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今E=ま､全国藤原病友の会北海道支部の医療講演会ということで､贋原病の､

治療と副作用について何か話して欲しいと言われましていろいろと考えてみま

した｡贋療病といっても非常に守備範囲が広くて､その種類というのは､人の

考え方によって違いますけれども､何十種類の病気があるわけで､どれかに焦

点を絞るといってもなかなか難しいものがあります｡今回は､友の会の希望も

ありまして､全身性エ))テマトーデス､多発性筋炎､章皮症の以上3つに､焦

点を絞りまして､なおかつステロイドの副作用といいますか､合併症､やはり

藤原病の多くの人たちは､どうしてもステロイドホルモンを一生飲まなければ

ならないということで､それに伴う合併症を中心に話を進める予定です｡

最初に簡単な藤原病の概要と､次に､疾患の正しい知識と治療ということで

それぞれの病気についてお話を進め､最後にステロイドの副作用について詳し

くお話しを進めてまいります.わかりづらいスライドもありますので､別紙資

料として､ 5枚ほどプリントしましたので､講演の終ったあとでもう一皮参照

して頂ければ参考になるかと思います｡

★1.謬原病の概要

これは､よくみるスライドだと思いますが､リウマチ牲疾患､即ち関節とか

筋肉とか､神経とか､様々な運動器に障害を起こしてくる病気を全てfJウマチ

性疾患と言う訳です｡今回お話するのは､リウマチ牲疾患の中の自己免疫性疾

患といわれているその中の一部､勝原病についてお話致します｡



リウマチ性疾患で最も多い病気というのは､変性疾患といっていますが､変

形性関節症といって､関節の変性が起こる､例えば中年の方の膝に非常に多く

現れるんですけれども､そういう物理的原田で変性が起こる､こういったもの

が一番多いわけですが､豚原病というのは､この自己免疫疾患の中に属してい

て､非常に重い全身の病気を伴うことで､リウマチ性疾患の中でも特殊なもの

とされております｡特に勝原病の中でも最も多いのは､今日はお話はしません

けれども､慢性関節リウマチといって､関節が腫れて関節がどんどん変形して

しまうという病気で全国に60万人位の方がいらっしゃいます｡その次に多い

病気は､シェ-グレン症候群といって､乾燥症候群ともいいますが､口が乾い

たり､目が乾くそういう病気です｡今日お話しします全身性エリテマトーデス-

強皮症ー多発性筋炎というのは､比較的少なくて全身性エijテマト-デスは怒

らく､全国で2万5千人くらい､皮膚筋炎､多発性防炎は､それぞれ8千人か

ら9千人ぐらいであろうといわれており､比較的まれな病気だと思いますo

贋原病といっても､今簡単に示しただけでも､何十種類かあるわけで､勝原

病に共通する症状は何かないだろうかといいますと､この4つのことがそろっ

ているのが､屡原病というふうに､我々は定義しているわけです｡ 1つは､全

身症状ー即ち発熟したり､林がだるかったり､体重が減ったり-あるいは関節

が痛くなったり筋肉が痛くなったり､そういう全身の症状がでる､そういった

ものです｡次に腎臓､肝臓､筋肉､脳､その他あらゆる厳暑が独E=こ侵される

という他臓器の障害を呈する｡それから､自己抗体が産生される｡即ち抗体と

いうのは､体に外敵が入ってきたときにそれを排除するために､抗体というも

のを産生する｡即ち自己と非白己を区別するというためにある枚構なんですけ

れども､自己抗体というものは､自分の体の細胞の成分に対して抗体ができて

しまうoこれは､血液を調べることによって数々の自己抗体を簡単に馳走する

ことができますo即ち､白己免疫疾患であるということの証拠の自己抗体とい

ぅものが体の中にある｡それと､慢性疾患､つまり一回で簡単に直るものでは

なくて長期の治療と療養が必要であり､一旦直ったかのように見えても､もし

治療を中断するとまた悪くなる｡あるいは､治療しているにもかかわらず病気

の勢いが強くなってまた入院しなければならないようなことも､ありうるとい

ぅ､この慢性疾患､この4つのことが同時に起こる､そういう病気を謬原病と
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言うふうに我々は定義しているわけです｡

その屡原宿の種頬ですがいろんな人の考え方がありますが､代表的なのは､

この6つの疾患ですo古典的な贋療病といってますがー慢性関節リウマチ(R

A) ､当施設も慢性関節リウマチの人は700人位通院しておりますo全国で

も6 0万人と非常に多い､他の勝原病との大きな違いは､関節が破壊されて変

形し日常生活が侵されるほど､関節に強い捜能障害をもたらすというのが､慢

性関節リウマチであります｡それから今日お話しする全身性エリテマトーデス

(SLE)ー進行性硬化症(戸SS) ､多発性筋炎､皮膚筋炎(PM･DM)

といわれている病気は､いずれも原因がはっきりしなく非常に重篤な病気です｡

あと比､大きな血管が障害される結節性多発性動脈共(PN)それからリウマ

チ集(RF)というのは､現在非常に少なくなっていますゥ発熱して､関節が

痛くなって心膿が少し弱くなってー小児の病気なんですが､溶連菌が咽頭に感

染し咽頭炎を超し､それが原因となって病気になるわけです｡ですから､先進

国ではーもうiまとんどなくなっている病気です｡それから類縁疾患のなかでは一

口が乾いたりE]が乾く､あるいは賄節が痛くなったり場合によっては肝臆だと

か､腎威､肺が障害されるシェ-グレン症候群､この病気も非常に多い病気で

す｡当施設でも250人位の方がシェ-グレンで通院していますDあと､ベー

チェット病ーウユダナ-､髭合性結合組妓病(MCTD) ､これは､全身性エ

リテマトデスと､進行性全身性硬化症,多発性筋炎の3つが重なりあった1

っの病気です｡それからリウマチ佐多発后痛症(PMR)というのは-多発性

防炎に似てますけどー筋肉が障害されないけれども､かなり全身の筋肉が痛み､

発熱するという､ちょっとお年を召した方の65才以上の方に起こる比較的多

い病気です｡ここに11例を示しましたけれども､その他にいろんな病気が謬

磨病の中に入ってきます｡

★2　病気に対する正しい知識と治療

病気と長い間つきあっていくためには､病気に対する正しい知識が必要でこ

れは当然のことです｡例えば夫婦生活を考えてみても､相手のことを知らない

で一緒にいるというのは､何か讃気味悪い感じがしてうまく行かないことが多
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いと思います.それと同じように病気の場合も､本当は拾ってしまうのが一番

いいのですけれども､なかなかそうもいかない慢性の病気なのですからその正

体をよく知って､それと共存していくという気持ちも大切なことではないかと

思います｡

●　全身性エリテマトーデス

最初に全身性エリテマトーデスという病気の話をします｡全身性エリテマトー

デスは､あらゆる漉器が障害される､例えば胸膜､肺に水が潜まったり､肺の

中に炎症を起こしたり､心臓がやられたり､場合によっては､肝巌もやられる｡

多くの人が合併するループス腎炎､即ち腎渡もやられる｡あるいは､皮膚がレ

イノー現象を起こしたり､あとでお話する大腿骨頭憤死も起こしてくる｡それ

から顔のほうには､湿疹が起こったり目が障害されたり､いわゆる全身が､や

られる病気なわけです｡しかし､全身がやられるといっても人様々で､命に関

わりのないような威苫しか障害されない人もいれば､治療してもどんどん進行

してしまうほど重篤なところが陣害されてしまう人もいるわけです｡おなじ全

身性エリテマトーデスといっても､個人個人全然障書の仕方が違うということ

をまず認識していただきたいと思います｡症状については､多くの講演会にお

いて聞かれていると思いますので簡単なことは､省略させていただきます.,今

いいましたように､全身性エリテマトーデスといいましても非常に軽い症例か

ら重い症例まで様々､その重症度によって全く治療方法が異なるし将来どうなっ

ていくのかというのも全く適うわけで､これは非常に重要なことです｡これは､

資料にもプT)ント(1)されていますので後ほど参腰していただければよいと

思います｡

まず､ F軽症】ですが､これは見た目は非常に垂そうに見えますが円盤状ルー

ブスといって赤い発疹が多くは足とか手とか､そういうところに出るわけです｡

皮疹と書いてありますが多くは蝶形紅斑といって､顔の所に赤い盛り上がった

発疹が出る｡それから全身性エリテマトーデスの関節共は腫れてもあまり変形

もしませんし､比較的短期に治りますが､なかなか治りづらいものもあります｡

しかし関節炎そのものは､軽症に入る｡それからレイノー現象､これは､冷た

い風に手を当てたり､冷たい水に手を入れると､特に冬になると､手が白くなっ
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たり紫色になったり､いわゆる血液が行かない現象をレイノー宅象といってい

ますが､これらは軽い｡これがあったとしても､場合によってはこれから重い

ほうへ移行することはありますが､現段階でこれだけの症状であれば､軽いほ

うです｡

それから　r中等症1即ちそんなにひどくはないけれども､まあまあ重いとい

うのが､ループス腎炎です｡持続性蛋白尿､しかしいっぱい蛋白尿がで丁いる

わけではない｡それから､血液が溶けたり(溶血性貧血)血小板が少なくなっ

たり(血小板液少性紫斑病)あるいは肺に水が潜まったり､心臓に水が溜まっ

たり(奨膜炎)するのは､確かに軽くはないですけれどもすごく重いというほ

どでもない｡一番問題なのは､重症タイプの全身性エリテマトーデスで､大変

なわけです｡現在も全身性エリテマトーデスの方々の生命予後は､かなり上昇

して_　5年生存率は95%以上有りますが､しかしこれらの病気がある場合に

は必ずしもそうとは限らないというぐらい重いわけです｡ネフローゼ症候群と

いって尿にいっぱい蛋白が出て､全身がむくんでくる状態になった場合､それ

から腎膿の働きがどんどんあっという間に悪くなる｡腎不全になる場合､それ

から神経が障害されて菅病見たいな状態ーあるいは分裂病みたいになったり､

何もしゃべらなくなったりするいろんな中枢神経症状､頭が障害された場合､

それから肝に強い発症を起こして､それが更に肺に出血するような場合､ある

いは､全身の血管が発症を起こして､例えば腸に壊死を起こすとか足が詰まっ

て憤死を起こす全身の血管炎､それから最近､坑リン脂質抗体症候群というの

が注目されていて､第2内科の小池教授が中心に治療を検討している血栓症､

特に全身性エJ)テマト-デスの血栓症というの･は､抗リン脂質抗体症候群とい

うのが関係しているということがわかってきました｡これらは､何か蛮力に治

療しないと場合によって杜命を失ってしまうような重い病気なわけです｡です

から全身性エリテマトーデスの場合はこの重症のタイプをいかに治療するか､

今､一番問題になっているわけです｡今日は､比較的典型的な経過をとった中

枢神経症状を呈した症例と､肺出血を呈した全身性エ')テマト-デスの2人の

症例を提示して参考にしたいと思います｡

これは､顔面紅斑いわゆるバタフライラッシュ､蝶形紅斑ともいっている全

身性エリテマトーデスの比較的典型的な変化です｡しかし､これは､これだけ
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ですと非常に軽症で他に腎巌や肺が恵かったりすると別ですが､そんなに心配

はない｡それからよくあるのが､ジスコイドルーブス､円板状ルーブスといわ

れているものですが､これは､慢性のタイプでそう重篤なものではありません｡

これも円板状ルーブスで､確かに見ためはかなり患く思われますが､実際は､

軽度の部掛こ入ります｡これは､ LD掛こ水が溜まってかなり大きくなって-治

療することによって良くなっているという症例です｡これは､心腹炎という状

貨ですが､これも中等症です｡ですから､これだけで命を失うということは､

まず　考えずらいです｡

全身性エリテマトーデスの薬物療法を考えるときに､その人が軽いのか､真

ん中ぐらいなのか､あるいはすごく重いのか､その辺がポイントになるわけで

す｡軽い人の場合姥､ステロイドホルモンを使う必要は全くありません｡非ス

テロイド性の抗炎症剤で様子を見てからということになります｡ですから､た

とえば関節炎があっても､あるいは顔に湿疹がでていたとしても他に重篤なと

ころがなければー無理してステロイドを使う必要はないoただし､関節炎が強

く､発熱も強いといった場合は､中等量のステロイドホルモン30mg以下位

使うことはあります｡やはり全身性エリテマトーデスの治療の中心はステロイ

ド剤と免疫抑制剤の2点に絞られます○多くの方は､軽口投与法で行われます

けれども､まれには､重第になりますと静脈内投与法といって､ステロイドパ

ルス療法､大量のステロイドホルモンを点清の中にいれて､血管の中に入れる

という方法をとります｡さらに､ステロイドホルモン剤で反応しない時に免疫

抑制剤を使わなければならない､ということになります｡

これはー全身性エリテマトーデスの重症の1つに入っています肺出血の症例

です. 40才の女性で初蔀は､発熱と呼吸困難､これは､急性肺胞出血という

んですが､非常に重篤ー重症の中でも更に重症というくらい厳しい状繁です｡

即ち､肺の中に急激に出血を起こしてショック状悪になりますo血圧は､ 50

くらいー入院時は90くらいで､翌日には50ですからほんとうにショックと

いう状塵です｡ですから肺の中に出血がトッとしたために､血が体から失わ

れて､血圧が下がったという状鮭です｡さらに発熱は､最初からありまして､

このショック状態の時に著しい呼吸困難ということですo急性肺胞出血という

のは､最近わかってきた病気で以前からあったのですが多くの場合､亡くなっ
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てからわかるというのがほとんどで､やっと最近救命することができるように

なっています｡この方の場合も肺の中に出血しているわけですから呼吸ができ

ないわけで､酸素が必ず必要になります｡今までステロイド1日15mg飲ん

でいたのを､ここでこれは救命しないとどうしようもない､なんとかしなけれ

ばならない､ということで先はどいいました静脈内ステロイドの大量投与､パ

ルス療法を襲力にしたところ､呼吸困難も改善し､血圧も上がって非常に元気

になったという症例です｡

ステロイドパルス療法というのは､非常に危険を伴う治療なんです｡なぜか

といいますと､パルス療法というのは非常に感染しやすくなります｡易感染症

といっているんですけれども､普通の人は､病気にならないような､肺真菌症

とか､カリニ肺炎とか､今問題になっているエイズの場合も体の免疫の状態が

下がるために､ El和見感染といわれているカリニ肺炎とか､カビとか､場合に

ょってはサイトメガロウイルス､そのようにかかるわけで､それと同じ状態を

作ってしまうというわけで､これは､双刃の剣というんですかー救命しなけれ

ばならないために　やるわけで､そういうことを充分注意しなければならない

非常に厳しい治療であります｡しかし､ステロイドパルス治療をしなければ､

この方は､そのまま亡くなっていたであろうということですから副作用をもち

ろん考える必要があるんですが､やはり救命が優先しなければならない場合も

あるということです｡その人のレントゲン写真ですが､肺の中に大量の出血を

しています｡それで血圧が下がって呼吸困発になっている､それがステロイド

パルス療法をして数日たちますと､こういうふうに､まったく正常になってい

るわけです｡それの肺のCTスキャンを撮りますと､レントゲン写真とおなじ

所に出血しているわけですDそれがよくなると､こういう風に治癒しています｡

っぎは､中枢神経系ルーブス､これもかなり重篤な病気で場合によってはその

まま精神障害が残ることもある○あるいは､藁に反応しないこともある｡患者

さんは15才の女性で､症状は､うつ状藍.この方は､小児科で診ていた途中

で内科に移ってきたんですが､内科の外来で診たところ､ほとんど目が見えな

い視力障害､それからうつ状態､今まで非常に元気な子供だったのに何となく

ふさぎこんでいる｡それからよくしゃべれたのに､あんまりしゃべらないo
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血液検査をすると､全身性エリテマトーデスの場合､病気の勢いが強いときに

は､補体(CH50)が非常に低くなって､抗DNA抗体が非常に高くなると

いう現象がみられますo　もちろん中枢神経症状を呈する人がみなこうなるとい

うわけではなく､検査が正常でも突然悪くなる人もいますので､必ずしもこれ

が全てではありませんが､この方は､たまたま典型的な病気の勢いが強いとい

うサインが血液の中にもでているわけです｡これはもう目がみえなくなってし

まうし､うつ状態でものもしゃべらないということですから､やはりいきなり

ステロイドパルス療法をドンとやります｡ステロイドパルス療法をしたことに

よって､目は一週間ぐらいの経過で見えるようになった｡それからうつ状態も

早く改善された｡しかし途中から異常行動､異常発言などが出て病気のほうも

重くなってきたようにみえましたが､それも徐々に回復して最終的には､まっ

たく症状がなくなった｡検査を鼻ますと､祷体も上昇していますし､抗DNA

抗体の値も少なくなっている｡比較的典型的な症例です｡中枢神経症状を皇し

ても､多くの人は､ステロイド大量用法80mg～120mgでおさえること

ができるんですけれども､しかしこういう精神症状が前面に出た場合この段階

でステロイドパルス療法をしなければ､おそらく､精神障害が残る可能性のあ

る症例だったために､最初からステロイドパルス療法を行った症例です｡

今の症例はー　2人とも急性の肺胞出血とうつ状態で入ってきた中枢神軽症状

を豊した全身性エリテマトーデスで2人ともステロイドパルス療法で反応して

いるのですがなかには､それでもダメだという症例が多々あります｡そういっ

た場合に初めて免疫抑制剤というものをつかうんです｡これは､ステロイド抵

抗症の場合に限りという前提がついていますBそれは､ループス腎炎､野原が

傷害されるタイプですとか､中枢神gjL,-ブスといわれるタイプですとか､こ

の2つに多くは限られます｡明らかにステロイド抵抗性のものに免疫抑制剤特

に､シクロホスフアミド､エンドキサンといわれていますけど､それを使うこ

とによって聞達いなくループス腎炎にたいしては､腎臓が硬くなる､腎硬化と

いっていますが､腎巌が硬くなって腎臓の働きが悪くなるのを抑えられるとい

うことが､多くの施設の結果､欧米を含めた全世界で確認されています｡しか

し､この免疫抑制剤をつかったとしても､ループス腎炎の方を全部経合します

と予後を決してよくしていないという結果です｡それでは､使ったほうが良かっ
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たのか､使わなかったほうが良かったのかというのは議論の分かれるところで

す｡中枢神経系ルーブスといいましても､頭といっても大脳､小脳､脊髄､と

いっぱいあるんですけれども､この脊髄が障害されるタイプの全身性エリテマ

トーデスの方がいます｡横断性脊髄炎といって､ある日突然手足が動かなくなっ

て､特に足､旺門､直腸､おしっこや便がわからない､手も足もだんだん動か

なくなる､そういった症例にはまちがいなく初期に使うと非常にいいというこ

とは､明らかになっています｡ですから､ステロイドの有効性といっても､そ

の症例症例を考えていかなければならないということです｡

それで免疫n]制剤を使うということになると､相当いろんな制約がありまし

て､それはやはり副作用がかなり厳しいということになります｡一番治療が確

立しているのがシクロ*.スファミドというエンドよすト､ノ1-1､一で1､Z-文7;寸.ノー■~ ヽ･･- lノヽ I  '■′フ1< ヽ-フ○

その次がアサチオプリン､商品名がイムランといいます｡それから､最近出て

きたミゾリビンという､大体多くはこの3つしか使いません｡

一番よく効くといわれているシクロホスファミドという薬で問題なのは､ 1

つは若い女性や若い男性に使うと生殖枚能が衰えるという､これが大きな問題

なわけです｡では､お年寄りにつかえばいいかというとそうでもないわけで､

骨髄抑制だとか勝朕から出血してとまらなくなるとか､はい菌に負けやすいと

いうような事が起こるわけですが､やはり-香気をつけなければならないのは､

全身性エリテマトーデスの患者さんは殆ど若い女性なのですから､生殖積能が

衰えたり､あるいは､なくなったりするということは､非常に大きな問題なわ

けですから､これは必ずインフォームドコンセントが必要です｡本人に選択し

てもらう､ ｢こういうこともありますけど､どうでしょうか｣と｡例えばステ

ロイドを裁量しててどうしても免疫抑制剤を使わなければならないというのは

しばしば起こるわけですが､その場合､やはり本人と相談して使用する必要が

あ　ります｡アザチオプリンは､生殖横能に障害をもたらさないということか

ら見れば､ちょっと使いやすい｡しかし､肝麻の障害が時々あるので､気をつ

けなければならないということになります｡それから､ミゾリビンという葉は､

最も弱くてー　ループス腎炎の一部の人に軽く効くため､もちろん副作用も少な

いというわけです｡

免疫抑制剤を使うということは､入院時､特に全身性エリテマトーデスの人
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が入院するというのは､そうとう悪いわけですから､その時にかなり詳しく家

族の人､或いは､本人を交えて､場合によっては本人に話できない場合もあり

ますが､インフォームドコンセントをきっちりやる｡それから外来で何か免疫

抑制剤を使わなければならない､例えばステロイドを20mgぐらい使ってい

るけれど､補体もどうもバッとしないし､蛋白も消えないというような場合､

やはり本人と相談してこういうことがあるんだけど､どうしたらいいかと本人

に選択していただくしかないとおもいます｡患者さん白身で決めるというのは､

ちょっと難しいかもしれませんけれども､こういう効果があるということと､

こういう副作用があるという､この2つを見合わせて考えてもらって､どうす

るか､即ち将来を決めるのは､自分なわけですから､自分で決めてもらうとい

うのが､より良い治療だと思います｡

全身性エリテマトーデスという病気は､軽いものから重いものまであります

が､多くの方は､病気そのもので亡くなるということは､めったになくなって

きています｡もちろん中枢神経症状とかー重い腎不全になった場合は必ずしも

そうではありませんが､しかし非常によく治る場合が多くなりました｡それは

1つは軽いタイプの全身性エリテマトーデス､即ち顔に湿疹がでたり､体に湿

疹がでたり､レイノー現象､関節炎､そしてそれに免疫学的な検査､自己抗体

といわれているものがチラチラでてくるということで非常に早い段階で診断さ

れる｡それからステロイドや免疫抑制剤の治療の方法の改善､先はどいいまし

たパルス療法とか､免疫抑制剤もいろんな方法でうまく併用して使われるよう

になっている｡それから感染に弱くなるわけですけどそれを抑えるような様々

ないい薬剤が出ています｡昔､真菌症､つまりカビに対する治療はほとんどな

くアンフォテリシンBという点清の葉しかなかった時代があったんです｡それ

から5F Cというアンコチルという藁があったんですが､それしかない時代と

いうのは､かなり肺真菌に対しては､治療が難しかったんですが､現在かなり

いい薬が2種類くらい出てきておりますので少し治療がやりやすくなってきて

います｡それからカリこ肺尖に対しても相当情報が入っていますのでそれにも

ほとんど対応ができるようになってきていて､日和見感染を抑える手段も医者

側にでてきているということ､この3つのことから全身性エリテマトーデスと

いう病気は非常に予後のいい病気に最近はなってきています｡しかし重篤の場
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合､特に中枢神経の中でも精神症状を呈したり､或いは､ループス腎炎の中で

も急激に腎不全になったりするタイプの治療をどうするかというのが繋しいと

ころで､それが､予後をこれ以上あげられなくなっている原因になっています｡

●皮膚筋炎　多発性筋炎

続きまして皮膚筋炎の話をします｡これは､目のところにヘリオトロープと

いう紅く腫れ上がった状態で典型的な像です｡手にもこういうゴットロンサイ

ン､紅く腫れ上がった状態になります｡筋肉に炎症を起こしている状態､リン

パ球浸清ですo　多発性筋炎､皮膚防共という病気姓､先程の全身性エ1)テマト-

デスとは全く異なっています｡多くは､今示した皮膚の症状､筋肉の症状､即

ちへリオトロープという畠疹が顔の中に出てきたり指のところに紅い湿疹がで

るD皮膚の症状が伴っているのを皮膚防共､筋肉だけのものを多発性防共とい

います｡これは筋肉が痛くなったり､筋肉が窺って例えばしゃがんで立ち上が

れないとか専返りがうちにくいだとか､階段が上りにくい､或いは､髪をとか

していて疲れやすいとか､そういう筋肉の症状､この2つなわけです.しかし

この筋肉の症状と皮膚の症状で本当にすごく悪いのかというとそうではなくて､

一番問題になるのは､肺に病気があるかないか､これが最大のポイントです.

施設によってはデータは違いますが､多い施設では60%～70%が肺に病気

を伴うといっていることもあるし､ 10%くらいと　いっているところもあり

ますが､全体絵じていいますと､ 40%～50%が多発性筋炎､皮膚広炎にこ

の問質性の肺病変､肺にぴまん性炎症をおこしてくるといわれています｡それ

が､その方の生命の予後を決めるポイントとなるところです｡それからもう1

っは､悪性度癖という問題で10%-15%ぐらいの方が悪性姪浜を伴ってい

る可能性､特に50才以上の方は､気をつけなければなりません｡これは､こ

の病気が発症したときに同時に起こることもありますLtあとで起こることも

ありますし､これが先のこともあります｡問質性肺英を呈した症例を示しますo

胸部レントゲン写真ですが､真っ白です｡これは全く呼吸できない､意識もはっ

きりしない状腰で､敢乗テントを必要としました｡それでステロイドホルモン

を大量に使いますと､かなりきれいになったところです｡しかし､ステロイド

ホルモンに反応するは非常に幸運の方で､ステロイドホルモンに反応すれば何

とかなりますけれども問質性肝菜の50%の方は､ステロイドという薬に反応
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しなくて､このまま呼吸匝発で命を落としてしまうということも非常に多いわ

けです｡

悪性塵境との問題なんですが､皆が皆､悪性度癌を合併するわけでは全くな

く頻度としては大体20%以下ぐらいです｡ 50才以上といいますと､多発性

筋共とか皮膚辰夫という病気がなくても､成人病の中にガンというのが､ 1/

4ぐらいの方がもつ可能性があるわ抹ですから､そうすると本当に多いのかと

いう問題がありますが､ 5 0才以上で多発性筋炎とか皮膚筋炎を発症した場合

は､全身の検索が非常に必要であるということになります｡

どういう悪性腫痕が関係しているのかといいますと､決まっていないという

ことです｡全身を調べてみないとわかりません｡それから同時に発症すること

もあるし､どちらかが先とということもあります｡どういうタイプの皮倉防炎

とか多発性筋炎に悪性度痕が多いかといいますと大体決まっています｡皮膚に

血管炎を起こすタイプで､皮膚に紫斑とか､そういう風な血管炎を起こした場

合特に足です｡それから問題は､この防炎の酵素が正常な筋炎というのがあり

ます｡私どもの施設でも5例はど経験していますD筋肉の酵素が全く正常で､

しかし筋共で皮膚にこういう炎症を伴ってくる｡こういうタイプの人は､非常

に気をつけなければなりません｡しかし50才を過ぎればどなたも､悪性度場

の可能性があるわけですから､この病気に限らず､早期に全身の検索が必要に

なりますD

治療ですが､これは全身性エリテマトーデスと似ていますがちょっと逢うと

ころは､薬の使い方が違うということです｡やはり一番最初はステロイド剤で

す｡全身性エリテマトーデスは､軽いものから重いものまであるといいました

が､多発性防炎､皮膚防炎というのは､全て重いと考えられます｡ですから､

ステロイド剤でうまく行かない場合は､必ずこのメソトレキセードという薫を

使うこととなります｡それで､一応問題は､多発性筋炎というのは､肺に病気

が出るか出ないかでその人の生命に対する予後が大きく異なってくると先はど

いいましたが､以前はステロイド剤ー免疫抑制剤で反応しないと我々としては､

もう手のうちようがなかったんですが最近のトピックスとしては､この急性問

質牲肺炎を合併するような多発性防共とか皮膚防共の場合はシクロスポリンと

いう薬がありますo現在ベーチェット病で認可されておりますが､骨髄移植の
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時に免疫能を抑えるときに使う薬なんですが､ベーチェット病の目の発作を抑

える案です｡こ′れ春草耕に使うことによって､今までステロイドに全く反応し

なくて手のうちようが∴なかった多くの多発性防炎､皮膚巌炎の肺病変に対して

有効性が多くの施設で確認され始めてきています｡これは､非常に明るい材料

と考えられる訳です.もちろん､この薫は､そうとう副作用が強く､血中の濃

度を計りながら使わないと腎廉にかなり厳しいですが､しかし今まで治療法が

なかったものがこのことによって何とかせき止められるようになってきている

ことは､大きな進歩だと思います｡

●強皮症

次に強皮症についてですが､強皮症という病気は先ほどの2つの病気とは全

く異なる病気で､浅念ながらこの病気は現在治療方法は全く確立していません｡

病態としては3つの病塵がからんでいて1つは､血管の異常で､レイノー現象

というのは､血管の障害で､冷たい水に手を触れると一手が白くなったり､紫

になったりそれが尊くなると皮膚に讃癌ができたりする､そういう血管の異常

です｡それから､コラーゲンの代謝異常で皮膚が硬くなります｡全身の皮膚が

辞くなる､特に手ですが､場合によっては全身に広がる｡それから肺が硬くな

り食道が拡張して働きが悪くなる｡それから免疫の異常で抗強皮症抗休という

のが､陽性になる｡この3つの病鳶でできているわけで同じ載皮症といっても､

この3つのどこが聾いかによって病気の形が全然変わってきます｡このスライ

ドはレイノー現象の手で全体的に非常に硬くなっている､ほとんど柔らかみが

ない｡普通の人の手というのは､柔らかく感じるのですが､そういう感じが全

然ない｡それから顔が突っ張った状態､口もなかなかあかない｡普通の人はゆ

で玉子をポコッと口の中に入れることができますが､この方は入れられない｡

それから手だけではなくて胸のところも硬くなる｡これが肺が硬くなった肺線

推症という状態です｡から咳が止まらない､息切れがする｡肺線維症という病

気は､強皮症に限らず慢性関節･Jウマチ､多発性筋共にも出現､全身性エリテ

マトーデスには非常にまれですが､多くの勝原病に合併してきます｡それから

食道が非常に太くなる｡これは､全体に硬いために働きが悪くなって通過障害

を起こしているわけです｡これがー強皮症の全貌です｡
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治まは､皮膚の硬さを攻ってあげる､あるいは肺の線維化を取ってあげる､

食道の拡張したの看取ってあげるという方法がほとんど薬剤では無理です｡強

皮症という病気も大きく2つに分かれます｡限局型と広汎型です｡これは､ど

こで限局型にするのか､広汎型にするのかは､意見の分かれるところですが､

欧米では肘から下だけ硬いというのを限局型といっています｡日本では､大体

手首から下です｡いずれにしてもそんなにひろがっていないのを限局型といっ

ています｡ところが肺もやられている､腎臓もダメだ､食道も障害されている

し､皮膚の状紫が顔も胸も上肢も全部硬くなっているというのを広汎型という

わけですoそうすると､広汎型というのは､大変な病気なんですが､限局型と

いうのは､非常に軽いタイプで､本人もレイノー賀象以外ほとんど症状があり

ません｡まれには､皮膚が硬くなって渡鳥ができたりすることがありますが､

限局型の号令は治まとして辻しやすいですし､そう重篤ではない｡しかし､ま

れには限局型の10%ぐらいの人は､広汎型に移行するといわれていますから､

安心していられるということでもありません｡治療方法は､レイノー現象を少

しでも改善させようということで､カルシウム桔抗剤､血管を拡張させるよう

な血圧の薬を飲んでもらう｡それから､レイノー現象がひどくなったり皮膚に

競落ができることがある｡それに対しては､プロスタグランジンという薬で治

すことが可能です｡それから､食道に病気を伴っていますと逆流牲食道炎といっ

て､胸焼けがしたり､物がつっかえたりするようになりますが､それを治すに

もH2受容体括抗薬という､藁の名前でいいますと､ガスターとか､タガメッ

トとかアシノンという藁で抑えることができます.この広汎型の皮膚の硬さを

取るには､べこシラミンという薬､多くの強皮症の方が飲んでいらっしゃると

思いますが､あまり効かないというのがー現状でありまして少しは､効果があ

るんじゃないかというデータもありますが､それは､ほとんど限局型の人に飲

ませた場合に有効性があるということで､広汎型になったタイプの人には､ひ

じょうに効きづらいということです｡

現在は､免疫抑制剤で何とか皮膚の硬化を取ってあげられないかということ

で全世界的にいろいろと治療が試みられているわけですが､有効な手立ては非

常に少ないです｡それから昔はよく強皮症の方に血圧が高くなる､強皮症クリ-

ゼといって､血圧が高くなってあっという間に腎不全で亡くなったんですが､

--14-〟



現在このACE変換酵素阻害剤という血圧の糞を使う事によって血圧で亡くな

るという事を防げるようになり､これは非常にいいことだと思います｡しかし

強皮症の治療というのは､広汎型の人の場合は､非常に難しい､我々もなんと

かしてあげたいのですが､なかなか繋しく悩んでいるところであります｡ステ

ロイドホルモンというのは､強皮症の場合は､ほとんど適応がありません｡ま

れに､心臓に水がたまる､いわゆる心腹英とか､あるいは､多発性防炎を合併

したような場合には､ステロイドホルモンを使う事がありますが､それ以外に

は､適応にはならないことが多いです｡

3つの代表的な藤原病についてお話いたしましたが､どの病気も治療がそれ

ぞれ異なるということとー同じ病気であってもその清澄によって全く治療方法

が異なるということが､大切であります｡あの人は､こういう治療をしていた

から私はどうなんだろうという鼠にはなかなかならない｡個々の症例によって

全く治療法が異なっているということをご理解いただきたいと思います｡

★3　ステロイドの副作用と合併症

続きまして今日の主題の1つでありますステロイドの副作用と合併症につい

てですが､副作用について全蕃話していると､きりも限りもありませんし､か

えって不安を招くということもあります｡多くの勝原病の方の場合は､ステロ

イドホルモンを長期に渡って一生飲み続けなければならない方がほとんどだと

考えられます｡従って問題となるのは､それを長期に飲むことによって､いっ

たいどういう合併症が起こってくるのかという点が重要ではないかと思います｡

現在､治療が非常に進んでいるということと様々な合併症の治療もうまくいっ

ていますし､贋廉病の種類にもよりますが､生命予後が非常にあがっていると

いうことで､長生きされる方が多いわけで､長生きすることによって何が起き

るのだろうかと､その辺が問題になってくると思います｡ですから今日は､副

作用の中でも長期に飲んでいると問題になりそうな､骨私宅症､高脂血症､動

脈硬化を中心に話したいと思います｡骨頭憤死という問題が最近多く語られて

いると思いますが､その辺のトピックスを含めて話を進めていきます｡

ステロイドの副作用は､多数あるわけです｡ 100とか､それぐらいあるか
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もしれません｡プリント(2)にほとんどの症例に認められる副作用と､高額

掛こ認められる副作用について書いてありますpほとんどの人に認められるの

は､やはり感染誘発です｡ステロイドホルモンというのは､その人の生命を救

うために使う､即ち病気の勢いを一挙に落としてあげて元の体に戻してあげよ

うと患って使っているわけですbそれが逆にその方の体の抵抗力を一挙に落と

すと亡､う結果になるわけです｡ですから､必ず感染症ということが､問題にな

ります｡しかし､この日和見感染に対する治療というのは､謬原病を専門にし

ているドクターは､多くのノウハウをもっていますので､これに対しては､比

較的安心して治療をしていただいてかまわないと思いますoそれから骨粗紫症

ですが､これはどうしても避けて通れない大きな問題です｡それから中心性肥

満ーこれ措､太るんです｡顔が丸くなる｡しかしこれは､確かに丸くなって､

他の人が見るとー丸くなってどうしたのという話になりますが､これは丸くな

らないのが問題なわけです｡ステロイドホルモンを60mgとか40mgを服

用していて丸くならない人が時々いますが､これはちょっと効きが悪いなぁと

いうことになるわけです｡要するに吸収が悪いということですが､これは丸く

ならない人が要注意というぐらいで､中心性肥満はちょっとがまんしていただ

きたいと思います｡

それから副腎皮質の抑制､これは非常に重要です｡ステロイドホルモンとい

うのは､体の副腎皮質というところから､ 1日プレニドゾロンという藁に換算

すると､ 5mgくらい常時出ているわけで､それがドンと体の中に入るわけで

すから､自分白身の副腎皮質というのが､ほとんど働かなくなっているという

ことが重要なわけです｡この副腎皮質というのがどういうときに重要かといい

ますと､体にストレスがかかった時に大量に必要になります｡ですから､ステ

ロイドを飲んでいる方が突然藁を止めますと､ショックになってしまいます｡

場合によっては､それで命を失うということもありますので､自分で調節する

ことは絶対に止めていただきたいと思います｡それから創傷の治癒遅延､傷が

治りにくい｡ですからステロイドを大量に飲んでいるときは､怪我をしたりす

ると化膿しやすかったり､治りにくいということになります｡それから子供で

時々見られますけれどもー成長障害一体がなかなか大きくならないということ

があります｡一番問題になるのは､この中で感染症と骨租軽症､特に長期に藁

-一16--･



を飲み続けなければならないわけですから､骨私宅症というのが､一番重要で

はないかと思います｡

高頻度に認められる副作用としてはー無菌性の骨憤死､これもステロイドの

関係が取りざたされ､関係あるとも関係ないとも長い間議論されてきましたが､

実際歴然とした事実としてステロイドを多く飲んでいる人娃ど無菌性の骨壊死

の頻度が高いということもあって､やはりなんらかのステロイドが大きな影響

をおよぼしているということになっております｡

それから高脂血症です｡これは､動脈硬化と表裏一体の関係にありまして､

動脈酎ヒは､多くの成人病を起こしてきます｡脳卒中とか心筋梗塞とかそういっ

た非常に大変な病気を起こしてきますので､最新にステロイドを飲んでいます

と脂肪を上げる作用を持っていますので､これを充分に注意しなければなりま

せん｡それから糖尿病も重要で問題になってきます｡特に大量にのんでいると

きにおこりゃすい｡それから目の障害､白内障､場合によっては､精神症状を

起こすことがあります｡それから高血圧､今まで血圧が高くなかった人がステ

ロイドをのみはじめてからよく高血圧になります｡これは､体の中に塩分を貯

留する､特にプレドニンという藁は塩分を貯留する作用を持っていますので､

高血圧ということもしばしば起こります｡それから皮膚が弱くなって皮膚の線

状､妊娠線というのがありますが､あれと同じような線が出てくるoそれは皮

膚が弱くなっている状態なわけですCあるいは､紫斑も全く同じですa Lかし

皮膚の線状とか紫斑というのは､見ためはよろしくないですけれども　そう心

配になるものではありませんoですから長期にステロイドを飲まなければなら

ない場合大きな問題になるのは､高脂血症､糖尿病､白内障､高血圧､この辺

がポイントになります｡今別ま､高脂血症についてお話をし､無菌性の骨壊死

については､最近の考え方をちょっとお話いたします｡それから､ときに認め

られる､まれに認められる副作用はいっぱいありますがそれをいちいち言って

ますと､いくら時間があっても足りませんので､今日は3つに焦点をしぼりま

してお話をいたします｡

●骨粗餐症

骨阻軽症というのは､特に女性の病気です｡男性では非常にまれな病気で多
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くは女性がこの病気に､程患するわけで､全国で500万人位いるということ

です｡何が問題なのかといいますと､骨粗繋症という病気は骨折するわけです｡

ある日ちょっとつまずいたり､ひっかかったりして大腿骨頭というところが骨

折したり､あるいは背椎が圧迫骨折ということで折れて､腰が痛くなったり､

場合によっては歩けなくなったりして､日常生活をしていく上で非常に解る病

気なわけです｡簡単に言いますと骨の量が生理的な現象よりも減った状濃なわ

けですo　こちらが骨の量でこちらが年齢です｡健康な人でも20才～30才ぐ

らいまで骨の量のピークがあるわけです｡あとは閉経､女性の方は､生理がな

くなるという現象は避けて連れないわけで､生理がなくなると､どんどん骨が

減っていくわけです｡これは､生理的な骨の戒少で､病気というわけではない｡

骨租髭症というのは､この生理的減少を越えて病的になった状態です｡その1

つの目安というのは骨の量で､骨の量はいろんな方法で計れるようになってい

てわかりやすくなってきています｡どんな健康な人でも女性の方ですと80才

を越えますと､いっでも骨折していい状塵だと言っていいと患います｡骨租老

症というのは､今言いましたように骨折して動けなくなるというのが非常に問

題です｡日本でもいろんなプロジェクトチームができて何とかしようと努力さ

れてきています｡例えば閉経後の女性というのは､エストロゲンというホルモ

ンが体からなくなってくる｡老化現象として骨が少なくなってくる｡それから

年齢とともにやせてくるー　やせてゆく､これは非常に重要なわけです｡若いこ

ろ20才のところで､骨のピークポ-ンというんですが､その人の一生の骨の

ピークが決まり､そのど-クから一方的に減っていくわけです｡そうしますと

やせていますと骨の量が少ないわけで､骨粗者症の確率は､ある年齢になると

相当な数の高さで起こってくる｡あまり太っていても何なんですが､ちゃんと

した運動とか好き嫌いをしないできた人は､そんなにやせていないわけですか

ら､骨の量も比較的多いわけで､減っても骨粗繋症にはならないということに

なります｡ですから若い女性がダイエットをしてガラガラになっているのは､

その投階で将来骨粗悪症ということになるわけです｡　プリント(3)

それから運動不足､勝原病の方は､簡単に運動しなさいといっても､病気を

持っているわけですからなかなか難しいです｡あとはアルコール､タバコ､そ

れから日光に当たることが少ない｡これも全身性エリテマトーデスの多くの方
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は､日光過敏症を持っているのでこれは仕方がありません｡タバコとかアルコー

ルは女性の方ですから比較的少ないと思いますので関係ないかもしれません｡

一番問題なのがプリントの5番ですo　ステロイドを飲んでいる方に何故骨粗老

症がおこってきゃすいのかは5番が関係しています｡骨私宅症というのは､骨

の中の骨の量が減るわけですが､ステロイドにはカルシウムの腸管での吸収を

低下させる作用があり､それから尿中-の排泄を増加させてしまう､即ちカJL,

シウムを摂っても摂っても勝から吸収されない｡おまけに尿の娃うにいっぱい

カルシウムが排推されてしまう､その作用がステロイドにあるわけなんです｡

それでステロイドを飲んでいる方に､骨敬老症が多発しやすいということですC

そのメカニズムですが､あまり詳しく覚えても仕方ないんですが､カルシウ

ムは､牛乳やヨーグルトとか乳製品に多く含まれています｡もちろん海に住ん

でいる魚とか､海藻類にもカルシウムが多く含まれていますが､カルシウムを

口から摂りまして､普通は腸の働きで吸収されて骨にいくわけですが､ステロ

イドホルモンというのは､ここで吸収不全を起こし取り込まなくなってしまい

ます｡一方カルシウムはあまり体に多すぎても問題なわけで､常時腎臓で何と

かカルシウムを外に排池する作用を持っていて､ステロイドホルモンというの

は､ここにも働いて排継を増やします｡そうすると､吸塀はできなく､どんど

ん排経するということで骨の吸収がどんどん増してしまうんです｡休の中のカ

ルシウムが不足するために､副甲状腺ホルモンが体の中にいっぱい出て休に少

なくなったカルシウムを骨から補おうとし､骨からカルシウムを血中に出そう

出そうとするDそうすると､骨の量が少なくなる｡従って骨粗紫症を起こして

くる､という原理なわけです｡一方年齢が増して閉経になりますと､女性であ

るためのエストロゲンが卵巣から流出されなくなる｡それからビタミンDとい

うものを活性化する､つまり元気にする作用が衰える｡ビタミンDやエストロ

ゲンは､骨を作るほうに働くんですけれども､閉経が始まりますと活性化ビタ

ミンDも少なくなりますし､エストロゲンも少なくなって作るほうも少なくな

る｡つまり作るほうも落ちますし､どんどん体の中からカルシウムがないので､

骨からどんどんでていってしまう○ということで閉経後の人がステロイドを飲

むと骨の減少が著しくなる｡従って骨粗宴症が避けられないということになる

わけです｡
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骨粗繋症の診断をどうするのか｡私ども骨租繋症に注意はしていたんですけ

れども本当にしっかりやらなければならないと思い始めたのが6年前です｡骨

粗餐症という病気は､今まで日の目を見てこない病気の1つです｡それは何故

かというと､それを診断することができなかったからです｡今までの骨粗髭症

の診断というのは､骨が浸れたり､骨折したときに初めて診断できたわけです｡

そうなってしまってから何かするといってもなかなか難しいということで､全

く日の目を見なかった分野のひとつの病気です｡しかしちょうど6年か7年前

から骨の量を正確に計る機械が欧米のほうでどんどん作られまして､それが日

本にも来まして正確に骨の量が計れるようになったということから､一挙に骨

粗髭症というのが､完全に骨折したり､腰の骨が盛れたり､胞の骨が骨折して

からではなくて､先に何とかできないかという気運が高まってきたわけです｡

当施設でも5年前からそういう機械を入れて骨租老症のチェックをしているわ

けです｡

診断は自覚症状です｡これは､折れたとか腔が痛いとか､それから骨のレン

トゲン､血液検査でアルカリホスファタ-ゼとかPTH､オステオカルシンな

どの骨の代謝の産物､骨が異常に作られているかどうかという検査があるんで

すが､しかしそれでは遅いんです｡自覚症状と腰のレントゲンだけでやってい

たのでは､もう出来上がったものしか見ることができない｡それで骨塩量の測

定というのが重要になってきます｡ DXA (デクサ)という機械ですが､これ

はレントゲンを2つのビームを出しまして正確に骨の量を計ることができる禎

械が全国に普及しているわけです｡このDXAという横城は､腰を計る場合と

末梢骨､即ち軽骨とか手の骨を細る場合の2つの方法があります｡当施設には､

末梢骨を執る機械があるわけですが､一時腰の骨と､末梢骨では骨敬老症といっ

ても､それぞれ遵うんじゃないかという話がありまして､即ち腹推というのは

海面骨といって比較的柔らかい骨が多く､末梢骨というのは皮質骨といって硬

い骨がどちらかというと多く､腔は渡れていても末梢骨は大丈夫ではないかと

いう議論も多かったわけですが､しかし最近境骨を測ることが見直されていま

す｡何故かといいますと､腰椎を測りますと骨租老症というのは､もともと高

齢者に起こるわけで､お年寄りの場合は大動脈にカルシウムが石灰化したりし

て､それを誤って撮ったりして､あるいは､脂肪居を同時にチェックしたりで
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腰椎を実際DXAで執りますと､年寄りはど高く出るという非常に変な現象が

多くなってきているわけです｡それに現在､また末梢骨というところが見直さ

れてきているo今後はやはり骨私宅症のスクリーニングというのは､末梢骨で

行われることが主流になると患います｡超音波で測っている施設がありますが､

足､つまり琵骨というところで測りますけれども､定量性があるのかどうかま

だまだ検討中で､主流はやはりこのDXAという機械の腰椎か末梢骨で洩るの

に講じています｡ですから骨阻老症の診断は､この骨塩量の測定で､まず骨の

量が減っていることを確かめる｡それか血液検査で本当に骨がうまく作られて

いるかどうか､あるいは腰椎のレントゲン写真で骨がどこまで薄くなっている

のか､そういうふうな診断､ポイントはやはりここにあります｡しかしこれだ

けで診断するのではありません｡

次に治療はどうしたらいいのかということですが､これは簡単にいってしま

いますとカルシウム摂取量の増加ということなんです｡ 1日だいたい400m8

ぐらいの牛乳を飲んでもらえば､その人の1日のカルシウム摂取量としては

足りることになっていますので牛乳を飲んでいただく｡ただしあまり牛乳を飲

みすぎましても､コレステロールの問題がありますので脂肪分の少ないローファ

ットの牛乳をのんでもらう､それから牛乳の嫌いな人も多いわけですから､そ

ういった場合にはヨーグルトやそういう別な乳製品におきかえていただく｡そ

れから､魚ですとか海藻類をとっていただく､これが大前提です｡それから運

動ですが､確かに骨租髪症になってから､運動して果たして意味があるのかと

多く議論になりまして､私も日本人間ドック学会に所属しているものですから､

骨私宅症の方を担当させてもらっているのですが､ある施設で閉経後で骨粗老

症になった人に､ある一定の運動をさせた時とさせない時大体200人ぐらい

ずつ分けて一年間径過を追ったデータがありますが､それでは一応有効だと､

しないよりしたはうがいいんじゃないかということです｡

しかし､病気のある人が運動するといってもなかなか難しいことで､やはり

ヵルシウムの摂取量をまず増やすということと､あとは葉物療法をするかしな

いかは別問題ですがこれに頼らざるをえない､特に勝原病の患者さん方はステ

ロイドホルモンをどうしても止める分けには行かない場合がほとんどですので､

ヵルシウムというのは食べても食べてもでていっちゃいますし､吸収されない
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ということがありますから､ 1つは､ここにある活性型のビタミンD､すでに

元気になっているのを飲んでいただいて､吸収を高めてやるということになり

ます｡

それからもう1つは､排胆がどんどん増えていきますので､それを押さえる

のに利尿剤を使ったほうがいいという説もありますけれども､利尿剤を使いま

すと､またいろいろな代謝性の病気を起こしかねませんので､必ずしも勧めら

れません｡やはり活性型のビタミンDで吸収を高めてやりながらカルシウムを

摂るということになります｡それから閉経が終わってすぐの方には､こういう

活性型ビタミンDよりもエストロゲンとか､そういうホルモン剤やカルシウム

剤のほうがいいという説もあります｡欧米ではほとんどこれが使われています

が､ E]本ではエストロゲンを骨瓶類症に使うというのは､なかなか難しい面も

あって使われている施設は少ないと思います｡それはなぜかといいますと､エ

ストロゲンは血が詰まる状襲､血栓を起こしやすいという問題と､子宮ガンと

か乳ガン､特に乳ガンの問題が付きまとっていますのでなかなか思い切って使

えないというところがあるようですB　だいたい藤原病の方はステロイドホルモ

ンを原因としている場合が多いですし､若い方が多いので､活性型ビタミンD

を使うというのは有効かもしれません｡しかし､この活性型ビタミンDが本当

にその人に有効なのかどうかという結論はまだ出ていません｡何故かといいま

すと､実際に検討を始めて最も長い施設で7年くらいしかないわけで､まだま

だ結論はでないということです｡

●高脂血症

次は高脂血症ですが､動脈硬化と表裏一体の関係にありまして､高脂血症が

ずっと続いていますと､ある年代になると動脈硬化というのを発症します｡動

脈硬化症を発症しますと､一番恐ろしい病気､脳卒中',心筋梗塞ということに

なってしまいますので､この高脂血症を何とか改善する方法が重要なわけです｡

コレステロールというのは､正常値がWHOで提言されておりまして､ 220

以下が正常です｡ 220以上の人は､やはりなんらかの食事療法､あるいは場

合によっては薬を飲んでコントロールする必要があります｡このコレステロー

ルの中には､善玉と悪玉というものがあって､ HDLコレステロール､ LDL
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コレステロール､いい方を増やして悪いほうを減らしましょうということです｡

ステロイドホルモンというのはコレステロール全体を上げる作用､特に悪玉を

上げますので非常に要注意なわけで､これを時々チェックしておかなければな

らない､ということです｡簡単にいいますと若いとき､子供のときからコレス

テロールが高いと､どんどんコレステロールが血管に沈着して動脈硬化になり

ます｡結局､高脂血症というのは､動脈硬化症の予備軍であるということです｡

ステロイドを飲んでいますと高脂血症の状態も高いわけで､成人病は普通お年

を召した方がなるわけですが､ステロイドホルモンを飲んでいますとコレステ

ロールが高くなりますし､代謝が悪くなって､血糖が高くなって動脈硬化が若

いころから起きる､これが非常に問題なわけです｡これは､動脈硬化を起こし

た脳動脈､頑にきている血管なんですけれども､完全につまって血が通ってい

ません｡これは心掛こいっている血管､冠動駄ですが一部赤いところが血管な

んですけど詰まっている､心筋梗塞の状態oこれは脳卒中の状悪です｡ですか

ら高脂血症というのは､ステロイドを長期に飲んでいると選けらけない､それ

から､骨粗軽症という問題もありますので､乳製品を多く摂っていますと､逆

にコレステロールがあがって､非常にややこしい難しい問題になってくるわけ

です｡

動脈硬化の予防(プリント4)というのは､月並みになりますが､肥満にな

らないようにする｡動物性脂肪を取りすぎない｡当たり前のことなんですがこ

れを守るのは､非常に難しいです｡ステロイドホルモンは､ご承知のように食

欲がよくなってカロリーの高いものを結構とっています｡野菜だけでは､なか

なか満足できないという世界に陥っちゃうわけで､これがなかなか難しいわけ

です｡肥満にならないようにするために一日分の標準体重をよく知るというこ

とです.身長から100を引いて､ 0･ 9を乗じたものが､自分の標準体重で

す.それを常時念頭において肥削こならないようにしましょう｡それから動物

性の脂肪をとりすぎない｡これも皆さん主婦の方が多いと思いますので､何が

動物性脂肪が多いかというのは､わかると思います｡あとは､減塩であります

とか､食物接経を充分に取る○食物麓維というのは､コレステロールの吸収を

腸管で押さえるわけで非常に重要です｡これは､パターとか動物性のものは､

いけませんよーということなんですが､牛乳ですがこれはカルシウムが多いわ
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けですからダメというわけにはいかない｡ですからローファットのものを飲ん

でもらう｡それからショートケーキとか､とんかつとか､チーズ､クマゴ､ベー

コン､ウィンナーとか牛肉の霜降り､どれもおいしそうなんですが､歴原病の

かたは､ステロイドを飲んでいますと､どうしても食欲が旺盛で､多くの方は､

こちらの方が好きだと患うんです｡ですがそういうものは､ちょっと頭の中に

いれておいてもらって､少なめにしていただく｡こっち僻の比較的コレステロ-

ルの少ないようなもの､サンマとかアジ､野菜サラダとか､そういったもので

補って我慢していただきたいと患います｡

それから食物親経も大切です｡腸管からのコレステロールの吸収をおさえて

くれるということと､それから大脇ガンの問題もありますo脇をきれいにして

くれて､大腸ガンの抑制にもなるといわれていますので､食物繊維というのは､

非常に重要です0　年書にこの建蒙とか豆類､芋類､卓要撃､海藻､キノコ､こう

いったものを注意して食べていただきたいと思います｡そういうことで骨粗餐

症と高脂血症､どうしても避けて連れない､しかし一生この間題とつきあって

いかなければならないわけですから早期にそれをチェックして､そういう状塵

にならないように努力する必要があり､その予防も充分にできる2つの合併症

ですから､これは大きな重要なことだと思います｡

●骨頭壊死

最後になりますけど骨頑壊死は､ステロイドを大量に飲んだ方に非常に起き

やすいわけで､何が問題かといいますと､股関節ですね｡大腿骨頑の陥没変形

を起こすということ､どういうことかというと歩けなくなるということですb

あんまり歩くと足が措くて歩けない｡人間が歩けないということになると､日

常生活動作が非常に制限されるわけですから､これは相当な問題です｡大腿骨

頭の研究班はもちろん厚生省にありまして､ここ十数年ずっと研究を続けてき

ていますが､明らかな原因は現在まだわかっていません｡しかしステロイドが

大きな原因であることには､まちがいがありません｡というのは､ステロイド

を多く飲んでいる人､それからアルコールを大飲されている人､こういったの

が非常に危険因子であるといわれています｡

この図はどういう贋原宿の患者さんにどのくらいの頼度で骨頑壊死が起こっ
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てくるのかというのを示した図です｡やはり一番多いのが全身性エI)テマトー

デスで約6. 5%ぐらいの人に起こっています｡ 15人に1人くらいの感じに

なります｡他の多発性筋炎､悪性関節リウマチ､混合牲結合組織病､慢性関節

リウマチ､聾皮症という方々は非常に少ない｡しかしこれはあくまでも大腿骨

頑の陣没変形をおこした頻匿です｡皆さんの中には､ MRI検査を受けた方が

多くいると思いますが､ MRIという機械ができてから､そんなに時間が立っ

ていません｡ 2年前にも日本リウマチ学会で大腿骨頭壊死のシンポジウムが行

われ､当施設もそこに参加しましたが､ MRlという蔑城がある施設は非常に

少なく､実際MRIで骨頭壊死の頻度を謁べますとだいたい50%､ステロイ

ード治療されている方､特に全身性エリテマトーデスの2人に1人は既に骨頭壊

死を起こしているという結果です｡当施設でもMRIが入りましてから初期に

治療した全身性エリテマトーデスの方を訴べた結果､当施設ではかなり多くて

80%くらいの方がMRIで所見があります｡これは由々しき問題であります｡

しかし､ MRIで骨頚壊死､いわゆる血液が骨頑にいっていない所見が出ても､

それが果たして本当に最終的に陥没骨折までいくのか､というのがまたはっき

りしないところです｡ですから全員が全員MR Iで所見があっても陥没骨折と

いうところまではいくかどうかというのは､まだ最終的には確認されていませ

ん｡しかしここで見ておわかりのように非常に全身性エリテマトーデスの病気

の場合に骨頭壊死が起きやすい｡ステロイドを飲んでいる患者さんは､全身性

ェリテマト-デスばかりでなくて､ネフローゼ症候群とか噂息の方ですとか相

当多い方が飲んでいるんですが､やはり全身性エリテマトーデスの方に最も多

発してきます｡これは､一つには起きやすい時期というのがあるのではないか

と考えられていますo即ち､病気の清勤性が強いということが大きな問題だと

患います｡これは､大腿骨頭壊死がステロイドを使い始めてどのくらいの時期

に発病しているかということが､非常に問題なわけです｡これをさらに詳しく

解析したデータがありまして､やはりステロイドパルス療法とか､ 1度に大量

にステロイドを使った人はど骨頭壊死をおこしている｡これは開運いない事実

であります｡それと､病気の活動性が戦ければ襲いほど骨頑壊死になっている

ということも､また事実であります｡しかし原因は､何であるかということは､

はっきりしません｡ 3年くらい前にある施設で､高脂血症と骨頭壊死というこ
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とでステロイドを使ったときに､多くの人が一挙に300以上とか脂肪が高く

なるわけです｡その一挙に高くなることが､骨頭壊死の発症の原因ではないか

といった施設がありまして､現在各施設で追試が行われております｡北大の第

二内科も私どもの施設も参加していますけれども､本当かどうかというのは､

ちょうど3年くらいになっていますが5年くらいの計画で検討中です｡ですか

ら結論はまだでていませんけれども､事実はステロイドを大量に1度に使った

人ほど起こしやすいということと､病気の活動性の戦い人はど最終的に骨頑壊

死を起こす､そしてだいたい3年以内に起こる場合が多い｡しかし5年､ 10

年と時間が経って起こすことも40%の人はその後ということでなかなか油断

はできないということです｡

骨頭壊死の診断ですが､これも機械によります｡先の骨租軽症も､骨塩定量

蕃というのができて､日の目を見るようになったといいましたが､この病気も

全く同じですo MRIという高度な稜桟､核磁気共喝俊という故域をつかうよ

うになってはじめて早期からわかるようになりました｡以前は自覚症状と関節

レントゲン写真､私が大学にいたころ15年前くらいは､どうやっていたかと

いいますとーステロイドを飲んでいる全身性エI)テマト-デスの人の関節のレ

ントゲン写真を拡大してルーペの大きい奴で見ていたんです｡本当にこれが骨

頑壊死だとかM.これはとんでもなく､骨頑壊死というのは､最初はここの骨

頭に行く血管に障害がおこって血が流れない場所が出てくるわけで､レントゲ

ンに像が出たときはもう手術の段階になっているわけです｡慢性関節リウマチ

は別として､勝原病の専門医の多くは､内科医ですから､なかなか内科の病気

としては見ていなかったわけで､そういうこともあって病因究明が遅れている

のも事実なわけです｡ステロイド治療して1ヵ月以内に起こっている場合があ

ります｡ですから早期の段階で見つけて､何が原因しているかもう少し煮詰め

て研究していくと､骨頭壊死の本当に起こるような状腰がわかってそれを未然

に防げるようになるということが期待されますし､我々もそれを望んでいるわ

けですoですから機械の進歩とその病因の究明とは一致している､パラレルの

関係にあるということであります｡ここに書いてあるのは､骨頭壊死でMRI

という横城で見ますと､こういう風に血が流れていない｡ここが低信号といっ

て薄くでてくるんです｡線状にはんとうの帯状に現れます｡これで骨頭壊死間

一一26-



違いなしと診断できます｡簡単なわけです｡

それで治療はどうなるかというと､大腿骨頑が陥没変形を起こしますと､手

術の方法は整形の先生に任せるとして､手術しかないわけです｡骨頑保存手術､

もっとひどくなれば人工骨頑置換術ということで観血的な処方によらないと､

この状態を治していくということはできません｡ですから我々としては､早く

原因がわかって､どういう患者さんに骨頭壊死が起こりやすいか早く究明して､

それによって何か治療してあげることによって､骨頭壊死を起こさないように

してあげる必要があります｡先ほどのMRIで､ステロイド治療をした全身性

ェリテマトーデスの患者さんの50%が変化あるーということになりますと､

これは大変な問題ですので､この辺の研究の成果を期待したいと患います｡

今日は､笹原病､特に全身性エ.)テマト-デス､多発性筋衆､強皮症の正し

い知叢と治療ということを簡単に述べ､あとは多くの人がステロイドホルモン

を一生飲んでいかなければならないヽそういう状態をふまえまして合併症であ

る骨粗怒症､それから高脂血症というものを何とか防いで､将来成人病あるい

は骨折することを防げればということでお話をさせていただきました｡今ElCま

土曜日で天気もよい行糞El和ですが長時間どうもありがとうございました｡



(1)　sLEの重症度

1)軽症　　円盤状ルーブス　皮疹

関節炎　レイノ-現象

2)中等症　特薦性豊白尿　溶血性貧血

血小板減少性紫斑病　劉頁炎(大量)

3)重症　　ネフローゼ症候群　腎不全

中枢性神経症状　問質性肺炎　肺出血

全身性血管炎　血栓症

持uR
ステロイドの副作用

r)ほとんどの症例に認められる

感染症　骨粗影症　中心性肥満

副腎皮質系抑制　創傷治癒遅延

成長障害(小児)

～)高頻度に認められる

無菌性骨壊死　高脂血症　糖尿病

白内障　精神症状　高血圧　浮腫

ステロイド筋症　皮膚線条　紫斑

骨粗寿症の危険因子

1)閉経後の女性

2)高齢
3)やせていること

4)運動不足
5)カルシウムの摂取不足､腸管での

嘘収低下､尿中への排瀬の増加
6)アルコール摂取

7)喫煙

8)日光に当たることが少ない

(4)動脈硬化の予防

1)肥満にならないようにする

2)動物性脂肪を取りすぎない

3)減塩

4)食物繊維を十分に取る

5)アルコール､喫煙の制限

6)適度の運動
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友の会の役且として登録されている方には､北海道難病連

から役員向けの情報としてrイエローノートJが届いており

理事会のお知らせやその時々の新開の切り抜き等が梅載され

什報が提供されていますb

しかし･一般の会則二は､情報提供を怠けていたという

省があって､今号よりお知らせすることになりました｡

--; I -;_;-::_jl'かなり厳しい内容となってしまいましたが､しっ

んで下さるようお廉いします｡ (事務局)

r私たちをとりまく現状パートⅡ｣

昭和61年5月25日､難病センターで開催された第1 3回支部総会の

後､例年の医療講演会に代えて友の会では｢障害年金｣に関する講演会を

開催しましたC (いちばんぽLND.57掲載)

医学の進歩のお陰で､藤原病患者の寿命が伸び､ rおまけの人生を生き

ている｣とふと感じることがあるようになりました｡

しかし､寿命が伸びたとはいっても､健常者のように生活することはま

だまだ無理で､ましてやフルタイムでの仕事などは身体状況だけではなく

社会条件が整っていない現状では､どんなに仕事がしたい､社会とつなが

っていたいと望んでも国難なのが現実です｡

女性が多い､そして親の扶養となっている勝原病患者が､少しでも人間

らしく生きていくのには､やはり経済的な基盤がなければ難しい｡そのた

めに･自分たちが使える制度は何かということになり､その第1番目とし

て障蕃年金を学ぼうということになり､当時東社会保険事務所にいらした

佐藤春男さんを講師にお招きして､講演会を開催しました.

講演会は･ ｢事例を通しての膨原病患者と年金｣というテーマで､ 3つ

の事例を通してのお話でした｡

この講演会の後､障書年金の受給に結びついた会員さんが増えました｡

年金を受けながら,パートという形でも仕事をしたい､社会とつながっ

ていたいという患者の願いが少しはかなえられた講演会でした｡

その後､ 1993年5月29日､第30回の支部総会では､総会の議事
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に先立って､難病連の伊藤事務局長に｢私たちをとりまく現状について｣

と題してお話していただきました｡ (いちばんぼLNo. 91 )

最近の社会保障の現状について話してもらい､それは私たちにとって､

私たち自身の開局であることを､そして私たち自身に直接ふりかかってく

る問題であることを理解してもらうことが目的でした｡

医療法の改正､福祉八法の改正､そして小児慢性特定疾患の見直しと最

も私たちに関係のある｢難病対策の大幅見直し｣の諸が出た年でした｡ま

た､入院給食費の自己負租のことも出ていました｡

すでに､入院給食費は自己負担になっています.

この時聞いた話が現在どのようになっているのか､どうなろうとしてい

るのか､ rJ PCのニュースj　などの資料を参考にしながら､難病連の伊

藤事務局長が2月1 1日､道東地区役員研修会での講演の中から､難病対

策と医療保険に関する部分をお伝えします｡
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講師(財)北海道難病連　伊藤たてお事務局長

資料①難病患者等福祉施策整備計画の概要
r難病患者等福祉施策整備計画の概要1というのがあります｡平成8年度

と書いたところの下の欄を見て下さい｡

｢保健医療施策Jと書いてあります｡これが従来の難病対策の何本かの柱

だったわけですけれど､それを保健医療施策いうふうにまとめてしまいま

すD新たに､上の点線で囲ってある卜福祉施軌というのを導入することに

なりました｡

難病対策の見直しの中間報告(199仰月)の中では､難病対策というのは

本来､福祉的なものではない､調査･研究という研究事業が中心なのに､

福祉施策というふうに受けとめられているのでそれは直さねばならないと

いう報告があり､それに対してそれはおかしいのではないかということを

我々はずって言ってきたわけですけれども､そういう中間報告(資料②J

pcの仲間)でありながら後段になってからガラッと変わって福祉施策と

いうのを入れました.

これは身体障害者福祉の7カ年計画(ノーマライゼーション7カ年計画-

障害者プラン)に対応するために､こういう施策を入れたわけですけれど､

平成8年度はホーム-ルパー1,000人､それから難病患者等ホームヘルパ
ー研修59県市(47都道府県と政令市を合わせて).それと､日常生活用具

の給付6品日,それとショートステイ30人分｡

平成14年が最終日標ですが､この時までにホーム-ルパー4, 000人､難

病患者等ホーム-ルパー研修と日常生活用具給付はそのままですが,ショ
ートステイは4,000人ということになっています｡

資料③難病患者等福祉推進事業について

サービスの概要ですが､これは介護が必要な状態にある特定疾患とリウ

マチもこの難病対策の中でやっていくということなんです｡そういう患者

であって､老人福祉法や身体障害者福祉法などの施策の対象とならないも

のであって在宅で療養している人です｡身障手帳をとれないけれど､在宅

で療養している人でベッドが欲しいという方がいたわけですけれども､そ

れが今まで何の福祉の対象にもならなかったのが､これで救っていこうと

いうことになります｡

サービスの内容ですが､ホーム-ルプサービスが家事･介護､相談･助

言､外出時の付添いというところまで-ルパーが行うDこの-ルパーは新

たに作るのではなく､現在ある-ルパーの中から選抜して研修を行うとい

うだけのようです｡まだ､詳しい要綱が出ていないのですが､今いる-ル
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パーに研修をさせて介護をさせようということのようですB

日常生活用具は6品日です｡便器､特殊マット､特殊寝台､特殊尿器､

体位変換乳入浴補助用具｡入浴補助用具は手すりまで考えていいです｡
ショートステイは､身体障害者や老人を介護している家族の休養のため

に短期間預かるということです｡けれどもここは医療機関､病院を指定す

るといっています｡ただしこの指定される病院は-都道府県につき-か所

程度ということで､どうも北海道の実情には合わない｡帯広とか釧路から

ちょっとショートステイに預かってもらおうと思っても､その指定の病院

が札幌となれば､札幌まで連れていって帰ってくるだけでも大変なことな

ので､ちょっと実情には合わないと思います｡

実施主体が市町村になります｡ですから､この給付品目を選ぶのも市町

村ということになります.市町村が1/4費用負担､北海道が4/1費用負也､

国が1/2費用負担ということだそうです｡

平成8年度といっても予算がついているの臥　3カ月分だけです.来年

の1月､ 2月､ 3月で,この平成8年度の予算です｡

ここで評価しなければならないのは･従来医療一辺倒だった難病対策に

福祉的側面というのをきちんと位置付けたということは評価しなければな

らないと思います｡

ただ､これは実効になり得るものかどうかということ臥　これからだと

思います｡

それと､市町村1/4費用負損で､実施主体市町村ということは､市町村

によってはこれをやってもやらなくてもいいかというか強制力はないんで

す｡実施した市町村に対して､道も国もお金を出しますよと言っているだ

けなんです｡身体障害者をはずして･老人をほずして､そして在宅で介

護の必要な人というと､難病連の調査の中で難病患者の場合には､介護が
必要という状鰻になれば杜とんど入院というのが圧倒的に多いわけです｡

後で医療保険のほうに入りますけれども､現状としてはそうです｡けれど

も今も医療の方向というのは･みんな在宅にもっていこうと､長期の患者

さんは特に在宅にもっていこうという方向ですから,そんなふうになれば

この制度の利用価値というのもあるかと思っています｡

資料④難病対策の最終報告の概要
｢公衆衛生審議会｣の中に｢成人病･難病対策部会Jというのがあって

その中に｢難病対策委員会｣というのがあります｡ここの最終報告が出た

わけですJ部会や審議会では､委員会の報告をそのまま｢答申｣とします

ので､委員会の報告をもって｢公衆衛生審議会の答申｣ということになり

ますo

難病対策の概念というか.前提条件が変わってきます｡

特定疾患対策の基本的方向の1の(1)で､今までと違ってくるのは､

<希少性>というのをもってきたこと｡数の多い病気をはずすということ

だと思います0
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二番目に<原因不明>｡これは今までと変わらないと思うでしょうけれ

ど､原因不明と言いながらも今までの対策は原因の明､不明を問わないと

いう形で､ある程度原因の分かっている病素も入れてきました｡例えば､

スモン杜明らかにキノホルムだというのがはっきりしていますし､肝炎も

原因が分かってきています｡あえて､ここで原因不明というのを打ち出し

てきたというのは､ある程度ここでいくつか整理しようと･ ･ ･

三番目に<効果的な治療法乗確立>｡今までは根本的な治療法が未確立

といっていたのです｡いろいろな治療法ができていめけれど根本的には直

らない､ずっと病気を抱えて生きていかなければならないのだから難病対

策でやっていこうと言っていたのが､今度壮そうではなく､効果的治療方

法が未確立､全く効果的な治療法がないという病気を対象にということで

す｡それなりに効果の上がっている病気ははずしていくということだと思

います.

次に<生活面への長期にわたる支障>ですが､カッコ付きで｢長期療養

を必要とする｣ということ､つまり病院に通いながらでも仕事ができると

か､家庭生活ができるというのははずすというふうに考えていいと思いま

す｡

こういう四つの要素に基づいて､その対象疾患の範囲の明確化が必要だ

と言っているわけですから､すぐには大きな変化はないにしても､この1

年かけて､具体的にどの病気をはずす､どの病気は重症度を設けるという

形でくると思います｡今､重症度を設けられているのは後縦靭帯骨化症､
パーキンソン柄､広範脊柱管狭窄症ですが､今度は他の病気にも重症度が

持ち込まれてくる可能性があります.というのは､全部はずすというの壮

困難でしょうから整理していきます｡

ここでそれぞれの病気がどうするかということでしょう｡

難病対乗については､ ①調査研究の推進､ ②医療施設の整備､ ③医療費

の自己負担の解消､ ④地域保健医療の推進

というものに新たに⑥QOLの向上を目指した福祉施兼の推進というのを

加えて､保健･医療･福祉の総合的な推進としています｡

これは私たちがJ PCを通じて国会請願を毎年ずっとやってきたことで

す.医療面だけではなくて､もっと福祉の面も強訴した総合的な難病対策

と言ってきたことをとらえて,総合的な対策の推進といっています｡ただ

これで充分か不充分かという議論はこれからしなければなりません｡　難

病対策で今言ったように､病気がこういうふうに整理されるのでほないか

といくつかの団体の人に''おたくの病気はこの中身をみていくと危ないよ"

と話したら､きっそく全国の会合で話をして､大変だということで厚生省
へ飛んでいって､ X'自分のところの病気ははずされるんですか"と聞いた

ら,厚生省は''そんなことどこにも書いていない.そんな話どこから開い

たの''と言われて､その話がずっと戻ってきて私のところにきたから"言

ったのは私です''と吾いましたb　そんなことどこにも書いてありません｡
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こういうのを読む時には,行間を読まなければなりません｡行政は早いう

ちには書きません.行政がはっきりと病名や対策を書いて出した時にはも

う実施するということですから｡そんなふうになってから言ったのでは遅

すぎます｡

決まる前にこういう方向が出ている､行政がこういう文章を書く時はこ

ういうことをすることだと｡例えば､ ｢見直しj　と言ったら､よく見直す

ことはまずなくて､ ｢やめる｣ことが前程｡ r枚討する｣と言ったら､

rまあ･しばらく考えておきましょう｣ということだし､ r実施する｣と

いったら､ ｢もう､みんなの意見は聞きませんよ｣ということ｡ r評価｣

は｢上げる｣だし､そういうクセをつかみながら､こういうふうに言って

いるのは､こういうふうにもっていきたいということなんだなと考える｡

ということで､その中のおそれとしてこういう病気も対策からはずされ

る可能性がありますよ､ということだと思います｡

これまで言ったら､なんかそれぞれピンときそうなものがあるでしょう

あと一点つけ加えておかなければならないのはr難病対策の見直し｣で

もしも､範囲を狭ばめて､いくつかの患者さんを切り離すとすると､特に

北海道が大きな影響が出ると思います｡というのは､北海道は他府県より
も市町村独自の政策が多いんです｡通院交通費の助成とか,見舞金とか｡

ある病気が特定疾患からはずれたら､そういう事業の対象からもはずれ

ることになりますo　もう一つ,入院給食費の自己負担分の助成からもはず

れてしまいます｡

そういう意味で地域では影響が大きいということを私たちはこの委員会

に行った時に話はしてありますが｡でも､そんなふうにやっている都府県

は少ないんですo近畿地方は割と見舞金を出していますから､影響がある

かもしれません｡ただ､見舞金といっても､年間2-3万円というところ
は影響も少ないでしょうけれど､北海道の白花村は月板2万円､年間で2

4万円は大きいです.もっとも､白滝村にはちゃんとした大きな病院がな

いから･そのお金を通院交通費に当てていますので､大きいと思います.

通院交通費助成が利用できないとなると､病院にかかる人は少なくなっ

ていく可能性がありますq

医療保険の方でいくと､診療報酬が改定になります｡

前回の医療法や診療報酬の改定で､病院に長く入院していればいるだけ
その病院の収入が少なくなるような仕組みにしました｡今回の改定で､更

に長期入院が無理というのが出ています｡

医療施設の機能分担の推進ということで､一般病院から療養型病床群(1

993･4)への転換を推進するための措置というのを出しています｡

それから､長期入院の評価の見直し､入院時医学管理料の逓減制､今で

もそうなっているのですが､更にもっと低くしてしまう｡それから､老人
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保健施設というのが､病院と施設･在宅の中間というふうに位置づけられ

ていたのですが､なかなかここもお年寄りが入ったら出ていかないという

ことで､療養費の逓減制を導入するということになり長く患者さんを入れ

ておくと収入が少なくなるということで､しゃにむに在宅にということに

なります｡

私たちは元々在宅で､医療を受けながら暮らせるのが良いと言っていた

のですが､それはちょっと違っているので桔ないかという気が最近しますo

在宅は世界的な傾向だといいながら､国は老人ホームを40万人分に､

身障者の療護施設も増やして､長期化していく人は収容してしまう方向だ

と思います｡どんなふうに考え方を整理しているのか､まだちょっと分か

らないところがあります｡

資料⑤J PCの仲間No.50

更に診療報酬のところで､長期入院だけでなく老人の慢性疾患に対する

医療の包括化､ 7 0歳以上の医療については包括化､つまり定額制です｡

うまくいけばお金はかからない､一定額さえ支払うと必要な医療が受けら

れるんでしたらいいんですけれど､やってもやらなくても同じだけ金額が

入るんでしたら､どんな仕組みになっていくんでしょうか｡それから､ ′ト

児外来も包括され､ 3歳未満の治療を定額制にしてしまうb

ただ､少し評価が高くなると思われるのは､難病患者に対する医療の評

価､これは見直しとは書いていないので評価なんですね､評価ということ

は上げるということだと思うんですが､患者のリハビリテーションの点数

を上げようとか､難病患者を受け入れている施設には特殊疾患入院施設管

理料とか難病患者等入院診療科というのが入っているのですが､その対象

となる病気を限定しているのですが､それを拡大するということです｡
それから､超重症児の入院医療(超重症児者入院診療科)の評価,これ

は助かると思います｡今､本当に重い病気の子供たち､寝たきりで人工呼

吸器をつけながら生きている子供たちが受け入れてくれる病院がなくて､

どんどん在宅になっているんですが.これももう少し病院でみてもいいん

じゃないかというようなことだと思います.

あと､ ｢医薬品の適正使用｣というのが出てきています｡特に高齢者向

けの薬を少なくしようということです｡薬をたくさん出して薬の差益が病

院の収入になる､だからたくさんの薬を出す｡飲み残した薬があっても新

たにまた出してしまうということをしてきたんですが､これからは定額制

になりますから､病院に入る収入以上の薬は当然出さないでしょう｡薬が

減るということも良いことだと思いますけれど｡

それから､ ｢付添い看護の解消｣ (1996.3廃止)です.

いわゆる基準看護を実施していない病院で柱付添いをつけていて､それ

が健康保険の対象になっていたのですが､平成8年4月以降に完全に解消

してしまうということです｡　そのために今おきているのは､長期で､重
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度化して､基準看護でない病院で付添いさんにみてもらっていた患者が病

院にいられなくなりました｡

厚生省で臥　rいやそんなことはないはず､保険ベースも認めるし､費

用も出しているのだから･病院は看護助手を雇ってやりなさいとしている｡

｣と言っています｡でずがそんなものでは間にあわないというか､お金だ

けふところにいれる病院も出てくるのではないかと思います｡もう既に具

体的な相談がいくつか寄せられています｡病院からもう付添いがつけられ

なくなったので､家族がつけと言われたけれど仕事があり無理だと言うと

家に引き取って下さいということになります｡付添い料の自己負担さえ支

払えば置いてくれる病院を回っていたのですが､ 3カ月3カ月で出た後は在

宅になるか施設に入るしかないんです｡これは実態とはなかなかあわない

部分じゃないかというふうに思います｡

それといろいろな費用について臥看護料の加算ということで病院に収

入がはいっていく仕組みになります｡なかなか医療の状軌ま厳しいという

ことがお分かりいただけたでしょうか｡

*医療保険の改正の方向

･老人医療費の自己負担は定額から定率性-

･一部薬の保険はずし(胃薬､風邪薬､ビタミン剤等)

･薬代の自己負教化(3割､ 5割)

･薬代の償還払い

(一度支払い､後で機関-請求し､払戻しを受ける)

･入院給食費の引き上げ(10月1日から)

･社会保険本人の給付率の引き上げ(9割　8割へ)

*消費税の引き上げ　3%寸5%う12% (1D%)

*年金の改正の方向　･保険料の引き上げ

･給付の切下げ

*介護保険の創設

｡保険料の徴収(当面40歳から)

重度の障害者､患者､寝たきり老人からも

･要介護認定

(必ずしも全員が介護を受けられるとは限らない)

･利用料(タダではない)

･不足分は､民間介護保険への加入を促進(保険業界の育成)

*健康保険や年金も民間保険加入を想定している｡
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この鼻生者手書集の中で､k荊対象の一身として新た 倩ie�WB�?�J8.$sｨﾝx,かw��?ｸｮ�u),萇H-b�

ルバーなど人材め軸が必軌と掌旦していました. 

対してもホTAヘル}{-､シヨ-+ステイ､日常生活用-.- 俑�檜&gI�(�ﾜｸ8�92�-�ｩ�,h+X,H肩��WH*�.x.ｨ+ﾒ�

具の始付が行われることになり､初年正平7Fとして2dL

l千万円余が肝上されました｡

_0　　　　　　0

この租故郷吐､辞書者基本掛こ基づく也の辞書者新

長鵜肝酉の具体化として.捜軽舟がまとめたTPt専有プ

ラン(ノーマライゼーション丁か年戦略) )に､桝を

有する着へのrホ-ムヘルプサービス等速切な介はサー

とスの牲供｣が位正付けられたのを受けて7か年並甘計

宵として予茶化されたものです｡

これ*で妊荊点者向けq)布祉他姓とくに位t付けら

:三芸三三益悪霊慧芸;孟宗琵≡…慧
サ-ビスの獲供を受けることができるだけでした.この

ため､ JM息膏に対する初社サービスの早ま旺姓栂体

の観い要求となっていました.
~　　■◇　一　　　　一　〇　_

今回の諸祉施策は､ ①ホームヘルパーの派棚点

者向けのホームヘルパーの辞せ⑳日常生活用兵の地相◎

シタートネティの4書兼で､この北東を受けることがで

をる対象者虻､ r介牡が必要な状鼓にある特定疾息(Pi

査研究職の槻甲声及びリウマチ患者で老人批浅

身御幸者触法笥博雅の娘と1はならない者IC.か

つ在宅IC撮atしている患者)とされています.

この事巣の実施生体比市町村とされ. *用比国が2分

のl ､並進轡長野甲が轡ぞれ4申1軸笹する

ことにな-,てGi意す｡実榊､ガイ.ポラインなどは今

後まとめぢ細部娘府県､市町村こ建知容れるとと､にな

っています｡

こと､在宅桝患者に対して手が生し伸べられたことは

こうした茸tbや主義が受け入れられ実現したもので,在

宅の槻考や家族に放迎されることになると思われま

す｡

◇　　　　　　〇　一~

しかし今回の離臥市町村が実施主体であるため.

財政力のある市町村とない市町村の和に称上の格差が

生まれろ可地位があり､制産を利用できる患者と利用で

きない息挙がでるおそれがあること､市町村が蕪柄の神

社サービスに対応で曹る人臥行政的条件があるかどう

か.あまりにも棚計画の現横が小さいため多くの患者

･家族のニーズに応えることができるかどうれせっか

く派jtされるホームヘルパー棚患者の身の周りの世

態をもちんとできるかどうかなど不安妊多く､なお問銘

を含んでいそうです｡

○　　　　　　◇

榊計画の初年皮は予井が少ないこともあって､実施

旺平成9年1月l Bからの3か月分とされていますが､

ヰ披､実施状況をみながら利用者の立場から行政に改善

意見を出していくことも必蒙です｡

特定疾患肝壬研究書業は44の研究班がおり.約_108の

疾掛こついて声琴が行われています･この対象疾病臥

特定疾鳥拍柵尭事業での現在37疾虚血噂められてい

ないこきから考えれば､今回の施策旺対象疾患の拡大と

いう点か時計喋一歩前進といえます･しかし､それで

もなお介在が必要な患者すべてを網羅していると旺言え

ませんJ今後､ ｢谷間の患者｣を出さない蒸散が1g必

要となって卓ます.

-3 7J-



資料①難病患者等福祉施策整備計画の概要
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｡運眺役立つ｣,C開幕鯛　　　　資料②J PC事務局ニュース日994.8.17)

JPC享翫ニュース
先　行:JPC事務局

住　所: 〒171東京都豊島区目白2-38-2

葉山会ビル　2503-398515g1

発行黄佳肴･.小林　孟史

襲病対策『見直し』の中間報告を発表
㈱抵公衆衛生審議会一難病対策専F暮】委_邑会　柵

1972年に乗定された牡病対喪要執こ基づき､ ①嗣査研

究の推進. ②医棟施設の整備､ ⑨医溌丑の自己負担の解

消を3本柱として､対象を実施して28年経過したのを積

金に､ 21世掛こ向けた捻合的な無病対象を検討するため.

公兼衛生審議会成人柄妊病対策帯会r難病対策専門委鼻

会jが､ 93年7月に設定されました｡同委旦会比､従来

の姓病対兎の評価及び今後の対集のあり方などについて

枚封を互ね､ 94年7月､ ｢中間報告｣を発表しました｡

同報告は､ rこれまでの牡病対策姓､鳳因の究臥治

境方法の開発など医務面ガ;らの放熱こ重点をおいてきた

が､今後は､長期療養患者の生汚面についても者目し､

患者の80しの維持･向上支獲対策の推進が必要｣とし

て､ ①希少性､ ②原因不明､ ③効果的な治漠方法未確立

⑳生活面への長期にわたる支軌という4つの指針を打

ち出し対象疾患の痕閏を明確にする､としています｡

蛎対策の今後の基本的な方向として､

0 ADLの程度､重症度､予後､要介護度など個々の

患者の状魅に着Elした善め触かな対応が必要｡

O r保健サービス｣ I r医療サービス｣ ､ r保健医療

サービス以外の福祉粥連サービス｣に分け､地合的難

病保健福祉サービスの構勤i必要｡

○　現行r耗柄対策葉柄Jの取扱い､各種施策の対象者

の範臥富ま兼の公費負担のあり方等についてt耗病

対策の法卿化の是非を含めて､検討が必要｡

J PCは8月7日､緊急拡大常任幹事会を開き､ ｢中間報告｣に対する私たちの見解をまとめました｡

El本患者･家族団体協iB会(J P C)常任幹事金　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　柑94年8月T EI

rはじめにj ､ r杜病対策の現状j及びr現行の難病対策の評価｣について

◇　国による｢捜病対策｣は.愚者の経済的負担の軽減､原因､治貴誌の研究､全国的研究体制のネットワークなどで
一定の成果を収めてきた.

◇　いわゆるr妊病対策j臥単にr治東研究｣ r調査研究1の｢研究手段J面だけでなく､現行の医泉制度､福祉制

度の欠落面､ r制度間の谷間｣を埋める目的も大きな髄面であり.したがって｢本来の目的より､むしろ自己負担の

軽減という福祉的な確能が着目されるにいたっているJとの琵鼓吐､当対策出発当初のEl的からしても､必ずしも当

を得たものとは言い簸い｡

◇　｢社会保随｣は本来r税み上げて｣いくことによ･)て､より充実､発展につながっていくものであることから､わ

が国の医療､保健､准社､各制度が.よりその棒を拡大し､各制度冊のす巷間が埋められ､また各制度それぞれの内

側にある格差が解消されるまでの間は､現行牡病対策は椿′)､恵理の方向ではなく､なあ一層の拡大､充実の方向を模

索するべきである｡

◇　当制度は､兜病患者､家族の苦しみを救い､生きる希望を与え､より人間らしく生きたいとする人々の期待と､人

権の等量を基本として触続されるべきである｡

r埠病対策の基本的方向｣について

◇　QOLの維持･向上を支援するための対象の推進については､私たちの長年の要望に沿ったものであり､推進すべ

きであるが､その際､ r疾患の範皆を明確にするJことに蘭してu:怯量であるべきである｡

◇　爾査研究に関しては､疾患の範粗を定めることは必要であるにしても.患者･家族のrQOLの維持･向上｣に関

して臥単に疾患名で姓把握すること姓不可能であり､家族介護力､地域の医泉､福祉マンパワー､各機関の充実と

連携がその前車にあるのであり､ことに単純にr希少性｣を強窮するのは現状で放受け入れがたいB

◇　重症度､生活茂故障者度による分類臥医学的側面､研究面において､科学的な把握や追跡明宝を国難にするもの

--39,-



0運動に役立つJ P C情報第13号

であり･息考の生活面で臥その生活史上の射ヒに対応で卓ないものであり.また､医臥医務現恥こ榊る考え方

の差異によって不公平が生じる可能性の大別､ものであることが､バーキンソンや俊振切背骨化症の軽魚として明ら

かであり､導入すべきではないと考える｡

◇ ｢法制化の検討の是非｣について臥患者･家族の要求も軌､が.-以上の理由からもgE重でなければならない｡

｢法制化1とは嘆義の明観相的･約･対象の明確化j r方法･手段の明確化｣を意味するものであり､法

鮒ヒによ.,Rで新たな齢憎が榊つれ枠組みが固定化し､新たなr谷間の谷軌を作り出すおそれの大老なものであ

ることを相好LJでおか桝れば獲ちなp･北欧における生括支援法､アメリカのリハビIJテーシまン臥ADA法な

どのような地合的な法軌化の検討が必賓である.

◇わが国においてL採取医軌福祉サービスの幡fqJを脚し,それぞれの軌虎を全ての国民が有効に利用し侍

ることが､艶荊対韓の目指す､最も重要な鞍敗であると諌載しなければならない｡

◇現杜柄対策の定義やその意掛こ沿って都立槻･市町村が独自の書集を艮鯛しているところも少なくなく､当対策

の見直しに軌､ては･それらに対す去海書や地域の実情の差異も充分に考ztLなければならない｡

◇現行馳保剛懐に-る患者貞嵐軸外負担､保剛の格糞,公共料金の値上が｡などの餅的負担の増加､

付添介搬世の増加､重症息者の入鹿受敗れの轡化､年金,革甲､就労･住宅､交通等の岡恥考齢入れた-

hlの当対策の拡大及び関連各制度の粋の拡大を敷く要望するものであ与｡

◇いずれにしても.保健､医頼･福祉の基祁痛如充実されてこそ比じめて腐親対策(無病対利払一席その役

部を有効にするものであることを確認する｡

ES
健康保険法の改悪により1明1日から入坑稔太東とし

てlEl800円(当面2年間600円)の自己負担が斗

入されます｡特定疾患および小児慢性特定疾乱身体虹

等者福祉法による更生医療､育成医♯なY.t団が頼定し

た対象疾患患者について臥これまでと同様に入院蝕

は公it負担となりますが.各部温府県が独自に行･,て普

た心身辞書者(児)医療繋助成(身体降着着手板のi A

2級など)制度及び県の特定疾患単独事典について比､

入院給食女の自己負担分を助成するか各自治体によ-,て

対応に堵善が生じるおそれがあります.

東京都吐8月1帽･布で行っている心身醸青書(児)

医蝶､軸定疾患単独串集(便性肝炎､肝硬変･へバト
~ム･点艶てんかん､ I)ビト-ジス､苛性高血圧､人工

透析を必要とする肝不全､ネフローゼ症候群､など) ､

乳幼児､ひとり親家庭､公青息青､被触者.予防接種健

康鞍害者などについて臥入院給食党の自己負担分を助

成することを決めました｡しかし､敵が国制度の上乗せ

として行っている65歳からの老人医蘇莞助戒伽虎につい

て吐､助成の対象からはずし､国の制齢こそろえて入院

給食究旺有料化されることになります.

斉生省旺｢患者負担が県恥自治体の軸書集は公平

の原則に反する｣として.地方自治体に圧力をかけてい

ます｡地域難病連で蛙､すでに革まや嗣査をしている団

体もありますが､至急､実作を阿査し､公党負担の舷親
･拡充を求める運動を強める必賢があります｡鍵保改藩

に伴い入院始食の公文負担を含める場合､条例改正の必

要があt)ます｡ 9月熊会で改正しなければ間に合いませ

ん･入院給食の患者負担旺10月1日から来臨です｡各自

治体･諏会への働きかけを今すぐにすすめましょう｡

--40･一一

同会諌早書名･募金と一斉開著名について

6月6:臥衆参再議最に鍵払した6 6万人を薙えた神

島著名臥参熊院で採択されるという大きな成果を挙げ

ることができました｡

昨年度の戒集を港まえ､今年良二r浪合的難病封鎖の早

期確立を掌星する所見｣著名･募金進取が始まります｡

署名用故旺8月12日に各加盟国杜に送付しました｡

署名･券金運動は､広範な人々への蝕をかけにより.

豊かき医蝶と福祉の拡充をめざす私たちの運輸を多くの

人々と共有し.理解を疎めるためにも意義のある肋で

す｡また.会話取の財政的基盤強化につながります.昨

年度を上回る署名･募金を虫軌＼します.

1 0月8日(土)は全国一専横頚署名進取を予定して

います.今から革満をしてください.

全国交流集会開催のお知らせ

と　き: 1994年11月13日(8)

午前10時30分より

ところ:全共連会館(東京都.千代田区)

テーマ;難病対兼r中間報告｣について

難病センター建俊について　など

繋11月14日(月)は各省交渉を予定

9 4年度J P C協力会鼻募集中

1口3 0 0 0円(海外研偉菰進の抽藩は11月全国

交流集会で行います)



資料③難病患者等福祉推進事業について
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資料④難病対策の最終報告の概要

公衆衛生審鼓会成人病難病対集廊会難病対策専門委旦会

最終報告の概要

1 ･今後の特定疾患対策の基本的方向

(1)特定疾患対策の重点的かつ効率的な施策の充実と準進を図るため､ ①静少性､ ②原

韓不明･ ③効果的な治療方鼓未確立･ ◎生活面-の長期にわたる支剛長期療秦を必要

とする)､という4要素に基づく対象疾患の範属の明確化が必乳

(2)耗病対策について臥① r訴査研究の推軌･ ② r医療柵の盤胤､ ③鳩凍費

?自己負担の解軌､ ㊨ r地域保健箆廉の推進Jを中心に準められてきたところ｡
本重点会の平郎年7月の中開報告において､第4の鐘を｢地域における保健医療

結社の充実･連軌とすることを提唱したが､

拙頚は｣

2 ･今後の特定痕息対生の具体的方向

(1)柄査研究の推進

特定疾鰯査研究事業について臥これまでの研究成果等をもとに各研究班を評価

した上で､より効率軌基点的な研究が行えるよう以下の点を踏まえた研究柵はす
べき｡

ア　蕗床萌査研究グループの創設

イ　横断的基盤研究グループの創設

ウ　研究評価体制の強化

工　若手研究者の育成酎t:及び弾力的運用

(2)医療施投の垂傭

ア難病患者の歩合､常時医療が必要であること等を静秦すると､国公立病院及び民

間病院等での苛極的な受入れが必見

イ家族のみによっては十分な在宅での-が受けられないような難病患者に対して､

医学的管理と介艶中心としたサービスが行えるような中間的な施配ついて､引

き続き検討が必要｡

(3)医療費の串己負担の解消

特定疾患治療研究事業の員的達成に向け･次の点に配慮することが必乳

ア対嫉息の細的な選定基準を作成し､対象疾患を粕することが必象

イ診断･治療水準の均質化及び適正な医療の確保に資するため､最新の診断方法の

研究に基づく診断基準及び治療指針を改定すべき｡また･特定疾患治療研究事業の

執行状況について評価･指導すべき｡
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ウ特定疾息訴査研究事業との蓮如靴のため･患者のプライバシーに配慮しつつ､

研究の推進に必要な情報の収集･蕗供システムの検討が必乳

(4)地域における鹿健医療福祉の充夷･達挽

鳩着の在宅療養を支壇するため･以下の点に配慮しつつ､保健医療面での施策の拡

充野必要｡ ′l

ナT保健所を核とした-医師会､医療舶･市町村､保健医申棚係団体を含め

た給食的な地域ケアシステムの構集及び情報捷蝕や研修等の充実-の配慮が必亀

イ∴帝社サ｣ビスとの連携を図りつつ,s r難病息着地域保健医療推進事業｣による妨

胎ま竜頭頼臥息者･家族数畠等の保徐匿凍サービスの拡充が必要｡

ウS縫換細査研究事集の成果･専門医･専門医蘇鵬の所在､公的サービス等難

病に熊する各種情報の堆供等を行う働宛傭報センター｣の放置が必要｡

(5) QO Lの向上を目指した福祉施兼の推進

介革が必異な串掛こあるが現行の宿祉施策の対象と性ならない患者に対してL在宅

で長井凍兼を鍬ナる患者のQ 0 Lの向上を目指し､以下の介護サービスの軽供の推進

が必要｡

ア　ホームや研一ビス

イ　ショートステイ

ケp日常生括用具や給付

-一431､･



公衆衛生蕃社会成人病難病対策部会難病対策専門委員会

最　終　報　告　骨　子

1.今後の特定疾患対策の基本的方向
(i)特定軸紺の亀細かつ効率的地如充実と推猷頗るため･ ①舶唯､ ②朋不軌③効果的な治療

方汝細立､ ◎蛸面-の長期にわたる支*(長淋-を必要とする)･という4要熱こ基づく対嫉息の範潮

の明確化が必貫.

(2)足柄対兼については･ ①咽査研究の始動､ ② r医轟敵の整軌･ ③ r医森賛嘆細魚粒の解軌､

㊨ r地域保鈷医療の推軌を中心に遵められてきたところ｡
本養魚会の平朗年7月の中桝告において･第4の柱を鳩硬における保健医療鰍の充実･連軌とす

ることを朗したが･新たに第6の杜としてrQOLの向上を臥指し絹祉施策の推軌を加え､保鍵噌療
･福祉の絵合的な対兼を推適していくことが適当｡

2.今後の騰重症点封皆d)且故Ae7瀦15

1.荊妻研究の推進
･柄井的なず構成であるた.め凍見放

が多く1人当たりの研究井が少額
で､頼り下げた研究が揖妊

･研究手睦･内容の疎正化

･漁庶研究書集との連携不十分

･専門病院及び書円産の偏在_医療

を支えるマン′叩-の不足により
円汁な受入れ件僻不十分

･長期虎兼息着の受入れ休耕不十分

治ま研究の一再としての公*負也
という本来の日的よりは脚の
自己負担の桝という棚な14
億に3r日

4.地域保健医療の推進

'票冨霊芝演芸芸慧言語

ず､介蜂等のサービス面での対症
が不十分

･偏健厚顔福祉の連携,各種傭報の

姓供が不十分

1.現生研究の推進
･折井的な槻体制の見直し

･各研究匠の耽相と研究期問

の窮祐括

`胎研究事集との激の射ヒ

･妙中的､暮点的な研究が行える

研究体樹の構築

･受入れ医療汝鮎の体制並僻の検肘

･医学的管理と介護を中心とした

サービスを行えるような中内的
丘蝕の牧村

･朝生研兎事兼との連携射ヒ

(データや成果等を樹し､ PI蒙
研究に役立てるシステムの研究)

噸溌研究の対魚疾患の基準の一点
の研功化

1.粥査研究の推進

①牡鹿柄査研究グループのilj設

②横薪的基盤研究グJレープの助役

④着手研究者の育成軌化及び群力的連用

①国公立薪蘇及び民間病床等における領
海的な受入れ

⑳医学的管革と介護を中心としたサービ
スを行えるような中内的な蝕の鮒

福祉施錠の推進
①ホームヘルプサービス番茶の助役

②シBl-トステイ中英の創設



資料⑤ ｢JPCの仲間川0.50J H995.ll.ll)

書籍報告を慧農学

塾++　　覇

7月から8月にかけて､三つの蕃
璽耳が相次いで｢勧告｣や｢中間報

告し､｢中開まとめLを出しました｡.
7月4日'社会保障制度憲会が

r社会保険方式による介護保険制度の助役｣などの勧告をしました｡

同26日に､帝人保薯祉蕃津金が
｢適切な公許負担を雛み入れた高齢者介護システムを具体的に検討すべきだ｣との中間報告を出しました｡

8月4日には､医療保険憲会が
｢保険料の引き上げ'給付の範囲の見直しや患者負抱のあり方について検討する必要｣とする中間まとめを発表しました｡

発表した中間報告と中問まとめは
明確な方向付けを避けていますが'厚生省は､来年の通常国会で老人保健制度と医療保険制度のr改正しをはかり'IS;年4月の消費税率の引き上げと同時に'公的介菩保険を発足

させようとしています｡

豪族などの等牡の上に成り立って

いる介護の骨状からすれば'公的介藩の拡充は歓迎されるべきものでありますが'報告された介護保険の閑居点は'第二㌧措定制度の鼻血と保険へのせき換えです｡これまで公安で頗われていた特集ホームの措置費やホームヘルパーの費用を介帯保険に置き換えるというものです｡
努二に､介悪保険佃によって､蜘

万人といわれる無年金者や月3万円

3eE伝習.･･医療.匿･ヰ全.際･･その他絹牡柳

井(出所) 94年まr社会保梓捷肝年fRJ

以下の年金しかない約帥万といわれる人々などは保険料が払えず'介革システムから排除されることになる危険性があります｡
第三に､高齢者をはじめ多-の国

民への負担強化です｡高齢者は｢自立Lした｢被保険者｣として医療保険料も介音保険料も徴収され､病院の薄口では定率負担となり､介護サービスを利用すれば､その内琴によっては月額6万円以上もの利用料を払わねぽなりません｡その上､介護保険への公費財源にするのだからと
≠翌農事が引き上げられます｡しか

も'介護保険料は均等剖となる可能性が強く､いわば､福祉EZl的税のようなものとなり'高激化の進行とともに半ば自動的な保険料の引き上げとなってい-可能性があります｡

第四に､保険あって介欝サービス
なしという事態が生じる可能性があることです｡r公的介等保険のカバー市田は､医療保険以上に限定的なものになる｣と､厚生省担当者が公胃しています｡

また､介護保険の適用される範囲
は65歳以上と限られており､難病や慢性疾息で介護が必要な患者には適用されない恐れがあります｡

このように'介草保険の導入は､
今泉も困っている要介欝者を抱えた

2抑捧度におけ絹鈴音介断用の推計博生者)

振放科A担I

O地上の全BI長女ら

1人あたF)月如脚円

840*以上の全国民なら

1人あたり月約3000円

;召喋介軒の月齢
王(紬㈱BFl)

4苑3卿牡円の升席費用を､公費と保yt科?)折半でまかなうと

柑95-柑　@棚

所得の少ない人々にとって'これまでわずかに保障されていた防問着帯やホームヘルパ-の派遣さえ､保険料と利用料が払えなければ打ち坊られるという事態を招きかねませんbそのような事態が現実化するならば介護保険は､国民への経済的負担強化そのものであり､何ら｢介護｣を拡充するものとは育えません｡
医療保険制度r改正しは､83年か

らの臨調･行革路線により国民医療費の伸び(平均5･1%)は､国民所得の伸び(平均5･7%)以下に押え込まれてきました｡しかし配年以降は､バブル崩壊､長期不況爪りために国民医療費の伸びが国民所得の伸びを上回る状況が耗いています｡

-仙



1976年2月25日第三種郵便物常可(毎週4回月曜･火曜･木曜･金曜発行) S SXO　増刊通巻2375号1995年11月11El発行

国民所得が伸びないため健保の収入も伸び悩み､さらに政府が政管健保への国庫負担を減らし､老人保健制度への健康保険からの拠出金をふやさせたために凪合健保などの財政も老化しています｡
こうした事態を国民への負担を強

化することによって抜本的に切り抜けようというのが医療保険制度改悪

のねらいです｡

問題点として'｢自立しと｢世帯

単位から個人盤位へ｣の名目で国民すべてを｢独立した被保険者｣ととらえ､保険料を徴収するものです｡これまで被扶養者として保険料の必要がなかった低所得者(年収育<十万円以下)､胃七十五万円未満の年金受給者､パートなどの年間収入が補時期はいずれも法樺の成立年であり､実施年と異なる場合があります

百三十万円未済の配偶者や子どもからも国保の場合と同程度の額を放牧します｡
第二に'保険給付の見直し

です｡⑳健保本人の給付を現在の9割から8割に引き下げる｡⑳考人の恋口負担を現在の定額制(入院医療1日七百円+入転給食1日六百円､外来1月千十円)　から定率制にする｡◎外来の薬剤､瀞療材料などを保険からはずし､特定療糞菅制度を拡大して保険給付を限定する｡◎介護保険の導入によって長期入院､新聞看護ステーションなどの部分を医療保険からはずす､というものです｡

厚生省は､患者に経済的負
担を強いる医療保険制度改悪を行おうとしています｡
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◎運軌こ役立つJPC偶報　9時廉　恥1 1996. 8. 2

JPC事粥ニュース

｢介護保険｣構想反対･ ｢医療保険制度｣解休反対緊急集会

(仮題-みなさんこの集会への名称を考えてください) ,

｢チョット待ちいな厚生省｣

医浄㈱度の解体に反対するぞl

億レベルの介護保険俊敏こ反対するぞl

民間企業･民間保険を儲けさせるための介榊に反対するぞ!

全国患者i家族琵簸1. 1, .L O大行載

ゆたかな医療と福祉を考える全鼠患者･家族集会

頚邑会の位領邑づらナ

厚生省は.これまでの介護地軸撫策の｢つけj

を国民に押し付けるために､介護施設の盤鯖計画も十分

でない段階で､在宅介葺を中心としたr介護保険J構想

を打ち出し､ 97年4月からの実施をめざしました｡しか

し､多くの反対農民と十分な国民的議論を経ずに法秦成

立を強行すること杜衆院轍､総選挙を有利に戦えない

という与党の思惑もあり､通常国会への法案提出は見送
I ヽました｡

1万､医療保険制度審議会はr負担の公平｣を全面に

かかげ､患者自己負担､薬剤の給付率の｢見直し｣など

大嶋な改悪をめざした｢検討項削(轟面に別掲)を発

表しました｡ 11月にも最終報告が出される予定です｡

介護の必要なすべての人が十分な介護が受けられるシ

ステムではなく､むしろ多くの邑民にとってはr負担あ

って介護なし｣といえるr介馳椎駄また､医虎

保険串岐q)改悪は｢いつでも､どこでも､誰もが安心し

て受けられる最善の医療｣を国民から奪うものです｡私

たちは国民の医最､福祉の改悪･後退を改めるわ桝こ披

いきません｡

日　時: 96年11月10日(日)

午後2時開会
11日(局)は行動

場　所:素京･罷力萌ビルI F

lプラザホール]

銀座線･虎ノ門下垂

ここれカゝらの取り組み

昨年il月の｢全壇患者･家族集会｣の記念講演で篠崎

氏は､ ｢今後の医療､福祉の改悪は『さみだれ方式』で

はなく『集中妾南瓜として留民に降りかかる｣と発言し

ましたが､現実のものになろうとしています.

この秋に予定されている臨時国会には､ ｢介護保険｣

法最の提出が僻になってきました｡また医廉恥喚別席

のr改革｣も次和廼常国会へ提出が予定されています｡

このような時､私たちはr介鞍棚鮎構想の間愚点を

広く宣伝し､民間営利企業参入に反対し､国と企業の責

任を明確にした其の率的介革保障制度の確立を求め､ま

た､医簾保険制度の解体につながる｢改革｣基に反対し

ます｡鮭法に基づく｢基本的人権l ｢国民の生存権｣の

確立を求め.豊かな医髭と福祉の実現をめざして取り組

みを赦しなければならないと考えます｡患者運動の先

輩や仲間が多くの犠牲と運動で勝ち取ってきた成果を､

私たちの時代で後適させるわけにはレまきません｡将来に

わたってすべての人が大切にされる社会を腐って､多く

の仲間に呼びかけ､学習し議論を深める場として｢1 1

. 1 0集会｣に一人でも多くの参加を呼びかけます｡
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.　4ヒ朗色l匡触

難病患者･障音者と　家族の全道
集会.r=参カロ　し　て

矢崎　幸子(置戸町)

友の会の仲間に入れていただいて､初めての大会参加で､多くの方々に

色々な事を教えていただき大変嬉しい2日間でした｡

北見での開催という事で､お手伝い壮できませんでしたが､気持ちは皆

さんをお迎えする側で､ ｢寒くないように｣と願っておりましたが､ 2日

間ともまずまずのお天気で一安心といった感じでした｡

8月3日の歓迎レセプションで姓､さわやなかコーラス､踊り､メッセ
ージ､多くのボランティアの方たちのお手伝いなど､会場は暖かい空気に

つつまれ､その中で皆さんが大変嬉しそうな顔でビールをおかわりされて

いたのが印象的でした｡

また､その夜の二次会で友の会の皆さんと過ごした時間は本当に楽しい

ものでした｡私にとっては､同じ病気をもちながら､こんなに明るく元気

に頑張っている人たちが沢山いるのだと､これからの生活にパワーとェネ

ルギ-を頂いたとても嬉しい時間でした｡

8月4日の分科会でのステロイドの話は､専門的でありながら､私たち

の病気と仕切り解せない薬についての情報､注意事項の再確認という感じ

で意義深いものでしたし､市民会館に集合してからの'全体集会では､青田

先生のユーモアあふれる流氷のお話で､住んでいても解らない流氷の不思

鼓を勉強させてもらいました｡

また､患者･家族の訴えでは､こんなに沢山の種類の難病で苦しんでい

る人たちが身近にいるのだと驚くとともに､医療現場にいる一人としてと

ても考えさせられました｡

2日間にわたっての大会を成功させるために長い間準備にご苦労された

皆様本当にありがとうございました｡

遠くから北見にきていただいた皆様にはビールとオホーツクブルーの空

を思い出していただき､また来年の大会に元気でお会いできるよう楽しみ

にしておりますo ∫-48･･･-



迎える側の大変さ! I

北見地区担当者　片岡治美

あまりあたたかくなかった今年の夏､晴れこるだろうか?気温はあがるだ

ろうか?気温が低いととても寒さを感じる北見地方､とても心配でした｡

でも､夏日とまではいかないけれど､まあまあの天気でした｡

1日目の歓迎レセプションには､ 450人あまりの人が出席し､女性合

唱団のコーラスに始まり､ジャズダンスなどのアトラクションで大変なご

やかなひと時を過ごLしていただけたと思います.

残念なことは､北見には大勢の人が入れる会場がなかったのか二つの部

屋に分かれてしまったことです｡

食事の方も今一つ満足できる皇ではなく,皆さんももの足りなかったの

ではないでしょうか｡とても残念です｡

2日目の朝､雨の音で目が覚め､けっこういい降りだったので､それぞ

れの分科会会場に入るのが大変だろうとまた心車が増えました｡が,分科

会､交流会など多少時間は選れましたが､スムーズにすすんだと思います｡

終わる頃に按､雨もあがり､気温も暑いくらいになって､全体集会の会

場-と移動しました｡

全体集会杜､北見室内管弦楽団の演奏で始まりました｡

体験発表で臥　藤井さんの話に牌がつまる思いで目頭があつくなり､渡

辺さん杜難病の子供を中心にした家族の苦労を話され､皆それぞれに問題

を抱えて大変なことが分かりました,

記念講演の青田昌秋教授の｢流氷と私たちのくらLlは､ユーモアを交

えた楽しいお話でした｡何げなく見ていた流氷が私たちの生活に大変良い

役割をしていたなんて初めて知りました.

最後に.集会アピールで､私たち難病患者と家族の課題と困難をひとつ

でもとりのぞいていただけるよう訴えました.

集会が終わり,参加者を見送り､ホッとしました｡

準備の段階から実行委員会の中に入り.迎える側の大変さを痛感しまし

た｡私などただウロウロするばかりで,保健所､社会福祉協議会やボラン

ティアさんに助けられ､何事もなく無事終わりました.

反省することはいくつか残りましたが､問題もなく済ませられたことで

成功したと思います｡ありがとうございました｡

-･L19-



◆函館地【真二主垂緒会

交読会に参加して

谷本美智子(納市的　シェ-グレンi)

昨年11月の医療講演会参加をきっかけに､発病11年

目で､友の会に入会させていただきました｡

8月25日に行なわれた今年2度目の交流会には13名

が参加し､楽しく食事をしながら､日頃聞くことので

きない貴重な体験談を伺うことができました｡

藤原病が､まだまだ医療関係者にさえ理解されてい

なかった時からの決して平坦ではない道程を､長年病

気と共に歩まれた苦しさは本当に大変なものだったと

思います｡

現在は､検査方法も進歩し､診断が早く受けられる

ようになり､薬の使い方､対症療法なども適切に行な

われるようになってきているとは思いますが､薬の副

作用等で次々と現われる大小様々な症状にあせりや苛

立ちを覚える人も少なくないと思います｡

これから､病気と共に希望を持って進んでいくため

にも､勝原病に詳しい専門医の認定や医療費の公費負

担があらゆる合併症も対象となり､そして何よりも研

究が進み､ 1日も早く完治する病気となることを友の

会の人たちと祈りたいと思います｡

- 50-･



事務局蔚塾◎爵細塾健

*ご寄付いただきましたo

伊藤加代子様　　小野夕美子様

酒井　勲様　　　小#;b＼テ拝聴

吉田　陽子様　　城堀　悦子様

合計　41, 600円

(199616～1996.9)

ありがとうございました｡

*新しく入会された方たちです｡ (J99S.1.C.15現在)

松田キヨ子さん(強皮症　S.23生　旭川市)

山田　久子さん(シェ-ルン症候群　S.8生札幌市酉区)

金津さゆ子さん(S LE S.27生岩見沢市)

山崎　初恵さん(SLE S,24生札幌市東区)

島田久美子さん(多発性筋炎S.27生倶知安町)

斉藤三枝子さん(S LE S.22生函館市)

柳田　道子さん(SLE,▲シェ-グレン症候群S.44生札幌市中央区

川口　道代さん(シェ-ルン症候群S.20生札幌市厚別区)

瀬川多嘉子さん(シェ-ルン症候群S.8生札幌市厚別区)

今西　光子さん(シェ-ルン症候群S.4生深川市)

佐々木比富美さん(シェ-ルン症候群T.14生北見市)

藤田　明美さん(SLE S_43生　札幌市白石区)

よろしくお願いします｡

来年､友の会は結成25年を迎

運営委員会では､楽しい企画をということになり

どこか温泉にでも出かけようかと考えております｡

参加ご希望の方は 貯金を始めましょう｡
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