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年額の亡挨拶に加えて

支部長埋田晴千

この機関紙が皆さんのお手元に届く頃は､もう2月下旬とな

り､年頭のご挨拶には時期はずれとなってしまいましたが､あ

らためて新年のご挨拶を申し上げますo新しい年を自宅で迎え

た方も､また残念ながら病院のベッドの上で迎えた方も､今年

1年無事に過ごせますようにと願った方がほとんどではなかっ

●た話芸豊富這原病友の会の3｡周年を迎えました｡今年は北海

道支部の30周年を迎えます｡ 30年間という長い間活動できたの

は､会員の皆さん1人1人に支えられてきたからです｡本当に

ありがとうございましたo前支部長のことばにこんな一節があ

りました｡ ｢患者会はお互いに励ましあって､ともに学び成長し

ていく集まりでなければなりません｡｣このことが患者会活動の

源となっていると思います｡

今年の支部総会の日程も決定し､その準備も少しずつ進めら

れております｡難病連の全道集会は釧路で開催されます｡今年

も､ぜひ多くの皆さんの参加をお待ちしております｡

最後になりましたが､今年もどうぞよろしくお願い致します｡

皆さんが幸せな1年となりますように心からお祈り申し上げま

●　す｡

三
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■車嚢垂強面_l

今年も多くの皆様より年賀状をいただきました｡ありがとう
ございます｡ここにお名前のみご紹介させていただき､お礼に

かえさせていただきます0 -敬称略･順不同～

･全国伊原病友の会　　　　　　･全国膠原病友の会宮城県支部

〝　　　　秋田支部

〝　　　栃木県支部

JJ　　　埼玉県支部

JJ　　　東京支部

JJ　　　長野県支部

JJ　　　　三重県支部

〝　　　　京都支部

〝　　　　兵庫支部

JJ　　　　関西ブロック

JJ　　　山口県支部

JJ　　　福岡県支部

JJ　　　長崎県支部

Jl　　　鹿児島支部

道漁金魚員大橋晃先生

札幌山の上病院佐川昭先生

苫小牧市立総合病院藤咲浮先生

市立釧路総合病院阿部敬先生

個人参加難病患者の会rあすなろ会｣

北海道身体障春着団体定期刊行物協会

(樵)北海道機関紙印刷所

(財)北海道難病逓釧路支部

館田損膏保険サービス

千葉県千葉市　　森美智子

札幌市中央区　　荒井レイコ

JJ JJ　　　片谷浩子

Jl　豊平区　　楠厚子

JJ JJ　　　日野京子

〝　東区　　　畑中豊子

JJ　厚別区　　後藤悦子

J′　西区　　　工藤ゆり子

〝　　　　福島県支部

JJ　　　群馬県支部

JJ　　　　千葉支部

〝　　　　神奈川県支部

JJ　　　愛知県支部

Jl　　　　滋賀支部

〝　　　　大阪支部

〝　　　　奈良支都

JJ　　　島根県支部

Jl　　　　高知支部

〝　　　　佐賀県支部

JJ　　　大分県支部

･札幌市中央区　　′ト城　恵

JJ JJ　　　松補めぐみ

IJ　豊平区　　駒木タミ

JJ　東区　　　姥子クニ子

JJ JJ　　　　松井久仁子

〝　厚別区　　関口朝子

Il　西区　　　成田沙兼夏
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･札幌市北区　　久保山まき

JJ　手稲区　赤石友恵

JJ　清田区　金村恵子

･石狩市　　　　南部美恵子

･恵庭市　　　　若瀬トシ子

･小樽市　　　　鈴木スエ

〝　　　　　　柳滞都子

･旭川市　　　　内海厚子

JJ　　　　　　斉藤道代

〝　　　　　　越智恵子

〝　　　　　　高橋芳江

JJ　　　　　　長坂由美子

･深川市　　　　伊藤尚子

JJ　　　　　　中村民子

･三笠市　　　　　渡部-ツエ

･芦別市　　　　佐藤文子

･士別市　　　　遠藤美智子

･紋別市　　　　宮滞ヤス子

･北見市　　　　　信木和美

〝　　　　　　加藤祐子

〝　　　　　　工藤愛子

〝　　　　　　館村洋子

･帯広市　　　　　松見文子

〝　　　　　　清水寛子

･室肺市　　　　市橋莱

･函館市　　　　　小林ティ

･釧路市　　　　　吉田さよ子

IJ　　　　　　鈴木裕子

･根室市　　　　　別所夫二

･鵡川町　　　　加藤主計

･白老町　　　　　中峰由美子

･清里町　　　　家村英子

･音更町　　　　　岡部冴子

･浜中町　　　　小野夕美子

･上砂川町　　　　清水五郎

･芽室町　　　　　今井美子

JJ　　　　　　家内千枝子

深川市

滝川市

美唄市

夕張市

名寄市

北見市

･帯広市

肌

JJ

･伊達市

･釧路市

IJ

帆

･根室市

･江差町

･遠軽町

･余市町

･浦幌町

･八雲町

･上川町

･奈井江町
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L廃車車軸軒

帯広厚生病院第三内科医長竹田剛先生

帯広厚生病院第3内科の竹田と申します｡第3内科となって

いますが､実際には屡原病･リウマチの他消化器内科を診させ

ていただいておりますo今日は､いろんな病気の患者さんいら

っしゃると思いますが､勝原病に共通した知識について短い時

間ですけれども､お話させていただきたいと思います｡

内科でみる疾患の分類

:ウイルスや相で起こる病気
;心的
;肺の紙
; ■汁や肝･胆.辞の鵬
: YJtやJIbEのA九

;神経の頼九
;ホルモンの異常

;脚.柵血症

I.感染症

Z.補職疾患

3.呼吸器疾患

4.消化耕疾患

5.泌尿器疾患

6.♯捷疾患

7.内分泌疾患

8,代書疾患

9.血液疾患;血涙の病気

10.JF原病; BF原の病気???

勝原病というのは非常に難しくとらえられがちですo　これは

まず名前が難しいというところがあると思います｡風邪をひい

たら感染症､心臓が悪くなったら循環器､肺が悪くなったら呼

吸器というのは誰でもわかると思いますが､勝原病というのは

名前を聞いてもどういう病気だかよくわからない｡これが謬原

病の理解を非常にややこしくしている要因ではないかと考えて

JF 侏IV�,h,ﾒ�

リウマチ性疾患 俾侘瑛h郵�ｫ2�

I5 筈i�鰻��
件全廿の1帥州む1, 汚す州いe �H,��中$&�VﾆIDi�以��

塙内カー4いなと 濡DD��ｦｸｷ�,�,r�
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勝原病はわかりやすくいうと､結合組織(勝原繊維)つまり

は淋器のつなぎ目にできる病気と考えるといいと思いますo例

えば皮席だとか､関節､血管､といった主として藤原繊維から

なる臓器のつなぎ目に変性をきたすというのが藤原病ですoち

なみに勝原病の概念を初めて唱えたのはクレンペラーという先

生という病理学者で1942年のことでした｡

その後､勝原病について色々知蝕が深まってきましたo勝原

病の人は､筋肉や関節などの運動器が痛いという症状が出てく

ることがわかり､こうしたことから勝原病はリウマチ性疾患と

も言われます｡それから勝原病の人は自分の体の成分を攻撃す

●　aL三戸冨筈:芝雷F=;詰ま竿這孟孟差違孟誌霊芝写二三三千
結構いらっしゃるんでないかと思いますが､抗核抗体は自分の

核に対する抗体です｡こうした点からは勝原病は自己免疫疾患

であるとも考えられています｡クレンペラー先生が最初に操唱

した藤原柄を古典的勝原病といいますが､最近では運動器が痛

むすなわちリウマチ性疾患の要素をもち､自己免疫的な要素が

ある疾患は勝原病類縁疾患と言われていますo

BFl京病と肝療病頼撫疾患

古典的JF原柄

1.全女性エリテマトーデス

Z.争皮症

3.皮■協炎･多発性溢炎

4.廿性BI軒リウマチ

5.岳野性多発地脈灸

(6.リウマチ弘)

JF帯病軸疾患

1.･ZE合性括全州

2.シェーグレン症焦群

3.ベーチェット病

4.若年性朋師リウマチ

S.大地脈炎症偉群

など

古典的勝原病･勝原病類縁疾患にはここにあげるような多くの

病気が考えられてまして､今日来ている人はおそらくほとんど

この中のどれかに入ると思いますo

ちなみに勝原病の病名には"全身性"とか"皮膚"とか"関節"

-5-



とかカ血管''という名前が多く使われていますが､その病気を

発見した人の名前がついている病名も多く､たとえばシェ-グ

レンというのは実は眼科の先生の名前ですし､ベ-チェットは

皮膚科の先生の名前ですo

ところで勝原病の方が全国にどのくらいいるかという統計です

が､厚生労働省のホームページによると､平成1 1年現在でエ

リテマトーデスで4 72 9 5人の方が特定疾患を受けているそ

うです｡実際にはこの倍ぐらいの人がいると言われています(

強皮症､筋炎､これは一緒の特定疾患になっていますけれども､

約2 60 00人｡あとは千人台の病気が殆どで､結節性多発動

脈炎､混合性結合組織病といったような病気があります｡その

他ではベーチェット病の方が割と多くて約1 6000人｡それ

から大動脈炎症候群の方が

5 OOO人くらい｡今日は多分シェ-グレン症候群の方も結構

いらしていると思いますがシェ-グレン症候群は北海道でしか

欝定されていないので､正確な人数がはっきり把握されていな

いんですけれども､大体1 0万から30万人という統計がある

そうです｡リウマチに次いで羅息率の高い疾患です｡ちなみに

リウマチの方はどの位いるかというと､現在全国で60万から

70万､有病率で0. 6%と青われていますo

-6-



特定疾患医療受給者数(平成1 1年度)

1.全身性エリテマトーデス(SLE) : 47295人

2.等皮癌/皮■筋炎.多発性脇灸; 26453人

3.溝捗tt多発肋肝炎　　　　　; 291 6人

4.混合色括合札托病　　　　　; 5034人

5.ベーチェット病　　　　　　; 16570人

6.大助Ji炎症焦群　　　　　　; 51 37人

*シェーグレン症*群は北海iIの特定疾患なので
正FAなデータがあI)ません.

よく皆さんからどうして勝原病になっちやったんでしょう､

● ::T･言し!;_∴言-:ll:三㌦言宣'Jr:軍で豊言∴ン▲
ってないのは現段階でも同じですoただ､大分はっきりしてき

たのは､かなり遭伝的素因は強そうだというのは間違いないよ

うです｡家族や親戚の方にリウマチ､勝原病の方がいるという

場合に連伝することが多いと言われています｡それから療境要

因ですね､特に風邪をひいた､すごく忙しかった､あとSLE

の方は､身にしみていると思いますが日光にあたって紫外線に

当たったあとに悪くなったと､どうもこういう衆境要因が関係

しているだろうとo　さらに女性に多い病気ですので､おそらく

ホルモンが異常が関係しているんじゃないかと音われています｡

こういうようなものが複雑に積み重なると､本来風邪のバイ菌

など外から自分を守るためにはたらくべき免疫が､自分の体を

●　攻撃してしまう､つまり自己免疫現象が生じるわけですoこの

自己免疫現象が､いろんな屡原病の症状を引き起こしてくると

いうことになりますo
藤原病の特徴

l.体の中に自分を攻撃する国子があるため
慢性の炎症が捉きている｡このため
持続的な発熱や休ま減少などが起こる｡

2.たくさんの沌器がおかされる｡

3.よくなったLJ悪くなったI)を榛tJ返す｡

4.原因が特定できないので予防が難しい｡
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次に勝原病の特徴をお話ししたいと思いますo普通免疫とい

うのは外の攻撃から自分を守るように働きます｡たとえば風邪

をひくと免疫力が働いて一生懸命熱を出して熱を下げようとす

るoそれは体がウイルスやばい菌と闘っているからですoとこ

ろが腰原病の場合は自己免疫が生じて体の中に自分を攻撃する

因子があるので､免疫が闘っている相手は自分です｡ですから

自分の体の中に慢性の炎症が常に起きていて､このために慢性

的に微熱が出たり体重が減ったりするわけですo勝原病の人で3

7度2-3分の熱がおさまらないという人がよく外来に来られ

ますが､それは自分の体を常に攻撃しているために､炎症が起

きて熱が下がらないというふうに解釈していただけるといいと

思いますU

それから､勝原病の特徴としては体中のどこにでも症状が出

る｡すなわち沢山の牌器が冒されるという特徴があります｡そ

して､自分の体を攻撃する因子が強くなったり弱くなったりす

ることがあるためによくなったり悪くなったりを繰り返すとい

う特徴があります｡

さらに､ここは皆さん期待しているところだと思うのですが､

残念ながら原因が確定していないためにまだ予防法は確立され

ていません｡勝原病になるかもしれない､でも予防ができない､

これは非常につらいところだと思いますが､まだ現代医学をも

ってしても予防ができる方法は確立されていないのが現状ですo

BF原病の主な症状 

1.熟がでる(いつもより高い～39℃代). 

～.体重が減る. 

3.疲れやすい.腿や癌でもでてくる丘状 

4.皮膚に発疹がでる｡JF原舟こ特報的な症状 

5.関節や筋肉が痛い. 

61.イノー症状(指先が白や紫になる). 

どういう症状が藤原病でよく出てくるのか｡体の中に炎症が
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ぁるから､熱が出る｡その熱もバラバラで･いつもより高い程

度の熱から3 9度の熱がでる事がありますo皆さんが勲が出た

時に気をつけて欲しいのは､別に藤原病じゃなくても風邪とか

肺炎とかの感典症にかかっているときや､たまたまガンを合併

していても熱は出てきます｡そういう時に･何の熱なのかよく

ゎからない､ということがありますので､熱が出てきたら､何

の熱だかはっきりさせるために必ず病院にかかるということが

大切です｡

それから.体重が滅る｡これも常に慢性の炎症が起きて体が

●　7..? i:,I:.I:芸.:.;Ijきii ･:L:Il.:. -ELEL;I:{7IG乙､言｣意志言

勝原病に特徴的な症状としては､皮Jfに発疹が出る､関節や筋

肉の痛みがある､レイノー症状などですねU冷たいところに行

くと指が青白くなるというのを経験されたこと､皆さんあると

思うんですけど､これがレイノー症状で･血管が寒い所にいく

と狭くなって挙縮するために出てくる症状ですoですからレイ

ノー症状がある場合には基本的には暖めることが大事になりま

す.

こういうような症状が出てきたら､どうも勝原病らしいとい

うことを疑って僕らは診断を進めていきますo

藤原病の発症様式

三三
それから勝原病の人はどういう経過で勝原病になるのかとい

ぅ問題があります｡まだ勝原病の疑いと音われている方､今日

もいると思うんですけども､全く健常な人がある日突然伊原病
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になるのではなくて､腸原病の素地が出来上がってきて､素地

はできたけど全然症状が出ないという人もいますし､藤原病の

素地が出来上がってきて､少しずつ関節が痛かったり熱が出て

くるんだけど､ある日おさまってきて､また関節が痛くなって

というのを繰り返す人もいます.それから､勝原病の素地が出

来上がって来たら突然一気に悪くなってきて､熱が出てきて関

節が痛くなってきて､体がむくんできて､というタイプの人も

います｡特に一気に悪くなってくるタイプの方は､早めに治療

を受けた方がよいということになりますo

藤原病の診断 
-BF原病の診断基準- 

RF原病に特徴的な症状 
+ 

EF原病に特徴的な検査所見 

野師基2Iはみたさなくても.そのうちのいくつかの丘状と 
4*壬所^がでている血合はJF凍角のBいと事えます. 

そういう藤原病らしい症状がある人が病院に来た時に､僕ら

はどうやって屡原病と診断するのかという話をしたいと思いま

す｡藤原病にはたとえばsLEならSLE､シェ-グレンならシェ-

グレンの診断基準というのがあって､診断基準は大体どの病気

でも症状と特徴的な検査所見から成り立っています｡ですから､

問診で症状を聞き､診察所見と検査所見から診断基準を満たし

ていればその病気ですねとなりますし､診断基準を満たさなく

てもいくつかの症状がある場合には藤原病の疑いと考えますo

診断の実際
-　SLEの診断基準　-

1 ,書形虹溝

2. FEl板状皮dE

3.光軸継
4. E)丘兼dF

5.BIや炎

6.由JL灸･心族炎

7.V辞書;ループス下衆
8.71捷■書

9.血液辞書;血小坂沌少､ 3(血.白血球強少
1 0.抗DNA抗体.抗Sm抗体.梅暮反応の向恥

1 l.坑攻抗書冊性

このうち4つを計たせrSSL上とpriしてよい



例えば､ sLEの方でご説明します｡最初に関節が痛くなり､

ちょっと体に円い発疹がでたので病院にきたとします｡病院に

来てレントゲン､おしっこの検査､採血などを行い､おしっこ

で蛋白がでて､血被中に抗核抗体とか抗DNA抗体が出てきた

となると､関節痛･発疹のほか蛋白尿･抗DNA抗体･抗核抗体

とSLEの診断基準のうち5つを満たしていることになります｡SLE

の診断基準では4つが陽性ならばsLEと診断してよいというこ

とになっていますのでこの場合はSLEという診断になりますo

逆に､関節が痛くて発疹が出てきて病院でいろんな検査をした

●ヱ諾竺霊芝去芸芸誓言.Li孟浩三三三ttl芝芸吉言ou'
僕らはそのような形で藤原病を診断していきますo

荘原病の診断と活動性 

JF度病の診断がついても活動性があるとは限t)ません. 

@-^/ 〉ヽ一一′ 

tLI鮒のA*丘状がなければ支那他紙だけでよい 

直垂重要 

病気というのは診断されたら普通はそれについてすぐ治療しま

●　す｡例えばあなたは胃ガンです､じゃあ経過をみましょう､と

いう人はいないはずですねo　ところが勝原病は､あなたは勝原

病(の疑い)があります､でも何もしないで経過をみましょう

というのがある病気なんですね｡つまり"診断"の他に"活動

性''を判断しなければならない.そこが砂原病の難しいところ

です｡たとえば抗核抗体が陽性にでていても､関節も痛くない

し､何も症状がないとなれば､今は病院で治療しなくても大丈

夫となるわけです｡ですから勝原病疑い､といわれている方で

もあまり症状が強くなければ定期的な通院だけで大丈夫と考え

てよいかと思います｡
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ちょっと関節が痛くなることもあるんだけど熱もないし皮疹

もでてこないしという人は､経過を注意深くみます｡あまり症

状がつらい人は薬をちょっと使います｡一番気をつけなければ

いけない人は日に日にどんどん症状が強くなっていくタイプの

人です.こういう時には､藤原病の活動性があると考えられま

すのでステロイド剤を含めた薬の治療が必要になってきます｡

藤原病の治療 

1.対症書法 

2.免疫抑制*法 

ステロイド刑 

免疫87I制剤 

藤原病の治療は､理想的には自分に働いている悪い免疫だけ

を放り除いてしまうことができればいいのですが､残念ながら

現在の医療をもってしてもそのような治療はできないのが現状

ですo　そこで現在行われているのは､対症療法､要するに症状

に対して治療をする方法と､それから､いい免疫も悪い免疫も

とりあえずは抑えこんでしまおうという免疫抑制療法と主に二

つにわかれます｡多くの方はこれらを併用しているいうのが現

在の状況だと思います｡

対症療法で青えば例えば､熱が出る､関節が痛い､でも全然

気にならない人もいますし､ちょっと熱があるだけで具合悪い

という人もいますので､全く同じとは限らないんですけども､

熱が出て関節が痛くて幸いんだという場合には､皆さん飲んで

いると思いますがロキソニンとかボルタレンとかインダシンと

かいう消炎鎮痛剤を使います｡それから､指先がどうも寒いと

こ-いくと青白くなって､これじゃ耐えられないとなった場合

には血管を広げる薬を使いますo　シェ-グレン症候群の人では

ロが渇くということになると､唾液の分泌を刺激する薬が使用
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されますo

これらは症状を和らげる治療で､原因を取り除く治療ではな

いんですけれども､これによって生活レベルが少しでもよくな

るのであれば､そういう治療をする意味はあると考えていますo

対症療法だけではもうどうしようもない､掛まどんどん出る

し､浮腫がでてきて腎臓も悪くなってというように全身症状が

でて来たという方にはやはり悪い免疫を抑え込むためにステロ

イドや免疫抑制剤を使わざるを得ません｡ステロイド剤にはプ

レドニン､プレドニゾロン､メドロールなどがありますし､免

●　警習慧這芸三言…;otAL'三㍍冨芸霊芝芸芸言完孟夏諾
え込んでしまうという治療法ですが副作用が強いので､使うと

きには慎重な判断が必要となるわけです=

●　い認諾誓芸芸芸だ警;警雫完,苦言言遠雷霊芝讐TL言

って､柄気の活動性をグッと押さえ込んでしまわなければなり

ませんo押さえ込んでズーツと症状がなくなって活動性も落ち

着いてきたら少しづつ薬を下げてきます｡ただ､ある程度薬を

下げていくとその薬を下げたときに､なんか症状が出てきます0

たとえばプレドニンを15E)gから14mgに減らしたら､どうも

関節が痛くなってきた､なんて経験お持ちの方もいると思いま

すけど､そこで､減量をストップするわけです｡ステロイドが

嫌いだから早く下げて欲しいなって､皆さん思っていると思う
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んですけど､慌ててさげると病気が急に悪くなって､また振｡

出しに戻ってしまうということがありますので､血液検査をし

て･症状と併せて総合的に判断して･病気が抑え込める最′順

の量を維持療法とするわけですoたとえばsLEの人だとプレ

ドニンで1 0mgから1 5mg場合によっては5mgぐらいまで下げ

られる人もいるということになります｡

ただ､これに当てはまらない病気の方､例えばシェ-グレン

症候群の方の場合､口が渇いて目が渇いてもステロイドをそん

なに使うと､やっぱり副作用の間者がでてくるということがあ

りますので･シェ-グレン症候群だけで､日常生活にあまり支

障がない､という場合には･ステロイドをほんのちょっとだけ

使ったりとか､さっきいったような唾液を出す薬を使った｡す

る場合があります._,

ベーチェット病のように自然にみていてもよくなったり悪く

なったりする病気の場合は､悪い時にあわせてステロイドを一
･IJJ,LL ヽ._ lL.｣　　　　　_　､

時的に使ってすぐ減らすという治療をする場合もあ｡

I ･続炎症作用

ステロイド剤の特徴

強く紐を抑える作用をもつ･一点も軌､槻軸丸
21免疫抑制作用

抗鵬作るのを抑えるなど免-抑制する作用を約.
3･ホルモン作用

ステロイドは元々桝で作られるホルモンです.

桝な人でもストレス下で分泌されて体のバランス
を保つ作用があはす.

粕やウイルス)妃券

琴蔓｣免疫

ます｡

次にステロイドの話を少ししたいと思います｡なぜステロイ

ドが勝原病に効くのかということi･こなるのですが､ステロイド

のいい作用としてはまず炎症を抑える作用がありますoですか

らたとえば関節炎がある人では､強く炎症を抑える作用のある

ステロイドを使うと･関節発が非常によくおさまりますoそれ

から先ほどもお-しましたように-病の人では免疫が異常

を起こしているといわれていますけども､ステロイドにはこの
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免疫を抑えこむ作用もあるわけです｡

ただしステロイドというのは薬なのにホルモンであるという

側面を持っていますo要するにステロイドは体の中でも実は作

られており･体の中では血圧を正常に保ったり体の機能を正常

に保とうとする働きを持っているんですo自分の体でだいたい

プレドニン5mg相当のステロイドが作られていると音われてい

ますo健常な人では例えば凄いストレスを浴びたときは､自分

の副腎が一生懸命頑張ってステロイドを作って､ストレスに対

抗しようとするわけです｡

●
-ステロイド剤による感染症__

感染症の出現率(lカ月あたりの感染症の井よ)

プレドニソロンで20mg/日末弟:約1%

20-40m9/日:約5%

40-60mg/日:約15%

60m9/日以上:約20%

ステロイド刊は両方抑えてLttiいます

｢     ｢

細菌やウイルス　文自己:要≠

免疫　　　自己免疫

ステロイドにはどんな副作用があるのかという話はみなさん

もよくご存じだと思いますが､その代表的なものに感染症があ

りますoみなさんよく外来にマスクをしてこられる方がいます

けども､それはどうしてかというと､ステロイドというのは､

● BL誓言崇慧認諾警;濃霊雷雲芸警告.T
どのぐらいの破率で感典がおきるのかというのを示したデータ

があって･プレドニンで6 0mg Ll･^上のむと2 0%の人が感染症

を起こしてしまう0 40mgから.60mgだと15%､ 2C～40

だと5%か､われていますoですから入院していた場合プレド

ニンとして3 0から20m,4位の間で退院している方がいるんじ

ゃないかと思いますo +･こだ､ステr=イドが減ってもやっぱり免

疫は抑えられていま-■Tので､やはり感熱症には気をつけなけれ

ばいなりません｡
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ステロイドの気になる副作用-1

1.誘月榊
…はあUあますがiIuで必ずよ<なります.

2. Bの刑作用

白内Ftや称内仲になUやすいとTわれています.
附の定期的な細を受けましょう.

3.ステロイド書房病

ステロイドには元々柳生作用があるので. 5-10%で

鵬になると書われています.
元々兵法のひとに棚がいる叫合に発生しやすく.
ステE)イドの沌tとともに改書しますが､
一時的にインスリンが必■になろことが多いようです.

その他のステロイドの副作用にはみなさんもご存じの満月様

顔貌がありますo　特に女性にとっては非常に悩みの種ですU　こ

れはさっきいったホルモン作用ででてくるものです｡満月横顔

貌は基本的には個人差がありますけれども､減量でよくなると

音われています=　これを解決する薬が出てくれないかと思って

いる人もいるかと思いますが残念ながらまだ満月横顔親を抑え

るという研究はあまりないようです｡

それから日の副作用としては白内障や緑内障になりやすいと

言われています｡ですから眼科の定期的な診察を受けることで

予防していくことが大切です｡糖尿病になりやすいとも言われ

ていますが､ステロイドには元々糖を作る作用があるので､ 5
-1 0%の方が糖尿病になるようです｡家族の人に糖尿病がい

る場合になりやすいと言われていますので､そういう方はちょ

っと早めにインスリンを使うようなことをする場合もあります｡

ステロイドで出てきた糖尿病は減量でよくなる傾向があり､合

併症が少ないというのは音われていますので､きちんとコント

ロールすればなんとか克服できる副作用ですU

ステロイドの気になる副作用-2
3.ステE)イド*岨虻

特に暇の女性に多いといわれています.
ビタミンD蜘(アル77ロールやワン7ル77など)
ビタミン制(グラケ-)
ビスホス77ネート荊(ダイドロネル)

などが予防に棚と書われています.
4.大和死丘　､

苦い女性でプレド=ン60mが日以上の棚を受けた叫合､
岩槻半年以内に生じる甘さが多いようです.特別
の王事さんに多いとTわれでいます.治牡法がないので
脚には余り旭をかけないことが大切です.

5.ステE)イド広丘

ステロイドは手足の8力が落ちて.中心辞に肋がつきや
すくなる轍故があUます.これも泣暮でよくなりますが-dE
落ちた筋肉を回1するに畔リハビリが参事です.
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●

それから､骨がもろくなるというのもちょっと気になる副作

用で､最近かなりクローズアップされています｡閉経後の女性

が割と危険だと言われています｡骨の量を病院で測ってもらい､

骨の丑が少なければ､ないしは減ってくる前に骨を強くする薬

を使い始めた方がいいという考えも最近はあるようです｡ビタ

ミンDとかビタミンK､商品名でいうと､アルファロール､グ

ラケ一､それからダイドロネルという2適飲んで1 0週休むと

いう薬も骨がもろくなるのを予防するのにいいにと言われてい

ます｡もちろん重たいものを持つのは背中の骨に負担がかかる

ので､重たいものを持たないということも大事です｡

若い女性でプレドニン6 0mg以上の治療を受けた場合には大

腿骨頭壊死も問題となります｡ sLEの患者さんで非常に多い

のですが､これもなかなかいい治療法が今のところ見つかって

いません｡予防するために､いい方法があるんじゃないかとい

うことで､コレステロールを下げた方がいいとか､ -パリンを

使ったらいいんじゃないかとも言われていますが､あまり証明

はされていないようです｡実際には股関節に負担をかけないと

いうことと､定期的に整形外科でMRIとかレントゲン写真を

撮りながら早期発見を心がけることが大切です｡

このほかステロイドでは手足の筋肉が落ちて､体幹部に脂肪

がつきやすくなります｡闘牛肩といわれるように肩がはってく

るので肩がこったり､筋緊張性頭痛が出て来る場合もあります｡

こういう時にも筋肉を回復するリハビリをすることによって割

と解決することが多いと言われています｡

ステロイドが足りなくなると-. 

ステE]イドを点く飲んでいると自分の判官での 

ステロイドの分泌が抑えられます. 
このため､急にやめたリ急速に減Iすると体内の 

ステロイド不足がおこIJ.土歓不振.倦怠感.眠気 

などが起こtJます.JF廉病の症状が悪化すること 
もあります. 

ステロイドは医師の処方どおLJに内腺しましよう. 

なお､手輔などのストレス状態では.ステロイドの 
必辛Iがqfえるのでステロイドを一時的にqIする 
こともあります. 
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この大嫌いなステロイドを､やっぱり飲みたくないからとい

って飲まないとどういうことが起きるかということはちょっと

覚えておくといいと思いますoステロイドを長く飲んでいると､

自分の副腎は完全にさぼり癖がついているわけですねo　こうい

う状態で急にステロイドを外から投与しなくなると､休の中は

ホルモン不足状態になります｡急にやめたり急に減量したりす

るとなんとなくだるいというのを訴える方がいらっしゃると思

うんですが､これは体の中の一種の禁断症状というわけですo

ただし､減量後にだるいのは､実はステロイドをへらしたため

に伊原病の症状が悪くなっている場合もありますので変だなと

思ったら早めに病院に来るということが大切です｡それからス

テロイドは言われた通りに内服するということが大切ですo　ち

なみに手術を受ける時に一時的にステロイドが増量されること

がありますが､これは手術自体がストレスになって体が要求す

るステロイドの丑が増えるためで､一時的なものですo

搾取病とうまくつきあうための注意点-1

ストレスを避けましょう

ストレスt耕神的ストレス
(IE丘内のもめごとなど)

肉体的ストレス
(夜it<まで仕事したなど)

ストレスは病気を書化させます.

ステロイド内服患者さんでは.ストレス下では体が必羊

とするステロイドの必羊tもふえるので.ストレスが
挽くとiKJLしたのと同じ状態になL)ます.
ストレスをうまく発散させ東LJ:ラ.

勝原病とうまくつき合うためにはどうしたらいいか､ちょっ

と僕なりに今回考えてきました｡当たり前のことなんですが､

ストレスを避けましょう｡これは非常に大事なことです｡スト

レスといっても､嫁姑のストレスから非常に仕事が忙しいスト

レスまで一杯あると思うんですね｡最初の方のスライドで示し

ましたけれど､ストレスはそれ自体膨原病を悪化させますし､

ステロイドを飲んでいる人にとっては(ストレス下ではステロ

イドをより多く要求される状態になるので)､ストレス下ではス
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テロイドを減量したのと同じことになるわけですo　ストレス下

では感染症を起こしやすくなるとも言われています｡

リウマチの人の研究では､落語を聞いて笑ったあとに血液中

の炎症物質が減るというデータもありますので､たぶん自分で

はなかなか気が付かない部分もあると思うんですが､そういう

ものをなるべく避けて通るという､賢い生き方をしなければい

けないと考えられます｡

●

●

藤原病とうまくつきあうための注意点-2

感染に注意しましょう

かぜなどの蝕を積金に.棚くなることが
あります.
ステロイドを飲んでいる蛾合は特に感染にかかり

やすいので､外出役のうがいや手洗いなどは榊
にしましょう.

また､ちょっと見邪かなと患っても.元の病気
が悪くなっていることもあります.自己判斬せず
早めに医師の珍蕪を受けるように心がけましょう.

それから感染に注意しましょう｡風邪などの感鞄を機会に病

気が悪くなることはみなさんも経験があると思います｡特にス

テロイドを飲んでいる場合には感染にかかりやすくなりますの

で､外出後にうがいや手洗いをするということを習慣づけてし

まうことが大切です｡それから風邪かなと思って､結構市販の

薬を飲んで病院にくる人がいるんですけど､風邪かなと思った

時が､実は病気の悪くなりかけだったということがよくありま

すので気をつけてください｡また､勝原病の方は薬を飲むと非

常にアレルギーが出やすいので､何か薬を飲んだら今度はその

薬の副作用が出てきて病院にかからなければならないというこ

とも結構あります｡ですから､なんかいつもと違う症状があっ

て､風邪かなと思ってもあまり遠慮せず病院に連絡してなるべ

く早く病院にかかった方がいいと思います｡

-19-



#原病とうまくつきあうための注意点13

自分の体調に応じた生活を

日常生活に体をあわせるのではなく､

体の親子に応じた日常生活を送ることが
大切です｡

矧こステロイドを内服している噂合は､
ホルモンの日内変動が轟に依存している
ので.毎日規則正しい生活が大切です｡

自分の体調に応じた生活をしなければいけないということも

大切だと思いますoだいたい皆さん､治療で調子が良くなった

りすると､つい無理しちゃうんですねV要するに日常生活の方

になんとなく体をあわせて無理しちゃうことが､多分あるんじ

ゃないかと思うんですD何かの集まりがあるから体調悪いけど､

でもまいいやって出てしまう｡そうするとだんだん体調を崩し

て､そのうちに勝原病の症状が悪くなってくるということがあ

ります.ですから先にまず自分の体網を見極めて､その見極め

た体調の範囲内でできることをやるということを､ある意味で

は当たり前のことなんですけど心がけるといいと思いますo　毎

日規則正しい生活をすることが大切です｡

それからステロイドを内服している人は､朝大目のステロイ

ドを飲んで夕方少な目に飲んでいるという人が多いと思うんで

すけど､これは実はちゃんと日内リズムというのに叶った使い

方で､人間のステロイドは一般の人では朝多く分泌されて､夕

方に少なくなるようになっているのです｡人間は生まれた時は

朝早起きで､夜早く寝る｡赤ちゃんは必ずみなそうです｡これ

はホルモン分泌の日内リズムにかなったことで､夜型の生活と

いうのは本来の人間の生活にはあまりかなっていないんです｡

ですから夜にステロイド少な目に飲んでいる方や仮にそうでな

くても､夜ちょっと控えめの生活をするといいんじゃないかな

と僕はよくお話しています｡
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bF原病は無病?

9度病を治すのは確かに難しいですが､

治療法がない難病ではありません｡

自分の体をよく知って.病気とうまく

長いおつきあいしていくことが大切です｡

●

●

これが最後のスライドですo勝原病はよく難病といわれます.

まず字が難しい｡それから原因がよくわからない､だから難病

と言われるわけであり国でも藤原病の大半を難病と指定してい

ます.実際に藤原病を治すのは難しいと現段階では青わざるを

得ませんo　ですけど,例えば一部の神経の難病のようにもう本

当に､治療法のない難病というわけではなく､勝原病は何とか

闘う武器をもっているわけです｡これがみなさんの光明だと思

います｡いろんな病気の方がいると患いますけども､自分の病

気にあった薬を使って､うまく病気をコントロールして生活を

送ることで､かなりいい生活が送れるようになっていますすの

で､みなさん病気とうまくおつきあいしていってください｡

(2001年10月13日(土)とかちプラザにて)

竹田先生には､お忙しい中終演録の校正をしていただきまし

て､本当にありがとうございました｡この場をお借りしまして､

お礼申し上げます｡
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繍漬会の欄鎮重さLJ ･･･

漢方薬について

当日の謙演の中で､ r対症療法のうち､体調に応じて漢方薬を

併用すると有効なこともありますo｣とおっしゃるところがあ

り､それをうけて､具体的な漢方薬名はないかとの質問があり

ました｡症状に応じて先生が実際に処方したり､有効だといわ

れている漢方薬名をいくつか挙げてくださいました｡興味のあ

る会員さんも多いかと思い､下記の表にまとめました｡なお､

これらについては､主治医とよく相離して使用してくださいo

症状 亅�ｹo)kﾂ�

関節痛 佝ｨ釐��ｦ�Xﾙ9"�

桂枝襟首丸 

冷え ���ﾟ葵以ﾉ9"�
ほちゆうえつきとう 補中益気蕩 

ベーチェット病 �*H/�+�*(*(/��孳,8薯�

ベーチェット病.口内炎 �*�*H.ｨ/�*�,x*ﾘ,h*B�ｴﾙ����<Y:��

エーグレンの乾燥症､ �,�*ﾘ.�/�,b�,h*B�I駭Y7�:��
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岳療鱗沸会の亡報告

(帯広地区担当　大野めぐみ)

去る10月13日(土)に､帯広の十勝プラザにて道支部と帯

広地区主催で､医療鋳潰会と相談会が行われましたo ｢藤原病の

基礎知祐｣というテーマで､帯広厚生病院の第3内科医長竹田

剛先生にご講演いただきました｡会員､一般､家族､医療関係

者の方､合わせて44名の方が来られ､皆さん熱心に開いてくだ

さり､また遠く北見地区､釧路地区からも来てくださり､本当

にありがとうございました｡

竹田先生には勝原病の基礎知識､また質問に対してもわかり

やすく説明してくださり､病気の長い方､また間もない方､家

族の方にも役立ったのではないかと思います｡まず自分の病気

をよく理解すること､家族とまわりの協力も必要であること､

そしてこれから病気と長く付き合ってゆくわけですから､前向

きに考えることの大切さを感じました｡

最後になりましたが､今回の溝演の準備から当日まで道支部

の埋田支部長､瀧本さん､また会員の方たちにもお手伝いして

くださり､本当に感謝申し上げたいと思います｡私自身初めて

のことでこれほど大変なのかと感じ､道支部の方に聞いたり､

経験のある方に湘いたりして､何とか無事に終わらせることが

できました｡

皆さんお身体にお気を付けてお過ごしください｡

這う
今号は帯広での決済会の謙漬録を掲載していますので､併せてお読

みいただくと､当日の弄囲気が少しでも伝わってくるのではないでし

私もあらためて
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2 0 0 7年Jft財は棚机鷹電辞

職AqME食に参加しt:

(大帝久子)

通常､役員研修会ということで年一度年明け早々行われています｡

各部会の役員が可能な限り参加して､当面している問題･課層等につ

いて研修し合う場です｡

今年は1月12日(土)午後1:30-4:30まで2部構成で､第1部は｢社

会保障に関わる意法一意法訴訟裁判例より｣ということで弁護士にな

って4年目という若き弱者の味方という感じの大川秀史弁護士による､

意法の青葉の解釈の仕方から過去の歴史的裁判例をひいての鋭明

など大いに勉強になりました｡ 2都は淋病連の伊藤たてお事務局長に

ょる謙義で､まさに当面している問題､ 1)難病対策の歴史と見直しの

見通し､ 2)医療制度改革､ 3)患者･高齢者･韓尊者の負担の増加と

社会保障(給付)の後退等々のテーマで資料とともに盛りだくさんの

内容の研修でした｡政治家や一部の裕福な痛みを感じない人たちに

任せておけない現状を改めて藤放し､弱者は弱者自身可能な限り声

を上げていかないとその訴えも人権も生存権すら危うくなるという思い

を強くしました｡

その後5:00-7:00r新年交礼会｣ということで､ ′ト田隆難病連代表

理事による挨拶･乾杯で参加部会間の交流が始まりましたo総会の場

などと違って他の部会の患者さんと帯しをし他の病気を知ることも大切

です｡難病連の行事自体が､さまざまな部会の人たちが集まって助け

合って運営されているので､他人の病気を知り自分の病気を知っても

らうこともこの研修会の目的の一つだと思います｡食事はもとよりゲー

ムも車椅子の人も杖をついている人もみんなで参加して楽しい時間を

過ごしました｡

患者にとって当面している閉居はいつも大きく際限がないけれど､

時々ふっと肩の力を抜くと今まで見えなかったものが見えてきたりしま

す｡

今回は勉強することが余りにもたくさんありましたが､そのあとの交流

会で頭も心もリラックスして､今後のことがちょっと見えてきたのかなと

いう感じを受けました｡
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<旭川地区>

新年会L/書した｡

(旭川地区担当長坂由美子)

平成14年も明け､早2月になってしまいました｡皆様はいか

がお過ごしですかo

旭川地区では1月20日に｢新華楼｣という中華料理店で昼食

の時間帯に新年会を行いました｡この日は-21℃という大変冷

え込んだ日にもかかわらず､ 16名の参加者がおりました｡旭川

市内や遠く地方の方もたくさん参加してくださり､元気で再会

できましたことにとても嬉しく思いました｡

熱々の中華料理と久々の再会で､それぞれ積もる話に花が咲

きました｡旭川地区20周年の記念春のこと､ちょうど特定疾患

の更新時期なので手続きのお話､歯科医廉の助成制度について

の話も出て､あっという間に新年会が終わりました｡今年も体

に気をつけて過ごしましょうと解散しました｡

まだまだ寒さが厳しいので､風邪などひかぬよう無理せず過

ごしましょう｡
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<札幌地区>

手JP JlティウIlスマスItl-ティ

2001年12月16日(日)､第20回札幌地区チャリティクリス

マスパーティがェンペラーにおいて行なわれましたo参加者は､

患者･家族･ボランティアも含めて300名余り(友の会より13

名)でダンスタイム･オークション･抽選会-で歳末の一日を

楽しく過ごしました｡

参加された方々より感想が寄せられておりますので､ご紹介

します｡　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(瀧本)

チャリティクリスマスに参加して

数日前の大雪がうそのように晴れたいいお天気となりました｡

今年初めて参加の方､去年から参加の方､そして数年ぶりの方など明

るいお顔が揃いました｡ 4-5人ずつのボックス席なのでなかなか会

見皆さん全長とはゆっくりお話ができなかったのですが､お食事･お

酒､ ｢イブニング娘｣のステージショー､オークション等々またたく

間に時間が過ぎました｡

今年のお楽しみ抽選会の特賞はコシヒカリ　30 kg､一等は増毛の大

吟藤｢国稀｣.私は｢できましたらお米よりお酒を｣と神様にお願い

したのですが､ホテルのお食事券もスープもクッキーもハズレ｡帰り

には全員ハズレなしクジで景品を頂きました｡

オークションでは､電動介諌ベッドやポータブルトイレなどがバカ

値でせり落とされました｡私の気持ちをくすぐったのは､フィンラン

ド製のキックスレッド(数年前に日本で大流行したキックボードのよ

うなもの)で､さすがと思うのはスクーターのような形は同じなので

すが､前に買物かごがついていてブレーキもついていること｡私が､

｢あんなで札幌の街をさっそうと走ってみたいなあ､イヤイヤ走るほ
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ど歩道にゆとりがないから田舎で走ろうかな､でも貴色はちょっと日

立つな､危ないアブナイ!と青いながら走っているようなものだし､

年老いた両親が心配と恥ずかしさで町を歩けなくなるかもしれない

な｣などと思案しているうちに35,000円のシロモノが何とナント5,000

円で落札! !人の世は常にタイミングが大事｡でも､そのあとかわい

い楽器類のオークションではタンバリン2個に対して希望者が3名｡

じゃんけんの結果､それを見事300円でゲットb最後のr明日がある

さ｣の大合唱の時､このタンバリンがおおいに活躍してくれました｡

2時間半が本当にあっという間で､私は十分楽しませて頂きました｡

行事の度に思うことは｢私がこんなに楽しんでいいのかな?｣いつ

も難病連のスタッフの方やボランティアの方たちが走り回って気を配

ってくれています｡それにチャリティクリスマスのように企業や個人

の方たちが品物を捷供して下さったり寄付して下さったり､エンペラ

ーの皆さんはボランティアでサービスを提供して下さっているという

ことも開きました.

こういう方たちのお力添えや気配りがあるからこそ楽しむことがで

きるのだと｡今年は特にそういうことを感じ､イルミネーションに韓

く大通公園をホットな気持ちで歩きながら帰ってきました｡

(大帝久子)

★クリスマスパーティ初めての参加､生バンドに歌で心もウキウキ､

楽しかったです!　　　　　　　　　　　　　　　(匿名希望)

★今日は､素敵なパーティを企画してくださってありがとうございま

した｡会場で､また新たなお友達ができました｡これからも諸種的

に参加していきたいと思います｡来年は､本州-転勤です｡良い想

い出ができました｡役員の方々､本当にご苦労さまでした｡

(匿名希望)

★楽しいⅩ'masでした｡おもいがけない方ともお会いでき､うれしく

思いました｡ショーも楽しく参加して良かったです｡

お世話頂いた方々にお礼申し上げます｡　　　　　　　　(M ･ K)

-27-



★大変おもしろかったです｡来年も､又､来ます｡もっと､おもしろ

くしてください｡　　　　　　　　　　(匿名希望)

★10年ぶりくらいに､クリスマスパーティに出席させて頂きました｡

ぁりがとうございます｡この10年臥思えば色々あった様な気が

しますが､今日､又､こうして皆様とお会い出来たことで胸が熱く

なる思いです｡相変わらず役員の皆様にお世帯になりっぱなしです

みません｡　　　　　　　　　　　　　(高松美和子)

★今日は､とても楽しく､自分もステージでだし物がしたかった日

たくさんの人と会えて話しができ､うれしかったです｡ぜひ､また､

来たいです｡　　　　　　　　　　　　　(伊佐田恵美)

★はや一年が過ぎたのですね｡今年も､忘年会に参加できましたo久

し振りに皆さんのお顔を見れたことがとても嬉しかったです｡

(千野光枝)

★今日は､初めてのクリスマスパーティに出席させて頂き､多くの方々

との触れ合い､悩みを伺う書が出来て､自分より大変な人々､私も､

もう少し頑張って､これからは､この会に少しでも多く参加して､

お友達を増やそうと思います｡　　　　　　　(古田芙美子)

★大雪のつづいた札幌､第20回のチヤリイクリスマスパーティ｡今

年再び楽しませて頂きました｡関係者の皆様､心よりお礼申し上げ

ます｡　　　　　　　　　　　　　　　　(匿名希望)

★初めて参加させて頂きましたが､とても予想以上に楽しい時間を過

ごせました｡会場の皆様も､難病を抱えていらっしゃるのに､とて

も楽しそうに､生き生きされていますね｡今回､母と一緒で､母も

同じ病気の方と同じ悩みを話し合えて､良い機会だったと患います0

又､次回も参加したいです.

今日は､本当にお疲れ様でした｡
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1月19日(土) 12時より､ KKR札幌､レストラン｢マイヨ

-ル｣において､アップル会(札幌地区)の新年会が行なわれ

ました｡参加者は､ 15名と例年より少なかったのですが､皆さ

ん美味しいお料理に満足されたようで､楽しい新年会となりま

した｡参加された方々より感想が寄せられておりますので､ご

紹介いたします｡　　　　　　　　　　　　　　(瀧本)

今日は､初めての参加でした

が､いろいろと情報交換が出

来て良かったです｡ビンゴゲ
ームも楽しかったですo

(塩谷元美)

今回も素敵なレストランでの

新年会ですね｡役員の方には､

いつも感謝します｡ありがと

うございます｡ビンゴの景品

も楽しい物でしたヨ!

(匿名希望)

美しくておいしいお料理と

皆さんの楽しい温かいお話で､

初参加でしたが｢あっと｣い

う間に過ぎてしまいました｡

運営して下さった皆様､お世

話になりました｡ありがとう

ございます｡

(匿名希望)

とっても､食事もおいしかっ

たし､みんなと会えて､うれ

しかったです｡また､何かの

時に出たいと思います｡

(伊佐田恵美)

今年も参加できて良かったナ

と思います｡ (元気でないと

出席できないと思いますので
-)おいしい食事と､楽しい

おしゃべり､ゲームと｢あっ

と｣いう間に過ぎてしまいま

した｡お世話下さいました役

員の皆様､ありがとうござい

ました｡
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会員の伊佐田恵美さんより、お友達募集のお便りをいただき

ました。お近くの方も、遠くの方も、友達の輪を広げましよう。
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事務層紛塾◎爵飽塾管

☆ご寄付いただきました｡

浅川　京江様　　小山　道子様

佐藤　美紀様　　安田　史子様

柴田　宣子様　　千葉千代子様

大和田一夫様

合計1 6 2, 700円(2001.12-2002.1.31)

ありがとうございました｡

3報告

友の会事務局の安田史子さんより昨年9月に亡くなられた夫

雅亮さんの香典返しとして150, 000円のご寄付をいただ

きました｡心よりご冥福をお祈りいたします｡

☆新しく入会された方たちです｡

大野あつ子さん(強皮症S.25年生小樽市)

加藤加代子さん(SLE s.21年生　札幌市東区)

天下　隆子さん(札幌市白石区)

長嶋　綾子さん(札幌市手稲区)

大場　千枝さん(旭川市)

竹田　浩美さん(SLE S.41年生旭川市)

千葉　俊太さん(結節性動脈周囲炎5.57年生釧路市)

よろしくお願いします｡

ホ知らe

難病センター増改築のため2月1 3日

難病連の事務局が下記に移転します｡

札幌市中央区甫9西1 2サウスビュー1F

電話･ FAX番号は同じです

*業務開始は2月1 8日からです｡
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eO)①平成1 4年度支部総会

日:6月15日(土)～16日(日)

所: KKR札幌

総会.交流会･医療落涙会を予定

eo)◎紫病連の全道集会

開催地は釧路です

J Rで移動し､分科会を予定

e a)⑳札幌市難病医療相散会

第4回目はSLEがテーマで､開催します

開催日:3月17日(日)

辞師は北海道大学医学部第二内科

教授　小池隆夫先生

Il-~~L~~~~----L----~~~-~~--I---~~~-~~l-I-｢

l

I

事務局からのお削､　　　　　　　…
I･入会申込み書を出されていない方は､事務;
I

局までお届け下さい｡　　　　　　　　　!
l

(申込み幸は機的聴rいちばんぽLNo.100｣ i
I

に綴じ込んであります)　　　　　　　　　F
I

･住所が変わった方はお知らせ下さい.　[

香
☆会費納入の封酷い

会費が切れた方には振替用乾を同

封してありますので､お願いします0

本部･支部会費あわせて年間4,200

円です｡
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運営協力会にご協力ください

全国藤原病友の会北海道支部は､ (財)北海道難病連(以下､難

病連)に所属して､難病連とともに､患者･その家族の方が安

心して暮らせるよういろいろな活動を行っています｡難病連の

運営は､いろいろな補助金などの他､ ｢難病連の運営協力会｣の

寄付金も大きな財源の一つです｡藤原病友の会としては､運営

協力会の主旨に沿って､皆様からのご理解をいただき､ご協力

を申し上げる次第です｡同封の振込用紙に必要事項をご記入の

上､郵便局でお振り込みいただければ､手数料はかかりませんo

よろしくお願い敦します｡

○運営協力会は､定期.定額のご寄付ですo 

〇年間1口2,000円(法人､団体は1口1万円)ですo 

○機関紙｢なんれん｣をお届けしますo 

○2年目以降は､毎年12月に､ご請求申し上げますo 

○口数の変更､退会は自由ですので､ご連絡くださいo 

○ご豪族､お知り合いの皆様にも､ご協力をお願いしていただ 

けると幸いですn 

○活動資金として次のように使いますo 
･難病集団無料検診相教会 

･医療講演会 

･機蘭祇｢なんれん｣の発行 

･陳情.請願.PR活動 

･疾病別患者会.地域支部の活動(50%が部会に還元されます) 

･事務局の運営その他 

○平成12年度は勝原病友の会に141,250円の還元金がありまし 

たoたくさんの方のご協力に感射しておりますo皆さんありが 

とうございましたoこれからもよろしくお願い致します○ 
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あ.と.が.き

☆新しい年が明けて最初の｢いちばんぼし｣をお届けします｡今年も会員の

みなさんからたくさんの年喪状をいただきましたoその中で｢今年も埠懲

状を書くことができました｡来年も香くことを誓います｡ ｣と言う添え沓

善が妙に心に残りましたUなんでもないような言葉ですが､一一日一一t】を娘

甜しながら送っている謙虚な変が見えるようで､病気を抱えている私たち

の誰もが共感するプレ-ズではないでしょうか｡

☆先日友の会の新年会がありました｡同じ病気の人だけの集まりって､ホン

ト心が休まりますねo腰臆病独特の風貌というのがあって､初めて参加さ

れる方でも､会員であることがすぐわかります｡実は私､最近ムーンフェ

イスで悩んでいますo痩せて頬がこけていた時はふっくらした顔に憧れて

いたのに､なんて勝手なんでしょう｡主治医に話すとステロイドを5mg

減らしてくれましたo簿んで診察室を出ようとした時､ If.治医がぐるっと

振り向き私の腰のあたりを見て｢あなた､だいぶ太ったじゃないの｣と大

きい声で言ったのです｡これって､セクハラ･･･?でも相手は主治医なので

私はなんにも言えませんでした｡

☆先日美容室で｢前車をスダレのようにおろしたい｣と言ったら､美容師さ

んが少し間をおいて｢生えぎわから眉毛までの距離が短い人は･･･J　ど言う

のです｡つまり塀が狭い人はムリだとわかるまで､少し時間がかかりまし

た｡私はまだまだ言妻の修行が足りないなあ､としみじみ恩いました｡

☆差し込む陽の光にかすかな春の気配が感じられるようになりました｡風邪

を引かぬよう､ひいてもこじらせないように気をつけましょう｡ (I-'森)
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