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全国筋無力症友の会北海道支部ニュース 



<><二>く><><> <><> <><>く><>く>く>く>く>くさく>く><>く>く>く>く>く>く>く>く>

もくじ

はじめに

映画｢シッコ｣に見るアメリカの医療とEj本

鎌田　毅　　　　　1ペレーン

新年会のお知[っせ

医療講演

2ページ

3-20ぺ一一ジ

映画lシッコ｣のような日本にして良い♂)でしょうか　21-22-ページ

｢患者.家族の声を｣全国大行勤に参加して　　　　　23-26ページ

講演を聴いて　　　　　　　　　　　札幌医療科学専門学校生

27-28ページ

ステンドグラス一日体験教室を終えて　　　　　　　　　29-30ページ

事務局たより　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　31ページ

つぶやき　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　32-33ページ

<>く><><><><><><><><>く><>く><>く><><><><><><>く>くこ><:><二><>く二>

PT　′　′

･-　　　　　､　-

●



映画｢シッコ｣に見るアメリカの医療と日本
鎌田　毅

この秋話題になったアメリカ医療の実態を措いたドキュメンタリー映画｢シツコ｣

をご覧にならなかった方々のために､その概略をご紹介させていただきます｡

○　アメリカ(市場煉理主義､非社会保障主義の国)の医療制度

日本のような全国民を対象にした公的な国民皆保険制度はないため民間保険

(HMOなど)に加入しなければならない｡

しかし､一般的な民間保険で年間259万円ほどの負担が必要なため4700力一人以

上の国民は無保険となり､その為年間約18000人の国民が治療を受けられずに死

● ｡孟忘孟芸芸議合の問題点(映画,シッコ｣からの例の一部)
･保険会社は病院(医師)に｢こんな高い治療をこの患者にする必要はない(な

かった)｣とイチャモンをつける｡

･保険会社から献金をもらい､それに見合う働きをした政治家は政界引退後は

保険会社に天下りし年収2億日の収入を得る｡
･保険加入者が過去の柄歴がないのに｢それをかくしていた｣と無理矢理にも

指摘するための担当者が保険会社にはいる｡
･　その他　略o

O　日本の医療制度の現状とこれから
･日本の医療保険制度はWHO (世界保健機構)が世界一と認める制度であっ

た｡

･しかし､アメリカ型志向の構造改革により保険給付抑制と市場経済化(例え

ば混合診療の拡大や病院の株式会社化など)の導入により今までの制度は崩

● .笑冨禁慧志忘篭0.6年6月38万床→2.12年3月.5万床,
1 75歳以J･全ての国民に新たな保険料が派生し年金から天引きされるC

･国民年金不払いの人は健康保険証をとりあげられるo

･　その他　略

詳しいことは下記の書籍等をご覧ください｡

T市場原理のアメリカ医療レポート､日本の『医療構造改革』を問う｣

かもがわ出版　840円

｢崩壊する日本の医療｣　　　　　　　　秀和システム1050円　鈴木厚薯

｢医療立国論～崩壊する医療制度に歯止めをかける｣

日刊工業新聞社　大村昭人著

｢斜こ値段がつくR　所得格差医療｣中公新書ラクレ　色平哲郎･山岡浮一･郎著

雑誌｢ダカーポ｣ 2007年11月21日号｢日本の医療保障もヤバイです｣ 320円



奉新年会のお知らせ１

新しい年を迎えて皆様との交流を深めたく思います。

迪縄無理数いただ漑なが良三綜こ沖裸民謡などが楽しめます。

楽しいひと時を過ごしましょう。

寒い中大変かと思いますが、ぜひご参加＜ださい。

お待ちしています。

日

　　

時

場

　　

所

参加費

申し込み

平成20年１月26日（土）

町:30～19 : 30

札幌市北１条西６丁目（道庁南側）

札幌ガーデンパレス地下１階

　

《からから》

4.500円

　

（1.000円補助します）

１月10日までにお願いします

事務局
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JR札幌駅一徒歩了分

ので地下鉄大通駅‾徒歩５分

駐車場は地下にあります



医療講演

2007年8月5日　　場所　かでる2.7

講師　独Il'/-_行政法入国立札幌両病院　神経内科　土井静樹先生

●

●

この講演会に最初によせていただいたのがちょうど20年前ですo　昭和62年､

釧路でした｡その時にスライドを作りましたo　家で予行演習として説明したら

さっぱり分からんと言われて､話し方を考えたことを思い出します｡それから

何回かやらせていただきましたが､最近はずっと当院の南先生にお任せしてい

ましたo　今回は南先生が夏休みなので､私がお話させていただきますD

国立療養所から独立行政法人札幌南病院に4年前に変わりました｡この写真

は1週間前の写真ですが､会がある時は直前に写真一とって現況報告させていた

だいていますo

独立行政法入国立札幌南嫡院､最初は昭和18年に陸軍なんとかという､北

海道第2病院として開設し､昭和54年に神経内科を標梼し､同じ年から重症

筋無力症に対しての胸腺摘出術を行っています｡ 30年弱になりますo

平成21 /1F度に国立西札幌病院と合併して西札幌病院の地で北海道医療セン

ターとして新たなスタートを切る予定ですo

昭和54年から胸腺摘出術を始めています｡元々は結核の療養所であったの

で､胸部外科の先生方がいて､神経内科､当初は､今は市立病院にいる松本先

生などのもとで開設されて､筋無力症に対しての胸腺摘出術を行いました｡最

初3例､次2例､そのあと急激に昭和55年以降､症例数が増えて57年に18

例に達していましたo

この前に筋無力症と診断をうけたがなかなか胸腺摘出に踏み切れない患者さ

んが一杯いて､比較的早い､昭和の後期にかなりの数の方々を手術させていた

だいたのだと思います(,

このころ手術された方々の中には､発症からすでに20年過ぎている方もい

ましたo　それがある程度落ち着いてきて､だいたい年間10人くらいの数で平

ー_Nl}__



成以降もさせていただいております｡最近は発症してから早期に受診される方

が多くなっています｡筋無力症という病気自体が早く､医者の中でも分かるよ

うになってきて､早い時期に診断つくようになったことと､治療方法が非常に

標準化されてきたということが多くの患者さんに来ていただいている原因かと

思います｡

少し前のデータですが､これは札幌市で70人以上､その他胆振､石狩､後

志､空知など全道各地から来ていただいていますo

筋無力症は何かということをまずお話させていただきます｡

筋無力症の現在と､比較的最近分かってきたことについてお話します｡

神経筋接合部のニコチン性アセチルコリン受容体に対する自己抗体により引

き起こされるされる自己免疫疾患o　疲れやすいことを特徴とする､脱力を主症

状とし､女の方に多く､胸腺の異常や他の自己疾患の合併がみられやすい｡

5, 6年前に田代先生と患者さん-の説明用にインフォームドコンセント用

ボードを作りましたo

棚　■■■;8三■■■　田

人口10万人に対して､

5.1人

骨崩魯魯
30歳代までは女性が

1 : 2　　　　男性a'4-5息5鳩

-L=ttベて､女性-2倍,岩芳書禁欝の

まず疫学ですQ　どのぐらいの数かo　だいたい人口10万人に5人前後が統計

として出ています｡男女では女性がおよそ倍ぐらいです｡発症年齢は､ 10歳以

下にひとつのピークがあり､女性はだいたい30代ぐらいまでに発症する方が

多く､男性は50歳過ぎに発症する方が多いことが知られています｡

これは南病院で手術を受けた方の発症年齢をみたものです｡手術を受けた方

ですので比較的軽症の方はこの中には含まれていませんo　全体の数からはずれ

ているかもしれませんが､このあたりにひとつピークがありますD　ここにもあ

りますo　胸腺膿をもっている青の方はこの-んにピークがあって､胸腺月重のな

い方はそれより前方にずれたピークで発症される方が多いことが分かりました,



症状の特徴は､疲れやすいo一つの筋肉を使うとだんだん力が入らなくなるo

●　少し休むとよくなる｡ 1日の中では朝方には症状が軽く､夕方につれてだんだ

ん悪くなることが特徴です｡同じ筋肉を同じように使うという動作だと､元々

女性に多い病気ですが､女性が気づかれることが多いのは洗濯物を干している

間に､最初はちゃんと物干しに上げられるが､だんだん腕があがらなくなって

きたと言うかた､あるいはお風呂でシャンプーしている間に腕がだんだんあが

らなくなってきた､ドライヤーを使ううちに手の力が入りづらくなって肩が重

くなってきたと訴えられる方が多いです｡午前中はいいがタカ､午後になると

調子が惑いという方が多くみうけられます｡

重症崩雫重症や症状や･

症状があらわれる身体の部位やその程度L=は個人差があL)ますが､

最初の症状は眼にあらわれることが多く.眼a)症状だけがあらわれる場合を眼底型､

眼の症状以外の壷状がひとつでもあらわれた頃合を全身聖とよぴます.

●
1rl　■　~■　　　　■~hL
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璽甲ー東電

まぶた卵がって掛ない｡自覚的には物d=凱見える勺　　等莞警諾SBR,0.誤｡

どこの部分で症状が一番重いかというと､やはり　-番は目の症状ですo　80%

の方は目の症状で気づかれます0 95%の方は経過中に何らかの目の症状を訴え

られます｡まずはまぶたが下がる､眼峻下垂ですD　片方だけ下がり､どうかす

ると反対側は普通より大きく開いてしまうと訴える方もいます｡最初は右が卜

がっていたが最近左が下がって逆転したという方も結構います｡

次は目の動き､眼球連動障害｡ Hの動きが悪くなってくるo　二つの目がある



理由は､両方の目で焦点をあわせて遠近感をうまくつかむのですが､それがう

まくいかなくなりものがダブってみえます0　日の動きがかなり大きくずれると

他の人からみると目がずれているようにみえても､ご自身ではダブっているこ

とに気づかれないこともあります｡目から入ってきた映像は脳で処理されるの

ですが､脳は非常にうまくできていて､あまり大きくずれると片方からの情報

を拒否します｡ですから片側の情報だけが入るので､ひどくずれてしまうと逆

にダブりがないことになります｡目だけの症状の方は結構いまして､そういう

半合は眼筋型という表現をしますo Iihig

･LJ='  ,,,　　　　舶Lノく座主J=J l京　　_, VJL

しゃべっていると鼻声【こなる､

ろれつがまわらなくなる｡

食べたLJ飲んだL)するときEこ

むせやすい､
食べ物が｣飲み込みに<い.

数【司かむとだんだん
かめなくなってくる｡

目以外の症状として次に多いのが口の周りの症状です｡しゃべりづらいとい

う構音障害ですo　しゃべっているとだんだんしゃべりづらくなってくるo　これ

も患者さんは瞥通に会話している時はそんなに気づかないo　ところが電話で長

くしゃべっている間に相手から何か変よと言われることが多いoこれも女性に､

長電話するせいでしょうか､女性の方にこういうふうに言われる方が多いよう

です｡

1から　50までしゃべっていただいて､ちゃんと数え通せればいいかなと診

察しています｡　20､30くらいになってくると変になると､ご自身が変になっ

たというところでやめていただくのですが､それでだいたいしゃべりカの調子

を診るバロメーターになると思います｡

あとは､岨噂困難ですo　噛んでいるうちにだんだんあごが怠くなってくるo

ご飯や豆腐ならいいのですが､タコとか硬めのステーキを食べていると怠くな

って嫌になってくる｡それも食事の初めのうち5分くらいまではいいが10分

過ぎてくるとだんだん食べづらくなってくるということで気づく方もいるし､

それよりも嘩下困難､呑み込みが悪くなってくるo　むせてくる｡疾あるいはひ

どくなると唾液にもむせて､唾液におぼれてしまうような形になってくる｡ビ

ールの一気飲みをする時に息ができなくなったということが初発症状だったと

-iJ



いう方もいました｡飲み込み､口の周りの症状を呈する方も多いですし､唾液

でむせてくるようになると､かなり危険な状態になってきますので､非常に重

要な､命に関するということで重要な症状と思いますo

症状Ej:楕神的

肉体的ストレスの
影響をうけます｡

ケJ-ゼとは.感染ー外傷､スト

レスなどが誘因となり､急激
に全身の範肉が麻痩する症
状をいいます｡特に呼吸茄麻

疫のため人工呼吸器Eこよる
呼吸管援が必要となりますD

●

全身の症状ですが､ものを触り落とすということはあまり多くないかと思い

ます｡　持てるけど持ち続けることはできないということが良く見られます｡

外来で診察中に両方の腕を真横の挙げて4分間続けてもらいます｡　あるいは

診察台に仰向けになってもらい､片足を上げてもらいます｡あるいは首を持ち

上げるo　外来では1分半を目安でやってもらうのですが､かなり大変です｡う

ちのドクターでもできないのがいました.昔うちに看護学校があった時は､看

護学生によくやらしていたのですが､看護学生はできませんo　患者さんは一生

懸命なんです｡これができたら合格と思うので一生懸命やるのですが､看護学

生は根性入っていませんからできない方が半分くらいでした｡

通勤途中に地下鉄の階段がLりづらいということで症状が強くなってきたな

とおっしゃる方もいるし､入院する方もいます｡

全身の症状が強くなった状態をクリ-ゼという言い方をします｡クリ-ゼを

日本語でいうと｢危機｣という意味です0　-番多いのは肺炎とかの炎症が引き

金になってガクッと悪くなってくる｡全身という言い方をしていますが､筋無

力症で症状が出てくる筋肉は手先の筋肉よりも体の中心､背骨の中心に近いと

ころの近位筋に症状が出やすいです｡体を使う､筋肉を使うというと握力とか

物を持ち上げるといった動作をイメージするかと思いますが､立っているだけ

でも常に使っている筋肉が､背骨に近いところの筋肉あるいはお尻の周りの筋

肉を使っているんですね｡

常に使っている筋肉なのでそちらの方が症状が出やすくなる0　-番使ってい

る筋肉は､呼吸する筋肉ですo　肋間筋､肋骨の周りの筋肉､あるいは横隔膜､

お腹と胸の境にある呼吸に関係する筋肉です｡そういう筋肉を常に使っている



わけです｡そういうところの筋肉の方が症状が出やすいために､クリーゼにな

ると手足はある程度動くのですが､手足をばたっかせることはできるのですが､

呼吸ができない､あるいは呼吸を続けてすることができないといった症状にな

ることがあります｡

私が最初に診た患者さんで最初にクリ-ゼを体験した患者さんは､呼吸がで

きなくなって挿管して人工呼吸器を使ったのですが､その患者さんは移動する

時にアンビューバッグという呼敗するバッグを自分で押していましたo　でも外

して自分で胸で呼吸することができない状況だったのを覚えています0

今も人工呼吸器を使っている患者さんがいますが､この方も結構手足を動か

して､気管カニューレを自分で抜こうとするほど動かせるのですが､人1呼扱

器をはずすと呼吸できない状態になりますo　これがクリ-ゼです()

分類としてオッサーマンという人がニューヨークの病院の先生ですが､ 1200

例ぐらいの筋無力症の患者さんを診て分類されています｡大きく成人型と小児

型と分類していますo　小児型は子供の時のもので新生児型と若年型と分かれま

す｡新生児型はMGのお母さんから生まれた赤ちゃんのだいたい8人に1人ぐ

らい､生まれて3日以内ぐらいに呼吸困難になることがある｡なぜかというと

受動免疫というお母さんから受け取ったものがあります｡あかちゃんはおかあ

さんからいろんな免疫の力､抗体を受け取ります｡それがためにあかちゃんは

生まれて半年ぐらいはあまり病気にならないのです｡そのあと自分の免疫力に

変わってくるo　半年ぐらいでお母さんからもらっている免疫力が消えて自分白

身の免疫力で対応するようになるのですが､それまでの半年か2歳ぐらいの間

が一番風邪をひいたりしやすい｡こちらは受動免疫が悪さする例で､お母さん

からの受容体抗体を引き継いだために生まれてすぐの間､自分で作ったのでは

ない抗体が悪さをして噛乳の筋力が落ちているというのが新生児型です｡

若い患者さんを診ていると､妊娠してくるケースが結構分かります｡私は北

大の外来もさせてもらっていますので､妊娠した患者さんは北大に入院してい

ただいて何かあったら北大の神経内科の先生に診ていただくケースが多いです｡

お母さんにとってもストレスになるので､出産後調子が落ちる可能性があるの

で何かあればお母さんの方は神経内科､お子さんは婦人科ないし小児科で診て

もらうようにしていますo

若年型ですが､小児期は15歳未満のことをいいます. 15歳未満で発症した

患者さんです0 10歳未満の方はほとんど成人型とかわりませんが､ 2､ S責の

頃に発症する方は典型的な若年型ということで眼症状が主体のことが多いですo

なかなか薬が効いてくれないこともあるし､子供の時に起きることもあって､

強い治療をするのがはばかられることもあって､薬剤に抵抗することが多いで

すが､全体に生命予後という意味では良好ですo　目の症状が多いのですが､ 2

LL＼



歳ぐらいで目の症状できますと､ i削こ脳が片目でみることになれているので､

まぶたは下がるのですが､ダブってみえる複視を訴える方は少ない印象があり

ます｡

成人型｡オッサーマンが､病院に来た時の初診時の症状で分けています｡ 1

型は目だけ｡山型は全身型でA型は軽症型､ B型はちょっと重たい型､ Aが目

から発症して球筋というのは口の周りの症状､しゃべりづらい､呑み込みづら

いという筋肉ですが､軽度の障害というのがⅡA､ ⅢBは目と中等度の骨格筋

と球症状o　どこで軽い､どこで中等度の判断は難しいのですが､のちにふれま

す｡ Ⅲ型は､目の症状はそんなに強くないが､骨格筋､手足の筋肉､口の周り

の症状が急激に恵くなる｡早い時期から呼吸付近の障害も来るものですo　Ⅳ型

●　　‖　1  ･　-

うちの病院で手術した方々の数ですが､ずれはあるかもしれませんが､ UA

ⅢBが多いです｡手術を受けていない方々は少なからずいるわけで､その方た

ちはⅠ型とか小児型という数が全体の中ではこのへんの山がもう少し多いので

はないかと考えています.

最近は､今の症状はどうなの?という分類が用いられるようになってきてい

ますo　特定疾患の個人調査票の中でも表現されるようになってきていますo

この上に特定疾患の0というのがあり､症状なしというのがありますが､い

ちおうⅠ型は目だけ､ TI型は目以外にどこかすこしやられているo III型が中等

度､ Ⅳ型が高度ということでの分類で､ Vになるとクリ一一セですo　人l二呼吸器

を使わなければならないo

Aが体の症状､手足の脱力が目立つタイプ､ Bは口とか喉の､呑み込みづら

い､しゃべりづらいなどの口の周りの症状が目立つタイプですo ll､皿､ Ⅳも

●　それぞれABに分類されますD
例えば患者さんが入院していて､入院した時は皿Bだったけど､今はIIBぐ

らいになりました､あるいはⅢBだったのが今はⅠになりましたという表現が

できるので､この分類の方が､現在の症状は何なの?という時には有効だと思

います｡

何故こういう病気になるのかということですが､まずどうやって筋肉が収縮

するかです｡

初｣診の患者さんにいつも話すことですが､体が動くというのはどういうこと

かというと､まず脳で考えるo　大脳から動かしなさいという命令がでます｡つ

づいてそれが脊髄を伝わり､末梢神経に伝わる｡末梢神経から筋肉に伝わって

実際に筋肉が動くことになります｡その経路のどこが障害されてもうまく動か

ないわけですが､筋無力症の場合末梢神経と筋肉のつなぎ目､神経筋接合部で

pこ7



の伝わりがうまくいかないのが特徴ですo神経の端っこが筋肉にめり込むよう

な形になっています｡神経の末端にはアセチルコリンという物質があります(,

それが筋肉側に飛び出し､筋肉側には受けとめる受容体がありますo　そこには

まつこむことによって命令が伝わり筋肉が収縮します｡20年前から患者さんに

は神経側に伝書鳩の巣箱があります､そこの巣箱から筋肉側の巣箱に向かって

ハトが飛んでいきますo　相手側の巣箱に入ることによって足についた手紙が伝

わるんだよという話をしていたような気がするのですが､最近はEメールとい

うものがありまして､伝書鳩というものの存在を知らない方がだんだん増えて

きて､特に若い方には通じなくなってきて､ Eメールでは例えようがないので

困るのですが､そんな状況になっています｡

アセチルコリン　　神経の末端から放出されたアセテル

コリンという物質がー筋肉にあるアセ

チルコリン受容体という部分に篇合

することでー刺激が伝わり､箭肉が収

相します｡
一方､このアセチルコリンがーコリンエ

ステラーゼというアセチルコリンを分

解する青葉によって分解されるとー筋

肉のJBZ稲がもとにもどりますo

神経筋接合部の中にはコリンエステラーゼというものがあり､ここにでてく

るアセチルコリンの量を調節しますo　あまり多くなりすぎないようにしてちょ

うどはどよい量が相手の巣箱に入り込むようにします｡伝書鳩でお話すると､

コリンエステラーゼというのは空を飛んでいるタカとかワシみたいなものです｡

-トをつかまえてあまり多くなりすぎないようにするんだよという話をしてい

ます｡

コリンエステラーゼの働きが完全になくなると､アセチルコリンが全部こっ

ちに入り込むんです｡多く成りすぎますo　そうすると逆にギュ-と収縮した時

にガクッと脱力がくるんです｡全く筋肉が動かなくなります.このコリンエス

テラーゼの働きを全く駄目にするのがサリンだという話を一時していましたo

飲んでもらう薬はその働きを弱くするようなものだという話をするとびっくり

されましたり　それ以来､サリンの詔はこの病気の説明の時にはしていません｡

筋無力症の時は､アセチルコリン受容体抗体が血液中にでてきますo　アセチ

ルコリンのところに蓋をすることによって直接的にアセチルコリンが受容体に

入り込むことをさまたげるという働きがあります｡

もう一つは､入り込むことによって受容体そのものを壊す｡もう一つは､博

一1C



性化する時に一番大きな原因になると思われているのは､アセチルコリン受容

体のある場所そのものを壊してしまう｡受容体が存在する部分自体を壊してし

まうo　この3つの働きがあるために筋無力症という病気が起きてくる｡最初の

二つ､結合できなくなる､受容体がこわれ数が減ってしまう､この二つは回復

可能ですo受容体はある程度ある速さでできては壊れできては壊れするわけで

すoその回転が速くなってくるわけなので､回復可能ですo　ところがアセチル

コリン受容体の存在する部分そのものが壊れてしまうと､これは回復がなかな

か難しくなってきます｡神経筋接合部という場所を電子顕微鏡でみますと､ヒ

ダヒダが多くなっています｡ヒダヒダが多いというのは面積を増やして受容体

が一杯でるようにすることになっていますが､それが筋無力症の場合はヒダヒ

ダが非常に減ってきます｡三番目の存在する部分自体が壊れてしまうという状

況ですo

自己免疫疾患について､ ｢免疫とは何か｣というと､自分と自分以外､非自己

を鑑別し､自分以外のものをやっつけるのが免疫です｡ですから最近話題にな

っているはしかも､はしかヴィールスが体に入ると免疫が働き､はしかは自分

の仲間でないというのでやっつけるという機構が働くoあるいは､臓器移植の

時の拒絶反応も自分のもともとあったものではない臓器が入ってくるのでそれ

をやっつけようというのが免疫の働きです｡

ところが自分以外のものだけに働けばいいものを自分自身に免疫が働き､自

分の臓器が障害をうけるのが自己免疫疾患といいまして､筋無力症もその代表

の一つですo難病　の中のかなり多くの部分がこの自己免疫疾患というグルー

プに入ります｡

重症筋無力症は､何らかの原因で

ァセチルコリン受容体に対する抗体

(抗アセチルコリン受容体抗体)が

できてしまう病気です(自己免疫疾患) o

抗件がアセチルコリン受容体に満

合することで､

●アセチルコリン受容体にアセチル
コリンが程合できない

●アセチルコリン受事体が壊れて､
激が減ってしまう

●アセチルコリン受容体が存在する
部分自体が壊れてしまう

などa)現象がおこLJ､刺激が伝わLJ

に<くなLJt筋肉の収縮力が弱まっ

てしまいます｡

胸腺の手術ですが､胸腺とは何をしているかというと､リンパ球という血嘘

の中の白血球という細胞の学校です｡学校ですので思春期ぐらいまで非常に胸



腺は大きいです｡子供の時に非常に発達しています｡普通のレントゲン写真で

みえますD　この学校なので年とってくると卒業して廃校になって脂肪におきか

わってきますo　もともと胸腺の作用には二つあり､リンパ球､免疫担当する作

用で敵､否自己を認識して抗体を産生するo　もう一つ正常にいる細胞が筋肉様

細胞で､筋肉によく似た細胞です｡この細胞にはアセチルコリン受容体があり

ます.アメリカの学校で白人と黒人が共学で勉強していた｡ある日突然理由は

分からないが､白人が黒人､あるいは逆の場合もありますが､自分の仲間でな

いと考えて排斥運動がおこる｡リンパ球が筋肉様細胞を敵と思いこんでやっつ

ける｡そのために受容休抗体が病気の原因と､大枠では考えていいかと思いま

す｡

診断についてo　臨床症状が最大の診断基準になります｡つづいてそれを助け

る診断方法として薬剤による診断､電気生理学的診断､血液中の抗アセチルコ

リン受容体抗体ということになりますo　テンシロンテスト､日本ではアンチレ

ックスといいます｡コリンエステラーゼの働きを一時的に低下させる薬です｡

注射して5分ぐらいしか効かないので､診断に用いられます｡たまに治療に使

われることもあります｡

重症鼓舞尭塵⑬論療㊥

昭和58年に札幌南病院で最初に診断場面から治療の経過を通して診せてい

ただいた方です｡注射する前ですが､鼻に管がはいっているのは自分で飲めな

い､食べられない.鼻から管をいれて栄養をいれていますo　口があいているの

はあごの力が弱くてロを閉じられないo　この方に注射しましたら､しっかり口

を閉じられるo　上も向けるし､普通にお話できるようになるので､一目瞭然で

す｡テンシロンテストは効いているか効いていないか､擬陽性は基本的に効い

ていないと考えていいと思います｡

テンシロンテストを普通の､たとえば私自身にやったりするとお腹がゴロゴ

ロするとか涙がポロポロ出てくるという症状しかありません｡不思議なことに

筋無力症で症状の強い方で､パッと目があくようになったり首があがるように



なる方はあまりお腹がゴロゴロするという訴えはありません｡お腹がゴロゴロ

するのはお腹の胃腸の筋肉に働くためです｡

反復刺激試験o末梢神経を電気的に刺激して筋肉の反応をみる検査です｡ A

が小指外転筋という′j､指を外に開く筋肉､ Bが三角筋､腕を上げる肩の筋肉で

す｡上の方でみると､筋肉を刺激した時の1回の反応があって､ 1秒間に3回

刺激していますo　手のひらの筋肉はほとんど高さが変わりませんo　基準として

は10%以内の落ち具合だと正常範囲とされます｡こちらは肩の三角筋ですが､

明らかに下がっています｡これは陽性で､これが筋無力症にみられる異常な所

見ということになりますo

同じ患者さんで同じ時にやっても体の中心に近い筋肉の方が異常がつかみや

すいことが分かりますo

筋肉は綱引きの綱と同じで細い繊維が寄り合わさってできています｡この検

査は､綱引きの綱全体の力がどうかをみています｡こちらは綱の細い繊維一本
一本がどうなのかをみる検査です｡これは運動神経細胞で､これから何本かの

筋肉にこのように命令が伝わりますo　ここが神経筋接合部ですo　針を､同じ神

経細胞が入り込んでいる二つの筋肉の繊維のちょうど真ん中のところに入れる

と､これが動きなさいと命令がでると､こちらが動いた時はこう､こちらが動

くとこう､という計算です｡ちょうどいいところに入る確率は10回に1回で

す｡この検査で異常がつかまる方は､この検査でほぼ確実に異常がつかまるの

でやらないケースが多いです｡こっちの検査で異常がつかまらない時にどうか

ということでこの検査をすることが多いです｡

ここから命令がくるとこちらが収縮する､こっちも動くわけです｡二つの波

の間のずれはほとんどこの長さ分のずれだけでほとんどずれないことになりま

す｡ところが筋無力症の場合は､ここのつながりがわるくすぐばらつきがでて

●　きます0 -回目は出るが2回日はでない､次はまた出る､つぎ遅れたというよ
うに､ピークがずれてきます.これをばらつき現象､ジッタ一現象､あるいは

1回出なかったりすると脱落現象というのが診られます｡

原因物質の話をしましたが､アセチルコリン受容体抗体の陽性率､胸腺腫の

ない方でも90%､胸腺臆のある方では100%陽性と｡ただ､この率は､手術を

受けている方なので､目だけの方とか手術していない方もいますので､率につ

いては実際は85-90%前後という数字が一般的ですo



治療の話になります｡まず薬､外科､血衆浄化療法という治療法があります｡

診断し､小児型の時はコリンエステラーゼ剤､メスチノンなどを使いますo

全身型では胸腺摘出をつねに念頭に置きながらコリンエステラーゼ剤やステロ

イド剤を使います｡目の場合は直接標的はおいてまず治療してみます(,ステロ

イドをつかいます｡この経過中に全身症状が出たりすると胸腺摘出も考えると

いうのがスタンダードな流れですo　北海道ではだいたいこの流れですo　中には

ステロイドは胸腺摘出前には使わないという流派もあります｡

重症箭無力症の治療¢)

神経筋接合部でアセチルコリンが分解されるのを抑える､アセチルコリンの

濃度を高めて障害を低減するということで､ -タな鉄砲の弾の数を増やすだけ

で､病気の原因には関係していないという話をしながら処方しています｡

メスチノン､マイテラーゼ､ウプレチド､この-んは外来で使いますo　メス

チノンは効きがはっきりしている分使い易いので基本点につかいます｡その他

注射で使う薬あるいはテンシロン､アンチレックスなどクリ-ゼに近い時に飲

み込めない時などに使うこともあります0　本質的治療としては副腎皮質ホルモ

ン､ステロイド剤です｡アセチルコリン受容体抗体を作るリンパ球を抑制して､

受容体抗体ができてくるのを抑えこむという薬ですo



問題点がないわけではなくて､初期増悪といって､飲んでもらって5日から

10日ぐらいの間に悪くなることがありますo 50年ぐらい前に筋無力症に対し

てステロイドホルモンは使ってはいけない薬といわれた時代もあったようですo

最初から多く飲むとガクッと悪くなることがあり､ステロイドは筋無力症を悪

くする薬だと言われた時代もありましたo近年は初期少量投与といって少ない

量でだんだんゆっくり増やしていくのが一般的な使い方になっていますD

副作用､ステロイドホルモンの副作用はいろいろありますD白内障が多いで

す｡若い30代ぐらいの女性で､ 50前に白内障になって手術をうける方も結構

いますが､最近は眼科の技術が向上してそういう方でも眼内レンズをいれて困

らないことが多いので､白内障になった方は積極的に手術を奨めていますo

●　.  ･　･  ･　　･ ･･

0.5ミリ､体重が50キロなら20-25ミリぐらいでひとつの壁があるかと思っ

ていますoその-んまで減らす時はかなりゆっくり減らすようにしていますっ

中にはもう少しすくない､ 10ミリぐらいが壁の方もいますD最近はどちらかと

いうと減らすことだけでなく､長く飲んでもらっても副作用がなかったらそれ

でいいのかなと思っています｡日常生活､社会生活を円滑に営める量は維持量

と考えて離脱しなくても続けて飲んでもいいのかなと思うようになってきまし

たD糖尿病でインスリン使っている方とある意味同じかなとDやめれたらやめ

るに越したことはないが､やめることが目的ではなく､普通の生活を円滑に営

むことが目的で薬を使うのだと思うので､そういう意味では必ずしも離脱と考

えることは必要ないのかと思ったりしています｡

その他の免疫抑制凱ステロイドでよくならない射台例の症例が対象で､イム

ラン､サンデュミンがありますo効くという証拠が得られている薬ですo最近

はプログラフとネオーラルという薬が健康保険の適用になって､普通に使われ



るようになってきています｡時に重篤な副作用もあります｡

血奨浄化療法は､一番単純な考え方で､原因となる物質を浄化するとo　血液

を体外に出して､分離し､悪さをしている受容体のある血寮にわけ､血祭を免

疫吸着カナルという受容体抗体だけ煩い取るところに入れて体に戻す治療法で

す｡症状が急に悪くなった時を中心に考えています｡ 1回処理すると受容体抗

体の値がだいたい3分の2ぐらいまで減ります. 1回に体の中の血祭の2-25

リッターぐらい処理します｡

胸腺とは胸の真ん中の骨の下にある､主に

抗体を産生する慮器ですoその胸腺を摘

出することで一重症筋無力症が改善しますD

1 5歳以上､全身型重症晶無力症が手簡の

対象となり､できるだけ早い時期に掃出す

ることが望まれます｡

重症筋無力症の患者さんには､胸腺腫(胸

腺の腫療)が合併していることが多くーそ

の場合は年齢に関わらず対象となります｡

症状の改善までには敷カ月から数年を要

するといわれています｡

っづいて､病気の原因物質であるアセチルコリン受容体を垂れ流している胸

腺をとってやるという治療です｡胸腺摘出術が最も根本的な治療手段であるとo

ただ､胃ガンの時に胃をとる､あるいは肺ガンの時に肺をとるというのとは意

味が違うという話をしています｡胸腺というのは原因物質を作ってだしている

わけです.湖のそばに汚染物質の垂れ流している工場があったとo湖に魚が　一

杯すんでいて､その漁で漁師さんが生計をたてているところに汚染物質を垂れ

流す工場ができた｡汚染物質のためにだんだん魚が減ってきて､漁業もままな

らなくなってきたという時に､一番いい方法は汚染物質をたれながす工場をつ

ぶすことですo　でも工場をつぶしても魚はすぐにはもどらないでしょうと説明

します｡胸腺は汚染物質を垂れ流す工場なので､そこを潰してもすぐには湖の

水は締麓にはならないわけです｡ですが､長期的にみると胸腺をとると汚染物

質を垂れ流している工場を閉鎖することによってだんだん水が浄化されて魚も

棲めるようになってくる.胸腺をとる手術の効果自体にはある程度の時期かか

るが､その前にステロイトホルモンや抗コリンエステラーゼ剤などで症状をよ

くした上でこれをやることによって本当の根本的な治療法になりますと説明し

ていますo

胸腺の模式図ですo　心臓の前に喋々の様な形をしてあります｡このようには



つきりしているわけではなぐ亡､周りを脂月棚織があって､全体を含めてとっ

てくるのが拡大鰍隠胤2ほいう一億的/-i治療丁哉です｡ IL一体的には､黄色の耗

分のこうには筒を切りr=fす〇こちらが頭でTj.lrJここに鎖骨､腕骨が#,つて､あ

iTると桁かありますこ　とっT=胸鰍ユこのような形です｡矧i見腫だ{)をとってく

るク｣ではな(rこ､大きく全体にとりますー

22u例､今25O走さえています　受祁船体の変動をみますと､丁附して､ス

テTJ-1ドホルモンを放っていますU)で､その効果ももちろんか/lますが､捕-

｣.て3 >/'j;/JBらF'軒Jj榊でT=いたい1-分ぐらいrでもセロに.,ま,i:▲jないし､セ

ロにすることは郎勺では′諾いで7-｡

-召′し;朋的刑的ですが､重私立分類で､ YFjが-,約丘状で5が/}トーゼを起こ

●　　-　　　　　　　　　_

如fTu-めご､ iulも症U(,7Jlなし､と

いう方がだんだ/-J埠'.Lえてきて､ 5年敵→と良くなっているjr",,3人半に/j:′つてし

吏す｡ iという)Jも､症状はないが茶飲んでる)i,削i,入って二のくらいにな

V,ますが､ 5祁事-,とだレリこい9割以上のか‥ほか_社会生†占を営むことが1-

さ享二7~_

ストVスで症状の悪化を来すことがあ{)ます｡女性では′l一理前が症状が強く

なる･-妊娠叫iいいけど分娩後は悪くなるカも多いですっスト/スが少ない彬

で生指し/蓋し[うということで､家族には,どうV.う樽がJEミいのかというと､

障吸が苦しそうにしている∩つばが飲み込と′)ない､校が溜ま,-J､こういうのが

多いです･1が榊Wでは自分で持ち上げられないという､逆にうつ伏せで首

が射してしま-:,てLに持ちLげられない方もい王すが.これがある符は資汁音

ということが言えます(

手術後退院の時にとらせてもシ'つた写丹ごすが､すっきり爽やかです｡捕

●　後20何年かです-特定疾患の書類も書いていない状態ですo年にl_E蛸を見
せていただいていますo

詣軌り症の現fiD最近の訪鼠
/Tまでずっと受榊を抗体が敵性のために鮮無ノJ症になってくるというお話を

していますが､ ｢｢1には卦ヾても抗体が陰性､でもあきらかに筋無力症という方

が/､まTrその血液､血清をれず･71に湖けると筋無力症と同じような症状を

起こL TJくることも:jluられています-受容体相似外に血漸二筋無プ臆の病因

となる物質ぶ`ちるのではないかということが分かってきました:一一つ.ムスク

i:tL体がを､ります)

捌年取的サーコシンキ十一ヤーMllgCまのSPeCiflC lyroslne klnaSe MuS臥受容

体杭捧掛如j方からこうJlうのがあることが分かったのが5年くらい前です_



MuSK a:いうのは筋郎蒜純の紋の上にあって､アセプル=,リンとよく似た競Ilj7

にあります｡そr/)働きは､アセチルコリン受容体というのは腔のところにLr/カ
17舟桜)Jlんでいる格好で｢.~　それがバラ-ラにならないようにする働きがある

ul)ではないかと吉才つれています〔 rナノセテル=リンに5つの貨｢1が　-つになって

5人一組で働いていまT.Jそれがバラバラにならないよ-)にTも缶にiじ}弓1ない

かと言われてい真T,受容体抗体陰性クj患満さんのうち20-30%でMtlST亡が

転作と三才つれています_　特徴としてに､的腺瀬か許,る力はいません｡ ㌻ヒ鮫的茸

症の患者さんが多い｡符にTiCJT)凶り､百が持ち上/7;､ら7よい万,孝二C7-L込みが恐い､

符に呼吸筋症状､どいつことで割と思いに状のノ)｡典型U',j7よ筋無ノJ圧J]j';･で纏r

終桁,}_ ,一女やっている万でニfLにった方がいます,J忠君の治牧で/)でよに酌37号]鞍

の公費をとってい鼓JたC Tると首が凝れてくるというoつ7,,上,Zlti状で/利が/)〟

た万でしたー

lrtJ‡･=ブヨ一一ラムがルf朝であって､そV)吋にA,iuSK抗体cT)il不で繭へている東

崎人草の本村先生がまとめた3i例を報告していました｡男女で;LTi女件が隻倍

く､らい多い｡発症牢齢はいろいろですc H己免疫疾患釦介餅がめるが判/71-朔日7う

病気やSTB J〕 (-?餅はなかった｡ MuSKに特徴的なのは全員L--受容棒杭l'本は陰

性であった｡何方掛七Lr)患者さんはいまLitノところいないということに′Li∴ぺい

三た■3 r

治療としては胸腺をとったが効かない人がいましたo　ステL-Rイドも単分くら

いこ　免疫抑制剤は剤と効く(げぎ1第浄化結吸着法だと半5)､呼純交換は効くとい

うの}が特徴ということです｡胸腺掠LuがLVt,まり効か,ないといいますが､恕f7ji'経

駈†賀-が前にたれ5力には効いたという印象はありますし､ステr-]イドも効い

ているというRj象がありましたが､ Ijri純血堤交換でステL7イド､免疫抑制剤が

お奨めパターーンかと言っていました

免疫抑制剤についてr,ステロi'ド抵抗性難治性がk-j象になります､アザチオ

プリン､イムラン､この薬は化し険適用が､きつりません爪　でも今ではtL3I人かに処方

してお7/)ますL,あきちかにこれは効いているという印象がある方に何人か/,'tiLl,

しています6　第郁完の院険の査定のたびに銘前が肘できて､後ろめたい思いがあ

71 'r"i-Hjl;､効いて'､るlv7Jlで続けてい吏すし

保険適用になっている免疫抑制剤としてはタクロリムス(プ,-7グラフ)があ

i′-ます_　去ll7-からネオーラル(サイ}7ロスポリン)が適用になりていて. Ii_i-:木

は｢蜘腺をとった､でもステロ-/ドも使っている､でも効かない｣という八に

膝ハイ/ >Z土い>いろ〝)が適,ERになっています｡

圭ごめになり圭十､性徴旗門にTJって薬軸台標､ †獅LI6 2年に剛矩摘出術

杭1リンエステラーゼ､ス='T:i-イトしいろこと･l,T_まとからTLて__J卓-1ていI-Eす

20年経ち圭LJ71_そcr)後免疫抑制剤としてこういう薮が保険適榔'jl-つていま

1こ

●

●



すo血梁浄化療法がその間に治験があって治療手段としても確立してきましたo

今いろんな病気でも言われることですが､治療手段が多角化してきて､かつ

ては一定のものしかできなかったものが個人1人ひとりの希望に応じた治療が

できるようになってきたということですo

質疑応答

質問1　血液浄化療法は以BflLにあった血祭交換療法との違いは?

答え　かつてやっていたのは単純血祭交換といって､ rh液の中には水の部分と

その中の細胞部分があります.血紫は水にあたりますo　従来のものは水の部分

を全部とり､細胞を残します｡水を新たに入れ替えるのが単純血祭交換で､今

でもやっています｡中にはこれでないと効かない人もいますo　最近の方法は血

液浄化療法､水の中にもいろんなものが入っています｡スープのようなもので

すo　悪さをする受容体抗体だけを吸い取るというのが最近の浄化療法です.吹

い取った残りを体に戻すので正常で悪さしない部分だけを戻すので体にとって

は負担が少ないですo　単純血衆交換を奨める方もいますo　そちらの方が効くこ

ともありますo　浄化療法が何故でてきたかというと､体の中で正常の部分はで

きるだけ残して異常な部分だけ吸い取る方が体の負担が少ないという発想です｡

単純交換の方が効くというのは当たり前の話ですが､だんだん進化､進歩とい

っていいと思います｡血渠浄化療法がかなり直接的に効くという人があるのは､

ただとるだけではなくて､とる時に体の中のいろんな反応､いい方の反応を呼

び起こしている部分があるのかと思いますo　血液の中に浮いている受容体抗体

を吸い放るだけで､実際に筋肉にいってひっついている受容体抗体を剥がしと

るのではないのですが､血祭浄化やって2､ 3時間あとに筋電図をみると明ら

かによくなっている､あるいは患者さん自身が上がらなかった首がすぐあがる

ようになるとかご飯を食べるようになったということがあります｡そういう意

味では単にとっている以上に何かがあるようです｡それが何かは分からないと

ころがありますが､一つの候補としては血渠浄化をやる時に血が固まらないよ

うにいろんな薬を使いますがそれが何らかの働きでいい方に働くという説もあ

りますo　血寮浄化自体はうまく使っていってかなりいい方向にもっていける手

段と思いますo

質問2　神経内科でやっているのですか

答え　ところによって違うと思いますo　うちは神経内科でやっていますが､透

析をやっているところは透析センターでやっていますo病院によって違います.

-1(.



質問3　神経内科の外来は何曜日ですか

答え　毎日診療していますo

質問　紹介状は?

答え　いりません｡

質問4　近くに国立西病院がありますo最近工事が始まりましたo　このあと国

Ill_独立行政法人の関係はどうなっていくのか

答え　21年度で合併し移行する予定です｡今現在神経内科の外来が､去年10

月から北大から菊地先生が来まして､転週火曜日出ます｡去年4月から私たち

も隔週木曜にでています｡両病院に来ていた西区と手稲区の患者さんはそちら

に来てもらっています｡北大からも酉病院のすぐそばから何人いらしています｡

木曜の午後の外来に出ていますので､西病院で週2回火曜木曜です｡

質問5　感染症のこと､ステロイドを飲んでいたら感染症になりやすくなると

いうことで､インフルエンザA型に初めてなりましたoその時問題のタミフル

をやりましたo　その後卜痢したりお腹がいつもゴロゴロしたり､複視があらわ

れてメスチノンも飲んでいなかったのをまた飲み出したりしていましたo　それ

も下痢するので､どれか分からないけどお腹の調子がずっと悪かった0　6月に

体にぼっぼっできて揮く､下痢もして､また熱がでましたD 39度とか｡体が芯

から寒いというか､寒さがとれないという症状も続くので､ふだん熱なんか全

然でないのに､あれ以降39度とかなったりして､関係あるのかと｡プレドニ

ンが1だったのを6にしたので､それも関係あるのかと｡

答え　どのぐらい感染しやすくなるのか､あるいは胃潰癌になりやすくなるの

かは1人のレベルでは何とも言えません｡ステロイド飲んでいる方1000人と

飲んでいない方1000人で比べたら､たとえば風邪になる確率が飲んでいない

方が50人だと飲んでいる方が80人というレベルでの違いですo比べればとい

うことですo　だから1人ひとりで比べたらどうかは何とも言えませんo　プレド

ニンを5ミリ飲んでいるから風邪を引いたというような直接の因果関係にはな

らないが､飲まない方に比べて確率は高くなっているということは言えると思

いますo　ぽつぽつの方についても同様ですo普段気をつけて風邪引かないよう

にしなさいというのをもう少し強く意識した方がいいのかと思いますa

星堅塁室堅聖.lll.･.一･･. =　■脚

ストレスで症状の悪化をきたすことがあります｡ ≡　重症の呼吸菌灘がある患者さんの場合は-

無理のない規則正しい生活を心がけまLJ=うQ　≡　志壱さんの状態をJ=く観察し､

●肩で息をしている

●唾が飲み込めない

●たんがたまってごろごろいっている

●頭が重<て吉が垂れている

などの場合は､医師の診断を速やかに受けて

ください｡

●

●



映画｢シッコ｣のような日本にして良いのでしょうか?

アメリカ祉会を告発してきたマイケル.ムーア監付の｢シソコ　くびょうき)｣

が公F消されご覧になった方をいらっしゃるで_ようこ映LiTlHま同比貯fhミ統制J空かな

いアメJ)カで､危機にさらされる命を描きました｡

一価をこ紹介します｡　　　　　全u本民j三医琉謝ifl rいつでも元気｣より

i

〉/:いニ:･1-L′　誓巨-,=
二二　･--　--　-　一一･一-　　　　　　~　~　　~

..一　㌦脚dX). ..' -∴ .∴. ･t-/':.1･nl･∴,A. rLT.(.i./ ~'これTL:!_
'日　　-　→一㌧を-.j那榊,万.帆,,-__W,

～紘000一･,｣　　蓑を;ijfJ'T耶: '先日FF'J:-lF,:Z
･　　　　　　　　　　　　　　　　　!. {　　∴･.㍗ L l･Ll_. = ､ .-　~.ヽJト

･ I  ･　　　一　　一　　　､l､

故に方ったがすへての指か救われT=鄭生1]し.た　揉Jo禁･T席老

魯掛まセロ　患竜も医療者もお金のぶL,配なく浩潜七草訓I F　に

I-TTL　-.I.日. I.1･_i　_

･スラムa=にJjクシーか止まり､病衣のtL

はが揮ろされir　手矧こついIこ名札13､三一.1

1芸名hl増これていAl/i,匡鞭f'Lか払えない.Tr

者を村完ちIJz]i掠半はて,Lご7_ fL:のた一1-LEfj毛

の支持E7似こよると､ i空転している7:=けて

これまで50人　テニ-プ731つ∴たま諜三三

てられた;二.ももいT:そう｢

u木版rシッコ｣　使えない保険｢国保｣

失明寸事山で来院した患者がいた_ Hをrfl傷したが､輯格ll1.だったため受.診を我慢

していたのだL, r別所から失明の恐れがあるとrilfいても､砧低朋の治嫉しか守はな

かった←　やはり治績プliJが心配だったからだ｡

-三卜
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口本版｢ノッコJ　民間保険でも

治療費を給1Jしない､アメリカの医療保険会社には驚かされたCでも同様の謡

は､日本でもあるC民間の生･損保の給付を受ける際､保険会社は主治料こ｢所

見｣を求める｡骨折の場合､骨粗髭経の既往雁とそれが骨折にJT,一えた% (医師の

主観的判断)をきき､給付額を満頓でなく､割引いて支払っているというのだ｡

■信:キ｢ /rF:;:- :I

･二∴ .∴二･/∴　~p

l義挙の女児D-高熱を出したe最

寄りの病矧こ連れていく仇治療を拒

否されたG母親の医療保猿と捷浜がな

い病院だったためだこ　悪化する

娘の治療を懇願した母親はつま

み出された｡提携病院に運び込

んだ数時間後にはすでに心肺停止の状態で､手遅れだった,

--方､同様の状態を∃置親しT=が迅速な冶横がされ,元気に生き

ている女児がいるrなぜならそこがフランスだったからだ(,

轟r会計Jiがない皇!ギリスの病院で

･･監宅劉まイギリスでr医療矧まいくらウjと

患者に寅間して笑わ

れた｡ 1948年か

ら同国の医療費はセ

ロL, ｢暁だij　と院

内をかぎまわり､や

つと見つけた　T会

言†｣は､収入の償い

愚者の通院交通粟

を払い戻すための窓

口だったl

取材カメラは､イギリス以外にもカナタ､フランス､キュ-八と海列

の医療乱髪l･:迫ってゆく=必要な時に壁謬でき､医療葦引a:いらない社

会　アメリ刀のように｢国民の破産理由の1位か医療資iなんて話は

空かなかったC r教頭｣キューバは, ‡毒のlフ.Tックごとに薬局や医療

磯関があり､途上国に医療機器提供や医師派遣をしていT;I_乳児死丁寧

≡atアメリカより藍いこ　ムーア監哲とともに突然やってきたアメリカの

病人たちの治療には.名前と生草月日しか'必要なかったし
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r患者家族の声を圭J全国大行勤に参加して

(本田)

i2月2日13 E∋に東滋で行われた集会に参加してきました｡

北海道発病連からt5名参加､筋無力症から2名の参加でした,

初日は全国から集まった疾病掃体のねがい､基満報告､アピー/レなどがあ

りましたC

65以上もの疾病団体が参加され､今までで最高の参加数だったようですC

私は友の会にかかわる様になってから多くの疾病を知りましたが､今回は

● 1 ∴.r一　一　∴■!　一､ .

ては日常を過ごせない人､病気とさえ認めてもらえない人が多くいらっしゃ

って､それはそれは必死に訴えておられましたC

私が発病した時のことを思い出しましたD

今から39年前はまだ特定疾患などはなく､経済的に両親には大変な思いをさ

せていましたC

最近はあたりまえのように特定疾患の恩恵に与かっていますが､今筋無力

症は特定疾患から外されそうな経過を辿りつつあります｡

多くの疾患の人が｢特定疾患をj　と声を大にして南吸っておられますG

筋無力症部会が何も声を上げなければ特定疾患から外されるのではないかと

不安を覚えましたG

そして混合診療なるものが実施されると､お金のない人は良い治療が受けら

れなくなりますo　払みたいな貧乏人はどうすれば良いのでしょうC

●　その日が来るのは案外近いのかもしれません6
2　日臼は議員会館に行き､それぞれ分担して国会議員U)方々にお顔いに回

Y)ました{

不在の方が殆どでお会いできませんでしたが､秘書の方に筋無力症を特定疾

患から外すことのないようお願いしてきましたo

小さな声かもしれませんが､声を上げ続けなければと思いました｡

今回初めてJPAの全国集会に参加し､各地の患者･家族の皆さんにお会い

していろいろお話を聞くことができました｡

柄気を抱えながら､また仕事を持ちながらの参加は皆大変ですo

私も朝早く臼宅を.Hiて翌日の夜遅くに帰宅し､とても疲れましたが意義ある

集会でした｡
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緊急決議

ゎたしたち難病･長期慢性疾患患者壕族は求めます

国は｢必要な医療は保険診療で｣の原則を貫き

混合診療の在り方については､結論を急がないでください

11月7日の東京地方裁判所における｢健康保険受給権藤課請求事件｣判決以後･混

合診療をめぐっての論静が活発になっていますo

なかでも政府の規制改革会議臥12月にまとめる答申において､混合診療の全面解

禁を最重要課題と位置づけてお｡ ､東京地裁判決が｢法解釈の問題と､差額雛制度

による弊害-の対応や混合診療の在り方等と臥次元の異なる問題である｣と明言し

ているにもかかわらず､この判決を契機に､あたかも難病患者のほとんどが混合診療

の全面解禁を望んでおり･患者の利益を代弁しているかのような発言が繰り返されて

います｡

ゎたしたち難病･長期慢性疾患患者･家族臥医学の進歩によって新しい薬や治療

法が開発されることを心待ちにしていますoまたそれらの薬や治療-の保険適用がす

みやかに行われていない現実があることから､多額の負担を支払ってでもやむをえず

新しい治療に望みをつなぎたいという思いがあることも事実ですo

Lかし､一方で混合診療の全面解禁が実施されるなら､現在は例外的に静められて

いる保険外(自由)診療が際限なく拡大し､わが国の公的医療保障の原則である国民

皆保険制度は一気に崩されてしまいかねないとして･お金のあるなしによって受けら

れる治療に格差が広がってしまうことに大きな危快を抱く患者も少なくありませんq

私たち臥患者がいつでもどこでも安心して最新の治療を受けられるようにするた

めにも､安全で治療効果がある薬や治療はすみやかに保険適用を行うべきであると考

ぇ､混合診療の在り方については､患者の思いを十分に聞きながら慎重に検討すべき

であり結論を急ぐべきではないと考えます｡

国は､国民皆保険制度を今後も維持していくためにも､今後も｢必要な医掛ま保険

診療で｣の原則を貫き､当面､保険外併用療養費の評価療養に該当する治療を迅速に

保険適用できるよう､新薬および新規治療の保険承認期間の短縮にいっそう努力する

とともに､差額ベッドなどの選定療養をこれ以上増やさず､むしろ強く規制働＼し､保

険給付範囲の拡大に方針を転換することを求めますo

20()7牢L2J1 2日

｢患者,家族の声を｣全国大行勤｢患者壕族のつどい｣参加者一同
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難病･慢性疾患患者のアピール

本臥わたしたち難病･長期慢性疾患患者は､やむにやまれぬ気持

ちから､ここ東京に集いましたD

パーキンソン病や潰敵性大腸炎の軽症者外しなど,難病施策の後退

が引き続きねらわれていますD公費負別号なくなると､治療が継続でき

なくなることが心配されます.厚生労働省が毎年1つか2つしか新掛こ

●難病の研究を始めないことも問題です｡根本的な治療法が見つからない

不安な日々を--日でも早く終わらせたいnわたしたちはもう持てません□

昨年導入された障害者自立支援法では､育成医療.更生医療に応益

負担がもちこまれ.心臓手術などへの医療費の負担が増大しましたo ｢今

こそ見直しを｣との障害者の大きな声に押されて､国会でも障害者自立

支援法の抜本的見直しが与野党で検討されていますが･自立支援医痩

はそこからも取り残されています｡

いま､日本国憲法第25条の理念に基づいた日本の国民皆保険制度･

公費負担医療制度は､ ｢財政難｣を理由に旨をたてて崩されようとしてい

ますo公的医療保障制度によって安心して良い医療にかかれる時代から･

｢人のいのちも金次第｣ ｢お金がなければ最新医療は受けられない｣

時代になってしまうのではないかという不安は,ますます大きくなるば

かりです｡

ゎたしたちは.どんなに重い病気や障害をもっていても･ともに同じ

市民として,誇りをもって生きていきたいと願っています｡

この国に生まれてきてよかったと思えるような社会であってほしいo

そのために､次のことを要望しますD



JL!

1.予算を大幅に増額L/､長矧蔓性疾患､小児慢性疾患も含めた総合的な勤毒対

策を実現してくださいu

2.全ての難病を難治性疾患克服研究事業の対象疾患としてくだ割10また､特

定疾患治療研究事業を後退させず､新規疾患を対象にL/てくださいo難病対

策を-層拡充してください0

3.小児慢性特定疾患治療研究事業を拡充L/て<ださいo文操疾患児の20歳以

降〔キャリーオ-バー)の者に対する公費負担医療制度を早急に実現L/て<

ださいe

4.障害者自立支援法による応益負担をな<し施設･制度利用の障害者の経済的

負担を軽減してくださいo施設の運営費の助成を増やしてくださいo難病患

者や長矧慢性疾患の患者が通えるよう利用回数や時間の制限を軽減して<だ

さい｡また､先天性内臓疾患患者･重症内部障害者､精神障害者の治療費の

負担軽減のために､自立支援医療制度を施行前の制度に戻して対象範囲を拡

大してくださいoそれまでの間は､ 2009年3月31日までとされる経過措

置を恒久化して､負担上限を引き下げてくだ割＼oまた､更生医療に･育成

医療同様の軽減措置を設けてくださいn

5.同じ国民とL/ての医療をうける権利を割1､受診を抑制L/､経済的負担を大

きくする後期高齢者医療制度は見直L,てくださいo年齢によって受けられる

医療に差をつけないでくださいo保険料負担を軽減L/てください0

6.安全で治療効果がある新薬は･すみや訓こ保険適用してくださいoまた､保

険適用前に厚労省が使用を認めた未承認棄(特例措置)を使用する場合は･

患者の負担を軽減する制度を新設してください0

7.療琵病床の削減や診郎脚上の制約を行なわず､長期に療養が必要な難病患

者･慢性疾患患者が安心して療養に専念できるよう患者の精神的･経済的･

肉体的な負担をこれ以上増やさないでくださいoまた､差額ベッドの規制を

強め､患者が選択の余地なく差害-qのあるベッドに入院した場合は､患者から

差額料をとってはならないことを徹底してくださいU

8. B型･ C型などウィルス性肝炎の医療費の負担を軽減してくださいoまた､

難病患者や重い肝月蔵機能障害を身体障害者福祉法の対象とL,てくださいC

9.医師､看護師不足による医療の地域間格差をなくし､どこに住んでいても最

先端の専門医療が受けられるように医師･看護師を1瞥やし､医療連携の体制

確立を図って<ださい0

10.難病患者の就労支援を積極的に取り組んでください⊂

2007年12月2日

難病･長期慢性疾患.小児慢性疾患←患者･家族の声を｣全国大行動
参加者一同
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事務局たより
･/ ｢難柄センター一秋まつり｣ご協力ありがとうございましたu

iO,;A 6 I-1購榊フンク　ー駐車場で秋主つりが行われました　晴天に恵まれ

人出も上々､皆砧ミからのGJ=一供品も売れ圭Jた^/

売り上づは27･195fJj､昨年が11,91rjRでTから大幅な売り上げ増です｡

提供品をお許亡くださった皆様､本当にありがとうこざいました｡

LL-'12月23 El東京で子｢われた鰍丙.長詩順｢傾患･小州鮒瀬見｢患者･家族

を)声名･;今田大行軌に2才一参加し吏したA

2 Llt'こ仝帥)掛前述､患者会など79靴和;集か).患者･豪放U)集いが行わ

●　　れ議員は勢水てくれ関心の(･r:lTJAさを臥こさせ蓋し,=C 3刑ま全円集会､棚
符即1--LiL､ ILl-rJi生労働J'(F,r7-､財務大臣Jjjr会議去111- -の盟詣行劇が打われました｢

人L;T･にに会うことができませんでしたし-また国会議員にはほとんど会うこと

ができず秘卦こ懲詣吾を幸雄しました｡

舶什診療U,全納'f増反jdと必要な鋲額は保険診横で､侃険給付弧)抑拡大を

･詐えましたn評しくは難病.慢性疾Irb患者U'｢アピ--ル｣をお読みF′さ√l

丈r JPA国会清廉署名と募金にご協力下さい

f)7'LトLjヨ会‖細軒箸別ま06年の採択と2年続き採択されまし7こoこれを11がか

りに論噺内容U,尖堀を目指して08イ1=一度も国会話中顕著字.と募令括動を行,,て

おり点す｡

請暇項H

A 'う-ての難病を雅樹'†疾患棚究克服研究Ig〕二巣の対象に

･杵柄など医臆費〝)削[1軽減を

!育て支援制J要の充実を

ウ　EljAE]`Hl,:療U)地域格差U,'解消を

帆■tH ･希近称GI)不足の解消を

･すべての肝炎忠常ul'｢吏療資助成を

･斜司を網揮する妙高センターを

･採択された請願U)実現を

募金について

詣触筆名活動U)用紙代や交通費'等Aに使われます〔

皆様二協力をおlLFiL＼し去1 ｣,絹め切り卜i 2008年2 j=]末です^

す′ 19竹iiA会費納入にこ絵力卜さい｡未納の方のみ納入年収を記入しています【

一31-
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★私のカレンダーーから月.大･永uj文字がだんだん色あせてきた,

iEj･2Fi･3E…の文字もかすんできた.一方で｢冬の雪をどうしよう-･1

｢春は違いな7日･｣など､春･夏･軟･冬の文字が次第に濃くせまってく

るような気がするC　窓の外にしんしんと新雪が積も/,ている｡今年のすべて

の事をEj鈴にもどすかのごとく(今年の失敗や恥をすべて消してくれ/)oそし

て新鮮な新鮮を迎える準備のごとくに一　ちi=つと気取って雪を見ながらコ-

ヒ-でも欽もうか･ -｡　おっと/皆様今年も色々とありがとうございま

した′　深く感謝申し上げます｡どうぞよいお年をお迎え下さい-

(鎌Eij T)

★年齢と共に年月の過ぎ去るのが早く感じるCそして大事な人とのお別れが

次々と- ･rJそのような中で嬉しかった*Jを考えてみると､先ず中学校時代

の仲良しの消息がずっと分からなかったのが､クラス会に出席してその許をし

ていたら､親友の1人がその人の任所を探しだしてきてくれたG今で･'ま手続の

やりとりが復活したo　次につい最近の出来事だが､コンサド-レがJ2で優

勝と昇格を勝ち取ったことGエレベーターにならずに昇りのエスカレーターに

なって欲しいと切に願っているo　そして､今年は夫から離れての病院生活の

日数が多くなかったことだ,　来年も皆様共々よい年でありますように｡

(鎌BJ R)

★我が家の娘と息子杜5才年が離れていますむ　これだけ牛が離れていれば上の

子は下に優しく､下の子は上に従梶に-などと甘い考えをしていた私｡　しか

しお二人様ニー一緒に反抗期｡　私の鉛筆勝手に使っただの､侯の使っている続

を奪っただの､それはそれは小さな事から始まり最後は母の怒鳴り声で終わ

ら-それはまるでロールプレイングゲームのような終わりなき戦い.-　上の子

に『もう少し下の子に優しくしなさい､ 5才もあなたのほうが年上なのよ』と

偉そうに説教した後､ん･･-?あらっ?やだ!私ったらあなた達より30才も年

上なのにいつも怒ってばかり･目そうよね､年の差なんて関係ないのね｡　ホホ

ホ-･と笑うしかない母なのでした.

(和　泉)

★10月に風邪をひいたのがきっかけで不詞続きG　体がだるくてたまらず何を

するのも幸いです｡　やりたい事､やらなきやならない事は一杯あるのに､な

かなか出来ずストL,スがたまります｡　年末牢始は予定が一杯､かんぼらなく

らや!

(仲　山)
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★1 2月i旬､京都-旅行に行きました｡　今年は､新案が遅れていて3割く

らい残っていました｡　僅離宮参観､京都南座｢吉例顔見牡興行｣鹿西合拓ほ沃

舞位を見てき要した,,　人間凶宝(坂田藤十郎､中本弓富+郎､尾上菊五郎)を

はじめ､東西の人気者が顔をそろえ､すぼらしい舞台を5時間堪能し去したp,

まるで別牡界-行ったよう/Till i t]でしたが帰宅して現実に戻りました=

風邪は;流行っていますー　皆さんもお身体に気をつけて､良いお年をお迎カく

ださい_U

(東　谷)

★ ｢私の捨てきれない物｣ 12日も中旬と箔lいただけで､急に気忙し気分にな

る,.毎年忙しいが､今回は食器戸棚と箪笥の引き出しを整頓して､出し入れが

●　　　･　　　･　　　　　　･

並べて置くと良いのに､棚いっぱいに何でも置いているから必要な物が取り糾

しにくい｡それには半端になった器は処分し､常に使うものだけ収(]出しやす

いところの棚に軽くべきだが･-　　記念にいただいた物､好きで買った物(轟

かったとか)家中　-杯あってどうしよう｡

(中　道)

★私にはとても良い友達がいるC　8午前から続けているステンドグラス教室の

仲間だR,  ij　月に行われたステンドグラス1 Fi体験教室0　3回目だったが､先

生の発願と仲間の路力なくしては開催できなかったo　開僻前には､先年にはデ

ザインと見本製作を急かし､そして仲間にはガラスカットとルーター掛け(蛋

動やすり)と自分たちの製作を取りやめ準備｡　私が一番楽だった｡
Ii~教えることは自分たちも勉強になる｣と言い､それは親切に教えてくれる(身

びいきじゃない)｡　体験教案のことばかりじゃなく､私たちの教室のあとはラ

●　　　　　　･ ･ ･　　.. .I

刺激を受けて大拝を作っている｡　みんなステンドグラスは:好きだけど､私が

続いている理耐j: Jh仲間｣がいるから.J　さあ､来年は何を作ろうかな?

(中　村)

★今蛭のお正月は久しぶりにゆっくりできそうだ　鮭の受験や色々で今年は弟

家族が来ないからだこ　　おせちも弟がデパートに注文してくれて､何にも作ら

ないことに決定｡　さあ何をしょう｡何もせずにのんびり美味しい物を食べ､

I)糊でも見てすごそうか?　苦労椎の私は果たして何もせずにすごせるか?

う,L-ん.r　　こんなことで悩みそうです(寮沢な悩み)｡来年以降はまた弓荒ただ

ノいお正月が続くのだから今回はう～んとU)んびりしなくてはね-･｡

(本　LLL)
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あなたの会費は平成　　　年度まで納入されています

会費納入には同封の納入用紙をご利用lてさい(

年会費は4500円ですn

郵便振替口座　　2277016-19712

全国筋無力症友の会北海道支部
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編隻人/全国筋無力症友の会北海道支部
｢　　　　●

〒O64-8506　札幌市中央区南4条西10丁目

北海道雄病センター内　　包　011 (512) 3233

発行人/北海道身体障害者団体定期刊行物協会　細川久美子

〒06310868　札幌市両区八軒8集束5丁目4-18　TEL 011 (736) 1724

昭和48年1月13日第3種郵便物認可　HSK通巻番号429号

定価100円
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