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丿

●

ごあいさつ

　

今年最初の機関紙発行となります。２月も下旬になりますと、家の

前にはまだたくさん雪かおりますが､春が来るのが待ち遠しいですね。

この冬は灯油を節約して､いつもより室温を低く設定して過ごされた

方も多いと思います｡私も昨年に比べると着ているものが一枚多くな

りました。

　

２月15日に厚別区難病研修会に行ってきました。社会保険総合病

院副院長大西勝憲先生による「膠原病の特徴と病気の付き合い方～特

に関節リウマチとシェーグレン症候群について～」というテーマの講

演と、患者会活動と相談事業の紹介ということで、難病センターの難

病相談員森元智恵子さん、日本リウマチ友の会北海道支部新堀光子さ

んのお話を聞き、私も友の会の紹介をさせていただきました。かなり

天気が悪い日でしたが、約70入の参加でした。天気が悪いにもかか

わらず、たくさんの方がいらしたということは、やはり病気に対して

の不安や病気についてもっとよく知りたいという方がいかに多いか

ということだと感じました。

　

あいかわらず厳しい状況が続いている医療･福祉ですが、私たちが

安心して暮らすことができる社会にと願わずにはいられません｡その

ために、友の会としてできることは､今年も皆さんと一緒に取り組ん

でいきたいと思いますので、よろしくお願いします｡支部総会（６月）

や全道集会（８月）の準備も始まっています。病気が縁で知り合うこ

とができた私たち､今年も皆さんにお会いできることを楽しみにして

います。

　

最後に､皆さんにとりまして､今年１年がよい年になりますように。

これからも友の会をよろしくお願いします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（支部長

　

埋田晴子）

な蜃毯な嶮返尨ﾌﾟ蜃穂な

｜－



年賀状ありがとうござい疹した

　

今年もたくさんの方々より年賀状をいただきました。ここに､紙面

を借りまして厚くお礼申し上げるとともに､お名前のみご紹介させて

いただきます。（敬称略、順不同）
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オホーツク鵬の医療を考える

　　　

∂fんなのつどい

／
、
く
〆
『
″
ぐ
、

　

先日新聞にも掲載され、ご存知の方もいらっしやると思いますが、

オホーツク圏内のリウマチ･膠原病専門病院である北見赤十字病院（北

見市）は医師退職のための内科診療停止を発表しました。これを受け

て、１月30日（水）北見赤十字病院、北見市役所、北見市議会、北海

道北見保健所、北見医師会に北海道難病連事務局、同北見支部は内科

診療継続を求める要請行動を行ないました。また、２月４日（月）に

は北海道、北海道議会各派に要請を行ないました。

　

２月26日（火）には下記の日的のもと、『オホーツク圏の医療を考える

みんなのつどい』が北見芸術文化ホールで行なわれます。オホーツク

圏だけの問題ではなく、いつ私たちの住んでいるところでもこのよう

なことがおきるかわかりません。

/ゝ｀-‘｀-"-'･~･｀'へ/･･..へ//ヽ/ゝへ/I･/･/･y ■.■■~'~.'･ﾂﾞ゛/･､.'ゝ゛ヽ/へv゛･･/ヽ.･｀､..｀･.-''^"^.'''""v-"･/･/･/り･ヽ/｀w≒.へ/■v-'-、/'｀､″､戸､‘｀･/｀yχΛ./･.･い'ヽy｀､･'･ヾ´/･J･ﾉ･/I，

才【なんれん臨時号(２月発行)より】

ト

　

XBih-

　

4レISiに忿/､アｓlト１４-４rl_､ヽノ|力m±^t.そI･λﾀ、IHド仙ill.31肉匁|他マｓl憑勿けβ同

ミ

　

現在、北海道ではオホーツク圏をはじめ北海道内各地で深刻な医療で

才危機がおき、難病などの専門の医療だけでなく、一般医療でさえも受万

円することが困難な状況になってきています。

　　　　　　　　　　　　

ﾝ、

ぐ

　

このたびの北見赤十字病院の内科診療停止は、このことにさらに拍ゾ

才車をかけ、継続しｰ(医療を受けたり今後医療を受けるマあろう患者や
ベマー'd:14':ylﾉ|へ四脚LLa "≪-に･||ゐ伊､|‘Ｃ.|
レ家族はもとより地域の皆さんに与える精神的、身体的、経済的負担のズ

●

?ﾌﾞ増加は極めて大きなものです。

ブ

　

このような深刻な事態の時だからこそ、私たちは「いつでも、どこ

万でも、誰もが安心して医療を受けられる社会」とは何かを今一度探る

とことが大切であると考えています。
モ

　

今回のっどいは

、

オホーツク圏に住む皆さんが

、

ともに地域医療の
？

ミ現状を正しく理解し

、

患者・家族そして地域の皆さんの思いを共有しし

万あい

、

今後のよりよい医療のあり方を探ってこのオホーツク圏から発宍

才信することを目的としています．

　　　　　　　　　　　　　　　　　

ケ

.へ./'/･vへ､/･/.･｀にﾍｰ.･｀y｀/･･/yﾍﾊﾞy゛y/V｀~゛.･べへyごﾍﾉｯχ/｀･.へ/へﾉﾍ./ヽ/､.″･J/･/へ^ ■>･',-'･..｀ヽ/･y･.へ/､/｀v'ゝ･｀ﾉ､.･｀､'｀､/､｀/y/､.⌒z'､..“･y^ｿヽ-y','"､､へ/､●｀yχ/x，

－４－
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200 8年（平成２０年）１月３０日
財団法人北海道難病連

代表理事高田秦一

財団法人北海道難病連

　

北見支部

支部長

　

嵐慎一

全国膠原病友の会北海道支部

支部長

　

埋田晴子

（社）日本リウマチ友の会北海道支部

支部長

　

新堀光子

　　　　　　

リウマチ・膠原病等の専門病院

北見赤十字病院内科の診療継続を求める私たちのお願し

　　　

北見赤十字病院は１月２４日、内科の後任医師確保の目処がつかないことを理由に、１

　　

月３Ｈ

　　

へ転院を勧め、内科に関する一切の業務を停止するという発表をされました。

　　　

北見赤十字病院の内科は、リウマチ・膠原病患者が通院しているオホーツク医療圏では

　　

唯一の専門医療機関であり、高度医療の拠点としてこれまで大きな貢献をしてきました。

　　

地域の難病患者、慢性重症患者の生命と健康を守り、安心できる暮らしを支える重要な使

　　

命を果たしてきました。

　　　

常に医療を必要としている難病患者、慢性重症患者とその家族にとって、この度の北見

　　

赤十字病院内科の診療停止の発表は驚きと戸惑いと不安を隠せません。

　　　

オホーツク医療圏の難病患者(国､道の特定疾患認定)数は2,533人(平成18年度)。

　　

医療や介護の依存度が高く、高度かつ専門の医療が必要であり、在宅医療を支えるために

　　

も身近な地域医療機関はなくてはならないものです。しかし、オホーツク医療圏内には北
●

　

見赤十字病院と同等の機能を持つ医療機関がなく、この度の衝撃的な発表によって遠方の

　　

釧路市内の専門病院等に通院や入院を余儀なくされます。北見市から釧路市までは１４１

　　

㎞、冬道で３時間余りの通院時間を要し、患者家族にとっては大きな精神的、身体的、経

　　

済的な負担となります。このことによって専門医療を受ける機会が遠のき、リウマチ・膠

　　

原病のみならず、多くの慢性重症患者の健康と生命がおひやかされることを深く憂慮する

　　

ものです。

　　　

私たちは、いつでも、どこでも、誰もが安心して医療が受けられることを願って運動を

　　

進めてきました。

　　　

しかし、医療格差がひろがっている現在、専門の医療はもとより、ごく初歩的な医療を

　　

受けられるというあたりまえのことすら困難になるのです。

　　　

私たちは、北見赤十字病院に内科の診療継続とオホーツク医療圏の専門医療機関として

　　

の使命を果すことを求めます。

　　　

さらに、北海道及び関係機関には道民の健康と医療に対する責任と信頼を確保するため、

　　

地域における医師不足を早急に解消するための抜本的対策を講ずることを強く求めます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－５－



北見赤十字病院
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セ
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な
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い
る
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北
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厚
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鍔
院
」
（
小
遅
鷺
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畏
、
六
百
八
十
巴
の
内
科

の
医
師
六
人
全
員
が
、
三
月

末
に
退
職
ｔ
含
両
で
あ
る

こ
と
か
二
十
三
日
分
か
つ

孤
瓢
Ｈ
ｎ

る
管
内
唯
一
の
医
療
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関
。

郷
院
側
は
医
師
確
保
に
努
め

て
い
る
が
、
内
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が
一
時
的

に
休
蓼
£
客
可
能
性
も
出

て
お
り
、
鳳
者
へ
の
影
響
が

懸
念
畏
れ
て
い
る
。

全:
６
人
鑑

へ

一
時
休
診
の
可
能
性

　

同
病
院
に
は
内
科
の
ほ
か

小
児
科
や
循
環
器
科
、
消
化

器
科
ｉ
Ａ
>
ｆ
^
ハ
の
診
療
科
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あ
り
、
医
師
数
は
百
一
人
（
二

〇
〇
八
年
一
月
現
在
）
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内
科
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一
日
当
た
り
外
来
患
者
数

は
約
二
百
五
十
人
で
、
入
院

悪
者
は
約
七
十
〈
に
上
る
。

　

関
係
者
に
よ
る
と
、
研
修

医
一
人
を
含
ひ
内
科
Ｉ
ハ
人

が
退
職
す
れ
ば
四
月
以
降
の

診
療
体
制
の
見
通
し
が
立
た

な
く
な
な
た
め
、
二
月
か
ら

内
科
の
新
規
患
者
の
受
け
入

れ
を
一
時
休
止
す
る
方
針
。

従
来
の
入
院
・
外
来
思
者
に

対
し
て
は
、
北
見
市
内
外
の

他
ｍ
院
の
紹
介
や
転
院
あ
っ

せ
ん
を
検
討
す
φ
と
い
う
。

　

大
量
退
職
の
背
景
に
つ
い

て
関
係
者
か
ら
は
、
勣
務
医

の
就
労
条
件
の
悪
化
や
次
期

院
長
の
人
事
を
め
ぐ
る
対
立

な
ど
を
備
筆
Ｔ
る
声
が
上
が

っ
て
い
る
。
小
沢
院
長
は
「
地

域
医
療
に
混
乱
が
生
じ
な
い

よ
う
医
師
の
確
保
に
！
〈
限

劈
力
し
て
い
る
」
と
聊
し
、
道

内
の
医
療
機
関
な
ど
に
医
師

派
遣
＊
H
i
≫
＾
≫
C
H
≪
>
え
だ
。

　　　

北海道新聞

2008年１月２４日

３
月
末
で
内
科
休
診

北
見
赤
十
字
医
師
全
員
退
職
へ

　

北
見
市
の
北
見
赤
十
字

病
院
（
小
沢
車
百
院
長
、

C
D
O
O
O
床
）
は
2
4
日
、
一

毅
内
科
の
斬
規
愚
奢
受
け

入
れ
を
外
来
、
入
院
と
も

１
月
末
で
打
ち
切
り
、
冶

豪
中
の
患
者
も
順
次
、
他

の
医
家
機
関
に
紹
介
す
る

こ
と
で
、
３
月
末
ま
で
に

内
科
の
診
療
を
休
止
す
る

2008年1月25日

　　　

毎日新聞

と
発
表
し
た
。
内
科
医
６

人
金
員
が
３
月
末
ま
で
に

濡
畢
す
る
た
め
で
、
今
後

も
内
科
医
の
確
保
を
目
指

す
が
、
診
療
再
開
の
め
ど

は
立
っ
て
い
な
い
。
消
化

器
科
や
徊
環
器
科
な
ど
他

の
科
目
の
診
療
は
従
来
通

り
轜
け
る
。

　

同
病
院
は
敢
が
オ
ホ
ー

ツ
ク
回
の
『
地
方
セ
ン
タ

ト
病
院
』
に
指
定
し
た
地

敏
の
中
核
御
院
で
、
救
命

救
急
セ
ン
タ
ー
と
な
っ
て

い
る
。
一
般
内
科
の
医
師

ａ
人
の
う
ち
種
市
率
二
面

院
長
ら
C
O
-
入
が
３
月
末
で

珊
職
し
、
残
る
ａ
人
も
「
診

療
態
勢
を
維
持
で
き
な

い
」
と
し
て
瑞
■
Ｉ
萌

し
た
と
い
う
。

　

同
郷
院
に
よ
る
と
、
0
2

年
に
1
4
人
い
た
一
般
内
科

の
医
師
は
叩
年
に
は
ｓ
人

を
留
り
、
目
Ｔ
Ｏ
Ｏ
時
間

を
琴
χ
る
爵
蘭
外
勤
衰
が

常
態
化
し
て
い
た
。
記
者

会
見
し
た
東
川
穣
二
割
院

長
は
『
医
師
の
札
幌
集
中

m
め
ら
れ
ず
、
飼
務
が

過
酷
に
な
っ
て
し
ま
っ

た
』
と
述
べ
、
医
師
不
足

に
よ
る
過
重
勤
務
が
一
層

の
医
師
不
足
を
招
く
愚
循

環
で
休
診
に
追
い
込
ま
れ

た
と
脱
卵
に
‘
た
。

　
　
　
　

ｍ
橋
正
博
】
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北見赤十字病院

患
者
ら
不
安
内
科
、
新
規
を
停
止

　
　

【
北
見
】
内
科
医
六
人
全
員
か
三
月
末
で
退
職
す

る
意
向
を
固
め
四
月
か
ら
内
科
か
休
診
す
る
見
通
し

と
な
っ
た
北
易
堕
車
病
院
は
、
一
日
か
ら
新
規
の

内
科
患
者
の
受
け
入
れ
か
俘
止
し
た
。
従
来
の
外
来

・
入
院
患
者
に
つ
い
て
は
転
院
紹
介
を
本
格
化
さ
せ

て
い
る
が
、
網
走
管
内
で
は
重
症
患
者
の
受
け
皿
と

な
る
医
寮
機
関
は
啄
ｐ
れ
る
た
め
、
患
者
や
家
族
は

不
安
を
募
ら
せ
て
い
る
。

　

「
医
師
は
病
院
を
退
職
し

て
も
次
の
職
場
が
あ
る
。
患

者
に
は
次
の
行
き
場
所
は
な

い
か
も
し
れ
な
い
」
。
妻
が

内
臓
疾
患
で
同
詞
院
内
科
に

長
期
入
院
し
て
い
る
、
北
見

市
内
の
六
十
代
の
自
営
業
男

性
は
心
配
そ
う
に
話
し
た
。

　

一
月
下
旬
に
内
科
休
診
の

方
針
を
通
告
さ
れ
、
病
院
側

に
転
院
先
探
し
を
依
頼
。
し

か
し
、
希
臍
し
た
北
見
市
内

の
病
院
は
待
機
者
が
八
十
人

も
お
り
、
市
内
の
他
の
病
院

も
多
く
が
満
床
だ
っ
た
。
よ

う
や
く
紹
介
さ
れ
た
の
は
三

十
♂
以
上
離
れ
た
民
間
病

院
。
他
の
選
択
肢
は
旭
川
、

●

．
帯
広
、
釧
路
の
医
療
機
関
し

一
か
な
い
。
「
遠
距
離
の
入
院

㎜ ■

先
が
い
や
な
ら
、
自
宅
に
帰

れ
と
い
う
こ
と
か
。
（
看
病

な
ど
で
）
仕
事
が
続
け
ら
れ

な
く
な
る
」
。
男
性
は
途
方

に
暮
れ
て
い
る
。

　

北
見
赤
十
字
の
内
科
は
網

走
管
内
で
唯
一
、
リ
ウ
マ
チ

・
膠
訳
病
の
専
門
治
療
を
行

つ
て
い
る
。
現
在
の
通
院
患

者
総
数
は
約
三
千
人
、
入
院

患
者
は
約
七
十
人
。
膠
原
病

治
療
で
月
一
回
通
院
す
る
市

内
の
女
性
（
六
も
は
「
代
わ
り

の
病
院
を
紹
介
さ
れ
て
も
、

新
し
い
医
師
と
の
信
頼
関
係

が
で
き
る
ま
で
相
当
の
時
間

が
か
か
る
の
で
は
」
と
肩
を

落
と
す
。

　

北
見
市
内
の
あ
る
個
人
診

療
所
（
内
科
）
に
は
、
既
に

一
月
下
旬
か
ら
北
見
赤
十
字

の
通
院
患
者
が
数
人
。
転
院

し
て
煮
罹
と
い
う
。
こ
の
開

業
医
は
「
転
院
患
者
で
市
内

の
医
療
機
関
は
混
雑
が
続
く

か
も
レ
れ
な
い
が
、
本
当
に

問
題
な
の
は
そ
の
後
だ
」
と

新
規
の
内
科
患
者
受
け
入
れ

停
止
を
告
知
す
る
北
見
赤
十

字
病
院

　　

北海道新聞

２００８年２月２日

指
摘
す
る
。
こ
れ
ま
で
患
者

に
不
安
を
与
え
ず
に
診
祭
で

き
た
の
は
「
病
状
が
悪
化
し

た
時
の
受
け
入
れ
先
と
し

て
、
北
見
赤
十
字
の
存
在
が

あ
っ
た
か
ら
こ
そ
」
と
話
す
。

特
に
リ
ウ
マ
チ
ー
原
病
は
、

通
院
患
者
の
病
状
が
変
化
し

た
場
合
、
今
後
は
旭
川
や
釧

路
な
ど
の
病
院
に
専
門
治
療

を
託
す
し
か
な
く
な
る
。

　

開
業
医
は
「
思
者
た
ち
の

経
済
的
、
精
神
的
負
担
は
増

す
。
自
分
の
こ
と
の
よ
う
に

気
が
重
い
一
と
漢
い
た
。

－７－
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膠原病の新しい動きと具体的諸問題

佐川昭リ ウマチク リニック 院長 佐J 昭 先生
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本日は「膠原病の新しい動きと具体的諸問題」として様々な問題点

についてお話したいと思います。膠原病の特徴としてよく言われるの

は、まず１．自己免疫が関与、２．真の病因は不明、３．多臓器障害、

４．根本的な治療法はな＜重症例、難治例も多い。などです。膠原病

は、病気の原因から言うと自己免疫疾患ですが、症状からはリウマチ

性疾患とも言われます｡ここにＳＬＥ患者さんの臨床症状の発現率を示

した図表があります。その中で一番多いのがなんと関節炎なのです。

まるでリウマチと変わらないですね。

　

やはりリウマチ性疾患と言われる理由は、ＳＬＥにもこういう事で関

係しているのだと思っています。

　

それからこれは有名な蝶形紅班に代表される顔面の紅班です。その

他、発熱や、日光が悪いとか、腎臓とか色々な症状が出てきます。皮

膚の血管炎だけが起こると皮膚炎、血小板だけが少ないと血小板減少

症、腎臓だけやられると腎臓病などと診断され、あるいは精神的な事

が最初にきたら精神科の方の病気だと思われたり、最初は色々な別な

病気として見られていて少し時間が経ってから、どうもそれだけでは

なく、やはり背景に自己免疫があるらしい・・。そしてよく調べたら

結局ＳＬＥだったという方が結構いらっしゃるのではないかと思いま

す。そうなると治療に少し時間がかかってしまうという事です。

　

治療に関しましては、先程言いましたように、膠原病同士はだいた

い共通していて、ステロイドの使用がやはり多く、特に強い治療法と

してはパルス療法があります。次に免疫抑制剤のサイクロフォスファ

マイドというのも点滴したりします。それがだめであれば免疫吸着療

法、血しょう交換です。そういう方法で、これは保険適用も通ってい

ますので、場合によっては受けることもあり得ます。

　

それから、今は新しい治療法が少しずつ出てきています。ただ、ま

だ本当に皆さんの前に「はい使いましょう」というところまでピタツ

ときていません。時間がかかっていて。新しい免疫抑制剤、これは後

で触れますけども、アメリカで使われている飲み薬です。

　

飲み薬の免疫抑制剤というのがあって、ループス腎炎、腎臓を特に

やられる方にはよい手応えが今出ているらしいです。日本ではまだま

だ始まりません｡それから、末しょう血幹細胞移植。これは免疫異常。
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自分自身の細胞が免疫異常を起こしてしまう、リンパ球が免疫異常を

起こしてしまって膠原病になってしまうので、それを全く入れ換えて

しまおうという事です。自己免疫、自己抗体を作るような悪い細胞を

なくしてしまって、全く新しいものに入れ換えてしまう。というのが

この末しょう血幹細胞移植という方法です。それからサイトカイン。

これはリウマチなどでいま流行りですけども、体内で炎症を起こす時

に出てくる液性の成分をサイトカインと言うんです。それはリウマチ

ばかりでなくて、ＳＬＥや強皮症、筋炎などに対して、こういうサイト

カインを抑える薬を使えばいいという事が少しずつわかってきている

ので、それもいま少しずつ進行中です。そんなところが今の治療の流

れです。

　

その流れの中で、特にそういう新しい強い薬を上手に使わなければ

ならないんですけど、そういう中で特に新しい病気の状態はいくつか

あることが知られているんです。

　

ＳＬＥでも落ち着いている方はいいですけれど、腎臓がどんどん悪く

なるタイプとか中枢神経の症状がひどくなる方、血しょう板が減って

しまう方、リン脂質抗体症候群、これは血管が詰まったり出血したり

するような、そういう事が非常に急激に起こると命にもかかわるわけ

です。こういう時は、重症で急性期なので非常に手際よく強い治療を

しなけれぱならないわけです。

　

それから強皮症はなかなか治すことは出来ないですけれど、基本的

にはゆっくりな病気です。ただ中にはどんどん皮膚硬化が進んでしま

う方とか、たまに腎臓が急に悪くなる方とかがいらっしゃいます。そ

ういう時は、これといった決め手の治療がなかなか見つからないので

すが、やはりパルス療法を組み合わせるとか、免疫抑制療法を組み合

わせるとか、血しょう交換をやるとか、現在ある色々な方法を組み合

わせてその方の進行をくい止めるように対応しなければなりません。

　

筋炎の場合も、皮膚筋炎の方で悪いタイプの間質性肺炎、肺線維症

と書いていますけど、そういう悪いタイプの肺炎がどんどんどんどん

起こってしまって、今ある薬でなかなか対処出来ない、学会に行くと

こういう分野のまとめの発表があって、一生懸命そういう担当の先生

方が熱を込めてディスカッションしています。それだけ非常に大変な

分野なのです。

　

あとは、血管炎症候群ですが、色々な種類があります。これも最初

に診断がっくまでにけっこう時間がかかる。そのわりにはどんどんど

んどん進行してくる。そういうタイプの自己免疫疾患、膠原病なんで

す。ですが診断がなかなかつきにくいというのが臨床の我々の立場か
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ら見たら問題になります。札幌でもたくさんリウマチ・膠原病を診て

いるドクター達の勉強の会がありまして、北海道膠原病談話会といい

ます。この会は、誰かが一方的にしゃべるばかりでなくて、自分達が

経験したケースを持ち寄って、一つの発表に30分も40分も時間をか

けて討論する訳です。北大、札幌医大、我々と、旭川からも先生が来

て勉強します。自分はこういう患者さんを診ていて、こんなに難しか

った。で、先生方はどうお考えですか。これ、いまも悩んでいますが、

次に何をしたらよいか､教えて下さいと、そんな会です｡学会ですと、

５分10分でたくさんの事をばーつとしゃべって、「私はこんなに見つ

けてこんなにうまくやってこうやってまとめました、どうでしょう！」

つて、学会というのはそういう会ですけど、この北海道膠原病談話会

というのは、本当に腹を割って、自分達が検査した事や、ちょっと途

中で診断を躊躇したり迷ったり、もしかしたらよその先生から見たら

それは違うんじゃないのと言われることも全部出してやるんです。そ

ういう事で私達も皆さんが抱えている病気とか、いま非常に急性期で

病気と闘っている方達とか、そういう入達に対して一生懸命より良い

診断やら治療をしていこう、見つけ出していこう、そういう事をやっ

ている事を皆さんに知っていただきたいと思います。リウマチでもど

んどんどんどん進むタイプがいるので、それに対してもやっていこう

という事です。

　

それから、これも昔から決まった流れだと思いますが、ＳＬＥの治療

方針という事で、まず急性期の方ですとブレドニンを40～60ミリ使

って、それ､でもだめならステロイドパルスをやって、ここにもそうい･

う治療を受けられた方がいらっしゃると思いますが、それでだめなら

じゃあどうしましょうということで、そのシクロフォスファミド、こ

れは免疫抑制剤です｡点滴で１ヶ月に何ミリとか４週ごとにやるとか、

そういう方法。それからどうしてもだめなら血しょう交換。基本的な

流れはこうです。

　

そこで更に今、新しいのが出てきていますけど、まだすぐには使え

るような状況にはなっていません。時間が少しかかりそうです。

SＬＥの方はどうやって

　

-JふJIJ - ^ yj●t7･心丿

うて診ていくかという

流れで一つの例なんですけど、どういうふ

と、一番基本的な方は、熱が出て、関節が

痛くて、発疹が出て、血液反応で抗ＤＮＡ抗体や抗核抗体が出て、診

断がつきます、診断基準がありますので。診断がついて中等度のSLE

だろうという事でプレドニン40ミリ使ったけども､使って熱も関節の

痛みも抗ＤＮＡ抗体もきゅーつと下がります。下がっていいなと思っ

たら、ここでまた熱が出てきます。そして、様子を見ていると血はよ
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くなりましたけれど、どうも頭痛があったり、意識がもうろうとして

きたりしておかしいという事で、脊髄の液を調べてみると、リンパ球

が増えていたり、髄膜炎を起こしている。これはＳＬＥに伴う髄膜炎を

起こしているという事で、パルス療法を行いゆっくりほかのも減量し

て改善してきているという事です。この方の場合は、中枢神経性の症

状を起こしたという事ですけど、別にほかの例の方を考えると、腎臓

がどんどん悪くなる、ループス腎炎と言いますが、そういう方の場合

もメチルプレドニソロンのパルス療法もやりますけどもシクロフォス

ファミドの点滴を毎月毎月やっていってだんだんおさまってくるのを

見ていくと、違う薬の種類を使って抑えていくという事をちょっと考

えて下さい。

　

ＳＬＥの新しい治療法についてです。これはサイトカインの一種で抗

CD20抗体と言って悪い自己抗体を作るＢリンパ球を抑える注射薬で

す。具体的な経過の表は今日は省略しますが、この薬はいま悪性リン

パ腫というリンパ球がどんどんどんどん増えてくる癌のような血液の

病気の方に、保険が通っていますので使われています。それではそう

いう免疫の細胞を抑える事が出来るなら、ＳＬＥやリウマチ、血しょう

板が減るような病気にも使えるのではないかという事で、こういう病

気に対して今は試されています。まだ最終的に保険は通っていません

けども、ＳＬＥとリウマチあたりがちょうどこの薬の一番効き目のある

対象じゃないかなと言われています。ですから、大学ですとか特別に

許可をもらって、あらかじめその薬を使えるような状況にあるところ

ではやっている方がいらっしゃると思います。特に北九州の産業医大

の田中先生が色々研究されています。

　

ＳＬＥについて最近の話をまとめますと、昔私が研修医の頃は、SLE

の方は10年で10％も15％も生存している方が減っていくという話が

ありましたが、この40年余りで５年生存率は95％ぐらいになった。

でも逆にいうと、５年間で5％の方が亡くなっているという事は、先程

言いました重症のタイプの方が依然としてないわけじゃないという事

なのです。その辺に新しい薬が投入されて治療がうまくいけば、こう

いう数が97､98％ともっと減らす事が出来るのではないかと思います。

　

最近は、早目にＳＬＥの診断がついてしまう。早目に治療に入る。で

すから、重い方は大学病院や大病院に来ないで、地元の病院でＳＬＥだ

という事ですぐステロイドを使ったり、あるいはパルス療法もどんど

んやってしまったりするので治まってしまう方がいるんです。それで

本当にいいかどうかというと、しっかり抑えきっていないと途中から

じわじわ出てきたり、ちょっとこじれたりして、そして難しくなって
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やっと大学や大きな病院に来たりという事になると、それはちょっと

困るんです。ですから、そういう意味では普段から専門医のいる施設

の先生方と現場でやるような先生方との連携や相談、先程言ったよう

な討論、ディスカッション、そういうものをもっていくようにしてい

かないと正しい方向に行かなくなる恐れがあるのではないかと思いま

す。

　

それから、血液透析をする場合、腎臓の悪い方はする場合もありま

すし、それがだんだん進歩してきたという事です。

　

それから、妊婦だとか出産、そういう日常生活の管理というのがだ

んだん確立してきて､安心な状況が生まれてきたという事｡それから、

新しい薬がいま少しずつ進んできたという事です。

　

しかし、ここでまた繰り返しますが、腎臓が悪い方や中枢神経にく

る方は依然として悪い部類に入ります。それがここのあと5％が満た

されないという事になると思います。それから後、強皮症についてで

すが、この病気もズバッと治す薬はなかなか出て来ません。強皮症は

先程わりとゆっくりな進行の方が多いと言いましたけども、そういう

中で全身性強皮症の重症度分類というのが外国でもありますし、日本

でも重症度分類がある。整備されて来ています。それが４段階に分か

れて、正常、軽い、中くらい、重い、もっと悪い。Ｏから４段階だか

ら５つに分かれているという事です。５つに大きな表に分類してあっ

て、そこに８つの項目があります。全身一般、血管、皮膚、関節、消

化器、肺、心臓、腎臓。そこがどんな程度なのかというのが、正常は

正常だからいいけど、あと４つですね。皮膚がどんなふうになってい

るか、細かく書いてあります。その対象となる患者さんに対して、あ

なたは血管の問題については中等度の所見、ここにあるからこれが○

です。それから皮膚はこれですあれですとずっとやっていきます。そ

して、その中のどれか、実は肺炎が重症だというのがあって、あとは

全部中等とか軽症であれば、その方はその重症の一番引っかかった重

いのに目をつけて､そこから対処していく。そういうふうにしなさい。

ですから、安心してある程度見通しのもった本入も我々もわかるよう

な治療法をやっていくのに非常にいいようになっています。そういう

事で長く続く病気の場合にはすごく大事な事だと思います。

　

それともう一つ、ＭＣＴＤと書いてありますが、これは混合性結合組

織病です。先程言いましたように、ＳＬＥと筋炎と強皮症みたいのが混

ざっていて、それから抗ＲＮＰ抗体が出ていて、ＳＬＥとは似ているん

ですけども、ちょっと違うタイプの型をこういう診断をつけることが

あるんです。この場合は３つ､軽い、中位、重症と書いてありまして。
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その中にたくさんのそれぞれの臓器、先程挙げたのと同じような臓器

の細かな変化が書いてあります。それがその方が今はここの臓器がど

うで、ここの臓器がどうでと色々○をつけていくと、その方の位置が

わかってどういうふうに変わったとか、良くなってくれるものもあれ

ば、ランクが下がってくるという事もあると思うんです。そうしてこ

う見えていくことによって、きめ細かなその方の経過を追っていく。

あるいは治療反応性を見ていく。血液で見たりするだけではなく、そ

うやってやっていけるというふうになってきています。それは非常に

いいことだと思います。

　

それからこれは新しい薬です。生物学的製剤は今はリウマチでは非

常に大流行りなんです。点滴するのと皮膚に皮下注射するのとがいま

リウマチでは保険が通って使われています。リウマチの場合、インフ

イリキシマブ、商品名レミケードといいますが、これは点滴です。リ

ウマチの場合は、最初に１回今日やって、あと２週間後、そのあとま

た４週間後に注射して､それから８週ごとと日本で決められています。

そして、１回２回やるとリウマチがぐんと良くなって治ったような気

持ちになるんです。治りきってはいないんですけども、治ったくらい

具合が良くなるんです。でも、だんだんやっていく間に少し効き目が

薄らいできたり、色々な問題がまだまだあるんですけど、とにかく今

までにない画期的な効果をあらわしているのは事実です。それもここ

に書いてあるのは、リウマチは通っています。ベーチェット病（眼が

どんどん悪くなる方）とか多発性筋炎、そういう方達も、いまもう少

しで薬が通るみたいです。

　

それからクローン病というのは、前からレミケードは通って使われ

ています。腸がやられる病気です。で、膠原病の友の会関係としては

筋炎の方にも使おうと、いま研究が、これはわりと進んでいるみたい

です。それから、エタネルセプト、これもリウマチで使われている薬

でエンブレルという名前なんですけども、これは皮下注射です。週２

回です、３日４日で切れてしまうから。ですから実際は大変なんです

けども、これは最初の１ヶ月だけ病院で習って、今度は家に持って行

ってインスリンと同じように自分で注射するんです、自己注射です。

あと、ウェゲナーの肉芽腫症という血管炎についても、これから効く

のではないかという事で応用される可能性があります。

　

それから、先程言ったリツキシマブ（抗CD20抗体）はＳＬＥでも、

いま一番進んでいますが、リウマチの方や、ウェゲナー肉芽腫症、血

管炎症候群の一種ですけども、そういうものにもこれからいこうかな

という動きがあります。
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それから、ペリムマブとかエプラツズマブとか、私もあまり聞いた

事ないですけど、こういう抗体はリウマチとＳＬＥ、それからエプラツ

ズマブというのはこれもＳＬＥでいこう。ですから、ＳＬＥの名前もこ

ういうふうにいくつか入っている。それはだいぶ時間はかかるんでし

ょうけど、そういうものがいま世界の中では動いてきています。

　

それからもう一つ、これは生物製剤ではないですが、これもかなり

いい結果。先程少しだけ言いましたけど、免疫抑制剤でミコフェルフ

ェノレートという薬があって飲み薬なんです。ループ腎炎に非常にい

い結果が今アメリカで出て、ただ日本ではまだそれをやる見通しがな

いみたいです。早くそういうのをしてほしいなと思いますけれどね。

ですから、時間がかかると思いますが、こういう分野では色々非常に

強力な力のある可能性を持った薬が出てきます、ということです。

　

あと、シェーグレンについては、少しだけ触れますが、まず病態で

す。シェーグレン症候群というのはリウマチですとかＳＬＥの方に伴う

可能性がある。強皮症にも伴う。要するに他の大きな膠原病にくっつ

いて起こりやすい。それから、シェーグレン単独も起こりやすい。そ

ういう病気です。ですから、必ず膠原病の疑いの方が来たら、この方

はＳＬＥがメインだな、あるいは強皮症がメインだな、あるいはリウマ

チがメインだなと思っても、必ず口が乾きませんか、眼が乾きません

か、甲状腺が橋本病のように腫れていないか、必ず私は診ることにし

ています。それからあと、シェーグレンを悪くする理由は他のＳＬＥと

も大体日光がだめだ、感染症、合わない薬を飲むとかストレス（手術

とか怪我）、寒さと過労、不適切な食事などでこれらを避けなければな

らない。ただ適度な飲酒はＯＫです。それから、シェーグレンとリウ

マチの方を比べました。リウマチの方はたくさん痛い関節があります

が、シェーグレンの方で、リウマチが付いてない限り、関節が痛くて

辛いとかはありません。青いのがリウマチで、赤いのがシェーグレン

です。青いのが体で辛さを表わしています。リウマチの方はやはり関

節が痛いので辛いです。シェーグレンの方はそれの半分くらい。社会

的にはあまり気にしていないです。経済的にもこのアンケートでは気

にされていない。ここですね、見ていただきたいのは。精神的にはリ

ウマチの２倍もシェーグレンの方は悩むんです。どうしてなんでしょ

う。そんなに痛くないだろうと言ったらシェーグレンの方に叱られま

すが。痛くないのは痛くないんですけど、心が痛いんです。それが言

っている方もどうしようもないのかもしれませんけど、これがわから

ない。わからないというか、これは世界的に見てもそうなんです。こ

れはちょっと難しい表なんですけど、体の調子が悪い部分と心の具合
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が悪い部分と分かれています。これはアンケートの結果ですが、シェ

ーグレンの方は心の方が点数が悪くて痛みはそうでもない。リウマチ

の方は痛みは強いけども心はそうでもない。シェーグレンにはリウマ

チなどより多く精神症状を伴う例が見られる。とうも世界的な傾向な

ん･です。その関係についてはまだわからない。だから、そういう事を

こちらも理解して精神的なケア、お話で済むものならお話、あるいは

ちょっとしたお薬を使ったりしてあげる必要がある。それからシェー

グレン研究会とかそういうリウマチ・膠原病の専門の先生方でもシェ

ーグレンの精神症状､神経症状についてアンケート調査をしたり、色々

分析していって、どういうふうにしたら、それが解決に近づくのか、

そういうことは続いていますので、それはそういう点に期待していた

だきたいと思います。

　

ここから具体的諸問題に入ります。ですから、これは全部の病気に

共通のお話になります。もともとの病気による多臓器障害、これはも

う今まで皆さんも十分に経験のことだと思いますが、もともとの病気

による臓器がたくさんやられるという事とか、それに伴う合併症とか

副作用、それがまず諸問題の大きな一つです。

　

多臓器障害というと、眼科ですと、視力低下、白内障、緑内障、ぶ

どう膜炎、紅彩網様体炎、網膜炎、それ以外にもあると思いますが、

そういう問題を経験されてますでしょう。

　

皮膚科ではニキビや皮膚炎や皮膚潰瘍、皮下出血、皮膚がペラペラ

になる。そんなのがありますでしょう。

　

一般では血圧が高い、脂肪が高い、糖尿病、肥満、かなり重要なん

ですけども。

　

全部抑えつけると人間はダメになりますから少しはやりたい事もさ

せて、あとで考えてもらって調整すればいいのです。

　

消化器（胃腸関係）ですと、胃潰瘍、便秘の方はたくさんいます。

便秘をきちんと治してあげないとだめなんで、必ずお通じはどうです

かという事で、それについての対処法あるいはお薬を使うとか、そう

いう事をするように位置付けております。

　

あと、ポリープとか癌などは検査をしなければわかりませんので、

検査もきちんと出来れば年に１回、1～2年にＩ回はやってもらうよ

うにするという事です。

　

呼吸器は、肺炎や感染症、肺線維症、癌、こういう問題もあります

し、心臓・循環器では不整脈や狭心症、心筋梗塞、弁膜症、動脈瘤、

動脈硬化もあるし、元々の病気の事もあるし、それから治療薬との関

係もありますし、年齢的な事もありますし、色々なリスクファクター
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がありますから、どうしてもこういうものにつながってくる可能性が

あります。それから血流が悪くて脳梗塞の軽いものから強いものもあ

りますし、脳出血された方もおられます。

　

整形外科では､骨頭壊死､骨粗鴛症によって骨折あるいは圧迫骨折、

手足の骨折、そういう方もけっこういらっしゃいます。

　

婦人科にお願いする問題としては、妊娠の事、そのあとの出産・育

児、子宮内膜症、生理不順。不妊で悩んでいる方がけっこういらっし

ゃいました。不妊治療も併せてトライしながら、飲んでいる薬もプレ

ドニンは妊娠中は飲んでもいいという事ですけども、免疫抑制剤、胃

腸薬、痛み止めですら妊娠が成立した場合はだめという事で、非常に

薬が限られる。授乳の時にも普通のなんでもないという薬もほとんど

全部だめです。

　

更年期は避けて通れない。症状が強くない方もいらっしゃいますけ

ども、更年期というのはリウマチ・膠原病にかかわってずっと闘って

いるとそういう年齢に皆さんなってきますので、それに対する女性外

来にかかればいいのかわからないですけど、更年期に対しても前向き

に取り上げるという事です。婦人科の検診もきちんと受けて下さいと

いう事も皆さんに位置付けてもらいたい。婦人科の癌検診、乳ガン検

診、そういうものもきちんと受けていただきたい。それから便秘、お

通じの事でけっこう痔の方もいらっしゃいます。ここから菌が入って

体にまわって敗血症とか菌血症になった方もいますし、若い方でした

が、腎孟腎炎から敗血症になったり、すぐ菌が体にまわってしまう、

そんな方もけっこういらっしゃいます。

　

今のは色々な臓器がやられるので、色々な科にかかる問題がありま

すという事です。

　

あと具体的には骨粗難症とか、ステロイドをずっと使ったために

色々な問題、これは先程の繰り返しにもなりますが、血圧や動脈硬化

とか悪玉コレステロールが高い、糖尿病、肥満。糖尿病も元々そうい

う因子を持っていたという事があると思いますが、インスリンの治療

を併せて行わなければならない方もけっこういらっしゃるので、病気

を２つ以上持っているようなことにもなるので本当に大変です。食事

との関係も出てくるので非常に大変だと思います。

　

ステロイドの副作用という事で、すぐ起こりやすいのは不眠とか気

持ちが揺れるとか食欲不振です。その結果、糖尿病のほうに傾くとか

高脂血症に傾くとか脂肪肝とか動脈硬化とか、そういう方になってい

くという事です。ステロイドでどれだけ多くの方が救われているかと

いうことがありますので、上手なステロイドの使い方をしてもらうと
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いう事しかないと思います。

　

膠原病の肺病変。これも起こりやすい事で、間質性肺炎が一番心配

な病態ですけど､水がたまるとか出血するとか色々なものがあります。

リウマチ関係ですと、薬がきついので薬で肺炎を起こしてくるとか、

そういうふうになります｡そういうものも見ていかなければならない。

特に間質性肺炎、肺線維症というもので見ますと、これは私が前の病

院で診た患者さんの分布ですが、ＳＬＥの方は肺線維症、間質性肺炎は

少なかったです。強皮症の方は割と起こりやすい。でも幸いに急激な

進行ではないので、あってもずっとそのまま診ていける方がほとんど

です。それが非常に幸いです。

　

先程学会でも熱っぽく討論しているという方は、筋炎の一部の方は

非常に重症の方がいるので、きちんと闘わなければなりません。これ

がシェーグレンと筋炎をもっている34歳の女性の方ですが、肺のCT

でここか黒くなければならないのですが白いです。肺の線維が増えて

しまって呼吸出来る面積がなくなってきている。これは肺の下の方な

んですけども。治療はしていますが、徐々に悪くなってくる。血液で

こういうのが悪くなってくるのをＫＬ６とかＳＰＤというので、血液で

少し上がってきているのを見れます。見ながら治療をしていても、じ

わじわ上がってきている経過があります。でも、この方はそれ以上進

まない状態が続いていますが、酸素を抱えて通院したり、在宅でも使

ったりしています。これが蜂の巣のようになるので蜂巣肺と言います。

　

もうーつは骨粗難症。これも女性に圧倒的に多いということと、更

年期にかかるケースが多くなってきているということです。ステロイ

ドを使う、動き方少ない、特にリウマチの方。ＳＬＥでも筋力の落ちる

方は運動量が減るということで、全部それは危険因子なんです。

　

これは73歳のリウマチの方です｡腰の骨を横から見ています。この

骨が潰れています｡大学にいた時はＳＬＥの方でもっと若い方でプレド

ニンを４０～50ミリ使って腰の骨が少し潰れてきた方が2～3人ある時

期にいらっしゃいました。骨粗難症は一番早くステロイドの副作用で

起こってきやすいのです。ではプレドニンをどのくらい飲んだら骨が

潰れやすいのかというデータですがにの時の研究のデータは外国の

論文ですが)、2.5ミリ以下ならあまり変わらない。2.5～7.5ミリでも

3～6ヶ月でこんなに骨折する人が出てくる。7.5ミリ以上でもこんな

に出てくる。ですから、2.5ミリ～7､5ミリでも大したことではないだ

ろうということではなく、結局少なくとも2.5ミリとか５ミリとか、

それでも骨粗難症や圧迫骨折が起こってくるのだという事です。

　

これは見づらいと思いますが､骨粗愁症が起こってくる方たちに今、
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骨粗髭症を治す薬があるんですが、その薬を飲んでもらった方と飲ま

ない方を調べた外国の研究結果です。飲まない方は、これだけどんど

ん濃さが落ちていくんです。ジセドロネートという薬を飲むと、この

方全然下がらない。腰の骨、足の付け根。ですから、こんなに薬を飲

んでいる人と飲んでいない人は違います。という事は何かというと、

こちらの方は潰れてくる可能性があるので、飲んでいればそういう心

配はありません。ですから、きちんと飲んでいただいた方が安心です
よという事なんです。

　

膠原病における骨粗耘症の治療という事では、まずは元々の病気を

きちんと抑えなければ何事もダメで落ち着かない。それから、リハビ

リで動くようにしましょう。運動と食事療法。きちんと測定する。ス

テロイドを飲んでいる方は半年ごとあるいは少なくとも一年ごとに骨

粗髭症の骨塩量を調べて、自分が落ちてこないかどうかを見るという

ことです。薬としては力のある薬はビスホスフォネートといって、ア

クトネル、ベネット、ボナロン、フォサマック、この４つです。皆さ

んどれか飲んでいる方はいらっしゃいますでしょうかね。もう一つ、

これは朝飲んで30分横になるなという､他の物を飲み食いするなとい

うお薬です。それでもうーつは、ご飯食べてもいいですよというのは

エビスタという、これは女性ホルモンの一部分を切り取って作った薬

なんです。これは閉経期以降の方でないと使えないので、閉経以前の

方は、この４つのうちのどれかを使います。それ以外にビタミンＫと

かビタミンＤとかありますけど、これはこちらの薬にはかなわない。

それからお注射する方もいます。エルシトニンの注射。急に圧迫骨折

などで痛い方は対象です。

　

これちょっと細かいんですけども、ステロイドを使っている骨粗耘

症の方にどういうふうにしたらいいですかという事で、ステロイドを

これから３ヶ月以上使う予定の人にまず目を付けなさい。そして、も

うすでに折れた事がある人､あるいは治療中に折れたことがある人は、

もうそういう薬にいきなさい。そういうのがない人で骨密度を測って

正常の若い人に比べて８割以上だったら様子を見てもいいし、８割以

下だったらもう治療薬にいきなさい。８割以上でプレドニンをその人

が５ミリ以上飲んでるか､５ミリ以下なのか｡５ミリ以上飲んでいたら

治療しなさい。ですからステロイドを５ミリ以上飲んでいる人は、何

があろうがなかろうがちゃんと治療しないとだめですよという事がも

う出てるんですね。

　

私も委員の一人なんですけど、だからといって皆さんに先程のよう

な薬を数字が悪くないのに飲んで下さいというものなかなか気がひけ
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ますが､だから手前のビタミンＤとかあるいはビタミンＫとか使って、

やっぱり悪そうな気配があれば先程言ったちゃんとした力のある薬を

飲んでもらう。その前に運動療法、食事療法を皆さんやるというので

あれば積極的にそういうことをやって下さいと言いますね。

　

それから更に具体的諸問題の最後の表なんですけども、こういうこ

とに関して起こってくる諸々のことをお話ししましたけど、起こって

くる問題というのはそのケースによっては、それぞれの患者さんによ

っては、他の病院、他の科にたくさん行かなきゃだめですね。当然で

すよね。先程の外科の手術、眼科、婦入科、肛門、心臓、血管、骨、

関節、よその病院やよその科に行かなければならない。それから、何

か症状が出てきた時に、それが元々の自分の病気に関係しているかど

うかの判断によって、その方が特定疾患を持っていれば、その特定疾

患を使って診てもらえるのかどうかという問題が起きてきます。これ

は非常に大きな問題です。大体リウマチ・膠原病を診ている入間が判

断して考えれば、全く関係がなくて起こってくる病態というのは考え

にくいので、大体がその方自身の病気からくるか、病気を治療するた

めになってきた病態なのか、それを考えれば関係あるということで、

特定疾患を使った上で治療してもらうというふうに考えるのがほとん

どだと私共は思います。それからまた色々な治療をするためにそれぞ

れの施設に行かなければならないし、薬が増えたり、こういうことで

皆さんの悩みかが増えるわけです。

　

それからもう一つ、診てくれている先生とのコンタクトの問題。こ

れがなかなか言えないというか、皆さん方けっこう抱えていらっしゃ

るのではないかなと思います。前の施設でも、今の施設に来てからも

そういうことですごく悩んでいる方がたくさんいらっしゃいます。ま

ず今の世の中、少なくとも「インフォームドコンセント」といって、

日本語にするとF説明と同意」で、その方の病気の状態に対してきち

んと説明して同意を受けて治療をしていくなり、検査していく。それ

が絶対原則なんです。これに反することをしたら、医者の立場からい

えば訴えられるレ訴えられても負けるというか、言い方はあまりよ

くないですけど、それは理屈に沿ってないという事なんです。きちん

としないとだめなんです。特に手術ですとか、癌が見つかった時はそ

ういうのをきちんとしなければだめという事です。

　

それから、そんなことがなくても日常診療での対応や説明というか、

前回はこういう結果だったからこのままいきましょうとか、ちょっと

ここ違うからこういうお薬を、検査を追加してやった方がいいですよ

とか、あるいはお薬をちょっと調整しましょうとか、そういうのは普
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通のことだと私は思っているんですけど、そういうのがなかなか先生

方忙しいからという事で、患者さんの立場から遠慮してしまったり、

だから自分が一体どこが悪くてどうなっているのか、これからどうな

るのか非常にわからないで悩んでいる方、たくさんいらっしゃる。私

の後輩なんかでもそういうふうに対応してしまっている先生もいるの

で､先輩の私が悪いんですと謝っても全然しょうがないんですけども、

病気のことを一生懸命勉強してどうするという事も大事だし、知識を

たくさん持っている先生も大事なんだけど、そういうことについても

皆様方の方からどうしてくれとなかなか言いにくいと、動きにくいと

思うので、そういう事も一つの大きな問題としてどういうふうに患者

さん達に対応していくかということを考えていくようにしていこうか

なと、少し巻き込んでですね。これはもう社会の常識なんだから、そ

れを守っていないという事とは、もう外れているわけだから、これは

絶対だめなことなんです。説明と同意、インフォームドコンセントを

守っていないということ。それを最近つくづく感じています。涙を流

されている方もいますし、それでじゃあこちらにいらっしゃいとか、

そういうことで済むような問題ではないと思うので、きちんと取り上

げていく必要があるなと最近痛感しています。そういう事と結びつい

て今日は友の会ですから、友の会がこういう会を開いたり、昨日も交

流したり、それぞれの患者さん達の間での色々な情報交換やら悩みの

交換したり、助け合ったりというのはすごく大事だ

　

という事だと思います。そういうのも一つの方法で、その意義が深

いのではないかと思います。

　

最後に私のクリニックのみかけだけでも、ご紹介させていただこう

と思います。「佐川昭リウマチクリニック」と言っています。リウマチ

というと皆さん関節リウマチというふうに日本ではリウマチ、リウマ

チというと手が痛い、関節が痛い、曲がってしまうという、ああいう

病気だけが思い浮かぶと思うんですが、実はそうではなくて、リウマ

チというのは英語で言うとリウマトロジー、オロジーいうのは学とい

う意味で、リウマチ学という、そういう意味からきています。ですか

らリウマトロジー（リウマチ学）というのは膠原病から自己免疫疾患

から原因のわからない炎症性疾患、そういうものが全部入った広い学

問です。広い分野なのです。ですから、リウマチクリニックというの

はリウマチの患者さんだけを診るのではなくて、リウマチ、膠原病を

含んだ疾患を診るところなのです。それからリウマチ学の教科書はこ

んな厚いのは出ますけども、そこには全部の分野が網羅されており。
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何とかリウマトロジー、何とかリウマチ学と言われています。そのよ

うに全部をカバーしているものにはリウマトロジーという名前が付く

んです。そういうものの捉え方なんです。それが意外と知られていな

いです。

　

これは自分で目の前の患者さん達にお話しするのに作った内容なん

ですけども、先程の自分がどこにいてどうなっていくのかわからない

という方もたくさんいらっしゃるという事で､やっぱり自分を知ろう、

あるいは知ってもらおうということをやっていこうという事で「マイ

カルテjというか。私は今｡電子カルテを使っています。色々な統計

をバアーツととれるんじゃないかと思って。ところが電子カルテは一

枚一枚めくらないとわからないですし、非常に統計とったり分析する

には楽ですけど、目の前の患者さんに対応したり、その方の全体像が

どうだったかとバッと見るのはすごく手間がかかるんです。あっち開

いたり、こっち開いたり。そのうち変なところに行っちゃって、看護

婦さんの名前呼んで「来て下さい」と言って、色々やっていますけど

仁そういうためにマイカルテ、結局は紙のカルテ、裏表一枚のその

方の全体、保険から手術歴から病歴から、今使っている治療薬とかレ

ントゲンの所見だとか、全部を書いて、ここに書いたものをファイル

しています。それを今作ってるんです。自分のところで今作り始めて

いて、それを患者さんにもちゃんと渡そうと。で、その方にも持って

いてもらって自分はこうです。例えば旅行中であり転居で別な施設へ

行くことになったり、その時はちゃんとした手紙を書きますけども、

旅行中あるいはとりあえずは他の先生にも自分を知ってもらうために

それを見せればわかると。

　

リウマチ手帳とか膠原病手帳というのがありますけど、それよりも

もうちょっとまとめて発病のこと、アレルギーのこととか手術記録、

身障の程度、年金がどうなっているかとか特定疾患の写しとか、それ

から自分の合併症とか薬手帳、家族歴だとか普段どんな症状、それか

ら自分の気付いたこととか知っておいてほしいことなんかは書くよう

な、そういうものを作りつつあるんです。作りつつあるというのはま

だ自分達のところだけでやっているだけです。

　

それから、あと合併症などもこれに書いて、このうちいくつあなた

は持っていますか糖尿病、血圧、骨粗耘症、貧血、たんぱく尿、むく

み、皮下出血、発疹、水虫、巻き爪、これ全部たくさん書いてあるん

ですけど、易疲労（疲れやすい）とか頻尿とか、物忘れ、これはかな

りいらっしゃるんじゃないですか。私も代表ですけど。肥満もありま

す。これ私もたくさん丸が付きます。それから胸やけや逆流性食道炎
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など結構いらっしゃるんですね。私ＳＬＥです。強皮症ですという病名

だけで片付かない問題がたくさんあると思うんです。それからおしっ

この問題、頻尿とか膀胱の障害の方もいらっしやいます。近すぎると

かちょっと漏れちゃうとかですね、そういう問題があって女性外来に

お願いしてお薬使ったり、あるいは軽い手術というか、膀胱を持ち上

げるような手術をしたらそういうのが治ってしまうというか、そうい

う色々な問題もあるんです｡そういうこともきちんと取り上げて対処、

対応していきたいと思っています。

　

それから後は、病気について、我々の方から見ると、ちょっとこの

方、心配しすぎているなという事が結構あるので、心配しすぎないで

ほしいという事と、皆さんにとって大事な事は効き目があって安全な

治療薬ですよね、当然。それから合併症や悪くならないように、日常

生活がつつがなく送れるように、それから気分的なこと。これもかな

り大事だと思うんですけども、これもでもそんなもの忘れろと言った

ってそう簡単には出来ないですよね。この分野ではかなり大きな問題

を抱えている方もたくさんいらっしゃると思います。

　

大体

　

膠原病の方の皆さんのご主人とか配偶者（家族の方）はすご

く優しい親切だって、糖尿病の専門の先生や他の専門の先生が言うん

です。実際、私か見ていてもリウマチ、膠原病関係の家族の方って、

患者さんに対して非常に親切だな、優しい人が多い。看護婦さんなん

かもびっくりするんです。なんであの旦那さん、こんな我ままそうな

人にあんなに優しいのって。

　

手術の事とか色んな手帳とか年金、年金問題は今、問題になってい

ますけども、自分で動いて申請しないとやってくれないので、ですか

らなるべく私が声をかけるようにはしています。障害をとったらその

程度に応じて障害年金を受け取れるという話にもつながっていきます

ので､それを知らないままでいるとこちらの申請につながらないので、

そういう事をしたり、あとリウマチ、膠原病の敵という表を作って、

こんなことをすると具合が悪くなりますよというのを皆さんに聞いて

作った表があります。その中では、旅行というのが結構皆さん行けち

やうんですね。海外旅行なんかも行って楽しい思いをしてきたりして

いるので、そういうのを積極的につなげていく。

　

リウマチの患者さんの時に話したものなんですけど、クリニックと

いうのは外来しかないので悪くなったらどうするんだという問題です。

斗南病院が一番近いし、実際に僕の後輩で安田先生、天崎先生は、リ

ウマチ・膠原病の同じグループですし、私が診てて悪いのでお願いす

る時に一番多いのが斗南病院です。先程、長谷川さんが紹介して下さ
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いましたように、斗南病院のリウマチ・膠原病の顧問医ということを

加藤院長先生から任命するという立派な賞状をもらって玄関に飾って

あります。要するに自由に斗南病院と交流していいですよと言ってく

れたんです｡それからＣＴやらＭＲＩは私のところにあるわけないので、

その検査だけを斗南病院にお願いして、画像の入ったＣＤと専門医の

コメントを送ってもらい私のところで説明する、とかいうような事も

しています。一番助かるのは、この先生方です。それから、今、斗南

病院は研修医の先生もたくさん来るので、私から紹介の患者さんが入

院されたら担当する場合があるんです。そうすると、安田先生、天崎

先生と研修医の先生1～2入含め､私のところに月末の夕方に毎月集ま

り、私かお願いした患者さんについての討論、問題点を出して検討会

をやっています。

　

後は、リウマチ・膠原病の患者さんは始めて病院を受診した時にす

ごく心配しますよね。自分に一体これから何が起こるんだろうという

事で心配するので、こんな紙を貼って、ここではこういう順番で診察

しますよとあらかじめ知ってもらおうと思って掲示しています、膠原

病の疑いですとか、リウマチの疑いで来た時には、まずお話を聞いて

診察させてもらって何か疑われるか言います。で、こんな検査をした

らいいと計画企てます。血を採ったり、写真を撮ったりします。その

時場合によってはお薬を出します。この次、いつ来て下さい。で、２

回目には大体わかるのでお話して、治療を始めますよ。あるいは、ど

こかの病院に行った方がいいとか、入院したらいいとか、色々そちら

の地元の方の病院の先生と連絡を取ってやったらいいですよとか、そ

ういう事をお知らせします。単純な当然の事なんですけど、初めての

方ってすごく心配するので、ああこういう流れなんだと少しわかるだ

けでも安心感を持ってくれるんじやないかなと思っています。

　

本当に宣伝ばかりで申し訳ないですけど、近くの医療機関として斗

南病院、時計台病院、ＮＴＴ病院、市立病院、大学病院などと連携を持

っています。

　

これは日野原先生の御本から引用したお言葉です｡「人間は体の中に

回復する力を持っている」、これが基本ですよね。要するに回復という

のは薬を使った治療よりも自分自身のエネルギーとか内的な集中力が

出てきて治る。ですからお薬はあくまでも補助で、やっぱり自分自身

に治る力がないといけないという事です。それから先日もどなたかが

幹細胞移植ということで、自分のリンパ球を取っておいて、体内の悪

いやつをまずたたいて、取っておいたいいリンパ球をまた入れて、そ

れで病気が落ち着いてきているというお話を聞いたんですけども、そ
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れも薬的と言えば薬ですが、やっぱり自分自身の体の成分ですよね。

ですから、自分のものだから自分に受け入れられて、それが復活して

力が出て来ていい方向に向かっているということです。ですから、私

は貧血なんかある方は、とにかく貧血が治るものは治しましょう。治

すと回復力や治癒力につながりますよと。小さなことでも一つ一つ治

していっていい方に向けて行くと前進、少し開けてきますよというこ

とでやっています。これが診察室の写真です。これが電子カルテで、

これがレントゲン室が見えて、ここでボタンを押せるんです。現場入

力です。後は、レントゲン写真やエコーの写真など色んなものが画像

を見る画面に飛んできて説明する。「説明と同意」という、まさにこれ

で説明して、写真や画像でこうですよというように分かりやすく説明

しています。と言う事で、時間になりました。ご清聴どうもありがと

うございました。

　　　　　　　

（平成19年６月10日（日）北海道難病センターにて）
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「難病対策と侍？膠原病診どうなるの？」

難病支援ネット北海道代表

　

伊藤たてお氏

　

ここに年表があるのですが､そ

もそも難病対策はどうして始ま

ったのかというところから入る

と､興味のある人にはすごくおも

しろいのだけど､興味のない人に

は全くおもしろくない話です｡そ

ういう歴史の話はまたおいおい

時間かあったらしようと思いま

す。昭和４５～４６年頃からの話

ですから､その頃もう病気だった

という人はこの中にはいません

ね｡初めは膠原病友の会と筋無力

症の会でいろいろな活動を始め

たのですが、その頃の人たちは、

筋無力症はまだ北海道にもだい

ぶ残っていますけど､膠原病は役

員をやって残っている人はもう

いないんしゃないかな｡言えるの

は､皆さんは今は特定疾患受給者

証があって､専門の医者もいるし、

あまりお金もかからないで病院

に行けるのですけども､その頃は

実は大変だったのです。まず、専

門医というのがいなかった｡とい

うよりも､今膠原病とかリウマチ、

筋無力症が自己免疫疾患である

というのは､もうごく当たり前の

話だと思うんですよね｡自己免疫

という言葉も知ってますでしょ

う。この頃、自己免疫という言葉

は専門というか､そういう方々は

知っていたのかもしれないけど、

我ﾉﾏは知らなかった｡で､膠原病、

リウマチはそういう疑いの中で

研究も進められていたと思うん

ですけども､筋無力症は自己免疫

ということがどういう関係にあ

るのかなんていうことは全然知

られていなかった｡ベーチェット

病だって､あれはなんだかの菌が

原因だとか､大体ウイルスという

こと自体がよくわかっていなか

った時代ですから､なんだかわか

らなかった｡スモンなんかも伝染

病だと言われていた｡言葉の概念

も薬害の問題も全然今とはがら

っと違う｡全身性エリテマトーデ

スもあの頃はまだ紅斑性狼癒と

呼んでいた｡全身性エリテマトー

デスとも言われていなかったど

ころか、自己免疫でもなかった。

そんな時代にやっぱり女性が多
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かった。女性が多いというのは、

どういう現象になるのか。SLE

も、非常に死亡率が高かった。あ

の頃は、５年生存率で、２０％か

３０％と言っていた｡筋無力症で

了○％ぐらいと言っていた｡つま

り、その病気だと診断されて５年

後に生きている人は２割とか３

割という時代だった。だから、患

者会を作ろうと声を掛けたとき

も、どこの会もそうだったけども、

入会する人と亡くなる人と同じ

くらいだから、しばらく会員数は

全然増えなかった｡そういう時代

を経たんですけれども､自殺とか

心中も多かった。これは何故かと

いうと､ひとつは原因がわからな

いから､当然どこの病院へ行って

いいかわからないということも

あるんだけれど､主婦の人が多く、

当時は社会保険の本人は１０割

給付といって医療費は無料だっ

たけれども､主婦はその家族で３

割負担｡国民健康保険もその頃３

割負担だった｡そうすると自営業

の人とか農家の人とかサラリー

マンの奥さん達は､自分の病気と

いうのはギリギリの状態になる

まで病院へ行かない。よっぽど具

合が悪くならない限り行かない

し、若い人も行かなかった。とい

うか行ったんだろうけど､風邪で

ないかとか､何かわからない病気

とか､いろんな事を言われてよ＜

分からなかった。で、いよいよ大

変になったときには､もう臓器も

みんなめちゃくちゃにやられて

て大変な状況だったんですね｡そ

んなようなことがあちこちの病

気にいっぱいあって､一番その被

害をまともに受けたのが主婦､そ

れから若い女性でした｡ちょうど

あの頃高校生から２４～２５才

ぐらいまでの年齢の人というの

が悩みも大きいし､働くこともで

きなかったり､結婚が駄目になっ

たり、いろいろなことがあって、

悲観して心中したり、自殺したり

というのがいっぱいあった。で、

そういうことをきっかけに患者

会ができていった｡難病対策もほ

かのスモンという大きな問題､こ

れはまたいつかどこかで詳しく

やりますけど､そういう問題があ

ってみんなで何とか励ましあお

うという患者会ができていった。

いよいよ難病対策をしようとい

うときになっても､これは何かわ

からない病気だから研究しよう

ということになっても患者さん

が把握できなかったわけです｡北

海道は専門医もいなかったんで

すけども､いるところでも患者数

はごくわすかしか､自分の症例し
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か持ってなかった｡これはまずい、

全国的にたくさん患者を集めな

きゃならないというときに、じゃ

あどうやって患者に来てもらう

かといったときに問題だったの

は､医療費がかかるから行かない、

検査費がかかるから行かないと

いう問題もありました｡当時は入

院したら月ﾉﾏ｜○○万円なんて

いう人もいましたからね｡わから

ないからいっぱいやたら検査し

たり手術したりしたわけですか

ら、すごくお金がかかった。で、

入院期間もとても長かった。１年

なんていうのは短いくらいで、２

年３年になるとそのまま退院で

きない人もいっぱいいた｡特に女

性層を病院に引っ張るには医療

費の問題だ｡病院に来てもお金が

かからないということを保障し

ないと､症例がたくさん集まらな

いということだったんです｡実際

北海道では難病連を作ってすぐ

膠原病やベーチェットの人達と

一緒に北海道中､難病の無料検診

ということで回ったわけですけ

れども､いっぱい患者さんが来た

んです｡今でこそ一つの難病の検

診に来る人が３０人とか多くて

５０人ですけど､あの頃は２００

人から５００人も来たんですよ。

医者の数が10人ぐらいで､患者

さんが５００人も来て､家族も来

てたら､病院のスリッパももちろ

ん足りなくなるし､先生方も昼ご

はんも晩ごはんも抜き､患者さん

も夜遅くまでなっても帰らない

というような状況がでたりして

大変だったんです｡その時もこん

なに患者さんがいるのにどうや

って受診に結びつけるかという

と､一つは専門医がいるというこ

とですけど、もう一つはお金なん

です｡病院に来てもお金がかから

ない､検査をしてもお金がかから

ない､入院してもお金がかからな

いということが保障されないと

出て来ない｡男の人の場合はさっ

き言ったように､社会保険本人の

費用負担がなかったり、いろいろ

な問題がありますから､何かおか

しいなと思ったら病院に行って

みるとか検査しに行ってみると

かあったと思うんです｡当時北海

道には専門医がいないとはいえ、

専門医とつながりを持っている

先生方はいっぱいいましたから、

血液学をやっている先生方なん

かもいましたので､なんとか見当

ついたり、あるいは北大病院に入

院して検査をするとか､そういう

ことがあったんです。でも､女性

は今でこそ大学病院とか大きな

病院に行くのは普通でしょうけ
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ど、その頃は大学病院にかかる。

地方から出てきて北大病院に行

くというのは、これは大変なこと

だったんです｡本人の問題じゃな

くて､そこの家族や親戚まで含め

た大問題だった｡来たって泊まら

なきゃならない｡5白まるところと

いったって､そんなにあったわけ

でもない｡病院に来るのに夜行列

車で来て､北大病院は６時から玄

関をあけて､いっぱい患者さんを

受け入れていたぐらいなんです。

札幌に着く列車が､夜行寝台はみ

んな大体６時か６時半に到着だ

った｡それに乗ってくるんですね。

で､終わったら夜行に乗って帰る

んです。具合が悪いのに。当時ホ

テルに泊まる習慣もあまりなか

った｡今のようにビジネスホテル

もなかったですから､大変な時代

だったんですよ。ということで、

医療費をまず無料にしようとい

う話が始まった｡ちょうどその時

期に北海道も難病連が出来て､膠

原病と:筋無力症の会が中心にな

って作っだのですが､その中で専

門医を育てるというか､そういう

意識だったわけじゃないけど､患

者会ができると患者さんがいっ

ぱい集まったり､相談をやったり

すると､専門医になっていくんで

すね。この間の日曜日、実は大橋

晃先生という勤医協の先生で道

会議員をやった先生が議員を引

退するというので「感謝の集い」

があって､患者さんを代表して長

谷川さんが花束贈呈をしました

けど､あの先生たちが若い２０代

か３０代前半であったと思うん

ですが､その先生方が北大の第二

内科を中心に自己免疫とか血液

とかというのをやっていた｡神経

内科もまだ北海道になかった｡い

ずれにしても､その専門外来なん

てない時代にそういう先生方と

出会って、患者会ができて、勉強

会を始めて難病の検診をやった

り、相談会をやっているうちに興

味を持つ学生さんが増えてきて、

専門医を目指していくようにな

っていった。で、大橋先生たちが

そのリーダーとなっていた｡だか

ら北海道における膠原病という

か自己免疫の診療科としては大

橋先生が真っ先だったと思うん

ですね｡その頃同期の人たちに今

野先生とか勤医協で血液をやっ

ていた渡辺先生とか整形をやっ

ていた笠井先生とか､そういう先

生方がいて､そのあとに小池先生

とか佐川先生､そしてそのあとに

中井先生という先生方につなか

っていって､たくさん今度は若い

医者を育てていくんです｡その頃
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はとにかく病気はわからない､お

金がかかる、専門医はいない。病

気だということがわかると家族

もなかなか理解してくれないど

ころか､従兄弟の結婚までだめに

なる｡特に女性層に問題は多かっ

た｡何で従兄弟の結婚がだめにな

るかわからないのだけど､要する

にそういう病気の血統だという

ことになるわけですね｡だからみ

んな病気だということも表に出

さない、何も言わない。膠原病は

まだ軽い人たちは表に症状が出

なかったからまだわからなかっ

たけれども､あの頃ベーチェット

と言われると失明する｡ほかの病

気でも顔にあらわれたり､手足が

やられてちょつと歩きにこんな！

つたりすると､それはすごい大き

な影響を受けた｡膠原病の中でも

多発性筋炎とか皮膚筋炎なんて

いうのは､今でこそわりと治しや

すい病気になってるんでしょう

けども､あの頃は症状がそういう

状態になって表れるものだから、

これはもう大変な病気だという

評価しかない。今言ったように、

‐族みんなにも影響するよう｡だ

けど､女性は主婦の仕事もあった

りしたから､皆さんは泣きながら

生活していたという状況がある

わけです。で、そういうことでは

いけないということと､その神経

難病の問題と、スモンに代表され

るような薬害という問題､その頃

日本には公害だとかいうのがい

っぱい出てきた｡産業構造が急速

に変化発展していって高度経済

成長の時代に突入するんですね。

そうするともう公害でもいろん

なものをたれ流しにしていった

時代です｡イタイイタイ病だとか

水俣病だとかいろんな病気があ

った｡それでスモンのような病気

があった。これは地域で感染する

病気だという話になって､水俣も

イタイイタイ病もスモンも｡みん

な伝染する｡家族でうつると恐れ

た。だから、家族の中にそういう

患者さんが出たら隔離する｡患者

がいるということを周りには言

わない｡難病連の検診で地方に行

くと､座敷ろうみたいなところに

いる人がまだいた｡お客さんが来

ると二階に上げられて､子どもで

もね｡お客さんが帰ったら下りて

きていいとかね。だから、よくそ

このお宅に出入りしている人で

もそういう病気のお子さんがい

たというのを誰も知らなかった

とか､そういう話もあった時代だ

ったんです｡難病対策というのは

そういうところから始まってい

った。で、研究を進めるには研究
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班を作るということと同時に､た

くさん患者を集めないと研究が

進まないから､たくさん患者を集

めるためには無料にしていくん

だということから始まったんで

す。だから、今みたく収入がある

から自己負担が多いとか､少ない

から自己負担も少ないというこ

ともなかったし､病状が軽いから

対象にならないということでは

なくて､ひたすらとにかく患者さ

んをたくさん集め、研究を進め、

そして患者会としては社会にこ

ういう病気がある､これはうつる

うつらないということよりも、と

にかく病気があるという事実を

社会に知ってもらいたい｡その困

難な状況を社会が援助してほし

いというようなことで始まった

活動なんてすね。だけど、だんだ

んだんだん時間とともに今言っ

たように医者のほうも熱心にな

ってくる。その頃、医学部でも難

病というのは花形だった｡そうい

うことをやっている先生の教室

には学生さんがどんどん入局し

てくるわけですよ。で、どんどん

専門医が増えていった｡今はある

程度研究も進んだし､患者もなか

なか治らないし､開業してそれを

専門にやったって､飯食えるわけ

でもないしとなる｡もう今の学生

さんはあまりそういう難病をや

っている医局に来なくなってし

まって､後継者がいなくてどこの

病院もみな困っているんです｡当

時は社会的にも花形みたいな要

素があった｡道庁でも難病対策を

やっている課は花形だったんで

すね｡マスコミの露出度も非常に

高い。で、そこで一生懸命やった

人たちは､そのあと出世してい＜

コースでもあった。だから、行政

側もなかなか優れた人が集まっ

たし､議員さんも難病問題を取り

上げる人はなかなか鋭い人が多

かったし､だから患者会も頑張っ

た。という中で、難病対策がどん

どんどんどん拡大していった｡北

海道も拡大したし､全国的にも拡

大したし､東京には神経内科の専

門病院ができていったり、北海道

では難病センターが全国に先駆

けてできたり、いろんなことが始

まっていった｡そこからが問題な

んです。やっぱり仕事がある、生

きがいがあるというのは大事な

ことなんですね｡当時みんなそう

言われていたんです。どの病気も

　

｢長生きしない｣、だけど何もし

ないでいたら大変だ､自分の病気

のことを知らない患者さんがい

っぱいいる。だから、患者会とし

ても努力して集まろうという、そ
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ういうことで集まったのです。し

かし､さっき言った高度経済成長

が終わっていく。その状況の中で

も､身体障害者福祉とかがどんど

ん拡大していくわけですけども、

難病の治療研究のほうは多少進

歩してきた。専門医も増えた。病

気の原因がわかった｡自己免疫疾

患だというのがまず第一にわか

った。それから、ほかの病気でも

血液の研究が進んでいくと、ウィ

ルスの存在というのもはっきり

してきた｡スモンのように薬害だ

ということがはっきりした｡水俣

病とかイタイイタイ病も､あれも

公害だということがはっきりし

た。ということで、だんだん難病

に対する見方が絞られていきま

した。その中で、少しステロイド

剤の使い方も非常に上手になっ

てきました。初めの頃はステロイ

ドの使い方が恐る恐るだったり、

使いすぎたりして、どの病気も大

変だった時期がいっぱいありま

す｡薬を飲まないという人もいっ

ぱいいて､あるいは飲んでいて急

にやめてリバウンド現象を起こ

して担ぎ込まれて亡くなった患

者もいたり、難病センターできる

前もそういう人が転がり込んで

きて､なんか薬やめたら具合悪く

なっだのはどうしてくれるなん

てみたいな形で来て､いろいろ聞

いたらステロイド剤が出てたの

を、ぱっつりある日、そんな薬飲

むから体に悪いんだといわれて

止めたと｡医者に言われたんでな

いんですよ｡家族とか誰かに言わ

れた。それから、他の病気でもあ

るんだけど、薬を止め、手術を止

めて、祈れば治るとか、真冬でも

裸になって暮らせば治るとか、リ

ンゴだけ食べれば治るとか､紙の

おふだをとにか＜飲み込めば治

るとか､直らないのは寄付の金額

が少ないから治らないんだとか、

いろんなことを言われて､そうい

うところに頼っていた人もいっ

ぱいいた。で、そういうような人

たちは､ます患者さんに言うのは、

今もらっている薬は全部捨てな

さいと、で、体質改善から始まり

ますなんて言って､他の薬ならま

だしも､ステロイドを止めてしま

ったら、ものすごい重大なリバウ

ンドを起こす｡それを医者は言っ

てたんだけども､そういうことを

起こしてきたり、それから出して

も削ってほんのわずかずつ飲む。

ちっとも効果が出ないなんてこ

ともいっぱいあった。で、自己免

疫というほうがわかったり、ステ

ロイド剤の使い方というのがわ

かってきたりすると、だんだん長
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＜生きれるようになってきた｡と

いうことは､もう１つはそういう

患者さんがたくさんいるという

ことがわかると､どの病院でも大

体診断することができるように

なった｡治療そのものはまだまだ

難しい面があるけども､一定の診

断はできるようになった｡パーキ

ンソン病だって､難病連を始めた

ころにはまだ分からなくて､地方

に行ったら寝たきりにさせられ

ている人､体がコチコチに固まっ

てものすごい進行してしまって

いる人がいっぱいいた｡でもみん

な脳卒中だとか痴呆だとか脳溢

血とかいろいろなことを言われ

て､薬ももらわないでコチコチに

なっていた。それを発見して、診

察して、薬を飲ませた途端に、一

週間もしたらもう体が動くよう

になって､元気になって歩いて退

院したとかいう嘘みたいな話が

あったぐらいなんです｡そういう

ような経過を経て､だんだんその

薬はうんと使えばよくなるんだ

けど､そのかわりすぐ効かなくな

ってしまうという問題もあった

り､だから徐ﾉﾏに薬を増やす方法

とか､いろんな薬が出てきていろ

いろ組み合わせる方法とか､そう

いうのがわかったきてくるとど

ういう現象が起きたかというと、

－３２･

今度は患者さんがたまってくる

んだね｡だって死ななくなってき

たんだから。それから発見される

ようになったから増えてくるん

ですね。で、ある程度治療が進ん

でいるから､軽い人が増えてくる

んです｡重くて治療が間に合わな

くて亡＜なる方とか､専門医がど

んなに力尽くしてもなくなる方

はいるんですよ｡それはもちろん

いるんだけれども､もう昔とは比

べ物にならないくらい少ない状

況なんです。そうすると、全部医

療費を無料にしていると､厚生労

働省のほうの支出が､初めはこん

なちっちゃかっだのが､どんどん

どんどん増えてくるわけです｡そ

れで言ってきたのが､予算なくな

るから、金がないから、しかも国

のほうはマイナスシーリングな

んで､むしろ予算減らせといわれ

ている中で､難病だけがこう伸び

ていくというのはやっぱりまず

いんじゃないかと､実際に額は相

対的なものだから､問題外なんだ

けれど、やっぱり伸びを、とにか

くどの分野も伸びを減らせって

言われると､難病対策もそうだと

いうことになって､それで減らそ

うか｡どうやってその対象者を減

らすかという話になってきたん

ですね｡そこからは皆さん大体ご



存知の話だと思います。で、そこ

のところで大事なのは､ここで出

ているところで言えば、３番「今

後の難病対策の在り方について」

というところに書いてある平成

１４年８月。このときも僕らだい

ぶ闘ったんだけど､結局負けてし

まっだのですが､このときに出さ

れた方向性が今もベースになっ

ています。で、難病対策の対象に

基準を設けた｡－つはどの病気も

難病にするんではない､難病とは

言わない。それから、数の多い病

気は減らそう。ある程度治療法が

見つかった病気は､進んだ病気は

難病対策からはずそうという基

本合意が一部にできたわけです

ね。だけど、いろんな抵抗もある

ものだから、うまくいったりいか

なかったりしながら、昨年、もっ

とそれを厳しくしようという案

が出て､それを全体に薄く削ると

いうよりも､思い切っていくつか

の病気を対象からはずそうとい

うことで､パーキンソンの大部分

と潰瘍性大腸炎の大部分をはず

そうということになった。で、実

はその時にこの２疾患だけじゃ

なくて､実は３疾患ないし４疾患

が考えられていて､潰瘍性大腸炎

とパーキンソン以外の病気は何

かというと、一つはＳＬＥです。

もう一つは多発性硬化症か筋無

力症だったと思われます｡それは

いろんな理由があってそれから

外れていっだので２疾患だけが

目立ってしまっだのだけど、あれ

はあくまでもその２つの病気だ

けを対象にはずそうという話で

はなくて､難病対策の予算をいか

にして削ろうかという、というか

自然増を防ぐかというようなこ

とが大問題だったのです｡中間報

告の概要ですけれども､いいこと

もいっぱい書いてるんですよ｡―

つは特定疾患を克服するため､治

療法の確立や予後の改善等､明確

な目標を設定した上で、研究内

容･研究体制の大幅な充実を図る

ことが必要と、つまり大幅な充実

を図ることが必要だといってい

る。だけど、お金には限りがある

から、どこかを削らなきや、これ

はこういう目的は達成されませ

んという言い方に結びつくわけ

ですね｡ごくもっともなご意見で

す。

　

その次に､疾患ごとに研究の進

捗状況、治療成績、罹患している

患者の実態に関する評価システ

ムを構築し､研究成果について定

量的な評価の実施が必要と。これ

はどういうことを意味している

かというと､たくさん研究班があ

-33-



る､お金を渡している､だけれど、

実績が上かっていない研究班は

評価をして､研究班をなくすかも

しれませんよと。だけど、さぽっ

ている研究班もあるわけ｡なかな

か会議を開かない、研究しない、

発表しないというのもある｡でも

研究してても発表しないところ

もある｡それからいくら研究して

も成果が出てこないところもあ

るわけ｡だけどそれをどう評価す

るかということが問題ではあっ

たんで、この評価は実際にされて

いるかどうか不明｡だけれど評価

をしますという脅しですよね｡実

際に評価委員会を作っているん

です｡ここは一つ今後これは活躍

するかも知れないので大事です。

それから､治療研究事業は今後も

研究事業としての性格を維持す

ることが適当と。ここでは実はこ

の年から難病対策を特定疾患対

策の特定疾患治療研究事業と呼

んでいて､研究しているだけの病

気は難治性疾患克服研究事業と

いう言い方をしている。それから

医療費負担を伴うほうを従来通

り特定疾患治療研究事業という

言い方に変えた。そのうちの治療

研究事業のほうは､医療費の補助

をするけれども､性格としてはや

っぱり研究事業なんだという性

格をきちんとしようということ

をこのとき言っているわけです。

そのあと､制度の適正化や安定化

に向けて､言葉としてすごくいい

んですけど､行政が適正化とか安

定化というときには別な意図が

ありますから｡行政が適正化とい

うときには､不適正なものがある

から適正化をしなきゃなんない

ということなんてすね｡不適正と

いうのは何を指すかということ

が問題になってくる｡そこでよく

言うわけですけど､不適正を直す

なんてこと言わないで､単に適正

化というところに問題がある｡安

定化って何か｡制度を安定化して

いくためにはお金に限りがある

んだから、どこかで支出を削らな

きゃならないという､支出を減ら

さなきゃならないというための

言い方の時､この安定化という言

い方をしますね｡一般庶民はあま

り使わない言葉ですね｡それから、

疾患の特性､患者の重症度や経済

的側面を考慮するとともにとい

うのは､従来はたとえばＳＬＥな

んかは全身性疾患だということ

で､風邪ひいてもそれから歯科に

ついてもいろんな病気でも､それ

は本来の病気を悪くするからと

いうことで治療の対象にしてた

んですけど､そうじゃなくてそれ
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ぞれの病気の特性に着目した治

療を対象ということで、ＳＬＥな

らＳＬＥに限った治療のみ特定

疾患医療費助成の対象に。それ以

外のことは対象にしないという

こと。これは都道府県でずいぶん

差があったんです｡おおらかに認

めているところと､北海道は行政

の側は医者の判断に任せるとい

うことがあったんで､あまり厳し

くはなかったんですけど､厳しい

県はかなり早くからもう厳しく

してました。それから、北海道は

どこの病院にかかっても道庁が

ほとんどの医療機関との契約し

てますから、どの医療機関にかか

っても特定疾患で受けることが

できますが､いくつかの県は患者

さんが特定疾患の受給者証を持

ってかかることのできる病院を

指定しています。２つとか３つと

か｡それ以外の病院ではその受給

者証を使うことができない｡その

ときは領収書を持ってきて保健

所に届けて､後で償還払いといっ

て戻ってくるというしくみにす

るか､面倒だったらそれっきり自

己負担のままかというような話

なんてすが､都道府県格差がずい

ぶんあるんですね。これはまた大

きな問題です。この重症度を考慮

というのは、軽い人を対象からは

ずすという意味です。それから、

経済的側面等を考慮するという

のは、収入によって公費負担に差

を設けるということです。で、規

模についても整理が必要という

ようなことを言っています。次に、

法制化の問題は賛否両論あると

いうようなことを言っています。

法制化すると体制が固定化する。

新たな不公平を生む｡新しい疾患

を入れる要素が少なくなるとい

うことで私は反対してるんです

けども､法制化すれば全てが解決

されると思って､法制化してほし

いということを言っている人た

ちもいます。で、その下が問題で

す。今後も症例数が少ない、つま

り患者数が少ない。２番目は原因

が不明である｡もう明らかになっ

た自己免疫であるとか､何である

とかわかっだのは対象にしない、

原因が不明である､効果的な治療

法が未確立､以前は根本的な治療

法が未確立と言っていたんです

けども今は違う｡根本的な治療法

でなくても効果的な治療法があ

る場合はもう対象にしない｡それ

から生活面への長期にわたる支

障。これを４つの要素と言ってい

て､それを難病対策の対象疾患を

選ぶときの基準にしていこうと

いうことなんです｡長期にわたる
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というのは､つまり２～３年大変

だけど､ある程度治療していけば

まあ普通に近い状態になれる､仕

事に就ける、家庭生活を送れる、

あるいは学校に行けるというそ

ういうような状態をはずそうと

いうことです｡そういうようなこ

とでの基準を持ち込んだ｡これは

平成１４年８月の非常に重要な

大きな､今からみても難病対策の

曲がり角だったと思うんですね。

次は､健康被害については、原因

が明らかな場合はそちらからお

金取りなさいと､つまりスモンを

ここからはすすとかね｡ＨＩＶは

だから難病対策には入れていか

ないとか､そういうようなことを

言っております｡後いろいろいい

こと言ってるんですけど､介護保

険制度とか障害者基本計画とか

障害者プランと整合性を持った

福祉政策が必要だとか､新たなサ

ービスは負担の公平性の検討必

要だとか､日常生活における自立

状態が変動する患者の重症度を

十分に勘案した福祉施策の検討

が必要と｡検討が必要というのは、

そういう意見もあるから検討し

ましょうというだけで､そういう

ことを取り入れるようにするか

どうかというのは別の話です｡行

政が検討が必要ということは、

　

「まあ､そういう問題もあります

ね」という程度の意味です。だか

ら、このことが検討されたという

ことではなくて､それがいまだに

尾を引いている。で、今回の問題

に結びついているわけです。

だから所得によって対象者をは

ずした。軽症患者もはずした。数

の多い病気もはずそうとしてい

る。だけれど、検討だと言ってい

た課題のところが手つかずのま

ま｡それで去年２つの疾患を大幅

に対象からはずすということを

出してきたから、それはおかしい

んじゃないかと｡進めるべきこと

は何も進めないでいて、はずすこ

とだけ先行というのはおかしい。

だから､それは予算が先にありき

で､難病対策をどうするかという

話ではないんではないかという

ことの反発を我ﾉﾏはしたわけで

す。で、最大の問題は、お金があ

るないということと病気という

のはあまり関係ないんですね｡金

持ちもなる。貧乏人もなる。だか

ら研究ということだけで言えば、

金を持っている持っていないと

いうのは関係ないんですね｡それ

から､病気そのものを研究するに

は軽い人から重い人まで研究し

なきゃならないんですね｡どうや

って重くなったのか､重かった人
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がどうやって軽くなったのか､あ

るいはどうして軽いだけで済ん

でいる人がいるのか､どうしてい

きなり重くなってそのまま進行

する人がいるのか､ということを

研究しないとその病気の実態を

明らかにしたことにならないわ

けだから､研究事業で重症度とか

経済的な側面で対象疾患を選ぶ

のは間違い。これ正直に国のほう

も言えばよかったんです｡難病の

研究とかそういう事業面で言え

ば､そういうことは対象にならな

いけれど、お金がないから医療費

助成の対象は絞りますよと言え

ばよかったのに､それでいいかど

うかはまた別ですよ､それが正直

なとこだったんです｡それをなん

とかおおいかぶせて､学者がこう

いうことを言っているからはず

すんだのああだのこうだの、この

事業を安定的に維持するために

はどうだとか言って､へんなこと

いっぱい言うから世論が黙って

いなかったし､マスコミもおかし

いといったし､国会でもそれはお

かしいんじゃないかという話に

なってしまったんです。でも、と

いうことは気をつければそうい

う話を整理されて､いろいろ矛盾

だだめだと言ったことが整理さ

れていったら、じゃあこの次どう

なるのかということですよね。

ここからが膠原病をどうするか

という大問題で､これ多分次回そ

のことで皆さんと検討しなきゃ

ならないことになると思うんで

す｡まもなく厚生労働省はじゃあ

どうしたらいいのかという話を

出してきます。で、人数が多い５

万人を超える病気は対象からは

ずそうという話はある程度なし

になったと考えてもいいと思う

んです。そういう根拠はね。だか

ら､去年パーキンソンも潰瘍性大

腸炎も１０万人を数えながら､結

局は難病対策に残ることになり

ました。暫定的とはいえ。という

ことは５万人ということでやり

とりしたことでは､人数が多いか

ら難病であるとかないとかとい

う話はやっぱり通らんというこ

とがわかった｡だから整理をして

くると思いますよ｡今度は軽症な

患者を対象からはすすというこ

とはどうかと｡これもさっき言っ

たように､重い軽いは両方いて難

病のその病気の実態がわかるの

であって､軽症だからはずすとい

うことはあり得ない｡神経難病は

逆に重症な患者ほど今度は身障

手帳もったり障害年金をもらっ

てたり医療費が無料になったり

するから、あまり難病対策、医療
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費面とか福祉面では重症患者は

難病対策に頼らなくてもいいん

ですよね｡そういうおかしな現象

があるんですけども｡だから重い

軽いという話じゃないだろうと

いうことは整理されてくる｡そう

するとどういうことになるかと

いうと､医療費の助成ということ

だけで考えていて､軽い人にはあ

る程度働く能力があるんだから

医療費は、しかも病院へ行く回数

も少ないし､お金もかからないん

だから医療費は自己負担しても

らいましょうという話になるん

ではないか。どの程度軽い人、ま

あこのように喫茶店に集まって

お茶飲める程度の人は軽い人だ、

ビアガーデンに行ってピア樽を

あけてしまう､そういう人は対象

外だということになるかもしれ

ないけど｡でも言い方としてはそ

ういうふうに変わってくるでし

ょう。中身としては同じだけど、

言い方としては変わってくる｡そ

れから､たくさんの病気がやっぱ

り難病対策に入れてくれと言っ

てきてるんです｡我ﾉﾏももちろん

入れるべきだと思っているんだ

けど､毎年ひとつふだつという病

気を指定して入れていくという

ことは､いわゆる難病といわれて

いる病気が難病対策に全部入る

には後何十年必要なんだという

話になるわけです。２００とか３

００とか言われているわけです

からね｡難治性疾患克服研究事業

だって、もう１２５もあるわけで

すからそれを２つづついれたら

６０年かかるんです。とにかくも

うそんな話じゃないだろうと。し

かも非常に似ているような病気

も１疾患と数えている｡何故かと

いうと､昔はたとえば脊髄小脳変

性症とパーキンソン病､それから

筋ジストロフィーはだいたいみ

な同じような病気だったんです。

ところが､だんだんこれは違うん

じゃないかというふうになって

きた。ある病気については何型、

何型､何型ってわかってて一つの

病気､それはもう移行しちゃって

るからいいんだけど､明らかにこ

れは違う病気ではないかという

のがわかってきたわけです｡だけ

ど現象面としては同じで。じゃあ

現象面として同じ病気を全部入

れるかというとそうじゃなくて、

ある病気は難病対策の対象にな

って､ある病気は研究だけで医療

費補助の対象になっていないと

いうのがいくつもあるんです。こ

れはおかしい。ということで、厚

労省としてはまとめて疾患群と

いう言い方をして少しまとめる
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ようにはなってきましたけど､で

もそんな状態というのはいろん

な病気でいっぱいあります｡実は

こういう事業というのは特定疾

患対策､いわゆる難病だけでなく

て､小児慢性特定疾患治療研究事

業という事業だとか､進行性筋萎

縮性症研究事業､それから関節リ

ウマチの事業､それから今度は癌

もそうだとか､いくつかその疾患

群ごとにいろんな対策があるん

で百ぷ｡その中で年齢を問わない

で｡しかもたくさん病名をかかえ

で進んでいるのが､この特定疾患

事業､難病対策事業だけなんです。

小児慢性疾患は子どもの病気で

すから、この間までは１８歳、今

は２０歳までとなりましたけど

も､そこまでの間ということにな

っていたり、ある病気は入院だけ

対象ということだったり、いろい

ろと制約があるわけですね｡それ

からあとは育成医療とかいろん

な事業がありますけど､それぞれ

制約があって､特に児童関係は児

童といわれている年齢までが対

象です｡つまり成人前までという

のが特徴ですが､成人以後はどう

なるのか。２０歳の誕生日になっ

た途端に医療費自己負担ですか

ら、病気は治つていないのに。そ

の誕生日の日からだね｡そんなぱ

かなことはないって言っても､児

童福祉法の枠の中でやっている

のだから、２０歳の人は児童福祉

法の対象ではないのだから仕方

ないと。だから、そういう病気の

人達はみんな難病対策のほうに

入れ､てくれといってきている。２

０歳以降も対象にしてほしいと。

で､いろいろ言ってきてるんです

けど、多くの病気、今言ったよう

に残っている病気の中では､重い

病気はいろいろな形で自立支援

法の対象になっていて､実際に医

療費はかかっていないとか､それ

からある病気についてほんとに

数少ない病気で全く研究が進ん

でいない病気だから､治療法がな

くて薬がないから､そもそも医療

費がかからないのだから､医療費

助成は自分達の要求ではないと

言っている会もあるんです｡もう

残念な話だけど､そのぐらいの状

況なんです｡何もないんだから医

療費補助っていったって、しても

らうメリットがない｡さっき言っ

たように､昔は特定疾患なんかも

幅広く医療費の対象にしていた

からいいんだけど､今その病気だ

けとされる。だから、そういう病

気の人達は特定疾患にいまさら

入れてくれったって､医療費面で

のメリットなんか何にもありま
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せんつて。だけど、難病対策を拡

大してぽしい､入れてほしいとい

うのは何かというと､やっぱり治

療・研究が進むのではないか、そ

れから自分達こんなに困ってい

る病気なんだけど､社会が見捨て

てない、国も見捨ててない、研究

だとか社会的援助の対象として

捉えてますよ。それから、特定疾

患の対象になると､保健所の事業

でもあるから､保健所も訪問して

くれたり、あるいは声をかけてく

れたり、継続申請の書き換えのと

きに行ったり話したり、何かの対

象になる。それから、実際市町村

の自治体では､そういう患者さん

については通院交通費を助成す

るところがある｡月２万円を出す

市町村もあるんです｡月２万円っ

ていったらけっこう大きいです。

年間２４万円ですから。ただ、そ

ういうのを出す町というのは､町

に病院がないからなんですけど

ね｡町村合併でそういうお金を出

している町と出していない町と

合併するとどういうことが起き

るかというと、出していないほう

も出すなんていうことはほとん

どないんです。出してないほうに

出してるほうが合わせて､その制

度そのものをなくするという今

度の市町村合併ですね｡そもそも

財政的な困難理由に合併するわ

けですから｡片方がたくさん出し

ていた、そんなもの出すから、小

さい町だから､人数が少ないから、

対象者が少ないから出せていた

のかもしれない｡でも何かの社会

的援助や理解の対象になってい

るということは､多少でも心強い

ということがあったんです｡これ

からもあると思うんです｡だから、

難病対策に入れてほしいという

病気はたくさん出てくるんです。

人数が少ない病気､孤立している

病気ほどそういう要求が強い｡だ

けど､それをどんどんどんどん入

れていくという、僕はだからお金

がかからないそういう病気､そも

そも数も少ない､治療法もあんま

りない､検査の時いろいろかかっ

てもどんどん対象疾患に入れて

いけばいいんであって､ある病気

は対象にして､ある病気は入れな

いとかというような､人数が多い

から入れなくて､人数が少ないか

ら入れるとかそういうことじゃ

なくて､やっぱり病気そのものが

困難だという病気については対

象に入れるべきだと考えている

んです｡でも行政のほうはあくま

でもお金に縛られるんですね｡お

金の範囲内で動くから、これを入

れてくれといっても入れられな
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い。もし入れようとすると、どこ

かを削らなきゃならないという

言い方､もうずっとそのことのや

り取りなんですけどね。しかし、

去年そういう大きな運動をやっ

て以降のことですけど､やっぱり

患者会のそういう要求というの

はいつまでも要求し続けていら

れない。つまり、行政だけじゃな

くて、国会、国のほうが根本的に

難病対策というのは、どんなに予

算を削っても抜本的に拡大する

んだよという考え方を持だない

限りはあり得ない｡今でも与党も

野党も難病対策の予算を増やす

と言っているんです。今日、概算

要求がでまして､従来より大幅な

増額要求をしているということ

はわかるわけですけれども､でも

抜本的な拡大ではないんです｡な

ぜかというと､厚生労働省の疾病

対策課としても､自分たちのとこ

ろの予算を多くすると同じ厚生

労働省の中の他の局の予算を食

うことになるから、自分たちの方

からもどこかを削ってあげなき

ゃならなくなるという、そういう

縄張りの話なんです｡与党も野党

もそろって財務省から金を取っ

てくれば､それで済むんじゃない

かと言っても､向うの方からは厚

生労働省全体として難病対策に

それだけ金をつければ､どこかを

削るという話になるということ

については変わりないです｡この

間､Ｆ１５戦闘機にかわってＦ２２

を輸入しようとしたら、アメリカ

が「うん」と言わないから、Ｆ

１５を大幅に改修していくんだと

いう話になって､その改修費を防

衛省は予算要求すると言ってい

ます｡その額がいくらかと言うと

1500億円ですって。戦争する

ためにあるような飛行機､それを

改修するのに1500億円は必要

だと｡難病対策は今いくらなんで

す、総額で２００億円ちょっとで

す。戦闘機１機の改修費、この飛

行機これを来年やってくれたら、

難病対策をやるくらいの金は出

てくるんだけど､そうはいかない

んだね。さて、難病対策をどうや

って残していくか､難病対策の根

幹は何なのか､どこの部分を残し

たらいいのか､軽いと言われても

皆さんが今､医療費あんまりお金

かからないと安心して病院にか

かっているのが､今度の１０月か

ら３割自己負担ですよと言われ

たら、どうするかということです

よね。今どのくらいお金がかかっ

ているんだろう｡特定疾患だけで

はないでしょう｡成人病もやって

いれば高血圧だったら薬とか歯
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が悪ければ歯科の方はまた別と

か､骨折ればそれは整形だからこ

れは別とか､いろんなことをやっ

て結構お金かかっていると思う

んだけど、どのくらいかかってい

るのかな､そういう調査もしなき

ゃならないと思うんですよ。

　

(会員)前はかかる科みんな特定

疾患で診てくれましたけど。

　

例えばこの間の潰瘍性大腸炎、

去年闘った時何をやったかと言

ったら､医療費の明細書を集めて

分析したんです。この中で実際い

くらかかったのか｡それで３割負

担分はいくらか｡そこから特定疾

患はいくらかみていったんです。

パーキンソンもそうです。もしも、

特定疾患対策がなかったら､みん

なやっぱりだまってても１万円

から３万円は普通かかります｡薬

高いんです。中には、高額療養費

の限度額までという人がいっぱ

いいました｡だから３割負担で１

万円かかるというのは､実際には

３万円以上の治療、３万円の人は

９万円以上の治療費がかかって

るということになるわけです。こ

れをどうするか｡もし毎月１万円

かかると、１年間で２４万円、！

○年間で２４０万円も病気でな

い人よりはお金がかかる。１０年

間であなた方はほかの人より２

４０万円多く稼いでいくという

自信ありますか。それ以外にもだ

んだん病気が増える｡そうすると、

ものすごくお金がかかるんです。

病院に行って、財布を見て「薬、

明日取りに来ます」ということも

あります｡身障手帳の１級２級に

なって､重度障害者医療助成を使

うと、かなり楽になります。けど

も､一般的には今の若い世代の人

で､障害者手帳の程度でない人は、

だいたい､安くても月１万円はか

かる時代になっています｡プラス

ほかの病気、プラス歯が悪い、メ

ガネ買い替えるとなると､大変な

話です。まして、転んで骨折して

しまったらもっと大変｡そういう

中で安心して暮らすためにはど

うしたらいいのかということを

考えなきゃならない。でも、こう

いう言い方をしてる団体もある

んですよ｡既得権を守る団体とい

う言い方｡既得権を守る団体が強

いから新しい病気を入れてくれ

ないんだといっています｡これは

厚労省でもそういう病気の人は

卒業してもらいたいと言うので

す。卒業というのは、病気も治っ

てよくなって、おさらばするのは

卒業だけど､治らないままで体制

からはずされるのを卒業という

のかどうか｡そんなこと使わない
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でくれってお話したのですが､そ

ういうけども、じゃあ入学はどう

するのだ､なんて言われましたが、

病気は入学･卒業という話なのか

なって思っだのだけど｡我ﾉﾏとし

てもその新しい病気の人を対象

にしていかなきや。世の中公平に

と思っているんです｡今後厚労省

がどういう見解を出してくるか

ということによって､膠原病友の

会も全国的に勉強会をしていか

なきゃならないと思います｡この

病気、膠原病とか潰瘍性大腸炎、

パーキンソン病の軽症者を対象

からはずして､その分で新しい疾

患を入れましょうという話にな

る場合に､その病気でない人はそ

ういう判断ということはあり得

る｡僕なんかも当然そういう立場

になることはあり得ると思うん

です｡どうしてもそういう決断し

なきゃならないということはあ

り得る。だけど、その対象者本人

がたった一人でも､その人がその

対象からはずされることによっ

て自己負担が増えるだけじゃな

くて､その自己負担は払えるのか

払えないのかというのと､払えて

も非常に重い負担になることに

よって、その人が病院にかかる｡

医療にかかる頻度が減るか減ら

ないか。

　

北海道では肝炎がそういう経

験済みなんですね｡北海道だけの

対策だったのですけど､肝炎の患

者さんの医療費を北海道はもっ

ていた｡いよいよ財政が苦しくな

ったというので､‐昨年別の対策

に移すということで､軽症の患者

さんをどんと対象からはずした。

どういう現象が起きたかという

と､対象からはずれた患者さんが、

医者との関係どうなってるのか

と思うんだけど､病気がよくなっ

たと思って､だから対象からはず

されたと思っている人がけっこ

ういるんです。だから、病院へ行

かなくてもいい､行けば金もかか

るし､そういう難病対策の対象か

らはずされた、イコール軽症だ、

イコール対象にならないほど自

分の病気はよくなったんだ｡だか

ら病院にも行かなくてもいい。こ

ういう論法なんですね。で、そう

いう人が病院へ来なくなったら、

病院のほうでも心配して､薬も取

りに来ないし､どうしたんだろう

と連絡しても､病院のほうからき

ちっと連絡しない限りは､本人は

どうなっているかわからない｡と

っくに薬なくなってるのに､病院

のほうから「とうしたんですか」

なんて言って来ないものね｡例え

ば､皆さんがああ軽症になったん
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だから､それほど自分の病気はい

いんだ。薬ちょっと節約して使っ

てとか､飲まなかった薬だいぶた

まってるし､ということで薬削っ

ても元気だし､やっていくという

可能性が皆さん自身にあります

か。もしもあったとして、いよい

よそういう状態が続いているう

ちに､何かのきっかけにがくんと

悪くなった。ということはあり得

るわけですね｡その時にまた病院

へ行けば医師からの検査で特定

疾患の手続きをして、しかも保健

所に届けた日から有効だから､検

査にかかった費用は全額自己負

担でということになるのかどう

か。

　

次回は別の話をしますけども、

皆さん自身の中でどうなのかと

いうのを一回確認していく必要

があると思います。で、友の会で

１０人ぐらい月ﾉﾏの医療費の明

細を集めておいたほうがいいと

思います。今から分析して、すば

やく立ち上がれるようにしたほ

うがいいと思います。どういう病

気でどのくらいお金がかかって

いるのか､それから新しい人達は

またどのくらいお金がかかって

いるのか､検査のときにどのぐら

いかかったのか､そういうところ

からやってみていただきたい｡区

役所から医療費の来るのは国保

だけですか｡病院へ行ったら今は

領収書くれます｡その中に何の検

査がいくら、投薬いくらと。外来

は書いてないです。入院患者はあ

るけど、外来でも出さない病院は

だめ。

（８月２９日（水）

『エルブント・カフェ』にて）

一４４－



一⊂⊃（二⊇）
－一一

4旭川地区》

＊＊ 新年会を行ないました
(旭川地区担当

＊＊

越智恵子）

　

１月２５日（金）レオパレス旭川にて新年会を行いました。その日

はお天気も良かったです。前代表も出席して下さり１３名のかたが参

加して下さりました。

　

レオパレス旭川がわかりづらいということもあり、別な所で待ち合

わせしたのですが、１人置いてきぼりにしたというアクシデントもあ

りましたが、無事ホテルに集合出来ました。

　

２時間の会食でしたがお料理も美味しく、会話も弾みアツという間

に時間がたってしまいました、

　　

「会員さん楽しんでくれたかしら？」という思いもありますが、ま

た１つの行事が終わったとホツとしております。なによりも嬉しかっ

たのは、病気をかかえながらみんな明るく集ってくれたのが嬉しかっ

たでず。また、みなさんの元気な姿を見たいと思ってます。
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《札幌地区》

　

＊＊＊新年会を察しみ孝したｆ＊＊＊

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(札幌地区久保山まき)

　

１月26日(土)『とととtototoアスティ店』で新年会を行いました､当日は大

雪で大変でした。11時過ぎから出席者が会場前に集まりましたが、ｎ時半

までお店には入れず待ちました｡li時４０分から新年会が始まり、出席者は

11名、乾杯のあと豆腐ができあがるまで時間がかかるようでしたので､秋山

さんから出席者全員に手作りのステキな爪楊枝入れや壁掛けがプレゼント

され､皆さんとても喜ばれておりました｡それからお料理がどんどん運ばれ、

全部で7種類ありましたが､食べきれないくらいで満腹､満足！12時４０分ご

ろ自己紹介をしていただき、‐戸建てで雪かきが大変とか､昨年｢自分史｣

を完成させたとかいろいろと近況を聞くことができました｡最後に集合写真を

撮り、2時前にお開きとなりました｡例年より少ない人数でしたが、でも和気

あいあいの楽しい一時でした。来年はもっと参加者が増えるよう願ってま

す。
＊＊＊参加者の皆さんから

一
言＊＊＊

●●■●●■●●４■●●●・■

　　　　　　

●●●

　

．ｊ

　

．・_．－
●●●

お豆腐をはじめ、おいしい料理

をお腹いっぱいいただきまし

た。皆７ん病気はありますが、

生でs生きど楽しんで生活してい

ｉ"という感じがしました。今年

も皆さんとともに頑張りたいと

思いまーす！

き。楽しい一日を過ごすごとがで

さました。

今回はちよ･､とこじんまりとした

感じでいろいろな鈷がでさて楽

しかったです｡今回は病歴の長

い方が今かったので､自分の経

験からたくでsんためになる話を

聞くことがで参て参考になりま

した。料理もとてもおいしかっ

たです。

lｅ牧人ln参加者でしたが､話が

できてよかったです。ボl/ユーム

があ･､て食べされませんでした。

ちょっと場所が狭かったように思

います。

今年の新年会とても楽しかった

です｡お料理も食べ３れないくら

いたくさんでおいしかったでず。

またこのような機会があったら参

加したいです。

おいしいお食事と落ち着いた雰‘1

囲気がぴ･､たりでした。皆様方

の大ドラマの陰のご苦労がしの

ぱれました。にもかかわらず、

明るく立ち向かわれている様子

におおいに励まされました。こ

れからもどうぞよろしくお願い

申し上げます。
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事務局加⑤①詩知うぜ

☆新しく入会された方です。(2007.10.20～2008.2.11)

　　

山田重雄さん（Ｓ９年生、結節性動脈周囲炎、旭川市）

　　

曽根順子さん(Sll年生、シェーグレン症候群、旭川市）

　　　　　　　　

どうぞよろしくお願いします。

ａ入会申込書をまだ提出されていない方は､なるぺ＜早く提出してくだ

　　

さい。

－住所等が変更になりましたら､事務局までお知らせください。

　　

電話番号もお忘れな＜！

今趙、孝た跡既に振込用級が同封されている方鯵、会費の納入を

測頭いし參嫁｡年席末が近いので､忘れーに納入してください｡ぷろ

しくお願いし寧嫁。

　　

･･t>...-^-t::K....^-･･゛ｅ゛吸｡｡｡な･

滅0弓せ①全国膠原病友Ｑ会北海道支部総会

　　　　　　　　　　

田こち：平成２０年６月７日（士）

　　　　　　　　　　

場

　

所：北海道難病センター

　

翌日は同会場で医療講演会を開催します。テーマは未定ですが、講師は社会保

険総合病院副院長大西勝憲先生です。詳細は「いちばんぽし１６２剔でお知

らせします。

お知らせ②纂35晶難良患者･障害者と家族Ｑ全道集会

日にち：平成２０年８月２日（上）～３日（田

場所＝大沼いン41細リ

分科会は交流会の予定です。詳細が決まり次第お知らせします。



運営協力会にご協力ください

　

全国膠原病友の会北海道支部は､(財)北海道難病連(以下､難病連)に

所属して､難病連とともに､患者･その家族の方が安心して暮らせるよういろ

いろな活動を行っています｡難病連の運営は､補助金などの他、｢難病連の

運営協力会｣の寄付金も大きな財源の一つです｡膠原病友の会としては、

運営協力会の主旨に沿って､皆様からのご理解をいただき､ご協力を申し

上げる次第です。同封の振込用紙に必要事項をご記入の上､郵便局でお

振り込みいただければ､手数料はかかりません｡よろしくお願い致します。

○運営協力会は、定期･定額のご寄付です。

○年間102,000円(法人、団体は101万円)です。

○機関紙｢なんれん｣をお届けします。

02年目以降は､毎年12月に､ご請求申し上げます。

○口数の変更､退会は自由ですので､ご連絡ください。

○活動資金として次のように使います。

　

･難病集団無料検診相談会

　

･医療講演会

　

･機関紙｢なんれん｣の発行

　

･陳情･請願･ＰＲ活動

　

･疾病別患者会･地域支部の活動(50%が部会に還元されます)

　

･事務局の運営その他

○平成18年度は膠原病友の会に171,500円の還元金がありました(平成17

　　

年度…202J50円、平成16年度…199,250円トたくさん､の方のご協力に感

　　

謝しております。皆さんありがとうございました。これからもよろしくお願

　　

い致します。

　

既にご協力いただいている会員にも同封していますが、よろしけれ

ばご家族・お知り合いの方にも声をかけていただけると嬉しいです。

－４８－



･吟希希虜
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β、年もあと佃ヶ月と半月になりましたネ。月日は誕も遠虎もなくヽご几ご
フ几進几でいきこわいぐらいです。あちこ､もの痛みも出てきますが、マイペ

ースでじぶ沁をいたわりつつ､何とか過ごすこと双できたらと禰つてしほす。会

醍の皆さんもご自愛ください。今年もよろしく。（Ａ）

員の皆さ沁、今年もよろしくお禰いします。私は１月に函館で行なわれた

ボウリング大会に行ってきました。成績はしlつもとL変わらずでしたが､ｒ才

－ルスペアＪをやりました。公訊ゲームで出したので、バッチ宮いただけるそう

です。ボウリングを扁けてしlてよ知つだと｡厖しはした。これ知らも練習に励几で、

腕を磨しlていきたいとl思しほす。今年は入賞するぞ！私の大きな目標です。（Ｓ）

Ｑ日差しが鴉くなって春の気配が・・・私の楽しみゼ始まります。ゆるせ

る範囲の中でf'楽しむＪこ,と二宮４先にと恩っています。友の会は逼近身俸

の調子の悪い人が＆く、人手不足が悩みの積です。毎になで何む好しましよう！

（Ｗ）

ふ年の目標はｒ晦約Ｊです。特に食べ物の晦約に励もうと局っています。外
フ食廿お吻狼を買うのはφめて、手作り手作り。。。今年に入って、新しいメ

ニューにも挑戦してしほす。うご几も勒めて作ってみました。でも～、疲れたと

きにはおかず買ってきちφうこ､ともある沁だよねえ。今年もゆるゆるな目標とな

ってしほす。（Ｕ）

令咽/口角咽／必令眉/面角咽／面ヽ吻眉/
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全国膠原病友の会北海道支部

＜編集入＞

　　　　　　　

編集責任者

　

埋田

　

晴子

　　　　　　

〒064-8506

　

札幌市中央区南４条西10丁目

　　　　　　　　　　　　

北海道難病センター内

　

�.011(512)3233

＜発行入＞北海道身体障害者団体定期刊行物協会

　　　　　　　　　　　　

細川

　

久美子

　　　　　　

〒063-0868

　

札幌市西区八軒８条東５丁目４－１８

昭和48年１月１３日第３種郵便物認可

いちばんぼしＬ６１号

　

平成20年２月

χ/マ､/へ丿ﾉｯﾍ/へ／ﾉﾍ/い／y/｀いz⌒/い心丿χへ/へ//x/Xﾒ

　　　　　

�.011(736)1724

HSK通巻431号

　

100円

10日発行(毎月１回10日発行)
ａｚ晶晶－－・・
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