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Ⅰ． はじめに 
筋萎縮性側索硬化症（amyotrophic lateral sclerosis：ALS）は、運動ニューロンが選択的に

かつ進行性に変性・消失し、運動障害として、四肢麻痺、球麻痺、呼吸障害を引き起こす原

因不明の疾患である。人工呼吸器を装着しなければ発症から死亡までの期間は 3.5 年ほどと

いわれているが、呼吸障害の対応として、気管切開下の人工呼吸器を装着すれば 20 年以上

の長期生存例がみられるようになった。しかし人工呼吸器装着後も病気は進行するため、呼

吸管理やコミュニケーション障害への対応など、継続した多くの専門的支援が必要である。 

ALS の口腔症状としては、流涎、舌萎縮が知られている。流涎は嚥下障害により唾液が飲

み込めなくなること、舌萎縮は舌の筋肉がやせることが影響しているが、それ以外の ALS

の口腔症状については、明らかにされてこなかった。近年、人工呼吸器装着長期で舌肥大が

3 割に認められ、口腔関連筋の低下だけでなく、代謝異常の可能性が指摘されている。また、

開口量が小さいことから、口腔ケアが不十分となったり、常に舌を噛み炎症を起こすなどの

苦痛症状や口腔ケア上の課題があり、これら解決には至っていない。さらに、在宅療養者に

おいては、訪問看護の家族や介護職によって、ケアを担っている現状がある。 

ALS の口腔苦痛症状はこれまで十分に明らかにされてこなかったため、苦痛症状を整理

し、苦痛症状軽減のための対応をすることが重要である。また、個人差の大きい症状につい

て客観的評価を行うことを試みる。ALS 患者の口腔苦痛症状の実態を明らかにするととも

に、苦痛症状緩和と QOL 向上に寄与することを目的とする。 

 

Ⅱ．研究の目的・方法 
1．目的 

ALS 人工呼吸療養者の口腔苦痛症状の実態を明らかにし、苦痛緩和のための対応策を歯

学・工学ら専門家と検討し、口腔症状の重篤化を予防する看護ケアに役立てる。 

 

2．方法 

本研究は下記により構築する。 

・ALS の口腔苦痛症状の実態を明らかにする(調査 A) 

・ALS の苦痛症状について要因・対応策を整理する（調査 A） 

・ALS の口腔評価の客観的指標法を検討する（調査 B） 

・ALS の口腔苦痛症状を「引き起こさない」「緩和する」ための対応策を普及する。 

 

調査 A. ALS 人工呼吸療養者の口腔苦痛症状の実態と対応策 

対象：在宅で人工呼吸器を装着している ALS 療養者 12 例 

研究方法：参加観察調査、聞き取り調査。歯科医師と看護職でチームを組み、実施した。発

症年、人工呼吸器装着年、年代などの基本的属性については、診療録、看護・介護記録を資

料とした。苦痛症状に対して、対応策を検討・実施し、その効果を確認し、効果的な対応法

について療養者、ケア実施者へのフィードバックを行った。 
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調査 B. ALS の口腔評価の客観的指標の検討 

対象：ALS 人工呼吸療養者 6 例 

研究方法：舌の形態の変化、口腔に関連した随意筋の力の大きさ等について、口腔症状計測

のための機器を用い、データの収集および解析を行う。評価機器として、既存の超音波によ

る測定と、開発機器を含む咬合力測定のための機器を使用した。 

 

3．倫理的配慮 

 本研究の実施要領は，東京都医学総合研究所の倫理委員会で審査・承認をされた（承認番

号 14-44）。患者・家族には口頭・文書で研究参加への同意を取得し，本人の意思伝達が極め

て困難な場合は家族の同意のみ取得した。 

  

Ⅲ．結果 
1．対象の概要と実施した調査の内容 

対象は、20～70 歳代の 12例で、男性 7例、女性 5例であった。11例は人工呼吸器装着以

降に調査を開始し、調査時の人工呼吸器装着期間は平均 54.1（±71.5）か月であり（n=11）、

症例 12は人工呼吸器装着 6か月前から（気管切開から 8か月目）調査を開始した。調査期

間は 2013年 12月～2018年 1月で、調査回数は平均 8.5（±7.1）回/人であった。 

 

表１．調査開始時の対象の概要と調査実施内容 

症例 年代 性別 人工呼吸器装着期間

（月） 

罹病期間

（月） 

調査 A 

 

調査 B 

超音波 口腔筋 

機能 

1 70 男 263 319 〇   

2 40 女 54 99 〇 
  

3 60 男 9 94 〇  〇 

4 60 女 38 82 〇 
  

5 30 男 55 69 〇 
  

6 30 男 41 69 〇   

7 60 女 39 58 〇 〇 
 

8 20 男 51 63 〇 〇 
 

9 60 女 7 60 〇 
  

10 60 女 25 42 〇 〇 
 

11 50 女 13 27 〇 〇 
 

12 50 女 （4 か月前から調査） 25 〇  〇 
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2．ALS の口腔苦痛症状と対応策 

苦痛を引き起こしていた口腔症状とその推測原因、対応策の一部を下記に整理した（表 2）。

疾患および廃用による口腔関連筋の低下により苦痛症状を引き起こし、ケア方法が適切に

実施できない現状が確認された。また、全例が呼吸管理および意思伝達支援が必要であるた

め、ケア実施者は原則吸引が実施でき、個々に応じた意思伝達手段を習得しているものがケ

アを実施していた。ケアは、訪問看護師、ホームヘルパー、家族が担い、口腔ケア回数は 1

日 1～3 回で週末に訪問看護師や介護職など支援者が入らず、家族のみの対応になる日はス

ポンジブラシなどの粘膜ブラシで簡単にすませる例が確認された。 

 

表 2．苦痛を引き起こす口腔症状とその推測原因、対応策の例 

 苦痛を及ぼす口腔症状 推測原因 対応策 

顎
関
節 

常時開口状態 

最大開口量や開口範囲

が狭い 

筋肉の萎縮 

筋力低下 

顎関節の拘縮（一部癒着） 

廃用 

口腔リハビリテーション 

（開口訓練） 

舌 

肥大 

かむ 

舌苔 

炎症 

舌の筋力の低下 

口腔関連筋の低下 

代謝異常 

ケア不足や不適切なケア方法 

開口量が狭いことにより舌の

清掃が困難 

廃用 

口腔ケアの充実 

適切なケア用品の選択 

バイトブロックなどの歯科

治療 

口腔リハビリテーション 

栄養摂取量の見直し 

唾
液 

流涎 

気管への垂れ込み 

誤嚥 

粘稠度が高く口腔内が

べたつく 

嚥下障害 

口腔関連筋の低下 

刺激性唾液分泌量の低下 

不適切な水分摂取量 

持続吸引やふき取る方法の

検討 

口腔ケアの充実 

口腔リハビリテーション

（唾液腺マッサージ） 

適正な水分管理 

口
唇
・
口
角 

乾燥 

亀裂 

炎症 

常時唾液が口角をつたう 

持続吸引チューブの留置 

ケア不足 

口唇・口角の湿潤 

塗り薬などの治療 

適切な唾液吸引法の選択 
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歯
・
義
歯 

汚れ 

歯のぐらつき 

脱灰 

歯石 

歯列偏位 

齲歯 

冠がとれたまま 

義歯が合わない 

ケア不足（開口量不足により

実施不十分） 

歯周病 

唾液が口腔内に全体にいきわ

たらない 

同一体位 

流涎対策としてガーゼを長期

にわたりかみ続ける 

治療を受けていない 

口腔ケアの充実 

歯科治療 

口腔リハビリテーション 

体位変換 

適切な唾液吸引方法の選択 

歯
肉 

歯周病 

歯肉炎 

ケア不足 

歯周病悪化 

易感染状態 

口腔ケアの充実 

歯科治療 

口
蓋 

痰がこびりつくなどの

汚れ 

舌運動の低下 

開口量が制限されることによ

るケア不足 

口蓋の清掃の不足 

口腔ケアの充実 

粘
膜 

炎症 持続吸引チューブ留置 

口腔乾燥 

冠がはずれた歯による切創 

歯列偏位した歯による圧迫 

口腔ケアの充実 

歯科治療 

口腔リハビリテーション 

適切な唾液吸引法の選択 

 

3．ALS の口腔症状の経時変化例 

口腔症状の変化を確認するために、症例 12 については人工呼吸器装着前から調査を開始

した。本報告では、症例 12 の臨床経過とともに口腔症状の変化について示す。開口範囲・

開口量の変化については図１に示した。 

症例 12 は構音障害で発症し、徐々に球症状が強くなっていった。発症から 1 年 5 か月に

喉頭気管分離術を実施したが、その後も唾液が気管内に垂れ込み溺れそうになる感覚と恐

怖を生じていた。そのため、頭を前にたらし、ガーゼを厚く重ねて口にくわえて、座位で過

ごすことが多くなった。口腔は顎関節を上下にわずかに動かし、最大開口量は 40mm、閉口

については完全に口唇を閉じることができず常に 18mm の開咬状態であった。さらに、ガ

ーゼを強くかみしめ続けたため歯が唇側に偏位し、呼吸困難感や心身ともに安定する姿勢

で口腔ケアを実施できないことから口腔ケアが不十分となり、口腔内の汚れや舌苔、歯周病

が顕著であった。この時期の対応策として、訪問看護師は、呼吸状態や体位、精神的な支援

を行い、口腔ケアについては、1 回のケア時間を短かくし、回数を増やし実施していた。ま

た、口にくわえたガーゼを頻繁に交換する必要が生じていたため介護者が休めないこと、唾

液を吸わせるために姿勢が決まってしまうことから、歯科医師によりバイトブロックを作

成し、持続吸引ができるように調整した。 
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気管切開から 1 年 2 か月後、人工呼吸器を装着し呼吸状態は安定した。ベッド上で、頭部

をギャッチアップしたり、側臥位をとったりするとめまいや身体の痛みが突然生じること

が時折あり、神経内科、耳鼻科などの各専門医に診療を受けながら、症状緩和をはかってい

った。口腔症状としては、常に唾液があふれること、舌肥大により、舌を咬み、炎症を起こ

すようになったため、バイトブロックを調整していった。開口範囲は、呼吸困難感が生じ人

工呼吸器装着となる時期から減少していた。人工呼吸器を装着した 2 か月目の最大開口量

は 16mm、閉口時は 8mm で口唇の完全閉鎖はできず開咬状態が続いていたが、舌が肥大し

口腔内のスペースが限られていた。唾液については、唾液量が多く、吸引し続けることが続

き、吸引器が壊れてしまったため、連続使用可能な吸引器の紹介を行い、対象の口腔に合わ

せた吸引チューブを選定し、持続吸引ができるように対応した。また、罹病期間が長くなる

につれて、顎関節の拘縮が進み開口範囲が制限されるようになったこと、バイトブロックを

作成するためには最低限一横指必要であること等から訪問看護師らと連携し、口腔リハビ

リテーションを継続し実施していった。口腔リハビリテーションを行った後は、口を動かし

やすくなる、顔があたたまるなどの効果を認めた。 

 

 
 

 

 

 

   

         

(mm) 
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4．口腔苦痛症状への対応例 

 口腔苦痛症状は個々によって様々であり、口腔の特徴や支援体制に応じて、ケア時の工夫

や対応法を整理し、患者、家族、支援者にフィードバッグし継続的に確認し、調査・支援を

行った。下記に本調査の対応法として ALS ではほとんど取り入れてこられなかったバイト

ブロックと口腔リハビリテーションについて記した。 

１）舌肥大により舌をかむことへのバイトブロックによる対応 

舌肥大によって舌をかむ症例に対して歯科医師により、バイトブロックを作成した。バイ

トブロックは、4 例に作成し、不要と感じればいつでも外してよいことを伝え、マウスピー

スの選択肢があることを伝えたが、全例において、舌をかむことがなくなり、これまでの痛

みから解放されたと話し、ほぼ 24 時間装着していた。下記の画像は症例 8、11、12 のバイ

トブロック装着例である。 

 

 

 

 

 

                   

バイトブロック装着後 
 

バイトブロック装着前 

[症例 8] 

バイトブロック装着前 バイトブロック装着後 

[症例 11] 
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2）口腔リハビリテーションによる対応 

最大開口量・開口範囲の平均は約１㎝ほどであり、開口量が狭く口腔内がケアできない、

治療ができないなどの支障をきたしていた。口腔リハビリテーションとして、頭から肩、顔

のマッサージを行った後に、開口訓練器（YDM 製）を使用した症例 2 では、1 回の開口訓

練（5 回 5 セット）後、自分で開くことが可能となる最大開口量は 14mm から 17mm に増え

ていた。さらに口腔リハビリテーション

のあとは、顔がすっきりする、目が開け

やすくなる、体温が上がる気がするとい

う意見があった。効果を実感できる時間

は全例で 30 分～1 時間ほどであった。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

バイトブロック装着前 バイトブロック装着後 

[症例 12] 

図 2．開口訓練器（YDM 製）を用いた開口訓練の様子 
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5．機器・器材を用いた ALS 人工呼吸療養者の口腔症状の客観的指標に向けた取り組み 

1）超音波による咬筋と舌の厚みの評価 

咬筋と舌の厚み、咬合力の変化をとらえるために超音波診断の有識者らと検討し、在宅で

も使用できるポータブルタイプの超音波 5 社（GE ヘルスケア・ジャパン東機貿、シグノス

ティックス、コニカミノルタ、メディコスヒラタ）の製品を選択し、プローブの形状、周波

数の異なる咬筋と舌の厚みについて測定を試みた。 

超音波の機器自体の性能が高くとも、ALS 人工呼吸療養者の場合、座位をとれず、気管カ

ニューレがあるため、舌の厚みを測定することは困難であった。咬筋はやせているため測定

部位となる地点を明らかにするため術者の経験値が重要であった。今回、超音波測定により、

口腔症状の変化を確認していくには至らなかったが、今後の客観的評価につながる機器・器

材の基礎となる知見は得ており、学会発表の準備中である。 

 

2）咬合力 

進行した ALS の場合、舌圧計（JMS）などの市販品では測定できず、進行した ALS でも

測定可能な咬合力の機器の検討・開発を試みた。図 3 は第 5～7 歯を目安としてセンサーを

くわえ、咬合力の確認を試みた三号機である。 

試用の経過として、センサー部の厚みの調整にかなり対応を要した。重度な ALS の場合、

咬合の状態や筋力に個人差が大きく、筋力がないだけでなく、歯列編位や開咬により不正咬

合となっていること、開口量が 1 ㎝程度であることなどの理由から、咬合力を測定すること

が困難であった。 

 

 

 

 

 

 

 

図 3 
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6．ALS の口腔苦痛症状を引き起こさない、緩和するため

の対応策の普及  
対応策の普及のためには、支援者らを集めての研修会

（講義・実習）、個別の研修会、症状に対して相談できる

部門の設置、マニュアル等の冊子の作成、冊子と合わせて

確認できる映像があれば効果的である。 
個別性に応じた口腔リハビリテーションを取り入れた

口腔ケア方法の普及については、療養者、ケア実施者であ

る訪問看護師、ホームヘルパー、家族らに対して、研究者

らによる定期的・継続的な指導を行った。 
 マニュアル等の冊子については ALS の臨床経過に沿っ

て口腔症状がどのように変化し、どのような対応策が必要

かについての書籍等はないため、本研究で得た知見らをふまえてワーキンググループをつ

くり、冊子を作成し、全国の ALS 協会、都道府県難病支援センター、全国難病医療連絡協

議会、難病を専門とする学会、歯科に関する学会、ALS を多く経験している病院等に配布

作業中である。本冊子は ALS 患者が診断後早い時期から手に取ってもらっても良いように

コツやポイントを整理し、読み進めやすいようにイラストを豊富に使い、口腔症状の理解と

対応策について整理できるように配慮し作成した。本冊子の内容を広く普及するため、研究

代表の所属機関である公益財団法人東京都医学総合研究所難病ケア看護プロジェクトのデ

ータベースに冊子を公開し、3 例の ALS の患者・家族の同意を得て、口腔リハビリテーシ

ョンの実際について方法を解説した動画を閲覧できるようにした。以下に本冊子作成につ

いてのワーキングメンバーを記した。 
 
ALS の方に読んでもらいたい！ 
つらい口腔症状を 「引き起こさない」「やわらげる」 口腔ケアを目指して 
【ワーキンググループ(敬称略・五十音順)】 
板垣 ゆみ 公益財団法人東京都医学総合研究所 
大川 延也 東大和市大川歯科医院 
小倉 朗子 公益財団法人東京都医学総合研究所 
中山 優季 公益財団法人東京都医学総合研究所 
中山 玲奈 東京医科歯科大学大学院医歯学総合研究科 
白田 千代子 東京医科歯科大学大学院医歯学総合研究科 
花沢 明俊 九州工業大学工学研究院基礎科学研究系 
原口 道子 公益財団法人東京都医学総合研究所 
松田 千春 公益財団法人東京都医学総合研究所 
 

冊子の表紙 
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URL:https://nambyocare.jp/product/ 

東京都医学総合研究所難病ケア看護データベース 検索画面 
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Ⅳ．考察 
本研究では在宅で人工呼吸器を装着して療養している 12 例の ALS 患者の口腔苦痛症

状・対応策を整理し普及すること、口腔症状を客観的に評価できる機器・器材の特定と開発

することを目的とした。 
口腔苦痛症状の中で ALS の流涎の問題は全例に認め、対応策として持続吸引やガーゼに

よる吸引・吸収を行っていた。12 例は持続的あるいは、15～30 分おきの吸引が必要な状態

であったが、持続吸引チューブで皮膚が圧迫されることによる皮膚の障害や、吸引されるこ

とによる粘膜の障害が生じていた。またガーゼをくわえていた場合は歯列偏位が著しかっ

たり、水分を含んだガーゼが接触していることにより、皮膚トラブルを起こしている症例が

あり、球麻痺が出現する時期から対応していく必要性が示唆された。舌肥大や舌をかむこと

については、痛みや潰瘍などの問題が生じており、対応が急務である。ALS に舌肥大があ

ることは十分に周知されておらず、対応策の確立は必要命題であろう。今回、重度な口腔関

連筋の低下がある ALS 療養者においてバイトブロックの装着は効果的であり、やっと痛み

から解放されたと 4 例ともほぼ 24 時間装着していた。しかし、人工呼吸器装着後の生存期

間が 20 年以上といわれる中で、バイトブロックを長期に使用した場合、バイトブロックで

覆われない歯がさらに偏位しないか、口腔トラブルがないかについて、今後定期的な評価が

必要である。舌肥大は気管切開下人工呼吸器装着後に 3 割で生じており、脂肪への置き換

えや代謝障害の可能性が指摘されているが 1) 2)、原因は十分に解明されていない。さらに、

バイトブロックやマウスピースを作成したり、治療をするためには１～２横指の開口量が

必要であるが、10mm 程度しかないことから、病初期から口腔の問題が生じていることを

知ってもらうことが重要であろう。さらに、10mm 程度しか開口量がなく、廃用し顎関節が

かたくなっている ALS 療養者に使用できる開口訓練器はなく、機器開発のため必要な ALS
の口腔症状の客観的評価指標もない 3) 4) 。非侵襲的に口腔症状を定量化して評価できる指

標、機器・器材の開発が必要である。本研究において、測定方法を確立できるように、超音

波による筋の厚み、咬合力の測定を試み、繰り返し各専門家らとともに検討を重ねた。今後

これらの基礎資料をもとに、さらなる研究の発展ができるように研究を継続していく。 
今回の対象の中には、口腔内の不具合を感じていながらも、歯科に往診を依頼した時に、

ALS であること、人工呼吸管理であること等から断わられたり、近くに往診できる歯科が

ない、実際に往診にきてもらったがいきなり口を開けられ痛かった、などの経験をしている

例があった。現在、歯科医療を受けられる在宅の制度も整いつつある。今後歯科分野に ALS
療養者の特徴を知ってもらえるように普及していくことも課題である。今回、ALS 療養者

にも読んでもらえるよう冊子を作成し、当所属機関のホームページに公開した。今後、これ

らの反応を確認していき、さらなる有用な情報を提供できるよう普及啓発を継続していく。 
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