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は　じ　め　に

この前､みなさんにお逢いしたのは真夏のまっ盛bでしたのに､今はもう初冬にな

ってしまいました｡どぶさたした分だけベ-ジ数が多くて読みこたえがありますよ､

と蚊初から言い訳をするのも何だか心苦しい気が致しますo

しかし､今年の旭川､札幌と2度にわたって開かれた医療講演会は､多くの病友を

会の仲間に迎え､又医療にたずさわる方々の良き研修の場となり､会発展の着実な記

念碑となbました.ことを､とても嬉しく思います.

虐者会なんて病人が集って何をするんだろう､という誰もが胸の中に抱いていたモ

●
ヤモヤしたものが､今､少しづつかたちを見せようとしています｡

腰原病友の会が発足して今年で1 0周年｡東京で今､その記念総会が開かれていま

すo (北海道からは､長谷川さん､渡辺さんが出席)o　手さぐbの10年から､手応

えのある1 0年へと更に私たちの歩みはつづきます｡

(支部長　　寺的)
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8月1日､札政市の北海道会館にかいて･勝原病友の会北海道支部主催の｢医療講

演会｣が聞かれました｡保健所や新聞社にPRLたおかげで参加割ま､会L-iもふくめ

ると70人余りo当日寄せられた､祝′屯や激励のことばをここにご紹介致しますo

全国勝原病友の会　本部運営委員一同様

fi支部の本年8月1日の第7回総会を

お祝い申し上げ御盛会をか祈b致します｡

総会鰍で立派な医療講演会､医療相談会

を開催されることに敬意を表します｡今

回も会illの方々は禅門の先生方の講演と

御回答を傾聴され､医師､患者､家族3

者が一体となって明るL^療養生活を送ら

れる様､希望致します｡

友の会神奈川支部　　河野千寿子様

こちら神奈川9,1'では短日3 0度を越す

手書がつづいて卦Dます｡;､北海道の夏

比いかがでしょうか?もう､ 7回日の医

療講演会をお迎えのIJtとか早いものです

ね｡私共が友の会を結成してから1 0年

が過ぎました｡当時､私は病状がとって

も悪く明日の生命の保障もない身をむち

打って厚生省に治療の確立と公凸負担の

ための請願に何回となく足を迎んだもの

でした｡それから3年目の48年､その

願いがかなって研究の体制がとられ､医

療費の公費負担の制度が打ち出され､そ

の中の-疾患に加えられ､知らせを受け

取った時の喜びは筆舌につくしがたいも

のでLた｡でもまだまだ勝原病の治療は

立ちかくれてかbまして悲報を次ぎ次ぎ

に受け取らなければならない日々がつづ

きました｡どうしてこんな会を作ったの

かと後悔した部もあ9ましたが､それか
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ら3年過ぎ､ 5年過ぎ､昨今では､当時

の治療とは目ざましく進歩して核心に近

づいているようです｡安心して療養生活

を送れる日もそう遠い日の夢ではなさそ

うですね｡こうして皆様のお世話をさせ

てもらって見てかbますと､どうもl'よ近

の悲報を受け収る中には医者の指示を守

らず勝郎薬を調節したb無理をし●

して取b返しのつかぬ事になって居る時

もあるようです｡正しVl頻発生活をして

いたらこんな額にはならなかったのにと

残念な時が時々あbますo

どうか皆様この様な講演会によb多く

参加され､よb正しい療車生活を送られ

る事を願っておbます.どうぞか身体大

切にして下さいませ｡

元友の会関西支部支部長　　沢田安夫棟

第7回医療講演会の開催を心からか音

び申し上げます｡開催にあた9､役

め遠路参加されました皆様の熱意に

を表します｡病院では3時間待ちの3分

診断とか粗さますが､病気と関っていく

ためには､病いをよく知り､自分の身体

を知る､ということが大切ではないかと

思いますo　今日は講演会の先生方のお話

しをよく身につけられまして､闘病生活

に大いに役立てられ､病気を鑑服して強

く生きる意欲を持っていかれますよう､

心からか祈bいたします｡私事で恐縮で



すが､娘こずえが発病した昭和4 8年当

時､主治医から娘は4年の生命だろうと

言われました｡入退院を繰返しましたが､

1年6カ月程前から勤めに出ております｡

その間､欠勤は2日だけでした｡私は皆

様のお陰と､更に医学の力に､医師の指

導に従って正しい癒着生活を送9､病気

の再燃増悪を防ぐよう努力したお陰で､

現在のようにならせて頂いた､喜びを感

謝しておbます｡レ､ま､病床で苦しんで

おられる人も頑張って下さいo　こんなに

●気になられる日がさっとや-てきます
から-･･ 0

今日は皆様にとって実b多い楽しい1

日となbますように心から願っておbま

す｡御盛会をお祈b申し上げます｡

友の会奈良支部　　支部長　林敏之様

北海道支部の皆様第7回医療講演会の

開催おめでとうこざいます｡本日の御盛

会を心よbお祈りいたします｡日頃よb

皆様方の御活動は｢いちばんほし｣で拝

見Vlたしてかbます｡自然のさびしい冬

i
間どんなにか大変なことだろうとお察

いたします｡このきびしさが尚一層皆

様方のつながbを強くしているのではと

も思っておbます｡今後も貴支部が増々

御発展いたします様にか祈bいたします｡

友の会兵庫支部　　寿　隆子様

老い毎日が続いてかbますが､北海道

の皆様か身体の具合はいかがですか?今

年は6月に入ってからもストーブが必要

だとか､全国的に天候不備が続き､病気

の身にはこたえますね｡このたびは第7

回医療講演会おめでとうございますo　講

演を聞くたびに治糖の進歩を日のあたb

に見ることができ､希宅をもたらしてく

れます｡また､改めて学び反省し正しい

知識をもって横溢に専念し､北海道支部

の皆様が1日も早くお元気になられます

ようお祈りいたします｡

友の会栃木支部　　玉木朝子様

北海道支部の皆様､第7回医療講演会

の御盛会を御祈b申し上げますo　私達,

栃木支部は支部を結成しましてまだ2年

目､役員一同手さぐDの状態で頑張って

おbます｡そんな中でやはり患者家族が

日弁連の病気を理解することが先決と考

え､医療講演会を中心に年間の計画をた

てておDます｡その土地がらによb気候､

風土もちがい北海道支部にかかれまして

も役員の皆様方の御苦労は大変なことと

思います.栃木では今年から看護婦さん

達を中心とLたがランチァグループがで

きました. 1つの仕事を健康な人達に手

伝ってもらうということは､病気を理解

してもらう近道にもなっているようです｡

どうか皆様方も御身体気をつけられて元

気に頑張って下さいますよう､遠く栃木

の山から御祈b申してかbます.

友の会埼玉支部　　森田かよ子接

すばらしい更の北海道､今日医療講演

会に参集されました席琴原病患者､ならび

に一般市民のみなさま､勝原病の研究も

かなb進んでかbます｡私も20年生き
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ることができましたo　しかし｢生きるこ

とのむずかしき./｣に苦しんでおbます｡

難病を背負って生きることが治療で苦し

んだ時以上に大変であると思います｡み

なさまのますますのと活躍と､北海道支

部の発展､活動をか祈b申し上げますo

東京都　　佐藤エミ子種

正しい認識と安心して席巻が続けられ

るよう御出席のみなさんにとって有意義

な1日であることを祈bます.

大阪難病相敬重　　保健婦一同樺

勝原病友の会の皆様､か身体の具合は

いかがでしょ　うか.お見舞申し上げますo

皆様の悲願であった雌病センターの建設

を目前にひかえ､さぞか喜びのことと思

います.しかし､情勢はきびしく､楽観

は許されませんo　匡=禁障害者年を出発の

年として各地区での取くみな大きく連動

として発展させ､共に頑張まし.t　う.暑

さのおbからか身体を大切に医療講演会

の御成功を祈bます｡

北海道互療会様

皆さんの強く楽しい団結を祈るo

枚方市　　松林文子様

本日は第7回医療講演会おめでとうご

ざいますo　私通のイメージでは"涼しい

北海道"が浮かんできますが､やはり老

いんでしょ　うねo　暑中御見舞申し上げま

す｡

｢難病センター｣の建設が確定したと
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お聞きしました｡とても良かったですね｡

･J＼さな一つの声が沢山集まると怒涛のと

とく､大きな力になるものです｡大きな

一歩ですが､今後も着実に歩んでいって

下さい.皆さんの支えになっている｢い

ちばんほし｣がいつまでも輝きを失わず

北海道の自然の厳しさに負けず､光りつ

づけて欲しいと思います｡私達関西ブロ

ックもいつも患者のための患者による患

者会をめざしています｡共に手をたすさ

えてがんばbましょ　う｡

●
パーキンソン病友の会　　田中　勇様

総会にと出席の皆様本日はと苦労さま

でした｡皆様と同じ病気の歌手の岸洋子

さんは病気と2人3脚をしながら､くよ

くよしないで明るく､また毎日のコンテ

ショyK気をつけて進んでいくと話され

ていましたo　皆様も元気を出して頑張っ

て下さい.皆様の健康と友の会の発展を

祈念致します｡
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医療講演会から

まず穀初は､ ｢隈原病患者の体験を通して｣という盤で､中井先生のお話です0　3

っのき井例を中心にしたか話ですので､まずそれに日を通して､じっくbお読み下さV}.

次は､佐川先生の｢勝原病のはなし｣ですo蚊後に､当日の医療相談会の相談内容

のl部をと紹介します｡

●

事例1  ｢腰原病患者の結婚･妊

娠･出産｣

患　者　　○×○子　S26生　29才

病　名　　全身性エリテマトーデス(SLE)

1 4才(中学3年生)で発病

し､

S4　9年23才で診断

S5 1年2　5才で結婚

s5 2年出産

■発≡芸≡誓誓芸子風邪を｡く春

慶で健康そのもの､スポーツ万能でバス

ケット部に籍をおいていました0

. 1 4才(中学3年生) :微熱､疲労感､

貧血､鼻出血のため受診の結果｢ホル

モンの丁ソバランス｣と診断､当時ま

だ初潮をむかえていlj:かったので､こ

の診断を信じ､治療継続｡

･高校生の時:風邪冶ゆ後､関節痛持続

し｢関節リウマチ｣と診断

このあと入院生活がくり返されレポー

ト提出によb高校卒菜｡中垂炎の手術

後､傷口がつかず退院まで2ケ月要し､

主治医が疑問を感じ公立病院-転院と

なる｡

｡S45年転院(A市立病院) :転院と

同時に入院( 1年3ケ月)0

発熱(40℃ )関節痛､レイノ現象出

現するも発熱､関節痛は｢リウマチ｣

のため､レイノ現象は｢長い入院生活

による精神的なもの｣と診断｡

治療の結果(プレドニンらしさもの服

用)､高熱はなくなるも､微熱､関節

痛に加え､紅班出現.

状態が好転したかにみえて減里すると

発熱し､何度も波立､増量をくb返し､

この間に｢円め痴｣併発｡それから､自

分の病気に疑問をもつようにfj:り､主治

医にBfIくと､意外にも｢リウマチのちょ

っと重い病気､勝原病症候群かもしれな

い｣といわれる｡毎日ライフの記額｢陪
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原病について｣を読むと自分とぴったb

の症状が刊かれていたo主治医に質問し

ても良い返答は得られず､北大病院受診

希望も｢どこで治療しても結果は同じ｣

と受け入れてもらえず､この当時入院中

の夫の｢納得いく治療こそ一番のくす9｣

という忠告で退院o

この頃から夫との愛がめばえていたの

でLJ-　う｡ ｢弱い者同志が結婚したら互

いにいたわbあえ､また良く理解できる｣

という夫の話しが､いつしか結婚の話し

にまで進展してゆきました｡

｡S49年3月北大病院受診:紹介状も

なく持参したものは1回分の薬のみ､

採血の結果｢Sl,E｣の診断､同時に

北大病院-入院｡

検査.薬減袈などで､すっかb気力を

なくし､退院時｢自信をもって治療に専

念するように｣と励まされるも素面に受

けとれず｢S LE｣の診断で目的､自信

を失った自分をもてあましていました.

夫との別れをどのように告げたら良いか

を考え病気について話すも､夫の口から

出るのは結婚のことばか9､思い余って

両親に話すも"絶対反対"自分の存在が

わずらわしくな9自殺も考える｡

そんな時｢友の会｣を知b L'同じ病気

に苦しむ友がいる" "それなら同じ体験

で迷った友がいるに違いない"と事務所

訪問｡同病者の多いこと､結婚した人が

いること､仕Tllをしている人がV>ること､

を知D改めて自分をみつめなかすことが

できました｡

6-

結婚についても｢友の会｣よ9助言を

得､気持ちに明るさが戻bました｡

S L Eは一進一退でしたが､局桃腺摘

也(微熱に対し)奴灸治療､漢方薬服用

と､良かれと思うことに希望を託し､治

療継続｡

②　結婚･妊娠･出産

｡S5 1.結婚:結婚2ケ月後に入院､

｢S LE｣に｢シェークレ/症候群｣

｢骨頭鹿死の初期｣を併発o

●
新たな病気も加われ　今後の生活に不

安を感じる｡この気持を察してか､夫よ

り､

o悩み､不安は全て話しあいにて解決

すること｡

o検査の良､悪いはかくさすに話すこ

と｡

との凍言があ9ました｡

'S52･ 1妊娠:プレドニン75野服

用と体調はまずまずでしたが､体調の

変化､薬物の胎児-の影響など､不安

8月1日　弟7回

医療詐習会(札碗市)



はあ9ましたo　主治医からも出産はム

リとのことで､中絶をすすめられるも

杉崎さん(友の会々貝でS5 1 7女児

出産､経過良好)の前例と､夫との理

解を支えに出産を決意.

･出産までの経過

3ヶ月目-切迫流産の疑いにて入院｡

5ヶ月目-･発熱､関節痛､むくみ出現

し7･レドニン1 5喝に増量｡中毒症の

治療開始｡朝起きると足がつけないほ

どvcむくみ､痛みのため､ドアの開閉

●k道･ガ-の使用･衣類の着脱が困難
となり､今からこんな状態で育児がで

きるのかと不安がつのるも､出産後こ

れらの症状は軽減｡

8ヶ月目-出産方法を決定｡

帝切は無理とのことで､誘発器具使用｡

｡852. 8出産-9ケ月後半､胎盤機

能低下によb予定日よb早く出産｡

(女児2.2　209 )

母　親一出産後､プレドニン3　0野に

増意､ S LEは変化なく2週間で退院｡

児　　一低体重以外は異常なく(SI｣E

●の検査も全く-イナス'3ケ月で退院o

③　今､思うこと

そんな娘も､ 3才5ケ月となb ｢今日

は調子いいの｣ ｢思いやDはやさしくす

ることよ｣と体調を気づかってくれます｡

出産後は､極端に悪く　も良く　もならず､

相変らず入退院をくb返しながら､自分

にあった治療法を見出しています｡

これも北大病院受診によ9､専門医で

なくても地元の良い医師に巡9あえた結

束と喜び､また自然治ゆもあbうると大

きな期待をもって､治療を続けています.

またそれ以上に夫.娘という大きな支え

があbます｡

･現在の状態

プレドニン1 5野､利尿剤､止血剤等

服用､微熱､関節痛､むくみ､紅旗あ

り､赤沈､ 1 00前後､尿　白､CRP､

抗体糾｡

･日常生活での注意点

① l日2度検温し､受診時に持参｡

②　午後から2時間ほど体を休め､10

時就寝｡

(勤　外出はii-'J＼隈にし､人泡を享ける｡

@　塩分の制限

⑤　食車の用意などは､免中的にする

のではなく､中間に休みを加えながら

行う｡

⑥　心配事はいつまでも内に密めると

となく話し合いで解決し､気持忙余裕

をもたせる｡

(か　自分がS L Eであることを常VE意

識しfj:い｡

事例Ⅱ　｢腰原病の合併について｣

患　者　　△△○子　82　7生　2　9才

病　名　　全身性エT)テマト-デス(Sl.E)

多発性肪炎

S5 1年Z LI才でSLEと診断

S5　4年2　7才の時､皮rf筋

炎合併



①　sLE診断(851年)

脱力感､手のンビレ出現し､受診｡ 2

ヶ所E]の病院にて1ケ月の検査入院後､

SIJEと診断｡

｡発病して5年が過ぎました｡

S LEに特徴的なFL'..J熱､発疹､関節痛

という症状はなく､脱力感､手のシビ

L'という症状のみ｡しかも2ケ/VT目の

病院での診断は病名がわからず､病院

めぐbをする人に比べると遇が良かっ

たと言えます｡発病後､今思うと多い

と言える束(プレドニ/30野)を服

用しながら､仕事を続け､早期発見で

軽症と思い､ S53年結婚｡

②　皮J?筋炎合併

くすbの虫はそのあと副作用がないほ

ど(プレドニン隔日75喝)に滅9､月

2回の定期受診､検査を継続o

･S54年:肝機能低下し､肝生検の目

的にて入院｡入院時､すでに皮膚筋炎

が合併していたと思われ､検査上でも

かな9悪い状態にあbながらも特に症

状もなく1ケ月経過｡突然､腕､足､

腰の力がおちてしまい､階段はあがれ

ず､ころんだら起れず歩くのも不安定

な状態となる｡

急いでくすbを増やしてもいったんお

ちた筋力はくすbだけでは回復せず､あ

る虫になり1)-ビ1)-開始. 1日でも早

く筋力をつけなくてはとあせる毎日でし

た｡現在でもまだまだ､もとの筋力には

回復せず､連動と安静のバランスがむず

-8-

かしいところです.

｢S LE｣ひとつだけで充分重い荷物を

背負っているのに.どうしてこう欲ばb

なのか｡一番､心配なのは再発です｡ま

た歩けない状態になるのだろうかと不安

ですが､侮日検査しているので以前のよ

うなことは防げるのではと思っています｡

事例Ⅲ　-さまざまを病気と戦い

をがら-

患者　○山○子(S17年生3●)

病　名　　今までかかった主な病気

S4　9年9月

〝　　11月

S5　0年6月

〝　　11月

S5 1年3月

S5　2年8月

多発性筋炎

十二指腸鶴RfJ

肝炎

糖尿病

尿管結石

結核

発病当時の症状､日に日に足腰が弱く

なb少々の段差も登るのが困難となる｡

すぐ病名がつかず､入院1ケ月後によ

うやく｢多発性勅炎｣と診断されるo　′｣＼

学校入学まもない長女(当時6才)

兄の家､次女(当時4才)は､私の

への4人家族がバラパラな生活が始まる｡

ステロイド剤服用後4　0日位で､それま

で付きそいの手なしには､何もできなか

った私が自力で歩いてトイレに行けるま

で回復する｡

｢多発性筋炎｣の方は,日に日に快方

に向ったが､同年1 1月､薬の副作用に

よる｢十二指腸煎拐｣と診断される｡ 2

つの病気と戦いながら､ようやく半年ぷ



b忙退院o

今まで留守にしていた埋め合わせのつ

もbもあったのか､家事に専念している

うちに､早くも1ケ月後に､身体全体が

剤丘にな9､かゆみとだるさを伴い､受

診すると肝臓が悪くなっていると言われ

再び入院｡つかの問の退院生活は一転し

て谷底につきかとされる｡肝臓を悪くし

たのが引金とな9､本来の病気である､

d多発性儀典''も悪化.

薬の増丑による副作用が､今藍は糖尿

●とな-て現れるo (50年11月)盟

年3月､退院の話が出る頃､腹部に散痛

が走9､ ｢尿管結石｣と診断される.内

科から外科に移り､手術を受ける.

その後.退院し､用心しながら1年後

は何事もなくすぎる｡

52年8月､風邪で受診したレントゲ

ン検査の結果､結核の初期症状と云われ

またまたぴっく9仰天!4ケ月間の通院

で全快｡

ずいぶん､いろいろな病気をしました

が,今では健康そのもので. 1ケ月に1

JJ宴.::..LL :I.''∴しこ! Ll::'-I, : : ∴

つらい思いをしましたが､生命の危機を

も乗9込えて生きようとする気力を与え

てくれたのも､又子供たちの可愛らしV'>

励ましと祈bでしたo

I)

J  o

J i) ○　∂

｢関｣ 3号発行のお知らせ

友の会関西ブロックの文典｢聞｣

3号ができあが9ました｡ ｢たたか

い｣と読みます｡

原稲集めから発行まで実に4年間

8　4ページという圧巻です｡

関西ブロックの活動の息づかいが

じかに伝わってくる迫力があり､同

病の私たちとしては､必読の価値が

あbます｡

1冊7　00円で､送料はサービス

してくれるそうです｡文典と一緒に

振替用紙が同封され､そこに送金す

ればよいとのことです｡

申し込み先は

∇573　枚方市香里ケ浜3-1 6

B 1 2　- 1 0 1

松林　文子様



勝原病患者の体験を通して

矧大協中央柳計測Ju主

中井秀記先生

<事例Ⅰに基づいて>

発病時から診断がつくまでを見ますと､

14才で発病していますが､ SLEは､

1 0代後半から20代にかけて発現し易

く､また女性に特に多い病気です｡

そして般初は､徴熱､貧血､鼻出血､

次に舶節痛､高熱その後レイノ-現象と

いう曙原病に特徴的lJ:症状が現われてい

ますo　こういうiLiJi熱は､ほと/Uとの場合

解熱剤には反応せずステロイトホルモン

で改善されます｡この間に新設垢を併発

しています｡その後北大病院に移って約

1 0年位でSL Eと診断されています｡

問題としては､結婚､妊娠､出産とい

う軽過についてですが､一般にSLEの

促音さんは､先程も述へた様に若い女性

が多いので､結婚､妊娠､出産が可能か

とうかということが関越にTJ:り､また迷

うところでもありますo　この方の場合は､

幸いにして母子共に無事で､ある意味で

はこ幸運であったと言えると思います｡

次に妊娠の経過について見て頂きたい

と思います｡ 3ケ月目に切迫流産の疑い

で入院していますが､ Sl｣Eの勘合切迫

流産ないし早産する例は､正常^と比較

して倍もあると言われています｡あるチ

ークによりますと正1Lf','^の流産峯8%に

対してS L Eの人は23%で､このこと

からも流産､早産は多いと思､われます｡
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一般的に妊娠の初期､中期､後期と見

ます時に､ SLEは改善する人が､悪化

する人に比較して倍ぐらいいると言われ

ていますoそれは､妊娠中に胎盤でステ

ロイドホ′レモンが作られそれが､全身に

まわって症状を改善させると考えられま

す｡

この方の場合は､ 5ヶ月目で発熱､関

節痛､むくみが､出現していますが､確

かに妊娠中毒症の発生輩は宿し､様です｡

SIJEの場合､関節痛､砧血圧､腎降

雪をきたすことが多く､そういう症●

もっている人は､どうしても妊娠中毒症

といっしょになってしまい悪化していく

人が多い様です｡ 9ヶ月半で出産したと

いうことですが､やはり早産寒も正常人

7-8%に対してS L Eの人は15～16

%で高いということが言えます｡早産の

子供に対する彩管については､般近の産

婦人科の冶席は､進んでいるので､それ

程関越にはTilらTよいと思います｡

ここで言えることは､ S LEが妊娠峯

に対してどの様な野轡を及ぼすかと言う

ことですが､ S LEそのものは､姪

に対してはまったく影響がないと言

ています｡たた妊娠そのものに対してS

l'Eは､との様Tdl影響を及ぼすかと言う

と､先程述-た様に流産､早産率が高く､

また特に高血圧や腎佑筈のある人は妊娠

中毒症が強くでてくる様です｡

しかし､子供さんそのものに対して､

S L Eが直接影響を及ぼすことはTiいと

考えられています｡問過にTJ:ることは､

S L Eの患者さんは色々7pil薬を飲んでい



ることです｡ステロイドホルモンに関し

ては､あまり問題にされていませんが､

たとえば腎倍音の強い^TELlどが飲んでい

る免疫抑制剤などは､動物実験からも春

型などの影響を及ぼすと考えられます｡

ですから基本的に､この薬を使用してい

る場合には､妊娠は難しいと思われます｡

それ以外の薬でも､どの様Ti一葉を飲んで

いるかということで胎児に対する影響に

ついて考える必要があります｡それと妊

娠がS I,Eに対してとの様TiL影響を及ぼ

●か､ m.わち妊娠がSLEを悪化させ
るかどうかと言うことですが､先程ちょ

っと述べましたが､妊娠の初期､中期､

後期には､必らずしも悪化することなく､

かえって良く7'ELlる吻合がある様です｡

ところが開港は､産後です.産後3週

間以内に急激に悪化する人が6　0%以上

で､むしろ妊娠中は良くても､出産した

後に悪化する人が多いということです｡

この方の場合も､出産後3 0mgに増こ違

していますが､虫近はこういう風に出産

直後からステロイドホルモンを増-Uufして

●:㍗ ∴-`一川∴　~■一

北大の産婦人科のデータでも､出産後

すぐにステロイドホルモンを増やして最

低3週間以上大lit授与することにより､

産後のS L Eの悪化を防ぐことができる

ことが､わかっています｡そのことから

基本的には､内科と産婦人科の両方が､

総合的にS L Eを見ていける様TJ.'施設で

な王坂､出産をすべきであると思います｡

それは､腎卜違書があり､腎機能がか7'dlり

低下している場合は避けた方が良いと思

われます｡もう1つ全身の血管炎がある

場合も､胎盤の血管炎を起こすことがあ

るので､やはり避けた方が良いと思いま

す｡もちろんS L Eが非常に悪い場合も

だめで､ある程度鎮まって､ステロイド

ホルモンも1 07ng以下位で､ SIJEが悪

化していないことを条件にして妊娠､出

産すべきだと思います｡ただこの方も子

供が大きな支えとなっていると二苦いてお

られますが､出産後のその方の病気に対

する病気に負けTi-い心を作っていくとい

う考え方やこれからの^生をどうやって

過すかということから考えると､妊娠､

出産は大きな-意味があると思うので､で

きるだけSIJEをコントロールし7'i'がら､

妊娠､出産できる状態を作っていくこと

が大切だと思います｡

<事例廿に基づいて>

謬原病は.そもそも免疫異常という現

象によって起こる病気が多いということ

と､病理学的には､結合組織が共通して

日されるということから､兄弟の様に似

かよっていると考えられます｡ですから

必ずしも､はっきりした診断がつかず､

2つの病気が重なり合っている場合もか

TEL-りある様です｡

重複症候群のモ削こ明らかに2つの勝原

病が合併している:勘合､またこの方の様

に滋初SIJEの症状がでて､ 3年後に多

発性筋炎が､加わる吻合あるいは､とこ

にも入らないけれども陽原病らしい槻合､

それから般近lIC TD (混合性結合組織

-1 1-



柄)というSLE､強皮症､脇炎が合併

した様な病気Ti'どがあります｡ S LEの

場合は､特に半分位が色々Ti病気と合併

すると言われています｡この方の場合は､

多発性筋炎と合併していますが､一番多

いのは強反症との合併で､それ以外は少

Tiい様です｡

この方の様に崩炎との合併の勘合､ s

L Eたけでも衝症状がでたり､ステロイ

ドホルモンによるステロイド筋炎もある

ので､比較的診断が難かしく､色々な検

査をしてみTiいと､わからTiい点が多い

様です｡

2つも病気を背負ってしまうと色々と

御苦労だとほ思いますが､ S L Eの半分

位はそういう方がいるわけですし､治療

も全々違うわけではfd.いので､あまり悲

観TJ.さることはないと思います｡

く事例1さまざまな病気と戦いながら>

これらの病気を見て､明らかにステロ

イドホルモンによる副作用であると考え

られるものは､十二指腸畝相､糖尿病､

結核です｡この方の場卜合これら3つの大

きTi柄気をしてしまったわけですが､そ

ういう副作用は実際にかTiりの寒である

ので､それについては部前から検査を行

fiったり､自党症状に注意をして,早期

ノ発見に努めることが大切だと思われます｡

たた肝炎については､輸血をしたのか

とうか抗生物賃を大Ltに使用した為かど

うかわからTELいので､はっきりしたこと

は言えませんが､ステロイドホ/レモン自

体で肝炎にTiり易いということは､あり

ません｡

糖尿病はやはりステロイドホルモンに

よる副作用であると考えられますが､た

だこの場合の糖尿病は､一般的な遺伝性

のものと輿TよりステロイドホJレモンを減

kt,:していLlば､かな.り良くTJ:り､治療も

それほど難かしくはありません｡

尿管結石は､必らずしもこの病気と関

係しているかとうかわかりませんが､ス

テロイドホルモンは､骨を非常に脆くし

て石吹化を起したり､また寝たきりだっ

たり､横に'i-る時間が多かった｡すぞ●

尿のでが悪くTiり､尿管結石になり易い

と考えられます｡この方の場合も色々Ti･

電素が加わって尿管結石にTiLったと思わ

れます｡

ステロイドホルモンを使用しています

と､結核のみTiらず､細歯性の感染に対

しても非常に弱くTi-りますので､ちょっ

とした風邪や膜状炎でも雇いうちに治療

しておかなければいけません｡

ほとんどの患者さんが､ステロイドホ

ルモンを飲んでいると思いますので､副

作用に関しては自分自身でよく理解をし

て､何か症状が出た場合には､十分額●

をして､また定期的にも検査を行TiLって､

副作用とわかった場合には十分Ti-治療を

することが大切だと思います｡

以上3例についてのrf釜TJ.1体験に基づ

いて若干の説明を加えさせて頂きました｡



｢勝原病のはなし｣

北大第2内村助手

佐川　昭先生

今日は､屡原病という病気の全般的TeL-

ことについてお話ししたいと思います｡

陽原病とは､腰原線経という体を支え

る部分すなわち骨や皮Tf､臓器と臓器の

周囲にある成分に全身的に炎症が見られ

る病気です｡そしてこれは､クレンベラ

●という病理の先生が人間を解剖して顕
微鏡で見て､そういう変化の見られた病

気を原因や症状等に関係なく名付けたも

ので､次の6つに分類されます｡

(力全身性エリテマトーデス(略してS

L E)

(∋進行性全身性硬化症(強皮症)

(参政心筋炎､多発性筋炎

(彰多発性動脈炎(結節性動脈周囲炎)

(9慢性関節リウマチ

@リウマチ熱

③の皮Tf筋炎とは､皮席と蔵内が冒され

点
もので､多発性筋炎とは､あちこちの

肉が炎症をおこして冒される病気で硯

在の時点では同じ様T.iL病気とされていま

すo

(参の多発性動脈炎とは､全身の腎臓とか

脳､お腹の中の血管TJ:ど動脈の炎症が特

に強く現われるものです｡

(参の慢性関節リウマチとは､全身の関節

が炎症を起こして腫れて､ひどい時には

骨が溶けたり､くっついてしまう病気で

す｡いわゆるリウマチとは､この慢性関

節リウマチのことを言いますo

⑥のリウマチ熱とは､主に子供にくる病

気ですが､溶血性連鎖球菌という細菌の

感染があった後に起きる病気で､特にひ

どい場合は.心接弁膜症に進んでいくこ

とがあります｡

虫後の2つは､とちらもリウマチとい

う言葉がついていますが､心蔵に関係し

ているのは⑥のリウマチ熱の方で､ ⑤の

慢性関節リウマチで心臓にくることは､

ほとんどありません｡

この他にも似た様な病気で､この中に

は分類されていないものもありますが､

原則として以上の6つが､惨原病として

上げられます｡ですから勝原病友の会と

言えば､この6つの病気の患者さんが入

っていても良いわけです｡しかし､リウ

マチ友の会というやはり難病連に加入し

ている1つの患者さんの集まりがあり､

それだけでも数が多く病気の出方も違う

ということで､別に分かれている様です

ので今日の患者さんは､主にSI.Eと強

皮症､衝炎という病気で､勝原病友の会

に入っておられる方々だと思います｡

先程述べた様に､クレンペラーという

人が勝原病と名付けたわけですが､それ

以後患者さんを色々と診て臨床の分類を

したり､血液検査等の研究を進めてきた

結果､現在惨原病は､次の棟T.i- 3つの両

から考えられるようにTJ:ってきました｡

④病理学的TJ:面からは､結合組放病

㊥施床的TEL'症状の面からは､関節がu

されるということで､リウマチ性疾

患
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0病気の原因の面からは､自己免疫病

として､考えるとその性格がより明らか

になってくる訳です｡

①は病理学的に結合組級病であるという

ことですo腰原線経は､結合組織の-一部

で､要するにそれが冒されているという

ことで､結合組織病と言われるわけです｡

㊥は6つの病気を､海床の立場から患者

さんの症状を見ていくと､共通する点と

して程度の差はあるのですが､関節に炎

症が起きることが上げられます｡そうい

う意味から､関節が目される病気すなわ

ちリウマチ性疾患ということが言えます｡

0は腰原病が何故起こってくるかという

原因の究明がなされ､般近特に免疫の方

の研究が基礎から臨床に拡がり進んで､

自己免疫病という病気の一一部分に位置す

るということが､分かってきました｡

自己免疫病とは､自分自身の体の成分に

対して反応して､自分で自分を痛めつけ

てしまい､その結果炎症が起きる病気で

す｡

そういう点で､自己免疫病の原因を考え

た場合に､その様な背景があるわけです｡

勝原病というと､この3つの面から見

ていく必要があるわけです｡

そういう面で捉えていかTJ:いと､本当の

原因までは､つきつめられTiいと思って

います｡

ここで古典的腰原病すTJLわち先程述べ

た6つの病気に対して､その近縁疾患す

TiJわち勝原病に近い病気を上げておきま

す｡

1) --チュ　ノト病
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2)シェ-グレン病

3)ウェジナ-肉茅腫

4)重複症候群

5)大動脈炎症候群(脈TJ:し病)

1)のベーチェット病は､眼や粘膜が冒さ

れたり､皮rfに発疹がでたりする病気で

す｡

2)のシェ-グレン病は､つば(唾液)と

顔(涙萩)が出にくくTJ:るもので､ SL

Eやリウマチの人に､いっしょに起こっ

てくる場合が多い病気です｡

3妙ウェジナー肉芽塵は､ウェジナ-●

いう人の名前がついたものですが､これ

はAの粘膜あるいは､肺や腎厳などに､

肉芽腫つまり肉のかたまりができて､炎

症が起こってくる病気です｡

4)の重複症候群とは､いわゆる重なり合

った症候群で､英語で言うとOverl｡p

症候群と言います｡いわゆる古典的TEt･勝

原病､先程述べた6つの病気のうち､ 1

人の人が2つ以上持っている場合を言い

ますo lつ持っている場合は勝原病で､

2つ以上持っている吻合は､どこに分類

∴∴∴∴､l:工雷
る様です｡

こういう患者さんでは､ 1つと2つでは

どう違うのか､又どうして2つ起こるの

かということが､病気の原因を探ってゆ

く上で､非常に大切T.i･のであります｡

5)の大動脈炎症候群とは､昔よく脈Ti･し

病と言われたもので､若い女性に多く､

太い血管が炎症を起こしてその結果細く

Ti'り､色々な症状を呈してくる病気です｡



その他にもあるのですが､まれで､あ

まり今日の話とは関係ないので､省略し

ます｡

今まで何度か述べてきた様に､勝原病

とは1つの病気では7'J.く､基本的には6

つの病気から成り立っていて､勝原病と

言われたら､そのうちのどの病気TELLのか

を見きわめることが大切なのです｡

でも謬原病のうちのどれかではTiいかと

疑わせる症状がいくつかあります｡

それは､関節炎､紅斑､皮下結節､レイ

●一現象､胸膜炎､心願炎､血管炎によ

る症状､腎勝障害､肝膳障害､熱等です｡

これらの症状があって､しかもはっきり

した病気の診断がつかない場合に､勝原

病ではTELいかと凝ってみるわけですo

次にリウマチを除いた4つの病気の発

病時の症状を､比率の多い順番(こ並べて

上げておきます｡

sL E->関節炎､集形紅蓮､レイノー現

象､浮腫､出血傾向

強皮症->レイノー現象､関節炎､皮庸硬

直､熱､顔､手足の浮腫

i
Jf須炎->上まぶたの浮腫､紅斑(紫色)

発性筋炎->筋力低下､脱力感､筋肉痛

多発性動脈炎⇒,全身的に筋肉痛､神経障
-f7

謬原病の臨床症状として､それぞれの

病気のみに現われるものとしては､

S L E->妹形紅攻

強皮症->皮Jfがかたい

皮f一筋炎､多発性筋炎⇒-リオトロー

プ疹(上まぶたの柴色の発疹)

多発性動脈炎->皮jfの血管の炎症

が､特徴的に見られますo

これらは全部皮膚の変化であり､内臓を

調へなくとも､こういう症状が見られる

場合は､割と病気の諺断がつけ易いわけ

です｡

oyerlap症候群では､これらの独特の

症状が重なり合って出る場合があります｡

また逆に､はっきりした病気でもたと

えは血′｣＼坂が少TJ:くTiって体のあちこち

に紫珪がでてくる血′｣､板減少性紫斑病と

か､腎礎が冒されて尿から蛋白がどんど

ん出てしまい､その為に体中がむくんで

くるネフローゼ症候群Ti-どの病気で､原

因がはっきりわからTi-い場合にS L Eの

病気が背景にあって病気を超こしている

場合があります｡

ですからこれはむしろ医者の立協から見

えておかTd.-ければいけTcL.いことTi-のです

が､何か病気を持っていて､原因もはっ

きりし7'J.い場合に､勝原病を疑ってみる

ことも必要Tilのです｡

今までは､全般的な症状fi-どについて

お話ししてきましたが､次にSlJEにつ

いて､どんTJ:症状が多いのか述へたいと

思います｡

S L Eの場合は､あらゆる備器に炎症を

起こして多彩な-症状が出ます.

熱､関節痛､皮膚症状(日光過敏､紫

の毛が抜ける､集形紅斑､レイノー現

象)

骨牌障害､胸膜炎､心膜炎､脳障害､

皮下出血

特徴として､若い女性に多いということ

が､上げられます｡
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その原因については､基本的に3つの要

素が考えられます｡

④ルーフス素因

SlノEに(.iりやすい退伝的因子のこ

と

⑬ウイルス感染

ある種のウイルスがSL E発症の引

き金にTi-っているのではTiいかとの

廉い

①免疫異常

上の2つの要素と結びついて､自分

自身の体に対して抗体(自己抗体)

を作ってしまう

これらの要素が関係して病気がおこって

くるのでは7'iLいかと推測されていますが､

本当のことはまだよくわかっていません｡

これらを図にしてみると次の様にTiりま

す｡

ル-ブス素因こ　　　=ウイルス感染

＼免疫異常♂
1

自己抗体産生

J

免疫複合体形成

上

組織への沈着

1

組織障害

(腎臓炎､血管炎など)

ただSlJ Eの症状を皇する､ある系統の

ネズミは､全部がS L EにTiりますLj　ル

ープス素因を持っている訳です｡

そのネズミには､ある種のウイルスがく

っっいて克疫異常を起こします｡

ネズミについては､この様なことがわか
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ってきましたが､人間については､免疫

異常があること以外は､まだまだわかっ

ていません｡

自分自身の体に対して抗体を作ってし

まうと､体の中にある成分とそれをおさ

えようとする抗体がくっついて､免疫複

合体とTi.り､それが血液中をまわり､腎

臓や血管の壁にくっつきます｡

抗体とは､抗原を自分の体から外へ出し

てしまおうとする為にできるものです｡

たとえば､体にはい菌がつくと､それを

おさえようとする細胞やそのばい菌`●

っつく抗体ができるわけです｡ですから

要するに抗体とは､はい菌や異物を早く

殺して自分の体から排除しようとする為

にできるものTよのです｡それが免疫複合

体であり､それが腎厳や血管の墜Ti･どに

くっつくと､それを早くやっつけて外に

出してしまおうと､自分自身の体がまた

働き､その段階で炎症がおきて､腎膿炎

や血管炎を生じます｡その炎症がどこで

起こるかによって色々Ti'症状がでてきま

す｡こういう免疫異常や抗原､抗体とい

∴∴:. ㍗:_'∴ -L^::..●
ばTA.らTよい難しい問題Ti-ので今日はこの

段階で止めておきます｡

次にS Ll王の診断基準について説明し

たいと思います｡これはアメリカ･リウ

マチ協会がまとめ､厚生省でも使用して

いるもので1 4項目の症状と検査所見か

らTiっています｡

S L Eの診断基準

I.主要症状



1　顔面凍形紅斑

2　　d.lSCOld塑発疹

3.　レイノー現象

4　多-ia脱毛

5　光線過敏症

6　ロ隆､鼻咽頭の放蛎

7.変形のTd.い関節炎(末梢関節の

a　連動痛､ b　圧痛､ C鹿張)

8　精神症状の発現または全身痩筆の

発症

9　胸膜炎または心膜炎

10.

検査所見

L E現象(L E細胞またはLE-

test )陽性

1 1　Wassermann反応陽性または偽陽

性

12　強度の蛋白尿( 3　5g/日以上)

13　尿細胞円柱陽性

14　溶血性貧血､白血球減少( 4,000/

払遥以下)､血小板減少( 1 0万/mA

以下)

これらのうち4つ以上の項目がある吻合

に､かな-りの確率でSL Eと言えます｡

S L Eの患者さんも昔はかTilり亡く7'i-

●方も多かったのですが､叔近は非常に

診断の技術も進んで勝原病も知られる様

にTより､医者の間でも知織が段々と増え

てきて､亡くな-る方も減り長生きする様

にTi-ってきました｡

この表は､昭和3　9年から5　3年まで

の間に病気がみつかった患者さんの寿命

を現わしたものです｡診断がついた年代

を5年ごとに分けてみています｡これか

らわかる様に､ 1 5年足らずの間に5年

L-I-U l'llJTU　"　†q　"　~† l＼＼こr-X-×-X＼_X_x

l昭和…年一一3年t

.　　　　■lk.. ●二一二_二_

1　2　:I　　4　　5　　6　　7　　8　　9　　日)

B Lb　年　A　(辛)

生存輩は､ 6　8%から9　6%まで著明に

伸びています｡これは非常に喜ばしいこ

とです｡ Td.せこの様に改著されてきたの

かということについては､病型の移り変

わりの図をみて下さい｡

(図､表共唾応大学の更科です)

■　丑　の　書　り　変　り

的　　　　　　　　　1㈹ (人)

l召加38-13年

帝和H､18年

昭和19･-約年

＼.:;;;E　州套SLE

結局それは､腎臓fALどの冒される重い患

者さんが減って､腎麻の冒されていTJ:い

軽い患者さんが増えてきたからです｡

それと発見が早く7'.i'り､治療の仕方も変

わってきて､患者さんの管理も入院､通

院を問わず良くなってきたことが上げら

れます｡

次に強皮症について､症状を中心に説

明したいと思います｡

主7pi症状として､皮nFが硬くTEi'る､レイ

ノー現象､石灰化､肺線維症､感染症､

麻器駆寄､食道の働きが鈍くTEL.るなどが

-17
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上げられます｡その他検査の上では､貧

血やその他の勝原病と同じ変化が見られ

ます｡

次に皮l*筋炎､多発性筋炎の診断基準

について上げます｡

簡単に述べますと､筋肉が痛くTiる､力

が入らなくTよる､筋肉がおちて細くTi･る

Tiどですoこれが多発性筋炎の主Td症状

ですが､皮庸筋炎の吻合は､それに日の

まぶたの部分に紫色の発疹(ヘリオトロ

ープ疹)ができたり､血液検査では､筋

肉がとけて､こわれたりする変化が現わ

れます｡

ですから筋炎の場合は､診断は比較的容

易につきます｡

以後に腰原病の治療をどう考えるかと

いうことについて述べたいと思います｡

治療について考える上で､やはり原因が

何であるかわからなければいけTi･いわけ

です｡

この表を見て下さい｡

勝原病治療の考え方(塩JrL) 

直二重]△(遺伝子換作) 

/㌔ 
免疫凍法△匝夏蚕酔回△(抗菌療法) 

∫ 

匡:司-組療法 

1 

塩宋症状 

∠ゝ:治僚法 

():共硯していTi 

いもo) 

原因として3つ上げられています｡

それは､遺伝､免疫異常､感染です｡

-18-

この3つの要素がからみ合って､病気を

起こしてくるのではないかと､推定され

ています｡

退伝については､遺伝の影響について

何が悪いからということが､はっきりわ

からないので､どうしょうもありませんo

ある何かの迫伝子が病気を起こす原因で

あるということがはっきりわかれば､治

療法もみつかるという可能性があるとい

うことで､香かれている訳です｡

免疫異常がある場合に,それを起こさ

II-:; ･.-.i 'T:::. ∴;I.i..J;- ::;.?:

感染では､ウイルスが関係して起こっ

てくるということで､それをたたく方法

として､抗菌療法が上げられていますが､

これも実現はしていません｡

結局現在の治療法としては､免疫異常が

背景にあって腎厳や血管を中心に炎症を

起こしてくることに対して､その炎症を

押える治療法すTilわち抗炎症療法を行TJ.A

っているわけです｡

この炎症を押える薬として､たとえばS

L Eですと､副腎皮質ホルモンいわゆる

ステ｡イドホルモンが使われています●

上手に使えば非常に良い薬です｡ただ色

々な副作用があるので注意しTi･ければい

けません｡

その他パルス療法､血焚交換療法fi-ども

試みられています｡

ただどれもこれだけで十分だという治療

法はTiく､診断については､かTiLりの所

までわかって進歩してきたと言えますが､

根本の漁礁法については､本当の意味で



の原因がわからTi.い限り､難しい問題だ

と思われます｡

その根本の治療法の究明を､患者さんだ

けで1Ti･く我々も願って望んでいるところ

であります｡それではこれで私の話を終

らせてJ月きます｡

｢雇療相談会から劇酎

fse,写17慧害L. 10)

(経過)

S40-( 1 7才)腎炎おこし､尿た

んばく(削こて1年入院

S 4　7-尿たんばく出現､関節症状あ

り､血圧上昇､

発熱

顔面に鉦鼓出現

8-9ケ月旭川市立iこ入院

(現在も通院中)

S50-12月に結婚

S5　6-5月より､プレドニン休薬す

●　　る｡変仇し

(現在)

関節痛が夜間にある

尿たんばく時々出現

腎機能は境界値

血圧は正常

( (D rより) )

①腎機能障害がどこまですすんでいる

か問題

～sI,Eで腎障盲があるものは､腎

生検をした方がよい｡予后がはっ

きりする｡以前のようTi:針の方が

出血の心配があり､背部から切開

する方が安心できるためすすめるo

②妊娠については､条件としては可能

性あり

～北大の産科はS LEの出産例多い

ため安心できる｡

cas8②　～妊娠､出産､育児に

不安がある～

22才　SlJE(発病17才)

(経過)

中3　　-高熱､紅斑､

( 1 5才)
尿蛋白( 1 9才まで消失せ

ず)

プレドニン407呼　-　現在

57呼

1 7才　～呼吸困難､赤沈Jl､尿たん

ばく(-)

類稚内より現在江別市立病院に転院

現　在　～抗核抗体悪化(腎生検はし

ていTi.い)

6月に結婚

( (D rより) )

(D腎障害がfよいかどうかはっきりさせ

ること

くをその他は問題Ti.いと思われるので大

きTJ:病院で出産しましょう(北大fi:

ど)

(参もしするとしても22才と若いので､

妊娠､出産はもう少し様子をみたら

どうですか
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Case⑧　～手足に傷があり､化膿

してくる～

3　3才

(経過)

S49-強皮症､多発性徴炎

S55-SLE(北大にて)

(現在)

ステロイドホルモン15野

花がかたくなり､手足のきずが治りに

くい､回復Lli･い

政pfはやわらかくTi･ってきた

( (D rより) )

ステロイドホルモン15琳ま感染しや

すい品である｡

北大の内科-いっているようだが､皮

席料へも行くへさである｡

ペニシリンを服用していないのに問題

あり｡

強皮症の症状ではTiいかと思う｡

強皮症のヒフ硬化に対してはペ二シラ

ミンが効果はあるが､ステロイドは効

果fi-Lo

Ca･Se ⑳　-骨折について～

33才(850　発症)

(経過)

S50-プレトニン30刀野

S55-6月退院

右　骨頭壊死　S5512月ope

(人工骨頭)

左:Ⅹ-pでOB(Vlクラフで

判明する)

(現在)

プレト二ン1 0野(江写肺立HP通院中)

(芸孟蓋,;'SヱEからくるもの多い●

長捌良薬(ステロイドホルモン)によ

ってもくる

SLE+ステ.=イド一骨頭壊死多発

～ -:I:;･/I



旭川地区医療講演会を終えて

旭川　小　杉　真智子

何もかも初めての経験でひらいた旭川

での医横講演会｡まず会場探しから始め

たのですが､ 1ケ月以上も前T1-のに主だ

ったところは全て予約済で初めから前途

多難｡せっかく先生も決まって札幌では

準備が進んでいるのに肝心の会場が見つ

からTよくてはと､毅初から大きTi-壁にぷ

+:.
ってしまいました｡まあそれでも幸

予定より大きTiL会場ですが何とか見

つかって開催にこぎつけることができま

した｡さて次の仕事は､いかに多くの人

に集まってもらうかという事｡難連旭川

地区連の滝田さんの協力で保健所､市役

所､新聞社､放送局､主な一病院も回り､

疲れはしましたがそれぞれ私の予想以上

に好意的で足を運んだ甲斐がありました｡

このP Rが6 0名の参加者を集める大き

な力とTilったようです｡市内にいるわず

かTi一会員と難連の身内だけの参加だった

らどうしょう｡中井先生はじめ札幌から

●てくれる^遠に合わせる如拙･いと､

とても心配でした｡でも当日はそんTiLと

りこし苦労もふき飛んでとてもうれしか

ったですo

菅

6月2　8日

暦原病友の会旭川地区医歳計満会

中井先生は講演の他に友の会のP Rまで

して下さって､その場で予想以上の新入

会員を迎えることができました｡これで

旭川地区も少しは(こぎやかに7pi.りそうで

す｡とにかく一つの事を無事終えること

が出来､ホッとしています｡旭川医大の

学生諸君､ボランティアご苦労様､保健

婦さんありがとう｡近い将来､医学の第

-纏で活躍する医学生と､私達が直接か

かわりを持つ保健婦さんが患者会の活動

を理解して下さるということはとてもう

れし､いです｡同じ痛みを持つ者が力を合

わせて生きていくためのこの友の会を今

まで知らTJ.'かった^連に知ってもらえた､

これが一番の成果だったように思います｡

そして今まで引っ込み思案で友の会の活

動(こあまり参加しTiIかった私もこれを機

にひとつのステップを踏み出したようTi:

そんなl気がします.
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旭川地区だより

清野　和子

9月6日､旭川で初めての交流会を行

いました. 6月の医塘講演会の時に入会

した方通を交え､会員8名と家族1名が

出席されましたo病気になりたての人､

病気と古いお付き合いの人､若い人もそ

うでTilい人も一緒にTi-って経験や病状､

日常の生活ぶりTJL-とを話し合い､当日行

fiわれた福祉パレードにも途中から参加

しました｡とてもうれしかったのは､岸

本美幸さんが車椅子Ti-がら､お母さんと

一緒に出席されたことです｡同じ病気を

仲人に集まっただけあり､話はつきませ

んでしたが､また1 1月にお会いしまし

ょうということで散会しました｡

㊥旭川地区交流会の出席者紹介

o河田栄子さん

5年程前.'C発病,,発熱が続いたそう

です｡現在)レドニン10初訂｡まあま

あの調子ですが血圧が高いとのことで

す｡

｡工藤れい子さん

春から5kg太る程調子が良いそうで

す｡薬は胃吸薬のみ服用｡

oiLB棟芳江さん

5月に発病o　その後8月初めからプ

レドニン3　0曙飲み出し､ 3週間位し

てから調子が良くTより､現在25砂汲

杓｡鮒の虹技は8月からみるとすい分

きれいにfよっていました｡ひさの痛み
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があるそうです｡

｡長坂由美子さん

5 1年発病.現在は調子良く,家業

の事務を手伝っています｡ 1 0mg服用

中｡

o山田都茂子さん

2月に発病oプレドニン60野(2月)

→10野( 6月)にTi'りましたが､調

子が悪く現在3 0mgです｡顔のむくみ

がひどく吐気もあるそうですo若さが

しゃべっている様Ttl元気そうに見える

人o　　　　　　　　　●

o岸本美幸さん

春よりあまり調子が良くなく､右半

身が不自由です｡

o ′J､杉真智子さん

何だかんだと仕事に通信教育(こ頑張

っています｡

0倍野和子さん

現在プレドニン5野,,エンドキサン

25喝｡快調のかたまりみたい｡たま

に血尿あり｡

●



毎海aCVE]-夢-

滝沢真理子(恵庭市)

やっと夏らしい天気になってきました

が､皆さんいかがお過しでしェうかo

私も入院するつもりではfiかったので

すか3年ほど調子良かったのですかTEL-ん

●さかだんだん体の調子が悪く'il-てしま
って診ていただいている先生に久し振り

だから検査してあげましェうと言う事で

仕方filく入院した訳です.今回はどうも

腎勝にきたらしくて薬(ラシックス)杏

飲まfilければ尿が出fSくなってしまって

朝方は顔がむくんでしまって美人もだい

Tj:しです777･･･

5月1 7日生検でふくらはぎの処から

3C7nほど切って中から筋肉を取りだした

のですがやっぱり皆さん同じだと思うの

ですが傷がfilかfilか治らfELlくて一皮くっ

●∴: I:･ :-●:一一一1∴∴:.';

生検があるので又足の傷のように治らな

かったらどうしようと思っています｡普

通の人であれば一週間入院すれば良い処

私の場合は先生も心配して下さって2週

間位みてはしいと言っているそうです｡

主治医の先生も1年とは言わfilいけれど

今回の入院は長くfilりますから党倍して

おいて下さいと言われました｡私は外油

したりできるから良いのですが家族のも

のに申し訳[よいと思っていますoだんだ

ん早くfilってきますけれど私もがんばり

ます｡どうぞ皆さんもがんばって下さいo

現在プレドニン15野､利尿剤1コ､心

臓の薬とどJJミンカ70セJL,を飲んでいま

すoそれでは長くfAlりそうlilのでこの辺

でやめますo　さようfilら｡

(7月1 1日G.こ届いたものです)

佐々木良子(勇払郡)

勝原病友の会の会合儒7回医療訴涙

金)に初めて参加させて頂きました｡会

報で名前だけはおなじみだった方々を実

際に目の前にしてこの人が-と思ったり､

こんftLl人もいるんだfil7-などと感心し

たりもしました｡予想はしていましたが､

それ以上に病人病人した雰顔気がなくサ

ツパリしたものでしたo又､お話を聞い

ている中で､各々病状の速いこそあわ､

自分にも思いあたるふしかあったり､参

考にもfeLlりましたn fJ.-にしろ初めてだっ

たのでfdllにかしら不安と気おくれがあっ

たのですか､参加できてよかったfJ:と思

いました｡役員の皆様､とうもどくろう

さまでした｡
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(8月1 7日に届いたものです)

清野　和子(旭川市)

夏休みで混み合う列車にやっとのこと

で座り､ 34度という早い札幌へたどり

つきました｡難病連事務局へ行くと何と

長剣Ilさんにおいてけぼり｡冷たい麦茶

でカッカッした頭を冷して､やっと迎え

に来てくれた渡辺女史の車で北海道会館

に着いたまでは良かったのですo冷静の

部屋でのんびり一服の思いは部屋に若く

fJ.-り一気にふっとび詐演開始まではまる

でフイルムの早回しのどとく目の回る忙

しさ.準備をするのって本当に大変です

ねェ｡まして今回は一般の方々に呼びか

けたのでその効果がありすきて受付はど

んどん人が来るし､用意した椅子では全

然足り別､し､男手は少Tiいし､バタバ

クと動き回り､あげくのはて辞演してく

ださる先生の手までお借りしました｡詐

演はわかりやすくて良かったと思います｡

特に事例を出してのお話は身近Tit気がし

ましたo楽しみfi夜の部はチヒリチビリ

とジユースを飲みながら､それこそ寝こ

ろがったり好きな様にして初めての人達

と色々fJ:話題に花が咲きました｡去年の

様TS大部屋に浸れたT.王らもっとよかった

のにと思います｡次の日､食べきれfti-い

程出た朝食をもちろん食べて交流会でま

たおしゃべりして難連の全道集会で長先

生のすぼらしいお話を開いて､あとはた

だグックリ｡ ｢疲れた｣の一言ですoで
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も来年は1 0周年｡良い季節に良い所で

皆さんとお金いしたいと思います｡

(9月9日に届いたものです)

藍本　椎江(網走市)

8月1日午後､道庁前のグリーンコン

サートを横目に見rilがら会場に向かいま

したoはじめての出席でどんな雰囲気か

もわからTAlL､のでおそるおそるドアをあ

けると既に講演会ははじま-ていまし●

あけていただいた最後列の席に腰をおろ

した時は､佐川先生のお話に耳を傾け､

スライドにむけられた参加者の後姿に圧

倒されるものを感じました｡そしてつい

調子が良いことで元気lil時のように何で

もやってみたくなる私も改めて自分自身

の病気を再認識させられました｡ ｢屡原

病患者の体験を通して｣と題して3^の

方の病歴を中心にした中井先生のお話に

は胸熱くfilる思いでしたo妊娠､出産と

いう大業を乗り切られた人､合併症やた

∴一･二f; L/∴ト:.,?∴ :+
もしかしたら私もこうfELlるのではという

不安よりも､もしかしたら私もこのよう

にと.･････大変勇気づけちれ励まされまし

たo　と同時に無理fJ.-ことかもしれません

が症例毎にでも体験者を田んでのお話が

出来たらと思いました｡懇親会から夜休

むまでの時間は薬､症状のことどうした

ら病気を少しでも痛みを忘れることが出

来るかという同病の者fj:らではの話が続



きました0　2日午前中は会食をしなから

来年の評商会のもち方について話されま

したo湿泉にでもつかりTilからの小旅行

にしては､この暑い時期をはずしては､

と場所や時期､内容についていろんlELl意

見か出されました｡これらを基に検討さ

れることになりましたが来年は友の会が

結成ざれて1 0年ということですo私は

入会したばかりで会の歴史は樺関細を通

じて知るだけですが､発足以来ずっと活

動を行fJ:われてきた方々の御苦労をねぎ

+..∴:/こ∵∴∴:.
レベーターを使ってボランティアの^連

が身体の不自由ri人達に介添えをしてい

ましたo疲れ気味の私連も乗ろうとした

ら｢健常者は階段で･･･-｣ということば

でした.思わずみんfAlで顔を見あわせま

した0 1度TELlらず集会が終っての帰りに

も同じようTLLl場面に遭遇しましたo私は

入院中から｢とこが悪くて入院している

の｣とよく言われていたのでこの程鹿の

ことばには免疫が出来ていましたが､だ

れからみても私達は健康人にしか見えTil

●のかもしれません｡目に見えない内部

に障害をもつ者の悲哀でし上うか｡つく

づく1 E7も早く名実きちに解凍fJ:^になり

たいと思いました｡大株先生の｢勝原病

でいえば免疫学のめざましい進歩で2 0

年のうちに期待出来るものが-･ ･･･｣と

いうことばには思わず年数を数えこの思

いをたくすことができました｡それにし

ても病人でありTilからそれを感じさせf.i

いかのような心意気と行動力の人達が息

者会の活動を支えているということを強

く感じました｡そういう人達を含めて多

勢の人達と出会うことのできた医療詐商

会と私の夏休みでした｡

(9月17日に届いたものです)

小寺　千明(札幌市)

前略

朝夕ひときわ冷え込む今日この頃です

が､友の会の皆様には､お変わり御座居

ませんか?

先に手紙を諦いてから6カ月以上が過

ぎてしまいました｡

入院当時は､半年倍の入院予定でした

が､やはりfJ.-かなか予定通りにはいかfdl

いもので､約8カ月の入院とfj:ってしま

いましたが､やっと退院することができ

ましたo

友の会の皆様には､色々と御心配を頂

き､本当にありがとう御座居ました｡

毎回の入院でいつも感じることはので

すか､薬の副作用に悩まされることは､

本当に幸いものです｡

特に今回の入院では､骨相髭症という

病名をつけられて､かrJ.-り落ち込んだ時

期もありました〔

この場を貸りて私は､先生方に輔く訴

えたいと思います｡

それは､各々先生方の副作用に対する

考え方です｡

先生方は､根本の病気を治す為に､副

作用がでてくるのは仕方が馴､､むしろ
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副作用がでてくるからこそ病気の方が良

くftLlっている証拠だと､考えていらっし

ゃると思いますo砕かに最もlLLl話かもし

れません｡

でも､そこでもう一歩患者の立場に_fL

って考えて頂きたいのですo

根本の病気は良くTよったけど､副作用

の方がでてきて､かえって悪くfj:ったと

思うことさえあるのです｡

副作用だから仕方がfiいではfcLlく､副

作用も1つの病気T.ilのだと考え､副作用

に牌れることfよく､それfj:りの治療を行

Tilってほしいのです｡そしてさらに出来

るたけ副作用のことを頭において､薬の

使い方を考粛してはしいと思います｡

プレドニンの副作用という副作用は､

全部椎幹したという方阜'たくさんいらっ

しゃると思います｡

入院中にも､友の会の方でやはり薬の

副作用が膝にきて手術の為に繁形外科に

入院された方が､私の所にわさわざ来て

下さいましたが､その方もやはり副作用

には､かlJ:り悩まされていて､もうこれ

以上の副作用はfilL､だろうと思っていた

所が､膝にきてしまったということでし

た｡

この様fil許からも､副作用の恐ろしさ

を感じずにはいられません｡

友の会の横様は､とうお考えにlLilV)ま

すか｡確かに恐ろしいからと言って､か

ってに薬を止めてしまったり､ -U,二を調節

したりすることは､決して良くありませ

ん｡

そういう意味から､自分自身で副作用
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のことをfELlるべく理解して主治医と共に

早期発見に努めることが望ましいと思い

です｡

そして､少しでも副作用の少Tilい薬が

開発されることを､厭わずにはいられTAl

い毎日ですoそれでは向寒の折から､皆

様にはくれぐれもお体を大切にお過し下

さい｡

かしこ

(1 0月初旬届いたものです)

●

先日､皆様のお手元にお届けしま

した｢勝原病のしおb｣をお読みい

ただけましたかl一応､ SI｣E中心

に蕃かれていますが､日常生活につ

いては勝原病全般に通じると思い､

全会員にお送9いたしました｡読ま

れた感想またはこうした方が良い等

というと意見などあbましたら是非

事務局-お寄せ下さいo皆様からの

ど意見をもとVC更に良Vlものを作れ

らと思っています.



事務局からのお知らせ

御寄付御礼

○次の方々より御寄付をいただきまし

た。ありがとうございました。

清水五郎様

太田結子様

中井秀紀様

佐川昭様

渡部良子様

秋本和恵様●

谷口啓子様

村上長一様

○住所変更

ｏ小松田美智子

札幌市

ｏ山崎よしえ

室蘭市

金1.000円也

1.000円也

5.000円也

5,000円也

!0,000円也

101000円也

10,000円也

50.000円池

●（病院近くのアパートで自力生活を

始めました。みなさんの励し、お

便りをお願いします｡）

ｏ山崎裕一

札幌市:

(今年８月より難病連事務局貝とし

て勤務しています｡)

○会費納入のお願いと口座番号変更の

お知らせ｡/

今回も郵便振替用紙を同封いたしま

したのでよろしくお願いします。

新しい口座番号です。

小樽8-9448

○海藻クリームシャンプー価上げのお

知らせ／

友の会活動の大きな財源として皆様

にご協力をお願いしてきました「海藻

クリームシャンプー」が内容が少し変

り来年１月より値上することになりま

した。１本650円となりますが今まで

と変らずよろしくお願いします。

娶って台～した
てフリスマヌβ

今年は難病連主催のクリスマスパーテ

ィが盛大に開かれます。友の会も忘年会

を兼ねて参加することになりました。こ

の１年間の思い出を語り明かしませんか

？そして病気を忘れて多いに楽しみまし

ょう。沢山の参加をお待ちしています。

申し込み、お問い合せは、

長谷川又は、寺鴫まで。

ｏとき１２月２０日（日）

１７：００～19:30

0ところフレンチカンカン

－２７－



札幌市中央区南４西３

第２グリーンピル２階

ｏ会費2,500円

ｏ主な内容・マジックショー

・お楽しみ抽せん会

・チャリティオークション

など。

新入会員紹介

ｏ河田栄子旭川市

ｏ高橋芳江旭川市

SLE

ｏ山沢道代空知郡中富良野町

ｏ山田都茂子旭川市

ｏ長坂由美子旭川市

SLE

SLE

SLR

(以上５名は旭川地区医療講演会の時の

入会者です｡)

ｏ宍介亜紀子斜里郡情甲｡町･

・若林富美子石狩町

一一２８－

.SLR

･鈴木豊子網走市

ｏ田原百美子士別市

ｏ岩山ヒロ子札幌市

ｏ西山愉子江別市

・岡案女札幌市

ｏ河村綾子札幌市

・盛田節子札幌市

ン症候群

ｏ上田三枝子札幌市

SLE

SLE

SLE

強皮症

SLE

SLE

シェーグレ

ＳＬＥ強



皮症

ｏ藤田妙子札幌市

ｏ太田ヨネ子北見市

ｏ井渓恵美子滝川市

●

ｏ山田恭子札幌市

ｏ井田美幸札幌市

SLE

SLE

SLE

SLE

皮膚筋炎

今回、いちばんぽしは多くの新しい仲

間をご紹介することができました。これ

は今年、北海道支部で「ひとりぼっちの●

者をなくそう」という患者会の原点に

戻り、しおりを全保健所に配り友の会の

Ｐ,Ｒをした成米と思います。

へχ･I^'■'ルズ

北見地区だより

原稿の雌終整理をしているところへ、

北見の加藤祓子さんより電話がありまし

たｏ

北見日赤病院では、１１月３０日、内

科の今野先生の企画により「膠原病の学

習会」がひらかれるそうですｏ

最初は、まず友の会々員に声をかけて

回を重ねるごとに外来忠者の方にも呼び

かけて仲間を増やしたり、正しい知織を

身につけようというものです。こうして

各地域の自主的な集りが少しづつ拡がっ

ていくことは、嬉しいニュースですね。

次号ではこの学習会のことをくわしくご

紹介したいと思いますｏ

夕

－２９一



あ　と　が　き

みなさん､いかがお過しですか'

私は毎年この季節にfiると関節痛に悩まされますが､今年は田や両腕のつけ根が

ギクシヤクとこわばって､とても不快ですo

｢ゥルトラマン人形のように腕をと｡はずした｡できればいいのに｣とばやいた

ら｢わかるわあ､その気持｣と打てば響くような同病の友o痛みを分ち合えるって､

孝せ(ilことですねえ｡

☆膨大蛸の卵内容を全部ひと｡でテー稚こしから･原稿の附までして下●

ったのは､退院して間もない小寺千明さんですo

心からお礼申し上げます｡

☆　今､友の会のごく一部の会見の間に静かにひそかに､映画ブームが湧き起ってい

ます｡映画は映画館に限るという本格派から､黙って座っていれば､勝手に両面が

動いてくれるという､消極派もいるとか･いないとか､それにしても､いやあ映画

ってホントにおもしろいですねoサヨナラ､サヨナラ､サヨナラ､良いお年を･/

(R･T)

●

藍監
-30-
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