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は　じ　め　に柵

10周年記念特集号をお届けしてからはや1年か過ぎましたo会員も150名をこ

え地方の会員からの活発な報告を聞くにつけ､友の会活動の確かな手応えを感

じるようになりました｡病気を持ちなから仕事を続けている方､元気に赤ちゃん

を生み､育てている方､回を重ねるごとに会員一人ひとりの明かるく前向きな生

活ぶりガ伝えられ､これもひとえに､いつも親身になって下さる先生方のおか

げと深く感謝しております｡また､患者自身のコントロールか上手になってき

ていることもいえるのではないかと思います｡

今号は今年7月31 Ejに行われた医療講演会の特集号ですo

Ejごろお世話になっている保健婦さhJ､看護婦さん､まだ友の会を知らない

同じ病気の仲間にもぜひお勧め下さい｡巻末には友の会のしおり､入会申込書

をつけましたので､会の輪かさらに大きく抜かっていくことを期待しておりま

す｡
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第10回支部総会

記念医療講演会 

第10回勝原病友の会北海道支部総会の行われた翌7月

31日,午前10時J:り北海道難病セ./クー(札幌市中央区

南4西10)において医療講&'会が行われました｡出席者

63名,うち友の会会員は31名｡

臥　当日ご講演下さった,札幌鉄道病院皮膚科ji任医

良, H,ulL一厳先生に,I:る｢mu5;I:病はどうして女性に多いか

一強皮症をめく･･って｣は当方の録音ミスのため,ここに

ご紹介できなかったことを深くお詑び致しますo



勝原病と妊娠

本日は膨原病と妊娠ということについ

てお話したいと思います｡勝原病の中で
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を見ていて､女性としての大きな問題で

ある妊娠､ lil席､育児ということについ

て､たとえば自分は妊娠してよいかどう

か､妊娠してもちゃんと生めるかどうか､

生まれたあと支障なく子どもを育てるこ

とができるかどうか､あるいは妊娠や分

娩することにより病'j式が悪くならないか

どうかという或朴でtflI要な疑問に､答え

なければならない時があります｡

このような問題は､一般に多くの先生

たちが//I析して本にいろいろと,fTL､てあ

る訳ですが､結論的には,tlL､ておらず､

ケースノミイケ-スで考えてやっていかざ
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当科におけるSLEg訓列の内訳け
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うことで簡単にまとめてみましたのでそ

れを巷考に少しお話したいと思います｡

まだ途中の段階で現在史にしっかりした

テ-タをとっている血中ですので本日の

は､それの序の口ということでお聞き下

さい｡

発病前の妊娠は良い結果が多いが

まず勝原病､特にSLEの患者につい

てみますと､私たちの第2内科に来た患

者の内訳は､この時点て99名おり､うち

女性が90名､男性が9名で､ちょうど10

対1の割合でした｡これは日本全体や外

国の結果とほぼ同じです｡つまり女性が

圧倒的に多く､なぜこんなに片寄ってい

るのかいろいろと研究されていますが､

残念ながらまだよくわかっていません｡

しかし今のところはその研究の進歩を待

ちながら､現実的に対処していく.tりな

い訳です｡

そこで女性特有のliSj越として､妊娠､

出産､育児ということが挙げられるわけ

ですが､これは女性といっても幼児や子

ども､お年寄りの柏倉には､ #l:接朗係な

いのですが､このS L Eという病先はも

うひとつの特徴があり､次のスライドの

ように10代半ばから30代半ばの女性に特

に多いので､ますますこのようなことが

直接大きな問題として持ち上がってきま

す｡



当村s LEの発症時年令･診断確定時年令

発症時(敷)　　　　　　　　給断確定時(也)
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次のスライドは､饗応大学の本間先生

のデータですが､ sLEの患者の寿命の

延び率を昭和39年から5年毎にまとめて

グラフにしたものです｡

荊型の変iI
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これからもわかるように､この15年間

という短い期間に急速に寿命の延び率が

改7年していますo　それは阿臓を障7!fされ

ている患者が減って､軽症なタイプの,EA

者が増えているためだと考えられます｡

これは日本1三体あるいは世界的にもあて

はまる傾向で､軽い患者が早く見つかる

ということは､今まで以上に妊娠や分娩

が可能なlz.14が増えることが=T,想されま

す｡

次のスライドは､第2内科通院中のS

L Eの患者23名で46回の妊娠について分

析した結果です｡安産や流産､中絶のこ

とも含めて現わしています｡ 46回のうら

25回はS L Eになる前に妊娠が終了して

います｡ 54%で半分位です｡表の中央で

は妊娠に関連してS LEがおこってきた

のは4回でした｡ですから約1割近くの

場合に妊娠で病気が起こってきたケース

があった訳です｡次にS LEが発症して

からの糊合は､診断がついて治療に入っ

ている方がほとんどですが､ 17回で3分

の1を超えていますo　　　　　●

当科S LE:における妊娠のJE終経過
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この結果から､いろいろなことが考え

られます｡病気になる前に妊娠された方

は､きちんと正常の妊娠･分娩をされて
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病気と全く開拓なく普通と同じく生まれ

て育っているという結果がてている訳で

す｡残りの5回は､人工中絶をしたとい

うことがわかりました｡その理由につい

ては､調茶が途中のためゴっかりませんが､

今後の深場としておきますo

次に妊娠したためにS LEが起こって

きたというのが4回ありましたが､それ

でもそのうち3回はうまく生めていて､

他の1回は流産したということです｡

次に病矧こなってから妊娠したという

場合で､いつも私たちが患者を診ていて



問題になる訳ですが､ 17回の妊娠があり

ました｡

このうちうまく生まれたのは8回で､

約5割のケースです｡数は少ないのです

が病/Rになってから妊娠されたうち､半

分近くしかうまく生まれなかったといえ

ます｡それ以外の切合は自然流産が3回､

子宮内胎児死亡が1回､人工中絶が5回

です｡人工中絶は病気が悪くなったため

に行なった処控と考えられ､全体の3'lt'Il

近くが中絶をせざるをえなかったと思わ

れます｡ですからこの部分では､半分近
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これまでの結果を全部まとめますと､

s LEと関係して46回の妊娠があり､そ

のうち正常に生まれたのが31回ですか

ら､率としてほ非常に良くなります｡ /た

体の3分の2ほうまく生まれ､残りの3

分の1がうまく生まれなかったという結

果です｡

病父になる抑こ子どもができた切合に

は良い結果が多いが､それ以外は非′掛こ

難しいケースが多いということが､これ

でおわかりと思います｡

妊娠および分娩による

s LE悪化の敏侯
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妊娠や分娩でS LEが悪くなるという

のは分娩した後の時期が一番4,く､つい

で妊娠当初3カ月の時肋に多く出ていま

す｡ですからそういう時期にそれまで落

ち着いていた人が急に悪くなる可能性が

ある訳ですから､必要に応じて治療を郁

棲的に行なうことが大切です｡症状とし

ては､ SLEの病気自体が悪くなる初台

とほとんど同じです｡表のように熱や発

疹､揮睦などがあり､検査の方でもSL

E自体の悪化であることがわかります｡

こういう切合は､医者の立場からだけ

ではなく､患者自身も症状に関して注意

していかなければいけません｡

叫等例の状息巨
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これは私達がみている患者で､妊娠に

よって病気が悪くなった例を､ 3人だけ

とり1二げてみたものです｡ 1番目と2悉

臼の方は1回目､ 3番目の万は2回日の

妊娠で悪くなりました｡妊娠時の年齢は､

20歳､ 26歳､ 26歳で発病してからそれぞ

れ8年､ 7年､ 8年と相当たっており､

この期間ずっと治療を続けていたという

ことになります.妊娠した1時の病気の状

態を知るために､ ･fII柴な検査だけとりあ

げてみましたが､始めの2例の方適は腎

臓の陣rr!子は軽度で､ 3例日の方は中等度

で腎臓の機能が普油の人の半分位しかあ

りませんでした｡次にCH50という血液

中の補体の値ですが､これは正常伯が30
-40で､想化により低くなるものです｡

最初の2人は15.1,18.7と非常に低く､

3番目の人が39.1と正常範囲内です｡ま

たC3､ C4というものも別な両からみた



補体の他で､茄1初の2人はやはり悪い様

です｡それからDNA抗体とは自分自身

の体の成分に反応する自己抗体のひとっ

てすが､ 2番目の方は113.8と非常に高

く､ 3番目の方も43とけっこうi･:iい値が

出ています｡

この様に1番目の方は補体系が悪い､

2番目の方は補体系とDNA抗体が悪

い､ 3番目の方は腎臓が悪いという作東

がありましたoそれまでは非常に病父が

溜ちTl--いていたのてプレトニンをそれぞ

れ10mg､ 10mg､ 17.5mgずつ服用していま

した｡それが妊娠したことにより検査の

値が慾くなった訳です｡

出初の方は､妊娠1カ月頃から補体面

がどんどん悪くなり､このままではいけ

ないということで治療を始めました｡そ

の後の経過を見てもこのまま妊娠の継続

は難かしいと､私達も判断し本人の納得

をえた上で､人工流産をしてもらいまし

た｡プレドニソを60mg使用したことと､
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人工流産をして妊娠状態から離脱したこ

とにより､子供はだめだったけれども､

病気は落ち茄いて無1抑こ退院することが

出来ました｡

2番目の方は､補体価やDNA抗体な

どが非常に悪いため､プレトニン40mgか

ら再スタートし治療をすると共に､妊娠

を続けられるかもしれないということ

で､難しいところですが現在厳竜に監視

している状態です｡

3番目の方は､今までなかった発疹や

浮臆が強くなり､腎機能も正常人の半分

.. ･ 1∴｣∴-∴●
下してきたところで妊娠や分娩時の危険

をさけるため､治療を開始すると共に人

工流産をおこないました｡

1番目と3番目の方は､結先約には人

T_流産をおこなったわけで､出初から妊

娠はさけるべき人達だったと思います｡

ただ2番目の方の殻終結柴(分娩)が良
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け九は､始めから無理だと決めつけてし

まうことに問題がある訳です｡この様に

大変微妙で難しい問題なのです｡

これは2布目の方で､非常に難しい状

態で妊娠を継統して治療をおこなってい

るケースです｡簡単に2つの検査(補体

価とDNA抗体)を取り出してみたので

すが､補体の値は病気が悪い時に低く､

正常範脚は右端に.巧いてあります｡ DN

A抗体は病気が想いと高く正常値は左端

の斜線の範囲です｡両方とも当初は非常

に悪く､明らかに妊娠により悪くなった
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ます.上の8Wというのは妊娠の週のこ

とで､今は30週まできており､もう少し

で分娩の時期がくる訳で､早産の可能性

も考えられ､ '朗盛に見ている出中です｡

分娩時には､一時的にプレドーンの鼓を

増やして､病気が更に恐くなるのを防ご

うと考えております｡

分娩成功例の状鞍

これまでは難しい方や悪い方の話ばか

りしましたが､うまくいった例も少しお

話ししたいと思います｡ TYさん､ ES

さんはともに2回妊娠に戒功していま

す｡妊娠時の母親の年齢は､26､29､25､

29､ 27歳で､病気になってからの期間も

5､ 6､ 8年と少なくとも5年以上が経

過しています｡しかしここには腎臓やC

H50､ DNA抗体の悪い人はなく､検査

結兜はほとんど正常で､プレドニソの並

も5 -14mgで少'rll:です.この様に少ない

故を服用していて､しかも妊娠しても病

気が動いたり悪くなったりしなかったの

で､ 5回の妊娠全部が成功した訳です｡

やはり青学族に特に大きな障苦がない人の

万がうまく産むことができるということ

がおわかりいただけると思います｡

ま　　　と　　　め

1 S LEの妊触価力は正'[7,

2　維舷はS LEの誘閃､哨酎司千となりうる

1 ) tFf動期では100%糊菅　　hTll勅期の妊収

は

1〕然流産It:め;7.古い　　　　さける(禁忌)

l~主体の生命1･後不良

2 )か二比別iJ期のE且■;化例がIt.蛇的多い

//I卿FAl:後の軌.EhA例が舶多

3 )妊坊{;こ,tつて【且'化しやすいも勺IFl

野hAAT蜜のq(埼例･低補体rlJt症例

3　妊娠や分娩に`tつて漁揺する例にはS LEの

i.Eqがある

4　貼軸のだi始

･LLr化の微候がみられた耶稚的に治椴する

活動期の妊娠はせったいタメ

結局私達のところのSLEの患者を分

析してまとめた結果､わかったことは次

の通りです｡

(1) SLEの患者の妊娠能力は正常であ

る｡

それはS L Eだから妊娠しにくいと

か､妊娠できないということはないと

いうことです｡今迄見てきたように当

科受診のS L E23人中あわせて46回の

妊娠があったということは､その後の

経過は別として､妊娠する力はきちん

とあるという点ては､問題ないことが

わかった訳です｡

(2)妊娠はSLEの誘因､増悪因子とな

りうる.病気が悪い活動期には妊娠す

ることにより100%病欠が更に悪くな

るということです｡



ですから病気が悪く活動期といわれて

いる人は絶対妊娠をしてはいけませ

ん｡たとえ妊娠したとしても自然流産

率がh:i;く､子供を生むまではもってい

けません｡さらに母体の生命予後も非

常に想いことがはっきりしています｡

ですからこの様な時には､絶対に妊娠

することはさけるべきです｡しかしこ

れは(1)であげたように妊娠能力が正常

である為におこるわけです｡

次に悪くな･')やすい時期は.i;いてあ

る滴りです｡妊娠を継続して分娩まて

もってゆく喝合は､私達だけでなく､

憩者や家族もこの時期に注意して見て

ゆくことが大切です｡それから妊娠に

よって悪くなりやすいタイプというの

があるのか､どうかは本当はよくわか

っていません｡一定していないのです｡

そのうちでも腎臓が態く非常に重い方

あるいは補体がもともと低い方に､傾

向が多くみられます｡

(3)妊娠や分娩によって始めて病気がお

ころ人がいます｡この様な人達は､も

ともとS LEになI)やすい炎困という

のがあると考えられます｡ですから何

てもない健康な人が妊娠や分娩によ

り､ S LEになるということではない

と思われます｡もし心配な時はあらか

じめ検査をうけて惨Iliti-病の可能性がな

いかどうか調べておくr拝が大切です｡

(4)妊娠された似合の治療に関してです

が､悪化の徴候がみられたら析檀的に

治瞭するということです.具体的には､

プレトニンなどの測腎皮Jffステロイド

剤を､必要なFLT'_だけきちっと使って病
'ijLをおさえることですoその様にして

ゆかないと母親自体の病気をおさえた

り､生命予後をきちっといい状態にし

ておくことが大切なのです｡

W_放㍉　分娩をrBiくH,ヨける均Iiの偶uT,･!!.

1 1主Rll.こわたり捕勧化がおさまっていること｡

2　ステロイド10E唱/Hの維f.ML.(:=あり､免嘘抑

;hrJ刑U)仰Hがないこと0

3 ･托朽な臓こと;[･T:r',?.'(特に門､心､申舶神経)お

.とび､仙llL (柑こrtinLtJた行血)がないこと｡

4　ステロイドに.とかr(朽''⊂L川rFluの雌経がない

こと｡

5　貼LjJi小､分牡後U)畦状のmlRJおよび1′l然純度

の危損性の)､きいことを､本人･'ち三昧が卜''IFj!

解していること｡

6　h7;放沖に1;t=状がnJ.旦`し､人】_貼払(rll栂の必At

1-1が巧,-こられる叫.'㌻r二は､ ,･Hl的JI'糊に施行す

ることC

これまでは非常に難しい､大変だとい

う話ばかりしてきたが､以後に妊娠や分

娩を希望する似合の留怒点についてお話

します｡それではどんな吻合に妊娠して

うまく子供を生める可能性があるのかと

いう部を､現時点でまとめたものです｡

初めにお話した様に､この点については

まだ日本でも世界でも､はっきりと統一

した悲鬼がないので､まだまだ模索の段

階です｡

まず第1に半年や1年位は病Jj(tの活動

性が落ち茄いていること｡

一㌧∴...､. - J:nJ:･ ●

いこと｡免疫抑制剤というのは腎臓の悪

い方などに使うケースがありますが､時

にその薬を使うと子供に奇形をおこした

りすることがあるということで､ダメな

条件になっていると思いますo

第3には､ iftI符な臓器障;当がないこと

で､妊娠､分娩によりもともと障′lfされ

ていた臓器の異常が､ iilに弧く/tること

があるからです｡

第4には､ステロイドによる屯い刷作

用のなかった人であること｡もし病ji己が

悪くなれば当然ステロイドを増やし､ yl'



桂的に治療しなければならない訳ですか

ら､預い副作用があった人には使えず､

治療の手段がないということになってし

まいます｡たとえば精神症状が出たり､

骨がつぶれたり､重症の糖家柄になった

り､又はなりそうな人です｡

第5には､病/ia.が悪くなったり､流産

してしまう可能性のあることを､本人や

家族が十分承知しており､それでも試み

てみたい､子供を作ってみたいという5<己

持ちをもっていること｡それは普通の似

合と過って､非常に大きな努力が襲求さ

●'､　　∴- . ∴-

いるかどうか､うまく育ててゆける状況

にあるか､どうかを配慮しておくことも

必要です.

第6には､妊娠して病父が悪くなE)中

絶した方が良い切合は､なるべく早く行

うこと｡中絶により病気が悲くなるとい

う報告もありますが､日本の機合は一般

的に*絶した方が､病'式自体が悪くなる

のをくい止められるといわれています｡

そして治療も早くスタートすることが大

切です｡

さて以上の様な点に父をつけて､問題

がなければ妊娠･分娩というところまで

●∴.:r-'... ∴

増えれば､以上の様な条件にあてはまる

人が増えるまっけて､ S LEであっても子

供を作って百ててゆける母親は､多くな

ると思われます｡

したがって私達自身も､それらのケー

スにきちんと対処していかなければなら

ないと思っております｡

今E=ま一也老さんのことばかりで､ S L

EでないI吸着さんについてはお話しませ

んでしたが､他の鯵IiIl'病の患者さんの場

合には､それ程大きな問題にはなってい

ないようです｡

ただ強皮症のi幾合ですが､皮牌が硬く

なるだけでなく､内臓もやられるケース

があるわけです｡特に呼吸器がやられる

肺腺維症とか心臓や腎臓がおかされた･')

しますoそういうケースの切合､一定の

能力を持っていない切合に問題が起こり

ます｡

リウマチの患者さんの1結合にも､あま

り妊娠などで悪くなることはありませ

んoリウマチの場合は､股朗節や随など

の体を支えるような所のlX-j節がおかされ

ていると､赤ちゃんができて体屯が増え

ることにより､色々な搾譜!がでてくるこ

とが考えられます｡

その点ては､なるべく障?.(のない方の

方が問題にはならないと思います｡

それからS LE､慢性側節リウマチ､

皮柄＼肪炎､多発性肋炎の過､老さんで､妊

娠中に病女はミ軽くなることがあります｡

それは妊娠することにより､赤ちゃん

から免疫反応をおさえる液体性の因子

が､お母さんの血液中に出てきて､病父

をおさえる役目をしているということ

が､研究でわかってきました｡これは妊

娠と腿原病の病気の動きということで､

非T.T,'に暮Tl:安なこれからのテーマだと思い

ます｡

価



新しい試み
-パルス療法の事例を通して-

勤医協中央病院内科医長中井　秀紀先生

般近､ S LEの新しい治療法がいくつ

か報告されております｡私どもの病院で

もそういう新しい試みをしており､その

中にパルス寮法があります｡日本語では､

｢大_ia衝撃療法｣という非常にショック

を与えるような名前がついていますが､

そういう治療法が殻近でてきています｡

｢血祭交換療法｣という治療法が全国的

にも行なわれてきていて､皆さんも知っ

ていらっしゃると思いますが､その血祭

交換療法と一緒にパルス療法も､蚊近勝

原病の治療に応用されているということ

でお話してみたいと思います｡

謬原病の場合､ステロイドホルモン剤

が第-選択として使用されているという

のはご存知だと思います｡佐川先生が､

5年生存率が10年前に比べて非常に高く

なってきたというお話をされましたが､

副腎皮質ホルモンがほとんど手に入らな

い時代一戦後間もない時期-というの

は､ SLEの5年生存率というのは約40

%位でLた｡ステロイド療法が開始され

ましてから､だんだんと生存率がF.'j;くな

り､現在では95%というのが全国的なレ

ベルになっています｡

その一再大きな原因というのが､鯵原

病に対する治療法が確立してきたことで

す｡ところがs LEの中でも予後が悪い

とされている重箱な腎即諾とか､中枢神

..: ∴…　∴∵∴●

をおこすようなS LEが報告されていま

す｡こういう亜符な症例の場合には､必

ずしもステロイドホルモンが老効を示す

というわけにはいきません｡なかには､

ステT]イトホルモンを大-lrITl:に使ったとし

ても残念ながらよくならないという方､

また病気そのものよりもステロイドホル

モンの副作用が強すぎて減Hl:しなければ

ならないという方の槻合は､今までも非

常に予後が悪いとされていたわけです｡

そのような患者さんに使われ始めたの

が､血賛交換療法､パルス療法です｡

たとえばステロイドホルモン､皆さん

はプレドエソというのがよくご存知だと●

思いますが､腎陣苔のある方には1日60

mg位使ったり､多い時で120rng位使うこ

とがありますけれど､このパルス療法と

いうのは､その中でも人工的に合成され

たメチルプレドニゾロンという副腎皮質

ホルモンを使いますo　これは日本てなか

なか手に入らなかったのですが､ 3年位

前から一般の病院でも簡恥こ手に入るよ

うになりました｡ /くルス蘇法は､メチル

プレドニゾロンを1,000喝使用します｡

このi1-はプレドニンを1,000mg位使用す

るのと同じです｡皆さんが使っている址

は､ 10mgとか多くて入院患者さんで60mg



ですネ｡外来通院の患者さんは､多くて

20rngとか25mg位だろうと思いますが､そ

れを1,000mg使う､かなりの虫です｡

メチルプレドニソロン1g(1,000mg)

を500ccにとかして､ 2時間位で点滴し

ます｡これを3日間行って1クールとい

われています｡必ずしも1回だけではな

く､ 2週間位の間隔をおいて､何回か行

なうという治療法です｡この治療法のめ

ざすものは､重症のS LEでステロイド

を大Jlidに使わなければならない､またス

テpイドに反応しないような場合に使う

●..."t∵... ∴-.:L- i.:

日服用するステロイドの立を減らすステ

ロイドの節約療法に使えないだろうか､

ということが大きな目標です｡

腎移植の時､人間の身体に拒否反応が

おこりますが､ 1969年にこの拒否反応を

おさえるためにメチルプレドニジロンの

パルス療法が使われ始めました｡実際に

s L Eに使われたのは1976年で､まだ7

年位しかたっていません｡どうしてS L

Eの腎症に使ったかというと､拒否反応

の際におこる腎臓の変化とSLEの野際

苦が非常に似ているというところから､

s LEの腎障熟こも効くのではないかと

●いうことから使われ始め､実際によい効
果をあげ､また､ステロイド(経口的)

を節約できることが､ある程度確立され

ていったということから使われていま

す｡

日本では､ 1980年に全国39施設で､パ

ルス療法研究会ができて､ふつうのネフ

ローゼ症候群500例にこの治療法を行い

ました｡それと同時に､ループス腎炎

(s L Eの腎障害)について63例を全国

の施設から集めて研究発表がされ､ S L

Eの腎障晋には非常によく効くことがわ

かり､全国の施設でおこなわれるように

なりました｡私どものところでも実際に

何例かの患者さんにおこなっています｡

先はど言いましたように､メチルプレド

ニゾロンがはじめなかなか手に入らない

ということで他の薬を使いながらおこな

ったことがありますが､効果がなく､メ

チルプレドニゾロンを使い始めてから効

果があがり､メチルプレドニゾロンを使

った/くルス療法についてお話いたしま

す｡

症例1の患者さんは､中枢神経障苔と

いって円陣;引司様､ S L Eで予後が悪い

とされている例で､症例2では一般的な

ループス腎炎の例をお話します｡

症　　　　　　　例

息　者　23歳　女性　-lr滞股

主　肪　衆や　レイノ-現幾

京　族　E謹靴が甲状眼疾漣.の雌応

蛾28歳がRA､妹25歳がSLE

既広丘　特.,己すべきことなし

現満足　E研和54年Ltりレイノ-礼/AlliBL､ LE

細胞(+) ､ fJlL核がL体(+)にて､ S LEを疑わ

れ､抗炎症剤､ステpイドによる治療をうけてい

昭和57年4月l如上F)39C台の発熱がくI)7空し山

現し､昭fl]57年6月14日当院へ転院となった｡

症例Ⅰ中枢神経障害を伴った例

症例1は､私どもと同じ勤医協の函館

の方で､パルス療法をして非常によくな

った患者さんです｡ 23歳の女性で､初発

は発熱とレイノー現象です｡家族歴でリ

ウマチとかSLEが多くて､レイノー症

状が出た時からS LEではないかと疑わ

れていました｡昨年4月頃から熱がでて

きたということで､ステロイド療法をお

こなっていましたが､ 2カ月ほど39度台

の発熱が続くということで､函館の勤医

協へ入院となりました｡



血)1免疫学的検査成社

CRY r1 -　　　免JiZを1台Ii.A 1 51】L,/me

RA　　　　　　　(-)　　LE紺IrTd　　(-)

RAlIA lHⅩ　　　　LI王/スl 1+

ijイロfド　　　610()X CH　　　　　351】/mP

マイクロゾ-ム　mOl)＼'　C JnnF:/de

紙子ち1/Lf1　　　:)lLJOx C A 13 0mg/de

flLDNAilLILrL　1日u/me I i,G　　　243伽g/de

ll'L l･: 汁 ^1/L作　　　　　　I i.A　　　3 llrrp:/de

RN PfJ'LrJ.･　lLJ洲()0)㌔ I i,11　　75nw/de

S M才;LT†.　　It) ×

CR Pという炎症反応が6プラス､抗

核抗体という自己抗体が510倍とともに

F,l古いのですが､ DNA抗体､補体は正常

です｡免疫複合体も正常で､ SLEその

ものの活動性はあまり放くないというこ

とで､発熱がsLEからきているものか､

感染によるものか迷いました｡検査結柴

では､托血もなく､白血球も7200と正常

範囲で､ FIYrI銭も昧蛮白が一時的に出て､

血尿･円柱とか腎臓が悪くなっているこ

とを証明するような所見ははっきり出て

いませんでした｡

臨床経過
7月

-,レ1 -. /6Jn, -uIIIIll E=-
11 16 182匂2224282838　2　4　6　B IO 12 14 16 1821))

∴･ ･　　　一一

･:･L品　　　』』L

I,l･t a,.≡ rL
J▲くりを

cRP　　(6+)(6+) H L2+)(+)　　　　　　　　　Ll

ti似作　Ii]　　　　　nエ　　　　lC

C I T　　15　　　　2(,-ご･ ,-.17　　l ll-Ill-捕-

cI.R　5コーiT Tト-ペアr-訓-

入院して以来､ずっと発熱は持続して

いたのでプレドニソロン30mg使用してい

-12-

たのですがよくならず､入院して2矧詞

めに急に全身のけいれんから悲識消失の

状態になりました｡ 1日位､けいれんが

続き､全身のマヒ､自発呼吸がなくなっ

てしまうという､非常に急速な中枢神経

V.Yj如ミでてきました｡この時たとえは脳

卒中､脳血栓､脳出血などはないだろう

かとCTスキャンというiiliの断層写jjlIを

とってみましたが､まったく異常があり

ませんでした｡そこでやはりS LEの中

枢神経節讃だろうということで､けいれ

んが始って3時間日からメチルプレドニ

.…∴l'.:一十L一､､●

の故老さんは3日間使ってもまったく効

果がなく､命を助けるためにほと合計8

日間使いました｡けいれんは徐々に3日

周でおさまり､意識の方も少しずつもど

ってきたので､ 8日目でやめました｡そ

れからプレドニン60mgの内服を開始して

います｡ li矧珂目位で音読がもどり､け

いれんがなくなり､マヒも滋終的には左

手の尺骨神経に軽く残った程度です｡現

在は忠誠障譜そのあとの精神陣′,i.I,てと

ち/itく消失して､元'iiいこ横井しています｡

このような中枢神経lqE詰lの場合､どれだ

け早く診断して､どれだけ早くこの治療

を開始するか､というのが大切ですo経●

口約に大_Ul:にのんでも､すくにはきかな

いということで､このような似合にはパ

ルス療法が非常によくきくだろうと思い

ます｡血液の所見もこれを使っているう

ちに正常化し､一時的に補体は下がりま

したが､この治班をしていくうらにirl常

化しました｡ただこの′敬老さんは心のう

炎といって心臓のふくろに水がたまるよ

うな状態かでてきましたが､パルス府法

をしていく中で､正1.甘化していくという

非常に劇的にパルス嫉法が効いた症例で

す｡



症例ⅠⅠルーフス腎炎を伴った例

●

症　　　例　　　2

患　者　31歳　女惟　~L紺

主　脈　七井浮l絹

女族歴　特.1己すべきことなし

既往歴　妊故'中芯症(J水鏡自)

碓燕､流席　3回

現示度10年LilJから爺伽ポを桁摘

561F- 1月中itlよI)鞭､四肢の77tL･r･がili

税､肘如'･ 4 kg脚加､当院外米11.19lL‡不

フロー-L'症候群と..',LWTされ入院｡生検で

′レ-7-スTf炎に-放する所見であったo

P L S40Eqgより閲的30EqgでjLi院o Lかし

粥印bi､低補作価は拙いていた.

57年3月よ()軌JLlに蝶形紅L花と脱毛が

【11税s L Eと,.'1,t断､ ilf入院となる｡

症例2は31歳の女性で､腎陣譜の患者

さんです｡全身浮睦(むくみ)というこ

とで入院しました｡妊娠中毒症があり､

死産･流産などあわせて3回流産してい

ます｡尿蛋白がかなり前から指摘されて

いたのですが､それ以外のSLEを思わ

せる症状はまったくありません｡ただ､

死産･流産が多いということは前からS

LEがでていた可能性があると思いま

す｡ 2年前の1月に浮腫がでて受診した

ところ､ネフローゼ症候群と診断されま

した｡腎城の生検をしましたらループス

腎炎に一致するということでしたが､他

の所見がまったくないということで､ S

LE疑いという診断でした｡プレドニン

40咽て開始し､ 30mgで退院しましたが､

啄蛋白･低補体価な持続していました｡

昨年の3月頃から急に典型的な蝶型虹技
･脱毛が出現し､確実にS LEだろうと

なりました｡

M K　♀　30戊　ループス7f炎

3月　j　　　5　　　6　　　7　　　a

補体が下がって12以下という状態で

す｡プレドニソ40mg使い､イムラン(免

疫抑制剤)と併用しましたが､どんどん

58咋

loll  12   1   2   3   4       6

尿黄白がふえ､ 1日多い時で12gもてる

状態が続きましたo　ここから/iルス療法

を1クール3回にわたって1カ月にl回

o
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ずつ施行してみました｡ 1回日､ 2回日

から蛋白の'r1-が減ってきましたが､補体

がなかなかあがらず､ 20位をlJIJ-後してい

る状態で､合計5回の/くルス療法を施行

しました｡補体がほぼ正常化､家蛋白が

1日2g位ありましたが､パルス療法が

終って､プレドニンを徐々に減出し､

25mgで退院､その後式日も0.1-0,2g位

に減り､補体も正常に近くなりました｡

血液中の免疫複合体というのも般初非常

にIi■占かったのですが､だんだんと正常に

近づいてきました｡この症例は､かなり

強い腎PIr,!fがあったのですが､このよう

に何回かパルス療法を施行することによ

って改.t暫し､その時に経口のプレトニン

を減らしていけたという例であります｡
/た同約に行なわれている方法は､ 1回

ではあまりきかない､やはり何回か施行

しなくてほならないだろうといわれてい

ます｡これか父際､我々が経験した2例

の経過です｡

次に､パルス療法研究会でループス腎

炎の63例に/くルス療法を施行し､どのよ

うな経過になったか､というデータです｡

111　nl　　　川　　　　　　与11　　　　I,1Ⅰ
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ループス官女､捜Elフレドニゾロンtの比較

この斜泉糾え従来の経口剤でプレドニン

をのむ杓と,白線がパレス療法桝です｡

これは,緯lj的に使うプレドニンのZL'':が

どの位節約できるかというデ-タです

が,最初,これを始める前は,ほとんと

変らないH':の人がいてだんだんとHl:が

多くなっていきますが､パルス療法群で

はだんだんと減っていきますo対照群で

も減っていきますが､ /iルス療法郡の方

がよ･')少なくてすみます｡

1〕唱から3カ月位までは明らかに有志

差があるというデータが.Ltiていてループ

ス腎炎に対してパルス療法をriI際に使っ

たl姑合にステロイトの王;I;が節約できると

いえます｡

ループスY炎*効率

(･Ⅰ}<n OLr)､ ･･Ⅰ'/JIHll)

こhは同じように対照郡と/くルス療法

肝で効果をみたデータです｡ Ii四日､ 2

週目､最終6カ月までの経過をみていま

すo　これで有効というのは､犀蛋白の経

過を前値に比べて50%以[-_改善した､と

いうのを有効群としたのですが､ 4週目●

位からあきちかに対照群に比へて有効例

が増えています. 4週目で対照群が37%

に比べて､パルス蝶は群が55%､ 6カ月

になりますと対照群31%に比へパルス療

法群82%ということで､パルス療法を施

行したJJ"Llナの方がループス腎炎に対して

は喋蛋白の改,.1=ti=率がr':.';いといえます｡

ループス腎炎奏効率(6カ月)

ll)甲子fWIEll /.I.Ff

対1】.'1群　　　　　　1JjJJ例/士別

Pulst､ mt･rar-) li羊



b)門鞘IJ芭Il亡.･:I打i

J'IFrL''粁　　　　　　　lfjJJ例/仝例

1hLsLL IILer叩さ　ttI Tl/JlJ例/士例

C)才フローt,'実生

対m771　　　　　　1J効例/1ゝ例

1)u)別L TILi.r.lr)5郡IJi州列/全例

同じループス腎炎でも､ L汚機能が正常

な群､腎機能が異常な郡､それとネフロ
ーゼ型があります｡クレアチニンクレア

●ランスという腎臓の働きをみる検査がふ
つうの人に比べて半分以下を異常群､正

常群はそれ以しの上ivjでネ7 ° -ゼタイプ

の円症もないというのをijiiめてあI')漢

す｡この腎機能正常群で6カ月後の有効

率というのは77.8%､腎機能異常群85%､

ネフローゼ型の野師丁子80%にこの治療法

が有効であるというデータがでていま

す｡

それでは､そんなに大EJLに使うのであ

れば､ふつうの経口に比べて.副作用が多

いのではないかと一般的に考えますが､

6カ月後の対照群とパルス療法群のhJ;IJ作

用発生頻度をみますと､たとえば対照群

ですと感染症14例でてますが､パルス療

●法では2例､ムーンフェイス(満月横顔
はう)は対照群では16例､パルス頼法は

1例ということで､ i猷こ考えればステロ

イドホルモンを毎日のむiII-カしくルス較法

群では非′.掛こ少なくなってきているとい

うことを反映していると思います｡対照

群が'f!症例のうら35%なんらかのfil;lJ作用

がてたのにもかかわらず､ /くルス掠法郡

では25%しか副作用がでていないという

ことは､ .,.I;lJ作用を減らすことができるの

ではないかと思いますo　ステロイドを編

目のむii･が減ってくるということとF淵係

してくると思いますが､パルス療法その

ものがiTII症なF.iJJ作用をおこすという例は

ループス腎炎副作用

(n=6.I) 中耨cｦ鋳�

3 り 1.1 1 2 2 9 16 り 1 I 3 2 1 I 1 1 】 �2�2��b�.��"���������������������

J'. T; ��

血圧三｣二 を.fF ⅠiUN1-_ 

父 ｢勺 

Jl 

〔対l†榊は3岬)/61捌　くLIl3 196). 1】ul別､ 'mL.rLIT')郡は

I(1m/63例(2Lrl ･191/,) (=沌Jlilした〕

今まで搬'Fti･されていません｡

作川 
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日本のリウマチ'1-i:会(膨Ii3iJ病の一iLi者さ

んを対やとしたいろんな研/Rを発表する

域)での5年ILjjのパルス糖法の発表をみ

てみましたが､対す如まル-ブス腎炎とC

N Sループス(中枢神経r;JE沼をきたした

s LE)ですoループス阿炎のB,,L合､先



ほど言いましたようにメチルプレドニゾ

ロンがなかなか手に入らなくてそれ以外

の治療剤を使っていたわけですが､この

ループス腎炎の場合､ベータメサゾンと

いう兼を大矧こ使ってみて､ 8例中5例

に有効であるといわれています｡副作用

としては高血糖､糖尿病とまでいかなく

ても､一時的に血糖が上がってしまう､

または白血球の中の好中球が増加する､

血液の中のナトリウム､カリウムの異常

があります｡ただ､全てこれらは一過性

でその後も競いたということではありま

せん｡次はプレドニン1000喝使った症例

ですが､ループス腎炎では5例中5例､

中枢神経障害3例中2例に有効であった

と報告されています｡活動性がなかった

結核が再度出現した例と､免疫グロブリ

ン減少､電解質に異常が出た例がありま

す｡その次のループス腎炎はデキサメサ

ゾンという薬を使用していますが､ 4例

中3例に有効で､副作用には頭痛､浮腫､

端7ミラーゼ血症､高血糖がてています｡

メチルプレドニゾロンを使わないパルス

療法というのは､いろいろな副作用が多

く出るといえると思います｡

メチルプレドニゾロンを使い始めたい

ろいろな象臥　たとえばステロイド療法

に抵抗を示すような難治性の皮膚筋炎に
パルス療法をしたところ､ 3例全例に有

効であったとデ-クーがてています｡こ

の場合､副作用として結核の再発があり

ました｡あと､中胸神経障害では2例中

2例に有効で副作用はありませんでし

た｡あとはリウマチに使っています｡

リウマチの腎機能障告とリウマチのネ

フローゼをきたした鹿著にメチルプレド

ニゾロンを使ってやはり副作用がなく全

例に有効でした｡ル-ブス腎炎にもメチ

ルプレト二ゾロンを使って､ 11例中5例

に有効でした｡ただ11例中5例のうちで

慢性に経過しているものについては､ 2

例行いましたが全く効果がなかったとい

うことで､どちらかというと慢性のネフ

ローゼ症候群が持続しているSLEには

あまり効果がないといわれています｡

この治療は､日本で使われ始めてから

日が浅いもので､実際に私どもの所で使

っているのもSLEの患者さん4例とリ

ウマチ､急速に進行する肺臓炎など何例

かに使っていますが､それほど多くの症

例があるわけではありません｡ただ､か

なり重症な腎障苔でステロイドがなかな

か効かない例とか､中枢神経節譜で一光

に意識障害をきたすような重症の中枢神●

経障害では､やはり使ってみる価値があ

ると言えると思います｡

もうひとつ､ S LEの治療でステロイ

ドホルモンの副作用をどう軽減させるか

が非常に重大なことです｡ただステロイ

ドが効くからということで､慢然と使う

わけにはいかない｡この副作用を/くルス

療法と併用することによってステロイド

を節約できるかもしれない｡当然､副作

用もそれだけ軽くすることができるわけ

で､どういう可能性が今後生まれてくる

かもしれないということです｡それとも

うひとつ､どういう症例に使うかという

厳密な苦味での適応が決まっていませ

ん｡どの程度の腎陣浩で使うか､どの程●

度の中枢神経陣苦に使うか､また､経口

剤のみでいいのか､という点については､

まだまだはっきりした基準はありませ

ん｡実際に我々としても経験的なところ

で､その場その場で使ってみるというと

ころで行っているわけで､全てのS L E

の方にこの治療が適応されるということ

ではありませんし､そういうrLl三味ではこ

の治療法が確立されるのは時間がかかる

と思います｡経口剤に比べて特別な副作

用がないということは､いろんな症例に

使ってみる価値のある治療法ではないか

と現在考えているところです｡

16-



待ちにまった陽原病手帳が発行されま

した｡昨年10月頃､今野先生より勝原病

手帳を発行しようと思っているとのお話

がありました｡私達患者としては､ちょ

っと不安もありましたが､自分の病気が

どの程度なのか把握したいことと､私達

だけのことではなく､ずっと使われるこ

とを考えまして､お願い致しました｡

その後､手帳発行に向けて､手帳の活

●用の仕方､検査結果のよみ方と正常値な
ど､ 1月17日には市の保健輔3名も出席

して､手帳発行の目的として､ (1)正しい

知識を持つ(2)活動性であるか否か(丑臨床

的活動性の指標(多血描学的活動性の指標

について､患者が.暮ぎかれた数字をどう読

むか､正常依-好常の数値の範囲､総合

的判断の仕方､検査の目的についてお話

があり､血液検査､肝機能､腎機能､呼

吸器､消化器検査の正常値の説明があり

ました｡

2月28日からほ各疾患についての基礎

知.識としまして､ S LE､慢性関節リウ

マチ､強皮症についてくわしく説明があ

隊原病手帳が
できました

北見地区加藤　禎子

り､また､ 3月28日には多発性筋炎､皮

膚筋炎､べ-チエツト病､シェ-グレン

症候群､結節性動脈周囲炎について説明

がありました｡その後､なかなか手帳が

出来ませんで､私達も,誰かにあうと｢手

帳まあだ?｣が合言葉になり､その言葉

も消えかかった頃､手帳が出来あがりま

した｡それが9月初めでしたが､それが

今野先生のお気に召さなかった様子｡表

紙も白く先生は｢本当に病人みたいだし

わ｡中も少しなおしたい｣とのことで､

10月末に出来上がりました｡色も茶色で

落ちついた感じになりました｡

自分の柄父のコントロールよりも､気

持ちのコントロ-ルの方がむづかしいと

思います｡そして､それは自分でしか出

来ないのですから､強くならなければい

けないでしょうね｡

専門外来､学習会､手帳の発行とめく

まれた環境で､今野先生はじめ内科の看

護如さん方にも本当に感謝しておりま

す｡手帳は良いかたちで活用させていた

だきます｡
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毎海aCVE]-夢-

｢いちばんほし｣が励み

北見市　加藤　ffL子

日いちにらと寒さが身にしみるころと

なりましたo冷たい晩が吹きはじめると

早く(1'1物をつけなけれはと満ちつかなく

なi)ます｡

今､非会ilでi':b校生が2人いるのです

が､ ｢いちはんはし｣を言読んでとても励

みになっているようですC　そのうち1人

は3年生で､就職のことでつまづき､朗

りの者のしてやれることの少なさをなげ

いてT3-ります.本当に早く良い楽がみつ

かってほしいですね.若い方々が苦しん

でいるのはとてもかわいそうです｡

北見地区では12月に忘年会をかねて黙

りを持ちたいという声もあ･')､みなさん

にi'巨たるのが楽しみです｡ (10月15日)

プレドニン様の力を借りす

に-?

函館市JJ3111　裕-(

昨日の検在結製､まあまあなのですが

いつも公言11がプラスであることがlLにな

I)始めていますo　と[i-うのも私の日'i;L','生

活にFhLl越があるJ:うに思うのですo身体

を一■iil:くしてそのことを稚由に何もしない

人生､そhを軽虎していましたo何もし

ないで10*生きるよL)､何かをして5年

生きる方が､人lEjj的であると,EILIIlつていま

した｡やL)たいことを病'_xAtのためにや,汁

なくなることを稚い､病1もを忘れようと

して身体-のいたわりを失っていたので

す｡病3(トの恐怖､不安､生死に対して

∴■rJ.:.;L.. -_　　●

深く反石するこのごろです｡安静にLて

いても､悪くなる時は悪くなるといいま

すが､だからといって如理して.tいとい

うことにはff:らないし､このfiWF経が難

しい｡

今年は少L忙しすぎたので､来年は自

分のやれることを1つにi)tめて､ (あれ

これ手を拡げずに)がんばってみたいと

!出いますo　そしてプレドニン様の力を倍

りすに蛮白がマイナスになるよう努力し

ます｡　　　　　　　　　(11月2日)

"子供が欲しい･しかしこ

オつい"

捷別町　K　･　S

先口■JH卯=,lにはじめで.i.二Jiをし､たく

さんの照料を送っていただきまLてあ･)

がとうございました｡昨年1月llriから体

.3r.･J机'iiftく､北大病院でS L Eと‖到析され

ました｡

紙婿が/′)とまっていたものですから､将

来のことを考えると不安でしたが､理解

ある彼のおかげで4月に結那しましたo



しかし､不安な気持ちは変わらず､いろ

いろな本を読み1人で落ちこんでいまし

た｡ ｢子どもがほしい｡しかしこわい｣

というJ^も持ちで過ごしているうちに､ 1

人で悩んでも仕方がない､友の会に入ろ

うと思えてきたわけです｡ ｢勝原病と妊

娠｣の,#演聞けなくて残念.その節料を

楽しみにしています｡　(10月18日)

≠とっても楽しかったで～

す"

旭川市　山沢　道代

こんにちきっ｡去る10月3日旭川地区の

会員の集りがあり､私も1年ぶりに皆さ

んとお潅いでき､大変楽しい1日でした｡

皆さんとても明るく､おもしろい方たら

で､初めから終わりまで､笑いどうし､

しゃべり通し｡お佃が痛くなってしまい

ました｡私はいつも家にいるものですか

ら､家族以外の人と話す機会が全くとい

っていい程ないので､とても楽しく過さ

せていただき出席してよかったです｡

これから実に､にくらしい冬がやって

●　きますoもうや-てきている感じですo
この時期になると決って暖かい所-引っ

越したくなりますが､そうもいかず去年

のように何度も入退院を繰り返すことな

く､無■Jtに過ごせるように願っています｡

みなさんも､この冬を元/Aに乗り切れる

ようお祈りしています｡　(10月14日)

ー19-

力　強　い　仲　間

旭川市　横山　和代

日1日と寒さが身にしみる季節となり

ましたが皆様お元父でいらっしゃいます

か｡旭川はもう初'_主が降り､私など猫と
一緒にストーブにしがみついておE)漢

す｡

さて10月3口行われた友の会の旭川地

区の媒l)ですが､当日はお天災も良く､

旭川市内､近郊の仲間が12名参加しまし

た｡私にとっては初めての集会でしたの

に､友の会の方たちとはもう何年も1171'か

らのお友たちのように思えて､時を忘れ

て楽しませていただきました｡食欲の秋､

お様を食べながら自己紹介と近況報告･｡

調子が良くてお仕恥を続けている方､調

子が悪くても家族のために一生懸命働い

ている方､みなさんがんばってますね｡

私なんか親に甘えてのんびりですので恥

しくなりましたo　もう少し机榛的になり

ましょうねって話にな･')､カ父百倍､そ

んな/jt.t持にな･')ました｡力EB言い仲間がい

るんですもの｡　　　　　(10月15日)

享:I._SiI-_-_-_--歪_



事務局から⑩畜知昌せ

☆新しく入会の方。

　

池川宗雄さん（多発性筋炎・Ｔ６生）

ll野jさ知ｒさん（Ｓ Ｉ．Ｅ・Ｓ２４生）

杉村有トfさん（S I.Ｅ・S31'ii)

本間順ｆさん（多発性筋炎）

大原芙悠さん（保健婦さんです）

どうぞよろしくお願レします。

☆住所変更された方。

　

斎藤

　

栞さん

清 迫那子さん

咄11

　

裕Ｆ・服美さん

☆会費納人のお願レ

　

会費が切れた方には振替川紙を同

封してありますので､お願いします。

本部・支部会費あわせて年間4.200

円です。

○

･

☆ご寄付をいただきました。

　

近藤

　

和ｆ印

　

９野

　

琴μ

　

谷川

　

吽r･様

　

佐々木宋)しま

　

中日

　

フャ印

　

･R本

　

雅江様

　

300円也

1,000円也

1,000円也

10,000円山

3,000円座

5,000円也

20

高鳥 瞰印

小野夕笑月
ｊ磯

林

Ｊ
‐

６

　

僥深様

　　

ゆき様

漬 和f様

10 .000円山

　

800円血

4,200円座

4,200円t包

　

300円也

ありがとうござt･ました。



巻末付録

隆原病とはどんな病気でしょうか

搾ri;..続という名は､ 1930年代の終わりtll､ア

メリカの病理学者クレンべラーによってつけら

4㌦､一. ▲.I I ∴'

てつないでいる結合組織の中心となっているの

が鰐lll瑠1織です｡その脚rl;I;線鰍こ炎常がおき､

それがいろいろな柄変をおこしてきている'Jiを

クレンべラーが‖い川し､この･jiが6つの病/A

に光速している･如､ら､これらを総称して陣蚊

JltlとL】つています｡

6つの病気とは､

○全身性エリテマトーデス(Sl.冗)､ ○鉄

攻症､ 〇度僻筋炎･多発性筋炎､ o結節性動脈

周朗炎､ ○慢性関節リュウマチ､ ○リュウマチ

熱です｡しかしその後掛如ifをめくる研究は進

んてきて滋近では､リュウマチ熱と伽性関節リ

ュゥてチを除いた4つの捕'J式を｣二に私i丸ま膨Jj;lt

JhJと呼んでいますoまた､ンェーグレン症候群

4●∴:,.:∴い　-　　∴l

いかという病父)と呼んでいますo　なお､ベ-

チェ′ト柄をこのrl'に入れる人もいます｡

1.ILE的1いこついて

S L E

滋も多彩な症状を伴う｡ f朔節蛸､光熱､紅班

の症状が(.I,7;搬f生､その他野拭T(T.L'､肋暇炎､ Jbの

う炎など多彩｡初鄭F齢は20代から30代にl布

多い｡倹#_においては､ Lnl沈抗遊(ほぼ100%)､

ifi白f求および血収､ガンマグロブリンの梢加】､

L E御胞脱性､ fJlt核抗体睨性､補体価の低下な

どがみられるo　この病父は良い時と悪い時､珊

:ATと蒐解を維L)退しています｡ですからこの濡

ちftいた寛解の状態をできるだけlとく持続させ
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ることが冶城の目的となるわけです.S L Eは､

いろいろなきっかけで:出〈なるのでこのきっか

けを作らないという加が大'lrてすo　このきっか

けとLては､抑1;こ日光ですo rI光にあたると

じん麻描､紅斑ができる､ ■1,ん熱が11J.るなど過敏

な人が争いのてす｡次に妊娠､ //I晩です｡きち

んと背理すれば充分可催ですが､ fifi後のきちん

とした管理が必柴です.その他では過労､演剤

です｡共剤過敏症の人が多いので執邪菜などJJlLf

薬はIIJTりI)Jとして自//Jてlr■ト〕て飲んではいけj:せ

ん｡必ず医師にきちんと‖T.･して下さいo洋i椴の
-=E流はステロイドホルモンですが､山近はLJ,1.u作

用を考え､ )〔il.1枚チではなく､もう少し少なめ

にLようという考え方になってきていますC,た

だ大切なことは､ rF..動性と.Lを断さttた朝命には

-A/-iZilしなきちんと仕って､維桝111:とLてi主勘に

わたって使うということで一系良くないのは飲

んだり飲まなかったり､自分の判断でやめてし

まうことです｡

強皮症

字のごとくFkl好が硬くなる病'.式で､蚊IHだけ

でたく内帳も硬くなる病1こて､ fkl方症状の初肋

は､手のしわ､指のLわが少なくな.)/Lt化的に

ほれてまるくな･)ますD進むと手/l三体が硬くJA【

I)､側節が伸びなくなって､色裁沈茄､脱色炎

を伴ないますo　またTlをドあごとつないでいる

市小節が穎かくなるのが特徴でひどくなるとiT;-

を勅かすのも不日【かこなってきまITIoその他冷

たい晩にあたったりすると指の先が白くなるレ

イノー別/史(90-100%)､ HFtJJ扱維症といって恥

が硬くなり願凍～とIR廠カスの交換ができにくく

な･)､らェっと動いてもLI､ざれがするという症

状もみられます｡倹並のうえでは血沈の抗進､



托血などがあ･)ますが血りLJtの補体価はFがら

す､抗鞍fJIL作もS LE.い)少ないとHえます｡

'強皮症は症状が進むとステロイト/ll-.ルモ/がな

かなか'効き吏せん｡いろいろ紫が.111ていますが

絶体効くというのがなく､その人にあったもの

を使うLtうにLています｡

皮オ筋炎
TjEIHと筋肉の両者に症状を望する疾放です

が､ Fi:Tだ症状が郎く､筋炎のrもが耗明なJly5liが

あ･)､これを多発性筋炎と`tひますoリ3性よi)

女性に多く､ 40-50歳代に多いo LかL､小児

にもみちtL小ylの陣l如hAとしてごま､もっとも多

いものです｡症状としては､眼帳は洋q･T,状で､

紅弧ま-リオトローブ色といわれ紫の色調をね

びていますo改面､れ　棚附発､頚部､伯節田;

などの皮lrY;こ左flJ対称的にみられますo　また､

指の小IXJ節上に粁fJ-の皮IH柄変がみられます｡

筋炎をねこした筋胤土痛みを伴い､筋肉のZ潮､

筋力低下がみられますo皮fH筋炎には､しばし

:iLAl.性榊L5が(}併し､これによりIf･後.lE･.くなる

糊rTがあI)ますo治療としては､ステロイドホ

ルモンがLlも多く用いられますが､肘掛こ対L

ては､外相的だi棟が必柴ですo

膠原病友の会とは

友の会の目的と意義
mJmLtiとたたかい/Tcからきびしい蝶fi生活

を送るIT,がQ:いに机神力をぷい､ Lll.JLみをわ

かち,,'iい､ f摘みをうちあけて北に手をlIiって

生きf:Lくために友の会が紙成されていますo

友の会のL_川'l)をiLl的しますと､ (I)摺榊iiiに

f5!ける正しい知E議をr1.-.'Jめ､ (2)明るいめiyi生活

を送れるよう会日和Ji:の親睦を掴I)､ (3)mrl1..-

柄のI州勾'jEELrIの洋.L相法の確11Lならびに社会的

対策樹lLr_を軌,F■けることとなりますo

友の会に入会すると

つ木部から臓LRJm ｢脚か｣が逆らhてきますD

つ北加近文ll.wi.L I) ｢し､ら二丈んはL｣が送ら

れてきますo
'J促松帆淡会､快治､懇親会などに奉加でき

ます｡

つ北伽泊難的池こVlL､横側紙｢/'CんfLん｣

が送られてきます｡

友の会に入会するには
'J巾し仏も川l紙に..己人L､支.Ll,1;へ送ってトーき　　つ郵他Irli,Fr,nIIB　小櫓8の9448

い○　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　つ11.J朋りl脚Fti友の会　北舶迎支部

'l/木ll'7;会JIFIif三F,Zり2, 100lJ了､支,'郡会11-的三FFr"2, 100　　　札蛇'ff,f7央lち南4粂酉10 r l｣

円を人士とrH]lrlpに送金卜さい｡ (.汁4,200　　　　　北搬迫難克ちセンターL),j

H･



患者会は何をするところ?
患者会の三つの役割について

剛ヒ海道難病連　伊　藤　たてお

●

｢患者会って何をするところだろう｣とか｢,扱者会に入って何か

いいことがあるの｣とか､はては｢会に入っても病'j(.(が治るわけで

はないし｣という声がよくきかれます.

長宏(おき･ひろし)氏(日本患者同盟会良､日本患者団体連絡

協議会代表委員､日本福祉大学講師)の:I;いた｢患者連動｣ (効草
IfLji)に､患者会の歴史と活動が;I汀かれていますが､このことを､

一昨年来通された児島美郷子先生(日本福祉大学教授)が､私共の

講演会で次のようにまとめられています.

｢患者会には3つの役割りがあ･')ますo ①病気を科学的にとらえ

ること②病気とたたかう先慨をもつこと③病/iiを朋艮する条件をつ

くり出すこと｣としています｡そして｢この3点は現代医療の謀越

でもある｣といっています｡

1.病気を正しく知ろう

多くの魁=&･に会っていて､自分の柄父のY.FtliJ

もLEしく知らない､っ紫もlFrJを飲んでいるのか分

からないという人がいますo

先生が忙しくて,,Yしく.講をr瑚くことができJFf:

い､とか､中には｢上貰老でもないのにそんなこ

とを知ってどうするのか｣としかられた､とい

う人さえいます｡

いくら｢大船に頻ったつも･)で､船上主にまか

せろ｣といわれても､この船はどんな船なのか､

どこをj由って､どこへ行こうとLているのかを

知ら/'f:け九は､いfrTl'らに心配したり､悲観L

たり､船からおりLt:うとしたl)する-ということ

になI)ますo

ます､ rj分の休をたく知ることが大切-Cす｡

そして病父この他Tiを理解しなければ'なりませ

んo

薬も何という薬か､何のためのものか､ t'う

いう.･..,lj作川があるかを知ることが大切です｡

そこで､ tL=l分は現在は何をしたら,tいのか､

安静にするのか､働いてもよいのか､外仙土よ

いのか､日光にあたってはいけないのかを知I)

ますo　いたずらに不安はかI)を感じたI)､悲観

してはいけません｡

捕JAをよく知ると､現在のことばかりで/'Cく､
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将来何ができるのか､あるいは､自分に残され

た可能なことは何かを知ることもできますo

治糖の内容を確解すると､今の状態は､滞ち

ついているのか進行Lているのか､快方に向っ

ているのかも分かるようになi)ます｡しかしけ

っしてL観約に判断Lてはいけません.

菜についても川じて､そのfTLI.r]Jを`とく知らな

いと､勝手に'LLl二を増やした･)､ FI'lFl作用が山たと

いってあわててrflllこして､かえって失敗すると

いうことがよくあります｡

自分の柄'Aをよく知L)､治蝶の方向を確めて､

そして医師の協力を柑て病!.itを治していくとい

う考え方が必Aiです0

.む老公はそのために､医療.講演会や和.淡会を

ひらいたり､機関.諾などで知らせたり､一心老会

のあつまi)で､会Il同士のfF'J雑交換や絶無の交

流をしたりするのですo

2.病気にまけないように

病/^のことをよく知ったり､治ま掛こついてよ

く分かっていても柄'Aに立ち向かう､というili
'Aや柄父と一緒に生活していこうというIi;い心

を持っていなけれは柄光にルナてしか､ますo

多くの.ill.来会は､ qr湖やテレビで撤退される

F･]IlAtifr'-の自殺や-13<'心中という不幸な･糾'トをき

っかけにいこれではいけない､仲ftりどうし蜘ま

LIiおう.､とLて紙成されてきました｡

l一生だiらlf:い"とか1､大変屯い病父､､とか

"珍らしい嫡iiは.､といわれた時の/Al如ま､私

たちみんなが稚換していますo

将来もdJ-71を'失ったような'.;<己指になって､家

削f.-/1附くふさぎこみがらにIFE I)ますo

症状の恥､鳩は､介適に､ TD･金にと､ √妄く族の

J'l担も･TTtく､また少しは快方に向っても､入院

もできず､働くこともできず､友人もいなくな

･')､いつ治るあてもなく､一人で考えこむ時間

は'か･)がたくさんある､ということにff:りがち

ですo

こんな鴫は､けっして､良いことを考えつか

/'Cいものです｡

-
私たちの会は､こんな時に､ J!,Jをかけ､噛ま

し合ったり､ 'A拝をひきしめたり､解放したI)

する仲間となI)ますo

会報での出合い､郷会での‖占L合い､レクリ

エーソi,ンや文通､などがありますo

テレビやiTr糊で､社会の人たらに丑I_解を.TFえ

たり､あの人は役川こなって､がんばっている

な､と思ってもらったりしています｡

けっして"自分だけが不幸だい　とか､Lあの人

は症状が帖いから"と想ってはいけませんo

自分も､､あの人のようによくなることができ

る" 1､E=1//)も少Lでもがんばろう"という/,<け手

になることが大切です｡

｢難病連の人はみんな明るくてぴっくりす

る立.,rrt三三,o";諾霊芸J崇,三三三志崇三:て●

はいけません｡

それに第-､今の世の中で心身ともに､全く

健碑だという人の方が少ないのですC,

何か一つくらい病父を持っている)jが､人の

心の温かさがよく分かる､というものですo

3.本当の福祉社会をつくるために

柿まfLた捕さは､踏んでいる人には分からな　　か分か･)ますo

いといいます｡　　　　　　　　　　　　　　　　　肘礼の援iTj)が必･ALになってはじめて､その必

か当にr'､軸が必軌こなって拝蛸のありがたさ　･Ejが分かると剛‡に､なんと私たち難病′lil､IFlに

-　-TH　-



はこんなにも多くの困雅があり､その解決の方

法をこの社会は持っていないのか､ということ

が分かりますo

私たちが､自分の病父を正しく知って､そし

て柄父にL'1けないぞという'A指をもっても､今

の口木では大きな喋が､いくつもいくつも目の

L抑こ立ちはだかっていますo

今度はその蝿をなんとかとりのぞかなければ'

なりませんo

私たちは急いています｡そして一人ひとりは､

ほとんど何の力も持っていません｡金だってあ

りませんo

そこで私たちは集まって､この確のあること

●一､二　㌦　∴　∴~●一　一

その時に､私たちの経奴を穴体的に知らせる

のが､一茶よく理解をしてもらえる方法ですo

自分が維放しなければ､医療照のことも､通

院の大変さも､職業や学校のことも､兼がない

ことも､ Iif鍵のことや付添のことも､ *金や身

肺手帳をもらえないことも､生活保超のムジュ

ンのことも分かってもらえませんo

M拭全部に経験しろ､ということは無理.ですo

そして､他の人が同じ状況で苦しむようにな

ったときに｢それみたことか｣では､人間の社

会は発展しません｡

私たちは､私たちの経験を土台として､二度

とfLl]じ苦しみを味わう人が出ないように願って

摘勤しなければなりませんo

●す:i-九が.蛸の批す社会的役脈と思いま

やがて､私たちの活動の一つ一つによって社

会が少しずつ変わっていったとしたら､私たち

は的父を｣止して,あるいは発狂純一山瀬であるから

こそ､この社会にl't献することができた､と,lil.

える日が来るに追いあi)ませんo

金*を納めるだけでも立派な活動

会に入っても何もできないから､といって入

会を斬る人がいます｡

今蛸父にL+!.-しんでいる人ですから､何もでき

なくて当然です｡

しかし､どの`tうな人にでもできる活動があ

ります｡

それは"会Imを納めること"です.これは税

金でも､ぷ務でもあI)ません0.誰でも､どんな

に虫症な人にでもできる活動です.

三つの役割をiftたす会でも､会冊がなければ

活動できませんo

皆さんの会軌こよって会は活動できるので

す｡

それに会兜のあつまらない会では､せっかく

一生けん命にやっている役11の人たちも､元父

をfi:くしてしまいますo

役目の人たちも､同じ捕父の一艶話や'i(一族なの

です｡

他の人たちと少しも袋､わったところはないの

ですo特別に恕まれた条件の人などは､ J互い(''17

活動していますが一人もいませんでした｡

むしろ"こんなに悪い条件の中で..とびっく

I)するくらいです｡

その役Jlの人たちを噛まし支えるのは､会い

の方々からきちんと会珊が納められているこ

とoそしてつけ加えるのであれは'苦労して11'1し

た､l全線がlo-Eまれていること" ､たまには手紙

がきたL)､会報-のせる71;1:稿が]1i;くことですo

献酬も何ももらわないで活動している役Iiに

とっては､何にもかえられJない女i'7(い､ことなの

です｡

会に入って利益(メリット)那

あるかという人へ

会に入ってもお金はもうけられません｡出す

一方です｡

会に入っても病父がすぐに治るわけではあi)

ません｡

むしろ役11にでもなったら､本当にゾンドイ

ことてすo

でも､このF糾､に対する答えは､もう一一Tl-､

この稲を､はじめからお読みトされば分かJ)漢

すo

その答えを見つけることができたら､あなた

は､もう一人が)の,出来です｡



;難病センターは､このよ
l_　_　_　_　_　_　_　_　_　_　_　_　_　_　_　_　_　●　_　_　_　_　ー　_　_　_

相敢室-医療･福祉制度･年金･福祉機

器･法経などの相談とアド/ミイ

ス. lFE話･手紙･ご来所,いっ

てもどうぞ｡ (侮週月曜日～金

曜日/午前10時～午後5時)

会議室-.敬老会･障苫老同体などの会議
･講演会･研修会などにどう

ぞ｡ビデオ,スライド,OHP,

映写機,録音機など,各種設備

を用怒してあ()ます｡

宿泊室一入院待ち,通院,お見舞いなど,

患者･ご家族の方々や鹿老会な

どの会合,研修会などにご利用

いただけます｡

うにご利用いただけます:
I P_一.__.__._　_　_　__　_　___ .__　_　_　__　_　_　_　_　_.J

定員16人/和室(4)･洋室

り1

安全設備-あらゆる7拝聴に備え,万全の

設備を備えています｡安心して

ご利用下さい｡

その他-福祉機器の展示,相談,患者会

活動のための印刷設備などご利

用いただけます｡

開館日-1月7日から12月27日まで(臨

時休館日があります)｡

利用時間は午前9時～午後9時　鴨

(会議室)
一般の方もご利用下さいい｡

海藻エキス配合

美泉クリーム8Jヤ2)

シャンプーの特徴

●､り71-には海乱といわれる海藻エキスの配合で頭皮と毛き71をすこやかに保ち,
'71をしなやかに色艶よく洗い上げます｡

●フケ･カユミをと･'),しっとりした爽やかな洗いt-_i)で,洗!'3後のお手入れ

が怖幣,ボディシ-lrンプ一にも使えます｡

くチュ一一プ人E)180g　700円を650円で販売) ※1本につき100円が友の会の

利端になります｡

職l坊や地軌クループなどて1箱(60本)又は30本単位で扱って下さると,

ありがたいのですが

他にも‖附こも飲みやすい,健凍茶Lw草ほうじ勾1本500円,カロ.)-匝

≡∃(l磐き300円)も扱っています｡

-お申し込み,お問い合わせは,友の会事務局

(難病センター内　長谷川まで｡ ) -
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