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年頭のご挨拶に加えて

支部長　峯巴晴子

今年も早いもので2月に入り､年頭のご挨拶としてほ:時期はずれに

なってしまいましたが､会員の皆さんにはお変わりなくお過ごしでしょう

かGあらためまして､新生のご挨拶を申し上げますC

私が支部長になってから､はや6年経ちましたが､その間にこれまで

●医療費の全額公費負経だったものが､一部自己負担となったことや､

地域の専門医が相変わらず少ないなど､私たち患者にとりまして､医

療制度や福祉の情勢は､依然として厳しい情勢が続いています｡

そのような中で､昨年12月には､厚生労働省より丁弊病対策関連

予算の概要について｣の報告があり(8-9ページ参牌)､今後どうな

っていくのか､私たちにとってどういう影響があるのか､注意していか

なければならないと考えています｡

わたしたち北海道支部は､安心して暮らせる社会を目指して､皆さ

んと活動していきたいと患います｡

さて､北海道支部は､今年は30周年記念行事として､記念誌作成､

医療講演会などを予定(9-10月)しております｡また､支部総会の

●準備も始まっておりますCどちらも､ぜひ多くの皆さんの参加をお待ち

しております｡

今年は例年より寒さも厳しく､また雪も多い年のようですC春の到

来はもう少し先ですが､どうかお身体にお気をつけお過ごしくださいC

最後になりましたが､今年もどうぞよろしくお漂い牢し上げます｡皆

さんにとりまして良い1年となりますよう､心からお祈り串し上げます｡
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年賀状ありがとうございました

今年もたくさんの方々より年賀状を頂きました｡近況報告や励ましのお言

葉も添えられており､運営委員一同とても嬉しく思っております｡

紙面を借りて厚くお礼申し上げるとともに､ここにお名前のみご耕介させ

て頂きます｡　　　　　　　　　　　　　　　　　(敬称略､舷不同)

･全国摩原病友の会埼玉県支部　　･全国屠原病友の会山口県支部

"　　京都支部　　　　　　　　〝　　　宮城県支部

〝　神奈川県支部　　　　　　　　〝　　　茨城県支部

〝　　三寒県支部　　　　　　　　〝　　　　奈良支部

〝　　長野県支部

"　　福島県支部

〝　　愛知県支部

"　　長崎県支部

〝　　島根県支部

"　鹿児島県支部

〝　　栃木県支部

〝　関西ブロック

"　　　佐賀県支缶

"　　　　兵庫支部

"　　　　高知支部

〝　　　　　滋賀支部

〝　　　　大阪支部

"　　　秋田県支部

〝　　　大分県支部

･札操市　　佐川　昭　医師　　　･釧蒋市　阿部　敬　医師

･千乗市　　森　美智子　　　　　･京都府　岩戸扶美子

･ H S K地軸件B害者恥吏刑綿飴　　　･北海道低肺の会

･北海道難病連旭川支部　　　　　･北海道難病連gq路支部

･旭川市　　川口喜恵子　　　　　･旭川市　　清野　亀世

･　′′　　　印田　裕美　　　　　　　　〝　　　谷　　頼子

･ "　　越智　恵子　　　　　　　　〝　　　斉藤　昌子

･ "　　長坂由美子　　　　　　　　〝　　　高満　芳江
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･旭川市　　清水　秀子

･小樽市　　柳帝　郁子

･釧路市　　鈴木　裕子

〝　　　目黒セツ子

･北見市　　加藤　被子

館村　洋子

〝　　　神威　幸子

〝　　　平野　敏江

･名寄市　　藤田　郁子

･芽室町　　今井　美子

I.帯誓
福島　春子

細川　英美

･上川町　　谷津　光子

･士別市　　遠藤美智子

･夕張市　　大沼　節子

･白老町　　中峰由美子

･芦別市　　佐藤　文子

･深川市　　中村　民千

･美唄市　　平川　蓉子

･八雲町　　菊地　京子

･清里町　　家村　英子

･苫小牧市　宝利恵理子

･上砂川町　清水　五郎

●札幌市　戦巻えり子
〝　　　駒木　タミ

･　〝　　　金村　恵子

･　〝　　　荒井レイ子

･　〝　　　伊藤　息子

.　〝　　　　児玉奈津子

.　〝　　　片谷　浩子

〝　　　高椴美知子

久保山まき

りト樽市　　鈴木　すゑ

"　　　大井　礼子

･釧路市　　吉田　さよ子

"　　　遠藤　蝉文

･北見市　　佐々木由紀子

〝　　　佐藤　トシ

"　　　中垣　アキノ

･名寄市　　中村　澄子

〝　　　森　　靖子

･芽室町　　家内　千枝子

･帯広市　　松見　文子

･遠軽町　　帝田　ゆかり

･置戸町　　矢崎　幸子

･江別市　　鹿内　しのぶ

･根室市　　角鹿　邦子

･余市町　　吉田　陽子

･滝川市　　笠原　俊子

･石狩市　　南部　美恵子

･鵡川町　　加藤　主計

･浦坂町　　玉置　るい子

･奈井江町　枚嶋　茂子

･妹背牛町　板垣　るみ子

･倶知安町　伊藤　かよこ

･札挺市　　渡辺　弘子

〝　　　蛙子　クニ子

"　　　松井　久仁子

"　　　松稽　めぐみ

･　〝　　　開口　朝子

･　〝　　　真木　和子

〝　　　井上　キメ
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JPC全良集会に参加して

(札幌市　滋賀史子)

結年11月17･18Eに東京で開かれた-難病患者,薩寧者･高齢者

が安心して暮らせる社会の実現と難病対策･小慢対策の拡充を求

めるil･17全匡患者･家族集会一に行ってきましたC

17日午後2時から患者･家族200名以上が参加し､伊藤たてお氏

(日本患者･家族団体協議会代表)の基調報告を聞き､6団体の方

たちからの問題捷起そして討論と､熱気あるものでした｡そして､皆で

要求項巨の確認をし､集会アピールを採択しました(4-5ページ参

照)｡

午後6時からは夕食を兼ねた懇親会が開かれ､しばし楽しい時を

過ごしました｡全国から患者･家族が集まってきているのですからすご

いものですo特に､関西方面の方たちのパワーには圧倒されてしまい

ました｡



18日は10時過ぎに北海道の7名は参議院議員3名に集会アピー

ルと署名を渡し(議員本人はおらず秘書に)お願いしてきました｡

午後12時30分からは弁護士会館クレオホールにて｢難病対策リト

児慢性特定疾患対策の将来像を考える集い｣が開かれ､厚生労働

省の方､各党の議員の方がそれぞれ意見を述べられ､皆患者のため

に力を尽くすということでしたので､是非とも実行に移してほしいと思

いました｡

とてもハードなスケジュールの2日間でした｡でも一つのことに向かっ

て団結していることが感じられ､一人一人は小さくても大勢集まれば

●はかりしれないパワーの結集となるのだなとあらためて感動を覚えまし
た｡

これからは患者自身もっと情報を得､勉強していかなければ取り残

され､国のいいようにされてしまうのではないかという思いと､少しでも

安心して医療を受けられるよう､少しでも安心して暮らせるよう大勢の

人たちが声を上げ続けていかなければならないのだなと思いました｡

′＼/＼ノヘノW.へ､′へノWノ＼.へノへ.′ヽ′＼へ.へ.〈ノ＼/＼′~＼〉へへへ/

###　お知らせ　###

＼　~　　･

8-9ページ掲載の報告を受けて､現在使用中の｢特定疾患医療

受給者証｣は､有効期限が平成15年3月末から平成15年9月未まで　享

自動延長となります｡
/＼′＼/＼JV /＼′)へ/＼/＼/＼′＼ノW-へ/＼へへ/VノヽJ＼.へ′)Vuへ′…ヽ一
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全匡I患者　一　家族集会要望二苫=

1 ･難病対策を後過させないで､ -層の充実と総合対策の早期実現を要望しますo

( 1 )現在すでに対象となっている疾患を除外せずに､必要とする疾患を特定疾患治
療研究事業の対象疾患に指定することo

(2 )特定疾患治療研究事葦のr自己負担の在り方J検討は､これ以上の患者負担を
強いることのないようにすること｡

(3)特定疾患治療研究啓発のコンビュ-クーによる判定で､桟城的な認定の取り消
しを行わないこと｡

21小児慢性特定疾患対策を後退させることなく､一層の充実を要望しますo

( 1 )全額公費負担制度を継続すること｡

(2)対象疾患と対象者は､東症者に限ることなく､これまで通り診断名がつけば対
象とすること｡

( 3 )近年の治療実感に合わせて､すべての疾患群は通院治療まで対象とすること｡

( 4) 20歳以降の治療費助成も､課題として早急に検討を行うこと｡

3.医療費の患者負担の軽減を要望します｡

( 1 )健康保険本人3割負担や老人医療1割負担を元に戻すこと｡

( 2 )高額療養賞自己負担限度額引き上げを元に戻すこと｡

(3)差額ベットなどの保険外負担をなくし､治療仁必要なものは全て､保険や公費
負担の対象とすること.J

4.診療報酬制度の改巷を要望しますo

( 1 )透析患者の時間制の復活､食事加昇の復活をはかることo

(2 )人工呼吸器装着患者の｢陽圧式人工呼吸器加凱引き下げを是正し､実情に合わ
せた改善を行うこと｡

(3 )難病患者が､長期に安心して入院できるよう診療報酬の改尊を行うこと0

5･難病患者､障害者､高齢者の介護の充実と負担の軽減を要望しますo

( 1 )難病患者居宅生活支援事勤(､全ての市町村で実施されるようにすること｡

( 2 )介護保険法優先を改め､障富者福祉法など他制度の適訳･ bF用を認めること｡

(3)医療保険､介護保険､障害者福祉等による2 4時間の介護体制を整備すること｡

6 ･医療扱者･薬事の根絶と披害者の早期救済制度の確立を要望します｡
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1　1　-　1　7　全LjiJ患者　一　家族娘会ア　ヒニーノレ

平成1 4年8月2 3日､厚生科学審議会疾病対策部会灘病対策委員会は､ ｢今後の難病

対策のあり方について】との中間報告を行いましたoこの報告書のポイントは2点ですo

罪-に､難病医療費から除外する疾患を選定するために､特定疾患の定義に引き続き｢希

少性｣の要件を持ち込み､ r治療成績等で大きく状況が変化した疾患の定期的な評価｣を

決めたこと｡第二に､削減された予算に合わせて､患者負担の増額や実施方法の検討を決

めたことoつまり､今回の中間報告は､難病対策の現状や課題､将来像を全く示さないま

ま､ ｢財政構造改革で削減された予界の枠内に､雅病対策を後退させるもの｣となってい

るのか特徴点ですo又,小児憶性特定疾患治頼研究事菜の今後にあり方と実地に関する検

&':こ告■, 'rJ :.I.:.';::.;i;I"I.･'lL;: ,i:Ll.I:.;::..Il.工∴一;1:'l'.I I.I:･L::.=.::∴ ∴一芸｢･･,I'. :: ､●･■.

いとし､対象疾患の制限や自己負担の導入を行わざるを得ないとしています｡

問題は､なぜ｢対策の後退を目指す報告書｣となっているかですoこの租本原因は､財

政構造改革の緒助金の1割かソトにあります｡対策は､要綱によるものであり､法律にも

とづかない事業であるというのがその理由ですo例えば､この補助金の1割カットで､平

成1 2年度に2 7 4億円あった難病対井の予許が､翌年は2 5 3億円､今年度は2 2 1億

円に滅額し､ 5 3億円もカットされています｡このような予井の削減の影切が､都道府県
-の補助金交付にも支障をきたしていますoこの現状に屈伏し､コンビ一夕一一判定での患

者切り桧や中間報告による特定疾患外し､患者負担の増朝-と難病対策後退-の道を歩も

うとしているのが､現在の厚生労働省の姿勢です｡

この現状を打破する道は､私たち患者会が､ ｢国が第---に果たさなければならない安務

とは､国民の健康を守ることにある｣との立場を明確にすることにあります｡銀行の救済

や公共事業への投資に､税金を湯水のように使う一方で､健康保険制度の改悪や難病対策

予昇を削減するために躍起になっている政府の姿勢を問う必要がありますo同時に､私た

ちが求めているものは､対策の後退ではなく､患者や家族の社会的救済､対策の拡充･強

●であることを明確にして行く必要があります｡
いま､私たちは､改めてr重任病対策3 0年､歴史が私たちに教えるものは何か｣を考え

みる必要がありますo私たちの患者会運動は､難病の原因究明､治療法確立を求める運動

を出発点に､医療を土台に､福祉､介護､教育､就労､リ-ビリ､住宅､情報､移動など

の総合的な対策を求める運動へと前進をしています｡又､小児慢性対策では､対象の制限

を行わず､すべての疾患を通院まで拡大するなど制度の拡充を求めて運動しています｡本

日の患者集会で､患者会運動の到達点を語り合いました｡又､明日のつどいを通じて､難

病患者や小児軽快患者の未来を学び合います｡今後､この全国患者.家族集会の流れが､

中央と地方の運動とさらに連動し､ EJ木の患者運動を動かし､国民の健康を守る連動へと

大きく羽ばたくときに､難病患者や小児慢性患者の社会的救済の道が開かれるものと確信

します｡

2002年1 1月17日

I I ･ i 7全国患者･家族集会
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平　成1 4　年1 2　月

厚生労働省健康局疾病対策課

平成1 5年度予算財務省原案の概要(難病対策関連)

平成14年度予　夢　額　　　　965位円

平成15年度財務省原案　1, 036億円

対前年度増△減額　　　　71億円

難病対策見直しの基本的考え方

厚生科学審謹会難病対策委員会中間報告(平成1 4年8月2 3日)を踏まえ､

難病対策を総合的に推進する｡
･難治性疾患の克服を目指した研究を推進するとともに､難病相談支援セ

ンター(仮称)の整備など難病患者のニーズを政まえたきめ細かな福祉施
策の充実を図る｡

･　医療費負担に対する支援制度については､低所得者への配慮など所得と

治療状況に応じた段階的な一部自己負担及び事業評価の導入によI)制度の
適正化及び安定化を図る.

*難病(特定疾患)とは

原El不明､効果的な治療方法未確立､生活面への長期に.わたる支障があLJ､症例数

が比較的少ないために全国的な規模で研究を行わなければ対策が進まない特定の疾患

見直しの内容

研究の拡充(1 1 8疾患を対象)
頚治性疾患克服研究　21億円　-→　24億円

○予後やQ 0 Lが大幅に改暮した疾患がある一方で.根本的な治療法が確

立していない難治性疾患も多く存在
に=〇･難治性疾患の治療方法の確立を目指した大型プロジェクト研究
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低所得者等に配慮L(諾票芸星雲慧照覧5年1 ｡月断'

特定疾患治療研究費183億円　-　213億円

○他の憩治性疾患や障害者医療との公平性の観点も踏まえ･
==争･ ･これまでの一律定額自己負担を見直し､所得と治療状況に応じた

段階的な一部自己負担制度へ再構築することとし､低所得者につ
いては全敗公費負担として特に配慮

なお､

･重症者については引き抗告全敢公吏負担とする｡

●　　L言語J:誓芸冨芸慧霊芝三雲芸警芸警芸芸Zf芸芸EL芸芸至芸
<なった場合は､公栗負担の対象とする｡

○制度の安定化と事業の適正化の観点から､ (対象患者数:年間約7 %増)
∈==一･事業評価制度を導入(rその他補助金Jからr制度的補助金｣への移行)

･各都道府県における認定体制の充実

*　既に交付されている特定疾患医療受治者証の有効期Fpl (平成1 5年3月未)については･

平成1 5年9月未まで自動延長とする｡

福祉施策の充実

○難病患者のニーズを蕗まえた福祉施策の拡充
-=ニー各種の在宅サービスの利用や就労等の支援の鎗化

(難病相談支援センター(仮称)の整備:各都道府県)

●　　　　　　施設･設備整備軌運営費　　0　→　4億円

⊂=く←日常生活用具給付品目の拡充(9品目→1 7品目)

追加8品El : ①動脈血中蔽素飽和度測定器(パルスオキシメーター)､ ②還思伝達装置･

@吸入器(ネブライザー)､ ④移動用リフト⑤居宅生活動作補助用具(住

宅改修費). ⑥特殊便器. ⑦訓練用ベット､ ⑧自動消火器

重症疾患の追加措定(平成1 5年度中)
今後､特定疾患対策懇談会において検討.

i
難病患者の実態を踏まえた施策の再構築
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<札幌地区>

JlfLスマスIto一宇イの感想

(札幌市　塩谷元美)

初めて難病連のクリスマスパーティに参加しましたo思ったよりたくさ

んの方が来ていたので､びっくりしました.プルコギの食べ放雷という

ことで､一度食べてみたいと思っていたので､一人でも参加してしま

いましたCなかなかおいしかったですG抽選会があったのですが､我

が藤原病友の会の場所が奥の方にあったせいで､なかなか当選番

号が聞こえず､当選者がいないと皆がっかりしていたところ､大沢さん

をはじめ世話役の方が番号を調べてきてくれて､何人か宝くじなど当

選していましたC 2時間という短い時間内だったので､食べるほうに集

中してしまい､あまりいろいろな方とお落しができなかったのが残念で

したo今度は薬を減量して食欲を抑えて､皆さんからいろいろな寺し

を偉いたいと思っています｡準備をしていただいた方､世話役の方､

どうもありがとうございましたo楽しかったです｡
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楽しいウりスマス

(千歳寅　荒葬ヨシ子)

12月14E 3時からクリスマスパーティに17歳の孫と参加させてもらい

ましたC撃亘の焼床食べ放題､飲み放題で､韓国の焼直とはどんな

ものかと楽しみにして行きました｡

銀が昔のジンギスカン銀の感じで､高いところに穴があいていて､そ

●　の穴を埋めないように床をのせ､津には透明なスープが入れてあって､

そこに野菜を入れて､焼けたらというより煮えたら券に盛って食べるの

です｡スープの味も良かったので､とても美味しかったです0

2時間の間､バンド演奏､ピェロがみんなの席に回ってきて小さな子

どもさんに細長い風船を膨らませて､刀や動物を作ってあげていまし

たo子どもさんも大喜び-

最後の抽選会では番号を読み上げるたびにタメ息で､友の会では

誰もあたらないかと思っていると､最後の方で2名の方が当選したの

で､急に盛り上がりましたC

新会員さんもみえられて､とても楽しいパーティでした｡本当にあり

がとうございました｡

●

MtLe載年会魂

日時:平成15年1月25日

場所:F季節問屋i大通酉4

今年の新年会は締切ぎりぎりまで連絡が入らず運営委員の顔合わ

せになるのではと心配しましたが､ 14名の参加となり賑やかで美味し

-訂1-



い会となりました｡

蘭越町からの初参加の方は民宿の女将さん､久しぶりの参加で昨

年は家族の4人まで入院して病気の自分が一番元気だったと以前よ

りお元気そうな方等々､自己紹介を兼ねた近況報告などで予定の2

時間はあっという間に過ぎました｡

◎初めての参加でしたが皆さんとて

も元気で出席してよかったと思いま

す｡皆さんなぜか共通するものを心

に持っているように感じました｡これ

からのおつき合いが楽しみです｡

(佐々木佳子)

◎久しぶりに皆さんにお会い出来て

いろいろな病状があり勉強になりまし

たo又､素敵なプレゼントも頂いて楽

しいひとときを過ごさせて頂きまして

ありがとうございました｡ (三橋)

◎遅れてすみませんでした｡料理も

おいしく楽しい時間が過ごせましたo

どうもありがとうございました｡又､皆

さんと会う機会がたくさんあるとうれし

いです｡ (塩谷元美)

◎昨年より少し人数が少なく残念に

思いましたが､でも顔を間近に親しく

お話ができ､又お料理もお腹いっぱ

い頂き楽しいひとときを過ごすことが

できました｡遠くからも参加された方

もおりうれしく思います｡又皆さんと

お会いするのを楽しみにしておりま

すo (M･K)

eb

◎"今年こそ友の会に出席しよう"と

年の始めに決意しました｡その第一

弾アップル会新年会､おいしい料理

をいただきながら皆さんのお話に耳

を傾けてたくさんの元気をいただきま

した｡ご無沙汰をしている間に私もい

ろいろありましたが､旧知の会員の

皆さんにもいろいろなことがあったの

ですね｡しみじみと思いました｡いい
一年でありますようにo (M･S)

◎はじめて参加させて頂きましたけ

れど､大変なごやかな雰囲気で元気

を頂いた気持ちです｡明日からの活

力となると思います｡今後共どうぞよ

ろしくお廉い致します｡ (H･Y)

◎お料理がきれいでおいしかったで

す｡いつもながら皆さんのおしゃべり

からPOWERを頂いた思いです｡あり

がとうございましたB何もお手伝いで

きず申し訳ありません｡ (A･W)

◎とっても楽しかったです!にういう機

会があればまた参加したいです｡ PS･

たのまれたらパンパン絵描きますよお

～!!(荒井千穂･荒井ヨシ子さんの高

2のお孫さんでイラストレーター志望)
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シェーグレン症候群治療の最新情報
-トータル的にみた取り組み方-

札境山の上病院院長

リウマチ屠原病センター所長

さがわあきち

佐川　昭

Ⅰ.シニーグレン症候群(Sjogren s Syndrome,SS)のトータル的- ●　取｡組みの仕方

1.シニーグレン症候群とは

涙腺や耳下腺などの外分泌障害による眼や口などの乾燥症咲

を主症状とし､抗核抗体や抗SSA抗体､抗SSB抗体などを含む

;　含票差墓蓋等冨冨警さきたし､種々の舶障害をも起しうる自

○障害臓器および症状: 1)腺症状:耳下腺や涙腺の障害｡
2)腺外症状:関節炎･皮膚炎･リンパ節炎･慢性甲状腺

炎･尿細管性アシド-シス.問質性肺炎･髄膜炎･神経症

など｡

○二次性のSS:関節リウマチ(RA)､全身性エリテマトー

デス(SLE)､強皮症(SSc)､多発性筋炎/皮膚筋炎

(pM/DM)などに併発する｡

○検査所見:巨己抗体､リウマチ因子､高γ･globu正n血症､

白血球減少､血小板減少などo

O診断: 1999年厚生省の基準｡眼の乾燥所見(RCS)を

shirmer試験､ RoJSe-Bengal試験o　口腔乾燥(唾按腺障

害)をSialography (唾校旗造影)､生検など4項目中2

項目で確定する(表1)o

〇治療: 1)腺症状(眼､口の乾燥) -対症療法(血清療法､
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塩酸セビメリンなど)｡ 2)線外症状一重症例も含むため病

態に応じる｡

表1　シェークレン症候群の改訂診断基準(1999)

lnコJ7′ 免f�躑2���� ��

あり. �� 

わか♂ -5'}1日ll 蒙踪決岑,R�*�,(8ﾒﾘ5�7�984ｸ8ｹ$仲又免ﾈuFｦ密6ｷ'fVﾆB�

スコ7')で.i ��X��

Jの4Jf川のうち.いずれか2JrllJ以lを浦たせばシェーグレHj絞耶と推断する

2.免疫異常状態とは

免疫の状態には､図1のように､冗進､正常､低下の3パター
ンが考えられる｡ IJl.進の中で非自己(花粉､カビなど)に対する

免疫反応冗進がいわゆるアレルギー性疾患であり､自己(自己抗

原)に対する異常克進の結果起こってきたのが自己免疫疾患であ

る｡

自己　-

非自己-

自己免鹿疾患

qF原点　他)

アレルギー.

拒1反応(捗租)

fj -反応正常トト--力

陸壁上-全く≡:く蓋蓋:ス他

図1　免疫異常疾患

3.自己免疫とは

このように自己の抗原成分に対する免疫異常の結果起こって

-14-



くるのが自己免疫疾患(表2)であるが､大きく臓器特異的なも
のと全身性のものに分類できる｡前者は､障害臓器も限られ自己

抗体と対応しており､抗赤血球抗体と溶血性貧血､抗甲状腺抗体
と慢性甲状腺炎(橋本病)など数多くの疾患が知られている｡種々

の自己抗体が出現し､それらがある臓器に限定されず､かつ全身

の臓器障書を起してくる一群を全身性自己免疫疾患と分類して

いる｡抗核抗体や抗DNA抗体の出る全身性エリテマトーデス

(SLE)や抗RNP抗体を伴う混合型結合組織病(MCTD)､リ

ウマチ因子が出る関節リウマチなどがそうである｡

表2　膿器特異的自己免疫疾患と自己抗体

●

4.全身性自己免疫疾患の仲間の一つ

シェ-グレン症候群は､基本型は眼(涙腺)と口腔(唾液腺)

という臓暑削こ障害が限られており､自己抗体も抗SSAや抗SSB

抗体が特徴的で､この点では臓器特異的自己免疫疾患に属する｡
しかし､実際にはこれらの他に種々の自己抗体を産生し､眼や

口腔以外の多くの臓器を障害することが知られている｡従ってこ

の点では本症候群は全身性自己免疫疾患であり､そのように捉え

て見てゆかねば全体像を見失う事になり適切な対応に遅れを取
ることになる0

5.全身の変化と適切な対応

このように基本型の眼(涙腺)や口腔(唾液腺)以外の臓器に

見られるものを､外分泌腺以外の臓器障賓ということで､腺外臓

器病変と呼ばれて多くのものが知られており､表3に示す｡これ

らの臓器障害のうち､なかには重大な結果を招くものも含まれ､

特に中枢神経や血小板減少､問質性肺炎などは生命予後に影響す
る可能性があるので迅速かつ適切に対応しなければならない0
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表3　シニーグノン這億芦の護舛壱;je

甲哉凍　　　　盟箆甲攻盈炎

藩 同質性弟轟くリンパ球性) ･お魚菅支炎

野　　　　原克也腎炎､糸噂倖腎炎(尿わ苛性アシドーシス】

自己免蛮性肝炎､ 長考世盈汁性肝硬変

蛸　L　空曹守莞蓋･血相或少産-細密白地､宗,グ

皐　　　■　豊泉

血管　.皮膚血管炎(狂乱束軌R8ynaUd-)

掘,諾誓長井乳三文棚名-辛的轟牧草-中軸

査姓リンJfBf.悪性リンパ頚

6 ∴各部所的には､各科の専門的指示が必要

図2にこれまで述べた本症候群でみられる症状と病変を示す｡

このように見るだけでも症状の多彩なことがわかると思う｡現状

ではこれらの一つ一つについて対応して行かねばならない｡それ

には多くの専門家の協力が必要であるo内科的対応に加え､眼科､

歯科､口腔外科､耳鼻科､皮膚科､婦人科､産科､小児科､精神

科､神経科などの各科である.また各科の担当医にも本症候群の

特徴を理解してもらう必要がある(表4､図3)C

拝辞症状(うつ状雷.不安神
吸の乾魚.濃鼻血(少ない)

Ejl匡-舟喝護の乾魚

唾液革重野(多い)

多奴
気管支炎
同質性舟灸

虎店
長升菅性アシF-シス(同質性腎炎)

争見

辛塩

皮.OtE持

盟2　シニーグレン症候欝の臨一束偉
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藁く　症謀と冬芽i･の分迂

強気涼重工犬

三鼻先　　　3　°.;A_内乾袋症状

.;三'　二三∵"J＼

●

●

図3　症状と各科の分担

7.しかし一人の患者さんとして内科が管理するo

本症候群は､やはり全身性自己免疫疾患の一つで本質は自己免

疫が基礎になり発症してきているので､そのような見方をしなが

ら内科のドクターを中心にし､患者さまの状態に合わせてその

時々に相応しい各科と連携を保ちながら診てゆくのが､あくまで

も基本であると考える｡さらにそれらに加え､看護やケアの面か

らの対応も重要性を増してきている｡

以下に､最近注目されて来ているSSにおけるQOLと精神的

要素について別項として述べる｡

Ⅱ.SS患者におけるQOI,と精神的要素について

SS患者では､上記のように唾液､涙按の分泌低下が主な症状
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である｡この唾液蓋の減少が､口海による7;張､食物の嘩下囲襲､

=睦内の炎症および痔痛などの症状をうそき走こし､患者の日常生

淫に大きな苦痛を与えているCその讐労言ま大きなものであ'C ､

QOI_の向上が重萎な誤題であるC
このような牢で､塩駿セべメリン(サリグレン､ニボザック)

のような有力な｡腔乾旗症状の改善薬が出現してきたことは､SS

患者にとって蛍に乾燥症状を改善させるのみでなく､それに起医

するE常的､精神的苦痛をも和らげる可酸性があり､大きな福音
となると患われる(富4)CここでSS患者にお･'j-るQOLおよび

精神的状況について触れてみたい｡

-＼′- -つ.

(icevimeline ))

(サリグレン.エボザック)
↓

体にも､心にも

↓
QOLの改善

⊃y　佐;Lr　司

直4　シェークレン症候群のキーワード

1.SS患者におけるQOL

長岡によるとSS患者では健常人との検討で､社会的QOLと
比べ､経済的QOLおよび身体的QOI.の低下が観察されたとし

ている3)｡またQOL4要素中､精神的要素の低下を最も感じて

いる患者が､ 4&5%であり､ RAと有意の差を静めているc QOL

4要素のうち最も低下した要素はどれかという質問に対する回

答を図5に示す｡
ss患者では精神的要素48.5%､身体的要素39･4%､経済的要

素9.1%､社会的要素3.0%であり､ RA患者と比較すると､ SS

患者では精神的QOlJの低下を最も感じている症例が有意に多く
これに反してRA患者では身体的QOLの低下を最も感じている

症例が77.8%であった｡ SSは､乾燥症状のみならず､多彩な腺

外症状を呈するリウマチ性疾患である｡

乾換症状は生命的危険はほとんどないが､これまで根治的な治

118-
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唐桑はなく､進行する症状に患者.'ま悩み､快適な巳嘗生活は援な

われ､不安がつきまとう｡長岡は本研究においてはSS患者にお

;ナる滑車的QOLの低下と乾燥症状の重症度とは無関係であった

としているが､党旗症状に対する患者の苦痛は:強く､やは:/r一番

大きな要素と患われ､これらをさらに萌らかにするためにも､薬

瓢こよrJ本症状が改善した壕合に､精神乾QOLがどのように変

化するか(改挙するか)をみる研究が必要と患われるC

●

図5　シェーグレン症候群とRA患者において､

いちばんマイナスに感じているQOL要素

2. SS患者における精神的要素について

SSは多臓器障賓性の全身性疾患として認放されつつある｡精

神神経病変もその一つで､従来､本邦ではその合併頻度は少ない

とされてきたが､近年､脳神経症状､精神症状､髄膜炎など合併

例の報告が増加してきているCここでは､主にQOLとの関係で､

精神症状の特に心理的な面について触れてみる｡

原発性SS (P-SS)患者では､不安､心気症､うつ状態､ヒ
ステリーなどが認められている｡我々は､ P-SS患者20例､ RA

を基礎疾患とする二次性SS (S-SS) 17例､RA単独57例､ SLE

単独7例､ CD (他の屡原病単独) 24例の合計125例につきCMI

(CornellMedicallndex)を用いて心巷テストを行った｡ I領域

は正常､ Ⅱ領域は準正常､ Ⅲ領域は準神経症的､ Ⅳ領域は神経症

と判定される.図6は､左よりP-SS､ S-SS (RA-SS)､ RA､

SLE､ CDの順を表している｡

園に示す如く､ PISSでは領域Ⅳが20%､領域Ⅲは30%であ

り､ S-SS (RA+SS)ではそれぞれ29%および29%､ RAでは

12%および25%であったo　すなわちP-SSは､ S-SS (RA-
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ss)およびRA群に比べ､身体隆事が肇安な酎こは神経症および
禎軽症的な患者が多い傾向を示した!_I;o

他の研究においても､原発性組汁憧肝硬変症患者に健康人と比
べ有意に高い精神症状を静め､ SS合併によりさらにその療度が

増強したとする寄書があり､精神症状に与えるSSの影響につい
て述べているC　このようにSSがあるのみで精神的要素が加わり

ひいては､ QOLの低下につながる恐れがあり､今後重要な問題

として研究を進めながら解決法を見出していく必要がある｡
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事務周密塾◎諺宛塾憧

☆ご寄付をいただきました｡ (2003.3.1現在)

大和田一夫積

大場　千枝様

藤川　久子様

平尾美紀子種

小山　道子耗

佐藤　初枝様

●

島田久美子種

中井　秀紀様

小林　ティ様

輪島　紀子積

佐々不佳子様

計　35, 991円

ありがとうございました｡

☆新しく入会された方たちですC

佐々木佳子さん(5.22生

松岡喜代子さん(下川町)

岡田明日香さん(H.4生

堂下　塔子さん(S.12生

米滞　陽子さん(S.36生

織田　恭子さん(S.16生

塚原　弘子さん(S.32生

●

強皮症　磯谷郡蘭越町)

シェーク◆レン症候群･ MCTD ･席高血圧症　上磯郡知円町)

シェークやレン症候群　札幌市南区)

S LE ･シェーク○レン症候群　札幌市中央区)

シェーク◆レン症候群　空知郡北村)

強皮症･シェーク○レン症候群　札幌市清田区)

窃硬い･---I-I-･-･一･一･一･-I---･一･一1一･-･一･-･一･一･-･

①郵便振り込み用淘毛を同封いたしました｡

会費の納入をお願いします｡

②住所変更された方は事務局までご連絡下さい｡
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新穀病む>9-名品拡充の噂別+)>Iヽ

3協力萌し)ガとう3古いましモ　ー.一′一′一′~′一′一′~′~ノ~′~′~ノ

｢いちばんぼLNo.1 3 3号｣で会員の皆様にご協力をお願いしました

薪難病センター備品拡充のための特別カンパは､下記の皆嬢にご協力い

ただき､ 1月末現在で317, 000円(友の会分)となりました｡

ありがとうございました｡

掛紬全体としての募金目標額(2 0 0万円)もほぼ達成できそうです0

4月のオープンを目指して･工事が進んでおります｡

今年の支部総会は新難病センターが会場です｡

_/_/_/-/-/-,-/-,-/-I-/-/-/-/-,-/-I-,-,-I-I-I-/-/-I-/-I-

佐々木照子さん

皆木　怜子さん

鈴木　スエさん

加藤加代子さん

小池　隆夫先生

中村　昭悦さん

佐藤ひとみさん

清水　五郎さん

荒井レイ子さん　羽田タケ子さん　田原有美子さん　瀧本はるよさん

館田房子さん　松橋めぐみさん　伊藤加代子さん　日野京子さん

里谷畏弓さん　清水寛子さん　高島美智子さん　五百木キヨさん

吉村賀代子さん　′順ティさん　畑中豊子さん　矢崎幸子さん

/仙道子さん　松井久仁子さん　加渡由香さん　伏黒正子さん

坂下郁子さん　谷津光子さん　野村典子さん　西野典子さん

川副　鉄子さん　柴田　宣子さん
合計　317, 000円

(2003年1月未現在)

植田ルリ子さん　遠藤美智子さん　後藤　幸子さん

大沼　節子さん　鈴木　雅子さん　石田　幸子さん

船木　玲子さん　谷本美智子さん　中村芳子さん

扇田　裕子さん　長嶋綾子さん　佐藤みよ子さん

吉田さよ子さん　伊井千鶴子さん　佐川　昭先生

家村英子さん　菊永　友子さん　手塚喜美子さん

笠原　俊子さん　加藤禎子さん　松嶋　茂子さん

黒沢百合子さん　柿崎　瑞子さん　佐藤　文子さん

●



運営協力会にご協力ください

全匡勝原病友の会北海道支喜郎ま､ (財)北海這発病達(以下､声

病連)に所属して､難癖連とともに､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｡蒸病連の道営は､いろ

いろな婿助金などの他､ ~発病連の道営協力会_の寄付金も大きな

財煤の一つですo藤原病友の会としては､運営協力会の主旨に沿
って､皆様からのご葦解をいただき､ご協力を甲し上げる次第です0

●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｡よろしくお厚い鼓します｡

: ○運営協力会は､定期･定額のご寄付です｡

:〇年間1口2,000円(法人､団体は1口1万円)ですo

≡ ○機蘭紙｢なんれん｣をお届けします.

I 02年目以降さま､毎年12月に､ご請求甲し上げますo
I o口数の変更､退会は自由ですので､ご連絡ください｡

i Oご家族､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

i幸いです｡

i 0倍動資金として次のように使います｡

i ･難病集団無料検診相談会

●
･医療講演会

･機関紙｢なんれん｣の発行

･陳情･請願･PR活動

･疾病別患者会･地域支部の薄動く50%が部会に還元されます)

･事務局の運営その他

○平成13年度は勝原病友の会に159,750円の遭元金がありました｡

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｡これからもよろしくお願い致します｡
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僻でメンバーを募集しています急き

ずっと前に旭川と釧即作某所で働く仲間を､この歳継で招少したこと

がありましたが､北海道妊病達見凝支部共同作業所では､メン′ト･を募集し

て1..`ます｡もうすぐ春､トライしてみませんかo

･札幌市内在住で身播障著者手帳を持っていること〇

･難病連加盟国祐L==E会員であること(屠蘇病友の会の会員はOKI･

･次のいずtr,かの仕事ができ=i方o

リサイクルシ≡ツプ言17′ラジン｣の店員/衣類の繕い/手芸/

車の運転/腰痛センタ--の清軌ベッドメイク､受付他o

｡問い合わせ先℡512-32三3 (笹当　杉山) (要面談)

今回のいちばんぼしのイ

＼ハ′J＼/､/＼(ノ＼ノ＼へへハ/＼/＼′､ハ/-JV､/＼〈/＼〈/ヽ/＼(ノW〉〉 〉 〉 〉 〉

ラストは､会員のお孫さんでイラストレ-

ターを目指L'ている荒井千穂さん(17歳)に雷いていただいたもので

す｡このようなイラストをはじめ･機関紙に載せる原稿を募集中ですo
くださいBよろしくお願いしますo

毒どL,どL,事務局までお送り

***　5本指の靴下　***

普通の靴下よりも5本指の靴下のほうが暖かいそうですB最近は

女性用にかわいい模様のものもあるようですので･一度試してみて

いかがでしょうか｡

｢24-

●

●



Ｌ
Ｌ

ふ
の

・が・ 当

・

★新しい年が明けで、はやｰ一月以上経ってしまいました、この冬は例乍より

寒いせいか風邪｡インフノ'ノエンザが猛威をふるっていますね。年末の厳しい

寒気に体中が痛み、こんなことではとてもこの長い冬を趙せないと弱気にな

っていましたが、今はすっかり慣れて体中にぺ夕ぺ夕とカイロを貼らなくて

参、過ごせるようになりました。所で、みなさんはお年玉つき年賀葉書でな

にか当たりましたか？私は毎年切手シートが３、４枚当たるのですが、今年

はなぜか一枚もあたりませんでした。実は昨年の難病連のクリスマパーテイ

の抽選会で部会賞が当たり、その中身が現金3000円だ･。たんです。（そ

のせいかな？）私の隣にすわったＩさんには、特別賞の年末ジャンボ宝くじ

１０枚が。Ｉさんには３億円が当たったでしょうか？話は年賀葉書に戻りま

すが、１等が当たる確率は50万分の１だそうです。それがナント、青森放送

の社員でタレントとしてもシッカリ稼いでる、伊那かっぺいに当たったんで

すって。賞品のノートパソコンと一緒に写っている、彼の写真を見てムカツ

キました。私もノートパソコン欲しかったなあ。

★最近私のまわりで銭湯のことがよく話題になるので、私も行ってみました。

風呂って冬場は寒くて、かえって体が冷えてしまいますが、銭湯は本当に

が暖まって、その上ジャグジーの噴き出しのあたりに、屑を近付けるとコ

リも少しほぐれて、すっかり気に入りました。近くにあるのになぜもっと早

く気がつかなかったのかしら？ささやかな幸せを味わいながら、この冬を無

事乗り切って行こうと思います。立春も過ぎ、南の方からは梅のだよりも聞

かれるようになりました。春はもう少しですよ。

　　　　　　　　　

（三森）
』●



＜編集人＞

〒064-8506

V･ΛへＡ／Ｊｙ匈へΛΛヘヘフφＡＡ／･

yソ･,卜‘ヽ.，

３。

-～－一一～～～一一一八へ

　　　

全国膠原病友の会北海道支部

編集責任者埋田

　

晴子

札幌市中央区南４条西10丁目

北海道難病センター内

　

�.011(512)3233

＜発行人＞北海道身体障害者団体定期刊行物協会

　　　　　　　　　　　　

細川

　

久美子

　　　　　　

〒063･0868

　

札幌市西区八軒８条東５丁目4-18

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Th.011(736)1715
昭和48年１月13日第３種郵便物認可

　

ＨＳＫ通巻371号

　

100円

いちぱんぼし１３５号

　

平成15年２月10日発行(毎月１回10日発行)
大八へ／ﾊ／


	135.pdf
	page1
	page2
	page3




