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○　旭川地区交流会を終えて-北海道支部としての年度内の大きな行事

が殆んど終わりましたoあとは｢わだち｣の発行や難病連関漣の行事を

少し残すだけとなりましたoこれまでのご協力に感謝申しあげると共に

残されたチャリティクリスマスパーティへの参加や国会請願署名運動

に､もうひとふんばりお願い致します｡

○　医頼講演会の報告-夏の支部大会の時の札幌南病院の土井先生の講

演内容を掲載しました｡土井先生の特段のお骨折りにより原稿の校正を

していただき萄務局と先生の間の連鴇に橋本さんが､原稿をワープロに

するには中村待子さんが､みんなの力で出来あがった報告となりまし

た｡

○　自民･自由連立のニュース､列島を走る-連立協定の内容にはオ

ヤ!と思うものもあって､しばし目をこらして紙面に見入る場面も｡何

れも実規性は薄い!と冷めた報道､どこもかしこも腐敗と混乱の世相｡

その向こうに新しい日本を､世界を夢見て生きることにする｡

生活者優先･国民主権の実現､そんな政治がほしいその道案内役であ

りたい友の会､この夢を未来へそして21世紀へ運べ､

○　元気で新しい年をお迎えください｡
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医　療　講　演

"98. 8. 2北海道支部大会

筋無力症の治療法

講師　国立療養所札幌両病院神経内科

土　井　静　樹　先生

最近何年かご無沙汰していましたので､治療法ということを中心に請

したいと思います｡

最初に私の病院の宣伝をさせていただきます｡国立療養所札幌南病院は

定山渓へ行く途中に簾舞という土地にあるのですが､元々は陸軍病院で､

その後､結核の療養所になりました｡結核ですので､当然胸の手術をする

機会が非常に多いのです｡丁度この筋無力症では胸腺という､心臓の前に

ある胸の中にある組織の手術ということがありまして､うちの病院で非常

に多くの患者さんと外科の先生に手がけていただいているということになっ

ております｡
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人間の体を動かす時にどういうふうに動かすかと言いますと､一番最初

に使うところは当然脳味噌なのです｡脳味噌のうち大体手の大きさ､頭が

痛いなと押さえるあたり､そのへんで最初に身体､例えば足を動かす時に

命令が出る訳ですoその命令が脊髄の方に伝わってきて､その脊髄に前角

細胞という､運動神経細胞というのがありますo　ここで命令が乗り変わっ

て､それが末梢神経に伝わり筋肉に伝わり足が動くという縫路を取るわけ

です(,

この経路のどこが障害されましても､身体がうまく自分の意志で動くこ

とができない｡特に前角細胞から先の経路を考えますと､連動神経細胞が

障著されても､末梢神経が降著されてもあるいは筋肉そのものが隆書され

ても､身体がうまく動かない｡

いつも例えるのですが､電気ですね､電池と電球でたとえると電池が運

動神経細胞､電球は筋肉､これをつないでいる電線が末梢神経という訳で

すo

では､この筋無力症というのはどこが障害されて身体がうまく動かない､

あるいは最初は良いがだんだん疲れてくる｡言い変えますと､この電球と

電線を結ぶソケットですね､ちょうどつなぎ目のところ､この場所での受

け渡しが､つながれてきた電流がうまく電球に伝わらない､というのが筋

無力症の原因と､大ぎっばな言い方ですが､このように考えられています.,

次に､神経から伝わった命令がどんなふうに筋肉に伝わるかというお話に

なるのですが､実は神経というのは筋肉側に少しめり込む形で入り込んで

います｡
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神経の方から動きなさいよという命令が釆ますと､神経の終末部(レセ

プター)､そこにある白い玉(アセチルコリン)です､それがこちらの神

経と筋肉の間のところに入り､飛び出して行きますoこれが筋肉側にちょ

ぅど受け取るミットみたいなところ､そこに入り込むことによ-て､筋肉

が実際に動くのです｡
神経

;:,IJ,圭[
く巧jjlL

筋肉　　　　　　′, `ノ,tIチルコリン

そのあと部分的に出たこの玉は元に戻ったり､多くなり過ぎないように存

在している物質(分解酵素)によって､玉が調整されるo

筋無力症の場合はどうなっているのかというと､アセチルコリンの受容

体を邪魔する物質､抗アセチルコ.)ン受容抗体o抗体､抗う物質というの

か出来てきて筋肉側のアセチルコリン受容体をふたしてしまうoそのため

にうまくアセチルコリンが相手側にいけない､ということが起きていると

いうふうに考えられてます｡

抗体といいますのは本来どういうものかと言いますと､自分以外の､自

分の身体の外から入って来たものを認識して､それをやっつけるために出

来てくるものなのです｡

一番有名なのは麻疹です｡人間一回麻疹になるとだいたい二度とはならな

い.,これは何故かといいますと､身体の中のリンパ球が麻疹のヴィールス

の形を覚えるのですo形を覚えることによって次に来たときにその抗体と

いうものを出しまして､抗体がヴィールスにくっついて身体の他の別の白

血球がそれを処理しやすくするという現象が起きる訳ですo
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ですから､抗体がひっついた所には､抗体が実はひっついただけではそ

んなに懇さをする訳ではないoそれは｢そこに抗体がひっついたよ｣とい

うことは｢故だよ､身体にとっては毒､晋をなすものだよ｣という棟織に

なってしまうのですo標識がつくとそこに習察官がやってきて､それを逮

捕して行く｡

その警察官というのが白血球です｡白血球の好中球は､ほい菌とか抗体

がひっついた散を､やっつける細胞なんですが､これが抗体受容体にひっっ

いた為に､白血球が入ってきてしまってこの分まで破壊してしまうoそう

いう現象が起さてくる訳です｡

この状態が長く続く.とアセチルコリンが出てもなかなか働かないような状

態になってしまうoこれが筋無力症の病態､原因と考えられている訳ですo

◇　　　　　　　　　◇

実際にはどういう症状が起きるかということですが､やはり一番多いの

は眼の症状ですo眼症状､これは晩が下がるとか､物が二重に見えるとか

そういったような症状です｡これが大体これで始まる方が92%ぐらい｡

ある程度治療していても､いつまでもこれが残っているというのが70%｡

次に目立つのは球症状､球症状というのは何ものかといいますと､口の

回りの症状｡しゃべりづらい､あるいはしゃべっているうちに､ 1分2分

●　で､だんだんろれつが回りづらくな-て来るo特に､はひふへはとか､ま

みむめもとか､口をぐっとつぐまなければ出来ない発音が出来なくなって

来るoあるいは鼻に抜けるような話し方になってくる｡

食べるほうでいうと､最初はいいがだんだんあごがくたびれてしまう｡お

肉みたいなものを噛んでいると､最初の一切れ二切れはいいが､それ以上

になるとあごがだるくてたまらない｡

そばも･最初はツルツルとすすれるが､だんだんすすれなくなってて鼻に

上がってしまう｡こういった口の回りの症状を､球症状と言います｡
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次に運動降雪｡これは非常に大ぎっばな言い方ですが疲れやすい｡

最初のうちは腕が上がるが､だんだん上がりづらくなっていくo

女のかたですと､磐を洗っているうちに腕がだんだん上がらなくなってく

る｡洗濯物を干す時に､最初2､ 3枚はいいが､だんだん腕が上がらなく

て､物干しに手が届かなくなる｡そういったような症状が､運動障害とし

て上げられますo

筋無力症の場合の運動障害の特徴のひとつは､身体の中心に近いところの

筋肉の障害が割りと強い｡

例えば､手を上げたり､足を上げたり､寝ていて首を上げるとか､そういっ

た筋肉が降雪を受けることが多いo比較的保たれるのは､手の筋肉､手を

握ったり､また､足先を動かしたり､爪先立ちしたり､そういうのは出来

るのだが､身体の中心のところの筋肉の力が弱くなりやすい､というのが

この病気の特徴です｡

私たちがよく診察ですることは､腕を両手を横に上げてもらう､最初紘

大体皆さん出来るのですがだんだんぐっと落ちてしまうo　正常な方はだい

たい1分半ぐらい出来るのですが､筋無力症の方はだんだん肘が下がって

くるo三角筋という肩の筋肉が､疲れやすくなってくるo

あるいは仰向けに寝ていただいて､仰向けの状態で首をグッと持ち上げるo

これは普通の方でも結構きつい運動です｡調子の悪い方ですと5､ 6秒で

港ちてしまう､もっと悪い方だと､全然上がらないということもあるo

また､仰向けに喧たままで､膝を伸ばして足をあげるo

そういうのに比較して､凝力を続けて何回か5回とか6回とか計ることも

あるんですが､そちらの方の落ち具合というのは割りといい印象をもって

います｡
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そのような疲れやすいという症状が筋無力症で占める割合は大きいoこ

れがひどくなりますと､呼吸幽艶こなりますo c筋無力症では2種類あ

りまして､ 1種類は呼吸の筋肉そのものが非常に疲れやすくなって､その

ために空気がうまく入らない【,呼吸の筋肉というのは､肋間筋というあば

ら骨のところについている筋肉と横隔臥お腹と胸を境にしている筋肉で

すoその働きがよくなくて呼吸困難を起こします｡

もう一つは､先程いいました球症状､薬の影智で､唾液が非常に多くな

りやすく､それに加えて飲み込みが悪いと､呼吸困難を起こしてくる､と

いうことがあります｡

もう一つの特徴としましては､月内変動､一日の中でも症状の波がある(I

これは疲れやすいということと非常に関係があるのですが､午前中朝方は

いいけれとも､夕方になってくると具合が悪い｡いろいろな症状が出てき

て､朝は眼がバッテリとあいているのですが､夕方になってくると眼が下

がってくるとか､朝方は割としゃべったりするのがいいのですが､夜rE話

するとグメにな1てしまうo一言でいうと､朝はいいが夜は悪いo

(薬の服用との関係のため個人差があ｡､朝より夕方のほうが調子が良い

場合もある)

この病気の多くの原因というのは､アセチルコリンの受容体に対する抗

●　体ができるという話をしましたが､なぜ出来てくるのかという点について

は本当のところは実は分かっていませんo抗体というのは､本来自分自身

の身体を守るためにあるものが､とうして､自分の身体を讃するために出

来てくるのか･ということが分かっていない｡

免疫というのは本来自分自身の身体の外のものを､外からの侵入者に対

する防御反応なのに､自分に対してなぜか働いてしまうo

これを自己免疫疾患と呼んでいます｡
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筋無力症の場合は､神経筋肉接合部にあるアセチルコリン受容体に対し

て抗体が出来てくる訳ですoなぜ出来るかということについて考えられる

原因として､胸腺という場所が想定されていますo胸腺というのは胸骨の

裏側にある組織でして､本来何をしているかというと､リンパ球という免

疫に関係する細胞なのですロだいたい思春期ぐらいまでは非常に働いてい

て､そこで免疫についてのいろいろな情報をリンパ球に教えこむのですo

ところがそこに筋肉によく似た筋様細胞というのが胸腺の中に存在してい

ます｡リンパ球は､リンパ球しかいない所に筋肉様細胞がいるので･それ

に対して抗体を作ってしまうo

そのために､筋肉様の細胞に対しての抗体､特に数の多いアセチルコリン

に対して抗体を作ってしまうoそのためにどうも筋無力症という病気が起

きてきているんじゃないかというふうに考えられていますo

ところが正常な筋無力症を発症しない人たちにも､筋様細胞というのは

ぁります｡でも多くの人が､この病気の場合はだいたい年間1 0万人につ

き2人ぐらい病気になってくると考えられていますけど､その残りの9万

9千998人の場合は起きて来ないわけです｡それが何故なのかという研

先がまだ正確なところというのは分かっていないのが現状ですo

病気の発症年鶴を見ますと､女の人は20-30才､男の人は5､ 60

才になってから発症する例が多いです｡特に高齢発症の男の方だとだい

たい半数以上が胸腺種を伴っているものが多い｡

胸腺種がある患者の2 0人に1人は筋力無力症であると考えられています｡

ァセチルコリン受容体抗体が筋無力症の原因になっているのが､分かっ

たのは1976年､スウェ-デンのリンドストロムという人が見つけたo

それと前後して､胸腺が直接の生産のばあいではないかということも分かっ

て来た｡

胸腺摘出というのは1936年から始めています｡

-　8　-
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メスチノンやマイテラーゼ､ウプレチッドといった薬が使われるように

なったのは1950年代､プレドニンなどの薬を使うようになったのは､

1970年ごろ､血菜交換が1976年に最初に行われましたo

今使われている薬はメスチノン､マイテラーゼ､ウプレチド､診断的な

意味で使うくすりとしてテンシロンがありますo注射をすると5分くらい

有効があり眼があいて10分もしたら又下がってくるo非常に効きはいい

が短い時間しか効いていない薬もありますo

一番の問題は本来の原因に対して何もしていない､症状を抑える対処療

法しかないという頚です｡

●　もう一-の問題は雛長く使うことによって､棚と筋肉のつなぎ目で

の伝達が､段々悪くなってくるじゃないかという説もあるo

本質的な治療をしないで薬ばかり使-ていると､神経接合部がもう元に戻

らないような悪いことが起きてくるのじゃないかという説もある｡

又､もう一つの問題はいろいろな副作用があるということですo

コリンエステラ-ゼというのは､神経と筋肉の間だけで働いているわけで

はなく､身体全体いたるところに存在してします｡

例えばお腹､脱とか消化器あるいは眼の瞳孔とか､心臓も筋肉ですo

治療することによ-てお腹が痛くなったり､下潮気味なったり､吐き気が

●　したり涙が多くな-たり､唾が多くな-て､逆に呑み込みが悪くなって呼
吸困難になるということもありますo

あるいは､筋肉そのものに働いて筋肉がピクつく｡突っ張りやすくなり､

こむら返りみたいなのを起こしやすくなったするo逆に脱力が来たり､喋

りづらくなったり､のどが詰まったり､このようなことも起きてくること

もあります｡

治軌まアセチルコリン受容体抗体を減らすという方法がより本田的な治療

ですoその中で､まず上げなければならないのが､胸腺摘出術｡
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しかし､これをしたからといってすぐに良くなる訳ではないが､最も継

続的な治療効果が期待できる方法ですD

次に免疫抑制剤､プレドニンとかステロイドホルモンというのが最もそ

の代表です｡アセチルコリンレセプター抗体ができてくるのを抑えるとい

う意味で比較的即効性がある｡長期的に患者を見ていると､だいたい80

%ぐらい有効ですVそんなに効くのならみんなにやればいいと思われるで

しょうが､いくつの問題がありますo

一つは初期増憩といいますが､飲み初めて5日から10日くらいの時に､

グーつと悪くなっていくことがあり得る,,特に大嶺に使っていると､その

患者の標準体重あたり､ 1ミリグラム､例えば50キロの方ですと50ミ

リグラムを､ 2日に1回という飲み方が中心です｡

プレドニンですと1錠が5ミリグラムですので､ 10錠ぐらいの量を使

うとてきめんに悪くなって､呼吸困難になったりすることが多いので､最

近では大体4分の1ぐらいの竜､ 10ミリから20ミリぐらいを1日おき

に使い始めるということが多いです｡それでも中には最初ちょっと悪くな

るということはあります｡

◇　　　　　　　　　　◇

副作用として､太ってしまう､糖尿病､高血圧､胃治療､不眠､気分が

いらつく､最近特に多いのが骨粗餐症が目立っていますo

眼の方でいうと､白内障とか線内降が､結構な割合で起きて来ていますQ

副作用があり､強い薬ですので減らしていく時も､途中にまた症状が出て

くることもあるo完全にこの薬を切るというのはなかなか難しい､このよ

うな点が開港点として上げられるo
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現在は少なくとも重症例については胸腺の摘出と､ステロイドの治療の

組み合わせというのが治療の中心となっています｡

手術する前と後にかけて､アセチルコリン受容体抗体は､計れるように

なっていますが､ステロイドを使っていない症例で抗体が下がって来てい

る､胸腺にできものがある人､できものがない人､どちらも4､ 5年たっ

と大体3分の1から4分の1ぐらいまで下がって来ている例が多いです｡

抗体値は大体0･ 2以下が正常ということになってします.､高い人で何千

とか､低い人で0という患者さんもなかにはいます｡抗体低が商いから､

症状が悪く重症かというと必ずしもそうではない｡ 2千ぐらいでも何の症

●　状もない方もいるし,,一桁でもかなり重症の方もいるo調子が悪くなった

時は､やはり上がっているという傾向はあります-,

◇　　　　　　　　　　◇

一番すぐ効くのは血難交換療法ですo　これは血液の中に流れている汚染

物質を直接洩しだして取ってしまう､受容体抗体を直接取ってしまうとい

うのが血柴交換です｡

眼だけの症状の場合でも､その後､眼以外に症状が出てくることもある

し､どうしても生活に困る､という場合は手術を考える｡手術後に症状を

みてステロイドホルモン､メスチノンあるいは血焚交換などの方法を再度

●　検討してみる､というのが治療の方向性ですo

小児型の場合は､今はまだちょっと問題があり､手術の効果については

まだ否定的な意見もあります｡はっきりとした治療の方向が決まっていな

い､というのが現状です｡

以上､今の筋無力症の治療に対する考え方ですo

- 1 1 -



平成1 0 ･ 10 ･ 18

旭川地区交流会に参加して

猪　口　英　武

九州から東北に亘って1 2名の死者と1名の行方不明者を出して猛威を

ふるった台風1()号が温帯低気圧となって北海道を通過した10月18日

は朝から全道的に激しい両に見舞われました｡

温帯性低気圧が北東海上に抜けるに従って北海道南部から次第に晴れ間

が出る- ･という天気予報を頼りに"会員の集まる11時頃には旭川も

雨が上がってほしい'●　と祈るような気持ちで午前7時すぎにJ R島松駅に

向かいました｡

交通費節約のこともあり､バスならば会場の近くで停車する｡この2点

で1も2もなく札幌からバスで行くことにしました｡バスは札幌市で道央

高速道に入り左右の遠くにかすむ山々を眺めながら石狩の平野を過きると

左右の山々が次第に近く見えるようになるともう空知の平野であるo

その山々が合わさって行く手をさえぎるところが神居古滞､ここから山

あいとトンネルの連続を過ぎると上川盆地の中心旭川市である｡

バスを降りると雨脚も弱まり空も明るくなっていた｡ 10･･30頃会場

である旭川ときわ市民ホールに到着｡やはり滝田さんと2-3名の方が先

に来られて会場準備を進めて居られました｡いつもそうですが滝田さんの

行動力､そして周到な心通いには敬服させられております｡

出席者は旭川地区会員6名と札幌からの3名が加わって9名での交流会

となりました｡自己紹介を兼ねての近況報告が主流になって､それぞれ打

ちとけて話し合いが進められました｡同じ病を持つ者同志の気安さとでも

言いましょうか｢同病相憐れむ｣否｢同病相扶け合う｣といった羊歯気か

かもし出された交流会となりました｡

友の会結成当初の頃は､会員の集まる会場はいつも悲壮感が漂っていま

した｡そして新しい会員程その感を深くしていたように思いますo　しかし

- 1 2　-
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今回は全く逆で､新しい会員さんの方が明るく感じらilました｡これは名

寄市からはるばる参会された川島さんが活発に発言され冗談を交えながら

場を明るくしてくれたせいもありますが｡

交流会の中でTさんの近況報告に話額が多く集まり､病歴が古いが余り

病状が好転せず"毎日が苦しみの連続,,であるとの話を聞き､皆さんが､

"一度札幌に出て専門病院で診てもらっては?-としきりに勧められてT

さんも心が動いたようです｡ - -後日､事務局との連絡の際｢札幌の

高橋さんが札幌駅から病院までの道案内をを引き受けてくださった｣との

報告を受けて何か目頭が熱くなるような感動を覚えました.やはり交流会

●　を聞いて良かった:そして友の会のひな型を見せられたようで､晴れやか

な気持ちになりました｡友の会万歳!

●



みんなのひろば
[旭JIl地区交流会返イ言古まカゞきよ　りコ

旭川市　　　　秋葉　みどり

気力は弱くなりましたが､元気で

す｡参加します｡

名寄市　　　　川島　覚寿

8年12月10日旭川医大にて手

術､術後胸の圧迫がつづいて､なか

なか良くなりません｡それに右足が

夜中につって日が覚めます､胸の圧

迫は夕方になると少し楽になります

参加します｡

永山町　　　　南　　雪子

毎日元気に過ごしています｡

仕事がどうしても休むことができ

ず残念ですが出席できませんが､皆

様によろしくお伝えください｡

東川町　　　　高橋　キク

参加します｡

旭川市　　　　狩野　美幸

釧路から昨年12月､引越してき

ました｡

みなさまにお会い出来るのを心待

ちにしています｡

雨竜町　　　　松平　昌子

近い所ですので参加いたしたいと

考えて居りましたが､古稀のつどい

が18､ 19日にあ｡出席できず残●

念です｡

秋ともなれば身体もなかなか順応

ができませんが一日一日を大切に過

ごし､皆さんもいつまでもお元気で

再会の臼が多くなることを祈ってお

ります｡

滝田様ご苦労さまです｡

旭川市　　　　谷　　隆子

先日ツルハでお目にかかりました

のはどのくらい前でしたでしょうか

私は､今4条の大西病院に勤めて●

います｡結婚後､川上となりました

が､何かございましたらご連絡くだ･

さい｡

(友の会のほうは旧姓のまま登録い

たしております､マンションの表札

は谷のままで　--･｡ )

- 1 4-



a 函館地区りんご狩りに参加して

函館市　井戸坂　知BIZ子

数日前の天気とうって変わり秋晴れの好天の中でのりんご狩｡となりま

したoパーキンソンの方々と-緒の楽しい1日でした｡

初めての経験で･木々にたわわになっているりんご､どのりんごが別＼

しいかなと思いながら､持ち帰り用の5コの収穫となりました｡

昼食は皆でジンギスカン　と､秋空の下で本当にすてきな1日を過ごす

ことができました｡残念ながら友の会からは3人だけの参加でしたが､三

品さん､大沼さんとの-やペりにとても満喫でき､帰路に着きました｡

ー-言･りんごの木も若木の方が味も良く､おいしいそうですよ･

函館市　大沼　美恵子

秋晴れの10月21日に七飯の農園でのりんご狩りに行ってきました｡

私たち筋無力症の仲間とパーキンソン部会のみなさんと一緒で､お昼には

ジンギスカンも食べて楽しい時を過ごしました｡

畑には真っ赤なりんごがたくさんなっていて･クリスマスツリーの電飾

のようでした｡

子供のころ我が家にもりんごの木があり､取って食べたのを思い出しま

●　∴て∴∴∵∴~__三∵-- ∴∴_
ってきました｡私の好きな味です｡

枝の頚った大きな木からもいだものですが､後で聞くと小さな若い木の

はうがよりおいしいそうですoヘェー[?と思いました｡

今回いろいろとプランを練って下さった三品さんやパーキンソン部会の

方に感謝しています｡来年はぶどう狩りだとか･ ‥.

また連れていってもらうつもりです･楽しみにしています｡

●
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函館市　三品　奈奈子

10月21日に､リンゴ狩りを楽しみました｡

前日までの悪天候がうそのような秋晴れの中･真っ赤に色づいたリンゴ

を丸かじり､密入りのレッドゴールドと説明がありましたが､本当に蜜が

たっぷりと入ったリンゴでした｡

『あの木のは大きい』とか『これが赤くておいしそう』とか･お土産分

のリンゴを採りました｡

昼食のジンギスカンを食べながら､パーキンソン病部会との交流もしま

した｡参加者が6名から3名になりましたが､とっても楽しいレクでし

た｡来年も計画したいと思っています｡

- 1 61
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J P C　全【室1交流壬経会lこ参カロ　して

筋無力症友の会北海道支部小野和子

高知市､高新文化ホ--ルにおいて11月14日(土) 15日(日)の2日間､

′　98のテーマ｢社会保障の後退､全国患者･家族集会i n高知｣があり

ました｡

全体会では､来賓に高知県知事の橋本大二郎氏他､出席して下さり､ま

た参加者も多く盛大な集まりとなりました｡

記念講演には坂本龍馬記念館館長小椋克巳氏の､ ｢龍属雑学『龍馬は考

えたo　いま､何がだいじか,D Jの講演があり､龍馬の考え方や行動には､

I PC-98集会のテ-マにも通じるものがあると感じましたo

その後集会は第1分科会～第4分科会に別れ､私は第2分科会｢難病問

題と地域の保健医療について｣助言者高知医療生活協同組合東光新一氏

のもとに話し合いを致しました｡

各県代表の方々の医療に対する問題点､要望など色々な意見が出されま

したo

◇長期入院患者の追い出し､これは患者側､病院側にとって深刻な問題で

あるo

◇3ケ月単位の移動､又ケアの出来ていない病院への転院､たらい回しで

●　文一からの検査が多くかえって無駄ではないかo

◇国の政策は医療問題より公共事業に偏りすぎではないか｡

･　◇げた励さで行われる薙まりをもち､心配-*の相談が出来る唱が欲しい(I

.　◇居宅生活支援事業に市町村ではどう取り組むか,,

◇保健婦の質の問題､地域によっては難病患者が何名いるのか､病名病状

すら判っていない人もいる､等々｡

話し合いのなかで感じたことは､ 43の特定疾患が有りますが､私は半数

しか知りませんでした｡発病の原因も判らず､治療方法も確立していない､

完治の見込みもうすい患者がこんなに多いことに驚きました｡
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家族として難病のことも､団体の活動の事も大体は理解していたつもり

でしたが､それは大きな間違いで実は何もわかって居なかったのです｡こ

の集会に参加し､発言出来る方々は､難病患者のほんの一握りの人達で､

この人々の後ろには何百何千の患者がいて､その一人一人の意見なのだと

思います(,地域に対して働きかけ世論を巻き込む運動の大切さを痛感致し

ましたo病気を理解してもらい､地域の人々､地元議員への働きかけ､市

町村での住民連動が大切なのではないかと思います｡

また､保健所との連携をとり患者側の立場で物を言っていいのではない

でしょうかo難病患者､家族には心配事がたくさん有ります.,自身の病状､

経済面､仕事､家族､介護の人手､精神面､等々o

現在の医療保険制度は､現時代に逆行している制度ではないかと､感じ

ます｡自分の意が普き尽くせませんが､私にとってこの集会参加は､切実

で重い内容のものでしたo　この集会参加を機に､患者が安心して医療に専

念出来る医療体制と､医療保障拡充のため微力ながら協力していきたいと

考えています｡

函館耐　三品　奈々子

13日午後高知に入り､ホテルチェックイン後高知城を見ようと思いまし

たが､天守髄まで40分かかると聞き､行くのをあきらめ城近くの追手筋通

を見物､刃物屋さんをのぞき主婦らしく包丁を買いました0

14E]交流会でのお料理は､鮭のたたき､皿鉢料理､お刺し身盛り合わせ､

また､ホ-ルの両脇にはフルー-ツ､ほかにも数々の料理が並んでいました0

本場のよさこいを見て､私たちも舞台に上がり一緒に湘りました0

15日の分科会ではr難病問題と地域の保健医療｣に参加し学習､討議を

しましたo各地から参加された､患者や家族の中から保健医療の現状報告

もありました｡患者側もしっかり勉強をし､自分遠が安心して治療に専念

出来る環境作りを目指し､署名行動や運動を続けることで､現状を変える

大きな力になるのだと､色々な方の話を聞いて感じました｡
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自信がついた今回の旅

札幌市　中村　真由美

J PC典会に､今回は付き添いなしで､私一人で参加しました｡

5泊6日という長い旅行は4年前に､神戸での筋無力症全国総会で経峻し

ていましたので､体力的にはあまり心配はしませんでした｡

しかし､今回はいつも荷物を持ってくれる母が行けず､私一人で最後ま

で旅行が出来るか､とても不安に思いながら出発しました｡

旅行中は自分でも驚くほど体調が良く､毎日よく歩き､よく食べ､出発

前ゆるゆるだったGパンが､帰るときにはきつくなってしまうほど､美味

しいものを､たくさん食べて釆ましたo

楽しみにしていた､徳島の祖谷のかずら橋を渡るときには､足元に気を

とられ､まわりの景色を見る余裕がないまま渡ってしまいました｡もう二

度と渡りたくないと思った人達もいるでしょうが､私はもう一度､いいえ､

二度三度とあのスリル満点の楯の揺れにチャレンジしたいです｡

倉敷では大原美術館で､陶器の作品や絵画を見ましたo

私は一年程前から陶芸教室に行っているので､特に陶器は熱心に見ました

が､素人が見てもとても素晴らしい作品と､誰が見ても素人の作品としか

見えないものが有りとても興味探かったです｡今度作る時にはこんなのを

●と思いながら､一つ--つよく見て釆ました｡また､美術館で見て来たフォ

ンタナのr空間概念｣､エル.グレコの｢受胎告知｣､ラ･トゥ-シュの

･ ｢慈費｣が特に印象に残りポストカードを買って釆ました..家に帰ってか

.ら分かった事ですが､母も若いころ倉敷で買って持っていたポストカード

が全く同じで､同じ絵画に感動をしていたのに､びっくりしました｡　そ

の美術館の帰り美観地区でたまたま食べた竹輪が美味しく､お土産に買っ

て帰ろうと､次の日の朝､開店前の店に頼みこみ買って釆ました0

わざわざ買いに行った甲斐があり､家族に好評でした0
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また､夜､食薄をしようと昼にも行った美観地区では､どこも早々と閉

店していて､寒かったせいもあり開いていたお好み焼き屋に入りましたo

偶然入った店でしたが､北海道からの高校生がよく来る店らしく色紙にい

ろいろ書いて有りましたD店主は一見恐そうなおじさんでしたが､話すと

とてもいい人で､お好み焼きはおいしいし､もう一度食べに行きたい忘れ

られない味でしたo

もうひとつ､札幌では珍しいザタロをみんなで食べてみました｡実を割

ると頁っ赤な汁が飛び散り､手とか着ていたバスローブや浴衣が赤く染ま

り､まるで殺人事件かと思われる様な状態になりましたo Lかし､ザクロ

は甘酸っぱい味でとてもおいしかったです｡こんなに食べたのですから､

太るのも仕方がな'いですね｡

残念なことのひとつとして､瀬戸大橋を通った時､夜だったため何も見

えなかった番ですo

そして､もうひとつは倉敷では､ LL座流星群が晴れていたので見れた

はずなのに､夜中に起きれず願い事が出来なかったことです｡

(札幌は凍りのち雪だったそうで､見れなかったそうです(I )

とても楽しい旅行ができました｡みなさんありがとうございましたく,

旅行の最初から最後まで､荷物を持っていただいた､鈴木さんの妹さんの

′小野和子さん､大変お世話になり､本当にありがとうございましたo ●



オプショナルツアー　　　札幌市　　鈴木意美子

二日間の集会を終えて､ 15日午後､高知市内見学に参加しました｡

国民宿舎で昼食後､桂浜寵属記念虎を見学しました｡館長の小椋克己氏

の案内で見て回りました｡前日の講演を聞いた後なので､とてもわかりや

すく楽しい一時でした　その後桂浜へバスで移動､坂本龍属の像と対面し

月の名所桂浜を散発しました｡丁度この日は寵鳥の生誕の日でとても脹や

かでした｡高知にもう一泊し､次の朝兵庫支部の方々と阿淡池田のほうへ

'観光に出かけました｡ボンネットバスにがたがた揺られながら､大歩危峡

●二∴1.I:二∴it-_ ;:-;;:_:_ -_:i i/ --∴~∴二

踏み締めてやっと渡りました｡とても素晴らしい思い江=こなりました｡

岡山･倉敷の旋　　江別市　　東谷美智子

阿波池口17=00発南風16号に乗車(グリーン車) 11名貸切りで

岡山へ､瀬戸大橋を渡る頃は日が暮れておりました｡みんなで忍に張り着

いて橋を見ていました｡明るい時に渡りたかったわ｡

18 : 27分岡山着ー　6名の関西の方々は新幹線に乗り替え帰られました

北海道租5名は岡山泊まり･岡山駅直結のホテルへ､とても幕政をお部

屋で大満足､ 4泊日の夜をむかえました｡次の朝ホテルに荷物を預け､

●タクシーで市内観光へ日本三大庭園の一つ後楽園を散発欄山城をみてホ

テルに戻り､午後の電車で倉敷へ､ホテルで一休み後憧れの大原美術館を

･見学-美観地区を散恭一何か別の世界にきたような気持ちになりました｡

いよいよ虚後の夜になりました｡今Lgの旅は5泊という長い族でしたが一一

人もばてることもなく､楽しく旅をすることができました｡ 6日目の朝荷

物を送り身軽になって､最後の観光ナポリ公園へ観覧車に乗り倉鼓を一望

午後の飛rT穂で盤度差20度の寒い北海道へ帰りました｡
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事務局　だ　よ　り

*　10月10日(土) ∫ PC全国街頚署名　　2名参加

★　10月18日(日)旭川地区交読会　　　　3名参加

★　11月14日(土)～15日(日)

J PC全国患者･家族集会i n高知" 98が高知新開放送金銀･高新

文化ホ-ルに於て開催されー北海道難病連から27名が参加しました

その中に筋無力症から5名が参加しました.

全国各地から患者･家族が集まりー参加者は過去最高の350名が集

い大盛会に終わりました｡

来年は東京です｡皆さんも参加してみませんか｡

★　12月13日(日)難病連札幌地区チャリティクリスマスパーティー

が､エンペラーで行われました｡

友の会からは12名が参加_サックスに濃さ煉れー　チャリティーオ-

クションで盛り上がり楽しい時を過ごしました｡

新会員冶介　　熊　谷　辰　夫　さん　　　室蘭市

柏　葉　真　希　さん　　　函館市

よろしくお顔いします｡

金敷納入のお願L･ヽ

○　金井の納入をお忘れの方は､もう一度確かめてください｡

わだちの蓑に納入年度が記入されています｡

○年会費-･･8,600円　(うち､ 2.100円は木部に納めます)｡

○払込み先-･郵便轟音02770-6-19712全国筋無力症友の会北海道支部

-2　2　-

●



J P C　　(日本患者家族団体協議会)

｢国会請願署名｣ ･･ ･もれなくご協力を

○　今年もその時期になりました｡患者･家島の底力を国政の場に知ら

しめる時でもあります｡よろしくお願いします｡

∫ ○　厚生省は｢抜本改革｣と称して､医療保険制度を骨抜きにしてしまう

ほどの大改藩を計画し､芋議会で議論を進めています｡ 1 999年1月

の通常国会にその一部が提出される予定と言われています｡

●○難病患者､慢性疾患患者の医療を支えているー医療制度､公費医鮒

度の相次ぐ後退には､私たちははっきりと｢ノー｣ ｢反対｣の声をあげ

なければなりません｡

OJPCは私たち患者とその家族で組織している団体です｡

〇　人の集まる会合などで､印鑑を持ち合わせていない時などは､印鑑

の代わりにサインをしてもらっても結構です｡

0 1枚10名の署名欄がありますが､どうしても櫛が埋められか-とき

は10名そろわなくても結構ですから送ってください｡

○　応分の募金にも協力をお顔いします｡少額でも数多く集まる事に意義

があると思います｡一つの国民運動と考えて頑張りましょう｡

●0　8 1万余の請願者名のもとに衆参両院で4年連続採択された詔額項目

が一向に実現に向けて動き出さか､ことに大きな矛盾と不清を感じます

今年こそ-早期実現に向けて厚生省に働きかける運動を推し進めかl

r　と思います｡



あ　とカくさ

★歳の瀬を迎え､新年の準備と合わせてお忙しい毎日をお過ごしのことと

思います｡日本国内を見ても世界の状況を眺めても､今､ 20性紀の締めく

くりと21世紀を迎える政治の動きが活発です(-世界人類の歩む方向と速度

におくれないように新しい動きに敏感になるような生き方をしたいですね〔

よい年をお迎えください｡　　　　　　　　　　　　　　(猪口)

★さまざまなことがあった､平成10年が終わりに近づいていますo

明るいニュースは少なかったなと思いますU道民がなれ親しんできた

"たくぎん"が無くなり"タイムス社d　も-･などなどo

何よりも残念だったのは､患者団体の運動もむなしく､特定疾患に自己

負担が一部導入されてしまいました(.今年も国会請願の署名用紙を同封し

ますo私たちが差し当たってできる運動のひとつですo頑張りましょうo

世の中､不況不況､景気が悪いと､言われて久しいですが､来る年もそ

れらを引きずって明けるのでしょうか｡ともあれ､この冬も体調をくずさ

ず元気に過ごしたいものですo　　　　　　　　　　　　　　(中道)

★今年は一カ月も早く根雪になり､気温も低く冷凍庫の中にいるような毎

日が続いておますが､皆さんお変わりありませんか.,

私達病人にはこたえますねo企業の倒産が相次ぎ､失業率も過去般高と

か､とこを見ても暗いこ:i-スが多い年でしたo後半月余りで終わろうと

していますQ rわだち｣ 108号遅くなりましたが､お届けしますo

新しい年が明るい年であることを願いたいですねo

良いお年をお迎えくださいL,　　　　　　　　　　　　　　(東谷)

★皆さんお元気ですか｡私は今のところ風邪を引かず頑張っています(I

今年は雪も早く寒い日が続いておりますが､皆さん風邪を引かないよう

に気を付けて､良いお年を【､　　　　　　　　　　　　　　　(鈴木)
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でないかという人が多いんですね｡だから､例えば生活保護とっている方で､生

保の担当者が来ると､この人はいつもスタスタ歩いているのに何で生保なんです

かって､言うんですね｡そしたら､夕方とか夜とか行って見てくださいっていう

んですねD　夕方になったらその人は頭上げるのも大変で､いろいろ辛い思いをし

ていて､髪も洗えなくて旦那さんに洗ってもらっているんです｡そういう状況を

知ってもらって､初めて､理解して､理解というか､とりあえず､アアそうなの

かという認識ですよねD

実際に介護保険始まって､筋無力症は介護保険対象じゃないですけども､非常

に冷たいですよねo　行政の仕打ちというのは｡だから確かに､仮病でどうこうと

+-いう人もいないわけで､この病気でじゃなくて､昔､とある病気で､特定疾鮎
か､医者とぐるになって､お金を不正にとっていた人たちがいたんですね､だか

らそういうこともあったんですけども､少なくともこの病気で､専門医がみて不

正な論定している方はいないと思います｡そういうことは､世間としては認識し

て､患者さんの数がすくないということにもよるんですけど､だから僕はことあ

る梅に､そういう話はしています｡

●

受けられる公的サービス 

特定疾JLB走と旦dEtの公義JL担 

身体離書看手書及びそれに伴うサービス 

柵蓑鼻の交付.生活用晶の給付.賞与 

隷書者手当の支給 

白鷺用霊の改造費助成.駐義解験 

住宅象曽義金千付 

現金捜験､公共料金割引など 

受けられる公的サービスということで､これは一般的なことですけれども､特

定疾患の設定と医療費の公的負担｡今完全に医療費が全&L負担ではなくなってき

て､外来にかかっている方は1割負担になってしまいます｡
-J　身体障害者の手帳を持っておられる方は等穀に応じてある程度のサービスが受

けられるo利用できるものは利用しておこうというふうに思いますo

-29-



介護保険との辞儀 

轟無力症は介離島鮒こ醜当していない 

鮪PI雷轟は臣轟優験撫養 

(纂雷真書鼻輪■I禽義のJL鱒) 
･rl-ィ.サービスなどの利用にJL鋼の租曇? 

*鐘もh向に姓麓していく各章あり 

介護保険との関係ですが､筋無力症が介護保険に該当していない｡どうして該

当していないかというと､神経難病全部介護保険に入れろっていう話をしたんで

す｡日本神経学会という神経内科の一一番大きな学会でしたらしいんですけど､や

っぱり予算がない､ということで突っぱねられたんですね｡それで､神経難病の

うち､介護保険というのは老化に対する保険なんです｡介護保険のうち､神経難

病のうち､老化に原因があるものは認めましょうと.だからパーキンソン病とか

脊髄小脳変性症の方は､その範ちゅうに入ったんですねo免疫疾患というのは加

齢現象によるものじゃないですから､それは外されたということらしいです｡

次回の時には､入るだろうと言われていますが､それもやはり我々の神経内科

医の声の大きさによるだろうと思います｡

っまり､実棺とはあんまり関係ないところで物婆がきまってくるということで

すね｡

ですから､筋無力症で訪問看護した場合､医療保険請求になります｡これはさ

るところの事業者連絡調繋会議の見解としてはっきりでていますので､もしそれ

を受けた人は医療保険からの請求になります｡ディサービスの利用なんかに関し

ては､介護オンリーだというとこと､介護じゃない部分も認めよということで､

自治体とか地域によってかなりいろんな対応の差があるようですから､このへん

はソーシャルワーカーの方といろいろ連携してやっていかないと難しいと思いま

す｡

今後も､そういった､こういった疾患に関する対応というものについては､や
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つばり目が解せない｡結局お金がない､要するに日本ってもうお金がなくなって

いるんですo　どんどん､お金がなくなってきて､真っ先に切ってくるのはこうい

うところですからD　こういうところを切るより他に､何でデパートを救わなきゃ

ならないかとかいろいろ問題があるんではないでしょうかね｡何億円ももらって､

金融再生なんとかって､何だ!って思いますよね｡そういう仕組みに､全体の仕

組みが改めてもらわないとどうしようもないです｡

最後に､インターネットの話をします｡

これは､重症筋無力症と暮すという神奈川県の方｡複視の写真なんか自分で､

こんなふうに見えるんだよと､コンピューターのソフトで作っているんですね｡

こういったホームページ､ここにも香いてあります､重症ってそんなに重い病気

じゃないとか｡こういったホームページが出ていますoインターネットというの

は､多分､函館ではまだですが､札幌はもうつなぎっぱなしで､月4500円と

かいう時代になっていますので､かなりいろんな情報がここから得ることができ

ますB



さっきも英語の話をしましたが､インターネットのキーワードはコンピュータ

ーではなくて､英語です.コンピューターの操作はどうにでもなるんです｡問題

は英語ですo　これは､アメリカの筋無力症協会のホームページですけども､重症

筋無力症の患者さんの救急処掛こついて古かれているんですoフォーザ(for the)

ですから､患者さん､家族､､救急隊の人､看護婦さん､救急で運ばれたところ

のスタッフに対する､たとえばこういうことはしちゃいけない､こういうことは

してもいい､これだけは絶対するな､薬でもやっぱり､いろいろ使えない薬とか

ありますからね､そういうものが全部出ています｡これはもうプロフェッショナ

ルドクターのためも出ていますし､どんどんしかもそれが新しく更新されていく｡

ですから､英語が使えれば､ほんとに娘新の情報､薬の動向だとか治療の動向だ

とか､研究の動向だとかについて､アクセスすることができます｡

それからメーリングリスト､日本でもメーリングリストはありますけど､日本

でも筋無力症西日本の会にメーリングリストがあります｡そこに入ると､同じ病

気の患者さんのみんなの議論が自分のところに電子メールで届きます｡自分が送

ったメールがみんなのところに届きます｡そういうふうな場所がありますけども､

英語であれば､それが全世界的になるわけです.

例えば､東南アジアに住む筋無力症の何才の女性です､今はこういう治療を受

けて困っています､というと､例えばアメリカの--バード大学の病院なんか､

すごい有名な先生なんかが､即座に､ 30分ぐらいで､これはこうした方がいい､

とjメントくれたりしますo

インターネットのおかげですごくいろんな世界に広がって行くと思います｡
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★我が家の一年をふりかえって

①夫が結婚25年日で初めて､仙台へ単身赴任をしましたo

でも一月半で今度は大阪に載臥tFれない土地で単身はつらいようで

すo (出来るだけ時間を作って､大阪に行くことにしましょう)

②私は"たくぎん-で働いていました､一度は解雇通知をもらいました

が職場が存続することになり､勤務時間が変わりましたが失業だけは

免れましたo　~北洋銀行-で､新しく仲間になった人達と働いていま

す｡

夫が居ないことで自分の時間がとれ､ ←わだち｣作りに精が出ましたo

(夫に感謝したいと思います｡ )

それから私の沖触病はまだまだ健在で､沖縄クラブ､泡盛を飲む会に

入会o琉球フェスティバル(りんけんバンド､ね-ね-ズ等が出演)

ディアマンテスのコンサート等々と､楽しい一年でした｡

③真由美がずいぶん元気になり､化粧品販売をすることでなお一層前向

きになって来たようですoそして自信がついたためか､もっと連う世

界も見てみたいようで来年は仕事を変えるかも知れません｡

また､趣味の一つに釣りが加わり､竿を買い渓流釣りをしたいなどと

言っておりますo来年の春が早く釆ないかと待っています｡

●　④下の娘､桂子は専門学校を出て､技術を活かした仕執こ就きたかっ

たのですが不況のせいなのかなかなか仕事が無く､区役所でアルバイ

トをしていますo社会の荒波にもまれながらも-いっかは自分の夢を

実現させようと暇を見つけては洋服を縫っています｡

(応接しているからね)

噛同居している姑は息子が居ないのにもかかわらず､さみしがりもせ

ず､せっせと残り布で袋を作り知り合いに上げています｡

以上我が家の一年でしたo家族の応援に心から感謝したいと思います｡

寒さが厳しい折り､皆さん､お身体大切にo　(中村待子)
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､､-あなたの会費は～---～--～J一､一～~､~～､～～～～～～~-～

平成　　年まで納入されています.

全書納入は､同封の梅香用紙をご利用ください｡

(年間3600円)
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