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･1●片岡沿美

　

友の会に入会して３年目、難病速主催・全道集飴ｎ旭川に初

め７参加しマみまし几。今までヽは一人の旅圖可となく削吝がな

くバ､つ右主人と一緒で出かけるのもなぜかｲ餓物ヽした｡今回

も誘われて参加する尊に申し込んではみ八白の既バスに未り

込むまではとても気が重かったのですが､北見地区からワ～８

人の方が参力にれ、バ｀スの中でヽは色々な話をしながらでﾉ巴川ま

でヽの時間は気になＯませんでした。

　

分科会で･は佐川昭先生の講演孔エリテマトデスと言われ

/8～/眸の問。色々な本などヽを探しどんな病気なのかと調べよ

うどしたりしましたが､詳しく書い了あ幼のもなくあ則良

くわかり凛せんでした。今回マヌ少し知識をが漕な｀気符で乖

むずかししヽ酒気だと感じてμいましたけれど≒あらためて大変

な痢気なのだとしみじみ思いｊし八。これからまだま八抑勁

合いをしていかなくてはならないので≒毎肘大切に体をだま

雪紘ご工二三≒ブハ宣旨
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人が参加され、それだけでもびべり感動なのに、伴に障害の

ある方が多いのとそれにもまして皆様の明机ヽ希世遥てもび

っくりしばし/こ。

　

伴験レポートで｀心私など問題になら気蓉帽JF苦労し7川、

不白由な思いを方れているのには何環も目頭を熱くさせられま

し穴。今ぱ社会復帰し乙ヽろ私ば季せ者７ヽ菟

　

ヌ、三浦頴子さんのトクいう私にし７μ持｀動仰で

した。あ秋陰沢山の病気と闘いながら、あんなにも素晴らしい

人生を送てぃる。今まで･の私にμ考えられない事でした｡「な

ぜ｀自分だけこんな事に。と言バは､廻りの人達を不安にさせ

る臨川で悪い方へ行くだけでし仁が、三浦絞子ざんの測に「

一寸先は胤jをモヅトーに頑張れJ葺。

　

今回の全道集会傀川に勒口して本当に良かったと思っ７い

j:す｡私にいては大変貴重な時間でした。まだまだいろんな

争を感じ六ので葺がl文単にまとめる事が出水ません。八力

と勇気がつい八争は紡がいなく感じマいます。

〈札幌市〉

　

渡辺愛子

○○

私心ごｊ‾々も成功かた全謙集会

　

ワ月中何より連日暑い日が秋き、当日のお天気は大丈大かな

と心配してばし八が､や山片こμ旭川､「難病鳥影陣翫牡

家族の全道集貪ｎあjひかわ｣が７月3叩、3旧旭川グランド

ホテルに了開催されまし几猛暑の中、全道各地より遠い簡でヽ

６⌒･ﾜ時朗もバスに謡られ人変だっ八と思いＪす。

　

到着して旧副特科会々叫｡桧備にμ迦ﾉび部

の皆さんが準備して特っ７いてくれ、なっかししｿ績、

顔に゛ホッよしまし八。しヽつもお世話になっ乙今札幌山の上

～２～



病院リウマチ･膠原病セこ／ター長佐川昭先生､;りスライドを便っ

了の「’膠原病を知る／」を説明しハヂださまし八。知っマい

るよう・木だ％は知ら気ヽ私｡知衣いろ剛媒は正しく飲み

ましょう位です｡最後のスライドでヽ先生の趣味かどうかμわか

りませんが、アポイ缶とそこに咲く可愛いらしい高山瓶物の花

を見せていただ､5リラックス出米まし几。

　

その夜の歓迎レセプションでμトフショウ「三丿訊世積

子愛と人問を語る」から始丿川Ｊした。ジープと静まりかえっ

た

静かにゆべりすかれる姿を拝見した時､涙が｀あ小れ了しまい

ました。数えｊれない程の病気をレな糾勺現在も諦と㈲ｊ

合。マいる先生はお話の中乙「一寸先は闇７づなく光7ヽある」

どいう言葉を与えて下さいまし几と

かく沈みがち宵私達ではあるけれし

どん剣犬況にあづも光は心ずこす

そう信じマμしいと力説されました。この吝葉を忘か寸こ函吟

の感動を大切にし八已そんな気付でし几

　

訊ヽハヽ食事右終り閉会となっ八後がﾉ仙人が3.6街を案

内し７くれるというのでヽ、むし暑い夜男性仄佐川先生と22名

程の押開と散歩レケしぱかり発散し八でしょう能昼関・日

光μ気になるけど､犯よ大丈夫な人ばｼ)川。こうぃう時っマ不

尽議､初妁７お話ずる人で１みんな浪速気分になるもので呵。

　

２闘、基調報告ば時問がない爪ヽ各自読んで下さいという

ことでし八のでヽ､今年は読みまし几

　

急か家族の訴えとして２人の忠者ごんがお話しさ札あま

叫体験に構き、そして今池川支部7宙胴丸ヽレ匹ると聞､ﾂ、

万八淋呻力に感心７し乱ヽJし仁

　

記念講演でμ今剣沖影准ん７ヽ自給自足をしている言話作

～３～



家吻聯彦一ｊん７･す｡私はこうぃう山の中７･暮らし乙ヽる人

をみるヒ尊敬し７し猷ヽますイ薦農楽の柚ベヅほしかっ八）

お話では少数の意見を大切ブる気持ち、そ□この事色取り

入れる世の中になっ７ほしいと締めくくりまし几(諾しくは「

なんれん」に散ると思ヽいます）

　

最撞に旭顔扶育大附属小学校のか昌秤「コールモルゲン」

の澄みわたる芙しい音色を問かせてい/≒だｙ「手のひらを太陽

に」を竹で歌い、この全道集か朔じまし八。

　

今回参力にれた方、それぞ杓瀋動し/吋畳かにして帰。八

と思います｡私も自分なりに何かひどつ７㈲じに疾ることが｀あ

れば万これ７ヽ私の奎道集会は柏が八八とだっていま玉

　

いつ

か圖本調が庶くな肌家族の協力tJあバ参加出禾ることを望

みます。

　

３日EI、オプショナルツアーでヽ白金温呆へ｡‥｡すっかり気が

狐けて露天風呂に3㈲､も入衣い八せしヽかパ和Jμ夢の中。

　

旭川天秤の竹ｊん､ボランティアの皆方ん、和冷どうござ

いまし/≒

聊
０
　
伊

〈新町〉

　　　

平井園子

体調を整えての2度目の勿謀会参４】
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いまだ残暑を感じる今日こ排卵１が､俯牡をわりなくお

元気才藍ざしでしょうか。

　

私は全道筝剣個けプレドニブ旧叫バ認可と隔目ごとに服

用しマいたのですが｀､今年のこの猛暑ド耐えかねると思いづ

ヶ月程前より毎剛O叫服用し伜調を整え､無亭2回Eﾖの出ﾉ察を

ミゼて頂くことが油木まし八。前回､冷回とあ訓ﾉの盛ヤド

感嘆しﾏﾉ斟尺寸。病気を椅ちなが分遣集会を成功寸せる几

～４～



t)一生懸命頑張られてい勧貨員の方々、参加]され７いる多腎の

∧遂の元気なお顔を拝見ポせて頂､ｙつくづく元気そし７勇気

づけられる思い７丿っぱい7ヽす。

　

･豺斗会にμちょっと遅刻してしまい、ボランティアの方叩月

乱ヽ察叶親切に会場まで案内して頂ｊ直しか。

すでヽに「膠原病を知るだ」尚代生の医療講演会、

相談会が燈まバいまし八。優しくユーモアミえ

感じぐｾﾞｰる光生のお人柄で講演し７下寸リ、有難うございまし

た｡私右ほん即少しずっで･μ和はす匠自分の身体と痢気を

うまく付丿合わすことを理解レつつ、そし７今勢の膠原病の仲

間がいるとしう肴堵慮の中で、友の兪に入会□いて本当に良

かったと思っ７屑りま寸。

　

歓迎ﾚ七アショフでは三浦光世､排子犬寄のトークショーダ

ありまし八。三浦桂子さん自身体調が思わしくない心丿、かわ

らず､毅然とし几絢賛で私八ち難病恵者を励まして下さり、尺ヽ

わ子涙がこぼれそうになりまし八。三浦寸んのお胤励ましの

お官葉､本当に感激せすにいられませんでし几有鮮うご乱ヽ

:ました。と･うぞお身体を大切に‥｡ま八全道集剣士ら□く

れ八らと思いま菟

　

最後に､役員の方々、ボランティアの方々には大変お世話に

豹はした｡私も身体の続く限り毎年出席ｊせマ頂丿八く心ダ

ます。どうぞ今後共よろしくEPし上げ仰山八します。

ＸＸＸＸＸＸＸＸＸＸＸ器ＸＸＸ

　

胸を熱くした旦旦瀾
ｘｘｘｘｘｘｘ哭ｘｘｘ器ｘｘｘ

く名寄

藤田郡子

　

ワ月30日、31日「難病悪者、障害者と家族の全道集会ｎあさ

ひかわ」廟梢かれまし几暑い熱い２日顔でヽし/l。車椅子で出

～５～



席の方、寄草､の方に手を取られての出ﾉ賢1方､本当に頭の下が

る思い７･見つめ八ものマヽした。会場に着いてからはボラソティ

アの皆様がス匹ズに誘導して下川。さ才力聯奏旭ﾉ悛と驚

い白彿謝し八卵)２日間７･した。

　

雛含マゾヽテルに着い八のが5時過瓦残馴yがら佐川先生の

紗話を聞く事が出釆ません７し几。６時からのトークショーに

は三浦綾子ｹん、光世jん二人三御のお二人のお話を聞く事が

出氷ました。本μ数冊読ませてい穴嵐ヽ八事μありＪすが、お

二人を直に拝見するのは初め７でヽすの乙心とｊめい八ひと時

でし几

　

そんな会場で同じテープ)ﾚ剛β姓高野由香さんから、９月に

この会場７顛婚式を挙げる事、そし7測手の方右この集会に参

加ざれていろとの事、そんなうれしい報骨でﾉ受にばし几おめ

でヽとうの盲業を送引、いまで句率せで頑張ぺ欲しいと願い

ました。本凱て秒めで七うございま竃そんﾌyびと時を終え乙

私と相昴屋になバ下ｊつ八のμ帯広地区から参力印若奥ｊん

とお嬢こyん!飛が更けるの右忘れ色々な事を語中戦工事、そ

に寝不足に勧ヽ加わらす次の目口スヽｿ号り。

　

さわやかそして天気自晴札最高で玉大変な病気と闘っ７

いるおニ人の体験記を始かに、ｲ尹藤八マおでんの分り易いお

話の基調報告l記念講演、そしてさわやか４家育大附

属小学衣の皆さんの歌声を聞さ。心力殲われゐ､罵い7ヽ

しか。㈲八ヽぺかに屎衣し卜頑集会ア匹ル、

感報のう巧に全道集会の幕を閉じまし紅、

聊如才四皆ﾌﾞん、色々と準備など秀句卸苦労なｊ排借
察ん、素晴らしい集会を本当に和坤牝う

ごデいまし配胸を熱くし７率せな気符で

ホテル烈

～６～



全道集会実行委恥しマの立場ヵヽらく刊曳
海老名紘子

　

例昇にない猛暑,ｧ1績く中、全道各地遠くは函舘･癩個防面及

び札榜から大勢の方々が勿に参隼し、妥場μ粁気に包まれま

しμ。

　

オ∩

力乖く合うはすヽの20代肖方、ボランティアの人に冥えられてやっ

ど歩い了おられる方、苓准や大婦で孝加ｊれ八､る方タど、と、

な/通山の上炳昿りウマテ

　

膠原病ゼンタ一、セン夕一長征川

紹光生の「膠原柄を知る」ど題しての講演に筝中ごれていまし

た。先生剛郡哨の―和丞僑隣や郷ｒ

～７～



ショーは１ばらむく、強く､りを打たれJした．日項からお二Å

の生きる姿に感銘を剣竹いる一人ですが､聯力的に出版これ

る作品に葎する度に、お二人が互いに影響し合い、支え合い、

尊敬し合っている崇高な人間愛が行間にあ小れ、私たちの心を

ひいけ刑於せマくれる町ﾐとかヽます．トプジョー竹

大変な病気を抱えながら、炳ん乱ヽることを感けせす表清豊

かに、しか朗然な語りかけて私た卵)心をとらえ感動を伝え

て下さいＪし仏縁子さんは「一

はなく／し寸先は光。と考えましょう」と自

ら川本験７裳感ｊれた吝菓を話さ札交流会

参加者全員に難病を抱えマいる者で･乱「明日

がある。希望がある」ことをしみじみと実尽

させマ下７いました。お二人の健康が許すなら、剣本集会の一

般勧口者にも聞かせてあげたかったと残念に思しヽまし八。

　

全棒集会は旭川の難病是支部長惹田さんの挨拶？始まり、ア

トラクションμかわいらしい小学生の澄んバ歌声７ヽ終でJしまし

た｡大勢(ｱ)水賓をお迎えしての恋着の訴えμ、聞くものの心を

とらえ寸にμおかない６のでしか。同じ難病連の神開ですが、

私にとっ７初め７耳にする言葉がポンポン飛び出し、考えられ

ないばど四

ながら、この人達と一緒に私達友の会の瀕の秘びっさを一層強

め、集会7ヽアどづレされた「命は、命の岑厳がなければ本当の

命とは吝えなしヽ」という訴えを広め７いくことの大切jをしみ

じみ感じ７いまし八。

　

最後にな昿し几が｀､ボランティアμじめ多くの方々の善意

に支えられ四日関の金日程を終え､「すばらしい集会の盛りよ

がりに感動し八｣など'という言粟を耳にすることがび、大会

力試功裡に終了四万ことを雁ぐんと客び猷ヽ八いと臥ヽます。

～８～



膠原病の日常生活

勤医協中央病院副院長（内科） 中井秀紀先生

　　

今日は膠原病の日常生活ということで、どんなことに気をつけ

なければならないかということと、いろいろな血液検査と尿検査の

正常値についてなどお話ししていきたいとおもいます。

全国膠原病疫学調査の結果-

～９～

　

最初、この北海道のなかの特定疾患の中で、それぞれの病気がど

れくらいいるかというのを参考のために書いてみました。北海道で

は、９２年のデーターでＳＬＥだけで、約2000人おりまして、

北海道の人口約５６０万人いるなかで、かなり少数といっていいか

どうかわかりませんが、約Ｏ・０４％くらいです。リウマチですと

この１０倍くらい多くて、それに比べますと少ないといえるのでしょ

うが、若い女性に多い病気ですので、その年令層だけみますともっ

と発生頻度は高いといえます。

　

それ以外ですと、北海道では強皮症、多発性筋炎と皮膚筋炎の発

生はいっしょになってて、７６６人でＳＬＥの３分の１くらいです。

　

ＭＣＴＤは９２年ではまだ特定疾患に入ってなくて、ＳＬＥといっ

しょになっていましたが、今度からは別々に特定疾患に認定されま

したので、はっきりした数字が出て来ると思います。

　

最後はシェーグレン症候群、これは、1400人ほどになってい

ますが一次性と二次性、両方いっしょの数字と思われます。一次性

というのは他の膠原病が全くなくてシェーグレンだけの場合で、二

次性とは、他に膠原病に続発するシェーグレンということです。リ

ウマチに１０年以上かかっている方の約半数以上がシェーグレンを

合併しているというデーターがありますので、検査をすればシェー

グレンの数はもっともっと増えるだろうと思います。



　

これは毎年特定疾患の対策協議会がありまして、そこで毎年、患

者さんがどれくらい増えたかを道から集計が出ています。９３年度

は、今月に行われますので、それで数がわかると思いますが、だい

たいＳＬＥの年間登録者か毎年２００人くらい増えています。全国

的には、２万５千人くらいのＳＬＥの患者さんがいらっしゃるので

はないかと言われています。19 82、３年頃までは、全国には。

１万人くらいといわれていたのですけれど実態を調査しなおしまし

たら、もっとたくさんいたということがわかりました。

ＳＬＥ活動性判定基準－一一

　

次はＳＬＥの活動性、つまり自分のＳＬＥが今おちついているか

どうかが問題になります。それに対して厚生省の班会議というとこ

ろでＳＬＥの活動性判定基準というのをつくりました。９項目のう

ち３項目以上ありますと活動性がありますよ、それ以下ですとほぼ

落ち着いたＳＬＥですよということがひとつの判定基準です。ここ

に書いてあるように熱が毎日でなくともときどき不安定に出るとい

うこと、関節の痛みや炎症が存在する、顔面の紅斑や四肢にも紅斑

があるということ、また、口の中に潰瘍があったり、脱毛がある。

そして、血液の方では血沈が３０．以上とか、白血球が4000以

下とか、アルブミン、これは身体の中の蛋白質ですがそれが低くなっ

たり、補体が低い、ＬＥ細胞というひとつの自己抗体ですが陽性に

なる、この９項目のうち３項目あれば、活動性があるといえるわけ

です。プレドニンをどれくらい飲んでいるかというのは、あまりこ

こでは関係していません。自分の自覚症状と病院で教えてもらえる

データーで自分の病気の活動性を判断していただけたらいいと思い

ます。

－－ＳＬＥの妊娠に関する研究

次は、ＳＬＥの妊娠、出産に関する事です。これも、厚生省の
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多施設の研究です。この病気は１０代から３０代の人に多く、出産

可能な年令の人たちに発症することが多いので、子供を生んでいい

のだろうかという質問が必ずといっていいほど出て来ます。昔とい

いますが、私が医者になったころでは、ＳＬＥの診断を受けた患者

さんは、妊娠、出産してはいけない、絶対に禁忌であると言われて

おりました。それは、妊娠、出産を契機にＳＬＥが悪くなる、子ど

もにもいろいろな影響があると言われていたからです。けれども、

最近はコントロール状態が良くなってきまして、いろいろな施設で

調べてみましたところ、妊娠、出産した結果、それほど病気が悪く

なったとか、流産したとか、新生児にＳＬＥが出て来るとか、ステ

ロイドホルモンの副作用で、子どもに何か起きるということが、あ

まりないことが、わかってきました。データーを見てみますと妊娠

の回数についてはＳＬＥでも対照群でも変わらない。ところが、死

産、流産の率というのは、対照群が７％というのに比べてＳＬＥが

２０％とだいたい３倍といえると思います。でも、３倍といっても

そんなに高い率ではありません。ＳＬＥじゃなくても７～１０％の

死産、流産はありますから、必ずしもこれが高いとはいえないと思

います。

　

この時点ではまだ抗リン脂質抗体症候群という習慣性の流産のこ

とは、まだわかっていなかった段階です。

　

妊娠、出産の条件で、ステロイドホルモンの量としての目安です

けれど、1 5 m/day、３錠以下でコントロールされているとい

うことと、あきらかに臓器の病変がない、特に腎臓の病変がその時

点で落ち着いているということが条件になります。だいたいコント

ロールが良好でステロイドが１５略以下でコントロールされている

人であれば妊娠、出産はかまわないだろうと考えられています。

S L Eに対する免疫抑制剤に関する多施設共同研究
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でもたくさん使われるようになりました。欧米ではステロイドとほ

ぼ同程度に、膠原病、リウマチにも使われてきましたが、日本では

副作用が強調されて重い腎障害がある時以外は、あまり使われなかっ

たのですけれど、最近は、積極的に早期から使われるようになった

傾向があります。同じように多施設での研究では、尿に蛋白など出

で来る重い腎障害では改善のために免疫抑制剤が使われているのが

半分くらい、ステロイドがあまりきかない、副作用が強すぎてしま

う人に使われるのが半分くらいあったということです。

　

いろいろな薬がありますが、日本の場合には、有効性という意味

ではサイクロフォスファマイドがいいんですけれど、副作用の面か

らいうとイムラン（アザチオプリン）が少なくていいという事で、

副作用の少ないほうを選ぶか、効果が強いほうを選ぶかというとこ

ろは医者が悩むところだと思います。最近ではステロイドホルモン

と同様に免疫抑制剤も使われているということです。

S LE 2 I 2例の死亡原因

　

ＳＬＥの死因ですが、先ほど藤咲先生もおっしゃいましたか５年

生存率（病気を発症してから５年間の間に何人が生きているかとい

うこと）は今は９５％以上です。９５％ということは２０人の患者

さんがＯから出発して５年目に１人だけ亡くなるということでこれ

が９５％ということで、そのくらいの率になってきたということで

す。

　

先ほどのスライドにもありましたが、19 6 0、７０年代はもっ

と低かったです。私か医者になったころは、患者さんにＳＬＥとい

う診断は絶対にいっちゃいけないと言われてきました。今は告知す

るようにもなってきましたが、癌と同じで、人生経験の浅い若い女

性に膠原病、特にＳＬＥなどとは絶対にいっちゃいけないと言われ

続けてきました。今の癌の５年生存率は初期の癌も進行の癌もすべ

て含めて４０数％、まだ５０％にはいってないんですが、19 5 0、
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1960年代のＳＬＥの５年生存率というのはそのくらいだったん

です。つまり、その頃はステロイドホルモンがどこでも手に入る時

代ではなかったんです。そういう時代はＳＬＥも今の癌と同じくら

い生存率も低かったのですけれど、その後ステロイドホルモンがだ

れにでもどこの病院でも手に入るようになったということです。そ

して、ステロイドだけでなくて、医学のレベルが全体的にあがって

きているところが大きいです。たとえば、重症の肺炎をおこしても

昔だったら亡くなっているところが、今ならいろいろな抗生剤とか、

よい治療ができるようになって、それで命が助かるようになったり、

腎臓でしたら、悪くなっても人工透析ができるようになったり、医

療の全般かレベルアップしているということです。

　

そして、この病気が早期に診断できるようになったということが

すごく大きい事です。私たちの大先輩の大橋先生のころは抗核抗体

を調べるのに１日も２日もかかって患者さんのサンプルを自分で全

部染めてやらなくてはいけませんでした。おまけに大学でしかでき

ず他の病院ではできませんでした。こういう時代でしたから、この

病気と抗核抗体とが関係していると分かっていても検査すらできな

かったのです。今ではどんな検査センターでも、自分の病院でも出

せばすぐ１日で結果がかえってくるということで、どこでもそうい

う検査かできるようになったので早期発見ができるようになりまし

た。また、膠原病の病態も良く分かるようになってきましたので、

先ほどいいましたような症状があって、若い女性であれば、もしか

したら膠原病かもしれないと医者のほうが疑うようになってきたと

いうことも早期発見につながり、ＳＬＥの生存率を上げる要因につ

ながってきていると思います。

　

でも、やはり残念ながら亡くなる方もいらしゃいます。ここに書

いてある２１２例の死亡原因ということでＳＬＥ特有の病変ではや

はり腎不全なんです。９％程度です、ついで中枢神経障害、肺病変、

肺高圧、肺繊維症とかでも亡くなることが多いです。しかし、S L
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Ｅに特有の病変で亡くなるというのは非常に少ないんです。むしろ

先ほどから出ているように感染で亡くなる方のほうか多い。初期の

場合、たとえば、細菌性の感染で亡くなることが多かったのですけ

れど、最近ではウイルスとかそれ以外のカピ、原虫で肺炎になって

亡くなる方がおおくて７４人ですからかなりの数です。その次に脳

血管障害が増えてきています。こういうところに死亡原因かあると

いうことを頭に入れておいていただいて、つぎのお話しにいきたい

とおもいます。

ＳＬＥの活動性と全身管理のための検査について
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次は活動性と検査についてですがＳＬＥに特徴的な、是非この点

だけはおぼえておいてほしいということについてのみお話しします。

　　　

①血液一般検査

　　

まず、ふつう赤血球とか白血球とかこれはご存じだと思います

が、白血球は感染を予防する働きを持っているわけですけれど、正

常であれば4000～9000と各施設によって若干違いますか、

これくらいの値です。

　

ＳＬＥの初期、つまり治療する前ですと多くの場合は白血球は減っ

ています。シェーグレン症候群もかなり白血球は減っていますので、

なにも原因がなくていつも白血球だけが低いというのはシェーグレ

ン症候群を疑ってみなければならないと考えています。これは治療

によって逆に上がってきまして、ステロイドホルモンというのは白

血球を上げますから多く飲んでいる人は9000以上１万とか１万

1000と逆に多すぎるくらいの白血球を持つようになってきます。

あと赤血球、ヘモグロビン、ヘマクリットというのは貧血の状態を

みています。貧血は溶血性貧血といって、かなりひどい貧血の場合

もあります。これも治療によってよくなりますが、それよりもむし

ろ多いものというのは鉄欠乏性貧血です。特に女性の場合は生理の

量とか生理不順によって鉄欠乏性貧血になったりもしますし、ステ



ロイドホルモンを飲んでいて、胃潰瘍ができて、そこからの少量の

出血によって鉄欠乏性貧血になることもありますので、赤血球、ヘ

モグロビンなどの血色素が大切であるということをおぼえていてく

ださい。

　

あとは血小板、これは血を固める作用を持つものですけれどS L

Ｅとか血小板減少性紫斑病、肝臓が悪くなって肝硬変に近くなって

いるような人は血小板がおちてきます。

　　　

②生化学検査

　

それから生化学検査のほうですと、GOT, GPT, LDH, A

ＬＰ，ＺＴＴ，ＴＢｉＬ，ＬＡＰ，ｒＧＰＴと書いてありますか、

肝機能検査というものです。でも急性期を除けばＳＬＥそのもので

肝臓が悪くなるということはそれほど多くはありませんが、自己免

疫性の肝炎とかＳＬＥとかシェーグレン症候群に合併する原発性胆

汁うっ滞性肝硬変（ＰＢＣ）の場合にはこのような肝機能に異常が

出ます。ＬＤＨは膠原病が急に悪化したり、発症、発病する時にか

なり高くなって、治療によって一番最初に良くなったり、悪くなっ

たり目安になるものです。今はむしろステロイドを飲んで若干肥満

ぎみになり、肝臓に脂肪がたまってくる脂肪肝によって肝臓の機能

がおちてくるということのほうが多いとおもいます。下のほうに書

いてあるＬＡＰ，ｒＧＴＰがお酒も飲まないのに上がってくる人は

脂肪肝を考えたほうが良いです。

　

次は腎臓のほうになりますと、尿素窒素とクレアチニンというの

があります。クレアチニンというのが一番敏感に腎臓の働きをチェッ

クできます。だいたい正常が１以下とおぼえていただければいいの

ですが、これが２とか３にあがってくるといずれ透析が必要になっ

てくるということです。

　

あとコレステロール、中性脂肪、ＨＬＤコレステロールについて

ですが、だいたいステロイドホルモンを飲んでいる人はコレステロ

ールが高くなります。やはりステロイドホルモンそのものにコレス

～15～



テロールを高くするという作用かありますし、また食欲が出て太っ

てそのことによって中性脂肪、コレステロールが高くなるというこ

とがあります。ＨＤＬコレステロールというのぱいいコレステロ

ール”でこれが高くて総コレステロールも高いというのはまだまし

ですが、ＨＤＬコレステロールが低くて総コレステロールが高いと

脳血管障害や虚血性心疾患（心筋梗塞や狭心症）がおきやすい危険

因子なんです。このあたりはおぼえておいていただいたほうがいい

と思います。

　

あと総蛋白とアルブミンですが特に腎臓が悪く、尿蛋白が持続的

に出ている人なんかはこのアルブミンというのが低くなってきます。

　

C PK.アルドラーゼは筋原性酵素といって筋肉の中にはいって

いるものですので、これが血液中で高くなってしまうということは、

それだけ筋肉が破壊されているということになりますので、多発性

筋炎、皮膚筋炎とかＳＬＥでも筋炎を合併することがありますから、

そういう時はＣＰＫがあがってきます。だいたい正常は１００くら

いですが、ひどい時は4000～5000くらいになる方もいらしゃ

います。

　

よく炎症反応といわれているC PR,これはＳＬＥでコントロー

ルされてくれば問題はないです。風邪をひいてもプラスになります

し、ちょっとした感染でもプラスになります。持続するのは問題で

すが、一過性のプラスはよくあることです。

　

血沈はＳＬＥの活動性の指針になります。だいたい女性の平均２

０以下ですが、ＳＬＥの活動性があるときは３０以上になります。

これも貧血、高カンマグロブリン血しょうがあればそれだけでもあ

がってくるものですので、必ずしもＳＬＥの活動性とだけ結び付い

ているものではないということをおぼえておいてください。

　　　

③免疫学的検査

　

免疫学的検査では抗核抗体が一番有名で細胞の核に対する自己抗

体ですが、これが陰性のＳＬＥつてことはほとんどないです。数％
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は抗核抗体が陰性のＳＬＥがあるといわれていますが、私はまだ経

験したことはありません。ほとんど今の感度のいい検査ですと抗核

抗体がマイナスになるということはありません。治療によってはだ

んだん改善されマイナスになるという人もいます。抗ＤＮＡ抗体と

か補体のようにＳＬＥの活動性によく一致するということはありま

せんが、大まかにいうと活動性が落ちて来ると数値も落ちて来ると

考えていいと思います。

　

問題となるのは、抗ＤＮＡ抗体でこれが実はＳＬＥの活動性にた

いへん一致します。特にD s DNAというのが、高くなりますとＳ

ＬＥの活動性もあまりコントロールされていないということですし、

最初高かった人が薬を使ってだんだん下がってくる、それの目安に

なるということでおぼえておいていただきたいです。そしてこれは

ＳＬＥでしか出現しませんのでＳＬＥに特徴的なものと考えられま

す。

　

あと抗ＥＮＡ抗体というのもありましてこれにはＲＮＰ抗体

とＳＭ抗体がありまして、ＲＮＰ抗体はＳＬＥにも出て来ますが、

さっきいいましたＭＣＴＤ（混合性結合組織病）に特徴的に出てま

いります。ＳＭ抗体はＳＬＥに特徴的ですか頻度としては多くあり

ません。

　

次は抗ＳＳＡ抗体、抗ＳＳＢ抗体ですが、ＳＬＥ、シェーグレン

症候群にみられますが、抗ＳＳＢ抗体はシェーグレンに特徴的で他

のＳＬＥとかにはほとんどでません。陽性の頻度は少ないです。他

にＪ０１（ジョーワン）抗体とかＳＣＬ７０抗体とかいろいろあり

ますけれど、たとえば皮膚筋炎とか多発性筋炎にはこれがでやすい

とか、強皮症で全身性の内臓病変を伴う場合には抗ＳＣＬ抗体がで

やすいとかいろいろありますけれどそこまでおぼえる必要はないと

思います。

　

是非おばえておいてほしいのはC3、C4、CH50と書いてある補

体のことです。身体の中の抗原と抗体とがくっついているものを免

疫複合体といいますが、その免疫複合体が身体のあちこちの組織に
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沈着したり、血中を流れていく、そういった場合、補体というのが

一緒にくっつきまして、そこで、いろいろな組織障害がおこるんで

す。ですから、補体が低いということはそれだけ消費されていると

いうことです。消費されているということは逆に言えば免疫複合体

がたくさんできる抗原抗体反応がまだ身体の中で頻繁におこってい

るということなんです。Ｃ３、Ｃ４というのがＳＬＥの活動性と相

関します。トータルしてみるとＣＨ５０というのをみていきますが、

Ｃ３、Ｃ４、CH5 0が低いということはＳＬＥが完全にゴッドロ

ールされていないということを意味しています。まれに欠損症と言っ

て最初から補体のある成分のない人もいますから、そういう人はＳ

ＬＥが良くなっても、補体が上がることはありません。これは例外

です。基本的にはＤＮＡ抗体と補体がＳＬＥの活動性に非常に相関

していますので、このあたりぐらいはおぼえておいてください。

　　　

④腎機能検査

　

あと腎臓の機能というのはとても重要でして発症して尿蛋白が出

たり、クレアチニンが高かったりした場合には、ほとんどの場合に

は腎生検をします。先ほどからお話ししたような物質が沈着してい

るのがよく分かります。腎生検によっていろいろなタイプに分けて

それによってステロイドホルモンの量も決まりますし、またこの人

は比較的腎臓の予後はいいとか、この人は難儀するなとか、予後の

分類ができますので、やはり腎生検は必要に応じて受けたほうがい

いと思います。あと日常みるには尿蛋白が出ているか出ていないか、

出ている人は１日何9くらい出ているかくらいまでみておかなくて

はなりません。腎機能をもっと精密にみるものにクレアチニンクリ

アランスというのがありまして、血液中のクレアチニンがちゃんと

尿の中に排泄されていくかどうかをみていくものですが、年令によっ

て違いますが、８０ｄ／ｍｉｎ程度が正常で、これよりも落ちてい

る場合は腎臓が悪化している可能性があるということです。これが

ＳＬＥに関係している血液検査と尿検査です。
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⑤全身管理に必要な検査

　

次は全身管理についてですが、特に膠原病というのは慢性疾患に

なってきまして、昔のように急性で悪くなるということはなくて、

慢性で寿命に近いところまで生きれるようになってきました。今度

は全身管理ということが問題になってきます。たとえば、ＳＬＥで

はなく癌でなくなったり、他の病気で亡くなるということも出て来

るわけです。ですから、単にｓＬＥの管理をしていればいいという

ことではなくて、やはり１年に１[可くらいは成人病検診などの検査

をしておいたほうがいいということになります。

　

肺の検査は膠原病の肺病変をみたり、心臓の大きさをみたりする

ので１年に１[亘I、半年に１回必ず胸の写真を撮ると思います。そし

て、今はそれにプラスしてＣＴスキャンを行い、肺線維症などの経

過をみることになるのでしっかり受けてください。

　

心電図はだれでも受けたことがあると思いますが、それにプラス

して心臓にエコーをかけまして、心臓に水がたまっているか、心臓

の動き、働きがいいか、心筋肉、心嚢炎などいろいろな病気が合併

されていないか、心エコー(ＵＣＧ)なども年に１[可くらいは受け

たほうがいいと思います。

　

癌検診は３５才過ぎましたら、胃、大腸、腹部、女性でしたら乳

癌、子宮癌の検診は年に１[可受けましょう。これで定斯検診の際、

早期のうちに癌がみっかり命をとりとめた人もいますので是非受け

ましょう。

　

あとどうしてもステロイドを長期に服用しますので、動脈硬化が

進みやすくなるので、動脈硬化性の疾患といわれる脳の血管障害、

心臓の血管障害への注意が必要です。例えば、心臓の筋肉を養って

いる冠動脈に動脈硬化がおこりますと狭心症、心筋梗塞などがおこ

ります。こういう頻度というのはＳＬＥとかステロイドホルモンを

たくさん飲んでいる方に多いと言われています。そういうことを含

めまして動脈硬化が進んでいるかどうか調べておく必要があります。
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もちろん心臓がどうなってるか調べるカテーテル検査などは簡単

に受けられるものではありませんが、比較的簡単に受けられるもの

として眼底検査というものがあります。これは目の一番奥の動脈を

みる検査で、この動脈は唯一外から見ることのできるものです。時

々頭のＣＴをとるとか、今は脳ドックといっていろんなことをやっ

ておりまして、ＭＲＩなどという検査もあります。これですと造影

剤を使いまして、脳の血管造影が簡単にできます。カテーテルをい

れなくても、全身の動脈硬化性の疾患が存在しないかをチェックす

ることができます。だいたい病気のほうは落ち着いている人が多く

なってきていますので、これからはむしろ動脈硬化性の疾患、癌な

どのチェックが大切ではないかと思います。

　

最後に骨塩定量機、今はやってきてましていろんな整形外科に２

千万もする器械をおいて骨粗しょう症外来とかやっていますでしょ

う。どうしてもＳＬＥの人はステロイドを飲んでいるということと、

あまりスポーツをしたり、身体を動かしたりする人が比較的少ない

ということと、女性であるということで、骨粗しょう症にはなりや

すいです。ですから１年に１回くらいはこれを受けられたほうがい

いです。あまり悪い人はカルシウムとか活性ビタミンＤとかいっしょ

に飲むということが必要ですし、食事の中でカルシウムをなるべく

とるということを気をつけたほうがよろしいと思います。骨粗しょ

う症が一番あらわれやすいのは肋骨と背骨なんです。ステロイドを

たくさん飲んでいる人には、よく肋骨骨折を起こす人がいますがボ

ロボロになっているものですからあまり痛がらないんです。ちょっ

と痛かったかなと思って、５日ぐらいたってレントゲンを撮ったら

実は折れてたなんていう人もいます。そして、もっと恐ろしいのは

圧迫骨折です。昔の農家のおばあさんなどで腰がまがっている人が

いましたよね。あれはみんな圧迫骨折なんです。年をとってくると

背中の骨が圧迫骨折になってああいうふうになちゃうんですね。み

なさんもころんだとか、しりもちをついたりすると簡単に圧迫骨折
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をおこす可能性があります。もうひとつ、姿勢なんですが、女性は

腹筋、背筋がどちらかというと弱いですから、猫背になりやすく、

ステロイドを飲んでいるとどうしても肉がつき、そうすると知らな

いうちに少しずつ圧迫骨折というか長方形の骨が台形になってきて

しまうのです。皆さん方には姿勢の悪い方が多いですから気をつけ

なければなりません。圧迫骨折は本当に簡単に起きますし、起きる

と本当につらくて痛いうえ、ひとつの骨（椎体）だけで終わってく

れればいいものを３つくらい起こしてしまったりするとずーつと固

いコルセットをしなくてはなりません。

　

ですから、圧迫骨折をおこさないよう姿勢を良くすることと、腹

筋、背筋をきちんとつけることが大切です。腹筋のつけ方、知って

いますか？あおむけに寝て、おなかをぐっと腹式呼吸でせりだした

り、引っ込めたりして動かす方法で、おなかの上に枕をのせてやれ

ばかなり腹筋はつきます。これを毎日やって腹筋、背筋をつけ、姿

勢を良くしていけばずいぶんちがうのではないかと思います。

日常生活上の注意
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次は日常生活上の注意についてです。

最近一番大切といわれているのか疲労です。疲労を蓄積するのが一

番良くない。以前、ＳＬＥの増悪因子の第一に言われていた日光に

ついて言えば、どういうわけか日光が当たって悪くなったという話

は最近あまりききません。だから日光に当たって良いという事を言っ

ているのではありませんが、ほとんどの場合は、疲労が重なってく

るというのが悪化の原因のようです。もうひとつは薬を自己調節し

てしまうことが圧倒的に悪くなる理由です。それで、最近、当院で

みられたＳＬＥの急性憎悪の原因を書いてみたのですが、みなさん

にあてはまることはないか見て下さい。

第１例、ネフローゼ症候群をきたしているＳＬＥで本来ならP S

L 3 0 mg/ d a yを服用指導されたが、中断し、他院で5mg/d a



ｙ程度しか服用してこなかったのですが、意識が全くなくなった状

態で私の病院に運ばれてきました。本来飲まなければならないステ

ロイドを自分でやめたり、ぐんと減らして、先ほどの反兆現象のよ

うな状態になったんです。こういう人が最近おりました。

第２例、若い女性なんですけれど、ムーンフェイスになるのがイ

ヤで、そうなったら死んだほうがましだという人がいました。30

mg使っているはずなのに全然ＤＮＡ抗体も下がらず、補体も上がっ

てこない・・・変だ変だと思っていたら、本人もとうとう良心に負

けて私にじゃなく看護婦さんにそっとうちあけたんです。実は15

mgしか飲んでないんです。それから、結局また最初からやりなおし

たという人がいます。ムーンフェイスがいやだという乙女心はよく

分かりますけれど、他の臓器障害がおきてからでは遅いのです。特

に初回治療の時はムーンフェイスはおいといて、とりあえずコント

ロールするということがいかに大切かということを考えてください。

第３例、非常に良好でプレドニン７・５昭でずっとコントロール

されていました。仕事が肉体労働だったんですが、最初は２～３時

間と少しずつ仕事をしていたのですが、調子が良いものですから、

仕事をどんどん増やし、８時間労働を始め、そのうち残業まで始め

たんですね。仕事の量は増えていくのにステロイドの量は変わらな

いでいたので、そのうち補体もどんと下がり、ＤＮＡ抗体も１００

以上になったという再発の仕方をした例です。入院してまた良くな

りましたけど、こういう疲労が非常に悪いですね。

第４例、ずーつと私達がみていた人が、大学に入学したというこ
ｰ

とで、添書を持たせていったんですけど、あまりこういった病気の

専門でなかったということ、私が書いた添書は専門病院だったんで

すけれど、そこの病院は遠いということで、自分の近くの病院にか

かっていてほとんど検査もしなくて、薬だけ飲んでいたという状態

でした。けれども新しい学校生活での疲れもたまってか、だんだん

悪くなって、たまたま夏休みに帰ってきた時、検査したら、もうネ
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フローゼになって補体も低くなっていました。本人は調子は悪いけ

ど、そこの病院では検査もしないし、薬も飲んでいるから大丈夫だ

ろうと思っていたということなんです。新しい生活になったら定期

的に検査を受けて、それで悪くなったらすぐ薬を増やすなどの対応

か必要です。結局再燃して、今は元気になりましたが、６ヵ月入院

し、留年してしまったという結果になりました。

第５例、この人は、シェーグレンの診断しかついてなくて、S L一一

Ｅの所見はこの時点では診断を満たしていなかったんです。ですか

らステロイドも何も使っておりませんでした。この人は、あきらか

に妊娠、出産を契機にしてＳＬＥの症状がでて、検査所見も悪化し

たということで、その後、薬をつかってコントロールしています。

　

コントロールが良くても、脳の血管障害を起こす人をこの２年間

で３人くらい診ております。みなさん脳の血管障害で亡くなるわけ

ではありませんか、長期にステロイドを飲んでいるので動脈硬化性

の病気がおこりうるんだということを理解してＳＬＥの検査だけで

なく、いろいろな検査を受け、予防に注意するということが大切で

す。

　

ＳＬＥはもう急性の疾患ではありません。病気そのものの治療も

大切ですけれど、それにプラスして成人病をどう予防するかという

ことも重要性が増してきていますので、みなさんも是非、注意しな

がら検査してください。

[1

に|

‘

●｜

S;:

ものです。そして今回も会員の芦田久美子さんに、テープ起こしから

ワープロ打ちまですべてお願いしました。有難うございました。この

場借りてお礼申し上げます。
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膠原病の日常牛活

１。全国膠原病疫学調査の結果

　　

ＳＬＥ：23000～２５０００（以前は１万人と推定されていた）

　　　　　

（北海道の特定疾患登録患者、1943人　1 992年度）

ＰＳＳ：6900～7600

皮膚筋炎・多発性筋炎：5800～７０００

ＭＣＴＤ：2400～3200

一

　
　

一

(北海道

　

７６６人)

　　

シェーグレン症候群一一（北海道

　

14 19人）

２．．ＳＬＥ活動性判定基準

　　

（1）発熱：３７度以上

　　　　

（5）赤沈異常：３０ｍｍ／１時間以上

　　

（2）関節痛

　　　　　　　　　

（6）白血球減少症：４０００以下

　　

（3）紅斑：顔面以外も含む

　　

（7）低アルブミン血症：3. 5g/d 1以下

　　

（/l）口腔潰瘍または大量脱毛

　

（8）低補体価：C3 60以下、CH502O以下

　　

（９）ＬＥ細胞またはＬＥテスト陽性

　　　

上記９項目中３項目以上認められれば活動性ありとする。

3. SLEの妊娠に関する研究

　　

多施設調査の結果ではSLE448例、のべ妊娠回数9 14 (2. 04)

　　　　　　　　　　　　

対照群１３７例、のべ妊娠回数293 (2. 1 3)

　　　　　　　　　　　

死産・流産率

　

ＳＬＥ２０％、対照群

　

７％

　　　　　　　　　　　

胎児に対する影響には差がなかった。
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4. SLEに対する免疫抑制剤に関する多施設共同研究

　　　　

∠Ｌ５４例の免抑剤投与例のうち腎機能改善目的・尿蛋白改善目的が約半数に

　　　

認められ、ステロイド不応、副作用軽減目的が４３％であった。

　　　　

薬剤はサイクロフォスファマイド、アザチオプリンがほとんどで、有効せでは

　　　

ＣＹの方が優っていたが副作用ではＡＺのほうが少なかった。

5. SLE2 1 2例の死亡原因

　　　

ＳＬＥに特有な病変

　　

腎不全

　　　　　　　

１９（

　

９．０％）

　　　　　　　　　　　　　　

中枢神経系ループス

　

１９（

　

9- 0%)

　　　　　　　　　　　　　　

肺病変

　　　　　　　

ＩＯ（

　

∠Ｌ．７％）

　　　

ＳＬＥ以外の病変

　　　

感染

　　　　　　　　

74 (3∠I. 9%)

　　　　　　　　　　　　　　

脳血管障害

　　　　　

22 (10. 4%)

　　　　　　　　　　　　　　

心疾患

　　　　　　　

１５（

　

７．１％）

　　　　　　　　　　　　　　

悪性腫瘍

　　　　　　　

６（

　

２．０％）
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１

ＳＬＥの活動性と全身管理のための

　　　　　　　

検杏にっいて

検血一般検査

　

項目

白血球
赤血球
ﾍﾓｸﾛﾋﾞﾝ
ﾍﾏﾄｸﾘｯﾄ
血小板

　　

正常値（女性）

∠１０～９０×1 O2/fflni3

380～480XX Ｉ O4/nm3

１１～1 5g/d 1

３４～∠１６％

ＩＯ～３５×1０4

　

５～33KU

　

３～30KU
５０～350WU

　

２～1 OKAU

　

４～１２Ｕ

　

０．２～l.lmg/dl

７０～200GRU

　

Ｏ～90 I U/ 1

４～20mg/d 1

0.7～l.Offlg/dl

　

96～220nig/dl

　

35～163iiig/dl

　

39～80 Rig/dl
6.5～8.0g/dl
3.8～5.7g/dl
9.0～18.33;
IO～１００１Ｕ／1
0.9～4.5 mU/l

コ
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異常の意味

ＳＬＥ、シェーグレン(s j s)
膠原病--般、慢性炎症、鉄欠乏性
同上

同上
ＳＬＥ、ＩＴＰ、肝疾患

肝機能検査
一膠原病の急性期に上昇する

アルコール性、脂肪肝

腎機能検査

いわゆる「良い」コレステロール

筋原性酵素で筋炎などで上昇
多発性筋炎・皮膚筋炎の治療の指標

炎症反応

炎症、貧血、高γｸ【】ﾌﾟﾘﾝ血症などで上昇

膠原病--般
主にＳＬＥの活動と一致

ＭＣＴＤに特異的、SLE

S.LE

２。生化学検査

　

GOT

　

GPT

　

LDH

　

ALP

　

ZTT

　

TB i 1

　

LAP

　

rGTP

　

尿素窒素

(BUN)

外ｱﾁﾆﾝ

総〕ほﾃo哺

中性脂肪

HDLコL7Tn-;i

総蛋白

ｱJIﾌﾐﾝ

ｒｸﾞﾛﾌﾞﾘﾝ

CPK
ｱ耶ﾗ･-11

　

ＣＲＰ（-）o｡o～0.5 mg/dl

　

血沈（赤沈）２０ｍｍ以下

３，免疫学的検査

　

抗核抗体

　　　　

（－）

　

抗ＤＮＡ抗体

　　

５Ｕ／ｍｌ以下

　

抗ＥＮＡ抗体

　　

RNP

　　　　

１０００倍以下

　　

SM

　　　　　

（－）



抗ＳＳＡ抗体
抗ＳＳＢ抗体
抗Ｊｏｌ抗体
抗:SCL70抗体
抗ｾﾝﾄuﾒｱ抗体

I gG
I gM
I SA
Ｃ３
Ｃ４

CH50

４．腎臓機能検査

　

BUN

　

ｸﾚμﾆﾝ

　

尿タンパク

　

ク口ﾁﾆﾝｸほうﾝｽ

　

尿中BMG

｢蒔¬

（－）
（－）
（－）
（－）

（－）

800～2000nig/dI
40～360 fflg/dl
45～360 mg/dl

50～127 mg/d]
10～40 ing/dl
30～45 U/ffll

ｌ
ｊ

コ

ｓｊｓ、SLE
ｓｊｓに特異的
皮膚筋炎・多発性筋炎
全身性進行性強皮症

CREST

免疫グロブリン

ＳＬＥの活動性と一致

（－）

８０ｍ１／ｍｉｎ（年齢により異なる）
５００以下

５。全身管理に必要な検査

　

胸部レントゲン

　　　　

膠原病の肺病変（肺線維症など）

　

肺C-T

　　

コ

　

心電図

　　　　　　　　　

心病変、心筋炎、心包液貯留の有無

　

ＵＣＧ（心エコて二）

　

肺高血圧症

胃ファイバー

　

一
大腸ファイバー

腹部エコー

腹部CT

乳癌検診

子宮癌検診

脳CT
MR I
眼底検査

骨塩定量機

１／年は癌検診をしましょう

長期にス子ロイド’ホルモンを服用していると

血中コレステロールなどが高くなり、動脈硬化を

きたしやすくなりますので注意しましょう。

オステオポローシス（骨粗難症）に注意
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日常牛活トの注意

　　

（1）3aglZダEｙ（肉体的、精神的）

　　

（2）治療薬の服用の乱れ

　　

（3）日光・紫外線

　　

（4）薬剤、アレルギー

　　

（5）妊娠・出産

　　

（6）感染症、手術

　　

（7）他の合併症の発生による原疾患の増悪

当院で最近見られたＳＬＥの急性増悪の例の原因

（第１例

　

）－ネフローゼ症候群をきたしているＳＬＥで、本来PSL30mg/D

　　　　　　　

を服用指導されていたが、中断、他院でＰＳＬ５ｍｇ／Ｄ程度しか服

　　　　　　　

用せず、中枢神経障害をきたして緊急入院となる。

（第２例）－ＰＳＬ３０ｍｇ／Ｄでコントロールされず、本人はムーンフェイスがい

　　　　　　　

やで１５ｍｇ／Ｄしか服用していなかった。

（第３例）－コントロール良好で、徐々に本来の仕事（大工）に戻り、肉体的疲労が

　　　　　　　

たまり再燃。

（第∠1例）一埼玉の大学入学して転院（添書持参）、しかしその病院では血液検査を

　　　　　　　

定期的にせず、補体低下、抗ＤＮＡ抗体上昇にもかかわらずＰＳＬの

　　　　　　　

教科書的減量をして再燃。

（第５例）－ＳＪＳの診断で治療中（ステロイド未使用）。妊娠・出産を契機に

　　　　　　　

ＳＬＥの症状、検査所見が出現、入院となる。
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＠辿ぶ(Lり目－９－

医療講演会に参加して

　　　　　　　　　　　　　

帯広地区

　　　　　　　　　　　　　

干場

　

弘美

　

去る１１月５日、帯広総合福祉センターにて、膠原病友の会北海道支部

の主催による医療講演会が行われました。

　

病暦１５年になる私ですが、講師の先生が日頃お世話になっている中井

先生と知り、遥々足寄より聞きに行きました。

　

その際、長年お会いしていなかった友の会の役員さん方にもお会いでき

とてもうれしかったです。

　

その上、中井先生の講演は病気になり長い年月の間に自分の中で忘れて

しまっていた忘れてはならない大切な事を思い出させてくれたのです。

　

先生の話される言葉の一つひとつが「なるほど」「そうだったよな」と

思い、知らなかったことさえもあったのです。rこんなことも私は知らず

にいた」と心の中で言いながら聞かせていただきました。

　

時の過ぎるのも忘れ聞き入っている内に講演は終わってしまい、その時

間はとても短く感じ、「いい事言うなＪr病人の気持ちになった医療だ」

と思わずにはいられませんでした。

　

いつもであれば講演会が終わると、遠いことを理由にそそくさと帰って

しまう私ですが、今回ばかりは札幌の役員さん方とも話をしたくて懇親会

に行き、とても暖かい雰囲気を感じ、なごりを惜しみながら帰ってきまし

た。

　　

今回の講演会での教訓

　　　　　

「膠原病とは、ものすごく難しい病気だった」
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初めての「美唄・奈井江地区」医療講演会に参加して

札幌市

　

滝本

　

はるよ

　

１０月２２日、晩秋の頃、美唄市総合福祉センターを会場に．（財）北海道

難病連．同美唄支部及び、全国膠原病友の会北海道支部の共催で、講師には、

札幌社会保険総合病院内科部長大西

　

勝憲先生をお迎えして、医療講演会を

開催致しました．当日は．快晴で、札幌より、難病連の長谷川さん、田中さん、

友の会支部長の萩原さん．私の四人で、会場へと向いました．

　

今回は、難病連美唄支部が結成されて．初めてこのような．医療講演会を行

い、市内、滝川、岩見沢、札幌などから、支部役員を含めると４２名という、

多くの方々に参加して頂きました．その中には．保健婦さんも、いらっしゃい

ました．

　

最初に、開会にあたり．美唄支部長の東海林さん、友の会支部長の萩原さん

の挨拶で始まりました．

　

大西先生の医療講演は、「膠原病と療養生活」というテーマで．個々の膠原

病についての細かいお話ではなく．例えば、自分自身の病気の悪化を防ぐには

どういう点に注意したら良いかとか、病気で苦しんでいる患者さんにどう接し

たら良いかなど、患者さん．又は、その家族や友人さらには、医療関係者の立

場に立って、悩みを持つ皆さんのお役に立ちそうな話題について、スライドを

見ながら１時間にわたりお話して頂きました．

　

その後、相談会に入り、日頃なかなか聞くことの出来ない事、不安に思って

いる事等について．具体的にアドバイスして頂きました．

さらに、閉会の後、個別相談会の時間を設け、大変充実した医療講演会となり

ました．

　

私も、運営委員の一人として、参加させて頂き、膠原病と上手に付き合って

いく方法の中で、自分だけがなぜ膠原病にかかったのかという考え方はやめて、

今後どのような充実した生き方をしたら良いかを考え、悲観するのではなく、

現実をどう生きるかを真剣に考え、また、病気を持ちながらでも、自分で何か

が出来る筈と考えて、積極的に生きるという先生のお話は、私白身、とても励

まされ、これからも．頑張らなければという気持ちにさせられました．

　

最後になりましたが、後援して下さった、北海道美唄保健所。

井江町、北海道共同募金会の皆様、本当に有難うございました。

奈井江地区の皆さん、大変ご苦労様でした。
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美唄市、奈

また．美唄．



以２こ⊆≧

「釧路地区と交流しました」

　　　　　　

帯広地区担当

　

家内千枝子

　

今夏、釧路地区の渡辺さんから帯広地区との交流会を持ちたいとの呼ぴ

かけがあり、こちらもかねてから近隣地区との交流を希望していたことも

あって、すぐにお受けしました。

　

１０月２３日（日）、釧路より渡辺さんと鈴木さんが早朝から長時間車

を運転されて、正午前元気に到着。

　

当初６名の予定が諸事情により４名欠席、次回にはぜひ参加したいとの

ことでした。

　

帯広からは８名が出席、昼食をとりながら、まずは自己紹介。そして、

殆どが初対面とは思えないほど、和気あいあいの雰囲気の中で、お互いの

会の近況や運営の内容、病気や日常生活での不安や悩み等々、時間を忘れ

て話し合いました。

　

双方の運営が対照的なこともあって、少しのんびり気味の我が地区にと

っては良い刺激となり、自分の会を見つめ直すまたとない機会にもなりま

した。

　

それぞれの個性を生かしながら、学べるところは参考にし、それによっ

て視野が広がり、活気のある会作りにつながるのではないかと思います。

　

違う地区同志の交流会は道内でも今回が初めてと聞き、意外な感じがし

ました。具体的なことはまだ未定ですが､’これをスタートとして、年一回

程度、お互いを訪問できたらと思っています。

　

今後も、患者が運営する会としえ、帯広地区のモットーである”むりせ

ず、あせらず、のんびりどで、息切れしない様続けて行くつもりです。

　

釧路地区の皆さん、よろしくお願いします。
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事務局からの畜知らせ

★ご寄付いただきました。

柴田

　

知子様

　　　

吉田

　

陽子様

大橋

　

文子様

　　　

広瀬

　

ツル様

猪野

　

賢一様

　　　

平尾

　

陽子様

中井

　

秀紀様

　　　

松嶋

　

茂子様

　　　　　　

合計

　

30,600円(1994.9~1994.11)

　　　　　　　　　　　　

ありがとうございました。

★新しく入会された方たちです。（敬称略）

　　

大村

　

友恵（SLE S.47年生まれmtm)

　　

松田あつ子（sLE S.25年ｕれ槻榊躯）

　　

熊谷澪子（強m S.3年生まれ甜市）

　　

武田

　

節子（SLE S.24牲まれ糾市）

　　

前F日喜久子（鰭性鼓s.5年生まれ掴市）

　　

細川

　

英美（強雄･皮龍蝕び錆性鼓s.32年Ｕれ駄市）

　　

北風喜美江（紘市）

　　　　　　　　　　　

よろしくお願いします。
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師走に入りいつも感じることは、１年のたつめがなんと早いことかと

いうことです。例年にない猛暑を何とか過ごすことが出来て、やっと涼

しくなって過ごし易い季節がきたと思っていたら、もう今年もあと残す

ところ２０日あまりとなってしまいました。今年の活動としては１８日

のチャリティクリスマスパーティを残すのみです。

　

皆さんにとって今年はどんな年でしたでしょうか。そして来年はどん

な年にしたいですか。私個人としては、今年は前半が元気過ぎてそのつ

けが後半にきて息切れをしてしまったので、来年はいのししのように最

初から突進せず。亀のようにゆっくりいきたい思っています。

　

これから寒さも本格的になります。風邪には充分気を付けて、良いお

年をお迎え下さい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（千）
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