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年頭のご挨拶をこカゝえて

支部長　埋田晴子

今年も早いもので2月に入り､年頭のご挨拶としては時期はずれにな

ってしまいましたが､会員の皆さまにはお変わりなくお過ごしでしょラ

か｡

今冬は根雪も早く､大雪も何回かあって､雪捨てにはご苦労されてい

ることとお見舞い申し上げます｡

昨年は医療費の一部自己負担の実施など､私たちにとって､喜ばしく

ないこともありましたが､今年は干支であるウサギのように､元気に潤

び跳ねていきたいと思います｡上手に気分転換し､病気とうまく付き令

いながら毎日を過ごしていきましょうC友の会はその手助けになれれば

と思います｡

今年の支部総会は､はじめて釧路で開催する予定でおります｡多くの

皆さん､特にお近くの方にはぜひ出席していただきたいと思っており普

す｡

｢地域振興券｣なるものも支給されますが､まだまだ｢不況｣という

吉葉を聞き続けるのでしょうかG私たちの暮らしはどうなっていくので

しょうか｡不安の種は今後も尽きることなさそうです｡

遅ればせながら今年もどうぞよろしくお願い放します｡そして､皆さ

んが幸せな一年となりますように心からお祈り申し上げます｡
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シここ-グーン症候群の症状と経過
～より良い療養生活を送るために～

(スライド省略)

北見赤十字病院内科

酒井熊先生

おはようございます｡今日はあらかじめこういうタイトルで話して揺

しいということで要請を受けていましたが､一言で言いますと娩念なが

らシェ-グレンの治療というのはいまだにこれをすれば治ってしまうと

いう治療がないのが現実です｡病気については､うちの病院にかかって

いる方は｢シェ-グレン症候群の息者さん-｣というパンフレットを差

し上げていると思いますので､それに香かれていると思いますが､どん

な症状があるかとか､実際治療としてどういうお茶が使われているかと

いうのをお話したいと思います｡

スライドお願いします｡ (図1参照)

図1シェ-グレン症侠群の嫡型分類(MAnLh｡pereによる)
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今日話しますシェ-グレン症候群といいますのは､人の名前がついて

います｡ 1933年にスウェーデンの眼科のお医者さんのヘンリク･シェー

グレンという方が最初に患者さんを発表し､その症状は口内乾燥感(口

が乾くこと)､乾燥性角結膜炎といいますが､涙が出ずらいこと､このこ

とで眼科の先生が見つけたわけなんです｡そして最初の記載では､リウ

マチを合併するというのがこの病気の3つの大きな特徴で､シェ-グレ

ンという方が最初に報告数しましたo今は慢性関節リウマチの合併する

頻度はかなり高いんですが､二次性シェ-グレン症候群といって･ここ

に藤原病及び慢性炎症性自己免疫性疾患と書いてありますけれども､悼

性関節リウマチが一番多くて､その,ほか全身性エリテマトーデス(SLE)､

それから強皮症が藤原病としては合併する頻度が非常に多いです｡その

ほかの慢性炎症性自己免疫疾患で代表的なものは､楠本病といわれる倭

性甲状腺炎という病気が非常に多いですoそれから原発性胆汁性肝硬変

という､後でまた言いますけれども肝臓に炎症を起こす病気がみられま

すoですからシェ-グレン症候群の中心をなすのは口が乾くということ

と､目が乾くということと､他の病気を合併するということです｡

スライドお廉いしますo

最初に目のお話をします｡目の角膜というのは一番目の表層にある膜

のことです｡そして角膜上皮､この細胞が角膜の上皮細胞です｡その上

に涙がのっているんですが､下からムチン層､液層､脂質層､この3つ

の層が涙の層です｡まばたきをすると角膜の表面がきれいに涙で穣われ

ますが､まばたきをしないでいると､目の表面から涙が蒸発するために､

ここのところが薄くなってきます｡それがさらに進むと乾燥点といいま

すが､涙がほとんどなくなって角膜に傷がつきます｡まばたきは非常に

大事なことで､私は今年の8月からハードコンタクトレンズというのを

始めたんですけれども､はじめて目の異物感というのを体酸致しました｡

まばたきを多くすると目の表面がコンタクトレンズごと涙で凍われます

ので､それによって異物感というのが少しはなくなります｡

スライドお願いします｡く衷1参照)
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表1 F草生省シェーグレン切崩就研究粧(昭和52年度設泣)

<確実刑>

原因不明の能煉症状があり

1.原因不明の乾燥性角結膜炎を組めること(注1)

2.汝腺または唾汲椴松鰍こ特赦的IJ.1邦関所鬼(江2)をiiJJ.めること

3.嘩披腺中道影に特プ帥LJな輿常ITr見(往3)を組めること

以上341日のうち, 1 1Jll｣以上が認められた勘合

<疑い例>

原因不明の乾壌症状があり

1.原因不明の乾燥性角映炎が島皇われること(注4)

2.唾披牌分泌織他低下(Wム拭駿が10分M】に10mL以下)を認めること

3　反復性または慢性に純過し,ほかにlJl..Laaを淡め柑ない唾液腺鯉眼

以上3項tlのうち, 1項E]以上か認められた域合

<注　釈>

旺1日レズベンガル試験(～)以上で,かつゾヤー7-血糊10mm以下.またはgL光也ぷ止玖

(+)を田めること

注2 :小jMgm周周に50個以上のElll細胞のu潤机は-,ト盛付こJ少なくとも1約所は以上認

められること

注3 :蔽往lJTtm以上の火小不Iulの).1七･訴状は影が脳州こびまん肘こ甜められること

注4; 1レズベンガル止唆(+)で･かつシャ-7-は検10Tnn以下･または蛍光也ぷ払喚(+)

を囲めること

これが昭和52年に､もう20年ぐらい前ですが､厚生省が決めたシェ

-グレン症候群の診断基準というものですo　これはまだ世界的に統一し

た診断基準が決められておりません｡悼性関節リウマチや全身性エリチ

マトーデスは､アメリカリウマチ協会というところが診断基準を作って､

ほとんど世界的に統一して診断されているんですけれども､シェ-グレ

ンはヨーロッパで分類があったり､我が国でこういう独自の分類があっ

たりしますo　この診断基準にはいろいろな問題点が出てきてまして､今

シェ-グレンの大家である金沢医大の菅井先生を中心に､ 2年ぐらい前

からこれを改定しようという動きが見られています｡ですが､今現在は

まだこの診断基準が用いられています｡まず症状があることが前提条件

で､原因不明の乾燥症状があること､例えば口が乾く､目が乾く､目が

ゴロゴロするという乾燥症状がないと､この診断基準ではシェ-グレン

とは診断されません｡それがまず1つの間籍点ですo　乾燥症状があると

いうのは､かなり病気が進んだ人でないとでないものですo　その前に､

乾燥症状をほとんど感じない人が､他の症状ですとか､それから血液の
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検査の異常､シェ-グレンではいろいろな血液の検査の異常がでますか

ら､そういうことで症状のないうちに診断されることもあります｡です

から､その人たちを見逃してしまうということで､これが多分削除され

ると思います｡それから､ 1番目が原因不明の乾煉性角結膜炎､角膜や

結膜に傷がつくということですCそれから､ 2番目が涙腺または唾液腺

組織に特徴的な症状があることですo　これはほとんどの場合､唇の小唾

液腺というところをメスで切って､それを顕微鏡で見ます｡それから､

唾液腺管造影異常とありますけれども､うちの病院ではだいたい私がこ

の検査をやっているんですけれども､非常に熟練を要するということと､

後に何か後遮症を残すということはほとんどないんですけれども､感皮

が高くなく他の検査に比べ､その病気だというふうに見つけにくいよラ

な検査なので､おそらくこれも新しい基準では外れるんではないかなと

思います｡さらにはいってくるのが血液の検査です｡後で話しますけれ

ども､シェ-グレン症候群は自己抗体といって､ SS-A抗体､シェ-グレ

ンズ･シンドローム･ Aの略なんですけれども､ SS･A抗体というのと､

ss.B抗体というのがかなり高率で出てきますので､そういう血液の異常

も入ると思いますoそして､この唾液腺の造影の検査に変わって､唾液

腺のシンチなどが入ってくるのでないかなと思っています｡ここ1-2

年でおそらく新しいのが発表されると思いますので､また出ましたら何

かの時にお話致します｡

スライドお願いします｡

これが1番目の原因不明の乾燥性角結膜炎なんですけれども､これは

眼科を受診してもらい､角膜をローズベンガルという植物の典料で典め

て､角膜の色のつき具合を見てもらうということになります｡もう1つ

手軽にするのは､シルマ-試験といい､ここのところにろ韓を入れて､

涙がこちらから湿ってくる長さを測ります｡涙の分泌が落ちるとたいて

いはこの全体に角膜に傷がついてくるんですけれども､これは細隙灯と

いってスリットを通して見ないとその傷は分かりませんので､眼科の先

生でないとわからない検査です｡市内の眼科の先生は､かなりこの病気

を知ってて疑わないとこの検査までやりませんので､目がゴロゴロする

-7-



といっても､こういうシルマ-検査､ろ紙で涙を流す検査や､特殊な鞄

色を使う検査をしないことで､シェ-グレンと診断されていない方はい

らっしゃいます｡

スライドお廉いしますC (表2参照)

衷2　ンェーグレン症侯群における

眼舵煉症状

竪｣L空⊥ー竺

これが目の乾燥症状にどんなものがあるかというのを多い順に挙げた

ものです｡何といっても多いのが､目の異物感です｡ごみが入ったとか､

砂が入ったようにゴロゴロするという方が一番多くて､ 50%の方にその

症状が出ますoその次は涙が出ずらいということです｡その他､目が発芽

(充血すること)する､目が乾換してくる､目がつかれる､そして感情

刺激､悲しいことがあった時に涙が出ないということ､さっきのは何か

風があたったとか､煙があたったという時ですoそれから､目が舷しい､

日の痛み､それから目やにが出る､目が拝い､視力が落ちるなどがあり

ます｡

スライドお願いします｡
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さっきは涙腺の話でしたが､次は唾液腺です｡これがロが乾く原因な

んですけれども､大きな唾液腺は､耳下腺というのが耳のえらのところ

にありまして､これが一番大きな唾液腺です｡その他に舌下腺･現下腺

というのがあり､この3つがだいたい唾液の95%を作って分泌していま

すoそれぞれに導管という唾液の通り道があり､その通り道がロの中漢

で運ばれてきて開口部があります｡これには書いてありませんけれども･

歯で噛んでみると分かりますが､グリグリとした米粒状のものがいっぱ

いあると思います｡それは小唾液腺で､そこから唾液の5%が分泌され

ています｡

スライドお厳いします｡

先程の診断基準の2番目ですけれども､涙腺の組織をとることはまず

行いません｡それで唾液腺組織をとるんですけれども､昔は一番大きな

耳下腺､おたふくかぜの時に腫れてくる､おたふくかぜは別名流行性耳

下腺炎といってムンブスというウイルスが耳下腺に感染を起こして腫れ

てくる病気なんですけれども､昔はその耳下腺を生検してました｡耳下

腺の中は顔面神経というのが通っていて､耳下腺組織を生検でとろうと

する時に間違えて傷つけて､顔面神経麻軽､口が曲がるんですけれども･

顔の筋肉が動かなくなって､口の片方が動かなくなって､食べたものが

ロから漏れるようなことが起こることもありますので､今はこの唇のと

ころにある小唾液腺から組織をとることになっていますC

スライドお廉いします｡

これがここのダリダリをとった顕微鏡の写真ですけれども､これが唾

●　　液腺で､こういうところで唾液が作られておりますoこの丸っこいのが

唾液を運ぶ導管という通り道ですけれども､そのまわりにテンテンテン

テンというのがいっぱい集まっているのがお分かりだと思いますが､こ

れがシェ-グレンに起きている最も特徴的な変化です｡リンパ球がこう

いうところに集まってきて､この準管を中心に炎症を起こしてくるとい

うことがシェ-グレンで一番大事なところです｡どんな炎症でもそうな

んですけれども､炎症が長期間続いたあとは必ず級推化といって､こう

いうリンパ球はそのうちいなくなるんですけれども､腺維芽細胞という
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細胞が増えてきて硬くなってしまいますC　傷口が本当に時間がたって硬

くなって癖癌になるのと同じなんですけれども､ですからそういうふラ

に繊維化がもう起きてしまうと､正常に働いてる唾液を作っているとこ

ろが少なくなってますから､唾液を出そうと思っても出せないんですa

それは例えば､よく合併する慢性甲状腺炎の場合も同じで､甲状腺もだ

いたいこれと似たような感じで､甲状腺ホルモンというのを作っている

んですけれども､最初のうちはこういうリンパ球が集まってきて炎症と

いうのを本当にゆっくりゆっくりと作るんですけれども､これが時間が

たっと炎症はおさまるんだけれども､繊維化が起きてきます｡そうする

と正常の組織が減ってしまって､ホルモンの分泌が低下してしまうとい

うことです｡これは他の鵬も､炎症ということに共通のことですo

スライドお願いします｡

これが400倍に倍率をあげてみたもので､さっきのテンテンと見えた

細胞､これはリンパ球という白血球なんですけれども､白血球の中で負

も高度な働きをしているものが､ぴっちりと集まってきて炎症を起こし

ているという写真ですo

スライドお願いします｡

診断基準の3番目が､唾液腺造影､唾液腺管造影で特異的な異常所見

針鼠めるものです｡

スライドお廉いしますo

これは実際にやってるところなんですけれども､だいたいの方1回は

受けられたことがあると思いますが､細いプラチック製のチューブを､

頬の某側あたりのわずかに盛り上がっているところがありますが､それ

が耳下腺が口の中に開いている開口部なんですけれども､ここにチュー

ブを入れて､そこから造影剤を逆に押し込んで耳下腺を造影するといラ

ものですG

スライドお願いします｡

これが実際のシェ-グレン症候群の患者さんの異常な所見ですo　管が

入っているのがここで､チューブが見えているんですけれども､ここか

らこういうふうに奥までいって耳下腺の輪郭がこういう輪郭になります.
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一番シェ-グレンに特徴的なのはアップルツリーといいますけれども･

ちょうどこれを木の枝にたとえますと､りんごの実がなっているように､

この点状のポッンポッンという影がいっぱいでてきます｡これはなぜ写

るかというと､リンパ球が集まって細い導管に炎症が起きたために､こ

ういうふうに造影剤がもれるということをあらわしていますo

スライドお願いします｡ (表3参照)

衷3　ンェーグレン症侠Rfにおける

口腔乾燥症状

rl　　　　　敵

LEt　僻　榊JJH

嘩液減少

研く塞,潤)加一

日　内　約　期

ML　咽　用　升

桝　水　増　加

(Tr'一　時)

rj rJl　山　nl

味　覚　爽',ql'

耳下腺牌鮎壬

123 (76. 9%)

57(:始.6 )

5O(:3l.3 )

･13(26.9 )

:M(2L.3 )

25(15.6 )

22(13.8 )

12(7.5 )

9(5.6 )

1/119(315 )

これがシェ-グレン症候群における口腔内乾煉症状､さっきと同じ160

●　　例ですけれども､口が乾くというのが一番多くて76･9%ですoそれから

唾液は､口の中の細菌をやっつける殺菌作用をもっていますから､唾液

の出が悪くなると虫歯が多くなってきます｡年を取ったら誰でも虫歯は

多いんですけれども､非常に若いうちから､例えば30代で自分の歯がほ

とんどなかったとか､それはもう明らかに異常です｡それから唾液の生

が減ってくる｡水を飲む圭が増えるoこれは特に食事の時に固形物だけ

だと飲み込みずらいですから､水をたくさん飲むようになりますo口の

中にアフタ-や溝癌ができやすくなる､その他岨噂困難､噛むのが困難
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になる｡それから常に水を飲む｡ロの中に出血をする｡それから味が分

からなくなる｡これは5.6%と少ないんですけれども､実際はもっといる

んでないかなと僕は思います｡それから耳下腺が慢性的に腫れてくる0

これもだいたい3人に1人はいらっしゃいます｡

スライドお願いします｡

これがシェ-グレンの方の舌を見たものなんですけれども､この方は

かなりもう病気が進んでまして､皆さん他人の育ってあまり見たことが

ないと患うんで､自分の舌しか見たことがなければ､異常だと思わない

かもしれないんですけれども､まず1番最初に大きな特徴は､舌は本当

はざらざらして舌乳頭というのがあるんですけれども､青緑(舌の縁)

が全体に赤くなっているのが分かると思いますし､表面のいぼいぼがほ

とんどなくなってます｡それが1番最初に起きます｡かなり進むと､こ

の方のように舌がひび割れてきます｡これも地図状舌といいますけれど

も､こういうふうにひび割れがある人というのは､もうほとんど唾液が

出ていない方で､人工唾液を使うなり､常にロをすすぐなりすることが

重要だと思います｡

スライドお願いします｡

これが耳下腺の腫脹ということで､耳下腺がこういうところにあるん

ですけれども､これが腫れてくるということです｡これは慢性的に腫れ

ることもありますし､普段はそうでもないんだけど､ある時突然痛みを

伴って腫れて､それがまた時間と共におさまってくるということもあり

ます｡

スライドお顔いします｡

これが問診すべき自覚症状ということで､繰り返しになりますけれど

も､代表的な症状で､上から言いますと目の異物感､目がゴロゴロする､

それから涙が出にくい､一般に涙が出ない､これは刺激に対してですo

それから感情刺激に対して涙が出ない､目がつかれやすい､目がかすむ､

放しさを感じる､目が発赤しやすく､繰り返す､目のかゆみ痛み､灼熱

感､目やに過多です｡ロと鼻の乾燥症状につきましては､口が乾きやす

い､唾液が出にくい､特にビスケットやトーストなどパサバサしたもの
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は､シェ-グレンの方は進行するとほとんど食べづらくなります｡食事

に水分､お茶やスープ類が必要になる｡虫歯の急激な増加､鼻が乾く､

鼻炎を繰り返す､口唇や口腔内があれる､痔痛や済癌を生じる､味の変

化がある｡

スライドお顔いします｡

これは難しい話になるんですけれども､血液の検査で､皆さん診断さ

れた時に抗核抗体とか､自己抗体という言葉を聞いたことがあると思ラ

んですけれども､ある程度､この病気の時にはこういう抗体が出やすい

というのが決まっていて､シェ-グレンの方は､抗SS-A抗体というのと､

抗SS_B抗体というのが非常に多く出てきますo特に､抗SS-B抗体とい

うのが出る方は間違いなくシェ-グレンなんですけれども､抗SS･A抗体

だけ出るという方もいまして､それはSLEの患者さんでもよく出てきま

すし､慢性関節リウマチの患者さんでもよく出てきます｡別な話になり

ますけれども､抗RNP抗体というのが一番関係しているのは､シェ-グ

レンの方にも見られるんですけれども､寒いところで指先が白くなって

しびれるレイノー現象というのに関わっています｡シェ-グレンの方は

抗SSIA抗体と抗SS-B抗体というのが非常に多いです｡

スライドお願いします｡

これが先程のシェ-グレンの検査の異常がどのぐらいの頻度で見られ

るかということですo　シヤーマ一献験というのはシルマ-試験とかシヤ

ンマー試験といいますが､ろ舵をつけて涙が滞れる幅を見るもので､だ

いたい79%です｡ところが､実際にローズベンガルや蛍光色素というの

で目の傷のつき具合を見ると､だいたい13%ぐらい少なくなってしまい

ます｡診断基準はこれがないと､涙の出が悪いだけではシェ-グレンと

いうことにはなりません｡それはなぜかというと､年をとっただけでち

涙の出は落ちるので､そういうことも含めてのことだと思います｡ガム

テストというのは昔やってましたけれども､今はサクソンテストといい

まして､ここに来ておられる方もやった方がいると思うんですけれども､

2分間一定のリズムのメトロノームの音に合わせて､ガーゼをガッチン

ガッチン噛むんですCそうするとだいたい正常の方は6三'前後ガーゼに
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唾液が含まれてきます.正常の人は､ガーゼに唾液が含みきれなくなっ

て､口の中にも残ります｡私も1回やったことがあるんですけれども､

7g'ぐらい出ました｡そういう唾液の生を実際に測るということです｡

耳下腺造影異常､造影の検査ですけれども､この表では､シンチよりも

病気を見つける率が高いようになっていますけれども､これは私は逆だ

と思います｡どこのデータか忘れましたけれども､おそらくシンチのほ

うが圧倒的に異常を見つける率が高いと思います｡何よりも一番初期に

見つかるのは､唇の小唾液腺の生検をすると　87.5%ですから一番見つけ

やすいと､私の印象としては､最初にこの組織の異常が出て､その次に

シンチの異常が出て､最後に造影をやっても異常だということになるの

が一番多いんではないかなと思っています｡

スライドお廉いします｡

今までのまとめなんですけれども､性と年齢をみると90%以上は女性

で､ 30-60歳ぐらいの中高年の方が7割を占めます｡乾燥､Sicca Complex

(シッカコンプレ･)クス)というのは､乾燥症状の組み合わせということなんで

すけれども､ Dryeye (ドライアイ)､ Dry mouth (ドライマウス)､目の渇きと

口の穐きが起きてきます｡臨床所見のほうは､乾燥性角結膜炎はさっき

言ったような眼科的な検査で見つかります｡口内症状は､これもさっき

膏いましたけれども､いろんな唾液の分泌やシンチ､造影､生検で見つ

かります｡その他の症状で多いのは､また後で別の表が出ますけれども､

関節痛です｡多発関節痛､全身倦怠感､これが非常に多くて50%以上と

いうことになっていますo　ここで注意しないとだめなのは､先程も吾い

ましたけれども､慢性関節リウマチを合併することがけっこうあります

ので､リウマチの合併なのか､シェ-グレンだけなのかということは非

常に大事なことです｡といいますのは､慢性関節リウマチは､今いろい

ろな有効なお薬が出てきてるので､抗リウマチ燕というのを投与すれば､

その関節の痛み､腫れにものすごく効く方が増えています｡昔はその逮

択肢は非常に少なくて､シオゾ-ルとかペニシラミンといったお薬ぐら

いしかなかったんですけれども､今はまだ日本では藩められていないん

ですけれども､メソトレキセ-トというお薬など､ほんとうにいろいろ
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ないいお薬が出てきてますので､早期に治療すればリウマチの関節痛が

おさえられるかもしれないという薬がけっこう増えています.ですから､

関節の痛みのある方は､僕や種市先生が診ている方は痛いと言ったら診

奏して､関節が腫れてないかどうかは診てると思いますけれども､痛み

を伴って腫れてきたら､リウマチも合併したんでないかというふうに疑

う必賓がありますoその他多い症状が発熱ですoそれからレイノー現象

リンパ節の腫大､たいてい首に症状が出ます｡それから薬剤過敏症です｡

これも注意しないとだめなんですけれども､シェ-グレンの方はどこか

でかぜ薬や抗生物質をもらったという時に,アレルギ-が起こることが

● .''Lli :::､:.,Ill/: _-｣.ごt:至心∴1.一望∴Ll:I.1'･ 'ii.:-'=-lit.;i.:L:::-L言;..

してもらうほうがいいと思います.病院から薬を出しでも､起きる時は

起きてしまうんですけれども､市販薬は風邪薬にしても非常にたくさん

の種類のお薬が混ざっていることが多いですから､症状にあわせて必要

最小限のお薬にしたはうがいいと思います｡それから甲状腺が腫れると

いうことです｡そして血液の異常です｡赤沈といって､血を採って細い

就輸管のようなものに立てておくと､赤血球がどれぐらいのスピードで

落ちるかというのを､赤血球沈降速度ということで赤沈というふうに言

います｡この沈降のスピードが速くな｡ますoそれから､が;士グロブリン

という外の敵と戦う時に手助けをする賓自なんですけれども､このγグ

ロブリンが非常に高くなる｡それからリウマトイド因子陽性､これも関

節が痛くてどこかの病院にいったらリウマチ反応､いわゆるリウマトイ

●　ド因子陽性でリウマチといわれた方で､うちの病院に来て､リウマチで

はなくてシェ-グレンですよというふうに分かった方もけっこういますo

たいていのシェ-グレンの方はリウマチ反応が陽性になります｡それか

ら､抗核抗体が陽性になります｡その他いろいろありますけれども､レ

イノー現象と関連した抗式NP抗体が陽性､それから先程音いました抗

ss_A抗体､抗SS-B抗体が陽性になります｡

スライドお顔いします｡

今までの話はシェ-グレン症候群という病名がついている方に共通に
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ある症状だったと思うんですけれども､これから先は皆が皆起きるわけ

ではないという全身の病変をお話します｡涙の分泌が減る､それから耳

下腺の腫脹､口と舌の乾燥､これは言ったんですけれども､その他いろ

んな臓器に炎症が起きてきます｡基本的にはどの臓着きもさっきの唾液腺

の時にお話したように､それと同じでゆっくりとした炎症が起きる｡そ

れからリンパ球という白血球が集まってきてゆっくりゆっくりと､腺維

化､硬くなるというのがどの臓器にもだいたい共通していえることです｡

気管の前に甲状腺というところがあるんですけれども､これも特定疾忠

に指定されていますが慢性甲状腺炎(楠本甲状腺炎)は甲状腺が硬くな

って腫れるだけで､ほとんどの方が症状はありません｡ただ10年20年

経ちますと､さっき言ったような甲状腺のほうにも繊維化というのが起

きてきます｡すると､甲状腺ホルモンの分泌が落ちるので､皮膚が乾く

とか便秘をするとか､何となく寒いとか､そういういわゆる体の代謝が

落ちた時の状態なんですけれども､甲状腺機能低下症というふうになる

方もいます｡そういう時には､甲状腺ホルモンを不足している分に見令

った量を､補充してやれば何の間題もありません｡しかし､シェ-グレ

ンの方で合併している慢性甲状腺炎は､ホルモンの値は正常で､時々早

に何回かは調べますけれども､実際にホルモンを補充するような人は少

ないと思いますo　それから次に多いのが､腎臓の尿細管というところ､

これは糸球体というところで血液をろ過して尿を作るんですけれども､

その通り道､出すまでの通り道のところが同じように炎症を起こすと､

本来は尿から必要なものをまた尿細管というところで吸収するんですけ

れども､その働きが落ちるために､尿細管性アシド-シスという状態に

なる方がいます｡それは特殊な検査をしないと分からないので､塩化ア

ンモニウム負荷就験というのをやって､初めて異常が見つかることが圧

倒的に多いですC　私は実際にこの尿細管性アシド-シスの症状を出した

人をたった1人しか診たことがないんですけれども､塩化アンモニウム

負荷就敦で異常が見られる率は非常に商いですC　もし症状が出たらどう

いうふうになるかといいますと､血液が酸性に候くんですけれども､そ

うすると腸の働きが落ちたり､心臓や筋肉など､体の中の電気で動いて
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いるようなところの働きが悪くなります｡私が診た方というのは､血液

のカリウムが下がったために全然起き上がれなくなったというのと､お

なかのレントゲンを撮ったら勝にガスがいっぱい溜まって､腺の働きも

止まったという方です｡この方は今特殊な薬を飲んでもらって､まった

く普通に暮らしています｡それから､この絵に出ていないんですけれど

も､肝勝の障審というのも非常に多くて､ 1つは原発性胆汁性肝硬変症

という病気があるんですけれども､肝収の胆汁､肝臓の主な働きといラ

のは体の蛋白を作るということと､胆汁を作って,勝のほうに出して消

化吸収を助けるというのが本来の働きですけれども､胆汁の通り道に衣

症が起きて､胆汁の流れが悪くなるという病気があります.肝硬変とい

う病名がついているんですけれども､実際は､特にシェ-グレン症候群

に合併するようなものは､実際に肝硬変にまでいく人は少ないといわれ

ています｡ただ､血液を採ると､胆汁の流れが悪くなってるという血液

のデータの異常､それはアルカリフオスプアクーゼとかγGTPという肝

機能の検査があるんですけれども､そういうものだけが上昇するだけど､

いくら謝べても胆汁の流れを悪くするような､例えば胆管結石とか胆の

う癌や肺臓癌など､そういう病気がないということでみつかりますD原

発性胆汁性肝硬変症という病気は､シェ-グレン合併の方に関して言え

ば､ほとんどが黄症もない､それから無症状､適切な治療をすれば､肝

硬変までいく人は極めて少ないというふうに考えてもらえばいいと患い

ますoそれから､もう1つの肝族の代表的な病気は､自己免疫性肝炎と

いうんですけれども､見かけ上はウイルス性のB型肝炎､ C型肝炎の慢

性肝炎とほとんど区別できませんが､とにかく血液の異常が強くて､ B

型とかC型のウイルスを調べても､感熟してる様子はないという人の場

合に自己免疫性肝炎というふうに診断します｡これは私も何人か診てま

すけれども､ステロイドホルモンを使うと､劇的に肝機能が正常になっ

てよく効きます｡ステロイドにはいろいろな副作用がありますので､な

るべく早く減生して維持量にもっていきますけれども､ 1日1個5mgぐ

らいにしても､ 1回効いたら悪くならない人が多いです｡さっき普いま

したように､この慢性肝炎も炎症がずっと続くと､しまいに繊維化が起
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きて､肝硬変ということになってしまいます｡肝硬変になると､もうそ

れを元に戻す方法はないですから､そういう意味でステロイドを使って

予防するわけです｡次は間質性肺炎または肺織維症ということなんです

けれども､実際､肺の合併症で一番多いのは､太い気管や気管支が､∩

の中が乾くのと同じように､気管の分泌物が減るためにちょっとのこと

が刺激になって､せきがでやすくなります｡それが圧倒的に多くて､そ

の奥の肺の末梢のほうには､炎症はあんまり起こさないんですけれども､

たまに問質性肺炎といって肺の一番奥の血液と空気の間で酸素と二酸化

炭素の交換をしている肺胞というところがありますけれども､ここに炎

症を起こしてくる方がいますo　ところが､これもほとんどの方はシェ-

グレンの場合には､ゆっくりゆっくり進む方でこの問質性肺炎も､急激

にきますと､熱が出て呼吸因果が出て死ぬようなことも他の問質性肺炎

の場合にはあるんですけれどもシェ-グレンの方はこんなことはないで

す｡どうやって分かるかというと､レントゲンで分かる人という人も少

なく､例えば呼吸機能検査をしたら､異常だったりとか､ CTを撮った

ら､肺にかすかな織推化がありましたよということでみつかります｡そ

れから､リンパ増殖性疾患､または悪性リンパ腫というふうに書いてあ

りますけれども､リンパが腫れてきて､これが悪性になると悪性リンパ

腫という､白血病の親戚みたいな病気ですけれども､合併が多いといラ

ふうに昔からこれはいわれています｡ただうちの病院ではシェ-グレン

症候群から､番性リンパ腫になった方はおそらくいないと思いますし､

あんまり日本では多くないと思います｡ただこれは欧米では結構多い令

併症です｡

スライドお廉いします｡ (表4参照)

涙腺､唾液腺以外の症状のことを腺外症状というふうにいいます｡多

い症状は､さっきからいってますように､慢性関節痛､例えばリウマチ

を合併してる方もひょっとしたら混じっているかもしれませんけれども､

シェ-グレンしかない方でも､だいたい3人に1人は関節が痛くなりま

すo　またはこわばるというのがありますo　それから､発熱ですo　おそら

く毎日38-39ロ　という熱が出るということはほとんどないんですけれど
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表4シェ-〆レン症坂群の主たる腺外症状の頻度-'

_+

払床徴候　　　　　　　　　　頻度

多発性関節捕

食　^

レイ/一現象

1)ンパ節鯉鮎

rfl状腺姓

肝　藤

生身障忠盛

Il. Pr

航　炎

脱　毛

El光過敏

紫　斑

牌　牌

JI J･t

躍如哲似アシド-シス

:良.fl祉叫

銭　血

自】fLL球予見少

Lh小坂減少

(一次牲ンェ-グt, 1/症較mのみ)

35%

19

18

9

15

10

8

6

1

1

5

1J

1

1

3

3

17

16

3

も､何日か高い熱が出て知らない間に治ったという方がいると思います｡

それからレイノー現象です｡リンパ節腫､甲状腺膿､肝臓の腫大､全身

倦怠感､紅斑などがありますo

スライドお願いします｡ (表5参照)

これが腺外症状のまとめなんですけれども､順番に大事なところだけ

お話します｡耳鼻科の領域では鼻が乾くので､鼻出血をどうしても起こ

●　　しやすいということがあ｡ます｡それから､消化器のほうで臥唾液が

少ないんでどうしても物が飲み込みにくい｡あと先程お話した慢性活動

性肝炎､原発性胆汁性肝硬変､こういうものも合併してきます｡それか

ら､胃のほうも分泌が落ちますんでたいていの方は､萎縮性胃炎があり

ます｡腎では尿細管性アシド-シスと､問質性腎炎があります｡皮膚は､

1番はどうしても汗の分泌が落ちるので､皮席が掲くんですけれども､

それ以外に紅斑が出たり､色素沈着が起きたりします｡紅斑については

あとでスライドをお見せします.多い症状として､この運動機能､関節
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表5　シ.1_-グレンAi-;陵がa)跳抹消搬

耳鼻科鶴城

井出血

井中別穿孔

副A腔炎

染液性中耳炎

消化苫

礁下関軽

食ia映梯物付Zi

藁船佐田炎

辞陣哲

也性活動性肝炎,偵発性凡rift牲肝硬変

泌尿生殖器

撰細管性アンド-yス

r悶質性腎炎

乾根性陛炎

皮耕

紅斑

皮J*托壌症

出皮桂根色糸沈着枝

光鞍過敏症

運動器

関節耕.関節炎

肪炎

神経系

脳神経時'#

末的神経陣′占

呼吸器
1.Li7 dt

JAt前文炎

肺漉炎

かt I-1.Ih

脱水Rl'榊

びまん岨tiJTi性別l炎

肺胞炎

迫血若

～一血

tL】血球城少Ail

血小板減少純

血耶系
レイノーろまlk

))ペド繕状

打方rグロプIJン血症性紫放柄

その他

発熱

薬剤アレルギー

悪性勝頼

偽性リンパ腫

痛,関節炎､関節炎が起きましたらたいていはリウマチの合併があるん

ですけれども､神経系のほうは脳神経障音､末梢性神経障害というのが

あります｡末梢神経障害というのは､これは経験のある方は結構いると

思うんですけれども､手足に先端ほど強いしびれがある時にはシェ-グ

レンに伴う末梢神経障賓の可能性があります｡脳神経障宰というのはそ

うは多くないと思いますけれども､いわゆる精神症状はあると思うんで

す｡少し穆状態､どうも気分がふさぎ込んじやって､病気を深刻に考え

ちやっていつまでたってもくよくよしちゃう｡そういう事が引き金にな

って､何らかのこういう症状が､更に強く感じるという方は､シェ-グ

レンの方は非常に多いかと思います｡呼吸器のほうは問質性肺炎もある

んですけれども､たいていの方は､気管支炎というほど大袈裟ではない
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んですけれども､気管が乾くために咳が出て､咳が慢性に続くoそれか

ら造血券のほうでは､それも希なんですけれども､白血球減少はシェ-

グレンのたいていの方は起こります｡白血球の数が正常な方は5,000-

8,000個ぐらいあるんですけれども､それが4,000以下になっていますo

血管系ではレイノー現象がありますoその他薬剤のアレルギーはさっき

お話しましたし､偽性リンパ腫というのは悪性リンパ腫とシェ-グレン

のちょうど中間の段階のようなものを偽性リンパ腫といいます｡

スライドお願いしますo

これが実際の症例で紫状紅斑という診断ですけれども, -応シェ-グ

･ ●　言. :,1:.'[:;･誌言一t-_ T.-":<'kL.'･'',I言.L喜,.iT:寸!崇...i:_::-/.;I"1uF':A;:,

年12月当院皮庸科を受診し､衆状紅斑と診断され､勝原病を疑われ､内

科受浄.リウマチ反応が出て､抗SS-A抗体､抗SS-B抗体が陽性を示し､

眼科的検査､及び唾液腺造影によりシェ-グレン症候群と診断された｡

スライドお廉いします｡

これがこの方の､赤い発疹のことを紅斑というんですけれども､真ん

中が少し抜けたような紅斑ですo別に真ん中が抜けてなくても､こうい

う紅斑というのはシェ-グレンの方では非常によく見られますo

スライドお願いします｡

次の方は原発性胆汁性肝硬変なんですけれども､ 37歳の女性､昭和57

年8月より肩関節痛が出現し､当院で慢性関節リウマチとして消炎餅痛

剤の投与を受けていた｡昭和59年6月貧血と肝障音を指摘され､同年9

月10日に入院となったo血沈､商γグロブリン血症､リウマチ反応､そ

れから抗ミトコンドリア抗体というのは原発性胆汁性肝硬変症の時に非

常に特異性の高いこの病気と関連してみられる血液の異常ですo　ミトコ

ンドリア抗体が陽性を示しで､眼科的な検査､唾液腺造影､口唇生検､

肝生検､それから先程言った塩化アンモニウム負荷試験､これは尿細管

アシド-シスの診断なんですけれども､塩化アンモニウム試験により原

発性胆汁性肝硬変､潜在性尿細管性アシド-シスと合併したシェ-グレ

ン症候群と診断されました｡
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スライドお顔いします｡

その方の肝生検の組織なんですけれども､ここのところだけが正常の

肝臓の細胞です｡原発性胆汁性肝硬変の時に何が起こるかというと､こ

の管が､非常に細い胆管､胆汁の通り道なんですけれども､そのまわり

に先程の唾液腺の時と同じように､リンパ球が非常に集まってくるとい

うことで､さっき見ました写真と､病気は違っても､ほとんど同じよラ

な反応が起きているのが分かると思いますC　こういう炎症がずっと続き

ますと､この部分が異常に級推化を起こして硬くなってきて､特殊なタ

イプの肝硬変になってしまいます｡

スライドお願いします｡

最後なんですけれども､どんな治療があるかというと､これは私も令

めて医者の努力不足と膏われればそれまでですが､他の勝原病はステロ

イドが中心なんですけれどもいろいな治療があるんですけれども､シェ

-グレンの時にはこのステロイドホルモンというのは､ただ唾液が出な

い､涙が出ないということだけでは使わないです｡それは､もちろん副

作用のこともあるんですけれども､実際に長い歴史の中で､ステロイド

ホルモンというのは使われたことがあるんですけれども､最初のうちは

よくても､結局時間が経つと､まったく唾液の出をよくしないというこ

とが明らかになってます｡ですから､どうしても自ずと対症療法になる

んですけれども､うちの病院でどういうふうな薬を出しているかという

のをご締介します｡まず､目の乾燥に対しては､これは点眼です｡先程

音いましたように､目が乾くと角膜に傷がついて､傷ついた角膜には感

染などを起こしやすいですから､症状が強いからということだけでなく

て､目を保護するために1日に何回か､点眼してほしいんです.うちの

病院ではだいたいヒアレイン点眼､ 1回1回使い捨てのヒアレインミニ

を非常によく出しています｡昔は1%コンドロン点眼というのを出して

いたんですけれども､防腐剤が目によくないということがありますので､

できれば使い捨てのほうを薦めています. 1回の受診で42本までしか出

せないので､その辺が改善されないかなと思ってますけれども､たいて

いの人にはこのヒアレイン点眼を出しています｡口腔乾塊に対しては､
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非常に口が乾く方には人工唾液のサリベートのスプレー､これを出して

口を湿らせてくださいというふうに話していますけれども､私も1回使

ったことがありますが､味や匂いがどうも気持ち悪くていやだと言う人

も多いので､改良の余地があると思います｡しかし､製薬会社のほうで

は儲からないといえば失礼ですけど,あまり力は入れてくれないです｡

藤沢典薬のサリベートという薬しか､今のところはありませんoそれか

らイソジンガ-グルがあります.これはうがいをするということで､口

の中を清潔にして､口角炎､口内炎を予防しようということです｡実際

に.口角が切れたり,口の中にアフタ-ができた場合には,ステロイド

●　_:.I.I.>T,:言:i;崇Tj:Uで::.:i-'',崇~:. a:.:._P=:'･.∴∴二二三

品名ですけれども､去疾剤です｡疾の粘調度を下げて疾をきりやすくす

るという目的で開発されたお薬なんですけれども､両方とも唾紋の分泌

を良くすると言われてまして､実際にこういう分泌を増やすというデー

タもあります｡漢方薬の麦門冬添というのもあり､他の薬に比べて涙液

や唾液の分泌を増やすと言われています.ただこの2つともにいえるこ

となんですけれども､程度問題がありまして､病気が進んで唾淡腺が壊

れて､ほとんど働いている唾液腺が残ってないという人は､この事の薬

を投与しても唾液の出が増えません｡それは､先程言いましたサクソン

テストで青いますと､シェ-グレンの方はたいていは3^"を切っている

ことが多いんですけれども､ 0.5乞'を切るとほとんど出てないようなもの

ですから､そういう方はこの手の薬を使ってもなかなか唾液が増えない

● :.冒:､芸忘表芸芸芸去芸孟宗三吉;笠㌘写諾JTv三言三言三言芸芸三笠

物質がありますが､アセチルコリンに類似した薬ということで､この1

年ぐらい前から種市先生のほうでも臨床就験をやっていて､この中にも

やられた方がいるかも知れませんけれども､今のところの名前はSN一一

2011という臨床就験の薬の番号がついてます｡これは､このピソルボン

とかま門冬軌こ比べると､かなり自覚症状の改善もいいですし､それか

らサクソンテストで､ガーゼを噛んで唾液の分泌を測ってもかなり増え
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てきているということです｡臨床拭験中ですから､思わぬ副作用が出た

とかいうことがなければ､あと数年で出ると思います｡ですから､それ

が出たら多分､この薬が使われるようになるんでないかなと思います｡

最後に､腺外漉器病変です｡これは関節が痛いという人は私もよく聞き

ますので､程度問題もありますが､強い時には痛み止め､非ステロイド

性の抗炎症剤を使います.それから､ステロイドホルモンが実際に必寮

になるのは､こういう乾燥症状には有効でなくて､例えば問質性肺炎杏

起こしたとか､自己免疫性肝炎を起こしたとか､末梢神経障害､しびれ

があって､それがそうとうつらいとか､こういう場合に限られるもので

すo　私は患者さんの治療にと思って､いろいな本を見たんですけれども､

アメリカでは患者さんが独自に工夫されたり､お医者さんも努力されて､

乾燥症状に対して具体的にあれがいい､これがいいということは書かれ

ているんですけれども､いざ日本でアメリカで使われている薬が買える

かどうかということになると､私も聞いたことがないような兼ぽっかり

ですし､日本ではその辺がちょっと遅れているんでないかなという気が

しました｡ですから､実際売られているかどうかも分からないものを描

介してもしょうがないと思いましたので､今日はそれはお話しませんで

した｡もう1回いいますけれども､シェ-グレンの方はこれが原因で死

ぬことはほとんどないです｡それで､まず1つは安心してください｡ほ

んとにゆっくりゆっくり､乾く症状が進行するということで､この進行

を食い止める治療があればいいんですけれども､ステロイドは効かない

ことが明らかになっていますから､自ずと対症療法になります｡ですか

ら､乾燥症状をいかにして､うまく対処していくということが95%以上

の方にいえると思います｡腺外触発病変ということでいいましたけれど

も､実際それが問題になっている方というのはシェ-グレンの方の中で

はまれですo　その点では安心できると思いますo　どうも今日はありがと

うございました｡

(平成10年10月25日　北見赤十字病院にて)
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一義薩区塾
⊂:=:　｢

ア　ッ　プノレ会新年会
(札幌地区)

1月30日､午後5時より､アップル会の新年会がすみれホテルの｢鶏｣
で行われました｡和服でいらした方が二人｡新年らしい華やぎを添えて下さ
いました｡参加者は15名といっもの年よりは少なかったのですが､果しさ
はいつもの倍?という感じの感想が寄せられましたので､ここにご紹介しま
す｡ (敬称略･願不同)

久しぶりにとても菜しく過ごしました｡

1　台警畠吉詔高言琵麦禦昌岩と､票ち
までもこの金が続くことを鮫っています｡

-今､絵手紙を習っています｡いつか皆さ

んに見て裁きたいと思っています｡
､----･一-一･一--　　　(元ミスさっぽろ)

_●

役員の方々､いつ
ありがとうございま

今日はとても菜し
過ごしました｡今年
明るく前向きに､と
心がけます｡tJI

′  ㌔

いっもと違った料理(蕗豆腐､炊き鳥､海′
鮮サラダe t c)で私は大変満足しました｡
骨さん､それぞれ頑張っているなあと患い､
私も一日一日を大切に楽しく過ごしたいと恩っ

＼エ上空杢　　　　　(N 'A)

霜這"ど糞しい新年会はなか,たの右は､､, ｢竃毎からずこと､露､､､
と患っています｡参加者は少なかったけれJ■　も関係なく落ち込んでい

(M･H)/　皆さん私より年上なのに
すごく元気でびっくりし
ました｡　(須田久美恵)

ど､一人ひとりの話を開けて､本当によか`ました｡今日初めて､
った｡初めての方も楽しく過ごせたことと　　じ腰療病の人々と会い
思います｡

も
す
く
も

同



いつもはお昼にしていた新年会を､今回は夜にしてみました｡たくさん来
てくれるかなあ､どんな人が来てくれるかなあと､期待と不安が入り交じっ
た､そんな感じでいました｡ 15名が集まり､初めての方も､何度目かの方
も､それぞれお話がはずんでいたように患います.
私は普段､家族でファミレス系で食事することが多いので､久しぶりに子

供の世話をすることもなく､食事ができて､とても嬉しかったです｡
そして､いっもすてきなお店を見つけてくださ

謝しております｡楽しい時間を過ごすことができ､ありがとうございます｡
(埋田晴子)

今回は参加者が1 5名と少なく､冬場の夜の出席は難しいなと感じました｡
来年は少し考える余地あり｡
お料理はとても美味しく､楽しかった｡なんといっても｢飲み放題｣が魅

力でした｡来年もよろしく!　　　　　　　　　　　　　　　　　(匿名希望)

今日はとっても楽しい新年会になりました｡少し窮屈だけど､着物を着て
きてやっぱり良かった｡みなさんの話を聞いて､なにか夢中になれる対象を
持つことが(人でもモノでも)体にいいんだなあと､しみじみ感じました｡
悔いのない一年にしましょう｡　　　　　　　　　　　　　(着物の女王)

今日は久しぶりに皆さんの元気な顔を見れて糞しかったです｡それ以上に
皆さんとの会話はもっともっと菜しかったです｡お料理も美味しく､しっか
り食べて幸せな気分になりました｡今年は無理せず､自分のできることを楽
しみたいなあと思っていますo　　　　　　　　　　　　　　　　(Y･ 0)

今夜はとても楽しい時間を過ごせました｡自己紹介を兼ねた､みなさんの
ご挨拶､それぞれ個性があって大笑いの連競でした｡お酒と笑いで血行が良
くなりました｡ありがとうございました｡　　　　　　　　　　　(A･W)

今E]は本当に楽しかったです｡一人で勝手にお喋りしてしまいましたが.
昔さんの顔が見れて､安心と嬉しさと元気を裁きました｡　　　三77や7㌔

る､運営委員の皆さんに感
.ありがとうございますo

同じ病気の人達ともっともっと交流が持てれば､お互い
に病気に負けないパワーが生まれると息いました｡

(填原敬之ことマッキー大ファンの頼　厚子)

今年の新年会は夜にしたので､何人が集まるか不安でしたが､役員8名､
会員6名､会員でない患者さん1名､計15名で和気あいあいと楽しく､
盛り上がりました.もっと多くの会員さんに集まってもらえると嬉しいので
すが｡　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(事務局)

年末に入会したばかりで､新年会に出席｡先輩の昔さんが両手を広げて迎
えてくれているのが感じられ､旧知の友のような気がして､とても心和み､
糞しませて裁きました｡金のお世話をしている方たちも同じ病気の方と知っ
て大変環き_､元気を裁いた気がしています｡ユニークな私ですが､昔さんよ
ろしくお願いします｡

+:



お庭虞喝ヨ口車-
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明子のこ　と

旭川市　川口喜恵子

明子は生後まもなく吐乳し､十五日目で幽門狭搾症と診断されました｡

週三回､小児科の治療を受け､生後七ヶ月で完治致しました.

それからは普通の子供と同じように､丈夫な元気のよい子に育ちまし

た｡風邪をひきやすい体質ではありましたが､小学校･中学校･商菜高

校-と進学し､辞記･珠算･ワープロの資格も取得し､某デパート-就

職致しました｡

二十才の時に多発性筋炎という藤原病の一種の病気にかかり､発病し

たのですo　三ヶ月間の闘病生活の結果は良好で､無事退院することがで

きました｡事務職でしたので職場-の復帰は許され､明子の好きな仕事

がまたできるようになりました｡ところが､ 1年後再発したのですo　三

通間入院しましたo　以後､通院しながら治療を受けていますo

全国暦原病友の会を知り､旭川支部に入会致しました｡交流会に参加

して知ったことは､やはり同じ病気を持ち､治療を受けながら日常生宿

を送っている人が大勢いることです｡機関紙も届きますので､勝原病と

いう病気を知り助かっていますD

日本の国がさらに医療と福祉の充実を計り､多くの難病で苦しむ人た

ちの住みよい社会となりますよう蘇ってやみません｡

27

二
.
f
)
i
.
.
.
.
I
:
二
二



事務周密塾◎爵細塾'世

辞ご寄付をいただきました.

佐藤　美紀棟　　大和田一夫様

後藤　幸枝様　　合田　沖子様

柴田　宜子様

合計4, 000円

帆10.12-ll.1)

ありがとうございました｡

浮新しく入会された方たちです｡ (H.ll.2.2現在)

山　　昭子さん

石田　幸子さん

桑田　一美さん

田野　雅子さん

尾崎　松美さん

大高　芳子さん

析出　育英さん

山本　芳子さん

(SLE S.19年生　音更町)

(シェ-FL,ン症候群　S. 21年生札幌市西区)

(S LE S.35年生　根室市)

(小鮮市)

(定期購統札幌市中央区)

(網走市)

(白糠町)

(美唄市)

*新入会員の方で､入会申込み手(機関聴｢いちばんばし

No1.100号j　にとじ込みしてあります)を出されていない

方は事務局までお送り下さい｡

*住所が変わった方は事務局までお知らせ下さい｡

勝間縫lヱ掲載するお便り等を碁頼致します

区でも新年会などを行ったところもあると思います｡その時の様子

またこ自分の今年の抱負や近況､ちょっといい話など､何でも結構

から､皆さんのお便りをお待ちしております｡
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特定疾患の更-新手続をこつt/→て 

.●

_+

轟年のことですが､特定疾患の更新時期となりました｡

すでに手続が終わった方もいらっしゃると思いますが､

少し今までとの違いについてお知らせいたします｡

昨年1 2月に北海道難病連の機関壮｢なんれんNo.69｣が

届いたと患います｡

その中でrHIO年度版難柄対策の解脱-ここが変わったこれ

が新しい対策】というタイトルで難病対策について詳しく脱

明がされていますが､お沈みになりましたか?

自分に最も関係深いことですので,じっくり時間をかけて

綻んで下さい｡

更新手枕で変更になった部分について､復習のつもりでお
知らせします｡

既に更新手続をされた方は､保健所または病院の森口など
で､臨床嗣査個人票の他に今までになかった　r臨床開査個人

票の研究利用についての同意書j (資料別添)という書類を
一緒に渡されたと思います｡

これは強制的なもので壮なく､あくまでも任意による同意

となっております｡また､同意しなかったことによっての不

利益はありません｡

また､個人爾査寮を穫出するのは, 3年に一度になりまし

た｡問の2年は｢特定疾患病状報告書｣ (資料別添)を提出

し､受給者証の交付を受けます｡あくまでも受給者征の期限
は1年間です｡

具体的にお困りのこと,質問などがありましたら､遠慮な

くお電話､お手耗を下さい｡

弟2 6回安静能会のお知らせ

平成1 1年5月29-30日　釧路にて

医療講演会津師～札幌山の上病院院長佐川昭先生

詳細が決定次第､横関紙等でお知らせ致します｡

一一29-



臨床調査個人票の研究利用についての同意蕃

平成　　年　　月　　　日

北海道知事　殿

患者住所

患者氏名

代理人氏名

(患者さんと異なる場合､代理人氏名も取入してください｡)

私は､特定疾患医療受給者征の交付申蹄に当たり､提出した臨床嗣査個人票が

特定疾患羽査研究鑑に送致され､疾患研究の基礎資料として使用されることに同

意します｡

(同意のお巌い)

特定疾息治療研究事業は､重症で希少な特定疾患の研究を推進するため､

患者さん方の治療に係る医療費の自己負担分を公井で補助する制度です｡

本申諦啓に添付された臨床調査個人票は､厚生省の特定疾患調査研究姓に

おいて､当該疾患の研究のための基礎資料として使用されますので､このこ

とに同意された上で､特定疾患医療受給者証の交付申折を行ってください｡

また､臨床嗣査個人票の使用に当たっては､プライバシーの保護に十分配

慮し､研究以外の目的には一切使用されることはありません｡

なお､この同意は､漆付された臨床調査個人票を疾息研究の基礎資料とし

て活用することに対する同意であり､特定疾患網査研究斑で行われる臨床研

究等の実施に関して協力を求める場合は､改めて､それぞれの研究者や主治

医から鋭明が行われ､同意を得ることとされています｡
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(別九枚式例3 )

槻疾患榊青書
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･恒例の

春のチタ〟ティ･ノ､-グーの季節となりました

と　き: 3　/　6　(土)　-　3　/　7　(日)

私たちの貴重な財癖確保の行事です｡

全国･全道のせさんに販売物品の提供のご協力をお廉いしておりますが､

物品の提供と共に､集まってくる品物の仕分け･販売･後片付けのお手伝い

の方のご協力もお患いしております｡

私たち勝原病友の会は､例年2階の■のみの市■で奮附しております｡

アクセサリー･ぬいぐるみ･文房具等々細かいものが多いのですが､毎年決

まってやってくるお客さんもいて､お客さんとのかけ引きもなかなか楽しい

得がたい経験です｡

また当日までに集まってくる品物を分類･仕分けする作業があります｡

準備の仕分け段階から少しの時間でもお手伝い下さる方をお廉いします｡

WANTED//

･準備期間　　3/3 (水) ･3/4 (木) ･3/5 (金)

10 : 30　-　20 : 00

･バザー当日　　3/6 (土) 10: 00集合～ 16: 00

3/7 (日) 09 : 00集合～ 14: 00

･後片付け　　3/7 (日) 14: 00　- 18: 00

3/8 (月) 10 : 30　-

*バザー当日はできましたら1日｡

それ以外の日はこの時間帯であればいっでも何時間でも可｡

ご都合のつく方は､ 2/22 (月)まで

難病センター長谷川さん宛(℡51213233)ご連絡下さい.

皆さんのご協力をお待ちしております｡
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☆新しい年が明けました。お正月と言っても、初詣でや福袋を買いに行く訳
でもなく、特別なことはないのですが、ここ数年、「歌会始め」の時だけ着
物で出席することにしています。シャンとした、改まった感じがとてもよい
のです。歌会のあとの交礼会も含めて、７時間以上も着物でいる訳ですから、
体調がよくなくてはいけません。年末から風邪で寝込んで、どうなるのかな
と心配でしたが、どうにか当日までに回復しました。帯を楽にして、羽織を
着たら宮沢賢治の映画に出てくるような、レトロな雰囲気になりました。先
日の札幌地区新年会にも着物の方が２名おられました。肴物は見るのも、着
るのもいいものです。

☆特定疾患治療費自己負担が導入されて半年以上経ちました。1000円と
言えども、年間12 0 0 0円（最小限の受診で）。この金額は低血圧、低体
温、低身長、低収入の私にとって決して小さな額ではありません。そこで考
えたのが電話代の節約です。タラタラとお喋りしていると、市内でもすぐ料
金がかさみます。こちらから電話してるのに、一方的に自分の話を機関銃の
ように喋る人がいます。そういう人にはもう電話をしません。用があるとき
は葉書にします。私の電話機は使用後、すぐ料金がわかるようになっていま
す。ここ半年、毎月の電話料金は確実に千円ほど減額しました。でも、チョ
ット悲しいですね。

☆母の命日にお参りに来るお坊さんは、なぜか必ずお経の前にウチのトイレ

に入ります。ちょうどそういう時間帯にあたるのか、条件反射なのか。
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先日仕事で住宅街を歩いていて、トイレに行きたくなりました。

所、公共の建物はないし、この物騒な世の中、見ず知らずの人に、
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見回した
たとえ女

でも、トイレなんか貸したくないだろうし、と思っているとお寺らしい屋根
の形が目に入りました。そこで快く貸していただき、ことなきを得ました。

☆インフルエンザが全国で猛威をふるっています。呼吸器の弱い私にとって、

コロンビアの地震のニュースより、身近で恐ろしいニュースです。私は風邪
をひいていなくても、人前で咳をすることが多いので、とても気を使います。
この季節、風邪ひきはもっとも嫌われるからです。先日もタクシーに乗って

　　　

t&●・
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－いて、激しく咳き込みました。すみません、と謝ると、

い時、肺炎で亡くなった妹を思い出した。お大事に。」
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’今年は根雪が早かった分、冬も長く 雪も多く

運転手さんが「小さ
と言ってくれました。

厳しさもひとしおです，

　　

″‾?‾ｉ・●・1*^=4r<・Ｔ″’“ぞ4‾以３ゝa -oy ＼ X凧L--ooi-rc_L/*Ji:go
でも立春も過ぎ、ほんの少しですが日が長くなりました。暖かい春までは、

a ≫ .1、I ,>n -A>.tt-｡一●　p9～･L･-　--　--　-　　‥

　　　　　

Ｊ二しｉ二Ｊ"こ'‾二二‾｡｀でー゛゛'゛4″- 1 ･o> -v a* I-/ /fci‘Q ･≫t≪ *'t『ミXlゝ
う少しの辛抱です。風邪に気をつけて元気でお過ごし下さい。(三森)
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