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全道集会報告

　

二漕匹端端謡匹端匹謡に〈副対縁〉瀬賀史子皐

　

去る８月８、９万口釧路に払ヽマ「剽耳回難病急か陣害看

と家族の全道集乱が開かれました。

　

こ口、エトビリノカｊ号ぐ函館」、エトピリカ２号（札幌）、

エトピリカ３号ぐ旭ﾉ引ば名兆7漣結し、釧路へ向かいまし八。

釧路到看。小雨が降って肌寒かっ几のでヽ万が､ホームフぶブラ

スバンドの歓迎レ私八石は鷲jと感激でし八。その夜μ夕す

を兼ね几歓迎レセプションがあり、か､ツクりの演奏、アイヌの

踊り、創作舞踊などを楽しみながIら飲ん７喰心荊足しマ海れ

ぞれのホテルマ漑寝し忿し八。

　

９日午前中、各々斜会が行われました。膠原炳刄の会μ、勤

医協札幌良粥那との中井禿紀先生による「膠原朔どとも心＝

曰常生活の留意点－というテーマの医療講演と湘談会7ヽし匹。

小寺支部長雨１事の八お幽席マヰませんでし几が､参力堵μ会

員27哀家族４聡一般６名、ボランティア斗名の計剣ゐマ･し

た。みんな中号死生のお話に真剣に聞万入っマいＪし八。その

徐の廊部柚づざ発にフから次へど質問力賃｡びあ･つどいづ聞に

時間が釆マしＪつ八よろマ､し乙

　

午後からは釧路市公民館７「や4回金道集会」が湖かれ

愚老浦族削

がどを行っマ 盛会のうらに閉会とがりまし几



　

全道策会終了後。今耳フ月３旧に国二公園に指定之れ八夕膠

湿原にヂヤまし斤そして各ずつレヘ帰丿女奸での最彼の夜

を遇ごしましｱ≒

　

旧曰、朝早くがら和商市場アお工産を買よ≒エトごり力号

に乗り込み夕屏に月｣れを畏げＪしか。

　

怪我｀をし白ﾉ体調を崩し白几八人乙なく

　

皆無事に2泊

３日の必衣行を終えマ？まし配この３日間の中マ≒一人一人何

かを感じとってき八こと７しよう。病気に対すゐ心構え？みん

なとの交流の楽しざ?将釆に芦ずる希望？生ｊマいる実榔？そ

れども八八疲れが残っ八自すてしょうか。

　

私は仲問どのふれあいと、釧路の夜を浦喫しマミぎました。

（
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．＿こｊゝ心

時は過ぎ去り 〈旭川市〉藤原篤子

　

「お母さんり倶の方へ旅行しマみませんか?」全道集会の

案内を手にして、私はすぐ矢の母に電話をかけてみまし友｡今

年？才の母ば大丿な莉気むし几事かなぐまだまだ元気。母μ

これから年をとるば加付､私μいつ病気が悪化寸ゐか分らな

い、そんな共通､似、ら二人の全道味会物口となりました。

　

「酒斗回難病患者･障害者じ家族の全諸集会。二の集会に参

加する事を決め八後｡旭川地区マヽも実行委唄会を発足。私は膠

原病浅の会に入っマまだ２年の新米患者ですバ可かお手ほいが

出来たらム実行委員会にも足を運びまし几守によ簾会に

参ｶﾛﾏヽきないのにもかゐｿつらず加わって下ボつ八人、あゐいCま

会社付和ﾉ。ま八ある人は透祈のない日にあゐ人μ子彿を近

所へ預け､夜遅くまマダああてづね。二うですね。ボランティ

アを加えｲ可回もの秘し合いを繰返レ卸札ぎれゐ人八乃が･し］か

ら県しんでもらえる肩､みんなア生懸命でし八。感激でヽし肌

乙う私はここでヽ、この集会の溥ざを知っ八思いでし八。こんな

小西

へヽ八のバと思います、行の拘区ご七にお手ｲ云い下さっ八方々、

帚しマ茅部の皆ざん｡本当に卸ﾉがとうｺﾞﾂﾞいまし八。そして

ご苦労祥でし八。

　

８月８曰釧路訳到着その時仰驚参は八とえ様が加ﾉません。
- Ｊ－



列車が次々ドッキングしμ剛了知っマいまし几が､降リマみマ

その六勢の参如に驚ぎ、郵迎セレモニーに感激｡これば後で地

元の方に抑０したのですかこの兇に皇刈哨豚お見えにな

　

っマ以来の盛沢だっ几と百う事？し几ＪＲ(ｸ)方々へ痢靴椛

末贈呈力x終わると、それぞれ・不テルヘ。そしてわノエンタル

ホテルでの歓迎レセプション。疲れを忘ヽれ気ざんとマも衆し

そうでし配就寝前の健康テ工い／フ別J、難病明匈Xよに母の

体を心配しﾏ下ざっマありが八く思･いました。

　

９日そ前、分終会、「膠原病とと訓≒というテーマで勤医協

丘珠穆び剛科長の中井先生(7)お話しで、どわて勉強ﾎﾞぞ了い

八ださました。その後私は骨(刀痛みについて質問｡骨頭壊死

の疑いもあると百わ札帰宅諌すぐ医師の所へ。すゐﾋﾞ嬉しい

筝に疑いとば逮い、普通(7)人より肩骨が虻し出ている庫がか八

安静にしマいゐと炎症乙おざまりまし八。ゴ心配下寸っ八皆さ

ん、卸ﾉがとうございまし八。

　

９曰子厩釧路公民館にて会地集会、こ二了ヽの患者･劾知

訴文μ本当に胸を打几れ、同じ冲間としマこれ力、らも頑怖ﾉＪ

しようとコじから拍手を送りまし穴。また、残念に思ヽつ八事が｀

ぴとつ加ぼし八。それは､何X､か(乃議員ボん７ヽし八が草々に

会場を後になｊゐ姿を児た事でし八。ゼ･めマバ尹藤八ておざん

のお話しま７居マ寂しかっ/こです。この会の意味を知って帰心

４－



れたのマ･しょうか。

　

初めマ見る湿原７μ写真を写し川八奮土産を買ったり､ホッ

とするひと時でし八。

　

10日、和商市場へ、そして帰路ダ濠豚なら7L］:のおエ淮を

見つけようと、母乙二人あ･つ方へ、こっちへ｡､駅まで･歩くﾚ巧

重い爺

マいただざ助けられまし八。

　

帰路岬憚では､旭川をぶ発し八日ピμ遣い、みんな明るく

康れもなぐ大亨な事をか肩げ八景孔ヽつぱい７･し几。列車

の窓に飛び込ん７くる家並みや、緑の山、平原ごそしマ今が一

番幸福な季節よと。狸を広げる木々。そうして一列に並ん７走

っマいた列車は次々に離札家賤の元へと帰って参りましμ。

　

こうしマタ路の豚は終わった、と申し阻叱ころですが､数

曰竃私は夭と子楸ｔ再び夕碍べ夏体涯旅行。あの素敵な池逢

いと興奮の熱がグめぬＪま出力ヽけまし八。卒い体験談をダし合

っ八仲聞もいなぐボランティアで堵濾な方っマい八人もなヽぐ

いつもと吸わらぬ、顔をした釦邱があっ八だけ７した。思い出の

始まっ几釧路駅でふと出マしまバ１言葉ば丿知ﾉがと九側に

い方息子ダママ、どうしマありがとうなの？」私は、ばほえみ

７答えまし八。

乙うｰﾉ唆丿ありがどうＪヒ‥･
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「膠原病とともに 」
- 日常生活の留意点-

勤医協札幌丘珠病院

　

中井秀紀

　

先生

　

きょうは、日常生活で具体的にどういうことが注意されなければならないのか、ま

た、医者の側からして膠原病に対してどういう治療をしているのか、またどういうと

ころが皆さんたちにとって一番大切なのかをお話ししたいと思います。

○膠原病とは

　

膠原病というのは、ひとつひとつの臓器の病気ではなくて、体のあらゆる臓器に存

在する膠原組織（結合組織）という所に病気が起こる、そういう共通の特徴をもった

病気のことを膠原病と総称しています。

　

全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）、慢性関節リウマチ、リウマチ熟（子供に多い

病気）、多発性筋炎、強皮症、結節性動脈周囲炎、この６つの病気を合わせて膠原病

といわれていました。ところが医学の進歩で同じような範噴に入る病気がいくつかあ

ることがわかってきて、現在は、大動脈炎症候群、シェーグレン症候群などいくつか

の病気が加わって、大きく膠原病という分類のされ方をしています。膠原病というの

は、病名ではありません。あくまでも分類されたものであって、具体的な病気を指し

ているわけではありません。

　

膠原病は自己免疫疾患といわれています。簡単にいえば免疫という（体の働きの中

で非常に重要な働きの１つなのですが）外からの異物（細菌、ビールス）に対して我

々の体はそれを排除していく、または防ごうとする働きをもっています。免疫という

のは「病気を免れる」という意味です。健康な人に当然備わっている体の働きですが、

膠原病の方は、外からの異物に対して反応するはずの免疫の働きが自分の体の成分に

対して起こしています。そのことによって体が、いろいろな症状を起こします。そう

いうのを自己免疫疾患と呼んでいます。ひとつひとつの病気を診断するためには、出

てきた症状を診断基準に合わせて診断しなければなりません。ですから、どの時点で

- ６



診断するのかがたいへん問題になります。１つの病院に長くかかっているのならまだ。

わかるのですが。症状に応じていろいろな病院にかかっていたら、それぞれの所で治

療されて、膠原病だという診断がつきづらいという点はあります。

ですから、診断もたいへん難しいわけです。そして、必ずしも、その時点ではっきり

言えない状況もありますので、診断については、確実にしておかなければならないこ

とと、医者にとってみればこの診断というのは難しいということです。

ＯＳＬＥを中心とした膠原病の症状について

　

頭では脱毛が出てきます。これは、ステロイドホルモンを飲むと髪の毛が抜けるこ

とがありますが、この病気自体で、髪の毛が抜けやすくなることがあります。

　

皮膚の症状として典型的なものは、蝶型紅斑といって、顔のほほのところから鼻に

かけて出てくる蝶が羽を広げたような形の赤い斑点が出ます。

また、円形の発疹が、顔や手、足に出ることもあります。こういうものをディスコイ

ド疹といいまして、同じものなのですが、形によって皮膚症状が違うことがあります。

診断基準からは、はずされてしまいましたがレイノー現象という冷たい所に急に出て

行ったりすると、指の先の方がろうそくみたいに真っ白く透き通ったようになります。

治るときはそれが少し赤くなって元に戻ります。これは、毛細血管が収縮してしまっ

て、血液が末梢に流れない現象のことですが、そういうレイノー現象も膠原病にとっ

て、またＳＬＥにとってたいへん特徴的な症状です。

□や鼻の症状として無痛性の潰瘍が出てくることがあります。

日光湿疹、日光過敏症ともいいますが、日光にあたった所だけが滓くなって皮膚炎を

起こしてしまうことです。軽症なかゆみと発赤から、重症な水痘（水ぷくれ）を形成

するものまであります。

　

内臓のなかで最も多く障害を来すのは腎臓です。ループス腎炎といいますが、これ

が併発するかしないかでステロイドの量も変わりますし、また予後も違ってきます。

それと胸膜炎（肋骨炎）と言いまして肺に水が溜るものや、心臓を包んでいる袋に水

が溜る心のう炎なども、起こることがあります。

中枢神経障害といいまして、脳から脊髄にかけての中枢神経が障害されることもあり

- ７－



ますし、精神障害もまたＳＬＥの症状としては重要です。

　

血液の中の赤血球の減少（貧血）、白血球減少とか血小板が減少するなど血球の減

少が現われることもあります｡

二のように頭からつま先まで、それも多彩な症状が出､現するのがS Iでの特徴であて

膠原病の特徴であるわけです、

つ治療法について

　

軽い場合には必ずしも薬を使わないで経過をみる二ともあります。もし、熱が出疋･

とか関節が痛いといソニとたけが中心的に出てる場合には、軽い消炎鎮痛剤を飲むこ

七もありますが、多くの場合はステロイドホルモンを使わざるを得ないのです‥ステ

ロイドホルモンとば、正式には、副腎皮質ステロイドホルモンといいまして、我九rヽ

休の副腎（腎臓の上にのっている小さな組織）ですルモンが作られます。皆さん方に

使用しているのはそれを人工的ご合成した薬を使っている訳て寸。これが治療の吽し

になでます。

　

ｙＬニですと、ステロイレヤ=レモンを使う奮と則聞か問題になります｡といっ丙に、

副腎皮質ホルモンというのぱ、非常に副作用の強い薬ですので、できるだけ少量で二

短期間に使うことが必要なのです。

　

ステロイドホルモンが便われる前は、患者さんはたいへん悲惨な思いをしました、

といいますのは、悪くなるまで診断かっかなかったということと、冶療法が確立して

いなかったということです。ステロイドホルモンが治療に使われる前のＳＬＥの生存

率は大体４０％ぐらいでした。それぐらい恐ろしい、治療法のない病気だったのです。

ところがその後。ステロイドホルモンが使われるようになってからは生命の予後とい

う意味では改善してきまして。現在は｡‾5年生存率」は９５％というところまで到達

できました。９５％ということは、２０人のうち１９人は５年間はまず生命的に異常

を来すことはないというぐらい改善してきたということです。これは病気が非常に早

くみつかるということがあります。どうして早くみつかるかというと、検査がいろい

ろ進歩したことと、診断する医者がこの病気をよく理解するようになったことも大き

な要因です。同時にそれ以外の医学の進歩が起こったことです。たとえば、ＳＬＥで

汐



肺炎を起こすと肺炎の治療はＳＬＥの人でも普通の人でも同じですから、肺炎の治療

が進歩すれば、当然、ＳＬＥという病気の生命も助かるわけです。そういうように、

直接的な治療以外のいろいろな合併症の治療も一緒に進歩したので、生命的な予後は

よくなりました。しかし、基本は、副腎皮質ホルモンがきちんと使われ始めて。そし

て使われる基準が大体できたことが一番大きな要因です。ですからＳＬＥまたは他の

膠原病にとって、副腎皮質ホルモンがたいへん重要な役割を果していることを、決し

て忘れてはいけないわけです。

　

そういう前提の上にたって、ＳＬＥという病気が診断され、治療するという時には、

副腎皮質ホルモンの量が問題になります。腎臓の障害があるかどうか、中枢神経障害

　

（脳、脊髄の異常〉があるかどうか、これによって量が決められます。ネフローゼ症

候群（たん白が尿から出てしまって全身がむくむ）という腎臓の１つの症状が出た場

合には、ステロイドホルモンを大量に使わなければなりません。中枢神経障害といい

まして。たとえば髄膜炎、脳炎、そういう症状が強く出る場合にも大量のステロイド

ホルモンを使わざるを得ません。軽い腎臓障害がある、血液障害がある、そういう場

合は少し量が滅ってきて、単なる関節痛、熱が出るといった程度の軽いものでしたら、

ステロイドホルモンを使わなくてもいい人もいます。ですから、初発の症状がどうい

う程度なのかによって量を決めていくことになります。

　

ステロイドホルモンを使い始めましたら、あとは、だんだんと減らしていくわけで

す。目安になるものは､､自覚症状がなくなるかどうかということと、血液の中のいろ

いろな異常が正常になるかということです。特にその中でも一番大切なのは血清補体

価でこれがＳＬＥの治療や活動性を客観的にみる検査データです。補体の中には

CH50という検査とＣ３、Ｃ４という検査の２つがあります。多くの場合、両方一緒

に検査します。もう１つは、抗ＤＮＡ抗体で、ＤＮＡ（遺伝子）に対する抗体がどの

程度高いかによって、ＳＬＥの活動性をみる重要な指標になります。自覚症状と補体

価とＤＮＡ抗体をみながら、正常になった場合にはじめて薬が減ります。多くて１０

ミリ、少なくて５ミリとか２．５ミリぐらいずつ、だんだん減らしていきます。問題

は最後にどこで維持量にするかです。全くゼロにできることもありますが、多くの場

合は維持量といって、わずかの量は飲まなければなりません。これも慎重に減らして

いって、あるところでそれを決めなければなりませんが、それがいま皆さん方が飲ん

でいる量なのではないかと思います。ＳＬＥの療養にとって重要なことは、薬をきち

んと医者の指示通り飲むことです。
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○ステロイドの副作用に ついて

ｏ典型的な副作用はムーンフェイスです。同時に現われるのが、バッフアロータイ

　

プといいまして、首から肩にかけて肉がつきます。それでいて手足は細くなりま

　

す。手足の脂肪が躯幹に移動するのが特徴です。又、よく出るのがにきびです。

　

これも脂肪の異常と関係しています。

〇胃潰瘍になりやすくなります。ですから、ステロイドホルモンを大量に使う場合

　

には、抗潰瘍剤とか胃の粘膜保護剤は一緒に飲んだ方がいいということです。胃

　

潰瘍が最初からある方については、慎重にステロイドホルモンを使わなければな

　

りません。

〇長期にステロイドホルモンを使っていますと、骨が柔らかくなります。骨粗しょ

　

う症といって、骨の中のカルシウム分が、血液の中に出てしまってそのために骨

　

がもろくなり、骨が軽石のようになってしまうのです。もろくなって何が起こる

　

かというと、骨折です。骨折の起こりやすい部位は、肋骨骨折と脊柱（首から腰

　

にかけての骨）の圧迫骨折です。力のかかる骨が主に障害を受けます。自覚症状

　

なしに肋骨の骨折を起こしている人が結構います。咳をしただけで肋骨が折れた

　

りします。腰の圧迫骨折はよくあります。一番大切なことは、姿勢をよくするこ

　

とです。筋肉が落ちてきて、腹筋がなくなる。それでいて体が太ってくると、ど

　

うしても猫背になっていきます。そうなってくると、脊つい骨は圧迫され、そし

　

て圧迫骨折を起こしてしまうわけです。ですから、姿勢には気をつけて下さい、

ｏ骨頭壊死というのがあります。ＳＬＥからくるものとは限らなくて、アルコール

　

性の骨頭壊死と、ステロイド性の骨頭壊死と、特発性という全く原因がわからな

　

い骨頭壊死があります。骨の頭がだんだんと崩れてくる病気です。一番多いのは

　

大腿骨頭壊死といいまして、股関節のところの骨頭が最も多く、その次に肩の骨

　

頭、その次に膝の骨頭が悪くなりやすいです。ステロイドホルモンを使ってから

　

１年位で起こる人もいますレ何十年経ってから起こる人もいますし、発病の時
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期は一定しません。ですから、関節の痛みが長期にわたって出てきたら、まずレ

ントゲンをとってもらうことです。そのレントゲンで、もし軽いうちでしたら、

安静のみで改善することもあります。無理をかければかけるほど骨頭壊死は進ん

でしまいますから安静にすることが大切です。

ｏ感染にかかりやすいということがあります。感染というのは、ビールスに対して

　

も、細菌に対しても、かびに対しても弱くなります。ＳＬＥそのものが感染に弱

　

いことと、ステロイドホルモンを使うことによってますます感染に弱くなること

　

と、２つあります。ですから、ステロイドホルモンをどんなに少量でも飲んでい

　

る方は、感染に気をつけなければなりません。感染源として一番多いのは、のど

　

です。上気道感染といって、のどのところに防禦機構が働いているのです力斜そ

　

れが働かなくなると、直接細菌やビールスが体の中に入って、かゼシしづや寸又

　

なったり、気管支炎や肺炎を起こしたりします。うがいをすることが大切です。

　

ビールスの多くは飛沫感染といって、人のつばなどで感染しますかへ

　

んごみで

　

は気をつけなければなりません。

もう１つ大きな感染源としては、尿路がありまオ．ここは一番耳れやす こと

もありますが、そこから菌が逆行して、腎臓に入っていくこともあります。です

から、この場合は、お小水をしたあと、できる限り清潔にすることが大切です。

女性の場合、お小水を我慢しないことです。我慢するとそれだけ膀胱に尿が長く

停滞しますので、菌が繁殖しやすくなります。水をたくさん飲んで、たくさん出

すと、それだけ細菌が繁殖する機会が少なくなりますので、そういうことも気を

つけなければなりません。

０一番恐ろしいものの１つとしては、精神症状があります‥ステロイドホルモンを

　

最初に大量に使った時、半分ぐらいの方は、たとえば目がさえて眠れないとか、

　

いらいらするとか。怒りっぽくなるなどの症状が出てきたのではないかと思いま

　

す。多くの人は一時的にそれが出て、すぐよくなります。ところがそれが長く続

　

く人もいます。副腎皮質ホルモンは、気分とか精神の変調を来しやすい薬だとい

　

うことなのです。軽い症状ならいいのですが、極端になってくれば、薬を飲んで

　

もらわなければなりません。ＳＬＥやほかの膠原病自身が精神的な変調を来しや

-
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すい状態の病気なのです、ですから精神的な変化に対しては充分に注意しなけれ

ばなりません。

Ｏ最後に、副腎皮質不全といいまして、副腎皮質ホルモンを外から飲んでいると、

　

体でだんだん作らなくなりますから、これを止めてしまいますと、本来必要な副

　

腎皮質ホルモンが休にないものですから、ショック症状に陥ったり、全身倦怠感

　

で熱が出たりしますので、薬を減らす時には必ず、医者の指示に従うことです。

　

以上が副腎皮質ホルモンの副作用と考えています。

－○日常生活上の注意点について

　

一番大切なことは過労は絶対にひかえることです。過労がＳＬＥを悪化させる原因

の多くを占めてきています。というのは、この病気の予後がよくな･つて、慢性疾患に

なってきました。そうすると、日常生活にそれほど苦痛を感ぜずに、治療できるよう

になってきました。ですから、どうしても自分の病気を忘れがちになったり、過信し

たりして、無理をしてしまいます。

　

２番目に日光です。日光に含まれている紫外線が皮膚の細胞のＤＮＡ（遺伝子）を

変化させてしまいます。ＤＮＡが血液の中にたくさん出ることによって、自己免疫が

起こって病気が悪化することになりますので、日光湿疹があるなしにかかわらず、直

射日光はいけません。特に夏の直射日光、冬の雪に照らされた日光は気をつけて下さ

い。

　

３番目は、妊娠・出産。これは若い女性に多い病気ですから重要です。妊娠・出産

は、ＳＬＥにとっては１つの増悪因子になります。一般的には、妊娠そのものはあま

り悪化させませんが、出産がＳＬＥを悪化させると考えられています。ですから、妊

娠・出産する方は、いくつかの条件に見合った形の人でなければ無理だということに

なります。それは、ＳＬＥが良いコン･トロール状態であるということが第一です。ま

だ不安定な状態とか急性期という場合は無理です。安定期に入って、そしてステロイ

ドの量が最高で１５ミリ以下にならないとだめだと思います。それでいて｡、腎臓の働

きが悪くない方。たく白が出ていても働きのいい人はいいです。妊娠することによっ
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て、妊娠腎とか妊娠中毒症が起こります。ただでさえ腎臓に圧迫がかかったり、負担

がかかりますから、腎臓の働きが豚い方は大変です。それ以外に、明らかな血管炎に

よる内臓障害がある場合もだめです。たとえば、心臓が悪いとか肺が悪い場合はいけ

ません。それ以外の場合は、妊娠・出産は可能と考えられています。ただ、出産後、

悪くなる可能性がありますから、そういうときには、ステロイドを増量します。いく

つかの障害はありますが、いろいろな条件をクリアしている方にとっては、妊娠・出

産というのは、必ずしも悪くはありませんし、可能であると考えていいと思います。

　

４番目が薬です。痢院からもらっている薬はいいのですが売薬はよくありません。

それだけで、ＳＬＥと同じような症状を発現させる作用をもっている薬がたくさんあ

ります。ですから、そういう薬は。当然飲んではいけません。と同時に、薬のアレル

ギーがＳＬＥを悪化させます。たとえば、ピリンとか抗生物質は、自分がよくないの

を知らないで飲んでしまい、そのことによって病気が悪化することがありますから、

気をつけなければなりません。

　

５番目が感染です。ステロイドホルモンでも起こりますし、この病気そのものでも

起こります。起こってしまったら、ＳＬＥを悪化させますから、感染を起こさないこ

と、軽いうちに早く泊すことが大切です。

　

６番目が寒さです。レイノーが起こることでわかるように、末梢の方に血液が充分

に通わなくなります。人間は血が通っているから生きているわけで、血が通わなくな

ると生きていられません。細胞も同じで、血液がいかなくなると、その細胞が弱くな

ります。ひどくなると壊死といって、死んでしまいます。同じように、レイノーとい

うのは、外だけだと思ったら大欄違いです。内臓レイノーといって、内臓にもレイノ

ー現象が起こると考えられています。そうすると、心臓の血管が急に寒さによって縮

められると狭心症が起こったり、頭がレイノーを起こしてしまうと一遇性の脳虚血状

態になったりしますから、保温に気をつけて下さい。

　

７番目が手術です。これはあまり問題にならないと思いますが、簡単な手術で、自

分がＳＬＥであることを告げないで手術し、そのことを契機に霖くなることがありま

すから、自分の病気を、どんな鳩合にでもきちんと医者に伝えることと。自分がどう

いう薬を飲んでいるかということをお話ししなければなりません。

　

ＳＬＥの増悪因子を７つあげましたが、逆にいうと、こういうものを避けることに

よって、病気の悪化を防ぐことができることになります。

-
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○膠原病とともに

　

最後に精神的な問題については、ＳＬＥ自身からくる場合と、ステロイドホルモン

の副作用による場合が画りますが、皆さん方が業病といわれている病気になること自

体、また一時よくなっていたのに悪くなって入院しなければならない、ステロイドホ

ルモンの量を増やさなければならない、そういうことに対しては精神的にダメージを

受けるわけです。本来の精神的な意味のダメージ、ステロイドの増量、ＳＬＥの悪化

というのがぶつかってしまいます。そういう時というのは、精神的に非常に不安定な

状態になります。これは病気の人だけではなく、最近は病気と関係ない人もたくさん

精神的に不安定な状態になります。今日では、精神科は軽い精神症状から自分の精神

のコントロールをアドバイスをしてもらうためにという程度の患者さんが多くなって

います。精神的なコントロールをきちんとつけておくことが、非常に大切だというこ

とです。もし、おかしいなと思ったら、すぐ医者に言うことです。場合によっては、

直接専門家に診てもらうことが大切なことです。もう1-つは、自分自身の精神的な安

定状態、コントロール状態をつけることです。そのためには、いろいろな仲間の人、

家族関係、信頼できる友人関係などが精神状態を安定させるためには重要なことです。

人間一人でいると、もの事を悪い方に考えがちになり、悩み始めると歯止めがかから

なくなります。何よりも、この病気を自分自身がどう見るかということなのです。私

はなんと不幸な人間なのだろうかと、ずっと落ち込んだ精神状態になっているか、そ

れとも、最初のうちはどうしても、混乱する状態にあったとしても。なるべく短時間

にそれを克服して、病気を自分自身で受け止めてい〈（「受容」といいますが〉のか

が問題です。この病気を早く受け入れることによって、この病気といつまでも対決す

るのではなく、病気を背負い、背負った自分がこれからどういう有意義な人生を歩む

かというふうに考えて下さい。いつまでも病気と対面してばかりいて、そのことばか

りが自分自身の大多数の関心事になっているような場合は、自分の積極的な生き方は

できなくなりますから、病気を悪くしないように。適当に仲良くしながら、しかもあ

まり恨まないで、そして自分がこれからどうやって生きるのかという積極的な姿勢が

大切だと思います。

　

自分が新しい人生を歩むためには精神的な安定。生きがいの問題、より積極的な生

き方というところでは、いろいろな仲間、友人関係、家族関係が非常に大切ですから、
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そういうものを大切にしながら、あまりぴくぴくこの病気が悪くならないかどうかと

思わないで、心の片隅にはおいておいて、適当なところではもっと積極的に生きてい

くということも含めて、皆さん方が先程言った注意事項を守って、医者のいうことを

８割ぐらいは聞いていただいて、そしてこの病気に負けない生活を是非していただき

たいと思います。

-
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宇目

　

言炎

　

会

Ｑ

　

骨粗しょう症の話が出ましたが、歯

　　

はどうなのですか。

　　

歯医者にかかった場合、医療費はど

　　

うなりますか。

Ａ

　

歯はステロイドを飲むと悪くなりま

　　

す。医療費は一般的には特定疾患が

　　

ききません。それをきかせて欲しい

　　

という交渉、運動が必要です。たと

　　

えば、ベーチェット病とかシェーク

　　

レン症候群は、確実にその病気が原

　　

因で悪くなります。ところが認めて

　　

くれる歯医者もいます。大体のとこ

　　

ろは別会計となります。ですから、

　　

その先生のところへ行って理解して

　　

いただいたり、同じ歯医者さんに通

　　

ってそこで通してもらえるようにお

　　

願いするとか、そういう運動をしな

　　

いと、なかなか難しいと思います。

く補足）特定疾患といって医療費が無料

　　

になっている方が多いと思いますが、

　　

考え方として、特定疾患というのは、

　　

その人の医療費が全部無科になると

　　

いうわけではなくて、その病気に対

　　

する治療のみが無料になっているも

　　

のですから、たとえば、普段内科で

　　

無料だが、皮膚科に行ったら有料だ

つたという人がいますが、それは先

生方の考え方でだいぶ違ったりして

いるようです。基本的には膠原病の

治療に対する治療費は無料という考

え方になっています。

Ｑ

　

精神的な問題がでましたが、気にす

　　

る性格で、家族などの心配があった

　　

ら必要以上に眠れないとか、いつま

　　

でも気になって自分では解決できず、

　　

神経がだんだん高ぶって、安定剤の

　　

量が増えているのですが、そういう

　　

のもステロイドからきているでしょ

　　

うか。

Ａ

　

難しいですね。ステロイドを飲まな

　　

くてもそういう人はたくさんいます

　　

から、その時期に何も心配事がない

　　

にもかかわらず、不眠になるという

　　

ことであれば、病気とかステロイド

　　

の可能性があります。ただ、ステロ

　　

イド性のものは、ずっと飲んでいて、

　　

ある日、突然出てくるものではあり

　　

ません。多くは、大量に使用した時

　　

や増量した時に出てくるので、ある

　　

程度推測できます。ステロイド性の

　　

精神症状は、昔考えられたほど多く

　　

はないだろうと、最近は言われてい

　　

ます。ですから、基本は性格的なも

　　

のとか、精神的なものがかなりある
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のではないでしょうか。

Ｑ

　

私はシェーグレンです。別に心配事

　　

もないし、ステロイドも飲んでいな

　　

いのですが、夜よく眠れません。私

　　

自身神経質ですが、こういう場合、

　　

病気自体で眠れないのでしょうか。

Ａ

　

シェーグレンだけですと、それだけ

　　

で不眠状態が起こることはまず考え

　　

られません。症状があって眠られな

　　

いこともありますが、眠られないか

　　

ら症状が気になるということもあり

　　

ます。だから眠らせてあげると、症

　　

状がとれてしまうこともあります。

　　

純粋に病気から不眠とか精神的な変

　　

化がくるというのは、ＳＬＥを除い

　　

てもほとんどないと思います。です

　　

から、それは病気から直接きている

　　

とは考えなくていいのではないでし

　　

ょうか。適度な運動が必要です。き

　　

っちり眠れることが病気にとって大

　　

変重要なことですから、薬はその時、

　　

その人の不眠がどれだけ病気に悪影

　　

響を及ぼすかとか、辛いかというこ

　　

とで、使うのは仕方がないと思いま

　　

す。

Ｑ

　

ＳＬＥで、腎臓が少し悪くて、利尿

　　

剤を飲んでいるのですが、飲まない

-

と全然尿が出ません。水物をたくさ

ん取っても出ないので、薬以外のも

ので何か他に効きめのあるものはな

いのですか。

Ａ

　

水分と塩分をできるだけ避ければ、

　　

尿が少量しか出ません。むくむとい

　　

うことは、本来尿として出ていかな

　　

ければならない水分が体に溜まるか

　　

ら間題なわけです。トイレにも行け

　　

ないし、利尿剤も飲めないとなれば、

　　

水分を減らして、かつ塩分を控えれ

　　

ば、尿が少量になり、むくみません。

　　

薬の効果で、飲めば午前中びっちり

　　

トイレに行く様な薬とか、一日いっ

　　

ぱい効果があるとか、いろいろな利

　　

尿剤があります。

　　

普通いわれる降圧利尿剤のラシック

　　

スは朝、飲むと午前中尿が頻回に出

　　

て、午後になると少なくなります。

　　

別の系統の利尿剤ですと、ゆっくり

　　

効くものもあります。

Ｑ

　

右足が骨頭壊死になっているのです

　　

が、安静とはどの程度をいうのでし

　　

ょうか。

Ａ

　

壊死の状態によって違います。ひど

　　

い時は完全に負荷をかけないく免荷）

　　

つまり、いっさい体重は股関節にか

／７－



けないために、寝ていなければなら

ない所から、松葉杖歩行などいろい

ろあると思いますが、病気の程度に

よるのではないでしょうか。それは、

レントゲンと自覚症状と経過をみな

がら考えるしかないと思います。徐

々にでも進行しているということは、

それだけもっと安静を保たなければ

ならないということです。重いもの

を持つことは避けた方がよろしいで

しょう。それに加えて進んでいるの

でしたら、厳重に安静を保ってもか

つ進行しているとなれば手術が必要

になると思います。

Ｑ

　

骨頭壊死のレントゲンのことですが、

　　

特に股関節の場合、頻繁に写真をう

　　

つしてＸ線の影響とか、大丈夫なの

　　

でしょうか。

Ａ

　

骨のレントゲンは非常にせんりょう

　　

が少ないので、あまり問題になるこ

　　

とはないと思いますが、女性の場合

　　

ですと、性腺に対しての被爆という

　　

のが一番問題になりますから、それ

　　

は必ずガードした上でということに

　　

なります。問題は全然進みもしない

　　

のに頻回にとる必要はないと思いま

　　

す。明らかに進行しているという場

　　

合には頻回にとらなければ対応でき

-

ないということです。進行が遅くな

ったら２ヶ月に１回、３ヶ月に１回

にしてもいいと思います。
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l"'回岫ぶ凹回一守こ==･

①無事にﾇ又児が生まれました遠ｼ市橋栞(室蘭司

　

友岡

気にして糾ﾉます。３月川曰に帝王切開マヽ無事にﾇ斌の男の子

を出産しましたがいじ配され穴産後び可事もなくどマ刮愕調に

回復了4ゐ事が出釆jし穴。ﾇ斌という(7)μ前例がないそう７≒

先生方こ,と了乙気をつかっマ下夕八本当にこうしマいられゐ

のも樹齢お陰と等族共々とて乙喜んで仰ﾉ曾て。

　

昨年の川月か引2月にかけマすし入院をしまし了から，廓年

明け∧つ了拉E月の撞からすぐ，ずっと斗月まで入院しマお

り凛し八。入院中はほとんど頑固室乙おれすにベッドから降

りる事(ｱ)み許可ざれエその他は一切肘出床下に寝八かﾉの

生活でした。それマて箇jくをしてしまい刀刻付7早く出産し

てしぼいＪし几子め耳列冴察児でり629りM8g-しか

和ノオせんでし八。それてヽこﾉとて｡る元気な一卵性の男の子ｱ･，

今では4,励社3,700引逓なバいます｡普通の赤巧やん

けびゐと訂汀だず心小ヴい７ヽす（毎曰元気に泣いてお

にす｡私の毎曰乙赤ちゃんに疹ﾉ回ざれマ新和嘩な忙しざ

てで｡今ばまた私の実家に世話になっマお手伝岬)方&お願い

して，母と私と3人がか爪赤徊んの事に追われマいます。

銅い。ぱいはここの家にいフフ月須から凱㈲マンション

-
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―

　

‐

ぐ

に帰ゐうかと思っマおります｡私叫初事乙考えて，お呼伝い

の方にに田屏か印賑いしようかと思っマべます。。

　

子燃の沿前μ冗が「哭奔。，弟が引IW.,です。一卵生と」

つマも征格ばヅし遣う肩で。兄の方がﾀﾞし神経質マ優かなぐ

弟の万がおっい諾しマいる祥マヴ。

　

全て事が良い方向へ乙向いマいマ姉いくらいです｡本当にこ

れまでの事が嘘の様に翁偉福７７．当分の陽ま育匙鎚われ

る事と思いますが自分の伴を考えなが'ら頑張っ了み几いと思ヽ

つて抽ﾉまず。

　

硝和どうギ排図大事になぎっマ下ざい。

(靉ぶ征箭j為方言９ル)ぶり

お刺云いするの?5奈しみに

　　

大蒜子供幌匍

　

毎曰いかがお過ごしですか、浅の会の曾さんにばお也括にな

っマばかりマヽお返しtﾉﾌヽきず､せめてお和云い７喝と思っ７い

ましたが､風邪をひい赳ﾉ足を/皿しかﾉと/にしくア、かえっ

て迷惑をかけてしまいました。お手伝いずる心奪しみかた

くｱ)です軋ま八元気に勧ﾉ次々、声勧丿マ下さい。ぜひ右手

伝い匹て下乱ヽね。

　

働軋糾紅気を付けマお過ごし下さい。

- 2０－



/５周年記ｔﾒ絵ヽに参加して　　　聯０ヤ々子(帯広荊

　

ﾉ５周年記念大会では大変お世話になり和ﾉがとうございまし

た。事務局の方々乙大変お薇が/八八ことと思います｡皆さん

乙お元気でしょうか。

　

大会での先生方のお話や｡伊噪さんの講演は/5年という重み

を久ヽ斤りと感じまし穴｡友の会に入っマいゐという畑作、

今ま７ヽの皆寸んの御苦労を何乙知らずにいた事順な石ヽしい思ヽ

いてすそれを知れた自ｱで＆良かっ八かアと思いまず。

　

交流会ど､どても栗しくバ鯛貼美昧しくっﾏｾ豚高でし斥。い

机ヽ乃な方とど､お話おでこまた雁方んから刺激され八感じ７ヽ

す。お働靴ヽとてもいい旅行ができＪし八｡本当に翁章うござ｀

いまし八｡雁禅にかよろしくお伝､え下かム

はじめて友の会所i事に参加しマ
立川冨芙子帆幌詞

　

はじめて%.<7)%:の行等05周年記念大会）に参加し、自分と

同じ境遇の人八ちと会える二とがでｙ今ま７･以上に頑張らな

くてはと思いまし六。入会させマい八だいて本当に良かjｱ七

感じマいます。これからもごうぞよゐしくお願い致します

感激の套 佐藤文子贈μぽ）

皆寸ん、こんにち杓。お変わりなくお過ごし７･すか。

- 2/



　

参lj路で削し道莱会剃吋疲れ祥マ･し仏葬会i5成力濯ヽつマ

良かったですね｡私にとって初めての幕、多勢酉腎んの鋤口、

感敷湖牡いっぱいアし八。アトラクション旧蹟しい泉寸ん

の北国の舞、ウタり協会・ぜ才んによゐアイヌ古式舞踊、テし

ピ等でμよく見かけゐことμ卸はす（こ(ｱ)目の前７･あのよ

うな美しい舞踊が見られゐなんマ思いませんでした。

　

それ以よに溥激し八こどは難病恵渚どμ思われ仏暑あﾉ

に大変驚きまし友。私の心に勇気が湧いてぎまし八。役員の皆

さん、ボランティアのぜざん。その他関係者の皆さん、肩難う

ございまレ乃。御苦労様７し穴。エトゆノ力号､本当に肩難う

ございまし几

　

今の私ま診断壱受けマから(?5S､PMPM) 3卑剱

しております｡今戊に回介の件のコフトロ丿ﾚが出来ません。

それてヽび悩《よに＆､つと苦しんでおられる方が多勢いゐことを

知･八郷いましては頑張っておりまず。一日乙耳ぐこ頌源

病患者がブマヽ＆ケなくなるよう願ってやみません。

　

寒くなって万まで｡充分気をつけて､二の冬を釆り越えＪしょう。

り今後どもよろしべ♂

　　

竹田寺三子(抑俘)

　

今回初めて支帛総会と記ひまに剃口しましたが､雁ざん本

当に明かヽですよね。何どな人救わが湛じです｡冽鮮宜し

く搦軋寂しｊす。
- 22－



た

八。発刊Ｍ果記念誌に対々ゐ感悪頑力まし(ｙ葉なとが、

ハガ寺や振込用紙の爺刮蘭を便って数多く寄ぜられていぱ

す。岬の一部をご紹介い八します

　

潭称略）

23

☆先日ば‰Iちぽんぽし」/5周年ま己念誌をおめﾉ下さいＪしマ

和ﾉがとうごﾂﾞいました。ヌ

　

定期的に会報をお廊け下さ０．

感謝申し上げます。

　

膠原病友の会心年々発展レ活動内溶､乙充実レ会員の鳶者

ざんﾍﾞｰÅが一生懸命生活しマいろ対子に、私と･も彭療にあ

/乙マいゐ者む犬変励ま方れマおりまで

　

ぽ～６年前。北大才２内科7･大橋先生、今野先生､佐川先生

方と膠原病外釆を担当しマおりまし八折の思者グん｡藤かざん

畑中さんを殺上７討見レ大変橡しく思ヽいまし八。

　

どうそ皆様､健彦にお気をつけら札有意義な曰々をお過ご

し下方い。

皆様の御健闘をお祈り申し」ごげま爪

〈国立札幌南病院〉安田

　

美津子先生



☆広島支都ト/5周年記念誌へヽ翔ｺﾞんぼ已お送り下ｙヽま

　

して郵即とうごプレまし几すばふしい出和玖に敬意壱表

　

します。皆陣のご者拶がし則ｺﾞれてぃ思わず涙しｊした。早速

広島戈部でもご瘤介ざゼマい八だくついﾉﾏ･おりまず｡私共､とﾉ

参考にキゼマいかだいて、訂北ヨコのような頻りない歩升マヽ

寸けれどヘボッボッとやってゆきμいと思います｡秘成したば

力川なので･本当になんにもわ力ヽらな｀くマ。別唆共よ乃しくぉ願

いし酋す。
〈広島県支部〉沖政ミスヱ

☆全国膠原病友､ｱ･会北海道支部の緬成/５周年。おめでとうゴぎ･

いまし八。又、先曰ば記念誌≒|ちばんぼし。を贈呈下さりあ

りが七うご八､まし八。「生活編、どして。多くの人の声を要

領よく恥ノエげられマい昂ゾ誕生乙軌跡。どして、詳しメ当

時(ﾀ)項を思･わさせる贋閲誌をそのJJ瀾載されｱ川、と勉強さ

七マ右らいｊした。ことに当時、バ費鯛ほがどれ程の素晴らし

い夢のようが出釆筝であり勁ヽ、を広く知ってもふ≒今の状

態を改めて認識してもらうにば、本当に良い取りよげをしマい

μだいたように思います。
〈六津市〉石井ﾉjヽ百合

☆「いちばんぼし」誕り下戸ﾉありがとうこづいまし友｡痢

気のこともわやﾉよいマ寸レ皆辞の生法がよくわがﾉます

- 2斗－



北海道は寒い土地どて大変でｺﾞざいＪしょう。呉々５お大t刀に

お過ごし下乱ヽませ。皆様によろしく。

〈乖大阪市〉藤＃姦久子

☆早速迪っマ下さいましてありかIとうございます。立萍な記念

認を発行され八ことに敬意を表します。耳速、最初から全部２

回読了しまし几友人即

どうぞ皆辞。これからわかんぼっマ下かハ

　　　　　　　　　　　　　　

〈岩見沢市〉和田罫子

☆お元気ですか？

　

/5周年記念高読まｾﾞｰﾏ頂でiまし八。ここま

でくゐにあ八って大変な苦労だったんだなーと思い、まμ感じ

しました。

〈北見市〉新田劃

☆15周年おめでどうごドいます。庶後のますます剛幣制曜を期

倚しマおります。記念誌卜問錆入ざぜマい八八きまず(ﾌ)でよろ

しくお願い致します。

〈釧和肺竹″〉保鰍孫一同

☆記念紅ヽ「いﾌﾞうばんばに耳速お送り下:さっマ冽難うゴグいま

　

した｡皆さん、力をｲ矩とて頑張って下叙ヽ｡

　　　　　　　　　　　　

〈札幌市〉聯沼高お

☆早速に‰哺ばんぼにをお送りいかだｙ誠にありかどう

- 諮－



ｺﾞlｙいましμ。これを読んマ≒希望かわいマまいμした。あ

りかどうゴムヽます。かし７すが､和ﾉまし八ら会(ｱ)ためにお

洙
〈川口市〉田肘聘子，

☆/5周年おめマ叱うございます／八哺ばんばし｡早廻読ませ

マヴボき大湊参考になりまし八。曰煩から、反の斜損の

皆祥のご尽力い力ヽば加ﾉかビ感謝しマ糾ﾉまし穴が､あらμめ

マ発会当時のご苦労、そして后年間の歩みを知り心動かされま

し穴。また、雁捕の前回きな姿勢が身近にそしマカ強く感じ

ら札私もがんμ'らねば‥‥と励まざれる思いが辣しましμ。

　

私μ発病しマー年今春退席レ柏痢状6落ち着いマいま

すが､将釆の生活のこと、薬の副作用うしマ終婚ば蜘り/訪

がよい(ﾌ)か｡コ同みは尽ぎまぞん。でも､「闘病という賭いｲﾒｰ

ｼﾞの昨では終値。私石･そのように明衣構え前削ぎにま活

し丸々かいと思います。

　　　

く東京都〉奈朗ス芙子

☆立派な記念誌７す拓広島県支鄙秘成の右手ｲ云いを致しＪし

たが､友の会演動をなさっている皆ｊんの表情紬月ゐぐ仲間

がいゐというごどが本当に大きな力になゐんだな九ｔ教えら

れます。 〈広島難病得陶棺談室〉有馬康子

- 26



￥

Ｑ：原因としマと･のようなことが考九られｊおヽ．

Ａ;現在訴えておられる症びから推察すゐごしびれの原因ぼ

　

大腿神経あゐいは夕国防腿皮神経ムヽう、木神斬励障害が

　

ちっとも考えられます。

Ｑぺ

A:一般にＳＬＥの患老ざんに柳榊脚轄を認め八場喪り

　

ＳＬＥ自体が原因となゐ６の、2)プレドニフ長斯投与によゐ

　

糖尿病など･を含め八全身合例

　

るﾉに要がありま竃ＳＬＥの麿者ざんの数弘ヵ、ら十数嚇鍍

　

に才勅㈲経障害を指弁ずゐどいかれＪ了。

- 27－



Ｑ;それでば、この方の場合に考えられるこ とぼ、

/1:障害の方れ万ﾕ肩々マ≒あな八ぴ)場台ヽのよ勺て、雨る神経

　

が岸独７･障害さわゐようなタイプのものは一般に予持が良好

　

ﾏ≒教ヵ月以内に自が覚解すること力行いようです。た爪

　

ＳＬＥの症状や血液検を等がしぼらく落石着いマいる(刀ア･し

　

たら、ＳしＥ白体あゐ叫婬身糾但による神経障害の可能

　

性ば高くないど思われまず。

　　

むしｙ仰向けに寝マいるとかに、歩政と改菩すゐとい

　

うお話の内岩ぐゐはづ礦大腿ﾉ安神経という神経力個腿のつ

　

円即圧迫才れフおこが梢辞害が凝われ万爪

Q:夕卵り六腿皮年経とは．

月:ﾀ㈲大腿皮神経は大腿の前～夕㈲の皮膚の感覚を伝える禾

　

膳神経７、入腿のつけ根て仁疸でれや了い怖栽港して糾∧

　

大腿表面ぐ多くの場合ば大腿の夕汐特すか＼前面にあ言ぶこ

　

とろかﾉＪ了）のしびれ痛みなどロ異常知覚を訴えま影

　

さらにバの症状は股関節を符旅的にｲ胎よす姿勢､例えば伽

　

郎すで足豺申ぼしマ径マい川八長時絹立っマいゐと悪化し

　

Ｊ百が､軽い和子などヤ･μ£ヽしゐ改善しま呪ま八．こ帽

　

経は運動には鰹牡な固斬弘ヽの乙障害ヶれマ乙歩くのに

　

不自日μ和ﾉません．

- 2Ｓ－



Q:最後にこれからごう寸杓府恥ヽマダか，

ﾉX:実剛彰薗してみなけ細ま解りませんが、あな八の場合乙

　

この隷にﾀ㈲大腿皮神経という翔経が大腿の州対敵芦迫

　

宍れマ、現在のような症状が出ている可矩生が高いど思いま

　

王これかす叫豺財ヽらはＳＬと、プレドニシ療法との関連

　

については不明マズ。症状が持続は:マ､はなく。程度乙軽いよ

　

うてすから自然に良くなること乙考えられますが、刈川一

　

濯、芹経内科専門医吋擦をめすゐことそおすすめしＪ寸。

　

それまでの圈は。得る際に膝のウラに肌を入れマみるなどし

　

マ。股関節塀E嗜しないようにエ夭しマみマはいかがでしょ

　

うか。

病気のこし友の会のこと、何でび?購です。

質問はハガキ、ヌば封書でお源頁いしまず。

さい。

電話ではいっざい胎寸けません(?)で、ごｊ承下さい。

〈送り先〉千叱４

　　　　　

脱幌市中火区:南４ゐ到QT巨]

　　　　　　　　　　　　

北

　　　　　

邱洲賄触の剣と海道支部喰閃即礼係

　

※とヽしどしお寄せ下ざい。お特ちしマおりま覗
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国会請願署名と募金のお願い

　

今昇石訂ビ難病思右かＪ医芹とま活叫呆障を求めゐ。国

会請願署名

　

募金運動を行ないJF工

　

これに先立ち、云ゐ９月27日㈲全話６ヵ所で19団体、鮮名

が斧加して街頭署名が行力札署名数/､叱縁募金額釦､/23円

が集まりました。

　

老人医療Ｇ一部負担再引き上げ､健ｲ呆本人の２割席入の動ご

国立医療機関の紅廃合。公費医療制戻（ﾌ･見直し、補助金硝り減

なご≒私衣も(7X医療や暮らしに直桜か力ヽわゐ諸制戻Ｑ見直ｕ（

これヨマ･以上に強められる動ｊがありま可。

　

かねてより度々鷹関紙紙上で･取りよげてさ・し友私八ち

膠原病思者の命鋼であゐ、特定疾疹制度を存続してと､らう八め、

ま八、こうし几諸制度の改思をやめ寸せ、医療と福祉呪久居充

実を求める八だぜ｀ひ、こい薗ふにご協力下寸いまでようお願

いい八し迂す。

◇JZ
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：
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難病連の協力会員てなんですか

と最近何人かの会員からきかれました。その質問の巾身は大体次

の３項目にわかれました。

　

水難病センターが建つ前もたしか一口2000円で集めていた

と思う。もうセンターが建つたからいいんじやないかと思った。

゛協力会員というなら患者本人がならなくてもいいのでは？

＊友の会の年会費4 2 0 0円も払っているのに｡

　

難病センターができてから早５年になろうとしていますが患者・

家族の宿泊、会議室などがあり相談や研修・療養の学習に役立ち

私達友の会の事務局もその一遇を借りています。

　

難病連の活動は｡乍に道補助金・福祉機器等の事業収益・ご宵付等

で運営されていますが、今のセンターだけでは果たすことのできな

かった役割やさらに必要な施設の設ヽyをめざしてｰ･凰強力な柄動を

展開しなけｵしばなりません。

　

今気岨付駁追難嶮官ン劃一=¬⑩勁定し息邑娶のか酋よ前座ご雇人‰

七言ムレムご獄証づ汐卿呵合い・友人価訟寸永指分皿才蔵紹方諮に

略万作三竹忌康い縦レ仁謳言言町更洋紅吻いやし訟う訟づ
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ご家族お知りあいの皆さまへ、ご協力をお願いして下さい。

　　　　　　　　　　　　　　　

→目標は１万人｡ク

運営協力会は
定期・定額のご寄付です

1 D2,000円（法人･会社は１万円）で
・中止･退会はご自由です・毎年12月にご請求申し上げます。

-＊

　

安
定
し
た
運
営
の
た
め
に

　

北
海
道
難
病
連
と
加
盟
団
体
の
運
営
を

安
定
さ
せ
る
た
め
に
は
、
定
期
、
定
額
の

収
入
が
必
要
で
す
、

　

一
万
人
の
協
力
者
が
い
る
と
、
二
千
万

円
の
財
源
と
な
り
ま
す
。

　

ご
家
族
、
知
人
、
友
人
、
協
力
会
社
の

方
々
に
、
ご
協
力
を
お
願
い
し
て
下
さ
い
。

　

各
団
体
の
資
金
に
も

　

な
り
ま
す

　

道
難
病
連
の
所
属
部
会
名
（
加
盟
疾
病

団
体
）
ま
た
は
地
域
支
部
名
を
、
指
定
し

て
い
た
だ
け
れ
ば
、
会
費
の
五
〇
％
を
、

そ
の
会
へ
還
元
し
ま
す
。

　

道
難
病
連
と
共
に
、
加
盟
団
体
。
地
域

支
部
の
活
動
資
金
も
確
保
さ
れ
ま
す
。

　

送
金
料
は
無
料

　

振
替
用
紙
を
お
届
け
し
ま
す

　

所
定
の
用
紙
を
ご
使
用
い
た
だ
け
れ
ぱ

道
銀
、
拓
銀
の
振
込
手
数
料
は
無
料
、
郵

便
振
替
も
加
入
者
払
い
と
な
り
ま
す
。

　

年
に
一
回
、
請
求
書
と
一
緒
に
用
紙
を

お
届
け
し
ま
す
の
で
、
ご
利
用
下
さ
い
。

は
じ
め
ま
し
た

　

必
ず
ｉ
金
し
ご
記
入
下
さ
い
。

　

そ
の
際
に
、
部
会
名
・
、
難
病
連
伽
盟
の

疾
病
別
団
芒
ま
た
は
支
部
名
（
難
病
連

の
地
域
組
織
）
を
Ｉ
」
指
定
下
さ
れ
ば
、
当

骸
組
織
に
金
額
の
五
〇
％
を
還
元
い
た
し

ま
す
。
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募
金
箱
も
よ
ろ
し
く

　

緑
と
茶
色
の
募
金
箱
も
お
忘
れ
な
く
。

　

設
置
と
回
収
を
担
当
し
た
部
会
、
支
部

へ
は
、
シ
ー
ル
募
金
と
同
じ
く
、
金
額
の

五
〇
％
を
還
元
し
ま
す
。

ロ
座
番
号
が

か
わ
り
ま
す

　

銀
行
の
都
合
で
、
道
銀
の
ロ
座
番
号
が

か
わ
り
ま
す
。
拓
銀
も
、
協
力
会
と
募
金

口
の
口
座
が
一
つ
に
な
り
ま
し
た

●このしールを空き缶、空

ビンなどにお貼り下さい。

　

当
誌
綴
込
み
の
「
募
金
箱
」
シ
ー
ル
を
、

空
き
缶
、
空
ビ
ン
、
タ
。
パ
ー
、
鍋
、
釜

な
ど
、
何
に
で
も
お
貼
り
下
さ
い
。

　

適
宜
、
私
共
の
銀
行
、
郵
便
振
替
口
座

に
お
振
込
み
い
た
だ
け
れ
ば
幸
い
で
す
。

　

口
座
番
号
は
ン
丁
ル
に
明
示
し
て
あ

り
ま
す
。
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事務局からの畜知⑤世

☆ご勣乱ヽ八だ万まし八。

　　

・山口

　

善男利

　

ﾀ。円

　　

・森

　

幸子利

　

釦Ｑ円

　　

・斉藤田紀子麻

　

ぎ卯円

　　

・田肘農子蹟

　

釦り円

　　

・堀内みどり利

　

ぎ叩円

　　

・菊地素子隷

　

ぢ卯円

　　

・濃辺フミ子麻釦o円

　

・聊困澄子糾

　

５,。円

　　

・大広定子麻

　

ざ叩円

　　

・石川和秘蹟

　

釦∂円

　　

・中村静子肩

　

5一叩円

　

・洋野百合子麻

　

釦ｏ円

　　

･加藤

　

寛利

　

句，ｓ

　　　　　　　　　　　　　

ワｙありがとうごヤ･いましμワｖ

☆新しく入会され八万達７す。

　　

・高魂

　

英子

　

(fSLE, S.34生）

・高野田巻

　

( SLE, S.42到

・濯回

　

ゆかり(SLE, S.34生）

・手塚喜芙子（岑発征斯虹Ｓぶ生）

･屈7馮イヨ子ぐシェ -グレン，５.ﾉ3竺）

－

　

ﾖﾖｰ



･芦田恭子(SLE、Ｓ.剥生）

（現在､勤医協札幌良珠病隊に入院中）

･力庸晴代(SLE, S.32生）

・松浦

　

薫

　　

俘皮症. tl4a: )

・大ぷ節子ドノエづﾚﾝ，SJ生）

・佐々木

　

淑M(SLB. S.37^)

・山本和子

　

ぐ夙膚筋炎, S./6i)

･佐野和衣

　

ぐSLE. S.44生）

・佐藤幸子　いしＥ，Ｓ､羽生）

－Ｊ千－



･膳野汝ず浙

　

ト呪膚石見sうﾉ訓

☆往所変更了れ八方達です，

　　

・高瀬弘受

･瀬賀史子

・曰野京子

・山田恭子

り￥どうギよろしくね頻いしますツＶ

ぼ弧.北咸病院に入院中）

・本村律子

・石井

　

奉代

＊佃回主所'変更才れ穴方ば．事務局ま７･お知らせ下乱

　　　　　　　　　　

－Jぢー



いよいよ北海道に、寒－い、長一い冬がやっマ来ました。

皆さんの冬対策μ万1ヽ７しょうｽﾞ,ヽ。

　

フマ，全道尊会の報哲μいかが７･し几か。糾に。中丼先

生の医療講廓ま即,日常生活(ﾌ)お股に立つごとと思います。

是非じべり読ん７孝考にしマ下ざい。

言己念読べちばんぱしＪ)ととがり疼肌』N0.7H-:梶載

されてから、全国各把より申し込みが和ﾉ、また嬉しい感

摺ダもぞくぞく寄七-らが了い蓉寸。こわにっいマば、次号

マヽもご卵奢致しま濯。

　

それ７μお身体に充分気をつけマ、貳､お年をお迎え下

ぐし’。

- 36－

に）



編集人

　　

全国膠原病友の会北海道支部

　　　　　　　　　　　　　　

編集責任者小寺

　

千明

　　　　

5064札幌市中央区南４条西10丁目

　　　　　　

北海道難病センター内

　

r(Oll) 512-3233
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北海道身体障害者団体定期刊行物協会
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