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年頭の
Ｊ

ｔ一一 挨拶に かヽ．え

支部長

‾Ｃ－

萩原

　

千明

　

今年も早いもので２月に入り、年頭のご挨拶としては時

期はずれになってしまいましたが、会員の皆さんはお変わ

りなくお過ごしでしょうか。

　

良いお正月を迎えることができましたでしょうか。

　

札幌は今のところ雪の少ない穏やかな冬です。雪の多い

地方の皆さんは毎日たいへんなご苦労されていることとお
見舞申し上げます。

　

今までも機関紙等でお知らせしてきましたが、友の会北

海道支部は今年結成25周年を迎えます。 15周年、20周年と

迎えるたびに、ここまで活動を続けてこられたのは何より

も会員の皆さんをはじめ友の会を支えて下さっているたく

さんの皆様のお陰と心から感謝してきました。

　

そして今年25周年を迎えるにあたり、感謝の気持ちを込

めて、会員の皆さんやお世話にな七)ている先生方とともに

一泊二日の旅行を企画しています。おいしい食事と温泉と

そして思う存分のおしやべりでひとときを過ごしたいと思

います。日程は６月中頃を予定しています。それまで、旅

費の蓄えと体調を十分に整えてご参加下さい。

　

じつは、この原稿を久しぶりに病院のベッド上で書いて

います。入院して２ヵ月以上が過ぎ、今回は思ったより長

期の入院となっています。入院するといつも感じることの

ひとつに体力の衰えがあります。年々歳をとっていくので

すから当然のことなのですが、回復力の遅さは隠せません。

　

ステロイドホルモンを服用しながら歳を重ねていくこと

の難しさを感じながら、今は日々治療に専念しているとこ

ろです。そんな体験談も旅行の中でお話しできたらと思っ
ています。

　

医療法の改正そして消費税率のアップと私達の生活を直

撃する社会状況の中で幕をあけた平成９年ですが、今後ど

のように展開していくのでしょうか。

　

これからも見物人と
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してではなく､当事者として強く関心を持って見守ってい

きましょう｡

今年もどうぞよろしくお顔いいたします｡

『　竿三嘩
年賀状紹介
今年も多くの皆様より年賀状をいただきました｡

ありがとうございました｡ここにお名前のみご紹介させていた

だき､お礼にかえさせていただきます, ～敬称略･順不同～

･全国藤原病友の会宮城県支部

〝　　　　茨城県支部

〝　　　　埼玉県支部

〝　　　　東京支部

〝　　　　静岡県支部

〝　　　　三重県支部

〝　　　　京都支部

〝　　　　奈良支部

〝　　　　広島県支部

u　　　　福岡県支部

〝　　　　長崎県支部

･全国謬原病友の会秋田県支部

〝　　　　群馬県支部

〝　　　　千乗県支部

〝　　　神奈川県支部

〝　　　　愛知県支部

n　　　　敦賀支部

〝　　　　兵庫県支部

〝　　　関西ブロック

〝　　　　山口県支部

〝　　　　佐賀県支部

〝　　　　大分県支部

鹿児島県支部
出･ ,≡=己...弓_払.=毒≠..PT--A-

･札幌山の上病院佐川　昭先生･東京都

･釧路市立病院　阿部　敬先生･京都府

･個人参加難病患者の会｢あすなろ会｣

･北海道低肺の会　　　　　･千葉市

･ (財)北海道難病連旭川支部･福井市

･北海道身体障尊者団体定期刊行物協会

･ (樵)北海道機関紙印刷所

寺山　えみ

岩戸扶美子

森　美智子

中田　朱美

転･ 1====こ･一年-　=溢-買主:. _.FTr冬〇

･札幌市厚別区　後藤　悦子･札幌市東区　　金村　恵子

〝　　東区　畑中　豊子･ 〝　〝　　　松橋めぐみ

〝　　〝　　蛭子クニ子･ 〝　豊平区　楠　厚子
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･札幌市　中央区　小城　恵　･札幌市西区　　佐々木由紀子

〝　　南区　　伊藤　恵子　･　〝　白石区　　渡辺　弘子

〝　　手稲区　高松美知子　･　〟　　〝　　　大和田一夫

･千歳市　　　　　宮下　亮子･江別市　　　　　杉村　和子

〝　　　　　　上野ひとみ　･恵庭市　　　　　北上　澄子

･石狩市　　　　　南部美恵子･小樽市　　　　　柳浮　都子

･函館市　　　　　長沢　富　　　　′′　　　　　　鈴木　すえ

〝　　　　　　小林　ティ　･　〝　　　　　　川内　愛子

Jl　　　　　　船樹　玲子　･　〃　　　　　　′ト林　信一

･江差町　　　　　田畑　和子　･八雲町

･余市町　　　　　吉田　陽子　･美唄市

･旭川市　　　　　稲葉　一子　･深川市

〝　　　　　　　長坂由美子　･芦別市

〃　　　　　　　船水冨美子　･名寄市

〝　　　　　　　野村　典千　･三笠市

･滝川市　　　　　　笠原　俊子　･夕張市

菊地　京子

武市　慶子

三谷真千子

佐藤　文子

藤田　都子

渡辺ハツエ

大河　節子

･上川町　　　　　佐藤みよ子･鷹栖町　　　　　側　由香

〝　　　　　　　谷津　光子　･奈井江町　　　　於島　茂子

･上砂川町　　　　清永　五郎　･苫小牧市　　　　伊藤　粋裕

･釧路市　　　　　鈴木　裕子･浜中町　　　　　小野夕美子

〝　　　　　　　目黒セツ子　･遠軽町　　　　　浮田ゆかり

･帯広市　　　　　藤田　浩子　･芽室町　　　　　家内千枝子

〟　　　　　　松見　文子　｡　〝　　　　　　今井　美子

〝　　　　　　　荒尾みや子　･足寄町

〝　　　　　　　金田　律子　･幕別町

〝　　　　　　　福島　寿子　･清水町

･静内町　　　　　正木　盛事　･北見市

･北見市　　　　　加藤　禎子　･　〝

〝　　　　　　　舘村　洋子　･　〝

〝　　　　　　　工藤　愛子　･　〝

〝　　　　　　　横浜　友子　･根室市

｡上湧別町　　　　平塚シヅノ　｡中標津町
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干場　弘美

平井　園子

家村　英子

瀬戸　愛子

中垣　恵子

片岡　治美

神威　幸子

角鹿　邦子

古瀬　京子



｢月琴原病との｣二手な付き合しヽ方

と　可等乗の展望｣

札幌社会保険絵合病院

内科部長　大西勝憲先生

札幌社会保険絵合病院の大西です｡私は､北大を昭和53年に卒業しまし

たので､ 18年と2カ月臥勝原病の診療に携わってまいりました｡

こういう医療講演会でお話する機会というのは､これで2回日です｡今

まで私の先輩の佐川先生をはじめ謬原病関係で活躍されている先生方が医

療講演会をいろいろ行っていらっしゃると思いますし､皆さんも何回か講

演を聞いていられると思います｡

今日はその先生方のお話と一部重複することがあるとは思いますが､私

の18年2カ月の間の拓床経験を通して気のついたこと､あるいは考えたこと

を中心に､あまり屡原病の細部にわたる話に触れないで､全般的な話をし

たいと思いますo

話の構成は大きく2つに分かれておりまして､まず勝原病を理解するた

めに勝原病についてまずアウトラインを述べさせていただきます｡その後,

今日のテーマでありますr勝原病との上手な付き合い方｣とr今後の展望｣

についてお話させていただきたいと思います｡

p謬原病に対する考え方 

謬原病はかつては恐ろしい病気で 
あった 

しかし 

診断法,治療法の進んだ現在,コント口_ 
-ル可能な病気になってきている 

藤原病はかつては､こ

こにかつてはと書いたの

は意味がありまして､非

常に予後の悪い病気と理

解されてきました｡

私が大学を卒業して勝

原病に携わった時に先輩

から言われたことは,

｢お前､藤原病の患者さ

んは非常に病気が重く､大変な病気だぞ､一旦引き受けると夜中も呼ばれ

るし､予後が惑いぞ｣と､そういう説明を受けました｡

ところが現在はそうではなくなってきています｡それについては､後で
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お話します｡いわゆる､診断法､治療法が進んできましたので､コントロ

ール可能な病気になってきているということが言えます｡

多くの患者さん杜､ r私の病気は難病です｣と言いますが､私は難病と

いう言葉はこの膨原病については最近では当てはまらなくなってきている

のではないか､いわゆる原因が分からないから特別に定められた特定疾患

と考えた方がいいので壮ないかと考えます｡

■SLEの予後 

5年生存率 

第一期19声5-1969年72% 

象二期1970-1979年92% 

第主期1980-1989丘98% 

tJff天堂大学医学缶甘木博史にJ=る)≡ 

ド.OHNtSHl 

例えば勝原病の代表的

な疾患である全身性エリ

テマトーデス､英語の頭

文字をとってSLEと略

しますが､その予後を調

査した報告があります.

順天堂大学の橋本教授

による報告ですが､種々

の勝原病施設においては､

この予後に押する数字が

納得できるのではないかと考えられます｡

つまり､棟木先生は1955年,これはステロイドが日本で使われだした時

期と考えて結構ですが､ 1955年から1969年の間を第1期､ 1970年から1979

年までを第2期､それから第3期は1980年から1989年としました｡このよ

うに第1期､第2期､第3期と分けてみますと5年生存率(これはよく医

者が使う言葉ですが､ 5年の臥　患者さんが診断されてから亡くならない

で治療を受けている比率をいいます)は､第1期で72%､弟2期に入りま

すと飛躍的に上昇して92%になり､最近でほ96%です｡ほとんどの方が病

気と診断されても､その治療をすることによって予後が改善いたしました｡

ただ､この場合､個々の中身をみなければいけないと思います｡つまり､

死亡しなくなったけれど,果たしてそれでQOL (より良い生活の質)が

上昇したことにつながっているのか｡生存はしていても､例えばステロイ

ドの副作用で寝たきりになるとか､あるいは心筋梗塞があるとか,あるい

は脳血管障書があるとか､いわゆるベッド上に客たきりの状態ですと決し

て数字が良くなったからといって喜べるとは舌えません｡
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いずれにしても､このように予後が改善したということが言えます｡

勝原病に対する考え方 �,G鈔ﾒ�

層療病は恐ろしい病気でなくなって 
いる 

したdつて 儖ﾈ+R�

藤原病をもちな.がらい桝こ充 
た人生をあくるかが課藍であ �.辻�

従って､勝原病に対し

て､恐ろしい病気で壮な

くなってきており､藤原

病を持ちながらいかに充

実した人生､ QOLを上

げる人生を送るかが課題

だと私は考えています｡

それに対するお手伝い

をするのが･私たち医者であり､このような講演会を開いた腰原病友の会

の人々の希望なのではないかと考えます｡

腰原病のことについて簡単にお話します｡

勝原病とは?

自己免疫的機序で発症し
た結合組織疾患

腰原病にはキーワードが2つあり

ます｡ 1つは免疫の異常｡これを自

己免疫-といいます｡もうひとつは自

己免疫から発症した結合組織疾患､

いわゆる結合組成という言葉が2つ

目のキーワードです｡

自己免疫とは? 

免疫とは? 

食入者(a乱ウイkl,他人の席巻)に対して攻撃を加 
え白.令-自身を守る現魚をいう. 

点し鳴海-=感染症に封する抵抗力 

悪い(書のある)免嘩:自己免疫.PL,的.- 

自己免疫というのは､

｢自己｣という言葉と

｢免疫｣という言葉の合

成語です｡

r免疫｣について説明

します｡いわゆる細菌や

ウイルスなどの微生物や

他人の臓器､これは臓器

移植の時に間者になりま

すけれど･それらを侵入者と呼びますと､侵入者に対して自分とは異なる

異物と考え拒絶反応がおき攻撃を加え､自分白身を守る現象を免疫といい

一一6-1･



ます｡ここでいう免疫というのは我々の体にとって非常に大切な働きを担

っていますo

その免疫を｢よい免疫｣と体に書のある｢悪い免疫｣というように大き

く分けますと､ ｢よい免疫｣は感染症に対する抵抗力を示します｡今皆

さんが触れている筆記用具･あるいは座っている椅子､机の中に1cm四方

にバイ菌が恐らく1万僻以上いるだろうと思います｡皆さんはそういった

生活空間の中で生活しているのですoもし免疫力が無くなった場合には､

そういったバイ菌を触れたことによって血液の中に容易に入ってしまって

防ぎようが無いわけですo今､私の話に耳を傾枕ていると思いますが､皆

さんの休はそういった作業とは別にバイ菌が体の中に入ってこないように

防ぐという作業も同時におこなっております｡それがいわゆる｢よい免疫｣

で,人間の体にとって､生存にとって絶対必要なことなのです｡

一方､この免疫も必ずしも自分にとっていい働きをしない場合があり､

これを｢悪い免疫｣と呼びます｡その一つがアレルギーです｡

薬に対するアレルギー､花粉に対するアレルギー､食べ物に対するアレ

ルギーなど､やはり広い意味での免疫現象ですが､結果として体に書が及

んでしまう0本当ならば攻撃を加えなくてもいいものに対しても加えてし

まう結果おきるのが免疫異常です｡もう一つが自己免疫です｡免掛ま本来

は異物に対して攻撃を加えるわけですが,その矛先が自分自身に向かった

場合に自己免疫といいます｡この世の中には自分と顔形の似たそっくりさ

んがあかの他人の中に2-3人いるといわれています｡異物の一部分が自

分の一部分とそっくりである場合があることは充分に理解できます｡異物

に攻撃を加えているうちに､似た構造をもった自分の一部分､たとえば臓

器や細胞にまちがって攻撃を加えてしまう現象を自己免疫といっていますo

二つめのキー ワードである結合組織について簡単に説明します｡

結合組織とは

二二墓-!:/_-_: ~吏

腰器

腎臓の中には尿を作り出す腎

臓細胞(糸球体の細胞)があり

ますB　これらの細胞は腎臓の中

に浮いているのではなくて､き

ちんとそこに納まっていますa

納まるためには､必ずそれを支

･-7一-



える支持組織が必要になってきますBその支持組織を結合組織とよんでい

ますBつまり､細胞と細胞をつなげる屡のような組織です｡この結合組織

の中の大事な成分が藤原繊維です｡そしてここに病気がおきたのが､勝原

病といえます｡

鳩原病｣とは､自己免疫的な磯序で発症し屯笹全組織や重患と理解で普

ます｡

膨原病の概念の確立に 
よって進歩したもの 

1.多度着陸音を一つの病気で説明で 

きるようになった○ 

2.麓合銀鼓の果たす役割が明ら別こ 
なってきた○ 

藤原病は1942年クレンペ

ラーという病理学者によっ

て定義されました｡勝原病

の定義がなされて大きく進

歩したことは､多臓器障害

を一つの病気で説明できる

ようになったことです｡つ

まり､結合組織というのは､

肺でも腎臓でも心臓でも皮膚でも中枢神経でも関節でもほとんど共通な成

分を持っています｡従って､例えば肺炎であれば肺に病気がおきるわけで､

滅多に肝臓を障蕃したり(薬の副作用であれば別ですが) ､頭の病気を持

ったり､あるいは腎臓の病気を持ったりということはないわけですが,勝

原病においてはごく一般に多臓器障春がおきます.

従って､患者さんは病気の発症がもし皮膚であれば皮膚科の先生を訪れ

るでしょうし･尿蛋白が陽性であれば内科の中でも腎臓を専門にする先生

を訪れるでしょう｡もし･肺炎が初発症状であれば呼吸器疾乱あるいは

消化器の症状があれば消化器の専門病院を受診されるだろうと思います｡

ただ､その臓器のみに目をとらわれていては謬原病という病気を理解す

ることはできませんので､いろいろな問題点が出てくるでしょう｡

いずれにしても､多願器障番を一つの病気で説明できるようになったと

いう特徴があります｡

屡原病の定義がなされてもう一つ進歩した点臥結合組織の果たす役割

が明らかになってきたことです｡

先ほどは･細胞と細胞を贋のように､あるいは接着剤のように結びつけ

る働きを結合組織が担っているという話をしましたけれども､実際にはあ
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の中では単に柱として役目をしている以外に､免疫に関する様々な蛋白質

が作られ､細胞同士の情報交換の場となっています｡皆さんがいろいろな

場所からここに集まってきています｡ここでいろいろな情報を得て,自分

で考えるわけですけれども､そういった情報の場所を結合組織は提供しま

すCそういう場所として､結合組織の役割が明らかになってきました｡

20世紀の医学の後半において杜､細胞に対する理解.研究というのは大

体峠を越したわけですけども､細胞を支えている結合組織､従来はあまり

重視されなかった領域の研究がどんどん進んできているわけです｡

藤原病の分類をし

ますと､全身性エリ

テマトーデス(SL

E)∴　艶波症(進行

性皮膚硬化症とも言

います) ､慢性関節

リウマチ､多発性筋

炎または皮膚筋炎､

多発性動脈炎の5つ

の疾患があげられま

す｡最近では,その他に慢性関節リウマチの中の血管炎を伴った悪性尉節

リウマチ･あるいはシェ-グレン症候群､浪合性結合組織病(MCTD)

それからベーチェット病とかその他大動脈炎症候群といった屡原病の類縁

疾患等を総称して屡原病と言います｡

患者さんによっては､例えばSLEと強皮症の合併した重複症侯群の患

者さんもおりますし､その他いろいろな種々の合併が起こりえます｡

SLEと強皮症､多発性筋炎､多発性動脈炎･悪性関節リウマチ､混合

性結合組織病の6疾患は国の特定疾患になっています｡一方､シェーグレ

ン症侯群は､北海道が指定した特定疾患になっております｡

これはSLEの病変を多臓器を陣容する病気であることを説明したスラ

イドです｡有名な障害としてループス腎炎が挙げられますし､その他肝炎

を起こしたり､胸膜炎あるいはループス肺炎を起こしたりしますし､心外
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膜炎､心内膜炎,心筋炎といった心臓の病

気を併発することがあります-JこれらはSL

Eの患者さん全員に起きるというので杖なく,

そういう可能性をもった病気であると理解さ

れれば良いと思います｡それから､神経の方

の症状と･して中枢神経ルーブスや末梢神経炎

があります｡有名な蝶型紅斑や爪の周囲とか､

手のひらに紅斑が起きてきます｡それから､

移動して回る多発性関節炎が起きたりします｡

SLEにはこういった特徴があります｡

それから､大腿骨頭壊死の多くはステロイ

ドで起きるわけですが,ステロイドを版用し

ていない方にもまれですが血流障幸で起きる

ことがあります｡

これは強皮症の病変ですけど､皮膚が硬化

するという病気です｡少し詳しく見ていきま

すと､皮膚の色素が脱出したり､毛細血管が

拡張したり､浮腰になったり､皮膚硬化にな

ったりと､いろいろなタイプの皮膚硬化が起

きます｡それが顔に起きますと､顔が仮面横

顔貌になったり､ロを大きく開けれないとい

った開口障書､舌を上に上げようとすると舌

小帯が短縮しているために,舌を上げること

ができないことが少なくなく歯医者さんに行

った時に苦労することがあります｡

それから有名なのは肺線維症です｡肺に線

経が溜ってきて､呼吸の障害が起きたり､食

道では逆流性食道炎がおきます｡これは胃液

が食道の方にのぼってくるために酸度の強い
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胃酸によって食道が荒らされてしまうわけです｡それから､心腹炎とか心

筋障書があります｡レイノー現象はほとんどの方に必発ですし､関節炎も

高率に合併いたします｡

それから頻度ほ少ないとはいっても､腎機能障害があげられます｡急激

に悪化する腎機能障害と悪性高血圧の2つがあわさったのが強皮症腎と呼

ばれるもので､予彼を大変悪くします.

lJL''鞘:削71'=7':577:'17..7!l:.1:..7-17..:., I::7: (, I:::I.:., ～:.:TL.::.;..I
多発性筋炎､皮膚筋炎の患者さんですと､

近位筋群の筋力低下がおきます｡二の腕ある

い壮大腿部の筋力の低下のために寝起きが非

常に不便になったり､階段の登り降りが不便

になったりします｡そして筋肉痛を伴います｡

筋肉を触ると痛いといった症状がありますし､

上まぶたのところに-リオトロープといわれ

る少し紫っぽい発疹が出ます｡それから､咽

喉の筋肉に及ぶと飲込みがしずらいといった

こともありますし､心臓でおきますと心筋障

書や不整脈が起きることになります｡

やはり､謬原病の共通症状として関節痛が

おきますし,皮膚の特徴としてはこのスライ

ドでは膝のところに書いてありますが､膝関

節の伸側面のところに発疹ができます｡ここ

に出きた発疹はゴットロン皮疹と名前がつい

ています｡それから､最近筋肉だけでなく､問質性肺炎が急激に起きると

いうことが臨床上問題になっておりますo急激におきた場合臥パルス痩

法を含めた強力な治療をしなければならないことも分かっております｡
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シェーグレン症候群について説明いたします｡

棄∃,.;1=1.. 5.i,...,;::..WTFl.::｣
甲‥!?17. ::..:, ･'::'ITLfP:,%ilI

まず乾燥性結膜炎と乾燥性口内炎がありま

す｡多くの方はこの2つだけを持っており､

これを乾頗症候群といいます｡ごく一部の患

者さんが中枢神経障事である髄膜炎とか脳神

経障害を起こしたりします｡また､慢性甲状

腺は比較的高率に合併しますけれども､問質

性肺炎をおこしたり､活動性肝炎をおこした

り､原発性胆汁性肝硬変をおこしたり､糸球

体腎炎をおこしたり､血液にいろいろな障害

が出てくることもあります｡レイノー現象も

かなり高率です｡レイノー現象の患者さんを

診察した場合強皮症を考えるわけですが､最

近はシェーグレン症候群をまず除外する必要

があるくらい多い症状の一つです｡多発性関

節炎がおきることがありますが､リウマチと

違いまして､あまり長続きはしません｡移動

して回ったりします｡関節の腫れをj:あまりおきないことが多いですし､お

きたとしても数日で治ってしまう.これが典型的なシェ-グレン症候群の

関節症状といえます.もし､長く続く場合にはリウマチをやはり考えなけ

ればいけません.それから･末梢神経炎がおきることがあります｡

駈け足で代表的な屡原病の症状を説明しましたが､このように多臓器を

侵す病気であるということを理解できるのではないかと思います｡

腸原病の原因

藤原病の原因は未だ不明である

しかし

自己免疫がその発症に関与している

したがって

種々の自己抗体が出現する

A-LJ 2ノ＼-

腰原病の原因について

は､残念ながら今までい

ろいろな研究者が爾べて

ますが､まだ不明です｡

でも考えてみますと､

高血圧の原因もまだ不明

ですし､糖尿病の原因も

まだ不明です｡高血圧の



症侯は血圧が高くなるという点にありますが,何故高くなるかということ

壮分かっていません｡糖尿病になるのもインシュリンが少ないということ

は分かってますが､何故少なくなるかということは分かっておりません｡

これらの病気同様､藤原病の原因もまだ不明です｡ただ､どういう機序で

腎臓を侵すか､どういう働きで肺を侵すかという理由壮分かってきており

ます｡ただ､其の原因は分かっておりません0

分かってきていることは,自己免疫がその発症に関係し､勝原病の患者

さんには種々の自己抗体が出現いたします.

自己抗体は自分自身の細

胞とか細胞の中心にある核

とか､あるいは核内の遺伝

子に結合して障書する物質

と定義できます｡例えば､

リンパ球の表面に対する自

己抗体ができますと､抗リ

ンパ球抗体ができますし,

赤血球の表面に対する抗体

ができますと､これをクー

ムス抗体といいます｡クームステストでみつかる抗体です.細胞全体では

なくて､中にある顔に対して自己抗体が出ますと抗核抗体といい,その中

には抗DNA抗体が含まれます｡最近は非常に検査法が進んできまして､

抗核抗休だけが陽性で他に症状がないという方が時々見受けられます｡

例えば､患者さんが4-5日間発熱し､関節が痛かったとします｡多く

の場合はウイルス性の疾患､いわゆる風邪に伴う関節炎と理解できますが､

その時たまたま抗核抗体を検査してもらったところ､着通柱10倍以下が検

査での正常値ですが､それが20倍だったり､ 40倍だったりします｡そうす

ると　r私は藤原病じゃないか｣ということで真っ青な顔して､私どもの外

来に来る方がいます｡私は一応48倍以下は健康な方もとりうる億だと考え

ております｡従って大事なことは､抗核抗体が正常値を超えたということ

ではなくて､その値が持続するということ｡あるいは､その値が更に高い

値になっていくということ｡ 40倍から80倍､160倍｡これが意味のあること
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なのではないかと思います｡

それから症状がなくても自分め身内に勝原病の患者さんがいる.あなた

も調べてみなさいといわれ､病院を受診するo測ってみましたら､たまた

ま抗核抗体が20倍だと｡やっぱり勝原病だと｡これは大変なことになった

とあわてる方がいます｡でもそれ朋舵あわてる必要はありません.先程

述べたように20倍･ 4帽といった低い健の数億に関しては健康なおも充分

とりうる値だろうと考えられます｡

勝原病は遺伝病ではない

沈伝的にまったく同一な一卵性双生児では
一方がSLE:を発症した18台,もう

一人ds;与苛等閥驚.a

したがってJIBF病になりやすい偉才比息子で
いくらか引き港がれる｡

屡原病は遺伝病ではな

いかと考える方がおりま

す｡答えはノーですo遺

伝病ではありません｡特

に女性の方が多いもので

すから､母親が膨原病で

ある痔に自分の娘も藤原

病になるのではないか｡

あるいは親戚のある女性

がたまたま熱が続いたと

か発疹があるということで､その方も謬原病じゃないかということで相談

に来る方がありますけれど･遺伝病ではありません｡その例としまして､

勝原病の代表的な疾患SLEを例にとりますと､遺伝的に全く同じ遺伝子

を持つ一卵性双生児において･片方の方がSLEを発症しますと､もう片

方の人がSLEを発症する確率は27%｡以前は70%という値だったんです

が､遺伝子をきちんとチェックすることができるようになってから再報告

で27%と是正されました｡もし､遺伝病であれば､遺伝子が同一な一卵性

双生児で10O%発症する筈です｡

例えば､色盲を例にとると､一方が色盲だとするともう片方の双生児も

100%必ず色盲になる｡これは遺伝病だからです｡

ところが最も家族内発生率が高いといわれるSLEにおいてさえも27%

残りの73%はSLEを発症してません｡

従って､今考えられることは屡原病になりやすい体質は遺伝子として引

き継がれるけれども､それは病気を発症するということに必ずしもつなが
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りません｡

残りの73%は我々の体に備えられている病気にならないようにする遺伝

子によってコントロールされている訳です｡

勝原病のもう一つの特徴として,女性に多いということがあります｡

勝原病は女性に多い
男女比(男:女)

SLE 1:9

強皮症　　　　　1:7

多発性筋炎または1:2.3

皮膚筋炎

併任開削ウマチ　　1 :3-5

シZ-9'レン症候群　1 : 9

混合性結合織病　1 : 7

多発性弗鹿央　　　2 : 1

非常に不公平な病気であると理

解されます｡

例えばSLEですと1 :9､強

皮症ですと1 : 7､多発性筋炎､

慢性関節リウマチ､シェ-グレン

症候群､混合性結合組織病､全て

女性が男性に対して数倍高い発症

をもっています｡唯一男性が多い

のは､結節性多発性動脈炎などに

代表される血管炎です｡それもた

かだか男性が女性の2倍程の発症率です｡

今､会場を見わたしてみますと､ほとんどの方が女性であることも発症

率の違いをあらわしているといえます｡

何故女性が多いかということに関して､結論はまだ出ていません｡ただ､

女性ホルモンが関係しているだろうと思います｡同じ年齢の男性と同じ年

齢の女性では､はしかのワクチンを打ちますと女性のほうはきちんと免疫

反応がおきますが､男性の場合は免疫反応は弱い傾向にあります｡女性は

免疫に対して強い反応をおこす僚向があるということがわかっています｡

それから､女性は結婚､出産という役割があります｡約10カ月の聞､子

供を自分の体内に宿すわけですが､胎児の半分は自分と違う他人の遺伝子

からつくられているわけです0本来ならば他人のものが自分の体内に入っ

てくると拒絶するはずなんですが,拒絶しないということは,やはり女性

は免疫に関して非常に神秘的な働きを持っているといえます｡

このように免疫に関して女性は男性とは異なっており､藤原病の発症率

の違いとなって表現されるのでしょう｡
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伊原病の診療上の問題点について3つに分けて話を進めたいと思いますo

診断上の問題点､治療上の問題点､治療施設の問題点について話を進め

ていきます｡

勝原病診療上の問題点

(1)診断上の間孟点

(2)治療上の問題点

(3)治療施設の問題点

謬原病診療上の問題点

川診断上の岡見点

診断が牲しい息者さんの周覧

診断確定後の煮たな症状の解釈の岡見

伊原病が疑われても砂肝にいたらない患者
さんの同葺

診断上の問題点から話をはじめます.

各々の勝原病には診断基準ができ以前よりは診断がし易くなりました｡

しかし､診断が難しい患者さんがいることも確かです｡

最初に患者さんと会っただけで､すぐ診断できる場合は､最近では少な

くなってきています｡典型例といわれる患者さんに会う機会というのは少

なくなりました｡これは謬原病を専門にしている医者がみな感じることで

す｡それから､診断を確定したとしても,いろいろな症状が途中で出てき

ますD　これらの症状は薬の副作用であることもありますし､屡原病特有の

非常に珍しい症状であることもあります｡あるいは謬原病の患者さんとい

っても他の健康な人と同じように種々の病気､腰原病以外の病気にかかる

事もありますから､それをどの様に診断し治療するかというところにまだ

まだ難しい点が残っています｡

それから.勝原病が疑われても診断に至らない患者さんがいます｡熱が

持続する､あるいは皮膚炎が持続する､あるいは､レイノー現象がずっと

持続する｡確かに屡原病が一番怪しい｡しかし､勝原病以外の病気は否定

できる｡その多くの方が腰原病のどれかと診断されず､私の病気は何なん

だろうという漠然とした不安感を抱えて生活している方もいらっしゃるこ

とも確かです｡そういう患者さんの問題があります｡
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勝原病診療上の間黒点 

(21貴慮上の問題点 

治療効果#由謎されている薬でも原田治者ではない 

治療薬に副作用がある 

薬の漉丑中に再発する患者さんがいる 

多種類の治療に推挽性の患者さんdいる 

治療上の問題点として

は､治療効果が確認され

ている薬でも､これは原

因療法ではありません｡

それから､治療薬に必

ず副作用があります.秦

の減量中に再発する患者

さんもいらっしゃる｡検

査データも非常に安定し

ており,症状も安定しているので薬を減らしてみるとその後に病気が轟く

なる場合があります｡その予測が非常に難しいということがあります8

それから､多種類の治療に抵抗している患者さんもいらっしゃるなど治

療上の問題点は決して少なくありません｡

膠原病の治療
境奄おこなわれている治凄法
非ス印イド性挽炎症湘治療

ス印イド紬モン慧密

免疫幼Bg弼　　　:少JL連日辞法

大JL同敬療法

血妊賛嘆　　　　:曝書雇う和坑DNA抗体吸兼)

二重BC汝過療法

･'))lt ●淫陵奉塵塵

今律期待される治療法
抗サイト射ン療法点')ンft'淫抜佑療法.漣信子含鹿など

腰原病の治療としま

しては非ステロイド性

抗炎症剤,いわゆる一

般に言われる額痛解熱

剤があります｡

ステロイドホルモン

刺,免疫抑制剤､血液

交換療法､リンパ球除

去療法といったものが

ありますが･多くの方はこのステロイドホルモン治療あるいは免疫抑制剤

治療に関心を持っておられると思いますo

藤原病のステロイドホルモン療法の基本についてお話しいたします｡

もちろん個々の患者さんによって違うことは言うまでもありませんが､

ステロイドホルモンは治療初期には必要量を充分使う｡ここぞという時に

きちんと使わないと､その後のコントロールがうまくいきません｡副作用

ばかり恐れて少量使っても･結局は大量使う結果になることがあります｡
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勝原病のス印イドホルモン療法 

ステ肘ド紬モンは治療初期に必要JLを充分つかう 

大JL使用する治療初期は乳量,夕方に均劉こつかう 

漉Jt中は朝方に多めにつかうよう上兼する. 

(患者さんL=よっては-日おきに親内剛 

ステt)Jr如モンを治療途中で中断しない 

(漫鹿症状が出湯するー 

大量使用する治療初期は､

朝､昼,夕方に均等に使う｡

治療初期に一日中ステロイ

ドホルモンがきちんと病気

に対して使われていなけれ

ばいけないために均等に使

います｡

ところが､ある程度減っ

てプレドニンに換算すると

30ミリぐらいに減ってくると､朝方多めに使う｡これ埠我々の体の中のス

テロイドホルモンの自然に流れてくるり汝ムに合わせて､朝方多く使いま

す｡場合によっては､一日おきに朝凝用ということも行います｡

一番大事なことは,ステロイドホルモンを治療途中で中断しないことで

す｡ステロイドホルモンは人間の生存にとって必要なホルモンですので､

今まで治療として使っていたホルモンを急に止めますと､体の中から自然

につくられるステロイドホルモンは出てこないので､離脱症状が出たり､

場合によって杜ショックがおきることがあります｡

SLEのス討コイドホルモン治療
井野症　　　　　　　　　　　フ○レト●=ン

賄賂痔･敢熟　　　　r5-20mg

丘疹
JhBF炎

軽症A-7.ス甘炎

中等症か7'ス肝炎

丑症A-7●ス書炎

わローセ●症候群

聞耳健鹿央
溶血革貧血.血小我漉少

中枢神撞b-7'ス

15-20mg

20-30mg

30-40mg

40-60rng

50-80mg

50-80mg

50-60mg

50-801叩

^'朗療法

このスライドに示したように､

軽症の場合は､これぐらいの量

をプレドニンで使いますし､腎

症の場合にはそれよりも多めに

使います｡

腎症の場合でも軽い場合､中

等症の場合､重症の場合､ネフ

ローゼ症侯群を合併している場

合によって､それぞれ使い分け

ます｡

問質性肺炎とか､溶血性貧血

とか､血小板減少とか､あるいは脳神経のほうに症状があった時には､こ

のスライドに示したような対応の仕方に変わります｡ただ､これは一般論

であって､個々の患者さんによって違ってくることは言うまでもありませ
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ん｡

多くの方が関心があります副作用について簡単に説明します.

ステロイド示ルモンの副作用 

大きな副作用 
感染症にかかり易い.高血圧.格尿病.胃読札 
骨租老鼠威力億T,厨肪肝,柵神症状.血栓症. 
白内障;凌内陣 

小さな副作用. 

食欲冗温不鼠発汗過多,生理不磨,高齢血 
症,皮下出血 

患者さんの関心度が高い副作用 
満月横顔貌(ムーン7エイ札中心健腔沸.にきび, 
撮鞍一冬るえ).多毛脱毛博物 

大きな副作用として

は感染症にかかりやす

いとか､高血圧､糖尿

病､胃清盛､骨の問題､

筋力の問題,肝臓の問

題,精神神経症状など

が挙げられます｡

小さな副作用としては､食欲克進､不眠､発汗過多､生理不順､高脂血

症､皮下出血などがあります｡

小さな副作用といっても､本人にとっては重大な問題であることがあり

ます｡ここに書いてありますように､満月様顔貌に関しては掛こよく女性

など壮このために人と会いたくないことの充分な原因になりますし､中心

性肥満､ニキどの問題､赤ら顔の問題､多毛の問題､脱毛の問題など患者

さんが社会活動をする上で消極的になりますので､例え生存に関わらない

副作用であったとしても､非常に関心の高い副作用であるといえますD

大きな副作用は､今では予防が可能になってきました｡ところが小さな

副作用については､なかなか予防が可能ではありません｡

従って､私はステロイド治療を開始する時には､こういった副作用につ

いてパンフレットを渡して患者さんに説明することにしております｡

､ 1'5-



将来の展望について簡単にお話しますと､今後期待される治療法とし普

して､ここに審いた治療法があげられます｡

ただ､こういった治療法というのはまだ臨

床的には応用されていません｡動物実験のレ

ベルの治療法の場合もありますし､あるいは

最近治験としてスタートしたものもあります｡

従って一般に使われる治療法になるためには､

やはり10年20年といった長い歳月が必要です｡

これらの治療法のうち､抗サイトカイン療

法や抗接着因子療法があります｡結合組織で

壮サイトカインという炎症に関連したホルモ

ンが屡原病では作られます｡また､細胞と細胞がお互いにクロストーク,

話合いをする時に接着因子というのが結合組織で作られます｡これらをコ

ントロールし､治療する方法が抗サイトカイン療法や抗接着因子療法です｡

また､その他に免疫に関係しているリンパ球を取り除いてしまおうといっ

た治療法がありますし､遺伝子治療というのも今後可能になるかもしれま

せん｡ただ､そのために乗り越えなければならないいくつもの山があるこ

とは確かです｡

3番目に治療施設の問題点が挙げられると思います｡

膨原病診療上の問題点

(3)治療施設の問題点

内軌整形外科卜皮膚軌小児科

総合病院または単科の病医院

日本リウマチ学会認定施設

リウマチ科標頼

多くの方は内科､整形外科､

皮膚科､小児科の総合病院､あ

るいは単科の病院･医院に通院

されているのではないかと思い

ます.去年の9月からは､日本

リウマチ学会ではリウマチの認

定施設を登録いたしました｡私

共の施設もこれに入っておりま

すが､こういった施設に通院さ

れている方もいらっしゃると思います｡

リウマチ科の標梓の問題が最近国会で審議されましたけれど､まだきち

んとした指針ができていないために､リウマチ科という看板を病院の内部
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には掲げることはできますが､病院の外部に上げることはできません｡

(*リウマチ科の標樺は平成8年7月に可能となりました. )

次に日本リウマチ学会の認定施設として認められるために必要な条件に

ついてお話します｡

日本リウマチ学会認定施設

リウマチ研億比津として歩要なス917,改札研修計帝を有

している

日本I)的チ学会誌定医.空港匿が常勤医として静

養している

国書虎など研修に必要を改億を有している

年l乳月間,週間研修計画を有している

I)的チ,R原病寺門外来を同社している

リウマチ専門医をめざ

す若い医者を指導できる

かどうかということをさ

します｡必要なスタッフ

とか設備､研修計画を有

していること｡日本リウ

マチ学会認定医が常勤医

として勤務していること｡

それから図書館などの整

備ができていること｡年

間､月間､週間の計画をきちんと持っていること｡リウマチ､謬原病外来

を開設できる専用の外来を持っていること｡このような条件が必要です｡

こういった条件がそろえば大学を卒業した若い研修医を指導して,その

人たちを専門医に育て上げることができるだろうという意味で認定施設と

いうのができました｡

リウマチ科の標樺に関してお話します｡

:リウマチ科の標痩 
リウマチ科の標傍野医射手与える影響 

膠原病に不安を抱える患者さんが病臥医院を温 
釈する受診する際の指針となる 

各病臥医院が仰チ科環境を自由に虫こなえるた 
･一頃息考さんに畢乱を招く阜それがある- 

リウマチ科の樟按が可能

になると､腰原病に不安を

抱える患者さんが病院とか

医院を選ぶ時にどこに行っ

たらいいかということの参

考になります.

問題点としては､各病院･

医院がリウマチ科標棟を自

由に行われることができる

点にあり､患者さんが混乱する恐れがあります｡私は卒業した時に内科を
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専門にしたわけですが､極端なことを言えば私は外科という看板を上げる

ことができます｡皮膚科の看板を上げることもできます｡ところが私は外

科､皮膚科のトレーニングを受けていないわけです｡しかし､今のところ

は標榛は自由にできます｡

もしリウマチ科という横棒を自由にできるため､多くの病院､医院がリ

ウマチ科という看板を上げる可能性があります｡そうするとますます混乱

をする可能性が出てきますので･多いに関心を持って行くべき問題だと思

います｡

これから日常生活における問題点についてお話したいと思います｡

日常生活における留意点

(1個原病一般における留意点

(2個々の藤原病における留意点

勝原病一般における留意

点と個々の腰原病における

留意点をそれ怒れ分けて考

えたいと思います｡

勝原病一般における留意点

川過労を逝ける｡
充分な睡眠をとる｡
うがいの舟行｡
^'ランスのとれた栄斐俵の高い食事｡

(槍物性蛋乱魚類,ヒ●タミン虫よびわシ恥分の
多い食判

塩分制臥
アk)一舟制限｡

{2';7;1iT,lI'一芸欝ぎ警‰桝るこ!･,｡

(3)処方された薬一は専らさす汲用｡

(tくに符肘ド如モン鞠

一般的な注意としま

しては､過労を避ける｡

充分な睡眠をとること｡

うがいなどをきちんと

すること｡それからバ

ランスのとれた栄養価

の高い食事があげられ

ます｡一般に植物性蛋

白質の多い食事､魚類

とかビタミン及びミネ

ラル分の多い食事を摂

ります｡

最近壮日本の食事が欧米化しています｡高カロリー,高脂肪を特徴とす

る欧米化した食事の反対の日本古来の食事をしていれば､まず大丈夫だろ
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うと思います｡しかし､塩分制限は言うまでもありません｡アルコールを

制限することも必要です｡いろいろな薬を使って胃腸障害をおこすことが

ありますから､カフェインの入った噂好品は食後に飲むなどある程度の制

限は必要でしょうd

それから､適度なレクリエーション｡心も体も含めてレクリエーション

が必要だろうと思います｡

それから･処方された薬は医師の指示に従ってきちっと服用すること｡

特にステロイドホルモン剤は必ずそうして下さい｡

次に個々の勝原病における留意点にうつります｡

個々の勝原病における留意点
(SLE)

感染症,
手術,
寒冷,
紫外線,
妊娠および分娩,
薬物アレルキ●-

S L Eになりますと,感

染症､手術といった大きな

ストレスに対して注意する

必要があります｡手術は注

意しましょうといっても､

もし手術が必要なときには

主治医と相談して､それな

りの対応が必要ですo

それから寒冷とか紫外線

といった環境要因によって

SLEが悪くなることもあります｡多くは紫外線だけが皮疹の原因になる

と言われますけれど､冬の間にしもやけ様の皮疹が出る方がいますので寒

冷刺激も良くありません｡従って夏も冬もそういった点を注意をする必要

があります｡初夏の時期というのは非常に紫外線照射の強い時期ですので

注意が必要ですし･運動会シーズン･山登りのシーズン､ハイキングのシ

ーズン･そういう時には主治医と相談して､日除けの傘を使ったり､帽子

を使用したり,長袖の服を着たり､市販されている紫外線をカットするク

リーム(ナンバーが強いクリームほど紫外線カットが高いので30位のを使

用する)を使って外出するなどの注意が必要です｡

それから･妊娠､分娩に際しては､必要に応じてステロイドホルモンを

増やす場合があります｡ステロイドホルモンを妊娠中に増やすとなると患

者さんが不安になる場合があります｡またステロイドホルモンをふやすと
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子供に影響がでるのではないだろうかと不安に思う患者さんがいらっしゃ

ると思います｡胎盤形成が完了する約5カ月以降になりますと､胎盤でプ

レドニンをほとんど分解されますので胎児にはいきません｡問題は胎盤形

成前です｡プレドニンに関しては､奇形特に兎唇をおこすという症例報告

はありますが､ ､まとまった報告はなく､伊原病専門医はSLEの病態に

応じて増やすべき時に必要なだけ増やすというのが一般的ですo

ただ､プレドニン以外のステロイドホルモン例えばデキサメサゾンとか

ベータメサゾンの場合にはハロゲンというものが入ってまして､それがあ

ると胎盤で分解されにくくなりますので､胎児に移行します｡従って生ま

れた子供に副腎の皮質不全がおきることになりますから､こういう時期に

はやはりステロイドホルモンをプレドニンないしはメチルプレドニゾロン

(メドロール)などに変更すべきと思いますo

SLEは薬剤アレルギーの多い病気ですが､薬剤アレルギーについては､

きちんと自分はどういった薬に対してアレルギーがあるのかということを

患者さん一人一人がメモしておく必要があると思います｡

個々の謬原病における由意点- 
(強皮症ー 

寒冷をさける 

保卦こ気をつ81畠 
■皮Lfの清潔に傷つ 

･爪を深くきらない 

うがいを見回におこなう 
･食後すぐ横にならない 

.上体をす羊しあげて演る 

強皮症ですが,寒冷を避

ける,保温に気をつけるこ

とが肝要です｡強皮症はレ

イノー現象がほとんどの方

におこりますので､四肢末

端の循環障害をおこさない

ように寒冷とか保温に気を

つけます｡

それから皮膚を清潔に保

つとか､爪を深く切らない｡

循環陣容をおこしますと､そこにばい菌が入って化臆します｡

うがいを顔回に行ったり､食後すぐ横にならないよう守って下さい｡上

体を少し上げて寝るというのは､これはどういうことかと言いますと､強

皮症の患者さんは先程説明しましたように､逆流性食道炎､いわゆる食道

と胃の間の接続の部分がうまく働かないために､食べ物と一緒に胃液が上

がってきます｡食道と胃の粘膜は粘膜の組成が違うために胃液に対して非
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常に弱いD　そのために食道炎をおこします.それで､食後すぐに横になら

ないようにする｡ある程度消化されてから横になる｡上体を少し上げてい

るというのはこのためです｡もちろん､こういった逆流性食道炎のない食

道の拡張のない方はこの必要はありません｡きちんと検査した上で対応し

たほうがいいと思います｡

シェーグレン症候群ですが､目の乾燥症状とロの乾燥症状に分けて考え

てみたいと思います｡

個々の藤原病における留意点
(シェーク○レン症候群)

晩の乾燥症掛こ対して

軽症の場合
市販の日英を使用

中等症異常の患者さんの場合

防廃刊の入っていない目#(tTレニンミニ.

マ作イ7 ･トラ仰イ用)を使用する

入沢時.湿ったが一七●で吸を稚う

糾トか●-のついた取魚を使用する

晴天時は紫外名的トのia/クb7又を使用する

軽症の場合は､市販の目

薬を適当に使うといいでし

ょう｡市販の目薬には､防

腐剤が入っていますが､軽

症の場合は使用額度が少な

いために防腐剤もほとんど

問題にならないでしょう｡

中等症から量準の患者さ

んの場合には,防腐剤が入

っていない目薬を使用した

ほうがいいでしょう｡最近

は､ヒアレインミニとかマイティアドライアイ用というのが市販されたり､

病院で出せるようになりました.こういった目薬を頻回に使う必要があり

ます｡ただ､保険で謬められる使用本数は限られていますので､患者さん

が充分に使えないという問題点があります｡

入眠時､特に暖房が入っている季節には､湿ったガーゼで目を覆うとい

う工夫をされている方もいますし､外出などの時にはサイドカバーのつい

てメガネ(眼鏡店で作ってくれます)を使用したり､晴天時には紫外線カ

ットのサングラスを使用するといった注意が必要だろうと思います｡

口の乾燥症状に対しては､うがいをしたり､毎食後歯磨きをしたりして,

口腔内の清潔に気をつけることが必要です｡

人工唾液としてスプレー式のものがありますし,病院独自で作る人工唾

液もあります｡それから､一般にガムをよく噛んだほうがいいと言う人が
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個々等,B雪男雫と読蘭留意点 

口腔内乾燥症状に対して 

卓国にうが一､をする 

毎食後に合磨舌をする 

人口痘東を使用する(ス7●レ-式.水溶液) 

糖分の人づていないがムを噛む 
-(軽症-中等症の場合) 

粉塵の多い場所への立入fJを置ける 

マスクを算用する 

個々の藤原病における留意点
(多発性筋炎および皮膚筋炎)

激しい運動を避ける

適度な運動をおこなう

定期的にガン頼珍をうける

(混合性結合織病)

濃艶. SLE,強皮症での留意点を守る

一一26 -

いますが､糖分が入って

いないガムが必要ですo糖

分が入っていますと､それ

がまた充分洗い流されない

で､虫歯の原因になります｡

粉塵の多い場所への立入

りをなるべく避けたり､そ

ういう所に行く場合はマス

クを使用することも考えま

しょうD

多発性筋炎･皮膚筋炎の

方は,激しい運動を避けた

り､定期的に癌検診を受け

るといった注意が必要です

し,混合性結合組織病は今

まで述べました筋炎とかS

LEとか強皮症での留意点

を守るといいのではないか

と思います｡



謬療病と上手に付き合う方法についてお話したいと思います.

膨原病と上手につき合う方法 

川病気に封する姿勢 

(2)主治医に封する姿勢 

(3)家族や身の周りの人に封する姿勢 

(4)日常生活上の留意点 

(5)その他 

私は5つのポイントを挙

げたいと思います｡これら

の中には､患者さん方が

｢いや､そんな方法じゃだ

めだ｣という反対意見をも

つ場合もあるかと思います

が､私自身の考えと理解し

ていただければいいと思い

ます｡

膨原病と上手に付き合う方法のまず第-は､病気に対する姿勢です｡

謬原病と幸手につき合う方法
(1)病気に対する姿勢

自分だけがなぜ盗藩くBFJF病にかかったのかという考え方を止める

病気でなかったちと考えて病気からの述丑妊止める

自分めかかっている荊気の♯*を理簾する

自分机､まどのような状辞なのか(合併色事.朔作&,横jE貧農など)
理解する

病気の全快を期帝してはいけないt,､病気にaBましてもいけない

将来の心配をするのではなく現在をどういさ尋かを考える

多くの患者さんは謬原病と診断されますと､自分だけが何故屡原病にか

かったのかと､非常に運が惑いということで､自分の運命をまず嘆くこと

から始まります｡

その次に､自分がこの病気でなかったら､こういうこともできた､ああ

いうこともできたということで､病気からの逃避､現実逃避をします｡こ

れらの二つの段階をできるだけ早く通り抜ける必要があります｡もちろん

時間がかかると思います｡そのためには､勝原病の患者さん同士のいろい

ろな話合いが必要ですし､助言が必要かもしれません｡

こういったステップを経て､自分の病気の特徴を理解できるようになり､

自分が今どのような状態なのか､つまり合併症の問顧とか､薬の盈とか､
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副作用とか､検査の結果などがきちんと理解できるようになってきます｡

もちろん､こういったプロセスを順調に進んでいく患者さんもいますし､

また逆戻りする方もいると思います｡ただ､全体として､やはりこういう

ふうに病気に対する姿勢の変化を理解する必要がありますし､そのために

は今回の友の会のような話合いとか､患者さん同士の情報交換というのは

かなり意味があるものと思われます｡

少し驚かれるかもしれませんが,病気の全快を期待してはいけません｡

つまり､原因治療は今のところありませんo従って､治ることを期待する

と後でガッカリします｡

また､逆に病気に絶望してもいけません｡治らない､そうしたら私はだ

めなんだと｡極端から極端に走らないということです.

大事なことは､現在をどう生きるかを考えることが必要だと思います｡

明治から大正に時代が移った時に､大正は15年しかありませんでした｡

大正天皇は糖尿病でした｡大正の時代が短かったのは明治天皇が長生きを

されたということがあると同時に､大正天皇が糖尿病だったことが挙げら

れます｡その当時の糖尿病というのは､今の屡原病より悲観的な病気でし

た｡不治の病でした｡この70年の間に､インシュリンが発見されて､イン

シュリン治療あるいは糖尿病の飲み薬が作られました｡

今ここにいる患者さんに｢糖尿病です｣と言った時､糖尿病であること

にがっかりするとは思いますが､きちんと治療すれば合併症も防げること

が可能な訳です｡時代が変わればそうなるわけですD　たかだか60-70年の

間に｡時の天皇とはいってもその時代に生まれたために不幸な転帰をとっ

たわけです｡

今､私の話を聞いている患者さんが屡原柄にもし30年前になっていたら

どうなったか､あるいは大正時代に生まれていたらどうなったか｡恐らく

今のような治療を受けられないで早めに亡くなられたのではないでしょう

か｡

だから.屡原病という病気を背負ったとはいっても,今の時代に生きら

れたということはある意味ではラッキーだったとそういう理解をしていた

だけると､より積極的な姿勢をとれるのではないかと思います｡

時には薬を減量した時に病気が悪くなることがあります｡悪くなった時

に患者さんはガクンと落ちこみます｡
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私壮自分の患者さんに,幸いこととか悲しいことは最小限に受け止める

ようにアドバイスをしています｡その代わりに何か楽しいことが､例えば

2-3年減らせなかったプレドニンを少量だけれど減らせた.ただそれだ

けのことであったとしても大いに喜ぶべきこととして励ましています｡家

族と一緒に外食してもよいでしょうし､あるいは温泉に出かけてもいいで

しょう｡そういう捉え方をしたらどうでしょうか｡その時に例えばカロリ

ー_の多い食事をしたり､コレステロールの多い食事をしたり､塩分が多少

多くても主治医は苦言を言わない筈です｡

勝原病と上手につきあう方法の第二は､膨原病と上手に付き合う方法と

して主治医に対する姿勢があります｡

勝原病と上手につき合う方法

(2i主治雷に封ずる姿勢

主漁区ゐ病気に封する考え方や治す方針を茸簾する

主治医とは何事も相鼓で専る良好な補償を拝辞する

主漁区の薄赤に卸して疑問Uあれば罪P8する

希望することがあれば主治定の*鼻をqlいてからおこなう

治せ革の名札汝与JL効力や#作用を蓬簾する

急拝辞を自分の羽軒で浅JtL､たり止めたりしない

効果を立后する*晶の広告や長南&法に&わされない

これは非常に難しいことです｡一言でいうと､ ｢主治医とは何事も相談

できる良好な関係を維持する｣これに尽きます｡これができれば主治医と

うまくいきます｡もちろん主治医の努力も必要でしょうし､患者さんの努

力も必要だろうと思います｡

患者さんの中には1年以上の長期にわたって同じ訴えをする方が折られ

ます｡確かにその患者さんにとって幸いことでしょうから､止むを得ない

面はあります｡ただ､長年にわたって同じ症状を開口一番に言う患者さん

がいた場合に､主治医としてその症状を何とかしてあげたいとは思います

が･しばしば閉口してしまいます｡主汚医は類い外来の時間内で大事なこ

とをしなければいけないわけです｡副作用のチェックとか､検査の説明と

か｡従って同じ症状を延々と述べる患者さんは必ずしも賢明な患者さんだ
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とはいえません勺そのような患者さんに私は次のように説明していますq

同じ症状が長い間続いても外来に通えるということは､その症状は日をつ

ぶってもいいのではないでしょうかとCもっと大事なことに目を向けまし

ょう｡

主治医とは何事も相談できる良好な関係を維持することが大事だと青い

ました｡これを維持すると主治医の病気に対する考え方や治療方針が理解

できます｡主治医の指示に対して疑問があれば遠慮しないで話をすること

ができますし､質問することもできます｡

それから.治療薬の名前とか量､効果を理解することも大事です.贋原

病の患者さんに今どういった薬を飲んでいるかを聞いた時に説明できる患

者さんとそうでない患者さんがおります8主治医から教えられていない患

者さんもおりますし･あるいは自分から関心を持たない患者さんもおりま

す｡や仕りY自分が飲んでいる薬の名前と量くらいは覚えておいて下さい｡

もし､主治医が教えてくれない場合臥逆に聞いて下さい｡そういう姿輿

が必要だろうと思います｡

民間療法についてはよく相談を受けます｡民間療法はこれで病気が治っ

たと宣伝されると非常に魅力的な治療法に聞こえますが､決して惑わされ

ないで下さい｡

我々は自分の行っている治療のいい面と悪い面を知っています.悪い面

を隠しません｡ところが民間療汝はいい面しか強調しません.悪くなった

ことについて壮絶対に言いません｡ですから､惑わされないようにして下

さい｡

第三に家族や周りの人に対する姿勢があります｡

勝原病と上手につき合う方法
(31家族や身の周りの人に対する姿勢

病気をもっている自分には℡康な人と同機には
行動出来ないことを孔明する

たとえ豪族が理解できなくても相手を*めない

いつかは理解してくれるものと億t;,希望をもって
生活する

･･-30-I

これも私の考えですか

らもしかすると間違って

いる点があるかもしれま

せん｡

病気をもっている自分

は健康な人と同様に行動

できないことを家族によ

く説明することが大事で



す｡たとえ理解できなくても相手を責めないようにして下さい｡多くの患

者さんは外来に来ると家族が理解してくれないと不満を述べます｡でも考

えてみて下さいo例は悪いかもしれませんが,今ここに山登りの好きな人

がいる｡ヒマラヤ登LLIを計画しており危険を侵して死ぬかもしれない｡そ

の人が山登りを一度もしたことのない人にこんなに山登りはすぼらしいの

だと説明しても分かってもらえるでしょうか｡山登りをしたことのある人

にヒマラヤ登山の素晴らしさを話したら理解してもらえるかもしれません｡

腰原病ではない家族の方に病気を理解しろと言ったって無理です｡だから､

理解できないで当然と考えてみるoだから賛めることはできないわけです｡

ではどうするかD家族が具合い悪くなった時に一生懸命看病してあげて

下さい｡そうすれば家族の方に少しは理解してもらえるようになるのでは

ないでしょうか｡

このようにして､相手を責めず､相手が休詞を崩した時に自分の経験を

通して看病してあげる｡これが理解を得る早道ではないかと思いますD

第四に日常生活の常意点をお話します｡それは病気を持ちながら自分で

何ができるかを考えながら積極的に生きることです｡

膠原病と上手につき合う方法
(4)日常生活上の留意点

病気をもちながら,自分でなにができるかを考え
.税額的にいきる

適切な治療を受けていれば,日常の生活はほとん
ど可能であることを理解する

たとえ体調がよくても定期的逢隈と模糞を受ける
こと

体調の長いときは外出したり,小旅行などを計画
し生活を蒸しむ

病気が落ち着いているときは協力してくれた家族
に感謝の印を表現する

屡原病のような慢性

疾患にかかると､とも

すれば消極的になりま

す｡子供の運動会にい

くことができない､仕

事を充分まっとうでき

ない｡病気がなければ

これだけのことができ

た薯なのにと全て消極

的になります｡

今回の講演会を企画

した方々は謬原病の患者さんです｡病気を持ちながらも社会的活動をちゃ

んとやっています｡時には行政と折衝したりもします｡そういう活動をす

るわけです｡だから,積極的に生きようとする姿勢があれば､いろいろな

苦労はあっても実践している屡原病をもった方々がいらっしゃるわけであ
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り､その方々がより良く生きるための良いお手本になっているのではと思

いますb

その他に大切なことは､適切な治療を受けていれば､日常の生活はほと

んど可能であることを理解することです｡ほとんどというのは少し言い過

ぎかもしれません｡ただ､そういうことが可能になる場合もあるわけです｡

また､体調が良くても､定期的通院と検査を受けることが必要です｡こ

れは病気の早期発見･早期治療という点から必要です｡

体調の良い時は外出したり､小さな旅行を計画して生活を楽しむことも

必要ですし､病気が落ち着いている時は病気が悪くなった時に協力してく

れた家族に感謝の印を何らかの気持ちで表現することも必要だろうと思い

ます.

藤原病と上手につき合う方法

(5)その他

難病連,藤原病友の会などの親裁やク◆あ
ー7oを介して種々の情報を入手し,藤原

病の理解を深め,今後の自分の生き方
を考える上で参考にする

贋原病と上手に付き合

う方法として､藤原病の

会の宣伝ではありません

が､患者さんの組織や

グループの活動を介して

いろいろな情報が入って

きます｡このような講演

会もおそらく今後も続い

て行われるだろうと思い

ます｡勝原病の理解を深め,今後の生き方を考える上でおおいに参考にな

るのではないかと思います｡

私達は多くの仲間がいれば心の支えを得ることができますし､与えるこ

とができます.ところが周りに勝原病の患者さんが少ないために自分一人

で閑々と悩んでしまうことがおおいように思います｡

従って,こういう組織の活動を通して,勝原病の療養で必要な情報とか

知識が得られれば､藤原病をもちながらもより良い生活ができるのではな

いかと考えます｡

日時:1996年6月2日(日)

会場:北海道難病センター大会議室
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全国用夢原病友の会
25周年記念大会l=出席　して

三森　礼子

昨年1 0月に行われた友の会25周年記念大会に参加するもうひとつの楽

しみは､ノンフィクション作家柳田邦男氏の記念講演を聴くことでした｡

自分の息子の自殺未遂､脳死を看取った手記｢犠牲(サクリファイス) ｣

を読んだ時の印象が鮮烈だったからです｡

イメージどうりの,もの静かな語り口b

｢病とともに生きるJというテーマは友の会の方からの提案だったので

しょうが,病を抱えた家族と共に生きてきた柳田氏が本を著すことによっ

て自分自身を癒してきた,とも受け取れるお話でした｡

病暦も長くなりますと､病気そのものよりも､慢性症状に伴う社会的､

日常的な問題と日々向き合わなければなりません｡ ｢プラス志向｣という

言葉は頭ではわかっていても､ものごとがうまく運ばない時には｢病気｣

という隠れ蓑に逃げたくなります｡私の人生こんな等じゃなかった､とい

う思いが時々頭をもたげます.氏の講演の中でいわれた｢新しい自己イメ

ージ｣は毎日の暮らしの中で､出たりひっこんだりします｡ ｢病とともに

生きる｣ということは､そういう自分とずうっとつきあっていくことなの

だと思います｡

家族の問題で悩みながらも･コツコツと良い仕事を続けてきた柳田氏に

深い共感を覚えますd柳田氏の作品をまだ一冊も読んだことのない人には

ぜひ一読をお勧めします｡

｢『死の医学』 -の序章｣ ｢ 『死の医学』-の日記｣などを読むと､

｢人生の質｣ ｢死に方の質｣についてしみじみと考えさせられます｡病を

もった分だけ味わいの深い人生･そんな風に生きていけたらいいなと思っ

た一日しでした｡

講演の内容は

本部機関誌

｢勝原｣にて

お知らせの予定です
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金村恵子さんが長女佳音(かのん)ちゃんを出産して8ケ月が経､b 

た時､事務局にお便りをいただいたのがきっかけで｢これから結麺 

妊娠.出産を考えている会員さんのためにlとお願いして妊娠から 

在までを書いていただきました. 

金村さんは現在35歳020歳の時SLEと診断され､佳普ちゃん妊娠の 

時は､S剤を2錠(10Ⅱ1g)服用していましたo 

育児まつ最中の時間のない中での原稿作りはさぞ大変だ?たろうと 

感謝しております.文中にもあるよう転/勝原病患者の出産に対する 

考え方は本人だけでなく医師や家族で康々と思いますが､この体験喜 

がチャンスのある会員さんにとつて参考になれば幸いです○ 

認諾深意妊娠_由東森験配 
一子どもとの幸せ作り一

金村　恵子

1.はじめに

昨年5月､我が家に待望の家族が増えました. 2, 544gの低体重児

で心配しましたが､不安を吹き飛ばすほど元気な産声をあげて生まれまし

た｡早くも8ケ月経ち､お正月を迎えています｡子どもの成長は早いもの

で､今は目の離せない毎日ですが､楽しみながら子育てをしています｡

振り返ると.　生まれるまでの期間は不安ばかりでした.

私を始めとして･自分の中に病気を抱えていると､妊娠･出産に関して

は臆病になってしまうと思います｡これは自分自身がいわゆる｢普通の妊

婦｣ではないことを想定しなければならないからです｡私の場合は､妊娠･

出産が自分の病気にどのような影響を与えるのか､幸運にも自分の体萌は

安定したとしても､これまで服用していた薬が赤ちゃんに惑い作用を及ぼ

さないかなどを心配しました｡ ｢普通の妊婦｣であれば,友達や雑誌など

で様々な体験淡から解決策を得ることもできるでしょう｡しかし､私のま

わりには妊娠･出産の体験を持っている人は少なく､自分に必要な情熱ま

簡単には入ってきませんでした｡そんな状況ですから,幸運にも無事妊娠･

出産を体験した私の話が･これから妊娠･出産を考えている人の参考にな

ればと思い､筆を取りました｡
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2.妊娠まで

初めて妊娠した時は､残念ながら流産に終わりました｡しかも､次も流

産する可能性が大きいことが分かりました.また､私の両親絃子どもを作

ることに関しては反対でした｡特に､病気が大変だった時につきっきりで

看病した母親は･せっかく良くなって安定している体を心配し､私の気持

ちを理解してくれませんでした｡さらに､いくつか訪ねた産科の中には､

私が屡原病であるというだけで､はなから出産は無理だときめつけるとこ

ろもあり､病院不信になりました｡

そんな状況だったので､一時は子どもをあきらめ､主人と二人の生活を

考えましたo Lかし､やっぱり子どもが欲しいという私の気持ちは変わり

ませんでした｡主人と相談した結果､もう一度がんばってみることにしま

したoこの時､内科の先生や流産の時にお世話になった産科の先生方の協

力があったことを付記しておきます｡

二度日の妊娠まで臥体に負担をかけないことを第-に体力作りから始

めました｡また､漢方薬も服用して体調を安定させました｡自分の体調の

悪くなる季節は分かっているので･内科の先生には毎月の経過を教えても

らい､自分の体調について正確に把握すると同時に､基礎体温を測り妊娠

に備えました｡そして､流産から一年あまり過ぎた頃､再び妊娠しました｡

しかし･やはり油断から少し体調を崩したことが原因で､ 4ケ月目に入

るころ切迫流産になり入院することになったのですが､主人や私の両親を

始め入院先の先生･看護婦さんたちに励まされ､何とか無事退院すること

ができました｡

3.妊娠中

病院から我が家に戻ってからも､お腹の中の子どもが順調に育っている

かどうか不安でしたが､妊婦検診の時の｢順調ですよ｣の言葉で安心する

という毎日でした0　5ケ月を過ぎ安定期に入ると､生活のリズムも出てき

て､来るべき出産に向けて友人からマタニティドレスを借りたり､主人と

二人で出産用品を購入したりと･それなりに忙しかったのです(今にして

みれば､自分の時間があったのは妊娠中だけでしたが) ｡

私の病気は､妊娠中は一時良くなるということは先生から聞いていまし

たので･始めの頃こそつわりで苦しみましたが､全体に体詞は悪くありま

せんでした｡それどころか､体重も極端に増えず,貧血に悩まされること
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もなく､健康な妊婦さんよりも順調に経過していたようです｡以前流産し

た経験から､普通に生活していて･体に無理をかけることだけは避けるよ

うにしていたことが良かったのではないかと思います｡それでも臨月まで

臥風邪をひいて熱を出したり､鼻炎に悩まされ満足に眠れない日が何日

も続くなど･いくつかアクシデントもありましたが､内科の先生と産科の

先生･主人や友人など周蹄の人に支えられ,薬も最小限にしてがんばって

過ごすことができました｡ (S剤の量は現在まで10mgのままです)

4.出産

そして10ケ月が過ぎた頃･いよいよ出産が近づいてきました｡最後の

妊婦検診の日､少し出血しお腹が痛かったのですが､まだ大丈夫と言われ

安心していました｡ところが､その後も出血やお腹の痛みが収まらず,節

に流産したときのこともあるので､念のため夜中に産科までいくことにな

りました｡診察の結果､破水していることがわかり,そのまま緊急入院｡

あらかじめ出産に備えて荷物壮用意してはいましたが､予定日までは1 0

日あまりあり､心の準備が整わないため､不安が募りましたo出産の時は

主人に立ち会ってもらうことにしていたのですが､本格的な陣痛は始まっ

ていなかったので,とりあえず主人は自宅に戻って待機することになりま

した｡その夜は､一人でいる不安と周期的なお腹･腰の痛みで眠ることが

できませんでした｡一夜明けて､再び主人が戻ってきました｡朝食が出さ

れ､安心感から少し睡眠をとったようです｡入院してから10時間あまり

たった頃､ゆっくりと周期的にやってくるお腹の痛みと､それによる腰の

痛みに耐えかねていた私に､先生が｢お母さんの体力のこともあるし､陣

痛促進剤をつかってみますか?｣とたずねてきました｡陣痛促進剤の功罪

については､私も多少の知識があり､できれば自然に出産したいと思って

いました｡しかし､友人にも陣痛促進剤をつかって無事出産した人がいま

したし､何よりこの状態から早く開放されたい!という気持ちがあったの

で､結局薬をつかうことにしました｡それから1時間もしない内に前より

も数倍,数十倍の痛みが押し寄せてきました｡両親学級でこういう時のた

めに体を楽にする呼吸汝を習っていましたが､それどころではありません｡

横にいる主人が｢ひっ､ひっ､ふ～｣と言ってくれるのですが､とてもそ

んな冷静に呼吸するどころではなく､早く分娩室-行って､この痛みをと

って欲しいと､そればかり考えていました｡
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入院してから2 6時間あまり､助産婦さんに導かれて分娩室へ入り､

1 0分ほどたった頃､大きな産声とともに､元気な女の子が生まれました｡

生まれる漣ではあれほど冷静さを失っていた私でしたが､我が子を初め

てこの手陪鳴き抱えた時､ ｢ちゃんと目はついているか､耳は2つあるか､

指は5本あるか｣と確認しました｡すくなからず薬の影響がでることがあ

ることは知っていたので､五体満足であることが分かってから,感動と疲

∴　∴二　二∴　一二
出産後は実家-戻りました｡これはあらかじめ主人と和談して決めてい

ました｡両親がそばにいたおかげで､体力的にも精神的にも楽に過ごすこ

とができたので､実家に戻って良かったと思います｡出産後悪くなるので

はな小かと心配していた私の休萌も､運が良いことに現在まで順調に経過

しています｡はっきりとは分かりませんが､妊娠中毒症にもならず､出産

自体も安産だったので､比較的体力の消耗が少なかったのが良かったかも

知れません｡

ここからほ一般的な育児についての感想です｡

病院にいた時は､ミルクを飲んでいましたが､退院してから母乳にする

か･ミルクにするか娃決めていませんでした｡母乳はふんだんにとはいき

ませんが､出ることは出ました｡しかし､腰原柄の治療で願用している薬

が､多少なりとも赤ちゃんの体内に入ると不安でしたし､ミルクなら主人

にも両親にも手伝ってもらうことができると思い､ミルクに決めました｡

後でいろいろな先生に聞いてみると､薬は影響ないという意見もあって､

少し後悔しましたが､仮に二人日ができたら､その時は母乳で育ててみよ

うということにしました｡

始めのうち･私を悩ませたのはそのミルクでした｡というのも､子ども

がミルクを飲む量が少なかったからです｡その度に私の飲ませ方が下手の

か､噴乳ビンが悪いのかなどと悩んでいました､｡

育児書をいろいろ読んだり･保健婦さんに聞いてみたりしましたが､結

局･その子なりの食欲や眠り方､ぐずり方があるのだ､ということが分か

りました｡育児書などに書いてあるのはあくまでも一つの例であって､そ

れにとらわれすぎるのは良くないということです.それからは､何ごとも
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マイペースで考えることにしました｡

時に育児ノイ13-ゼで赤ちゃんを死なせるお母さんがいるようですが､

私にはその気持ちが理解できません｡赤ちゃんは話すことができないので､

お母さんは赤ちゃんの出しているサインをうまく読み取ることが必要です｡

そのためには､どうしても始終相手をせざるを得ません.私もイライラし

たり･腹が立っこともありましたが､この子なりに一生懸命に生きている

んだと思うと､とても傷つけることはできません.私も人間なので､どう

しても我慢できなくなることもありましたが､実家に帰っていたため､ま

た主人も時間をみつけては会いに来てくれたため､気持ちの切り替えがで

きていたように思います｡

唯一心配の種だったのが､娘の心臓機能ですQ私の病気の子どもでは生

れつき心疾患をわずらっていることが多いということを聞いていたので果

たして娘は大丈夫だろうかということが気になっていました｡しかし1ケ

月検診､ 4ケ月検診の時にも特に異常がないと分かり､ほっとしました｡

6.最後に

毎日･ミルク､離乳食､おむつに追われ､早くも8ケ月が経ちました｡

その間私が風邪をひいたり､娘にうつったりといろいろ大変です｡また､

妊娠中は本を読んだり､男物に行ったりと自分の時間があったのですが､

今はとてもそれどころではありません｡でも､出産はおろか結婚すら諦め

ていた私に･今こうして子どもがいるということはまるで夢のようなこと

です｡

出産に対する考え方は様々ですが､私自身は良い悪いというよりも一つ

のカケをしたように感じました｡病気を背負っての出産は本当にリスクを

伴いますし･そのリスクを受ける覚悟が必要です｡そのためには自分の体

を知ることから始まり､先生と病院との連携が盤うことが欠かせません｡

これらにより､不安のない出産を迎えられると思います｡

このように不安のない環境を整えることは難しいことですが､私を含め

チャンスのある人は少なくないと思います｡病気だからと悲観せずに､自

分の納得のいく生き方をしていくことが大切だと思います｡

これからしばらくは子育てに明け暮れることになりそうですが､私が自

分で選んだ道ですから,健康に注意しながら､子どもと幸せ作りをしてい

きたいと思います｡
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rアップjlノ会｣　むこ参カP Lで

札幌市　　山田　恵子

今年も残す所後二カ月という1 1月1日に､友の会では昨年と同様,先生方

を囲んでのお食事会を設けてくれました｡今回もお忙しい申如け付けて下さっ

た佐川先生.初めて出席して下さった中井先生と共に, 1 9名の仲間がお鍋を

囲み語らいました｡

寒い申足を運んだ皆さん方も､久しぶりに会う元気な顔に安堵したでしょう

し､初めて参加したした方は､会の皆さん方の還しさに勇気づけられたことで

しょう.そして南より､患者との白衣を脱いだ心の触れ合いを大事にして下さ

る先生方と過ごせて､私はうれしかったです｡ユーモア一杯の佐川先坐,ダン

ディな印象の中井先生に,心から感謝致します｡

それから幹事の役員の方､集まった皆さん方､有難うございました｡来年も参

加出来るように無理をせず､一日一日を元気に過ごしたいと思っています｡

札幌市　　小杉　其智子
11月1日､久しぶりの交塊会に参加しました｡

ここ最近はいろいろ忙しく､友の会の行事も慌ただしく時間で区切るような参

加が続いていましたので,今回のように始めから最後までゆっくりと､過ごせ

たのもしばらく振りのことです｡会場は､ 『白雪』という,なんと私たちにぴ

ったりのお店ではありませんか｡なつかしい顔との再会があり,また初めての

方との出会いありで,いろいろな語意に花が咲きました｡この日は佐川､中井

両先生もお忙しい中を出席してくださいました.

私は､幸運にも佐川先生の隣の席だったのですが､先生は海外出張から帰国さ

れたばかりということで,そのおみやげ藷などもいろいろ聞かせていただきま

した｡ごちそうを食べながら､お酒を飲みながらで,話に花を咲かせて､その

後もう1軒､ 2次会に参加された方も多かったのではないでしょうか｡

私は､残念ながら参加することは出来なかったのですが､きっとみなさんそれ

ぞれに,自慢の境を披露して夜も更けるまで(夜も明けるまで･･桝だったので

しょうか)楽しまれたのでしょうね｡たまには[日常の出来事】に､ちょっと

距離を置いて､こうしてみんなで楽しいときを持つことも必要ですよねB

それではまた,次回の交流会を楽しみにしています｡
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厨阜会3=歩廊LJ ･r
札幌市　　構　厚子

今年は雪が少ないかわりに,ツルツル路面に怯えながら､ 1月26日の新年

会(アップル会)に出席させて頂きました｡

私は､ SLEと診断されてから15年になりますが､まさにr全身病｣とい

う名の通りに,今まで数々の病気を経験し闘い続けてきました｡

人間どこかひとつでも痛い所があれば背痛で人に訴えrこの痛みをどうにか取

り除いて欲しいjと思い厭うでしょう.それがーなぜ私ばかりに次々と『もぐ

らたたき』のように惑い所が出てくるの机一体私が何をしたと言うのだろう

と悲観し､いつも不安になっていました｡また､見た目には丸々と太っていて

どこから見ても｢轟唐人｣にしか見えないというギャップの差にも耐えがたい

ものがありました｡もうこうなると疎外感や孤立感に儲みr心の置き軌がな

くなり,自分の力だけではどうにもならなくなるのです｡

でも･私はアップル会に参加していくうちに､自分を支えてくれる家族はもち

ろんのこと､同じ悩みや苦しみを持ち分かりあえる仲間がこんなにもたんきん

いると知った時r幸いのは自分だけではない｣と､とても勇気づけられ､心が

軽くなりましたC ``自分は何の為にこの世に存在しているのか9"そう考え,

生き詰まった時に,私はr人間は一人では生きて行けないものだ｣ r自分は周

りの人に生かされている｣という言葉を思い出します｡

これから先の事は.わからないけれど病気とうまくつき合いながら自分でも

人の為に何か出来ると倍じ､今日一日を積極的に充実させて過ごして行こうと

思います｡焦らず希望を持って､楽しく生きて行こうと今年も出発しました｡

これからも､よろしくお蹴い致します｡

琴蒜議議からのお便りだけ
となりました｡

他の地区からのお便り､お待ちし

ております｡ (事務局)
㌧ヽ_　　一　･　　　　　　　　　　　　　　　　　　･
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事務局紛塾◎轟細塾世

★ご寄付いただきましたb

千葉千代子様　　長田晃一郎様

伊知地君子様　　大和田一夫様

合田　淳子様　　関口　巌様

後藤　幸枝様　　平尾　陽子様

柴田　宣子様　　輪島　紀子様

合計　22, 200円(1996.10.1～1997.1,21)

ありがとうございましたo

★新しく入会された方たちです｡ (1997.1.21現在)

一､鬼頭恵美子さん(定期購読　石狩市)

吉田　智子さん(SLE､シェールン症侯群､MCTD S.42生　札幌市豊平区)

小松　繋さん　(強皮症　S.3生　札幌市北区)

中村　昭悦さん(SLE S.2生　名寄市)

国分　美子さん(SLE S.52生　津別町)

佐藤　文子さん(釧路市)

浅川　京江さん(結節性動脈周囲炎　北見市)

よろしくお願いします｡

事務局からのお願い

①新入会員の方で,入会申込書がまだ届いていない方がいます｡資料

としてお送りした　rいちばんぼし100号J の最後のページが入会申込

になっています｡ご確認の上､なるべく早くご返送下さい｡

② r腰原)でお知らせしております本部の実鱒調査用紙が2月から3

月にかけて会員の皆さんに届きます｡私たちの実態を知ってもらうた

めの基礎資料となりますので､ぜひご協力下さるようお願いします｡

③支部長の年頭挨拶の中にもありますが､道支部が今年結成25周年を

迎えます｡日程は6月を予定しております｡なるべく多くの会員さん

にご参加いただけるよう早めに日程､費用等お知らせしたいと思いま

す｡医療講演会は7月26日の午前中に開催予定です｡

④金村さんにご質問のある方は事務局-ご連絡下さい｡
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あとがき

　

新しい年を迎え、皆様いかがお過ごしでしょうか。

　

早いものであっという間に２月も後半、冬ももう

すぐ終わりです。

　

今年は友の会も２５周年。どこかの温泉に１泊し

て。ゆっくりと先生方と交流ができれぱと考えてい

ます。

　

４０歳を過ぎた途端、体力に自信がなくなってき

ました。健康でさえいれればと強く思うようになり

なるべく無理はしないようにしています。元気に年

老いていきたいと思うこの頃です。

　

インフルエンザが流行しています。皆さん、くれ

ぐれも気をつけて下さい。

　

また、元気でお会いできますように。（やすだ）

~42～



~～

＜編集人＞

＜発行人＞

全国膠原病友の会北海道支部

　　

一

　

編集責任者

　

萩原

　

千明
R064札幌市中央区南４条西10丁目

　　　

北海道難病センター内

　

S(011)512-3233

北海道身体障害者団体定期刊行物協会

　　　

細川

　

久美子

　

両063札幌市西区八軒８条東５丁目4-18

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

S(011)736-1715
昭和4&年１月13日第３種郵便物認可

　　

ＨＳＫ通巻299号

　

100円
いちばんぽしNo. 105　平成９年２月10日発行(毎月１回10日発行)


	ichibanboshi_199702_105-1.pdf
	page1

	ichibanboshi_199702_105-2.pdf
	page1

	ichibanboshi_199702_105-43.pdf
	page1

	ichibanboshi_199702_105-44.pdf
	page1




