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私の35年(膠原病友の会の皆さんへ)

三森礼子

　

２月17日大稽晃先生の出版記念会ｒ札幌市内のホテルで行なわれま

しrこ。本の題名は「ドクター議貝奮戦記｡､。先生け勤医協中央病院名誉

院長。･1し７追礒会議員とし7 Z4年間の長きにわrこ。マ奮闘され、中井

秀紀先生けじめ多くの難病専門医を育１rこ方です。zoo人を超す出席者

　

●

の中に身を置きなやら、先生と初め１出会。rzことな､:･に恩い吉けせ７いま

しrこ。

　

そう、この先生こそ３５年前私に膠原病という診断を正武に下しrz方で、

追の難病対策に多大なご尽力を下さ､．rこ先生です。原因も治療法もまだ

確定され･ていない、難病のz，とつであることを告げられ、唖然とし１いる私に

先生11小さな新聞の切抜きを手渡し1 < Uさいましrこ。･1こ|:i*膠原病友

の会の北海追支部を作ろうとし１、「司じ病気の仲間に呼ｙヵヽけ１いる、私

と同じ年の若いｔ性の写真ヵ・ありましrこ。これが私と友の会との出会いと

　

●

なりましrこ。その頃会貝はJO人けいμでしｌう力ヽ。ところが呼ｙヵヽけrこ張本

人カリ年もしないう方に結婚ｒ千葉県に転居。言葉は匙いですヵ・押し付け

られるような力ヽr=亨で、私力・友の会の北海追支部長を引き受けることになり

ましr＝。自ｔｙ事務所。ワーブ口いぐソコンも７い時代です力ヽら機間紙「い宵

ゆんlｒしＪは手書きに手刷り。なにいヽにもｙ手作業、手探りでした。

2｡



　　

膠原病ｔ診断さ117まもな（、国の難病対策l･・･lじまり、全身性エリテ

　

マトーデスカ・「特定疾息洽療研究事業｡､の最初の４疾患のt，とつに選lかれ、

　

医療賢ｙヵヽヵヽらな（なっrこ時は嬉しいようなショックなよう７複雑な気持亨ｒ

　

しrこ。

　　

･1して膠原病友の会、北海道難病連との関わ’μ・私の生活の中て･大き

･。な位置を占めるようになりましrこ。その中Ｔ多（の出会い、別れｙありました

●へ最も忘れられない悲いヽ恩ヽい出は､萩原千明（旧姓小寺）さＡ.のことｒ

す。私や友の会の揺ら４.期の70年間に支部長をさせ１いr＝μいrこ後を引受

け７下？丿こ方ｒす。病気を抱えなｙらｲ士牟に、家庭に、友の会ｔ全力投

球されrこｙん､ま･りやさんでしたｒ、平成？年40歳の若さで亡くな、１しまい

ましrｚ。

　

国の難病対策、北海道難病連の活動の歴史は病気吉抱えなｙらの私

の半生ヒピタ･は重なり運命のよう７ものを感じずにけいられませ４･。愛着も

ありますや、この度膠原病友の会吉退会すること1=決めましrこ。治。rこわけ

●‘ｒllありませんが､膠原病そのものの症状より、合併症の肺線維症による

呼吸障害や強くな。r＝ことな､:･理由11い（つ力ヽあります。

　

この35年間多（のことを学ｙ、rこくさ４.の人に支えられ、充実しrこ時間吉

過ごすことやできr＝こと吉感謝し１おります。

　

最後になりましたり、友の会のみなさんのご健康とご多幸をお祈りします。

　

剪の尽ｔ/私にし穆び叱移，糾いｌｙしも雅をり，呉吋ん祚の今ビ

rル1畑４ｔる号令の厄や粂恢匂で下切卜守梅吋乱砂

　　

（殉Ｏ

　　　　　　　　　　　　　　

３
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宿;白交流会in小樽

　

佐III昭先生と中井秀紀先生によるお話

　　

～膠原病友の会や難病連との関わりについて～

匝ぷ＼ Or　今日は|､私と膠原病友の会や難病恚と|の関わり|について|お|話

するよう(=とのことですヵ'･、私や医学部を卒業したのヵ・昭和４４年です。その

●時私にと、１一番大きな問題li、当然ですヵ・卒業後と･の科を選ぶ力ヽという

ことでしrこ。

　

し力ヽし、その前に一体全体今･i研修や勉強をき･ぢ４,と受けるこｔｙでき

る態勢ｙ整、ているの力ヽという問題がありましrこ。その頃はインターン制度と

いうのヵ・ありましrこｙ、･1れけ形ぼ力ヽリで実際には若手研修医の下働きヵ'･

中心Ｔ、き岑Ａ,と研修するシステムにな、ておらず、改善要求や改革吉求め

るいろいろな運動や起こっ７いましrz。幅の広い学生運動と言えますヵ・、私

rｚ岑は医学部でしたので‘ぢ・んとしrｚ医者になるrこめに下働きでけなくてし、

●ヵヽりとしrこ研修制度をき宵４.り乍，７ほいヽと要望しておりましrz。

　

今力ヽら思ヽうとあの頃の活動､iすごく立派r£-､たと恩います。今も新しい研

修制度があ、１、いろいろ問題があると言われ１いますが、その昔私rこ亨ll

自主研修と林し１こういうふうに研修があっrこほうがいいと、自分rこちで一

生懸命考えプランを作、１、北海道のいろいろな病院と交渉しました。医

師協議会いヽう自分rべのクラスの会Ｈ乍。１、伺いヽ市立病院、何いヽ

町立病院、私rこ岑はこういう勉強をしrこい力ヽらプログラムを作っ７くれます力ヽ、

７



Ｕ

i&'li*≫rの(らいし１います力ヽ、とりｰなカンファレンスあります力ヽなどの項目を織

り込ｋ,だ立派な総合的計画書Ｈ乍っ１、病院の院長失生を中心に交渉

し、自分た岑９'勉強になるいヽうことを確認できrこところに行っ１いましrこ。

国力ヽらの研修制度･1押し付けでしrこのて'1のやり方に1才私rこぢは強(反対

しマいましrこ。で寸力ヽら北大の病院と力ヽ国と力ヽ追なと'と無関係に自主白りに

交渉をし１、いろＡ.な研修システムを作り上げようと懸命に運動し１いまし

rこ。

　

その中で、自分がと'の科に入、１何竃勉強しよう力ヽいヽうのを考え７いま

しμｙ、ﾀﾄ科＼t＼t･-､は･、と切、１貼。１･おきりし１る力ヽら面白い、整形も婦

人科も一つ一つの疾息がlちきりし１おり、精神科もな力ヽな力ヽ藻みがあ、７

面白いなと、卒業のころは、幅広い興味吉持っていましrz。し力ヽし、ﾀﾄ科系

よりけ診療する上で考えなヵ仙進め１行く内科系や希望でしrこ。結局、内

分泌や腎臓、免疫、アレルギーなt･のグループがある第二内科や志望先と

なりました。

　

やけりＵ。くり考え１やｰ､１いく内科力゛いい力｀なと恩い、その中でもや{ｌリ

内科的なおもしろい分野心・あるの11第二内科r£ヒ～つrこので寸。･1の第二

内科の中でもやっけり一番自分の興味を引いrこのけ免疫系の、今の膠原

病につなｒるグ/レープでしrこ。そのグループに入っ１、皆さんご存じでしあう力ヽ、

大橋失生やもっと上の東大の教授になられ７行丿こ堀内先生という偉い

失生ｙおられる所に飛ｙ込みましrこ。昭和４５年頃、て免疫いヽ、１もその

２

●｀



頃はアレルギーｙ主で膠原病いヽう分野けまだほとんｒありませんでしrこ。参

考書も一つｃらいあ、rこ力ヽな。SLEも全身性エリテマトーデスという言葉では

な（マ全身性紅斑性狼瘤（英語で、システーミックリレープス･エリテマトーデ

ス）と言われ７いましμ。ノレープスいヽうのけオオカミのことです力ヽら、狼盾と

いうのはオオカミに咬まれrこあとのような傷を指し１います。当時li治寸こと

やできないため血管炎により崩されr=傷だらけの顔になるのヵ’・ＳＬＥだという

●ふうに習いました、そ４.な時代Tznfこのです。卒業し１すｃの頃、けじめマSL

Ｅの患者さ4,を主治医に当て１もら。-て、･1れ力ヽら少しずつ勉強をしだしまし

rこ。でも本は全然ない力ヽら上の先生力ヽら聞いrｚリ、今、抗核抗体なＡ.‘て血

液出しrこら結果ｙすｃ出ますでし、伺倍いヽ。あれけ研究室でや、７いrこＡ･

です。専門の失生に頼Ａ,で一連間力ヽ二週間後でないと結果ｙ出ないＡ.で

す。そういう研究室レベルの検査でしrこ。J1ういうことをや。１いる間に、難

病連と力ヽこういう会はいつ頃力ヽらできrこのでしｌう力ヽ。方１うどその頃力ヽら出

来上力らたんですよね。そういう分野で私が働い１いるということで呼lかれ、

●J1の後いろいろな会に参加させ･て頂いrこのｙ皆さんとのお付き合いの始まり

だと思･います。

　

･1れ力ヽら、膠原病の会じ・なく１、･1のもう少し前だと恩いますｙ全体の

難病連Ｈ乍るいヽうぉ話もありましたね。そＡ.な会に出１、お日様にあrこると

癌になるという皮膚の病気の方とお話して、jlんなのけ知らないと私ｙ言、

r＝ら、新聞に専門医もわ力ヽらない病気ｙあると出１しま。１大変でしrこ。今

でもよくわ力ヽらないんですけと･も、j1うぃう思ヽい出fだあります。

ｑ



[り?jOΞ]佐111先生と､i学生運動吉やってぃμ時に、私けれ幌医大で､３期

上の佐l･1先生r=布ｙ北大で華･７しくやっ１いる頃、私ヵりr£教養のＺ年（

らいのｔき力ヽら、よ（北大いヽろんな連携、協議なと’の時に佐l･|先生を知り

ましrｚ。

　

私も卒業し７すｃに７年間は、今佐l･|先生ｙ言丿こような自主的に研

修病院吉選定し７、･1こにい４人間rこ方は自分たｉで稼いだお金をみｋフプ

－ルし７、ilして大学にいるときはt'こ力ヽ地方に行っ７いる人た岑ｙ稼いだお

　

●

金で生活する制度を濾II，７、7年間研修し７、終了後、m3年に、わrｚし

はすＣ勤医協に入りましrこ。勣医協に入、１ ･1の場Ｔ勤務する力ヽを聞いrこら、

当別の診療所に行きなさいいヽうことになっ１、診療所長ということでいっ

てきましrこ、昔は野蛮だ丿こんですけt'も、今llそんなことをしrこら叩力ヽれます

けと'ね。Ｚ年３ヶ月間当別にいました。農家のおいヽ岑めんおぱあ‘ぢめんrこ方と、

当時の当別というのは団塊セ代の子供ヵ'･多力ヽ丿こで寸力ヽら、30%Cらい小

児科Ｔしrこ。小児科と内科を槽榜し１、見る力ヽり=若い、頼りのない医者

が行丿ｚｋ･で寸けれと･も、息者さんだけけたくり､.集まっ１（れ１、･1のお力ヽげ

　

●

でＺ年間のう‘ぢに２つも当別の開業の失生や辞めるという、そういう事態､に

なっrｚようでしrｚ。

　

･1の頃力ヽらいろ４.な医療連携ルートをつ４る、例えは･脳梗塞や脳出血を

疑われるような息者り､｡にっいて･ｌ、ｒこにすｃ延ると力ヽ、小児でも亨４つと

肺炎やヵヽつrこ息者さんけt-ことｰこにお願いすると力ヽ、そういうルートを勤医協

の中央病院やれ幌病院いヽもあっrこんですけｒも、それ以ﾀﾄにも3エ別市立

10



　　

病院r£いヽいろ･､､な病院と連携t tnl Ｚ年間の間で何ヵヽあ、r＝ときにすぐ

　　

に入院させ７くれるいヽう、そういう連携を作っ７終わ、１帰っ７きましrz。

　　　

帰一､てき１すｃ開韻間もない中央病院に配属となり、その時に７年間･1

　　

こにいましrこ。自分で専門を決め７な力ヽつたんですけと･、佐･11先生のもい

、。の大橋先生という先生や私ｒも内科の科長をや。てまして、その先生方竃

グ

　

中･い=しアカベ、免疫学の勉強会を開い７いrこjヽ｡です。･1ういう中で、何気

●な（私ｒ「免疫学好きなんですよね」

日力ヽら「お前は倚のＺ番手r・､つ７決まりました。それですｃ翌年Ｚ月に「お

前岑よっと東大に行っ７来い」と言われまし７、「堀内という元北大のＺ内に

いrこ先生ｙ今教授に７つ１いる力ヽら、その先生が面倒見マくれる力ヽらＪとい

うことで。まっrこく専門白りな知識も、実験するrｚめのいろんな器具の使い方

も知らないうｰぢに「￥だ行っ１来い」と言われて、何もわf･ヽらないままに行?･ま

しrこ。Ｚ年間け本当に私･１基礎的な勉強をしなけれゆと恩･、１行、７きまし

rこけども、･1の当時は免疫学の基礎というのも実験動物ではけ。こういろＡ.

●なことｙわ力ヽ，ｌrこんで寸けと'，人間でけよくわ力ヽ，ていませんでしrｚ。自己兎

疫疾患や膠原病とヵヽいろいろな病気1才あるの７すが、それは免疫と関係し

７るらしいことはわ力ヽつてるんでｰすけｒも、jlれに対する解日月やそれに対する

治療は、まr£確立していない時代でしr＝。でもＺ年間･i非常に楽し４勉強

させ１いrこだいて、･1れで今もその人た･ぢと･才非常に仲カリく、３０年経っrこ

今もお互いに行き来しrこり、全国のいろＡ,な仲間と研究会Ｕ

いま‘す。

い



　

･1れで、東大力ヽら帰。てき１すＣに中央病院の中で、リウマチのｙ病棟で

入院医療吉始めました。大橋先生けそのとき力ヽらもうﾀﾄ来し力ヽ担当し７い

ませＡ.でしrこ力ヽら、入院は私一人で担当していましrこ。し力ヽし、専門領域の

息者さＡ.ｙ多（いるわけじ・ないＴ寸勺ヽら、暇でじて、診１る息者さＡ･のほと

んと･は一般の内科の息者？んでしrz。このままじ・ｔうしようもないなという

ことで、私rこ有ｙ考λたのけやｰ､け･ﾘﾀﾄに出７いろんな息者さんに棲-するよう

な、まrzて９るだけ早期の息者さA.｡吉検診で見っけれるような、･1ういっr＝活

動をしいヽということで、難病連とのお付き合いや、膠原病やリウマチ友の

会ｔもお付き合いするように７つμというのが最初の出会いでした。

　

最初に私やこの膠原病友の会にデビューしrｚのｙ、佐Ill失生もいた4､｡です

けt゛、毎要峡での友の会の１０雁一年一紀゛念７４,ですぶ今やら-Z5年杵14なる

のです。皆さんた岑、誰力ヽ出rｚ方います？

　

奔。､４ｔｒ？。ｅ。、すごく若今・。た

でし１うね。私も若力ヽつrｚんですけとｰも、層要峡の夜･參忘れられまぞんね。為飢

以来、私け本格的に友の会の人た亨や友の会との付き合いｒ始ま。て、い

ろいろお世話されrこり、おt!!話しrこり、いろんな仲間同士の付き合いｒ頑在

でもあります。

■fei'lOr]lｔい、貧肝脅け付けます。質問･意見、･1の頃自分､ｌt･うし１た力ヽ

とヵヽ、層雲峡へ行-、た方、恩い出を。

E(ぎ囚記憶定力ヽｒないけｒ､確力ヽ中井先生、歌を歌いましrこよね。

和ら卜ヽ。

匡ｊ‾詞卸犀を真っ暗にし１、布施明ｒすよね。

　　　　　　　　　　　　　

匹



[9り0Ξ]遣います。布旋明て･はありませ4.｡。

匡]ゑj回佐川失生も出られr＝んです力ヽ。

ﾄi(E回Ξ)写真にけ写っ７ますよね。jlの会にいrｚの･l知-､１るけと'、先生の歌

け賞え７ない。

　

あと･ｌ膠原病友の会μけじ。７くて、難病連全体とし７のお付き合いで

す力ヽ。昔、旭･IIにも行きましrｚ。大きな全道集会Ｔしrこ。厚生省の方も来１

●いろいろ患者さＡ.rこ方の質問に答え１いましr９'･。特定疾患の指定け病気

や難しい力ヽらでな（て、まず数ｙ少ないこｔｒ第一の条件です、数が多い病

気I訂£めですと･ちきり言われましrzね。例えlｔリウマチとヵヽ化のものは、それ

がいくら難病でずっと治療ｙ必要でいくら負担ヵ町ヽヵヽ。１も数が多いの･訂£

めですｔ。特定疾息の指定事業･ｉあくまｒも研究ｒ目白りｒ寸と、ま本巡げ

７いるのだと恩いますｙ。研究なら本当11リウマチr£。マ研究している訳て･す

や、数が多いの＼ｔx-:(ｔiで、Mウマチの中でも悪性関節リウマチという非常に

眼られたものだけヵ・特定疾息扱いです。ということを言っ゛ていましrこ。’1うい

●う研究ｒ終わ。たらけずしてい（いヽうようなずいぶん厳しい言い方言され１

いrこのを覚え７います。

　

それ力ヽらあとは、難病センターで何周年目力ヽの本Ｈ乍リましr＝よね。Ｚ回(

らい作りましrこ、北海道難病白書‘ｒす。北星大学の福祉学科の先生ｋ‘t;

何人力ヽ。汗力ヽ４失生いましrこね、白なんと力ヽ失生という。それ力ヽら若くてズバ

ズバ良い愈見１言、１くれる先生いヽら。し。-､１楽し力ヽ丿こです。'1の白書、

私rこ劣は膠原病の分野を担当しましrこｒ、今でもこ4･なﾉ享いやつあると思･

け



いますｙ、良い恩い出ヒいう力ヽ･1ういうのに関わ･､７、良いｲ士拳に携わらせて

頂いrこと思ヽつ１おります。それ力ヽら、膠原病友の会の冊子「い方ll･んlｒしバ･、

私か・賞え１いるのは「ＳＬＥと妊娠」というテーマです。ＳＬＥと妊娠の間題に

ｰ）い１、今でも解四月･検討すべき点ｙありますヵ・、その頃の時点で自分rこ寸

ヵ・北大Ｔ診７いる息者さＡ.た･9へのアンケートを今青森保健大学におられ

る渡部一郎先生良方と取っ７まヒめたの吉「い方ゆん､「し」1=出さぞ１もら。

r=ヒいう記憶があります。それ力ヽら膠原病友の会でけないのですｙ、「あす７

　

●

ろ会｡､ヵヽら講演を頼まれましrこ。この会け、⌒ごーチェット友の会や膠原病友の

会なと･のようにある程度息者数のいる所と遣っ７、その中に入リきれない数

の少ない病気の人rz亨ｙみんな混ざ。マーつにまとま、マいる会なのです。脈

なし病やバージャー病、その便も。と数の少ない難病の方r=ｉや集まって作。

７いるのです。そこで話をするよう呼Iかれましr９・、膠原病の会や何力ヽの会と

いうのは、まず･1の病気の基本を話し１あと･p1れに間連することをいろいろ

付け加えれぱいいのですが。あすなろ会はいろいろな病気の方がλつ７いるの

で、と･ういうぉ話をしr=ら良い力ヽｔ悩みました。結局li病気吉抱え７いる方

　

●

rこ亨の集まりですので､病気に負けない気持ちを持岑まし、うということｒ、

今は?5歳になられましたあの有名な聖路加国際病院の日野原先生・お

言葉を参考にさせ１もらうこＵ=しましrこ。あの頃、日野原先生の本吉何

冊も買い求め１、その先生のいい言葉をいろいろ抜き書きし講演の一部と

し７利用させ７もらい、病気に負けない気持ちや心構えな､:･につい７お話さ

せて頂きましrこ。病気があるので、も岑ろんす(゛にできることで･1ないと思ヽいま

降



すｙ、４バよ考えないで生活を楽しむように、趣味を持。rこり、友達を作っ

Ｍ、気持ちをゆ･､なりと保つようになｒと話しr４うに恩､います。先生のお

言恥i、今ｒも時々使わせて頂い７おりますヵ・、病気の治療に薬いヽうのけ

非常に大事７欠力ヽせないと恩いますｙ、薬なと'の治療よりもやはり自分白

身の気持岑いヽ自分の体がしｰ､力ヽりし１るということｙあ･、１初め１病気と

いうむのに勝一､７いけるんだというような言葉吉日野原先生け書力ヽれ１おら

●れます．薬を効力ヽせるの11、結局･1自分の体ですので、そこ力・しっ力ヽリしてい

ない□£めrぞ、それは人間とし１の気持ち、負けないいヽう心構え、jlういう

ものいヽなり病気に負けないいヽうことと大きくつなが、１いるのr£、免疫『

強いということも･1ういうことと結ｙつくので11ない力ヽというふうに、今私け

りの患者さ心を詮なヵ卜感じ刻士拳をし１います。

　

-
[((ﾄﾞ)次にここの友の会との関係は､今朝庭の手入れをし７いr＝ときにい

や７恩ヽい出を思,い起こし･てしまいましμ。ニセコへ行。rｚときに，あれ･1総会

1･･埓（７膠原病友の会のお食事・交流会でし，う力ヽ。そのときにこの二人

●のペアで行ったんですよね。そして大変７ことｙ二つも起こ、岑めっ１、あれを

思い出すのけもう嫌になりま寸、患者さ４.ｒ息変し１しま。rこのて･す。今日は

いいヽでしうね、11ういう方。よろしくお願いしますね。です力ヽら、佐･II先生

と二人で一泊するというのはあんまりいい形じ。ない力ヽなと恩、７、今日け方

ｈいのことを恩･い出しましrｚ。

その憧、私li全這の難病検診に､1毎年行、１います、７？∂０年力ヽら私･i本

格的に参加しましrこけれ･:･、最初に追東方面に行。rこときは一週間の日

占



程で3･4ヶ所の検診をこなすわけです。伊藤さんと長谷･･けんと運転手さ

Ａ･、医者･l私と神経内科の二人ボンゴ車に乗っ‘て移動しなカベ、夜中に旅

館に帰っ７飲A.で、次の日まrこ早く起き１、それでまrｔ次の町へ行（という

11とん吋゛サ廻りですよね。私は何年間力ヽそれをやＪ、地方公演lｔヵヽリや、

７いる「伊藤一座」£なと命名しましrz。でもすご（それ･1楽し力ヽ-､t--し、息

者り､｡や友の会の人r＝岑や難病連の支部の人rざｒ私rこ岑を心待ちにし７

（れ７７、最後の検討会ｙ？時（らいまで力ヽヵヽつ７、本当にくrこ吋ぐ£つrこら

　

●

ですけt･も、まr£みＡ.な若かっrこ力ヽら苦労なと'とは恩わないで、r打打こr£勉強

いヽろん７患者さんrこ岑の少しでも何と力ヽ力になれれゆいいと恩っ７やｰ､７き

ましrこ。私･1約10年くらい前に、自分ｙ参加し１診察しrこリウマチ、膝原

病の患者さｋ,･ｉ、その時でもうKooo人。全追のリウマチ、膠原病の人rこ岑

UOOO人ｃらいを検診で診rこいヽうことです。この間10年間は北見枝幸Ｔ

続け１怜診をしていま寸や、それを合わせＩ Ｚ５年間で約700回検診に行、

１いましtこ。そういう友の会の活動や難病連全体の支部との連携やこ検診

活動ｒ非常によ（連携ヵＱれ７、･1こで見つけた息者さ4､.tこ方や入院したり、●

千こめ支部の人r＝亨と伸良（なｰ､７、･1の人rこちｙ私rこちのところへ患者？

Ａ.を迭。７４れr=リいヽうことで、最初始めr＝ときは本当に息者さＡ.や少7

f,ヽつrこのですが、だんだA.患者さんヵ・多（なって悲鳴上げる状態､になっ１し4

．rzというのを賞え７います。

　

それで、私や病棟で入院を一人で受け梼っ７rこＡ.ですけと’、私一人で･#も

うと１もやれない、後継者が必要になっ７きましrこ。今･i田村裕昭失生（現

貼



中央病院副院長）ｙ三番手の医者にな、７（れrり･ですけｒ、その決まる

までｒ大変でしr＝。あの頃のＳＬＥと力ヽＭＣＴＤいヽの息者さんというと、発病

する当初力ヽら重症の息者さＡ.ｙ多（１、ﾀﾄ来ｒ診rこ途喘にすｃ入院、そう

いう患者さんがすご（多力ヽ丿＝印余て’す。頌在はJIういう方ｙ少なくマ発病

時もその後の経過でも軽症ｲﾋしている。リウマチも軽症化し７いるヒ言われ

７います。本当に重症ですｃ入院させなけれlｔならないという息者さ･､｡は本

●当に少なくな、たなと思ヽつています、その当時は本当に多（て、検診に行く

tこびにそういう患者さんね有を見つけ１･ｌ入院させrこという印象があります。

印象に残。マいるのは、一時期、私のところに中学生や３人も入院し７い

rこことがありましrこ、３人ともSLEでしrこ。あと今はまrご元気ですけれと'も、函

館の姉妹でＳＬＥになｰ､てしま丿こ一番下の妹さんが、完全昏睡状態.ｙ一

連間も続いrこということで、入院中の函館の勤医協の医師ヵヽらSOS が入っ

７、私は丘珠空港力ヽら函館まで往診に最終便で行っ１患者さＡ.を診て、ｚ

日間くらいそこにい１、その当時始まっrｚば力ヽリの/りレス療法いヽう大量の

●ステロイド便う治療を寸ｃに開始しました。わざわざ函館の製薬メーカーカヽら

フスリを急進取り寄せrこの吉覚え７いま‘す。すごくラッキーなことで、’1の方､ｌ

二連間ｃらいで愈識も完全に元に戻りましrこし、今･1とＡ.ｒ麻婢もな（元

気Ｔいます。その･１ヵヽ、飛行機で入院し１くるという勺ヽ、飛行機で来１丘珠

空港に降り７、そし７丘珠病院に･1のまま来るだヒカヽ、･1ういう息者さんが

あの頃r＝くさんいましrこ。大体･1れを仲立･ぢするのｒ友の会の人でしrこ。絶

対診１下さいとヵヽ、来７下さいとヵヽ言われ１、忙いヽ身なんですけれと’も、
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少しう゛つ頼りにされるようになりましrこ。全道的に考えると、や･。ｔ･リれ幌だ

けじ・なく７、いろＡ.な地域に拠点を作る必要性を感じ７いましrこの１'、それ

で函館と旭IIIと今は帯広と釧路、そこにそれぞれ研修を終えrこ医師をそこ

に送｡リ出して、硯在ではリウマチタト来と力ヽリウマチ･膠原病外来ヵりれぞれ

の地域にできるようになりましrこ。それまでは私ｒ定期的に出張で行-､マ特

診という形で息者さん吉診７いたということがありま寸けと･、今･l、若い医

師μ方力りれぞれの地域で頑張、７いて、またその人た方がリウマチ友の会

いヽ膠原病友の会の人rこ岑と上手く連携をとっ７や、７いるというの１聞い

７ますのｒ、私rこ方ヵりれ富作．rこという力ヽ、全道を視野に入れマ活動しrこの

けすごくよヵヽつた力ヽなと思､つ７います。

匯jｴ‾伺

　

今、中井失生ヵ､･言われた病気白身の重症度は全７の患者さ

･､･の動向を把握し７いるわけで７いので、と･の程度正確力ヽじう力ヽわ力ヽりませ

んや、ずっと自分ヤ歩んできた中で･ｉ、やけリ特にSLEt含めた膠原病の方

は軽症化し１いるのでけない力ヽと恩います。･1の軽症化というのは、昔はある

程度悪（ならないとわ力ヽらフカヽつrzリ。病院にも行力ヽ７力ヽつたり、診断もつ力ヽ

な力ヽつたという面もあったと思ヽいますｙ、最近はそれこそ膠原病の知識ｒ一

般の方にも広ま、７きｰて、町のお医者さA.よりも一般の方の･1うが膠原病

ｶヽもしれないという言葉を失に言うくいヽ広ま、てき７います。膠原病の検

査けと･こでも出せますし、検査結果１･膠原病の反応ｙ出マこれけ怪いヽと

いうことになり、早め早めに近くの医療機関で見つ力ヽつ１くるの力ヽなと恩。て

います。jlれ力ヽら、昔･ｉ大学にいましrこので、割に重い方は･ｶヽり診ていましtz
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が、最近11、むしろ一般の前線の病院でもそういう方rこ岑を治療してしまう

傾向があります。さっき中井失生やパ/レス療法と言いましrこ吋、最初の頃･ぐ

ルス療法いヽうのll大きな病院と力ヽ慣れrこ先生でないとできない（らい難し

い治療法r£t恩っ１いましrこが、今はSLEの悪い状態だとなったら、特に専

門医でな（１もパルス療法を便うこl:ｒ多（なってき１います。それでよ（なっ

１きて、あと･1上手にステｏイドをコントロールできれぱいいのですが、うまく

い力ヽずにこじれrこ時に専門の次の病院にお願いするりヽうことになる訳です。

です力ヽら膠原病吉専門にし１いる大きな病院ですどぢ、つと難しい、時間ヵ・

経っ７しま、７うまく治療に反応しない方９や来るような傾向ｒあるのでけ

ないかと恩･､ています。

　

それ力ヽら、何年生存率という表琥ｙありますヵ’・、昔私た岑ヵ・研修医の頃

に勉強しr＝パーセントよりt’ぷ-ｒ４.下がってき１います。下ｙ。７き１るのは事

実ですｙ、軽症の方も増えてき１いますので、分母ヵ吋ご（増え１比率ｙさ

り=下力ら１いるという面もあるとは恩います。たr£一部すごく治リにへヽ膠

原病の方、例え､ｔ･皮膚筋炎の間質性肺炎いヽ血管炎のｔＡ.な治療法を

し７も治りに（い方いヽ、北大の第２内科で最近そういう治療困難な方ヵ・

いrこというぉ話吉聞い１いますう’・、数･l多くなく１もや、･ｌ･‘ハういう方も中

にlれヽらっしめる。そこで、や･iリリウマチ、膠原病、特に膠原病の分野のSL

Ｅ吉中心とした治療的な研究や動物実験も含め７まr£まr£解9月しr＝り改

善しrこり、私tこ方が手に入れなけれは’ならないものがrこくさんあると恩、１お

りま寸。
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私け中井先生のように全道あちこちに租織をもっ１き岑ｋ,と息者さＡ.を

診るような所にいる先生と遣、１、失11と･の瀧本さＡ.のご紹介のように、去

年（平成78年）の７月力ヽぐ佐I･18召リウマチクリニック｡､という自分一人の

開業のt竺界に入りましrこ。満60歳と言う還暦･17、Z年前に終わりましし。

　

･1れヵ’･終わっ７ヵヽら、残りの人生、医者ヒしｌｔう生きよう力ヽと考えましrこ。

目の前の患者り､､を自分の納得いくように、自分ｒわ力ヽつ１納得できる医

療を続け７いり=い、誰力ヽにお任せする4､､じめなく１．･１し７常に自分の心に

　

●

響４ような、打、１わ力ヽるような医療吉しなやら行きたいなと考えrこ訳です。

rＪ£それ･ｌある意味で･ｉt・とりよｙリカヽもしれないので、実際に来られる息者

り､●にll私のところr£けで全部病気白身ｒ完結するいヽう力ヽ、･1こだけで済

むわけじ・な（、やけり膠原病です力ヽら、時に11具合f）・匙（なっ１入院しrこり、

も。と詳いヽ検査が必要になりこり、いろいろし７けれは’ならないことが起こっ

７来ます。そ･､｡な時には、やllり連携ｙ大拳にな、てきます。普段力ヽら連携吉

取、１おい１、･1の時に･1しf,ヽるべき病院、医療施観にお願いすることｒ重

要と考え１おりまｰす。私の場合･1、クリニックの近（に斗南病院ｙあり私の

　

●

北大での膠原病グループの後輩（安田、天崎先生）ｙＺ人い１病室もあリ

･1こと特に強い連携１持っ１患者さ４.をお願いしｰています。それ以ﾀﾄにも大

通地区で同門の大通り胃腸科の宮田先生、循環器科のl 'I崎先生、糖

屎病科の小野失生、アレルギー科の河野先生れ方ヒし、。岑ゆう会合をも、

７、患者さんを診７もら。たり、勉強会をしたりし１います。j1れ力ヽら、あと･i

膠原病談話会という会やあります。一人t，とりの膠原病の患者さＡ.につい
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７勉強する会です。中井失生や田村先生も役貝です。専門医ぽ力ヽりじ。７

（１膠原病吉勉強しよういヽう先生rこ岑ヵ､・年に２回れ幌で集まり、いろい

ろ具体的な例をじ。くり話し合っ７熱･りに討論をし１います。もう一つは、

市立病院の向井、社会保険病院の大西、斗南病院の安田、国立西病

院の市I･|、時計台病院の谷村、清水、大崎内科の大崎先生r=･ぢと会を

作り、リウマチ･膠原病の共同研究れ

●表をし１き７います。私白身、診療けも‘ぢろ４,ですや、･1れ以ﾀﾄにはこういう

こｔを今後中心にし１やっ１行き卜ヽと考え１います。専門医専門医という

こと･ｒヵヽリでな（、少しでも膠原病に興味吉梼っ７（れrこり、膠原病言診７

くれる先生方ｙ増えるように、裾野を広げ１行きr=い、･1ういうことに少し

でも力をさい７いきたい恩、１いるのです。以上Ｔ、本日の私の話li終わりで

す。このあとじっくり歓談致しまし、う。あ’μりうございました。

｢4ｙiF6y｣私･i36年間ずっと勤医協にいます。勤医協も全這に全部で６つの

いろいろな法人ヵ哺っ７病院カリ１診療所カリ0（らいあります。私･l、今年

●の４月力ヽらこの小樽の診療所に来１ます。札幌ｒ嫌になっrこヵヽらではなく、

診療所に来る医者ｙ少な（なっ７きrこ力ヽらてｰす。･1れと、私も長くれ幌にい

rこのＴ、･1ろ･1ろ海の見えるところに行こう力ヽないヽう感じで来１ます。･1れ

けj1れで非常におもしろく１、たr£小樽に来たとrこんに小樽のリウマチタト来

書関銭していrこ失生ｙ全部いな（なりまし１、朋の患者さんや数十名おし

ヵヽけ１来゛てしまいましrｚ。し力ヽし私11小樽にいつまでいる力ヽわ力ヽりまそんので

無責任に患者さＡ.を集めるいヽうわけにいきませj､､、来る人には私けいつま
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でここにいる力ヽわ力ヽリませんけれと･も、jlれでよけれ･蛮･と･うぞという程度のお付

き合い･lしマます。

　

もう一つ11私や全遂の難病検診ヵ､・去年で終わった４.ですけれﾋ･、１０年

間南宗谷の北見枝幸、浜頓別、中頓別と歌登の４町Ｔ、難病連とし７は

最長の１０年間･1この地域にず。と入っ１いrｚんですね。そこに11もちろん国

保病院の先生もrべさんいますけれと･も、保健所や自治体の保健婦さ４.や

すご（頑張って（れましr=。その･ぐワーを持続し７何いヽこの１０年間続けrこ

ものを残したいということで「南宗谷難病ネットワーク｡､というのを作りまし７、

自治体と保健所とそれぞれの病院とでネットワークを作りまし７、去年力ヽら

神経内科の先生ｒＺヶ月に一回、それと、リウマチ･自己免疫疾息の担当

として私力’･行くということになりましｰて、今３ヶ月に一回なんですけと･も、６

月ヒ？月と開誼しましrｚ。･1この地域に･1、リウマチ･膠原病の全部合わせ

１も７００人にも満たないような地域です力ヽら、･1jヽ｡なに多い患者さ４.や来る

わけでもないA,ですけれ･:･も、でも･1この息者さA,rｚｉや今までれ幌と力ヽ旭I･|

と力ヽ名寄と力ヽに通-､７rｚ人達ヵ・、それじめあ３ヶ月に一回でぃぃ力ヽらここに通

おう力ヽと力ヽ、地元に通おう力ヽということがだんだんと浸透し７きrｓということ

と、･1の地域の失生方にも集まっ１いrこだい１勉強会吉開いrこりし１、基礎

的なリウマチや膠原病の診力ヽrｚ、まrｚ私が３ヶ月に一回しヵヽいけません力ヽら、

その間は当然それぞれの地域の失生方に診てもらうということもあっ７、そ

の失生がたのレベルアップといいます力ヽ、j1うぃ、rｚことも一緒にやりながら、

今度ＩＺ月に行く4･ですけと･も、ＩＺ月に･ｌ･1のネットワーク吉神経難病と私
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た亨の領域の患者さｋ,良方のネットワークをｒういうふうにこれ力ヽらするの力ヽと、

医者rこ亨r£けじ・なく１保健師や･1れぞれの病院の看護師さj-rこ方も含め

７、そこで難病の息者り｡rこちヵりのまま地域で生活できる、･1して地域の

病院に力ヽヵヽつていられるような、そういうシステム作りを今後と･う創、７いくの

力ヽｎ寸論する予定でいます。全道の難病検診ｒ ｌ?７Ｚ 年力ヽら始ま。１ヵヽら

35年経-､rこんですけｒ、･1の結果とじて初め１ ･1ういう地域の中での検診の

成果の結実したものとし７そういうシステムf,リ･きrｚこと吉喜Ａ,でいます。今

までけと･こ力ヽの大学医局力ヽらそこに行、て、rことえIま･整形ﾀﾄ科、眼科を開

親すること･l経験ｙありますけれと･、地域ｃるみで･1れを要求されマ、j1しマ

ネットワー７Ｈ乍っ１、そしてそこに専門医ｒ行（というやり方というのは、今

まで北海道で初め１の試みで、私･われ吉何年やれる力ヽわ力ヽりません･すと’、

次に･ｉ誰ヵヽにバトン？ツチしなｙら、できるだけそこの地域に根付いrｚネット

ワーク作りに参画しrこいと恩。７いますし、これ力ヽら･i、お･1らく全追各地に

医師不足や地域医療の崩壊ｙ一時期はさらに進行することも考えられま

す。やけリ私rこ方やできる限り、自分t---*iのー門分野けも方ろＡ･、それ以ﾀﾄ

のプライマリーケアも、地域の医療に対し１も若干でもお手伝いカリ･きると

いいなと考えています。･1れヵ・、私心・一番最初にこのリウマチ･膠原病、そし

て難病連や友の会の人ね方いヽろいろな活動を始めrこ白分なりの目標でも

ありましrｚ。

　

勤医協ll大学ｔ遣っ７一人の主治医ffず。と患者さんを診る4.ですよね。

小ヽぞい２人ぐらいの主治医し力ヽ変わ、１ない。伊|えは･、私が長く診１いrり
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の患者さ4･ｒ今11田村失生ｙ診７いる程度で、主治医30年ｃらいの人は

当rこり前なｋ,です。私li、今度小樽に来るときに多（の息者さＡ.を遣に別

の日に受診するよう、リウマチタト来を若い先生に頼む４.１･すけと･ね患者さ４･

けや･lリ慣れrこ医者にそのままいたいという、でもそれli無理r£ヵヽらいヽうこ

ｔで言うヒ、息者さんけ「私は先生と十数年もお付き合いあるのに」と怒り

ます、私は「すいませ」ヽ･、多（の患者さんは２０年３０年のおっき合いで、あな

μけまr£短い11うですバ言うと、「ありうで寸力ヽ.､と素直に変わっ１くれると

　

●

いう（いヽ、ZO年以上付き合っ７る方、rzく念いヽま寸のＴ、･1ういう意味で

けずっいの人の人生と力ヽ、その人の経過を長（診れるいヽうのヵ・大学ｔ遣

うところで寸。

　

私力・目指すところいヽうのliや。､かりそういっrzことで、リウマチの患者さん

rご考は特にそうですけｒも、もう30年前力ヽら一泊温泉旅行吉病院の患者

会の中で始めまし１、先日で３ｙ回目でしrこ。札幌力ヽらＺ時間以内の温泉

地･１全部行きましr＝という（らい、続け１います。そういう患者さｋ,rこ岑との

つ７ｙリいヽうのは単に病院の中のつながりじめなくて、いろんな形でこれ力ヽ●

らもやっ７行きたいし、膠原病友の会とも４０周年まで、二人ヤいる力ヽわ力ヽ

りま吋ｋｙ、是非これ力ヽらも末永くお付き合いしたいと恩ぐておりま寸、これ

力ヽらも宜しくお願いいrｚします。

佐川失生と中井先生に､i、お忙しい中校正をじていtzUきまし７、本当に
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