なかかわりがもたれた。その後、女性

指導員との間にマンツーマンの心理的な絆が形成されるようになり、以後再発をみず、安定している。

（症例1のまとめ）

1）精神医学的診断………精神遅滞及び非定型精神病（atypischePsychose）。DSM－IIIでは、295、40

分裂病棟障害（SchizophreniformDisorder）の周期的反復。

2）症状の特徴としては、興奮、幻覚、妄想などに加えて、母親否認妄想及び一過性の筋ジスの治癒に関

する妄想が認められた。

3）母親否認妄想は、患者と母親との関係の反映と思われた。

4）治蝶的には、少量の薬物では奏効せず、十分な量の薬物療法がかなり有効であった。

5）ナースによる母親的なかかわり、及び、・女性指導員による心理的な絆の形成が更に有効であった。

○症　例　2．男。　昭和47年生まれ。

妊娠中異常なし。難産で仮死（＋）。初歩1歳4ヵ月。動揺性歩行3歳。階段上昇不能7歳。10歳時歩行

困雉となり、当院入院。

（家族歴）

同胞2名の長子。2歳下に妹。父母、父方祖父母と同居していた。祖母に過保護気味に育てられたため、

祖母への愛着が強い。

（性　　格）

内気、神経質、几張面。交友関係に乏しい。YG性格検査……いやがり実施できず。IQ・”WISC　で

PI Q88、ⅤI Q86、TOTAL85。

（精神医学的病歴）

入院当日より、連日よく泣いてばかりいる。寡黙、小声で、他児との交流もない。洗面、更衣などの身
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辺行動がとれない。夜間の体位交換を泣き声や、「助けて」「こわい」という表現で要求し、「看護婦さん」

と呼べない。意欲に乏しく、何かを楽しめない。約2カ月間、以上のような抑うつ症状が続く。

以後も周期的に同様の抑うつ症状を呈するが、11歳9カ月時、日常行動が遅い等の問題について、カン

ファレンスがもたれる。精神症状として理解され難く、移動を介助したり食事の時間を制限するなどの対

策が論じられる。精神科医のコンサルテーションで、強迫性格、抑うつ症状を指摘。叱咤激励をさけ、本

児のペ丁スを尊重しょうということになる。

その後、指導員により、箱庭療法を開始。（一昨年、昨年と班合議にて報告済み）そのためか比較的安

定した状態が続く。

12歳11カ月時、夜間の体位交換要求時に、泣いたり、「こわい」「たすけて」としか言えず、ナースを

呼はないことについての対策でスタッフにとまどいがみられる。カンファレンスで、うつ症状についての

理解の徹底を図る。

14歳時、電動車椅子使用開始。以後、全体として、抑うつ症状が軽減。ときに、やや経線的となること

もあった。

14歳11ヵ月時、またも抑うつ的となり、初めて少量の抗うつ剤を使用。アモキサピン37．5mg、アミトリ

ブチリン10mg他。数日で抑うつ症状は軽減する。しかし、薬物を減量ないし中止すると、依然として抑う

つ的な傾向が目立つ状態が続く。

（症例2のまとめ）

1）精神医学的診断　DSM－m300、40　気分変調性障害（DysthymicDisorder）または、抑うつ神経

症（DepressiveNeurosis）。

2）症状の特徴……強迫的な性格傾向を基盤とした、小児の抑うつ症状の特徴そのものすなわち、頻回に

泣く（抑うつ気分）、孤立、意欲減退、行動がとれない（抑制）、不眠の傾向、食思不振など。

3）精神症状として把捉されにくく、「甘え」「やる気がない」などと誤解されやすく、叱咤激励されがち

であった。

4）運動機能の物理的改善（電動車椅子使用）や、Ptのペースにあわせた表現のひき出し（箱庭療法）

が、抑うつ症状に対して、一時的ではあれ効果があった。

〔考　　　察〕

以上の二症例の検討から、以下の諸点が教訓ないしは、今後のケアの課題として導き出される。

1）精神症状があっても、それと認識されにくい。すなわち、筋ジス患者は、筋力低下のための行動の制

限のために、問題行動という形で症状が取り上げられにくい。また抑うつ症状自体が、言語的表現がとら

れないと、それと理解されにくい。

2）従って、筋ジス患者に対する心理的ケアに際しては、生起した問題行勤を解決するという観点ではな

く、患者の精神的苦痛を思いやり、その軽減を図るという視点こそが必要である。

3）更にそのためには、時に応じて、精神科医のコンサルテーションを受けることが以下の点で有意義と

思われる。

A．精神症状としての理解を、スタッフカンファレンスなどで徹底すること。
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B．適切な薬物療法で接触性が改善するとスタッフによるかかわりが容易となり、生命の質（Quality

OfLife）の向上につながる。

筋ジス病棟における精神障害者の現況と対応

国立掠養所川棚病院

渋　谷　統　寿

金　沢

中　野　俊　彦

井　上　幸　平

〔目　　　的〕

川棚病院の成人病棟（40床）には5名の精神障害者が入院しており、その対応に苦慮してきた。そこで

他施設における精神疾患患者の現況と実態の把捉と当院における精神障害者のケアのあり方の検討を行っ

・た。

〔方　　　法〕

1）実態調査票を他施設に配布し精神疾患患者の有無、基礎疾患、発症年齢、ケアの状態などを調べた。

2）当院入院中の5名については病歴の洗い直しを行いケアの在り方を探った。

〔結　　　果〕

アンケートでは、5施設で6名の精神障害者が確認できた（表－Ⅰ）。この6名と当院の5名の点者の筋

疾患の種類は様々であり特定の型の筋疾患に精神障害が発生し易いことはなかった。

表－Ⅰ他施設に於ける精神障害者

鮎．年齢　性　障害度＋基礎疾患　発現年齢　　診断名　　　　主症状
1　　57　男　　Z DMP

（L－G）

2　　31　男　　6　　DMP

（遠位型）

3　　35　男　　6　　DMP

（F SH）

4　　22　男　　8　　脊髄性

筋萎縮症

5　　20　女　　6　　神経原性

筋萎縮症

6　　17　男．　6　　DMP

（D型）

27才　　　　分裂病

16才　　　　分裂病

32才　　　　神経症

20才　　　　躁鬱症

20才　　　非定型

楠神南の疑

17才　　分裂症の疑い

幻覚．妄想

隷鬱

幻穂．妄想

躁鬱の樺返し　●

昏迷，摂食障害■

幻視．妄想
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当院における患者5名の精神障害が最も悪化した時の言動（表－ⅠⅠ）は、大声をあげたり口論をしたり

で、同室者や他の患者と何らかのトラブルを起こしていた。症例3、4の患者は現在症状も消え日常生活

に支障なく過ごしているので、現在もケアの必要な症例1、2、5について病歴を再検討した。

現在もケアの必要な3名の問題点は、症例1では現実感覚が乏しく、現在も強い妄想の世界で暮らして

いること。症例2では、現在比較的落ち着いてはいるが、まれに幻聴や妄想の訴えがあること、さらに家

族の高齢化と症状の進行により外泊が困難になりつつあること、症例5では精神症状は落ち着いているが、

不満や不安の訴えが多く、又他の患者や同室者から孤立し、疎外された状態にあることなどが判った。

表－ⅠⅠ川和病院に於ける精神障害者

桝0．年齢　牲　陣辛皮　基礎疾患　発現年齢　　　　主症状

1　　41　男　　7　　シャ几コ一里卜　　32才　　　妄想．幻覚

サース病

2　　35，男　　4　　DMP

（L－G）

3　　56　男　　7　　DMP
（L－G）

4　　41　男．　4　　DMP
（F SH）

5　　31　女　　7　　DMP

（女性型）

31才　　　妄想，幻覚

52才　　　妄想

33才　　　妄想

17才　　　妄想，うつ状態

【考　　　察〕

精神に障害をきたした患者はどうしても、他の患者とトラブルを起こし易く、患者集団の間で孤立しが

ちである。薬物によって症状を改善する一方で日常生活に適応していく為の精神的援助が必要であると考

えられる。今後は個々の患者への対応のより有効なアプローチの手段を検討して行きたい。

表－Ⅲ　精神症状から来る問題行動

症例　年齢　　主症　状　　　　　　言　　　動

1　　41

2　　　35

3　　　56

4　　　41

5　　　31

妄想，幻覚　　　大声で叫ぶ

幻穂，妄想　　　不安，離院

妄想　　　　　　検査拒否．刃物を持ち歩く

妄想　　　　　　他息と口論，なぐる

職人感．鬱状態　拒食．躁鬱の両極
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症状の進行に伴うケア
一家族へのアンケート調査を通して

これからの家族ケアを考える－

国立療養所原病院

三
子
子
司
志
子

ロ
　
し

慶
ヒ
と
健
清
祐

田
村
瀬
智
永
上

升
辻
広
開
松
村

鬼　村　伊勢子
入　江　アキ子
安　岡　泰　子

苫　原　みきえ

桜　井　悦　子

他46名

〔はじめに〕

進行性筋ジストロフィー症患者は、幼年期より入院を余儀なくされ、家族と触れて生活する場合が多い。

従ってともすると疎遠になりがちな患者と家族、そして看護者を含めた人間関係は特に重要である。

そこで私達は、家族とよりよい関係をもつために、現状での問題を明らかにした結果、以下のことを知

る必要があった。それは家族の子供の病気に対する考え方や気持ち・親子関係・そして看護者との関係で

ある。

これらの点を把捉するために、家族へのアンケート調査を実施した。その結果、いくつかの事が明らか

になった甲で報告する。

〔方　　　法〕

A．対象：入院中の筋ジストロフィー症患者の家族67例、及び過去3年間の死亡患者の家族12例

．B．方法：質問項目12間（死亡患者家族は13間）による、選択及び記述式アンケート

〔結　　　果〕

入院患者家族67例中、回収は50例で回収率75％、死亡点者家族12例中、回収は7例で回収率58％である。

以下にアンケート各質問の結果を述べる。

A．家族の子供の病気に対する考え方・気持ちにういての質問

1．あなたは子供さんの病名及び病型を御存知ですか。

（図1）

∫7品
（榊嗜）

O　 IP　 ヱロ　 3 0　 4 8　　 匝　　 錘　　 押　　 〝　 7 0　 ／の （％

l物 ・だ′r r材 打 診 l
94．7％の家族は、子供の病名・病型を知っている。
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2．あなたは子供さんの一般的経過と予後について御存知ですか。

（図2）

0　　 1 0　　　 ユO　　 j和　　 4 0　　 、秒　　　 紛　　 押　　 j b　　 押　　 ′の 1

ウケし知こて、、ろ〕ス尾（払／％） 対
り知らイい
∫名（紺％ノ

91．2％の家族は、筋ジストロフィー症の一般的な病態を知っている。

3．あなたは入院後の子供さんの病気の経過について説明を受けたいと思いますか。

（図3）

ク　l0　1∂　　ヲク　　廻　　れ　　ム∂　　形　　的　　タク　／一♂r％ノ

窃鞘 ・・一・＃剛 l

a．はいと答えた方は、どんな時ですか。複数回答も可。

（図3－a）

ヽlいん

碗（ズクガ）

O　　 l　　 ユユ8　　 ”　　 軸　　 か JO クp ＿　∫∂ ′ク ′♂〆

冴 丁 かヒ： ・・ば ′ ・・ 矧

／窟 完；蒜詔 ”露？
復 二・・ ，・ ・諾 ・■ ・材 l

中 軸 旭　 スろ （？、かみ）
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b．定期的にと答えた方は、どんな割合でですか。

（図3－b）

0　　10　　10　　即　　今0　　わ　　ム。　アク　　オク　　タク

お 鞘
I）lT恥1回・．鳩　臣事1％）

肋 ・ ・・・一・

　 与り丁鋸購い緩く／よ声須

／

刀．　 ヰ）′担湧7品（”甚）

ヨ　　　 ゥ神色Jあ（？、F％）

／の〔％J

93％の家族が病状説明を希望しており、時期として定期的または希望した時が49．1％である。定期的に

希望する家族では、3ヵ月に1回の割合が61．5％あった。これは死亡患者家族も同様の傾向にある。

B．親子関係について

4．あなたは子供さんの為に、できるできないは別として、してあげたい事がありますか。あると答えた

方は、どんなことですか。

（図4）

rト、ム鬼くけ，√％）

86％の家族が何かしてやりたいと思っている。記述式内容としては、旅行や外出等いろんな所へ連れて

行ってやりたい・好きなものを食べさせたり買ってやりたいが最も多く、次いで子供の行動しやすい家の

構造にしたい。その他に病気を治してやりたい・変形を治してやりたいというのがある。そして死亡患者

の家族では、家に連れて帰ってやりたかった。傍に居てやりたかったなどがある。

また死亡患者家族のみの質問で、してあげて良かったこととして、旅行・外泊させて良かったというの

が多い。
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5．あなたは子供さんと、主にどんな方法で親子の交流をもたれていますか。複数回答も可。

（図5）

p lO D　　ヲ∂　　和　　か　　わ　ク　　か　　タか　－／押（％ノ

顔！ ■・・′′拠
l顔 き■・′・・柳

）縦だ・ノ・・・・・緬ヴ￥‾d匝　 ス烏 （）、∫プり

親子の交流の方法としては、面会96．5％、外泊82．5％、電話・手紙57．9％という順に多く、特にしてい

ないという回答はない。死亡患者家族も同様の傾向にある。

6、子供さんの面会や外泊することによって、どんな点が良いと思われますか。

面会や外泊による良い点としては、まず家族の交流や話し合うことができる。次いで、子供の心が落ち

着く。そして子供の成長や病状などの状態がよくわかる。という順に多かった。死亡患者家族では、親子

の交流がもてたというのが多かった。

7．子供さんの面会や外泊で困ることがありますか。あると答えた方はどんな事ですか。

（図6）

ク　　　rO　　　ユ♪　　わ　　　4J Jp gク 7ク　　わ　　タク　′〝く亀）

†i ・1 才鳩 碑 ナスノ
芹
、、、・エ

l尾

57．9％の家族が、面会や外泊で困っている。その内容としては、まず家庭の設備が不便である。次いで、

介助者の負担となる。そして病院との距離が長い・交通手段が不便という順に多い。死亡患者家族では、

病状の変化に対する不安があるが多い。

C．家族と看護者との関係についての質問

8．あなたは子供さんの受け持ち看護婦を御存知ですか。

（図7）
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O JO　　之ク　　如　　きク　　わ　　あ　　タク　　伊　　一わ　〟〆乳J

防彩凋 卜いいえ　きJ名 （らええ％ノ

63．2％の家族は、受け持ち看護婦を知らない。

9．あなたは看護婦と気軽に話すことができますか。

（図8）
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いいえと答えた方は次のどの理由ですか。

（図9）
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38・6％の家族は、看護者と気軽に話ができない。その理由として、接する機会が少ない。忙しそうとい

う回答が多い。

10．あなたは子供さんの入院生活の中で困った事がある時、相談できる方がおられますか。

（図10）
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はいと答えた方は次の誰ですか。複数回答も可。

（図11）
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75．4％の家族は相談できる人をもつが、17．5％の家族は相談できる人がいない。また、相談相手として

は、婦長・主治医・教員・そして看護婦という順に多い。

D、その他の質問

11．今後もし、あなたの子供さんの症状が極度に悪くなった時、どんな医療や看護を希望されますか。

家族の希望する医療や看護としては、まず患者にとって出来るだけ安楽で、家族が安心していられる医

療や看護というのがあり、次いで家庭で看ていきたい、そして病院に任せるという順に多かった。

12．病院に対して望まれることがありますか。

（図12）
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59．6％の家族が、病院に対しての要望がある。また内容としては、設備や規則等に対する要望が多く、

面全設備の充実や規則の緩和等がある。

【考　　　察〕

A．家族の子供の病気に対する考え方・気持ちについて

家族は筋ジストロフィー症に対して、ある程度の理解があり、その診断を受け入れていると思われる。

ウイリアム・M・イーソンは不治の病の診断がついた時、両親は極度の絶望を感じ、そして治癒の見込み

のか－診断への適応や受容の過程には、しばしば時間を要すと述べている。ところが本研究の対象である

家族は、筋ジストロフィーという診断が下され、数年から十数年を経過しているものが殆んどであること

から、その診断を次第に受け入れていると思われる。また筋ジストロフィーの診断を受け入れていること

は、病状説明に対する積極的な姿勢からも伺われる。エリザベス・キュプラ一・ロスは、家族は患者に伴

い死を受容することが大切たと述べている。つまり、予後不良である筋ジストロフィー症患者の病状の進

行に伴い、家族も病状を受容していく必要がある。現段階では、筋ジストロフィー症を理解している家族

が、今後の病状の進行をも、受け入れて行けるようにしなければならない。

B．親子関係について

親子関係についてウイリアムスは、家族と死にゆく子供は、それがごく僅かであっても互いに交流を続

けるべきで、そうすることで家族を情緒的に成長させていくと述べている。そして彼らは、互いに探く思

いやり過ぎているが故に、情緒的に離れることを認め合い、更にそれを進めることさえあるとしている。

筋ジストロフィー症患者と家族の、面会や外泊が少ないことから、我々看護者は親子のつながりが薄いの

ではないかと考えていた。しかしアンケートの結果から家族は、面会や外泊の頻度が少ないにもかかわら

ず、面会や外泊による親子の交流を重要視しており、その必要性を理解している。つまり、面会や外泊の

頻度が少なくなっていくのは、親子のつながりがなくなるのではなく、かえって深くなっていると思われ

る。しかし面会や外泊が少なくなる理由が、家庭の設備などの他の原因によるものならは、改善していく

必要がある。また親子のつながりが深いということは、互いに甘えられる関係だと言える。土居健郎は甘

えとは、人間関係に本来つきものの分離の事実を否定し、分離の痛みを止揚しようとすることであると定

義し、甘えるということは接近の動きを示し、その根底には欲求的なものがあるとのべている。アンケー

トの琴果に、殆どの家族が患者に何かしてやりたいと考えており、その内容の多くは、好きなものを食べ

させたり買ってやりたい・いろんな所へ連れていってやりか－とある。言い換えれば、患者の欲求を満た

してやりたいと言う、家族の欲求があるということである。従って、患者と家族の間には、互いに甘えた

いと言う感情が存在することから、両者のつながりは深いと言えるだろう。また、家族が患者に何かして

やりたいということは、患者の長期入院による親子の引き離しの痛みをやわらげていると考えられる。

ところで死亡患者の家族には、してやりたかったと言う後悔がみられる。土居によれば、親しい者を死

によって失うと、悔やむ気持ちにしばしば襲われるとある。またウイリアムは、きっていく子供を考える

時家族は、どれだけ子供に尽しているか、どれだけ尽してきたかを考えることが多くなると述べている。

従って、家族が忍者に対して、後悔が残らないようにするため、やり残したことがないようにするこどが

大切だと思われる。
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C．家族と－看護者との関係について

家族ケアの必要性は、キュプラ一・ロスやウイリアムによっても指摘されている。ウイリアムは、家族

が直面するストレス、例えば患者の病状の変動が激しい時など、医師や看護婦の支えと理解が助けになる

と述べている。アンケート結果に、患者の入院生活において困った時に、約2割近くの家族が相談できる

者がい●ないとある。言い換えれば、豪族が直面するであろう困難に、支えとなる者がいないということで

ある。また、家族が相談できる者がいないということは、現状において家族が援助を必要としていないか

も知れない。そして、相言炎できる者がいる家族の約4書1化か、看護婦を相談相手にあげていない。その原

因として、アンケート結果にあるような、看護者側の問題もあると思われるが、看讃者は24時間体制で忍

者に接しており、患者及び家族に最も近し．－存在であることからも、家族の相談相手となれる可能性が大き

いと言える。つまり、看讃者は常に家族とのよい関係を保ち、いつでも援助の手がさしのべられる様にす

ることが大切である。

〔括　　　論〕

本研究より明らかとなった、我々看護者が今後成すべきことを以下に述べる。

（1）家族への定期的な病状説明が実施できるようにする。

（2）面会や外泊を阻害するものは、可能な限り改善していく。

（3）家族が患者にしてやりたいと要望することを、できる限り実現させていく。

（4）看讃者の働きかけや、受け持ち制の強化をはかるとともに、家族の気持ちを常に把握するよう努める。

〔おらりに〕

筋ジストロフィー症患者の家族へのアンケート調査を行ない、家族の考えがある程度明らかになったと

思われる。しかし、これらは現状での一側面に過ぎか－。現段階においては、家族との相互関係を強めて

いくことが、早急の課題と思われる。

また本研究では言及し得なかった、家族状況や家族自身の問題・背景を理解することは、今後の課題で

ある。

本研究をまとめるに際し、御協力をいただいた皆様に厚くお礼申し上げます。

〔引用文献〕

1）WILLIAMM，EASSONM，D，：THEDYINGCHILDTheManagementoftheChildorAdolescent

WhoisDying2ndEd，CharlesC，ThomasPub1981

大阪府立看護短期大学発達研究グループ訳：死にゆく子供一子供は死を理解している一

PlO2L19、PlO6L4㈱医学書院1982

2）WILLIAMM，EASSON：THEDYINGGHILDP126LL4－6P127LL3－4

3）土居健郎：「甘え」の構造P82LL9－10　㈱弘文堂

4）WILLIAMM，EASSON：THEDYINGCHILDPlO5LL17～18
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1）ELISABETHKUBLER－ROSS：QUESTIONSANDANSWERSONDEATHANDDYING・Ross

MedicalAssociatesS，C，1974
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川口正吉訳：死ぬ瞬間の対話、読売新聞社1979

2）E，KUBLERTROSS：ONDEATHANDDYING1969

川口正吉訳：死ぬ瞬間、読売新聞社1979

3）池見酉次郎・永田勝太郎編集：死の臨床－わが国における末期患者ケアの実際－

㈱誠信書房1985
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姿料：アンケート賀間内容（産院患者の家族に対して）

1，あなたは子供さんの病名及び病型を御存知ですか。
1）は　い　　　　　　　　　　2）いいえ

2，あなたは子供さんの一般的経過と予後について御存知ですか。
1）よく知らている　　　　　　　3）知らない
2）少し知っている

3，あなたは子供さんの為に、できる・できないは別として、してあげたいことがありま
すか。　　　　1）あ　る　　　　　　　　　’2）な　い
1）あると答えた方はどんなことですか。いくつでも書いて下さい。（　　　　）
4，あなたは子供さんと主にどんな方法で親子の交流をもたれていますか。複数回答も可

1）面　会　　　　　　　　　　4）特にしていない
2）外　泊　　　　　　　　　　5）その他できるだけ具体的に
3）電話・手紙：

5，子供さんの面会や外泊することiこよって、どんな点が長いとおもわれますか。あれば
書いて下さい。（　　　　　　　　　）
6，子供さんの面会や外泊で困ることがちりますか。

1）あ　る　　　　　　　　　　　2）な　い
1）あると答えた方はどんなことですか。具体的に書いて下さい。（
7，あなたは入院後の子供さんの病気の経過について説明を受けたいと思いますか。

1）は　い
1）はいと答えた方はどんな時ですか。複数回答も可

（1）定期的
（2）柄状が変化した時

（1）定期的にと答えた方はどんな割合でですか。
（Dlヵ月に1回
（診3ヵ月に1回

2）いいえ

（3）希望した時
（4）その他（

唾）1年に1回
（診その他（

（診6ヵ月に1回
8，あなたは子供さんの受け持ち（部屋係）看護婦を御存知ですか。

1）は　い　　　　　　　　　　2）いいえ
9，あなたは看護婦と気軽に話すことができますか。

1）は　い　　　　　　　　　　2）いいえ
2）いいえと答えた方は次のどの理由ですか。

（1）看護婦と接する機会が少ない（4儲すことがない
（2）看護婦の愛想が悪い　　　　（5）その他（
（3）看護婦が忙しそう

10，＿卒撃たは子供さみの入院生活の中で何か困ったことがある時、相談できる方がおられ
ますか。　　　1）は　い
1）はいと答えた方は次の誰ですか。複数回答も可

（1）院　長
（2）主治医
（3）主治医以外の医師
（4）看護婦長
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2）いいえ

（5）看護婦
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（8）その他（



11，今後もしあなたの子供さんの病状が極度に悪くなった時、どんな医療や看護を希望さ
れますか。（　　　　　　　　　　　　　　　　　）
12，病院に対して望まれることがありますか。

1）あ　る　　　　　　　　　　　2）な　い
1）あると答えた方は次の項目であてはまることがあれば、書いて下さい。

謂賃‡；‡諾漂議員（日喜浣芸†号の職員（；（7）その他（

アンケート質問内容（死亡患者の家族に対して）
＊回答方法は、在院患者の家族へのアンケートと同様のため省略

1，あなたは子供さんの柄名及び病型を御存知でしたか。
2，あなたは子供さんの一般的経過と予後について御存知でしたか。
3，あなたは子供さんのために、何かしてあげたいことがありましたか。
1）あったと答えた方はどんなことでしたか。いくつでも書いて下さい。
4，あなたは子供さんにしてあげて良かったと思われたことがありましたか。
1）あったと答えた方はどんなことでしたか。具体的に書いて下さい。
5，あなたは子供さんと主にどんな方法で親子の交流をもたれていましたか。
6，子供さんの面会や外泊することによって、どんな点が良かったと思われますか。あれ
ば書いて下さい。
7，子供さんの面会や外泊で困ったことがありましたか。
1）あったと答えた方はどんなことでしたか。具体的に書いて下さい。
8，あなたは子供さんが入院中に、嫡気の経過について説明を受けたいと思われましたか
1）はいと答えた方はどんな時でしたか。
（1）定期的にと答えた方はどんな割合でですか。
9，あなたは子供さんの受け持ち（部屋係）看護婦を御存知でしたか。
1仇　あなたは看護婦と気軽に話すことができましたか。
2）いいえと答えた方は次のどの理由ですか。
11，あなたは子供さんの入院生活の中で何か困ったことがある時、相談できる方がおられ
ましたか。
1）はいと答えた方は次の誰ですか。
12，柄院に対して望まれることがありましたか。
1）あったと答えた方は次の項目であてはまることがあれば書いて下さい。
13，柄状が悪くなって亡くなられる迄の間に受けられた医療や看護について、お気付きの
ことがありましたらお聞かせ下さい。今後の参考にし、役立てたいと思います。
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体外式人工呼吸器早期使用の問題点と効果

国立療養所西別府病院

三吉野　産　治　　　渕　上　謙　二

仲　西　幸　子　　　安　部　幸　子

土　谷　シゲ子

〔はじめに〕

筋ジストロフィー症患者入院末期のケア一において、呼吸不全への対応は大きな位置を占めている。我

々は、呼吸不全治療の一方法として、昭和60年6月より61年7月まで、体外式人工呼吸器を使用してきた。

特に早朝、チアノーゼが増強し、鼻翼呼吸を呈する2症例に使用し、その問題点、効果、反応等について

報告する。

〔方　　　法〕

1．研究期間：昭和61年6月～7月

2．使用碁具：体外式人工呼吸器

写真1、2、に示す。

3．使用時間：午前3時30分～午前6時迄

4．観察事項及び検査

⑦　体温、脈拍、呼吸、血圧、チアノーゼ観察：午前3時30分、3時45分、4時30分、6時迄の5回観

察した。

チアノーゼ判別には、色調表（大日本インキ化学）を使

用し、右第2指爪甲、下口唇色を観察した。

㊥　血液ガス分析：3時30分、4時30分、6時の3回測定

した。

写真1
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〔対　　◆象〕

症例1．S．K．男、18才、DMD

機能障害度8（上田分類）

呼吸不全3期（中島分類）％VClO

症例2．K．N、男、24才、DMD

機能障害度8（上田分類）

呼吸不全3期（中島分類）％VC9．9

〔結　　　果〕

症例1の体温、脈拍、呼吸、血圧、チアノーゼの推移は、表1に示す。

体温は、装着していない時、36．0℃～36．6℃、装着時、35．6℃－36．2℃を示した。脈拍、呼吸、血圧に

ついては、覚醒時と睡眠時の差があった。これは表1に示す。

チアノーゼの状態は、使用前後において、明らかな改善はみられなかった。

血液ガス分析の結果は表2に示す。

P02は、装着前55．2mmHg、装着外圧－25cmH20、2時間30分後62．5mmHgを示し上昇した。

PC02は、装着前74．2TnmHg、装着外庄一25cTnH20、2時間30分後57．7mmHgを示し低下した。

症例2の体温、脈拍、呼吸、′血圧の推移は表3に示す。

体温は装着していない時、35．9℃～36．5℃、装着時、35．7℃～36．0℃を示した。脈拍、呼吸、血圧につ

いては覚醒時と睡眠時の差があった。これは表3に示す。

チアノーゼの状態は、装着外圧－25cmH20、15分後に軽度の改善はみられたが、軽度チアノーゼが山現

した状態が続き明らかな改善はみられなかった。

血液ガス分析の結果は表4に示す。

P02は、装着前71．0nnHg、．装着外庄一25cmH20、2時間30分後91．OmnHgを示し上昇した。

PC02は、装着前102．OnmHg、装着外圧－25cmH20、2時間30分後77．8mmHgを示し低下した。
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表2

P仇

症例Ⅰ

：ミノ

時間3別
●＿一札向しい、曙

○＿・○良一減誼u

▲・・一■E－必用ルー

表3

0　3IM¶　　¢！nIS曾　　○　叶鴫9川　　◎‘嶋
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表4

ごどよきこら茸
▲－▲正一ヱkmH暮l

〔考　　　察〕

今回、体外式人工呼吸器使用は、初めての試みで、問題点、効果、反応等を探って来た。

①体温の低下を示す事は外気温と体温の差、装具よりのエアーリーク等が考えられる。患者の「寒い」

という訴えと一致する為、保温に留意して行きたい。②脈拍、呼吸、血圧は、覚醒時と睡眠時の差が大き

く今後も検討を続けたい。③チアノーゼについては、期待できる程度の改善はえられなかったものの、呼

吸数を随時調節し、唾液、喀庚の貯留を防ぎ、肩枕を入れ、気道閉塞を防ぐ事で改善できるのではないか

と考えられた。④血液ガス分析の結果、外圧－25cmH20、使用時間2時間30分後に多少良い効果かえられ

た。・この点については、今後、更に検討を続けたい。今回血液がス採血に当っては、患者の苦痛を伴なう

検査の為、研究者の意図する検査回数を満たせなかった事は表2に示す通りであるが、今後も患者の苦痛

をできるだけ少なくしながら研究に取り組んで行きたい。

全体としてみると、患者は、装着していない時は、夜間10－30分毎の体位変換を希望するが、装着すると

睡眠し、看護者の判断で体位変換をする状態であった。体外式人工呼吸器を使用しない時は、起床時、用

手的補助呼吸が必要となり、覚醒状態も悪く、使用すると呼びかけに対して反応も早く、朝の覚醒状態は

良かった。患者も「目覚めが良い」と訴えた。体外式人工呼吸器は、早朝呼吸補助の目的で使用されれば、

効果的であると考えられる。

〔ま　と　め〕

1．体外式人工呼吸器を早朝チアノーゼを里するDMD2症例に使用し、問題点、効果、反応等を検討

した。
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2．体外庄一25cmH20で2時間30分後に血液ガスは、多少の改善を示した。

3．体温、脈拍、呼吸、血圧、チアノーゼに関しては、明らかな結果はえられなかった。

体外式陰庄人工呼吸器の効果と余暇について考える

国立療養所南九州病院
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〔はじめに〕

筋ジストロフィー症では、進行と共に呼吸不全を併発してくるが、人工呼吸器の使用により延命が図ら

れている。最近では、装着のまま会話や食事が可能な体外式陰庄人工呼吸器（以下体外式と略す）も導入

されつつある。そこで、私達は、当院における体外式使用患者の余暇の過ごし方に疑問をもち、アンケ一一

ト調査による他施設の実態を把捉し、当院の症例を通して装着中の余暇の過ごし方と今後の看護援助のあ

り方を検討した。

〔対象及び方法〕

Ⅰ．呼吸器使用前後の検査データの変化と余暇に関するアンケート調査による分析。対象は24施設中21

施設47名である。

ⅠⅠ．当院における体外式使用患者の検査チーターの変化と余暇についての分析。

〔結　　　果〕

く図1〉年令分布は21才～25才、病型はDMDが最も多く、券種では、体外式は全体の約15％にすぎな

い。く図2〉1日の使用時間は体外式では15時間未満で夜間使用がほとんどであり、使用年数は3年未満

だった。く図3〉ガス分析では、体外式はP02の改善は著明であるが、PC02の改善は軽度である。く図4〉

体外式では換気量、脈拍、体重の変化は少ないが、体位変換数は減少している。く図5〉余暇内容では、

券種を問わず装着中はテレビ鑑賞が多く、ラジオ、読書の順となっている。除去時は、散歩が多く、読書、

テレビ鑑質となっているが、絵画、ショッピング、手芸等もできている。

次に、器械装着患者の問題として、①同一体位や吸引、挿管による苦痛、気道感染、清潔の保持の問題、

②病気の進行に対する不安や死への恐怖が強い。会話の不可能な患者の意志疎通の問題、③器械のトラブ

ルや騒音、保温の問題などがあげられた。

次に、家族のかかわりでは、職員からは進行に伴う病状説明や頻回の面会を勧めており、家族も面会に

より患者と接する時間を多くしているのがほとんどであった。
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次に、当院における症例を呈示する。

22才D型で体外式を1年使用している

患者である。く図6〉器械使用後1年

の検査データーでは、ガス分析は改善

されている。く図7〉脈拍は減少、換

気量は増加、体位変換数は減少してい

るが、体重の変化はあまり見られない。

く図8〉余暇については、使用前は電

動車椅子上での読書やサークル活助へ

の参加も積極的だったが、現在では、

22時間の装着の為、ベッド上生活を強

いられテレビ鑑貧が50％を占めている。

また、読書は主に、日中2時間の除去時・

に用手補助呼吸を受けながら行ってい

るが、この時間はスキンシップを兼ね

た患者との交流の時間と考えている。

しかし、器械のトラブルによる不安が

強く、神経質になっている面がある為、

器械管理に努め患者の不安軽減に心か

けている。

次に、家族とのかかわりでは、1ヶ

月に1週間の宿泊付き添いを行ってい

るが、この期間は食欲増進や体位変換

数の減少などから家族の存在で精神的

安定が図られていると思われる。’

〔考察及びまとめ〕

以上の結果から①呼吸器使用により

身体的条件は改善する。②呼吸器使用

中は、行動範囲がせばまり、精神的に

も無気力となりやすい為、家族の存在

及び他患者や職員とのかかわりが重要

となる。③体外式の利点を生かしてコ

ミュニケーションを活発にし、趣味を

引き出したり、訓練を兼ねた遊びなど

を積極的に取り入れ余暇活動の拡大を



図っていきたい。

今後も体外式使用患者の増加が考えられる為、患者が安楽かつ充実した毎日を過ごせる様に職員、家族

が一体となった看護が望まれる。

人工呼吸器装着児の指導指針の作成

（保母の立場から）

国立療養所岩木病院

秋　元　義　巳　　　工　藤　紀　子

五十嵐　膠　朗　　　大　行　　　進

〔はじめに〕

当院小児筋ジストロフィー病棟2名の人工呼吸器装着思児が製作活動や他思児との交流及び情報収集を

自ら行なおうとする意欲に対して援助、指導してきた過去3年間の経験を整理し、初めて末期患児に接す

る保母も利用出来る指導指針を作製した。

【方　　　法〕

2例を通し過去3年間の経験の中から人工呼吸器装着患児の問題4点について検討した。

闇　　　　　　　　雲盲　　　　　　　　点

1．生　　命　　に　　か・か　　わ　　る　　内　　題

2・心　理　的　動　向

3・会 活　に　　関　　す　　る　　問　題

4・他　意　児・医　療　ス　タ　ッ　フ　と　の　女鹿

（図1）
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の問題点があげられる。

〔結　　　果〕

1．生命にかかわる問題



筋ジストロフィー症の場合、病状の進行により呼吸困雉となり風邪などの病状に伴ない俵が自力で出せ

なくなる。このようになった場合に人工呼吸器を使用する必要がある。人工呼吸器装着から状態のおちつ

くまでは装着児と接することは出来ない。しかしこの間にも保母として外から目を向け今後の準備をして

おく必要がある。そうすることにより装着児の病状の安定と共にスムーズにかかわりを持つ事が出来る。

2．心理的動向

人工呼吸路を装着するまでは同株の他忠児及び他病棟の慢性疾患とも交流があり情報の交換が出来たが、

人工呼吸器装着と同時にそれらすべてが不可能となり生命に対する不安も大きくなる。さらに会話が十分

に出来ない、日常生活のほとんどがベットペイシャントとなるため行動面並びに精神面まで制約を受け精

神的不安状態におちいる。しかし時間の経過と共に少しずつ心の余裕が出来てくる。この時点から保母と

して末期忠児とコミュニケーション作りが出来るようになる。しかし交流にも時間的な制約があるためテ

レビを通しての情報が主になる。しか．しテレビは一方的で受け身であるため今までの様にとはいかない。

そのため他息児からの情報を欲するようになる。

3．会話に関する問題

人工呼吸器装着と同時に会話を通しての交流はむずかしく最初は顔の表情、目の動きで会話をかわさな

ければならない。そのためどうしても一方的な交流体制となりがちである。そこでこれを解消するために

は、唇の動きを読む。文字盤を使う、口にペンを唆え文字を書くなどで会話をかわす事が出来る。その他、

症例に応じ工夫を加えることで会話をする事は可能である。

4．他忠児、医療スタッフとの交流

他息児との交流について、装着児は生命に対する危険の解消と共に安定し装着以前の状態に少しずつ近

づいてくる。それと同時に他思児との交流を希望する。そこで他息児が装着児をどうとらえているかを知

る事が指導するう．えで重要である。昨年のアンケート調査では、他思児のほとんどが装着児は頑張ってい

ると答え、また何かの形でかかわりを持ちたいとのぞんでいる事がわかった。この様なバックグランドを

ふまえたうえで段階に応じて指導する必要がある。交流の第一段階として、装着児が口述したものをベッ

トサイドで記録し、生活記録集、壁新聞と言う形で装着児の意志、希望を他忠児に伝える。また他息児の

反応を媒介し装着児に伝える。第二段階として、低学年児とは保育活動の中で訪問し本を読んだり、歌を

唄ったりしてかかわりを持つ事が出来る。高学年児とは、サークル活動、余暇活動を通し交流を持つ事が

出来る。主な内容として、イラスト書、廃品模型、音楽活動、プラモデル作り、テレビゲーム、があげら

れる。また定例化して行くことが大切である。

医療スタッフとの問題について医療的には装着児の状態が安定していないのであるが、装着児卑からが

保母との交流を希望する場合受け入れるべきなのか、受け入れないべきなのか、判断のむずかしい時がし

ばしばある。また装着児との交流を受け入れない事により動揺したり、コンタクトがとれにくくならたり

する事も見られ、保母と医療スタッフと十分なコミュニケーションの必要性がある。
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1）人工呼吸器を装着する以前から保母は十分なコミュニケーションを

作っておく．

2）装着しても創作意欲を尊重し実現に向け援助する．

3）装着と言う不自然な状愚にあっても他息児と按する事により生きる

意欲を兄い出させる．

4）交流内容はペットサイドで出来るものが中心となる．

（図2）

終りに、今後はこの指導指針を生かし援助して行くと共に、装着児自からが新しい可能性に向かって挑

戦して行く意欲を引き出し、さらに指導指針の改良を重ねて行く。

長期レスピレーター装着点者への精神的援助を考える

－心理調査を通して－

国立療養所医王病院
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〔はじめに〕

長期人工呼吸管理を受ける患者は、年々増加しているが、これらの患者心理に関する研究報告は少か－。

今回はレスピレーター装着前後6年の患者に対して行った、ミネソタ多面人格検査（以後MMPIと・称す）

の経時的変化と、精神的援助のあり方をふり返り、考察したのでここに報告する。

Ⅰ　患者紹介

氏名：Y・M　男性　24歳　病名：PMDD型　入院：昭和47年7月16日　家族構成：父（56歳）　母

（52歳）姉（27歳）

病状：ステージ7度であった昭和55年11月呼吸不全、心不全に陥り自発呼吸困難なため、経口的気管内挿

管施行、昭和57年8月気管切開施行し現在に至る。尚、レスピレーター装着後は、経管栄養を行っている。

ⅠⅠ研究期間

レスピレーター装着前後6年間を以下の4期に分類する。①車椅子の時期（昭和55年1月一同4月）M
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MPI施行：55年2月。②経口的気管内挿管の時期（昭和55年5月－57年7月）MMPI施行：57年5月。

③気管切開以後の時期（昭和57年8月－59年7月）MMPI施行：57年9月。④装着5年目より現在（昭

和59年8月～61年3月）MMPI施行：61年2月。

ⅠⅠⅠ方法

各時期におけるMMPIの結果、特に活動水準（Ma）の変化について調べた。又、その時のカルテよ

り日常生活場面における看護援助を抜き出し、MMPIとの比較を行った。

Ⅳ　結果

MMPIの妥当性尺度においては、4回の結果ともT－スコアは、70以下で正常範囲を示しており、信

頼がおけるものと言える。

①車椅子の時期

MMPIでは全搬的に気分にむらがあり、不馴れな社会的場面では内向的を示し、活動水準のT－スコ

アは56である。生活場面では集団生活にとけ込めず、自分の要求が通らないと物を投げたり暴言などがあ

った。看護援助では個人的興味に没頭しているため、将棋や野球等を通して他患者との交流を図った。

（診経口的気管内挿管の時期

MMPIでは全搬的にプロフィル低位化で情意の鈍麻に伴う無関心傾向である。活動水準のT－スコア

は36と低下した。生活場面ではテレビを見ていることが多くなり、コミュニケーションは表情のみでしか

とれなかった。看護援助では意志の疎通を図るために、要求項目を分類した一覧表を作成し、要求を適確

に把捉するように努めた。

③気管切開以後の時期

MMPIでは思考や行動が正常に近づきつつあり、活動水準のT－スコアは46である。生活場面では口

唇の動きで看護者が要求を読み取ることができ、コミュニケーションがとりやすくなった。以前に比べて

トラブルも少なくなり、反省するなど精神的成長もみられるようになった。看護援助では他患者との交流

や日課表の作成、オセロ、パズル等のゲームを通して意欲を高めた。

④　装着5年目より現在

MMPIでは全搬的にスコアが上昇し、活動水準のT－スコアも50となり、装着前に近づきつつある。

生活場面では自分を素直に表現し、他患者を気付かう心の余裕もでてきた。看護援助では行動範囲の拡大

のために、アンビュー・バッグ使用により、入浴、散歩、行事参加に努めた。

Ⅴ　考察

各時期におけるMMPIの結果と、その時の看護記録は、ほぼ一致していることから、その時期の看護

援助は妥当なものであったと思われる。経口的気管内挿管時期でのT－スコアは36と悪化したが、気管切

開以後ではコミュニケーションもスムーズになり、活動水準も上昇していることから、気管切開によって

苦痛も軽減でき、精神的成長にもつながったと思われる。現在の活動水準ではレスピレーター装着前に近

づいており、これは行動範囲の拡大に努めた結果と思われる。これらの点に注意をすれば長期レスピレー

ター装着においても、患者の精神状態は十分に耐えることができると考える。しかし、この症例は長期レ

スピレーター装着にも耐える強い精神力を持っていたが、精神異常をきたすケースも考えられるため、こ

－　26　－



のような患者に対しては今後ともMMPIを行っていく意義があると思われる。又、看護援助が果してそ

の患者にとって妥当な行為であるかどうかを、客観的に判断する一手段としても、このMMPIを行い精

神状態の把握に役立てていきたい。

図－1　MMPIテスト結果
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〔あわりに〕

レスピレーター装着患者の看護は、処置に追われがちになるが、少しでも豊かで充実した日々が送れる

よう、常に精神的援助のあり方を考えていき◆たい。

体位変換回数の減少を目的とした呼吸訓練を行って

国立療養所鈴鹿病院

飯　田　光

伊　達

一　村

男

子
子
黎
栄

森　須　美　子

高　見　礼　子

他スタッフ一同

【はじめに〕

昨年度調査の結果、D型PMD患者は、末期になると心不全患者より呼吸不全患者のほうが、夜間の体

位変換回数が、より増加することが解った。

徐々に進行する呼吸筋力の低下による換気障害、特に睡眠中は呼吸抑制が加わり呼吸困難が増すと考え
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られる。自覚的な訴えはされていないが、この呼吸苦を無意識に身体的苦痛の一つとして、体位変換の形

で表わしていると推察した。

今回は安眠への援助方法の一つとして、効率よく少い力で呼吸が出来る腹式呼吸訓練を行い、呼吸苦に

よる体位変換回数の増加を押えることが出来るのではないかと思い取り組んでみた。

〔研究方法〕

表1に示すように、被検者10名を選び　5ヶ月間　毎日　1日2回腹式呼吸訓練を実施した。同時に対

照者10名を被検者と並行して各諸検査、及び夜間の体位変換回数のチェックを行った。

表1

研　　　究　　　方　　　法

1）期間：昭和61年5月20日～10月208

2）対象：ステージ7度以上

被験者10名（平均20．6才）

対照者10名（平均19．5才）

3）方法；放式呼吸　15時、19時を設定．

仰臥位で安吏な体位．

呼気と吸気の割合は1対3とし、

2分間腹式呼吸を続け、1分間

休む．以上を3回繰り返す．

4）チェック項目；

体位変換回数；毎日21：30～5：30

肺宿主；毎月1回

動脈血ガス分析；訓練開始前後各1回

〔結　　　果〕

1．体位変換回数について

1）呼吸訓練開始前5月及び終了時10月、各10日間平均を（図1）に示した。

被検者の改善は1名、増加は3名　対照者の改善は1名、増加は6名であった。

被検者の改善者及び、殆んど変化のなかった者は、腹式呼吸法の習得が上手で2分間の呼吸数もほゞ一

定していた。急激な増加を示す3名は、ステージ8度で日常生活において症状の進行が目立っていた患者

である。

2）体位変換回数10日間毎の平均推移を、各々10名平均で表わした回帰直線でみると（図2）に示した

ように、両群共増加を認めるが、被検者の傾きは、わずかに緩やかである。

－　28　－



図1

8
　
　
　
　
　
7
　
　
　
　
　
　
6

日

体

位

変

換

同

数

憫（5月｝　　　　挽く川月）　闘（5月）　　　後日川〉

■　暮　春　群　　　　　　　　　対　買　電　轟

鷺■式℡乎吸t川練筍可事象　の体イ立変I奥t可　簗女　の　上ヒ攣受

図2

体イ立変】兵l別　敗　の　雪隠移

日0日ごとの平均楓）

－　29　－



3）昨年8月下旬の体位変換回数10日間平均及び、本年同時期の比率調査（図3）でみると、被検者の

み4名がわずかに下降位にある。

2．動脈血ガス分析PCO2位（図4）に示すように、両群共改善はなく、上昇は各々3名であった。被

検者の上昇者は体位変換回数においても急激な増加を示す患者である。

3．肺活量値（図5）では、被検者改善2名　減少3名、対照者は改善1名　減少5名であった。被検

者のガス分析PCO260Torr．以上の者については、いずれも500cc以下であるが、内訳は不変2名　減少

1名である。

図3

61年8月の体位変換回数
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〔考　　　察〕

以上の結果から全体的な傾向をみると、腹

式呼吸訓練を行った者が、わずかに良い成坑

を示した。だが目立った数例については、疾

患の進行に伴う体位変換回数の増加を押える

ことは出来なかった。訓練中の呼吸数ら変軌

が激しく、途中唾液喀出、日常の疲れ等で中

断する日が多く充分な呼吸訓練にはならなか

った。しかし、過去の事例では、低酸素療法

を行った患者は02の取り入れが思う椋に出来

なかったが、今回腹式呼吸を覚えた患者2名

は現在夜間のみ02吸入を開始して、呼吸改善

に役立っている。このことから、少しでも早

い時期から呼吸訓練を行うことが、低肺機能

を遅延させる一方法と思われた。

そこで被検者が腹式呼吸訓練をどのように

捕えているか意識調査を行ってみた。殆んど

の者が、今後も続けて行きたいと希望してい

る。私達も結果からみて呼吸訓練が体位変換

回数の減少に直接結びついたとは思われない

が、多少とも好結果が得られたことを兎祝し

患者の精神面の勒みとしても続けて行き、今

後対象外の患者についても、腹式呼吸の習得

を進めて行きたいと痛感した。

〔参考文献〕

1）山根恭子他：換気不全の早期対策

2）林みどり他：発声法による呼吸訓練の経

年変化一筋ジストロフィー症療讃に関す

る総合的研究、254・257・昭和57年。

3）佐藤元他：PMD患者に対する呼吸訓練

効果一筋ジストロフィー症の療護に関す

る総合的研究、208・昭和56年。



筋ジストロフィー症の脊柱変形に対する看護
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〔目　　　的〕

進行性筋ジストロフィー症デュシャンヌ型（以下DMDと略す）の脊柱変形は筋力低下による姿勢のく

ずれであり後背、前書、側否などの種々の変形がみられる。これらの変形は歩行不能となる12、13歳頃の

学童期に多く発生し年齢や機能障害の軍加によっては高度の変形に進行する。この脊柱変形は心肺機能に

悪い影響を及ぼし、介助の面でも防げとなり患者自身の日常生活動作を困難にする。その対策としては予

防することが先決である。このような観点より、昭和57年から61年にかけてDMDの学童期の脊柱につい

てその形態的変化を経時的に追跡調査し予防対策についても検討した。

〔方　　　法〕

国立徳島病院に入院中のDMD13名を対象に脊柱の変化を4年6カ月間観察した。現在の年齢は12歳か

ら18歳となり障害段階は6から8である。（表1）対照は6歳から11歳の健常児7名である。

脊柱の計測にはけ井機器の変形測定器「スライディングゲージ」を用いた（写真1）。計測時の姿勢は

丸椅子に坐り、両下肢を揃え膝関節は90度屈曲位とし目は水平の高さ、上肢は両側に垂らした。自然位の

安楽な姿勢、胸をはり脊柱を伸ばすように矯正した姿勢、この2つの姿勢について脊柱の形態を描写した。

これら脊柱の計測は琴曲の頂点と第7頚椎、第5腰椎を結んだ補角度をもって示した。また、体幹の左右へ

の傾斜についてはハンプ計（写真2）を用いて左右の肩甲上部および骨盤上線の傾斜角度を測定し図4に

示したように側守の程度を表わした。

表1
ステージと琴曲タイプ

　 テ一才
タイ7g 2　　 3　　 4　　 亭　　 8　　 7　　 8 合．計

b
3　　　 1 4

．D L

1　　　　　　 2　　 1　　 4 8

（6）（l）（3 ） （1 0 ）

L

I l

（り　 くり （軍）

（）内は4年8カ月後
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写真1

〔結　　　果〕

1．脊柱の後雷

①　安楽な姿勢

対照健常児の後驚角度は20度から30度である。調査当初のDMD児の後背は歩行者では22度から33度と

比較的軽度であり、歩行不能者の2名が40度以上の後背を示した。4年6カ月後の変化については筋力低

下のため歩行者が9名から3名に減少したが後背はほとんど増強していか、。また、当初より40度および

50度の後晋があった2名もその程度はあまり変っていない。なお丸椅子での安楽な坐位保持が困難となり

計測できなくなったものが3名いた。この3名は前苦移行への傾向がみられた（図1）。

②　矯正した姿勢

対照健常児の後吾角度は11度から23度である。調査当初のDMD児の後背は健常児と大差なく40度以上

の矯正できない後雪が1名あった。4年6ヵ月後の変化では歩行者、歩行不能者ともに垂直および前守へ

の移行がみられ1名に後背の増強をみた（図2）。

③　姿勢の変化に伴う脊柱普曲の差

安楽な姿勢と矯正した姿勢の脊柱曹曲の差は対照健常児では平均7度で十分な筋力の支持がある。DMD

児では調査当初は歩行者平均7度、歩行不能者平均8度であり健常児と変りなかった。4年6ヵ月後の変

化では筋力低下のために姿勢の自己矯正能力はいくらか低下がみられた（図3）。

2．脊柱の側普

ハンプ計により測定した肩甲上部の左右傾斜角（α）、骨盤上線の左右傾斜角（β）から脊柱の左右琴

曲度（γ）を示した。この琴曲度が20度以上のものが12名中7名でありすべて歩行不能者である。また、

40度を越える2名には後背を伴っていた。しかし、いずれも他動的には矯正可能であり体幹のストレッチ
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訓練、体幹装具の装着を行っている・（図4）。
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〔考　　　察〕

4年6カ月にわたる脊柱変形の経過を追ううちに病状の進行に伴い不幸にも死の転帰をとったものが1

名、丸椅子での安楽な坐位保持が困難になったものが3名いた。

脊柱の前後琴曲については歩行不能になった6名に後守の増強はみられず垂直および前琴へ移行していた。

このように変形の増悪をあまりみなかったのは、歩行不能になる前後の時点において変形予防を目標とし

た坐位姿勢の指導の徹底と体幹ストレッチおよび体幹装具の装着などによるものと考えられる。また、ス

テージが高いものでしかも前雷、後背の強いものにおいては側否の程度も強い傾向がみられた。しかし、

いずれも体幹装具による訓練指導などがなければもっと早い時期により強度な脊柱変形を生じたと思われ

る。以上、4年6カ月にわたる脊柱変形や観察の結果から歩行不能前後の時期における脊柱変形の予防対

策として、①歩行能力の維持訓練、②体幹のストレッチ訓練および体幹装具の装着、（∋日常生活の姿勢に

関する教育的指導などが重要でありかつ効果的であることがわかった。現在定期的な脊柱検診が行われて

いるが、看護を含めた姿勢に関するチームアプローチによって変形の発生および増悪防止は可能であると

思われる。今後この研究をふまえてDMD脊柱変形の防止につとめていきたい。

〔結　　　論〕

DMD若年者の脊柱変形を防止する目的で4年6ヵ月にわたり脊柱形態の追跡調査と変形防止の指導に

あたった。その結果歩行不能前後の時期における脊柱後背の増悪、側否の進行に対して適切な対策により

脊柱変形は防止することが可能であることがわかった。

D　型　末　期　の　看　護

座位保持の工夫と呼吸管理

国立療養所松江病院

武　田　　　弘

高　木　恵美子
清　原　フサエ

他東5スタッフ一同
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〔はじめに〕

PMD児の重症化に伴なう変形は、深刻な問題である。

今回変形による苦痛と、人工呼吸器装着した事から、臥床生活に移行すると思われたK君に対し、再び

電動車椅子生活が出来る様援助したので経過を報告する。

患者紹介

1患者　　K君17才　高等部2年

病名　　PMD（D型）

障害度’8度
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性格　　YG検査で社会的内向的であるが、勉強、治額に関しては意欲的。

IQ WI SC検査で104

入院　　昭和51年4月～現在に至る。

2病歴・4才時PMDと診断

・10才で歩行不能

・S58年電動車椅子生活に移行

・S61年4月呼吸不全のため気管切開、人工呼吸洛装着

〔看護の実際〕

看護方針1．変形による苦痛の緩和を図る。

2．充実した日々を過ごさせる。

問題点　脊柱変形による苦痛（殿部痛、座位困難）と呼吸不全の悪化によノり、電動車椅子に乗れない。

目　標　苦痛なく電動車椅子生活が出来る。

〔方法・結果〕

側哲に対し、左腋下部、右側胸部及び頭部に支持装置と殿部に7ローテーションマット使用。

脊柱変形のため座位バランスが保てず、殿部痛と下肢シピレ感を訴え、体位調整が10－30分ごとで頻回

であった。

そこで写真1のように側雪に対し、左腋下部と右側胸部に支持装置装着する事で体位は比較的安定した

が、更に左側頭部を支える側板装着する事でより安定感が得られた。

側板使用により、体の中心線の側きが28度から9度となり図1のように左殿部にかかる圧が緩和され、

座位保持が1時間位可能となり、体位調整も少なくなった。
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