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勝じめに
よ― ‐̈―オ…―――…求― ‐̈―丼―‐‐……ナーー……オー……大一一―丼― ―̈*一……汁――‐一丼

(支部長 岡本由加里)

会員の皆さん、ご家族の皆さん、健やかに新年をお迎えのこととお慶び申

し上げます。

昨年は指定難病の経過措置が終わり、認定された・されないの大きな問題

が浮上しました。また、認定されても自己負担額が上がるという問題も起き、

それらを明確にするためにアンケー トを取らせてもらいました。そちらの報

告は現在準備を進めていますので、もうしばらくお待ちください。

そんな「激震」にカロえ、文字通りの「激震」だつた北海道胆振東部地震。

これも、災害弱者である難病患者への対応の問題が浮き彫りになりました。

そして障害者雇用水増し問題。寄りによつて地方公共団体が。働く障害

者・難病患者をバカにするような状況と、私は感じました。

そんな「激震」の平成 30年が終わり、平成最後の年・31年が始まりまし

た。5月 には新しい元号に変わります。いちばんぼしは次の4月 発行が「平

成最終号」となるようです。友の会の会員さんの多くは昭和生まれ。ますま

す昭和が遠く感じられますが、ただ「昭和は良かった」と過去に浸るだけで

なく、新しい時代を迎えられることを喜び、夢を抱いて一歩を踏み出したい

ものですね。

本年も、友の会の活動にご協力をよろしくお願いします。
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よ―――汁一―…*――――汁――…よ―――丼……―*――…来一一‐十一……丼一……丼

これからの予定
大―……汁………‐AL~~~汁一―…ナー……汁……一大一……汁一‐‐一大一一―汁………汁

【2月 】

I RDD(世界希小・難治性疾患の日)北海道キャンペーン           |
日時 :2月 22日 (金)11:00～ 15:00

会場 :北海道庁 1階 道政広報コーナー (札幌市中央区北 3条西 6丁目)

内容 :パネル展示、ポスター展示、啓発チラシ配布

ロビーコンサー ト (12:00～ 12:45)

。ラブフルー ト演奏 小野昭一さん

。キーボー ド演奏  大橋亜樹子さん (膠原病友の会会員)

「

`10●
Jこ「犠 J

…
日時 :2月 23日 (土)13:00～ 17:00

会場 :サ ッポロファク トリー ア トリウム (札幌市中央区北 2条東 4丁 目)

内容 :第 1部

◇特別講演 「病気を忘れ、自然の中で、生きる力を

～病気と闘う子どもたちに、楽しく過ごせる居場所づくりを～」

講師 佐々木健一郎先生 (そ らぶちキッズキャンプ事務局長)

◇いのちの学び ライブ「あのね、話 してみたら」演劇 3人組 SU・ KI・ YAKI

◇いのちの声  当事者の声 0親の声・きょうだいさんの声

●稀少難病をもつ身の子育て方 小西由希子さん

(あすなろ会)

●小児がんのわが子 とともに  神戸智子 さん

(公益財団法人がんの子どもを守る会北海道支部)

●表皮水泡症の姉 を見て育って 小 日茜 さん

(表皮水泡水症友の会DebRA」apan)

第 2部

◇笑顔のワークショップ ホスピタルクラウン ショータィム

*同時開催 福祉相談コーナー
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【3月 】

サロン
日 時

場 所

参加費

3月 14日 (木)11:00～ 15:00(時間内は出入 り自由)

北海道難病センター 3階会議室

友の会会員は無料、一般の方は 100円

【4月 】

サロン

日  時

場 所

参加費

4月 11日 (木)11:00～ 16:00(時間内は出入 り自由)

北海道難病センター 3階会議室

友の会会員は無料、一般の方は 100円

【5月 】

サロン

日 時 :5月 9日 (木)11:00～ 16:00(時間内は出入 り自由)

場 所 :北海道難病センター 3階会議室

参加費 :友の会会員は無料、一般の方は 100円

【6月 】

第 40回籍会0交議会・講議会

日時 :6月 8日 (土)～9日 (日 )

場所 :北海道難病センター 他

(詳細は 4月 発行「いちばんばし」掲載)
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医療講演会講演録

膠原病の基礎知識こ新しら1治療

苫小牧市立病院 堀田 哲也

苫小牧市立病院か ら来ま した堀

田です。よろしくお願いいた します。

私は大学を卒業 し、最初 1年間大学

病院で研修医をしたあと、苫小牧で

1年間勉強 してお りまして、巡 り巡

つて二十二、四年ぶ りぐらいに苫小

牧に戻つてきました。今後お見知 り

おきいただければと思います。苫小

牧では内科全般 とリウマチ・膠原病
の診療を行っています。

本 日はリウマチ・膠原病科でどう
い う病気 を扱 っているのか とい う

お話 と、膠原病の新 しい治療につい

てお話 ししたいと思います。膠原病

といつて もた くさんの病気があ り

ますので、本 日のお話で膠原病につ

いての皆 さんの知識 を少 しで も深

めていただければと思います。

まず、膠原病 とい う病名ですが、

肝臓病や心臓病 とい う病名 だ とお

か されている臓器がはっき りして

いてわか りやすいのですが、膠原病

はどこの病気ですか とぃわれれば、

膠原病 とい うのは結合組織病 とも

よばれ、特定の臓器が冒されるので

はなくて、血管とか結合組織、関節

とかそ うい うところが冒され る病

気 とい うことになります。結合組織

病 といわれても、なかなか理解 しづ

らいと思います。一方、リウマチ性

疾患とい う呼び方 もあ ります。リウ
マチとい う言葉は、狭い意味では関

節 リウマチを指 しますが、広い意味

では筋肉や関節のあちこちが痛 く

なる病気 とい う意味になります。つ

ま り関節痛、筋肉痛などの症状か ら

みた場合の呼び方が リウマチ性疾

患 とな ります。膠原病の多くは、関

節痛や筋肉痛がみられますので、広

い意味での リウマチ性疾患 とい う

呼び方をします。

膠原病の原因はいまだによくわ

かつていませんが、多 くの膠原病で

は免疫の異常が起 こっていること

がわかつています。本来外にだけ向

けばいい免疫反応が 自分の方に向

いてしまい、自分 自身を攻撃 して し

ま うとい う意味では、自己免疫疾患

と呼ばれた りもします。ですから同

じ病気でも、膠原病、リウマチ性疾

患、自己免疫疾患 といろいろな呼ば

れ方があります。
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例えば関節が痛くなる代表的な

病気である痛風は、広い意味ではリ

ウマチ性疾患ですが、膠原病とはい

わず、自己免疫現象もみられません。

また、橋本病は自分で自分の甲状腺

を攻撃 してしま うという自己免疫

疾患ですが、全身の臓器が冒される

とい うことではなく膠原病とは呼

ばれませんじ、通常関節痛はありま

せんので、リウマチ性疾患でもあり

ません。膠原病は、病因や病態の観

点から見れば自己免疫疾患であり、

関節痛や筋肉痛などの症状からみ

るとリウマチ性疾患になります。組

織を病理学的にみた場合には結合

織病 (膠原病)と 呼ばれます。

クレンペラーという先生が「膠原

病」という名称を提口昌したときに、

こうい う病気を膠原病と呼びまし

ょうとして6つの病気をあげました。

このうちリウマチ熱は、現在は感染

症に関連 しているとい うことで膠

原病からは除外 しましょうとい う

ことになりました。クレンペラー先

生が提唱された考えは、膠原病は特

定の臓器が侵されるのではなく、血

管や結合組織に病変がみられ、全身

症状がみられるのが特徴とい うこ

とになります。リウマチという言葉

は、広い意味では膠原病と重なりま

すが、狭い意味でのリウマチという

と関節リウマチを指しますので、リ

ウマチという言葉の使い方で、患者

さんがときに混乱されてしまう場
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合があります。広い意味で リウマチ

性疾患 といった場合は多 くの膠原

病のほかに痛風などの筋、骨格部の

痛みをきたす疾患も含みます。関節

リウマチが リウマチ科が担 当す る

メインの病気ですが、ほかの膠原病

やほかの リウマチ性疾患 もリウマ

チ科が担 当す る病気 とい うことに

な ります。

膠原病の臨床的特徴は、特定の臓

器の病気ではな く全身の病気であ

ることにカロえて、よくなつた り悪 く

なつた り、すなわち寛解 と増悪を繰

り返す ことが多 く慢性 に経過す る

ことです。また、多くの膠原病では

自己抗体 と呼ばれ る自分 自身 に対

す る抗体が産生 され るな ど自己免

疫現象がみられます。すなわち、本

来は外 に向けばいい免疫反応が 自

分の組織や細胞やタンパ クの成分

に反応 してしまいます。膠原病はい

まだに原因が不明で、多くの膠原病

は国が定める指定難病になつてい

ますが、膠原病は患者 さんか らも、

そのご家族からも、何 となくとらえ

どころがな くて よくわか らない と

いわれることが多い疾患です。

膠原病にはいろいろ病気があ り

ますが、最も多いのは関節 リウマチ

です。そのほかに全身性エ リテマ ト

ーデス、強皮症、筋炎、それ らがミ

ックスした混合性結合組織病、シェ

ーグレン症候群な どた くさんの病

気があります。今 日は頻度の高い疾



患に関 して簡単に説明 させていた

だきたいと思います。

関節 リウマチは最 も多い膠原病

で、世界でどこも同じくらいの頻度

で大体人 口の 1%弱 くらいいると

いわれています。皆さんの身近にも

関節 リウマチの患者 さんがい らっ

しやるかもしれません。関節 リウマ

チの診療はこの十年 くらいで大き

く変わ りました。非常に効果的な薬

剤がたくさん出てきて、それに伴い

毎年のよ うに学会か らガイ ドライ

ンなどが出てきます。

どうして関節 リウマチの診療が

変わったかというと、当たり前なの

ですが発症早期に治療 した方がい
いということがわかり、早く治療を

するために早期診断ができるよう
になり、さらに診断できてもいい治
療薬がないと患者さんはよくなり
ませんが、画期的な治療薬ができた
こと、そしてよい治療薬ができると

患者さんの目標も、医療者の目標も
高くなってきたとい うことが理由
に挙げられます。

関節 リウマチでは発症 して最初
の2年間に関節破壊が進行してしま

うことが多く、治療の遅れが関節破
壊の進行につながってしまうこと
がわかつてきました。早期に治療を
開始するには、早期診断が必要です
が、リウマチ因子にカロえて抗 CCP抗

体という関節 リウマチに特異性の

高い血液検査が行われるようにな
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り、早期診断に役立つようになりま

した。関節症状があり、リウマチと

診断するためにはほかの疾患を除

外することが重要ですが、関節症状

や血液検査の結果などを点数化 し

て 10点中6点以上となれば、関節

リウマチを考えて治療を開始する
ことになります。以前は、痛みが6

週間続くとか、関節破壊がないとな
かなか診断できませんでしたが、最

近は早期診断が可能となり、早期治
療に持っていけるということにな

りました。

関節 リウマチでは骨が壊れてい

きますが、レントゲンでわかるほど

骨破壊が進んでしまえば、リウマチ

専門医でなくてもリウマチと診断
できるかもしれませんが、できるだ

け早い段階で関節炎を検出するツ
ールとして関節エコー検査やMRI検
査があります。関節エコーでは炎症
が強いところでは血流が豊富にな
リドップラー検査を組み合わせる
ことで、炎症の程度を評価できます。
MRIでは滑膜炎のほかに骨破壊の前
段階といわれている骨髄浮腫を検
出することができます。リウマチ医
は、血液検査などに加えて、これら
の画像検査を組み合わせることに
よつて早期に診断するように心が
けています。

どんな病気でも、診断できてもい

い治療がないと進歩は しませんが、

新 しい薬が リウマチ業界ではた く



さん出てきています。メソトレキサ

ー トというお薬は、もともと抗がん

剤ですが、少量を週一回内服すると

抗リウマチ作用があり、現在世界で

最も使用されている抗 リウマチ薬

です。さらに、点滴や皮下注射で投

与される多数の生物学的製剤が使

用できるようになりました。非常に

高価で、感染症には注意が必要です

が、高い効果がみられます。最近で

は、生物学的製剤とほぼ同等の効果

が期待できる内服薬 (」AK阻害薬)も

使われるようになつています。

関節リウマチの治療目標は、関節

の痛みや腫脹がよくなること(臨床

的寛解)であり、その先には関節破

壊が進行しない (構造的寛解)、 身体

機能が低下しない (機能的寛解)が

あります。最終的な目標は、薬を減

量したり中止 しても寛解を維持 し

て、長生きすることだと思います。

関節リウマチだけではなく、他の

膠原病においても治療の目標は寛

解ということになります。原因の不

明な病気では、完治とか根治という

ことはできません。治療によつてで

きるだけいい状態、すなわち「寛解」

を目指すことになります。関節リウ

マチでも全身性エリテマ トーデス

でも寛解に入ると、いろいろな臓器

の障害が出づらくなります。しっか

り病気を押さえ込んで臓器障害を

起こさなければ、身体機能は維持さ

れ、そういう人は生命予後もよくな
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ると考えられます。治療の最終的な

目標は、長生きすることですが、そ

の目標を達成するためには、治療に

よつて寛解に導入し、その寛解状態

を維持していく必要があります。治

療によつて寛解状態に至らない場

合は、できるだけ活動性をおさえて

それを維持 していくことが次善の

目標となります。

関節 リウマチの次に多いのが全

身性エリテマ トーデス (SLE)と いう

病気になります。SLEは全身のあり

とあらゆる臓器障害が起こりうる

ため、膠原病の代表的疾患といえる

と思います。SLEの原因もいまだに

不明です。遺伝子の研究は最近よく

行われていますが、遺伝的の要素は

間違いなくありますが、遺伝的要因

だけでも決まらないと考えられて

います。一卵性双生児で片方が SLE

になつた場合、もう一方が SLEにな

る確率はだいたい 25%く らいとい

われています。一般人口から比べる

と非常にSLEに なる率が高いですが、

100%ではないということは遺伝だ

けでは決まらないということを意

味しています。遺伝因子以外にいろ

いろ環境因子が組み合わさつて SLE

が発症すると考えられています。

SLEは 20代から40代の比較的若い

女性に多く、男女比は 1:9と 圧倒

的に女性に多い病気です。日本には

5万人以上、難病認定を受けていな

い患者さんも含めると 10万人弱い



るのではないか と推定 されていま

す。

SLE という病気は、 実に様々な症

状を引き起こします。lo人の SLEが
いたら 10通 り、100人いれば 100通

りとい うくらい病気のバ ラエティ

があります。sLEで は皮疹が多 くの

患者 さんでみ られ、蝶形紅斑や円板

状皮疹が代表的ですが、皮疹が出る

場合 は患者 さんは皮膚科に行 くこ

とが多いと思います。肺の周囲や心

臓の周囲に水がたまって しまった

り、右心系の血圧が高くなって しま

う肺高血圧症をきたすこともあり、

呼吸器 内科や循環器 内科を受診 さ

れることもあります。sLEでは腎臓

が高率におか され ることが多 く、

SLEに ともなう腎炎はループス腎炎

と呼ばれますが、血尿、蛋白尿、む

くみな どか ら腎臓 内科を受診す る

こともあります。関節痛があり整形

外科を受診することもあれば、月肖梗

塞や精神症状 もきたす こともある

ことか ら脳神経外科や精神科 を受

診 されることもあ り、自血球減少、

貧血、血小板減少などの血球減少が

み られ る場合には血液内科 を受診

されることもあ ります。つまりあら

ゆる科の先生が sLEの患者 さんを診

る機会があ り、患者 さんからみると

様々な科 を受診す る可能性がある

といえます。

SLEの診断には、11項 目からなる
SLEの分類基準を使 うことが多いで
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すが、この基準は皮疹などの臨床症

状のほかに、血球減少の有無や各種

自己抗体の結果などを組み合わせ

からなり、11項 目中4項 目以上を満

たす場合にSLEと 分類して治療して

いきましょうということになりま

す。この分類基準は日本においては

指定難病の認定の際にも使われて
います。

SLEの症状は多彩で、それぞれの

臓器症状にも重症度があるため、い

ろいろな臓器症状、重症度に応じて

治療法が異なります。例えば関節痛

や皮膚症状が主症状であれば、消炎

鎮痛剤や外用剤、あるいは少量のス

テロイ ド剤で治療が行われます。胸
水がたまるような場合は中等量の
ステロイ ド治療が行われ、放ってお

けば命にかかわり、臓器障害が残っ

てしまう可能性があるような場合
は最強の治療ということでステロ

イ ド大量療法がおこなわれ、さらに
はいろいろな免疫抑制剤、古くはシ

クロホスフアミド、最近はミコフェ

ノレー トやタクロリムスなどが使
用されます。最近は軽症とか中等症
ぐらいには、ハィ ドロキシクロロキ
ンやベ リムマブなどといった薬も
使えるようになりました。sLEでは

様々な臓器の障害が出るため、免疫
抑制療法だけではなく、それぞれの

臓器に応 じた補助療法、すなわち、
臓器病変に応 じて対症療法や臓器
を保護するための治療も重要とな



つてきます。

次に強皮症ですが、強皮症という

のは読んで字のごとく皮膚が強く

なる、硬くなる病気です。全身性硬

化症といったりします。基本は皮膚

が硬くなる病気ですが、硬くなるの

は皮膚だけではなくていろいろな

臓器が硬くなります。心臓の動きが

悪くなつたり、消化管の動きが悪く

なり、心不全や下痢や便秘をきたし

たりします。肺の場合だと問質性肺

炎、さらには肺線維症をきたします。

強皮症も膠原病であると同時に、自

己免疫疾患でもありますのでいろ

いろな自己抗体が認められます。

強皮症には大きく分けると二つ

のタイプがあり、全身の皮膚がどん

どん硬くなるびまん型と、皮膚硬化

が指先、足先に限局している限局型

というのに分けられます。びまん型

の方が、多臓器の障害が起こりやす

く、限局型では臓器障害は多くない

ものの、肺高血圧症が起こりやすい

といわれています。

強皮症の特徴的な皮膚所見とし

ては顔の皮膚が硬くなり表情が乏

しくなる仮面様顔貌があります。皮

膚硬化が末梢から徐々に進行 しま

すが、進行すると皮膚をつまむこと

ができなくなつてきます。病初期に

は指先が腫ればつたいと感 じます

けれども、だんだん進んでくると皮

膚が硬くなってきて、さらに進行す

ると指が屈曲した状態で拘縮 して
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きます。強皮症では、指先の血流も

悪くなり、骨が吸収されていき、指

先がどんどん短くなってくること

もあります。その他に、舌の後ろに

舌小帯という組織がありますが、強

皮症ではこの舌小帯が短縮し、舌を

うまく前に出しづらい、舌の動きが

悪くなるということもよくありま

す。

レイノー現象は多くの膠原病患

者さんでみられますが、強皮症患者

さんではレイノー現象が高率にみ

られます。最も多いのが寒冷刺激で

すが、様々な刺激で血管が収縮し末

梢への血流が低下します。はじめは、

冷感を自覚し、その後指先が真っ白

くなり、その後紫色をへて赤くなり

元の状態に戻ります。長くても 30

分以内にはもとに戻ります。レイノ

ー現象が強い人には血管拡張薬が

使用されます。血行障害が重篤で指

先に潰瘍ができるような場合は、一

部の肺高血圧症の治療薬が使用さ

れます。

強皮症の臓器病変として多いの

が間質性肺炎、肺線維症です。間質

性肺炎は強皮症だけでなく、関節リ

ウマチなどの他の膠原病でもよく

見られます。肺を風船に例えると、

間質性肺炎というのは風船の壁や

その外側で炎症が起こるタイプの

肺炎で、風船の中で炎症がおこる細

菌性肺炎とは異なります。したがつ

て、間質性肺炎の場合は細菌性肺炎



のように痰は多くはなく、乾いた咳

がでて、息切れがみられます。強皮

症においては間質性肺炎が合併し

ているがどうかで治療方針や予後

が変わってきます。また、肺動脈の

血圧が上昇して息切れが出現して

くる肺高血圧はSLEや混合性結合組

織病でも見られますが強皮症でも

しばしば合併します。関節リウマチ

やSLEの治療は近年非常に進歩しま

したが、強皮症においては病初期の

指がむくんでいる浮腫期で皮膚硬

化が進んでいない時期にはステロ

イ ドを使用したり、進行性の間質性

肺炎を合併している場合はステロ

イ ドや免疫抑制剤を使用 したりし

ますが、残念ながらいまだによい治

療薬がないというのが現状です。強

皮症に血液疾患や悪性 リンパ腫を

合併した患者さんで、骨髄移植が行
われると強皮症の皮膚硬化が改善
した報告があり、一部の施設では患

者さんにとっては侵襲の大きな治
療になりますが造血幹細胞移植を

用いた強皮症の治療が行われてい

ます。

次は多発性筋炎、皮膚筋炎ですが、
文字通 り多発性筋炎は筋肉に炎症
がおこり、皮膚筋炎というのは皮膚
と筋肉に炎症が起こる病気です。筋
炎にもよく間質性肺炎を合併 しま

す。また、悪性腫瘍を合併すること
が多いという特徴があります。皮膚
筋炎の代表的な皮疹としては、ヘリ
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オ トロープ疹といって上まぶたが

赤く腫れあがるものがあります。ヘ

リオ トロープというのは花の名前

(和名は香水草・ニオイムラサキ)

で、この花の色に似ているのでヘリ

オ トロープ疹と呼ばれています。そ

れからゴットロン徴候と呼ばれる

皮疹も特徴的で、手指の曲がるとこ

ろに好発しますが、鱗屑を伴つた赤
い紅斑がみられます。これらの皮疹

がみられると皮膚筋炎が疑わしく

なります。爪の周囲の紅斑もしばし

ばみられます。抗 ARS抗体と呼ばれ

る抗体が陽性の患者さんでは、指先
の皮膚が割れていわゆる機械工の

手と呼ばれる変化も見られます。

皮膚筋炎・多発性筋炎の治療の基

本もステロイ ドですけれども、ステ
ロイ ドが効かなかった場合は免疫

抑制剤が使用されます。免疫抑制剤
としては、関節リウマチでよく使わ

れるメソトレキサー トが使われる
ことが多いですが、肺を合併する場

合はタクロリムスなどが使用され

ます。免疫グロプリンの大量療法も

使用されることがあります。免疫グ
ロブリンは比較的副作用が少ない

とされています。

混合性結合組織病 CMCTD)は 読ん

で字のごとく sLE、 強皮症、多発性

筋炎・皮膚筋炎の要素が混在してい

る病気です。それぞれの疾患の診断

基準は満たさないものの、それぞれ
の要素がちょっとずつぁり、共通の



症状 としてレイノー現象があり、抗

RNP抗体が陽性である病気をMCTDと

呼ぶ ことになっています。 よく抗

RNP抗体が出たからMCTDだ といわれ

ることがありますが、SLEやほかの

疾患でも抗 RNP抗体は陽性 とな りま

すので、MCTDと い う病気では抗 RNP

抗体が陽性であると定義 されてい

ますが、抗 RNP抗体陽性者すべてが

bICTDではない とい うことには注意

が必要です。

MCrDの治療 も基本はステロイ ド

ですが、強皮症はあま リステロイ ド

が効かないので、強皮症の要素がメ

インの MCTDの患者 さんにステロイ

ドが使用 され ることは多 くはあ り

ません。SLEや筋炎の症状が強い

MCTDの 患者 さんにはステロイ ドや

免疫抑制剤が使用 されます。

レイ ノー現象 とい うのは非常に

高率にみ られますが、おもに血管拡

張剤が使用 されます。MCTDにおいて

も強皮症や SLEの ように肺高血圧を

合併することが多く、肺高血圧に関

しては最近いい治療薬がでてきて

予後がよくなつてきました。

シェー グレン症候群は非常に多

い病気で、ほかの膠原病によく合併

します。基本的には ドライアイ、 ド

ライマ ウス といつた乾燥症状が主

体の病気です。シェーグレン症候群

も女性に多い病気で、半数以上の患

者 さんは乾燥症状のみの症状です

が、一部の患者 さんは間質性肺炎や
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神経障害を合併したり、関節リウマ

チやSLEな ど他の膠原病を合併した

りします。乾燥症状以外には、涙腺

や唾液腺が腫脹したり、関節痛、皮

疹 (環状紅斑や下腿の紫斑など)が

みられたり、間質性肺炎、間質性腎

炎、自己免疫性肝炎、末梢神経障害

を合併することがあります。乾燥症

状以外の腺外症状のみられる患者

さんの場合はその症状に応 じてス

テロイ ドなどの免疫抑制療法が考

慮されますが、乾燥症状だけの場合

は対症療法が主体となります。

シェーグレン症候群の診断は血

液検査に加え、眼科的検査と耳鼻科

ないしは日腔外科的検査を組み合

わせて行います。涙液分泌を調べる

検査として、日にろ紙をあてて涙液

の分泌を評価するシルマーテス ト

が行われ、さらに涙液分泌低下によ

り角膜に傷がついているかどうか、

つまり乾燥性角結膜炎があるかど

うかを調べます。唾液分泌を評価す

る方法としては、ガーゼやガムを噛

んでもらつて唾液がどれだけ出る

かということで唾液分泌能を評価

します。さらに、唾液腺造影によつ

て唾液腺が破壊 されているかどう

かを評価します。最近では唾液腺を

直接造影せず MRIで評価する方法も

あります。耳下腺はおたふく風邪で

腫れる場所ですが、その組織を採取

することは侵襲が大きいので、唇の

裏側にある小唾液腺を採取する口



唇生検 を行い組織学的検査 を行 う

のが一般的です。血液検査 としては

抗 SS―A抗体、抗 SS―B抗体 とい う自

己抗体検査を行 うことにな ります。

シェー グレン症候群の治療の基

本は乾燥症状に対する対症療法で、

点眼薬、人工唾液、唾液分泌促進剤

を使用することにな りますが、腺外

症状がみ られ る場合はその病状に

応 じてステロイ ドなどによる免疫

抑制療法がおこなわれます。

血管炎症候群も膠原病の代表的

な病気です。ひとことで血管炎 とい

つても、その種類はたくさんあ りま

す。2012年に血管炎の再分類が行わ

れ、血管のサイズや病因や病態に応

じた新 しい分類が発表 されま した。

サイズによる分類では、大型の血管

炎です と高安動脈炎 と巨細胞性動

脈炎。中型の血管炎だと結節性多発

動脈炎 と小児科の病気である川崎

病。小型の血管炎だと抗好中球細胞

質抗体 (ANCA)と 呼ばれ る自己抗体

がみられる ANCA関連血管炎や免疫

複合体に関係す る血管炎などがあ

ります。大型の血管炎の一つである

高安動脈炎は高安右人 とい う眼科

の先生が提唱された疾患で、川崎病

は川崎富作先生 とい う小児科の先

生が提唱された疾患で、心臓の冠動

脈 に病変 をきたす ことが多い こと

がわかつています。この二つの疾患

には日本人の名前がついてお り、新

しい血管炎の分類でも日本人医師
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の名前を冠 した病名のままとなっ

ています。

高安動脈炎とい うのは若い女性

に多く、巨細胞性動脈炎は高齢者に

好発します。両者は似たような疾患

で異同が議論されていますが、新し

い分類でも別の疾患として扱われ

ています。高安動脈炎は若い女性に

好発し、大動脈ないし大動脈から分

岐した太い血管をおかす疾患で、頭

に行く血管が細くなるとめまいや

脳梗塞をきたし、腕に行く血管が細

くなると血圧の左右差や脈が触れ

にくくなることがあります。炎症が

大動脈の起始部まで及ぶと心臓弁

膜症をきたすこともあります。以前

は血管造影で血管の狭窄を評価 し

ていましたが、最近では CTや MRI

で狭窄の程度や、狭窄になる前の血

管の壁肥厚を評価できるようにな
つてきました。さらに、最近では PET

検査で大血管の炎症を評価する試

みも行われています。

巨細胞性動脈炎は高齢者に多く、
リウマチ性疾患の一つであるリウ
マチ性多発性筋痛症に非常に合併

することが多い疾患です。側頭動脈
といつてちょうどこめかみの動脈
の炎症が起こりやすく、以前は側頭

動脈炎とよばれていました。組織学

的には巨細胞をともなう血管炎な
ので巨細胞性動脈炎 と呼ばれてい

ます。 高安先生は眼科の先生でし

たが、高安動脈炎も巨細胞性動脈炎



も血管の炎症が 日に波及す ると失

明す る可能性 もあるため眼底検査

も必要 となります。失明の リスクが

高い場合 には早急に強力な治療が

必要 とな ります。いずれの病気 も治

療の基本はステロイ ドですが、効果

不十分な場合は免疫抑制剤 を併用

した り、関節 リウマチの治療薬であ

る トシ リズマブを使用 した りしま

す。太い血管が細くなって通 りが悪

くなった場合 には外科的にバイパ

ス術 を した リステ ン トを入れた り

することもあります。

中型 の血管炎には結節性多発動

脈炎 (PDと い う病気があります。以

前は ANCA関連血管炎 との違いが明

確ではなく、ANCA関連血管炎 と混同

されていま したが、現在は PNと ANCA

関連血 管炎 は別 の病気 として分類

されています。中型の血管の血管炎

ですので、脳の血管がつまれば脳梗

塞、心臓の血管がつまれば心筋梗塞

を引き起こしたりします。その他に

紫斑や網状皮疹などの皮疹や末梢

神経障害なども引き起こします。治

療としてはステロイ ドが中心です

が難治例には免疫抑制剤 としてシ

クロホスファミドがよく使われま

す。

中型の血管炎にはもう一つ川崎

病がありますが、これはおもに小児

科の先生が扱 う血管炎で冠動脈の

血管炎を起こしやすい病気ですが、

内科の医師が診断、治療にたずさわ

-13-

ることはないと思います。

小型の血管炎で現在注 目されて

いるのが 州CA関連血管炎です。好

中球 の細胞 質 に対す る 自己抗 体

(ANCA)が検出される疾患で、染色パ

ターンによつて P―ANCAあ るいは

C―ANCAと 呼ばれています。ANCA関

連血管炎には、多発血管炎性肉芽腫

症 (GPA、 旧病名 ウェジナー肉芽腫

症)、 顕微鏡的多発血管炎 (MPA)、 好

酸球性多発血管炎性肉芽腫症 (EGPA、

旧病名チャー グ・ ス トラウス症候

群)の 3つの疾患があります。

GPAは、上気道症状、下気道症状、

腎病変がみられ、患者 さんは副鼻腔

炎などの症状で耳鼻科 を受診 した

り、血痰や胸部異常陰影で呼吸器内

科を受診 した り、血尿や腎機能障害

で腎臓内科 を受診す る可能性があ

ります。

MPAは GPAと 比較すると日本人に

多く、逆に GPAは 日本人では多くあ

りません。MPAでは急激な腎機能障

害や肺胞 出血 をきた した りす る場

合があります。さらに、皮疹、消化

管出血、末梢神経障害などもみられ

ることがあり、全身の様々な症状が

出る可能性があります。腎病変のあ

る ANCA関連血管炎の患者 さんの腎

生検では、半月体形成性糸球体腎炎

とい う所見がみられます。

EGPAの特徴は気管支喘息やア レ

ル ギー性鼻炎な どのア レル ギー疾

患が先行することです。その後好酸



球増多がみられ、血管炎の症状が出

現するようにな ります。ANCA陽性率

は PAや MPAほ どは高くありません。

ANCA関連血管炎の治療はステロ

イ ドに加 えてシクロホスファミ ド

が使われことが多いですが、最近で

は リツキシマブ とい うもともとは

悪性 リンパ腫 の治療薬であった薬

剤 の使われ るよ うにな りま した。

EGPAの末梢神経障害に対 しては、免

疫 グロブ リンの大量療法が使 われ

ることもあります。

血栓症や習慣流産な どの妊娠合

併症 を引き起 こす抗 リン脂質抗体

症候群 とい う病気がありますが、こ

の病気の約半数は SLEに合併 します。

いわゆるエ コノミークラス症候群

は長時間同 じ姿勢でいることで下

肢の静脈に血栓ができ、時に肺に血

栓が とんで命にかかわる病気です

が、よく調べてみると血中に抗 リン

脂質抗体 と呼ばれ る自己抗体が検

出され、抗 リン脂質抗体症候群 と診

断 され る患者 さん も少なか らず含

まれていると報告 されています。ま

た、妊娠はするものの流産を繰 り返

して しま う習慣流産の患者 さんに

おいても抗 リン脂質抗体が検出さ

れ ることが多い ことがわかってい

ます。急性期の血栓症に関しては通

常血栓症 と同 じ治療 を しますけれ

ども、慢性期 の場合は再発を繰 り返

す ことが多いため抗血小板薬や抗

凝固薬を長期間内服 しなければな
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りません。習慣流産の治療に関して

もアスピリンやヘパ リンなどの投

与が行われます。抗リン脂質抗体と

いう自己抗体が関与する病気です

が、ステロイ ドなどの免疫抑制剤が

使用されることは通常ありません。
ベーチェット病は、4主症状とし

て国内炎、皮疹、外陰部潰瘍、眼の

ぶどう膜炎があげられます。ベーチ

ェット病の患者 さんのすべてとい

うわけではありませんがHLAと 呼ば

れる自血球の型のうち B-51を持つ

ている人が多いと報告されていま

す。ベーチェット病はトルコなどに

多く、その分布からシルクロー ド病

とも呼ばれています。ベーチェット

病の特殊型として神経型、腸管型、

血管型があります。軽症例ではコル

ヒチンなどが使われますが、重症例

ではステロイ ドの投与も行われま

す。最近では関節リウマチに使用さ

れる生物学的製剤が使用されるこ

ともあります。

脊椎関節炎もリウマチ科が担当

する病気です。以前はリウマチ因子

などの自己抗体がみられない関節

リウマチとの違いも明確でなく、病

気の定義もはっきりしていません

でしたが、関節リウマチとちがい滑

膜炎ではなくアキレス腱などの腱

付着炎が主体で、腰背部痛をきたす
ことが多い疾患です。この脊椎関節

炎の含まれる病気としては、進行す
ると背骨が固まって動きづらくな



つてしま う強直性脊椎炎、乾癬 とい

う皮疹に加 え関節炎 をきたす乾癬

性関節炎などがあ ります。脊椎関節

炎 とい うのは IILA―B27と い う遺伝

子を持 つている人に好発す るとい

わ れ て い ま す が 、 日本 人 で は

HLA―B27を持っている人は少ないと

されています。最近、乾癬性関節炎

に対す る新 しい治療薬が どん どん

登場 してきてお り、脊椎関節炎はホ

ットな分野ともいえます。

ここまで、主な膠原病について

お話 してきましたが、後半は治療薬

の話をしたいと思います。現在では

様々な治療薬が出てきましたが、現

在でもステ ロイ ドが使用 され るこ

とがやはり多いため、ステロイ ドか

ら説明させていただきます。

膠原病の治療で使用 され るステ

ロイ ドは副腎皮質ステ ロイ ドとも

いわれ、私たちの副腎で作られるス

テロイ ドの うち糖質 コルチコイ ド

を治療薬 として使つています。ヒ ト

の副腎が産生す る主な糖質 コルチ

コイ ドはコルチゾールですが、お薬

として投与す る場合はプ レ ドニゾ

ロンやメチルプ レ ドニゾロンが多

く使用されます。ヒ トが一 日に作る

コルチゾールはだいたい 20111gで、

プ レ ドニゾロンの力価はコルチゾ

ールの 4倍といわれていますので、

プレドニゾロン換算で 5 mgが ヒ トが

一 日で産生す る糖質 コルチコイ ド

に相当することになります。メチル
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プ レ ドニゾロンの力価はコルチゾ

ールの 5倍といわれていますので、

メチルプ レドニゾロンでしたら4 mg

が一 日量に相当します。そもそもな

ぜ膠原病の治療 にステロイ ドが使

われるかとい うと、ステロイ ドの薬

理作用には免疫抑制作用 と抗炎症

作用があるため、自己免疫でおこる

炎症性疾患である膠原病に使われ

るのです。ただし、ステロイ ドには

様 々な副作用 もあるため注意 して

使用されなければな りません。最も

注意 しなければな らないのが感染

症です。お薬は病気を起こしている

自己免疫 と、本来抵抗力 として備わ

つている病原体に対す る免疫 を区

別できないため、免疫能が低下 して

感染症にかか りやす くな ります。健

康な人には病気 を起 こさないよ う

なウイルスや真菌などの感染、いわ

ゆる日和見感染がお こりやす くな

ります。その他にも、胃潰瘍、糖尿

病、脂質異常症、骨粗承症、不眠症、

大腿骨頭壊死、満月様顔貌など様々

な副作用が起 こる可能性があ りま

す。ただ副作用はすべての方に起こ

るわけではなく、対策もある程度は

たてられます。ステロイ ドは必要な

時に適切な量を投与 し、寛解に至っ

た らできるだけ少ない量まで減量

するのが基本だと思いますが、副作

用を恐れ るあま り適切な治療が行

われないのはよくない ことだ と思

います。



SLEの新 しい治療薬 としてハイ ド

ロキシクロロキンとベ リムマブが

あります。ハイ ドロキシクロロキン

はマラリアの治療薬ですが、SLEの

基本薬 として世界的には広 く使わ

れている薬です。日本では類似のク

ロロキンが網膜症の副作用のため

発売中止 となつた過去があ りま し

たので、ハイ ドロキシクロロキンの

承認が遅れ最近 になって 日本でも

使えるようにな りました。皮膚症状

や関節症状な ど比較的軽症の患者

さんやステ ロイ ドをなかなか減量

できない患者 さんに使われ ること

が多いと思います。網膜症の副作用

がありますので、定期的な眼科での

チェックが必要 となる薬剤です。

ベ リムマブ とい う生物学的製剤

も SLEに最近認可されました。この

薬剤は米国では 50年ぶ りに SLEの

治療薬 として承認 された薬剤で、免

疫担当細胞の うちB細胞系をおさえ

る働 きがあ り免疫抑制効果を発揮

します。このお薬も、軽症から中等

症の SLEに使われることが多いと思

います。

免疫グロブ リン大量療法 とい う

のは、作用機序は実はよくわかつて

いないのですけれ ども、筋炎や EGPA

の末梢神経障害に使用されます。こ

の治療薬のよいところは、副作用が

あま りなく、ステロイ ド治療などに

よつて低下 した免疫 グロブ リンを

補充できるといつた副次的な効果
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も期待できます。

肺高血圧症は SLE、 強皮症、MCTD

な どに合併す ることが多 く予後が

悪い病態ですが、最近画期的な薬斉J

がた くさん出てきて予後 も改善 し

てきています。

血管炎の分野では、大型血管炎で

ある高安動脈炎 と巨細胞性動脈炎

の難治例に対 して、関節 リウマチの

治療薬である トシ リズマブが有効

であることが明 らか とな り大型血

管炎に対 して適応が拡大 されま し

た。MPAや GPAに対 しては、悪性 リ

ンパ腫の治療薬であつた リツキシ

マブが承認 され、従来のシクロホス

ファミ ドと同等 の効果が期待でき

るとされています。EGPAに対 しては、

難治性喘息の治療薬であるメポ リ

ズマブ とい う注射薬が最近承認 さ

れました。非常に高価な薬剤ですが、

IL-5と い うアレルギーに関する分

子の働 きを抑 えることで効果 を発

揮 します。

私たち リウマチ専門医の役割に

は様々なものがあ りますが、実際の

診療においては、まず的確な診断を

行い、そ して治療方針 を決定 し、

様 々な合併症のマネージメン トを

しつか りや つてい くとい うことに

なるかと思います。 リウマチ・膠原

病は完治はなかなか難 しいですが、

寛解は 目指す ことかできると思い

ます。寛解をめざす過程を山登 りに

例えるなら、若 くて合併症のない患



者 さんであれ ば寛解 を 目指 して ど

んどん進んでいけますが、高齢の方

です と早 く進 めない方 も多いか と

思います。私たち専門医の役割は、

山登 りのガイ ドさんのよ うな立場

で、 どの コースをいけば早 く頂上

(寛解 とい う目標)の到達できるか、

どの コースをいけば安全に頂上に

たどり着けるかを、患者 さんと一緒

に考 えてア ドバイスす ることだ と

思つています。

最後に宣伝です。苫小牧市立病院

のリウマチ外来は月曜から金曜日

で毎日やつています。僕を含めて 3

人で担当しています。総合病院であ

ることの利点を生かして診療を行

つていきたいと考えています。

本 日はご清聴いただきありがと

うございました。

(2018。 10。 14 苫小牧市民活動センターにて)

1堀 田先生には、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。            |

戸
≫
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《旭りII地区》

***サ ロン初開催 他 ***
(旭川地区担当 井下浩美)

旭川地区では 8月 9月 と膠原病サロンを開催しました。これからも開催し
て行きたいとおもいます。秋の交流会ではしゃぶ葉でしゃぶしゃぶを食べな
がら楽しい時間を過ごしました。12月 に難病連旭り|1支部のクリスマスパー

ティに参加、膠原病から18名 の参カロでワゴンセールに抽選会にと皆、楽し

く過ごせました。新年会は台湾料理に舌づつみをし、いつもですが話はつき
ません。

病気のつらさの共有、楽しい時間の共有が療養生活において少しでも励み
になればいいと思います。家族の中では病気の辛さは本人にしか分かりませ
んが、会の仲間と話していると共通点が多く分かり合えると思います。旭川
地区ではこれからも交流を深めていきたいと思います。

サロン 新年会
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《函館地区》

***秋 のお食事会 ***

(函館地区担当 加藤典子)

今年度もお食事会を一回する事ができました。10月 28日 、華な美本通 り

店で 6人の参カロでした。今回はちようどいいタイ ミングで、入会を迷つてい

るシェーグレンの患者 さんを岡本 さんか ら紹介 されましたので、お誘いしま

した。50代の女性で、上司に病状を報告 した所突然の解雇を言い渡 されて

落ち込んでいる様子で したが、美味 しいランチをいただきなが ら色々と話 し

ているうちに、帰 り際には

「何だか元気が出て来ました。次の仕事頑張つて探 します。」

と言つてくれて、私も嬉 しい気持ちにな りました。

来年度は新 しい試みとして、バースデーカー ドを送る事にしました。まだ

会つたことがない会員 さんにも喜んでもらえたらと思つています。

さて私事ですが、昨年は夏風邪に始ま リー年で 3回 も風邪をひいてしまい

ました。無理はしないで、ス トレスも溜めないように心掛けていたのですが、

年のせいでしょうか。今年は家族や友人 との小旅行を何回か計画 しています

ので、一人で留守番にならないように体調管理には一層気を付けようと思い

ます。
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《本L幌地区》

***ク リスマスパーティに参加して ***
(札幌市 成田とも子 )

12月 9日 、恒例の難病連札幌支部主催のチャリティークリスマスパーテ

ィーが開催 されました。私は 8回 目の参カロです。
ハン ドベル演奏、よさこいソーラン踊 り、ライブ演奏、その他にホテルの

ペアお食事券などの景品が当たるビンゴや抽選会がありました。そ して、な

んと !最後の景品の二段重ねのおせち料理が私に当たったのです。4人前

(3万 円相当とか)大晦 日に娘 と2人で 2年分のおせち料理に舌鼓を打ちまし

た。

皆さんも一年の最後の運試 しに参加 して見てはいかがで しょうか ?
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***新 年会に参加して ***
(江別市 今井奈穂子)

昨年末に入会し、今年 1月 開催新年会に早速参カロさせていただきました。

初参加の感想を素直に言いますと「楽しかった」です。

私は約 1年前に SLEと 診断されました。前向きに善処していこうとしても

身体がついていかず、一人で考えすぎては悩んでいました。

そんな中新年会で参加されている皆様が正に病気とともに前向きに過ご

していらつしゃる姿には元気をもらえました。また、皆さんの近況報告では、

自分が今後病気について何に気をつけていけばいいのか参考になりました。

正直、仕事等忙しくしんどかつたのですが、行つてよかつたです。

最後に初対面でいきなり遅刻したにもかかわらず、温かく迎えてくださつ

た皆様に、この場を借りてお礼申し上げます。ありがとうございました。

-21-



コミュニケーション広場

***なの会の皆さん、こんにち勝 ***
(札幌市 塚原 弘子)

初雪が一度溶けて根雪になるのは、幸いもう数日後かなと喜んでいます。
11/10に届いた『いちばんばし209号』は、いつにも増して読み応えがあ

り、やはり9/6のあの地震についての多くの投稿文 (私もその一人)が寄せ

られ、とても勉強になりました。平成 31年 2月 に発行される210号もとて

も楽しみです。送ってくださる機関紙、改めて読み返すと、医療講演録、皆
様からの投稿文は、私が今の疾患を31年も友として歩んできているのにま

だまだ知識不足で、認識不足だということを自覚させてくれます。わかって
いないことがいっぱいあるのだと思い知らせていただいています。
2025年の「第 2回大阪万国博覧会」が決まったとお祭リムー ドですが、

それにかかる経費が○○○〇億円とのこと。一方、被災の皆さん、9/6の震
災でまだ仮設住宅に入ることもできないでいる多くの方々がいることに胸
が痛みます。

今年の初雪は嬉しい遅さで、この後にド～ン !と 降るのだろうなと憂いて
います。スキーやスノーボー ドなど屋外のスポーツをなさる方々にとっては
「待つてました !!!」 の雪なのでしょうね。ああ、恨めしきかな・・・。
少しでも降雪量が少ないことを願っています。

全く期待していなかった平成最後の「大相撲九州場所」は、小結の『貴景
勝』が 13勝 2敗と立派な成績で優勝してくれて、翌日も各メディアにお父

様とともに引つ張りだこでしたね。来場所はまた勝負の時になります。
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9/23 札医大受診が済んで、帰 りながら、何年振 りかで「アラジン」に行

つてお買い物 しました。10月 のチャリティバザーは行けないので、この日

にしまして、さまざまな物品が所狭 しといつぱいあって、信 じられないお値

段で、ハン ドバ ッグ 2個、指輪 1個、駐車の時間が気になり、あま りいつぱ

い買えなかつたけれ ど、喜びいつぱいで、今フルに活用 しています。やはり

「アラジン」は他の リサイクルショップとは全 く違 うのですね。来年も行け

たら、今度は少 しゆつくりみてきたいと思つています。

9/6の地震は 10大ニュースに数えられると思います。時々震度 2～4規模

の地震があつて、ヒヤヒヤさせ られることがあります。

4K8K衛星放送が始まりました。より鮮明な画面、迫力のある臨場感を感

じるので しょうが、経費がかか り過ぎで、我が家では BS放送があるだけで

十分です。もつと他に経費がかかりますから、来年は元号が変わり、消費税

も 10%にアップ、他にもあります。それこそ身の丈にあつた生活をしてい

こうと思います。どうぞ皆様佳き年末年始をお過 ごしください。運営委員の

皆様には今年も大変お世話になりました。今後もどうぞよろしくお願いしま

す。

追伸 :私がデイサービスに行つている「地域サポートセンターみなみ」(北広島市)の

昼食の献立表を一度見ていただこうかと思い、今回は敢えてその裏面に投稿文を綴ら

せていただきました。良く言えば省エネ? 要するにただのケチ?

(2018.12.2)

塚原さん、いつも投稿のお手紙ありがとうございます。献立表も拝見しました。毎日

美味しそ うな献立で、なんといつても気になつたのは木曜日のデザー トバイキングで

した。またのお手紙お待ちしています。 (事務局)
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***年 賀状あらl●lこうごぜら1きした ***

今年もたくさんの方々より年賀状をいただきました。ここに、紙面を借り

まして厚くお礼申し上げるとともに、お名前のみご紹介させていただきます。

(敬称略、順不同)

● 札幌市 山本元久 医師    ● 函館市 小倉庸隆 医師
● 北海道障害者団体定期刊行物協会 (HSЮ

● 札幌市

●   〃

●   〃

●   〃

●   〃

●   〃

●   〃

●   〃

●   〃

●   〃

●   〃

●   〃

●   〃

●   〃

●   〃

●   〃

●   〃

● 石 狩 市

●   〃

● 砂り|1市

伊藤恵子

榎本 さとみ

小田昭代

大橋亜樹子

菊田悦子

久保山まき

櫻井みち子

塩谷元美

関口朝子

館田房子

冨田 照

永森志織

長谷川のぞみ

日野京子

真鍋悦子

村岡裕子

山鹿知樹

小矢世津子

南部美恵子

吉浦やす子

● 妹背牛町

● 余市町

● 室蘭市

● 登別市

● 日高町

● 新ひだか町

● 函館市

● 木古内町

● 旭川市

●   〃

●   〃

●   〃

●   〃

●   〃

● 士別市

● 留萌市

● 北見市

●   〃

● 北見市

● 美幌町
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板垣るみ子

吉田陽子

引地彰子

岡本淑子

川渕鉄子

山本光昭

加藤典子

手塚喜美子

太田美直恵

越智恵子

後藤理香子

長坂由美子

野際信二

野村真由美

柏木幸

片野道子

倉見愛子

中垣恵子

信本和美

森下勝子



●

●

●

●

●

●

遠軽町

帯広市

大樹町

釧路市

澤田ゆか り

菅原亜希

坂井知恵

松見文子

舘村洋子

佐々木浩

全国膠原病友の会青森県支部

全国膠原病友の会宮城県支部

全国膠原病友の会秋田県支部

全国膠原病友の会福島県支部

全国膠原病友の会茨城県支部

全国膠原病友の会群馬県支部

千葉県膠原病友の会

全国膠原病友の会東京支部

全国膠原病友の会神奈川県支部

全国膠原病友の会山梨県支部

全国膠原病友の会長野県支部

鈴木裕子

福田綾子

根本正枝

角鹿泰司

角鹿邦子

全国膠原病友の会滋賀支部

全国膠原病友の会大阪支部

全国膠原病友の会兵庫支部

全国膠原病友の会奈良支部

全国膠原病友の会島根県支部

全国膠原病友の会岡山県支部

全国膠原病友の会福岡県支部

佐賀県膠原病友の会

全国膠原病友の会長崎県支部

全国膠原病友の会沖縄県支部

● 釧路市

● 標茶町

● 根室市

●

●

●

●

●

●

●

●

●

●

●

●

●

●

●

●

●

●

●

0

●

)トミ_1)
lヽ

 
｀

ヽ     .`

亀

一
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***年 賀状に書かれてら1た―富 ***

◎会報あ りがとうございます。無理なさらずお過ごしください。

◎今年は時間を見つけてサロンに行きたいと思ってお ります。

◎お元気でしょうか ?

◎昨年はステキな演奏の場をいただき、ありがとうございました。

◎いつもお世話になっています。本当にありがとうございます。

◎運営委員の皆様いつもありがとうございます。通院の時にサロンに寄 りた
いと思つているのですが、なかなか時間があ りません。残念です。

◎膠原病をはじめ、難病を患 う私たちにとって、少 しでも良い年にな ります
ように。

◎いつも会のために頑張つていただき心より感謝 しています。今年も会員の
皆様にとって良い一年でありますように祈ってお ります。

◎過ぎ行 く平成 も名残惜 しく感 じられます。お正月たくさんお餅をいただき
ましたか。

◎昨年 10月 に難病連中空知支部の初の交流集会が滝川市でありました。元同
僚の息子 さんが難病で悩んでいると聞いていましたのでお知 らせ したところ、
親子で参加 してくださいました。中空知支部長 も繋が りが出来て良かったと
思います。

◎いつもお仕事 してくださってありがとうございます。お身体にくれ ぐれも気
をつけてくださいね。

◎いつもお世話になってお ります。本年 も宜 しくお願い致 します。昨年腰椎の
手術を受け、歩けるようになりましたが、今年は股関節の 3回 目の入れ替えを
します。
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◎ずつと耳の調子が悪 く、やつと補聴器が使えるようになりました。でも、テ

レビは字幕入 りでないとだめです。皆様に良い年でありますように。

◎いつもあ りがとうございます。私は昨年 10月 に 2回 目の腰椎の手術を受け、

2月 頃までコルセ ット装着で不 自由していますが、元気です。良い一年であり

ますように。

◎相変わらずいろいろの病気 と仲良く過 ごしています。昨年の新年会は大変楽

しかったです。今年は筋肉が痛 く、長 く歩けませんので欠席かなぁ?

◎左大腿骨骨折で骨頭を入れ感染 して 2度手術 しました。今度は右大腿骨頭壊

死で 2月 に手術 します。色々とあつたけれ ど、歩けるように頑張 ります。

◎お元気ですか ?今年はカゼが長引きました。皆様お身体に気を付けてお過ご

しください。今年もよろしくお願い します。

◎2年半前から緑内障にな り、検査や点眼の治療もしつか りしてま した。 しか

し視力の低下やモノが歪んで見えるようになり、不便を感 じる生活です。

◎おかげさまで本当に軽 くて済んでいます。皆々様 もお体に気をつけてくださ

い 。

◎皆さまお変わりありませんか? 今年もよろしくお願い致します。

◎今年は災害が少ないといいですね。良い一年にしましょう。

◎ご無沙汰しています。3キロも太つてしまいました。膠原病患者会員のみな

さん、おめでとうございます。皮膚筋炎は落ち着いています。新しい病気が見

つかり年明け早々入院です。前立腺がんです (山本光昭)

他、役員への労いの言葉やお礼の言葉をたくさんいただきました。

今年もよろしくお願い致します。
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大一――丼―――̈‐AL一―‐…汁___求―――一汁一‐―一大――‐―丼―………大―――汁一̈――丼

患者郷 J―ダー養成研修会に参加して
十一―‐丼一――‐AL~~・■―……士―……丼一―‐来―――丼一――夫― ―̈汁――‐丼

(会計  卜部明子 )

2018年度から 運営委員の会計をメインにお手伝いをしています。

ずつと会員になつているだけで、患者会が何のためにあるのか、自分の出

来ることは何があるのかと思いなが ら、数ヶ月間を過ごして居たところ、今

回の研修会があると聞き、参カロしてみようと思い行つてきました。

研修会では、患者会の役割や 日本の社会保障のしくみや歴史、コミュニケ

ーションのとり方など、沢山の事を学ぶことが出来ました。この研修会には、

様々、違 う病気を持って活動 している患者会の方々で、治療法のない病気で

も、仲間と共に頑張ろうと前向きな方々とお会いすることが出来ました。

まだまだ、私の出来ることは数少ないですが、これから皆さんと色々な交

流を持ちながら私たちの会 も盛 り上げていけるようにお手伝い して行きた

いと思いますので、皆さんの意見や要望でも構わないので、参加 して欲 しい

と思います。
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病勝諄ぢづれ 世勝情II(その

'7)

(札幌市 三森ネL子 )

新 しい年が始まった。姉の手料理で自宅で新年を迎えることができた。

多 くの人々に助けられて、只々感謝 !去年のお正月とは違 う心の景色である。

圧迫骨折で背中や腰が曲が り、ただでさえチビの私が 10 cmも 小 さくなつ

てしまつたことはいまだ受け入れ られないショックである。初めて難病 と告

知 された時のように。

ウーン、この過酷な現実を受け入れて、生きて行 くのか・・・

両親 とも小さいから兄弟もみな小 さい。それでも皆社会には通つていた。

私だけがなぜかダン トツに小さいのである。子供の時から背は低かつたが、

私 より小さい子は 3人いた。 (ク ラス会で会つたらみな背が伸びていた。)

私は小学生の時から物怖 じしない、ハキハキと誰にでもものを言つてきた。

そ う、生意気 !小 さいから卑屈になるとい うことはなかつた。しかし近年は

エ レベーター内で長身の若者に囲まれると、暗い森に囲まれたよう不安に襲

われるようになつた。まわ りを見渡 しても私よりはるかに大きい。ちび族は

もう死に絶えて しまったのか。

ここ 10年余の間に日本人の体格はめざましいほど向上 した。小顔で脚長。

スポーツ選手も外国選手に見劣 りせず世界的に活躍 している。

長い年月の間にどこの国でも、食料事情・栄養状態も含めて体格は男女 とも

向上 している。

我が身のことをボヤいても、おもしろくないので、今回は大河 ドラマを彩

った武将も含めた身長の話をア トランダムにしてみる。

ドラマでは長身で首も長いイケメンが主役だが、現存する甲冑 (かっちゆ

う)等は意外 と小さいそ うだ。往年の時代劇スター片岡千恵蔵 とい う顔が大

きく首が太 く短いリト優がいたが。
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ネットで調べたことを少し列挙してみる。

源  義経

徳川 家康

徳り|1 綱吉

豊臣 秀吉

豊臣 秀頼

織田 信長

伊達 政宗

宮本 武蔵

高杉 晋作

西郷 隆盛

坂本 龍馬

150m

155cm(位牌 をもとに推0
130cm

150cm前後 (伊達家の記鋪

195cm(明 良洪範 より)

168cm(肖 像画 よ り)

159.4cm(遺骨 をもとに推0
180cm

160cn■ 以下

182cm

169cm

この話はこれ くらいで。

それで私はとい うと入院こそ していないが、自宅療養中の身であることを

片時も忘れていない。看護師の指示同様に「自己管理」している。 6時起床

と共に導尿・ 自己注射 「フォルテオ」。そ して朝食。服薬チェック。呼吸を

楽にするための吸入。シェーグレンによる鼻の乾燥を緩和するための点鼻薬

使用。日の乾燥緩和のための使い切 り目薬の′点眼。血中酸素濃度の測定。そ

の数値に合わせて楽になるまで安静。

私はまだ食事の支度をするだけの体力がない。病院なら 3度 3度ベッ ド

まで食事が運ばれる。多少まず くても管理栄養士のカロリー計算で、低栄養

状態の治療もされていた。そこで配食サービスを利用することにした。退院

以来ずっと続けている。以前 ヨガ教室の帰 りにいつも立ち寄つた、ママー人

で切 り盛 りしているちいさなキッチン。そこでお弁当も作っていることを思
い出した。ママは喜んで近いから届けてくれることになった。私のやせて、

体も醜 く曲がっているのをみてママはひどく驚いた。そしてひとこと「三森

さん元気にするのは私の仕事 !」 といってニッコリした。弁当は毎回肉、魚、
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煮物、卵、サラダなど実にバランスがよくとてもおいしいのだ。てまひまか

けて愛情がこもつているのがよくよく伝わるお弁当だ。わたしは食欲が健康

人の半分しかなく、それを昼、夕食と 2回にわけて食べている。私はしつ

かり食べてママの応援に応えたいのだ。

先日の受診のときに栄養状態はかなり改善されているといわれて、とても

嬉しかつた。確かに体力がついてきたのは実感できるようになった。だから

といつて、すぐに体重が増えたわけではないが。週 2回の訪問看護師によ

るシャワーの時、鏡をみると依然としてアウシュビッツ状態である。今は筋

肉が先につくのよ、と慰められた。まあ、焦らないことだ。

私はひたすら春を待つている。雪が解けたら歩行器を押しながら行動範囲

を広げたいと思つている。

(つ・づ・ く) みもりん
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*--*--*--*---*•--*--*--*---*---*--* 
事務局からのホ知らせ

*-_-*•----*--*--*--*—---*---*---*---*--* 
＊ご寄付をいただきました。 (2018.11. 1......,2019. 1. 31) 

菊地素子さん 関口朝子さん 三森礼子さん

ありがとうございました。

＊新しく入会された方です。(2018.11. 1,....,2019. 1. 31) 

早坂沙紀さん 帯広市 H i年生まれ SLE

今井菜穂子さん 江別市 s,`年生まれ SLE

どうぞよろしくお願いします。

/．
鋼

*** ご報告 ＊ ＊ ＊ 
...＿.、

四臼．息ー一ー',t、

昨年10月14日に苫小牧市で開催した

医療講演会に於いて、受付で北海道胆振

東部地震被害に対する募金をお願いし

ました。集まった 7,294円を災害義援金

として北海道共同募金会に寄付致しま

した。ご協力いただいた皆さん、ありが

とうございました。

・,,,.., 

491 :'z t -, ；．；．．； 

―’ 
一金 7, 2 9 4 f1l 

バ'I,2"109・北1'i!l:1,..rにコ胄公丸、'.:*』

・＇~.,.ヽ． i'

’`、こ9、,;!.c-,,...ぺiし、如[La・,

,．，．9, 9’'： 9 : 99 1, 

,9~ 
9

9

 

" 1,.,:•. ~~'.ii ,,. ． 
.. I亀 9、 1,

し ，9・ • &'1冑 9鼻；.,,,"..  

---------------------------------------

JPA国会請願署名・事金に

i ご協力いたださありがとうごさいました
---------------------------------------------------------------------------------------
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＊＊＊貪手伝い書●纂し鬱疇＊＊＊
r----------------------------------------------------------------------------------------------------------, 

， 来年度 2名の運営委員が退任する予定となり、このままだと 5名（＋地区

i担当者）で友の会を運営することとなります。今までと同じ活動ができる状：

：況にはなく、活動縮小もやむを得ないと感じています。

； 友の会は患者・家族の会です。運営委員も皆さんと同じ病気の仲間です。 ；

！特に専門の技術や知識を持っているわけでもありません。体調の良い時、お i
時間のある時だけでも構いません。会員同士、助け合って友の会を運営して

いきませんか。

： 具体的なお手伝いの内容は一緒に考えていきたいと思います。まずはお気 i
：持ちのある方からの「ご連絡」を、お待ちしています。 ［ 

ご連絡先

郵送： 064-8506札幌市中央区南 4西 10北海道難病センター内

全国膠原病友の会北海道支部 岡本由加里宛

FAX : 011-512-4807 （難病センター）

SMS（ショートメール、 Cメール） ： 

Eメール： hokkaido.ichibanboshi@gmail.com 

（岡本）

‘―---------------------------------------------------------------------------------------------------------—ー：

＊＊＊会賣納入0ホ願い＊＊＊
； 会費の振込用紙をなくされた場合は、郵便局に備え付けの払込取扱票に下 i
；記の内容を記入して振り込みができます。

年会費は 3,600円となっております。お忘れの方はお早めに。

よろしくお願い致します。

郵便振替 02780-9-9448 

加入者名 全国膠原病友の会北海道支部
- - - o - - - - - - - -—• --- -- -- -- ----- ----- ------ ------ ---- ----- --------- ----- ------ ------ ------- ---------- ------ ------
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場 rくポ
Pつ ぶ ゃ き 1げ ∵

今年度、新しい膠原病友の会のしおりのデザインを担当させていただきました。皆さんのア
イデイアを取り入れながら、配置も者えました。周りの人に配りたい、ここなら置いて<れ
そうという場所がありましたら、何枚欲しいか運営委員に声をかけて<ださい。とてもお勉
強になりました。ありがとうござぃました.                 (ぃ しだ)

少しずつ日が長<なってきて春ももうすぐです榊 平成最後の冬、スキージャンプを見に行こ
うと思いスキーゥェアを出したのだが…ジャンプのシーズンは終了していた(■

～
;)(なりた)

昨年 12月にお座りから立ち上がった時に半月板損傷をやってしまいました。毎朝のTV体操
や三階までの階段使用を心がけてぃたのにです。整形で水を抜きヒアルロンサンを打っても
らっても痛みがひかず、一週間タクシーで移動した結果が左足の筋肉の低下.60歳を過ぎる
と全<何が起こるかわかりません。みなさまもお気をつけ<ださいね.    (お おさわ)

薬の飲み忘れにイェ□一ヵ―ド。一日のづつ―週間分を見えるケースに入れ、日に付<場所
に置<ことにした。鍋を大にかけっばなしでまっ<ろ <ろすけに。ごみ袋行きになったのは
始めて !出来るはず…の過信に要注意 ! (すぎやま)

毎年、 2月は憂鬱になります。なぜかというとバレンタインデーがあるからです.私の勤め
ている会社は、女1生が私しか居ないのです ! バレンタインに男性陣 18名分のチョコを買わ
なければならないかと思うと憂鬱で仕方がないのです.いっそ廃止にしようと誰か言って<
れないでしょうか。..

(うらべ)

昨年 12月～今年 1月、色々映画を観ました。「ボヘミアンラプソディ」「こんな夜更けにバナ
ナかよ」「そらのレス トラン」。以来、私の BGMはずっとクィーン。洋ちゃん (大泉洋)は本
当にJヒ海道が誇る名俳優だと思いました。次は何を観に行こうかな?     (お かもと)

冬は嫌いじゃないけれど、雪かきが嫌で嫌で仕方がない。体も′卜も疲弊します。2月になつ
てから毎日雪かきしている。なんとか雪かきが楽し<なる方法はないものだろうか.が、冬
も後半戦に入ったとぃうことで、ぁと少し頑張るぞ !お― ! 今読んでいる本は三浦しをん
著「ののはな通信」

(うめた)



今回、新しいしおりを同封しました。

今年度、公益財団法人コープさつぽろ社会福祉基金より助成金を頂き、しおりを新し<作
りました。カラー印刷で、紙質も上等なものにしました.また、ユニバーサルデザインの書
体を使い、色含いも色覚異常のある方に配慮したものにしました。連絡に使える葉書を力0え
たリホームベージに繋がる QRコ ードを載せたり、様々なコンタクト手段に対応できるように

者えました.

原本は副支部長の石田未来さんが作りました.まさに「友の会による、友の会のしおり」
です。

このしおりが、一人でも多<の「膠原病を不安に思う方達」の日に留まることを期待して
います。

HSKいちばんばし

昭和 48年 1月 13日 第二種郵便物承認
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