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内蔵の悪性腺癌治療昆 き濫 難 しい点があるわけです- そ き プ烏 ､と 思 い ま す

の よ うな問題点 に-端 ､て, 3-凋 針 だ要点 をまとめて 頂

〔 追 加 発 言 : 整 形 外 科 的 な Q O L 〕
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恥汲】擁 om｡i指摘扮‰)を考慮した各科診療方針

いずれの神経変性疾患に於いても要その Qua頂yo軒

L豆fe臓OL)は脳神経塵舷U)障害により規定きれ い
ずれ社会生活が困難となることは共通している書しかし

その様欄は,それぞれの疾患をこより巣なるヤ

やや古い教科書には3年以内に死亡するとされていた

筋萎縮性側索硬化症 (ALS)は気管切開予人工呼吸器

で管理することにより軍すでに且を掩＼以上の人工呼吸管理

下で生存もJている症例も増し/てきている.現代の医療が

救命だげからcEire重視-と変わらざるを得ない一面を
表Lている.

神経変性疾患0㍍)ち,最私多いパ-キンソソ病では薬

物治療の進歩により最前より運動障害の改善が明らかで

あるが亨障害をも-)た期間は長くなりその間のQu磁軸

のfL豆Yeが問題となる.そ瑚転の不敵運動を星する錐体

呆病などほほ年余を経て障害が著明となる.辛-1シャン

ヌ型筋ジストロフで-症は若年で生涯を終えるが,最近

末期a)呼吸障熱こ対L体外式jJ二呼吸器による管理が進

めC)れており,最前より予後は長くなっておりき間質の

日登転がある∴アルツ-十てM型痴呆を含む痴呆藍者のQOL
はこれからの大きな問題である.

こ粧ような疾病像の変化に伴い医療の鰐が変わ--〕てい

かざるをえない時速緋にきている殿も確かであろう.どの

ように対応していくべきか神経変性疾患の且つ A漫JS

が〕careをとうして問題点を整理Lてみたいす

;ll,バ患者の(･IlrLlのIR,状

且弘Sの新潟における実態:

新潟大学神経内科ではタ昭和朝年の開設最動 転隼縮

ま醐名前後U)神経変性疾患の新患者があり,外来総新患

の約5%を占めている82く滅前後の運動ここ3_-一一-ロン疾患

患者が含護れ,二郎20年間ほぼ同じである.弧Sの手

緩は旦98丑年の変性疾患調査研究班の報告をこよると予5

年隼縮ま約15%,3年生存は約35%である,病型亨発病

年令7初発部位によ6,才若干異なる.約息割りt]う患者にレ

スヒレイタ小が使われているが,おおくぼ短期間であり
予練に大きな影響はないと結論されている.

最近の新潟県におけるALS患者a)現状は,且98磨啓三
9月3乾き巨ヨ現存の特定疾患届出嵐番数は307名で,男女比
は3対2,50,郁代にヒ-クがみられる.

19醐年9月に日本ALS協会 (搬 S鋸 新潟県友部

で行なわれたÅ院29風 外来1三滝や計後2名が)患嵐 家族
に対するアンケ--卜調査の結果は以下のごとくである,

心音ハE巨丁ナ言..ll),狛 (叶し､~~i･--'.:iLi~,宮′∴ 軒lくい経

過年数は5年未満15軌 摘年末繭22例で,且0年以上が5

89旦

餅屋である中患者の運動能力は逢2例中性率ができるのは2

介助必要が8軌 全分級 ねたきりが27例である,食事

については,普通が5例,工夫必要が1浅傍3,経管栄養が

25例である.呼吸については,正常が9軌 時櫓叢こい､

が8例や気管切開のみがユ例,時々レスビレイタ州を用

いる釣が3例了綴時レスビレイタ--健月表がSn例である.

このアンケ--ト調登では5年損fこび)生存番は27月2-6後

%をこなるや長期生存の理由の大半は趨2例l擁後例 (57%)

がレスビレイタ1-を使用Lていることをこ求めf-漣.よう.

病状は写れたきを用言27/42(6竣%1,経管栄養が25/42
猶0%)で進行例が多い.

人工呼吸器を-㌦咽ている典型例;

当事弟こ入院中の典型的な例の臨床経過を図に示すB症

例は現在56津U〕男性で9年鉱 歩行障害で発病,痩性歩

行,上肢U)筋ピクツキ,筋力低下へと進みAIJSa)諺

断を受ける.2年l約 月線鋸3歩行不可敵 櫓下珂艶

食事介助か琵3臥床状態へ道行き3年5九月後発語不可能

となる｡さに｡に2カ月後経管栄養を開始Lた.ついで呼

吸困難が1れ弼続いた観 発病後3年を相 月で気管切開,

レスi=r5レイタ-に接続された.その後6年間食レスビレ

イ針J生活が続いている｡会話平素字が障害されたあと

の意思伝達は7文字盤を使ってrTや蔑o)動きによる朝晩

AidS患者の段期療養が頂可能となった理由とLては人

工呼吸器の開発夕管理技術5滴上 抗生物質をはじめ合

併症治療技術が摘 上,な｡ピ技術的側面の進歩があ蕃)チま

た社会的劇画ともて医療要求L,ベルが邦JH二などがあるも

:ll.ト患者のtltIl｣

ALS患者の意識は常に正常であるが,眼筋以外の脳

神経領鼠 四肢筋の筋力低㌣予筋素瓶 ついをこぼ呼吸筋

も萎縮L"自発呼吸も困難となり,レスピレノイタ--雄鳥こ

る呼吸管労組ミ必要とヂpよるせ眼球運動以外の運動髄は著し

く障害されるやそ瑚鬼態でのQOgmdは極めて厳い､状

態におかれる.レスビレイタ州に接続された最初の1ノ-ノ

2れ月間銅精神状態はきわめて不安定である寮が多も､q

まず第---は生命の危機に対する不安が強いのでそれをと

り除くことが必要となる,不覚が無くなれば麓極性がで

てくる･会話,蓋字が不可能になった後は意思伝達の方

法を主義する必要がある中文字盤が厳私有周でよく使わ

が開発されてきており野手艶 俳矧 闘病記鐙など積極

的な創作活動をLている人も多くなっている.携帯用の
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滑動後をこ療如している方もおられる.外出の際は携帯用

吸引革や人工呼吸パ､:?ダが必需品となる平

現在の問昆巨点と今後の展望

ALS患者は極めて高度の運動障害を持っているがヲ

その精神活動は障害されておだ3ず,運動障害をこたいずる

技術的な蘭では様埼な介護機番をこついての進歩が望濠

ナ工∴粕村上世情可碓･十I､r刊∴機器(1欄窪..三十再桐畑

コミュニウイショソ騰落の開発は畢急をこ必要な切実な間

鷹である.

た蜂蜜ぬ原鏑究明菅治療法の開発とと転をこ進行性の運

動障害を持-)た患者にと妄つきまず問題となる殿が介護がう

肢装具士などがおり広範な領域の奪m約なパラメディカ

素人であるボランティアが)泰郎は亨自らの活動性を強く

制限されノているALS厳粛にとり社会と緩する限られ

た磯金であり澄非と転拡充が望まれる.

次にこれ雛)試射:Jフがら､る施設が問願となるぅ診断,

鑑別診断闘ま大学病院,--磯病院の神経内科が当たれる

那,ALSを含綱率経変性疾患患者を扱う長期治療施設,

ないL上記の介護システムの車むとなるヰ芝ソサ州が是非

とも望まれる.現在新潟県の上越汐中越地区では閣立療

養所がその役割をある程度は栄二しているが下越地区では

欠けており,畢急をこ施設が望優れる.閑適の医院,病院

と殿遊猟 夜鷹療嵐 デイケアを含んだ療養方針を個櫓

の感激 家族をこ対応して行なえる場が必賓である,

様櫓な神経疾患を持った憐母の患者に対応できるよう

をこ,社食福鮎を含めた包括的卓総合的介護を可能にする
社会作りが望まれる.
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に-考えている必要があると聞いてき非常をこけ強い印象を受
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才物理学者だそうですが予乱 Sに陸風きれてお毒づ,何

守.~~:守 ()＼r…1人了告則霊_i:i1:'沃躍し_-LT;:凍 .圭:辛

管,今年の秋殿アメ蔓上力でベス恒三ラ州になった 毒竃廉f

絹量st粉ryOfT盲me狩という稽対性理論やブラックホ-ル

な捌こついて爵かれた麻を私も取りよせて読みましたが,

本当をこ素人で叡わかるすぼだ汗.い署賓だと恩も､ましたす

神経変性疾患をこ-弟､て屯後でい現､ろ紺諭したいと思い

管,恒､ピu部の佐藤先生にお願い致します中


