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ちょうど今くらいで、11 月だったんですけれども、丸一年経っているんですが、

すごく進行が早かったので、告知されたときに先々どうしていくか早め、早めに

考えておいてくださいと言われたんですけれど、どれも話し合う状況ではなく、

まず病気を受け入れることができなくて、それで時間があっという間に経ってし

まって、今年の 3 月には呼吸のほうも嚥下のほうもかなり怪しい感じになって

しまって、すごく人によって進み方が全然違うなといつも思うんですけど、4 月

に気管切開をして人工呼吸器を着けるという形で、本人も家族も全然受け入れが

できていない状況で、決定しないと先の治療も受けられないし、どうしようもな

いということで、本人は全く考えたくないということで、何も考えてなくて、考

えなきゃだめだと家族は言ったんですけど、どうしてそんな残酷なことを自分に

聞くんだといつも言って、そんな形で本人も全く納得がいかない形で気管切開

をしてしまって、人工呼吸器を着けてしまって、それが 4 月だったんですけど、

その後、本人の希望で 6 月の半ばから在宅でずっと過ごしている状況です。

人によって本当に進み方が違いすぎて、本当に同じ病気なのかなと思うことも

あるんですけど、家族だけでいると煮詰まってしまいがちなんですけれども、こ

ういうところに出てきて進み方が全く違う方たちではあるけれどもその方たちの

話を聞いたりとかすることで、病気なのは本人であって家族ではないんですけれ

ども、家族は介護のこととかいろいろなことで、なんて言ったら良いのか・・・。

本人と他の同じ病気の方と比較して、あの人たちはこんなにいろんなことができ

てとか、気管切開しているのにいろんな勉強もちゃんとやって伝の心とか使いこ

なしている人もちゃんといるのに、とか、ついつい比較してしまったりとかして

しまうんですけど、本人の気持ちになって冷静に考えて本人が病気なんだからそ

こを考えてやっていかなきゃいけないんだなということがこういう集まりに出て

きて、病気でいらっしゃるにも関らず出てきてくださって、ご自分の気持ちを聞

かせてくださる方がいらっしゃってそういう貴重な声を聞かせていただいて、そ

れをうちの父にも還元していきたいと思います。

事務局長丸木先生

今日は雨の足元の悪い中、たくさんの方にお集まりいただきまして、これも川

越保健所でよつばの会というのを頑張ってやっていただいているおかげで、地域

の方々にたくさん来ていただいているということにつながると思います。我々も

8 年前に ALS 協会を立ち上げまして、毎年東西南北の支部で交流会をやってい

こうということで各地域で行いますと、地域地域でいろいろなお話をしていただ

きまして、我々も得るところがたくさんございます。こういう会に出てきて良かっ
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たなと思っていただけるのは皆様がたくさん出てきていただいて、お話をしてい

ただけるというのはとても大事なことだと思います。これから難病の療養環境が

充実することを皆様とともにこの会を通して広げていけたらと思います。今日は

たくさんの方に来ていただきまして、ありがとうございました。また支部だより

などを出してその中にメールアドレスなどありますので、個人的にこういうこと

が聞きたいということなどあれば、メールなど出していただければお答えできる

ことはお答えするように致します。本日はありがとうございました。
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東部ブロック交流会
日時　　平成 21 年 10 月 31 日（土）

会場　　越谷市中央市民会館

参加者　35 名

「ALS の患者さん・ご家族への関わり　〜訪問診療を通して〜」
講師：国立病院機構東埼玉病院　内科医長　木村 琢磨　先生

はじめに、訪問診療という言葉についてですが、「昔の往診」とは違います。「在

宅診療」と言うこともありますが、予定を立てて往診することを訪問診療といい

ます。ただ、実際には「往診」と言う方が多い現状です。

訪問診療は、必要であると言われていますが、日本ではまだまだ遅れていると

言われています。1960 年代までは、約 7 割の方がご自宅で亡くなっていました

が、現在では約 8 割が病院で亡くなっています。最近の統計では、ご自宅で亡

くなる方は、13% という状況です。日本は欧米に比べて、病院で死亡する方が多

く、ご自宅で亡くなる方が少なく、在宅医療が遅れているとされる理由です。そ

のため、1991 年の訪問看護制度の導入、2000 年の介護保険制度の施行、2007

年の訪問診療を行う診療所への支援などで、国としても訪問診療を後押ししてい

る状況です。

病院とご自宅の一番の違いは、ご自宅は病院に比べて自由で、生活の質が重視

される点です。ただ、介護・医療の供給体制はご家族中心で大変な面もあります。

病院もご自宅も利益と不利益がありますので、それらを患者さんご家族と医療者

側で情報共有をして、病院の医療とご自宅での医療をうまく使い分けることが鍵

だと思います。

ここからは、国立病院機構東埼玉病院総合診療科の訪問診療についてご説明し

ます。2006 年 5 月より開始し、訪問件数は、1 日に約 10 数件、月に約 230 件

程度となります。昨年度は、ご自宅で亡くなられた方は37名の方がおられました。

ALS の患者さんの訪問診療は、神経内科と連携して積極的に行っています。

訪問診療を行っている患者さんの基礎疾患としては、4 分の 1 が悪性腫瘍、4

分の 1 が ALS を含めた神経難病の患者さんで、その他は認知症の患者さんや内

部障害（呼吸不全、心不全、腎不全）の患者さんです。開始時から今日までの在
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宅診療の総患者数は 223 名で、その中で ALS の患者さんは 13 名の方に行かせ

ていただきました。

埼玉県内に神経難病の患者さんは推定で 8000 人程いらっしゃるのではないか

と思いますが、埼玉県内には神経内科専門医の認定教育施設（主に病院）は 11

しかありません。仮に、もし均等に診るとなると１つの施設あたり 700 人以上

の患者さんを診るのは難しいと考えられます。そのため、神経難病の患者さんの

診療は、一般の内科医と神経内科専門医の協力が重要であると思います。

また、ALS の患者さんは歴史的にみても、ご自宅や地域での生活を実現するこ

とを早くから取り組んでこられたということを理解しています。そのため、一般

的医療と専門的医療のバランス良い提供と共に、地域の在宅ケアチーム（患者さ

ん、ご家族、在宅主治医、ケアマネージャー、訪問看護、訪問介護、訪問入浴、

訪問栄養士等）が重要と考えます。私共も、様々な ALS の症状に対して、チー

ムによるケア（リハビリ的思考、筆談・コミュニケーションツール、経管栄養・

胃ろう、気管切開や人工呼吸器の管理、告知・精神的ケア、緩和ケア等）がご提

供できるように努力しております。在宅で気づいたことがあれば、院内に持ち帰

り、他のスタッフと情報共有や協議を行っています。

訪問診療では、診察室と同じこと（お話・診察）はもちろん行います。外来よ

りも比較的時間にゆとりがあるのもメリットと感じています。また、お家の様子

が自然に分かります。ご本人やご家族もいろいろと言いやすいかもしれません。

必要に応じて処置はしますが、検査は採血や検尿ぐらいしかできませんので、病

院受診の方が利益があれば適宜おすすめしています。

ここからは、ALS 患者さん・ご家族のお気持ちを少しでも理解するためにとい

うお話をしたいと思います。私自身、難しい課題と考えているお話です。私は、

学生の頃から、がんの患者さんは大変だなと思っていたのですが、ALS の患者さ

んはまた違う大変さがたくさんあるということを少しずつですが感じています。

特に大変なのは、コミュニケーションの問題と考えています。言葉でコミュニケー

ションがとれないぐらいに進行している ALS 患者さんが訪問診療では多いので

すが、まずは、自分の基準へ固執しないこと、また「ALS」とくくらないように

心がけています。そして、「分かってます」などとんでもないと思いますし、分

かるわけがないと思ってやらなければいけないなと思っています。また、患者さ

んと共に、ご家族のお気持ちもふまえねばと考えておりますが、大きな課題となっ

ています。

神経内科の専門医であれば根本が治るような治療法や治験を提供しますが、私
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共は一般の内科医ですので、QOL（生命・生活の質）の向上に少しでもお役に立

てればということを考えています。先ほど申したとおり、ご自宅だと時間的に自

由ですが、病院では様々な制限があります。また、空間的にもご自宅の方が広かっ

たり、衣食もある程度自由なところがあります。訪問診療では、QOL を改善す

ることが医療を提供する方向性と言われています。

難病患者さんの QOL については、研究班があり、WHO でも QOL の定義がな

されています。私としては、QOL とは、患者さんがご自宅で生活することによ

る「日常」や「当たり前」のことかなと思っています。以前、多系統萎縮症の患

者さんでしたが、「お家に帰って何が一番良かったですか」と聞きましたら、「自

分が知らない間にふいにお孫さんから顔をなでられることが良い」ということを

おっしゃっていました。QOL とは、あくまでも主観的なもので、なかなかご本

人でなければ分かりませんので、こういった日常を訪問診療を通して、少しでも

提供することが重要なのかなと思っています。また、事前指示書も QOL では重

要ではないかと思います。

次にお薬も QOL の向上に役立つことがあります。最近はどんな病気でもガイ

ドラインというものがありまして、病気の標準的な治療法を示すものです。 ALS

についても日本のガイドラインがあります。アメリカでもつい先日改訂されまし

た。そのような中で、従来は、がんの患者さんに用いて苦痛を取り除き QOL を

高める、モルヒネという薬が、ALS の苦痛を取り除く為にガイドラインで推奨さ

れています。ただ、モルヒネというとびっくりされる方も多いと思いますので、

書面で説明することもあります。当然、医療用ですので安全ですし、病気の進

行とは関係なく苦痛の強さによって使用する薬です。がんの患者さんに比べて、

ALS の患者さんは非常に少ない量から使用し、通常の使用法なら大きな副作用は

ありませんが、どうしても便秘などは出てしまうので調整を行います。

最後のお話ですが、訪問診療に関して良く頂くご質問です。まず、「医療保険

はききますか」というご質問ですが、当然適応されます。「病院に比べて長生き

しないのではないか」ということもしばしば聞かれますが、うまく訪問診療と病

院を使い分けることが重要と考えます。また、重たい病気でも、自宅でも病院と

ほぼ同様に苦痛への対処、処置ができますし、予測される症状に対してもあらか

じめ相談しておくことができます。患者さんも医療者側もどんな状況が訪問診療

に適しているか理解することが重要だと思います。

私たちが訪問診療を導入するときに心がけていることは、まず、ご自宅で何が

「できて」、「できないか」をご理解して頂くこと、また、何を「希望され」、「希
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望されないか」をお教え頂くことです。あとは緊急時の体制やお考えも聞かせて

もらいます。様々なご希望やお考えがありますが、「口にしない」のと「望まない」

のとは違うということが、在宅医療ではしばしば言われています。「口にしない

からお家を望んでいない」という訳ではないということを、医師サイドとしては

肝に銘じなければならないと思っております。逆を言えば、患者さんやご家族も、

少しでも訪問診療に興味があれば、ぜひ主治医に申し出て頂くのが重要かなと思

います。訪問診療は、必ずしも病状が進行してから始める必要はありません。訪

問診療に何らかのメリットがあれば適応があります。主治医や訪問診療を行って

いる医師などに、ご相談していただければと思います。

訪問診療で少しでも満足していただければと思っているのですが、「ただ、提

供するだけでいいのか」と悩むこともあります。満足していただいたり、QOL

が高いことが必ずしも、正しい医療や価値のある医療と違う場合もあるからです。

医療の質の 2 つの構成要素には技術的側面と人間的側面があり、医学的な観点

と QOL の視点をバランスよく取り入れなくてはいけないと感じています。また、

よい訪問診療とは何かということを考えると、よいアクセス（緊急時対応）、高

くないコスト（社会保障サービス、介護保険サービスとの連携）、高い質（病院

医療との適切な役割分担）が必要と考えます。

ALS などの難病患者さんに必要なのは、シームレスに医療を提供できる体制か

と思います。今の日本では「調子が悪ければ入院する」、「入院したけど家に帰り

たいと思う」というのはどちらも普通のことですので、医学的な側面の病院医療

と、QOL 的な側面の在宅医療をうまく使い分ける為に、継続的に長く関わるこ

とが重要だと思います。それが、現代的な訪問診療であると考えております。

今後も皆様からのご意向や QOL に対する考え方のご示唆をもらいながら、ALS

の患者さんをはじめ、在宅療養する難病患者さんのケアに役立つように頑張って

いきたいと思います。

ご清聴ありがとうございました。
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交流会

ご家族

今年の 3 月に、押しボタンからタッチセンサーに変更し、伝の心で文章を作る

ようになりました。やっと使い慣れてきたかなと思ったら、また機能が奪われて

きましたが、現在は透明文字盤を使うようになりました。透明文字盤だと長い話

が困難で、もっと簡易にコミュニケーションをとれるようなものを探してきまし

た。国際福祉機器展に行き、今年は2つほど探してきました。家族の努力がないと、

なかなか適した介護用品が見つからなく、積極的に探す必要があると感じました。

もし、コミュニケーションで困っている方がいらしたら、参考にしていただけれ

ばと思います。

ご家族

普段は母 1 人で、介護サービスを受けながら暮らしています。今日は良い介護

の方法がないかと思い参加しました。皆さんも大変な思いをされているようです

ので、介護体制について皆さんの話も聞きたいです。

ご家族

夫が去年の 12 月に発症しました。家族で見守る形でやっています。今日初め

て参加しました。皆さんの話を聞きたいと思って参加しました。

ご家族

8 月に検査入院し、診断されました。階段の上がり下りが不自由になっていま

す。構音障害と嚥下障害に苦しんでいます。先日、胃瘻や気切を勧められています。

人工呼吸器についても悩んでいます。皆さんのお話を聞けたらと思っています。
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田中支部長

うちは、胃瘻はできなかったのですが、副支部長は造設しており、快適と聞い

ています。目立つこともなく、食べられるときは口で食べて、お薬は胃瘻からと、

上手に使い分けているようです。食事はミキサー食にすれば何でも入ります。体

力のある内につくる方が良いと聞きます。家族だけで介護するのは大変なので、

早めに支援してくれる介護スタッフを探し、相談し、体制を整えることも必要か

と思います。

ご家族

父が去年の 10 月に診断され、今年の 5 月に胃瘻を造設しました。8 月に呼吸

障害がきて 9 月に人工呼吸器を装着しました。ただ、手足が動くので鉛筆を持っ

て書くこともできますし、歩くこともできます。母の介護が大変で特に夜間が大

変です。皆さんに夜間の介護について良い方法があれば教えてもらいたいです。

痰の吸引も多く、夜間 4 回起きて吸引をしています。また痰が多く、カニュー

レに痰がついてしまい、カニューレの交換を頻回にした方が良いのか、また、メ

ラチューブについても聞きたいです。

木村先生

カニューレについては、訪問看護師さんに入ってもらって判断してもらうのも

1 つの方法です。また、中の方は医師でないと見られない面もあります。やや特

殊なタイプのカニューレなどもありますが、肉芽との兼ね合いもありますので、

主治医の先生にご確認をされた方が良いと思います。痰の量については、経管栄

養の量や水の量にも関係している場合があります。

運営委員

人工呼吸器を付けて在宅で療養されている方は、2 年 3 年たって、やっと落ち

着くという感じです。訪問看護に排痰ケアや判断してもらうことも必要ですし、

通院したときに、主治医にきちんと伝えることも必要です。カフアシストも主治

医に相談してみるのも良いかもしれません。

ご家族

夫は 2 ヶ月半入院してやっとこの病気がわかりました。今日参加したことで、

本当にためになりました。本人は死ぬんだからと言っていたのですが、いろんな

人の支えや主治医の先生にも励ましてもらってありがたいと思っています。私も

頑張っていきたいと思います。
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専門職

ケアマネジャーです。こういう会に初めて参加させていただきました。みんな

で力を合わせて支えていきたいと思います。

ご家族

去年の 6 月に診断されました。今年の 1 月から治験を受けています。今年に入っ

て手足が進行し、仕事を辞めて、現在在宅で療養しています。これから起こりう

ることなど自分自身でわかっていた方が良いと思うので、いろいろな本を読んで

います。落ち込むこともありますが、夫がいることの方が励まされるので、前向

きに生きようと思っています。病院で教えてもらったストレッチや腹式呼吸、リ

ハビリを毎日続けているところです。病気の進行はとめられなくても、生活の質

を高めていけたらと思っています。いろいろと相談しながら介護サービスも取り

入れていきたいと思っています。この場に参加していろいろな知識を得られれば

良いなと思います。

ご家族

妻が ALS です。進行が早く、現在人工呼吸器がついており、病院でお世話になっ

ています。長く福祉関係に関わっていましたが、実際に家族が病気になってみて、

福祉サービスについてはまだまだ知らないところもあったのだと感じました。

ご家族

私の父がこの病気です。今は嚥下障害が進んでいます。母が 1 人で看ていて精

神的に負担が大きく、1 人で抱え込んでいます。しかし、今日はいろんな話が聞

けて少し楽になりました。

ご家族

母が ALS です。皆さんのお力がないとやっていけないので、感謝しています。

ご家族

病院と介護施設の中間的（ショートステイ的）な場所があれば家族も安心して

休めるのかなと思います。現実には難しいとは思いますが、そういうのは実際に

あるのでしょうか。

運営委員

なかなか、現実的には難しい状況です。ただ、訪問看護ステーションでもデイ

サービスとしてやっているところもあります。埼玉県内でも 2 ヶ所ほどナーシ
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ングホーム的にやっているところがあります。ただ実際の受け入れとなるとなか

なか困難な場合もあり、患者会でも ALS の患者さんが利用できるように国の方

へ言っているところです。
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南部ブロック交流会
日時　平成 21 年 1 月 30 日（土）

会場　さいたま市保健所

参加者　85 名

　

講演：「ALS 患者におけるリハビリの実践と様々な対策」
講師：柔道整復師・患者　 倉又 弓枝  先生

《 埼玉支部便りよりチェック項目 》

・ 足がつるが、予防法を知りたい。

・ むくみの対策が知りたい。

・ 就寝時の痛みを減らしたい。

・ 各部位の痛みを減らしたい。

・ 筋肉の低下を防ぎたい。

・ 筋肉を維持したい。

回答（下図）

問　題 対　策
足がつる 温熱：入浴、ホットマット
むくみ   保温（靴下・レッグウォーマー・腹巻・サポーター等）← 緩めの物
就寝時の痛み マッサージ：軟膏（消炎鎮痛薬）マッサージ ← クリーム状の物
各部位の痛み   オイルマッサージ（オリブ油・マッサージオイル・ベビーオイル等）
筋力低下 体操：ストレッチ、関節運動
筋力維持 電気刺激療法：低周波治療等

《 リハビリは有効か？ 》

回 答： 有効です！

　ALS の場合、筋肉を動かすまでの過程に問題が生じるため、その結果筋肉が

萎縮したり、こわばったり、動かなくなったりします。しかし、筋肉が死んでし

まうわけではありません。

ですから、リハビリや電気療法を行うことにより、筋肉に刺激を与えることは、

すなわち脳に「私の筋肉はまだ動きますよ！　生きていますよ！」と、認識させ

る重要な役割となるのです。

筋肉から「動きますよ」と返事が戻ってくれば、筋肉は健常の時のような収縮

をしますので、筋肉の異常なこわばりが抑えられ、筋力の維持も可能であると考

えられます。
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《 よいサプリメントが知りたい 》

回 答： ALS が治るサプリメントはありません。

よいサプリメントとは何か？　それは、「いかに自分の体を整えてくれるもの

であるか」ということです。冷え性なら循環を促進してくれる、骨粗鬆症なら骨

密度を上げてくれるなど、今自分が抱えている細かい症状に対して、確実に改善

できるものを選ぶことです。

そのためにも、自分自身の体調をしっかりと把握しましょう。

因みに、「花粉エキス」は（商品名はいろいろあります）、多くの臨床実験で高

い改善が確認されており、北欧では総合栄養食品としても高い評価を受けていま

す。

花粉には、天然ビタミン・ミネラル・アミノ酸・酵素・抗菌性物質などの重要

元素をはじめとする、100 種類以上もの有効成分が含まれておりますので、疲

労回復・健康増進・体温調節・不眠解消・細胞老化の抑制・ストレス抑制・生活

習慣病予防・精神安定・食欲調節など、1 種類で幅広い改善が期待できると思い

ます。

商品例：ポーレンリフ（高価）、花粉エキス G63（中間価）、Bee Pollen（安価）

《 電気刺激療法（低周波治療器等）は有効か？ 》

回 答： 有効です！

生体と電気は密接な関係にあり、「物を考える・記憶する・運動する」といっ

た活動を行うには、生体内を駆け巡る微弱な電気が不可欠なのです。（これを生

体電気という）

しかし、人間の活動に障害が生じると、この電気の流れが滞ってしまいます。

すなわち、生体電気に異常が起きると、身体にも異常が現れるのです。

電気刺激療法は、この滞って不足してしまった分を、外から電気を流して補っ

てあげる役割を果たしてくれます。

治療器は、プラス極とマイナス極の 2 つで 1 対になっています。

プラス極の作用 麻痺した神経や筋肉の働きを活発にする
マイナス極の作用 鎮痛・鎮静

周波数にはどのような違いがあるかというと、低い周波数では慢性痛・こり・

しびれ・痛み抑制などに有効で、高い周波数では急性痛・痛みの伝達を即効的に

遮断する効果があります。
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電気を流すと筋肉が伸び縮みし、筋肉ポンプが働きます。筋肉が緩んだとき血

流が送り込まれ、筋肉が緊張すると老廃物を含む血流が送り出されます。この働

きが繰り返されると、血行が促進されます。

微弱電流（MENS）療法は、低周波の一種で、生体電流に一番近いごく微弱な

電気刺激療法です。電気刺激感が少ないのが特徴で（ほとんど何も感じません）、

電気が苦手な人にも治療できます。長時間電気をかけた方が効果的です。治療目

的や効果は、低周波と同様です。

低周波治療の目的

血　液

痛みの部分には、疲労物質（乳酸・キニン類）が溜まります。電

気を流すと血管を肥大させ、この絡みついた疲労物質を取り除き、

血行を改善します。

リンパ

リンパ液は、体内の有害物質を濾過し、排出する役割があり、筋

肉の収縮により循環しています。従って、動かさなければリンパ

の働きは悪くなります。電気をかけ筋肉に収縮を与えてあげれば、

リンパ液の循環は確保されます。

神　経

脳⇔筋肉間の命令がうまく伝達されないと、筋肉に障害が出ます。

電気は直接神経に働きかけ、この命令を届けてくれようと手を貸

してくれます。神経がしっかり仕事をしてくれると、筋肉の状態

も回復します。

鎮　痛
痛みを脳に伝える速度より速い速度で電気刺激を行えば、痛みを

伝える信号を遮断し、痛みを抑えることができます。

《 ストレッチ・リハビリなどのやり方が知りたい 》会場にて実演
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講演内容

1．高電圧治療器：

実演して筋肉反応を見てもらう。この電気が神経レベルまで達していることを、

皆で確認した。

（ここから学習できること）

① 指・胸・背中・肩の動きには、腕が関与しているように、からだは連動して

動いているということ。

② ①のことから、広範囲に目を向けほぐしてあげないと、より動かなくなるリ

スクとなりえること。
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③ 外からのマッサージ・運動療法・電気療法などの刺激は、有効であるという

こと。

2．メンタルの重要性：

2009 年 5 月の総会で講演した時は、内面的なメンタルの話しをしました。気

力や感情がいかに大切であるか、すなわち自分の意思で「やる」というポジティ

ブな気持ちが大事だということです。リハビリを行うにしても、その気持ちを自

分で引き出して行うのと行わないのとでは、大きな違いがあります。ただ漠然と

筋肉や関節を動かしてリハビリを行うよりは、「よし、今からリハビリをするぞ！」

という気合を入れて頂き、自分のからだに「今からリハビリを行う」ということ

を、脳にしっかり命令してください。

3．リハビリの実演：

●股関節前面のストレッチ：1 人でできる方法

①ベッドの側面ぎりぎりぎみに仰向け状態で、ぎりぎり側の足をベッドから落

とす（投げ出す）。

②その投げ出した足をぶらぶら振る。もし床に足がついてしまう場合は、投げ

出した足をよりベッドから離すようにすると、股関節の前面がストレッチされ

る。

●股関節前面が痛い人：患者の鼡径部（股関節付け根）のライン、ややお腹寄

りのくぼみ部分に、介護者の 2 指～ 4 指を揃えて当て、揉みほぐす。力任せに

行うと、この場所は痛いので、指を当てたら押すのではなく、ゆさゆさ揺らし

てあげればよい。

●足首のリハビリ：来場患者が行っていること　→　足首を回す・上下に動か

す

①回し方のコツ：足を前・真ん中・後ろの 3 つに分けて考える。まず真ん中を

押さえて、前部分だけを回す。次に足首を押さえて、真ん中部分を回す。最後

にかかとを包み込むように持って、その包み込んだかかと部分を回す。

②足首の緊張を取る方法（右足首の場合）：介助者は足裏側に位置し、左手で足

首の上を握り（Ａとします）、右手でかかと全体を包み込むように持つ（Ｂと

します）。次に、すり鉢でゴマをする際、棒に当てた手の動きのように、Ａを

下げたらＢを持ち上げる。Ｂを下げたらＡを持ち上げるようにしながら、そこ

に少し回す力を加える。その際、足首の関節部分の隙間を開くように行うこと

がポイントです。
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●大腿（もも）内側のリハビリ：来場患者さんの症状をチェック　→　ここの

筋肉が落ちている人が多く見られた。

①枕やバスタオルを用意し、両腿（りょうもも）の間に挟む。

②両脇から思い切り締め付ける。

※この時意識するのは、力のかかり具合が八の字にならぬよう、枕などを腿全

体で水平に挟むこと。

③ 3 秒ほど思い切り挟み続けたら 1 回力を抜き、これを数回繰り返す。

●下肢全体の体操：（股関節・膝関節・足関節）

①患者＝仰向け　介護者＝ベッドの横から片手を足裏、もう片手を膝あたりで

保持する。

②膝と股関節をゆっくり曲げながら、膝とお腹を近づけるように誘導する。患

者の意識は、腿部分に集中させる。

③②で近づけたものを、伸ばして元の位置へ戻す。この時の注意は反動を使わず、

自分の筋肉をしっかり使って伸ばすこと。

※足の指を、より遠くに伸ばすようにすると、膝から足首間前面のストレッチ

が同時に行える。

●下肢外側のリハビリ：

①患者＝横向き　介護者＝足首あたりを保持。

②天井に向かって足を上げる。この時、膝は曲げない。

③できる人は、少しずつ股関節の角度を変えて行うと、より効果的。

※②で上げた足を、反動を使わずに元へ戻せば、内側のトレーニングにもなる。

●股関節前面の緊張の取り方：理論は、足首の緊張を取る方法と同じ。

①患者＝仰向け　介護者＝患者と向かい合うように半身をベッドに乗り、患者

の腿を前と後ろから手のひら全体で挟み持つ。

②挟み持ったまま、介護者側に引っ張る。

③引っ張った位置から、すくい上げるように患者側へ回し引っ張りながら戻す。

④再び介護者側へ引き寄せるように引っ張ってくる。

⑤②～④の動作を、流れるように行う。イメージとして、綱引きの綱を引いた

り引かれたりする動きに、地面と空の方向に対して回す力を加えた感じ。

●腰の緊張の取り方：

①座位で行う場合：腕を真横に水平に伸ばし、腰骨から下は動かさないで、腰

骨から上のみを真横（指先の方向）に動かす。僅かしか動かないが、それでＯＫ。

※腰骨から下が一緒についてこないように気をつける。
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②うつぶせで行う場合：介護者は側面に位置。腰の折れ曲がるライン（1 番くび

れているライン）の筋肉を挟み持ち、真横からゆさゆさ揺すってあげる。指で

行ってもよいが、ソフトに行う。

※必ず両側行う。数分揺すり続けたら、反対側という感じ。

●お尻：

腰同様、うつぶせで真横に揺すって筋肉をほぐす。お尻の場合は、手のひら全

体で真横に揺すればＯＫ。

《 余談 》

介護者が疲れないように、手の代わりにかかとを使って行ってもよい。介護者

は壁に寄りかかったり、椅子に深く腰掛けたりしながら、腰やお尻に片足のかか

とを当て、踏み込むように押す。慣れてくると、この方法で腿やふくらはぎまで

マッサージできるようになる。

●肩のリハビリ：来場患者が行っていること　→　肩すくめ・腕を前から上に

あげる・肘を後ろに引く

Ⅰ．肩周囲の緊張を取る方法：患者＝仰向け又は座位。介護者＝手首上（やや

肘より）を保持。患者の腕を、真横水平から 45 度上げそのポジションでゆっ

くり引っ張り続ける。5 ～ 10 秒を数回行う。

Ⅱ．肩関節の運動：

①	肘を曲げないで、腕を前から真上に上げる。この時、指先をより遠くへあげ

るよう意識を高める。

②	①で上げた腕を、反動を使わずに下げる。

③	「前ならえ」の位置から肘を後方へ引く。

④	③で引いた腕を、反動を使わずに前方へ押し出す。

⑤	肘を曲げないで、腕を真横から上がるところまで上げる。

⑥	⑤で上げた腕を、反動を使わずに下げる。

⑦	肘を直角に曲げ、脇を占めた状態から、外側へ開く。この時、手首は動かさ

ない。

⑧	⑦の状態から、反動を使わずに内側へ寄せる。

●肘関節のストレッチ：

①肘を曲げないで真っ直ぐ伸ばし、手首を下へ下げ、手の甲を押してあげる。

②肘を曲げないで真っ直ぐ伸ばし、手首を上に上げ、手のひらを押してあげる。

●手関節の緊張の取り方：
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理論は、足首の緊張を取る方法と同じ。

手首の隙間が広がるように、ゆっくり回し広げてあげます。注意点は、横方向

には行わないこと。縦方向のみに行う。

●指の内外転運動：

手のひらをパーにした状態から、指を曲げないで、くっつけたり離したりする。

●指の対立運動：

①親指（1 指）と人差し指（2 指）の、指腹部分をくっつけて、押し合う。

②親指（1 指）と中指（3 指）の、指腹部分をくっつけて、押し合う。

③親指（1 指）とくすり指（4 指）の、指腹部分をくっつけて、押し合う。

④親指（1 指）と小指（5 指）の、指腹部分をくっつけて、押し合う。

●上肢の回旋運動：

40 ～ 50cm 位の長さの棒（靴べらなど何でもよい）を、バトンのようにクル

クル回す。外回し、内回しの両方行う。

4．効率 UP のためのテクニック：

例えば、肩のリハビリの際に、手のひらの向いている方向を変える。手のひら

の位置を上・下・横と変えて行うと、1 種類の運動も 3 種類に化ける。或いは手

のひらの形を、1 回腕を上げるごとにグー・チョキ・パーと変えてあげるのもよ

し、1 回ごとに上げる方向角度を変えるのも、集中力をより引き出せ効果的です。

5．むくみ対策：

お風呂・足湯・オイルマッサージに加え、低周波治療器もかなり効果がありま

すので、持っている方は活用してください。最近では、微弱電流の低周波治療器

も出てきており、こちらは殆ど無感なので、身体も疲れずとても使い心地はよい

です。

6．テーピング実技：

来場患者に貼付して歩いてもらい、テーピングをして足を強制した際と、しな

い際の違いを実感してもらった。重心が安定して、歩きやすくなることを確認し

た。重心のポイントを変えるだけで、足の機能が増すという発想も、覚えておき

ましょう。

7．さすることの重要性：

筋肉の違和感を溜めると、痛みに繋ります。「さする」という行為は発熱作用

があり、筋肉の状態を和らげてくれます。熱をより発生させるためには、接触面
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積を大きく、薬局で売っているベビーオイルやオリブ油などを使用すると効果的

です。オイルのヌルヌルが、キュッキュッとなるまで、染み込ませるようにさす

り続けます。自分でできる箇所は、自分で行うこと。

8．マッサージクリーム：

お風呂の後などに、消炎鎮痛効果のあるクリーム状の軟膏で筋肉をさすってあ

げるのも、1 日の疲れを取るためには有効です。その際、市販のクリームでも構

いませんが、成分が弱いタイプを選んでください。強いとカッカし過ぎてしまい

ます。また、ジェル状だと冷えを呼ぶこともあるので、クリーム状のものをオス

スメします。

9．動かなくても動かすイメージを持つ：

必ずしも、動かすことだけに囚われなくてよいです。ALS の場合、動かせない

方もおりますが、それでも動かしていることを脳内でイメージして、細胞を活性

化させることが大切です。スポーツや日常生活動作など、今まで経験したこと、

見たことを、実際に頭の中で描き出して、少しでもその動作に近づけるようイメー

ジしてみましょう。からだは動いてなくても、体内の細胞は活性化されるのです。

10．おわりに：

リハビリは、ALS 患者に限らず、それを介護する側や、支援する側にも重要だ

と思います。とかく老々介護が増す時代、健常であっても体力を過信してはなり

ません。日々のストレスは、私達が想像しているより遥かに大敵なのです。また、

ストレスが体内に蓄積されれば、一層の悪循環を招きます。そう考えれば、ALS

を進行させないためにも、リハビリは有効です。決して、何が何回なんて形に囚

われなくてもよいので、自らが考え行動する努力をしましょう。大切なのは、自

分が「やろう！」という気力です。積極的に自らを刺激して、大いに気力を引き

出してください。
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交流会 Q&A
Q：昨年、TV で筋ジストロフィーの病巣が脳の中の一部だと分かったと聞きま

したが、どういうことですか？

A：神経変性疾患という、ALS、パーキンソン病などの難病は、アルツハイマー

病も含めて、どうも同じようなところから始まっている可能性がある。神経

細胞が死んでいく、でもその神経細胞のなくなっていく場所が、脊髄の前角

細胞が中心で障害されるのが ALS、大脳皮質の障害がアルツハイマー病、脳幹

がパーキンソン病である、といろいろなことが分かってきている。また、ALS

とピック病は、同じような遺伝子の異常が出てきている。これが今さまざま

なところでトピックになっている。そういう研究会が盛んに行われています。 

　 た だ、 そ れ だ け で 全 て が 解 決 で き る か ど う か は 分 か ら な い。 埼 玉

県 支 部 設 立 総 会 の 際 に、 佐 藤 猛 先 生 が、 全 て が ひ と つ の 同 じ も の か

ら は じ ま っ て い る 可 能 性 が あ っ て、 症 状 が 違 う だ け な ん だ、 と 色 々 な

他 の 疾 患 で 原 因 が 分 か っ て い る と、 そ の 治 療 法 が だ い た い そ れ に も 使

え る。 治 験 で も、 も と は 違 う 病 気 の お 薬 で す。 で も、 こ れ が 効 く だ

ろ う と い う こ と が だ ん だ ん 分 か っ て き て い る。 エ ダ ラ ボ ン も 非 常 に

早 期 に 使 う と 効 果 が あ る、 明 ら か に 差 が 出 る と い う こ と が 出 ま し た。 

　あとは、厚生労働省が認めてくれるかどうかということです。これには私た

ち患者会が働きかけてゆかないといけない。

Q：電車のつり革に手が届かなくなってきた。手先を動かすようなリハビリは自

分でやっていますが、どうしたらよいか
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A：座った姿勢で手を上げようとすると重力がかかるから挙げ辛い。寝た姿勢で

バンザイをする、上げる方向、角度を少しずつ変えて行うとよい。肩甲骨の周

りを伸ばしたいので色々な方向にバンザイ体操をしてみてください。座ってで

きる人は座って、寝てやれる人は寝て、横向きで寝られる人は横向きで寝てやっ

てみてください。

東京都支部塚田支部長より

お知らせがあります。スポンサーをつけずに、彼自身が映画を作りました。こ

れが、アメリカ（ヒューストン）の映画祭でプラチナ賞（特別賞）をいただきま

した。スイスからも招待を受けています。

彼が、ALS の専門病院を建てたいということで、10 年前から色々と策を練り

まして、ビルゲイツにお金を出してもらおうとか、クリントン大統領にどうした

ら会えるかなど、頭を絞りました。

今日ようやく病院が建つことに決定いたしました。スポンサーがつきましたの

で金の心配はするなといわれていますが、それでは男が廃るということで、僕が

できることは昔営業マンだったので、DVD を作って売ろうということで作りま

した。

闘病生活 27 年、負けずに、どんな状態であっても、人生楽しいです。

ご寄付ありがとうございました

　キッセイ薬品工業株式会社　サノフィ・アベンティス株式会社　株式会社東機貿

　チェスト株式会社　明治乳業株式会社　フィリップス・レスピロニクス株式会社

※埼玉県支部は、皆様の会費（本部からの助成金）とご寄付にて運営しております。入会ご希望

の方は、支部でのお取り扱いもできますので、事務局までお問い合せください。また、ご寄付

は随時受け付けておりますので、ご協力をお願いします。

　ご寄付振込先：りそな銀行　目白出張所（メジロ）　普通預金  1175776

　　　　　ニホン ALS キョウカイサイタマシブ  事務局長　丸木 雄一
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支部スタッフ
支部長	 田中 眞一	 患者	 さいたま市南区	 umi-tanaka@nifty.com

				    048-839-4850（Tel & Fax）

副支部長	 及川 清吾	 患者	 北埼玉郡騎西町	
　〃	 岡村 信栄	 患者	 鶴ヶ島市	
　〃	 菅原 光雄	 患者	 蕨市	

事務局長	 丸木 雄一	 医師	 埼玉精神神経センター	 913maru@va.u-netsurf.jp

事務局員	 榎本 圭子	 事務員	 埼玉精神神経センター	 jalsa_saitama@yahoo.co.jp

	 佐藤 順子	 事務員	 埼玉精神神経センター	 jalsa_saitama@yahoo.co.jp

会計	 清野 正樹	 事務員	 埼玉精神神経センター

監事	 染井 進	 遺族	 志木市	

運営委員	 秋山 愛	 MSW	 狭山神経内科病院	 m_akiyama@tmg.or.jp
　〃	 大竹 隆	 患者	 吉川市	
　〃	 奥富 幸至	 看護師	 越谷市	 kojio550@gmail.com
　〃	 小倉 慶一	 PT	 比企郡小川町	 k1-ogura@nifty.com	
　〃	 小山 紀子	 PT	 埼玉精神神経センター		
　〃	 千々和 香織	看護師	 埼玉精神神経センター	
　〃	 冨田 リカ	 遺族	 新座市	
　〃	 番場 順子	 遺族	 比企郡嵐山町	
　〃	 松村 茂雄	 遺族	 熊谷市	
　〃	 松村 幸正	 遺族	 比企郡小川町	
　〃	 武藤 陽子	 MSW	 国立病院機構東埼玉病院	mutohmsw@nhs.hosp.go.jp

　〃	 村木 智子	 看護師	 草加市	 m.hana_mizuki8839@nifty.com

				    048-943-5490（Tel & Fax）

　〃	 小林 真美	 遺族	 戸田市	
　〃	 川口 沙織	 MSW	 埼玉精神神経センター	 sni-soudan@saitama-ni.com

　〃	 上谷 歩	 MSW	 狭山神経内科病院	 a_kamiya@tmg.or.jp

MSW= 医療ソーシャルワーカー、PT= 理学療法士

　※埼玉県支部では、支部運営にご協力いただける方を随時募集しています。

　　事務局のお手伝いや支部だよりのイラスト描きのボランティアも募集中です。
連絡先：日本 ALS 協会埼玉県支部 事務局　丸木 雄一、榎本 圭子、佐藤 順子
〒 338-8577　さいたま市中央区本町東 6-11-1　埼玉精神神経センター内
電話番号：  048-857-4607（直通）048-857-6811（埼玉精神神経センター代表）　
メール： jalsa_saitama@yahoo.co.jp
ホームページ：http://www5.ocn.ne.jp/~jalsaita
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