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はじめ に

この冊子 は、難病をお持ちの方 に、元気で「いきいき」とした

生活をしていただくためのものです。

元気で「いきいき」した生活をするためには、心とからだの健

康を維持することが大切です 。

心とか らだは密接 に関係 しています。心が沈んでしまうとや

る気が薄れ 、か らだを動かすことがおっくうになります。

心とからだが健 康 に、心 身ともに生き生きとした生活を送れ

るように、この冊子ではそのお手伝いをいたします 。

まず はこの冊子を開いてみ てください。文字と写真とイラスト

ありますが 、難 しいことは書 いていないはずです。

　自分の病気と正面か ら向き合い、病気のことを知 り、運動の

仕方や生活 の仕方を考えてみましょう。

心の健康 の考 え方や実践 方法 、か らだの健康 のためのか

らだの使 い方 、簡単な運動 の仕方などの内容を載 せました。

生き生きとした生活をするために、この冊子を大いに活用 し

ていただけれ ばと思います。
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自分の病気を知ろう

まず、自分の病気についてしっか りと知 り、対応 していくことが

重要です。

難病の定義を記 します。

1)原 因不 明、治療 方法未確 立であり、かつ、後遺症 を残す

　 おそれ が少なくない疾病

2)経 過 が慢性 にわたり、単に経済 的な問題のみならず介護

　 等 に著 しく人手を要するために家庭 の負担 が重く、また精

　 神 的にも負担の大きい疾 病

　 主に、神経 系(神 経 および筋 肉)に 一時的な原 因を有する

　 難病を「神経 難病」と言います 。

疾病 によって症状 は異なりますが 、神経難病 では、四肢の

運動障害、発 声および嚥下 の問題 、それ らによる精神 的問題

が生じます 。
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自分の活動状況を把握しよう

老研 式活動能 力指標

毎 日の生活について、各質 問に「はい」「いいえ」でお答え下さい。

1.バ スや電車を使 って一人で外 出できますか

2.日 用 品の買い物ができますか

3.自 分で食事の用意 ができますか

4.請 求書 の支 払いができますか

5.銀 行預金 ・郵便 貯金の 出し入れ が 自分でできますか

6.年 金などの書類 が書 けますか

7.新 聞を読んでいますか

8.本 や雑誌 を読んでいますか

9.健 康 についての記事 や番組 に関心が ありますか

10.友 だちの家を訪ね ることがありますか

11.家 族 や友だちの相談 にのることがありますか

12.病 人を見舞うことができますか

13.若 い人 に自分 から話 しか けることがありますか

「は い」の 数 が60歳 代 は11個 、70歳 代 は10個 、80歳 代 は8個

以 上 が標 準 です 。

自分 の 活 動 状 況 を把 握 してみ ましょう
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心の健康

1.あ れ これ 悩 まな い

自分の病気や生活面 の何 らか の不安か ら、いろいろなこと

を悩む場 合があります 。あれ これ とくよくよ考 えないで、毎 日を

楽しく過ごすような工 夫が大切です。

言葉はゆっくり話 しても何の 問題 はありませ ん。

2.日 常での 自分 の役割 や楽 しみ を持ちましょう

自分 の 家 での 毎 日の役 割 を持 ちましょう。そ して、その 役 割

を行 うようにしましょう。

趣 味を持 つ こと、毎 日の 日課 を楽 しく行 うことも大 切 です 。

自分 の 楽 しみ のテ レビ番 組 を見 るの もいいことです 。

3.思 い 立 った ら吉 日

自分にとって望ましいことを今 日か ら積極 的 にしてみましょう。

たとえば散歩を積極 的に行 ったり運 動をしてストレスを解消 し

ようとしたりするなど、思い立ったときに行動をするようにすれ

ば心の健 康 につなが ります。

ちょっと昼寝をしてさわ やかな気分 になったりなど、気分転

換を上手 にすることも大切 です。
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廃用症候群の予防

安静 は筋 肉の萎縮 、関節 の拘縮を進 行させます 。安静 に

よる筋 力低下 は、1週目で20％ 、2週目で40％ 、3週目で60％

になると言われ ます 。

1日 間の安静 によって生 じた体 力低 下を回復させ るために

は1週 間かか り、1週間の安静 により生じた体 力低 下を回復

するには1ヶ月かかるといわれます。

このような安静 によって生 じる臓器 の退行性 の変化、臨床

症状を廃用症候 群といいますが、筋 肉や 関節だけではなく

種 々の臓 器 に生 じてきます。

運 動 器 障 害:

筋 萎縮 、筋 力低下 、関節拘縮 、骨粗霧症 、腰背痛 、五十肩

循 環 器 障 害 ：

起立性低 血圧 、静脈 血栓症 、肺塞栓症 、肺 炎、浮腫 、褥創

自律 神 経 障 害 ：

便秘 、尿失禁 、大便 失禁、低 体温症

精 神 障 害 ：

抑うつ、無為無欲 、食欲 不振 、睡眠障害 、不眠 、認 知症 状

そ の 他 ：

尿路 感染 、尿 路結石
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身体の動かし方

1.危 険 防 止 の 動 き方

　活動 時の転倒を予 防しなけれ ばなりません。神経 難病 はバ

ランスが悪くなり運 動調節が難 しくなります 。急激な動作やバ

ランスを崩しながらの動作 は転倒 の危 険性 があります。落ち

着いて歩いたり、移乗 したりしましょう。

2.運 動 に つ い て

毎 日運動することが大切です 。日常生活 では、できることは

自分でおこなうことがいい運動 につなが ります。

とにかく、動くことが重要です 。

3.運 動 の 種 類

運動では、主に下肢の運動を中心 に行うと良いでしょう。

それ は、生活するために起 居移動動作 が必要だか らです。

歩ける人 は、なるべく長く歩きましょう。

歩けない人でも、立ったり座 ったりが 良い下肢 の運 動になり

ます。

バランスが悪い人 は何か につかまって行 いましょう。

4.運 動 す るこつ

運動することを苦痛 と感 じたら長続 きしません 。運動 は 自分

の身体をメンテナンスする必要なことです 。

運動することは楽 しいことと考 えましょう。
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パーキンソン病 の場 合I

1.パ ー キ ンソン病 の 確 認

大脳基底核 の黒質 、線条体 という部分 の変性で、 症 状 は

振戦(ふ るえ)、硬 直(筋 肉が固くなる)、無動(動 きにくい)が

あり、姿勢 平衡機 能 が悪くなります。

2.リ ハ ビリテ ー ションに つ い て

　毎 日を活発 に生活することが基本 であり、そのために運動

することになります 。

筋 力維持 、バランス維 持 、姿勢維 持を目的とします。

この病気を持った場 合 、運動が おっくうになって閉じこもりが

ちになり、廃 用症候 群 になる人がいます。廃 用症候 群 になら

ないように、筋 力を維 持 し、バランス能 力を最 大限 に発揮 でき

るように、活動的な生活をすることがよいリハビリとなります。

3.姿 勢 障 害 と危 険 防 止 の 動 き方

　 立った姿勢では前屈姿 勢になりやすいので、背 中を伸 ば

しましょう。鏡を見て姿勢を直 したり、背 中を壁 に付 けて良い

姿勢を保持することも大切 です

転 ばないように,バ ランスを崩さないように運 動を工夫しな

けれ ばなりません 。同時 に二つのことをしないように、せっか

ちにならずに運動 しましょう。
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パ ーキンソン病 の場 合II

4.歩 行 障 害 ・方 向 転 換 ・す くみ 足 に 対 して

前 屈 姿 勢 、小 刻 み 歩 行 か ら、前 方 へ 倒 れ や す くなります 。方

向転 換 で は転 倒 しやす くな り、足 がす くんだ りします 。

背中を伸ばし大股で歩きましょう。腕を振って歩くのもいいです。

加速しそうになったら立ち止まって、深呼吸しましょう。

方向転換が必要なときには、ゆっくりと落ち着いて行いましょう。

すくみ足には、その場で足踏みをしたり、「1、2、1、2」と調子をと

りながら歩くと良い場合があります。

肩幅 くらいに足 を広 げて歩 くとバ ランスをとりやす くなります 。

★ とにか く、落ち着 いて、焦 らず に 、急 が ば 回れ をモットー に

5.言 語 障 害 に 対 して

言 葉 が 小 声 、早 ロにな り、ロの 中に唾 液 がたまりや す く、言

葉 がくぐもってしまい 、第 三者 に は分 か りにくくなります 。

深呼 吸をし、「アー 」を長 く発 声 した り、ロ周 囲 の 筋 肉の 緊 張

をやわ らげることが 必 要 です 。
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パーキンソン病 の場合III

6.病 気 の 理 解 に つ い て

パーキンソン病 と自分の状態をよく理解する必要 があります。

薬 は症状を改善 しますが万能ではなく、薬 の効果がとても良

い時間と効き目が悪い時間帯があるかもしれません。気温や

お天気 、湿度などの環境 因子や 、心の状態でパーキンソン症

状 は変化します 。

また、家族 の方もパーキンソン病を良く知って、介護する必

要が あります。一般 的な病 気と異なった特徴 がパーキンソン

病 にはあります。精 神 的な介護 も含 め、どのような場合 に援

助 し、どのような場合 は動作がおそくても、ご本 人 自身で行っ

てもらうかなどを考 えなけれ ばなりません。

必要なことは、ご本人の行動を暖かく見守 り、考え方を理解

することがとても大事 です。
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脊髄小脳変性症 ・多系統萎縮症の場合I

1.症 状 につ い て

小脳の機 能として、体のバランスをとったり、自分 との距離

を測って手足をスムーズに動 かす働きがあります 。重 力のあ

る地球上で二本 足で立つことは、足の関節 、靱帯 や筋 肉から、

膨大な量 の情報 が、まるでコンピューターの情報が光ファイバー

を伝わって入ってくるように、脊髄 から小脳 へと入ってきます。

この病 気になると、この情報システムがや られてしまいます。

ですから、自分 の足で立つことがとても大変 になり、ふ らつき、

足を開いて必死 に安 定させ ようとするようになります 。この症

状を運 動失調 と言 います 。脊髄が やられると筋 肉の緊張が高

まり、反射が元進 してきます 。

物を取ろうとする時 、測定障害 により位置 を確認 出来なくな

り、手が行き過ぎたり手前で止 まったり、ゆらゆ ら揺れ たよう

に動揺してしまいます。この症状 は足にも来ます 。また、呂律

が 回らなくて酔っ払ったような話 し方になったり、眼がゆ らゆら

揺れて「眼振 」という症状を呈 したりもします 。

運動失調 以外 にも、自律神経症 状としての起立性低血 圧 、

発 汗障害 、排尿 障害などの症状を持つ人もいます。
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脊髄小脳変性症 ・多系統萎縮症の場合II

2.リ ハ ビリテー ション につ い て

　バランス訓練と歩行練習が 中心です。

鏡を見ながら、自分 の体 の位置 を確 かめて、小脳や 関節位

置覚の情報不 足を、視 覚情 報で補う訓練をして下さい。

また、足に500g～1kg程 度 の重 りを付 けたり、やや重たい靴

を履くなど、重心 の位置を下 げて歩行をすると、バランスが少

しは良くなることがあります。

この病 気を持ってしまった場合 、運 動がおっくうになって閉 じ

こもりがちになり、廃用症候群 になる人がいます。廃 用症候群

になれ ば、さまざまな身体症状を引き起 こし、日常 生活 が過

ごしづらくなってしまいます。どんどん運動をするようにしましょ

う。

いろいろな運動 によって筋 力を維 持 し、バランス能 力を最 大

限に発揮できるように、活動 的な生活をすることが よいリハビ

リとなります。
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脊髄小脳変性症 ・多系統萎縮症の場合III

3.危 険 防 止 の 動 き方

　脊髄小脳変性症 ・多系統 萎縮症 の主な症 状 はバランス障

害です 。したがって、動く時 は、転 ばないように,バ ランスを崩

さないように運 動を工 夫しなけれ ばなりません。

特 に小脳症状 が強い場合 は失調症 状が強くなり、バランス

が悪く運動調節が難 しくなります。急激 な動作 やバランスを崩

しながらの動作 は転倒 の危 険性が あります。 落ち着 いて、

ゆっくりと動くことが重要になります。

歩く時は、足を出す前 に姿勢を保 つことに心が けましょう。そ

して、足 は大きく出し過ぎないようにしましょう。小さくその場で

足踏みをしながら少 しずつ進むのもいいでしょう。

4.日 常生活でのこつ

手 や腕 の運動 のコントロールが上手くできない場合 は、手

首 に250～5009程 度の重 りをつけるとコントロール しやすくな

ります。食器を重めのもの 、例えばどんぶ りなどが使 いやすく

なります。

靴も重 めの靴を履 くとバランスが取 りやすくなります。

シルバーカーを利用 している人 は、中に重 りを入れるといい

でしょう。
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朝の体操

目覚めの体操 Ｉ 朝 目覚めたら掛け布団を外しから

だを動かす準備をしましょう

基本姿勢です

両手を組み か らだの

上 にのせましょう

深呼吸を3回 してみま

しよう

そのまま肘を伸 ばし、

腕をゆっくり挙 げてお

ろします

これを5回 ほどくり返 し

ましょう

基本姿勢 からゆっくり

膝を立て、その後伸 ば

します

これを5回 ほどくり返 し

ましょう
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朝の体操

目覚めの体操II さらに、眠っていたからだを動

かす準備をしましょう

前の膝を立てた姿勢

です

そのまま膝を右側 に

ゆっくり倒 しましょう

そして一呼吸置きます

つぎに左側 に膝 を倒 し、

同 じように一 呼 吸置 き

ます

この 一連 の 動きを3回

ほ どくり返 しましょう
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椅子にすわっての体操

首の運動

背もたれから背中

を離して座ります

首を前 に! 首を後ろに!

左右を向きます 首を左右に傾け

ます

首 の運動 はそれ

ぞれ5回 をめどに

行 いましょう

ゆっくりと首の周

りの筋 肉を伸 ば

すように行いま

しょう
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椅子にすわっての体操

肩の運動

肩を上げます 肩を下げます

肩の上 げ下 げは

ゆっくり行 いましょ

う

5回 ほどくり返 し

ましょう

肩を前 に回します 後 ろに回します

肩 の前 回 し後ろ

回しもゆっくり行

いましょう

それぞれ5回 ほど

くり返 しましょう
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椅子にすわっての体操

脚の運動

右膝 を伸 ばします

10秒 保 持します

左膝を伸 ばします

10秒 保持 します

膝伸 ばしを

片側10秒 で

10回 行った

ら脚 を交代

します

足首を挙げます 足首を下げます

足首の上 げ下 げ

は少 し早めに30

回 ほど連続 で行

いましょう
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椅子 からの立ち上が り

椅子か ら立ち上が

ります

立ち上 がって

椅 子に座る動

作を10回 ほどく

り返 しましょう

ときどき立ち

上がる途 中

や椅子 に座

る途 中でス

トップしてみ

ましょう
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椅子を使った体操

立って脚の運動

椅子につかまり

膝を曲げます

膝を伸ばします

バランスが少 し悪

い人 は、両手で

背もたれをつか

んで膝 の曲げ伸

ばしをしましょう
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必要なら歩く習慣を

積極的に外に出ましょう

さあ、畑を見 に行 きまあしょう 転 ばないように、しっか りと

家でも歩 くようにしましょう

廊下の往復も、普段動 かな

い人にはいい運動です

安定 しない人は少し介 助 し

てあげましょう
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地 域 でのイベントに参 加 しましょう

リハ ビリテーションの集 会 です

床 の上での運動を集団でし

ています

車椅子か らのスムーズな立

ち上が りを練習 しています

机で作 業をすること

は、手指 のいい運動

です
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日常の過 ごし方

　とにか く調 子 の いい ときは動 くことが 必 要 です 。

たとえば 、家 事 動 作 は適 度 な運 動 です か ら積 極 的 に行 いま

しょう。とくに 、お家 に庭 が ある人 は,積 極 的 にお花 や木 々 の

世 話 をしましょう。毎 朝 とタ方 の水 まき、草 取 りなどもあ ります 。

散 歩 もいい運 動 になります 。のん び りとゆ っくりと季 節 を感 じ

なが らの散 歩 は 、心 身 ともにリフレッシュさせ てくれ ます 。特 に

パー キンソン病 の 人 は 、薬 の 効 いている時 間 帯 に散 歩 をす る

ことが 必 要 です 。できれ ば 、パー トナー と一緒 に出 か けるよう

にしましょう。

大きなショッピングセンター を歩 くこともいい運 動 です 。買 い

物 しなが ら、カー トを押 しなが らショッピングを楽 しみ ましょう。

車 椅 子 の 人 、杖 歩 行 の 人 も、大きなショッピングセンターな

ら段 差 も少 なく移 動 しやす いです 。また 、広 い 多 目的 トイレの

設 置 をしているところもあ ります 。

1人 で歩 行 す るの が 困難 な人 や 、車 椅 子 の 人 は 、極 力ベッド

にいないで、座 った り立 った りして生 活 をす る習慣 をしましょう。

昼 寝 は いいです が 、昼 寝 ていることは感 心 しませ ん 。
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さいごに

神経難病 では、動 かないことによる廃 用症候 群を予防するこ

とが重要です。そのことが 、生き生きした生活 に結びつきます。

ご家族 は、どうぞご本 人とともに、いっしょに病 気に立ち向かっ

ていくような心構えでいてください。

家にいるとなかなか運動 ができない場合 は、介護保 険によ

るサービスを受給することも選択 肢になります 。デイケアやデ

イサービスでも機能訓練 は行われていますし、訪 問リハビリ

テーションを利用 して運 動することもいいでしょう。

必要 に応 じて専 門家 のアドバイスが必要な場合もあります。

特 に効 果的な運動療 法を行う場合 には、理学療法士 による

個別 のプログラムが重要 になります 。

詳 しくは介 護保険の相談 窓口 、あるいは関係諸機関 に相談

することも必要です。
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