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全Zi鰐犀痛友の会北海潜ま辞

第3 2Ja支部給金のご案内

今年の冬は大変雪が多くて､皆さんご苦労されたことと思います｡ 4月下

旬になっても､まだ雪がちらついたり､場所によっては積もったところもありま

したo日刊j:暖かいロも多くなりましたが､朝晩も暖房器具のスイッチを止め

られるくらいの臼が待ち遠しいですね｡そして､春からは新しいことをはじめ

●　る方も多いようですり皆さんはいかがお過ごしですか｡

さて､そんな中､今年も支部総会のご案内をする季節となりました｡

今回は､総会の前に映画鑑賞によるミニ勉強会を行いますoこの作品は､

アメリカの医療制度など､さまざまな矛盾と闘う民衆の姿を描いたドラマとな

っています｡難病連札幌支部の役員研修会でこの作品を観て､そのあとの

豚原病友の会札幌地区の新年会で話したところ､ぜひ観てみたいという声

もあり､今回の総会にあわせて行うこととなりました｡

また､総会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､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

お伺いする場となっておりますo

●　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o

総会後には交流会も同じ会場で行います｡全部に参加するには､時間

的･体力的にはちょっと無理かもという方も､ 1つだけの参加でもかまいませ

んので､たくさんの方のご参加をお待ちしています｡私たち運営委員も皆さ

んにお会いできることを楽しみにしています｡
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***　スケジューIL　***

◆日日寺　　平成17年6月4日(上)

-場所　【ミニ勉強会･総会･交流会】

北海道難病センター-

(札幌市中央区南4条西1OTR TF'.011(512)3233)

6/Ll (土)

]1115　　受付

1

日:30　映画｢ジョン(〕｣鑑賞ミニ勉強会(上映時間約120分)

J　　　　　　　　(昼食はこちらでは用意しておV)ません)

14:こう0　　総会受付

一

15:∩()　支部総会(～17 00)

】

J

17.30　交流会(～19･30)

塾.娼一.葦

1)平成16年度　　活動報告

2)　　〝　　　　　決算報告

3)　　〝　　　　　会計監査報告

4)平成17年度　　活動方針(秦)

5)　　〝　　　　予算(秦)

6)　　′′　　　　役員(秦)
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→　交通費:稔会に出席する方には往復交通費の半額を補助し

ますo (印鑑をご持参ください)

→　交流会費.3,500円

交流会のキャンセルは5月31日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(J )

→　宿泊費･&の会で用意した宿泊場所の場合､全額補助しますo

ただし､朝食は本人負担でご用意ください｡

→　宿泊場所:北海道難病センター

→　お知らせ･当日会場にて友の会の年会費(3, 6nO円)

の受付も行っています〔,

ー　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､同封のハガ羊にて

お申込みください(5月25日必着)
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勝原病の治療の進歩について
北海道大学大学院医学研究科

病態内科学講座講師渥美達也先生

みなさん今IlはC私は北海道大学､北大病院第2内科の渥美といいます(J今

日はお招きいただきましてありがとうございました-

1 LT鯛ほどお時間をいただいて､勝原痛の治療の進歩と井きましたけれど､

今の治療だけではなくて､こかからどうい/-lJ治糠が/11われるだろうかというよ

;)なお話をしたいと,t払います｡

途中､関節リウマチJ)請が沢Lljでてきます｡関節リウマチは勝原病の中にい

れる人といれない人がいるんですけれど､関節リウマチが一一番､実は治療が進

んでいるんですL,ですから､その治療の請を少し聞いていただいて､そしてそ

れが他の膨脚副こどういうふうに応用されるのかということも冷めて､みんな

で意見を交わしたいと思います(,

(スライド)

はじめに､もうみなさん､ i_治医の先′トや講演公などで聞いていらっしゃる､

あるいはご1]/分で勉強されているカもいらっしゃるかもしれませんけれど､初

めに､勝原病とはどういう病気か､そしてそれがどうして起こるのかというこ

とを勉強したいと思いますしっ

病気や疾憩を大きく分けると､良性疾患と恩性疾魁という分類がありますo

良性疾患というのは､疾恕それ白舶ミ生命を奪うことは通常ないものを良性疾

魁といいますLlこれに対して､ガンのようにそのままにしておけば疾患が生命

を奪-つてしまう､これを悪性疾患といいます｡

それから別U)病気の分類に､急性疾患と慢性疾患というのがありますoこれ

はその嫡気が病気の状態が一一一時的なものなのか､それとも､定期に続くのかに

よって分かれますQ

(スライド)

私は内利の医師をやっておりますけれども､患者さんが束て､病気の診断を

しました｡その時にたとえば､何が悪いんでしょうかということですけれども､

(スライド)あなたは胃暗疫がありますね､という説明をしましたoその場合

には､掛､ところは､あ､閏なんだなあとすぐ分かります｡それから､あなた

は急性肺炎ですね､といった場合には､悪いところは､あ､肺だなというのは
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すぐ分かるわけです｡

ところが､初めて魁甘

さんに､あなたは膠原鵬

の祉いがありますね､腰

収納ですねという話を

したら､だいたいの方は､

え?わたしは山なんて

行ってませんよ､栃原病

ですかつ｢こうげんぴょ

う｣とい一)てすくに′くッ

と初めての.ELtJKさんが

伊原病 

･原因不明 

･炎症性疾患(良性疾患) 

･慢性疾患 

●

分かることというのは､通常ありませんDそれほど多い病気ではない､だから

こそ難病ということになっていますり(スライド) F犀糠病の粗LJJを.請.I.すると.;

いましたけど､本､lうはあよりよく/I)かっていないんです

それで､さっきの､柄/xlの/J)軌からすると､腰)か病は炎症の病気ですrJ　炎JtlT:

の病'刈ですから､ガンではありませんU)で､良作疾患という扱いになりますH

とこ/)が､油気のJu)Ill仏】は今のところ分からないので､ jl亡全にこれを始り除くと

いうことができないんですね｡それで､恨M二U)状態なんです｡この話は最初に

みjめて患省さんに私がお"L六をします｡あ､これは慢性o)炎症なんです､慢ヤ1で

す､というと､え､もう折らないんですか-)というふうに気を一驚とされる))那

時々いらっしゃいます｡ですけれど､個性といってもだいたい大人になってか

らなる柄気というのは佃Mなんですわ｡怖さんのr日にメカネをかけていらっし

ゃる)jがいます√　そのBtlHhは近視か遠視か乱視かだと思いますけれと､近視､

これは治るでしょ:)か?折りませんねo近視というのは佃性の祝ノJの障′.辛です(,

ですけれど､メカネをかけるということで､日常/日.(.-をできるだけイ二日由なく

することができるわけです,,

メ11ネをかけるということはちょっと不L'川1ですねG　時々お-)こつて壊れ圭

すし､どっかへい-)てなくなりますし､締鹿にしておかなきやいけませんo　メ

ガネU)必要のない人よりはちょっと不自由がありますo　それでも､メカネをか

けると新聞は読めるし､ナレどもみられるわけです｡ Ir-･)じことで謬原病といっ

ても､もちろんgt.し､軽いはありよすけれども､鹿本的には良性の疾患で､お典

を使うことで､この病気をうまくコントロールすることができますから､そん

なに他の納気と11分は違うんだと慰う必要はありませんよ､と､まず私は巌初

の叫点でそういう｡再をいつもしています｡

(スライト)
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輝脚納ま何が悪くておこるんでしょうか｡さきほど､株仏日:i不明だといいま

した　今o)I,L学で分からないところは･杯あるんですまナビ､それでもすこしだ

け謬),ql瀬の凧klというものをわかっていることをこうい:)jlうに､ a)そくこと

ができます　U)ぞいてみました｡

(スライド)

勝原柄はどこが悪い

か?　剛貸癌は胃が悪い

し､急性肺炎は肺が悪かっ

たノ勝原病が悪いところは､

免疫というシステムです｡

私は女で一校台ちだかJ'Ii5

a) T･に免疫がないU),とい

いますわl免疫つてとうい

う意味でしょJ)か∧

(スライド)

何が悪いんでしょう? 

･勝原病 

｢免疫｣というシステム 

修),t31J内というのは､別の言いjJをFl tl免疫枚,LA､皆さんU)とらえ)汁tきつと､

多くの人が関節痛とか筋肉痛を持っていますから､リウマチに似ている病気､

リウマチIFf嫉忠というとら東方をしています､挺師の言衆では結付紙病ともい

い圭す｡

(スライド)

免疫というのは､ Ifをみると､わざわいを免れると発いてあります｢ [*-乍で

は､私たちのわざわいとは病原体のことです′　例えば､紳掛､ほい繭ですれ

それからウイルスという､体に入ってきて病気を起こす､忠さをする物罰､こ

れがわざわいなんですD

(スライド)

こういうわざわいのものが入ってきた場合には､私たちU)附二は､免疫を押

･巧している細胞､免疫抑＼1与細胞､つまり白血球とかリンパ球がいます(,

(スライド)

免疫押当細胞が､こういう悪いものが入ってきたと.[忍-)たら､ iJ'L体というタ

ンパク闇を作ります｡抗体はウイルスとか細麻を特別にやっ/)けるミサイルの

iうな蛋Erjです｡､

(スライド)

これが沢Eljできて､このばい菌を攻撃し始めるわけです｡

(スライド)

そうするとこのように､病原体が退治されて､これで病気にかからなくなるn
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こういう働きのことを免疫というふうに,言うわけですo

(スライド)

腰掛丙の別名に､自己免疫疾患と書きましたo nd免疫ですが､これはさっ

きのこういう抗体を作る【日脚胞という名前のリンパ球ですけれど､この細胞が

抗体を間違えて日分の､例えば肺に-i-〕てしまうっ肺だけではなくて､いろん

なところに対して作ってしまうんですけれど､白分のこういう体をばい南やウ

イルスと勘違いをしてしまって､そして攻撃してしまう｡

(スライド)

こういうふJ)に杭如､lHf)のからだを攻撃してしまってここに炎ブぶを起こす

わけです√

(スライド)

炎止を起こすから熱がHたり具介力耀かったり､この場介だと肺の機能が悪

くなったりしてしまうんですね〇こういう免疫反応のことをEJl己免疫､自分の

体に対する免疫ですからfほ免疫と言って､本来であれば私たちの体を守って

くれるはずの免疫という､これが非常にやっかいな/(-11三になっている､そうい

う状態だというふうに考えていただきたいです(

(スライド)

自己免疫疾塩を人きく/JjWると､一通りありますC　一つ札臓御幸異的flず己

免梗妖JIitという郎打-もう一つが､臓賂非特発伽･l己免疫疾燈というふうにい

います(

(スライド)

臓器特異的臼己免疫疾患は､ l確糖尿柄､これは大人になってから体重が増

● .-　1'`- . ..ミ. 1　一.㍗

細胞という細胞が強い炎Jr'l:を起こして　気にタメになってしまう､そういう病

如;ありますnこれは､すぐにインシュリンを外から使わないと命がなくなっ

てしま;)ので､インシュリン依打性U)触媒柄というふうに､前は,ざいましたr

今は1邸糖尿病といいますoこれは肺臓のインシュリンを作るべ-夕細胞とい

う細胞にだけ､さっきの自己免疫現象が起きていて､このベ一夕細胞の働きが

ダメになるので糖嫌病になる｡でもこの患者さんj'は､悪いのはベータ細胞だ

けですC他のところはどこも悪くありませんっ

それから､バセドー病とか橋本病といわれる力はFll状腺にF']己免疫現象が起

こっていて､甲状腺に炎症が起こるた糾こ起こる､そういう病気です｡この方

も､他の免疫疾患を令併しなければ､通常､甲状腺たけの間掛こなりますD

ここは少し専門的な話ですけれど､免疫の異常が庵限られた場所にだけ起こ
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る､こ,)い;,タイプの病気を臓器特異的自己免疫疾患というふうにこ;います一

汁瀬はどうするかというと､この別ま免疫別本はどうこうしなくても､例え

ば橋本病といT)方は､剛^-腺ホルモンが足りなくなるという病気ですから､甲

状腺ホルモンを補えばそれが治療になるわけですoそれから､ 1巧糖尿病の場

合はインシュリンを補うということが治療になるわけです,私たちはこれを対

症療法と諾っていますL,

(スライド)

そしてこれがもう　一つの臓器非特異的自己免疫狭軌令身件のt'l己免疫疾患

という言い力もします｡

(スライド)

ここに朋F1-を披べました｡関節リウマチ､これはこの仲間に入れる人といれ

ない人がいますけれども､ IIJtIF.一敗的にはそのうちの一一つになります一それか

ら､今身性エリテマトーデス(Sl･l工)｡強皮症､筋炎､それと､血管炎症候群､

それからベーチェット病､シェーグレン症候群､あといくつかありますo

(スライド)

これらを勝原病というふうに通常呼んでいます｡

そして､ベ一一チェット病とかシェ-グレン症候群､こういった病気は､最初

に豚児病という病知ミ定義された時には､この仲間ではなかったんですけれど

も､ごくごく掛､疾患だということが後で分かりましたので､今は勝原病類縁

疾患というふうに呼んで同じ仲間として取り扱っています〔

(スライド)

こういう疾郎)特徴は､一つの臓器だけに起こる炎h'7:ITCllはない口　一つ臓器だ

けに起こる【Ll己免疫反応ではなくて､同時にいくつものところに同じような反

応が起こ-つてしまうので､私たちは未分化の免疫艶常という表現をするんです

けれど､何かを補えばすぐよくなるというものではなくて､何とかこの免疫臼

休を調整する必,Atが､通常はあります｡ですから､今t]いらっしゃっている患

者さんの皆さんが多く使っていらっしゃるようなステロイドホルモンとか免疫

抑制剤というものが通常必要になるというのは､病気のメカニズムの最後のと

ころだけじゃなくて､もう少し根元のところから治療をしないとうまくいかな

いからですね｡

自己免疫疾悠というのはこういう分類をされるわけです｡

(スライド)

勝原病の臨床的特徴ということです｡まず､全身性の病気であって炎症性の

柄気ですから､熱というのは基本的な症状です｡それから､何も治療しないと

体重がだんだん減ってしまうo体力を消耗するということですoそしてこの特
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徴が､多臓器暗`‥性疾iLili､複数の臓者.7刀一帖ン;さiLる､

そして､ IJ*M.､永続汁と.鞍いて,S'(I)ますこ　再燃と塩僻を繰り返す　治療Lr

i,圭た時々悠く′Fd:つてまた治妹しなさやいけ′よいとか､コントロー一一′レする;rLか

U)お女の毎は変えなきゃいけないとい;)機軸が､ -'l:a)f7川こI'･lErTlかにj:あて,/-:'ろ

うというのが特徴です｡

そして､検瀬で白己抗体というモノがあるかどうか､これが私たI-,にと-ノて

は診断の丁がかりになるわけです､免疫u)巽常ということです　こういう払拭

的な特徴があるわけです

(スライド)

初めて自分は腰原納じゃないかなとかと.LLi'･.片さんがji7,一｣たり､ b)るいは､二

いう紙状で漁舟さんが病院に来た時に修焔病を考えて検発をすすT,i)るという

がこういう症状ですノ　発熱､体薮i戒少とか体がこわい(それかlI)そJI血､ /わfJ

体力をf/fl綿毛するとn'n液が')すくなっていきますo)で､貧血′　それかLJ判姉娘と

か関節炎があ-)たり､筋肉痛があ-)たり､体に発疹がLHJたり､レイノー槻象

釧路地l*は寒いから多いんじゃないか/lL'と思うんですけれども､ TのT/iが事′!こ

なつたりムラサキにな一つたりする変化ですね｡それからJ柿や心臓に水が珊ま-)

たり､リン-節か牌れたiJJ､肺炎､髄膜炎､あるいはfl姓かしびれるといつに

症状｡こういう症状があ-)た場分には､もしかしたら勝原病じゃないか7fと).iTT,

'て検瀬をします.

(スライド)

関節リウマチt　これU)ナチT糠がすごく/ナ進歩していますので､少しこ紺介Lた

いとJL.iJ,います｡

(スライド)

関節リウマチはいろんなところに炎タ.トが起こりますが､小でも草書にrlB節に炎

症が起こり吏す1関節は体e)中に　杯ありますので､多関節炎を起こす､

(スライド)

その弘光として手が

脹れたり変Jf3したりと

いうこういう変化が起

こってくるわけです.

(スライト)

この絵をご/f一じの)j

いらっしゃるかなノノ　これ

.'ま｢カスタネットを持つ

王的り(-｣という絵です｡



･キー.ニ'　._(1ノノ′うー　　　　　　　　　　羊pA/

-′(,亘一,JタトっE- ､プ絵で　　　~ /-一　一壬孤油-

1)/ノ　ー

ノ　31㌧　　T

ll'｢.｣.}ご十　L /　一一し

I)とミ　ニ二､一千一ノ吏す

-　し　十

7　　　　し) u

L  i

小TrL　　_～ I)日日.L J

l舶JL　上　画家rrー

′　｢ -　′　六

一　ノ･L,←-,ノ/),lLlilミ′

･L il-に　じう√,二,変化ノ1､ I-,TSjつけです

､へライト)

二i.′｣;晩[ト.,ノ･1-I,しこ､臓が曲Jj･-ノ∴.まノ'　そかごLili/1人LJ) Ll,T,を,']ミ俵,ir

､さかノー　-しノ'千,i,みていJ rLrlチと･ ､:I,/,)が/jJY) Fj去すれ

[/'･､=-/ -i H

二(I,I-ノウ｢7ナと. :)柄'XLはlX-櫛に胤l炎ji=が吐､~り圭す　関fj'rlCI)LiJU)､和

に滑暇という組織,伯節の中にお水がi'積善/)という'J)I:tここに溜まるんですけ

れども.骨と骨がh,-:,て軟骨があってそ,j)軟骨から始ま,15捌･J71とし､ 〕組織に強

IJt炎ね-が起こる/しです_

(スライド)

ここはら⊥-'とIl】州的なところな〝)ですか　津川Hjl:で起こってLt7～ことに工､ r､/

ク｡ソ7---ジとい:)､免疫担二lノ摘H胞U) -Jなんてすけわと､これか疑れん,LjJな

/i/です　これがすこく過れて､特にy朋莫U)､さっきC')水の猫はるスペ一一スcj)小

に　腫嘘壌牝l人汀､ TN卜と私たちftt.三います:ナと一　二U'Tl＼1√というグノハ

ブF7Eliを作って､これがいろんなとこ7,に､いZ)んな榔胞､いろんな組織に作川

して､そしてd(Ll｣の炎4;tI,又),Lこかここに起こるという病気です　これが/叩)炊′(''

で)(I)/))かV)圭した

(スライド)

そしてこU)嵐U)ような炎症が骨を段JZ威してしまうとい;)a)か楳櫛リウマチ

という病気です｡

(スライト)

-10-

●



●

リウマチも他の勝原病も推進し-てYゝます､起こっているのは､ここのところ｡

胤,tlが分からないというふうに釦lまし7こ　7,711か遺伝的な凧対があるはずだ

SH･'J放　卵性双-'拙,逓伝子が全く　緒の　卵件双,lUlLl,は､ 2人から4人√ニ

j人､耐方ともS1-E1,になります-ですから､退位子の要rA)Eまたぷん半分ぐvJ

いじやないかなと､私は･uLILつ⊂いますこそれに環境､食べ物とかウイルフとか

ホルモンとかという環境那捌uわるとF-i己免疫という免疫の輿常が起こるu

その結鼠炎延が起こって､炎嫌が起=るから痛いし､遊動ができなくな一つてご

り､そしてそU)結果探櫛の破壊が･tgこってしまって潤節の機能がタメ[,=なる

これが関節Fjウマチ(ノウ成り､'/.らであり要す_,

(スライド)

関節r)ウ､7チは随分.しくから如-'fLていた病気でした)これ,,㍍二また圭.貢げ

見つけたプラ/ス串:命よりも柄の内科の教科書吉なんです一ノ

(スライド)

この時はまだ牒脚南もリウマチもそういう場気というのは分か一一一ていなくて､

慣節発はみんな痛風とされていました〕痛風のところをみると､関節炎U柵絵

には｡本で使われているモグサが有効であるというふうにいきなり割､てLを川

ましたつということは､フランス革命よt,)もi榊)フランスで､什本のお如三夫

は位われていたんだなというのを知って私はび-,くりしました

(スライド)

それからこんな絵も見つけ吏したL-これが榊)リウマチの　村田･横U,先1ご

すね(,患者さんから何かしてい吏す〔これは採血しているんでEj-なくて　伽1

といって､伯節炎を起こしたりそういう痛みU,原村というのは血液の中にある

●　　.

(スライド)

そ7)いう時期を経まして､税fJ=0,リウマチのお薬による治療U'考え方という

のは＼一越りあって､今ある痛みを和らげる治嫉法というのが､スァロイド剤

とかそれから摘みlF--bt)､ボルタレンとかLllキソニンとか舛さん知ってら-JLや

る粟ですね(,これをまず取りあ7-ず今の摘みを抑えようという考えで使いますし

もう　一つは､リウマチo)臼然経過を修飾するという考え方です｡

(スライド)

リウマチはほうっておくと＼どんどん悪くなる方と､良くなったり恐くなっ

たり､これは勝原病と一一僻のパターンですね｡これを繰り返しながらだんだん

進行する方と､いったん悪くなってからズッと良くなる状態を維持するパター

ンがあります-でも､これは1 5%しかいなくて､残りの85%は選手けるパ

ー11-



三( ､取′ Li,ニフこす,鳩｡(,Jr抑>,?I,かト∴　　､へと-/二二二-三′避/:卜で′/-

こ_ ､ラJr･,を　<-yノこく-ノ　ト-l L　､れ′;/揃J~--　頂こ　ノ=:=三敷-'Jcだ■二･ま

.,--ライド1

それが現/･l_子了われ,rざiIt治療で､そJIここから′√､粛一･/古癖/-'ol,治療で

す′に物製剤とし′へ,:?.前幣さ)ノニ存じ,いなと潜　ま'+ /j二物製剤と､います

､ス=/[ド

ji二物製剤というと､軒さし､〔う,,Jl　これまT=古､′瀧射去で笑は関節のi二にこ

-｣二,レ7i:/ノ､fT　亡′レは唾液U-,)やに痛みLl二めC′城',†を掛-′ています　という

∫)は､血を吸っても分′う､ら7よいように　痛み止めの灘を自然に持っているんで

す関節.:,し　∴かもイギリスの拝U)教科書にあったんですけど､生物製剤-〕て.
Lとき物を使;)J)か7才と　こんなものを想像する患者さんがいて　これはちょっ

と遥うんだという講です∪

(スライド)

これは′ミイオL-lジカルリエージェンツのH本譜訳で､私は生物学的製剤､こ

れのカが好きです｢こういう薬がリウマチの治療として今取り入れられて､劇

的な効果を上げているんです〔

(スライド)

どういうものかというと､さ,'き､マクL77ノ一一一ジという暴わん3=jJ細胞が

杯作っている.TNFという物質がありました,, TN旦√という物質は血椴とかあ

るいは関節の隙間にあって､それでこれが細胞にビシッとくっつくと､バリバ

リバリと刺激しています｡細胞を活性化して､炎症を悪くする悪者なんです-J

(スライド)

これは医学が進歩してTNFという物質がまず分かって　そ0)物質だけを殺

す､つぶすこういう薬が遺伝子工学で作られました-/

(スライド)

それが､去年から日本でも保険で治療できるようになって､こういうインフ

レキンマフルとか､レミケードというお薬､聞いたことあるんじゃないかなと

思いますけども､そういうお菜なんです(,

それからもう　種類､これは来年の3月にでるだろうという,ユタネルセプ

トというお典で､さっきのrrNドをこうやってバシッと挟み込んでしまって､

使い物にならないようにする､そういうお薬があります-

(スライド)

-12-
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これは､驚くべき効果がありました11この束を使うと､他U)鹿が全然効かな

い人でも5 ()`払ぐらい以卜の人に凄く有効だったんですねo

(スライド)

席校の風治の時間にこういうのを半11-)たと思し､ますが､ I wake to丘nd

mygelffamuSというのは､バイロン卿が言った,-頂で､朝日覚めると私はイ絹

になっていた口という･=[柴がありますけど､ (スライド)この′i二物製舟は使うと

リウマチU)患名さんjjEi､榔目覚めると､私は快適になっていた｡と､それぐ

らい凄い治嫉法なんです｡

残念ながら修),';編のお薬でここまでいい状態が続くような薬というU)は圭だ

現似土使;)二とはぐきません｡ですけども､リウマチの患打さんは腰尉轟より

●　もず-と多いですから､やはりいち･-しくこういう新しい治鵬が開発されて､

すこく悪さをしている,iEFJぼけをやっつけるという桁瞭法ができるようにな-)

て､すごく地溝さんたらはいま喜んでいますn

(スライド)

捌話柄の･講をらよ-)とだけ復習させていただきますo

SLl.:札これは､私ふいものが好きなんですけども､ 1 7日絹己の皮膚科の

教科告にルーブスという記載された時U)I-,掴､絵です｡今でいうとI憎状ルーー

ブスという､そT,いう滞疹だと思うんですけとも､ノ亡々は皮膚科の柄気として

教科鼻にLiJLl載されていたようですく,

(スライド)

さきほどのILJ己免疫疾迫の中でもどこの臓器､どこの組織が炎杭を起こすか

によって柄気は分類されていましたn S日.:は､腎臓が偶多いですD腎臓に

炎症が起こることがすごく多い09 5%の人が腎炎を持っていますoそれから､

●　柵神臥脳に柵が起こることもあるし､心臓を/A/Uでいる順に起こること

もあるし,これは血液の細胞が､炎症というんじゃないですけども､先程の(1

己免疫のせいで壊れてしまうという現象がすごく多いですo

Lかも　一つではなくて､複数の臓月別こいろんな炎症が起こったり､障,.fi-が起

こ-つたりするのがsLrllJという病気でしたo

(スライド)

それから､次に多いのが強皮症という病気です｡強伎症は皮膚が硬くなると

いうU)が　つの特徴ですけれども､その他にT･･とか足U)術御者省､血減の流れ

がうんと悪くなってしまって､丁の指に潰嘘ができてし吏ったり､あるいはレ

イノ~現象といって血管がケイレンを起こしてしま-)て､そしてll]くなってジ

ンシンとしびれてしまう､そういう病気です(.

(スライド)

-13-



そして､蝿舶三は､皮膚とか手足だけではな(-こ､附こも炎症を起こすこと

がありますし､ =れfi大腸の写真ですけれども､消化管､食道とか鳩にも臓器

榊変を起こすことがあります､強皮杭も令身性のLl己免疫疾盤です-

(スライド)

皮膚筋炎とか多発性筋炎､これがその次に多いです｢皮膚筋炎は妓膚に料参

がある嬢,FLtですけれども､有名なのは､ -リオトrl,/略という才揃がついてい

ます　まぶたにでき⊂しまう卿参ですけれども､ -リオト｡プ疹といいますつ

へリオい,-/とは何のことかなと､ずっと′維時代から思っていたんですけ

れども､巌起//)かって､それはこのお花､ ∃--｡ツ-に咲いている二U)お花を

へリオトロ一一一プl:いいます_　この紫色をと-)て-リオトロプ嫁というふうにい

ぅらしいです､皮膚と筋肉に病変が起こって､ノJが人らなか′〕たり筋肉痛が起

こ-Jたりします｢これが筋炎という病気です-

(スライド)

それか仁,､これはすごく少ない病気なU)で､お撫解さんU)小にもあ去り知ら

ない人がいるんですけども､ Iflt管炎症候群という0)がありますr′血管というの

は全身に沢山あるものですからそこのいろんなところにパラ/くラと炎症が起き

てきます,,多いのはTの足の血管､皮膚に血管炎を起こして潰槙を作ってしま

/,たり､あるいは足の神経がおかしてなってし去ったり､同じように肺に柄変

が起こったりということがあります-

(スライド)

矧尉h:類縁疾患､シェ-グレン射疾郡という0)がありますこ∴れは腺という､

特に涙腺､涙をつくる涙腺とか､唾液をつくる唾液腺という､腺と呼ばれてい

るところに全身的に炎軌立応が起こる疾患をシ11--クレン肘疾群といいます｡

ですからその結果として､涙腺に炎症が起きますから､涙が少なくなってしま

いますoそれでFlが乾いてしまったり傷がIiH束たりという､ちょっとやっかい

な病気です｡それから唾液腺が炎症を起こして･唾液の最が少なくなり吏すの

で､ r｣がカラカラに潟いてしま-'たり､それから､榊り中に一仙炎を作ったり､

虫歯になりやすかったりということになります,

(スライド)

ベーチェット病は､これもIl本人には凄く多い病文Lですれども､プトウ膜炎

という､臼の虹彩の部分ですね､このLトに炎症を起こしてしまって､失明にな

ってしまう人もいる､ちょ,,とやっかいな病}Xけすnそれから､沢目州内炎が

できたりあるいは外陰鮒こ炎症が起こってしまったり､姓に血栓を作ってしま

ったり､あるいは皮膚に鄭参が川たりという､これも全身作の炎症の病気です亡

ということで､いろんな5.日71-の勝原病､それからその類縁妖如ミありますけ

114-
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れども､根本にtみんな　一緒です. JLILl免疫という巧且象があって､そo)縦某とし

てどこV)鮒'Jfに炎才;Lが起こってくるか(I L-)て病父＼は/,)軌されてい7Jんですー

ですから､これから新しい汗け疾をといr)ふI)に&,*る時には､ある柑皮付iihU)

●

i)a)があるわけですっ

(スライト)

腰J);.,柄の治癖ですーおさ

らいをLまLよう,J拶仰病

はまずrlLl免畦といJ)別

像､Tわがと　うして起こる

a)か(〔士圭だ'/)かりません

;i-れども､l'l己免疫といJ)

fjl象が､少なくて弓〕ある

免疫の姓七というふ:)に

考えモす′梢】違えてし圭一)

腰原病の治療 

自己免疫(免疫の暴走) 

1＼｢免疫棚 
炎症●一一一.一一ステロイドホルモン■ 

I 

痛み､熱､組織障害_ 

対症療漬 

rl'JjV)休を攻撃する免疫､妓起した免才女　それにlL-'ご起こるu)が糾t∴

斜.'l-_が起こ7,cT)で､痛みがあ-〕/?りそれから熱が.Llr.たり､炎砧を起こした吸か

J)緋織とか脱着:io)(絹.てJl如､起こ-)てし主うわけです/-I_れじく)これネ′ビ:)榊顔-チ

ろか

(JAライトノ

痛いので1rhみlLめを仙い圭しょ:)というふ:)にi ffH)＼の九′lはム3-)｣やいま

す　熱かありますれ　Lやあ車1～を卜げた))那;史ですjl､それかJ'､峠捌鎚に炎

1⊥L)を起こしてしまって日が渇いていたすわ､それじゃ､ ｢lをしめ{'せ吏'L jtう

● . L･. -‥■.　-　　∴　‥　..･

れfrtリウてナも事剛iU内ヰ｣..-fじで､みなさん､多くU))/かこJ)治療をおそらく')

こ†ていら/)しやるんじゃないかなと.ELJ.し､よす　ですけれとも､これ7∴けでは､

う圭く榊在がいかないと､ JT妄初の)Jlこ申し卜げ圭し/二｡

(スライド)

そして､　番使われているU)がスナrlイトホルモン剤です｡ステ'LIイトホル

モン剤は､起こ-〕てしまったドrLr土に対して修得するノ｣もある/.ノですけれとも.

炎症を抑えるノ｣がいちばん強い束です　ステLJイトホルモンとい,-)と､ ('flW,

ti:T,甘さんはどう阜)その､悪U)椿化のように考)Lていi二,-,しやる)フかいて､ =れ

ちょっとスTr'イト使わないといけないです上とお目iT.をした時に､私はと;)し

ても嫌です､とい;)ふうにお-)しやる/L,ですけれとも､ 'klはこのステLlイトホ

ルモンというの.,.土､これが川る前は､腰1111南というU)は凄くT･後､つまり姐iL6
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しの恐い柄よしだったん

てす　一1日'rj作きられる

称呼は50%しかなか

-)たんです　ところがこ

のステロイドホルモン

で､輝原柄で起こってい

る炎症を抑えることに

上-)て､ご存じの通り､

′｢′L命f機､いわゆる余

ステロイドの問題点

細胞の代謝に作用するので､特有の副作用

悪い免疫を抑制するが､いい免疫も抑制してしまう

崇,芸…這豊完わらないとこ7,までよくなってい圭;この雛初が) ●
て-,くった人はノーー-ル筏をもらっています〇席軌に別ーを抑える力が強いん

です〔と､lH柵二､これは免疫の働きを抑える力があ｡圭すr免疫を抑制して､

暴走している免権にブレーキをかける働きがあるので､ステ[11ドホルモンは
･夫は､作川だけを考えると､馴輔の--)の坪怨的な治療薬になるわけですn

(スライド)

そして､免疫抑制剤とい

I)薬がありますLn最近私た

ちはこ(T)住い)I-がうまく

なったので､実は膨),LI日和)

)JU)治療が人分うまくい

くようになりました｡お薬

の新前でいうと､エンドキ

サンとかイムラン､アザニ

ン､ネオーラル､ご存じの

力いらっしゃいますね〔ニ

免疫抑制剤の問題点 細胞を殺す作用があるので､ときどき強い副作用 

悪い免疫を抑制するが､いい免疫も抑制してしまう 

ぅいうお菜は､免疫を抑えることによ-)てより根本的に勝原柳)JJ.が､コント

し1-ルできる､そういう射こなります｡

いずれの瀬も､あくまでもコント｡-ルするものですから､やめてし圭うと

また暴走が始まってしまうということなので､しかしながらこういうお菜をう

圭く組み合わせることによって､恕省さんがたにできるだけお九気に､できる

だけ症状がな( ､′岬できるように努力しているというのが今税巾/柵癖です∩

(スライト)

これはおそらく私が申すまでもない､ステロイトのFht]温点ですれステL-'イ

トは毒薬ではありません｡ステロイドは細胞を殺すわけではありませんLl細胞
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の代謝に作用する､つまり細伽欄きを-H,lSでは抑え∴紬ではフL気づHて､

そして細胞の働きを少1-修飾する=tj央7L･/しです→それで　悪さをLている施せ

細胞にだけ働いてくれれば､あるいは炎紙を起こし1,いる細胞だけに伽､てく

れればいいんですけれど､私-lrちの肘j:今部納白でできています′それで∴

ろんな特有のffl,r作Ji,Tがあります　これIIj=残念ながらさけることができません

なんとか､特に釦､劇作榔こならないように､かなり予防法もできるしたうにぎーTl

なってきている′1-ですけれども､それを一;t全にステロイドの副作片3なLにニN

炎を使;)ということ.Ii今U･)状況ではまだできない　すごく少ない姪を､鵜み什

めとして1.i-.うことはできるんですけれども､倦榊如珊療をLようと思_,たり

やはりある柑kJu渦Efl-lHを尉寓した1で榊顔しなければいけないとい-, U)が粒

●　状です

なかでL,転入州胤l人は,そういう暴走している悪い免疫を抑抑Lj-ち/しで一一-

けれど1,､体を′､Eけこくれるいい免疫も潮に抑制してしまう､ということで､

感削7:-EこijSjくなるこi洲矢(′)先′tから､初めはきっと入院をしなきゃいけない

それは感放縦になるからだ＼それから-スクをしなきゃいけない　-)かい.左p

ましたうと--杯rてわれるU)札　このせいですね

(スライト)

●

それからかなり進歩したはずの免疫抑制剤なんですけれども､こららは､ tち一

光です-,細胞を殺す働きがある一もちろん縫う雛主少ないですかi'そんなにi,lll-

倹ないんですけど､臥与々は鰍′佃併用がありますrそれからこれもrLf,lしこで‥獣

い免疫を抑制するんですけれども､いい免役も抑制してし吏/)r rういう関越

･如ミい麦の治嫉法ではありますこ

(スライド)

それで､じゃあ､これからどういう満城法を考えていけばいいのかノ,i-･r必

蛍なのは､といいますか∴これがおそらく必要なんですけれど卓,､毒伽)ない

免疫抑脚)､こういうものがあれば償いいなというふr)に一恕うわけですJ

都伽)恐い免疫だけを舶J3して都か)いい,(,はに関しては何もしないL､そう

いういい免疫抑制剤があればきっと､ああ鮎とステロイドっていう締仲川が瀬

い典を披一〕ていたんだ{たっていう.講をできるような時代が､きっと来るんじゃ

ないかなというふうに思うわけですo

rスライド)

それで､こういう森起している掛､免疫を､どうやってコントL7-ルするか

ということをみんなで一緒に考えるわけです｡

(スライド)

免役を担jJ与している細胞というのは碓叛が沢山ありますT.さっき名前だけ､
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ノ　-　　　　　　　　　　　.■1り腿′　■--　7=コ

<附き一　　,Elレノ′酌む-い,　′1ノ＼～ ､-　′　/ 1　＼-ノ

～

-,珊舶ご　　州迩: LL,/L,ます-　きう細胞-　　　　　　　　　　　一'11うう/

し引致主,j-/_　V ,=1ノ　′j刑如lj-

ヽライ

モ′L　　-i,一一日糾他州細胞二村/仰Fjと　　　　占す　　う倒

∴まr二′1′_WIN- : ､妾j→と-　　　　SllJ-　　　生す

一　徹ぎ　ー｡t　3--ノjV)し,fL件F､馴ニ'一至-一一　r il '川柳を

`｢　｢

＼　ノ

て- 1  →

-,＼､J f　　つ,Tか√　　　　3 .けてい7ノ煙JlへノJ′　L TJ~uれと

こ1ニーU /L一Llうりi二神髄LJ,女耐こあろJq　バク∈ PI/))祈する∋Lr,JLですL

JLノ番目と〕… - :jいう働き,i-チ-る=とか'')′'J-;二･ます　それかレ) jii

r Jrィ/3ィ,E払いひし17､位.那rLrいる削→1あ　ご　二才し即　日'､ヰと

＼ 1^ )I-いい主すJ_かノウ触吏′(,J,速歩して= -1いう那乍刀＼;nろr'-た′Lj:とし､

-/-トpとかノrP7Jl 'ヒ′′ノし｡

(スライド1

それと　rTlにし,)｣ ｢糾朗か｣て　畑Hl由かlr･･'/7J欄いい真弓　きミ細胞が

ぎ貨は11を､1,て〔いる　- )し　-)Lj油Lで,T

'J^フイト1

こうすると卜.jLノよう.･=　棚敦をさtLこi/L枠ご- -J＼-ノ(I(1か,-卜こす

(スライト)

これはサ-/]カイ/といいます, -ルノ､-欄胞かサイ一一7Jlノン(さ-)さl

M.-ノてあT,)ましたね､あれかづイ'-カ{/,Jl　-,す　めあい,プ/′､プTi-

を良,iしてそれ,lylう細胞′リ､キ1ノチして　そして刺臥されて抗体を作る-　こノ

いうサイトカイ/があります-

(スライド1

こかから0,治敵側rLは′テクノサイトカインですね　-ワし､ー絹脚捌EHか会(.ft

をしているわけですそれを生物号的製剤を杖-)て　さ-)さはlーNlをブT:-I /

クする方法がありました閉じように､このT細胞とlう細胞が会"1,しているそ

の']物学的製剤で､このマイPU)ここをちょんき-,てしま一つてお如､か会･試

できないようにしてしまおう｡こつい,)ことができると､ここだけに特別働く
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わ17で7-から､他に､ろ

んな副作片し'J､ない選と

いうのができるはずで

すね

(スライド)

L3細胞は､ダン/7てV)よ

うに月をたててますれ

そU)1ぎをci)'i: C.とい

う藍i'_iなんでTl/rとモノ

上亨をじゃあ､残付iてす'づ

どもLL,iん切-)てやろ

これからの治療

免疫担当細鹿同士のコミュニケ-ショ

抗cD40L抗体

可溶性cTLA4

抗サイトカイン療法

リツキシマフ(リツキサン)

恥叫｣
うとか､あるいはjj･こせンをしてやろうと､こういう打沈紺三幸)できるかi,こ～

去Lj-んここういうL3軸ulL'9.'二だ･う･b'る卦′ほC,1/12 0というふうにいい真す〈

(フライド)

汁繊ムとしてはこの如紬､朋刑抑圧Uノ=7ミュ=-ケ--シ:-.ンを新一)てしま/:L

は如､免疫というU)は起こらなくなるだろうというふうに考frるわけでサー.一三

il,ぐ､さ-JきV)( Ej4Oをやっつける牛柑始もlL体-ぺむう出来こい恵rj ､勺し

はs Lil:で､アメリカで治験が始まったんですけども､ちょ-)と思わぬEI'W/,F川

があ-)たU)で′｢ストノブしている状態なんですがし血小板鰍州三紫郎福とい

糾lO).L'言Li免疫疾怨ですでに好機が始まってます　それか⊥ノ､艇千を断r-,i)i -/

てしまう(ニrLA4という､それを逓伝f-LJf':でI/盲れるようになり要した　=

fl/を仙うと､ l主郷地が働かなくなり吏すので抗体叫泣′を▲が山蒙ります,TLそわ

から､すでにあるサイトカインをやっつける,)ウマチU)治療法をうまくJJ石川け

● ---きっと-るはずだとこそL〔､ -､ダン7-や一〕-.〕

ける杭机　これも'jitはもう腐Llff,化されていて､貞E本でもぎ芭プ己にな-,ていて､ L

ツキンマプとし､うふうにいいますo商.･"j一名をリツキサンといいます｢

こi'Zは数ヶノ揃に北海道新!那)家庭胤こ凝りまLたので､仰､分かせかはく

多いんですけれど､ /㌻のところ修脱柄に効くという保,;;1はなにもないんです｡

効いた例はあると､随分北.Llti道新聞が大々的にとりあげたものですから､皆さ

/l/ニ覧にな-,て､脚､舶}せしていただいているんですけど､残念ながらとう

し､う特に使えばいいかとし､うのは分か-〕ていなくて､アメリカでも治験が始吏

-,たばかりという状況になっていますので､今のところ凝JJ､らこうした)7がい

いということまでは申し卜げられません,

ですけれども北大でも治験がもうすぐ始まりまして､血､将火膨榊右の有力

な治擬に､おそらくなるだろうと思います0

-1 9一･･一



ノ　釧泣X-_か柵.　.仇′-か/frに　　　㌧ノ■　L払化W i:H

･旨カニ　=,ノノ､;r榊′健即岬で､こげ､　　)こLTT,, 7pT /し

一, ｣Jt, ,Flr,,jつたJ㌧間が純一氾つ一一1二･㌢　　　　て培′ご一連㌧

･li｣､神〇､も怨!パこな1-∴ノ＼〟の三寒をJ>然越-ノ　㌧　ニー-パパ

ーニケー/:/がござ7FC'L(-〕二､-ル′う掛二崩壊一二一　二請['

El/よ1L=　兎痩畔当郷地同1′nJゝ　-I/-JJ会話を断--一一γ -一て砦＼免疫を

ンさr /-,　7-又､;Jア　′テアでT_　j

～/ 1

-,一一JLIニ1iLliT-

､ーn真-　∴､ろ子,漆,/

ニ　ノ小　ノとE-j上知′と

!､丘･i:根本rl'J　糾′7い:-5

ノ　√ iz--

∴ ..　: _I ≡二､1-日･ ､-

jii緋胞移肺と　うと'v

JVI L17j'/'描療71ですー

/れvtごノー　川丁嫉〟

とL　うと､腰J石.病のEE･省

_.　教､1,- ･1.,. ∴　.t一　･ I :ごpil. L､

∴-ll-:■　　-L LILlー　　　一･..≡,　･ .

1　.　､三　一･

i:~■　　し　~ ､_　-

:L ㌔:∴　■:､一　一二　一　　　~_

さルは既に自己免疫を,I.盲るL LI,な恐い教育された免疫というJ)が川北てしま

-,ています〔ですからこれを一Ll令部放り除いて`そ)う=L-ji赤ちゃんから免疫

を赤ちゃんの状態にしてこ;'ヤ-'て- 'li三懸命教育をしてしこんど馴--しい免綾

を作りlL!(そうという榊,泰法です｢免疫担当細胞の教宵やり解しと発き吏した

(スライド)

托肘伽こどうするかということを藷きました-　CL目名というU)が赤ちゃん

細胞､造血幹剛包ヒいって免疫即う細胞の赤ちゃんです/そTLをあらかじめ取

りll_,, Lておいて､そして入坑の化/汽艇法､免疫抑制射亡終に残っている免疫細

胞を全沸駆除します｡そして赤ちゃん細胞を改めて輸胤をして､ Fl分の削'-Fで

すから何Or)溝もないんですIlれども､ t･-j分の細胞を輸血を1-て､それでこの魂＼

らやん細胞がだんたん人人になって､今度は't_Lい免疫だけをするように数行

LL打すという治梗法ですr

すごく沢山の免疫抑制剤を使いますので､真ず､ ｢l己免疫疾患がかなV)よく

なるだろうと′そしてもう　つは免疫系をもう日珊三り軒す-そういった考え

から始まった治療法です-

(スライド)

私どもでは今a)ところ強舶1-に関して治療を才jつています-,他の豚脚aj-でも
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きっと効くと思うんですけれど､他の勝原病の場恥と免疫抑制剤として結構抗

ガン剤を･杯使うので､内臓に病気があるとちょっと副作用が怖くてなかなか

うまくいかないんですれそれで,強皮症で､特に皮膚だけの方を中心に治療

を始めていますC今までのところ､ 4例におこなって､ 4例ともすこく効果が

ありましたoこれが皮膚硬化の点数のスコアなんですけれども､この症例なん

かほとんど硬化がなくなってしまいましたr,すごく妓初はあったんですoそれ

からH^Qというのが､日常牛.柘にどれぐらい障宮になっているかというアン

ケート調査なんですけれど､これが非;,Fj'に皆さん例外なく良くなっている′症

例の3番はらL-,と感牡症or)トラブルがあ-'たので､少し卜がった時期もあ-,

たんですけれども､旗本的には非常に盤甘さんの櫛比度の指し冊療法だという

ことがr喜一去ると思います,

(スライト)

このかたは移榊する前は指は全然伸びなかったんですけれども､皮膚が柔ら

かくなって､だいぶまっすぐのびるようになりました丁,軌微鏡でみてもかなり

改#しているU)がはっきり分かるんです∪鰍如1三は修原柄の･11でも一価治糠が

難しくて､なかなかステ[Tイドとか免疫抑制剤が効かないと思-,ていたんです

けれども､この治療法で初めてすこくよくなるとい;)ことが分かったというこ

とですC

(スライド)

ただ､やっぱり､大鼓の杭ガン剤を使うので　一時的に免疫がセロになります√,

そのセロU)時にちょっといろんな感劉加ミ起こったり､いろんなことが起こる

もんですから､そうそう簡単にはいかないですね

(スライド)

それから費用なんですけど､費用はだいたいl人に400万から500力rTl

ぐらいC7)資用がかかりました(これ､ただ､ JL､臓移植なんていしのは､数｢力

かかるので､それと比べるとそれほどでもないんですけど､ただ､非常に.糾､

と.=;われている′上二物製剤がだいたい2利別で2 O O)Jくらいですか､それに比

べるとちょっと費1円としてはかかる治暁法です,,

(スライド)

以lが腰ノ郎如JL-.(.だったんですけれども､今Hせっかく機会をいただいたの

で､私が津段から思っている患者さんと　一緒にこういうのはどうかなというそ

ういうごく一般的なr-読.をちょっとだけ付け加えさせていただきたいと恕います｡

まず､皆さんよく_E軌範の先生に､ここが調子が悪いとおっしゃると､ E治

挺U)先生から､何ともない､という返葬があるかと思うんですo何ともないと

いうことの意味なんですけど､何ともないのにどうして痛いのですか､という
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- [∴Ln　-　　　lF

= zb   a

これぞ]l 'l冶琵併発-､

-､削,､台時rT a/要ご⊥･し･  ･　さE:･ _ I, (,こ　　:

Jj/i態こて七一　　と　ノ

L L上/t7Ir　→~J LrT-rvI,

- (.r_　　1

/

へTq　や　　　　　　　　　　宗一

何ともない-こ九以上の缶密検査や特別の治療を
必要とする状態でない

正常ではない

り∴や..!､

璽『耶
二足i相場苧'J)フ＼　'ー　J-こ､女J>-

l ㌔

.三才lで　r_∴昨榊もく′ま｢ノ-ニた)jが今日掛､t′Jゝ　jlr'{)川ユ､去年鳩くなか

こ潤が,千日締,U L ＼うク,に､やつはilこれ..土Ii三,宅ではなしんですねJL常だ

∫)た鵜くない　とr7,が今,-言ったように柄完として放って　じゃらしつと我慢

ーIそ/也,, ､~.掛こ賢し1-ラ,,JJlL-/,ゝ､ /A,:'｣､は二ウ､ L]那与三批)ゝArHJ日とb栄

を使いまLiう;n,1という治療をしなき叫､けない､そ-)いう状態ヒi LL常とU"J

iluF･:-　L卜鴇ではな､ぺ†れとら､特別なrとはど､酎LUt,と　こういう'';fiL城がある

/しです　具体的にいうと､例えば､私は先月スーパ一､7--ケットでli'い靴卜を

tiL,;いました　それを掛LたLっまけて軽い　そうすると､これは病/Xしかと､ jk)宿

科の先/卜にそうやって(-Jiつたら　何ともないよと択者はい:)わけですれ　これ

は病父かというと､ LE常ではないです　嫁いですからノlr-_常てはないけど病気

でtjIない､こういう状態があります-Jこし')ことを､トtT.瀬の先′i-.E~丈[吋ともない､

という表現をするわけです､

(スライド)

l蛸ではないけれども挟患ではない　これを｢佃ともなも)という;L/j二がい

ます_

(スライト)

それから､ ｢異).tLrはない｣という表現をする,'jL生ーもい吏丁

(スライドj

｢枚iJlがないr　という衷現をする｡嫡くても皆さん働いているんだかしあな

た根性がないですよ､

(スライト)

それから､ ｢気のせいである｣ ｢牛のせいである｣-　こういうことを言ってはい
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りないという教育～き､私に研修医に厳､ノく/てし′　藍Il

(スライド)

それから､ i:,まつとまじめに､おiX肴さ･'LlJ)分熱　願JLJL3.病u)患者さんがrJ-′

るおけ;演さんには､リウ7チリ将jGl病o)噺‡-始といわれる甜_生名さんがい主十

これは人乍病院とかあるいは地位二の基幹病院の勤務iウ､の丸3-:で､特にリウTI

とか惨原病にくわL TJ J)LLL

LスライドI'

それかしっ､　一触(,梓ilL､ r才lは地域樹i';a B]f,1)務1,]5ですと′つゝあるいは診手釣巾

クリニッ/)か大仰としてや一一てLJ,つしや7'J七′'J二),､　般LLl科ミニだとE )/i

い圭で〔

(スラ｢ L;ち

一般l)､､ホ一一ムト/′),/一一､これ.･ま内科､外札　皮膚利､リF十､7ナ村､ ′卜妃^､F

と沢1hu)47.rを粘げて､盲には､通常1人でやつてらっしやるクリニ:/･ク.ノ状1

で､だいたい= ;)いう/I)特というujがあるかとぎょうんですへ　それで皆さ/L,揺

だいたい､ Hf.捕吏の'h;/幸一､どこに格しているかだい7T--いお'j)かりになるかと.Lli

うんですノ

(スブイト)

こi'iが厚′卜J打倒'打が　′!懸命進めているやり)ju1 --)です｡ rx樹矧iE-30)隻　手

な利川cl)化]ブはいう")は､やっぱL',1､かかFj-)けr')二一とかあr5いEiホ一一ムトク/,i

一一･とか､ジェネラルフィジシャンといい吏すかCi'というふうに言いますけれ

ども､ニJ)nj/lとそれからや-FjLH'^-ヒいう卓,a)がう安く述携をとりながら､曙],ち.

病U).創約二あたるというU)が､やはり私も鞘鮒VlJだというふうに考/-Lます,I

かかりつけ1尖というのは､欧米ではし-)かりした制蛙があうんですけれと･そ,

ヒ14二ではそういう称t,:がありませんで､ ∫?′‡-/jI働打はいわゆる開業拝V'～L′Lj]

にごU)役割をや)ていただきたいというソランです｡あるいは､地域病V,.tc)ll)っ

利の)LL_/Lでも結構なんですが､やはり浮投l,,よこ6,よ=かかつぐはいろんなr

-=を相談できて､膨脱病だけではなくて､他の=ともいろいろ317号解できる､そ

:)い;)先/Lが普段いらっLやって､さi､)にそこでや一門｢')､と連#,5をとりなから､

時々やIiJl医にかかるというU)が､　番いいんじゃないかなというふうに思いま

す)

という(/)は､どうして宅,この上執】ill矢と.二;われている人は､私自身のJ又省も含

めてなんですけれども､利1f了以外の分野に関しては､それの軌itlu)先生に比べ

てL-,よっと大川i削ま落ちます｡これはもう止1Lう二にtjiL i･_げます⊂　例えば､ 4:_I.a/l大

Ji':に*,:ていただいて､心臓の調√-がとおっしゃった場創こは､私が判断して､

それは術環器にかかったjJがいいとか､たぶん大丈人だとJ忍うんですけど､ヒ
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いいますけども､そU)-んやっぱり　般医U)先/f-_というcT)は､みなさんだいた

いいろんな経験が沢山おありになるので､それは大丈夫とかそれは心臓の専門

性にかかりまし⊥うという､そのタイミングをよくこ/-Iじなんです　大学病院

J)1糾If順はぎ,二手な分野がどうしても多くて､連彰紬ミすごく大事だなあというふ

うに思います′

(スライト)

この-んをちi-〕と海外の医療の制度と比-てみまLiうと､これごliじの

)ノ多いと思うんですけれども､日本とアメリカ､イギリス､ス-インとかきま

したが､ =1-iJ.ソ-の､いわゆる触.祉U)はですね　費用､医療軌ま誰が払うか｡

日本はl'!.I療保険が_k払い去す､アメリカは｢=f7診療です　アメリカにはい;]の保

険もあることはあるんですけども､いわゆる低所得者U)層たけカバーしていて､

通常は臼/JJu)責什です【ですから臼分でt'l動巾_L村境のように性糠保険をかけて､

そして医癖機胤こかかるんです4,

イギリス､スペインは､ //'己今にl如､医療を運営しています｡

恕#の負紳士､日本ではご存じU)通り3 O%ですれ　他に特定扶息があると

E,LL一つとカハ･-されますが､でも農本的には3O%です｡アメリカは､自分で

かけた契約によって全然違う｡それからスペイン､イギ;JTスはどんな治糠をう

けても臼己負tttはOです｡

ところが消費税をみますと､日本は5%で､州によって違いますけれど､ア

メリカはだいたい11本とト;】じくらい､イギリスは1 7　5%です,

そして､　解大きな違いはG Pの軽録制度です｡私はイギリスにおりました

G')でよく知っているU)で､こちらを紹介すると､全てU)人は吏ずG】)に堆奴を

いたLます′,ホームトクタ一に巻録をいたしますっ　L']/I)で､搭原柄だからと一世､

-,て､勝原病U)専門医に巌初からかかることはできません(,かならず､ホ-ーム

ドクターに号室鋲をして､一三治医と憩者さんとまず関係があって､それでそのホ

一一一ムトククー､Gl'が病院を紹介するという格好をとらないと受診ができないo

もらろん救急の場斜ま､救急部というところを利用できますけれども､でも勝

原柄に関しては､じゃあ予約をしてくださいと暮;われ､ If,約がとれるまでに実

に3ケ月かかりますo　それは､限られたr.算の中でやるもんですから病院の数

が日本に比べてlt三倒的に少ないですね｡それで㌣約g)リストに載って､それが

順番がくるのを圭たなきゃいけなくて､勝原病だと､蔽症のノ)がいら/,しやる､

その場合は救急部という方状はあるんですけれども､通常の､あるいはちiつ

とここが痛いというような感じですと､ 3ケjjとか､ 8ケJ]という人も､聞い

たことがあります｡そうすると､病院に行った時にはも;).折っていました､私

は8ヶjj前は描かったんですとo　それは尖際にあることなんですo　この-ん､
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日本の性癖のシ/Y7ム

は､皆さん､確かにいろ

んな問題点あるのはよ

く知っているんですけ

れども､他のr=削こ比べる

といいところもあるな

あといつヰ〉思うんです

(ス-I/イド)

特に掛iJ紙でなく他

方にお住まいの膨粒病

の恕者さんは､ヨ-r∫ッ

-式のGl)､ホ一一ムドク

ターーをきめておくのが

ト羊な医療機関の利fTi

の仕方だと思います,i([

段はG】'にかかってい
-し.ときとき､あるいは

定職的に専門1束にかか

ってtF#妹検底を許めて

チェックをうける､とい

うやりかたです｡ tTVi段t=,

i_ニちょことおこる弥Z

ったことを気軽に相談

●　できる｡且つが近くにい

ると安心ですし､もしC.

i)が必要と判断すれば

謄Jjilt病専門I矢と辿綿を

とりながら連携プレー

U)診療をうけることが

できます｡もし臨時に噂一

門[矢を受診する必安が

あっても日本のシステ

ムですと3ノ51｣お待た

せするということはあ

りませんo)で､この一LLlre

-7.. i L. :■　　-　_LL

∴ざ±二L　二-/l~∴∴L･一~=∴､:,: 1･:,,:. ▲　~　:　_I.

選別弓:73 jiは',専門皇室げ､男顔を　√=/〟

｡主治医の希望
･患者さんの希望



｢土日u雌がありよせ/I,｡

､ IL L,,Lヒ-)､臥Fi特に珊jl,ているのがセカンドオヒニオンを別の卿引',I,Jにき

く､という治療です､ IJl'))にと-)ても-)といい治療r)二があるかも､ HiJ/)域千t

と′),I i rI.11､の,jt,I ,),Lら(,･1か決断をitii~)かるL:,なTヒをい))か/71､とい')域

(†に.,i､別(i)即席機傑Iu)ヤ仰矢に相談してその.rtuT札を･参考にする､というp 1-

がIf331/L知称ノ)Lrを胤こおいて卓,かなりおこ/Ltわかてい圭一TL Lくこr/L~ごま,i,-)ていろ

H/f籾のFk,壬に恐い､と一LLI､う必蟹はあり吏せん　fL｣/,Jo)決断C/)を巧に1-たいか

ら､とi=3-)してい〉二､､たr=:rれrL'､純[｢･状を!ト二二L:小､や/)･7日-クケ-1.tb,

まhL､ないヒLLlい七十　北人で,.I,,糖をしていろ11,1､車JtLrP帥人J)卿■仲の/k′lに

i-}ント+t二二ケンLnたれの蘇(川-状を,J:く二日､あり去十irf沖と愚弟さん

のHHr L-,,/JlりしたT,l'鮒川系さえあれば､セ-)}ントソ1-/ニれ//T,きくこと(.け3

/7_い.こい/',し､ノ',七位に;I-)ことが多いとJLJllv､と-仁

今日13r話しした∴とは､牌脚如)治嫉U)進取ブ,こく　部でJr l矢'''･/'J'進歩ヒ､

ち,日,)､と-つけ治頼環境U)進'ijU)('r･り)で､壬+吏すいいLJ,-棉/.I捌細心屑さノした

]j,i二肘果てさ7Jl二')にと札達はいつもIJ,リ)をしてい去ナ一

日′成1 61卜9日2.らll (tり　釧路'jk:舵-}ナIJiさいj,し､にて)

握XiFk/l三には､お忙しい11..溝演録の校Il:をしていただきよして､本､''lにありが

とうこさいました　この域をおlrlりしまして､お礼申しf`けます一
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*春のチャリティバザー"大のみの市"無事終了しました★

3月の第一土曜･日曜の恒例のバザーは､今年も札幌市民会館で開催

されました｡ご提供頂きました物品は昨年の1. 5倍という大量でしたし

当日はお天気に恵まれ､新聞･テレビ･ラジオ等の報道のおかげで2日

● ...-:∴∴●."一一. ∴;∴:..一　一:I.

しましたo全体の残った品物の　一部はアラジンノ＼､そして山のように売れ残

った衣料品等はラオス-送るという業者さんが引き取ってくれましたり

友の会の会員さんも都合に合わせて､準備の段階の仕分け､レイアウト

から当日の店員さん圭でいろいろご協力下さり感謝しています｡手伝って

下さった皆さんは､快い(?)疲労感と共に充実感いっぱいだ-)たと思います｡.

ありがと;)ございました｡

気になる売り上げは､純売L金額は約178万円でしたoもう少し高値(?)

で売ってもよかったのかと心は乱れるのですが､来年は200万円を目標に

また皆さんと共に頑張りましょう31ありがとうございました.) (大博　久子)

● ★店員初体験しました▽★

3月5日(土)･6日(日)に催された市民会館でのバザーーで､ 6日に初めて

お手伝いに伺いました,,

勝原病部会はアクセサリー･ベルト･ネクタイ･帽子等の小物販売でした

が､品数とお客様の多さに､ビックリ!でした｡店員気分で張り切って､呼

び込みをしたり､お客様に試着して戴いたりで､翌日は筋肉痛になりました

が､楽しませて戴きました,

我が家の寄付できる物を探しながら､またの機会にお役に立てればと思

っていますo

今年はパークゴルフ用のサン/くイザ-や紳士用のベルト等を探すお客

様も多かったので､どうぞ来年度の参考にして下さいれ(渡過　亜樹子)
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t

･坤l･.J･.jtき､､､･苛Lr強! IL七･l＼'tl

1

_∴･-

とってもありがたい

札幌市のホ-ふ-ルアサ--ビス

感療磨者寄犀老生題と玄好事募って磨あにデ

ー/食　礼-l

i),.I)し) -i宇目) FH EiよVj札幌而0)難病対策か本格的に始まy)､

r難病患者等居宅生活支援事業｣がスタートしました.説明会の時は

Tぐに2分レ7)こととして結びつけず､ボーとして聞いていましたo

私は一一見元気そうですが､ここ教生肺繊維症の症状が強く､掃除機

を使ったあと;I,0分は横になって休むほど､息切れ､疲労感が強く､

もしかして?と説明会でもらったパンフレットをていねいに読んでみ

ました

この制度の特色抵介護保険法..老人福祉法､身体障害者福祉法にも

該当しない人も利用できると書いてあります｡高齢者でもなく,身体

障害者手帳もなく,でも日常生活がチョット大変という､福祉の谷間

におかれた人々のための　r谷間の白百合lのようじゃありませんか号

私は早速登録申請をしましたo　大きく分けて3つあるサービスの中の

ホーム-ルプサービスを受け､もう2年以上7=ちます(週一回お掃除

などの家事援助をお顔いしています､､昨年冬_　右手首を骨折したとき

は買い物や食事の支度までお願いし､このサービスのありがたさが身

にしみましたo

この制度は私のような難病患者にはとてもありがたい制度なのに､

残念ながらあまりよく知られていませんC　病院でも市の保健センター

でもよくわからない職員もいますo　まず難病センターの相談室に電蘇

(01 1-512-3233)をすることからをまじめましょうo

せっかくの支援事業です｡上手に利用して少しでも快適な療養生活

を送りましょう｡
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畠窪麗癖幽歯∴
(て)国の特定疾患対策研究事業の対象疾患(118疾患) ､慣

性関節リウマチにより療養されている方

(2)市内に住民登録されている方

(3)病状が安定し､在宅が可能と医師が判断した方

(4)介護保険法､老人福祉法､身体障害者福祉法等の対象

とならない方

※この他に､各サービス毎に身体状況,生活環境等の要

件があります｡

サービスを受けるまでの流れ

登銀の申請が認められると､利用できるサーヒスの内容を示した登立証が交付されます｡
この登録証を提示することにより､必要な暗にサーヒスを受けることができます｡

区役所に登録の申議
地域保健課(保健センタ-)

rl･'二~､ I

･.一丁

保健婦が身体:状況や他制度の
利用状-/兄等を調査しますo

調査の溢異により､必要な

サ-ビスが必要になった時に区役所
地i或保健課に連絡をいただき､派遣
スケジュール等の打合わせを姫てヘ
ルパーを派遣します｡

サービスが必要になった時に直接施
設を選んで申し込みます｡

用具の見積等を業者から取寄せ区役
所に申講.発行された給付券を業者
に提示し給付を受けますo

●　菅-鵬
壌ホームヘルプサービスとは

ホームヘルパ-かご自宅を訪問し､介護.家事などの日常生J%を支援します｡

派遣時間　3時間～15時間(遇あたり)

費用貞子E]生計中心者の前年所得税課税額によリ0円～951]Fq ( 1時間あr=リ)

由短期入所(ショートステイ)とは

介善書の事情で介護か国難になった時､一時的に施設へ入所することができます｡

利用日数1匝】の利用につき7∈‡以内

賀岡負担1日あたリ1▲550円(生活保護世帯の万が下記※の理由により利用する場合は0円)

※疾病､出産　冠始葬祭､事臥災害､失臥出張､転勤､看護.撃殺等の公的行事への参加の場合

由E]常生活用具給付とは

日常生活を支援する同異個　市指定の17種日)を冶付します｡

用具の種類　便器､特殊マット､特殊寝台.特殊尿器､体位変換器､入浴補助用異､車いす.電動車いす､

歩行支援用異､電気式たん吸引器､人=蘇生器セット､ネブライザーポンプ.パルスオキシ

メ-タ-.電磁調理器､火炎警報器､杖,読書スタンド

費用負担　生計中心者の前年所得税課税額により0円～全蘇
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事務局診塾◎諺細塾'世

庶人伊榔iL,ついT

毎回､事務局からのお知らせとして､新しく入会された会員さんやご

寄付をいただいた方のお名前をお知らせしていましたが､個人情報保護

法が今年4月1日に施行されたことで､今後はご本人の了解をいただか

なければお知らせできないということです0

4月2 3日､ 24日熊本市にて開催した友の会本部総会でも説明があ

り､支部としても､今後はその都度ご了解を得ながらお知らせしていく

ことにいたしましたので､ご了解をお廟いしますC

個人情報保護法とは?

個人の人格を尊重するという理念のもと､個人情報が慎重に取り

扱われることを目指して作られた法律.

個人情報とは?

氏名､性別､生年月日､住所等で個人を識別できる情報｡

住所等が変更になりましたら､

事務局までお知らせください.

電話番弓もお忘れなく!

振込用紙が同封されている方は､

会書の納入をお願いします｡

ご不明なことがありましたら､事務局-ご連絡を

TEL 0 1 1_5 1 2_3　233

北海道難病連内　友の会事務局

いっ8∠熟覧棚Ig
-1日日-

8月6日(土)午後　全体集会(札幌ドームにて)

脚者･摩鼻声tいっLJL,
淵uメン､ム77イクーズを

LTGす~a 1. 0 0 0^者こき

13　00　プレーボール

日-ムvs西武

18　00　記念レセプション

会場　アパホテル&リゾート札幌
(南区川沿-旧ク◆リーンホテル)

-2日日-

8月7日(日)午前　分科会(医廉講演会)

講師.勤医協中央病院副院長

全数テーマ.未定帥裕昭先生　ぎ

しこ丁_　;　ニ詳細は後｡お知らせいたします｡ ｣
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ゆ皿Tuはせ芸博二鮒PngTl長ぐLJ

鉢や長49ph○

J聖J恕寧Q皿Tt]ぜ髄悠確′ ～Q

せP確嫁旺AJこぶ硫｣こ巾粘つ

D ry ≠冬4柑転封H =＼l h TY⊥-恥Ti軸

4口基itntQ UAJ芸戚9榊も○粁比望望

警　∴ニー言二･:,=l:･;㍗
吋Q+堪空知こ崎AJ礎ぶぷ鵬ho

･R　,i H -hユ入場遊牧望′救hSl消S(

墓ij砲撃聖讐至讐9馳聖
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忘′皿4-ⅡQぜ嶋崎_Q'ut]芸執

心とLsZ村9胡JLJO □猷夜鵬

｣′扇e償迷Qコrlry小夜軸窪も仙

妄り瀬棚JLJAJU吋′ ,i H -hユ入

場蚊P,毒転臥)蜘こ昏融5ニ
AJこぶぷ祁｣L)o o( ～,L⇒′恥o( Ti
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あVと･がひき
杜を壮J)=ノー(二/),Lり　E LノLL

ll′今年は記録的な大雪で､春cT)訪れがほんとに遅かつたですれ

☆春は出会いと別れu-)季節一　長い間この欄を稗当させていただ

き好きなことを書かせていただきましたが､今回をもって担

当が替わることになりました

☆　一体いつからだったんだろうと思い､古い　rいt-,ぽんぼし｣

を調べましたら､今は亡き萩原(旧姓小寺)支部長の結婚を

機に少しでも仕事を軽減できたらということで､お引き受け

したのです､その後現在の埋田支部長の時代になってから､

4, 5行づつ運営委員が書いたこともありました｡でもい/J

u)間にか私が･人で書くことになりました､､

｢いちばんぼし｣が届いたらま一つさきに読みます　いつも楽し

く読んでいます〔､などと嬉しい励ましのお便りをいただき､私

も楽しく書かせていただきました､特に歯の治療費について､

反響がとても大きかったことをおぼえていますo

長いあいだこの欄をご愛読くださ-)た､友の会会員の皆さん､

本当にありがとうございましたC　　　　　　　(二寂礼+)

11･1 -> I)

-富荒晴間C)=宍内一　　　札幌市中用区南4累西10丁自

営業時間11:00-77 00　　　　　　　スカイコーポラス1F
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