






























































































































































































































































































































































































































































































































































































































1'1，が薄い，また献立に入れて欲しいという回答

があった 豆問グラテンは怯江病院と西別府病

院がアンケ トを行い， 閃 2Iこ結果を示した.

松江病院(円=12) 西別府病院(...=26)

3見た目について
「ーよい

25%a、'8〆、M司・I・'''，喝 病 問|固まあまあよい |
l; 日りょ…23喝 よ〈ない

2味について
8、

1328、1一‘、盤重ーm、 g、羽、c)"、

3形態について
a、 1.，，-くやすい

ゆ m
朝 、

ロやや食べやすい!
42、

7、 ロ食べに〈い

図2 豆腐グラタンについてのアンケー ト結果

形態についての感想がほとんとで，豆!陪の中は

柔らかいが表面がli'J!いと いう回答が多くあっ

た これは，豆防の水切りと して小麦粉を付け

て焼いた九に，表面が硬くな ったと考えられる

エピフライタノレタノレソースドlきは熊本Tヰ奉荘病

院と怯江病院がアンケートを行い，区13に結架

を示した t、とい う感悠があっ

間本再審韮病院(n=36) 松江病院(，，=17)

，.見た目について
戸回←よい

鞠 肌 命灯、
ロまあまあよい

1-ふつう
口あまりよ〈信い

19、 "、 回よく4よい

2曜について 闘喪昧しい
6句

::舗 、 ⑮ 幻、
ロあまり袈障し〈ない|

3. 
時昧しくない 」

J2、 圃食べやすい

舟 42可
日やや金ベ伺い|

⑪ 回やや食ベにくい|

21、 ロ食ベに〈い

図3 エビフライタルタルソース付きについてのアンケ 卜結果

た総江病院では，エピの側面|に切れ目を人れた

ことによると考え る。エビがrr!Joいと回答があっ
た熊本再春11病院では.15i.の付けプ'j，fg}げカに

問題があ ったと考えられた タルタ ルゾースは
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両施設で評判が良かった パリソパは，熊本再

春荘病院とf'!i別府病院がアンケートを行い，図

4 Iこ結架を示したもう少しI味が泌い方が良い，

照本再容在病院(n=35) 西"1府病院(n=27)

1 見た目について
圃五あつよい

34抗%、程a鑓櫨、ー鐙訟"冒R、E・・140、
771a
、量密『盤I哩
139-
、

4、

ロまあま
園ふつう
ロあまりよくない

m. ロよくない

2聴について 圃輿障しい
3、

33、

1

竜ド
4

ヤ

肌

，31、
ロまあまあ費昧しい

'"門事出 園ふつヲ

ロあまり費時しく4よい

し一回一一
義時しくない

」

3. ii:五思について
「

"、

3

、r:可γ.
，民R

置一弐置I
置I
邑

ヘ、13、

圃食べやすい

川護も
51、

ロやや食べやすい

|固やや食ベに〈い

主食ベにくい ー」

図4 パリソパについてのアンケー卜結果

妨げ姐にかけるあんの虫を多めにして欲しいと

いう感想が両施設共通であった とり天は，酋

別府病院と怯江糾院がアンケ トを行い，区15

に結果を示した 味がしっかりついていて美昧

百別府病院(...=28) 松江病院(n=18) 

1見た目について 圃よい

:毎 回、

ロまあまあよい
置ふつう
ロあまりよく拡い
回よくない

2昧について 圃提昧しい

" "、
1ロまあまあ費味しい

1J
諸島、肌 告最

回ふつう

|ロあまり酬しく怠い

回興味しくない
3形態について

圃金べやすい

@ 凹喝.'" ロやや倉べやすい

固やや食ベに〈い

白金ベに〈い

図5 とり天についてのアンケート結果

しい， *f}肉が柔らかくて食べ易いという!長121が

多く ，同施設とも集まったレνヒaの1=¥=1で肢も好

許であった やせうま汁は，西別1l'J病院と熊本

再春11病院がアンケー卜を行い，図6に結果を

示した 能本T耳1刈|病院では，関川11，白l味!WIの

味付けを希望する感想が多 くあった これは，

大分県のやせうま 汁は赤味日常財、であるのに対



酉別府病院(n=28) 熊本再容荘病院(n=23)

1.見た目について

4特需E4‘:司趨自a厄J¥'JS1卜I‘?2‘ 2‘ 
2.味について

43%44撞a‘司櫨a、F図L画哩，・Zh圃2担1‘‘ 

3.形態について

酬d号制 z1e7'，vht4、a陥ιI園-・-田I園ト53%
図6 やせうま汁についてのアンケート結果

し，熊本県にやせうま汁に似ただご汁という醤

油味の郷土料理があるためと考えられる.

〔考察〕

1 .同じ料理でも，施設によって患者の反応が

様々であったことについては，各施設で慣れた

味付けがあること，材料や作り方のレシピを交

換したが調理の工程で細かいところに違いがで

たこと，西別府病院のやせうま汁と熊本再春荘

病院のだご汁のような地域性によるもの，など

関係しているのではないかと考えられる.

2.今回の検討で注目すべきは，我々が患者に好

まれると判断したレシピが，実際には晴好と食

べ易さの一致がほとんどなかったことである.

この原因は，サンプル数が少ないこと以外には，

我々が患者のニーズを細かいところまで理解で

きていないことを考えなければならない.

〔結論〕

今後は，病棟訪問で聞いた患者からの意見を

日々の献立に取り入れること，食材の選択，形態

調整などの食べ易くする工夫，新しいレシピ開発

などに取り組んでいかなければならない.我々は，

食事サービスの提供，という原点に戻り，食事が

生活の一部となっている筋ジストロフィー患者に

とって食事が楽しみとなるよう，療養生活を支え

ていかなければならない.
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筋ジストロフィー患者のNST(Nutrition Support Team) 

による栄養状態把握について

〔キーワード〕

NST，栄養，経管栄養，筋ジストロフィー

〔要約〕

筋ジストロフィー患者での栄養状態の把握を試

みた.栄養評価指標に血清アルブミン (Alb)値，

総リンパ球数 (TLC)，予後栄養評価指数を使用

した結果，栄養状態良好な患者が多かった.また

栄養補給方法により経腸栄養の患者で祷癒が多か

った.今後栄養組成による配慮が必要であること

が分かった.

〔目的〕

筋ジストロフィー患者において病期の進行によ

り畷下障害となり経管栄養管理になる場合があ

る.栄養状態不良の場合，合併症や祷癒などが発

生し治療に難渋する.当院でも平成16年5月より

NST (Nutrition Support Team)を設立し，筋

ジストロフィー患者での栄養状態の把握をするこ

とを目的とした.

〔方法〕

入院中の筋ジストロフィー患者67名(平均年齢

37.2土15.1歳)，栄養評価指標としての血清アルブ

ミン (Alb) 値，総リンパ球数 (TLC) を計測~， 

予後栄養評価指数 (PrognosticN u tri tional 

Index (PNI) = 10 x Alb+0.005 X TLC)を算出

した.

〔結果〕

1.患者の各値の平均は次のごとくであった.血

清アルブミン値3.8:t0.6gj dl，総リンパ球数

1626:t702μjL， PNI46:t6.8であった.

2.血清アルブミン値3.5gjdl以上の栄養状態良

好とされる患者は48名72%，軽度不良とされる

独立行政法人国立病院機構兵庫中央病院

藤村真理子 掘部員志雄

森本広子 植田洋子

冨永洋一 *陣内研二

3.1---3.5gjdlが8名12%，仁t等度不良とされる

3.0g/dl以下が 6名9%，計測無しが5名7%

であった.

3.総リンパ球数では2，000μ/L以上の良好とさ

れる患者は18名28%，1200---1999μ/Lの軽度

不良の患者27名47%，800--1199μjLの中等度

不良の患者13名19%，799μjL以下の高度不良

が4名3%，計測無しが5名3%であった.

4.予後栄養評価指数 (PNI)は低栄養と判断さ

れる40以下が11名15%，40以上が51名75%，算

出不能が5名10%であった.

5. また，経口栄養患者57名，経腸栄養8名，中

心静脈栄養2名であり，経口栄養患者でのアル

ブミン値は4.0:t0.49g j dl，経腸栄養患者で

3.3:t0.51g/dl，中心静脈栄養患者で2.8:t

0.70gjdlで、あった.

〔考察〕

血清アルブミン値3.5gjdl以上が70%と多く，

栄養状態は良好に保たれていた.また栄養補給法

により血清アルブミン値での差があり，経腸栄養

患者では祷癒のある例が多かった.投与カロリー

量より，むしろ含有蛋白質量の増加を検討してい

る.

〔結論〕

筋ジストロフィー患者の経腸栄養管理は，これ

らの指標に加えて，肥満度，祷痛など個別に考慮

した上で栄養組成の配慮が必要である.

ηο nU
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筋ジス病棟のフードサービス向上にむけて

独立行政法人国立病院機構

I:EI代保恵

llrJ配I~病院

今多久美子

小 )11 佑介

〔キーワード〕

フードサービス，ワゴンザービス，食への楽しみ，

l本市1Iの確立

〔要 約〕

フード サービスを通し忠者がより主体的に食事

を楽しみに捉えられるように|某|係戦員と共に， f~; 

制の確立化を追求してきた それは同時に，栄養

状態の改善を図る一助に も繋がった

〔目的〕

当院には長期僚主主~I 活を送る多くの筋ジス患者

繰がいる とかく変化の少なくなりがちな入院生

活のなか，食事摂取状況によ っては栄益状態は大

写真1 筋ジス固形食

写真1 サンドイ yチ

依 FEI容子

賞 dl まみ * 1:1:1 山可 奈

きく六七される そこで，栄資自J;[I!室では医療ス

タ~ 7と共にブ ート サービス而でのf;)，々 な改善を

図 っ てきたので， そのm~犬と今後の展望を報告す

る

〔方法〕

栄主主管Jill室では筋ジス患者様が希望するメ ニュ

ーを形態調路食まで具現化，および忠者械の意志

で自由に選択できる食事のワゴンサ ピスの笑施

にむけ，医師 ・看護部 ・指噂室をはじめとする関

係11ii~民と制111軒な検討を縦り返した 。 ]gに，栄養管

]引委員会，節')~ノス会議， .:11、者Iglifo;会主Jとの調整会

議を踏まえ病院として実施可能となった。実施後

写真1 筋ジス刻み食

写真2 バイキング風崇
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には毎回インタビュー形式のアンケート調査を行

い，その結果をもとに関係部署と検証し，今後の

患者サービスに繋げるように調整を図った.

〔結果〕

1 .入院患者様からの要望の多い「にぎり寿司」

や「サンドウィッチ」を悶形食から形態調整食

の一部の食種まで拡大しての提供が可能となり

患者様から良い評価を得た. (写真 1) 

2. r移動式ワゴンサービス」では多くの患者様
に対して，その場で好きな物を選択できる“食

への楽しみ"をも提供可能となり，喫食率の向

上にも繋がった. (写真~ 2 ) 

3. ワゴンサービスについてのアンケー卜調査結

果では，該当者全員から高い評価を得ると共に

定期的な継続実施の希望がtUされた.

4.筋ジス病棟カンファレンスへの参画および院

長田診時には栄養士と調理師の随行により，患

者様の栄養状態の問題把握が容易になった.

5.調理師の栄養管理への参画意識の動機付けと

必要性の認識が示されたと共に，調理師の病棟

進出は院長や看護部門からも評価された.

〔考察〕

栄養管理室職員は，様々なフードサービスの提

供を通して多くの患者及び病院職員間同士のコミ

ュニケーションがより一層スムーズになった.そ

して，栄養管理室の一部門だけでは実現困難と思

われることも，病院全体で前向きに取り組めば可

能となるという結果が得られた.

〔結論〕

ニーズの多様化により， フードサービスの改善

には終息はない.栄養管理室スタップは，今後も

楽しみとなる食事を一品でも多く提供し，患者様

の栄養状態改善に繋げられるよう多くの関係職員

との連携を密にして食事提供の質的向上を追求し

続けたい.また同時に筋ジス患者様方が様々なサ

ービスに対して受け身の姿勢ではなく，より主体

的に企画の段階でも参加し関係職員と共に楽し

みながら少しでも生き甲斐を感じるイベントを無

理なく定期的に継続できるような体制の確立を図

って行きたい.
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形態調整食への取り組み(多施設共同研究テーマ)

〔キーワード〕

食事，形態，盛り付け，食べやすさ

〔要約〕

現在のキザミ食は形態の刻むということを重視

して，調理されたものが刻んであり，メニュー自

体が何であるのか分かりづらいものが多いのが現

状である.このことは，筋ジストロフィー患者で

キザミ食を摂取されている方の食欲低下の要因の

一つで、あると恩われる.今回，キザミという形態

を取らなくても摂取できる工夫，盛り付け，食べ

やすさを考臆したメニューを検討した.

〔目的〕

刻みという形態を取らなくても摂取できる工

夫，盛り付け，食べやすさを考慮したメニューを

検討し，キザミ食摂取患者の食欲の向上に繋げる.

〔方法〕

筋ジストロフィー病棟のある27施設において，

患者の好むメニューの中で形態調整の工夫をして

いるメニューを収集し，そのメニューを患者に試

食してもらい，さらに聞き取りによる調査を行っ

た.

〔結果〕

表1 好まれるメニュー

ハンバーグ カレーライス ゼリー

コロッケ ハヤシライス プリン

ミートローフ チキンライス スパゲティー

ギョウザ ポテトサラダ 焼きそば

シュウマイ カボチャサラダ ちゃんぽん

肉じゃが 焼きサンマ 生揚げカニあんかけ

オムレツ ホッケの塩焼き 鮭ホワイトソースかけ

茶碗蒸し にぎり寿司 ロールキ+ベi:f.ワイトゾー1かIt

マーボー豆腐 巻き寿司 肉団子のクリーム煮

1 )独立行政法人国立病院機構南九州病院
2 )独立行政法人国立病院機構松江病院

鶴 利恵1) 村上真珠美1)

花田道代I) 吉丸雅美1)

*中武孝二I) 河原仁志2)

①舌で押しつぶせるぐらいまで柔らかく，刻みの

形態にしなくても摂取できるもの

さつま芋のミルク煮，ジャガイモのチーズ焼き，

カボチャの含め煮そぼろあんかけ，茄子の田楽，

大根のくず煮が挙げられた.これら芋類や柔らか

く調理された野菜は，調理後刻んだり，つぶさな

くても形のあるままで食べることができた.

②キザミ形態の材料を固形の形にしたもの

コロッケ，マカロニグラタン，カボチャの茶巾

揚げ，豆腐ハンバーグ，やわらかノ、ンパーグあん

かけ， ミンチカツ，ギョウザ，サンドイツチ，に

ぎり寿司が挙げられた.一度刻んだ材料を固形の

形に形成し，出来上がりは常食と同じ見た目にな

るメニューである.

ハンバーグなどはつなぎで柔らかく仕上げると

固形の形に盛り付けしたものとして食べることが

できた.コロッケはだしに浸すと柔らかくなり，

ギョウザはスープ煮にすると皮が柔らかく食べや

すくなった.グラタンなどホワイトソースを用い

た料理は，ルーが異材をまとめて食べやすいメニ

ューだった.

③原材料の分かりやすいもの

チキンライス，ハヤシライス，カレーライス，

三色井，蒸しパン，パンプティング，ポテトサラ

ダ，カボチャサラダ，焼きサンマ，ホッケの一夜

干しが挙げられた.料理は刻んであると材料やメ

ニューが分からないので，常食のものを見て材料

やメニューが分かることがある.これらのメニュ

ーは，患者の好まれるものでもあり，料理名，材

料がほぼ分かるということだった.また，小骨の

多いサンマ，ホッケなどはキザミ食には使われな
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いが，好まれるメニュ ーなので情なしの魚を購入

し，使用している.(写真 J) 

写真 1

④ゼリー答せやム スにしたもの

卵豆悩， t日ごし豆腐，胡麻豆腐，茶碗蒸し，カ

ニ入り卵蕊l，サラダのゼリー，焼き向、のゼリー

寄せ， 蒸し]j1J子のゼリ ー寄せ，如、のムース，力 ポ

チャのムース，ブラマンジェ，フ。1)ン，ノミノミロア，

コ ヒーゼリ ， t+茶ム ス，お ií~ ゼリ が挙げ

られた ゼリーやムースは食べやすく好まれ，こ

れに野菜や魚なとばさつく食感で食べにくいもの

をゼ リ 寄せやムース状にすると食べやすくな

り ， 形は|司)f;の状1L~になった

⑤柔らかい材料で調理されたもの

l早mき玉子，かに玉，訟の卵とじ，オムレ/，
豆腐のはさみ点，マ ボ豆ms，~附の野菜あん
かけ，豆腕ステーキが挙げられた これらは卵，

豆腐がメインの料開である 主11んだ形態にしなく

ても卵ゃ豆腕は柔らかくて食べや甘いと好まれる

メニューだった (写真 2) 

写真2

〔考 察〕

ÎiÎj c)ストロフィ - .::1:1者は ， 病院が~Iô活の場であ

り，その"1]でも食に対する思い入れは¥1川、ものが
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ある 今回の研究で，事11まな くても食べられるメ

ニュ の傾向がつかめた 形態だけでなく ，彩り，

擦り付け等の視j'，1:という観点からの食欲も大きい

ことが解った

現在，tj7i、/ストロフィ ー病棟のある胞設での刻

み食は，五11んだ形態で提供している胞設がほとん

とだが，個人対応で食品によっては五11む大きさの

調節をおこなっている主11みの大きさをミンチ状，

一口大，と段階的なキザ ミ食を作ったり，ゼリ ー

食の開発も行っている また， 行事食を事11み形態

でも見た目は図形食に見える よう]夫をするな

と，各施設なんらかの取り組みを試みている 今

後も，患者の11針子を考胞し，形態調整食の新しい

メニュ ーに取り出11んでいきたいと考える



デュシェンヌ型筋ジストロフィーの摂食・鴨下障害に関する実態調査

[キーワード]

デュシェンヌ型筋ジストロフィー，畷下障害，実

態調査

[要約]

デュシェンヌ型筋ジストロフィー (DMD)患

者の摂食・暗黒下障害の現状を明らかにすることを

目的として，診療録から年齢，人工呼吸器装着時

間，食事姿勢，栄養手段について現状を調査した.

そして，経口摂取の頻度や食形態を藤島の瞬、下グ

レードを用い分類し，句集下グレードと年齢，厚生

省機能障害度分類， Swinyardの分類，人工呼吸

器装着時間，昼食時の食事姿勢とを比較，検討し

た.その結果，峡下重症度は，年齢，機能障害度

との明らかな相関はみられず，職下重症度は人工

呼吸器の装着時間，食事中の姿勢では膜下グレー

ドが高い症例は人工呼吸器が不要で，食事時間中

の座位保持が可能である傾向が認められた.

[目的]

人工呼吸器の普及によりDMD患者の平均寿命

が延長してきているが，その一方で摂食・嚇下障

害の問題がクローズアップされてきている.当院

入院中のDMD患者の摂食・畷下障害の現状を明

らかにすることを目的として実態調査を行った.

[方法]

1 .対象

2004年10月時点の当院に措置入院している

DMD患者全例62例(男性60例，女性2例， 16 

--41歳平均年齢26.3:t6.1歳)を対象とした.

2.方法

1 )診療録から， DMD患者の年齢，人工呼吸

器装着時間，経口摂取の頻度や食形態，昼食

1 )独立行政法人国立病院機構東埼玉病院

2 )東海大学医学部リハビリテーション科学

竹野谷綾子1) 池津真紀1)

田沼 明1) 大塚友吉1)

回遠亜矢1) 笠島悠子1)

*中 山可奈1) 花山耕コ 2)

時の食事姿勢，栄養手段，機能障害度につい

て現状を調査した.

2)経口摂取の頻度や食形態を藤島の鴨下グレ

ード 2)を用い分類した(表 1). 

表1 蟻下グレード(藤島 1993) 

重症(経口不可)

Gr.1 喋下訓練適応なし

Gr.2 基礎的礁下訓練のみ適応あり

Gr.3 基礎的城下訓練と摂食訓練の適応あり

中等症(補助栄養を併用)

Gr.4 楽しみとしての摂食は可能

Gr.5 一部 (1-2部)栄養摂取が経口から可

能

Gr.6 3食とも栄養摂取が経口で可能であるが

補助栄養の併用が必要軽症(3食経口

摂取)

Gr.7 礁下食で3食とも経口摂取が可能

Gr.8 特別に鴨下しにくい食品を除き 3食と

も経口際取が可能

Gr.9 普通食の摂食・礁下が可能であるが，臨

床的観察を要する

正常

Gr.l0 正常の摂食・瞬、下能力

3)峨下グレードと年齢，厚生省機能障害度分

類(1 --四)， Swinyardの分類 (1--8)，

人工呼吸器装着時間，昼食時の食事姿勢(座

位と臥位)とを比較，検討した.

3.統計

検定にはスピアマン順位相関係数，クラスカ

ルワーリス検定， post hoc test，及びマン・ホ
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イットニ検定を用いた

[結果]

1 .腕下クレ ド別の症例数(図 l) 

(倒) :l"=62 

30 

トー

日 日

25 

20 

15 

iO 

o 
Gr.l 1;， G，-.3 G'.'I (，r.5 Gr.6 Gr.7 Gr.S (，..91;"，10 

図1 鴨下グレード別の症例数

全仰lにおいて腕下に関する何らかの障害が認

められた.約90%が， 1 ~ 3 食~&口摂取してい

るグレー l'5から 9であり，そのうちグレード

7から 9の軽!rtWIJが68%と多かった.

2.附t下クレー ドと全|齢(図2) 

(歳)

N {i2 
rs=-O.OI 

1)=0. 'J2 

" • 
2 • 

• -. -t • -ー•• t • • • • 
•• •••• • • • • • • 1 

2 

• 

" 
35 

30 

25 

20 

15 

!o 

o 
(;"，1 (" G r.~ (，".-' (o，.s (".6 Gr.7 ( ~ t' .H (;，'，9 (;，.10 

図2 暗黒下グレードと年齢

膜下グレ ドと年齢との関係についてスピ7

7 ン順位相関係数を月1いて検定したところ，川ii

309 

[立中日関係数 0.01， p~092で，有色、差は認められ

なかった。

3 腕下グレードと機能|白書度(表2) 

表2 喰下グレードと機能障害度

l出生省機能的:!日立分類 (s凶ge)

(!P位例)

1司 1'11 1咽

Gr. ! 。。
Gr. 2 。。。
Gr.3 。。。
Gr.4 。。。
Gr.5 。。3 
Gr.6 。 2 8 
Gr.7 。 2 26 
Gr.8 l 。
Gr.9 2 3 7 

Gr.IO 。。。

N~62 

I's=-0.35 

p<O.Ol 

8winyrcl分対l

(単(，'1: (日J)

7 B 

Gr. 1 。
Gr. 2 。。
G".3 。。
Gr.1 。。
Gr.5 。 3 
Gr.6 。lO 
Gr.7 。28 
Gr.8 

Gr.9 11 

G".IO 。。

5
 

Q
d
 

l
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nuv

nHU
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F

膜下グレ ドと機能|位筈度の関係についてス

ピアマン順位相関係数を閃いて検定 したとこ

ろ，厚生省機能l域密度分納では順位相関係数-

0.35， pく0.01， Swinyardの分lJjでは順位棺関

係数-0.23，p~0 . 07で，ともに栂1M! は低か っ た .

どちらの分類においても機能障害度のステージ

1~ 5 の症例はなく ， 殆との症例が最も機能障



害の進行したステージ 8であった.句集下グレー

ドは，どちらの分類も約90%がグレード 5--9

の経口摂取可能例であり，四肢体幹機能の進行

後も適した食形態の選択や補助栄養の併用によ

り，経口摂取が可能であった.

4.腕下グレードと人工呼吸器装着時間(表3) 

表3 犠下グレードと人工呼吸器装着時間

(単位:例)

常時 間欠的

Gr.1 。。
Gr.2 。。
Gr.3 。。
Gr.4 。。
Gr.5 。。
Gr.6 。2 
Gr.7 。2 
Gr.8 

Gr.9 2 3 

Gr.lO 。。

無

7 

。
。
。
3 

8 

26 

。
7 

。

クラスカ Jレワーリ

ス検定

N:::62 
p<O.Ol 

post hoc test 

常時・無:pく0.01

間欠的・無:p<O.Ol 

常時・間欠的:

p=O.09 

瞬、下グレードと人工呼吸器装着時間との関係

についてクラスカルワーリス検定を用いて検定

したところp<O.Olで 3群聞に有意差が認めら

れた.ポストホック検定では人工呼吸器常時装

着群と未装着群，人工呼吸器間欠的装着群と未

装着群はpく0.01，常時装着群と間欠的装着群は

p=0.90で，人工呼吸器装着群と未装着群とを比

較して有意に人工呼吸器装着群のl照下グレード

は低かった.経管栄養の必要な職下グレード 1， 

5， 6の症例は人工呼吸器を装着し，人工呼吸

器未装着例は瞬、下グレード 8，9で3食経口摂

取していた.

5.畷下グレードと昼食時の食事姿勢(表4) 

瞬、下グレードと食事姿勢との関係についてマ

ン・ホイットニ検定を用いて検定したところ

Pく0.01で，臥位群と座位群とを比較して有意に

座位群のI燕下グレードが高かった.臥位で食事

をしているほぼ全ての症例は燕下食を摂取し

ている畷下グレード 5， 6， 7であった.普通

表4 犠下グレードと昼食時の食事姿勢

(単位:例)

i臥位

Gr.1 7 

Gr.2 。
Gr.3 。
Gr.4 。
Gr.5 3 

Gr.6 5 

Gr.7 16 

Gr.8 。
Gr.9 

Gr.lO 。

座位

。
。
。
。
。
5 

12 

2 

11 

。

N=62 
p<O.Ol 

食を摂取している鴨下グレード 8，9の症例は

1名を除き，食事姿勢が座位であった.

[考察]

DMDは進行性の筋力低下をきたす疾患であり，

鴨下障害は口腔，日困頭，食道の各相に認められて

いると報告されているペ鴨下障害の経過に関し

ては，野崎 (2001)が準備期・口腔期が先行して

出現し，その後病態の進行に伴い咽頭期・食道期

障害が出現し，準備期・口腔期障害は咽頭期障害

よりも強く出現すると報告している¥)が，現在の

ところl熊下障害の出現時期に関する詳しい報告は

ない.本研究の対象患者全例が，厚生省機能障害

度分類， Swinyardの分類ともに進行した状態で

あり，全例で何らかのl礁下障害が認められた. し

かしながら，畷下重症度と，年齢，機能障害度と

の明らかな相関は認められなかったため，加齢や

四肢体幹機能の低下に伴い聴下障害が進行すると

はいえず，瞬、下障害は四肢体幹機能の低下後に出

現してくると考えられた.

DMD患者の呼吸障害の特徴は，呼吸筋の筋力

低下，脊住変形による胸郭運動の障害などにより

進行し，最終的に呼吸不全に陥るわ礁下時には，

呼吸運動が停止することが知られており，健常成

人では0.3--10秒の範囲で呼吸が一時的に停止す

るとされている刊. DMD患者の鴨下の特徴は，

舌や口腔周囲筋の筋力低下から一度に咽頭へ送り
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込める食塊の量が制限されるために分割畷下を行

うこと，鼻咽腔閉鎖機能不全，喉頭葉反転不全に

よる食塊の咽頭残留や食道入口部聞大不全による

咽頭通過障害のため，空咳下を頻回に行うことで

ある))今回の結果より，経管栄養の必要な症例

はいずれも人工呼吸器装着例であり，人工呼吸器

未装着例は 3食経口摂取していたことから，摂

食・瞬、下障害が軽度な症例は，頻回に空膜下を行

えるだけの呼吸機能が保たれていると考えられ

た.

DMD患者は，進行により長時間の座位保持は

困難となる 5)， DMD患者の鴨下の特徴である校

合不全による岨鴫回数の増加，阻日爵時間の延長，

また分割礁下や咽頭クリアランスのための頻回の

空瞬、下により，食事時間が延長される.座位で食

事摂取している症例はL、ずれも経口を主として栄

養摂取が可能であることから，経口摂取時間内の

座位保持が可能なだけの耐久性があると考えられ

た.

今回対象としたDMD患者は機能障害度の最重

度の障害度に属するものが多かったため，今後，

機能障害度の軽いものや障害度と鴨下機能の関係

について検討していくことが必要と考えられた.

[結論]

1 .当院に措置入院中のDMD患者の峡下障害に

ついて実態調査を行った.

2.全例に畷下に関する何らかの障害が認められ

fこ.

3.畷下重症度は年齢，機能障害度との明らかな

相関は認められず，機能障害度の低下後も，適

した食形態の選択や補助栄養の併用により，約

90%の症例が経口摂取を行っていた.

4.畷下グレードが高い症例は人工呼吸器が不要

で，食事時間中の座位保持が可能である傾向が

認められた.
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筋強直性ジストロフィー患者における胃電図について

〔キーワード〕

胃電図，周波数，食形態，消化器症状

〔目的〕

筋強直性ジストロフィー(以下MyD)は，多臓

器障害を合併する疾患で消化器症状も様々である.

今回，患者の消化器系障害に応じた適切な食事療

法を行うため，非侵襲的で，被験者の負担にならな

い経皮的胃電図測定システムElectrogastro 

graphy但GG)を使用し，解析，検討した.

〔対象〕

対象は，当院入院中のMyD患者男性13名;年

齢， 50.4:t6.7歳 (M:tSD)と， MyD患者女性5

名;年齢， 57.0:t3.7歳と，コントロール群健常者

5名男性;年齢49.4土8.3歳とコントロール群健常

者5名女性;年齢54.4:t2.8歳である.

胃電図は胃の電気的活動を体表面から非侵襲的

に測定し，胃運動機能の評価を試みるものである.

本研究ではDigitrapper EGGシステム

(Sweden， Synectics社製)を使用し，左図のよ

うに被験者の心高部にEGG電極，比較電極をは

り，食事前後約30分間を測定した.右図が解析さ

図1 EGG測定装置・周波数の分布
(文献:石田太郎他:経皮的胃電図.日本臨床.1997 

1)独立行政法人国立病院機構鈴鹿病院

2)独立行政法人国立病院機構松江病院
一 谷美智子 1) 宮崎 とし子 1)一
南川 聡 1) 岩崎 顕1)

近藤みどり1) 山脇克広 1)

久留 H怖B也、 1) 安間文彦 1)

*小長谷正明1) 河原仁志2) 

れたグラフである.健常者の食前空腹期・食後共

に3cpmにピークがある. (図 1) 

〔方法〕

食前，食事中，食後における周波数分布と時間

的推移の比較を以下の項目についておこなった.

推計学的検定は， Mann -WhitneyのU検定をも

ちいた.

1. MyD患者18名とコントロール群10名

2.食事形態の違う図形食群 (11名)刻み食群

( 5名)と経管濃厚流動食群(2名)とコント

ロール群 00名)

3.対象者の中で糖尿病群 (7名)と非糖尿病群

01名)とコントロール群 00名)

4.糖尿病固形群(3名)と非糖尿病固形群 (8

名)とコントロール群 (10名)

〔結果〕

MyD群とコントロール群の食前・食中・食後

で周波数分布の割合を比較してみると有意差はみ
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図2 MyDとコントロール群の比較
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られないものの， MyD群は食中の 2，..."， 4 cpmの

周波数出現の割合がコントロール群に比較し低い

傾向がみられた.

そこで，食中の 2，..."， 4 cpmの周波数出現の割合

に注目し，サブ.ク

食中の 2，..."， 4 c叩pm周波数出現の害寄割lリl合を食形態別に

分類したグラフである.固形食群54.0:t24.4%が，
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2 ，..."， 4 cpmの出現割合の時間的推移ではコン

トロール群は，食中に高く， MyD群で・は食前・

食中・食後を通してあまり変化が見られなかっ

た. このことは右上図の固形食群と右下の図の糖

尿病図形食群で顕著にあらわれた. (図6) 
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有無でコントロール群と比較したグラフである.

糖尿病群と非糖尿病群は， コントロール群に比較

して差はなかった. (図4) 

2-4cpm出現割合の時間的推移

〔考察・まとめ〕

胃電図の周波数は.2 cpm> : brady 

2 ，..."， 4 cpm : normal gastria， 

gastriaの 3つの成分に大別される.

gastriaの出現割合の食前・中・後の時間的推移

コントロール群は，食中が高かったの

gastria. 
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に対しMyD群は，あまり変化が見られないのが

特徴であった. このことは固形群と糖尿病固形群

で顕著にあらわれた.宮川 :!i :3) らは糖尿病による

自律神経障害のためにnormalgastriaの出現が低

下することを報告している.

をみると，

食中の2""'4cpm出現割合の比較
-DM ・非DM-

図4

食中の 2""'"4 cpm周波数出現の割合を糖尿病問

形群と非糖尿病固形群で分類してコントロール群

と比較したグラフである.両者ともコントロール

MyDにおけるnormalgastriaの出現低下が，

本症固有のものであるのか，あるいは，糖尿合併

円。
唱
E
Aqo 

糖尿病固形群28.5:!::

に比べ

群より低いことがわかった.

コントロール群66.5:t18.0%. 13.3%は，



による二次的なものかについては今後のさらなる

検討が必要である.また固形食群で、normal

gastriaの出現低下がみられることは，本症の食

事療法を考える上で参考にすべき所見と考えられ

fこ.

〔文献〕

1 )石井太郎 久山泰:経皮的胃電図，日本臨床

55巻，増刊号現代臨床機能検査(下巻)， 1997， 

p 153--155 

2 )宮川佳也:24時間ホルト胃電図の臨床応用につ

いてー糖尿性自律神経障害の検討一， J.Smooth 

Muscle.Res.31 (6)， 1995， p 427 --428 

3 )奥野洋:糖尿性自律神経障害患者のElectro-

gastrography (E G G)自律神経27巻5号1990，

p534--539 
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筋強直性ジストロフィー患者の自力排便への取り組み

~経穴(ツボ)による排便コントロール~

〔キーワード〕

経穴，自力排便，指圧刺激

〔要約〕

MyD患者の多くは，①疾患による筋力低下に

よる腹圧の減少，腸嬬動の微弱，運動量の低下②

喋下力低下による食事・飲水量不足③中枢神経自

律神経障害④内服薬(向精神病薬等)の長期投与

による副作用等により便秘になりやすい.便秘の

改善策について一般的には，①食事(食物繊維を

多く含む食事)と水分量の調節②決まった時間に

排池行動をとる③適度な運動が重要とされている

がMyD患者の場合は，①~③を自力で行うこと

が困難なため下剤や涜腸に頼りがちになる.下剤

や涜腸の不適切な使用は，直腸の圧感受性の低下

を招き，より頑固な便秘になったり，皮膚トラブ

ルや涜腸後に血便や出血が見られることもあっ

た.そこで，涜腸の頻度を少しでも減らすことが

MyD患者の苦痛の軽減に繋がると考え，簡便で

副作用もないツボ(以下経穴とする)療法を試み

た.経穴刺激することで自力排便へ移行でき涜腸

回数を減少できるという仮説をもとに実施したと

ころ，一考を得たのでここに報告する.

〔目的〕

MyD患者の便秘改善のため指圧による経穴刺

激をおこない，腸嬬動が充進する.その結果，苦

痛を伴うことの多い涜腸の使用回数を減少させ，

自力排便の割合を高めていく.

〔方法〕

1 .毎日14時から15時の間に 1日1回，ベッド

上仰臥位で行う.

2.腐の両側外方3横指の位置をマーキングし両

独立行政法人国立病院機構原病院

藤原隆文 竹本恵理子

川本道子 馬場律子

平賀充子 福田清貴

*石瓶紘

母指で5秒間隔2分間指圧刺激する.

3.看護師全員が統ーした方法で実施できるよう

設定する.初回はデモストを行う.実施方法を

絵にして患者のベッドサイドに掲示する.ヘル

スメータで 3，....， 5 Kgの圧力をかける練習を行

つ.

4.チェック表を用いて毎日経穴刺激に対する痛

みの有無，快不快の有無，前後の腸音，排便回

数・時間， {，完腸の回数を調査する.

5.実施直前1ヶ月(平成16年5月19日"""6月19

日)と実施期間中の排便回数と涜腸回数の割合

を比較する.

6. 対象:入院中の習慣的涜腸施行者及び緩下

剤使用者で，研究の趣旨に賛同して協力を得る

ことのできる患者4名.

• T氏女性 (MyD)60歳きざみ食摂取排

便無い日プルゼニド 2錠 便秘3日目に涜腸

・H氏女性 (MyD)66歳 ミンチ食摂取

毎日ベルベロン15滴便秘3日自に涜腸

.0氏女性 (MyD)63歳経管栄養摂取

毎日ベルベロン10滴便秘3日目にTS

• K氏女性 (MyD)54歳経管栄養摂取

毎日ベルベロン15滴便秘3日目に涜腸

7.期間:平成16年6月20日~平成16年 8月20日

8.倫理的配慮:患者及び家族に対して研究の趣

旨を説明し，承諾を得た.その際，研究への参

加・中止は患者又は家族の自由意志であること

を記載した同意書を作成し同意のサインをいた

だし、fこ.

9.用語の定義自力排便:緩下剤を服用していて

も，涜腸・坐薬を使用しない排便を自力排便と
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する (史俗 2日間釧 {史のないもの又は，捌{更

があっても腹満や残i足感のある1:s合

〔結果〕

自力釧伎の割合が増加し，涜IJ島または緩下剤の

割合が低下した患者が4名"1:12名 自力釧使の割

合は地加したが涜1I詰または緩下剤の;則合も.b;f:加し

た忠者は4名中]名 |主|力担|使の*11合が低下しt克

服または緩下期lのj!ill合が地力nした'::1:，者が 4名"1:1j 

名 (区1J， 2)じ、思疎通可能な患者 3名に実施
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図2 涜腸・繊下剤使用回数の比較

後 lヶ月ごとに聞き取り調査を行った 2名の患

者から流協または緩下剤の使用回数が減少し，お

1Jil:がすっき りするようになったとの回答があり，

I名の忠者からツポを刺激しでもほとんど変わら

ないという回答があった. IJ易音に関しては，全員

が笑施した日数の約 5j!illは実施前より実施後が冗

iffiした.残りの 5告1Iについては前後の変化はみら

れなかった (図3)少なくとも腸首が減少する

ことがなかったということは，経穴刺激は脇の備

がIJiilirrUJに良い影響を与えていたと考えられる 自

力引使の告1I合が増加し，洗!l~~または緩 |、剤!の ~lfl J合

が低下した患者は 4名1:j:12名であ ったが， 1I号音の

FCilliは全員に認められたーこのことは担lfil!までは

K氏

。氏

H氏

τ氏

" 20~ 401‘ '" 801‘ 100 ~ 

口前>，農園前=後口前〈彼

図3 腸音の比較

いたらぬものの!J~~の蹴到IJiili !fVJ を活発にし ， 使の移

送を臼!Jける働きはあったと思われる よって経穴

刺激は自力担I(更につながる-s)Jになったものと考

える 1 )排便のilflJ合がi削'JI1 2)刺激後の腸背

の冗逃.以上の 2点から経穴刺激をすることで抑i

動運動を促したといえる

[考察〕

今1i:IJ， M y D .':t，者の便秘に対し指圧を導入した

ところ，4名仁1:12名の!患者のI克服iil!J日回数を減少

させ， el力tJH更のi!ill合を高めていくことができた.

河井は 「 γ ポは*~~ 医学の専門j刊誌では経穴とい

い， ~Uãに沿って存在するが， この iノポに適度の

刺激を与えることによって関辿する内臓機能の正

常化が期待できるJ1)と述べている 現在，指圧

の現代医学的な効果発現の機序は神経系に作用し

各艇の効果を表サものと，直接的にJfu管 ・リンバ

管などの循環系に作用するものの 2つに考えられ

ている 前者は，指圧の刺激が皮脂や筋などの組

織にある各種の受容探から求心1;1の神経を介して

1'1:1枢に至るものである 後者は物理的な圧力によ

り， うっ消したIIUi'U・リンバ液の局所(1'"な循現状

態の改誌を図るものである この 2つの作用が加

わり，神経系 .Ilu 'iâ系 ・ 内分泌系などにも)~!3~~!L， 

効架を発現していると考えられる したがって，

~動iii の低 Fによ っ て内臓組織のl削減循TAllの停滞

が起こったとしても，それを改惑させ，IJ話相l~llÿJiili

到Jを促進させるため， MyD患者にも指圧は担|使

コントロールに効を奏したものと考える 他の患

者については十分な結架はえられなかったが，IJ品

川;fUJを促進させることはできた そして，今回の

指圧は「気持ち良かったJI使がでやすくなった」

等の反応が得られており，人に触れてもらうタッ
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チング効果は否定できない.このことからも，看

護者が患者とコミュニケーションをとりながら，

気持ちょいと言われる適切なツボの位置を探り指

圧することで便秘解消に有効な指圧ができると考

えられる.

〔結論〕

仮説としてあげた指圧施行前後の自力排便の割

合を比べて指圧+自力排便した患者0.2という割

合が高いかどうかを判断した結果 (0.05%で片側

検定)平均(1.64)2.857> 1.64から指圧施行後の

方が高いといえる.今回の研究期間では効果はあ

ったといえるが，今後は腹部以外のツボも試み，

患者の体位や病状に合わせた個別の方法を確立し

て長期的に指圧を活用し，研究対象患者以外にも

自力排便を促すことができるように援助していき

たい.

〔文献〕

1 )河井啓三:便秘に効く体操・マッサージ・

つぼ刺激.看護学雑誌 1998 p 62 
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筋ジストロフィー病棟における摂食・鴨下・栄養障害へのチーム医療

独立行政法人国立病院機構徳島病院

〔キーワード〕

摂食・腕下障害 VF検査栄養障害栄養アセ

スメン卜 チーム医療

〔要約〕

筋ジストロフィー患者は症状の進行とともに摂

食・膜下・栄養障害が出現する.

当院では，医師・看護部・栄養管理室・指導

室・リハビリテーション科・薬剤科が連携してこ

の問題に取り組むべく，摂食・礁下・栄養サポー

トチーム (SNST)を結成した. この中でミィー

ティングを繰り返すことにより，患者の病態や問

題点，患者の理解や受容，介入に対する反応など

について，情報を共有し，多方自面からのアプロ

ーチを試みている.われわれの取り組みを紹介し，

チーム医療のあり方について考察した.

摂食・畷下障害対策は，摂食・峡下機能を評価

し，治療計画をたて，ゴール予測をおこない，摂

食環境を整備し，訓練を指導して実践し継続を

援助し，一定期間をおいて再評価するという一連

の過程を経て，はじめて，その効果を期待するこ

とができる.そのアプローチの過程では，最初に

計画した方針が必ずしも患者に受け入れられる最

適な方法とはならないことも多い.患者の受容度，

技術の習得度，病態の変化や社会的環境の変化な

どをふまえた，きめ細かなフィードパックが必要

であることを，症例を通じて実感した.また，栄

養障害のある患者のアセスメントをチーム内でお

こなうことにより，摂食・ I燕下障害が密接に関わ

っていることが判明したが，一方で，原疾患の進

行を受容したくないなどの心理的側面や，成育歴

の中で形成された晴好の偏りなど，短期間では改

野崎園子 山川まり子

藤原育代 *多田羅勝義

善できない多くの問題も明らかになった.

いずれの場合も，まず，摂食・瞬、下機能や栄養

状態の客観的評価について，患者と家族，チーム

のメンバーが情報を共有することが第一歩であ

る.その上で，それぞれの専門性を生かした連携

と情報交換ができれば，よりよい療養生活をサポ

ートできるのではないかと考える.

このように，筋ジストロフィーの医療では，摂

食・畷下障害対策と栄養障害対策は同時に並行し

て，チーム医療としておこなうべきものである.

〔目的〕

筋ジス患者は症状の進行とともに摂食・畷下障

害が出現する.また様々な原因による，栄養障害

も指摘されている.

慢性進行性症患のため，患者は自覚に乏しく，

医療者も気がつきにくい面がある.また食という

基本的欲求と関わってくるため，介入しようとし

ても患者の受け入れが難しいことも多い.

当院では，医師・看護部・栄養管理室・指導

室・リハビリテーション科・薬剤科が連携してこ

の問題に取り組むべく，摂食・膜下・栄養サポー

トチーム (SNST)を結成した. この中でミィー

ティングを繰り返すことにより，患者の病態や問

題点、，患者の理解や受容，介入に対する反応など

について，情報を交換し，多方目面からのアプロ

ーチを5式みている.

食の問題はそれまでの成育歴や食へのこだわ

り，患者の意思(人生観)や社会生活，親の理解

度や患者への思い，呼吸障害などの身体的状況な

どが複雑にからみあっており，介入が順調に進行

するわけではない.
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これが効を奏するためには，患者・家族に客観

的なデーターを示し理解を深めてもらうことが第

一歩である.

その上で，チームのメンバーが共通理解を持っ

て連携すること，お互いの情報交換を密にするこ

とが重要である.われわれの取り組みを以下に紹

介し，チーム医療のあり方について考慮する.

〔方法および結果〕

1.摂食・礁下障害へのとりくみ

摂食・畷下・栄養サポートチーム (SNST)

活動開始前と開始後の症例を紹介する.

1 )症例 1 SNSTi活動開始前

18歳，男性 Duchenne型筋ジストロフィ

感冒のため近医に入院 5日目に呼吸不全

のため気管内挿管，経管栄養を開始した.こ

のころより唾液磯下が困難となり，口腔持続

吸引となる. 1ヶ月後，抜管となるが，唾液

句集下困難は改善せず，口腔持続吸引は継続し

ていた.その後経口摂取を開始したが，摂食

に60分以上を要し，疲労のため食べる意欲が

減退して，再び経管栄養となり当院へ転院し

た.養護学校高等部3年在学中で，登校中は

臥位で口角にタオルを置き，唾液を流出させ

ていた.

ベッドサイドの観察では喉頭挙上による礁

下運動は極めて小さかったが，捕食機能，口

唇閉鎖機能，舌の動きには異常は見られなか

った. VFの体制が整っておらず，持続吸引

は心理的要因ではないかとのスタッフの意見

もあり，まず，鴨下訓練を試みることとした.

開始前に下顎部を刺激し， ヨ一ク

さじで少量づ、つ舌の先に置き，自発的な舌の

動きによる咽頭への送り込みと畷下を促す直

接的訓練法を実施した. 2ヶ月継続したが，

喰下機能に改善がみられず，口腔の持続吸引

は必要であった.VF検査を実施したところ，

I礁下反射は不完全で因頭蓋谷，梨状寓に食

物の著明な残留があり，協調した食道の上部

の関口がなく，口腔内への食物の逆流がみら
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れた. 0国頭残留によるI燕下運動後の誤燃のリ

スクが高く，経口摂取をゴールとすることは

無理と考え，検査後直接訓練を中止した.現

在，持続的経鼻経管栄養法にて栄養管理をお

こなっている.

本症例は客観的評価が不十分なまま，摂

食・礁下機能訓練が 2ヶ月継続されていた.

その間，病棟スタッフ間の病態理解に差があ

り，また，再評価がなされず，情報交換も密

ではなかった. VFを実施後，訓練継続によ

り経口摂取をめざすことは困難との結論に達

したが， この間，患者は自分の時集下困難感を

理解してもらえず，訓練にストレスを感じて

いた.経管栄養へ移行することになり，むし

ろ安堵!惑を示した.

2 )症例2 SNST活動開始後

22才男性 Duchenne型筋ジストロフィ一

大学生

H16年6月頃より瞬、下困難感，水分のむせ

を自覚.同年12月10日発熱し近医受診，誤喋

性気管支炎の診断にて抗生物質を投与され下

熱したが，経口摂取を再開し，再び発熱した

ため当院入院となる. VFを施行，ストロー

による水分摂取おける明らかな誤鴨と，固形

物の舌送り困難，咽頭残留も認めた.指導と

して食事をブレンダー食とし，水分はとろみ

をつけ，スプンにて一口ず.つ摂取する様指示

した.食後の咽頭吸引を看護師から家人に指

導した.吸引はすぐに受容できたが，水分は

スプンでは摂取時間がかかる，水分摂取量が

減るなどの理由から，これまで通りの摂水方

法を希望しているとの情報を得た.再度，医

師・看護師などが連携し水分摂取方法につ

いてその必要など説明した.大学生であり，

日中は家人の介助が受けられないことより，

間欠的経口経官栄養法も試みること，とろみ

ではなく，市販のクラッシシゼリーを用いて

手間の軽減を図ることなどを指導した.また，

大学生活では友人の協力が必要であったが，

自宅が広島と遠方のため，母親への十分な指



場により，友人へ伝達指導をおこなうことと

した。また，昼食について，外食をブレンダ

ー食に工夫するか，弁当持参とするかにつき，

栄後士が指導をおこなった . 摂食~勢につい

ては， PTがIP梢子の詔i殺をおこなった
本主EW'Jは繰り返す発熱のため，不安がり官iく，

まず，VFによる ~Hlli をおこない，病1l...~に つ

いて， !lt者 ・家族 ・チ ム内の共通政併を凶

った上で，11;1説をIl似合することができた 忠

者が受容できない部分について，チーム内で

情報交換をおこない，再指導にもチームのメ

ンパーが同町2した 食形態，姿勢などの制殺

について，それぞれ専門分野のスタ yフが分

担してチーム内の連携を図ることができた.

2.栄必陣容へのとりくみ

筋ジス トロフィー病斜!の患者では，病気のi並

行にともない食事被取誌が低下する古主仰lがめだ

ちはじめ，免疫力の低下などの嬰凶としてもl1¥j

~mになってきた そのため， SNSTの所jfi!Jの一

環として，:.1::者一の栄養状態を客観的にすl'耐liし，

IgJ地点をチームで検討し，栄盤状態改普に向け

たとりくみをおこなった

まず，食事摂取量50%以下，体重減少ct15% 
( 6ヶ月)以上， rfn r~;A l b3.5g/cll またはリンパ

球数 1000/ml以下のいずれかに該当する忠者

をtlllr1¥した 当該患者の内訳は侠lr~率低下18

名，体重減少5名，生化学的興"，tl;4名 (ill懐あ

り)であり，Duchenne型筋シストロ フィー!l!

者一60名1:j:122名にi主した.当該也、者に対しー3日

11::=lの供取栄妥紫の分析，食事に関する芯識調査，

食事のIIIH子淵査を行った

栄髭アセスメン ト

3大栄主主紫は，身長 ・体重 ・活{OJ{系数による

fili.iEの結架， 3大栄養紫は.平均して必!}fil(8 

;~IJ以 七のm取状況であると考えられたしかし，

ミネラノレ， Zn，Cu，Feの低下は目立った

一方， ビタミン術充飲料のHllT~ゃ好き1j1~いな ど

により，摂取栄養素に偏りがみられた(図)

ミーティングの結果，摂取tl1低下のみられる

忠者には， 時jJu下附筈が合併していることが半IJI~l

VB2 

口筋ジス患者の平均摂取量

::::~栄養素の基準所要量

糖質

Na 

Ca 

Zn 

図筋ジλ患者の栄養素摂取率

した そこで，ケアプランとして， VFなどの

燃下の等観的評価!をおこない，結果を忠者 ・家

族lこ説明して熊 F困難食の受容を図るととも

に，体位，食べ方，飲込み状況，介助方法が適

切かをチ ム内で再検討した.また，1I!t，Hを調

査し I熊下困難食のメニューに，コロ yケカレ

ー， ミンチカ yカレー， '~tf妨げの筒蛮風，蒸

し焼き鮫子などを新しく取り入れた.日々の献

立についても，看諮r:iliから栄養士へ，食事介助

から得られた附J也点を指摘した.不足している

栄質素については， 栄'i1UiIiωJ食品の導入をおこ
なった また， ミーティングのなかで，病気の

i並行を受け入れたくない，機能低下を知られた

くない等の皆、者の心開的削IJITfiを共有でき，多面i

(I':Jなアプローチの必姿↑止を確認した 同H寺に集

問での栄主主教育も行い .1，心者のな識改革も図っ

た

〔考察〕

tH食 ・腕下障害対策は， jzf食 ・l限F機能を止l'価

し，治療号li函をたて，ゴーノレ予iJllJをおこない， f真

食尽U'j~を主主備し，訓練を指却して実践し ， 継続を

援助し，一定JUJ川をおいて内評制liするという一連

の過程をi，主て，はじめて，その効果をJUJ待するこ

とができる.そのアプローチの過位では，最初に

計随lしたプ'j11が必ずしも.':1;¥者に受け入れられる段
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適な方法とはならないことも多い.患者の受容度

や，技術の習得度，病態の変化や社会的環境の変

化などをふまえた，きめ細かなフィードバックが

必要である.

今回の検討では，栄養障害についても，摂食・

畷下障害が密接に関わっていることが判明した.

一方で，成育歴の中で形成された晴好の偏りや病

気の進行への受容など，短期間では改善できない

多くの問題も含んでおり，チーム内の共通理解と

密接な情報交換が重要であり，チーム医療の果た

す役割は大きい.

いずれの場合も，まず，客観的評価について，

患者と家族，チームのメンバーが情報を共有する

ことが第一歩である.その上で，それぞれの専門

性を生かした連携をおこなうことができれば，よ

りよい療養生活を支えることができるのではない

かと考える.

〔結論〕

栄養サポートチーム (NST)は，外科領域や

祷癒管理を中心に，医療現場での活動が広がって

きている.筋ジストロフィーの医療では，さらに

摂食・ I燕下障害が密接に関わっており，摂食・句集

下障害対策と栄養障害対策は同時に並行して，チ

ーム医療としておこなうべきものである.

暗黒下チームや栄養サポートチームを立ち上げた

施設もあるが，当院も含め，その活動方法につい

て模索しているのが現状である.神経筋ネットワ

ークにおける情報交換の場ができれば，医療現場

での，摂食・畷下・栄養障害に対するチーム医療

の活性化と効率化に役立つのではないだろうか.
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腹部膨満を訴えるDMD患者へのチームアプローチ

独立行政法人国立病院機構 万根山病院

〔キーワード〕

腹部膨満，チーム医療，患者受け入れ，食物繊維，

食事

〔要約〕

筋ジストロフィー患者における便秘の発生頻度

は極めて高く，五十嵐らが行った実態調査では，

筋ジストロフィー患者の60%に，デュシェンヌ型

筋ジストロフィー(以下DMD)患者の54%に認

められ，障害ステージが高いほど発生頻度が高い

傾向がある 1) 便秘の発生原因として，筋力低下

による運動量の低下，職下障害による摂食量の低

下により排便量の減少，排便時姿勢の保持.腹圧

の低下により排便時の息み困難が挙げられる.便

秘，便秘に伴う腹部膨満により不快感のある筋ジ

ストロフィー患者に対し，症状緩和の対策を実施

し，その軽減を図ることができた症例を報告した.

〔目的〕

便秘および便秘に伴う腹部不快感を訴える患者

に対し，症状を軽減する種々の対策の有効性を評

価する.

〔方法〕

1.対象と背景

腹部膨満を訴えるDMD患者， 36歳，男性.

呼吸器終日装着，腹部レントゲン上，消化管に

ガスを著明に認める.食後腹部膨満出現2--3

日に 1回あり.ネラトンカテーテル使用により

脱気を実施し膨満の消失を図っている.排便は

涜腸剤を使用.食事は形態調整食(主食5分粥，

副食ペースト状)と濃厚流動食を併用.摂取量

は主食，副食ともに平均約2割程度.家族によ

る差し入れが週3回程あり燕下機能は押し潰

奥野麻美子 宮脇武志

坂口充弘 馬場耕造

松江章子 田上恵美子

田中 尚 野崎園子

*神野 進

す力はあるが阻鴫が不十分.食事姿勢は仰臥位.

2.対策方法

院内カンファレンスにて医師，担当看護師，

言語聴覚士，管理栄養士が対策を検討し改善プ

ランをたて，受け入れ後の変化を調査.調査期

間はプラン実施前 1ヶ月からプラン実施後5ヶ

月間とした.

改善のためのプラン

1 )薬物療法，消化管内ガス排除薬食後に服用

2 )食事時の姿勢改善

3 )熱気浴と腹部マッサージ

4 )食物繊維の付加

5)差し入れの把握と食事の工夫，間食習慣の

是正

3.調査項目

1 )涜腸使用による排便頻度

2)ネラトンカテーテルによる脱気頻度

3 )本人の不快感訴え頻度

4 )栄養状態，評価項目:TP， Alb， T-cho， 

TG，体重， BMI 

〔結果〕

1.対策方法の受け入れ状態

1 )薬物療法，ガスコンドロップを毎食後服用

し受け入れ達成.

2)食事姿勢の改善，ギャッジアップ20度で試

みる.本人より食べにくいとの訴えがあり

受け入れ困難.

3 )熱気浴と腹部マッサージ 1日に l回から

2回試行，熱さのため拒否.

4)食物繊維の付加，パインファイパー l包を

飲み物に溶かし摂取，受け入れ達成.
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5)差し入れの把握と食事の工夫，家族の食事

記録より内容が把握できるようになった.

差し入れと院内の食事合計平均摂取量エネ

ルギー:927kcal， タンパク質:48.7g，脂

質:33.8g，炭水化物:115g，食物繊維:

10.2g，水分:1308ml.食事内容について

はガスの発生しにくい食品を選ぶように指

導.

6)間食習慣の是正，当初は受け入れ拒否して

いたが，家族の理解，看護師の働きかけも

あり受け入れ達成.

2.腹部及び排便の変化(図1) 

涜腸使用による排便頻度:プラン実施前10日

あたり 9回からプラン実施後平均5--6回に減

少.脱気頻度:10日あたり 6固から 1--2回に

減少.本人不快感訴え頻度:10日あたり 6回か

ら0--3回に減少.

3.栄養状態の変化(図2) 

実施前，実施後2ヶ月，実施後5ヶ月のデー

タより目立った変化は見られず，むしろ良好と

いえる.プランの介入によって栄養状態に大き

な影響は与えなかったといえる.

〔考察〕

検討した対策方法6項目のうち 4項目が実施で

きた.受け入れ困難な項目については各部門スタ

ッフが働きかけ，受け入れられた項目もあった.

本人より腹部の状態が以前より緩和されたとの声

も聞かれプランへの理解を示してきているといえ

る.慢性的な不快感を緩和する為に，個々の受け

入れ状態に応じた方法でアプローチする必要があ

る.プラン実施前と比較し涜腸を使用した排便頻

度，脱気頻度，本人の不快感訴え頻度が減少し，

腹部膨満による苦痛は軽減した.薬物療法による

消化管内のガスの貯留が軽減したことが大きいと

考えられるが，食物繊維の付加，ガスの発生しや

すい食品，糖類を含んだ間食及び脂質の使用制限

も腸内細菌叢や便通の改善に有効 2)であったと考

えられる. しかしながら複数の対策を並行し行っ

ているため，対策の有効性を明確にすることがで

きなかった.今後食物繊維の付加量，薬の投与量

円。
の
ruηο 

の増減による変化や症例数も加えて検討していき

fこL¥ 
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ネラトン力テテJレ使用による脱気頒度 6回 1~2回

本人の腹部不快感訴え頻度 6回 0~3回

(10日あたり平均)

図 1 腹部の状態及び排便頻度の変化

TP Alb T-cho TG 体重 BMI 

①プラン実施前 6.7 3.9 154 28 23.6 10.5 

②プラン実施後2力月後 7.1 4.1 163 32 22.3 9.9 

③プラン実施後5ヵ月後 7 4.2 171 36 22.5 10.0 
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NIVを使用しての食事導入マニュアル作成

-DMD患者に試みて一

独立行政法人国立病院機構

竹田里美

八雲病院

坂本朱美

高見暁美

山下信子

〔キーワード〕

NIV、食事、 DMD

〔要約〕

当院では、 NIV(鼻マスク又はマウスピース)

下での食事の導入を行い、その人数は年々増加傾

向にあるo しかし、手順、観察点、食事介助のポ

イント、鼻マスクとマウスピースの特徴の違い等

についてまとめられたものはなかった。そこで、

患者様が安全安楽に食事ができ、看護師が統ーし

た関わりができるようマニュアル作成したので報

告する。

〔目的〕

NIVを使用して安全安楽に食事ができるよう

に、マウスピースと鼻マスクの食事導入マニュア

ルを作成するo

〔方法〕

佐藤弘子

保原由夏

*石川悠加

表1 NIV装着食事メニュー

メニュー

基本日メニュー 選択メーュ

l回目 やわら

ーかゼリ

月 日 一

L-

2回目 卵旦腐

一 一 一

月 日

3回目 パナナ

月 日 』ーーー

4回目 シチュ

一 一
月 日

5回目 水
一 』ー
月 日

備考

・マウスピースと鼻マスクの特徴の明確化

・観察項目のチェックリストを作成
*患者さんの状況により同じメニューが続く事もあります。

*基本メニューと同様の選択メニューも有ります。

・呼吸と礁下のタイミングが合うように、方法及

び注意点の明確化

-安全安楽に食事できるようメニューの設定

〔結果〕

作成したマニュアルをもとに、 25才のDMD

(夜間と日中 1時間NIV使用、呼吸不全の進行に

よりNIV延長が検討されている)患者A氏への導

入を試みた。(表 1) 

マウスピース時では、食事時の努力呼吸が無く

なり、誤畷することなく食事することができた。

(図1・2)

鼻マスク時では、むせおよび誤礁の可能性が考

えられた時に、エアスタックおよび空燃下にて対
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図 1

図2

図3

応した。 ([~I 3 ) 

また、誤脱の危険性が高かった食品として、チ

キンサラダや大恨サラダ、パン匁iがあった。NIV

下での食事当事入中において、心拍数 ・SpO，値と

も大きな変化は見られなかった。 食'Ifの摂取lI~iml

は延長したが、7 ウスピース時では食事由に変化

は児られず、 I、t マスクlI~fでは徐々に1竹加する傾向

が見られた。腹部l彫試jはいずれの場台でも見られ

なかった。チェ yクリストを作成したことで、心

tËI数や uÆ~ -F状態などが一回でわかるようになり 、

次の段附へillめるのか、あるいは何がJJ'iil孟|でillめ

ないのかの問題点をIlJlli乱にするこ とができた。

(表2) 
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A氏からは、NIV下での食事は呼吸がljJi幼され

るので楽であり、またよ・，t7ス夕方が身体をilllJかさ

なくていいので楽だとの言繋がきかれ、疲労の訴

えはなかった。

〔考察〕

t~l\. "7スクでの食事は、IJfii1lrJ・腕下時でも'，ta.tこ侠

気がされるため、誤l照のリスクが7 ウスピースよ

りも正月く 、視野が狭まる、 I味がわかりにくいなと

の点から説入は難しいとされていた。しかし、 A

氏の心的数は必マスクの方が7 ウスピース時より

も安定しており、，;f¥'に換気される点と 7 ウスピー

スをl肢う !日~f午がない分、 疲労が少なかったと考え

られる。 7 ウスピースと 7スクのとちらのブJ法が

よいのかという判断は、その也、者械の身体状態に

よって異なり、それぞれの特徴をふまえた上で選

択する必裂がある。 しかしD!VlDが進行し体位の

保持が難しくなってくることを'¥I!定すると、 7 ウ

スピースを吸うという動作とその回数が地えるこ

とで体1立が崩れ、その体位の調挫を繰り返すこと

での疲労がi到すことも考えられる。卯7スクはマ

ウスピースをくわえるというilllJi'j:がない分比較的

体位は保持しやすい為、痕状のill行したD!VlD!，n
者線には舟マスクでの食事練習が必要と考えられ

る。(表 3) 

また合1M定なとで突然のNIV下での食事を余儀

なくされるという他施設の報告もあり、 比較的体

調が安定しているうちにマウスピース・t')，マスク

両方の練習を行い、 患者線がどちらが自分に合っ

ているかを選択できる状態であるのが製ましし、。

〔結論〕

・ マウスピースでの食~JJは呼吸するためにマウス

ピースをくわえる動作が必要

・t;，t"7スクでの食事は、IIllnl rJ ・ I喋下lI~iでも常に換

気されるが、 一方で誤i雌のリスクがおい。しか

しマウスピースのようにくわえる却IJ1'I'をしな く

ても良い為、少ない動作で常!日f換気ljJillJJが得ら

れやすく疲労が少ない

〔文献〕

l )初永秀敏 ・筋ジス トロフィーとt!{食 ・附u下附

害、神経疾!11、研究委託費厚生労働省1'，'iIIII筋ジス



表2 NIV装着による食事摂取評価表

実施日
1日目 2日目 3日目 4日目 5日目

備考

月 日 月 日 月 日 月 日 月 日

長~工
暁下状態

良

不良

瞬、下 良

タイミング 不良

l咳

咳払い

誤畷症状
鼻づまり

鼻声

突然の息切れ

疲の排出

顔色
良

不良

口唇色
良

不良

努力性呼吸 無し

船こぎ呼吸 有り

苦痛表情
無し

有り

苦痛な言動
無し

有り

疲労の目安
無し

有り

*項目にいて気になる事柄が有る喝合は備考欄に記入して下さい.

*すべての項目において「良Jr無し」の場合は次のメニューに進んで下さい.
*誤膜症状については「無し」の場合は×を.r有り」の場合はOを付けて下さい.

トロフィー患者のケアシステムに関する総合的

研究班、 2001

表3 マウスピースと鼻マスクの利点と欠点

2)福永秀敏ら:筋ジストロフィー患者さんのた

めの楽しい食事、診断と治療社、 2002

3) John R Bachら:神経筋疾患の評価とマネジ

メントガイド、診断と治療社、 1999

4 )石川悠加編著:非侵襲的換気療法ケアマニュ

アルー神経筋疾患のための一、日本プランニン

グセンタ一、 2004
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• I旧日爵時にも換気さ
れる. 
-吸う動作がない分，
体位が崩れにくく，
疲労の軽減につな

がる.

-口が渇く時がある.

-マウスピースをく|
わえたり離したり
する動作が必要で
ある.この動作に
より，疲れたり，

姿勢が崩れやすい.
-マウスピースに食
べ物がつきやすい.

-マスクにより，視
野が狭くなる.
-においがl奥げない.
-タイミングをつか
むまで，腹部膨満
が出現したり，食
事時の誤I礁のリス

クが高い.



デュシェンヌ型筋ジストロフィー (DMD)における

〔キーワード〕

デュシェンヌ型筋ジストロフィー，装具立位訓練，

関節可動域，脊柱変形

〔要約〕

下志津病院理学療法に登録されているDMD66

名を対象に，装具立位訓練を行ったものと行わな

かったものとを比較した.機能ステージ・ Cobb

角・ A/C・膝関節可動域での各項目の18歳時の実

施群・非実施群の比較では統計学的な有意な差は

認めなかったが，機能障害度， Cobb角， A/Cに

おいて非実施群に比べ実施群で良好な値を示して

いた.これは脊住変形の急速に進行する時期での

立位訓練の有効性を示唆するものである.

〔目的〕

脊柱変形の予防，下肢関節拘縮の予防，体幹筋

力の維持等を目的として当院では主に体幹装具付

長下肢装具を用いた装具立位訓練を行っている.

脊住変形対策として，長下肢装具を用いた立位訓

練および軟性コルセットの利用については平成13

年度に報告(1)があった.この報告では機能ス

テージなどは有意差を認めていなかったが，側轡

1次カーブが60度以下のものがコントロール群よ

り有意に多く，軟性コルセットをも利用すること

で脊住変形の予防効果が考えられている.今回，

当院でも機能維持，下肢関節拘縮の程度，脊柱変

形などに関する装具立位訓練の現状を把握し，そ

の効果を判定するとともに評価を行った.

〔対象と方法〕

当院理学療法に登録されているDMD66名を対

象とし，診療情報により機能障害度，脊柱変形の

装具立位訓練の現状と評価

独立行政法人国立病院機構 下志津病院

門奈芳生 星 永剛

北山 徹 今泉 悟

相馬 優 石原光沙子

中田 和主 吉田葉子

木村麻美 本吉慶史

*宮崎 泰

程度，関節可動域の変化など装具立位訓練を行っ

たものと行わなかったものとを比較した.装具立

位訓練は平均で週に 2回で 1回の訓練時間は15

分，機能障害度は厚生省機能分類に基づき，脊柱

変形の程度に関して側轡はCobb角を用い，また

前轡に関係するものとして，胸部CTを用い気管

分枝部直下のスライスで椎体の最前端より胸骨前

端に至る距離 (A)を肋骨弓の後端を結ぶ接線か

ら胸骨前端までの距離 (C)で害1]った値 (A/C)

で評価した. これは値が小さいものほど同部位で

脊柱が前方に偏侍していることを示す.関節可動

域の評価に関しては特に膝関節伸展を選んで左右

合わせて平均を評価した.統計処理を行うに際し

て機能障害度に関してはMann-Whitney U検定，

その他にはStudent'st検定を行った.

〔結果〕

DMD66名のうち入院者では現在6名が装具立

位訓練を行っている.その 6例の立位訓練開始時

の平均年齢は10.5歳，平均ステージは4.2で， 2003 

年9月現在の平均年齢は19.0歳，平均ステージは

6.7，平均実施期間は8.5年であった(表1). 

表 1 装具立位訓練施行者6例の内訳

症例
2003年9月現在 訓練開始時 訓練期間

年齢 Stage 年齢 Stage (年)

A 17 四 10 国 7 

B 18 羽 12 V 6 

C 18 四 8 V 10 

D 19 羽 9 W 10 

E 20 四 12 W 8 

F 22 羽 12 W 10 

平均 19 6.7 10.5 4.2 8.5 

-328-



→ー非実施群 4 一実施群

n
g

品。『，
F
O
E
-
v
a骨
内

d

内

4

制
陣
盤
誕
鑓

o 
10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 

年齢

図1 実施群 (6例) ・非実施群 (6{J1J)の各年齢にお

ける機能障害度の比較

一←非実施群 4 一実施群
0.6 

0.5 ι一一一-a. -Q. 
.，. 

0.4 

ーー~O 
¥0.3 
《

0.2 

0.1 

o 

年齢

図3 各年齢におけるA/Cの比較

この立位訓練を行っている 6例を実施群，立位

訓練を行った経験のない 6例を非実施群として各

年齢における運動機能障害度の比較(図 1)をみ

ると， 12--14歳頃に両群の聞に差がみられるよう

になり15歳以降にはほぼ平行に推移している.

Cobb角の比較(図2)では両群とも10歳代後

半に向かうにつれ緩やかに増加しているが，実施

群での値が小さくなっている.

AjCの比較(図 3)では両群ともほぼ平行に推

移し，実施群での値が大きくなっている.

表2 結果のまとめ(実施群・非実施群の比較)

非実施群 実施群 P value 

機能障害度(18歳)
7.60:t0.55 6.60:t0.89 

0.077 
(n=5) (n=5) 

Cobb角(18歳)
58.6:t50.0 32.0:t9.75 

0.27 
(n=4) (n=5) 

AjC (18歳)
0.36:t0.07 0.49:t0.04 

0.052 
(n=3) (n=3) 

膝関節可動域 -60.7:tl1.5 -59.5土17.9
(18歳) (n=4) (n=5) 

0.88 
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図4 各年齢における膝関節伸展可動域の比較

膝関節伸展可動域の比較(図4)では両群に差

はみられず， 10歳代後半に向かうにつれ同じよう

に関節可動域制限が増大している.

ステージ・ Cobb角・ AjC・膝関節可動;域での

各項目の18歳時の実施群・非実施群の比較(表2)

では統計学的には有意な差は認めなかったが，機

能障害度， Cobb角， AjCにおいて非実施群に比

べ実施群の方が良好な値を示していた.

〔考察〕

6名の装具立位訓練の開始時期は，機能障害度

からも歩行が可能かもしくは歩行不能直後の時期

である.両群の機能障害度の程度に差がみられ始

める時期はこれまでの報告1)にあるように脊柱変

形の急速に進行する時期に一致しており，この時

期における立位訓練の有効性を示唆するものであ

る.Cobb角については，両群ともに10歳代の後

半に向かうにつれ，緩やかな悪化は見られるもの

の，実施群で・の値が小さくなっており訓練の有効

性を示唆するものである.脊住変形の尺度として
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のA/Cについては少なくとも15歳を超えてからほ

ぼ平行に推移し，実施群での値が大きくなってい

る.A/Cは前轡に伴う 2次的な脊柱の前方{扇情を

示すものである可能性があり， この点では立位訓

練に伴った前轡姿勢の進行の可能性は低いように

思われる.両群の膝関節可動域にも有意な差が認

められず，関節可動域制限に対する装具立位訓練

の有効性は示されなかった.関節可動域制限は病

勢の進行によるものが大きいと思われた.

今回の検討では，立位訓練適応に関する情報が

不足していたので， 10歳前後の時点ですでに両群

で差が認められていた可能性は完全には否定でき

ない.また実施群と非実施群を同時期に比較した

ものではないため，経時的にみると個別の症例が

受けてきた治療(総合的なもの)に差が生じてい

た可能性も否定できない.今後は前方視的に無作

為に選ばれた多数の症例で，訓練を実施した症例

の，たとえば年齢群ごとの，経過を見るような検

討なども必要と考えられる.

〔文献〕

1 )武田純子ら:徳島病院における脊柱変形対策

と今後の問題.平成11-13年報告書2002，p316 
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ワークショッフ

冊子刊行物の案内



平成15年度ワークショップ プログラム

日時平成15年8月22日(金) 9:50........16:00 

場所 こまばエミナースl階(ダイヤモンドルーム)東京都目黒区大橋2-19-5

9 : 50........10 : 00開会挨拶 福永秀敏(主任) 国立療養所南九州病院

第I部人工呼吸器の構造と正しい取り扱い

座長陣内研二(幹事) 国立療養所兵庫中央病院

10 : 00........10 : 50 人工呼吸器(基礎編)国立療養所徳島病院医師多国羅勝義

10 : 50........11 : 00 質疑応答

11 : 00........11 : 50 人工呼吸器(応用編)国立療養所八雲病院臨床工学技士笠井学

国立療養所松江病院臨床工学技士笠置龍司

11 : 50--12 : 00 質疑応答

12 : 00........13 : 00 昼食

第E部人工呼吸器関連看護手順とヒヤリハット

座長小長谷正明(監事) 国立療養所鈴鹿病院

13 : 00--14 : 40 生活援助の看護手順国立療養所鈴鹿病院看護師相原えつ子

処置・人工呼吸器管理の看護手順国立療養所万根山病院看護師畠田和久

14 : 40--15 : 00 質疑応答

15 : 00--15 : 40 人工呼吸器関連ヒヤリハットとその対策国立療養所南九州病院看護師中尾時子

15 : 40--15 : 50 質疑応答

15 : 50--16 : 00 閉会挨拶 神野進(運営幹事) 国立療養所万根山病院
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平成16年度ワークショップ プログラム

日時平成16年8月21日(土) 9 : 30--16 : 20 

場所 こまばエミナース1階(ダイヤモンドルーム)東京都目黒区大橋2-19-5

9 : 30--9 : 35 開会挨拶 福永秀敏(主任) 独立行政法人国立病院機構南九州病院

第I部 呼吸器装着筋ジストロフィー患者の外出・外泊支援

司会 陣内研二(幹事) 独立行政法人国立病院機構兵庫中央病院

9 : 35--10 : 00 当院における外出・外泊支援の現状

独立行政法人国立病院機構兵庫中央病院副看護師長井上恵

10 : 00--10 : 25 自律を高める外出・外泊援助一訪問看護ステーション利用の試み一

独立行政法人国立病院機構西多賀病院神経内科医長今井尚志

10 : 25--10 : 50 安全な外出のためのチェックリスト

日本赤十字広島看護大学小児看護学教授鈴木真知子

10 : 50--11 : 00 休憩

11 : 00--11 : 25 航空機内における人工呼吸器対応

日本航空 プライオリティーゲストセンタ一 大庭紀子

11 : 25--11 : 50 外出外泊時の呼吸器取り扱いに関する注意事項

独立行政法人国立病院機構徳島病院副院長多田羅勝義

11 : 50--12 : 10 中野祐一氏の旅行事例(ビデオ)

独立行政法人国立病院機構鈴鹿病院療育指導室長藤田 家次

12 : 10--13 : 10 休憩

第E部特別講演とライブ

13 : 10--14 : 20 特別講演 I

司会 雰囲羅勝義(幹事) 独立行政法人国立病院機構徳島病院

「非接触・非拘束呼吸モニタリングシステムの開発」

慶磨、義塾大学理工学部教授・先端科学技術研究センタ一所長 中島真人

14 : 20--15 : 30 特別講演H

司会 小長谷正明(監事) 独立行政法人国立病院機構鈴鹿病院

「患者の『ワガママ』を考える」 フリーライター 渡逃一史

著書 “こんな夜更けにバナナかよ"で平成15年講談社ノンフィクション賞・

第35回大宅壮一ノンフィクション賞受賞

15 : 30--15 : 40 休憩

15 : 40.......16 : 15 ライブ

司会河原仁志(幹事) 独立行政法人国立病院機構松江病院

石黒剛志&矢口萱浪

16 : 15.......16 : 20 閉会挨拶 神野進(運営幹事) 独立行政法人国立病院機構万根山病院

。。ηο
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ワークショップ(冊子刊行物の案内)

平成15年8月22日開催

国立療養所徳島病院雰閉経勝義 編集

「日常的で安全な人工呼吸管理を目指して」

筋ジストロフィーの人工呼吸人工呼吸器マニュアル一基礎編一・

筋ジストロフィーの人工呼吸 人工呼吸器マニュアル一応用編-...・H ・.....・H ・..…………...・H ・H ・H ・..17

在宅人工呼吸療法用非常用電源についてのアンケート調査結果…...・H ・..………...・H ・..…...・H ・.....・H ・..35 

人工呼吸関連看護手順マニュアル……...・H ・.....・H ・.....・H ・.....・H ・..…...・H ・..……...・H ・.....・H ・H ・H ・..…… 43

人工呼吸器の事例集まとめ…...・H ・..…...・H ・.....・H ・H ・H ・.....・H ・.....・H ・.....・H ・..…...・H ・.....・H ・H ・H ・-・…… 73

平成16年8月21日開催

独立行政法人国立病院機構兵庫中央病院 陣内研二 編集

「筋ジストロフィーとQOL 一呼吸器装着筋ジストロフィー患者の外出・外泊支援一」

当院に於ける外出・泊支援の現状・

独立行政法人国立病院機構兵庫中央病院副看護師長 井上 恵

自律を高める外出・外泊援助 一訪問看護ステーション利用の試み一……………...・H ・..…...・H ・..… 7 

独立行政法人国立病院機構西多賀病院 神経内科医長 今井尚志

安全な外出のためのチェックリスト...・H ・..…...・H ・.....・H ・.....・H ・.....・H ・.....・H ・.....・H ・..…...・H ・.....・H ・.. 9 

日本赤十字広島看護大学小児看護大学教授 鈴木真知子

航空機内に於ける人工呼吸器対応…………...・H ・.....・H ・H ・H ・..…...・H ・.....・H ・H ・H ・.....・H ・.....・H ・.....・H ・..15 

日本航空プライオリティーゲストセンタ一 大庭紀子

外出・外泊時の呼吸器取り扱いに関する注意事項...・H ・H ・H ・..…...・H ・..…………………………………… 25

独立行政法人国立病院機構徳島病院副院長 多国羅勝義

中野祐一氏の旅行事例...・H ・.....・H ・..…...・H ・.....・H ・.....・H ・.....・H ・.....・H ・..………………………...・H ・..… 29

独立行政法人国立病院機構鈴鹿病院療育指導室長 藤田家次

特別講演

非接触・非拘束呼吸モニタリングシステムの開発

慶臆義塾大学理工学部教授・先端科学技術研究センタ一所長 中島真人

患者の「ワガママ」を考える・H ・H ・..…...・H ・..…...・H ・.....・H ・.....・H ・.....・H ・..…...・H ・..……………...・H ・..33 

フリーライター (“こんな夜更けにバナナかよ"の著者) 波進一史

ライブ

石黒剛志&矢口登破(演奏者紹介記事) ...・H ・..…...・H ・..……...・H ・.....・H ・..… 35
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筋ジストロフィーのケアシステムとQOL向上に関する総合的研究班

筋ジストロフィー病棟で療養されている患者さんにとっての最大の願いは，安全で安心できる医療を受

けられることとQOLの高い生きがいの持てる生活を出来ることではないだろうか.

そこでこの6年間，現場に密着した研究スタイルで，少しでも患者さんの願いに貢献できないだろうか

と6つのプロジェクトで研究を進めてきた.また夏のワークショップでは医療安全(特に人工呼吸器管理)，

摂食・畷下，呼吸リハビリ， QOL向上のための外出，外泊に伴う諸問題の解決策などをテーマにした.

また この安全と生きがいの問題に関しては，その道に造詣の深い先生方に講演をお願いした.

安全面では，川村治子(杏林大学教俊)，原田悦子(法政大学教授)，坂 清次(三菱総合研究所客員研

究員)，鮎津純子(九州大学助教授)，中島真人(慶臆義塾大学教授)，生きがい面では岡本明(筑波技術

短期大学教授)，畠山卓朗(星城大学教授)，小津邦昭(日立製作所ユピキタスプラットフォームグループ

事業本部)，関根千佳(株式会社ユーディット社長)，渡漣一史(フリーライター，第35回大宅壮一ノンフ

ィクション賞受賞)の諸先生方で，斯界の鋒々たる方々である.講演料も規定にのっただけの額で快くお

引き受けしてくださったのは，筋ジス患者さんの「生きる頑張り」に対する共感の賜と感謝している.特

に生きがい面での講師陣は，平成10年に35歳で南九州病院で亡くなった筋ジストロフィー患者の踊木敏秀

氏を， IT技術など物心両面でサポートし続けてくれた方々で，没後7年になるが毎年秋には彼の遺灰を撒

いた霧島山の山頂で再会することを楽しみにしている.

人間は，亡くなっても人の心の中に思い出として確聞たるメッセージを残すことができるのである.

-340-



「筋ジストロフィーと摂食・犠下障害」への序文

「おいしいものをおいしく食べたい」という欲求は，特に長期の入院生活を強いられている患者さんほ

ど強烈である.入院している筋ジストロフィーの患者さんが，経口摂取ができなくなって経管栄養にもか

かわらず，よくテレビの料理番組を食い入るように見ている光景は珍しくない. もう亡くなってしまった

が，轟木敏秀君が平成5年に出版している「光彩」には次のような一節がある. ・・・繊維の多い食物を

食べる場合，まとめて食べない.飲み込むときは少しずつパラパラにする. ピーナッツなどのナッツ類，

ヒジキなどのように喉にへばりつきやすいものは，極力食べないようにする.おいしそうに食べている人

を"羨ましそうな顔でじっと見る"と.また現在，コンビューターグラフィックや短歌で活躍している日

高和俊君は，立派な料理評論家でもある.同じ平成5年に出版した「花の贈りもの」の中で， r患者から
みた筋ジス末期の食事について」という章を設け微にいり細に入り分析している. ・・・食べにくいホウ

レン草の対策として，柔らかくゆでる，またはミキサーにかける，さらに裏ごしをしてゼリーや寒天に混

ぜる， もしくは他の野菜と一緒にジュースにする(ちょっと飲みにくいので果物や蜂蜜などを入れる)と

一流のシェフも顔負けである.そして結論として，人間は口から栄養を得ることが一番である.だからそ

の事を認識するのが最も重要である，と結ぶのである.

このように，筋ジストロフィーやALSの患者さんでは，病気のある時期になると摂食畷下障害に悩ま

されることが多い.食事は患者さんにとって，最も大きな楽しみの一つで‘あるが故にあまりに残酷である.

「できるだけ口から，おいしく食べていただきたLリというのがスタッフ一同の思いである.本書の執筆

はこのような気持ちから始まっている.摂食機序に始まり，食事の姿勢やスプーンなど道具の工夫，食材，

固さ柔らかさ，切り方，とろみの付け方など，筋ジストロフィー病棟で働く rr燕下」ゃ「摂食」の専門の
先生方に，それぞれの専門領域について解説してもらったものである.短期間にもかかわらず，すばらし

い内容の小冊子にまとめていただいた.全体の構成と整理は，研究班幹事の河原仁志先生(国立療養所松

江病院)である.

最後に厚生労働省や国立精神・神経センターのご指導やご支援に感謝したい.
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「筋ジストロフィーと呼吸リハビリテーション」への序文

私が筋ジストロフィー医療に関わって四半世紀になる.r一日も早くJ根本治療法の開発をという共通
の悲願は未だ達成されていないものの，原因究明や延命そして療養環境の改善などでは驚くべき進歩を経

験した.特に筋ジストロフィーの進行に伴って問題となる呼吸障害に対して，各種人工呼吸療法の導入や

呼吸器装着下でのQOLの保持など格段の進歩といえる.従来，デュシェンヌ型筋ジストロフィーの患者

さんが20歳頃になって呼吸不全に陥ると，なす術もなく見守ることも多かった.ところが昭和60年以降に

始まる体外式陰圧人工呼吸器の導入，そして引き続き鼻マスクによる人工呼吸療法 (NIV)や気管切開に

よる人工呼吸療法 (TIPPV)などにより格段の延命ももたらされている.我が研究班によるデータベー

ス (2000年)では，全国27の国立療養所の筋ジストロフィー病棟に2.156人が入院しており，このうち

NIVを施行している患者さん515人， TIPPVが351人，体外式が11人となっている.また延命に関しては

NIVを1990年代前半に導入した例で7-8年， TIPPVを1980年代前半から始めた例ではその倍近くの延

命か可能になってきている.言うまでもないことであるが筋ジストロフィーの患者さんに，これほどの数

の長期呼吸管理を行っている国はない.今春， リヨンで開催された在宅人工呼吸の国際会議では，筋ジス

トロフィーの長期呼吸管理のセクションが最も聴衆が多く注目されたという.筋ジストロフィーの長期呼

吸管理の分野では，日本方式がグローパルスタンダードになる時代が来るのではないだろうか.

さて人工呼吸器装着がいわゆる延命にとどまらず， QOLの保持という新たな視点、で取り組まれたこと

も特記すべきことである.パソコンを利用したさまざまな創作活動から，呼吸器を付けながらの外出，ス

ポーツ，コンサートと活動の範囲も内容も進化しつつある.呼吸器装着が救命時や延命のための手段から，

普通に生活するための道具となってきている.そして次なるステップに，呼吸リハビリテーションがある.

少しでも呼吸器装着の時期を遅らせ，また呼吸器装着後も快適な状態で呼吸管理を続けるために必要な療

法が呼吸リハビリテーションといえよう.

今回，この方面で先進的に活躍されているメンバーを石川悠加先生(国立療養所八雲病院)に選んでい

ただき，ワークショップを開催することにした.呼吸管理・リハビリテーションという視点から，医師や

理学療法士，看護婦，児童指導員，栄養士，臨床工学士など筋ジストロフィー病棟で現在活躍している人

たちである.多職種の方々が参加していることは，まさにこの研究班の特徴であるチーム医療そのものと

いえる.石川先生にはプログラムの構想から原稿の取りまとめなど，この冊子作成のためご尽力をいただ

いた.また極めて短期間に，執筆していただいたシンポジスト諸氏に深甚の感謝を捧げます.

おわりに厚生労働省や国立精神・神経センターのご指導とご支援に感謝いたします.

平成13年8月
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「筋ジストロフィーのリハビリテーション」への推薦文

筋ジストロフィー患者への熱き想い

「自分一人で立てない，歩けないJなどの運動機能障害を持つ人に対する考え方，いわゆる社会の障害

者観のようなものが変わりつつある.従来は「かわいそうで気の毒な人」とか「自分とは関係ない人」と

いう認識が一般的であった.ところが高齢社会となり，身近に障害を持つ人が増えたり，あるいは街角で

車椅子の人を見る機会もふえ，障害を持つことがそれほど特別なことでなくなってきている.実際に身体

障害者と認定されている人の71%が， 18歳以降の障害に起因するというデータもある.またマスメディア

を通して，障害を持ちながらさまざまな分野で活躍する人たちの紹介も珍しくない.

さて筋ジストロフィーであるが，私のように20年近く筋ジストロフィー患者さんと身近に接してきた者

には，マスコミ等でときに風間する「かわいそうな人たち」とか， r病気と闘う健気な人たち」という常
套的評価にも，少し戸惑いを感じている.彼らも精神的には，我々とほとんど変わりない「普通の人たち」

といえるからである.

現在，全国27箇所の国立療養所の筋ジストロフィー病棟に， 2，161人の患者さんが入院しており，この

うち887人が最重症のデュシェンヌ型である.そしてデュシェンヌ型を含めて1，000人近くが，何らかの人

工呼吸器を装着している (2001年の調査から).また在宅では，この数倍の筋ジストロフィーの患者さん

が，療養生活を送っていると考えられる.

歴史的には，昭和39年5月に西多賀病院と下志津病院に筋ジス病棟が開設されて以来，実に40年近くが

経とうとしている.療育(治療)と教育，そして生活の三位一体となった医療は，諸外国にも例を見ない

画期的なものであった.そして昭和43年に始まる筋ジストロフィー研究班は，病因や病態の解明と共に，

療養と看護， QOLの向上，チーム医療，ケアシステムの構築などの分野で先進的な役割lを果たしてきた.

なかでも筋ジス医療の中で， リハビリテーションの果たした役割は特筆すべきものがある.我々筋ジス病

棟に勤務する医師は，まず入院の目的の第一番目にリハビリテーションをあげてきた.病気の原因は分か

つてもまだ根本治療法のない現状では，療育の基本はリハビリテーションであることに変わりはない.

ただ時に，時代の変遷を感じることもある.20年近く前は，病棟では動揺性歩行や長下肢装具で移動す

る患児をたくさん見かけた.また手動の車椅子を必死に漕ぎながら食堂に向かう子供たちに，激励の言葉

をかけることも多かった.ところが最近，独立歩行が少し困難になると車椅子になり，また手動がままな

らないようになるとすぐ電動車椅子へと移行する.そのため独立歩行の可能な年齢は，年々低下してきて

いる.訓練も大切であるが， QOLの拡大という方向で，合意が形成されつつある.また理学療法や呼吸

管理の進歩などにより，デュシェンヌ型の患者さんの平均死亡年齢も着実に延長している.平成11年から

13年までの73人(入院患者さん)の死亡者の平均年齢は27.2歳であり，昭和52年から55年の剖検例53人の

18.1歳からすると，約10年近く延長したことになる.延長した期間を少しでも円滑に運ぶために，呼吸療

法や脊柱変形防止のための理学療法，手術などの課題も浮上している.

さて今回，筋ジスのリハビリテーションに造詣の深い大竹進先生の監修のもと，病棟で日夜患者さんの

リハビリテーションに取り組んできた理学療法士，作業療法士が中心になって，一冊の本に纏めあげた.

疾患の治療の概要に始まり，自然歴，障害像，理学療法，作業療法，装具療法，福祉機器，呼吸療法，在

宅療法と実に幅広い分野まで包含している.一読しながら，筋ジストロフィーのリハビリテーションに係

わる長年の知識と技術の蓄積，それにもまして筋ジス医療への熱意を感じずにはおられない.

この本は筋ジス病棟で働くスタッフは勿論のこと，他の病気で障害を持つ人のリハビリテーションにも

大きな示唆を与えるものと確信する.
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「筋ジストロフィー患者さんのための楽しい食事」に寄せて

楽しく，おいしく，安全な食事を

世間一般の人にとって， r筋ジストロフィー」という言葉の響きはし、かなるものだろうか.私のように
20年近く筋ジストロフィーの患者さんと身近に暮らしてきた者にとっては，ちょっと想像しがたいものに

なっている.ただマスコミ等でときに風聞する， rかわいそうで同情に値する人たち」や「病気と闘う健
気な人たち」という常套的評価には，少し戸惑いを感じている.彼らも我々とほとんど変わりない「普通

の人たち」と言えるからである.

私はこのような先入観を取り払ってもらうためには，まず現場を見ていただいたほうがいいと思うので，

外来者には努めて病棟を案内することにしている.当院の場合 2つの病棟に分けられており80人が定床

である.年齢もさまざま，そして筋ジストロフィーと一言でいっても，学問的にはいろいろなタイプの病

気が混在している.まず詰め所に近い部屋のM氏は32歳，鼻マスク歴(人工呼吸器) 8年になるが，当院

の着床前診断などの倫理問題に対するスポークスマン的役割を果たしてくれる.そしてまた外見の武骨さ

(ちょっと失礼かな)からは想像できない色彩感覚の持ち主で，彼の描く霧島の油絵は逸品との評価であ

る.同室のM君は20歳，最近気管切開して人工呼吸器を付けている. 10歳の時入院してまず発した言葉，

「この病棟に入院して，良くなって退院できた人はいるのですか」と質問して保育士さんを狼狽させた前

歴がある.洗面所を過ぎて隣の部屋のH氏は，気管切開し人工呼吸器をつけて 8年になる.28歳の時に詠

んだ歌， r23年生きたるよりも，気管切開五年を迎ふる今が楽しく」をそのままに，わずかに動く指先を

駆使してやさしく華麗なコンピューターグラフィックのプロである.彼の描く花の絵は，いまや歯科医院

の墜に飾られ，また本の挿絵にも採用されている.鹿児島で開催された世界火山会議の応募作品では，特

別賞に輝いた.また同室のI氏は，デュシェンヌ型筋ジストロフィーではなくクーゲルベルグ・ベランダ

ー型の脊髄性筋萎縮症であるが，歌人として有名である.その歌集は朝日新聞の大岡信の“折々の歌"に

も取り上げられた.r治るよね問いくる子らの澄める自に，うんと言う嘘神許されよJと性格そのままに，
歌にもやさしさを渉ませている.廊下をはさんで二人部屋のIさんは顔面肩甲上腕型の筋ジストロフィー

で呼吸器を付けているが，最近視力が失われつつある.軽妙酒脱でちょっぴりエロチックな短編をパソコ

ンで幾つも物にしてきたが，それができなくなるという危機に直面した. しかし多くのボランティアの励

ましと工夫で，音声入力での作業を獲得しつつある.現在78人の患者さんが入院しているが，一人一人が

素晴らしい能力を持っている.そしてまた普通に生活し，普通に喜怒哀楽を表現している.

さて本題の「食事」の問題に触れたい.

当院の食事の風景を思い浮かべると，病気の種類や進行度によりベッドサイドで介助を受ける人から食

堂で自分で食事できる人まで千差万別といえる.ただ介助なしに自分で食事のできる人は数えるしかいな

い.またl啓好の問題なのか，調理の問題なのか，もっとも頭を悩ましてきたのが残飯量の多さである.特

に魚料理(太万魚など)の時はひどくて，電動車椅子が売屈に列をなす事態となる.確かに栄養士が頭を

絞って栄養価など計算してバランスのとれた献立も重要であるが，まず食べて体内に入ってしまわないこ

とには何にもならない.何かいい方法はなL、かと試行錯誤中に，本書の編集者である河原仁志先生の講演

を聞く機会があった. iインド人は毎日カレーを食べている」という言葉は，天啓にも似た響きがあり目

からうろこの落ちる思いであった.確かに言われてみればそうである. もっとも患者さんがカレーを好き

だからと言って， 365日カレーをという訳には行かないが，まずは「楽しく，おいしく」食べてもらって

こその食事である.そして「安全に，必要最」が伴えば，まさに鬼に金棒といえる.

本書は河原先生が立案し，筋ジストロフィー研究班に属する全国27箇所の栄養室の総力を結集して作ら
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れている.食事や調理の工夫の要点や，実際のレシピに至るまで微に入り細に入り，患者さんの食べる気

持ちになって警かれている.

また筋ジストロフィー患者さんに最適な食事は， lRS下障害を伴う多くの難病や高齢患者さんの食事の悩

みとも共通する部分が多い.そのような患者さん方の食事にも応用できたら望外の喜びである.

最後にこの本の作成にあたり，お世話になった執筆者の方々，筋ジストロフィー協会，厚生労働省の担

当者に深甚の感謝の意を表したい.
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「日常的で安全な人工呼吸管理をめざして」への序文

北は道北病院から南は沖縄病院まで，日本全国27箇所の国立療養所の筋ジストロフィー病棟で，今まで

どこの国でも，またどこの病院でも経験することのなかった「壮大な試み」が日々淡々と遂行されている

ように思えてくる.試みとはちょっと不用意な表現であるが，かつて一般病棟でこれほど多数の患者さん

を少数のスタッフで呼吸管理したことがあるのだろうか.

平成14年度の当班のデータベース(平成14年10月1日現在)集計によると，全国27箇所の筋ジス病棟入

院患者数2，169人の中で，人工呼吸器装着患者は970人 (44.7%)で，人工呼吸法としてはいわゆる鼻マス

クによる間欺的陽圧人工呼吸法が592人，気管切開によるもの377人，体外式陰圧人工呼吸法l人となって

いる.単純計算しても一つの病棟で，半分近くの患者さんが呼吸器を装着していることになる.

一昔前には，呼吸器装着は一時的な救命処置であり， ICUなど重度の装備を備えた病棟で行うことを常

識としていた.ところが現在の筋ジス病棟における人工呼吸管理は，日常生活の中でいわゆる離脱を目的

とすることなく，そして例えば夜勤帯では二人か三人の極めて限られた人数で管理しているという特徴が

ある.もちろん呼吸器の改良やSp02モニタリングシステムの導入など，医療機器の進歩により可能にな

った部分もある.それでも安全な医療の提供という立場からは，極めて憂慮すべき状況にあることに変わ

りはない.そこで，平成15年度の当研究班最大の目標を， r安全な人工呼吸管理」とすることにした.ま
さに，筋ジス病棟スタッフの，筋ジス病棟独自の方法による，筋ジス患者さんのための「安全な人工呼吸

器管理」の開発にある.

具体的な方法として，平成15年8月22日「安全な人工呼吸管理」のために，全国の筋ジス病棟で働くで

きるだけ多くのスタッフに東京に集まって頂いてワークショップを開催することにした.参加したスタッ

フはそれぞれの病院に帰ってから，参加できなかったスタッフに伝達講習をお原弘、したい.

なおこのマニュアルの企画作成のため，幹事会や数回の検討会などを開催した.幸い当班には，呼吸管

理に造詣の深い多田羅勝義先生，熱心な臨床工学士，専任リスクマネージャー，看護師(長)など多士済

済のメンバーが揃っている.神野進先生には看護手順などのまとめを，多田羅先生には全体のマニュアル

の企画構成などもお願いした.

人工呼吸管理が，一日も早く， r壮大な試み」から「日常的で安全な医療」に到達できる日を願ってや
まない.

おわりに，このマニュアル作成にあたり厚生労働省や精神・神経センターのご指導と支援に感謝したい.

平成15年8月
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日本筋ジストロフィー協会創立40周年記念誌「あしたを信じて」に寄せて

普通に生きる

40年の歳月

平成15年9月15日，阪神ターガースが18年ぶりの優勝に輝いた.思いおこせば，昭和60年に優勝した時

が20年振りと言うことだったので，阪神ファンとしては，この40年間にわずか2回の美酒を味わったにす

ぎない.最近の若い患者さんは趣味も多様化してきており，わが病棟でも「野球よリサッカーJという人

が圧倒的に多い. しかし私が医長として働いた昭和59年から平成3年にかけては野球一辺倒の時代で，一

人一人の患者さんがひいきチームを持っていた.わが筋ジス病棟でもご多分に漏れずほとんどが巨人ファ

ンで，多勢に無勢と相当苦労したが，負けた翌日は回診を拒否する代わりに勝った翌日はたとえ休日でも

「念入り」に診察していた.野球にかけては知らないことはなかった川曲君.r阪神が勝った時の自慢話を
聞いていると無性に腹が立ってきます」と告発してくれた吉留君も今はもうこの世に居ない.

さて当院の国立療養所南九州病院としての発足は昭和46年7月であり，筋ジス病棟は昭和48年5月に40

床，翌年4月に残りの40床が開設されている.設立当初は「同胞が死に行く姿を身近に見ながら入院生活

を送らなければならないのはどんなものか」と心理的な側面を憂慮して反対する意見も多かったと聞いて

いる.ただ当時の社会環境や医療の状況を考えると，筋ジス病棟の設立は決して間違っていなかったと確

信できる.見学に訪れた多くの外国の学者が異口同音に.r私たちの国にはこのような病煉はない.患者
さんにとっていいシステムですね」との讃辞を贈ってくれた.でも平成5年に開設20年を祝い記念誌を発

行したが，昭和52年から平成4年までの14年間に49人もの患者さんが帰らぬ人という厳しい現実も突きつ

けられた.

気になっていたこと

初めて筋ジス病棟に着任した時，最も気になっていたことは「病気の受容」と「死」についてだった.

いまだ完全に理解できたわけではないが，患者さんにそれぞれの「生き方」を通して教えてもらったよう

に思えてくる.年齢や病気の程度，特技などにより異なるが，ある人は絵画や短歌などの文化的な創作活

動に，ある人はパソコンを自由自在に扱い，ある人は手芸や囲碁などの趣味活動にと一生懸命に生きてい

る.

16歳で亡くなった少年は，亡くなる数日前まで，夢見ていたアメリカ留学のため英検と取り組んでいた.

ある青年は，同級生の6人が20歳を境にして次々に亡くなっていったが自分にとっての死の教育だったと

述べている.そして兄が生前，何事にも一生懸命に取り組んでいる姿をみて，死の恐怖から脱却できたと.

また昭和60年代に始まった体外式陰庄人工呼吸器，そして鼻マスクや気管切開による陽圧式人工呼吸器の

普及は，平均して約10年の延命を可能にするとともに，患者さんにとっては当然のこと，スタッフにも気

持ちの余裕もでき，ターミナルでの状況を一変させた観がある.35歳を越えて今でもコンピューターグラ

フィックでやさしい花を描いている H君は.r二十三年生きたるよりも，気管切開五年を迎ふる今が楽し
く」という短歌には気負いは感じられない.超然と死を迎えた E君は.rたった一度きりのわが人生，思
うがまま，なるがまま悔いはなし」と詠んだ.

患者さんたちには「かわいそうな人々Jではなく.r普通に生まれてきて，普通に生きている.特別な
眼で見ないで欲し ~'J という気持ちが強い.そのため職員が「患者さんの個性を考えずに同一視する」こ

とを嫌う.人によっては障害も個性であると主張する人もいる.たまたま運惑く歩けないだけである.
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今後の筋ジス病棟

平成15年11月に，統合に伴う病棟の増改築の一環で‘新病棟への移転が計画されている.雄大な桜島を前

に，従来とは比較できないほどの広さで療養環境は格段に改善する.隣に緩和ケア病棟，神経難病病棟が

あり，いわゆる慢性疾患の一大病棟群が完成する.ただ一方では患者さんは高齢化し重症化し，多くの患

者さんは人工呼吸器を付けながらの生活となる.QOLの高い生活を維持するためには多くの人手が必要

とされるが，現状では限られている.ボランティアに手助けされ，時にはご家族の援助を必要とする時も

あろう.ある厚生局局長が別れの挨拶で，今後は「要求から貢献」を必要とする時代であると言われた.

いろんな意味で今後の心構えを示唆している言葉である.

また，入院患者さんの数倍の在宅の患者さんが厳しい社会の中で生活している.私たちはこのような人

の健康管理にも今まで以上に目を向ける必要があるだろう.そして筋ジス病棟も，より社会へ目を向けバ

リアを少なくし，社会の一員として生きていかなければならない時代と考える.
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平成14"'16年度

研究成果の刊行に関する一覧表



著者名 ムdt岡h 文 題 名 雑誌名・書名 巻・号・頁 年月

多国羅勝義
Pressure control ventilationが有用であった 日本小児呼吸器疾 13巻 1号 2002年6月

小川由紀子
Noninvasive Positive pressure ventilation 中の2{91J患学会雑誌 32-36 
の筋ジストロフィー

多田羅勝義
筋ジストロフィー ーリスクマネジメントシステ 医療

56巻 5号
2002年5月

ムの確立一 259-266 

多国羅勝義
呼吸障害機能評価基準をめぐって 日本呼吸管理学会 12巻 2号

2002年12月
小児科の立場から 誌 182-185 

多田羅勝義
実地診療に基づいたNIPPV導入のタイミング HOMECARE 7巻 1号 2003年
神経筋疾患 TODAY 14-18 

大矢寧 り 筋ジストロフィーでのβ2刺激薬clenbuterol投与 臨床神経学
41巻10号
698-700 

大矢寧 り 顔面肩甲上腕型筋ジストロフィーの筋球 神経内科
57巻 1号

2002年7月
73-76 

松村剛 り
神経筋疾患における人工呼吸器治療のリスクマネ

医療
56巻5号

2002年5月
ジメント 筋ジストロフィ一 一総論一 256-259 

大竹 進
筋ジストロフィーのリハビリテーション 第 2章 筋ジストロフィーの

監修
治療続編第 3章機能障害と理学療法第 3節 リハビリテーション 2002年9月
関節可動域異常付録 1.DMD児の介助法(全介助) 医歯薬出版(株)

神野 進 神経筋疾患患者と在宅人工呼吸療法
在宅呼吸療法事業

26-29 2003年12月
ハンドブック2003

森下由佳子 筋強直性ジストロフィー 医療
56巻5号

2002年5月
290-293 

稲垣根子 り
デュシェンヌ型筋ジストロフィーの舟漕ぎ呼吸に

看護技術
49巻 l号

2003年1月l
おける安全ベルトの位置と換気の関係 67-69 

小長谷正明 筋ジストロフィー患者のQOL向上への取り組み 神経内科治療 2003年1月

河原仁志 り 筋ジストロフィー患者さんのための楽しい食事 筋診F断しジいとさス治1営ト療ロ社たフめィの- 2002年4月

河原仁志 神経・筋疾患のリハビリテーション 小児科診療
65巻増刊号

2002年4月
600-602 

松村剛 り
血栓性血小板減少性紫斑病を合併したデュシェン

臨床神経学
43巻1.2号

2003年1月
ヌ型筋ジストロフィーの1例 31-34 

趨撃にともなう筋崩壊により凝固線溶系の活性化
43巻5号

斉藤利雄 り がみとめられたDuchenne型筋ジストロフィーの 1 臨床神経学 2003年5月
例

274-276 
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著者名 ユ画t問』 文 題 名 雑誌名・書名 巻・号・頁 年月

石川悠加 り
慢性呼吸不全に対する非侵襲的換気療法ガイドラ Therapeutic 25巻 l号

2004年2月イン ー神経筋疾患ー Research 37-40 

安問文彦 り 筋強直性ジストロフィーの心機能 医療の広場
43巻 9号

2003年9月
22-25 

近藤みどり Becker型および肢体型筋ジストロフィーの心機能
呼吸と循環

51巻10号
2003年10月 lり の長期追跡 1055-1060 

吉岡恭一 り
デュシェンヌ型筋ジストロフィー患者の知的能力

医療
57巻7号

2003年7月および.認知処理特性に関する研究 468-471 

笠置龍司
人工呼吸管理における加温加湿の問題点

難病と在宅ケア
9巻7号

2003年10月ーアンケー卜実態調査の結果からー 44-47 

高田博仁
簡単ビデオで家族を指導し，患者さんの外泊・在宅

難病と在宅ケア
9巻8号

2003年11月に取り組む 41-44 

Assessmen t of the motor pathway to the 
Journalof 

Vol. 250 
高田博仁 り diaphragm using cortical and cervical magnetic 

Neurology 
Supple.2 2003年5月

stimulation in myotonic dystrophy 69-70 

大矢寧 り
LETTERS TO THE EDITOR:顔面肩甲上腕型筋

神経内科
58巻4号

2003年4月
ジストロフィーの筋球 431-432 

大矢寧 り
人工呼吸療法 筋ジストロフィー患者さんの排疲

難病と在宅ケア
9巻3号

2003年6月
への肺内パーカッション換気療法(IPV) 71-74 

木村 格 地域で支援できるしくみが創られています 難病と在宅ケア
9巻10号

2004年 1月
7-10 

陣内研二 り
Association of spinal and bulbar muscular atro-MUSCLE& Vo1.29 

2004年5月
phy with myotonic dystrophy type 1 NERVE 729-733 

河原仁志 小児科外来での子どもを傷っけないかかわり 小児科臨床
57巻増刊号

2004年7月
1444-1448 

河原仁志 小児長期人工呼吸患者に主治医はどのような医療
小児科診療

67巻12号
2004年12月

鈴木真知子 を提供すべきか 2195-2202 

松本絹子 り カフマシーンの有用性について 医療の広場
44巻3号

2004年3月
22-28 

高田博仁
人工呼吸器装着の難病患者さんの呼吸器回路に発

難病と在宅ケア
10巻8号

2004年11月
生する細菌や呼吸器関連感染症への対応と対策 30-33 

大矢 寧 筋強直性ジストロフィーの中枢神経症状 神経内科
60巻4号

2004年4月
411-420 
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著者名 Aat問h 文 題 名 雑誌名・書名 巻・号・頁 年月

筋強直性ジストロフィー患者の岨鴫障害と口腔ケ 神経内科
60巻4号 2004年4月

中村広一
アの問題点

399-404 

NIPPV中のDMD入院患者さんの外出・外泊援助 難病と在宅ケア
10巻7号 2004年10月谷田部可奈

一家族への集団勉強会を実施してー 70-73 

神野
在宅ALS患者における非侵襲的換気療法 (NIPPV)訪問看護と介護

9巻4号 2004年4月進
の有効性 273-277 

野崎園子 り
筋萎縮性側索硬化症に対する間欠的経口経管栄養

神経内科
60巻4号 2004年5月

法 543-548 

松村剛 り
デュシェンヌ型筋ジストロフィーでは赤血球膜脆

臨床神経学
44巻10号

2004年10月
弱性が存在する 695-698 

松村剛 り
筋ジストロフィー患者におけるクレアチン療法の

臨床神経学
44巻10号 2004年10月

試み 661-666 

猪山昭徳 り
筋強直性ジストロフィーにおける α律動の解析お

臨床脳波
47巻2号

2005年2月
よび大脳白質病変との関連について 99-106 

久留聡 り
心筋障害をきたした肢帯型筋ジストロフィー

臨床神経学
44巻6号 2004年6月

(LGMD) 2Bの1例 375-378 

多国羅勝義
Duchenne型筋ジストロフィーを中心とした神経筋

日本小児科学会誌
108巻

2004年
疾患の呼吸管理の現状 1027-1033 

多田羅勝義 小児の包括的呼吸リハビリテーション 小児科診療
67巻

2004年
2241-2245 

多田羅勝義 筋ジストロフィーの在宅人工呼吸 JIM 
14巻

2004年
1064-1066 
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平成16年度班員名簿



厚生労働省精神・神

平成16年度 筋ジストロフィーのケアシステムとQOL

No.1 区分 所属施設 名|郵便番号氏 名 職

l 班長 福永秀敏|独立行政法人国立病院機構南九州病院

2 I分担(運営幹事)1神野 進|独立行政法人国立病院機構刀根山病院

3 I 11 (監事)/小長谷正明l独立行政法人国立病院機構鈴鹿病院
4 (幹事)1石川悠加|独立行政法人国立病院機構八雲病院

(幹事)1陣内研二|独立行政法人国立病院機構兵庫中央病院

(幹事)1河原仁志|独立行政法人国立病院機構松江病院

が (幹事)1安田羅勝義|独立行政法人国立病院機構徳島病院

l黒田健司|独立行政法人国立病院機構道北病院

に

υ

一
円
。
一
マ
t

一
n
o

9 I 11 高田博仁|独立行政法人国立病院機構青森病院

今井尚志|独立行政法人国立病院機構西多賀病院

工藤重幸|独立行政法人国立病院機構あきた病院

中山可奈|独立行政法人国立病院機構東埼玉病院

宮崎 泰|独立行政法人国立病院機構下志津病院

中島 孝|独立行政法人国立病院機構新潟病院

大矢 寧|国立精神・神経センター武蔵病院

石原博幸|独立行政法人国立病院機構箱根病院

大野一郎|独立行政法人国立病院機構医王病院

二村敦朗|独立行政法人国立病院機構長良医療センター

小西哲郎|独立行政法人国立病院機構宇多野病院

松村隆介|独立行政法人国立病院機構奈良医療センター

石瓶紘一|独立行政法人国立病院機構原病院

藤井直樹|独立行政法人国立病院機構大牟田病院

10 I 11 

11 I 11 

12 I 11 

13 I 11 

14 I 11 

15 I 

16 I 11 

17 I 11 

18 I 11 

19 I 11 

20 I 11 

21 I 11 

22 I 11 

院 長I899・5293

副院長I560-8552 

院長I5附 01
医長1049-3198 

副 院 長166ω除飢仰9仏似9-15品1日5

医長|制問

副院長I776-8585 
医長|附似

医長|肌3

医長 1 98川 5

主任|I 018-1304 児童指導員|

医師 r 349・0196

医師1284-0003 

副院長I945-8585 

医長1187-8551

院長|捌仰

医長I9制 9幻2 

院長l削 5

副院長I616-8255 

医長|ωm
院 長|閣羽05

医長I837-0911 

23 I 11 

24 I 11 

25 I 11 

渋谷統詩|独立行政法人国立病院機構長崎神経医療センター|院

杉本峯晴|独立行政法人国立病院機構熊本再春荘病院 |院

島崎里恵|独立行政法人国立病院機構西別府病院 |医
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26 I 

27 I 

28 I 11 

29 I 11 

斉田和子|独立行政法人国立病院機構宮崎東病院

中武孝二|独立行政法人国立病院機構南九州病院

石川清司|独立行政法人国立病院機構沖縄病院

河端静子|社団法人日本筋ジストロフィー協会

宮路文子|独立行政法人国立病院機構南九州病院事務担当者

医長I880・0911

主任I899・5293
児童指導員|

院長1901-2214 

理事長I162・0051
事務補助I899・5293
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経疾患研究委託費

向上に関する総合的研究 G万ジス研究福永班)班員名簿

住 所 電話番号 内線 FAX E-mailアドレス

鹿児島県姶良郡加治木町木悶1882 0995-62-2121 200 0995-63-1807 tigfukunaga@po.synapse.ne.JP 

大阪府豊中市万恨山5丁目1・1 06・6853-2001 112 06-6853-3127 shinnos@toneyama.hosp.go.jp 

三重県鈴鹿市加佐登三丁目2番1号 0593-78-1321 211 0593-78-7083 konagaya@suzuka.hosp.go.j 

北海道山越郡八雲町宮園町128 01376-3-2126 303 01376-4-2715 yuka@msa.biglobe.ne.jp 

兵庫県三田市大原1314 079-563-2121 201 079-564-4626 jinnaike@hyougotyu.hosp.go.jp 

島根県松江市上乃木5丁目8番31号 0852-21-6131 707 0852-27-1019 hitoshi@matsue.hosp.go.jp 

徳島県麻植郡鴨島町敷地1354番地 0883-24-2161 402 0883-24-8661 VZBI2330@nifty.ne.jp 

北海道旭川市花咲町7丁目 0166-51-3161 718 0166-53-9184 kuroda@asahikawa.hosp.go.jp 

青森県南津軽郡浪岡町女鹿沢平野155 0172-62-4055 506 0172-62-7289 takada@aomorihosp.jp 

宮城県仙台市太白区鈎取本町2-11-11 022-245-2111 022-243-2530 kimurahann@nisitaga.jp 

秋田県由利郡岩城町内道川字井戸ノ沢84-40 0184-73-2002 286 0184-73-2370 s・kudoh@michikaw.hosp.go.jp

埼玉県蓮田市黒浜4147番地 048-768-1161 453 048-769-534 7 yatabek@uhs.hosp.go.jp 

千葉県四街道市鹿渡934-5 043-422-2511 240 043-421-3007 tai@simosizu.hosp.go.jp 

新潟県柏崎市赤坂町3・52 0257-22-2126 4101 0257-22-2380 nakajima@niigata-nh.go.jp 

東京都小SJ!.市小川東町4・1・1 042-341-2711 042輔346-1705 yoya-tky@umin.ac.jp 

神奈川県小田原市風祭412番地 0465-22-3196 8111 0465-23-1167 ishihara t@hakone.hosp.go.jp 

石川県金沢市岩出町二ノ73 076-258-1180 076-258-6719 ohnoi@iou.hosp.go.jp 

岐阜県岐阜市長良1300-7 058-232-7755 211 058-295-0077 futamura@nagara.hosp.go.jp 

京都府京都市右京区鳴滝音戸山町8 075-461-5121 201 075-461-0027 konishi@unh.hosp.go.jp 

奈良県奈良市七条二丁目789 0742-45-4591 0742-48-3512 rma tsumu@wnara.hosp.go.jp 

広島県廿日市市原926・1 0829-38-0111 200 0829-39-6372 koichi@hara.hosp.go.jp 

福岡県大牟田市大字橘1044-1 0944-58-1122 0944-58-6804 f ujii@oomuta.hosp.go.jp 

長崎県東彼杵郡川棚町下組郷2005番地のl 0956-82-3121 1000 0956-82-4630 nskwt@po.sphere.ne.jp 

熊本県菊池郡西合志町須屋2659 096-242-1000 201 096-242-2619 8211sy01@hosp.go.jp 

大分県別府市大字鶴見4548番地 0977-24-1221 709 0977-26-1163 sugiharr@wbeppu.hosp.go.jp 

宮崎県宮崎市大字国吉4374・l 0985-56-2311 221 0985-56-2257 saitak@miyazakie.hosp.go.jp 

鹿児島県姶良郡加治木町木田1882 0995-62-2121 664 0995-63-1807 

l沖縄県宜野湾市我如古3-20-14 098-898-2121 700 098-897-9838 noh@nirai.ne.jp 

l東京都新宿区西早稲田2・2-8全国心身障害児福祉財団内 03-5273-2930 03-3208-7030 

鹿児島県姶良郡加治木町木田1882 0995-62-2121 673 0995-63-1807 fmiyaji@skyusyu2.hosp.go.jp 

-353-



厚生労働省精神・神経疾患研究委託費

14指-6
筋ジストロフィーのケアシステムとQOL向上に関する総合的研究

平成14-16年度総括研究報告書
平成17年3月発行

発行厚生労働省精神・神経疾患研究委託費

筋ジストロフィーのケアシステムと

QOL向上に関する総合的研究
主任研究者 福永秀敏

干899-5293 鹿児島県姶良郡加治木町木田1882
独立行政法人国立病院機構南九州病院

印刷側国分進行堂

鹿児島県国分市中央3丁目16-33
ft (0995) 45 -1015 


