
 

 

座長 中馬：続きまして、本来であれば小林庸子

先生なのですが、急きょ、やんごとなき事情がご

ざいまして、本研究会の代表世話人の小森哲夫先

生に「ALS診療ガイドライン 2013におけるリハ

ビリテーション」ということでお願いしたいと思

います。それでは小森先生、よろしくお願いしま

す。 

 

小森（哲）：代役でお話をさせていただきます。

「ALSの診療ガイドライン 2013」というのは日

本神経学会が作っているので、ここから拝見する

と神経内科の先生方がたくさんいらっしゃって、

あらためてその先生方にお話するのもどうかとい

う気がするのですが、いろいろ多職種の方に応用

していただくと言う意味で、特にリハビリテーシ

ョン研究会ですので、このガイドラインの中にリ

ハビリテーションに関連することがどのくらい書

いてあるかをまずご紹介するということでお話さ

せていただこうと思います。 

このガイドラインの、リハビリテーションに関

する部分は、都立神経病院脳神経内科部長の清水

俊夫先生が担当しておられて、小林庸子先生が研

究協力者という立場で、章を書かれております。 

 

これが目次です。今日の話は 8のリハビリテー

ションのところもそうですけれども、それ以外の

ところにもリハビリテーションに関連することが

どのぐらい入っているかということです。色をオ

レンジに変えてあるところにその要素が入ってい

ることになりますので、そこを含めてお話をさせ

ていただこうと思います。 

実は日本神経学会の治療ガイドラインとして、 

2002年にALS治療ガイドラインがございました。 

その中に、見ていただくとお分かりのとおり、リ 

ハビリテーションという章立てがないのです。で 

すから 11年たちまして新しく ALSの診療ガイド 

ラインという名前になっているのですけれども、 

その中にリハビリテーションという言葉が入って 

きたということですので、この 10年間の間にALS 

に関するリハビリテーションというものが、より 

大切になったということだと思っています。今後、 

重要性をますます高めるのかは、関係者がどれだ 

けエビデンスが出せるのかということに懸かって 

おり、とくに日本人に対する診療ガイドラインと 

して重要なことになるのでないかと思っていると 

ころです。ではさっそく順番に少しずつお話をし 

ていきながら、ガイドラインに何が書いてあるか 

を知ってお帰りいただければと思います。 



 

 

 

第 1番目の疫学、亜型、経過・予後……という 

章立てのところです。Clinical Question の形にな 

っています。Clinical Question 1-4の予後予測の 

ところに、努力性肺活量、ALSですので当たり前 

とは思いますが、ALSFRS-Rなどの重症度スケー 

ルもそうですけれども、努力性肺活量が有用であ 

るということで、それに関するリハビリテーショ 

ンの関係性が出てきていると言えます。1はそれ 

のみです。 

3番目の告知、診療チーム、事前指示、先ほ 

ど少し話に出ていた終末期ケアの章になります。 

Clinical Question 3-7、多職種連携チーム、これ 

はリハビリテーションが多職種連携診療チームの 

中に入っておりまして、ALSは特に多職種の連携 

で診療を行っていく重要な病気だと思いますけれ 

ども、その中に積極的にリハビリテーションが入 

っていかなければいけないという意味が行間に書 

かれていると判断していただければと思います。 

ですので、関係の先生方は、どうぞ心していただ 

ければ幸いです。それが患者さんの QOLの改善 

に結び付くということが書かれております。 

 

飛びまして 6番、嚥下・栄養です。これは呼吸

のリハビリではなく、摂食嚥下のリハビリテーシ

ョンの話になるかと思いますが、摂食嚥下障害に

はどう対処されているかというところに、初期か

ら摂食嚥下機能を評価し、介入・対処（リハビリ

テーション）を行うと明記されております。特に

長期間ですので、嚥下障害が明らかになる前から

患者さんとコンタクトをして、いろいろな話を伺

いながら、きちんと時期を得て介入することが必

要だという意味だと思います。もちろん進行して

しまいますと、経腸栄養管理をするわけで、他の

手技とも関わることになりますけれども、誤嚥の

防止措置ということを、リハビリテーションの中

での一環として取り上げられてもおかしくないこ

とですので、摂食嚥下機能の評価と介入というこ

とが求められております。 

 それから呼吸管理ですが、先ほど花山先生の素



 

 

 

晴らしいガイドラインの話がありましたので、こ

こには呼吸管理のリハビリテーションに関するこ

とが書かれておりませんけれども、Clinical 

Question 7-1、呼吸不全の早期診断はどうすれば

いいかというところに回答として書かれているこ

とが、臥位の努力性肺活量（supine FVC）、それ

から鼻腔吸気圧（先ほど話題になりました SNIP

です）、それから最大吸気圧（MIP）、あるいは夜

間の酸素飽和度の測定を行う。これは臨床の場面

で神経内科の先生方、それから病棟であれば病棟

の看護師と理学療法士がやることが多いと思いま

すけれども、リハビリテーションが呼吸の評価を

していくと、最近ではリハビリテーション療法士

に全部を振られてしまう場合も多々あると思いま

すので、この項目に注意して評価していくことが

必要だということが書いてあります。 

 

それから 7-2、呼吸機能障害に対するリハビリ

テーションはどのように行うかというきちんとし

た項目があります。呼吸筋麻痺は生命予後に直結

するため、呼吸不全症状出現前より呼吸理学療法

（ここは理学療法になっています）を開始すると。

これは次のスライドを参考としていただければと

思います。一方、過剰な運動負荷は筋力低下を悪

化させる可能性があり、やりすぎないように十分

注意する。ということが書かれています。やりす

ぎないとはどういうことかというのは、ここでは

分からないのですが、この事に注意する必要があ

ります。 

それから 7-3には、やはり排痰の問題が書かれ

ておりまして、排痰方法にはどのようなものがあ

るかということで、答えとしまして、用手排痰法

と機器による排痰法があると。これは先ほど花山

先生にご紹介いただきましたことをここで行うべ

きであると明記されております。

 

先ほど次のスライドと言いましたのがこれです。

呼吸理学療法のやり方といいますか、具体的なこ

とについては、少し古いのですが、2008年に厚労

省の「特定疾患患者の生活の質の向上に関する研

究」班がありまして、その中で呼吸管理ガイドラ

インを作りました。その時、NPPVを中心として

理学療法が載っておりまして、一番下のところの

難病情報センターのホームページからダウンロー

ドできますけれども、呼吸理学療法、呼吸リハビ

リテーションの手技の写真を掲載してあったり、

どのようなことをすればいいかということが一覧

で示されております。

 



 

 

 

これは病型と病状別の表ということで、もとも

と東京都立神経病院でたくさんの経験をしてきた

その中から、病気と病型に分けていろいろ入れて

作ったということをやっています。細かくて見づ

らいのですが、病型別、それから呼吸器障害の程

度、呼吸器障害が軽い時、それからNPPVをして

いる時、そして TPPVをしている時も含めて、大

方分けられて記載されております。ぜひご参照い

ただければと思います。ここにある写真は、その

ガイドラインでダウンロードできるプログラムの

ところに付いている写真です。

 

さて、単独の章立てになりましたリハビリテー

ションですが、ここにありますような Clinical 

Questionが設定されています。リハビリテーショ

ンの目的は何か、四肢・体幹運動機能障害に対す

るリハビリテーションはどのようにするか、それ

から構音機能障害に対すること、ADL維持・向上

に使われる補助具についてはどのようなものがあ

るか、ということになっています。

 

一番最初のところですが、このガイドラインで

は「心身機能・日常生活活動を可能なかぎり維持・

改善し、社会参加を促し、患者と家族の QOLの

維持・向上をさせることである」と書かれており

ます。それを目的としてリハビリテーションを介

入するということです。

 

四肢・体幹運動機能に関してですが、ストレッ

チと ROM、それから適度の筋力増強訓練、有酸

素運動と、運動に関わってくるキーワードがちり

ばめられていますけれども、それぞれグレード C1

ということで、それほど高いグレードではありま

せん。これらについて、エビデンスを出さなけれ

ばいけないということが、やはり今後ますます重

要になってくるのですが、これは単独の施設でや

るというよりは、多施設が共同してエビデンスを

出すことが大事だと思います。 

 



 

 

 

本研究会のメンバーで、先ほど座長をしていた

だいた北里大学の上出直人先生が主導した多施設

共同研究がありまして、Neurology and Clinical 

Neuroscienceという日本神経学会の学会誌に掲

載されておりますので、一読していただければと

思います。これは四肢のエクササイズに関するこ

とで、レトロスペクティブな検討になっています

が、ALS１５６例を対象とした検討がされて運動

の種類と症状進行の関係が明らかになってきてい

るということです。やはりプロスペクティブなこ

とが必要ですので、現在同じようなメンバーでス

タディのデザインをして取り掛かろうという機運

もありますので、またご紹介出来るように準備し

たいと思っております。 

 

さて、Clinical Question 8-3ですが、構音機能

障害に対するリハビリテーションは何が有用かと

いうことで、筋疲労を来さない程度の口腔周囲筋、

顎関節ROM維持はQOLの向上に有効である可能

性があるという、若干あいまいな記載になってい

ます、このあたりエビデンスをもう少し積み重ね

なければいけないと思っています。 

 

それから 8-4、ADL の維持・向上に使われる補

助具ですが、先ほどの長崎での試み、それから日

本作業療法士会の試みを見ておりますと、大変心

強いものばかりだと思います。そういう機器を使

って ADLの維持の向上、それから QOLの維持に

も使っていかなければいけないのではないかと書

かれております。 

 

最後に 8-5として、QOLに関して触れられてお

りまして、QOLは大変大事なことだと思いますけ

れども、最初の目的にもありましたとおり、リハ

ビリテーションは QOLを上げることに目を向け

た視点を持ってやらなければいけないということ

だと思います。特に患者だけではなく、介護者の

QOL、家族等も注意しなければいけないというと

ころが大事かと思います。 

 

9はコミュニケーションについていろいろな

Questionがありまして、答えがそれぞれ書かれて



 

 

 

おります。このあたりも言語聴覚士の先生方を中

心としてたくさん関わられると思いますし、それ

からスイッチの問題についてもリハビリテーショ

ンの活躍がたくさんあるということで書かれてい

るものと思います。 

 

最後のところ、10-6に「在宅療法を成功させる

ためにはどのようにしたらよいか」という質問が

あります。このあたりは多職種連携のことがあり

まして、これはやはり在宅での訪問リハビリにつ

いて、今後 ALSに関しては重要性が増してくるの

ではないかと。社会のニーズも強いと思いますの

で、考えていかなければいけない問題だと思いま

す。 

これでおしまいですけれども、一つ云い落とし

ているものがありまして、災害時にいろいろなこ

とで患者さんたちが困るということもあります。

地域のどこにどのような患者さんがいるという情

報、それから、その病状の把握、災害時にリハビ

リテーションをどのように届けるか。いつ災害が

起こるか分からないということも考えて準備して

おくべきであることを付け加えまして、今日の私

のご紹介は終わりにしたいと思います。ご質問い

ただいた時に答えられないものもあるかもしれま

せんが、ご了承いただければと思います。 

 

座長 中馬：小森先生、ありがとうございました。

いかがでしょうか、どなたかご質問等ございませ

んか。ガイドラインもリハビリテーションに関係

することがかなり増えているとあらためて思いま

したが、いかがですか。印象的でしたのは、とに

かく初期から、何かの症状が出る前から介入しな

さいと。嚥下などもそうですし、呼吸でもそう書

いてありました。多職種の診療連携チームで対応

するということは、全部をまとめてはいけないか

もしれませんけれども、本当に診断がついたら、

まず多職種でチームをつくって、長くやっていく

ということがいいのではないかと私は解釈したの

ですが。 

小森（哲）：そうですね。ガイドラインにそう書い

てあるわけではないですけれども、十分それが読

み取れますし、実は昨年、難病に関する研究班で

リハビリテーションの発表があるのですが、その

中で、神経内科の先生が診断をした時にリハビリ

科のオーダーを出すかどうかということが非常に

問題になっていました。オーダーが出れば、病態

の診断などでもリハビリテーションが入っていけ

るのですけれども、オーダーがないとやはり動き

づらいと。リハビリから神経内科医へのアプロー

チもあると思いますので、神経内科の先生には、

例えば ALS、パーキンソン病も実はそうですが、

リハビリを仲間にまず入れてしまうことが大事で

はないかということを理解して頂く必要がありま

す。 

座長 中馬：いかがでしょうか。質問等、お願い

します。 

北野：村上華林堂の北野です。ありがとうござい

ます。先生の今日のお話を伺っていて、やはり我々

の理学療法士、作業療法士、言語聴覚士の分野は

まだエビデンスが足りない、やらなければいけな

いことが多くあるということをあらためて強く認

識しました。今、中馬先生のコメントにもありま

したけれども、最後のスライドのところでも、難

病新法のことを考えると、これからいかに在宅に

帰すのか、そしてそこで連携をとっていくのかと

いうことで、先生の立場から我々がどういうこと



 

 

 

をしていけば、それこそリハビリテーションがそ

のチームにすんなり入れるのか。そういうところ

で、これから我々が通常の臨床で何をやっていけ

ばいいか、そういうことでご助言いただけると非

常にこれから役に立つと思うのですが。 

小森（哲）：もちろん、オーダーの流れとしては神

経内科医から出ます。そこに対するアプローチ、

神経内科医に知っていただかなければいけないと

いうことがあります。例えば、院内でそれが患者

さんを通じてではなくても、こういうようなこと

で出してくれという働き掛けがリハからできると

思うので、それをまずしていただくということ。

それから、多職種連携チームの中でリハビリしか

できないことがあると思うので、これは我々がで

きるということをその場でプレゼンスをすること

が大事だと思います。案外皆さんリハビリが何し

ているのか知らないので、何を頼めばいいか分か

らないということをよく聞きます。特に在宅など

で外に出ていきますとリハビリの存在がまだまだ

低いので、訪問リハで何をしてくれるのか分から

ないということがあります。例えばケアマネージ

ャーさん。介護保険で訪問リハビリ行くことが

多々あると思いますが、ケアマネージャー自身が

リハを知らないので、どのように使えばよいか分

からない、組み立て方が分からないと言うことな

のです。いろいろな研修会もそうですけれども、

地域での集まり、新法になったからというわけで

はないですが、よく患者さんへのケア・カンファ

レンスが行われていると思うので、リハも顔を出

す。それがきっかけになるということです。関係

する人が具体的に自分たちの活動のできることの

理解を深めていくというようなことが、細かな話

ですけれども、大事です。 

北野：ありがとうございました。 

座長 中馬：いかがでしょうか。 

斉藤：宮城病院のリハビリテーション科の斉藤 

佐と申します。包括的なマニュアルができてよか

ったと思っております。私どもの病院は東日本大

震災で住民の5％が死亡するという、津波が200 m

まで迫った病院でして、いろいろ教訓はあるので

すが、人工呼吸の対応については、半分ぐらいは

よかったと。行方不明者が多数いる中で、ヘリコ

プターで DMATを中心として ALSの患者さんが

広域搬送されたという、ある意味で非常にうらや

ましい対応があったというのが事実です。一方で、

実は私もよく知らなかったのですけれども、私ど

もの病院のような難病支援の拠点病院であっても、

停電時のバックアップの充電用品といった予算を

厚労省がずっと長年つけているのですけれども、

活用していなかったという事実があるのです。で

すから拠点病院を中心としてそういう予算を活用

して、さらに停電対策で、臨床工学士協会がいろ

いろ計画停電の際にマニュアルを作って推奨用品

なども出して公表されていますので、そういう点

では人工呼吸の停電対策は全国的に課題であると

思っております。 

一方で弱かったのは酸素です。在宅酸素の方が

機械を流されて逃げてきた、あるいは機械を持っ

て逃げてきたケースがあって、最初は酸素が対応

できるかどうか見通しが立たなかったものですか

ら、非常に慎重に、なくなると思って実は対応を

ためらったのですけれども、酸素会社からすると、

実は酸素は最優先で病院に来るのです。ですから、

病院はまず「酸素は来る」という想定で動いたほ

うがよろしくて、病院は自家発電も強力ですので、

在宅酸素の方で機械を持って逃げてきてくださっ

た方は非常にラッキーなので、ぜひ電気を使わせ

てあげるという院内のマニュアルの整備、あるい

は自治体と「呼吸器と酸素は病院」という診断上

の切り分けといったことも地域との協議の中で、

ソフトウェアの充実も必要だということ。ソフト

とハードの両面で強化することが教訓ではないか

と思っております。どうもありがとうございます。 

小森（哲）：ありがとうございます。先生のおっし

ゃるとおりだと私は思います。 



 

 

 

花山：川崎医大のリハビリ科の花山です。先ほど

の質問の裏返しなのですが、早期から呼吸リハビ

リテーションに介入したいといったとき、病名の

告知をすべきであるとガイドラインにありました

が、病名の告知はされていても、呼吸のこと、今

回どこまでを話して、どれだけ決断を、NPPVま

たは気管切開までいくのかという。もちろんケー

スバイケースなのでしょうけれども、先生の経験

からどのぐらいの時期にされているのかというの

は、我々も非常に重要なことですので、教えてい

ただければと思います。 

小森（哲）：全然人によって違うので、個人的なこ

としか言えないと思うのですが、そういう意味で

私は患者さんのケースバイケースだと思います。

私自身、最近はあまり診断時に全部話していない

というのが実情で、ある程度患者さんとの関係が

できた上で重要なことはお話をすることにしてい

ますが、患者さんは診断名を聞いた途端、帰って

インターネットで全部調べてしまうのです。です

から実は知っているわけですけれども、少し時間

を置いてからきちんとしたことを話すことにして

おります。ただ、その時のタイミングが遅れます

と関連する先生方にご迷惑をかけることになるの

で、患者さんの訴えや自覚症状のかげんを見なが

らというのが私のスタンスになります。これは神

経内科の先生方お一人お一人で違うかもしれない

のですが、大きく違っていいという話でもないの

で、北里大学の荻野美恵子先生を中心に来年の神

経学会のシンポジウムの中でも告知についての教

育の話題ですとか、そういうことを取り上げたい

というご意見が出てきて、神経内科の中でも議論

が深まると思います。全体が統一できるにはすご

く時間がかかるかもしれません。もう一つは、神

経内科医は誰しもが ALSをたくさん診ているわ

けでもないので、患者さんにとっては誰から病名

を聞くかが、すごく大きな問題となるのは事実だ

と思います。しかし、徐々に良い方向に向かうと

信じております。 

花山：ありがとうございました。 

 

座長 中馬：ありがとうございました。ちょうど

時間となりましたので、第 4回の神経難病リハビ

リテーション研究会はこのあたりで終わりとさせ

てください。ちなみに来年は名古屋で開催の第 32

回日本神経治療学会総会の会場で、できれば最終

日に設定したいと計画を立てております。それか

ら、皆さんにお願いがあります。ぜひこの機会に

会員になっていただき、この会を大いに盛り上げ

ていただきたいと考えております。申し込みは研

究会事務局までお願いいたします。ホームページ

は現在準備段階です。ぜひ一緒にこの研究会を盛

り上げていきたいと思っております。 

本日は誠にありがとうございました。 

 


