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新年の抱負
北から南まで各支部より一一

J･

★北海道支部

　　　　　

支部長

　

小寺千明

　

友の会の皆様、謹んで新春のお慶びを巾し

上げます。昨年は友の会支部結成15周年に際

し多くの方々にたいへんお世話になり有難

うございました。

　

お陰様で15年という節目を、無事に乗り切

ることが出来ました｡今はその喜びとともに

これからの患者会活動の重要さを思い、気持

を新たにしているところです。

　

昨年の社会情勢を見ますと、円高不況に終

始した１年でした。そして今年もまた続きそ

うなきびしい状況ではありますが、そんな中

で社会福祉がこれ以上後退しないように見守

りつつ、とにかくも立ち止まらずに、新たな

る活動を続けて行きたいと思います。

　

今年もどうぞよろしくお願い致します。

★宮城県支部

　　　　　

事務局

　

我妻茂子

　

あけましておめでとうございます。

　

それぞれの希望を胸に新年を迎えられたこ

とでしょう。

　

宮城県支部が誕生してはや、５年目となり

ました｡会員数も現在80数名となっています。

　

お互いに片しみや悩みなどうちあけ合い、

はげまし介って少しでも明るい日々を…と願

いつつがんばっております。

　

どうぞ今年も本部､各支部の皆さま御支援、

御指導をよろしくお願い致します。

　

二の‥年よき年でありますように／

★群馬県支部

　　　　　

支部長

　

丸江正江

　

明けましておめでとうございます。

　　

「竹下内閣の誕生」［株の大暴落］「米ソＩ

ＮＦ全廃条約調印」、と目まぐるしかった62年

が幕を閉じました。天にも登る勢いの「経済

大国日本の夜明け」も残念ながら、われわれ

難病患者に夢も希望も与えません。医療費や

福祉の抑制では、何か経済大国日本でしょう

か。

　

昭和20年の敗戦から40年、日本は経済戦争

での勝利者になりました。戦争には付きもの

の傷病兵乱勝てば勲章や傷病手当金が頂け

ます。われわれ障害者や不幸な老人達は、そ

れこそ経済戦争で傷ついた「傷病兵」ではな

いでしょうか。

　

諸外国に手を差しのべるのは良いことです。

しかし、その前に、傷ついた沢山の兵士達に

手を差しのべることを忘れてはなりません。

　

健康な人だけが日本人ではありません。老

人も病人も日本人です。われわれの代表であ

る政治家の杵さん、どうか強き者ぽかりでな

く、「弱者にも幸福な人生」を忘れないで下さ

い。お願い致します。
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★栃木県支部

　　　　　

支部輿

　

工木帽子

　

て、ひとりベットで悩んでいる仲間との川解

　

卜印川けましておめでとうございます｡

　　

をより深めて行きたいと考へております。

　

白和県支部は明けて９乍「|の存を迎えまし

　　

人会されたばかりの頃はとてもｸﾞ､七み悩ん

だ。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

でいた方も今では支部の役員もされて、自立

　

昨年は気旧こ発行しました⑤､肖七宝族の

　

而では「す習塾」の講師等の道も発見して明

為の丁一引川がＮＨＫテレビの杉響で人変な

　

かるく生きております。

厦側倚呼びました｡テレビの力の人きさもさ

　　

「膠原病と共に生きる｡」仲間にとりまして

ることながら参考占もなく悩んでいる人がこ

　

今年はきっと「原囚がわかったぶ」と喜び合

んなにもいるのかと考えさせられました。

　　

える希望の年であることを祈念いたします。

　

今年は４月のバザーを最初に、10周年に向

　　

。。。。。。。。。。。。･。･。、

けての準備の年として頑張りたいと考えてい

ます。

★東京支部

　　　　　　

支部長

　

河村真澄

　

昭和63年の新春を迎え、会員皆様のご多幸

を祈念しっつ新年のお慶びを申しＬげます。

　

早いもので支部結成から14年になり、膠原

病の患者さんは確実に増えっづけています。

もっともつと多くの人に友の会の存在を知っ

てもらい、お互いに如T識を交換しあって、病

気を正しく理解し∩分に介った治療法をみ

っけて予後に役立て、そして精神的にもゆと

りをもって､叫かな卜託生活か送ｵしるよ引こ、

心､者に右が交流を深めあい、意義のある友の

会に育てていくことからできればと願ってい

ます

★埼玉県支部

　　　　　

恰府:こ

　

森111かＬ」二

　

明けましておめでとうごダいます

　

私たち塙ご|ﾐ県七祁は「1.前丿に己ふの暖い」

七会０とその家侈プ）心からの結束と「川ぺ扶

助の靖冲」を炳本川念につゝがか勺戊功即に

運ぶ二とが川七ました｡

　

今ニバこ昭和63半の所存を迎えて、会いの

心をいかに交流レ深めて行くかを川的にし

★千葉県支部

　　　　

事務局

　

杉山ひろみ

　

寒い日が続いていますが如何お過しですか？

　

膠原71号に投稿させて戴いて何人かの方か

ら電話が有りました。骨頭壊死の方の悩み本

当によくわかります。頑張って欲しいと思い

ます。

　

千葉県支部としては昨年は何の活躍もでき

ず心一沁しく思っています。ふれあいＨ号を川

版する予定だったのですが、我家の増改築で

ストレスを食ってしまい、また病人になって

しまいました。ステロイド減量中で少々辛い

のですが何とか頑張っております。

　

今年は千葉県支祁としての充実を心がけた

いと思って居ります｡

★愛知県支部

　　　　　

支部長

　

金山美代子

　

昨乍回月、ベーチェット病は池鎖球菌が原

因であることはほぼ仰実である。厚生宵ベー

チェット病調大研究班が初詣をまとめた

　

の

ニュースは数多い難病の一一つが難病でなく々

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

|l|｡
る目の近いことを加り、ヤッホーと叫びたい

ほどうれしく、もしかして今年こそo即京病

の脳川究叫されるJのニュースにうれレヘ｢/とき

するかな、躍りだしてしまうかな、と楽しい

夢を兄だものです、
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希望を胸にしっかり持って、役員の「全員

支部長代理のつもりで頑張りましょう」副支

部長の「全国的にバックアップする」の力強

い宣言にささえられて愛知支部もゆっくりで

すが一歩一歩きちんと歩きたいと思い、役員

一一同努力していますが手さぐりです。よろし

く御指導下さい。

★関西ブロック

　　　

ブロック長

　

松林文子

　

あけましておめでとうございます。

　

会員の皆様､お身体の具合はいかがですか。

　

関西ブロックは、昨年９月15周年の集いを

持ち、12月には報告の機関誌も出しました。

　

お読みになった方もおられると思いますが、

その中で今までの歴史をスライドにし、会員

の皆様と共に振り返る事が肝刹だのが……番

の収穫でした、又原点に戻り、新たな一歩を

20周年に向けて踏み出していきたいと思いま

す。

　

世の中は、やれ財テクや地価高騰だと舞い

あがり、汗して働くものが報われず、病人や

老人が住みにくい伊の中になっていますが、

一一一人一一人が力をあわせて、がんばっていきま

レ上う。今年は辰年、卜>f'-気流に乗り、良い

事が一一つでも多くあります様お祈り巾ししげ

ます。

★大阪支部

　　　　　　

支部長

　

湯川英典

　

新年あけましておめでとうございます｡

　

皆様のお身体の調子いかがでしＬうか。昨

年は何か暖い日が長く続いたと心えば急に寒

くなる目があり、山の木々の紅葉が一週川近

く遅れたりして、体調をくずされた方があら

れたことと思います。長年つづいてきた健保

本人川割給付や老人医療の無料化が廃止され、

さらに健保木人の２割負担や老人医療の自己

負担も引き上げられようとしています。又国

保の改悪をして加入者のうち、所得の低い人

を切り離すという「福祉医療制度」を導入し

ようとしており、このような諸問題について

皆様方と力を合せ共に頑張りたいと思います。

　

昭和63年゛辰年″今後ともよろしくお願い

いたします。

★京都支部

　　　　　

事務局

　

岩戸扶美子

　

新年･おめでとうございます。

今年も

　

難病の原因究明、治療法の確立を／

平和な世界のつづくことを｡/

内部障害者の身障法拡大を｡/

願って、辛抱づよく、根気よく続けて行きた

いと思います。今年もご指導、ご鞭鐘の程よ

ろしくお願い申し上げます。

★滋賀県支部

　　　　　

支部長

　

笠原園子

　

皆様

　

あけましておめでとうございます。

　

滋賀支部が出火て早、５年目を迎える事に

なりました。各支部の御協力を得ながらここ

までやってきました。

　

激動する社会情勢は私達にとって、増々厳

しいものになりそうです、広い祝野に立って

什会を見つめ、私達の将傀を見つめ、命ある

もの達が安心して休せる事を願い、一一歩一歩

前進していきたいと思います、

　

今年は一入でも多くの方々の積極的な御協

力の必要を強く感じながら呼びかけを広くし

て親しまれる会作りをやっていきたいと思い

ます。

　

皆様ﾌﾟﾌﾟのご協力、ご指導をよろしくお願い

致します。
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★奈良支部

　

!988年への抱負

支部長

　

作村仕子

　

機関誌（奈良版）を軌道に乗せること、や

親睦会の見直しなど、数多く問題があります

が運河委員に新しい人達の参加を求め、心機

一一転、リフレッシュしたいと思っています。

★兵庫県支部

　　　　　　

支部長

　

寿隆子

　

あけましておめでとうございま十。

　

本年もよろしくお願いします。

　

昨年兵庫県支部は結成10年を迎え10周年記

念誌「膠原病と共に10年『あゆみ』を発刊し

介国の沢山の会員さん達にも読んで頂き、感

想や励ましの言葉、さらにには御寄附まで頂

き、ありがとうございました。この誌而をお

借りして厚くお礼申しあげます。

　

さて新年の抱負というテーマですけれども

　

会活動において乱私個人のことにしても、

気負はございません。自に管理の難かしい膠

原病といつまでも仲良く、世問一般の平凡な

生活が営なめることを目標に、一一一進一退の中

にあっても『今、この生命を祐一一杯に生き続

けることのできる人生を…』

★広島県支部

　　　　

支部長

　

沖政ミスエ

　

全田の会員の皆様あけましておめでとうご

ざいます。新しい年を迎えましたが、円高不

況の波は、私共弱い立場にあるものが、最も

影糾を受けるのではないでしとうか？

　

本年

も社会情勢のきびしさと、難病をかかえで多

難な年ではございますが、生き抜いてゆきた

いと思っています。

　

さて広島県支部は結成後、１年余り経過い

たしました。現在のところ、家の建築に例え

ますと基礎工事が始まったところと思います。

No,72膠原（５）

　

したがって役員会を開きましても、出席率

は低く、難病患者の会の運営のむづかしさ、

ひしひしと感じております。そこで、まず、

今年は役員会の出席率をよくすることで、役

員相九の理解を深め、意志統一をぽかりたい

と思っております。

　

次に広烏県には、公立の病院に、膠原病を

守門に診療されている病院がありません。内

科、整形外科、皮膚科等で診察をうけていま

す。公立病院に膠原病寺門の診療科が設置さ

れるように努力したいと思っております。希

望することは数々ございますが、今年はまず

こんなところから出来るとうれしいですけれ

と………それでは皆様のお身体に充分、ご注意

されますよう願っております。

★鹿児島支部

　　　　　

支部長

　

卜野誠行

　

継続も又、力なりとか、細々ながら毎年医

療講演会を専門医にお願いし併せて医療と

療養相談会を実施して来ました。おかげで新

人会者を次ぎ次ぎと迎える事が出来た事は県

下にはまだたくさんの人が此の病気で悩んで

おられるのではと思はれ、我々の努力が少し

でもお役に立っているのではと励みにしてお

ります。

　

何かお役に立ちたいと申し出て下さる方も

現はれるようになりました。病人の団体が発

展する事は果して良い事だろうかと思います

が此の病気で苫しみ悩んでおられる方が無く

なるまで努力を続けたいと思っております。

　

今年こそ新らしき指導者を得て、本部の期

待に添えるような鹿児島支部をつくって行き

度いものと思っております。

　

どうぞ先輩各支部の変らぬ御支援を心から

お願い申し上げて新年の御挨拶と致します。
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jj

　
　
一ｌ
＞
＊

東大物療内科谷本潔昭

　

強皮症(Scleroderma )という病気ほど未　われます。欧米のことはともかくとして、日本

だ統一された病名が使用されていない疾患も

　

ではpl-(gressive systemic scleri sisの邦訳

少ないのではないでしょうか？

　

他の膠原病、として、進行性全身性硬化症､全身性進行比硬

つまり、全身性エリテマトーデスはsystemic

　

化症、全身性硬化症などが用いられ、未だ統

lupus ervthematosus SLE とよけれ、慢性　一一されているとは云えません。令身性硬化症

関節リウマチはRheumatoid arthritisR Aと　（強皮症）というふうに表記したほうが誤解

よばれるのに殆ど異論をはさむ人は居ないでし

　

を生じなくて済むことが多いようです。

よう。しかし英語名のprogressive systemic

sclert sisPSSという言葉はかなり広い範囲に

亘って使われていますが、どうもお膝元のア

メリカの専門家からもｐｒｏｇreSSiｖｅ（進行け）

では必ずしもないので、systemic sclerosis

の方がよいという意見が最近出されてきてい

ます。ところが、以前から神経系の病気に多

発吐硬化症(multiple sclerc sis )という病

気かおり、どうしてもこちらの方が広く長く

使われていたので、何かsystemic sclerosis

というと、多発性硬化症に似た神経の病気を

想像しがちになり、誤解を生ずる恐れがあり

ます。その点を考慮したのか、最近川､版され

たアメリカリウマチ協会のCurrent Topics

in Rheumatology というテキストブックは、

system ic sclerosis (Sclen derma )という

タイトルをつけています。将来はともかくと

して、当分の開け、欧米七（prO ^resaive)

systemic Sclerosis およびSclerodermaと

いう呼び方が併用されるのではないのかと思

　

なぜ、強皮症(Scleroderma )という病名

が避けられて、令身性硬化症( Systemic

sclerosis)という病名が用いられるようになっ

てきたのかについては、おそらく、強皮症が

皮膚だけの病気ではなく、肝fや食道あるいは

心臓、腎臓も卜されるよう病気で、こちらの

方が主要なので、全身性硬化症というふうに

士として内科の医者が言い始めたのではない

かと思われます。

　

御存知の方も多いと思われますが、強皮症

は、以前は旱皮症と書かれていました。恐ら

く京皮症の方が、その意味を正しく伝えてい

るのでしょうが、当用漢字で京の字が除かれ

てしまったので、強皮症と書くことになった

のでしｋう。強皮症の゛強″もつよいという

意味だけではなく、こわい（かたい）という

意味も介むようですので、あながち、誤りと

ばかりは云い切れないようです。硬皮症とい

う言葉も‥時使われましたが、紅皮症などと

いう別の病気とまぎらわしいせいか、今では
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川いられなくなりました。

　

言葉の問題はともかくとして、強皮症の原

円や個所・治療などについて考えてみまし上

っ､。

　

強皮症の原囚はよく判っていません。とい

うよりもむしろ他の膠原病､すなわちSLEな

どに比べると、原因解明のとっかゝりが少な

いように思われます。強皮症というのは膠原

病の中でも従来比較的炎症反応や免疫異常の

みられる頻度が少ない疾患であると考えられ

ていました。しかし、最近の免疫学の進歩に

より、検出I方法にもよりま寸が、何らかの抗

核抗体が90％以上の頻度でみっかると云われ

ています。そして比較的軽症の強皮症では、

核の中心体（セントロメア）に対する抗体が

みっかることが多く、令身性の強皮症ではScl

-70とよばれる特殊な核蛋白に対する抗体がみ

っかることが多いとされています。このよう

に強皮症のあるタイプと、特別な抗核抗体と

がある程度の相関をもって出現してくるとい

うことは判って火ましたが、どうしてその上

うな強皮症に、特別な抗核抗体が出現するか

という、その原因については未だ全く判って

おりません。これから私共あるいは将来の研

究者達が解明していかなくてはならない重要

なテーマの一つでしょう。このように免疫異

常が次第に明らかにされてきましたが、それ

でも強皮症の特徴は、膠原病の中では、結合

組織の代謝異常が重要な鍵を握っていると考

えられる疾患です。この方面の研究も徐々に

ではありますが、進歩してきていますので、

将来に期待したいと思います。

　

強皮症の原囚について、その他参考になる

ことは、珪肺症や豊胸術後のいわゆるアジュ

バンド病で、強皮症様の症状がみられ、特に

際胸術後では原|大|となる物質を除くと、症状

が消火することなど、移植の使腫拒絶反応時

にも強皮症類似の症状がみられること、ニワ

トリやマウスなどで、強皮症のモデル動物と

なりうるようなものがみつかっかことなど強

皮症の病因解明のために前途に希望を抱かせ

るものも少なくありません。

　

強皮症の診断には、現在最も広く用いられ

ているのは、表Ｔに示すようなアメリカリウ

マチ学会作成の診断基準です。この診断基準

は強皮症をSLEなどの他の膠原病と区別する

のには非常に役立つ優れた診断基準と云えま

す。しかし注意しなければならないのは、

この謝析基準では強皮症の初期の患者さんを

見落してしまう恐れかおることです｡つまり、

レイノー現象と好い指先の硬化だけの患者さ

んなんかは含まれてきません。勿論、このよ

うな患者さんを強皮症と決めつけてしまうこ

とは大変問題があります八将来強皮症の色々

な症状を示してくるのではないかということ

を頭の隅に常に置いておくことが必要でしょ

う。この基準では、SLEなどの他の膠原病と

区別するのに役立たないということから、レ

イノー現象や脱毛一関節痛などという項目は

除かれていますが、これらの症状は、強皮症

の患者さんには､きわめて頻度の高い症状で、

また初発症状として、特にレイノー現象は最

も高頻度なので、注意する必要があります。

　

次に強皮症の治療について考えてみたいと

思います。強皮症の原因が不明ですので、強

皮症に対する原因療法は現在の所ありません

が、進行の阻止が期待できる薬剤の使用なら

びに対症療法が重要となってきます。従って

患者さんの病状・病期に応じた治療法が必要

となってきます。
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まず基本的な日常生活については、寒冷へ

の暴露はできるだけ避け、保温に努め、必要

に応じてパラフィン浴などの物理療法を併用

して、四肢の特に末梢の血流の改善につとめ

るようにします。タバコを吸っている方は、

なるべく禁煙するようにして、アルコールや

コーヒーなどの刺激物の強い飲食物を避ける

ようにします。患者さんが主婦の場合には、

家事に際しては、冷水を使わず、温水を使う

ようにし、外出する時は、できるだけ手袋を

使用するなどの注意が必要です。

　

強皮症の治療法としては、ある程度進行の

阻止が期待できる薬剤として、コルヒチン、

Ｄ－ペニシラミン、ステロイド（副腎皮質コ

ルチコステロイド）､免疫抑制剤などがあげら

れます。

　

コルヒチンは､線維芽細胞が産生するコラー

ゲンの合成抑制効果がみられ､動物実験では、

線維化の阻止を認めています。強皮症の皮膚

硬化に対しては、コルヒチンは一定の硬化を

認めますが、肺線維症などの内蔵病変に対し

ては、効果は乏しいようです。コルヒチンの

使用量は１日0. 5nig～1暉（１～２錠）の少量

の方が安全で、効果は２～３ヶ月頃より出I現

し始めるが、無効例も時としてみられます。

副作用で最も多いのは下痢ですが、これは通

常服葉を中止すれば収まります。気をつけな

ければならないのが、穎粒球減少を始めとす

る骨髄抑制で、これが出現したら直ちに中正

して、ステロイド投与などの対策が必要とな

ります。

　

Ｄ一ペニシラミンは、コラーゲン分子問の

結合を阻害レ線維化の進行の阻止が期待さ

れています。Ｄ－ペニシラミンは、腎障害・

骨髄抑制・発疹・味覚障害・重症筋無力症な

どの多彩で、かっ時として重篤になる副作用

を示すことがありますので、充分注意しなけ

ればならない薬の一つです。本邦では欧米の

ように１日１～２ｇの大量投与は行われず、

１日１同100～300暉の少量投与が行われ、主

として、皮膚硬化や関節症状などに改善がみ

られています。また、肺線維症に対しても呼

吸機能の改善をみたとする報告もありますが、

末だ確立されたとは云い難いと思います。

　

ステロイドは、完成された皮膚硬化や肺線

維症に対しては、殆ど効果がみられません。

しかし、炎症所見を伴った強皮症の患者さん

では､発熱・血沈充進・関節炎などの症状は、

ステロイドの少量ないし中等量（プレドニソ

ロン換算10～30 mg 1日）の投与で速やかに改

善することが多く、さらに心膜炎や急激に進

行する同質性肺臓炎の場合には、さらにステ

ロイドの大量療法が、必要となってくる多く

なってきます。ただし常に感染症の合併な

どの副作用の出現の可能性を考慮し必要最

小限の投与量にして、時に応じて、抗生物質

の投与など適宣感染症に対する対策を考える

必要があります。悪性高「皿圧を伴う強皮症腎

や肺高血圧症では、血圧に対して悪影響を及

ぼす恐れがあるため、むしろ、ステロイドは

禁忌と考えた方がよいでしょう。

　

免疫抑制剤（アザチオプリン､サイクロフォ

スファマイドなど）は、強皮症に対して、か

なりの数の有効例が報告されています。しか

し、免疫抑制剤は、一般的に骨髄抑制などの

副作用も強いので､慎重な投与が望まれます。

近年開発されたサイクロスポリンＡは、骨髄

抑制は少ないものの、腎障害の頻度が高く、

有望視されてはいるか、現段階では血中濃度

のチェックが定期的に必要です。血漿交換療
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法も敗珀翔こ有効例が沁告されているものの、

多くは効米は過性り、他の療法と併用して

始めて、有効な陽今が多ヤありま十。

　

その他の方法は、強皮症そのものの進行を

阻卜するというよりは、より対症的なもので

あるが、十要なものについて述べてみます。

　

アスピリン、インドメサシンなどの非ステ

ロイド系抗炎症剤は、強皮症の関節痛に対し

て、広く使用されており、有効性もほぐ確立

されています。たジレ長期連用することが

多いので、胃腸障害などの副作用川現には充

分注意する必要があります。

　

レイノー現象に対しては、従来から種々の

薬剤が使用されてきました。代表的なものと

No.72膠原（９）

して､イノシ1ヽ－ル､ニコチン酸トコフュロー

ル､ニトログリセリン、レセルピン､アルフア

メチルドーパなどの末梢面｡管拡張剤がありま

す。これらの薬剤はレイノー現象に対して、

ある程度の効果はありますが、強皮症のレイ

ノー現象に対しては、効果は概して弱いと考

えられています。近年開発されたグアネチジ

ン、ブラソシン、ディルティアゼム、ニフェ

ジビンなどのカルシュウム桔抗薬は、降圧作

用が強く、従来の血管拡張剤よりもレイノー

現象に対して、有効性も強い傾向もあります

が、起立性低血圧、のぼせ、動悸などの副作

用も強い傾向があります。

　

ブロスタグランディンE 1 { PGEl)は、

表１ 進行性全身性硬化症（強皮症）分類の予備基準

　

臨床研究、疫学調介、およびその他の研究で心

　　

介身性硬化症（強皮症）を有しているといえる。F眼

青を分類するためには／ト図の大症状１つ、もしく

　　

川叩の強皮症、好酸球性筋膜炎、および種々の偽

は２つ以Lの小症状が存在十るときに心者が進行性

　

強皮症はこれらの症状から除外する。

Ａ。大症状

　

近位郎の強皮症

　　

指の皮膚および中手指節関節あるいは中足趾節関節より近位の皮膚

　　

の対称性の肥厚、緊張、および硬化。変化は肢全体、顔面、頭部

　　

および体幹（胸腹部）におよぶことがある。

Ｂ．小症状

　

ｌ．手指硬化症

　　　

上述しかような皮膚変化が手指に限局する。

　

２．桁の陥同性飛痕、あるいは手指の膨らみの喪失

　　　

収1血性変化としての指尖部の陥川あるいは指の膨らみの喪失

　

３．両肺基部の肺線維症

　　　

標準胸部Ｘ線撮彫で肺基低部に最も好明な両側性の線状あるい

　　　

は線状結節状陰杉からなる網目状所見｡びまん性の斑点状あるい

　　　

ぱ蜂窓状肺honeycc mb lｕｎｇのようにみえることもある。これ

　　　

らの所兄が原発性肺疾患によるものであってはならない。
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現在注射薬しか使用できませんが、強力なIfll

管拡張作用､血小板凝集抑制作川などを示し

レイノー現象あるいは強皮症の指尖潰瘍に対

して強い有効性が示されていますぷ]作用は、

血竹痛、動悸、のぼせなどであり、一部は点

滴速度を遅くするなどして対処することもで

きます。ＰＧＥ１の経口剤も治験中であり、ま

たプロスタサイクリン製剤も開発中とのこと

です｡これらのプロスタグランディン製剤は、

従火治療困難であった強皮症の肺高血圧症に

対して乱期待がかけられています。

　

強皮症が進行して腎臓に病変が及びますと、

強皮症町とよびます。強皮症腎の治療は、従

火きわめて困難でしたが、強力な降圧剤の出

現、なかでもアンギオテオシン交換酵素阻害

剤であるカプドりレの川現により、改善例が

肝告されるようになってきています。興味あ

ることに、このような腎病変の改善例におい

ては、皮膚病変も改善されるとのことで、強

皮症の皮膚硬化か循環障害と強く関連してい

ることを示唆するデータだと思われます。

　

強皮症の根本的な治療方法は未だ確立され

ているとは云えませんが、いくつかの有望な

方法が開発されてきていることも確かですし

強皮症の心者さんに対して１日も早く福音の

米ることを望みたいと思っています。

Fもり-."-tss*?-?^心5-S心gKやS-.-6J-i-心弓紗弧-■w^fti-r k?^ 1 ■--;* vi* soi s<*Tf
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会員だより

　

｜

に_｡_､｡｡_-､｡｡､____､｡_､-､｡｡､_｡-
』

　

会ほの皆様こんにちは。

　

私は20才で発病し、強皮症とわからないま

ま、21才で結婚しました。結婚後の入院で強

皮症と診断され、土人と共に、どういう病気

なのか先生より説明を受けました。

　

当時主大は十ごくショックだった様ですが、

私の病気がほとんど進行していないので、今

ではほとんど気にしていません。十l人の指先

が少し白くなった時､二人で「強皮症がうっっ

た｡jと冗談が言えるほどです。（土人の指は、

その時だけで、その後何ともありません｡）

　

ただ、私の母が七人の実家に対してとても

ひけめを感じているようで「もしあいそつか

されたら、母さんと二人で暮そうね｡」と言っ

てくれます。ロでは「そんなことないよ｡」と

言いながら七思わず涙がこぼれました。

　

私は昨年のIN」まで、スーパーでレジをし

ていました。冷えるし、手首の関節痛の時は

カゴの中の商品を外へ出すこともできません。

レジ係は私ひとりのため、休むわけにもいき

ません。ムリな仕事でした。そのスーパーが

倒産して、私は失業しましたが、もう働く気

はありませんでした。なぜなら夫婦二人だけ

で経済的に安定していたし、=iﾐ人の仕事が不

現出なだめ、私か家にいていろいろ世話をし

てあげたかったからです。

　

そんなわけで町業土婦として２ヶ月たった

頃､風邪をひきました｡そこからきたものか、

強皮症からきたものか、今だに原囚はわかり

ませんが、胃の働きがストップしたのです。

/1ヶ月吐き続けました。

　

２月に人院し、４月８日に肖の５分の４を

収る手術です。手術をしてやっと楽になると

思ったのに、また吐き出したのです。６月の
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中頃まで……これで４ヶ月です。

　

鼻から管を入れられ、導尿され、傷の痛み

をこらえながらもタンを出さればならない。

lj1分よりおい看護婦さんに下半身までふいて

もらう。はずかしいなんて言ってられないの

です。できないのですから………

　

ただひとつの救いは、入院中は皮フのこわ

ばり払閔節痛も何もなかったことです。私

は健康人に戻れだのでは？と思いました。

　

物を食べられないy,:しみ、24峙問点滴。私

は13キロやせました｡

現在は体｡眠も６キロ増え、とても健康です。

ただ寒くなってきたので、どうしても血管拡

張剤を使用せねばならず､やはり私はPSSな

のだと思いしらされます。

　

こんな私のったない体験ですが、少しでも

杵様のお役に立てばと思いペンをとりました。

　　　　　　　　　　　

横山美千代（石川県）

ＸＸＸＸＸＸＸＸＸＸＸＸべＸＸＸＸＸＸ

　

「彼と私とエリテマ君」

　　　　　　　　　　　

（28才の秋に思う）

　

12.8km。二れが私の運転する車の一日の走

行距離です。退院後、毎朝母を車で仕事場へ

送るのが今の私の山課のｰ一つであり、一目の

始まりでもあります、そしてそれは、私か唯

一けにしてあげられる親孝:行なのです。退院

して早、半年。現在プレドニンを一日＼S＼m･飲

んでいま十が、お杉様で関節痛に悩まされる

ことなく普段、生活する1こでは不自由のない

状態で別しています､］刈親が働いている祁介

に88士になる7E気な机母と「２人で半人前」

と言いながら、なんとか元気で明るく家事令

般を切り盛りできるようになりました。

　

度収なる原囚不明の関節痛に悩まされ、俗

形外科で釦夜検査を受けたのは昨年の７月で

No.72膠原(11)

した。自血球が異状に減少していることがわ

かり総介病院の内科を紹介していただき検杏

入院しました。幸か不幸か、人院10日後に発

熱。抗核抗体640倍の正真正銘のＳＬＥと診断

され、以後８ヶ月間、今年の３月末迄人院し

てしまいました。

　

思えば、美大卒業後、日本橋の婦人服地の

会社の企画室に就職して４年半。もうひとが

んばりしたら結婚退職したいなあと思ってい

た矢先の発病でした。しか払その病名が令

身性エリテマトーデスなどというまるで恐竜

のような奇妙な名前、その上慢性に経過する

特定疾心だなんて、本当に目の前で夢が川れ

落ちるのを兄だようでした。SLEは若い女性

に多いと聞きます丿岡病の皆様も同じ様な体

験をされたと思いますが、健康な女性であれ

ば、婚約、結婚、妊娠、川産は人生の十｡の一

つの自然な過程なのに私達にとっては、病

気悪化の引き余になる可能性が高い人変不安

な事になってしまいました。キャリアウーマ

ンもいいけれど愛する人と結ばれ、やがて子

供ができ杵んなで家庭を築いていくことがや

はり女性として生きていることの幸福を実感

できる事だと考えていましたのでこの問題に

対しては、SLK自身の病気の怖さ、ステロイ

ドの副作用の怖さを知った時と同じくらいの

大ショックを受けました｡そんな時です､「今、

付き介９ている彼とこれからどうしていった

らよいのか」という不安が頭をよぎったのは。

婚約こそしていませんでしたが､発病しなかっ

たら今頃私もウキウキしながらブライダル・

フェアなるものに右り川っていたかもしれま

せん､トベふ、病気のことは隠さず彼に打ち明

けましたが「膠川病の彼女なんて振られてし

まうかも…j「こんな病気の私と付き介ってい



(12)膠原No,72

||μ1115111E2 112511 硲:Ｈ=･|fi]Ej;fi);物許･1]I

　

(hi:＼'･LIIIIII・11111111.・水叩・い叩允iJI･ 1

　　

折絹丿皿牡づSKO

　

11''!･|;lj;･0･か?4'XI{i8S}5J

たら彼がダメになｰ)てＬまうのでは…JFあち

　

ていたのでしＥう

　

昨年のクリスマス・イヴ

らの御内睨はどう思われているのだろう」な

　

のことでした彼は小さなケーキとシャンパン

どという様々不安が次第に作ってきました。とプレゼントのセーターを持って私の病雫に

けれど乱私の方から｢別れまし七う､」なん

　

牡てくれました、細やかですが心暖まるクリ

で決して言えませんでした、とてもそんな強

　

スマス・バーディを２人で迎えましたバ今叫

がり､レ)てっき離すﾘl気などなか-Jたのです。鋤朕はグリーンと赤とゴールドのクリスマス・

彼にこれ以ﾄ｡負担をかけたくないという気持

　

カラーでしょうネ。賑やか？jと私か問いか

ち‥引こ思いっきり甘えたい気持ちが絶えず

　

けると彼はポツポツと街の様子を話し始めま

私の内側で交錯する毎｢1でした‥８ヶ月間彼

　

した。そんな時です、私はこの人に支えられ

は、殆ど毎週会社の休みに電車で２時間かけ

　

ているのだレ私にはこの人がいる｡/二の人の

て私のいる病院まで通ってきてくれました。為にもガンバロウと思ったのに､そして発病

デートというには、あまりにも悲しい６人部

　

する前よりも彼の存在が私の中で大きくなっ

屋の片隅のベッド。

　　　　　　　　　　　

ているを感じたのです。人院中に落ち込んで

　

十治医の先生は私かSLEにかかってしまっ

　

いる私に信仰にｰ)いてのお話をして下さると

たことを｢貧乏くじを引いたとしか言いよう

　

いう方もいらっしゃいましたが、その時の私

がありませんね｡｣とおっしゃいましたが､そ

　

にはどんな有り雌いお話より、彼や毎日牝て

んな私と付き合っていた彼は大貧乏くじもい

　

くれた母とのなにげない話のやりとりが心の

いとこネ…。そう思うと地道に通ってくれる

　

薬だったのです。

　

(しかも彼女はニキビいっぱいのムーンフエ

　　

そして、現在退院後も彼とのお付き介いは

イスなのに)彼が不びんでなりませんでした。続いています。｢いいかい、僕がいて、君がい

あってあたりまえと思っていた健康を失って

　

て、ここにエリテ７君がいるんだ。二れから

しまった自分がとてもなさけなく｢人並みな

　

は３人４脚でや･」ていかなくちゃダメなんだ｡｣

デートをしたい。どうして私達だけがこんな

　

と逆に彼に励まされ、様々な誓約かおりなが

めに合わなければならないの｡勺とだだをこ

　

らも、なんとか楽しくやってこれました。考

ねて幾度か彼の前で涙を流してしまったこと

　

えてみれば、病人だからといって暗くしてい

もありました。けれども、ベッドの上で様々

　

ることはないのです｡SLEは全ての事に対し

な迷いや不安と葛藤している私と同じように

　

て私を消極的にしてしまいましたが、私だっ

彼も又その時悩み苫しんでいたのです。

　　　

て女性なんだし、人間的にも可愛らしくあり

　　

｢街で若いカップルが楽しそうに歩いてい

　

たいし健康的なハートでいることが、彼や両

るのを見るとカッとしたヨjとか｢冬、病院

　

親、まわりの方々に対する恩返しだと思うよ

の帰り寒いバス停でバスを待っていた時なん

　

うになりました。この夏は思っきり、可愛ら

か思わず来週は来るの休すもうかなあなんて

　

しい日傘を奮発し、帽子もリボンを付け替え

思っちゃったよ｡｣とjE直に打ち明けてくれた

　

たりなどして直射日光対策兼おしゃれも楽し

こともありました。おそらく病院で治療中の

　

みました。彼に今の私を愛してもらえるよう

私よりも外にいる彼の方が多くの誘惑と闘っ

　

になろう｡/前よりもステキな女性になろう／
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と思ってがんばっていくつもりです。これか

　

けたいなあなどと望みだけは大きく持って、

ら払

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一日一日を大切に今を楽しく生きていきたい

　

今後の病状の変化、副作用の表われ、そし

　

と思っています。このイキイキさが彼に対す

て経済的な不安と色々と心配していると切り

　

る私の精一杯の愛情表現でもあるのですから。

が無く気持ちが千々に乱れることは退院後の

　

彼と私とエリテマ君の行方は如何に。

今も変わりません｡ＳＬＥであるけれど私か女

　　

この秋、私は28才に、彼は27才になりまし

性である限り同年代の健康な女性達が抱く事

　

た。

と同じものを私も抱くのです。おそらくその

　　　　　　　　　　

甘粕

　

貴子（神奈川県）

ギャップにこれからも悩み迷うこともあるで

し几正臨って、彼の奥さんになりたい゛゛゛８｀べ゛゛゛８８８｀

と今も心から思っています。でも、その気持

　　

会員の皆様毎日の闘病療養に希望と勇気と

ちを通す自信かおりません。彼も口に出しま

　

信念をもってお過しのことと思います。四季

せんが色々と悩み考えているようですｊ結婚

じC、子供でも産んだら病気なんか治っちゃ

うわよ｡｣と言って励まして下さる方々もいらっ

しゃいますが、事実本当にそうであったらい

いと思いたいのは私達なのです。

　

このような私達と同様に結婚やお付き合い

について悩みを抱えている皆様も友の会の中

でいらっしゃるのではないでしょうか。もち

ろんそれは､本人だけでなく家族の方々に至っ

てはもっとつらく苦しい事であるという事は

私も身にしみています。でも病人だから恋愛

もできないなんて悲しいことですよね。体だ

けでなく心も病んでいるからこそ愛が必要な

のです。ですから、私か今こうして明るく生

きていけるのは彼を始め私を暖かく見守って

下さっている方々のお陰だと思い、本当に心

から感謝しているのです。そんな皆様のお気

持ちに報いる為に私自身、病気が悪化せぬよ

うに誓約を守りコントロールをしていこうと

も思っています。

　

今後、２人の問がどうなるのかは見当もつ

きませんが、私は二の自宅療養という大事な

時問を有効に使い、私自身をもっと磨きをか

の自然は弱者、強者、貧者、富者の差別なく

めぐって来ます。自然（しぜん）は、じねん

と鉛自はおのづから、然は、しからしむ。

即ちオノズカラシカラシム

　

と利な引こ解釈

してますが、人は生れると同時に死に向って

生きてゆくことになっているのでしょう。そ

のために人はそれぞれ自我心が強く、生きる

ための葛藤（争い）が絶えないでしょう。こ

のかっとうを捨て自然に逆らわぬ平常心もま

た療養者には必要でしょう。

　

お正月、節分、春彼岸が過ぎて八十八夜、

入梅、７月の土用の酷暑、そして初秋の彼岸、

桜花期そこそこに、うす暗いじめじめした毎

日の梅雨期には特に体調を狂わせます。せみ

の声が消いた９月ド句に入ると、草木の中か

ら、こうろぎの声が聞え初め、朝顔の花つる

のからむ竹の先に

　

１匹のトンボが止まって

いた。柿の実も日毎に大きくなり、ぶどうの

実も重そうに棚にさがって色ずき、小鳥が何

かお話しをしながら、その実をついばむ。こ

のようにして初秋から中秋へ、また冬へと自

然は足速にやってｋます。

そして、その一つ一つが生物であり、その
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['l然の生物が人に対して生きるいのちのすべ

てを教えてくれます｡とくに私達闘病者には

生きた処方だと思います｡９川９日で７年の

闘病療養生活か征過し乍きていて良かった、

人生けすばらしいと帽の座禅が終り刺陽に今

掌するとき、そして、腰痛患者が戸川の俗体

で完治し電話を受けたとき、胸がこみあげ涙

でほほをぬらします。

　

人は生れかわり、死にかわりしながら自然

とともに生きていることは汐もが承知してい

るもの、百年も二百年も生きたいのが当然で

しJこう。泥中から芽を出し私達に生きたほの

ぼのとした花弁を見せそのよろこびを教えて

くれる蓮の花、土中に根を張り風害雨に耐え

て花を咲かせ実を結寒草木、踏まれても踏ま

れて払土中から石の間から芽を出し生きよ

うとする雑草などなど、私達人間に生きる四

季のリズムと勇気と希望を教えてくれます。

　

私は現在の自分と未来の自分を惨めだと考

えないようになりました。それは、二度と過

去の生れたときの姿で生れくることが出来な

いからです。私は占師の説く運命の、悪運幸

運の論理などおかまいなしです。

　

すべてのしがらみから解放されるよう自分

から心がけ、自分自身の体調を観察し、今日

一口生きたことに感謝しています。私には明

目のいのちの存否は保障出来ず知らないので

す。神仏も知らないでしょう。なぜなら、初

詣での帰途昇天する人があるからです。私達

人間のいのちは、一寸先が暗なのです。自己

の運命は自己が開拓する。自己を滅ぼす者は

自己であろう。

　

一所懸命療養するとは、いのちがけなので

ず火るのです／ﾘ3気と希望と信念をもってｰ-

「ト川を強く牛｡きてゆきましこう

　

私は近く

の医師に尋ねましたい先生仏はあと何年生き

られるでしこうか？１ヶ月？１年？３年？５

年？」先生けにっこり笑って「そうだね、心

がけ一一つで死ぬまで生きられますよ」とぽつ

りと言われました。私は医師の不作意なこの

言葉に泣きました。「先生有難うございま十丿

頭をさげると先生け私の手をしっかり握って

　

「告方が入院した直後に奥様から一一迦川のい

のちだと言われたと聞きましたが、病気は気

のもの負けてはいけません。死は貴方Fj身の

体で教えてくれますよ」にの医師は整形）と

言った。

　

会員の皆様、肌の輝やきを失ない。黒髪が

∩髪に色あせようと、大地を跳る力はなくと

も心がけ一一つで自然に順応するならいのちに

終りはないと言う二とでしょうか。朝に生き

る自信をもち、夕に生きたことに感謝し勇気

と希望と信念を持つことによって］司矢巾の

難病も退散するか、静かに眠ってくれでしょ

う。７年間にわたり療養手帳に記入しか朝夕

の体温表を見ると全く変りない。私の療養手

帳に今後も朝夕体温が記入されて行くでしょ

う。会員の皆様、拙文で中味のないお便りに

なりましたが、私の毎日の療養のｰ一端を書き

ました。晩秋から木枯しの吹く冬にかけて気

候も変ります。お互いに勇気希望信念をもっ

て闘病療養に頑張りましょう。お大切に。

　　　　　　　　　　

片肺

　

栄（神奈川県）

xｙメ×メメＸメメｘｙｘｘｘｙｙｘｘｙ

す。難病と言うお客が私の体内に同居し、生

　

病苫沙婆

活している以上いのち火の消ゆるときが必ら

去れずのペット

　

秋わびし

　　　　　

相原道男（神奈川県）
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テーマ［特定疾心調査研究15年の軌跡と成

　　

午前９時30分開会で総合司会の国立医療セ

果］と云うことで記念講演会が開催されまし

　

ンター名誉院長小山善之先生からテーマ別講

だ。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

師による講演と開会ごあいさつがありました。

　

膠原病友の会にも参加ごあんないを頂きま

　　

こゝでは膠原病に関するものをまとめてみ

したので本部・東京支部・千葉県支祁・埼玉

　

たいと思います。

県支部より次の方が代表参加いたしました。

　　

F膠原病」司会

　

順天堂大学医学部

　

八宗岡峰起子、森田かよ子、河村真澄、中

　　　　　　　　　

名誉教授

　

塩川優一

村孝子、柴田芳子、平島水子、白井忍、宇佐

　　　　　　

講師

　

国立病院医療センター

胆1輝、小島陽介、小池晴美、綿貫麻子、佐

　　　　　　　　　

内科医長

　　

横張龍一

肺喜代子、田村礼子、石田静江。

　　　　　　

司会の塩川先生は今日のこの膠原病研究15

　

12月の多忙の折でもあり本当に多くの方に

　

年では未決の研究も多くありますので、この

参加お知らせしたい内容でありましたので、会場には多くの膠原病患者さんも参加してお

報告いたします。

　　　　　　　　　　　　

りまして、今后の研究に大きな希望を寄せて

　

●主催

　

財団法人難病医学研究財団

　　　　

います。

　

●後援

　

厚生省、日本医師会

　　　　　　　

厚生大臣ならびに国会議員の方々、厚生省

　

●期日

　

昭和62年12月12日巾

　　　　　　

関係者へ今后の研究拡大をぜひご理解を頂き

　　　　　

ＡＭ９：３０～ＰＭ５：００

　　　　

たく、お願いする次第でございます。

　

●会場

　

新内ヶ関ビル令社協ホール

　　　　

と云うごあいさつかおり私たちは大いに喜ん

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

で講師の横張先生のお話を聞いて参りました。

参加者はりｿﾞ生竹特う七疾患調杏研究班員

　　　

会場では本則光人先生けじめ友の会にご協力

　　　　　

・目本医師会々員

　　　　　　　　

頂いております諸先牛方のお姿も兄うけられ

　　　　　

・祁道府県（保健所を含む）批当者

　

て､参加青づ伺500名位の会場でしたが､各難

　　　　　

一祁道府県特定疾患対策協議会委員

　

病団体関係者とも交流しながら、この大会令

　　　　　

・医療関係従事者

　　　　　　　　

難連会長作作エミ子さんの努力があった事に

　　　　　

・報道関係膏、その他（心者会）

　　

深く感謝いたします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

内容は次の通りです。
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国立病院医療センター内科医長

　　　　　　　　

横

　

張

　

龍

　

－

　

膠原病の渚疾患は、リウマチ熱を除いて、

原囚不明であり、治療法は確立していない。

多臓器障書付旨性疾心であり、重い後遺症を

もたらし時に予後不良となる゛いわゆる難

病″としての性格を持っている。［|回向7年、

厚生省に特定疾患訓合研究班が設置されるや、

まず全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）がその

対象となり、引き続き、強皮症・多発筋炎・

皮膚筋炎・悪性関節リウマチ・多発動脈炎が

とりあげられ、膠原病の殆どに研究班が設置

された。さらに、シェーグレン症候群ち調査

研究の対象となり、膠原病治療研究班も設置

された。その後、膠原病のもつ自己免疫現象

あるいは系統的血管病変が重視されて研究班

の改組が行なわれると共に、膠原病の一一一つと

して新しく疾患概念の提|弓のあった混合性結

今組織病も取り上げられ、現往では、自ビ免

疫疾患調査研究班、系統的血管病変に関十る

調査研究班、強皮症調査研究班、混合匹結合

組織病調査研究班が膠原病および類縁疾患を

対象にした研究班となっている。

　　

゛いわゆる難病″の調査研究班の最初の業

槙は､診断幕準の設定であった。これにより、

早期の診断と多数施設の症例に関するデータ

の集積が可能になった。また、多数施設間の

治療法の比較も容易となり、優れた治療法の

普及に役立った。実際、膠原病の予後は改善

されている。

　

膠原病の原囚は、多くの仮説は提唱されて

いるが、依然として明らかにされていない。
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しかし、その病態に関しては、かなり解明さ

れてきた。種々の自に抗体と病態との関連に

ついて、また、免疫異常の根底にあるリンパ

球の機能障害について､本邦における研究は、

国際的にも先端的業績を挙げている。

　

膠原病の浜焼法に進歩がみられるとはいえ、

まだ十分なものからは程遠い。

全身性エリテマトーデスの死区I調査によれば、

最も人きな割合を占めるものは感染症であり、

これには治療に川いられたステロイド剤の関

与が少なくない。原囚的療法は、現時点にお

いては難しいが、膠原病各疾患の病個に応じ

たきめこまかな治療が工夫されている｡しか

し発想を大き＜変えた治療法の開発も待た

れている。

　

膠原病の調査研究班が挙げえた業績と、な

お残された多くの問題点について、説明した

し卜
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現代医学の進歩は、多くの疾病の原因を解

明するとともに、その治療方法も確立して人

間の健康と福祉の増進に大きく寄与している。

しかしながら、これらの医学や関連する諸科

学の進展にもかかわらず、原因が究明されず

治療方法も明らかになっていない疾病やこの

疾病にかかっている患者が多く、昭和40年代

になると国に対してその対策の推進が強く要

望されるようになった。

　

厚生竹では、これらの要望に対処するため

難病対策の一貰性を重視し、昭和47年に現在

の結核難病感染症課の前身である特定疾患対

策京を設置し難病対策要綱を制定した。

　

‥方、難病の原囚を解明レ治療方法を確

立し予防方策を樹立するためにはバ刈の対

策の推進をはかるとともに医学は勿論、薬

学／[l学をはじめ広く関係諸科学の協力が必

要であり、国際的な協力を含めて幅広い研究

体制づくりや、研究開発の方途を講ずるため

○

の機関の設置が望まれ、昭和48年に民間資金

によって(財)難病医学研究財団(旧(財)医学

研究振興財団)が設立された。

　

厚生省においては、難病対策要綱に基づい

て43の研究班を組織し、(研究者約1,500人)

これら研究班の熱心な研究の結果、疾病の原

因、治療方法の確立に多大の成果が挙げられ

た。

　

この難病対策要組]が定められてから本年､で

満15年を迎えられるにあたり、厚生省、日本

医師会の後援のもとに関係諸先生方のご協

力を得て、その研究成果を発表していただく

機会が得られたことは、当財団として誠に喜

びに非えないところである。

　

これを契機として、本日ご参集の皆様方に

は難病対策推進に向って一回のご努力をお願

いするとともに、当財団として仏国の行政

と相まって、さらに国民の健康と福祉の向上

に寄与するよう努力してまいる所存である。

　　　　　　

財団法人

　

難病医学研究財団
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新|畑等で財川法人日水リウマチ賄寸|川事長・

広川優‥先生の説話が報じられたのは師走を

迎えたころでした。

●昭和63年１月12出火ＰＭ６：００、８：３０

●パレスホテル（東京）

において設立披露パーティが開催されまして

肖友の会より森田かよ子、寺山ゑみが参加い

たしました。

　　

叩本リウマチ財団設立発起人世話人幹事

の先生方jより設立趣意書を頂きましたのは

昭和60年３月の事でした。

リウマチ（膠原病）名称はどちらであっても

医学的には同じ先生方の研究の基にあるわけ

ですから「|」本リウマチ友の会より,I,?」川広子

川日ぶ長・古川雅子川事氏」が発起人に参加さ

れましたので当友の会からも森田・ヤ山が本

部代表として発起人をお引受けした次第です。

　

「丿本リウマチ財けI設立の経がI快趣旨」は次

の様な内容です。

　

俳剤寸|体だけでは今后の活動にも限界があ

ります。私たちは（寺門医の養成。）与門医療

機関の地方配置等」を呼びかけて来たわけで

すが昨年にみる「リウマチ医制度の標榜」等

必要なものは同じです。

この財団設立に希望を託して参りたいと思い

ます。

▲鈴木健二氏

　　　　

▲塩川優一先生
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日本リウマチ財団設立の経緯

　

日本リウマチ財団は，昭和52年lj月】日，厚生省より験立を許可されまＬた。

　

この財団の設立の経緯は次の通りです。ご存知のように，世界各国においては，

リウマチは医竿的にも，社会的にも，もりとも重要な疾ｌ､として，政府，学会，社

会のすべてか一体となって，この難病の対藁に全力を卒げています。

　

リウマチは全身の廠みを伴う慢性。難后の疾心です。皿者数は多く，周辺疾患を

あわせると500万といわれます。原因不明。また現在のところ根本的な治康法はみ

うかっていません。

　

社会的にも，慢僅関節リウマチは働き盛りの女性に多く，また，老年者の増加に

体い，変形性関節区，骨粗瓢症の患者が心加する傾向にあるなど，ますます大きな

問囲になりつつあります。

　

わが囚でも，最近次第にリウマチの重要性が認謡され，診療に従事する医師，研

究者も心加しています。それにも拘わらず。社会，牛会。行政のリウマチに対する

収糾みは。諸外国に比べて誠に不十分であると･Ｊわざるを得ません。

　

私たちは長午，この点を打開する方法を検丿してきました。その結果従来の任

意団体である日本リウマチ協会を発展解川し.lｙ染竹の丿可する町団を設立しそ

れが中心となってリウマチ対策の推退のための迅動を起こすより他はないとの結

論に達しました。こうして，設立許可を巾請Ｌた祐果，幸いにして，厚生省のご指

導の下に，今回財団設立の連びとなった次第です。

1……i･････;･･･!････i･･-･i･ ･ト･i トやj‥卜腫心－トヤ

財団の事業

この財団の事業はｇ下の６つの柱からなっています。

１

２

リウマチの戸防と冷療に関する調介研究およびその助成

りウシチ対策の根幹は，研究の推迅です，そのために，りウマチの研究

委託および研究助成を行います。ます，リウマチの予防，治療に関する

研究を肋成するとともに，リウマチの病態，原因，疫学などの広範な研

穴の推迦，助成を行います。

リウマチの子防と治療に関する1Eしい知識の悍及啓蒙

リウマチに対する理解を深め。リ1）マチ患者の福祉を向上するために，

パンフレ･yト，新聞め発行，謡演会，シンポジウムの闘催などにより，

リウマチに閲する知識の普及召蒙活動を行います。マスコミのご協力む

お願いしたいと皿います。

へＯ
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３

４

５

６

リウマチに関する教育研修および専門医の養成小求

実地でリウマチ患者の診療に当る医師のために。リｏマチ登録医，詔定

医，専門医の養成を推進し，リウマチ患者かいつでも。どこでも最高の

診療を受けられるＫ康裏境作りに向かって尽力します。リウマチ登録医

の教育のため。教育研修会の開催，新聞の発行などを行います。リウマ

チ叫修のため，医師の海外派遣も行います。

リウマチ関辿団体への協力援助

日本りウマチ学会はじめ９ウマチに関係する国内および国際的な学会

への協力援助を行い幸術集会の開催を援助します。また，患者団体な

ど，関連諸団体の活動を援助し，リウマチ患者の医療の進歩。福祉の向

上のため全力を挙げます。

リウマチに閔する国際交流

祐外囚のIリウマチ財団との国際協力。囚男交流，情報の交換などをliい

ます。

その他本片団の目的を達成するために必要な下業

わが国におけるりウミチの医療を向上，惣･及Ｌ．リウマチ患者の受診の

便宜を計るため。リウマチ科の標榜が尖硯するように男力します。

さらに，リウマチの研究，診療の中心となる公的なリウマチセンターの

駁立，各医科大学におけるリウマチ学講座の設置，各病院におけるリウ

マチ診簾科の新設などを推進します。

于吋じ･て紆う‥卜づ‥ヤ斗･卜一卜づ‥づ‥司‥･申一回一卜卜

おわりに

　

日本･I -i-Tj-財団の設立によりわが国では長年等閑視されて来たリウマチ対策

の推進に向けて，第一歩を踏み出したと言えましょう。

　

この財団の活動は。長年難病に苦しんで来たリウマチ患者の福祉の充実，医療の

改善に役立｡つと仁じます。さらに従来，ともすれば日聡者だったリウトチ診康従事

者，剛穴者が，学会，社全から正しく認知されるようになるという意義は大きいと

考えます。

　

以上，目本リウマチ財団設立の意義について述べましたが，その趣旨をご理解い

ただくとともに，今饅財団の活動をご指導，ご後援，ご鞭徒いただくよう，切にお

願いする次第でございます。

＼
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編 集

●今年も多くの会11のみなさんから年賀状を

　

削きまして、役降⑤1本肖に感謝しており

　

ます‥ご返事が川I牡ない拗今もありま十の

　

でこの新存号は、支部長さんからのごあい

　

さっをお届けすることになりました．

　

労がうかがえます。

　

会報が会員交流の基本ですからみなさんも

　

お手紙をお願いします。

●この膠原のカットは十山さんの長女リサさ

　

んの協力によるものです。

　

他げ1体の方からもとてもユニークで温かみ

　

のあるカットですネ｡クとほめられました。

●Ｆドクターコーナー」は先生方の投稿によ

　

るものです。先生方のご協力をお願い致し

　

ます。

●お寄せ頂きました原稿は編集の都合土｡一郎

　

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。

●古山さんのお母様（92才）が、亡くなられ

　

たのでご冥福をお祈り致します。

　　　　　　　

（編集委員）森

　

田

　

かよ子

　　　　　　　　　　　　　　

寺

　

山

　

ゑ

　

み

　　　　　　　　　　　　　　

河

　

村

　

真

　

澄

　　　　　　　　　　　　　　

八宗岡

　

峰起子

　　　　　　　　　　　　　　

中

　

村

　

静

　

子

一 一

事務局だより

　

生

---一一一一＿-_､ﾐ

　

皆々様

　

折illおめでとうございます｡

叶年はいろいろお悦諸になりまして1有難うご

ざいました＞本年もよろしくご女援、ご批引

をお願い申しりずます、

∧

　

お年賀状を沢山の万々から頂戴致しまし

た｡有難う存じました。１月７日以後に戴

　

●各支の「会報」をはき役員さんたちのご,?,=

　

いた方々にはご返礼川来ませんでしたこと

　

をおゆるし下さい。

犬

　

支部事務局の変更及び訂正をお知らせ致

します。

●神奈川県支部

　　

萩原誠一

●広島県支部

　　

沖政ミスヱ

屯話を本部に移動し、ファックス付にしま

したのでご利用下さい。

振替口座

　

令国膠原病友の会

　

,柘

　

東京８－116096
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