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あいさつ

支部長

　

杉山喜美子

　

寒さも厳しくなってきました。皆さま、体調はいかがでしょうか？

　

11月13日、旭川に於いて、医療講演会を行いました。

ご講演いただきました平野先生、共催の難病連旭川支部の皆様、ありがとうござ

いました。友の会旭川地区の皆様、本当にお疲れ様でした。事務局の岡本さんに

よる報告が掲載されています。

平野先生の講演録は次号に掲載の予定でしたが､テープ起しの原稿チェックに迅

速なご協力をいただき、今月号に掲載することができました。ご多用の中、本当

にありがとうございました。

　

最近、厚労省の「難病対策委員会」では難病対策の見直しが行われ、膠原病も

対象になっているようです。私達としては政策の後退が無いように、また、どの

疾患でも同じように安心して医療を受けられるようになることを望み､活動する

必要を感じています。このような中、北海道難病連では難病患者の生活支援や福

祉施策の問題を明らかにし、道の福祉施策に反映させることを目的として、要望

書を提出する取り組みを行います。

　

そして、来年度は支部創立４０周年を迎えます。

　

ここまで続くことが出来ま

したのは、先人の方々のご尽力、ご協力くださった皆々様のお陰と感謝の気持ち

で一杯です。只今40周年記念行事を検討中で、詳しくは次号に掲載の予定でい

ます。特集号も発行の予定ですので、どうぞご協力をお願いいたします。記念行

事にご意見・ご要望をお寄せください。

本年最後のいちばんぼしです。皆様にとって今年はどんな一年だったでしよ

うか？

　

私は自然災害・人為的被害の怖さを思い知らされ、

人間は自然を大切にして、もっと謙虚になる必要があると

痛感いたしました。

皆様、どうぞよい年をお迎えください。

- １－



旭川で医療講演会を開催し寺した

(事務局・岡本由加里)

　

去る１１月１３日日曜日、旭川市科学館サイパル・学習研究室に於いて、医療

講演会が開催されました。難病連旭川支部にも共催頂き、講師は国立病院機構旭

川医療センター消化器内科主任医長・平野史倫先生、演題は「膠原病ってどんな

病気？

　

～寛解状態を維持するために～」でした。先生の真面目な性格がよく表

れたご講演は､特に病気になったばかりの患者さんにはわかりやすく丁寧な説明

だったと思います。また、もう「病気のプロ」の域の患者さんにとっても最新の

治療についての情報があったり、実りのある講演会でした。講演会には６３名（う

ち友の会々員１７名）の参加があり、札幌からは運営委員の堀内さん、会員の山

鹿さん、私の３名が出席しました。

　

講演会終了後、会員さんだけ会場に残り、お弁当を食べながら交流会を開きま

した。平野先生にもご参加いただき、講演会では十分に聞けなかったこともゆっ

くりじっくりお話することができました。簡単な自己紹介・近況報告をして、お

互いに情報交換・交流を深めました。この講演会で入会手続きをしたばかりの新

入会員さんも早速参加できて、本当に良かったと思います。

　

平野先生は今年の春に旭川医科大学附属病院から現在の医療センターへ移ら

れ、将来的に同センターにリウマチ・膠原病専門の診療科を創られる方向と伺い

ました。道北地方の患者さんにとってとても心強く、明るい兆しと思います。

　

お忙しい中ご講演いただいた平野先生､講演会開催にあたりご協力いただいた

難病連旭川支部の皆さん、ありがとうございました。また、旭川地区担当竹田さ

んをはじめ旭川地区会員の皆さんには、会場準備や先生との打ち合わせ、広報活

動などたくさんお手伝いを頂きました。ありがとうございました。

　

余談ですが、科学館サイパルは２００５年にできた北海道最大級の科学館で、

旭川では動物園に次ぐ人気のスポットだそうです。同行した私の息子（３年生に

なりました）は講演会中ずっとサイパルを見学し、退屈することなく過ごすこと

ができました。とてもいい会場をありがとうございました♪

-りｰ



膠原病って:どんな病気？

～寛解状態を維持するために～

国立病院機構旭川医療センター消化器内科主任医長

　

平野史倫先生

　

ただいまご紹介いただきました国立

病院機構旭川医療センター消化器内科

の平野でございます。

　

本日は「膠原病ってどんな病気？」

という演題で、副題に～寛解状態を維

持するために～ということでお話させ

ていただきます。

　

寛解状態というのは治療していても

病気の症状が全くなくなって安定した

いい状態のことを呼んでいるわけです

けれども、その状態は２０年前でした

ら膠原病のどの病気も寛解という言葉

は全く使えないような時代でした。２

０年経って今はどうかというと、膠原

病の中でもいまだに根本的な治療がで

きない病気もあるのですけれども、ほ

とんどの病気は少なくても治療してい

けば症状が全くなく健康な状態で生活

できるような治療まで進んできていま

す。そういう意味で寛解状態という言

葉をあえて副題に入れさせていただい

て、治療した上で今いい状態であれば

それをどうやって維持できるか、もち

ろん治療も大事ですけれども皆さんの

生活スタイルも非常に大事だというこ

とで、その辺を中心にお話させていた

だきたいと思います。

　

これは私がホームページから勝手に

とってきて拡大しているのでちょっと

ぼけていますが、今年の４月に発刊さ

れた膠原病に関する本です。病気とし

陶11S

てはこれだけのものがこと細かく解説

されています。先ほどの友の会の方の

挨拶の中で、このようないろいろな病

気の総称を膠原病と呼んでいますとい

うお話がありました。今回の標題にも

載せていただきました膠原病はどんな

病気かというと、これらすべての病気

は膠原病と呼ばれている病気で、膠原

病という病気の特徴を持っているから

そう呼ばれているわけです。そこで、

まずは膠原病の特徴は何かということ

を最初に簡単に説明させていただいて

その後全般的な病気の発症に関して、

また治療する上での注意点などをお話

しさせて頂きます。

　

膠原病と呼ばれる病気は19 4 2年

にクレンペラーという人が六つの病気

を膠原病と呼んだことが始まりです。

病気自体はそれ以前からある病気です
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けれども、それぞれ別個に存在してい

たわけです。それを病理学という顕微

鏡を見て患者さんの病気がどういう病

気かというのを見る学問を通して膠原

病という病気に合致しているものを膠

原病と定義したわけです。その六つの

病気は、関節リウマチ、全身性エリテ

マトーデス、強皮症、多発性筋炎・皮

膚筋炎と結節性多発動脈炎。あとは現

在この中には入っていないのですけれ

どもリウマチ熱という病気です。リウ

マチ熱に関してはその後原因が感染症

から来るもの、感染症直接ではないの

ですけれども感染症の後症状として出

るものとして原因がはっきりしたため

に外された経緯があります。19 4 2

年以降同じように膠原病としての特徴

を持った病気が次々と発見されてこの

ハンドブックの中に挙げてあるような

病気が入ってきています。さらには幾

つかまだ特殊な病気があるわけですけ

れども、いずれにしても、すべての病

気は膠原病という特徴を持った病気で、

その症状の表現形の違いや冒される臓

器の違いなどによって病名が変わって

いるだけで、実際の根元は一緒という

ことができます。

　

その膠原病はどういう病気かという

ことをこれからお話したいと思います。

今日の話の流れとしては、これだけの

病気を全部説明できないので、メジャ

ーな病気はありますけれども今回特に

シェーグレン症候群という病気にスポ

ットを当てて病気の説明をさせていた

だくのと、あとは全般的な治療の話を

少ししていきたいと思います。

　

まず膠原病とはどういう病気かとい

うことです。同じような講演会に出席

したことがある方は一度は見たことが

あるかも知れませんが、この三つのま

とまりのある図です。つまり、膠原病

というのは自己免疫疾患であり、結合

組織疾患であり、リウマチ性疾患であ

る、その三つが含まれているものを膠

原病と定義しています。その中で結合

組織は何だということになるのですけ

れども、結合組織というのは組織を結

合しているものということになります。

組織を結合しているもの、例えば皆さ

んが紙で人間の体をつくってみましょ

うということになると、体の中の心臓

とか肺、胃、譚臓、肝臓、大腸とかそ

ういう臓器をつくって体の中にすぽっ

と埋めるような形になると思いますが、

例えば歩いたりすると中のものがぐち

やぐちやに動いて場所が変わってしま

うわけです。その場所が変わらないよ

うにつなぎとめている組織が結合組織

ということになります。いわゆる各臓

器をつなげているのりのようなものが

結合組織と呼ばれるものです。普通病

気というのは心臓の病気でしたら心臓

そのものがやられますし肺の病気なら

肺そのものがやられるわけですけれど

も、膠原病の一番の特徴というのはそ

の回りののりの部分の病気ということ

になります。

　

のりというのは具体的にどういうこ

とになるかというと、四つの代表的な

臓器を出しましたけれども、これは小

腸です。小腸をものすごく拡大してい

るのでわかりにくいと思いますが、小

腸は管腔臓器です。ぐるっとこんな感

じでそれを輪切りにしたような図を想

像していただいて、中が小腸の内側、

外側は外ということになります。小腸

－４－



というのはもともと栄養を吸収する臓

器ですけれども、ひだがあってここか

らどんどんと栄養が体の中に吸収され

ていくわけですが、小腸という管をつ

くっている筋層を含めた膜と、吸収す

るひだというのはもともと別個なもの

です。その下のところに粘膜化組織と

ありますけれども、この部分が管腔と

ひだをつなげているのりの部分という

ことになります。膠原病はこのひだで

もなく管腔部分でもなく、いわゆる結

合組織と呼ばれるのりの部分に炎症が

起きることで小腸全体に炎症が発生し

たり、もしくは吸収などが悪くなって

いくということになります。

　

今日お話をするシェーグレン症候群

というのは唾液腺を主として冒す病気

で、これは唾液腺の顕微鏡像ですが、

紫色に見えているところが唾液をつく

る組織です。組織そのものの炎症では

なくこの組織をそれぞれっなげている

白い部分が結合組織ということになり

ます。その部分に炎症が起きる。こう

いうところにどんどんと炎症が起きて

きて唾液腺全体が破壊されていくのが

シェーグレン症候群です。病気につい

ては、後でまた詳しくお話します。

　

一方でこれは肺で、肺も非常に変わ

った臓器で、肺は何をしているかとい

うと空気を吸って空気中の酸素を血液

中に取り込んで血液中の二酸化炭素を

また空気中に戻す重要な役割を担って

いるわけですが、実質臓器と呼ばれる

肺の部分というのはこの白い部分、こ

れは空気が入っているわけです。肺胞

と呼ばれるこの部分が実質臓器、中に

は何もないのです。いわゆる一般的に

言われる肺炎というのは肺胞の部分が

炎症をおこします。本来空気が入って

いるところに炎症が起きて水がたまっ

てレントゲンで観ると本来は空気で黒

く映る肺が白く映ってくるというのが

一般的な肺炎です。

　

膠原病の場合はこの回りの結合組織、

この肺胞と肺胞をつないでいる結合組

織、ここには血管があってここで酸素

と二酸化炭素の交換を行っているわけ

ですが、この部分に炎症が起きるので

す。結合組織の別名を間質と言います

が、この間質に炎症がおきると間質性

肺炎になります。いわゆる一般の肺炎

と全く違う病像で肺炎が発症していま

す。次に、これはアキレス腱の断面の

像ですけれども、通常は実質と呼ばれ

る組織の部分が大きくてのりの部分は

少ないわけですが、腱の場合はどうか

というとこの少し濃く青く見えている

ところが実質細胞部分です、回りの淡

く青いところがいわゆる結合組織、間

質という部分で、腱に関してはのりの

部分が圧倒的に多いことになります。

これは腱だけでなく関節全般にそう言

うことが言えます。つまり結合組織成

分の多い関節は炎症が起きやすいとい

うことになります。

　

では、膠原病の三大特徴の一つであ

る自己免疫疾患とは何か。もともと正

常の免疫機構というのは外から病原体

が体の中に入ったときに外に出す、も

しくは殺してしまうということが最も

必要なことで、この免疫機構がなくな

ってしまうと体の中ではこれらのウィ

ルスとか細菌などが繁殖して臓器障害

を来して死に至らしめるということに

なります。通常そうならないのは体の

中で正常な免疫機構が働いて排除する

－５－



からです。本来、そういうものに対し

てだけ働いて自分自身に対しては働か

ないのが正常免疫です。それに対して

自分自身を攻撃するようになってしま

うのが自己免疫で、自分自身を攻撃し

てしまう異常な免疫ということが言え

ます。そして、この自己免疫から起き

る病気を自己免疫疾患と呼んでいます。

すなわち外から入ってくる病原体に対

して働く免疫は正常。人の部分の成分

に対して自分自身を攻撃するような免

疫が働いてしまうことを自己免疫。一

方で外から入ってきても何も悪さをし

ないような、花粉とか、食べ物などを

病原体と間違ってしまってこれに対し

て攻撃するようになってしまうことを

アレルギーと呼んでいて、要は正常免

疫、自己免疫、アレルギーというのは

ちょっとした免疫機構の違いによって

起っているということになります。自

己免疫疾患も膠原病イコール自己免疫

疾患ではないし、自己免疫というのは

いろいろな病気に携わっている病気の

機構ということになります。

　

以上まとめていくと膠原病は結合組

織疾患、すなわちのりというのは全身

にあるわけですから全身に症状が出る、

なおかつ原因は自己免疫であって、結

合組織というのは関節に多いのでどの

膠原病も一般的には関節痛が起きる方

が多いということになります。そうい

う意味でリウマチ性疾患イコール関節

疾患ということになって三つを併せ持

ったものを膠原病と呼んでいます。そ

して、これらをまとめるとクレンペラ

ーが言った６疾患を狭義の膠原病、そ

の後に見つかったさまざまな２０から

３０ある病気に関しては膠原病類縁疾

患と呼んでいます。また、狭義の膠原

病と膠原病類縁疾患を併せて広義の膠

原病と呼んでいます。

　

ここから少し詳しい話になっていき

ます。膠原病の病状における発症因子

と増悪因子です。自己免疫疾患ですか

ら何らかの形で自己免疫が起きること

によってそれが病気を引き起こし、膠

原病のどれかのタイプに病気になって

いくということになるわけです。全く

健康な状態から病気の状態の中で症状

が出ているのは赤で示しています。膠

原病に限らずどの病気もそうですけれ

ども体の中ではいろいろな反応が起き

て徐々に病気として症状が出る、症状

が出ることを通常は発症したと言うわ

けです、病気になったと表現します。

その根元ではどういう変化が起きてい

るのか。よく膠原病は遺伝する病気で

すかと聞かれますけれども、どの病気

でもいろいろな意味で遺伝子が絡んで

いると言われています。しかし、膠原

病の場合は一般的に発症する要因の

３％ぐらいではないかといわれていて、

ほとんどがそれ以外の要因です。それ

以外の要因のほとんどが環境因子です。

つまり、遺伝的な要因は３％程度、残

りは環境的な要因と言われています。

ただ環境的な要因がまだ全部わかって

いるわけではないのですが、遺伝的な

素因を持っている方がなおかつ環境因

子が悪い具合に当てはまると病気が出

てくるという考え方です。

　

何らかの遺伝的な要因を持っている

方がまず最初に自己免疫反応が起きる

わけです。この部分というのは膠原病

に限らずいろいろな病気の自己免疫疾

患と関係があると言われています。膠
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原病以外の病気でも自己免疫疾患と呼

ばれるものはたくさんあり、多分共通

のものがかなりあると言われています。

その遺伝子は、かなり絞り込まれてい

ますけれども最終的に何かの１個の遺

伝子の異常だけで何か病気になるとい

うことはないと思います。

　

これは言いかえると自分の家系はが

ん家系だから自分もがんに気をつけな

ければならないとか、自分の家系は糖

尿病が多いから糖尿病に気をつけなく

てはならないとか言われる方が結構い

らっしゃると思うのですけれども、そ

れと一一緒の考え方です。糖尿病やがん

が本当に遺伝するのかと言われると遺

伝病ではないわけですが、何らかの遺

伝的素因を持っている、膠原病もその

程度です。膠原病の方でそれが子孫に

わたって膠原病が自分のせいで広がっ

ていくということは全くないのでご心

配は要りません。

　

遺伝的要因、環境因子として膠原病

の場合に一番よく言われているのがス

トレスで悪くなるということです。精

神的ストレスも肉体的ストレスもあっ

て、精神的ストレスというのはわかり

やすいと思いますけれども、実は肉体

的なストレスというのが非常に重要で、

例えばこれは代表的なものを書いてお

きました。それは怪我をした、手術を

したなど、体に侵襲があるようなこと

は人間にとっては肉体的ストレスにな

っているわけですし､女性の方の妊娠、

出産も肉体的ストレスになるわけです。

紫外線を浴びたとか、あるいは風邪を

引いた、肺炎になった、膀胱炎になっ

た、などの感染症も当然肉体的ストレ

スになっているわけです。あとは一般

的に言われるような肉体的なストレス

としては睡眠不足とか過労などです。

それらが重なってくると肉体的ストレ

ス、あるいは精神的ストレスが増加し

て、どんどんこちら側に進んでいくと

いうことになります。

　

今回補体はカッコで書いておきまし

たけれども、病気が起きるときに遺伝

的素因があって何らかの自己免疫反応

が起きて最終的に炎症が体の中に惹起

されたときに、その炎症が起きている

場所で症状が出るわけです。その前の

補体というのは免疫と炎症をつなぎ合

わせる物質ですけれども、今回は詳し

くは説明しませんが、通常は補体が高

いものが低くなったとか低いものが高

くなったということで病気の進行を見

たり病気がよくなっているか悪くなっ

ているかを見ることができる指標にな

っています。

　

膠原病全般での炎症反応は赤沈とか

血沈、あるいはＣＲＰと言われるもの

で見ていきます。組織がとれる場合は

とって、病気の診断をしたり炎症のあ

る組織では自己免疫反応が起きていま

すので、自己免疫反応で重要なリンパ

球などの浸潤をみたりします。炎症反

応が出てくると症状が出てくるわけで

す。症状が出るとそれが軽症の場合も

あれば重症の場合もあるわけですが、

ここは実は一方的に右側に進むわけで

はなくて、右に行ったり左に行ったり

これはこのストレスの継続も関係して

いるのではないかとよく言われていま

す。ストレスというのは客観的に証明

できるものではないですし、後で聞く

と病気になったときはこんなストレス

がかかっていたなとよくそういう話は
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出ます。しかし、実際には体の中でお

きている精神的あるいは肉体的なスト

レスを数値化できるわけではないので、

何かそれらを表す指標が出てくれば良

いとは思いますが、今のところ、スト

レスも何らかの増悪要因として働いて

いるのではないかということになりま

す。

　

今日のテーマである寛解に関しては、

病気が悪くなって赤い部分が多くなれ

ばなるほど症状は重いと考えていいと

思います。どんどん悪くなるわけです

けれども、これらの治療をすることに

よって図では左側に動くということに

なります。何らかの治療はしているけ

れども全く症状がなくて検査データも

異常がなくなった段階を寛解と呼んで

いるわけです。寛解状態にはすぐに病

気になってしまうような寛解状態から

ほとんど問題がないような健康に近い

寛解状態まであると考えていただいて

いいと思います。この間もストレスの

かかり具合で動いたりする可能性があ

るということからすると、日ごろから

寛解状態に入っている人はもちろんの

こと、症状の出ている人が病気を進行

させないためにはご自身でストレスを

できるだけ解消していくような方法で

やっていただくとおのずと病気は良い

方向に向かっていくと考えられます。

　

一般的に具体的にどうすればいいか

ということは、できることとできない

ことがあるわけです。怪我は誰もがし

たくてするわけではないのでしょうが

ない。妊娠出産もクリアしなければな

らない問題です。紫外線に関して昔は

膠原病の方は絶対紫外線を浴びてはい

けませんと言われていた時代もありま

した。今はそういうふうにすると日常

生活が全く送れなくなりますから、紫

外線というのは例えば海水浴に行って

紫外線をたくさん浴びると誰でも帰っ

てきたらぐったりするわけです。これ

は紫外線によって肉体的ストレスを受

けているわけですが、紫外線を浴びて

はだめだということではなくて、浴び

た以上は睡眠不足、過労をできるだけ

しないで安静にしていただいてストレ

ス軽減に努めていただくことが必要で

す。さらに感染症は予防が大事です。

風邪を引かないようにするため、うが

い、手洗いなどの感染症の予防をしっ

かりしておく。しかし、仕事が忙しい

という人などで精神的ストレスを解消

するために遊ぶ回るという方がいます。

さらには、お酒を夜通し飲むとストレ

スがとれるなどと言う方がいますけれ

ども、むしろ肉体的ストレスは上がり

ますので、そういう意味でのストレス

の解消法は間違っていると言えます。

基本的には肉体的ストレスをとる方法

は睡眠しかないので、睡眠時間を多め

にとっていただくというのは重要かと

思います。

　

実際に病気が発症してしまったらど

うするかというと、これは治療するし

かしょうがないのかも知れません。膠

原病は、軽症の症状も重症の症状もそ

の原因が同じなので治療法もほとんど

一緒になります。軽症の症状としては

関節痛、発熱、全身倦怠感とかレイノ

ー症状、皮疹などがあります。レイノ

ーに関しては後でもう少し詳しく説明

します。こういう症状のときの治療と

いうのは軽い治療で済みます。重症と

いうのは主として臓器が障害される場
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合です。ここに書いてあるような臓器

が障害されると治療も強くなる。膠原

病の治療薬は基本的に治療が強くなれ

ばなるほど副作用も強く出てきます。

効く薬ほど副作用もたくさん出てくる

可能性もあります。残念ながら今のと

ころそういう治療薬がほとんどです。

できれば軽い症状で済んで軽い治療で

副作用も出なく済めば一番いいわけで

す。ここからさらにその症状がよくな

って寛解状態、症状がなくなればベス

トなわけです。

　

次に膠原病全般に共通で重要な症状

について説明します。間質性肺炎、肺

高血圧症、腎炎、レイノー症状、あと

症状はないけれど炎症反応が持続して

いる場合は注意が必要です。

　

膠原病は肺と腎臓は非常に障害され

やすく、もちろん人間が生きていくた

めにはすべての臓器が必要なわけです

が、特に肺が障害されて息ができなく

なると人工呼吸器が必要になります。

肺高血圧症は最終的に心臓が悪くなる

病気です。心臓がとまると当然死に至

るということになります、呼吸がとま

っても一緒です。腎臓の場合は人工透

析というものかおりますが、通常は週

３回血液透析をしなければならなくな

り生活に支障を来すようになります。

肺と心臓と腎臓の障害は非常に重要な

症状ということになります。

　

間質性肺炎は何かというと、肺胞は

空気が入ってくる部分、肺胞と肺胞の

間には血管があって酸素等の交換を行

っているわけです。ちょうどのりの部

分です。のりの部分に炎症が起きてき

て水がたまって、膜が厚くなると酸素

と二酸化炭素の交換ができなくなって

しまうのです。そのために呼吸不全が

強くなります。ただ、この状態という

のはまだ治療可能で完全に正常まで戻

ることができます。ただ一方でこの治

療がうまくいかなかったり、進行した

状態にぶっかると肺線維症という状態

に陥ってしまいます。肺線維症になっ

てしまうと今のところ治療のできない

所見なのです。線維化というのはどの

臓器でも重要な所見で元への回復が不

可能になった場合に陥る変化です。言

いかえると例えば皆さんが料理をして

いて包丁で手を切ってしまいました。

浅い傷であれば傷跡が残らないで完全

にもとに戻ると思いますが、ある程度

深い傷になってしまった場合には傷跡

が残ると思います。要は線維化という

のは傷跡ということになるわけです。

ある程度進んでしまうと傷跡として残

ってしまって正常には戻れないわけで

す。今全世界で線維化による傷跡を治

す治療というのは開発されているわけ

ですけれども、残念ながら今のところ

傷跡になってしまったものは治療がで

きないということになります。肺に限

らず先ほどは手の傷で具体例を出しま

したけれども、すべての臓器でそうい

う考え方ですから早期発見早期治療が

非常に重要だと言うことがおわかりに

なると思います。

　

間質性肺炎というのはほとんどの膠

原病で出てきます。レントゲンに映る

ような異常からＣＴという非常に精密

な機械を使わなければわからないよう

な間質性肺炎もあって、どこでどの程

度で治療をするかというのは今のとこ

ろ診ている医者のさじ加減というとこ

ろがあるわけです。基本的には進行し
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ているものは治療しなければいけない。

進行していないものは治療する必要は

ないと考えられています。そこの見極

めをしていかなければいけないのです

が、それは病院側の役割ということに

なります。

　

あなたがもし間質性肺炎ですと言わ

れたときに、病院側はどういうふうに

考えているかというと、膠原病そのも

ので悪くなった間質性肺炎か、使って

いる免疫抑制薬という薬の副作用で出

てきた間質性肺炎なのか。さらには免

疫抑制薬を使うと免疫力が落ちてきま

すので感染症にかかりやすくなります。

そのためにウイルス性肺炎とかニュー

モシスチス肺炎などになることがあり

ますが､それは間質性肺炎になります。

急に間質性肺炎になったときには、そ

のどれかに該当するわけで治療法がそ

れぞれ全然違うわけです。特に１番目、

２番目の膠原病で悪くなっているのか

薬で悪くなっているのか全く治療が逆

になるわけです。その間質性肺炎が膠

原病の悪化によるものであれば膠原病

の治療を強化していかなければならな

いのですが、強化した薬によっておき

ている副作用であるとすればむしろ間

質性肺炎は悪くなってしまいますので、

そこの見極めが非常に重要ですしそこ

をきちっと見極めながら我々は治療を

していくということになります。

　

次に肺高血圧症です。実は私は５年

前にもこの講演会にお招きいただきま

してその当時も肺高血圧症のお話をさ

せていただいてますが、この５年間で

肺高血圧症の医者側の認知度というの

は急速に高くなっていますし、逆にこ

の５年間で医者側が診断できるように

なって、この方は肺高血圧症であると

診断できる時代になってきました。昔

は肺高血圧症が見つかると余命半年と

言われていた時代がずっとでした。こ

こ５年間で肺高血圧症の治療薬も幾つ

か出てきていることによって余命が延

びては来ていますが、ただ一方でいま

だに膠原病の方が肺高血圧症になると

かなりその後の生活スタイルを変えな

くてはならない状況になっていますの

で、肺高血圧症もとにかく早期発見が

必要な病気です。

　

全身の動脈の圧が高いことを高血圧

症と呼んでいて今はさまざまな薬が開

発されて高血圧を治療することができ

ますが、心臓から肺に行く動脈の圧が

高くなることを肺高血圧症と呼んでい

て通常の血圧の薬では下げることはで

きません。幾つか有効な肺高血圧の圧

を下げる薬は出てきていますが、それ

にしても完全に下げるところまでは来

ていません。心臓から肺に行く動脈の

圧が高くなると心臓から肺の方へ血液

を送る強いポンプ作用が必要なわけで

すが、あるところで心臓の機能が破綻

してしまって心臓が心不全という状態

に陥って、今度は心臓から肺へ全く血

液が送れない状態になります。そうな

ると酸素交換、二酸化炭素交換がうま

くいかないですから場合によっては突

然死ということもあり得ますし、心不

全の進行状況によっては薬のない時代

の時は、余命半年ということになって

いたわけです。実際にこれら心不全症

状が出てくるころにはかなり肺高血圧

症が悪くなっている状態と言われてい

ますから、膠原病の方は今の時代は肺

高血圧症があるのかないのか、なりそ
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うなのかまだ大丈夫なのかきちっと検

査をして確認していきましょうという

時代になっています。

　

特に肺高血圧症になりやすい膠原病

というのがあります。血液検査のデー

タからすると抗ＲＮＰ抗体が陽性であ

れば肺高血圧症になりやすいと言われ

ています。肺高血圧症が異常に出てく

る代表的な病気は混合性結合組織病で

す。膠原病類縁疾患の一つで略称

ＭＣＴＤと呼ばれています。これは膠原

病の前段階くらいの病気と考えていい

のですし、割と症状もマイルドでそん

なに強い治療をしなくてもよくなる病

気なのですけれども、あえて病名をつ

けることで肺高血圧症の認知度を高め

ようという狙いがあると言われていま

す。ですから自分がＭＣＴＤと診断さ

れている方は常にこれを気にしなくて

はならないということになりますし、

そのほか抗ＲＮＰ抗体が陽性になりや

すい病気の代表はＳＬＥです｡さらに、

抗ＲＮＰ抗体と関係あるなしにかかわ

らず肺高血圧症を来す最も多い膠原病

は強皮症です。全身性硬化症とも呼ん

でいますけれども強皮症の方も肺高血

圧症になりやすいので十分に検査が必

要ですし、症状がちょっとでも変だな

と思ったらすぐ検査しなくてはならな

い。初期に治療すればほぼ治ります。

ある程度過ぎてしまえば傷跡と同じ考

え方で治りません。また、１で説明し

た間質性肺炎が重症な方は肺高血圧症

になりやすいと言われていますので間

質性肺炎を持っている方も気をつけな

ければならないと言えます。

　

膠原病の中でも腎臓を患いやすい病

気とそうでない病気があります。一番

１１

　

一

患いやすい代表的な病気はＳＬＥとい

うことになります｡あとは血管炎です。

腎臓は血液中の老廃物を尿として出す

働きをしています。その働いている場

所を糸球体と呼んでいます。この糸球

体に炎症が起きると糸球体腎炎です。

正常の場合はきちっとした網目構造に

なっていますけれども、ループス腎炎

というのはＳＬＥによって起きる腎炎

ですが、網目構造がほぼ破壊されてほ

とんど機能していないような状態、ピ

ンク色の濃いところが炎症の部分なの

ですけれども炎症が糸球体全体を覆っ

てしまってほとんど機能していないよ

うな糸球体になってしまっています。

ただ、腎臓は二つあるうちの一つをと

っても普通に生活することができます。

逆に言うと腎臓というのはそれだけ予

備力を持っているということです。普

通に腎臓が二つある方で腎不全症状が

出てくるのは、腎臓全体の７割以上が

障害された場合と言うことができます。

すでに腎炎の方でクレアチニンとか

ＢＵＮという数字に異常が出ている方

はすでに腎臓の中の糸球体が７割以上

壊れている状態、残り２割３割しかな

いわけですからそれを大事に使ってい

かなければならないということになり

ます。特に腎臓の場合は残念ながら腎

不全そのものをよくする有効な薬物治

療というのはほとんどないのです。む

しろ皆さんの日頃の食事が大事になり

ます。腎不全の食事の代表的なものは

塩分やたんぱく質を控えるという食事

療法が主体になってきます。先ほどの

心臓や肺に関してはなかなか皆さん自

身で治療できることというのはないで

すが、腎臓というのはむしろこちら側
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で治療できる範囲というのは限られて

いるので食事療法をきちっとしていた

だくということが重要です｡さらには、

安静というのも重要になります。一般

に食後すぐは横になるななどと言われ

ますけれども、腎臓の機能を高めるに

はむしろ横になっていただいた方が良

いと言えます。栄養状態のいい食後の

血液をいっぱい腎臓に送り込んでやっ

て腎臓の機能を少しでも回復させてや

るというのが重要かと思います。

　

レイノー症状は手足の細い血管が詰

まるわけではなく縮こまってしまって

血液の流れが悪くなる状態を言います。

血流が途絶えると当然白っぽくなる。

白っぽくなる状態だけならまだいいの

ですが、そういう状態が長らく続くと

てチアノーゼとなり紫色になってきま

す。通常は血管が途絶えて白くなって、

紫色になって、その後血流が再開して

赤くなるという三相性と言われるのが

典型的なレイノー症状です。紫色まで

ならず白くなって赤くなる方は紫色に

なる方よりは少し軽症のレイノー症状

ということになるわけです。紫色の状

態は通常は数十分くらいで戻ってきま

すが、ひどい方は何日間も戻らない方

がいます。何日間も戻らないというの

は当然血流が途絶えているわけですか

ら指先が壊死という状態になって、こ

こまでひどい状態の場合には傷跡と一一

緒で良くなることがありませんので、

指を切断しなくてはならないこともあ

ります。

　

レイノー症状というのは実は

肺高血圧症と同じ抗ＲＮＰ抗体が関与

していると言われていますので、抗

ＲＮＰ抗体が陽性の方はレイノー症状

が出やすいと言われています。今は問

題なくても昔レイノー症状があったと

いう方は爪と皮膚の回りが赤くなって

いたり、指先に廠痕状態が残っている

ような方というのは血流が途絶えがち

で指先に行く血液が不足していること

が多いので注意が必要です。

　

重要な症状の最後は炎症反応、CRP

です。皆さんにとっては痛くもかゆく

もなくて何も症状がなくて普通に健康

に生活できればそれで満足できる状態

と言えると思います。我々の目から見

ると炎症反応が残っていてもそういう

状態になる方がいます。そこでプラス

アルファの治療をするかしないかの判

断はＣＲＰなどの血液データの異常を

見ていくわけです。一般に薬をふやせ

ば副作用も多くなることを考えると、

できれば薬はふやしたくないという皆

さんの気持ちもよくわかります。しか

し、この炎症を残しておくと、Ａ型ア

ミロイドが各臓器に沈着して、アミロ

イドーシスという状態を引き起こしま

す。特に腎臓とか心臓にアミロイドが

沈着してくるとそれぞれ腎不全、心不

全になってしまってせっかく治療して

いて膠原病はいい状態なのに知らない

うちにアミロイドーシスによって腎臓

も心臓も動かなくなってしまうという

ことになってしまいます。ですから、

これもまた非常に重要だということに

なります。

　

シェーグレン症候群はこの中にも多

分何人かいらっしゃると思います。北

海道、東京都、富山県のみが特定疾患

医療費助成があります。そうゆう意味

では北海道は非常に恵まれています、

シェーグレン症候群の本質は自己免疫

性外分泌炎です。中でも多いのは唾液
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腺と涙腺の障害です。唾液と涙を出す

臓器に炎症が起きてその臓器が破壊さ

れることで、唾液とか涙が減少しドラ

イマウスとかドライアイという口が渇

いたり日が乾いたりする症状が出てき

ます。膠原病のほとんどの病気は寛解

状態まで治療することができるとお話

しましたけれども、残念ながらシェー

グレン症候群の自己免疫性外分泌炎と

いうのは今のところどんな薬を使って

も完全に良くなることはありません。

残念ながら治療できない膠原病の一つ

ということになっています。従って、

症状を少しでも軽減するということが

重要な病気ということになります。膠

原病の一つですから関節痛とかレイノ

ー症状も出やすいのですが、それ以外

に臓器病変というのもいっぱい出ます。

肺、胃、腎臓、膠臓、膀胱、腔も神経

も全部障害されてくる方がいます。全

部が全部一遍に出現するわけではない

ですけれども、さまざまな頻度で出て

くるということになります。

　

膠原病にはたくさんの病気がありま

すが、一番多いのは関節リウマチで全

国に７０から８０万人くらいると言わ

れています。有病率で０．５から０．

７％程度。多いところでは１％と言わ

れていますから関節リウマチは大体Ｉ

ＯＯ人から２００人に１人の病気とい

うことになります。シェーグレン症候

群は２番目に多い膠原病で、全国で大

体１０から３０万人いると言われてい

ます。多く考えると３００人に１人ぐ

らいに発症する病気です。唾液腺と涙

腺が障害されます。耳下腺というのは

耳の前のところにある一番大きな唾液

をつくるところです。あとは顎の下に

ある顎下腺と舌の下にある舌下腺とい

うのがあります。さらに唇の回りには

口唇腺という小さな唾液腺があります。

これら唾液腺が障害されることでドラ

イマウスの症状が出てきます。また、

目尻の上の方に涙腺があってここで涙

がつくられているわけです。ここに炎

症が起きて涙がつくられなくなると目

が乾く、すなわちドライアイになりま

す。涙は涙腺から分泌されて目の中を

通ってここの鼻涙管というものを通っ

て鼻から喉へ涙を流しているわけです。

目薬を差したときに口の中が苦くなる

経験をしたことがあると思いますが。

それは目薬の成分が鼻涙管を通って鼻

から喉に落ちていくので苦みを感じる

ということになります。

　　　　

また、

シェーグレン症候群はほかの膠原病と

合併しやすい病気です。実際自分はど

うなのか、喉が渇く方、目が乾く方は

当然疑わなくてはならないのですが、

病気として考える場合ドライマウスの

方は、この正常な舌のように表面に適

度な潤いがあり薄い苔があって舌の色

が薄いピンク色であるのと比べて、真

っ赤になって舌炎という炎症が起きて

いたり、逆に乾燥して潤いがない状態、

乾燥がひどくなると舌表面の細胞が萎

縮してきてこういうひび割れとかが出

てくると言った症状になります。唾液

というのは口の中を清潔に保っている

重要な物質ですから、唾液が少なくな

ると口臭がしてくる方や虫歯が多いと

言われています。さらに口の中は唾液

で潤っていないと唇と歯がくっついた

り、舌がくっついたりして話ができな

くなります。ここまでひどくなってし

まうと非常に日常生活上不便になって
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きますし常に水物を持って唾液のかわ

りに口を潤さないと話ができなくなっ

たりします。

　

目が乾くとどうなるか。

乾くだけだとまだいいのですけれども、

角膜や結膜が傷ついてくることを乾燥

性角結膜炎と言ってこうなると非常に

症状が強くなります。ただ残念ながら

これらを有効的に治療する方法がない

というのが現状です。

　

また、膠原病の中で全身倦怠感、何

とも言えないだるさが出るというのは

どの教科書にも書いてあります。シェ

ーグレン症候群では約７０％の人に出

る症状と言われています。あとは関節

痛がでてきたり、皮膚の症状が出ます。

レイノー症状も出ます。皮膚症状は典

型的には環状紅斑と言ってリング状の

赤い斑点が出てきたり、この小さなぷ

ちぷちとした皮疹は紫斑と呼ばれるも

ので、血液中のカンマグロブリンが高

いときなどに出やすいと言われていま

す。従って、こういう皮疹が出てきた

ら、もしかしたらシェーグレン症候群

もあるかもしれないと考えていくわけ

です。

　

消化器症状として、唾液腺や涙腺だ

けでなく、胃や膝臓から出る消化管の

液、分泌腺も障害されてきますから胃

液が出なくて萎縮性胃炎になったりと

か膝液が出なくなるために慢性膝炎と

いう状態になったりします。肺の症状

としては間質性肺炎があります。間質

性肺炎にはいろいろなタイプがありま

すが、シェーグレン症候群の肺病変は

リンパ球性間質性肺炎が多く、この場

合は比較的治療の反応性が良く回復す

る場合が多いと言われています。

　

全身症状の続きとしては腎臓の病気、

神経の病気、などいろいろな症状が出

てくるのがシェーグレン症候群です。

シェーグレン症候群はドライアイとド

ライマウスだけの病気と思っている方

がいらっしゃるかもしれませんけれど

も、実はこういう臓器病変が出てくる

出てこないで当然膠原病の症状として

軽症から重症になってきますので、こ

れら臓器病変があるかないかを常に検

査をしていかなくてはならないという

ことになります。

　

シェーグレン症候群の場合は膠原病

以外の病気も合併しやすいと言われて

いて、一つは橋本病、慢性甲状腺炎と

も呼ばれていますが、これは甲状腺の

自己免疫疾患です。次に、原発性胆汁

性肝硬変、これは肝臓の自己免疫疾患

です。つまり、甲状腺とか肝臓の自己

免疫疾患も合併することがありますの

で、シェーグレン症候群の検査と並行

して定期的に甲状腺や肝臓の検査をし

ていく必要があります。

　

さらに悪性リンパ腫が多いと言われ

ています。これはがんの一つです。橋

本病も悪性リンパ腫が多い病気で、シ

ェーグレンも悪性リンパ腫が多く、シ

ェーグレンと橋本病は合併しやすいの

で、根元が似たような病気ということ

が言えるかと思います。

　

検査法はガムテストとかサクソンテ

ストというので唾液の分泌量を測定し

たりすることがあります。ガムテスト

というのは簡単な検査なので外来でよ

くやりますが、ガム一枚を１０分間噛

んでいただいて1 Occ以下の唾液しか

出ないと唾液の分泌量が低下と判断し

ます。患者さんの中で口がよく渇くと

いう方が多いのですが、口が渇くのも
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いろいろな原因があります。代表的な

病気は糖尿病です。糖尿病は唾液は十

分出ているけれども口の渇きを訴えま

す。そういう病気との違いはガム試験

をすることによってすぐにわかります。

涙液の分泌量を調べる検査にはこのよ

うなジャーマー試験というのをやりま

す。

　

目の下のところにこういう短冊状

のろ紙を５分間つけていただいて涙が

どれぐらい出るかというのをミリで計

算していきます。当然目の下に異物を

入れるわけですから考えただけでも目

が痛くて涙が出そうですけれども、そ

れでも出ないというのがシェーグレン

症候群の方ということになります。実

際に涙が出なくて結膜とか角膜に傷が

っいてくると問題になるわけですが、

これはローズベンガルという色素を使

っていますので赤く見えます。赤く染

まっているところが傷だということに

なります。血液データの異常もいろい

ろありますけれどもここは省略させて

いただきます。

　

シェーグレン症候群の診断は、組織

をとって調べる組織検査に、ガムテス

トなどの口腔検査、ジャーマー試験な

どの眼科検査、さらにシェーグレン症

候群の特異マーカーとして抗ＳＳ-Ａ抗

体、抗SS-B抗体などの血液検査を組

み合わせて行います。四つの項目のう

ち二つ以上の項目を満たせばシェーグ

レン症候群と診断します。北海道では

この診断を満した場合は特定疾患の申

請をしていただいています。しかし、

今年2011年にシェーグレン症候群

の国際会議があって、今後世界的にシ

ェーグレン症候群の診断基準を統一し

ていくという提言がされました。この

診断基準は、ドライアイはリサミング

リーンによる色素試験、ドライマウス

は唾液腺生検で判断することとなりま

す。血液検査は抗ＳＳＡ抗体、抗SSB

抗体に加えて、抗核抗体やリウマチ因

子が陽性の方もシェーグレン症候群に

入れましょうということで一致したよ

うです。世界的には今後こういう指標

に変わっていく可能性が高いと言われ

ています。国内ではどうするか現在学

会で検討中です。

　

治療はそれぞれ少しずっあります。

完全に効くわけではない、あるいは副

作用がある薬が多いのですけれども。

今はセビメリンとかピロカルピン、商

品名ではエポザック、サリグレン、サ

ラジェンというお薬が出ています、唾

液を出す薬です。ただ使ったことのあ

る方はわかると思いますが、下痢した

りとか便秘したりとか汗がいっぱい出

たりとかさまざまな副作用があったと

思います。

　

しかし、これは副作用では

なく、本来の作用なのです。口とか目

だけに限定して効果が出るような薬と

して開発されればいいのですけれども、

全身の汗腺、唾液腺、涙腺、さまざま

な分泌される液が出てきてしまうとい

うことなんです。

　

ドライアイに関しては、ヒアレイン

点眼液を使うことが多いと思います。

また、涙が吸収される側での鼻涙管の

ところに涙点プラグをつけて吸収をと

めてしまう方法もあります。それによ

って少ない涙でも目が潤うようになる

のです。目薬を差していても目が乾い

て日常生活で目が開けられなくて困っ

ている方は涙点プラグを入れると症状

がよくなる方がいます。ただ、では全
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員やればいいかと言われると、涙点プ

ラグが鼻涙管の中に埋もれてしまって

回収が大変になったりとか、炎症がが

起きてしまったりとか、副作用症状が

全くないわけではないので、余程ひど

い方だけしてもらうようにしています。

簡単な対処法としてはドライアイ眼鏡

があります。あまり一般的には売って

いないかもしれませんが、これは眼鏡

の縁を全部覆ってしまって眼鏡の中の

湿度を高めてやることで目の乾きを防

ごうというものです。

　

唾液腺、涙腺に対しての免疫抑制療

法は、商品名でプレドニン、リウマト

レックス､゛Ｅンドキサン､セルセプト、

リツキサンなど、現在までにいろいろ

な薬が試されていますが、どれもほと

んど効かないという報告がほとんどで

す。シェーグレン症候群の治療に関し

てはこれからの病気と言えるかと思い

ます。

　

次に、治療や副作用の話をしていき

ます。病気の方はどちらかを飲んでい

る方が多いと思います。治療法はどの

膠原病もほとんど一緒です。ただ使い

方とか免疫抑制剤の種類が若干違うぐ

らいですので、それぞれの病気に対す

る有効性というよりは全般的な使い方

の注意点、あるいは副作用の軽減法、

注意してほしい副作用について簡単に

説明します。

　

まず副腎皮質ホルモンというのはス

テロイドです。商品名ではプレドニン、

メドロール、デカトロン、リンデロン

などがあります。これらの名前の薬を

内服している方はステロイドを飲んで

いることになります。ステロイドとい

う薬は多く飲めば飲むほどよく効く薬

ですが、飲めば飲むほど副作用が出て

くるという薬です。残念ながらステロ

イドの場合には副作用といわれている

症状も本来の出るべき作用としての症

状なので、多い量を飲めば飲んだなり

の副作用が出てくることになります。

副作用というのは皆さんにとって出て

ほしくない作用はすべて副作用になり

ますので、ここに書いてあるような副

作用があります。当然免疫を抑えます

から感染症にかかりやすくなります。

ウイルス性疾患、かび、結核だけでは

なくてさまざまな感染症にかかってい

きます｡胃潰瘍もできやすくなります。

注意点としては痛み止めを一緒に飲ん

でいる方が多いので、痛み止め自体で

も胃潰瘍になりますし、ステロイドで

も胃潰瘍になる。後で骨祖しょう症の

話をしますが、ステロイドをある程度

飲んでいる方は今骨粗しょう症を予防

するためにビスフォスフォネート製剤

という骨粗しょう症の治療薬を飲んで

いただいています。ステロイドと痛み

止めとこのビスフォスフォネート剤の

３剤を飲んでいる方というのは胃潰瘍

の発症率は非常に高いのです。また、

本来、胃潰瘍はみぞおちの部分が痛く

て気づくのですが、痛み止めを飲んで

いる方はみぞおちも痛くないのです。

従って、症状が出にくいので知らない

うちにどんどん胃潰瘍が悪化して潰瘍

から出血して貧血が進行してからやっ

と変だなと思って胃カメラをしたら胃

潰瘍があったなど本人は全く気づかな

いということもありますので、非常に

重要な所見の一つと考えています。

　

また、ステロイドというのは非常に

食欲が出ます。もともとストレスホル
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モンと呼ばれているものなので一見元

気にもなるわけです。元気になって食

欲も出てくると体重がふえます。体重

がふえると当然生活習慣病である高血

圧、糖尿病、高脂血症が出てくること

になりますから体重の増加には注意し

てほしいと思います。さらに残念なが

ら体重がふえた方は、脂肪がつく場所

というのはお腹と顔につきます。まん

丸顔になってきてお腹がぼこっと出て

きます。内臓脂肪が非常にふえてくる、

いわゆるメクボ体型と呼ばれるものに

なっていきます。これを防ぐためには

皆さんに食事量を増やさないように頑

張っていただくしかないのです。残念

ながら高血圧、糖尿病、高脂血症にな

ってしまった場合にはそれぞれの薬が

必要になってきます。

　

骨に関しては骨粗しょう症が今非常

に問題になっていて、ごく少量ステロ

イドでも発症します。もう一つは無菌

性骨壊死、特に足の付け根の骨である

大腿骨が重要です｡ＳＬＥだけでも無菌

性大腿骨頭壊死症になりやすいと言わ

れていますし、ＳＬＥは当然ステロイド

で治療するわけですからなおさらなり

やすい。残念ながらこれは治療法がな

いので、なってしまったら人工関節の

手術をしなければなりません。要注意

という表現で書きましたけれども、こ

れは残念ながら病院側でも皆さん側で

もならないように祈るしかないという

状態で有効な予防法、治療法がないの

が現状です。精神的な症状が出る方も

います。不眠の症状は結構出ます、寝

られない日が続くと彭傾向になったり

します。僻は病気です。ですから、病

気として回りがサポートする必要があ

ります。目の病気は白内障、緑内障が

出てきますので、本来でしたらステロ

イドを飲んでいる方は眼科医からは１

年に１回は眼科検診を受けてください

という表現をされます。私もそう思い

ますがなかなかそれは難しいのが現状

かと思います。最低限でも何か症状が

出てきたらすぐかかる必要はあると思

います。今はステロイドを飲むことで

の副作用を説明しましたけれども、ス

テロイドというのは飲まないことでの

副作用の方が実は怖いのです。

　

これは特に今回皆さんにお伝えした

い内容です。ステロイドを勝手にやめ

ると急性副腎不全で死亡することもと

書いてありますが、もともとステロイ

ドというのは体の中の副腎の皮質ホル

モン、いわゆるコルチゾールと呼ばれ

るホルモンからつくった薬剤です。ス

テロイドは飲む量がコルチゾール量よ

りも圧倒的に多いのですが、１日の入

間の体の中のコルチゾールの換算量は

プレドニンで大体最低５ミリグラムを

飲んでいればコルチゾールのかわりに

なると言われています。人間の体とい

うのはうまい具合にできていて、使わ

ないものはどんどん退化していきます。

プレドニンを５ミリ以上飲んでいて副

腎が退化してしまった方というのは自

分の副腎からはストレスホルモンは産

生出来なくなっています。産生できな

い状態が長く続いていると、例えば車

をつくる工場を想像してほしいのです

けれども、毎日きちっと車をつくって

いれば毎日何百台もの車をつくれます

が、いざ休業して１年間つくっていな

い状態が続くと当然工場は埃だらけに

なるし、錆が出て機械が動かなくなる
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というのを想像できると思います。そ

ういう状況で次の日から車をつくりま

しようと言われても当然つくれないわ

けです。つくるためにはそれ相応のメ

ンテナンスが必要になるわけで、二度

とつくれないわけではないですが、つ

くるにしてもしばらく時間がかかりま

す。プレドニンは通常１ヶ月ぐらい飲

んでしまうと副腎はかなり萎縮してき

ます。膠原病の方はずっと飲んでいる

方が多いので、プレドニン換算で５ミ

リ以上飲んでいればほとんどの方の副

腎というのは萎縮してしまってすぐに

は機能できなくなっています。そうい

う状態のときに自分でプレドニンを勝

手にやめてしまうと、今までプレドニ

ンがストレスホルモンのかわりをして

いたのが、プレドニンを飲まなくなっ

て体からステロイドがなくなる、なお

かつ本来副腎からはストレスホルモン

が出てくれなくては困りますが、それ

も出ない状態が続いてしまうと体の中

から全くストレスホルモンがなくなっ

てしまうことになります。なくなって

しまうと当然体のストレスに対応でき

なくなりますから、ひどい場合には死

に至るということになるわけです。で

すから、飲む以上にやめるときは勇気

が要るということです。やめるときも

やめる方法がきちっとありますのでプ

レドニンを少しずっやめていって副腎

という工場をきちっと再生してやって

十分にコルチゾールが出るのを確認し

てからやめないといけません。ステロ

イドの場合には飲むことによる副作用

と急にやめるとそれによっても副作用

が出るということを十分知っておいて

ほしいと思います。

　

骨粗しょう症は骨がすかすかになる

病気です。これは背骨を縦に切った図

ですけれども、通常はこれぐらいです

が、すかすかになって骨がもろくなっ

て折れてしまう病気です。折れると脆

弱性骨折というのを引き起こして歩け

なくなったりします。ひどい方は寝た

きりになります。実際に寝たきりにな

る原因で一番多いのは脳梗塞とか脳出

血ですけれども、２番目が骨粗しょう

症により骨が折れることで寝たきりに

なることが多いので、折れないうちに

きちっと治療しなければならないとい

うことになります。閉経後の女性の方

は必ず閉経後骨粗しょう症になってき

ます。６５歳以上の女性の方の３分の

１、７０歳以上の女性の方の半分の方

は閉経後骨粗しょう症で治療が必要な

状態までなっていると言われています。

ステロイドを飲んだ場合には３ヶ月以

上５ミリ以上飲んでいる方というのは

確実にステロイド性骨粗しょう症にな

っています。あるいはなっていきます

ので治療が必要になります。先ほど言

った治療薬がビスフォスフォネートと

いうことになります。

　

ビスフォスフォネートはＩＯ年ぐら

い前に１剤目が発売されたと思います

が、この薬が出る前は骨粗しょう症の

治療はほとんどできなかったのです。

今は治療のできる時代になっています

のでステロイドという薬によって起き

る副作用を軽減しようということはこ

こ数年非常に治療としては進んでいま

す。もしプレドニンで５ｍｇ以上を３

ヶ月以上飲んでいてビスフォスフォネ

ートあるいはそれにかわる薬を飲んで

いない方はぜひとも飲んでいただいた

－18－



方がいいと思います。そうすることで

骨粗しょう症にならないで済むという

ことになります。閉経後の女性、高齢

者、リウマチの方、それぞれ単発の要

因だけでも骨粗しょう症が進みますの

で、さらにステロイドを内服している

と２倍３倍と加速度的に骨粗しょう症

になってしまうということです。ただ

こういうことを聞いてもステロイドは

勝手にやめないでほしい。やめること

によって起きる副作用の方が大きいか

らです。

　

ビスフォスフォネートは現在

国内ではここに商品名で書かれている

ものが使用可能です。

　

飲み方も毎日飲む、週１回飲む、月

１回飲むとか、その人のライフスタイ

ルに合わせてさまざまな形で飲むこと

が可能ですので、飲んでいない方は一

度ご相談されたらよいかと思います。

　

ステロイドによる骨祖しょう症の場

合は一般的に言われる閉経後の原発性

骨祖しょう症よりも非常に強く進みま

す。ビスフォスフォネートでも抑えら

れない場合があってせっかく治療して

いたはずなのに骨が折れてしまう方が

います。そういう方は去年出た薬、こ

の皮下注射の薬です。毎日１回ずつ皮

下注射をしなければならないので大変

は大変ですけれども非常に有効性が高

い薬です。通常ビスフォスフォネート

という薬を飲んでいてこれぐらい上が

る骨量がさらに倍近くよくなることが

言われています。ビスフォスフォネー

トを飲んでいて定期的に骨密度検査を

している方でなかなかよくならない方

はぜひ一度試してみる価値はあると思

います。

　

最後に簡単に免疫抑制薬の話をしま

す。免疫抑制薬と言われる薬は商品名

イムラン、リウマトレックス､アラバ、

エンドキサン。ネオーラル、プログラ

フ、セルセプト、ブレディニンなど、

国内ではこれぐらいの薬が使われてい

るかと思います。免疫抑制薬ではない

のですが同じように考えなければなら

ない非常に強い薬として、関節リウマ

チの治療薬で生物学的製剤と呼ばれる

レミケート、エンブレム、ヒュミラ、

アクテムラ、オレンシアがあります。

これらの薬に関してはステロイド以上

に非常に強い免疫抑制作用があります。

免疫抑制は自己免疫の異常な免疫だけ

を抑えてくれればいいのですが、実際

はそうではなくて正常な免疫も抑えて

しまいますので、体が非常に強い免疫

不全状態、免疫がないような状態にな

ることで、外から入ってくる病原体に

対しての抵抗力が非常に弱くなってい

る状態と考えていただいて良いかと思

います。従って感染症予防、うがい、

手洗いなどをきちっとしていただくこ

とが重要ということになります。
･
｡
ｆ

陥に聞新の日９月９の年今もで中

ん、リウマチ治療で免疫低下の患者、

Ｂ型肝炎ウィルス再び増殖の危険性」

というセンセーショナルな記事が出ま

した。少し読みたいと思います。「過去

にＢ型肝炎ウィルスに感染した２３５

人について調査。うち１１人、4. 7%

で再活性化が起きていた。再活性化が

起きると劇症肝炎を発症しやすい。２

００４年から2 0 0 9年に全国で１８

人が死亡、１７人ががん、１人がリウ

マチの患者だった」ということでほと

んど問題になった患者さんというのは

抗がん剤という非常に強い薬を使うこ
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とで起きてしまった方がほとんどです

が、１入リウマチの治療でなった方が

いるということです。このＢ型肝炎は

治療のせい、つまり副作用でなるとい

うことで大変な問題となり、膠原病・

リウマチを管轄している日本リウマチ

学会からも提言がされています。

　

Ｂ型肝炎はというのはＢ型肝炎ウイ

ルスというウイルスが肝臓に感染する

ことによって起きるわけですが、昨今

問題になっている持続感染で無症候性

キャリアと呼ばれる方は、多くは生後

２歳ぐらいまでの間にＢ型肝炎ウィル

スに感染すると赤ちゃんの免疫が十分

に発達していないためにそれ以降一生

涯ウィルスと共存するようになります。

９０％は問題ない状態なのですけれど

も、その中から大体１０％ぐらい慢性

化して肝硬変とか肝臓がんができてき

ます。当然その中から死亡する方も出

てくるというわけです。

　

３歳以降ぐら

いにＢ型肝炎ウィルスにかかるとほと

んどの方は何も症状が出ないで自然と

よくなるか、あるいは１０％ぐらいの

方が急性肝炎になり、さらにまれに劇

症化して死亡することもあるという病

気です。

　

今問題になっているのはここの部分

です。これは治ったと言われていた人

たちです。こちら側の方に抗がん剤と

か免疫抑制薬を投与することは基本的

に従来は禁忌、投与してはならないと

いう状態でした。今はウィルスを減ら

す抗ウィルス薬というのがあってそれ

を飲んでウィルスが体の中にいなくな

れば、抑え込んでいられればこういう

方でもそういう治療が可能になったと

いうことです。従来左側の方は治癒し

ているわけですから全く問題ないと考

えられていたのが、先ほどの新聞の記

事につながったと考えていただいて結

構だと思います。

　

その新聞報道を受けて日本リウマチ

学会ではＢ型肝炎ウィルス感染リウマ

チ性疾患患者への免疫抑制療法に関す

る提言を出していて、ステロイド薬は

２週間以上中等量以上飲んでいる方を

対象にしよう。中等量というのは６０

キロの方で３０ミリ以上です。さすが

にそんなにずっと飲んでいる方はあま

りいないと思いますが、ステロイドを

飲んでいる方は注意が必要です。免疫

抑制薬としてはリウマチ薬の中ではメ

トトレキサート､プログラフ､アラバ、

ブレディニンなどがあります。メトト

レキサートは商品名でリウマトレック

スと呼ばれる場合もあります。その他

に､すべての生物学的製剤､イムラン、

エンドキサン、ネオーラル、セルセプ

トなどです。すなわち先ほど私がずら

っと並べたすべての薬が実は該当する

ことになっています。多分この中で飲

んでいる方も何人かいらっしゃると思

います。そういう方は是非スクーリニ

ング検査を受けて下さい。一見治って

いると思われる方も実はまだ体の中に

ウィルスがいるような場合があるとい

うことがわかってきたわけです。Ｂ型

肝炎発症の可能性かおる方はＢ型肝炎

のウィルスそのものが増殖してこない

か月１回調べてくださいというのが提

言として出されています。実際月１回

調べるというのはほぼ不可能に近いの

で３ヶ月に１回ぐらいでいいのではな

いかという意見もあります。ただしガ

イドラインの提言では、月１回がいい
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でしょうということです。先ほど不顕

性感染が９０％あると言いましたが、

一過性に感染して９０％の人が何もわ

からず自然と治っているということに

なります。特にアジア系の方はＢ型肝

炎が自然に治っている方が多くて、台

湾の方だと９０％の方でかかって自然

と治っていると言われています。日本

人の場合は大体３割ぐらいの方が該当

します。この中の方でも３分の１ぐら

いの方は自然と治っていてここの状態

にあると言えます。私自身の患者さん

もまだ全員調べられているわけではな

いのですけれども、もし調べていない

方がいれば、主治医の先生に一度は調

べていただくように言っていただいた

方がいいかと思います。

　

最後に宣伝させていただきます。私

は今旭川医療センター消化器内科所属

ですが、実際はリウマチ・膠原病外来

をやっています。旭川医療センターは

どこだという方が多いかも知れません

が、平成２２年８月１日からもともと

４０号線のところにあった道北病院が

旭川医療センターと名前が変わりまし

た。私はそこでリウマチ・膠原病専門

外来をやっています。今は旭川医大か

ら転勤してきて間もないので消化器内

科の中で診療していますが、今後は膠

原病・リウマチセンターをつくってい

きたいと考えています。実際に膠原

病・リウマチを診る先生は日本リウマ

チ学会に所属していて、その中で、リ

ウマチの専門医というのは道内で約１

６０人います。その中で指導医という

立場の先生は道内に３３人います。し

かし旭川道北地区には２人しかいない

のが現状です。また、旭川道北地区全

体でリウマチ教育施設は２施設しかな

く、もう一つは旭川医大になります。

今後このようなことからも旭川医療セ

ンターでもしっかりと膠原病・リウマ

チ診療を確立していって、旭川市のみ

ならず北は稚内市、名寄市、西は留萌

市、東は北見市などと連携していかな

ければならないと思っています。もし

何かご不明な点や病気に関してでも疑

問などがありましたら気楽に病院まで

来ていただければと思います。

それでは、これで今回の講演は終りと

させていただきます。ありがとうござ

いました。

(2011.11.13旭川市科学館サイパルにて)

平野先生には、お忙しい中講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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同じ「膠原病友の会」の仲間として、お互いの病気について少し知ってみよ

う！という目的で始めたこの「講座」、今回は【第３回】です。

　　　　　　

～この連載は事務局・岡本が担当します。

ご意見・ご質問がありましたらどうぞお寄せください。

リウマチ性多発筋痛症

リウマチ性筋痛症とは リウマチ関連疾患の一つで、側頭動脈炎の合併

が多い。

年代や性差など 60歳以上の高齢者に起こることが多く、男女比

は１：２とやや女性に多い。

症状 あまり高くならない発熱、食欲不振、体重減少、

全身倦怠感、抑うつ症状などがあります。筋肉

の症状として両側の肩・首・腰・醤部・大腿な

どに痛みやこわばりが出、半数以上の入でこの

肩周囲の症状が最初に現れます。　しかし筋力が

低下することは少ないです。関節痛、特に夜の

痛みが多いです。

治療 ステロイド剤がとてもよく効き、比較的少量で

劇的な効果が期待できます。　しかし、側頭動脈

炎を合併している場合は大量のステロイド剤や

免疫抑制剤の併用が必要になります。
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側頭動脈炎

側頭動脈炎とは 頚動脈と側頭動脈の炎症を主徴とする原因不明

の血管炎です。リウマチ性多発筋痛症の症状が

約30％の患者さんに認められ、両者は極めて近

似した疾患と考えられています。

入数、年代や性差など 1997年１年間の全国病院受療推定患者数は約

690名です。男女比はやや女性が多く、発症年

齢は平均71.5歳です。60歳後半から70歳代に

発症のピークがあります。

症状 初発症状としては、側頭動脈痛、限局性の頭痛、

頭皮部の疼痛などが約70％の患者さんに認めら

れます。発熱、体重減少、眼症伏（視力・視野

障害、虚血性視神経炎など）、筋肉痛、関節痛な

ども認められる場合があります。

経過中の症状は、リウマチ性多発筋痛症が約

30％に認められ、大動脈にも障害がおこること

もあります。この他、うつ病・不安感・記憶力

低下・脳梗塞・聴力障害などをみることがあり

ます。

治療 ステロイドの内服治療を行い、漸減後は維持量

を必要とする患者さんが多く、一部の方で中止

できる場合もあります。ステロイド療法で十分

に炎症が抑えられない場合や炎症が再燃する場

合は免疫抑制薬を併用することがあります。

次回は…当初の予定を一部変更し、

　

【第４回】抗リン脂質抗体症候群､成人スティル病
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を予定しています。

　

お楽しみに♪
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《旭川地区》

　　　

＊＊＊医療講演を終えて ＊＊＊

(旭川地区担当・竹田浩美)

　

旭川で医療講演をしたい…今年の私のお正月に立てた目標でした。４月の総会の時

に立候補したのも実は私の思いからだったのです。

　

きっかけはインターネットのコミュニティーサイトでの質問の多さでした、年々患

者数が増えているはずなのに会員数は余り増えないのも疑問でしたし、何より友の会

の存在を知って欲しかったのです。私自身まだまだ勉強不足なのも痛感しましたが

会員数より多くの一般の方に来て頂けたのが何よりも嬉しかったし、話相手が欲しい

等生の声が聞けたことが私の中の大きな収穫です。

　

企画、役員会と旭川のメンバーには私のわがままで大変迷惑をかけましたが、嫌な

顔ひとっせず一生懸命協力してくれてとても感謝しています。

　

地方だからこそ遠くの仲間を大切にしてもっともっと膠原病友の会を存在を広

めて、病気は怖くないし、私たちがついているって事を伝えていけたら…と強く思い

ます。

　

尽力をつくしてくださいました皆様本当にありがとうございました。

＊＊＊医療講演会に参加して＊＊＊
(旭川市・小畑潤子)

久しぶりの参加でしたが、会員の皆様の明るい笑顔と平野先生の講演の内容に希望を

感じ、一進一退の病状に頑張っていける気合いを感じました。

お世話いただいている役員の皆様、ありがとうございました。

－２５－
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《札幌地区》

　

臨時号でもお知らせしましたが､毎年恒例の新年会を開きます。会員同士、お食事とおし

ゃべりを楽しみませんか？たくさんのご参加をお待ちしています。

◆日時‥‥‥‥‥‥‥‥

　

１月２９日（日）１ １：３０より

◆場所‥‥‥‥‥‥‥‥かに将軍札幌店

　　

TEL:011-222-2588

　　　　　　

（札幌市中央区南４西２

　

地下鉄すすきの駅２番出口徒歩２分）

◆会費‥‥‥‥‥‥‥‥

　

１８００円プラス飲み物代

◆料理

　

①かにちらし膳（お通し/ズワイかに小鍋/海老天ぷら/かにちらし寿司）

　

②のぎく（小鉢/お造り五種盛り/茶碗蒸し/天ぷら/ご飯/香の物/汁物）

　

①・②どちらかを選んで。申込みの時にお知らせください。

　

※値段はどちらも１８００円です。

また、今回は２次会も予定しています。

◆日時‥‥‥‥‥‥‥‥

　

１月２９日（日）１３：３０より（予定）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

※１次会終了後の時間になります

◆場所‥‥‥‥‥‥‥‥サンローゼ

　　

TEL:011-221-3431

　　　　　　　　

（札幌市中央区南４西３

　

地下鉄すすきの駅２番出口すぐ）

２次会のみの参加も可能です。申込みの時にお知らせください。

１次会・２次会共、

申込み・問合せは埋田

　　　　　　　　　

１月２３日（日

　　　　　　　　　

………一一一--一一一一

まで。

　

申し込みをされた方は忘れずご参加ください。万が一参加が困難になった場合は、

お手数ですが埋田または岡本までご連絡ください。(当日の場合は難病連までご連絡く

ださい)

　

※申し込みは既に締め切りました。新たな申し込みは受けられませんが、見学は可

　　

能です。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－２７－



＊＊＊バザーのご協力ありがとうござい参した＊＊＊

第２９回難病センター『チャリティバザー』2 0 11年１０月２９日（土）・３０日（日）

無事に終了しました。

　

最終的な決算報告ではありませんが、ご報告します。

私たち膠原病部会はここ数年、３階『アクセサリー・帽子・ネクタイ・スカーフ等々』

売場を担当。２９日は６名、３０日は４名の売子で高級貴金属（?）からネクタイまで声

を限りに売り尽くす努力をしました。

　

今年は、3.11の大震災とか、依頼してあった新聞記事掲載がされなかったこと

などが影響してか提供品が昨年に比べて１３７件の減少でした。また準備段階からの

お手伝い参加人数も少ない状況での開催でした。

　

２日間のバザーは初日が勝負で、トータルで２日目の約２倍の金額を初日に売り上

げています。

アクセサリー売場

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（円）

１日日売上 ２日日売上 今年当売場売上 昨年当売場売上

８ 7,220 ２８，４９５ 115, 7 15 １０ 1,739

(円)

今年総売上 昨年総売上

1. 9 0 5, 18 3 2, 0 2 9, 8 3 6

　

アクセサリー売場は昨年と同じくらいの提供量でした。細かいものが多い割に昨年

より売上が伸びたことは売子さんの努力のたまものです。昨年２日間の店長さんをし

てくれた高橋優希君は今年は都合で１日間でしたが大いに活躍してくれました。

初参加のＡさんは２日間の大活躍でスカーフやネクタイを売ってくれました。

　

ここに記載されているのは売り上げた金額で、これに支出としての経費(ごみ収集

費・会議行動費・印刷・仕入れ等々)が約１００万円かかっています。

　

今後の課題はバザーの提供品をふやす(良質な)とともにいかに売り切ってごみとし

て処分するものを減らすかにかかっています。今年は２日目のバザー終了時から３０

分間売子さんの１袋１００円詰め放題タイムを設けました。好評で物品の有効活用が

できました。来年も乞うご期待!!

★本バザー売上額の５％を難病連震災募金に寄付し、３年間継続します。

一つ只-
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＊＊＊感謝でいっぱい＊ ＊＊

(札幌市・大橋亜樹子)

　

いちばんぼし御担当の皆様、友の会の皆様、いつもお世話になり、ありがとうござ

います。今年は年賀状をお送りできないので、ご挨拶を兼ねて投稿させていただきま

した。

　

いつも感謝しているのですが、今年ほど友の会の皆様と主治医や家族のありがたさ

が身に沁みた年はありませんでした。

　

元旦から血尿に出会い、正月明け早々に予約なしなのに主治医のお世話になり、二

週間後の結婚式に間に合うようにと治療は勿論、親身にアドバイスをしていただき、

無事に結婚式を挙げる事ができました。そして翌月の予約日時に診察室に入ったら［あ

あ忘れた！！］と先生の大きな声が・・・「結婚式に花を贈ろうと思っていたのよね、

ごめん」と言って下さったのです。たくさんの患者さんの診察だけで大変なのに、御

心にかけていただいたことが嬉しくて涙が出そうになりました。

　

また、思わぬ検査結果にがっくりと診察室を出たら、友の会の会員さんに出会い、

早速グチをこぼしたら「大丈夫よ～何とかなるよ」と背中をたたいてくれて気持ちが

落ち着いたこともありました。

　

新婚旅行先での異変に備えて書類を書いて下さった主治医、日本人ドクターのいる

病院の隣のホテルを手配してくれた主入・・・本当におりがたかったでず。

　

患者になって症状があるのは嫌ですが、患者になった御蔭で強く優しい患者仲間さ

んに出会うことができた事と素敵な主治医の先生にお会いできたこと、家族のありが

たみがわかったことは、私の人生の宝物になりました。

　

皆様、本当にありがとうございます。なかなか友の会の行事に参加できずにおりま

すが、これからもいちばんぼしを通して、皆様のご様子を伺うのを楽しみにしていま

す。これからも、どうぞよろしくお願いします。

　

どうぞ良き年末、良き新年をお迎えくださいませ。

－３０－



｢膠原病友の会｣入会のあいさつ
＊＊＊

　

膠原病サロン、チャリティーバザーに参加して

　

＊＊＊

　

始めまし一、この度「膠原病友の会」に入会しまし

たＡと申します。会員の中では､少数派の男性で若手

の30代（39歳）です。

　

私は今年の５月から不明熱と筋肉痛･関節痛が続き、

成人スティル病と診断され､約２ヶ月半の入院を経て、

８月下旬に退院することができました。

　

成人スティル病は難治陛疾患克服研究事業の対象で

難病に認定されていますが、特定疾患に指定されてお

らず､医療費負担の助成制度が利用できない病気です。

　

（東京都は助成制度があります。）

　

患者数は全国で約1,100入（10万人に１人）、北海

道支部の入会は、残念ながら私だけとなっています。

今のところ同病の患者さんに出会ったことはなく、少

し寂しい思いをしています。

(札幌市Ａさん)

ｉ

Wordのオートシェイプで

描いた自画像です

　

膠原病サロンには９月から参加させてもらっており、今では月１回の楽しみとなっ

ています。そんな自宅療養中の患者初心者です。

＜膠原病サロンに参加して＞

　

私か膠原病友の会の存在を知ったのは、この病気が難病であることを理解し、少々

混乱していた時でした。膠原病は女性患者の割合が多いこともあり、まさか自分が発

症するとは思っていませんでしたし、医師から病名（成人？スティル？）を告げられ

た際、どのような病気力ヽ想像もできませんでした。

　

病気や将来のことなど不安に思っていることを膠原病友の会のＨＰから連絡したと

ころ、面識がないにも関わらず、とても丁寧にアドバイスをして下さいました。誰に

も相談できず、不安を抱えていた私にとって、どれだけ心強かったか分かりません。

－31－



辛い入院生活を無事に乗り越えることができたのは、膠原病友の会の存在が大きかっ

たと思います。また、入院中に膠原病（再発既多発軟骨炎）の男性患者Ｋ氏と友人と

なり、互いに励まし合うことができたことも私の心の大きな支えになりました。

　

膠原病サロンのデビューは消院後の９月で、Ｋ氏と二人で参加しました。友の会の

皆さんは、私達を仲間として迎えてくれ、家族のような温かさを感じました。また、

病入と思えないほど明るく元気で、私達の聞き役に徹する姿は、子供の頃に描いた理

想の大入に思え、今の私の姿と重ね合わせ反省をすることもあります。

　

私は病気になってから、「どのように病気と闘うか」とばかり考えており、頭が固く

なっていました。友の会の皆さんの明るさ､前向きな姿勢を見習う必要があると感じ、

落ち着いて病気と向き合えるようになりました。

＜チャリティーバザーに参加して＞

　

北海道難病連が主催の難病センターチャリティーバザーが10月29日～30日に開

催されました。膠原病友の会の担当はアクセサリー売場で、私も売り子としてお手伝

いさせていただきました。

　

体力的に万全な状況でなかったこともあり、無理せず気楽にマイペースで行いまし

た。ですので、あまりお役に立てなかったかもしれません。バザーには掘り出し物を

狙ってくる人も多いようで、私か想像したよりも多くのお客さんが来場し、とても賑

わいました。

　

ピーク時は人手が足りない状況で､バザー終了後はちょっと疲れたと感じましたが、

私にとって新鮮で良い経験となりました。また、サロンでお会いしたことがない方や

他の患者会の方とお話をする機会もあり、楽しく参加できました。

　

仕分け作業、売り子、後片付けのお手伝いをしてくれた皆様、お疲れ様でした。ま

た、物品の提供、お買い物に来てくれた皆様、ありがとうございました。私も北海道

難病連の活動資金の造成に少しは貢献できたかなあ？

　

膠原病友の会に入会するまでは、難病センターのチャリティーバザーについて、何

も知りませんでした。今後は目的・趣旨を理解し、多くの方に知ってもらえるように

お手伝いをしていきたいと思っています。

―:=i9―



＜おわりに＞

　

最近は知りたいことのほとんどをインターネットで調べることができますが、同病

患者の闘病記などを読んでいると、症状や副作用が様々であり、病気を理解して、上

手く付き合うには時間がかかると思っています。

　

また、周囲の人に病状を理解してもらうことは、外見が元気そうに見えることもあ

り、患者自身の説明では難しいのが実状です。今後は膠原病に対する社会的な理解度

の改善が必要であると感じています。

　

私は友の会の皆様と出会い、自分自身を見つめ直す1幾会が持てました。これは人生

の良い転機だと感じています。

　

会員の皆さんの中には、私のように病気を発症して間もない方や、不安を抱えて孤

立している方もいるかと思います。今月号の「いちばんぼし」を読んでいただき膠原

病サロンに参加してみたいと思ってくれる方がいれば幸いです。膠原病サロンに来て

いただければ、心の不安が少しでも楽になるかと思います。

　

まだまだ患者初心者であるため、病気について、理解できないことが多くあります

が、「感じたこと」、「気が付いたこと」など、何か小さなことでもお役に立ちたいと思

っています。

　

どうぞよろしくお願いします。

退院祝いに大盛りの店で病院食の憂さ晴らし

　　　　

（二人とも完食しました！）

－３３－



事務局からのお知らせ

☆ご寄付をいただきました。(2011. 10.1～11.30）

　　

関口朝子様

　　

谷津光子様

　　　

合計１ 000円

加藤典子様

　

アクリルタワシ４０個

　

ありがとうございました。

☆新しく入会された方です。(2011.10.1～11.30)

　

どうぞよろしくお願いします。

　

＊安藤

　

みどりさん(S37年生、強皮症･皮膚筋炎･多発性筋炎、白老町）

　

＊金打

　

美由紀さん(S55年生、強皮症、釧路市）

　

＊

　　　　　

さん(S47年生、成人スティル病、札幌市白石区）

　

＊千葉

　

祥史さん(S44年生、ＳＬＥ、増毛町）

　

＊佐藤

　

悦子さん(S18年生、強皮症、旭川市）

膠原病サロンのお知らせ(ZOIZ年1～3月)

　

日時：毎月第２木曜日

　

10:00～16:00

　　　

会場：北海道難病センター

参加費：会員は無料、一般の方は100円

１月１２日（木） 12:30まで平常通り、12:30より講習会です(別ページ参照)

２月９日（木） 午前中発送作業を予定しています。午後は平常通りです

３月８日（木） 平常通りです

１・３月のサロンは２階和室です。お　　いのないように！

＊＊

　

事務局ぷ&l、お願い

　

・し)・

　

＊＊
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住所・電話番号等が変更になった際は、友の会へご連絡をお願いします。

難病連へお電話・ＦＡＸ・お葉書いずれでも構いません。

総会や交流会などの活動に参加された際にお伝えいただいても

もちろん構いません（そうすると通信費がかからずお得ですよ！）。

会費の納入も、活動に参加された際にお持ちいただきますと、

振り込み手数料がかかりませんのでお勧めです。

住所変更の際は郵便局にも変更の届けをされますと、郵便物（機関紙等）が

１年間は旧住所宛でも新住所へ転送されますので是非手続きをお願いします。



＊＊＊署名・募金のお願い＊＊＊

　

ＪＰＡ（日本難病・疾病団体協議会）の「難病、長期慢性疾患、小児慢性疾患の総合

対策を求める」ための国会請願署名および募金活動が始まっています。私たちが病気

や障害をもっても、高齢になっても、いつでもどこに住んでいても、安心して必要な

医療が受けられ、希望と生きがいを持って生活できる社会の実現を目指してご協力を

よろしくお願いします。

　

昨年も膠原病友の会北海道支部では、たくさんの方にご協力いただきました。今年

もご協力をお願いします。

（署名にあたってのお願い）

　

・

　

署名は自書でお願いします。印鑑、サインは不要です。

　

・

　

ご家族ご一緒に署名してくださる場合、「･z」「々」などとせず、一人一人住所

　　

をきちんとお書きください。

　

・郵送先は「全国膠原病友の会北海道支部」までお願いします。

　　

〒０６４･8506

　

札幌市中央区南４条西１０丁目

　　　　　　　　　　

北海道難病センター内

　

・

　

募金の送金方法は同封の郵便振込用紙にてお願いします。

　

・締切は平成２４年２月末です。

＊＊＊会計よりお願い＊＊＊

会費のお振込み忘れていませんか？

今年度の会費が未納の方はお早めにお振込みくださるようお願いします。該当の方に

は10月発送のいちばんぼしに振込用紙を同封していましたので、今一度お確かめくだ

さい。尚、退会の場合は必ずその旨をご連絡ください。よろしくお願いします。

－３５一一
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＠＠ あとがき

札幌の初雪は１１月１７日､私にとってイヤ

な季節を迎えようとしています。あちこち体

調もすぐれず､通院も増えて、少し疲れ気味

です。いろいろな行事も欠席が多く、申し訳

なく思っています。皆様も体調に気をつけ、

日々を大切に送りたいですネ

　　

（Ｎ･Ａ）

－ － － － － － － 一 一 －

１２月に卵巣の腫瘍を取る手術をすること

になりました。早期発見だったため、手術は

腹腔鏡でおこなうこととなり､傷も小さく術

後も１週間ほどで退院できます。内科の検査

でたまたま腫瘍が見つかりました。みなさん

も、オーバーであっても、オヤ？と思うこと

があったら､お医者さんに早めに相談しまし

よう！

　　　　　　　　　　　　　

（未来）

最近少し宇がぼやけるようになりましたが、

静かなあったかい部屋で読書をするのが好

きです。今読んでる本は「星やどりの声」。

その次に読むのは「真夜中のパン屋さん」の

予定。

　　　　　　　　　　　

（HARUKO）
．．．．．．．．．．．．．．－．－一一一一－一一－一一－一一－－．－－－－－－一一一一－－－－－一一－－－－Ｊ

－一一－－－－－－－－－－－－－－－－－“‘・＾｀＾‘’＾’“”””｀゛゛゛゛‘’゛｀”｀” -1

１１月は父の肺炎での入院と母と私の受診

とで連日の病院通い｡父が退院してきたのも

束の間「結膜炎」に。父と全く関係なく母が

　

「結膜下出血」、おまけに私自身左目に水が

たまっているとのこと｡家族そろってまった

く!!!

　　　　　　　　　　　　　　　

（久子）

フルーツケーキファクトリーのケーキバイ

キングに行き、６個食べてきました。

次は大通ビッセ「きのとや」のバイキングを

狙っています。どなたか一緒に行きません

か？

　　　　　　　　　　　　　

（あっくんママ）

＠＠

　

｢断捨離｣大きく場所を占領していた２つの

物が友の家へ。部屋は明るく広くなりまし

た。気持ちも少しすっきりしたような、身軽

になった思いです。私の大事なおもちやの

布･糸等も形のあるものにしてすっきりした

いです。

　　　　　　　　　　　　

(きみこ)

年を重ねると一年が早いと聞きますが､本当

に今年は早かったように思います。皆様一年

間ありがとうございました。よいお年を！

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(ｎｏｋｏ)

－
１

今年は「友の会」でたくさんの出会いがあり

ました。感謝です。そして新年を迎えられる

ことにも感謝です。来年も皆さまにとって良

い一年でありますように・・・‥。（KAZUKO）

久々森の中へ。落ち葉を踏みながら冷たい新

鮮な空気の中を歩いた。落ち葉、新緑と繰り

返しているのに、自然の認識がズレ気味で、

すべてのことに気付かぬうちに過ぎてしま

うことが多くなりました。これって老化？

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(Ai)

母
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