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発刊にあたって

支部長

　

小

　

寺

　

千

　

明

　

全国膠原病友の仝北海道支部は、昭和47年秋に結成されて今年で20

周年を迎えました。この20年の間に医学は確実に進歩し、そして同時

に患者仝もあらゆる困難に遭いながらも、活動の幅を広げながら着実

に前進してきました。そんな中で、患者をそして患者会を支えるべき

福祉社会だけが、患者不在のまま後退の一途をたどっています。

　

先日、ある20代の健康な女性に「膠原病を知っていますか」という

質問をする機会がありました。私は「ええ聞いたことがあります」と

いう答えが返ってくるものと勝手に思い込んでいました。ところが彼

女の答えは「高原病のことですか」でした。最近はだいぶ知られるよ

うになったと思っていましたが、まだまだ健康な人にとっては馴染み

のない病名であることを思い知らされました。

　

私たちの活動は、まず自分白身の病気を正しく理解し、次に病気に

負けないで明るい療養生活が送れるように、自分たちの経験を話し合

ったり励まし合ったり助け合ったりします。さらに病気の原因究明と

治療法の確立を要望し、そして本当の福祉社会の実現をめざして広く

病気や友の会への理解を求めることにあります。今回の『いちばんぽ

し』は、そんな私たちの活動の目的すべてを満たす内容になることを

願って編集してきました。ですから会員も全員でない人にも、発病し

て間もない人も病歴の長い人にも、そして病気の人も病気でない人に

も、とにかくより多くの皆さんに読んで頂きたいと思います。

　

私たちにとって20年という歳月は、確かに一つの節目ではあります

が、単なる通過点でしかありません。なぜなら、それは私たちの病気

が難病であることに変わりがないからです。ただこの通過点を意義の

あるものとして新たな出発ができるかどうかは、これからの活動にか

かっています。いつの日か患者仝そのものが無くなる日がくることを

信じて、それまでは一人でも多くの仲間と手をつなぎ、希望のある未

来に向かって歩いて生きたいと願わずにはいられません。
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全国膠原病友の会北海道支部

　　　　　　

結成20周年に寄せて

　

友の会北海道支部がこうして20周年を迎えることができたのは、いうまでもな

く多くの皆様に支えられてきたからに他なりません。

　

特にその中でも、他の疾病団体と協力して行っている北海道の患者会活動の中

心である財団法人北海道難病連、発足当初から顧問の先生としてお世話になって

いる勤医協中央病院名誉院長の大橋晃先生、道支部より１年早く結成された全国

膠原病友の会本部、そして初代支部長の森美智子さんらを除いては考えられませ

ん。そこでこれらの方々に、北海道支部結成20周年に対する思いを寄せていただ

きました。

タ
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で絲畝

平成３年７月28日

　

第IB回全道集会

　　　　　　　　　　

(洞爺湖温泉)
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ともに歩んだ20年

財団法人北海道難病連専務理事・事務局長

　

伊

　

藤

　

たてお

　

膠原病友の仝北海道支部の20年は私の所属する筋無力症友の仝北海道支部の20年であ

り、北海道難病連の20年の歩みでもあり､我国の難病対策の20年そのものでもあります。

　

20年という歳月は、長いようで短く、短いようでいて、とてつもなく長かったように

も感じられます。

　

北海道難病連を結成した時は、ほんの２・３年のつもりでしたが、何も分からない事

ばかりの中で、無我夢中でとり組み、あっという間に10年が終わったように思います。

10周年記念誌を出すなどということも考える余裕もありませんでした。

　

こうして、いつのまにか20周年を迎え、感慨深いものがあります。

　

20年前がどうであったかを、今その一つひとつを思い出すのは難しい。写真を眺めて、

当時の一コマ一コマが、映画のシーンのように思い出される。それは時の流れを感じます。

　

つい最近、「難病で借金を苦に一家心中」という報道が大きくとりあげられました。ま

るで20年前に引きもどされたような気がしました。

　

いまだに難病対策の輪に触れることのできなかった人がいる、せっかく築きあげてき

た福祉の制度を活用できなかった人がいる、私たちの仲間の存在を知らずにいた人がい

る。そんな悔しいような、寂しいような気持ちでいっぱいでした。

　

その姿は、その記事は、20年前の私たちの姿ではなかったでしょうか。

　

10年先どころか、５年先のことも考えることができなかった私たちではなかったでし

ょうか。

　

難病対策の歴史も20年を迎えました。

　

大きく変わったものもあるし、いまだ解決への途は遠くにあるものもあります。

　

社会も、社会保障もあるものはめざましく進み、あるものは変わらず、またあるもの

は後退しました。

　

難病対策が生まれ、老人福祉法が生まれ、消えかかろうとし、老人保健法が生まれ、

医療法や健康保険などが大きく変わりました。身障福祉法や障害年金制度は少しずつ前

進し、交通、住宅などいろいろな面で、私たちの運動の成果が見られ、またある面では

後退を防ぎきれませんでした。

　

ローカルな話題では、北大病院や札幌医大が新しくなり、旭川医大も誕生しました。

国鉄がＪＲになり鉄路が無くなった地域もあり、私たちの生活スタイルも大きく変化し

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－6－



たと言えるでしょう。

　

医療が進歩し、多くの難病患

者も普通に近い社会生活を送れ

るようになりました。一方では、

多くの仲間が亡くなり、そして

社会の高齢化の中で、私たちも

その影響を受け、新たな困難な

課題が生まれています。

　

日本人は忘れっぽい民族と言

われています。しかし、私たち

がどこから来て、どこへ行こう

としているのか、その時の流れ

の中で、必要なことは、やはり、

人から人へと確実に伝え、継い

でいかなければなりません。

　

何のための、そしてどのよう

な20年であったのかを改めて見

つめなおすことは今、とても大

切なことのような気がします。

　

20年前には全く想像どころか

空想することもできなかった

　

「北海道難病センター」の一室

で、そして、私の人生設計には

なかった毎日の中で、この原稿

を書いています。
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友の会のますますの発展を期待して

勤医協中央病院名誉院長・北海道議会議員大

　

橋 晃

　

20周年おめでとうございます。

　

しかし、20周年といってもあまりピンときません。

　

北大第二内科の「リウマチ・膠原病外来」を担当していた私のところに、現在千葉に

住んでおられる初代支部長の森美智子さんが「北海道にも膠原病の患者会を作りたいの

ですが」と相談にみえ、色々とアドバイスしたのが、私と友の仝とのそもそもの出会い

でした。

　

振り返ってみれば、実に色々のことがありました。瞼に浮かぶのは、友の仝の活動に

とり組みながら不幸にして亡くなられた何人かの患者さんのことです。改めて心から冥

福を祈りたいと思います。

　　

医師として、政治家として

　

私にとっての友の仝とのかかわりは、前半の10年間は専門医の一人として、後半の10

年間は政治家として、ということが出来ると思います。

　

北大第二内科から勤医協と、場所は変りましたが、その間実に沢山の患者さんとお付

き合いしました。診療や研究を通してだけでなく、友の会の活動や難病連の様々な行事

を通して楽しいひとときも過ごさせていただきました。また道の特定疾患対策協議会委

員として、全道各地の難病検診や相談会にも参加して新しい患者さんと出会いました。

　

1983年に道議会議員として道政の場に出していただいてからは、唯一人の医師の議員

として、難病をはじめとする患者さんや医療現場の人々の声を代弁して、医療や福祉の

前進のためがんばってきました。

　

今振り返ってみると、膠原病友の会の皆さんと一緒に取り組んできたことが、議会活

動をやる上でも色々活かされていることに気付きます。

　　

難病対策の充実を求めて

　

さて、友の仝の20年は、国や道の難病対策が実施された20年でもあります。

　

国の難病対策要綱が作られ、難病の公費負担制度が出来だのが1972年でした。

　

当時は、公害病に対する補償を求める運動や老人医療費無料化を求める運動が全国に

広がり、同時に難病の公費負担を求める運動が広がるなど、医療と福祉の充実を求める

運動があらゆる分野で広がった時でした。時の政府もこれに応えて、1972年の難病の公

費負担導人に続いて、73年には老人医療無料化に踏み出しました。田中角栄首相は自ら、

1973年を「福祉元年」と言い切りました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－８－



結成20周年に寄せて

　

しかしその後流れは大きく変りました。

　

1980～83年の一連の臨調答申は、「疾病の自己責任原理」「自助および近隣の相互援助」

　

「小さな政府」「民間活力の導入」など、社会保障に果たすべき国の役割を大幅に後退さ

せ、老人医療の有料化、医療法改正による病床規制などを次々と行い、医療・福祉分野

への営利企業の参入を拡大させてきました。

　

難病対策については大きな後退はないように見えますが、当初の頃に比べると、公費

負担の対象とされた疾病でも軽症のものは除く（パーキンソン病や後縦靭帯骨化症）、手

続き上で認定の月の始めまでさかのぽれないなど色々な制限が生まれてきています。

　

道は、国よりも一段広げて独白に公費負担対象疾患を増やしたり、全国でもはじめて

の難病検診の実施や難病センターの建設など、他県にない施策を行ってきましたが、近

年新たな拡大はなく、医療費の増加を理由に道独自の公費負担制度の見直しを行おうと

するなど警戒すべき動きも出てきています。

　　

安心して療養できなくなる…

　

政府は現在、第二次の医療法改正案を国会に出しています。反対が多くて審議は進ん

でいませんが、これには難病患者の皆さんにとって見落とせない重大な内容が含まれて

います。

　

まず病院を、大学病院のような「特定機能病院」と、長期曖性患者のための「長期療

養型病床群」というような機能分けをしようというのです。そうなると、例えば大学病

院などには紹介状がないとかかれない、難病患者の要求に応えるように見える「長期療

養型病床群」の場合は、医師・看護婦を減らしてもいいというとんでもない内容になり

ます。

　

今度実施された診療報酬の改定は、この内容を先取りして、「入院は病院、外来は診療

所で」「看護体制の手厚い病棟では長期入院させない」などの内容が診療報酬点数のうえ

ではっきり位置づけられています。

　

膠原病などで入院し、引続き同じ病院で通院治療を続けたい、という希望があっても、

そうすると病院が経営的に不利になります。

　

こんなとんでもない内容がひとつひとつ実行に移されているのです。患者と医療機関

の側か一体となって反対の声をあげていくことが必要です。

　　

一人では声にできない要求をこそ

　

医学の進歩は、この20年間もめざましいものがあります。膠原病についても、まだ根

治法が見出された訳ではありませんが、色々のことがわかり、治療法も大いに進歩し、

以前のような「不治の病」とはいえなくなってきました。

　

しかし、医学の進歩が必ずしも「バランスのとれた進歩」でないために、「脳死」問題

のような新たな問題を生みます。
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また、医学の進歩の成果をみんなが平等に受けられるための制度はむしろ後退さえし

ています。

　

患者会は、同じ病気で苦しむ人々が交流し合い、励まし学び合うところであると同時

に、一人では言葉にならない様々な要求をひとつの声にしていくところでもあります。

　

20周年を機に、友の仝がますますそういう意味でも発展していくことを心から期待し

ます。

より人間らしく生きるための活動をめざして

全国膠原病友の会会長湯

　

川

　

英

　

典

　

全国膠原病友の仝北海道支部が支部結成20周年を迎えられたことに対し、心より御苦

労様と申し上げたいと思います。各地区ごとに事情は異なりますが、特に北海道は他の

支部にくらべ非常に広範な地域をまとめなければならず、病気を抱えながら活動を続け

てこられた役員の方々の御苦労は並々ならないものがあったことと思います。地域難病

運の中での活発な活動、私共も勉強をさせていただくことが数多くあります。どうかこ

れからも、患者の為の会として、会員の皆様の心のよりどころとしての活動を続けてい

っていただきたいと考えております。

　

私共F全国膠原病友の仝」が東京で発足してより、22年の年月が流れました。20年前、

膠原病は死亡率も高く、又医療費もF公費負担」の制度もなく、膠原病と診断されたら、

まず「生きる」ことが困難な中での「患者会」の出発でした。

　

患者からの訴えも、「どんな病気なのか？」「医療費をどうしたらいいか」という相談

が大半を占めていました。年とともに「公費負担」の制度もでき、まず治療費の心配が

なくなってきました。そして治療方法も確立され、死亡率50％といわれた難病が、現在

５％といわれるまでに進歩してまいりました。こうして医療技術の進歩と共に、私達患

者仝の活動も変わらざるを得なくなってまいりました。せっかく永らえた「生命」を大

切に生きる為にはどうしたらよいのか、病気を理解し、病気と共に生活し、そしてより

人間らしく生きる為の活動をしなければいけないのではないかと、考える様になってま

いりました。

　

現在全国で支部組織ができている都道府県は20支部、北海道は全国で最も早く支部組

織ができ、相談会活動や、親睦会活動等も活発に行なわれ、会員の方々にとりましては、

非常に恵まれた地域ではないかと思われます。まだまだ全国的にみますと、支部もなく、

地区ごとの医療相談会も開催できない県がたくさんあります。膠原病友の会としまして

は、たとえ１年に１つの県でも、北海道支部の様な地区を増やし、患者の皆様方の生き
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結成20周年に寄せて

る支えになれればと考えております。

　

医学が進歩したとはいえ、私達患者が「人間らしく」生きる為には、まだまだいろい

ろな問題が山積しております。就職、住宅、福祉手当等、どれをとっても、短い時間で

解決することではありません。

　

しかし患者同志手をとり合って、自分達の為にしっかり

頑張ろうではありませんか。

　

いつの日か患者会が必要なくなるその日まで！

平成２年11月10日

　

支部長会議の様子

　

(北海道支部が議長を務める)
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会を作った時の気持ちを忘れずに

初代支部長森 美智子

　

支部結成20周年おめでとうございます。 10年ひと昔と言いますがその言葉を借ります

とふた昔ですね。10人余で支部をスタートさせた当時のことが、つい昨日のことのよう

です。ここまで支部を支えて下さった三森前支部長、現支部長の小寺さんを始め役員の

方々のご苦労は大変だったことでしょう。感謝申し上げます。私か支部を作ったいきさ

つは、いちばんぼしの15周年記念誌に書きましたが、ひと言で言えば同病の友が欲しか

ったに尽きると思います。当時は膠原病と言えば「高原病」と思われる程知られていな

く、私自身全く無知だったのです。そして病気のことがわかるにつれて、本当に言い知

れない絶望感と不安感が襲ってきたのです。仕事を長期間休んでいることに対しての焦

り、それに伴う経済的な不安、焦れば焦る程病気も不安定になるといういたちごっこの

中で、ふと立ち寄った本屋で見つけた「暮らしと健康」の雑誌。この中の友の会結成と

いう記事が私を立ち直らせるきっかけとなり、また支部結成のきっかけともなったので

す。支部の結成と同時に北海道難病連も結成に向けてスタートをし始め、毎日忙しく動

き回っていたことも今では懐しい想い出です。当時は、健康を失ったことに対してずい

分恨んでみたり絶望的にもなったりしましたが、今振り返ってみますとそれ以上に得た

ものの方が大きいように思います。今は夫の経営する会社で働いていますが、病気のこ

とを思い出すのは月１回の受診の時くらいという程忙しい毎日です。どこから見ても健

康な人と変わりなく、ある意味ではそれ以上に動いているのを見て、そんな病気なのに

どうして明るいのなんてよく言われますが、病気を持っているからと言って病人らしく

している必要もないし、また暗くしていることもないのになんて思っています。ただ病

気をあなどってはいけないと時々自分を戒しめてはいますが。ただこうして動き回って

いると、自分にもそういう絶望感に打ちのめされていたこともあったということも忘れ、

仝を作った時の気持ちさえも忘れがちになってしまうこともあるのです。時々、ふとあ

の頃私を支えてくれた友人や会社の同僚を想い出し、私は皆に生かされているんだ、無

念にも人生中ばで亡くなった仲間のためにも、一日一日大切に生きなければと言い聞か

しています。

　

皆さんも事情が許す範囲で仕事なり趣味を持って、できる範囲内でできることをやる

ことが病気のためにも良いと思いますので、頑張って下さい。最後になりましたが、20

年間会を支えて下さいました顧問の先生方をはじめ関係機関の皆様に、厚くお礼申し上

げますとともに今後とも一層のご協力をお願い申し上げます。
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第１章

膠原病の歴史と現状

北海道大学医学部附属病院第２内科

佐

　

川 昭

　　　　　　　　　　　　　　　

はじめに

　

ここに掲げた題名は、膠原病友の会北海道支部から頂いたもので、とても大

きくしかも奥の深い内容を含み、このような内容にそった文章はとても書けそ

うにはありません。しかし、前からのお約束がありますし、友の会支部結成20

周年という大変重要な時期ですので、何とか私なりに身の回りの出来事を中心

にさせて頂くことにより、綴ってみたいと思います。

　

はじまり

　

私自身が膠原病の患者さんを兄るよう

になってから、せいぜい20年です。私か

卒業したての頃は、最初のアメリカリウ

マチ協会の全身性エリテマトーデス（Ｓ

ＬＥ）の診断基準（いわゆる1971年の基

準）がでたばかりのころでした。厳しく

もやさしい先輩たちのもとで一生懸命や

りました。その頃は今と大違いで、膠原

病のことをこと細かに書いた本などなか

ったように思います。「臨床免疫」という

雑誌も出たばかりで、膠原病や臨床免疫

の特集が出ておりましたが、初学者の身

には何かわかりにくくとっつきにくい感

じがし、臨床にはあまり役にたたなかっ

た様な気がしました（現在発行されてい

るものはレベルが高く立派な本ですので

誤解なさらないでください）。そしてその

頃に、私としては初めて膠原病の患者さ

んの主治医にさせてもらいました。

　

たしか20代後半の女性でＳＬＥのため

に手足の末梢神経が障害されており、運

動機能や知覚機能が低下しておりまし

た。当時そのような患者さんは少なかっ

たため、北海道内科地方会にて発表させ

てもらい、札幌医大第一内科の和田武雄

教授（当時）からの質問をうけたことを

党えております。当時の患者さんのこと

はよく覚えております。その頃の私は論

文をたくさん読んで勉強したというより

は、病室にはいって患者さんとよく話を

していたことを思い出します。部屋中の

患者さんから質問を受け、それに一手に
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第1章

答えていたように思います。すると自分

が受け持ちでない患者さんからもどんど

ん質問が飛び出してきました。若さ故そ

れに懸命に答えていたように思います。

　　

「膠原病」は50歳

　

その後いくどとなく色々の場で膠原病

の話をさせてもらいましたが、その際よ

く出てくる話としてクレンペラー先生の

名があります。先生はアメリカの病理学

者で、ＳＬＥや慢性関節リウマチ、リウ

マチ熱、強皮症、筋炎、多発性動脈炎な

どを研究しているうちに、これらの病気

は全身の結合組織系（膠原線維）が侵さ

れているという共通点があることを発見

し、汎発性膠原病（汎発性とは全身に広

がっているという意味です）と名付けま

　　　　　　　

病理組織学的

病因論的 臨床的

膠原病(Collagen disease)

１。全身性エリテマトーデス

２．進行性全身性硬化症

３．皮膚筋炎・多発1生筋炎

４．多発性動脈炎

５／胎生関節リウマチ

６．リウマチ熱

図１

　

膠原病の現段階

SLE

PS S

ＤＭ・PM

PN

RA

RF

14－

した。よく数えたら今年はその先生が膠

原病と言い出してからちょうど50年が経

っていました。ですから今年は膠原病（と

いう言葉）は50歳になるわけです。ただ

気をつけなければいけないのは、膠原病

というのはもう皆さんご承知のように一

つの病気の診断名ではないということで

す。つまり、もともとは上にあげた６つ

の病気をまとめて言っている言葉なので

す。

　

リウマチ熱を除いては、これらの病

気それぞれの本当の原因はまだわかって

おりませんが、ただ免疫の異常が根本に

あって起こってくるようだというところ

まではわかってきました。膠原病の患者

さんでは、他の人では見られない自分白

身の体に対する免疫反応（自己免疫反応）

が起こり、そのために自分の体（ＳＬＥ

では､血管や腎臓などを含む全身の臓器。

リウマチでは主に関節。強皮症では主に

皮膚。筋炎では筋肉など）がやられてし

まうのです。このため膠原病を全身性自

己免疫疾患ともいうのです（図１）。先ほ

どあげた臓器（血管、腎臓、関節、皮膚、

筋肉など）で自己免疫反応が起こってい

るのはもちろん、血液の中にも自分自身

の成分と反応するもの（自己抗体）がま

わっているのです。そのなかでも有名な

のが抗核抗体というもので、その名のと

おり細胞の核に反応する抗体です。ふつ

引ま陰性か、あってもごく微量です。

　　　　

結合織疾患

　　　　　　

膠

　　　　　　

原

自己免疫

　　

病

　

リウマチ性

　　

疾患

　　　　　　

疾患



　

最近の膠原病

　

また私の若いころの昔の話に戻ります

が、今では十分発達した抗核抗体と言う

検査も、その頃は研究との結びつきが強

く北大はもちろん一般の検査室ではまだ

やっておらず、二内研究室の川崎先生に

調べてもらいおごそかに結果を頂いたも

のです。ＣＨ５０についても同様で、今

野先生から非常に貴重なものとして結果

を頂きました。今のようにどこでも検査

ができるなどということはなく、それだ

け特殊な状況におかれていたと思いま

す。そのころはやはり大学でみるべき疾

患だったのでしょうか。

　

この頃は素直なあるいは教科書に書い

てあるような典型的な経過をたどるSL

Ｅが大学ではめったにお目にかかれない

とよく言われます。それはなぜでしょう。

そんな症例がいなくなったからでしょう

か？いえそうではありません。今では大

学にくる前に市中の病院で治療が行わ

れ、大学にまで来なくなっているからだ

と思います。そのかわり大学には治りが

100％

生
存
率
％

8
0

　

6
0
）

　

40

　

20

　　

0

　　　　

１

　

２

　

３

　

４
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図２

　

ＳＬＥ生存曲線の推移

(順天堂大学

　

橋本博史先生の資料)

Ｃ

Ａ
Ｂ
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膠原病の歴史と現状

悪い例や診断の難しい例が増えてきてい

ます。

　

でも、だからといって全体として重症

例が増えてきている訳ではありません。

むしろ、軽い例や早期の例がたくさん見

つかるようになり、早めに診断され早め

に治療を受けることが非常に多くなって

きています。ここで最近のＳＬＥの寿命

のデータを見てみましょう(図２)。図の

ように生存率は飛躍的に伸びてきていま

す。それはなぜでしょうか？

　

いくつか

のことが考えられます。まず第一に、早

期の診断がつくようになったこと、それ

はまず膠原病の知識が一般の医師のみな

らず、社会一般の方々にも知られてきた

ということが、最も大きな要因と思われ

ます。

　

つまり、何か症状が出て病院を受診し

た時に患者さんも医師の方も、特定の症

状が続けばもしかしたら膠原病かもしれ

ないと以前よりももっと頻繁に思うよう

になって来ているのではないでしょう

か。そして、それを疑えば必要な検査は

すぐ決まります。しかも、最近の検査は

　　　　　　　

迅速で、感度が良く、診

1954～1969(n=85)

1970～1979(n =321)

1980～1989 (n =323)

　　　　　

一
総患者数

　

729名

診断後の年数

－15－

15（年）

断能力の優れているもの

がどんどん増えてきてい

るのです。こうして膠原

病のうちのどれかの診断

ないし疑いの病名は早め

につくことでしょう。も

ちろん、中には診断が難

しい場合も有り得ます

が。第二に治療の効果が

､、

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｂ
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良くなったこと。きめ細かな治療が行わ

れるようになってきていること。医学の

この分野で治療上画期的な進歩が見られ

た訳ではないのですが、従来から持って

いる治療法を患者さんの状態に応じてき

め細かに対応が出来るようになってきた

ことが、治療成績の向上に大いに貢献し

ていると思われます。それはこれまでの

臨床例の蓄積の賜物と思います。つまり、

これまで世界で、日本で、沢山の患者さ

んの治療に当たってきた多くの医師の経

験から学んで得られたものなのです。こ

れまでの患者さんに深くお礼申し上げな

ければなりません。

　

北海道の膠原病の臨床家の努力

　

こう見ますと良いことばかりのように

思われますが、みなさんご承知のように

問題はまだまだあります。その内容の一

部を今回完成した北海道難病白書（平成

３年度版）に兄ることができます。治療

そのものもまだまだ完成しておりません

し、かなり治療成績がよくても種々の点

で（例えば副作用の問題、改善までの期

間の問題、長期入院を強いられることな

ど）改善すべき部分があるなど、患者さ

んにとっても医師にとっても理想的な段

階どころかまだまだ不満だらけです。

　

も

っとも医師が患者さんと一緒に不満を言

ってもしかたがありません。基礎的ある

いは臨床的知見に基づいて、新しい治療

法を何とか見い出さなければなりませ

ん。画期的なものが見い出されるまでは、

従来の方法を上手に使いこなして目の前

－16－

の患者さんを救わなければなりません。

そのために私達は全国の学会での議論や

発表はもちろん参考にし大切にします

が、それだけでは内容を煮つめた納得の

いく話をするには不十分と考え、地元の

医師達が問題を持ちより膠原病の患者さ

んについてじっくり検討する場を３年位

前から持っております。幸い、色々な分

野の先生方（内科、整形外科、皮膚利･、

産婦人科など。勤務医の先生に加え開業

されている先生も）が積極的に集まって

下さり、今年の３月でもう６回目にもな

ります。私はこの仝をとても大切に思っ

ております。これからも、臨床の場での

経験や難問を含む苦労の交換を行うこと

によって、臨床現場でのより良い診療の

役に立つことは間違いなく、臨床上の問

題点を公に討論することによってさらに

視野の広いものの見かたが出来るように

なり、新たな研究の糸口が見つかるかも

知れません。

　

難病白書について

　

こんな努力をかさねて、悪戦苦闘のす

え無事患者さんが退院できても、これで

安心と言う訳にはいかないのです。膠原

病は治りきらない病気がほとんどですの

で､病院通いがその後もずっと続きます。

そこで病気再発の心配のみならず、医療

生活上の問題がいろいろと出てくる訳で

す。北海道難病連結成15周年記念事業の

一環として、私達が取り組んだものは膠

原病の患者さんの実態調査です。

　

実はここで忘れてはならないのが、北



海道難病連の役割です。私達はその中で

も特に膠原病友の会の活動と深く関わっ

てきましたので、その仝がかかえている

使命の大きさにはいつも考えさせられる

ところがあります。現支部長の小寺さん

は特に北大の患者さんでもありますの

で、よく知っているのですが友の会の大

変な仕事を行いながら、何度も入退院を

繰り返しております。実はこのような仝

の存在や活動自体も非常に大きな力とな

っているのは言うまでもありません。難

病白書をまとめる活動自体が仝の存在が

あったからこそ出来たわけですから。こ

のように行政（北海道）や医療・福祉関

係者を巻き込んだ実態調査の実施（今回

の難病白書作り）や医療情報や医療知識

の普及（会誌･医療相談会･講演会など）、

患者さん同志の交流仝などに大きな力を

注いでいるわけです。これは膠原病の改

善にとって大きな存在であると思ってお

ります。

　

そしてそんな活動のなかの一つとして

まとめられたのが、難病白書の11章にあ

る「膠原病患者の医療生活とかかえる問

題点」とした文章です。巻末に載ってい

ますので、実際に内容を見て頂くとよい

のですが、まとめた後で開かれた座談会

で述べた点を中心に少し触れてみましょ

う。

　

日頃、私達が大学病院で診療している

膠原病患者さんに焦点をあて全道を含め

てアンケート調査を行いまとめたもので

す。いわゆる膠原病と呼ばれる各疾患は、

初期の治療にのみ専念せざるを得なかっ

　　　　　　　　　　　

膠原病の歴史と現状

た時代と異なり、最近は早期受診や早期

治療の動きに合わせ、急性期を乗り越え

慢性化の経過をたどる例がほとんどとな

り、病気本来の治療に加えさまざまな社

会生活上の問題や悩みに直面することが

多くなってきています。日頃の診療中に

これらの悩みを少なからず聞くことがあ

りますが、時間の関ｲ系や問題の複雑なこ

と等もあり、私達としては十分に対応し

切れてはおりません。今回の実態調査で

それらの全てを網羅しているとは思いま

せんが、現在患者さんが抱えている問題

を少しでも系統的にまた社会全体のなか

で見て行くことは、今後これらの問題の

解決の方向を見いだして行く上でも大事

なことと考えました。

　

膠原病にはリウマチも入りますが、リ

ウマチは中井先生にお任せし、アンケー

トの集計はそれ以外の疾患を対象にして

行い、総患者数は256名でした。そのうち

46.1%がＳＬＥでした。疾患の特徴から

女性が圧倒的に多く、年齢構成では40代

50代30代と中年の世代に多く見られまし

た。中でもＳＬＥは比較的若年に発症す

る疾患ですが、その中で30代が31.4%を

占めていました。

　

その内容の一部を兄ていきますと。

　　

「診断された病院はどこか？」では大

学病院と共済組合病院が半分くらいでか

なり高い割合を占めていました。歴史的

には大学病院の比率が少し下がってき

て、一般の大病院でも膠原病の診断率が

上昇してきており良い傾向が示されまし

た。

－17－
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「診断がつくまでにいくつの病院にか

かったか？」では、２～４ヵ所が60％近

くで一番多く、５ヵ所以上が20％程度を

占めています。なぜそんなに多くの病院

を回るかというと、診断がつかない、診

断がついても病気が良くならない、治療

はしているがどんどん進行していく、と

いう特徴が膠原病ゆえにあり、いくつも

の病院を回らなければならない背景があ

り、数字の大きさだけを見て患者さんの

みを責めるわけにはいかないと思いまし

た。

　　

「専門医にかかっているか？」では、

70.7%が診てもらっていると答えていま

す。

　

「医師は詳しい説明をしてくれるか？」

では、いつもする、時々するというのを

加えると70％に迫っており、意外と良い

結果でした。その理由は、専門医に７割

が診てもらっていることと関係あるので

はないかと思いました。逆に専門医に診

てもらっていない場合は、近くに専門病

院が欲しい、せめて１時間以内に受診出

来る所に欲しいという意見が出されてい

ました。北海道の場合は、近くに専門医

がいない場合は泊まりがけで受診する患

者さんも少なくありません。このような

方はとても大変な状況におかれていると

感じました。病状が安定して遠くから通

院できている場合はいいのですが、膠原

病というのは急変することの多い疾患で

すので、その時は大問題です。大きな病

院では専門の先生に診てもらうのはいい

のですがすぐに入院ができるわけでな

く、何日聞か待つことになります。具合

の悪い時に病気を早く治療して欲しいと

患者が一番切実に感じている時に役に立

たないというジレンマに陥るということ

がまだまだ改善しきれていない。安定し

ている時には大病院でもよいが、急変し

た時には専門家がいながら小回りのきく

医療機関が必要ではないかと感じまし

た。

　　

「病気について不安に思っていること

は？」では、病気が進行・再発しないか

という点が第一で、第二に薬の副作用を

心配していました。膠原病も最近は慢性

疾患の方に移行してきましたので、ある

一定の同じ種類の薬を長期間のまなけれ

ばならないとか、作用の強い薬も長期間

のまなければならないので、副作用は依

然として大きな問題になっています。こ

の点については、次の相談相手に関する

質問とも関係してきます。

　　

「何か起きた時に誰に相談するか？」

では、家族が一番多く50％、次に医師が

43％と意外に多く、三番目には知人・友

人が40％弱との結果でした。家族に相談

するのはもちろんですが、二番目に医師

というのが半分近くあるのは大事なこと

をわきまえている方が多いためと感じま

した。すなわち、何か起きた時に医師や

病院に相談するという比率を高めていか

ないと、その後の対処がうまくいかない

可能性があります。病院に行くとか、電

話で連絡をするということが必要となっ

た時に、いろんなことを話したり説明し

てくれる医師が７割（前の項で７割が医

－18－



師によく診てもらっていると回答）いる

ことに結びつかないと何も役に立ちませ

ん。そういう意味で、意外と良いという

印象と、もう少しその比率を上げていく

必要性を感じた訳です。

　

これらは調査の一部分を取り上げたの

みですが、このアンケートは膠原病患者

さんが日常抱えている問題を掘り起こす

役には立ったと思います。この問題提起

に基づいた解決の方向を探る取り組みが
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進められるためには、まず、今回関わっ

た委員のみならず、患者さんを中心とし

て国や行政を始め雇用者や医療関係者を

も巻き込んだ議論が必要と思われます。

このように、純粋に医学的なことのみに

限るのでなく、医療のありかたや療養生

活のことも含めて考えていかなければ、

この病気の駆逐など出来ようはずもない

と強く考えているこの頃です。
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膠原病とは

　

人間の身体の中には．皮膚･節ｆ

･織を桔びつける役割･を7゛

その中4ﾆ膠･伊゛･
疫の異常によ

ひ結合組鳶にS

　

全身性エリテ･

多発性筋炎・慢ｔ

レン症候群などが､．

や移行型も見られま

　

症状としては、発1

腎瞭や心臓）脱毛・体

齢は20代から4Qfりﾆ多･

　

膠原病はその原閃が分

をく．すべて現われた症t

根本的泊療法がないこと力i

由なのです．しかし最近でし

に軽症のうちから病気の｀診断

昏層｀粕

の原因の成り立ちがいくつか１

ロイドを上手に使い，日常生活，

病友を充分コン.トロール出来るよ

から現段玲では自分の病気をきち，

河がいいことで何が悪い･ことなのが

病気を進行，悪化させないようにし･，

での治療法の確,立を履っているところ･

友の会北海道支部のしおりですS１

卜面画函深節節ｊ］

斜鈴
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第２章

　

医療と体験一詰ヵヽらの質問に答えて-

１）全身性エリテマトーデスの症状と治療

札幌医科大学附属病院第1内科今

　

井

　

浩

　

三

F………全身性エリテマトーデス(ＳＬＥ)
＝０＝

　　　

と言われましたが、どんな病気で

すか？

Ｆ"""““ｓＬＥ は免疫異常を伴う慢性の病
Ａ

気であり、発熱、だるさなどの症

状の他に、皮疹、関節炎、腎障害なども

伴うことのあるのが特徴です。免疫異常

とは、いろいろな臓器や組織に対する抗

体が作られることで、これにより多彩な

症状が引きおこされます。

　　　

ＳＬＥが若い女性に多いのはなぜ9

ですか？

ＳＬＥは女性に8～10倍多く発症

し、特に思春期から40歳までに高

い頻度でみられますが、はっきりとした

理由は不明です。ただホルモンが関与し

ているとする説もあり、ネズミの実験で

は、女性ホルモン（エストロゲ｀ン）が発

病や抗体産生に関係すると報告されてい

ます。

………私はｓＬＥですが、子供も同じ様０

な病気になったり、他人に移った

りするのでしょうか？

ｼﾞiﾑＳＬＥの方の子供さんのことです

|…………|力゛Ji]じ様な病気になる可能性は、

ふつうの子供さん（親にＳＬＥの発症し

ていない）に比較すると多少高いようで

す。しかし、その可能性は0.1%程度から

20％程度と、報告により一定しておりま

せん。従って現実的には、子供さんも同

じような病気になる可能性があると考

え、時々病院で検査してもらったり、症

状に注意するのが重要かと思います。ま

た、他人にうつる可能性については、そ

のような証拠はない、というのが現時点

での考え方です。

Ｏ
ＳＬＥで現在専門医の治療を受け

ていますが、今の病院にかかる前

にある病院で、関節痛とリウマチ反応が

あったために慢性関節リウマチと診断さ

れていましたが、何故最初からわからな

かったのでしょうか？

ＳＬＥは膠原病の一種ですが、こ

の膠原病には、他に慢性関節リウ

マチ、強皮症などのいくつかの病気が含

まれています。また、ひとりの患者さん

にこれらのいくつかが合併することもよ

く知られております。従ってあなたの場

合もＳＬＥと慢性関節リウマチの合併で

ある可能性もあります。一方、ＳＬＥ単

独でも関節痛は生じますので、その時期

は慢性関節リウマチとまぎらわしい時期

－21－
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第2章

だったかも知れません。ＳＬＥと診断す

るには、ある期間患者さんを診察して、

症状や検査の推移を注意深く観察する必

要があります。

ｆ"'……ISLEと最近言われましたが、特
Qi
ｌ

　　

にむくんだりするわけでもないの

に、主治医は腎生検をする必要があると

言いますが、受けた方がよいでしょう

か？

ｆ"""'"'ＩＳＬ Ｅの一症状に腎障害がありま
/N

｡すが、これは病気の予後(今後ど

のように経過するか)に関連する重要な

障害のひとつであります。むくみがなく

とも、尿中に微量のタンパクが出たりす

ることはありますので、主治医は腎臓の

異常を予想しているのではないでしょう

か。腎臓の病変を的確に把握するために

生検は重要な検査ですので受けられた方

がよいと思います。

ＯＳＬＥに健康食品がよいと知人に

………｡言われ、高いお金を出して購入し

ました。少し良くなったような気もしま

すが、主治医は検査成績は変わらないと

言います。まだ続けていってもよいでし

ょうか？

Ｆ……･ISLEに限らず健康食品のすすめ
/χ

‥は私共もよく耳にいたしますが、

主治医がいらっしゃる以上、その先生に

ご相談するのが最良の方法と存じます。

因みに健康食品として販売されていたも

のが原因で、筋肉痛が出たりして、販売

中止になった食品も最近ありましたので

十分ご注意下さい。

－22－

ぷ
１

平成２年５月19日

　

交流会（右から２

番目が今井先生）

E"'‾""'1風邪をひいたり、過労になると病

.

9

り気は悪くなるのでしょうか？ま

たその理由は何故ですか？

………|風邪をひいたり、過労になるとＳ
／Ｎ

｡‥ＬＥは悪化することがあります。

一般的な話ですが、ＳＬＥと診断され、

ステロイド治療を受けている方は、特に

風邪をひきやすい状態にあり、その結果、

発熱、リンパ腺のはれ、気管支炎などを

引き起こすことが多いので十分庄意して

下さい。当然過労は全身に悪影響を与え

ますのでひかえるのが常識です。

ｉ"̂ '｀‾‾‾‾‾ＩＳＬＥですが、最近指の関節が変
＝０＝

　　

形してきましたが、慢性関節リウ

マチを合併したのでしょうか？

　

また、

ＳＬＥ関節炎と慢性関節リウマチの関節

炎はどこか違うのですか？

|‾‾""""il旨の関節の変形とのことですが、
/χ

どの関節でしょうか。先端に最も

近い関節ならば､変形性関節症といって、

ＳＬＥと無関係かも知れません。それ以

外の関節ですと、ＳＬＥと慢性関節リウ

マチの両方が考えられますが、一般には

ＳＬＥの場合は関節痛があっても軽いの

が特徴で、骨の破壊性病変（Ｘ線検査で

わかります）がないのが原則です。ただ

し関節の変形も、ＳＬＥの病気の期間の

長い方にまれにみられることがあります

ので主治医によくご相談下さい。

4４
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体

自立は自律から

験

－ワープロの仕事を通してー

仕事中の大沢さん

　

私か膠原病の認定を受けたのは、昭

和58年(1983年）５月です。

　

万年元気印だった私ですが、既に前

年から病気の兆候はあらわれていたよ

うです。

　

夏はテニス・水泳、冬はスキーと年

中真っ黒のスポーツウーマンでした

｜

　

が、昭和57年の夏の暑い日、海で数分

間泳いだだけなのに何故か手が指先か

ら真っ白になってしまいました。

　

その

時はちょっと不審に思った程度で、特

に痛みもなかったので忘れてしまって

いました。ただ、その年の秋頃から体

が非常にこり出し、特に肩こりがひど

くなり、何度かハリに通っておりまし

た。そのころ自分自身大きな悩みを抱

えてお‰精神的にかなり不安定な毎

記

医療と体験一患者からの質問に答えてー

一 一 一 一 －

　　　

大沢久子（ＳＬ剛

日を過ごしていました。

　

それに加えて

年明けの58年１月の中旬頃から仕事な

どでかなりの過労が続いておりまし

た。

　

３月の中旬ごろ、突然右手から腕に

かけて痛み出し、整形外科で×線検査

をしても原因がわからず、また胃腸の

｀
―
Ｐ
―
―
－
１
－

不調からバリウム検査をしたりど、そ

　

ｉ

のころから体調の乱れが次々とあらわ

　

ｉ

れてきていました。

　　　　　　　　　　

１

　

４月に体調が不調にもかかわらず行

　

ｉ

つたスキーの時の写真を見てみると、

　

｜

ほとんど顔は蒼白で、ひと目でむくん

　

｜

でいるのがわかるぐらいです。

　

ところ

が本人は病気に関して全く知識がなか

ったため、単なる疲労とばかり思って

普通の生活を続けていました。病院に

行ったきっかけも社内検診の結果が要

検査ということで、自分では病気を全

　

ｉ

く意識しておりませんでした。

　

４月28日初診。その時に肝機能・腎

機能がかなり低下していること、特に

腎孟炎の疑いありということで検査入

院が必要と言われました。

　

昭和58年５月２日入院。

　

５月６日膠

原病ど宣告されました。
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第２章

　

６ヵ月間の入院治療後、川月12日大

安に退院したにもかかわらず、12月22

日には再入院。昭和60年４月26日退院

までのほぼ丸２年間の闘病生活でし

た。

　

初期治療はブレドニン40㎎だったの

ですが、再入院のときにはリンデロン

５㎎から始まり、再発の恐ろしさを身

をもって知りました。

　

入院中は精神的に不安定な時期もあ

りましたが、精神科のお世話になるこ

ともなく、たた抜け毛によるハゲを恐

れたり、常に左半身の冷えと痛みに悩

まされたり、足の両方の親指が嵌入爪

になったりと、次々と出てくる症状に

おびえ、毎週の検査データに一喜一憂

していました。入院最初48㎏だった体

重が、一時42㎏まで減り、その後どん

どん増え最高62㎏まで｀肥りました。会

社の上司がお見舞いに来て［顔が丸く

なる病気かい］ど言ったぐらいです。

　

再入院後は、会社も退職して治療に

専念し、時間を有効に使うこどを考え

ました。そして状態が安定してくると

自分の将来について考えるようになり

ました。

　

年を越した昭和59年は多少の波はあ

ってもかなり症状も落ちついていまし

たので、午後から教育文化会館にラボ

を聞きに行ったりほとんどﾀﾄ出して過

ごし、せっかくお見舞いに来てくれた

人には会えずということもしばしばで

― 24 ―

゜゜｀’１

した。主治医は長期入院のためストレ

ス発散が必要と理解して見てくれてい

たようです。

　

涼しくなりかけた10月下旬より、病

院に近い学校でワープロを習うことを

決め、主治医に許可をもらい、週２回

４ヵ月間通いました。

　

そのころのベッドの上はまさに私の

未来の構想の場でしたい与えられた自

分の時間を、与えられた条件で、いか

に過ごすか一駒は少ないけれども、

　

ｉ

それを最高に生かす方法は？、当初の

　

１

私の目的（生活の手段）が、私の生き

　

｜

る目的となりました。

　

ワープロで仕事をしていくために、

自分で考えられるあらゆる準備を一人

病院のベッドの上で行いました。本を

　

｜

買い、資料を取り寄せ、時には不動産

屋がパンフレットを持って来たり、建

築関係者がカーペットの色見本を持っ

てやって来たりしました。病室では回

診と業者の打ち合せ、そのあい間を縫

ってｸﾄに他の手続に歩きました。退院

の日程が決定してからは、もうほとん

ど病人の自覚はなかったように思いま

す。

　

昭和60年４月26日に退院。そのまま

入院中に入居手続きを済ませたマンシ

ョンに直行。そこは仕事ど通院を考え、

街の中心部で病院にも近い場所でし

た。

　

両親は最初から猛反対でした。母は

－ － － ・ － － － ・ － － － － － 。 －

一 一 － － － － － －

・・一晶仙－ｉ■■■■■■■■■■■呼■■■●

・

・

・

｜

｜

｜

｜

１

・

・

１

・

・

・

｜

｜

｜

｜

｜

｜

｜

｜

ｌ

ｌ

・－㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜

●■・噛■■■■■■・

｜

｜

｜

｜

１

・

・

１

１

１



ｉ

　

根負けして認めるような格好になって

ｉ

　

いましたが、父にはほとんど勘当され

ｉ

　

たような状態で、弟と数人の友人が最

　

小限度の私の荷物を家から運んでくれ

｜

　

ました。

　　

「人に頼れない」「親に迷惑をかけた

くない］という思いが、このような行

動をとらせたと思います。

　

とにかく一人マンションに移り、新

生活か始まりました。最初からこの一

年は赤字覚悟でいましたので、仕事が

なくても気持ちに余裕がありました。

ゼロからのスタートはこれ以上失うも

のがないので気持が楽でした。

　

６月｜

日開業の予定で、仕事以ﾀﾄの雑務に追

われて過ごしました。

　

退院当初は、やはりまだ余り体調も

よくなく、疲れやすくそのころほとん

ど午後９時ごろには寝ていました。

　

｜

日何も仕事がないときは指の練習をし

て過ごしていました。

　

今思えば、父が反対した理由はよく

わかります。形としてはハードはそろ

っていても、仕事の入ってくる当ては

全くなかったのですから。

　

当初－、二回セールスをやってみま

したが、形のないもの、要するに自分

自身を売っていくことの難しさを改め

て知りました。自分でちらしをつく‰

　

朝早く近くのマンションやオフイスビ

｜

　

ルに配って歩いたり等いろいろやって

　

みました。

－25－

医療と体験一患者からの質問に答えてー

　

初仕事は、全然収入を予想せずに引

き受けた原稿でした。とにかくプロと

してやっていくためには、いろいろな

文章に慣れなければと、そのころは目

につくものを片っ端に打っていまし

た。新聞や雑誌の記事から、広告のち

らしを見てはレイアウトを考え、自分

でつくってみたりしていました。

　　　

｜

　

ちょうどそのころ、友人がある会の

　

｜

事務局の仕事をしていて、年次報告書

　

｜

を打つてほしいというので二つ返事で

引き受けました。もちろんお金をいた

　

｜

だく気持は全くなく勉強させてもらう

　

｜

つもりで打ちました。ところが仕上が

ってみると、その会の会長さんが、こ

れから仕事を始めようという人にきち

んとお金を払ってくださいということ

で､正規の料金１万6,800円をお支払い

いただきました。

　

これが忘れもしない

私の初ｲ士事でした。

　

その会とはその後数年間おつき合い

が続きましたし、その後も友人の口コ

ミ、電話帳を見た人などから少しずつ

平成４年１月25日

　

道友会と合同札幌

地区新年会

　

司会風景
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｜

　

仕事が入ってくるようになりました。

友人の一人はワープロを教えてほしい

と、私の内情を察して習ってくれた人

もありました。

　

入院中もそうでしたが、このときも

本当に友人のありがたさを実感しまし

た。

　

今思えば、陰になり日向になり友人

が支えてくれたからこそ乗り越せたよ

うな｜年目でした。

　

そして、そのころ

｜

　

決まって支払日の前日に母が「今月は

越せそう？」と電話をかけてきました。

父に内緒でお金を包んでくれたこども

ありました。親に迷惑はかけたくない

と肩ひじ張って暮らしていても、この

お金が本当にありかたかったこともあ

りました。

　

そのころ28日の支払日に家賃６万

5,000円をいかに捻出するかというの

が｜力月の目的でした。売上と手持ち

の現金、そして貯金をひっかき回して

お金をつくっていました。本当に綱渡

りの毎日でした。支払日の朝の入金で、

かろうじて６万5,000円そろったなど

ということも何度かありました。

　

今年、平成３年(1991年）開業して

６年目になります。

　

人から人へ、口から口へと広がり、

その後もとりたてて宣伝広告もせず、

セールスもしないで仕事が順調に入っ

てくるようになり、28日の支払日には

きちんど６万5,000円かそろっている

― 26 ―

ようになりました。ありかたいことで

す。おまけに最近は自分から仕事を選

べるようになってきました。

　

もうやめよう、もうやめよう、いい

仕事があったらやめようなんて思いな

がら６年たってしまいました。いい仕

　

丿

事などあるわけもなく、これ以上わが

　

｜

ままを聞いてくれる会社がどこにある

　

１

でしょうか。

　

最近、やっとこの仕事が少し好きに

なってきました。最初は自分で生きる

ためには仕方がないど思ってやってい

ましたが、今は時間を上手に使って結

構楽しく暮らしています。

　

今は両親も認めてくれ、時には父が

経営のアドバイスをしてくれたり、母

の菜園の新鮮な野菜や食料品を持って

寄ってくれたりします。自立している

なんて大きなこどを言っていながら、

親に甘えているなと感じながらも、今

自分の事に専念できる環境にいられる

ことに感謝しながら毎日を過ごしてい

ます。

病気のことを考えたら限りなく心配

　

｜

は続くのですが、与えられた｜回きり

の人生、泣いて暮らしてもｊ回、笑っ

て暮らしても１回ですもの。楽しく暮

らさなくっちや!!

1991年６月記
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医療と体験一患者からの質問に答えてー

全身性エリテマトーデス(ＳＬＥ)の

　　　　　　　　　

症状と治療

北海道大学医学部付属病院第２内科向井

　

正也

　

最初に膠原病一般について少しお話し

した後、ＳＬＥについてのお話しをして

いきたいと思います。

　

まず､一般の方は膠原病といった場合、

それだけで一つの病気だと思われる方が

多いのですが、実は膠原病というのは一

つの病気ではなくて、予後も治療方法も

全然違ういろいろな病気がたくさんあり

ます。それを全部合わせて膠原病といっ

ているのですが、頻度の多い順にあげて

いくと（表１）、慢性関節リウマチ、全身

性エリテマトーデス（ＳＬＥ）、強皮症、

次に多いのは多発性筋炎とか皮膚筋炎で

す。

　

その次に、頻度は少ないですが、多発

性動脈炎があります。それとリウマチ熱。

古典的には以上の６つが膠原病といわれ

ていますが、リウマチ熱を除いたほかの

５つの病気は原因がまだはっきりわかっ

ていないことと、後に述べるような特徴

をもっています。

　

また、これ以外にも膠原病に似たよう

な病気はたくさんあります。その中でも

頻度が多いのは、シェーグレン症候群と

いわれている病気です。これは、目とか

口腔が乾燥してくる病気で、これは場合

によってはリウマチと同じくらい患者さ

　　　

表１

　

膠原病とその近縁疾患

Ａ．腎障害を高率に生ずる疾患

　

１．全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）

　

2.壊死性血管炎を主微とする疾患

　　

１）多発性動脈炎（ＰＮ）

　　

2 ) Wegener肉芽腫（ＷＧ）

　　

３）過敏症性血管炎

　　

４）アレルギー性肉芽腫血管炎（ＡＧＡ）

　　

５）悪性関節リウマチ（ＭＲＡ）

Ｂ．頻度は高くないが、特異な腎障害を生ずる疾患

　

１．強皮症(PSS)

　

2 . Siogren症候群(SjS)

Ｃ.腎障害を生じにくい疾患

　

１．皮膚筋炎、多発性筋炎(DM, PM)

　

２．慢性関節リウマチ（ＲＡ）

　

3. Mixed connective tissue diseaes （ＭＣＴＤ）

　

4.ベーチット病

んがいるのではないかといわれていま

す。これまではあまり注目されていなか

ったので、今後患者さんがだんだん多く

なる可能性があります。その他、ベーチ

ット病などがあり、膠原病類縁疾患とい

われています。

　

次ページの図１は膠原病の特徴を示し

たものです。膠原病という名前は、最初

にアメリカの病理学者のクレンペラーと

いう人がつけた名前で、病理学組織学的

には結合組織の疾患です。結合組織の疾

患とは、骨、皮膚、筋肉などに炎症が起

こってくる病気のことです。

－27－
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病理組織学的

　　　　　

図１

　

膠原病の現段階

　

病因論的に考えますと自己免疫疾患で

す。普通、免疫というのは、外から来た

ウイルスとか細菌などの異物に対して体

を守る働きのことをいいます。膠原病や

膠原病に似たような病気では、自己免疫

といって、自分自身の体を免疫してしま

うような、どうしてこれが起こるのか原

因は全くわからないのですが、そういう

自己免疫現象があります。臨床的に（患

者さんの側から）いいますと、リウマチ

性疾患、つまり、関節が痛くなってくる

病気であるということ。関節が痛くなっ

てくる病気の中で結合組織に炎症があっ

て、尚かつ、病因的に見ると自己免疫と

いう現象がある。そういう病気のことを

膠原病とか膠原病類縁疾患というわけで

す。

　

この表２に示されたような症状があっ

たときに膠原病を疑います。特に原因不

明の発熱の場合に注意が必要です。

　

膠原病以外にも同じような症状を出す

疾患はたくさんありまして、感染症では

結核とか、梅毒とかでも同じような症状

－28－

を持っています。こちらの方は治療によ

って大体は治っていきますが、全く治療

法とか予後が違う病気で、悪性リンパ腫

とか腫瘍性の病気もありますので、ほか

の病気のことも念頭に置きながら、いろ

いろ検査をしていかなければいけないと

いうことです。（表３）

　

各膠原病でどういう特徴があるかとい

うことを、男女比と発症年令で見たのが

図２です。慢性関節リウマチですが、20

代の方の発症はあまりなく、50代以降（中

年以降）の女性に多いという特徴があり

ます。

　

ＳＬＥですが、10代～20代、せいぜい

30代ぐらいまでの若い女性に初発する傾

向があります。男性にはそれほど発症し

ていないという特徴があります。強皮症

は30代～40代ぐらいの女性に発症してい

る傾向が強く、皮膚筋炎、多発性筋炎は

若い人の場合には女性にやや多いのです

が、年をとってくると男性も女性も同程

　　　

表２

　

膠原病を疑う臨床所見

１）原因不明の発熱

２）原因不明の体重減少・易疲労感・全身倦怠感

３）貧

　

血

４）関節痛・関節炎

５）･筋肉痛・筋力低下

６）かゆみをともなわない皮疹

７）皮下結節・石灰沈着

８）レイノー現象

９）再発性ないし持続性の漿膜炎

　　

（心膜炎、胸膜炎、腹膜炎）

10）抗生物質無効の肺炎

Ｕ）心筋炎

12）無菌性髄膜炎

13）けいれんあるいは精神症状

14）末梢神経障害

15）リンパ節腫大

　　　　　　　　　　　　

結合織疾患

　　　　　　　　　　　　　

膠原病

　　　

自己免疫疾患

　　　　　　　　

リウマチ性疾患

5因綸的

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

臨床11



医療と体験一患者からの質問に答えてー

表３

　

膠原病と鑑別を要する疾患

Ｉ。膠原病近緑ないし類緑疾患

　　　

ウェジナー肉芽旺症

　　　

大動脈炎症候群

　　　

側頭動脈炎（巨細胞動脈炎）

　　　

リウマチ多発筋痛

　　　

シェーグレン症候群

　　　

好酸球性筋膜炎

　　　

成人発症スチル病

　　　

強直性脊椎炎

　　　

ベーチェット病

　　　

再発性多発軟骨炎

II.感染症

　　　

結核

　　　

敗血症

　　　

悪急性細菌性心内談炎

　　　

ブルセラ症

　　　

梅毒

　　　

寄生虫症(trichinosis.toxoplasmosis)

　　　

伝染性単核症

　　　

ウイルス性肝炎

!I!. Ml　　瘍

　　　　

悪性リンパ腫

　　　　

ホジキソ病

　　　　

plasma ｃｅ】ldyscrasia

　　　　

atrial myxoma with emboli

　　　　

腎痛

　　　　

肝癌

ＩＶ．代謝性疾患

　　　　

ポルフィリン症

V. Histiocytosis

　　　　

multicentric reticulohistiocytosis

　　　　

eosinophilic granuloma

　　　　

Schtiller･Christian'sdisease

　　　　

Gaucher's disease

vl.その他

　　　　

薬物アレルギー

　　　　

結節性紅斑

　　　　

炎症性腸疾患

　　　　

Weber･Christian's disease

　　　　

サルコイドーシス

　　　　

アミロイドーシス

度に発症してくる特徴があります。

　

ここからＳＬＥの話しになります。全

身性エリテマトーデスというのは、その

名前のとおり全身性の病気でして、全身

のいろいろな臓器に炎症が起こってくる

　

脱

　

毛

　

貧

　

血

口腔潰瘍

　

脱力感

肺線維症

　

関節痛

　

腹

　

痛

レイノー

　

現象

中枢神経症状
精神症状

蝶形紅斑

　

発

　

熱

リンパ節腫脹

炎
炎
膜
膜
心
胸

腎

　

炎

蛋白尿

DLE

紫

　

斑

図３

　

ＳＬＥの臨床症状と所見

　　　

病気です。

　　　　　

どういう症状が出てくるかというと

　　　　

（図３）、神経症状が出てきたり、顔の典

　　　

型的な蝶型の紅斑が出たり、手指にも同

　　　

じような発疹が出たり、レイノー現象、

　　　

皮膚に紫斑（ぶつけてもいないのに、ぷ

　　　

つけたような跡）が出てくるとか、体の

　　　

中では腎臓に炎症が起こったり、これは

　　　

非常に予後に影響するわけですが、それ

　　　

に伴ってたんぱく尿が出たりします。全

　　　

く別に心膜炎とか胸膜炎とかが起こるこ

　　　

ともあります。一人の人にこれだけ全部

　　　

の症状が出てくると非常に大変なのです

　　　

が、大体の方はこの中のいくつかの症状

　　　

が組み合わさって出てくるわけで、全部

　　　

出て来ることはまずありません。

　　　　　

ＳＬＥの原因ですが（図４）、ここには

　　　

遺伝、環境、性ホルモンと書いてありま

　　　

すが、何故起こるかは、いまだにわかり

　　　

ません。ねずみの実験とか双子の人の発

－29－
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age

　

0～4

　

5～9

10～14

15～19

20～24

25～29

30～34

35～39

40～44

45～49

50～54

55～59

60～64

65～69

70～

０ 10

age

O～4
5～9

10～14
15～19

20～24
25～29

30～34
35～39

40～44
45～49

50～54
55～59

60～64
65～69

70～

C｡

０

　

20

強皮症

age

O～4
5～9
10～14
15～19
20～24

25～29
30～34
35～39
40～44
45～49
50～54

55へJ59
60～64
65～69
70～74

75へJ79
overgo

　

100

　　　　　　　　

200

a.

　

慢性関節リウマチ(RA)

０

ｂ．全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）

　　

30

(PSS)

40 50(人)

age

　

O～4

　

5～9

10～14

15～19

20～24

25～29

30～34

35～39

40～44

45～49

50～54

55～59

60～64

65～69

70～

０

１
１
‐
１
－
‐
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
Ｊ

100人

10

300 C人)

20 30(人)

d｡皮膚筋炎、多発性筋炎

　　　　　　　　　　　

(DM,PM)

図２

　

発病時年齢階級別有病率（人口100万人あたり）
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図４

　

ＳＬＥの免疫異常

症率の差から、ある程度遺伝が関係して

いることはわかっているのですが、ただ

親がＳＬＥだからといって、お子さんが

皆さんＳＬＥになるということはなく、

遺伝はある程度関係していると思います

が、これだけではありません。それ以外

に環境因子、これが何であるか全くわか

らないのですが、もしかするとウイルス

のような物が関係しているのかもしれま

せんが、まだはっきりしていません。そ

れに更に若い女性に多いということから

考えると、女性ホルモンがある程度関係

している可能性があると考えられます。

こうぃう原因がたくさん重なって、体の

中にはリンパ球という免疫を担当してい

る細胞があるのですが、それに異常が起

こってきて、その結果、自己免疫現象を

起こすような物質、抗核抗体とか抗DN

Ａ抗体が作られて、それが体にいろいろ

な炎症を起こすわけです。

　

もう一方で、

抗リンパ球抗体がさらにリンパ球を障害

するというような悪循環を起こしている

と思われます。

表４

医療と体験一患者からの質問に答えてー

文献的に集計しえた双生児例に

おけるＳＬＥの一致率

卵

　

性

　　

例

　

数

　　

一致散

　

一致率(％)

一卵性゛

　　

29

　　　　

16

　　　

55.2**

二卵性

　　　

9

　　　　

1

　　　　

11.r*

合

　

計

　　　

38

　　　　

17

*確実な一卵性双生児

¨危険率１％以下で有意差がある

　

表４は北大第二内科に一卵性の双生児

の方が入院していた時にまとめたスライ

ドです。一部性双生児は、遺伝的に全く

同じ状態で、二部性双生児は普通の兄弟

と同じような遺伝的な状態にあるわけで

す。それを比べてみますと、一部性双生

児の方が二卵性双生児より、ともにSL

Ｅになる率がはるかに高い。ただし、一

卵性双生児の片方の人がＳＬＥになった

からといってもならない人もたくさんい

るわけですから、遺伝以外のことも関係

していることがこれでわかります。

　

ＳＬＥの初発症状(図５)。どういうこ

多関節炎

レイノー現象

発

　

熱

顔面紅斑

Discoid疹

浮

　

腫

蛋白尿

漿膜炎

血栓性静脈炎

血小板減少性紫斑病

筋

　

痛

非定型的皮疹

精神症状
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図５

　

ＳＬＥ:の初発症状(118例）
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匹
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＝

　　　　

組織障害に伴う変性組

　　　　

織抗原の出現
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表５

　

全身性エリテマトーデスの改訂診断基準

①

　

頬の蝶形紅斑

②

　

円板状紅斑

③

　

光線過敏

④

　

口腔潰瘍

⑤

　

関節炎

⑥

　

漿膜炎

　　

ａ）胸膜炎、あるいは

　

b）心嚢炎

⑦

　

腎障害

　　

ａ）持続性蛋白尿、あるいは

　　

b）細胞性円柱尿

⑧

　

神経系の以上

　　

ａ）痙撃、あるいは

　

b）精神症状

⑨

　

血液の異常

　　

ａ）溶血性貧血、あるいは

　　

b）白血球減少症、あるいは

　　

ｃ）

　

リンパ球減少症、あるいは

　　

d）血小板減少症

⑩

　

免疫学的異常

　　

ａ）ＬＥ細胞陽性、あるいは

　　

b）抗ＤＮＡ抗体異常高値、あるいは

　　

ｃ）抗Sm抗体陽性、あるいは

　　

d）梅毒血清反応偽陽性

⑨

　

抗核抗体陽性

　

以上の11項目のうち４、あるいはそれ以上の項目

　

が同時、または軽時的に、観察期間をおいても常

　

に陽性であればSLEといえる

　　　　　　　　　　

（アメリカリウーマチ協会

　

1982)

とが最初あって病院にかかるかというこ

とですが、一番多いのは多発匪関節炎で

す。これだけで来た時に果たしてすぐＳ

ＬＥといえるかどうかは非常に難しく、

リウマチとかいろいろな病気も考えなけ

ればいけません。

　

表５はそういうような患者さんが来た

時に、ＳＬＥと診断をする時の診断基準

がアメリカリウマチ協会、厚生省で決ま

っていて、私達もある程度参考にします

が、要するに専門医ではない一般のお医

者さんが、どこで診てもＳＬＥと診断で

きないと困りますので、そのためにこう

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－32－

いう診断基準があるわけです。一番最初

の頬部発疹というのは顔面紅斑です。円

盤状発疹というのは、円い打ち抜いたよ

うな発疹のことです。光線過敏というの

は、日光にあたると日光湿疹が出てくる

ことです。口腔内の潰瘍が出たり、関節

に炎症を起こす場合。漿膜炎というのは

胸膜とか心臓を包んでいる膜に炎症が起

こってくる場合。腎臓の障害は尿たんぱ

くが一日、0.5グラム以上出るような場

合、または、尿の中に特徴的な細胞性円

柱というのが出てくる場合です。神経学

的には中枢神経の症状としてけいれん発

作が起こったり、精神病が起こる場合。

血液の方では血が溶けてくるような貧血

とか白血球が減ったり、リンパ球が減っ

たり、血小板が減ったりする場合。LE

細胞、抗ＤＮＡ抗体、抗ｓｍ抗体、梅毒

の反応が梅毒でないのに陽性に出てくる

こととか、抗核抗体にれはどういうも

のかというと人間の体というのは一個一

個細胞から成っているわけですが、その

細胞の中の核というところに対する抗

体）が陽性。これらのうちの４つ以上あ

るのを一応ＳＬＥと診断してほぼ間違い

ないだろうといわれています。これが全

部揃っていなくても、例えば腎臓の一部

を取って腎生検をしたり、皮膚の一部を

取って皮膚生検をして、それで特徴的な

所兄があると、ＳＬＥと診断することが

できます。



　

診断基準にある項目を兄ていきますと

　

(図６)、ＳＬＥの皮膚病変に一番有名な

のは蝶形紅斑といいまして、両方の頬の

ところに赤い発疹が出てきて蝶のような

形になるものです。円盤状ループスとい

われる打ち抜き状の発疹が出てくること

もあります。口腔粘膜の病変として口腔

の中に潰瘍ができたり、日光過敏など、

この４つが比較的ＳＬＥに特徴的といわ

れている症状なのですが、それ以外にも

脱毛、レイノー現象、リペト(主に足に

出る網目状の発疹)、紫斑(皮下の出血

斑)､皮膚とか指の先の方の潰瘍を起こし

てくるとか、指の先が壊死になって壊そ

を起こしたり、水ぶくれみたいな水庖を

起こしてくることもありますし、皮下結

節といって皮膚の下のところに何か硬い

ものが触れるようなものを起こしてくる

こともあります。

　

じん麻疹の起こってい

る部分の血管に炎症を伴ってきて、じん

麻疹を起こしてくることや､環状紅斑(円

い赤い発疹)を起こすこともあります。

蝶形紅斑:Butterfly f】ush

　　　　　

Maculopapular eruption

Discoid lesion

顔面以外の紅斑

口腔粘膜病変：口腔の紅斑、硬口蓋などの有痛性の

　　　　　　　

潰瘍

脱毛

日光過敏

レイノー現象

リベド：下肢の網目状の赤褐色斑

紫斑

潰瘍、壊疸

水泡

皮下結節

尋麻疹:Urticarial vasculitis

環状紅斑

帯状庖疹

図６

　

ＳＬＥの皮膚病変

　　　　　　　

医療と体験一患者からの質問に答えてー

　　　

帯状庖疹(ヘルペスウィルスというウイ

　　　

ルスでなる発疹)などは､ＳＬＥの場合免

　　　

疫異常が多少あってそういうウイルスに

　　　

対する抵抗力が落ちていることとステロ

　　　

イドという薬をたくさん使うものですか

　　　

ら、免疫力が落ちてしまって、そのため

　　　

に、体の中に普通潜んでいるものが顔を

　　　

出して帯状に痛い庖疹をつくるというこ

　　　

ともあります。

　　　　　

また、診断基準の中の関節炎は、普通

　　　

は変形を起こさないというのが特徴で

　　　

す。

　　　　

次は胸の方の変化ですが(表６)、SL

　　　　

Ｅで胸の写真を見たらどういう変化があ

　　　　

るかといいますと、胸膜炎、心膜炎が多

　　　　

いのですが、最近注目されているのは、

　　　　

(ＳＬＥよりも強皮症の方がむしろ多い

　　　

のですが､)間質性肺炎といって肺の間質

　　　

のところに炎症が起こってきて、肺の機

　　　

能が少し落ちてくるような病態もありま

　　　

す。間質性肺炎がひどくなってきますと、

　　　

肺高血圧症を起こしてくることがあり、

　　　

これがＳＬＥの予後に影響を与えるため

　　　

早期の診断が非常に重要だといわれてい

　　　

ます。北大第２内科では循環器内科に協

　　　

力していただいて、ドップラー心エコー

　　　

法という全然侵襲のない方法で肺高血圧

　　　

の早期診断を行っていますが、治療法と

　　　

いうことになると、なかなか難しい病気

　　　

です。

　　　　

中枢神経の方にいろいろと炎症を起こ

　　　　

してくるといわれまして、どういうのを

　　　

起こしてくるかを、表７にあげているの

　　　

ですが、一番多いのは、けいれん発作、

－33－
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意識障害、精神障害（精神病のような症

状を呈してくる）、末梢性･脳神経の方に

神経障害を起こしたり、髄膜炎（脳を包

んでいる膜に炎症をおこしてくる、脳そ

のものも炎症を起こして来る）などです。

検査として、ＣＴスキャン（脳の断層写

真）、脳の中の脊髄の液を調べてみたり、

脳波や最近ではＭＲＩなどを参考にし

て、他のいろいろな症状を見ながら、こ

れがＳＬＥによるものなのか､それとも、

元々あるものなのか、それとも場合によ

ってはステロイドを大量に使った時に、

表６

　

ＳＬＥにおける胸部Ｘ線異常所見と

　　　

その出現頻度（自験100例の検討）

胸
間
板
心

溜
変
肺
炎

16例(16%)

　

8例（8％）

　

2例( 2%)

20例（20％）

　　

表７

　

ＣＮＳ－ＳＬＥの臨床的分類

　　　　　　　　　　

(kassan and Lockshin)

Ａ.臨床的分類

　

１．痙撃発作

　

２．意識障害

　

３．精神障害（ａ,器質性、b.非器質性）

　

４．ニューローパチー（ａ.末梢性、b.脳神経）

　

５．運動神経障害（ａ.大脳および他の頭蓋内障害、

　　　

b.脊髄障害）

　

６．異常運動(movement disorder)

　

7.髄膜炎

　

８．脳

　

炎

　

９．その他

Ｂ．中枢神経系症状を２次的に起こす可能性のある

　　

合併症ないし臨床状況の有無

　

１，なし(isolated event)

　

2.あり(complex event)

Ｃ.中枢神経系の臨床検査所見

　

１．異常所見なし

　

２．異常所見あり

　

３．不確定

　　　　　　　　　　　　

文献2’より引用、一部省略．
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多少いらいらしたりすることもあるの

で、そういうものとの鑑別が重要になっ

てきます。ただＳＬＥの精神症状の場合、

体の方の症状と全く無関係に精神症状が

出てくることがあります。例えば、治療

を始める前は全然何ともなかったのにほ

かのことで治療を始めて、ある程度経っ

た時に精神症状が出てくることがありま

す。その場合にステロイドをたくさん使

っているから精神症状が出たのではない

かということが、いつも問題になるので

すが、ほかの病気でステロイドをたくさ

ん使った人を見てみますと、あまり精神

症状を伴わない方が多いのです。

　

という

ことから考えますと、たいていそういう

場合、意識障害といってもうろうとした

状態を伴っているのですが、そういう場

合には、大体ステロイドよりも、治療を

始めているのだけれどもＳＬＥによる精

神症状の方が多いのではないかと私は考

えています。

　

腎臓の話です。表８はＷＨＯというと

ころで、腎臓を取って生検して、その中

の腎臓を見た時にどういうような変化が

あるか､いろいろ分類しているのですが、

ほとんど正常な腎臓の人から非常に腎臓

の症状の強い人まで、いろいろなタイプ

の人がいます。どうして腎生検が必要か

といいますと、まずひとつは予後の判定

がある程度可能であり、この結果により

ステロイドの維持量をある程度高めに設

定する必要があるとか、治療する前です

と、これを見た場合はある程度ステロイ

ドの量を多く使った方がいいのではない

　

水

　　

貯

質性肺病

状

　

無

　

気



表８

　

ループス腎炎の形態学的分類

　　　　　　　　　　

(ＷＨＯ・1982)

１。正常糸球体

　

ａ）すべての観察技術で所見なし

　

ｂ）光顕は正常、電顕もしくは蛍光抗体法でdepositあり

II，ｙサンギウムのみの病変(mesangiopathy)

　

ａ）メサソギウムの拡大および／もしくは軽い細胞増殖

　

ｂ）中等度の細胞増殖

ｍ．巣状分節状糸球体腎炎（軽度ないし中等度のメサソギ

　　　

ウム病変を伴う）

　

ａ）゛活動性､、壊死性病変

　

ｂ）゛活動性､、および硬化性病変

　

ｃ）硬化性病変

IV.びまん性糸球体腎炎（高度のメサソギウム、管内性、

　　

あるいはメサソギウム一毛細血管係諦の増殖および／

　　

もしくは広範囲にわたる内皮下deposit)

　

ａ）分節状病変を欠く

　

ｂ）゛活動性､、壊死性病変を伴う

　

ｃ）゛活動性､、および硬化性病変を伴う

　

ｄ）硬化性病変を伴う

Ｖ．びまん性膜性糸球体腎炎

　

ａ）純粋な膜性糸球体腎炎

　

b) II型病変（ａまたはｂ）を伴う

　

ｃ）ｍ型病変（ａ～Ｏを伴う゛

　

d）IV型病変（ａ～ｄ）を伴う゛

VI.進行した硬化性糸球体腎炎

　

゛これらのsubgroupはIVのカテゴリーに分類することもできる。

かということがわかってくることです。

もうひとつは、いろいろ症状が揃ってい

ない時に腎生検をして、これでＳＬＥと

診断ができることです。両方の意味で、

腎生検が必要になってくるわけです。ま

た組織の所見によっては生活指導（例え

ば妊娠、食事など）も少し変わってきま

す。

　

病気の活動性はこういうものでみます

　

（表９）。一番はっきりわかるのは臨床症

状で、発熱、熱が38度以上いつまでも続

くとか、顔面の発疹が非常に強いとか、

足にむくみがある。むくみがあるという

ことは腎臓の障害があるのではないかと

疑うわけです。関節が痛い、筋肉が痛い、

肺に炎症がある、胸膜や心臓に炎症があ

　　　

医療と体験一患者からの質問に答えてー

る、粘膜に潰瘍がある、精神症状がある、

眼の網膜のところに炎症がある、リンパ

節が腫れている、髪の毛がたくさん抜け

てきている、こういう症状があった時に、

特に発熱があれば間違いないと思います

が、ＳＬＥの活動性が非常に高いのでは

ないかと考えまして、場合によっては入

院してもらったりとか薬を増やしたりと

いうことになります。検査の方でいうと、

血清の補体価というのは何かといいます

と、免疫の反応が起こった時に補体が低

下してくるのですが、免疫の活動が活発

であるということを示しています。抗Ｄ

ＮＡ抗体（ＤＮＡという遺伝子に対する

抗体）が高くなる。 ＬＥ細胞が出てくる。

血沈が充進する。 CRP （炎症反応）が

出てくる。尿にたんぱくが出てくる。貧

血がある。白血球、血小板が減る。抗核

抗体が高い。こういうことが活動性指標

になっています。どうして患者さんが来

ると毎回検査をするかというと、臨床症

状が出てくる前に、血液の検査の方で異

常が出てくることが多いので、まず血液

の方でＳＬＥの悪化があるかないかある

程度予測がっくものですから毎回血液の

検査をするわけです。これだけですぐ薬

を増やすことはあまりないのですが、こ

ういう結果として症状が出てきた場合に

は薬を増やしたり、入院を考えなくては

いけないということです。

　

次に治療法についてですが（表10）、生

活指導としてまず増悪因子を避けること

です。紫外線、妊娠・分娩、寒冷、ある

種の薬剤、主にペニシリン、高血圧の薬

－35－
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臨 床

　

症

１）発

２）発

３）浮

４）関

５）筋

６）肺

節
肉

７）胸膜

８）心

熱
疹
腫
痛
痛
炎
炎

炎

表９

　

ＳＬＥの活動性指標

(特に38℃以上)

９）粘膜潰瘍

10）精神神経症状

ｎ）網膜炎

12）リソパ節腫

13）脱

　　

毛

14）レイノー症状

　　　　　

表１０

　

ＳＬＥの治療方針

１．生活指導

　　

ａ．増悪因子（紫外線、妊娠、分娩、寒冷、ある

　　　

種の薬剤、感染、手術、過労など）に留意する。

　　

b.食事療法

　

栄養素の均衡のとれた食事が原則。

　　　

腎症、高血圧症、高脂血症、糖尿病、消化性潰

　　　

瘍、肝機能障害などがあれば相応の食餌制限、

　　　

特別食が必要となる。

２．薬物療法

　　

ａ．非ステロイド性抗炎症例

　　

軽症例、微熱、関節痛、筋痛、易疲労性等に対し

　　　

て用いる。

　　

ｂ．副腎皮質ホルモン

　　　　　

プレドとかソ相当量

　　　　　

適応症状、病態

パルス

　　

1,000～2,000iiiB

　

急性進行性腎炎

療

　

法

　

３日間静脈内投与

　

中枢神経障智

　　　　　　　　　　　　　　　

血小板減少、溶血性貧血

　　　　　　　

60mg以上　　中枢神経障害、壊死を伴う血管炎

大

　

&

　　　　　　　　　　　　　　　

漿膜炎(心タソボナーデ)

　　　　　　　

40～60me

　　　　　　　　　　　　　　　

ネフｐ－ゼ

巾等量

　　　

20～30ing

　　　

軽症腎炎

少量

　　　

5～lOrag

　　　

発疹、関節炎

　　

ｃ．免疫抑制剤

　　　

Cyclophosphamide, Azathiopurineなど、

　　　

ステロイド不応性、進行性腎障害、中枢神経障

　　　

害例はステロイドと併用して用いる。

３．そ

　

の

　

他

　　

血液透析：腎不全例

　　

血漿交換療法：試用段階である。

１）血清補体価の低下

２）抗二重鋏ＤＮＡ抗体の高値

3) LE細胞の陽性

４）赤沈の充進

5) CRP又はFibrinogen異常

６）尿異常

７）貧血、Coombs試験（十）

８）白血球減少

９）血小板減少

10) ANF抗体価高値

ｎ）腎機能低下

12）腎生検所見

13）血清蛋白異常(Alb.↓、GI.↑）

14）肝機能異常

の中にもありますが、そういう中のある

特定の薬で悪くなることがあります。感

染、手術、過労、そういうことに注意し

て下さい。

　

食事療法としては、栄養のバランスの

とれた食事が原則であり、もし、腎症と

か高血圧とか脂質が高いとか糖尿病とか

潰瘍があれば、それに合せた食事の制限

が必要になります。こういうのがない場

合は、特別に何か食事療法をしなければ

ならないとか、特定の栄養素を飲まなけ

ればならないとか、そういう必要は全く

ありません。普通のバランスのよくとれ

た食事をとっていれば問題はありませ

ん。

　

薬の治療法としては微熱とか関節が痛

い程度の非常に軽い場合は、ステロイド

ではなくて、非ステロイド性抗炎症剤を

使います。それより重くなってくると、

ステロイドを使います。非ステロイド性

抗炎症剤でおさまらない程度の発疹や関
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節痛であれば、ごく少量5～10ミリぐら

いを使うとある程度落ち着くこともあり

ます。発熱があって腎臓に炎症がある場

合にはプレドニンを40ミリぐらいから使

います。明らかに腎障害がはっきりして

いる場合には、腎生検の結果によっては

40ミリから使う人もいますし、びまん匪

の変化があるような場合には、60ミリぐ

らいから使います。血小板減少とか血が

溶けてくるような貧血、中枢神経障害、

壊死を伴うような血管炎がある場合に

は、60ミリ以上から使います。特に中枢

神経障害がはっきりしている場合には80

ミリとか100ミリぐらいから使うことも

あります。

　

パルス療法というプレドニゾロンでは

なくてメチルプレドニゾロンという薬を

１日１グラムを３日間使う治療法があり

ます。これは急性進行性腎炎、非常に重

い中枢神経障害の場合に用います。パル

ス療法は大量に使うから副作用が非常に

強いのではないかと恐れる患者さんがい

ますが、免疫の方を完全に抑えてしまう

という意味で感染症にかかりやすいとか

そういう副作用はあるのですが､100ミリ

をだらだらといつまでも使っているより

は、副作用はむしろ少ないと考えられま

す。全体としての投与量から考えると、

パルス療法の方が少なくて済むという可

能性もあるので、これは注目していい治

療法です。

　

ステロイド以外に免疫抑制剤がありま

すが、これはどういう場合に適応になる

かというと、ステロイドがうまく効かな

　　　

医療と体験一患者からの質問に答えてー

い場合とか､進行性の腎障害があるとか、

中枢神経障害がある場合などです。

　

腎不全になった場合には血液透析が必

要になってくることもあります。血漿交

換療法(血液の中の抗体とか含まれてい

る血しょうという部分を全部、正常のも

のと取り換えてしまう治療法)、これは一

応保険は通っているのですが、急性進行

性腎炎とか中枢神経障害の場合にパルス

療法など大量のステロイド投与と併用し

て使うこともありますが誰にでも行う治

療法ではありません。

　

免疫抑制剤の適応についてですが(表

ｎ)､重篤ないし高度の機能障害を招くお

それのある場合とか、可逆的病変という

のは元に戻る病変があってステロイドだ

けではうまくいきそうもない場合、ステ

ロイドに抵抗性ないしは副作用が非常に

強い場合などです。注意しなければいけ

ないのは、活動性の感染症です。例えば、

免疫抑制剤の副作用はステロイドと違

い、白血球が減ってくることが、一番大

きな問題になるので、そういう感染症が

強いと悪くする可能性があります。白血

球や、血小板が減ったりする副作用があ

るので、最初からそれが非常に少ない人

の場合には注意しなければいけません。

副作用が充分にチェックできる状態が必

要です。全く違う種類の副作用がありま

すから、患者さんの同意というのが一番

大事になってきます。

　

どういう患者さんに透析が必要になっ

てくるかというと(表12)、透析が必要に

なるような方は非常に少ないのですが尿
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第２章

表11

　

免疫抑制剤の適応例（ＡＲＡ）

１。重篤ないし高度の機能障害を招く恐れのある場合

２．可逆的病変がある

３．他の療法に抵抗性ないし副作用がある場合

４．活動性の感染症がない

５．禁忌となる血液疾患がない

６．副作用が充分チェックできる状態にある

7. evaluationのできる項目があること

８．患者への説明と患者の同意

９．成績を数人でよく討論すること

が１日400ccをきってしまって尿毒症を

起こしている場合､血液の検査をすると、

クレアチニンという腎機能が８ミリグラ

ム以上になってしまうときです。こうい

うような場合は、透析をしなければ命に

かかわってきますから､透析に入ります。

ただし、透析をしたらそれでステロイド

は使わなくていいかというとそういうわ

けではなくて、ＳＬＥの臨床的活動性が

持続している場合には強力なステロイド

治療、パルス療法とかをやっていきます

と、透析をするような腎臓の病態が治っ

てくる可能性があります。ですから透析

になったからもうだめだということでは

なく、活動性がある場合には強力に治療

をしてあげるとまた治る可能性もあるわ

けです。

　

こういう治療をして、昔と比べて病気

の生存率がどう変わっていったかを見た

ものが図７です。20年以上前の時代です

が、ＳＬＥという病気になると10年ぐら

い経つと生存率が60％ぐらいですから、

残りの40％ぐらいの方は亡くなっていた

わけです。それが昭和44年から48年ぐら

いになると少し上かって、最近になると

ほとんど亡くなる方はいません。
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表12

　

ループス腎炎の

　　　　　　　

透析治療のガイドライン

Ａ．次の条件を満せば透析開始の絶対的適応となる

　

1) 400ra≪/日以下の乏尿、尿毒症状の出現

　

２）血清クレアチェソ８ｍｇ／ｄ以上の高値

Ｂ.次の所見のあるときは透析導入後も強力なステロイド

　

治療（パルス療法を含む）を継続する

　

1) SLEの臨床的活動性の持統

　

２）抗ＤＮＡ抗体価の高値、血清補体価の低値、血中ICの

　　

高値

　

どうしてそういうことになってきたか

というと、こういう病気があるというこ

とが一般のお医者さんの方もわかってき

て、さらに検査を簡単に出せるようにな

ってきたために、非常に軽症の段階のＳ

ＬＥが見つかってきていることが一つ

％
0
0
9
0
8
0
7
0
6
0
5
0

　

I

　

巣
祓
死
亡
率

累
秋
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と、もう一つは、ステロイドの大量投与

です。ステロイドの大量投与をした割合

を見てみますと(図８)、昔はほとんどス

テロイド大量投与をやっていないので

す。それにひきかえ、最近では３／４以

上の患者さんはステロイド大量投与を受

けているのです。そうすると、昔は治療

を充分にやっていなかったために、SL

Ｅが悪くなって亡くなる方が多かったわ

けです。ところが最近では治療を充分に

やっているためにＳＬＥで亡くなる方は

ほとんどいないわけです。

　

治療をがっちりやれば当然ステロイド

の副作用も問題となります。表13に示す

ように非常に重要な副作用がたくさんあ

ります。消化性潰瘍、これはたいていは

胃の薬を併用することで抑えることがで

きます。ほかに骨粗逞症といって骨がも

　　

表13

　

ステロイド薬による副作用

重症副作用

　

消化性潰瘍

　

精神変調

　

骨粗霧症

　

感染症

軽症副作用

　

円形顔貌

　

座

　

癒

　

体重増加

　

月経不順

　

反跳・再燃

　

糖

　

尿

　

高血圧

腫
毛
斑

浮
多
紫

白血球増多

皮膚萎縮

　

合計(108例）

例数
C
Ｏ

o
i

Ｃ
Ｔ
ｉ

ｅ
ｎ

１
１

2
9
7
6
3
0
7
7
7
7
5
ｎ
ｊ

4
1
1
1
1
1

73

(％)

12.0

9.3

8.3

8.3

38.9

17.6

15.7

14.8

12.2

　

9.3

　

6.5

　

6.5

　

6.5

　

6.5

　

4.6

　

2.8

-

67.6

(塩川原表を頻度順に並べかえたもの)

　　　

医療と体験一患者からの質問に答えてー

ろくなってしまうこともあります。また、

イライラ感や多幸感、不眠などの精神症

状も起こりえます。問題になるのは感染

症です。ステロイドというのは免疫のい

ろいろな異常を抑えるために使うのです

が、その場合に自己免疫だけを抑えるの

ではなくて、ほかのいろいろな細菌とか

ウイルスに対する抵抗力も一緒に落とし

てしまうわけです。その結果として、普

通ならなんともないような感染症にかか

ってしまうことがあります。それが命取

りになることが最近多いです。どうして

も大量に使う方というのは、ある程度Ｓ

ＬＥの悪い方なのですが、そ｡ういう方が

大量にステロイドを使うと、ＳＬＥの方

は良くなってきているのですが、逆に感

染症を起こし、これが予後に影響するこ

とがあります。

　

軽い副作用としては、円形顔貌、にき

びが増える、体重が増える、生理が不順

になる、糖尿病が出てくる、血圧が高く

なってくる、多毛、白血球が増える、皮

膚が萎縮してペラペラになってきた感じ

がするというような副作用があります。

ある程度は仕方のないところもあるので

すが、患者さんは若い女性が多いので、

円形顔貌とか体重が増えてくるとか、生

理不順になるというといやがるのです

が、こういうのはある程度薬の量が多い

間だけなのです。退院して間もないころ

は､円形顔貌はある程度続いていますが、

薬が減ってくると大体元に戻ってくるの

で、それほど神経質にならないでいただ

きたいと思います。
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ここで重要なのが、反跳・再燃です。

副腎皮質ステロイドは体の中の副腎とい

うところで作っているホルモンと全く同

じ物で、命を維持していくのに非常に重

要なホルモンです。ですから、それを急

に止めると副腎の方は今まで大量に外か

ら与えられたものですから自分ではもう

作っていないのです。そういう作ってい

ないところへ薬が全然無くなってしまう

と、ホルモンが全く出なくなってしまい

ますから、場合によってはショックを起

こしたり、命を落としてしまうこともあ

り得ます。そこまでいかなくても、病気

が非常に悪くなってしまうとか、急に悪

くならなくても徐々に悪くなることもあ

ります。薬の量を多少減らして飲んでい

る場合も、いつまでも良くならない状態

が続くことがあります。

　

ＳＬＥの増悪因子というのがありま

す。どういうことで病気が悪くなるかを

表14に表わしています。大部分は何故Ｓ

ＬＥが悪くなったのかわからないのです

が、残りの何％かはある程度わかってい

ます。こういうことを避ければ、病気が

　　　

表１４

　

ＳＬＥ急性増悪誘発因子

誘

　

発

　

因

　

子

　　　

例

　　　

数

　　

（％）

日

　　　　　

光

　　　　　

36

　　　　　　

8.8

寒

　　　　　

冷

　　　　　

24

　　　　　　

5.9

妊娠・分娩

　　　　

21

　　　　

5.2

薬

　　　　　

物

　　　　　

16

　　　　　　

3.9

感

　　　　　

染

　　　　　

13

　　　　　　

3,2

そ

　　

の

　　

他

　　　　　

13

　　　　　　

3.2

予

　

防

　

接

　

種

　　　　　　

2

　　　　　　

0.5

不

　　　　　

明

　　　　　

282

　　　　　

69.3

　　　

計

　　　　　　　

407

　　　　

100.0

(厚生省特定疾患ＳＬＥ調査研究班)
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悪くならない可能性があります。それは、

直射日光。これは日光過敏症が病気の症

状のひとつの特徴で、強い直射日光時に

紫外線を浴びると免疫の方が活発になっ

てくるという証拠がいろいろ兄つかって

います。

　

その他に、寒冷に暴露しない、妊娠・

分娩がきっかけになって悪くなる人、あ

る種の薬で悪くなる人もいます。

　

また感

染症で悪くなる人もいます。

　

直射日光を避けたほうがいいとはいっ

ても、普通の生活をしていると外へ出な

いわけにいかないことがあると思います

が、そうぃう場合に、普通の化粧品の中

のサンスクリーンといわれているいろい

ろなタイプの化粧品が出ています（表

15）。要するに、紫外線を遮断する効果が

あるものなのですが､ファンデーション、

クリーム、乳液、いろいろなタイプのも

のがありますから、用途に合わせて使う

ことができます。こうぃうのをある程度

使いながら、アウトドアライフを多少楽

しむことができます。

　

妊娠がＳＬＥに与える影響（表16）に

どういうものがあるかといいますと、お

母さんが亡くなることは非常に少ないの

ですが、妊娠した方の、ある程度の方は

悪くなる可能性があって､更に産んだ後、

１ヶ月～３ヶ月でまた悪くなる人もいま

す。妊娠ということは腎臓の方に血液が

流れにくい状態になっているものですか

ら腎障害が悪くなる可能性があります。

逆にＳＬＥが妊娠に与える影響にはどう

いうものがあるかというと、受精率はほ



表15

　

サンスクリーン剤

資生堂インターセプト

　　　　　　　

4-tert-butyl-4'-methoxy-cibenzoilmethane

　　　　　　　

glyceryl-p-methoχycinnainate ester

　

サソスクリーソミルキー（乳液）

　

サソブロックホワイトスティック

　

サソブロックスティック（ファンデーション）

　

サソスクリーソフィックスオソ（ファンデーション）

　

サンスクリーソパウダー

ROC

　　　　　　　

zinc ｏχide

　　　　　　　

cinnamade ester

　

クレームエクラソトタル（クリーム）

　

５=クラソトタルオパック（クリーム）

オリリー

　　　　　　　

titanium dioxide

医療と体験一思者からの質問に答えてー

SPFIO-AA

SPF20-AAA

SPF20-AAA

SPF13-AAA

SPF 6 -A

10A十B

15A十Ｂ

　　　　　　　

2-ethyl･hexy】-p-methoχycinnamate

　

セルリッチホワイトデイ＆ベースクリーム

　　　　　　

SPFlO

アクセーヌ

　　　　　　　

oxybenzone

　　　　　　　

2-ethyl-hexyl-p-methoχycinnamate

　

クリニカサソスクリーソ

　　　　　　　　　　　　　　　

SPF6

クリニーク

　　　　　　　

phenyI-benzimidazole-5-sulfonic acid

　　　　　　　

octhyldimethyl PABA

　

サソシールド（クリーム）

　　　　　　　　　　　　　　

SPF19

　

オイルフリーサソシールド（ローション）

　　　　　　

SPF15

　

フェースソソサソシールド（クリーム）

　　　　　　　　

SPF15

　

コソティニュアスカヴァレイジ（ファンデーション）

カネボウ

　　　　　　　

titanium dioxide

　　　　　　　

octhyldimethyl PABA

　

ウィズサソサソスクリーソ（クリーム）

　　　　　　　

SPF6

　

ウィズサソサソスクリーソ（クリーム）

　　　　　　　

SPFlO

　

ウィズサソサソスクリーソケーキ（ファソデーショソ) SPF15

ぼ正常ですが、自然流産とか早産が多い

ということと子宮内の発育不全（胎児が

大きくなってこない）があります。胎児

が死んでしまうこともあります。けれど、

奇形を起こすということはほとんどあり

ません。正常と同じです。妊娠を許可す

る場合は、ステロイドの維持量で、安定

した状態にある場合で、これは自覚症状

だけでなくて、血液の方でも安定した状

態にあるということです。重篤な臓器病

1,700円

　　

509

2,000円

2,000円

2,500円

　　

30m£

3,800円

3,900円

50me

50Tiie

4,500円

　

35ｇ

2,000円

　　

50ｇ

3,000円

3,000円

4,000円

4,000円

100 ９

110 ９

　

50９

　

30g

1,300円

1,500円

2,800円

60９

60ｇ

変、特に腎機能低下、腎生検で、びまん

性の変化があるような場合は問題になる

と思います。また、ステロイドによる重

篤な副作用の既往がある場合には、もし

妊娠中に悪くなった時にステロイドを増

やす可能性があるので注意しなければい

けません。これが一番問題になることで

すが、出産した後に周囲に理解のある介

助者がいるかどうかということです。産

んだ後、お母さんが悪くなる可能性があ

一41－
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るので、その時誰も面倒をみてくれない

と非常に困るわけです。誰も周囲で介助

してくれず、一人で全部やらなければな

らないのはお母さんが過労になるような

状態であり避けるべきです。授乳の問題

ですが、普通は授乳を禁止するというこ

とはあまりありませんが、ステロイド以

外にいろいろな薬を飲んでいる場合には

授乳を禁止することもあります。でも、

大部分は母乳を与えても全く問題はあり

ません。妊娠許可条件というのがあり、

妊娠可能な方には妊娠を勧めています

が、妊娠を許可できない方もいます。そ

の際、避妊方法が問題になってきます。

今、ピルというのが簡単に手に入るよう

になってきていますが、ピルというのは

ホルモン剤で、これだけでいろいろな副

作用があるといわれていますし、SLE

表16

が悪くなったり、血栓症（血管が詰まっ

てしまうような症状）を合併してくる可

能性があるので原則として、ピルは使わ

ない方がいいと思います。ほかの方法で

家族計画は考えた方がいいでしょう。

　

最後に表17にＳＬＥの場合の生活指導

指針についてあげてみました。寛解期と

軽症期と中等期と重症の部分に分かれて

います。中等症・重症以降は入院して治

療をしなければどうしようもありません

から問題はないと思います。寛解期の場

合、どういうことに注意しなければいけ

ないかというと、この中ではステロイド

が５ミリ以下の人を寛解期といっていま

すが、北大第２内科ではステロイド５ミ

リ以下の患者さんはほとんどいませんの

で、大体10ミリの前半より下で落ち着い

ていれば寛解期といってかまわないと思

ＳＬＥと妊娠、出産

１。妊娠がＳＬＥに及ぼす影響

　

１）母体死亡はまれだが、妊娠中25％は

　　

増悪し、産櫛期（１～３ヵ月）で10～15

　　

％以下が再燃する。

　

２）腎障害増悪に留意

2. SLEｶ;妊娠に及ぼす影響

　

１）受精率はほぽ正常だが、自然流早

　　

産・子宮内発育不全などの不育症が多

　　

い。しかし、奇形発生は少ない。

　

２）妊娠中毒症の合併は腎症との鑑別が

　　

重要

３，妊娠許可条件

　

１）ステロイドの維持量で安定状態にあ

　　

る場合

　

２）重篤な臓器病変（特に腎機能低下）

　　

がない場合

　

３）ステロイドによる重篤な副作用既往

　　

がない場合

　

４）出産後育児に理解ある介助者がいる

　　

場合

７。授乳

　

・多量の薬剤を受けている場合や臓器障

　　

害の著明な場合は、抗プロラクチン剤

　　

の投与により乳汁分泌を抑制する。ス

　　

テロイド剤の服用は授乳禁止の対象に

　　

はならない

８．家族計画

　

１）ペッサリーやコンドームが望ましい

　

２）低容量ピルは禁忌ではないが、SL

　　

Ｅ増悪や血栓症に留意しておく

　

3) I UDも禁忌ではないが、月経困難

　　

症や感染症の誘因となることがある

－42－
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います。安静度としては、正常人とほぽ

同等の運動はできます。ただし、問題な

のは翌日まで疲労が残らないようにする

ことです。疲労が残らないようにきちん

と睡眠をとることです。食事は特に問題

はありません。アルコールも多少なら問

題はないと思います。誘発因子は避けな

ければいけません。薬としては、SLE

の人の場合、ペニシリンのアレルギーの

人が多いので、ペニシリンは使わないこ

とです。社会復帰は通勤・通学は可能で

すし、家事も80％程度までやってもかま

わないと思います。病院には定期的に通

院が必要です。もし、おかしいなと思っ

たらすぐに病院に来なければいけませ

ん。症状が何もないので、ステロイドを

勝手に止めてしまう人もいるのですが、

そうぃう場合は急に悪くなることもある

ので、それは絶対にやめて下さい。禁煙、

節煙。できれば禁煙した方がいいです。

家族の方の理解が非常に大事になりま

す。軽症の場合、外米で通院している、

退院して間もないような時期､もしくは、

入院するほどではない状態の場合です

が、ある程度安静時間をとってもらうと

いうことと、ガラス越しの日光、保温に

注意して下さい。この場合はまだ通勤・

通学は避けておいた方がいいとされてい

ますが、全くだめだということにします

と、今はほとんど死なない病気ですから

社会生活はある程度必要ですので、考え

ながら通勤・通学はしていってよいと思

います。病院には定期的に通うことが大

切です。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

―44 ―
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以上ＳＬＥを中心とした症状と治療

法､そして日常生活での注意点について、

お話しさせて頂きました。

　

(今回使用した資料の大部分は、教科書

などより、使用させていただました。)

　

この原稿は昭和63年６月12日に行われ

た医療講演会の内容で、「いちばんぼし」

No.66(昭和63年９月10日発行）より転載

しました。

－－－－－－

－
－
－
Ｉ
―
ｌ
ｌ
ｌ

向井先生は、平成３年11月よりアメ

リカ・ニューヨーク州立大学Stony

Brook校に留学中です。

・・・－ｉ㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜皿㎜
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２）強皮症とレイノー現象

勤医協札幌丘珠病院内科

　

田

　

村

　

裕

　

昭

強皮症に関してですが、皮膚以外

にも何か症状が起こることがある

のでしょうか？特に家庭医学書などに必

ずといってよいほど記述されている｢肺

線維症｣について詳しく教えて下さい。

F""""'弘
=AI

　　

海臨床症状としていますが、症状

が皮膚に限局している場合と全身の内臓

諸臓器に線維性の硬化が出現する場合が

あります。前者には小児や若年者に比較

的多いモルフィア（限局性強皮症）と呼

ばれるものなどが含まれます。モルフィ

アは外傷後の創傷部位の皮膚が斑状また

は線状に硬化してくる状態が特徴的で

す。しかし一般的には「強皮症」といっ

た場合、全身性の病変をきたす強皮症、

すなわち「全身性強皮症」を指している

ことが多いようです。

　

全身性強皮症（以下、強皮症）は膠原

病に属する疾患であり、全身の結合組織

　

（特に皮膚や血管壁や内臓諸器官などに

存在する）に膠原線維の膨化や断裂・フ

ィブリノイド変性といった病理学的な異

常を認めるようになりますが、侵された

臓器の種類やその程度によって重症度や

予後が異なってきます。つまり患者さん

一人一人によって病状が異なりますか

ら、適切な生活上の注意や治療について

は主治医の先生と良く相談されなくては

なりません。また、皮膚病変のみならず、

全身の臓器病変の存在や進展に注意しな

がら経過を観察することも重要な病気で

すから、適切な全身チェックを定期的に

することが望ましいと言えます。

　

強皮症の皮膚以外の症状には、①関節

症状②呼吸器症状③消化器症状④腎障害

に関連した症状⑤心症状などがありま

す。以下にその特徴を述べてみたいと思

います。

　

①関節症状……手指のこわばり、多関

節痛など慢性関節リウマチの関節症状と

類似した症状が出現することがあります

が、慢性関節リウマチに比較して関節炎

症状は比較的軽い場合が多く、関節に水

が貯ったり、紅く腫れ上がったりするこ

とは稀とされています。強皮症における

関節症状の頻度は全経過を通してみた場

合、50～60％くらいと言われており、決

して稀ではありません。

　

初期にはソーセージ様に手指全体が腫

れぼったい感じがしますが、皮膚症状の

進行に伴って、手指が硬く曲がってくる

場合があります。血液検査でリウマトイ

ド因子（リウマチ反応）が陽性になるこ

ともあります。これは、必ずしも慢性関

節リウマチの存在を示すものではありま

－45一
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せんが、稀に合併症として慢性関節リウ

マチが存在することもあります。診断に

際しては骨のレントゲン写真の結果など

も参考にして慎重な対応が必要となりま

す。強皮症に特徴的なレントゲン所見は、

末節骨といって指先にある骨が融けて指

が短くなったように見えることです。

　

②呼吸器症状……痰を伴わない咳や息

切れがみられることがあります。こうし

た場合、強皮症に伴って認められる呼吸

器病変のうちでは肺線維症に最も注意し

なくてはなりません。肺線維症とは肺に

線維が増加した状態です。程度の比較的

軽いものから進行例まで含めると40～60

％の患者さんで認められるとされていま

す。初期の肺線維症はゆっくりと自覚症

状なしで進行することも多く、定期的な

レントゲン検査の際などに偶然に発見さ

れる例もあります。近年では肺ＣＴや肺

機能検査(肺活量や拡散能などを調べる)

がその早期診断に有用であると報告され

ています。日常生活に支障を来すほどの

息切れや呼吸困難を自覚し酸素吸入を必

要とする方もいらっしゃいますが、比較

的進行が遅く、さほど強い自覚症状を呈

していない方もいらっしゃいます。早期

からのＤ一ペニシラミン投与が有効な場

合もあり、広く用いられています。

　

また、比較的急速に呼吸器症状が増悪

するような場合、気管支炎や肺炎を合併

していることもあり、日頃からこうした

感冒に代表される気道感染症には十分な

注意が必要です。間質性肺臓炎が合併し

たような場合にも呼吸器症状の悪化が懸
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念されますが、感染症を十分に除外した

上でステロイド剤や免疫抑制剤の投与を

行うことが効果的な場合があります。し

たがって、咳・痰・息切れ・発熱などの

症状を認めるような場合には､簡単に「か

ぜ」とかたづけてしまわずに、早いうち

に主治医に相談すべきでしょう。

　

心不全症状（下肢のむくみやゼロゼロ

した痰を伴う呼吸困難など）を伴った進

行性の呼吸困難を認める場合には肺の血

管の内側の部分（内膜とい引か厚くな

って、肺高血圧症といって肺動脈圧の上

昇を認めることがあります。

　

③消化器症状……顔面の皮膚硬化や顎

の関節障害のために大きな口が開けられ

ないことや舌の動きが制限されることが

あります。唾液分泌が低下して強い渇き

を感じたり、水気の少ない食物の呑込み

が困難になったりするシェーグレン症候

群が合併している方もいらっしゃいま

す。

　

食道下部の筋肉が萎縮したり、線維化

を来したりした結果、食道のぜん動か低

下し、つかえ感を自覚される場合もあり

ます。また胃液が逆流しやすくなり、食

道炎や食道の潰瘍を起こし、むねやけや

みぞおちの痛みを自覚される方もいらっ

しゃいます。これらの食道病変は最も頻

度の高い内臓病変の代表でもあり、注意

が必要です。また抗炎症剤の投与などと

関連した薬剤性の胃・十二指腸の潰瘍や

炎症も生じやすく、注意が必要です。

　

大腸や小腸のぜん動（腸の内容物を送

るための腸自体の動きのこと）も低下し、



おなかが張ったり、便秘がちになる患者

さんが多いようです。常日頃から便通に

注意を払うことや上手な下剤の使い方を

マスターしておくことが大切です。

　

④腎障害に関連した症状……り虫皮症に

伴う腎障害は本邦では比較的少ない（数

％の発症頻度）とされていますが、突然

始まる急激な血圧上昇が特徴的です。そ

の結果、頭痛・視力障害・鼻出血などを

来したりします。病理学的には腎臓の血

管の内膜が厚くなって、結果として血管

の内径が小さくなって腎臓の血液の流れ

が悪くなったりすることなどが原因と考

えられています。多くの例では蛋白尿・

腎不全を認めるようになります。急速に

全身状態が悪化したり、尿の出が悪くな

ることがあり、早期に治療を開始しなく

てはなりません。

　

⑤心症状……4

つて、不整脈や心不全を来す患者さんも

いらっしゃいます。心臓の血管がレイノ

ー現象の際に認められるような痙學を起

こし、その結果循環が悪くなって心臓の

筋肉が線維化を来すという説もありま

す。動悸や胸が重苦しいといった症状を

自覚された場合には、心電図や胸部レン

トゲンなどの検査を含めた適切な心臓の

評価が必要と思われます。心のう炎とい

って、心臓を包んでいる袋と心臓の間に

水が貯留してくることもあります。

　

以上、主たる臓器障害とその症状につ

いて解説してきましたが、この他に末梢

神経障害や甲状腺疾患や肝臓疾患を合併

していらっしゃる方もいます。このよう

　　　

医療と体験一患者からの質問に答えてー

に他の膠原病と同様に全身の様々な臓器

に多発性の臓器病変を来す疾患として強

皮症を理解しておくことが重要です。

　

しかし、最初にも述べましたように、

これらの諸症状は患者さん全員に必ず出

現するというものではありませんので、

必要以上に心配なさることは避けなくて

はなりません。

強皮症の治療法について教えて下

さい。やはりステロイド剤を使う

のでしょうか？

l強皮症治療に関しては、いまだに

根治的治療方法が確立されていま

せんが、全身の臓器病変の状態を適切に

評価し、進行を最小限に食い止め、合併

症を予防するという考え方が重要です。

　

基本的には、保温や禁煙・外傷から身

を守ること・適切な運動による拘縮の予

防・過労や精神的ストレスを避けるこ

と・感染予防などの日常生活の注意が重

要です。

　

薬物療法には、関節炎に対しては各種

非ステロイド系消炎鎮痛剤が使用される

ことが多いのですが、胃腸障害や腎臓障

害などの副作用の定期的なチェックが大

切です。

　

線維の形成や蓄積を抑える目的でＤ一

ペニシラミンやコルヒチンが使われ、効

果的な患者さんもいらっしゃいます。こ

れらの薬剤も定期的な副作用チェックが

重要です。この他にアザチオプリンやサ

イクロフォスファマイドといった免疫抑

制剤が有効なことがあります。

　

副腎皮質ステロイドホルモンはゆっく

－47－
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りと進行する病態には無効なことが多

く、強皮症の治療薬としては、他の膠原

病の場合ほどに頻用されていません。し

かし、急性間質性肺臓炎の増悪期などに

は大量に投与されることもありますし、

コントロールの難しい関節炎に少量用い

られることがあります。また、皮膚病変

の浮腫期（皮膚のむくみ）には有効なこ

とが多く比較的よく用いられています。

　

その他、肺高血圧症・心不全・各種消

化器症状、腎障害に対しては各々の病状

に応じた治療薬を併用し、これらの臓器

障害に伴う症状に対応したり、悪化を防

いだりします。

; /'-＼レイノー現象が一番つらいのです

‥

9

が、日常生活の上で注意すること

を教えて下さい。レイノー現象は指だけ

に起こるのでしょうか？また寒くなった

ときだけに起こるのでしょうか？またレ

イノー現象の治療にはどんなものがあり

ますか？

………|強
Ａ

イノー現象で発症すると言われて

おり、医師にとっても患者にとっても悩

みの種となることが多い症状のひとつで

す。レイノー現象は、強皮症以外の膠原

病や振動病・胸郭出口症候群などでも認

められることがあり､典型的な場合には、

寒冷にさらされた時などに手指の皮膚が

真っ白になり、暖めると少しずつ紫色か

ら変化して赤くなって元通りになりま

す。寒冷刺激の他に精神的緊張でも起こ

ることがあり、一過性の末梢循環障害と

考えられます。ひどい場合にはしびれ感

や疼痛を伴ったり、皮膚梗塞といって血

豆の様な皮膚変化を来したりすることも

あります。

　

また臓器レイノーといって、腎臓や心

臓・肺など内臓の比較的細い血管にもレ

イノー現象と同様の血管のれん縮か起こ

り、各種臓器の循環に影響を与えている

と考える説もあります。

　

日常生活上の注意は、レイノー現象の

発作を起こさないようにするといった点

からも重要です。寒冷にさらすことを極

力避けること、精神的ストレスを上手に

発散してため込まないこと、タバコはや

めること、手足はもちろんのこと体全体

を暖かくすること、寒い日や風の強い日

の外出は避けることなどが重要です。

　

薬物等による治療として、血管をひろ

げて血の巡りを良くする効果のある血管

拡張剤が用いられています。これらの薬

では血圧が下がりすぎることなどがあ

り、注意が必要です。皮膚潰瘍を生じた

りするような重症例には血管拡張作用の

あるプロスタグランディンＥ,の点滴や

静脈注射が用いられ、効果的です。この

他に経口的に投与するプロスタグランデ

ィンE1製剤も使用されることがありま

す。抗血小板薬、ビタミンＥ、ビタミン

B12なども用いられていますが、効果の

程は定まっていません。副腎皮質ステロ

イドホルモンが有効な例もありますが、

副作用で逆に動脈硬化や血液が血管内で

固まりやすくなるといったことも心配さ

れますので、医師とよく相談の上で適応

を決定しなくてはなりません。血漿交換
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療法が有効なこともあると報告されてい

ますが、この方法は血管確保が困難な例

　

ｉ

が多いことや効果の持続といった点で評

　

レ

価が一定しておらず、現時点では実際に

行われることは稀です。

　　　　　　　　

｜

医療と体験一患者からの質問に答えてー

昭和63年１月24日

　

札幌地区新年会

３）多発性筋炎の症状・治療・日常生活

ﾆ|ﾋ鞠会神経内科病院深

　

渾

　

俊

　

行

""""'i多発li筋炎と言われましたが、本０

を見ると悪性腫瘍の合併が多いと

記載していますが、この病気では皆癌に

なるのですか？

ﾚ"‾‾‾‾‾‾‾多発丿生筋炎と診断された患者さん

　

Ａ

における悪性腫瘍の合併は、特に

比較的高齢者の方では注意が必要です。

ただし、その頻度は決して高くなく、多

発性筋炎全体の中ではせいぜい一割弱と

いわれています。一般に、多発性筋炎と

言った場合、１群；狭義の多発性筋炎。

２群；皮膚筋炎、３群；悪性腫瘍に伴う

筋炎、４群；

　

小児筋炎、５群；他の膠

原病に伴う筋炎、の５群に分類すること

が多いわけですが､御質問の様に、「多発

性筋炎と診断された患者さんのうち、ど

のくらいが悪性腫瘍になるのか？」とい

つた問題ではなく、「臨床的に多発性筋炎

と診断された人たちの中で、何パーセン

トかの患者さんは悪性腫瘍を伴っている

タイプ（３群）のことがあるので、特に

比較的高齢の方は、きちんと検査を受け

ておく必要がある。」と理解しておくべき

でしょう。

｜

　　

岐膚筋炎と言われましたが、この
＝０＝

　　　

疲疹もＳＬＥと同じように日光に

当たると悪くなるのでしょうか？

程度の違いはありますが、皮膚筋

炎の皮膚症状も光によって増悪す

ることは知られており、ＳＬＥとともに

光線過敏性疾患に分類されています。た

だ、さまざまな薬剤によっても光線過敏

症になることがありますから、その点注

意をしなければいけないと思います。

F"｀"""|皮膚筋炎ですが、やはり腎臓が悪
＝０＝

　　　

くなるのですか？また強皮症では

－49－

０＆Ａ

?lsii?帯難4榊゛9i‘:St^.-f-T."-!｡j｀,７｀

'゛y弓'

l

jlj

,

1

　　　　　　　　　　

･I･--

　　　　　　　　　　

へj

　　　　

¶

　

“ly

　

l°

，

S

…

…

…

Vﾚ

|
‘

j

・

｜

｜

｜

｜

｜

｜

｜

｜

｜



　

第2章

どうですか？

F……'‘""13^皮症における腎障害は重要な合
＝Ａ＝

　　

併症のひとつでその病態もかなり

わかってきているようです。重篤な場合

は著明な血圧上昇をきたし、腎クリーゼ

と呼ばれます。腎クリーゼは強皮症患者

全体の5 －20％に発症するといわれ注意

が必要です。自覚的には頭痛、悪心、あ

るいは視力障害の出現が重要で、また定

期的な検査も必須です。詳しくは膠原病

の専門医のお話を聞くべきでしょう。

　

それに対して皮膚筋炎一多発性筋炎の

腎障害については充分にわかっていない

のが現状です。急性に激しい筋炎が生じ

ると、ミオグロビン血症という状態を呈

１。臨床症状

　

①筋症状：

　

もっとも大切な症状は体

幹に近い四肢（特に下肢）の筋力低下で、

多くの場合は数週から数力月の経過で進

行する。当初は漠然とした「脱力感」と

して感じることが多いが、次第に筋力低

下が明らかとなる。「階段が昇り難い」、

　

「しゃがんだ姿勢から立ち上がり難い」、

　

「洗濯物を干したり髪をといたりする際

に腕が挙がり難い」、「子供を抱けない」、

などの症状を訴える。

　

全身のどの筋肉も侵される可能性があ

り、これを「筋脱力の分布が非選択的で

ある」といい大切。この点は筋ジストロ

フィー症と異なっている。頚部の筋はし

ばしば障害され、その場合、仰向けから

頭を挙上できなくなる。頻度は少ないが

－50－

し、それに続発する腎不全例もまれにみ

とめられますが大部分は適切な治療で治

癒します。また、糸球体腎炎の報告もあ

りますが、かなり稀で、筋炎との関連も

まだはっきりしていないようです。

F………|多発|当

｡･

9

｡すが、最近先生から、間質性肺炎

と言われましたが、関係あるのでしょう

か？

“‾‾‘‾‾‾‾i同質性肺炎は多発|生筋炎の重要な
/χ

合併症のひとつで、頻度も決して

稀でないと言われています。同質性肺炎

が初発で筋症状が遅れて出現してくるこ

ともあります。

ノドの筋肉（咽頭筋）が障害されると飲

み込みが悪くなる（嘸下障害）。全身の筋

力低下が進むと呼吸するための筋肉（横

隔膜や他の呼吸筋）も弱くなり呼吸に障

害をきたす重症例もある。

　

約半数の患者さんに筋痛（筋肉の自発

痛、圧痛）がみられ、急性に発症した患

者さんに特に著明である。

　

初期には、力が弱くなっても筋肉のや

せ（萎縮）がほとんどない。この点は、

末梢神経障害や筋ジストロフィーで早期

から筋肉の萎縮がみられるのと対照的で

ある。進行例や慢性に発症した例では次

第に萎縮も目立つようになる。

　

②皮膚症状：

　

顔面、四肢、前胸部、

背部に対称性に、紅斑（皮膚が紅潮して

みえる皮疹）、色素沈着､色素の脱出など

がみられる。上眼瞼の紫紅色の浮腫性紅



斑（ヘリオトロープ様紅斑）、四肢関節背

面の紅斑や手指関節背面の紫紅色の丘疹

　

（皮膚面からの限局性の小隆起性の皮

疹）（ゴットロン徴候）、爪周囲の紅斑な

どは本症に特徴的とされる。前胸部や背

部の皮疹は、やがて萎縮性、毛細血管拡

張、色素沈着、色素脱出などの、いわゆ

る多形皮膚萎縮（ポイキロデルマ）の状

態となる。日光過敏もみられ、またしば

しば掻岸や知覚過敏症を訴える。

　

③その他の症状：

　

心臓症状は以前は

まれと考えられていたが、最近の専門的

な検査法によると70－80％ぐらいの頻度

だろうといわれている。軽症の不整脈が

圧倒的に多く、予後に直接関係すること

は少ない。頻度は多くないが、むしろ心

臓の筋肉自体にも病変を有する、いわゆ

る「心筋炎」の合併が問題で、突然死と

いうかたちで見つかることもまれにあ

る。

　

肺の病変はもっとも予後を左右する合

併症のひとつといえる。他の膠原病の場

合と同様に間質性肺炎が特に重要であ

る。痰を伴わない咳（乾性咳瞰）をよく

訴えるが、全く症状がないうちに急激に

悪化することもある。嘸下障害のある患

者さんでは誤嘸性の肺炎をきたす可能性

がある。誤嘸性肺炎は重篤化することが

まれでなく、飲食の際には充分注意しな

くてはいけない。

　

多発性筋炎自体の直接の影響で消化器

系に病変をきたすことはまれといえる。

腹部症状が出現した場合にはステロイド

剤による副作用などの他の原因をまず考

　　　

医療と体験一患者からの質問に答えてー

慮すべきである。ただし、小児の筋炎で

は血管の病変（血管炎）を合併している

ことが多く、腸間膜動脈の血管炎によっ

て消化管の潰瘍をつくり、腹痛、吐血、

下血などをおこすことがある。もちろん、

他の膠原病や悪性腫瘍などを合併してい

る場合には、その症状としてのさまざま

な腹部症状をおこしうる。

　

多発I生筋炎で腎障害が問題となること

はまれで、その全体像についても充分に

明らかとはいえない。急性に激しい筋炎

が生じると、ミオグロビン血症という状

態になり、ミオグロビンが腎臓の尿細管

というところにたまってしまい、まれに

腎不全をおこす。

　

ミオグロビンは筋肉の

なかにたくさん含まれているもので、急

激に筋肉が壊れるとそれが血液に漏れ出

してしまう。これがミオグロビン血症。

また、関連はまだはっきりしないが、ま

れに糸球体腎炎という腎障害がみられ

る。他の膠原病を合併している場合には、

当然それによる腎障害が出現しうる。

　

膠原病や悪性腫瘍を合併する場合、そ

れらにもとづくさまざまな臨床症状を呈

してくることは言うまでもない。

２。治療

　

①一般的な注意事項：

　

何を目的に治

療するかに明確な意識を持つことが重

要。担当医と充分に話し合い、「何を期待

してどの様な治療を進めて行くのか？注

意事項は？予想される効果･副作用は？」

などを充分に理解する。例えば、CPK

　

（ＣＫ）などの検査データの評価は非常
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に重要だが､こだわりすぎてはいけない。

ＣＫを治療しているのではないのだから

……。ＣＫばかりをみていると例えばス

テロイドミオパチーは見逃される！（ス

テロイドミオパチーではＣＫの値は上昇

しないんですから）

　

また、前述のごとく、心臓・肺を中心

とした合併症の早期発見のために、心電

図や胸部Ｘ線写真などの定期的検査は欠

かせない。

　

②薬物療法：

　

副腎皮質ホルモン（ス

テロイド剤）…多発性筋炎に対する中心

的治療薬剤である。一般的にはプレドニ

ゾロン錠を使用することが多い。初期治

療には１日60mg以上の大量を用いるのが

短期的にも長期的にも望ましいとされ

る。

　

しかし、関節症状、皮膚症状を伴う

例、あるいは抗核抗体陽性例では１日30

昭程度からはじめても充分に有効な場合

が少なくない。それぞれの例で、合併症

の有無、副作用などを考慮したうえ、適

量を判断する。

　

一般的に「ステロイド剤はかなり効く」

が、無効例や効果の不充分な例も稀では

ない。治療開始が早ければ早いほど治療

効果は良好だから早期発見がとても大

切。急性・亜急性の患者さんには概ねス

テロイド剤は有効だが、慢性になってし

まうと効果が不充分なことが多い。初診

時の重症度と予後には相関がない。すな

わち、症状が重い（と白分か思っても）

からといって悲観的になる必要はまった

くなく、逆に、軽い（と勝手に思い込ん

で）からといって中途半端な治療でやめ

てしまっては断じていけない！

　

プレドニゾロンではあまり有効でない

難治例にはＳＬＥに対するのと同様のパ

ルス療法が有効な場合がある。

　

ステロイド治療では、症状が改善した

あとの減量の仕方が大切。

　

もっとも犯し

やすい失敗は、減量の時期、ペースがは

やすぎること。早すぎるステロイドの離

脱は再発を招きやすい。症状が寛解して

も油断は禁物！決して焦らずに、じっく

りゆっくり減量していくことがコツで

　

「急がばまわれ！」。治療効果が良好な患

者さんにおいても、おおよそ３年くらい

の治療期間が必要といわれている。

　

ステロイド剤を比較的長期間にわたっ

て服用するのでその副作用には充分注意

する必要がある。感染症をおこし易く、

治りにくい糖尿病、月経不順、副腎機能

不全などの内分泌異常、消化性潰瘍、腸

炎、食欲充進などの消化器症状、頭痛、

不眠などの精神神経症状、満月様顔貌、

体重増加、脂肪肝などの脂質代謝異常、

骨粗耘症、筋脱力、血圧上昇、浮腫、白

内障、多毛、にきび様皮疹などなど様々

な副作用が知られている。ステロイド剤

が原因で筋脱力をきたす、いわゆるステ

ロイドミオパチーは、頻度は少ないが大

切な副作用。症状からは多発|生筋炎の再

発と区別できない。見逃されると誤った

治療を受ける可能性があり注意が必要。

したがってステロイド剤による治療中に

もかかわらず筋脱力が再び増悪した場合

には一応ステロイドミオパチーも念頭に

おく。

　

また、ステロイド剤によって食欲
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が宜進することはよく知られているが、

余計な体重増加は筋脱力にとって不利で

あり厳に注意すべきである。「栄養をいっ

ぱい摂ったら、きっと筋肉の足しになる」

といった誤解からモリモリ食べてドンド

ン……てしまっては、……あとが大変。

いずれにせよ、何か変調を白覚したら、

すぐに訴えることが重要。

　

免疫抑制剤……ステロイド剤に難治性

の患者さんに対してステロイド剤との併

用あるいは切り替える薬として考慮され

る。ステロイド剤の投与量を減らす目的

で併用される場合も多い。使用開始の基

準は施設によって様々だが、１）プレド

ニン40mgから60mg/日を最低３ヵ月、あ

るいはさらに大量の隔日療法を６ヵ月行

っても無効な例、２）ステロイド剤は有

効ではあるが副作用のため充分量、ある

いは充分期間投与出来ない場合、３）あ

る程度ステロイド剤は有効であるが、回

復が不充分であまりにも長期間、具体的

には２年間程度、治療を続けなければな

らない場合、をひとつの目安にしようと

提唱されている。

　

使用薬剤としてはazathioprine (イム

ラン、アザニンなど）、methotrexate{メ

ソトレキセート）、cyclophosphamide

　

（エンドキサン）、cyclosporin(サンデュ

ミン）などが使用される。代表的な副作

用としては白血球減少があり、高度な場

合は危険である。定期的な血液検査がど

うしても必要。感染症をおこしやすい、

出血性膀胱炎（エンドキサン）、脱毛（エ

ンドキサン）なども良く知られた副作用

　　　

医療と体験一患者からの質問に答えてー

である。その他にも様々な副作用が報告

されており、その可能性について担当医

より充分な説明をうけておきたい。副作

用が比較的少ないのと、医者が使い慣れ

ているという観点からすれば、イムラン

やメソトレキセートから始めるのが無難

といえる。

＊＊ステロイド剤も免疫抑制剤も

　　　

効かない場合が本当に困る！＊＊

　

そこで焦って治療法を変更する前に

＃診断は本当に正しいのか？

＃薬剤は必要充分量使用しているか？

＃副作用、その他の機序による脱力ある

　

いはＣＫ上昇の可能性はないか？（例

　

えば、ステロイドミオパチー）

などをもう一度検討する！

　

治療方針を決める目的で、再度の筋生

検をお願いすることもありうる。

　

③その他の特殊療法：

　

血漿交換療

法､蛋白分解酵素阻害剤､ｙ－グロブリン

大量療法、インターフェロン、全身放射

線療法、胸腺摘出術なども試みられてい

るが、必ずしも有用とはいえない。今後

の検討が必要である。

３。日常生活

　

①食事：

　

特異的な食事療法といった

ものはなく、基本的には何を食べてもか

まわない。慢性に経過して脱力が持続し

ている場合には良質の蛋白を多めに摂取

する。ステロイド剤の副作用で骨に障害

をきたすことがあり、また、筋肉にとっ

てカルシウムは重要なのでカルシウム分

を少し多めに摂る。ステロイド剤を服用
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していると食欲が増し、また太り易いの

で摂取カロリーは控え目にする。出来れ

ば栄養士さんの指導を受けるのが望まし

く、また定期的な体重測定も意味がある。

　

②運動：

　

急性期には安静が望まし

い。慢性期になると安静にしてばかりも

いられずある程度の運動が必要だが、過

激な運動は慎まなければならない。ウェ

イト・トレーニングなどで筋力がアップ

するのは健康な筋肉の場合であって、病

気の筋肉は悲鳴をあげて壊れてしまう。

必ず担当医と相談しながら運動量をきめ

ていく。ストレッチング体操は筋肉への

負担も軽く、気分転換にもなり非常に有

用。

　

③生活環境：

　

特に慢性期で在宅療養

している患者さんの場合には、自分のま

わりをかえることもかなり有効。例えば、

ちょっとした工夫で入浴、トイレ、移動

などが楽になる場合が少なくない。具体

的には、シヤワーチェアーを使う、トイ

レの座面を高くする、ベッドや椅子は高

めにする、廊下や階段に手すりをつける

など。また、日常的な衣服は着替え易い

機能的なものが望ましい。

４。おわりに

　

多発性筋炎の診療に神経内科としてか

かわることは少なくない。しかし、他の

膠原病が並存したり、各種の合併症を有

する場合を考慮すると神経内科など単科

のみで診療することは得策とは言えな

い。各科での連携がきわめて重要と言え

る。

　

しかし、すべてを包括して患者さん

にかかわっていく担当医はさらに重要で

ある。それらがうまくいってはじめて、

誤った情報に振り回されることのない、

信頼関係に根ざした十分な医療が期待で

きると思う。

昭和63年６月12日

　

医療講演会
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４）シェーグレン症候群C

医療と体験一患者からの質問に答えてー

こついて

総合病院ｔ見赤十字病院内科種

　

市

　

幸

　

二

………i最近、目がゴロゴロしたり、ロが
心＝

　　

乾いて食事がとりにくくなってき

ましたが、これもステロイドの副作用で

しょうか？

F………|目や口の乾燥感はいろいろの場合
＝Ａ＝

………‥4こ現れます。一般に高年齢になり

ますと、特に病気がなくても皮膚がかさ

かさになるように目や口の腺の分泌も低

下し、目や口の乾きを呈することがあり

ます。また、試験や面接など精神的に緊

張する場面になりますと口がカラカラに

なることはよく経験されます。ステロイ

ドの重篤な副作用として感染の増悪およ

び誘発、消化性潰瘍、糖尿病、動脈硬化、

精神変調、骨折などがあります。ステロ

イドの副作用の消化性潰瘍を予防するた

めにしばしば胃薬を併用しますが、その

胃薬の中に腺の分泌も同時に止めるもの

があり、その胃薬を飲むことによって、

目やロが乾くこともあります。さらに、

糖尿病の合併は尿検査や血糖検査により

診断されます。したがって、糖尿病の合

併もなく、現在飲んでいる胃薬にも腺の

分泌を抑える作用がなければ、シェーグ

レン症候群の併発を疑って検査する必要

があります。

F……""|病院でシェーグレン症候群と言わ
尤)＝

　　

|れましたが、どんな病気なのか十

分な説明が聞けませんでした。いったい

どんな病気ですか？また、私はすでにＳ

ＬＥですが、このように他の膠原病を合

併することが多いのですか？

｢………"1シェーグレン症候群は簡単に言う
･Ａ=

　　　

と涙腺や唾液腺などの外分泌腺に

炎症が生じ､涙や唾液の分泌が悪くなり、

目や口の中が乾く女性に多い病気であり

ます。シェーグレンと言う病名はこの病

気を初めて報告したスウェーデンの眼科

医の名前からきたものです。シェーグレ

ン症候群は場合によっては耳、鼻、咽頭、

食道、胃、すい臓、肝臓、腔、皮膚、肺、

腎臓、神経、血管、甲状腺などが障害さ

れることがあり、その時は多彩な症状を

呈します。また、全身倦怠感、関節痛や

腫脹、筋肉痛、レイノー現象、日光過敏

を伴うこともあり、ますますシェーグレ

ン症候群の病状を複雑にしています。シ

ェーグレン症候群は慢性関節リウマチな

どの膠原病に合併する２次性のものとそ

の他の膠原病を合併しないシェーグレン

症候群単独の１次性の２つのタイプがあ

ります。

　

１次性でも２次性でもシェーグ

レン症候群の中心となる病態は水分を分

泌する組織、特に涙腺や唾液腺の分泌障

害があることです。
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シェーグレン症候群の原因は現時点で

は不明です。少し難しい話になりますが

シェーグレン症候群は涙腺や唾液腺にリ

ンパ球（ウィルスや細菌から身体を守る

白血球の１種）が浸潤して慢性の炎症を

起こすため分泌障害を生じる病気です。

また、さまざまな自己抗体（抗核抗体、

抗ＳＳＡ抗体、抗ＳＳＢ抗体）がシェー

グレン症候群の患者さんの血液中に見ら

れることより自己免疫疾患と考えられて

います。つまり、遺伝的素因と環境因子

によって自分の腺組織に対して自己免疫

し、慢性の炎症が生じるのではないかと

考えられています。遺伝的素因として欧

米ではＨＬＡ-ＤＲ３と言う遺伝子と関

係していると報告されていますが、日本

では証明されていません。また、環境因

子として最近、ＥＢウィルスが注目され

ていますが、多くの健康人の唾液にも存

在し、まだまだこれからの問題です。

　

シェーグレン症候群の症状は腺症状と

腺外症状に大きく区別されます。眼の症

状で最も多いのは眼の中に砂が入ったよ

引こごろごろするという異物感です。ま

た、患者さんは灼熱感、眼脂が多い、日

差しがまぼしい、眼疲労感、かすみ感な

どを訴えます。

　

しかし、悲しいときなど

は多くの場合涙は出ます。口腔内乾燥感

としては口の中がからからするとかねば

ねばするという症状が多いです。また、

進行した場合は食事時（特にトーストな

ど）に水を多く飲まないと飲み込みにく

い、味覚や臭覚の低下、ひどい虫歯、ロ

が乾いて仝話かうまくできないなどの症

状を訴えます。そのほか、繰り返す耳下

腺の腫れ、鼻づまり、耳の詰まった感じ、

しわがれ声を生じることもあります。ま

た、多くの場合胃酸の低下により萎縮性

胃炎を併発します。さらに、特殊なこと

ですが、屏臓や肝臓の障害を呈すること

もあります。全身および腺外症状として

は肺、腎、筋、神経の障害として疲労感、

体中が痛い、関節痛、朝のこわばり、咳、

四肢のしびれ感やちくちく感を訴えるこ

とも稀なことではありません。

　

シェーグレン症候群は原因不明の目お

よび口腔内乾燥症状を呈し、血沈の充進、

白血球減少、リウマチ因子陽性、高カン

マグロブリン血症、抗核抗体、抗S SA

抗体、抗ＳＳＢ抗体陽性時強く疑われ確

定診断するために次の３つの検査を行い

ます。また、腺の乾燥症状がなく、腺外

症状や免疫学的異常を呈する時にもシェ

ーグレン症候群が疑われる場合もありま

す。

　

１つは耳下腺造影検査です。この検

査は頬のところの口の中にあるやや盛り

上がった耳下腺開口部に細い柔らかいチ

ューブを入れて造影剤を注入し、患者さ

んがレントゲンの台でうつ伏せの状態で

写真をとるものです。耳下腺造影検査は

シェーグレン症候群の患者さんの85-90

％に陽性で最も感度が高い検査です。特

に痛みも伴いませんし、検査終了後良く

耳下腺部を揉んでおけば感染などの合併

症の心配も必要ありません。もう１つは

乾燥性角結膜炎の検査です。これは眼科

を受診していただくことになります。眼

科ではジャーマー試験、ローズベンガル
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染色試験、フルオレセイン染色などが行

われます。ジャーマー試験は涙が出ない

ことを客観的にみる方法です。ろ紙を下

眼瞼にかけて、５分開眼を動かさないよ

うにして涙のしみたところの長さを計る

検査です。シェーグレン症候群の患者さ

んはlOiTini以下しか涙が出ません。ローズ

ベンガル染色試験の方はローズベンガル

という赤い色素を点眼し、球結膜の細か

い傷をみる検査です。この色素は目にし

みますが、シェーグレン症候群に特異性

の高い検査ですので必ず受ける必要があ

ります。

　

３番目の検査としては口唇腺の

生検があります。下唇の内側を舌で触る

とぐりぐりしたところがいっぱいありま

す。この:Lつ１つが小唾液腺でここをメ

スで少しだけ切り、病理組織検査を行い

ます。少々痛い検査ですが、大切な検査

の１つですので１度は受けて下さい。こ

れらの検査の中１つでも陽性所兄が得ら

れるとシェーグレン症候群の診断がなさ

れます。

　

先はども述べましたが、シェーグレン

症候群には膠原病を合併しない１次性と

膠原病を合併する２次性のものがあり、

頻度は半々と考えられています。シェー

グレン症候群を合併する頻度は慢性関節

リウマチの30－35％、全身性エリテマト

ーデスの10％、強皮症の50－70％と少な

いものではありません。

　

したがって、膠

原病の患者さんは乾燥症状を呈したとき

はその他に原因が考えられないときはシ

ェーグレン症候群の合併も考えられま

､す。

　　　

医療と体験一患者からの質問に答えてー

　

シェーグレン症候群の治療は原因が明

らかになっていない現在では的確な治療

法はありませんが、さまざまな対症療法

が工夫されています。口腔内乾燥症状に

対しては虫歯治療と予防が重要です。そ

れは毎日､歯にフッ化物を塗布すること、

食間に砂糖を含む食物や飲料水を止める

こと、毎日、プラークを歯から除くこと、

定期的に歯を診てもらうことなどです。

また、唾液分泌量の低下は口腔カンジダ

症を引き起こし、口角炎、口腔の灼熱感

や味覚障害を招きます。これらの症状は

抗真菌剤により改善させることが可能で

す。さらに、シュガーレスのチューイン

ガムの常用は唾液分泌を促進させるのに

有用と考えられています。人工唾液はさ

まざまのものが開発されていますが、有

効性、味、持続時間など現時点では問題

点が多いです。軽度の口腔内乾燥症の患

者さんでは頻繁に水をすすることが有効

であることが知られています。しかし、

重篤な口腔乾燥を呈している人には、人

工唾液は特に夜間は助けになります。こ

れらの口腔内乾燥症状の治療に加え、さ

まざまな薬物療法も試みられています。

日本ではブロムヘキシン（商品名ビソル

　　　　

ばくもんどうとう
ボン）や麦門冬湯が使用され、有効の時

もあり、１度は試みられても良い治療で

す。目の乾燥症状に対しては点眼薬を必

ず使う必要があります。結膜炎や角膜炎

を防ぐことになります。軽い病気のよう

ですが傷ついた角膜に感染を生じると直

りにくいこともあり、場合によっては失

明の危険もあります。

　

したがって、滅菌
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された、防腐剤を含まない点眼薬を使用

する必要があり、もちろん水道水はいけ

ません。また、市販の点眼薬は防腐剤を

含んでおり、長期に使うと目を傷めるこ

とになりますのでシェーグレン症候群の

患者さんは必ず病院で目薬をもらうよう

にしましょう。また、目の乾燥症状を悪

化させる状態を避ける必要があります。

たとえば、読書やコンピューターでの長

時間での仕事のときは瞬きを多くするよ

うにする。また、低湿度、エアコン、ほ

こり、眼瞼の過剰な化粧は避けるなどで

す。鼻の乾燥症状に対しては鼻用の生理

食塩水で鼻腔洗浄が有効です。また、鼻

翼にビタミンＥオイルをつけることも有

効です。シェーグレン症候群の乾燥症状

に対してステロイド剤を使用することは

一般にはありません。しかし、腺外症状

の１部にステロイド剤を使用することも

ありますが間質性肺炎、糸球体腎炎、末

梢神経炎など例外的です。最後になりま

したが、シェーグレン症候群の患者さん

は薬物アレルギーが多いことに注意する

必要があります。市販の風邪薬を飲んだ

くらいでも薬疹、肝障害、場合によって

は髄膜炎まで生じることがあります。し

たがって、薬は必ず主治医と相談してか

ら服用するようにしましょう。

シェーグレン症候群と言われてい

ますが、最近性生活がうまく行か

－58－

レン症候群の女性に共通してしばしばみ

られますが、徨の潤滑性が適度にある場

合も多く、一方シェーグレン症候群のな

い一般の女性にも腔乾燥が問題となるこ

とがあります。

　

したがって、腔乾燥がシ

ェーグレン症候群によるものかどうかは

原因となるその他の病気を除外する必要

があります。つまり、閉経期、卵巣摘除、

感染症、糖尿病、骨盤内病変、体の衰弱

および充分な性的興奮がないことが除外

されてはじめて腔乾燥や性交時疼痛がシ

ェーグレン症候群に起因していることに

なります。この場合は性交がうまくいか

ないのは生理的問題（シェーグレン症候

群の乾燥症状の１つ）であり、性的興奮

がないためではないことをお互いに理解

する必要があり、婦人科の先生と相談す

るのがよいでしょう。一般には水溶性潤

滑剤を腔に使います。油性のものは腔の

自浄作用をそこないますし、敏感な瞳組

織をふやかす原因になります。また、精

子の動きを阻害するため児を希望する場

合は油性剤は禁忌となります。

Ｏ 私は24歳の既婚者です。シェーグ
レン症候群と診断されています。

今後、子供を希望していますが、妊娠は

普通にできるのでしょうか？また、この

病気は胎児にどんな影響があるのでしょ

うか？

己抗体が血液中に見られます。この抗Ｓ

ＳＡ抗体は胎盤を通して胎児に影響を与

えることがあります。それは新生児ルー

Ｏ

ず、困っています。これは病気と関係な

いのでしょうか？

Ａ
j窒の乾燥、性交時疼痛、外陰部不

丿快感および真菌感染症はシェーク

＝゛゛゛゛゛″－－－｜



プスと先天性心臓ブロックです。新生児

ループスは10人に１人くらい生じると言

われていますが、皮疹程度の軽いものが

多く、生後３－６ヶ月で自然に改善する

ものが多くあまり心配の必要はありませ

ん。一方、先天性心臓ブロックは60人に

１人ぐらい生じると考えられていまし

て、時には胎児の生命をおびやかすよう

な完全房室ブロックを起こすことがあり

ます。

　

したがって、妊娠中は超音波検査

などの十分な胎児の観察を必要とし、特

に妊娠20－24週目は場合によっては胎児

心拍数モニタリングが行われることもあ

ります。胎児の心臓障害が判明したとき

の治療はステロイド剤の使用や血漿交換

平成元年６月24日

　

北見地区医療講演会

　　　

医療と体験一患者からの質問に答えてー

療法が報告されていますがまだ確立して

いません。また、第１子が先天性心臓ブ

ロックで抗ＳＳＡ抗体陽性の母親が第２

子を希望した場合、先天性心臓ブロック

の可能性は25％と高率になりますので妊

娠するかどうか、また妊娠初期から積極

的に治療するかどうかなどさまざまな問

題があります。抗ＳＳＡ抗体陽性のシェ

ーグレン症候群の患者さんが妊娠した時

は少数ではありますが、胎児に危険をお

よぼすことがあります。しかし、妊娠が

禁忌と言うことではなく、主治医、産科

医及び小児科医が協力することにより十

分妊娠の継続及び分娩可能と考えられま

す。
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第２章

５）膠原病にみられる皮膚症状について

市立札幌病院皮膚科嶋

　

崎

１。膠原病と皮膚変化

　

膠原病の大部分は昔は皮膚病でした。

そのことは例えば紅斑性狼瘤､皮膚筋炎、

硬皮症、結節性動脈周囲炎といったよう

に皮膚に関係した言葉が入っていること

でも分かります。その後臓器の病変、免

疫異常などの内科的変化がだんだんと分

かってきて、診断も全身症状や、検査成

績から付けられるようになり、皮膚の方

は膠原病の皮膚というような付け足しみ

たいになってしまいました。

　

しかし、皮

膚の変化はやはり大切で、現にいくつか

の病気では皮膚症状が診断の重要な項目

になっていますし、皮膚に変化がある以

上、人目につきますので患者さんの気分

に甚だ影響致します。

　

それやこれやで皮膚の変化は診断や治

療の目安にもなりますし、皮膚変化の治

療、あるいは日常の注意を含めて皮膚に

ついての知識が重要になって来る訳で

す。

　

生物の進化とは苛酷な条件に適応して

きた歴史なのはご存じの通りです。日光

熱、湿気、乾燥、寒冷といった環境因子

は､詩的には天地の恵みではありますが、

反面それぞれ生物に有害な働きもしま

す。日光は肌を痛めて老化を促進します

し、熱は体の水分を奪うし、酷く寒けれ

― 60 ―

匡

ば生物は凍えます。皮膚は直接外界に接

していて有害な作用を特に受けやすい所

に特徴があります。膠原病では免疫の異

常があるし、全身の結合繊の変化がある

し、血管の変化があるしで、更に影響か

大きくなります。だから病気を悪化させ

ないためには、環境因子による刺激を減

らす必要があります。そのためには日常

生活にも注意がいるわけでして、皮膚科

医は日常生活の注意にコマゴマと口を出

し過ぎるので嫌われますが、それなりに

理由のあることなのです。病気の療養に

大切なのは食事ばかりではないのです。

　

以下に主な膠原病で皮膚に関係する日

常生活上必要な注意事項に触れることに

します。ＳＬＥが多い病気ですので中心

になりますがご了承下さい。

2 . S LE

　

Ｏ皮膚症状

　

（１）ＳＬＥの皮膚症状

　

皮膚症状は多種、多様、多彩です。鼻、

背、頬、耳に出来る蝶型の紅斑は目立つ

し分かりやすいので有名です。手塚治虫

の漫画ブラックジャックではアザの様に

やたらハッキリ描かれていますがそんな

のばかりではありません。カブレやシミ

みたいに見えるものもありますので要注

意。その反対に蝶型の紅斑があっても違



う病気(例えばーカブレ、ニキビ、薬疹、

ウイルスによる病気など)のことがあり

ますのでそれだけでは即断出来ません。

手足のゆびの硬い紅斑、円盤状皮疹、脱

毛、レイノー症状、日光過敏、紫斑、手

の平、足の襲、爪の周りの角化や紅斑が

ＳＬＥで多く見られる皮膚変化ですが、

皮下の結節(しこり)、潰瘍(皮膚の一部

が崩れる)、粘膜の変化、環状の紅斑、一

見尋麻疹のような紅斑、水庖なども起こ

ってきます。虫刺されと思っていたのが

始まりだった、などと言うこともありま

すので怪しいと思った時には皮膚科医に

ご相談を。

　

(2)合併症の皮膚症状

　

病気それ自体やステロイド剤の副作用

で抵抗力が下がっていますので感染症の

合併症が多くなります。また免疫異常に

よる病気の合併もよくあります。症状は

それぞれ多種多様ですので、これも怪し

いと思った時には皮膚科医にご相談を。

気が付いたら体中ミズムシだったなんて

事が無いわけではありません。

　

２)日常生活の注意

　

(1)日光に特に注意が必要です

　

日光が悪い理由には紫外線で皮膚の細

胞の核酸あるいは細胞膜が変性してアレ

ルギーの原因となる。結合繊の蛋白が日

光で変性しやすい。日光で傷んだ皮膚が

治り難くなっている。紫外線が更に免疫

力の低下を起こす、などの説があります

が、とにかく日光はかなりの悪役です。

外国ではＳＬＥの増加は[]光浴をやたら

やるためだという説が根強くある位で

　　　

医療と体験一患者からの質問に答えてー

す。でも日光に当たらなければ健康がと

いう患者さんがいますが、日光浴信仰は

日光の少ない北ヨーロッパで、工場労働

者が屋内で青い顔をして働き、金持ちが

真っ黒になって遊んでいた時代の迷信が

尾を引いているに過ぎず、全世界に通用

する考えではないのです。北国だ、最果

てだ、といいますが、北海道でも先進国

の中では紫外線が強い地域なのです。若

い女性で、色白でそばかすのある人は特

に注意が必要です。

　

①一般的注意：外出には、長袖の服を

着て、日傘、帽子、手袋を使うこと、な

るべく曇った日、早朝、夕刻の外出がい

いのですがーじゃ、病院は夜も開けと言

われそうですがｰ。室内でもカーテン

やブラインドで直射日光を避けるといい

でしょう。運動会に一寸だけ行って抗核

抗体がものすごく上昇した患者さんもい

ますので運動会、遠足は慎重に。また真

夏のジリジリとした光だけが強いという

誤解がありますが、紫外線は５月頃から

強くなり真夏が来る前にピークになって

いますのでご注意を。

　

②日光過敏症を起こしやすいものに注

意：薬剤(テトラサイクリン系＝ニキビ

によく使います、クロロサイアザイドエ

血圧の薬、抗糖尿病剤、精神神経安定剤

の一部、抗ヒ剤の一部＝蝉み止め、鼻水

止めに使います、など)。植物(ミカンの

類、セリ、ミツバの類、ランギク、ソバ、

イネ、ハトムギなど)、香水、香料や薬用

石けんが皮膚を日光に敏感にすることが

あります。
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③サンスクリーン剤もある程度予防の

役にたちます：地上まで降りて来る紫外

線には二種類あります。その中で波長の

短いＢ紫外線がよくない、ガラスを通り

抜ける波長の長いＡ紫外線は心配ないと

されていました。

　

しかし今日ではＡもＢ

も両者共に悪いとされていました。です

から、サンスクリーンクリームはＡ紫外

線とＢ紫外線の両方に効くものを選んで

下さい。ただし過信は禁物です。

　

（2）寒冷もＳＬＥの悪化因子の一つで

す。特にレイノー現象のある人で注意が

必要です。灯油が高いので節約したい気

持ちは分かりますが秋から冬には室温を

下げないように、外出する時には伊達の

薄着をせず、手袋、マスクで保温する。

水仕事をする時には冷水を避けて湯を使

うといいでしょう。凍愉（しもやけ）が

生じやすい人も多いのですが注意するこ

とは同じです。

　

（3）病気それ自体でも、薬（ステロイ

ド剤）の副作用でも抵抗力が下がってい

ますので、バイキンやカビの感染による

合併症それも面倒な型が多くなります。

例えばミズムシ、爪に入って白く厚くな

ったり、足の底がゴワゴワ、バサバサに

なる角化型など治り難い型になりやすい

ので予防や早期治療が大切です。バイキ

ンも付き易いので皮膚を清潔に。水痘、

帯状庖湿、単純|生庖疹などウイルスによ

る病気は重症になることが多いので、早

くに抗ウイルス剤を使うといいでしょ

う。

　

（4）切り傷、虫さされ、やけど、時に

は手術、などの皮膚の傷害でＳＬＥが悪

化する場合もありますので、傷をしない

様注意しましょう。

３．強皮症

　　

Ｏ皮膚症状

　

皮膚の浮腫(腫れ)で始まり、硬化(硬

くなる)、ついで萎縮という経過をとりま

す。多くの場合手足のゆびの末端、顔の

皮膚の変化が、目立つし生活にも影響す

る症状であることはご存じの通りです。

　

２)日常生活の注意

　

皮膚については末端の保温と血液循環

を心がけることが特に必要です。 SLE

と同じ様に秋から冬には室温を下げない

こと、外出時の保温、水仕事で冷水を避

けることが大切です。入浴、マッサージ

もいいでしょう。指先に潰瘍がある場合

にはバイキン感染を予防するようにしま

しょう。そのほか悪化を避けるためには

振動するもの、例えば長時間ミシンを使

ったり、バイクを乗り回したり、手仕事

　

(編物、裁縫、ピアノ、ワープロ、コン

ピューター)したりするのも避けた方が

いいでしょう。

４。皮膚筋炎

　

Ｏ皮膚症状

　

浮腫（腫れぼったい）紅斑で始まりま

す。特に眼の周りでは独特の紫色になる

のでヘリオトロープ様紅斑と呼ばれま

す。爪の周りの紅斑、関節部の色素沈着

がある紅斑、頚から胸、背中にかけての

紅斑も特徴的です。
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２）日常生活の注意

　

ＳＬＥ程でありませんが紫外線に当た

る部分に皮膚変化が起こり易い傾向があ

りますので日光に気を付けましょう。ま

た筋力が弱る病気ですので、転んだりつ

まずいたりで傷を作り易い、膠原病の常

として傷が治りにくいので外傷にも注意

が必要です。

医療と体験一患者からの質問に答えてー

平成２年10月14日

　

札幌地区医療講演

会（左が嶋崎先生）

６）ステロイドの副作用と免疫抑制剤

市１:札幌病院第２内科河

　

野

　

通

　

史

f""""'iステロイドとはどんな薬ですか？9

副作用が多いといわれましたが何

故ＳＬＥにこの薬を使うのですか？また

どのような機序で効くのですか？

""""ｊ
Ａ

　

／

　

ｌ､ごゝ

　

り、百rl IS rtr^斤去、とノ５べly名刹メ｀づイド）は、副腎皮質から分泌され

るホルモンの１種で、生命の維持に不可

欠なものです。薬としては人工的に合成

されたものを使用しており、プレドニゾ

ロンなど数種があります。その作用は、

抗炎症作用、抗アレルギー作用、抗免疫

作用など多彩で、抗炎症作用はリポコル

チン類似タンパクを介するホスフォリパ

ーゼA2阻害作用によるとされ､大量投与

ではＢリンパ球やヘルパーＴリンパ球の

機能低下による抗体産生低下などの免疫

抑制作用が考えられており、これにはサ

イトカインの関与もあり非常に複雑で

す。ＳＬＥに対して大量を使用する場合

には、その免疫抑制作用を期待している

訳ですが、他の薬ではステロイドと同等

の効果をあげられるものはなく、その副

作用もステロイドより重篤です

Ｏ
ＳＬＥで入院してステロイドを使

用されましたが、最初は確かに症

状も重く自分でも入院が必要だと思いま

したが、治療してすぐ元気になったのに

何故長期の入院が必要なのか教えてくだ

さい。

－63－
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第２章

１"""""'ｊ
=Ａ=

………。(発熱、皮疹、関節痛、倦怠感な

ど)は、たいていステロイド治療により

かなり早期に消失します。しかし病気の

原因である免疫異常はまだ改善されてい

ないのです。この免疫異常の改善のため

には、長期にわたるステロイド治療が必

要で、この治療をしませんと、病気が再

び悪化することがあります。ところが長

期の大量のステロイド治療中には、感染

症、糖尿病、消化管潰瘍、血栓症などの

合併症がおこり易く、なかには緊急に治

療をしないと生命にかかわることもあり

ます。

　

したがって、ステロイドが維持量

近くになるまでの入院が必要になる訳で

す。

　　

'フステロイドを長く服用しています

‥

9

‥が、医者に突然薬を中止してはい

けないと言われましたが、何故ですか？

j"""""|ステロイドは、われわれの生命のＡ

‥維持に不可欠なホルモンで、成人

では通常１日にプレドニソロン換算5 mg

程度が副腎より分泌されています。しか

しステロイドを長期に内服していると、

自分の副腎の機能が低下してステロイド

を分泌しなくなります。この時に急に薬

を中止するとステロイド不足のため、発

熱、食欲不振、倦怠感、筋肉痛、ショッ

ク症状などの離脱症状が現れ非常に危険

です。したがって中止する場合には慎重

に徐々に減量する必要があり、必ず主治

医の指示にしたがって下さい。

|…………j手術をしましたが、この時一時的

‥

9

にステロイドを増やされました。

－64－

この理由はなんですか？

i

　　

j一般に手術などストレスがかかる/y

状態では、ステロイドの需要量が

増加します。ステロイドを服用していな

い時には、自分の副腎から自然にステロ

イド（内因性ステロイド）が必要量分泌

されストレスに対処しますが、ステロイ

ドを長期内服している患者さんは内因性

の分泌が殆どないため、通常の服用量よ

りステロイドを増やす必要があり、増量

しない時には病気が悪化することもあり

ます。ストレスの程度にもよりますが、

ステロイドの増量は通常中等量でよく、

１～２日に5～lOmgずつすばやく減量

し、数日～１週間のうちに前の量にもど

します。

ｇ

　　

㎜㎜㎜㎜’ｔｊ

　

ＳＬＥでステロイドの治療をうけ

｜

　　

ていますが、先日主治医より糖尿

病もあるからインスリン注射が必要だと

言われましたが、副作用でしょうか？

f‾‾‾‾""'iステロイド治療によりその副作用
=Ａ･

　　

として糖尿病状態になることは時

にみられます。すでにあった軽症の糖尿

病がステロイドにより増悪することもあ

りますが、まったくなかった人でもそれ

までかくれていた糖尿病素因がステロイ

ドにより現れる人もいます。特に血縁者

に糖尿病のいる人が要注意です。またス

テロイドで食欲が増し、体重増加の著し

い場合になり易いので、食餌療法を行う

必要があります。糖尿病を合併した場合

の治療ですが、ステロイド大量使用時に

はインスリン治療が必要ですが、維持量

内服時には経口糖尿病薬または食餌療法



のみで可能なことがほとんどです。

"'……ステロイドを内服した後より、朝０

早く眼がさめたり、イライラしま

すが、副作用でしょうか？

1…………ステロイド内服をはしめた後のこ
＝Ａ=

…………とですから、副作用の可能性が高

いと思います。ステロイドには精神神経

系の副作用として、不眠、イライラなど

の精神変調、うつ状態、多幸症などがあ

り、大量使用時には程度の差はあります

が、かなりの患者さんに現れます。多く

は軽症でステロイドが減量されると症状

が消えますが、重症の時には思い切って

精神安定剤や睡眠剤を使用し、症状の増

悪をくいとめます。どちらにしろいずれ

は消失する訳ですから、思い悩んだりあ

せったりしないで主治医に相談すること

が肝腎です。

F""""'i娘がＳＬＥで入院中ですが、ステ9

ロイドを開始した後からおかしな

行動をとったり、看護婦さんのいうこと

を全く聞かないような事があり、主治医

はＳＬＥの精神症状だと言いますが、ス

テロイドの副作用ではないでしょうか？

F""""'侈
日Ａ日
|｡｡……j症状が現れた場合は、ｓＬＥによ

るものかステロイドの副作用か非常に迷

います。それはｓＬＥの精神症状が、ス

テロイド治療によりｓＬＥの臨床的活動

性が低下してきた時におきることも非常

に多いからです。ｓＬＥによる精神症状

であれば、ステロイドを増量しないと急

速に悪化し、時にはけいれん、意識消失

といった中枢神経ループスといわれる重

　　　

医療と体験一患者からの質問に答えてー

篤な状態になり不幸な転帰をとることも

あります。したがって通常はいったんス

テロイドを増量し症状の推移をみるのが

賢明で、十分量のステロイド治療でも症

状の改善がない場合にのみステロイドの

副作用と考え急速に減量するのが安全で

す。

｜

　　

タテロイドを長く使用していると
日(y

｜

　　

|感染症に対して抵抗力が落ちると

言われましたが、何か他の病気を合併し

たためでしょうか？もし違うとすればそ

の理由は何故ですか？

"'……i決して別の病気を合併した訳ではＡ

ありません。ステロイドの長期使

用による抗体産生の抑制や免疫機能の低

下にれらは病気を抑えるためにも必要

なことですが）により抵抗力が落ち、一

般感染症以外に通常はほとんど病原性を

もたないような微生物によるいわゆる

日和見感染症もおき易くなります。した

がってステロイド大量使用時は、これら

にすぐ対処できる様に入院すべきです

が、プレドニゾロン換算で20mg程度にな

るとこれらの頻度はずっと低下してきま

す。ただ少量使用時でも陥入爪、むし歯、

切傷などからの感染には十分注意してい

ただきたいと思います。

1…………|入院中にステロイドを大量に使用
＝０＝

　　　

されて、カリニ肺炎にかかりまし

たが、友達にその話をしたらエイズだと

誤解されてしまいました。

　

ｓＬＥでもそ

のような感染症にかかることがあるので

しょうか？

－65－
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"ｉ'言カリニ肺炎は、前述の日和見感染l

　　　

:ノフV ―nmtKi3.、NI｣廸!V)口ﾉ1｀1｣タI:jS341A

‥症の代表疾患で、エイズで有名に

なりましたが、ずっと以前より日本でも

みられており、ＳＬＥばかりではなく他

の膠原病、血液疾患、悪性新生物などの

免疫力の低下した患者さんにまれにみら

れます。この肺炎はとにかく早期発見、

早期治療ができないと呼吸不全となり死

亡することが多いので頻度は低くても常

に留意すべき疾患です。あなたの場合は

入院中の発病で治癒しましたが、S LE

での発症は多くはステロイド大量使用時

および大量から中等量への減量期ですの

で、こういった意味でも入院管理が必要

となります。維持量のステロイド治療中

におこることはまずありません。

F""""'|最近ステロイド治療をされてから
瓜)ミ

1

　　

1眼鏡が合わなくなりましたがどう

してですか？また眼に副作用のあること

があるのですか？

‾‾‾‾‾‾‾‾iステロイド治療中に視力の低下をＡ

きたすことは時々みられます。い

ろいろな病態が考えられますが、ステロ

イドの副作用としては、水晶体の電解質

濃度やムコ多糖類の変化、眼圧の上昇な

どがおこり、白内障や緑内障となること

があります。主として大量使用時には緑

内障に、少量でも長期使用時には白内障

に注意します。さらに膠原病自体でも眼

病変をきたすことがありますので、視力

低下を自覚した時には早期の、また自覚

症状がない場合でも定期的に眼科専門医

の診察を受けることが望まれます。

　　　

ステロイドで十分に症状がよくな9

らず、主治医は免疫抑制剤を使い

たいといいますが、どんな薬ですか？副

作用はありませんか？

………19罫原病では、ステロイドの単独治
=Ａ=

　　　

徴で十分な効果が得られないある

いはステロイドの減量が思うようにでき

ないといった場合に、さらに強い免疫抑

制効果を得るためにアザチオプリン、シ

クロホスファマイドなどの免疫抑制剤を

併用することがあります。そうすること

により今までのコントロールできなかっ

た病態が改善することも多く、試してみ

る価値は十分あります。ただこれらの副

作用は一般的にはステロイドより重篤な

ものが多く、血液、肺、心、肝臓など重

要な臓器の障害をきたすことがまれにみ

られますので、十分に注意して使用する

ことが大切です。

i……""|免疫抑制剤を使うと妊娠してはい
日０日

ｉ

　　

甘ないと言われましたがどうして

ですか？また一生妊娠できないのです

か？また男性の場合はどうなんでしょう

か？

f‾‾‘‾^“‘‾‘j免疫抑制剤の使用中に妊娠した場
日AI

　　　

I合には、動物実験で胎児に奇形を

おこすことが認められており、ヒトでも

胎児に奇形をおこす可能性があるため少

なくとも使用中は妊娠をさけるべきで

す。通常は中止後６ヵ月以上経過すれば、

前記の心配はなくなるため病状が落着い

てくれば、妊娠可能です。また男性の場

合はごくまれに無精子症をおこすことが

あり、特に若年者に大量に使用すること

－66－



はひかえなければなりません。

　

以上、ステロイドの副作用と免疫抑制

剤についての御質問にお答えしました

が、最後にステロイドの副作用をまとめ

て表に現わします。

　　　　　　　　

ステロイドの副作用

　　　

医療と体験一患者からの質問に答えて－

　

ＳＬＥを代表とする膠原病の生命予後

は、ステロイド治療を上手に行うことで

飛躍的に向上してきました。

　

しかしステ

ロイドにはここにあげた様なさまざまな

副作用がありますので、これらによく注

　　　　

意して使うのがベストです。不

.､..、

　　　　

巾心性肥満、柵尿病の発現と憎悪、副回L症、満月様顔貌、
代謝系

　　　

非ヶトン性高張性冊睡、体重増加、野牛厠

　

･ｚ－

　　　

副腎皮質機能不全(ステロイド離脱症候群)．月経異常、成長
内分泌系

　　

障害(小児)、桁子数の減少

筋、骨

　　　　

骨粗轍症、骨頭無腐性壌死、ミオパチー、筋肉痛、関節痛

皮膚

　　　　　

皮下組織の萎縮、紫斑、多毛、all傷治癒障嘗、アクネ

眼

　　　　　

白内障、緑内陣

中枢神経系

　　

精神障害、偽脳腫瘍症状、不眠

体液、電解質

　

浮腫、高血圧、低カリウム性アルカローシス

消化５系

　　　

消化性潰瘍、腸穿孔、豚炎、脂肪肝

免疫系

　　　　

各種感染症の誘発と憎悪、免疫反応の抑制

血液

　　　　　

白血球増多、リンパ球減少、1肢栓傾向

安に思うことなどは主治医とよ

く相談して、決して自分で内服

量を調節したりしないことが大

切です。

昭和60年８月24日

　

札幌地区勉強会に
て（左から２番目が河野先生）
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第２章

７）膠原病の合併症

　

膠原病の合併症は、主要なものを挙げ

ますと感染症、無菌性骨壊死、白内障、

緑内障、動脈硬化症、骨粗しょう症、胃

潰瘍等がありますが、これらには病気自

体と治療薬の相互作用で引き起こされる

もの、治療薬によって引き起こされるも

のがあります。このうち最も重要なもの

が感染症です。感染症には外から細菌が

一番入り易い呼吸器感染症(咽喉頭、気

管、肺)、尿路感染症(尿道炎、膀胱炎、

腎孟炎)、髄膜炎、敗血症(細菌が感染巣

から血液のなかに入り全身に広がる)､消

化管の感染症(食道、大腸、小腸)、帯状

庖疹などがあります。

　

呼吸器感染症には細菌による肺炎、結

核菌による肺結核、ウィルスによる間質

性肺炎、原虫(ニューモチスティス・カ

リニ)によって引き起こされるニューモ

チステイス・カリニ肺炎、真菌(カビ)

によって引き起こされる肺炎などがあり

ます。感染症が起こり易い理由は、膠原

病自体によって感染に対する免疫力が低

下すること、更に膠原病の治療薬として

使用されるステロイド剤や免疫抑制剤の

使用によって体の免疫力が弱まることが

原因です。

　

肺結核症は私たち医師が見逃し易い重

要な合併症の一つであり、膠原病の治療

中に不明熱が続いた場合には、忘れては

函館中央病院内科早

　

坂

　　　

隆

　

ならない感染症の一つです。治療が遅れ

　

ると粟粒結核という重症の結核症や、結

　

核性髄膜炎が引き起こされます。今日で

　

は結核に対する治療薬（抗結核薬）の正

　

しい使用によって確実に治療をすること

　

ができます。

　

しかし以前に肺結核にかか

　

ったことがある人や、肺に結核の治った

　

跡がある人は、ステロイド剤や免疫抑制

　

剤の治療を受ける時は注意が必要です。

　

ニューモチスティス・カリニ肺炎も重要

　

な感染症です。最近ではエイズ患者の合

　

併症として有名になっていますが、元来

　

は化学療法を行った白血病の患者さんや

　

治療を行っているＳＬＥの患者さんなど

　

にみられる感染症です。我々のまわりに

　

常在しているニューモチスティス・カリ

　

ニという原虫が免疫力の低下した時に増

　

殖して肺炎を起こしてきます。最初は息

　

を充分に吸えない等の症状が現れ、治療

　

が遅れると急性の呼吸不全になります

　

が、最近ではペンタミジン等の良い薬が

　

出来ており、診断がつきしだい使用可能

　

です。息苦しいといったような症状がみ

　

られたときには早急に主治医に相談して

　

ください。

　

アスペルギルスという真菌（カビ）は

肺炎を起こして、肺出血を起こすことが

あり、またクリプトコッカス（真菌）は

髄膜炎を引き起こすことがあります。へ
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ルペスウィルスは肋骨神経等の神経に沿

って感染し、帯状庖疹（水泡形成）を引

き起こし、痛みを伴いますが、膠原病の

患者さんでは広範囲に広がり、また何回

も起こすことがあります。最初は水泡形

成をする前にピリピリした痛みと発赤が

出現しますので、この時期に抗ウィルス

剤を使用すると効果的です。膠原病では

間質性肺炎や肺線維症（強皮症、慢性関

節リウマチ）がみられますが、このよう

な場合には細菌がつきやすくなっていま

すので注意が必要です。

　

無菌性骨壊死（骨の組織が死んでしま

うこと）は膠原病、特に全身性エリテマ

トーデスでしばしばみられますが、病気

自体による血管障害とステロイド剤が関

係していると言われています。

　

しかし、

ステロイド剤を服用している膠原病の患

者さん全てにみられるわけではなく、

様々な要因が複雑にからんでいると考え

られています。私の経験ではアレルギー

性肉芽腫性血管炎という全身の壊死性血

管炎を起こす膠原病の一種では、全身性

エリテマトーデスの患者さんに比べて早

期に大腿骨頭壊死が起こってきた患者さ

んを経験しており、無菌性骨壊死の主要

な要因の一つに血管障害があるものと思

われます。無菌性骨壊死が一番多くみら

れるのは股関節の大腿骨頭ですが、体重

の重みがかかる事と関係があるとも言わ

れています。無菌性骨壊死が起こると最

初は痛みを訴える患者さんが多く、この

ような症状が股関節に出現したときには

早めに主治医に相談することが大切で

　　　

医療と体験一患者からの質問に答えてー

す。ステロイド剤治療中に途中で服用を

中断したりして病気が再発し、結果的に

大量のステロイド剤を服用することは絶

対に避けるべきです。また体重に注意し

て大腿骨頭に過重な負担をかけないよう

にしてください。治療としては手術によ

り人工骨頭置換術や関節置換術が行われ

ています。

　

骨粗しょう症は骨がもろくなる合併症

で、骨に痛みを感じたり骨が折れ易くな

ります。ステロイド剤の主要な合併症の

一つであり、ステロイド剤を服用してい

る患者さんにはビタミンＤやカルシウム

剤を併用しますが、カルシウムを多く含

む食事を摂るように心がけることが大切

です。閉経後の婦人にもみられることが

ありますので注意が必要です。

　

眼にみられるステロイド剤の副作用と

して白内障と緑内障がみられます。物が

見えにくくなった、眼が疲れる、眼が痛

い等の症状が出現したときは眼科的精査

が必要となります。

　

ステロイド剤を長期に服用すると糖尿

病に近い状態（ステロイド糖尿）になり

ます。ステロイド内服によって食欲が充

進してきますが、注意すべきなのは家族

に糖尿病の方がいらっしゃる方、明らか

な糖尿病の遺伝歴のある患者さんです。

このような患者さんはステロイドの服用

によって早期に糖尿病状態になる場合が

ありますので、身体がだるい、疲れ易い、

ロが渇く等の症状が出現したときには早

めに主治医に相談してインスリン注射が

必要か否かを決めてもらうことが大切で
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第2章

す。

　

胃潰瘍はステロイド剤や、慢性関節リ

ウマチ等に使用される非ステロイド性消

炎鎮痛剤を服用している患者さんにみら

れることがありますので、これらの薬を

服用するときには胃薬（制酸剤）の併用

が必要です。またこれらの薬は消化管の

潰瘍を悪化させますので、ステロイド剤

等の服用開始前には必ず胃、十二指腸潰

瘍の有無をあらかじめ調べておく必要が

あります。

　

動脈硬化症は、膠原病自体による血管

障害と長期のステロイド剤の服用の影響

によって若い患者さんにも起こり、狭心

症や心筋梗塞を起こすことがありますの

で、食生活の改善や肥満、糖尿病に注意

することが大切です。ステロイド剤の服

用が長期になった場合には、定期的に心

昭和63年10月９日

　

函館地区医療講演会

－70－

臓の専門医に診察を受けるように心がけ

て下さい。

　

このほかに膠原病の特殊な合併症とし

て悪性腫瘍（癌）があります。皮膚筋炎、

多発性筋炎では悪性腫瘍が隠れている場

合がありますので、これらの患者さんで

は悪性腫瘍の有無を必ず調べる必要があ

ります。

　

以上のように膠原病の合併症は、ステ

ロイド剤の服用を中断して病気がこじれ

て、さらに大量のステロイド剤を服用す

る場合に起こり易くなってきます。従っ

て、膠原病の合併症を防ぐには必要最小

限のステロイド剤で確実に病気を治療す

ることが大切ですので、主治医と協力し

て正しい療養生活を送るように心がける

ことが大切です。
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体

信頼と感謝の日々

験

医療と体験一患者からの質問に答えてー

小

　

城

－
－
－
－
“
・
’
・

恵（ＳＬＥ）

記

闘病生活の出会いの中から

事になった。にの事は入会時に申し上

げた事だが）入会後役員の方達と何度

　

ｉ

かお話する機会が有りその時に会員の

　

１

中で病歴が長い事と、血液透析を受け

　

｜

ているのは、私だけと云う事で、20周

　

｜

年記念誌に何か書く様にとの依頼が有

り、私も常々思っていた事も有りお受

　

｜

けする事になった。まず最近のマスコ

ミ等の報道で間違ったドラマや情報が

　

｜

氾濫する様になり、それによって膠原

　

１

病ノイローゼになる人が居ると聞いて

私の経過を少しでもお話しすれば何か

のお役に立つのではないかと思った事

　

ｉ

も理由の｜つであった。

　　　　　　　　

｜

　

症状出現から膠原病と診断されて

　　　　

１

　

まず私の症状の始まりは、足首に帯

　

｜

状の紅斑が出て来た事であった。昭和

　

1

34年２月皮膚科を受診すると、『バザン

　

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜
氏硬結性紅斑病』との診断を受け抗結

核剤を使用する治療を続けていたが昭

　

｜

和42年春、以前から高熱が度々出る事

　

（40°Ｃ以上）首、手足等の関節の痛み

が強い事､手足の指が白くなり痛む事、

風邪の症状が年中抜けない事などが重

なり医大第２内科を受診する。その時、

バザン氏………にま誤診で膠原病の初期

－71－

平成３年12月14日(右端が小城さん)

　

膠原病友の会が発足してもう20年に

なるとの事、当り前の事だが月日の経

つのは早いものである。当時新聞等で

発足の記事が載っていた。知人はそれ

らの記事を切り取り持って来てくれて

いた。が私は既に昭和42年に膠原病の

１

　

疑い、昭和43年にはＳＬＥとの宣告を

受けて居りステロイド治療も８月より

開始していたし、ＳＬＥの病気や症状

に付いて詳しい説明を医師より聞き何

も不安がなかったので入会する気持が

起こらず、入会しないまま歳月が過ぎ

て行った。

　

ところが昭和58年７月に血

｜

　

液透析を始める様になり腎友会の活動

を見聞きしている内に組織の力の偉大

さを知り、３年程前に入会させて頂く
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第２章

症状という結果が出た丿膠原病という

病気を知っているかい？」と医師に聞

かれた時私も全く聞いた事のない病名

だったので「高い山などに登った時に、

頭が痛くなる病気ですか？」と尋ねる

と「あれは高山病だ□と一笑のもと

に伏されてしまった。受診と同時に入

院する事になり検査が始まる。腎生検、

肝生検、皮膚生検、リンパ節の撒出骨

髄穿刺など、他に幾つかの痛みや苦し

みの伴うものだった。本格的にステロ

イド剤の投与に入ったのは昭和43年８

月のプレドニン40㎎からだった。

　

その

時医師からステロイドの副作用につい

て詳しく説明を受け、更に「命を救う

為には、副作用が有っても効果の方が

少しでも上まわれば使わざるを得な

い」との説明に十分理解出来た。それ

でこの治療を100％正しいものと信じ、

膠原病と上手に付き合って行こうと覚

悟を決めた。

　

途中何度かアクシデントが起った。

始めは、昭和44年夏よりステロイド性

胃潰瘍となり即ステロイド中止とな

る。昭和45年｜月グアム旅行から帰り

　

（結果的には紫外線に当った事が原因

だったらしいけれど）３月末より体中

が浮腫でゴムまりの様に真丸くなり嘔

吐と下痢が続き｜週間で18㎏も減量し

てしまい、体中の蛋白が抜けて栄養失

調状態になりプラスマネートどステロ

イドを使わざるを得なくなった。パラ

－72－

メサソン２㎎より序々に増量して６昭

　

ｉ

まで行い、プレドニン、リンデロンと

種類は変わった。昭和48年５月15日よ

　

｜

リデカトロン４昭になり51年９月より

デカトロン0.5m9を維持量として継続

中である。

　

ところが途中昭和63年初め

ＳＬＥが再発レパルス療法を行う事

になりデカトロンを6.5m9から始め｜

ヶ月余でもとの0.5mgまでに戻った。

　

25年の間に現われたステロイドの副

作用は、前記の胃潰瘍の他、糖尿病、

　

ｉ

ステロイド性白内障、大腿骨骨頭壊死

　

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜
と出て来たが、早期発見のためほとん

　

｜

ど治っている。が大腿骨骨頭壊死だけ

は進行するまま現在に至り昭和51年春

から車椅子の生活をしている。

最近はステロイドの長期投与は避け

　

｜

て、パルス療法は短期間多量法で、副

作用も少く、又はほとんど現われずに

済むと伺い安心しているところでもあ

る。

昭和58年７月末より血液透析に入る。

　

発病当時をふりかえって

　

次いで入院生活に入ってからの25年

　

｜

間を思い出すまま記してみようと思

　

｜

う。

　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ

　

25年前に戻りＳＬＥと宣告された時

医師がまず始めに「膠原病という病気

は今のところ原因も治療法もわかって

いないため、僕達もこれから勉強して

いくので一緒に勉強していこう」と云

われた。

　

それを聞いて早速本屋に行き

　　　

｜

　　　

｜

　　　

｜

　　　

｜

　　　

｜

　　　

・
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医学書売場で参考になる本を探した

が、膠原病の本はなかった。根気強く

更に探したら、皮膚科のアレルギー疾

患という項目の中の｜部の紫斑病とい

う所にほんの数行記載されていた。そ

れによると『発病後５年以上の生存率

は５％に満たない』と書いてあった。

一瞬ショックを受けた。がすぐ冷静に

考え直し私の場合は、バザン氏……と

云われた事も含まれる訳なので２－８

年も経っていて生きているのではない

かと思い、このデーターは古く今の参

考にならないのだと気が付き、それ以

来悲恰感は全くなくなった。又医師は

　

「ＳＬＥは癌と違い死ぬ事はない、余

病を併発しない様十分に気を付け、ま

ず取り扱えず20年を目標にいつも明る

い心で頑張る事、又ＳＬＥは一定の間

隔で『活動期』『寛解期』というサイク

ルが有るので、活動期に入った時は入

院して安静第一で医師の管理下の元で

｜

　

過し、寛解期には家で普通の生活をす

る。その為に早くそのサイクルを体で

覚える様に」とのアドバイスを頂いた。

又病棟の婦長さんも「ＳＬＥは長い病

気だから気持をしっかり持って闘病し

ていく事、医学には進歩があっても後

退は絶対ないのだから、医学の進歩を

ｉ

　

信じて｜日でも長生きした方が勝ち

だ!!

　

早く治そうと思うと気があせる

のでこれ以上悪くせず現状維持で行こ

うという気持でとにかく20年頑張りな

医療と体験一患者からの質問に答えて一

さい」と励まして下さった。私も暢気

者で「それならボチボチ行こうか」な

んて思いで現在も暮している。ところ

が治療上の事で問題が起こった。（私自

身は何も気付いていなかったが）それ

　

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜
は治療費の件であった。私は国保の家

　

｜

族になっていた為昭和42年から２～３

年間は５割、それ以後は３割と自己負

担があった。今の様に高額医療費返還

制度がなく、払いっぱなしだった。

　

そ

れで｜ヶ月の入院費は普通のサラリー

マンの給料の10ヶ月分に相当する位た

った。医師は何とか社会保険の本人（当

時社会保険の本人はタダ）になれない

かと心配して下さった。が幸いにも父

が小さいながら自営業を営んでいたの

で支払が出来る状態にあった。プラス

　

ｉ

マネートを使用するべき状態になった

　

１

時にも医師達は少し様子を見ようとす

　

｜

ぐ使用する事なく２～３日が過ぎた

　

｜

が、両親の強い希望により毎日300ccづ｜

つを｜年半以上使用する事になった。

　

｜

　

ところが昭和4｢7年田中角栄さんが総

　

｜

理大臣になられるどすぐに難病対策を

　

｜

　

｢早急に行う｣という方針が出て昭和

　

｜

48年４月よりスモン・ベーチェット

　

１

病・筋無力症・そしてＳＬＥの４疾患

　

｜

に対し医療費の免除が行なわれる様に

なった。私もホッとした。次に起った

アクシデントは昭和45年｜月グアム旅

行後の悪化である。

　

この闘病中１番の

危険なアクシデントであったと思う。

－73－
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｜

ｌ

　

、。一一よｰ、＿

　

ｒｔ_．ｕ－。＿

間もなく車椅子という生活に入るその

　

ｊ

時も婦長さんは「私か納得し気軽に区

　

１

切りがつくまで車椅子を買わず病院の

物を使っていれば良い」と云って下さ

ったのでかえって決心が付きすぐ買う

事にした。だが心の隅ではやはり両親

に申し訳けない思いで一杯だった。何

故なら、私の様な少し古い人間は「親

にもらった体に傷を付ける事は一番の

親不孝」という教えが常に心の中にあ

った。そのためにせっかく５体満足に

生んでもらったのに、こんな大きな障

害を作ってしまってという理由であっ

た。母もやはりショックを受けて（母

は私か自分の足で歩けないという事が

可愛想にという思いで）テレビドラマ

等で車椅子の出て来るものは見る事が

出来なかったらしい。又私かピンピン

歩いている時を知っている患者の方

も、車椅子姿を見ると泣いたりして下

さったりする様な事もあったりした。

そんな時には私も涙する事があった。

その時も慰めて下さったのが婦長さん

だった。改めて振り返って見ると、私

　

ｉ

は多くの素晴らしい人達との出逢いかり

現在の私を形成していると思ってい

　

｜

る。始めの頃の医師も主治医を離れて

も「いつも青い空を見て明るい心でい

なさいネ」と地方などに行かれても手

紙を下さったり、その他の多くの医師

が力になって下さった。25年も同じ所

　

ｊ

に居ると病気以ﾀﾄの事にも遭遇する。

－
－
－
－
－
－
－
―
－
―
―

医師に「末期的症状です。あきらめて

下さい。」と何度か云われた両親も大シ

ョックを受けたらしいが、今の私を御

覧頂ければ想像がつかない程元気にな

っている。

　

ここで改めて入院生活ど家

での生活を数えてみると家での過ごし

した日数は|/3位になる。

　

すばらしい人達と出会って

　

この様に長い闘病を楽しく過す事が

出来たのは前記の通り医師や婦長さん

達の励ましがあった事が大きな力とな

った事にほかならない。多くの励まし

を｜つ｜つ書くには長くなり過ぎるの

で少し書く事にする。私は自分の病気

に対レ陥んだ事はなかったが、私の看

病に全生活を当てていた両親がだんだ

ん老けて行く姿を見て何も出来ない自

分が情けなく、「私かこんな状態で生き

ている事に何の価値があるのだろう

か？」と思い悩んでいる時、婦長さん

が私の心を見抜いたかの様に「恵ちゃ

んあんまり早く元気になるなヨ、あん

たが具合悪くしているから両親も一生

懸命看病して行く事に生きがいを感じ

頑張って居れるのだから、あんたが元

気になりすぎるど安心して急に老け込

んでしまうかも知れないヨ。だからそ

うしてぐあい悪い状態で居る事の方が

一種の親孝行だよ」と慰めて下さり、

ｉ

　

私の気がかりも軽くなった。更にもう

ｊ

　

一度は大腿骨骨頭壊死になり整形外科

｜

　

より歩く事を禁止され、始めに松葉杖、

－74－
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｜

　

その度に一番時間の経過を感じる。学

ｉ

　

校卒業間もないお医者様が早く｜人前

｜

　

の医師になろうと頑張っているのを見

　

ていると早く立派なお医者様になって

１

　

欲しいなと祈る気特になり、その為な

｜

　

ら注射や検査の試験台に喜んでなって

｜

　

上げたいと思ったりした。年数が経ち、

　

地方から帰って来られるとお医者様ら

いヽ風格が出て、後輩の指導などされ

ているのに出会うと、我が事の様に嬉

しくなったりしたものだった。その内

で一番長い付き合いで今でも私の我が

ままを聞いて下さる医師は、｜度目の

入院時はまだ学生で現在では助教授に

なられた。

　

その医師は多くの患者の絶

対的信頼を受け、若い医師達の理想像

になられた。一緒に引っ張って来て下

され、それが私の長い闘病生活の大き

な支えになって頂いていたと思ってい

る。昔の人の云う事で「良い医者にめ

く丿逢うのも寿命のうち」という言葉

を聞いた事があるが本当にその通りだ

と思った。通院する場合も、医師に会

えるというだけで嬉しく長続きする要

因の｜つになると思う。

　

そんな事の連続で現在の私かある訳

で、会員の方々にも永く闘病して行く

ための私流のコツを少しお伝えしたい

と思う。

　

闘病生活のコツ

　

第目こ主治医を絶対に信頼する事。

こちらが信頼感を強く持てば持つ程お

医療と体験一患者からの質問に答えてー

互いのコミュニケーションが保たれ、

疑問が出るとこちらが納得するまで詳

しく説明して下さるので自己管理も上

手に出来る訳で、その上患者の努力の

範囲も理解してもらえ、怠けていると

発破をかけられ、頑張って居ると認め

て誉めてくれる。すると人間は誉めら

れると更に努力して又誉められたいと

いう気持になり指示は絶対守る事にな

‰患者にしてみればこんな良い事は

ない。

　

第２に医師の指示を絶対的に守る事

である(前述と重なるが)。私は規則は

　

｜

守るためにあるという信念で生きて来

たので、医師の云われた事は絶対的に

守って来だ。医師の云う事を守らず薬

など自分の考えで、副作用があるとか

云って勝手に中止したり、減量したり

して、私なんかよりズーと症状が軽か

ったのにすでに存命していない人が多

数いる。

　

次にお医者様は絶対治して下さると

信じる事である。そうすれば他の方か

らの雑音に迷う事が無くなると思う。

皆さんも経験した事があると思うが、

宗教に入れ、医者を変えろ、漢方薬を

飲めとか色々な誘いかけがあったと思

うが、そういう人に限ってこちら側の

データや経過を無視して的のはずれた

事を推めるのである。私は自分の事を

十分知って下さっている医師のいう事

　

｜

一75－
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せず又、２週間位なら旅行が出来る程

になれたと確信している。

　

次には今度は自分自身の努力だが、

私は必ず元気になって見せると心に決

める事である。医師達は患者さんが病

気を治そうと意欲を持った時、僕達や

薬がお手伝いするだけどおっしゃる。

これも皆、第１番目に書いた信頼関係

という事になるのである。

　

以上の事が出来る様になったら、自

｜

　

分よりもっと若い人がいると思うこと

である。私はいつもステロイドの副作

用も、精神障害どか頭髪が抜けるとい

う事がなく、病状だってＳＬＥに取っ

て一番心配される心臓に障害が現われ

ずに腎障害だったお陰で血液透析を受

ける事が出来る訳だから、何とラッキ

ーなんだ!!

　

ど嬉しい気分で居れば落

ち込む事はないのである。

　

そこで今後私達が闘病するための心

掛けとして、治療費も払わず安心して

治療して行けるのは、見ず知らずの多

くの人達が税金や保険料を払って下さ

っているお陰である事を肝に命じ、恩

｜

　

返しには私達が元気になり少しでも社

丿

　

会復帰する事が一番だと思っている。

その為には｜日１日の生活そのものが

精進の積み重ねで暮すべきでそのうち

のほんの｜歩が、薬は決められた通り

のむ、私の様に人工透析を受けている

ｉ

　

者は、多くの規制がある。その規制を

　　

「禁止される」と思うから不満が起こ

－76－

るので､「この規制の｜つ｜つが自分の

命の長く続く源」と思えばそれ程苦痛

に思う事が無くなると思っている。Ｓ

ＬＥの規制など透析患者に較べたら、

　

「規制」などと云えない。透析患者の

規制は、ほとんどが飲食の制限である

から、自己管理の良し悪しで透析が楽

に行えるか苦しく行えるか決まるので

ある。私か見ている限りだが、透析が

つらいと云う人は、やはりどこかで無

謀な事をしている様に感じる。私は透ｊ

析をする事になった時から､｢透析をす

れば、体中の毒素や水分が取り除かれ

るのだから、透析直後は健康体なの

だｎど思っているので当日は終了后

は通常の日よりむしろ色々な用事が出

来る。

　

この事からも明らかな様に、自

分の病気に対し、悲観的な考え方をし

たら毎日がつらく感じるだけで何の向

上もない事になるど思っている。それ

で思い付いた事は先日難病連よりアン

ケートが送られて、項目を見た時、私

には該当する物は｜つもなかった。

　

そ

れはあの項目はすでにクリアーされて

いる訳で、他の人達があの項目が悩み

の種との事を知り改めて私は運が良い

ナアーと感じさせられた次第である。

こんな事も含めて情報の交換が絶対必

要な事なので、会を通じて交流を密に

して、｜日で｀も長く元気になろう。
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医療と体験一患者からの質問に答えてー

８）全身性エリテマトーデスの妊娠と分娩

北海道大学医学部附属病院第２内科藤

　

咲 淳

はじめに

　

膠原病のひとつである全身性エリテマ

トーデス（ＳＬＥ）は、思春期から20歳

代の若い年齢の女性に多く発症する疾患

です。このため患者さんがＳＬＥを発症

し、治療を受けていく過程で、結婚、妊

娠、出産が本人とその家族にとって大き

な問題となることが少なくありません。

しかも以前とくらべるとＳＬＥの診断技

術や治療、管理法が進歩してきたためＳ

ＬＥの生命予後は著しく改善してきまし

た。このため、最近ではＳＬＥの患者さ

んが結婚し、妊娠、そして出産をむかえ

るという例が増えてきましたし、今後も

ますます増加していくことが予想されま

す。私達も多くのＳＬＥ患者さんが安全

な妊娠をして、健康なお子さんを得てほ

しいと思っていますが、そこには多くの

医学的な問題があります。また患者さん

やご家族にとっても妊娠、分娩、育児に

対するさまざまな不安や心配があること

と思います。私達も患者さんを診療して

いくなかで、ＳＬＥと妊娠に対する質問

を患者さんやその家族から数多く受けま

す。この様な不安を少しでも解消するた

め、この項ではまずＳＬＥ患者さんの妊

娠、分娩、産裾における様々な問題につ

いて解説し、そのあとで皆さんから寄せ

られた質問についてお答えしたいと思い

ます。

　

ここでＳＬＥと妊娠の問題をわかりや

すくするため、

(l)SLEの妊娠に対する影響、

(２)ＳＬＥの胎児に対する影響、

(3)妊娠のＳＬＥに対する影響、

(４)ＳＬＥ治療薬剤の影響、

(5)妊娠可能な条件、という項目にわけて

解説したいと思います。

1 . S LEの妊娠に対する影響

　

今までの報告ではＳＬＥ患者さんと健

常人の不妊率をくらべてみると差がない

といわれています。つまりＳＬＥである

からといって、特に妊娠しにくいといっ

たことはないと考えて良いということで

す。

　

しかし充分にコントロールされてい

ない活動性の高い患者さんでは生理がな

くなったり、生理不順のことも多いため、

このような状態になると妊娠しにくいと

いえるでしょう。

　

ＳＬＥ患者さんでは妊娠をした後でも

流死産、子宮内胎児死亡、早産、未熟児

の頻度が高いことが知られています。こ

れについてはBurkettという米国の学者

が1980年以後のＳＬＥ患者156例の242回

の妊娠についての報告をまとめていま

す。この報告によると、40妊娠で治療的

－77－



　

第2章

人工流産が行われ､残りの202妊娠の69％

では生児が得られましたが、18％が自然

流産、13％が死産であり、８％に子宮内

発育不全がみられ、20％の児が未熟児で

あったということです。北海道大学第二

内科の33症例、90妊娠の集計でも自然流

産、死産がそれぞれ10％、5.6%にみられ

ました。これらの異常妊娠の原因につい

てはＳＬＥの活動性や腎障害の程度が関

係しているといわれています。

　

ところでＳＬＥ患者さんの中にはS L

Ｅの活動性が高くないと思われる方で

も、妊娠したのち流産や早産を繰り返す

ことがあります(習慣性流早産)。このよ

うな方の血液を調べてみるとリン脂質と

いう物質に反応するものが発見されるこ

とがあります(抗リン脂質抗体)。まだ充

分には解明されていませんが、この抗リ

ン脂質抗体が胎盤での血液の流れを妨げ

る原因となり、流早産を引き起こしてい

る可能性が考えられています。

2. S LEの胎児に与える影響

　

ＳＬＥの患者さんが妊娠についてまず

一番に心配されることはＳＬＥが子ども

に遺伝しないかどうかということである

と思います。ＳＬＥと遺伝との関係につ

いては多くの研究がありますが、現在の

ところ両者の間には明らかな関係は兄つ

かっていません。したがってＳＬＥ患者

さんが妊娠して子どもが必ずしもSLE

になるわけではありませんので、あまり

心配する必要はありません。しかし、Ｓ

ＬＥに限らず膠原病には家族内発症の頻

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－

度が家族に膠原病のいない患者さんと比

べると多いとか、一卵生双生児の一方が

発症するともう一方も発症する串が高い

ということがあり、ＳＬＥを発症しやす

い素因というものがあると考えられてい

ます。ＳＬＥはそこに未知のものが働い

て病気が発症するのであろうと思われて

いるのです。

　

ところで、ＳＬＥ,患者さんやシェーグ

レン症候群とか慢性関節リウマチの患者

さんなどに抗ＳＳＡ抗体と呼ばれる自己

抗体がみつかることがあります。母体が

この抗ＳＳＡ抗体を高値でもっている場

合、胎児の心臓に完全房室ブロックとい

って心臓の拍動が遅くなることがあった

り、新生児ループスとよばれるＳＬＥ様

の皮膚症状、白血球や血小板減少症、溶

血性貧血、抗核抗体陽性などのＳＬＥに

似た症状が新生児にみられることがあり

ます。これらは母親の血液の中にある免

疫グロブリンと呼ばれるタンパク質が胎

盤を通過して起こす症状であり、多くの

例で治療の必要はなく、生後半年から一

年以内に消えていきます。

　　

３．妊娠のＳＬＥに対する影響

　　　

ＳＬＥを悪化させる因子としては以前

　　

から日光、妊娠、分娩、薬剤、過労、感

　　

染などが知られています。なかでも妊娠

　　

および分娩をきっかけに、ＳＬＥが発症

　　

したり、悪化することは私たちも経験し

　　

てきました。いったいどのくらいの患者

　　

で妊娠をきっかけにＳＬＥが悪化するの

　　

かということは報告によってまちまちで
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すが、だいたい30％程度とする報告が多

いようです。しかし、これもステロイド

での治療法が確立されてからは減少傾向

にあります。妊娠中にＳＬＥが悪化する

例では妊娠前にＳＬＥの活動性が抑えら

れていなかった例が多く、妊娠前にSL

Ｅが安定した状態にあることが妊娠によ

ってＳＬＥを増悪させないために重要で

あるといわれています。

　

また分娩後のＳＬＥの悪化は分娩２週

間後までが多く、８週後まではＳＬＥの

再燃に対して充分に観察することが必要

です。この分娩後の再燃を防ぐため、出

産後ステロイド剤を一時的に増量するこ

ともあります。

4. S LE治療薬剤の妊娠に対す

　　

る影響

　

ＳＬＥを治療していく上で中心となる

のは、副腎皮質ステロイド剤ですが、患

者さんによっては免疫抑制剤と呼ばれる

薬剤を使われている方もいると思いま

す。これらの薬剤について妊娠との関係

をお話ししましょう。

ａ．副腎皮質ステロイド

　

副腎皮質ステロイドはＳＬＥの治療で

最もよく使われている薬です。副腎皮質

ステロイドにはいくつかの種類がありま

すが、これらのうちプレドユソロン(商

品名プレドニン)､メチルプレドニゾロン

　

(商品名メドロール)、デキサメサゾン

　

(商品名デカトロン)などがＳＬＥの治

療によく用いられます。一般的には、こ

れらの薬は患者さんの症状が落ち着かな

　　　

医療と体験一患者からの質問に答えてー

いうちはたくさんの量を使いますが、一

定の期間使用の後、症状が落ち着いてく

ると徐々に減量していきます。

　

ステロイド剤は妊娠中も服用し続ける

可能性の高い薬剤です。プレドニンは胎

盤を通過して胎児に移行しにくく、妊娠

中のプレドニンの中等量の投与は胎児に

対して奇形をおこす可能性はほとんどな

いと考えられています。一方、デキサメ

サゾンは胎盤を通過しやすいため妊婦へ

の使用はひかえたほうが良いでしょう。

ｂ．免疫抑制剤

　

副腎皮質ステロイドとともに比較的よ

く使用される薬が免疫抑制剤といわれる

薬です。免疫抑制剤はステロイドに反応

しにくい患者さんやステロイド単独では

徐々に腎機能障害が進んでいく患者さん

などに使われます。免疫抑制剤には色々

なものがありますが、ＳＬＥには、サイ

クロホスファマイド（商品名エンドキサ

ン）、アザチオプリン（商品名イムラン）、

さらに最近ではミソリビン（商品名ブレ

ディニン）などが使われています。免疫

抑制剤は患者さんによっては非常に有効

な例がありますが、その副作用から使用

には注意を払わなければなりません。例

えば肝機能障害や、血液障害、などが有

名ですが、妊娠に関しては、免疫抑制剤

の持つ催奇形性、すなわち生まれてくる

子供に奇形の発症する可能性があるとい

われています。このため妊娠する可能性

のある場合には、免疫抑制剤を服用して

いないことが必要になります。

　

このほかにも胎児に対する安全性のは

一79－
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っきりしていない薬物がありますので妊

娠中の服薬には注意が必要です。

５。妊娠可能な条件

　

妊娠は全く健康に問題のないと思われ

る母体にとっても、非常に負担の大きな

ものです。ですから膠原病に限らず色々

な疾患をもつ患者さんが妊娠する場合に

は、充分な注意を払う必要があることは

いうまでもありません。なかでも妊娠の

腎臓に対する負担は大きく、妊娠中に尿

タンパクが陽性になったり、腎機能障害

を呈する例があります。 ＳＬＥも腎臓が

侵されやすい病気ですので、ＳＬＥ患者

さんが妊娠する際には腎臓を含めたSL

Ｅの活動性が充分にコントロールされて

いることが必要です。この点からS LE

患者さんが妊娠する際にはいくつかの条

件を満たしている必要があるといわれて

います（表１）。

　

例えばある施設ではＳＬＥが活動性で

ないこと、血清補体価が一年以上安定し

ていること、腎機能が保たれていること、

表Ｉ

　

ＳＬＥ患者の望ましい妊娠前状態

１）ＳＬＥの活動性が低い。

　　

臨床症状がなくかつ血清補体価および抗

　　

ＤＮＡ抗体価が正常域にある。

２）腎機能が保たれている。

３）治療薬

　　

ステロイド：プレドニン15nig/日以下

　　

免疫抑制剤：服用していない。

４）抗リン脂質抗体

　　

抗ＳＳＡ、ＳＳＢ抗体が陰性

－80－

ステロイドは一日あたりプレドニソロン

に換算して15mg以下であること、高血圧

のないこと、抗リン脂質抗体、抗SSA

抗体が陰性であることなどをその条件に

しています。

　

しかし患者さん個人個人に

は様々な事情があるわけですから、それ

らを考慮して妊娠の可否について充分に

検討する必要があり、画一的に決められ

るものではありません。従って妊娠を希

望される場合には担当の先生と充分話し

合い慎重に決める必要があります。

患者さんからの質問

ｆ"“‾‾‾‾‾ｊＳＬＥと言われましたが、今度結

‥

9

婚することになっています。結婚、

夫婦生活は可能でしょうか？また、妊娠

は可能でしょうか？

ｆ………ＳＬＥと診断されても、病気がコ
=Ａ･
｜

　　　

ントｇ－ルされていれば結婚、夫

婦生活には支障はありません。しかしＳ

ＬＥは長期の療養が必要な慢性疾患です

ので、ご主人の病気に対する正しい理解

があったほうが良いでしょう。できれば

ご主人にも主治医の先生から病気に対す

る正しい情報を与えてもらうことが、お

二人の結婚生活にとって大切なことだと

思われます。また妊娠に関しては、前に

解説したように病気が落ち着いていて他

の諸条件を満たしていれば可能です。

　

私達もこのような相談を結婚前に受け

ることがありますが、希望すればお二人

で来院していただき、納得できるよう説

明しています。



f………j･壬娠、分娩して病気が悪くなるこ

　

０

とはありますか？

i…………先にも述べましたが、妊娠をきっ
/N

7かけにＳＬＥが悪化する方が約30

％いらっしゃいます。なかでもＳＬＥの

悪化は妊娠初期に多くみられます。また

分娩後の悪化例も私達は経験しています

が、最も大事なことは先に述べた妊娠可

能な条件に示したように、妊娠前にどれ

だけＳＬＥが落ち着いていたかという点

であると思います。

‘"‘'“"|同じＳＬＥの患者でも妊娠、出産

‥

9

‥してお子さんがいる人もいるのに

私は妊娠を避けるように言われました

が、その理由はなんでしょうか？

|…………ｊ
=Ａ=

………場合、私達はその妊娠が患者さん

自身とその家族、生まれてくるであろう

赤ちゃんにとってできるだけよい条件で

あってほしいと思います。つまり妊娠に

よってお母さんの病気が再燃し、より重

症化する可能性がないだろうか、そのた

めに妊娠を途中であきらめたりする可能

性がないだろうか、あるいは服用中の薬

物が胎児に与える影響の可能性について

も考えます。

　

また、これらに加えて患者

さんがすでにお子さんをもうけているの

か、あるいははじめてのお子さんを希望

しているのか、ということも考慮しなけ

ればならないと思います。以上のことと

患者さん自身の考え、希望を相談しなが

ら妊娠の可否については決定していくも

のと思います。

医療と体験一患者からの質問に答えてー

……･‾‾|出産後、家族の援助が期待できな０

い状況ですが妊娠は可能でしょう

か？

咄産後の育児は健康なお母さんに

汪っても重労働で、とくに授乳や

おしめの取り替えなど、夜間にも行わな

ければならない赤ちゃんの世話は大変で

す。睡眠不足などからくる疲労がS LE

の悪化にむすびつかないように充分に身

体の休養のとれる方がよいことはいうま

でもありません。このため、できればま

わりに家族がいて助けてもらえる方がよ

いと思いますが、そのような方のいない

方はご主人にできるだけ協力してもらう

ようにしましょう。

………|ステロイドや他の薬をたくさん内
＝０＝

　　

服していますが、子どもに授乳し

ても良いでしょうか？

"""""ISLE患者さんが授乳されること
/χ

づこは問題ありません。しかしこの

質問をされている方のように薬を飲んで

いる場合には注意が必要です。ステロイ

ドをプレドニソロンに換算し30mg以上服

用している時や免疫抑制剤を服用してい

る時は授乳を避けるようにといわれてい

ます。このほかにも薬のなかには服用す

ると母乳に排泄されるものがありますの

で授乳に際しては担当の先生に相談して

下さい。

｢………女壬娠をしてはいけないと主治医よ厦ｙ

ｌ

　　

川言われましたが、避妊はどうし

たら良いでしょうか？経口避妊薬(ピル)

を使用しても構いませんか？

－81－
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F"'……|避妊にはコンドーム、ペッサリー
/y

の使用が安全といわれています。

子宮内リングの使用は感染を引き起こす

可能性があります。ピルの避妊成功率は

高いのですが、いろいろな副作用ととも

にＳＬＥ発症との関係もあり、できるだ

け使用を避けた方が良いと思われます。

F………j.ヽま初めての子供を妊娠中で、来
ｉＯ日

j………j年に分娩予定ですが、自然分娩は

可能でしょうか？産鱒は普通の人と同じ

ようになるのでしょうか？

""""'なんどもこの項で強調しているよＡ

…__｡｡｡｡うに、ＳＬＥの病勢が充分に落ち

着いている状態では、健常人とＳＬＥ,患

者さんの妊娠にかわりはありません。つ

まりよくコントロールされた患者さんに

ついては、自然分娩は可能です。産櫛に

ついては病気が悪化する可能性もあり、

注意深い経過観察が必要です。

平成３年５月26日

　

医療相談会

－82－

６。おわりに

　

誰にとっても結婚したあと、妊娠して

子供を得、幸せな家庭を築くことは、自

然な希望といえるでしょう。幸いにして

ＳＬＥも最近の診断法や治療法の進歩に

より、早期に診断し、治療することが可

能になってきました。今まで述べてきま

したように、ＳＬＥの患者さんも病気が

落ち着いた状態ですと妊娠、分娩を無事

におこなうことができます。これから妊

娠を希望される方は主治医の先生と充分

に相談して無事に元気なお子さんを授か

っていただきたいと思います。

　

なお北海道大学第二内科のＳＬＥ患者

さん33名の90回の妊娠と出産に関する調

査結果が全国膠原病友の会北海道支部の

15周年記念誌「いちばんぼし」（昭和62年

６月発行）に掲載されています。

　

もう少

し詳しいデータをお知りになりたい方は

参照して下さい。

平成３年１月26日

　

札幌地区新年会
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医療と体験一患者からの質問に答えてー
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子供を通してより広い世界へ

一私の出産体験から
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先日、息子は桶谷式によって断乳し

ました。その朝まで、母乳を３時間お

きにたっぷり飲んでいた｜歳ｌ力月の

赤ん坊が、おっぱいに描かれた顔の絵

を見てあっさりと離れていく姿は、親

の私の方がさびしく感じる程でした。

息子の幼児への第一歩を感動と喜びを

持って見守ったところです。思えば、

あっという間の１年でした。

　

1989年の５月から12月まで、北大病

院第二内科で入院検査・治療をし、体

調が整った途端に恵まれた子どもでし

た。腎生検の結果がII型で、妊娠は問

題なかったのですが、プレドニンを減

量中で少し早すぎたため、内科の先生

方も驚かれたようですし、私自身ショ

ックでした。86年の発病以来、得意に

・－・Ｗ・Ｗ

　　

小

　

島

　

淳子（ＳＬＥ）

なってマイペースの怠惰な生活を送っ

ている時で、体力はもちろん、親とな

ることに不安がありました。けれど、

　

ｌ

周囲の人々の優しさに支えられ、また

　

｜

私にも好奇心が芽生え、そのうちお腹

　

｜

の胎児が少しずつ私に母親らしい気持

ちを育ててくれたのでしょう。楽しい

マタニティ一期間を過ごすことができ

ました。

　

結局、多少自由がきかなくなり、食

生活に注意を払うべき状態が生じたこ

とで、退院後の良い静養とリハビリに

なっていたのです。そしてその量とバ

ランスを考えた食習慣は、入院時にし

っかり身についてしまったものでし

た。おかけで妊娠中毒症になることも

なく、尿蛋白や貧血が健康人並みに出

た程度でした。もちろんプレドニンの

量は、妊娠初期から産後までI5m9のま

ま維持できました。内科や産科の先生

方からは、ＳＬＥの人は流産しやすい

とか、お産の直前にプレドニンを増量

するかもしれないと驚かされました

が、私の場合は危惧に終わりました。

　

そして予定日を２週後に控えた朝、

破水してそのまま北大産科へ入院、夕

　

｜
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方には元気な男の子を夫立ち会いの自

然分娩で手にしました。少し小さめの

2,790 9 で、安産でした。

　

この背景には、私の体が妊娠にはむ

ずかしくないタイプであったことに加

えて、その２年間、私の周りのすべて

のことが幸運に動いていたことがあり

ます。まず夫が転勤して時間的に融通

｜

　

がきくようになったこと。札幌へ越し

｜

　

て来てすぐ、ＳＬＥの最良の治療を受

けることができたこと。静養を兼ねた

マタニティー期間を迎えたこと。また

社宅の隣人がほどんど同時にマタニテ

ィー仲間になり、情報交換や準備を一

緒にできたこと。母が元気で、産後仙

台から手伝いに来てくれたこと。そし

て何よりも、健康な点も顔も夫そっく

りな、元気で小さめの子を産むことが

できたこどです。

　

産後のことは、あまりイメージして

いませんでした。プレドニン15昭の服

用は授乳に全く問題ないとされ、ごく

普通に母乳で育てることに決めていた

　

程度です。ところが私のおっぱいは、

｜

　

産後５日目にして乳腺炎になりかけて

しまったのです。退院後すぐにマッサ

ージへ通い始めました。

　

ミルクが足り

なくて泣いてばかりいる遼太に、つま

った方のおっぱいを無理やり吸わせ、

一日中パンパンになったおっぱいを絞

り出す日々が続きました。粉ミルクに

ｉ

　

替えてしまっていたら楽だったのでし

1..................................................................

－84－

ようが、切開のための再入院は絶対嫌

でしたし、何より母乳に対するこだわ

りがありました。

　

そして、その母乳を与える努力と、

遼太の吸い出す努力のおかげて、私に

も徐々に母性愛が育まれていったよう

です。また母乳を与え続けることで、

肉体的にも精神的にも私なりに強くな

った気がします。このおっぱいの件は、

私の病気どは全く関係がありません

　

｜

が、産後の連日の眠れないで過ごした

中でも私の病気が再燃しなかったとい

うことに、大きな自信と希望を感じて

います。子どもの方は、１ヵ月健診時

に体重増加不良でしたが、おっぱいが

回復していったその後は、ほとんど心

配なく健やかに育ってきています。

　

私の場合、幸いなことに病気が妊

　

ｉ

娠・出産に及ぼした影響は悪い意味で

　

｜

はほとんどありませんでした。むしろ

　

１

病気があるために自分の体調に慎重で

あったという点で、貴重な体験ができ

たと思っています。いたずら盛りで、

自我に目ざめつつある息子を育ててい

く、これからが大変なのでしょうが、

これまで無本やってこれた自信と、い

つもの好奇心とで元気に乗り切ってい

くつもりです。子どもを通して広げる

ことができた、またこれからも広がっ

ていくだろう、心身ともに健康な人々

との触れ合いをとてもありがた仁思っ

ています。
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医療と体験一患者からの質問に答えてー

９）膠原病における骨粗粗症と

　　　　　

大腿骨頭無腐性壊死

哲仁会えにわ病院整形外科増

　

田

　

武

　

志

tjステロイドの骨粗瓢症にビタミン

｜

　　

ＩＤが効くそうですが、ビタミンＤ

(色)骨粗耘症について

f‾‾‾‾‾‾‾‾'ステロイドを長期に大量を内服し
＝０＝

　　　

ていると骨が脆くなるそうです

が、本当ですか？また、何か予防する方

法はないのですか？

"'……iステロイド(副腎皮質ホルモン剤)Ａ

]が骨の代謝障害を起こす原因とし

ては①骨組織自体に作用して骨を造る細

胞の活性を低下させること、②腸管から

のカルシウム吸収を抑制すること、の２

つがあります。ですから、予防法として

は①②に対して効く薬剤が考えられま

す。現在多く用いられているのは活性型

ビタミンＤ剤です。また、日常生活でも

カルシウムの摂取あるいは自分の全身状

態に合わせた適度の運動も心懸けるべき

です。

"""'り０

が、最近体を動かすと腰に激痛が

起こり、また身長も低くなったような気

がしますが何故ですか？

y………最も考えられることは、骨粗紘症
=AI

　　　

による脊椎の圧迫骨折です。圧迫

骨折は胸椎（背中の骨）から腰椎にかけ

て起こり易く、その為腰背痛を来たしま

すし、実際に身長も低くなります。

　　　　　　　　　　　　　　　　

－85

には副作用はないのですか？

""""‘|ビタミンＤの副作用として最も注
/y

意しなければいけないのは血液中

のカルシウム濃度が必要以上に高くな

り、腎臓の障害を起こすことです。です

から、ビタミンＤを内服している時は血

液検査でカルシウム濃度を調べることが

必要です。

蚕大腿骨頭壊死について

""""|ステロイドを長く服用していま０

す。最近右の股関節がときどき痛
･-一-㎜･･-■

むのですが何故でしょう？

"'……i大腿骨頭壊死であるかないかを先Ａ

ずチェックすることです。普通の

Ｘ線検査でも判りますが、最も敏感な診

断法としてはＭＲＩがあります。 MR I

で異常がなければ骨頭壊死の心配はあり

ません。

ｆ"'……iSL Eでステロイドをずっと使わ
日０日
｜

　　

|れています。今の所ｓＬＥの症状

は落ち着いていますが、大腿骨頭に骨壊

死があるといわれ人工関節が入っていま

すが、何か公的扶助は得られるでしょう

か？

"'……JI受関節に人工関節が人つている状Ａ

態は、股関節の機能全廃として認

一

０＆Ａ
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定されています。これは本来の自分の関

節がなくなったこととして評価されるた

めです。身体障害者の等級では片側で４

級、両側で３級と認定されています。

0大腿骨頭の治療法にはどんなもの

i………jヵ゛ありますか？手術をするとその

後のリハビリはどれくらい必要ですか？

F………i大腿骨頭壊死の治療を大きく分けＡ

ますと①自分の骨を温存して治す

方法、と②人工関節（骨頭）に置き換え

る方法があります。①の場合は主に大腿

骨の骨を切って治すので骨が癒合するま

で２ないし３ヵ月間かかります。

　

リハビ

リの期間を含めると４ヵ月間は必要で

す。②の場合は手術後２週後から歩行可

能となりますので１ヵ月間のリハビリで

十分です。

i…………i大腿骨頭壊死はステロイドを内服9

している人だけがなるのですか？

なります。

　

しかし、ＳＬＥでもステロイ

ドを使用する前に骨頭壊死がみられるこ

とも少ないのですがあります。

　

ステロイドを内服しない人でもアルコ

ールを沢山飲む人、肝臓の悪い人にも骨

頭壊死がみられます。

　

膠原病と骨粗耘症・骨壊死症の関係について話しますが、その前に骨組織の基礎的な

ことを説明致します。そして骨粗瓢症および骨壊死症の病態について概説したあと、治

療のことに言及していきます。

１。骨はどのように維持され

　

ているか

　　

゛骨″といいますと、乾いたもの、堅

いものとして一般的に考えられています

が、骨組織は常に新しい骨を造って、旧

い骨が吸収されるという代謝がなされて

いるのです。この骨を造ることと骨を吸

収することがバランスよく保たれている

時は骨の量が一定に維持されています。

子供の頃は成長期であるため骨を造るこ

と（骨形成）が優位になり、カルシウム

が体内に蓄積されることになります。一

方、老人になりますと、種々の原因から

骨を吸収すること（骨吸収）が骨形成を

凌駕し骨の量が減っていきます。

　

それでは骨形成と骨吸収はどのように

なされているのでしょうか。骨を造る細

胞と骨を吸収する細胞があり、前者を骨

芽細胞、後者を破骨細胞といいます。で

すから、これらの細胞がどのように活発

化されるかということが骨の量が増えた

り、減ったりすることと結びついてきま

す。例えば、カルシウムの摂取不足の状

況を考えてみます。カルシウムは神経の

興奮や筋肉を動かすことには必須なもの

でありますから、血液中ではいつも一定

濃度に保たれてなければいけません。外

－86－

|……""ll禁原病など基礎疾患のある人の殆
=Ａ・

　　

どはステロイドを使っている人が



から摂取するカルシウムの量力ゞ少なくな

りますと、どこからカルシウムが血液の

中に入ってくるのでしょうか。ヒトの体

内のカルシウムの99％は骨・歯にありま

す。よって、血液中のカルシウム濃度が

低くなるような時は、副甲状腺ホルモン

というカルシウム調節ホルモンの１つが

破骨細胞を刺激して骨の吸収を促しま

す。そして、生命の維持に必要な血中カ

ルシウム濃度を一定にするのですが、そ

の陰には骨の量が減っていき、骨組織か

犠牲になっているのです。

２。骨粗ﾖ髭症について

　

骨が゛あらく″（粗）゛スがはいってい

る″（程）状態を骨粗鐙症といいますが、

言い換えますと、骨粗耘症は骨の量が病

的に減少していることです。骨量が減少

しますと、小さな外傷でも骨折を起こし

易くなります。例えば、バスや自動車に

乗っていて一寸としたバウンドで背骨の

圧迫骨折を起こします。その他、手首の

骨折や股関節部の骨折が骨粗轍症と関連

してよく起こる骨折です。

　

次に、加令と骨量の関係について話し

ます。図のように、男性の場介は30～40

代で骨量がピークに達し、その後徐々に

減少していきます。女性の場合は体格が

男性より小さいこともあり、最大骨量は

男性より小さい値です。そして、閉経後

の５ないし10年間は急激に骨量の減少が

みられます。このように、骨粗耘症が女

性に多いのは性ホルモンの影響があるか

らです。現在考えられている骨粗耘症の

骨

量

医療と体験一患者からの質問に答えてー

閉
経 女性

20

　

30

　

40

　

50

　

60

　

70 80　年齢

原因について説明します。

田

　

ホルモン

　

女性ホルモンが骨形成に大事なホルモ

ンの１つであることは以前から注目され

ていましたが、最近の研究によってその

メカニズムは明らかにされつつありま

す。閉経期には女性ホルモンが急に少な

くなりますので、骨を形成することが抑

えられ逆に骨の吸収が盛んになります。

この骨形成と骨吸収のアンバランスが骨

量の減少になります。

　

膠原病と合併して起こる骨粗耘症の場

合は、治療に用いられる副腎皮質ホルモ

ンが骨形成を抑制するためと考えられて

います。また、副腎皮質ホルモンはカル

シウムが十二指腸から吸収されることを

抑える作用もありますので、骨組織には

マイナスになっております。

（2）栄

　

養

　

骨の組成はカルシウム・リンのミネラ

ルと膠原（タンパク質の一種）が主成分

となっています。そのなかで不足がちに

なるのがカルシウムです。

　

生物の進化に伴い陸に住むようになっ

てから、カルシウムが非常に不足してい

－87－
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る環境におかれているといえます。私達

が食事からカルシウムを摂取し、それが

腸管から充分に血管の中に吸収されませ

んと、当然骨が犠牲になってしまうので

す。特に日本人は元来乳製品を好まない

傾向にあるため、カルシウム摂取量は少

ないのです。骨粗鎧症の治療というより

も、その予防上充分なカルシウム摂取は

大変大事なことです。

（3）運

　

動

　

骨にストレスを与えることは、骨形成

上大切なことです。全ての組織において

いえることですが、使わなければ徐々に

小さく、萎縮していきます。特に、骨組

織では著明に現れます。例えば、宇宙飛

行における骨の萎縮です。宇宙飛行で無

重力状態での長期間滞在を余儀なくされ

ますと、骨形成が抑えられ骨吸収が進み

著しい骨量の減少を来たすのです。いか

に多量のカルシウムを摂取しても、骨に

ストレスを与えなければ骨量の維持はな

されません。若い頃に運動をして丈夫な

骨を作ることも大事ですが、老年期を迎

えて適度の運動を継続することも忘れて

はいけません。

　

以上、骨粗耘症の概略について説明致

しました。

　

３．大腿骨頭無腐性壊死について

　

骨壊死とは骨の組織（細胞）が死ぬこ

とですが、゛無腐性″とは組織に血液がい

かなくなる（虚血性）場合に用いられま

す。よっで無腐性壊死″とは何んらか

の原囚でその組織に虚血が生じ、その結

果組織が死ぬことを意味します。

　

骨壊死は虚血の生じたどの部位の骨で

も起きますが、実際は骨の端の部位に多

く現れます。なかでも、大腿骨頭が最も

多く、次いで大腿骨穎部（大腿骨の下の

方）、上腕骨頭の順になります。それでは

何故大腿骨頭に虚血性の骨壊死が最も起

こり易いのでしょうか。

　

１つは血管の分布状態です。骨には多

くの血管が入りこんでおり、お互いに手

を取り合っている（吻合している）のが

普通です。１つの血管が駄目になっても、

他の血管からの血液が供給され易い状態

になっているわけです。

　

しかし、大腿骨

頭を栄養する血管は１つしかないため

に、その血管に問題が生じますと大腿骨

頭には虚血が起こり壊死へと進展してい

きます。このように、大腿骨頭では血管

の分布の乏しいことが壊死を来たし易い

理由の１つです。もう１つは、荷重（体

重をかけること）と関係があります。大

腿骨頭は股関節を形成している下の方の

骨に相当します。股関節の場合は、単純

に片足で立った時でも体重の約３倍がス

トレスとなって負荷されます。ですから、

走ったり、階段を昇る時はより多くの力

が作用することになります。非常に大き

な力が股関節に働くわけですから、大腿

骨頭においてもより多くの血流が必要に

なります。このように大腿骨頭における

血液の需要の大きいことが、虚血性の変

化を来たし易くしているのです。

　

次に、骨頭壊死をひき起こす原因につ

いてお話しします。大きく分けますと、

－88－



外傷性と非外傷性になります。外傷性と

は股関節を脱臼したり、大腿骨頭部の骨

折によって大腿骨頭を養う血管が破れて

大腿骨頭への血液が充分に供給されずに

壊死を起こすものです。一方、非外傷性

とは外傷と関係なく起こる骨頭壊死で、

その中にはアルコール性、副腎皮質ホル

モン剤によるもの、血液成分の異常ある

いは全身的な血管の異常によるもので

す。そして､これらの原因で骨頭への血流

障害を来たすため骨頭壊死が生じます。

　

膠原病の場合は殆んどの人が副腎皮質

ホルモン剤（ステロイド剤）を使います。

膠原病に合併して起こる大腿骨頭壊死は

膠原病自体による血管の変化が直接原因

となっているのか、あるいはステロイド

剤が最も大きな要因となっているのかは

現在のところ明らかではありません。英

語ではステロイドインデュースト（ステ

ロイドによって誘発された）骨壊死とい

う用語があります。全身性の基礎疾患が

ない人でもある疾患で大量のステロイド

を使いますと、骨頭壊死を来たすことも

あります。このように大量のステロイド

剤使用によって骨頭壊死の生じることは

確かにあります。

　

しかし、逆に、SLE

の患者さんに合併した大腿骨頭壊死の全

部がステロイド剤を使っていたかといい

ますと、そうではありません。ステロイ

ド剤を使用する前に大腿骨頭壊死を既に

来たしている例が少ないのですがあるこ

とも確かです。

　

ＳＬＥに合併する大腿骨頭壊死の頻度

は北大第２内科の協力で調べた結果、12

　　　

医療と体験一愚者からの質問に答えてー

％でありました。また、厚生省の大腿骨

壊死班会議の調査においても、ＳＬＥに

合併する大腿骨頭壊死の頻度は15％であ

りました。ステロイド剤の関連性につい

ては、その使用量（全量）よりも一日の

最大使用量と大腿骨頭壊死の発症が相関

しています。このことは、一日のステロ

イド剤を60mgから、何か別の薬剤によっ

て30mgに減らすことができれば、骨頭壊

死の頻度が少なくなるのではないかとい

うことを示唆しています。膠原病自体を

コントロールすることが最も重要なこと

ですが、内科の先生もできるだけステロ

イドを沢山使わない努力をしていただけ

ればと思います。

　

大腿骨頭壊死に対する治療についてお

話しします。私自身はなるべく骨頭を人

工骨頭・人工関節に置換しないで、温存

する方法をとってきました。

　

しかし、Ｓ

ＬＥの患者さんに限っていいますと、自

分の骨頭で治すことは難しいと言わざる

を得ません。実際にこれまで骨頭を温存

する手術をした半分の人においては、人

工骨頭の手術を余儀なくしております。

　

それでは、人工股関節が何年もつか、

という質問について考えてみましょう。

北大整形外科では昭和45年から人工股関

節置換術を行っております。10年を経過

してどの位の頻度で゛ゆるみ″が生じて

きたかを調べてみました。今から10年前

のデータでは約半分の人にゆるみが生じ

ておりました。実際に痛みが強くて再手

術をした人は10％程度でしたが。そして

最近の調査結果では、ゆるみを生じた人

－89－
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が10％程度で再手術をした人が２％程度

でした。これらの結果は、手術手技がし

っかりしてきたことと、使用する人工関

節の種類がよくなったことが、20年前に

行った人工関節置換術と、10年前に行な

ったそれとの成績の差になっていると考

えられます。

　

現在は人工関節自体も種々の工夫がさ

れ、よりよい機種が開発されております。

きちんとした手術がなされれば、そして

患者さんへの生活指導を行えば20年位は

保障できるのではないかと私は思ってい

ます。ただし、現時点で20年を絶対的な

数値として強くは言えません。20年に満

たなくとも再手術になる例が出ることは

体 験

認めざるを得ません。

平成元年６月18日

　

札幌地区医療講演会

記
一・－－・－

－㎜－－－＝＝＝＝＝＝－

一夫・父親の立場からー

　　　　

伊藤粋裕(S LE)

陽の直射日光の下で土方仕事や、主に外

での雑用をしていました。

　

その年は、

春から体が思うように動かず、直ぐ息

が上がるような状態で、車のハンドル

を握ると指の関節が痛くなることが多

く、膝も痛くなりだし湿布をしていま

した。ｲ士事の合間に近くの医院に行っ

たら働いてはダメと言うので違う病院

　

ｉ

に行ったら尿がおかしい（血尿）ので

　

ｊ

直ぐ入院と言われました。そのうち高

　

ｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜
熱が続くようになり病院を変ったので

　

ｊ

－90－
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家族に支えられて

平成２年５月19日

　

第17回支部総会交
流会（左端が伊藤さん）

ＳＬＥと診断されて

発病したのは、30歳の時。仕事は太
一 一 一 － － － －
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すが分からないので大学病院に行きた

いと言うと、担当医より膠原病かも知

れないど北大病院第二内科を紹介され

入院しＳＬＥと診断されました。（昭和

53年川月）直ぐに１日プレドニン60昭

で治療が始まりました。 ＳＬＥの事、

薬の事など何も分からず、ただ医療費

が無料になりますよと言われたのを記

憶しています。毎食後、薬を飲むと直

く丿時間位ぐったりしてペットで休ん

でいました。約２ヵ月程続いていた高

熱も下がり、凄い薬だと思いましたが、

この薬の副作用が強烈だとは想像も出

来ず、薬を飲み始めてしばらくすると

全てが浮き浮きして見えて、自分がス

ーパーマンになったような気分で過ご

していました。（ソウ状態だったんです

ね）何を食べてもおいしく、見舞に戴

いた物を全部食べていました。個室に

移された時も、どうしてなのか理解出

来ませんでした。起きていられないぐ

らい調子の悪い中、精神科を受診させ

られ質問に返答したりの検査があり、

帰ってくるとぐったりしました。色々

な制限が、厳しくなってきました。食

べ物も、糖尿病になる恐れがあると言

われ制限され始めると急にストレスが

感じられるようになり、夜も眠れなく

なり色々なことを考え始めました。薬

も少し減量されましたが退院まではま

だまだと言われ、私には気の遠くなる

ような先のことと感じられました。

　

Ｓ

医療と体験一患者からの質問に答えてー

ＬＥと診断された時に事務系の仕事に

転職しないと言われた事を思い出し、

そのような仕事をしたことの無い私

は、急に不安になってきました。（病気

が重いうちに医療側から将来の生活や

仕事の事を言われるのは、大変ショツ

　

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜
クなものです）いままで優しくしてく

　

｜

れていた看護婦さん達も、私をただ監

　

｜

視するだけの人（看守のように）に見

えてきました。なにかが私に重くのし

　

｜

かかっているようでした。

　　　　　　　

｜

　

私の家族は妻と２人の娘です。発病

時長女は４歳､次女は１歳未満でした。

当然、私は大黒柱として働いていまし

た。サラリーマンですと入院していて

も健康保険から最高｜年６ヶ月間、傷

病手当金（６割支給）が受けられます

が、日給で生活していた私には、お金

は入って来ません。妻も乳飲み子を抱

えています。長期入院となると我家の

経済状態が気になり始め、毎日それば

　

ｉ

かり思い、悪い方に悪い方にと思い込

　

｜

み始めました。（完全にウッ状態です）｜

精神科に受診する度に薬が強くなるよ

　

｜

うで、余計具合いが悪くなるような気

　

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜
がしました。お正月も帰らなかった私

　

｜

は、どうしても一度、家に帰りたくな

りそれをいうと、病院から拒否され、

　

｜

とうとう違う病棟に移されました。内

　

｜

科病棟からの引越はみじめな物でし

　

｜

た。荷物は、私や身内の者も触れず、

助手さんに一つにされました。移動は、

－91一
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第２章

非常に腹の立つやり方？…で行われま

した。大いに自尊心は傷つきました。

　

その夜の消灯後私は、ここより脱出

を図るべく、ある事を決行しました。

　

気がっくと大きな透明の容器に中に

入れられていて､なにも着てない私は、

寒くてたまりません。大勢の方に迷惑

を掛けた事に気がつきました。精神科

の主治医や看護婦さんの手早い処置の

お陰で危機は脱しました。この事件で、

自分のした事が、家族への裏切りだと

思い、大変悔やみました。

　

この事から

立ち直るのには随分時間がかかりまし

た。一生ここから出られないのではな

いか、子供達は世間からどう思われる

だろうか、悩みました。身体もダメー

ジを受けました。ペットから起きて立

って見ますと頭がガンガンします。下

半身に力が入らず歩くこども出来ませ

ん。血圧も異常に高く、鏡を見ると顔

が赤く別人のようです。数日して本を

読んで見ると、記憶が悪く、一寸目を

放すと、何処を読んでいたのか分から

なくなります。春になると薬も減量に

なり、相変らず夜は眠れませんでした

が、身体は楽になった様に思います。

この病棟は世間で想像しているより以

ﾀﾄと居心地の良い所です。

　

６月になると、夕暮もかなり遅くな

って来ました。睡眠薬を飲んでも眠れ

ませんので、この頃は、入院していて

も何もしていないのだから、眠ること

－92－

にこだわることはないと、眠ることに

関しては、開き治ったようになってい

ました。夕方７時になっても明るいﾀﾄ

を見ていると、昨年までは、日が暮れ

るまで働いていた事を思い出しこの

良い李節にこんな所で、毎日意味のな

い事をしていていいのかなと思い始

め、主治医にﾀﾄに出る事が出来ますか

と尋ねました。病室も２階に移り、外

泊も許される様になり、ＳＬＥも落ち

着いたということで８月に退院しまし

た。ＳＬＥの治療よりも精神面の治療

の方が長かった入院生活でした。

　

１年振りに退院して

　

｜年振りに家に帰りました。私にと

って一番嬉しい日となりました。

　

５歳

になっていた長女とは、久々の対面で

した。私か病院で心配していたことも

なく、妻はしっかり家を守っていまし

た。札幌の病院に入院したということ

で苫小牧とは距離にすれば近いかも知

れませんが、小さい子供を抱えた妻も

そう見舞には来られず、私も家族に会

いたい時に会えませんでしたが、札幌

市内にいる姉夫婦は、落ち込んでいる

私を励まし、身の廻りの事をしてくれ

ました。私は恵まれていたと思います。

後でわかったのですが、私だけが精神

的に悩んでいると思っていましたが、

妻も姉夫婦も一緒に悩んでいたそうで

す。姉夫婦はこの頃、膠原病友の会の

存在を知ったそうです。
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医療と体験一患者からの質問に答えてー

た。入院中はなにも出来ないのだから、

ワザと無責任になった方が精神衛生上

良いようです。この入院中に、仕事の

関係（ビルメンテナンス）の国家試験

の勉強をさせてもらい、退院後合格す

ることが出来ました。大学生、中学生

の患者とー緒に楽しく勉強しました。

この中学生は受験勉強中で私か入院中

は調子が良かったのですが、その後２

年程で他界され、この親しかった同病

の若い少年のことは、今でも忘れる事

　

ｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ
は出来ません。手術後５ヵ月で片手に

　

｜

杖をつき職場に復帰しました。

　　　　

｜

　

59年６月頃よりネフローゼ気味とな

り、入院しなさいと言われましたが仕

事の都合で出来ないと言うと薬（プレ

ドニン）を増量され、それを飲んだ日

　

｜

より、尿が極端に少なくなりました。

　

ｉ

身体はパンパンに腫れましたが我慢を

　

１

して仕事の切りをつけて北大病院第二

内科に行き即入院しました。

　

その日の

内に札幌市立病院に運ばれ透析導入と

いうことで、その夜シャント手術（人

工透析する為、血液の流量を確保する

為にする動脈と静脈をつなぐ手術）を

され次の日から透析が始まりました。

身体中腫れ、特に足はゾウの足のよう

でした。最初は３日３時間ずつしまし

た。透析が終る度に凄く楽になり良い

ものだと思いましたが、何も知識のな

かった私はこの先ずっと透析をしなけ

れば生きていけないとは分かりません

　

私が帰ると妻は子供を私に預け、パ

ートタイマーの仕事に出ました。長女

は幼稚園に行っていましたので私は次

女の子守です。立場は逆転しました。

次の年、私の再就職先も決り、２歳に

なった次女は保育園に預けることにな

り、身体の小さい次女を、朝は妻が送

って行き、帰りは私か妻のどちらかで

早い方が迎えに行きました。いつも閉

園時間（午後６時）ぎりぎりで、一番

最後の迎えでした。長女が小学３年生

になると保育園に迎えに行くことが許

可になりましたので親は楽になりまし

たが、長女には片道30分かかる毎日の

迎えは、大変だったようです。

　

この保

育園の４年間は妻も子供達も大変でし

た。

　

骨頭壊死そして人工透析へ

　

発病して３年目（昭和56年）右股関

節が痛み出しました。友の会の会報で

股関節骨頭壊死の事を知っていました

ので、早い内に専門医を受診出来まし

た。昭和57年５月、右股関節骨頭回転

骨切という手術をしました。手術後、

リハビリの為、登別の病院に行ったの

ですが、高熱が出てリハビリは出来ず

｜ヵ月ほどで、北大病院第二内科に入

院しました。原因は前立腺炎でネフロ

ーゼも併発していました。松葉杖をつ

いての入院生活でした。この入院から

私は、子供が小さかったけれど家族に

対しての責任を放棄することにしまし
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見ながら食物を調整して行く程度の方

が長生きするようです。

　

発病して13年、10年前手術した右大

腿骨頭がついに潰れ痛くなったので、

えにわ病院の増E日先生にお願いして人

工関節の手術をしていただきました。

　

（平成３年５月）術後、10日程で、透

析の関係で苫小牧市の病院に移りまし

た。入院中私の不注意から３回も関節

をﾀﾄし増田先生には呆れられました

が、以後は順調で目年振りに痛みもな

く普通に歩けるようになりました。な

にか世界が変ったようで張り切ってお

ります。大事にして少しでも長く持た

せたいものです。今回の手術後の付添

いは長女も一夜だけでしたが妻の交替

で付いてくれ、大きくなったものだと

思いました。２ヵ月で職場復帰しまし

た。

　

現在の環境に感謝しつつ

　

私は43歳になりました。病気の30代

でした。私の30代は何処へ行ったのか

と思う事もありますが、病気したこど

により、苦しいことばかりでなく、人

との出会いや楽しいこともありまし

た。自分の家族のこと、影で経済的に

支えてくれた身内、徹夜でついてくれ

た主治医、看護婦さんの事、色々思い

出します。再就職してから、自分の仕

事に役立つ数種の国家試験に挑戦しま

した。これは、病気を持って働く者が

　

｜

目標をもって前向きに生きると言うこ

でした。透析の意味が分かった時は、

普通はショックを受けるのですが、私

はＳＬＥの時に大変なショックを受け

たせいか、透析を受け入れることが出

来ました。

　

これからはどのような病気

になろうとも、生きていかなければな

らないと思いました。４ヵ月程入院レ

職場復帰しましたが、復帰する前に上

司の一人に「おまえ、これからどうす

る」と冷たいことを言われました。こ

の入院する前、私は会社に負担をかけ

ない様にと、仕事の切りをつける為に

具合いが悪いのに無理して仕事をし、

手遅れになって透析になってしまいま

したのに、この心無い上司の言葉には

大変憤慨しました。私の仕事は派遣先

へ行ってビルの設備関係の仕事を一人

でします。

　

そのビル開所当所の昭和55

年から行っています。当然、会社より

もそこのオーナーや職員どの付き合い

の方が多くなります。今回入院した時

もオーナーがわざわざ札幌の病院に来

て下さり、退院したら透析しながらで

も働いて良いど言って下さいました。

以後、今日まで７年間、週３回の透析

をしながら働くことが出来また。透析

導入期には透析食の指導を受けカロリ

ー計算や成分表を見ながら献立を作る

事を覚えなければなりません。長い間

透析をしてみるど、カロリーは大目に

取った方が良い様で、水分ど塩分を多

少、気を付ければ、血液検査の結果を
・ － － － － － － －
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どと、入院することがあっても雇用者

側か簡単に解雇出来ないようにする為

です。この中には会社が必要とし、私

しか持っていない免許もありましたの

で透析に入った時、私を助けてくれま

した。家庭を持っている男として収入

は少ないですが、透析しながらも働け

る職場に恵まれ、現在の環境に感謝し

なければならないど思っています。長

女は来春の就職も決まりました。次女

も中学３年生になります。私は今も週

３回透析をしています。透析の苦しい

時もあり透析の後は機嫌が悪く、妻や

子供達に当ったりしましたが、今は調

子も良く、透析自体も生きていれば良

いという透析から、社会復帰して十分

に働くことの出来る透析へと変りまし

た。透析技術の進歩は目覚ましいもの

があり、食事や水分の制限の自己管理

医療と体験一患者からの質問に答えてー

も楽になり、家での食事も余り神経質

　

ｉ

にならずバランスの良い食事を心掛け

ています。結果的に妻が透析食の栄養

指導を受けなかったことが良かったよ

　

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜
うで、栄養指導を受けた奥さんが神経

　

｜

質になりすぎカロリー不足になった

り、ストレスがたまったりする例が見

　

｜

受けられます。

　

病気になって、一番苦しい時に離婚

された方もいると聞いています。幸い

私は妻も子供達もいます。札幌の病院

でなく地元の病院で膠原病の治療が出

来たなら、家族も本人も心の負担を和

らげることが出来、精神的な悩みはこ

こまでならなかったど思います。札幌

の病院では経済的な負担が増します。

多くの難病が札幌中心でなく地方でも

治療することが出来る様に、医療関係

者や行政関係者に望みたいものです。

　

｜

10）実態調査の分析と精神的健康

ＳＬＥの症状の一つに精神症状が

あると聞きましたが、どんな時に

起こるのでしょうか。ステロイドとの関

係はあるのでしょうか。

勤医協中央病院内科

　

中

　

井

　

秀

　

紀

状の内容は大きく３つに分類することが

できます。

　

１つは病気の初期に現れるも

ので急性脳症候群といいます。急激な意

識障害を伴なったもので特に夜間に、自

分が何をしているのかわからなくなり、

一95－
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周囲の人から見れば異常な行動として映

るものです。多くは、病気のコントロー

ルがつかない時期に起こり、大量のステ

ロイドを含む治療でＳＬＥの病状が改善

することにより短期間で精神症状は消失

します。恐らくＳＬＥの精神症状といい

切ってよい唯一のものだと思います。

　

２

つめは、噪うつ病の型です。噪型とは、

爽快感つまり良く喋ったり、何かしなく

てはいられず、興奮したり、不眠状態な

どです。うつ状態とは抑うつ気分、つま

りに何もしたくなくなったり、意欲がわ

かなくなったり、不眠状態などを呈しま

す。この噪うつ型は、必ずしもＳＬＥと

の関係がはっきりしない場合があり、ス

テロイド性の精神症状とは区別が困難な

場合もあります。３つめは性格変化、退

行現象で、自分の都合のいいものだけに

関心を示し、それ以外の社会的、日常生

活上の規則や常識を無視あるいは関心を

示さないものです。それ以外に分裂症タ

イプもありますが稀です。

　

以上のような精神症状はＳＬＥ固有の

症状なのか、ステロイド性なのか、それ

ともそもそも性格的なものに加えて、病

気が発症したり増悪した時のショック

や、入院生活などのストレスが誘因とな

って発症したものか区別がつかないこと

が往々にしてあります。

　

また症状が出現する時期も多くは発症

してから２～３年以内ですが、９年目に

出現した人もいますので一概に早期とは

いえません。ＳＬＥの活動性との関係で

はやはり活動期に一致していました。ま

た、ステロイドの増量した時期に一致し

て症状が出ている傾向もありました。後

述する文章の中のアンケート内容でもわ

かる通り、ＳＬＥはシェーグレン症候群

と並んで精神症状を来たしやすい病気で

あり、ステロイドは精神的に不安定な状

態を引き起こしやすい治療であります。

さらに､強調しなければならないことは、

長期間にわたり寛解と増悪を繰り返す病

気をもった若い患者さんが、病気自体に

対する不安と、社会生活、家庭生活、人

間関係などで問題をかかえることによっ

て精神的動揺を来たすことは容易に想像

できます。現に、専門的な治療を必要と

しないまでも不安定な精神状態になった

ものでも、ＳＬＥが安定し家庭や社会復

帰が可能になり一定の見通しが持てるよ

引こなれば精神的に落ち着く例を経験し

ています。患者さんの心理状態を良好に

保つことを患者さん自身、家族や友人な

どの周囲の人間、そして治療者側も意識

しておかなければならないと思います。

　

今回のアンケート調査は北海道難病連が主催した第３回難病患者生活実態調査委

員会が行ったもののうち、全難病患者を対象とした総論部分と、膠原病患者のみを

対象とした各論部分の調査をまとめたものです。

(対象)

北海道膠原病友の会会員と顧問医師が

― 96 ―

担当している外来、入院患者ですので、

一般対象に比して専門医にかかっている
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比率や大学病院に受診している患者さん

の比率が高いと思われます。

　

患者数は全体で256名で､全身性エリテ

マトーデス（ＳＬＥ）が118人(46.1%)、

シェーグレン症候群61人（23.8％）、以下

多発性筋炎・皮膚筋炎（ＰＭ・DM) 35

人（13.7％）、強皮症23人（10.0％）とな

っています（図１）。

　

PS S
(23人)10.0%

DM
(16人)6.3%

PM
(19人)7.4%

図一１ 患者の内訳

　

男女比は、男性10.9%に対して女性

84.4%と圧倒的に女性が多く、年齢では、

40才代が26.6%と最も多く、次いで50才

代、30才代となっています(図２)。結婚

状態では､既婚者が59.4%､未婚者が26.2

％、離婚が6.6%でした。
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医療と体験一患者からの質問に答えてー

　

(症状発現から診断まで)

　

何らかの症状発現から膠原病と診断さ

れるまでの期間では１年から５年までが

28.1％であり、５年以上かかったものが

23.5％、とかなりの期間を要していまし

た(図３)。ちなみにリウマチでは５年未

満が79％と早期に発見されています。膠

原病は初期の段階では特徴的な症状がそ

ろわず、発熱、関節痛、全身倦怠感、リ

ンパ節腫張、不定型の発疹などが一過性

に出現した場合は病名がつかなかった

り、他の膠原病を含む別の病気の診断が

下されることが多いといえます。

　

診断された病院では、大学病院が29.7

％と最も多く、ついで共済組合病院28.9

％､市町村立病院が19.9%でした(図４)。

大学病院で診断を受けた比率が第一回調

査(昭和50年)では44％でしたので少な

くなっていますが、この傾向は他の難病

でも同様です。これは多くの難病で診断

基準が作成されたこと、また診断に必要

な検査が多くの病院でも可能になったこ

とによると思われます。

１年未満(1人)0.4%

5～10年
(34人)

13.3%

図一３

　

発症から診断までの期間

－97－
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診断された病院

　

(発病のきっかけと悪化の原因)

　

患者さんが考えている発病の原因と経

過中に悪化した時の原因についてをアン

ケート調査から見てみました。まず発病

のきっかけですが、過労が一番多く29.2

％、ついで精神疲労19.3%、日光(紫外

線)暴露17.2％、かせなどの感染14.6%、

寒冷10.7%、以下薬物アレルギーなどの

影響、手術、出産、妊娠、となっていま

す(図５)。いままで発表されているデー

タと共通する部分が多い印象ですが、特

に肉体的・精神的疲労があわせて48.5%

と約半数をしめているのが特徴です。
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発病のきっかけ

－98－

　

どのような時に悪化したかでは、やは

り過労が46.4%､かぜなどの感染33.5%、

精神疲労30.5%、日光の暴露25.3%、寒

冷19.3%、妊娠・出産12.9%となってお

卵肉体的・精神的疲労が76.9%と圧倒的

に多いことがわかります（図６）。

　

ちなみ

に、1974年の厚生省特定疾患ＳＬＥ調査

研究班の「ＳＬＥ急性増悪の誘発因子」

の調査では、誘因が明らかなもののうち

日光OQ 00/、寒冷19.2%、妊娠･出産16.8

％、薬物16 .0/0、感染10.4%となってい

ます。これと比較しても疲労が多くなっ

ていることがわかります。私共の外来で

の悪化（必ずしも急性増悪のみではあり

ませんが）の原因でも仕事上の過労例、

特に残業などの不規則・過重労働を契機

に悪化した例、家庭的状況で過労状態に

なった例があります。一方で、妊娠・出

産を契機に悪化した例は減少している印

象を持っていますが、これは妊娠・出産

時期の治療が進歩したためと妊娠するま

での病気のコントロール状態が良好であ

ることと無縁ではないと思います。
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どのような時、病気が悪化したか
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(診療と治療内容について)

　

現在、入院中または入・退院をくり返

している人が4.2%､診療を受けていない

が人が1.6%にみられ､その他大部分の人

が外来で治療を受けていました。入院中

の人が少なく、それだけこの病気が以前

に比べて良好にコントロールされている

ことを示しています。

　

膠原病の治療のうち薬物療法の中心は

副腎皮質ステロイドと免疫抑制剤です

が、ステロイドを現在服用している人は

51.9%であり、過去に服用していた人が

7.3%で､服用したことがないと答えた人

は8 00/でした。無回答を除くとQ7 QO/の

人がステロイド治療を受けているか、受

けたことがある人です(図７)。ステロイ

ドの量では１錠(プレドニンに換算する

と5mg程度です)で41.6%、2錠が32.6

％と２錠以下で74.2%ですので多くの人

は良好なコントロール状態といえます。

ちなみに５錠以上(プレドニン換算で25

mg以上)の人は６名6.6%と少数でした

　

(図８)。それではステロイドの使用量を

医師の指示通り服用している人は57. 1

％、指示通りに服用していない人は2.6%

です。回答した人のうちでは95.6%の人

が指示通りでした。本当でしょうか？

　

医師から出されたクスリについてよく

知っている、または知っていると思って

いる人は81.2%とかなりの人は知識をも

っていました。

　

ステロイドの副作用と思われる症状で

悩んだことがあるかとの問いに対して

　

゛ある″と答えた人は47.2%、゛ない″と

医療と体験一患者からの質問に答えてー

19人
(8.2%)

過去にのんでいた

17人(7.3%)

図一フ

　

ステロイド剤をのんでいますか

40％
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飲んでいるステロイド剤の量

答えた人が11.6%でした。その内容では、

帯状庖疹で43人(18.5%)、高血圧39人

　

(16.7%)、胃･十二指腸潰瘍33人(14.2

％)、白内障28人(12.0％)、精神神経症

状23人(9.9％)、感染症23人(9.9%)、

その他、骨粗鎧症、骨頭壊死、糖尿病の

順でした(図９)。副作用のうちで生命に

支障をきたさない満月様顔貌や多毛症、

ニキビ様発疹など軽症例を除いてありま

すので、副作用全体ということになれば

もっと高頻度となると思われます。また

これらの病気や症状のなかには副作用の

－99－
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みならず病気そのものの症状もまた含ま

れていると思われます。

　

ステロイド治療のうちでパルス療法と

いうステロイド大量療法があり、最近で

はネフローゼ症候群などの腎症、中枢神

経障害、血液障害など重症例に施行され

そ
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図 ９ かかったことのある

　　　　

合併症･副作用

ています。このパルス療法を受けたこと

のある人は23例9.9%でした。そのうち効

果があったと答えた人は15人いました。

その場合、事前に医師から説明があった

人が21人、なかった人が５人でした。説

明のなかった例の詳しい理由は定かでは

ありませんが、治療者側の姿勢に問題を

感じます。

　

また、血漿交換療法というステロイド

治療でも効果がない場合や副作用でステ

ロイドが使用できない場合に血液中の血

球を除いた成分を交換する治療法もあり

ます。この治療を受けたことのある人は

５名と少数であり、この治療法の適用範

囲はまだ限られているようです。

　

治療中の場合、多くは自覚症状の出現

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－

する前に何らかのデータ上の異常が出て

くるものであり、またステロイドの量の

決定や増・減のためにも検査は欠かせま

せん。定期的に検査を受けていると答え

た人はCO 90/ (無回答を除くと98.7%)、

受けていないは0.9％でほとんどの人は

定期検査を受けており喜ばしいことで

す。

妊娠・出産について

　　　　

膠原病は若い女性、特に出産可能年齢

　　　

に多く発病することは御存知の通りで

　　　

す。そのため妊娠・出産が可能かどうか

　　　

ということがよく問題になります。この

　　　

病気の人は妊娠・出産は禁忌であるとい

　　　

われていた時代もありましたが、最近は

　　　

病気自体のコントロールが良く保てるよ

　　　

うになったことと、妊娠・出産時の治療

　　　

法がかなり確立してきたことにより特別

　　　

な例を除いて可能になってきました。こ

　　　

の本の別の章で妊娠・出産についての詳

　　　

細な説明がされていますが、アンケート

　　　

調査から見たことを中心に説明しておき

　　　

ます。

　　　

この項に対するアンケート回答が73人

　　

でした。他の回答に比べて１／３程度の

　　

少なさでした。結婚していない人がはじ

　　

めから回答を寄せなかったのか、それと

　　

もプライベートで微妙な質問だったから

　　

なのでしょうか。

　　　

妊娠回数では、なしが9.6%、1回が

　　

23.3%、2回が17.8％、3回以上が49.3

　　

％でした(図10)。またそのうち自然流産

　　

の回数は、なしが10.9%、1回が37.5%、

100－

％

30

　　　　　

43人

20
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２回が37.5%、3回以上14.1%となって

います(図11)。人工流産の回数は１[司が

69.2%、2回が23.1％、3回以上が7.7%

となっており(図12)、自然流産と人工流

産を合わせた回数が妊娠回数を上まわっ

てしまいますので回答に重複や不備があ

ったものと推測されますが、文献的に発

表されているＳＬＥの流産率はせいぜい

正常人の２～３倍とされていますので、

流産率が高すぎる印象を持ちます。流

産・死産後や妊娠中に病気は悪化したか

　　　

医療と体験一患者からの質問に答えてー

の問に、悪化したと答えた人は変化な

し・良くなったに比べて半数以下で少数

でした。この結果からも妊娠・出産がい

まもって膠原病の増悪因子であることは

変わらないものの以前に比べるとそう大

きな影響をおよぼさないものになりつつ

あるといえます。

　　　　　　　　　

3回以上

図一12

　

人工流産の回数

図一10

　

妊娠の回数

図一11

　

自然流産の回数

　　　　

精神的健康について

　　　　　

今回のアンケート調査では、精神的な

　　　

健康状態の把握を一般健康調査質問紙

　　　　

（ＧＨＱ）を用いて専門家が分析したこ

　　　　

とも一つの特徴でした。

　　　　　

この中から難病患者さん全般の精神状

　　　　

況と膠原病患者さんに関するデータをピ

　　　　

ックアップして解説したいと思います。

　　　　

また以前、膠原病友の仝会員を対象とし

　　　　

て同様のアンケート調査を施行し分析し

　　　　

たデータにも触れてみます。なお、得点

　　　　

が高ければそれだけ心理的な不適応感、

　　　　

不安感、悩みが多いと理解して下さい。

　　　　

田まず難病患者全般の結果です。59.7

　　　　

％が有意に高得点でした。男女別では女

　　　　

性の方が男性に比べて主観的な悩みの程

－101－

　　　　　　　　　　　　

ｆﾉゝ

　　　　　　　　　　　　

(10.9%)

　　

3回以上．

　　　

９人

　　

■(14.1%)

　　　　　　

全体

　　　　　　

64人

　　　

１回

　

２回

　

(100%)

　　

24人

　

24人

　　　　　　

(37.5%)

(37.5%)

　　　　　　　　　　

/Λ

　　　　　　　　　

(9.6%)

3回以上

　　

全体

　　　

Å只

（J‰）（謳1(23.3%)

　　　　　　　　

2回

　　　　　　　　

13人

　　　　　　　

(17.8%)

　　　　　　　　

乙ノＸ

　　　　　　　

(7.7%)

　

2回
活仏
)款

　　　　　　

(100%)

　　　　　　　　　　　

1回

　　　　　　　　　　　

18人

　　　　　　　　　　

(69.2%)



第２章

度が高く、配偶者との関係では生別・離

婚＞死別＞既婚＞未婚の順で、結婚経験

者の方が未婚者よりも不安定であるとい

う結果でした（図13）。

　

年齢的には40歳を境にして年齢が高い

方が高得点の傾向があります。家族や友

人との関係では、家族の人数とは相関が

　　　　　　　　　　　　

匝四回］
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結婚形態とＧＨＱ平均得点

ありませんが、友人のいない人は最も不

適応感が強く、友人が多いほどその程度

は低下しています（図14）。

　

診療との関係では、かかっている病院

の数との関係では、１箇所＜２箇所＜３

箇所以上となっており病院数の多さは患

者さんのかかえている悩みと相関的な関

係にあります。また、自分のかかってい

る医師が専門医かどうかでは、専門医に

かかっている方が心理的には安定してい

るという結果でした。日常の診療場面で

医師が病状の説明をするかどうかでも患

者さんの不安感が変わってきます。詳し

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－102－

い説明を「ときどき」「いつも」する場合

には点数は低く、「質問すればする」「あ

まりしない」ヶ一スでは高得点となり不

安定になっていることがわかります（図

15）。

　

発病からの期間もまた病気に伴引ヽ薗み

と関係してきます。経過の長い人ほど不
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医者の症状説明の明細さと
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適応感が高く、特に10年以上の人は得点

が明らかに高くなります。病気の慢性的

な経過のうちに期待しえない不安を強く

抱いてくることが示されています。

　

病気別では18病名中、シェーグレン症

候群が２位、膠原病が８位となっていま

す。厭世的な気分、つまり｢世の中がい

やになった｣｢自殺しようと考えたことが

ある｣の項目ではシェーグレン症候群が

１位、膠原病が７位とやはり高い方に入

ります。

　

(2)以前に調査したＳＬＥ患者のアンケ

ートの結果からみてみますと、抑うつ気

分が一定長期間続いたことがあると答え

た人が50.5%いました。逆に、爽快気分

が一定期間続いたことがある人が30.5

％、性格が変わったと指摘されたことが

　　　

医療と体験一患者からの質問に答えてー

ある人が14.7%、不眠が長期間続いたこ

とがあるに至っては54.7%、そして生き

ていることが時々いやになるが36.8%で

した。またステロイドとの関係では、ス

テロイド治療を開始した時や増量した時

に興奮したり不眠になったことがあると

答えた人は47.4%にもおよび、そういう

時に爽快気分になったと答えた人が31.5

％いました(表１)。 ＳＬＥ患者が抱く不

安の中身では、一番多かっだのが、現在

症状は落ちついているが再燃が不安が

74.7%、老後を含めた将来に対する不安

が73.7%でした。あとは、就職、結婚、

家庭生活、経済的なことですがそれほど

多くはありませんでした(表２)。

　

以上の結果からいえることは、膠原病

の中で特にシェーグレン症候群の患者さ

表－Ｉ

　

ＳＬＥ患者の精神症状に関するアンケート結果

(1)

(2)

(3)

(4)

(5)

抑うつ気分が長期間続いた事がある

爽快気分が長期間続いた事がある

性格が変わったと指摘された事がある

不眠が長期間続いた事がある

生きているのがいやになる事が時々ある

48名(50.5%)

29名(30.5%)

14名(14.7%)

52名(54.7%)

35名(36.8%)

（6）ステロイド剤を服用増量した時に興奮したり、不眠になる事がある

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

45名(47.4%)

（7）ステロイド剤を服川、増量した時に爽快気分が続く事がある

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

30名(31.5%)

－103 －
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表－２

　

1. SLEの病状が悪く、不安である。　　　11名(11.5%)

　

2.現在病状は落ち着いているが、再燃が不安71名(74.7%)

　

3.治療が適切かどうか不安

　　　　　　　　

23名(24.2%)

　

4.薬の副作用について不安

　　　　　　　　

61名(64.2%)

　

5.就職について（職場）の悩み、不安

　　　

15名(15.8%)

　

6.結婚についての不安、悩み

　　　　　　　　

13名(13.8%)

　

7.家庭生活についての悩み

　　　　　　　　

22名(23.2%)

　

8.経済的に困っている

　　　　　　　　　　　

８名( 8.4%)

　

9.将来（老後も含む）のことで不安

　　　　

70名(73.7%)

んに精神心理的に不安定な人が多いとい

うことです。これらの状態が病気そのも

のの症状なのか、病気の症状（口腔乾燥

感、眼乾燥感、多発関節痛、易疲労感、

全身倦怠感など）に対する反応なのかは

定かではありません。シェーグレン症候

群には単独例と、他の膠原病に合併する

ものとがあり、それによって当然治療方

針も違ってきますし、ステロイドの使用

もさまざまです。今回のデータですとそ

の区別がされていないために分析が難し

いのですが、文献的にもこれらの結果を

支持するものもあり、シェーグレン症候

群の患者さんに精神的に不安定な傾向が

あることだけは確かなようです。

　

シェーグレン症候群以外の膠原病、特

に、ＳＬＥ患者の精神・心理的な不安も

注目されています。病気自体が精神症状

を来たしやすいこと、ステロイドが精神

的な不安定状態をひきおこすこと、そし

て病気への再燃の不安とそのことによっ

ておこるであろう社会生活・家庭生活・

経済的な不安定さ、老後の不安などがか

－104－

らみあって精神的な不安定状態を招来し

ます。場合によっては明らかな精神症状

が出現して、専門的な治療を要すること

もあります。

平成３年５月26日

　

医療相談会
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第３章

　

地域の生活と活動

　

機関紙゛いちばんぼし。では、各地区連絡会からの報告を、『地区だより』と

してお届けしています。現在、旭川、函館、帯広、北見、釧路、名寄に札幌を

加えて７地区が、それぞれの地域に即した地域ごとの活動を進めています。

　

ここでは各地区の運営委員の方々に、活動報告を含めて地域での活動を通し

ての悩みや問題点を、そしてより多くの会員の声をお届けするために地域の会

員の皆さんにも、友の会との出会いまでの過程、発病から現在までの経過やそ

れを通して感じたことや希望、医療に対する不安など正直な気持ちを書いてい

ただきました。

－105－

支庁病名別会員数

　　　　　　　　　　

宗谷支庁

　　

全会貝数272名

　　　　　　　　　　　　　　　　

[]|ｽﾞ生]tjl]]

　　

く平成4年3月31日現在)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

網走支庁

　　　　　

空知支庁

　　

肘笠

　　　　　　　　

昌2ば

　　　　　

SLE 12名　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　PM　３名

　　　　　

PSS

　

2名

　　

上川支庁 ss　1名

　　　　

回

SLE18名

　　

五

　

－

長息?白沢

　　

無。

　　　

昌゛涜

　

SLE

　

51名

　

石狩支庁

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

根室支庁

　

PSS

　

9名

　

SLE 5名　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　北見地区　　　　　　　　　SLE 2]k

　

PM

　

3名

　

PSS 3名　　　　　　　　　　　　●　　　　　　　　　●　　　　　　　　　　PSS 1名

　

詣1詣‰１１

　　　　

旭川地区

　　　　　　　　　　　　　　　　　

ss

　

１名

　

その他

　

5名

　　　　　　

１

　

定期購読2名

　

不明

　

2名

後志支庁

　　　　　　　　　　

札7地区

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

SI琵区

示指

　　　　　　　　　　　　　

ふ嘔

　　　　　

釧路支庁

PM

　

１名

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

十勝支庁

　　　

SLE　7名

　　

)|

　　　

Ｅ

ｉ

日。ｎ

　

囲

回

し回豆]

　　

認４“1孔翌]七

　　　　　

その他2名

　　　　　　　　　

渡島支庁

　　　　　　　

道

　

外

　　　　　　　　　

SLE12名

　

、

　　　

U:才じとyjj]j
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第３章

望む./会員一人一人の

　　　

積極的参加

運営委員・旭川地区担当

　　　

市

　

川

　

利

　

一

　　　　　　　

(強皮症)

　

旭川地区担当になって、３年目が経と

うとしています。地区担当になるまでは、

あまり会の活動や行事などに、関心があ

りませんでした。

　

しかし、自分が担当に

なって会を運営していくと、今まで気付

かなかったことや、いろいろな問題や悩

みがあることがわかりました。

　

旭川地区の年間行事の計画は一人でも

多くの会員が参加したいなあと思うよう

な企画を作り参加を呼びかけています。

旭川地区と言っても、地域が広いので、

それを逆に利用して、年に一度美瑛、上

川と地域をかえて、花見や観楓仝を組み

合わせて、その地域の人たちと交流を深

めていこうと考えています。

　

難病連と膠原病友の仝との関係を理解

していない人も少なくないと思います。

夏冬の物品販売、署名活動についても、

その部会の役についた人たちだけが、一

生懸命活動しているというのは問題では

ないかと思います。このような活動に会

員一人一人が参加することにより、活動

の輪が広がり、会の活性化にもつながる

と思います。

　

旭川ではまだ、膠原病の専門医のいる

病院はありません。旭川にも専門医を置

いて、膠原病専門外来を作ってほしいと

望みます。

　

しかし専門外来が出きたとし

ても、患者が今までかかっていた病院か

ら、新しい病院にかわるのは、患者にと

っても、不安だと思います。今までかか

っていた医者と新しい医者との信頼関係

がうまくいくか、また始めから検査をし

なければならないのか、薬がかわって体

調をこわさないか、など患者にとっても

悩みだと思います。

　

例会の参加者が少なく、いつも同じ人

しか参加しないのが現状です。しかし膠

原病という病気は、季節や気温の変化に

よって、症状がたえず変化するという問

題もあります。また会員の中には、古い

会員もいれば新しい会員もいます。病気

や障害などの問題を知り尽くし、病気や

障害に馴れ親しみ、生活している会員も

いれば、病気になったばかりで、自分が

どのようなことに気をつけて生活してい

けばよいのかという悩みを訴えてくる人

もいます。このような会員のためにも、

今まで病気を克服してきた豊富な体験談

を、みんなで話し合い、医者ばかりに頼

らず、会員同士で勉強し、アドバイスを

していけるような仝にして、会員さんの

積極的な参加をお願いします。

－106－



平成３年９月８日

　

旭川地区医療講演会

気持ちに張りをもって

旭川地区（美瑛町）

　

高

　

野

　

由

　

香

　　　　

（ＳＬＥ）

　

発病して今年で７年目の私か、20年経

った北海道支部に寄せて文章を書くの

は、とても役不足で、お見苦しいかと思

いますが、今の素直な気持ちを書かせて

いただこうと思います。

　

20年前、私か５才になるかならないか

の頃です。その当時、流行った物、言葉、

音楽（歌）゛何だろう≒と考えました。

でも憶えてないのです。

　

というより、知

らないと言った方が早いです。それだけ

20年という年月は､重いものであったり、

考え直す節目の様に思います。

　

友の会の会員として６年ですが、７年

前からの事を思い出すと、絶望感でいっ

ぱいになってた頃が、ウソの様に思える

のです。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－

地域の生活と活動

　　　　　　　　

旭川地区新年会

　　　

入会のきっかけは、昭和62年の秋に届

　　

いた、瀬賀さん（現、安田さん）の一通

　　

の手紙からでした。短い文章の中に、全

　　

道には、あなたと同じ膠原病の仲間が大

　　

勢いて、お互いを励まし合ういろいろな

　　

交流会があるので、是非参加してみて

　　

は？というものでした。

　　　

即、入会。度々届く、゛いちばんぼし

　　

のドクターコーナーを読みながら、病気

　　

と仲良くしていこうと思い、新会員の欄

　　

を見て､この人たちといつ仝えるかなと、

　　

この６年間は、精神的な面で実り多いも

　　

のだったと満足しています。

　　　

全国膠原病友の会の発足が昭和46年６

　　

月11日の事、その翌年の10月に北海道支

　　

部の発足と続々と各支部が発足され、そ

　　

の進歩には敬意を表しております。しか

　　

し、20年の間に志半ばで亡くなられた仲

　　

問に、今は静かに、御冥福をお祈り致し

　　

ます。私は、その方々の分まで精一杯生

　　

きて行こうと、改めて思っています。

　　　

中々仕事の都合上、会合等に出席でｙ

　　

ず心苦しく思う時もあります。夏の陽が
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第３章

照りつける、私達にとっては、一番気を

張る頃に、忙しさがピークに達する地元

の観光協会の仕事を務めさせていただい

ています。日々美瑛へ訪れる観光客の方

と接していますと、自然に笑顔になるの

です。ついさっきまで病んでいた関節の

痛みも治まっているのです。不思議です

ね。一つだけでも、気持ちの張りになる

ものがあると、病状も落ち着き、普通の

生活が出来る様になりました。

　

今のこの気持ちを大切にして、膠原病

と仲良く付き合って行こうと思っていま

す。皆様もどうかお身体を御自愛下さい。

平成３年７月27日

　

全道集会に向かう途
中（右端が高野さん）

会の活動を通して知った

専門医の必要性と大切さ

運営委員・函館地区担当

　　　

扇

　

田

　

裕

　

子

　　　　　　　

（ＳＬＥ）

　

函館地区は、現在会員数17名（内男性

２名）で、その半数以上の人が専門医の

治療を受けております。

　

その中でも、発病当時から専門医に治

療を受けている人は、症状も検査結果も

良く、順調に日常生活を送っているよう

です。その他の会員で、発病してから数

年して専門医に治療を受けている人は、

検査結果のいずれかに問題を残し、薬を

減らす事が出来ない状態でいる人が多い

ようです。

　

専門医以外で治療を受けている人の状

態はまちまちで、話しを聞いて気になる

-

　　

事は、プレドユンは副作用が怖いから減

　　

らして、別の薬に変えようとする医師が

　　

いるという事です。

　　　

それまで順調にきていたのに、そのせ

　　

いで悪化した例もありました。

　　　

会員の多くは、函館中央病院の早坂先

　　

生と、２ヶ月に一度、函館にきています

　　

中井先生に治療を受けていますが、私の

　　

願いとしては、正しい知識と経験をかね

　　

そなえた医師に治療を受けていただきた

　　

いという事です。内科の先生なら、誰も

　　

が膠原病を診れると考えるのは、少し危

　　

険だと思います。

　　　

又、薬を勝手にやめて、病状を悪化さ

　　

せた例もあり、この人を通じて一度悪く

　　

なった体を、もとの状態に戻す事の難し

　　

さを感じさせられました。

　　　

昨年の11月、会員の一人が他界しまし

　　

た。病気と戦いながらも、精一杯生きた

　　

人生でしたという内容の葉書きを、お母

108―

『

¶ﾚ[ｊ９９

　

゛'……………'11]ヶ]｣ぼ

万¬ｸﾞ

ﾚ

｡

j

1､

9

り。

“'ﾀﾞ｀

g″
＼

ﾊﾟ

1

●1●

　　　

.l

　　　

k゛

　

I

　　　　　　　

;il

　

4

jt

' j

y?1 '
｡　1｀……｀11,

ﾀﾞ",｀'｀j

　

･･

　

?･

　　

。

I

　　

゛I･

　

,1ﾔjjlil
‘

Iﾑ:ﾜ'



様からいただき、私自身なんの力にもな

れなかった事を悔いました。

　

会の活動を通して、一人でも多くの患

者が良い状態で日々を送れるように、努

力してまいりたいと思います。

不安の中での

　　

友の会との出会い

函館地区（函館市）

　

久保田

　

百合子

　　　　

（ＳＬＥ）

　

この20年が早いことなのか、ものすご

いことなのか、正直なところ、私に､はあ

まりわかりません。でも、とても貴重な

年月だったことは、まちがいないことだ

と思います。

　

私か膠原病友の仝に出合ったのは、今

から８年前。お医者さまから、「コウゲ｀ン

病ですよ」と言われ、説明を受けたので

すけれど、全くといっていい程理解する

ことが出来ませんでした。文字すらも、

初めて兄るものでした。たぶん、皆さん

も初めて診断された時は、私と同じだっ

たと思います。ですから、一回目の入院

をするまでの問､病気の事は頭の中には、

全くありませんでした。そして、病気を

あまり簡単に考えていたせいかどうかは

わかりませんが、膠原病特有の高熱、紅

斑、リンパ腺の腫れ、そして、関節の痛

みが出てしまったのです。でも、この時

も、まだ膠原病のことは、思いうかびも

しませんでした。この熱（39度～40度）

　　　　　　　　　　　

地域の生活と活動

と痛みの状態が２週間も続いても、ただ

の風邪だと思い家で寝ていました。

　

病院に行かなかったわけではなかった

のです。簡単に考えて、個人病院に通院

していたのです。病院でもただの風邪だ

としか言いません。そうしているうちに、

息をするのもつらくなってきたのです。

その時です。

　

もしかしたら、あの時診断

された膠原病ではないかと思ったので

す。今考えると本当に無知だったと思い

ます。それから、約２ヵ月入院すること

になってしまいました。そして、あのス

テロイド（30m g）を飲み始めたのです。

あの高熱と関節の痛みがウソのように消

えた時、自分がやはり膠原病なんだなと

やっと認識しました。ショックでした。

この時の気持ちは、病気になった人にし

かわかりません。

　

そして、特定疾患の受給者証をもらっ

た時の複雑な気持ちを、友の仝のみなさ

んにはわかってもらえると思います。

　

この時から、これではいけないと思い、

自分ながら少しずつ膠原病について勉強

しはじめたのですが、自分の先生に何を

聞いていいのか、よくわかりませんでし

た。

　

当然、友の仝などというものも知りま

せんでした。

　

その後、関節に痛みが残ったまま、一

応病状が落ちついたということで退院し

ました。若さにまかせた充実した生活を

送っていましたが、半年位過ぎたお正月

ごろ、また、高熱が出はじめたのです。

また、入院するはめになってしまいまし
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た。

　

私は、こんなに早くまた出るものなの

か、これでは普通の生活はできないので

はないかと、不安で不安でどうしようも

なかったことを覚えています。

　

変わったばかりの先生で、これもまた

不安の一つでした。何ｍｇから治療には

いるのか、うまく減量できるのか、余計

な薬は使わないか、考えることがたくさ

んあっての入院でした。

　

こうなると、患者本人よりも、家族の

方が、余計なことを考えてくるのです。

　

本当にこの病院でいいのか、この先生

で大丈夫なのか、この薬で本当にいいの

か、みんな病院に来るとその事ばかり話

し合いました。そして、不安の中で、60

mgから始めた治療もやっと７ヵ月目で

17.5m gまで減量でき、退院することに

なりました。

　

今度こそは、うまくコントロールでき

るのかとても不安で心配の退院でした。

　

そして外来の時、私は先生に、この地

域には専門の病院はないのか、また先生

はいないのか聞いたことがありました。

その時の答えは、病院はないし、もちろ

ん、先生もいないとの返事でした。

　

もし

診てもらいたいのなら、北大に専門の科

があるとききました。

　

でも、その先生に、今のおちついてい

る状態だと、行って診てもらっても、今

飲んでいる薬が変わる訳ではないし、治

療が変わることはないと言われました。

そしてなぜ最初の診断の時に、北大の専

門の先生に診てもらわなかったのかと。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－

　　　

逆に質問されてしまいました。私は何も

　　　

言い返すことができませんでした。自分

　　　

が何も知らなかったせいで、最初の治療

　　　

が大失敗だったのです。もうこのころは、

　　　

不安の極地でした。友の会のことを入院

　　　

中に一緒だった人から聞いたのは、その

　　　

ころです。

　　　　

なんだかうれしいやら、悲しいやら、

　　

他にも私と同じ病気の人がいるのかと思

　　

うと、どうしてもその人達と話がしてみ

　　

たいと思ったのです。さっそく、連絡を

　　

とり、すぐ入会した訳です。

　　　　

こうぃう仲間が、それも若い女性がた

　　　

くさん他にもいるということがどんなに

　　

心強いものか、わかりますか？

　　　

私達の病気のことをあまりよく知らな

　　

いお医者さまより心強いし、励みになる

　　

ものなのかこの会に入って、よくわかり

　　

ました。

　　　

みなさん、お医者さま顔まけの知識と

　　

経験をもっています。それは、当り前の

　　

ことで、人の身体ではなく、自分自身の

　　

身体のことですから。

　　　

でも専門の先生がいるおかけで、いろ

　　

いろな勉強ができる訳で、専門の医療機

　　

関がなければ、何も進歩はないのです。

　　

ただ、かかりつけの先生の言うとおりの

　　

薬を飲み、生活をするだけ、この繰り返

　　　

しです。

　　　

私は､運よく友の会に入ったおかげで、

　　

函館には専門の先生かいないと思ってい

　　

たのが、家の近所の病院に専門医がいる

　　

と聞き、すぐに診てもらうことにしまし

　　

た。でも診てもらうまでは、とても心配
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でしたが、診てもらってからも、とても

不安で心配でした。

　

そのせいかどうかはわかりませんが、

また入院してしまったのです。

　

もう何か

何だか､病院をかえたのが良かったのか、

悪かったのかわかりませんでした。その

ことを支部の人に話したところ、その先

生ならぜったい大丈夫、まちがいないか

らということでしたが、私自身また本当

に大丈夫だろうかという不安が、顔にも

出ていたようです。

　

最初から、専門医に診てもらっている

人達は、そういう心配はなかったと思い

ますが、専門の医療機関がないところで

は、不安でしょうがないでしょうね。

　

も

っと国の予算があれば、いろいろなとこ

昭和63年10月９日

　

函館地区交流会（右
から２番目が扇田さん）

　　　　　　　　　　　　

地域の生活と活動

ろに専門医を配置できるのにと、自分勝

手に思ってしまいます。早くそうぃう時

がくることを、強く望みます。

　

今の私はというと、いい状態でコント

ロールできて、一般の人達のように普通

の仕事をしています。今の先生の減量の

仕方がよかったのか､関節の痛みもなく、

精神的にもとってもいい状態です。

　

発病されて間もない方、病院を迷って

いる方、友の会の人達の話を聞いてみて

下さい。ぜったいに元気になります。

　

友の仝は、゛元気のでる仝。でもありま

す。

　

どうぞ皆さん、お互い励まし支えあっ

て､一日も早く健康をとり戻せるように、

頑張りましょう。

平成３年５月26日

　

医療相談会（右より
２番目が久保田さん）
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第３章

ミニ便りを発行する

　　

までになりました

運営委員・帯広地区担当

　　　

福

　

島

　

寿

　

子

　　　　　　　

(ＳＬＥ)

　

20年とひとくちに言いましても人間に

例えれば、成人として一人前の大人への

出発の時、支部もこれから益々活発に25

年、30年と歩みを続ける事でしょう。何

と言っても病人の集まりであり、さまざ

まな苦しみや、障害を乗り越えてここ迄

至るには、大変な御苦労があった事と思

います。患者として心より感謝致します。

　

帯広地区も友の仝支部発足に伴い、間

もなく２人の仲間で始まったそうです。

健康で勤めて居た私自身も４年前に発

病、退職し半年の病院生活その後家庭療

養で、今迄とは生活が一変し、いらいら

の毎日でした。その折尋ねて下さった保

健婦さんにすすめられ、友の会に入会し

ました。それからはなるべく仝に出席す

る様に心がけ、友達も出来、気分が明か

るくなりました。病は気からと痛切に感

じました。

　

地区は今20人位のグループですが、皆

和やかで楽しい集りを持っています。時

折食事をしながらお互いに病気の状態を

話したり、レクリエーションをしたりし

て仲間の和を広げて来たようです。

　

４年前に会員全員の住所とか生年月

日、家庭状況、趣味等を記録した本を作

り、皆さんに配られお互をより知り合え

親しさが増しました。

　

会合は隔月おきに２～３時間と言う事

で皆さんの話し合いで内容を決め、会合

を行っています。病気のお話では医師と

は違った観点からの助言があったり、ゲ

ームで大笑いしたり、勉強会もしようと

の意見もあり、保健婦さんをお願いしお

話を聞いた事もありました。趣味の会で

何か作ろうとの意見も出て、適当な所が

なく困っていましたところ、丁度十勝支

部の福祉機器ショールームが開設されま

したので､さっそく見学かたがた集まり、

会員仲間の先生に指導してもらい、紙粘

土でブローチを作り面白いものが出来ま

した。

　

皆さん会合に出るのを楽しみにしてい

ますが、具合が悪かったり、仕事を持っ

ている人、家庭の都合があったりで、６

割位の出席率です。そこで欠席した人の

為、又後々の記録として残すのもよいと

言う事で、年度末に一年間の行事内容や

会員の様子等をまとめ「あゆみ」と言う

ミニ便りを発行し喜ばれました。内容も

段々と変り、会に対する希望、自分の経

験談、随筆等会員から原稿が出て来る様

になり、会員が身近に感じてくれる事が

ぜ

.♂rl

　　

ﾐ.･'I~y!I-ldU･J･..v･I'･･j

　

lrj･41

　　　　　　　　　　

･･17¨yl.●･1

苓肺ﾌﾞ母唸斌!……/I
=……'1……万………

ダ犬二汐ノ

嘩
｀’≒こ

………………………ヂ

－112－

サ笥



よかったと思います。又会った事のない

人も居ますので全員の似顔絵（会員の協

力）も載せられ、充実したものとなり、

今年で３号を発行する運びとなりまし

た。

　

仝に入ってない病気の方も随分いらっ

しゃいますが、保健婦さんにお願いして

頂いたり、会員も知り合いの患者さんを

さそったりして、お互いに元気づけあえ

る様願っています。地区に専門の先生が

居らっしゃらないのは、患者にとって一

寸心細いです。でも「いちばんぼし」で

よく病気の内容を載せて頂いたり、医師

の講演内容も書いて下さり勉強になりま

す。役員の皆様本当に御苦労様です。今

後共お体大切によろしくお願いいたしま

す。

患者になって知った

　　　

たくさんのこと

　

一本当の福祉社会が出来ること

　　

を願ってー

　　　　　　　　

帯広地区（帯広市）

　　　　　　　　　

荒

　

尾

　

みや子

　　　　　　　　　　　　

（ＳＬＥ）

○発病当時のこと

　

就職して１年経った頃から症状が出始

め、秋から冬にかけ寒さと共にどんどん

ひどくなりました。関節の１つ１つまで

も痛くて、まるでドロボウにでも入る様

な格好で身支度し仕事へ、職場での朝の

掃除も手は握ったまま痛くて開かなかっ

たけれど、雑巾を握らせてすれば誰にも

気付かれずにすみました。たまに゛体が

痛くてｓなどと言っても゛あら、私もよ

地域の生活と活動

　

平成２年２月10日

　

帯広地区の集いより

寒くなると誰でも痛くなるのム、という

具合で、それは自分にしか分らない事だ

からあたりまえですよね。つらさを口や

態度に出すことは、回りの人にとっては

迷惑なことだから、そんな時にはなおさ

ら元気一杯にニコニコと笑っていまし

た。発熱やむくみもひどくなり個人病院

へ入院、８歳の時ﾘ･ウマチ熱、10歳に扁

桃腺摘出、12歳にリウマチをしていたの

で、この時もリウマチの悪化ということ

でした。痛みがおさまって退院、まもな

くまた発熱が続き通院したところ、健康

保険が切れているということを理由に診

察を拒否されました。先生の冷たい言葉

と高熱でフラフラの体でどうしていいの

か分らず待合室で泣いていたら、その様

子を見ていた婦長さんが、そっと二階の

詰所で熱を下げるための処置をしてくれ

ました。半分兄放された様な形で総合病

院へ。車を置きに帰える事も用意をして

来ることも許されず、すぐ入院でした。

○発病してどうだつたか

　

全身性エリテマトーデスと診断を受け

－113－

　　　

れﾂﾞ……゛

　

卜”｡，

゛々…………
F:‘’ｋ‘｀

　

／TT4i゛

　

Jy

5i゛,χぺ･^

　　

／限＆β

　　　

ｙ

　

″

　

一’

　　　　　　　　　

●･･●y讐

　　

’■
●:jjibT?S i　lnl･゛゛？

が

　

ら

　

IS’i;ｊ
,
1回ジ

　　

y……

,………･i

卜

　　　

政ｙ‘,叩しに

　

≒’I

　

丿万｡ト

　　

一にr

　　

一回

1

　　

’･4ｸ

　　

Ｔ｡.l‘

　

l｀

　　

rlt

　　

’‘

　

l j,;　i
･

　　

や罵隨

　　　

心肩

　　　　　

，

　　　

･･ヽI’｀･“

　　　　　　　　　　　

ｋ-･

　　

り

　　

……’………’。

　

’６ｔ７り

り

　　　　　

｀

　

ヽ

　

｀,‥‥‥｡ど,・. £l..



　

第3章

たのが53年、21歳の時、すぐに特定疾患

の手続きや病気の説明をして下さり、外

見からは分らなくとてもつらかった時を

思うと､難病だというショックよりも「先

生病気を見つけてくれてありがとう」と

いう気持ちのほうが大きかったと思いま

す。すばらしい信頼できる先生だったこ

とが、これからこの病気をどう受け止め

て生きて行くかの大きな分れ道だったか

もしれません。入院の間には、生きるこ

とを考えさせてくれた、沢山の人の影響

が私の回りにありました。普通の人より

は短い一生になるかもしれないけれど、

生きられるじゃない、これ以上のことは

望めない、結婚とか子供を持つこともそ

ういう年齢になった時考えよう、さあこ

れからどうやって生きて行こうかなあ、

そんな思いでした。けっして口に出せな

い不安な気持ちを、そう考えることで消

していたのかもしれません。退院後同じ

病気の人が元気でがんばっていることを

間いたり、友の会の方との交流も気持ち

を楽にしてくれたｌつでした。

○就職について

　

体力をつけるための仕事を徐々にしな

がら、いつも、自分は何をしたいのか何

かできるのかと考えていたと思います。

　

あの頃、農家の娘が畑にも出ないのは

とんでもないこと、怠け者の様に映った

のでしょう。わざわざ忠告をしに来る人

もいました。好きでこうしているんじゃ

ない、どんな仕事でもいい、早く仕事が

したいと思いました。そしてお見合いに

失敗した時にも、結婚や子供を持つ事と

同じくらい重みがあって打ち込める仕事

をしたいという思いが強くなりました。

　

そんな思いがかなって就職。若さと、

数年かかって蓄えた体力で無理もきき、

毎日が充実、仕事が楽しくてしかたあり

ませんでした。でもどんなにがんばって

もしょせん病人、皆が普通に出来る事で

も、それ以上に努力しなければ出来なか

ったし、回りに気づかれないよう、不愉

快な思いや心配をかけないよう、普通の

顔をして同じことをするのもとても大変

なことでした。誰にも分らない自分との

戦いですが、自分の気持ちだけで戦える

ほど強くはなく、すばらしい仲間や上司、

障害を持っても力強く生きていた子供達

との出会い、そして自分以上に心配した

りつらかった家族がいつも回りにいたか

ら出来たと思います。しかし今までの７

回の入院は全部仕事が原因だったので、

家族は私が仕事をすると言うと猛反対し

ます。゛無理しないから。という言葉はも

う通用しませんいお前１人ぐらいなんと

でもなる心配するな。という家族に感謝

しながらも、自立、普通の生活をと考え

ると、それにはやっぱり仕事をしたいと

いう気持は捨て切れないものです。

　

私達が就職できて、自立していけるに

はまだまだ厳しいものがあります。

○結婚について

　

いつこの問題が来るかと待ちかまえて

いましたが御縁がなく悩むことはありま

せんでした。でもきっと子供はいらない

－114－



よと言う人はそうそういないんじゃない

のかな、今の医学だったら、あの仕事に

費やしたエネルギーで、子供を生んで育

てられたかもしれないけれど、これで良

かったと思っています。子供の事を考え

なくてすむ年齢になった時、ぜひおもい

っきり恋などしてみたいななんて、そし

て両親を安心させてあげたいものです。

○今の現状

　

体力的にも、もう今までの様な気持ち

を持ち続ける事は難しく、いろいろな事

に疲れることもあって、体に力が入らな

い動いてくれない時が続くと気力も思考

力も無くなってしまう、いやひょっとし

て私は怠けているんじゃないだろうか、

動けるのに動かないでいるんじゃないだ

ろうか、誰にも分ちない目に見えないか

っとうが多くなったのが正直なところで

す。それでもがんばっていくしかないか

ら、忘れず考え過ぎずに付き合ってあげ

ようと思っています。

○医療に対しての不安や希望

　

数年前、プレドニンを20m g、15m g、

10m g と減らし５ｍｇにするためにlm

ｇづつ減らし始めた頃、ものすごくつら

かった時がありました。今までにも挑戦

してだめだったので、これ以上減らさな

くてもいいと訴えても先生には分っても

らえません。もう少し様子を見ましょう、

気長にしんぼうして下さいと言う先生を

信じて通院までが長く待ちどうしい２ヶ

月近くを過しました。神経も体もくたく

平成２年11月８日

部事務所

地域の生活と活動

オープンした十勝支

たになっで先生もう疲れました…。と

いう言葉と涙しか出ませんでした。悪化

して入院しようと、苦しい思いをして大

切な時間を無駄に過そうと、先生にとっ

て大きな問題ではないんです。信じて我

慢するなんてバカだったなあと。自分に

出来ることで自分を守るには、２分？診

療で見えない状態をどう分って頂くか、

話し合えるか、先生とどううまく付き合

うかだと思います。発病から今まで沢山

の先生のお世話になりましたが、やはり

それぞれに違います。そして専門の先生

との違いもきっとあるのでしょう。絶対

の自信のある先生であることより、専門

医とつながりができていて、どんな病気

でも、どんな地域でも大切なことを徹底

された最良の医療を受けられたらと思い

ます。

○社会、制度に対して

　

私はまだ未婚ですし本当の大変さはま

だ分りませんが､結婚して子供を持って、

まして仕事をしていく大変さ､社会の目、

職場、家族が封建的であったり協力を得

－115－
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第３章

　

平成３年７月18日

　

第18回全道集会分科

　

会（右から２人目が荒尾さん）

られなかったりということもまだあるか

もしれません。この土地だけに住み、な

んの情報もなくいれば、きっと疑問も持

たずに過しています。患者になって良か

ったというのもおかしいのですが、患者

会にかかわれたことで沢山のことを知り

ました。一人のひとが難病をかかえて生

きていくことがどれはどのものか、そし

病気を持って生きる

　　　　

ということ

運営委員・北見地区担当

　　　

加

　

藤

　

禎

　

子

　　　　　　　

(ＳＬＥ)

　

北見地区連絡会は11年目をむかえまし

た。1981年２月25日、６名の会員ではじ

まり、今は35名になり、活動は遠軽、網

走、北見で交互に交流会を行なう他に、

医療講演会、北見市他主催のふれあい広

場に参加したりしております。

　

昨年は10年目という事で10月に北大病

院第２内科の佐川昭先生、北見赤十字病

院内科の種市幸二先生、酒井勲先生に御

てそれを乗り越えてがんばっている人が

沢山いること。そんなことがもっと理解

されたら、本当の福祉社会でないことに

気が付いてくれるんじゃないかなあと、

そして地域の理解や発展性が薄いこと

は、困難な思いをしていても、それを出

せる場がなかったということもありま

す。地域に初めて出来た患者家族のため

の交流の場゛ふれあい帯広いこおいても、

患者の声を出せる場、共に考え社会へ訴

えられる場になれるよう、私達患者自身

がもっともっと努力して行かなければな

りません。

　

今より悪くならない条件を、次の世代

へ残してあげたいから、これからも患者

の立場で、今の社会や制度を見つめ行動

していきたいと思います。

協力いただいて、初めて一泊の交流仝と

医療相談会を開きました。

　

膠原病は、今は長い経過をとるように

なりましたので、以前のように病気に対

する不安、死に対するおびえ等はある程

度軽減されてきたように思いますが（今

でも発病して間もない人は同じではある

と思いますが）､それに変わって身近かな

人との人間関係、将来の不安、経済的な

悩みが増えてきているようです。20才代

での発病が多いという事で、それまで働

いていた人も入院や家庭療養などで退職

しなければならない事が多く、何年かた

って病気が落ちついたから働きたいと思

ってもそう適当な職場が見つかる訳では

なく、またどの程度働けるか、悪化して
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平成３年10月12日

　

北見地区10周年記念

　

交流会、佐川先生、種市先生、酒井先生

　

をお迎えして

周囲に迷惑をかけるのではないか、通院

のための休みは取れるのか等の不安もあ

り、時には自分だけで解決出来なく、行

政に頼らなければならない事も出てくる

ようになりました。

　

Ａさん（ＳＬＥ）は１人でアパートに

住んでおり、検査上は軽症でステロイド

は使っていないのですが、皮膚症状がひ

どく、顔、うで、背中に広がっておりま

した。仕事は旅館で早朝から夜遅くまで

一日中働きどうしのようでした。入会以

来、行事の連絡には必ず返事をくれる方

でしたが、一昨年初めより何の音沙汰も

なく気になっておりました。于紙はもど

ってきません。手には渡っているものと

思われますが、電話をしますと他の人が

住んでおり、気になりだすと悪い方へい

くばかりで、思いきって保健婦さんに連

絡したところ、今年は特定疾患継続手続

もしていないとの事で、すぐ家庭訪問し

て下さったのですが、具合が悪く病院に

も行かずじっとしていたとの事でした。

　

その後のＡさんからの電話でわかった

事は、全身倦怠感と微熱が続き仕事がで

　　　　　　　　　　　

地域の生活と活動

きずにいたこと、病院へ行こうと思った

けれど、以前汽車の中で具合が悪くなっ

て途中下車した事があったので、またそ

うなるのではないかと不安で行けなかっ

た事、そうこうしている内に生活も苦し

くなり、何回か市の福祉へ相談に行った

ところ、そのつどここで保護を受けて他

の地区の病院へ行くのはおかしいのでは

ないか、こちらの病院へ通えば良いでは

ないかと言われて泣きながら帰って来た

こと、皮膚症状がひどいので銭湯で入浴

を拒否されお風呂のついている市営住宅

の入居を希望したところ、まだ若いし、

健康そうなので、一人で住むにはだめだ

と言われた事などでした。

　

もうどうなっ

ても良いと思って、部屋でじっとしてい

たそうです。

　

その後、保健婦さんと連絡を取りなが

ら、生活の面で何か良い方法はないか考

えてみたのですが、障害年金は掛けた期

間が短かくてだめでした。

　

働けるようになるまでだけでもと、も

う一度保健婦さんと一緒に市に手続に行

き、住宅のことも、これも保健婦さんと

一緒に行き自分の皮膚症状を見せて「あ

なたはこんな症状の人と一緒にお風呂へ

入れますか、見て下さい」とせまったり

と､時間はかかりましたが解決しました。

その頃には「どんな事でもぶつかって行

けるようになりました。死んでもいいと

思ってもなかなか死なないものですね」

と話してくれました。私としては、もっ

と早くなぜ連絡してくれなかったかと少

しさみしくも思いました。
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別のみかたをすれば、検査結果が良い

からまた軽いからといって何でもできる

訳ではありませんし、倦怠感や微熱など

の症状は、病気の悪化だけでなく、精神

的な悩みでも現われる事はある訳です。

ですが、それを聞いてくれる、受けとめ

てくれるところはなく、だんだん心身共

に閉じこもるようになりがちです。そう

なれば当然生活に困るという人もあるわ

けですが、法的にもどれも適用にならな

い事が多かったりとなお追いつめられる

結果になるように思われます。

　

この様なことでなくても、患者の多く

は医師や看護婦に聞いてほしい事の一つ

や二つはもっており、それは解決してほ

しい事ではないのですが、゛言わないg､の

ではなく

　

゛言えない。という事も、ある

のではないかと思うのです。

　

近年インフォームド・コンセントと言

われ゛説明する事。は充分に行なわれて

いるとは思いますが、患者は説明をどこ

まで理解したか、今その説明を受け入れ

られる状態にあるのか、何回かに分けて

行なう方が良いのか、患者が゛今のお話

のこのことはどういう事ですか､、と聞け

平成３年１月21日

　

北見地区新年会

るような時間があるのかなどを、いま一

度考えていただけないかと思うのです。

　

自分の症状が軽いかどうかを、患者自

身判断出来ない事もあるのですから、医

師からみてそれが取るに足りない症状で

も、ちょっと一言を加えて下さればどん

なに安心するかわかりません。軽くあし

らわれる、無視される事程さみしい事は

ないのですから。

　

病気を持って生きるという事はいろい

ろな所に遠慮しながら、またあきらめな

ければならない事は必ずという程持って

いるようです。それは、進学だったり、

仕事だったり、結婚だったり、また、子

供を産むことだったりといろいろです

が、それらをそばにある本を壁になげつ

けてどうしようもない腹立たしさの中で

あきらめた人もいるのではないでしょう

か。

　

いろいろな問題を共有し得るような医

療、福祉社会であってほしいと願うのは

甘えでしょうか。

　

一つの病気を持つ事で多方面にわたっ

て問題が生じる事をＡさんの例を取り上

げて書いてみましたが、この他にも、家

族間の問題も多く、これは健康であって

もおこり得る事ですが、長い経過を取る

病気という事で、感情の修復に時間がか

かるようです。

　

周囲の人に自分達のことをわかってほ

しいとは決して思いませんが、むきあっ

てほしいとは思っています。

　

北見には専門の先生が３人もいて安心

して治療を受けられる事は本当にラッキ
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－な事だと思っています。

　

会は一人で悩む人が一人でも少なくと

いう考えで進んできました。「これが､患

者？」というような元気な会員もいて入

会して初めて行事に参加する人はちょっ

と戸惑うようですが、そんな中でだんだ

ん変化していくようです。

　

患者の中には病気に寄りかかってしま

う人がいない訳ではありませんが、自分

だけではないのだという事を、感じて進

んでくれると思います。趣味や仕事やボ

病歴20年のキャリアを

　　　　

生かして

釧路地区（釧路市）

　

鈴

　

木

　

裕

　

子

　　　　

（ＳＬＥ）

　

私か膠原病友の会釧路地区連絡仝と関

わりを持ったのは、昭和59年７月の発足

当初からです。渡辺愛子さんと会を作る

事になったからと､渡部小夜子さんから、

お誘いを受けたのがきっかけでした。

　

今思えば症状（レイノーや関節痛、発

熱等）は中学生の頃から出始め、ひどく

なった高校時代はリウマチと言われ、あ

ちこちの病院や科をタライ回しにされた

揚げ句、内臓（心臓、肺、腎臓）を冒さ

れて初めてＳＬＥと診断されたのが、52

年５月の大学４年になったばかりの時で

した。１年休学し治療に専念しましたが、

当時はまだステロイド療法が確立されて

おらず、３ヶ月で内服を打ち切られ筋肉

　　　　　　　　　　　　

地域の生活と活動

ランティア等と行動が広がっている様子

を兄ますと、これからは自分の事だけを

考えていれば良いというのではなく、何

かを見つけてふみ出して行く時なのでし

ょう。

　

友の仝はこれからは若い人が新しい進

めかたをして行くと思います。そしてい

つか膠原病も数ヶ月で治って友の仝が必

要でなくなる時が早く来るようにと願っ

ております。

注射に替えられました。退院の頃、婦長

さんから友の会がある事を知らされ、気

落ちせず頑張る様に励まされましたが、

私は至って楽天家で、この病気をさほど

深刻に受け止めておらず、ス、身近にな

かったせいもあり、友の仝と言われても

遠い存在の様な気がしていました。

　

復学してすぐに両股関節とも壊死を起

こし、即手術と言われましたが、又入院

したら卒業できなくなると思い、何とか

頼み込んで両松葉杖で通学するという条

件の下に手術を卒業する迄延期してもら

いました。釧路でも股関節の人工置換手

術はできたのですが、特例として診てい

ただいた教授に執刀してもらう事とな

り、札幌で入院、手術となりました。そ

の後順調に快復し、一日数時間のアルバ

イトができる程になり、ステロイド量も

lOmg/dayで維持していた時に、釧路で友

の仝を作るからとお呼びがかかったので

した。

　

翌60年６月に初めて参加した膠原病の

― 119 ―



第３章

平成３年７月14日

　

釧路地区の皆さん

　

(後側の右端が鈴木さん)

医療講演会で、前日迄の過労や風邪がた

たりＳＬＥが悪化して倒れ、そのまま札

幌で半年間の入院を余儀なくされまし

た。

　

それからは平穏無事に過ごして米まし

たが、私の両人工関節もとうとう術後12

年経ち、要再手術期間に突入しました。

家族は付き添いや看護上、釧路での手術

を望んでいますが、病院側からは再手術

は難しいので、札幌で受ける様に勧めら

れています。こうぃった技術的な面でも、

また膠原病専門の医師が不足している事

も、当地にとっては否めない事実で、患

友の死を乗り越えて

　　　　　　　　

運営委員・名寄地区担当

　　　　　　　　　　　

藤

　

田

　

郁

　

子

　　　　　　　　　　　　　　　

（ＳＬＥ）

　

零下23°C、私達にとって苦手な冬の口

も、少しずつみえて来る明るさが、春の

者さんの不安を募らせる一因となってい

るのかも知れません。

　

発足時、ほんの数人からスタートした

会も、膠原病の患者さんがいると聞いた

ら訪ねて行き、病気や会の事をお話して

仲間を増やして来ましたが、転勤される

方が相次ぎ、仝を維持するのに小夜子さ

んの苦労は並大抵ではなかったと思いま

す。それなのに私は小夜子さんの後ろか

ら、ただ付いて来た様なものです。多分

これからもそうでしょうが、出来る限り

の補佐をして、釧路地区連絡会の灯を消

さぬ様に活動して行きたいと思います。

奇しくも私か発病した頃、北海道支部が

結成され、同じ20年を歩んできた訳です

が、その途中で私は幸いにも関わり合い

を持たせていただきました。でも当地で

は未だに地区の存在を知らずに一人で悩

んでいらっしゃる方も多いと思われるの

で、病歴約20年の経験を生かして、今現

在、これから先、膠原病で悩み苦しむ患

者さんの心の負担や不安を少しでも取り

除いてあげられる会として頑張って行き

たいと思います。

訪れを感じさせる今日この頃です。

　

４名から始まったこの仝も、６名の会

員と数名の患者で成り、楽しいおしゃべ

りで数時間を過ごし、気分をリフレッシ

ュしております。

　

友の死というジョギングな出来事もあ

り、一時は何もする気持ちもおきず、た

だ私もああなるのか、いつかは死という

現実にぶつかるのではないかと、そんな
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数力月を過ごした事もありました。どう

にか皆で乗り越えられたこの集まりも、

保健婦さんのすすめで始まって、７年目

を迎えます。

　

旭川の長坂さん、藤原さんが、訪ねて

下さったのも、この頃だと思います。田

中さんが、先頭にたち、呼びかけて下さ

いました。一番身体にハンディのあった

彼女でした。私達に、本当の勇気と希望

を与えてくれた彼女でした。どこか遠い

所で、見守っていてくれそうな、暖かい

存在です。今も！

　

この地域にも、悩んだり、苦しんだり、

一人で頑張っている患者さんも、大勢い

るものと思います。

　

どうしても病気の仝という事で、遠ざ

かってしまうのか、私達や保健婦さんの

声かけにも、耳を貸して下さってはいる

のでしょうが、出て来てもらえないのが

悩みです。一人でも多くの人々と笑った

り考えたり、そんな楽しい会をと思って

はいるのですが。

　

また、色々な集まりにも出席したいの

ですが、やはり北の果て、札幌方面は、

遠いです。仲々参加出来ず、残念に思う

と同時に、計画をして下さった方々に、

申し訳なく思引ﾎﾞかりです。今年こそは、

全道大会へ、そんな風に楽しみを、目の

前にかかげ、病気と付き合って行きたい

と思います。

　

どうぞ皆様も、お身体には充分気をつ

けて､これからもよろしく御指導下さい。

地域の生活と活勣

平成４年１月25日

　

名寄地区新年会

明るく楽しい会として

名寄地区（名寄市）

　

大

　

野

　

美奈子

　　　　

（強皮症）

　

私か友の仝に入会いたしましたのは５

年ほど前です。いまは亡き田中さんの紹

介で入会いたしました。

　

私は、S50年にレイノー症にかかり札

幌医大に７～８年通院しておりましたが

主人の転勤のため名寄に参りましたら、

２～３年ほど病院から遠のき、その内に

咳と痰が出て関節痛などコントロールが

出来なくなり夜も眠れなくなりました。

名寄市立病院の紹介で精密検査のため入

院と言われて驚きと不安でたまりません

でした。

　

旭川医大での７ヶ月の入院は長く長く

苦しい毎日でした。検査の結果、膠原病

と診断され何か何だかわからない病気に

不安でしかたがありませんでした。それ

に肺線維症にもかかっているので長期の

入院になると先生に言われて、ショック
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第３章

を受けどうすることもできませんでし

た。

　

プレドユン使用により顔がふくれるだ

けふくれ、身体はだるく、目に見えて良

くなった様子もなく、あせるばかりの毎

日でした。それでも日曜日には家族の顔

を見ることでほっとして元気が出まし

た。「顔がまた丸くなったね」と言われる

と笑っていながら胸の内はとてもつらい

思いをしておりました。

　

正月４日間の外泊が許され、雪の降る

なか我家に帰って来たときは本当にうれ

しく思いました。

　

それから４月までまた入院でしたが、

本当に長く感じました。

　

退院してから手足は、冷たい風や水に

触ると蒼白になったり紫色になったりし

て、そのうち感覚がなくなってしまいま

す。

みんなで作りあげていく

　

友の会であるために

札幌地区（札幌市）

　　

安

　

田

　

史

　

子

　　　　　　

（ＳＬＥ）

　

札幌地区の活動は一時中断していまし

たが、平成元年に再開され｢アップル会｣

と名付けられました。新年会、忘年会、

勉強会などが主な活動です。

　

平成元年の１年間は２ヶ月に１回定期

的にアップル仝を開き、とりとめのない

おしゃべりをしながら交流をしていまし

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ー

　

外には出れず家の中で読書したりテレ

ビを見る生活でしたが、精神的にすっか

りまいり夜は眠れない日が続き家族にも

つらいおもいをさせた日が多かったよう

な気がします。

　

そんな時です。田中さんより友の会の

話か出て「いちばんぼし」を見てごらん

と一冊借していただきました。

　

会員の多くの人が病気と苦しみながら

頑張っておられる事を知りました。自分

だけではなく多くの人がまだまだいると

知った時は、なんとなく気が落付いてき

ました。会員の皆様に感謝しております。

　

名寄の友の仝は現在わずか６名です

が、若い藤田さんを中心に皆さんと一緒

にお話あったり笑ったりと、それを楽し

みに明るく楽しい会として協力していき

たいと思っております。

　　

たが、その年の10月14日のアップル会は

　　　

「あなたは膠原病と診断された時、どう

　　

思いましたか」というテーマで、みんな

　　

で話し合いました。病歴の短い人も長い

　　

人も最初に直面したことであり、今まで

　　

あまり話し合われなかったテーマではな

　　

いかと思います。

　　　

以下にその時の模様を書いてみます。

　　

Ａ：昭和48年頃。高校２年生の時、主治

　　　

医から直接告げられたが落ち込みはし

　　　

なかった。仕方がないと思った。病気

　　　

に対する知識がなかった。

　　

Ｂ：昭和51年頃。主治医が両親に告げた。

　　　

病気に対する知識がなかったので、あ
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まりショックは受けなかった。

Ｃ：昭和60年頃。妊娠中に告げられたが、

　

違う病院に行って確認する。大きい病

　

院だからといって安心できないと感じ

　

た。

Ｄ：無知で、笑って先生と話していた。

Ｅ：２人目を妊娠中に疑いがあると言わ

　

れた。昭和63年に診断され、恐いと思

　

った。本を読みショックを受けたが、

　

その後、病気とうまく付き合っていく

　

しかないと思った。

Ｆ：昭和5:L年頃。重荷を背負ったような

　

感じがした。

Ｇ：昭和45年頃。膝が震え、親に言って

　

はいけないと思った。自分のやりたい

　

ことをしようと思った。

Ｈ：昭和63年、ＳＬＥの疑いがあると言

　

われたが、知識がなかったので無茶を

　

していたと思う。

Ｉ：本人には告げられなかった。告げら

　

れた親も病気に対して無知だったの

　

で、自分で本を読んで知識を得た。

Ｊ：自分から膠原病の検査をしてもらっ

　

た。

Ｋ：乳癌検査で切開をしたあと調子が悪

　

くなり、ＳＬＥと診断されたが、病気

　

に対する知識がなく、ショックは受け

　

なかった。

Ｌ：昭和52年頃。医者から告げられ説明

　

を受けたが、聞いたこともない病名で

　

ショックはなかったが、入院したこと

　

にショックを受けた。

　

以上がみんなの答えでした。

　

この結果から、病気に対する知識がな

地域の生活と活動

平成元年１月16日

　

札幌地区新年会

かったという人が多く、ショックを受け

た人が以外に少なかったということがわ

かります。

　

しかし、病歴を経てだんだん病気、薬

の副作用、合併症の恐さを知ると、病気

に対する正しい知識が必要になってきま

す。そのために友の仝の活動があるのだ

と思います。一部の役員だけが努力する

のではなく、会員からの情報や協力が必

要で、みんなで作り上げていく友の仝で

なければ、本当の意味での「膠原病友の

会」にはならないと思います。役員も病

気、会員も病気、条件は同じです。

　

最近は各地区での活動も停滞気味で

す。札幌もそうです。集まりに参加する

ということが会員の役割ではないでしょ

うか。自分の生活も大事ですが、何のた

めの友の仝なのか、誰のための友の仝な

のかを、20周年を機にもう一度一人一人

が考え直してみませんか。
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第３章

▲平成２年５月20日

　

初めての医療相談会にて

▲昭和60年10月12日

　

北見地区医療講演会

　　　

▲平成３年10月13日

　

北見地ｚlo。石謐

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

医療相談会
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第４章

　

友の会の歩み

１）北海道支部20年と私

　　　　　　　　　　　　

前支部５こ三

　

森

　

礼

　

子

　　　　　　　　　　　　　　　

（現財団法人北海道難病連代表理事）

　

財団法人一一一･一一北海道

ニ’１㎡：

　

７，ｊＺ

　　

-ﾂ叩‖り91?|筰ITIリ川輔町|畷両眼|’岬17‾

　

膠原病友の仝北海道支部ができて今年

で20年になるという。「えっ？もうそんな

になるの」と少し距離をおいた表現をし

ながらも、20年という歳月はやはりすご

い。なにがどう「すごい」のか。いくら

かでも会に関わってきた人ならもうその

数字を聞いただけでそれぞれの頭の中に

しまいこんでいた思い出のファイルをそ

っととりだす。何年前は何才で入院して

いたとか、就職したけど体力がついてい

かなかったとか。それは「感慨にふける」

というひとことでは表現しきれないもの

がある。

　

人によっては一生に一度も体験しなく

ても済むもの。たとえば戦争・大災害・

交通事故一難病…そういうものの一つに

すでに参加してしまい、「しまった」と思

ってもそうそこからは降りられない。そ

うぃう意味で膠原病友の会はあまり幸せ

とはいえない人達の運命共同体である。

私はこの20年間様々な人やいろいろなも

のに出会い、いろんなことを切り捨てた

り、あるいは自分の方が切り捨てられた

りしてきた訳だけど、病気も友の仝もぴ

ったり20年間、私と共に歩いてきた。い

や、歩いてしまったといったほうが正確

だ。

　

昭和46年に全国膠原病友の会（本部）

ができ、翌47年の秋に森美智子さんが全

国名簿の中から北海道在住の会員と連絡

をとりあい、わずか11名で北海道支部を

作った。ところが作って一年もしないう

ちに森さんは千葉県の方とご縁があって

結婚することになった。森さんと私はそ

れまで、二度しか会ったことがなかった

けれど、どういう訳かこの私に北海道支

部を託して、いや押しつけて行ってしま

ったのである。そのころの道支部会員は

70名未満。私はといえば原因不明、治療

法もないという病気を宣告され、果てし

なく広がる漆黒の闇のなかからまだ脱け

出せないでいた。私はその時25才になっ

ていたが、今思うと全く世間知らず、苦

労知らずの子どもだった。症状も現在の

ように安定していなく、さまざまな苦痛

－125－
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を抱えながら、死ぬでもない、治るでも

ない、そんなあいまいな日々の苛立ちに

自分をもてあましていた。一体患者会と

はどんなことをするのか、何もわからな

かった。

　

しかし、気が付くと同じ病気の

人の話に耳をかたむける立場になってい

た。そして、聞き役のはずの私か私より

も困難な問題を抱え込んでいる人に励ま

され、勇気づけられ、また教えられるこ

とが多いことにも気づきはじめていた。

そんな中で48年から57年まで10年間支部

長をやらせていただき、その間のことは

友の会の10年誌と15年誌に書いてしまっ

たのでここでは触れないことにする。

　

患者仝というと愚痴や泣き言を言う集

まり、というイメージを抱く人がいるか

も知れない。

　

しかし、仝の創成期はとも

かく、会で顔を合わせる仲間たちの顔は

決して暗くない。たぶんそれぞれの心の

奥そこにあるものは見せないように、努

力しているのだろう。一人ひとりが正体

のはっきりしない、自分の体の中に巣く

っている敵とけんめいに戦っていた。そ

んな時、どんな人の心のなかにも春の光

に溢れたやさしい風景は思い浮かばな

い。なのに、みんな希望に似たもの、明

日につながるなにかを必死でさがしてい

た。改めて考えたことは一度もなかった

けれど、私はそんな仲間が好きだったん

だなあと思う。そうでなければ20年もつ

きあってはこられない。ある人とは浅く、

またある人とは深く、多くの人に接しな

がら実にいろいろな人生を垣間見た。こ

の病気がその人の人生に否応もなく変更

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－

を迫るという厳然とした事実。世の中に

はたくさんの選択肢があるのに誰にでも

平等に与えられてはいないという事実。

そんなことを我と我が身に言い聞かせる

という辛い作業を一人ひとりが長い時間

をかけて、ひっそりとやってきた。時に

は悩みを分かちあい、一緒に泣きながら

仲間同士で絆を深めてきたともいえる。

　

人と人とが深く関わりあってこそ見え

る、様々な出来事の重みを確かめながら

歩いてきた20年であった。人間というも

のが弱いようで強く、醜いようで美しい、

ということを教えられた20年でもあっ

た。

　

10年前、私より10才若い小寺千明さん

が支部長を引き受けて下さった。職業を

もち、何度も入退院を繰り返しながらの

活動は大変だろうなと思うけど、眼鏡の

奥の千明さんの目はいつも明るく輝いて

いる。そして彼女を中心にした若い元気

なネットワークがしっかりと根づいてい

てその輪はさらに広がろうとしている。

　

どんな病気も決して歓迎はしたくない

けれど、生身の身体を持っていれば病気

は避けられない。むしろ、病気をなだめ

たり、押さえこんだりしながら、上手に

つきあっていく知恵を身につけることが

大切だと思う。

　

私は過去の自分よりも今現在と未来の

自分に関心があり、ささやかな自分の夢

に一歩でも近付きたいと思っている。そ

して、それが私自身の幸せにつながると

信じている。
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２）膠原病といっしょに歩いた20年
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早いもので私にとって一生の友達にな

るであろう『膠原病』とのお付き合いも、

友の仝北海道支部より一足早く昨年20周

年を迎えました。

　

病名を告げられた時、膠原病の中でも

　

『全身性エリテマトーデス』（ＳＬＥ）と

いう一生の病気で、薬を飲み続けなけれ

ばいけないといわれても、あまりぴんと

こなくて絶望とは程遠い、膠原病とのお

付き合いの始まりでした。その頃に友の

会北海道支部も「お互いに声をかけ合い、

悩みごとの相談や生きぬくための励まし

から」を目的に活動を開始していました。

　

私と友の仝との出会いは、それよりだ

いぶ後の昭和53年のことでした。入会し

て１年後の支部総会で、簡単なお仕事な

らと運営委員に加わって、その後昭和58

年より支部長を努め、現在に至っていま

友の会の歩み

支部=１小寺千明

す。ですから友の仝とのお付き合いも14

年になります。

　

北海道支部結成から10年の歩みについ

ては、前支部長の三森さんが10周年記念

号『いちばんぼしI Na45で、そしてその

後の５年の歩みは、15周年記念誌『いち

ばんぼしI No.61で私が書いています。で

すから本来であれば、さらにその後の５

年の歩みについて述べるべきところです

が、私自身の病歴が20年になることと、

支部長を努めてからの９年は特に私自身

の歩みと重なる部分も多く、少々感傷的

になるかもしれませんが、友の会との関

わりを通して感じたこと、考えたことを

述べてみたいと思います。

||。｜通の手紙を通して

　

平成３年３月、１通の手紙が鹿児島県

の奄美大島より届きました。私のことを

ある月刊誌で知った、ＳＬＥの子供（小

学３年生）を持つ母親からでした。中・

高校時代をどのように過ごしたのか、家

や学校で注意していたこと、そして友の

会について教えて欲しいという内容でし

た。私は中学生の頃からの思い出す限り

のことや失敗した体験、日常生活の注意

点などを書いて送りました。そして「娘

と何度も何度も読み返し覚えてしまう

程、大変分かり易く娘も理解でき、新学
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期でクラス替えがあり友達がめずらしさ

で見にきて心が苦しくなった時、小寺さ

んの言葉を２人で読んで勇気が出てきま

した」という返事を頂きました。私のよ

うなものの体験でも役に立ったことに、

嬉しくて思わず涙が出てしまいました。

　

運営委員に加わった当時は、それぞれ

の体験を話すことで、少しでも療養生活

に役立てば良いと考えていました。それ

が支部長になった頃からは、病気を含め

たいろいろな相談を受けるようになり、

その時に自分自身の体験を話すことで良

いのか、それが役に立っているのかと悩

み、疑問に思うようになりました。その

ことの答えが、平成３年:L月に行われた

難病連の役員研修会で使ったテキスト

　

『患者・家族会のつくり方と進め方』の

中にありました。

　

相談活動は、相手の思っていることを

自分の体験を通して実感として理解した

上で、仲間として自分自身の体験談を語

るものです。その際に自分のためにして

いることなのだと考え、謙虚な気持ちで

行うこと、そして自分の体験を客観化す

る努力が必要です。

　

実際にその時に参加した感想文に､「今

まで自分の体験を話してきて良かったと

思えるようになり、また安心しました」

と書いています。

凪北征会での仕事を通して

　

昭和57年ｎ月に、北禧仝神経内科病院

が開院すると同時に医事課に勤務し、身

体上の都合で、正職員からパートヘそし

てアルバイトへと、勤務形態は変わりま

したが、私にとってこの北祐会での約10

年間は、友の会とともに、忘れられない

貴重な経験となりました。それは社会経

験の場であったと同時に、神経難病の患

者さんと接することで、自分自身の病気

という問題を見つめ直す場であったから

です。

　

たくさんの実際に病気や障害という問

題を受け入れている人と接したことで、

自分自身の病気として受け入れられたこ

と、そして「自分だけではない」「自分の

抱えている問題は自分が考えていたほど

大きな問題ではないj「私よりもっと大き

な問題を抱えている人がたくさんいる」

と思えるようになりました。

　

人間の価値が、社会的な地位や財産に

よって決まるものでないことは分かって

いても、なかなかそこから人間が生きて

いるという事実そのものに価値を見いだ

していくことは、難しいことだと思いま

す。でも自分の病気という問題が、人間

的な価値を少しも減らすものではないこ

とに気がついた時、そこから自然な人間

関係も生まれ、人間の価値について考え

るきっかけになると信じます。そのため

にも自分の病気という問題について、も

う少し見つめていたいと思います。

IV.あるテレビドラマを通して

　

平成２年９月にr太陽へのラブレター』

という、膠原病と診断された高校生を主

人公にしたテレビドラマが放映されまし

た。このドラマは主人公のひたむきに生
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きた短い人生を、実話をもとに描いたも

のですが、昭和50年の発病を現在に置き

換えて、病気の知識そのものは古いまま

扱われていました。その結果、『診断＝死

の宣告』という誤解を与えるような内容

で、発病してまもない膠原病患者や家族

のシツヨクを考えると、必ずしもテレビ

局側がいうように「励まされた」と思う

かどうかは疑問に感じられました。

　

テレビを含めたマスコミの影響は大き

く、たとえ誤解を与える内容であっても、

受け取る側にとってはそれが真実となり

得ると思います。本来マスコミは、その

時代に即した正しい情報を提供すること

が役割だと考えますが、私たちも情報に

振り回されるのではなく、誤解を与える

ような内容なら笑って受け取めるぐらい

の余裕も必要なのかもしれません。その

ためにも、ふだんから正しい知識を身に

つけることが大切だと思います。もちろ

ん膠原病が誤解されたり、間違った病気

として受け取られないために、広く膠原

病や友の会を理解してもらうための活動

が大切なことはいうまでもありません。

このドラマは、友の仝が正しい知識を伝

えることの重要性を、あらためて認識し

た出来事でした。

Ｖ．早すぎた友の死を通して

　

平成元年10月３日、会員で友達でもあ

った佐々木朱美さんが、18年間の膠原病

との闘いにピリオドを打ちました。 40歳

でした。会員の方の死は少なからず悲し

く寂しいものですが、私にとって頼れる

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ー

友の会の歩み
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お姉さんであった朱美さんの突然の死

は、切なく虚しいものでした。

　

明るく強く生きた朱美さんが、どれだ

けみんなに愛され親しまれていたかは、

１年後に出された遺稿集『むらさきの花』

　

(その寛き心に)を読んでもよく分かり

ます。この本はそんな朱美さんの生きた

証しとして、姉の生きざまを何か形にし

て残したかったという妹さんが出版され

たものです。

　

この本を読んだ方からのお便りには、

　

｢健康な人にも必ず訪れる死ですが、病

気になったことを悲観しつつ生きるより

も、前向きに佐々木さんのように精一杯

生きられる自分でありたいと思います｣

　

｢死を恐れて臆病になってしまうことよ
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り、どう生きたかが大切なのだろうなと、

そしていつでもこれが私の精一杯ですと

いう生き方ができるようにと思いまし

た」という死を真正面から見つめながら

も、生きることの大切さをしつかりと学

んでいる様子がうかがえます。

　

米美さんは常に自分の可能性にチャレ

ンジし続けていたといいます。そして最

後に挑戦した家庭生活カウンセラー講座

では､「人の悩みを聞いてやるなんて思い

上がった考えがあるなら、今すぐやめな

さい。考え方を変えて自分白身を研くた

めに勉強しなさい」というある先生の言

葉を心に深く刻み込んで、勉強したそう

です。今思っても、友の仝にとってどん

なに惜しい人を亡くしたのかがうなずけ

ます。

　

生きていた時もそうだったように、死

んでからもこんなに感銘を与え、いろい

ろなことを教えてくれた人を私は知りま

せん。朱美さんの早すぎた死は、私たち

に「決して油断してはいけないよ」と身

をもって教えてくれたのだと、私は今で

も信じています。
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VI.実態調査の結果を通して

　

平成元年３月に始まった難病患者生活

実態調査は、平成４年１月の『北海道難

病白書』の刊行をもって終了しました。

友の会では膠原病患者の実態を知る上

で、実態調査の不足部分を補う調査を行

なうために、先生方のご協力を得て独自

の設問を作りました。またアンケートの

配布も支部の会員だけでなく、会員以外

の膠原病患者の意見も参考にするため

に、北海道大学医学部附属病院、勤医協

中央病院、札幌医科大学附属総合病院、

市立札幌病院、北見赤十字病院にご協力

をお願いしました。補充調査は全体を３

つに分け、Ｉ医療、II妊娠と出産、III生

活としました。その中でＩとIIの分析は

先生にお願いして、ここではIIIの結果の

みご報告します。（ＩとIIの分析は98頁参

照）

　

難病といわれてきた膠原病ですが、医

学の進歩により確かに長生きはできるよ

うになりました。

　

しかし症状が全身に及

ぶこと、そして長年にわたり服用するス

テロイド剤（副腎皮質ホルモン）による

－130－
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副作用は、確実に身体をむしばんでいき

ます。また病気の特徴から発病年齢は20

代から40代に多く、しかも患者の９割以

上が女性であるため、結婚・妊娠・出産

は大きな問題となってきています。さら

に再発を繰り返すことへの不安、将来に

対する漠然とした不安は、常に持ち続け

なければなりません。実態調査の結果で

も今不安に思っていることとして、圧倒

的に病気の再発・進行が多く、続いて薬

の副作用、機能障害、仕事を続けていく

上での問題、老後・経済の問題の順にな

っています。(183頁参照）

　

そこで実際に病気の再発や進行、機能

障害等によって､『もし今後自分で身の回

りのことができなくなった時』［図１］そ

して『家族に面倒を見てもらうとしたら

誰に見てもらいたいか』［図２］という設

問に対して、長期入院（40人）の次に家

族に面倒を見てほしい（39人）が多く、

その家族の中でも夫や妻（37人）と両親

　

（23人）が不明を除いては、半数以上を

しめていました。この結果から夫や妻、

両親に面倒は見てほしいが、夫婦生活の

問題、両親の高齢化を考え合わせると、

不安は増してくるばかりだと思います。

そこで長期入院や老人ホームなどの施設

に入りたい（23人）という解答が多いの

もうなずけるところです。

　

『将来の収入源について』［図３］です

が、考えているが80人で考えていないの

47人の約倍近いのは理解できますが、そ

れで安心かというと［図５］不安（46人）

と症状が悪化した場合に不安（55人）を

40％

20

10

図１
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頼
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長
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入
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し
た
い

考
え
て
い
な
い

友の会の歩み

そ
の
他

不

　

明

もし今後自分で身の回りのことが

できなくなった時

兄
弟
・
姉
妹

息
子
‘
娘
の
配
偶

者
・
そ
の
家
族

息
子
・
娘

　

（
未
婚
）

夫
・
妻

両
親

そ
の
他

図２

　

家族に面倒を見てもらいたい人は

　　　

誰にか（複数解答）

合わせると40％を占めていて、老後や経

済的問題を考える上で暗示している結果

となっています。将来の収入源について

は［図４］、公的年金に頼る人が圧倒的に

多かったのですが、ただそれだけでは不

安らしく、それにプラス資産・貯金や家

族よりの送金をあげる人が多かったの

が、印象に残りました。

　

次に『ストレスの解消法』［図６］です

が、これはその次の趣味とも共通する部

－131－
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将来の収入源について考えているか
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考えている人の収入源は何か（複数回答）
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安
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そ
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安
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安

不

　

明

図５

　

考えている人はその収入で安心か

－132－

分か多く、「趣味のところでまるをつけた

ことがストレスの解消法です」と答えて

いる方もいました。趣味の他では私自身

もそうですが、友達とのおしゃべりでス

トレスを解消している人が非常に多く見

られました。でもその反面、生活につい

て最も強く望んでいることとして、友人

がほしいとあげている人が16人（6.8％）

いることも忘れてはいけないと思いま

す。(186頁参照）

　

『趣味JL図７』については、社会生活

への影響として趣味・娯楽の制限が37.1

%(186頁参照）と最も多かったわりには、

友達とのおしゃべり（30人）

趣味（21人）

　

音楽鑑賞（４人）

　　　　　　

食べ歩き（５人）

　

ドライブ（９人）

　　　　　　

軽い運動（２人）

　

ショッピング（14人）

　　　　

スポーツ（３人）

　

読書（５人）

　　　　　　　

旅

　

行（３人）

　

水泳（３人）

　　　　　　　　

カラオケ（３人）

　

散歩（２人）

　　　　　　　　

パチンコ

　

外出（５人）

　　　　　　　　

映画、テレビ

自分の気のすむように好きなことをする（３人）

睡眠（２人）

一生懸命働く（２人）

夫との会話

のんびり過ごす

自分の出来る範囲で生きがいを見い出す

家族・夫に八ツ当りをする

主治医に会いに行く

くよくよしない

一人で車を運転する

友人に手紙を書く

宗教活動で気分転換

モーニングコーヒーを飲みに行き雑誌を読んでくる

ストレスにまかせ自然解消をまつ

出来るだけ早く気分転換をする

　　　　　

図６

　

ストレスの解消法

　　　　　　　

148人
于

　　　　

55人

　　

46人

　

６人

　　　　　　　　　

１人

]A

　　　

25人

　　　　　

６人

　

６人

　

５人

↓

　　　　　　　　　　　　

1乙41八

　　　　

80人

　　　　　　　　　

47人

　　　　　　　　　　　　　

５人



この表を見る限り自分なりの趣味をもっ

て生活している人が多いことがうかがえ

ます。病気の増悪因子である疲労や日光

の暴露、寒冷などは避けながら、同じ増

悪因子であるストレスの解消のために

も、自分に合った趣味を持つことも大切

だと思います。ただしここでもやはり生

活について最も強く望んでいることとし

て、楽しい余暇をもちたいと望んでいる

人が76人（32％）いることも、忘れては

いけないと思います。

　

友の会についてですが､『入会している

人のきっかけ』［図８］は、それはどの違

いは見られませんでした。ただ友人・知

読

　　　

書

　　

113人

　　

踊

　　　　

り

　　

３人

音楽鑑賞

　　　

75人

　　

生け花・茶道

　　

11人

ｒこ『

　

70人
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芸

　　

30人

映

　　　

画

　　　

35人

　　

釣

　　　　

り

　　

７人

旅

　　　

行

　　　

52人

　　

散

　　　　

歩

　　

22人

テレビ･ビデオ

　　

83人

　

食べ歩き

　

47人

ショッピング

　　　

62人

　　

ド

　

ラ

　

イ

　

ブ

　　

53人

書

　　　

道

　　　

13人

　　

ス

　

ポ

　

ー

　

ツ

　　

18人

絵

　　　

画

　　　

14人

　　

カ

　

ラ

　

オ

　

ケ

　　

28人

短歌・俳句

　　　

６人

　　

そ

　

の

　

他

　　

14人

囲碁・将棋

　　　

４人

　　

不

　　　　

明

　　

79人

詩

　　　

吟

　　　

２人

図７

　

あなたの趣味（複数解答）

　　　　　　　　　　　　　

友の会の歩み

人の紹介が38人と一番多いのは、新聞な

どの文章で読んだり、主治医や看護婦、

保健婦などから説明を受けるよりは、友

人・知人から聞いて自分なりに納得した

ほうが入会しやすいのかもしれません。

　

『友の会に入っていない方の理由』［図

９］ですが、知らなかった（９人）は完

全に友の仝のＰＲ不足が原因で反省すべ

き点です。その他で病気のことをかくし

ておきたい（４人）はいろいろな事情が

あることで仕方がないと思いますが、入

っても仕方がない（６人）とめんどうく

さい（２人）は、とても残念な限りです。

私たちが説明して理解してもらえるよう

な努力が必要だと感じました。

　

アンケートの結果から全体を通して感

じたことは、一つ一つがばらばらの問題

では決してないということです。病気を

40％

20

10
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友の会に人つていない方にその理由

　　　

(不明223人を除いて)

抱えて生活するという現実が、すべての

問題を引き起こしているわけです。そし

てそれは自分だけの問題では済まず、家

族の生活や家庭環境、人間関係すらも変

えてしまうことがあります。しかしだか

らといって病気を持った現実からのがれ

ることはできません。それなら現実をし

っかりと見つめて、今以上に病気を悪化

させないようにすることの方が、どんな

に健康的な考えでしょう。

　

昭和62年６月27日に行なわれた15周年

記念講演の中の『病気と仲良くするため

にJというテーマで、伊藤たてお氏が次

のように述べています。

　　

「病気になったことで、いろいろな影

や傷を背負っているのですが、その人が

生きるということの目的を見い出だして

輝いていれば、その傷口とか暗いところ

というものは見えなくなってしまうので

す。輝き続けるのは困難です。でもそう

いう困難な時にも輝き続けようとするこ

とが大切です。輝きを失ってしまうと、

傷口とか影が大きく開いてくるのです。

小さなことでもいいから何か目的を持っ

たり、忘れようとしたり、あるいは病気

をきちんと見据えようとか、そういうこ

とをやっている中で自分なりの輝きとい

うのは見えてくるのです」

　

自分なりの輝きを見い出だして、輝き

続けることは大変なことでしょう。まし

て輝き続けたとしても、問題すべてが解

決するわけではありません。でも自分の

病気を悪化させないようにすることで、

もしかしたら輝きがみえてくるかもしれ

ません。その輝きがきっと問題を見えな

くしてくれるようなそんな気がします。

VII.機関紙で述べてきた言葉を通

　

して

　

平成４年１月、全国膠原病友の会の本

部が結成されて21年目に、『患者会活動の

原点を考えてみて』という特集を組みま

した。どのような考えで患者会活動を行

なっているのか、各支部の意見を聞いた

ものです。そしてそれが会員の皆さんに

患者仝を理解してもらうための一助にな

ればと企画されたものでした。

　

その中で私は、患者会活動に上下関係

があってはならないこと、そしてひとり

ぼっちで悩んでいる人を少しでも減らし

たい、自分が友の仝を通じて得た経験や

知識を伝えたいという思いが大半を占め

ていること、さらには病気という共通点

を持った集団が、お互いに助け合い励ま

し合って、ともに学び成長するために、

また同じ目的を達成するために、『世話

役』としての支部長や運営委員が必要で

－134－
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あることを書きました。

　

15周年を迎える年から『いちばんぼし』

に書いてきた年頭の挨拶では、おりに触

れて患者会活動の原点について述べてき

ました。

・昭和63年（いちばんぼしNo.64)

　

15周年という節目を無事に乗り切って

16年日を迎えるにあたり…いちからやり

直すのではなく、今までの経験を生かし

つつ新たな気持ちで取り組みたいと思い

ます。そして患者会活動の真の目的をし

っかりと見据えて、とにかくも立ち止ま

らずに活動を続けて行きたいと思いま

す。

・平成元年（いちばんぼしNo.68)

　

最近の活動が社会|青勢の変化に伴って

変わらざるを得なくなってきていること

をあげて…そんな中で私たちが見失って

はいけないことは「なぜ私たちの先輩が

患者仝を作らなければならなかったの

か」常に原点に返って考え直すことです。

そして私たち患者自身が会を支えてきた

こと、育ててきたことを誇引こ思い、患

者の会であることをもう一度認識したい

と思います。

・平成３年（いちばんぼしNo刀）

　

１月に行なわれた役員研修会のことを

あげて…最初は「今なぜ患者会活動の進

め方を学ぶ必要があるのか」と疑問もあ

りました。でもその疑問はすぐに消えま

した。それはやはりここでも患者会活動

の原点に立ち返ることだったからです。

新年を迎えて気持ちを新たにするよう

　　　　　　　　　　　　　

友の会の歩み

に、患者会活動も常に初心に返ることの

大切さを実感しました。

・平成４年（いちばんぼしNo,82)

　

記念大会に向けて…患者同士がお互い

に励まし助け合って生きていこうと結成

された友の仝が、20年もの［司たくさんの

仲問を失ったり、休会に追い込まれそう

になりながらも続けてこられたことに対

する喜びは、素直に分かち合いたいと思

います。

　

改めて読んでみても、患者会活動の原

点に返ること､活動を継続していくこと、

そして何よりも会員一人一人が患者の会

に参加しているという自党を持つことの

難しさを痛感しているのが分かります。

私たちの活動は決して健康な人にはでき

ません。なぜなら健康な人には体験談は

語れないからです。体験談は事実の経過

ではありません。体験談にはその人の心

がこめられている必要があります。事実

は変わりませんが、体験談は移り変わっ

ていきます。それは体験が主観的なもの

だからです。過去の事実を見る目が、体

験を語るその人の成長と変化によって変

わってくるからです。だからこそ患者自

身でなければいけないのです。患者白身

がやってこそ本当の活動といえるので

す。そう考えると、原点に返ることも、

活動を継続していくことも、会員一人一

人が参加しているという自覚を持つこと

も、そんなに難しいことではないという

思いがしてきました。友の仝の目的や意

義を唱えたり、会員の自覚を促したりす

－135－
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る前に、もっと謙虚な気持ちで自分を活

かす、自分のために体験を豊かにする機

会であることを、私自身が忘れていたよ

うな気がします。

VIII.5年の歩みにかえて

　

歴史的な歩みについては、この後に出

てくる『私たちの歩み』にまかせて、こ

こではあえて私と友の会の関わりから生

まれたことを中心に書きました。それは

患者自身がやってこそ本当の活動である

ことを、多くの方に知って欲しかったか

らです。そして随所に『患者・家族会の

つくり方と進め方』の中の文章を引用さ

せていただきました。それはこの本が、

まさに患者会活動の原点であると考えた

からです。この本を何度も読み返すこと

で、自分なりに患者会活動をあらためて

考え見直す機会となりました。

平成２年９月９日

　

百万本のバラコンサ

ート（ちざきバラ園）

－136－

　

病気、死、友の仝のことそして人生の

価値についてまで書きました。生意気と

思われるかもしれません。でも35年間生

きているうちの20年以上を病気との付き

合いで過ごしてきたものの愚痴とでも思

って下さい。そして中にはこれを読んで

少しでも「病気との人生なかなかすてた

もんじゃない」と思ってくれる人がいれ

ば、私にとっては幸せです。

　

最後になりましたが、入退院を繰り返

しながらの私を、支部長としてここまで

支え、もり立ててくれた長谷川さんと安

田さん（旧姓瀬賀）に心から感謝し、こ

の場を借りてお礼申し上げます。

引用文献

　　

『患者・家族会のつくり方と進め方』

　　

カレン・ヒル原著

　

外口玉子監修

　　

岩田泰夫・岡知史訳著（川島書店）

平成３年５月25日

　

第18回支部総会
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支部結成のきっかけとなった昭和46年９月発

行の「暮しと健康」より

’く･｀i－応卜

１‘゛’゛゛●．

　

１／

Ｌ二・二二ニト

　　　

゛゛゛……7i｡､:.|

昭和48年９月30日第１回北海道支部総会

友の会の歩み

　

友の会道支部が結成された昭和47年は私が発病して間がなく、入院を繰返し、看

護婦もできなくなり、全く自分の将来がみえず、大きな不安をかかえての毎日でし

た。そんな中で友の会と巡りあい、難病連の事務局にはいり、多くの仲間と会い、

そして別れた20年でした。

　

機関紙をNo.1からめくり、アルバムをみて、治療の甲斐なく亡くなった仲間の顔

をみつけ、懐かしく、そして悲しい作業でもありました。

　

長いようで、短くそしてとてつもなく長い20年を振り返っていただき、新しい出

発のエネルギーになればと願っています。

友の会北海道支部

９７１年（昭和46年）

6月11日

７月

10月

日月

全国膠原病友の会結成される。

　

(会員数40名)

９７２年（昭和47年）

　　　　

厚生省公衆衛生局に「特定疾患

　　　　

対策室」設置される。全身性エ

　　　　

リテマトーデス（ＳＬＥ）特定疾

　　　　

患に指定。（20日以上の入院に限

　　　　

り月２万円の補助）

　　　　

全国膠原病友の仝の名簿をもと

　　　　

に、道内の会員に手紙などで支

　　　　

部結成の働きかけをする。

　　　　

結成大会なしで支部結成。（会員

　　　　

11名）
７日

12月17日

道新家庭欄に「ある闘病記」と

題して膠原病のことが紹介され

る。

喫茶クールではじめての会合。

　

（出席者７名）

役員、活動方針、会費などにつ

いて話し合う。
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第４章

１月

２月

３月

４月

友の会北海道支部-

９７３年（昭和48年）

　　　　

「友の仝だよりI NO. 1発行。
31日

６日

５月27日

【
T
C

i
l
l"

I
I
I*

９月30日

10月

　

13日

l1月13日

12月

北海道難病連結成のことで

ＳＴＶテレビニューススタジオ

に白勢支部長出演。

友の会第１回アンケート実施。

　

「支部だよりＪＮ０．２発行。

ＳＬＥの医療費が入院・通院を問

わず自己負担が全額無料にな

る。

本部総会（於：東京）に白勢支

部長、中川出席。

　

「支部だよりI No. 3発行。

　

「支部だより」増刊号発行。会

員40名を越える。

　

「支部だより」を「いちばんぼ

し」と改題。No. 4発行。

第１回北海道支部総会（於：清

楓荘）開催。白勢支部長から三

森支部長へ交替。

出席・会員

　

12名

支部長

　

三森礼子

委員

　　

村谷テイ子、木谷真知子

　　　　

谷口

　

啓子、中川

　

澄子

　　　

「いちばんぼしJ No. 5発行。

　　

新役員により役員会。

　　

第１回例会。（以降、月１回支部

　　

長宅で例会を開く）

　　　

FいちばんぼしＪＮ０.6発行。

北海道難病連

９７３年（昭和48年）
２月11日

３月24日

４月21日

５月19日

７月29日

12月９日

昭和48年３月24日

　

北海道難病団体連絡協議会結成（道新ホール）

－138－

北海道難病連第２回準備会。

北海道難病団体連絡協議会結

成。（於：道新ホール）

常任理事に白勢支部長。

道議会道政クラブ議員との懇談

会。

今後の難病対策について話し合

う。

北海道難病連理事研修会医師懇

談会。（於：清楓荘）

北海道難病巡第１回難病集団無

料検診実施。（於：市立札幌病

院）

＊以降、昭和49年２ヵ所

昭和50年からは５ヵ所での開催

となる。

1991年皮現在で検診、相談会合

せて137同実施し､10,471名が受

診。

北海道難病連旭川地区集会

　

（於：青少年科学館）三森支部

長、長谷川参加
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２月

４月

[
月
c
月

７

　

９

友の会北海道支部

９７４年(昭和49年)

　　　　　

｢いちばんぼしJ No. 7発行。

１日

　　　

強皮症、皮膚筋炎、多発性筋炎

　　　　

が特定疾患に指定。

　　　　　

｢いちばんぼしＪＮ０.8発行。

　　　　　

｢いちばんぼしＪＮ０.9発行。

　　　　　

｢いちばんぽしJN0.10発行。

22日

　　　

第２回支部総会(於：清楓荘)

　　　　

開催。

支部長

連営委員

三森礼子

竹内

　

雅子、

中川

　

澄子、

11月20日

n
ｒ
*

[
r
ｐ

r
n
＾
i
ｔ
p

C
-
Ｍ

　

｜
Ｍ
Ｄ

1
^

２

木谷真知子

谷口

　

啓子

本部総会（於：東京）に木谷出

席。

　

「いちばんぼしＪＮ０.11発行。

９７５年（昭和50年）

１日

10日

｢いちばんぼしI No. 12, 13発

行。

｢いちばんぽしJ No. 14発行。

｢いちばんぼしI No. 15発行。

結節性動脈周囲炎が特定疾患に

指定。

第３回支部総会(於：北海道厚

生年金会館)開催。10名参加。

部役員

支部長

　　

寺嶋

副支部長

　

杉崎

運営委員

　

石崎

　　　　　

谷口

相談員

　　

中川

　　　　　

寺嶋

11月８日

12月

礼子

富夫

精子、木谷真知子、

啓子

澄子、谷口

　

啓子、

礼子

　

本部総会（於：東京）に杉崎副

　

支部長出席。

○支部会員60名になる。

　

「いちばんぽしI No. 16発行。

　　　　　　　　　　　　　　

友の会の歩み

　　　　　　　

北海道難病連

19 7 4年（昭和49年）

５月

　　　　

北海道難病連の事務所が「疋田

　　　　　　

ビル」に移転。

　

25日

　　　

北海道難病連第３回理事研修会

　　　　　　

（於：清楓荘）

６月９日

　　

「第２回難病患者・障害者と家

　　　　　　

族の全道集会」（於：札信ビル）

　　　　　　

開催。

　　　　　　

友の仝より９名参加。

10月

　　　　

道議会傍聴。道議会本会議で初

　　　　　　

めて難病問題が取上げられる。

11月

　　　　

対道交渉（65項目の要望書提出）

９７５年（昭和50年）

３月30日

４月

５月

６月15日

12月

北海道難病連理事研修会（於：

東北会館）

北海道難病連理事会で谷口さん

が常任理事に就任。

北海道難病連第３回定期総会。

　

「第３回難病患者・障害者と家

族の全道集会」（於：道新ホー

ル）開催。

友の仝より11名参加。

北海道難病連「難病白書」刊行。

　

゛思いっきり笑って

　

思いっきり走って

　　

思いっきり恋をしたい､、

昭和50年度第２回集団無料検診

昭和50年６月15臼第３回全道集会（道新ホール）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－139－
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第４章

１月

２月

友の会北海道支部

９７６年（昭和5j年）

　　　　

ＨＢＣ･ＴＶで難病シリーズ放映。

６日

４月

５月30日

６月

７
1
1
^

'

I
I
I
'

■
■
■

■

1
1
1

'

７
８
陥
ａ

難病シリーズNo. 2として膠原

病が取上げられる。(｢L｣崎、長谷

川出演)

　

｢いちばんぼしＪＮ０.17発行。

第４回本部総会(於：県立鶴見

労働福祉会館)に寺嶋支部長出

席。

｢いちばんぽしＪＮ０.18発行。

杉崎さんに奈々ちゃん誕生。

｢いちばんぽしＪＮ０.19発行。

｢いちばんぽしJ No. 20発行。

｢いちばんぽしI No. 21発行。

杉崎さん一家、澄子さん、奈々ちゃん、富夫さん

昭和52年｜月発行の文集゛いちばんぼし。より

　　　　　　　

北海道難病連

19 7 6年（昭和51年）

2月

　　　　

北海道難病連理事研修会（於：

　　　　　

生協会館）

6月19日

　　　

北海道難病連理事研修会。

8月７日

　　　

「第４回難病患者・障害者と家

　　　　　

族の全道集会」（於：生協会館）

　　　　　

開催。

　　　　　

友の会より17名参加。

昭和51年８月７日第４回全道集会にて

　

｢みんなの願いを書いて風船をとばした｣

. S ･ － ■ ’

．淘以ゐヽ便４にifif.^s.μ恥テ㎡

回膠県痛如会のぐ瘤ｔ躇糾と

靫知りまむ尺.鈴功油名Z州鮮jfij,iii')i

･.ぴ乖遠心妬うμ繊ダ幻れ陶μん7鴇

糾.糾席料鮎･,一人９･Ｍ嶋見凍悳細な番･μ壽

川洞叫則糾1h健:繕問･八りな４痰か

と恩・ベン1出ました．某ぷ,妓却1林島

め7叫り｀会報匯

叫ﾉ叫瀧４ぽアホ

　　　　　　　　　

右４蛙些

゛いちばんぼし。No. I 7より
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１月

２月

４月

５月

’
月
【
月

６
８

10月

12月

そ
し
て

ラ
イ
ラ
ヴ
ク
の
花
を
む
ら
さ
き
と

決
め
た
あ
な
た
の
思
い
や
り
に

又

　

一
つ
の
転
期
を
植
え
こ
も
う

今
年
も
又

う
ろ
こ
公
が
あ
た
な
の
深
さ
を

み
た
す
時
そ
の
巾
に
こ
そ

明
日
の
活
力
が
芽
ぱ
え
る
と
信
じ
よ
う

困
惑
と
と
ま
ど
い
の
十
年
の
あ
ゆ
み
を

無
駄
な
時
間
だ
っ
た
と
あ
な
た
は

せ
め
る
だ
ろ
う
か

か
っ
て
は

此
Ｓ
の
華
麗
さ
に
胸
を
ひ
た
し

震
問
を
は
し
る
陽
の
光
に

せ
め
て
人
並
の
す
こ
や
か
さ
を
と
願
い
な
が
ら

町
ん
だ
子
の
病
の
お
も
さ
に

化
学
の
力
を
．
至
上
の
も
の
と
信
じ
て

万
能
を
期
待
し
た
お
ろ
か
さ
を

あ
な
た
は
笑
う
だ
ろ
う
か

　
　
　
　
　
　
　
　

田

　

中

　

う

　

め

は
た
め
く
も
の
が
清
純
だ
か
ら

あ
な
た
は
澄
ん
で

　

い
ら
れ
る
と
言
う
の
か

雲
と
の
重
な
り
n
＃

初
夏
を
ふ
く
ん
だ
凧
の
情
感
も

尾
根
に
息
づ
く
這
松
の

意
思
を
つ
っ
み
こ
ん
で

昭和52年１月発行の文集゛いちばんぼし。より会員故田中順子さんのお母さんの詩

友の会の歩み

空
よ

友の会北海道支部

　　　　　　　　　　　　　　　　　

北海道難病連

９７７年（昭和52年）

　　　　

文集「いちばんぽしーその光が

　　　　

たしかな明日を照らしてくれる

　　　　

日までー」発刊。（いちばんぽし

　　　　

No. 22)毎日新聞、ＮＨＫニュ

　　　　

ースで紹介される。

30日

　　　

文集発刊を祝う新年の集い、医

　　　　

療相談会（札幌厚生年金会館）

　　　　

に25名参加。

　　　　

「いちばんぽしＪＮ０.23発行。

　　　　

道新、ＨＢＣ･ＴＶrテレポート

　　　　

６」で文集紹介。

　　　　

「いちばんぼしJ No. 24発行。

８日

　　　

第４回支部総会（於：札幌厚生

　　　　

年金会館）開催。 20名参加。初

　　　　

めて札幌以外の参加者に交通費

　　　　

の半額を補助する。

　　　　

医療相談一北大病院

　　　　　　　　

第２内科

　

藤田先生

支部長

副支部長

理事

会計

庶務

相談員

22日

29日

寺嶋

　

礼子

杉崎

　

富夫

谷口

　

啓子

佐藤智恵子

関口

　

朝子、

長谷川道子、

寺嶋

　

礼子

鈴木

杉崎

｢いちばんぼしINo.

｢いちばんぽしJNo.

秋元(旧性：一野谷)

子ちゃん誕生。

｢いちばんぽしINo.

本部総会(於：東京)

部長出席。

洋子

富夫、

25発行。

26発行。

さんに鈴

27発行。

に寺嶋支

｢いちばんぼしI No. 28発行。

９７７年（昭和52年）
４月３日

24日

６月26日

７月

８月６日

８月

９月10日

９月13日

’
月
【
月

1
0
Ｕ
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北海道難病連第１回バザー

　

（於：西区民センター）開催。

北海道難病連第５回定期総会

　

（於：北農健保会館）開催。

第１回難病連合同レク（於：滝

野自然学園）実施。友の会より

11名参加。

北海道難病連の事務所移転（協

栄生命ビル）

　

「第５回難病患者・障害者と家

族の全道集会」（於：自治会館）

開催。

友の仝より18名参加。

地区懇談会実施（帯広、釧路）

＊この年より地区懇談会が開催

　

され、難病連の地区組織作り

　

が始まる。 1991年度現在道内

　

に20支部。

旭川地区集会（於：神楽岡福祉

センター）開催。

対道交渉（於：婦人文化会館）

赤い羽根パレード。

北海道難病連理事研修会（於：

北湯沢横山温泉ホテル）開催。



第４章

【
月
’
月

３
５

友の会北海道支部

９７８年(昭和53年)

　　　　

｢いちばんぽしJ No. 29発行。

　　　　

｢いちばんぼしＪＮ０.30発行。
６月13日

【
月
【
月

７

　

９

10月14日

15日

寺嶋支部長が道立衛生学院で講

演。

　

「患者仝の活動とその周辺」

　

「いちばんぼしJNo. 31発行。

　

「いちばんぼしJ No. 32発行。

友の仝懇親会（於：北農健保会

館）開催。18名参加。

第４回支部総会（於：北農健保

会館）開催。17名参加。

支部長

理事

事務局担当

運営委員

寺嶋

　

礼子

谷口

　

啓子

長谷川道子

山崎

　

裕一、

坂部

　

克江、

小寺千明

木谷真知子

佐々木朱美

11月

●医療講演会・相談会●

　　

テーマと講師

　　

｢膠原病－その原因と展望につい

　　　　

て｣

　　　　

大橋

　

晃先生

　　　　　　

(勤医協中央病院内科)

支部事務局を難病連事務所内に

移転。

　　　　　　　

北海道難病連

19 7 8年（昭和53年）
４月２日

　

15日

５月28日

６即日

　

25日

10月14日

12月16日

　

「ゆたかな医療と福祉をめざす

全国患者･家族集会」（於：東京

都勤労者福祉会館）開催。長谷

川参加。

難病連第６回定期総会開催。

難病連帯広地区結成大会開催。

難病連函館地区結成大会開催。

難病連第２回合同レク（於：藻

南公園）開催。友の会より8名

参加。

　

「第６回難病患者・障害者と家

族の全道集会」（於：協栄生命ビ

ル）開催。友の会より13名参加。

難病連主催チャリティクリスマ

スパーティー（於：フレンチカ

ンカン）実施。

昭和53年６月25日合同レクリエーション（藻南公園）
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友の会北海道支部

19 7 9年（昭和54年）

2月

　　　　

「いちばんぼしI No. 33発行。

6月

　　　　

「いちばんぼしI No. 34発行。

　

2日

　　

本部総会（於：束京）に長谷川

　

13日

　　　

谷口啓子さんに葉鶴（はず）ち

　　　　　

やん誕生。

7月

　　　　

会員に誕生カード発送開始（小

　　　　　

寺さんが1年問担当）

8月４日

　　

友の仝医療講演会（於：光栄ホ

　　　　　

テル）を筋無力症友の会道支部

　　　　　

と合同で開催。約30名参加。

日月

講師一大橋晃先生

　　　　

(勤医協中央病院内科)

　　　

金子史男先生

　　　　

(北大病院皮膚科)

本部運営委員の寺山えみさん、

森田かよ子さん、京都支部本田

智園さんが来賓として参加。

第５回支部総会（於：光栄ホテ

ル）開催。

支部長

　　

寺嶋

　

礼子

事務局

　　

長谷川道子

運営委員

　

小寺

　

千明、坂部

　

克江、

　　　　　

木谷真知子

　　　

｢いちばんぼしJ No. 35発行。

昭和54年６月13日生まれの

谷口葉鶴ちゃん（現在中学｜年生）

　　　　　　　　

友の会の歩み

北海道難病連

昭和54年８月４日第５回支部総会（光栄ホテル）

昭和54年８月４日第７回全道集会

　　

(道立社会福祉総合センター)

５月

７月

９７９年（昭和54年）

　　　　

難病連釧路地区結成大会開催。

　　　　

難病連第７回定期総会開催。

　　　　

難病運第３回合同レク実施。

　　　　

難病連役員研修会開催。

　　　　

難病速主催チャリティビアガー

　　　　

デン実施。（於：グリーン札幌）
８月４日

12月16日

　

「第７回難病患者・障害者と家

族の全道集会」（於：道立社会福

祉総合センター）開催。

難病連主催チャリティクリスマ

スパーティー（於：ホリデイ・

イン・ウェシマ）実施。
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第４章

友の会北海道支部

９８０年（昭和55年）

　　　

○支部会員95名になる。
４月18日

５月

６月

８月

全国支部長会議（於：東京）に

長谷川出席。

「いちばんぼしJNo. 36発行。

和55年

友の仝相談員

　

札幌地区

　

長谷川道子

　

旭川地区

　

岸本

　　

貢

　

帯広地区

　

藤田

　

浩子

　

函館地区

　

秋元

　

清美

難病連理事 寺嶋

　

礼子

清野

　

和子

２日

札幌地区例会。(於：グリーン札

幌)12名参加。

　

｢いちばんぼし｣臨時号発行。

　

｢いちばんぼし｣臨時号発行。

第６回支部総会、交流会、医療

講演会(於：札幌郵便貯金会館)

開催。総会一22名参加。

支部長

会計監査

事務局

機関紙発行

寺嶋

　

礼子（会計）

木谷真知子

長谷川道子

坂部

　

克江、清野

　

和子

小寺

　

千明、渡辺

　

愛子

地区連絡係

　

函館地区

　

秋元

　

清美

　　　　　　

帯広地区

　

藤田

　

浩子

　　　　　　

旭川地区

　

小杉真智子

　　　　

大橋晃先生が「膠原病へのとり

　　　　

くみと私のあゆんだ道」関西ブ

　　　　

ロックより菊池素子さんが「患

　　　　

者会のめざすもの一関西におけ

　　　　

る友の会活動」について講演。

夢

Ｙ

　

ｉ

Ts抑制吐？リｙパ摩
ＴＭ補功制７りンパ球

抗体痩生

　　

奮

Ｉ

゛いちばんぼし、No.37より

　　　　　　　

北海道難病連

19 8 0年（昭和55年）

４月

　　　　

難病連第８回定期総会開催。

７月

　　　　

難病連主催合同レク（於：真駒

　　　　　　

内公園）開催。

　　　　　　

難病連役員研修会開催。

　　　　　　

難病連主催チャリティー観劇仝

　　　　　　

「怒る富士」上演。

12月

　　　　

難病連役員研修会､懇親会開催。

昭和55年８月２日第６回支部総会・交流会

　

(札幌郵便貯金会館)

″
蔽
阪

　

－

　

‐

　

‐
－

― 144 ―

昭和55年８月２日第６回支部総会での

大橋先生の講演

゛いちばんぼし。 No.37より
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友の会北海道支部

●医療講演会●－31名参加

　　

テーマと講師

　　　

｢膠原病と日常生活｣

　　　　

佐川

　　

昭先生

　　　　　

(北大病院第2内科)

　　　

｢膠原病の皮膚症状｣

　　　　

中村順之助先生

　　　　　

(北辰病院皮膚科)

　　　

｢自己免疫について｣

　　　　

中井

　

秀紀先生

　　　　　

(勁医協中央病院内科)

　

22日

　　　

旭川地区例会。

９月６日

　　　

函館地区例会。

10月10日

　　　

第２回札幌地区例会。（於：グリ

　　　　　　

ーン札幌）

11月

　　　　

「いちばんぼしI No. 37発行。

　

22･ 23日　全国支部長会議､本部総会（於：

　　　　　　

東京）に寺嶋支部長、長谷川出

　　　　　　

席。

12月

　　　　

「いちばんぼし」臨時号発行。
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昭和56年２月25日北見地区医療講演会

講師の佐川昭先生、北見日赤病院で膠原病の

専門外来はじまる

｜

　　　　　　　　

友の会の歩み

北海道難病連

　　

入院しているあなたへ

あせることはない

365日の30日

　

ベッドの上でも

335日残っている

60日休んでも

305日残っている

体が疲れているって………

だから

　

それにみあうだけの休日が必要

なのさ

長い間の資本である体だから

たとえ指１本でも

歯１本でも大切にしないと………。

゛いちばんぼし。No.40より

昭和56年｜月25日札幌地区例会
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第４章

　　　　　　

友の会北海道支部

19 8 1年（昭和56年）

１月25日

　　　

札幌地区例会。 10名参加。

２月

　　　　

「いちばんぽしI No. 38発行。

　　　　　　

北兄日赤病院で膠原病の専門外

　　　　　　

来始まる。

　

25日

　　　

友の仝北見地区発足。

　　　　　

北見日赤病院にて医療講演会開

　　　　　

催。（清野、長谷川参加）

３月１日

　　　

札幌地区例会。

5月

　　　　

「いちばんぼし」臨時号発行。

　

24日

　　

第７回支部総会（於：グリーン

　　　　　

札幌）開催。 15名参加。

区担当

６月28日

７月

旭川地区

　

小杉真智子

北見地区

　

加藤

　

禎子

帯広地区

　

藤田

　

浩子

函館地区

　

秋元

　

清美

深川地区

　

大堀

　

信義

　

相談会一中井秀紀先生

　　　　　　

(勁医協中央病院)

　

旭川地区医療講演会(於：農協

　

ビル)開催。 66名参加。

　

講師一中井秀紀先生

　　　　　

(勤医協中央病院内科)

　

｢いちばんぼしＪＮ０.40発行。

8月1～2日

　

医療講演会・相談会(於：北海

　　　　　

道会館)開催。

　　

●医療講演会●－66名参加

　　　　

テーマと講師

　　　　　

｢膠原病患者の体験を通して｣

　　　　　　　

中井秀紀先生

　　　　　　　　

(勤医|烏中央病院内科)

　　　　　

｢膠原病のはなし｣

　　　　　　　

佐川

　

昭先生

　　　　　　　　

(北大病院第２内科)

11月2旧

12月

14日

本部10周年記念総会(於：東京)

に長谷川、渡辺出席。

｢いちばんぼしJ No. 41発行。

北見地区で｢膠原病の学習会｣

開催。 17名参加。

講師一今野孝彦先生

　　　　

(北見日赤病院内科)

１月

北海道難病連

９８１年（昭和56年）

　　　　

難病センター建設委員会開催。

　

29日

４月

５月

８月

12月20日

難病センター建設委員会開催。

難病連第９回定期総会・交流会

開催。

難病センター建設委員会開催。

　

「第９回難病患者・障害者と家

族の全道集会」（於：札幌中央区

民センター）開催。

難病辿主催チャリティクリスマ

スパーティー（於：フレンチカ

ンカン）実施。

昭和56年５月24日第７回支部総会（グリーン

札幌）

昭和56年６月28日旭川地区医療講演会

講師は中井秀紀先生
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月

友の会北海道支部

９８２年（昭和57年）

　　　　

「いちばんぼし」臨時号発行。

　　　　

旭川地区新年仝。
２月７日

【
月
ｎ
ｒ
-

C
O

^
ｄ
-

５月 21日

６月5～6日

５日

６日

札幌地区新年仝。（於：郵便貯金

会館）８名参加。

「いちばんぽしJ No. 42発行。

「いちばんぼしI No. 43発行。

三谷真千子さん（深川）に英一

ちゃん誕生。

支部結成10周年記念総会・医療

講演会（於：層雲峡）開催。36

名参加。

懇親会一自己紹介

「就職・結婚について意見交換」

第９回支部総会

部役員

支部長

　　

寺嶋

　

礼子

事務局・会計

　

長谷川道子

庶務

　　　

渡辺

　

愛子、小寺

　

千明

地区連絡担当

　

函館地区

　

秋元

　

清美

　　　　　　　

帯広地区

　

荒尾みや子

　　　　　　　

北見地区

　

加藤

　

禎子

　　　　　　　

旭川地区

　

小杉真知子

●医療講演会●

　　

テーマと講師

　　　

｢病気の進行に伴うステロイドの

　　　

副作用について｣

　　　　　

佐川

　　

昭先生

　　　　　　

(北大病院第2内科)

　　　

｢強皮症患者の症状と生活｣

　　　　　

中井

　

秀紀先生

　　　　　　

(勤医協中央病院内科)

８月７日

９月

10月18日

20日

全道集会友の仝交流仝で初代支

部長との昼食仝(レストランプ

リンス)に11名参加。

｢いちばんぼしJ No. 45発行。

　

(10周年記念号)

北見地区学習会開催。22名参加。

　

｢ＳＬＥの早期診断と治療｣

講師

　

今野

　

孝彦先生

　　　　

(北見日赤病院内科)

旭川地区交流仝。

[
月
【
月

１

　

４

友の会の歩み

北海道難病連

９８２年（昭和57年）

　　　　

難病連役員研修会開催。

　　　　

難病連第９回定期総会開催。
６月27日

７月４日

８月７日

　　

８日

10月30日

12月19日

難病連主催合同レク（於：真駒

内公園）実施。

難病連旭川・函館地区合同レク

実施。

　

「第10回難病患者・障害者と家

族の全道集会」（於：道立社会福

祉総合センター）開催。

難病巡理事研修会開催。

北禧会神経内科病院オープン祝

賀会。

難病連主催チャリティクリスマ

スパーティー（於：ホリディイ

ンウェシマ）実施。

昭和57年６月６日

10周年記念総会（旭川層雲峡）
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第４章

11月14日

12月

　　

６日

　　

27日

友の会北海道支部

札幌地区医療講演会、相談会

　

（於：札幌市婦人文化センタ

ー）開催。

●医療講演会●－64名参加

　　

テーマと講師

　　　

｢膠原病の基礎知識とその治療の

　　　

展望｣

　　　　　

佐川

　　

昭先生

　　　　　　

(北大病院第2内科)

｢いちばんぼしI No. 46発行。

北見地区交流会。 10名参加。

友の会事務局北海道難病センタ

ーへ移転。

９８３年（昭和58年）
２月２日

３月19～20日

５月

６月12日

旭川地区新年会。８名参加。

宿泊研修会。（於：難病センタ

ー）

「いちばんぽしJ No. 47発行。

函館地区医療講演会（於：亀田

福祉センター）開催。

●医療講演会●－38名参加

　　

テーマと講師

　　　

｢膠原病の基礎知識｣

　　　　　

中井

　

秀紀先生

　　　　　　

(勤医協中央病院内科)

７月

　

30～3旧

「いちばんぼし」臨時号発行。

第10回支部総会・医療講演会

　

（於：難病センター）開催。

17名参加。10年振りに支部長交

替。

支部長

　　

小寺

　

千明

理事

　　　

寺嶋

　

礼子

事務局・会計

　

長谷川道子

庶務

　　　

山田

　

恭子、佐々木照子

●医療講演会●－63名参加

　　

テーマと講師

　　　

｢膠原病はどうして女性に多いか

　　　

強皮症をめぐって｣

　　　　　

高島

　　

巌先生

　　　　　　

(札幌鉄道病院皮膚科)

北海道難病連

ら

　

こ）
諒

゛いちばんぼし、No.43より

９８３年（昭和58年）

月11日

　

14日

２月

６月26日

８月７日

10月

11月３日

12月19日

24日

○

占

北海道難病センター落成。

北海道難病センター開設、記念

祝賀会。

難病連理事研修会開催。

難病連主催合同レク実施。

　

「第11回難病患者・障害者と家

族の全道集会」（於：旭川市勤労

福祉会館）開催。友の会旭川地

区の山田都茂子さんが「難病患

者の締婚は、家庭は、就職は」

と題して体験発表。

難病連理事研修会開催。

全国統一街頭署名実施。

難病連主催チャリティクリスマ

スパーティー（於：エンペラー）

実施。

健保改悪に反対する全国決起集

会（於：東京）開催。

昭和58年７月30日第10回支部総会での新旧支

部長
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８月

９月

10月

７日

１日

10月３日

12月

友の会北海道支部

｢新しい試みとして一パルス療

法の事例を通して一｣

　　　

中井

　

秀紀先生

　　　　

(勤医協中央病院内科)

　

｢膠原病と妊娠｣

　　　

佐川

　

昭先生

　　　　

(北大病院第2内科)

友の会交流会。 17名参加。

「いちばんぽしJ No. 48発行。

シェーグレン病が道指定の特定

疾患となる。

旭川地区交流会。 12名参加。

「いちばんぼしI No. 49 (医療

講演会特集号）発行。

９８４年（昭和59年）

　　　

○会員数160名となる。

３月20日

５月

　

11日

６月

21日

井田美幸さんに智子ちゃん誕生。

　

「いちばんぽしＪＮ０.50発行。

全国支部長会議（於：東京）に

小寺、長谷川出席。

札幌地区例会。

　

「いちばんぼし」臨時号発行。

2～3日

　

第11回支部総会・交流会（於：

　　　　

難病センター）開催。 30名参加。

支部長

　　

小寺

　

千明

事務局・会計

　

長谷川道子

理事

地区担当

　

18日

７月８日

　

16日

７月28･29日

三森

　

礼子

旭川地区

函館地区

帯広地区

北見地区

小杉真智子

扇田

　

裕子

荒尾みや子

加藤禎子

交流会－１人の会員からの手紙

を元に、1部・

　

2部と２日間に

わたって「膠原病患者の将来に

ついて」というテーマで話し合

う。18名参加。

札幌地区例会。

釧路地区発足

札幌地区例会。

全道集会友の仝交流会。28名参

加。

-

　　　　　　　　

友の会の歩み

北海道難病連

【
月
【
月

３
４

　　　

北海道難病センター

　　　　

（昭和58年｜月オープン）

９８４年（昭和59年）

　　　　

第１回顧問医師懇談会開催。

　　　　

難病連第ｎ回定期総会（於：難

　　　　

病センター）開催。
５月3旧

６月21日

　

23日

７月28～29日

10月６り日

12月16日

149 ―

第１回検診委員会開催。

議員懇談会開催。

難病連室蘭支部結成大会。

　

「第12回難病患者・障害者と家

族の全道集会」（於：函館･青函

連絡船十和田丸）開催。

　

一大会スローガンー

　　　

福祉宣言都市・函館で

　　　　

語り合うみんなの未来

難病連役員研修会開催。

難病連主催チャリティクリスマ

スパーティー（於：エンペラー）

実施。

左が河野通史先生、右が佐川昭先生

　

(昭和59年10月17日)
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第４章

８月

　

20日

10月15日

　

17日

友の会北海道支部-

●医療講演会●－30名参加

　　

テーマと講師

　　　

｢膠原病の治療の将来について｣

　　　

－リンパ球Ｔ細胞・受容体の

　　　　　　　

構造解明について一

　　　　　

中井

　

秀紀先生

　　　　　　

(勤医協中央病院内科)

「いちばんぼしJ NO. 51発行。

札幌地区例会。

札幌地区例会。

札幌地区医療講演会（於：難病

センター）開催。

●医療講演会●－38名参加

　　

テーマと講師

　　

‐膠原病の治療と生活指導一

　　　

｢全身性エリテマトーデス

　　　　　　　　　

(ＳＬＥ)について｣

　　　　　

河野

　

通史先生

　　　　　　

(市立札幌病院第2内科)

　　　

｢ＳＬＥを除く膠原病について｣

　　　　　

佐川

　

昭先生

　　　　　　

(北大病院第2内科)

９８５年（昭和60年）
１月20日

２月

３月 ３日

４月５日

４月21日

５月

12日

札幌地区交流会（於：難病セン

ター）

中井先生を囲んでの新年会に14

名参加。

函館地区交流会。

「いちばんぼしJ No. 52発行。

釧路地区医療講演会（於：釧路

市総合福祉センター）開催。

●医療講演会●－40名参加

　　

テーマと講師

　　　

F膠原病の治療と療養指導につい

　　　

てJ

　　　　　

中井

　

秀紀先生

　　　　　

(勤医協札幌丘珠病院内科)

北見地区交流会。

　

８名参加。

全国総会・医療講演会（於：大

阪）に小寺支部長出席。

「いちばんぼしJ No. 53発行。

旭川地区例会。

　

８名参加。

北海道難病連

昭和59年６月２日第目回支部総会

ﾚyL∧'i ･∇ブリ

　　

昭和59年７月28日～29日

　　

第12回全道集会（青函連絡船十和田丸）

19 8 5年（昭和60年）

3月9、10日

　

難病連第２回「春のチャリテ

　　　　　　

ィ・バザー」実施。
６月16日

　

30日

難病達定期総会開催。

難病連主催合同レク実施（於

プレイバンケイ）

7月27･28日

　

地域難病連全国交流会（於：難

　　　　　

病センター）開催。
９月８日

11月16日

12月15日

－150－

難病連旭川地区合同レク実施。

友の会より10名参加。

難病連役員研修会開催。

難病連主催チャリティクリスマ

スパーティー(於：エンペラー)

実施。
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友の会北海道支部一

6月8～9日

　

第12回支部総会・医療講演会

　　　　　　

(於：ニセコペンション゛ヤム

　　　　　

ヤムい開催。 24名参加。

支部長

　　

小寺

　

千明

理事

　　　

三森

　

礼子

事務局・会計

　

長谷川道子

監査

　　　

渡辺

　

愛子

評議員

　　

佐々木朱美、小杉真智子

運営委員

　

佐々木照子、山田

　

恭子

　　　　　

瀬賀

　

史子、西本

　

恭子

地区連絡担当

　

函館地区

　

扇田

　

裕子

　　　　　　　

旭川地区

　

長坂由美イJ

　　　　　　　

帯広地区

　

清野

　

和子

　　　　　　　

北見地区

　

加藤

　

禎子

　　　　　　　

釧路地区

　

渡部小夜子

７月

８月

９月

10月

●医療講演会●

　　

テーマと講師

　　

｢膠原病における精神症状｣

　　　　　

中井秀紀先生

　　　　　

(勤医協札幌丘珠病院内科)

７日

24日

旭川地区例会。 13名参加。

　

「いちばんぼし」臨時号（アン

ヶ一ト）発行。

札幌地区例会。 19名参加。

…勉強会…………

｢ステロイドの副作用について｣

　　　

河野

　

通史先生

　　　

(市立札幌病院第2内科)

　　

･■●･㎜㎜-=--

25日

27日

28日

15日

　

旭川地区膠原病患者の集い。３

　

名参加。

　

｢いちばんぼしI No. 54発行。

　

旭川地区学習会。23名参加。

　

札幌地区交流仝。 10名参加。

勉強会……………………

　

…………

　

｢膠原病の検査値について｣

　　　

田村

　

裕昭先生

３

(勁医協札幌丘珠病院内科)

アンケート集計。

帯広地区交流会。

　

５名参加。

　　　　　　　　

友の会の歩み

北海道難病連

昭和60年６月８日～９日

第12回支部総会、医療講演会

　

(ニセコペンション゛ヤムヤム。)

昭和60年９月28日札幌地区勉強会（田村裕昭

先生）

・・・■■・・㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜■●
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第４章

26日

友の会北海道支部-

11月９日

札幌地区医療講演会・相談会

　

（於：難病センター）開催。

●医療講演会●－35名参加－

　　

テーマと講師

　　

｢内科から見た

　　　　　　　

骨頭壊死について｣

　　　　　

佐川

　　

昭先生

　　　　　　

(北大病院第２内科)

　　

｢整形外科から見た

　　　　　　

骨頭壊死について｣

　　　　　

増田

　

武志先生

　　　　　　

(北大病院整形外科)

北見地区医療講演会（於：北見

日赤病院）開催。

●医療講演会●－27名参加

　　

テーマと講師

　　　

「日常生活について」

　　　　　

佐川

　　

昭先生

　　　　　　

（北大病院第２内科）

16 ･ 17日 旭川地区交流会(一泊旅行)。

　

８

名参加。

９８６年（昭和61年）
１月25日

　

26日

２月23日

３月

　

91ﾖ

５月

　

24

札幌地区新年会。

　

８名参加。

北見地区新年仝。14名参加。

旭川地区新年会。 16名参加。

FいちばんぽしJNo. 55発行。

帯広地区医療講演会開催。

●医療講演会●－25名参加

　　

テーマと講師

　　　

｢ＳＬＥを中心とした膠原病の治

　　　

療の現状と日常生活について｣

　　　　　

中井

　

秀紀先生

　　　　　

(勤医協札幌丘珠病院内科)

　　　

｢いちばんぽしJNo. 56発行。

25日

　

第13回支部総会・講演会及び相

　　　

談会(於：難病センター)開催。

一北海道難病連~

昭和60年12月15日

第７回チャリティクリスマスパーティ

　

(エンペラー)

１９

３月６

４月

６月29日

７月６日

８月２日

８６年（昭和61年）

７日

　

難病センター「春のチャリティ

　　　

バザー」実施。

　　　

難病連第14回定期総会開催

難病連主催合同レク（於：定山

渓章月グランドホテル）実施。

友の仝より９名参加。

難病連旭川支部合同レク実施。

友の会より７名参加。

　

「第13回難病患者・障害者と家

族の全道集会J（於：北海道社会

福祉総合センター）開催。友の

仝より15名参加。

10肋川9日一

　

難病連役員研修会開催。友の仝

　　　　　　

より６名参加。
12月21日

23日

難病連主催チャリティクリスマ

スパーティー(於：エンペラー)

実施。

札幌市との懇談会。
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友の会北海道支部

●講演会・相談会●

　　

テーマと講師

　　　

｢事例を通しての

　　　　　　　

膠原病患者と年金｣

　　　　　

佐藤

　

春男氏

　　　　　　

(札幌北社会保険事務所)

　　

事例1)20歳前の発病で障害年金

　　　　　

を受給したケース

　　　　

２)昭和60年の法改正によっ

　　　　　

て初診から５年経過後、

　　　　　

障害年金を受給したケー

　　　　　

ス

　　　　

３)膠原病に附随した障害に

　　　　　

よって受給したケース

部役員

支部長

　　　

小寺

　

千明

理事

　　　　

三森

　

礼子

事務局・会計

　

長谷川道子

監査

　　　

渡辺

　

愛子

評議員

　　

佐々木朱美、小杉真智子

運営委員

　

佐々木照子、山田

　

恭子

　　　　　

瀬賀

　

史子、西本

　

恭子

　　　　　

佐々木良子、滝本はるよ

地区連絡担当

　

旭川地区

　　

長坂由美子

　　　　　　　

函館地区

　　

扇田

　

裕子

　　　　　　　

帯広地区

　　

清野

　

和子

　　　　　　　

北見地区

　　

加藤

　

禎子

　　　　　　　

釧路地区

　　

渡部小夜子

７月

27日

　

「いちばんぼし」臨時号発行。

旭川地区医療講演会（於：旭川

勤労者福祉会館）開催。

●医療講演会●－84名参加一

　　

テーマと講師

　　　

｢膠原病の治療と日常生活に

　　　　　　　　　　　　

ついて｣

　　　　　

河野

　

通史先生

　　　　　　

(市立札幌病院第2内科)

８月

　　

２日

10月12日

「いちばんぼしI No. 57発行。

友の仝交流会。 13名参加。

北見地区医療講演会（於：北見

日赤病院会議室）開催。

　　　　　　　　

友の会の歩み

北海道難病連

昭和61年５月24日第13回支部総会

交

　　

流

　　

会

５月25日講演会

テーマ「事例を通しての膠原病患者と年金」
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第４章

11月

友の会北海道支部

●医療講演会●－83名参加

　　

テーマと講師

　　　

｢膠原病の治療と日常生活に

　　　　　　　　　　　　

ついて｣

　　　　　

佐川

　

昭先生

　　　　　　

(北大病院第２内科)

　　　

｢シェーグレン症候群の治療と

　　　　　　　　

療養指導について｣

　　　　　

種市

　

幸二先生

　　　　　　

(北見日赤病院内科)

23 ・ 24日

「いちばんぼしJ No. 58発行。

支部長会議・本部総会（於：東

京）に小寺出席。

９８７年（昭和62年）

　　　

○会員200名となる。
１月25日

２月

　

１日

８日

3月|旧

５月

６月13日

北見地区新年会。

　

７名参加。

　

｢いちばんぼしJ No. 59発行。

札幌地区新年会。(於：郵便貯金

会館)18名参加。

旭川地区新年会。(於：花月会

館)

斉藤しおりさん(室蘭)に双子

　

(大幹くん、拓真くん)誕生。

　

｢友の会15周年記念誌｣発行に

むけて頻回に編集委員会を開

く。

｢いちばんぼしＪＮ０.60発行。

[友の会15周年記念誌]刊行。

(いちばんぽしNo. 61)新聞各

社に取上げられる。

27･28日

　

第14回支部総会・結成15周年記

　　　　

念大会・交流会（於：定山渓温

　　　　

泉）開催。54名参加。

部役員

支部長

　　

小寺

　

千明

理事

　　　

三森

　

礼子

事務局

　　

瀬賀

　

史子

会計

　　　

佐々木良子

監査

　　　

渡辺

　

愛子

運営委員

　

佐々木照子、山田

　

恭子

　　　　　

佐々木朱美、西本

　

恭子

　　　　　

長谷川道子

地区連絡担当

　

旭川地区

　

長坂由美子

北海道難病連

昭和61年６月29日合同レクリエーション

　

(定山渓章月グランドホテル)

９８７年（昭和62年）

１月29日

　　　

道との懇談会。

３月

　　　　

難病連主催「春のチャリティー

　　　　　

バザー」実施。

４月18り9日

　

難病連第15回定期総会開催。

６月15日

　　　

ＪＰＣ（日本患者家族団体協議会）

　　　　　

結成。

8月8～lo日

　

「第14回難病患者・障害者と家

　　　　　

族の全道集会」（於：釧路市公民

　　　　　

館）開催。集会で友の仝の小野

　　　　　

夕美子さんが患者の訴えを行

　　　　　

う。

10月31･11月１日

　　　　　

難病連理事研修会開催。

12月20日

　　　

難病巡主催チャリティクリスマ

　　　　　

ス（於：アサヒビール園）実施。

　　　　　

友の会より10名参加。

昭和62年６月27Fﾖ支部結成15周年記念大会
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友の会北海道支部-

函館地区

　

扇田

　

裕子

帯広地区

　

東

　　

徳子

北見地区

　

加藤

　

禎子

釧路地区

　

渡部小夜子

●記念講演●

　　

テーマと講師

　　

｢医師と患者会｣

　　　　　　

大橋

　　

晃先生

　　　　　

(勤医協中央病院名誉院長)

　　

｢病気と仲良くするために｣

　　　　　

伊藤たてお事務局長

7月11日 「いちばんぼし」臨時号発行。

8月8~10日

　

全道集会分科会。

　　

●医療講演会●－41名参加

　　　　

テーマと講師

　　　　

｢膠原病と共に｣

　　　　　　　

中井

　

秀紀先生

　　　　　　　

(勤医協札幌丘珠病院内科)
【
月
【
月

■
･
^

C
＞
J

１月

｢いちばんぼしJ No. 62発行。

｢いちばんぼしJ No. 63発行。

９８８年（昭和63年）

　　　

○会員数250名となる。

　　　　

「いちばんぼしI No 64発行。

　

23日

　

24日

３月13日

北見地区新年会。11名参加。

札幌地区新年会。 13名参加。

札幌地区医療講演会（於：定山

渓）開催。

●医療講演会●－19名参加

　　

テーマと講師

｢SLEの発症と予後におよぽす因刊

　　　

田村

　

裕昭先生

　　　

(勤医協札幌丘珠病院内科)

5月

6月1旧

｢いちばんぽしI No. 65発行。

第15回支部総会開催。18名参加。

支部長

　　

小寺

　

千明

事務局

　　

瀬賀

　

史子

会計

　　　

長谷川道子

監査

　　　

波辺

　

愛子

運営委員

　

佐々木照子、

　　　　　

大沢

　

久子、

　　　　　

滝本はるよ、

佐々木朱美

坂下

　

郁子

深尾

　

桂子

　　　　　　　　

友の会の歩み

北海道難病連

昭和62年12月20日

チャリティクリスマスパーティ（百景園）

19 8 8年（昭和63年）

３月５・６日

　

難病巡主催「春のチャリティバ

　　　　　　

ザー」実施。

４月16･ 17日　難病連第16回定期総会開催。

６月26日

　　　

難病連主催合同レグ百万本の

　　　　　　

ばらコンサートバ於：ちざきバ

　　　　　　

ラ園）実施。友の会より17名参

　　　　　　

加。

７月３日

　　　

難病連旭川支部合同レク実施。

　　　　　　

友の会より５名参加。

　

30日

　　　

「第15回難病患者・障害者と家

　　　　　　

族の全道集会」開催。友の仝よ

　　　　　　

り19名参加。

９月10日

　　

難病連役員研修会開催。

10月30日

　　　

ＪＰＣ全国一斉署名行動。

12月1旧

　　

難病連旭川支部主催チャリティ

　　　　　　

クリスマスパーティー実施。
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第４章

理事

評議員

友の会北海道支部

西本

　

恭子

三森

　

礼子

小寺

　

千明、小杉真智子

瀬賀

　

史子

地区連絡担当

　

旭川地区

　　　　　　　

函館地区

12日

７月

　　　

帯広地区

　　　

北見地区

　　　

釧路地区

交流会。17名参加。

医療講演会開催。

藤原

　

篤子

井上

　

京子

小隅

　

千秋

東

　　

徳子

加藤

　

禎子

渡部小夜子

●医療講演会●－81名参加

　　

テーマと講師

　　　

｢全身性エリテマトーデスの

　　　　　　　　　　

症状と治療｣

　　　　　

向井

　

正也先生

　　　　　　

(北大病院第２内科)

　　　

｢膠原病に伴う筋炎一その見方

　　　　　　　　　

とつきあい方｣

　　　　　

深沢

　

俊行先生

　　　　　　

(北砧仝神経内科病院)

23 ・ 24日

30日

31日

９月

　

11日

10月９日

11月２日

12月

「いちばんぼし」臨時号発行。

本部総会､全国支部長会議（於：

東京）に小寺、扇田出席。

全道集会交流会。 19名参加。

分科会。

●医療講演会●－18名参加

　　

テーマと講師

　　　

「日常生活の指導と留意点」

　　　　　

向井

　

正也先生

　　　　　　

（北大病院第２内科）

｢いちばんぼしI No 66発行。

友の会地区担当者会議。

函館地区医療講演会開催。

●医療講演会●－36名参加

　　

テーマと講師

　　

｢膠原病の原因と治療について｣

　　　　　

早坂

　

隆先生

　　　　　　

(函館中央病院内科)

小田敏江さんに大（ひろし）君

誕生。

「いちばんぼしI No. 67発行。
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友の会北海道支部-

９８９年（平成元年）

　　　

○支部会員250名を越える。

１月16日

２月

　

15日

４月２日

　

４日

　

15日

５月

　

13日

　

14日

６月17日

札幌地区新年仝。 13名参加。

｢いちばんぼしI No. 68発行。

北大医療問題研究会の学習会で

三森さん講演。

　

｢膠原病患者とその諸問題丿

北見地区例仝。

　

８名参加。

帯広地区例会。 11名参加。

札幌地区例会。15名参加。

｢いちばんぼしJ No. 69発行。

旭川地区例会。 12名参加。

帯広地区例会。11名参加。

第16回支部総会(於：難病セン

ター)開催。36名参加。

支部長

　　

小寺

　

千明

事務局

　　

瀬賀

　

史子

会計

　　　

長谷川道子

監査

　　　

渡辺

　

愛子

運営委員

　

佐々木照子、佐々木朱美、

　　　　　

大沢

　

久子、滝本はるよ

理事

　　　

三森

　

礼子（代表理事）

　　　　　

小寺

　

千明

評議員

　　

大沢

　

久子、瀬賀

　

史子、

　　　　　

佐々木朱美

地区連絡担当

　　

旭川

　　

藤原

　

篤子

　　　　　　　　

帯広

　　

金田

　

律子

　　　　　　　　

北見

　　

加藤

　

禎子

　　　　　　　　

釧路

　　

渡部小夜子

　　　　　　　　

函館

　　

小隅

　

千秋

　　　　　　　　

名寄

　　

田中

　

順子

　　　　　　　　

札幌

　　

秋山のぶ子

交流仝｡（於：北海道厚生年金会

館）40名参加。

名寄地区連絡仝が発足し、７地

区となる。

友の会の歩み

一北海道難病連-

　

19 8 9年（平成元年）
１月14日

３月４・５日

3旧

４月22 ･ 23日

８月５日

８月29日

　　　

3旧

10月８日

11月11 ･ 12日

　　　

17～19日

i2月17日

157－

難病連新年交礼会。

難病センター「春のチャリティ

ーバザー」開催。

難病連第１回実態調査委員会開

催。（小寺支部長が毎回参加）

難病巡定期総会開催。

　

「第16回難病患者・障害者と家

族の全道集会」（於：音更町文化

センター）開催。

　

「街で生きるぞ！」デモ行進。

札幌市要望懇談会。

ＪＰＣ国会請願全国街頭署名行

動。

難病連役員研修会開催。

「ＪＰＣ全国交流集会89'in長野」

開催。

難病連旭川支部第３回クリスマ

スパーティー実施。

平成元年｜月16日札幌地区新年会

平成元年６月17日第16回支部総会
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第４章

６月18日

24日

７月

８日

　

19日

８月６日

26日

友の会北海道支部-

医療講演会(於：難病センター)

開催。

●医療講演会●－87名参加－

　　

テーマと講師

　　

｢膠原病の合併症と治療の

　　　　　　　　　　　

最新情報｣

　　　　　

佐川

　　

昭先生

　　　　　　

(北大病院第２内科)

　　

｢膠原病にみられる骨粗轍症と

　　　　　　　　　

大腿骨頭壊死｣

　　　　　

増田

　

武志先生

　　　　　　

(松田整形外科病院)

地区担当者会議。

北見地区医療講演会（於：北見

日赤病院会議室）開催。

●医療講演会●－72名参加

　　

テーマと講師

　　　

｢膠原病と上手に

　　　　　

つきあうために｣

　　

種市

　

幸二先生

　　　

(北見日赤病院内科)

｢いちばんぼしＪＮ０.70発行。

札幌地区例会。12名参加。(役員

会を運営委員会と改称し、月１

回定期的に開催)

旭川地区例会。

　

６名参加。

全道集会分科会。(於：十勝川温

泉)

●医療講演会●－47名参加－

　　

テーマと講師

　　　

｢膠原病の最新情報｣

　　　　　

中井

　

秀紀先生

　　　　　　

(勤医協中央病院内科)

札幌地区例会。９名参加。

例会の名称゛アップル仝。と決

まる。

９月８・９日

　

本部総会・支部長会議（於：栃

　　　　　

木県）に長谷川､瀬賀出席。

　

14日

　　　

釧路地区相談会。26名参加。

　　　　　

講師－中井

　

秀紀先生

　　　　　　　　　

（勤医協中央病院内科）

　

20日

　　　

旭川地区例会。8名参加。
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10月

　　

８日

　　

14日

　　

29日

　　

3旧

12月８日

　　

９日

２月

４月

友の会北海道支部

｢いちばんぼしI No. 71発行。

帯広地区例会。

　

５名参加。

札幌地区例会。14名参加。

北見地区例会。

　

９名参加。

旭川地区観楓会。12名参加。

帯広地区例会。

　

７ち参加。

札幌地区例会。 20名参加。

(血友病友の会と合同の忘年会)

９９０年(平成２年)

　　　　　

｢いちばんぼしI No. 72発行。

　　　　　

｢いちばんぼしI No. 73発行。

１日

27日

５月11日

　

19日

旭川地区例会。

　

９名参加。

旭川地区との打合わせ。

　

（瀬賀、長谷川出席）

帯広地区例会。 11名参加。

第17回支部総会（於：難病セン

ター）開催。 26名参加。

支部長

　　

小寺

　

千明

事務局

　　

瀬賀

　

史子

会計

　　　

長谷川道子

監査

　　　

渡辺

　

愛子

運営委員

　

三森

　

礼子、大沢

　

久子

　　　　　

滝本はるよ、加藤留美子

　

（札幌）

　

秋山のぶ子

　

（北見）

　

加藤

　

禎子

　

（釧路）

　

渡部小夜子

　

（函館）

　

小隅

　

千秋、扇田

　

裕子

　

（帯広）

　

山本

　

和子、荒尾みや子

　　　　　

藤田

　

浩子

　

（名寄）

　

藤田

　

郁子

　

（旭川）

　

市川

　

利一、小杉真智子

理事

　　　

三森

　

礼子（代表理事）

　　　　　

小寺

　

千明

評議員

　　

瀬賀

　

史子、大沢

　

久子、

　　　　　

滝本はるよ

　　　

交流会。（於：レストランティフ

　　　

ァニー）25名参加。

　　　　　　　　

友の会の歩み

北海道難病連

19 9 0年（平成２年）

３月３・４日

　

難病センター「春のチャリティ

　　　　　

ーバザー」実施。

４月21･22日

５月13日

７月28日

９月９日

10月10日

12月９日

12月16日

難病連定期総会開催。

難病連北見支部結成大会。

　

「第17回難病患者・障害者と家

族の全道集会」開催。

難病連主催合同レク実施。（第２

回百万本のバラコンサート）

ＪＰｃ国会請願街頭署名。

難病連主催チャリティクリスマ

スパーティー（於：ジャスマッ

クプラザ）実施。友の会より10

名参加。

難病連旭川支部チャリティクリ

スマスパーティー実施。

平成２年７月29日

第17回全道集会・分科会（向井正也先生）

平成２年９月９日合同レクリエーション

「百万本のばらコンサート」（ちざきバラ園）
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第４章

７月

20日

８日

1旧

29日

９月

10月11日

14日

友の会北海道支部一一一

医療相談会。　27名参加。

５つのグループに分れて

　

今井

　

浩三先生

　　

(札医大病院)

　

河野

　

通史先生

　　

(市立札幌病院)

　

佐川

　

昭先生

　　

(北大病院)

　

田村

　

裕昭先生

　　　

(勤医協丘珠病院)

　　

増田

　

武志先生

　　　

(えにわ病院)

｢いちばんぼしJ No. 74発行。

北見地区医療講演会(於：遠軽

福祉センター)開催。

●医療講演会●－32名参加

　　

テーマと講師

　　

膠原病の基礎知識と生活上の注意｣

　　　　　

種市

　

幸二先生

　　　　　　

(北見口赤病院内科)

帯広地区例会。

　

６名参加。

全道集会分科会。

　

(於：北農健保会館)

●医療講演会●－20名参加

　　

テーマと講師

　　　

｢膠原病の治療について｣

　　　

一主にステロイド療法

　　　　　　　　　　　

を中心に一

　　　　　

向井

　

正也先生

　　　　　　

(北大病院第２内科)

「いちばんぽしJNo. 75発行。

帯広地区例会。 13名参加。

　

（保健婦を交えての交流会）

札幌地区医療講演会（於：難病

センター）開催。

●医療講演会●－117名参加－

　　

テーマと講師

　　

｢膠原病の基礎知識｣

　　　　　

中井

　

秀紀先生

　　　　　　

(勤医協中央病院内科)

　　

｢膠原病に見られる

　　　　　

皮膚症状について｣

　　　　　

嶋崎

　　

匡先生

　　　　　　

(市立札幌病院皮膚科)
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20日

11月2

　

10

12月

９日

12日

３日

目日

友の会北海道支部

゛アップル仝。例会

「太陽へのラブレター」を見て

の討論会。 10名参加。

旭川地区例会。

　

８名参加。

全国支部長会議、本部20周年記

念総会、医療講演会(於：東京)

に小寺、安田出席。

｢いちばんぽしI No. 76発行。

｢アップル仝｣忘年会。 10名参

加。

帯広地区例会。11名参加。

９９１年（平成３年）

１月26日

　

27日

　

30日

２月

　

26日

４月

５月25日

支部長

事務局

会計

監査

運営委員

札幌地区例会。

北見地区例会。12名参加。

旭川地区例会。17名参加。

「いちばんぼしI No. 77発行。

帯広地区例会。

　

６名参加。

「いちばんぽしJNo. 78発行。

第18回支部総会（於：難病セン

ター）開催。 21名参加。

小寺

　

千明

安田

　

史子

長谷川道子

渡辺

　

愛子、

三森

　

礼子、

滝本はるよ

秋山のぶ子

大沢

　

久子、

北見地区

　

加藤

　

禎子

釧路地区

　

渡部小夜子

函館地区

　

扇田

　

裕子

帯広地区

　

山本

　

和子、荒尾みや子

　　　　　

藤田

　

浩子

　

名寄地区

　

旭川地区

難病連理事

評議員

藤田

　

郁子

市川

　

利一

三森

　

礼子、

安田

　

史子、

滝本はるよ

小寺

大沢

千明

久子

交流会。(於：レストランティフ

ァニー)

　　　　　　　　

友の会の歩み

北海道難病連

平成２年目月10日支部長会議

　　　　　　　

小寺支部長が司会

３

　

９９１年（平成３年）

月19･ 20日　難病連役員研修会開催。

月２・３日

　

難病センター「春のチャリティ

　　　　　

ーバザー」実施。
５月18

6月15

19日

16日

７月27･28日

９月５日

10月10日

11月17 ･ 18日

12月15日

― 161 ―

難病連定期総会開催。

仝道ボランティア合同研修会開

催。

　

｢第18回難病患者・障害者と家

族の全道集会｣(於：洞爺湖温

泉)開催。友の会より22名参加。

札幌市交渉。

ＪＰＣ全国街頭署名行動。

ＪＰＣ全国集会(於：東京)開催。

　

３つの願い

　

＊難病の原因究明と治療法の

　　

確立を

　

＊総合的な難病対策の確立を

　

＊自分たちの住む町に十分な

　　

医療と福祉を

難病連主催チャリティクリスマ

スパーティー(於：エンペラー)

実施。

平成３年５月25日第18回支部総会
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第４章

友の会北海道支部

26日

６月22 ･ 23日

７月

医療相談会。27名参加。

－3つのグループに分れて質疑応答一一

　　

中井

　

秀紀先生

　　　

（勤医協中央病院）

　　

藤咲

　

淳先生

　　　

（北大病院）

　　

向井

　

正也先生

　　　

（札幌社会保険総合病院）

全国支部長会議（於：東京）に

小寺、長谷川出席。

「いちばんぽしI No. 79発行。

友の会「しおり」作製し、道内

保健所などに配布。

27･28日

　

全道集会分科会。

　

●医療講演会●－22名参加

　　　

テーマと講師

　　　

｢膠原病の療養指導について｣

　　　　　　

中井

　

秀紀先生

　　　　　　　

(勤医協中央病院内科)

９月８日 旭川地区医療講演会（於：旭川

ときわ市民ホール）開催。

●医療講演会●－80名参加

　　

テーマと講師

　　

｢膠原病の合併症と

　　　　　　　　　

治療の最新情報｣

　　　　　

田村

　

裕昭先生

　　　　　

(勤医協札幌丘珠病院内科)

10月12 ･ 13日

【
月
【
月

‐

　

Ｑ

北見地区10周年記念交流会・医

療相談会。(於：自然休養村セン

ター)

交流会一16名参加

談会一13名参

　　

佐川

　

昭先生

　　

(北大病院第２内科)

　　

種市

　

幸二先生

　　

(北見赤十字病院内科)

　　

酒井

　

勲先生

　　

(北見赤十字病院内科)

｢いちばんぽしＪＮ０.80発行。

｢いちばんぼしＪＮ０.81発行。

北海道難病連

平成３年７月27日～28日

第18回全道集会・分科会（洞爺湖温泉）

平成３年９月８日

旭川地区医療講演会（旭川ときわ市民ホール）

平成３年10月目日～12日

北見地区10周年記念交流会（佐川昭先生）
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章５第

膠原病患者が利用できる

　　　　　

福祉制度について

　　　　　　　　　　　　　

大坂佳久美

はじめに

　

膠原病の方々が利用できる制度・社会

資源は、ごく限られており、数少ないの

ですが、次の図一１のようなものがあり

ます。

　　　

特定疾患①
発病＜身体障害者手帳②

　　　

障害年金(国民年金､厚生年金)
図一１

　　

「特定疾患」①は、膠原病と診断され

た場合、全員の方が該当になります。身

体障害者手帳②､障害年金③については、

症状や障害の程度によって、該当になる

方とならない方がいます。

　

それぞれの制度について、ご紹介した

いと思います。

｜。特定疾患

　

特定疾患については、皆さんもすでに

ご存じだと思いますが、国が行っている

難病対策（ｉ研究の促進

　

ii医療費の助

成

　

iii国立療養所の整備・拡充）の一つ

で、医療費の助成を目的としています。

昭和47年から「難病医療費公費負担制度」

として始まり、制度上「特定疾患」と呼

ばれています。昭和47年10月に出された

　

「特定疾患治療研究事業実施要綱」によ

って『特定疾患に関する医療の確立・普

及を図り、患者の医療費の負担軽減を図

る』ことが定められました。

　

現在、膠原病の他、ベーチェット病や

スモン病など33の疾患が認定されていま

す。また、国が認定していない疾患を、

都道府県の単独事業として認定している

ところもあり、北海道は、９の疾患を認

定しています。(194頁参照）

　

助成は、健康保険で支払う時の自己負

担額（病院に支払う医療費）について行

われます。つまり､外来､入院とも､医療費

がかからなくなるわけです。また、看護

料や移送費についての給付もあります。

　

申請時の事務的流れは、図一２の通り

です。

　

申請の方法は、表－１の通りで、手続

き窓口は、各保健所

　

保健予防課特定疾

患係です。

　

初回申請の場合、住民票が必要となり

ます。

　

申請してから「受給者証」が交付され

るまで、多少時間がかかります。その間、

医療費がかかりますが、病院の領収書を

－163－
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第５章

対

象

患

劃

①特定患者医療受給者証

　

交付申請ご:。

②受給者証交付

③受療

保
健
所

医

北

　

海 道

審査〔特定疾患対策協議会〕

療

図一２〈事務実施手続きの概要〉注１

保管し、交付後、保健所で手続きを行う

と、（申請時からの）医療費は還付される

　

（戻ってくる）ことになります。

　

特定疾患は原則として、一人の患者さ

んについて一年を限度としていますの

で、毎年２月頃、更新の手続きが必要と

表－１

＝

特定疾患治療研究

委託契約

　

機

　　　

関

なります。

　

尚、住所変更、健康保険の種類が変更

した場合も手続きが必要となります。

　

申請書、変更届類は、各保健所にあり

ます。また、個人調査票は、各医療機関

にありますので、初回、２回目以降（更

　　　　　　

必要な書類

　　　　

窓

　

口

　　　　　　

備

　　

考

　　　　

※特定疾患受給者証申請

　　

現在居住し

　　

●受給者証交付までの医療費

初

　　　

書

　　　　　　　　　　　

ている地区

　　　

の領収を保管

回

　　

※個人調査票

　　　　　　　

の保健所

　　　

●住民票を取る際に、特定疾

中

　　

※住民票

　　　　　　　　　　　　　　　　　

患の申請に使用することを

請

　　　

健康保険者証

　　　　　　　　　　　　　　

窓口で話すと一部地域では

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

手数料がかかりません

　　　　

※特定疾患受給者証申請

　　

現在居住し
昌

　　　

書

　　　　　　　　　　　

ている地区

　

目

　　　

※個人調査票

　　　　　　　

の保健所

　

以

　　

※現在の「受給者証」

　

降

　　　

健康保険者証

　

住

　　

※変更届

　　　　　　　　　

新しい住所

　　

●住民票手数料がかからない

　

所

　　

※新しい住所地の住民票

　　

地区の保健

　　　

地域もあります。

　

変

　

更

　　

※受給者証

　　　　　　　　

所

の健

　　

※変更届

　　　　　　　　　

現在居住し

変康

　　

※新しい健康保険者証

　　　

ている区の

更

に

　

※受給者証

　　　　　　　

保健所
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表－２① 身体障害者等級(肢体不自由―下肢)

膠原病患者か利用できる福祉制度について

　　　　

１

　　

級

　　　

２

　　

級

　　　

３

　　

級

　　　　　　　　

４

　　　

級

　　　

１．両下肢の機能

　

１．両下肢の機能

　

１．両下肢をショッ

　

１，両下肢のすべての指を欠くもの

　　　　

を全廃したもの

　　

の著しい障害

　　　

バー関節以上で欠

　

２．両下肢のすべての指の機能を全廃したも

　　　

２．両下肢を大腿

　

２．両下肢を下腿

　　

くもの

　　　　　　　

の

　　　　

の２分の１以上

　　

の２分の１以上

　

２．１下肢を大腿の

　

３．１下肢を下腿の２分の１以上で欠くもの
下

　　

で欠くもの

　　　　

ｔ欠くもの

　　　　

２分の１以上で欠

　

４．１下肢の機能の著しい障害

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

くもの

　　　　　　

５．１下肢の股関節又は膝関節の機能を全廃

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

３．１下肢の機能を

　　

したもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

全廃したもの

　　　

６．１下肢が健側に比して10センチメートル
肢

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

以上、又は健側の長さの10分の１以上短い

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

もの

　　　　　　　

５

　　　

級

　　　　　　　　

６

　　　

級

　　　　　　　　

７

　　　

級

の

　　

１．１下肢の股関節又は膝関

　　

１．１下肢をリスフラソ関節

　　

１．両下肢のすべての指の機

　　　　

節の機能の著しい障害

　　　　　

以上で欠くもの

　　　　　　　　

能の著しい障害

　　　　

２，１下肢の足関節の機能を

　　

２．１下肢の足関節の機能の

　　

２．１下肢の機能の軽度の障

　　　　

全廃したもの

　　　　　　　　　

著しい障害

　　　　　　　　　　

害

障

　　

３．１下肢が健側に比して５

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

３．１下肢の股関節、膝関節

　　　　

センチメードレ以上又は健

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

又は足関節のうち、いずれ

　　　　

側の長さの15分の１以上短

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

か１関節の機能の軽度の障

　　　　

いもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

害

害

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

４．１下肢のすべｔの指を欠

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

くもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

５．１下肢のすべての指の機

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

能を全廃したもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

６．１下肢が健側に比して３

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

センチメートル以上又は健

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

側の長さの20分の１以上短

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

いもの

新時）とも、主治医の先生に書いてもら

い、提出します。

２。身体障害者手帳

　

膠原病の方々が、身体障害者手帳の交

付を受ける場合は、疾病そのものによっ

てではなく、腎臓や心臓・呼吸器に障害

があらわれたり、人工骨頭、人工関節の

挿入を行った場合などに該当になりま

す。また、障害の程度によって、等級が

決められていますので、関連のあるもの

を表－２に示してあります。

　

人工関節・人工骨頭挿入の手術を行っ

た場合、手術した日から身体障害者手帳

の対象となります。

　

同一の等級について、二つの重複する

障害がある場合は、１級上となります。

異なる等級について、二つ以上の重複す

る障害がある場合は、障害の限度を勘案

して、該当等級より上の等級になること

ができます。（障害の認定は、あらゆる種

類の障害を指数であらわし、合算して行

います。）
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表－２ ② 身体障害者手帳等級 (内部障害一心臓、じん臓、呼吸器の障害)

級別

　　　

１

　　　

級

　　　　

２

　　　

級

　　　　

３

　　　

級

　　　　

４

　　　

級

　

心

　　

心臓の機能の障

　　　　　　　　　　　

心臓の機能の障

　　

心臓の機能の障

　

臓

　　

害により自己の

　　　　　　　　　　　

害により家庭内

　　

害により社会で

　

談

　　

身辺の日常生活

　　　　　　　　　　　

での日常生活活

　　

の日常生活活動

　

障

　　

活動が極度に制

　　　　　　　　　　　

動が著しく制限

　　

が著しく制限さ

　

害

　　

限されるもの

　　　　　　　　　　　　　

されるもの

　　　　

れるもの

　　　　

腎臓の機能の障

　　　　　　　　　　　

腎臓の機能の障

　　

腎臓の機能の障腎
臓

　　

害により自己の

　　　　　　　　　　　

害により家庭内

　　

害により社会で
添

　　

身辺の日常生活

　　　　　　　　　　　　

でのでの日常生

　　

の日常生活活動

障

　　

活動が著しく制

　　　　　　　　　　　

活活動が著しく

　　

が著しく制限さ
害

　　

限されるもの

　　　　　　　　　　　　　

制限されるもの

　　

れるもの

呼

　　

呼吸器の機能の

　　　　　　　　　　　

呼吸器の機能の

　　

呼吸器の機能の
緊

　　

障害により自己

　　　　　　　　　　　

障害により家庭

　　

障害により社会

機

　　

の身辺の日常生

　　　　　　　　　　　

内での日常生活

　　

での日常生活活
靉

　　

活活動が極度に

　　　　　　　　　　　

活動が著しく制

　　

動が著しく制限

害

　　

制限されるもの

　　　　　　　　　　　　

限されるもの

　　　

されるもの

※肢体不自由は、１～７級までの等級がありますが、内部障害の場合、１、３、４級の等級の

　

みです。

※異なる障害が２つ以上ある場合、それぞれの障害を指数化しあわせて障害の認定をします。

※身体障害者手帳の診断は、北海道知事に診断医の指定を受けた医師のみ診断できます。

※障害の種類によって診断書を記載する医師が変わる場合もあります。

☆申請の方法（交付手続き）

　

提出書類は、・身体障害者手帳交付申

請書・身体障害者診断書及び意見書、本

人の写真（縦４Ｃｍ、横3 cm) 2枚で、現

在住んでいる地区の福祉事務所身障係

　

（町村の場合は、役場福祉課）に提出し

ます。申請から、実際に手帳が交付され

るまで、数週間～２ヶ月位かかります。

　

また、身障手帳の等級変更には、①当

初の障害が変化した場合、⑥新たな障害

が加わった場合、があります。等級の変

更は、交付手続きと同じですが、新たな

障害が加わった場合には、新たな障害の

診断書が必要となります。

　

身体障害者手帳を取得することにより

補装具（車椅子や杖など）の交付がうけ

られたり、税金の減免（住民税、所得税

の控除、自動車税の減免)、ＪＲ運賃、バ

ス運賃の割引、などが受けられます。障

害の種類、等級、所得などによって、一

部の制限や自己負担を生じることもあり

ます。表－３にその内容を示してありま

すが、詳しいことは、福祉事務所・身障

係の窓口、あるいは、病院の医療ソーシ

ャルワーカーに御相談下さい。

３，障害々到器雛背肖ｏ）

　

年金には、国民年金・厚生年金・共済

年金などの種類があります。発病時、ど

の年金に加入していたかによって、申請

する年金の種類が決まります。

　

国民年金障害基礎年金は、１級と２級

ですが、障害厚生年金には３級が加えら

れます。また、厚生年金の場合、厚生年
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表－３①

　

手帳交付後の給付(肢体不自由)

膠原病患者が利用できる福祉制度について

○印

　

全部の障害にあてはまります

△印

　

一部に制限があります

　　　

）

身体障害者手帳等級

　

１

　

２

　

３

　

４

　

５

　

６

　

苫･昔WS昌び屁器

所得税・住民税の控除

　

ｏ

　

ｏ

　

ｏ

　

ｏ

　

ｏ

　

ｏ

相

　　

続

　　

税

　　

の

　　

控

　　

除

　　

ｏ

　　

ｏ

　　

ｏ

　　

ｏ

　　

ｏ

　　

ｏ

自動車税・軽白動車税・自動車
所

　

得

　

税

　

の

　

減

　

免

　

○

　

△

　　

△

重度心身障害者医療費助成

　

○

　

○

　

△

　　

△

育

　　　　

成

　　　　

医

　　　　

療

　　

○

　　

○

　　

Ｏ

　　

Ｏ

　　

Ｏ

　　

Ｏ

　　　　　　

Ｏ

更

　　　　

生

　　　　

医

　　　　

療

　　

○

　　

○

　　

○

　　

○

　　

○

　　

○

　　　　　　

○

母子家庭等医療費助成

　

Ｏ

　

Ｏ

補

　　

装

　　

具

　　

の

　　

交

　　

付

　　

○

　　

○

　　

Ｏ

　　

Ｏ

　　

Ｏ

　　

Ｏ

　　　　　　

Ｏ

日常生活用具の交付

　

△

　

△

　　　　　　　　　　　　　

○

自

　　

助

　　

具

　　

の

　　

給

　　

付

　　

○

　　

○

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

○

ホームヘルパー派遣

　

△

　

△

　　　　　　　　　　　　　

○

Ｊ

　　

Ｒ

　　

運

　　

賃

　　

割

　　

引

　　

○

　　

○

　　

○

　　

○

　　

○

　　

○

バ

　　

ス

　　

運

　　

賃

　　

割

　　

引

　　

○

　　

○

　　

○

　　

○

　　

○

　　

○

福祉ハイヤー券利用助成

　

○

　

△

航

　　

空

　　

運

　　

賃

　　

割

　　

引

　　

○

　　

△

　　

△

　　

△

有料道路通行料金割引

　

○

　

○

　

Ｏ

　

Ｏ

　

Ｏ

　

Ｏ

駐

　

車

　

可

　

標

　

章

　

交

　

付

　　

△

　　

△

　　

△

　　

△

　　

△

　　

△

特

　

別

　

障

　

害

　

者

　

手

　

当

　　

△

　　

△

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｏ

障

　

害

　

児

　

福

　

祉

　

手

　

当

　　

○

　　

△

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

○

介

　　　　

護

　　　　

手

　　　　

当

　　

△

　　

△

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

○

障

　　

害

　　

基

　　

礎

　　

年

　　

金

　　

○

　　

○

　　

○

　　

△

　　　　　　　　　　　　

Ｏ

障

　　

害

　　

厚

　　

生

　　

年

　　

金

　　

○

　　

○

　　

○

　　

△

特

　

別

　

児

　

童

　

扶

　

養

　

手

　

当

　　

○

　　

△

　　

△

　　　　　　　　　　　　　　　　

○

心身障害者扶養共済

　

○

　

○

　

○

重度身体障害者見舞金

　

○

　

○

世

　

帯

　

更

　

生

　

資

　

金

　

貸

　

付

　　

○

　　

Ｏ

　　

Ｏ

　　

Ｏ

　　

Ｏ

　　　　　　　　　

Ｏ

身体障害者住宅整備資金貸付

　　

Ｏ

　　

Ｏ

　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｏ

自

　

動

　

車

　

改

　

造

　

費

　

助

　

成

　　

○

　　

○

自動車運転技術取得費補助

　　

○

　

○

　

○

　

○

ＮＨＫ放送受信料の減免

　

○

　

○

水

　　

道

　　

料

　　

金

　　

減

　　

免

　　

○

　　

○

　　

○

　　

△

し尿処理手数料の免除

　

○

　

○

　

○

　

△

福

　

祉

　

住

　

宅

　

の

　

入

　

居

　　

○

　　

○

　　

○

　　

○

　　

○

　　

○

　　　　　　

○

身体障害者更生援護施設の入所等

　　

○

　　

○

　　

○

　　

○

　　

Ｏ

　　

Ｏ

　　　　　

Ｏ
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金の被保険者期間（年金に加入していた

期間）に初診日があること、が支給の条

件となりますが、国民年金の場合、保険

料納付要件を満たしているか（保険料を

払っていた期間がどれ位か）も支給の条

表－３②

　

手帳交付後の給付(内部障害)

件になります。（表－４参照）

　

身体障害者手帳で「障害」「等級」につ

いての紹介をしましたが、年金における

　

「障害」「等級」とは異なるものです。で

すから、身体障害者手帳に該当にならな

身体障害者手帳等級

　

１

　

２

　

３

　

４

　

５

　

６

　

７に当賢1ぼ詰≒F鳶

所得税・住民税の控除

　

○

　　　　

○

　

○

相

　　

続

　　

税

　　

の

　　

控

　　

除

　　

○

　　　　　　

ｏ

　　

ｏ

自動車税・軽自動車税・自動車
取

　

得

　

税

　

の

　

減

　

免

　

○

重度心身障害者医療費助成

　

○

　　　　

△

育

　　　　

成

　　　　

医

　　　　

療

　　

○

　　　　　

Ｏ

　　

Ｏ

　　　　　　　　　　　　

Ｏ

更

　　　　

生

　　　　

医

　　　　

療

　　

○

　　　　　

○

　　

○

　　　　　　　　　　　　

○

母子家庭等医療費助成

　

○

補

　　

装

　　

具

　　

の

　　

交

　　

付

　　

○

　　　　　

○

　　

○

　　　　　　　　　　　　

○

Ｊ

　　

Ｒ

　　

運

　　

賃

　　

割

　　

引

　　

○

　　　　　

○

　　

○

バ

　　

ス

　　

運

　　

賃

　　

割

　　

引

　　

○

　　　　　

○

　　

○

航

　　

空

　　

運

　　

賃

　　

割

　　

引

　　

Ｏ

　　　　　

Ｏ

　　

Ｏ

特

　

別

　

障

　

害

　

者

　

手

　

当

　　

△

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

○

障

　

害

　

児

　

福

　

祉

　

手

　

当

　　

○

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

○

障

　　

害

　　

基

　　

礎

　　

年

　　

金

　　

○

　　　　　

△

　　　　　　　　　　　　　　　

○

障

　　

害

　　

厚

　　

生

　　

年

　　

金

　　

○

　　　　　

○

特

　

別

　

児

　

童

　

扶

　

養

　

手

　

当

　　

○

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

○

心身障害者扶養共済

　

○

　　　

○

重度身体障害者見舞金

　

○

世

　

帯

　

更

　

生

　

資

　

金

　

貸

　

付

　　

○

　　　　　

○

　　

○

身体障害者住宅整備資金貸付

　　

○

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

○

自動車運転技術取得費補助

　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　

Ｏ

　　　　　　　　　　

Ｏ

水

　　

道

　　

料

　　

金

　　

減

　　

免

　　

○

　　　　　

△

し尿処理手数料の免除

　

○

　　　　

△

福

　

祉

　

住

　

宅

　

の

　

入

　

居

　　

○

　　　　　

Ｏ

　　

Ｏ

　　　　　　　　　　　　

Ｏ

身体障害者更生援護施設の入所等

　　

○

　　　　　

○

　　

○

　　　　　　　　　　　　

○
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表－４

膠原病患者か利用できる福祉制度について

　　　　　　　　　　　　

支

　　

給

　　

要

　　

件

　　　　　　　　

●被保険者である時（年金に加入していた時）に、初診

　　　　　　　　

日のある傷病により、その初診日から１年６ヶ月を

国民年金

　　　　　

経過した日（その日までに障害が固定したときは、

障害基礎年金

　　

その固定した日→障害認定日という）に一定の障害

　　　　　　　　

の状態（１級又は２級）に該当し、かつ一定の納付

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

-

　　　　　　　　

蔓些（。）を満たしているとき

　　　　　　　　

●厚生年金保険の被保険者期間中に初診日のある傷病

　　　　　　　　

による障害が、国民年金の障害基礎年金（１級又は
言に

年。

　

２級）に該当する状態であるとき。

　

ｇ

　　　　　　　　

●障害の状態が障害基礎年金（１級、２級）には該当し

　　　　　　　　

ないが、厚生年金の障害等級の３級に該当するとき

い方でも、障害年金に該当になる場合も

あります。

　

年金の支給要件については表－４に、

障害の等級（程度）については表－５に

示してあります。

※年金の支給要件について

・保険料（国民年金）納付要件（＊）－初

診日の前日に、保険料納付済期間（保険

料免除期間を含む）が加入期間の３分の

２以上あること。つまり、加入すべき期

間の２／３以上の期間分の保険料を払っ

ていたことが前提となります。

※事後重症一障害認定日に、１級又は２

級の障害に該当しない場合でも、65歳ま

でにその障害が重くなり、１級又は２級

の障害に該当したとき、支給の対象とな

ります。

※20歳前に初診日のある障害について

は、保険料納付要件にかかわりなく支給

されます。

※複数の障害を併合することによって、

初めて１級又は２級の障害の状態に該当

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一

　　

した時は、併合した障害の程度による障

　　

害年金が支給されます。

　　

※障害年金の受給者に、更に障害年金を

　　

支給すべき事由が生じた場合は、前後の

　　

障害を併合した障害の程度に応じた障害

　　

年金が支給されます。

　　

☆申請の方法

　　　

障害年金の請求をする場合、表－６で

　　

示した書類を揃え、国民年金は、市町村

　　

役場、国保年金課国民年金係で、厚生年

　　

金は、社会保険事務所で申請手続きを行

　　

います。

　　

☆診断書について

　　

※障害年金の支給を受けるための診断書

　　

は、障害の部位によって、次の７種類に

　　

分かれています。

　　　

○眼の障害用

　　　

○聴力・鼻腔・口腔（そしゃく・言語）

　　　

の障害用

　　　

○肢体の障害用

　　　

○精神の障害用

　　　

○呼吸器疾患（肺結核・じん肺・肺機
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表－５

　

障害の等級

　　　　　　　　　　　　　　　　

国民年金

　

障害基礎年金

　　　　　　　　　　

障害厚生年金

　　　

１

　

両眼の視力の和が0.04以下のもの

　　　

２

　

両耳の聴力レベルが100デシベル以上のもの

　　　

３

　

両上肢の機能に著しい障害を有するもの

　　　

４

　

両上肢のすべての指を欠くもの

　

１

　

５

　

両上肢０ず゛ての指の機能に著しい障害を有するもの

　　　

６

　

両上肢の機能に著しい障害を有するもの

　　　

７

　

両上肢を足関節以上で欠くもの

　　　

８

　

体幹の機能に座っていることができない程度又は立ち上がることができない程度の障

　　

障害基礎年金に

　　　　　

害を有するもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ー

　

・

　　　

９

　

前各号に掲げるもののほか、身体の機能の障害又は長期にわたる安静を必要とする病

　　　　　　　　　

同じ

　　　　　

状が前各号と同程度以上と認められる状態であって、日常生活の用を弁ずることを不
級

　　

能ならしめる程度のもの

　　　

10

　

精神の障害であって、前各号と同程度以上と認められる程度のもの

　　　

11

　

身体の機能の障害若しくは病状又は桁神の障害が重複する場合であって、その状態が

　　　　　

前各号と同程度以上と認められる程度のもの

　　　

１

　

両眼の視力の和が0.05以上0.08以下のもの

　　　

２

　

両耳の聴力レベルが90デシベル以上のもの

　　　

３

　

平衡機能に著しい障害を有するもの

　　　

４

　

そしゃくの機能を欠くもの

　　　

５

　

音声又は言語機能に著しい陣害を有するもの

　　　

６

　

両上肢のおや指及びひとさし指又は中指を欠くもの

　

２

　

７

　

両上肢のおや指及びひとさし指又は中指の機能に著しい障害を有するもの

　　　

８

　

１上肢の機能に著しい障害を有するもの

　　　

９

　

１上肢のすべての指を欠くもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

障害基礎年金に

　　　

10

　

1上肢のすべての指の機能に著しい障害を有するもの

　　　

11

　

両下肢のすぺての指を欠くもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

同じ

　　　

12

　

1下肢の機能に著しい障害を有するもの

級13

　

1下肢を足関節以上で欠くもの

　　　

14

　

体幹の機能に歩くことができない程度の障害を有するもの

　　　

15

　

前各号に掲げるもののほか、身体の機能の障害又は長期にわたる安静を必要とする病

　　　　　

状が前各号と同程度以上と認められる状態であって、日常生活が著しい制限をうける

　　　　　

か、又は日常生活に著しい制限を加えることを必要とする程度のもの

　　　

16

　

精神の障害であって、前各号と同程度以上と認められる程度のもの

　　　

17

　

身体の機能の障害若しくは病状又は精神の障害が重複する場合であって、その状態が

　　　　　

前各号と同程度以上と認められる程度のもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１

　

両限の視力が0.1以下に減じたもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

２

　

両耳の聴力が、40センチｙ－トル以上では通常の話声を解すことができな

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

い程度に減じたもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

３

　

麗しゃく又は言語の機能に相当程度の障害を残すもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

４

　

脊柱の機能に著しい障害を残すもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

５

　

１上肢の３大関節のうち、２関節の用を廃したもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

６

　

１下肢の３大関節のうち、２関節の用を廃したもの
３

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

７

　

長管状骨に偽関節を残し、運動機能に著しい障害を残すもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

８

　

１上肢のおや指及びひとさし指を失ったもり又はおや指若しくはひとさし

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

指を併せ１上肢の３指以上を失ったもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

９

　

おや指及びひとさし指併せて１上肢の四指の用を廃したもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

10

　

1下肢をりで７ラ７関節以上で失ったい）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

11

　

両下肢の十趾の用を廃したもの

級

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

12

　

前各号に掲げるもののほか､身体の機能に、労働が著しい制限を受けるか、

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

又は労働に著しい制限を加えることを必要とする程度の障害を残すもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

13

　

精神又は神経系統に、労働が著しい制限を受けるか、又は労働に著しい制

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

限を加えることを必要とする程度の障害を残すもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

14

　

傷病がなおらないで、身体の機能又は精神若しくは神経系統に、労働が制

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

限を受けるか、又は労働に制限を加えることを必要とする程度の障害を有

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

するものであって、厚生大臣が定めるもの

※身障者手帳における等級（表－２）と、障害年金における等級では違いがあります。
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表－６

　

障害者年金請求手続き

膠原病患者か利用できる福祉制度について

　　　　　　　

国民年金

　

障害基礎年金

　　　　　　　　　

障害厚生年金

　　　　

①裁定請求書

　　　　　　　　　　　　　　　　

①裁定請求書

　

。

　　

②診断書（注１）

　　　　　　　　　　　　　　

②診断書（注２）

　

必

　　　

１）初診日の説明

　　　　　　　　　　　　　　　

１）初診日の証明

　

要

　　　

２）障害認定日。診断書

　　　　　　　　　　　

２）障害認定日。診断書

　

な

　　　

３）現在の診断書

　　　　　　　　　　　　　　

３）現在の診断書

　

圭

　　

④病歴・就労等申立書

　　　　　　　　　　　　

④病歴・就労等中立書

　

゜

　　

⑤年金手帳

　　　　　　　　　　　　　　　　　

⑤年金手帳

　

類

　　

⑥戸籍抄本

　　　　　　　　　　　　　　　　　

⑥戸籍抄本

　　　　

⑦住民票

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

⑦住民票

　　　　

障害基礎年金のみの場合

　　　　　　　　　　　

●障害認定日に厚生年金保険の被保険者であ

　　　　　

住所地の市町村役場

　　　　　　　　　　　　　　

る場合

　　　　　　

（国保年金課）年金係

　　　　　　　　　　　　　

→勤務している事業所の管轄の社会保険事
提孚

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

務所

　

続

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

●障害認定日に厚生年金保険の被保険者でな

出色

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

い場合

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

→最後に勤務していた事業所の管轄の社会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

保険事業所
先

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

。最終的に加入していた年金が厚生年金でな

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

い場合

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

→住所地の管轄の社会保険事務所

　

能の障害）用

　

○心疾患・腎疾患・肝疾患・高血圧・

　

糖尿病用

　

○その他の障害用

　

それぞれの障害によって、診断書の様

式が異なりますので、場合によっては、

二種類以上の診断書を必要とすることも

あります。

※障害年金を請求する場合の診断書は、

障害認定日（初診から１年６ヶ月を経過

した日、あるいは、それ以内に障害が固

定したとみなされた日）の現在（その時

点での症状）を記載した診断書と、現在

の症状を記載した診断書が必要です。但

し、障害認定日と請求日の日付が近い場

合､診断書は一枚で構いません。（障害厚

生年金は一年以内）

　

事後重症の場合は、請求する時点での

症状を記載した診断書が必要です。（ｲ旦

し、診断書の現症年月日と請求ロが、３

ヶ月以内のもの）

※国民年金、厚生年金とも、診断書を記

載する医師や病院を指定していませんの

で、障害認定日に診療を受けていた医師

に記載を依頼します。

　

原則として、障害年金の支給の対象と

なる疾患には制限はありません。が、少

なくとも、初診日から障害認定日までの

間医療が継続され、更に、障害認定日に

おいて一定の規準以上の障害を認める状

態であること、となっています。

　

障害年金についても、支給を受けるこ

とができるかどうか等については、個々

人によって異なります。詳しいことにつ
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いては、市町村役場（国保年金課）年金

係、社会保険事務所年金相談窓口あるい

は、病院の医療ソーシャルワーカーにご

相談下さい。

おわりに

　

膠原病の方々が利用できる制度につい

て、簡単に紹介させて頂きました。説明

が不十分であったり、理解しにくい部分

があるとは思いますが、ご了承下さい。

　

今回は、多々ある制度の中から、主な

ものとして三種類（特定疾患・身体障害

者手帳・障害年金）をとりあげ、紹介さ

せて頂きましたが、それらも、制度の概

要、あるいは、ごく一般的な内容につい

ての説明となっています。

　

身体障害者手帳や障害年金について

は、それぞれの方々の症状や状態によっ

て、（特に、該当になるかならないかにつ

いては）違いが生じます。主治医や病院

の医療ソーシャルワーカー（ＭＳＷ）に

ご相談下さい。また、制度についての詳

しいことは、市町村役場のそれぞれの係

の窓口、社会保険事務所の窓口でご相談

下さい。

　

以上のことを含め、福祉や医療につい

てのご相談は、難病連で行っています。

また、医療ソーシャルワーカー(ＭＳＷ)

が配置されている病院では、ＭＳＷがご

相談をお受けしています。お気軽にご相

談下さい。

本書を執筆するにあたって

図一２．表－２、表－５、については｢｢社会保障

の手引一施策の概要と基礎資料－｣'91版、厚生省

社会局監査指導課編集｣、表６については｢｢障害

年金と診断書｣社会保険庁監修｣を参考にさせて

いただきました。

表３については、｢｢小樽のふくし｣小樽市福祉部

発刊｣から一部引用させていただいています。

ｒ
ｌ
―
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第６章

　

資料

[群雌亘]

　

膠原病患者の医療生活とかかえる問題点

北海道大学医学部附属病院第2内科

　

佐

　　

ill

北海道大学医学部附属病院第2内科渥

　

美

　

達

　

はじめに

　

日頃、我々が大学病院において診療を

行っている膠原病患者に的をあて、実態

調査の分析を行った。我々が診ている患

者を含め全道を網羅して得られたアンヶ

－トの回答を用いた。いわゆる膠原病と

呼ばれる各疾患は、初期の治療にのみ専

念せざるを得なかった時代と異なり、最

近は早期受診や早期治療の動きに合わ

せ、急性期を乗り越え慢性化の経過をた

どる例がほとんどとなり、病気本来の治

療に加えさまざまな社会生活上の問題や

悩みに直面することが多くなってきた。

日頃の診療中にこれらの悩みを少なから

ず聞くことがあるが、時間の関係や問題

の複雑さ等もあり我々としては十分に対

処し切れていない。今回の実態調査でそ

れらの全てを網羅し切れているとはもち

ろん言えないが、現在患者が抱えている

問題を少しでも系統的にまた社会全体の

なかで見て行くことは、今後それらの問

題の解決の方向を見いだして行く上でも

大いに意義のあることと思う。

-

Ａ

　

患者の病気と治療

｜

　

患者背景

昭
也

　

調査の対象となり、回答が得られた膠

原病患者は、全体で256名で､最も多かっ

たのは全身性エリテマトーデス(sＬＤ)

で46.1%以下シェーグレン症候群

　

(SJS)、強皮症(PSS)、多発性筋炎

　

(ＰＭ)、皮膚筋炎(ＤＭ)、大動脈炎症候

群、その他、の順であった〔Ａ－１－１〕。

この比率は、慢性関節リウマチは除かれ

ているが、通常私たちの膠原病外来を構

成している患者の比率と大きく異なるこ

とはないとの印象を受ける。

　

膠原病は女性に多いことがよく知られ

　　　　　

A-1-1

　

患者の内訳

　

PSS
(23人)10.0

DM

(16人)6.

PM

(19人爪4

173－

函淀江凪

　

モの他(9人)3.5%

.0％

3％-

　　　　　　　　　　　　　　

S LE
4％

　　　　　　　

全体

　　　　　　　　

(256人）（118人）

　　　　

S J S　　100％　　46.1%

　　　　

（61人）

　　　　

23.8%

し硝旨泌球保舷



30％

20

10

A-t-2

　

性

　　

別

Ａ-ﾄ3

　

年

　　

齢

不

　
　

明

7
0
歳
以
上

6
0
～
6
9
歳

5
0
～
5
9
歳

4
0
～
4
9
歳

3
0
～
3
9
歳

2
0
～
2
9
歳

1
6
～
1
9
歳

離婚(17

6.6%

Ａ-ﾄ4

　

結婚状態

29人）

0.9%

ており、今回の調査でも男性10.9%に対

して女性84.4%と、圧倒的に女性に多か

った〔Ａ－１－２〕。年齢構成は、40代が

26.6%と最も多く、ついで50代、30代の

順であった〔Ａ－１－３〕。これは、疾患

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－

によって多少異なっており、比較的若年

で発症する全身性エリテマトーデスでは

30代が31.4% (37人)で最も多く、40代、

20代がそれぞれ29.7% (35人)､17.8% (21

人)と続いている。結婚状態では、59.4

％が既婚者であった〔A-1-4〕。

　

病気の診断年齢は、78.5%が成人後で

あった。〔Ａ－１－５〕診断された病院は、

大学病院が29.7%と最も多く、ついで共

済組合病院等が28.9%、市長村立病院が

19.9%であった〔A―1 ― 6〕。かつては、

膠原病は特殊な疾患という観念が医師の

中にも存在したことは否めないが、最近

では各種血清学的検査が各病院の検査室

でひろく行われるようになり、健康保険

で認められる検査の種類も増えてきてい

るので、この診断病院の比率はさらに変

わっていくものと考えられる。

　

しかし、典型的な症状がそろわない場

合、現在でも膠原病は診断の最もむずか

しい病気のひとつであることには変わり

がない。発症初期には自覚症状が軽微で

あることもしばしばで、この場合発症か

ら病院受診までの期間があくことがあ

る。さらに゛ある病気疑い､、の経過のう

　　　　

A-1-5

　

発病の診断年齢

174－

不明(29人)11.3% 未満(26人)10.2%人)11.3%

　　　　

20歳末満(26人

　　　　　　

全体

　　　　　　

(256人)

　　　　　　

100%

　　

20歳以上(201人)78.5%

　　　　　　　　

死別(11人)4.3!

　　　　　　　　

不明(4人)1.6°A

17人)

　　　　　　　　　　

未婚

　　　　　　　　　　

(67人)

　　　　　　

全体

　

26.2%

　　　　　　

(256人)

　　　　　　

100%

　　　

既婚(152人)59.4%

　　　　　

68人

　　　

52人

　

53人

　　　　　　　　　

37人

　　

26人

　　　　　　　　　　　

12人

４人

　　　　　　　　　　　

４人

　　　　　　　　

不明

　　　　　　　　

(11人)4.7:

　　　　　　　　　　　

男(29

　　　　　　　　　　　

10.!

　　　

全体

　　

(256人)

　　

100％

女(216人)84.4%
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診断された病院

不

　
　

明

健
康
診
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私
立
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A -1-7　発症から診断までの期間

10年以上(26人)10.2

1年未満(1人)0.4％

5～10年

(34人)

13.3%

Ａ一卜8

　

発病から現在までの期間

20

10

A-1-9

　

受診した病院の数

　　　　　　

150人

Ｉ
ヶ
所

２
～
４
ヶ
所

５
ヶ
所
以
上

不

明

　　　　

ちに膠原病の症状がはっきりしてきた

　　　　

り、他の膠原病へ移行したりすることは

　　　　

よく経験する。たとえば、発疹と筋力低

　　　　

下があり、当初皮膚筋炎の疑いで経過観

　　　　

察をしていたところ、はじめの症状から

　　　　

しばらくたって抗ＤＮＡ抗体が次第に上

　　　　

昇し始め、最終的に全身性エリテマトー

　　　　

デスの診断となった例を最近私たちは経

　　　　

験した。このような膠原病という病気の

　　　　

性質上、発症から診断までは他の病気よ

　　　　

り時間がかかることが多く、１年から５

　　　　

年までがOQ 10/、5年以上を要した例が

　　　　

あわせて23.5%もみられた。〔Ａ－１－

　　　　

７〕

　　　　　

今回の対象では、発病から現在まで10

　　　　

年以上の人が51.2%おり〔Ａ１－８－〕、

　　　　

かかった病院の数も複雑になっている人

　　　　

が多い〔Ａ－１－９〕。

　　　　　

２

　

診療について

　　　　　

今回の対象のうち、外来通院している

　　　　

人は87.1%で、入院中および入退院を繰

　　　　

り返している人があわせて4.2%であっ

－175－

　　　　　　　　

１｀ツjylj八ﾉｊ.こ)λ)

　　　　　　　　　

1～5年

　　　　　　　　　

(53人)

　　　　　　　　　

20.7%

10年以上

　　

全体

(131人) (256人)

51.2%

　　

100％

　　

5～10年

　　　　　　　　　　　

(63人)

　　　　　　　　　　　

24.6%

　　　　　　　　　　　

1JﾆＰ７TＫ4阿y1ノゝﾉ

　　　　　　　　　　　　　

1～5年

　

不明

　　　

全体

　　

（72人）

　

(123人) (256人）　28.1%

　

48.0%

　　

100%

　　　　　　　　　　　　　　　　

5～］

　　　　　　　　　　　　　　　　

(34,

以上（26人)10.2%

　　　　　

13j

，

　　　　　　　

150人生

　

□

　　　　　　　

48人

　　　

37人

　　　　　　　　　

15人

　

６人

L

6人

　　　　　

74人

　

□

　　　　　　

□

　　　　　　

51人

　　　

13人

　　　　　　　

13人

　　　

11人

　　　　

４人

　　

４人

　　　　

４人3人



A-2-1

　

診療について

診療をうけていない(4人)1.6%

不明(9人)3.5

往診(9人}3.5

入院中(6人)2.3%

入退院くりかえし
、

　

(5人)1.9%

A-2-2

　

薬の名前や作用・副作用について

全く分らない

(1人)0.4%

よくわか

らない

(40人)

15.6% /

た。診療を受けていない人が1.6%みられ

た〔Ａ－２－１〕。

　

膠原病の治療の中心はステロイド剤で

あるが、ステロイドは副作用の種類も多

く、ときに重症となることもあるため、

副作用に対して、また副作用を予防する

ための薬が使用されることがある。また、

全身疾患である膠原病は様々な合併症を

きたすことが多く、結果的に膠原病患者

はかなりの種類の薬を使用しいているケ

ースが多い。しかも、ステロイドをはじ

めとするこれらの薬は、飲み忘れ、ある

いは患者の自己判断による中止、量のま

A-2-3

　

あなたの先生は専門の先生ですか

わからない(8人)3.1

A-2-4

　

あなたの先生は検査結果、

　　　　

薬の名前、病状など詳し

　　　　

い説明をしてくれますか。

あまりしない

(13人)5.1%

全然しない(5人)2.0%

ちがいなどは、しばしば重大な結果とな

るので、私たちも日常の診療で、薬のこ

とを患者さんたちに理解してもらうこと

には重点をおいている。薬についてよく

知っている、また知っていると思ってい

る人は合わせて81.2%であったが、この

数字はできる限り100％に近づくよう努

力したいところである〔Ａ－２－２〕。

　

膠原病を専門とする医師にかかってい

る人は70.7%であったが、他の病気に比

べ専門医にかかりたいと思っている人は

多いように感ずる〔Ａ－２－３〕。しかし、

－176－

　　　　　　　　

31^';しｇいＵ)ｙ

ミりしない

ん)5.1％

　　　　

不明(1人)0.4$

　　

質問すれ

　　

ばする

　　　　　　

いつも

　　

(57人)

　

全体

　　

－る

　　

22.3% (256ふ)　A35人)

　　　　　　

100%

　　

52.7%

　　

時々する

　　　　

(45人)

　　　　

17.6%

筑1ぐ

　

うヽ明口人2.7ﾘ

い

　　　　　　　　

よく知っ

　

≒ルニぷよ

　

（62人）

　

100%

　

57.0%

　

24.2%

人)3.5%

　　　　　　

入院中(6

人}3.5%

　　　　　　

４≒

　　　　　　

全体I

　　　　　　

(256人)

　　　　　　

100％

　　　

通院中(223人)87.1%

ない(8人)3.1%

　

不明(5人)２ぶ

　

いいえ

　

(62人)

　

242％(2回湊､)

　　　　　

100％

　　

はい(181人)70.7%



0｡4%(1人)

B-2-1

　

難病治療費の自己負担分

　　　　　

の無料化

　　　　　　　

不明

　　　　　　　　　

9.4%(24人)

不

明

B-2-2

　

利用の有無

　　　　　

不明 用していない

4.3%(11人)

地域の問題から北海道は通院に制限が加

わることが多く、専門医も多いとはいえ

ない状況から、アンケートにも次のよう

な声があった。

・普段は約110kmの道のりを専門医

　

に通院しているが、緊急時などに

　

それも大変なので、近くに専門の

　

医療機関を望む

・専門医にかかるためにはまる１日

　

費やさねばならない。１時間以内

　

程度の距離に専門医がいてくれる

　

ことを希望する。

・専門医が検診車で地方をまわって

　

ほしい

　

慢性疾患である膠原病は、患者が病気

とうまくつきあっていくためには患者自

身が病気のことをよく知らなければなら

ない。私たちも、限られた外来の時間の

なかで、できるだけ詳しい説明をするよ

う心がけている。患者のうけとめかたも、

医師が詳しい説明をいつもする、ときど

きすると感じている人があわせて70.3%

であった。一方、医師の説明を不満に思

っている人も少なからずいるようである

　

〔Ａ－２－４〕。

Ｂ

　

医療制度、福祉制度など

　

の利用ついて

　

対象の膠原病患者の50.8%が身障者手

帳を持っていた〔Ｂ－１－１〕。膠原病は

重度の障害を来すこともあるが、寛解期

は無症状のことも多い。

　

したがって、難

病とはいえ必ずしも身障者の対象となる

わけではなく、身障者手帳を持っていな

－177－

Ｂ一卜1

　

身障手帳をもっているか

B-1-2

　

持っていない理由

　　

88人

ｇ

中

障
害
者
に
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手
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級
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怪
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(256人)

　　　　

100％

利用している90.6%

　　　　　　

(232人)
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100%
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(130人）
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21.9%

　　　

（56人）
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B-3-1

　

公的医療制度の利用の有無

B-3-2

　

利用している種類

生活保護(14人)5.5%

老人医療(38人)14.8%

母子医療

　

(2人)0.8%

い理由の第１位は、身障者に該当しない、

の77.2%であった〔Ｂ－１－２〕。

　

一方、医療費の自己負担分か無料にな

る特定疾患の制度は、膠原病患者には広

く利用されている。 90％以上の人がこの

制度を知っており、利用していた（Ｂ－

２－１）２〕。全身疾患であるのでどうし

ても検査の種類も多く、特殊な検査も定

期的に必要で、さらに薬の費用も高額と

なることが多いので、自己負担分を無料

化することは極めて有用な制度と考え

る。この制度については、次のような意

見がよせられている。

゜゜s-“･s“s･･“""""""""'"｀"｀“-･････"'｀"""""""'""¬
・特定疾患受給手続きをスムーズに

　

｜

　

いくよう簡便化してほしい

・検査で時間がかかり、特定疾患と

　

わかるまで費用がかさむので、特

　

定疾患の認定日を医師が認めた月

　

までさかのぼってほしい
-･･--･------････●･･----･･-S-･･･d---------一--------------------､----

　　

その他の公的医療制度を利用している

人は､12.5%と必ずしも多くなかった〔Ｂ

― 3 ― 1、２〕。

Ｃ

　

収入、労働など

　

収入は、本人または家族の勤労収入が

最も多かったが、その他では各種年金、

恩給など〔Ｃ－１－１〕のような比率で

あった（複数回答）。生活保護は、3.9%

が受けていた。

　

仕事につている人は27.7%であった

　

〔Ｃ－２－１〕。業種は〔Ｃ－２－２、３〕

に示すとおり多種多様であり、労働日数

は月20日以上が85.9%であった。一方、

仕事についていない人の13.0%がすぐに

でも仕事をしたいと考えていることがわ

40％

20

10
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収入の内訳
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(256人)

100%

　

不明

　　　　

(202人)

　　　　

78.9%

　　　　　　　　　　　　

利用L
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（32人）
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全体

　　　　　

(256人）
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C-2-1

　

現在仕事についているか

C-2-2

　

職

　　

業

16.9%

(12人)

C -2-3　就労形態

自営業

1％(3人)

かった〔Ｃ－２－４〕。膠原病であること

をかくして就職する人の話は時に耳にす

る。実際に無症状で、労働に対して(月

C-2-4

　

仕事についていないひとは

　　　　

これから先は

仕
事
が
あ
れ
ば
す
ぐ
に
で
も

こ
ど
も
の
成
長
後
働
き
た
い

健
康
に
な
っ
た
ら
働
き
た

働
き
た
く
て
も
無
理

働
き
た
い
と
は
思
わ
な
い

不
明

一回程度の通院と、薬を定期的に飲むこ

とをのぞけば）健常人と変わらぬ状態の

人であっても、しばしば希望の就職が困

難なことがあるようである。このことに

関しては、行政、雇用者などのレベルで

考えていかねばならないと思う。

　

Ｄ結婚、家庭、社会生活

　

｜

　

結婚について

　

若い世代に発症する膠原病において

は、結婚生活の問題は時としてかなりク

ローズアップされる。〔Ｄ－１－１〕をみ

ると、結婚をあきらめた、という回答が

13.0%と高い比率である。これに関して

具体的な回答はなかったが、膠原病とい

う病気が広く知られるようになって、患

者に対するいわゆる偏見といったものが

社会から少しずっなくなってきている現

在でも、最もプライベートなことがらの

ひとつである結婚という事に関しては、

私たちの想像以上に多くの問題が潜んで

－179－
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結婚生活への影響

結
婚
を
あ
き
ら
め
た

夫
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生
活
の
困
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病
気
が
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の
結
婚

周
囲
の
反
対
や
懸
念

不
明

影
響
な
し

病
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を
か
く
し
て
い
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離
婚
し
た

別
居
し
た

結
婚
を
考
え
て
い
な
い

いるように感ずる。これには、当然考え

られる結婚相手の問題、相手の家族の問

題のほかに、患者自身が結婚ということ

に対して過度に警戒しがちになってしま

う例のあることも含まれると思う。

　

夫婦生活の困難、という回答が、11.0

％に見られたが、これは各世代に見られ

る問題であろう。もちろん夫婦協力し合

って病気とうまくつきあっていこうとす

る例はたいへん多いわけだが、一方、特

に女性患者が多いこともあって、通院や

入院の負担､家事などが十分にできない、

などの点で問題となることが多いと考え

られる。また、若い夫婦の場合、妊娠や

出産のことでトラブルが生ずることは時

として耳にする。

　

別居や離婚にまで発展した例も少なく

ないようである。このことを持ちだした

のは、本人から、という回答が/o.oToで

あった。離婚は、膠原病患者でなくとも

　

（特に北海道は）現在では少なくない率

で存在するわけだが、膠原病患者では病

気が原因と思っている人が70.2%、可能

性があると思っている人が19.1%で、合

わせると大半が結婚生活の問題と病気と

の関連性を感じているということにな

る。

　

２

　

家庭生活への影響

　

家事がきちんとできない、という回答

は29.3%におよび、いわゆる゛専業主婦。

が最も多いなかで、このように思ってい

る人がかなり多いことは大きな問題のひ

とつであろう。

　

しかし、配偶者や家族が

病気の影響で協力的になったと感じてい

る人が48.8%と約半数を占め、家庭内の

協力ということがこの問題の解答のひと

つになっていることがわかる。

　

一方、家族・兄弟に気兼ねする、家族

の団らん・レジャーが減る、家計支出が

激増、といった回答も高率であった〔Ｄ

－２－１〕。

　

３

　

社会生活への影響

　

社会生活への影響､の項目では､趣味･

娯楽の制限が37.1%で最も多かった。前

述したように、膠原病患者は、平素も機

能障害を伴っている人から寛解期はほと

んど全く無症状の人まで様々であるが。
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家庭生活への影響
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社会生活への影響
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むしろ通常は症状のない人の方が多いと

思う。普段は無症状の人でも、増悪の要

素と考えられていること、たとえば過労、

生活のリズムの乱れ、日光の暴露などは

避けるように私たちは指導している。そ

の結果も加わってこの数字がでてきたと

考えられる。一方、病気を通じて友人が

増えた、という回答が35.2%に見られた。

入院期間や患者の会などを介して、逆に

通常の生活上ではあまり見られないよう
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職業生活への影響
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ｒ
－
－
－
－

な場があることからこのような印象が患

者の中にあるものと考えられる。つぎに

多かったのは、社会参加ができない、の

23.0%であり、この設問は広く解釈でき

るので回答が多かったと思うが、゛社会。

の側の受け入れの問題と患者自身のアプ

ローチの問題との双方が背景にあると考

える。逆に､社会参加への意欲が強まる、

という回答が9.4%あった〔Ｄ－３－１〕。

　

社会とのかかわりについて、具体的に

は次のような声があった。

・自分の体の調子が悪いときにはっ

　

｜

　

きりいうと、周りの人たちがいろ

　

｜

　

いろと面倒をみてくれて親切にし

　

｜

　

てくれる

　　　　　　　　　　　　

｜

・難病患者に理解を示してくれるよ

　

｜

　

うになったと思うが、反面母子家

　

｜

　

庭で母親が難病だとわかると、い

　

｜

　

つでも見下した態度をとる人もい

　

る

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

・まわりにいる人は難病に対して知

　

｜

　

りたがっており、自分もいやがら

　

げ

に説明している

　　　　　　　　

｜

・つきあいの中で自分の日常生活

　

｜

　

や、あるいは雑誌などを見て、難

　

｜

　

病そのものに対して理解を示して

　

｜

　

くれるようになった

　　　　　　　

｜

･できるだけ外へでる、人と接する、｜

　

負担のないような趣味を続ける

　

４

　

職業生活への影響

　

職業生活への影響は、最も大きい問題

点のひとつであると考えられる。回答で

も、就職の希望を断念が14.5%、退職が

あわせて16.4%とかなりの高率であっ

た。長期の入院が必要なことがあること、
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勤務の時間や体の負荷に比べると職業生

活に（多少の差はあれ）いくばくかの影

響があることは認めざるを得ない。仕事

は続けているが苦痛が多い、という回答

も10.5%にみられ、私たちも職業生活の

問題について患者さんたちから相談をう

ける機会は非常に多いように感じている

　

〔Ｄ－３－２〕。現在職業についている人

に対しては、できるだけ職場の理解が得

られるようにお手伝いしているつもりで

あり、うまくいかないからといって退職

してしまうことはできるなら避けるよう

勧めている。現実問題として、希望の就

職が困難で苦心する例がしばしばあるか

らである。

　

この問題については、多くの声があっ

た。

・結婚したとき、体力的に仕事と家

　

｜

　

庭生活を両立させることが困難だ

　

と思い、退職した

　　　　　　　　

｜

・現在の仕事は、病気のため希望す

　

る職種に就職できなかったため仕

　

方なく勤めている

・会社の就業規則で、休職期間満了

　

となったので退職

　

会社の理解で楽な仕事に転換は､3.1%

の回答しかなかったが、この数字は、普

段患者さんたちの話をきいての印象から

比べると低すぎるように感ずる。夜勤を

免除になり仕事を続けられた、外勤を内

勤に変更してもらえた、というような例

は多く、職場の病気に対する理解は得ら

れ易くなってきていると思われる。

　

Ｅ

　

患者の病気について

　

｜

　

病気についての不安

　

今、患者や家族が不安に思っているこ

とでは、やはり病気の再発、進行が圧倒

的に多かった。原因が明らかでない膠原

病は、現在の医学では根治させることは

できないが、ステロイドをはじめとする

対症療法が確立されてきており、症状を

おさえることがかなり可能となってきて

いる。とくにステロイドは作用が強力で、

ときに膠原病の自覚症状を完全にコント

ロールすることも可能である。作用が強

力な分、副作用も多種多様であり、ステ

ロイドの維持は病気の活動性をおさえ得

る最低量が望ましい。

　

しかし、この調整

は非常に微妙であり、疾患活動性自体に

も波があるため、結果として患者はいつ

も再燃、進行のリスクにさらされている

ことになる。このことは、患者・家族と

もよくわかっていることで、不安に思う

のも無理のないことかも知れない。

　

ついで、薬の副作用を不安に思ってい

る人が多いが、これは私たち医師も同様

で、膠原病患者の経過を追うときは常に

ステロイドその他の副作用は念頭におい

ている。また、膠原病が免疫系の異常が

背景にあるせいか、常用薬以外の薬を使

用すると通常よりかなり多い頻度でアレ

ルギーがおこってしまう。

　

したがって、

私たちも薬の副作用という点では、膠原

病の診療上かなり神経質になっているの

である。

　

老後の問題、経済上の問題が第２位以

－182－
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降に増えてくる。これはＣやＤの項目で

論じたことが背景と考えられる〔Ｅ－１

－１、４〕。

　

２

　

相談相手について

　

何か起きたとき、誰に相談するかとい

う問いについては、医師および看護婦の

回答が多かった。「何か起きたとき」の内

容に幅があるので、いろいろな解釈がで

きると思うが、病気のことに関しては、

やはり普段通院している先の医師や看護

婦が最も相談し易いであろう。ケースワ

ーカーや保健婦との回答は、必ずしも多

くなかった〔Ｅ－２－１、２〕。
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今患者が不安に思っていること
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今、家族が不安におもっていること

　　　　　　　　　　　　　　　

(第2位)
士

　
　

昭

20

10

病
気
が
わ
か
ら
な
い

病
気
の
．
再
発
・
進
行

機

　

老
能

　

後
障

　

の
驚

　

間

　　

題

不
明

伴
叫
か
一
続
け
て
い
く
Ｌ
で
の
咄
題

経
済
の
問
題

薬
の
剛
作
…
…
Ｊ

家
族
へ
の
乱
兼
ね

　

ケースワーカー、ソーシャルワーカー

の活動は、わが国においてはまだ幅広く

知られ、利用されているとは言えない状

態である（私たちの勤務している北大附

属病院にはソーシャルワーカーはいな

い）。ソーシャルワーカーを知らない、と

答えた人は34.4%であった〔Ｅ－２－

３〕。

　

病気に関する福祉や制度について、ま

たさらに広くいろいろな社会の制度につ

いてのエキスパートであり、もっと身近
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E -2-3 医療ソーシャルワーカーを

知っているか

相談してみたい

6.6%(17人) 3｡9％(10人)

利用していない

22.7%(58人)

な存在であるべきであろう。次のような

回答があった。

・保健婦さんに会うこともなくあま

　

り積極的に接してもらっていない

　

のでソーシャルワーカーに相談す

　

ることが多い

・現在通院している病院にソーシャ

　

ルワーカーはいない

・ケースワーカーは、若いのだから

　

働くのが当然、というが、もっと

　

病気を理解してほしいし、働くこ
ｌ

　　

とを強要してほしくない

t･個･･響-----■･■個個■･■個伽-■---------一一呼W一響･-■-■晶･●･･■■■■■■■■■■■■-■･個個-･

　

保健婦活動も、相談したことがある人

が28.9%、知らない人が27.3％と、ソー

シャルワーカー同様、まだ゛一般に広Ｇ、

利用されているわけではないようである

　

〔Ｅ－２－４〕。

　

保健婦については、次のような声があ

った。

・相談ごとは、保健婦に関係がない

・２ヵ月に一度くらい訪問してほし

　

い

３
－
―
―
！

－
－
－
－
－
－
１
１
１
ａ

E -2-4　保健婦に相談したことが

　　　　

あるか

　

知っているが
利用していない

９。

5.5%(14人)

知っていて

相談したことが

・医師に相談するので、保健婦の訪

　

問の必要性を感じない

・保健所の仕事の内容を広くアピー

　

ルする必要があると思う

・保健婦は忙しいので、よほど重態

　

でないと訪問してくれないと噂を

　

きいた

・一人暮らしで不安になることも多

　

いので、訪問してほしい

　

私たちも、保健婦といつも理想的な連

絡がとれているとは限らず、保健婦活動

のＰＲも含めて、まだ課題の多い分野だ

と感じている。

　

Ｆ

　

患者の望むこと

　

医療について患者の望むことは、多岐

にわたっている。最も多かった回答は、

具合の悪いときに入院できる病院がほし

い、の24.6%であったが、これは私たち

医師の側からすれば「病態が入院加療を

必要とする場合」と「入院した方が患者
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が安心できる場合」とがあると考える。

回答者が、入院させてほしかったのにさ

せてくれなかった、という経験からこの

項目を選んだのかどうかわからないが、

もし入院加療が必要なのにベッドがない

からといって断られるケースがあるとす

れば、それは早急に改善しなければなら

ない問題である。後者の「入院した方が

患者が安心できる場合」と私たちが判断

したときは、ベッドその他に余裕がない

ときは十分説明した上で帰宅していただ

くことがあるが、その際患者側に納得で

きない面が生じているのかもしれない。

だとすれば、さらに医療者と患者のコミ

ュニケーションに重点をおかなければな

らない、と反省される。

　

病気についてもっと知識を得たい

　

（23.0％）、医療についての相談相手がほ

しい(12.9%)の回答が多かったが、こ

れらについては病院だけでなく前述のよ

うなソーシャルワーカーや保健婦活動の

一般化も含めて、広い範囲で対策を考え

ていくべきだろう。

　

医療機関が近くにほしい､という声は、

特に北海道においては時に非常に切実で

ある。私たちの外来にも、専門医療をも

とめて相当遠方から通院してくる患者が

少なくない。遠距離の通院は、通院費や

時間の負担、緊急時の対応の仕方など、

問題が多い〔Ｆ－１〕。さらに、医療に対

する要望について次のようなことばがあ

った。

ｒ’
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・

・
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｜
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・総合病院内の連絡や引継の確実

　

ｉ

　　

化、迅速化

　　　　　　　　　　　

｜

　　

・医学の進歩による全治の可能性を

　

｜

(.........................-------‥-･--....................‥一一-‥-)

　

自宅療養についての要望では、家事を

手伝ってほしい、が19.0%で最も多く、

ついで住宅の改造、居室の快適化といっ

た項目が多かった〔Ｆ－２〕．

　

生活については、楽しい余暇を持ちた

い、生活費がほしい、が頻度が多かった．

相談相手がほしい、働ける場がほしい、

と、前述のような問題点の反映の意見も
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リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
を
う
け
た
い

治
療
を
う
け
た
い

ｎ
介
い
の
悪
い
と
き
に
人
院
で
き
る
病
院

長
回
入
院
で
き
る
病
院
が
ほ
し
い

病
気
に
り
い
て
も
っ
と
知
識
を
え
た

医
療
機
関
が
近
く
に
ほ
し
い

通
院
の
た
め
の
宿
泊
施
設

医
療
に
つ
い
て
の
相
談
£
>
!
-
'
＜
;
ほ
し
い

往
診
を
受
け
た
い

通
院
中
の
自
動
車

入
院
付
き
添
い
費
の
納
助

入
院
中
の
付
添
い
が
ほ
し
い

０

　
　

０

７

　
　

･
Ｖ
]

10

F-2
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F-3 患者が生活について最も強く

のぞんでいること(237人)
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その他ののぞみ(219人)
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多かった〔Ｆ－３〕。

　

その他、〔Ｆ－４〕のような意見、さら

に次のような声があった。

・通院費の助成、日帰りできないの

　

で宿泊費の助成

　　　　　　　　　

ｊ

・難病研究費の増加

・特定疾患患者や障害者に対する雇

　

｜

　

用の場づくり

・個々の結婚できない、または結婚

　

しない患者が自立して暮らせるよ

　

うな福祉や組織を

Ｇ

　

患者の家族の問題

　

膠原病患者がいることで、その家族が

どういう影響をうけたか、という問題で

ある。

　

家族の結婚生活については､2.7%が結

婚をあきらめた、3.1％が離婚した、と回

答している〔Ｇ－１〕。この項目は、回答

数が少ないのであまりコメントすること

はできないが、比較的重要な回答と考え

8n％
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Ｇ 患者の病気による家庭の
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G-3 患者の病気による家族の
社会生活、その他の影響
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職業生活への影響
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な
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痛が多い､という回答が10％をこえたが、

その他大きく負担になっているようなこ

とを思わせる結果は（今回得られた回答

から見る限りでは）なかった〔Ｇ－１、

２、３、４〕。

　

おわりに

　

今回の調査は長期的かつ横幅の広い

　

（患者代表、医師、看護学、社会福祉、

社会学､理学療法、ソーシャルワーカー）

取り組みに基づいて行われたものであ

る。もとよりこの項はその一部にすぎな

いが、膠原病患者が日常抱えている問題

を掘り起こす役には立ったと思う。それ

ぞれの問題に対する簡単なコメントは各

項の中で触れてあるが、本格的な議論は

むしろこれからであり、今回は問題提起

にすぎない。今後これら提起された問題

解決のためには、取り組んだ委員のみな

らず、患者を中心として国や行政を始め

雇用者や医療関係者をも巻き込んだ議論

や取り組みが必要であろう。

られる。すなわち、膠原病患者がいる家

族に、結婚生活に対して大きな影響を与

えた例が数例とはいえ存在することであ

る。

　

家族の家庭生活への影響は、支出の増

加と家事への影響がやや見られたが、影

響なしが16.8％、協力的が16.0%で、家

庭への影響という点では、家族は良い状

態であると感じている人が多いというこ

とになる。

　

家族の社会の職業生活への影響は、趣

味・娯楽の制限、仕事を続けているが苦
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第６章

●患者会の３つの役割について

患者会は何をするところ？

財団法人北海道難病連伊

　

藤

　

たてお

　　

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

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

　

長宏（おさ・ひろし）氏（日本患者同盟会長、日本患者団体連絡協議会代表委員、日

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

いますが、このとこを、一昨年来道された児島美都子先生（日本福祉大学教授）が、私

共の講演会で次のようにまとめられています。

　　

「患者会には３つの役割があります。①病気を科学的にとらえること②病気とたたか

う気概をもつこと③病気を克服する条件をつくり出すこと」としてい･ます。そして「こ

の３点は現代医療の課題でもある」といっています。

１、病気を正しく知ろう

　

多くの患者に会っていて、自分の病気

の名前も正しく知らない、薬も何を飲ん

でいるのか分からないという人がいま

す。

　

先生が忙しくて詳しく話を聞くことが

できないとか、中には「医者でもないの

にそんなこと知ってどうするのか」とし

かられた、という人さえいます。

　

いくら「大船に乗ったつもりで、船長

にませかろ」といわれても、この船はど

んな船なのか、どこを通って、どこへ行

こうとしているのかを知らなければ、い

たずらに心配したり、悲観したり、船か

らおりようとしたりするということにな

ります。

　

まず、自分の体をよく知ることが大切

です。そして病気の性質を理解しなけれ

ばなりません。

　

薬も何という薬か､何のためのものか、

どういう副作用があるかを知ることが大

切です。

　

そこで、自分は現在は何をしたらよい

のか、安静にするのか、働いてもよいの

か、外出はよいのか、日光にあたっては

いけないのかを知ります。いたずらに不

安ばかりを感じたり、悲観してはいけま

せん。

　

病気をよく知ると、現在のことばかり

でなく、将来何ができるのか、あるいは、

自分に残された可能なことは何かを知る

こともできます。

　

治療の内容を理解すると、今の状態は

落ちついているのか進行しているのか快

方に向かっているのかも分かるようにな

一188－
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ります。

　

しかしけっして主観的に判断し

てはいけません。

　

薬についても同じで、その役割をよく

知らないと、勝手に量を増やしたり、副

作用が出たといってあわてて中止して、

かえって失敗するということがよくあり

ます。

　

自分の病気をよく知り、治療の方向を

２、病気にまけないように

　

病気のことをよく知ったり、治療につ

いてよく分かっていても病気に立ち向か

う、という勇気や病気と一緒に生活して

いこうという広い心をもっていなければ

病気にまけてしまいます。

　

多くの患者仝は、新聞やテレビで報道

される同病者の自殺や一家心中という不

幸な事件をきっかけに゛これではいけな

い、仲間どうし励まし合おう、として結

成されてきました。

　

゛一生治らない､､とが大変重い病気ｓ

とが珍しい病気だ。といわれた時の気

持ちは､私たちみんなが経験しています。

　

将来も希望を失ったような気持ちにな

って家族共々暗くふさぎこみがちになり

ます。

　

症状の重い時は、介護に、お金にと、

家族の負担も重く、また少しは快方に向

かっても、入院もできず、働くこともで

きず、友人もいなくなり、いつ治るあて

もなく、一人で考えこむ時間ばかりがた

くさんある、ということになりがちです。

　

こんな時は、けっして良いことを考え

つかないものです。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

資料

確かめて、そして医師の協力を得て病気

を治していくという考え方が必要です。

　

患者会はそのために医療講演会や相談

会をひらいたり、機関誌などで知らせた

り、患者会のあつまりで、会員同士の情

報交換や経験の交流をしたりするので

す。

　

私たちの仝は、こんな時に、声をかけ、

励まし合ったり､気持ちをひきしめたり、

解放したりする仲間となります。

　

会報での出会い、集会での話し合い、

レクリエーションや文通などがありま

す。

　

テレビや新聞で、社会の人たちに理解

を訴えたり、あの人は役員になって、が

んばっているな、と思ってもらったりし

ています。

　

けっしで自分だけが不幸４とがあ

の人は症状が軽いから。と思ってはいけ

ません。

　

自分も゛あの人のようによくなること

ができる。゛自分も少しでもがんばろう。

という気持ちになることが大切です。

　　

「難病連の人はみんな明るくてびっく

りする」「どこが病気なの」とよく言われ

ます。

　

そうです。体は病気でも心まで病気に

なってはいけません。

　

それに第一、今の世の中で心身ともに

全く健康だという人の方が少ないので

す。
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第6章

　

何か一つくらい病気をもっている方

が、人の心の温かさがよく分かる、とい

　

３、本当の福祉社会をつくるために

　

踏まれた痛さは、踏んでいる人には分

からないといいます。

　

本当に医療が必要になって医療のあり

がたさが分かります。

　

福祉の援助が必要になってはじめて、

その必要がわかると同時に、なんと私た

ち難病患者にはこんなにも多くの困難が

あり、その解決の方法をこの社会は持っ

ていないのか､ということがわかります。

　

私たちが､自分の病気を正しく知って、

そして病気に負けないぞという気持ちを

もっても今の日本では大きな壁が、いく

つもいくつも目の前に立ちはだかってい

ます。

　

今後はその壁をなんとかとりのぞかな

ければなりません。

　

私たちは急いでいます。そして一人ひ

とりは、ほとんど何の力も持っていませ

ん。金だってありません。

　

そこで私たちは集まって、この壁のあ

ることを、多くの国民に知ってもらい、

一緒にとり除くことをよびかけなければ

なりません。

　

その時に、私たちの経験を具体的に知

らせるのが一番よく理解してもらえる方

法です。

　

自分が経験しなければ、医療費のこと

も、通院の大変さも、職業や学校のこと

も、薬がないことも、家庭のことや付添

のことも、年金や身障手帳をもらえない

うものです。

ことも、生活保護のムジュンのことも分

かってもらえません。

　

国民全部に経験しろ、ということは無

理です。

　

そして、他の人が同じ状況で苦しむよ

引こなったときに「それみたことか」で

は人間の社会は発展しません。

　

私たちは､私たちの経験を土台として、

二度と同じ苦しみを味わう人が出ないよ

うに願って活動しなければなりません。

　

それが患者の果たす社会的役割だと思

います。

　

やがて、私たちの活動の一つ一つによ

って社会が少しずつ変わっていったとし

たら、私たちは病気を通して、あるいは

難病患者であるからこそ、この社会に貢

献することができた、と思える日が来る

に違いありません。

　

会費を納めるだけでも立派な活動

　

仝に入っても何もできないから、とい

って入会を断る人がいます。

　

今病気に苦しんでいる人ですから、何

もできなくて当然です。

　

しかし、どのような人にでもできる活

動があります。

　

それは、゛会費を納めること､､です。こ

れは税金でも、義務でもありません。誰

でもどんなに重症な人にでもできる活動

です。

　

３つの役割を果たす仝でも、会費がな
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ければ活動できません。

　

皆さんの会費によって仝は活動できる

のです。

　

それに会費のあつまらない会では、せ

っかく一生けん命にやっている役員の人

たちも、元気をなくしてしまいます。

　

役員の人たちも、同じ病気の患者や家

族なのです。

　

他の人たちと少しも変わったところは

ないのです。特別に恵まれた条件の人な

どは、長い間活動していますが、一人も

いませんでした。

　

むしろ゛こんなに悪い条件の中で。と

びっくりするくらいです。

　

その役員の人たちを励まし支えるの

は、会員の方々からきちんと会費が納め

られていること。そしてつけ加えるので

あれば苦労して出しだ会報が読まれて

　　　　　　　　　　　　　　　　

資料

いること。たまには手紙がきたり、仝報

へのせる原稿が届くことです。

　

報酬も何ももらわないで活動している

役員にとっては、何にもかえられない嬉

しいことなのです。

　

会に入って利益（メリット）が

　

あるかという人へ

　

仝に入ってもお金はもうけられませ

ん。出す一方です。

　

仝に入っても病気がすぐに治るわけで

はありません。むしろ役員にでもなった

ら、本当にシンドイことです。

　

でも、この問に対する答えは、もう一

度、この稿を、はじめからお読み下され

ばわかります。

　

その答えを見つけることができたら、

あなたは、もう一人前の患者です。

　　　　　　　　　

（なんれんNo.23より）

全国膠原病友の会北海道支部会則

　

第１条（名称及び事務局所在地）

　

この仝は「全国膠原病友の仝北海道支

　

部」と称し、事務局は北海道難病セン

　

ター内に置く。

第２条（目的）

　

この会は膠原病に関する正しい知識を

　

高め、明るい療養生活を送れるように

　

会員相互の親睦を図り、膠原病の原因

　

究明と治療法の確立及び社会的対策の

　

樹立を要請する。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

－

　　

第３条（活動）

　　　

この仝は前項の目的を達成するために、

　　　

次の活動を行うものとする。

　　　

１）専門医による医療講演会・相談会

　　　　

を全道各地で行う。

　　　

２）機関紙「いちばんぼし」を発行し

　　　　

て会員間の連絡を密に行い、情報を

　　　　

提供し、さらに社会的啓蒙に努める。

　　　

３）各地での交流会や勉強会を通じて、

　　　　

親睦を深め療養生活の向上をめざす。
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第日章

　　

４）全国膠原病友の会との連帯を図り、

　　

共に協力して活動を行う。

　　

５）研究体制の充実や専門医の必要性

　　

を広く訴える。

　　

６）医療と社会保障の拡充を願い、他

　　

の疾病団体と連帯して活動を進める。

　

７）その他、目的を達成するために必

　　

要な活動を行う。

第４条（会員）

　

この会は北海道に在住している膠原病

　

患者およびその家族で、この会の目的

　

に賛同し、所定の会費を納めたものに

　

よって構成する。

第５条（機関）

　

この会の運営のための機関として総会

　

と運営委員会を置き、必要な地域には

　

地区連絡会を置くことができる。

第６条（役員及び役員の職務）

　

この会の役員及び役員の職務は次の通

　

りとする。

　

支部長（１名）この仝を代表し業務を

　　　

総括する。また機関紙の編集責任

　　　

者を兼任する。

　

事務局（１名）日常の会活動の諸連絡、

　　　

資料の整理・保管、会員の把握、

　　　

新入会員への資料送付などを行う。

　

会

　

計（１名）この仝の活動に関する

　　　

会計を行う。

　

監

　

査（２名）会計を監査する。

　

運営委員（若干名）この会の活動及び

　　　

業務を分担して行う。

第７条（役員選出）

　

役員は総会で選出する。

第８条（総会及び総会の任務）

　

総会はこの仝の最高決議機関であり、

　

全会員で構成し毎年一回開催する。総

　

会の任務は次の通りであり、決議は出

　

席会員の合意で成立する。

　

１）活動報告及び決算報告の承認

　

２）活動方針及び予算の決定

　

３）役員の選出

　

４）その他の重要事項の審議決定

第９条（運営委員会）

　

運営委員によって構成し、総会の決定

　

に基づいてこの会を運営する。運営委

　

員会は毎月一回開催する。

第10条（運営経費）

　

この仝の運営に必要な経費は会費、補

　

助金及び寄付金、その他の収入をもっ

　

てあてる。

第11条（会費）

　

会費は年間4,200円（本部会費2,:L00円）

　

とする。

　

会費は事務局（郵便振替

　

小樽8－

　

9448、全国膠原病友の会北海道支部）

　

に払い込むものとし、やむを得ない事

　

情のある時は免除することができる。

第12条（会計年度）

　

この仝の会計年度は４月１日より翌年

　

３月31日とする。

第13条（加盟）

　

この仝は目的の達成と道民の医療・福

　

祉の向上のために、財団法人北海道難

　

病連の疾病部会として加盟し、他の疾

　

病団体と協力して活動する。

（付則）

　

この会則は総会の承認を経て､平成３年５月25日

　

より施行する。
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友の会とは

資料

　

<歴

　

史〉

　

全国膠原病友の仝北海道支部は昭和47年10月に、前年６月発足した全国膠原病友

の会の地方支部として、会員わずか11名で発足しました。そして現在では270人を越

え、旭川、函館、帯広、北見、釧路、名寄に地区連絡会を設けて、各地区でも交流

会などを行っています。

〈目

　

的〉

　

膠原病と闘いながらきびしい療養生活を送る者が、互いに精神力を養い、苦しみ

を分かち合い、悩みを打ち明けて共に手を取って生き抜くために友の仝は結成され

ました。そして膠原病に関する正しい知識を高め、明るい療養生活を送れるように

会員相互の親睦を図り、膠原病の原因究明と治療法の確立ならびに社会的対策の樹

立を要請することを目的として活動を行っています。

〈主な活動〉

　

目的を達成するために以下の活動を行っています。１）専門医による医療講演会

及び相談会を全道各地で行っています。

　

２）機関紙「いちばんぼし」を発行して会

員間の連絡や情報の提供、社会的啓蒙に努めています。

　

３）親睦を深めると同時に

療養生活の向上をめざして交流会や勉強会を行っています。

　

４）全国膠原病友の会

との連帯を図り共に協力して活動を行っています。

　

５）研究体制の充実や専門医の

必要性を広く訴えると共に医療と社会保障の拡充を願って、他の疾病団体と連帯し

て活動を進めています。

　

〈友の会に入会すると〉

　

医療講演会や相談会、交流会などに参加できます。機関紙「いちばんぼし」が送

られてきます。本部からは機関紙「膠原」が送られてきます。北海道難病連に属し

機関紙「なんれん」が送られてきます。
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治療研究対象疾患、膠原病に関する特定疾患受給者証交付数

〈治療研究対象疾患〉

ベーチェット病

多発陛硬化症

重症筋無力症

全身性エリテマトーデス

スモン

再生不良性貧血

サルコイドーシス

筋萎縮性側索硬化症

強皮症、皮膚筋炎及び多発性筋炎

特発性血小板減少性紫斑病

結節性動脈周囲炎

潰瘍性大腸炎

大動脈炎症候群

ビュルガー病

天庖愉

脊髄小脳変性症

クローン病

難治性の肝炎（劇症肝炎）

悪性関節リウマチ

パーキンソン病

アミロイドーシス
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平成４年３月31日現在

後縦靭帯骨化症

ハンチントン舞踏病

ウィリス動脈輪閉塞症

ウェゲナー肉芽腫症

特発性心筋症

シャイ・ドレーガー症候群

表皮水庖症（接合部型及び栄養障害型）

膿庖性乾癖

広範脊柱管狭窄症

原発性胆汁性肝硬変

重症急性すい炎

特発性大腿骨頭壊死症

難治性の肝炎（劇症肝炎を除く）

下垂体機能障害

橋本病

溶血性貧血

肺線維症

突発性難聴

ステロイドホルモン産生異常症

免疫不全症候群

シェーグレン病

膠原病に関する特定疾患受給者証交付数

　

(道保健環境部保健予防課平成4年3月31日現在)

全身性エリテマトーデス

　　　　

1,778

強

　　　

皮

　　　

症

　　　

。

　　　　　　　　　　　　　

690
皮膚筋炎・多発性筋炎

結節性動脈周囲炎

　　　　

56

シェーグレン病

　　　

1,212

　

合

　　　　　　　

計

　　　　　

3,736
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20周年記念誌『いちばんぼし』はいかがでしたでしょうか。記念誌の編

集にたずさわっているあいだ中考えていたことは、ただただ分かりやすい

ものをということでした。しかしそれもより多くの皆さんに読んで頂かな

ければ意味がありません。そして病気のこと、友の会のことを少しでも理

解してもらうことこそが、二度と私たちと同じ苦しみを味わう人が出ない

ようにすることにもつながるものと信じます。

　　

『発刊にあたって』でも述べたように、私たちの活動の目的すべてを満

たす内容になることを願って編集してきたつもりですが、本の内容にどこ

までその思いを盛り込むことができたかどうかは分かりません。それは読

んだ皆さんに判断して頂くしかありません。ただ、今いえることは自己満

足といわれるかもしれませんが、やるだけのことはやったという充実感が

あるだけです。15周年記念誌は私たち膠原病患者の歩んできた証しでした

　　　　　　　　

たぴだち
が、今回は新たな出発への前奏にしたいと思います。

　

終わりにあたり、原稿をお寄せ頂いた諸先生ならびに関係の方々、そし

て会員の皆さんに心からお礼申し上げます。私たちの活動は多くの皆様に

支えられてここまできました。そしてこれからもそうです。その多くの方々

に感謝の気持ちを込めて、この本を贈りたいと思います。

平成４年８月10日

全国膠原病の友の仝北海道支部
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20周年記念誌
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編集人全国膠原病友の会北海道支部

　　　

編集責任者小寺
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神原

　

義郎
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