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No.68膠原（１）

９８６年

No. 68
編集

全国膠原病友の会
〒158慨衣祁世川谷区瀬田5 -24-19

　　　

電話03－700－6083

61年度全国膠原病友の会総会

　

及び医療講演と医療相談会
☆日時

　

昭和61年11月24日（祝日）

　

12:00～16:30

☆会場

　

主婦会館（表紙写真）1F

　

東京都千代田区六番町15番地

　

tel 03-265-8111

　

国電中央線、バス、地下鉄、→
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★総会

（1）開会

（2）ｲ戈表委員挨拶

（3）来賓紹介・祝電披露

（4）活動経過報告

12時～Ｈ刎

　　　　　

ｌ

　　　　　

ｉ

（5）昭和60年度収支決算報告

（6）昭和61年度活動方針

（7）昭和61年度収支予算

（8）役員及び支部代表紹介

（9）要望事項決議

1
1
1
1
1

！

idO)閉会

ｌ★医療講演

　　　　　　　　

１時～2時１

ｌ『研究班が始まって15年を返り見てJ

　

i

　　

慶応義塾大学病院ｌ

本間光夫先生ｌ

ｉ★医療相談・生活相談

Ｕ，

顧問の先生方

★懇親会（5F）
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(S60.5.1～S61.9.30迄とする）

　

昭和61年11月24日（祝日）、東京の主婦

会館において開催の運びとなりました今年度

の「全国膠原病友の会」の総会は、友の会発

足より15年目を迎える時でもあります。

　

今年は「国際障害者年」の中間年に当りま

すが、この５年間に私たち膠原病患者とその

家族を取りまく社会状況はどうでしょうか。

　

又、私たち自身もどのように進歩したでし

ょうか。

　

私たち難病患者をとりまく情勢は厳しくな

る中で「障害年金の改正」では少しその金額

は認められて増額された点も見られます。

　

私たち友の会2,250名(S61年９月30日現

在）の仲間と共に15年目の節目を明るく生き

る仲間作りを目ざして、明日への一歩を前進

して行くことでしょう。

　

次の通り活動経過を報告いたします。

活動日誌

　

(S60･4.12 (総会）以後）

☆運営委員会及編集会議

　　　　　

５月27日本部

　　　　　

７月９日

　

//

　　　　

10月

　

１日

　

ﾉ/

　　　　

11月19日

　

/y

　　　　

l2月３日

　

//

　　　　

1月21日

　

//

　　　　

2月４日

　

//

　　　　

3月18日

　

/y

5名

4名

7名

5名

5名

5名

6名

5名
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４月８日

　

//

6月１０日

　

ﾉ/

7月

　

８日

　

//

9月

　

９日

　

//

☆広報活動

　

No.63号

　

No.64号

　

No.65号

　

No.66号

　

No.67号

　

会員名簿

　

８月13日

11月

　

８日

　

３月

　

７日

　

５月16日

　

８月22日

　

９月19日

　

９月25日

５名

５名

５名

６名

14名

８名

10名

　

９名

14名

12名

14名

☆事務・会計

　　　　

出席101日

　

のべ299名

☆其の他の活動

60年

　

４月29日

　

全難連総会（新宿）

　　　

１名

　

６月２日

　

東京支部総会（障害者福祉会館）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

２名

６月16日

　

全難連（電通生協会館）

　

１名

６月28日

　

埼玉リウマチ膠原病懇話会

７月10日

７月30日

９月16日

Ｈ月

　

９日

12月24日

（大宮）

厚生省陳情（全難連）

東京膠原No.l発送

吉川先生お葬式

２名

名
名
名

O
J

L
O

Ｃ
O

全難連（電通生協会館）

　

１名

厚生省、大蔵省陳情（全難連）

No.68膠原（３）

61年

　

１月26日

　

全難連（電通生協会館）

　

１名

　

２月12日

　

衆議院（全難連）

　　　　

１名

　

２月25日

　

厚生大臣面会（全難連）

　

２名

　

３月16日

　

全難連（電通生協会館）

　

１名

　

４月20日

　

全難連総会（電通生協会館）２名

　

５月18日

　

全難連（障害者福祉会館）１名

　

６月19日

　

ＮＥＣ､富士通、ヤマギワにワー

　　　　　

プロ下見

　　　　　　　　

３名

　

６月22日

　

全難連（全難連事務局）

　

１名

　

６月26日

　

厚生省（全難連）

　　　　

１名

　

７月20日

　

全難連（障害者福祉会館）１名

　

７月22日

　

会計監査（金井氏訪問）

　

２名

　

７月29日

　

会場下見、コピー機買入

　

３名

　

８月31日

　

全難連（全難連事務局）

　

１名

　

昭和61年度における「私たちを取りまく状

況」は医療、年金、福祉など社会保障制度の

全面的な見直しにより、健康保険制度の改正

では自己負担１割を導入することとなり又、

老人医療費の有料化等一段と厳しくなって参

りました。

　

私たちは「特定疾患調査研究事業」と「治

療研究事業」が後退することにならないよう

に、願いながら、会員相互の協力をより結集

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１名

　　

して各支部と連携し、15年目の意義ある今日

12月24日

　

厚生省、大蔵省（患者集会）１名

　

心を新に友の会活動をすすめて参りたいと思

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

います。
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顧問の先生方をはじめ、ご理解ある協力関

　

||IHII川|川川川私たちの要望事項川||川川|川川

係者の尚一層のご指導、ご協力をお願い申し

あげます。

［会の目的］

　

本会は膠原病についての正しい知識を高

め、明るい療養生活を送ると共に、会員相互

の親睦をはかり、病気の原因究明と治療法の

確立と社会対策を推進することであります。

1）膠原病医療講演会並びに「膠原」紙上の

　

専門医師による新たな医療記事によって正

　

しい知識を習得する。

2）医療相談会・生活福祉相談会の開催

l｡膠原病の原因究明と治療研究の推進強化

2.膠原病の早期発見と早期治療体勢の確立

3.膠原病の専門医・専門病院の適正配置

4.全国ブロックごとに膠原病センターの配

　

置（膠原病科の設置）

5.差額ペットの軽減および解消

6.医療保険適用外の付帯医療費の支給

7.医療費公費負担対象疾患の拡大（シェー

　

グレン症候群）

8.専門医・保健婦の増員による訪問診療、

　

訪問看護制度の拡充

・専門医、ケースワーカーによる相談会を

　

9.

　

はり・灸・マッサージ・漢方薬など東洋

　　

開催する。

　　

・友の会事務局において電話・文書による

　　

会員の相談を受付け、運営委員が研修討

　　

議を行なって答える。

3）運営委員会

　　

・毎月火曜日に定例会議を開催する。

　　

・毎週火曜日、金曜日に事務局又は分室に

　　

役員が集って事務その他会の運営事項の

　　

処理をする。

　

・会員と情報を交換し、関係患者団体と連

　　

携し情報交換を行う。

4）広報

　

・機関紙「膠原」の発行。

　

・会員名簿の配布。

　

・必要資料の配布。

　

・膠原病診療手帳の頒布。

5）支部活動の推進をはかる。

6）友の会未加入者へのＰＲ活動と事務局体

　

勢の強化のための財政強化をはかる。

7）難病・障害者団体、医療福祉団体と連携

　

し共に活動する。

　

医学の医療保険範囲を拡大し給付期間の制

　

限を撤廃

10.身障福祉法の拡大と難病患者（膠原病）

　

の援護措置の拡大

11.膠原病患者を含む内部障害者の更生施設

　

の拡充

12.働ける膠原病患者の雇傭促進

13.単身膠原病患者の公営住宅への優先入居

　

以上

　

昭和61年度･総会において決議いた

します。

　　　　　　　　　　　　

全国膠原病友の会
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昭和60年度収支決算報告書

No.68膠原（５）

S60.4. 1～S6 1.3.31

収入の部 決　算　額 支出　の部 決　算　額

繰　越　金 622,113 助　成　金 879,000

人　会　金 114,600 資　料　代 会　議　費 308,552

会　　　費 4.309,700 印　刷　費 890.000

賛肋会費 393,000 通　信　費 673.780

寄　附　金 722,460 事務用品費 88.235

書籍売上 311,245 事務所経費 637,114

誹　収　入 13,940 活動交通費 427,890

受取利息 14,253 分　担　金 112,750

署名カンパ 279,678 渉　外　費 84,408

資　料　費 27,230

書籍購入費 316,600

什器備品費 108,000

雑　　　　費 ０

積　立　金 600,000

１５周年基金 1,500,000 特　集　号

繰　越　金 127,430

Ａ　　　計 6,780,989 合　　　　計 6,780,989

上記の通り相違ありません。

昭和61年７月22日

会計監査

昭和61年度収支予算案

金井

松本

⑩
俳
諧

S6 1.4. 1～S62.3.3 1

収入の部 予　算　額 支　出　の部 予　算　額

繰　越　金 127,430 肋　成　金 900,000

人　会　金 120.000 会　議　費 600.000

､４　　　費 4.500,000 印　刷　費 1,000,000

行動会費 400,000 通　信　費 700,000

寄　附　金 500,000 事務用品費 100.000

書籍売上 100,000 事務所経費 800,000

雑　収　入 10,000 活動交通費 500,000

受取利息 10,000 分　担　金 150,000

渉　外　費 150,000

資　料　費 50,000

書籍購入費 150,000

什器備品費 100,000

雑　　　　費 67,430

程 立　金 500,0〔)0

合　　　計 5,767.430 合　　　　計 5,767,430
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膠 原 病の基礎療法

一日常生活の注意点－

九州大学生体|割卸医学研究所内科

　

延

　

永

　

基礎療法は文字通りその疾患の治療の基礎

となるものですから最も重要であります。薬

物療法などはこの基礎療法がしっかりしてい

なければ充分な効果を発揮することはできま

せん。にも拘らず一般には薬物療法にばかり

眼が向いて基礎療法がないがしろにされる傾

向にあるのは残念なことです。

　

膠原病は病因、病態に類似性ないし共通性

かおるところから数種の疾患（慢性関節リウ

マチ、全身性エリテマトーデス、リウマチ熱、

強皮症、多発性筋炎／皮膚筋炎、多発性動脈

炎、シェーグレン症候群､混合性結合組織病、

大動脈炎、ウェゲナー肉芽腫症、側頭動脈炎、

（リウマチ性多発陛筋痛症など）をまとめてこ

のように呼んでいますが、個々の疾患の病像

はもちろんそれぞれに異っていますので基礎

療法においても若干異なる点があります。

　

以下膠原病各疾患に共通する生活上の注意

点について私なりの考えを述べてみたいと思

います。なお対象は主として外来通院中の患

者、あるいは入院を要しない軽症ないし寛解

中の患者さんを想定しています。

ｔ

正

１。運動と安静

　

膠原病はいずれも慢性炎症性疾患です。炎

症には安静がよく、運動はマイナスに働くこ

とは風邪や結核などで皆さんも既によくご存

知の通りです。しかし安静にしていれば膠原

病が治るかといえば決してそうではありませ

ん。これも皆さんご承知の通りです。しかも

過度の安静は内臓の機能を弱めかえって逆効

果であります。特にリウマチなどでは筋肉も

萎縮し、骨はもろくなり、関節はかたまって

身体障害を作ってしまいます。従って適度の

安静と適度の運動が必要であることがわかり

ます。どの位が適当かは疾患によって、また

病状によって異なりますので、一概には言え

ませんが、一般にぱ疲労”を目安にするの

がよいと思います。すなわぢきつい”とか

“動きたくない”という時には休養した方がよ

いということです。また仕事をしていて、き

っくなったらそれ以上にあまり無理をしない

方がよろしいということです。その日はどう

もなくても、翌日に疲れがでる、あるいは翌

日まで疲労が持ち越すようであれば、それも

やはり過労です。一般にリウマチの患者さん

は関節が痛むせいか動き足りない人が多く、

逆にエリテマトーデスの患者さんは動き過ぎ
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る人が多いように思います。

　

熱かおる時、風邪を引いた時なども大事を

とって安静にすべきです。

2｡睡眠

　

安静との関連で睡眠も重要です。不足はも

ちろんいけませんが過剰になるのもよくあり

ません。普通は8～9時間位が適当と思いま

す。朝起きるのがつらいからといって朝寝を

しますと、こんどは夜眠れなくて益々朝寝を

するようになり生活のリズムが崩れてしまい

ます。8～9時間の睡眠で日中疲労を感ずるよ

うであれば午前と午後の適当な時間に休息時

間を設けて補うようにすればよいでしょう。

いずれにせよ自分に合った日課を作って規則

正しい生活をするように心掛けるべきです。

3｡食事

　

よく食事のことを聞かれますが普通の状態

であれば特別のものはありません。ただ血液

中の蛋白質（アルブミン）が減少している人

が多いので蛋白質は不足しないよう充分とる

ようにします。動物性、植物性いずれでも結

構です。

　

糖質は痩せている人は多めにとってよいで

すが、肥っている人は控えます。特に副腎皮

質ホルモンを服用している場合には糖尿病に

なり易いので注意が必要です。一般に砂糖や

菓子など甘いものは控えるべきです。いろん

な意味で利点かおりません。

　

脂肪も糖と同様体重によって量を加減しま

すが、飽和脂肪酸の多い動物性脂肪は少なめ

にします。副腎皮質ホルモンによって血液中

の中性脂肪やコレステロールが増加している

ことが多いし、何よりも血管病変の多い膠原

No.68膠原（７）

病では、ますます血管を脆くするからです。

これに対して不飽和脂肪酸にはそのような作

用はありませんし、逆に動脈硬化を防ぐ作用

もあるとされていますので、これを多く含ん

だ植物油や魚油は大いに摂取して構いませ

ん。特に肯魚の油に含まれるエイコサペンタ

エン酸という不飽和脂肪酸には心筋梗塞に対

する予防効果の外に抗炎症作用もあるという

成績が報告されていますので好ましい食物と

いえましょう。従って、栄養学的には何も高

級な白身の魚でなくても、イワシやサンマな

どの安い青魚で結構だということになりま

す。

　

膠原病の患者さんは副腎皮質ホルモンを使

うこともありまして一般に骨がもろくなって

骨折をおこし易くなります。従ってカルシウ

ムは不足しないよう充分とるべきです。その

意味でも魚、特にイリコのような小魚を骨ご

と食べるのはよいことです。

　

貧血も多くの患者さんにみられる症状です

し、血液中の鉄は大抵減少していますので鉄

の補給にも心掛けて下さい。

　

ビタミンＣは副腎皮質ホルモンを作るのに

必要ですから膠原病患者にとっては重要なビ

タミンです。不足しないよう野菜や果物は充

分とるべきです。

　

その他ビタミンＤはカルシウムの吸収に必

要ですし、ビタミンＥはエイコサペンタエン

酸などの不飽和脂肪酸が酸化されて有害な過

酸化脂質になるのを防ぎますので、膠原病患

者にとっては大事なビタミンです。

　

膠原病では血管炎や腎臓障害のため血圧が

高くなることがありますし、副腎皮質ホルモ

ンも血圧を上昇させることがあります。従っ

て食塩は少なめにすべきです。すなわち味つ
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けはなるべく薄味にします。

　

香辛料は少し位は構いませんが、とり過ぎ

は胃によくないので控えめにします。冨り腎皮

質ホルモンや非ステロイド性抗炎症剤を使い

ますと胃が障害されることが少なくないから

です。同様な意味でコーヒーも過量はさけた

いと思います。その上砂糖も過剰になりま

す。

　

アルコールはもちろん飲み過ぎはよくあり

ませんがビール１本か酒１合程度以下でした

らまず害はありませんし、食欲を増し、食事

を楽しくするようでしたら益の方が大です。

　

たばこは血管を収縮し血流を妨げるので有

害です。益はありません。

　

以上のようですから一口に言って結局ビタ

ミンやミネラルの豊富なバランスのとれた薄

味の食事がよろしいということになるかと思

います。

　

エリテマトーデスで腎臓が障害された場合

あるいは副腎皮質ホルモンによって糖尿病に

なった場合には特別な食事上の注意が必要で

すので主治医の指示に従って下さい。

4｡感染予防

　

膠原病の患者さんは一般に免疫機能が低下

しています。すなわち感染を防御する力が落

ちているといってもよいのです。その上治療

に副腎皮質ホルモンを使うことが多いので、

ますます感染をおこし易くなりますし、また

一旦感染しますと治りにくい傾向かおりまし

て、時には死因になることさえあります。そ

こでなるべく感染しないようにすることが大

切です。人混みをさけること、外出から帰っ

たらうがいを励行すること、身体を何時も清

潔に保つこと、身体を冷やさないこと、など

が注意すべきことです。また感染をおこした

と思ったら（例えば発熱、さむけ、ふるい、な

どが現われたら）、直ちに医師の診察を受ける

とともに安静を守らねばなりません。

5｡入浴

　

膠原病の患者さんは末梢血流のよくないも

のが少なくおりません。その代表がレイノー

現象です。手や足の指が真白になったり紫色

になったりするのがご承知のことと思いま

す。手足や腰が冷えるという人もいます。入

浴はこのような障害された末梢循環を改善し

新陳代謝を高めますので利用してよいと思い

ます。皮膚を清潔にして感染を予防する効果

もありますし、リウマチでは関節のこわばり

や痛みをとり、機能障害の予防や治療にも役

立ちます。その上身､心のストレスを解消し、

生活にめりはりをつけ、うるおいを与える効

果も馬鹿になりません。通常は１日１回で充

分ですが、朝こわばりで身体を動かしにくい

時には朝湯もよいでしょう。この時は高温短

時間浴（42° Ｃ、3分位）が適しますが、夕方

入浴する時はぬるめの湯にゆったりと長く

（40° Ｃ、10～15分間）浴するのがよいと思い

ます。

　

熱のある時、内臓障害かおる時、風邪を引

いている時、身体がひどくだるい時は入浴し

ない方がよいですし、また浴後疲労感が強く

食欲が損なわれるような時も控えた方が無難

です。浴後は湯ざめしないように保温に注意

して30～60分間安臥休息すべきです。

6｡薬剤に対する注意

　

副腎皮質ホルモンは自分で勝手に止めたり

してはいけません。たとえ調子がよくても医
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師の指示通りに服用すべきです。確かに顔が

円くなったり、ヒゲが濃くなったりしますと

止めたくなる気持も解りますが、急に止めた

りしますとせっかくよくなっていた病気がぶ

り返したり中止したことによって不愉快な症

状があらわれたりすることがありますので、

必ず医師の指示に従って徐々に減量して下さ

い。できれば現在何錠服用しているというこ

とがわかるように診療手帳みたいなものに記

入しておくと一番よいと思います。もし何か

事故などに遭ったような場合に診療の参考に

なります。

　

非ステロイド性抗炎症剤服用中に副作用が

あらわれたら、その薬の名前を憶えておいて

以後使わないようにして下さい。これも手帳

にひかえておくとよいと思います。シェーグ

レン症候群の患者さんは特に薬の副作用があ

らわれ易いので、いたずらに売薬などをのま

ないようにすべきです。また現在何という薬

を服用しているのか医師に聞いて名前を憶え

るなり手帳にひかえるなりすべきです。そう

しますと自分に合った薬が何かということも

わかり以後の診療に大いに参考になります。

　

副作用は常に症状としてあらわれるとは限

りません。肝機能や腎機能、血液の異常など

は検査をして始めてわかることがありますの

で定期的な尿や血液の検査は必ず受けなけれ

ばなりません。特にリウマチで金やペニシラ

ミン、免疫抑制剤（これはエリテマトーデス

や皮膚筋炎などでも使います）などを使って

いる時は絶対必要です。

7｡その他の注意

　

悪いことがわかっているものは避けるべき

です。日光過敏症があれば当然直射日光はよ

N０.68膠原（９）

くありませんし、レイノー症状があれば寒冷

暴露は症状を増悪させます。しかし実際問題

として直射日光をさけることはできても寒冷

から完全に逃避することはなかなかできませ

ん。従って少しは寒冷に慣れるよう積極的な

訓練（たとえば乾布摩擦など）も一方では必

要ではないかと思います。

　

結婚、妊娠、出産は膠原病の経過にいろい

ろな影響を及ぼしますので医学的にみても大

変重要な問題です。疾患によって、また病状

によってイエスかノーかが異りますので詳細

は医師と相談して決めるべきです。自分で勝

手に決めるのはよくありません。

8｡療養の心構え

　

最後に療養の心構えについて述べておきま

す。膠原病はいずれも慢性の病気です。完全

に治癒することはなかなか困難ですので、ま

ず生涯つき合う気持でいる方が無難です。た

とえ治らなくてもうまくコントロールさえし

てゆけば何ら障害はないわけですから、そう

いう相対的な考えを持つのがよいと思いま

す。何とか治してやろうとむきになると不満

が絶えませんしあげくの果ては絶望的になり

かねません。

　

こういう慢性の病気にはえてして民間療法

が登場しやすいものです。うまくいかないと

人づてに聞いたこれらの民間療法に走る気持

もわからないではありませんが、まず無駄で

すし、逆に悪化することさえありますので注

意が必要です。

　

膠原病の病状は決して平担なものではあり

ません。良い時もあれば悪い時もあります。

良いからといって慢心せず悪いからといって

悲観することなく医師の支持に従いながらじ



（10）膠原No､68

|II肘|]51年2n 2511第３種郵便物肥可　C毎辺別卜]・}m・水曜・令m発行j

昭和61年･10川28日宛卜SSKO川Flj辿登卵1398り･

つと良くなるのを待つ態度が望まれます。小

さい波に一喜一憂していたのでは精神衛生上

よくありません。

　

以上膠原病の療養ならびに生活上の注意点

を述べましたが、これはあくまでも私の意見

です。間違っているところがあるかもしれま

支部だより

★東京支部

　　

“東京支部事務局が移転しましだ

新事務局

〒113文京区本駒込3－10－14河村方

TEL 03-822-4357 (支部専用の電話です）

　

支部結成当初から今日に至るまでの10年

余事務局を寺山ゑみ様宅にお願いしてまいり

ましたが、今年度より前記に移転しましたの

でお知らせします。

　

尚、本部事務局は現状通り寺山様宅です。

★広島県支部

　

秋晴れの９月24日、全国膠原病友の会広島

県支部結成総会を無事に開会いたしました。

中国地方では初めてです。新聞社が広報活動

に非常に協力的で約120名の参加者があり、

盛会でございました。西条中央病院院長、山

名征三先生に記念講演をお願い致しましたと

ころ快よくお引き受けいただき、膠原病の治

療、最近の進歩のテーマでわかりやすくお話

下さり、有意義な90分でございました。又患

者同士慰め励ましあってその中から生きる希

望を見出してゆきたいと願い結成したのです

が、目標は広島県にも専門の療養センター建

設を会員が一致団結して、国自治体に働きか

せんが何かの参考にして頂ければ幸いです。

幸い膠原病の予後は一時期に比べますとはる

かによくなっています。この調子で治療が進

みますと、いずれ難病でなくなる日もそう遠

くないように思います。希望をもって療養に

励んで下さい。

け続けて実現させたいと思っています。全国

の会員の皆様よろしくお願い致します。最後

になりましたが、各方面の方々に絶大なるご

協力とご支援いただきこの欄をお借りして厚

くお礼申し上げます。

　　　　　　　

全国膠原病友の会広島県支部

　　　　　　　　　　　　　　　　

沖政スミヱ

★千葉県支部

総会及び医療相談会のお知らせ

日時:11月８日（土）

場所：船橋市西部公民館

講師：皮膚科

　

岡本昭二先生（千葉大学）

　　　

内

　

科

　

野崎忠信先生（国立柏病院）

問い合わせ：

★鹿児島県支部

11月９日に総会・医療相談会を開催します。

お問い合せ先は

φ

尹

･Ｓ･ ∂ 4「
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会員だより

　

友の会の皆様こんにちわ！

　

私はＳＬＥが発病して３年、去年の３月骨頭

壊死になり９月に左側、10月に右側、療法と

も骨切り回転手術をしました。

　

今は壊死の範囲の広かった左側に装具をつ

けて（坐骨

　

加）いつか痛みがすっかり消え

てくれることを信じて頑張っています。

　

全国の私と同じ年頃の方、話し相手になっ

て下さい。 ＴＥＬやお手紙お待ちしています。

　　　　　　　　　

小

　

島

　

百

　

合（奈良県）

　　　　　　　　　　　　　　　　

23才SLE

○真夜さめて心細さに泣きたきを

　　　　

おさえおさえて朝を待ちいる

○文通のとだえし友の気になりて

　　　　

ねむれぬ夜半にひとり想いき

○病むわれのつかれ果てたるまなかいに

　　　　

むくげの花のぬれて咲きをり

　　　　　　　　　　

糟

　

谷

　

すえ子（東京）

　　　　　　　　　　　　　　　　

卵才PSS

　

もうすっかり秋のけはいが感じられる季節

になって参りました。

　

友の会の皆様お元気でいらっしゃいますで

しょうか？私も19才で発病、そして24才か

ら現在に至るまでずっとベテランＳＬＥ患者の

一人になりました。 12年目になります。

　

二ヵ月で治る病気と思っていた病気が長び

く慢性の病気ということが判り、この頃はあ

せるより、じっくり腰をおちつけて病気と共

に仲よく生きてゆこうという気持になって参

りました。

　

12年間をふりかえってみますと、実にさま

ざまな入院生活の苦しみ、楽しみ、病人しか

味わえない人間との心のふれあい、あたたか

さなど、実感をもって体験致しました。

　

又今回ぱ患者とともに”という本を読ま

せていただいて感謝しています。膠原病とい

う病気がどんなに大変な病気であるか、又ど

うやって生き抜くことが大切かなど、いろい

ろと考えさせられ、よいことを多く学ばせて

いただいております。私の場合でもそうです

が精神症状の為に多くの失敗や体験をしてお

ります。自殺迄考えたこともあります。何も

かも入院中のイライラや、迷惑かけたことも

一つのＳＬＥがそうさせたのではと思いなぐさ

めております。迷惑かけた先生やナース様方

には本当に大変だったろうと反省していま

す。又私を支えつづけて来てくれた両親、そ

して家族友人などのおかげです。

　

そして又膠原病友の会の皆様や現在かかっ

ている先生やナース様方のつなが･りの中で私

も今後も病に負けずに強く生きようと心に決

めました。寒さに向うと体調をくずしやすい

ので少し心配です。

　

両足股関節骨頭壊死で今痛み止めと両松葉

づえの毎日ですが一生懸命がんばって生きて

います。

　

皆様も病にくじけずにがんばって生きまし

ょうね。この様な私ですが骨頭壊死で手術さ

れた方又はこれからされる方がいらっしゃい

ましたら、どんなことでもいいのですがお便

りいただけたらうれしく思います。

どうぞお身体に気を付けておすごし下さい。

　　　　　　　　　

川

　

元

　

フミ子（宮崎県）

　　　　　　　　　　　　　　　　

35才SLE
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事務局だより

　

急に寒くなりました、皆様お元気ですか。

☆名簿が大変おそくなりましたが９月末で全

　

会員への発送を終ることができました。も

　

しとどかない方がありましたら本部までご

　

一報下さい。なお４月以後の新入会員及び

　

住所変更者は年度末にまとめてお知らせ致

　

します。

☆11月23日（日）には支部長会議をお茶の

　　

水のファミリーホテルで行います。

　　

各支部長さん方是非ご参集下さい。

　　

又支部設立準備中の県は代表者をお送り

　

下さる様本部までご相談下さい。

☆肘年度総会の資料を膠原に付けておとど

　

けしますのでご出席の方はお持ち下さい。

　　

又ご意見ご相談のある方は添付の用紙に

　

お書きの上11月15日までに本部までお送

　

り下さい。

☆同封のハガキご記入の上11月15日までに

　

御返送下さい。

☆台湾のお薬にご注意を？

　

「リウマチに良く効く」と言う台湾からの

　

お薬をお医者様以外の人からすすめられて

　

飲んでいる方がありました。

　　

埼玉医科大の鈴木先生のお話しですとこ

　

の薬を分析の結果「ステロイド剤」が混入

　

されていたとのことです。

みなさんおたがいに注意しましょう。

　　　　　　　　　　　

（埼玉膠原より抜粋）

編集後記

・厳しい残暑が去って秋、そして台風シース

　

ンです。 15、16、17号と………。

・今回は61年度総会のための「総会議案集」

　

を編集することになりました。

　

総会に参加出来ない会員のみなさんのご意

　

見も友の会活動に盛り込んで今後の討議事

　

項をより拡大し、役員一同勉強して参りだ

　

いと思います。

・「ドクターコーナー」は先生方の投稿･寄稿

　

によるものです。地方におられます先生方

　

のご協力をお願いします。

・みなさんの「体験」やご意見ご感想をお寄

　

せ下さい。

・お寄せ頂きました原稿は編集の都合上一部

　

割愛する場合もございますので、あらかじ

　

めご了承下さいますようお願い致します。

編集委員

　　

森

　

田

　　　　　　

寺

　

山

　　　　　　

河

　

村

　　　　　　

八宗岡

　　　　　　

中

　

村
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