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発刊にあたって

　

昭和47年､に全国膠原病友の会北海道支部が誕牛｡して、今年で15周年を迎

えようとしています。 10周年記念総会を上川町層雲峡で行なって以来、医

学の進歩と社会福祉の後退という現象の狭間にあって、私達はどのように

歩んできたのでしょうか。そんな私達膠原病患者の歩んできた証しとして、

この記念誌を発刊する運びとなりました。

　

今回の「いちばんぼし」は全体を大きく３つに分け、「医学編」「生活

編」そして「膠原病友の会その誕生と軌跡」とし、巻末に参考資料をつけ

ました。

　　

「医学編」は今まで行なわれた医療講演会の原稿に加筆訂正したものと、

新たにお願いした原稿を加え、膠原病を全般にわたって網羅しました。

　

「生活編」は最初「闘病編」とする予定でした。しかし集まった原稿を見

て、もう闘病という暗いイメージの時代は終ったことを実感し、これから

も進歩し続けるであろう医学の勝利を信じて、あえて「生活編」としまし

た。患者の前向きで率直な声を聞いて下さい。「膠原病友の会その誕生と

軌跡」は文字通り膠原病友の会の本部誕生、支部誕生そして北海道難病連

とのかかおりや道支部の歩みなど、友の会の歩んできた道をいろいろな角

度からとらえてみました。それぞれ皆さんにとって興味のある項目から読

み進めてみて下さい。

　

人間で15歳といえば、ちょうど子供でも大人でもない難しい時期です。

それだけに大人になるための大切な時期でもあります。そんな時期を迎え

た友の会ですが、これから私達が歩むべき道には必ず「いちばんぼし」が

私達を照らしてくれています。その光がたしかな明日を照らしてくれる日

まで、皆さんとともにさらに歩んでいきたいと思います。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

全国膠原病友の会北海道支部
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膠原病の歴史と

患者会とのかかわ

勤医協中央病院

　

名誉院長

　　　　　　　　　

大

　

橋

り

晃

4｡

Ｉ

　

はじめに

　

昭和55年11月の「いちばんぼし」紬｡37

に「膠原病へのとりくみと私のあゆんだ

道」という一文を書きました。

　

あれから６年たちましたが、膠原病を

めぐる状況にも色々変化があり、病因の

究明や新しい治療法の開発など、短期間

のうちに大きな進歩が見られました。

　

私自身にとっても、この６年間に大き

な変化がありました。膠原病を中心とし

た難病の専門医の一人として診察・研究

にとりくんできた立場から、昭和58年に

道議会議員として政治の場に身をおくよ

うになりました。

　

友の会の皆さんとは、それまでのよう

に診療の場や医療講演、相談といった場

を通してのおつきあいは少なくなりまし

たが、逆に皆さんの要求を政治の場でど

のようにとりあげ、どのように解決して

いくか、こういう点では膠原病友の会を

はじめ、難病連の各患者会の皆さんとの

おっき合いがより深まった６年間でし

た。

８

　

６年間をふり返ってみて思うことは、

診療や研究の第一線からは、やや遠のい

たものの、膠原病そのものを大きな歴史

の流れの中で、また単に病因の解明や診

断・治療というワタの中だけでなく･、も

っと大きく患者さんの生活や社会とのつ

ながりの中でとらえていくという点で

は、私自身一定の進歩があったと思って

います。

　

そこで今回は、膠原病の歴史を大きな

流れの中でふり返り、これからどうなっ

ていくのであろうかということを考え、で11

あわせて患者会がこの中でどのようなか

かおりをもつことが出来るのかという点

について論じてみたいと思います。

皿

　

膠原病の歴史

　

膠原病をひとつの疾患群として体系づ

げたのが、1942年、ア､タリカの病理学者

クレンペラーであったのはよく知られて

いるところです。

　

クレンペラーは病理学の立場から言い

換えれぱ、臨床的な特徴からではなく顕



　　

微鏡で見た所見の共通性から「膠原線維

　　

のフィブリノイド変性」を伴うというこ

　　

とで「膠原病」と名付けたのです。そし

　　

てこの範ちゅうに入る病気として全身性

　　

エリテマトーデス（ＳＬＥ）、強皮症、

　　

皮膚筋炎、結節性動脈周囲炎、慢性関節

　　

リウマチ、リウマチ熱の６つをあげまし

　　

た。

　　　　

これらはその当時から勿論、病因も治

　　

療法も全くわからない病気として対症療
鳶

　

法が行なわれるのみでした。 ＳＬＥの日

　　

本語訳が「全身性紅斑性狼疸」といわれ

　　

るように、一時は皮膚結核のひとつのタ

　　

イプと考えられたこともあったようで

　　

す。

　　　　

病名からもわかるようにリウマチを除

　　

けば、初期の頃は皮膚症状に着目され、

　　

皮膚科領域で扱われることが多かったよ

　　

うです。しかし次第に全身病としての認

　　

識が強くなり、内科などでも取り扱われ

　　

るようになりました。

　　　　

この膠原病という言葉はその後の様々

●’な知見の結果、必ずしも呼び名としマyふ

　　

さわしくないという意見もあり、最近で

　　

は「結合組織病」という言葉を使う人も

　　

います。しかし、クレンペラーがあまり

　　

偉大だったためでしょうか、いまだにこ

　　

の膠原病という言葉が生き続けているの

　　

が実情です。

　　　　

しかし、膠原病の範ちゅうに入る病気

　　

は上記の６つということにこだわらなく

　　

なってきています。最近では、一般的に

　　

慢性関節リウマチやリウマチ熱は膠原病

　　

と別個に取り扱われることも多く、シェ
９

　　　　　　　　　　　　　　　

医学編■

－グレソ症候群やウェジナー肉芽腫症な

どの病気を「膠原病類似疾鼠」という概

念で呼ぶ場合もあります。

　

膠原病は長い間全く原因のわからない

病気とされてきましたが、1948年のL E

現象の発見、それに続く1950年代からの

免疫学の急速な進歩は、膠原病に大きな

光をあてました。

　

つまり、体の中の免疫機構の異常（自

己免疫）が、膠原病、とりわけＳＬＥの

場合には多彩に認められることが明らか

となり、ＳＬＥは一躍、自己免疫疾患の

代表としてクローズアップされてきたの

です。ＳＬＥには抗核抗体をはじめ、健

康人にはない自分の体成分に対する抗体

が色々な形で出来ている。これが病気の

原因や進展に密接にがらんでいるらしい

というのです。

　

私自身もこの抗核抗体の研究に従事し

ていたのですが、1970年代から80年代に

かけての免疫学の大きな進歩は、更にこ

の分野での解明に光をあてました。

　

血清のレベルから免疫の主役であるリ

ンパ球（細胞）のレベルでの解明、さら

には最近では遺伝子のレベルでの解明ま

で進み、ぷんと共に、自己免疫疾患の病

因病態の解明がかなりのところまで進ん

だと言ってよい状態になりました。

　

一方患者さんにとって一番関心の深い

治療についてはどうでしょうか。

　

私か医学部の学生であった1960年化前

半の頃までは、膠原病の代表的疾患であ

るＳＬＥなどは「診断から２年以内に大

半が死亡」と書かれていました。それま



では膠原病と診断されることは、現在の

進行がんと診断されると同じことだった

のです。

　

それがその後、急速に予後が改善され

るようになったのは、診断基準などが確

立されて、比較的早期のうちに診断が可

能となってきたこと、死因の中でのかな

りの割合を占めていた感染症に対して、

抗生物質の普及で感染症による死亡が減

ったことなどもありますが、何といって

も最大の要因は、ステロイドホルモンが

使われるようになったことです。

Ⅲ

　

ステロイドの登場

　

ステロイドホルモンが、種々の副作用

にもかかわらずＳしＥなどの予後を改善

した功績は、いくら強調してもしすぎる

ことはありません。特にステロイドの大

量療法がＳＬＥの死因の最大のものであ

る腎障害を有意におさえることがはっき

りしてから、ステロイドの大量療法は副

作用を軽減させるための様々な投与法の

工夫一例えば、パルス療法などを生み

出し現在に至っています。

　

このような治療法の進歩の結果、例え

ば1971年のアメリカのデータでは、S L

Ｅの患者の50％生存（半分の患者さんが

亡くなるまで平均何年かかるか）が約15

年となり、ひと昔前の「２年以内に大半

が死亡」という状態と全く異なった状態

となりました。

　

わが国の調査では、昭和56年の厚生省

膠原病治療調査研究班によると、S L E

患者の10年生存率（診断から10年後に何

－10

％の人が生きているか）は、67.2%とな

っています。

　

このような治療法の進歩の結果、S L

Ｅの死亡原因も変ってきています。

　

同じ厚生省研究班の調査では、腎障害

によるものは９％と比較的少なく、感染

症によるものが34.9^とかなり多いこと

が注目されますが、かつてのように細菌

によるものが少なく、真菌、ウィルス、

結核菌、カリュ原虫などによるものが増

えているのが特徴的です。その他に、脳

　

４

血管障害、肺性心など循環器系の疾患に

よるものが多くなっています。

　

生命の予後の改善だけでなく、腎不全

のある患者でも人工透析によって一定の

社会生活が可能となったり、医学的な管

理のもとで、かつて殆んど難しかった妊

娠・分娩が可能となるなど、療養しなが

ら職業を継続し、家庭生活を営むことが

可能となってきました。

　

最近では、ステロイドだけでなく、免

疫抑制療法、血漿交換療法などの治療も

加わり、さらに予後の改善が期待されて

　

凛

トます。

　

また、免疫学の進歩によって、S L E

を中心とする膠原病の免疫異常が明らか

にされ、病因の解明への手がかりが出来

つっあると共に、この免疫異常を調節し

て治療に結びつけようという試みもなさ

れています。インターロイキン１・イン

ターフェロンなどというものがそれで

す。しかし、これらはまだ研究段階のも

のであり、実用化されるにはまだ年月を

要するものと思われます。



為

寥

F

　

患者会とのかかおり

　

さて、膠原病を克服し、最終的に膠原

病から「難病」という言葉をとるために、

患者会はどのようなかかおりをもつので

しょう。

　

患者会は、同じ病気をもつ人々が励ま

し合ト、交流し合ってよりよい療養生活

を送れるようにしていく、このことが基

本です。

　

しかし、現代では患者会の役割はこれ

にとどまりません。患者会自身が、療養

のための具体的な保障を要求したり、早

期診断や療養相談のための検診や相談会

を行なったりというようなことをやるよ

うになっています。

　

これは本来、行政や医療機関がやらな

げればならないにもかかわらず、それが

十分にやられなトために、患者会自らが

やかにやまれず行なってトるということ

もありますが、国民が「健康で文化的な

最低限度の生活を営む権利を有する」と

規定した憲法25条の自らの健康を要求す

　　　　　　　　　　　　　　　

医学編■

る「健康権｜にもとづトて行なわれるも

のです。

　

事実、難病連に加盟する各患者会のね

ばり強い運動が、医師・研究者などの協

力も得て、国や自治体に難病対策を行な

わせてきたのが、ここ10年余の歴史です。

　

一方患者会の運動が、その病気を最終

的に克服していく上でどのような役割を

果たし得るのかという点については、結

核と日患同盟の関係が、多くの示唆を与

えてくれます。

　

最近、砂原茂一先生と上田敏先生の共

著になる「ある病気の運命一結核との

闘いから何を学ぶか」という本が出され

ています。

　

この本は結核という、日本では永らく

死因のトップを占めていた病気が、どの

ようにして現在のように著しく死亡者を

減らすようになったか、その過程を医学

的、社会的にふり返ったものですが、こ

の中でも日患同盟の果たした役割を位置

づけています。

第13回支部総会にて挨拶する大橋先生

　　　　　　　

－11 －



　

結核との闘いは、実に永い歴史がある

訳ですが、結核療養所を中心に生まれた

日患同盟が、給食や設備などの療養条件

の改善、医療保障を要求して闘うと共に、

ストマイなどの特効薬を多くの患者に使

わせるためのねばり強い運動をつみ重ね

るなど、病気の治療そのものに大きな影

響を与えました。

　

現在の状況は、患者会がさらに大きな

運動を展開することを要求しています。

　

それはここ数年、臨調・行政改革のも

とに「自立・自助」即ち、自分の病気は

もっと自分で責任をもちなさい、「近隣

の相互援助」即ち、家族やまわりの人が

もっと助けなさい、ということで国や自

治体が出来るだけ医療や福祉に金を出さ

ないようにするというやり方が強められ

ているからです。

　

健康保険本人の一割負担の導入、老人

医療費の大幅引き上げなどに続いて難病

を含めた各種公費負担の見直しが、検討

されているといわれています。

　

北海道においても、長年難病連や私達

専門医、そして道の努力で続けられてき

た難病集団無料検診が５ヵ所から４ヵ所

に減らされ、やめる方向で検討されてい

るといわれます。黙っていれば良くなる

どころか、だんだんと悪くなっていくの

です。

　

従ってもっと患者会を大きくし、そし

て、発言を強めていかなければなりませ

んｃ

　

患者会がどれだけ大きな声を出すかが

自らの療養にかかおる条件を改善してい

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－12

くだけでなく、膠原病から「難病」とい

う言葉がとれる目が、どれだけ早くなる

かにかかってくるといっても過言ではあ

りません。

Ｖ

　

おわりに

　

「20世紀のうちに何とか膠原病の原因

を解明し、難病という言葉をとりたい」

これが多くの専門医・研究者の願いで

す。

　

勿論あと14年のうちにそうなるという

ことを誰も「保障」は出来ませんが、私

自身ついていくのに困難を感じる位、最

近のこの分野の進歩は、めざましいもの

があります。

　

１日も早べ、このような目がくるよう

に、一層努力をつみ重ねてもらわなけれ

ばなりませんが、患者会がもう一方の主

役として、医療制度や療養条件の改善の

ために、大きな役割を発揮することが求

められているといえるでしょう。

＆

く寧
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全身性エリテマトーデスにっ
Ｌ
Ｖべ

市立札幌病院

　

第２内科

　　　　　　　　　

河

　

野

　

通

　

史

　　　

全身性エリテマトーデスとは

　　　　

全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）は

　　　

10～30歳代の女性に多く発症する全身性

　　　

の多臓器障害性の炎症性疾患である。わ

　　　

か国におけるＳＬＥの平均推定有病率

　　　

は、人口10万人に対し6.6～8.5人とされ

　　　

ており、男女比は約1 :10である。

　　　　

最近は、診断方法ならびに検査手技の

　　　

進歩に伴ない軽症のＳＬＥも診断可能と

　　　

なっており、有病率・新患発生率ともに

　　　

増加の傾向にあるとされている。また以

命

　

前は、短期間のうちに死亡する予後の悪

　　　

い疾患と考えられていたが、現在では治

　　　

療法の確立に伴ない５年生存率が90％以

　　　

ﾋ（100％に近くなりつつある）となって

　　　

おり、長年にわたり、再然と寛解をくり返

　　　

す慢性疾患と考えられるようになった。

　　　　

本症の病因は、いまだ不明といわざる

　　　

を得ないが、性ホルモン、ウイルス感染

　　　

遺伝素因などを基盤として、種々の免疫

　　　

異常がひきおこされる病気を発症するの

　　　

ではないかと考えられており、その異常

　　　

はサプレッサーＴ細胞の機能低下とβリ
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ンパ球の活性充進の２つに大きくまとめ

られる。こうした免疫機構の破綻により

各種自己抗体が産生され、免疫複合体を

形成し組織障害をおこすと考えられ、代

表的な自己免疫疾患といえる。

臨床症状

　

非常に多彩であり、皮膚症状(蝶形紅

斑円板状ループス・脱毛・口腔内潰瘍・

日光過敏症など)、関節痛および関節炎、

発熱、腎症(蛋白尿、円柱尿、血尿)、

レイノー現象、リンパ節腫大、漿膜炎

　

(心膜炎・胸膜炎など)、中枢神経障害

　

(けいれん・精神症状・脳血管障害)、

消化器症状など全身多臓器にわたる症状

があるのが特徴である。

診断について

　

前記のような多彩な多臓器症状があり

感染症や悪性腫瘍が否定的であれば本症

を疑うが、通常アメリカリウマチ協会の

1982年改訂分類基準（表１）に従って、

この11項目中４項目が存在する時はS L



Ｅと診断する。

表１

　

アメリカリウマチ協会の全身性エリテマトーデスの分類基準

予備診断基準(1971) 改訂基準(1982)

Ｉ．主要症状

　１）顔面蝶形紅斑

　2 ) discoid型皮疹

　3) Raynaud現象

　４）多量脱毛

　５）光線過敏症

　６）口腔・鼻咽頭の潰瘍

　７）変形のない関節炎

　８）精神症状または全身痙學

　９）胸膜炎または心嚢炎

Ｈ．検査所兄

　10) LE現象（LE細胞またはLEテスト）

　　　陽性

　ｎ）梅毒反応偽陽性

　12）強度の蛋白尿3.5g/ロ）以上

　13) m円柱陽性

　14）溶血性貧血, I'llfll球減少(4,000以下）

　　血小板減少（10万以下）

１)頬部発疹

2 ) discoid型皮疹

３)光線過敏症

4)｢1腔渋扇

５)関節炎

６)漿膜炎(a)胸膜炎，または(b叱ヽ外膜炎

７)腎障害(a)持続性蛋白尿, 0.5g/目または

　　(柵-)以上，または(b斜胞性円柱

８)神経障害(a藤堂，または(b)精神病

９)血液障害(a)溶血性貧血または(b㈲血球

　　減少(4,000以ﾄﾞ)または(c)リンパ球威

　　少(1,500以下)また山d瀧小板減少(10

　　万以下)

10)免疫障害㈲LE細胞陽性，または(b)抗

　　ds DNA抗体陽性，または(c航Sm抗

　　体陽性，または(d)梅毒血清反応偽陽性

11)抗核抗体

確実例：４項目以上

疑い例：３項目

確実例：４項目以上

　

以前に使用されていた1971年診断予備

基準と比べると、レイノー現象と脱毛は

重要な症状ではあるが、感度と特異性が

低く、他の膠原病をＳＬＥと誤診する確

率が高くなるという理由で除外され基準

項目をわかり易いように障害臓器別に分

けたこと、抗核抗体をひとつの項目とし

たこと、抗二木鎖ＤＮＡ抗体や抗Sm抗

体を加えたことが違いであり、旧基準で

は感度88％、特異度95％であったが、新

基準では感度、特異度ともに96％と上昇

している。

　

ＳＬＥと鑑別を要する疾患としては、

他の５つの古典､的膠原病があげられるが

他にＳＬＥ、強皮症、多発性筋炎の各症

参

状を合わせもっか混合性結合織病（ＭＣ

ＴＤ）および乾燥症状を主要症状とする

シェーグレン症候群が重要である。

　

また、ある種の薬剤の長期服用により

　

こ参

ＳＬＥに似たような症状を呈する薬剤誘

発ループスにも注意する必要がある。こ

れらの代表的な薬剤としては、プロカイ

ンアマイド（抗不整脈剤）、イソニアジ

ド（抗痙旱剤）、ハイドララジソ（降圧

剤）Ｄペニシラミン（抗リウマチ剤）な

どで他に20数種の薬剤がループスを誘発

すると考えられている。ただし、これら

の薬剤をＳＬＥの人がのんだ場合でも、

明らかに病状が増悪することは確かめら

れてしない。
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治療について

　　　

ＳＬＥの病囚は不明であり、現在まで

　　

のところ原因的治療はないといわざるを

　　

得ないが、予後が著明に改善されたのは

　　

薬物療法、特にステロイドによる治療法

　　

の確立によるところが大きい。

　　　

薬物療法としては、軽症例に使用する

　　

非ステロイド性抗炎症剤、ステロイド剤

　　

および免疫抑制剤(あるトは免疫調整剤)

　　

があるが、あくまでもステロイド治療が
４

　

基本であり、他は補助的治療といえる。

　　　

ＳＬＥの大部分の症例ではステロイド

　　

治療が必要であり、急性期における必要

　　

投与量は障害臓器の種類と程度による

　　

が、実際の使用量は専門家の中でも幅が

　　

ある。ただ、腎症型、非腎症型により初

　　

期使凧量および維持量が違うため、腎生

　　

検による腎組織分類が重要な鍵をにぎっ

　　

ている。

　　　　　

表２

　

ＳＬＥにおけるステロイド療法

奪｀

Ｉ．精神・神経症状を呈するもの

　

プレドニン

　　　　　　　　　

80mg (in,分３，食後）

ｎ．心タンボナーデを起こしたとき

　　

々

　　　　　　　　　

80mgにＨ，分３，食後）

Ⅲバ容血沈貧血（特にヘモグロビン

　　

々

　　

値8.0g/dに下），栓球減少

　　　　　　　　　

60meい日，分３，釘変）

IV.ネフローゼ症候群

　　　　　　　　　

々

　　　　　　　　　

60mg ( 1 U,分３，食後）

Ｖ．ループス腎炎

　　　　　　　　　　

々

　　　　　　　　　

40mg ( 1 H， 分３，食後）

vi.心筋炎，心嚢炎，肺高血圧症，

　　

々

　　

ループス肺炎

　　

30nig ( 1日，分３，食後）

Ⅶ．蝶形紅斑，爪周囲紅斑

　　　　　　

々

　　　　　　　　

15～20mg (in,分３，食後）

Ⅷ．他の非ステロイド系抗炎症剤

　　　

々

　　

が無効な関節炎

　

lOmg (1日，分３，食後）

　

表２にＳＬＥにおけるステロイド療法

のだいたいの目安をあげた。ステ９イド

15
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の投与は原則的には経口分割投与で、内

因性ステロイドの日内変動にあわせて、

朝に多量を、夕方に少量を投与するのが

一般的であるが、副作用の軽減を目的に

隔日投与をすることもある。

　

また最近、重篤な病態の場合にはパル

ス療法（超大量点滴静注療法）を行なう

ことが多くなってきている。これはメチ

ルプレドユゾロソを１日に1000mg点滴静

注３日間連続投与を行なうもので、急速

に進行する腎障害や中枢神経ループスな

どの場合に適応とされ、従来の治療法で

は救命しえなかった例でも救えるように

なった。この療法のもうひとつの利点は

ステロイドを比較的早く減量でき、結果

的には総ステロイド投与量を減少させる

ことができる点である。

　

急性期を脱した場合には、ステロイド

の漸減を行なう。一般的には臨床的活動

性の他に、血清補体価・抗ＤＮＡ抗体価

などの免疫学的指標をみながら、２週間

に１割程度の量の減量を行なう。この際

最高でも２割の量をこえる減量はしない

のが原則である。前記指標の経過および

腎組織障害の程度によるところが大きい

が、１日15nig～20mg以下が指標であり、

必要最少限量をいくべきである。

　

この他、特殊療法としてI趾漿交換療法

　

（血漿中の有害物質をとりのぞく治療

法）が行なわれているが効果は一時的で

あり、大量ステロイド治療無効例あるい

は大量ステロイドが何らかの理由で使用

できない例などに限定し、あくまでも補

助的手段として考えるべきである。



　

これらの治療にもかかわらず不幸にも

腎不全になってしまった時の治療法には

透析療法と腎移植がある。

　

ＳＬＥ腎症の透析導入の絶対的適応

は、①１日400mj以下の乏尿、尿毒症症

状の出現、②血清クレアチュン８ mg/d^

以航とされており、通常の透析導入に比

し早い時期に基準をおいている。また透

析導入後であってもＳＬＥの臨床的ある

いは免疫学的活動性がみられる例には強

力なステロイド治療が必要である。これ

により10％弱の症例が透析より離脱可能

となっている。

生活指針について

　

ＳＬＥの急性増悪の誘発因子としては

日光、妊娠、分娩、寒冷、薬剤、過労、

感染、手術などがあげられている。この

うち頻度の高いものは前３者である。

　

日光については、日光浴後ＳＬＥ症状

が顕著になった例は多いが、治療寛解状

態時に日光浴で症状が悪化するという頻

度はそれほど高くないと考えられる。し

かし、特に症状が不安定のときは極力さ

げるのが無難である。また、ＳＬＥに直

接悪影響をおよぼすものではないが、Ｓ

ＬＥ患者は多種の薬剤に対しアレルギー

をもっていることが多いので、感冒薬な

どの一般薬にも十分に注意が必要である

とともに、多種類の薬の合剤であること

が多い市販薬は避けるのが無難である。

　

感染では、特に歯科領域および手指

　

（足趾）先端部の化膿巣の頻度が高い。

早期に治療することにより、ＳＬＥの増

16

悪因子を取り去ることが肝要である。

　

手術の場合、特に全身麻酔のもとで行

なう様なストレスのかかる手術後にS L

Ｅの増悪がみられることが多い。この場

合、術後に一時的にステロイドの増量を

行ない、増悪の予防をする必要がある。

　

一般生活面では、食事は腎不全など腎

症の場合を除き特に制限はなく、バラン

スの良い高蛋白食をとる様に心がけ肥満

にならない様にすることも大切である。

　

日常生活は、寛解期には正常人の80～

　

寿

100％程度まで同様に行なえ、通勤、通

学も可能であるが、過労を避けるために

十分な休養をとるなどの注意をすべきで

ある。

　

ステロイドはＳＬＥの予後を飛躍的に

改善させた薬であるが、その副作用も多

種にわたり重篤なものも少なくない。表

３にステロイド剤の副作用をあげた。

　

このうち精神症状は、ＳＬＥの増量に

よっても同様の症状がみられる場合があ

り、その鑑別に苦慮することも多い。

　

胃潰瘍は、深いものが多く、出血、穿

　

●

孔などの重篤な事態をおこすことがある

ので、ステロイド剤服用時には必ず潰瘍

予防のための胃薬を併用することが大切

であり、定期的な消化管の検査が望まれ

る。万が一、潰瘍を発見した場合でも、

現在では抗潰瘍剤が開発されており、以

前ほど問題はなくなってきている。

　

ステロイド糖尿病は、ステロイド減量

により軽減ないしは消失することが多く

インシュリン注射によりコントロール可

能であり、重篤にならないことが多い。



●･

表３ステロイド剤の副作用

感染増悪，誘発*

消化性潰瘍**

糖尿病，過血糖”

血栓，動脈硬化，血管炎**

精神変調*゛

骨折**

副腎不全***

座唐様発疹***

多毛症***

骨組緊症¨*

興奮***

満月様顔貌***

体重増加***

多尿***

白血球増多***

月経異常*“

皮下溢血，紫斑

色素沈着

脱毛

血圧上昇

心悸完進，心電図異常

食欲不振

食欲異常完進

便秘，鼓腸

下痢

咽喉の渇き

多汗

白内障

緑内障

頭痛，多幸症

憂うつ症，悪心

不眠

むねやけ

筋肉痛

関節痛

筋脱力，筋萎縮

易疲労性，皮膚条溝

エリテマトーデス様皮疹

腹痛

吐血，下血

胸内苦悶，白血球減少

低カリウム血症

発熱

四肢温感，歯痛

浮腫

性器出血

性欲減退

甲状腺機能低下

　

＊しばしばみられる重篤な副作用

¨重篤な副作用(major side effects)

右皿章

　

しばしばみられる副作用

　

最近問題なのは、特にパルス療法など

大量療法の場合の血液凝固能充進による

血栓及び感染症で、十分な注意が必要で

ある。

　

また、非常に頻度が高く問題が大きい

骨粗霧症には、最近ビタミンＤの経口剤

などが効果があるといわれているが、高

カルシウム血症をおこすこともあり、注

意して使用することが大切である。骨の

問題でもうひとつ重要なのは、大腿骨頭

無腐性壊死である。これは、主に大腿骨

頭におきるが、そればかりでなく膝、上

腕骨などにも発生しうるが、その頻度は

低い。これらの骨頭はもともと血行が不

十分であり、血管の栓塞、凝固能の異常、

骨粗握症による骨の阻血、ＳＬＥによる

医学編■

血行障害などが重なっておこると考えら

れている。早期より整形外科的処置が必

要で、症例によっては関節置換術が行な

われている。

　

ステロイド剤による副作用のうち最も

重要なものは、急性副腎不全による離脱

症候群である。これは長期にわたりステ

ロイド剤を服用した患者が急にステロイ

ドをやめた時におこる症状で、発熱、全

身倦怠感、関節痛、血圧下降などをおこ

し、早期にステロイド剤を再開しないと

重篤な状態におちいるものである。した

がってステロイド剤を中止あるいは減量

する場合は、医師の指示のもとで徐々に

行なわなくてはいけない。
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強皮症・皮膚筋炎・多発陛筋炎・

１、強皮症

ＭＣＴＤについて

勤医協札幌丘珠病院

　

内科

　

強皮症(P S S)は名前の通り皮膚硬

化を主徴とする病気ですが、病変は皮膚

にとどまらず、血管や内臓諸器官にひろ

く起るものです。初めはレイノー症状、

発熱、関節痛、手指の腫張など、慢性関

節リウマチや他の膠原病と区別がっかな

い事が多いのですが、手・足・顔面の皮

膚の腫張や硬化が出現してはじめてこの

病気の診断が確実になります。

１

　

病気の特徴

〔皮膚症状〕

　

(1)レイノー症状一寒冷にさらされる

と末梢の血管が収縮するため、手足の先

力いーソクの様に蒼自になりその後、紫

色、紅色となり正常の色に戻る現象です。

　

(2)皮膚硬化一初めはソーセージ様手

指という浮腫状の腫れが起こり、その後

硬化ヘ進展し、最後には皮膚が萎縮し関

節の動きが制限されてきます。皮膚硬化

中

　

井

　

秀

　

紀

は四肢末端、顔面、前腕､手・足の背部、

ll下腿の順に拡大していきますが、あま

り拡がらないタイプもあります。硬化が

強くなると皮膚は光沢を増し、色素沈着、

色素脱失なども認めるようになります。

萎縮期になると、皮膚はうすくなり手指

や手・足の関節ぱ拘縮（かたくなり、動

きが制限される）をきたし運動障害を招

くこともあります。

　

（3）皮膚潰瘍・壊死一皮膚の硬化・萎

縮に血管病変を合併すると、その部位の

血液の循環が悪くなり、指の先に潰瘍や

壊死を伴うことがあります。また傷の治

りも悪くなります。

　

〔消化器症状〕

　

皮膚症状に次いで頻度が多いもので

す。食道、胃、腸の粘膜の硬化、嬬動

　

（うごき）の低下により起るもので、自

覚症状としては、食べ物がつまったり、

つかえたり、あるトは下痢、便秘などが

あります。これらの症状がある場合は消

化管のバリウム検査をすることにより病

変の有無、程度がわかります。

轟

奪



　

〔呼吸器症状〕

　

最もポピュラーな肺病変は肺線維症で

す。これは肺の末梢の部分に線維化かお

こり、肺全体が硬くなるもので、咳、息

切れが長く続きます。

　

〔その他の症状〕

　

上記の症状に加えて、心、腎、関節の

症状も出現することがあります。

　　　

２

　

治療
命

　

薬物療法、理学療法、それに生活指導

　　　

があります。

　　　

〔薬物療法〕

　　　

(1)血管拡張剤－レイノー症状と皮膚

　　

潰瘍に対して使用されるもので、重症の

　　

潰瘍に対してはプロスタグランジンＥ１

　　

の点滴注射が使用されることもありま

　　

す。

　　　

(2)皮膚硬化に対する薬剤

　　　

女性モルモンの一種である黄体ホルモ

　　　

ンと副腎皮質ステロイドホルモンがあり

　　　

ますが、後者のステロイドホルモンは他

●

　

の膠原病を合併している例や、比較的初

　　

期の炎症の激しい例、内臓病変が急速に

　　

進行する場合にのみ使用されます。その

　　

他リウマチ治療剤であるＤ－ペニシラミ

　　

ンや、痛風治療剤であるコルヒチンなど

　　

も皮膚硬化を改善する作用があります。

　　

しかしいずれも副作用がありますので十

　　

分な注意が必要です。

　　　

(3)その他の症状に対する治療

　　　

関節炎や筋肉の炎症に対しては非ステ

　　

ロイド系消炎鎮痛剤が使用されます。消

　　

化器症状に対してはアセチルコリン剤や
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制酸剤、粘膜保護剤が使用されます。ま

た、腎症による高血圧や腎不全に対して

はそれらの治療が優先されます。

　

〔理学療法〕

　

皮膚硬化による関節可動域制限に対し

ては、理学療法が行なわれます。関節運

動、気泡浴、パラフィン浴、などによっ

て可動域の拡大、変形予防、血液循環の

改善、筋力保持などにより日常生活動作

の拡大を計ります。家庭での毎日の関節

可動域訓練だげでも充分な効果が得られ

ます。

　

〔生活指導〕

　

安静一炎症の強い場合や、内臓病変

　　

を合併している場合は適当な安静が

　　

必要です。疲労により症状が悪化す

　　

ることがあるのは他の膠原病と同様

　　

であります。しかし、皮膚硬化のみ

　　

の例では特別な安静は必要としませ

　　

ん。

　

保温-いうまでもなくレイノー症状

　　

の予防にとって保温は最も大切で

　　

す。手指・足指のみならず全身の保

　　

温か必要です。緊張やストレスによ

　　

っても血管収縮が強まりますので注

　　

意しましょう。特に、北海道では外

　　

出時には充分な防寒が必要ですし、

　　

水仕事にはゴム手袋を使用しましょ

　　

う。

　

皮膚の手入れ一指先などを傷つける

　　

とそれがもとで潰瘍になったり、化

　　

膿しやすい状態になりますので十分

　　

な注意が必要です。傷つけたらすぐ

　　

に消毒と抗生物質入りの軟膏で対処



　

しましょう。また皮膚の乾燥も大敵

　

です。入浴後はローションを塗るな

　

り、室内の湿度を充分にとるなどが

　

必要です。

食事一嘸下困難のある方は固い物を

　

さけ、消化の良いものを食べましょ

　

う。また頑固なムネヤケ、吐気が続

　

く逆流性食道炎では上半身を高くし

　

て寝るなどの工夫が必要です。

運動一一一一関節の変形を予防するために

　

も、血液循環を良くするためにも適

　

当な運動は必要です。もちろん、心、

　

腎、肺の合併症のある方は医師の指

　

示に従って下さい。

２、皮膚筋炎・多発性筋炎

　

皮膚筋炎・多発性筋炎は皮膚及び全身

の筋肉の広範な炎症をきたし、筋痛や筋

力低下を主症状とする疾患です。特徴的

な皮膚病変を認めるものを皮膚筋炎、そ

うでないものを多発性筋炎と分類しま

す。

　

〔主要症状〕

　

急性期症状一発熱、全身倦怠感、体

重減少等の全身症状を呈することがある

が、初発症状としては、この他に関節痛、

レイノー症状、まれに呼吸器症状を呈す

ることもある。

　

筋肉症状一一一筋力低下と筋痛(運動痛)

が主なものですが、その部位は四肢の近

位筋(大腿、腰・脊部、肩、上腕など)

と頚部に多く、時に咽喉頭筋群に及んだ

場合は嘸下困難や鼻声などが生じること
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もあります。

　

皮膚症状一特徴的な皮疹は浮腫状の

紫紅色の紅斑で、好発部位は顔面、四肢

の関節背部です。顔面では眼瞼周囲およ

び鼻の周囲にすみれ色のヘリオトロープ

疹と呼ばれる皮疹が特徴的です。レイノ

ー症状を認めることがあります。

　

関節症状一約20～30％に関節痛が見

られます。

　

肺症状一最近注目されるようになっ

た内臓病変として肺病変があります。間

　

今

質性肺炎、肺線維症が20～40％に見られ

ます。咳、息切れが自覚症状として現わ

れることが多く、胸部レントゲンや肺機

能検査で確かめられます。問題になるの

は筋症状や皮膚症状に先行して現われこ

とがあることです。その他、心症状（心

筋障害）も20～40％に出現します。

　

検査所見一筋肉に由来する酵素の七

昇が見られ、この値が筋炎の活動性の指

標になるため、治療もこの値を参考にし

ながら行なっていきます。

　

血液中のＣＰＫ、ＧＯＴ、ＧＰＴ、Ｌ

　

●

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一
ＤＨ、アルドラーゼはほぼ全例に上昇し

ます。

　

診断は筋症状、皮膚症状、酵素の［l昇

の他に、筋生検、筋電図の所見で行ない

ますが、多くの場合診断は容易です。

　

〔治療〕

　

薬物療法としては、ステロイドホルモ

ンと免疫抑制剤があります。第一選択は

ステロイドですが、筋・皮膚症状だけの

場合はプレドエソ（換算）30～60mgより

開始します。



乖

　

間質性肺炎や心筋障害を合併した場合

は大竜療法が必要となります。

　

ステロイドホルモンが無効の場合やス

テロイドの副作用が強い場合にはメソト

レキセートなどの免疫抑制剤が単独、ま

たは併用されます。

　

ステロイドの減量は主にＣＰＫを指標

にして行なわれますが、減らす量は少量

でかつ、ゆっくり時間をかげて行なうの

が望ましいです。

　

筋力低下に対してはリハビリテーショ

ンが行なわれますが、この開始の時期は

原則として血中の酵素が正常化してから

行ないます。関節運動を初めは少ない回

数から開始し徐々に回数を増していきま

す。重症例（関節の拘縮を来たしたり、

歩行困難となるような筋力低下）では専

門的な入院リハビリが必要となります。

３、ＭＣＴＤ（混合性結合組織病）

　　　

1972年、シャープらは臨床上、令身性

●

　

エリテマトーデス、強皮症、および多発

　　

性筋炎・皮膚筋炎のそれぞれの症状を少

　　

しずつ併せ持っているが、いずれの疾患

　　

単位にも属さない症候群を見い出し、こ

　　

れを混合性結合組織病と命名しました。

　　　

〔主要症状〕

　　　

レイノー症状、ソーセージ様手指を伴

　　

なう手のびまん性浮腫が２大特徴で、そ

　　

の他、多発性関節痛、筋症状、リンパ節

　　

腫張、皮膚発疹、など多彩です。

　　　

内臓症状としては間質性肺炎・肺繊維

　　

炎、胸膜炎、心筋障害、食道病変などが
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ありますが腎障害はＳＬＥなどに比べる

と頻度は低いといわれています。予後は

おおむね良好とされています。

　

〔検査所見〕

　

最も特徴的な所見は、抗核抗体の一種

でリボ核タンパクに対する自己抗体が陽

性であることです。その他、血沈の充進、

炎症反応（ＣＲＰ）陽性、貧血など他の

膠原病と同様の所見を呈します。補体は

多くの場合正常です。

　

〔治療〕

　

多くの場合は、少量のステロイドで経

過良好ですが、ステロイドを使用しなく

ても増悪傾向のないものもありますし、

また内臓病変が急激に悪化した場合など

はＳＬＥと同様に大量のステロイドが必

要な例もあります。その他の症状に対す

る治療は、他の膠原病と同じです。



シェーグレン症候群について

―当科における症例を中心に一

北海道大学医学部附属病院

　

第２内科

　　　　　　　　　

佐

　

川 昭

　

シェーグレン症候群は、涙腺や唾液腺（涙液や唾液をつくる所）などの外

分泌腺の慢性炎症性疾患であり、眼の乾きや口腔内の乾きなどの乾燥症状を

主要症状とする疾患群です。さらに各種類の自己抗体の出現、細胞性免疫異

常の存在ならびに膠原病との重複がみられることなどにより、自己免疫疾患

と考えられています。

　

1933年にシェーグレンが口腔乾燥、唾液腺腫大、多発性関節炎を主徴（主

要症状）とする症例を報告したのがシェーグレン症候群の名前の由来で、未

だにその病因は解明されていません。今回私たちは、北大第２内科におげる

シェーグレン症候群につトて臨床的な分析を加え、その結果につトて検討し

ましたので、お話致します。

診断基準

　

厚生省シェーグレン病調査研究班では

表１のような診断基準を提唱していま

す。すなわち、原因不明の乾燥症状（眼

がかわく、口がかわくなど）があり、

　　　

表1

　

シェーグレン症候群診断基準

　

〈確実例〉

原因不明の乾燥症状があり

１．原因不明の乾燥性角結膜炎を認めること

２．涙腺または唾液腺組織に特徴的な異常所兄を

　　

認めること

３．唾液腺管造影に特異的な異常所兄を認めるこ

　　

と

以上３項目のうち，１項目以上が認められた場合

①原因不明の乾燥性角結膜炎を認めるこ

　

と。

②涙腺または唾液腺組織に特徴的な異常

　

所見を認めること。

③唾液腺造影（シアログラフィ）に特異

　

的な異常所見を認めること。

という基準を設定し、これら３項目のう

ち、１項目以上が認められた場合をシェ

ーグレン症候群の確実な例と決めていま

す。

　

それぞれの項目についてもう少し説明

しますと、①は眼科で調べてもらうもの
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で限に炉紙をあてて涙の出具合いを炉紙

　　　

のぬれる程度でみたり、特殊な目薬を使

　　　

って眼の表面にキズがついていなトかど

　　　

うかをみたりします。

　　　

②、③は口腔外科や耳鼻科で調べても

　　　

らうもので、組織の異常所見とは耳下腺

　　　

や口唇腺（口唇の内側の粘膜）を一部外

　　　

科的にとって検査します。また唾液腺造

　　　

影は頬部の内側にある唾液の分泌口に細

　　　

レチューブを入れて造影剤を注入し、レ

蟻l

　

ソトゲソ写真にとって唾液腺の形を調べ

　　　

るものです。

　　　　

このように診断基準は３つの要素、す

　　　

なわち眼の所見、唾液腺組織の所見、唾

　　　

液腺造影の所見からなりたっています

　　　

が、これらの点につトて当科の患者さん

　　　

がどのような所見があってシェーグレン

　　　

症候群と診断されたのかを調べてみまし

　　　

た。

　　　

図１にある様に眼所見は35例に、唾液

　　

腺組織所見は27例に、唾液腺造影所見は

　　

46例に認められ、これらの結果に基づト

毎

　

て66例がシェーグレン症候群と診断され

　　

図一1

　

シェーグレン症候群の珍断基準出現例数（合計66名）
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唾液腺造影

　

診断基準のうちの唾液腺造影像は、北

大歯学部の福田教授らによると、図２の

ようにＩ型からⅣ型まで分類されます。

正常

Ｉ型 II型

　　　　　

III型

　　　　　　　　　

Ⅳ型

　　

図一２

　

シェーグレン荊候群での病型による

　　　　

唾影像のバターン（福田、1983年）

　

病気が進むとともに末梢導管の破壊、

消失が進み（木の枝の様な形をした唾液

腺の先の方の管がやられて、こわれたり

消えてしまう）Ｉ型からⅣ型へと移行し

ていくのが知られています。この様な分

類に基づいて患者さんの所見を調べたと

ころ、図３の様になりました。唾液を分

泌する能力がまだ残っているといわれて

トる皿型とｍ型の人は、それぞれ７人

　

（13.5％）と33人（63.5％）であり、唾

液分泌能力のほとんどなトといわれてい

るⅣ型は12人（23.1％）でした。この様



に診断がついた時にはかなり多くの人が

ある程度進行した状態にいたといえま

す。

図一3

　

唾液腺造影像のパターン(シアログラフィー)

パターン例数（％）

０
10

II型7 (13.5)S竃m
m

　

33（63.5）ＥＥＥゴ

IV

　

12（23jjr廼ｒ７弱万万1

20 30（例）

眼症状、口腔症状と検査所見

－唾液腺造影検査はシェーグレン発見に

　

おおいに有益一

　

はじめにもふれた様にシェーグレン症

候群の場合、慢性関節リウマチやS L E

などの膠原病を一緒におこしている場合

がよくみられますが、ここではその様な

膠原病を伴っていないシェーグレン症候

群（プライマリシェーグレン症候群とも

いいます）の患者さんを対象に、眼やロ

が乾くなどの症状があるのとないのと

で、眼や目の検査所見がどの様に違って

表２

出てくるのかを調べてみました。数字ば

かり多くやや見にくいのですが、眼の乾

燥症状の有無（眼が乾いたり、ゴロゴロ

したり、いずいなど）と、ロの乾燥症状

の有無でそれぞれの検査所見の陽性率を

出してあります。

　

表２のように、眼症状や口腔症状の陽

性群は、眼の所見、口腔の検査所見とも

に高率に陽性でした。また口腔検査所見

は、眼症状のない群、またぱ口腔症状の

ない群においても高率に陽性例を認め、４

症状のない群の人々を早期に発見し診断

するのに、これらの口腔検査とくに唾液

腺造影は大いに有益と思われました。

シェーグレン症候群と合併疾患

　

シェーグレン症候群と合併している疾

患の内訳を66名の患者さんでみますと

　

（図４）一番多いのがＳＬＥで22名（3

4.4^)次が合併疾患のないプライマリ

例20名（31.3％）、3番目が慢性関節リ

限　乾　燥　症　状 □　腔　乾　燥　症　状

ト）　　　　　　　（－） （十）　　　　　　　（－）

忠　者　数　内　訳

眼　乾　燥　症　状

ローズベンガル試験

ジャーマー試験

蛍光色素試験

64.7% (11/17)　　35.3% ( 6/17)

100% (11/11)　　　O％ぐo/ 6）

100% (10/10)　　50.0% ( 3/ 6)

100% (11/11)　　50.0％（3/ 6）

100% (10/10)　　50.0％（2/ 4）

73.7% (14/19)　　26.3% ( 5/19)

83.3% (10/12〉　　20.0% ( 1/ 5）

92.3% (12/!3）　　60.0% ( 3/ 5）

92.9% (13/14)　　60.0% ( 3/ 5）

92.3% (12/13)　　50.0％（2/ 4）

口腔乾」燥症状

唾液腺遺影Ｕ型

　　々　　　Ⅲ型

ガ　　ム　　試　験

唾液腺組織像

90.9% (10/11)　　33.3% ( 2/ 6）

100％（9/ 9）　　100％（5/ 5）

66.7% ( 6/ 9）　　80.0% ( 4/ 5)

100％（7/ 7）　　100% (2/2)

66.7% ( 4/ 6）　　75.0% ( 3/ 4）

100% (14/14)　　　O％（O/引

100% (12/12)　　100% (4/4)

83.3% (10/12)　　50.0% ( 2/ 4)

　100％（8/ 8）　　100% ( 2/ 2）

77.8% ( 7/ 9）　　50.0% ( 1/ 2）

24

參



図一4

　

シェーグレン症候

　

図一4

　

シェーグレン症候群の合併疾患

　　　　　　　

例数（％）

プライマリー20(31.3)

匹

　

町

12 (18.8)

22 (34.4)

SＬＥ十RA

　　

1 ( 1.6)

PSS 2( 3.1)

亀

　　

ＳＬＥ十PSS

　　

1 ( 1.6)

ＰＭ･DM

ITP

橋本病

合計

０

10

66（100.0）
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30（例）

口
口
口

2( 3.1)日

1( 1.6)□

ベーチェット

　

1( 1.6)□

4(6.3)EEll藍IEEﾖ

　　　

ウマチを伴った12名（18.8％）でこれら

　　　

の３群で合計54名（81.8％）とほとんど

　　　

を占めていました。その他には、橋本病

　　　

４名、強皮症２名、皮フ筋炎２名など膠

毎

　

原病や自己免疫疾患との合併例がほとん

　　　

とでした。

　　　　

以ﾄlまとめますと、シェーグレン症候

　　　

群ではＳＬＥや慢性関節リウマチ（ＲＡ）

　　　

との合併例と、合併症のないプライマリ

　　　

一群の３つが大半を占めており、しかも

　　　

合併している病気はほとんどが膠原病を

　　　

ぱじめとする自己免疫疾患だということ

　　　

がわかりました。ですから逆にこれらの

　　　

膠原病や自己免疫疾患のある患者さんが

　　　

いた場合には、シェーグレン症候群の合

　　　

併がないかどうか調べた方がよいので

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－25－

す。

RA

　　

：慢性関節リウマチ

SLE

　　

:全身性エリテマトーデス

PSS

　　

:強皮症

ＰＭ･ＤＭ：多発性筋炎・皮膚筋炎

ITP

　　

:特発性血小板減少症

　

合併症による眼、口腔所見の違い

　

一口腔検査の方がやや出やすい一

　

次に症例の数として最も多レプライマ

リ一群、ＳＬＥ合併群、ＲＡ合併群の３

群について、眼および口腔乾燥症状と各

表３

フライマリ一群ＳＬＥ合併例　RA合併例

例数1男／女） 20 ( 1/19) 24 { 0/241 12 ( 1/11)

眼

所

見

目乾燥症状

ローズベンかレ試験

ジャーマー試験

蛍光色素試験

64.7{11/17) 37.5( 9/241 83,3(10/12)

84.2(16/19) 31.8( 7/22) 72.7( 8/11)

84.2(16/19) 45.8(11/24) 7.t.0(9/12)

83.3(15/18) 36.8( 7/19) 63.6( 7/11)

｢I

腔

所

見

｢T乾燥症状

唾液腺造形

が･　ム　試験

唾液腺組織像

73.7(14/1引　65.2(15/23) 83.3(10/12)

100 (10/10) 100 (19/19) 77.8( 7/ 9）

100 {10/10) 73.0{ 6/ 8i 50.0( 2/ 4）

72.7( 8/11〕84.6(11/13)　100 ( 5/ 5)



検査所見の内訳について調べました。

　

（表３）これら３群ともに女性が90％以

上を占めていました。プライマリー群で

は眼所見、口腔所見のすべての項目にお

いて64％以上の陽性率を示しました。特

に唾液腺造影所見は検査をした令例が陽

性と出ており、二の検査法の威力を示し

ています。一方ＳＬＥ合併群では、眼症

状、眼所見の陽性率が31.8～45,8％と低

率でしたが、唾液腺造影所見は100％、

唾液腺組織陽性率も84.6%と高率であ

り、眼症状や眼所見が、口腔症状や口腔

検査所見よりも出現しにくかったり（あ

るいは出現するのが遅い）、検査で検出

レこくトことをあらわしているようでし

た。ですからシェーグレンの疑いのある

人は、眼、口腔検査の両方を受けてもら

いますが、どちらかというと、やや口腔

検査の方が陽性に出やすいのだというこ

とを念頭においてみております。

関節痛は合併症のないシェーグレンでも

よくみられる

　

各疾患群での関節痛は、表４の様にＲ

Ａ群では当然のことながら100％と令例

にみられ、ＳＬＥでも同様に全例陽性で

した。また合併症のないプライマリー群

でも11人中８人（76.5％）とシェーグレ

ン症候群のある例には関節痛が高率にみ

られることがわかりました。血液検査で

リウマチ反応もプライマリー群では55％

と半数以上に出ており、白血球減少も6

3.2％に認められています。

合併症のないシェーグレン（プライマリ

　

聶

一群）にも種々の自己抗体が出る

　

自己免疫疾患といわれているＳＬＥや

ＲＡには種々の自己抗体（自分自身の体

の成分と反応してしまう抗体）がみられ

ますが、これらの合併症のないシェーグ

レン（プライマリー群）にも、表５の様

に種々の自己抗体が認められました。

　

とくに抗核抗体は65％もの高率で、

ＤＮＡ抗体やSSA抗体、SSB抗体も認め

られ、SSB抗体はＳＬＥ群やＲＡ群より

も高率に出ているのがわかります。また

ガソマダロブリソの上昇や血沈の充進も

　

ｰヽ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

φ

認められ、検査上ＳＬＥなどと同じよう

表４

　

シェーグレン症候群における関節痛，検査所見

プライマリー群　　　SLE合併例　　　　RA合併例

関　節　痛

リウマ刊利子

貧　　　　血

白血球減少

血小板減少

リンパ球減少

76.5% ( 8/11)　100 % (23/23)　100 % (12/12)

55.0% (11/20)　34.8% ( 8/23)　75.0% ( 9/12)

5.2% ( 1/19)　　16.6% ( 4/24)　9.1% ( 1/11)

63.2% (12/19)　29.2% ( 7/24)　18.2% ( 2/11)

10.5% ( 2/19)　12.5% ( 3/24)　O　% (0/11)

63.2% (12/19)　41.7% (10/24)　18.2% ( 2/11)
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な所見を示し、この様な

点からシェーグレン症候

群自体も自己免疫現象に

基づいておこる自己免疫

疾患のひとつではないか

と考えられているゆえん

です。
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表５

　

シェーグレン症候群における自己抗体

医学編■

プライマリー群　　　SLE合併例　　　　　　RA合併例

抗　　核　　抗　　体

抗　Ｄ　Ｎ　Ａ　抗　体

抗　Ｒ　Ｎ　Ｐ　抗　体

抗　　Sm　　抗　　体

抗　Ｓ　Ｓ　Ａ　抗　体

抗　Ｓ　Ｓ　Ｂ　抗　体

リ　ウ　マ　チ　因　子

サイログロブリン抗体

マイクロブーム抗体

65.0 (13/20)　　　100 (24/24)　　　58.3 ( 7/12)

17.6 ( 3/17)　　　78.3 (18/23)　　　30.0 ( 3/10)

33.3 ( 5/15)　　　52.4 (11/21)　　　14.0 ( 1/ 7）

　0.0 ( 0/16)　　　　9.5 ( 2/21)　　　　0.0 ( 0/ 7）

50.0 ( 9/189)　　　42.9 ( 9/21)　　　30.0 ( 3/10)

23.5 ( 4/17)　　　　4.8 (!/21)　　　10.0い/10）

55.0 (11/22)　　　34.8 ( 8/23)　　　75.0 ( 9/12)

21.4 ( 3/14)　　　12.5 ( 2/16)　　　20.0 ( 1/ 5）

18.2 ( 2/11)　　　16.7 ( 2/12)　　　20.0∩/5）

高カンマグロブリン血症

捕　体　低　下

赤　　沈　　宜　　進

Ｃ　Ｒ　Ｐ　陽　性

52.6 (10/19)　　　77.3 ( 7/22)　　　63.6 ( 7/11)

10.0 ( 2/20)　　　65.2 (15/23)　　　18.2 ( 2/11)

58.8 (10/17)　　95.2 (20/21)　　83.0 (10/12)

10.5 ( 2/19)　　　42.9 ( 9/21)　　　58.0 ( 7/12)

ま

　　

と

　　

め

　

以上今回の私たち北大第２内科での分

析では

１

　

シェーグレン症候群は女性に多い。

２

　

合併症のない群も多いが、ＳＬＥや

　

ＲＡとの合併が多い。

３

　

診断のための検査は、眼と口腔の乾

　

燥状態を検出する方法が主だが、中で

　

も唾液腺造影検査は検出率（陽性率）

　

が高く感度がよい。

４

　

合併症のないプライマリー群では、

　

①

　

種々の自己抗体が出現し、自己免

　　

疫疾患の様子を示していた。

　

②

　

関節痛やリウマチ反応の陽性率が

　　

高く、リウマチの疑いや初期のリウ

　　

マチとされているものの中にはこの

　　

シェーグレン症候群（とくにフライ

　　

マリ一群）に入る可能性があるもの

　　

がある思われた。そしてこの様な患

者さんには感度のよい検査である唾

液腺造影をおこなうことが重要であ

ると考えられた。

　

じれは、昭和61年３月北海道リウマ

チ研究会で発表したものです。）
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膠原病の皮膚症状

（1）膠原病とは

北海道大学医学部附属病院

　

皮膚科

　　　　　　　　　

金

　

子

　

史

　

男

　

膠原病とはいったいどんな病気なので

しょうか。

　

1941年ドイツの医学者クレンペラー

は、全身に存在する結合組織（膠原組織）

に病理学的に、「フィブリノイド変性」

を生じる一郡の疾患に、膠原病という概

念を提言したのが始まりです。

　

これらの組織のフィブリノイド変性

　

（組織の顕微鏡下でヘマトキシリン・エ

オジン染色で赤く好酸性に染色される組

織変化で、線維状にＰＡＳ反応陽性を示

す組織変性をいう）を示す疾患には、リ

ウマチ熱、関節リウマチ、多発性動脈炎、

全身性エリテマトーデス、全身性進行性

強皮症、皮膚筋炎を含めています。しか

し、近年免疫学の進歩とともに自己の組

織に対する抗体（自己抗体）の存在がこ

れらの疾患に見出され、自己免疫病とい

う概念が生まれました。この膠原病も免

疫学の新しい考え方で再分類されて、シ

ェーグレン症候群、混合性結合織病（Ｍ

４

ＣＴＤ）が加えられましたが、これらの

疾患の多くは相互に臨床症状が重なるこ

とから、オーバーラップ症候群と呼ばれ

る場合もあります。最近は、免疫学的検

査からこれらの膠原病患者さんから検出

された各種の自己抗体によって、その臨

床症状との関連が明らかにされっつあり

ます。このことは、血清に存在する自己

抗体の種類によって出現し得る症状が推

定され、病気の経過と予後がある程度推

定できるということを示します。例えば、

全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）の患

　

奏

者さんで、２本鎖のＤＮＡに対する抗体

価が高い場合には腎炎を起こし易く、抗

ＲＮＰ抗体が高い場合にはレイノー現象

　

（寒冷による手足の蒼白現象）や皮唐に

紅斑などを起こし易いことなどが、少し

ずつ明らかになって参りました。したが

って、膠原病の患者さんの免疫血清学的

検査は特に重要であると考えられていま

す。

　

また同時に、診断の確定には血清学的

検査ばかりではなく、各臓器からの生検
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Ｏ゛イオプシヅ）が必要です。例えば、

　　　

皮膚の生検では皮膚組織の形態学的変化

　　　

によるフイブリノイド変性の有無、免疫

　　　

組織学的検査による免疫グロブリン、補

　　　

体などの免疫複合体の沈着の有無が検討

　　　

され、腎臓の生検では糸球体（尿を排出

　　　

する血管）形態学的変化ならびに免疫複

　　　

合体の沈着の有無などが検討されます。

　　　

さらに血液中のリンパ球による免疫状態

　　　

の検討などが行なわれて、はじめて臨床

柘

　

的Ｅ診断と現在ｏ進行程度が把握され

　　　

て、治療法が検討されることになります。

　　　　

このように診断された膠原病の患者さ

　　　

んに出現する皮膚症状と異常抗体の関連

　　　

につトて、全身性エリテマトーデス、皮

　　　

膚筋炎、全身性進行性強皮症を中心にみ

　　　

てみましょう。

　　　

（2）全身性エリテマトーデスの皮膚症状

　　　　

全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）は、

　　　

皮膚と多臓器を侵すため急性期には高熱

　　　

を発し、四肢の筋肉痛と関節痛を伴トま

４

　　

す。顔面には鼻梁をまたいで浮腫性の紅

　　　

斑（淡い紅い発疹）、いわゆる蝶形紅斑

　　　

が出現します。口腔では軟口蓋に潰瘍を

　　　

形成することもあります。頭部では紅斑

　　　

とともに脱毛が起こることもあります。

　　　

四肢の先端部、特に指先はレイノー現象

　　　

のため蒼白となり、軽いシビレ感を伴い

　　　

ます。指先の爪母部（アマカフの下部）

　　　

には、よく見ると毛細血管の拡張と軽度

　　　

の出血をみることがあります。ときには

　　　

躯幹には非特異的皮疹とされる多形紅斑

　　　

が出現することがあります。これらは必
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ず出現するというわけではありません

が、これらの発疹は皮膚の毛細血管に免

疫複合体が沈着したときに出現するとさ

れています。本症の患者さんは一般に日

光に対して過敏症を示します。すなわち

紫外線320ナノメーター前後の波長の光

　

(紫外線Ｂ波)に特に感受性を示します。

この原理は光エネルギーによって皮膚表

皮細胞が刺激を受けるために、細胞内か

らＤＮＡ、ＲＮＡなどが流出し血清中に

存在するこれらに対する自己抗体と表皮

細胞部で反応し、表皮細胞が障害を受け

ると推定されています。したがって、紫

外線を遮光することが必要です。短波長

の光であるためにガラスを通過できない

程ですので、直射日光をあびないように

するだげで、ある程度遮光できますが、

外出時にはサソスクリーソクリームなど

を用いると良いと思われます。しかし、

長時間目光に当たっていますと、この紫

外線のため病気が誘発されて、病気の再

燃をしばしばみることがあります。注意

したいものです。亜急性の型では、顔面、

四肢末端部を中心に紅斑性発疹で、その

トには角質増生を伴ったいわゆる慢性円

板状狼唐様の発疹が出現します。病理組

織学的には角層は厚くなりますが、表皮



細胞層は萎縮して、表皮基底細胞が水庖

変性を示し、真皮にはリンパ球による炎

症症状をきたす像を呈しています。急性

期に出現する浮腫性紅斑-と異なって、発

疹が消えると廠痕（あと）を残すことが

あります。

　

全身症状は急性型に比べ重篤になるこ

とはなく、腎臓を侵されることも少ない

ですが、血液中にはトろいろな自己抗体

が存在します。そのため自己抗体の種類

によって侵される臓器が決まっているよ

うに思われます。

　

急性型では抗ＤＮＡ抗体が高抗体価を

示すのに対して、亜急性型では抗RN P

抗体、シェーグレンＡ抗体、Sm抗体、

１木鎖ＤＮＡ抗体などが主体となること

があり、それぞれ血管反応による症状、

紫外線感受性による症状、口腔内乾燥症

状などを伴うことがあります。

　

慢性円板状エリテマトーデスでは、か

つて全身性エリテマトーデスと異なる疾

患と考えられてきましたが、相互に移行

し得ることから、主たる病変臓器が皮膚

に限局した病型の相違であると考えられ

ております。したがって、主病変は顔面

と手背などの露出部に紅斑を伴う皮膚の

萎縮と角層増生を示す発疹で、慢性に経

過します。発熱、関節痛などの全身症状

を伴わないのが普通です。長期にわたっ

て皮膚症状のみで、令身性に移行しなけ

れば、良好な疾患ということができます。

しかしながら、前述したように亜急性型、

急性型へと移行する場合があるため、注

意が必要です。
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（3）皮膚筋炎の皮膚症状

　

横紋筋（骨格筋）の炎症による筋肉症

状（筋肉痛と脱力）を主として、眼周囲

皮膚には薄い紫色の紅斑と腫脹が現われ

　

秦

てきます。この紫色をヘリオトロープ様

紅斑と呼んで、本症に特微的な発疹です。

急性期には発熱、令身倦怠を伴しますが、

慢性になりますと、ヘリオトロープ様紅

斑は眼周囲のみならず顔面、四肢の関節

部、ときには躯幹にも出現します。この

紅斑が消えると血管拡張を伴い、細網状

褐色色素沈着を残す多形皮膚萎縮が残り

ます。さらに手指の関節部には角質の増

生した、……-見「マメ」のように見える

　

「ゴッド「=･ン症状」が見られます。また

長期の患者さんでは、皮膚の直下および

　

４

骨の近くに多数のカルシウムが沈着した

像がみられ、レントゲン写真では、点状

の白色陰影として見ることができます。

　

この病気の恐しい点は、筋炎によって

起こされる骨格筋、特にﾄこ腕筋、大腿筋

などの四肢近位筋の変性と、急激に出現

することのある肺線維症です。後者は、

レぎしば電篤な症状となることがありま

す。また本症の患者さんでは、悪性腫瘍

特に男性では胃癌などの消化器癌、女性

では卵巣癌などの癌を合併することがあ



りますので、これらの検査も必要です。

　　　

(4)仝身性進行性強皮症の皮膚症状

　　　　

一般にレイノー症状から発症すること

　　　

が多く、指先の浮腫と紅斑が出現し、徐

　　　

々に指全体の腫脹から硬化が始まりま

　　　

す。この紅斑はさらに手全体、さらに前

　　　

腕部へと拡大して徐々に硬化してきま

　　　

す。

　　　　

一方、口腔内では舌の下方の舌小帯の

轟

　

短縮が起こり、舌が上口蓋部へ上からな

　　　

くなってきます。顔はシワが消え、手指

　　　

と同様に腫脹と紅斑の後に硬化し、表情

　　　

を失い仮面状になります。

　　　　

徐々に硬化は進行し、鼻は細く尖って、

　　　

ロ周囲には放射状にシワが出現して老人

　　　

様になってきます。硬化は他の部分にも

　　　

および、皮膚は蒼白で光沢をおびてきま

　　　

す。毛孔部は黒褐色の色素沈着と、逆に

　　　

色素脱色を示してくることもあります。

　　　

'皮膚症状はさらに5～10年間に漸次に硬

　　　

化期に進行して、手指の関節の拘縮が起

4．

　

こり、指の先端部分には小潰瘍が出現し

　　　

てきます。さらに進行すると、皮膚の萎

　　　

縮と血液の循環不全によって関節部を中

　　　

心に潰瘍が出現することがあります。

　　　　

このような進行を抑える重要な治療の

　　　

ポイントは、皮膚における異常な膠原組

　　　

織の増加を抑制することと、血液循環の

　　　

改善を促進させることにありますが、い

　　　

ずれも十分な効果を得る治療は困難で

　　　

す。

　

しかしながら、徐々にその病因が明

　　　

らかにされてきており、治療法に改善が

　　　

加えられてきております。また､本症は、
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皮膚の硬化ばかりではなく、肺臓の線維

症の発生を起こし、呼吸機能の低下をも

招来し、さらに食道の動きも少なくなる

ために食物を飲みこむことにも障害がで

ることがあります。

（5）オーバーラップ症候群の皮膚症状

　

以上、令身性エリテマトーデス、皮膚

筋炎および全身性進行性強皮症について

述べてきましたが、ときにこれらの疾患

が重なっていろいろな症状を合併するこ

とがあります。すなわち、全身性エリテ

マトーデスと皮膚筋炎、全身性エリテマ

トーデスと強皮症、さらに皮膚筋炎と強

皮症とが重なった症状として出る場合で

す。これらの状態をきたしかときに、オ

ーバーラップ症候群と呼びます。したが

ってそれぞれの異常抗体も併存して、多

数の自己抗体が出現してきます。このう

ち全身性エリテマトーデスと強皮症の症

状を合併して、患者さんの血清中には抗

ＲＮＰ抗体のみが高値を示す場合を、混

合性結合織病として分けています。

　

この病気では血管系の症状が他に比べ

て強く、レイノー症状は必発で、手指の

浮腫（ソーセージ様変化）が特徴的な皮

膚症状です。しかし少量の副腎皮質ホル

モンに感受性があるので、予後が良好な

疾患とされてトます。

（6）シェーグレン症候群の皮膚症状

　

眼球結膜の乾燥感と口腔内乾燥感を主

症状とする疾患ですが、多くの例で全身

性エリテマトーデス、令身性進行性強皮



症およびリウマチ様関節炎に合併するこ

とがあります。皮膚は一般に皮脂の分泌

が悪くなるために、全身の乾燥感が出現

してかゆみがあることがあります。また

ときには環状の紅斑が出現することもあ

り、その皮膚症状は複雑です。

（ｱ）まとめにかえて

　

以上、膠原病といわれる主な疾患の皮

膚症状について述べてきましたが、その

症状は複雑で実際には発疹をみるのみで

は、診断につながらないこともしばしば

です。

　

したがって正確な診断を得るため

には、発疹の特徴をとらえることが重要

ですが、血清学的臨床検査ならびに皮疹

の生検による組織学的と免疫組織学的検

査による総合判定が必要になります。

　

これらの検査は、患者さんにとっては

必ずしも楽な検査ではありませんが、治

療の指標になることは無論のこと、とき

にはその疾患の予後さえ推定することも

可能です。

　

これ迄述べてきました膠原病を含む自

己免疫疾患群に関する原因究明ならびに

治療に関する研究は、急速に発展してき

た近代免疫学の研究によって、少しずっ

その全貌が明らかにされっっあります。

既に種々の免疫調節剤が開発されて治療

に使われはじめてきております。

　

患者さんの皆様方には、どうか希望を

失わず、やがてくる医学の勝利を辛抱強

く待たれて、日々の生活を送られるよう

願っております。

医療講演会をおえて（前列右から２番目が金子先生）

　　　　　　　　　

－32－
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4・

特発匪大腿骨頭壊死

北海道大学医学部附属病院

　

整形外科

　　　　　　　　　

増

　

田

　

武

　

志

Ｉ

　

大腿骨頭壊死とは？

　

股関節は下図に示されるようにＡ：骨

盤の骨、臼蓋とＢ：大腿骨頭より成り立

つＯ

　

大腿骨頭とは大腿の゛頭。に相当する

骨といえる。

　

この股関節は立つ、歩く、走るという

ような体重を支える荷重関節として最も

重要な関節である。股関節に作用する力

は体重の他に、筋肉の力も加わり、普通

に歩く時でも体重の約３倍となる。この
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ように大きな力がかかる股関節で条件の

悪トことがもう１つあり、それは大腿骨

頭の血管分布である。骨の中には骨髄が

含まれており、血管も多数がお尽いに連

絡しているのが普通であるが、大腿骨頭

の中に入っていく血管は他の部位のそれ

らと較べて極めて少ない。

　

骨が壊死に陥るのはその骨を養う血管

に何んらかの問題を生じ、骨に血液が達

しなくなる（虚血）からである。大腿骨

頭壊死とは大腿骨頭を養う血管に種々の

変化が生じたり、血液自体が流れずらく

なったり、または出血のし易い状態にな

り骨頭のある部分またぱ令体が虚血にな

るためである。骨壊死が何故大腿骨頭に

多く起こるかは、［lに説明した股関節の

力学的な問題と骨頭への少ない血管分布

とが関係するものと考えられている。

互

　

骨頭壊死をひき起こす原因は？

　

大別すると外傷性と非外傷性になる。

外傷性とは股関節が脱臼したり、大腿骨

頭部で骨折が起こり骨頭への栄養血管が



切れた場合である。一方、非外傷性は

゛特発性､､ともよばれ（厳密な意味では、

非外傷性のものがすべて特発性と規定で

きないが）骨頭の虚血がどのように生じ

るかは不明であり、多くの要素が絡み合

っているものと考えられる。ただ、虚血

叶変化をおこす原因としては、副腎皮質

ホルモン剤（以下ステロイドと略す）、

アルコール、種々の全身的な血管の異常、

血液成分の異常等がある。

　

ステロイド性大腿骨頭壊死の場合はス

テロイド剤を治療として用いなければな

らなト基礎疾患があり、基礎疾患自体の

関与とステロイド剤との関与がどのよう

に絡み合っているかは難しい問題であ

る。

　

極端な例では、膠原病でステロイド剤

投与前に骨壊死が生じることもあり、逆

に、結合織の疾患がなく全身的にステロ

イド剤が投与され（例えば頭部外傷後に）

骨頭壊死が生じることもある。

ｍ

　

ステロイド性骨頭壊死について

　

図一２ぱ厚生省の特発性大腿骨頭壊死

　　　

図一2

　

年次別患者発生数

症調査研究班で昭和52年より57年までの

34

６年間の多施設疫学調査結果を示すもの

である。年次別患者発生数は120名～160

名位でほぼ一定している。

　

発症年齢分布をステロイド使用の有無

で分げてみると特徴的な差がみられる。

すなわち、ステロイド非使用群では30歳

～50歳代に多発しており（全体の70％）、

一方ステロイド使用群では20歳代の発生

をピーク（約35％）としており年代とと

もに減少している。（図一３）

　　

図一3

　　　

年齢分布

　

ステロイド投与対象疾患としてはS L

Ｅが131人と最も多く、ネフローゼ、腎

移植となっている（表－１）。

　　　

表-１

　

ステロイド投与対象疾患

SLE

ネフローゼ

腎移植

再生不良性貧血

RA

肝

　

炎

喘

　

息

１

　

Ｃ
７
ｉ

り
ａ

　

４

１

27

12

12

Ｏ

　

Ｃ
Ｏ

１

　

ＳＬＥ患者のうち骨頭壊死をきたした

のぱ、５施設の統計より平均値を出すと

9.1％であった。同様にネフローゼ、腎

移植でみると各々、4.7％、13,7％であ

奉

ｊ



　　　

つた。

　　　　

それでは基礎疾患でどのような症状、

　　　

病型を示すのに骨頭壊死が起こるのであ

　　　

ろうか。統計学的に有意な項目を見い出

　　　

すことはできなかったが、ステロイド剤

　　　

の１日使用量の関与が示唆された。言い

　　　

換えればステロイド剤の総量よい

　　　

に多量の投与を必要とした症例に骨頭壊

　　　

死の発生する危険性があるということに

　　　

なる。
４

　　　

Ⅳ

　

どのようにして診断されるのか？

　　　　

臨床症状、特に疼痛が最も重要である。

　　

股関節の痛みだけでなく、腰部から脊部

　　

の場合、または大腿部から膝部の場合も

　　

多い。一般的には最初のうちは一時的で

　　

あり安静によって軽快し、歩行、運動で

　　

徐々に強くなっていく。股関節の動きは

　　

回旋（内または外へ回すこと）を除いて

　　

保たれているが、進行すると屈曲・外転

　　　

（外に開くこと）も制限されてくる。

　　　

確定診断はＸ線写真によってなされ

●

　

る。初期の場合は、壊死部と正常部の境

　

一

　　

界で骨が多くなる硬化像が特徴的であ

　　

る。この像は壊死を修復しようとその境

　　

界部で反応が起っていることを意味す

　　

る。進行すると、体重のかかる部位で骨

　　

頭が軽度の変形を呈する。これは壊死に

　　

なっている骨の部位は力学的に弱しため

　　

小さな骨折を起こしたことを意味する。

　　　　

このようにＸ線写真は壊死そのものを

　　

見る、というよりも壊死に伴って生じる

　　

反応、変化を捉えており、より早期の診

　　

断のためには、シンチグラフィー、骨頭

35－
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内静脈造影、核磁気共鳴画像（ＭＲＩ）

が必要となる。時には、直接骨頭内より

生検し、組織学的に調べることもある。

Ｖ

　

治療法について

　

壊死がどの部位にあるか、その範囲は

どの程度か、そして骨頭の変形の程度は

どの位かによって手術する必要がある

か、またぱどのような手術が適当かが決

まる。勿論痛みが一時的であったり、日

常生活動作に支障を来たさなければ一般

的には外科手術の必要はない。

　

壊死の部位は多くの場合、骨頭の荷重

部にあり、その自然経過では骨頭は変形

をきたす。ただし、壊死が非常に小さく

限局した場合は治療する可能性もある

が、そこで治療の原則は、壊死部を荷重

する部位から外すことがある。そうする

ことによって痛みのない関節となり、そ

して壊死骨も荷重より免れることによっ

て正常量へ置き換わっていくことも可能

となる。

　

図一４はＳＬＥの患者さんでａ、ｂが

手術前のＸ線像で→が壊死部である。大

腿骨頭回転骨切り術を施行し、５年経過

した時点のＸ線像がＣである。臨床上も

問題なく、Ｘ線上も壊死骨がよく修復さ

れている。このように、自分の骨で治す

ことができるのは、骨頭の後方部に正常

部分がかなり残されている場合であっ

て、ほんの一部しか正常でなかったり、

あるいは骨頭全体が壊死で占められてい

る場合は、骨頭を温存する手術が難しく

なる。人工骨頭または人工関節への置換



が余儀なくされる。

　

ステロイド性の骨頭壊死は一般的にス

テロイドを用いない例に比し、壊死範囲

は広い。若年者でありながらステロイド

性で人工関節置換が多いのはそのためで

ある。最近の人工関節の進歩は著しく、

全世界の整形外科医、基礎生体力学者は

長く耐えられる関節の開発に挑んでい

る。

　

一概にその関節が10年もつとか20年間

大丈夫であると断言することはできない

36－

が、これまでの成績をみると、かなりの

期間（少なくとも10年以上）ゆるまずに

機能することは期待できるであろう。

　

しかし、所詮は゛人工物。であり、生

体との親和性、結合性におのずと限界が

あることは否定できない。日常生活には

十分注意する必要がある。そして、定期

的に観察、特にＸ線像をとることは欠か

すことができない。

Ⅵ

　

おわりに

　

以上、特発性大腿骨頭壊死のことにつ

トて特に、ステロイド性のことを中心に

述べた。説明の不十分なところも多いと

懸念しているが、何か質問、意見のある

時は連絡してもらえれば幸いである。今

後は内科の先生はもとより協力を密にし

ていき、患者さんに苦痛を与えないで早

期診断を可能とし、また、骨壊死の発生

を予防する方法を見い出すことが私ども

に与えられている課題であることを痛感

している。

ご

単

争
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膠原病患者の妊娠と出産

北海道大学医学部附属病院

　

第２内科

　　　　　　　　　　

佐

　

川

　　　

今回は膠原病と妊娠にっいて以前にお

　　

話した内容（58年12月発行の「いちばん

　　

ぼし」気49を参照）にその後の北大病院

　　

第２内科の調査結果を加えてお話し致し

　　

ます。

　　　

膠原病の中でも、ＳＬＥや強皮症、慢

　　

性関節リウマチでは女性が多く、とくに

　　

ＳＬＥの場合はほとんどが女性で、しか

　　

も年齢的にも結婚、妊娠、出産の時期に

　　

ぴったり一致しています。（図１）

　　　

このようなことから自分は治療中だ

毎

　

が、妊娠しても良いかどうか、もし妊娠

　　

してもちゃんと子どもを生めるかどう

　　

か、その後も支障なく子どもを育てるこ

　　

とができるかどうか、または妊娠や分娩

　　

することにより病気が悪くならなしかど

　　

うかなどたくさんの疑問がわトてくると

　　

思います。そして主治医である私たちに

　　

とっても、これらの問題に皆さん一人ひ

　　

とりに対して、的確に答えるのはそう簡

　　

単なことではありません。

　　　

そこで私たちは、これらの疑問に対す

　　

る答えを得たいと思い、第２内科でみて

37
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図一1

　

当科ＳＬＥの発症時年令・診断確定時年令

　

発症時(数)

　　　　　　　

診断確定時(数)
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２ 30

いるＳＬＥの患者さんで妊娠と病気との

関係につトて調査検討してみました。以

下にその内容につトてお話しします。

　

1982年のアノリカリウマチ協会のS L

Ｅ診断基準を満たす北大第２内科通院ま

たは入院中のＳＬＥの患者さんのうち、

妊娠、分娩を経験した33名を調査の対象

とし、妊娠、分娩とそれらの経過につい

てアンケート調査を行ないました。

　

ＳＬ Ｅ３３名の平均発症（発病）年齢は、

26.9歳で、平均診断時年齢（診断のつい

た年齢）は29.9歳でした。これは厚生省

の統計でも一般人におトて最も妊娠、出



産の多い年齢と一致しており、病気がお･

こりやすい時期と妊娠、分娩の時期が重

なっているので、ますますＳＬＥと妊娠

との関係について、深い注意を払う必要

があると考えます。

　

当科33例の妊娠総計は表１にあるよう

に90件で、その内訳は正期産41、早期産

３で計44人の出産がみられたほかは、人

工流産29、自然流産９、死産５などの異

常妊娠、分娩例がみられています。 90件

の平均妊娠年齢は23.6歳でした。

　　　　　

表－１

　

対

　　　

象

ＳＬＥ：

　　　　

33症例

平均発症年令

　

26.9才

平均診断年令

　

29.9才

妊娠総計:

　　　

90件(100%)

　

正

　

期

　

産:

　

41

　

( 45.6)

　

早期産:

　

3 ( 3.3)

　

人工流産:

　

29

　

( 32.2)

　

自然流産:

　

9

　

（10.0）

　

死

　　

産:

　

5

　

（

　

5.6)

　

子宮外妊娠:

　　

2

　

（

　

2.2)

　

胞状奇胎:

　

1

　

（

　

1.1)

　　　

平均妊娠年令

　

23.6才

妊

娠

数

発病前の妊娠は良い結果が多いが

　

次にこれらの妊娠をＳＬＥの発症時

期、診断された時期によって分類し図に

したのが図２です。 ＳＬＥが発症する前

の妊娠ぱ50件あり、出生した割合は約60

% (29件）でした。それ以外の約40％に

あたる数が、妊娠はしたけれども出生に

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一一38一一

50

40
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10

図一２

　

ＳＬＥと妊娠

加

まで至らなかったヶ－スです。この40％

という数は一般の人だもの場合について

の正確なデータが手に入らないので、は

っきりと比較することはできまぜんが、

決して低い割合ではありません。しかし

この時点ではまだＳＬＥという病気はお

こっていない訳で、これほど高いのは発

　

琳

病前ではあっても自然流産や人工流産な

どに至ってしまう何らかの理由があった

と考えられますが、今回の調査ではそれ

以上追究していないので、残念ながらそ

の解答は、今後の課題にしたいと思いま

す。

　　

「妊娠に関連して発症」の項は、妊娠

がＳＬＥ発症の契機となったと思われた

もので、33例中４例（約12％）にみられ

ましたが、前にもふれたようにＳＬＥを

発症しやすい年齢と妊娠の多い年齢とが



挙

重なりあうため、妊娠した時にたまたま

ＳＬＥを発症したという偶然の一致の可

能性も高く、妊娠したことが原因でS L

Ｅを発症したと断定することは困難でし

た。「ＳＬＥ発症から診断まで」の項は、

病気の症状が出てから医師により最終診

断がなされるまでの期間で妊娠は20件あ

り、出生数は６件（約30％）と少なく、

低出生体重児の割合が多い

　　　　　　　　　　　　　　　

医学編■

「ＳＬＥ診断後」では妊娠16件のうち、

出生できたのは４件（25％）のみでした。

　

人工流産はどの期間を通しても24％、

25％、40％、50％と高率であり、発症前

は別としてその後の期間においては予防

的措置を含めて、まだ妊娠を最後まで継

続できない状態におかれていることがわ

かりました。

表－２

　

ＳＬＥと妊娠

発症例
妊娠に関連
して発症

発症から
診断まで

診断後
(増悪例)

合　計

正　期　産

早　期　産

人工流産

自然流産

死　　　産

子宮外妊娠

胞状奇胎

２９

　０

１２

４

４

１

０

２

０

１

０

１

０

０

６

０

８

４

０

１

１

4(0)

徊)

㈲)

緋)

O(0)

O(O)

O(O)

４１

　３

２９

９

５

２

１

妊娠合計 50 ４ 20 頂5） 90

出生数 29 ２ ６ 7(2) 44

低出生体重児 ２ １ ０ 岨） ７

加

　　

表２は前の図を数字で表わしたもの

　　

で、一番下段には低出生体重児を示して

　　

あります。 ＳＬＥ発症前には29出生中２

　　

例（約７％）でしたが、ＳＬＥ診断後に

　　

は７出生中４例（約57％）と高率を示し、

　　

ＳＬＥの場合には異常妊娠を高率に伴い

　　

やすトことがわかりました。また一方妊

　　

娠することによって、ＳＬＥの活動性が

　　

変化するかどうかをみたところ、（表３）

　　

ＳＬＥの診断がついてから妊娠した16件

　　

では、そのうち５例（31,3％）で妊娠の

　　

初期にＳＬＥの悪化が認められ、242件

39

の妊娠をまとめたBurkettの報告(31.4

％）と同じような結果でした。このよう

に妊娠することにより約３分の１の患者

さんは、病気が悪くなるという結果が出

ています。また妊娠することにより病気

が軽くなり良くなった（寛解）という例

は、１例もみられておりません。



表３－１

　

妊娠によるＳＬＥの病勢の変化

　　　　　病勢の変化∠二

増　悪 不　変 寛　解 総　計

発症後一診断前
　　4

(16.7%)

　20

(83.3%)
０ 24

診断後
　　5

(31.3%)

　11

(68.7%)
０ 16

総　計 ９ 31 ０ 40

ＳＬＥ発症例について

表４

　

ＳＬＥ発症例

表３－２

　

ＳＬＥ増悪(発症)の時期

妊娠前期 妊娠後期 分娩後 総　計

７ １ １ ９

Y.A.　　T.T.　　Y.H.　　s.s.

年　齢

初発症状・年齢

妊　　娠

発症時期

発症症状

ＣＨぶU/ml)

a･DNA(U/ml)

　　25　　　　28　　　　25　　　　32

関節痛23　関節痛25日光過敏23関節痛28

　第１子　　第４子　　第１二分　　第２子

　分娩後　　第16逓　　第12週　　第24週

　第３逓

　発熱　　　発熱　　　浮腫　　　浮腫

　関節痛　　関節痛　下肢静脈炎　関節痛

顔面紅斑顔面紅斑　　　　　　　発熱

日光過敏　　心膜炎

　34.8　　　39.9　　　　15　　　　14.8

　31. 5　　　なし　　　28.4　　　28.5

治　　療

妊娠の結果

PSLSOmg PSL60mg PSL40mg PSL6Qng

　第40週　　第40週　　第24週　　第39週

仮死低体重　死顔　　人工流産　帝王切開

　

表４に妊娠を契機にしてＳＬＥが発症

した４例を示します。それぞれ関節痛や

日光過敏の症状のみが２～４年続いてお

り、この時点ではまだＳＬＥとしての発

病ぱみられていません。しかし、Y.A.

さんは第１子分娩後第３週、T.T.さん

40

は第４子妊娠16週、Ｙ．Ｈ。

さんは第１子妊娠第12週

、s.s.さんは第２子妊娠

第24週の時に、それぞれ下

段に書いてあるような症状

が出て、他の所見ともあわ

せてＳＬＥとの診断がなさ

れました。治療は表にある

通りステロイドホルモン剤

であるＰＳＬ（プレドユゾ

ロソ）を40～60mg用い、母

親の方は４名ともＳＬＥ自

体は軽快しましたが、妊娠の結果はその

下に書いている通り４例中２例のみが出

生でき、その２例も仮死低体重と帝王切

開を必要とするとトう状況でした。これ

らの４名については妊娠前に全く症状が

なかった訳ではなく、４名共もともと症

今

粋



状が出ていたので妊娠のためにＳＬＥに

なったというよりは、むしろＳＬＥ状態

が妊娠前から根底に潜伏しており、妊娠

ＳＬＥ増悪例について

　　　　　　　　　　　　　　　　

医学編■

によって増悪し発症したようにみえたと

考えた方が良いと思われます。

表５

　

ＳＬＥ増悪例

R.S.　　　K.S.　　　K.K.　　　K.K.　　　　E.S.

年　　齢

発症からの期間(年)

妊　　娠

妊娠前治療量

病気の活動性

増悪内容

　　20　　　　26　　　　24　　　　26　　　　25

　　8　　　　7　　　　6　　　　8　　　　6

　第１子　　　第１子　　　第１子　　　第２子　　　第１千

　第４週　　　第６逓　　　第17週　　　第４週　　　第８週

FSL　PSLlOmg lOmg　PSL 8 mg　PSL17. 5mg　PSL7.5mg

　ト）　　　（－）　　　（－）　　　（十）　　　（－）

　発熱　　　　発熱　　　　発熱　　　　発熱　　　　emesis

　　　　　　　　　　　　　　浮腫　　　　浮腫

低補体価　　低補体価

　　　　　　a-DNA tl侭　　　　　　　　a･DNA上昇

治　　療

妊娠の結果

PSL60mg　PSL60mg　PSL60mg　PSL60mg　PSLl5mg

　第6週　　　第36週　　　第24週　　　第16週　　　第36週

人工流産　　早期渥　　　rl然流産　　人工流産　　早期産

　　　　

表５にＳＬＥ診断後に妊娠してS L E

　　　

加増悪した５例を示します。 ＳＬＥ発症

　　　

からの期間は６～８年もたっており、Ｐ

４

　

ＳＬの治療法も１例を除いては、１日7.

　　　

5～lOnigと少なく病気も落着いていまし

　　　

た。また初めての子（第１子）の妊娠の

　　　

場合に多く、17週目でおこった例以外で

　　　

は、４～８週と妊娠早期に病気が悪くな

　　　

っているのがわかりました。増悪時の症

　　　

状ぱ発熱と浮腫が多く、血液では補体価

　　　

の低下と抗ＤＮＡ抗体の［1昇が特徴的で

　　　

した。その後、直ちにプレドユゾロンの

　　　

増量を含めた治療をしていますが、妊娠

　　　

の結果については最下段に示すようにや

　　　

むを得ず人工流産をした例が２例あり、

出生できたのは２例でしたが、どちらも

早期産という状態でした。

ＳＬＥ増悪例のＡＲＡ基準陽性率

　

図３はＳＬＥ発症後に妊娠した例の中

で、ＳＬＥ自体が悪くなった例（増悪例）

とＳＬＥが一度も悪くならなかった例

　

（不変例）について、症状や検査所見の

比較をしたものです。

　

これらはＡＲＡ（アメリカリウマチ協

会）の基準項目と言って、４項目以上あ

ればＳＬＥと判断してほぼ間違いなトと

されているものです。 ＳＬＥ増悪例はほ

とんどすべての項目で不変例よりも陽性

率が高く、平均陽性項目数も6.1対4.9と

41



高く出ており、増悪例は多彩な‰床症状

を旱する傾向かあることが示されまし

た。なかでも日光過敏や、尿所見異常

　

（腎臓障害）は増悪例に特にみられ、特

に腎障害については一般の妊娠時におい

ても問題となることが多いため、最も注

意が必要なものと考えられました。

図一３

　

ＡＲＡ基準陽性率
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異常妊娠例のＡＲＡ基準陽性率

　

図４は、ＳＬＥ発症後の妊娠例で人工

流産以外の異常妊娠（自然流産、死産、

子宮外妊娠、胞状奇胎など）をおこした

例（９例）と正常の妊娠経過をとった例

　

（11例）について、前の図と同じように

各項目を比較したものです。異常妊娠例

で関節炎の所見がやや多いと思われるほ

かは、他の項目の出現率や平均陽性項目

数についても、両者の間で明らかな違い

図一４

　

ＡＲＡ基準陽性率
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は認められていません。腎障害の出現率

も異常妊娠例と正常妊娠例との聞で変わ

らず、ＳＬＥの病型（障害されている臓

器などにより分類）や重症度が妊娠にど

のような影響を与えるのかという点につ

いては、明らかな結果は出ませんでした。４

検査所見はどう違うか

　

表６は、これまで述べたようにS L E

増悪群と不変群又は異常妊娠群と正常妊

娠群とに分けて、各検査所見を比較した

ものです。 a―DN A （抗ＤＮＡ抗体）

はＳＬＥ増悪群に高い傾向がみられた

が、他のＬＥ細胞、ＢＦＰ（梅毒疑陽性

反応卜各種自己抗体の陽性率には、ほと

んど差がみられていません。a ―S S A

（抗ＳＳＡ抗体）を持つＳＬＥ母親から



贋

表６

検査所兄陽性率(陽性者数/検査数)

項　　　目 ＳＬＥ増悪群 ＳＬＥｲ;変群 異常妊娠群 正常妊娠群

人数

平均OKT4/8比

　　　7

0.92 (3名）

　　　13

1.11　（8も）

　　　8

0.82（脈）

　　　11

1.19 (9名）

a-DNA

ＬＤＩＩＴ飽

BFP

a-RNP

a-Sm

a-SSA

a-SSB

100％（7/7）

16.7% (1/6)

16.7% (1/6)

ららご7% (4/6)

O　　　(0/7)

33.3% (2/6)

O　　　(6/6)

66. 7% (8/12)

40. 0% (4/10)

O　　(0/10)

54. 5% (6/11)

O　　(O/12)

20. 0% (0/10)

O　　(O/10)

100％（7/7）

28.6％（2/7）

28.6% (2/7)

60.0% (3/5)

0　　　（O/7）

16.7% (1/6)

O　　　（O/6）

90. 9% (10/11)

44.4% (4/ 9）

O　（O/9）

44.4％（4/9）

O　（o/9）

28.6% (2/7)

O　（O/9）

野生検所見

WHon型

ＷＨＯⅢ型

ＷＨＯＩＶ型

ＷＨＯＶ型

未検査

２

０

２

１

２

２

０

２

０

９

２

０

２

０

４

４

１

３

０

３

　　　

生まれた新生児に心ブロックや発疹の報

　　　

告がありますが、当科の症例ではそのよ

　　　

うな例はみられていません。腎障害の程

　　　

度とＳＬＥの妊娠の内容との関係は、前

　　　

にも述べましたが、下段に示した腎生検

　　　

組織像との関係では、明らかな違いはみ

.ji

　　

られていません。 ＷＨＯⅣ型（びまん性

　　　

糸球体腎炎）はどの群でもみられていま

　　　

すが、例数が各２～３例と少なく、正常

医学編■

妊娠群では腎生検が妊娠よりかなり後に

行なわれ両者の時期が離れているため、

この表から直ちにびまん性糸球体腎炎は

ＳＬＥの妊娠に対して無関係である（妊

娠に対して悪さをしない、又は病気を悪

くしない）などと速断することは危険で

あり、今後も例数がふえてゆくのをまっ

て、慎重に検討してゆく必要があると考

えます。
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まとめとして

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

表７

　

まとめ

１．妊娠はＳＬＥの増悪因子であり31.3%で増悪例が認められ，妊娠初期に多くみられ，分娩後の

　　

増悪例もみられた。

２．妊娠はＳＬＥの発症因子かどうかは不明である。

３．非活動期のＳＬＥは妊娠分娩が可能であり，妊娠希望ならばＳＬＥの活動性がコントロールさ

　　

れるまで管理すべきである。

4. S LE病型と妊娠増悪の関係は腎障害以外では明らかではなかった。

５．妊娠経過中ＳＬＥの増悪をみたならば積極的にステロイド治療をすることで寛解にできるが，

　　

そのためにはCH,o, a-DNAなど経過に十分注意をはらう必要がある。

６．人工流産は必要ならば可及的早期に施行するべきである。

　

以上、分析結果を中心にお話ししたの

で少しかたぐるしくなり、皆さんにはわ

かりにくく感じた所がたくさんあったと

思います。

　

またごらんになっておわかりのよう

に、まだまだ不明の点がたくさんあり、

今後も引き続きこの問題について、取り

組んで行く必要があります。このような

分析、研究を積み重ねることによって、

今後の治療の指針が生まれてくるので

す。前にあふれましたが、まだまだ難問

はありますが、診断や治療などの分野で

徐々にではあっても着実に進歩してトま

すので、希望を失わず頑張って行ってほ

しいと心から願っております。

　　

(この論文は北大第２内科膠原病グル

ープでまとめ、昭和61年５月に日本リウ

マチ学会で、渡部一郎先生が発表した内

容に基づトています)

医療相談に答える佐川先生
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内科医からみた膠原病における樹粒状

一予防もふくめた一考察としてー

勤医協札幌丘珠病院

　

内科

　　　　　　　　　

中

　

井

　

秀

　

紀

　　　　

Ｉ

　

はじめに

　　　　

今日は皆さんに、ＳＬＥにおける精神

　　　

神経症状についてお話ししたいと思いま

　　　

す。

　　　　　

ＳＬＥの場合は、どの臓器がおかされ

　　　　

るかによってタイプが分かれています。

　　　　

例えば、腎臓が悪い方は腎型、精神・神

　　　　

経症状がある方を中枢神経型、心臓・血

　　　　

管が主におかされる方を心・血管型など

　　　　

と呼んでいます。

　　　　

その中でも特に、腎症と中枢神経障害

４

　　

ぱＳＬＥにとって、予後を判定する上で

　　　

重要な問題です。

　　　　

文献によりますと、精神・神経症状の

　　　

発現頻度は約20％位、多い人で50％と報

　　　

告されています。一般的には、精神症状

　　　

と神経症状を一括して問題にされている

　　　

わけです。神経症状とは、例えば、脳卒

　　　

中などの脳血管障害、てんかん、髄膜炎

　　　　

（脳と脊髄に炎症が起きて、熱、頭痛、

　　　

意識障害などの症状を伴う）などを示し

　　　

ます。

　　　　　

ＳＬＥという病気は自己抗体といっ

て、自分の身体の成分に対して本来作ら

なくてもよい抗体を作ってしまい、自分

の成分と抗体が結合して免疫複合体とい

うものを作り、臓器に沈着して、そこに

炎症を起こし臓器障害を引きおこしま

す。腎臓に沈着すれば腎症になり、中枢

神経に沈着すれば中枢神経障害が起こ

り、血管に沈着すれば血管炎を起こすと

いう成り立ちが考えられているわげで

す。ですから基本的には、免疫複合体が

脳神経系に沈着することによって色々な

精神・神経障害を起こすと考えられま

す。

　

ところが、私達が患者さんを診ていて

疑問に思ったことがいくっかあり、それ

が今回のテーマになったわげです。

　

つまり、精神症状を呈する患者さんを

診ていった時に、必ずしも病気と平行し

ないで症状が現われてくることがありま

す。もちろんその症状が現われる時とい

うのは、病気が非常に悪くなった時が多

い訳です。病気が悪くなった時に現われ

るということは、簡単に考えれば、病気

45



のひとつの症状としてみるわけですが、

本当にそれだけなのかという疑問がわき

ます。と言いますのは、病気が悪くなれ

ば、当然精神的なショックを受けたり、

落ち込んだり混乱した状態になります。

そういうことの反応として精神症状がで

てくるのでぱないかという疑問を持った

わけです。

　

精神症状が純粋にＳＬＥという病気が

中枢神経に影響して現われてくるだけな

のか、それとも別の要因、つまり一人の

人間が病気の悪化によって社会的・家庭

的生活の維持が困難になることによる反

応としてでてきている可能性はないのだ

ろうか、ということに主に焦点を当てて

考えてみました。

　

私はＳＬＥで、明らかに精神症状を呈

した患者さんを調べると同時に、そうい

う症状を全く経験したことのない患者さ

んが、精神的な不安・心理的に混乱した

状態の時がなかったかとうかを（友の会

に協力をお願いして）アンケートをとっ

てみ塵よた。 110数名のＳＬＥと診断さ

れた患者さんにアンケートの調査を依頼

し、その結果約100名の解答が返ってき

ました。

　

このアンケート結果を発表して、皆さ

んと一緒に考えてみたいと思います。そ

してこれは結論がでているわげではない

ので、逆に皆さん方から教えていただき

たいと思います。もし、心理的な反応で

いろいろな精神的症状がでることが明ら

かになれば、それを予防する方法がいろ

いろとあるのでぱないかということで

す。

　

また、私達医療関係者と患者さんの側

のいろいろな人間関係あるいは信頼関係

を基礎において、患者さん同士が精神的

な動揺や心理的な葛藤を和らげる方法が

あれば、このような精神的な症状が起こ

らないで済むのではなトだろうか、とい

う考え方で今回アンケートの調査をし

て、ひとつの中間的な報告をしたトと思

トます。

　

ですから、これをあまり固定的にとら

えすぎて不安な方向に考えるのではな

く、このような慢性の病気で、しかも若

い女性がなるという大変な状況の中で、

少しでも起こらせないような予防的なこ

とも含めて考えていきたいと思います。

皿

　

アンケートの結果から

精神症状の病型分類

急性脳症候群

　　

ニコ

噪･うっ型ﾚｽﾞﾔｽｿﾉ

性格変化一

匹

３例

ワ例

１例

　　　

これは純粋に精神症状がでたタイプで

　　

す。全部でｎ例ありました。

　

１人の大が

　　

症状も重複していることもあり、実際に

　　

は８名です。

　　　

実は、私か勤医協で診ているＳＬＥ患

　　

者さんは約80名で、ちょうど10％の大に

46－
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精神症状がでたことになります。そして

　　　

令例とも人院中でありました。どんなタ

　　　

イプの精神症状がくるかといいますと、

　　　

急性脳症候群というのは何の前ぶれもな

　　　

く急激に意識障害が起こるものです。そ

　　　

の中で一番多いのは、せん妄です。これ

　　　

は特に夜間、自分が何をしているかわか

　　　

らなくなり、周囲の人にとっては異常な

　　　

行動として現われることがあります。多

　　　

くは不安な状態が強くなり、いろいろな

祷

　

言動を吐いてみたり、夜間歩き廻ったり

　　　

します。そして良くなった時には、その

　　　

時のことをおぼろ気ながらしか覚えてい

　　　

ません。この場合は、短期間で良くなっ

　　　

ています。短い人で数日間、長い人でも

　　　

数週間でほとんど改善します。治療とし

　　　

てはステロイドを多く使用して、S L E

　　　

の状態を急激に改善させると症状は消失

　　　

します。ですから、これは間違いなくＳ

　　　

ＬＥからくる精神症状であろうと思われ

　　　

ます。

　　　　

次に、これが一番問題にしているとこ

４

　

ろです。噪型というのは、爽快感つまり

　　　

よく喋ったり、何かをしていられず、い

　　　

ろいろな行動をとったり、興奮したり、

　　　

夜眠れなかったりすることが起こりま

　　　

す。その逆として、うつ状態とは抑うつ

　　　

気分つまり何もすることがいやになり、

　　　

御飯も食べたくなくなり、何にも興味を

　　　

示さない状態で、場合によってはものを

　　　

一切喋らなくなることもあります。

　　　　

ＭＤＩというのが両方くるタイプで、

　　　

抑うつ型というのがうつ状態だけで、噪

　　　

型とトうのが噪状態だげがくるもので
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す。

　

もうひとっは性格変化、退行現象で、

これは非常に稀といわれていますが、長

期にわたり幼児に戻ってしまうような状

態で周囲に対して無防備で、自分の都合

のいい関心だげは示し、それ以外の社会

的な規則や日常生活上の規則は無視し、

関心を示さないタイプです。

　

これ以外に、分裂症という病型があり

ます。これらの病型は固定的なものでは

なく、合併もあります。例えば急性脳症

候群が起こった人で、抑うつ型も一緒に

きた場合などいろいろありまして、８人

の方に11例の病型が現われています。

　　　　

精

　

神

　

症

　

状

精神症状発現年齢

　　　

29.機(22歳～51歳)

ＳＬＥ発症年齢

ＳＬＥ発症から精神

症状発現までの期間

26.2歳(15～47歳)

3年４ヶ月

　

(１ヶ月～９年)

１年以内

　　

２例匹

３年以上

　　

３例
精神症状の持続期間

　　

５ヶ月間

　　　　　　　　　　　　

(2週間～1年2ヶ月)

精神症状発現と

ＳＬＥ活動性の関係

ステロイド増量又は

開始との関係

１ヶ月以内

　

３例

３ヶ月以内

　

Ｏ例

１年以内

　

５例

１年以上

　

１例

全例ＳＬＥ増悪期に

一致

ステロイド増量と

一致

　　　　　

７例

ステロイド量と

無関係

　　　　

２例



　

そこで、そういうタイプが病気のどの

段階でくるのかということですが、S L

Ｅの発症年齢は15歳から47歳までで、平

均して26.2歳でした。

　

ＳＬＥ発症から精神症状発現までの期

間が、１ヶ月から９年までで平均して約

３年４ヶ月で、特定の時期に発症しやす

いという傾向はありませんでした。一般

的には１年以内が多いといわれていまし

たが、必ずしもそうではないようです。

　

精神症状が持続する期間については、

平均すると約５ヶ月ですが、一番短い方

で急性脳症候群のようなタイプは約２週

間で良くなります。退行現象が現われて

いる人は１年経ってもまだ続いていま

す。だいたいは１年以内に鎮まります。

ＳＬＥにおける精神症状は症候精神病と

いって、何かの病気があって、その病気

のひとつの症状として現われてくるもの

です。そしてこの場合、ほとんど全例が

完全に治癒します。ここが他の真性の精

神病とは違うところで、予後は良いとい

われています。

Ⅲ

　

精神症状とＳＬＥの活動性について

　

この精神症状発現とＳＬＥの活動性の

関係というところでは、令例がＳＬＥの

増悪期に一致しています。これもまた特

徴的でＳＬＥの症状が落ち着いている人

には現われてきません。ということから、

精神症状がS L Eの病気そのものが原因

の一つである事は間違いありません。

　

もうひとつの側面からいえば、S L E

が悪くなってくるということは、ステロ

イドの増量や再入院というような、ある

意味ではその人にとって精神的に動揺す

る時期と一致しているということも考慮

しなければなりません。ステロイドを増

量したり、ステロイドを初めて開始した

　

弗

時との関係では、ステロイドの増量や開

始と一致していたのが７例で、関係なか

ったのが２例でした。以上が精神症状に

ついての説明ですｃ

　

次に、実際に精神症状が明らかではな

いが、精神的に不安な状態を経験した事

があったかどうかを調べたアンケートの

結果を見ていきます。明らかに医師から

精神症状と言われたことがなト方で、抑

うつ気分が長期間続いたことがあると答

えた方が50％いました。逆に、爽快気分

が長期間続いたことがある方が約30％、

　

４

性格が変おったと指摘されたことがある

方は14％、不眠が長期間続いたことがあ

る方は一番多くて54％、そして生きてい

ることが時々いやになることがあるとい

う方が36.8％でした。

ＳＬＥ患者の精神症状に関するアンケート結果

(1)

(2)

(3)

(4)

抑うつ気分が長期間続いた事がある

爽快気分が長期間続いた事がある

性格が変おったと指摘された事がある

不眠が長期間続いた事がある

　　　　　　　　　　　　　

－48－

48名（50.5％）

29名（30,5％）

14名(14.7%)

52名(54.7%)



（5）生きているのがいやになる事が時々ある 35名（36.8％）
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増量した時になんらかの形で症状が出た

という方が合計して78％でした。

　

このことから、ステロイドはやはり精

神的な動揺をきたし易い、ひとつの状態

を作りやすいことがわかります。ただこ

れが長時間続いて、専門医の治療を必要

とするところまでいくと、非常に少なく

なります。

　

皆さん方もよく経験していることだと

思いますが、最初増量した時、１～２週

間というのは症状が出てますが、そのま

ま続けていると症状は改善するという傾

向が多トようです。問題としては(1)と(4)

の抑うつ気分と不眠の両方を答えた方が

40％で、抑うつ気分によって不眠が起こ

るというのは、うつ状態として考えられ

るわけです。

11名（11.5％）

71名(74.7%)

23名(24.2%)

61名(64.2%)

15名（15.8％）

13名（13.8％）

－49－

（6）ステロイド剤を服用増量した時に興奮したり、不眠になる事がある

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

45名(47.496)

（7）ステロイド剤を服用、増量した時に爽快気分が続く事がある

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

30名（31.5％）

　　　　

このアンケートの中で、抑うつ気分が

　　　

長期間続いたことがあると答えた方が非

　　　

常に多いことに驚きました。この方々は、

匍1

　

そういう状態の事を医師に話しているか

　　　

どうかはわかりませんが、黙っている方

　　　

が多いと思います。精神科の薬を飲むと

　　　

か、精神科を受診することなどなくて、

　　　

長期間続いたことがあるという人が半分

　　　

もいるということは、非常に間題だと思

　　　

います。

　　　　

ステロイドホルモンが精神的な動揺を

　　　

きたし易いということはご存知だと思い

　　　

ますが、多くは興奮して不眠状態になる

　　　

ことがしばしばです。ステロイドを飲ん

　　　

だ時、又は増量した時にそういう状態に

■

　

なったことがあると答えた方が47％、ス

　

‘

　

テロイドを飲んだ時に爽快気分が長時間

　　　

続いたと答えた方が31％、ステロイドを

Ⅳ

　

アンケートにみる不安の中味

1 . S L Eの病状が悪く、不安である。

２．現在病状は落ち着いているが、再然が不安

３．治療が適切かどうか不安

４．薬の副作用について不安

５．就職について（職場）の悩み、不安

６．結婚についての不安、悩み



７。家庭生活につトての悩み

８．経済的に困っている

９．将来（老後も含む）のことで不安

　

これは、皆さん方が今一番不安に思っ

ていること、悩みについて９項目に分げ

て質問し、３項目を選んでもらったもの

です。

　

一番多かったのが、現在病状は落ち着

いているが再燃が不安というのと、老後

を含めた将来に対する不安で、70数％で

した。ＳＬＥの病状が今悪いという人は

意外に少なくて、かなりの方がうまくコ

ントロールされてトることがわかりまし

たｃ

　

あとは、就職とか結婚とか、家庭生活、

経済的なことなどがありますが、それほ

ど多くはありませんでした。やはり病気

そのものに対する不安が強く、それと合

わせて将来のことに対する不安が多かっ

たようです。グラフＡは、これを年代別

に見たものです。

　

症状は落ち着いているが再燃が不安と

いうのは若い人ほど多いわげで、齢をと

るに従って病気そのものに対する不安が

少なくなっています。

　

次に、治療が適切かどうか不安という

のは意外に少なかったようです。

　

質問４の薬の副作用についての不安は

全般的に多いのですが、特に50代の方が

多い傾向にありました。

　

次に、次頁のＳＬＥ患者の悩み（グラ

フＢ）をみてみます。

　

就職についての不安は、圧倒的に若い

50

％

　

Ｉ

質
問
１

22名(23.2%)

　

8名（8.4％）

70名(73.7%)

－グラフＡ－

質
問
２

質
問
３

質
問
４

□20才台

口30才台

ロ40才台

囲50才台

質問1. S LEの病状が悪く、不安

質問2.病状は落着いているが、再燃が不安

質問3.治療が適切かどうか不安

質問4.薬の副作用について不安

婢

大に多かったです。就職しなければなら

ない時期にあって、就職できない不安が

あるようです。

　

結婚については、アンケートに未婚、

既婚の区別をつけなかったのではっきり

しませんが、結婚生活についての不安で

はなく、結婚出来るかどうかということ

　

φ

でとらえたつもりです。やはり20代の方

　

｀‘

が40％で多かったです。

　

家庭生活の悩みは30代の方に多かった

ようです。経済的に困っている方は意外

に少なかったようです。

　

問題は将来に対する不安ですが、齢を

とるに従って高くなっています。特に40

代では96％で、１人の方を除いて全員が

将来について不安をもっています。50代

でも80％で、やはり齢をとっていけば行

くほど、老後を含めた将来に対する不安



　　

が大きくなっています。これは病気の方

　　

でなくても、健康な方でもこういう傾向

　　

が出るだろうと思います。

　　　　

以上がアンケートの調査内容でした。

　　　

アンケートそのものが不備で、それ以上

　　　

のことが聞ける内容ではなかったので、

　　　

そういう意味ではこの程度のことしかお

　　　

話しできませんでした。

　　　

ただ、私か中間的に総括できるところ

　　

は、やはり精神的症状は同じ膠原病でも、
４

　

強皮症や筋炎、それ以外に女性に多い疾

　　

患と比べても、ＳＬＥに多いことが明ら

　　

かです。

　　　

勿論、ステロイドの量が多トことも特

　　

徴です。それだけなのか？ということで、

　　

私自身が推察して述べてみたいと思いま

　　

す。

　　　

ひとつぱ、病気が精神的な動揺をきた

　　　

し易い病気であることです。もうひとつ

　　　

は、ステロイドがそういう作用を持って

　　　

いるということも加味されていると思い

　　　

ます。

今

　　

さらに、これを強調しなければならな

　　

いことだと思うのですが、病気を持った

　　

ひとりの若い人間か、長時間にわたり増

　　

悪・寛解を繰り返すことにより、それが

　　

きっかげとなり精神的な動揺をきたしま

　　

す。私達がＳＬＥの精神症状が発現して

　　

いないと思っている患者さんでも、実は

　　

日常生活で抑うつ気分になったり、爽快

　　

気分になったり、不安な状態をもってい

　　

ることがアンケートからよくわかりまし

　　

た。

　　　

そこで私達、治療者側から考えなげれ
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５．就職について不安､悩み

　　　

6.結婚について不安､悩み

　　　

7.家庭生活での悩み

　　　

8.経済的に困っている

　　　

9.将来（老後）のことで不安

ばならないことは、患者さんの心理的な

ことをきちっととらえておくこと、つま

り精神心理学的なアプローチが必要だと

トうことを認識しました。

　

また、その人の持ってトる社会生活や

家庭生活の悩みなども、背景的に知って

おくことが必要だと思います。病気や人

院に対する不安を、日頃からかちっとし

た知識をもつことで少なくすることや、

日常生活上の悩みをトろいろな形で解決

していくことで、こういう症状の一部が

起こらなくても済むようにできると思い

ます。それはわれわれだけができるので

はなく、皆さん方の周囲や家庭の中など

で、それを実行してほしいと思います。

悪くなる前に、早期に対応していく必要

があると思います。

　

もうひとっは、実際に精神症状が出て、

精神科の先生と一緒になって治療しなけ

ればならない患者さんの場合、精神的な

薬によってみるみる良くなります。そう

いう点て私達が反省しなければならない

ことは、もっと早く軽いうちに薬を使っ



たり、精神的なコンサルタントをするこ

とによって、悪くなって入院しなくて済

む患者さんが結構いるということです。

　

精神科というのは、皆さん方でなく日

本の風習によって、精神科に行くこと一

気違い扱い一社会的に危害を与える人間

という図式が社会の中で作られてしまっ

ています。

　

しかし現実には、うつ状態とか、今の

社会の状況に対応出来ない不適応症候群

のような患者さんは、決して青少年だけ

でなく、中年層に増えています。それに

対して有効な措置がとられているかとい

うと、そうではありません。内科医は専

門外なので、出来る限りそういう患者さ

んは診たくないし、精神科では軽症なの

で専門的治療は必要ない、というふうに

境界領域の患者さんは有効な治療はなか

なか受げられていないのが現状です。

　

ですから精神科だげでなく、内科医が

そういう素養をもっていくことが必要と

同時に、精神科を受診することは決して

おかしなことでないという考え方をもっ

ておくことです。そうしないと、本当に

悪くなってから精神科医の門を叩いても

遅すぎるということもあるわけです。で

すから早期に軽い安定剤や抗うつ剤を服

用するだげで症状が改善する患者さんも

いるわげです。ちょっと薬の助けを借り

て、今の自分の精神状態をコントロール

していくという意味で、早期に使うこと

に抵抗を示さない方がよいと思います。

　

今回の取り組みの中で、特徴的な結果

が現われて、私達としてこれから治療す
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る上で教えられる面が多かったように思

います。

Ｖ

　

まとめにかえて

　

以上膠原病にみられる精神症状につい

て述べてきましたが、病気に対するここ

ろ構えがなによりも大切です。この病気

になった人はだれでも初めはシヨ､フクを

受げ、精神的に混乱してしまったり、絶

望したりします。そして安定期(慢性期)

に入ると今度は、社会的、家庭的、人間

　

寺

関係での問題が生じてきます。ある意味

では人生の最大の試練ど言ってよいほど

のものかもしれません。しかし、なって

しまった病気のことだけ考えてみても、

また、健康だった頃の楽しい思い出をト

くら振り返ってもしようがないことで

す。現実をしっかり見つめること、そう

して今以上に病気を悪化させないよう努

力することと、病気を背負いながらも有

意義な人生をどう生きるか考えることで

す。現在、リハビリテーションの分野で

は゛人生の質。をどう高めるかが、障害

　

幸

を少なくしたり、日常生活動作を改善さ

せたりすると同じレベルで必要だといわ

れています。障害を持っていても、健康

人よりも、より中身の濃い人生を送って

いる人はたくさんいます。むしろ、病気

になってはじめて精神的にも人間的にも

成長した人と私は多く出会いました。前

向きな姿勢で人生を生きる為には、家族

はもちろん、自分の周りの人の援助と交

流が必要です。その中には、同じ病気の

仲間との出会いや友好関係の維持も入る



●

｜

と思トます。そんな意味からも患者会

（友の会）の存在は大変大きトと思って

います。病気の人がこの様な「会」を運

営するには多くの困難があると思トます

が、そのことも含めて仲間か積極的に病

気に負けずに生きてトる姿は私達、医療

　　　　　　　　　　　　　　　　

医学編■

人にとっても学ばされることが多いもの

です。

　

くこの原稿は60年ニセコで行われた医療

講習会で話されたものに加筆訂正してい

ただいたものです〉

ニセコのペンションにて夕食を前に
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北海道支部15周年を祝して

全国膠原病友の会本部

　　　　　　　　　

寺

事務局長

山

　

ゑみ

|111111111■■●1lnlllll1●●●

　

15周年総会おめでとうございます。

　

寒くて永い冬ごも㈲こもめげず、会員

同士励まし合いながら、より良い療養生

活を送るために頑張って居られる北海道

の会員の皆様こんにちは｡／

　

いつも支部からの、なごやかな活動ぶ

りを「いちばんぼし｜を通して読ませて

戴いて、うれしく、たのもしく感じて居

ります。私達患者が多勢の先生方やご協

力下さっておられます各方面の方々のお

力添えを戴いて、無事に生きて今日を迎

える事が出来ましたことは本当に大きな

感激と感謝の気持で一杯でございます。

　

此の15年間、支部をささえて来られた

森さん、寺嶋さん、小寺さん、長谷川さ

ん、そして其の他の役員の方々のご苦労

も大変だったこととお察しすると共に、

此処まで来た北海道支部のご発展を心か

らおよろこび申し上げたいと思います。

原因不明、治療法が無いと言う事は病状

に苦しむ患者にとって大変大きなショッ

クを受けますが、落ち込んだ状態でたっ

た一人で病苦に向かっているより、確か

に同じ病気をわかりあえる友達の存在が

どんなにか大きな励みとなり、精神衛生

面でプラスになる事が多いと確信致しま

56

す。また、会員一人一人が、国の難病対

策に目を向けて、今以上の特定疾患調査

研究費の増額と対象疾患の拡大を願って

他団体とも行動を共にして参りたいと存

じます。

　

研究班の先生方も原因究明と治療法の

確立のために日夜取り組んで下さって居

られます。私達も希望を失わず「お互い

に苫しみを分け合って、悩みを打ちあけ

あい、共に手を取り合って、生き抜くた

めに」との友の会の初心に返って、日常

生活上の注意を良く守り、決められた日

には必ず検査を受け、きちっと薬をのみ、

体を冷やさなトように、風邪を引かない

ようにと充分注意しながら、それぞれの●

病状に応じた範囲で、前向きに、病気も

友として一緒に皆で明るく一日一日を送

る事が出来ますように患者なりの努力を

して参りたいと思います。

　

今後も本部、支部、共に力を合わせて

膠原病友の会の要望事項の達成をめざし

て頑張りましょう。

　

皆様のご健康を心からお祈り申しあげ

ます。
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初代支部長森

　

美智子
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(旧姓白勢)

　

千葉市在住

くれる友人を見るにっげ、かえって情け

なく、惨めな気持になるばかりでした。

　

どうしたら死ぬことができるだろう

か、どうやって死のうか、その頃はそん

なことばかり考える毎日でした。

友の会との出会い

　

その頃ふらっと立ち寄った本屋で「暮

しと健康」という本が目に止まりまし

た。何気なくめくると「友の会をつくり

あげた膠原病患者」という大きな見出し

に思わず吸ト寄ぜられてしまトました。

私と同じ病気の人がいたという安心感。

そして早速その本に出ていた「友の会」

に手紙を出し、返事は札幌医大のベッド

のＬで受けとりました。会の存在を知っ

て今までの悲諭感も消え、ほんの少し灯

りが見え始めたような気がしました。

　

私か入会したのは結成４ヵ月後のこと

です。それから半年後、大阪や愛知に支

部が結成されるようになり、北海道にも

支部があれば、という思いが強くなって

きました。本部から送られてきた名簿に

は北海道の人が当時10名近くいましたの

で一人ひとりに手紙を出して支部結成の

呼びかけをしたのです。

　

その中の一人畑中豊子さんから、今の

難病連事務局長伊藤たておさんを紹介し

15周年によせて

　　　

発病のころ

　　　　

支部結成15周年おめでとうございま

　　

す。もう15年にもと、時の流れの早さを

　　

感じています。

弩

　　

私と膠原病友の会との出会トは今から

　　

16年､前。その頃（24歳春）の私は高熱、

　　

紅斑、リンパ腺の腫れ、関節の痛みが次

　　

々と現われ、狸紅熱や敗血症の疑いをも

　　

たれる有様でした。それらの疑いはすぐ

　　

に消えましたが、その時コウゲン病かも

　　

知れないということを耳にしたのです。

　　

その頃の私は高原病という文字しか浮か

　　

んでこない程、病気に対して無知だった

　　

のです。

　　　

その後病状カレ一応落ちついて退院。入

　　

院前の職場に戻りました。昼は会社、夜

≒r

　

はＢＢＳというボランティア活動、若さ

　　

にまかせた充実した生活を送っていまし

　　

た。しかしそれもつかの間、また高熱が

　　

出はじめお正月早々の入院となりまし

　　

た。そしてそこで初めて膠原病と診断さ

　　

れたのです。特に病気の説明のないうち

　　

に、心筋炎を起こして呼吸困難になり、

　　

腎硬塞、肝機能の悪化と次から次へと様

　　

々な症状が起ってきたのです。そこは大

　　

学病院で乱

　　　

りいなかった頃でした。もう普通の生活

　　

はできないなどと言われ、お見舞に来て



てもらい、当時北大の第２内科･にトらし

た大橋先生、佐川先生、今野先生のご協

力をいただいて支部結成の運びとなった

のです。結成といっても病人の集まり、

会員も少なく特別なセレモニーはありま

せん。道の衛生部にあいさつに行ったく

らいです。また同じ病気の人に広く呼び

かけるため、北海道新聞社に報道依頼に

行ったところすぐ「ある闘病記」と題し

て私のことをとりあげてくれました。

　

ここから北海道の支部がスタートした

のです。お金もなく、アパートの大家さ

んの好意で電話を使わせてもらいまし

た。また友の会の支部結成とほとんど同

じ頃北海道難病連結成の準備にもとりか

かっていました。関係機関やマスコミな

どへの訪問は当然私の勤務時間と重なる

訳ですが、職場のＬ司や同僚がとても好

意的で、今思うとずいぶん恵まれたスタ

ートでした。

　

結成１年後、予定になかったことです

が結婚そして千葉県へ転居ということに

なり、私のあとを快よく引き受げてくれ

た三森さんや会員の方々に迷惑をかけて

しまいました。

　

てヽも私にとってはあの１年間、難病連

の結成、集団無料検診、研修会などどれ

も忘れられない貴重な経験となりまし

た。しかしまた、十分青春を楽しむこと

なくあるいは幼なト子供、家族を残して

逝ってしまった多くの仲間のことを思う

と言葉では言いつくされない、むなしさ、

悔しさでいっぱいになります。

　

私は病気になって今まで、友の会の会

－58
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員の方々、病院の先生、あるいは友人に

支えられて生きてきました。

　

どうぞ皆さんもお互い励まし支えあっ

て、一日も早く健康をとり戻されるよう、

心よりお祈りしてトます。

ず
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各地区連絡会からの報告

　

友の会北海道支部では土地柄、活動が広範囲に及ぶため、各地区に分けて地

域ごとの活動を進めてトます。現在、函館、北見、旭川、帯広、釧路の五地区

連絡会があります。

　

ここねはそれぞれの地域での活動を通して、会員の声を各地区の連絡担当の

方々に報告してもらいました。

　

活動の内容に関することは、それぞれの地区で参考にして、これからの活動

ん役立ってて欲しいと思トます。また、悩みや不安など切実な生の声は、そこ

から答えをだすのではなく、友の会全体の問題として、解決への道を捜してト

きたトと思います。

　

尚、釧路地区連絡会は担当者の都合により掲載できませんでした。

いつまで続く公費負担

　

膠原病友の会、15周年おめでとうござ

トます。友の会に携わりささえてくださ

った諸先生、そして「いちばんぼし」な

どを企画、編集してくださっている役員

の皆様に心からお礼を申しﾋげます。

　

記念誌発行にあたり函館では集まりを

もち、２つの事を重点に意見を述べ合っ

てまとめてみました。

　

病気をして一番つらかったこと

　

・入院している時歩けなくなって、自

　　

分の事ができなくなった時

　

・自分の病名を知った時

　

・自分の体が思うようにならなくなっ

函館地区扇田

　

裕子

　

た時（入院している時）

・やりたい事が制限されたこと

・学業と治療かのどちらかを選ばねば

　

ならなかった時

病気をして特に変ったと思う点

・思トやりが持てるようになった

・体の大切さ、命の大切さが身にしみ

　

てわかった

・弱ト人の立場にたって考えられる

・その時その時を、大切に生きられる

・友だちが多くなった

・自己中心でなく、周りの人の事も考

　

えられるようになった
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・健康に関心が高まった

　

私たちは、日常生活を病気の症状、体

の変化、そのたびにおこる不安と共に過

ごしている。年数がたつと症状も変わっ

てくる。

　

なぜこんな症状が？

　

また悪くなるの

ではなトか？

　

この先私は一体どうなる

のだろう……。不平不満がでるうちはま

だ幸せです。不安で気持ちがおしつぶさ

れた時ぱ、てる言葉すらなトのです。こ

んな不安で、自分のやりたト事もやれず

に過ごした口々がどれくらいあったろう

か？

　

また、自分のやってトる事をもっ

とやりたい。でもやると体にさわる。そ

んな思トでやりたい事をおさえてきた時

間がどれくらトあったろうか？

　

体の痛

さ、辛さ、そして安静にしている時間が

それらに費やされているとトつても過言

ではなトと思う。

　

体の事など気にしなトで、思いっきり

何かをやってみたい。その時だけの症状

を止める薬ではなく、病気の本体を治し

てくれる薬がほしい｡／

　

なぜこんな病気があるんだろう。苦し

みながら去っていった友を思う時、こん

な事をふと思ってしまいます。運命とか、

宿命とかいうけれど、医学の進歩とは、

そんな人間の不幸を変えていくものであ

って欲しいと思トます。

　

私たちの医療費は現在公費負担となっ

ており、誰もが感謝しています。しかし、雫

最近の福祉情勢を見てみますと、この制

度もいつまで続くだろうかと不安になり

ます。こういう時に、友の会としてこれ

からどうすべきかがまた新たな課題にな

ると思います。

　

病気を通して知った生きることへの厳

しさ、人の暖かさを土台にこれからどう

生きるべきかを自分に問ト直していきた

いと思トます。

啼

59年７月

　

全道集会から友の会交流会のもよう
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北見地区会員の声より

生活編■

北見地区加藤

　

禎子

　　　　

北見地区連絡会ができて６年になり、

　　　

あります。これは患者本人と家族も膠原

　　　

これまで学習会の他、年数回の集まりを

　　　

病に対する正しい知識を持ちたいという

　　　

行なト、その時に自分の悩みや不安を話

　　　

ものです。

　　　

し互いに意見をのべたり経験談を話して

　　　　

多くの人は今のところ病状が落ちつい

　　　

きました。しかし、その時に何も話さず

　　　

ていることもあって、生活面でも精神面

や

　

に帰る人もいたり、どこまで本音がでて

　　　

でもうまくコントロールしている様で

　　　

いるか疑問が残りました。

　　　　　　　　　　

す。そしてその中でこれから先の長い事

　　　　

今回北見地区の会員に手紙形式で意見

　　　

を考え、生活の安定を望む切実な声があ

　　　

を聞いてみました。 18名中12名の方が応　　　ります。それは就職・結婚という問題に

　　　

えて下さいました。

　　　　　　　　　　　　　

なります。どちらも周囲の理解が必要で

　　　　

まず医療関係に対するものとして、原

　　　

あり、患者自身も一歩後退してしまうよ

　　　

因の究明と完治に向けての治療法を望む

　　　

うです。

　　　

声が強く、１日も早く副作用のない薬が

　　　　

就職にしても結婚にしても、今より関

　　　

できることを期待しています。医師に対

　　　

れる人が多くなるのですから再燃や入院

　　　

しての希望としては、自分の病状や日常

　　　

の不安に気を使うことは確かにありま

　　　

生活の諸事と病気の関係についての詳し

　　　

す。そしてその事が時には病気そのもの

　　　

い説明や色々な疑問点をゆっくり相談す

　　　

よりも大きな問題になります。しかし、

ｉ

　　

る機会を望む声がありました。これらの

　　　

病人でも人並みの幸せを求めるべきだと

　　　

問題は、時間があれば解決できると思わ

　　　

思います。

　　　

れます。しかし、外来では多くの患者が

　　　　

周囲の人、特に家族と患者のかかおり

　　　

待っている事を思うと、充分に話をする

　　　

は大切です。病人だからという甘えもあ

　　　

ことは無理で、そのためにひとつの疑問

　　　

って難しくしている場合もあります。そ

　　　

をいつまでも持ち続けてしまう事もあり

　　　

んな中で多くの者は悩みながら、自分に

　　　

ます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

できる事を探しながら、一日一目を大切

　　　　

北見、遠軽、旭川の病院へ遠くから通

　　　

に生きていこうとしているかが文面から

　　　

院している人もあり、通院費の補助を望

　　　

うかがわれました。地域に住んでトるが

　　　

む意見がありました。これも切実な問題

　　

ゆえの悩みが多い中でも特に印象的だっ

　　　

です。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

たのは医師・看護婦への感謝の言葉だっ

　　　　

また保健婦の家庭訪問指導を望む声も

　　　

たことを最後に報告致します。
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61年10月

　

初めて行なわれた北見地区医療講演会り目談会
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つどいや勉強会を重ねる中で

　　　　

旭川の連絡会も昭和56年に３、４名で

　　　

始まり、現在では40余名になりました。

　　　

最初は街で食事をしたり、お茶を飲んだ

　　　

り、また地区連の行事に参加したり、行

　　　

事のお手伝いなどをしながらの交流会で

管

　

した。

　　　　

２年程前より旭川での活動も活発にな

　　　

り食事や話し合いだけでは少し物足りな

　　　

くなり、もう少し内容の充実したものに

　　　

したい、ということになりました。そこ

　　　

で皆で考えたのが「会員以外の膠原病患

　　　

者とのつどい｜でした。会員であれば医

　　　

療講演や機関紙、また会員同士の交流な

　　　

どがあり、とても心強いてすが入会して

　　　

ない患者さんは、毎日どのように過ごし

　　　

ているのだろうか、できるだけ多くの患

　　　

者さんのお話を聞きたいということにな

１

　　

りました。私たちもこのような大きな行

　　　

事は初めてなので、何をどのようにすれ

　　　

ば良いのかわからず、ない知恵を出しあ

　　　

って、計両をたて、チラシ、ポスターな

　　　

ども作りました。それを各自、通院して

　　　

いる病院へ持っていきＰＲをしていただ

　　　

いたり、保健婦さんや、報道関係などに

　　　

もお願いに行って来ました。多数の人達

　　　

と話し合ってみたい願望が、暑さや病人

　　　

であることをすっかり忘れさせ、必死で

　　　

同りました。その成果はし々で参加者も

　　　

日頃の悩みなど話し合って、決められた

生活編■

旭川地区長坂由美子

時間では話しきれなト様子でした。また、

テレビュュースまで出していただきイン

タビューなどもあり、私たちの考えてい

た狙いがうまく捕えられたように思いま

した。

　

このことで自信を持った私たちはま

た、次のことを考えました。地区連の行

事である旭川合同レクリエーションに、

友の会も例会を兼ねて参加し、この時の

話し合いの中で学習会を開きたいという

ことになりました。幸運なことにご多忙

中にもかかわらず、中井先生に講師を引

き受けていただきました。テーマは「膠

原病のはなし｜で日頃忘れていたことを

初心に返うて聞かせていただきました。

学習会の参加者は会員が主で、私たちだ

けでひとり占めしないで会員以外の方に

も、もっと聞いて勉強していただきたか

ったと反省しています。

　

このように夏から秋にかけて大きな行

事を皆様のお陰で無事終えました。その

慰労もこめて、11月には１泊旅行をし１

年間の反省と、今後の活動方針を語り合

トました。

　

61年度毛新年会から始まり、２、３ヵ

月ごとに例会も行ってきました。

　

５月に

は支部総会に出席。遠トため参加者は限

られます。友の会に入会してトても、支

部長やそのスタッフの皆様の顔も知らな
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心細い医療体制の中で

　　　　

青く澄みきった大空、美味しい空気、

　　　

広大な畑に続く落葉の防風林、夕焼けに

　　　

浮かぶ日高山脈の美しいシルエット、北

　　　

海道の中でもひと味違う十勝の風景で

　　　

す丿十勝地区の友の会も占い人は、入会

や

　

して13年になりましたが、活動開始は53

　　　

年の総会出席以降です。活動と言っても

　　　

帯広の人が数人集まって、年に一度か二

　　　

度おしゃべりをする程度でした。現在会

　　　

員は11名ですが、地区の広さと、医療機

　　　

関のバラつき、十勝の気質等、情報も乏

　　　

しく仲々発展しにくい地域です。

　　　　

今年初めて十勝地区の医療講演会、十

　　　

勝地区連の合同レクリエーション等が行

　　　

なわれました。これを機に会員外の患者

　　　

にも声をかけながら集まりを開くように

　　　

心がげています。

舞

　

時々、保健婦さんからの紹介があった

り、会員からの紹介があったり、患者の

数はかなりいると思われますが、病気に

関心があっても会には関心がない人が多

く、仲々輪が広がりません。病気と格闘

して負けそうな人、病気を忘れようと働

く人、難しい名前だけどそれ程難しい

病気だと思っていない人一本当に会に

入ってほしい人達がいっぱいいるようで

すが、実態は仲々わかりません。会の存

在を知ってる人は結構いるのですが輪が

広がりません。集まりに出てくる人は病

生活編菌

帯広地区清野

　

和子

気の大ベテランがそろっていて、皆さん

の話を聞くだけで、自分の症状と合う部

分がいっぱトあり、安心して気が楽にな

ります。

　

地区連の初めての合同レクリエーショ

ンが行なわれましたが、ベテラン患者、

新米患者等わかる範囲の人達に声をかけ

て参加しました。温泉に入ったり、ゲー

ムを楽しんだり、にわか相談所のような

話し合いをしたり、それなりの成果があ

ったと思いました。

　

この地区の医療体制ですが、はっきり

言えることは、とても心細い状態だとい

うことです。大きな病院もありますが、

あまり信頼できる所がありません。最近、

膠原病科を作って開業した病院が出来ま

したので、これからに期待したいと思い

ますが、患者が色々な病院に分散してか

かっているので仲々実態がわかりませ

ん。できることなら、専門にしている医

者と二人三脚で病気を治療する方向へ進

めたら良いと思います。

　

専門医と信頼関係を持つことは、患者

にとっても医者にとってもプラスになり

勉強会などを開けるようになったらすば

らしいことだと思います。

　

今は病気も軽い状態で発見されるよう

になり、それ程重症にならないうちに治

療が始まり、早く社会復帰できるように
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なりました。

　

しかし、詳しく病気を理解している医

者も少なく、患者も病気を軽くみてしま

いからです。ステロイドの功罪も説明さ

れずに飲み始める人も多いようです。

　

患者は次から次と様々な症状が出てき

ますし、それを訴えるのですが、訴えを

ただカルテに書き込むだけでその症状に

対しての説明なり、検査なりを求めたい

のですが、膠原病としての検査値が悪く

ない限り、不定愁訴的に片づけられてい

るように思えてなりません。

　

病気からきた症状なのか、副作用なの

か、またぱ違う病気なのか、病院へ行っ

て疲れて帰って来るような状態も多くあ

ります。専門的知識を持つ医者に患者が

助けを求めているのですから、せめて心

安らぐ会話位できないものでしょうか？

　

顔がふくれるから薬を飲まないで捨て

る人、さっぱり治らないという人、初歩

的なことを理解してない人も多いと思い

ます。

　

会に入って知っているはずの人でも医

者の説明なＵこ量を増やされたり、内科

以外の治療に行って、違う種類のステロ

イドを出されて知らずに飲んでいたりと

いうこともあります。

　

検査値を教えてくれない医者が殆どで

す。せめて患者が他の医者にかかる場合、

自分の病状や使用薬の説明をできるくら

いの知識を持つことは最低必要なことだ

と思います。

　

長い病気です。

　

医者も患者も病気をよく理解していい

関係を保たなげればなりません。

　

できることなら、この地域で勉強会を

加えた親睦会が開けるようになればと思

います。そして友の会が多くの患者の心

の寄りどころとなって皆で助け合い、高

めあうことがこの病気と付き合っていく

ﾄ｡で大切な役割となるでしょう。

帯広地区役員
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札幌市井田美幸

　　

皮膚筋炎

　

昭和33年生

　　　　

皆さんこんにちは。お身体の調子ぱい

　　　

より、また一からやり直しの育児のこと

　　　

かがですか？私はとトえば、２人の小さ

　　　

で頭が一杯でした。そして私と子供達と

　　　

な子供と１人の大きな子供に振り回され

　　　

のﾋや下への犬騒ぎの日々が始まったの

　　　

る毎日です。わが家は､主人、長男和良、

　　

です。

學

　

長女智子と私の４人家族です。どこにて

　　　　

秤子は母乳だげで育てたのですが、本

　　　

もトるごく普通の核家族で、違うことと

　　　

当によく乳を飲む子で３ヵ月間というも

　　　

いったら、母親が［膠原病、皮膚筋炎］

　　　

の、とにかく智子におっぱトを飲ませて

　　　

であることくらトでしょうか。

　　　　　　　　

いた記憶しかありません。

　

ミルクの味を

　　　　

私の発病は56年４月、その時はもうす

　　　

敏感に嫌がったので主人にも任せられ

　　　

でに結婚しており、当時10ヵ月の長男が

　　　

ず、余る母乳を絞っては冷凍庫に何本も

　　　

おりました。60mgのステロイド投与から

　　　

並べ、当時は食品よりも哺乳瓶の方が多

　　　

５ヵ月の入院生活が始まり、その時、も

　　　

かったのではないでしょうか。

　　　

う子供は諦めるよう言われてしまト、多

　　　　

また、智子が生まれた時、和良は３歳

　　　

少なりともショックを受けました。

　　　　　

９ヵ月で、何処へでも遊びに出かけてし

　　　　

でも、いっか必ず生んでみぜると自分

　　　

まう始末です。元来外遊びの好きな子な

　　　

に言ト聞かせ、先生方から許可が出だの

　　　

ので、家などにはおらず、ひどい時など

●

　

が58年の４月のことでした。まもなく妊

　　　

は、雪解叶水に桜までつかって泣いて帰

　　　

娠。長男との年が４歳離れてしまってい

　　　

ってくる有様でした。ですから、親もう

　　　

たので、あせってつくったという感じで

　　　

かうか昼寝などしてトる時間もなく、ド

　　　

した。ステロイドもlOragまで減っていま

　　　

の子が昼寝をしたらllの子を捜しに行

　　　

した。幸いにも、入院中も退院後も、検

　　　

く、.Lの予示みつかった頃には下の子が

　　　

査に１度も悪い結果力行いなかったので

　　　

泣き始めるというような具合で、子供の

　　　

す。妊娠中も別にこれとトつたこともな

　　　

トる家庭ではどこでもそうなのでしょう

　　　

く、ただ貧血がひどく、婦人科から鉄剤

　　　

が、わが家も御多分にもれずです。

　　　

を頂トてトましたが、お産も順調で、59

　　　　

お陰様で私は、薬を飲み忘れる事はあ

　　　

年３月に長女を出産しました。

　　　　　　　　

つても、子供を叱ることを忘れない日々

　　　

家族や親など再発を心配する声も多か

　　　

だったのです。「体の調子は大丈夫？｜

　　　

つたのですが、当の本人は、病気のこと

　　　

と聞かれると「とてもじゃないけれど。
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忙しくて、身体の調子を崩している暇が

ないんです１とトうのが私の答で、ステ

ロイドはlOmgだったのですが、後で後で

と思っているうちに、１日１回の薬を飲

み忘れていたということが何回もあり、

今考えてみるとよく再発しなかったもの

だと、自分のことながら感心しています。

　

今長男は６歳半に、長女も２歳９ヵ月

になり、２人を追いかけるようなことは

なくなりましたが、それぞれに知恵がま

わるようになり、特に２人が静かな時な

どは要注意です。必ず、私の爆弾が作裂

するようなイタズラをしているのです。

特に夕飯の什度をしている時に多く、子

供達を叱っていると、２人とも恐怖に目

がひきっっているので、よく見ると、私

の片手には包丁が握られていたというこ

とも度々ですし、兄妹喧嘩も今では日常

茶飯事となっています。なにせわが家で

は、妹が兄を泣かすのですから、親も真

っさおになります。
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肉体的ではなく精神的に疲れてしまう

目もあります。でも、私か毎朝飲む薬を

子供達は不思議そうに見て、どこが悪い

のかと聞いてきます。普段、病気とは無

縁な顔をしている親だけに不思議なので

しょう。病気を説明すると、子供なから

にも一生懸命理解しようとしてくれま

す。

　

難病という言葉に押しっぶされそうに

もなりました。で乱子供達や主人がい

　

参

だ力ヽら、毎日の生活の中で病気を忘れら

　　

’

れたのではないかと思います。この子達’

が、親の病気を通して優しト心根のある

人間に成長してくれればと、願ってトま

す。



I■1111

やさしさをもとめて

111111鐘●‐1111111111●匍■||||ljllll■■ ‐||11111111■■

69

||1111111●■目Illlllllll

生活編■

札幌市鈴木稚子

　　

S LE　昭和30年生

感激できるハートになりたいと思いま

す。そして今までとはちがう自分を見つ

め、何か一番大切か、優しさのほんとう

の意味を追求し続けたいと思います。

　

さいごに私の好きな星野富弘さんの詩

をみなさんに送ります。

私は傷をもっている

でもその傷のところから

あなたの優しさがしみてくる

　　　

今年（61年）初めてＳＬＥと診断され

　　　

ました。これといった病気をしたことの

　　　

ない、健康だけが取柄の私がこんな不治

　　　

の病、難病だと知って平気でいられる訳

喘がありませんでした。

　　　

みなさんと同じです。

　　　

入院生活の６ヶ月は長く苦しい毎日で

　　　

した。ほんとうに自分との戦いです。

　　　

膠原病そのものの理解。プレドユソに

　　

対する不安。家族の心づかい。涙の毎日

　　

でした。他人が皆大人にみえ、自分が何

　　

もできない、ダダッ子のようで、とても

　　

みじめでした。そんな中で「死」も考え

　　

ました。でも死んでなんかいられない。

　　

私には子供がいます。しかも母子家庭で

　　

す。これから社会復帰に向けて親として

４

　

やり抜かなければならない義務・責任が

　　

あります。そのためには強くなりたい、

　　

力がほしい、とつくづく思いました。

　　　

辛い気持を誰かに分かってもらいたい

　　

とも思いました。でもその誰かもまた私

　　

のために辛い思いをするのです。

　　　

でも入院して実にいろいろなことを考

　　

えさせられました。

　　　

そして、やりたい事とできる事のギャ

　　

ップはとても大きくなりました。でもど

　　

んな小さな事でも一生懸命やったことに

　　

対して゛でぎたム､と心から思えて感謝、
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59年、症状もすっかり落ちつき、パー

トに出られるようになりました。でもこ

れが私の人生を大きく狂わせてしまうと

は……。こんなことを書くのはとても恥

しいことですが……。

　

仕事もおもしろく、いい人たちに恵玄夢

れ、ルソルソ気分でいるうちに私は恋を

してしまいました。夫も子供もある私の

こと、当然許されるはずはありません。

　

夢がさめ気がついたら、家庭もなく子

供もなく、残っているのはこれから私が

生きている以上ついて回る「膠原病｜だ

けでした。そして再び「うつ病」にかか

ってしまいました。

　

子供も夫も一度に失った私に、生きる

希望はなにひとつなく、自分が惨めでう

つ状態も以前よりずっと重症でした。

　

しかし、３ヵ月後退院するころにはも

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

拿

う私は自分をとり戻していました。

　

とり返しのつかない人生を踏んでしま

った自分。でもそれを消し去ることはで

きません。夫や子供たちには本当にすま

ないことをしました。

　

私は今その「懺悔」をしながら、酷寒

の札幌の街を寒修行して廻り、自分自身

に「願」をかけてトるのです。

　

そして許されるならば、子供だちと暮

せることを願いながら、強く生きていき

たいと思トます。

　

私と病気との闘いが始まったのは56年

２月、念願の自動車免許をとった頃です。

病院で検査を受げても、どこも悪くない

と言われるのですが、私の身体は私の力

でどうすることもできないのです。こわ

ばると言うのか、顔も洗うことができな

くなっていました。

　

内科、外科、整形などあらゆる病院で

診てもらいましたが、一向によくなりま

せん。そんなことで考えることは悪いこ

とばかり。すっかり落ち込んで何もする

気がなくなり、神経科に行くと「うつ病」

と診断されました。通院は２週間ほどで

終ったのですが、その後まもなく死にた

い、そればかり考える様になりました。

結局は未遂で終り、神経科に再入院しま

した。

　　

「うつ病」の方は治りましたが、全身

の痛み、こわばりはよくならず、そこは

１ヵ月くらいで退院しました。その後子

供のかかりつけの病院で、私を診た先生

が北大病院へ紹介状を書トてくれ、北大

で初めて膠原病と診断されたのでした。

　

即入院→難病→公費負担の手続きとほ

んとうにショックでした。

　

ようやく診断がついて北大に入院した

ものの、やはりよくならず、家に残しか

子供のことが気になって、この間、病院

を出たり、入ったりしていました。
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おかげさまで

　　　　

私の発病は今思えば15年前にさかのぼ

　　　

りますが、ＳＬＥと診断されたのは５年

　　

前のことです。

　　　　

札幌の勤医協を初めて受診した時、そ

　　　

のまま入院ということになりました。そ

●

　

の時の私の様子を退院するころになって

　　　

瓦落婦さんが話してくれましたが、日を

　　　

離したら自殺しそうな顔をしており、皆

　　　

さん交代で見にきてくれたそうです。不

　　　

治の病ときかされ、現代医学ではまだ完

　　　

治する方法がないときけば、誰でもその

　　　

様な状態になるのが当然だと思います。

　　　

でもその時の中井先生、看護婦さんの患

　　　

者に対する気のくばり方ぱほんとうにあ

　　　

りがたいものでした。症状への対処のみ

　　　

ならず、患者の全体を診た精神的療法と

　　　

トつたらトいでしょうか。多分他の病院

濤

　

ではこれほどまでにして戴けなかったと

　　

思います。

　　　

忙しト病棟なのに、私の不安や、家族

　　

への想いなど、婦長さん自らが熱心にき

　　

トて下さるのです。またゝ病気やステロ

　　

イドなどの絹かい説明。そして今すぐ死

　　

ぬことは絶対無トと安心させて下さいま

　　

した。

　　　

それまでは脳軟化症の老女と同室でし

　　

たが、まもなく若いリウマチ患者さんと

　　

同室にしてくれました。車椅子の方なの

　　

にとても明るくて、私もクヨクヨしてい
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られないと思うようになりました。家で

待っている家族のために早く元気になり

だト。ステロイドで筋肉が駄目になると

きいてましたので、トレーナーを着用し

てボートこぎ、自転車、腰痛体操等トろ

いろなリハビリ一に励みました。

　

リウマ

チの人の手助けなどしていると、付き添

いさんとまちがわれるほど元気になりま

した。

　

退院の目が近づくと今度は新たな不安

がでてきたり、主治医に泣きながら胸中

を話したことも何度かありました。退院

してもすぐ病院に戻るケースが多いとき

きましたが、私は絶対再入院はできなト

と思い、我が身第一に考える決心をしま

した。そし七59年から身動きのできなく

なった姑を家族のすすめで養護老人ホー

ムにお世話して戴くことにしました。

　

最近ではステロイド10ミリで抑えなが

ら現在の処入院することもなく寺の留守

番をしております。（嫁ぎ先が大谷派の

寺なのです）私の今の最大の悩みは嫁と

して姑の看護ができないことですが、そ

の分舅を大切にして寺を守ることを考え

ております。

　

周囲の人々の暖かな理解に支えられて

今の幸福を感謝しながら日々を過してお

ります。



膠原病友の会

その誕生と軌跡



膠原病友の会

北海道支部の15年と私

財団法人北海道難病連

　

事務局長

伊藤

　

たてお

　

私の所属している団体である「全国筋

無力症友の会が結成されたのは、昭和47

年７月でした。

　

そのころからようやくマスコミなどを

通じて難病問題の本質に陽があたりはじ

めていたようなそんな雰囲気でした。

　

ともかく「難病」と名が付けば、何で

もニュースになるような時代でした。

　

そんな中で、新聞記事をきっかげに、

北大病院の第３内科（第２内科？）に入

院中で膠原病の仲間を求めていた畑中さ

んと桜井さんを訪ねました。

　

当時、私は３内の患者で、再生不良性

貧血の患者を訪ねだりなどで、小児科と

第２内科、第３内科、第２外科の先生や

患者さんを訪れる機会は多かったので

す。

　

そこで膠原病の会の結成の話が具体化

されました。

　

正式な結成大会は開かれなかったので

すが、確か、国家公務員宿舎清楓荘（こ

のころから数年間、難病連や各団体ぱよ
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●

く利用しました）で、本部から森田さん

をお招きして、懇談会のようなものを開

いたと記憶しています。

　

そして、昭和48年２月の北海道難病団

体連絡協議会の結成に向けて、筋無力症

と膠原病はその中心となったのです。当

時の担当は白勢さん。今思えばうら若き

女性だったのですね。それなのによくが

んばってくれました。

　

当時私の家（本当のボロ屋）のアトリ

エの中の一隅を事務所としていました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

参

　

そこで、私か事務局長、白勢さんが次

長でした。

　

当時はまだのんびりしていたものでし

たが、何もない空カソをイスにしたボロ

屋で、理事会が開かれました。

　

ゆうれいでも出そうなところで私か留

守の間は白勢さんが通って詰めてくれま

した。さぞ怖かっただろうと今になって

思っています。

　

難病連は「本当は今もそうありたいの

ですが」会長とか理事長とかは置かない



　　　

で、常任理事を選び、みんなで責任をも

　　　

とうという体制でした。その常任理事の

　　　

中から事務局長を選出して仕事を分担し

　　　

たわげです。

　　　　　

「長」がつくと何か急にえらくなった

　　　

ような気がする、という人を見受げるか

　　　

らで、法人設立までずっとこの方針をつ

　　　

らぬいてきました。

　　　　

患者会は特にえらい人、その下の人な

　　　

どがいるはずもないし、そうあってはな

慨

　

らないからです。その人の条件や能力で、

　　　

たまたま仕事を分担するにすぎないので

　　　

すから、会員も会長も、会の中では何の

　　　

Ｌ下関係もないはずと思っています。

　　　　

ともかく、筋無力症と膠原病はそれ以

　　　

来加盟団体の増加、法人化、センター設

　　　

立、そして今日にいたるまで運営につい

　　　

ても、ずっと難病連の中核であり続げま

　　　

した。

　　　　

それは、一口では言えない大変な苦労

　　　

がありました。

　　　　

ですから、難病連からのお祝いという

●

　　

よりもヽもっと個人的に乱筋無力症の

　　　

会としても膠原病の会の15周年に対する

　　　

思いぱ深いのです。

　　　　

筋無力症友の会も今年で15周年です。

　　　　

いつでしたIか一緒に総会を開いたこと

　　　

もありました。

　　　　

白勢さん以降三森さんが引きっぎ、常

　　　

任理事、監事、そしてまた常任理事を引

　　　

き受けてもらうことになりました。

　　　　

記念誌編集の人は、「難病とは何か」

　　　

とか「難病運動について」とかいうΓ格

　　　

調の高ト」ものを期待していたようです
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が申し訳ありません。ただトまその方は、

すっかり出払ってしまって、スッカラカ

ソです。

　

でも、おりにふれて、私か書いてきた

もの、私か訴えてきたものに対して、難

病連の申で一番正確に受け止めているの

はたぶん膠原病の会ではないでしょう

か。

　

若い女性を中心とした運営という点で

も道難病連で最も先進的な苦労と活動を

してきた証拠かもしれません。

　

機関紙づくい

顧問の医師との連携の深さからも、そし

て抱えてきた困難さから言っても、やは

り道難病連の最高水準と言って良いと思

います。

　

これからも、団結を守ってがんばって

下さい。



膠原病友の会のはじまり

　

全国膠原病友の会（本部）が発足され

たのは、昭和46年６月で、当初の会員数

は40名だった。この会の誕生の経過につ

いては、「暮しと健康」（保健同人社・46

年９月発行）に詳しい。後にこの雑誌を

書店で見た白勢さん（友の会道支部の初

代支部長で現姓森さん）が、この記事に

動かされて、道支部結成を働きかげたの

である。

　

その雑誌の「友の会をつくりあげた膠

原病患者」という大きな見出しで始まる

記事には二人の女性が登場している。

　

一人は森田かよ子さんで、現在も本部

の運営委員として活躍している。そして

もう一人は、先年亡くなられた河野千寿

子さん（当時横浜市に在住し、当初会の

連絡先にもなっていた）である。当時二

人とも36歳であった。

　

46年３月末、「難病友の会連絡会でき

る、事務所は保健同人社内」というニュ

ースを見た河野さんはすぐ、保健同人社

に電話をかげた。しかし、その時膠原病

の会はまだないが、同じ病気の人からの

手紙が４、５通きている、ということだ

った。そこで河野さんは、その手紙だけ

でも見せて欲しいと、病身をおして東京

まで出かけたのである。寄せられた手紙

には、切実な訴えがあふれていて、誰か

が立ち上がらなげれば、と痛感した。

　

この時彼女はまだ森田さんと出会って

トない。二人を結びつけるきっかけにな

ったのが、前記の「難病友の会連絡会」

であった。

　　　　　　　　　　　　

導

　

二人は求めあっていた同病の友によう

やく巡り会い、時の過ぎるのも忘れて互

いの体験を語りあった。その後二人の熱

心な呼びかけの結果、同年６月11日膠原

病友の会が結成された。「全国～」と冠

する現在の名称になったのは翌47年にな

ってからである。

　

当時の機関紙には公費負担制度をかち

とった経緯が克明に伝えられている。（次

次頁の第２号参照）「今後は難病対策基本

法の成立にむけての運動や地方自治体の

難病対策の向上のための働きかけなども

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

多

大切なことになっているようです」とあ

り、「みんなで力を合わせて頑張りまし

ょう」と結んでいる。

76－

Ｌ
ｙ
射



膠原病友の会その誕生と軌跡■

膠
原
ヽ
凰

　

か
へ
Ｇ
”
　
＜
ｊ
i

膠
原
痛

４
ｃ
:
＾
６
-
＜
ｆ
ｒ

難
有
対
策
ワ
弓
尊
」
歩
前
４
　

膠
蔀
１
　
畠
奈
所
願
ト
も

　
　
　
　
　
　

司
令
り
え
遊
し
々

　

潔
助
字
五
ブ
気
り
層
早
漏
ぶ
Ｔ
酋
乱
ｙ
ｙ

司
ぶ
り
フ
ー
八
９
　
一
之
苓
そ
９
允
り
跨
吏
ぶ
ぐ
隔

λ
糸
凋
が
賀
は
立
屯
三
ト
４
§
ｚ
ｙ
う
ぃ

Ｉ
―
で
に
Ｉ
い
４
　
糸
釦
あ
Ｉ
ノ
m
―
ｍ
Ｊ
'

ｔ
Ｊ
う
し
■
f
C
:
:
^
駝
澱
９
命
琴
｀
に
栄
爵
ｆ
一
気
友
り
哉

恚
特
命
４
や
飯
丞
閔
係
匙
鳥
合
且
響
箆

―
鋤
于
か
け
ヤ
べ
¶
千
今
ド
払
ｔ
賠
ｙ
ｌ
句

９
合
で
甲
』
ｔ
Ｔ
５
戮
瓶
対
荼
基
ホ
石
裂

り
括
戈
な
是
１
　
　
″
角
り
ま
１

　

゛
９
又
よ
昇
々
陥
欠
咳
西
き
Ｑ
攻
り
迅
り
で
マ

　

埓
白
首
Ｌ
=
l
l
礼
二
千
万
円

こ
心
ぱ
、
９
原
奈
々
一
千
ｔ
ツ
Ｋ
久
一
Ｉ
、
茄
｀

ヵ
４
　
　
な
ひ
９
難
為
り
篆
り
４
　
孔
妬
療
茲
圃

死
罵
む
Ｉ
笈
匯
１
超
４
　
７
１
る
本
っ
７
苓

３
　
誓
１
９
舶
り
叱
汲
だ
双
叱
り
了
。

君
蔵
研
究
賞
」
ト
三
億
千
万
Ｒ

こ
れ
吃
忌
６
上
厨
奏
貰
ｔ
い
う
、
七
ｋ
べ
て

な
お
ど
れ
ら
９
が
象
Ｑ
な
る
長
命
な
り
尨
フ
り

り
喬
目
咲
考
門
り
４
　
腎
必
町
ぶ
う
ｔ
ｔ
･
^
Ｇ
-
ｙ
^

や
で
教
豺
夏
寸
ｊ
め
て
り
く
方
血
ザ
や
ｙ

ｊ
ユ
実
４
　
誦
査
直
ｕ
口
右
万
円

辱
尺
女
色
対
茶
室
り
畝
^
ｊ
ｊ
／
Ｊ
-
＾
Ｍ
'

難
あ
さ
り
持
咎
ｌ
ｙ
フ
Ｖ
り
荷
簡
リ
ー

ベ
？
層
生
名
内
に
無
ワ
？
ｙ
太
々

を
り
侃
屯
翌
ぺ
と
兼
社
危
型
一
人
吼
置
蚤
ふ

兌
・
ヽ
附
？
ぺ
こ
り
ｔ
う
に
、
吟
靉
り
総
病
対
策
へ

という名前になっていない。本部の機関紙第２号、まだ「膠原」

77

争

寸
て
り
逼
蚕
こ
そ
６
鳶
に
体
で
毘
雅
病
短
弟

り
匈
１
１
　
９
た
め
り
働
さ
か
け
な
ｉ
：
≫
-
≪
＞
-
Ｋ
ｒ
Ｓ
＊
ｆ
＾
-
'

ｔ
ａ
な
フ
て
り
る
よ
う
ひ
Ｉ
同
一
ｔ
港
紅
丿
導
両

県
ぷ
い
／
瀬
励
＆
希
友
り
明
磨
々
１
　
ぐ
吸
盤
司

午
’
戊
ぷ
り
火
灸
つ
丁
吏
、
み
ん
な
で
力
ｔ

心
隻
で
刄
え
い
″
ｔ
ｔ
ζ
う
。

―
！
一
÷
ｒ
ｌ
―
―
ｌ
ｊ
ｄ
－
１
－

　
　
　
　
　
　
　
　

・



啼

争

78

国
膠
原
痛

E！

ssxa4^^■3月

吽

　

冶
療
食
の
か
顧
ら
置
賢
君
左
方

　
　
　

東
唇
円
膀
膏
λ
翻
ｌ
新
闇
『
ｊ
ふ
倒
張
ｔ

　

＼
Ａ
ｎ
ｒ
:
＼
＜
ｆ
ｆ
ｉ
ｉ
付
争
新
酪
７
ご
硝
？
友
蛮
ｉ
毎

醵
ゑ
さ
ん
り
琳
疹
戈
Ｉ
を

と
９
よ
り
４
【
Ｉ
Ｉ
に
．
姉
入
え
ワ
御
豪
人
才
丈

１
事
数
？
リ
く
Ｉ
た
ｔ
ニ
児
き
か
か
瓦
ヽ
啄
マ
ー
病
に

１
・
～

耶呼
イ

友
の
冷
ゑ
称
農
良

宍
百
も
早
い
參
提
灯
弩
１
χ
ぢ
４
で
Ｉ

恢
ｔ
め
刄
堆
い
訴
£
ｔ
、
、
ａ
’
ｉ
１
坏
、
り
く
ぢ
い
Ｊ
ク

ｉ
冷
わ
そ
晋
Ｌ
ｊ
べ
乙
座
国
各
梵
に
お
い
で
．
何
方

v
Ｊ
３
ｎ
４
５
-
坏
に
缶
さ
か
叶
仁
９
’
．
？
学
新
閤
匯
猿
１
１

ろ
７
』
と
に
ぷ
ｎ
♪
私
ｔ
７
願
い
１
４
町
ｆ
｀
ｉ
Ｉ
、
’
Ｊ
タ
．

り
も
町
ミ
、
の
μ
ｉ
ｔ
ｆ
’
、
斗
Ｉ
．
さ
っ
そ
く
．
戻
弓
郵
ｔ
砥

即
ヽ
Ｌ
ぃ
ゃ
價
な
門
‐
Ｊ
Ｖ
t
*
≫
Ｖ
-
~
-
’
"

　
　
　

嘲
判
｛
託
着
ｉ
Ｊ
ｒ
測
ふ
昆
ｉ
洛
公

　
　

貴
１
μ
ｊ
と
切
戈
Ｉ
秤
え
乙
い
乱
浮
沸
り

　
　

匙
声
ｉ
経
司
私
で
と
・
ｔ
ｌ
ト
.
1
－

　
　
　

＊
＾
＋
－
≪
-
≪
ｋ
-
ｔ
５
'
　
４
ｆ
ｉ
-
＾
＜
'
ｒ
≪
ｉ
人
と
ｔ
ｃ
双
前
に

　
　

に
｀
″
’
で
り
子
４
μ
．
私
４
入
限
中
に
ひ
恥
ん
の
え

　
　

嘔
ま
で
Ｉ
て
１
て
い
μ
猿
て
哨
４
　
Ｉ
斟
い
浮

　
　

Ｙ
＊
ｆ
‐
y
i
＊
-
^
-
ｔ
^
＼
'
５
＜
＾
'
ｋ
皺
と
Ｌ
で
‘
ｔ
ぶ
？

　
　

す
齢
ぱ
痴
£
て
ぼ
”
７
、
よ
ｙ
７
ぐ
Ｌ
と
‘
い
う
艶
ｉ
一
心

Ｌ
ｖ
ん
く
ｔ
Ｉ
ｔ
り
ゐ
私
自
身
が
り
７
け
り

－
1
1
1
！
や
Ｉ

■
ｆ
ｚ
-
ｆ
^
'
^
-
く
リ
ｉ
ｒ
ｉ
Ｉ
た
。

一
卜
゛
つ
Ｉ
″
い
ｙ
７
い
い
ｔ
ヤ
ｔ
Ｊ
’
、
’
ｚ
か
？
・
」

『
う
、
―
、
あ
た
・
て
．
私
に
ｒ
４
、
ろ
・
、
ｒ
け
、
何
リ
４
ご

Ｉ
ヽ
ｌ
ｌ
、
．
’
ｒ
』
私
ｙ
４
－
７
‐
ぶ
よ
割
ざ
こ
ｉ
戮

冷
り
健
保
き
鳶
卜
な
り
！
ｊ
．
名
．
い
擢
療
タ

ｔ
秀
之
丿
蒔
に
．
々
４
た
く
も
λ
や
け
。
ｂ
耳
Å
こ

も
ｒ
　
Ｉ
ｉ
ｉ
'
＜
~
-
<
^
？
ｓ
　
･
＊
-
'
　
ｓ
ｄ
”
t
Ｊ
＾
―
~

■
―
”
^
い
１
’
ｔ
Ｌ
り
Ｉ

、
不
ふ
‘
ぞ
と
り
Ｌ
４
７
が
扁
と
"
：
？
■
=
-
=
　
ｆ
ｅ
＾
ｉ
-
'

胃
晦
ｉ
ｙ
病
瓦
ｒ
重
竹
－
で
い
る
ｉ
々
ｔ

１
け
小
ひ
を
、
測
｝
杯
瞳
ｔ
Ｉ
行
さ
た
い
４

ｙ
ｔ

　

冷
ｔ
ｌ
．
「
こ
れ
ｙ
私
４
亙
々
が
と

■
ｔ
Ｃ
＜
ｒ
／
-
-
＊
-
"
>
-
い
μ
私
や
Ｉ
松
戸
、
ぶ
阿
か
し
り
く

て
ｔ
-
い
i
^
＊
-

―
-
I
-
*
-
'
い
-
t
―
^
Ｓ
ｊ
ｉ
.
　
ｌ
ｉ
　
■
≫
£
＞
･
≪
･

ｗ
i
-
.
ｆ
ｌ
;
§
]
-
＾
＊
-

’

ぜ
乙
こ
ｔ
に
今
朝
ぷ
鰐
聞
？
Ｉ
μ
．

萱
原
弗

　

海
薦
竹
君
子



膠原病友の会その誕牛.と軌跡■

ｎ
べ

コ
凶
一
口
奢
行
）

￥
Ｌ
呻
き
ｔ
）

び
認
必
’
ｔ
Ｖ
ａ
ｌ
ｌ
Ｋ
リ
ｌ
ｒ
卜
μ
．

覇
気
１
お
ｌ
ｔ
々
５
省
ｆ
で
淑
戻
ｔ
Ｕ
ｔ

く
れ
犯
．
碓
振
ん
・
乖
蛋
秤
’
ん
．
づ
直
に
に
遺
‘

か
ら
・
疹
ヽ
で
ぃ
た
￥
り
μ
八
良
さ
ん
．
け
ん
と
Ｉ
μ

ｉ
の
Ｌ
に
μ
‘
’
、
’
、
‐
こ
’
ぐ
ロ
昔
Ｌ
。

　

｛
ｉ
β
が
認
め
、
λ
Ｓ
笛
と
Ｉ
ア
｀
、
燐
良
夜

島
対
策
£
町
４
話
ぶ
．
呵
原
病
の
で
は
．

g
ｊ
.
。
Ｂ
－
ｏ
_
。
-
＾
'
　
．
ｉ
!
:
:
-
Ｅ
ｉ
’
＜
？
-
ｊ
　
u
i
'
？
．
ｔ
ｓ
;
＜
f
＾
れ
、

研
気
玲
も
ひ
き
れ
ゆ
。
’
戌
反
森
・
夜
ふ
筋
炎
ゝ

’
７
ａ
Ｊ
匈
ｙ
ｌ
ｒ
は
、
唇
乳
の
這
彩
ド
お
り
て
．
ｓ

一
膠
ぶ
翁
と
Ｉ
～
と
り
ゐ
ゆ
、
り
れ
ｉ
可
能
催
も
あ

＝
ｒ
＾
　
　
ｉ
ｈ
^
＾
'
ｉ
f
　̂
･
-
＜
>
'
＜
―
ｉ
ｉ
Ｖ
”
*
"
"
-
^
'
-
Ｏ
'
＾
ノ
亙
一
一
勁
左
進

め
３
ｙ
寺
、
に
と
め
匈
奴
川
ｐ
ｌ
μ
。

泰

名称も現在の［膠原］になった。第三種郵便物として認可され、

　　　　　

一一-79

Ｅ
蓼
貳

ｓ
□
几

　

／

廓ｊ

　
　
　
　
　
　

Ｌ
－
－
Ｉ

　

Ｉ

　
　

Ｉ
Ｉ

　
　
　
　

Ｉ

　

Ｆ
φ

－
Ｉ

　

Ｉ

　

Ｉ

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

Ｉ

坏
維
ｙ
ｌ
を
ト
’
や
ジ
ベ

応
療
貴
ユ
や
公
費
負
包
武
定

卜
ｊ
ｎ
ｔ
吻
泰
か
囁
ふ
量
り
予
マ
ト
ー
宍
Å
？
Ｌ
£

り
ｔ
Ｓ
賢
ｉ
｀
．
応
身
を
ぷ
’
却
ｔ
分
で
ｉ
（
包

・

＾
―
'
･
／
＞
＾
ｖ
”
'
;
;
（
Ｗ
'
　
）
＆
:
ｉ
＾
-
-
ｉ
t
-
>
―
：
ｉ
”
　
"
-
れ
＾
'
＊
ｒ
／
め
Ｉ

・
り
れ
ａ
参
什
づ
も
と
ひ
．
国
叫
月
哉
’
万
円
、
他
が

Ｑ
式
田
４
　
に
ｒ
７
て
ぽ
ぐ
、
４
Ｋ
’
万
円
叶
？
フ
Ｋ

ｔ
れ
‘
’
Ｗ
昇
’
図
心
負
包
か
に
綺
助
ｔ
れ
す
ｔ
乙

い
尿
祇
哨
収
今
財
鳶
丿
寿
ド
け
．
関
’
課
リ
く
安
施

Ｔ
れ
Ｉ
札
血
１
か
、
必
体
か
柔
は
．
百
も
９
呼
い

ｉ
｀
現
１
必
か
４
て
ぃ
貧
画
眸
呼
叶
ひ
１
Ｑ
Ｐ

。
ｆ
呪
？
・
ｌ
も
７
で
．
い
す
Ｉ
ゆ
”
、
ｉ
く
穴
蜂
ｆ
『
’
く
ば

Ｖ
-
ヽ
い
。

ｏ
ｉ
.
-
ｊ
ａ
ｉ
　
<
ｒ
＼
＜
ｓ
-
ｔ
＾
＾
-
^
'
~
≫
^
ｉ
：
　
’
＜
-
-
＊
；
―
'
^
　
Ａ
≪
'
_
ｖ
＜
Ｋ
'
　

ｌ
ｙ
．
汰
吏
１
れ
３
昔
ヤ
の
車
４
斥
泌
１
７

鴎
ッ
μ
に
リ
・
・
じ
弓
で
は
あ
り
ま
ぷ
丿
ん
で
Ｉ
‐
μ
．

令

　

Ａ
＜
５
=
Ａ
ｖ
-
ａ
=
>
　
･
友
の
公
１
佐
臨
？
、
‘
、
多
ｆ
』
ん
、
渥

か
舒
み
Ｖ
ぷ
ん
"

Ｘ
-
ｉ
＾
ｌ
ｉ
Ａ
６
Ｊ
ｌ
＾
C
i
l
＼
ｉ
-
M
.
=
-
-
｡
ｆ

W

‐
恥
か
瑞
て
寺
、
て
か
ｙ
り
ａ
Ｌ
？
７
、
．
ｒ
ｒ
さ
ん
･
ｓ
-

f
i
＾
＾
Ｔ
'
＾
'
　
＼
ｔ
-
Ｌ
-
ｗ
-
ｉ
　
■
　
ｉ
。
　
｡
＜
４
-
ｉ
s
＼
-
ｉ
Ｓ
？
-
＾
　
＊
■
／
'
　
＾
･
ｔ
ｅ

森
懸
な
策
本
却
か
画
叙
ゝ
客
議
ｔ
ａ
仰
噸

芦
１
氏
ド
公
八
吹
階
ｒ
吋
。
呼
他
聶
吽
。

７
取
親
Ｑ
溢
｀
岐
ド
為
リ
、
灯
’
枇
で
あ
１
こ
と
。

或
｀
酋
？
哭
体
し
け
。
ざ
９
し
て
ぃ
り
い
’
/
■
ｕ
、
茸
１

扨
由
匹
。
か
同
一
吻
眠
免
ｊ
．
あ
や
μ
ま
れ
～
よ
う

リ
昶
裳
７
１
ｋ
．
ｔ
ｒ
Ｌ
に
こ
り
Ｂ
ａ
伍
眼
Ｌ

以
下
。
瓦
『
か
り
づ
の
靫
Ｍ
町
散
明
ｔ
要
苛

々
、
、
り
に
入
９
マ
ベ
り
に
。
佐
良
エ
、
、
、
’
ナ
ー
ん

Ｆ
再
丿
厚
ま
劣
１
れ
今
れ
、
小
耳
今
橋
＆
へ

乙
砥
門
？
公
者
衛
ゆ
勁
一
凌
１
児
双
正
氏
に

必
い
・
膠
鳶
痛
ｔ
式
定
１
ｚ
こ
収
Ｉ
ｔ
／
４
　
　
鶴

’
ヽ
ｔ
啄
岑
で
ヤ
（
と
。
脈
７
尽
廂
Ｋ
り
）
７
に
．
ｅ
″
。
ｉ



支部誕生前後

～座談会をはじめるにあたって～

濤

●

　

全国膠原病友の会北海道支部が誕生したのは47年10月だが、その動きとは

別に行政に働きかげようとした人はいた。

　

畑中豊子さんは最も初期の会員でありながら、役員などになって表だって

活動した人ではない。しかし、彼女はすでにたたかっていたのである。

　

46年、友の会（本部）を作った森田かよ子さん達、それを知って北海道支

部を作った白勢美智子さん、ほとんど時期を同じくして、北海道難病連を結

成し、共に歩んできた伊藤建雄さん。名前を挙げているうちに「一羽のツバ

メは春を作らない」という英国の古いことわざを思いだした。英雄が一人い

たから世の中がすぐ変るものではなく、共同体の流れというものがあるとい

う意味である。

　

こうして15年の流れを振り返って改めて思うことは、患者である私たち一

人ひとりが当時主役であり、尊い生命の流れの中にいたことである。

　

畑中さんに会見を申し込んだ時、「今さら昔のことを思い出したくない」

という理由で、よい返事はもらえなかった。しかし、当時からの友、藤谷朝

子さんの協力もあって、お話を伺うことができた。お二人共、苦しく辛かっ

たことは風化され、どんな状況の中でも希望を持ち続けてきた強靭さがさわ

やかに伝おってきた。

　

そして、私たちが難病と共に生きてきたことは、やはり語り継いでいくべ

きだと思った。

　

ささやかな゛春。を作ってきたひとつの流れが変えられるかもしれないか

らである。
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三森

　

道支部は最初11人で発足したんで

　　　

すげど、その11人のうちご存命の方がほ

　　　

んのわずかで、まあ言わば生き証人とい

　　　

ったら変ですけど…。覚えていることを

　　　

聞かせて下さい。

　　　

畑中

　

あのころ（47年26歳）北大に入院

　　　

していまして。勤めていた時の健康保険

　　　

の継続でまかなわれていたけど、それも

　　　

今月いっぱいで切れるという時でした。

　　　

同じ病気の人が６人ぐらいいて、そのう

をヽちの３人が次々に亡くなりました。生き

　　　

残ってて乱入院は長びく、治療費は高

　　　

いで、みんな途方にくれていました。私

　　　

は19歳の時発病し、７年あまり入退院を

　　　

くり返してたの。私はまず道庁の道政記

　　　

者クラブへ電話しました。あのころ田中

　　　

首相の時代の高度経済成長期で、とても

　　　

景気のいいころでしょう。こんな治らな

　　　

トと言われている病気の研究予算なんか

　　　

も大きくとるようなこと、チラッとなに

　　　

かで読んで、そのことを確かめようと思

　　　

ったんです。その時道新の記者から伊藤

４

　

建雄さふ（現在の北海道難病連事務局長）

　　　

のことをききました。

　　　

三森

　

難病連が結成されたのが48年の３

　　　

月だから、その半年以上も前の話ですね。

　　　

畑中

　

そのころ、私はすでに膠原病友の

　　　

会に入会していて、（支部ができていな

　　　

しころ）名簿を見た白勢さんが、北大入

　　　

院中の私を訪ねてくれたんです。私も北

　　　

海道に支部があればと漠然と思っていた

　　　

げど、入院中の身じゃどうにもならない

　　　

し。それで、何かの力になるんじゃない

　　　

かと思って、伊藤さんを紹介しました。
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三森

　

すると、白勢さんより先に入会し

てたわけですね。

三森礼子さん

畑中

　

私も北海道支部を作ろうという、

はっきりした考えはなかったけど、一生

つきあっていく病気だったら、何かしな

くちゃという気持はありました。

藤谷

　

あのころ、膠原病の人が次々に入

院してきては、亡くなって、診断がっく

までにずいぶん時間もかかって、治すと

かなんとかするという段階じゃなかった

んじゃないかしら。

畑中

　

でもそんな中で、支部を作ろうと

いうエネルギーがあったのはやはり若さ

というか、それだけ必死で切実だったっ

てことでしょうね。

三森

　

藤谷さんのことも少しきかせて下

さい。

藤谷

　

私も同じ時期に北大に入院してた

んですけど、身動きできないほど重症だ

ったの。この病気は検査ひとつにも治療

にも莫大な費用がかかると言われまし

た。それで主治医が「学用患者」になる

ようすすめてくれたの。承諾書を書くに

あたって、学用患者イコール研究材料と

思われがちだけど、あくまでも本人の意



志を尊重して、検査にも慎重にあたりた

ト、と言われたんです。

三森

　

身動きできないっていうと、付き

添いさんも必要だったんですか。

藤谷

　

当時の第２内科は完全看護で、看

護婦さんが全部してくれたの。学用患者

になると、人院費、治療費、それに食事

代まですべて無料で、恵まれてました。

そして退院と同時に婦長さんが、医療保

　　　　　　

藤谷朝子さん

護への切り替えをすすめてくれて、後々

の心配までしてくれて、そりゃあ親切だ

ったわ。お陰様や発病以来医療費の心配

をしたことはありません。でも、同室の

Ｙさんの請求書見せて貰って驚いたの。

その人は肺炎起こして、生死の境さまよ

っていたんだけど、ドイツだかの抗生物

質のすごト高トのを使っていたらしく

て、その時の入院治療費が百万円超えて

たんですよ。

三森

　

え？

　

百万円？

藤谷

　

ま、その時だけ特別だったと思う

んですけどね。

三森

　

特定疾患対策のできる前の話ね。

藤谷

　

でもすぐ後その制度ができて、さ

かのぼって還付されたって聞きました。
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畑中

　

私の場合は49年になってから「大

腿骨頭無腐性壊死」になりました。ステ

ロイドの副作用のせいか、他に原因が

あるのか、整形の先生の中でも見解が分

かれていたの。というのは、ステr=･イド

を使わない人でも壊死になる人力迂ヽたか

ら。でも薬の副作用なら特定疾患の適用

になるんじゃないかということになった

んですけど、前例がなトという理由で、

断られました。でも私、その時の手術代

が百万円近い請求きて、こんなの払えな

　

呻

いって頑張ったんです。整形の先生も請

求書みて目を丸くして、とっても同情的

で力になってくれたの。つまり前例がな

いというのが理由なら、またこういう症

状が出た人みんなが莫大な医療費を支払

う訳でしょう。そこで、薬との因果関係

と特定疾患の適用について四者の話し合

いが行われたの。

三森

　

四者って？

畑中

　

内科医、整形外科医、教授、そし

てケースワーカー、その頃は医療社会事

業部って言ってたけど。今は人工骨頭も

　

希

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

¶｡一-。
大量生産されて安くなってると思うけ

ど、あの当時、私のような例は少なかっ

たんです。

三森

　

畑中さんはいろんな面で開拓者な

んてすね。

畑中

　

発病が早いからそれだげいろんな

合併症も出るわけです。そのころは医師

も患者も初めて出くわすことがたくさん

あって、一緒に悩んで、少しでも良い方

法を見つけ出すのに真剣でした。今でも

覚えているのは何かにつげて「困る」と



畑中豊子さん

　　

トう言葉を使ったことね。請求書みては、

争

　

こんな高いの困るとか、歩けるような手

　　

術してくれなきや困りますって。

　　

三森

　

それで今はこんなに元気になって

　　

自分の足で歩いているなんて素晴しト

　　

わ。

　　

畑中

　

近年入院することもなく、ずっと

　　

安定しています。おかけ様でね。

　　

三森

　

でもここまで落ちつくまでに10年

　　

以Ｌの歳月がかかったってことですね。

　　

40歳になってようやくね。

　　

畑中

　

一生薬にしばりつけられて‥･。で

　　

も医療費がかからないということは感謝

毎

　

してもし尽くされないほどありかたいこ

　　

とですね。

　　

三森

　

本当にね。でも今福祉後退の方向

　　

で、膠原病が公費負担の枠からはずされ

　　

たら大変ね。まず今までのような定期受

　　

診には行かなくなり、本当に悪い時だげ

　　

行くようになるでしょうね。そうすると

　　

何かあった時にチェックできないで、手

　　

遅れということも生じると思うの。そん

　　

なことになったら、今までの私たちの活

　　

動は何だったのかということになります

　　

よね。
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畑中

　

イザとなったら、やっぱり先生だ

もの力をお借りして、反対運動にもって

いくことだと思います。なんと言っても

お医者さんが私たちの一番の理解者です

もの。

三森

　

今日は長時間ありがとうございま

した。
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全国膠原病友の会北海道支部

結成から10年の歩み

前支部長

　　　

寺嶋

　

礼子（現姓Ｅ森）

Ｉ

　

絶望の淵から

　

全国膠原病友の会は、昭和46年６月に

誕生した。

　

そして翌47年の秋に、初代支部長の白

勢さん（現姓森さん）が全国名簿をもと

に道内在住の会員に手紙などで、北海道

支部結成の働きかけをし、結成大会もな

レこ、わずか11名でうぶ声をあげたので

ある。今年は北海道支部10周年にあたる。

　

その頃私はまだ友の会と出逢っていな

い。症状はあったが病名が確定していな

かった。初めて「膠原病」と告げた医師

は、狼狽と不安でヘナヘナと座りこんで

しまった私に、友の会の支部があること

を教えてくれた。入会の動機は漠然とし

ていたが、自分の回りに見い出すことの

できない「膠原病１といわれている同じ

病気の人々を見たい、逢って話してみた

いという気持ちが心の大半を占めてい

た。それは火傷を負った顔面を、そっと

鏡に写して見るよう訟おぞましさに似て

いたかも知れない。

　

10年程前、この病気は今ほどいろいろ

84

なことがわかっていなかった。

　

私たちは罪人のようなうしろめたさを

負わなければならなかった。

　

絶望とは、自分をとりまいている世界

のすべてが、ある日突然、音もなく扉を

閉ざしてしまうことだと認識せねばなら

なかった。

　

手元に残されている「支部だよりＮ０.

2」（48年４月発行）にこんなことが書

いてある。

　　

『病気の原因がわからない以上、少し

でも寿命をのばすために自分でやれるこ

とは実行したい。体験の交流などしたい

ので患者同士の連絡がとれるようにして

下さい』。

　

また、34名の会員に対して行われたア

ンケート調査（内回答24名）、今望むこ

と・考えていることの欄には、10年経っ

た今とあまり変らないことが連ねられて

いる。

　

・膠原病の原因及び治療法の早期発見

　

・難病専門病院の設置

　

・付添料の無料化

帰
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・冰－ムヘルパー制度の実施

　　　

・身体障害者手帳の交付

　　　

・ステロイドホルモン剤の副作用への

　　　　

不安

　　　

・病気再発への不安

　　　

・将来（結婚・出産・就職・生活）へ

　　　　

の不安

　　　

ここに見られるように、不安のかたま

　　

りのような人ばかりが集って友の会は何

　　

をしようとしたのだろうか。

ず

　　

同48年３月には、北海道難病団体連絡

　　

協議会（代:表伊藤建雄氏）が結成された。

　　

皿

　

活動の低迷

　　　

本会の会則第３条に「本会は膠原病に

　　

関する正しい知識を高め、明るト療養生

　　

活を送れるよう、会員相互の親睦を図る

　　

とともに、膠原病の原因究明と治療法の

　　

確立ならびに社会的対策を促進すること

　　

を目的とする」とある。

　　　

私は48年９月に初代支部長の道外転出

　　

を機に、支部長とトう大役を仰せつかい、

畑

　

現在に至っている。当時自宅を支部の事

　　

務局とし、手紙や電話の応対をすること

　　

ぐらいとかんたんにひきうげてしまった

　　

のだ。半年間の千葉での療養生活を終え

　　

て、再就職や結婚へ、何の望みも持てな

　　

い頃であった。その頃はよく、会員宅を

　　

訪問し、ただ手をとり合って泣きあった

　　

という場面もいくつか記憶してトる。

　　　

幸か不幸か、私たちの病気は薬害や公

　　

害が明らかな原因となっている病気のよ

　　

うに敵と恨む相手はいない。

　　　

すでに48年１月には、膠原病患者の８
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割を占める全身性エリテマトーデス（Ｓ

ＬＥ）が、厚生省の特定疾患として認め

られ、それまでの定額公費負担から全額

公費負担となった。これは北海道支部誕

生以前の本部運営委員の方々の文字どお

り血のにじむような活動の成果であり、

感謝の気持ちを忘れてはいけないと思

う。

　

膠原病を含む、いわゆる難病といわれ

ている病気について現在までのところ、

完治としうことばは使われていなト。一

度病気になると職を持っていた大半の人

が離職あるいは、休職を余儀なくされ、

収入の道が閉ざされる。また、人・退院

を繰り返したり、入院が長期にわたる人

も多いため患者が主婦の場合はさまざま

な家庭の問題をひきおこす。病院の支払

いが無料になっても、個々にかぶさって

くる諸問題は複雑で深刻である。会員た

ちが実際に多くの困難とぶっかっていな

がら、それらがなかなか友の会の活動と

結びついてはいかなかった。

　

私の焦りは機関紙「いちばんぼし」厖

32 (53年９月発行）にこんなことばを吐

いている。『なぜ役員が育っていかない

かという問題について、この病気の特徴

から言って会員の９割が女性であること

も起因しているのではないでしょうか。

女性は一般に社会参加に対する関心がう

すく、このような会の中心になってやる

人は、なにか特殊な人種（？）だと考え

る傾向がないでしょうか。同じ女性のひ

とりとして、このようなことを公言すべ

きではないのかもしれませんが、みなさ



んはどうお考えでしょうか。会員のみな

さんが友の会に対して望むものは何なの

でしょうか。みんなの会だからこそ、み

んなで活動するための知恵を出し合いま

しょう。』

　

しかしそんな知恵が簡単に出るはずも

なかった。会員が友の会に何を求めてい

るのか、それがうまくつかめたら、何も

苦労はないのである。同じ病気と言って

も、予後の良い者、機能障害のある者、

病状も千差万別、年齢、価値感、生活レ

ベルも当然ちがうわけで、意志統一など

できるわけがなかった。

　

翌54年２月の「いちばんぼし」気33に

はこんなことを言っている。

　　

『昨年一年間を振り返りますと、会の

沈帯ムードの中で数名もの会員を失うと

いうショッキングな悲しい年でした。会

員のみなさんに病気とたたかう勇気を持

ち続けて欲しい、という一心で、会員の

結婚、出産または復職という明るいニュ

ースをとりあげてきましたのに、それは

ただの虚勢にすぎなかったのでしょう

か。毎日の痛みや発熱に苫しむ人々に｡と

ってそんなニュースはしょせん他人事に

すぎないのではないだろうか。「死」と

いう厳粛な事実の前には何もかもが無意

味で無力に思われました。』

　

51年２月よりＨＢＣテレビ「テレポー

ト６」で難病シリーズが初まり、道民に

も難病のことが少しづつ理解されようと

していた時である。 52年１月に文集「い

ちばんぼし」を発行し、新聞・テレビで

大きく紹介され、活動への大きなはずみ
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となり、会員も大幅に増えた。しかしそ

の２年後には、もうこんなスラソプにお

ちいっていたのである。

　

機関紙「いちばんぼし」は会員以外の

人々からは、なかなか評判がよかった。

しかし肝心の会員からの反響は、ごく一

部の人を除いて、ほとんどなかったと言

ってよい。観客のいない舞台でのひとり

芝居。私はそんなむなしさと淋しさにお

そわれていた。

Ⅲ

　

危機を救った誕生カード

　

けっして口にしてはいけない「休会」

ということばが出だのは､この頃たった。

しかし、ここで休んでしまったらもう二

度と起き上れないと思った。

　　

「誕生カード｜の発案は、先年東京で

出逢った関西の役員さんから小耳にはさ

んだものであり、トわばアイデアの盗用

である。

　

なには無くても誕生日のない人はいな

い。一見、患者会の活動と結びつかない

ような女学生趣味のようなことが意外に

も効を奏してくれたのだ。100名以上も

の会員にきちんと期日に合わせてカード

を発送するという、面倒な仕事を新役員

の小寺さんひとりにお願いした。 54年７

月からである。このことについて「いち

ばんぼし」No.36 (55年５月発行）で、彼

女はこのように語っている。

　　

『最初カードの発送を引き受け九時、

１年間続けられるだろうかという不安が

ありました。多い時は１ヵ月に10人以上

も誕生日の人力沁ヽて、毎日のように書く

考
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日が続いたり、気がつくともうぞの日が

　　

過ぎて、あわてて夜寝る前に布団の中で

　　

書トたり、何度が辞めたいと思うことが

　　

ありましたが、続げてこられたのは、み

　　

なさんからの心暖まるお手紙、お電話を

　　

トただいたからです。このことは、私自

　　

身やりとげたという満足感とやればでき

　　

るという、自信を与えてくれました。』

　　　

実際その号には、会員からの礼状を兼

　　

ねたお便りが、いつになく多く紹介され

●ている。

　　　

患者運動とは、何もはち巻をしめ旗を

　　

ふることではない。国や自治体におねだ

　　

りすることばかりではない。

　　　

孤独に閉ざされた心をやさしくノック

　　

することから始まるのだということを教

　　

えられる思いがした。私はこれまで偉そ

　　

うに説教めいたことばかり言ってきた自

　　

分が恥かしかった。

N

　

がっての病葉たちはいま

　　　

10年前、膠原病と診断されるまでに何

４

　

軒もの病院を回ったという人が大半であ

　　

った。しかし最近は、北海道難病連によ

　　

る集団無料検診によって（48年７月より

　　

道内各地で行われている）比較的早期に

　　

発見されるようになった。

　　　

現在、この病気の治療法はありません、

　　

と絶望的に説明する医師は少なくなって

　　

きている。患者の95％がステロイドホル

　　

モソ剤による対症療法を受けているが、

　　

緩解期を過している人も増えてきてい

　　

る。友の会本部の機関紙「膠原」肱51に

　　　　　　　

膠原病友の会その誕生と軌跡■

よれば、ＳＬＥの５年生存率は、昭和39

年から５年間で68％、44年から５年間で

85％、そして最近の５年間で96％と予後

が非常によくなっているそうだ。

　

会発足当初は、茫々とした暗い海に漂

う病葉のごとく、はかなく見えた会員た

ちが、今はその表情もすっかり明るく、

清流を行く紅葉のような美しい輝きさえ

見られるようになった。たまに顔を合せ

れば笑い声が溢れ「それぞれに抱く苦し

み多がれど、集えば楽し膠原の友」とい

う感を深くする。

　

ひと口に10年と言うが、友の会北海道

支部の歩みは、そのまま私個人の25歳か

らの「自分史」と重なる部分も多く、い

ささか感傷的な「10年の歩み」となった。

北海道難病連という力強いバックボーン

がなければ考えられないことである。し

かし逆に、病人の私たちに10年もこんな

活動をさせておく、国や自治体への恨み

がましい気持ちも本音としてはある。

　

最後になったが、繁雑な事務局の仕事

をこなし、短気な私にいつも冷静な助言

をして下さる、長谷川道子さんに、心か

らお礼を申し上げたい。

　

病気を通して得た、さまざまな人との

出逢いを糧とし、ひとりの人間としての

幸せを求め、私たちはさらに歩んでいき

たいと思う。

　

10周年記念号｢いちばんぼし｣m45(57

年９月発行)より転載
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全国膠原病友の会北海道支部

昭和57年からの５年の歩み

支部長

小

　

寺

　

千

　

明

　

昭和57年６月５日、６日に上川町層雲

峡ホテル「銀河」にて10周年記念総会が

行なわれてから早牛５年が過ぎようとし

ている。長いようで短かったこの５年間

を、活動報告を含めてふり返ってみたい

と思う。

（1）医療講演会にみる５年の歩み

　

それまでの医療講演会は、「膠原病と

はどんな病気か」「何か原因か」「治療法

は」といった膠原病そのものを知ること

が中心だった。

　

それが10年を過ぎて、日常生活を普通

の人と大差なく過せるようになったこと

と、患者自身がある程度自分の病気に関

する知識をもつようになったことで、講

演会の内容にも変化が見られるようにな

った。

59年11月17日

　　

「膠原病の治療と生活指導1

60年３月３日

　　

「膠原病の治療と療養指導について」

61年３月16日

　　

「ＳＬＥを中心とした膠原病の治療と

　

口常生活について｣

61年７月27日

　　

｢膠原病の治療と日常生活について｣

61年10月12日

　　

｢膠原病の治療と日常生活について｜

　

このテーマからも膠原病が生活に密着

し、病気とどうつき合っていくかという

方向へ変ってきていることがうかがえ

る。

58年７月31日

　　

｢膠原病と妊娠1

60年６月８日

　　

｢膠原病における精神症状｣

60年10月26日

　　

｢内科、整形外科から見た骨頭壊死に

　

ついて｣

　

また膠原病は令身に病変が及ぶもので

あり、そのためにあらゆる科を受診する

ことが必要となるため、総合病院に通院

することが望ましトとされている。しか

し一般的には内科が中心となってトる。

そんな中でこれらは他科の面から、しか

も新しいテーマに取り組んだことは、め

ざましい進歩といえよう。

し
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それはまた、ここまで考える余裕がな

　　

かったというのも本音であろうか。

　　　

特に初めて精神症状について取り上げ

　　

るにあたっては、このテーマにつきまと

　　

っている墳レイノージから、取り上げる

　　

のは簡単だが、その後会員がどう受けと

　　

めるかが心配とトう意見がだされた。

　　　

それをあえて取りLげたのにぱ、会員

　　

からの要望があったことはもちろんだ

　　

が、何よりも精神症状を呈する患者が増

や

　

えてきていることがあげられる。

　　　

それは病気のことだけを考えていた生

　　

活から、一一人の人間として女性として、

　　

一般人と同じ悩みをもつようになった証

　　

拠とも受けとれる。

　　　

それだけにこれからますます増えてい

　　

くことが予想されるわけで、これからの

　　

友の会にとって、重要な課題とトえよう。

１
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(2)各地区連絡会の活動の活発化

　

現在会員数は200名に達し、発足当時

から見ると約20倍になろうとしている。

地区連絡会は、今までの旭川、北見、帯

広、函館についで59年７月釧路地区連絡

会が誕生し、５地区となった。

　

年々各地区の活動は活発になってきて

いる。それには58年８月７日旭川での第

11回難病患者・障害者と家族の全道集会

　

(北海道難病連主催)や翌年の７月28日、

29日の函館、青函連絡船での全道集会が

きっかけとなっていることはいうまでも

ない。それに加えて各地区からの活動報

告が、いい意味で各地区の刺激となって、

さらに活発な活動を生んでいるように思

われる。

58年７月第10回支部総会・医療講演会にて
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（3）公費負担見直しの動き

　

友の会道支部で最初に公費負担見直し

についてふれたのが、機関紙「いちばん

ぼし」No.5O (59年５月発行）で、59年２

月１日付の日本経済新聞からの抜粋であ

る。

　

公費負担といっても、私たち膠原病患

者が実際に利用しているのは、「特定疾

患治療研究事業」といわれるものである。

　

この制度は毎年予算化されることで実

施される「実施要綱」でしかなく、法律

で決められたことではない。したがって

当初考えられていた患者数よりはるかに

多いＳＬＥが、予算の中からはずされる

ことが十分に考えられるわけである。

　

これだけ福祉の切り捨てをまのあたり

に見てくると、もしかしてという不安は

すてきれないのが事実であり、私たち患

者自身がこの制度をよく知り、きちんと

活用することも大切であるが、同時に全

会員が一致団結して、この問題に取り組

んでいくことが緊要とされるところであ

ろう。

　

当然のこととして考えがちなこの制度

は、昭和47年に友の会が必死の願いと運

動により実現したことを、私たちは決し

て忘れてはいけないのである。そしてこ

の制度があるからこそ現在の私たちの生

活があることを。

（4）会員訪問を通して

　

会員訪問は友の会活動の原点であり、

５年の歩みというよりは、15年の歩みと

いうべきかもしれない。
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48年12月頃前支部長が行なっていた会

員訪問では、その当時のことを「会員宅

を訪問し、ただ手を取り合って泣き合っ

たとトう場而もいくつか記憶している」

と語っている。あれから14年医学の進歩

により、ただ手を取り合って泣き合うと

いう場面は見られなくなった。

　

交流を深めると同時に、会員一患者が

何を考え何を望んでいるのかを知りたく

て再び会員訪問をはしめた。59年９月の

ことである。

　

その中で感じたことのひとつに、患者

は病気のことを忘れてはいけない反面、

どこかで忘れたい、考えたくないという

気持ちを抱いてトるとトう事実である。

それは病気が落ち着いてきたからこそ、

考えられることかもしれない。

　

そういう気持ちを抱いている会員が増

えてきているとすれば、患者会としての

勤医協中央病院に会員を訪問

φ

１



　　　

友の会の今後のあり方について、考え直

　　　

す必要があるのではないかと考えたこと

　　　

もあった。

　

しかし確かに忘れたいと思っ

　　　

てはいても、頭のどこかで忘れられない

　　　

でいることもまた事実なのである。それ

　　　

ぱ現在の段階では「完治しない」ことを

　　　

知っているからであろう。何かにつげ

　　　

「病気だから」というこだわりは、すて

　　　

きれないのが現実である。

　　　　

それならば忘れるのではなく、立ち向
４

　

がっていってはどうだろうか。ただ忘れ

　　　

ようとすることは簡単かもしれないが、

　　　

それでは進歩がない。

　　　　

素直に病気であることを認め、病気に

　　　

負けない強い精神を養うことこそ大切な

　　　

のではないだろうか。

　　　　

そして病気と仲良くすることにより、

　　　

一般の社会人と同じような生活ができる

　　　

ということも忘れてはならない。

（5）アンケート調査

　

友の会が結成されて以来、60年９月に

４

　

初めて本格的なアンケート調査を行なっ

図一1

　

年齢分布

　　　　　　　　

膠原病友の会その誕生と軌跡■

だ。それは時代の流れとともに治療法の

進歩による症状の軽減化、年齢層及び患

者のおかれている社会的状況などの変化

により、会員が患者会に求めているもの

は変ってきていることを感じていたから

である。そこで活動のより良い方向を見

い出し、患者会がどうあるべきかこのア

ンケートを参考にして新しい視点から考

察してみようと思ったのである。

　

回答率は173名中1n名(64.2^)で、

100項目近い設問でありながら高率が得

られたのは、少なくとも会員の友の会や

病気に対する関心が失なわれていないこ

とのあらわれとして、受げとめることが

できた。

　

全体を通していえることは、アンケー

トをとった時点での具体的な不安を訴え

る人は少なかった。ただし治療法の進歩

により長生きができるようになった患者

にとって、老齢化が進みさらにひとり暮

らしが増えてきていることを含めての不

安をくみとることができた。

川名(1名記入なし)
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図一2

　

病

　

名

図一4-1

　

具体的仕事内容

･他1名

シェーグレン2名

-MCTD １名

'結節性動脈

Ｘ

　

周囲炎1名

合計111名

生活上悩んでおられる事はありますか？

無記

　　

19

　

以下92名に依る解答

１

　

経済的に困っている。

　　　　　

20

2

　

1人で通院できない。

　　　　　　

５

３

　

外出できない。

　　　　　　　　　

８

４

　

毎日が退屈。

　　　　　　　　　　

12

5

　

友人がいない。

　　　　　　　　　

７

６

　

相談相手がいない。

　　　　　　　

６

７

　

家族、職業、近所の理解がない。４

８

　

働く場がない。

　　　　　　　　　

15

9

　

学齢期の場合、学校へ行けない。

　

1

10

　

病気に依ってやりたい事ができな

　　

し七

11

　

結婚が難しい。

i
ｎ

Ｌ
ｎ

Ｌ
Ｏ

1
-
<
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図一3

　

現在の職業は何ですか？

　

その他3％

　

自由業3％

自営業被用者2％

　

商工ｻｰ

ﾌﾞljﾐ

　

自営1％

　

農･林･漁業自営1％

図一4-2

　　

20人

１週間の労働日数

　　　　　　

10人

図一4-3

　

1日の労働時間

　　

10人

　　　　　　　　

5人

10人

３日

４日

５日

６日

４時間以下

　

５時間

　

６時間

　

７時間

　

８時間

８時間以上

12

　

妊娠、出産が難しい。

　　　　　　

12

13

　

子供を十分にみてやれない。

　　　

3

14

　

その他

　

○現在はともかく、今後の生活設計が

　　

不安。

　　　　　　　　　　　　　

２

　

０自分の体力がどれ位まで労働にたえ

　　

られるか基準がないので。

　　　　

Ｉ

　

Ｏ元気とはいえ体力は人並にないの

　　

で、仕事を続けたい。家に帰るのが

　

イヤになる。

○自立できない。

１

　

１

○食事作りの人が高齢になってきてい

　

る、自分はできない、頭が痛む毎日

　

を過ごす。

○悩みなし。

１

　

４

４

？



　　　

（6）機関紙゛いちばんぼし､、の立て役者

　　　　

５年の歩みの中で、わが友の会の機関

　　　

紙≒ヽちばんぼし、の影の存在を忘れる

　　　

ことはできない。「いちばんぼし」A5J.57

　　　　

（61年８月発行）でも一一度紹介している

　　　

が、佐々木由紀子さんである。

　　　　

「いちばんぼし|胤48（58年９月発行）

　　　

以来、現在に至るまでのほとんど全部が

　　　

彼女の作品である。

　　　　

同じ難病患者でありながら、昼間は北
・

　

海道難病連の職員として働き、機関紙の

　　　

仕事ぱもっぱら家に帰っての夜の作業と

　　　

なる。原稿を手渡すのはいつもぎりぎり

　　　

で、それでいて期限がついているのだが

　　　

ら、夜遅くまでかかることもしばしばで

　　　

あろう。しかしこの手書きは評判がよく、

　　　

何よりも手作りのぬくもりが強く感じら

　　　

れ、できれば続けていきたいと考えてい

　　　

る。いろいろと無理難題をいって困らせ

　　　

ているが、この場を借りて佐々木由紀子

　　　

さんに心からお礼を申し上げたい。そし

　　　

てこれからもよろしくと。

蝉

　　　

(7) 5年間の活動の中から今思うこと

　　　　

58年７月30日第10回支部総会において

　　　

私は３代目の支部長に就任した。患者会

　　　

としての土台はできあがり、新たな悩み

　　　

が生まれっっあるころであった。

　　　　

前支部長の寺嶋さん（現姓三森）個人

　　　

の10年が、道支部の「10年の歩み」と重

　　　

なるように、私にとってもこの５年間ぱ、

　　　

友の会とともに歩んできたといっても過

　　　

言ではなト。そして「今後の患者会がど

　　　

うあるべきか」を自分自身に問いつつ、

膠原病友の会その誕生と軌跡■

　　　　　　　　

函館・青函連絡船にて

　　　　　　　　

佐々木由紀子さん(車イス)

　　

試行錯誤を続けながら行なってきた活動

　　

であったように思う。

　　　

今まで友の会の活動は、病気の特徴か

　　

ら女性の会員が９割以上を占め、そのた

　　

めか、なかなか役員が育たず｢手伝える

　　

人が手伝える時に手伝う｣という不文律

　　

のもとに続けてきた。それは機関紙の発

　　

送作業などによくあらわれている。

　　　

しかしこの５年間をふりかえり最近で

　　

はこの考え方に疑問を感じている。

　　　

それは会員に｢お手伝い｣という気持

　　

ちをうえつけてしまったことである。

　　　

友の会の活動は｢お手伝い｣ではなく、

　　

あくまでも｢参加｣でなければならない。

　　

他人事ではなく自分のことなのである。

　　　

さらに｢役員が育だない｣のではなく、

　　

｢育てていない｣のではないだろうかと

　　

いうことである。

　　　

たとえば機関紙の発送作業も友の会の

　　

重要な活動のひとつであり、その中から

　　

生まれる自分が何かの役に立っていると
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思う気持ちこそ、役員となり得る大切な

心構えだと思うからである。

　　

「お手伝いができなくて中しわけあり

ません。」というお手紙をいただくこと

がある。そう思ってトる会員にもっと友

の会の活動に参加しているという自覚を

もってほしい。会費を納めている皆さん

がいるからこそ会の活動は成り立ってい

るのである。

　

こうして５年の歩みについていろいろ

と述べてきたが、この５年間を通してい

えることは、私たち膠原病患者としての

意識が確実に変化してきているというこ

とである。それは少なくとも病気のこと

だけを考えていた生活から、自分の人生

を前向きに生きていこうとする意欲をも

っか会員が増えてきているからであろ

‰

　

しかし60年５月に勤医協札幌丘珠病院

の中井秀紀先生が行なった精神症状に関

するアンケートの中で、悩みや不安に思

っていることとして

・現在病状は落着いているが再燃が不安

・薬の副作用についての不安

・将来（老後も含む）のことで不安

が上位を占めた項目としてあげられてい

る。友の会が発足して15年を経た今も、

病気ゆえの不安ぱまったく変っていない

のである。これも見逃せない事実であろ

う。

　

そんな中で会員にとって友の会の存在

はどうかかわってくるのであろうか。

　

また最近バイオエシックス（生命倫理）

94

という医の基本理念そのものから見直す

学問や、人間がより人間的に生きていく

ために保健・医療・福祉を総合的な面か

ら考えるプライマリ・ケアなど医療に対

する変革の動きが生まれている。と同時

に実際の社会福祉は、後退の一途をたど

っている。

　

このような時代の流れの中で、私たち

は歩訂べき道を間違えないように、ここ

で初心にかえって、当初の友の会の目的

と意義についてしっかりと見すえて、「会

　

垂

員の会員による会員のための活動」を続

けていきたいと思う。

　

最後に私の好きな詩を紹介してむすび

としたい。

いつだったか

きみたちが空をとんで行くのを見たよ

風に吹かれて

ただ一つのものを持って

旅する姿が

　

うれしくてならなかったよ

人間だってどうしても必要なものは

ただ一つ

私も余分なものを捨てれば

空かとべるような気がしたよ

星野富弘著

四季抄「風の旅」より

や
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全国膠原病友の会北海道支部

　　　　　　

15年のおもな動き

■昭和46年６月

　

令国膠原病友の会結成（会員数40名）

■昭和47年７月

　

令身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）特

　

定疾患に認定される

■昭和47年10月

　

全国膠原病友の会の名簿をもとに道内

　

の会員に、支部結成を働きかける

■昭和47年11月

　

結成大会なＵこ支部結成

■昭和48年１月

　

全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）が

　

これまでの定額公費負担から入院・通

　

院共に令額公費負担になる

■昭和48年３月

　

北海道難病けI体連絡協議会結成大会

■昭和48年４月

　

特定疾患に皮膚筋炎、強皮症、動脈周

　

囲炎が追加

■昭和48年５月

　

全国膠原病友の会第１回総会C:販京）

■昭和48年７月

　

第１「司集団検診（北海道難病連）

■昭和48年９月

　

友の会北海道支部第１［目総会、医療講

　

演会（札幌、清楓荘）

■昭和49年９月

　

友の会北海道支部第２回総会、医療講

　

演会（札幌、清楓荘）
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膠原病友の会その誕生と軌跡■

■昭和50年10月

　

友の会北海道支部第３回総会、医療講

　

演会（札幌、厚生年金会館）

■昭和51年１月

　　

「北海道難病白書」刊行（北海道難病

　

連）

■昭和51年２月

　

ＨＢＣＴＶｒテレポート６」難病シリ

　

ーズ始まる

■昭和51年２月

　　

「膠原病のはなし」塩川優一著（保健

　

同人社）干|』行

■昭和52年１月

　

文集≒ヽちばんぼし､、刊行

　　

（その光がたしかな明日を照らしてく

　

れる日まで）発刊記念祝賀会（札幌、

　

厚生年金会館）

■昭和52年５月

　

友の会北海道支部第４回総会、医療講

　

演会（札幌、厚生年金会館）

■昭和53年４月

　　

「ゆたかな医療と福祉をめざす全国患

　

者家族集会」参加（東京）

■昭和53年10月

　

友の会北海道支部第５回総会、医療講

　

演会（札幌、北農健保会館）

■昭和54年８月

　

友の会北海道支部第６回総会、医療講

　

演会（札幌、光栄ホテル）



■昭和55年８月

　

友の会北海道支部第７回総会、医療講

　

演会（札幌、郵便貯金会館）

■昭和56年５月

　

友の会北海道支部第８回総会（札幌、

　

グリーン札幌）

■昭和56年８月

　

第８回医療講演会（札幌、北海道会館）

■昭和57年６月

　

友の会北海道支部10周年記念総会・講

　

演会（|ﾘ川町、別劃峡ホテル）

■昭和57年９月

　

いちばんぼし10周年記念号発行

■昭和57年11月

　

医療講演会（札幌、婦人文化センター）

■昭和58年１月

　

北海道難病センターオープン

■昭和58年６月

　

友の会函館地区医療講演会（函館、亀

　

田福祉センター）

■昭和58年７月

　

友の会北海道支部第10回総会・講演会

　　

（札幌、難病センター）・支部長三森

　

礼子さんより小寺千明さんに交替

■昭和58年10月

　

シェーグレン病が特定疾患に認定（道

　

単独事業）・北見地区にて膠原病手帳

　

作成

■昭和58年11月

　

健康保険改悪に反対する全国統一一街頭

　

署名運動

■昭和59年５月

　

支部長会議（東京、ファミリーホテル）

■昭和59年６月

－96

　

友の会北海道支部第11回総会、交流会

　　

（札幌、難病センター）

■昭和59年７月

　

北海道難病連第12回全道集会・友の会

　

交流会（函館、湯の川温泉ホテル、連

　

絡船）

■昭和59年11月

　

友の会北海道支部札幌地区医療講演会

　　

（札幌、難病センター）

■昭和60年３月

友の会北海道支部釧路地区医療講演会

　

φ’

　　

（釧路、総合福祉センター）

■昭和60年４月

　

友の会全国総会・医療講演会（大阪）

■昭和60年６月

　

友の会北海道支部第12回支部総会・医

　

療講演会（ニセコ）

■昭和60年８月

　

友の会北海道支部旭川地区膠原病患者

　

の集い（旭川）

■昭和60年10月

　

友の会北海道支部医療講演会・相談会

　　

（札幌・北海道難病センター）

■昭和61年３月

　

友の会北海道支部医療講演会（帯広、

　

農協連ビル）

■昭和61年５月

　

友の会北海道支部第13回支部総会・講

　

演会（札幌、難病センター）

■昭和61年10月

　

友の会北海道支部医療講演会（北見、

　

北見赤十字病院）
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難病対策15年

厚生省保健医療局結核難病感染症課

　　　　　　

技官江口

　

弘久

　　　　　　

（「ＪＰＣの仲間」より転載）

難病とは

　

難病という言葉は、医学的用語ではなく社会通念的な言葉であり時代とともに変化するもの

であります。

　

例えば、がっての結核などは国民病として恐れられ、その時代においては難病として考えら

れていたわけでありますが、最近の医学の進歩により新しい治療法が開発されたりして現在で

は難病として考える人は少なくなってきております。

　

このような疾病に代って、今までは原因も治療方法もわからないため宿命的なものとして、

患者も家族もあきらめたり、また家族の巾で介護されたりして世間には目立だなかった難治性

の疾病が、クローズアップされてきました。

　

では難病とは、原囚不明であり、治療法が未確立であり、かっ後遺症を残すおそれが少なく

なく、しかも経過が慢性的で、経済的、精神的にも負担の人きい疾病として整理されています。

難病対策の発足

　

難病対策も新たな時代の要請の結果生まれたもので、今日の難病対策の発端となった一つが

スモソの登場であります。

　

スモッは脊髄や視神経、末梢神経に変化が起り、初め両下肢のしびれなど知覚異常をきたし、

次第に身体の卜部へと広がり、進行すると歩行障害や視力障害などをきたす治療のはなはだ困

難な疾病です。

　

病因としてウィルス説が発表され、患者が周囲から社会的疎外を受けるなどの問題も起きた

りしました。原因不明の疾患に対する研究体制として、39年度から厚生科学研究費、医療研究

助成費などで研究が進められていましたが、44年度にはそれまでの研究班がスモソ調査研究協

議会として組織され、以降厚生省の大聖研究班によるプロジェクト方式の調査研究が進められ

るようになりました。

　

45年９月、スモソとキノホルムとの関係についての示唆により、キノホルム剤の販売などを

中止した結果、新患者数は激減しました。この成果は、他の難病に関しても、スモンと同様の

方式によって成果を収めることが可能ではないかという期待が寄せられる結果となりました。
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国はスモソの入院患者に対して、月額１万円を治療研究費として支出することとしました。

　

難治性の疾患、高額の医療費を要する疾患についての対策が、医療費の面を中心として、従

来の公費負担の枠をこえて拡大される一方、治療研究に対応する調査研究については、研究助

成費が組まれ、難治性の肝炎やベーチェット病、サルコイドーシスなども含めて推進されてい

ます。

難病対策発足の社会的背景

　

47年度の重点施策の一つとして難病対策が取り上げられ、47年７月１日から公衆衛生局に特

定疾患対策室が設置されました。

　

特定疾患対策事業を着手するにあたり、医学の各分野における専門家からなる特定疾患対策

懇談会を厚生省の私的諮問機関として設置し、対策の推進について意見を聞き、調査研究の対

象疾患として８疾患を、治療研究を４疾患とすることを決定したのです。

難病対策要綱

　

厚生省は、科学技術審議官をチーフとする難病プロジェクトチームを設置し、改めて難病対

策の考え方、対策項目などについて検討を加えていましたが、その結果を47年10月に｢難病対

策要綱｣としてまとめました。

　

そのなかで難病として行政対象とする疾病の範囲をつぎの２項目に築理しました。

　

(1)原因不明、治療法未確立であり、かつ後遺症を残すおそれの少なくない疾病。

　

(2)経過が慢性にわたり、単に経済的な問題のみならず介護などに著しく人手を要するために

家族の負担が重く、また精神的にも負担の大きい疾病。

　

これらの疾病に対して、昭和47年度以降、①調査研究の推進②医療費自己負担の解消③医療

施設の整備を三本柱とする対策が行われています。がん、脳卒中、心臓病、精神病などのよう

に別の対策がすでにあるものはこの対象から除外されています。

難病対策として取り上げる疾病の範囲

原因不明、治療法未確立であり、

かつ後遺症を残すおそれの少

なくない疾病〔例：スモン、ベー

チェット病、重症筋無力症〕

(23経過が慢性にわたり、単に経済

　

的な問題のみならず介護等に著

　

しく人手を要するために家庭の

　

負担が重く、また精神的にも負

　

担の大きい疾病〔例：小児がん、

　

小児慢性腎炎、ネフローゼ、小

　

児ぜんそく、進行性筋ジストロ

難病対策の概要

　　　

対策の進め方

田調査研究の推進

(2)医療費の自己負

　

担の解消

(3医療機関の整備
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事業の種類

特定疾患調査研究

心身障害研究

神経疾患研究

特定疾患治療研究

小児慢性特定疾患治療研究

育成医療

更生医療

重症心身障害児(者)措置

進行性筋萎縮症児(者)措置



特定疾患調査研究事業

　

昭和47年度、多発性硬化症・スモソ・重症筋無力症。ベーチェット病・令身性エリテマトー

デス・再生不良性貧血・サルこ=･イドーシス・難治性の肝炎の８疾患を対象とした８班でスター

トしましたが、昭和50年度までに40疾患40班まで増加しました。

　

昭和51年度からは既存の研究班の再編成と新たな研究の展開をめざして、免疫異常の発症機

序、呼吸不全、難病の疾患モデルなどテーマ別研究も行われるようになり、現在は43の研究班

が組織されています。

　

特定疾患調査研究のテーマは、厚生大臣の私的諮問機関である特定疾患対策懇談会の意見を

聞いて決定されることになっています。

　

これら研究班の個別の研究成果は、毎年、研究報告書として班別に公表されており、各大学

医学部の図書館でその詳細を知ることができ、各班別の研究成果の要約も、抄録集として発行

　　

φ

されています。

　

特定疾患調査研究の他に、心身障害研究費による小児慢性疾患などの研究（児童家庭局母子

衛生課）、神経疾患研究委託費による筋ジストロフィーや精神神経障害の研究（保健医療局国

立療養所課）なども活発に行われています。

特定疾患治療研究事業

　

難病には種々の疾病が含まれるので、それらに対する医療費の補助制度も多様であり、特定

疾患治療研究費・小児慢性疾患治療研究費・更生医療費・育成医療費・重症心身障害児措置費

・進行性筋萎縮症児措置費などの名目によって、医療費の公費負担が行われています。

　

昭和61年３月末現在、特定疾患治療研究の対象とされているのは、27の疾患でありますが、

昭和61年１月から表皮水庖症（接合部型及び栄養障害型）が加えられることになっています。

　

これらの疾病に罹患した人には、申請により社会保険各法の規定にもとづく医療費の自己負

担分が、国と都道府県から補助されていますが、入院時の差額ペット料や介護人の費用などは

対象外であります。

　　　　　　　　　　　　　　

特定疾患治療研究対象疾患一覧

疾　　　恵　　　名 実施年日日 疾　　　忠　　　名 実施年月日

１．ベ　ー　チ　エ　ツ　ト　病

２．多　発　性　硬　化　症

３，電　症　筋　無　力　症

４．全身性エリテマトーデス

５．ス　　　　　モ　　　　　ン

６．再　生　不　良　性　貧　血

７．サ　ル　ニ］　イ　ド　ー　シ　ス

８．筋萎縮性側索硬化症

９．強攻症、皮膚筋炎及び多発性脳炎

10.特発性血小板減少性紫斑病

11.結　節　性　勤　脈　周　囲　炎

12.潰　瘍　性　大　腸　炎

13.大　動　脈　炎　症　候　群

14.ビ　ュ　　ル　　ガ　ー　病

昭和47年４月，

　　48ff.4fl

　　47年4H

　　48年州

　　49年10月

　　50ff-10月

15.天　　　　　咆　　　　　疸

16.脊　髄　小　脳　変　性　症

17.ク　　ロ　　ー　　ン　　病

18.難治性の肝炎のうち劇症肝炎

19.悪　性　関　節　リ　ウ　マ　チ

20.パ　ー　キ　ン　ソ　ン　病

21. 7　ミ　ロ　イ　ド　ー　シ　ス

22.後　縦　靭　帯　骨　化　症

23.ハ　ン　チ　ン　ト　ン　舞踏病

24.ウィ　リス動脈輪閉塞症

25.ウ　ェ　ゲナ　ー　肉芽腫症

26，特発件拡張型（うっ血型）心筋症

27.シャイードレーガー症候群

28.表皮水痘症（接合部型及び栄養障宮型）

　　51年1朗

　　52年1朗

　　53年10月

　　54年1明

　　55年12月

　　56年1朗

　　57年1朗

　　59年い1

　　60年１月

　　61年１月

62年1月実施

資料厚生竹保健医局結核難病感染症課調べ
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特定疾患治療研究対象疾患は、年々増加してきています。対象疾患は、特定疾患調査研究事

業において取り扱っている疾患のうち、診断技術が一応確立し、かつ難治度、重症度が高く、

患者数が比較的少ないため公費負担の方法により受療を促進しないと原因の究明や治療方法の

開発等に困難をきたすおそれのある疾患につき、特定疾患対策懇談会の意見を聞いて選定され

ています。

特定疾患の概要

　

「難病」という言葉がどのような疾病に対して用いられるかは、個人の考え方や時代の背景

によって異っていますが、一般的には原因も治療法もわからない疾病を示す場合が多いと考え

られます。

　

この「難病」という言葉が行政的に使われるようになったのは、スモソが問題になり始めた

昭和30年代からであり、スモソに対する社会的関心の高まりとともに、「難病」という言葉も

広まってきました。

　

原因がわからず、治療方法がない疾病が難病であるといえますが、このような疾病は数多く

あり、行政的にはすべてを対象として対応することは困難で、何らかの条件を付して国が難病

対策として取り上げる疾病を特定して、難病の概念を明らかにする必要があり、一般的な難病

との混同を避けるため、「特定疾患」という名称を用いています。

　

難病対策には広義のものと狭義のものとがあり、前者は前にも述べたように厚生省で取り上

げられている、いわゆる難病全体に対する個々の対策の総称であり、後者は特定疾患対策を指

しています。

　

昭和30年代から重症心身障害児（昭36）、心臓障害児（昭39）、進行性筋萎縮症児（昭40）対

策が取りﾋげられ、国立医療機関を中心に専門医療機関の整備が始められました。

　

一方、当時原因不明の奇病として社会問題化していたスモソに対し、全国専門家集団プロジ

ェクト方式による調査研究が原因究明に大きな成果をおさめたことから、他の難治性疾患に対

しても同様な研究方式での成果を期待する声が高まってきましたので、昭和47年に厚生省公衆

衛生局企画課内に特定疾患対策室が置かれ、翌48年には、これが難病対策課となり、昭和57年

９月に結核難病課となりました。

　

さらに昭和59年７月に予防と治療の一元化を図るため衛生三局再編成を行い、公衆衛生局か

ら保健医療局へ名称を変更し、昭和60年10月より結核難病感染症課として現在に至っています。

　

また昭和49年にはこれまで個別に行われていた小児疾患に対する対策が、小児慢性特定疾患

対策として拡大強化されて発足しました。

　

ここで注意しなければならないことは、特定疾患対策の結核難病感染症課の予算項目はすべ

て科学研究費であるということであります。すなわち、研究が特定疾患調査研究費で行われて

いることはもちろんでありますが、医療費補助も研究費（特定疾患治療研究費）で行われてい

ます。これは、難病は治療方法が解明されていない疾患であるので、進んで治療に応じて治療

法の解明のための研究に協力した者に対して謝金を支給するという形式により、医療費補助が
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始まったためであります。

　

その対象疾患は、前述したように特定疾患対策懇談会の意見によって決定されることになっ

ております。

　

一方昭和61年度は表に示したように43の特定疾患調査研究班が組織されており、28の治療研

究対象疾患以外にも幅広く調査研究を行っています。

　　　　　　　　　　　　　　　

昭和61年度特定疾患調査研究班

調　査　研　究　班

１　　　運　勣　失　調　症

２　　　ウィリス動脈輪閉塞症

３　　　難　治　件　水　頭　症

４　　免疫性神経疾患

５　　　神　経　変　性　疾　患

６　　遅発性ウィルス感染

７　　脊柱靭帯骨化症

８　　　持発作大腿骨頂壊死症

９　　網膜脈結膜萎縮症

10　　　忌　作　高　度　難　聴

11　　　前　庭　機　能　異　常

12　　間脳下垂体機能障害

13　　神経作食思不振症

14　　　副腎ホルモン産生異常症

1S　　　ホルモン受容機構異常

16　　特発作造血障害

17　　血液凝固異常症

ﾕ8　　　進　行　性　腎　障　害

19　　　持　発　性　心　筋　症

20　　原発性高脂血症

21　　　間　質　作　肺　疾　患

22　　裁油性炎症性腸管障害

23　　　難　治　性　の　肝　炎

24　　門脈血行異常症

25　　　肝　内　結　石　症

26　　　難　治　性　豚　疾　患

27　　　原発性アミロイドーシス

28　　ベーチェット病

29　　　白　己　免　疫　疾　患

30　　系統的脈管障害

31　　　強　　　　皮　　　　症

32　　免疫不全症候群

33　　免疫異常の発症機序

34　　　酵　　素　　障　　害

35　　　呼　　吸　　不　　全

36　　混合性結合組織病

37　　難病の疾患モデル

38　　難病の宿主要因

39　　　難　病　の　疫　学

40　　難病の治療・看護

41　　神経皮膚症候群

42　　稀少難治性疾患

43　　　ス　　　　モ　　　　ン

　

例をあげると神経難病を研究している班としては、運動失調症研究班、ウイルス動脈輪閉塞

症研究班、難治性水頭症研究班、免疫性神経疾患研究班、神経変性疾患研究班、遅発性ウイル

ス感染研究班などが、血液難病では特発性造血障害研究班、［飢液凝岡異常症の班を挙げること

ができます。

　

その他、新たな研究の展開をめざし、横断的な視点から難病の医学研究を進めるためのもの

として免疫異常の発症機序研究班、難病の疾患モデル研究班、難病の宿主要因研究班、難病の

疫学研究班、難病の治療・看護研究班などが挙げられ、広範な難病の研究課題に取り組んでお

ります。

　

各研究班の活動は原則として、２、３年ごとに特定疾患対策懇談会内に組織されている評価

調整部会の評価をうけ、研究方針や研究班の再編成など医学の進歩や新たな課題に対応するた

めの意見をとりまとめる作業が行われることになっています。

　

調査研究を有効に推進するため、関連する他の研究班と合同研究会やシンポジウムなどを通

じて積極的に情報や意見の交換を図っております。

　

さらに、各研究班は国際的にも高いレベルの業績を挙げっつあり、海外の研究者との合同研

究会なども持たれております。

難病対策の果たした役割

　

（1）特定疾患調査研究の成果

　

特定疾患調査研究の一般的な成果としては、
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①

　

調査研究対象疾患の患者数、性別、好発年齢、地域の偏りなどの実態が明らかになった

　　　　

②

　

パラパラであった疾患の診断基準、検査手技、分類の統一が行われた

　　　　

③

　

各疾患の病態が詳細に検討された

　　　　

④

　

治療の実態とその効果及び限界が明らかにされ、一定の基準に基づいた治療法の開発がめ

　　　　　

ざされた。その結果、対症療法に関しては明らかな進歩がみられた

　　　　

⑤

　

難病に対する一般医師の関心と知識が飛躍的に向上した

　　　　

などの点をあげることができます。

　　　　　

1o数年にわたるわが国の難病対策は大変な成果を挙げており、教科書の記載の変更を迫るも

　　　　

のもありますし、治療対策にも著しい進歩がみられるようになりました。

　　　　　

さらに、この研究班活動をとおして、研究者の組織化がはかられ、研究者間の交流が深まっ

　

″’

　

たことも、今後の研究推進上意義深いことと考えられ、外国にはこのような目的を一つにした
･1｀

　　

方式は見られず|止界に誇っていいものであると言われています。

　　　　　

（2）経済的負担の解消

　　　　　

いわゆる難病は、その性質上医療に要する経費はかなり過重となっていますので、その自己

　　　　

負担を何らかの形で解消することが必要であります。

　　　　　

難病の中には、47年度に難病対策がまとめられる以前から、未熟児養育医療、更生医療ある

　　　　

いは育成医療の巾で医療費の自己負担分について公費負担される疾患もあり、また措置費とし

　　　　

て入所して療養する場合の経費を公費でまかなっていたものもありましたが、現行の制度では、

　　　　

およそ次の３つの方式によって医療費の負担軽減が行われています。

　　　　　

①特定疾患と小児慢性特定疾患

　　　　　

特定疾患及び小児慢性特定疾患は、それぞれ特定疾患治療研究事業、小児慢性特定疾患治療

　　　　

研究事業として、医療保険の自己負担分を全額公費負担しています。

　　　　　

特定疾患治療研究事業は「原因不明、治療法未確立であり、かつ後遺症を残すおそれの少な

　

・

　　

くない疾病」とした調査研究を進めている疾患のうち、診断技術が一応確立し、かつ難治度、
４

　

重症度が高く患者数が比較的少ないため、公費負担の方法をとらないと原因の究明、治療方法

　　　　

の開発等に困難をきたすおそれのある疾病を対象としています。具体的にどの疾患をとりあげ

　　　　

るかについては、特定疾患対策懇談会の意見を聞いて決定されます。

　　　　　

②更生医療と育成医療

　　　　　

更生医療は「身体障害のある者に対し、適切な医療機関において必要な医療を給付し、障害

　　　　

を軽減、除去することにより、その自立更生を援助すること」を、また育成医療は「身体に障

　　　　

害のある児童に対する福祉の措置として医療を給付すること」を目的としていますが、内部障

　　　　

害にまで給付の対象を拡大したものであります。

　　　　　

⑤重症心身障害と進行性筋萎縮症

　　　　　

重症心身障害児（者）と進行性筋萎縮症児（者）については、国立療養所（重症心身にっい

　　　　

ては一一-部公立、私立）にそれぞれの専用の病床などを整備し、治療及び日常生活の指導を行っ

　　　　

ています。
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第１

　

日

特定疾患治療研究事業実施要綱

　

この要綱は、原因が不明で治療方法が確立していない、いわゆる難病のうち特定疾患につ

いては、治療がきわめて困難であり、かつ、その医療費も高額であるので特定疾患治療研究

事業を推進することにより特定疾患に関する医療の確立、普及を図るとともに患者の医療費

の負担軽減を図ることを目的とする。

第２

　

実施主体

　　

実施主体は北海道とする。

第３

　

治療研究対象疾患

　　

治療研究の対象となる疾患は、別表に掲げる疾患とする。

第４

　

治療研究対象患者

　　

治療研究対象患者は、第３に掲げる疾患にり患し、次に掲げる（1）、（2〉及び〈3〉の要件に該当

　

する者とする。ただし、他の法令の規定により国又は地方公共団体の負担による医療給付が

　

行われる者は除くものとする。

　

（1）道内に住所を有する者。

　

（2）対象疾患にり患したため、医療機関において当該疾患に係る医療を受けている者。

　

（3）次のア又はイのいずれかに該当する者。

　　

ア

　

国民健康保険法（昭和33年法律第192号）の規定による被保険者及び健康保険法（大

　　　

正11年法律第70号）、船員保険法（昭和14年法律第73号）、国家公務員等共済組合法（昭

　　　

和33年法律第128号）、地方公務員等共済組合法（昭和37年法律第152号）、若しくは私立

　　　

学校教職員共済組合法（昭和28年法律第245号）（上記各法を以下「社会保険各法」という。）

　　　

の規定による被保険者又は被扶養者。

　　

イ

　

老人保健法（昭和57年法律第80号）の規定による医療を受けている者及び同法の施行

　　　

に伴い地方公共団体において適用範囲を拡大し老人保健法に準じた給付を受けている者、

第５

　

１

　

実施方法

。実施方法は知事が治療研究を行うのに適当であると認めた医療機関に治療研究対象患者

の治療研究を委託し、その委託契約により予算の範囲内において当該医療機関に対して治

療研究に必要な治療研究費を交付することにより行うものとする。ただし、これによりが

たい場合であって知事が特に必要と認めたときは治療研究対象患者に対して治療研究費に

相当する額を交付して行うことができるものとする。

２．前項の費用の額は「健康保険法の規定による療養に要する費用の額の算定方法（昭和33
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年６月厚生省告示第177号)｣、又は｢老人保健法の規定による医療に要する費用の額の算

定に関する基準(昭和58年１月厚生省告示第15号)｣により、算定した額の合計額から社会

保険各法の規定による医療に関する給付に関し保険者が負担すべき額を控除した額(第４

治療研究対象患者(3)のイに該当する者は、同法の規定及び同法に準じた規定による一部負

担金に相当する額)とする。

第６

　

治療研究期間

　　

治療研究の期間は、同一治療研究対象者につき１箇年を限度とする。ただし、知事が必要

　

と認めたときは、その期間を延長することができる。

第７

　

治療研究の範囲

　　

治療研究として行うことができる治療の範囲は、第３に掲げる疾患に係る治療（その疾患

　

に起因していると認められる傷病の治療を含む）で、次に掲げるものとする。

　

（1）診

　　

療

　

（2）薬剤又は治療材料の支給

　

（3）医学的処置、手術及びその他の治療並びに施術

　

（4）病院又は診療所への収容

　

（5）看

　　

護

　

（6）移

　　

送

第８

　

１

　

医療受給者証の交付

。交付の申請

　

医療受給者証の申請は、本人又は代わりの者（配偶者、親権者、親族、同居者等）が別

記様式１の「特定疾患医療受給者証交付申請書」に住民票及び医師の作成した個人調査票

を添付して住所地を所管する保健所を経由して知事に提出して行うものとする。治療研究

期間を延長するときもまた同様とするが、この場合においては住民票の添付を省略するこ

とができる。

２。適否の決定

　　

知事は前項の申請を受理したときは、北海道特定疾患対策協議会に諮り、その適否を決

　

定するものとし交付の決定をしたときは別記様式２の「⑩特定疾患医療受給者証」又は別

　

記様式３の「（亘互）特定疾患医療（老人保健法一部負担金）受給者証」により、交付をし

　

ない決定をしたときは、その理由を附した書面により、保健所を経由して申請者に通知す

　

るものとする。

３．審査の省略

　　

知事は、医療受給者証の交付を受けた者が初回交付年度以降も引き続き治療研究を必要

　

とする者に係る申請を受理したときは前項の規定にかかわらず、特定疾患対策協議会に諮

　

ることを省略することができるものとする。
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第９

　

治療研究費の請求及び支払

　

１．第５による治療研究委託機関の治療研究費（第4(3)のイに該当する者を除く。）は北海道

　　

社会保険診療報酬支払基金幹事長、北海道国民健康保険団体連合会理事長、国鉄共済組合

　　

北海道支部長又は東京都国民健康保険団体連合会理事長にそれぞれ規定の診療報酬明細書

　　

により請求するものとする。

　

２．前項によりがたい場合は、別記様式４の「特定疾患治療研究費請求書」により、老人保

　　

健法（同法に準じた取扱いを含む。）の規定に基づく一部負担金の場合は、別記様式5の「特

　　

定疾患治療研究費請求書（老人保健一部負担金相当分）」により、治療研究を行った月の翌

　　

月10日までに知事に請求するものとする。

　

３．現に医療受給者証交付中請中の者で、医療受給者証の交付を受けるまでの間、治療研究

　　

に相当する額をすでに医療機関に支払ったとき、又は治療研究委託医療機関以外の医療機

　　

関で受療し治療研究費に相当する額を支払ったときは、前項の規定にかかわらず支払った

　　

月の翌月10日（医療受給者証交付申請中の者が、その交付を受けた場合は交付を受けた月

　　

の翌月10日）までに当該支払った費用を別記様式６の「特定疾患治療研究療養費請求書」

　　

により知事に請求することができる。

　

４．第１項の請求書を受理した北海道社会保険診療報酬支払基金幹事長、北海道国民健康保

　　

険団体連合会理事長、国鉄共済組合北海道支部長又は東京都国民健康保険団体連合会理事

　　

長は、知事との間で締結した公費負担医療に関する費用の審査及び支払に関する委託契約

　　

に基づき、これを審査し当該委託契約に定める期日までに知事に請求するものとする。

　

５．知事は第２項、第３項及び第４項に定める請求書を受理したときは、その内容を審査し

　　

支払額を決定し速やかに請求者に支払うものとする。

第10

　

医療受給者証の記載事項等の変更

　

１．住所地の変更

　　

（1）道内において住所を変更したときは、別記様式７の「住所地変更届」に住民票を添付

　　　

し新住所地を所管する保健所長に届けでて訂正を受けなければならないものとする。

　　

（2）前号の届出を受けた保健所長は、旧住所地を所管する保健所長及び知事に報告するも

　　　

のとする。

　

２．氏名及び保険区分の変更

　　

（1）患者が氏名を変更したときは、別記様式８の「氏名変更届」により住所地を所管する

　　　

保健所長に届け出て訂正を受けなければならないものとする。届出を受けた保健所長は

　　　

知事に報告するものとする。

　　

（2）保険の種類を変更したときは、別記様式９の「保険区分変更届」により住所地を所管

　　　

する保健所長に届け出なければならないものとする。届出を受けた保健所長は知事に報

　　　

告するものとする。
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第11

　

医療受給者証の再交付及び返納

　

１．再交付

　　　

医療受給者証を破損し、汚損し又は紛失したときは、所管保健所を経由して知事に再

　　

交付の申請をすることができる。ただし破損又は汚損の場合は、当該申請に医療受給者証

　　

をi剰寸するものとする。

　

２，返

　　

納

　　　

次の各号のいずれかに該当したときは、別記様式10の「特定疾患医療受給者証返納届」

　　

により速やかに医療受給者証を所管保健所を経由して知事に返納するものとする。

　　

（1）他の都府県へ住所を変更しようとするとき。

　　

く2）医療の必要がなくなったとき。

　　

（3）その他対象患者の資格を喪失したとき。

第12

　

1

　

患者認定書の交付

　

第４の規定による医療受給者証の交付を受けている以外の患者については、本人の申請

により別記様式11の「特定疾患患者認定書」を交付することができるものとする。

２。患者認定書交付の決定、通知及び変更等については。第８医療受給者証の交付、第10医

　

療受給者証の記載事項等の変更及び第11受給者証の再交付及び返納に準じて取扱うものと

　

する。

第13

　

医療受給者証及び患者認定書の切換え

　　

医療受給者証及び患者認定書の交付を受けている者が、保険区分の変更等により切換える

　

ときは住所地を所管する傑健所を経由して知事に申請するものとする。
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特定疾患対策

　

原因が不明であって、治療方法が確立していない、いわゆる難病の対策は近年とみに社会的関心

を深め、国の主要な福祉施策の一つとして実施されている。

　

国は、47年10月難病対策要綱を策定し、

　

（1）調査研究の推進（2）医療施設の整備と要員の確保（3）医療費の自己負担の解消

の３本の柱を中心に難病対策が進められている。

　

道は、国の施策に呼応し47年度から治療研究（医療費助成）を行い、医療の確立とその普及及び

医療費の負担軽減を図っている。

　

また、難病患者、家族のおかれている実態に鑑み、独自で難治性肝炎ほか10疾患を公費負担の対

象するとともに、専門医による無料検診、在宅患者訪問指導、寝たきり患者の介護手当の給付など

　

‘?
。

各種の施策を実施し、難病患者の福祉の向上に努めている。

（1）調

　

査

　

研

　

究

　　

国は47年度から発生要因の検索、遺伝子背景分類上の問題点の解明、抗炎症療法、免疫療法や

　

合併症対策など原因の解明から治療にわたる広範囲な研究のため、研究班を設け研究を進めてい

　

るo

　　

60年度は43の研究班で研究が行われており、その予算額13億8,700万円である。

　　

また道においても独自で病因、治療法の解明のため49年度からベーチェット病ほか４疾患、更

　

に53年度から橋本病ほか２疾患を加え、８疾患について病理学的調査研究を行っている。

（2）治

　

療

　

研

　

究

　　

医療費自己負担分が公費負担される治療研究対象疾患は国においては47年から60年度までスモ

　

ンなど27疾患を対象としているが、道は国の対象外の疾患について、49年度から難治性肝炎、血

　

友病をはじめ60年度まで11疾患を独自で公費負担の対象としており、60年度の給付額は国の対象

　

分と併せ17億1,000万円（道単独分８億3,100万円）で、その額は対象疾患の拡大、新規患者など

　　

t･

　

で年々増加している。

（3）無

　

料

　

検

　

診

　　

難病患者の早期発見と実態把握をはじめ、適切な療育指導、早期受療の勧しょうを行うため、

　

専門医による無料検診を49年度から実施しているが、これまでの受診延数は5,481人である。 60

　

年度は名寄など５地区で実施し、受診者は209人で、入院或は手術を要するものが1.1%あり、転

　

院・転科、治療継続のものが61.2%であった。

（4）訪

　

問

　

指

　

導

　　

在宅患者の療養指導と生活指導並びに家族の相談に応じ、受診及び医療の継続などについて側

　

面的助言援助するため、50年度から保健所保健婦による訪問指導を実施しており、その件数は年

　

々増加している。 60年度の延訪問数は4,737件で、ベーチェット病、パーキンソン病、難治性肝

　

炎、橋本病、全身性エリテマトーデス、脊髄小脳変性症等が上位を占めている。
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(5)難病センターの運営状況

　　

昭和57年度に建設した北海道難病センターは、難病患者の社会的自立と活動を促進する場とし

　

て、各種の生活・医療等の相談や援助をはじめ、患者団体の集会等の便宜を図り、難病に関する

　

知識の啓発と研修の機会を提供するなど、難病患者や家族の福祉の増進に役立っており、その利

　

用件数は年々増加している。

　　

なお、センターの運営は、財団法人北海道難病連が行い、維持、管理費は全額道が補助してい

　

るｏ

　　　　

難病センター所在地

　　　　　　　　

札幌市中央区南４条西10丁目

(6)その他の事業

　　

難病患者及びその家族の医療、生活に関する相談に応じ必要な指導を行うとともに、難病に関

　

する制度の普及、医療機関等との連絡調整などを行い福祉の増進を図るため、49年度から道に難

　

病相談員を配置している。

　　

そのほか、患者団体で組織している財団法人北海道難病連に対しその運営費を助成するととも

　

に、同法人に加盟している26団体にも、その活動費を助成し、患者団体の育成指導に努めるほか、

　

療育指導、知識の普及を図っている。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(北海道衛生部保健予防課)

全国膠原病友の会会員数と病名別内訳

(昭和62年３月末現在)

員数

　　

2,286名

支部会員数193名

病　　　　　　名 全　国 北海道 病　　　　　　名 全　国 北海道

全身性エリテマトーデス 1,365 133 慢性関節リウマチ 38 ２

強　　　　皮　　　　症 247 24 悪性関節リウマチ・皮膚筋炎 1

124

１

皮　　　膚　　　筋　　　炎 1

198

６ 強皮症・全身性エリテマトーデス １

多　発　性　筋　炎 10 皮膚筋炎･全身性エリテマトーデス １

シェーグレン症候群 62 10
シェーグレン症候群・

　全身性エリテマトーデス
１

結節性動脈周囲炎 31 １ その他（疑い含む） 199

Ｍ　　　Ｃ　　　Ｔ　　　Ｄ 22 家　　　　　　　　　　　族 ３

合　　　　　　　計 2,286名 193名
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別表

(1)

(2)

(3)

(4)

(5)

(6)

(7)

(8)

(9)

帥

剛

吻

㈲

㈲

㈲

㈲

朗

叫

㈲

叫

治療研究対象疾患

ベーチェット病

多発性硬化症

重症筋無力症

全身性エリテマトーデス

スモソ

再生不良性貧血

サルコイドーシス

筋萎縮性側索硬化症

強皮症、皮膚筋炎及び多発性筋炎

特発性血小板減少性紫斑病

結節性動脈周囲炎

潰瘍性大腸炎

大動脈炎症候群

ビュノレガー病

天庖疫

脊髄小脳変性症

クローン病

難治性の肝炎（劇症肝炎）

悪性関節リウマチ

パーキンソン病

剛

(22)

(23)

囲

(25)

(26)

㈲

鴎

(諒

(30)

(31)

(32)

(33)

(34)

(35)

(36)

(37)

(38)

(39)

アミロイドーシス

後縦靭帯骨化症

ハンチントン舞踏病

ウイルス動脈輪閉塞症

ウェゲナー肉芽腫症

特発性心筋症

シャイ・ドレーガー症候群

表皮水庖症（接合部型及び栄養障害梨）

難治性の肝炎（劇症肝炎を除く）

血友病（20歳以上）

下垂体機能障害

橋本病

溶血性貧血

肺線維症

突発性難聴

ステロイドホルモソ産生異常症

免疫不全症候群

シェーグレン病

特発性大腿骨頭壊死症

膠原病に関する特定疾患受給者票交付数

　　　　　　

(道衛生部保健予防課S.62. 3現在)

全身性エリテフトーデス 1,176

強皮症・

皮膚筋炎・多発性筋炎

443

結節性向脈周囲炎 30

シェー　グレン病 343

ｕ　　　　　　計 1,992
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ｔ
１
｀
ｕ

ぞ



患者会は何をするところ？

一患者会の三つの役割についてー

巻末資料■

諾北海道難病連伊藤

　

たてお

　　　　

「患者会って何をするところだろう」とか「患者会に入って何かいいことがあるの」

　　

とか、はては「会に入っても病気が治るわけではないし」という声がよくきかれます。

　　　

長宏（おさ・ひろし）氏（日本患者同盟会長、日本患者団体連絡協議会代表委員、

　　

日本福祉大学講師）の書いた「患者運動」（頚草書房）に、患者会の歴史と活動が書

４

　

かれていますが、このことを、一昨年来道された児島美都子先生（日本福祉大学教授）

　　

が、私共の講演会で次のようにまとめられています。

　　　　

「患者会には３つの役割りがあります。①病気を科学的にとらえること②病気とた

　　

たかう気慨をもつこと③病気を克服する条件をつくり出すこと」としています。そし

　　

て「この３点は現代医療の課題でもある」といっています。

１、病気を正しく知ろう

　　　

多くの患者に会っていて、自分の病気

　　

の名前も正しく知らない、薬も何を飲ん

　　

でいるのか分からないという人がいま

　　

す。

　　　

先生が忙しくて詳しく話を聞くことが

､1

　

できないとか、中には「医者でもないの

　　

にそんなことを知ってどうするのか」と

　　

しがられた、という人さえいます。

　　　

いく脳「大船に乗ったつもりで、船長

　　

にまかせろ」といわれても、この船はど

　　

んな船なのか、どこを通って、どこへ行

　　

こうとしているのかを知らなければ、い

　　

たずらに心配したり、悲観したり、船か

　　

らおりようとしたりするということにな

　　

ります。

　　　

まず、自分の体をよく知ることが大切

　　

です。そして病気の性質を理解しなけれ

ばなりません。

　

薬も何という薬か、何のためのものか、

どういう副作用があるかを知ることが大

切です。

　

そこで、自分は現在は何をしたらよい

のか、安静にするのか、働いてもよいの

か、外出はよいのか、日光にあたっては

いけないのかを知ります。いたずらに不

安ばかりを感じたり、悲観してはいけま

せん。

　

病気をよく知ると、現在のことばかり

でなく、将来何かできるのか、あるいは、

自分に残された可能なことは何かを知る

こともできます。

　

治療の内容を理解すると、今の状態は、

落ちついているのか進行しているのか、

快方に向っているのかも分かるようにな

ｎ１



ります。しかしけっして主観的に判断し

てはいげません。

　

薬についても同じで、その役割をよく

知らないと、勝手に量を増やしたり、副

作用が出たといってあわてて中止して、

かえって失敗するということがよくあり

ます。

　

自分の病気をよく知り、治療の方向を

２、病気にまけないように

　

病気のことをよく知ったり、治療につ

いてよく分かっていても病気に立ち向か

う、という勇気や病気と一諸に生活して

いこうという広い心を持っていなければ

病気に負けてしまいます。

　

多くの患者会は、新聞やテレビで報道

される同病者の自殺や一家心中という不

幸な事件をきっかけに゛これではいけな

い、仲間どうし励まし合おう､、として結

成されてきました。

　　

゛一生治らない､､とが大変重い病気。

とか゛珍らしい病気だ､、といわれた時の

気持は、私たちみんなが経験しています。

　

将来も希望を失ったような気持になっ

て、家族共々暗くふさぎこみがちになり

ます。

　

症状の重い時は、介護に、お金にと、

家族の負担も重く、また少しま快方に向

っても、入院もできず、働くこともでき

ず、友人もトなくなり、いつ治るあても

なく、一人で考えこむ時間ばかりがたく

さんある、ということになりがちです。

　

こんな時は、けっして、良いことを考

えつかないものです。

確めて、そして医師の協力を得て病気を

治してトくという考え方が必要です。

　

患者会はそのために医療講演会や相談

会をひらいたり、機関誌などで知らせた

り、患者会のあつまりで、会員同士の情

報交換や経験の交流をしたりするので

す。

　

私たちの会は、こんな時に、声をかけ、ｆ

励まし合ったり、気持をひきしめたり、

解放したりする仲間となります。

　

会報での出合い、集会での話し合い、

レクリエーションや文通などがありま

す。

　

テレビや新聞で、社会の人たちに理解

を訴えたり、あの人は役員になって、が

んげっているな、と思ってもらったりし

ています。

　

けっして゛自分だけが不幸。とか゛あ

の人は症状が軽いから､、と思ってはいけ

ません。

　

自分も゛あの人のようによくなること

ができる､､゛自分も少しでもがんばろう､、

という気持になることが大切です。

　

「難病連の人はみんな明るくてびっく

りする」「どこが病気なの」とよく言わ

れます。

　

そうです。体は病気でも心まで病気に

なってはいけません。

　

それに第一、今の世の中で心身ともに、

全く健康だという人の方が少ないので

す。

ｔ
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何か一一つくらト病気を持っている方

が、人の心の温かさがよく分かる、とト

　　　　

３、本当の福祉社会をつくるために

　　　　

踏まれた痛さは、踏んでいる人には分

　　　

からないといいます。

　　　　

本当に医療が必要になって医療のあり

　　　

がたさが分かります。

　　　　

福祉の援助が必要になってぱじめて、

　

｡、その必要が分かると同時に、なんと私だ

　

斗

　

ち難病患者にはこんなにも多くの困難が

　　　

あり、その解決の方法をこの社会は持つ

　　　

ていないのか、ということが分かります。

　　　　

私たちが、自分の病気を正しく知って、

　　　

そして病気に負げないぞという気持をも

　　　

っても今の日本では大きな壁が、いくっ

　　　

もいくつも目の前に立ちはだかっていま

　　　

す。

　　　　

今度はその壁をなんとかとりのぞかな

　　　

ければなりません。

　　　　

私たちは急いでいます。そして一人ひ

　　　

とりは、ほとんど何の力も持っていませ

１

　

ん。金だってありません。

　　　　

そこで私たちは集まって、この壁のあ

　　　

ることを、多くの国民に知ってもらい、

　　　

一緒にとり除くことをよびかけなければ

　　　

なりません。

　　　　

その時に、私たちの経験を具体的に知

　　　

らせるのが、一番よく理解をしてもらえ

　　　

る方法です。

　　　　

自分が経験しなければ、医療費のこと

　　　

乱通院の大変さも、職業や学校のこと

　　　

乱薬がないことも、家庭のことや付添

　　　

のことも、年金や身障手帳をもらえない

うものです。

巻末資料■

ことも、生活保護のムジュソのことも分

かってもらえません。

　

国民全部に経験しろ、ということは無

理です。

　

そして、他の人が同じ状況で苦しむよ

うになったときに「それみたことか」で

は、人間の社会は発展しません。

　

私たちは、私たちの経験を土台として、

二度と同じ苫しみを味わう人が出ないよ

うに願って活動しなければなりません。

　

それが患者の果たす社会的役割だと思

います。

　

やがて、私たちの活動の一つ一つによ

って社会が少しずつ変おっていったとし

たら、私たちは病気を通して、あるいは

難病患者であるからこそ、この社会に貢

献することができた、と思える日が来る

に違いありません。

　

会費を納めるだけでも立派な活動

　

会に入っても何もできないから、とい

って入会を断る人がいます。

　

今病気に苦しんでいる人ですから、何

もできなくて当然です。

　

しかし、どのような人にでもできる活

動があります。

　

それは゛会費を納めること､、です。こ

れは税金でも、義務でもありません。誰

でも、どんなに重症な人にでもできる活

動です。
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三つの役割を果たす会で乱会費がな

ければ活動できません。

　

皆さんの会費によって会は活動できる

のです。

　

それに会費のあっまらなト会では、せ

っかく一生けん命にやっている役員の人

たちも、元気をなくしてしまいます。

　

役員の人たちも、同じ病気の患者や家

族なのです。

　

他の人だちと少しも変おったところは

ないのです。特別に恵まれた条件の人な

どは、長い問活動していますが一人もト

ませんでした。

　

むしろ゛こんなに悪い条件の中で。と

びっくりするくらいです。

　

その役員の人たちを励まし支えるの

は、会員の方々からきちんと会費が納め

られていること。そしてつけ加えるので

あれば苦労して出した｀’会報が読まれて

いること､､、たまには手紙がきたり、会

報へのせる原稿が届くことです。

　

報酬も何ももらわないで活動している

役員にとっては、何にも加えられたし嬉

しいことなのです。

　

会に入って利益（メリット）が

　

あるかという人へ

　

会に入ってもお金はもうけられませ

ん。出す一方です。

　

会に入っても病気がすぐに治るわけで

はありません。むしろ役員にでもなった

ら、本当にシソドイことです。

　

でも、この問に対する答えは、もう一

度、この稿を、はじめからお読み下され

ば分かります。

　

その答えを見つけることができたら、

あなたは、もう‥一人前の患者です。

ｊ
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相談室一医療・福祉制度・年金・福祉

　　　　

機器・法律などの相談とアド

　　　　

バイス。電話・手紙・ご来所、

　　　　

いつでもどうぞ。（毎週月曜

　　　　

日～金曜日／午前10時～午後

　　　　

５時）

会議室一患者会・障害者団体などの会

　　　　

議・講演会・研修会なとにど

　　　　

うぞ。

　

ビデオ、スライド、Ｏ

　　　　

ＨＰ、映写機、録音機など、

　　　　

各種設備を用意してありま

　　　　

す。

宿泊室一入院待ち、通院、お見舞いな

　　　　

ど、患者・ご家族の方々や患

　　　　

者会などの会合、研修会など

ミヂ

二
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ご利用い
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ただけます
Z;;;::ZＺＺ

　　　　

にご利用いただけます。

　　　　　

定員16人／和室（４）・洋

　　　　

室（１）

安全設備－あらゆる事態に備え、万全

　　　　

の設備を備えています。安心

　　　　

してご利用下さト。

その他一福祉機器の展示、相談、患者

　　　　

会活動のための印刷設備など

　　　　

ご利用いただけます。

開館日－１月７日から12月27日まで

　　　　　

（臨時休館日があります）。

　　　　

利刑時間は午前９時～午後９

　　　　

時（会議室）

　

一般の方もご利用下さい。
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膠原病友の会の目的と意義

　

膠原病とたたかいながらきびしい療養

生活を送る者が圧いに精神力を養い、苦

しみをわかち合い、悩みをうちあけて共

に手を収って生き抜くために友の会が結

成されています。

　

友の会の目的を要約しますと、（1）膠原

病に関する正しい知識を高め、（2）明るい

療養生活を送れるような会員相互の親睦

を図り、（3）膠原病の原囚究明の治療法の

確立ならびに社会的対策樹立を要請する

こととなります。

　　　　　

友の会に入会すると

つ本部から機関紙「膠原｜が送られてき

　

ます。

○北海道支部だより「いちばんぼし｜が

巻末資料‐

　

送られてきます。

○医療相談会、検診、懇親会などに参加

　

できます。

○北海道難病連に属し、機関紙「なんれ

　

ん」が送られてきます。

　　　　

友の会に入会するには

○申し込み用紙に記入し、支部へ送って

　

下さい。

○本部会費年間2,100円、支部会費年間

　

2,100円を入会と同時に送金下さい。

　　

（計4,200円）

つ郵便振替口座

　

小樽８の9448

0令国膠原病友の会北海道支部

　

札幌市中央区南４条西10丁目

　　　

北海道難病センター内

役員会風景(左から三森、長谷川、小寺、佐々木(良)、瀬賀)
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本部・支部

事務局所在地

北海道支部

〒D64札幌市中央区南４条西10丁目

　　　

道立北海道難病センター内

　　　

TEL. 011-512-3233

宮城県支部

〒983仙台市原町苦竹字樋下上詞2

　　　

吉岡律子方

　　　

TEL. 0222-84-5905

群馬県支部

〒371前橋市両町4-24-16

　　　

丸江正

　

江

　

方

　　　

TEL. 0272-21-8310

栃木県支部

〒321-01宇都宮市砂田町461

　　　　

玉

　

木

　

朝

　

子

　

方

　　　　

TEL. 0286-56-2386

埼玉県支部

〒333川口市前川３－24－31

　　　

森田

　

かよ子方

　　　

TEL. 0482-65-6182

千葉県支部

〒273千葉県船橋市海神町2の1の1

　　

パークサイド船橋726

　　

加瀬峯子方

　　

TEL. 0473-74-0537

滋賀支部

〒520大津市大石東町645-61

　　　

石

　

井

　

さゆり

　

万

　　　

TEL. 0775-24-5909

奈良支部

〒630-02生駒市仲之町２－６

　　　　

メソンドール生駒307号

　　　　

好沢由美子方

　　　　

TEL. 0743-74-6769

京都支部

〒618京都府乙部|郡大山崎町

　　　

円明寺大P9脇1アー18

　　　

岩戸扶美子方

　　　

TEL. 075-962-5093

兵庫支部

〒655神戸市垂水区歌敷山

４
寿
5－1 -204

　　

隆子万
ＴＥＬ．０７８-ｱ82-7477

本

　

部

〒垢8東京都世田谷区瀬田5-24 19

　　　

寺山

　

ゑ

　

み方
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あとがき

　

15周年記念誌「いちばんぼし」はいかがでしたでしょうか。

　

昨年の夏以来準備を進め、こうしてあとがきを書いているのがライラッ

クの香り漂う初夏の季節を迎えています。

　

１年近くかかって、やっとここ

までこぎ着げたというのが、今の正直な気持ちです。

　

この記念誌に携わってきた１年近くの間、私は「友の会の活動とは何か」

を自問自答し続けてきました。そのなかで、ただひとつだげわかったこと

は、当たり前のことかもしれませんが、自分たちの会だということです。

そこに上下関係はありません。何をするにも人から命令されるのではなく、

自分たちで考え、自分たちで実行しなければいけないということです。こ

の記念誌作りは、強制ではない私たちの義務を教えてくれたような気がし

ます。

　

終わりにあたり、原稿をお寄せ頂いた諸先生ならびに関係の方々と、一

方ならぬご尽力を賜わった北海道機関紙印刷所の永井敏広さんに厚く御礼

申し上げます。また編集の都合で原稿を一部割愛した部分がありますこと

をご了承下さい。

　

この「いちばんぼし」がより多くの方々に読まれ、そして広く膠原病や

友の会への理解へつながることを願いつつペソを置きます。

　　

昭和62年６月５日

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

編集責任者

　

小

　

寺

　

千

　

明
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