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全国勝原病友の会北海道支部

第2 3回麓会と医療講済会のご∴二 二十
やっと春がやってきた思うのもつかの間､季節はずれの雪や寒さ

で､体調をくずされた方も多かったのではないでしょうか｡会員の

皆さんはいかがお過ごしでしょうか｡

今年の札幌の冬は､特に史上最高といわれる積雪量を観測したそう

でー　雪解けが遅れるのではと心配されましたが､なんとか腰詞に雪

解けも進みーやっと春らしくなってきたところです｡

この時期に恒例になりました支部捻会のご案内をする頃となりま

した｡毎年のことで同心がうすれてしまっている方や､何か物足り

なさを感じている方もいらっしゃるかもしれません｡でも年に一度

全道の会員が集まってー皆さんからお預かりした会費をどのように

使っているのかー　どのような活動をしているのかを説明し､友の会

の活動に対するご意見やご要望をじかに聞くことが､この稔会の目

的です｡普段なかなか会うことの出来ない道内の会員が集まって､

交淀を深める大切で貴重な場でもあります｡

この支部総会も会費で成り立っています｡まだ一度も参加したこ

とがない会員の皆さんー　自分が納めている会費がどのように使われ

ているのか､実際に見てみませんか｡

次の日の医療講演会を含め約2日間の日程ですが､体謁を充分に

整えて一一人でも多くの皆さんのご参加を運営委員-同心からお待

ちしています｡
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_ス　ケミノユ-)レ

◆　日　　時　平成8年6月1日(土)-2日(日)

◆こ場　　所'<絵会･医療講演会>　北海置難病センター

札幌市中央区南4粂西1 0丁目

℡011 (512) 3233

<交流会>　カフェレストラン『プレベール』

札幌市中央区大通西14丁目3-17

テラファースト4F

℡011 (261) 1105

14 : 00　　受付園始

i

15:00　　支部麓会(難病センター3F　大会議室)

7　　　8　　　01　　　　1　　　　2 0　　　　00　　　　0

交淀会(プレベール)

00　　1日日終了

6/2 (日)

9: 30　　受付開始

1 0 : 00

12 : 00

医療講商会･相談会
『伊原病の上手な付き合い方と将来の展望』

札幌社会保険稔合病院　内科　大西　勝憲先生

2日目終了･解散
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総　会　議　二事

1 )平成7年度　　　涛動報告

2 )　　〃　　　　　決算報告

3 )　　〃　　　　　会計監査報告

4)平成8年度　　　活動方針(莱)

5)　　〃　　　　　予算(莱)

6)　　〃　　　　役員(秦)

7)その他

曾交通費:盆会に出席する方に札幌までの交通費の半額を補助

札幌市内の方は実費を支給(必ず印鑑をご持参下さい)

曾交涜会費:4, 000円

曾宿泊費:難病センターに宿泊する方のみー友の会で負担

ただし朝食代は本人負担

曾お知らせ:当日会場にて友の会会費(4. 200円)を受仲

参加ご希望の方臥相のハガキにて

糾し込み下さい　汚月25日必着)
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謬原病との上手なっき合い方
一病気と喧嘩しないために一

勤医協中央病院内科田村裕昭先生

今日は資料を用意してお話をさせていただきたいと思い

ます｡

1)はじめに

｢喝嘩_(けんか) ｣とは?

言い争い,殴り合い,やかましい,

つまり.

<滞禅的には>

原因や治療方法の確立されていない!軌という書葉にショックを受

けた余り,取り乱して何も考えられない心の状態.さらには病気とのたた
~ -か-いが何等の利益をもだらさ軌1空虚な状濃

く身休的には>

自愛すべき身経を争いの鳥果,いたずらに傷つけてしまう雌

r喧嘩｣は.滴神的にも身障的にも人生を空虚なものとしてしまう.そうしな

いために,わたしたちは何をなすべきか?

今日はこういうテーマを与えられまして､あまり喧嘩し

たことがないものですから､ ｢喧嘩｣とは何かなと思いま

して辞書を調べてみました｡ ｢喧嘩｣というのは､カタカ

ナだとあまり難しい字ではありませんけど､漢字で書くと

華々しい文字が書いてまして､口偏というのがあるんです｡

口偏というからには口を出さないとだめなわけでして､辞

書の意味では｢言い争い｣ ､ ｢殴り合い｣ ､ ｢やかましい｣

という言葉が出てました｡

勝原病の患者さんが病気と喧嘩すると言ったらどんなこ

一一4 ---



とが考えられるのかと思って､それからいろいろ連想して

みたわけです｡

まず｢勝原病｣という病名､ここにいる方は勝原病とい

う病名についてはご存じだと思いますけれども､普通は

｢藤原病｣という言葉を聞いた途端に頭の中が真っ白にな

ってしまって､そのあと何を話されたか分からないという

人がたくさんいらっしゃいます｡

つまり､勝原病というのは｢高山病ですか｣とか､ r高

原病ですか｣というように｢高い所に行ったらかかる病気

ですか｣とか､そのように思っている人もいるみたいで､

非常に耳慣れない病気であることは､今日をもってもまだ

変わりがないのではないかと思います｡

もう少し病気のことを知っていくと､藤原病と聞いて､

本屋さんに行って本をひもといてみる｡そしたら､何だか

分からないけど全身が悪くなって死ぬこともある病気だと

書かれていて､頭は真っ白になって､目の前がまっ晴にな

るわけです｡

大抵勝原病という病名の説明の本を読みますと､まず最

初のほうに出てくるのは､ ｢原因や治療方法の確立されて

いない難病である｣という言葉が書いてあります｡

ですから､この難病という言葉を聞いて､大ショックを

受けてしまうのです｡そして､パニック状態に陥って､も

う私の人生はこれで終わったというように取り乱してしま

う｡あるいは､大声を上げて泣きだしてしまう｡そういう

ような状態というのが､最初の喧嘩と呼ばれる状態なので

はないかと思います｡

大声を上げて騒いでしまう､騒ぎたくなる気持ち､叫び

たくなる気持ちというのは分かりますが､そこで今日のテ
ーマ｢勝原病と喧嘩しないために｣どうしたらいいかとい

うことを考える上で､まず取り乱して何も考えられない心

の状態というのではなくて､自分自身の病気というものを

しっかりと受け止めて自分の病気についてより一層理解を

～5-



深めるという立場､これが喧嘩をしないために一番大事な

のだろうと思います｡

漠然と勝原病というのは､わけの分からない病気だとか

命に関わる病気だとかというそういうことではなくて､も

う少し正確に病気というものを理解するということが大事

なことではないだろうかと､私自身も何年も勝原病の患者

さんとお付合いをしてて､ますますそのように最近思うよ

うになってきました.

それは勝原病の患者さんの中で､もう私は20年も勝原病

をやってますという人をみると､私よりもその方のほうが

立派に思えるぐらいに病気のことをたくさん知っていらっ

しゃるのではないかなと思います｡

そういうふうに､勝原病とお付合いしていくなかで､お
一人お一人の患者さんがものすごく立派になられるという

か､そういうことができる時代に今はなってきているとい

うことが大事なことだと思います｡

あまり病気と闘いすぎてしまって､闘い疲れて､もう何

もする気力が湧かないということではなくて､時には病気

のことをこうやって勉強するのもよし､時には昨日のカラ

オケのように病気のことなんか忘れて過ごすことも大事な

のではないかなと思います｡

いつもうつむきかげんで病気のことを考えて､暗い顔を

して､ ｢あの人､本当にどこか具合い悪そうだ｣と思われ

るような人生というのは､やはりよくないのではないかな

と思います｡

病気を冷静に受け止めて､より深く具体的に病気を理解

するということが､病気と喧嘩しないために大事だなと思

います｡

ただ､体の上ではいたずらに無理をして､自分の体を傷

つけてしまうと､病気にやはり負けてしまうo　病気の再発

とか再燃と呼ばれることが起きうる病気なものですから､

･･-6--



どんなことに注意をしたらいいかなということも､しっか

りと理解しておくことが大事なのではないだろうかと思い

ます｡

それで､喧嘩というのはあまりやり過ぎると精神的にも

身体的にも何んとなく空しい感じがしてきます｡この中に

私と同じよううにご結婚なさって子供さんがいらしたり､

配偶者がいらっしゃる方がたくさんいらっしゃると思いま

すが､何んとなくムカムカして家内にあたり散らしたりす

ると､その後で何となく空しい気持ちってありますよね｡

こんなこと言わなければよかったなとか､やらなければよ

かったなと大抵反省する｡

ですから､あまり喧嘩をし過ぎると何んとなく空しい毎

日がきますから､さらりとお付合いするということが大事

ではないかと思っています｡

2)リハビリチ丁ションマインドのすすめ

①~rリハビリテーション｣とは,L人間らレく生きる格和の回復. r全人蘭的

客軌であると言われ8.･私はL患者さんや障害者の方が果てしない能力や可

音巨性を有する存在であるということに確信している.

.- ②QO L (quolity cf life :人生の賓..生活の文)とは.遵味や教養や家底

生活や地域社会への参加などを通したr生藩の其の豊かさ｣こそが.人生の目

的だとIJ､ラ考え方･人間誰しも.そうした自己実現の要求をもっているが.そ

れを無蓋鼓のうちに放葉していたり,旗せきるを得ない状況に追い込まれて

いる場合がある･ QOLを向上させることこそが,リハビリテーションマイン

ドであり一これは医療従事者と患者･家族の管巷んとの共同の営みとして初め

て実現されるのである.

つまり,病気の療葉とは人生の創造といっても過言ではない.

･･-･7-



私の資料に勝原病の患者さんとあまり関係がないかなと

思う方もいらっしゃいますが､ ｢リハビリテーションマイ

ンドのすすめ｣と書いてあります｡リハビリテーションと

いうのは､皆さん聞いていてご存じだと思います｡

身体障害の患者さんなんかが運動療法で頑張って体を動

かす｡歩けない脳卒中の患者さんが一生懸命杖を使ったり

車イスを使ったりして訓練しているところ｡そういう場面

というのを皆さん｢リハビリテーション｣という言葉を聞

く　と想像されると思います.

私は例えば多発性筋炎などで筋肉の力が弱って歩くのが

困難になった人のリハビリテーションだとか､あとでも触

れますけども､勝原病の患者さんがステロイドホルモンを

飲んで､ステロイドミオパチイ-といって､やはり筋力が

落ちてきたりする｡それから､薬の副作用も関連している

のではないかと言われていますけども､大腿骨頭無腐性壊

死といって､骨の骨頭とよばれる所が腐ったようになって

手術をされる人C　そういう人が昨今いらっしゃるわけです

けれども､そういう人のリハビリテーションのお手伝いと

いうことをずっとさせてもらってて､単に体が不自由だと

か､身体障害のある人のみならず､病気を持ってる人にと

って､リハビリテーションというものの考え方ということ

はものすごく大事なのではないかと最近思っています｡

｢リハビリテーション｣というのは､どんな意味かとい

うことですけども､直訳すると｢リハビリテーションとい

うのは､.罪とかそういったものから免れるというか､逃れ

るというか､赦してもらうというか｣そんなような意味な

んですけども､本当の医学で使うリハビリテーションとい

うのはもっと前向きなんです｡その資料をみて下さい｡

｢リハビリテーション｣とは､人間らしく生きる権利の

回復､ ｢全人間的復権｣であると考えることです｡

私は､患者さんや障害者の方が果てしない能力や可能性

をもっている存在であるということを､この何年か医師と

ー8-



して患者さんに教えていただきましたC

ですから､皆さんも病気をもって様々なハンディキャッ

プ､不自由な点だとか､不利な点とか､そういうのをお持

ちだと思いますが､自分の中にある全てが不利になって､

全てが失われてしまったということではないのです｡

例えば､ものすごく算数は不得意だけども国語は得意だ

という子供がいます｡算数のテストをやったら10点か20点

しかとれない｡でも､国語をやらせると50点､ 60点をちゃ

んととってくる｡本を読むのがすごく好き｡本を読ませて

みたら､すごく上手に読む｡そういう子供っているんです｡

そういう子供をみた時に､この子は全く駄目な子供だとい

う人は誰もいないと思うんです｡ ｢何々ちゃん､本を読む

のがすごく上手だよね｣と､やはりその子を評価します｡

病気をもっているということは､そういうことなんだと

思います｡

病気をもっているために自分の全てがもうなくなってし

まうわけではなくて､病気の部分というのは確かに冷静に

受け止めて､病気というものを理解しなければいけないけ

れども､病気とは無関係の自分の能力､そういうものとい

うのは決して失われていないわけで､そこをいかに広げて

いくかということが大事になります｡

ですから､勝原病を持って非常に長い闘病生活の中で､

ちょっと人生の周り道をしなければいけないと感じられて

いる患者さんはたくさんいらっしゃると思いますが､人生

は周り道をしてもそれでなくなるわけではないし､周り道

をしながらでも素晴らしいことができるようになる｡そう

いうことを私はお話しできる時代に今なってるなと思いま

す｡

1950年以前､勝原病という病名をつけられると､もう明

日の命もはかり知れないというようなそういう時代があっ

たことは事実です｡でも､その後いろいろな医学の研究や

治療の中身が進歩して､いまや私がお話ししましたように

～9-



少し人生周り道をしてもいろいろなことができる｡そんな

時代にまで治療の中身も進歩してきたのではないかなと思

ってます｡

そんな時にちょっと周り道をしたからもう駄目なんだと

ということではなくて､周り道をしてももっといろいろな

ことをしてみようと､病気をもっている体でも前向きに物

事を捉えていただきたいと思っています｡

最近はそこに書いてあるQOLという言葉がリハビリテ
ーションの分野ではよく使われています｡

rQuolity Of Life｣という言葉で､人生の質とか､生活の

質という､これは趣味だとか､教養だとか､家庭生活だと

か､地域社会の中での役割だとか､そういうことを地域-

の参加を通して｢生活の真の豊かさ｣というものを身につ

けていくというか､実現していく｡そういうことが人生の

目的だという考え方です｡

人間誰しもそうした自分で何かやってみたいという要求

をもっていますが､病気になったが故にそれをつぼめてし

まったり､放棄してしまったりするという人もいらっしゃ

るわけです｡そういうようなことではなくて､是非何かし

たいということを少しずつでもいいから実現していっても

らいたいと思っています｡

私たち医師や看護婦をはじめとする医療従事者というの

は､皆さんの生活の質や人生の質を向上させてこそ初めて

治療者としての役割を果たしていると言えるのではないか

と私は思っています｡

ですから､薬の副作用で人生の質が低下してしまったり

あまりにも長期の入院生活でその方の人生の質が低下して

しまったりということを､今は大きな問題として考えてい

ます｡従って､これからの我々治療者の目指す中身という

のは､副作用が少なくて､一日も早く皆さんが社会に復帰

できて､そこで皆さん自身が自分自身の人生をより豊かに

開花させることに､どんなお手伝いができるかということ

--1 α--



を考えることではないかと思ってます｡そういう面では病

気の療養というのは､人生の創造であるといっても過言で

はないと思ってます｡

｢医者や看護婦などの医療従事者と一緒に病気をみつめ

てもらいたい｣というところに､一病息災という言葉が書

いてます｡この言葉はすごくこれからの時代､大事になる

かなと思っています｡

昔からお正月に神社に行ったりして家内安全､無病息災

を祈るということで､手を合わせるという習慣が日本の中

にあると思います｡この無病息災というのは病気をしない

で身にふりかかる災いも全くない状態で安全に健康に暮ら

したいという人間の廟望だったと思うのです｡

人生40年か50年ぐらいの短い期間で死んでいくような大

昔､鎌倉時代とかそういう時は太く短く生きるという点で

は無病息災｡病気しないで一生懸命生きて､そしてパタッ

と倒れるとか､戦さとかで死んでいったわけですけれども

今人間というのは人生70年､ 80年の時代を迎えています｡

人生の中に一度も病気をしないで､最後の最後まで健康

でいてバタッと亡くなる人というのは､ものすごく少なく

なっていくだろうと思います｡ 70年も$0年も生きていたら

人間どこかここか調子が悪くてガタがくるものです｡

ですから､今皆さんは勝原病というのは若くしてなる病

気ですから､人生の非常に早い時期に-病をもたれてしま

ったわけですけれども､ ｢一病息災｣ ､一つ病気をもって

いても､それ以上身に災いがふりかからず､その一つの病

気をもっていても自分の体を大事にして､そして人生を生

きていくということを考えてもらいたいと思うのです｡

私も今でこそ何も異常がないような顔をしてますけども

実は昨日も患者さんたちに｢何か痩せたみたいだね｣ ｢痩

せてきたから､どこかに癌でもあるんじゃないですか｣と

心配されましたけども､実は2年ほど前に少し不摂生をし
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たせいか尿酸というのが増えてきたんです｡尿酸というの

が増えてくると痛風という病気になるんです｡それで､足

の指が痛くなるようなことがあったりとか､どんどん悪く

なると腎臓が悪くなって､人工透析をしなければいけない｡

藤原病の患者さんは治療すると透析から離脱といって､

よくなって透析をしなくてすむようになるわけです｡でも

痛風の患者さんは一旦透析に導入されると､もう透析をず

っとやり続けなければいけない｡患者さんを｢治す､治す｣

と言ってて､自分が病気になったらこれこそ大変なことだ

とその時思いまして､それから一念奮起して､まずタバコ

をやめて､酒を減らして､そしてダイエットをして､運動

をして､そしたら尿酸値が下がってきました｡だから痩せ

たんです｡毎日顔をみてて痩せてくる人というのは､やは

り要注意です｡ 2年振りにお会いして痩せたなと思われる

人というのは､ちゃんとダイエットをしている人なんです｡

こんなふうに考えると､人生一つの病気をもっても､そ

れで終わりじゃないなということが少しお分かりいただけ

るのかなと思っています｡

ただ､一病息災とするためには､一つの病気をもったか

らには､もうその病気以外に病気をもたないということと

そめ病気をやはり悪くさせないということがものすごく大

事なことだと思います｡

3)病晃と喧嘩しないために(その日:相手と己れを知ること

(種皮をわきまえない喝撃は自らを傷つける)

①屈原病とは.

1942年病理学者クレンベラーが提唱した疾患放念であり,

それまでの臓器輝きに疾患の原因を求める考え方とことなり,

全身の細胞と細胞を着び付けている縁台息織である風和醐由

血管'神熟こフイブリノイド変性を来す系読駒疾患を総称し碍

呼び名.

患家的には, ｢リウマチ観.

病因論釣には, ｢自己免疫疾患｣.
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それで､病気と喧嘩しないために､その1ということで

相手と己を知ること､ということです｡

程度をわきまえない喧嘩というのは､自らを傷つけてし

まう｡喧嘩する時も相手が強そうだなと尽ったら､ ｢逃げ

るが勝ち｣と昔から言われていますし､逃げることができ

るというのが知的な人間の生き方だと思います｡

相手がものすごく強いのに､そこにむかっていってめち

ゃくちゃにやられるというのでは､そのあと一病息災どこ

ろかそこで命を落しかねないということになりますので､

是非病気のことを理解するということが大事だと思ってい

ます｡

次にそういう意味で勝原病とはどんな病気なのかという

ことを少しお話ししてみたいと思います｡

今日､何を皆さんが聞きたいと思っているかなと考えて

前にお話しいなかったことで､少しステロイドホルモンの

話を詳しくしたいと思っています｡

簡単に勝原病という病気について説明させていただきた

いと思います｡

勝原病という病気はそこに書いてありますように､ 1942

年､今から約50年前に鍵唱された概念ですから､まだ割と

新しい病気なんです｡癌とか結核とか､そういう感染症は

もっと前から病気としてわかってましたが､藤原病という

病気は1942年に初めて疾患の概念が確立していることにな

ります｡

クレンペラーという病理の先生が何故かわけがわからな

くて亡くなられた患者さんの全身をくまなく調べました｡

それまで心筋梗塞-心臓の病気､肝臓癌-肝臓の病気､

肺炎-肺の病気というように体の中のどこかの臓器が悪く

なって､そして命を落したり､病気で幸い思いをする｡そ

ういうことはよく分かっていましたが､何かわからないけ

ども全部悪くなって亡くなられたり､幸い思いをする人が

いるようだということがわかってきました｡
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それで､ここに書いてますように､一つの臓器が悪くな

るということではなくて､全身の細胞､体を作っている小

さな単位が細胞と呼ばれるものですけども､その細胞とい

うのは体の中にバラバラにあるのではなくて､くっついて

いるのです｡ですから､人間の体というのが存在している

わけですけれども､その細胞と細胞をくっつけている成分

それが結合組織と呼ばれる組織であるわけです｡

そこには､血管とか神経もつながっていますo　細胞と細

胞の間には神経や血管が通っていて､そこから細胞は栄養

をもらって､そして生きているわけですけれども､そうい

う結合組織と呼ばれる場所に炎症を起こしてきて､結果と

してフイブリノイド変性というタンパクの変性を起こして

くる｡そういう病気が藤原病であるとみつけたわけです｡

ですから､謬原病という病気は一つの巌幕が悪くなると

いうより､全身の様々なところに病気が起きて来る可能性

のある疾患と考えています｡

臨床的には､リウマチ性疾患と呼ばれる病気が大体結合

組織病､勝原病に含まれます｡

リウマチ性疾患とはどういう意味かというと､関節とか

筋肉､靭帯なんかも含みますけど､運動に関する臓器の痛

みとか腫れ､そういうことで幸い思いをする病気です｡し

かも､それが少しいいなと思ったらまた別の所が痛くなっ

たりするように､あちこち移ってあるくという特徴をもっ

てます｡ですから､勝原病の患者さんは､一度ならず関節

や筋肉の痛みを自覚されたことが非常に多いだろうと思っ

ています｡

慢性関節リウマチという病気がそういう面でいうと､勝

原病の代表的病気で､最も数の多い病気です｡リウマチの

会というのが別にあると思いますが､それ以外にその下の

ほうに書いてますように､ S LE (全身性エけマトデス)とか強

皮症､筋炎｡ MCTDというのは､筋炎や強皮症､全身性

エリテマトーデスといったような病気の特徴を合わせもっ
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た混合性結合組織病と呼ばれる病気です｡

こういった様々な病気が生まれてくるわけです｡

病気の原剛ままだ全部は分かっていませんけども､様々

な研究がここ10年､ 20年の間に進歩してきて､今まで以上

にいろいろなことが分かってきています｡

病気の原因として､自己免疫異常という免疫の異常が体

の中に起きているのではないかというのは想像されまして

本来ならば体の細胞だとかそういった成分に対する抗体と

いうのは作られないように調節されているのですが､勝原

病の患者さんは自分の体の成分に対する抗体ができるわけ

ですoそういう異常を起こしています｡それを自己免疫疾

患と呼んでいます｡

②藤原病の発症 

琴-発症 
T 

誘因(楯や91砿感染,藁靴紫外凍.ホルモン環嵐 

細子,) 

･一卵性双生児両署の発症率27%(SLE) 

･女性に多い-(SLE‥男:一女=1:9 

弓勤支症.-1:7 

琴炎1:2-3 

MCTDl:7など) 

何故そういう病気が起きるかというのが全部分かってい

るわけではありませんが､藤原病の発症というところに書

いてありますように､素因というものが関連しているので

はないかと考えられています｡素因というものは､言い替

えれば素質｡病気のかかりやすさ､そういうものと理解し

てもらうといいと思いますQ

病気にかかりやすいような体質をもった人が何らかの誘

因に晒された時に勝原病を発症していく｡
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ですから､かかりやすさというのが何なのかということ

が､一つ研究のテーマになっています｡

そして､そういう人が何らかの誘因を得ることによって

発症していく誘因がかなり分かってきた｡細菌やウイルス

の感染によってなってくる｡でも､これは特別な菌やウイ

ルスが感染するというのはうつるという意味ではないので

誤解しないで下さい｡

そこら辺にたくさんあるような菌がしょっちゅう体の中

に感染をしてて､それに対して体は抗体を作ったりして防

御して病気は治っているわけですけども､勝原病になられ

る患者さんはそういうごく普通のウイルスに感染して､そ

の後それを契機として勝原病になったり､リウマチになっ

たりする｡そういうことが考えられているわけです｡

ある種の英､紫外線の照射､女性ホルモンのバランスの

問題､それからよく分からないけども何かの環境因子が関

連しているのではないかとか､そういう様々なことが考え

られています｡

よくこういう会に来ると､私が勝原病になってしまった

おかげで子供まで勝原病になるのではないかと心配して眠

れないという人がいらっしゃいますが､勝原病は遺伝する

疾患ではありません｡

糖尿病や高血圧のほうが､遺伝する率は2倍ということ

で､それが証拠にそこに書いてますように､一卵性双生児

というのは遺伝子の構T17.は全く同じ兄弟なわけですけども

兄弟の片方が全身性エリテマトーデスになって､もう片方

必ずなるかというとそういうわけではなくて､もう片方が

なる率というのは27%｡けっこう高い率ですけども､高血

圧や糖尿病になるともっともっと高いです｡ですから素質

というのは親から子-遺伝するわけです｡素質は遺伝して

いるけれども素質だけでは病気にならないで､子供さんが

必ず病気になるのではないかとあまり心配しないほうがい

いだろうと思います｡
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そのように病気の原因はまだ全部分かっているわけでは

ありませんが､いろいろなことが考えられていますので､

今後さらにいろいろな研究が進歩するのではないかなと思

います｡

③慢性多嘩静性炎症性疾患{.ある 

全身症状:発乳棒重減少,食欲不振.像紙 
1.皮窟:レイノー現象各箆に監口腔舞癌, 

運動器:こわばり,関節や茄肉の痛み, 

中枢稚_:脳梗塞,脳出血各種神経括神症状 

呼吸器:肺高血圧..問質性肺炎 

腎施:ネフローゼ症候群.ループス腎炎,強皮症腎 

心痛:J亡威炎.心裏炎 

その他:藁剤健脚害,El和見感染症など- 

惨原病という病気は先程話ましたように､どこか一つの

臓器が悪くなっておきる病気ではありません｡従って､全

身のあちこちの臓器の障害がおきていることも可能性があ

る｡

そういうことを一つは覚えておいてもらいたいと思いま

す｡

ですから､勝原病になったら全身をくまなく自分で注意

をして観察をするということが､病気を悪くしない､病気

と喧嘩しないために大事なことだと思います｡そのために

はどんなことがおきるかということをある程度知っていた

はうがいいと思います｡

全身の症状としては､発熱､体重減少､食欲不振､倦怠

感などが病気の悪化した時にでてくることがあります｡

でも､病気があまり悪くなっていないのに食欲がなくな

ったとか､痩せてきたとか､そういう人もまた多い病気な

んです｡病気が悪くなった時に熱がでたり､痩せたり､体
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がこわくなったりします｡こういうことというのは､検査

をすれば大体分かります｡ところが検査をして何ともない

と先生は言うんですが､私はとにかく体がこわいとかいう

場合にいろいろなことを考えておかなければいけない｡一

番多いと思うのは､やはり体力がないということです｡病

気になって長い間おとなしくしていると､人間というのは

やはり体力が落ちてくる｡それを回復させるためには､少

しずつ自分の生活の幅を広げていく以外に方法はありませ

ん｡だから､そこでどのように考えるか｡体がこわい｡何

もしたくない｡そういう時に自分は病気なんだから仕方が

ないしと考えるか､体力がないんだから少しずつつけてい

こうと考えるか､そこでまた少し違うと思います｡長いこ

と病気しているのだから体力がないのはあたり前だと｡少

しずついろいろなことをやっていこうと､私はやはり考え

るべきだと思います｡もう体力はないし､こわくなるから

私駄目だというのではなくて､ 1年ごとぐらいの単位で考

えたらいいのではないかと思います｡去年はこれくらいし

かできなかった｡旅行も1泊ぐらいの旅行だったら何とか

もったけども､それ以上できなかった｡でも､今年は1泊

でなくて､ 1拍2日を2回ぐらいやってみようかなとか､

2泊3日にしてみようかなとか頑張るということが大事で

はないかなと思います｡そういう体力がなくて何もしたく

ないという人が一番多いと思います｡

もう一つはやはり精神的な問題というのがある人が多い

です｡最初にお話しましたように､病気になって一度なら

ずショックを受けています｡

そのショックからまだ立ち直りきれていないという人が

実は非常に多いのではないかと思います｡病気と喧嘩しな

いように､こういう会に来て勉強しているつもりでも､心

の片隅にはやはりそのショックから立ち直れなくて､いつ

も心の中で葛藤してるという人がとても多いのではないか

と私は思っています｡
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そういう葛藤がずっと続くと人間の心の中というのは､

掬うつ的になってくる｡抑うつ的になると､まず朝起きて

体を動かすのがすごく億劫です｡朝起きれない｡逆に早く

目が醒めてしまって､布団の中でうじうじ､うじうじと考

えている0 1日生きていくのが､何んとなくめんどうくさ

い｡ご飯を食べるのも嫌というようなそういう感じになっ

てきます｡

そういう時というのは､少し要注意だと思います｡あま

りひどかったら､あまり悩まずにお薬をもらって下さいo

お薬をもらう_t抑うつ状態というのは必ず良くなります｡

あんまり頑張りすぎるとかえって駄目です｡

ですからそういう薬を飲んだからもう一生飲まないと駄

目になるのではないかと考えるよりも､軽いうちに少し薬

を飲むということは私は必要だろうと思っています｡少し

元気がない時に､眠れない､ご飯の味が分からない､ 1日

の始まりが億劫だ､ 1日の中でもすごく波がある｡特に朝

調子が悪い人が多いです｡でも中には夜調子が惑いという

人もいます｡

それから､眠りうつといって､うつになると眠れないと

いいますが､ものすごくよく眠れるという人もいます｡寝

ても醒めても寝てるというそういうような状態になる人が

いますが､そういうのも要注意なんですけども､お薬の力

を少し借りたほうがいい場合もあるので､医者にそういう

ことをはなすということが大事です｡ ｢先生､私最近ちょ

っと調子が悪いんだけども気分が少し沈んでいるんじゃな

いだろうか｣と､自分自身の精神状況を分析するというよ

うなそういうことをできるようになった人というのはもの

すごく病気の達人というか､一病息災にかなり近づいてい

ると思います0
-病もっている人が大体悪くなる一つの大きな要因は､

精神的な問題です｡

だから､それは精神的な問題なんだから大したことない
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というのではなくて､精神的な問題こそ自分自身で分析を

して､どうしていったらいいかということが分かるように

ならなければいけません｡

そういうふうに私は思って患者さんとお付合いしていま

す｡精神の問題というのは軽んじてはいけないと思います｡
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図に書いてますように､皮膚とか関節を始めとする運動

器とか中枢神経､呼吸器､腎臓､心臓といういろいろなと

ころに病気が波及してくるということがあります｡

これはS LEのみならず､勝原病と呼ばれる病気はリウ

マチもシェ-グレン症候群も筋炎も等しくそうだろうと､

我々はこれまでたくさんの患者さんをみて理解しています｡



こういうふうなことを言うと恐ろしくてと言う人がいま

すが､恐ろしくてという人は何が問題かなと思うと､恐ろ

しいがために医者に行かない｡医者に行っても言わない｡

そういう人が多いんです｡

病院に行って､自分が心配なことをきちんとお話できる

患者さんになること､そして､聞いてもらえる医師を探す

ことも大事です｡しかし､それだけでも駄目なんです｡自

分が心配なことをきちんとお話をして､きちんと診察をし

てもらって､正確に症状を教えてもらう｡検査の結果　r大

丈夫ですよ｣と言うのも医者の仕事なんです｡検査をした

ら､どこか悪いところがみつからないと不満だという顔を

している患者さんも中にいます｡こういうタイプの人はす

ごく困るんです｡でも検査をして我々もl安心するわけです｡

この人､こういう全身悪くなる病気の可能性の人だから調

べてみなければいけない｡調べて　r大丈夫ですよ｣と言っ

たら､　r良かった､明日からまた遊びに行こうか｣という

｢ああ､良かった｣と言って出ていく人をみると､本当に

良かったと思います｡

ところが､検査をすればするほど､どこかに何かあるん

じゃないかと､どんどん病気の中に落ちこんでいくという

か､そういうのを心気状態と言います｡心の気分｡心気状

態というのは､どんどん自分で自分の心の中に病気を作り

出していくような状態ですけども､そういうふうになる人

というのもいます｡

そうならないためにはきちんと検査をしたことを説明し

てもらって､そして安心する｡安心して､ -病もっている

けれども私はまだ-病に留まっているんだから､たくさん

いろいろなことができるんだと考えてもらうことが大事だ

と思います｡

そういう人は本当に健康な人となんら変わりないと思っ

ています｡

このように全身にいろいろなことが起こりますので､い
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ろいろ相談されて検査をされたりしてほしいと思っていま

す｡

@最近の治療の進歩が大きく生命予後を改暮し.今や成人病などの慢

性疾患の仲筒と呼べる状死にまで来た.

8時代に入り, 5年生存率　96%以上(頗大穂をら)

く治療の進歩>

尊1 :ステロイド治療の進歩(病恵の把蓬と適切な投与方法

の取立)

# 2 :免疫抑制療法の導入

#3 :抗生物質.抗漁痘薬,人工透析療法,免脚牌や

血葉交換療法の達歩

#4 :成人病の予防と治療

最初にもお話しましたように､一病息災の時代を迎えて

勝原病もそういう仲間入りをしたということが書いてあり

ます｡

最近､治療方法が大きく進歩して､生命という点でいう

と､ほとんど心配がない病気になっています｡

昨日も勝原病友の会の患者さんに｢患者さん増えていま

すか｣というお話をしたら､ ｢ええ､少しずつ増えていま

す｣ということで､一定の率で発症しますので､友の会の

患者さんが増えることはやむをえない｡前は減ったり増え

たりということで､ほとんど患者さんが増えない｡つまり

やはり亡くなる人とかいたわけです｡最近は増えてきてい

る｡これはやはり治療の進歩だろうと思っています｡

それでどれくらいかということで調べてみると､ 1980年

代に入ってから5年生存率は96%以上です｡これは高血圧

とか糖尿病と近い数字です｡癌の患者さんとか肺炎の患者

さんはもっともっと惑いです｡

ですから､死ぬという心配より､いかにうまく病気とお

付合いしていくか､病気を管理していくくかということを
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心配されたほうがいい病気になっているということです｡

どんな治療が進歩したかということで､ 1､ 2､ 3､ 4

と書いてます｡

1つはステロイド治療の進歩｡これはまた後で説明しま

す｡

それから､免疫抑制療法といって､エンドキサンとかイ

ムランというような免疫抑制剤と呼ばれる薬が使われるよ

うになってきた｡

それから､抗生物質とか胃潰癖や十二指腸潰癖の薬､透

析の技術｡そういったことが進歩したということです｡そ

れと､成人病の予防と治療がずいぶん進歩したということ

です｡こういったことが生命予後を改善させてきたのでは

ないかと思います｡

ですから､これから勝原病の患者さんが万が一にも命に

関わることがおきるとすると､一番多いのはやはり成人病

と呼ばれる病気にかかる場合だと思いますC　ですから､ -

病ではなくて､二病になるんです｡そういう時というのが

やはり注意が必要だろうと患います｡

若いうちは藤原病だと言われて大変な状態ですけども､

だんだん年端もいくとやはり勝原病だけではなくて､血圧

が高くなったとか､どこかここか別のことがおきてきます｡

そういうことというのをきっちりとモニターしながら検査

を受けたり､相談をしたりして自分の体を大事にしてもら

いたいと思っています｡

4鳩嘩しそうになった時の仲野を持つこと-病気と垣嘩しなレ峰めに一(その 
-2)- 

F医者や看護婦などの脚者と-1執羊病気をみつめる』 
･一瓶息災の身となるために,病気の正しい知鼓や情報を吐 

入れて下きい. 

･自己判断は危険です.正しい膿藁とま糞を! 

･r今度はいつ乗ればよいのか｣教えてbLらおう. 

･最延年1回の全身チェックを! 
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それから喧嘩しそうになった時､もう一つどうしたらい

いか｡あまり喧嘩しない､喧嘩しないと考えて病気のこと

を無視されても困りますが､たまには喧嘩もしたくなると

いうか､ついついしてしまうわけです｡その時の仲裁役と

いうのが必要だと思っています｡病気の患者さんにとって

喧嘩の仲裁役というのは､医者だったり看護婦だったりす

るのかなと私は思っています｡

｢ちょっと待てよ｣と｡ ｢今､あなたは引っ込んでおい

たほうがいいよ｣とか｡それから､日本の喧嘩の仲裁の方

法というのは､ 2人で喧嘩しますと偉い人が出ていって､

医者はあまり偉くないですけど､ ｢まあまあ､悪いように

はしないから､俺に任せなさい｣そういう仲裁の仕方があ

りますo

そういう言葉だけで仲裁する気持ちは全くありませんけ

ども､やはりここは少し自分の病気が悪そうだから､先生

や看護婦さんと一緒になって､少しおとなしく病気の療養

をしないと駄目だなというふうに思うことも喧嘩をしない

ためにすごく大事だなと思います｡

喧嘩が血みどろにならないうちに押さえ込むということ

もすごく大事だと思います｡

そのコツということでまとめてみましたが､医者や看護

婦などの医療従事者と一緒に病気をみつめる｡具合いが悪

くなった時や幸い時に､お医者さんや看護婦さんが病気の

ことを少しでも理解してくれるかどうかということは､す

ごく患者さんにとっては大きな中身です｡

理解してくれるかどうかというのは､同じようになって

涙を流して｢大変だね､大変だね｣と言って同情してくれ

ることを意味するのではなくて､時には叱噂激励され､時

には｢なに言ってるの､それぐらい｣というふうに冷たく

突き放され､そういうことがあると思いますが､そういう

中で少しずつ病気が治っていくという状態だと思います｡

先程から話している一病息災の身となるために､これは
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勝原病だけではなくて､様々な病気の正しい知識や情報を

是非仕入れてもらいたい｡

皆さん､診察に2週間に1回とか､ 1月に1回とか行か

れます｡その時どんなことを考えていますか｡

病院や医者をどうやって利用するかということを是非考

えてもらいたいと思います｡

病院に行って､自分の病気のことが頭にいっぱいになっ

て､ ｢ここ痛いんです｣ ｢あそこ痛いんです､お薬下さい｣

という感じでお薬をもらって帰るだけではなくて､今日は

自分は一つ賢くなって帰るぞということが大事なんです｡

今まで知らなかったこと､心配だったこと｡そういうこ

とを｢これ､先生どうしてこういうふうになるんですか｣

と聞いて病気の知識を仕入れてくる｡
一番正確な知識はやはり診察室の中で仕入れるべきだな

と思ってます｡病気の勉強を本を読んだり､ビデオを見た

り､いろいろなことでされるのは非常に大事ですC　それは

予習みたいなものです｡予習した中身を実際に授業の中で

聞いて､さらに理解を深める｡正しく理解する｡それがす

ごく大事なことで､診察室に何年も通っているのに､さっ

ぱり病気のことが理解できないとか､自分の病気に対する

知識が増えた気がしないという人は､やはり医者におまか

せの人だと思うんです｡

検査の結果でも､血沈って何だろうな｡ 10年もかかって

毎回血沈を調べているのに､何だか分からない｡これでは

やはり困るのではないかなと思います｡

それから､補体とかDNA抗体という検査をしたり､レ

ントゲンをとったりする｡レントゲンをとってみせてくれ

る先生､今多いと恩うんですけど､パッと見た時に心臓が

どこにあるか分からないという､そういう患者さんだった

ら困るなと思います｡

医者がみて､ ｢これ大丈夫だよ｣と言われるだけで､安

心できない人がたくさんいるわけで､そのためには一緒に
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病気をみつめるということも大事だなと思っています｡

あまりいろいろなことを聞かれると嫌がる先生も中には

いますけども､そういう先生の時は少し控えめにしないと

嫌がられます｡そこが難しいんです｡

もう一つ､自己判断は危険です｡

このくらい大したことないと判断する｡これはやはりよ

くないなと思います｡

それよりは聞いて､ ｢大丈夫だ｡そんなの放っておいて

もなんともないから｣と言われたら､大丈夫なんだなとい

うふうに思うことのほうがすごく大事で､そういうふうに

自分で何でも判断することは危険かなと｡

特に服薬｡お薬は決められた量を正しく服薬する｡そし

て､もし心配なことがおきたら､それをきちんと医者に報

告する｡それがやはり上手な療養だと思ってますD

それと今度いつ来たらいいかということを開かずに､具

合い悪くなるまで家で耐えてそれから来るという患者さん

がいます｡
､医者はいい時､悪い時というのを常に継続して診ないと

その患者さんのことを正確につかむことができません｡だ

から､ 1カ月後に必ずいらして下さいとか､そういうこと

を言う先生はたくさんいると思いますが､定期的に病院に

かかるからには､今度いっ来ればいいですかと言うことを

もし教えていただかなければ聞いて下さい｡

それが大事だと患います｡

'tsgSil.臣.=i
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sLE患者-の療養｣こくZ)''注意-(Vcr.2)- 
-動産協中央.病院内科p毘村裕昭 

◆紫外線

E]光､とりわけ紫外簿に当たることは皮膚病変を生じさせることがあるので

極力避けるこtとが望ましい｡特に､日差しの強い日中に､海や山に出かける際

に十分な注意が必要である｡

しかし､尭時間の紫外線輿封によって皮膚症状の出現する患者がいる一方で､

長時間直射日光の下で仕事をしたりしても何ら皮膚症状の出現を認めない患者
もいる｡昔は,夜しか歩いたらいかんとか･夕方白のささない陰_を歩けとか言　-

われた時代もあったようだが､近頃は積極的に場に当たるというのでなければ

心配ないと言われるようになってきた.

個々の患者によってどの位のEJ光暴雷に耐えられるかの予郷は発しいが､最

近シェーグレン症候群の患者などでも検出される抗S S-A抗体が陽性の者に

光線過敏症が多いという報告が･さ-礼-た､
一般的には､長時間直射日光に罵出した肌をさらすことは良くないと言われ

ており､日光過敏症の既往などを考慮した士で､ E]傘や帽子の使用な_どに注意

すると良い｡日光過敏症の心配がある方は､サンスケリ.-ン(薬局にて市販)

という日焼けどめの利用が推奨される.

◆休養と労務､ストレス

従来安静が雀辞されすぎた嫌いが.あるとー思われる.急性期活動性病変のコン
トロールが十分になされていない時期には安静が重要であるが､疾患活動性が　T

良くコントロールされている状悪の患者には､過度の安静による骨乳類症の進

行や廃用佳苗萎瀬を予防する目的で軽い遠敷や外出が必要である｡
労働辻疾患が十分にコントロールされた場合でも､当初は半日勤務くらいか

ら尉始した方がよい｡午後からの休養が不要なくらい元気になったならば､一

日勤務も可徒とJなるが､過労や残業は避けるべきである｡また､休講が優れな
いときや教典があるときなどは無理せずに早めに休業に潜み切るべきであろう｡

疾患の活動性が高まった時には､思い切って治療に専念するために.数カ月の

休業を考慮すべきであろう｡

日頃から､清神的･肉体的ストレスを上手に発散して貯めこまないようにす

ることも重要である｡ストレスをため込んでいると､その約90%の患者で疾

患活動性が増加するという報告もあるくらいだ｡最近は病気の早期発見･早期

治療がされ､ S LEの予後は大きく改昔された｡病気を正しく理解し､ S LE
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をあなどらすぐ一恐れすぎず､-人間的自己成長を多いに追求していくことが可能

に成ってきたと言える｡しかし､調子にのってクリスマスパーティーなどで夜

更しするなどはめをはずした行動は禁物である.

◆運動

S L E患者の半数が関節症状を経験すると思われるため､関節に過度な負担

がかかるゴルフ･テニス･ジョギング･萱山などは要注意であろう｡水泳･散

歩･自転養老度を自分のベースで行うのが良い｡また､寒冷暴露でレイノー現

象が出現しやすい患者では､ウィンタースポーツは避けた方が無発だと思われ

る｡翌日に疲労をため込んだり∴著しい筋肉痛が残存するようなことがないよ

うに注意しなくてはならない｡

-　◆食餌

食革に関しては特別な制限はいらなし.I.｡ただし､ステロ!ドホJk一号?.の副作

用や合併症をともなっている患者では十分な食餌面での注意が必要である｡ S
L E･患者で比較的多い扶養~としては､肥満･高脂肪血症があげられるがこ　カロ

リー制野や間食の制限､糖質や歯質･アルコール寮の取りすぎに注意が必要と
なる｡高血圧や糖尿病の患者では十分な食卓療法が第一義的課題としそ盛夏で
あり､ ･この点を唆味に-してはならない｡場合によっては､栄養士や医師一･･看護

婦による系託的な指導をうけることが大切であろう｡

腎鹿･心慮.肪･消化管などの合併症も認められやすいが､これらの病状に

応じた食餌制限が必要な患者もおり､医師とよく･相談することが重要｡

骨恩恵症を予防する上では､乳製品や魚などによって十分量のカルシウム摂
取が大切である｡

◆治療薬

大部分の患者が内服しているステロイド剤は調子カモ良いからと言って自己判

断で減著したり､中断したりしないこと｡そんなことをすると-大変なことにな

る場合があも｡ステロイド離脱症候群といって.発熱･頭痛･動俸･下痢など

を認めることがあり､ショック桟の症状にみまわれ亀例もある｡ステ.ロイドの

.投与丑については､副作用と病状を勘案しつつ.医師とよく相談の上､決定し
ていかなくてはならない｡減量をあせることは病気の再燃につながる｡

ここで､ステロイド.ホルモンについて､あらためて勉強してみたい｡

<ステロイドはなぜ効くのか>

血液中のステロイドホルモンは嶺的細胞(炎症のもとになる物質やそれを抑

える物質を産生している細胞)の細胞質内部に拡散していく｡細胞質のなかに
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.は､ステロイドホルモンと結合する受容体-(レセブタ丁)→と呼ばれる物質が存

在し､両者が結合する｡この結合物(複合体)は二細胞の核の中に存在する特

定の遺伝子を活性化し､結果として生体に様々な作用をもたらす物質を作り出

すのである｡患者さん個々人によって･このレセプターの働きが違うために･

薬の効き具合いや副作用の出方も違う｡
<ステロイドの作用>

プレドニゾロン5mgは･生理的なヒドロコルチゾンと呼ばれる副腎で作られ

るホルモンの成人一日分泌量と同じ作用をもたらす｡発熱や関節炎を抑えるの

にはこの程度の使用量で十分な場合も多い｡しかし､屡原病の患者さんに見ら

れる免疫異常を抑えるためには､もっと大量にステロイドを使用しなくてはな

らない｡大量のステロイドは糖分やタンバク質の生体内での変化に影響を及ぼ
す｡このために,糖尿病が誘発されたり､ステロイドミオバチーといって･~~静

_.が衰えたりすることがある｡現在･抗葬症作用を有する特別なレセプター_の

研究などが精力的に行われており､将来副作用の少ない薬が開発されるかもし
･れない｡

<ステロイドの適応>

スJf･ロイドホルモンは免疫抑制作用や抗炎症作用などの効果ゆえ'に､慢性炎

掘健多巌器性疾患である藤原病患者さ-んに広く使用されている｡しかし･原因

療法(凝治療法)でないことに注意しなくてはならない｡従って.常に必要細
′ト畳め投与ということが大切であ~るが､葡期が=ごri奄あて安全性Q)-高い萎ptも

言われており､急性期の重篤な旋蕃障害の存在する時期には必要十分な量を使

用しないといけない｡ここで手心を加えたり･尻すぼみの治療をするようでは･

長期的な貫解状塵は望むべくもない｡

◆感染症に対する対某

sLE患者では疾患そのものによる抵抗性の低下に加えて､ステロイドホル

ンや免疫抑制封の影響もあって､感染症の塀度が高い｡この点は藤原病患者

の療養に際して.最も注意をしなくてはならない点である｡外来抗原に対する

.抗体塵生能が低下しているという報告もあり･健常人に対して病原性を示すこ
とはまれとされるような抗虎菌･其菌･ウィルスなどの感染もみられる｡ヘル

ペス感染症なども全身型の重症化を認めることがあり･きちんと早期に効果的

な治療をしなくてまならない｡近年鷹がれているMRSA感染症なども､予防

的対応が何よりも大切であり.この点でうがいと手洗いの効果と言うものを改

めて見直すべきである｡

◆s L Eと妊娠･出産

妊娠によりSLEが発症したり､増悪すると厚じられてきたが･近年これら

を否定する論文が増えつつある｡これは妊席時のSLEの増悪と妊娠そのもの
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に伴う葛症状の区別が困難なことや厳密な対照試験が困難なことも,関連してい

ると思われ･現時点ではこの問題は決着がついていない｡しかし､重篤な内臓

合併症がなく､維持療法中(プレドニゾロンで15uTg/日前後)のコントロール

良好な重症臓器障害を有していないSLE患者では妊娠･出産をやめさせる聖

由はないという点ではコンセンサスが得られている｡

また･抗S S-A抗体陽性患者の児に新生児ルーブスや先天性心伝導障害が

稀に認められる｡

抗リン脂質抗体症候群患者では血栓症や習慣性涜産が多いとされるが､ステ
ロイドの増量やアスピリン投与で分娩に至った例が数多く報告されるようにな

ってきた｡

もう一つ､病気と喧嘩しないためのその3､自らを律っ

することというのが書いてます｡

SLE以外の勝原病の患者さんにも共通する中身が書い

てありますので､是非参考にしていただきたいと思いますC

これは､読んでいただくと分かるように書いたつもりで

すけども､特に先程話したように､ステロイドホルモンの

話と骨粗繋症のことを少し､最近いろいろ皆さん心配され

ている方が多いと思いますので､お話してみたいと思いま

す｡

資料の治療薬というところです｡

勝原病の患者さんの多くはステロイドホルモンというホ

ルモン剤を飲んでいます｡このステロイドホルモンは調子

がいいからといって自分で減らすとか､止めるとか､そう

いうことは絶対にしないで下さい｡そういうことをすると

大変なことになります｡

急に血圧が下がったり､発熱したり､ひどい場合にはシ

ョック状態になったりとかということがあります｡それを

ステロイド離脱症候群と私たちは呼んでますけども､特に

大量のステロイドを長期間飲んだ人にそうしたことが現わ

れます｡大量のステロイドというと､ 15-30ミリぐらいの

間で維持されて､何年も飲んでいるような人｡そういう人

は止めると､ステロイド離脱症候群というのがおきること
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があります｡

どうしてそういうことがおきるかというと､ステロイド

ホルモンという薬は合成ステロイドといって､科学的に作

られた薬なんですけども､人間の体の中の副腎と呼ばれる

ところから常にこのステロイドホルモンが作られていますC

ところが､外から薬を飲んでいると､この副腎がステロイ

ドホルモンを作ることをさぼってしまうわけです｡ずっと

何年もステロイドホルモンを飲んでいると､だんだん副腎

が小さくなってくるわけです｡副腎の萎縮という状態が起

こることになります｡そうすると､外からステロイドホル

モンを飲んでいないと大変なことになります｡

正常の人間は副腎で作られるステロイドホルモンによっ

て様々な外敵からの危険からショックにならないように身

を守っているのです｡

ハチに刺された時にショックになったりする時があるで

しょう｡そういう時は体の副腎から作られた副腎ステロイ

ドホルモンなんかがバーツと体の中に出て､ショック状態

にならないように調節されているんですけども､そういっ

た調節が十分にできない状態に長期にステロイドホルモン

を飲んでいる人は陥っているわけです｡

ですから､外から飲む薬を止めたら無防備な状態になっ

てドンと悪くなる｡

特にステロイドホルモンを長期に比較的大量に飲んでい

る人は､勝手に中断したり､減量したりしない｡

それと､ステロイドの投与量については､医師とよく相

談して決定していかなければならなくて､減量をあせると

いうことは病気の再発につながり･ますから､よく医師と相

談をしてもらいたい｡

何年間も薬が減らない状態が続いているということは､

病気が悪いからではなくて､その人にはそのぐらいの量が

必要だということなんです｡ですから､それを止めてしま

うと余計悪くなるということもあります｡
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このステロイドホルモンがどうして体に効くかというこ

とですが､図を見て下さい｡ステロイドを飲みますと､血

液にのって全身を隈無く回ります｡

そうして､ステロイドホ/レモンが効果を現わす細胞のと

ころにいくと､その細胞の中にステロイドホルモンがだん

だん拡散してはいっていきます｡

そして､図に書いてますようにレセプターと呼ばれるも

のとステロイドホルモンがくっつくわけです｡

そうすると､そのくっついた複合体と呼ばれるものが細

胞の核の中に入っていきます｡細胞の核の中にはいろいろ

な遺伝子がありますo

その遺伝子のある特定の場所にステロイドホルモンとレ

セプターが結合したものがくっついて､ある遺伝子が活性
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化されて働くようになるんです｡そして､働くようになる

とその細胞が体にとって有益なあるいは時には不利益なそ

ういう物質を作るようになる｡結果として､その物質が体

に作用するということになるわけです｡

そんなふうにステロイドホルモンというのは効くわけで

すけども､ステロイドホルモンにはどのような作用がある

かということが書いてます｡

プレドニンという薬5mgで1錠です.一日の分泌量とス

テロイドホルモン1錠というのは大体同じくらいの量です｡

ですから､ 1錠ぐらいはそんなに副作用はないと考えて

よろしいかと思います｡

発熱とか関節の炎症を抑えるにはこの程度の量で十分な

方がたくさんいらっしゃいます｡

ですから､発熱したからといって､あわてて30mgも40mg

もステロイドホルモンを飲む必要というのはない場合があ

ります｡

ただし､発熱と同時に腎臓が悪くなったり､血液の障害

がおきたり､肺が悪くなったりというような場合には､や

はり大量に使わなければいけません｡

特に惨原病の患者さんにみられる免疫の異常､体の中に

様々な抗体ができるというようなそういう異常を抑えるた

めにはかなり大量のステロイドホルモンを使わざるを得な

い｡

大量のステロイドホルモンというと40mgとか場合によっ

ては80mgとか､そういう範囲ぐらいの量を差します｡

大量のステロイドというのは､体の中の糖分とか蛋白質

の代謝に影響を及ぼします｡その結果として､糖尿病が誘

発されたり､先程話したステロイドミオパチイ-という筋

力の低下､そういうことをもたらしたりすることがありま

す｡

図にありますように､ステロイドホルモンはある特定の

細胞のレセプターと結合して働く薬ですからこの図でいう
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と､ある細胞Aに結合するとある作用Aをもたらし､ある

細胞Bに結合するとある作用Bをもたらし､ある細胞Cに

結合すると作用Cをもたらすというように､様々な作用を

もっているわけです｡

その中には免疫の異常を是正するといういい作用と､糖

尿病や骨粗紫症やステロイドミオパチィ-という筋力低下

をおこしてくるような悪い作用とあるわけですoそういう

悪い作用を総称して副作用と呼んでいるわけです｡

悪い作用Bとか悪い作用Cをおこさないように､いい作

用Aだけを出すような薬がもしみつかれば､あるいはレセ

プターを何とか調節すれば､副作用なく治療していくとい

うことも夢ではないということは､この図をみると考えっ

くことなわけですけれども今そうした研究が精力的にやら

れています｡

ですから､将来今までよりももっと副作用の少ないいい

効果だけをもたらすステロイドホルモン､あるいは治療方

法が確立される可能性というのはあるわけですから､それ

まで病気を悪くせずに維持していくということが非常に大

事だろうと思っています｡

それから､ステロイドホルモンの適応というのがそこに

書いてますように､慢性の炎症を伴っている勝原病の患者

さんには非常に広く使用されています｡

ただ､このステロイドホルモンは根本的な治療方法では

ありませんので､常に必要最少量にとどめておくというこ

とが大事なわけです｡

どのくらいの量を使ったらいいかということは､そこは

やはり医者の匙加減になりますけども､皆さんがきちんと

定期的に受診されて検査を受けられ何年間もかかってその

人に合った必要最少限度の量というのを見極める｡-そうい

う作業を一緒に協力していただかないとなかなか決まらな

いわけです｡

ステロイドホルモンを恐ろしい恐ろしいと思っている患
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者さんがたくさんおりますけども､短期的に大量に飲む分

については極めて安全性の高い薬であると言われています｡

ところが短期的なものではなくて､長期に飲む場合には

やはりいろいろな副作用が問題になります｡

ですから､逆にいうと､短期的に大量に使って､とにか

く病気を掬えこんでしまう､ねじふせてしまうということ

が必要です｡

ですから､病気の悪い時期に手心加えたり､尻すぼみし

て早くパッパッと止めてしまうようなことをすると､病気

はいっまで経っても落ち着いてこないというようことにな

ります｡

では長期に少量使った場合にどのような副作用が心配さ

れるかということが､下の表に挙げてあります｡

兼3　スチ辞イド剤の少丑投与の荊作用

1.骨棚症
2.瀬,お耳代謝の異常-動脈射ヒ東(心甜塞)

3.鼻感染也

4.日内辞,農内辞

5.少壬投与IC旺生じにくい或作用

◎　初号皮文畿鹿群青

◎　高血圧.浮沈

③　消化性状題

◎　清称症状

1番にまず骨粗方症という病気があります0

2番に糖､脂質代謝の異状｡これは､糖尿病とか高コレ

ステロール血症､高脂肪血症｡血液の中のコレステロール

や脂肪分が増えてくる｡その結果として､動脈硬化なんか

をおこして､心筋梗塞や脳梗塞になりやすいということが

あります｡

3番目の易感東性というのは､ぱい菌がつきやすい｡

しかも普通の人だとあまり重症にならないような弱毒菌

と呼ばれる盛典カの弱い菌､あるいは繁殖力の弱い菌に感
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染するo　だから結核にもなりやすい｡それから､全身にか

びがついてきて､水虫とか体に白癖菌というのがっいたり

ということもあります｡

4番目に白内障､緑内障という眼の病気があります｡

これは少量であっても長期につかっていくとやはり出て

くる場合があります｡

それから､ 5番目に少量投与では生じにくい副作用と書

いてますけど､生じにくいということで出ないということ

ではないので､ここに載っているわけです｡ ①副腎皮質機

能障害というのは､急に止めると灘脱症候群をおこしますo

それから､ ②高血圧とかむくみ､ ③消化性潰癖､ ④精神

症状｡精神症状というのは､いらいらとか､食欲が異常に

出るとか､そういったようなことです｡

その他にここに載っていませんけど､様々な自律神経異

状が出ます｡

汗が出やすいとか､手が震えるとか､動惇するとか､の

ぼせるとか､そのような自律神経症状が出てくることもあ

ります｡

特に昨今､閉経後の女性なんかで多いと言われている骨

粗紫症｡これがステロイドホルモンを飲んでいる方には少

しおきやすいということで心配されていなす｡

ステロイドを飲むとどうして骨粗紫症がおきやすいかと

いうことが下の表に書いてあります｡

ステロイドホルモンを飲みますと､腎臓からカルシウム

が排推されやすくなるo

ステロイドホルモンを飲んでいると石ができやすいんで

す｡尿管結石とかそういうものもできやすいんです｡腹が

急に痛くなったり､血尿が出た場合に尿管葡尿が疑われる｡

それから､腸管からのカルシウムの吸収が低下すると書

いてあります｡カルシウムをいくらたくさん食べても､み

んな腸から吸収されずに便になって出てしまう｡そういう

特徴があります｡
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野上りの　　　　　騰管からの

Ci沸返稚加　　　　ca吸牧低下

＼　　　/
全身的な

負のQaバランス

1ー　2次性剥甲棚枚能克温

(血中PTH I )

l

硬骨細胞の活性化

骨形成抑制　　　　　　　　　骨吸収促進

硬骨抄砲の1.舌性抑制

ステE)イド性骨租尭1生

国1●スチ,イド骨現港症の発生壌tF (文秋3上は変)

ですから､何万円もするカルシウム剤を飲んでも無駄と

いう場合があります｡

カルシウムの吸収をよくする薬なり､そういったことも

考えないと､吸収が悪いわけですから､いくらいれてもみ

んな便になってしまう｡

それともう一つは､骨芽細胞の活性抑制と書いてありま

す｡
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これはどういうことかというと､骨を作る､そういう細

胞の働きが悪くなってしまうということです｡

その結果として､ステロイド性の骨粗髭症というのが出

てきやすい｡ということが考えられるわけです｡全部まだ

分かっているわけではありません｡

それと､ステロイド性骨粗繋症のリスクファクターとい

うのがあります｡

-表3スチI-JF睦骨札東庄の-リスクアシタメ- 

･De血itetprotnble 

スチTlイドの鈷投与丑が多い �5�6X4�4"�6�,ﾈ���j�*ｩ+x*(��ﾒ�

50歳以上の高札 �5�6��486�,ﾃ�?ｩ8ｩu霰ﾈ*ｩ�ﾘ*"�

坑最後 傚yg"��ﾈｦ�*ｨ抦+8*"�ヘﾘ4X�X6�nx�ｫ8,ﾈｦﾘﾖｲ��

(文鼓1.4上D) 

ステロイドを飲んでいる人で骨粗紫症になりやすい人と

なりずらい人がいますo　デフイニットというのは､まず間

違いなく関係しているだろうと考えられる危険因子です｡

ステロイドの総投与量が多い｡一日に飲んでいる量が多い

か少ないかではなくて､総投与量です｡

トータルド-ズといって､一生でどのくらいのむかとい

うことですから､ 10g飲むということは,ステロイドホルモ

ン5mgの人でいうと､ 2,000日間飲んだ場合です0　2,080日

間というと6-7年飲んだことになります｡ 20年飲んだ人

と5年か6年しか飲んでいない人とでは､同じ1錠しか飲

んでない人でも骨粗紫症のなりやすさで､統計学的にいう

と差があるということがこの裏の意味です｡
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表4ス千.Zイド剤の1日丑または毛投与丑と骨折率との尻馬 

Fnctureg(形)P 

mi】yD○托(mg)■ ��6/29(32).--州.一一i 

_≦3 

6-.20 �8/58(31)Lids 
>20. �4/16(25)---WJ 

TotalDoSe(∫)■ �0/45(22)-.--王 

<10 

10-30 �0/33(33)_<Q..03 

>30 �8/15(53)----三 

●ブ 决'与./Iソ換拝く文叔l上ケ) 

そういうようにステロイドの総投写量が多い場合が問題

です｡ですから､先程話したように､こ病息災で長生きで

きる時代になったけれども､長生きすればするはどステロ

イドホルモンを飲んでいる人は骨粗索症の予防ということ

が大事ですよということです｡

それから､もう一つは年齢的な要素です｡ 50歳以上にな

ってくると骨粗紫症になりやすい｡それと閉経後｡ 50歳以

上になると大体閉経ですけども､閉経後の人に多い｡

それとどうも関連してそうだなという要素の中には､一

日投与量が多いことだとか､男性よりも女性だとか､体格

が小さいということだとかがあります.

それとリウマチ性疾患の種類というのが書いてますけど

も､これはリウマチ性疾患の中でも特に骨租懲症になりや

すいのは慢性関節リウマチです｡

慢性関節リウマチは病気そのものでも骨粗紫症になりや

すいので､ S LEよりはより慢性関節リウマチのほうが骨

粗老症になりやすいということが言えると思いますo

ではどうやってこの骨粗紫症を予防するかo　圧迫骨折と

いって､背骨がつぶれて背中が曲がってくる｡それから､

肋骨がちょっとしたことで折れる｡また､よく折れるのが

手ですo　榛骨｡転ぶ時に手をついたら､ここがスボンと折
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れてしまう｡それから､大腿骨のつけ根｡大腿骨頚部骨折｡

そういうところが骨租紫症で折れやすい骨です｡

そういうことを一度ならずおこしたことがある人は､薬

物を使って予防的に治療する必要があると思います｡

いろいろな治療があります｡女性ホルモンを使うとか､

カルシウム剤を飲むとか､活性化ビタミンDといってカル

シウムの吸収をよくする薬だとか､いろいろな薬が出てま

すけども､その患者さんに応じてそうした薬を使うという

ことが必要だろうと思います.

そういう骨折を繰り返す患者さんの場合です｡

そうではない人は､ではどうしたらいいか｡

その前の段階ではやはり意識的にビタミン､ミネラル､

カルシウムといったようなものを口から食べる｡ですから

魚なんかは骨まで食べたほうがいいと思います｡小魚の骨

なんかはよく噛んで食べて下さい｡よく噛めば絶対骨はひ

っかからないで食べられます｡よく噛むということは､歯

ぐきとか歯を丈夫にします｡骨観客症になると歯が悪くな

ってきます｡そういう人は､どちらかというと歯が悪くな

ったから軟らかい物ばかり食べたりして余計悪くなったり

しています｡

そういうカルシウム分を十分に摂取するるということと

もうーっ大事なことは適度な重力をかけるということです｡

スペースシャトルに乗って1週間ぐらい宇宙に滞在して､

そして地球に戻ってくると骨のカルシウム分がものすごく

減っています｡無重力状態になると､人間の骨についてい

るカルシウムが血液の中に溶けて､骨のカルシウム分が減

るんです｡ですから､こわいからといって､寝てばかりい

る人､大した歩きもしない人､そういう人は無重力状態に

いるのと同じようなわけです｡

ですから､一日に何分か立って歩ける人はもちろん歩く｡

そういう重力をかけるということが､骨にカルシウムを

つけるために大事だと言われています｡ですから､立上り

･･-4 1--



訓練といって､ベッドにつかまって立ったりしゃがんだり

ということを10回ぐらい､一日に3回ぐらいやるだけでも

これも相当違うんです｡

運動といったら､何かものすごく大変なことをしなさい

と言われるように感じて､なかな足を踏み出せない人もい

らっしゃいますけども､そういう重力をかけてやるという

ことで､カルシウムが骨に?いてくるoそういうことを是

非覚えて実行していただきたいと考えます｡

最後の話題になりますが､抗リン脂質抗体症候群といっ

て､体の中の細胞膜の表面にあるリン脂質というものに対

する抗体ができる患者では全身の血栓､つまり脳梗塞とか

静脈血栓症だとか､そういったことも含めて血栓とか流産

が多いということが分かっています｡

ですから､昔S LEの患者さんは非常に流産が多いとい

うことで､しかも流産をした後に病気が悪くなるというの

で､妊娠は絶対にS LEという診断がついたら駄目だとか

いっていた時代もありますけども､今はこういう検査もで

きるようになって､より流産の危険性の高い女性について

は､それらの治療をしながら管理をして､妊娠にもってい

って分娩までこぎつけるということもできるようになって

きています｡

ですから､病気がいい状態で､重篤な内臓合併症がなく

プレドニンで一日15mg前後より少ない量で維持されている

方の場合には､妊娠･出産をやめさせる理由はないだろう

ということで､医師の間ではコンセンサスが得られるよう

になってきています｡

以上､いろいろな分野のお話をして分かりずらかった点

も多かったと思うんですけども､藤原病という病気になっ

て､全身にいろいろな症状が出て大変だけども､自分の体

の状態に常に注意を払いながら､全身を管理していくとい
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うことは､一病息災の時代､これ以上病気を悪くせずに､

いたずらに病気を恐れることなく､`人生を豊かに生きてい

くために必要だろうと考えて､今日お話させていただきま

した｡

蓑10辞原病の臥床偉くまとめ) 

SLE 仄ﾙNx��多発性. 皮∬笛炎 ��ﾙJﾙ�ｲ�ｴ��｢�

発症の特敢弟:女 ��｣蔦���1:3-4 ��｣"�2-3:1 

発症年鈴 �#�ﾓFx甁�28-40歳 鼎�ﾖV���50-GO歳 

初発丘状 僵�ﾈ个���レイノー現 �*榎ﾙ.�屬��惑冒遺族拳 

形‡【環.レ 儿帝�Y_ｸ葡�五戒.苑好 唳V9,帝j"�

イノー現象 ･浮沈一出 血傾向 唳Nxﾜｸ,ﾈﾈﾂ�%悪B陏偬��L蒲.ヘリオ トロ-プ癌 俥Xﾇ�｢��

･浄血(讃 ･手足) 唳�ｨﾌﾉX)¥��気管支嘆息 ･紅琵 

全身症状 超偖ﾈ爾�+ 偖ﾂ�-H+ 

先番症状皮d 僭ﾘﾆ�ｻh���員ﾄぴ��皮オ硬化 (+I十) �7x8ｨ4�6x8ﾒ��ｸ7i�ﾒご��皮オ血管炎 (.～)A 

レイノ一現象 好内 偖ﾈ爾�ｲ�+H- + ��r��ぴ�0 + 

粥D 偖ﾄ����十一 頂6r�+ 

ー■JL 偖ﾈ爾�+ ����ｲ�十十 

詞化菅- 偖ﾂ�十日■ 剌¥_ 

節 調�+l+ 偖ﾂ���+ 

JE 偖ﾂ�+ �+ 

## lJlパオ 調�0 ���十十 

一′ 血液 偖ﾈ���6x6r�+ + 奉ｲ�ｲ�+ +I 

検査部位X弟検査 生検 丿X皐��NxﾍR�'B�肺臓 ･食道.小 舟.大津 力ルシノー シス+ 皮す.育旺 �4ｨ8ｸ5h6ﾘ�ｲ�5h5ご��ｹ>��鵬.選択 的DE姓政派 aB彰(劫脈 痩) 筋肉.叩 ･皮下榔 

境支所長白血球免 釘� ���閂B�I ~脚血 偖ﾂ� ��

詮)症状の出瑚皮十二10-38%十十:48-60%+H-:78%以上 

(車用光夫:#席萌の駄Z=触1-15.1981よ()) 

この医療講演会は1995年7月30日に行われた全道

集会の分科会でのお話をお届けしました｡
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新年会iこ出席して

旭川地区　清水五郎

お正月も過ぎて､例年にない大雪に悩まされながらも､この新年会を楽し

みにしてきたのは出席した皆さんの共通の思い出はないでしょうか｡

しかし､出席予定の幾人かの方々が体調をくずされ､欠席を余儀なくされ

た方もあり､残念に患います｡

1 2時開催の時間までに全員元気な商が集まり､寒い時期に最適な鍋に火

がつけられました｡会食をしながら､それぞれのEI頃の病気に対処されてい

る様子や薬の話に盛り上がりました｡中には見た目にも好転されている方も

あり､病状が悪化して九死に一生得た体験を語気強く語ってくれた方もおら

れました｡また､主治医を信頼することによって､重大な決断ができ､それ

が成功して､医師と患者のご主人が抱き合って喜んだという話に聴く者も引

きこまれ､ ｢ほんとうに良かったね｣と出席者全点が感激しました｡やはり-

患者会ならでばの話題ですo

ご馳走で腹もだいぶふくらんできたころで､昭和の初期､農漁村で人気の

あった宝引ゲームになりました｡役員の方が全員に景品があたるよう準備し

て下さいました｡続いて連想ゲーム､クイズと終始なごやかなうちにそろそ

ろおひらきの時間となりました｡

これからも難病連の指導と支援のもとに団結の輸を強めていくことを誓い

あい､友の会会員みんなの健康を廟いながら閉会になりましたo
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骨粗野症の料理教室を初めて行いました

全国腰原病友の会旭川地区　　側　由香

拝啓､冷たい風にもどことなく春の香りがただよう今日この頃､皆様お変わりな

く元気でお過ごしでしょうか?私たち友の会は先日､3月2 1日(木)に旭川市内

にある､ときわ市民ホールで友の会10名､一般2名､計1 2名の参加で骨粗餐症料理

教室を行いましたD私たちの会としましても初の試みで､内容が料理とゆうことも

あり楽しみにされてた方も多く､和やかに楽しいひとときを過ごしました｡

三カ所に分担して作った内容としては､ジャコ､ごまをご飯の中にふんだんに混

ぜたちらしずし､紅ジャコのお吸い物､ちか､さんまの三枚に卸したものなどを野

菜たくさんのドレッシングに浸した魚のマリーネ､牛乳たっぷりのホワイトソー

スを競6つの基礎食品の中から材料を揃え､春っぽい野菜の上にのせたグラタン､

最後はヨーグルトのババロアデザート(会見さんがあらかじめ作って持って来て下さった砂です)とフルコー

スです｡私としては他の作っている場所に移動しながら数えてもらおうと考えて

いたのですが､限られた時間の中で自分の配置で作るのが精一杯-それが少し心

残りでした｡

私､側も母(償)と参加させてもらいました｡始め遠慮がちにしてた母もすぐに皆と

うち解け､作るのも食べるのも好きなグラタンを担当しましたo慌ただしく作った

後､みんなで傑作品を囲み試食をしながら聞こえてきた感想を付け加えますとジャ

コ､ごまがたくさんで率いしかった､魚を骨ごと食べれて今日の目的にぴったり､

ホワイトソースは前から作ってみたかった､たくさん作りおきできるんじゃない?

等と反応も良く企画した役員一同はっとした気がしましたo

骨粗餐症は女性ゆえに起こりうる病気であると云われます｡私達の病気(闘病)は

ステロイドホルモンを飲んでるがゆえに菅がもろくなるとよく聞きます｡どちら

にしても心配がつきまといますo遅そかれ､早かれその時が訪れるのを不安をもち

ながら過ごすより､毎日の食生活を振り返り､食生活を改善して行きたいものですo

成人が一日に取るべき品目は何品目だと思いますか?なんと!30品目だそうで
〆七(

すo自分がこれだけの物を毎日､身体の中に取りいれているかと蘭かれたら､自信

をもってN㊤と答えるでしょう｡毎日､何の気になしに食べてる食畠類それが米6

つの基礎食品に分類されているのです｡補足を付けますと某とは【1群】は魚｡肉･卵

【2群】は牛乳･乳製品･小魚･海藻【3群】は線黄色野菜【4群】はその他野菜･果物【5群】

は米･パシ･麺･いも類【6群】は棚･種実額と分かれ､これらを上車に取り入れて日

々の食事の中に取り入れて行くことが､いかに大事か学べたよう畷思いますo今回

のことを通して少し勉強をする機会を持てまして､私の心の中で紘大成功だ'1た

と思っています｡これで旭川地区の活動報告を終わります｡

冷たい空気に悩まされる季節か終わり､やっと暖かくなるのもつかの問､これか

らの季節は紫外線の量がどんどん増えてきて私達にとって又､気を付けなけ緑ど

ならない時期を迎えますが､どうぞお身体を御自愛下さい｡
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事務局診塾◎翁細塾健

★ご寄付いただきました｡

小山　道子様　　後藤　幸枝様

平井　園子様　　水戸芙佐子様

田原百美子様　　中山由美子様

合計　5. 800円

(1996.2,1-3.31)

★新しく入会された方たちです｡ (敬称略1996,3,31末)

宮崎小夜子(シェ-グレン症候群　S.15生　北見市)

ちぎり

地切　静子(S LE ら.4生　苫小牧市)

谷口　玲子(定期購読)

竹田　信子(シェ-グレン症候群　S.日生　札幌市豊平区)

内海　昭子(シェ-グレン症候群　S.日生　帯広市)

よろしくお願いします｡

★住所を変更された方は､電話番号も必ずお知らせ下さい

☆会費納入のお願い

会費が切れた方には振替用紙を同

封してありますので､お節いします0

本部･支部会費あわせて年間4,200

円です｡
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・札幌に住んで２５年以上になりますが、

　

初めてです。

こんな厳しい冬を体験したのは

・

　

寝込むほどのことはなかったのですが、つぎっぎとあらわれる多彩な

（多才ならいいのですが）症状に悩まされました。シェーグレン症候群と

　

いうのは、命に別条ないまでも、日常なにかと不快な症状が多いもので

　

すね。この大雪の中、内科はもちろん皮膚科、眼科、歯科と足しげくか

　

よいました。そして、日常自分でできる予防策やケアがとても大切なこ

　

とを実感しました。

・みなさんすでにご存知のように、薬害エイズ訴訟は３月２９日、７年も

　

の長い年月を経て、ようやく和解が成立しました。国民の健康と幸せを

　

守るはずの厚生省や製薬会社。その癒着の構造が日々明らかにされるに

　

つれ、一体この国に明るい未来はあるのだろうか、と思ってしまいまし

　

た。今になって謝罪したところで、すでに亡くなった人々の貴い命は戻

　

りません。死にそうな身体を投げ出して、声をからさなければ、願いが

　

通じない、訴えが届かない、こんな国はやっぱりおかしいと思います。

・総会はまた、花の咲きこぼれる美しい季節に開催し書す。

　

みなさんにお会いするのを楽しみにしています。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(R. M) 駆

あとが１
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