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全国JE3E廃病友の会ゴヒ海道支部

鍔盈⑥観想金盆魔讃触◎雷窪陶

春とは名ばかりの不腰な天候つづきでー『本当の春』が待ち遠しいこの頃で

すが､会員の皆さんにはお変わりありませんか｡

今年も支部捻会のご案内をする時期を迎えました｡昨年は皆榛のご協力で無

事に友の会北海道支部培成2 0周年記念大会を成功させることが出来ました｡

また記念誌『いちばんぽし』もたいへんな反響があり､思いもかけない所から

､の注文などもあって､記念誌の目的の一つであった広く友の会や屠腰痛への理

解につながるという点では､ある程度目的を達成出来たことをたいへん嬉しく

思っております｡しかしー私たち難病患者のおかれいている現状は､それとは

うらはらにたいへん厳しいものになってきています｡私たちの活動が本当の意

味で問われようとしています｡ 2 0周年を積に､今こそ友の会の会員一人一人

が真剣にそのことについて考える時が来ていることを強く感じます｡

そんなわけで､今年は支部麓会の中で今の現状について財団法人北海遣難病

連の伊藤たてお事務局長にお話をして頂く予定です｡今の私たちのおかれてい

る立場についてー少しでも多くの皆さんが理解し声を出せるようになって頂け

ればと腐っています｡

また翌日の医療講演会では､病歴の長い人にとっても､もちろん発病して間

もない人にとっても大切な病気の基本的なお話の他に､藤原病のリハビリ一に

ついての講演があります｡レイノー現象に対するリハビリ-､関節の拘毒削こ対

するリハビリ-､筋炎に対するリハビリ-､術後(股関節や腹囲節など)のリ

ハビリ-などー勝原癖患者にとってもリハビリ-は大切なことになってきてい

ます｡そんなことを中心にお話して頂きます｡より多くの皆さんの参加を心か

らお待ちしています｡
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◆◇◆◇◆◇◆◇◆◇◆為替汐晶口膨◇◆◇◆◇◆◇◆◇◆◇

今日時平成5年5月29日(土卜30日(日)

l噺<麓会･医療講演会>北海灘頼センター
札幌市中央区南4西1 0　℡011(512)3233

<交読会>　北海道厚生年金会館

札幌市中央区北1西1 2　℡011(231)9551

⑳5/29 (土)

14

15

17

18

20

30　受付開始

oo　支部捻会(賢帝センター　3際大会議室)

00

00　交読会(北海道厚生年金会館)

00　1日目薬了

⑳5/30 (日)

30　受付開始

oo　医療講演会∵相談会(発病センター　3階大会議室)

『全身性エリテマトーデス(SLE)の

治濠と療養の最新情報』

12: 30

勃医協札幌丘珠病院　田村　裕昭先生

帽原病とリハビリ-』一勝原病センター構想実現に向けて一

札幌ひばりが丘病院　佐川　昭先生

2日目終了･解散
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義臣会議事

議案1)平成4年度　活動報告

2 )　〃　　　決算報告

3 )　〃　　　会計監査報告

4)平成5年度　満動方針(塞)

5)　JJ　　　予算(莱)

6)　JJ　　　役員(莱)

7)その他

曾　交通費　札幌までの交通費の半額を補助します

札幌在住の方は一律7 0 0円を補助します

曾　交涜会費は4,000円です

曾　宿泊については難病センターのみ友の会負担とします

ただし朝食代は本人負担(800円)とをります

曾　当日会場にて友の会会費(4,200円)を受け付けます

曾　交通費の補助のため必ず印鑑をご持参下さい

★☆★☆★☆★☆*缶★☆★☆★☆☆☆★☆女☆★☆★

参加ご希望の方は､同君仰桝にて

糾し込み下さい(5月20日必着)
☆★☆★☆★☆★☆★☆★☆★☆★☆★☆★☆★☆★虫
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昭和1 4年生まれの5 3歳の男性です｡

昨年12月､ ｢ウェゲナ-肉芽腰症｣と診断され

ましたo

どんな病気なのでしょうか｡治療法はあるのでし

ょうか｡将来はどうなるのでしょうか｡

全国と道内にはどのくらいの患者がいるのでしょ

うかo

函館中央病院

く齢〉　内科鞭隆先生

｢ウェゲナ-肉芽腫症｣は全身の壊死性血管炎を特徴とする

疾患の一つであり､厚生省の特定疾患に指定されており､最近

の統計では全国で380名､北海道では1 9名の患者が登録さ

れています｡薬剤による治療に非常に良く反応することから早

期に的確な診断をすることで寛解に導くことができます｡

他の全身性の壊死性血管炎とは異なり､侵される臓器によっ

て血管炎の起こる時期が異なっており､このウェゲナ←肉芽腫

症の発生機序を考える上で､また治療の時期を失しないために

も非常に大切なことです｡即ち上気道､下気道の血管炎や肉芽

形成が起こり､この後で全身の血管炎が起こり､最後に腎炎が

起こります｡まず初発症状としては鼻汁､鼻閉､鼻出血､副鼻

腔炎､難治性中耳炎等の上気道症状が出現します｡このため最
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初は耳鼻咽喉科にかかることが多く､やがて膿性格疾､咳敬等

の下気道症状が現れますので､この時点ではじめて内科を訪れ

ることになります｡胸のレントゲン写真で結節状の陰影が多発

してみられ､肺癌や肺炎､肺真菌症等と~診断されることがあり

ますが､発熱､全身倦怠感が著名にみられ､また結膜複等の眼

の症状が出現することがあります｡やがて口腔内の潰蕩形成や

全身の皮膚の発疹､消化管の血管炎によって胃潰癖が形成され､

このため腹痛等が出現します｡この時点で口腔内潰癌や皮膚の

発疹から生検を行い血管炎を証明することができますo　この後

に血尿や蛋白尿､更に乏尿等の急性腎不全の症状が現れますが､

腎不全を起こしてきますと予後が悪くなりますわで､できるだ

け腎症状が現れる前に診断することが重要です｡

肺をはじめとした気道にみられる血管炎と皮膚､腎臓等の気

道以外の臓器にみられる血管炎では病理組織学的所見が異なっ

ており､それぞれ発生機序が異なっていることが示唆されてい

ます｡気道では細菌やウイルス或いは何らかの物質による血管

の直接的な障害によって血管炎や炎症によって肉芽形成が起こ

り､また気道以外の血管炎や糸球体腎炎には病変血管壁に免疫

グロブリンと補体が証明されることから気道以外の血管炎には

免疫複合体が関与しているものと考えられています｡即ち何ら

かの原因で血管炎や肉芽が気道で形成された後に､気道の炎症

に関係した何らかの物質との免疫複合体が形成され､この免疫

複合体が気道以外の血管炎や腎炎の原因になっているものと考

えられます｡

ウェゲナ-肉芽腫症の診断は､難治性の中耳炎､鼻炎症状な

どの臨床症状や肺のレントゲン写真による肺の結節性病変と､

皮膚の発疹部や口腔内潰癌部の生検による血管炎の証明､更に

腎動脈造影によって多発性の微小動脈癌を証明することで診断

が確定します｡
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治療はステロイドホルモンと免疫抑制剤､特にエンドキサン

との併用を行うことによって非常に良くコントロールできます｡

いずれにしても､出来るだけ腎症状が出現する前に的確な診断

を行い正しい治療を行うことで寛解に導くことができますo

了質問B OXにご質問をお寄せ下さい-
このコーナーは､日頃病気や友の会

について疑問に思っていることや､も▲

っと具体的に知りたいという方のため~

にものです｡どうぞお気軽にご質問を:

お寄せ下さい｡
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結成２０周年が無事に終了し、今年に入ってからは特に気が抜けてしまった

感じです。でも本当はそんなことは言っていられない状況です。各地区からの

医療講演会の依頼もあり、ますます会員の皆さんのご協力が必要になってきて

います。最初のご案内でも書きましたように、今こそ私たちが本当に力を合わ

ゝせていかなければならない時期を迎えています。そういった意味からも、今年

　

の支部総会はたいへん重要になっています。しつこいようですが、より多くの

皆さんのご参加を心からお待ちしています。

心
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