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1 0周年記念号発刊にあたって

昭和47年に月雪原病友の会北海遵支部か昌ミ珪生して､今fE

で10同年を迎えることかできました｡

去る6月層雲峡にあいて､医摂講演会を兼,Taた｢10周年

記念総会｣をひらき会昌共々そのよう二日を克ちあい､

石基深いEjとなりましたことを､ここに感謝をこめて毒Fi

告致します｡

今回の｢いちばんほし｣は医療講演会に大きくへ-i;

をとりましたoいつもですと､会員と保健所にだけ配T-Tj

しておりましたガ､道内800人近くもいる､同Lニ精気の仲

間にも読hJでいただきたく､いつもより部数を等くErJ刷

してあります｡巻末には友の会のしおりとして､稿気の

説明､入会申し込耳をつけましたので､芸を知らない方

に示すすめ下さい｡

また､記念総会の交流会の中で話し合われた｢月琴原病

患者の結婚と就職｣についてまとめたものは､広く社会

の方々にぜひ読んでいただきたい､私たち患者の切実な

生の声となりました｡

文集｢いちばhJほし.その光かたしかな明Ejを照らし

てくれる日まで｣発千日以来5年ぶりo　またひとつ租たち

の足もとをてらす､希望の道しるべとなりますよう､願

っております｡

(会田JP原柄友の会北港#支部)



第9回総会報告

去る6月58､ 6日の両日にわたり上川町層巽峡ホテル｢銀河｣において全国謬原

病友の会1 0同年記念総会(第9回総会)と医療講演会が開かれました｡総会の会場

はこれまで札幌に限られていたが､どこか観光地でという会員の声に応えたもの｡日

頃出足のにぷい息者たちのこと､参加人数が心配されたが､幸いにも3 6名となりま

した｡札幌から汽車･バスを乗り継いでの速い道のり､ホテルに着くや一休みする間

もなく夕食とディスカブシ℡ン蛸ねた懇親会Dそして翌朝は朝食後の総会･かけ足●

の観光､医療耕演会と病人にはきついスケジュールで反省すべき点はあ()ますが､と

もかくみんな元気で無事に全プログラムを終えることができました｡参加された会員

さんはもとより､懇親会のテーマである｢謬原病患者の結婚と就職｣に食重なご意見

をお寄せ下さった方々,どうもあ()がとうございました｡総会報告､医療誇病舎､そ

してディスカッションなど,順を追ってお知らせします｡少し長いのですが､私たち

の歩みをしるす大切なページです｡
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６日朝第９回の総会が朝食もそこそこ

に山崎さんの司会で開会されました。最

初にたくさん寄せられたお祝いのことば

の中から前支部長の森さんとニューヨー

クからの大橋先生のメッセージを紹介。

　

次に活動報告に移りました。主なもの

として昨年旭川と札幌で行った医療講演

会は、それまでの会員だけを対象とした

ものの枠を拡げ新聞などで一般からの参
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加を呼びかけたことが、会員増加と 会の

ＰＲに大きな成果をあげました。ただ参

加者すべてが即入会するとは限らず、今

後も地道に続けて行くべきだと思います、

機関紙発行と医療講演会の開催が、患者

会活動の主軸であると考えるからです。

　

続いで、渡辺さんが５６年度の決算報

告をし承認されました。他団体より１０

万円を借り入れ、初めての赤字決算です。

　

次に予算案をごらん下さい、などと言

えないようなつつましい貧しい予算です。

繰越金が赤字なのだから仕方ないのです

が、みなさんから会費をきちんとおさめ

ていただき、シャンプーなどを一生懸命

1●尼るしかありませんね。このような予算

　　

ですからたいした大きいことはできませ

　　

んが、年４回発行予定の機関紙は今回の

　　

分を印刷屋さんに出す他は、手刷りでコ

　　

ツコツやり、友の会のバンフレクトも今

　　

回の記念誌の巻末につけ経費の節約をし

　　

ています。

　　　

又、秋には札幌で一般向けの医療講演

　　

会を予定しています。

　　　

席上、支部会費600円は安すぎるので

　　

は、という恋見が出ましたが、本部会費

　　

が、240 0円から3 60 0円に上がったば

　　

かりで､当分値Eげはできません。各地区ご

との集りをひらき、お互いの親ぼ

め、ひとりぽっちの患者をなくそ

う、初心を貫いていきましよう。

くを深

うとい

　

今後内部障害の問題もとりあげ、社会

への働きかけも大切だと思います。

　

妓後は役員改選です。しかし残念なこ

とに改選はありませんでした。支部長寺

嶋、事務局担当長谷川さんというコンビ

で、もう少しがんばって、とおだてられ

その気Jこなって又々留任することになり

ました。我が支部の場合、「手伝える人

が手伝える時に手伝おう」という不文律

があり、機関誌発送の顔ぶれも時々変り

ますが、和気あいあい楽しくやっていま

す。小寺さん、渡辺さんには昨年ずい分

活やくしてもらいましたが、今年度もよ

ろしくお願いします。尚、新入会員も増

えたので、改めて役貝と各地の連絡担当

者を紹介します。景勝地めぐりのバスに

間に合わすため、大変あわただしい総会

でしたが、本末転到の非難の声もきかれ

ませんでした。
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昭和56年度活動報告
川li和561トl J] 1 Eト昭和57年3 Jj31E] )

4月

1O臼　役Ii会(いちは/Uほし湖リー)

iS)日 難病速,3[1 9 LT11'iii期総会

難病姓交流会

5月

8日　-Lいちはんほし,,臥l!T号発てIf

役Ii全(支部総会､旭川地托【天敵瀧

満会について)

24日　m,7匝は郡総会

(於:クリ-ン礼服15Y.参加)

26日　難病センタ-払設委ii会

児亜年総会

6月

10日　役fi会(旭川地15(二l'FT蝶淋't;1台につ

いて)

13日　経病辿節62捜■拝金

25日　難病過全通実行委ii会

28日　友の会旭川地区医や漉杭全

(於:股協ヒル)　6()名参加

7月

3日　L.いちばんばし､,No40発すう

役Ii全( ･TJ7回医軽減和合について)

18日　難柄連第63回理･1.;会

8月

圭)日友の会那回医軌紺全
相談会(於.'北海道会館66名参加)

及び交流会

2E7　稚柄辿郡9回全逓准全

役只会(反省会)

4

役目会(S57年度千'托_について)

稚柄旭mJ64回fEETrli全

役ii会

榔拙那5回Pf!_･)･r会､役i治　●

役li会(ヰ二部総会出席について)

木部10周年‖己念総会

(上<谷川､渡辺参加)

28日　難病連邦66回jy.-ll;仝

ボランティアL-Jい一rTJ瓜.肘の夕へ

J2月

5日　■lいちはんほし,,NoLll先行

19 El　稚柄辿ILn,671自l理小,全

役111会(年'lJ■く状について)

20日　クリスマスハ-ティ

ー月

12日　役Ii会(新年会について)

L`いちは/i,ばしい臨時号発行

23El　珊柄迎第68回理rlL会

29日　経病地役H研修会

2月

7日　新年会(於:郵便貯金会館8名参加)

26El m'病辿･T,69回理rlli会

3月

13E7　難病連邦7()回理'lli会

19EJ `Lいちはんほし,,No42発行
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昭和56年度決算報告(朋15締川1 tト‖朋‖57年3月31日)

収入 剋x出 

配分交付金 都S������全.浪'L'i170174 

会iLtI ��cBﾃ����ll ��ﾄﾆ�&�/���ﾃ#b緜���

:_'Ji紫収益 鉄b緜��� 免ﾂ�h��3bﾃ�釘�

寄付粂 ��c"ﾃc�"�l 遅懊｢ﾓ�%rtﾆﾆh���ｓrﾃ3���

雑収入 ��ﾃS���f'1川魚.つつ6500 

前期絞地金 涛�ﾃ�cR�｣/∫ 白$ｩZｩ�ﾂ�6�8�8�S���

l.トX.:.LII �846880 

l ��Ji.1Z.iH.lti-,TiiH-,38576ワ 

千 帝%v沌Fﾉ�ﾈ6ﾔ｣c3c���

胤JJJj'lt..こと:LILLI.つ09398 

ILTr'動'L't97,100 

1 ��停貮陋ｨ7S｢罎莓ﾇC���8���

itf=p持運,i;i;.JLTtl5ワ773 

次期枚也食p､＼71.151 

上ゝ計 ��ﾃ##B繝sb�合計E1.22tl,臼76 

前期枕地金　　90,165

56年度　収入　1,134,711

支出　1,296,327

次期経過金　△71,451

線地金内訳(△71,1151)

惜大食100,0()0 ≡ 1兆　1? `13.758

(ll ''食　25,8()0日,I.莞器'日l':11…冒

昭和56年度監査報告

批正なる監衣の結果､適正に執行されていることを剛il.J-します

lTL'l和571年- LI H 2日1 I

全.･TEL/[渡辺　愛+　⑳

昭和57年度予算案(昭fl157年Jt r日日-Llr73割15HJ'f.i H･う川)

l

収入 劍辷��

配分交付金 �760,000 ��2tﾂtVﾃs�ﾃ����

全¥や �260,400 做)V��萃ﾃ｢津ｳｴ做"r�｢�30000 

i繋収益 ����ﾃ�S��役目仝 鼎������

付食 ��S�ﾃ����fllri金l315,380 

r 謀ｨｯｩ�ｹ&霎��△71,451 ���､ｦﾆﾅ�ｩ�ﾆﾆc��31a880 

IISTK ��ﾃS���
･rL=紫軒~~｢~~~~~~~-I-~770.000 

[!宝瞭溝iジ(会 �3��ﾃ����

辛目談li手ll川力 都������

機関紙.:Lt-;珊 �#��ﾃ����

パンフレL/卜 鉄�ﾃ����

地区;-ETi動¥や 都�ﾃ����

活動珊 塔������

維持迷宮やl44.620 

合計 �1,200.000 俘xﾇfﾃ�ﾃ#��ﾃ����



北海道支部10年のおもな動き

■昭和46年6月

全国腿原柄友の会結成(会fi数40名)

■昭和47年7月

全身性エリテマトーテス(S LE)特定疾

患に認定される

■昭和47年10月

全国腰原病友の会の名簿をもとに道内の

会Elに､支部結成を働きかけるD

■昭和47年11月

結成大会なしに支那結成

■昭和48年1月

全身性エリテマトーチス(S LE)がこれ

までの宝飯公費負担から入院.通院共に

全締公費負担になる

■昭和48年3月

北海道難病団休連絡協議会結成大会

■昭和48年4月

特定疾患に皮膚筋炎､強皮症､動脈周囲

炎が追加

■昭和48年5月

全国胆原柄友の会箭1匝l総会(於東京)

1昭和48年7月

第1回集団検診(北海道難柄連)

■昭和48年9月

友の会北海道支部第1匝l総会,医療漸兵

舎(札幌､ jtttl楓荘)

■昭和49年9月

友の会北海道支部第2匝l総会､医棟漸寅

全(札幌､.lllJ'楓荘)

■昭和50年10月

友の会北海道支部第3回総会､医療講演

会(札幌､厚生年金全館)

6

■昭和51年1月

｢北海迫難病白洋｣刊行(北海道難病連)

■昭和51年2月

HBCTV｢テレポート6｣難病シリーズ

始まる

■昭和51年2月

｢朋柄のはなし｣塩順_著(保健同^e

杜)刊行

■昭和52年1月

文炎　やいちばんほし"刊行

(その光がたしかな明日を取らしてくれる日まで)

発刊記念祝Tt'全(札幌､厚生年金会館)

■昭和52年5月

友の会北海道支部第4回総会､医蝶講演

会(札幌､厚生年金会館)

■昭和53年4月

｢ゆたかな医蝶と福祉をめざす全国′恕省

家族集会｣参加(於東京)

■昭和53年10月

友の会北海道支部第5回総会､医蝶淋'8

台(札幌､北見健保会館)

■昭和54年8月

友の会北海道支部第6回総会､医頼講演

会(札幌､光栄ホテル)

■時和55年8月

友の会北海道支部第7匝l総会､医頼講演

会(札脱､郵便貯金会館)

■昭和56年5月

友の会北海道支部第8回総会(札幌

グリーン札幌)

■昭和56年8月

第8回医蝶講演会(札幌､北海道全館)



『全国勝原病友の会北海道支部10年の歩み』

支部長　寺　嶋　礼　子

Ⅰ絶望の淵から

全国胆原嫡友の会は､昭和46年6月に誕

生したo

そして翌47年の秋に､初代支部長の自勢

●さんが仝国名樽をもとに道内在住の鮒に
手紙などで､北海道支部結成の働きかけを

し､結成大会もなしに､わずか11名でうふ

声をあげたのであるo今年は北海道支部10

周年にあたるC

その頃私はまだ友の会と出逢っていないQ

症状はあったが嫡名が確定してなかった｡
))?ばい

初めて｢楢原病｣と告げた医師は､狼柳と

不安で-ナ-ナと座りこんてしまった私に､

友の会の支部があることを教えてくれたo

入会の動機は混然としていたが,自分の困

りに兄い出すことのできない｢腰原病｣と

いわれている同じ病気の人々を､見たい､

●し∴- `∴∴.い∴･∴● ▲

を,そっとま削こ写して見る時のおぞましさ

に似ていたかも知れない0

10年程前､この嫡'ftは今ほどいろいろな

ことがわかっていなかった｡
つ一ちし■と

私たちは罪人のようなうしろめたさを負

わなければならなかったo

絶望とは､自分をとりまいている世界の

すべてが､ある日突然､音もなく扉を閉ざし

てしまうことだと認識せねばならなかった｡

手元に残されている｢支部だよりNo2｣

(48年4月先11日にこんなことがLq-いてある0

7才FlyJtのT);'JH_)､lかわからない以上､少しでも

メ.f命をのはすためにILl分てやれることは実

行したい｡体験の交流などしたいので患者

同志の連結かとれるようにして下さい｡』

又､ 34名の全日に対して行われたアンケ

-ト,苅オヒ(内LL!l'I;24名)､今望むこと･考え

ていることの十恥二は､ 1()年経った今とあま

り変らないことか)如JらjLている｡

●侶附rL弓のIJ;=)_､】及び榊# Llrl:･のIfl･lgj発見

●難病'!,l rWrtj院の‖LLi;'lr

●イIJL.条料の無料化

●ホ-A-ル-ー制止のり三池

●身体ドrL.I(LI,'一符丁･帖の交flj

●ステロイトホルモン剤のlL.'lEJ作用への不安

4嫡iもiJJ発-のイこ'il

e将来(iJT鮒･.Lll.嫌･就職･生活)-の不家

ここに姐られるように､不安のかたまり

のような人はかr)か1)こつて友の会は何をし

ようとしたのだろうかC

同48年3月には､北海道稚病団体連絡協

議会(代表伊藤建雄氏)が結成された.

ⅠⅠ活動の低迷

本会の会則節3条に｢本会は胆原病に関

する正しい知識をF.':3め､明るい療養生活を

送れるよう､会fl相互の親睦を図るととも

に､胆原JFJl)の原因究明と冶横法の確立なら

びに社会的対策を促進することを目的とす

る｣とある｡

7



私は48年9月に初代支部i主のjEL外転出を

機に､支部長という大役を仰せつかい､現

在に至っているo　当時E'l宅を支那の.か,務局

とし､手紙や屯話の応符をすることぐらい

とかんたんにひきうけてしまったのだC　半

年1日Jの千乗での頼養生活を終えて､再就職

や結婚-､何の望みも持てない頃てあった｡

その頃はよく､全月毛を訪問し､ただ手を

とり合って泣きあったという場面もいくつ

か記憶している｡

幸か不幸か､私たちの病気は薬古や公11LJ;A

が明らかな原凶となっている病/.式のように
一･ ■

敵と恨む相手はいない｡

すでに48年1月には､腰政柄憩者の8割

を占める全身性エリテマトーデス(SLE)

が､厚生省の特定疾怨として認められ､そ

れまでの定盲fi公費負担から全納公珊負担と

なった｡これは北海道支部誕生以前の本部

運営委員の方々の文字どうI)血のにじむよ

うな活動の成果てか) ､感謝の'jLも持ちを忘

れてはいけないと思う｡

腰原病を含む､いわゆる難柄といわれて

いる病知こついて現在まてのところ､完治

ということばは使われていない0 -度病気

になると職を持っていた大半の人が離職あ

るいは､休職を余儀なくされ､収入の迫が

閉ざされる｡また､入･退院を練り返した

り､入院が長期にわたる人も多いため息者

が主婦の場合はさまざまな家庭の問題をひ

きおこす｡病院の支払いが無料になっても､

個々にかぶきってくる諮問生別ま複経て深刻

である｡会月たちが尖際に多くの閑雅とぶ

つかっていながら､それらがなかなか､友

の会の活動と結びついてはいかなかった｡

私の扶りは機関紙｢いちばんほし｣ No32

8

(53年9月発行)にこんなことはを吐いてい

るoFなぜ役只が育っていかないかという関

越について､この病'j<もの特徴から言って会

員の9割か女性てあることも起因している

のてはないでしょうか｡女性は一般に社会

参加に対するrW,亡､かうすく､このような会

の中心になってやる人は､なにか特殊な人

相(?)だと考える傾向がないてしょうか｡

同じ女性のひとりとして､このようなこと

._'､∴∴i'.こ･●

みなさんが友の会に対して望むものは何な

のでしょうか｡みんなの会だからこそ､み

/I,なで活動するための匁1悪を出し合いまし

ょうo』

しかしそんな知恵が簡単に出るはずもな

かった｡全員が友の会に何を求めているの

か､それがうまくつかめたら､何も苦労は

ないのであるo　同じ病気と言っても､予後

の良い者,機能障:吉のある者､嫡状も千差

万別､年齢､価値感､生活レベルも当然ち

かうわけで､意志統一なとできるわけかな

かった｡

三lW_54年2月の｢いちはんほし｣ N.33には●

こんなことを言っているo

F昨年一年ruは振り返りますと､会の沈

滞ムードの中て数名もの会只を失うという

ショッキンクな悲しい年でした｡会只のみ

なさんに病気と舶うg32.式を持ち続けて欲し

い､という一心て､会11の粘贈､出産また

は子虹職という明るいニュースをとI)あげて

きましたのに､それはただの虚執こすぎな

かったのてしょうかo　毎日の痛みや発熱に

苦しむ人々にとってそんなニュースはしょ

せん他人淋二すぎないのではか､だろうか｡



｢死｣という蚊対を二拝英の前には何もかもが

無意味で無力に思われました｡』

51年2月よりHBCテレビ｢テレポート

6｣で難病シリ-ズか細まI)､道民にも椎

病のことか少しつつ理解されようとしてい

た時である｡ 52年1月に文炎｢いちばんほ

し｣を発行し､新聞･テレビで大きく紹介

され,活動-の大きなはずみとなり､会月

も大幅に増えたo Lかしその2年後には､

もうこんなスランプにおちいっていたので

●あ孟誌糾､ちぽんほし｣は全月以外の人

々からは､なかなか評判がよかった｡しか

し肝心の全月からの反常は､こく一部の人

を除いて､ほとんどなかったと言ってよいD

観客のいない舞台でのひとり芝居｡私はそ

んなむなしさと淋しさにおそわれていたD

III危機を救った誕生カード

けっして口にしてはいけない｢休会｣と

いうことばが出たのは､この頃だった｡し

かし､ここで休んでしまったらもう二度と

起き上れないと思ったo

｢誕生カード｣の発案は､先年東京で出違

●った関西の役月さんから小耳にはさんだも

のであり､いわばアイテアの盗用であるo

なには無くても誕生日のない人はいないo

一見､患者全の活動と結びつかないような

女学生趣味のようなことが,意外にも効を

奏してくれたのだ｡100名以上もの全月にき

ちんと期日に合せてカードを発送するとい

う､面倒な仕事を新役月の小寺さんひとり

にお願いした｡ 54年7月からであるo　この

ことについて｢いちばんぼし｣ No36 (55年

5月発行)で､彼女はこのように語っているo

泣f])か-ドの発送を引き受けた時､ 1年

flり続けられるたろうかという不安があI)ま

した｡多い時は1ヵ月に10人以上も誕生日

の人がいて､ itf日のように,I,r-く日が統いた

り､ 1もかつくともうそのElが過ぎて､あわ

てて夜斗1る抑二村Jlの中で.暮r-いたり､何度

か群めたいと思うことがありましたが､続

けてこられたのは､みなき/i.からの心暖ま

るお手紙､おJ心1.T,をけlいたからです.この

ことは､ tIJ'l身やりとけたという満足感と

やればてきるという､ lJiILjを与えてくれま

LたoJ

実際その),j･には､全土iからの礼状を兼ね

たお便りが､いつになく多くii7'.介されてい

る｡

患者迷動とは､何もはち番をしめ加をふ

ることてはる.い, LIIやHLT'r休にお山たりす

ることはかりてはない

孤独にFyJさされた心をやさしくノ/クす

ることから始まるのたということを数えら

れる思いかした｡私はこれまで倖そうに説

教めいたことはかり言ってきた自分が恥か

しかった｡

わくL>ば

Ⅳかつての病葉たちはいま

10年前,肥琉柄と誇Wrされるまでに何軒

もの病院を回ったという人が大半であった｡

しかし滋近は､北海道難病連による集団無

料検診によって(48年7月より道内各地で

行われている)比較的早期に発見されるよ

うになった｡

現在､この病気の治療法はありません.

と絶望的に説明する医師は少なくなってき

ている0 .FLI.者の95%がステロイドホルモン

剤による対症解法を受けているが､緩解期

9



を過している人い;lLえてきているっ　-;Hの会

本部の機関,.打胆牧｣Nr)51によれば､ S LE

の5年生存率は,昭和39年から5年Fii】て68

%､ 44年から5年rij】て85%､そして蚊近の

5年間て96%と予後が非).;it;によくなってい

るそうだ｡
IL IJ ･

会発足当初は､ 1茫々としたEll;い漸こi,i;う
r⊃く+>ほ

摘発のごとく､はかなく見えた会liたちが､

今はその表情もすっかり明るく､ tr-J流を行
LAL:

く紅糞のような美しい輝きさえ見られるよ

うになった｡たまに助を舟せは笑いJ!iか溢

れ｢それぞれに抱く-A:しみ多かれと､塊え

ば楽し勝原の友｣という感を深くする｡

ひとロに10年と言うか､友の会北海道支

部の歩みは､そのまま私仙人の25歳からの

全国の会員数と病名
全身性エリテマトーデス　812

強皮症　　　　　　　　　159

筋　炎　　　　　　　　　　　98

結節性動脈周閃炎　　　　　23

重　複　　　　　　　　　　71

その他　　　　　　　　　　222

令..十　　　　　　　　1,385人

10

｢FI分史｣と.fLIなる部分も多く､いささか

悠T別′]な｢lO年の,歩み｣となったo　北海道

維]:L5姓という力強い- /クポ-ンがなけれ

ば才えられないことてあるo Lかし逆に､

病人の私たちに10年もこんな活動をさせて

おく､匝1や白,fi体への恨みがましい/気持ち

も本吉としてはあるo

ki･後になったか､繁雑な事務局の仕事を

こなし､知/.Jこな私にいつも冷静な助言をし

て下さる､ ti馴泊子さんに､心からお礼●

を申し上げたい｡

病'気を通して得た､さまさまな人との出
力て

逢いを轍とし､ひとりの人TJJ]としての幸せ

を求め､私たちはさらに妙んで行きたいと

.uI.:.､.

道内の会員数と病名
全身性エリテマトーデス　　88

強皮症　　　　　　　　　　12

筋　炎　　　　　　　　　　10

結節性動脈周脚炎　　　　　l

lTL_　枚　　　　　　　　　　　3

その他　　　　　　　　　　　5

合　計　　　　　　　　　　119人

◎57年5月現在の病名別及び年齢別会員数賢召等温1至大

･∴ �4ﾄR�強皮症 仗�｢�動脈 周囲炎 偬Io��その他 俘xﾇb�

lo汲代 ��� �� �� ���

20歳代 �#�� ��� �� �#"�

30歳代 �3"�3 ��� �2� �3��

40歳代 �#B�5 迭� ��2 �3b�

50歳代 途�1 �2� ��2 ��2�

60歳代 �2�3 ��1 �� 途�

70歳代 �� �� ��1 ���

杏.汁 塔��12 ����1 �2�5 �����ﾂ�
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初代支部長　森　美智子種

北海道支部1 0周年記念総会の開催に

あたL)心よりお祝い申し上げます.

1 0年前､たった1 0人余の会員で結

成された支部も､今ではとても立派な会

となり､これまでなるには､役員の方々

の御苦労は並々ならぬものだったと思い

●∴ ∴ ∴Jll∴.iL∵∴

ると思います｡まず第-に.医療費が公

費負担となり､一部を除いてお金の心配

をしなくてもすむようになったというこ

と､二番目には､病気が比較的軽症のう

ちに発見され､亡くなる方も1 0年前と

は比べものにならない程少なくなりまし

た｡そして三番目には､これは皆さんの

運動の成果だと思いますが､社会の目が

私達息者の会に向けられるようになって

きたことなどがあります｡しかしそれと

_同時に､今度は軽症の方､あるいは､寛

結婚の問題が出てき

ました｡仕事がしたい､結婚したいと思

うことは､人間としてごく当り前のこと

で､社会参加ができる､ということは生

活にも張りが出てきますし､病気にも少

なからず良い影呼があると思いますo　そ

のためにも一人一人が力を合わせ､働け

る機会と場所を社会に求め理解してもら

う必要がありますo　また結婚についても

相手の理解が得られれば､充分可能です

し､日常の家事なども自分の身体と相談

しながら行うと､普通の人と全く変りな

くやっていけるものと思います｡この総

会の交流会では､ ｢捗原病患者の結婚と

就職｣について▲話し合われるそうですが,

そこで話し合われた皆さんの体験談､意

見などをもとに､一人でも多くの人が社

会参加できるように､共に頑張っていき

ましょう｡

最後になりましたが､記念総会の御盛

会と皆さんが一日でも早く御健康なとり

もどすことができますよう心よりお祈り

申し上げます｡

全国腰原病友の会本部運営委見様

十周年記念総会おめでとうございます｡

今後も皆さんと御一緒に､手をたずさえ

て元/iaになれることを願って､医療の充

実と社会福祉拡充に励んで参りましょう｡

本部運営委鼻　富田　保蔵様

fi･支部の十閏年記念総会を心からお祝

い申し上げます｡他の都府県に比し造か

に広い地域に散在する会上1とよく連絡を

とられて､札幌市に限定せず､地方での

総会を持たれて､よく北海道支部の今日

の発展をもたらされた支部役Elの方々の

過去1 0年に亘る長い御苦労､御努力に

深甚な敬意を表します｡

難病団体をとり巻く環境は､年々厳しく

なっており､政府の行政改革と財政再建

の併進に伴って､医療福祉は次第に後退
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させられようとしていますo　これに対し

ては､友の全会Llが心を一つにして協力

し､全支部が連帯を密にして､史に強力

に運動を進めねはならぬと存じます｡

お互いに共通の目的に向って頑鮭りまし

よう｡貴支部十同年記念総会の御盛会､

御成功と今後益々の御発展をお祈り申し

上げます｡

兵庫支部　寿　隆子様

北海道支部の皆様､十周年記念総会お

めでとうございます｡

わが兵庫支部も5月1 6日に5回目の

総会を無事に終えることができました｡

五年の歳月の流れを振り返(),その間の

目覚ましい医学の進歩に患者が明るく希

望を持って､生活が送れるようになった

ことを喜んでいます｡でもまだ油断はで

きません｡入退屍の扶f)返しをされてい

る方々も多く､今日お柴まりの皆様が､

こうして一時を楽しく過ごせるというこ

とは､とても幸せな方だと思います｡

どうぞ､この総会がいつまでも心に残

る楽しい集りになりますようにお祈りし

ます｡

愛知支部　様

支部結成十閏年記念総会おめでとうご

ざいます｡今後のご活躍をお祈り申し上

げます｡

奈良支部　林　敏之様

北海道支部結成1 0周年､おめでとう

ございます｡心よL)お祝い申し上げます｡

12

10閏年とひとロで申しましても､自然

条件の厳しい北海道での支部活動､いか

に困難な毎日であったことか､その御苦

労想像もつきません｡ただただ役員をは

じめ､支部会flの皆様の御活動に頗がさ

がるだけでございます｡本日の1 0周年

記念日をひと区切りといたしまして､未

来へと向ってはばたいて下さい｡今日､

明日の脚芸峡での貴支部総会が御盛会の

うちに終りますよう､心よりお祈り申し

上げます｡

関西ブロック長　樋口　靖子様

支部十周年記念総会を迎えられ､おめ

でとうございます｡会Elの皆様お元髄で

すか｡発足以来､会の運営に携わって来

られた方々御苦労様ですC関西ブロック

も今年の9月1 2日に来支部と同じ十閏

年を迎える準備にかかっております｡

国の経済引き締めによる福祉政策の後

退という私達患者にとって切実な問質を

かかえる今日､会員相互の協力が穀もJR+

要な時期になってまい()ましたo

現状から前進する為には､その内実をつ

くってゆくのは患者であり家族である私

達の運動が原点であL)ます.患者側の運

用による私達友の会も｢内部障書者｣に

対する理解と支援を訴えて､全国的に手

をつないでまいりましょう｡今後の活動

がよL)計画的､継続的なものとなって前

進してゆく為に､皆さん一人一人が何ら

かの協力をいつくしみ合って､新しい時

代に入った事を自覚しながら共に頑張.,



てまいりましょう｡

今後の会の発展をお祈りしております｡

棄京都　佐藤エミ子株

十樹年記念総会の御盛会を祈() ､皆様

方の心の粋として今後の支部のご発展を

祈ります｡

群馬支部丸江正江様

●　妨える緑の史の訪れに湧き立つ北海道

の皆様方､そして十閏年記念を迎えられ

ました退支部の会貝の皆々様､本日は本

当にお日出とうございます｡ 10歳の誕

生日を迎えた｢友の会｣を､ここまで育

ててこられた皆様方に､心からの敬恋を

表する次解でございますo

如祉少T]<群鵜を誇りとする私ども群馬LE,I.･

民にも､新たな希望!を抱かせてくれた催

しがございますo　それは､去る4月3El

前橋を流れる利板川で行われたサケの放

流でございます0　4-5センチまでに成

●長したサケの稚魚1 0万匹が､子供達の
｢元気で柑って来てね｣の声援に送られ

て､旅立って行きましたD　これは､河川

の浄化と､自然環境の保全を呼びかけて

いる｢利根川にサケをもどす会｣が､企

画した｢第1回ガンバレちびっ子サケ達

壮行会｣の催しでした｡

汚れた環境ともm係のある鯵原病の私

達にも､明るいニュースでございましたo

北海道の皆々様､どうかこれからも大

いに頑張って下さいC

遠い群馬の地よ()､皆様方の御健康とfi.

会の御発展を､心からお祈り致しますD

栃木支部　玉木　朝子様

北海道支部の皆様,十周年記念総会の

じ馴挺おめでとうございますo　ここまで歩

んでこられるには､役山の方々の大変な

御坊力があったことと思います｡これか

らも皆様､力を合わせて病に負けず頑張

って下さいo

大阪支部　湯川英典様

北海道支部の皆様､お元/iですかC

十閏年記念総会の粥促を心からお祝い申

し上げるとともに､北海道支部の発展､

活動をお祈り申し上げます.

京都支部　役且一同　様

北海道支部十周年記念総会おめでとう

ございます｡長い迫の.)を歩み続けられ､

今日の日を無一杯迎えられましたことは､

私達にとりましても､たいへんうれしい

ことです｡これからも続く長い遇を共に

頑張りましょうo

互療会北海道センター

伊藤　吉雄様

十年PEIL]の役上1を中心とした深い団結を

心から祝いますC

パーキンソン病友の会支部

田中　勇棟

十閏年の良い長い年月を共に励まし合
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い､手をにぎlJ続け､今日までのご努力

に敬恋を表します｡本日の総会のご盛会

とこれからも団結し活動されるよう祈念

致します｡

北海道腎蔵病患者連絡協議会

会長　岩崎　　乗積

ili第9回総会のuii促をお祝い申し上げ,

速符のあいさつを送1)ますC　付様11-が紺

原病態者の医療と生1-告を守る為に､ご析

降されておられることに敬′T.王を表します.

今､医嫉､福祉に対する抑制はかつてな

く厳しさを増しておりますC　この様な時

代に向って附難を乗り越えて全会Llが結

坐して運動を進められるよう斯符しますo

本総会のご盛会とご成功を心より祈念し

ます｡

北海道戦病団体連絡協耗会

代表　伊藤　建雄様

貴会の十閏年記念総会の開催に際し､

連帯のメッセージをお送りしますo

fi一会が当協議会の-Liとして活動を始め

ましてから1 0年になりますが､共に北

海道の医療と福祉の向上を目指して頑触

ってきたこの1 0年を､明日からの1 0

年の礎として頑張って行きましょうo

｢はげまし合い､たすけ合う難病連｣の

名のもとに､一人でも多くの力を紙jjT_し､

北海道の医療と&1.祉を充実させるために､

手をつないで行きましょう｡

今総会のご盛況を心から祈念いたしますo

14

勤医協中央病院

院長　大橋　　晃様

支jL,'iトト閏年おめでとうございますo

毎年の総会には､皆さんとお会いできた

のてすが､今回はあいにく核兵器廃絶と

叩縦をめざす約2回国連rJf･:縮総会にぢ加

することとなったため､残念ながらtlJ.舵

することができません｡はるかニューヨ

~　.　工. ∴.■●

ものですo　初代支部長の自動さんか　r友

の会の支部を作()たいのですが･･-･｣と

相談にみえたのが､私と搭原病友の会と

のdJ.合いの始まl)ですo　それ以後､日常

の診療や鰹診､相談会､講演会など色々

の横会に皆さんと一議に､難病との斗い

なしてきましたo　その中で私自身も､診

療室の中だけではない､もっと広く社会

の場において難病を克服していくことの

･rlI要性を教えられ､学ぶことの多かった

十年でした｡

私は､今度は道政の場で､いわば｢虎●

治の難病｣を治すために､来瀬の道議選

に札幌市束区から立起することにな()ま

したo　これまでの様に診療の面では十分

に時fiSjをさくことが出来なくなりますが､

中井先生や佐川先生のような立派な専門

医の先生方が､どんどん出てきておられ

るので､ LLを穀､研究面では先生方に私の

分も頑触ってもらい､私は道政の切で､

皆さんのご協力をいただきながら､全力

を尽して頑張.,ていきたいと思います.

どうか皆さんの一九･1のご支援を､お願い



する次第です｡

さて私は､今核兵器をなくして｣r'.和な

世界を作るため､ニュ-ヨークの窮2Lll)

国連'iTL縮総会に火ていますが､この粍会

に走非皆さんにも､平和の増さについて､

考えていただきたいと思うのですC　平和

であってこそ､類病の克服もより良いE'JtI-_

棟と如祉o)尖鋭も可能となるのではない

でしょうか｡あの太平洋戦争の時､柄人

と将士‡者は､それだけで｢非国民｣とい

●州､二_,rl:の苦しみれいられました｡

S L

強　皮

まして核戦争となれば､陸康人も病人も,

他糊も戦比jてないところも､すべて死に

たえてしまいます｡

詳iれよりも/i=命のl汚さを知っている患者

さんこそlJl､ .附tよりもiiiを火にして平

和を訴えるft'E利がL1-1'ると恕うのです｡ど

うか伴さ/L､ 〕こ畦てり:aifl/jで､今こそ平和

の巧さ1主､核兵器U)廃絶を.汁;Lり､訴えて

いただきたいと,til.いますo　仏も大いに頑

張i)ます0人F川､い0)ち､このかけがえ

のない人yJf_(もののたLYjに.′

謬原病に関する特定疾患受給者票内訳

道保健予防課

57咋:Hl31 El朋在

ヒ　フ筋炎

多発性筋炎

結筋性動脈Frt.1即炎　　　　1 4

計　　　　　　　792

迫内には同じ謬原病で苦しむ仲FL;1がこんなにたくさんいます11ネl会保険本人の人

はこれに含まれないので､この数は安さいもっと上回るでしとうo
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医療講演会から

症例Ⅰ　佐　川　　　昭　先坐

症例Ⅰ　中　井　秀　紀　先生

6月6日行われた医披講済会の内容をお届けしますo　これら0)lEL砧は小寺

さんと渡辺さんが､何日もかかってテープを起こし､それぞれ0)先生に見て

いただいて読みやすく加雅訂正していただきましたo　先生のご好悪とお二人

の熱意をお吸みになって､お読み下さいますように｡ (鮎)

医療諮淡を終えて参加者の矧削こ答える

佐川･中井両先生
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症例I

｢病気の進行に伴うステロイドの

副作用について｣
患者/昭和32年生まれ25歳

病名////全身性エリテマ

昭取柄の場合に､ iL,JluTLfTiでfホルモン(プ

レドニン)は､ほとんどiT'機の特効薬とも

云うへき役目を果たしています｡

● . ∴_. ; ∴:

てすからあくまても主iT'.日夏の指示のもと

に正しく服用することが大切であり､それ

と同時に､削作f削二ついても′削二経過観雛

を忘れずすることが必要と思われますo

皆さんも､大なり,トなり副作用は経験さ

れていることと想いますo Lかし人それぞ

れ病'jLもの症状がまったく共なるように､副

作用についても同じことが云えます｡

ここでは嫡'Jもの進行と伴に､ 7)レドニン

のム;[と副作用と思われるものを別項にEljl記

しました｡

●昭和45年(中2,

閲節痛､上半身紫斑､全身の倦怠嬢､疲

労感あり

2ヵ月入院椛禿

特発性血小板減少性紫斑病と診断

昭和46年(中3)

プレドニン5mg/日1ヵ月服用､特に変化

なし

昭和47年8月(拓1)

海水浴にて発熱､強度の日焼けあり､ S

トーデスと多発性筋炎

LEの疑いありときれる

1川

虫却炎にて人1;;lL､手f,IJ

特に悪化は.LLJhめJっjLす

11ti和48年3日(I.:.ll 2 )

Fiu節1l-rl､レイ/-liL'iiHLl)】とちる

S LEとLて7し　卜二ン】r)nldJl川J閲始

H H

蜘(捕:Jl,りホI JAl　微捜､ ILUL(ui-'fl'J)7.5､ 4()日

入院frlJ ilた

プレトニン､う()111i:に叶,J li

(ムーンフェイス)

以後､ I/l来て1.rr 5叫川川J

伽､ 7-､ J山二糾Jjl出現

(体重増加､にきび､多毛)

昭和51年(HJ

S LE悪化､入院

7Rレト二ン40mELにW.I ;暮1.

入院後､ T:,i熱､ iliけI'TJあり

髄膜炎を仰ぎ芭

2ヵ月入院

(ムーンフェイス､細菌性髄膜炎)

以後､外来で12.5m州ti用

(耳鳴り)

昭和51年11月

額面紅洪巨が抑IJ】となり､ Lj宙の随朕も見

られ入院
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プレトニン2OmHに叶I:Ii

lヵ月入院

(ムーンフェイス)

以後外来て7 5m州iF珂

昭和52年10月

熱､関節痛棚減のわ入院

テカドロン5mgllti用

(精神異常不眠)

12月

石粉!面から舶部に恥1人砲疹.LIJ.城､ lJJ川副こ

難ifF性Tldi秘

助､手､足に糸E斑､ F'J色萎耕.あり6ヵ

月入院

(ムーンフェイス､月経異常､体重増加､

-ルぺス)

昭和53年2月

デカドロン-パラメゾン(2nf;)に変態

(脱毛､皮nf線条)

4月

転院

パラメゾン-プレドニン(17.5mH)に変

更

(多汗､声の異常)

以後､外来で15mg服用

(体重増加)

昭和54年4月

腹痛､下痢､血便の為入院､ 6 E日日j絶食

プレドニンの立は変らず､ 40日入院

(爪の変形)

10月

飛蚊感､ H止痛あl)眼科受診､ステロイド

白内障と診断

(ステロイド白内障)

11月

レイノー現象一敗しく､ユ-ラニコテネ-

18

トを耶州するか改善せず

E材1割J55年1月

レイノー現象､手のii'i相済しい

(爪の変形素売く)

8月

多少改iYJX

l()刀

初Jr勾痛,息切れ,埴労感､脱力感激しい

11月

神維内朴1･冶

筋･･粗筋生検にて多発性筋炎と診断●

12月

プレドニン15耶-20mgに増王達､手の初茸柾

7㌢i妬あり

昭和56年1月

入院

入院後循環器内科受診

心亜炎と診断､プレドニン6Omgに輔_rIと､

利尿剤使用

急激に筋力低下

手のrかも~が増悪

(不眠､協力低下､骨頭壊死の疑い､ムー

ンフェイス)

2月

右楓｡,耳の中に市棚出現､耳タ

カ低下

(ヘルペス)

3月

月か.1秒受診､剛Ey･!腔炎と診断､砧血圧

下#IJ2週問ほど続く

(声の異常､多毛､血圧上昇)

4月

沈顔中､中腰で腰痛あり歩行困難となる

要.k形･fi･..全

骨机YJJ-t症と冶断



コルセノト那用

(月経異常､紫斑､骨粗怒症)

5月

皮下のしこり

(白血球増加)

7月

再び下判症状続く

(高血圧)

9月

8ヵ月で退院､ 7【レドニン17mg

●　以後､外来て17mg服用

(耳鳴り､白内障の進行は認められず)

昭和57年1月

手にしもやけの様な紅斑､レイノー現象

激しい

(体重増加)

2月

息切れ激しい

心由削こ多少の水あl)利尿剤使用､皮下の

しこI)あり

(めまい､胸やけ)

現在

息切れ多少改蕃

●震;I7器芸三ず'皮下のしこりあ''

(不眠､めまい)

この様にして発病以来の柄/jJ毛の症状につ

いて年をおって古き出してみるとよくわか

りますが､発病当時｢あなたは軽い方です｣

i･二_,_ fJe_,-

と[;われながら､年々違う症状か出てきて､

IrJq'.叫の進1lJは防さされないことのようですo

(たLかに無理とJLLtl.われる生活をしたこと

もありますか)

{lE節制を1.11滞LすることはL七】鮒二)trいこと

かもLれませ/UがJlH来るlilミリl<く続ける

ことが滋も私は!且YlEことって必要かつ大切

なことだと,払います｡

プレドニンを放ふ始めて1()年巨=こなI)ま

すがいつも止しうことは.色々な症状かてて

きた時に､これは1r'･LJ',<いこよるjLHJ(なのかFJlj

作用なのかと迷うことてす

プレドニンを人11;に敗んだ叫に､まずki一

触こ軌がまるく75:-ノてきて､二ILで滋がき

いてきた,Jt雌とみる経てすか､ Ml佃jがで

て-,Bがきいてき[=と;)..,こことか､はたLて

良いものか矧lりを感じます

諌ittには[■,.へか,ものかもります｡

これで刷11JiJがま-'たくもい来てあれば､

とんなに大ZIiで!,敗ふ紺ナられるのにと思

うことさえあります

現段階ては､これに似る発かない以｣‥

病気と共にi'11ul川Jとの恥､t,続くわけですo

その劫にも｢llllul1-1日たから什JJがない｣で

はなく､もっとllF'lu作1日に対する才一えIJJの改

着を望むと41,に一一別もFllく,1,m作用のない本

当の意味での根本的朴蝶法かみつかること

を噺わずにはいられません｡
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症例Ⅰに基づいて

今日は日常我々が見ている漣老さんで､

特にS L Eの具体的な例を収L)上げて､

その治療の過程で使われるEr.I.11腎皮でfホル

モン(ステロイド)のE',];urF用について､

お話ししたいと思います｡伴さんにとっ

ては､病JAが悪くなることはもちろん大

きな悩みであり､それを治すはずの薬が

持っている畠り作用についてもまた悩むこ

とが多いと思います｡

実際に幣料の中にあL)ます様に､病JA自

体が悪くなってこうなったのか､あるい

はステロイトを使った為にそうなったの

かなど､どちらのせいかわからないこと

がしばしはあると思います｡そこでステ

ロイドというのは､どういう役目をして､

どういう副作用を持っているのか､ある

いは治療の上でどの様な力を持っている

のLかということを中心に､お話ししたい

と思いますo

幣料の症例lを見て下さいo

この患者さんは､ 25才でSLEと多発性

筋炎という診断がついている方です｡そ

して発病が昭和45年(中学2年生)で､

現在まで12年経過し､長い尉病生活を過

してきている方ですo　その中で我々が見

てきたデータと患者さん自身の症状を合

わせて､この貿料が作られています.

経過は長く占いてあE)ますが､簡単にか

いつまんで､どういう経過かということ

と､その時に現われたステロイドによる

と思われる副作用(これは決めるのに時

として困難な場合がありますが)につい

20

北大病院第2内科　佐川　昭先生

ては太字でかっこして.i.'いてありますが､

それについて説明したいと思いますo

出初､この方は血小板が少ないという

ことで特発性血小板減少性紫斑病という

診断で､治妹を受けていた様ですo

その後海水浴をきっかけにして､発熱や

日光過敏が現われてSLEの疑いと言わ

れていたようです｡

そ｡3年後(i.L6校2年生,に幽節舶タ

イノー現象がはっきE)して､ SLEと診

断がついてプレドニン15mgの治療が始ま

ったわけです｡ SLE　としての診断は､

診断基準と照らし合わせてみますと､朋

節痛､血小板減少､日光過敏､レイノー

現象が､ 48年までの時点で現われている

症状ですが､この4っだけでもアメリカ

リウマチ協会の診断基準にあてはまると

いうことで､ SLEは聞達いないという

ことがわかります｡

":..Lr　ー..i IU∴‥1-1JA

はステロイドの副作用と考えられますo

その後SLEの悪化に伴い､プレドニン

を増加して髄膜炎を併発したということ

ですが､ステロイド剤(プレドニン)が

感染症をおこしやすいことは確かですが

髄膜炎をプレトこンだけのせいにするに

は､その時の状憶を見ないと確かなこと

はわからないと思います｡その後も病父

の変化は伴い､プレトこンが増えた()減

った()しています｡

副作用としては､桁神異常､不眠がL巧か



●

れています｡杭神失常でも､どんな内船

か.暮‡いていないのでくわしいことはわか

りませんが､色々な程度があると思いま

す｡ステロイドで確かにおこることはあ

りますが､この段階では具体的には決め

られないと思いますo　その他月経R.常､

体lTII増加､ -ルペスがおこっています.

ヘルペスというのは､符状抱疹のことで

すo　我々が見ている患者さんで､入院中

でも外米でもみられます｡これは､ステ

ロイドを使っているということもありま

すし､病父自体が外から入ってきたもの

をおさえきれないということでも､おこ

りえます｡その後､汗が出たり爪の変形､

ステロイド白内障､骨頭壊死の疑いと.巧

かれていますo　この骨頗壊死は､股関節

に一番おこりゃすく､ SLEの人に多く

みられ､ SLEではステロイドをかなり

大誌に長期に使用する為､その原田が病

気と薬の両面から考えられ､まだ研究の

段階で結論は出ていません｡

その他､声の共'rf,'､多毛､血圧が上昇し

●た｡しています｡ステロイドは確かに血
圧を上げる作用がありますが､　SlJEの

場合は腎臓をやられるケースが多いので､

病気自体と結びついた左右血圧だと思われ

ますo　ただ薬が減った段階で､ ?.ri血圧が

良くなっていく場合が多いのですが､そ

れは薬が減ってきたということと病/ii自

体がおさまってきたということの2つの

要素が考えられます｡

次に月経只常､紫斑､骨粗乾症がおかれ

ています｡骨粗銘症とは､骨のカルシュ

ウムがぬけて薄くなるもので､ひどい時

は′け折をおこしたりします｡これも確か

にステロイドの[1.1川作用としてあげられま

すo　それから白血球珊加が､暮宇かれていま

すが､確かにステロイトを飲んでいる場

合におこりますが､これはステロイトの

作用であり､別に1く耶合なことはないわ

けですからひとつのBL壕として､あえて

lL.ilj作用として･受けとめなくても良いと思

います｡その他､めまい､胸やけなどが

あげられていますo

こうして見ていきますと､ )を抑制の療養

のriinここれだけのIL!.lH'l=川と,Eillわれるもの

が列記されて､非常に桁かれるのではな

いかと思いますが､紡局はステロイトを

その時の状態に応じて仲い､ 12年Fii】たっ

ていますが､別/l二本人は通院も可能で､

あるW1度の仕LJ･rができる状態にあるとい

うことをつけ加えておきます

それでは八体的に､ステロイトのIL.J;u作欄

にはどんなものがあるかということから

スライドで見ていきたいと思いますo

副腎皮JfEiステロイドの副作用

1) mlnOr S】dc eHecl

a.顔貌円形化　　　　g.皮下溢血

b.多　汁　　　　　　h.浮　腫

C.多　尿　　　　　　1.血圧上昇

d.食欲不払　　　　　｣.不　眠

t∴　食欲升rtu.II:進　　　k.典　密

E.皮膚症状　　　　1.脱力感

(睦府､多毛症､色素沈茄､線条など)

2) notlCCablc slde effect

a.骨多孔症(病的骨折)

b.無L苛性骨頗壊死

C.斉方　萎　縮

d.白　内　障

C.緑　内　障

f.血栓症､塞栓症
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g,血管脆弱性
h.壊死性血管炎

1･慢性コ-チソン中心性

(hy叩rCOl11SmlSm) (RA)

3)maJOJ' sLde clfcct

a.柄神変凋

b.消化性於癌

C･糖尿病誘発及び軌懲

d.感染の誘発､軌啓

C.副腎皮質不全症状

ステロイドの副作用は大きく分けて2つ

に分かれますo

major Slde effect〔大きな.LilJ作用〕

〔頚大な副作用〕と.三われるもので､こ

の場合はステロイドの使い方をなんとか

工夫しなければなりません｡もとの病Jid

の状態を見ながら､ステロイトをどんど

ん減らしていくか､あるいは他の種類の

ステロイドに変えるかなどを考えていか

なければならない大切な大きな,LI.[ト作用で

すo

mlnOr SLde effect〔少ない又は′トさ

な副作用〕と言われるもので､この期合

はそのまま様子を見ていくか､あるいは

他の方法で誠IJ作用をコントロールします｡

その間に位既するものは､大小の症状の

丁度中間あたりで､この似合も多少ステ

ロイドを減らすか､あるいはその副作用

に対する治療を行ないます0

5つの重大な副作用の中で､まず第1

番目に柄神変洞があげられます｡これは

先程の賢料の中ででてきた柄神異常で､

ひどけれは析神村の先生に相談した()､

桁神村に入院しなければいけない様な症

状で､こういう場合はステロイドをどん

どん減らすか､ Wi神村の先生との相談が

22

必要です0

2番目に消化性浪軸ですo　これは主に‡暮1'

蹟城ですが､この似合もステロイドを出

火るだけ減らしたU､日没椀の治療が必

要です｡

3番目は糖媒病がおこった()､思くなっ

たL)する切合です.これは患者さん全部

がなるわけではなく､ある程度その素因

を持った人がなるとLiわれていますo　ス

. 3,.. ∵∵'-､■●:､言■ lL.ILL IL:?●

本当の糖尿病の様になりますと､食蒋療

法や内服薬､インシュリンなどを使い､

一定の期間コントロールが必要とな.)ま

す｡

4番目は感染の誘発ですo　たとえば肺炎､

腎孟炎､勝耽炎などの感染をおこしやす

くなE)ます｡以前に結核をやった人など

は､ぶL)かえす場合があるので穀初から

抗結核剤を一緒に使います0

5番目には副腎皮質不全症状ですo

これはステロイドによってhJ川腎の働きが

おさえられていた為に､ステロイドを孟●

に止めたりすると､副腎が働かずに熱が

出たり､体がだるくなった0､血圧が下

がったO Lます｡

以上のこの5つを東大な副作用としてい

ますo　これらは長期､大もlfに使用した場

合におこ()やすいもので､今まで治蚊を

受けた患者さんの中で感染の誘発以外で

こういう副作用を経験された方は少ない

と思いますo

次に中症状としては､病的骨折､骨頚

壊死､筋萎縮､白内障､血管がつまる､



もろくなる､などがあげられます｡これ

らはそれぞれの症状に応じて､治療卓が必

要なものですo

小症状としては､満月様軌貌､汗をか

きやすい､尿が多く出る､食欲がなくな

る､食欲が冗進する､皮THではにきびが

出たり､毛が濃くなった()､盟くなった

0､皮膚線条ができたL)､放下出血など

があE)ます｡また浮腫や血圧がrllくなっ

た0､輿葡して眠れないなどの症状があ

●けられます｡

以上の様に分けた場合.我々が治療を

する立切で一番重要なものとして見るの

は､やはl)大きな副作用であL)､治療を

していく中でこういう症状を念頭におき

ながら､副作用がおこった場合は少しで

も早く見つけ､それに対して適切な処霞

をするということを大切にしています｡

こういう副作用の症状を見ただけで恐ろ

しいという気持ちを抱く方がいらっしゃ

るかもしれませんが､こういう副作用に

も優るすぼらしい治療効果を持っている

●のが､ステロイドであるわけですoステ
ロイドがある為に､謬原病特にSLEの

患者さんの寿命が伸びてきているのは明

らかです｡しかしステロイドを使ってい

る以上､副作用が出る可能性はあるわけ

ですから､こういう副作用があるという

ことを覚えておかなければいけないわけ

です｡

ステロイドは治療の為に使うわけです

が､謬原病の治療の上でどの様な位置に

あるのかということを､ここで考えてみ

たいと思います｡

捗TIJr.:病の治療の考え方というのは､謬原

柄がどの様に理解されているのかという

ことを知り､それぞれの段階でどんな風

にやっていけるのかを考えたものが次の

図です.

ロ亘=互]退伝子操作 
｣.㌔ 

免疫墳法匡亘亘司こ匡::司抗病療法 
l 

亡亘ココ抗炎棚法 
1 

払拭1;E-:派 

たとえばSl,11の似合ですと､多少遺伝

的な背萩があ()､感独(ウイルス)や免

疫の典常があることが考えられます｡

これらのものがからみ分って､病Jidがお

こってくると考えられていますo

免疫共常があって､その為に自己抗体が

できてきて､それが自分の成分とくっつ

いて炎症をおこして､色々な臓器をおか

し症状として出てくるわけです｡たとえ

は関節がおかされるとLu節が痛いとか､

心臓や肺に水が滞まると胸が苦しいとか

熱が出るなどですo

今､治船がどこまで進んでいるかという

ことですが､実際に我々が行なっている

のは､抗炎症療法です｡その炎症をおさ

える一番強い薬がステロイド(副腎皮質

ホルモン)なわけです｡それから免疫異

常に対しては､ステロイドを非常に大袋

に使うと､免疫を抑制する作用があるこ

とがわかり､そのことを利用してパルス
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癖法(ステロイトの短欺彪大iET.触法)と

して特殊な場合におこなわれています.

それから免疫共常のある血液中の細胞の

働きを正常の機能に近づける様な作用を

持っている薬が､般近でてきていますが､

今の所はまだはっきりした劫火は呪われ

ていません｡遺伝的背)rii･や感染などがど

の様に病兎の原因としてかかわっている

のか､まだ全々解明されていないのでこ

の段階に応じた治療は今は何もできませ

んo　以上のことから現G.は､抗炎症*法

と免疫蘇法に少しかかる位の治軒がおこ

なわれているわけです｡この抗炎症療法

で使われているステロイドがhiも良く効

く葵なわけです｡

Sl｣Bの治療法別ひん度(69名) 1979･4

このスライドは､実際に全国のSLEの

患者さんに､どんな薬を使っているのか

ということをリウマチ協会で調べたアン

ケートのデータですo SLEの患者さん

に対L　ては､ 100%の医師がステロイト　を

使っています｡その次に免疫抑制剤です

が､これはステロイドに進行して､ステ
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ロイドが効かない場合や効きにくい域合

に使うことが多い様ですo　薬の名前で古

いますと､エントキサンやイムランなど

ですo　でも薬自体の効柴というのは､ま

だ本当には確立されていません｡そして

ステロイト以上に強い由u作用があり､そ

れほどは使われていません｡

その次に非ステロイド性抗炎症剤いわゆ

る炎症をおさえる兼です｡これはリウマ

チの患者さんにもよく使われますC

それからこれは治療法にな｡ますが､パ●

ルス療法があげられます｡これは先程ち

i: -､とおh話しした様に､ステロイドを非

常に大過に短斯間使い､炎症をおさえる

だけでなく､免疫異常をおさえる目的で

使います｡特に腎臓がどんどん悪くな〔

ていく場合とか､中枢神経性SLEなど

に使われますo

その他､金剤や血紫交換療法があ()ます｡

血液の中の細胞ではなく､液体成分を交

換するという方法です｡ですがこれらは

あくまでもステロイドの治療の補助療法

にすぎないわけですoステロイドを使●

でみて､それが難しい時やあるいはステ

ロイドを少しでも減らす為に使うわけで

すo　ですから､ SLEの治療ではあくま

でもステロイトが一番大きな太い柱とし

てあるわけです｡



病型(主症状)と初期ステロイドWJji['': (Sl｣Il)

病型巨redniso.onc.ー即日 

ル-ブスクリ-ゼ型1O0-200 

黍症 佇ﾈ悠V�¥�緜�ﾓ��
ネフローゼ型 售��ﾓbｒ�

紫綬炎型 鼎�ﾓd��

中等症 �8ｸ�ｸ7h5��H乖ﾅ��20-30 
Raynaud型 ���ﾓ#��

軽症 舒ylｩ?扱ｨﾅ��5､-10 

備考:ステロイドホルモンの減立は臨床的,免疫血1-'Jt学的

活動の低下を指標とし､できれば組耗学的検,#をも

参考とするo

●これはSLEの患者さんを､頑の方に変

化がおこってくるタイプ､あるいは白血

球や血小板などの血液に異常がおこるタ

イ79､腎膿がやられるタイプ､胸や心臓

に水が溜まるタイプ､紅斑だけがでるタ

イプ､レイノー現象だけが強いタイプな

ど色々な程度があL)､だいたい多い方か

ら中症､軽症に分けて､特に重症な人に

はどの位のプレドニソロン(プレドニン)

を目安として使うのかを示した表ですo

大弔なところをやられている人には､早

く大韻に使ってその状態から逃れる様に

●-なければいけないわけですoそうしな
いと予後が悪くなってしまうからです｡

中枢神経をやられた場合や血小板が急激

に減少した場合などは､プレトニンを1

日1000野位を点滴で3　日間おこなう様な

治療法をしなければいけません｡

ですからプレトニンの最も,病型によっ

て違うということを覚えておいて下さいo

腎臓がおかされている場合も､ネフロー

ゼや腎炎などタイプにより異なり､腎生

検などをおこなってプレドニンのLI]:を決

めています｡

確かにおこなえば良くなりますが

やめるとまた元に戻ってしまうこ

とと7Uレトニンを同時に投与して

いることがわかります｡このこと

からも､やはり血奨交換法だけで

柄'^もをコノトロールすることは難

しく､あくまでもステロイドの補

助的触法としておこなわれている

わけです｡

これはパルス嫉法で､ステロイド

ホルモン(メチルプレトニソロン)で1

日1000m外JF_を3 E川りすつ続けて､DNA抗

体や補体価が改拝してきている様子を現

わしています1これはあくまでも通常の

ステロイドホルモ/を使いながら､その

間に行うものです｡我々の場合にも中枢

神経性のSl.f･:で､突然.古.題がなくなっ

た患者さんに対して3日間だけ行なった

ところ5日Elあたりから効jRが現われ､

S:誠がLi,]徹してBL在はまったく普通の状

態まで成ったケースがあL)ます｡その様

なことからもパルス蚊法は似合によへて

は効果があることがわかります｡

これはSLEの′取老さんの寿命が､どの

位伸びてきているのかを見たものです｡

これは全部外国の10年ごとのデータをま

とめたものです｡これを見てあさらかな

様に1954年では4年生存率が50%で､ 64

年では5年生存率が70%さらに74年には

95%に達しています｡ですからこの病気

の寿命は､確実に伸びていることがわか

ります｡(スライド省略)

39年から43年頃でその5年後､さらに5

年後と見ています｡
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今見たスライドと似た様な改善を示して

います｡この改善している兇Lhというの

は､ステロイトによる約鰯の進歩､病父

の早斯発見､感染症などの治痢法の進歩

などの色々な柴素があると!ムいますo　で

すからこのデータだけ見てステロイドの

治療法がうまくいっている為に).≠命が伸

びているとL;い切るのは問題があL)ます

が､ステロイドを始めとするそれ以外の

治嫉法の進歩､倹禿法の進歩､患者さん

側の知識が広がってきたことなどによっ

て他の病/iaにはない様な著明な生存率の

改善ということが見られるわけです｡

今述べた様に寿命が伸びてきていると

いうことは､ステロイドだけとは古いき

れないわけで､色々な要田があるわけで

すが､それ以外の要因を除いてステロイ

ドの治療法についてだけ見たのが次のデ

ータです｡

色々な人がいると比較にならないので､

タイプを腎臓(ネフローゼ症候群)がや

られている患者さんに絞って､その中で

ステロイドを大盤､中IJE､小韻に使った

場合の死亡率を見たものです｡

90- ホ0- 70- 60-. 50- 40- 30 20- 10- 唸�ｨ���

汀期④ 

1納 75% 

1234三年 

経過年数ステロイド大地投与 

ネフローゼ桂妖群の腎不全による死亡率と 

ステロイド投与_JLの変覆 
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ステロイドを大J....;に使った場合は5年で

10%､中i;.では30%､小hTl_では700,/o以上

で､このスライトからはステロイトを必

柴充分.L.I._仕ったケースほど寿命が良いす

なわち亡くなるヰミが少ないことがわか()

ますo　ですから出初にあL)ました様に､

色々な捌作用があ′,てステロイドを飲む

ことに対して恐ろしいという/気持ちを抱

かれたとしても､必要な砧､必要な期間

だけ使っていけば､予後や寿命は良くな

るということをわかっていただきたいと●

思います｡

これは我々が見た1人の患者さんのデー

タです｡この方は22才の女性で症状とし

ては､手鑑の血管がつまE)､腎臓(ネフ

ローゼ症候群)がやられていて､レイノ

ー現象があL)､関節痛があl)､心臓に水

が溜まっていました｡検査結果からもは

っきりしたSLEと診断され､治療を開

始したわけです｡これは使ったステロイ

ドの砧.:を示しています｡(スライド省略)

この様にステロイドを大塩に長期間便J,

たわけですが､にもかかわらずそれ程屯●

大な副作用もおこらず乗り切ったケース

です｡

次に我々が3月に行なわれた北海道免

疫研究会で発表したSIJEの患者さんを

まとめたデータの一部をここで紹介した

いと思います｡ 100例をめざしたのですが

安際は99例ですo　昭和38年位から現在ま

で､我々の所に入院したり外来でみた､

診断が確定したSLEの患者さんです｡

安際はここ数年間が多いようです｡私達

の所に初めて来た患者さんは､ 99人中46



人で､あとは他の病院などから来た患者

さんですC　腎臓がやられている人は､r･分

以上で､またTJ女の比率は90 : 9でTf空

全国調査の比率とも一致する様です｡

そういう患者さん連が,何歳頃発病して

そして診断がついたのかということをま

とめたものです｡

当料Sl.Eの発症時年齢.診断確定時年齢 

発症時駒診断確定時㈱ 

7 19l ��ﾓHﾜｲ�

5-9 ��

10-14 

15-19 20-24 25-29 30-34 ����

22l 冤30 

■■ �15 14 8 
ユ6l ll 

-I �3Rﾓ3��
-- 鼎�｢ﾓCB�

一■ 鼎RﾓC��S��ﾂ鵤ﾓSB�

55-59 60- 

一番早い人は9才位で､一番遅い人は60

才を過ぎてからです｡やはり一番多いの

は15才から35才位までですo Lかも女性

がJj三倒的に多いことから､子供を生んだ

り巾てたりする時好1の女性が多いという

ことがわかりました｡その中で初発症状

として5,いのが､1′//JU.上の人がLm節痛JP

レイ/-税Ik､次に熱､雌の紅斑となっ

ていますい　これ(､)のことからも､一般的

にJJ式をつけることはやはりこれら4つの

症状だと,lil､われますC

当HSJ,I.:a)初発耐火(99例) 
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般後に今日の.溝ljiで奴も大切なことを

述べたいとJiJ,います｡ステロイドで色々

な.L副作用があるとい7)ことはわかると思

いますが､ lr.I.り作用の中で特にZiaをつけな

ければならないものについては､我々が

少しでも早く発見して､それに対する適

切な処WTLをする様に心がけているわけで

す｡ですからそれ以外の顔がまるくなる

とか､にきびがでるとか､爪が変形する

とかいう軽度の副作用については､まず

根本の病'Aをステロイドを使って治し､

その病JAが治った上での心配､問題だと

思うわけです｡ですからあまり副作用の

ことは恐れず､薬を州やさざるをえない

時にはあまり心配せず､きちんとした治

療を受けた方が､舶終的には良い結果を

もたらすということを知っておいていた

だきたいと思います｡

以上で私の話を終()ます｡
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症例ⅠⅠ

｢強皮症患者の症状と生活｣

生年月日　大正9･6･川

発　　病　昭和引年10月

診　　断　昭和54年5月

⊂]昭和51年10Jこ】

手首から1Ocmほど鵬にかけて皮膚が薄茶

色に青色o

D昭和52年6月中JEり

ih]'手指が赤紫色になり光沢が出て腫れる｡

同時に足のうらまで脹れ､痛みも出て!.k

形外科受診｡搬削炎と診断､さii射により

身体中の脹れと痛みかiLIIJ'失o

⊂1昭和52年11月

家-i';の奴rfl､突然IJJJA手指が紫色に変色(El

に10数回)寒い時には白くなるo

※内科医院で出してくれる柴をの/Uでい

たが当時の私はいたっての/jJtでどう

したのかとしか思っていなかったo

身体中の痛みも出現o　柑二了柑;がひど

く茶袖色となる｡

[コ昭和53年3月

再び手の痛み出現し､外科クリニック受

診､レイノー症候群と診断され､治療の

ため入院し1日1本の点滴とパラフィン

浴をするo

□昭和53年11月

3ヶ月ほど症状軽i域したあと痛みが出現

し両手､晩が硬くなり始めるo

□昭和54年1月中旬

痛みが強くなり1週に1度首に神経ブロ

ック,毎日パラフィン浴､ノ.h:'j'1(のiff棟う

けるも効果なし｡
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□Hti和54年5月

身体の痛みと樺み新色のため皮席料,受診

強皮症と冶断o
.1二一一一､.'　-●†:●

ちょっとJLiじられなかった｡

北大嫡院政席料キT'I介され受診､検轟のた

め入院1週FH]巨=二水色の錠剤糾1錠服用､

服用3日E]から下痢が続き､副作用とわ

かり中止｡副作用が出たか､板のように

碓かった触部がすっかり柔らかくなるo

握力　右19～20

左17-18

次にLYL体ホルモンを服用(20のんて1OE]

休む)一応の検炎が終わり退院(2週に

1度通院の指示)肺が少し硬くなってい

ると言われる｡

[コ昭和54年10月

T市立柄院庄僻村に転院(寒くなったた

め)

□昭和54年12月

55年2月までリ-ピリのため入院o

提力　右7

左5

涼T保他所より粕JF'LJ辿を紹介される｡

[コ昭和55年3月

友の会迫支那の紹介て勤医協中央柄院受

診､検束のため入院o



l入院時の症状l

o手指riu節の射F壬と痛み(別で刺さjLる

ような痛み､ツーと起るような4--fJ.み､

じりじりとやけとのような痛み)

oTLTlj手､指､晩のこわば1)とレイノ-症

状o

o亘Ill髪-の脱毛o

o首を支える力がなくなりあおむけにな

れない｡

○トイレで立つのに時間がかかる｡

●oロL,トさくなり帥をするのほ首が

動かず指て押しこむo

[コ昭和55年6月

検並が終り退院(2過に1度の通院指

示)

l退院時の症状l

o大腿部の新色が縛れ束らかくなる｡臓

からの足首まて妓僻の新色､稚さ､痛

みは持続o

o的のしめっけられるような痛みは遠の

くo小さくつぼんだ仁】も普通にもとり

●

ff｣.;も可能と75:るC

-ニシラミンりti用っ

L2･-3-4-3鈍りほ用)

□Llli和5(ミキ1日中/rり

帳が巾くなる

ベニ/ラミンりr川jl遡HL,川1lL､ 3日El

から怖くなり1 t坦IILi‖!にはJL.にFjiるo

バjj

脱tb.-I.1えるl,I.Julもり　し数【叶)皮桝よ

り砂fIr化のもの.LIJ.ら

現在

ひとい4L-fトをはHJlJソ､し､作､ JJEq)､足､椀

の^Y,-hか細くfJる　LTlilく委1-i,I,LたFE榊

は-[71;少しずつ11;,かくteAる)

今の希望

イ11--lflj行IiLJiTl-jこハ化膿t /-.JliFrのつけ根

指､虻'Ji州Iln,'人か11■く良く,'{-ノてほしい

こと′,

r6日川･l､.日,LL t･J-r'り,､ノ)二とriI･日,- :.1.しいと7'ことJ

硯/1､ -二ンラミン2鎚でlL州乍用もな

く､皮柄のXr色かうすれ榔ヒLた皮膚

も､やわらかくなり､少し,T'磯に希望

かもてる状掛こな-)た｡
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症例ⅠⅠに基づいて

今日は強皮症ということでお話しした

いと思いますo　昨日のお話しをFiuいてい

ますと､この中に親皮症の,Fi:I.老さんは1

人しかいらっしゃらないみたいで搭仮病

友の会北海道支部の,故老さんの中にも119

名中12名で約1'Lgdということですc S

LEに比べると非常に少ない柄/iiですが､

私共の所で現在強皮症でかかっている一敵

老さんは1 0名位で数としてはS L Eの

1 0分の1位だと思われ,比軽的少ない

病気だと思います｡親皮症という病/^は

名前の通り皮牌が硬くなる病父ですが､

皮僻の他にも全身(内漉)の臓器が硬化

していく病気で色々なタイプにも分かれ

ますし､それぞれの症状のでかたも違い

ます｡内戚がおかされるかどうかによっ

て予後もかなり違ってくるということで､

皆さん方はあまf)見る梯会は少ないと思

いますが､鯵原病の代表的な疾患ですの

で､症例Ⅱの患者さんの経過をみながら

お話ししてゆきたいと思います｡この方

は大正9年生まれで発病が昭和5 1年の

1 1月です｡般初に出てきた症状が手首

から1 0cm位の腕にかけて皮FHが蒋茶色

に変色してきたということですが､普通

強皮症の場合は手先から硬くな,,た()餐

色が出てきますが､このJJ'の場合は手先

ではなくち⊥うど前腕の所に出てきたの

が初発症状ですo　その次に発症して6ケ

月ほどたって両手の手の指が赤紫色にな

30

勤医協中央病院　中井　秀紀先生

って光沢がでてきたということですが,

これはいわゆる強皮症の場合に浮腫期と

.ていましてつま()むくんでくることですo

耽々はソーセージ様の腫脹といいまして

手指だけがばんばんにほれてくるもので

hk･油は誰でもしわがありますが､そのし

ゎがまったくなくなる状態でほれてきま●

すC　このJ了の場合は6ケ月して浮腫期に

入ってきます.その次に足の袋までほれ

て痛みが出てきたということです｡強皮

症の場合､リウマチと非常に間違われる

病Jiiの1つです.それは関節痛,関節炎

がきわめて砧頻度に出るということと症

状が長続きするということで､リウマチ

と間違われます｡この方も浮睦期と同時

に朋節の痛みやはれが出てきています｡

52年の1 1月に始めてレイノー現象が

現われています｡これはS LEにも良く

でてきますが-

みが裁くな,,ま二三;≡t:芸芸≡冨芸●
しますQ　53年1 1月に今度は両手､腕

が浮腫期から約1年5ケ月位で皮筋が硬

くなるという症状が出てきます｡般初浮

腫がでて､その後は硬化期といい皮牌が

硬くな()ます｡萎縮期があって鹿化した

皮IHが萎縮､つまE)その後は縮むという

状態です｡痛みのためにパラフィ　ン浴､

電Jii治横､プロッタとかいろいろされて

ますけどまだこの時は診断がついていま

せ/uc　5 4年の5月に初めて皮lW料にか



かり､ここで強皮症と診断されています｡

発症して約2年半で初めて親皮症と診断

された訳です｡この時に北大の皮lN科に

紹介され入院し､いろいろ薬を使っても

畠IJ作用などであまり効果がなかったと.I,r

いてあE)ますC　5Ll年の鼓後のところに

肺が少し硬くなっていると.叩いてありま

すが娩皮症の中で内族にこの病父が波及

する1番多いのが呼吸器症状と消化器症

状がありますC消化器症状の場合は食通､

●門､船が硬くなってしまってぜん動迎臥

我々は物を食べるために､入っていく時

広がって､のみこんでしまった後は狭く

なる､閂はいつもぜん動連動しているん

ですけど､この患者さんの場合､消化器

が硬くなるものですからぜん動運動がお

こらない｡その為によくものをのみこめ

ない､つかえる感じがでてくるのが普通

です｡もうひとつ肺線維症という肺が硬

くなるという病/jtで､呼吸困難､息切れ

が激しく､空咳がでてくるのが特徴です

けど､この方もこの時に肺が少し硬くな

● -.柵∴∴　壬∴'Jt.:芸

しています｡垣力が54年の5月に右19

-20Kg左1 7-1 8K9だったのが半年

後には右7K9左5KCと半分以下になって

います｡魅力がなくなるというのは皮席

が硬くなT)ますから当然皮冊の磨きに比

例して動きが悪くなL)ますo　そのため握

力が減ってきます｡ 55年3月初めて難

病連から勤医協へ紹介があ()ましてすぐ

入院しています｡入院時の所見として㈹

府の痛みとレイノー現象､毛が抜ける､

旨をささえる力がなくなt)仰むけになれ

ないとい,I)ことで筋力低Fがおこってき

ています｡顔に皮肘硬化が強くなってく

るとだんだんしわがなくなって一番特徴

的なのは【)が萎縮し､物を食べるのに口

がr柑けら,lt/ない､この))も同じように口

も小さくなり食･1･rをするのも指で押し込

むような状態で入院時もわずかずつ食べ

るという状櫨でした｡この患者さんは今

まで的班としてずj休ホルモンという女性

ホルモン-/C_(托射していたということです

が､リウマチでよく他,-)D-ペニシラミ

ンという紫を仕ってみJ:･-)ということで

約3ケ月位稚い､ ''YJ一越にもよくききまし

て皮僻の便さもA';Ll'かくなり､口もあけ

られるよ,-)になりかなり政汚した状態に

なり起院とtJ:りました｡税4=.2週に1度

外米通院しています｡本人の現在の状態

はひどい痛みは粥/hL､作､胸､足､腕

の荊色が細くtJ: ()硬く萎締した皮TMは一

部少しずつ柔らかくなるとあります｡右

手の中指朋節が化膿してくると子!いてあ

りますがどうしても親皮症の患者さんは

末梢の血管に血液がいかなくなるもので

すからそこが化膿しやすくなって放癌と

いう状態になり､この方も現在閲節部に

洗癌ができているとい7)ことです｡現在

ペニシラミン2錠で副作用もなく皮冊も

柔らかくな(),少し希望がもてる状態と

召いてあ()ますけど､この患者さんの経

過をみてみますと強皮症の典型的な症状

が全部現われています｡つまり手指が浮

睦状になってくる,レイノー現象がでて

くる､色素沈着､肺が硬くなる､筋力が

3ユ



おちて顔面の皮膚が硬化Lt娼節の化膿,

故癌がでてくる､これが典型的な強皮症

患者の症状と考えていただければいいと

思いますo　それではスライトで説明して

いきたいと思います｡

謬原病(結合織疾患) 

o結合耗(伊原線維)の病変が主鮭をなし多様な 

臨床症状を来る疾患であるQ 

o古典的謬原病 

1全身性エリテマトーデス 

2lJウマチ勲 

3慢性関節リウマチ 

4多発性動脈炎 

5皮膚妨炎､多発性筋炎 

6強皮症 

謬原病ということで皆さんよくご存じだ

と思いますがSI,E､皮TH筋炎､慢性関

節リウマチ､多発性動脈).g朗炎､壊皮症､

リウマチ熱の6つが捗脱病とし;われますC

どうして謬原病という名称がついたかと

いうと主に病理学的な所見の中で勝原線

経に主な病変があるということで謬原病

と言われています｡

勝原病の共通所見

1)いずれも病因不明の疾患である

2)多発性動脈炎を除き､女性に多い

3)発熱､赤沈､白血球輔加

C R P陽性化など讃明な炎症所見を示する

4) γ-グロブリンの榔加､各椅自己抗体の存在

など免疫または自己免疫的な色彩をイJしてい

る

5)経過が慢性で自然綬解､ 1El燃をくり返し治枢

しがたいこと

6)副腎皮質ステロイドが一時的または永続的に

32

著明な効果を示す

7)他の防除病を合併しやすい

臨床的にもいろいろ共通所見があってこ

こに､暮与いているとおり7つの共通所見が

あります｡まず1つはいずれも(リウマ

チ熱を除いて)病田が不明の疾患であるこ

こと｡ 2つ目は多発性動脈周囲炎を除い

て圧倒的に女性に多い､ S L Eは1 0 ;

1ないし1 1 : 1リウマチも3 ; 1ない

しは4 : 1とこ'われています0　3番目に

発熱血沈の-jC進､白血球の増加､炎症●

反応の陰性化などあ()ます｡ 4番目には

血液のグロブリンが増加し各種の自己抗

体がでてくる｡　免疫の異常又は自己免

疫的な色彩を.有しているということで

す｡病因が不明であるとされていたので

すが病因に対しては自己免疫的な要素が

かなりからんでいるだろうと般近[-jJわれ

研究がすすめられています｡ 5番目に経

過が慢性的である.完全に鮭解するのは

撞めて少ない､自然鍍解してみたり再燃

を繰()返したf)する｡ 7つ目に多くの疾

L:∴∴さ:-1㌦.上.... , I:- ●

し親皮症については必らずしもステロイ

ドが効かない, SI｣Eのようにステロイ

ドの上手な使い方によって症状が綴解す

ることがないということでリ　ウマチと共

にステロイトは必らずしも効児がないと

いうことであ[)ます.又他の勝原病と合

併しやすいということで親皮症とよく合

併するのが多発性肪炎で､リウマチとの合

併もかな()あり奴近七一われている･TtI桜症

候群とよばれたり､ MCT DとLi'われる



混合性結合織病と言われるような病/iで

も皮析筋炎や強皮症の2つの疾瓜が合併

する例は多くありますo

鰐原病の嘘耽栃.状(1)

1)発熱､楊枝,);･感､体rrl減少

短糊問の発熱､遭延性の発熱､遼延性の微熱

原田不明の発熱の1 5C;oは且軍役病

ステロイトホルモンに劇的に反応する

2)皮僻症状

(蝶形)紅班､浮師､レイノ-現象､硬化､

網の円状紅臥　皮TH血管炎､色素沈弟､脱失､

脱毛､日光過敏症､皮析潰蛸

3) ㈹節症状

朗節の路舷を伴な7)ものとそ7)でないもの､

骨の変形を伴なうものと伴なわないもの

4)腎降讃

リウマチ,筋炎には少ない

5)耽病変

勝原病の症状で共通するのは全身的な症

状として不明発熱､身体がだるい､炎症

が負いと体重減少がある｡不明発熱の15

%は野原病と言われる｡若い女性で発熱

●が反復して原因が不明という人はまず謬
臆病を疑ってみるべきと言われます｡こ

の発熱の治療には普通の解熱剤は反応し

ない､反応しても一時的なものですがス

テロイドホルモンを使うと劇的に熱が下

がってしまうというのが特徴です｡もう

1つは皮牌症状ですが謬原病のほとんど

にあります( S L Eの場合では蝶形紅班､

円はん状柾班がでたりレイノー現象が出

たEJ､それと同じ程度皮f付症状がでてく

るのはこの強皮症で手指の皮僻に浮腫や

硬化がおこU､もっとひどくなると萎縮

しますo　又色素沈薪と皮膚脱色が混在す

るというのが強皮症の症状ですC　もう1

つは皮rhにaPll由ができる,主に幽節の背

側にできるのが特徴ですo　謬原病の中で

l淵節症状はほとんど必発で9　9人中5 1

人があIH)jtていますo L対節捕､関節炎

もでてきますo E対節症状で一番強いのが

慢性L丈j節リウマチですがそれ以外の病lia

でもかなり初発症状としてでてきます｡

それ以外に腎障;I,'､肺病変があ()､腎障

?.'は特にS Ll王にでてきますが次に多い

のがこの強皮症ですo　この強皮症の腎障

TJlは非常に進行が急.速であります｡あと

肺病変では胸膜炎､肺線維症､心臓の方

では心の7)炎とか心WJ炎としてでてきま

す｡親皮症の場合肺維維症は砧頻度に出

現しそれ以外の炊.ii:,､ではリウマチ､皮慣

筋炎､多発性肪炎でも肺病変が強いとI言

われています｡この膠臆病の駄蘇症状の

うちほとんどに強皮症の症状もあてはま

ります｡

強皮症の初発症状には㈹節の痛み､は

れが24名中1 5名にでている､レイノ

ー現象も24名中15名､皮肘症状も24

名中1 24T.みられますC　あと発熱､呼吸

器症状､筋肉痛などありますがやはり朗

節症状､レイノー症状､皮膚症状が初発

症状としてあげられます｡

強皮症の診断はどのようにしてつける

かということですがだいたい今まででて

きた症状があてはまりますが主要症状と

して､皮膚症状､レイノー現象､皮Tqの

損城がでてくる､別府炎や関節痛､肺線

維症､消化器症状この5つのうち3つが
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明らかにある勘合には臨床的に親政症と

診断してもかまわないとLiわれていますC

皮膚症状があってこのTEJttl症状の中に明

らかに病理学的に生検して病理所見で戟

皮症と診断されればそれでも良いとLj.わ

れます｡あと参考･l岬lでiii老さんの多く

は女性である｡不明の発熱があるo　舌小

節といって舌のうしろにある線状のもの

が短縮します｡次にスライトで症状を.説

明しますo　これは皮IMの浮肺刺の状態で

す｡典型的ではないですけれどこの辺の

皮FHが浮腫状になっている､本来この人

の手はもっとスマートだったんですけれ

どこういうふうに変化しました｡

これはかなり硬化から萎縮期に入った

方です｡見てわかるとおり非常に硬化が

でてきましてそれだけに皮牌がピンとは

ってきている状態です｡胸､背中､顔に

も同様の症状が出てきます｡次のこの方

の関節はまっすぐのびない､皮膚がだん

だん硬くなってのびていかない状態です｡

ですけどやはりまっすぐのぴない､これ

はここをみていただきたいのですが(略)

ここまで皮膚の色素沈前､日に焼けた

ようなまっ黒な状態､ここには色素沈着

と同時に皮膚の色素脱色でまっ白になる､

このように皮膚の色素沈薪､脱色が混在

しているというのが強皮症の皮牌症状の

特徴です｡これは手の先のところの位糊

です｡

(スライド省略)

こういうふうに化股したり治ったりし

ます｡これは治っている状態ですけど､

治っていない時には抜けてしまいまして
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そこが感染しやすくなって股がたまって

いく状態になります.これは手の鵬節､

曲げたところに波板のあとがありますo

(スライド/&略)

これは先程と違う患者さんですけど皮

Ihが皮fM沈茄と脱色が混在している状態

です｡

(スライド省略)

これは舌をあげると舌のうしろに線が

はいっていますo

(スライド省略)

舌小荷､瞥適の人は舌をあげることに

よってピンとはってくるんですが漁皮症

の場合はここにも硬化がおこりますので

のびない､舌を充分あげることができな

い､先程の参考事項にあE)ましたけどこ

れも初期の症状で親皮症の診断には豪要

なポイントです｡これは先程述べた様に

ロがだんだん小さくなってくる､ここに

しわがよってきて大きく口を開けられな

い状態ができます｡強皮症と言ってもい

ろんな病形があり非常に軽い場合には皮

膚の硬化､顔が少し便いかなというとこ●

ろから全身の皮膚が硬くなるタイプとい

ろんなタイプに分けられます｡そのタイ

プによって治療法も違います｡だいたい

普通は3型に分けまして1型というのは

手､足､顔の1部に皮膚の硬化がでてく

るこれを1型というC　2型というのは皮

lH症状が手の先から肘のE兇節のところま

ですすんでいる足も膝のところまで､顔i

も胸のところまで硬化がすすんでいるの

を2型､ 3型というのはほとんど皮ItY全

体が便化しますC　お腹と作中の沸分を残



してあとは全身にくる場合が3型ですc

l型の場合ですとそのままずっと1判の

ままとどまる人は比軽的､予後も良いで

すし､それ以上すすまないということが

多いようです｡ 1型から2型3型とどん

どんすすむ場合には内臓の病変もともな

ってきますので大変だということになり

ますけど1-2-3型(I)人がどの群度多

いかはあまりはっきりわかっていませんQ

● 俾�C仄ﾘｵ倅�,hｦﾙ�h+8.ｨ.����,ﾂﾉ�h��kﾂ�#I~���
諺断名 凭��B�% 

1)慢性LkI節リウマチ ����R�41.7 20.9 

慢性㈹節r)ウマチの疑い 

2)全身性強皮症 ��R�2�2�2�"�"�62.6 12.5 12_5 2.5 

3)Raynaud 

4)心疾患 

5)リウマチ勲またはその疑い �8.3 

6)肝疾患 �8.3 

7)不明 �"�����������2�8_3 4,2 4.2 4.2 4.2 

8)全身性エリテマトーデス 

9)腎疾患 

10)血液疾患 

ll)末梢血管性疾患 

12)皮膚疾患 �4.2 

13)上記以外の疾患 �2.5 

強皮症と診断される場合にこの方は2

年数ヶ月かかって初めて強皮症と診断さ

れていますがこれは強皮症と診断される

以前の診断名です｡圧倒的にリウマチと

診断されて､ 2　4名中1 5名がリウマチ

と診断されています｡頑固な関節痛や幽

節炎が持続して血液を調べると血沈が先

進したり炎症反応があったり､場合によ

ってリウマチ反応が陽性にでるとリウマ

チと診断されやすい､滋初から強皮症と

診断されているのは2　4名中数名であと

レイノー病と診断されていますo S L E

もL対節症状がててきた時リウマチとされ

る場合も多いですし､耳引馴hJ全体として

Uえることです,J/lほとんど蚊初に診断さ

れる診断名はリウマチが多いと思います｡

特に助J女柘は多いようですo

jT･後:円Pr.l.I

心P･Tr, J E

月山阿,T. E ,'

J'･経小山

JEILt)捕食のみ0)例では(･後は比較的良好

( 51l/1-llキミ: 70%tLJl二)

治塘: 1ステロイト

21)-へこ/ラミン

3　jJL/L=+/

4その他

5対JJT_'嫉法

(幣不全､ .i'も血8-:.心不全､呼吸不全,

感熱こ対する治療が硫安)

般後にこの強皮症の場合､腎陪賓で腎

便化症それも悪性の甲硬化症という状態

になってくる訳ですo　非常に早く腎障害

がすすむ似合が多い､そういう時には鹿

めて予後が思いとされています｡それと

心障省､肺障TJl･､肺練維症がすすむ場合

には予後はかなり悪くなります｡ところ

がそういう内昧疾患がなく皮FK病変だけ

で般近非'IT,'に予後がよくなりまして一番

新しいデーターではだいたい5年生存率

が7　0%ないしは7　5%以上と言われて

います｡それでも先程のS LEからみま
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すと決r定的な折蝶法がないとい,I)ことで

はなかなか生存率があがってこない.訳で

す｡治塘ですがステロイトはかなり悪く

なって内脱症状が放くなっていく勘合に

はステロイトホルモンを性わざるをえな

いということもありますけど般初の皮IM

病変だけではステロイトは治城の対像に

はなE)ません｡現在一番塊皮症に使われ

ている治療としてはDベニンラミンとい

うリウマチでよく使7=)薬ですがこれは搭

脱線経をl故解させるというか､線維化を

おさえる力があ()ますから父際に皮llVの

硬化とか内臓の硬化にも効果が納経でき

るのではないかということで般近最初に

ペ二シラミンが使われるケースが多いよ

うですo　今回の患者さんもベニンラミ　ン

を使うことによってかなり皮h7､顔面の

硬化が薄れてきたとありますがこのペニ

シラミンが使われてからの治嫉成郁とい

うのはずっと経過をおってゆかなければ

なりませんが､成就は良いのではないか

と考えられます｡もう1つはコルヒチン

と言ってベーチェット病によく使われる

治療剤で限症状のあるベ-チエプトでは

コルヒチンが使われていますがコルヒチ

ンも皮膚の状態をよくする意味ではよい

とされています｡その他哉体ホルモンを

使ったとありますけど皮膚の線推化とか

いろんな線維化をおさえる紫としてたく

さんありますがこれとLi一って決定的な秦

物がないのが現状です0　-番大切なのは

この病/iiそのものに対する治蝶というよ

りはこの病父はいろんな内戚の病父を併

発しますのでその時に円陣;l.'では野性の
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[･:.HhL旺とかL戸りく全という状態に対して正

しい対処をするということが亜要です｡

心不全､呼吸掛こ対しては心不全の治療

をしたり感染を=(･防する･liが予後に対し

ていいということで､取木的な治始は残

念ながらまだないんですが対症頼法がす

すんできてますのでその分だけだんだん

予後はよくなると思います｡しかし根本

的に特に内臓の病変をとめる治療剤が開

.-　∴一一'l'l.:∴●

L t王では疲労､感染､日光､出産､妊娠

などはjVJ悪因子ですからなるべくそのよ

うな生活はさけるというのが任意事項と

なります｡疲労とか感染症が肺に波及す

ると親皮症というのは致命的になってし

まうケースもありますからそういうこと

にfT三悪して生活すべきと思います.実際

に皆さん病/Aをもっていても普通に生活

している訳で特に娩皮症だから/Aをつけ

なければならないとj.うのは一般的な注

意プラス感染とレイノ-が親いですから

冷たい水､冷たい風にさらさないという●

のが注芯7Jf項です｡簡単ですけど強皮症

の症状と治垢について話しましたが､皆

さん方の地衣生活に少しでも役立,,てい

ただけると幸いですo



･交流…㌻】

｢鯵原病患者の結婚と就職｣

こんな大切なflptj越をわずかな時E邑ijに.言占し合Jjのは､無理だという声もあった｡

自己紹介だけに終る交枕会では､せっかくjJl-まった)j々には物11りないのではと

いう主催者の井内の策ということもあり､ともかくL1分たちの生のJ!･Aを互いに出

し合おうということになったc Lかし日頃I勺'iiな会trlたちのこと,席上で活発な

意見交換という程もなかったが､先に寄せられた会乙1からのl!･AがLI'l鮪者の共感を

誘ったo ( 6月5日田芸峡ホテル｢銀河I

● <結婚について>

まず小寺さんの司会で､結婚について

寄せられた会flからの薬､暮‡を縮介o

｢不安と共に迎えた結婚生活も早くも

7年目になり､今では充実感に変ろうと

しています｡これも病気を知ってもらえ

たためと思う｡身近な人に隠さず､病IA

を理解してもらうのが一番大切｡常にマ

イペースで自分のできる範囲を自覚し､

Tr:6望みしないこと｡失望することによっ

て身体に与える影啓は大きいもの｣

｢なにごとも臆病にならないで進んで

●行くことだと思う｡私も結婚については
ずいぶん考えましたが､良い主人にめぐ

り逢えて今はとても幸せです｡結姫もひ

とつの勝ですね｣

｢病jdを良く理解して下さる方を選ん

で欲しい｡病父を持っているということ

自体､お互いの精神面において非常に重

くのしかかると思う｡だからそれを一緒

に耐え抜いて下さる方をと思う｡独身の

方は結婚も不安のひとつでしょう｡自分

を大切にしてくれる人を見つけて下さい｣

次に捗腺病だと知った上で､恋愛から

にて)

績姫に奪った会Llのラフストーリーを紹

介o　長いの-L")i-点だけ抜すいすると｢も

し彼の行動､ LI掛こ少しでも小安を感じ

させる部分を比せ｢)れたら､きっと私は

結姫に蹄み切らなかったと,LL1,うo結婚だ

けが全てではない)恋優.flに病Jxtを知り､

去って行くよ,jな舶いr'牲ならこちらか

ら願いドげだと怒っていたo (中略)柄

ziiがあるがゆえにttJ.火ないこともあるけ

ど､それぞれ人にJcl-_右されない独自の生

き方をしていく吸い'A持ちを持っていれ

ば､誰でも平等に年を屯ねて行くのだか

ら｣

結婚賛成論が鋭く中でSさんの発言｡

｢現に幸せな結婚生活を送っている私が

こんなことを言うのも変だが､結婚は相

手のペースで生活しなければならないか

ら､手に職を持って経済的に自立できれ

は､結婚はしない方がいいのではないか｣

それについてT氏(本人は健康で奥さん

が筋無力症)は｢結姫は健康でするもの

でない｡ -ンデイをカバーし合える結姫

は幸せだ｣

でさん｢さき程から理解ある相手とい
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うことばが再三出ているが,私は柄奴に

理解あります､と札をぶち　Fげて少いて

いる人がいるわけではないから､それ以

前の段階の出逢いのチャンスというもの

がある.一般に見合結姫､恋愛結婚とい

うが､ -延の条件に合わない私達患者は､

お見合いはまず不可｡ ;あばたもえくぼ.年

式の恋愛の方が本当の愛に巡り逢えるの

ではないか｣

ことが｢結姫｣だけに未婚の人も既婚

の人t)てれ臭さがあり､本音はなかなか

出なかった｡因みに友の全会tl総数119

名( 57年5月現在)のうち既賠78名､

末姫37名､不明4名であり､未婚の多

くは2 0代で病/^が結婚のLF_接の障香に

なっているとはいいがたい｡

<就職について>

結婚の問題で少し芳田JAが和らいだと

ころで､話喝を｢就職｣の話に移した｡

まず般初に病気を承知してもらった上で

就職した2 5歳の方の手紙を紹介｡

｢病気を上手にコントロールしながら

働く｡こう言ってもそれぞれの人によっ

て病状は違うし､また私生活の事情も違

います｡

これから何か仕事をしたいと思う人にと

って一番の難問は､病父の事をどうした

ら良いかという部でしょう｡私の場合､

柄/iiの･liを承知してもらった上で勤めま

したo (中略)私の場合､鮎時職flでは

ありませんし､病欠も充分に取れない様

な少人数の職場ですから､姐院する上で

どうしても病/iiを隠す11日ま､不可能だっ
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たのですo　でもそのおかげで通院の為の

遅義P.然 認めてくれましたし､寒い所

での仕輔やJj仕FJfは代わってくれました

し､口には仰.さなくとも不調が教に出て

しまう日など､いろいろlAを仕ってくれ

たり､ IL-l]悦のカバーがあったからこそ､

6年間も勤める部ができたのだと思いま

す｡仮にこれを隠していたとすると通院

は何とか和絵休暇でまかなっても､病/ii

を父づかれないようにとの桁神的ストレ

ス｡それに先G_述べた様な体力的ハげ●

イによって､病父を悪化させていたので

はないかと思います｡

ただこれがどこの職場でも油じるかどう

か､私の場合は非常に怨まれていたと思

っています｡しかし､もちろん助けても

らうばかりの同僚への遠慮､何年勤めて

も式任ある仕部を任せてもらえないなど,

それなりに悩みはいろいろあります｡

次に私生活についてですが､お恥しい

話ですが､私は完全な箱入り娘で侮日職

場と家の往復だけです｡つまL)同じ年頃

の人達が楽しんでいるであろう映臥シ●

ヲツビング､おしゃべり､おけいこ部､

これをほとんど私の生活から排除しまし

た｡ (中略)他に通信教育も受けていま

したので病/ii､仕事､勉強と､この3つ

をどれも落とさない為には､この方法以

外に考えられなかったのです｡無Pj!をし

ないというのは絶対です｡職場は臼分中

心に回ってくれませんo　仕邪の;(,'jEは体

調の良し,lallLに合わせてくれませんG　31-

/しな糊合､たとえ柄'^いこ想い･Jfがわかっ

ていても仕llfに合わせないわけにいかな



いのですC　ですからどこかで目をつぶら

なくては､そしてそれは家庭､私生活し

かないと私は考えましたC (中略)何も

かも自分ひとりでは絶対に無理だと,Liz.い

ますC　どうしても嶺て族の協力は必要だし

そしてどこかで手を抜くr･ltを考えないと

働くことは無理だと思いますC (中略)

私t'=l身､ jfL日･rgC中で過ごしています. ｣

祉会せ活を健先させる生活ぶりに一同シ

ーンo　さらに手紙( 2　5歳)と菓tt‡( 3

● o斌)を解介C

｢現在､牧場の!li務をしています.午

年の3月で1年の契約は終り､ 4月から

どうするか所長と相談しましたが､昨年

は2度柄院へ入ってしまったこともあり､

一部から忙しい時に休まれて大変迷惑し

ているという声もあるので､そのことを

朗に入れて考えてくるように言われまし

た｡いろいろ考えた結果､やはLJ会社の

為にも健康な人を入れていただくのが一

番良いのだと思い､やめさせていただく

ことにしました｡仕事はとてもおもしろ

●いし･私なりに柄一杯や-ていたつも｡
だったのに､さすがにショックでした｡

(中略)

これからも､どこに勤めてもこういうこ

との練り返しになるかもしれないのです

が､絶対会社に迷惑をかけるような仕邪

はしたくないですし､その為にも健康な

人より色々な面で努力していかなければ

と.FiJ.っていますo

夜もねつかれないほど悩んだこともあ

りますが､でも今は楽しく仕1拝ができた

ことで､幸せだと思っています｡また新

しい仕･jfを見つけて精一杯頑張りたいと

思いますo J

｢3月からパートで当二部に行っていま

すo l】iiの‡モネl /lJ:ので什叫の内'#がわかっ

ている小と納'刈U))).も会計の人達がわか

ってくれているので/41=心です｣

｢就祐芯したいですねo Lたいけれども

これといってT-に職もないし､医師も無

理とLiっているo　もし職業訓練が受けら

れればとも,EL).,-)が､通いきれるかなどい

つも同じろえの練り返しで終っている｣

ここで柄'XいこなってかtL,為ti-船をし､現

荏(帝て,irJLfi:が1-'jl_公の那1線で仕叫

をなさっているK ･ Tご′いこJLil.兄をrBlく｡

｢体にあって､て九でいて/i=.さがいの

ある職業をii-)けることは難しいが､で

もやはり比つけるべきだと,lLl.う｡ある程

度職種を考えて選べば､職につけるので

はないだろ,-)か｣やはり仕_LJfをなさって

いるNさんからは, ｢他の人にはできな

い様な責任のLTI_い仕･1日ま,さけるべきだ

と思う｣といT),TLIJと｡

次にTさんから､ ｢確かに柄先のこと

を知ってもらった【二で就職できれば良い

が､税L実的にはなかなか無理なので､最

初は隠して､仕叫にある鮮度折れてから:jJ

えは良いo　でもその為には隠す為のテク

ニックが必LAi｣

その-1日こついてKさんからは｢私の場合

は､皮膚症状があるので隠すことは無理｡

あるFJl_度は知,,ていてもらいたいし､隠

すことに何か非悪感がある｣

次に通院のことが関越となる｡

｢就職というものを考える時､私は通
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院Elを確保できるかということを考えて

しまいますC　完治がごく微かであると云

われている今の段階では､ 'ji;剃倹並はEl

常生活の一部に入れざるを得ないと慰'Y)

からです｡ ｣

確かに通院が仕･JHこ影照なく出火れは､

病父を隠して就職することもi･T能だとJLl.

われる｡

結姫の問越でもri･gIIなご立見を出して

くれたTf毛からは､ ｢就職の問地は結婚

よりも難しい.何故ならば結婚の問題は

1人の相手によって決まるが､就職の場

合は).f-a用の人間朗係がf',!1越となるからで

ある｣

ここでさらに手紙を紹介｡

｢現在私はアルバイト中です｡般初は

アルバイトをしても体がついていくだろ

うか､病状が悪化しないだろうかと.い

ろいろ考えました｡しかし思い切って始

めてみたのです｡その結果､現在の職場

にも慣れ､いろんな人達との交流､団体

生活の中でもまれ､たいへん勉強にもな

りました｡今では思い切って始めて本当

に艮かったと思う今日この頃です｡皆さ

んも体､時間の許す限り､社会に出てみ

ませんか｡じっとしていては､なんの進

歩もないのです｡どんな小さなことでも

いいですから､何かを始めてみましょうo

自分の体力に挑戦してみましょう｣

Hさんの意見は｢就職をしてその職場

の中で何を見つけるか､何を得るかとい

うことが必要だと思う｡友の会に入りた

くないという人がいる様だが､それは自

分の病/iiを認めたくないと思う気持ちの
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現れだろうが､それでは進歩がない｡病

/Aを認め､ El分の状態を正しく知り､そ

の上で結婚や就職をするべきだと思うo

こわがらず進むべきだ｣

舶後に医頼講演会をお願いし､この交

流会にも私達舷者の生の立見をEiuいて頂

く為にご参加頂いた佐川･中井両先生に

ご志.鬼をJJfiいた｡ ｢患者が社会性を持っ

て仕,liをすることには基本的には賛成で

あるC　その為には社会環境づくりが必要

であ･)､.故老としては自分の状態をよく●

知った上で､無理をせず仕事をして欲し

い｣

雑誌などでも80年代は女性の時代だ

とか､女性の自立などが､さかんにとり

あげられている｡病人に限らず､ひとり

の女性として､輪神的､経済的自立をめ

ざす姿勢は大切だと思う｡良き職場､良

き伴侶とめぐり逢うためには､自分自身

を磨き､相手にアピールするものを身に

つけなければいけない｡結論の出るよう

なテーマではないが､今日の話し合いが

なんらかの示駿になれは､嬉しいと思う●

数年前は会合の度に　〝同病あいあわれ

むH　という雰囲気を否定できなかった｡

しかし､ここによせられた力強い意見の

数々を見ると､患者たちの健康で前向き

な桁神力に感動させられる｡若い娘たち

の希望に輝く視線に出会う時､医学の進

歩のもどかしさが腹立たしい｡



交流会を終えて
(そのテーマに思う)

｢勝原病,故老の結婚と就職｣ o　一見､

別々に考えてしまいそうなF',jj題であるが､

私は決してそうではないと思う｡

交流会の中でも結婚の問題ででていたが､

私達謬原病患者にとってお見合いは難し

く､それ故自分で相手をみつけなければ

いけない｡その為には､家に閉じ込もっ

ていたC,)では解iLLされないのであるo

●　また白,･Lできるのであれは､結婚しな

い方が良いという一法見もでていたが､自

立する為には､やはり職をもつことが必

要であり､その様な意味からも,きり離

すことの出来ない重大な問題だと思われ

るo

交流会の中で私は　r一度は結婚してみ

たい｣と述べたが､それはあくまでも一

度も結婚したことがない私のあこがれで

あり結姫により､もしかして環境の変化

が私自身を変えてくれるのではないかと

いう願望でもあるo

それに対して色々なご意見をいただい

た｡その中で自立できるのであれは結婚

●しない方がいいとか､夫というのは理解
はしてくれても協力はしてくれないなど

結姫反対論に対して言わせていただくな

らば､結婚反対論が言えるのはあくまで

も結婚を経験したことのある人が言える

ことでり､これには理解できない面があ

るo

ただ｢結姫｣とは､病人と健康人がす

るのではなく､あくまでも人間と人間と

いう平等の立場でするものであると思うo

Lたがって病人である前に一人の人間と

しての自覚を持ちたいo

｢就職｣に関して私の経験からお話し

小　寺　千　明(25歳)

したいと,lL). ,-) ､,

就職したいと考えている方は､沢山い

るとJEi].,-)o　でもまず般初にやはり病気の

ことをどT)するかということが間衝になる｡

交流会では,ほとんど就職賛成でそれが

前提で."T,し合われ､就職反対の意見はで

なかった(,そのことからも､社会に参加

する志欲がうかがえた｡しかし､ただ就

職したい､社会に奉加したいだけでは無

理が生じてくるのは､L'1然のことであるQ

私の場合はllAlは己0)ことを.試して理解し

てもらったEl.で勤めたつもりだったが､

病人として,Y一別LtJ:いということは､健

康な人とIH]じ扱いということであ()､家

でもしない様なノJf]:･lfや大輔除などもし

た｡それに無jlIlがあったのかもしれない｡

T度勤ヅ)て1年rlに､多発性筋炎合併の

為入院を余儀なくされ､会社は退職とな

ったo　その後8カ月の入院をしたが仕事

をしたことに後悔はなく､それ以上に得

るものがあったと感じている｡

でも人それぞれ環境も病父の状態も違

い､また仕,liの内容も当然適うのだから､

･: _.L.:一川- :L､∴-hl:.‥立言

加しているという自覚が病人の私を病人

でなく　してくれたということである｡そ

して自分に合った仕-･liを職場や周閲の人

々の理解のもとに､マイペースで長く続

けられれば､それに憤る妙垂はないと思う｡

以上述べてきた様に､私達謬原病患者

にとって結婚と就職という問題は､出口

のない迷路の様なものだと思う｡それだ

けに､これからも多いに語り合うべき問

題だと感じた｡
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医師と患者のすぼらしい信頼関係

近　藤　道　夫

(難病遵研修生)

勝原病友の会の長い活動は10年という

-つの節目を迎えた.

原因の究明と抜本的治蚊の未解決な難

病と宣告され､正に身心ともに傷ついた

社会的弱者が主体的に権利の主張と､不

安と焦燥に畷ぐ他の多くの患者の支えと

なるには､あま.)にも苛酷な活動と思わ

れます.しかも10年という歳月は流動的

な会山の中で､困難な継枕という作文で

あり､ JE･重な財産ではないでL LZうか.

さて6月上旬､その.記念すべき会に出

席すべく札幌を後にした｡しかし吹く鼠

は肌に冷たく､雨まじUのあいにくな天

候の旋立ちとなってしまった｡その日の

晩餐の席で支部長の簡単だが明瞭でウィ

ットのきいた楽しいあいさつに､会員の

主催者に対するねぎらいと質葬を感じとる

ことができた｡長い患者活動によってこ

そ得られる暖かい人間閑係と思われますo

防原病友の会全体に感じるのは､この

人間幽係を基準にしたものではないでL

J=うか｡特に懇親会後の.治らいは医師と

患者､会員と役Liを超えた(,i斬Lkl係と見

受けられましたo　もちろん｢勝原病患者

の結婚と就職｣というテーマでは活発な

ディスカッションが展開され､また医療
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講演会では医師や患者達の現実的問題に

対する緊迫感が伝わるシビアなもので､

決して社交場という意味合いではありま

せん｡しかし､この人間関係は同じ問題

を共有し克服する同志としての団結力で

必要なことだと思います｡

翌｡､初｡の天如うそのように枇●

上がり､惨原病友の会を祝福しているか

のようでした｡私自身､研修生であるこ

とを忘れてしまいそうな､さわやかさで

す｡この日のプログラムで印象的であっ

たのが､医療講演と相談でした｡

一般に患者と医師との幽わLJは患者側

の訴えと医師の対応､医師の一方的治療

と患者の受動的態度と思われますo　しか

し今回の医療講演会はゲストとしての医

師でも､受動的患者でもなく､互いに接

近し問漕解決の糸口を探し出す仲間やチ

ームのような印象を受けましたo　　●

伊原病は弾-の症状を呈するものでな

く､患者一人ひとりが異,,た症状や苦痛

を持つ中で､それぞれに訴えることも違

うことでしょう｡従っていっそう会の継

続は困難なことと思われます.この困難

と思われる会の活動が今後､他の.患者会

や無関心になりがちな一般市民の示唆と

なることを希望いたします｡

滋後に､空JAのきれいな即実峡で､こ

の記念すべき謬原病友の会の総会に参加

できたことを､たいへん幸福に思います｡



今後いっそうのご発展をお祈りいたし

ます｡

ハンディを乗り越える気概が

千　葉　　　実

(難病遵研修生)

去る6月､朋LIL'嬢においての豚原病友

の会総会に出席させていただきました｡

病気というハンティは､一般的にとか

く引込み思案になる生活を送りがちだと

●思いますが､この総会を通じ､ -ンディ

は-ンティとして自分で受けとめ､それ

をどう乗り越え､生き抜いていくのかと

し､う/ii概が感じられました｡

親睦会でのテーマ｢結婚と就職｣では､

そんな*を強く感じましたo　中でも､就

職に朋して､病'Aを隠し磯につくのか､

知ってもらった上で就職するのか､また､

まったくあきらめてしまうのかという問

題には考えるところがありました｡病'id

を隠し就職すれば､当然､健康な人と同

等の扱いをされる訳ですから､肉体的､

●柄神的にも相当の負担があることと思い
ますし､また､そうでもしないと職につ

けないというのも現実だと思います｡し

かし､病'jiを知ってもらった上で､磯に

つけは､健康な人とは過った待遇を受け

る場合も考えられますo　また､まったく

あきらめてしまうのも､増々､引込み思

案の生活に落ち入り､柄神的にも良くな

い事だと思います｡でも､これらの障E.]t'

を取り除き､個人の要求を満たすために

は､数々の社会的要因､各個人の考え方､

職業観など攻雑なものがあります.私が

ILl,うに病Jiiになったのは仕方のない事実

ですoだからといって,病気ではない人

達とrLj]じIjiをすれば当然無理がでてくる

はずです｡,ですか｢)､患者さん本人が､

私はどこまで出来るのか､どういった方

法が一一許rl//1にとって合うのかという布

が出発,[:!くだと,tLl.いますo

私は11i(^もだからという甘えた考え方は

なんとなく社会から逃げ､精神的にも落

ち込んでしまうのではないかと思います

主観ですが柄'Aにかかれば安静にして

uているだけの′l･.I.-では肉体的にも柄神

的にもiAiえ/那,くるのではないかと思いま

すo　ですかL-,､何かL川Ft)をもった､例え

はこの様な仝U)妹まり/うミあることは､す

ぼらしいことだとJJ､います｡

次rLrJ三城.溝桝会はとても内容の蔽いも

のでした｡) ,Ti三､をrI身がF1分の病/hをよ()

くわしく知ることはとても良い事だと思

いますo　以l】71､私はこの捗原病という病

'iiはどういう柄'jAtなのか､皆目見当もつ

かないものでした｡ ｢謬原病｣という字

は｢1･:.･;原病｣とばかり思い込んでおり､

なんと無知なことだと恥じています｡

患者さんが自分の体のことをくわしく

知ることは､社会的要請の際に大変重要

なことだと.FLl.います.

一般的にとかく微力な患者が医師まか

せの治娘では､当然､医師との間に溝が

でき､すべてが医師の指示のもとで行な

われることは､あまりにも患者の主体性

がないように思えます｡

患者が医師を招き､これからの治療の

方向づけを共に考えていくことは､とて
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も大切だと考えますo

この総会を血じ患者会とはどういうも

のなのか｡これからどの様に展開してい

かなければならないのかといったものが

おぼろげにも見えた感じがしましたD

総会の2日間､支部ii:はじめ､会Llの

皆様方､また中井､佐川両先生にはとて

もお世話になりましたo　謬原柄友の会の

これからの御健闘お祈り申し上げます｡

患者の悩みを直接きいて

出　井　　　聡

(難病連研修生)

謬原病とはどのような病JAであるのか

よく知らず参加すると勉強になり､何か

お手伝いすることもできると思い朋Ip<T!峡

へ行きました｡

謬原病には全身性エリテマトーデス､

強皮症､皮膚筋炎といろいろな病父があ

り､圧倒的に女性､とくに若い女性に多

いということは｢謬原病のはなし｣とい

う本を読んで知っておりました｡しかし､

患者がどのような悩みを持ち､苦しみを

持ち､どのような状態にあるのかという

ことはわかりませんでしたD　わからない､

いえ頭のなかでは整理がつくのかもしれ

ません｡実感として､やはり患者とじか

に話し合わないと駄目だということが

今回参加してわかりましたo

ディスカッションでは､テーマが｢結

婚と就職Jだったこともあり､皆さんも

卒直に意見を出されていたと,[!Lll.います｡

｢結婚と就職｣は人生のなかで大きな

位関を占めるITI:要なことですo　短い時間
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ではありましたが､私の結婚観､就職観

がいかにtjいか痛切に感じましたD

一般的には､結婚をし子供が2人く　ら

いいる家庭をもち､忙しいながらも仕額

をしながら生活していくというような､

将来に対する安心めいた｢なんとかなる

さ｣式の感覚でいる人が多いのではない

でしょうか｡私にもそのような甘い気拝

がありますo

Lかし､患者､障7J'者は､やはり辛い

現実のなかにあると思います｡結軌就●

職に対して抱く不安はたいへんなもので

LJ=うし､第2臨調､祐祉見直iLといわ

れている現在､改善しなければならない

問題は山ほどありますo

学生時代､脳性マヒの友人がいました

が､就職がなく､何度も職業安定所へ足

を遵んでいました｡

しかし､患者､障悪者であっても､結

婚している人､一生懸命働いている人が

多勢いますo

確かに現実はきびしく働ける職場も限

られてお｡･結婚に閲しても､社会的な●

問題が大きくのしかかってきます｡安心

して働ける職場がもっとあったら､もっ

と外に111かけてい､擁会､条件があった

らと思いますo　そのような社会にするに

は､このティスカツションをもっと多く

の人たちが,講し合い､現実を認識し､迎

勅を盛り上げていくことが必柴だと思い

ますo　そのような正味で勝原病友の会が

10年間､迎動をつく　り上げてきたことは

素晴らしいことですo

ティスカッションのとき､ ｢私には患



者の抱えている捕み､ ..liしみはわかりま

せん.でも一緒に迎動をしていくことは

できると思います｡ ｣と述べました｡

わからないことばかりで､未崇烏な私で

すが.皆さんと一緒にひとつの問越を考え､

話し合い､解決していく､そのお手伝い

をさせていただきたいと思います｡参加

させていただいてありがとうございまし

たo

●　すぼらしかった記念総会

青　野　和　子

友の会10年の歩みを祝ってくれるかの

ようなすぼらしいお天JAと自然に,なまれ､

また内容も充実したすぼらしい梨会でし

た｡

テーマを決めての交流会は､まとまり

があって良かったと思います｡ずっと語

り合ってもきりがないテーマですが､正

面から取り上げて語り合っていかなけれ

ばならないことです｡また機会があれは

●岩し合っていきたいと思います｡
私の意見としてAL=解はしない方がいい

と諾いましたが､主人日く｢人間の脳は

結婚したくなる仕組みになっている.蘇

婚して初めて結婚しない方が良いってわ

かるものだ｡ ｣というわけで､私の考え

は柾奴を通しての考えということになり

ますD

我が家は夫軸で追う趣味を持って､そ

れぞれに行動してます｡でも同居してる

と､相手に合わせなければならない一郎も

結構多いものです.特に子供の相手をど

っちがするかと譲り合い､行動を起こす

や金はどっちが多く取るかと奪い合いま

すo (でも1度もケンカなしです｡これ

は取o,]lきfJ:レ･)ですo ) 'Aを使うことで､

とにかく　bllいに和T-のやる'JHこケチを

つけずにn分U)-l=をやるUjが勝LLlのしど

ころです｡だから私の与_!む結婚は自分も

収入を待てUj別JJ;結婚とい,Y)ことになり

ます｡とにかく､してしまったからには

11主任をもって'家庭FIJ満を':I:りつつ､現状

での=T,節牡得､ IL川j牲紗こ頑･1振って自分

をみがいていきま十o　-と,九からE'=1分をさ

らけだせるいい友たちをiJtLEJつくること

も大切です｡,人の会に入ってからも本当

の友たちができました0　人/I:_1人ばっち

では生きられないものです｡

今年･のFxAlが.淋納会も昨年に引き続き症

例を上けてU)‖結納でしたが､先生方もま

とめやすそうですし､ ti"く側にとっても

わかりやすいとJLl.いますo　全体の流れと

して､これに体験発表L/加えてみてはど

うでしょ,I)か?

それと､交流会の綾の交流会ですが､

以前からみるとずっと親解さを増し､楽

し過ぎて､もっと夜が長ければいいなあ

と思いました｡念願だった中井先生のす

はらしい歌をl川けたので大満足ですo　来

年は絶体､佐川先生の歌を聞くのですo

いえ､絶体テユエツトをやるのです｡ (

これは私の夢D )加えて､ -スでの見物､

あわただしい,I.T.i,-E茄へのロ170ウエー､と

柄/Aをすっかり忘れた2日間でした｡

本当に年々､内容の充実が見られます｡

これも寺鴫､長谷川コンビが苦労して築
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き上げたべ-スに､ ll-い人辻のtL7.1もが加

ったたまものと感謝します｡これからも

JYl々光'Rtした会になる様､各地l<毎にま

とめて､ド地を作L-'なければと一lムいます.

特に北見地L左のJii(まれた環境は/I)らやま

しいですね｡

今度の総会は､ Il引Wyt)にゆとりをもっ

てやりたいと,Lil.います｡のんびりする1時

Flりをち上つと加えて卜さい｡

みな械どうも御井労様でした｡

久々に穀に閉まれ川の流れをF滋jいて日

頃のストレスがすっかり解消されました,

晴天に/ifまれた大府への観光,ほんとう

に〕印ftl･しくてつくづく来てi辻かったと一rLJ.

いました｡

役Elの皆様ほんとに御苦労様でした｡

講演は大変解り易く有,L7.歳でした｡搭原

柄の挺難さ､治療の難しさがわかり先生

方の御苦労がしのばれますo　(hl. N)

楽しい総会に参加させて頂き本当に有

難うございますo　初めての参加という′拝

で期待と不安で来たので寸けれど奉加し

て良かったと思っていますo　(M･ Ⅰ)

作口今日とお世話になりましてありが

とうございましたD　自分とrl･jじ柄いの人

々が元/j戌に活躍されている姿をみること

ができまして大変カムもづけちれました｡

こういう喝に参加して一番の利益はやは

り人と匁】り合いになれるということでは

ないかと思います｡はじめて参加して良
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かったと,FLl,います｡少々難点は約-日El

のスケンュ-ルが少しきつかったことで

す｡ J主いl削りの汽-･I･J一旅のあとのスケジュ

ールは少し疲れました｡でもそれもはじ

めのころだけであとは楽しい2日間でし

たo　どT)もありがとJ-)ございましたo　今

後共よろしくお願い致します｡ (Y. S)

わずかづつこすが野原病もこわい病'^

ではなくなってきたように思います｡生

秤,-Flもクンと改黙され一日一口を大切に

糾すことがよい朋をもたら十のだと●

.Fit.いましたo　医披講h'では人変It上衣なお

.捕.しをいただき勉強になりました｡徴ノJ

ですが今L,.)のお目[,を土台に保健相活動に

役立てたいと思いますo　　　(促健hi)

人'9.'参考になるお話をきかせていただ

きありがとうごさいます｡今後生かして

いきたいと思います.　　　(保健射)

2日日のみの参加でしたがステロイト

について強皮症についての学習が出来大

変勉強になりました, 1日日の懇親会で

は具体的な悩みが出され色々とtJ,+崩され

た様ですがやはi)私も1日目から参加し●

皆さんのE実際の生のfiidをきき勉強すべき

だったのではと,ir7.っていますo(採健如)

医蝶.J.t与訴会にだけ奉加させていただき

ました｡疾病についてのお.講､いろいろ

参考になりありがとうございました｡今

後も疾病についての知u頂等-,ly多く学び仕

加の上に役立てていきたいと.E思いますo

(保健婦)

初めて参加させていただきましたが若

い人の多いのに照きましたo　二人の先′l･･_

の病!Aのお.話し一　仲fi;｣の皆さんのお.話し



F凋かれまして本当に勉強になり､ /j式がは

ればれいたしまし,'L-｡　　　(Y. U)

札幌より1時FiiJ､汽車､ -スで旭川入

りし鰍光をかねての医糖講演会とてもよ

かったと思いま寸,特に昨口の夜の/A/Ji､

故老とのFijlを越えての雑.淡はやはりここ

まできてお酒が人っからだったと思いま

-i-｡これからもどんどんいろんな緋光地

を訪ずれ講納会をlifh､てほしいとJilいま

(K. T)

●∴　　. ∴-､∴
でき大変良かったと思います｡佐川先/と

と中井先生U)わかりやすいステロイドの

lt.iu作用についてのおl話しなど牌かせてい

ただき､こうして朋'ぷ咲まで皆さんと一一

緒にこられるだけでも幸せなことです｡

身体の調子をみてこのような会にはI rlq

でも多く参加して伴さんで色々な体験.漢

など.話し本?i/)に勉強になりました｡

(M. K)

総会を企L晒された役員件様の御骨折り

には心から感謝しており役Li共々伴患者

●であ｡又佐川､中井両先生には遠路行動
を共にされ懇切丁寧なお話を賜りひとり

ひとりの患者として心強く感じており今

後もよろしくお節いしたいと思いますo

(K. S)

ステロイドの副作用､一番の鵬心部､

大変参考になりました｡家庭にいるとめ

まいがする､ Lq節が痛いなど病院の先生

に.jう樫ではないが何か身体が変だなと

いうことがありましたが今日のお話しで

心配いらないと言えは変ですが､皆さん

にもあるということがわかっただけでも

大収狸でした-o　　　　　　　　(S. T)

雄大な1]-肌､酌の糸のような滝の流れ､

この様な大日然の中での友の会総会に参

加できてとても上かったと思います｡た

だ大(L'TlSLJ.､で寸と7LL-かなか眠ることができ

なかったU)で､てきJHま′｣､人数で部垣を

分けたは,7かしかったU)ではと思います｡

今rU】ojtrJ;椴.盲推桝会はいつになくわかりや

すく時FiuLJ)配分も適'L'1であったと思いま

すo　　　　　　　　　　　　　　(l. K)

今回2711:Ilo)総朱を加1です｡ 1日日の

テーマ.盲寸.,指にE51JLてはごく一触的な古見

交流にとどま,l九上,-)に,ELl,います｡ 2日

Hの総会､特にt'Jt払】'V,rlil'会は上かった｡

内'#もわかりやすく､丈Iluきゃすかったo

食べ物も州11あったし､お){Hも上向き

で-‥S)まりいろ/い1-所へ行ったことの

ない私なのでl lF!fl川でもJTJ川りがとれてよ

かったです.,　　　　　　　　(Y. S)

参加してとても,Rしくイi恩義な】日で

した｡妓れましたがそれも吹っ鞭びそう

ですo　先生と.Fi!.-&さ/ui丑がそのrljJ柄を越

えて共に."lきり合い､食■lfをしお酒をのむ

なんて考えL')Jtない■jlでしたがそんな理

想が現火となって､友の会の故老さんて

とても果敢な先′1三にめぐり逢え幸せです

ね｡又こんな催しがあるといいナ7-と

思っていますo　　　　　　　　(ILK)

初めてこの会に山階して皆さんが大変

頑蹴って繋))している'非をF凋かせていた

だき､私のFjTJ途が明るくなりました｡お

二人の先生のお話しがとても参考になり､

この会に入会し出席したことを宙んでい

ますo　　　　　　　　　　　　(M.M)
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佐川先生の諮拭スライトを使っての説

明はとても良く解かりやすかったと:iJ.い

ますo　昨年は夢中で脚いた医療の‖-柴も

私自身慣れた様で説明も難解出来たと思

いますo　中井先生の眠むけもさめてしま

うヒケのせいでLJ=うか､ -/li懸命uiJか

せていただきましたo　昨年rLf_1様Ejllきやす

い説明でしたo殻後に｢銀河の滝｣へ行

け､すごく満足しています｡ (Y. T)

このたびは出席して本当によかったと

思います｡先生様方のおL消しもお附Jかせ

下さって私自身の身体の様子と考えてい

きたいと思っています｡　　(臥l)

｢伊原病患者の結婚と就職｣むずかし

いテーマでしたがやはり1番の胤い好だ

と思います｡自分の状況を的確にとらえ､

今何ができるのか､前極的人r抑こなろ7)

と思いました｡昨年お会いした人と今年

もお会い出来､うれしいことですo　毎年

参加できるよう体調を集え､そして1年

のスケジュールの中にLIf_㌍づけようo

(hl. S)

今回友の会の集まりに参加できたこと

大変うれしく､又楽しかったと思います｡

みなさん見た目は元先な方ばかり､でも

話しを始めるとやはり病父のFiEiL､やっ

ぱり病人の集まりだなあーとつくづく感

じましたo懇親会での話し合い時間の都

合もあったでしょうが､参加している方

の意見も聞きたかったと思います｡

(K. N)

こんなに多勢の方が災ま〔た所へ参加

したのは姶めてです｡交流会は菜しかっ

たし､また予定外に大繭の方まで見るIrli
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ができて､とても楽しいときを過ごす粥

ができましたD

先生のお話は日頃わからない点､また

]削り的なL1-をわかりやすくお,話して下さ

いまして､人変ためになりました｡

(M. M)



知られざる障害｢内部障害｣
鈴木　靖(T柴肘大･i'-･職上150歳)

｢身体掠rLtJ';E･有,1.祉法｣が叫'j和21 17-=に施

行されて今年で33年になるo施行当時に

は､陣ril者とは認め1､)れていなかったが､

昭和42年今から15年前､いわゆる｢内部

障1.J'｣といわれる､心臓･呼吸器の障1L1-

が法的に認められた(その後､腎臓陣1tJt

+誓三::L三on r鯛障帥こついて

は､法的に認められて15年経った今､そ

して｢国際障怒老年｣があったにも拘ら

ず､世HjHま全く無知と云ってよい｡私個

人の経験で云えは､先日,社会福祉関係

団体のベテランと思われる人に｢内部障

習って何?｣と聞い返され､がっかL)し

たことがある｡

昨年の｢国際障苫老年｣に､マスコミ

は肢体不自由者(児)や視覚障古老を取

o上げることが多く､ ｢内部障讃老｣の

ことは全くと云ってよい程無視した｡特

tLテレビは､ ｢絵になる?｣からだろう

か,肢体不自由にスポットを当てること

が多かったと思う｡それも､就職出来た

とか､スポーツをやったとか､明るい一

面を漁網したきらいがあった｡

では､ ｢内部陣苫｣の特徴はどういう

ものか｡ -E=i-で云うと､それは｢外見か

らは分らない｣ということである｡もう

少し詳しく云えは｢外傷によるものでは

ないから､外見では分らず､知能･感覚

の障riilではないから､向い合って会.講を

交しても分らない｣のであるo　強いて健

常井と比べてL7.L T)とするならは､蔽い

物を持ちlけさせてV,ii々3､肺段や上L)坂

を上LllせこJ+る､或は､早足で歩かせる

か駈けさせてJ+ると分るだろ,I)o　すぐに

へたば),てしま,-)か､ it.くそれが小可能

なのである｡たかL.)､外見だけでものご

とを見る､皮相な即解をする人には､こ

ういう師'JfがlrJ任す,TJことすら分r'ないo

こうい,7分りにくい障11;であるからこ

そ,昨171-のl~l叫,Sミ搾`.I.'h･1T-｣キャンペー

ンで相応のノ)を入れて11竿LRしてもらいた

かったのだが､ほとんど軽視されてしま

ったo　マスコミの中でも相に｢竹さまの

NIIK｣をT,I,'Jt梯するN llKのl'Hl:は亜い

と.tiiうo (Liu地Lて1､1"Llすると､受イL言料

の減免対繁かト'J l勺珊t;:.i:I.1f a-は外されてい

るのも坪解rlJ,火ない)抗議の意味で受信

英約を解約しよT)かとさえ想うほどだ.

ここで､私が入手した､内部障苫者が

発表した文11.7:やIA]速新臥記Jjrから､その

声のいくつかを締介してみよう(出典は

省略した)o　世riiJの無兜解･無視の中で､

Fr-i身を狭く､小満を秘めて生きている姿

の一端が分るだろう｡

(⊃ ｢国際陣rl.'老年?私達にとってどうい

う意味があるのだろう｡テレヒ､新聞を

見ても持て!.(名とは外部搾rとのことを指し､

内部障TtHl話の人は別枠らしい｣ (N敗A

さん)

O ｢内部障(.tF者の低肺者と呼ばれる人は

千cc前後の肺活i;':で生活しています0　着
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物や洋服を茄てしまえば､外妃だけでは

一見してわかL)ませんo　駅の階段は後か

ら辿れが来るのを経つような凪を装い､

途中で休み休み昇り､ i-]i)終えた時のあ

のElから火花の散るL'I{しさは本)L'1に本人

でなければわからないと,Lil.T)｣ (舵/,･.LM

市Hさん)

O ｢腎陣の想い人は､外LL i-.は髄I,kに見

えるが､息が切れて,.!.=しいのですo　こ-I)

いう舶者がいることも即解して欲しい｣

( S LEll.･K市Aさん)

O ｢私も外見ではわからないが､掬が,lRl;

く肺活も.,;はわずか8OOcc｣ (火Jl･,-M市の

主軸)

O ｢私は人工透析(繁老t‡=_｡,腎昧障7!子)

を受けておi)､クーポン(甥吉江｡身障

者用の福祉タクシー券のこと)を使,I)こ

とがあるが､疑いのHで比られる父がし

て万i身が狭い｣ (衣);くN区の女性)

娘近､仲rlLiJの一人にこんなこともあ/,

たD　その人は､心抜拒'古老(勿論外見か

らは分らない)だが､近所の人と一寸し

たトラブルがあり､その近所の人と解決

のためいろいろ話し合ったそうで､その

一部始終を郎】かせてもらっているうちに､

私がふとJAがついたのは､その近所の人

は､ ｢内部障讃｣を頚の中の障rLtlと判断

したか､或はノイローゼか変人の一緒と

恩ってしまったのではないかということ

である.これなど曲解もはなはだしいも

のだ｡

昨年は｢国際師TJ'老年｣だったため､

障害者問題の啓宗の′｣､冊子軌が数多く出

されたようだが､私は､四換ほど入手L

50

たo　これな見て､また-L盲~Ljいたいこと

がLLH火てLまったo　それは､それらの′｣､

Mi1-の中に､ ｢掠'11-者へのエチケット｣

として各軸障子;者への接し方がII‡いてあ

るのだが､ r E).]部障?.'老｣について触れ

たものは令くなかったのである｡特に､

｢今回社会hlJ,祉協議会｣や｢国際障;I.'老

年全開キャンペーンrR行黍fl会｣発行の

ものにすら.巧いてなかったのは､どうい

∴ト一一′-∴∴∴:_:h　●

憤りに近いものを感ずる｡中火で発行さ

れ､恐らく全国に流れたであろT)′j＼冊子

に.巧いてないことは､全国に知られるチ

ャンスを失うことだo　マスコミが､ ｢FJj

郡障讃｣を取り上げなかった一因も､こ

のことと鵬係があるかも知れないo

われわれ｢内部障巧者｣のヨ!むことは,

｢内部障;11｣の存在を知()､正しく坪解

してくれることと､体力に応じた援助を

してくれることである｡援助は､まさに

｢体力的｣なことであi)､感覚器官の障

7J,者に対する｢点訳.朗読･手乱など●

のよ,,)な特別な技Wlは必要としない.ま

た,体力に応じた援助をということは､

逆に云えは､体力の許す範囲のことは自

分で出来るということであ()､軽い障子il

の人には､それに見合った職域と所群主を

保障し､ ′｣､旅行や体力を班わないレソヤ

ーなどで社会参加の迫を捌いてほしいし､

窮い人には､家解の手助けや､駅などの

エレ--ク成約､鮎祉タクシ-制度の全

国的昏及などが守!まれる.ついでに､注

文をつければ､ (別のところで/LM打IBrul



をだしてあるが日羽鉄の迎trt'割引掛目t;で

｢rf]部蹄r,!王者｣は全く対lfi外となってい

るのを､早く対食に加えてほしいo

※　このTi;し縞は維誌｢未来｣ 6月ぢ.l･;捕

のペーシに抱戯されていたものの一部を､

ご本人の鈴木様と未来社のご好意によ()､

ここに転収させていただきましたo　内部

肺√.lEを伴,I)ことの多い搭1,6HL～t=ですが､日

ごろ!以っていろことが､的確にあらわさ

れているのでん′′ここ/Lにご紺T介しました｡

(舶)

積極;的に会を利用することこそ

●かごたしにとって左の会とは何でしょう

ひとくちにL;.って｢入会以Lnのr'11分を､

税在に噂びいた女神｣と絶節しても､ .

い過ぎではないでしょT)o今振()返って､

会を訪れた時の姿は見るに忍びなかった

一昨と思いますo地元の病院で､リウマチ

等いくつかの診断を受け､ 7年Hi】入退院

を練り返したあげく､ ｢鯵原柄｣と.iう

_三食を耳にしてからは､今までの治城を

受け続づけることに疑閲が生じ､北大受

診となL)ましたo　辛か､不幸か､ S L E

と診断され､志気消沈o　そんな'^持ちで

●入会したのが､良か-たのかも?会flの

方々の各方lBlで頑張る姿を見､洞れる'li

のない泉のように､自分の中に､次々と

希望を兄いだす叫が出来ましたo

その1　S Ll;についてある程度の知

識を相､治鰍こ専念する態度が身に付き

ましたo　それは主治医とのfJ掛倒係を確

立した大きな収樫となり､現在に至って

います｡

その2　私が大きく変化した結婚ですo

愛が芽はえても畑りが全て反対と暮言う強

固な膿度に出られた時､これほど悲しい

秋　元　泊　美

I.r､ Sl｣Il二を附んだLhHありませんo　私

の方は､役目の)j々の助.,とS L R故老

のrk例を(,･JILiと,I,-くILl･j純に1日T.し､主人は､

/xH手ち7主,旭Lf,'L-)rけ､や/,とコ　ールイ　ン

する･t･rかLIJ.来ました　人J桝ま､実朝で一

杯でした/I/1､十Liu)いrLe;t小'itだった巾

でl　よ,-)a ､('FC,)払fuJと,-)でした/JJ1

7昨日,i,迎えた今でも､時々ll'1時のlii

火･lトを‖作りたい､和やかな′l=Ibfiを;r主(.'んで

いますo

その3　今までにfこい1､安をl]'-えた妊

娠と､後に人きなdHlへと変えた出産で

すo　決一江するには､今,L出F)とそれ&l.悩ま

なかったrl/I)ですo '■1時7 5 mg服用中

でしたが､ Iitrjとしていましたし､入院中

杉崎さんの'ji例を妃ていましたので､今

度は私の薪と､志欲に燃えていたのかも

知れません｡

出産まで†pJ度も小調で泣かされました

が､出産後は捕状が泣くなくとも､娘の

ためにとflfJA中州'l)に強くiLl_ち向う姿勢が､

自然に生じていたよ7)です｡その娘も短

日元/i(u=通L胡し､我が家の中心にな1て

いますo　現在も薬15mg　と少ないき'1,:では

ありませんが､主人と娘､それに雌L)の
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方々に助:jlられ允r)三した1tiRを送ってい

ますo　その域､その場で会との糾合を.1【

いてみましたが､まさに先に.Ifいたよう

に私には"女神"と‖える会の作在です｡

今でも､人jii院を維L)返えLている私

ですが､何もかもilとい事1トすくめで進行中

です｡皆様もと~.;えませんが､一会iJlの

体畝と受け止めてドさい.

体調の良くない方､ごめんなさいね.

役上1の方々の助-[毒博で､現在に至ってい

る私です｡伴様も入会して､良かったと

.LLl.える会にLたらいかがですか｡例えば､

M医城聞越"麟日,りDrの良いアドバイスが､

子守られるでしょ,I)(, '悩み" 【体験"を

生かした助.】がfILきられるでしょT)0

桃換的に会を利用する加が､会への協

ノ)につながり､会の活動となり､より充

rhした会となり､今後共､存在して行く

ものと思っていますo

強皮症の母を送って

昭和47年初冬､北大柄院の伽卜がやけ

に長く暗く私を威旺していた0 1ケ月揃､

同病院皮IH科を受診したLこ王は､ 2階にあ

る診察室の階段を上がれぬほど曲りきっ

ていた｡姉と2人ようやくの思いで抱え

上げたのだった｡

鯵際病のひとつの強皮症とわかるのに､

ものの1時間もかからなかった｡なんと

いうことか!私たち兄弟が2年半もの間､

帯広の何ヶ所もの病院を訪ねても病名が

わからず､ .I..11く硬化Lた皮膚を､あなた

の家族はもともと色が想い､などと説明

にもならないごまかし!将門医墳機関へ

の紹介も一度もなかったo　北大に受診し

たのも､ある兼局の勧めであった｡翌3

月､症状が良くなったとの便りもあり､

いくぷん楽な/A符で付を見舞った｡そし

て自勢さんという若い女性が､友の会に

入会しませんか､と訪ねて来たことを.請

した｡

当時､歯館にいた私は友の会のYf料を
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山　崎　裕　一

持ちIl.fiE)､くい入るように.読んだo　北海

iEiJ難病適の結成もこの時知ったo　患者が

日ら立ちあがり､連帯と医療と&.JJ,祉の充

rRfを必死の思いで訴えた､ひと文字ひと

文字はわたしたちの『～かれている状況そ

のものであったo

今はなにもできなくても､必らずお手

伝いをしなければと自分に言い聞かせた｡

22歳の春であった.

かな｡燕い症状右あった母が.自宅頼義●

できるほど回復し､現代医学に感謝した

ものだったo Lかし､それも鼓くは続か

なかった｡

51年1月､く()返す入院に家族も疲れ

を感じはじめていたo　凍てつくような夜､

急変を告げる11;[講.-が鳴った｡肺線堆症が

進み心不全を起こす付は､常に酸素が必

安にな()ベノトを離れることができなく

なった｡

はじめのうちは誰もが前後のみさかい

もなく頑髄れるものだD　しかし､ 1年.



2年と冷たく固い病院の味に身を拭たえ､

軌こは仕11日こ行かねはならぬ日々｡見通

しも出Ljもない不安と恐怖がおそってく

るo　身も心も疲れ､夢や蘇芳まは逆に若い

私をA･しめるo　-ノトに伏す人が-済r'!l

しみの中にいるというのに｡症状が悪化

するたび､付添は､個室は､金は･

やり喝のない慾L)とむなしさの日々がfJ'じ

いたo

●∴.i. t　-. `-

だった｡

私たち家族を苦しめている状況とrlT]じ

苦悩を味わった､広くあたたかい心は､

私自身を少しずつ変えて行ったo　全面介

助が必輿になり､これ以上の負担に耐え

られなくなった時､勤医協病院の大柄先

生が救いの手となって下さった｡

父の死後､り＼の子供を育てるために

1人例き拭け､これから少しは楽ができ

ると,LLたった矢先に倒れたFHま､ 53年11月､

～)iFにrS l∴ミ､.盲LjSでは表わすことのでき

山ほどの.ll,1_-叫こ拡/i/例じたo　私は万感

のJLil,いてJ= V)`1 111をu<L‡えた｡

今､ l加〕先jL71,JJltl'u)iFが経ったのだと

しみじみ′tLJ/)o　い)かかってきたあまり

の災矧ことT)することもできず必タヒにも

がきL'/fL/Uだ日々,ネl会の1､粂即を吹い

たあのこ7'､

それ/JJl友の≦ミ?州jEJ1漣と侶法った時か

ド)､ひとりのLEluさか{'公けcT)嘆きに変っ

て行くE'l//I,i(感じていたL,この人たちと

なら､一一抑こ)歩いて子】け>''L,払たちの悲

LんをこノItul一他U)人′い味わT)ことがな

いように､払U)でき,7JL:lそりU)ノ)を｡難病

姓のLJr掛目)に1/Aめて1 1llが経過したo

美泉シャンプーの販売にご協力をJ/

しなやかなヘアスタイルの仕上げに､海草エキス入

りクリームシャンプーをお使い下さい｡ボディに

も使えますo　売上利益は友の会の活動幣金に

な()ます｡チ3.17■入りで､ 1本

650円ですo lf務局

曾261-8026　に

お申し込み下さい｡
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毎海iBCV E]-夢-

母親になれました

三谷其千子(深川市)

みな枝折い中お仕JJl大変でしょ7)o

私もど,-)にかひとりのり親になれまし

たo　5月21日に･,Bl:切I梢でリ3の1-を生み

ました.末安気児で2.OIOg Lかありません

でしたが､ I-供も私も元'j(もでなにも心配

はないそうです｡名前は｢英一(えいい

ち)｣とつけました｡朝は6時に起き洗

濯で始まL)ます｡赤ちゃ/いこ/いHL･]わさ

れている1T1日で､時々足にむくみが出ま

すが､がんばってます｡

お琴の練習に励む日々

中村　アヤ(苫小牧市)

みな様､この史をどのよ,I)にすごされ

ているでしょう｡私は忙しい縫目ですo

大橋先生から程度を越えなければ良い､

と.三~われたお琴を､曲った指で図々しく

も教えています. 10月･11月と瀬'兵会を

控え､練習に大変です｡ 2年1iTJJの今頃は

お琴を弾こうとしても､胸のつまるよう

な柿みで弾けず､絶句I_の1LjElであったこ

とを,憩うと夢のようですo　手は不E=3由で

すが､自分の茄る服もなんとか縫います

し､家･lfもほとんどしますo　軸は5時半

に起き､神仏に礼拝し､それからラジオ

体操をしますo　身体がF=]由でないのに､

5rl

やった後は什JHがひいんと伸びたfiがし

て不!il"溝ですね｡みなさん､お身お大切

に(,またお逢いできるElを焚しみにして

Tsります｡

パジャマ生活にピリオド

林田　祐子(札幌市)

水中お見舞申し上げます.

㍍い日が続きましたが､その後侍様お変

わりありませんか｡誕生カート有難うご

ざいますo　私もお仏様で熱も出ず､一年

ニー'--家に居る叫が出来ました　今までパソ

ヤマばかりの生活でしたが､外出出来る

ようになると､スカート･ブラウス･ワ

/ピースと必要になり､スカート･フラ

ウス位縫えるようにな()ましたo　そのう

ち出来上がったものを茄て支部LJf務fF7Jま●

で行って見たいと思っています｡

みなさん､お元'^でねo

誕生カードありがとう

浅野　栄子(夕張市)

先日はお,誕生カードをお送りドさいま

して有難うございましたo

この様なお祝いを膨)lIくの会から頂くと

云,I)ことは､ストレートに白んでいいや

ら､悲しんでいいのやら､一瞬とまとい

ましたが､とにかくほのぼのと心温まる



思いが致しました()

｢釦河J　ての総会は11Ilj人に!iJ:まれ､さ

ぞかL盛会であったこととおI察しします()

後程fLt'lくであ/)I)会報をひたすら柴しみ

に待っていますD

病!^の和ですが､相変1､)ず哉TFritJi来る

うちは柄院に行っておりませんo　主に膜

面股1失1節柚て､ iifRお茶呑みをLて'^もを

まきL.〕しています｡

●　し..-1-. ∴●-".

品をJil/)とう/Uぎりですo

では､お元気でo　( 6月22日)

｢いちばんほし｣がたのしみ

来正みつ子(岩見沢市)

水中お見舞申し上げますo

この所すっかりLLらしくな()､ R[tlは何

もせずに巡らしてしまうこの頃です｡

今､歯科に通院中です｡

ご存知の部でしょ,I)が､佐々木価美-(-さ

んが北大約2内科に入院しています｡少

●のlH】です州室でしたo友の会には入

会したばかりですが､ ｢いちばんほし｣

が送られて来る日が楽しみですo

役Llの皆様も同柄の方々との■杵ですが

ご苦労様ですo　どうかこの滋お元'^に過

ごされますよ7=)お祈りしてお()ますo

( 7月10日)

l鵡

忙しい私ですが

柴田　宣子(札幌市)

こんにちわ!いつも潤子のよい返容は

かりで､ i'1%')火,I/.LjミLJ･ず申し訳けあL)ま

せんo　･比､ IWI,kjとのしの容姿端蛇77｡

')3は中身日-JJタカ/jなんてす｡弁解がまし

しく/なりますが､娘の`/r`校行フl';と他に内

f卜船科･luミfトサ　//ルと､これらを

回っていろT)ちに岐九が出て"いざ"と

いT)Er!fにhlf辻に11l_-L,'L〔くなってしまT)の

てす｡,今後.けt巾にfn.11圭■LiLますのでJLa'･.

くJLH)ないて　卜さい

〔(鶴)　総fミにHJH.tf.すると.iって出ら

れなかった升[･j･'FvうT机ですo　そんなに

'fiにすることは/ないU)です｡こちらも

triれていま~.HJ､1㌧一

地区だより
(函館地区から)

去る7月　Hl､ ｢クリ-ンピア大泊｣

で行なわれた鮒内地商館地区迎合同レク

リェー/ヨ/は､人候に心まれ､ 170孝

fIl=_のぢ加E-が､それぞれ楽しみ､大成妄

･Jlうちに終/することができましたo

私たちのよの会から､少数でも奉加寺

があれは､場所を利Ff]して例会を持ちブ

かったのですが､それができなく残念｢

した｡ (秋元清美)

｢(如)　札幌でも6月27日迫立穴的Pl

公l針亡雌柄地主肺の合同レクがありま

した｡でも､私たちの会fiは日光に如

い人が多くて､こちらもサッパリでし

たo　戸外の粂Uはどうもダメですね〕

55



地区だより

(札幌地区から)

初代支部長との昼食会と第10回
｢難病患者･梓害者と家族の全道集会｣

8月7日､社会福祉総合センタ　12脚

のレストラン【プリ　ンス"に於いて､千

乗市からいらした森美智子さんを州んで

掻食会を催しました｡森さん(旧性L'l勢)紘

私たち友の会のiT)代支部抜､いわば生み

の親ですo fL峡在住の全山目名が参加し､

当時の恐い出講と共にたのしいひと時を

過しましたo

｢森さんが健をまいてドさったおかげ

で｣ともらした谷口さんのことばにハッ

とLました｡これは支部技の私が.iJうべ

きだったかも知れません｡たくさんのめ

ぐり逢いを作ってくれたl友の会｣に感

謝の気持ちをのべたことは一度もなく､

森さんに逢う度にクチばかりこぼしてい

た自分をしみじみ反省したひと時でもあ

りました｡

昼食会を終えて､ 1時半から行われる

｢第10回難病患者.障苫者と家族の全道

集会｣の会場である同じ姐物の地下l階

大ホ-JL,へ向いましたo　災会の中で伊藤

建雄了拝顔j,-i)蛇が｢この10年f日日L]分たちの

現状を原動力にしてきたo　これからもひ

とL)でも多くの自覚した愚老をlJJててい

きたいo ｣とい7)力強い基調鞭Jl,-･があ()

ましたo　また､北海道難病速の.設立発起

人のひとりであった森さんから｢一人ひ

とりの力は小さく弓的､ものですが､触ま
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るとこんなに力強い大きなものになると

い7)ことは､すぼLl)しいことです｣とい

うごあいさつがありました｡何度も耳に

していることばでありながら､この時ほ

とB-T郷に竹いたことはあL)ませんo　それ

は雌lh-過にもっとももさわしいことばで

あL)､森さんEl身の体験からにじみ出た

ことばだからだと思いますo　姓会の参加

かま敵者家族を含めて250名､ 【難病の

掛こ虹の桁を"の著者舶こ;'一先生の●

迫力ある講演を拝聴し､充実した一日で

ありました｡(寺嶋礼子)

く北見地区から)

知日譜い日が続いておりますが､お変

りあL)ませんか｡急の出の到来で､体の

方がついていけない感じがします｡ 5月

末にお花見を計画しましたが､寒くてで

きず､今度は海に行こうかと計画してお

｡ますo榊さんにどこか良い所を考え●

てもらっております｡

学習会も2ケ月に1度のペー　スで行な

われ､ 6月7日の時から内村の不遜樹も

入り､少々話はむずかしくなりました｡

それでも､今野先生は良く　してくれます､

人lHLJ的な結びつきは中々できませんけれ

ども､仕方ないのかなと思っているとこ

ろです｡ (加藤禎子)

｢(舶)　2ケ月に1度の学'[野会､すぼ

らしいですねo 〕



事務局から⑩お知らせ

☆新入会員を紹介します。

ｏ植村百合子さん（強皮症

　

Ｓ５生）

ｏ片石

　

洋江さん( S L E　Ｓ２９生）

●堀川朋子さん(
S L E Ｓ３１生）

ｏ福井

　

敏江さん( S L E　Ｓ１６生）

ｏ高瀬

　

弘愛さん( S L E　Ｓ３３生）

り

｜●

||ll恰４,き了さん（Ｓ Ｉ，Ｅ　Ｓ･いIＪ

Ｉ
Ｉ r一心 f･ ん（

y･ SLIO

　

S I

ｏ西も

　

ぷ汀さん（皮心筋炎

　

S 37生）

ｏ川肌

　

心１さλ（S I，E　S31上）

ｕ木村

　

，減ｆさん（強皮症･皮丿何筋炎

　　　　　　　　　　　　　　　

S 16生）

ｏ飯島

　

Ｇ雄さん( S L E　Ｓ４生）

どうぞよろしくお願いします。

☆住所の変った方

浅野

　

栄Ｆさん

中村

　

アヤさん

む林富美子さん

山田

　

恭子さん

☆現在入院されている方々です．

佐々木留裔r･さん（北大病院第２内糾）

畑中

　

吸r･さん（北大病院第２内科）

陥片

　

敏江さん（勤医協巾火病院内糾）

八水

　

印心さ八〕.勃医協中火病院内Fﾄ）

山川

　

騰j‘･さ八リヒ成病院）

　

ﾀﾞﾓ診の曝は瓜々だしてあげてト､ン.ヽ

冴f･j･をいたださまl.た

ダりかとうござい生す

伊体力II (V: j-･11

嘩

　

乃町り吋ぶ

1 i).Hりｏ円也

　

').IIII11円也

●゛’゛゛’゛’゛”゛〃－－・－・－φ－･･－φφ－ ４

，☆会費納人のお吼い

　　　　　　　　　

；

：

　

会費が切れた方には,振防川紙を同封し：

ｔてありまず)でヽお願いします.4司;ｊ

ミ支部会費あわせて年間4,200円です．

　

ミ

**-*.*-*-*-*'*'*―--*-*-*･-･-,------Ｊ
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あ　と　が　き

★　今回の記念号いかがでしたか?

Zh44の発行が遅れ欠番となりましたことをおわびします｡ N(144と凡145の

合併号としてお読みいただければ幸いです｡

紙面の都合でせっかくいただいた原稿を一部割愛したところもあります｡全体

にカットも少なく報告酉のようなかたいイメージになってしまいましたが､これ

も経済的な理由で申し訳けありません｡

でもいつになく男性の寄稿が目立ち､花をそえることができました｡

★　お盆を過ぎても暑さが続き､強い日差しにあれぎあえぎ､日をしょぼつかせ､

ようやくできあがったゲラ剛()を見るのは､嬉しいものです0

時には悲劇のヒロインになったり､美人薄命よ､と作り笑いを浮かべてみても､

やは()私たちは前向きにしか生きられないのだと､今回の鞘#-を終えてしみじみ

思いました｡お読みになったご感想をぜひお寄せ下さい｡次回は1月の予定です｡

間男峡｢銀河の穂｣忙て
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全国勝原病友の会入会申込書

昭和　　　年　　　月　　　日

(該当不軌二〇印を付けて下さい) 

氏名 冏ｹ�ﾂ�''｡がも-'｣-Jt男.女 
(生年月日)明一大.昭年月日 

(結婚歴)未婚.既婚(党柄前.徳)離婚(発病前.徳) 

(職業)(主婦.学生.家二Lliも乃いて下さい) 

保億者 ��本人との続柄 ��

世帯人数 ��ﾂ�生活保ii塵 冲ﾉk2�

住所 冰云h�ﾘb� �=I�)MHﾘb� 

(詳しく) ��

病名 ��價ﾙV�D霾�� 

症状 價ﾙV�鰾� 

現在 ��

骨頭壌妃になっていますかはいいいえ手術の有無有無 

医頼 俾�xｨ����ﾂ�(病院名)入院.通院(週日回)自宅 

(人工通桁を受けていますか)はいいいえ 

医頼珊 佇穰�ﾕ)o�冷�

保健 佶)]ｲ陋ﾙ]ｲ�+ｸ,ﾉ�ﾂ馮ｹ�ﾂ陷i���

公珊糾rHr 啖定*�,H*(.�*(,�*"�

身搾手帖 有(級)無 

ri.LF-'Jl-iF食 侘I�iD霎��洩�D騏ﾙtﾂ虻貯k2�

備考 冲h,ﾈ檍/�巉,Y&ﾘ.�-ﾈ+X+ﾘ*��ｲ�

782 1,000S



●

●

｢岳女人 全国勝原病友の会北海道支部
湘リ117圧一片　寺的　礼子

札幌Tf川1火[土人J山野9 rE] tGJ栄生u'17ヒル9隅

北海道雄柄連内　L7TJO60　′(011)261-8026

発行人　　　北海道身体陣書者団体定期刊行物協会

札幌市中央佐北1粂火4丁目　本riり　武司
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