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==　　｢
全国藤原病友の会北海道支部

第2 9回総会と医療講演会のご案内

例年よりずっと早く春が訪れ､これからはいろいろな花が咲

き始め､楽しみな季節となってまいります｡皆さんいかがお過

ごしですかo

さて､今年も支部総会のご案内をする季節となりましたo

ご存知のことと思いますが､北海道支部は今年で30周年を追

●　ぇることとなりました｡以前よ｡､ 30周年には何か記念の行事

をと考えておりましたが､今年は難病センターも増改築中で使

用できないこともあり､来年､新難病センターで記念の行事を

行うこととしました｡そこで､今年は通常通りの総会をするこ

ととしましたので､皆様にもご理解･ご協力よろしくお願いし

ます｡

総会では全道の会員さんが集い､ 1年の活動を振り返りなが

ら､皆さんからお預かりしている会費がどのように使われてい

るのか確徹していただきます｡そして､これからどのような活

動をしていくのか､また友の会に対するご意見やご要望を直接

お聞きしたいと思っております｡

私たち難病患者のおかれている現状は､相変わらず厳しいも

●
のとなっております｡そのような中で､友の会の活動の在り方

も本当の意味を問われようとしています｡

普段なかなか会うことができない道内の仲間が集まる貴重な

場でもありますので､多くの皆さんに参加していただき､実り

ある支部総会としたいと思います｡次の日の医療講演会を含め

約2日間の日程です｡なお､会場はすべて｢KKR札幌｣で行

いますので､移動がなく､とても楽になると患います｡

まだまだ朝晩冷え込む日もありますが､体調を十分に整えて

のご参加を､運営委員-同心からお待ちしています｡
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スケジュール

-日日寺　平成14年6月15日(土)～16日(日)

-場所【総会･交流会･医療講演会】
KKR札幌

札幌市中央区北4条酉5丁目
TEL.011(231)6711

6/15 (土)

14:30　　受付開始

1

15 : 00　　支部総会(KKR札幌　7F北斗)

1

1 7 : 00

1

1 7 : 30 交流会(KKR札幌2Fはまなす)

1

1 9 : 30

交流会には､翌日の講演会許師の大西勝窟先生もご出席の予定です｡

6/16 (日)

9:30　　受付開始

1

10 : 00　　医療誇済会(KKR札幌/ 3F鳳風)

1

1 2 : 00

『勝原病はこわくない
～適切な治療でQOLを高めましょう　～』

札幌社会保険総合病院内科部長大西勝意先生
※ QOL ; QlldItyOfli血(生活の午)

基__会_豊j
1)平成1 3年度　　活動報告

2 )　　JJ　　　　決算報告

3 )　　JJ　　　　会計監査報告

4)平成1 4年度　　活動方針(秦)

5)　　〝　　　　予算(秦)

6)　　JJ　　　　役員(秦)
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→　交通費　‥捨金に出席する方には往復交通費の半額を補助し

ます｡ (印鑑をご持参ください)

ー　交流会費:3, 500円

交流会のキャンセルは2日前までにお願いしま

す｡ (期日を過ぎた場合は全額請求させていただ

きます｡)

→　宿泊費　‥2, 000円｡ (朝食代別途1, 050円)

今年は難病センターが増改築中で使用できない
ため､市内のホテルに宿泊となります｡そのた

め､予算の都合上､申し訳ありませんが若干の

ご負担をお願いします｡ご理解･ご協力くださ

るようよろしくお願いします｡

･-　宿泊場所:KKR札幌

札幌市中央区北4粂酉5丁目
TEL.011(23 1)67 ll

上記以外のホテルに宿泊する場合は､全額自己

負担となります｡

→　お知らせ:当日会場にて友の会の年会費(4, 200円)

の受付も行っています｡

-　問い合わせ:北海道難病センター内　友の会事務局

TEL.011(512)3233

参加ご希望の万は､同封のハガキにて ��

お申込みください(5月31日必着) 
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ま｣邑旦_皇塵轟者･ _棄藻幽王

3月28日(木)､桜が満開に咲く東京の弁護士会館で､全国

患者･家族大集会が行われました○北海道からは給勢25名､私

は春休み中の長女(小3)を連れての参加となりました｡今回

のような具棒的な要請行動は初めてのことで何もかもが新鮮で

した｡また､私達難病患者のおかれている立場を日本全国から500

名以上が参加していることによって感じました｡

当日は､健保情勢についての簡単なお静の後､いよいよ本日

のメインイベントである要請行動の始まりです｡北海道難病連

では､ 『お年寄りと難病患者を苦しめる医療制度改革反対!!』と

いう23文字を1人づつ持っての行動となりました｡まず最初は･

内閣府(担当の方に要望書を提出) -首相官邸前-財務省前-

厚生労働省前と1時間ぐらい歩いたでしょうかC湊いピンク也

に白い文字が書かれた布を持って23人が縦に並んで歩いている

姿は､けっこう目立っていたと思います｡風もなく､お天気も

良くて､絶好の行動日和となりました｡

終了後､実行委員会より支給されたおにぎりと飲み物をいた

だいて､ 18‥00より集会開会となりました｡基調報告､来賓挨

拶､患者･家族の訴え(7団体)､要請行動報告､アピール採択､

閉会となり､長い1日が終わりましたC

今回､大集会に参加して勉強したことを､友の会の活動にも

生かすことができればと恩いました｡何より､このような行動

をしなくてもよい社会であってほしいと切に願います｡

(塩田晴子)
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<北見地区>

r新年会を行い審し軌

1月27日(日)に恒例の新年会を行いました｡

道はツルツルで歩くのも大変なところを､ 14名参加していた

だきました｡今年は網走から参加していただけて､とっても鱒

しかったです｡

お店の都合で2階で座敷を使うことになり､ちょっと不便を

かけてしまったこと､申し訳なく思いますが､座椅子､座布団

を使い放題で自分に良い体制で座っていただき､いつもの調子

で食べること､おしゃべりすることであっという間の2時間は

過ぎてしまいました｡

食事が始まって間もなく､すでに来年の新年会の話が出た時

にはさすがの私も驚きでした｡

来年も皆さんの意見を参考に楽しい新年会が行えるようにし

たいと思います｡

次貢に､当日出席された方､また欠席された方の近況報告も

あわせてお知らせします｡

(北見地区借本和美)
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/ 1月27日､新年会に参加しました｡

昨年は集まりのたびに用事や具合が悪く不参加続きでしたの

で､久々に沢山の方にお会いできて嬉しかったですo

みなさま1年の間にはいろいろあったようで､美味しいお料

藻､そして皆様の笑顔に今年1年も頭頒ろうって元気を貰って

きました｡

役員さまにはお礼を申し上げます｡

次の会にも元気に参加したいです｡　　　　(J ･ Tさん)

欠席された方讐竺警ノ､

昨年骨折してほぼ普通に歩けるようになりました｡みなさん

も気をつけてください｡　　　　　　　　　　(S ･Kさん)

新年会に参加できなく残念です｡

身体がごきげんななめにならないうちにいろいろと参加した

いです｡声をかけてくださいね｡　　　　　　(K ･ Aさん)

-6-
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<札幌地区>

寿の手やfLティI号ザー農事軽TL手嶋

今年は難病センターの増改築のため､バザー実施日が二転三

転しましたCまた短期間の物品の集荷から準備､当日そして後

･●　片づけまで前例にない状況の中での奮願の末無事終了｡そして

何とか後片づけにこぎっけました｡

今年は全体のお手伝いの方も少なく大変だったのですが､み

んなで力を合わせて売り抜こうという気概で当日は熱気と興奮

に満ちみちていました｡

完売にはほど遠くかなりの晶が売れ残りましたが､一つの大仕

事を終えた達成感さまありましたo春の大嵐にもかかわらずかな

り大勢のお客さんでした｡

3月未にセンターに確落しましたら､最終的な数字はまだ出て

いないようですが､売上が224万円C　目標額には若干及ばなか

ったのですが､期間や状況を考えると十分目的は達したと思わ

れます.

次年度のことは全く予測がつきませんが､私たちの重要な資

●　金活動の一つですので何らかの形で実施すると思いますので､

その時はまた皆さんのご協力をよろしくお原いいたします｡

(大帝久子)
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赴壁串義貞E慮欄鍍金の養生

3月17日(日)､ 1時30分より､札幌市社会福祉総合センターに

おいて｢札幌市難病医療相談会｣が行なわれました｡

開会にあたり､地域保健裸の方より難病対策についての説明があり､

その後､医療講演として｢SLEの臨床と最近の話題｣というテーマで北

海道大学大学院医学研究科分子病態制御学講座･第二内科教授

小池　隆夫先生の講演がありましたo

諦演会には､全体で78名､内会員10名と大勢の方が参加され､

スライドを使用してSLEの原因? ､遺伝するのか? ､妊娠･出産は?

-日日等について､疑問形式で行なわれ､とても解り易いお話しで､皆

さん､熱心に開きいっていました｡

そして､休憩をはさみ､勤医協中央病院今英紀医療ソーシャルワーカー

より福祉制度についての説明がありました｡

最後に相萩コーナーがあり､事前に配られていた質問用紙を回収し

て､小池教授がたくさんの質問に1つ1つ的確で懇切丁寧な応答をさ

れ予定終了時間を大幅に過ぎての閉会となりましたが､質問者の不

安も解消され､とても､良い相談会となったことでしょう｡

私も､札幌市が開催する医療相散会に初めて参加させて頂き､とて

も勉強になり､又､参考になりました｡

ありがとうございました｡

(瀧本はるよ)

-8-
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由海aCV E]⊂ユ夢-

三森礼子さんの

鞭｢ブルースハープ｣発刊に寄せて

●

釧蛸地区　政和小便子

私通の叔れるお伸ILu､三森礼子さんがこの皮｢ブルースハープ｣という

歌塊を刊行されました｡

三森さんが､短歌をつくり始めたのは14､ 5咋Tir')からの串です｡ 3咋

ill'1班に｢自動ピアノ｣という勉の-迎3 0首で､北縦i長日こ於いては点描の

兜の｢北海道歌人金光｣を受けています｡実力ある歌人､ ｢三森れい｣と

して､知歌を愛W･するJJ'達から名榊ははく知られております｡

深いブルー也の装悦のこの木には､ 1 5咋IllJの作-I.,I.の111からLl'=I分で選

ばれた286首がテーマ別に収められています｡

･なだめっつ嫡ひとっを伴侶としいましばらくをわれは生きたし

･しんしんと寒さつのりて柿み増す日射l化せし十本の柑

･すこやかなElの姐い山を捨てられず赤き紐持トレッキングシューズ

･ _'I'L欠けのJJにわが身を窮ねみるこの先不明　逆柾如非

● ■芸㌫…霊芝禁ht{:芸-;;;:･芝よ警諾誓≡孟孟三上ごと完三如牡的

いく苦悩･･･､これらの作品には､健純な人な.らば肺らfj:い占91が泳まれて

います｡難病を柑たことにより､生命を冊に決く見つめ続ける三森さんの､

批点が余す所なく表射されています.

･横かしい木陰のような母の敵手にふれながら過ぎかりゆく

･臆尺母の名｢チイ｣と印されて塀印の朋にしずかに鵬る

5制;LJ=お梯様をL=くされています｡　　　　　ト

孟…芸誓言芸';£…≡貰こ志望Zf芸;L冒した｡　イ
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･ iTr_椅二T･の人の刊I'I T･腐らかにこの--モニー凪よiLtえて

･乃巧にブルースハープの打･色Lq･えああこ/tJなにも'兜'iMuiきれい

木のタイトルにもなっている一打､ ｢ブルース-ープ｣とは紫に慣れて

しまうほどの小さなハーモニカの叩だそうです｡私達がふだん身近に見る

照貴を詩情惣かな作品にされていますC

三森さ/I,は､大竹=.(糾こ神位感光をお持ちの方と感じます｡しかし､天性

だけでつくり続けていくことは､ tlT.来ません.卿IfLらしい作品を充溢する

陰で､拙い成心とたゆまぬちぎノ)をlTHa就けているのだと深く,払うのですo

あとかきで､ rLJミきているMJになにか一冊まとめておきたい｡ ｣ ｢私が

tl;.きてきた剤三を残したい｡ ｣というのが私の旗印の妙でした. ･･･と述べて

おられます｡

雁脱税を柑た叫で知りか-､金所動の先鞭としておっさあいさせていた

だいていましたが､ -JJ-で､歌人｢三森れい｣としてご描抑ほれている邪

も知りました｡

病との闘いに時に疲れることもある私達ですが､一つの方向性を持ちな

がら生きていく大切さを､この一冊から学ばせていただきましたo

益々のご活躍を心からお祈り致しますC

歌集｢ブルースハープ｣は坤短歌会発行､
一冊2500円ですC　札腕市内ではアテ

ネ蕃岸で扱っております. (北2西3缶

22ト6534) ｡札幌市内の園譜館､江別市

の道立図譜館で予約すれば借りて読むこ

とができます｡

-1 C>
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発熱の最新治療情報

愛知県豊川市民病院･副駿長

まつもとよしふじ

松本美富士

藤原病の全身症状には､発熱､倦怠感､疲労感､食欲低下､

●　芸悪霊/:霊屋芸諾雷雲芸≡芸芸喜孟豊吉oL冨警喜芸芸諾三千
多くの屡原病に共通の臨床症状となります｡

また発熱は､各種勝原病の初発症状や再燃･憎悪時の重要な

徴侯となるなど､勝原病患者さんの医学的管理にあたって重要

な情報を捷供するものですo　したがって､発熱はごくありふれ

た症状ですが､医療側のみならず患者さん自身も勝原病におけ

る発熱の意味を正しく認識する必要があります｡

●

勝原病は､ある特定の臓器のみに障害の発生する疾患でなく､

基本的には皮膚､関節､筋肉などの体表部を含む各種内臓など

の多膿器に様々な障害が発生する全身性の疾患ですc

Lたがって､勝原病では種々の臓器障害を反映して多彩な臨

床症状が出現するとともに､その発症に免疫異常による炎症が

根底にあるため､炎症性所見の結果としての全身症状もしばし

ばみられます｡

1.発　熱

発熱はごくありふれた臨床症状(徴候)ですが､発熱の性質

や特徴などを正確に把握することによって､その基礎疾患をあ

る程度限定することがしばしばできます｡まず､発熱の程度が

問題となります｡発熱の毎度により微熱(37.0-37.9℃)､中等
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熱(38.0-38.9℃)､あるいは高熱(39.0℃以上)に分類されま

す.勝原病患者さんでは勝原病そのものにより､高熱から微熱

まで様々な程度の発熱がみられとともに､勝原病の経過中の感

染症などの合併に際しても､発熱がみられます｡
一方､体温表による発熱のパターン､すなわち熱型も重要で

す｡熱型には､稽留熱(目差1℃以内にて持続する高熱)､弛張

蘇(日内変動が1℃以上で､その日の最低体温が平熱にならな

いもの)､間欠熱(日内変動が大きく､ 1回は体温が平熱まで下

がるもの)､さらに回帰熱(有熱期と無熱期を繰り返すもので､

周期熱ともいいます)に分類されます｡原因となる疾患によっ

ては特定の熱型を示すことがあり､有熱患者では熱型の蒸散が

重要となります｡
一般に､勝原病の場合は発熱の程度や熱型に特徴的なことは

少ないものですが､微熱が持続するのみならず､稽留熱や弛脹

熱のかたちをとることがありますo　また､若年性関節リウマチ

の全身発症型である′ト児のスチル痛や成人発症スチル病では弛

脹熱のパターンが特徴的であり､この特徴的な熱型から基礎疾

患が疑われることもしばしばです｡

2.不明熟と謬原病

大部分の発熱患者は1 -2週間で診断がついてしまうか､自

然に解熱してしまうことが多いものです｡しかし､種々の検査

を施行しても診断がつかないまま､ 3週間以上発熱が続く場合

があります｡

このようなものを､原因不明の発熱ということから､不明熱

(FUO;fever of unknown origin)と呼んでいます｡すなわち､

不明熱の定義は､有熱期間が3週間以上続き､ 38.3℃以上の発

熱が数回以上みられ､ 1週間以上の入院検査によっても診断困

耗なものとされています｡不明熱のかたちをとるものとして､

感染症､悪性度痕､藤原病が主要な原因とされています｡

したがって､勝原病の発症の間もない期間は､不明熱の状態

にあり､しばらく発熱のみが唯-の症状となることがあり､わ
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れわれはそのような患者さんを診療する時には､常に勝原病が

基礎疾患にないかどうかを検討します｡実際に､不明熱の20-

30%が藤原病であるとされています｡

どのような勝原病が不明熱の原因となるかは､患者さんの年

齢によって異なってきます｡小児の場合は､若年性関節リウマ

チの全身発症型(スチル病)､全身性エリテマトーデス(SLE)

などであり､若年成人の場合はSLE､成人発症スチル病､ある

いは高安動脈炎(大動脈炎症候群)などであり､また中年から

高齢者では結節性多発動脈炎(PN)などの全身性血管炎､側頭

動脈炎､リウマチ性多発筋痛症などが頻度の上から考慮されま

す(表1)0

このように､不明熱と勝原病は密接な関連があることがおわ

かりいただけるかと思います｡

表1bI原病と発熱の年齢的関係 

小児:リウマチ熱.若年性関節リウマチ(特L=ス 

チル病)､全身性エリテマトーデス 

若年成人二全身性エリテマトーデス､成人発症スチル 

病､高安動朕炎(大地廉炎症候群) 

高齢者:結節性多発地脈炎.側頭動朕炎.その他の 

全身性血管炎.リウマチ健多発崩病症 

3.不明熟と勝原病の最近の傾向

不明熱の重要な原因として勝原病が重要であることはいつの

時代でも同じですが､その勝原病の内容に変化がみられてきて

いますo

すなわち､ 1960年代はリウマチ熱やSLEが主要な原因とな

る勝原病でしたが､ 1980年代にはリウマチ熱はわが国では新規

発症がほぼなくなってしまい､ SI.Eの比率が減少し､代わって

成人発症スチル病や全身性血管炎の比率が増加してきました｡
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1990年代には､ SLEの比率も減少し､成人スチル病､全身性

血管炎､側頭動脈炎､リウマチ性多発筋痛症などが増えてきて

ぉり､時代的変遷が藩められますoこれは､抗生物質の進歩に

ょり､リウマチ熱の発症につながる溶血連鎖球菌感熟について

容易に治療が可能となり､リウマチ熱とならないこと､ SLEで

は抗核抗体などの検査法の進歩により､早期から確実に診断さ

れるようになったこと､全身性血管炎では抗好中球細胞質抗体

(ANCA)が発見され､不明熱の原因として血管炎を早期から

疑われるようになったことなどがその要因と考えられます｡

4.膨原病における発熱の背景

勝原病と発熱が密接に関連していることをおわかりいただい

たところで､勝原病患者さんが発熱を来たした場合､あるいは

発熱から勝原病が疑われるような場合､発熱をどのように考え､

捉えなければならないかについて述べます(表2)｡

a.初発症状として:全身性エリテマト-デス､各紹全身性血管炎(満杯性多発曲JK炎,ウエ- 

ゲナ-肉常澄症､高'ie弛兼炎､僻練動脈炎など).若年性内辞リウマチ､成人発症スチル臥 

b.砲床的括曲性が掛､場合:全身性エリテマトーデス､全身性血管炎,兼性関亦リウマチなど 

8.城染症:特E=気迫､経路.皮清秋群組織の嘘染症.カテ-テル先など果物押入鉢油症.鵬 

b.その他:串刑アレルギ-(串剤軌).榊対的劇77枚能不全､血栓一塞栓症､出血後の吸収熱など 

1)藤原病に原因のある発熱

発熱の原因が藤原病そのものにある場合には､まず勝原病の

初期症状としての発熱があります｡どのような勝原病でも発熱

を伴いますが､それぞれの勝原病に特有な症状がなく､発熱だ

けで発症することがしばしばあり､このような勝原病として､
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全身性エリテマトーデス(SLE)､結節性多発動脈炎(pN)を

含めた各種全身性血管炎､若年性関節リウマチ(特に全身発症

型であるスチル病)､あるいは成人発症スチル病､悪性関節リウ

マチ､リウマチ性多発筋痛症､シェ-グレン症候群などがあり

ます.特に､ SL臥成人発症スチル病､リウマチ性多発性筋痛

症などでは長期にわたって発熱以外の明らかな症状がなく､不

明熱として経過することがしばしばあり､注意を要します｡

しかし､このような勝原病においても発熱が出現する時期に

は､すでに何らかの臨床検査異常を伴っていることがあり､注

意深い観察や検索によって診断可能なことも少なくありません0

●　　次に､すでに藤原病が確定されている患者さんに発熱をみた
場合は､勝原病としての疾患活動性が高い場合､あるいは屡原

病の再燃･憎悪時などが考えられます｡

疾患活動性が高いために発熱が主症状となるものは､ SLE､

各種全身性血管炎､スチル病ならびに成人発症スチル病､ある

いは悪性関節リウマチなどです｡これらの疾患では発熱の程度､

期間が疾患の重症度をおおよそ反映しています｡したがって､

治療内容もこれに見合ったものでないと､発熱がなかなか軽快

しません｡

勝原病の再燃･憎悪時に発熱を来たすことはしばしば静めら

れ､勝原病の再燃･憎悪の早期かつ唯一の症状であることも少

なくありませんo　したがって､勝原病患者さんの定期的ケアに

●　芸芸了忘悪書言霊芸霊89=禁器芸宣誓告することにより､

2)伊原病の合併症としての発熱

勝原病患者さんの発熱には勝原病そのものによる以外に重要

なものがあり､感染症と薬剤熱､および相対的副腎機能不全で

す｡

a)感染症

勝原病は全身性の自己免疫疾患であり､その基盤に免疫異常
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があるため､いわば免疫不全状態といえますoさらに､勝原病

の治療に副腎皮質ステロイドホルモン(ステロイド薬)や免疫

抑制薬が使用され､薬剤による免疫抑制状態にありますo

したがって､各種感染症が勝原病の経過中･治療中に発生し

ますoしかも､感染部位が不明の感染症･全身性の感染症であ

る敗血症､あるいは特殊な起炎菌による感染症が発生します｡

また､ステロイド薬により感染症が発生しても症状が修飾さ

れ､重篤な盛典症であっても発熱が軽微であるとか･治療抵抗

性になることがしばしばです｡

起炎菌の中でも弱毒菌､ウイルス､其菌､原虫などが重要で､

これらによる重症肺炎､敗血症､肺其菌症､真菌による敗血症､

重症帯状癌疹､其菌あるいは-ルペス脳炎が予後の上からも重

要です｡

b)薬剤熟

薬剤使用により引き起こされた発熱を薬剤熱といい､薬剤副

作用のうち約5%を占めるとされています◇薬剤熱の発症機序に

は種々の要因が想定されますが､勝原病患者さんの治療に際し

てみられる薬剤熱の大部分は､薬剤アレルギー(薬剤過敏症)

によるものです｡

勝原病そのものが免疫異常を背景に発症することにより､ ~

般人に比して高い頻度で薬剤アレルギーを伴いやすく､そのた

め薬剤熱発生の頻度が高いことが重要です｡特に･ SLE､皮膚

筋炎､シェ-グレン症候群､成人発症スチル病では薬剤アレル

ギーの頻度が高く､これら患者さんの薬物治療にあたって一層､

薬剤熱に注意を要します｡

勝原病は多臓器病変を来たす全身性疾患ですので､種々の薬

剤が治療にあたって使用されるため､薬剤アレルギー発生のチ

ャンスも一層増えます｡

したがって､薬物治療中の勝原病患者さんに発熱をみた場合､

勝原病の再燃･憎悪､または活動性が高く･治療が不十分な場

合､あるいは感染症の併発などを検討するのは当然ですが､薬

剤熱の可能性も考慮する必要があります｡
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特に､勝原病の活動性を支持する臨床症状､臨床検査所見に

見合わない発熱､あるいは感染症が疑われるにもかかわらず､

抗生剤等の反応性がみられない場合などには､薬剤熱が考慮さ

れる必要があります｡
一方､勝原病患者さんの発熱の原因が薬剤熱であっても､臨

床的に藤原病の再燃･憎悪と鑑別が困難なことが少なくありま

せん｡薬剤アレルギーによる薬剤熱では発熱以外に､薬疹など

の皮膚症状､白血球減少､貧血､血小板減少などの血球減少､

検尿で血尿､蛋白尿､あるいは薬剤性肺炎による胸部Ⅹ線異常

などをしばしば伴うことがあり､一見勝原病の再燃･憎悪に見

えるからです｡

C)相対的副腎機能不全による発熱

藤原病の治療薬として副腎皮質ステロイドホルモン(ステロ

イド薬)は必須の薬剤ですが､ステロイド薬を長期に使用する

と､副腎皮質の抑制､萎縮が起こります｡そのため生体がある
一定以上の強いストレスを受けた場合､そのストレスに対応す

るために生体のステロイド需要丑は増加しますが､副腎皮質が

必要丑のステロイドホルモンを分泌できない状態になり､相対

的副腎機能不全となります｡

副腎機能不全の症状として､全身倦怠感､頭痛､頭重感､食

欲低下､消化器症状などとともに､発熱がみられます｡ステロ

イド薬維持主(プレドニン5mg/日)使用中の勝原病患者さん

に発熱をみた場合､このような相対的副腎機能不全が原因とな

っていることにも配慮が必要です｡

5.謬原病における発熱の対応

1)一般的対応

勝原病患者さんに発熱がみられた場合､前述のごとく種々の

原因が想定されますので､単に解熱させればよいというもので

は決してありません｡重大な原因が含まれることがしばしばで
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ぁるからです｡勝原病の発熱に対する治療原則は､当然のこと

ながら､その発熱の原因によってまったく異なりますo

そこで､まず発熱の原因を検索するための対応が必要であり､

発熱の程度､熱型を明らかにするとともに､随伴症状があるか

どうかの検討も必要ですoしたがって､患者さんの状態が許す

のであれば､解熱薬を使わず､氷枕等の一般的処置で経過観察

を行い､医学的所見の把握に努めます｡

2)摩原病における発熱の治療原則

勝原病の発熱に対しては､解熱のための一般的処置以外に､

原因に対する治療､特に薬物療法が必要となりますoすなわち､

勝原痛の再燃･憎悪､高度の活動性による発熱に対して､基礎

疾患である藤原病の治療が積極的に行われます｡

感染症による場合は､起炎菌に対して有効性が期待される複

数の抗菌薬の併用療法が行われます｡ウイルス感染症について

は最近､かなり有効な抗､ウイルス薬が開発されたため治療可

能となり､予後が以前より良くなってきています｡真菌による

場合も有効な抗其菌薬が開発され､治療効果をかなり期待でき

ますが､深在位真菌症､其菌性敗血症では積極的な抗菌薬使用

によっても治療困難な場合もあります｡

勝原病患者さん-の抗菌薬使用にあたっては､以下の注意が

必要です.勝原病の臓器病変により肝機能､腎機能が障専され

ていることが多く､副作用の観点から抗菌薬の使用量の考慮を

行います｡また､抗菌薬として､ペニシリン系､サルファ剤､

イソニアチド(INH)などの抗結核薬､一部の抗其菌薬などは

sLEの憎悪･誘発因子となり､例外的な場合を除いてSLE患者

さんでは使用が控えられます｡

3)ステロイドカバー

発熱の原因が相対的副腎槻能不全にある場合は､ストレスの

程度に応じたステロイド薬の増量を必要とし､これをステロイ
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ド･カバーと呼んでいます｡人の副腎皮質のステロイド最大分

泌量はプレドニン換算畳30-40mgとされているので､肺炎､敗

血症､全身麻酔下での手術､高度な外傷･火傷､分娩などでは

副腎皮質の最大分泌量に相当するステロイド薬の増量が数日間

行われます｡

ま　と　め

勝原病そのものが発熱を来たす疾患ですが､勝原病患者さん

に発熱がみられた場合､基礎疾患である勝原病以外にさまざま

な原因が検討されなくてはなりません｡発熱の原因によって治

療法がまったく異なり､安易に勝原病の再燃･憎悪と判断して

藤原病の治療の強化を図ることは藤原病の治療にかえってマイ

ナスになることがあります｡

勝原病患者さんの在宅ケアに当たられる方々は､より早く患

者さんの医学情報を収集できる立場にあります｡このため､こ

れら方々が､発熱にかかわる種々の情報を医療側に正確にフィ
ードバックすることは､藤原病患者さんのQOL向上のために必

賓です｡

t三t,I-∵
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文京大学直弼附JM削ハビリテーシヨ畑医師早乙女貴子

同額長･秋津江藤　文夫

強皮症(全身性硬化症とも呼びます)は皮膚が硬く変化する

ことを主体とし､食道や胃などの消化管､肺､心臓､腎臓など

の内勝も硬くなるために多彩な症状を呈します.

今回は主として肺病変を有する強皮症患者さんのリハビリテ
ーションについて解祝します｡

1.強皮症の肺病変

肺病変の進行は人それぞれで､篠病期間と病変の大きさには

相関がないといわれています｡しかし肺の病変により肺の線維

化が進行すると肺腺維症を生じるため､呼吸機能が低下します｡

体内の酸素丑が慢性的に不足すると呼吸不全という状態になり､

酸素を供給するための補助として在宅酸素療法(HOT)の導入

が必要になります｡

呼吸機能が低下すると少し動いただけでも息切れや動博がす

るため､患者さんは仕事や家事､自分の身の回りの世話をする

ことが難しくなります｡そのため気持ちが落ち込んでしまった

り､家からなかなか出られなくなったり日常生活に制約が生じ

てしまうことがあります｡

2.リハビリテーションの目的

強皮症の患者さんにリハビリテーションを行う目的としては､

①皮膚の硬化による運動制限､筋力低下､関節可動域制限の予
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防と改善

②リラクゼーション

③日常生活動作(ADL)能力の維持､向上

④生活関連動作(家事など)能力の維持

等が挙げられます｡

近年用いられるようになった｢包括的呼吸リハビリテーショ

ン｣とは､患者さんのリハビリテーション訓練を行うだけでな

く､呼吸不全の原因となった病気についての治療や自分の痛気

を理解していただくための指導から在宅酸素や福祉サービスや

資源の利用に関することまで幅広く･医師･看護婦･理学療法

士･作業療法士･ソーシャルワーカーらが一緒にプログラムを

組んで患者さんのQOI. (クオリティ･オブ･ライフ､生活の質)

向上のために取り組むことを表しています0

3.呼吸リハビリテーション

強皮症患者さんの呼吸不全の原因は拘束性換気障害によるも

ので､肺が繊維性に変化し硬くなるために息を吐きことはでき

るのですが､十分に吸うことができません｡

慢性閉塞性肺疾患(慢性気管支炎･肺気腫等)の患者さんは

閉塞性換気障害に分類されます｡肺の実質が伸びやすく･しま

●　三笠空't芸芸至芸芸三笠這霊宝芸孟孟三笠言芝芸冨諾ミ芸孟
リハビリテーションは後者に対して積極的に行われてきましたo

呼吸リハビリテーションの内容としては大きく分けて理学療

法と作業療法による訓練があります｡

;'ヽ-

1)理学療法

①肺理学療法

肺理学療法にはリラクゼーション､呼吸法訓練､呼吸筋訓練･

体位廓療法などがありますo強皮症患者さんに対しては主にり
■;i

メモ≡よ



ラクゼ-ション､呼吸法訓練が行われますo

a.リラクゼ-ション

頚部･体幹の過緊張を抑制し呼吸困難感を軽減するため､呼

吸法訓練や運動療法を進めていく上で重要です｡

四肢末端からからだの中心部に向かって四肢･背部･顔面･

肩甲帯･首の順に筋肉を強く収縮させたあとに脱力させる

Ja00b80mの全逓的弛緩法がよく用いられます｡

前かがみで力を抜いた状態の座位または立位でのリラックス

姿勢の取り方を習得することで､急激に生じた息切れのために

パニックに陥ったときにも対処できるようになります(図1)｡

b.呼吸法訓練

腹式呼吸は吸気時に腹部を膨らませることで横隔膜を引き下

げ､傾隔膜上下の動きを大きくさせる呼吸法です｡初期の研究

では呼吸の換気効率が改善するとされていましたが､最近では

呼吸仕事量が増えることで呼吸音を増すことが明らかになり､

通常の呼吸リ-ビリテ-ションには組み込まないほうがよいと

の報告もあります(図2)0

口すぼめ呼吸は十分に息を吸ったあと口をすぼめてゆっくり

吐き出す呼吸法です｡この呼吸法により呼吸数を減らし､呼吸

による1回換気丑を増やし､血中の酸素及び二酎ヒ酸素濃度を

改善すると言われていますoしかし､これを行うことで呼吸苦

がかえって悪化する患者さんもいるため､この呼吸汝で呼吸苦

が軽減する患者さんに対してのみ指導しています(図3)｡

先ほど述べたように強皮症患者さんの呼吸不全の原軌ま拘束

性換気障事であるため､肺理学療浜を行うことで呼吸機能自体

を改善することは困難です｡しかしリラクゼーションや呼吸法

を習得することで､呼吸が苦しくなったときに慌てずに対応で

きるようになります｡
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②運動療法

慢性肺疾患の患者さんでは､呼攻不全による労作業の息切れ

などで身体を動かすことが少なくなるため筋力が低下します｡

運動療法によ｡筋力低下や運動能力を予防･改善することでAI)L

能力低下をも予防し､発症前の日常生活により近づくことが可

能になります｡

メニューとしてはストレッチ､胸郭及び四肢の関節可動域訓

練､筋力増強訓練､歩行訓練などがあります｡

2)作業療法

作業療法が呼吸不全の患者さんのリハビリテーションでどの

ような効果をもたらすかについての報告はありません｡しかし

椅子に座って手芸や工作をすることは､ベットから離れて過ご

す持久力をつけますoまたADIJ訓練や家事訓練を受けることで､

息切れや息苦しさのためできなくなっていた身の回り動作の進

めかたが上手になりますoどの程度の労作業ならばできるのか

を知ることで､家族に手伝ってもらう必要があることと自分で

できることがわかるため､生活の上での自信やQOLの向上につ

ながると考えています.

4.症　例

Aさん(67歳女性)は5年前に強皮症と診断されました0 54

歳頃から労作時の呼吸困艶如拙現し､ 2年前から呼吸不全の

ため在宅酸素療法を開始しましたo強皮症のため皮庫の硬化と

手指の変形はあ｡ましたが､入院以前は身の回｡のことは自分

でできていました｡今年の6月に風部をひき､肺炎を併発したた

め入院となりましたoなかなか肺炎が良くならず､リハビリテ
ーションを依頼された10月の時点ではベッドで寝たきり状態に

ありましたoリ-ビリテ-ションを受けるのは今回が初めてで

した｡
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関節が少し硬くなっていて動きに制限があったため･ベッド

上で理学療法士による関節可動域訓練から開始しました｡吸気

と呼気時間が短かったので､臥位での深呼吸と腹式呼吸､口す

ぼめ呼吸を指導しました｡ゴムバンドを使用した筋力増強訓練

も指導し､リハビリテーションがない日や訓練に慣れてきてか

らは訓練時間の前に呼吸法と筋力訓練は自ら行われていましたo

リハビリテ-シヨン開始から1カ月半後よりベッドからポー

タブルトイレ-の移乗動作訓練を始めました0 2カ月後より歩

行器を使用した立位保持訓練を･ 2カ月半後よりT字杖を使用

した室内歩行訓練を開始しました｡訓練開始から半年後には､

壁伝いに休憩しながら20m程度歩けるようになりましたo

安静時酸素は0･5L鼻カニユーレで投与されていましたが､訓

練中は指にパルスオキシメータを装着していただき血中酸素飽

和度90%を維持できるように酸素流丑を鵬しましたo歩行訓

練時はおおよそ酸素2Lで血中酸素飽和度90%台を維持できて

いました｡

ベッドからポータブルトイレ-移動できるようになってから

は､ご自分で鞘を事いたり･折｡紙を折ることができるよう

になり､ベッド上での座位耐久性も向上しました｡

3月下旬に外泊し､屋内の移動は介助者がついて､十分に時

間をかければ歩行にて可能であることが-できましたoしか

し外出のためには車椅子があったほうが良いのでは患者さんと

話し合い､車椅子を作成しました0

4月下旬､自宅に退院されました｡リハビリテーションも退

院時で終了としました｡

ま　と　め

慢性閉塞性肺疾患患者さんに比べ､強皮症のような拘束性換

気障事を呈する肺疾患に対する呼吸リハビリテーションの有用_　　　.一__.　■　　1　1　._.■一I Jノヽヽr　†　　P　■･･-■　~~■~-　′　　-I

姓については､ほとんど報告がありませんoその理由としては_　　　_.-　-　l t一　.L 1

吸機能自体を改善するものではないことがあげられますo L
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かし今回お話したような呼吸を含めた包括的なリ-ビリテ-シ

ヨンアプローチを行うことで､病気により生じた身体機能低下

だけでなくAl)L能力を維持向上させ､病気がありながらもより

よい生活を送っていこうとする気持ちを育むことができると考

えます｡
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事務周密塾◎諺細塾管

●

●

☆ご寄付いただきました｡

尾形美保子様　　　古瀬　京子様

関口　朝子様　　　松見　文子様

合計　8, 400円(2002.2.1-3.31)

ありがとうございました｡

☆新しく入会された方たちです｡

大友　航くん(SLE S.63生札幌市東区)

村山　克子さん(強皮症S.12生七坂町)

斉藤　綾子さん(シrg'レン症候群S.21生札幌市北区)

東雲　優子さん(強皮症S.27生函館市)

木田　ヒサさん(シエザレン症候群S･3生石狩市)

よろしくお廟いします｡

8月3日､ 4日釧路で開催の全道集会での分科会

の諌師が決まりました｡

市立札幌病院の向井正也先生です｡

詳しくは､次号発行の｢いちばんぽし｣でお知らせ

します｡

特定疾患o)受鑑右記G:ついこ　〆側

新年度になりましたが､皆さんのお手元

には､平成1 4年度の受給者症は届いてい

ますか｡まだの方はご連絡下さい｡

北奪参難病垂の辞営協力会G:3加入1=tO

前回発行の機関蕗｢いちばんぼし｣に

同封するのを忘れました｡

ご協力をお顔いします｡



北海道新聞　2002.3.19
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あ・ と ・が・
ｌ

☆私事で恐縮ですが、この度十数年親しんできた短歌を一冊にまとめ、歌集

として出版致しました。（このことについて、釧路支部の渡部小夜子さんが

詳しく書いて下さいました。少しほめすぎで恥ずかしいです。）

　　

友人からお祝いのお花が届きましたが、メッセージカードにはナント「出
●

産おめでとう」と書かれているのです。「出版と出産」似てないこともない

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

＿_-＿
ので、花屋さんが聞きまちがえたのかナと思って友人に確かめたら、受話器

の向こうの声は笑いながら言いました。「れいは出産したのよ。だってそう

でしょう」。ほんの少し間をおいて、私の全身がなにか暖かなもので包まれ、

胸が一杯になりました。出産の経験がないけれど、やはりそれにチョッピリ

似ている作業？かな？（作品は私の子供？）すごく大変だけどそのあとの、

大きな喜び、達成感。そしてシ・ア・ワ・セ…。

　

そんなこんなで、今まで経験したこともない忙しさにふりまわされ、気が

つくと回りの雪はすっかり消えて、春がきていました。

☆難病セッターが増改築工事のため移転し、とっても不便を感じています。

でも期間限定なので、もちろん我慢はできます。

●
☆今年も総会の時期が巡ってきました。みなさんに会えるのを楽しみにして

おります。お元気で１
(三森)
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