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〈事蕎局〉豪田史子

　

去る７月27、28日の両日バ同爺で「第18回難病患者･障害看

と家族の全道集会」が開かれました．

　

全道各地からバス．汽車、白家用車などで洞爺に集まり、全

体で割7名．友の会では会則7名、家族５名の参加？ヽし配

　

ホテルが２つに分かれ/’示め、全体の交流会μ出釆まゼんで

したが､その分友の会の交流がゆべ･ば床だように悪います．

夕食胤部屋から見た湖よの花火μまｊに「たまや～」でした．

　

翌2叩は９時30分ヵヽら分科会が行･なわれ､「膠原病の療養指樽

についてＪｈ｀うテーマで、勤医協中央病院内科の中井秀紀先

生の医療講演会でした．

　

予後からμ洞爺湖灯ﾋ､センターで引本集会ガシ予なわれまし八．

洞爺の皆さんによるアトラクションの嵐息巻･家族の辞え．

向井承子ｊんの「今生は病む生いに一病と癒やしの生活史万

と題した記念徘劃そして基調報告、最筏に集会アビ･づﾚを採

釈して終了しまし几

　

このような難病連（z）行事に参加する二とぼ他の疾病団体の

人達とも交流することが出禾ますレ自分の病気のことだけで

はなぐもっと広い視野にヱレ､て病気というものを探尤られゐ

ような気がします．いろいろな人に会うことばそれだけで勉強

になゐことだと思いますので、来年の全道集会７ヽは今回よりむ

っと多くの会員の皆さんの参加を期待しています．
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『膠原病の療養指導にっいて』

勤医協中央病院内科

　

中井

　

秀紀先生

　

今日は膠原病その中でも特に全身性エリテマトーデスの療養指導についてお

話ししたいと思います。まず簡単に病気の説明から始めて、主に今日は療養生

活、治療についてお話しして、最後に医師との関係について、良好な関係をい

かにして保つかということについて是非話をしてほしいという注文がありまし

たので、私は医師の立場から、皆さんは患者の立場から。ディスカッションを

してみたいと思います。

　

それでは膠原病ということについてまず筒単にお話ししたいと思います。膠

原病というのは、多くの病気を一つに総称して言われている名前ですから、複

数の具体的な病名に分かれます。膠原病がどうしてそういう名前になったかと

言いますと、昔４０年も前のことですが、患者の皮膚とか腎臓を採ってきたり、

不幸にして亡くなられた方を解剖したりすると、どうもどこかの臓器一つが侵

されるのではなく、全身性にいろいろな臓器が侵されていることが分かりまし

た。と同時にその臓器が主に結合織と呼ばれるような、細胞そのものではなく

てその細胞と細胞の間にあるいろいろな線維とか、物と物とをくっつけていた

り、あるものを支持していたりするようなものを結合織というのですが、その

結合織という所に炎症が波及していることが分かり、そういう病気を総称して

アメリカの病理学者が膠原病と名前を付けたわけです。

　

膠原病の「こうげん」というのは、決して高い山とか高い所を意味するわけ

ではありません。膠原とはニカワ（膠）のみなもと（原）と書きますが、これ

は結合組織の中の一番多くある膠原線維から呼び名がついています。最近は結

合組織病という言い方の方が、より病気をよく表すという意味で、アメリカな

どでは膠原病という言い方はしないで、結合組織病と言っているようですが、

日本ではまだ膠原病という言い方の方が多いようです。

　

ではその膠原病という病気は、具体的にどういう病名を集めて言っているか

というと、その代表的なのが皆さん方の大部分がそうである全身性エリテマト

ーデスという疾患です。慢性関節リウマチも厳密にはこれに含まれているので

すが、普通膠原病と言いますと、リウマチは診断的には非常に典型的でかつ治
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療方針も異なるために、別個に扱っています。小児に多いリウマチ熱は、これ

も実際には膠原病から外すべきだと思うのですが。一応古典的なものとしては

リウマチ熱が入っています。次に強皮症です。これは全身性の進行性皮膚硬化

症と言われていまして、主に皮膚が硬くなっていく病気です。あとは筋炎です。

皮膚筋炎・多発性筋炎を一緒にして筋炎と言いますが、筋肉の炎症が起こる病

気です。最後に結節性動脈周囲炎ないしは多発性動脈炎と言われている病気で、

これは全身の血管の壁が血管炎という形で侵されていって、閉塞したり破れた

りする病気です。以上が古典的な膠原病と言われていますが、最近はその他の

病気がその範ちゅうに入れられるようになってきています。例えばその代表的

なのは、シェーグレン症候群と言われる、□が渇いたり目が乾いたりするいわ

ゆる外分泌の分泌腺が炎症を起こして、外分泌が低下する病気です。それと混

合性結合組織病（ＭＣＴＤ）と言われる、いろいろな膠原病が合わさったよう

な症状が出てくる病気です。あとは大動脈炎症候群などいくつかの新しい病気

が、今膠原病の範ちゅうに入ってきています。この膠原病というのは最初にお

話ししたように、病理学的な共通性を持った疾患と言われるのですが、実は臨

床的にもいくつかの共通点を持っています。典型的なものは、まず高熱が出る

ということです。皆さんのような全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）の方で、

いずれかの時期に熱が出なかった人はほとんどいなかったと思います。特に病

気の初期に発熱する方が多いようです。

女性で比較的若くて（だいたい２０～４０才代）、原因不明の熱が出て、そし

て普通の消炎鎮痛剤や解熱剤に反応しない病気と考えますと、まず私達は膠原

病を疑います。不明熱発の女性の２０％は膠原病と言われています。ですから

熱というのは、一つの特徴的なものです。もう一つ特徴的なのは、皮膚の症状

が非常に多彩に出てくるということです。その中で一番典型的なのは蝶型紅斑

です。典型的ではなく、顔とか手とか足に円形の紅斑が出てくる円板状ループ

スという蝶型紅斑に似たものがあります。それ以外に発性の潅出性紅斑とか、

網状性紅斑といって網タイツをもっと不整形にしたようなものが、寒い所から

急に暖かい所に行ったりすると網状に現れてそれが固定してしまうものなどが

あります。ですから皮膚の症状でよく原因が分からない症状が慢性に出たり、

繰り返して出るということが、一つの膠原病の特徴でもあります。それともう

一つは関節です。関節という所は、関節のまわりにふくろがあったり、骨の表

面に軟骨があったり、いわゆるこれが結合織と呼ばれるものですから、そうい

う所に炎症が起きやすいわけです。ですから多くの方は、関節の痛みや腫れ、
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場合によってはその関節に水が溜まるような症状も出てきます。それと結節性

動脈周囲炎を除けば、圧倒的に女性が多い病気であることも特徴です。SLE

で言えば、約１０人対１人ぐらいです。その他の特徴として腎臓・心臓一肺な

どの内臓が障害されやすい病気であることがあげられます。特に腎臓について

は、この病気の重症度と関係してきますから、重要な症状の一つと言えます。

例えば蛋白尿が出るとか腎臓の働きが落ちるとかむくみなどの症状です。あと

最近は肺病変が非常に重要になってきています。原因の分からないような間慣

性肺炎や肺高血圧症と言われる病気がありますが、これは主に動悸や息切れが

強くなったり、咳が出るなどの症状を呈する病気ですが、これも膠原病の一つ

として注目されてきています。

　

それでは次に具体的にどういう形で診断を付けるかということですが、膠原

病と言われる全ての疾患は、例えばあるものが陽性であったら直ちにこの病気

であるというような、言ってみれば診断学的な確実性を持った検査というのは

あまり無いのです。ですからいくつかの症状とか、いくつかの検査を組み合わ

せて診断基準を作って、その診断基準の中のいくつの項目を満たすかで、この

病気を診断するというある意味ではあいまいな診断しか出来ないというのが現

状です。今日本で言えば厚生省の診断基準、全世界的に言えばＷＨＯの診断基

準が使われていまして、これを組み合わせることによって診断をつけていくと

いうことがいえます。

　

診断がなされて次にどういう治療が必要になるかということになります。こ

れは病気の種類によって違いますが、膠原病の治療の大きな柱というのは、一

つは薬物療法です。この薬物療法の二大薬物というのは、一つはご存じの副腎

皮質ステロイドホルモンいわゆるステロイドホルモンと言われるものです。そ

れともう一つは免疫抑制剤と言われる薬です。

このステロイドホルモンは、皆さん方にとってみれば、半分ありがたい薬であ

り半分憎たらしい薬であると言えると思います。どうしてかというと顔が丸く

なったり体重が増えたりする副作用があって、特に女性の場合はたいへん憎き

薬であるという局面と、もう一つは自分の命を救ってくれる薬であるという局

面を持っているからです。そのことは皆さんもよくご存じだと思いますが、私

達はもちろん副作用をいかに減らすか、予防するかということを常に頭におい

ていますが、基本的にはこの病気をどうやって抑えるかという立場から、その

藁を使っていくわけです。ステロイドホルモンが膠原病に使われる前の生存率、
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これは５年生存率と言って、診断されて治療していって５年経った時に、その

病気の人が何人生きているかを見るものですが、ステロイドホルモンがまだ日

本で普通に使われるようになる前の生存率は、４０～５０％でした。ですから

診断されて５年経ったら、１０人のうち６人ぐらいの方が亡くなってしまうと

いう大変恐ろしい病気だったのです。ところが現在はよほどの特殊な例を除き

ますと、５年生存率は９５％以上になっています。ですから２０人いたら１人

しか亡くならない、１９人は間違いなく生存できるわけです。この数十年間に

これだけ生命に対する予後が良くなった病気も非常に珍しいです。これはステ

ロイドホルモンや免疫抑制剤などこの病気をきっちり抑えてくれる薬が普及し、

その使用方法がよく分かってきたからです。

　

ステロイドホルモンをどういうふうに使うかということですが、ステロイド

ホルモンの中で代表的なものが、いわゆるプレドニンという商品名で売られて

いる一般名がプレドニソロンという薬で、ほとんどの皆さんが使われていると

思います。その他に商品名でリンデロンとかデカトロンとかパラメソンなどが

あります。問題は診断がされて治療に入っていく時に、この薬をどのくらい使

うかということです。その患者がどういう重症度を持っているかによって、薬

の初回使用量は決まってきます。それにはいくつかの基準があります。

　

一つは腎臓の障害が有るか無いかということです。つまり蛋白尿や腎機能障

害が存在するかしないかということがまず一つの決定的な要因になります。そ

れともう一つは、中枢神経症状が有るかどうかということです。中枢神経症状

には二つの大きな症状がありまして、一つは例えばてんかん発作みたいな全身

のけいれんや麻庫をきたすような、いわゆる脳から脊髄・末梢神経にかけてま

での障害によって出現するものです。もう一つは精神症状です。急性の精神症

状というのは、意識障害が起こって自分がどこにいるのかも分からなくなるい

わゆるせん妄状態と言われるものですが、これは数週間で良くなるのですが、

このような症状が出るかどうかということです。この二つの症状のどちらかか

または両方あった場合には、ステロイドホルモンは６０．以上から開始される

と考えた方がよいと思います。

　

次に血液障害と言いまして、例えば白血球や血小板が少なくなるとか、貧血

になるなどの症状が出る場合や。または高熱や関節痛が持続するとか、それと

比較的まれですが、漿膜炎と言いまして、心臓の袋である心のうに水が溜まっ

てしまう心のう炎とか胸膜に水が溜まってしまう胸膜炎などこれらの症状が出

た場合は、30nKから６０．ぐらいの間で治療されます。

～５～



　

これ以外に例えば皮膚の症状だけがあるとか、血液検査でいろいろ調べてＳ

ＬＥだけどあまり臨床症状が出ていないという方は、ステロイド少量を使った

り、または使わないで経過を見ることもあります。こうやってステロイドの量

が決まります。

　

６０・から１２０．ぐらい使ってもなかなか良くならない人に、昔はこれ以

上仕方がなかったのですが、最近はより強力な治療法として。パルス療法とい

う治療法があります。パルスというのは、衝撃という意味ですからショック療

法みたいなもので、大量にステロイドホルモンを使って行なう治療法です。メ

チルブレドニソロンというステロイドを1000．点滴で静注します。それを

３日間続けて３回繰り返します。これが定型的なパルス療法として言われてい

ます。ただメチルプレドニソロンを５００．にしたり1500．にしたり、２

日にしたりもっと長期に使ったりいろいろなやり方があります。これは特に腎

障害がなかなか改善しないとか、先程言いました中枢神経の症状が強く現われ

ているとか、それ以外でも臨床症状が内服のプレドニンではなかなか効果が得

られない人などに行ないます。だいたい１０人のＳＬＥの患者がいたら、１～

２名ぐらいの人にパルス療法は使われています。もう一つの薬である免疫抑制

剤は、ステロイドホルモンが効かない人や、ステロイドホルモンの副作用が強

くてこれ以上使用出来ない人などに使います。免疫抑制剤は、名前の通り免疫

を抑制する薬です。膠原病というのは、余計な免疫が病的に高まってしまい、

本来の私達の身体で必要な免疫は落ちてしまっています。そういった余計な免

疫反応を抑えることによって、病気を改善する働きを持った薬です。ステロイ

ドホルモンは免疫抑制作用もありますが、抗炎症作用も強いし鎮痛作用もあり

ます。それに対して免疫抑制剤は、そういう痛みを抑えたり、炎症を抑えたり

する作用はほとんどなくて、免疫を抑制する作用だけしか基本的には存在しま

せん。使い方としては、ステロイドホルモンと併用したり、それともステロイ

ドホルモンを減らしながら使っていく方法などいろいろあります。

日本で今使われている免疫抑制剤は、商品名で言いますとエンドキサンやイム

ランそれに最近新しくプレジニンという薬が出て、だいたいこの３つが膠原病

ないしはループス腎炎の免疫抑制剤として使われています。これはどういう作

用を持つかという細かい点は別として特徴だけ挙げますと、日本人にとって免

疫抑制作用が強いのはエンドキサンですが、副作用が少ないのはイムランの方

です。最近出ているプレジニンは、効果はあるけど副作用は少ないと言われて

いますが、まだはっきりしたことは分かりません。ですから私達は腎臓の障害
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の程度や副作用の状態などによって、最初にイムランをつかったりエンドキサ

ンを使ったり、いろいろなやり方をしていまして、どちらを最初に使うという

ような基準はありません。

　

薬物療法とは別にこの１０年間ぐらいで使われ始めたのが、血漿交換という

方法です。血漿交換は、膠原病患者の血液の中には病気を悪化させる因子ない

しは病気を成立させている因子があることを前提にして、それを取り除いてや

れば当然病気は良くなるだろうという発想で使われ始めた治療法です。これの

原形は人工透析（人工腎臓）という、腎臓と同じようなろ過作用を持ったフィ

ルターを使い血液を流すと、尿がでるのと同じように余計なものだけが吸収さ

れて、血液がまたもとに戻るというものです。この人工腎臓を今度はもう少し

別の膜でそれを何重にも設けて通しながら、血液の中の特に血漿部分、血球の

部分は間題ありませんから、その血漿部分の中の特に免疫複合体と呼ばれる病

気の原因となっているものを網の目にくっつけて、そして自分に必要なものだ

けを最後にまた身体に戻すという方法です。この方法も今まではあるサイズの

ものは除いて、それ以下のサイズのものは全部元に戻すという単純なものでし

たが、最近は例えばＤＮＡ抗体という自己抗体、抗核抗体の一種ですが、これ

がＳＬＥにはかなり決定的な役割を果たしていると考えられていますが、その

ＤＮＡ抗体だけを除くような選択的な方法も開発されてきています。しかしこ

の方法を行なうことで全部治るわけではなく、その時点で取ったとしても、当

然また作られてしまいます。ですから一旦全部きれいにしておいて、それが次

にできるのをステロイドホルモンや免疫抑制を使って抑制するというのが、基

本的に今行なわれている方法です。

～７･ヽ



　

膠原病の治療のもう一つの大きな柱は、皆さん方の療養生活、私達からする

と療養指導ということになります。例えば皆さん方の生活が非常に過労状態が

続いたりすることによって病気が再発するということは、ごく当たり前にある

ことでそういう意味では非常に大きな治療の一つと考えています。

　

いくつかしてはいけないことがあります。病気を悪化させる因子という意味

であります。まず第一は、疲労・過労です。これが短期間なり、ちょっと疲れ

てこの後きちんと疲れを取ることが出来る場合には、あまり再発につながらな

いのですが、慢性の疲労が長時間・長期間続くということが、膠原病を悪化さ

せる大きな因子になることをよく理解して下さい。

　

次に日光についてですが、これは最近よく分からないのですが、日光にあた

っても全然悪くならない人が多いわけです。こういうのを見ると、最近は日光

が変わってきたのかと思わざるをえないのです。どうして日光が悪いのかと言

いますと、皮膚に紫外線があたるとＤＮＡが壊されます（変性する）。そのＤ

ＮＡ（核と言ってもよいと思いますが）、細胞の核が壊されると、壊された核

がいっきに増えて血液中に涜れてそれに対する抗体が作られ、抗原と抗体反応

が起こって、そして免疫反応がいっきょに高くなるのではないかと言われてい

るのです。ですから基本的には、日光はよくありません。特に日光湿疹のある

方は注意して下さい。

　

もう一つは、妊娠・出産です。これは相談会でもよく聞かれるところで、

　

「腎障害があって腎生検でも非常に悪い病理組織で妊娠・出産は駄目だと言わ

れたが、本当にそうなのでしょうか。ｊ非常に難しいことです。一般論で言え

ば、今は以前と違い基本的にはＳＬＥの場合、妊娠・出産は禁忌つまりしては

いけないということはないと考えてよいと思います。「但し」という条件が付

きます。一つは腎障害があるということです。腎障害と言っても蛋白が出ると

いうことだけでなくて、腎臓の働きが明らかに落ちている場合または腎障害が

活動性である場合です。それともう一つは、腎臓以外の臓器で明らかに血管炎

を基盤とした障害が存在する場合、例えば肺高血圧症や心臓の周りに水が溜ま

っている時などです。それとステロイドホルモンが少なくとも３０．以上飲ん

でいる場合には避けた方がよいです。では何曜なら良いかというと非常に難し

いのですが、２０．以下でだいたいコントロールされている場合には可能だろ

うと思います。そしてこういうことをめどに妊娠・出産をした場合にどうなる

かということですが、基本的に病気が悪くなるかどうかということから言えば、

最近は妊娠・出産を契機に病気が悪化する率は極めて低率であると考えて良い
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と思います。ほとんどはＳＬＥの活動性に影響を与えませんが、ただ非常にま

れに妊娠・出産を契機にしていろいろな症状が出てくる方もいます。最近は出

産後直ちにステロイドホルモンを増量する方法をとっています。それも短期間、

だいたい３ヶ月ぐらい増量して、ＳＬＥの出産による増悪は防げるだろうと考

えています。但しこれもステロイドホルモンなど増やさなくても充分にSLE

の悪化を予防出来るという文献も最近は出てきていますが、最終的な結論は出

ていません。私の所では今まで出産後直ちにステロイドホルモンを増量するこ

とによって、一例も出産を契機に病気を悪化させた経験はありません。

　

その他に病気を悪化させる因子として、自分の飲んでいる薬以外の例えば風

邪藁などの薬による副作用や手術をすることによって、手術というのは非常に

ストレスがかかりますから、そういうことによって病気を誘発することがあり

ます。

　

そういう中で非常に重要なのは、皆さん方の精神面をどうやって維持するか

ということです。これは何も病気の人だけではないのですが、特に膠原病の人

は精神的な不安定状態が作られやすい状況にあることを、是非覚えておいて下

さい。膠原病でも特にＳＬＥの場合は一つには、先程言いました中枢神経障害

というのがあるわけです。病気そのものが脳や神経を障害しやすいという特徴

を持っているわけです。これは明確にそういった障害が出なくても、こめ病気

そのものがどんなに軽くてもそういう傾向を一つの特徴として持っているとい

うことです。もう一つは、ステロイドホルモンが精神の不安定な状態を作りや

すいということです。これは皆さん方お分かりの通り、薬を最初に飲んだ時や

増やした時などに、不眠やイライラ感や頭痛などいろいろな症状を呈した人が

いると思います。それくらいステロイドホルモンそのものが。精神の不安定状

態を作りやすいわけです。それからもう一つ、病気を持った人間として、特に

それも若い女性が多いので独身の人や結婚したばかりの人や子育て真っ最中の

人などそういう時期にこういう病気になり、しかも家庭医学書を引くと難病で

あるとか、決定的な治療法はないとか、予後が不良であるとかいうことが書い

てあって、そういうのを見てショックを受けてしまうわけです。そして今度は

入院したらステロイドホルモンを使われて、入院期間も最低で３ヶ月、普通で

６ヶ月、場合によっては１年かかる人もいます。そういうある意味では病院と

いう所に拘禁されるような状態におかれるわけで、そういういろいろなことが

交錯して、精神的な不安定状態を来たしやすくなるわけです。それは薬が滅っ
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てきて、家庭生活に戻ったとしても、やはりそういう傾向はあるということを

考えていかなければなりません。もちろん今や病気を持たない普通の人もほと

んどの場合にストレスがたまるような生活を強いられているわけですから、現

代の中で多くの人が軽症の精神症状というか、心理的な障害というか、性格的

な変異と言っても良いと思いますが、そういうものを持っている人が増えてい

るわけです。しかしその中でもなおかつ、こういった病気を持つというストレ

スが皆さん方の精神状態に悪い影響を与えることは、当然ありうるわけです。

ここをどうやって克服するかが、療養生活の中で非常に重要だと考えています。

薬が減ってくればそれなりに良いですし、病気が安定してくればそれだけ精神

面も楽になります。これは間違いありません。ただそれ以外のファクターとい

うのは、自分で解決しなければならないわけです。つまり病気を持った自分と

いうものに対して、白分かどうやって打ち勝っていくのか、それとも病気と一

緒に共存しながら生活するのかというところで、皆さん方がどうやって克服出

来るのかが、非常に重要だろうと思います。

　

精神的に調子の悪い時に一番多いのはウツ的になることです。ソウ的になる

人はまだ良いのですが、ウツになる人が圧倒的に多くてこういう時にどうした

ら良いのか。またウツ的になる前に多くは不眠状態があるわけです。睡眠障害

は精神障害の一つの現われであると考えた方が良いです。自分では解決出来な

い又は改善出来る可能性がない場合は、私はまず薬物療法を勧めます。もうそ

ういう時は我慢をしないで薬を飲むことです。現代人が精神安定剤を飲むこと

は、もう最近はあまり抵抗がなくなりました。精神安定剤というのは。あくま

でも精神を安定させるだけです。その人間が実生活をスムーズにするために、

いろいろなストレスの状況や自分の精神状況をコントロール出来ないでいろい

ろな症状が現われてくると、我慢をしないで薬を飲んだ方が良いわけです。で

すから私は薬に頼れというのではなくて、そういう時にはかえって短期間に薬

を飲んだ方が良いと思っています。安定剤をうまく使うことが、皆さん方には

非常に重要でしょう。それと睡眠薬をうまく飲むことです。例えば睡眠薬は副

作用があるから飲まない。そして不眠になり次の日も調子が悪い。ということ

よりも睡眠薬の力を借りてぐっすり寝た方が良いと思います。ここを是非皆さ

ん方は理解しておいて下さい。それともう一つはストレスを解消する方法は人

それぞれ別でしょうが、それを自分なりの解決方法を見つけるべきです。
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基本的には、この病気とあんまり真生面からけんかしない方が良いというの

が大きな私のアドバイスです。あくまでも対決するのではなくて、一緒に生活

することです。ですから病気をうまくコントロールしながら、それを持った自

分を含めて、自分の人生を切り開いて行く。また日常生活の中では、いろいろ

な人との人間関係をうまく作って行くことです。この病気は自然寛解する例は

少数ですが、大部分は充分にコントロール出来て日常生活が可能なわけですか

ら。それで良いと考えてそれを一緒に背負いながら、一緒に歩くことが非常に

重要なのだと思います。もちろん病気を持つことによって生じる社会的一家庭

的・人間的ないろいろなトラブルはあります。これはやはり自分で解決するこ

とです。そして自分で解決出来なければ仲間を作ることです。例えばこういう

友の会もそうですが、これを契機にしていろいろな友人関係も出来ていくわけ

で、こういうものを大切にして欲しいと思います。それともう一つ家族もやは

り味方にしなければ駄目です。家族というのは、けっして皆さん方のいつも味

方ではなく、いろいろな形でぷっかったり、ある意味では憎しみあったりしま

す。ましてや病気を持った家庭の家族というのは、本人もストレスであるけれ

ども、周りの人も間違いなくストレスなのです。そこをお互いに理解しないで、

病気を持った人だけが辛くて周りの人は辛くないのだという一方通行の家族関

係は、絶対うまくいかないと思います。こういう病気を抱えた家族というのは

大変なのだという自分の理解と、周りはこういう病気を持った家族に対する思

いやりや愛情を、双方が持っていかない限りは家庭生活はつぶれてしまって、

人間関係もうまくいかなくなります。ここをやはりよく理解して。両方の相互

関係でうまく人間関係を作って欲しいと思います。そこで歩み寄りというか、

お互いが理解しあうためには、まず病気を家族に理解させることです。しっか

りとこの病気はどういう病気なのか、ここは病的でこれはそうじゃないとか。

こういうことはしても良いがこういうことはしてはいけないとか、ここを理解

させることが大切です。ですから私は患者だけでなくて、家族の人も出来れば

病院へ行って医者と話をすることが、家庭生活や人間関係をうまくする一つの

ファクターだと思っています。
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最後に医者とどうやってうまくやっていくかについて話をしたいと思います。

皆さん方が要求する医者の理想像は、当然皆さん方のお話をよく聞いてくれて、

病状をきっちり説明してくれて、そして長期的な見通しをきちっと説明してく

れて、薬についても指導してくれて、そしてたまには愚痴も聞いてくれるとい

うことだと思います。でもそうなりますと一人の診察に３０～４０分かかりま

すから、私達は一一日に患者を１０人も診れなくなってしまいます。そうすると

１００人も２００人もいる患者をどうするかということで、私達は悩んでしま

うわけです。確かにそれが皆さん方にとって理想的な医師像だろうと思うので

すが、それに近付けば近付くほど良いということは前提です。そしてもう一つ

は、病気そのものや自分の今の状態について、積極的に聞くことが重要だと思

います。そして自分の今の状態やＳＬＥとしての悪化の活動性の指標となるよ

うなデータぐらいは間いておくこと。それを理解出来ること。飲んでいる自分

の薬の内容と副作用ぐらいはきちんと理解しておくこと。自分の症状が今どう

いう状態なのかをきちんと医師に言えるようにすること。これらが皆さん方の

最低の条件だろうと思います。あとこれ以外のことはこの場でディスカッショ

ンしていくことになるでしょう。

　

患者と私達の付き合いも１０年経つと、お互いにうまくなるみたいです。言

ってみれば人間関係ですから、深まれば深まるほど、お互いに理解出来れば出

来るほどうまくいくわけです。しかし初期の段階ではそんなにうまくいくわけ

がないですから、そういうものを目指しつつ、やはりお互いの心を信頼しなが

ら、いろいろ言い合えるような患者と医師の人間関係を作っていくことが大切

だと思います。私達も出来るだけそういう理想像に近付きたいと常に思っては

いるのですが、患者をさばかなければならないという現実があって。このジレ

ンマにいつもぶつかっているのが実態です。この辺は是非皆さん方の方からも

積極的に医師に働きかけて欲しいというふうに考えております。とりあえず私

の全般的なお話はこれで終わらせて頂きます。
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狗(言色⑤顎ぷ⑤～こＣ
・・・毎年参加を目指して・・・

〈芙瑛町〉

　

高野由香

　

友の会(ｱ･皆肩、こんにちわ．季節の変わり目７･すが･．如何お

過ごしですか？

　

私は高校在学中(高３)の昭和60年に発病して、すぐに友の会

に入飢その２年樟に美瑛支部発足し私にとっマの６年間は

難病連と共にずん７でかと言っマむ過言でヽμありＪせん．

　

今年で全遼集会の参加も３回目にやけし几行く先々ﾏ侈

くの仲間どの交流も深ｒ)ら枚毎年の楽しみの一つになっマい

ます．体調は今年に入ってすぐステロイドが毎引5叫と増え

八時期もありまし八が、その拷回復レ春から仕事万燈訂ﾉ体

力がっい几お陰７≒無事今回の参方]としヽう形になりまし氏今、

脊から舷の半年開、廼元の観光協会の職員ヒして務めマいますi

忙しい時期の参加ば、同僚にぢしマ申し訊ない気持ちの反紅

今年勧乱すると芯える自分削李刀への認識雁がじられる唯一の

ものだと思っマいます．全道釆会、友の会、芙珊叉部剔行事

の参加を通して一番のメリットとし乙印加勁いμビいう事

で･胤ありがとうございま貳

　

今回の参加を通して．ｲ中間ヒの交流

　

そしてま几－べ膠原

病という病気を知る事がでｊＪし八．

　

平成３年ワ月27. 2SBの二日間道南哨虻田町洞翁胡温年了

行われ八全道集会には、旭川から約5時間かけてのバ｀ス移動で

しへすぐにホテルの鄙屋へ入庄ス々の再会で唾り上がり、

その夜は交流会と湖畔め花火見物で夜が更け、次の日には分科

会、集会と多忙な時間壱過ごし八の７ヽしへ

　

９時牛からの介科会でヽば、札幌勤医協中央病院の中井光生を

お迎えしての講演と相談会が卸ト増悪困子として過労、曰光
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妊娠．出産等をヰげられ、悪化するヒステロイド増量にな･八

楕神面の障害につながるとお話をこれていました．

　

また．骨の障害につりマの相談会の場マヽμ、ステロイド10年

以よ飲み秋けている人μ骨粗駐症に注意ｈヽう話にば、ちょっ

とドヤヽ/としまし八．でし薬を飲ん八･るから皆がそうなる

というのではなく、普段の生活の中で最低限防ぐ方活が和は

気まず姿勢を哀く、腹筋、背筋の強化．ビタミン、かにウ

かを摂る事を心がけろのです．マヽも私μ気を付けろ事は出永る

かもし科ﾌﾞｙ叩)ですが､続けるというのはむずかしいと感じて

います．

　

閉剣灸県会鯛すわれる洞爺湖文化センターへ場所移動をし

て．室蘭支部長十河氏の挨拶７ヽ弔剣時より苛ま･はした．老ヽ

者･家族の訴え、基調報貴、記念講演なとヽがあり、子礒３時30

俳頁に閉会しまし/友．

　

すぐ帰路に着き、美瑛着は夜9時項でし八．擢れまし八が、

満足感でいっぱいです．毎年考ヽ加を目指しマ体調を整えようと

思ヽいます．そして永年、膠原病友の会北海道支部粘成2明年を

迎える時に、才穴お会いし迂しょうね．

ち
に
ｙ
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旭川での医療講演会
〈札幌市〉

　

大沢ス子

　

９月8Q(Q)､旭川把区医輝講演会が旭叱さわ市民ホづレマ

行われＪしか．

　

当日．釣医協の田村裕昭先生ヒ安田ぐんと私の３Åμ、秋晴

れ叫け晃を横川ヽ旅行に出かけるような気持ちで旭川へ向かい

ました．旭川駅で長坂さんと高薦事んに迎えマもらい会場へ．

会場の「池川ｔきわす民ホール」μ新しく立派なホールを符っ

穴建物でし仁．会場でμ既に旭川地区の方々が集って準備をし

て下さっ了おり、難病連旭川支部の滝田さん、そしマI BD(

潰瘍性大腸知クローン声部会)のお二人が、２廻間横に初め

ての講演会を開くための参考にと．我が会員のように右手伝ぐ

いかがいておりまし几

　

当日はお天気も良く郎名以上の参加者となり．そジ)中了ヽ一般

の方が印数名い丿剛ま意ﾀﾄでした、やばり地方に払する専門

医の下足、適確な知試を得る場所の不足ということを痛感しま

した．司会μ旭川児区の市川ヤんが酸素ボンベを背負いながら、

初むマの司会に９張しなが｀らも滞りなく進めマ下ｊいまし八．

　

田村光生の医療講演μ「膠原病の合併症と畑療の最新情報｣

ということで、資料をねとにスライドを伏-､マわかりやすく跳

明しマ下さいまし八．講演Ｑ中で特に感じ八ことμ．膠原声ば

今や悉ろしい病気でμない．でtﾉ安心葺ろとすぐ感梁症など･が

しのび寄る．そして、長しヽ関この病気と付か合っていることに

よる障害ッ釧升症や副作用が出マくること．むしろこれからは．

そちらの方に気をつけていかなければ々らなしでと．

　

ただでさえｰ対生の骨粗髪症が問題になってｊマいる昨今／丿

なくとも私たちμ普通の人よりも骨がもろくなっています.動

15～



脈硬化や脳梗塞、心筋梗塞につい７tJ年寄小ｱ1病気と､ｔ｡マい

まし友が、今や私μちの体はそうぃう状態になりやすぃごと．

今雁はハヽかにそれを予防していくや、そしマいかに対処して

いくかじヽうことを強く考えざぐられまし八．

　

私白身、急病筏８年余のベテカンヅテラン思考）なのです

ヵ叉症柊ば安定しマいても．誰かがどうし几被女がまた入院

し八、という話につい不安になり、今度は私に何が起こるかピ

怯えマし迂うのですが､検査データは良くても球状の出る（悪

化すゐ）ことはあるごとなので､「常に主治医に白分西犬況をよ

く知ってもらうこと、遠慮なく何７治話すこと」など･、医者と

思考のあり方も光生ば話しマ下才いまし八．

　

講演が終わり、会員の懇親会ヽの時に難病連旭川文節の滝田

天助長が「こうぃう行事の時には、会員みんながお客さんになヽ

らないで手を貸し合いＪしょう」という言葉も身にしみました．

一つの行事を運営する時ｙ｀心得゛と伺ｕヽ迂し配

　

旭川地区の皆さんμ、本当にお元気で協力し合って活動しマ

おられまし几また、この講演会のかぬに旭川の市川さん巻

この広い管内４００　kmくらいを車でパンフレットを配って歩いた

という．男性ならではの力強い活躍も伺いＪし瓦

　

帰りにときわ市民ホールを撞にした晰本当にすがすがし

い気持ちが残りＪし狐．旭川の皆ｊん、明るくばりきっマいら

っしゃいＪした．旭川地区の騎さん本当にご苦労ヶま７ヽし瓦

　

ごの鯨日和がぴっ川ﾉの皆ｊん八ちでした．

ヘー16～
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皆さん、お元気７･すか？約1そぷりにお代り書しヽマSt.

毎日長す(3オ)の外遊び川竹合わ宍れマ、少々バテ気味

ですが､今しか子摂と遊ぶ叱Jないと思い．外に出了ます．

病気の万も(SLE)只今落ちつリマいマ、プレドニこ／2

日出粒5叫と少量で安定しマいま丸

　

そして待望の第２子妊娠．．予定日両0月６日了承、ヽ

ろいろな本を読み、ＳＬＥと妊娠のことについて知識は得て

１す．実際不安はあ･はすが、ｊ ､･とさっと私は大丈夭ｊ

お腹の中でゴロゴロと動く赤ちゃんを感じていると、私μ

ｲ可筝にtﾉ浬くなれるし、痢気に恥すられなしソつマ思うん

です．我町の炳院で出産をしハカバたの了ヽすが

　

Ｓしとと

いうことでヽ拒否うれ、片道２時間かかる留萌市まで焙を連

れて自分でハンドルを握り、一回ぴかりで袱診に通．てま

す．大変でイが､あま･ﾉ人に瀬ゐのμ好万じゃなｕ旧で、

もうケし一人で･がんばってみようと思いＪす．何事にもフ

ァイトタですよ旋だから酒気しさ・といずらくなって達

慮しマしヽゐのかも…．私μ他の人と違うのは一雨O個2時

間の睡眠了一丸

　

とにかく伴を体ぬること…公ＳＬ巳の仁ぬ

良しりつマ思いSt.

　

10月μ？つと忙しい７｀しょうから、落ちっいたら亦ちゃ

Ｉ
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入院
〈支部長〉小舟千明

　　　　

一ベッドの上から－

　

８月に入り、朝夕に秋の気配を感じろ項となりましたが

友の会の皆さんはお変わりありませんか？

　

私がこんなお便りを出して、きい

いらっしゃるヒ思います．実は今病院のベヅドの上で書

いマいま竃

　

北海道難病連の全道集会を１週問積に控えμワ月如日に

入院してしまり辻の７ヽす。Ｊすそのこと７運営委員やが日

参加頂い八会員の皆才んに大変ねヽご迷惑やご心配をおか

けして、本当に申し訳知ほせん了･し几

　

今回の入院はＳし己そのものの悪礼でμなく、副作用の

悪化といって戻いと思います．酒名は骨粗髪症による碑稚

/Ξ迫骨打でl寝た万り四犬態から、今皿

ベットのよ了起さて行なえるところまでヽjました．痛みも

ほとんどなく如ﾉ退屈な毎日を送っていＪす．

　

骨粗駐症は前々からあバ、今生の腰痛症に悩まぐれ了

18～



いＪし八が、いっがヽμ圧迫骨折をおこ寸診石うことは予偲

していました。でヽ凱で才しマみるし痛み方など今ま

での樺子とは多ケ異なり、どうして良いのヵヽわからす私臼

身戸惑っ了しＪいまし几てヽもわかてしまうしとマｂ

当然のことてすが「安静｣がすべてマ≒何故こんなことに

気がつ炉なかったぴ･かと、訂ごまだ病気に対すゐ勉強不足

を強く感じまし几

　

発病して20年、10年ぶりの長期入院ぐ私､としては)どか

りました｡職場や友の

釆て頂ｙ今ヤらながら£会いの大言刀㈲そして友達が｀い

ることの卒せを･し、ら感じ了います。そんな意屏では､今

回の入院圃じの安静にもなっ八ような気がしぱす。

　

友の会仙ゴ｀いちばんぼレ'の発行四月旧日号)、９月

８日の旭川廼区医療講演会づ0別2勺３日の北死児区10周

年記念交流会、医療相談会、そして20周年に司け了の準備

と活動μ統でiJ竃了tﾉ今μ沿療に専念し早く元気にな

て昔ざんドお会い出釆るよう頑張り友いと思しヽば凰

　

皆さんもどうぞくれぐれもお剔本ご自愛下牡ヽＪせ。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(８月Ｓ回)

入懲
羅感

一豪静の大功！－

巨心

く支部長〉小寿千明

　

友の会印皆さん、お変わりあ･ばせん？

　

打陰様了私μμ完してけ月がたち．トイレ丿先面等歩

いて行けろよう1こかぼし几．先日、入院しマから初めマ

シ々ワーにも入り、や．と方･パｒりすゐことがむ禾ｊし几

この暑い時期に寝μｙ賭いう剛J、本当に辛いわのがあ

、19～



･はした截整形ﾀ防比いう比で術推寝μｊりの方が回り

に今くい了、そんな点心ま私だけでないことで救われまし几

　

前回の手紙に「脊静」について書きぽしたが今回10年

ぶ雨こ長期入院してみ了、つくづく安静の大切ｊを実感し

ています。わ=事に追わ柊マ鳶れていたことμつμように思･

います。この「安静」気毎一晩座薬を梗・マお」えマい八

痛みがおさおト本当にウソ・よう７す。でも不安μ当然

知ほす。普通の生娯に戻った時にこの痛みむ戻るの７･

ほないかということです。それはごれから主治医の先生と

相談する必要があると､恩い5T.

　

痛みがおさまり元気になてくゐと、暇な時閲をとうす

るか、が最べの問題となりＪす｡本は侵たｙjの時から、

随分読みまし几ケし起ｊれ仏

いたジデソーパスソレをやっ了見川八手紙を書でまくっ八

りもしました。テレビはｊＡ／台ベッドサイドに付いてい

るのですが、テレビカードをI ^500円で買わなけれぽな

りＪせん。そ叫枚で８時開見ろことが出釆ますれそれ

白ずっと見ているピアノという開に過ぎマしまいます。

というわけマ≒今は本当に退属な毎日を逮っていＪす。

　

自今勝今に「今月いっぱいかす」なんて考λマいます八

あまりあ七らすじっくりいきたいと思・了います。内科の

時と違っマメドがμてられないこと（ケ々気がかりでは

郵ぱすがしそれだけにあせリμ禁物と思います．

雁さんもくれくすねご自愛下八八（8月四日）

20～



iΞjZ臨。--゛一'･'＝が

　　

.a'･ 。・

よぶい:＼

二八ヤ

，しｉＳI

＝ｙ脂萎縮･11伊lｔ’゛

'. ' ^寸

]戸lt

ｌ
ｊ
負

Ａ
尹
丿

難
ｔ

驚

－

－

－

●

ｌ

ご．

　　

む

乙ら.

　　

･ IJ

費

r矢

司

Iらノ．

こど..

i-
ぶ魯

♂
’
≒

４

！

･
■
■
･
-

.

.

.
t

ｊ

７
１
｀
ぐ
ｌ

゛５

Ｊ

’
゛
゛
４
Ｉ
Ｘ
’
爽
’
‐
．
ｉ
″
。
Ｉ
．
゛

7..

i

j

嶮

ノ ｼヽ¨゛

卜

ための請願書となっています。また募金は、今回の国会

　　

11･

請願署名行動に必要な諸経費（署名用紙や送料など）や

　　

ｔ

派遣費用となります。今年も皆さんのご協力を宜しくお

　　

Ｃ

願い致します。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

宍

　　

一゛･心、

　

屯む1なり日ｔ

　　　　　　　　　　　　

奏

〈締切り＞

＜郵送先＞

平成４年２月末

友の会事務局まで

〒064札幌市中央区南４条西１０丁目

＜送金方法＞
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と
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事務局力⑤⑩⑩知昌世
川月６日現在

資こ･寄付り斥八さました。

　

。片桐幸子様

　

3､釦0円

　　

・藤川久子穆

　

5.S00円

　

・山崎直子槽

　

2伺0円

　　

・大沼節子槽

　

5即0円

　

・中井秀紀樺２印00円

　　

・田村裕昭様20.000円

　

・小野夕美子裡

　

3,000円

　　

・山崎あさ靖

　　

釦叩

　

・古瀬京子椋

　

800円

　　　

りありがとうご？いましμ

資新しく入会？tぺ八方達マ･す。

　　

・阿部

　

弘，（江－ヴレ症佩郡。丁13.(0.26生）

・乾

　　

君江(SLE、S27J.2＼生）

・京］藤正樹(SLE, S46.(0. 25生）

・印田裕芙(5LE. S43.4-.14-生）

・片岡

　

治芙

　

(SLE. S23.4.7生）

・大野朋子（強皮症･今jl性筋井皮膚M. SI4./･．竹）

～22～



・中村秀名侈発性筋炎S7､目瞳）

・阿郎孝子f->I-ｸﾞﾚﾝ淘辰群、S2l.g.29生）

・市上丈子(SLE. S27.|2.i6生）

・川村みさ子C5LE. S4-i.l.:K)生）

竟住所変更をされ八方達です.

　

・よ野

　

めぐみ

・立川

　

冨芙子

･秦エッ子

･松尾久狸

・児王法子

・谷口啓子

りどうぞよろしく劫限りします

～23～



☆住所．氏名などを膏更でり

　

お弟]らゼ下ヤしヽ．

｢膠原病を克服する」

う，

～最前医学情報とかはい療養(ﾌ)ために⌒ノ

　

〈順天堂大学医学部助教教〉屈本博史

　　　

１冊□㈲円(送料７６０円)

０ご希望(ﾌ,方は事務局までお申し込み下さし

皿皿ｿ

J2月で会費匹坤ろ方に鋼更振替用紙を同釘

しヽ几しました。よろしくお願・ヽしま玉

友の会の会費μ､4^200円陽間)です。

～24～



　

翁葉が舞い､秋μ､駆･1足で通り過ぎていろと感じて

い/≒ら、山々山μ刀冠雪があ､･八とか。寒い寒いも納

得。

　

今年μ春光から南国』勣ね応秋の道東へし今込で

一番動くことが出米た一年で、楽し円乱ヽ出をいっぱ

いもてた貳病気μやっばり恐い、知断出水ないと再

認識させられ、元気であることに過信すゐ剛ま危険で

すね。

　

三れから聶ぐっらい時期で竃なんとかなんどか

して乗り切りましょう｡

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（剰
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〈編集人〉

〈発行人〉

~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~

全国膠原病友の会北海道支部

　　　　

編集責任者

　

小寺

　

千明

e064札幌市中央区南4条西10丁目

　　　

北海道難病センター内

　

S(011)512-3233

北海道身体障害者団体定期刊行物協会
札幌市北区北13条西１丁目

　

神原義郎

　

昭和4&年１月13日第３種郵便物認可

　

ＨＳＫ通巻232号100円

　

いちばんぼし恥80
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