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大雪、暴風雪、爆弾低気圧という言葉をこの冬は何度も何度も聞きました。特

に道東地方にお住まいの方々は本当に大変な冬となってしまいましたが､除雪な

どで体調を崩されていませんか？

　

そんな厳しかった冬も終わり、春は駆け足でやってきました。今年は桜の開花

が早まりそうですね。道端の福寿草の黄色い花に心も体も軽やかになります。

　

さて、先月届いた『膠原』(No.l77)では「あらだな難病対策に関するQ＆Ａ」

で難病法が再度説明されていました｡行政機関の通達文形式では難解な部分がた

くさんあり読めば読むほど混乱しましたが、この中では質問形式でわかりやすく

説明されていました。

　

間もなく更新時期となりますが､混乱が少なくスムーズに更新できることを願

うばかりです。そんな中で「既認定者」は３年間（平成29年３月31日まで）

更新時に新制度の重症者分類で「軽症」となっても制度からは外れることはなく、

旧制度のF重症患者」基準を満たせば経過的特例の「重症患者」区分が適用され

るということが明示されました。この難病法は患者、医療機関、行政機関がそれ

ぞれ回数を重ねながら理解を深め､改善点が必要であればそれを訴えていくこと

が必要ですね。

　

そして総会も間近です。詳細は別ページをご参照願います。全道の会員さんの

交流の場でもあります。お気軽にご参加ください。お待ちしております。

　

季節の変わり目は体調の変わり目でもあります。どうぞ気を付けてお過ごし下

さい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（支部長

　

堀内和子）



＊＊＊第4Z回総会のご案内＊＊＊

◆日rl寺【総会・交流会】平成27年６月６日（土）

　　　　　　

【医療講演会】平成27年６月７日（剛

◆疹1j3斤【総会】【医療講演会】北海道難病センター

　　　　　　　　　　　　　

（札幌市中央区南４条西10丁目

　

�011-512-3233)

　　　　　　

【交流会】北の味紀行さっぽろっこ

　　　　　　　　　　　　　

（札幌市中央区南４条西３丁目

　　　　　　　　　　　　　　　　　

第２グリーンビル２階

　

�011-521-1151)

＜6月６日（土）＞

14:30~15:00

　

総会受付

15:00~17:00

　

支部総会（北海道難病センター）

18:00~20:00

　

交流会（北の味紀行さっぽろっこ）

＜6月７日（日）＞

9:30~10:00

　

受付

10:00~12:00

　

医療講演会（北海道難病センター）

　　　　　

テーマ：シェーグレン症候群の診断と治療

　　　　　

講

　

師：山の手通八木病院

　

副院長

　

安田泉先生

1参加費1会員：無料、一般:500円

総会議事

　

１）平成26年度

　

活動報告

　　　　　

２）

　　　　　　

決算報告

　　　　　

３）

　　　　　　

会計監査報告

　　　　　

４）平成27年度

　

活動方針（案）

　　　　　

５）

　　　　　　

予算（案）

　　　　　

６）

　　　　　　

役員（案）
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→匯面司

　

：総会に出席する方には片道分の交通費を補助します。

(印鑑をご持参下さい)

→臣盲百司：飲み放題3,500円（友の会から補助差引後の料金となります）

交流会のキャンセルは６月３日までに（担当：成田

　　　　　　　

）までご連絡下さい。

期日を過ぎた場合は全額請求させていただきます。

-゛|菅i函嘉司:難病センター泊のみ全額補助します。

朝食は本入負担でご用意下さい

(昨年の総会の様子)

参加ご希望(乙)方は、

　５月２２日(必､着)までに

　はがきを切-って郵送、あるいは、そ(7)ままＦ八Ｘ

　　(難病七こ／ター内友び)会事務局　011-512-4807) -e

　返信してください。

３



医療講演会

膠原病の治療薬に伴う合併症とその対策

　　　

～ステロイド薬を中心に～

帯広第一病院総合内科景山倫彰先生

　

帯広第一一病院総合内科の景山と申

します。帯広は昨日から強風が吹い

ておりまして、先程は震度３の地震

かおりましたが、そんな状況でお足

をお運び頂き誠にありがとうござい

ます。

　

膠原病の治療薬に伴う合併症とそ

の対策という内容で講演をするにあ

たり、特にステロイド薬は治療の基

本になりますので、それを中心にお

話をさせていただきます。

　

最初に、簡単に自己紹介をさせて

頂きます。私の父親は隣町の幕別町

という小さな町で診療所をやってお

ります。幼少時に父親の往診によく

加
Ｌ
Ｏ

４

同行したことかおり、その頃より自

分の生まれ育った十勝で地域医療を

したいと思うようになり医師を志し

ました。その後順天堂大学に入学し

ました。

　

膠原病を専門とした理山は色々あ

ります。順天堂大学の膠原病内科は

とても有名でありそこで勉強出来る

事は魅力的でありました。また、膠

原病は全身性疾患であり色々な臓器

に合併症を引き起こす為、全身をく

まなく勉強する必要かおる事、ステ

ロイドや免役抑制薬という特殊な薬

を使いこなせるようになる事等も一

つの理由です。

　

医療の細分化が進んでいますが、

十勝の患者さんを幅広く診療したい

という思いから平成２４年より現在

の病院に勤務しています。

　

大学病院の先生方と違い、詳しい

講義は出来ませんが、わかりやすく

お話させていただこうと思います。

宜しくお願い致します。

　

まず膠原病とは、19 4 2年にポ



－ル・クレンペラーさんにより提唱

されたと言われています。ｲ可らかの

原因で起きる免疫の異常により関節、

筋肉、皮膚、血管の結合組織の一部

に炎症を起こす病気です。この方は

病理学者でして、例えば原因不明の

病気で死亡された方を解剖し顕微鏡

レベルで全身を調べる。そうして死

亡原因を調べるといった専門の医師

ですが、当時原因不明の疾患で次々

と亡くなる方を見て調べた結果、こ

の膠原病を見つけたとの事です。

膠原病には三つの特徴かあって、一

つはリウマチ性疾患と言い関節、筋

肉、骨などの運動機関に痛みを及ぼ

すような疾患。有名なのは痛風、変

形性関節症です｡次は結合組織疾患。

これは体のあらゆる部位の結合組織

に炎症を起こすような病気。次が自

己免疫疾患。免疫が異常をおこすア

レルギーや他の病気。それらの三つ

の特徴を兼ね備えたものが膠原病と

定義されています。

　

原因には様々な要素がありますが、

根本的なところは不明と言われてい

ます。原因の一つに免疫の異常とい

うものが特に言われており、

人間の体の免疫というものは外から

入ってきた細菌、ウイルス等、いわ

ゆる外来抗原と言いますがそういっ

た物と体の中にある警備隊が戦って

くれる機能です。戦いながらほかの

－５

仲間に抗体というものを作りなさい

と命令します。ここで抗体が作られ

免疫の反応を起こす、といった流れ

が正常な免疫機能です。

　

膠原病になると、自分の体の中に

あるものを外敵とみなしてどんどん

抗体を産生します。抗体が更に外敵

とみなした物に付いて色々な体の臓

器に悪さをする。これを免疫複合体

と言います。

　

免疫の異常というのは色々な理由

が考えられていますが、結局はっき

りとはわからない。そこがわかれば

根本的な治療薬が開発されるはずで

すが、それが難しい状況です。

　

膠原病の起こる要素の一つとして

環境要因というものが間違いなくあ

ると言われています。皆さんの生活

の中でたまたま起きた出来事が原因

となります｡ウイルス感染症､薬剤、

外傷や手術､妊娠･出産、日焼け等。

美容整形も外から異物を体に入れる

ことが多いので、免疫異常の原因と

なりえます。精神的ストレスも一つ

の要因です。

　

遺伝的な要因も少なからずありま

す。親から子に受け継がれるような

遺伝病とは少し違います。いわゆる

体質のようなものです。遺伝病です

と、全く同じ顔の双子である一卵性

双生児の方は二人とも発症するはず

ですが、片方が膠原病になっても４



分の３の確率でもう片方は膠原病を

発症しません。ベーチェット病等は

白血球の型が病気の原因に関与する

と言われていますがはっきりとした

証明はされておりません。

　

膠原病は､免疫の異常､環境要因、

遺伝要因が複雑に絡み合って発症す

る疾患であり、パズルのようにいろ

いろなピースが偶然はまり合って発

症してしまうのです。

　

皆さんご存じのとおり膠原病には

色々な病気がありまして、それぞれ

に特徴的な症状があります。我々医

師は略称で呼ぶことが多くて、皆さ

んも大体ご自身の病気の略称はご存

じだと思います。

　

次に膠原病の治療について話しま

す。まず薬物以外の治療についてで

すが、薬物以外にも色々な治療があ

ります。皆さんの日常生活の注意で

環境囚子の排除は出来ます。このス

ライドは僕が思いついたことを並べ

ましたが、精神的ストレスはできる

だけ回避しましょう。日焼けは明ら

かに膠原病の発症要因ですので日焼

けも予防しましょう。

　

血漿交換療法は、特にSLEの患者

さんにやることが多いですがいわゆ

る血液透析と似たものです。血液を

抜いて機械に通して、血液の血球成

分と血漿成分を分離します。その血

漿成分の中に異常な免疫による抗体

－ ６－

等が含まれるのでそれを捨てて、異

常な抗体の無いものを補充します。

僕が大学病院にいたときにこの治療

を専門的に経験してきたのですが、

大学病院などの大きい病院以外では

難しい治療です。色々な種類があり

ます。利点は安全性が高く効果がわ

かりやすい事です。欠点は太い針を

刺しますので痛い事や高額である事

です。

　

理学療法はいわゆるリハビリテー

ションです。僕はあまり詳しくあり

ませんが、病状に合わせたリハビリ

テーションは非常に大事だと思いま

す。もちろん病状によりますが、温

泉も筋肉や関節の疲労、レイノーな

どに効果があります。

　

薬物療法は治療の中心となります

が、先程も説明した通り膠原病を根

本的に治す薬はありません。免疫の

異常を抑える薬と炎症を抑える薬が

メインとなります。

　

薬の中で中心となるものはステロ

イド薬です。ステロイド薬は免疫を

抑える作用と炎症を抑える作用の両

方を持っています。非ステロイド性

抗炎症薬は、解熱鎮痛薬のようなも

のですが、抗炎症作用を持っていま

す。免疫抑制薬、これはその名のと

おり免疫を抑える薬です。

　

ステロイド薬とは、正式には副腎

皮質ステロイドホルモン薬といい腎



臓の上にある副腎という臓器から体

の中に分泌される、ある種類のステ

ロイドホルモンを科学的に合成した

薬の総称です。ステロイド薬という

のは強力な抗炎症作用を持っていま

すし、量をふやすことで免疫抑制作

用も発揮する為薬物治療の第一選択

となっています。

　

昔はステロイド薬とは、副作用が

多く体に悪いといわれマスコミなど

でも騒がれました。確かに様々な副

作用は問題になりえますが、実際に

ステロイド薬のおかげで膠原病の死

亡率が明らかに下降しており、使い

方を間違わなければ非常に良い薬だ

と個人的には考えています。

　

体の中のステロイドホルモンは、

副腎から分泌されます。ステロイド

薬を飲んでいない人も体の中からス

テロイドホルモンは毎日分泌されま

す。分泌される時や体がステロイド

を必要とする場合に脳から指令が出

るのです。ステロイドホルモンは大

きく分けて三つあります。糖質コル

チコイド、鉱質コルチコイド、性ホ

ルモンです。

　

まずは鉱質コルチコイド。鉱質コ

ルチコイドの中でメインとなる物は

アルドステロンです。これは体の水

分やミネラル、塩分などを調整する

役目があります。あとは血圧を調整

したり体液の量を調整したりします。

－７

一部のステロイド薬にはこの作用が

あります。

性ホルモンはいわゆる女性ホルモン、

男性ホルモンと呼ばれるエストロゲ

ン、アンドロゲン、テストステロン

等があります。女性なら卵巣、男性

なら精巣に作用する生殖に関わるホ

ルモンです。アメリカなどでボディ

ビルダーが飲んでいる筋肉増強剤と

いうのは、このテストステロンを科

学的に合成した物です。

　

次に糖質コルチコイド。コルチゾ

ールがメインなのですが、これがス

テロイド薬となります。抗炎症作用

や免疫反応作用が治療薬として使わ

れるゆえんです。

糖質や脂肪、蛋白、ミネラルの代謝

の調節、骨へのカルシウムの沈着を

抑える等の作用を持っています。こ

れを人工的に作成した物がステロイ

ド薬ということになります。

　

主なステロイド薬がスライドに書

いてありますが、今はジェネリック

薬が色々出ていますので一概に商品

名を言いきれませんが、以前はこれ

がメインでした。

　

投与の仕方は､内服､注射､点滴、

吸入等があります。目薬、塗り薬も

あります。膠原病の場合は、内服、

点滴が主で、点滴はパルス療法にも

使われます。人体にとって最も安定

した効果が得られるのは経口摂取で



あり腸から吸収されるのが一番良い

と言われています。

　

ステロイドのパルス療法は一部の

患者さんは経験したことがあると思

いますが、膠原病に合併している間

質性肺炎の増悪、SLEによるループ

ス腎炎、中枢神経ループス、筋炎に

よる呼吸筋麻庫等、急激に勢いを持

って１日単位で病気が悪くなってい

く場合や、すぐに治療しないと生命

に関わる場合に考慮されるステロイ

ド投与法になります。ステロイドパ

ルスは主にメチルプレドニソロンを

5 0 Omgから１０００ｍｇといった非

常に多い量を点滴に混ぜて数時間か

けて三日間行います。終わった後は

ステロイド内服による後療法が必要

になります。短期投与なのでこれだ

けの大量投与に関わらず副作用はあ

まり起こりませんが、そもそもこの

治療をおこなう方は重症なので入院

で行います。

　

ステロイドの副作用一合併症。す

ぐに思いつく物だけでもこのくらい

ありますが、これ以外にも色々ある

と思います。副作用の中で治療が可

能なものからお話致します。

　

一番大事なものは感染症です。感

染症というのは外にある病原体、ウ

イルス、細菌、真菌等が体に入って

くるものです。体の中の抵抗力、免

疫力がそれに勝っていればいいので

８

すが、感染力がそれを上回ったとき

に発症します。

　

一般的なものに風邪とかインフル

エンザ、肺炎、膀胱炎があり、最近

問題になっているのは結核です。真

菌というカビの一種も悪さをするこ

とがあります。

　

ステロイド薬は膠原病の異常な免

疫を抑えるだけではなくて正常な免

疫も抑えますので、感染症が起きや

すくなってしまいます。

　

カビの一種の真菌ですが、普段は

ほとんど悪さをしないのですが、ス

テロイド薬等を使用中は悪さをする

ことが多いです。

　

感染症にかかりやすい方は、ステ

ロイドの量が多い人でありプレドニ

ン1 Omg以上が一つの目安になりま

す。免役抑制薬とステロイドを併用

する場合がありますので、余計に感

染症の危険性が上がります。肺の病

気、糖尿病などの合併症のある方、

たばこを吸う方、寝たきりの高齢者

の方も免疫力が落ちており危険性が

高いです。

　

日和見感染というものもご存じの

方は多いと思います。普段体に悪さ

をしない菌やウイルスなどがステロ

イドをプレドニンで1 Omg以上飲ん

でいる方とか、免役抑制剤を併用さ

れていてしっかり免疫を抑えられて

いる方には悪さすることがあります。



　

日和見感染は他には癌の化学療法

中の方やエイズの方などに起こりま

す。そういった人に比べると膠原病

で使うステロイドでそこまで免疫力

は下がりませんが注意が必要と思わ

れます。

　

感染症の対策の基本中の基本は、

うがい、手洗い、マスクです。我々

医療従事者でもきちんとできていな

い人がいますが、これはどんな方で

もやるべき事と思います。ステロイ

ドをたくさん飲んでいる人には人混

みを避けるように説明しています。

デパートや満員電車などは病原体の

宝庫です。どうしてもそういう場所

に行かなければならない事もあると

思いますので、その時はマスクを着

用してください。ほとんどの場合は

ロや鼻から悪いものは入ってくるの

で、マスクである程度ブ｡ロックされ

ると思います。

　

日常生活で疲労をためない事は重

要で膠原病の悪化の予防にもなりま

す。特に夜更かし、ストレスは良く

ないと言われています。

　

早めの対応が大事であり､熱､咳、

くしゃみのような症状が続く場合は

かかりつけの医師に相談して治療し

てもらった方がいいと思います。

　

インフルエンザワクチン、肺炎球

菌ワクチンは積極的に接種してほし

いと思います。特に肺炎球菌ワクチ

９

ンは助成のもと５年おきに接種でき

るようになりましたので検討頂けれ

ばと思います。

　

感染症の治療は一般的な治療と同

じです。ウイルス感染症はほとんど

の場合は対症療法と言って、風邪薬

とか解熱剤などでよくなります。ヘ

ルペスやインフルエンザなどは、抗

ウイルス薬を使用します。

　

ステロイドを飲んでいる膠原病の

方は、積極的に抗ウイルス薬を投与

します。状況に応じて風邪でも細菌

感染症と合併することがあるので、

予防的に抗菌薬、抗生物質を僕は処

方することがあります。これは医師

によって考え方の違いがあります。

　

細菌感染症になった場合はすぐに

抗生物質を投与します。真菌感染は

抗真菌薬を使います。シェーグレン

症候群があったりすると舌にカンジ

ダという真菌が悪さをしたりするこ

とがあります。ニューモシスチス肺

炎、昔で言うカリニ肺炎も予防治療

をする事があります。肺の病気かお

る方やステロイドを大量に飲んでい

る方はバクタという薬を処方します。

　

次に糖尿病についてです。ステロ

イド糖尿病といわれるものがありま

す。

　

まず糖尿病はなぜ起きるのか、体

の中にカロリーや糖分が入ると血液

の中に糖分が増えます。その後体の



中でインスリンというホルモンが出

て、血糖値を下げてくれる。これに

よって人間の体の血糖値はうまくバ

ランスが取れています。血糖は体の

大事な栄養であり、ある程度は必要

ですが上がりすぎると問題になりま

す｡インスリンが出にくくなったり、

暴飲暴食をしてインスリンが効きに

くくなったりした場合にバランスが

取れなくなって発症します。

　

ステロイド糖尿病というのは、ス

テロイドが体の中から出るインスリ

ンによる血糖降下作用を阻害する為

発症します。しかもステロイドは食

欲を上げます。ステロイド糖尿病は

食後の血糖が上昇しやすいです。一

般的に糖尿病が悪くなると朝の空腹

時の血糖が上がるのですが、これは

どちらかというと食後血糖で、昼食

の後ぐらいに上昇しやすいと言われ

ています。なりやすい方は、糖尿病

の素因がある人、ステロイドの量が

多い事で、もともと糖尿病のある方

は非常に悪化しやすいです。糖尿病

には様々な合併症がありますので、

注意が必要です。ステロイド糖尿病

の対策は通常の糖尿病と一緒です。

いわゆるダイエットが大事です。ス

テロイドを飲んでいる方は食欲増進

作用がある為ダイエットをしなさい

と言われてもなかなか出来ない事が

多いです。かわいそうだとは思いま

－ 10

すが、頑張ってくださいと言わなけ

ればならないのです。三食はしっか

り食べてもいいのですが間食をしな

い事。ステロイド糖尿病は午後２時

頃に血糖が上昇しやすいので、おや

つの時間こそ我慢してほしいと思い

ます。

　

あと対策として、これは医師側の

ことですが、ステロイド投与が決ま

ったら糖尿病の検査をしっかりする

事。ステロイド投与中はある程度少

ない量でも定期的に糖尿病のチェッ

クをする事が大事と思っています。

　

治療は薬物療法がメインとなりま

す｡糖尿病の治療は日進月歩であり、

内服、インスリン注射や他の注射な

ど様々な治療が増えてきています。

特にステロイド糖尿病の場合は食後

の血糖値を抑える薬をメインに使い

ます。食後の血糖を抑える副作用の

少ない薬も最近色々出ていますので、

組み合わせて使います。

　

インスリン注射を使用することは

少ないですが、場合によっては使用

します。

　

ダイエットや薬物治療で改善がな

ければステロイドを減らすしかあり

ません。ステロイドを減らすこと良

くなることは多いですが、そう簡単

に減量は出来ないのが現状です。

　

次に高血圧です。高血圧は今年の

春に高血圧のガイドラインが今まで



とちょっと変わりました。以前より

基準が甘くなったのです。基本１４

０／９０ｍｍＨｇを基準とします。高

血圧は色々な要素でおこります。そ

の中でステロイドによる血圧上昇と

はステロイドが体の中のミネラルバ

ランスに作用する為と言われていま

す。ミネラルというのは、ナトリウ

ム、カリウム、クロール、カルシウ

ムと色々ありますが、中でもナトリ

ウムを上昇させます。ナトリウムは

いわゆる塩分であり、血液の中の塩

分が増えると血液中の水分が増えま

す。それによって血圧が上昇してし

まいます。

　

高血圧の対策、治療ですが、一般

的に塩分を減らしなさいと言われて

います。特に北海道の御高齢の方は

漬け物が好きなので塩分を摂りすぎ

の場合が多いです。僕は３年ぐらい

前まで東京に住んでいましたが、東

京と北海道の方の味の好みの違いが

あり、こちらはしょっぱいものを好

む方が多いです。僕は入院患者さん

を普段診ていますが、血圧の高い方

に対し減塩食にすると食べなくなり、

後日急に食べ出したと思ってその人

の冷蔵庫を開けると漬け物とかしょ

っぱいものがたくさん入っています。

おかげで僕は毎日説教するはめに陥

るのです。北海道人は塩分の摂取量

が必要量以Ｌに多いと言われていま
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すので、特に塩分制限は大事です。

　

高血圧の薬も糖尿病と同じで様々

なものがあって、状況に応じて使い

分けています｡ほとんどが食事療法、

内服治療でよくなります｡ただ､元々

高血圧のある方などは中々良くなら

ないので、そういった場合にはステ

ロイドを減量することもあります。

ステロイドの種類によっては高血圧

を起こしにくい物もあり、変更する

のも一つの手です。

　

次は脂質異常症、以前は高脂血症

とか高中性脂肪血症などと言われま

したが今は脂質異常症と言います。

血液の中の脂、コレステロール、中

性脂肪とか色々ありますが、そうい

うものが多すぎたり少なすぎたりす

る病気です。血液の中に脂がふえる

と、例えばフライパンにこびりつい

た油のかすみたいなものが血管の壁

にくっついて心筋梗塞や脳梗塞のよ

うに血管がつまる病気になりやすく

なります。その中で特に問題になる

のは、高LDL血症といって悪玉コレ

ステロールが高い状態､低HDL血症、

善玉コレステロールが低い状態、高

中性脂肪血症の三つです。

　

このスライドは脂質異常症の診断

基準なのですけれど、高LDL血症は

１４０以上､低HDL血症は４０未満、

高中性脂肪は１５０以上で診断がつ

きます。



脂質異常症は食事療法で色々なもの

を制限しなければなりません。高血

圧も糖尿病も脂質異常症も全部共通

してダイエットは大事です。運動療

法も全部に共通するのですけれども、

膠原病の方は関節とか筋肉が非常に

弱っている方が多いので無理は出来

ません。ステロイドを飲んでいる方

は骨が弱い方もいますので、急な運

動はしないで楽なウォーキングとか

プールで歩くとかなど極端に負担の

かからないものが良いと思います。

薬物療法で脂質を下げる薬もいろい

ろあって、スタチンという薬がメイ

ンとなります。そういう薬を飲んで

いると他の様々な病気の予防になる

と言われており、僕は積極的に処方

しています。

　

次に、頻度は低い合併症となりま

すがステロイド精神病があります。

これはステロイドによって精神状態

の変化が起きるものです。例えば眠

れないとか、逆に興奮したりとか、

不安とかうつとか、ひどいのは幻覚

とか。一時的なものとか、始めて一

週間くらいちょっと眠れないとかそ

の程度の方がほとんどですけれども、

長期間続いたり、色々な症状が混在

する事があります。比較的SLEの患

者さんに多いと言われています｡SLE

の方はステロイドを大量に使うこと

が多いという原因もあると思います。

ステロイド精神病は神経精神SLE、

NPSLEと言いますが、これとの鑑別

が容易ではないことが問題となりま

す。ＮＰＳＬＥは神経、精神に伴う

様々な症状が見られる非常に重篤な

病態であり、大量のステロイドを用

いなければいけません。NPSLEによ

る精神症状なのか、ステロイドによ

る精神症状なのかすごく迷うことが

あって、僕が大学病院にいたときも

それで精神科医と膠原病内科医で議

論になる事がよくありました。安易

にステロイドを減らすとSLEが悪く

なる、だからといってステロイドの

せいならステロイドを減量せざるを

得ない、ということで非常に難しい

です。ＮＰＳＬＥの場合は頭のMR

Ｉで血管の炎症を表す所見が見られ

ますが、高齢者では脳の様々な血管

病変が見られることがあるので鑑別

が困難な場合があります。

　

ステロイド精神病はステロイドの

量に比例すると言われますので、減

量が可能であれば速やかに減量しま

す。ステロイドを内服中の方で、な

んか変だな、と思ったら放置しない

ですぐ主治医に言ってください。悪

化すると精神科医の介入が必要にな

りますので無理しないで早めに相談

して頂けたらと思います。

　

次は目の問題です。皆さん歳をと

っていけば白内障になる可能性は誰
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でも高くなります。このスライドは

目の断面図ですが、ここにある水晶

体というレンズの部分が白く濁って

きます。急激に進行せずにゆっくり

じわっときますので、ほとんど重篤

な病態にはなりません。黒目が白く

なってきます。鏡で見て目が変だと

思ったら主治医に相談する前に眼科

へ行った方が早いです。白内障は初

期は点眼などで治療し、悪くなれば

手術となりますが手術は非常に安全

であり剛帚りも可能です。重症化す

ることもあまり無いので、目の状態

がよほど悪くなければ無理にステロ

イドを減らす必要はないと思います。

若年の方は予後に色々影響するので

ステロイドを減量する方向で考えま

す。

　

緑内障は似たような病名ですが、

白内障のようなレンズが濁るとかで

はなくて、ステロイドにより目玉の

中の眼圧が上がる為に起こるのです。

物を見た映像は視神経を通して脳に

伝達されるのですが、ここの圧力が

かかりすぎて物が見えなくなってき

ます。最悪の場合は失明します。頻

度は少ないですが危険な病気です。

僕もステロイド緑内障になった人を

見たことがありますが幸いにも大体

早期発見で良くなっています。

緑内障の対策としては白内障と同じ

で、おかしいと思ったら早めに眼科
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で診てもらう事につきます。

　

例えばシェーグレン症候群の方は

目が霞みやすかったりごろごろした

りしますが、慣れてしまい気にしな

い方が多いです。しかし色々な膠原

病で目に炎症をおこしたり場合によ

っては物が見えなくなる事もあるの

で早めに眼科に行った方がいいと思

います。

　

次ですが、胃、十二指腸潰瘍とい

う合併症があります。このスライド

の内視鏡写真は私の患者さんのもの

ですが、胃潰瘍がありここから出血

しています。昔からステロイド薬は

胃とか十二指腸潰瘍の危険性を上昇

すると言われています。最近では少

なくて、昔は鎮痛薬を併用していた

のでその為発症率が高かったのでは

ないかという説もあります。ヘリコ

バクターピロリ菌がいる方は、ステ

ロイドの潰瘍の危険性が非常に高く

なります。ステロイド投与期間が長

い方、投与量が多い方は当然危険性

は高くなります。長期に大量投与す

る場合は簡単に出来る便潜血検査を

行います。ただ、これだけではわか

らない事が多く、胃の調子が悪けれ

ば早めに胃カメラをおこない、その

際にヘリコバクターピロリのチェッ

クもしてもらうのが良いかと思いま

す。

　

以前に胃潰瘍や十二指腸潰瘍の経



験のある方や胃癌の治療歴のある方

は、ステロイドが少ない量だとして

も予防的に胃薬を投与します。

　

避けられないけれど予防は出来る

副作用は色々ありますが、特に骨粗

耘症が重要です。昔から問題になっ

ていましたが、近年特に問題になっ

ています。骨粗耘症というのは骨の

量、密度が減り、最終的には骨がす

かすかになって折れやすくなる病気

です。ステロイド薬というのは骨に

対して良い作用はせず、骨をつくる

細胞の力を弱め、更に骨を溶かす細

胞の力を支持するのです。骨にとっ

ては最悪の薬です。

　

特に女性の場合歳をとるにしたが

い骨がもろくなって腰が曲がってき

たり、膝の骨がどんどん弱くなって

くるのですが、閉経後に特に顕著に

なります。閉経後骨粗耘症といいま

す。

スライドに示してありますが、骨粗

耘症になると、腰の骨の中を顕微鏡

で見ると中の空洞の部分が増えてし

まいます。ステロイド性骨粗耘症で

は空洞が大きくなり、骨の縦の部分

と横の部分の両方とも非常に細くな

るのです。閉経後骨粗髭症は横の部

分は細くなるのですが、縦の部分は

比較的保たれています。骨密度は同

じくらいあっても縦の部分が弱いス

テロイドの骨粗髭症の方が骨折の危
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険性が高いと言われています｡また、

ステロイド骨粗耘症の方が進行が早

いです。

このスライドの図に示されているよ

うに、プレドニソロンで2. 5mg以

下の場合はあまり骨粗耘症は増えま

せんが、２．５から７叱ぐらいでは

急激に発症率が上がります。

　

７．５

ｍｇ以上と比較的多めの量を使用中の

方は骨組髭症の発症率は高いと言え

ます。

　

今年の春に改訂されたステロイド

性骨粗耘症の治療ガイドラインが出

まして、以前のものと大幅に変わっ

ています｡この基準にあてはめると、

ステロイド治療をしているかなりの

方が治療の対象になります。治療薬

は色々ありますが一番勧められてい

るのはビスホスホネート製剤です。

最近注射も出ています。骨粗耘症の

対策は色々ありますが、喫煙や過剰

なお酒は骨の血流を悪くする危険因

子となるので控える必要があります。

運動不足は骨に刺激がないので骨が

弱くなります。運動や歩行を日頃よ

り行ってください。薬の予防投与に

よる対策、これは状況に応じて整形

外科医との相談をしながらおこなっ

ていきます。

　

次にステロイド離脱症候群につい

て、これは長期にステロイドを飲ん

でいる方は特に注意が必要です。先



程話したように元々体内にはステロ

イドホルモンが大体プレドニンで5

mgぐらいの量で毎日出ているのです。

体にとってステロイドホルモンとい

うのは必要不可欠なものです。これ

が無くなると僕らは死んでしまいま

す。外からステロイドを投与されて

いると脳から体に出ているステロイ

ドホルモンを出しなさいという命令

が休止状態にあります。体の中から

ステロイドホルモンが出せない状態

なのに急にステロイドを減らしたり

中止したりすると、体が必要なステ

ロイドが不足してしまうのです。

　

症状は様々です。ステロイドの作

用が全部減弱するので、熱っぽくな

ったり、体が痛くなったり､低血糖、

低血圧とかかなり体調が悪くなりま

す。

　

ステロイド分泌の脳からの命令は

ステロイド投与量をゆっくり減量し

て大体１年ぐらいで回復していくの

で、特に長期内服中の方の減量とい

うのは慎重にゆっくりしています。

急に中止というのは必ず避けなけれ

ばいけません。例えばぜん息などで

短期間ステロイドを内服した方がぴ

たっとやめても脳の機能はすぐ回復

するので大丈夫です。膠原病の人は

何十年にわたって飲んでいる方が多

いので、特に注意しなければいけま

せん。

－ 15

離脱症候群の治療はステロイド投与

量を元に戻したり、一時的に増やし

たりすることです。それでほとんど

が改善します。

　

他に予防が困難な副作用もたくさ

んあります｡例えば中心性肥満とか、

満月様顔貌といった状態です。ステ

ロイドというのは体の脂質代謝に影

響を与え、コレステロールや中性脂

肪が上がったりします。体の場所に

よって脂肪が付くのは不均一とされ

ていますが、原因ははっきりわかっ

ていません｡特に顔とか首回り､肩、

お腹など体の中心に脂肪が付き、逆

に手足はあまりつかない為中心性肥

満と言われるのです。

　

ステロイド自体食欲が充進するの

で、更に脂肪が付いてしまうという

事もあります。対処はカロリー制限

しかないのです。カロリーを制限し

てもステロイドの作用は抑えられず、

根本的にはステロイドを減量するこ

とで徐々に改善するのを期待するし

か無いと思われます。

　

クッシング症候群と言って体の中

のステロイドがたくさん出てしまう

病気の方もいます。ステロイドの剛

作用の症状が色々体に出てきます。

　

こういった中心性肥満や満月様顔

貌が出るステロイド量の基準ですが、

昔、僕は大体プレドニンで1 Omgぐ

らいが一つの目安だと教わったので



すが実際はもっと少ない量でも出る

方はいますし、体の大きさやその人

のステロイドの感受性とかで変わっ

てきます。

　

皮膚が弱くなったり、薄くなった

りする皮膚症状もあります。脇腹に

多いのですが皮膚線条といって、急

に皮下脂肪が多量についてしまう為

皮膚に割れたようなすじが入ること

があります。皮下の様々なところに

内出血しやすくなる皮下出血。ざ癒

といってにきびみたいなものが出来

やすくなる。ステロイドを減量する

しか良くする方法はありません。

　

ステロイド筋症と言ってステロイ

ドによる筋肉への影響もあります。

ステロイドの作用に蛋白異化作用と

いうものがあり、これにより筋肉の

細胞が分解され筋力が低下したり筋

肉の動きが悪くなります。症状とし

て多いのは階段を上るときに疲れや

すくなるとか、腰とか足が疲れやす

くなる等です。ステロイド治療を始

めて１～２か月で出現することが多

いです。これも治療は困難であり、

ステロイドの減量や種類の変更で対

応します。体が慣れて自然に軽快す

ることもあります。

　

筋肉が壊れてしまう病気、筋肉に

痛みを伴う病気との鑑別は困難です。

筋肉が壊れる病気ですとＣＰＫとい

う血液検査の項目が上昇しますが、
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ステロイド筋症の場合はＬＤＨとい

う項目が上昇すると僕は教わりまし

たが、実際には判断が難しいことが

ほとんどです。

　

女性の方で問題になる月経不順と

か無月経などもステロイドの影響で

起こりえます。体内のステロイドホ

ルモンは脳からの命令で分泌されま

すが、内服している方は脳からの命

令が抑えられます。その脳からの命

令には月経に関わるホルモン、いわ

ゆる性ホルモンに対しての命令も含

まれているので月経も抑えられてし

まいます。対処法はステロイドの減

量しかありませんが、それにより改

善します。

　

ステロイド薬の話は以上となりま

す。次は非ステロイド性抗炎症薬に

ついてです。NS A I D sと言いま

す。いわゆる痛み止め、熱冷ましと

いった薬です。色々な種類がありま

すが膠原病の根本的治療にはなり得

ません。また、数ある薬の中で副作

用の頻度が一番多いと言われていま

す。

　

体の炎症のメカニズムがスライド

に示されていますが、シクロオキシ

ゲナーゼ・ＣＯＸというものが体の

中にあります。これはＣＯＸ１とＣ

ＯＸ２に分かれます。 ＣＯＸ２が関

わって産生されるプロスタグランジ

ンという成分が炎症を起こすのです。



ですからCOX-2を抑えると炎症が治

まるわけです。ただ、強力な炎症を

抑える作用を手に入れるには、薬剤

を製造する過程でCOX-1も同時に抑

えざるを得ない薬ができてしまうの

です。 COX-1 というのは様々な臓器

の恒常性に関与していますので、こ

れを抑えてしまう為色々な副作用が

出るのです。 COX-2選択的阻害薬と

言ってCOX-2だけを抑える薬がある

のですが、痛みを抑える作用等がど

うしても弱くなってしまうのです。

セレコックスは比較的効果を持って

いるCOX-2阻害薬と言われています。

　

NSAIDsの副作用で最も多いのが

消化性潰瘍であり、ステロイドの副

作用でお話しした胃、十二指腸潰瘍

もその一つです。これは若い人でも

御高齢の方でも起こりますし、胃や

トニ指腸だけではなく、小腸や大腸

にも起こります。消化性潰瘍になる

と投与を中止し、潰瘍の治療薬を投

与します。ステロイドと違ってNS

AIDSは急に中止しても害はあり

ません。腎機能障害も主な副作用の

一つです。高齢者の方はもともと腎

機能の良くない方が多く、我々医師

は必ず定期的な腎機能のチェックを

おこなう必要があります。漫然と投

与をするのはいけません。他にはア

スピリン喘息と言って､NSAlDsの中

にアスピリンという薬があるのです

が、これによって喘息を誘発するこ

とが多いです。アスピリン喘息の方

にアスピリン以外のNS A I D sな

ら良いのかというと決してそうでは

無く、他剤でも起こすことがありま

す。必要な際は患者さん本人にその

旨を説明してから処方します。

　

過敏症でアレルギー反応が起こる

ことが多いのも一つの特徴です。意

外と心臓に影響を与えることもあり

ます。もともと心臓の機能が悪い方

が漫然と内服していると心臓の動き

が悪くなることがあります。先程話

したCOX-2阻害薬は安全性が高いと

言いましたが、アメリカでは心臓の

血管の病気を起こしやすくなったと

言われ、心血管の病気かおる人には

処方しないようです。

　

無菌性髄膜炎とは、SLEとかMCTD

の方で、特に抗ＲＮＰ抗体が陽性の

方はイブプロフェンという一般に売

られている薬で、脳や脊髄を包んで

いる髄膜に炎症を起こしてしまうと

いう報告が多数あります。あまり知

られていないので漫然と投与されて

いる場合もあります。SLEの方は注

意して下さい。他にもNS A I D s

には妊娠、出産、胎児などに色々影

響がありますので、妊娠中は出来る

だけ避けた方がよいと思われます。

　

次に免疫抑制薬について話します。

免疫抑制薬というのは簡単に言うと
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免疫力を抑える作用が強い薬剤です。

膠原病治療の第一選択はステロイド

ですが、以下の場合に使用または併

用します。まずステロイドではなか

なか効果が得られない時。副作用の

為ステロイドの減量もしくは中止が

必要な状況だけどステロイドを減ら

すと病気が悪くなる場合や、病状が

落ち着いてステロイドは必要無くな

ったけれども軽く免疫抑制を続けた

い場合等ケース･バイ･ケースです。

免疫に関わる白血球のうち、主にリ

ンパ球の働きを抑える事で効果を発

揮しますが、正常な免疫も強力に抑

えます。あまり速効性はありません

し重篤な副作用も比較的多い薬剤で

す。他剤との相互作用も多く薬価も

高いです。

　

様々な免疫抑制剤があり、副作用

も様々ですが、共通する副作用は先

程のステロイドと一緒で感染症です。

特にウイルス感染が多くて、その対

策や治療はステロイドの際と同様で

す。人間の血液は骨にある骨髄とい

う部分で造られているのですが、こ

の働きを抑えてしまう骨髄抑制とい

う副作用もあります。この働きを抑

えることで免疫を抑えるのですが、

骨髄を抑えることで免疫を抑える以

外に赤血球の産生を抑え貧血になっ

たり、血小板の産生を抑え出血しや

すくなってしまうことがあります。
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あとは肝機能障害とか胎児の奇形、

血圧の上昇などがあります。

　

膠原病の治療に使われる主な免疫

抑制薬ですが、このスライド以外に

も実はもっとたくさんあります。主

な免疫抑制薬をここに載せてありま

す。保険診療外で普段膠原病で使わ

ないようなものも使われている方も

いらっしやいます。

中でもよく使われるのがシクロフォ

スファミド､商品名はエンドキサン、

ジェネリックも色々ありますが。投

与方法は内服やステロイドのように

注射によるパルス療法があります。

元々は抗癌剤として開発されている

薬です。ちなみにほとんどの免役抑

制剤は抗癌剤や臓器移植の免疫反応

を抑えるために開発されています。

主にSLEや皮膚筋炎、間質性肺炎、

血管炎症候群など重篤な病態に対し

て使用する事が多いです。

　

主な副

作用ですが、骨髄抑制による白血球

の減少があります。エンドキサンパ

ルス療法という点滴の治療の後に１

～２週間で白血球がどんどん下がっ

てくるのです。大体は自然に戻りま

すが戻らない時は、白血球を上昇さ

せる注射を使い対応します。他には

出血性膀胱炎がまれに見られます。

大量投与したり漫然と内服を続けて

いると尿から薬剤が排泄されるとき

に膀胱に成分がくっついてしまいま



す。これによって膀胱に炎症が起き

て血尿が出たり膀胱癌の危険性があ

がったりするので定期的に水分をし

っかりとることが大事です。医師側

も定期的な尿検査をすることが大事

です。

　

他には卵巣機能障害かおり、無月

経となる事があります。妊娠中の方

に万が一投与すると赤ちゃんに奇形

を起こす可能性が高いと言われてい

て、妊娠中は絶対使用してはいけな

い薬剤です。男性は無精子症になる

ことがあります。卵巣希望障害や無

精子症は治療中止で回復するので、

男性にも女性にもこの薬を投与する

ときは、必ず妊娠の計画などを事前

に教えてもらう必要があります。

　

免役抑制剤はどれもそうですが、

発癌性との関与が指摘されており、

特に注射で一時的な投与ならばいい

のですが内服で長期間投与している

と白血病とか膀胱癌の危険性が上が

ります。

　

次の免疫抑制薬はアザチオプリン、

商品名はイムランと言います。これ

は非常に安全性の高い免役抑制剤で

副作用も少ないです｡SLE､リウマチ、

筋炎等色々な病気に使われており、

一般的に免疫抑制剤に見られる先程

話したような副作用があります。

色々な薬と飲んでいると相互作用で

肝臓に負担がかかったりすることも

あるので、当然これも定期的な検査

を必要とします。

　

メトトレキサート、商品名はメト

トレキセート、リウマトレックスで

多発性筋炎とかリウマチの治療に使

われます。これもそれほど強い免疫

抑制作用はありませんが、骨髄抑制

とか同質性肺炎、口内炎、肝機能障

害などの副作用があります。体から

葉酸が減ることで起こる副作用が多

いので、葉酸を補充することで比較

的予防が可能と言われています。

　

シクロスポリン、商品名はネオー

ラル、サンディミュンです。これは

いろいろな投与法があります。臓器

移植の拒絶反応を抑えるためにつく

られた薬で、その際は大量に投与さ

れます。比較的免疫抑制作用は強い

ので色々な病気に使われます。この

薬は血糖値が上昇することがあるの

で高斤L糖に注意しなければいけませ

ん。骨髄抑制とか不妊のリスクなど

が非常に少なくて、一応妊婦でも使

用は可能と言われています。

　

タクロリムス、商品名はプログラ

フという免役抑制剤があるのですけ

れども、これもほぼ同様の薬剤と考

えていただければと思います。

　

あとは僕が外来でよく聞かれる質

問を、ということで、中々医者と向

き合って話しにくいという方が多い

と思うので簡単にお話ししようと思
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います。

　

膠原病になると妊娠出産できませ

んか？という質問。若い女性の方に

よく聞かれます。当然気になると思

います。僕はこう答えています。必

ずしも出来ない訳ではありません。

病気によってはお勧めしない場合も

あります。 SLEは妊娠・出産が非常

に病気自体に悪さをすることもあり

ます。また、内服中の薬によっては

胎児への影響も考慮しなくてはなら

ないので、病気が落ちついていても

妊娠への計画性が必要になります。

まず主治医に早めに相談して頂きた

いです。もし出産する場合は、病状

によっては大学病院などの大きな病

院、産婦人科、小児科が併設された

病院の方がいいと思いますが、この

辺の地域では難しいかもしれません。

ステロイドを始めると一生飲み続け

なくてはいけないのですか。これも

よく聞かれます。血圧の薬でも糖尿

の薬でもよく聞かれます。結論を言

いますとやめられます、と言うかや

められることが多いですが疾患活動

性によって異なります。病気によっ

ては活動性が落ち着いていれば徐々

に減量して中止します。大体３年か

ら４年くらいかかると言われていま

す。ただ中止が可能な状況でも、患

者さんによっては再発に対する恐怖

が出現したりそれを気にしてストレ

スになってしまう事もありますので、

あえて少量で継続することが多いで

す。

どうしてこんな病気になったのです

か、ともよく聞かれます。膠原病に

なってしまうと自分が悪いんじやな

いかとか親や遺伝のせいじやないか

等色々な事を考えてしまう方が多い

です。そうではなくてある意味では

理不尽な病気で、誰のせいでもあり

ません。膠原病になってしまったの

は根本的な原因は不明であり、仕方

が無い部分はありますので、ゆっく

り時間をかけて病気受け入れていく

事が大事です。そして病気と付き合

っていく、病気の勉強をして理解を

していく事が大事だと思います。

　

SLEの患者は日焼けが良くないの

で、旅行に行くのは難しいと言われ

た事がありますが、海外旅行や海水

浴には行けないのですか？という質

問です。紫外線が病気に悪いことは

わかっています。海水浴は正直あま

りお勧めはしません。ただしっかり

日焼け対策を行えば、国内遠方の旅

行や海外旅行は問題ないと思います。

もちろんこれもケース・バイ・ケー

スです。ご本人もしっかりとした注

意が必要になります。

　

膠原病なのでたばこを吸わないよ

うにしています。アルコールも飲ま

ないようにしていますがその方がい
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いですよね？と言う方もいます。た

ばこに関しては個人的には１００％

ダメだと思います。僕は看護協会主

催の禁煙講演会を毎年やっておりま

す。僕は以前はヘビースモーカーで

したが非常に膠原病には良くないも

のです。膠原病の方は体の血液の流

れが悪くなりますしレイノー症状が

ある方もいます。タバコは血流を悪

くするので当然悪化します。ステロ

イドを内服していればその合併症に

注意が必要ですが、タバコによりそ

のリスクは上がります。逆にアルコ

ールは少ない量であれば大丈夫です。

胃潰瘍があるとか糖尿病がある場合

は勿論控えるべきですが、少しぐら

いならいいと僕は言っています。適

量であれば血流を改善させる効果が

あるからです。

　

ある病院でシェーグレン症候群だ

から別に来院しなくてよいと言われ

た、とおっしゃる方もいました。シ

ェーグレンだからどうとかでは無く、

どんな膠原病でも、病状が無治療で

落ち着いていたとしても、合併症の

チェックも含めて半年から１年に１

度ぐらいは診察、検査を受けるべき

だと思われます。

　

シェーグレンは軽い膠原病と言わ

れた方もいるかもしれませんが決し

てそうではありません。臓器障害を

起こす確率が低いだけで、逆に言う
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と様々な症状があります。悪性リン

パ腫という血液のがんを合併するこ

ともありますし、甲状腺疾患とか唾

液腺炎、他の膠原病の合併等。僕は

どんなに落ちついていても半年ごと

には受診、検査をすべきだと考えて

います。

　

以上でお話しは終わりですが、こ

のスライドにお示ししているのは

　

「膠原病ハンドブック」と言って膠

原病友の会が発行している本です。

私の病院でも数冊購入させて頂いて

います。僕も読みましたが、膠原病

の基礎知識から社会保証の話まで書

いてあり、執筆している医師は御高

名な方ばかりです。患者さん向けの

膠原病の教科書と考えてよいと思い

ます。もし興味がある方は友の会の

方に聞いて下さい。

　

最後に、膠原病というのは原因不

明の慢性疾患で難病です。それゆえ

に特殊な治療薬が使用され、特殊な

治療薬ゆえに副作用や合併症が問題

になり、更にそれに対する治療が必

要になることがあります。私たち医

師は勿論そういった事に関して勉強

して理解すべきなのですが、患者さ

ん一人一人も病態、治療に対して興

味を持ち理解して対応していくとい

う事が大事であると思います。

　

ご

静聴ありがとうございました。



回y百著|:景山先生ありがとうござり

ました。それでは、質問用紙にお答

えいただきます。

医‾‾司：シェーグレン症候群の診断

についての質問。シェーグレン症候

群も含めどの膠原病でも診断基準と

いうものがあってそれに添って我々

は診断しております。シェーグレン

症候群の診断基準の中に血液検査で

高SS-A抗体、抗SS-B抗体という項

目があり、そのどちらかが陽性にな

りますとシェーグレン症候群の診断

基準の一部を満たすということにな

ります。目やロの渇きの検査等があ

りそれらの基準を満たしてシェーグ

レン症候群という診断がつきます。

診断基準に入っていないものでも血

液検査でlgGが高値になったり白血

球が減少したりすることがありよく

見られます。シェーグレン症候群が

あると、他の膠原病を含めた自己免

疫疾患を合併しやすくなります。甲

状腺疾患は比較的多く、シェーグレ

ン症候群と診断された方には甲状腺

のチェックもさせてもらっています。

他にも自己免疫性肝炎とか原発性胆

汁性肝硬変といった自己免疫疾患が

ありよく合併します。シェーグレン

症候群の方で肝機能障害を認めた場

合、そういった疾患も念頭に置いて

検査を進めます。

次の質問ですが、元々シェーグレン
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症候群の治療をされていて、二年前

より混合性結合組織病を合併した方

より、帯広市内でドライマウスを専

門に診てくれる病院はあるのか、と

の事です。

ドライマウスは大抵の歯科や口腔外

科で診てくれるのではないかと思い

ますが、僕も帯広にきて数年なので

詳細はわかりません。当院の歯科、

口腔外科ではしっかり診てくれてい

ます。

次に、MCTDの方より、無理のない範

囲での筋トレとか運動はだめでしょ

うかという質問です。これに関して

はむしろ積極的におこなっていただ

きたいと思います｡ただMCTDの活動

性がある場合に、筋肉が壊れていく

症状を起こすことがあります。そう

いうときに筋トレをすると筋肉の破

壊を進行させてしまう可能性があり

ます。なので病状が落ちついている

状況に限って筋トレや運動をするこ

とは非常に良いと思います。

　

質問は以上です。

目算著|:ほかにご質問の方はいらっ

しゃいますか。

匿両屠|:私自身はMCTDなのですけ

れども、私は地方に住んでおりまし

て主治医は遠方である札幌におりま

す。寒い時期は地元の病院に行くの

ですが、風邪などの際に解熱剤をよ

く出されます。使用可能な解熱剤を



挙げていただけますか。

阪T‾国：先程説明したNSAIDsには

厳密に言うと含まれないのですが最

も安全性の高い解熱鎮痛剤の一つに

アセトアミノフェンがあります。商

品名はカロナール等です。これは抗

炎症作用は乏しいのですが熱を下げ

る、痛みを抑えるという作用はしっ

かりとしています。お子さんでも使

えますし妊婦の方、授乳中の方でも

安全性は高いと言われていますので、

安全性を求めるのであればこれを選

択します。もう少し効果が強いもの

を使用するのであれば副作用を考え

なければいけません。ただ、副作用

ばかり気にしていると何も治療が出

来ないので、ロキソプロフェンなど

を頓服で使用する事はよくあります。

発熱した時や頭痛のある時に短期間

内服してもらいます。胃薬を一緒に

出すこともあります。あとは漢方薬

でマオウという解熱作用のある成分

が入ったものを使用する事もありま

す。但し漢方薬の調整は僕には難し

いので頻繁には使用しません。

園涼jﾌ司：ありがとうございました。

回]盃策卜ほかにあり|ませんか。

匿圃匿卜なかなか先生に質問する機

会がないので今日お伺いしたいので

すけれども、私はSLEです。プレド

ニン5mgを内服しており、体調が悪

くなった時に以前はプレドニンを一
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時的に1 Omgに増やすという治療

をしていたのですが、今回悪くなっ

たときにプログラフが処方されまし

た。現在プレドニン５呵とプログラ

フ3mgを飲んでいるのですがプレド

ニンはこれ以上絶対に減らせないと

言われています。プログラフは病状

が良くなれば減量したり中止された

りする状況になっていくものでしょ

うか？

匹‾‾司：プログラフは非常に安全性

の高い免疫抑制薬で、もともとは筑

波の土の中から見つかった成分です。

日本での使用経験が多い薬です。そ

の医師の考え方によるのですが、僕

だったらプレドニン５ミリとプログ

ラフ３ミリで副作用があまり出てこ

ないのだったら、ステロイドを減ら

したくなります。ステロイドはいろ

いろな副作用がありますし５ミリで

も骨粗耘症などのリスクがあるので

プログラフが効いていると思ったら

プレドニンをゆっくり減らすかもし

れません。但し僕が経過を把握して

いる訳では無くこの場では無責任な

事は言えませんし、長年診て下さっ

ている主治医の御判断がありますの

で一概にどうかとは言えません。

目茶]司：最後に私の質問いいでしよ

うか。

　

私はSLEで最近５年ぐらいは薬を

飲んでいなくても病状は落ち着いて



おり、１年に１回検査の為病院に通

院している状態です。万が一再発す

るときは発症した時と同様の症状が

出ることが多いと聞きましたが、実

際にはどうなのでしょうか。先生の

ご経験や文献などを踏まえての確率

的な数字などを教えていただきたい

のですが。

BEコEI:膠原病は治療を含め細かい

基準が決まっていません。再発の際

の話なのですけれども、確率の数字

はここで出せませんが確かにほとん

どの場合は元々の症状が出ます｡SLE

は診断基準を見ると色々な症状やデ

ータの異常があり、患者さんによっ

て同じSLEでも全く違う病態になり

ます。ですので基本的には元々発症

した時の症状の再発に対して注意し

ておけばそれほど心配は無いと思い

ます。プレドニンをどのくらいの期

間飲んでいてどのくらいの期間で中

止して、どのくらいの再発率がある

かケース・バイ・ケースになってく

るので統計学的には出せないと思い

ます。文献的には存じていませんの

で調べてみます。完全にステロイド

をやめられるくらい落ちついていれ

ば再発のリスクは低いと思います。

以前大学病院で外来をしているとき

にSLEの方をたくさん拝見していま

したが、ステロイドフリーで落ち着

いている方は一人も再発しませんで

した。ただ、そういう患者さんは、

日光に対するケアをしっかりしたり、

ストレスをためないようにしたり、

風邪をひいたら早めに病院に来るな

ど自己管理をしっかりおこなってい

ました。

F元回署1:ありがとうございました。

これで質問の時間は終わりたいと思

います。

(2014. 10. 11　帯広第一病院にて)

ｉ景山先生には．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１

　

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。
l.._............4w.............4...............___________.

　　　　　　　　　　　　　

！
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女･ 4･------一女･----一斗-------一女……--４●------…女------一一吟---…一一女……一一吟……--４●

ある難病(SLE)患者の再就職活動体験記
りぐｰ-一一壽---------りぐ

　

昨年､育児がひと段落ついたことから、「再就職するなら今だ！」と考えた私。

妊娠して仕事を辞めた私は､働きたい気持ちを抑えに抑えて育児＆主婦業に専念

し、気が付けば、ブランクは７年に・・・。

　

難病患者（軽症。身体障害者手帳無し）で、子どもがいて、中年で、ブランク

が７年、と四重苦（さらに言うと、女性であるという苦もあり、あわせると五重

苫！）をかかえた私が体験した、再就職への道のりをここに記録します。各章の

タイトルを「わたし」から始めたのは、大尊敬している大野更紗さんの『困って

るひと』をモデルにしましたにうすると内容がまとめやすいです！大野さん、

発明です！）。

１。わたし、妊娠して仕事をやめる

　

私かＳＬＥに罹患したのは、大学生の時でした。突然難病患者になった大学生

の私か考えたのは、とにかく、手に職をつけて、なんとか就職したいということ

でした。そして、実際、出産後も長く働けそうな仕事に就くことができたのです

が、現実は甘くなかった・・・。周りをよく見ると、出産後も働き続けているの

は、札幌出身の人がほとんど。私のように、札幌以外に実家があって、実母の支

援を受けられない場合、働き続けるのは難しいことが（就職してみてから）わか

ったのです。また、職場には、さまざまな制度が用意されてはいるものの、実際

には運用されず、人事担当者と話をしても、私の希望する制度を利用させてもら

えませんでした。なおかつ、いろいろ相談する私に嫌気がさした人事担当者に。

　

「僕は女性じゃないので､妊娠している人のことはわからない」と言われた私は、

今後に不安を感じ、自分の身体と、これから生まれてくる命を守るために、長く

働いて愛着のある仕事を辞める決意をしました（号泣しながら。なぜなら一度辞

めると戻ることはできない仕事だから）。

２。わたし、就職を支援してもらうことにする

　

無事に出産して子育てを始めてからもいろいろありましたが割愛します(再就

職体験記であって、子育て体験記ではないので)。ただ、難病患者向けの子育て
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支援サービスというのがあってもよいのではないか、とだけ、言っておきたいで

す。

　

とにかく、なんとか子どもの小学校入学を迎え、子どもが小学校生活に慣れた

ころ、「今だ・・・長年あたためてきた再就職したいという思いを実行に移すの

は今だ‥・」という内なる声に耳を傾け、私は、静かに行動を開始したのです。

　

前職に戻ることはできないので、未経験の職種につくしかありません。再就職

を支援してもらうため、３か所ある公的な就職支援窓口（国、道、市）全てに行

ってみることにしました。就職支援窓口に、私が期待したのは、マッチング機能

です。担当者に、私のキャリアや、病状を含めた現状を聞いてもらった上で、私

にできそうな仕事をピックアップして、就職に結びつくよう支援してもらいた

い・・・。しかし、そんな思いは、もろくも打ち砕かれるのでした。

３。わたし、無かったことにされそうになる

　

某月某日、某支援窓口にて。私は、就職支援担当者のロから出てくる数々の言

葉を受け止めていました｡持病について（再就職にあたって必要ないと思われる、

20年以上前の）発症当時のことから根掘り葉掘り質問された後、私が言われた

のは、次のようなことでした。

　

｢あなたの夫は働いているが、夫の収入で生活できないのか。生活できるなら、

あなたが働く必要はないのではないか。なぜ、あなたは働こうとするのか｡｣

　

｢あなたの年齢では、あなたの希望する求人なんてない｡｣

　

｢難病患者で障害者手帳を持っているなら(補助金が入るので)企業は歓迎する

が、障害者手帳を持たないあなたのような難病患者なんて、企業は欲しがらな

い｡｣●‘゜

　

就職支援担当者が､なぜこのようなことを言うのか？数々の言葉を浴びせられ

ながら､私は､冷静に考えました｡私のように就職が難しいヶ－スを担当しても、

なかなか就職に結びつけられず､就職支援担当者は成果をあげることができない

ので、不利になります。私が、就職をあきらめれば、再就職を希望した難病患者

が自ら就職をあきらめた、というだけで、就職支援担当者にとって不利な状況に

はなりません。つまり、私の再就職を支援しても利益にならないと考えた担当者

は、私の話を無かったことにしたかったのではないか・・。９
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私は、自らの働きたいという気持ちを無かったことにされるのは、嫌でした。

また、難病患者の就職希望者数と、実際の就業者数というのは、公的にきちんと

把握されるべき数値であり、今後の難病患者の就職支援の充実に生かされるべき

ものであると考えます。よって、私は、然るべき所に相談の上、担当者を変えて

もらいました。

　

さて。私は、珍しい体験をしたのかもしれません。なぜなら、本当に親身にな

って「あなたの働きたいという気持ちは、当たり前のものだし、今後の人生にお

いて自信をもって生きるためのステップとして就職活動をするのは､恥ずべきこ

とでも、申し訳なく思うことでもなく、とても素敵なことですよ｡」と言ってく

ださる支援者もいて、本当に本当に、励みになったからです。

　

また、難病法制の整備に伴い、難病患者就職サポータという肩書を持つ人が現

れていることは､ご存知の方もおられると思いますが､再就職にあたって､私は、

サポーターとの面談を体験してみることにしました。ただ、この制度は始まった

ばかりで、昨年、面談した段階では、難病患者就職サポーターは、この広い札幌

に一人しかおらず（！）、多くの難病患者の様々なニーズにきめ細かく対応する

のは難しい状況のようでした｡サポーターに連絡し予約し面談するだけでも日数

がかかり、このままでは、就職までに時間がかかりすぎると考え、私は、サポー

トを受け続けることをあきらめました。今後、サポーターの数も増えていけば

様々な事例が積み上げられてゆき、十分なサポートを受けて、自分にあった職に

就くことができる難病患者が増えるものと思われます｡難病患者就職サポーター

制度の着実な発展を切に願います。

４。わたし、自分でがんばる

　

どの窓口でも、障害者手帳のない難病患者の私は、普通の人と同じ求人情報か

ら、自分に合ったものを探すしかないと言われました（ちなみに、マザーズハロ

ーワークというのもありますが、職を探す母親であっても、難病患者の場合、相

談先は、ハローワークの障害者向けの窓口であるとのことでした）。

　

いろいろと考えた末、自分で資格をとって再就職しようと考えた私は、資格試

験に向けて自腹で（ここ大事です。自腹です｡）資格取得のための講座への通学

を開始しました。３か月の通学の後、試験を受けて、無事に合格通知を受け取っ

たのは、昨年末のことです。再就職を決意し、窓口に相談に行く等の行動を開始

してから、半年ほど経過していました。
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５。わたし、再就職する

　

資格試験合格後、面接を受けて、今年に入ってから、平日の短時間勤務のパー

トとして再就職することができました。ちなみに、私は、派遣登録の段階で難病

であることを伝え、面接でも言いました（履歴書には書きませんでしたが、それ

は、派遣元の会社が派遣先に伝えるとわかっていたので、書く必要がなかったの

です）。しかし、中年になってから、未経験の分野で仕事を始めるのは、大変で

す。自分のデスクも椅子もない完全な立ち仕事は、人生で初めてです。業務の習

得が遅いと、20代の先輩に叱られる日々・・・。また、最初の給料をもらえる

まで、初期投資（制服は貸与されますが、白いシャツやストッキングやサンダル

等々、準備しなければいけないものが多い）のためにかかる費用に頭を悩ませて

います。

　

さらに､子どもの問題も大きいです｡わが子は､小学生とはいえ低学年なので、

突然高熱を出したり、学級閉鎖があったり、各種行事の振替休日があったり等、

預け先や見守ってくれる人を探さなければいけないことがものすごく多く、これ

また、大変です。また、短時間パートなので、時間休は取れず、早退をするしか

ないのですが、通院以外（子どもの参観ロなど）で早退しようとすると、露骨に

嫌な顔をされます。つまり、難病患者だから通院は仕方ないけど、それ以外は早

退するな、という同僚からのメッセージなわけですが、通院で早退できるだけで

も有難いと考えるしかないです。

　

そして、就職後、胃の調子がおかしいので、10年以上ぶりに胃カメラで検査

をした所、逆流性食道炎になりかけていて、胃炎も散見されるとのことでした。

ＳＬＥで長年投薬を受けているからではないかと、医師には言われましたが、再

就職活動の様々なストレスも少なからず影響している・‥と、個人的には思い

ます。

　

こうなってくると、もはや、私は一体何をしているんだろう＆何のために再就

職したんだろう‥・的な思考がぐるぐるし始めてしまうのですが、その辺、再

就職活動中に鍛えられたので、なんとか持ちこたえています。

６。まとめ

　

再就職を通して私が感じたのは、一度安定した職についたならば、なるべく辞

めずに済む方法を考えたほうがいいということです。私は、安易な気持ちで辞め

たのではないけれど、あの時辞めなければ、こんな思いをせずに済んだのに‥・
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と何度も何度も自分を責めて、苦しみました。こういう思いは、多くの人にして

ほしくないものです。私は、胃の調子がおかしくなりましたが、再就職活動で病

状が悪化することもありうることを考えると、安定した職は手放さないのが賢明

です。

　

また、再就職の際、前職より条件の良いところには、就職できません。前職は

月給制で、一人で自立して暮らしていけるだけの金額をもらえていましたが、現

職では、バイト並みの時給です。今の時給で、フルタイムで働いたとしても、ひ

と月の給料は前職の半分以下です。一人暮らしは無理です。今後、フルタイムで

働くことができるようになったら､正社員で月給制のところでなければ割に合わ

ないと思うのですが､再び就職活動をしなくてはいけないのかと考えると気が重

いです。軽症で障害がないとはいえ、眼の手術を経験するなど健康に不安を抱え

る身だからこそ、しっかりした収入のある安定した職が必要です。難病だからこ

そ、病気休暇制度が利用できて、細く長く働けて、自立できるだけの給料がもら

える職につきたい。障害者対象の求人や、障害者を雇用する企業への国からのサ

ポートがありますが、難病患者対象の求人や､難病患者を雇用する企業への国か

らのサポートが必要だと思います（※1）。

７。最後に

　

再就職できたのは、周囲（とくに夫や子ども）の理解や協力のおかげです。ま

た、就職相談窓口をあちこちまわっていた時期に、友の会が参加している、イオ

ンの黄色いレシートキャンペーンのお手伝いをしましたが、とてもよい経験にな

りました。様々な活動をしている団体の存在を知ったり、目的が異なる団体同士

で、黄色いレシートを分け合う気持ちで店頭に立てたことが、楽しかったです。

あと、黄色いレシートということで、黄色いマニキュアをして行ってみたり（他

の団体の方も黄色い服を身につけたりしていました）、コスプレ的な楽しみもあ

りました。ただ、いちばんぼしの191号で支部長さんが「はじめに」で書かれ

ていたことが、私の心に引っかかり、黄色いレシートキャンペーンに参加する意

義がわからなくなることもありました。それは、友の会が、会員の皆さんの役に

i※l発達障害者または難治性疾患患者をハローワーク等の紹介で雇い入れた事i

l業主に対して助成金の支給がある｢発達障害者･難治性疾患患者雇用開発助成金パ

ｊという制度があります。対象疾患や事業主側の要件有り。
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立っているのかという問いですが、私自身、一会員として、友の会が私にとって

役だっていると感じたことは、正直、無いのです。友の会の活動の意義が感じら

れないままでは､黄色いレシートを集めて友の会の活動を支えたいという意欲も

なくなってしまいます。実は、ずっと、お金がもったいないので、会をやめよう

かと考えながら、いつのまにか数年経ってしまいました。

　

今回このような再就職活動の記録を書いたのは、本当は、自分かこういうもの

　

（情報）を友の会に求めているからです。同じ難病患者として、個人情報が守ら

れる範囲で、どのような人が、どのような経験をしているのか知りたいのです。

再就職しようとして、私と同じ経験をした人がいるのかいないのか。もっと上手

く再就職できた人もいるのかもしれない・・・。子育てでは、他の難病患者はど

んなことを感じているのか？結婚では？学生生活は？難病患者が年齢を重ねて

いく上での問題は？（更年期障害は普通の人と違うの？）個々の患者が日々感じ

ていることを丁寧にすくい取ること・・・実は、それが、友の会の存在意義や、

役割の一つになりうるのではないかと思うのですが‥・どうでしょう？お医者

さんにはくみ取れない､難病を抱えての生活の中で起こることや様々な疑問を患

者同士がすくいあい共感しあえば、そこに何か見えてくるのかもしれません。村

上春樹の『アンダーグラウンド』のように、会が、個々の患者の経験や、些細な

声をすくいあげる場になったら、それは会員の役に立つと思うのです。

ｉ友の会会員であるＮさんは、他の方の参考になればということで、ご自身の再｜

､:就職における体験記を書かれました。会員さんのことは、こちらから知り得る情｜
ｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

；
ｉ報は限られていますので、このような寄稿はとても嬉しいです。

　　　　　　　

ｉ
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o⊆j二２

《札幌地区》

交流会in蘭越町

　

昨年秋に新ひだか町で開催した交流会。今回はニセコ地区へおじゃまします。春の

ニセコで温泉に浸かり、おしゃべりしながらのんびり過ごしませんか？お近くにお住

まいの方、遠いけど遊びに行＜わ！の方。たくさんのご参加をお待ちしています②

日n寺：５月16日（土）10:00～14:00

　　

時間内の入退室ご自由です

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ゆうせんかく
ま易瓦斤：蘭越町交流促進センター

　

幽泉閣

　　　　

蘭越町昆布町114-5

　　

TEL : 0136-58-2131

　　　　

JR昆布駅下車徒歩５分

　　　　　

(跨線橋を渡るとそこが幽泉閣です)

会費:2,500円（入浴料、食事、お部屋代込み）

　　　　

※アップル会から補助する金額を差し引いた料金です。

申しi！､み４帝七刀：５月９日（土）

○「参加したいけど交通手段が・・・」とお悩みの方！ぜひお気軽にお問い合わせく

ださい。一緒にいい方法を考えたいと思います。

お問い合わせ・お申し込みは

　

岡本

　　　　　　　　　　　　　

まで☆

幽泉閣は、「美人湯温泉」として有名です。温泉に入りますと肌がすべすべするということから、

女性に大変人気があります。是非、美人湯温泉の効能を、お客様の肌でお確かめください。

　

（幽泉闇ホームページ文章より）
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コミュニケーション広場
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＊＊＊療養通信④＊ ＊＊

(新ひだか町

　

山本光昭)

　

４年前の３月11日、私は町内の眼科医で院長の診察を受けていたとき、揺

れ始めました。看護師さんが「危ないので動かないで」と診察イスに掛けてい

た私の肩をおさえてくれました。何事もなく自宅に戻る車のラヂオで、三陸海

岸に大津波警報が発令されたことを知り、揺れが長くて大きかったので、これ

は大へんなことになるかもと、急いで帰宅しテレビを見ました。ほどなく三陸

の街を巨大な津波が押し寄せ街を呑み込んでゆく映像を、息をのみ見ていまし

た。そして、その後起こった原発事故は、自分の病より、日本はどうなってし

まうのだろうと恐怖に脅えました。

　

しかし三陸を襲った大津波の被害状況は景色を一変させるもので、私も被災

地へ行ってと真剣に思ったものでした。再発病から癒えて退院、二ヶ月目のこ

とでした。結局、私は何もできず、自分が病人であることに大へん悔しく思っ

たものでした。あの時の悔しさは今も変わりません。

悼のわたつみの上春の星（光昭）
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病1さみちづれ世1渉情け(そのZ)

札幌市

　

三森礼子

　

今年もまた桜の季節がやってきた｡例年より雪解けが早いとはいえ札幌はまだ

少し先。連日テレビで各地の花便りが報道されると気持ちが落ち着かなくなる。

　

札幌でも桜は咲くが私はソメイヨシノが好きなのだ｡私はこれまでほとんど毎

年と言っていいほど本州まで桜をめでるツアーに参加してきた｡でも今年は行こ

うという気持ちが起こらない。体力の限界を知ってしまったからだ。

　

思えば昨年「桜舞う武将ゆかりの名城めぐり」というツアーに参加した時のこ

と‥・バスの駐車場から降りて、お城をめざしてみんなで歩き出しだのはいい

が、息が苦しくて、苦しくて、とてもみんなについていけないのだ。今まで色々

なツアーに参加してきたが、こんなことは初めて。添乗員にすぐ事情を話し、少

し遅れるけど必ず待っていてほしいとお願いした。２日間で浜松城、岡崎城、犬

山城、清洲城、名古屋城と５つも見るというツアーならではのとても欲張りな話

だが、万一桜が見られなくても、お城は大丈夫だ。花を見ることだけを目的にす

ると、その年の気象状況により開花が遅れたり、早すぎたりなかなか難しいもの

かおるのだ。その時は桜も丁度見ごろで、（旅から戻って２日後に雨が降り桜が

散ったことをニュースで知った）みんなに遅れながらも、行程に支障をきたすこ

となく無事帰宅できた。

　

でも私はまだ自分の肺の機能がそこまで低下しているとは思わなかった｡風邪

が完全に治りきっていなくて、咳もかなり出ていたので、そのせいなのかなと思

っていた。マイペースの口常生活でももちろん息切れはあるが、少し休めばすぐ

におさまる。だけど、周りのペースに合わせる、団体行動はもうこれからは絶対

無理と納得したのだった。

　

私は現在６８歳｡週１回１時間ヘルパーさんの助けを借りながら一人暮らしを

続けている。その中身はお掃除だけ。掃除機を使ったり、床の雑巾がけがとても

辛いからだ｡介護保険で要支援１と認定されている｡以前は１時間半だったのに、
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３０分も短縮され、１時間以内で掃除を終えるのはかなり厳しい。だからシック

まわり、洗面台、など手の届く範囲は自分でやる。調理や買い物等もサービスの

範囲内だが､今の所自分でできる｡ガラス拭きはサービス内容に入ってないので、

年１度清掃業者に頼んでいる。

　

３年前退職した私、でもカレンダーは予定がいっぱい！ようやく手に入れた、

好きなことだけをして暮らす生活は今までの人生の中で１番幸せと言える。

　

外出する日が続くと、とても辛くなるので、安静日をもうけて調整している。

その日はほんとに寝たきり。何をする気も起こらない。でも休めば回復するのだ

から、決してムリせず、疲れがたまらないようにするのが、１番大事！この調整

ばかりは本人しかわからない。

　

最近私の知人､友人たちの間で老後をどこで過ごすかということが話題になっ

ている。サ・高・住（サービス付高齢者住宅）、老健施設、

ケアハウス、老人ホーム・‥そのスタイルは多種、多様で本人の希望と自己資

金次第といえる。

　

ああ、いつの間にこんなトシになってIしまったのだろう。発病したころは４０

歳まで生きられたらいいなと思っていたのに。

　

今の私の希望はヘルパーさんの訪問回数を増やしてでも、このまま今の住まい

で、暮らし続けたい。ささやかなようで案外難しくて贅沢かもしれない。

　

テレビに映ろ各地の美しい桜の映像をうらめしい気持ちで見ながら・・・。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（つ・づ・く）

ｉ三森礼子さんは、

昭和48～57年

　

全国膠原病友の会北海道支部支部長

昭和58～平成18年

　

北海道難病連理事

　

として、友の会活動に携わってしり

jlました。現在も会員として、交流会などに参加していますが、この度［いちばん１
いぎし］に定期的に寄稿していただけることになりましたﾚ

　　　　　　　　　　

｜
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女……>$■………女………-吟……-…･k一角●

火………城●…………

事務局からのお知らせ

☆新しく入会された方です。(2015.2.1～3.31)

　　　　　　　　　　　　

どうぞよろしくお願いします。

　

＊塚田芳子さん

　

{S17年生、シェーグレン症候群、札幌市豊平区）

　

＊北村淳子さん

　

(S28年生、シェーグレン症候群、札幌市南区）

☆ご寄付いただきました。

　

恵庭市在住の大友優様から国会請願署名･募金を含め114,260円のご寄付をいただ

きました。

　

奥様の川股和子様が平成27年１月30日にシェーグレン症候群起因合併症によりご

逝去されました。今後の医療の為にと解剖を決断された大友さんは、治療の副作用と

戦った和子さんを偲び作品展を開催されました(3/9～3/20｢えにわ市民プラザアイル｣

にて)。和子様が生前作られた品の展示・販売に併せて、募金箱・膠原病や難病連のパ

ンフレットを置きたいと当会に依頼がありました。会場には、手編みのセーター・パ

ッチワークなど丁寧に作られた作品が多数展示されていて、ご主人の為に作られたセ

ーターの温かさから和子様の優しい思いが伝わってきました。和子様のご冥福をここ

ろからお祈りいたします。

　

大友様、市民プラザの皆様、署名・募金された皆様に心よりお礼を申し上げます。

会の活動費として大切に使わせて頂きます。

作品展の様子
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膠原病サロンのお知らせ(Z0I5年５月～9月)
日

会

時:毎月第２木曜日

　

10:00～15:00 (4～10月は16:00まで）

場：北海道難病センター

参加費：会員は無料．一般の方は100円

５月14日（木） 平常通りです。

６月 サロンはお休みです。お間違えのないように！

７月９日（木） 平常通りです。

８月 サロンはお休みです。お間違えのないように！

９月10日（木） 平常通りです。
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会計からのお願い

　

春がきて、また新年度が始まりましたね！今年度もよろしくお願いします。

　

例年通り会費の振込み用紙を同封致しました。これから皆さんに振り込んでいただ

く会費が、今年度の友の会の運営資金になりますので、早めに振り込んでいただける

と助かります。何卒よろしくお願いします。

　

【振込み用紙の活用法】

　

春は引っ越しの季節ですが、住所変更等の連絡にも振込み用紙をご利用下さい。新

しい氏名、住所、電話番号を用紙の記入欄に書き、そして、余白部分に変更事項、住

所変更、氏名変更の場合は旧姓も忘れず書いて下さると于続きがスムーズです。

　

また、郵便局では、郵便物転送サービスを行ってます。手続き後は、旧住所宛の郵

便物も自動的に転居先に配達されます。詳しくは最寄りの郵便物でおたずね下さい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(会計成田)

－



＊＊＊＊＊あとがき＊＊＊＊＊

私の仕事はカラーセラピストなのですが､もとからやっていたサイドビジネスのオリジナル

アクセサリーの仕事が最近.たくさん入るようになり､オリジナルアクセサリーの仕事もカ

ラーセラピストの仕事と同じくらいのボリュームとなり､２月あたりから新たな気持ちで楽

し＜仕事をしています（∵）（いしだ）

メインの持病SLEは寛解状態が続いています｡ただ､そろそろ更年期や加齢による不調も

気にするお年頃｡小学生からの病院通いはまだまだ続きます｡今月は新番組視聴やお出

掛けなどで読書停滞中ですが､いそいそと本屋と図書館にも通う日々です｡(うめた)

今年は雪解けが随分早いようで嬉しいですね｡雪の下から水仙やチューリップの芽が出て

きて､桜やつつじ､ライラックの花芽がどんどん膨らんできています｡今年のお花見はいつ

もより早く楽しめそうですね｡桜の下で桜色に頬を染めて…｡(おおさわ)

長崎に旅行に行ってきました｡長く続くキリスト教文化を感じ､平和の尊さを感じ､多くの悲

しみを乗り越え生きる長崎の人たちの強さを感じました｡軍艦島にも上陸してきました｡今

年は長崎と北海道で2度桜を楽しめてシアワセです！（おかもと）

結婚式に出席しました｡新郎新婦が互いに見つめ合う輝いた目と目(そんな時もあったな

～)｡慣れない靴の痛みもしばし忘れ見惚れました｡幸せを心から願います｡(すぎやま)

今､お一人様ランチに挑戦中です！店のドアを開けるのに勇気がいりますが席に着いたら

意外と快適ですよ｡先日は焼肉ランチへ｡一人食べ放題(肉の枚数を人数で割らなくて良

い)みたいで食べ応えありました｡次は何を食べようかな？(なりた)

愛犬が急性胃腸炎で入院｡血液検査､腹部エコー､バリウム検査に点滴｡人間並みの検査

や治療にビックリ｡おかげで愛犬は元気になりましたが､請求された治療費に今度は私か

急性胃腸炎になりそうでした｡(ほりうち)

雪がとけてもまだまだ寒い日ですが乾いた土を見るとうきうきしてきます｡春の日差しが

入る窓辺にお昼寝座布団をおき寝転んで今年は何を植えるかあれこれ浮かべてます｡仙

洞草(春一番に咲くからセントウ草)今､気になってる花です｡(わたなべ)



　　　　

＊＊＊

　

全道集会分科会（8月２日）＊＊＊

膠原病を含めた５つの患者会で合同講演会を予定しています。

　

講師は長野オリンピック金メダリスト清水宏保さんです。

　　　　　　　　

詳細は後日お知らせします。

　　　　　　　

＊＊＊

　

青い鳥郵便葉書（無償配布のお知らせ）＊＊＊

　　　　　　　　　　　

受付期間：４月１日から６月１日まで

重度の身体障害者（１級・２級）又は重度の知的障害者（Ａ又は１度・２度）で身体障

害者手帳又は療育手帳をお持ちの方に、郵便葉書を20枚差し上げます。詳しくはお近

くの郵便局にお問合せください。
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HSK

　

いちばんぼし195号

　　　　　　

昭和48年１月13日第三種郵便物認可

発行

　

平成27年４月10日（毎月10日発行）

　

ＨＳＫ通巻517号

＜編集人＞

　

〒064-8506

　

北海道札幌市中央区南４条西10丁目

　　　　　　　　　　　　

北海道難病センター内

　　　　　

全国膠原病友の会北海道支部

　

編集責任者堀内和子

　　　　　

TEL 011(512)3233 FAX 011(512)4807
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