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(略称JPA)

　　　　　　　　　　

〒162-08刀東･京都新宿区I}宮比町2-28

　　　　　　　　　　　　　　　

飯田橋ハイタウン610号

　　　　　　　　　　　　　　　

TEL03(6280i77M

請願入

　

氏名

　　　　

住所

紹介議 員

他 筆

難病と長期慢性疾病、小児慢性特定疾病の

　

総合的な対策の充実を求める請願書

　　　　　　　

・m7研r17・

　

川川や麗II収)賎仙が卜lj]で治療/j･法の研|､‘､ﾐされていない･州病川よ、1111内の研究では、

およそ50 O～600式心田汗丿引こＬとめることかてきるのではないかとされてい圭す.我が|ld

においても新しい難病対策に関する法律･難病的心所に吋才る|いが町に川する法け｣(難

病以)が20レド1ﾐ川勺戊26年)引Ｈこ成べしI介わせてﾘ1陥謝辞卜大の示6改||]による小児

慢性特定疾病吋瞰山元実が図られることとなり、また、20 口年(ヽに成巧年)４川からは

｜難病町|のぺたしﾉ川障害片祐ぽいと犯法の障害柚隨サービス内対望と々･けこところです

　

｢難病法｣では………･y1･'ffjl}､j｀j‘11ﾊﾞ'･も､JUI!1-!.･叉l

川指す＞と以ぴ川□Ｊ:|11念をI;･丿､かにI｀ヘ几.、多くの難病心べとその味成に尽９とﾘﾉ八を

り叉るものとべりました

　

仏たらはこの法印の｣:111念を似迎し、痛く評仙するものです

　

上た、

難広法の成ヽyにあたって聚・幇山|院で採択された

　

附帯訣､飛|の実川について山|山丿院山

　

恍卵鴇リJを!川､川-るもので寸‥

　

しかし叩病白心どと宇佐だけでなく、乙くの国民がＬ胆|廿|牛式心や弔い|片宍を持いても

･j地域で呻厳を打いて十よさることのできる八牛卜|イび)火川りこは、よだまだ多くのμ題か

山積していることから、それらの課也を1川りjに解決し、丿本における作柄・長厨|匂忖疾病・

小I川引生特=定式病対玉の寺佃丿允実を図るためにこのぶ咄｢内旨うも力です

■この署名の取扱団体は私たちです
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請願事項

（
氏
名
・
住
所
は
自
書
で
お
願
い
し
ま
す
『
″

」
と
は
書
か
な
い
で
下
さ
い
し

S･

１。医療､福祉､介護｡年金､就労支援､教育､住宅などを含めた総合的な難病対策の一層の充実と

　　

共生社会の実現を図ってください、

２．長期にわたって治療を必要とする難病や長期慢性疾患患者の医療費負担の軽減を図るために、

　　

長期療養給付制度の導入と高額医療費制度のさらなる見直しを検討してください。

３．難病･慢性疾患の子どもたちに対する医療と福祉や教育の充実を図るとともに､成入への移行に

　　

おける医療と福祉､就労の支援などの自立できる成人を目指すための支援の充実を図ってください。

４．全国どこに住んでいても我が国の進んだ医療を受けることができるよう地域医療と専門医療の

　　

連携と充実を図るとともに､医師､看護師､専門スタッフの不足による地域医療の格差の解消

　　

を急いでください｡

５．都道府県難病相談支援センターの充実や患者･家族団体活動の支援などの地方公共団体の取り

　　

組みの推進と､難病問題への国民への周知を図るために｢全国難病相談支援センター｣の設置を

　　

検討してください、

募

金

募金は国会に署名を届けるための活動費用として使わせていただきます｡ご協力をお願い致します｡

引囚人情報の取り扱いについて

肖払川紙にごふ｡リ､いただいた巾（氏F）などの祐川は､国政請恥I片y,を提出する以外の目的では使川するこ川､lありませ人。



医療・福祉・介護・年金等、総合的対策の

実現に向けた国会請願署名にご協力下さい

総合的な難病・長期慢性疾病対策の実現を

難病法の制定は、総合的対策に向けての新たなスタートに過ぎません｡障害者施策全般を

他の障害者と同等に受けられるようにするとともに、治療法の確立、医療、年金、介護、

就労支援、教育、住宅などの総合的な対策の拡充を望みます、

難病や長期慢性疾患患者の医療費の負担軽減を

医学の進歩により有効で安全な治療法が開発されつつある一方で、高額な薬代は患者を経済的

に追い込み、負担しきれずに治療をあきらめるヶ－スも出ています｡患者が医療費の心配なく

最適な治療が受けられるよう、医療費負担の軽減策の拡充を望みます｡

難病や長期慢性疾患をもつ子どもたちへの支援、

成人期対策の充実を
-

先天性疾患をもつ子どもたちの多くは医学の進歩により、成入期を迎えられるようになりました、

一方で成入期以降の社会的支援策の充実（トランジション）、圭症化や合併症に苦しむ子ども

たちへの充実した学校生活を送るための支援、自立にむけた支援の実現が望まれます。

医師・看護師不足、地域医療、専門医療の地域格差の解消を

全国どこに住んでいでも最適な治療卜受けられるように｡全国の専門医を結ぶネットワークの

構築と医療・介護体制の拡充､を、地域格差なくすすめられることを望みます‥

都道府県難病相談支援センターの充実、

全国センターの設置を

都道府県難病相談支援センターの充実、行政や医療機関から独立した自主的な患者会活動へ

の支援の推進を望みます、国民への理､解と周知のために「全国難病相談支援センター｜の

設置を望みます、

請願項目を実現させるための

　　　　

活動への募金にご協力を。
いただいた募金は、請願署名を国会に届けるために必要な費用、請願項目

実現のための患者会活動への支援金として大切に使わせていただきます。

みなさまのご理解とご協力をお願いします。



５

病気になっても生涯、安心して生活できる

豊かな医療と福祉の社会の実現のために

JＰＡの８２
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リ014年8月現在1

私たちは難病や長附圀性疾病のt也域刈糾織と.疾病別の瞰者一

家族で構成する協乱会です、生計にわたり、安心して生片で声-る

社余の実現を目指し皿者や余族、一一人ひとりの思い月似､漆

つなぎ･、みんなの声をよとめ、円へ帽げかげぐいよリ

.(;ip;ini'alicnlsΛssocialion
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全国膠原病友の会北海道支容



侍じめに

(支部長

　

堀内和子)

　

そろそろ今年を振り返る峙期となりましたが、皆さんはどのような出来事が思い

浮かぶでしょうか？私にとっての最大の川I来車は「難病心嗇に対する医療費等に閔

する法律（新難病法）jが成立したことです｡そして札幌、帯広、東京と医療講演会

のために忙しく走り回ったことも大きな出来乍でしたが、勉強の場でもありました

　

そのことを少しまとめてみました。

l難病新法］

　

42年ぶりに見直しをされた難病対策。

消費税の増税分を社会保障充実へと好循環させ、今までの56疾病（患者数約78万

人）から約300疾病（患者数約150万人）に医療費助成を増やす難病新法。

　

①公平で安定的な医療費助成。

　

②医療に関する調査研究の推進。

　

③療=養生活の環境整備。

この３つの柱が先の見えない難病とのだたかいや就労問題などの厳しい塊状に希望

が見えてくるような｜幸」循環となってほしいですね。確かに医療費助成も入りJで

すが、医療研究が進み、病気が治り、社会参加や復帰できることこそ重要ではない

でしょうか。

［強皮症医療相談会］

　

り月2 ;3日にF札帆市難病医療相談会|が強皮症をテーマに難病センターで開催

されました。講師は友の会でも長年お世話になっている札幌医科大学の鳥橋裕樹先

生｡４８名（会tい２名含む）の参加があり、講演終ｒ後は医療、就労、福祉、心

行余と４つに分かれ相談会がありました｡

　

その巾で会員さんたちが初めて会う･般の参加者に声をかけていろいろ話をして

いる様子に感心しました。話を聞いてもらう、そして相手の話も聞く｡傾聴はビフ

サホートの基本ですが、自然にそういう流れになったのは「膠原病サロン」での各々

の経験か生かされているのでしょう。

　

尚、今川の医療講演録は火年の「いちばんぼし」に掲載や定です｡

－１－



L帯広医療講演会］

　

10月】1口に帯広で医療講演会を開催しました。参加者は会貝さんを含めて40名

でした。

　

今回は膠川病治療に関して有名な順天堂大学医学部ご出身の帯広第→病院のは山

倫彰先生にf膠原病の治療薬に伴う合併症とその対策1という演題でご講演いただ

きました。肪成23年まで順天堂大学医学部付属医院に膠原病専門医としてご活躍さ

れていましたが、生まれ育ったト勝地区の忠者のためにと、十勝に戻られ、地方医

療が衰退する中で今後がとても期待される先生です。ご多忙中、ご講演いただきま

した景山先生には心より感謝し、今後のご活躍をお祈り申し上げます｡

　

丿日は十勝地区の会員さんと難病連寸一勝支部の山根さんと加藤さん、そして会場

となった帯広第一病院のスタッフの皆さまには、ご協力いただきまし/こことを心よ

りお礼申し上げます｡

　

こちらも医療誰演録は来年の|いちばんぼし」に掲載予定です。

?？1¶

　

［膠原病フォーラム（東京）］

　

10月19日に闘催され、川田さんと一緒に参加しました｡。薯名な先生方の膠原病治

療の最先端の話に、私たちの未来に希望の光を感じることができました。詳しくは

川｡田さんと永森さんの報告をお読み下さい｡

－２－



医療講演会講演録

膠原病に伴う肺の病気

～問質性肺炎を中心に～

札幌医科大学医学部

　

呼吸器・アレルギー内科

　

講師

　

千葉弘文

　

先生

　

札幌医科大学の干葉です。本日はよ

ろしくお願いいたします。

木目の表題の「膠原病に伴う肺の病気」

の同質性肺炎なのですが、病院に来る

患者さんは初めて聞く方が多いので

す。患者さんにこの病気を説明するの

がなかなか人変なのです｡今日は患者

さんの方からお集まりいただいて専

門の病気の話を聞きに来てくださる

ということで、非常にありかたく思っ

ております。

　

僕は初めてこういう患者さんの会

に来て講演さぜていただくのですけ

れども、患者さんたちが自iﾐ的にこう

やって運営をなさっていることはす

ばらしいと思っております。

　

間質性肺炎というのは国で難病指

定されておりまして、難病対策事業と

いうことで昨日もちょうど専門の先

生の集まる会議で東京に行っていた

のです｡厚生労働省の方で僕たち間質

性肺炎の斑に今年宿題が川ました。二

つの宿題のうちの一つが、患者さんの

会を立ち上げなさいというものです。

問質性肺炎はまだ患者さんの会がで

きていないのです｡膠原病の患者会は

４０周年という木がここにあって、こ

れは2011年に発行されているのです

からもっと歴史かおるということで

すね。

　

同質性肺炎というのは慢性疾患な

のですけれども、なぜ患貴会が必要か

というと、僕たちがこうやって情報を

提供する場所ができるということも
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あるのですけれども、患者さんの方か

らこの病気についてどういうことが

不安なのか､何をしてほしいのかとい

う情報が医療側にも上がってくると

いうのは非常に大切なのです。

　

膠原病友の会北海道支部というこ

とでこうやって人が集まる。今年は僕

たちも北海道ではできないのですけ

れども東京と大阪で医者が主導で集

まっていただいて始めようと思って

います。そこから徐々に患者さんの方

が実質的に動いていただく。見本にな

るこういう会がありますので、こうい

う会のように発展していったらいい

と思っているところです。

　

この木をちょっと見させていただ

いたのですけれども、これも患者さん

がわかりやすいように僕も名前だけ

は聞いたことのある非常にご高名な

先生がずらっと著者として書かれて

いるということで、こういう本が患者

さんの会を中心にできているという

のはすばらしいことだと思いました。

　

前置きが長くなりましたけれども、

ここから同質性肺炎のお話をさせて

いただきます｡膠原病も同質性肺炎も

慢性疾患です。慢性疾患というのはそ

の場をやり過ごして急性期を何とか

乗り切るという病気ではなくて、この

相手とうまくつきあっていかなくて

はいけない病気ということです。うま

く相手とつきあうにはその病気を知

らなくてはいけないということが非

常に大切です。

　

病院でお医者さんから病気の話を

聞くといやなことばかり言うのです。

そういう話は聞きたくないとか、耳を

ふさいでしまいたいどころも確かに

あるかと思うのです。でも見ない、聞

かないではなかなかうまくつきあえ

ないというところがあります。皆さん

はわざわざ日曜日に時間をとって聞

きに来てくださっているわけですか

ら、まさに知ろうという意欲が非常に

ある患者さんたちだと思います。慢

性疾患は特に病気を知るということ

が非常に大切です。

　

僕たちにとっても病気を知ってい

ただくというのは、いいお薬が開発さ

れて出てくるのですけれども、それに

もまして何よりもの特効薬だと思う

のです。

　

これはうちの学生たちの実習風景

なのですけれども解剖とか､基礎医学

などいろいろ知っている学生でもこ

の病気を理解するのは非常に難しい

ものなのです。医学生でも僕の講義を

聴いてテストをしても全くできない

のです。ですから今日皆さんにお話し

てどれぐらい伝わるかということが

ありますが、恥ずかしがらずにどんど

ん聞いていただきたいと思います。疑

問に思ったことは途中でも問題あり

ませんので何でも遠慮なく聞いてほ
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しいです。

　

それがこの|'知病jのすすめという

ことです。今日は僕の外来に来ている

患者さんもおられるのでちょっと話

しずらいのですけれども、外来では時

間がとれなくて質問されてもなかな

かきちっと返答することができない

こともあるのです。こういう機会は一一

番いいのでどんどん闘いていただき

たいと思います。

　

膠原病はうちの第一一内科でしっか

り診ている先生たちがおられるので、

分野は違うのですがちょっとおさら

いをしてから始めたいと思います。

　

膠原病というのは皆さんご承知の

ように‥一つの病気ではなくて、三つの

特徴を持った病気の総称です｡症状に

特徴がありますし、病気の起こるとこ

ろに特徴がありますし、その原因で特

徴かおる、共通点があります。

　

症状としては、リウマチ性疾患とい

う特徴があります。関節や筋肉に痛み

が山たり、熱が出たり、疲れやすいな

どの共通の症状を持っている。膠原病

にはいろいろありますけれども関節

痛などは広く膠原病にわたって出る

症状なので、非常に長く慢性的な関節

痛ということで悩まれている方が非

常に多いと思います。

　

病気の起こるところでも共通点が

あります。血管結合組織疾患というこ

とで、全身にある血管や臓器の細胞で

はなくて、細胞を支えている支持組織、

結合組織という家の壁や柱に当たる

部分に炎症が起こるのです。ですから

肺炎と肝硬変とかそういうｰ一つの臓

器の病気ではなくて、膠原病は全身に

起こる疾患ということです。

　

病気はどういうことが原因で起き

ているかということでも共通点かお

りまして、免疫というのは体になくて

はならないもので、これが失われた場

今には大変なことが起きてしまいま

す｡免疫というのは外からのウイルス

とか病原体としっかり戦って体を維

持する能力、また中から出てくるがん

細胞などにも免疫は働いていまして、

免疫がなくなればがんなどもどんど

ん川てくるという非常に大切な働き

です。その免疫の機能が外部の悪い病

原体とかというものではなくて、調節

が狂っておおざっぱに言うと自分の

体に攻撃をしてしまうというような

状況ができているのが膠原病の原囚

であろう。

　

戦うタンパクの一つに抗体という

ものがありますけれど仁多彩な自己

抗体が陽性になるということです。こ

ういった｡ユつの共通点を持つような

病気を膠原病と言います。

　

最も古典的な膠原病として、一番多

いのが関節リウマチや全身性エリテ

マトーデス、全身性皮膚硬化症（強皮

症）、多発性筋炎、皮膚筋炎、結節性
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多発動脈炎、原因が違ってきたという

ことがわかってきたリウマチ熱を除

いた六つを古典的膠原病と言ってい

ます。

　

今回来られている方もこういった

病気とおつき合いされている方がい

るのかと思います。

それ以外に類縁疾患､類縁疾患となっ

ていますが、まさに膠原病と言ってい

いのだと思います。シェーグレン症候

群とか、ＭＣＴＤ・混合性結合組織病、

抗リン脂質抗体症候群とか三つの特

徴を持つ病気がたくさんあるわけで

す。

　

膠原病は全身性の疾患ということ

で、関節炎は皆さん悩まれている方も

いるかと思いますが、筋炎や皮膚筋炎

は筋肉の炎症で痛みが出たり脱力し

たり、全身の血管が冒されたり、神経、

皮膚、腎瞰や肺も膠原病のターゲット

になる臓器ということになります。

　

肺や心臓というのは躯でたとえる

とエンジンに相当するところですの

で、ここを膠原病で冒されるというの

はなかなか身体としては大変なこと

なのです。直接的に生命予後にかかわ

ってくる臓器です。ほかももちろんそ

うなのですが肺は特に膠原病の生命

予後を決める臓器ともなります。

　

どういった病気が肺に起きてくる

か合併してくるかというと、間質性肺

炎というものがありますけれども、そ

のほかに肺高血圧症という肺の病気

も起きます。これは休の血液の循環に

は大きく分けて丁こつあるのです｡最初

に血液は肺に送られるのです｡肺で酸

素を受け取って、酸素をたくさん蓄え

た血液を体の方に循環させる。我々は

よく1紅圧を測るというのは体循環の

圧を測っています｡肺の方に送る循環

を肺循環と言いますけれども、肺循環

の圧が高くなってしまう病気もあり

ます｡肺にうまく血液を送り出せない、

肺に送Iり出すための心臓にどんどん

負担がかかっていくという病気です。

この薬も今はだんだん増えてきてい

ますけれども、大切な肺の合併症の一

つということが言えます。

　

肺胞出血、血竹に炎症が起きるとい

うのは先ほど膠原病の特徴でお話し

ましたので､肺の一一番末梢のところは

非常に血流が豊富な臓器なものです

から、そこで血管に炎症などが起きる

と出血が起きてしまうのです｡肺胞出

血というようなもの、肺に肉芽腫瘍と

いう艇瘍ができる病気もあります。

　

もうｰ一つ非常に大切なのは肺感染

症です。これはいわゆる肺炎です。肺

炎というのは膠原病という病気は免

疫の調節がうまくいかないという病

気なものですから、病気を持っている

こと自体が感染症に弱いという側㈲

があります｡皆さんもお薬を使って治

療されている方がおられると思いま
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すが、膠原病の治療薬というのは免疫

を抑える薬を使うものですから、薬の

二次的な肺の感染症、肺炎を起こすリ

スクも高いのです。こういったものが

肺に起きる病気です。その割合は

2010年の878入の入院治療を必要と

する肺合併症を起こした膠原病患者

さんはどういう病気で起きたかとい

うと、間質性肺炎が41％、肺感染症

が49％､肺高血圧症が7％ということ

です。こういった病気も大切ですけれ

ども比率からいくと同質性肺炎と肺

の感染症の知識をしっかりと持って

治療していただくということが大切

なのです。

　

同質性肺炎と一般的な肺炎を起こ

す可能性があるということなのです。

そういうことでどちらの肺炎が起き

たのか。体の調子が悪い、呼吸状態が

悪い、これは間質性肺炎か、病原体が

ついた一一般的な肺炎なのか、この区別

が非常に大切なのです。この区別が早

くっかないと治療のｰ歩が遅れてし

まいます。

　

忠者さんの病院に来るまでの経過

やお話は僕たちが病気を見極めるト

では非常に大切なのです。患者さんが

知識を持って痰の性状とか、熱が出て

いたかどうかというようなことを来

たときにすぐに伝えてくれると我々

としても非常に診療上助かります。

　

膠原病のあらゆる病気にこの同質

性肺炎は起こる可能性があります。今

起きていなくても予備軍である可能

性があるということで、知っておいて

もらいたい病気の一一つということに

なります。

　

間質性肺炎はどういう病気か、まず

一般的に使う肺炎から見ていきまし

よう。‥-一般的な肺炎というのは細菌と

かウイルスなどの病原体が外から肺

に入り込んで起きる肺の炎症です。高

齢だったり病気があったりして抵抗

力が弱ったときに感染を起こしやす

いですし、全く健康な人でも大量にそ

ういう菌を受けたり感染力が強いも

のであれば肺炎を起こします。自分の

体が原因ではなくて外からの病原体

に感染を起こす、それが肺炎です。

　

次の間質性肺炎の同質とは何です

か、間質の反対に実質という言葉かお

りまして、鼻や口から呼吸をすると太

い気管支から徐々に木の枝のように

枝分かれをして肺の末梢へと空気が

進んでまいります。最終のところへ行

くと顕微鏡で見るとぶどうの房のよ

うに見え、肺胞という最終の単位のと

ころまで行きます。この一一つ･-つを肺

胞と呼びますけれども、肺胞の中を実

質と言います。空洞なのですけれども

それが実質です。その回りのぶどうの

皮みたいなところが同質です。ぶどう

の房と房の間、こういう隙間も同質と

言います。
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こういった間質は鼻やロを通って

きた空気との交通はないのです。こう

いったところに菌が飛んでくる、不幸

にしてウイルスを吸ってしまった、入

から菌を移されてこういったところ

に定着する、そうすると肺の中身のと

ころに炎症を起こしてどんどん菌が

増えて、肺の実質に起こるのが、いわ

ゆる肺炎というものです。こういった

壁や隙間に病気が起こるのが間質性

肺炎。

　

そういう間質という場所に起こる

のでこの字がついているわけなので

す。今言ったように間質性肺炎という

のは中の部分ではなくて、ここの皮の

部分にどんどん炎症を起こして最終

的には線維化という状況を起こすの

が間質性肺炎です。

　

肺炎と同質性肺炎はまず病気の起

こる場所が全然違う。原因も起こる場

所も違います。

　

正常な人の肺を手術でとった肺を

見ると、肺胞という部屋かおりまして

間質、壁があるのです。ここに血管が

あってぶっぶつ見えています。ここで

赤血球を肺の中の空気から新しい酸

素をもらって全身に出発していくの

です。ここの部分に菌が入って全部隙

間なく埋め尽くされています。これは

肺炎の像なのです。ここに菌がふえて

菌と戦うための白血球がどんどんや

ってきて、真ん中の部分を埋めてしま

つているのです。これは外に出てくる

とこの分泌物は痰となります。肺炎に

なるとこういう汚い黄色や緑の痰が、

どんどん出てくる。逆に言うと問質性

肺炎は中はすっきりしている。壁のと

ころは炎症を起こして厚くなってい

ます。これは間質性肺炎の初期の段階

です。だんだん進むと壁がごたごたに

厚くなってこれは線維化と言うので

すけれども、ここまで来てしまうとこ

ういう肺は後戻りできないのです。こ

のぐらいだと肺に薬を使ってうまく

後戻りできることがあるのですけれ

ども、ここまで来て見つかってもなか

なか後戻りできません。病理組織を見

るとできるだけ早く見つけてあげて、

後戻りできなくなる前に治療してあ

げることも大切になります。

　

膠原病の特徴の一一つに起こる場所

と言いましたけれども、その特徴を間

質性肺炎はとらえていまして、家や柱

の部分、間質の部分に炎症が起きると

いうことで、膠原病の患者さんと共通

の点がありまして、こういった病気が

起きやすいのだということをご理解

いただけるかと思います。

　

間質に炎症が起きてくるとどうい

うことが体に影響してくるかという

ことです。血管を血液が体中回って酸

素が足りなくなった血が戻ってきま

す。体中で要らなくなった二酸化炭素

を回収して血が戻ってくるわけです。
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これは肺胞です。喫らなくなった二酸

化炭素は間質の壁を伝ってこちらに

渡すのです｡酸素を血液の方に渡して

きれいになった血液はまた体循環の

方へ戻っていきます。間質性肺炎とい

うのはそこが厚くなったり線維化に

なるので、ガス交換の効率が非常に悪

くなるのです。これだけ離れてしまう

とここの空気がこの血液に届くまで

時間がかかるし全く届けなくなると

いうことが起きてしまうので酸素不

足になってしまいます。

　

肺に線維が沈着してくると、健康な

肺というのはゴム風船のように伸び

たり縮んだり非常に滑らかに動くも

のなのですけれども、こういう線維が

つくとかちかちの硬い肺になってし

まって動けなくなってくるのです。例

えば肺活量の検査でぐっと息を吸っ

てもこういうのが沈着しているので

ゴムが伸びなくなってしまって肺活

量か出なくなってくる、これが同質性

肺炎の特徴ですし、動脈から酸素を測

ったり今は指で簡単に酸素を測る機

械があるのですが、測るとLがらなく

なるというのが同質性肺炎の特徴で

す。問質が厚くなると酸素の取り込み

の障害、もう一つは肺活量の低'ドの二

つのことが起きるわけです。

　

膠原病の方に間質性肺炎を起こす

原因は。膠原病は自己免疫疾患です。

まだまだ間質性肺炎の病気のわかっ

－９

ていない部分が多いのですけれども、

根本は一緒です｡膠原病の自己免疫の

調節がうまくいかなくなることが肺

にも起きてこういった病気を肺にも

引き起こしていくということで病気

の原因の根本は同じと考えています。

　

そのほかにアレルギーが原因の同

質性肺炎というのも僕たちはよく経

験します。アレルギーの元はカビが一

番多いのです。それから動物、特に鳥

の鳩やインコなどの糞の巾にあるた

んぱくなどがアレルゲンとなって同

質性肺炎を起こすことがあります。

　

それと職業性でアスベスト、石綿を

長年吸っていた人は後から間質性肺

炎を起こしてくるということがあり

ます。

　

後は膠原病の方で一つ注目してい

ただきたいのは、間質性肺炎は薬剤で

起きるケースというのが結構あるの

です｡僕たちがよかれと思って使った

薬が、逆に患者さんの肺に同質件肺炎

を起こしてレまうということがよく

あります。

　

リウマチなどの治療に使う薬はメ

トトレキセート、リウマトレックス、

レフルノミド、アラバ、そういったお

薬は間質性肺炎を起こすことが多い

と知られているお薬でもあるのです。

例えばリウマチの患者さんがこうい

った薬を使っていて同質性肺炎を起

こしたというときはちょっと悩まし



いのです。この薬が原因なのか、それ

とももともとリウマチの患者さんは

間質性肺炎を起こすので、間質性肺炎

はリウマチで起きているのか｡薬の副

作用でなければこれはいい薬ですか

らやめる必要はないのです。でもリウ

マチでこの薬を飲んで起きていると

すれば、１回やめざるを得ないのです。

　

膠原病の先生たちは非常に肺の方

にも詳しいのです。基木的には全例の

同質性肺炎を呼吸器科もかかわって

診ているわけではないのです。一般的

な経過を持っている間質性肺炎につ

いては内科の膠原病科の先生がコン

トロールを併せてしてくれているケ

ー－スもたくさんあると思うのです。こ

ういう少し悩ましい状況になってき

ますと、膠原病科と我々呼吸器科が協

力してどちらが原囚かということを

さらに追加の検査をして決めていく

ということがあります。

　

こういう薬を飲んでいる人、間質性

肺炎になる可能性がほかにもあるの

ですけれども、基本的には非常に安全

に飲める薬です。主治医の先生かきち

っと管理してそういうことが起きな

いかをチェックしながら処方してい

ます｡何かあればすぐ我々呼吸器科で

‐緒に診るということになっていま

す。大学でもほかでもそうだと思いま

す。リウマトレックスはリウマチでは

治療の根幹になる薬の･一つですので、

きちんと管理していれば安全に飲め

る薬ですので心配はなさらないでく

ださい。

　

原因がわからない場合というのが

ありまして、実は結構そういうものが

多いのです。私かやっている特発性間

質性肺炎、特発性というのは原因がわ

からないという意味です。これも難病

指定がされていて特定疾患の一一つな

のです。

　

肺炎というのは局所的に菌がこう

いうどころに到達してこういう影を

つくったりするのです。同質性肺炎は

肺全体に起きてくるのが特徴です。で

すから結構症状は強いのです。どうい

う症状かというと、二大症状がありま

す。一つは咳です。これはいろいろな

咳止めを使っても止まらないので、ち

ょっと大変な思いをされている方が

いるかと思います。

　

患者さんの病気を診断するために

僕たち医者は２種類の咳に分けるの

です。痰が絡む湿った咳と、痰が絡ま

ない乾いた咳、コンコンという咳の二

つに分けます。これは非常に大切なの

です。痰が絡む湿った咳は肺炎です。

肺胞の中に汚い分泌物、いわゆる肺炎

で起きるのが痰が絡む咳です。

　

間質性肺炎の咳は、肺の中、気道を

伝わった最後のところはきれいだっ

たでしょう。ですから痰というのはあ

まりないのです。ただああいった炎症
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を起きているのですごく刺激に弱く

て、ちょっとした刺激で乾いた咳が出

る。これが同質性肺炎の特徴なのです。

今のところ膠原病で肺の疾患がまだ

出ていない、そのまま経過するのが一

番ですけれども、こういった乾いた咳

が気になるようになってきたときは、

川質性肺炎の確認が必要になってき

ます。二大症状のもう一一一つは息切れで

す。特に安静にしているときはそうで

もないのですが、運動したときに強く

出る息切れというのが問質性肺炎の

特徴です。連動したときにや備力がな

いので使う酸素を取り込めない、息切

れが徐々に強くなるということがあ

りましたら同質性肺炎を疑う

　

･つで

す。

　

これらの症状に気がついたらこれ

はｰつ(ﾉ)サインと考えて、必ず上治医

に伝えてほしいのです｡こういう症状

が見つかり病院に火たら医師は何を

するか。休を見せていただくときに一

つの特徴的な所見があります。これは

バチ状指と言いますけれども、間質性

肺炎の心者さんのかなりの確率で指

が変形しています。長引くと変形が強

くなってきます。こういうふうに爪が

丸く膨らんだ感じになってくるので

す。低酸素血症とかが長く続くとこう

いう状況になってきます。これは自分

でもこういうところで勉強した人は

わかるので、変だと思ったら病院に行

つてこうなっているがバチ状指では

ないかとご相談いただけたらと思い

ます。

　

次に僕たちは患者さんが入ってき

たときの呼吸を見ていたりするので

すけれども、肺が硬くなり深い呼吸が

できなくなってくるのです｡特に進行

した例では浅く早い呼吸が見られる｡

粘発音、マジックテープを剥がすとき

バチバチという細かい斤がしますが、

あれが粘発音です｡聴診器で聞くとそ

の粘発音が聞こえます。診察をして写

真を撮ります｡エックス線写真を撮る

と特徴的なのです。同質性肺炎がある

かないかは大抵ここまでの段階でわ

かります。同質性肺炎の中にはいろい

ろなタイプがあるのです。その･つ一

つのタイプまで決めないと今後の病

気の見通しとか治療方針が決まらな

いのです。ここでおおざっぱに間質性

肺炎がありますというところまでわ

かります。

　

同質性肺炎がある人は指で酸素の

敏を測ります。パルスオキシメーター

と呼びます。ちょっと痛いのですが正

確に測るには動脈血液ガス分析とい

って唇や足の付け根のところから動

脈血Lを採取して酸素が充分かどうか

を測るということをします。指で測る

ものは僕だちと６分間一一緒に歩いて

測ったりしますが、歩くとぐんと下が

るのが同質性肺炎の特徴です。ですか
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ら診察室でぱっと測っただけではわ

からないときがあるのです。

　

次は呼吸機能の検査をします。肺活

敏に影響が出てくるのです。僕たちは

いろいろな指標で間質性肺炎を評価

するのですげれども、一番大切と思う

のは肺活量です。同質性肺炎が見つか

ったときに肺活債ががくっと低くな

っていた人は、この後どんどん悪くな

るという指標でもあるのです。それは

血液に酸素が足りないということよ

りもこちらの方が非常に大切なので

す､∧らよっと大変な検査なのです。技

師さんが怒るように「吸って吸って吸

ってとか吐いて吐いて吐いて」と何で

こんなに命令されなくてはいけない

のと思うくらいです。でも毎回同じ条

件でやらないと意味がないのです。健

常人の８０％未満の場合は病的ライ

ンなのです。それよりどんどん下がっ

ていく場合は、すぐ治療介入、薬を使

って治療した方がいいと考えます。

　

111L液検査で問質性肺炎の指標とい

うのが今開発されています。|紅液を見

ただけで同質性肺炎があるのがわか

る。血液の数値がどんどん上がってき

ていたら問質性肺炎が悪くなってい

るというのを見ることができるSPA、

SP-D、KL-6というマーカーがありま

す。赤沈とかＣＲＰは膠原病患者さん

はよく知っている全身の炎症を示す

値なのです。こっちは肺だけの指標な

のです｡膠原病のない肺だけの病気の

場合は、これはその日に結果が出るの

で患者さんに説明するのにいいので

すけれども、膠原病を持っている方は

関節炎とかいろいろなところでこの

数値が上がっていることもあるので、

肺がどうなっているかを見るにはい

いのですが結果が出るのに１週間以

1こかかるのです。その日に結果を説明

できないのが難点なのです。

　

これは実は札幌医大で開発したキ

ットなのです。ＳＰ-Ａ、SP･Ｄというの

は医大が発信源で、僕も大学院生のと

きに開発にかかわらせてもらいまし

たけれども、今は世界的に間質性肺炎

で使われている検査なのです。

　

写真などを見て間質性肺炎がある

ことがわかりました。さらに顕微鏡で

調べたりするのですが七つのパター－

ンに分けることができます。特に膠原

病に関連するパターンはこの三つぐ

らいです。NSIPという非特異性問質

性肺炎というが、膠原病でなる間質性

肺炎では圧倒的に多いと思います。特

発性間質性肺炎は９割方ＵＩＰ､通常型

間質性肺炎というものなのです。こっ

ちはちょっとやっかいなのです。

　

僕たちが問質性肺炎を治療するの

にステロイドや免役抑制剤を使った

りするのですけれども、ＵＩＰ通常型間

質性肺炎の場合はなかなか薬が効い

てくれないのです。非特異的同質性肺
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炎は使うと比較的すんなり反応して

くれることが多いのです。予後も全然

違うのです｡薬が効くのでにくなると

ころまでいかずに済むのですけれど

も、通常型間質性肺炎の場合はなかな

か薬が効かなくてまだ克服できてい

ない病気なのです。ようやく日本のメ

ーカーシオノギ製薬らこちらに対し

てステロイドや免疫抑制とは違う薬

がようやく出てきました。ドイツのメ

ーカーで市販手前ぐらいまできてい

るいい薬があります。

　

私に起きている間質性肺炎はどの

タイプなのかという診断をつけない

となかなか次の方針が決まってこな

いということなのです。単純写真を撮

って、肺活量を測って、alL液検査をし

てそこまでは外来でやる検査ですけ

れども。そこから先のどういうタイプ

かを決めていく作業というのは呼吸

器科専門医が受け持つ分野になって

きます。

　

まずＣＴは単純写真よりも被曝輦は

多くなりますけれどもそんなに気に

する量ではないので､年に数回の検査

は必要です。通常型か非特異形なのか

が見えてきます。これは呼吸器科の専

門医でなければなかなかわからない

です。これは入院してやるのですけれ

ども、気管支鏡の検査、カメラの検査

がパターン分けをするのに非常に大

切です。治療をしなければいけないと

いう場合には検査入院をして肺の中

を洗ってくる検査です。生理食塩水な

どで肺を洗って、洗った水を回収して

その中にどんな細胞がいるか。いろい

ろな名前の細胞があるのですけれど

も、その細胞でパターン分けができる

し、薬の反応などを気管支肺胞洗浄の

結果をもって予測することができま

す。

　

もう一一つは､肺そのものをとってき

て確定診断ができるわけですけれど

も、専門の病理の先生に見ていただく。

生検を行うケースも結構あります。患

者さんにとってはここまでくると入

院も必要ですし多少危険を伴う検査

でもあります。実際に肺をとってくる、

出血も起きますし、場合によっては大

きな検体をとる必要があると、手術室

に入って全身麻酔で診断のために‥･

部をとってくるケースもあります。

　

治療を間違えば命取りになる可能

性がある病気なので、ここからの治療

は免役抑制剤やステロイドを使った

りこれを生涯ずっと飲んでいくよう

なことになりますので、それが本当に

効いてくれるのかというこのような

検査までやって判定してからでない

と進められません。

　

間質性肺炎の経過はどうなってい

くのかということですが、一つは慢性

の病気なので徐々に進行していく人

がいます。ただうまくステロイドや免
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役抑制剤が効くタイプの場合はよ＜

なるということもあるし、ある一定の

ところから全く進まなくなっている

患者さん、安定したまま全く変化ない

患者さんも僕のところにたくさん来

ています。あまり薬が効かないと徐々

に悪化して慢性呼吸不全という状況

になってしまうということになりま

す｡

　

もう

　

ｰつ、急性増悪ということを起

こす人がいます。これは何かというと

同質性肺炎を持っている方は非常に

安定していて普段どおりお出かけも

できるし買物に行けるしという状況

でした。ちょっと風邪気味でどこかで

風邪をもらってきたかなという状況

で、その翌日ぐらいから急に呼吸の状

態が悪くなって救急車で搬送されて、

急性の呼吸不全を起こしていて肺を

見たら真っ白になっていた。数日の経

過で急激に恋化するということが、何

でこういうことが起きるかわからな

いところもあるのですけれども、感染

をもらったことを契機に問質性肺炎

が急激に悪くなるということがある

のです。

　

こういうことが起きるとなかなか

救命するのが難しいのが急性増悪の

特徴で命を救うことが難しくなって

きます。

　

北海道の患者さんの統計をとって

いるのですけれども、間違いなく日本

入に多いのです。アメリカやヨーロッ

パの先生と話していてそういうのは

見たことがないと言うのです。論文を

書いてもなかなか向こうの先生は認

めてくれないのです。日本の先生方で

話し合うとやはり多いという感想で、

北海道で統計をとってみろよという

ことでやってみたのですけれども、特

発性間質性肺炎でやると不幸にして

おごくなりになる方の４割が急性増

悪を起こしてお亡くなりになってい

るのです。一番多い死亡原因になって

いるのです。

　

間質性肺炎を持っている方全般に

言えることですが、こういうことを起

こさないような日常生活の管理とい

うものが非常に大切です。当たり前に

皆さん気をつけていると思うのです

けれども、感染症対策というのは間質

性肺炎を持っている人は特に大切な

のです｡急性増悪を起こさないという

意味でも非常に大切だということな

のです。

　

北海道でとった統計で問質性肺炎

の１割ちょっとの人が肺がんを発症

してしまうのです。１０入に１入以上

肺がんを発症するというのはすごい

高い数値なのです。こういった線維化

を起こしていると、肺がんの影ができ

てくるのです。

　

肺がんば深刻な病気ですけれども、

早く見つければ今の外科技術という
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のは人きな手術でなくて狭腔鏡とい

うカメラでさっと撮って根治に持っ

ていけるわけなのです。問質性肺炎の

患者さんを診ているときにＣＴである

程度の期間ごとフォローをしている

のですけれども、同質性肺炎の進行具

合もそうですが肺がんの見落としが

ないかをすごく兄ているのです。CT

で１センチくらいのものでうまく見

つかれば肺がんでも外科で手術すれ

ば初期の段階で全く治ってしまうの

で、こういうものがないかをＣＴ検査

の折りに兄ています。そういう影はな

かったでずというお話を必ずするよ

うにしています。こういう経過がある

ということを間質性肺炎の患者さん

は覚えておかなくてはいけないです。

　

我々は同質性肺炎患者さんが見つ

かりました、診断がつき襄しか。そう

しますと定期的にフォローアップを

それぞれ期間がありますけれどもし

ています。ＣＴは毎回被曝するのに撮

る必巡かおるのかと思うかもしれま

せんけれど、肺がんなどはＣＴでなく

ては見っからないのです。撮っておい

てよかったという思考さんもありま

すので、患者さんに協力していただけ

たらと思います｡肺活量の変化も非常

に大切ですので、これも定期的にやら

せていただきたいと思います。【fIL液検

表や心臓のエコー検査も必要です。間

質性肺炎を持つことで肺高血圧症に

なる。持っていなくても膠原病そのも

ので肺高血圧症になる人もいます｡肺

高血圧症があるかないかは間質性肺

炎の大きなファクターでもあります。

心臓のエコー検査など加えてうちの

大学ではやっていくようにしていま

す。

　

膠原病で通院している、そこで間質

性肺炎を診てもらっているのであれ

ばしっかり問質性肺炎を診てもらい

ますし、膠原病と間質性肺炎が膠原病

科と呼吸器科で医師が違うケースは

どちらにも行くのは大変かもしれま

せんが、両方しっかりと通って診てい

ただきたいと思います。

　

たばこは大分禁煙されている方が

多くなってきましたけれども、自分が

吸わなくてもご家族の方が吸ってい

ると副流煙などで影響を受けること

があります。

　

症状の対策で咳止めを使うとよく

なる患者さんもいるので、いろいろな

咳止めを試してみることです。どの咳

止めが効くか､患者さんそれぞれで違

うので僕はいろいろ試してもらうよ

うにしています｡漢方が効く人もいま

すし、麻薬系の強い咳止めが効くとい

う人もいますし、一般的なものがいい

という人もいますのでいろいろ試し

てみるといいと思います。

　

間質性肺炎の治療をするとすれば

この２本立てです｡副腎皮質ステロイ
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ドと免役抑制剤です。ステロイドだけ

でいく場合もありますし、これで効果

がない場合は免役抑制剤を加えると

いうことがあります。ステロイドはい

ろいろな副作刑がございます。ステロ

イドを飲むに当たってはステロイド

の副作用を管理するための検査も必

要になってくる。糖尿病のチェック、

血圧のチェック、感染症や骨組耘症、

女性は特に骨塩定量を定期的に測っ

たり、ステロイドを飲むための潰瘍を

抑えるための薬、胃潰瘍ができやすい

ので肖酸を抑える薬、長く飲みますの

で骨に影糾しますので今いろいろと

いい薬が出てきていて、朝１回とか月

１回飲むだけの薬も出てきています。

　

感染症に弱くなるのであらかじめ

起きやすい感染症を予防するための

薬を飲んでいる方もいるかと思いま

す。バククは、ニューモシスティス肺

炎などを起こすことが多いのでそれ

に対する予防薬｡飲み薬であったり月

１川吸人薬でやっている方もいるか

もしれません。

　

特に免役抑制剤や生物学的製剤な

どを飲んでいる人は結核になること

が多いので、もともと結核をやったこ

とがありそうだという人にはあらか

じめ結核の薬を飲んでいる方もいる

かもしれません。そういったことで薬

が多くなってしまうのですけれども、

それをきちっと飲まないと副作用は

管理できませんので、しっかり飲んで

治療をするということになります。

　

ステロイドや免疫抑制を自分で調

節しては絶対いけない病気です。ステ

ロイドはもともと自分の体でつくっ

ている副腎皮質ホルモンというもの

を補充している薬なのです。その薬を

ずっと飲んでいると自分の副腎はそ

のホルモンをつくることを忘れでし

まっています。それをぽんとやめると

体の中の副腎皮質ホルモンがゼロの

状態になってしまいます。それで非常

な危険な状態になったりします。ステ

ロイドを飲んでいる人は医師はかな

り慎重に減量したり飲み方を確認し

てやっていると思いますので、必ず医

師の指示通りに飲むということが大

切なお薬です。

　

在宅酸素療法という大切な治療法

があります。同質性肺炎が進んで酸素

不足になってくると、指で測るパルス

オキシメーターで測ると９０を切っ

てくると、酸素の必要量が多い心臓や

腎臓､脳などにかなり負担がかかった

状況になってきます。こういった慢性

疾患で徐々に酸素が'ドがってきてい

る人というのは低酸素になっても案

外気づかないのです｡我々が普段充分

｣虹液に酸素がいっている入間は９７、

９８という数値が出るのですけれど

も、それを９０まで下げると倒れそう

になるのです。だけれども慢性的に呼
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吸不全になっている人は９０を切っ

ても平気で歩いていたりします｡慣れ

たからいいのではないのです｡体のそ

こが慣れているだけで、心臓も脳も腎

臓も酸素不足になっていて大変な状

況になっているわけです。

　

在宅酸素療法は今は非常に機械も

よくなって、軽量化されて持続時間も

長くなったりということがあるので

すけれども、やはり抵抗を持つ方がお

られます。ただし医師が必要ですよと

言うときは､今後の生命予後が変わっ

てきますので在宅酸素をいち早く導

入してください。そこから先の我慢は

よくないです。在宅酸素利川法は、低

酸素血漿を持っている患者さんは非

常にいい治療法ですし大切な治療法

だということを覚えておいてくださ

い。

　

今は、病気の知識をネットからたく

さん得ることができる時代になって

きました。調べると人体のことはわか

るのです。ただ調べるときに間違いな

く調べることは人切で､膠原病の間質

性肺炎と特発性の間質性肺炎は同じ

く間質性肺炎という言葉がつきます

けれども、病気の成り立ちとかいろい

ろ違うのでネットで見るときなどは

注意が必要です。

　

特発性間質性肺炎の最も多く占め

る待発性肺線維症は、ステロイドや免

役抑制剤という治療薬には反応しな

いのです｡今ようやく薬が出てきたの

で福音なのですけれども、それが出て

今後どうなるかというところです｡

　

特発性肺線維症の場合、診断がつい

てこの病気とわかって大体の生存期

間というのは平均３５ヶ月。肺がんと

似たような非常に厳しい病気なので

す。それを見て驚くかも知れないので

すけれども、膠原病の患者さんは基木

的にはステロイド剤や免役抑制剤が

治療によく反応するケースが多いの

でそれとは違います。インターネット

の情報は大切ですけれども、主治医の

先生にわからないことはよくお闘き

することが大切かと思います｡

　

膠原病合併同質性肺炎の特徴とし

ては、いろいろな間質性肺炎がありま

すけれども、ステロイドなどの治座薬

に反応する非特異性問質性肺炎NSIP

パターンが多いのです。治療をしなく

てはいけないというのは大変なこと

ではあるのですけれども、僕たちが診

させてもらっている特発性間質性肺

炎からするとこっちでよかったと僕

たちは思うのです｡膠原病が出てきた

のはすごくいやですけれども、特発性

間質性肺炎でどんどん悪くなって２

年から３年で亡くなるという病気を

扱っていると、この人はリウマチなど

があってステロイドが効く、大丈夫だ

と思うのです。そういう病気なのです。

　

間質性肺炎の発症は膠原病の関節
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炎などの発症と一一緒のことももちろ

んあるのですけれども、時間的にずれ

があることがあります。先に問質性肺

炎が出て後から膠原病が出ることも

ありますし、膠原病が出ていて肺はき

れいだったのに後から同質性肺炎が

出てきたという人もいます。ここは膠

原病の会なので膠原病ありきという

感じなのですが、後から間質性肺炎が

山てくることもあるので、さっき言っ

た症状、乾いた咳や息切れは注意して

見ていた方がいいということです。

　

間質性肺炎と膠原病の両方を持っ

ている入、合併してそういう診断を受

けている人は、膠原病の方は調子よく

て寛解しているというときに、同質性

肺炎もきっと調子がいいはずですよ

ね、ということは残念ながらないので

す｡それは別々に動くことがあります。

リウマチや皮膚筋炎や筋炎は非常に

調子がいいのだけれども、間質性肺炎

だけが悪化していくケースもありま

す。逆もあります。例えば膠原病が寛

解していても問質性肺炎のフォロー

は忘れないようにしていただきたい。

　

大分お疲れかなと思いますので、こ

こで休憩のかわりに呼吸器リハビリ

をしたいと思います。日常生活で感染

予防にはいろいろな方法があるので

すけれども、リハビリテーションをし

て活動性を落とさないというのはす

ごく大切なのです｡何が関係するのか

わからないのですけれども、統計をと

ると下肢の筋力が落ちている人は非

常に感染症などになりやすかったり

するのです。ですから足の筋力をある

程度維持するということが大切です

し、間質性肺炎を持っている人の息切

れのコントロールには呼吸法とか呼

吸リハビリを、暇があったときに続け

るということが大切です。無理するの

はよくないです。

　

呼吸リハビリ三つの基本というの

があります。１．コンディショニング

２．持久力トレーニング

　

３．筋ﾉ丿ヽ

レーニングという三つの柱で呼吸リ

ハビリはできています。

　

コンディショニングというのはス

トレッチです。これは気持ちがいいの

で今ちょっとやってみたいと思いま

す。呼吸法の練習です。これも毎日や

って習慣づけていかないとあまり意

味がないのです。

　

持久力Iヽレーニング、これがいいの

はもちろん膠原病ということで関節

の炎症とか足の痛みとか､酸素の低ド

とかで歩くのが難しいという人もい

るかもしれないのですけれども、歩け

る方は無理ない速度で1030分を

目標に。いきなり３０分歩き続けるの

は難しいので、ＩＯ分ずつ３回でも全

然問題ないと思います。３０分難しけ

れば１０分だけでもいいと思います。

ウォーキングは、非常に呼吸法にも効
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果的ですし下肢の筋力を落とさない

ことにも効果的です。

　

筋カトレーニングばド肢の筋力を

落とさない。お家で問題なくできます

のでやっていこうということです。

　

座ったままでもできるのですけれ

ども、お家に帰って寝てやった方が最

初はやりやすいです｡腹式呼吸のお腹

の動きが上がったりドがったりがわ

かりますので、息を吸ったときにぐっ

とお腹が膨らむ、鼻から息を吸って口

から出Iします。息を出すときの口の形

は日すぼめです。ふうっと出すことに

よって気道がぐっと広がって通りが

よくなるのです。吐く方はできるだけ

ゆっくり吐く、吸う方の二倍かけて吐

いてください。お腹に手を当てて目を

閉じて鼻から１、２で吸って止めて、

今度は３、４、５、６と二倍以上の時

間をかけて吐いてください。最初は難

しいと思うのですが、練習していくう

ちに自然にできるようになります。そ

れができるようになったら今度は座

ってやってみたらいいと思います。

　

次はスlヽレッチです。ストレッチは

慢性の呼吸の病気を持っている人は、

どうしても肩、胸、配胸の筋肉の緊

張が非常に強いのです。ただでさえ呼

吸機能が落ちているのにここが硬く

緊張しているために余計に呼吸にす

ごく労作がかかっているのです。ここ

を柔らかくするリラックスさせると

いうことがとても大切です。

　

首からいきます。

首をまず右側に１、

左側にII、２、3、

座ってできるので

２
４

３、４、５．

５．次は上、

手を使っても結構です。次は下、あご

を引いてぐっと背中側の首を伸ばす

ということをやります。首の回旋がで

きたら肩です｡肩はぐっと力んでくだ

さい。１、２、３、４、５、脱力。脱

力の感覚はわかりますね、力の抜けた

状態。これを３回、４回やる。それか

ら肩を回します｡肩を回すときは肩に

手を置いて前側に５[吼

　

≒２、３、

４、５．後ろ側に１、２、３、４、５

です。次は、体は座ったままで結構で

す。横の人を見ましょう、無理しない

で≒２、３、４、５．気持ちいいぐ

らいで痛く･ならないところでやめて

おくのが大事です、逆もやる。腹式呼

吸、ストレッチ、これがコンディショ

ニングです。

　

次はウォーキングですが、今日はで

きないですけれども。歩くときは姿勢

をよく、糸で引っ張られているような

つもりですっと伸びる。肘は少し曲げ

てください。腕はよく振る。歩幅はで

きるだけ大きくとってかかとがら着

地して、足の親指で蹴って前へ進む。

１０分自分のペースで隣の人と話な

がらできるように、人と話して息が切

れるというのは早すぎです。これが持

久力トレーニングです。息切れの管理
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にとても九切です。

　

次は下肢の筋力。前に片足を出して

かかとをそのまま真っ直ぐ上げて５

秒間そのまま保持する。４同ぐらい片

足ずつやる。その次に膝を上げて５秒

ぐらい保持して上げて伸ばす。そうい

うことをお家でできますので、これを

腹式呼吸、ストレッチ、足というのを

気づいたらくせにしてやっていると

全然違うと思うのです｡歩いてみると

距離も延びてくるかもしれない。呼吸

リハビリをやっている人は感染予防

にも非常に役に立つことがわかって

いますので､ぜひ続けるようにしてい

ただきたいと思います。

　

最近は日常生活をどうするかとい

うことが大切なのです。こういった呼

吸リハビリを継続的にやっていくこ

と。どうしても避けられないような大

気汚染とかそういうものにも関心を

持ってできるだけそういうものに影

響を受けないような生活は大切かと

思います。

　

北海道はどうかわかりませんが、九

州とかあちらは大陸の方から流れて

くる大気汚染物質、PM2.5、これはソ

ウルですけれども曇って大変な状況

になっています。こういったものはも

ちろん肺の病気にいいわけはないの

です。まだまだ科学的根拠はどういう

ふうに悪さをするかわかりませんけ

れども、たばこしかりこういうものは

避けておくにこしたことはないと思

います。非常に小さな物質です。これ

は間違いなく肺の末梢まで到達して

しまいます。さっき言った肺胞です。

間質性肺炎が起きる枝分かれしてい

った最後のところまで到達するのは

間違いないと思います。

　

これから肺の病気はいろいろな研

究が進んで、どういうふうに悪いのか

というのがわかってくると思うので

す。ですから今日は非常に高くなって

いるというときには屋外への外出に

気をつけ、これだけ小さいとなかなか

マスクで防ぐのは難しいのです｡年が

ら年中ではないと思いますので、そう

いうものに関心を持っていただきた

い。アメリカも目木も環境基準はでき

ていますので、この基準を超えるよう

なことがあればいろいろな警告が出I

ると思います｡特に肺の病気を持って

いる人は関心を持っていただけたら

と思います。そういう数値が高くなっ

ているときは窓などの隙間を防いだ

り、うがいやマスクの着用も大切だと

国の方では言っています。

　

PM2.5と報道されていますけけれ

ども､身近な大気汚染は何だかわかり

ますか。たばこなのです。同質性肺炎

の統計をとると、たばこを吸っている

人に圧倒的に多いとわかっています。

それだけでなるわけではないですが

一因なのは間違いないのです｡膠原病
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では全くたばこを吸わない人がなっ

たりするのです｡全くたばこを吸わな

い人から間質性肺炎を見つけてきた

ときには､今は膠原病はなくてもこれ

から膠原病が出るのではないかと逆

に思うのです。大抵のそれ以外の間質

性肺炎の人はたばこを吸っているこ

とが多いのです。

　

膠原病の人はそれブラスたばこを

吸うと間質性肺炎に絶対悪さをしま

す。問質性肺炎を持っている方は、た

ばこの害にはよくよく注意しないと

いけないと思います。

　

禁煙外来はうちの大学でもやって

いますしいろいろなところでやって

いるので、そういうものを使ってしっ

かりやめていただきたい。

　

副流煙でどのくらい影響かおるの

かというのをお見せします。奥さんが

吸わなくて旦那さんも全く吸わない

人の肺がんの発生率を1.０倍としま

すと、旦那さんが１日２０本以ド吸っ

て一一一緒に生活してきた人の肺がんの

発症率は１．５倍になるのです。２０

木以卜のヘビースモーカーと一緒に

生活してきた人は１．９倍になるので

す。これは吸っている人だけの問題で

はないのです｡慢性疾患の人は特にそ

うです｡慢性疾患の人がこういう曝露

をずっと受け続けると必ず悪さをす

るだろうというデータなのです。そう

いうことなのでご家族の方にもご協

力をいただく必要が非常にあると思

います。

　

環境基準というのを決めるのです

が、これは調べてみるときちっとした

ものなのです。どういう基準でつけら

れているかというと、統計学者や科学

者が予測をして許容基準というのは

１０万入が一生その危険にさらされ

てもそれによる死亡者が‥-一入以上川

ないだろうという数字をもってこの

環境基準なのです。ですから、あまり

臆病になる必要はないのかなと思い

ます｡PM2.5でもあまり臆病になって

家の中に引きこもってしまうことは、

逆に体にとってよくないかもしれな

い。

　

環境基準に当てはめると、たばこは

法的には規制されていませんけれど

も、一一緒に生活している奥さんはこの

許容基準の計算上約５千倍高いと言

われるのです｡PM2.5も恐いですけれ

どももっと恐い敵はすごく身近にあ

るということがありますので、たばこ

というものを覚えておいてください｡

　

感染症について簡単に説明します。

　

肺炎は膠原病を持っている忠者さ

んにとっては非常に深刻な問題なの

です｡肺の分野では間質性肺炎と並び

　

二大疾病なのです｡免疫抑制療法下の

肺感染症ということで､膠原病を持っ

ているそのものが感染症を起こす可

能性はあるのですけれども、もう一一つ
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感染症を起こしやすいのは薬を飲ん

でいるからです。これはコントロール

する上では大切な薬なのですけれど

も、その分感染症を起こしやすくなっ

てしまうというのはやむを得ないこ

とでもあります。ステロイド薬、メト

トレキセート、リウマトレックス、シ

クロス、ネオーラル、タクロリムス、

商品名はプログラフ、シクロフォスフ

アミド、エンドキサンなどを飲んでい

る人もいるかもしれません。

　

生物学製剤としてはいろいろ出て

いよすが、こういうのはどれも免疫を

抑えてしまうのでこういったお薬を

飲んでいる人は感染症に弱いという

のは覚えておかなければいけません。

特にTMFa阻害薬は何で問題になっ

たかというと結核です｡欧米でこの薬

を飲んで結核の発症率が高いという

ことがありまして、この薬を飲む前に

きちっと結核のチェックをする。過去

に結核にかかったことがある入、ある

いは結核の免疫反応が強くある人は

今治っていても結核の菌がどこかに

くすぶっている可能性があるのが結

核なのです｡何ト年前にやっても１回

やるとそこにくすぶっているのが結

核菌なのです。そういうふうに元感染

したことがある人を見つけた場合は、

こういうお薬を使う場合はイソニア

ジドという抗結核薬を６ヶ月から９

ヶ月併せて飲みましょうということ

になっています｡最初から薬を飲んで

予防するヶ－スもあります。

　

副作用もあるのですけれど治療効

果をてんびんにかけて、どちらがこの

方にとって使う方がいいか使わない

方がいいかというのを医師はきちん

と判断していますので、出ている薬は

しっかり飲んで感染予防などを徹底

するということが大切です。

　

膠原病の患者さんは日和見感染症

という

　

一般的にはそれほど問題にな

らない菌、免疫抑制状態でなければ、

免疫がドかっていなければ問題にな

らないようなニューモシスチス肺炎

とか、真菌とか、サイトメガロウイル

スとか結核への菌の感染が多いのが

膠原病患者さんの特徴なのです。ニュ

ーモシスチス肺炎についても予防投

薬するケースがあります。

　

僕も患者さんにステロイドをある

程度の量を出Iすときには、バクターと

いう薬を１錠飲んでもらったりして

います。ニューモシスチス肺炎は１

１％というのかなり高い確率です。そ

れを予防するために飲むとかなり効

果があります。もしくはペナンバック

スというお薬は１ヶ月に１回吸入で

やる薬です｡それが１ヶ月に１回病院

に通っているような人には毎日飲ま

なくても済みますし、飲み薬特有の腎

臓への副作用もあまりないのでいい

というヶ－スもあります。そういった
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ことで、あらかじめ避けるという予防

内服というやり方を医者はとってい

たりします。イソニアジドとかイスコ

ヂンという薬が出れば､結核を予防す

るための薬です。非常に大切な予防内

服です。

　

繰り返しになりますけれども、外出

から帰ったら手洗い、うがいは非常に

大切です。手洗いの習慣をつけましょ

う。お日の中の管理は一般の健康入に

ももちろん大切ですけれども、免疫抑

制状態にある人はなおさら大切です。

口の中の常在菌と言われるぐらいで

すからそんなに肺炎の原因になった

引よしないケースが多いのですけれ

ども、寝ているときとか夜中に気道を

通って落ちていりてその巾にいるち

ょっとしたかび、カンジダとか嫌気性

|岩とか|町内炎のところにいる菌がよ

だれや分泌物と

　

･皆口人って嫌気性

菌の感染症を起こしたりします。です

から術科医のチェック、謝や日腔内や

舌苔や分泌物や歯肉の管理をしっか

りやることも大切なのですノ歯科医に

も定期的に行かれるといいと思いま

す。

　

ワクチン接種はできる範囲内で受

けた方がいいと僕は言っています。医

師によってはいろいろな考えかおり

ますが、ステロイドや免役抑制剤をあ

る程度使っている人は生ワクチンを

打ってはだめです、危険です。僕たち

が勧めているインフルエンザワクチ

ンとか肺炎球菌ワクチンというのは

不活化ワクチンということで、免疫抑

制の状態で打って接種したワクチン

の株がどんどん悪さすることは絶対

にないです。

　

効果の方はどうかということなの

ですが、ワクチンというのは免疫力を

高めるものです。打って抗体をつくる

ということですから。そういう免疫力

はステロイドや免役抑制剤を飲んで

いる方はドかっている可能性はあり

ます。

　

例えば慢性期であればステロイド

１０ミリ以上の方はそんなにいない

のかと思いますけれども１０ミリ程

炭の投りｰであればワクチンによる効

果は充分期待できるという論文は川

ているのです。やはり避けられるもの

はあらかじめ対策をとって避けるの

がいいと考えています。先ほど肺炎と

インフルエンザは違うと言いました

けれども、インフルエンザに感染する

とこの辺の気道の粘膜はインフルエ

ンザのワクチンでぼろぼろにされて

しまいます。気道に感染するものです

から。気道というのは肺に行くまでの

細菌をバリアするいろいろなシステ

ムがここにあるのです。だから肺炎を

なかなか起こさなくても済んでいる

のです。繊毛という毛が生えているの

です。その毛で開か入ってきても外へ
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外へときれいにほうきのように掃き

出す力があるのです。インフルエンザ

にかかるとそういう繊毛が一一気にや

られます。しばらくの間立ち直ってき

ません。その問に無防御になっている

状態かおるわけです。ですからインフ

ルエンザの後の肺炎というのは非常

にかかりやすい恐い状態に陥るとい

うことになります。ですからインフル

Ｊごンザを避けるということは肺炎を

避けるということにもなるわけです。

　

肺炎球菌ワクチンとインフルエン

ザワクチンは禎極的に受けたらいい

ということなのですノもう‥-つ肺炎球

μにノクチンを打っている人はどのく

らいいますか。結構いますね。
一

計f肝著|:私はこの注射をして６年以｣こ

経っているのですけれども、！[可打っ

たら打たないでくださいと書いてあ

りました｡１回打ったら受けられない

ものなのですか。

匠‾‾刎:日本ではこの薬が出た当初は

そういうルールでした。もう今はその

ルールは撤廃されました。欧米では５

年経ったら２度打ちはオーケーだっ

たのです。日本はワクチンに対して非

常に慎亀な国なのです。２回目に打-）

だときに負荷反応が強く出Iるのでは

ないかという話でしたが、今は全く問

題ありません。５年経ったら大体この

効果は切れてきますのでもう一度打

ってください。全く問題ありません。

５年経つたら二度目の接種をするタ

イミングです。

欧亜凛:それは何回か繰り返しても構

わないのですか。

医二刎:いいです。５年ごとに打って

いくというのが普通です。

　

今聞いてもらってよかったです。情

報というのは患者さんがわかってい

るのかと思っているのです。聞いてみ

ないとそういうことはわからないの

です。肺炎球菌ワクチンは今おっしゃ

ったとおり５年で大体効果は切れま

す。最初出た当時は５年間で終わり、

二度打ちはできませんでしたけれど

も、今は２回目も打てますので覚えて

おいて打つということです。

　

肺炎球菌ワクチンもそうですけれ

ども、もともと北欧での大きな訓告が

ありまして、インフルエンザワクチン

と肺炎球菌ワクチンを両方打った方

が肺炎予防の相乗効果があります。片

手落ちにしないで両方打って肺炎の

予防に努めることは人切です。

　

まだ1[F(|きりだと思っていると若

いうちに打ったきりという方かおる

かもしれない。５年ごとに史新して打

っていけるので、打っていない方はぜ

ひお近くのクリニックでもどこでも

やっていると思いますので、体調のい

いときに打っていただきたいと思い

ます。

　

最後にテイクホームメッセージと
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いうことで、今間質性肺炎と診断され

ていない方は今後も絶対出ないとは

限らないということです。ですから乾

いた咳、息切れなどの症状に気づいた

ら主治医に訴えてください。医者とい

うのは案外患者さんのことをわかっ

ていないのです｡僕はいつも思うので

す。後からよくよく聞いてそうだった

のということがあります｡外来の限ら

れた時間の巾では情報が落ちてしま

うのです。ですから患者さんから申告

していただかないとわからないこと

もたくさんありますので､遠慮せずに

げってほしいのです。

　

今間質性肺炎と診断されている人

は１にも２にも感染予防です｡肺炎に

ならないようにということもありま

すが、間質性肺炎を持っている人は急

性増悪を起こさないようにというこ

とです。禁煙、粉塵や人気汚染を避け

る。膠川=（病がよくなっていたとしても

定期的な診察は必ず忘れない。［yl宅で

できる呼吸リハビリゾーンEjンは非

常に有効ですので、今日は簡単に伝え

ましたけれども、腹式呼吸、ストレッ

チ、ド肢の筋ノパヽレー－ニング、ウォー･

キングなどをぜひ継続して続けてい

っていただきたいということで､今日

のお話を終わりにしたいと思います。

ご静聴ありがとうございました、

＊＊＊

　

質疑応答

　

＊＊＊

匯囲賄：私は問質性肺炎です。上葉両

方とも聞質性肺炎。ドは肺気腫、原因

は間違いなくたばこだと思います。－一

月にｰ一回血中酸素を測定しています

が標準は幾らなのでしょうか。

医‾田:動脈血液ガスという痛い方で

すわ。止常値は８０以上です。痛くな

い機械で指にはさむ方は９５％以ト。

あれば正常値ですし、酸素の要らない

レベルということであれば９０をラ

インにしています、

阿i可筒:たくさん質問があるのですけ

れども、私も恐らく肺線維症が進んで

いると思います。ちょっと体を動かす

と胸痛を起こすのです。リハビリで解

決するしか方法はないだろうと思い

ましてゴルフのクラブを振り同して

いると効果があって痛くなくなるの

です｡ただしそれをさぼると痛くなり

ます。リハビリは私も毎週行っていま

す。体操もテープでやっていますが、

胸の筋肉は胸を開くしかしょうがな

いのですよね、その程度でやっていま

すが、それでよろしいかどうかという

ことです。

医‾‾jTI:個人差はあるのですが、痛し

のは肺が痛むのではないのです｡肺と

いうのは痛みを感じない臓器なので、

どんなに病気が進んでも肺から痛み

が来ることはないのです。

　

先はども言った呼吸器の患者さん
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というのは上半身の筋肉が非常に硬

くなったり緊張するというのが特徴

なので、おっしゃるとおりリハビリが

　

一番いい対応の仕方なのです。ストレ

ッチと適度のこういった運動はいい

のです。ゴルフがいいかどうかはわか

らないのですけれど払あまり瞬発的

な動きというのは多少危険かもしれ

ないので、ゆっくりとしたストレッチ

のようなものがいいと思います。ただ

効果があるのでればいろいろ個人差

があるので自分が一番いいと思うの

であれば続け七方がいいと思います。

匠莽筒:最後にもう一つなのですけれ

ども、私も肺炎を起こすと２週間ぐら

いで終わりですよと先生に警告され

ています。私の姉も問質性肺炎で事実

２週間で死に圭しか。肺炎の前兆をつ

かむために私自身は熱の測定を但朝

やっております。それから咳の多いか

少ないか、体がだるいか、そして痰の

色がどうかということです。一番難し

いのは痰の色なのです｡痰の色という

のは朝昼晩で全部違う。黄色とか緑色

は細菌が繁殖しているということは

わかるのですけれども、褐色の場合は

どうなのでしょうか。

医二]回:褐色と聞いて、肺炎球菌の感

染を起こしたときには鉄錆色が出る

ことがあるのです。それは要注意のサ

インであると思います。血液が混ざっ

てもそうなるのですけれども、気道に

強い感染などがあって炎症が強くな

ると気道の粘膜からじわっと出|柚す

ることがあるのです。これもある程度

強い感染が起こっているサインでも

あるので、今はたばこを吸われていな

くても褐色痰が出るようであれば要

注意なのです。

　

僕は抗生剤を平几に持ってもらっ

ている患者さんがいるのです。すぐ病

院に来られないでしょう。痰の色がお

かしいと思ったときに圭ず第一憚で

お家で飲んでもらう抗生物質です。そ

うなったらすぐ病院を受診してみる

ということですね。特に間質性肺炎の

ある人は木肖に慎重でいいです。２週

間で亡くなるというのは恐らくそれ

は急性増悪だったと思うのです。間質

性肺炎の人が感染症を起こすと本当

に一、二週問でばたばたと悪くなるケ

ースがあるので、遠慮しないで病院に

行ったらいいと思います。

(2014.6.15

　

北海道難病センターにて)

トT・葉先生には、お忙しい中講演録の校止をしていただきまして、木当にありがと

つ ざいました。この場をお什りしまして、お礼申し上げます、
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心 て:～

で

　

難病医療費の助成対策を拡大する難病

医療法がギ成26年５月23日に成立しま

した。ＪＰＡ、難病連などの様々な人達

の長年の努力によるものであると、この

ページを拝借し厚く御礼申し上げます。

　

今回、膠原病友の会から新しい難病対

策について､｢機関誌(いちばんぼし)で、

何か書いて頂けますか？｣と依頼があり

ましたので、医療費助成対象外の患者の

意見を書かせて頂きます。

（札幌市

　

Ａさん

　

）

　　

W==--＝

　　

¬･-Ia　　　－W---●　　- 一手6-----　ふｰ●･　　　－　－　　　　y’ -や←--＝　　　　　　7■■■7--■■－¶-　　｜「i
お詫びlこの原稿は７川こ発行したFいちばんぼし（192号）」に掲截予定だったのものです。成人スｉ

ティル病は第･次実施分(no疾病)の|'指定難病jとし(承認されております。原稿に-Ｊい

では、ト記の件を受けた内容となっておらず、掲載が遅れたことについて、深くお詫び申【。

上げます。指定難病については、今後検討される第二次実施分を含め約300疾病への拡大力り

想定されています｡詳細な内容については、ＳＳＫ膠原No. 175を参照してください。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(支哉堀内肝)

＜発病した当時を思い出して＞

　

私は３年前'に膠原病の‥･種である成人スティル病を発症しました。主治医からあな

たの病気は難病であり治療法が確立されていないと告げられた際、精神的なシEjツク

は大きなものでした。さらに､それと同時に驚いたことは､同じ膠原病でありながら、

付けられた病名の違いによって、医療費の助成制度が利用できない事実でした。

　

今後、自分の症状が、どのような経過をたどるのか？将来に渡って高額な医療費を

どのようにして、支払っていけばよいのか？入院中の悩みは、まず後者の方から始ま

りました。

　

当然、国、北海道、札幌市に問い合わせましたが、支援してもらえる制度は何もあ

りませんでした。これから先が全く見えなくなり、人生設計を見直すことさえ、思い
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浮かばなかったことを覚えています。

　

また、発病したことがきっかけとなり、17年間勤めてきた会社を辞めることにもな

りました。発病当時は38歳で働き盛り、やりがいのある什事を手がけている最巾で

した。夜、床の中で「これまで、休日や寝る間を惜しんで頑張ってきたことは何だっ

たのか９」と思うと涙も出ました、

　

さらに、生活費の不足を補うため、妻に負担をかけることにもなりました。一家の

大jJ乱圭として、非常に惨めな気持ちになり、横断歩道の前に立ちすくむ川が続きまし

た。走ってくる車に飛び込む勇気が出ない、自分の不甲斐なさを悔しむ気持ちまで味

わったのです。

　

そんな時、北海道難病連を知り、様々な難病を抱える患者さんと出会って、皆さん

それぞれが大変な病気と闘っていることを知りました｡そして、それを機に新しい入

生設計を考えることができるようになったのです。

＜医療費助成にも地域格差が＞

　

医旅費助成の制度には、国の特定疾患治療研究事業によるものと、地方自治体独白

で定める助成対象痴宙､があります。それに私か驚いたことは、医旅費助成に、地域格

差があることでした。東京都では成入スティル病は、医療費助成の対象になっていた

のです。

　

東京都及個1芦原病友の会東京支部に問い合わせたところ、医療費助成の対象になっ

た経緯を総合すると、膠原病友の会東京支部が５年越しで､東京都へ訴えかけ、肖時、

東京都独自の医療費助成制度の見直しが行われていました。そして、東京都特殊疾病

対策協議会で検討した結果、「成入スティル病は、生活面への長期にわたる支障をきた

し、他の膠原病と比べても予後が悪く医療依存度の利渡が高い」ということが医療費

助成の対象になった理由でした。

　

私としては、東京都だけが医療費助成であることを納得できませんでしたが、［東京

祁と北海道では財政的に規模が違うので諦めて下さい｡］というのが多くの人の意見で

した。このように地域格差は医療費助成にもあるのです｡

＜私の医療費助成の活動＞

　

私の病気の患者数は10万人に１人と膠原病の中でも全国的に少なく、当時は同病

の心考さんが北海道文部に誰もいませんでした。しかし、辿外の心者さんと知り合う

ことができ、同病者はどのような状況に置かれているのか、直接会って聞く機会があ

りました。

　

その方は病気の症状を抑えるため、未承認薬を使用せざるを得ず、医療費を捻出Iす

るため、無理をして健常者と同等に働いていました。多額の医療費負担が重かったこ
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ともあって、家庭が崩壊したと聞き、誰かが、この病気に対しての実情を世の中に伝

えなければいけないとの思いを強くしました。

　

そこで､私は医療費助成対象外の難病があることを知ってもらうために､新聞３回、

テレビ局Ｉ回の取材を受けました。また、政治家、医療関係者、行政関係者にも、こ

の事実を伝えるようにしてきました。また、膠原病友の会でも医療費助成の対象にな

らない膠原病があることを知らない人が多かったので､以前に機関誌（いちばんぼＵ

にも、この内容を寄稿しました。

　

記者の取材や政治関係者及び医療従事者と話す際に、医療費助成の問題と一緒に必

ず伝えていることがあります。それは「私は同病者のなかでは元気な方で取材を受け

る余裕かおること、本当に困っている人は、声をあげる余裕もなく、苦しんでいる入

達であること。病室や家の中から外に出られない人も多くいるということですぃ

　

また、|多くの難病に口を向けて欲しい。希少な病気で、治療法が確しレ（いない病

気だからこそ、国は原因の究明や治療方法の開発等のための調査研究を進める、それ

が特定疾患治療研究事業の目的であるはずだ」と。

　

しかし、自分の病気だけを|何とかしてくれ！」と言ったことは一度もありません。

　

「難病患者の誰もが安心して暮らせる社会にして’|ぐさい」との思いを伝えるようにし

ています。

＜新たな難病対策の問題点＞

　

難病新法が成立し、医療費助成対象疾患が拡大されることになりましたが、現在、

特定疾心（医療費肋成）を受けている方には順ｄ負杜t額の増加JUI患者の重症によ

る分類」が関わってきます｡それについて､私は取材では以ﾄのように答えています。

①自己負担が増額になる人がいます。

　

難病対策の制度が変わっていく中で、対象疾患拡大に伴って、今まで対象疾患であ

った方々の自己負担額が増額となります。助成を公平にというのは分かります。しか

し、このことで医療費に笞しむ忠者さんが増えることは理解しにくいことです｡

　

今回の制度の見直しで、「今までの不平等な形から、より公平な形に近づくことにな

る｡Jと説明を受けてきました。しかし、何をもって「公平」というのでしょう、「公

平」は誰に対しても受けの良い言栗で誤魔化しがあるように感じます。助成対象が拡

大されることは嬉しい。しかし、自分の病気が外されたり、自己負担が増えて嬉しい

はずがない、

　

取材では「この際、全ての難病を対象にして、自己負担額を軽減して欲しいという

のが私の木心です｡」と答えています｡みんな木心は言いづらいものです｡だからこぞ、

その言葉に人は心を動かされるのではないでしょうかり
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②患者の重症度分類の疑問

　

軽症愚考は刈脅から外され、これまで自己負担がゼロたった重症患者にも一定の負

担が求められることになります。重症度の定義に対して、取材の際は｢例えば、強い

薬(大量の薬)で症状が治まっている状態では軽症者とは言えないjと伝えています。

　

私の文通相手の膠原病患者は、30代で若く、発病後10年以上経ち、症状も治まっ

ていたのにもかかわらず､ある日病状が急変して､つい先日亡くなってしまいました。

　

膠原病の場合、病状の波が大きいことが特徴です。今日元気でも、明川病状が急変

することもあります。そのような傾向は難病全般にあるはずです。

　

重症度の定義において､｢症状が治まっている状態だけ｣では､軽症者と言えません、

市症度の定義は、服用している薬などの状況も考慮して設定すべきであると思ってい

ます。

③新たな難病対策から外れる疾患（まだまだ続く難病問題）

　

そして、新たな難病対策の対象に含まれない疾患も出てきます。まだまだ、難病対

策の問題は続くのです。医療関係者の努力によって、難病の新しい治療法の研究が進

められています。しかし､難病の種類は数千とも言われ､その数は年々増えてきます｡

　

どんな人間も、健康に生きる権利があるならば、国家には難病患者に対して、日常

生活を普通に送れるように医療助成する義務があると私は思います。今後は医療の進

捗状況を踏まえながら、定期的に医療費助成の対象疾患の見直すシステムを構築する

ことが必要であると思っています。

＜おわりに＞

　

人は頑張ろうとすればするほど自分の強さにのみ頼り、大きな視野を失っていくこ

とがあります。私か間違った方向に進みかけたとき、難病連の忠者会の皆様や友入道

が、助けてくれると信じています。

　

私自身は幸いなことに、現在は病状が安定しているため、自分の病気が医療費助成

の対象になったとしても、その恩恵を受けることはありません。しかし、病人の中で

気力・体力がある人には、そのチカラを正しいことに行使する酉務かおると思ってい

ます。人は利益や損得で振り回されやづｰいものですが、時には信念によって動かされ

ることもあるのではないでしょうか？

　

３年前、私か発病した時のあの苫しみを、同じような病気になる入達に背負ってほ

しくはありません／lヽ後難病を発症する忠者さんの苦しみが少しでも楽になれる日が、

　

川もり'tく来ることを強く願っています。
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第41回難病患者･障害者と家族Ｑ全道集会の報告

(剛支部長

　

杉山喜美イ･)

　

８月９日（十）～10日（日）札幌にて|’第41回難病患者・障害者と家族の令

道集会」が開催されました。今大会は北海道難病連が一般財団法入となり、はじ

めての大会となりました。行事内容は９日に全体集会・交流会、10日は各部会

が問催する分科会でした｡

　

全体集会は13:00～16:00［かでるホールjにて行われ、参加総数は355名

　

（友の会会員は15名）。黙祷の後、高田泰･-代表理事の挨拶で始まり、患者・家

族の訴えは①庄司フミr･さん（北海道脊柱靭帯骨化症友の会）『和と輪の広がり

を感じて～後縦靭帯骨化症とともに歩む～』②深瀬和文さん（目木ＡＬＳ協会北

海道支部）『先々を考えて行動した結果よい方向に』のお二入でした。感謝状贈

竪、来賓のご挨拶・ご紹介、休憩をはさんで、北良株式会社代表収締役笠井健氏

のぷ念講演『災害時における在宅医療～患者目線で考える医療と防災～』、低調

報告、加盟団体の紹介、集会アピールの採択をして閉会となりました、

　

交流会は18 : 00～20:001東京ドームホテル］に会場を移し、参加者は223

名（友の会会員は14名）。ﾌ川ヽラクションは①北見市を拠点に活動しているカン

トリーウェスタンバンド「The Broncos」の演奏　②-般社団法入旭川翔謝会

KKB Ｆかがやき工房」のダンスが披露されて会場を和ませていました。
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翌日の分科会は9:30～11 : 30「かでる27」「北海道難病センター」でおこな

われ、膠原病友の会は［3B体操］を開催し参加者は14名。心地良い汗と緊張

感を味わいました。 3BとはBali (ボール）、BelKペル）、Belter(ヘルダー）と

いう３つの手具を使川しながら運動をするものです。

１
４

ｊ
Ｉ
超
ぺ

　

以上で２日間に渡る行事は無事終了しました｡参加された皆様本当にお疲れ様

でした。
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膠原病フォーラムに参加し･こ①

　

10月18日（目）「全国膠原病フォーラムin東京」に堀内・永森とともに、行

ってきました。このような大きなイベントは初開催と思われます。当日の参加者

は北海道から沖縄県まで338名、会場がほぼいっぱいでした。内容については

次頁で永森がまとめていますので、そちらをご覧ください。

　

会場の外のロビーにはいくつかの展示ブースもありました。２つの出版社によ

る書籍販売、ドライマウス関連商品、膠原病でも入ることのできる保険商品、人

手化粧品会社によるカバーメーキャップの紹介などあり、それぞれのブースも賑

わっていました。

　

北海道からの参加は、体力ばかりではなく、資金的にも負担が大きいです。今

回の参加の実現は、コープ助成金によるもので、フォーラムに参加したことを会

活動に反映していければと思います。（埋田晴子）

　　

I･-･.W･

　

・

　

･･・

　

・
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膠原病フォーラムに参加して②

　

全国膠原病友の会の初の大イベント「全国膠原病フォーラムin東京」に堀内

和子、埋田晴子と一緒に参加してきました。北海道から沖縄まで300入以上が集

まりました。

第１部は来年１月施行の難病新法についての厚労省からの説明

第２部は膠原病治療の最前線について、厚労省研究班の研究代表者、研究分担

者の先生方のご講演、

第３部は膠原病医療の未来についてのディスカッションでした。

要点をご紹介します。

＜第１部

　

講演［新たな難病対策について］＞

講師：厚労省健康局疾病対策課

　

前田彰久

　

課長補佐（田原克志課長の代理）

　

これまで56疾患だった難病（特定疾患）が増えました。

　

膠原病類縁疾患ではシェーグレン症候群、成人スチル病、再発性多発軟骨炎な

どが新たに指定難病になりました。この病気の会員さんも何名かいますね。「来

年から医療費の負担が減る～！」と喜んでいます。これまで３割負担だった医

療費が２割負担に減る予定です。

　　

「シェーグレン症候群はこれまで東京都だけが指定でしたが・‥」と東大の

山本―彦先生がおっしやっていましたが、実際には北海道、栃木県ほか数県で県

単独事業として難病指定されていました｡来年１月からは全都道府県で指定難病

となります。

＜第２部

　

膠原病医療の最前線＞

　

膠原病に合併する問質性肺炎や肺高血圧症などの病気は､治療が非常に難しく、

亡くなる方の割合が多かったですが、ここ数年（７年くらい）で劇的に治療法

が進化したというご報告がいろいろありました。

　

以前は薬剤Ａを使って効果がなければ薬剤B、それでダメなら薬剤C、という

ように薬剤を順番に投与する治療法が主流でしたが、今は初期に薬剤Ａ,B,Cを

－３４－



全部同時に加える３斉り併用療法［カクテル療法］が有効と言われ始めているそう

です。

　

きれいな色のカクテルのイラストが出て､参加者から笑いの声が起こりました。

薬が大量でもFこれはカクテル、カクテル」と自分を喘せば、楽しく飲めるかも

しれませんね。

　

膠原病に呼吸器疾患を合併すると亡くなる方が多くて悲しく思っていました

が、これからは早く発見できれば、劇的に改善するそうです！時間との勝負との

ことで、なんと１日、２日の時間の差が生死を分けるようです。患者自身もよく

勉強して「先生、今流行りのカクテル、大急ぎで作ってください」なんてことを

言わないといけませんね。

＜第３部

　

パネルディスカッション：膠原病医療の未来を語ろう＞

　

ディスカッションにご参加の６名の先生方は､みなさん厚労省の今の研究班の

研究代表者や研究分担者ばかり。

　

「この６名が医療費助成を仕切っているんですよ～」というコメントに会場内に

小さなどよめきが起こりました。

先生方のコメントは次のようなものでした。

東京大学医学部アレルギーリウマチ内科教授

　

山本･-一彦先生

・同じ薬でも病名がちょっと違うと効かない。だから診断が非常に重要

順天堂大学医学部膠原病内科教授

　

高崎芳成先生

・活性化してしまったＴ細胞をおとなしくさせる治療が夢。

東京医科歯科人学大学院膠原病・リウマチ内科教授

　

上阪等先生

・ステロイドは20世紀最大の発明というが、これを処方しなくてよい未来、免

　

疫系を正常にリセットする究極の治療を目指したい。

東京女子医科大学リウマチ科臨床教授

　

川口鎮司先生

・肺高血圧症は7～8年での大進歩はあるが対症療法に留まっている。強皮症の

　　

「繊維化」に対する療法がまだないので、抗繊維化療法を開発したい。
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筑波大学医学医療系内科（膠原病・リウマチ・アレルギー）教授

　

住田孝之先生

・iPSを利用した自己免疫疾患の創薬を考えている。Ｔ細胞が悪さをしている病

　

気みんなに有効になることを期待している。

杏林大学第一内科学教室腎臓・リウマチ膠原病内科教授

　

有村義宏先生

・血管炎には早期発見が重要。社会に病気を知ってもらい、原因を発見したい。

　

甲状腺に使っている薬が原因ともわかってきた。他の原因を見つけたい。

・病気が治らなくても寛解し維持するのが目標。高血圧のように、治らないけれ

　

ども降圧剤を飲めば人丈夫、のような状態まで持っていきたい。

東京女子医科大学リウマチ科臨床教授

　

川口鎮司先生

・自己免疫疾患では免疫系が狂ってしまう。発症機序を分子レベルから明らかに

　

してそれを標的にした治療を目指す

東京大学医学部アレルギーリウマチ内科教授

　

山本-一彦先生(コーディネーター)

・今後の治療薬に期待したい。膠原病の未来は明るい

最後に森幸子代表理事から締めくくりの言葉がありました。

　

日本の難病対策は病気の克服を目的としてきましたが、治療法の進歩により、

私たちは病気を抱えながらどう生きるか､を考えることができる時代になりまし

た。今を大事に生きて行きたいと思います。そして、来年の難病法では、難病患

者が希望を持って生きられる社会、との理念があるように、医療と生活を支える

難病対策が地域格差なく安心の支援となることを願います｡研究班と患者会の連

携にも取り組んでいきます、ということで集会は終わりました。

このフォーラムの内容は、今年度内に冊子にまとめられます。お楽しみに。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(永森志織)

ｉ永森は北海道支部と青森県支部の両方に所属しているため､両方の機関紙に同じ

｜内容の報告を掲載します。ご了承ください。

－３６－



⊂匹二⊇≧

《札幌地区》

チャ11ティ々11スマスバーティＱお知らせ

　

恒例のチャリティクリスマスパーティのお知らせです｡大勢のパーティ（約200名）

はなかなかのものです。そして、今年のゲストは、目ハムのB.B。お楽しみに。皆さん

のご参加をお待ちしています、

卜

掛

内

時:201がr-12 .J］1411　j4:00～16 : 00

所：札帆ザンプラザ

　

２階

　

金枝の間

　

（北区北24条西５丁目）

容：北海追口木ハムファイターズ

　

マスコットB.Bによるアトラクション

　　

お楽しみ抽送会、オークション、会食

・参力||費：大人

　

3, 500円，r･供（小学生) 1,500円，幼児　800円

　　　　　　

ｙツブル会よりi,000円補助（会員のみ）があります。

・申込先：岡本

・申込締切:l1月21日（金）

※詳しい内容は11 ;j 12日付けのFなんれん臨時じ丿をご参照ください。
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ア。７ル会・新年会Ｑお知らせ

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

◆場所

◆会費

◆申し込み

　

岡本

呵

平成27年１月25 11（日）　Ｈ:30より

《東京ドームホテル札幌》３階

　

日本料理小石川

（札幌巾中央区大通西８丁目地下鉄西11丁目駅３番出口徒歩３分）

2,500円（乾杯のドリンク、食後のコーヒー付き）

壬底ご27年

　

１月16日二童Ｌ處JI＿

　　　　　　

までお電話ください。（お問い合わせもお気軽に！）

お部屋はゆっくり４時まで

利用できます｡皆さんど交流

を深めるチャンス！

へ

－３８－

お料理イメージ



＊＊＊交流会in新ひだか町ご報告 ＊＊＊

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（新ひだか町

　

山本光昭）

　

９月28日、新ひだか町三石ふれあいブラザでアップル会交流会が行われました。当

F］、札幌方面から岡本さん・埋日1さん、三笠市から横山さん、当地から山本と安孫子

さん、安孫子さんはご主入と一緒に参加されました。安孫子さんとは全員初対面。安

孫子さんはSLEとの付き合いは30年、現在もブレドニン12mg服用していると自己紹

介されました。

　

交流会を当地で行うと知った時から、私は自分で作っている南瓜をごちそうしよう

と決めていたので、当日の朝、私は自分なりの味付けをして南瓜を煮て、参加者を待

っていました。好きなだけ食べてもらおうと鍋ごと会場に持ち込みました。参加者の

方々は菓子類を持参されましたが、まずは煮南瓜を食べていただき、「おいしい」と言

ってくれました。南瓜はスクナ南瓜と言って、丸く細長い（直径約12cra、長さ40cm)

南瓜です。思ったより好評だったので腕を振るった甲斐があり、とても嬉しかったで

す、また、妻が作った紫蘇ジュースもおいしいと飲んでもらえました。

　

参加者の方々はそれぞれ持病を抱えの今日の交流会。-人ひとりの病状の中でも、

岡本さんはレイノー現象（寒さ等で指先が白くなる）で左手の小指が壊死を起こし、

少し短く（治療をしたため）なったと見せてくれました。医師も“珍しい”と言って

いたそうですが、私も指を冷やしたりすると白くなるので、ドキッとしました。会は

和やかに進み、安孫子さん夫妻は少し早く帰られました。最後に私はハーモニカを吹

き聞いてもらいました｡「赤とんぼ|は参加者に歌ってもらい、他にr大空と大地の巾

でJF思い出の渚」を吹いて、交流会を終えました。その後、私の家まで来てもらい、

今日の思い出にと南瓜とじゃがいもをおみやげ？として持ち帰ってもらいました。と

ても楽しい一目を終えることができ嬉しく思っています。
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私事ですが、８月24日に妻が利き腕の肩の近くの骨を転んで骨折、そのために私は

三度の食事作りや入浴の介助等に１ヶ月明け暮れ、そのためか交流会の１週間前頃か

ら経験のない虚脱感に襲われ、食べても寝ても元気が出ず、これぱウヅだなと思

い、さぼっていたウォーキングを始めました。しかし交流会を終えて３日後、今度は

ストレスからくるジンマシンで体が見事に赤くなりました｡２時間くらいで消えるので

すが捺くもなく、病院で診てもらうときはすっかり消えているので、デジカメに撮っ

て医師に見てもらいました。詳しく調べていないのでストレスと言ったのは自己診断

です。私のような経験のある人は助言を待っています。

参加人数こそ少ないですが､札幌を離れて交流会を開けたことは､普

段なかなか会うことのできない会員さんとお会いできる機会となり、

とても意義あるものでした｡山本さんには会場の確保等でとてもお世

話になりました｡ありがとうございます。

また札幌を飛び出し交流会を開けるよう､作戦を練っています｡今度は

とこに出没するか！？お楽しみに☆

＊＊＊チャ11ティバザーに参加して＊＊＊

　

10判25日（七）北海道難病セン

ターで、秋晴れのもと、昨年と同

様、一一･剛収りのバザーが行われま

した。私たちは、アクセサリー、

マフラー、帽-fなどを売り、小さ

い金額にもかかわらず、上々の売

りヒげになりました。ありがとう

ございました。

　

常連客とのやり取り、他の患者

－４０－

(札幌市

　

渡辺愛子)



会、ボランティアの方とのおしゃべりもバザーの楽しさです。私はスパンコールとビ

ーズがいっぱい付いた服を手に入れ、目下どう着るか思案中（ダンスでも恥ずかしい

気がしますが）。来年も元気でこの場にいれたら嬉しいです。

《旭川地区》

　　

＊＊＊15J;つと遠出の交流会 ＊＊＊

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(旭川地区担当

　

竹田浩美)

　

旭川地区では、春と秋の交流会を三つの患者会と合同で福祉バスを借りて、地方に

出かけます。今年は春は時期をずらして、７月20日に増毛町に行き、サクランボ狩り

を楽しみました。好天気に恵まれ、膠原病、パーキンソン病、脊髄小脳変性症の三部

会IBDからも参加いただき、交流会を深めてきました。

　

秋は紅葉狩りを予定していましたが10月28日になり、時期が少しずれてしまい、

忠別ダム周遊と花神楽の湯でビンゴやヨガの先生を招いて簡単なストレッチを教わる

予定でいます。
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事務局からのあ知らせ

☆ご寄付をいただきました。(2014. 7.1～10.30)　ありがとうございました。

　　

佐川リウマチ内科クリニック様

　　　

JR札幌病院本多佐保先生

　　

匿名様

　　　　　　　　　　　　　　　　　

合計56,000円

☆新しく入会された方です。(2014. 7.1～10.30)

　　　　　　　　　　　

どうぞよろしくお願いします。

　

＊

　

丸子房子さん

　

S28年生まれ

　

強皮症

　

札幌市中央区

　

＊

　

FI馬明美さん

　

S36年生まれ

　

強皮症・皮膚筋炎・多発性筋炎

　

岩見沢市

　

＊松Ｆ直美さん

　

S37年生まれ

　

シェーグレン症候群

　

札幌市白石区

　

＊石沢彰子さん

　

S15年生まれ

　

シェーグレン症候群

　

札幌市北区

　

＊服部

　

操さん

　

S19年生まれ

　

頭部限局型顕微鏡的多発性血管炎

　

江別市

　

＊

　

引地彰子さん

　

S26年生まれ

　

強皮症

　

室蘭市

　

＊末下みゆきさん

　

S34年生まれ

　

シェーグレン症候群

　

帯広市

＊＊＊膠原病サロンのお知らせ＊＊＊
(2014年IZ月～Z0I5年３月)

F]時：毎月第２木曜日

12月Ｈ日（木）

　　　

１月

２月12日（木）

３月12日（木）

会場：北海道難病センター

参加費：会員は無料ごｰ一般の方は100円

　　　　　　　　　　

平常通りです。

　　　

サロンはお休みです。お間違えのないように！

午前中発送作業を予定しています。午後は平常通りです。

平常通りです。

　　

※サロンＱ時間について※

４月～10月(夏時間):10:00～16:00

－４２－

11月～3月(冬時間):10:00～15:00

　　　　　　　　　　　　　　

-



＊＊＊特定疾患受給者証の更新について＊＊＊

　　

F特定疾患受給者証」の更新申請はお済みですか？今回は例年より提出書類

も増え（7～8種類）、また加人している医療保険の種類により提出書類も異なる

などあります。よく確認していても、足りない書類があったり、記入の不備があ

ったりするかもしれません。ご注意ください。

　

また、申請期間を過ぎた更新申請は無効となり、自己負担軽減の経過措置等が

適用されません。そして、新制度に基づく新規申請となり、提出書類（臨床調査

個人票）も異なり、新たな認定基準のため助成の対象と認定されない場合もあり

ます。忘れずに早めに更新申請に行きましょう。

　

更新申請の手続について不明な点かおる場合は､お住まいの住所地を担当する

保健所（保健センター）へおたずねください。

＊＊＊会費納入のお願い＊＊＊

　

川に卜に寒さが増してきましたが、会員の皆様、元気にお過ごしでしょうか？

今川、会費（平成26年度分）の納人がお済みでない方に、振込用紙を同封致し

ました。何かと忙しい時期ですが、早めの振り込みをお願いします。また、この

いちばんぼしと行き違いにお振込された際はご容赦下さい。（会計

　

成田）

＊＊＊お知らせ ＊＊＊

　

友の会もおtlt話になっている帯広厚生病院の竹旧剛先生が７月より北海道中

央労災病院せき損センター－（美唄巾）に移られました。

　

空知地方には常勤の専門医がほとんどおらず､多くの方が札幌への通院が余儀

なくされているので、空知地方の方には喜ばしいこととなりました。

　

竹山先生の診察スケジュールは病院のホームページ等でご確認ください。

－４３－



＊＊＊署名・募金のお願い＊＊＊

　

J PA (一般社団法人日本難病・疾病団体協議会）の「難病と長期慢性疾病、

小児慢性特定疾病の総合的な対策の充実を求める請願書」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……緒に署名してくださる場合、Ｄ･」「々」などとせず、一一入一一入

　　

住所をきちんとお書きください｡せっかくお書きいただいたものが無効に

　　

なってしまいます。

　

・

　

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２７年２月末です。

－４４－



唐＊＊＊あとがき＊＊＊唐

ずっと楽しみにしていた双子の姪っ子が産

まれました｡母子共に元気で何よりです｡11

月23日に弟夫婦のところへ姪っ子に会いに

いくのですが､今から楽しみです(**-'*)弟

が父親になった…というのも､なんだか複

雑ですが（笑）（いしだ）

三浦綾子さん初読み中｡｢銃口｣上下巻あり

ますので｡読み応えがありそうです｡寒くな

ってきました｡皆さん､お身体に気をつけて

お過ごしください｡(うめた)

今年は個人的にすご～くいろいろなことが

あり一喜一憂の連続でした｡まだ結果が出

ていないものもあって､それが吉と出るか凶

と出るか神のみぞ知るです｡そんな時思う

ことは｢神様に試されているのだ｡神様は絶

対悪いことはお与えにならない｣それがわ

かるのは柩に入る時だと｡(おおさわ)

初めてデ八一トでおせちの予約をしました。

某温泉ホテル特製おせち｡でも煮しめはた＜

さん食べたいから自分で作ろうとか､お雑煮

も食べるから用意しないととか､結局｢何も

しなくて済む｣ということにはならないよう

です｡(おかちと)

路線バスに乗った時のこと｡運転手さんが立

っているお客さんに｢席が空いているので座

ってください｣停留所が近＜なって席を立と

うとする方に｢バスが完全に止まってから移

動してください｣と車内アナウンスを｡高齢

化の進む昨今､ほっとする一言と感じました。

焦らなくてもいいのですね！(すぎやま)

皆さんは特定疾患受給者証の手続きは済ま

せましたか？前より提出書類が増えて面倒

だった､と話を聞きましたが…｡何でこの忙

しい年末に更新手続きなんだ？と､ボヤキ

ながら足元が滑らないうちに手続きに行っ

てきます｡(なりた)

自己免疫系統の異常に加え｡頭脳系統は加

齢とともに性能が落ち続け､消化器系統と脊

柱系統の不具合もさらに追加され､リコール

されないままのこの本体ですが､心だけは

いつもピカピカの新品でありたいと願ってい

ます｡今年もお世話になりました｡(ほりうち)

鮮やかな紅葉も終わりそうで寒くなりました。

夏物の整理もしないで､野球が終わると連

ちゃん映画を観てますが､映像の速さ､内容

も一度で理解できず､悲しいかな､年齢でし

ょうか？そうですね(悲)(わたなべ)
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