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今年も去る５月２９日、３０日の両日、北海道難病センターにおいて第２０回支部

総会及び医療講演会を開催しました。昨年の友の会北海道支部結成２０周年記念大会

が盛会だっただけに、今年の参加者数が心配されましたが、予想を上回る人数で無事

に終了することが出来ました。

　

今年の総会及び医療講演会で感じたこととして、しばらくぶりという方が多くいら

っしゃっていました。友の会も２０年という道程を経過して、色々な意味で今後の患

者会活動が問われています。そんな中で久しぶりという方の参加は、明るい話題とし

て受け止めることが出来ました。この機会を大切にして、これからの活動に反映させ

ていけたらと考えています。ただその方々とゆっくり話をする時間がなかったことが

とても残念でたまりませんでした。

　

医療講演会は勤医協札幌丘珠病院の田村裕昭先生と札幌ひばりが丘病院の佐川昭先

生にお願いして、それぞれ「全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）の治療と療養の最新

情報」、「膠原病とリハビリー

　

一膠原病センター構想実現に向けてー」と題してご

講演頂きました。医療講演の内容にも、２０年を経過して確実に変化してきている様

子がうかがえました。特に日光や安静、運動、妊娠、出産などの日常生活の面での注

意事項に関しては、jlなるほど”と思える内容でした。

　

今回、支部総会の前に特別に時間をとって、財団法人北海道難病連事務局長の伊藤

たておさんに最近の社会保障の現状についてお話して頂きました。それは私たちにと

って、私たち自身の問題であることを、そして私たち自身に直接ふりかかってくる問

題であることを理解して欲しかったからです。参加出来なかった皆さんのために掲載

しましたので、必ず読んで下さい。それでは支部総会の報告をさせて頂きます。
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く北海道難病連勃㈲長り尹疎たてお

　

北海道難廟漣が祁成されて今年７･20年にな巾1菟北海道難病連､混

和脂

力症友の浪北海道支部と膠原病庶の剣に海道支那、北海道ﾍﾞｰﾅｴ一汁病勧

会｡全国スモブの剣晦道次郎の斗団棒が中心とな衣すすめばし八。

　

それからあ心いう開に20年が経ってし迂っ/≒わけです瓜この2暉の問に

私た特とりぽく仏況にい恥ろ変化が出マ抑はす爪寸しお話し於でて

い八片ｊＪ萍、

　

2ﾛ年間いろいろな運動をかて伺し友バ≒､くでんの竹筒がでヽ祐し几し、

励ましあより､挨け和訓して侈動を進めびまし几結成口紆に部成

大会を行わなか匹剛よ､膠原病友の会心帆ヽなも匹すが当市誠末会

を問く手が付ないくらい膠原病の加州犬腿μ大庚仙たわけで簿バ沫

人ぐらいで始迂っ八かげヽぼす。

　

昭和ヰﾌ年から特定疾患対床がμじまりＪし几冷身性エリテ訃－デス、

鮮力症ﾊﾞｰﾃｴｯﾄ病､スモンレう病気の公費財卵はじ到Ｊし/≒ン躍

から､苓北

動力壇上札マいて､々がで膠原病の中マヽ芝原泉症な勘病気をy費卸!の対

李に可ゐこしあ肌ヽは厚生省の研究事早に入れていくごとし成功して禁わ

けですパ/ｴｰ-ﾌﾞり病はイヤ県剥政令卸しな衣い凱切ですがじ北海
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道７ヽは公費負担を磯得し雌いう遡鯛成學をたくさん芋げﾏさました｡

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(他に車糸蔀畜実施)

　

難解団無料薗診も行い｡その柵ヽ八く乱偽念者をみっけ､専門きに結

びっけゐことがでがし几当㈹護原柄の専門良いて枇北大柿限才2

内科の大楠先生ぐ現在μ勤医協楠荊詰誉院長)ぐらいし飢ヽませんでし

た罷今は八くさんの寺門の先生がいまﾉ孔北大柄院狸内科坤し常夜

は､膠原病の専門医で工反の会がで冬八鹿教布延学部を卒茉したば

か捷いうくらい八几この20年の筒になり八洲お医者ｊんが教観ミ

了刀るというぐ｀ら心歳月な匹す。

　

私たち岨廓もでの問にいろいろなものを櫃得し､難病セパーも今年で

10年になります｡いろいろなものが前進し八と私八勃躍取でいまし八眠

気よ着牡影tいろしヽろなこと､皆乱の生法に｀かに関わる制偉ぺ汰正偲)

壱潮斟マい迂しか。

　

知昨年は大釘萍で匹北雛鼻炳建畔くか汗机ヽろ網題を

敏凱凛知し７､マスコEを通じマ流そうに了し匹ゴPび肘遮盾家

踊体協議会)を通じて厚生恥七｀に請願啼封動き通じて取よげ勺

八の７情がしどうも一般社会でばピソとこなかぶｈヽう問題が知ばす。

　

一っには濁会でヽｊ消費紅白嶋参ＰＫＯ、選考飢度改革などい肌ヽ

ろな問題列にげられていてフスコミも世論もそちら吋に脂鴉いている

レう明にブは私八卵生活にレマ大争な瓜律の改正や改思気力と

あ翻護湖いれかい衣通衣づ化いう現夫が刎Ｊす。

　

例えば〕この牟月から実施され斤プ医療添の改正｡｣が和順竃医療

活が変わ√r.今までのよ几気軽に大宇褐味に行べり通ること力ぐでな

くなてさＪし几専門炳院にかかることがでさにくくなバ町いJ竃

あ飢す冷打ヽの医療という削俎禾高払九卜て､注射をし川､投棄

し川､測査をｰするとにの内容に応町点数が沃鵬れていてイの点牧

に応じて医療機順に支払いが姉て心汗。今後娠期優性の場合μ

定顧制とい匹どんなｼ叫乱てもし濯くても区療贋問に文払か四医療
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費が一定ｈヽう制蔑で乱このことにムマ無駄な殺薬や治療妙黙くなゐと

いう主hマヽ冴が､尺面どんな検査をし几しなく圃支払わ肋医療費は同じ

ということになり七この病院も手助ヽかろ思者を引々けなくなゐという現庫が

現れびマいゴ竃しかも､そのようなｲ手制於る裏付けとし四､医師や看

護婦が少びく７いヽというようにマいます｡加分漕護力を強化はうと、

／りレバト看護助手という人たちを八ぐん入れようということにｙ衣い

ま１.ところが:そうぃう人良ちば給料川臥で宵から｡府院として副桟

よの浮きが出て財丿攻的にμ衆ドいマ＜るわけで尾

　

しかし一方で質専門の医師や看護婦列/ヽないのでヽ､手問のかかる息巻

難しい患も破けられ気ヽという状態が｀出びμわけで爪診療釈胴改正

がそれを裏作↑マいるわけで菟

　

入院の場合は、３ヶ月までは診療報酬の点数が高<収入が上がる仕組

みにな衣いＪ茸眠３ヶ月を過ご｀八途端に収入め

なりＪし友｡そう可ると大体どこの病院でも３ヶ月以この入院は困難と考え

了いいと思いま凰庖入院する時にすでに「うちの病㈹睡く入院7ヽ」ま

せんよ。と言われマいぽ竃長く入院する必要のある人は､定額制の療養型

酒床群ｈヽわれマいるような郷赳か､老人病院あるい訓訳侑建施設レ

うにろ7jと長く入院ででゐこヒにな衣います｡そのかわり､専門きμい

ないでしょう。看護婦利/｀ないです。雨犯､長く入限していていいとい

うように仕組みしま変和はし八。

　

それからj難病連やなんの調査功明らかなように私彫諦気μ

なかなか診断がっかず犬侍痛院へ自今７君べようやく膠原病だと診

断され八という人も少なくμ卸ほせん。とごろがこ徊自J感化は大

学病院へμ行けなくなりま先大学病院剛顛漕能節院ﾋ指是されて｡紹

介が原則になりＪ竃擢仰犬鵬｀いÅは自分で癩介揃抑磨を劾ムわなけ

杓jかﾉJせん。現在μ､紹俐犬を持衣行く仙ぽ外釆素看の3㈹まで

に抑えられていJIが八ヽずれ即呪に劃丿兎可ろと､半かﾒ上・Åが｀

却仰犬を符八ない人が行くという即ばずぃということにな巾寸から、
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牛分までに抑えら吋禿そして濁剖燧特たないÅ1ま持衣人と1錫紬

受付けにな噫す。

　

このように自今穴も竹孫機関をみっけ７､自分たちの健岸と命を自今八

巧で守べいこうという権利が大芒く侵告されマさマいるわけで竃

　

こ（刀ような大改革があOJし八が）jとん紬剤頌則気がついていま

せん。訂｛北海道は先生方も疑絹を符バいぽすから､療養型病床贋と

して申請しﾏいゐ病限μまだ利ません耽地方マ刄か劉の病院県老人柄

㈹噺行はし仁｡七うヤに影雫は現れマいます｡四半全国の病院のﾜ割

が赤字ズ海道μ6割ぐらい赤字と盲吋皿で坏､一気に黒字の見通し

とい備院も利付｡絣舶私邸恥看護婦を減らして｡袱査などはし

てもしなくても一牡額は入ってくる机付乍匹､病和樹批とても楽

になバさ六という状況が生れﾏさていま竃

　

診療徊騎医療法の改正も、すでに斗月から宍施されマいぱ竃今後、

更に大こﾀﾞ正が予定之れマいJ飛

　

ま几策顎ベッド料が自由にげるようにな帷し几かか頌白にな帷

竃今度７･は個室か二人部屋だっ八のが｡吟滓は四人邸屋でも力-ﾃｙ司士

切ってあれぱ羞額室料が七れるようにな賤し几、どころ八令副北んﾋﾞ

の病院はカーテン判如刀っているの７･す式本引付のような病賑について

μ､ディルーム、食堂、お風呂が迦要なの７浦恢経過併置として無くてわ

かまわないしヽう八ヽ加減｀なものです

　　　　　　

（。別添資料①）

　

柵祉の方７は福柿X法というのが和は風大改正があ衣今まで匿

郡道府県が貴仕をいでや。て阿こ祁祉叫jL限が市印忙傍譲寸がまし

几このことによ衣、ま7≒いろいろな問題が生じﾏくるのですが｡これμ是

非勉強会をして下乱 (※別添資料②)

実心1ろいろなことがIどんどん衷わべさＪけゴ牽わ妃○前提で

香議が進められているいがみは胤 (※別添資料③)

　

一つ,うヽ児慟特縦疾薦対筆順直し｣が釧ま１.小児慢卵障疼

が
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(l授疾を対刺則飢小児得性特定凩奄対斟し'うのが和ばす｡こ佃

見紅が昨年程案之れましたがI JPCを中/じうる危言会所灯で国会

揖案が見迭られま皿。しかし、国は球出耳と匹了ぼ生

　

どうぃう兪り哺るかというし一つは母子保健法を度えようというごと

な卯皿ご存知の。tうに今子供の報が人膏滅友丿八のでヽ｡今までの母子

保健法はだめ/てと。仏と､総合的な詳レいを作らなければならない、

しかし｡大蔵省μ新レ卵を作仰心ヽいけど､新しくお白咄寸乱ヽとい

うわけで生新しい財源はない｡厚生省で｀新しいことをやﾘ八かっ八ら、

どこかを削･ﾉな乱ヽレう比で､小児惰性特定疾恵ヽの見直しが出て､それ

で財源を浮かして新八なぢ米の方にもぺいこうということでし几新しい

ことをずる時心Jどこかを削らなければ喰らないという帥で、/釦店の財

双の動jになっ７拓はす。

　

そうぃう動加中で､今昇μ無病対策2明年となっマ拍は生対策

力贈丿衣20年も経マよその対策を見直邱は当だといわヤヤいま支

20年前と今とは大ごく違い迂菟ＳＬ巨も20年前と今四μ浪療法も生命

予筏も全く違いま生社会叫士桔みも経済も大ごく喰わってｊまし几バか

ら､見直可のは当然かも知がぽせん。しかし何をどう見直すかレうことは、

非宇に大事なことですパ頌の悩みや苦労は即<らい衷わ子町濁う気

ビいうこどをさちんととらえ了いかなぐ杓１穿らないの了濯がlそ几うごとを

拶丿卜とにかく難痢灯策を見直す叫岫だといわれてヤいろところに問

題μないでいうか。

　

難病対策μ絶対見直しはないん八安心なん心手μつけられないん

爪と石ってきた危君会匂刃ﾉjすれ私八ちは早くからかことにつぃ印

危際ﾄ玉を指捕しびＪしへ

　

その危締征が冷萍になて翔癩ししまし几甘さんに配丿借料の中

に「難病打革大幅見直し。ムヽう新聞(刀切訴でヅ∧丿いま彫(Ｈ幄

厚生省μ大さ４ヽ問題き提起影時に九寸･押討i耗いう形
資料④）

で心八叶､審議会の専門喬馴鳶死を聞四諮問叶けて､復案4
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るという形をと･は風公衆衛生審議会しヽ如があっ７,そGり中に難拓･成

人柄節会が和ほし八が:あ訓活動しごなかっ八というこじで､蜘碑門

香貝会が設けられました。この蚕員会の錨諭圃牡んど公聯雛瀋議会の

答斡して出汗ると思われる四ヽ可頌どのよう仰是案をするのヵ、というこ

とがｊだ分心いのです。この審議会に庖吉会所作を入れよという窓見も

あるようです風私たちば入らないμう八ヽいだ列と考えていま翫もし。

忠ヽ看会の代表が蚕員にいて素見を述べ八としても｡今勢に無勢とｃうこと

でンy数意見てヽ乱ても全体を認めることにな几とし八ら忠看分の代表

が｀入つ了沃め友答甲だヒいうこじになて尽対運動が｀マツなくねヽﾘかね牡ん。

だから｡私八ちは∧らない方がいいと判断し八相↑７･す。

　

もう一つ､私八岫知ら似ヽ丿万ですが無病対策が始釦八時に

難病医守肝究財団沁う財団を作って八乱ヽろなこにゃっマい八らししヽ

の判こここが2明年烈旋しアノろいろなにろから聊侈を呼んで難

病対策内絣乱今績について､釈犬ンヤジウ旭問ヤこいヒいてぃま

叫声がからﾉ．私が出ることになりＪし几ここ剔乱Ｌｙﾉ

ヽなければならなヤビ思づいますこのよケかンポジウムカ湖

かれ7.し'ろいろ撰盲熊ざれ公衆衛生参議会７塔申膀肋ことい顛で.大

作難炳対策見直しの和牛がそろうわけですそし了漕算作州始ぽっ7いく

と.早けれμ凛年の絹から､八いは再釆年に六か乱心せんがレ細

予算に向にに敷病対和大芒な剣しか頂宋伴ゐという予測が押ま筧

　

趙翔証言な刹じはヅいの力循し㈹げんポノ≒ほど･は．しかしそれ

につ四の布石巾畝れるだろうと肌ヽぱ玉つ糾､新しい対羊をするの

に今の難病患看心多寸ずるというわけ7す膠原炳思首がこんなに八く

さんいるとμ思わなかぐとい徊はよく盲われていますパ0年前にはSi-

ごはそんなに岫やいとしヽうJﾁﾞﾀ1'Jだっ几四万がブドさんいゐ心証ない破

い比づ哲ハド難網対策に∧れなければ喰らない病気か出てヤいるゴ

几かいﾉ怖鳥云が資つ外忙難病石あて万ているしヽうことから､兄直

しじいうことを考えろと二れはいろいう偲律ｊゐ二とかで行蔵

　

ま八想
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像で頂から、何がどう巨ヽうことは吉兇ませんがソぼで禽いで･tﾕないと

いうことをご理解する心要があると思いぽ菟

　

そのような中で､私八方はどIのようなび況になっても､病気で苦しん７･い

ろ押間八ちを駿っておくわににμいさj:愁ん｡私八巧μ雫いにして､い匁ヽ

ろな怖開を知ることがでさまし八。悩みを話合うことがででたり､いい先

生に巡りあうことがでび俯パ冶療法につい了話を聞くことがででました。

７・､全部の患看が浪員になているわけで･もないし､みんなが会のこと

を知こい八り､専門医にかかっているわけマリありません｡そ飢ヽう佇開

かＪだ几ぐぎんいるのだということ。そうぃう中でこの難病対策の釆八万

役割出町なの穴ろうかということをもう少し深く考元碩坤μ'･なりません。

　

今でもイたまだ多くの患者が冶療活がうｵくいっていなか丿引､怖気

についての不受がいべ八ヽあっ昂ﾉ、生活上の不足働くことがでｊない、

そういいろいろな問題を摺えているのだとりこ腿応れてはいけいわ

巾滉自分匹の難痢鞭μヤ･に解決押柚考えつい晩八思

うので亀

　

そして､もうひい以北海刹欄に出ていた隔院給食心白話指。と

いう記事です(ｎ添資14⑤)

　

どうぃうわけか､北海廟瞑にけ出て

いません。三大新聞、東和新聞､テレビもラジ私無視しまし几ｲ可政

か/かりません。

　

医乖矛瞼圖ぱ(ｱ)中川委員会で､健衛和映｣度の改革ヒいうことで

授果肘

るため匹Ｌ病院稲喰費を先ず配剱貝にというこび･竃

　

これは昭糾坪全国の匙看原本が東京に集り､唯粛呆険改悪反対。

レう大違動をしぽしZ≒。北海道からＵ託のｲ戈表団を送りまし几当

時も病院稲喰費の白傾担。ﾋﾞﾀｼﾞﾝ舵即

ずすという提果がん八わけです｡この府ほ世論が盛上が最こともあ

りぱすダ邸勁授案のｲ士方が｀中途半端だっ八の刊こ一部川右療食口

入院給喰からμ寸でないということでし八｡そうぃう雅け端な旋案が頂ず

～８～



かゴ=ということﾌﾐ今攻μ全郎剖Jす１、これなら公平だろうと汗うわけ

ﾏ付。

　

大体ﾚ良㈲0円祁当が衆和でとかていま万がこれが全部自萍

祖になぐら汗牝こう材斜費を揚険からは子すレ妬膜)兪詐月

約肌000円は叉払わなけれぼからない，お金の孔ヽÅμ2晋にするしかな

くなゐかもしれまぜん。7ヽも,病院μ信々の筝ぼや要ﾎﾞには応じ邨気ヽ7ヽ

しょう。更看ごんにムては､手までヽの貴亭いばすかべ四ヽこ杓れヽいご

とだ、肘負担が測え珀喪事をよくしろどいう声が糾Ｊ尤お蛍を出せ

る人μいい7ヽす７晋の村科費刑,則円指加病院Ｕ卯円の廊胞デ

≒ﾌｽてヽ3即0円の弁亭を出ぼすしいろいろな炳院が出てくゐかtﾉしれ

ません,そうするど、ビこの病院に行くかヒいう問題も出マくるのか凱れま

せん｡生命をあすヽける病院を令事の庶し悪しで選ボわけに爪ヽか気ヽけ

れどいろいろ差額わレ八り､世認斜もし白い八者季も出し八り､そ

の代わり目己鮒回をたくごんいただ芦まずしヽう珊統μ､それに見合うよう

に府統内石参机､だレ芦蚤機器ち揃一,マいるｈ､うこどになる力巧しれま

せん｡そういう病院に出､い夭生妁

　

明らかに

～９～



　

日本の社剣幕障を表付叶1る帽ま､憲誘ね5条とオロ条で1.国民

剛建康噌進.福祉の増進にへヽマlj､国蓼や地方公共団伴.つ糾郡謝辞、

市町村びそれを稚進ｊる義務があると書い了あ吋呪報舎にもそのように

書いて和は凰とこう眠朽率の各論にいた姶端に朝日新期にも書四

あ吋寸蕉変仏マ町生

　

一つは、負担能力のある看に応じ几負担を赳るということで叉難車力

のある肴が応伍り負擲という肺し州ズ税金代所得にﾉ忘□いうい碩担を

していくじヽう比片僕ぽ万がl測邦り釆友してそうなっているでしょう

ツ八

　

その他ここんなことがぷマいますご国々地が冷涼初公的部門がどこ

まで国民の生漆矛障に匍燧勣べｙ炉は検討しﾏおく必妥が｀ある.生酒洋

障の全てが公的郵１７行われろわけ７ヽはない」今まで･のようにみんな幻

に保障されると馴八ら問違いですよということを盲い姶心乱几

　

「国民の生活ａ全てをム的都門が保障侈ぐであるとはいえす基本的

にμ生活の維拝同士μ国民にオー教的劃生かある」国に荷な責仕μ

あゐが万す一義的貴仕μ盾さんにあるの７寸よということで筧

　

「国民自らも健岸について配管理を犀底し健果を増進し珊気肩防

に務めなけれげならない．そして看い時からの貯首や個人年金な勘自

助努力いで廿ない」とあOJ玉

　

ｊた医療や福獄はす民開の茅希にもうけさせて、民問の茅看が斗を

出さないところ］礎の上らない仰沌公的に社食府軋し四ゐべでだと

右書いて卸は呪

　

私八ちμより豊かな生点ビごへ行衣も医療が受けられろ､みんな分

明るく凛かな生活圧了でるようなそうぃう割刊をしようと連動して了づ

ずでづがノ‾より豊かな生殖同和μ必ずしもジ的に行う必警妬飛く」と

ここにμ書いであるので價、

　

このように日本（刀社斜影剰球､､きく衰わていこ九丿いますバれが

総論になバそしマ各論で鉄今乱μような衛訓練.難消対右岸飲

～10～



福祉Λ漬.いろいろならC7･が変わり．更に大さく変わっﾏいく/てろうど思いｊ

菟そ㈲ヽう時代にjてしれヽJし瓦

　

20年間、苦しい中､お金を出しあず皿物を売っマ賓金を作祗り､病気

と闘いなが岫自介八ちのこど乱ワドなくてうくの神岡剛力に勺いて

はこれから病気になるかもしれない国民右本の/≒めに投に立つと信じて運動

を進めマ､ｙ

たとしたら、私μ元気を無くしてしかヽま疋

　

しかしそうぃう疑問μ疑問とし刊Ｌｙ㈹しﾏ､そして私几ち副可を

するべきかということをべにみんなと－4㈲拷えながら行動していく､そう

いう時代だということ７凰

～11～



匯和司
(日刊)

毎日新聞☆1993.8.30

在
宅
ヶ
ア
を
充
実

急
増
の
公
費
負
担
是
正
も

　

厚
生
省
は
二
十
九
日
ま
で

に
、
原
因
不
明
で
治
療
法
が
砲

立
さ
れ
て
い
な
い
難
病
の
対
策

を
二
十
年
ぶ
り
に
抜
本
的
に
見

直
す
こ
と
を
決
め
た
。
公
衆
衛

生
審
礒
会
成
人
病
難
病
対
策
部

会
の
専
門
委
員
会
（
委
員
長
、

黒
川
清
・
東
大
医
学
部
第
一
内

科
教
授
）
が
、
九
月
に
思
者
団

体
の
意
見
を
問
い
て
検
討
を
始

め
る
。
国
の
r
特
定
疾
患
」
（
囃

病
)
認
定
患
者
に
対
す
る
医
癩

りぶ年2
0

が省生厚

貝
の
公
皿
負
担
が
急
速
に
膨
れ

上
が
る
一
方
、
在
宅
ヶ
ア
制
度

は
立
ち
遅
れ
て
お
り
、
こ
う
し

た
ア
ン
バ
ラ
ン
ス
の
是
正
が
中

心
に
な
る
。

　

国
の
難
病
対
策
は
ス
モ
ン
が

社
会
問
題
化
し
た
の
を
契
機
に

一
九
七
二
年
「
難
病
対
策
要
綱
」

を
策
定
、
①
詞
査
研
究
の
推
進

②
医
療
施
設
の
整
備
③
医
療
輿

り
目
己
負
担
解
哨
－
を
三
本

柱
に
進
め
ら
れ
て
き
た
。

　

治
療
か
難
し
く
患
者
数
が
少

な
い
難
病
を
「
特
定
戻
患
」
に

選
定
し
、
公
費
負
担
で
冶
療
し

て
原
因
究
明
や
冶
療
法
開
発
に

役
立
て
る
こ
と
に
し
た
。
し
か

し
、
対
庶
摩
法
の
進
歩
で
延
命

串
が
向
よ
し
。
対
象
疾
愚
も
再

生
不
良
性
貧
賎
璽
血
筋
無
力

症
な
ど
当
初
の
八
疾
患
か
ら
三

十
四
疾
患
（
昨
年
度
、
患
者
数

二
十
四
万
五
千
百
九
十
五
人
）

に
増
え
、
公
輿
負
担
額
の
大
き

さ
が
財
政
上
の
問
胆
と
な
っ
て

い
る
。

　

医
Ｓ
只
は
国
と
都
道
府
県
が

二
分
の
一
ず
つ
負
廻
す
る
が
、

七
二
年
庭
は
一
二
億
一
千
万
円
だ

っ
た
国
の
予
算
は
今
年
度
約

百
二
十
億
円
で
r
全
体
で
は
二

百
五
十
億
円
に
彫
ら
ん
で
い

る
。

　

と
こ
ろ
が
、
研
究
面
で
は
国

の
四
十
三
の
特
定
疾
患
詞
査
研

究
班
に
対
し
、
調
査
研
究
費
予

算
は
十
三
億
八
千
万
円
余
で
十

年
間
据
え
置
き
。
診
断
基
準
の

確
立
な
ど
の
成
果
を
碍
た
が
、

冶
療
法
は
依
然
と
し
て
確
立
さ

れ
ず
に
医
療
費
負
担
が
伸
び
睨

け
、
当
初
の
対
策
の
狙
い
と
は

ズ
レ
が
生
じ
て
い
る
。

　

一
方
で
、
急
増
す
る
長
期
癩

養
患
者
に
対
す
る
防
問
診
療
制

度
の
充
実
な
ど
在
宅
ケ
ア
整
爾

は
立
ち
遅
れ
て
お
り
、
鮭
病
患

者
の
受
け
入
れ
態
勢
の
充
実
が

急
務
と
い
う
声
が
弧
い
‘
。

～12～

　

特
定
疾
患

ａ
ぎ
闘
弱

立
で
、
後
遺
症
を
残
す
恐
れ
が

特定疾患対策の

　　　

国の予算推移

　　　　

122億920271円
憧円

1201

川
大
き
い
病
気
の
う
ち
、
難
冶
度
、

重
症
度
が
高
い
脚
気
は
特
定
疾

忠
に
選
定
さ
れ
、
差
頷
ベ
ッ
ド

代
な
ど
を
瞼
く
医
療
費
が
全
頷

80，

601

公
費
負
担
と
な
る
。
・
対
象
は
全

身
性
エ
リ
テ
マ
ト
ー
デ
ス
、
筋

委
細
性
聞
索
硬
化
喫
悪
性
関

節
リ
ウ
マ
チ
な
ど
3
4
疾
患
。

401

201

oi

1972 74 76 76 80 62 64 66 8690 92



[資塁二回]朝日新聞☆1993.2.11
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ト

道難病連．町村にアンノケフ

　

財
団
法
人
北
但
書
荊
連
（
三
森
礼
子
代
唇
啖
道
内
の
町
村
が
警
霊
報
装
置
の
給
付
な
べ

障
害
者
や
お
年
寄
り
に
対
亨
筆
．
笑
に
Ｚ
の
程
度
唇
蔽
ん
で
■
<
>
る
か
を
ア
ン
ヶ
Ｌ
ト
弓
芒
だ
．
そ

れ
に
よ
る
と
．
町
村
の
福
祉
政
策
や
予
算
額
に
は
ぽ
ら
つ
き
が
あ
り
、
日
常
生
活
用
具
の
給
付
品
目
な

ど
に
地
域
格
差
が
生
じ
姉
め
て
い
る
こ
と
が
分
か
つ
‘
た
．

　

一
九
九
〇
年
、
身
障
者
福
祉
法

や
老
人
福
祉
法
な
ど
の
社
会
福
祉

関
係
八
法
が
改
正
さ
れ
、
福
祉
巣
。

務
の
権
限
Ｑ
大
半
が
蕪
石
町
村

に
移
る
こ
と
に
な
つ
’
た
。
す
で
に

　

一
部
は
施
行
、
来
年
四
月
ま
で
に

完
全
実
施
さ
れ
、
住
民
の
ニ
ー
ズ

に
合
っ
た
福
祉
政
策
が
惹
む
も
の

と
期
枠
が
集
奮
っ
て
い
る
。

　

こ
の
半
面
、
今
回
の
改
正
＼
ｐ
Ｈ
'

こ
れ
ま
霜
冨
誰
齢
所
裴
設
置
し

て
卜
Ｌ
な
か
．
つ
た
町
村
は
新
た
に
設

匿
す
る
か
．
専
任
の
福
祉
主
亭
を

殴
く
こ
と
が
で
き
る
．
こ
と
を
規

定
．
き
り
に
、
牛
吝
用
具
の
給
付

な
戸
に
か
か
る
費
用
の
四
分
の
一

を
町
村
が
負
担
ず
る
こ
と
と
、
鋼
、

祉
専
門
の
人
材
裴
碩
保
で
き
る
か

と
７
か
が
新
た
な
課
題
に
な
っ
て

条
菟
．

現
在
）
。
回
答
率
は
七
〇
こ
〈
％

と
高
く
、
町
村
の
関
心
の
高
芒
が
Ｉ

シ
か
が
え
る
。

’
集
計
結
果
に
よ
る
と
、
福
祉
事

務
所
の
設
置
が
現
在
確
定
し
て
い

る
町
村
は
な
く
、
設
置
に
前
向
き

な
自
治
体
が
わ
ず
か
に
一
町
。
専

任
の
福
祉
主
事
を
ヲ
で
に
配
Ｍ

し
て
い
る
」
「
配
１
　
予
定
」
が
各

十
町
村
に
と
″
浚
っ
鳥
一
百
回
町

専
任
主
事
配
置
わ
ず
か
1
0

生
活
用
具
給
付
も
ば
ら
つ
き
～

　

．
同
調
葦
Ｈ

九
月
に
実

馬
道
内
百

八
十
町
村
役

場
の
福
祉
担

当
譲
に
ア
ン

ケ
ー
ト
用
紙

・
を
郵
送
し
、

回
答
が
あ
っ

た
百
二
十
七

町
村
に
つ
い

て
ま
と
め
た

　

（
十
月
末
日

　

大
学
病
院
に
行
く
と
き
は
紹
介
の
有
無
で
初
診
料
輿
担
に

差
が
出
る
こ
と
が
あ
る
。
四
人
部
屋
で
も
広
い
病
室
に
艮
期

入
民
し
て
い
れ
ば
差
額
を
と
ら
れ
る
こ
と
も
あ
る
。
こ
ん
な

医
療
料
金
が
四
月
か
ら
実
施
さ
れ
る
。
こ
の
仕
組
み
を
動
か

す
の
が
、
特
定
療
養
費
制
度
と
い
う
聞
き
な
れ
な
い
言
葉

だ
。
甕
単
に
言
え
ば
、
「
一
定
以
上
の
医
療
サ
ー
ビ
ス
を
望

む
な
ら
差
額
を
払
っ
て
も
ら
う
」
と
い
う
こ
と
だ
。
貧
富
の

差
で
受
け
る
医
家
に
格
差
が
生
じ
な
い
か
。

（
編
集
委
員
・
有
岡
二
郎
）

　

剽
剔
劃
劃
剔
裂

　

医
療
科
金
の
改
定
は
、
改
正
百
円
加
算
さ
れ

m
法
で
新
し
く
生
ま
れ
た
特
る
。

定
禍
館
病
院
と
療
養
型
病
床
群

　

患
者
が
病
院

と
い
う
二
つ
の
病
院
の
色
分
け

に
合
わ
せ
た
も
の
だ
。

　

特
定
機
能
病
院
は
、
患
者
が

大
鰐
院
に
槃
中
す
る
の
を
防

ぎ
、
な
る
べ
く
近
く
の
か
か
り

つ
け
医
の
招
介
を
経
て
、
高
度

医
療
が
必
要
な
患
者
だ
け
大
病

院
に
行
く
よ
う
に
す
る
狙
い
。

　

紹
介
患
者
の
割
合
が
三
〇
％

以
上
の
特
定
機
館
病
院
に
は
初

診
料
が
千
円
加
算
さ
れ
、
三
〇

％
禾
満
の
特
定
機
能
眉
目
五

初
診
料
が
五
百
円
か
ら
千
円
高

く
な
る
こ
と
も
覚
悟
し
な
さ
い

と
い
5
1
こ
と
だ
。
こ
の
差
順
が

特
墨
婁
費
の
仕
組
み
だ
。

　

特
定
機
能
病
院
に
は
ま
た
、

高
度
先
進
医
療
を
承
認
す
る
条

件
が
硬
め
ら
れ
た
ほ
か
、
別
料

金
を
と
っ
て
予
約
診
察
を
受
け

付
け
ら
れ
る
条
件
や
、
塗
料
差

村
が
配
置
予
定
は
な
ｃ
と
答
ぺ

　

「
専
門
知
識
を
持
た
な
い
福
祉
窓

口
の
振
暑
が
、
障
害
者
や
お
年

寄
£
＼
か
ら
の
折
節
竺
Ｉ
ズ
に
ど

の
程
度
こ
な
λ
ら
れ
る
か
か
か
聞

題
」
（
難
病
居
に
な
っ
で
ぐ
る
。

　

ま
た
、
砥
零
特
殊
便
器
な
ど

身
障
者
の
日
常
生
活
用
具
の
給
付

　

（
老
人
日
槽
嘉
用
具
と
の
合
算

を
含
む
）
も
十
万
円
未
満
か
ら
二

百
万
円
ま
で
ぱ
ら
っ
き
が
あ
り
、

五
十
万
円
以
下
か
半
愁
函
瓦
て

い
た
．
特
に
二
十
万
円
以
下
は
五

十
五
町
村
に
レ
ぢ
、
・
意
畳
遁
装

匿
な
ど
高
額
機
器
を
便
り
ざ
る
を

得
な
い
重
度
身
障
者
が
一
人
い
れ

ば
:
'
　
４
手
算
を
便
い
果
た
し
て
し

ま
'
r
＼
ｈ
-
ｽ
も
考
え
ら
れ
る
．

　

一
方
、
今
改
正
が
国
志
辱
の
た
．

め
、
町
村
偏
に
と
ま
ど
い
が
見
ら

れ
、
「
業
務
の
一
部
監
債
通
り

道
に
残
す
べ
含
と
い
唇
意
見
も

寄
業
況
鳥
‐
と
は
い
ぺ
「
涙

の
狐
憑
も
考
え
尹
Ｅ
方
的
に
給

付
品
貝
刄
硲
ら
れ
た
」
「
品
目

ご
と
の
基
蓼
額
か
低
い
」
「
介
護

の
素
人
が
窓
口
に
い
る
た
畷
．
役

に
立
た
な
い
’
器
具
を
給
付
さ
れ

‐
だ
」
な
ど
の
指
摘
か
老
八
団
体
か

か
宮
の
も
Ｗ
Ｍ
Ｕ

■
.
.

　

雅
男
遮
の
伊
腰
た
て
お
事
務
局

長
は
「
数
年
混
乱
す
る
の
は
仕
方

が
な
い
と
い
之
賢
も
あ
．
る
が
、

璽
度
の
障
害
者
や
体
が
弱
い
お
年

寄
り
は
一
日
笏
ら
す
の
も
大
変
な

状
『
町
村
が
ぐ
ず
ぐ
ず
し
て
い

は
、
興
辺
）
が
三
十
七
品
思
湘
る
間
に
死
ん
で
し
李
っ
か
も
し
れ

定
し
て
い
る
が
。
そ
の
基
準
を
澱
な
い
。
福
祉
に
地
域
格
差
が
あ
る

た
し
て
い
る
の
は
二
十
町
肘
し
か
の
は
聊
？
し
い
。
す
み
や
か
に
稜

な
い
。
予
箕
処
置
し
て
い
な
い
町
極
的
な
肩
祉
業
務
を
し
て
ほ
し

付
石
十
三
町
村
あ
っ
た
。
予
算
額
へ
い
」
’
と
堺
レ
て
い
る
。

す
れ
ば
、
全
ベ
ヅ
ド
の
二
割
ま

で
差
額
が
と
れ
る
よ
う
に
な
っ

た
。
既
存
の
病
院
で
も
、
六
人

部
屋
の
ベ
ッ
ド
を
四
つ
に
減
ら

し
て
、
ロ
ヅ
カ
ー
や
個
人
用
の

照
明
、
い
す
こ
Ｔ
ブ
ル
の
三

点
セ
ッ
ト
を
置
け
ば
、
差
額
が

と
れ
る
よ
う
に
な
る
。

　

差
額
の
目
安
は
一
日
二
千
円

程
唇
吝
れ
て
い
る
か
ら
、
月

特定機能病院の初診料加算の仕組み

１
～
３
割

紹介状のある患者

加
一
部
分

厚
生
省
の
古
川
貞
二
郎
保
険
局

長
は
菌
民
生
看
が
向
上
し
、

初
診
料
負
担
増
・
４
人
部
屋
で
も
室
料
差
額

　

日
本
医
師
会
の
首
脳
は
『
今

回
の
二
つ
の
病
院
類
型
化
は
特

定
原
養
費
制
度
を
活
用
し
て
動

か
し
た
い
』
と
以
前
か
ら
話
し

て
い
た
。
新
し
い
制
度
を
定
着

さ
せ
る
に
は
、
よ
り
多
く
の
病

院
が
参
加
し
て
も
ら
い
た
い
。

そ
こ
で
、
思
者
負
担
に
よ
る
差

額
の
徴
収
制
度
を
新
設
し
た

り
、
桓
や
か
に
し
て
、
病
院
が
手

を
挙
げ
た
く
な
る
よ
う
に
し
よ

｢貧富で格差｣心配
う
と
い
５
考
え
だ
。

　

し
か
し
、
こ
う
し

た
差
額
徴
収
シ
ス
テ

ム
が
増
え
て
来
る

と
、
貧
富
の
差
に
よ

っ
て
受
け
る
医
療
に

格
差
が
生
ま
れ
な
い

か
、
と
い
５
心
配
が

出
て
来
る
。
長
期
寮

靉
で
、
月
六
万
円
の

自
己
負
担
が
あ
る
と

な
る
と
、
貧
し
い
患

者
は
長
期
原
義
を
が

ま
ん
し
な
く
て
は
な
ら
な
い
。

と
い
う
こ
と
も
起
き
そ
う
だ
。

　

古
川
局
長
は
『
患
者
の
選
択

の
範
囲
が
砿
大
し
て
、
貧
し
い

か
ら
が
ま
ん
す
る
と
い
う
こ
と

７り

　

－
マ

な

　

た
だ
、
｝
つ
歯
止
め
に
な
っ
Ｉ

て
い
る
と
思
え
る
の
は
、
こ

七

し
た
差
額
徴
収
シ
ス
テ
ム
が
二

い
ず
れ
も
病
院
の
選
択
制
で
亜

る
こ
と
だ
。
予
約
診
察
は
か
な

り
の
病
院
で
実
際
に
行
わ
れ
て

い
る
が
、
予
約
診
察
料
を
徴
収

す
る
特
定
療
養
費
制
度
を
採
用

し
て
い
る
の
は
、
ま
だ
二
つ
し

か
な
い
。
予
約
料
を
と
っ
て
思

者
の
足
が
遠
の
く
こ
と
を
屑
院

側
が
心
配
し
て
い
る
か
ら
べ

　

時
間
外
診
男

て
良
い
こ
と
に
な
っ
て
宿
院
が

表
示
し
た
と
こ
ろ
、
そ
れ
ま
で

時
間
外
に
来
て
い
た
患
者
が
蒔

間
内
に
来
る
よ
う
に
な
っ
た
と

い
う
。
思
者
の
経
済
感
覚
と
市

場
原
理
が
、
特
m
m
制
度

が
広
が
る
か
ど
ぅ
か
決
め
る
か

も
し
れ
な
い
。

　

今
回
の
医
療
料
金
を
答
申
し

た
中
沢
社
会
保
険
医
寒
協
議
会

で
は
、
国
民
生
活
の
変
化
に
合

わ
せ
て
医
療
保
険
で
サ
ー
ビ
ス

す
る
範
囲
を
ど
う
見
直
す
か
と

い
う
検
討
が
、
こ
れ
か
急
霧

化
す
る
。
そ
の
議
論
も
注
視
し

て
ゆ
く
必
要
が
あ
る
。

～13～

の
窓
口
で
支
払
う
自
己
負
担

は
、
‘
制
度
に
よ
っ
て
差
が
あ
る

が
#
･
老
人
を
別
と
し
て
医
療
費

の
一
割
か
ら
三
割
だ
か
ら
、
紹

介
状
が
あ
れ
ぱ
、
初
診
料
加
算

「
月
利
万
円
」
が
目
安

ら
れ
た
。

分
に
つ
い
て
も
、
そ
の
一
剖
か

　

ま
た
室
料
差
額
の
徴
収
峡

ら
三
剖
の
負
担
で
す
む
。

　

こ
れ
求
で
は
一
人
部
屋
と
二
人

　

し
か
し
、
紹
介
状
が
な
い
と
部
屋
だ
け
し
か
認
め
ら
れ
て
い

図
の
よ
う
に
加
諌
分
は
保
険
の
Ｉ
な
か
っ
た
が
、
察
養
蚕
傑
群

対
象
と
な
ら
ず
、
全
額
が
思
者
で
は
、
四
人
部
屋
で
も
、
一
一
人

の
負
廻
と
な
る
。
紹
介
な
し
で
当
た
り
の
床
面
積
を
広
く
し
て

大
学
病
院
な
ど
に
行
く
と
き
は
カ
ー
テ
ン
な
ど
で
間
仕
切
り
を

に
約
六
万
円
に
な
る
。
民
間
病
国
民
の
Ｅ
蜃
サ
ー
ビ
ス
に
対
す

院
で
結
成
す
る
全
日
本
病
院
協
る
要
求
も
多
様
に
な
っ
て
い
る

‘
罰
要
求
し
て
い
た
「
月
六
万
か
ら
、
そ
れ
ぞ
れ
の
酒
芯
機

円
程
度
の
お
世
話
料
」
が
形
を
鰐
に
応
じ
て
、
金
を
払
っ
て
も

変
え
て
認
め
ら
れ
た
。

　
　

良
い
サ
ー
ビ
ス
を
受
け
た
い
と

　

特
定
療
養
費
と
い
う
名
の
差
い
う
人
に
は
負
担
し
て
も
ら
う

雙
吸
の
種
類
を
増
や
じ
、
条
こ
と
に
し
き
と
説
明
す
る
。

件
を
緩
め
た
こ
と
に
つ
い
て
、
し
か
し
背
景
に
は
、
高
齢
化
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.-･心．

し禦□⑥］

心

病
院
給
食
は
自
己
負
担

　

聞
張
店
胴
度
の
吐
配
忿
卿

討
し
て
い
る
医
原
ほ
険
審
議
公

　

（
厚
相
の
隋
問
該
関
）
の
小
委

[
ｓ
o
i
a
i
i
　
　
十
一
日
、
．
高
齢
叱
社

公
を
防
に
．
入
院
中
の
拾
責
費

な
ど
を
曝
愈
綸
付
の
対
緞
か
ら

外
し
．
分
べ
ん
賛
や
介
吸
口
川

を
艮
険
痢
と
す
る
な
ど
の

一

別
し
の
必
i
m
i
:
i
徊
E
T
し
た
報

告
心
を
否
議
会
に
局
Ｉ
し
た

二

　

審
議
会
は
知
嗇
の
に
埓
つ
ぃ

・

　

り
に
没
滴
タ
西
石
二
｛
月

　
　
　
　
　

｀
付
毘
囲
の
兄
原

　
　
　
　
　

中
間
報
告
を
ま

れ
贈

宍

但
増
に
っ
な
が
び
か
ね
な
い
だ

医
療
保
険
審

小

　
　

委

健
保
見
直
し
で
提
言

け
に
侵
ぶ
呼
び
そ
７
だ
．

　

沁
旨
脚
咳
心
喘
叱
址
会
？
迎

え
て
ズ
船
付
と
拉
椙
の
）
公

一

平
性
が
ｅ
ａ
し
、
患
衣
の
選
択
・

の
似
を
広
げ
る
な
め
、
ａ
嶮
綸

付
の
而
闇
や
穴
川
ａ
ｓ
.
'
の
在
り

・
刀
を
見
直
す
必
ｙ
が
冷
χ
ご
と

価
摘
．
閻
阻
保
険
の
ａ
川
対
ａ
’

か
■
J
>
外
す
な
戸
見
以
し
が
必
l
i
;

な
恨
ｙ
じ
て
の
入
院
巾
の
皿

食
毀
Ｑ
Ｉ
需
ぶ
雛
剤
や
冶
ほ
一

材
外
裂
１
の
一
一
忍
を
雁
げ
た
．
．

　

逆
に
新
た
に
分
べ
ん
玖
を

　

「
子
助
之
呼
４
’
、
愕
て
る
環
塊
‐

づ
ぐ
り
」
の
一
環
と
し
で
、
保

険
噸
川
夕
硯
討
す
べ
≪
ｕ
j
-
:
)
て

い
る
ほ
か
、
高
船
者
の
介
■
＾
r
t

川
に
つ
い
て
も
『
検
討
践
心
と

Ｉ

な
る
』
と
し
て
い
る
．

　

給
食
維
嘔
特
別
m
m
-
Ａ

一

ホ
ー
ム
な
ど
に
入
っ
た
ａ
<
:
に
一

は
自
己
几
川
と
な
る
の
に
、
Ｅ

院
に
入
駐
し
た
坦
肖
に
は
以
険

が
退
川
さ
れ
る
な
ぺ
不
公
ｙ

が
化
じ
て
い
る
呉
態
～
旧
明

処
刑
μ
に
つ
い
で
ほ
「
拠
心
け
’

医
療
岑
皿
正
す
る
E
5
'
"
i
i
か
ら
、
．

す
べ
て
の
Ｉ
哭
を
保
険
哨
付
の
対

ａ
-
Ｍ
Ｖ
^
べ
４
ぶ
万
考
布
に
つ
い

て
問
Ｉ
恥
心
し
て
Ｉ
い
る
．

　

原
因
が
不
明
で
、
治
原
万
法

も
確
立
し
て
い
な
い
パ
ー
キ
ン

ー

ソ
ン
両
な
ど
の
踪
詞
対
慨
に
つ
・

い
て
匯
忠
省
は
十
一
七
日
ま
で

に
ヽ
二
十
￥
ぷ
り
に
大
垣
に
見

直
す
方
針
を
決
め
た
。

　

瞑
原
技
術
の
進
歩
や
患
者
を

取
り
巷
く
m
的
環
塊
の
既
化

に
伴
い
'
m
m
や
長
期
原

甕
な
ど
に
新
た
な
問
題
が
m

て
い
る
た
め
で
、
こ
れ
ま
で
不

十
分
Ｖ
.
つ
た
介
摂
叉
援
の
Ｓ
化
・

な
ど
で
愚
m
m
の
＼
m

の
質
」
（
ク
オ
リ
テ
T

*
オ
ブ
ー

ラ
イ
フ
)
　
m
を
目
掬
す
の
が

愚
大
の
狙
い
。
『

　

同
省
は
近
ぐ
公
m
r
n
＾

昌
介
護
支
援
強
化
目
指
す

会
に
専
門
委
員
会
を
投
に
し
、
一

応
格
的
検
討
に
入
る
．

　

．

　

厚
生
嗇
は
昭
和
四
十
七
年
に

策
定
し
た
難
病
対
策
要
綱
に
藁
一

づ
き
①
調
査
研
叉
の
推
進
②
医

療
施
設
の
鎚
政
Ｑ
医
硬
貴
の
自

己
負
廻
屏
消
１
な
ど
を
柱
に
取

Ｏ
Ｓ
ｉ
ん
で
き
た
。

　

こ
の
結
果
、
現
を
で
は
妁
百

五
十
の
詞
佩
が
m
i
研
究
の
対

象
に
な
り
、
こ
の
う
旦
貢
畦

エ
リ
テ
マ
ト
ー
デ
ス
(
Ｓ
Ｌ
Ｅ
）

や
m
i
か
い
よ
う
）
包
大
腸

炎
な
ど
三
十
四
疾
忌
が
難
病
と

認
足
さ
れ
、
約
二
十
二
万
五
千

人
が
m
ｕ
の
受
絶
対
ａ
に
な

っ
て
い
る
。

　

こ
の
間
の
医
学
、
医
ｍ
の
進

歩
に
伴
い
'
　
m
愚
者
の
う
ｆ
ロ

足
状
の
範
い
人
は
在
宅
ｇ
畏
を

K
t
＆
t
*
が
ら
武
労
な
ど
の
社
命

活
前
を
恥
け
る
ヶ
Ｉ
ス
も
増
え

て
き
た
．
・

　

そ
の
一
方
で
、
神
極
m
の

よ
う
に
左
９
庶
畏
が
困
難
で
、

長
期
間
に
わ
た
り
高
屁
な
医
盛

・
介
謳
体
制
を
必
要
と
す
る
患

者
も
多
く
な
っ
て
い
る
と
い

う
．

　

厚
虫
省
は
國
の
予
算
で
″
屑

研
叉
を
泌
け
て
い
る
四
十
三
の

グ
ル
ー
プ
に
対
し
こ
れ
ま
で
の

研
究
実
績
な
ど
の
報
舌
を
双
め

て
お
り
、
五
月
の
運
休
明
け
‘
一
’

i
i
i
i
:
M
i
t
i
i
]
l
i
i
t
T
i
n
i
i
i
n
i
i
i
i
i
H
i
i
i
i
m
n
i
i
i
i
n
:
n
i
i
i
i
n
i
i
i
i
i
i
i
i
i
i
H
i
i
i
i
i
i
i
i
i
i
i
n
i
i
m
i
i
i
m
＝
M
n
n
i
H
i
i
i
t
i
i
i
i
n
i
i
m
i
r
m
m
i
i
i
K
n
i
m
i
i
i
i
n
i
i
m
i
i
i
i
i
m
i
i
i
i

n
i
i
Ｍ

厚生省

で
に
は
そ
の
ｎ
ｍ
ｍ
を
ま
と

め
る
予
定
。

　

こ
れ
を
受
け
て
愚
D
P
や
m

の
『
m
の
S
S
J
を
確
保
す
る

た
め
の
対
策
な
ど
に
つ
い
て
建

蒲
関
限
の
公
m
生
、
医
ｗ

福
祉
関
m
ら
か
ら
な
る
専
阿

蚕
員
会
を
閲
い
て
見
匠
し
の
具

体
的
内
容
を
検
討
し
て
い
き
た

い
と
し
て
い
る
。

[皿⊃副

　

厚
生
省
の
「
こ
れ
か
ら
の
母

子
医
療
に
関
す
る
検
討
会
１
　
　
（
座

長
＝
小
林
登
・
国
立
小
児
病
院

長
）
は
二
十
二
日
、
白
皿
病
な

ど
小
児
慢
性
疾
愚
患
者
に
対
す

る
医
累
制
度
の
大
幅
見
直
し
を

医
療
制
度
を
大
幅
見
直
し

求
め
る
最
終
報
告
容
を
同
省
に

捉
出
し
た
。
同
省
は
、
国
が
全

額
負
担
し
て
い
た
入
院
医
療
費

に
自
己
負
担
制
を
導
入
す
る
な

ど
今
後
の
制
度
改
正
を
目
指

す
。

　

庶
綴
間
昭
昭
杷
指
定

さ
れ
た
病
気
は
白
血
病
の
ほ
か

糖
尿
糎
ぜ
ん
そ
く
、
慢
性
じ

ん
炎
な
乙
帽
罰
顎
丿
卿

１

　

（
一
九
九
〇
年
度
）
。
差
額
べ

会
告

肪母子医療

最

　

終

　

こ

ツ
ド
代
な
ど
を
除
く
入
院
患
者

の
医
療
賢
は
現
在
、
国
が
全
馥

負
担
し
て
い
る
。

　

こ
の
施
策
に
つ
い
て
検
討
会

は
「
医
療
岐
術
の
進
歩
や
保
健

・
医
療
・
福
祉
予
‐
ズ
の
多
様

化
な
ど
社
会
経
済
状
況
の
変
化

を
踏
ま
え
、
対
策
を
見
直
す
必

要
が
あ
る
」
と
提
言
。
小
児
患

者
の
生
活
の
質
向
上
の
た
め
、

養
護
学
校
分
室
や
病
院
内
学
級

の
整
備
な
ど
教
育
体
制
の
充
実

の
ほ
か
、
在
宅
対
策
や
福
祉
的

サ
ー
ビ
ス
を
提
供
す
る
総
合
・

的
、
体
系
的
な
対
策
の
碇
立
を

求
め
た
。

　

慢
性
特
定
疾
患
指
定
外
の
心

臓
病
、
じ
ん
疾
患
の
小
児
愚
者

は
医
療
費
の
一
部
を
自
己
負
担

し
て
お
り
、
厚
生
省
は
整
合
性

を
図
る
に
は
制
度
改
善
が
不
可

欠
に
な
る
と
し
て
い
る
。

　

こ
の
た
め
同
省
は
「
小
児
慢

性
特
定
疾
患
の
患
者
家
族
に
も

そ
れ
ぞ
れ
の
収
入
に
応
じ
た
自

Ｅ
負
担
を
求
め
た
り
、
高
齢
者

対
策
と
同
様
の
福
祉
施
策
の
展

開
を
検
討
す
る
こ
と
が
必
要
」

と
し
て
い
る
。

　

医
療
費
大
き
な
負
担
に

　

小
児
慢
性
特
定
疾
恵
の
「
胆

道
閉
鎖
症
の
子
供
を
守
る
会
」

の
田
口
里
子
事
務
局
長
は
「
難

病
の
子
供
を
持
つ
親
に
と
っ
て

教
育
制
度
の
充
実
は
あ
り
が
た

い
が
、
そ
の
か
わ
り
に
無
料
だ

っ
た
Ｅ
療
翼
を
自
己
負
担
に
す

る
の
は
ふ
に
落
ち
な
い
。
自
己

負
担
が
少
額
で
も
、
長
年
積
み

毎日新聞☆1992.5.23

重
な
れ
ば
大
き
な
負
担
に
な

る
。
医
療
貝
公
費
負
担
は
遅
れ

て
い
た
小
児
侵
性
疾
心
一
対
策
を

埋
め
る
意
味
も
あ
っ
た
の
で
、

今
回
の
報
告
は
前
進
と
は
受
け

取
れ
ず
、
寂
し
い
感
じ
が
す
る
」

と
話
し
て
い
る
。

彩
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11日

!8日

21日

６日

８日

９日

20日

28日

29日

30日

tで4……………万月〕

第66回理事会

第１回運営委員会、監査

「患者の権利法」勉強会

1万万叱でで齢1]j

第２回運営委員会

記念誌表紙打ち合わせ

記念誌打ち合わせ

いちばんぼしk83発行

難病連札幌地区合同レク

記念誌打ち合わせ

記念誌打ち合わせ

心∧肛

１日

　

第19回全道集会

　　　

友の会交流会（分科会）

　

８日

29日

いちばんぼし臨時号発行

第４回運営委員会

～15～

捧ﾄへl

　

8日

　

事業・資金委員会

16～17日

　

難病連定期総会

　　　　　　

(第67回理事会)

23日

24日

11日

!8日

支部長会議（栃植宇駝市）

本部総会

　

（

　

//

　

）

几丿卜
第68回理事会

いちばんぼしNa84発行

第３回運営委員会

28日

　

記念誌打ち合わせ

:tT4万…………片〕･ﾔ

5日~6日

　

結成20周年記念大会

　　　　　　　　

/y

　　

交流会

12日

　

第69回理事会

19日

　

第５回運営委員会

　　　

記念誌“いちばんぽじ発送

29日

　

事業･･資金委員会

　　　

北大第２内科

　　　　　　　　

小池教授訪問



18日

24日

４日

５日

12日

17日

20日

20日

25日

:]〔……!-:万一万万〇万一月万〕万

ＪＰＣ国会請願街頭署名

第６回運営委員会

ぼ2肛

事業・資金委員会

第71回理事会

いちぱんぼしNa87発行

役員会

ﾁ祠ﾃｨｰｸjﾘｽﾏｽﾊﾟｰﾃｨｰ

　　　　

(ｱｯﾌﾟﾙ盛年余を藁ねる)

〔２＼月〕･

第72回理事会

役員会

第８回運営委員会

事業・資金委員会

町斑1

１日

　

函館地区医療講演会

７日

　

第70回理事会

14日

　

いちばんぼし血86発行

　　　

第７回運営委員会

20日

　

北鵬幻ちづくり計様よりの

　　　　　　　　

Ｕ諸呈な出席(削)

21日

　

室蘭医療講演会

〔1……月･〕11’

23日～24日

　

難病連役員研修会

26日

　

事業・資金委員会

にべ……月

６日~7日

　

春のチャリ

Ｉ
テ

以心

乙

イーバザー

11日

　

深町先生送別会(ｱ,ﾌﾟﾙ雌年会を兼ねる)

13日

　

いちばんぼしk88発行

　　　

第９回運営委員会

20日

27日

実務担当者会議

札幌ひばりが丘病院見学

※「記念誌打ち合わせ」については、全体としての集まりのみ掲載

息
～
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平成４年度の活動をふりかえって

（１）はしめに

　

友の会北海道支部は昭和４７年１０月に発足して、昨年結成２０周年を迎え

ました。９月５日に行われた記念大会では１７４名（来賓１１名、会員５６名、

一般！０７名）という予想をはるかに上回る参加人数で、成功裡に終えること

ができました。また同時に発刊した記念誌『いちばんぼし』は大きな反響があ

り、道立の図書館など思わぬところからの注文もあって、記念誌の目的の一つ

であった「広く友の会や膠原病への理解」につながったものと確信しています。

　

会員も大幅に増え、今年４月現在では発足当初の３０倍近くに達しています。

会員数が増えることは組織の拡大という点では良いことなのかもしれません。

しかし患者会活動として見た場合に、会員数の増加が必ずしも活動の活発化に

はつながってきません。それは北海道という地域性や患者自身という困難性か

らくるものもあるかもしれません。しかし会員の声が聞こえてこないというこ

とが、原因の一つになってはいないでしょうか。誕生カードを使って、こちら

から会員一人一人に声をかけたこともありました。しかしそれでは、その時だ

けは声が出てもそれっきりで、常に声を出し続けていくことにはつながりませ

ん。常に声を出し続けていくことが、あとに続く仲間にこだまとなって響いて

いくことにもなるではないでしょうか。

　

２１年目に向けて新たなスタートをきった友の会にとって、今何か一番大事

なのか、何をすれば良いのか、会員一人一人が真剣に考える時期を迎えていま

す。他人に声を出してもらうのではなく、他人にまかせるのでもなく、自分自

身のことは自分たちで解決するのだという強い意志をもって、活動を継続して

いくことが大切だと思います。

～17～



（２）医療講演会・相談会

開催

　

場所開催日

附jrl・

　　場所 テ　ー　マ 講　師　名

弓賢がU

人数

９／５ 札　幌 記念講演

　『病気とつきあう・

　　　　自分とつきあう』

　『北海道における膠原病

　　　　　への取り組み』

　－その歴史と現状－

友の会北海道支部

前支部長　三森礼子

北大病院第２内科

　　　佐川　昭先生

１７６

　　名

１／１ 函　館 『膠原病の治療と

　　　　　　　日常生活』

函館中央病院

　　　早坂　隆先生

19名

Ｌ１／

　　２１

室　菌 『膠原病の知識と

　　医療の現状について』

勤医協丘珠病院

　　　深町知博先生

１２ｔ

（３）財政活動

平成２年度還元金 平成３年度還元金 平成４年度還元金T夙乙t戻犀ノしま -ΓJ≪.^干反誕几2Z 予玖４牛艮垣瓦宜t

l営協力会

i金箱

勿　お正月飾り

石　花火

ｉ　ビール券

巴　雑貨

７５，７５０円

　3,6 14円

4 0, 6 24円

３７．５９０円

14, 6 50円

28. 6 19円

９３，５００円

　9, 540円

27, 483円

43. 10 0円

！３，０００円

15. 733円

８３，５００円

　2, 489円

２２，４９０円

28, 150円

１２，６５０円

　7 , 6 7 0円

合　　　計 200, 847円 202, 3 56円 156, 949円

□□

販

売

　

上記の他の還元金として，全道集会協賛広告4 0. 5 00円，贈答館３００

円を含め総計は197. 74 9円でした。そして記念誌『いちばんぽし』の売

り上げが５２９冊で84 6, 4 00円となっています。
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（４）機関紙について

　　　

平成４年

　　

６月１０日

　　　　　　　　　

７月１０日

　　　　　　　　　

８月1,0日

　　　　　　　　　

８月１０日

　　　　　　　　

１１月１０日

　　　　　　　　

１２月１０日

　　　

平成５年

　　

３月１０日

（５）国会請願署名と募金運動

請願署名数

募金額

還元金

平成元年度

　　

７４６名

66022円

12004円

平成２年度

Ｎ０，８３

NO, 84

臨時号

NO, 85 (記念誌）

Ｎ０，８６

NO. 87

Ｎ０，８８

平成３年度

　　

４９７名

51300円

10260円

　　

２４７名

388 12円

　

766 2円

（６）運言委員会

　　　

Ｐ３～Ｐ４の活動報告を参照して下さい。

平成４年度

　　

３４５名

5 54 00円

　

8480円

（７）お礼にかえて

　

記念誌『いちばんぼし』は、北門信用金庫まちづくり基金様より印刷代の助

成金を頂きました。これについては、いちばんぼしNO. 87でお知らせしま

したが、１１月２０日に贈呈式のため滝川まで行ってきました。

　　

『いちばんぼし』は当初の計画よりかなりページ数をオーバーしての発刊で

した。その結果、当然予算もオーバーしていたわけですが、そんな時にこのお

話があり、友の会としては本当に有り難いお話でした。心から感謝申し上げる

とともに、これからも難病患者に対するご理解とご支援をお願いする次第です。
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（８）会員の状況

　　　　

会員数

札幌市内

石
後
胆
上
空
十

狩
志
振

知
勝

北見・網走

釧
根
渡
桧

日

路
室
島
山
高

宗谷・留萌

道

　　

外

合

　　

計

く平成５年４月現在）

３２０名（男

　

２７名，女

　

２９３名）

多発性

　

筋炎SLE 強皮症

!又丿宵

筋炎

夕児は

　筋炎 ss

ａし［１

　ss
そｸ

５６

　６

　６

１１

１９

１３

１６

２２

　８

　２

１５

　１

　２

　４

　２

８

５

２

５

２

１

６

１

４

１

１

１

１

４

１

１

１

１

１

３

１

１

１６

　２

　４

　９

　１

　２

　１

　１

　１

　１

３

１

１

１

１８３ ３０ ８ １４ ３８ ６

＜その他の内訳＞

　

強皮症・多発性筋炎一皮膚筋炎・

　

ＳＳ一橋本病・・・・・・・２名

　

強皮症・多発性筋炎‥・・１名

　

ＳＬＥ・皮膚筋炎－・・‥１名

　

ＳＬＥ・リウマヂー・・・・１名

　

リウマチ・ＳＳ・・・－・・１名

その他

9
1
４
1
４
４

２
４

３
１

８名

　

リウマチ●－●●●・・

　

強皮症・皮膚筋炎‥・

　

ＭＣＴＤ・ ＳＳ・ －・ ・

　

多発性筋炎・皮膚筋炎・

　

不明・●●●●●・－●

～20～

定期

購読

５

１

２

－２名

・１名

・2名

・１名

１３名



‐市川

　

利一

《平成４年度活動報告》

　

・

　

4月18日

　

友の会旭川地区総会

　

・5月30日

　

士別方面見学交流会

　

・

　

7月12日

　

旭川障害者体育祭

　

・

　

9月５日～６日

　

友の会結成20周年記念大会

　

・

　　

20日

　

難病連旭川支部合同レクリェーション

　

・10月16日

　

観楓会

　

・12月13日

　

クリスマスパーティー

　

・

　

1月26日

　

新年会

《平成５年度活動方針》

　

・

　

4月……

　

旭川地区総会

　

・

　

6月……

　

交流会

　

・

　

7月……

　

旭川障害者運動会

　

・9月……

　

観楓会

　

・11月……

　

医療講演会

・12月……

●1月……

★･

クリスマスパーティー

新年会

館

　

綿

　

区

　

★一一一一一一一一☆

(9名参加)

(14名参加)

(2名参加)

(13名参加)

(6名参加)

(19名参加)

02名参加)

(!8名参加)

‐扇田

　

裕子

　

昨年は医療講演会をＵ月に開きましたが、報道のまずさから会員以外の人

達にはごく一部の人にしか伝わらず、満足できる結果ではありませんでした。

　

考えてみますと、私か友の会の責任者となった時、今よりずっと会を進め

るにあたって条件は悪く、協力してくれる医師も市内にはいませんでした。

市内でなんとか友の会活動に協力してくれる医師を捜す事が目標でした。そ
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れから何年かして、中央病院の早坂先生が協力してくれる事になりました。

それなのに、今は当時に比べてずっと条件が良いはずなのに、活動の方は後

退気味です。私のやる気のなさが原因でした。

　

友の会の意義や必要性を充分に考えてみました。私個人の問題ならまだし

も、人それぞれの立場や、この病気になったばかりで不安に思っている人達

の事を、あまりにも安易に考えていた事に自分が気がつきました。やり始め

た以上、何か形を作ってから辞めようと思いました。

　

今年から友の会の代表が替わりますが、私は友の会の活動の中で人づくり

をして行きたいと思います。後に、誰が友の会を背負っても良いように、会

のあり方などを実践を通じて伝えて行きたいと思います。

■干場

　

弘美

《平成４年度活動報告》

　

・6月23日

　

第１回親睦会

　　　

一絵麗－（10名出席）

　　　　　　　　

○今年度の計画を練り、レクリェーションや相談会につい

　　　　　　　　　

て話し合いました。

　

･10月28日

　

懇親会

　　

－ホテル北海館- (23名出席）

　　　　　　　　

Ｏ西田先生を囲み、相談会を兼ねて懇親会を開きました。

　

吋2月11日

　

忘年会

　　

一丸福そば店－

　

（13名出席）

　　　　　　　　

Ｏゲーム、プレゼント交換をし、楽しく過ごしました。

　

・4月14日

　

年度末総会

　

（13名出席）

　　　　　　　　

Ｏミニ便り「あゆみ」４号発布、新年度役員選出、その他

（平成５年度活動方針》

　　

・病院の先生を呼んでお話しをしてもらう。

　　

・花見、保健婦さんを交えての交流を持つ。

　　

・バースティープレゼント配布予定

　　

・ミニ便り「あゆみ」作成

　　　　

１年の一人一人の明るい「あゆみ」であってほしいと思います６
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★一一一

★･

☆

☆ ■瀬戸

　

愛子

《平成４年度活動報告l

　

・

　

7月５日

　

難病連北見支部合同レクリェーション

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ー北見市総合福祉会館－（3名参加）

　

・8月30日

　

交流会

　　

一遠軽町ぼんたんー（12名参加）

　

・9月５日～６日

　

ふれあい広場での氷水販売

　

一北見市総合福祉会館－

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（5名参加、日赤看護学生ﾎﾞﾗﾝﾃｨｱ24名）

　

・2月14日

　

総会、新年会

　　

一北見市玉寿司－（11名参加）

　

・誕生カードを贈る。

《平成５年度活動方針》

　　

１．誕生カードを贈る

　　

２．難病連北見支部合同レクリェーション参加

　　

３．ふれあい広場参加

　　

４．医療講演会の開催（網走）

　　

５．会報の発行（不定期）

　　

６．新年会、総会の開催

　

○今年度から地区担当が瀬戸愛子に替わりました。ベテランの加藤さんの

　　

後継ですので、会員の方々も心もとなく感じていることと思いますし、

　　

私自身もうまく役割を果たせるか心配ですが、何とか頑張ってみたいと

　　

思っています。尚、加藤さんには助言者として今後も活動していただく

　　

ことになっております。よろしくお願いいたします。

☆

(平成４年度活動報告》

　

・5月24日

　

役員会

　　

於喫茶モヵ

～23～

■渡部

　

小夜子

(鈴木、渡部、青田)
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6月7日 釧路地区難病患者一家族（めぐみ会）の会参加

　　

21日

　

北海道難病連釧路支部総会参加

7月12日

　

霧フェスティバル福祉バザー手伝い

8月25日

　

例会

　　

於福祉会館

　　

30日

　

釧路支部合同レクリェーション参加

9月1日

　

会員○さん御見舞

　　

27日

　

めぐみ会参加

・10月20日

　

釧路市健康まっり参加

・11月21H

　

例会

　　

於福祉会館

・12月１日

　

会員Ｗさん御見舞

・

　

1月30日～31日

　

道東支部役員研修会参加

・

　

2月23日

　

市立釧路総合病院膠原病外来阿部医師訪問、

※

（６名）

（２名）

（鈴木）

（７名）

（２名）

(鈴木、渡部)

　　　　

(５名)

　　　　

(３名)

　　　　

(６名)

(鈴木、石垣)

　　　　

(鈴木)

ご挨拶

(鈴木、渡部)

　

今年度の活動としては、主に難病連釧路支部行事への参加、又、毎月

の役員会への参加など、地域における患者会の役割への協力体制を鈴木

さんを中心に進めて参りました。

　

総じて、前進する活動であっのではと思っております。

(平成５年度活動方針》

　　　

釧路地区連絡会発足10年の節目に当たるこの年、充実した活動が出来

　　

ればと願っております。

　　　　

○医療講演会の実施

　　　　

Ｏ例会内容の充実

　　　　

Ｏ地域における患者会への協力体制

　　　　

Ｏ記念小冊子の発行

　　　

小さな足跡ながら着実に一歩一歩、歩み続けて来た10年を振り返り、

　　

新たな気持で仲間づくりに取り組みたいと考えております。

(ｙ･こｔ恍ダヤ俯面白・゛･使c゛ 回 ゛俯ｙ･こ
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★･

☆ ‐藤田

　

郁子

《平成４年度活動報告》

　

・1月29日

　

新年会

　　

-ﾋﾞｱｼﾘｽｷｰ嶋（名寄温泉）一

　

（会員銘、他患者認）

　

・

　

4月８日

　

懇親会

　　

一親林館－

　　　

（会員銘、他患者脂、保健婦昌）

　

・

　

6月15日

　

風連望湖台にて焼肉を囲む

　

（会員3名、他患者4名、保健婦5ん）

　

・

　

9月25日

　

懇親会

　　

一親林館－

　　　

（会員3名、他患者3名、保健婦μ）

　

・12月21日

　

忘年会

　

～保健所予防課長、保健婦さんを囲んで～

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（会員脂、他患者5名）

《平成５年一度活動方針》

　　

会計をやってくれる方がなかなか決まらず、やっと大野美奈子さんが引

　

き受けて下さり、ひと安心といったところです。役員のやり方ももう少し

　

工夫して、みんなで負担のかからない楽しいやり方がないかと思います。

　

重荷になっては又大変ですし、これからは大野さんと話し合いながら進ん

　

で行きたいと思っております。

　

名寄の会は、５月13日に今年になって初めての集まりを持ちます。風邪

などが流行して大変な目にあった人達も大勢いたもので、のびのびになっ

てしまいました。今年も身体に気をつけて頑張ろうと思っています。よろ

しくお願いします。
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平成４年度

　　

決

　

算

　

報

　

告

収　　　　　　　入 支　　　　　　　出

道費補助金 ７８５，０００ 事　業　費１　　3, 0 2 5, 9 15

会　　　費 1 , 13 1. 900 ＜会　議　費＞ 122. 854

寄　付　金 2 54. 3 70 難病連参加費 １８，３２０

事業収入 58. 3 10 役員会費 3 1. 2 13

その他の事業収入 ９５，７５０ 中央会議費 73. 3 2 1

参加費収入 4 29. 500 ＜医療講演会＞ 102, 647

協力会還元金 83. 500 ＜患者大会　＞ 9 12, 54 3

募金箱屋元金 2, 489 ＜機　開　紙＞ 270. 17 1

署名募金還元金 8. 480 ＜地区育成費＞ 2 26, 7 2 3

受取利息 4.814 ＜相談員補助＞ ６０、Ｏ００

雑　収　入 ２４，５００ ＜活　動　費＞ 16 1, 7 58

記念誌売上げ 84 6. 4 0 0 ＜全道集会　＞ 77, 27 1

北門信金助成金 ３００，０００ ＜記念誌＞　1 , 09 1, 948

積立金取崩収入 ２００，０００ 負　担　金 842. 500

前期繰越金 4 5. 08 1 全国会負担金 ５４６，０００

※事業収入内訳

　ｏお正月飾り　　　22. 490円

　ｏ花火　　　　　　28.
150円

　ｏ雑貨（乾ﾊﾟﾝ､ｼｬﾝﾌﾟｰS) 7.670円

※次期繰越金内訳

　ｏ現金　　　　　　　2.603円
　ｏ銀行預金　　　　92.507円
　ｏ郵便振替　　　243,917円

※預り金内訳

　ｏ本部会費　　　　16.800円
　ｏ平成5年度支部会費　35,100円
　ａ署名カンパ　　　10.300円

維持会費 ２９５，０００

ＨＳＫ負担金 1.500

維持運営費 124, 8 52

通信費 5 0, 556

事務用品費 2 3, 880

事務局費 4 5. 4 77

資料費 4,93 9

次期繰越金 276. 8 27

合　計　１　　4, 2 7 0, 0 94 合　計 4 , 2 7 0, 094
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平成４年度

　

会

　

計

　

監

　

査

　

報

　

告

　

平成４年度における全国膠原病友の会北海道支部

の会計を、帳簿と領収書を照合した結果、適正であ

ることを報告します。

〈会計監査〉

平成５年４月２４日

氏名

　　

水仕安子

氏名 j､火Ｊ、晨手
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平成５年度

　

活動方針

１。膠原病の原因究明と治療法の確立要望

２。札幌等の専門病院に受診する地方在住者のための通院交通費の助成を要請

３。膠原病に関する正しい知識の普及（医療講演会）

　　　　

札幌地区

　　

５月３０日・８月！日（全道集会分科会）

　　　　

釧路地区

　　

９月４日

　　　　

名寄地区

　　

１０月３日

　　　　

旭川地区

　　

１０月３日

　　　　

北見地区

　　

未定

４。北海道難病連への行事参加

　　　

＊第２０回全道集会

　　

札幌開催

　　　　　　　　

７月３１日く土）

　　　　　

（北海道難病連２０周年、難病センター１ ０．周年記念）

　　　

＊チャリティクリスマスパーティ（札幌支部）

　　

１２月１９日（日）

　　　

＊チャリティバザー

　　　　　　

平成６年３月５日（土）～６日（日）

５。機関紙「いちぱんぼし」の発行

　　

No. 89 (4/10) . No. 90 (7/10) No. 91 (8/10)

　　

No. 9 2(1 !,／１０），Ｎ０.93（平成６年２／１０）

６。地域活動の推進

　　　

各地区での医療講演会

７。会員どうしの親睦を図る

　　　

交流会

　　

札幌

　　

５月２９日（土）

８。資金活動に取り組み、自己財源の確保に努める

　　　

①協力会員の拡大

　　　

②募金箱の設置普及と回収

　　　

③物品販売の協力
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平成５年度

　

予

　

算

収　　　　　　　入 支　　　　　　　出

道費補助金 ７８５，０００ 事　業　費 1 . 846, 60 0

Jχ　　　費 1 . 28 1. 0 00 ＜会　議　費＞ ２００，０００

寄　付　金 116, 0 00 難病連参加費 ２０，０００

参加費収入 １３５，０００ 役員会費 50, 00 0

協力会還元金 １００，０００ 中央会議費 13 0, 000

募金箱還元金 5.000 ＜医療講演会＞ 2 50, 00 0

署名募金還元金 １０，０００ ＜患者　大会＞ ３００，０００

販売事業収入 ３０，０００ 〈全道集会参加費＞ ２００，０００

その他の事業収入 2 20. 000 ＜機　関　紙＞ 4 5 6. 600

受取利息収入 1,17 3 ＜地区育成費＞ ２５５，０００

前期繰越金 2 7 6. 827 ＜相談員補助＞ ６５，０００

＜活　動　費＞ １２０，０００

負　担　金 9 2 6. 600

全国会負担金 6 3 2. 100

維持会費 2 9 3. 0 00

ＨＳＫ負担金 1.500

維持運営費 186. 8 0 0

事務局費 ５０，０００

通信費 5 0. 000

事務用品費 ２５，０００

資料費 14. 600

予備費 ４７．２００

合　計 2.96 0、０００ 合　計 2 , 9 6 0, 000
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平成５年度役員

氏　　名 住　　　　　　　　　　所 電　話

ほ長 小寺千明
皿担当

匯務局 安田史子

ｋ計 渡辺愛子

ｌ査 長谷川道子
秋山のぷ子

誕営委員 三森礼子

大沢久子

滝本4まるよ

新岡典子

埋田晴子
札幌地区担当

市川利一
旭川地区担当

遠藤美津子

久保[睡百合子
函館地区担当

扇田裕子

館柚抒
帯広地区担当

荒尾みや子

藤m浩子
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運営委員 瀬戸愛子

北見地区担当
se^cﾀ１ 一天j

北見地区担当

加藤禎子

信本和美

渡剃液子
皿担当

鈴木裕子

藤田郁子
名寄地区担当

田畑和子

国下喜代子

角鹿邦子

古瀬京子

/｣ヽ4野夕美子

高野由香
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(財)北海道難病連 役員

氏　　　名 住　　　　　　　　　　　　　所 電　話

怯理事 三森礼子

11　事 小寺千朋

議員 安田史子

大沢久子

滝本4まるよ

聊担当 市瀞ト

遠藤美津子

久保田百合子

扇田裕子

荒尾みや子

藤田浩子

加藤禎子

信奉和美

鈴木裕子

田畑和子

匯『F喜代子

角鹿邦子

古雅京子

小野夕美子

高野由香
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『全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）の

　　　　　　　　　

治療と療養の最新情報』

勤医協札幌丘珠病院

　　

旧村

　

裕昭先生

　

医学の進歩のお陰で治療にしても、どうしてこういう病気が起きるの

かということにしても、いろいろなことがわかるようになってきており

ますが。つぶさに皆さんにお話すると頭の中がパニックになるでしょう

し、私自身も全部しっかりと理解できないような超速の勢いで進歩して

いるような現状ですので。皆さんに少し役に立つお話をゆっくりとわか

りやすくお話してみたいと思います。

　

また。皆さんのお手元にはメモ書きにしたものをお配りしてあります

が．ＳＬＥの患者さんが療養していく上で、これまでいろいろなことが

言われてますが、最近見直されているような考え方なども混じえて少し

お話をさせていただきたいと思います。

　

ＳＬＥのみならず膠原病は、近年、生命的な予後が非常に改善されて

きております。生命的な予後は、今から何十年も前には難病中の難病と

言われてまして、特にＳＬＥは厚生省の特定疾患の事業が始まると同時

に難病として指定されて、国の特定疾患給付事業の対象になるというよ

うな時代だったわけです。そのような中で、ＳＬＥの患者さんはなかな

か診断がつかなくて、あちこちの病院を回っている間に病状がどんどん

進行して、中には非常に重症な臓器の障害を起こして死亡されるという

ケースがありました。いまや、ＳＬＥは予後が改善されて。充分な治療

をして、きちんと正しい療養をすれば、社会人として立派にいろいろな

ことができる時代になっていると、そのことを確信として私はお話した

いと思います。

ＳＬＥの死因の変遷

　

これは．私か北大を出て、東京の順天堂大学医学部膠原病内科に研究

に行った際に、お世話になりました橋本博史先生から御教示いただいた
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のですが、順天堂大学では、当時ＳＬＥの患者さんだけで７２６名の患

者さんを管理､しておりまして。日本でもＳＬＥの患者さんの管理数とし

ては有数の施設です。他の施設でやっている中身も。そうこれとは違わ

ない中身になるだろうということでご紹介させていただきます。

　

ＳＬＥの患者さんの生存率を！Ｏ年くらいづつ。年代を区切ってみて

見ますと、一番最近のはＣ群にあたる19 8 0～19 8 9年の群に属す

るわけですが、５年間経って生存している率は９６％以上という結果が

出ております。５年間で９６％以上というのは、癌でも５年生存率を我

々は問題にしますけれども、次の５年間はほとんどいいと。極端な言い

方をすれば、ほとんどＳＬＥは死ぬことのない病気です。きちんと治療

すれば大丈夫ですと言い切ってもいいぐらいの時代が近づいてきている

と言ってもいいと思います。しかし、過去はＡ群のように５年生存率が

７０％ぐらいで、かなり多くの方が早期に亡くなられるというような時

代もあったことは否めません。

　

これが何故、年々このように予後が改善してきているかと言いますと、

一つはＳＬＥの診断が非常に難しくて、多彩な全身の症状を呈してくる

わけで、皮膚科にかかってみたり、整形外科にかかってみたり、内科に

かかってみたり、小児科にかかってみたりと、いろいろな科を転々とす

る中で、なかなか診断がつかないという時代が過去にはあったわけです

が。日本でもアメリカでも研究が進歩してきまして、診断基準を用いて

早期に診断をつけられるようになってきたということです。それと、皆

さん病院に受診されるたびに検査ということで、血液や尿を取られると

思いますが、血液検査などでわかる各種の抗体の検査が非常に進歩しま

して。抗体の検査によって、ある程度病気の診断に役立つ内容を得るこ

とができるようになってきました。そのような診断面での進歩が一つ大

きくあると思います。もう一つは。治療の面での進歩です。これは、こ

のあと少しお話していきたいと思います。

　

実際にＳＬＥの患者さんがどのような状態で死亡してきたかという、

死因の変遷をまとめた報告によりますと、尿毒症と言って、腎不全が悪

化して体の中に様々な毒素が溜って意識がなくなったり、心不全を来た

したりして死亡するという重篤な病態ですが、ＳＬＥの患者さんの場合

には、腎臓に炎症を起こしてその働きが悪くなって、尿毒症になる例が
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あります。19 5 5～19 6 9年には。患者さんの６５％が尿毒症で亡

くなっていました。ところが、それが年々比率が低下していっています。

例えば１０年間で１００人近い単位で亡くなっていましたが。今は年間

数人というような、本当に劇症型の人だけが亡くなっているという状態

です。それに変わって, CN Sループスと呼ばれる中枢神経が冒される

ＳＬＥ．こういうＳＬＥの患者さんの実数は少ないのですが、比率で見

ると、亡ぐなる患者さんの中では, CN Sループスの患者さん･が相対的

に増えてきているということです。それと様々な感染症が原因で亡くな

る方が、やはりどの年代をとっても一定の比率で存在しているようです。

　

それから、肺高血圧症と言って、心臓と肺をつないでいる血管の中の

圧が上がって高血圧になってくる病態が死因として注目されています。

これは、普通の高血圧とは違って、肺動脈と呼ばれる血管の血圧が上が

ってきて、それがもとで酸素が体の中で足りなくなったり、心不全を起

こしたりして亡くなることがあります。そういうものが少し増えてきて

いるという印象です。

　

私どもの病院における死亡例、19 8 0年から今日までですから、１

３～１４年ぐらいの間に５名亡くなっています。原因は、尿毒症で亡く

なられている方は１人もいなくて、くも膜下出血。脳出血といった中枢

神経病変で亡くなられた方が２人いました。

このような結果で、まだ全部治療しきれないものですから、どうしても

急速に悪化して亡くなる例が存在することは否定できない事実ですので

お話していますが、非常に中身が変わってきていると言えると思います。

　

一番最近のＳＬＥの患者さんの直接死因で、これも橋本先生のところ

のデータですが、感染症、脳血管障害、心病変、このようなものが多い

ようです。皆さんご存知のように, S L Eという病気を持っていない一

般の患者さんが何で亡くなるかというと、心病変、悪性腫瘍（癌）。脳

血管障害が三大死因になっているわけですが, S L Eの患者さんでいう

と、脳血管障害や心病変は多いですが、癌は比率としては少ないという

結果になっています。他の一般の人と違うのは、感染症で亡くなる例が

非常に多いことです。

　

厚生省の調査研究班でまとめた報告で。腎臓に絞ってお話をさせてい

ただくと、急性腎不全が過去においては死因の大部分を占めていたわけ
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ですが、実際に見てみますと、数は非常に少ないです。１２名のうち６

名が、急性腎不全を契機に亡くなられています。残りの６名は感染症で

亡くなっていろということで、ＳＬＥそのものの病状で亡くなるという

よりは、病状の治療の経過で起きてくる薬の副作用、併発した様々な内

科的な合併症が原因で亡くなることが、万が一にもないとは言えない時

代なんだという認識が必要だろうということで、これを示しています。

様々な病態があるわけですが、共通して言えることは、感染症が死因に

つながる重大な問題だという認識を持つ必要があるのではないかと思っ

ています。

　

ＳＬＥという病気そのものが原因で亡くなる方は、厚生省の研究班の

データでも2 7.4%です。ＳＬＥの患者さんも人間ですから、私も死

ぬように、何かで死ぬということは否定できないわけですが- S L Eの

病気が原因で亡くなる人は2 7.4%で、残りの7 2.6%は感染症、

脳血管障害、心病変、中には自殺という例もあるわけです。このように

ＳＬＥそのものとは直接関係のない原因で死亡されていくことが多いわ

けです。ですから、ＳＬＥそのものをきちんと病態をつかんで治療する

と同時に、たまたま出てくる内科的な合併症、治療によって患者さんに

もたらすであろう不幸。このようなことを最小限度に食い止めることが

大きな課題になってきています。ですから、「私は膠原病でＳＬＥの患

者で。、ＳＬＥの専門の先生に診てもらっているし大丈夫だろう」とい

うことだけではなく。全身をきちんと管理しながら余病をこれ以上起こ

さないことに注意をしなくてはいけない、そのような時代であろうと思

っています。

ＳＬＥの治療の進歩と課題

　

ＳＬＥそのものに対する治療は、この１０年をとってみても。日進月

歩の勢いで進歩してきておりまして。それを私なりにいくつかのポイン

トでまとめてお話します。

　

一つは、19 5 0年頃から臨床にかなり広く使われるようになってき

ましたステロイドホルモンの治療です。これは、現在もなおＳＬＥの患

者さんの第一選択薬です。多くの方が、最初の治療としてステロイドホ

ルモンの治療を受けられていると思います。この位置は変わっていませ
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んが。急速な薬の減量が再燃をもたらすことがあり、先程お話しました

ような検査の進歩があって。その結果、症状や検査のデータをきちんと

検討しながら再発していないことを確認して、症状に応じた治療をきち

んと患者さん=ごとに行なうことができるようになってきたことが大きな

意義が;あると思います。例えば、最初にあの人も私もプレドニン４０．

で始めたけれど、あの人は私よりも早く薬が減ったのに私だけ減らない、

そんな思いを持たれたことがあると思います。それは。その方の症状や

検査のデータに応じて、１０人患者さんがいたらお一人お一人皆さん症

状や経過が違うといっていいほど様々な経過をとる病気がＳＬＥの特徴

だからです。そのような特徴に応じた個別の治療がきちんとできるよう

になったことが、治療の進歩の第一に挙げていいことではないかと思っ

ています。ですから、ＳＬＥと診断がついたら。どの患者さんにも同じ

ように治療をする医者は薮医者ではないかと思います。

　

もう一つは、病態によってステロイドの使い方や投与する期間が研究

されてきていることです。ＳＬＥという病気は全身の炎症性の多臓器性

の病気です、多くの臓器が障害されていきます。ある患者さんは皮膚が

冒されたり、ある患者さんは心臓や肺、ある患者さんは腎臓というよう

に、患者さん一人一入によって病気の様子が違うわけです。いま診断機

器がいろいろ進歩しています。心臓のエコー、心臓の映画をとって血管

を造影するシネアンギオグラフィー。核磁気共鳴装置と言って、今まで

診断のつかなかったような脳病変や血管病変を診断することができる装

置、そのような装置を使って確実に病態を捉えて、それに応じ･で治療を

考えることができるようになりました。また、先程ＳＬＥの死因の重要

な部分を占めていたと申し上げた尿毒症。すなわち腎不全で死亡される

方が減ってきていますというお話をしましたが、特にループス腎炎の治

療も、病態に応じて治療を選ぶことができるようになった点で大きな進

歩があると思っています。

　

もう一つの進歩は、特にステロイドがよく効かないという例です。急

速に悪くなって。ステロイドを大量に使っても病状が好転しない。その

うちに、医者も患者も焦るような様々なことが起きてくる。そのような

病態がやはりあるわけです。これはかなり重症の病態だと思っています。

　

また、皆さんご存知のように、ステロイドホルモンは様々な副作用が

～37～



あります。特に重症の感染症を誘発したり。糖尿病の素因のある人には

糖尿病を誘発したり。多発骨折を起こしてきたり。消化性潰瘍と言って、

胃潰瘍ができたりして吐血したり下血したり、そのような重症な副作用

がいくつかあります。そのような副作用のために、ＳＬＥの病気そのも

のはまだ十分に良くなっていないけれども。ステロイドホルモンを｡きっ

ちり使い切れない患者さんが中にはいます。

このような患者さんに対しては、過去においてはお手上げ状態だった時

期がありましたが、最近はステロイドホルモンだけではなくて、免疫抑

制剤と呼ばれる別の薬を併用することでステロイドを節約することがで

きたり、病状の好転に大きな役割を果たすことがわかってきています。

　

それからもう一つは、併発する合併症状を治療する上で、医学が大き

く貢献しているという中身です。感染に対する抗生物質、胃潰瘍や十二

指腸潰瘍に対する抗潰瘍薬。かつては尿毒症になってもいい治療がなか

ったけれども人工透析による治療、透析を受けるようになるんだったら

死んだほうがましだと思っている人もきっといると思いますが、これが

私は非常にＳＬＥの患者さんにとっては大きな意味があると思っていま

す。というのは、先程お話したように。ステロイド抵抗性で急激に悪く

なるようなＳＬＥの患者さんが一時的に透析に至ったとしても、様々な

免疫抑制剤の治療などが功を奏して、透析から離脱することが可能にな

ってきています。すなわち、一生透析をしなくても、治療の一つとして

透析を選択することができることによって、救命することが可能になっ

てきていることです。

　

かつて血漿交換療法という治療が脚光を浴びたことがありますが、血

漿交換療法については最近は再評価されて、かなり適応を限って考えて

いかないと、全例それが有効であるということについては再評価、見直

しがされるようになってきています。同じような治療で免疫吸着療法と

いう治療が出てきたりして、様々な治療方法が進歩してきていることが

あります。

　

そのように治療が進歩してきて予後が非常に良くなってきていますが、

残念ながらＳＬＥそのものが血管に炎症を起こしてくる病気であること、

ステロイドホルモンを使って治療をする結果として、血液の中のコレス

テロール。中性脂肪というような脂肪分が上がってきたりということで
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動脈硬化の問題が大きな問題として出てきています。動脈硬化が出てき

ますと、脳梗塞とか心筋梗塞といった。世の中で成人病と騒がれている

病気が、一つの我々の戦略的な課題としてここに浮かび上がってきてい

るわけで、動脈硬化を予防したり、治療したりすることが上手に｡できる

かどうかが、更にＳＬＥの患者さんの生命的な予後を改善する上で大き

な課題であると思っています。

　

ただ、私が思うのは、このように臓器を中心にしてお話をしてきまし

たが、人間というのは、例えば、心臓が悪いとか腎臓が悪いといってそ

こを治療しても、自分が良くなっている感じがしないということが往々

にしてあると思います。そこで問題になってくるのが、その患者さんが

心臓や腎臓、あるいはＳＬＥを良くしてどうなりたいと思っているのか、

その方の人生に対する姿勢とか。その方が人生をどう理解して自分なり

の人生を作り上げていくかという、そのような中身が非常に大事なのだ

ろうと思っています。そのような意味で「クオリティ

　

オブ

　

ライフ」

と言われている、「人生の質」を問題にした治療をしなくてはいけませ

ん。ですから、透析によって週３回も半日仕事を患者さんに与えること

は･､｡生命を救うという点では非常に大きな役割を果たしたけれども、人

生の質から考えると、好きなことをできる時間を週に３日間も我々は奪

ってしまっている。そのような点では、まだまだこれから人生の質を高

めるための新たな治療方法を考えていかなくてはいけないと思っていま

す。このように、ＳＬＥの治療の考え方、あるいは治療の方法が確実に

進歩してきているということが言えると思います。

とくにループス腎炎の診断一治療について

　

これからは少し時間をとってループス腎炎、特に腎臓が悪くて亡くな

られる患者さんが多かった時代から、腎臓をきちんと評価して治療する

ことによって腎不全死を少なくしてきた我々、あるいはいろいろな施設

での取り組みについて。少しお話をしたいと思います。

　

ここに「腎生検」という言葉が出ています。腎臓と一言で言いまして

も、腎臓がどこにあるかご存知ですか。後腹膜腔と言って、胃や腸が入

っている腹腔と違って、後ろのほうに腎臓はあります。背骨の横のとこ

ろに１１～1 2 anぐらいの長さのそら豆のような形をして、右と左に１
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個づつあります。腎生検は腎臓の組織を直接取ってきて、それをいろい

ろな染色方法で染めて、その患者さんの腎臓の中の状態がどうなってい

るかを的確に評価することができます。評価をすることによって、その

後の見通しをたてたり、治療方法を選ぶことができるようになってきて

います。私たちの病院では、かなり積極的に腎生検を行なって、患者さ

んの予後を推測しながら治療をすることを意識的に追求しています。

　

腎生検はいろいろなやり方があります。昔は盲目的腎生検といって、

この辺が腎臓だなといって剌していた、そういう名人芸で診断をつけて

いました。それからしばらく経ってから、開放性腎生検といって、背中

を切って腎臓をじかに見て取ってくるのですから確実に取れますが、手

術と同じでかなり痛いし、傷もつきます。確実に組織は取ることができ。

成功率は10 0%です。しかし、手術室とか麻酔といったことが必要に

なってきて、患者さんにとってはかなり負担な中身です。このような時

代は腎生検を積極的にやるといっても難しかったわけです。どうしても

やらないとだめだという患者さんにだけ、勧めてやっていたわけです。

今はエコー下腎生検が一般的です。腹部エコー検査では、ゲル状のもの

をおなかに塗って、そこに探触子をあててやると、魚群探知機の論理で

おなかの中がよくわかります。エコーで腎臓は非常によく見えます。

そのような検査方法で腎臓を確認しながら、細い針を皮下に麻酔して進

めてやって、腎臓の組織を吸引して取ってくることができます。そのよ

うな方法が成功率も高く、比較的安全に行なわれるようになってきて、

臨床の場に取り入れられるようになってから、割と腎生検が頻繁に行な

え得るようになってきまして。そのためにいろいろなデータも蓄積され

てきて、この方法の意義が認められるようになってきています。

そうは言っても、人間の体に針を剰すということは、注射であっても何

であっても慎重に行なわなければいけないし、やってはいけない場合も

あるわけです。患者さんの病気のことをしっかり医者がつかんで、正し

い治療をしたい、そのために腎生検をやりたいと思ってもどうしてもで

きない場合があって、そのことはしっかり理解しておかなければいけな

いわけです。ＳＬＥの患者さんは血小板が少なくなってくる患者さんが

いまして、出皿傾向が出てくる方がいます。ＳＬＥは様々な臓器病変を

来たしてきますから。心不全を起こしやすいとか呼吸不全を起こしやす
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い方もいますし、重症の感染症にかかられている方もいます。血圧が高

いと針を剌した後に出血してくる危険がありますので、あまり血圧の高

い方には勧められません。高度の肥満。かなり長い針を使いますが、腎

臓に針が届かない人がいます。動かないでじっとしていないと後で出血

したりしますので、そのことを理解して協力してくれる患者さんでない

と勧めることができません。

　

それから、腎臓そのものに異常がある場合にできない場合があります。

腎臓に腫瘍があると、そこに剌したら出血して大変なことになります。

よくあるのは、片腎の患者さんです。腎臓は、先程お話したように、右

と左に１つずつありますが。中には１つしかない患者さんがいます。そ

れは先天的にそうである患者さんもいますが、日本で多いのは、結核の

ために腎結核になって片方を取ってしまった患者さんです。そういう患

者さんでは、片方の腎臓に針を刺してもう片方がないということになる

と、何かトラブルが起きたときには大変なことになるわけで。この検査

をする前に必ずそうしたことの評価をしてからでなければいけません。

そういう点では、決して安易にやる検査ではないと私は思っています。

ただ、どうしてもその患者さんの治療を決める上で必要だと思った場合

には勧めてやっていただいていますが、そのことが結果として、尿毒症

などで死亡する患者さんを減らしていくことにつながっていると思った

ので、敢えて紹介させていただいているわけです。

　

図！は、腎臓の構造を電子顕微鏡で見たときの写真です。腎臓は人間

の血液の４０％ぐらいが常時流れているような、非常に血流の豊富な臓

器です。Ｃａと示してある一つ一つが腎臓の中を流れている細い血管で

すが、この血管に血液が流れています。血管からＥｐ側のほうに老廃物、

水が濾し出されるように出ていくわけです。そして、尿が作り出されま

す。ＳＬＥの患者さんはどこに病気が起きてくるかというと。この血管

の内皮、基底膜、上皮細胞。あるいは血管を束ねているようなメサンジ

ウム細胞など腎臓の様々な場所に、免疫複合体と呼ばれる異常な蛋白質

が沈着してきて、ここに炎症を起こしてきます｡その結果。この濾過装

置がザルのようになってしまいます。その結果として、尿に血液が洩れ

て血尿になったり、蛋白が出て蛋白尿になったり、もっとひどい例にな

る･と、腎の毛細血管に血液が流れないような強い炎症を起こして腎不全
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が進行していったりします。

があるわけです。

･7

Q－ のようにして腎臓が廃絶されてしまう例

　

糸球体という濾過装置、片方の腎臓に１００万、もう片方に１００万、

合わせて２'００万個、人間にはあります。腎生検をしてぺると、何個か

濾過装置が見えてきます。それがびまん性にほとんど全部やられている

例、巣状にいくつかのとこIろだけやられている例など。腎生検をするこ

とによって。糸球体の侵さIれ方の程度がわかります。血液検査や尿検査

で腎臓の働きが落ちているというだけでなく、実際に腎臓の濾過する装

置である糸球体が、どのようにやられているかを評価できる点で。腎生

検は意義があるわけです。

　

これが、実際に腎生検で取った腎臓の糸球体と呼ばれる濾過装置で、

ピンク色に樹枝状に伸びていっているところの中にある細胞がメサンジ

ウム細胞と呼ばれる細胞で、その周辺にこのように開いている円く見え

るのが血管です。ですから、こういう血管をメサンジウム細胞が束ねて

いるという、先程の電子顕微鏡で見た図と似たようなものがあって。こ

の中を流れている血液から、この外のボウマン腔と呼ばれるところに尿

が濾し出されるようにして作られるわけです。ここに尿細管の一部が出

てますが、人間の体は１日に約1 5 0 fiの濾液を作っています。ですか

ら、その濾液が全部尿になって出ると、１日に工５０£尿をしなければ

ならないわけです。水を全部尿にして出さないで。一濾過したものをまた

再吸収して体の中に取り入れます。約８０％再吸収されます。そういう

ことで、2 0 0 0 ccぐらいの尿で留まっているわけですが。再吸収する

働きが尿細管にあるわけです。

　

この患者さんはＳＬＥの患者さんですが、このような組織が腎臓で取

れてきまして、このようにメサンジウムの中に少し細胞成分が増加して

きて、少し炎症があるという所見です。

　

蛍光抗体法で腎臓を染めてやりますと。これは免疫グロブリンのI g

Ｇという蛋白が腎臓に溜っているところを示したスライドです。先程、

細胞が増えていると言ったメサンジウムの領域からパラメサンギウムと

いう隣接する領域にかけて異常な免疫複合体蛋白が沈着している可能性

があることを示唆するわけです。

　

このように、免疫複合体を構成するｌｇＧとか補体と呼ばれるものが
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輝いて見える。このような腎臓の炎症がＳＬＥの特徴なわけです。

　

この患者さんは。基底膜のところにも、かなり光って見える異常な蛋

白が沈着している所見です。こういう沈着の程度、組織の所見を見なが

ら我々は治療をするわけです。そのように治療することによって。腎不

全の患者さんを救うことができるようになってきているのが現在です。

　

急性腎不全で尿が出なくなって、意識障害がきたりして亡くなるよう

な方でも完全に寛解する例が出てきています。そのような例の中には。

最初の悪い時期に一時的に透析を行なっている例があります。しかし、

１回しか透析をしなかったとか、２～３回しただけで済んだとか、後は

一切透析しませんでしたというような、透析からの離脱可能な人は４０

％以上います。今はもう少し数字が高いと思いますが。かなり離脱して

きています。そのような治療が、我々にはできるようになったという前

進です。

なかには、私は最初は腎臓が悪くなかった。関節が痛かったり。心臓や

肺に水が溜ってＳＬＥと診断された。そして、きちんとステロイドの治

療を受けて。病気が落ち着いていますと言われていた。そのような患者

さんでループス腎炎が途中からでてくるような例もあります。最初にル

ープス腎炎と診断されて、ステロイドの治療を充分に受けていた。その

ような患者さんでも中には腎臓障害が進行する例があり、それをどう治

療するかということが、もう一つの重要なテーマになるわけです。特に

腎不全になりやすい患者さんは、どちらかというと、１０代の若い年代

で発症したということが一つの危険因子であると言われています。血液

検査でクレアチニンを調べることができますが、それが増えてくる患者

さんはやはり腎不全になりやすいです。腎生検でD P GNと呼ばれる所

見。びまん性に糸球体がやられている。そのような程度の強い患者さん

の場合には腎不全｡になりやすいから、より慎重に治療すると同時に、適

切な免疫抑制剤も追加するなどの治療をして、途中で悪くならないよう

にしてやることが必要です。

　

これも腎生検でわかりますか、高い慢性化指数。腎生検をしたら、腎

臓の糸球体がすでに動脈硬化に陥って血液が流れていない所見。尿細管

が非常に痩せ細って、尿細管のレベルもやられている。腎膿の中に非常

に線維成分か増えてきている。端的に言うと、少し年を取ってるような
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変化、硬くなってきているような変化。そういうのが腎臓に見られる患

者さんでは慢性腎不全を経て慢性透析になりやすいわけです。

ですから、最初のうちに腎生検をして、ＤＰＧＮの様にこの人は腎不全

になりやすい人だとなった場合に、徹底的な治療をしておかなければい

けないということです。

　

もう一つは、あまりにも悪くなりすぎている人がいます。残念ながら、

腎生検をした時点で腎臓の動脈硬化がきている。そのような患者さんに

ステロイドホルモンを大量にやってしまうと、却って。ステロイドホル

モンのために血液の循環が悪くなったり、動脈硬化を進行させたりして。

腎不全を早めてしまうこともあります。そのような点から言っても、腎

臓の生検を腎臓の悪いＳＬＥの患者さんに行なうことの意味は非常に大

きなものがあるのではないかと思っています。

　

実際に臨床上。治療する際には何度も腎生検はできませんから、特に

腎不全になりやすいようなＳＬＥの腎炎で問題になる血液中の補体、Ｄ

ＮＡ抗体を一つの目安にして、それらが正常化されるように目指して治

療するわけです。最近言われているのは。特に補体. D N A抗体を長期

間に渡って正常値のまま維持してやることが非常に大事なことではない

だろうかと。正常値のまま維持できていると、例えば。びまん性の腎臓

の障害があった人が少し巣状の変化に変わってくるとか、程度が軽くな

ってくる例があるわけです。最初からあまり悪くない人でも、きちんと

治療して補体やＤＮＡ抗体を維持していると、何年か経って腎生検をし

て比較してみると。何年経っても病状は進行していないというように、

病状の進行を食い止めることが可能なのではないかと言われるようにな

っています。ですから、臨床場面では補体, D N A抗体を目安にして、

きっちりと治療することが必要だろうと思います。

　

最後に、免疫吸着療法という治療について少し紹介しておきます。

　

特に活動期のＳＬＥで重篤な臓器の障害を来たした例。例えば、意識

がなくなったり、痙學を起こすような中枢神経性ループス、急速に腎機

能障害が進行するループス腎炎、四肢の血管が詰まって腐ってくるよう

な重篤な血管病変を持っている活動性のＳＬＥで、且つ、ステロイドの

投与を十分に行なったにもかかわらず良くならない、副作用などのため

にステロイドを十分に行なえ得ない。そのような患者さんに対して、免
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疫吸着療法といって、体の外に血液を取り出し、それをある一つのカラ

ムという管の中を通して。血漿成分と血球成分に分けます。血漿成分の

中にあるＤＮＡ抗体を中心とする抗体を、管の中にある物質に吸着させ

て抗体だけを取り除くことができるというのが免疫吸着療法です。そう

することによって、急速に抗体価が改善しできたり、補体価が上がって

きたりします。

　

そのようなことでいま注目をされていますが、抗体を取ってから１週

間くらいすると、また再び抗体が急激に増加するリバウンド現象がある

と言われています。後療法としてのステロイドの比較的大量投与、免疫

抑制療法がきちんと｡されないと、これだけでは良くならないだろうとい

うことです。

　

もう一つは、この治療を何回やったらいいのか、一緒に使う薬をどう

やったらいいのか、そのようなことについてはまだまだ検討途上であり。

急性期で非常に悪くなって、いろいろな治療が反応しない時に選択する

場合がありますが、その後の治療を含めてきちんとしなければいけない

段階だろうと思っています。

　

また、急速進行性の腎炎に対し、パルス療法という、ステロイドホル

モンの大量投与が行なわれていますが、それに名を借りたサイクロフォ

スフアミドパルス療法という。免疫抑制剤の大量投与が、急激に悪くな

る腎炎の患者さんに行なわれるようになってきています。私共の施設で

も、まだ２人ぐらいの患者さんにしか行なったことがありませんが、か

なりよく組織が反応して病状が好転します。このサイクロフォスフアミ

ドのパルスは、腎臓の組織をきちん･と診断して、非常に強い炎症がそこ

に認められる例に対して行なうべきと私は考えています、月に一一度、サ

イクロフォスファミドという薬を点滴静注するだけでいいのですが、こ

れはＳＬＥの病気を良くするというよりは、この治療をしないと腎不全

になったりして重篤になって命にかかおる、そういう場合に救命する手

段として選択する治療です。

療養上の注意に関する最近の話題から

　

皆さんのお手元にお配りしました資料を見て下さい。( P51～P53参照）

　

ＳＬＥの患者さんの療養の上での注意点が書いてありますが、その中
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でいくつか、私の考えていることを含めてお話をさせていただきます。

＊紫外線

　

従来、日光に当たることは皮膚病変を悪化させるから駄目だと, S L

Ｅの患者さんは言われ続けてきました。確かに紫外線に暴露することに

よってＳＬＥが悪くなる患者さん、あるいは皮膚病変が悪化する患者さ

んはいますが、最近は、典型的な皮膚病変を持っていないＳＬＥの患者

さんが増えてきています。そのような患者さんが。果たして日光を厳密

に制限する必要があるのだろうかと考えますと。必ずしもそうではなく

て、ここに書いてあるように、長時間直射日光の下で仕事をしたりして

も皮膚症状が悪化しない患者さんも現実に存在します。しかし、いまま

で大丈夫だったから大丈夫だという保障はないわけで、この人は紫外線

に少しぐらい当たってもいい、戸外で思いきり羽根を伸ばさせてあげた

いということを予測することができないかということが我々のテーマで、

皮膚科では実際に紫外線を照射して皮膚の変化を見ながら療養め仕方を

指導しているところもありますが、内科ではそこまでやりずらいのです。

ここに一つ書いてあるのは、抗ＳＳ－Ａ抗体という血液検査でわかる抗

体があります。シェーグレン症候群の患者さんが非常に高率に出てくる

抗体ですが、この抗体が陽性の人は光線過敏症が多いのではないかとい

う報告がされていますので、一つ参考にはなるかと考えています。

　

長時間直射日光に肌を晒すことは一般的には良くないと言われていま

すので、ここに書いてあるような工夫はする必要はあるけれども。絶対

に駄目だということではないというのが;私の考えです。朝方の時間、夕

方陽が陰ってくる時間帯になったら戸外に出て、おいしい空気を吸うこ

ともいいのではないかと思っています。

＊休養

　

従来は休養については安静が強調され･すぎて、疲れたから一日中ペッ

トに寝ているとか、疲れたらとにかくペットに寝て休むんだという患者

さんが多くいたわけです。私の考えとしては、急性期の発熱のあるとき、

重篤な病変があって例えば腎不全が悪化している時期、そのような時期

を除いては積極的に体を動かしていいのではないかと思います。特に維
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持量のステロイドホルモンを飲んで、疾患の活動性がよくコントロール

されているような患者さんの一場合には。逆に過度の安静をとることによ

って、骨粗賢症といって、骨が脆くなってきて骨折しやすくなったりと

いうことが起きてきたり、筋肉も弱ってきて立ち上がるのが大食になる

など、そのような例も中にはありますから、積極的に体を動かIしていい

だろうと思っています。

　

仕事を持っている患者さんも非常に増えてきていますし。できること

なら仕事をして社会に貢献もしていただきたいし、皆さんの懐も肥やし

ていただきたいというのが私の考えでして、そのような面では疾患がコ

ントロールされてきたら。チャンスがあれば仕事を探していただきたい

と思っています。ただ。その時に厳しい労働条件。仕事がなかなか見つ

からない時代ですので、かなり無理をして仕事を探してしまうという例

もあると思いますが、できることならまず半日、半日働いてみて午後に

休まなくても自分のやりたいことができる。家事もできるし、買い物に

も行けるというぐらいになってから１日の仕事に就くのがいいと思って

います。最初から無理をしてやってしまって、最初の２～３週間頑張っ

たけれども、１ヵ月目ぐらいから調子が悪くなって休んだということに

なると。会社の方としてもやっぱり病気を持っていると駄目だねという

ことになったりします。少しずつ慣らしていくと、かなりいい時になる

と安定的に勤務ができるようになります。私の患者さんでも、やるなと

言うのに残業も含めてやっている患者さんもいますし、仕事はできるよ

うになるから焦らないでもらいたいということです。仕事を探さなけれ

ばいけない、仕事に就かなければいけない。特に若い患者さんの場合に

は焦るわけです。焦ってしまうと途中でまた病気が悪くなったら入院し

なければいけなくなります。そうすると、また駄目かという気持が湧き

起こってきます。医者と相談しながら、段階的に仕事を見つけていくこ

とがもしできるならば、そういう方法を考慮すべきだろうと思います。

　

教科書的には。精神的・肉体的なストレスが病状を悪化させることが

あると書いてありますが、本当かなと思っていました。ところが、実際

に患者さんを見ると本当だなと言わざるを得ない。ここに書いておきま

したが、ある報告では約９０％の患者さんでストレスをため込んでいる

と病気が悪くなると言われているということが書いてあります。
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特に私か見ていると、仕事のストレスがかなり病状に影響を与えると思

っています。仕事を持って頑張った患者さん、頑張り続けている患者さ

ん、真面目な患者さんで病気が悪くなることが多いです。少し怠けなが

ら、のらりくらりとやっている患者さんの方が案外といいのです。そう

いう面で、血液型でいうとＡ型のきちんと物事をやらないと済まないと

いう人は注意した方がいいかもしれません。

　

一番最初にＳＬＥになった時、自分がどのような症状で発症したかと

いうことは、是非覚えておく必要があると思います。関節が痛くて始ま

った人の場合には、また病気が悪くなる時に案外と関節が痛くなって再

発してくることがあります。ですから、関節が痛くなってきたなという

時には、少し安静をとるとか要注意なわけです。

＊運動

　

ＳＬＥの患者さんは、同じ膠原病の中でも慢性関節リワマチの患者さ

んに比べると、関節の変形も身体障害の率も私は少ないと思っています

が、かなり多くの人が関節の痛みを伴ってくることが経過中にあります。

従って。関節に過度の負荷をかけるスポーツと思われるゴルフ、テニス

といったスポーツは、相当いい人でないとあとで痛くなったりすること

があると思います。

　

日常的にやるスポーツとしては、レイノー現象のある患者さんは別で

すが。水泳、散歩、自転車程度のものを自分のペースで行なうのがいい

と思います。それらをやって、自信と体力をつけてから少し違うものに

アプローチする。ですから、登山でも駄目と思っていませんし。ゴルフ

も駄目だと思っていません。従って、どの時点でどういうスポヽ-ﾂをや

るのかということをきちんと主治医と相談しながら、病状を勘案して決

めていくことが必要だろうと思います。スキーも寒さに弱くないS L E

の患者さんは、完全防備をしてやられてもいいのではないかと思います。

＊食事

　　

「食事に関しては特別な制限はいらない」というのが私の信条で、何

を食べても何を飲んでも結構ですが、肥満とか高脂肪血症の方がいます

ので、取り過ぎという点では注意が必要で、これはＳＬｈの患者さんだ
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けではなく、健康人も含めて一般人に共通する中身だろうと思います、

＊治療薬

　

大部分の患者さんが内服してしでいると思いますステロイドホルモン。

決して自分で調子がいいからといって飲むのを減らしたり止めたりしな

いでいただきたいと思います。ステロイド離脱症候群といって、ステロ

イドを止めた途端に関節が痛くなって熱が出てきたり。下痢をしたり。

頭痛がしたり、動悸がしたりという全身の倦怠感が非常に強くなったり

するような様々な自覚症状が出てくることがあります。そうすると、ひ

どい場合にはショック状態になって大変なことになることがあります。

我々医師は。患者さんにステロイドホルモンをいつまでも大量に飲ませ

ておきたいとは思っていませんし、飲みたいという患者さんもいないわ

けで、そこでは気持は一致しています。しかし。いろいろな患者さんの

例を見たりしていると、ここで減らしどきかなということをいつも悩み

ながら、我々は診察室に座っているわけです。その悩みを見透かしたよ

うに、「先生、まだ減らないですか」と言われると困ってしまうのです

が、やはりその患者さんが最初にどういう病状であったのか、病気｡の程

度によって薬の使い方は違います。薬に対する反応性も一人一人の患者

さんで違います。そういうことを勘案して決めていく以外に現時点では

残念ながら方法はないわけで、納得ずくの上できちんと薬は飲んでいた

だきたいと思います。薬の減量を焦ることは病気の再燃につながる、こ

れは真実だろうと思います。

＊感染症に対する対策

　

感染症に対してですが、近年、新聞で騒がれましたM R S Aの問題で

す。MR S Aは癌の患者さんや。前に肝移植したお子さんが亡くなられ

た時など、かなり抵抗力の弱っている患者さんでは問題になると言われ

ています。ＳＬＥの患者さんも外から入ってきたウイルスや菌に対する

抗体を作る力が、正常ないしは若干落ちていると報告されています。

M R S Aはどこにでもいます、何か特殊な菌ではなく。世の中にゴロゴ

ロしています。ですから、いつでもどこでもM R S Aと出くわすと言っ

ていいくらいですので、皆さんはこれから防御することが非常に大事に
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なります。うがいと手洗いの効果を改めて見直してほしいと思います。

＊ＳＬＥと妊娠

　

妊娠によってＳＬＥが発症したり、増悪すると長年信じられてきたわ

けですが、近年必ずしもそうではないのではないかという論文もたくさ

ん出されてきています。妊娠の時のＳＬＥの悪化の仕方、例えば、蛋白

尿が出てくるということが、妊娠そのものによる妊娠中毒症との区別が

非常に難しいということで、データそのものが混乱している面もあって、

現時点では私はまだこの問題については決着がついていないだろうと思

っています。ただ、重篤な内臓の合併症がなくて。維持量のステロイド

できちんとコントロールされている患者さんが授かったという時に、医

者がすぐにでも中絶すべきだという時代ではないと思っています。

子供を産んで育てて幸せになっていくために、子供は産んでもらいたい

と思いますから、ご主人にきちんとお話をするとか。周りの人たちにき

ちんと自分の病状を理解してもらうとか、そういう環境のなかで安心し

てお子さんが生まれることが必要だろうと思っています。

　

ここに書いてありますが。例えば、ＳＬＥの患者さんで抗S S -A抗

体や抗リン脂質抗体を持っている方がいますが、こういう患者さんの場

合、若干注意をする必要があると思いますので、そういう場合に相談を

しながらということになるので、常に内科と産科がきちんと連携をとれ

るような施設で。安心して分娩された方がよろしいのではないかと思っ

ています。

図１．正常腎糸球休電顕像

（腎生検の病理：坂口

　

弘著から）

印
剛

：上皮細胞

：内皮細胞

Me ：メサンギウム細胞

Ｍｍ：メサンギウム基質

Ca

　

:毛細血管

Ｒ

　

：赤血球
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ＳＬＥ患者の療養ト

　　

勤医協札幌丘珠病院

　　

内科

の注意

田

　

村

　

裕

　

（メモ）

昭

◆紫外線

　　　　

日光、とりわけ紫外線に当-たることは皮膚病変を生じさせることがあ

るので極力避けることが望ましい。しかし、短時間の紫外線照射によって皮膚

症状の出現する患者がいる一方で、長時間直射日光の下で仕事をしたりしても

何ら皮膚症状の出現を認めない患者もいる。個々の患者によってどの位の日光

暴露に耐えられるかの予測は難しいが、最近シェーグレン症候群の患者などで

も検出される抗ＳＳ－Ａ抗体が陽性の者に光線過敏症が多いという報告がされ
二○

　　　　

一般的には、長時間直射日光に露出した肌をさらすことは良くないと

言われており、広いつばのついた帽子や日傘の使用、外出時間帯の工夫、病気

の活動性などを考慮した外出先の決定が大切である。

◆休養

　　　　

従来安静が強調されすぎた嫌いがあると思われる。急性期活動性病変

のコントロールが十分になされていなひ時期には安静が重要であるが、疾患活

動性が良＜コントロールされている状態の患者では、過度の安静による骨粗耘

症の進行や廃用性筋萎縮を予防する目I的で軽い運動や外出は多いに推賞される。

　　　　

労働は疾患が十分にコントロールされた場合でも、当初は半日勤務く

らいから開始した方がよい。午後からめ休養が不要なくらい元気になったなら

ば、一日勤務も可能となるが、過労や残業は避けるべきである。また、体調が

優れないときや微熱があるときなどは無理せずに早めに休業に踏み切るべきで

あろう。疾患の活動性が高まった時には、思い切って治療に専念するために、

　

｀力月の休業を考慮すべきであろう。

　　　　

日頃から、精神的・肉体的ストレスを上手に発散して貯めこまないよ

うにすることも重要である。ストレスをため込んでいると、その約９０％の患

者で疾患活動性が増加するという報告もあるくらいだ。また、再燃時には初発

時の症状が増悪してくることが多いと言われており、医師・患者ともにその徴

候に注意して生活のセルフコントロールを心がけることが大切である。最近は

病気の早期発見・早期治療がされ、ＳＬＥの予後は大きく改善された。病気を

正しく理解し、ＳＬＥをあなどらず、恐れすぎず、人間的自己成長を多いに追

求していくことが可能に成ってきたと言える。

◆運動

　　　　

ＳＬＥ患者の半数が関節症状を経験すると思われるため。関節に過度

な負担がかかるゴルフ・テニス・ジョギング・登山などは避けるべきであろう。

水泳・散歩・自転車程度を自分のペースで行うのが良い。また、寒冷暴露でレ
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イノー現象が出現しやすい患者では、ウィンタースポーツは避けた方が無難だ

と思われる。翌日に疲労をため込んだり、著しい筋肉痛が残存するようなこと

がないように注意しなくてはならない。

◆食餌

　　　　

食餌に関しては特別な制限はいらない。ただし、ステロイドホルモン

の副作用や合併症をともなっている患者では十分な食餌面での注意が必要であ

る。ＳＬＥ患者で比較的多い状態としては、肥満・高脂肪血症があげられるが、

カロリー制限や間食の制限、糖質や脂質・アルコール類の取りすぎに注意が必

要となる。高血圧や糖尿病の患者では十分な食餌療法が第一義的課題として重

要であり。この点を曖昧にしてはならない。場合によっては、栄養士や医師・

看護婦による系統的な指導をうけることが大切であろｰう。

　　　　

腎臓・心臓・肺・消化管などの合併症も認められやすいが、これらの

病状に応じた食餌制限が必要な患者もおり、医師とよく相談することが重要。

　　　　

骨粗瓢症を予防する上では、乳製品や魚などによって十分量のカルシ

ウム摂取が大切である。

◆治療薬

　　　　

大部分の患者が内服しているステロイド剤は調子が良いからと言って

自己判断で減量したり、中断したりしないこと。そんなことをすると大変なこ

とになる場合がある。ステロイド離脱症候群といって、発熱・頭痛・動悸・下

痢などを認めることがあり、ショック様の症状にみまわれる例もある。ステロ

イドの投与量については、副作用と病状を勘案しつつ、医師とよく相談の上、

決定していかなくてはならない。減量をあせることは病気の再燃につながる。

●感染症に対する対策

　　　　

ＳＬＥ患者では疾患そのものによる抵抗性の低下に加えて、ステロイ

ドホルモンや免疫抑制剤の影響もあって、感染症の頻度が高い。外来抗原に対

する抗体産生が低下しているという報告もある。特に、健常人に対して病原性

を示すことはまれとされるような抗酸菌・真菌・ウィルスなどの感染もみられ

る。ヘルペス感染症なども全身型の重症化を認めることがあり、きちんと早期

に効果的な治療をしなくてｉならない。近年騒がれているＭＲＳΛ感染症など

も、予防的対応が何よりも大切であり、この点でうがいと手洗いの効果と言う

ものを改めて見直すべきである。

◆ＳＬＥと妊娠

　　　　

妊娠によりＳＬＥが発症したり、増悪すると信じられてきたが、近年

これらを否定する論文が増えつつある。これは妊娠時のＳＬＥの増悪と妊娠そ

のものに伴う諸症状の区別が困難なことや厳密な対照試験が困難なことも関連

していると思われ、現時点ではこの問題は決着がついていない。しかし、重篤
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な内臓合併症がなく、維持療法中のコントロール良好なＳＬＥ患者では妊娠・

出産をやめさせる理由はないという点ではコンセンサスが得られている。

　　　　

抗ＳＳ－Ａ抗体陽性患者の児に新生児ループスや先天性心伝導障害が

稀に認められる。

　　　　

抗リッ脂質抗体症候群患者では血栓症や習慣性流産が多いとされるが、

ステロイドの増量やアスピリン投与で分娩に至った例が数多く報告されるよう

になってきた。
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「第２０回

　

難病患者・障害者と家族の全道集会」に参加して

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

大渾

　

久子

　

I'難病患者・障害者と家族の全道集会｣は今年２０回目を迎え、

『北海道難病連結成２０周年記念・難病センター開設１０周年記念jと

いう大会名のもと華やかに教育文化会館に於いて開催されました。

　

会館の大ホールのロビーに受付が設けられ。その横にはこの２０年間

のアルバムが各年ごとに整理され整然と並んでいました。白黒の写真か

ら始まったアルバムの中には懐かしい会員、若々しいスタッフの顔があ

りました。

　

全休集会はアトラクション、三森礼子代表理事の挨拶に始まり、患者

　

家族の訴えの中ではあすなろ会・多発性硬化症の田中士郎さんが「生

きるという事」という題で話されました。２４歳で発病してこの９月で

１７年目を迎えるという方で、制度と制度のはざまに取り残された障害

者の実情を切々と訴えておられました。昔は任意加入の国民健康保険で

あり、無加入の学生が病気になり重度の障害を負っても、障害年金すら

得ることができない現状。

　

こういう現状に直面すると背筋がうすら寒くなるのを感じました。

　

次に、北海道肝炎友の会の後藤光雄さんが「肝臓病患者にも生きる喜

びを」という題で、肝硬変から肝がんになり手術の結果、小康状態の現

在に至るお話をされました。

　

基調報告、来質の挨拶等の後、２部としてシンポジウム形式で『難病

対策の歴史・その成果と意義jというテーマで開催されました。

　

シッポジストとして北里大学東病院副院長の古和久幸先生か話題提供

として、先生の病院で現在実施している在宅医療の試みと現状が話され

ました。環境を整え在宅で、患者・家族はもとより病院のスタッフが一

丸となってケアする、その連携がみごとに成されているのです。

　

そのスライドを見ながら、同じ日本でここまで愚者一家族のことを考

えてケアしている病院があるということ自体、不思議に感じました。シ

ッボジストの卜人の早来町の保健婦石城赫子さんもF夢のようなお話j

と言われておりましたが、もちろん地域によっても現状はかなり異なる
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と思いますが、この広大な北海道に住む私たちにとってそのようなシス

テムを実現させるには、かなりの時間と、ケアする側・される側の意識

改革が必要ではないかと思いました。

　

またそれ以上に、老人医療を初め私たちが直面している医療費等、制

度の弱者切り捨て行政を感ぜずにはいられませんでした。

　

全体集会後、バスで祝賀会会場のグリーンホテルへ移動。ここでは和

やかに懇親会が持たれ、１年ぶりまた数年ぶりの会員の再会に話の輪が

広がりました。

　

今回の全体集会のアトラクションでは、江差追分の師匠で現在活躍中

の国下喜代子さんが自慢ののどを披露して下さり（何とこの方は上ノ国

在住の膠原病患者）、また津軽三味線を共演をして下さった佐藤兄弟の

見事なバチさばきに会場から万雷の拍手が惜しみなく贈られました。昭

和３０年生まれの弟の佐藤文俊さんは人工透析を受けながら後輩の指導

に当たっておられるというたのもしい若者でした。

　

各方面で自分の才能を充分生かして活躍している患者の姿を目の当た

りにすると。時代は変わりつつある、そろそろ意識を切り変える時に来

ているとしみじみ感ぜずにはいられませんでした。

　

２日目の分科会は久々に、市立札幌病院第２内科の河野通史先生に

『膠原病の日常生活一自分の病気を正しく理解するために』というテー

マでご講演いただきました。病気全般を通しての諸注意から、特にシェ

ーグレンに関する病気のとらえ方、気持ちの持ちよう等詳しくご説明い

ただきました。質疑応答もシェーグレンに関することが多く、合併して

いる人も含めかなり不安が除かれたのではないかと思います。

　

日頃の３分間診療ではどうしても詳しいことを主治医に尋ねにくく、

こういう機会を利用して大いに不安を解消していってほしいと思いまし

た。

　

今集会を含めこのような大会は私にとって次第に貴重な出来事となり

つつあります。各地方の方々と久しぶりにお会いできる、言葉を交せる

ということが楽しみになってきたのです。お名前は忘れてしまっていて
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もこの方はあそこでご一緒した方だとか、あの方とは何度もお顔を合わ

せているのにまだゆっくりとお話したことがなかったとか、この病気に

はこういう症状も出るのか、こういう時にはこういう対応の仕方がある

のかとか、仮に話題が病気のことばかりであっても情報を交換し大いに

元気づけられるからです。そして自分の持つ痛さも理解してもらえるか

らです。

　

家の中でじっと痛みをこらえているよりも、人に会って発散させる方

が病気にはとっても効果があるように思えるのです。

　

今回の『第２０回

　

難病患者一障害者と家族の全道集会』では大いに

刺激を受けました。表に出て新しい発見がありました。まだまだ負けて

はいられないというのが｡全道集会に参加した実感でした。

唐團鰹刄弓涯脛Z
夕月？会費心刀れろ方に抑更諺替附

しヽμしました．よろしくお扉りヽしまｔ

友の会の会費μ.^200剛年間)です．
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各地区がんばってます！！

　

今年の医療講演会の盛んなこと・・・・。先日（９月４日）、地元の先生に

よる初めての釧路地区の医療講演会に行ってきました。役員の心配をよそに用

意した資料では足りなくて、なんと３回もコピーに走る始末で、当然用意した

椅子では足りなくて次から次へと運ぶこととなったわけです。こういうことを

嬉しい誤算というのでしょうか。結局は４０名前後の予想が１００名となった

わけです。

　

各地区ではこのようなポスターも作ってくばったそうです。旭川からも届き

ました。お近くの方は是非ご参加下さい。各地区連絡会がこのように、それぞ

れ独自で活動が出来る=ようになってきていることを、たいへん嬉しく思います。

私たちで出来ることは協力させて頂きますので、これからも是非頑張って下さ
・。

　

ゝＷｔ

　

●- --Ｊ　’い。よろしくお願いします。
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当日，直1曼来場されても結構です。

　　　　　　

お飛かしこ,卜尽粟上

（問い合わせ先）全国膠原病友の会北海道支g5釧路地区連絡会
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共催：財団法人北海道難病連旭川支部
問い合せ先：0166-48-9879
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この旭川の医療講演会の他に同日に

名寄地区と北見地区（月日は未定）

でも予定されています。 へ-60～
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最近、新入会員の方の病名にシェーグレン症

候群が多くなってきました。

　

今まで見過ごされてきた「口が乾く」「眼が

乾くｊといった症状が、免疫学研究の進歩とと

もに、一つの病名として取り上げられるように

なってきたからです。

　

そこで今回は、r阪神地区シェーグレンの

会」の事務局がある神戸市立西市民病院の河野

厚先生に登場していただきました。

　

なお、この原稿は、河野先生が４月11日

　

（日）に「大阪難病連学習講演会と医療相談

会」で講演されたものを、分かりやすくまとめ

て下さったものです。先生は８月29日（日）の

　

F本部総会と医療講演・相談会」にも、ご参加

下さいます。

　　　　　　　　　　

（編）

シェーグレン症候群について

神戸市立西市民病院・内科医長

　　　

河

　

野

　　　

厚

［シェーグレン症候群について］

　

シェーグレン症候群とは、目の乾き（乾燥

性角膜炎）や、ロの乾き（慢性唾液腺炎）を

主な症状とする原因不明の自己免疫疾患（膠

原病とほぼ同じ）です。涙腺や唾液腺組織の

一部を検査のため少し取り、顕微鏡を使って

拡大観察すると、涙腺や唾液腺などの導管お

よび腺房（涙や唾液を産生する組織）周I囲に

著しいリンパ球浸潤（白血球の一種で免疫機

能を調節する働きのあるリンパ球が、集合し

た結果、組織障害をおこした状態）を認めま

す。このため腺房の破壊、萎縮、繊維化か起

こり、外分泌機能が低下し、涙や唾液の分泌

が減ります。その結果として乾燥症状を呈す

るとされています。さらに同様の病態は涙

腺、唾液腺のみならず、ほかの外分泌腺や他

臓器にも及ぶこともあります。今回は、この

ように主として乾燥症状をきたす病気として

理解されているシェーグレン症候群につき解

説してゆきます。
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|。シェーグレン症候群という病名について

　　

中心です。日本における患者さんの数は厚生

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

省研究班の調査で４万人、他の報告では14万

　

この病気は「眼の乾き」と「口の乾き」に

　　

人とされていますが、アメリカでは約400万

より100年以上も前、1982年頃より、特に

　　

人とする報告が２つあり、これを日本にあて

ヨーロッパの医師の間で気付かれ始めたよう

　　

はめると日本の患者さんは200万人というこ

ですが、これが単に眼と口の病気ではなく、

　　

とになります。日本では今まで正確な調査が

関節炎その他、色々な症状を伴う全身の病気

　　

なく本当の患者数社はっきりせず、患者さん

であることを最初に報告したのが、スウェー

　　

の正確な数が把握できてないのが現状です。

デンの眼科医シェーグレンであり、1933年の

　　

決して稀な病気ではありませんが、患者さん

ことでした。以後この病気には彼の名前がつ

　　

も病気を自覚しないことが多いためや、病気

けられるようになりました。

　　　　　　　　

として知られてから比較的まだ歴史が浅く、

　

シェーグレン症候群の本態は、全身の外分

　　

診察する側にとっても馴染みがないことと、

泌腺、すなわち涙腺、唾液腺、汗腺等の分泌

　　

その病状が多様で、一見無関係に見える多彩

障害による乾燥症候群ですが、慢性関節リウ

　　

な所見があるため診断がっかないまま、単な

マチによく合併することから、慢性関節リウ

　　

る関節炎として片づけられでいることが多い

マチの部分症状と考えられていました。とこ

　　

ようです。

ろが他の膠原病においても、しばしば合併

し、また他の膠原病をもたない乾燥症候群だ

　　

3、シェーグレン症候群の主な症状について

けの患者さんもおり、現在では乾燥症候群の

みでもシェーグレン症候群ということができ

　　　

このシ’エーグレン症候群では、全身の外分

ます。しかし、このシェーグレン症候群は最

　　

泌腺に炎症が起こるのが特徴です。したがっ

初はあまり注目されていませんでした。その

　　

てその分泌機能が低下するため、乾燥症候群

後、1960年代の免疫学研究の進歩と共に、こ

　　

とも呼ばれています。なかでも、涙腺と唾

の病気にみられる多彩な免疫異常が自己免疫

　　

腺には病変が必発します。

病としての観点から注目されるようになり、

　　　

たとえば涙腺では、涙液の分泌が低下する

現在では膠原病のーつと考えられています

　　

結果、角膜や結膜の表面は乾燥してしまいま

が、本質的な病因はいまだに不明です。

　　　　

す。この状態を乾燥性角結膜炎とよびます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

このような状態になると、患者さんは、目が

2.シェーグレン症候群の頻度について

　　　　

ゴロゴロする、目がチカチカする、眼脂が多

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

くなる、まぶしいなどという症状を訴えるこ

　

患者さんは30～50歳代の女性（男：女＝

　　

とが多くなります。また目が充血することも

1 :20～40）に多く、特に更年期頃の女性が　　多くなります。唾液腺が侵されると、口が乾
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く、唾液が出ない、虫歯が多くなったなどと

　　

4.シェーグレン症候群の診断基準について

いう症状がでてきます。唾液の中にはロの中

を清潔する物質が入っているのですが、この

　　　

シェーグレン症候群では、上記のように、

唾液が出にくくなるために、患者さんは若く

　　

いろいろな症状がでますが、診断の基準とな

ても総入れ歯になってしまうことも少なくあ

　　

る症状は以下の3つです。

りません。また急性の唾液腺炎を起こすと、

　　

㈲眼が乾く。涙が出ない。眼がただれて結

両側の耳下腺が腫れるために、おたふく風邪

　　　

膜炎が起こる。（涙腺の障害）

と間違えられることがあります。この他、気

　

（b）□が乾く。食事をしても唾液が出ない。

道の乾燥が起こるため、咽頭の乾燥感を訴え

　　　

（唾液腺の障害）

たり、あるいは慢性の咳に悩まされる場合も

　

（ｃ）他の膠原病を合併することが多い。（リ

あります。また汗腺が侵されることもあり、

　　　

ウマチの合併が多い）

汗をかきにくいという症状を訴える方もあり

　　　

しかし、必ずしも３つとも症状がそろうと

ます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

は限りません。

　

一方シェーグレン症候群では、単なる乾燥

症状以外にも、発熱（多くは37度台の微熱、

　　

5.シェーグレン症侯群の症状による分類

ときには高熱も出る）、関節痛（からだの

方々に起こり、移動性であることが多い）、

　　　

シェーグレン症候群の症状が多様なので、

色々な皮疹などを伴うこともあります。その

　　

以下の３つに整理して考えます。

なかで比較的重要な合併症として、腎障害

　

（ａ）腺症状……主に外分泌腺の機能低下によ

　

（尿細管アシドーシス）、リンパ系腫瘍（リ

　　　　　　　　　

る乾燥症状（最初は涙腺、唾

ンパ節の腫脹で、良性と悪性とがある）の二

　　　　　　　　

液腺にリンパ球が浸潤して障

つがあります。腎障害は多くは無症状で検査

　　　　　　　　

害を起こすため）。

により発見されます。リンパ系腫瘍はその性

　

（b）腺外症状…

　

関節炎、皮疹など多彩な症

質によっては、今後の経過に重大な影響があ

　　　　　　　　

状（リンパ球の全身臓器への

ります。シェーグレン症候群の患者さん･では

　　　　　　　　

浸潤、増殖と、自己抗体の出

健康人に比して頻度が高いとされています

　　　　　　　　

現や免疫グロブリン異常によ

が、それほど多くはないようです。この他の

　　　　　　　　　

る）。

合併症として慢性甲状腺炎（橋本病）、萎縮

　

（ｃ）合併症‥‥‥‥き併した膠原病それ独特の

性胃炎、肺炎などがあります。

　　　　　　　　　　　　　　　

症状が出現する。

　

本症では薬剤アレルギーを示す率が高いの

　　　

そこで治療に便利なように、シェーグレン

で、抗生剤をはじめとする薬剤の使用にあ

　　

症候群を先に説明した症状の出現のしかたで

たっては注意が必要です。

　　　　　　　　　

次のように分類しますっまず合併症のないも
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のを一次性、あるものを二次性とします。

（ａ）一次性シェーグレン症候群：さらに腺型

　

と腺外型にわけます。

　

・腺

　

型（乾燥症状のみのもの）･･･主とし

　　

て乾燥症状に対する治療をする。

　　

・腺外型（関節炎など多彩な症状あり）…

　　

全身臓器の精査をして、それぞれの障害

　　

を有する臓器の治療もする。

（b）二次性シェーグレン症候群：他の膠原病

　

も合併したもので、合併した膠原病に独特

　

の治療も行う。

6｡検査所見について

　

患者さんの自覚症状と、以下の検査の結果

を診断の参考にします。

圓

　

眼の検査

　

・シルマーテスト：眼瞼外側に濾蔽を挟み

　　

込み、５分間閉眼して涙でぬれる長さを

　　

測定する。10㎜以下が異常。

　

・ローズベンガルテスト：角結膜の変性を

　　

色素（ローズベンガル）で染色して、細

　　

隙灯顕微鏡で観察する。

（b）口の検査

　

・ガムテスト：チューインガムを10分間々ヽ

　　

んだ後、出てくる唾液量が７ｍ£以下で

　　

あれば確実。

　

・耳下腺造影：口腔内の耳下腺導管開口部

　　

より造影剤を注入してレントゲン写真を

　　

とる。その障害の程度で分類（Ｏ～

　　

４）、２以上は確実。

　

・口唇生検：下口唇内側をlc・切開して、

　　

粟粒大の小唾液腺を５個以上摘出し、顕

　　

微鏡で観察。唾液腺導管周囲にリンパ球

　　

の浸潤があれば確実。

（ｃ）血液検査

　　

赤沈尤進、高カンマ・グロブリン血症、

　　

貧血、ＣＲＰ陽性、自己抗体陽性（リウ

　　

マトイド因子、抗核抗体、抗SS-A抗

　　

体、抗SS-Ｂ抗体陽性）などの異常所見

　　

がみられます。

7｡治療方針

　

各種合併症の症状を併発し、場合により複

雑な臨床像を示すことがあるので、病態の把

握が必要です。治療にあたって病気の経過や

重症度の観点から、次の順で考えることが重

要となります。

　

まず田合併症の有無を確認する。その次に

(2)腺外症状の有無をみる。そして最後に(3)腺

症状について考慮する。

　

そこで以下に、それぞれの場合について説

明します。

(1)合併症の有る場合について

　　

ほとんどが膠原病

　

…

　

慢性関節リウマ

　

チの合併が多く、適切な治療が必要となり

　

ます。

(2)腺外症状の有る場合について

・関節炎

　

…

　

非ステロイド性消炎鎮痛剤

　　

(ＮＳＡＩＤ)が中心。

・皮疹

　

…

　

ステロイド外用剤が有効。

・レイノー現象

　

…

　

ビタミンＥ製剤、ニト
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ログリセリン軟膏塗布。

　　　　　　　　　

り抑え込むことはできるという事。

・高粘積度症候群

　

…ステロイド剤、免疫抑

　

（3）病気をうまく手なづけ、一共存して自分の

　

制剤の長期の使用が必要。

・腎病変：尿細管アシドーシス

　

…

　

電解

　　　　　

質、アシドーシスの補正。

　　　　　

糸球体腎炎

　

…－ステロイド療法

　　　　　

が必要。

・肺病変：間質性肺炎

　

…

　

ステロイド剤、

　　　　　

免疫抑制剤が適応。

・肝病変；自己免疫性肝炎

　

…

　

肝生検で、

　　　　　

リンパ球浸潤の強い例ではステロ

　　　　　

イド剤が適応となります。

（3）腺症状については、次のような対策が中

　

心となります。

・涙腺障害による乾燥性角結膜炎

　

人工涙液（１％コンドロン点眼液）、また

　

は生食水の点眼も行う。

　

眼鏡に眼乾燥防止のパネルをつける。

・唾液腺障害

　

人工唾液（サリペート）：

　

冷蔵庫保存で冷

　

やして使うと良い。

　

内服薬

　

：

　

去たん剤のビソルボンや漢方

　

生活を前向きに、出来ることは何でも積極

　

的にやってみる事。

（4）病気のためにいろいろ出来ない･ことが

　

あっても、問題は生活の質を高め、より楽

　

しいものにすることで、そのための努力を

　

する事。

（5）医学は日進月歩の速度で進歩しており、

　

長生きすればその分だけより良い治療が受

　

けられるという事。

　

次に気をつけなければならない基礎的注意

　

事項:

（I）安静と十分な睡眠を取る。

（2j規則正しい生活をする。

（3）好き嫌いをせずバランスのとれた食事を

　

する。

（4）適度の運動（入浴、散歩、庭いじりな

　

ど）が良い。

（5）ストレスを取り除く（人と話す、音楽、

　

読書、マッサージ、ヨガなど）。

薬の麦門冬湯、またはプレドニソロンの少

　　

剛治療として投薬されている薬（特にステ

量(lOmg以下）が有効です。

8.患者さんが、日常の生活で注意する事．

　

まず患者さんに理解していただきたい事:

(1)･同じ病気にかかっているのは自分一人で

　

はないという事。

(2)この病気を根本から治す方法はまだ見つ

　

かっていないが、個々の症状を取り除いた

～66～

　

ロイドホルモン剤など）を、自分だけの判

　

断で勝手に増減しないようにする。必ず担

　

当の医師に相談する。

（7）治療効果の判定と副作用出現の早期発見

　

のために、定期的に検査をうける、

9｡まとめ

シェーグレン症候群は、外分泌腺の炎症に



基づく疾患で、主に唾液腺、涙腺の障害が特

徴的ですが、その他の全身の諸臓器の障害を

多かれ少かれ併せもっている慢性疾患です。

しかし適切な治療によって、ほとんどの患者

金沢医科大学シェーグレングループ訳

診療新社（大阪市中央区淡路町3丁目2－9

　

�

　

06-203-4387)発行

　

平成２年４月10日初版（￥2,500税込み）

さんは健康人と同様に一般生活を送ることが

　

（2）シェーグレン症候群ハンドブック

できます。

参考文献

（1）シェーグレン症候群一忍びよる関節炎一一

　

スー・ドーフィン著
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イレーヌ・Ｋ・ハリス編集

シェーグレン症候群グループ訳

タケハヤ株式会社（東京都文京区小石川

4-17-15

　

�

　

03-3817-5347)発行

　

平成４年４月15日初版（￥3,090税込み）
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全国膠原病友の会関西ブロックの

ご了解をいただいて、転載いたしま

した。

　

シェーグレン症候群について、と

ても分かりやすく書かれていますの

で、療養生活にお役に立つことでし

ょう。
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三浦

　

俊明（ＳＬＥ

　

S . 35生　函館市）

佐藤

　

行未（ＳＬＥ

　

S . 50生　中富良野町）

宮下

　

和子（ＳＬＥ

　

Ｓ．６生

　

釧路市）

S｡37生

　

東川町）

Ｓ。23生

　

札幌市北区）

清里町）

美幌町）

北見市）

～68～

森 照子（ｼｪｰｸﾞﾚﾝ症闘

　

Ｓ。8生

　

札幌市）

事務局力⑤⑩⑩知Ｂ世

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(1993.8月現在）

★ご寄付いただきました。

　　

松嶋

　

茂子様

　　

内海

　

厚子様

　　

鈴木八重子様

　　

宮川

　

真代様

　　

南部美恵子様

　　

片山

　

順子様

　　

小野夕美子様

　　

杉村

　

和子様

　　

大和田一夫様

　　

鈴木

　

スエ様

　　

後藤サチ子様

　　

田村

　

裕昭様

　　

佐川

　

昭

　

様

　　

荒木マツ子様

　　

藤川

　

悦郎様

　　

河野

　

通史様

　　

清水

　

五郎様

　　

佐野

　

精士様

　　

片桐

　

幸子様

　　　　　　

合計

　

9 9, 650円(1993.3~!993.8)

　　　　　　　　　　　

☆ありがとうございました。

★新しく入会された方たちです

いえむら

家村

　

英子（強皮症
水戸芙佐子( S L E

羽田タヶ子( S L E

尾形

　

博子（ＳＬＥ

南部美恵子（ＳＬＥ

Ｓ
Ｓ 15生

22生

S｡14生



小林

　

信一（ＳＬＥ

阿部

　

洋子（強皮症

佐々木チエ（ＳＬＥ

森

　

キクエ（ＳＬＥ

鱗川ひとみ( S L E

窪寺恵美子（ＳＬＥ

遊佐

　

俊子（ＳＬＥ

中川

　

尋子（ＳＬＥ

Ｓ。３生

　

小樽市）

S . 15生　札幌市中央区）

S . 10生　札幌市中央区）

Ｓ．８生

　

旭川市）

ｼｪｰｸﾞﾚﾝ践群

　

S . 31生　新冠町）

S . 20生　帯広市）

ｼｪづﾚﾝ雌群

　

札幌市手稲区）

S . 17生　札幌市厚別区）

神子田千鶴( S L E ,ｼｪｰｸﾞﾚﾝ症闘　S.ll生

正木

　

盛幸（結節性動脈周囲炎

　

Ｓ．９生

武山とよ子（ＳＬＥ

　

S . 23生　斜里町）

札幌市厚別区）

静内町）

影浦

　

勝子（ＳＬＥ

　

S . 17生　白老町）

的場

　

信子（強皮症

　

S。15生

　

釧路市）

竹谷

　

智恵（ＳＬＥ

　

S . 38生　釧路市）

竹平三枝子（ＳＬＥ

　

S . 21生　釧路市）

小山

　

道子（ｼｴりﾚﾝａ群

　

S . 1 2生　釧路市）

☆どうぞよろしくお願いしま丈

～69～



諮

　

と

　

が

　

ま

　

今号の支部特集はいかがでしたか。報告がたいへん遅くなり申し

訳ありませんでした。その分やはりページ数は大幅に増えて読みご

たえはあると思います。是非最後まで読んで下さいね！

　

最初のページにある通り今年も支部長を努めることになりました。

昨年無事２０周年を終えて、私自身の在任も今年で１０年が過ぎて、

役目は終了したと思っていました。しかし新人（支部長候補）を育

てていない責任が残っているということで、辞めることは出来ませ

んでした。どこまでお役にたてるかわかりませんが、どうぞよろし

くお願いします。

　

田村先生の医療講演を改めて読んでみて、特に印象に残ったこと

を３つ挙げてみますと・・・・

＊１０人患者さんがいますと、一人一人皆さん症状や経過が違うと

いっていいほど様々な経過をとる病気がＳＬＥの特徴です。その特

徴に応じた個別の治療がきちんと出来るようになったことが、治療

の進歩の第一に挙げていいことだと思います。

＊まだまだこれから「人生の質」を高めるための新たな治療方法を

考えていかなくてはいけないと思っています。

＊仕事のストレスがかなり病状に影響を与えると思っています。仕

事をもって頑張った患者さん、頑張り続けている患者さん、真面目

な患者さんで病気が悪くなることが多いです。少し怠けながら、の

らりくらりとやっている患者さんの方が案外といいのです。

　

さて皆さんはどこが印象に残っていますか？

　

自分なりに挙げて

みて下さい。私ほおもわずｆ･も-ｙん、なるjぽど」と、うなっでIしｔ

いました。皆さんのご意見やご感想を是非是非お聞かせ下さい。

く小寺

　

記）
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全国膠原病友の会北海道支部

　　　

編集責任者小寺千明
奢064札幌市中央区甫４条西10丁目

　　　

北海道難病センター内

　

≪(011)512-3233

北海道身体障害者団体定期刊行物協会
両060札幌市中央区北９条西19丁目55

　

細川

　

久美子

~~~~~

＜編集人＞

＜発行人＞

昭和4&年１月13日第３種郵便物認可
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