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喚海喚浪海愈海面
あ，しヽ さ

　

つ

　

新型インフルエンザに振り回されての年末になりました。

皆様いかがお過ごしでしょうか？

　

10月４日（日）函館市総合保険センターにて、おぐらクリニック院長

小椋庸隆先生に『膠原病の今・これから』と題してご講演いただきま

した。講演内容はP-6をご覧下さい。

　

10月18日（日）ホテルローレ（新ひだか町）にて、勤医協中央病

　　　

院

　

桂川高雄先生に『リウマチ･膠原病について~最近の治療を中心●

　

ごでこでこよ回ﾆﾆごてごてよこで|二に二言
に～』と題してご講演いただきました。

　

リウマチ部会と共催でした。

　

参加された患者本入、家族、友入の方々から「近くで講演会が開か

れると気軽に出席できる」「参考になりました」等の声があり、今後も

続ける必要性を感じました。

　

友の会の目的の一つ『会員同士が情報を交換する機会』を大切にし

たいです。

機関紙・総会・交流会・医療講演会・サロン・ブログ等が有意義な場

所となるように皆様と一緒に作っていきたいと思います。ご意見・ご

要望等をお寄せ下さい。

　　

「入ってよかった」と思える友の会にして行きましょう！

最後にこころに残る文章を書きます。

●

　

全国膠原病友の会北海道支部の創立時の目的

『病気の原因がわからない以上、少しでも寿命をのばすために自分でｉ

ｉやれることは実行したい。体験の交流などしたいので患者同士の連絡ｉ

ｉがとれるようにして下さい』

｜

　　　　　　　　　　　　

（いちばんぼし１５周年記念誌P-84転記）

皆様、どうぞよい年をお迎え下さい。

支部長

　

杉山

　

喜美子

血:烏喚喚喬:肖滴滴
－１－



函館でのI え･こ

　

１０月４日に函館で久しぶりの医療講演会が開催されました。

　

函館は友の会としての地区活動が休眠状態になっていますので、こ

の度は難病連函館支部にすっかりお世話になりました。講師の小椋庸

隆先生との事前打ち合わせから会場の予約、会場設営や音響等々当日

まで本当に心のこもったご協力をいただき無事に講演会を終えること

ができました。

　

前日は友の会の函館の会員さんに素敵な和風レストランを懇親会場

としてセッティングしていただき、それが新しくなった函館タワーの

建物の中にあったので、始まる前に展望台から暮れなずむ函館の街を

眺めしばし旅人の気分を味わいました。小椋先生を囲んで十数名のこ

じんまりした宴でしたが、先生が北大で研修されていた時期に入院し

ていた患者さんが今回参加していて、先生の青春時代を話題(肴?)に大

いに話が盛り上がりました。

－２－



　

講演会当日はお天気にも恵まれ６０名ほどの人が参加し、先生のス

ライドを見ながらお話に熱心に耳を傾けていました。演題が『膠原病

の今・これから』ということでベテラン患者にとっても新しく患者さ

んになった方にもわかりやすく、また改めて認識することも多くいい

勉強の機会になりました。

　

今回は患者さんご本入より、家族、友入が膠原病と言われたといっ

て参加されている方が多かったので、まだまだ膠原病という病気が一

般に理解されていないということがわかりました。

　

これからは機関誌や活動を通してより膠原病を知っていただくよう

にし、早期発見・早期治療、穏やかな日常生活をしていればそれほど

怖れる病気ではないということ、ただし何かをきっかけに悪くなるこ

ともあるので常に健康に気を遣い、無理をしないストレスをためない

生活をすることを心がけることを私自身もきちんと実践するとともに

いろいろな方に伝えていきたいと思いました。

　　　　　　

（大譚久子）

’
Ｉ
・
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当日アンヶ一卜ぷり

丿

　

ケアマネージャーの仕事をしています。担当している方々の病気を少しで

も理解できればと思って着ました｡講演の内容が一般の者にも分かりやすく話

していただき良かったと思って降ります。今までは膠原病と聞いても大ざっ

ぱにしか分かっていなかったものですから

　　　　　　　　　

_＿___＿。

Ｆ友人が全身性エリトマトーデスを数年前に発病しています。膠原病の事をと

ても分かりやすく教えていただける講演だったと思います。私自身も膠原病

ってどんなものか全くわからなかったので､とても参考になりました。正直、

ガンの治療よりも難しいしエビデンスもまだはっきりしていないし､資料や書

籍が少なくて・・と患者さんは不安かもしれませんが・・同じ病気の友人を作

ったりするのは大切なのかもしれませんね♪

　

一一一一一一一

質問が何点もあったため、よかった。

－４－



医療講演会(in新ひだか町)を終えて

　

10月18日(日)午前10時よりホテルローレルにて医療講演会を行いまし

た｡この医療講演会は(社)日本リウマチ友の会さんと共催で行い、｢リウマ

チ･膠原病について～最近の治療を中心に～｣というテーマで､講師は勤

医協中央病院の桂川高雄先生にお願いしました。

　

当日はリウマチ関係者16名、膠原病関係者3名の参加者があり、近くに

●叩゛)讐゛゛ヤヲ懸ｹﾞ゛９)ヤづ１号グビタ寸？
容につきましても広い範囲でお話していただきました。質疑応答の時間も

丁寧に答えていただき、私たち患者の今後の療養生活に役立ったことと思

います。会場のホテルの方には一入一入お茶をいれていただき、大変お

世話になりました。

　

部会単独では医療講演会を行える場所にも限りがありますが、リウマチ

友の会さんと共催ということで、実現できた医療講演会でした｡今後も患者

さんのいるところで開催できればと思います。

－５－
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｢膠原病の今・これから｣

おぐらクリニック院長小椋庸隆先生

　

〈けじめに〉

　

ご紹介ありがとうございます。函館市内で内科・リウマチ科の診療

所を開いております小椋と申します｡大学の偉い先生と違いますので、

あまり難しい話はできません。実地の診療に即したわかりやすい話を

したいと思っております。今日は私の研修医時代をご存じの方がわざ

わざ札幌からいらして下さっております。非常に手ごわいのですが何

とか気を引き締めてやりたいと思います。

　

本日は、いろいろな病気の方、一般の方もお見えになっております

ので、膠原病の全体像が大まかに見えるような話、それに少しですが

最近の知見も加えてお話いたします。

　

〈膠原病とは〉

　

膠原病という言葉は、60年ほど前にアメリカの病理学者クレンペラ

ーによって命名されました。彼は膠原線維（コラーゲン・ファイバー）

が豊富な組織にある特色を持った変化をきたす６つの疾患をまとめて、

　

「汎発性膠原病」として報告しました。関節リウマチ、全身性エリテ

マトーデス（ＳＬＥ）、強皮症､多発性筋炎･皮膚筋炎､結節性動脈炎、

リウマチ熱の６つです。この当時はまだ発病のメカニズムは分かって

いなかったのですが、その後の研究により、これらは自己免疫という

仕組みによって起きることがわかってまいりました。

　

免疫というのは、外敵から自分の体を守るためにもともと備わって

いるものです。それが、何らかの理由により自分自身を攻撃してしま

うようになる、これが自己免疫です。自己免疫によって起きる病気、

自己免疫疾患には２つのタイプがあります。ひとつは臓器特異的自己

免疫疾患といい､特定の臓器だけが障害されるタイプで、Ｉ型糖尿病、

バセドー病、重症筋無力症などが挙げられます。もうひとつのタイプ

は全身性自己免疫疾患で、これがすなわち膠原病に該当するものと考

えられます。

　

膠原病というのはもともと６つの病気だとお話ししましたが、今で

－６－



はこのスライドのように、非常にたくさんの病気を含んだ概念になっ

ております(図１)。膠原病の患者さんは一体どのくらいいらっしゃる

のか。あくまで推計ですが、国内では関節リウマチが圧倒的に多くて

約70万入、次いで多いのはたぶんシェーグレン症候群で10万～30万

入、ＳＬＥが５万入、以下ベーチェット病、強皮症、多発性筋炎・皮

膚筋炎､混合性結合組織病､といった順になろうかと思います(図２)。

リウマチ以外の患者さんを全部ひっくるめてもリウマチの数にはかな

わないということになります。
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日本における膠原病の患者数（推計）

関節リウマチ
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全身性エリテマトーデス

ベーチェット病

強皮症
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混合性結合組織病

ウェゲナー肉芽腫症

大動脈炎症候群

結節性多発動脈炎

悪性関節リウマチ

成人発症スティル病

アレルギー性肉芽里性血管炎
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〈膠原病の原因〉

　

膠原病の原因についてはまだまだわからないことが多いのですが、

遺伝的素因、ウイルス等の感染、過労・ストレス、性ホルモンの影響

など、さまざまな要因が絡み合って生じているものと思われます。ま

ず、遺伝的背景かおるのは確実であろうと思います。病気になりやす

い遺伝子的特徴について多くの研究結果が出てきております。また男

性より女性に患者が多いということで、性ホルモンの関連も研究され

ております。このような背景が存在しさらに引き金になる何らかの要

因が加わると免疫異常（自己免疫）が起こる。でもまだそれだけでは

発病には至らなくて、さらなる引き金が引かれることによって症状が

現われてくるのだと思います。たとえば風邪をひいた後に熱が下がら

なくなったり、海水浴に行った後に発疹が現れたという話はよく聞き

ますので、ウイルス感染や紫外線というのも大きな要因でしょう。ま

た、入生の中ではいろいろなことがありますね。就職、転職、引越、

結婚、女性であれば、妊娠・出産。喜ばしいことであっても、反面、

肉体的・精神的負担になることもあろうかと思います。このような入

生の重大な出来事も引き金になるかもしれません。また、豊胸術など

によって体内に異物を入れたことが誘因になるケースもあります。

　

膠原病というのは富士山のような孤高の山ではなくて、いくつかの

峰が連なった山脈に例えることができると思います。関節リウマチ、

ＳＬＥ、強皮症といった峰々が裾野のほうでつながっていて、地下深

くには自己免疫という共通のマグマがあるというイメージです。一入

の患者が複数の膠原病を併発することも珍しくないということも、こ

のようなイメージを念頭に置いていただくと理解しやすいのではない

でしょうか。

　

〈膠原病の症状〉

　

膠原病の症状は非常に多彩ですが､ある程度共通して見られるのは、

倦怠感、体重減少、発熱、関節痛・筋肉痛などです。それから皮膚の

症状もよく見られます。それぞれの病気に特有な皮膚症状があり、診

断の重要な手掛かりになります。

　

例えば、ＳＬＥで有名なのは蝶形紅斑で、鼻を中心に蝶が羽を広げ

たような形をしています。紫外線で悪化することが多いと思います。

皮膚筋炎ではヘリオトロープ疹というものが特徴的で、まぶたに赤紫

－８－



色の発疹が出ます。ヘリオトロープという花の色にちなんでいます。

皮膚筋炎ではゴットロン徴候というのもありまして、これは主に手指

の関節を伸ばすほうの側にできる少し盛り上がった赤い発疹です。レ

イノー現象は、寒冷時や精神的に緊張した際などに指が白くなったり

紫色になる症状で、様々な病気で現れます。結節性紅斑というのは主

に下肢に出現する、周りから少し盛り上がっていてさわると痛い、固

くふれる発疹です。ベーチェット病や血管炎と呼ばれる病気で多く見

られます。紫斑は皮下出血のことで血管炎などでよく出ます。口腔内

アフタはＳＬＥやベーチェット病で多い症状です。サーモンピンク疹

は発熱に合わせ出没する淡い色の発疹で、成入スティル病に特有のも

●フゲ

　

その他、リンパ節が腫れる、手足がむくむ、といった症状も膠原病

の患者さんがよく訴えるものです。

　

〈膠原病の検査〉

　

次に検査の話をいたします。膠原病の診断において、症状・身体所

見と並んで大事な柱が血液検査です。その中でも各種自己抗体などの

免疫学的検査は特に重要です。それぞれの疾患に特有な自己抗体、出

現頻度の高い抗体というものがわかっており、診断の根拠になるもの

もあります(図３)。ＳＬＥであれば二本鎖ＤＮＡに対する抗体や抗Ｓ

ｍ抗体がそうですし､抗S c 1-7 0抗体が陽性であれば強皮症の可能

性が非常に高いといえます。また病状に合わせて抗体の数値が上下す

る場合もあり、治療効果の判断にも使われます。

柵原聊で現れる主な自己抗体

抗叫A抗体

抗Ｓ４穴体

抗RNP抗体

KSS-A抗体

抗,SS-B抗体

抗,J8-!抗体

抗Scl-7D抗体

抗セントロメア抗体

抗カルジオリピン抗体

ループスアンテコアグラント

抗好中球轜胞賢抗体

Siccp抗体

：全身性エリ予マトーデス

＝全身性エリテマトーデス

：混合性結合組織病、全身性エリテマトーデス。

　

強皮症

こシェーグレン症候群、全身性エリテマトーデス

りシｚ－グレン症候群

：多発性筋炎、皮膚筋炎

：強皮症

：強皮症、シェーグレン症候群

７抗リン灘貿抗体症侯騨

：抗リン漏買抗体症候群

：ウェゲナー肉芽瞭症、顕微鏡的多発血管炎。

　

アレルギー性肉芽腫性血管炎

：関節リウマチ

図３
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〈膠原病の治療〉

　

治療の話を詳しくしようとしますと、何時間あっても足りませんの

で、主にステロイドと免疫抑制剤、それに最近注目されてきている生

物学的製剤についてお話ししたいと思います。

　

ステロイドについてはある程度ご存知かと思いますが、副腎皮質ホ

ルモンとも呼ばれ、もともと私たちの体の中で日々作られている物質

です。ステロイドの作用は多彩ですが、膠原病の治療においては抗炎

症作用と免疫抑制作用を期待して使われます。抗炎症作用というのは

痛みをとったり熱を下げる働きです。免疫抑制作用は膠原病のもとに

なっている異常な免疫反応を抑えこむ働きです。免疫抑制作用を発揮

させるためには比較的多量の投与が必要となるため、副作用の問題が

無視できなくなります(表１)。ステロイドの副作用は軽いもの、重い

ものさまざまですが､特に注意を要するのは､免疫抑制に伴う感染症、

消化性潰瘍、血糖の上昇、白内障、緑内障、骨粗耘症、無菌性骨壊死、

といったところでしょうか。その他、満月様顔貌(ムーンフェース)、

月経不順、不眠なども多く見られます。重要なことは、副作用がある

からステロイドを控えるのではなく、副作用に十分気をつけて対策も

とりながら、治療効果を発揮する必要十分な量の薬剤を用いることが

重要だと思います。

ステロイドの主な副作用

重篤なもの 軽症なもの

感染の誘発・悪化
消化性潰瘍
高血糖・糖尿病
精神障害
骨組髪症・骨折

高脂血症
血圧上昇
副腎不全
白内障
緑内障
無菌性骨壊死
筋力低下

座疸様発疹
食欲充進一体重増加
満月様顔貌
浮腫
多毛症
月経異常
皮下出血・皮膚線条
ほてり

多尿
多汗
不眠
白血球増加
低カリウム血症

表１
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免疫抑制剤はステロイド単独では効果が不十分な場合、副作用のた

めにステロイドを早期に減らしていかなければならない場合などに用

いられます｡また､免疫抑制剤の使用が必須となるケースもあります。

重症のループス腎炎（ＳＬＥの腎障害）やウェゲナー肉芽腫症などで

す。注意点としては、感染症の発生のリスクが高まること、妊娠中に

は使えないことなどが挙げられます。個々の薬剤についてはお手元の

資料の表をご覧ください（表２）。

　

生物学的製剤というのは生物を利用して作られた薬剤のことで、あ

る決まった標的にのみ作用するという特徴があります。関節リウマチ

において非常に高い有効性が示されており、すでに４種類の薬剤が使

●

　

竹竺叩ト汁回卜?門ｏ認付付廿゛ブれヽ
他の疾患についても今後適応が拡大していくだろうと思います。

　

その他、血漿交換・白血球除去といった治療も行われております。

造血幹細胞移植というのは免疫をいわばリセットさせる治療で、現在

は実験的治療ですが今後広まっていくかもしれません。

主な免疫抑制薬

シクロフｔスフフミド

　

（エンドキサン）

アサチオフリン

　

（イムラン、アサニン）

シクロスポリン

　

（ネオーラル、サンディミュン）

タクロリムス

　

（フログラフ）

メトトレキサート

　

（リウマトレックス、メソトレキ

セートなど）

ミソIリピン

　

（プレディこン;

ミコフヱノール敬モフエチル

　

（セルセフト）

全身性エリテマトーデス、強皮痙、ウェゲ出血鰹膀眺炎．骨髄抑制、肝
ナー肉芽睡症、葡節性多免動脈炎など

　

機能障害、無月鰹など

全身性エリテマトーデス、多発性筋炎／皮骨賢抑制、肝機能揮書、脱毛
膚筋炎、ベーチェット病、血管炎など

　

など

ベーチヱツト病、全身僅エリテマトーデス、腎観能障害、肝機能障害、高
多発性筋炎／皮膚筋炎、血管炎など

　　

血圧．薬剤相互作用など

全身並工リテマトーデス、関節リウマチ、糖尿病、間質性肺炎など
ベーチェット病など

関節リウマチ、多発性筋炎／皮膚筋炎など問責性肺炎．骨髄抑制．肝棟

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

能障客、口内炎など

^j≫ax'j-r-7h-TX, sawu

全身性エリテマトーデス

下線のついている疾思：俣険聶応あり

表２

感染疲、骨甘抑制、消化管潰
瘍．血栓症など

　

〈日常生活におけるポイント〉

　

膠原病を悪化させる要因についてお話しします。まず、寒冷、寒さ

が良くありません。体を冷やさないようにして下さい。飲み物ならホ

－11－



ツトがよいです。夏は冷房の効きすぎに注意して下さい。次に感染症

です｡風邪をひかないように手洗いやうがいを十分に行ってください。

妊娠・分娩もリスクになります。お子さんがほしいというご希望かお

る場合には主治医に相談することが大事です。過労、精神的ストレス

も侮れません。自分なりのストレスの発散法を見つけてください。病

気を抱えていると様々な不安がわいてくることと思いますが、膠原病

友の会などの患者会に入って色々なことを語り合うことも解決の一つ

になるのではないでしょうか。日光・紫外線に注意が必要なのは、Ｓ

ＬＥ、皮膚筋炎、混合陛結合組織病の方です。帽子、日傘、ＵＶカッ

トの化粧品なども重要になります。

　

食事については、糖尿病や腎臓病のような制限は要らないですが、

多く摂ったほうがよいものがいくつかあります。膠原病患者は病気自

体と治療の影響で骨粗耘症になりやすいので、カルシウムの補給とし

て牛乳、乳製品、海藻、ビタミンＤの補給として魚やきのこ類、ビタ

ミンＫの豊富な納豆、緑黄色野菜などを摂って下さい。ただし、どん

なものでも食べすぎれば太りますので注意して下さい。

　

最後に普段の心構えとして大事なこと。まず、自分の病気を理解す

ること。そして周囲の入、家族にもよく知ってもらうことです。周囲

の言動に惑わされないように。世間にあふれている様々な情報の多く

は、根拠が薄いものであったり、まったくの嘘であったりします。民

間療法にも注意して下さい。健康食品など色々と勧められることもあ

ると思いますが、迷ったら主治医に相談してみましょう。

　

以上で、本日の講演を終わらせていただきます。ご静聴ありがとう

ございました。

(2009.10.4函館市総合保健センターにて)

小椋先生には､お忙しい中講演録の校正をしていただきまして､本当にあり

がとうございました｡この場をお借りしまして､お礼申し上げます。

－12－
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塵 膠原病サロンについ･こＱ報告 ﾚ傘|

　

毎回１０入ほどの会員さんが参加してくださいます。そして毎回

　

「初めて来ました！」の方がいらっしゃいます。時節柄、身の回り

の「新型インフルエンザ」の影響についての会話だったり、昔懐か

しいF初めて行ったコンサート」の話など、そんな話題の合間に病

気や症状の話もできちゃう、それが同病者のサロンの良さかな？と

思います。これから寒さも増し外出が億劫になる季節ですが、冬期

も休まず毎月第二木曜日に開催しますので、足元に注意して是非お

越しください！狙い目は２月１１日。祝日ですが開催します。普段

　

「平日は仕事があって…」の方も、この日はサロンデビューのチャ

ンスかも！？

　

１２月１０日、１月１４日ももちろん開催しますので、皆様のお

越しをお待ちしています。いずれも場所は北海道難病センター、10

時から16時まで出入り自由、参加費は会員は無料､一般は100円と

なっております。

ｊ
Ｉ
”
1
1
1
1
1
1

/
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《北見地区》

＊＊＝Iリも七ずまた代表び二)座に！！

　

＊＊

　

もう何年前になるでしょうか。３～４年位代表を受けていたことが

ありました。その頃はすることがたくさんあって、大変な思いをして

いたことを思い出します。今回はその時のような馬力はありません。

身体も年齢も思うようにはいきません。何かひとつでも会員の皆さん

に喜んでいただけることができたらいいかな～と思い、名前だけの代

表になるかもしれませんが、受けてみました。何かありましたら言っ

ていただけたら嬉しく思いますので、よろしくお願いします。

　　　　　　　　　　　　　　　　

(北見地区連絡会代表

　

片岡治美)

　

ちょっと活動をお休みしていた北見地区連絡会でしたが､代表（片岡治美さん）、

会計（矢崎幸子さん）、会計監査（加藤禎子さん）も決まり、北見地区の会員同

士の交流もあるかもしれませんね。しかし、病を抱え、また厳しい季節となりま

すので､無理せずやっていきましょう。

　　　　　　　　　　　　　

（事務局）

－14－
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《釧路地区》

＊＊

　

卯|ほ各i=昨ふオ乙冷っしリ衣占易2OO9 ４こ彦負カロして　＊＊

膠原病友の会

　

渡部小夜子

　

６月２７日（土）２８日（日）の２日間、国際交流センターに於い

て、釧路市社会福祉協議会主催の「釧路市ふれあい広場」が開催され

ました。普段あまりふれあう機会の少ない健常者と障がい者の交流、

地域社会で支え合っていくノーマライゼーションを目的として行われ

ています。

　

２７日４時からテレビでお馴染みの三瀬顕弁護士の講演、６時から

ビールパーティが行われました。

　

２８日（日）食のひろばに支部は例年通りコーヒー、ジュース販売

の出店をしました。もう一店、コーヒーを売った所があったためか、

又、例年より来場者が少なかったせいなのか、売り上げは残念ながら

昨年を下廻ってしまいました。支部の活動資金を得るために毎年続け

てきていますが、次年度は何か販売品を増やすなど検討する必要があ

るかもしれません。

　

当日ボランティアとしてお手伝い下さった労災看護学校の生徒さん、

又、お店作りから販売まで、色々お手伝いいただいた役員の皆様本当

におっかれ様でした。

　　　　　　　

（なんれんくしろNo.59より転記）
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《札幌地区》

＊＊＊楽しＺＤて）だ３Ｂ体操＊＊＊

　

11月20日（金）北海道難病センターにて３Ｂ体操を行いました。

３Ｂ体操とは、Ball (ボール）、Bell (ペル）、Belter (ヘルダー）の

用具を運動の助けとして使用しながら、音楽に合わせて集団で楽しく

行う健康体操です｡講師に（社）日本３Ｂ体操協会指導士の佐藤ひとみ

さんをお迎えし、楽しい１時間を過ごしました。

　

当日の参加者は小さなお子さんも含めて９名。ひとつひとつは簡単

な動作なんですが、日頃の運動不足をひしひしと実感することとなり

ました。先生をお手本に体を動かし、時々笑いもまじえて、３Ｂ体操

は全員初めてだったので、とても楽しかったでず。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（札幌地区埋田晴子）

’パｆ“？f｀ｔ

－ 一 一

ぐ≒ﾖ号.７～

＼
＝ － ¶ ■ － -

二二

上

上ﾚﾑﾉ]

］

]:二:]

-

ロり

ｰ〃＝〃－･
■ ㎜ ． Ｚ ' ｓ ･ ･ - -

ベサ光認
二二蓬営j － ～ ～ - -

●

y……;
.・

フｊ
9町ｉ

･=

　

≒y.

　　　　　

.一一

　

'･.･.､一一----一一.･--.-2ﾆｰ･-71".･･゛゛3●ii-J●j'I･.｀"ljりf･4i･･l
k4:

=

:…………↓ｔ?‘j7:万

､

に
=1万回

４

:

4咆

－16－



回診
のお知らせ

　

恒例のアップル会（札幌地区）の新年会のご案内です。会員同士、

おいしい食事とおしゃべりで楽しみましょう。今回もお料理はおいし

いですよ（運営委員で下見済み）｡皆さんのお越しをお待ちしています。

日時：2 0 10年１月３１日（日）１１時３０分から

場所：宋さんの飲茶（本格香港料理）

　　　　　

札幌市中央区南１条西２丁目札幌アルタビル８階

　　　　

�

　

011-219-8678

会費：１，５００円

／切：１月１５日

申込み・問合せ：野村

　　　　　　　　

埋田

大通駅

　

-,--7.1一一SI

　

よ膳奇

匝l

　　　　　　

¥゛!そk匡亘］ぶ

大通公園

圖。

LSふ。
http://homepages.nifty.com/soe㎡
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友の会会員の皆様こんにちは｡新型インフルエンザに気を配り日々お過ごしの

ことと思います。皮膚筋炎を発病してから２年半がすぎ、現在はプレドニン１０

ｍｇ、病状は安定、自宅療養しています。合併症の間質肺炎は鎮静化しろとはい

え、やはり新型インフルエンザには神経を使っています。そんな折１０月発行の

　

『いちばんぼし』に掲載された、勤医協中央病院、院長田村裕昭先生の講演録を

読み、よい情報を得られて役に立ちました。それは、肺炎球菌のワクチン接種の

勧めです。さっそく町内の病院に電話を入れました。しかし「いつワクチンが入

荷するか分からないjと言われ、他の病院にもあたりましたが返事は同じ。かか

りつけ医の苫小牧市立病院にも問い合わせましたが返事は同じで､天を仰ぎまし

た。６月１４日の難病センターでの医療講演に出席していたら、もっと早く手を

打てだのにと悔やみました。仕方なく待つことにしました。ところが４日目に町

内の病院から吉報が届き、その日の内に接種しました。効果云々はさておき、こ

れもウィルスへの防御の一つと思えば安堵感がわきました。もちろん、入ごみは

さけ、うがいや手洗いは大切と心得ています。他に「肺腺症を合併している肺は

腺がんにかかりやすい」との記事を読み、私も気を付けねばと思いましたが、田

村先生も触れていましたが「二人に一入はがんになる」ことを考えれば、腺がん

も特異なケースではないと割り切れることができました｡大変よい情報を得られ

役員の方々『いちばんぼし』に携わる方々に感謝申し上げます。また、友の会会

員の皆様におかれましては良い年を迎えられるよう、病状安定、病気回復を心よ

りお祈りしています。

［リハビリの

　

白息坂に

　

来て荒し

　　　

光昭］

　　

※俳句では白息をしろいき又はしらいきと読み冬の季語です。

新ひだか町

　

山本

　

光昭（56才）

－18－
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｜

最近のくいちばんぽし》何だか楽しいですね（^^）ｖ

　

「サロン」「美容」［体操Ｊｅtｃ…

私は、大腿骨頭壊死になり、手術をしてから家事以外、身体を動かす事は

ほとんどなくなり、出来ないと言う気持ちで１８年過ごして来ました。

でも、《いちばんぼし》を読んで、少しでも出来るんじやないか！やって

みよう！…と言う気持ちになりました。

それに病気でも女性ですから｛容姿｝を綺麗に（^oり

　

【病は気から】･‥今年の冬、雪道で転んで骨にヒビが入ってしまい、それ

以来体調が悪く落ち込んで居るうちに、一年が過ぎ様としています。気持

ちしだいで、体調も良くなったり悪くなったりするのでは？……と最近痛

感しています。

２０年以上も色々な《薬》と付き合い、何度か再発もして、《薬》に対し

て凄く不安な気持ちで居ます（-｡-;）

　

Fサロン」で色々な方の体験等聞きたいと思っています。

今の悩みは、現在骨粗鴛症の入口に居る様なので、何か骨粗霧症に良いと

言う事を、実践している人達のお話を聞きたいです。

中々‥行事に参加出来ずに居ますが、行けるF］を楽しみにしています。

そして、少しでもお手伝いが出来れば…と思っています。

役員の方々、いつも有り難うございます。

これからも、宜しくお願いします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（匿名）

　

一
世

米
麦
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「あっくん」て、誰だｆ？

　

あっくんの謎に迫る…

　

前回のくいちばんばし》をご覧になった方から｢全道集会でピアノを演奏した

渡遷亜樹子さんに花束を渡したあっくんて､誰？｣とご質問を頂きましたので、

僣越ながら母親の私より紹介させていただきます。

　

あっくんとは､私の一人息子､岡本旭弘(あきひろ)です｡今年の春小学校に

入学した､1年生です｡友の会や難病連の行事にも時々参加しています。

３年前の帯広での全道集会やクリスマスパーティー､大通公園ビアガーデンで

の交流会など…

　

今年のクリスマスにも参加するかも！？

　

乗り物(特に電車)とポケモンが好きです。

幼稚園の時から書道を習っていて､その頃

より漢字に目覚め､漢字検定10級に合格

しました｡冬は家族で歩くスキーをして

いて､大会にも出場しています。

　

あっくんを産んだとき､私はプレドニン12nigを内服していました。

抗リン脂質抗体症候群もあるので､流産防止のためにバファリンも飲んで

いました｡妊娠する前年から大腿骨頭壊死があっだので足の痛みが

ありましたが､痛み止めは止められたので湿布でなんとか頑張りましたが、

出産間近はとても痛くて､トイレへ行くのもやっとのような感じでした。

開脚制限があっだのと､結果的に予定日より早く破水してしまっだので。

帝王切開で出産しました｡持病のある妊婦から生まれた子なので､検査も

してもらいましたが､特に問題なくここまで元気に育っています。

　

妊娠中も出産後も､SLEが悪化することはありませんでした｡出産後から

プレドニンは11呵に減量し､痛み止め(ロキソニン)も内服しました｡薬を飲んで

いても母乳をあげることは問題ないと言われたので､母乳で育てました。

息子を抱くことが負担だったのか足の壊死は悪化してしまい､痛みも強＜なっ

だので､息子が1歳3ヶ月の時に入院して人工股関節の手術をしました｡1ヶ月の

入院中は私の母に息子をみてもらいました｡ちょうどその時に息子が歩ける

ようになって､貴重な瞬間を見逃しちゃいました(しょばん)。

親子共々､今後ともよろしくお願いします♪

－２０－

《あつくんママ》こと､岡本由加里



事務局からのお知らせ

☆ご寄付をいただきました。

　　　

高橋厚子様

　　　

小椋庸隆様

　　　

関口朝子様

(2009.9.16～2009.11.15)

　

桂川高雄様

　

谷津光子様

　　　

匿名様

ありがとうございました。

合計

　

38,680円

☆新しく入会された方です。(2009.9.11～2009.11.17)

　　

佐藤陽一さん（S9年生､強皮症･皮膚筋炎･多発性筋炎、札幌市厚別区）

　　

辻桂子さん（函館市）

　　　　　　　　　

どうぞよろしくお願いします。

☆会費納入のお願い

　

会費納入が近づいた方には振込用紙を同封していますが，紛失され

た方は下記宛に振込み（青色の振込用紙）をお願いいたします。会費

は3,600円（本部会費1,800円含む）です。

　　　　　　　

郵便振替：02781-9-9448

　　　　　　　

加入者名：全国膠原病友の会北海道支部

　　　　　　　

問合せ

　

：渡逡愛子�011-512-3233

言ト幸艮

|会計を担当されていました佐久

間裕美さんが永眠されました。ご

｜冥福を心よりお祈りいたしてお

ります。

お詫び

　　　　

募集

　　　　

ｉ

来年度の医療講演会で取り上削

てほしいテーマなどがありまし

たら、ご連絡ください。

発送

｢いちばんぼし169号｣の綴じ方｜

に間違いがあり、ページの順番が

違っていましたことをお詫びい

たします。

　

｢いちばんぼし171号｣の発送作｜

業を一緒にしませんか｡誰でもで｜

きる簡単な作業です。2010年２１

月10日（水）北海道難病センク

｜－で10時からしています。

－21－



署名・募金Ｑお願い

　

ＪＰＡ（日本難病・疾病団体協議会）の「難病、長期慢性疾患、小

児慢性疾患の総合対策を求める」ための国会請願署名および募金活動

が始まっています｡私たちが病気や障害をもっても､高齢になっても、

いつでもどこに住んでいても、安心して必要な医療が受けられ、希望

と生きがいを持って生活できる社会の実現を目指してご協力をよろ

しくお願いします。

　

昨年、膠原病友の会北海道支部では、請願署名数384筆、募金額は

66,100円と、たくさんの方にご協力いただきました。今年もご協力を

お願いします。

（署名にあたってのお願い）

　

・署名は自書でお願いします。印鑑、サインは不要です。

　

・

　

ご家族ご一緒に署名してくださる場合、Ｄ」「々」などとせず、

　　

一入一入住所をきちんとお書きください。

　

・

　

郵送先は「全国膠原病友の会北海道支部」までお願いします。

　　　

〒064･8506

　

札幌市中央区南４条西１０丁目

　　　　　　　　　　

北海道難病センター内

　

・

　

募金の送金方法は同封の郵便振込用紙にてお願いします。

　

・

　

締切は平成２２年２月末です。

新型インフn，エンザｒ7々チン予防接種開始

　

下記の薬を使用している人は免疫力が低下しており、感染した時に

重症化するおそれが高いため予防接種の最優先対象者に指定されて

います。

　　　

１．プレドニソロン換算で５ｍｇ／日以上を継続して使用中の方

　　　

２．免疫抑制剤を使用中の方

　　　

３．生物学的製剤を使用中の方

　

ぜひ主治医とご相談ください！

－２２－



●●　あ　と　が ●●
|難病センターからの帰り｡「ｐゞサパＯＫ」の真サバと出会いました。

にごの時期一度は作るので早速‥‥･。たっぷりの塩と酢で昧は最高！

｜おすすめします～。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（愛子）

ドあっくんの謎」皆さんいかがでしたか？できるだけ親バ削こならないよや

に書いたっもv/ですが…ご質問やご感想など是非お寄せくだｊい。もう｜

ｉすぐ初めての冬休み。スヶ－トやスキーを楽しもうとﾆ思います｡ママは待ｌ

トてる時間が結構辛いんだよね～。

　　　　　　　　　

（あっくんママド

ｉ今年は私にと･・て２年間の休眠状態から覚めてちょぽちょぼ歩冬粧した年ｉ

ｌなのですが､回りがどんどん進んでいくので｢まって～｣とあたふた追いｉ

Ｍヽけているのが今の状態です。どなたかお尻を押してくださ⌒･い。

（久 子）
－ - - ･

－ － 一 － － － 一 一 － 一 一 － － － － － － － － － － － － － ‥ 一 － － 一 一 － 一 一 － － － － － － － － － － － － 一 一 － － 一 一 一 一 － － 一 － － － － － － － － － － － － ・ － － － － 一 一 一 － － － － － － － － 一 一 － － － － － － － － － －

ｌ運営委祠になって半年､何とか皆様に助けられて夢中で来たように思四

りす。サロンは好評で嬉しいです。

ｉ苦しいとさ.辛い時もありますが､生きている証と考えて冬ものりで叫まい

よう｡サロン楽しいよ。是非きてね！

V O^ >J:

(noko) i

　　

il春に体調を大きく崩しましたが、今ではもうすりヽり良＜なりました。ｙ

　　

１も、年を重ねるといろいろと体の調子が悪<な｀/そうなので、体のためにり●、

　　

｜なることはいろいろやってみたいけれど、なかなかそうもいかなくて…ｙ

皿りあえず、女性ホルモンを意識して大豆イヽ/フラボン(71摂取ということ

ヤ、豆乳を毎日飲んでいます｡効き目があい、どうかは？？？(HARUKO)

贈年も残りのこよみが1枚になりました。「1年（71何と速いこヒ・）特に後ｉ

｜半は友の会の役買として関わv/、フッと言う間に日々が過ぎました。剤が

|理解･応援をしてくれていますが､主婦としての手抜徊ま一段と進み反省｜

匹ながらも一向に改まりません。お詫びにお正月にはおいしいお酒を用｜

ｉ意しようかな！と思っています。

｜皆様よい年をお迎え下守い C kimiko)



＜編集人＞

　　

全国膠原病友の会北海道支部

　　　　　　

編集責任者

　

杉山

　

喜美子

〒064-8506

　

札幌市中央区南４条西10丁目

　　　　　　

北海道難病センター内

　

�.011(512)3233

＜発行入＞北海道身体障害者団体定期刊行物協会

　　　　　　　　　　　　

細川

　

久美子

　　　　　　

〒063-0868

　

札幌市西区八軒８条東５丁目４－18

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

�-011(736)1724

昭和４８年１月13日第３種郵便物認可

　

ＨＳＫ通巻453号

　

100円

いちぱんぼし１７０号

　

平成21年12月10日発行(毎月１回10日発行)
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