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Through frequent face-to-face survey of former presidents and their care
staffs of Japanese ALS (amyotrophic lateral sclerosis) association,we clarified the factors that
hinder and promote the social "participation” in WHO ICF of ALS patients, and new ALP (Advance Life
Planning) in cocid-19 infection. Factors that hindered the social "participation” of ALS patients
included restrictions on going out in covid-19 infection, difficulty in securing skilled home
helpers and caregivers and , progression of symptoms, and exacerbation of non-motor symptoms,
especially difficulty in controlling emotions). On the other hand, the factors to maintain and
promote the social "participation” ICF are the utilization of visiting care for persons with severe
disabilities, the securing of skilled helpers, the training of young caregivers, the oral writing

kuchi-moji method, the transparent dial (tomei-mojiban)method, etc., and the securing of
communication 24 hours a day, 365 days by low technologies.

ALS ICF



ALS

ALS
MCS Minimal Communication State TLS Totally Locked-in State
ALS 10 15 TLS
Tracheostomy positive pressure ventilation TPPV
ALS totally locked-in state TLS 48 476 480
2008 2017 ALS TLS 13.9 n=460
TLS
TLS
ALS ALS
ALS ICF
ALS
ALP
ICF
ALS Cochrane systematic reviews Symptomatic treatments for
amyotrophic lateral sclerosis/motor neuron disease 06-26-2015
2016 ALS ICF
ICF
ICF ALS
ICF
ALS ALS QoL
ICF ALS
ICF ALS
ALS ICF ALS
ALS
ALS
ALS ALS
ALS
ALS
ALP
ALS
ALS
ALS
ALS ALS



ALS

( )
( )
iPad
50
1991
ALS
2
3
ICF ALS
20 3 ICF ALS
ALS
'F ALSEDICFEFLP 22X
OW7 7 20 & Pl
[SHEEE - SHARS]
ALS

ICF




ALSEIC
INRRZIR

&S BE

ALS
ALS amyotrophic lateral sclerosis
ALS
ALP Advance Life Planning ALS
24
365
ALS 2017 2018
2018 64.6+ 11.1 24 88 2017 64.1+ 11.2
2016 64.1+ 11.7 n=386 56 44 2017
57 43
n=377 2 110 115 8 65
2017 n=522 2 7 116 10 65
n=382 79 14 4 3 2017 79
15 4 2 2.7t 1.4
2017 2.7t 1.6 1.4+ 0.7 2017 1.5+ 0.5
n=393 TPPV 48
1 16 NPPV 11 1 10 41 2017
TPPV:54% NPPV:10%
n=322 39 7 14
25 TLS Totally Locked-in State 15
2017 n=452 36 13 13 24 TLS 14
TLS Kawata (2008 ) 13 Nakayama 2015 17.2

ALS
2018 15 2017 14



ALSEFIZEBIT HTLS (%)

1415

17.2

I -
b s
H AALSH = Kawata © ﬁﬁNakayama Y
2017 2018

Nakayama Y, etal . Predictors of impaired communication in amyotrophic lateral sclerosis
patients with tracheostomy-invasive ventilation. Amyotroph Lateral Scler Frontotemporal
Degener. 2015Jun 29 1-9. Epub ahead of print

Tracheostomy positive pressure ventilation TPPV ALS
totally locked-in state  TLS 48 2008 476-480
15 85
ALS
ALS 397 25.7 5.0
58 14.8 17 4.3
44 11.5 3 0.8
ALS
ALS
ALS
22K10369 ALS QoL
ALS

ALS



9 9 1 5

Nakajima Takashi Sankai Yoshiyuki Aoki Masashi Ito Michiya Mima Tatsuya Miura Toshihiko 16
Matsuda Jun Kawaguchi Yumiko Hayashi Tomohiro Shingu Masahiro Kawamoto Hiroaki
Cybernic treatment with wearable cyborg Hybrid Assistive Limb (HAL) improves ambulatory 2021
function in patients with slowly progressive rare neuromuscular diseases: a multicentre,
randomised, controlled crossover trial for efficacy and safety (NCY-3001)
Orphanet Journal of Rare Diseases 1-18
DOl
10.1186/s13023-021-01928-9
) ) 58 Suppl.
ALS 2021
(1882-594X) 168-168
DOl
58 Suppl.
( 2) 2021
(1882-594X) 158-158
DOl
) ) 57 Suppl.
ALS 2020
(1882-594X) 183 183

DOl




Kumamoto Tadashi, Nakagawara Akira, Ito Michiya, et al 56(4)
A study for implementation of genomic medicine for pediatric cancer predispositions. 2019
The Japanese Journal of Pediatric Hematology/Oncology; JJPH 262-262
DOI
, , 56 Suppl.
(ALS) 2019
(1882-594X) 223-223
DOI
, , 56 Suppl.
2019
(1882-594X) 228 -228
DOI
, , ’ , , , , 56 Suppl.
2019
(1882-594X) 301 -301
DOI




56 Suppl.

2019
(1882-594X) 237-237
DOl
10 3
39
2021
ALS
59
2021
2)
59

2021




LIS(locked-in-syndrome)

2021

ALS

58

ZOOM

2020

ALS

ALP Advance Life Planning

31

2019

(ALS)

57

2019




57

2019

57

2019

57

2019

2020

123




2020

123

2019

31

159

ALS

ALP Advance Life Planning

2019

113




