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研究成果の概要（和文）：本研究の目的は、筋萎縮性側索硬化症(ALS)患者の臨床経過における球麻痺症状と呼
吸機能の関係を明らかにすることで、気道ケア法を確立し、苦痛症状緩和のための看護ケアにつなげることであ
る。研究成果は下記のとおりである。
1.ALS患者の舌の厚み（超音波検査）は、疾患進行および摂食嚥下に関わる器官との関連を示す指標の一つとな
りうる。2.外来通院初期の舌圧は、測定時の呼吸機能・球麻痺症状・体格指数との関係を示し、疾患進行を反映
する臨床指標となりうる。3.非侵襲的人工呼吸患者がオピオイドを必要とする時期は、多様な症状が混在してお
り、症状の見極めに基づく治療・ケアが重要であることが示唆された。

研究成果の概要（英文）：To establish respiratory care methods and provide nursing care to alleviate 
painful symptoms for Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) patients in clinical course, this study is 
to reveal the relation of respiratory function and symptoms of bulbar.The study shows:1.Tongue 
thickness (ultrasonography) of ALS patients can be one of the indicators of disease progression and 
its relevance to organs involved in dysphagia.　2.The tongue pressure at the initial stage of 
outpatients shows the relation of respiratory function, globus palsy symptoms and body mass index.
That can be a clinical indicator reflecting disease progression.　3.  There are diverse symptoms 
mixed when the patients use noninvasive ventilation and opioids are required, so treatments and care
 based on careful symptom identification are significant in this period.

研究分野：難病看護

キーワード： 筋萎縮性側索硬化症　人工呼吸　球麻痺　呼吸障害　気道ケア　苦痛緩和
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令和

研究成果の学術的意義や社会的意義
ほぼ全例の筋萎縮性側索硬化症(ALS)患者に必発しているものの、これまで球麻痺症状と呼吸障害の関係を臨床
経過の中で詳細に明らかにする研究はほとんどなく、対応策については手つかずであった。さらに、気道ケア
は、重度の障害を呈するALSをはじめとして、多くの難病患者に共通する課題であり、生活の質の維持・向上、
合併症の予防、生命予後の改善などの成果をもたらすものと期待され、意義が大きいと考える。

※科研費による研究は、研究者の自覚と責任において実施するものです。そのため、研究の実施や研究成果の公表等に
ついては、国の要請等に基づくものではなく、その研究成果に関する見解や責任は、研究者個人に帰属します。
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１．研究開始当初の背景 

筋萎縮性側索硬化症(amyotrophic lateral sclerosis , ALS) 患者は、重度運動障害を呈する神
経難病である。経過の中で球麻痺と呼吸障害がほぼ全例で出現し、相互に絡み合いながら重度化
するため、それぞれの客観的評価が難しく、気道ケアに関する対応策がとりにくい。球麻痺症状
および呼吸機能に基づく気道ケアは、確立が急務ながらも未解決な問題である。 

本研究では、球麻痺症状、呼吸機能に関して、それぞれの特徴をとらえられるよう、口腔症状、
非侵襲的人工呼吸療法(non-invasive ventilation, NIV)に関する特徴を明らかにすることを重点
課題とした。 

 

２．研究の目的 

本研究の目的は、ALS 患者の臨床経過における球麻痺症状と呼吸機能の関係を明らかにする
ことで、気道ケアに関する対応策を確立し、苦痛症状緩和のための看護ケアにつなげることであ
る。 

 

３．研究の方法 

4 か年で以下の 3 つの課題に取り組んだ。 
(1)ALS 患者の口腔症状の特徴を明らかにする 
(2)ALS 非侵襲的人工呼吸使用患者の臨床的特徴を明らかにする 
(3)ALS 人工呼吸療養者における ALS 医療の変遷を検証する 

 
なお、調査法として、医療カルテからの後方視的調査と外来・在宅（患者宅）を調査場所とす

る参加観察調査として設計したが、新型コロナ感染症の影響により、在宅療養をしている患者へ
の調査は控えた。 

 
４．研究成果 
(1)ALS 患者の口腔症状の特徴 
①ALS の舌の厚みと臨床症状の関係 

ALS 患者の舌の痩せや萎縮を早期に捉え客観的に評価するため、超音波検査により舌の厚みを
測定した。舌の厚みと臨床症状の関連を確認することで、ALS
の疾患進行に関する臨床指標となるか検討した。舌の厚みは
SONIMAGEP3（コニカミノルタ）および Vscan Air CL(GE ヘルス
ケア)を使用して顎下にプローブをあて、座位で連続 2 回計測
し平均値を採用した（図１）。神経専門病院を外来受診した ALS
患者で、座位が可能な 24 例（男性 7 例、女性 17 例）を対象と
した。外来通院期の ALS 患者において、舌の厚みは球麻痺発症、
ALS 重症度スコア（ALSFRS-R）、体格指数（BMI）、最大舌圧値、
最大咳嗽流量（CPF）との関連を認め、ALS の疾患進行および摂
食・嚥下に関わる器官との関連を示す指標の一つとなる可能性
が示唆された。 
 
②ALS 患者の舌圧と臨床症状の関係 

ALS 患者の外来通院時の舌圧と臨床症状との関係を明らかにすることを目的とした。外来通院
期の ALS 患者 44 例（男性 22 例、女性 22 例）を対象とした。性別、初発症状、認知症状、肺炎、
発症・診断・経管栄養・エンドポイント（気管切開・死亡）時期、舌圧、CPF、努力肺活量、BMI、
ALS 重症度スコアについて検討した。舌圧は JMS 舌圧測定器を用い、座位で 2 回測定し、高値を
採用した。外来通院初期の舌圧は、舌圧値は 22.6±14.7kPa であり、舌圧測定時の呼吸機能・球
麻痺・BMI との関係を示すことが明らかとなり、ALS の進行を反映する臨床指標となり得ると考
えられた。 
 
(2)ALS の非侵襲的人工呼吸器使用患者の臨床的特徴 
①非侵襲的人工呼吸器を使用する ALS 患者の緩和ケア 
神経専門病院の在宅移行の調整部門を経由し、NIV を経たのち気管切開下陽圧換気（TIV）に

移行もしくは死亡した(以下、エンドポイント)42 例を後方視的に検討した。年齢は、発症時 59.4
±9.7（平均±SD）歳、エンドポイント時は 63.3±9.3 歳で、TIV 移行時は 20 例であった。オピ
オイドは TIV に移行しなかった 14 例で使用され、全例が 2012 年以降に使用されていた。酸素
使用は 22 例、24 時間 NIV状態は 19 例であった（図 2）。 
オピオイドの使用有無の 2 群比較では、なし群に比較して、あり群では、発症年齢、診断時年

齢、経管栄養年齢、NIV 導入年齢が有意に高かった。また、NIV と併用した酸素使用群、TIV 移
行なし群で有意にオピオイドを使用していた。オピオイド開始理由は、呼吸困難感のほか、朝の
頭痛、酸素投与や NIV の装着や送気による違和感、体の痛みなどがあった。また NIV 後に生じた

SONIMAGE P3 

図１．エコーによる舌の測定画像 



体のほてりや腹部膨満
等の苦痛軽減も検討し
ながら、人工呼吸器の設
定条件の見直しととも
に開始され、睡眠時間が
増えた、疲労感が緩和し
た等、苦痛緩和ができて
いる例があった。NIV か
らオピオイド開始まで
は 0.6 年と短く、NIV 実
施だけでは取り切れな
い苦痛があった。NIV 実
施下でオピオイドを必
要とする時期は、苦痛症
状を早期にとらえ、症状
の見極めに基づく治療・
ケアが重要であること
が示唆された。 
 
 
②認知症を伴う ALS 患者 2 例の球麻痺症状と呼吸障害の関係 

認知症を伴う ALS（ALS-D）は呼吸困難を訴えないことがあり，的確な症状評価が求められる。

そこで ALS-D 患者の球麻痺と呼吸筋麻痺との関係を明らかにすることを目的とした。ALS-D 2 例

(50 代男性、50 代女性)。外来受診時に、ALS 重症度スコアおよび球麻痺スコア（FRS-B）・呼吸

スコア（FRS-R）と、舌圧、FVC、BMI との相関を解析した。2 例とも FRS-B は FVC と有意な相関

を認めた。急速進行性の ALS-D 患者における球症状の悪化は、呼吸症状の悪化を伴っており、呼

吸困難を訴えない場合でも、球麻痺と呼吸筋麻痺の包括的な評価が必要であることが明らかに

なった。また、患者は、症状不安定と安定の時期を行き来しながら進行し、呼吸障害への対応と

重点的に支援課題の解決のための体制整備を行うことで安定を得られていた。 

 

(3)ALS 人工呼吸療養者における ALS 医療の変遷 

ALS 医療を重点の一つにおく神経専門病院での人工呼吸療法・栄養管理法・オピオイド使用に

関する ALS 医療の変遷を検証している。約 400 例の ALS 人工呼吸療養者のデータを解析してお

り、2010 年からの人工呼吸療法・栄養管理法・オピオイド使用の経年変化を確認し、NIV とオピ

オイド使用との関係を中心に分析中である。 

図 2．医療処置の状況とオピオイドの使用割合 
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