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Ａ．研究目的             

先天性銅代謝異常症の代表的疾患である

ウイルソン病は治療可能な数少ない先天代

謝異常症のひとつである．小児期に発症し

診断されることが多いが，治療によりほと

んどの症例が成人となることが出来る．本

研究は，成人期に達した本症症例に対する

医療の課題を明らかにするため，当科に通

院中の成人期患者における他科受診の状況

についての検討を行った．その結果，ほと

んどの成人ウイルソン病症例が複数の科を

受診していることが明らかとなった．この

結果を受け，成人ウイルソン病症例を診療

することが可能な医療機関のリストを作成

し，本症患者やその家族，ならびに本症患

者の診療を行っている医師に情報提供する

ことを目的として全国調査を行った． 

 

Ｂ．研究方法 

東邦大学医療センター大橋病院小児科に通

院歴のあるウイルソン病患者152症例のうち

，20歳以上の116症例（76%）を対象とした．

これらの症例の他科受診に関する診療情報を

後方視的に検討した． 

全国調査は，200 床以上の病院の①脳神経内科

，②精神科ならびに③産科を対象とした．これら

の診療科・医療機関に対し，①成人ウイルソン病

患者の診療が可能か否か，②もし可能であれば

その情報をホームページなどで公開することが

可能か否かのアンケートを行った．検索の結果，

全国で約 1,700 施設，3,200 診療科が調査対象

となった．そのうち 2,500 診療科に対してアン

ケート用紙の送付を行った． 

（倫理面への配慮） 

東邦大学医療センター大橋病院小児科に通院

歴のあるウイルソン病患者の検討に関しては，

東邦大学医療センター大橋病院倫理審査委員会

の承認を得て行った（H20049）． 

全国調査に関しては，「人を対象とする医学系

研究」には該当せず，倫理審査の対象外であるこ

とを東邦大学医療センター大橋病院倫理委員会

に確認済みである． 

                   

Ｃ．研究結果             

成人期ウイルソン病症例において，20歳

代では41%，30歳代は65%，40歳代は80%，

そして50歳代以上では全例小児科以外の診

療科を受診していた．成人期症例が受診す

る診療科は多岐にわたっていたが，消化器
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内科，精神科ならびに整形外科を受診して

いた症例が比較的多くみられた．受診契機

の特徴は診療科ごとに異なっていた．ウイ

ルソン病の状態評価のために施行した画像

検査から偶発的に悪性腫瘍等が発見され，

消化器内科等を受診した症例もみられた．

また高度医療機関でなくとも診断や治療が

可能な疾患を大橋病院で診療している症例

が比較的多く存在していた． 

全国調査の結果，計779施設（診療科）

より回答があった．脳神経内科は115施設

，精神科は27施設ならびに産科は74施設が

ウイルソン病患者の診療とその情報の公開

が可能であった．脳神経内科では，群馬県

，奈良県，香川県ならびに沖縄県を除く各

都道府県に診療可能な施設が存在した．産

科は，青森県，秋田県，山形県，滋賀県，

徳島県ならびに佐賀県を除く各都道府県に

診療可能な施設が存在した．しかしウイル

ソン病を診療することが可能な精神科施設

が存在するのは，25都道府県にとどまった

． 

 

Ｄ．考察               

先天代謝異常症のように小児科特有の疾

患に関しては，患者が成人になっても小児

科医が継続して関わることが多い．加齢に

伴い出現頻度が増加する疾患に関しては，

小児科医がコーディネーターとしての役割

を担わざるを得ないと考えられた．その点

では大学病院において成人期症例の診療を

行うことは、一つの病院で患者の全身を管

理できるという利点があると考えられた． 

全国調査の結果からは，脳神経内科なら

びに産科に関しては，全国のかなりの地域

を網羅する施設からウイルソン病患者を診

療可能との情報を得ることができた．これ

に対してウイルソン病を診療可能な精神科

施設の数が少ないことが明らかとなった． 

ウイルソン病の患者ならびに家族の会で

ある「ウイルソン病友の会」の全国大会で

の聞き取りなどから，「ウイルソン病とい

うことで受診あるいは診療継続を断られる

」ことも少なくないことが分かっている．

特に精神科の医療施設では，ウイルソン病

を有することにより診療を断られる機会が

多い．また脳神経内科ならびに産科も，全

国すべての都道府県を網羅する医療機関の

情報は得られていない．そのため，より対

象の幅を広げて調査を行うために病床数の

少ない施設への同様の調査を行っている． 

 

 
Ｅ．結論               

成人期のウイルソン病症例に対する診療に

際しては，消化器内科や精神科などと十分な

連携を取っていくことが重要であると考えら

れた．また成人科の医師が主治医の場合でも

，自身の専門分野以外の症状が出現する可能

性もあり，他科の医師との連携が必要となる

ことは十分に考えられる．全国のウイルソン

病患者診療可能医療機関リストは，本邦にお

ける成人期ウイルソン病医療の質を向上させ

る一助となると期待される． 
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