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全国膠原病友の会
〒113東京都文京区木郷3-14-12-307

　　　　　

電話03-3814-3380

総会(のご報告
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全国総会を終えて

　　　

会長

　

湯川英典

　

新緑の風さわやかな５月24日、栃木県宇都

宮市のF総合文化センター」において平成４

年度の全国総会を開催致しました。１支部で

の開催は始めてのことでもあり、役員一同人

の集まりは、準備は、と不安を抱えながら当

日の朝を迎えました。

　

当日は栃木県内のだくさんのボランティア

の方々の応援をうけ準備をしている最中に、

参加者が集まってこられ、総会の始まる時刻

には会場は満席､患者家族300名以上の出席が

ありました。

　

総会には厚生省より、北窓疾病対策課課長

補佐、栃木県より佐々木健康対策課長（知事

代理）、衆議院議員の築瀬進厚生委員、小林

守議員、地元より今井市会議員、そして今回

の総会を開くに辺り縁の下で支えてくれた電

気労連の板橋事務局長をお迎えし、活動方針

等を採択し、成功裡に終了することができま

した。

　　　　　

湯川会長挨拶

　

休憩の後はパネルディスカッション

自治医科大学アレルギー膠原病科より狩野庄

吾教授、独協医科大学アレルギー内科より、

牧野荘平教授、国立病院医療センターより隅

谷護人先生、上都賀総合病院地域医療対策課

長の肢田美智子婦長、友の会より関西ブロッ

ク久保田百合子事務局長をお迎えし、「長期

的展望にたった治療とは」というテーマでそ

れぞれの立場から話をしていただきました、

途中退席する人もなくパネラーの方々の充実

した話を伺うことができました。

　

また、午後の部では東京女子医科大学教授

で、膠原病・リウマチ・痛風センターの柏崎

禎夫所長より「膠原病の最新の治療と日常生

活について」と題して講演をいただきました、

非常に解りやすく楽しく勉強することができ

たことと思っております。

　

その後出席してくださいました先生方、地

元の保健婦さん方を交えてグループワークを

行い、少々強行スケジュールでしたが、無事

終了することができました。

　

現在友の会では全国21支部かありますが、

少しでも多くの方々に患者会を理解していた

だき、私どもの活動の輪を広げるためにも今

回の総会は非常に意義のあるものと考えてお

ります。これからはできるだけ広く地方に出

かけ、支部のない県への呼びかけ、そして支

部結成へと進めていくために努力したいと考

えておりますので、できるだけ沢山の方々の

ご協力をお願いする次第です。

　

最後に今回の総会を開催するにあたりご協

力いただきました皆様にお礼を申し上げ、次

回の開催を私の地元関西で開くことをお約束

して、総会のご報告とさせていただきます。

　　　　

祝電及びメッセージ

　

全国甦病団体連絡協議会

　

全国多発性硬化症病友の会

　

ベーチェット病友の会

　

全国筋無力症友の会

　

全国腎臓病患者連絡協議会

　

口本ＡＬＳ協会

　

社団法人

　

日本リウマチ友の会

　

大阪難病者団休連絡協議会

　

日本リウマチ財団

　

塩川優一理事長

　

順天堂大学

　

膠原病内科

　

廣瀬俊一教授

　

寺山ゑみ前会長
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平成３年度活動報告
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月１回運営委員会

支部長会議開催

機関紙発行 臨８２
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全難連運営委員会出席

全難連総会開催

厚生省交渉
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(特定疾患治療研究対象疾患の要望)

講演会助成申請

　　

(毎日新聞東京社会事業団へ)

申請書提出

助成申請承認

お礼の挨拶
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至誠会看護専門学校に講演

　　　　

(難病の看護学の一部として)
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平成３

-
度収支決算報告書

H3. 4. 1～H4. 3.31

勘定科目 本年度予算額 本年度決算顛 増減額 付　　記

I.会費収入 8,700, 000 10, 122.400 1,422. 400

会員会費

賛助会費
8.000.000

　700. 000

9.583. 400

　539. 000

　　I,5a3. 400

▲　161.000

2.財産収入 70, 000 480, 399 410, 399

預貯金利息 70, 000 480. 399 410. 399 定期利息

3.補助事業費 1.800,000 200. 000 ▲1.600.000 毎日新聞社

4.書籍売上収入 500, 000 721,355 221.355

5.寄　付　金 500, 000 940, 703 440. 703

6.雑　収　入 10. 000 51,600 41.600

収入合計 li. 580. 000 12,510,457 936, 457

(支出の郎)

勘定科目 本年度予算額 本年度決算顧 増減額 付　　記

l.会　議　費 1.000. 000 832,5^1 ▲　167.459

躊　会　費 1,000. 000 832,541 ▲　167.459 支部長会議費

2.嘔業活動費 10.580.000 10. 130.017 ▲　449. 983

紬　　料

励　成　金

印　刷　費

通　信　費

事務消耗品

軍務所費

書籍仕入

活動交通費

分　担　金

貨借料（家賃）

渉　外　賛

資　料　輩

1.200, Of　0

3,000, 000

2,000. 000

　800. 000

　100,000

　500. 000

　500, 000

　500. 000

　250, 000

1.380,000

　200. 000

　150.000

　876, 000
3.570, 000

1,181.825

　762, 8G5

　565. 9-15

　308,410

　176,669

　707, 880

　276, 810

1.380,000

　250, 970
　　72.613

▲　324, 000

　　　570. 000

▲　818, 175

▲　37, 105

　　　465, 945

Å　191.590

▲　323. 331

　　　207,880

　　　26,810

　　　50. 970

▲　77, 387

支部助成

膠原、パンフレット

ソフト、封筒

棚、机、椅子、

全剱連

事拐所115,000x10

支出合計 11.580.000 10,962,558 ▲　617,442

ゑχ３岸浦･jは本郷,いり･ｌ．

誰喪片斗水皿沁監手Ｊま

圭エビ魯八七と認力今卜

刹押斗ぷトヤ

/紳盛卜

　

Å＼サ

　

裕香
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平成４年度活動計画

○
○
○
０
０
０
０
０

総会開催

医療講演会開催

医療相談会・生活福祉相談会開催

月１回運営委員会

機関紙発行

　　

年４回

支部活動の推進をはかる

難病・障害者団体、医療福祉団体と連携し共に活動

国・自治体に医療保障・生活保障の要求

平成４年度収支予算書

H 4. 4.1～H 5. 3.31
（収入の部）

Na86

　

膠原(5)

勘定科　目 本年度予算額 付　　　記

1.会費収入 10. 420,000

会員　会費
賛助会費

9, 720,000
　700,000

@ 3.600×2,700人

2.財産収入 100,000

預貯金利息 100,000

3.書籍売上収入 300,000

4.寄　付　金 700,000

5.雑　収　人 30,000

収入合計 11. 550,000

（支出の部）

勘定科　目 本年度予算額 付　　　記

I.会　議　費 1，500,000

諸　会　費 1，500,000 総会・支部長会議

2.事業活動費 10,050,000

給　　　　料
助　成　金
印　刷　費
通　信　費
事務消耗品
事務所費
書籍仕入
活動交通費
分　担　金
賃借料（家賃）
渉　外　費
資　料　費

1，200,000
3, 500,000
1，200,000

　800,000
　250,000
　250,000
　200,000
　G50,000
　300,000
1, 400.000

　200,000
　100,000

＠100,000×12
支部助成
機関紙

金難連

支　出　合　計 11，550,000
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パネルディスカッション

　　

51皿
パネラー

　

自治医科大学了レルギー膠原病科

　

独協医科大学アレルギー内科

　

国立医療センター膠原病科

　

上都賀病院地域医療課長

　

膠原病友の会関西ブロック事務局長

司会

　

独協医科大学附属看護専門学校

　

教務副主事

司会：皆さん大変お疲れ様でございました。

総会も終了致しまして早速ではございますが。

５人の先生方をお迎えしてパネルディスカッ

ションを開始致したいと思います。私か本日

の司会をさせていただきます熊倉と申します。

宜しくお願い致します。おＩ人ずつの講師の

先生方をご紹介申し上げて、それからおひと

方ずつ、それぞれのお立場からのご発言をい

ただきます。その後に、フロアの皆様方のご

発言があれば、ちょうだい致しまして、「長

期的展望に立った治療とは」というテーマに

ついて皆で考えていく時間、そういう時間を

共有できればと思っております。宜しくご協

狩野庄吾先生

牧野荘平先生

隅谷護人先生

馥田美智子

久保田百合子

熊倉みっ子

力いただきたいと思います。

　

では、いちばん右側からご紹介申しあげま

すが、自治医科大学アレルギー膠原病科の狩

野庄吾先生でいらっしゃいます。それから次

にいらっしゃいますのが、掲協医科大学アレ

ルギー内科の牧野荘平先生でいらっしゃいま

す。三番目の方が、国立病院医療センター膠

原病科の隅谷護人先生でいらっしゃいます。

その次が、上都賀総合病院地域医療課の殴田

美智子先生でいらっしゃいます。そして最後

に友の会の方から、全国膠原病友の会関西ブ

ロックの事務局長であります久保田百合子事

務局長です。宜しくお願いいたします。
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早速でございますが、狩野先生は厚生省の

難病研究班に所属されておられまして、私共

の膠原病を含めた、沢山の疾患が厚生省の中

で、検討され、研究されていく、そういう難

病研究班という組織の中で、ご活躍をいただ

いております。そういった先生のお立場の中

から、ご発言をいただきます。宜しくお願い

致します。

狩野：自治医科大学アレルギー膠原病科の狩

野でございます。ただいま御紹介頂きました

ように、昭和63年から厚生省自己免疫疾患調

査研究班の班長を致しております。自己免疫

疾患調査研究班は、全身|生エリテマトーデス

を中心とした自己免疫疾患の原因の解明と治

療法の開発を目指して研究しています。本日

は、難病研究班の班長としての立場から発言

するように依頼されました。

　

先程の膠原病友の会総会でも、厚生省疾病

対策課の課長補佐の北窓先生からお話があり

ましたように、厚生省の難病対策事業が開始

されて20年になります。この研究班も最初は

全身既エリテマトーデス調査研究班として発

足し、その後、シェーグレン病調査研究班や

膠原病の治療調査研究班などと合同して自己

免疫疾患調査研究班となり、主として全身|池

エリテマトーデス、多発性筋炎、皮膚筋炎を

中心に研究しています。膠原病を対象とした

研究班としては、他に強皮症調査研究班、混

合性結合組織病調査研究班、さらに結節性多

発動脈炎、大動脈炎症候群、悪性関節リウマ

チなどを対象とした難治性血管炎調査研究班

があり、それぞれ研究を続けております。本

日は、自己免疫疾患調査研究班の全身性エリ

テマトーデスについての活動を中心に紹介さ

せて頂きます。

　

研究班が出来て最初に行ないましたのが疫

学調査、すなわち日本全国で患者数がどの位

あるかでした。昭和49年に行なわれた第１[可

全国疫学調査では全身吐エリテマトーデス患

者数は6.500～8,000人と推定されました。そ

れが、最近の患者調査や特定疾患の公費医療

受給者調査からは25,000～27.000人となって

います。これは、実際の患者数が増えている

と同時に、診断基準の確立による診断の方法

が進歩して、比較的早期の症状の軽い患者も

早く診断できるようになったことも関係して

いると考えられます。

　

総会でも、生命予後の話かありましたが、

研究班の発足以前は、全身1生エリテマトーデ

ス患者の５年生存率は50～60％位であったと

云うことでしたが、最近では95％以上に改善

されています。これには、早期診断と早期治

療、しかも全身吐エリテマトーデスのなって

も治らない病態が数多くございます。例えば、

ループス腎炎の重症型、中枢神経障害を伴っ

た全身|生エリテマトーデス、さらに混合性結

合組織病の患者さんにもおこります肺高血圧

症などは、治療に抵抗致しまして難治性であ

ります。

　

膠原病を２つの面から見ることができます。

一つは炎症性の病気である。高熱、食欲低下、

全身倦怠など、家が火事になった状態に例え

ることが出来ます。もう一つは多くの内臓に

臓器障害をひきおこす。腎臓、心臓、肺、脳、
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消化器などの働きが侵されます。炎症は、発

病当初の急性期に多いのですが、これに対し

ては副腎皮質ステロイドホルモン薬の使い方

が上手になりまして、かなり抑えることが出

来るようになりました。臓器障害、内臓の働

きに障害を残すことについては、まだ十分に

は抑えきれないので、これが今後の課題とし

て残ります。

　

膠原病の患者さんは、同じ病名がついても

ひとりひとり病気の重さ、活動性や侵される

臓器障害の程度が異なります。患者さんひと

りひとりの病状に応じた治療方針の決定が必

要になりまして、これが一般の開業医の先生

に膠原病の治療が難しいと思わせる理由の一

つになっております。これに対して、自己免

疫疾患研究班では、「全身|生エリテマトーデ

スの病態別治療指針」を作成して全国の大学

病院、病院、医師会などに配付致しました。

　

今後に残された課題としては、新しい治療

法の開発があります。これには病気の原因の

解明と、内臓の臓器障害が起こる機序の解明

が必要なので､時間がかかると思います｡今日、

免疫学などの基礎的な研究方法が非常に進歩

しまして、病気の原因を分子のレベルやその

基になる遺伝子ＤＮＡのレベルで調べる事が

出来るようになりました。近い将来、膠原病

の原因が明らかになるものと期待しています。

　

新しい治療法の開発は、そのような知識に

基づいて行う事が必要ですが、ある治療法に

よって患者さんの病気がよくなるかどうかが、

その治療法が良いものか良くないものかの見

極めになります。その意味で、臨床試験とい

う治療法開発の最終段階への患者さんの参加

が非常に重要であると私は考えておりまして、

こういう機会にお願いしておきたいと思いま

す。

　

本日の主なテーマであります「長期的展望

に立った治療］ということを考えますと、一

つには、膠原病に対する一般的な治療法の開

発を長期的にどう行うかと、もう一つは一人

の患者さんが病気のそれぞれの時期において

治療法をどう組合せていくかの二つの面があ

ると思います。患者個人のレベルにおいては、

同じ病名が付いてもひとりひとり違うことを

先程お話ししましたが、現在では病気の発病

前からある程度診断が付く場合もあります。

発病の前段階、あるいは病気の予備軍などと

よんでいますが、例えば若い女吐で、偶然に

白血球減少が抗核抗体陽性が発見されたり、

またレイノー現象や光線過敏症があって受診

した人を診察してみますと、病気としては未

だ完全に活動性があるとはいえないが、その

前段階的なものが見られます。このような人

に対しては日常生活の注意を守って頂いて定

期的に診察をしております。二番目は急性期

の患者さんで、発病当初の高熱や胸膜炎、腎

炎を伴う場合で、家が火事になっているのと

同じ状態ですからできるだけ早く火事を消止

めて家の損害を最小限にくいとめることが必

要です。急性期のステロイド治療が大切にな

ります。そのような治療をしても、どこかの

臓器に障害が残ってくるような難治性の病態

や慢性に進行する状態が残ります。このよう

な患者さんに対しては臓器障害によって日常

生活に支障が出来るだけ起こらないような長

期的な管理方法が必要になってきます。この

面に関しては、牧野先生が次にお話になる慢

性疾患の治療における患者の役割において、

膠原病友の会などを通じて正しい病気知識を

得て治療に参加することの重要性が述べられ

ると思います。

　

本日は、膠原病の研究班の紹介も兼ねてお

話をさせて頂きました。どうも有難うござい

ました。
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司会：有難うございました。

引き続きまして、牧野先生からは「慢性疾患

治療における患者役割、患者参加の治療とは」

という事でお話いただきます。

牧野：

　

｢慢性疾患における患者の役割。患者参加の

治療とは｣

　

これは、たぶん今日の会合の最も重要なポ

イントの一つだと思います。医療というのは、

医者だけでできるわけではありません。医者

と患者さんの間に医療というのは存在してい

るわけであります。また、医療とは、どうい

うことかとつくづく考えてみますと、患者さ

んが医療を求めて来られて、それに応じて、

医者が治療を行うという根本的な原則がある

と思います。つまり、医療の需要に対して医

療の供給という構図があると思われます。そ

の中で、では、ギクシャクした、丁度その辺

で、何か物を買う様な事かというとそうでは

なくて両者、これは人と人との関係でありま

して、それをどういうふうに上手くやってい

ったらば、疾患の治療が出来るか、これが実

は今日のテーマそのものではないかと思いま

す。しかも、その中で、これか重要になって

くるのは、慢性の病気の治療ということです。

そういう意味で、今日のテーマを慢性疾患全

汎ということにいたしたいと思います。膠原

病やぜんそくの様な長い病気では、ある患者

さんに至っては、お嫁さんに行く前からみて

いて赤ちゃんが出来さらにお孫さんが出来た

というところまでおつきあいすることも稀で

はありません。その場合に、どういう風にや

ったらばいいかという事の問題だと思うんで

す。この問題、非常に難しい問題でして、私

かどういう事だと言えることではなく、たぶ

んこの後で討議されると思いますが、問題の

提起をさせていただくのだとお考え下さい。

　

近頃、バイオ・エフィックスbio-efhicsと

いう言葉があります。これは、どういう風に

訳すのかは、実はよく知らないんですけれど、

たぶん「生命の倫理」という事だと思います。

それで、いのちの倫理学、倫理学といいます

と生命について「正しい事とは何か」という

事だと思います。一番の根本的な原則は「患

者の権利」ということです。私自身も、よく

申しますが、昔30年前に結核にかかって、抗

生物質のない時代の結核患者でその不安感は

よく知っている訳です。特に原因の不明な疾

患にかかった患者さんの不安感は非常に強い。

又、治療法が確立していない病気での治療に

ついては同じです。そのような場合の患者の

権利とは、患者さんが医療現実を「知る権利」

が基本的と思われます。その上で例えば、脳

死の問題とか、臓器移植の問題とか、それか

ら末期ガンの治療をどういうふうに選択する

とかが、問題となります。この様なことは疾

患によってずい分違ってくると思います。例

えば、今、狩野先生が話された膠原病の領域

では、今から40年も前に東大第三内科の沖中

先生の講義を私は聞いて、ループス、エリテ

マトーデスという病気があることを知りまし

た。この病気は、よくなったり、悪くなった

り、そうして、予後は悪い。治療法はない。

原因は不明とお聞きしました。しかし、実に

多くの臓器を侵すふしぎな病気で、沖中教授

は大変興味をもたれて、たしか、３回位、臨

床講義をお聞きしたと思います。それに比べ

て現在の治療では、今、狩野先生がおっしゃ

いました様に抜群の進歩を遂げている。予後

も良くなっている。つまり、治療の選択が行

なわれる事が可能な領域の病気になってきま

した。それは、結核も同じ事でして、昔は、

大気安静療法だけでしたが、現在では、もう
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抗生物質の治療ガイドラインに従っていけば、

簡単に治る。簡単とは言いませんけれども、

よく治る事ができる。そういう点て、結核に

比べると、はるかに膠原病の方がまだ、お話

のように疾患の根本がまだ不明なところがあ

る、つまり、治療方法は相当進歩したけれど

も、まだ本当の病気の原因が判らない点て、

やはり治療の選択というのが難しい点がある。

医者と患者の、お互いの理解の上で、治療を

進めることが大切です。患者の権利という概

念は元来、西欧、アメリカでできたものです

が。それは、丁度、お前の治療が失敗したか

ら金をよこせっていう様な感じの国から出て

きたものではありますけれども、日本では、

相互の信頼に基づいて家族的にものを行う精

神的な風土を持っている。このような風土で

は、患者の権利を、上手く保証するという事

が大変重要であると思います。

　

アレルギー性疾患を考えますと、膠原病は、

自己免疫性疾患に含まれまして、やはり体質

的因子による慢性の病気であり体質的なもの

からできておりますから、治療手段がいくら

よくても、やはり、長期の治療が必要である。

しかし、長期な医療が必要であると、その間

の社会的一家庭・生活の維持をしていく必要

があります。つまり治療の中で生活を維持す

るということが大事です。そのためには患者

さんの疾患への理解が必要です。そこで、医

師と患者さんの関係は何かと考えますと三つ

の段階に分ける事が出来る。まず、交通事故

に遇って、突然骨が折れたとかそういう場合

に、意識がない場合どうするか、これは、ほ

とんど医師の主導型でありまして、医師が決

定して、ただちに行わなければ、生命に危険

がある。この場合には、確かに患者と医師と

の関係は、全面的な医師主導型であろう。そ

れから、亜急性の場合例えば、肺炎とかです

ね、すぐに危険という訳ではないけれども、

そういう場合は、相当に医師が主導的でなけ

ればならない。第３の慢性疾患の場合、膠原

病、アレルギー性疾患の多くでは長期の管理

が必要という点て、医師と患者の間の相互理

解の開に医療は成立していかなければならな

い。又は協調によって成立していかなければ

ならない。言い方を換えますと、医師と患者

のパートナーシップが必要であるという事が

考えられる訳であります。本当にパートナー

シップがありうるかは大変難しい問題で、私

自身お答えするのが難かしいですけれども、

始めに申しあげました様に、娘の頃から知っ

ていて、お孫さんが出来るまで知っているっ

ていう様なことでありますから、やはり、一

種のパートナーシップがあることは、間違い

ないことだと思います。では、どうしたらば

良いパートナーシップを確立する事ができる

か、これも又、難しい問題です。私はただ考

えたんですね。第一は、良いパートナーシッ

プであるためには、まず、医師の側は高い専

門的知識がなければならない。医療を受けら

れる患者さんに応えられる知識が必要である。

これについては、各専門分野で専門医、認定

医の認定が行われ医師の側の医療知識が、大

いに拡充している現状であります。第二は相

互の理解のためには、やはり患者さんの理解

と協力が必要である。例えば、患者さんに対

してのいろいろな解説の為の本が出版されて

います。この会自身もこの部分を担当してい

るものだと思います。それから三番目に、医

療の対応能力。これはいかに知識があっても

対応しないとパートナーシップは存在しない

訳であります。ただ、駄目だという事がわか

るだけでは役に立たないんでありますけれど

も、その点て膠原病に関しては医療の対応能

力がこの過去20年間ではるかに上昇してきた。
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これは、大変我々としてはラッキーな領域で

働いているというふうに感じています。それ

から人としての信頼関係が必要であると考え

てみますと、膠原病にしても、アレルギー性

疾患にしても、何十年も診ている患者さん、

月に２回も患者さんを診ていますと、何十年

もあったって毎月顔を見るという関係は、ま

あ結婚生活でも、あるか、なしかという感じ

であると思うんですね。大変深い関係である。

医療の側の方では、専門医、認定医そういう

ものが認定されております。全ての医者が全

ての専門家になることは、現代の医療では非

常に難かしい状態になっております。そうい

う点て、リウマチ学会、又はアレルギー学会

の認定医、専門医では、それに応じるだけの

知識を持ち充分経験をもってるわけです。そ

して、専門科、専門医を診療所の外に表示す

るという事が現在行政で検討されています。

専門医認定は何かと言うと、試験を受け合格

する必要があります。それから何年かにーぺ

ん資格を更新するための卒後教育をやる。そ

れから、特に重要な点は科の標榜でありまし

て、現在リウマチ科、又はアレルギー科とい

うのは病院の外には標傍できません。ですか

ら、病院の内側には確かにかけてありますけ

れども、外側には標傍できないんですね。そ

れで現在、医療法の改正が行われております。

それが、できますと政令によって、つまり厚

生大臣の諮問機関の指示によって科の標傍が

できるようになる時があると思うんです。例

えば、そういう点てリウマチ科とかアレルギ

ー科の標傍ができる時代が比較的近いのでは

ないかというふうに想像しています。この点

については、行政に、又は、国会の先生方に、

この実現をお願いしたいと思います。次に、

これはちょっと余談になるかと思いますが、

私の内科に来ている患者さんで顔を見た患者
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さんから順番に専門医はどう思うかとお聞き

したんですね。全部で何人ですかね。 77名の

患者さんにお聞きしました。これはアレルギ

ー膠原病全部含まれております。まず、アレ

ルギー内科においでになったのはなぜかと聞

きますと、まあ大体半分は医者の紹介、つま

り、一般の先生のご紹介で来ていらっしゃる

んですね。後は口コミという感じでしょうか

ね。それから誰が何を専門かとわかった方が

いいかという事に対しては、ほとんど全ての

患者さんが、誰が何を専門かがわかった方が

いい、77名中68名はそうで、気にしないとい

う患者さんはいらっしゃらないという事でご

ざいました。特に大学病院とかに来る方はそ

ういう風でありますし、地域でも専門の科に

来られた方は、そういう指向を持っておられ

ます。逆に言いますと大学とか、大きい病院

での科の標傍をしている科に、患者さんが集

まるという事は、つまり専門医を求めている。

そういう一つの動向を表わしているものだろ

うと思うんですね。で、将来的に科の標傍及

び専門医・認定医を外に出していいという事

になりますと、はるかに、患者さんの医師を

選ぶ便利さが非常に良くなってくる。それか

ら、病気は良くなったかと聞いたら77名中53

名は良くなったとおっしゃってくださって大

変感激いたしました。じゃあ、専門医とは何

か、どういうものかというと、やはり、自分

の専門の分野をよく知っている者、それから、

よく治療できる者、当然の事です。全体とし

て、専門内科というものは、広く求められて

おりますし、科の標傍も強く求められている

ものであります。終りにこの難かしい問題を

まとめる事はむずかしいことですが一番大事

な点は、医療というのは医者と患者さんと、

それから医者と患者さんというより、医療側

ですね。看護婦さん及びケースワーカーとか、
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そういう医療側の全体の努力と患者さんとの

相互の理解のうちに成り立っているのでござ

います。そうして、医療を供給する側とは、

より高い知識を持たねばならないし、患者さ

んの側についても充分の知識を持っていただ

きたい。例えばこういう会に参加してほしい。

多分もう一つ、大事な事は、家族の役割です。

患者は家族の中で暮らされる。また、社会全

体での受け入れか重要であります。さらに問

題になっている点は、この後おっしゃるかも

知れませんけれど、高齢化社会の問題と思い

ますね。つまり、膠原病の患者さんがお年を

とられた場合のヶアを如何にするかという問

題は、多分後で議論されると思います。簡単

ですが、問題の提起という事だけにとどめさ

せていただきたいと思います。ありがとうご

ざいました。

司会：ありがとうございました。え～。幾つ

かのキーワードが出ております。パートナー

シップであるとか家族の役割であるとか、医

療者と患者の相互理解であるとか、心に留め

ておいていただければと思います。続きまし

て、隅谷先生、国立病院医療センター膠原病

科でございますが、ずっと自治医大のアレル

ギー膠原病科におられた時代から、栃木県支

部のバックアップを続けて下さいました。隅

谷先生、よろしくお願いいたします。

　

隅谷です。本日はお招きいただきありがと

うございます。２年振りに懐かしい、お元気

そうな顔にお会いすることができ、こういう

宿題を与えられませんでしたらもっと楽しい

１日になったのではないかと、少し残念です。

本日の統一テーマであります「長期的展望に

立った治療jと友の会についてというのが私

に与えられたテーマですが、わたしはこの面

での専門家ではありませんので、私か膠原病

友の会栃木県支部のお手伝いをさせていただ

いた10年間に考えましたことをお話いたした

いと思います。

　

膠原病の療養生活が長くなりますとそれだ

け生活の中に占める医療以外の部分が多くな

ってきます。これに伴って医師以外の人達の

役割が多くなり、その中で友の会の役割も大

きくなってきます。

　

膠原病は、「原因がわからない」、「難病

らしい」、「数が少ない」、「周りを見回し

ても自分と同じ病気の人はいない」など、患

者に大きな不安を与えます。また膠原病を専

門にしていませんと、充分な説明をしてもら

えないためますます不安が大きくなります。

次に、一度入院しますと入院期間が長くなり

ます。ステロイド治療により様々な副作用が

出現し、肉体的、精神的、社会的ハンディー

を負うことになります。患者さんどうしが集

ってこれらのさまざまな不安や悩みを助け合

い、分かち合い、あるいは解決方法を探るの

が患者会の目的の一つだと思うのです。これ

は療養生活が長い病気の患者会ほど、大切な

基本姿勢でなければなりません。しかし、創

立期には、病気そのものや治療に関する不安

が大きいものですから、患者会活動の中で医

師の果たす役割も大きかったと思います。ま

ず、膠原病とは何か、治療はどうするのか、

副作用にはどんなことがあるのか、日常生活

ではどのような注意が必要か、を患者自身と

家族に理解して貰うことが大きな仕事でした。

しかし、この状態が続きますと、患者会は医

師指導型患者会になってしまいます。病気の

性質からは、友の会が皆さんの生活の質を向

上させることを目的としていることを考えま

すと、医師指導型の活動が続くのは好ましく

ない、場合によっては本来の活動目標からず
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れてしまうことも考えられます。医師一患者

会会長一会員という、一方向的な縦型患者会

では会の発展は難しい。長い療養生活を考え

ます時に、身近に頼りになる家族や仲間がい

ればよいのですが、そうでない場合には会員

どうして助け合える、横の繋がりの強い横型

患者会にならなければなりません。会員一人

一人から会の力が引出せるようになれば会の

発展につながると思います。振返ってみまし

ても、栃木県支部が全国総会開催できる力を

つけられたのも支部長を始め、会員の力がつ

いてきた証拠だろうと思いますが、逆に、我

々医師がでしゃばらなかったのがよかったの

だと考えます。

　

さて、医師が友の会に関わる仕事は三つあ

ります。一つは個人相談です。ふだんの外来

診療の中では充分な時間は取れませんし、皆

さん自身も遠慮があって聞きたいことが聞け

ない。相談会では比較的時間も取れ、遠慮せ

ずに質問できる利点があります。しかし、大

事なことは、相談会は診療の場ではないとい

うことです。診療の責任は受持の先生にあり

ますので、たとえば、薬の種類や量が適当で

あるかなどの具体的な診療内容に立入ること

は許されません。病気に関する不安や理解不

足、知識の確認と補充など一般的なものにな

らざるをえません。二つめに、あるテーマで

全員に話をする講演会があります。講師の先

生はそれなりの準備をして、最新の情報を織

込んで話をされる訳ですから、内容をよく理

解しておくことは、病気を長期に自分自身で

管理していくのに役立つはずです。よく解ら

ないところはその場で質問してください。三

つめは、周りの社会や地域への啓蒙活動です。

これは、栃木県支部ではかなり成果が上がり

つつあると思います。会員と保健所の協力を

得て、県内の各所を定期的に回りましたし、

保健婦の方々が積極的に取り組んでいただき

ました。また、機関誌の役割も大きいと思い

ます。この面で残されているのは、学校や職

場等の患者さんの生活の基盤の中に直接啓蒙

活動を進めて行くことかも知れません。

　

これらの三つの活動は友の会の設立初期に

は大切な役割ですが、会の力が上がってきま

すと、逆に、友の会から医師への働きかけが

大きな意味を持ってくると思われます。地域

を回るなかでどの様な問題があるかといった、

直接診療に役立つ情報も教えてもらいました。

長期的な友の会の活動を考える場合には友の

会が問題提起をし、あるいは情報を伝える、

逆縦型友の会になることも必要です。

　

このように考えてきますと、布地でいえば、

横糸を主に、上下から縦糸を組合せて丈夫な

ものができる、友の会が長くその存在意義を

保ちながら発展していくためには、横型の友

の会が基本とならなければなりません。会員

一人一人の取り組みが会を支えているという

気持ちを持つことだと思います。

　

最後に、以前にもお話ししたことがありま

すが、友の会の支部活動として、このような

会に出たくても出られない、活動したくても

できない会員に何をして上げられるかと言う

問題も忘れずにいてくださればと思います。

司会：ありがとうございました。

　

上都賀総合病院の地域医療課の殴田美智子

先生は地域の看護を中心として長いキャリア

をお持ちでいらっしゃいます。先生は種々な

患者会や家族会の組織、育成のために力を注

いでおられます。今日先生にお話しいただく

テーマは「難病患者の生活枠の拡大」という

ちょっと面倒なものですが宜しくお願い致し

ます。
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薩田：只今、御紹介いただきました殴田です。

とても読みにくい名前で恐縮です。今、紹介

の中にありました様に私は毎日新聞をにぎわ

している訪問看護を通して直接患者さんのお

宅におじゃましています。先程牧野先生から

もお話がありました様に訪問看護というと一

般的には高齢化社会に向けた老人への援助と

いう様にとらえがちですが決っしてそれだけ

ではございません。

　

先月、老人のお宅に訪ねて行き感動的な出

会いをさせていただきました。私はただその

家のお母さんが大変お年をめしまして介護に

困っているというお話で訪いました。しかし

そこにおられたのは膠原病友の会が作られた

当時から入会しておられた患者さんでした。

私はただなつかしさで胸がいっぱいになりま

した。

　

今日、私に与えられたテーマは「生活の枠

の拡大」ということです。このことについて

は私も非常に悩んでいます。どのようにした

ら個々に合った生活の枠を拡大出来るかにつ

いては、狩野教授、牧野教授のお話にもござ

いました様に個々皆違うものなのですね。特

にその生活の場に入りますとその違いを実感

致します。確かに同じ病気であることは共通

していましても、その方が寝る、食べる、そ

して仕事に行く、そうしたプロセスが全く違

っています。そこでその方に合った生活の枠

を少し広げようと考えますと、例えば「この

方には今、こんな靴をご用意すると仕事に行

けるのではないかと考えて作ったとします。」

　

「うん、成功した！」「では、あちらの方に

もその靴を」といっても全然合わないのです。

ですから、ひとり一人そのご相談に応じなが

ら一緒に工夫をしていかなければならないと

いう事になります。そこで先程、治療の場面

でもひとり一人違う治療を行う必要があると

おっしゃいましたが、それが生活となるとそ

の違いがもっと要求されてまいります。

　　

私の場合、今特に老人の生活の枠の拡大

に取り組んでいますので種々な方々とお会い

します。そこで患者さんの外側でいろんなお

手伝いをしている方が一様におっしゃる言葉

に「寄りかかり過ぎているんだよね。患者さ

んが…。」というのがあります。それがどう

いう意味なのか考えてみますと、先程治療の

話の中でありましたように、「治療は先生に

お任せ、私はもう任せた！生命は先生に預け

たんだから良い」などと言う発想がそうです

ね。また、難病患者や種々な人に生活資金や、

本当に微々たるものですが手当が出ています。

そうすると、それを出来るだけ多くもらい、

自分は仕事をしないでそれなりの生活をしよ

うとしている人が多いという話も聞きました。

それだからといって、玉木さんを中心とした

この患者会の皆様とお会いしてみますと、決

して、その様な方はおられません。ところが

その中のほんの何人かがそうした生活パター

ンをしますと、社会全体からそういう眼で見

られ評価されてしまうという側面を持ってい

るような気がします。

　

先程、隅谷先生がおっしゃいました様に、

　

「自分自身がどうしたいか、」という事をし

っかり持っていないと、生活は広がって行き

ませんし、治療も成功しないわけです。日本

人の特徴かとも思いますが、謙虚な心、要す

るに自分の気持ちをあまり発言しないという

事でしょうか、でもそれは逆に皆さんの立場

を悪くしているような気がします。

　

例えば自分が旅行に行きたいと思った時、

　

「実は自分はこういう病気で、こういう制限

がある。」などと、きちんと相談なされば、

ＪＴＢでもとこの旅行会社でもきっと良い方
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法を考えてくれます。その上、お金が安くな

る方法を教えてくれたり、必ず種々協力して

下さるのです。ところがそういう事情をおっ

しゃらないから窮屈な感じで不愉快な思いで

旅行をしなければならなくなります。何か、

こういう言葉を発するのが不足しているよう

な気がします。この言葉が不足しますと、自

分の生活全般で不自由するだけでなく、周り

の人を動かす事も出来ないと思うのです。

　

特にこれからは高齢化の時代であります。

治療方法も開発されて患者の生存率が98％に

なったという話がありましたが、皆さんも一

日一日とお年を召して行く訳です。ですから

　

「年をとったらどうするの」という課題もこ

こに大きくのしかかって来ると思います。年

をとっても病気は一緒について来ます。年と

ってから病気が再発した時、その発生の仕方

は今までのとは違うと思います。そんな時ど

う対応するかが大変な問題になります。一般

の老人と同様に対応すると非常にお困りにな

ります。ではどういうふうにやればいいんだ

ろうかになります。

　

この病気は若いうちに発生しますので、そ

の時はご両親が一生懸命に世話し病気から守

ってくれますし、いろんな援助もして下さい

ます。しかし親やお金はいつまでもある訳で

はないのです。それらがなくなった時にどう

するかという問題も残って来ると思います。

　

そこで私は地域医療課という立場から見て

皆さんに頑張っていただきたいことがありま

す。一つは、自分自身で何か出来るかという

所を見極めてほしいのです。そうしてここを

お手伝いしていただければ、自分は生活がう

まく出来るという事を根底で整理して下さい。

そうすることで先生方に「おんぶに､だっこ」

しなくても自分できちんと生活して行けると

思います。それにはまず「自分は何か出来る

のか」という事を深く考えていただきたいの

です。病気を持っていて、その治療をしてい

る今の自分に何か出来るかという事を考えて

いただければいいと思います。そして一言の

言葉が大切なのです。「今､私はここが出来な

いから誰々さんお手伝いして欲しいのです。」

というひと言が欲しいのです。隅谷先生のお

話にもありましたように、医療者とか周りの

サポートする人は出しゃばって行く傾向があ

ります。出しゃばった人達は「やってやった」

という非常に良い快感があります。しかし、

それを受けた人にはその行為がいつもマッチ

するとは限りません。そうするとせっかく手

伝って下さった事もみじめな結果になってし

まいます。ですから、お互いが幸せに自分を

大切に生きる為にも「私の事を手伝って欲し

い」という言葉をはっきり言って下さい。

　

地域の生活拡大をしていく為にはいろんな

諸制度の確立と職場の理解やいろいろな職種

の拡大などがあります。この事に関して私は

訪問看護をしながら地団太を踏んでいました

が最近になり一生懸命に活動を開始しました。

　

例えば今までは介護機器や道具などの店の

情報は点在化していましたので不自由でした。

ですから患者会の人達などがゴッゴツと調べ

たり情報を集めたりして、一目で分かるパン

フレットなどが出せたらいいと思っています。

せめて私はそんな製品の種類やショップなど

の情報をこの栃木県という枠の中に広げたい

と思います。それで民間の業者さんに「一緒

に情報誌を作ろう、作りましょう。」と呼び

かけています。これを実現させ患者会の会報

などに情報を提供することができれば、病気

療養中の患者さんが正しい情報を得て自分で

欲しい物かきちんと選べ生活に役立てること

が出来ると思います。

　

また、実際の生活に関わってみますと多種
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多様の問題が起こります。先日の事です。栃

木県は山の多い地形ですが、そんな山に近い

所に難病を持った老人が一人暮しをしていま

したので、親せきの方がもう少し便の良い町

の方で生活したらどうかと一生懸命に説得な

さっているのですが、本人は「私はここで死

ぬんだ、」とがんとして聞き入れてくれませ

ん。ですか正しい治療も行なわれませんし、

薬も時々中断される事があるので非常に困っ

ていました。それで私も出かけて見ました。

そこにいた老人を見ますと年齢は82才ぐらい

でしたが、それより驚いたのは本当に何も無

いんです。回覧板を持って行くにしても沢を

一つ越えなければならないという所にポッン

と住んでいるのですが、Fこれで良い」とい

います。「でも薬を途中で中断してしまうと

生活がうまくいかないよ。」と私か言うと

　

「婦長さん82まで生きたらもうどうでもいい

んだよ。ｊと逆に私をさとします。本人は薬

を飲むと問題が起こるので今の所やめている

のだなどと自分で勝手に解釈しています。こ

の老人の場合には私達がこまめに巡回するこ

とで少しは解決できるのです。

　

今週は財産分与の問題が起ってきました。

その人は沢山、山林を所有していてその人が

亡くなった後その財産をどうするかという問

題がご親せきの中で出てきました。ですから

生活を拡大するという事は、モノ、カネ、ヒ

ト、の三つがうまくミックスされなければな

らないので、なかなかうまくまいりません。

　

しかし私達看護班はできるだけ皆さんと独

り一人の生活の工夫を一緒に考えていきます。

決して私達かやるのではなく皆さんと一緒に

考えるという事なのです。これからの皆さん

の高齢化の問題についても一緒にどうすれば

良いのかを考えていく立場をとって行きたい

と思います。

　

大変、雑然たる話で申し訳けございません

が要するに皆さんにひと言、自分の思いや考

えをきちんと打ち出していただきたいという

事をまとめに、お話を終わりにさせていただ

きます。どうもありがとうございました。

司会：ありがとうございました。心に残るひ

と言を心に刻んでいただけると思います。

次に患者の立場からということで友の会を代

表して関西ブロックの久保田事務局長にお願

い致します。

久保田：ご紹介にあずかりました関西ブロッ

ク事務局の久保田です。座ってお話させてい

ただきます。本日はこの様な場でお話する機

会をいただきまして大変光栄に思っておりま

す。

　

私達関西ブロックでは患者が教壇に立つと

いう活動を行っています。゛看護学校や医療専

門学校で患者自らが自分の闘病体験を発表す

るという事で、これから現場に立って一生懸

命働いていって下さる医療従事者の方々に、

患者がどんな痛みを持ち、どんな悩みを持ち、

どういう事をして欲しがっているのかを理解

していただけるように頑張っています。

　

今日はここで私と同じように患者の立場で

ある皆さんの前でつたない闘病体験をお話さ

せていただきながら、今日の共通のテーマに

なっている「患者が治療に参加する。」とい

う所まで及べば良いと思います。

　

私の病名はＳＬＥです。診断がついたのは

昭和50年３月ですから今年で十七年になって

しまいました。約三年間の長い入院生活を送

って退院した後は一度も再入院をするという

悪い結果にならずにすみました。今では私は

臨床検査技士として地元の個人病院で脳波や

心電図などの検査をしながら働いております。
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きっと皆様も同じだと思いますが、小さい時

は元気いっぱいな女の子で高校まで皆勤で過

ごし、大学時代には活発な運動部に入りまし

た。また北海道に旅行したのもその時です。

ユースホステルが全盛時代でしたので炎天下

の八時間行事に参加したり今考えれば無謀な

事でした。都会では考えられないほどの大き

なヤブ蚊に刺されその後が大きくはれ上がっ

たこともありましたが病気の事を知らない私

は無謀な行動を続けていました。

　

私の病気の最初の症状はその47年の春に起

こりました。かなりひどい貧血でした。でも

丁度大学受験が終わった春でしたので受験勉

強の疲れが出たのだろうと、本人も周りの人

もあまり気にもかけず大学生活に入りました。

そしてその夏、さきほどの北海道旅行があり

秋にはひどいじんましんに悩まされました。

手指が交互に痛くなり冬の朝にはこわばる様

になりそれがひどくなりました。

　　

「これは何かおかしいのでは？」と感じ阪

大病院の整形外科を訪ねました。いろいろと

検査をした結果、一応リウマチという診断が

っき治療が始まりましたが症状の方は良くな

らずひどくなる一方でした。何の進歩もない

ままただ一年間気力だけで通院していました。

次第に「整形外科だけの診療でいいんだろう

か、」と疑問を持ち、内科に紹介状をかいて

ほしいとお願いしましたがあまり色良い返事

かおりませんでした。その時のリウマチ外来

の先生方は私かそこの大学の医療短大の学生

であることを知っていましたので種々心配り

をして下さっていました。新薬を試みて下さ

ったり、授業時間の関係で受診時間におくれ

て行っても見て下さったり細かい配慮をして

いただいておりました。それで内科に移りた

いと強くも言えずそのままその整形外科の治

療を続けていました。

　

昭和50年が明けてすぐ風邪が引き金となり

高熱が続き食べる事が出来なくなり入院とな

りました。そこで一から検査をやり直したの

ですが、原因がわからず、その時使用した下

熱鎮痛剤や抗生剤のために急性肝炎を起こし

危篤状態になりました。そこの関連病院にペ

ットの空がないという事で急痙転院したのが

阪大病院の第三内科でした。その時始めてＳ

ＬＥ独特の蝶形紅斑が出ましたのですぐに膠

原病の診断が付きその時点からステロイド剤

の治療が始まりました。最初は点滴によりス

テロイドを入れましだからはっきりした量は

わかりませんが、服薬になっ時はリンデロン

ナ錠から始めましたのでかなり大量でしたか

ら諸症状はおさまりました。でもその時受け

た肝臓のダメージはおさまらず倦怠感などに

悩まされました。でも気持ちだけは元気なの

に「動いてはだめ、ペット安静にしていなさ

い。」といわれると気分までもどんどんまい

ってしまい「これから先、どうしたら良いの

か」と一生懸命私のために看病して下さって

くれる周りの人に当り散らして手が付けられ

ない状態になってしまいました。

　

その頃、阪大病院では「教官」制度という

のがありました。それは単に内科の先生が他

の科の先生に相談し、ご意見をうかがい患者

にその方法をほどこすというものではなく、

内科以外の他の科に私自身のカルテが作られ

正式にその科の先生が診てくださり回診もあ

りました。その時の私の治療スタッフの一員

に精神科の先生が加わりました。この時の先

生との出会いが私にとって最高にラッキーで

した。でも初め私はその先生の顔を見るのも

いやでただ「退院したい。早く退院させて｡」

とさわいでいたため先生もあきらめたらしく

ためしに一度退院することになりました。

自主退院という形で病院を飛び出したわけで
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すから、一ヵ月半も家にいると結局病状が良

くならず再入院という形で病院に舞い戻りま

したが、内科病棟は満床であったのでカルテ

のある精神科の病室に入れてもらいました。

病気の性質上精神科の看護婦さんは患者さん

の悩みを効くことに大変時間を費していまし

た。その時そこで出会った看護婦さんに私は

いろいろ励まされました。将来のことでも

　

「ダメな事ばかりじゃないはず、何か貴女に

も出来るはずだからがんばらなくては……。」

と、とても力付けていただきました。また

　

にこまで悪い状態で落ち込んだのだから、

もうこれ以上悪い事はないはずだ。」という

言葉を聞いた時点で私は開き直ることができ

ました。そして精神的にも落ち着いてくると

病状の方も悪いなりに安定してきました。

　

その時の精神科の担当の先生は次にすばら

しい事をして下さいました。病気のため大学

は実習時間の数単価を残して休学していたの

で大学に復学する事を考えて下さり学校の方

に足しげく運んで下さって交渉してくれたの

です。それで異例ではあるけれど入院しなが

ら病院の中で実習して残っていた実習単位を

受けられる事になりました。その日から卒業

単位を取るために病棟から中央検査室に実習

に行くという生活を三ヶ月続けました。その

結果、教授会で卒業が認定されました。今回

ここでお話する事を依頼されて昔の物をひっ

くり返していますと、その時の教務主任だっ

た先生から両親宛に来た手紙がありました。

　

「今回のようなケースは開学以来初めてのこ

とで若干の困難はありましたが御本人の努力

と関係教職員の協力、それに主治医をはじめ

病院側の協力で無事卒業された事を心より嬉

しく思っています。」と書かれ「全快までに

まだ時間を要すると思われますが一層御慈愛

の上、立派な医療技術者として立たれる日の

近いことを医短教職員一同心より願っており

ます。」と結ばれてありました。これを見て

私は「ああ、すごい事をして来たんだなあ、」

としみじみ思いました。

それ以後も肝臓機能は200～300というような

横ばいの状態であり、このまま慢性の肝炎に

終わるのだろうとあきらめていましたが、せ

っかく卒業させていただいたのだからどうし

ても国家試験には合格したいという気持ちが

強く再び受験勉強を始めました。その途中で

髄膜炎などを併発して再び点滴につながれる

というようなアクシデントがありました。し

かしこの時の治療が幸いしたのか肝機能の方

も先生方が首をかしげる位、正常に近い値に

戻りました。ここで話せといわれたのでわか

ると思いますが、今の私を誰れも精神的スト

レスに弱いなんて信じてくれる人はいないで

しょう。でも当時の私には精神的プレッシャ

ーやストレスがすぐに血液検査などのデータ

に微妙に影響を与えていました。精神的問題

の原因の一つに思われたのが主治医との関係

でありました。入院すると主治医と研修の先

生か担当に付きますがそれも半年から一年で

代わります。コロコロと代わる担当医に対し

て精神的な動揺を持つのは私だけでしようか。

しかし再入院した時の担当の先生は他の病院

に移るまでの二年半の間ずっと私の主治医を

していろいろ相談にのってくださいました。

過保護な看護を受けたというのか、私か目の

離せない不良患者であったのかは皆様の想像

にお任せ致します。

　

私の場合このように良い先生方、良い医療

スタッフに恵まれて内科の治療だけでなく、

闘病への意欲というような精神的な治療をし

ていただいたおかけで安定した状態になりま

した。その後、大腿骨頭壊死穴あけ手術等の

二度の整形外科的な手術を受けましたが病状
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は落ち着いていて治療に専念する事ができま

した。退院後しばらくは外科の先生も私も病

状の悪化を恐れお互いに慎重でありちょっと

した病状の変化に異常なほど敏感になってい

ました。でもここ数年、お互いに油断してし

まい病気を忘れるほど元気になり、友の会の

役を担当させていただき飛び回っています。

しかし、一か月前に私の病気は難しいのだと

警告を受けました。右手の二本の指が動かな

くなりました。主治医は「まあいつもの事だ

から放っておけばそのうち楽になるのと違う

か、神経的にどこか圧迫されているんだろう」

とおっしゃって、放っておきましたが、十日

位後に三本目の指が動かなくなり、あわてて

内科の主治医に紹介状を書いていただき整形

外科を受診しました。さすが専門の先生でし

た。私の手を見るなり「それはけんが断絶し

ているよ、手術が必要だな。」なんて簡単に

おっしゃるんです。私はあわてて全国総会で、

発表しなければならないことを説明して一応

手術は来月にのばしていただきました。です

らここから帰りますと私にとっては本当に十

四年ぶりの入院・手術が待っています。

　

医学の進歩に伴って膠原病患者の生存率も

お話にありました様に95％というデータが出

ております。長期慢性疾患の仲間に入りまし

た。ステロイドによる副作用、一般の方と同

じ様な成人病、その外、年を取るに従い種々

な病状が出て来ます。そこで関西ブロヽツクで

の実例ですが、ある患者が生理不順を訴えて

も先生はステトロイドを多量に飲んでいるの

だからおかしくないといって相手にしてもら

えず患者さん自身で婦人科を受診して卵巣腫

瘍を指摘されたというのがあります。

　

また大隨骨頭壊死、無随性骨頭壊死などは

先生方の要チェック項目に入っておりません

が、初期には単なる関節痛や神経痛と思われ

やすく放っておいて骨頭かすれてしまってか

らあわてて整形に回してもらったという問題

が起こっています。

　

また、妊娠や出産の問題も昔はあきらめて

いましたが、現在では可能になってきました。

ですから主治医になられた先生方はスムーズ

に専門の科に紹介をお願いします。

　

このような私のつたない話でお分かり頂け

たと思いますが、病気は気からと申します。

医学的な治療だけではなかなか良くならなか

ったものも、患者本人の気持ちの持ち方ひと

つ、主治医になられた先生とのコミュニケー

ションの良し悪しが大きく病状を左右します。

友の会などに協力して下さっている先生方に

は種々と理解していただいておりますから最

善の治療方法をとっていただいていると思い

ます。コミュニケーションをよくしてより良

い治療を受けるために医師や医療従事者の皆

様の意識改革が必要であると思います。それ

と同時に、私達患者が良い患者にならなけれ

ばならない時代が来ています。

　

「病気の治療は医者に任せておけば良い。」

と思っている人、病状の改善がないため不安

になり病院を転々としたあげく通う病院が無

いという患者さんもいます。病気は患者であ

る私達自身の問題なのですから、お世話にな

っている先生方や看護婦さんに遠慮して自分

の気持ちをはっきり言えない様な関係から、

勇気を出して一歩踏み出し積極的に質問して

自分の希望を述べる努力が必要であると思い

ます。このことは先程の殴田先生のお話の中

にもあった様に『､悳者さんの方からにうし

て欲しい。』という希望を言って下さい。」

ということでしたが正にその通りであり、患

者からそういうひと言を発していかなければ

なりません。又、それと同時に慢性疾患です

ので患者自身の自己管理も重要であります。
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でもあまり神経質になっても困りますがせめ

　

す。

て自分の受けている治療や、飲んでいる薬、

受けた検査の結果などについて主治医から納

　

狩野；長期展望という事を考えますと先程か

得のいく説明を受けて同意することが大切で

　　

らお話がありました様に膠原病には二つの面

す。今、はやりの「インフォーム・ド・コン

　　

があります。一つは急性期の火事の様な状態

セント」という概念が患者の権利を得る動き

　　

の面と、もう一つは成人病的な慢性状態の面

の中から出て来た訳です。これからの医療は

　

がございます。これは慢性疾患にまで寿命が

ずっとこのテーマになるとお思います。患者

　

延びて来たと同時に、ステロイド治療のため

も治療に参加し医療側も患者さんを中心とし

　

その副作用の面です。そして成人病が年齢よ

て先生や看護婦さん、その他のスタッフの皆

　　

りも早く起きやすくなっています。で我々は

さん、ケースワーカーなどを交えて協力し合

　

長期的な治療に当たってはできるだけ副作用

ってより良い治療を得、質の高い治療を目指

　

を押さえる方法を考えていますので、患者さ

して動き出しています。その様な動きの中で

　

ん一人ひとりも自分の身体に対して成人病と

私達患者だけがとり残されないためにも「先

　

いう目で見ていっていただきたいと思います。

生にお任せ。」という様な古い考えを捨てて

　

それからもう一つは患者会に対してのお願い

　

「このお薬、何ですか？」「この前、してい

　

です。私ども、20年が経ち皆様の努力によっ

ただいた検査の結果はどうでしたが？」とび

　

て非常にレベルの高い活動ができていると思

と言、先生方に聞くことから始めてみてはど

　

います。ただそれと同時に新しい患者さんは

うでしょうか。

　　　　　　　　　　　　　　

常に発生していますから、こういう患者さん

　

これからはただ病気と闘うだけでなく、療

　

に対しては膠原病友の会などの患者会に参加

養生活の質も問われています。たとえ身体は

　　

して病気に対しての正しい知識を持っていた

病気であってもいつも輝いて生きたいのです。だける様に勧めています。そうした初心者の

クオリティ・オブ・ライフということを願い

　

患者さんに対しても暖かく受け入れて仲間と

ながら患者としての自覚を高めたいと思いま

　　

して迎える努力をつねにしてほしいと思いま

す。どうもありがとうございました。

　　　　　

す。この二つをお願い致します。

　　

（拍手）

司会：皆さんのそれぞれの話をつなげてみる

と全体像が見えてきますね。膠原病という病

気は長期的な考えをしていかなければ治療は

無理ですから、こういった治療体験の中で患

者と医療者はどうあるべきなのか。私達は患

者会として何を考えていくのか。患者ひとり

ひとり、家族一人ひとりがこれから何を実践

していけば良いかという事が課題になると思

います。最後にひと言ずつ追加の発言があり

ましたらいただいて終わりにしたいと思いま

牧野：今までに全部聞いてみましてあまり付

け加える事はありませんが、やはり膠原病友

の会の今までの努力に大変尊敬をしています。

実に大きい働きをしております。医療という

のは医者だけでできるものではないし、また

患者さんだけでもど･うすることもできません。

その間に存在するのが友の会です。ですから

患者の一人ひとりに細かいサポートをしてい

ただきたいのですね。最後の久保田さんのお

話にもあった通りやはり心の問題というのは

非常に重要な問題なのです。医療は進歩した
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けれども患者さんは人間でありますから心の

問題が重要でありこれをサポートするという

点て友の会の貢献を期待しています。

隅谷：特に追加する事はございませんが、最

近医療する側、特にリウマチ関係の会で生活

の質の問題、クオリティ・オブ・ライフとい

う言葉を使って生活を良くするための医療が

医学界で盛んに言われています。考えてみま

すとこれは医者のおごりであり、先程お話に

ありましたように質の面では皆さんが自分で

考える大きな問題です。その為にこういう会

の役割りというのか増々大きくなるのではな

いかというのが私の印象です。

Na86
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薩田：そうですね。先程お話をした通り一日

一日年が積み重なり年をとってまいります。

そんな中で是非、皆さんに精神的に豊かな生

活を送ってほしいと思います。そしてひと言、

周りのサポートしてくれる人達に「これをお

願いします。」と甘える事も時には必要だと

思います。そして患者会とサポートする人が

いつも気軽に話し合える関係であってほしい

と思います。

久保田：私の方からは役員をして良く分かっ

たのですが、今日ここに集まって来ておりま

すが全国各支部の役員の人達の思いですけれ

ど、今までお話があったような友の会が必要

であり、その様な友の会が作れるよう努力す

るつもりです。
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20周年記念大会を終えて

　　　　　　　　　　　　　　　

愛知県支部

　

５月31日（日）名古屋市女吐会館３階ホー

ルにおいて、全国膠原病友の会・愛知県支部

の20周年記念大会が開催されました。

　

式典を祝福するかのような好天に恵まれ、

350席のホールが満席となり、役員一同、ホ

ッとすると共に感謝の気持ちで大会に臨みま

した。

　

来賓の挨拶（愛知県難病連、本部・会長）

に続き、丹下育子さんの体験発表がありまし

た。

　　

「泣かなかった子供たちに感謝をこめて」

と題し、ＳＬＥ、そして大腿骨頭壊死を抱え

ながらの妊娠は、３度までも“オギャーと泣

かない赤ちゃん”だったと、辛い体験を話し

て下さいました。

　　

（この体験は、20周年記念誌「とき」に掲

載されています。）

　

愛知県支部の顧問、佐々田先生・鳥飼先生

・松本先生・安積先生の挨拶の後、順天堂大

学病院膠原病内科・助教授、橋本博史先生に

よる特別講演F膠原病の歩みと今後の展望」

が行なわれました。

　

２時間近くもスライドを多用して、“難病

から慢性に経過する病気に変貌している膠原

病”という観点から生命予後が良くなってき

たこと、診断法や治療法の目覚ましい進歩な

ど、丁寧なお話でよく理解でき、この先も明

るい気持ちで療養したい、と思いました。

　

アトラクションの後、記念誌の編集責任者

・蔭山悠紀子さんの挨拶で、大会のプログラ

ムを無事終えることができました。

　

大勢の皆様に支えられ、今後も一歩一歩を

大切に、思いやりのある活動を心掛けたい、

と考えております。

　

最後に20周年記念誌「とき」を、一人でも

多くの友の会・会員の皆様に読んでいただき

たく、ご｀案内申し上げます。

　

中込先（ハガキに住所一名前・電話番号

　　　　　　

を明記して下さい）

　　

w 463　名古屋市守山区白沢町287-4

　　　　　　

中野

　

久子(052-794-7362)

　　

＊定価

　

1,200円（送料込み）

｢20周年記念総会を終えて｣

　　　　　　　　　　　　　　　

埼玉県支部

　

曇の日で膠原病患者には恵まれた６月７日

盛会に20周年記念総会を終る事ができました。

昭和48年３月24日埼玉会館に於て県支部設立

大会を塩川優一・橋本博史・菊地一久先生を

迎えて開催し、「県独自の膠原病研究班」を

設置される等20年間は市町村に於る「難病患

者見舞金制度丿運動も進められ、又全国最下

位の医療機関も大学病院が６校開設となりま

した。「病弱児養護学校」も開校が実り友の

会のあゆみは確実に社会に理解されて来たと

思います。障害難病児者のナショナルセンタ

ーとも言えるF障害者交流センター」の開設
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は特に私たちの活動に大きな発展の場となり

ました。

　

F今国会では医療法の改正」が行わ

れる中、小児慢性疾患患者に医療制度を大幅

見直しも報じられる等、F特定疾患調査研究

事業」と「特定疾患治療研究事業」が進展す

る事を見守り、明日への運動を進めて参りた

いと思います。

“第10回

　

支部総会報告"

　　　　　　　　　　　　　　　

宮城県支部

　

５月31日

　

第10回宮城県支部総会、及び医

療講演会、医療相談会を開催いたしました。

今年は支部発足10周年という事で、本部より

玉木副会長にも出席して頂き、反省会までお

付合い頂きました。

　

総会では、先日の支部長会議で取り上げら

れだ会費”について決議されました。（会

費は一律3.600円とし、宮城県事務局に納入

する。本部へは、事務局が一括納入する。）

これまでの支部会員の方には、随時本部入会

を薦めていきたいと思います。

　

医療講演会では、約70名もの出席者で会場

がいっぱいになり、東北大学医学部附属病院

第二内科の佐々木毅先生により、「膠原病へ

の対処」という演題で、スライドによる講演

をして頂きました。また、この日の為に他の

２人の先生にもお手伝いして頂いたり、資料

も何十部も用意してくださり、膠原病の特徴

から日常生活における注意点まで、とても解

かりやすい講演で、病気に対する知識を再確

認すると共に大変勉強になった講演会でした。

－
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医療相談会では、予定よりも時間が短くな

ってしまい、物足りないという意見が出され

ましたが､全体的には総会が13:00からで相談

会が終了したのが16:15､疲れたという方もい

らして、出来れば相談会などは日を改めて年

に何回か開けたらと思っております。

　

反省会では、玉木副会長より貴重なご意見

を沢山頂きましたが、相談会についてもとて

も良いアドバイスを頂き、これからの課題の

解決方法の一つとして大いに役立てたいと思

います。

　

近況報告・・・現在私達患者の周りには沢

山の有りとあらゆる問題が立ちはだかってお

り、その為になかなか自分の思いどおりにい

かない事が多く、歯蝉い思いをしている方が

ほとんどだと思います。それを解決する為に

は、周りの方々に理解していただく事が大切

だと思います。が、それよりもまずは、一人

でも多くの方に“関心”を持って頂く事だと

思います。それで当支部では現在、パンフレ

ットを医療機関、行政機関（役所、保健所）

に配付し、啓蒙活動を行おうと考えておりま

す。皆同じ病人ですので、思うようには進ま

ないと思いますが、無理せず、焦らず、確実

に一歩一歩進める事が出来たらと思います。
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北海道支部

　

10年一昔と言いますが、その２倍の年月が

過ぎたということは、あらためて考えてみる

とすごいと感じます。何かそんなにすごいか

と言うと、20年前『５年生存率』がまだ85％

前後の頃に、患者自身が何かにかきたてられ

たかのようにして友の会を作り、たくさんの

友を失いながら、休会に追い込まれそうにな

りながらも、ここまで活動を続けてきたこと

です。私自身も20年前に発病していますが、

その当時「プレドニン一錠500円もするのよ」

と聞いたことがあります。それが事実かどう

かは別として､20年前の500円と言えばまだか

なりの高額に感じたことでしょう。そして特

定疾患に認定されることによって、少なくと

も医療費の心配は半減しました。このことが

ここまで活動を続けてこられた原動力になっ

たことは、言うまでもありません。今それが

崖っぶちに立たされているとしたらと、考え

るだけで時代が20年前に逆もどりする様子が

浮かびます。結核が何年かかって死の病では

なくなったかは知りませんが、これだけ医学

が進歩してきている中で、現に原因も治療法

も不明である以上、時代を逆戻りさせるよう

なことだけはしてほしくありません。いつの

日かすべての難病の原因と治療法が解明され

て初めて、特定疾患という制度も患者会も無

くなる日を迎えることができるのだと思いま

す。それまでは私たちも頑張らなければなり

ません。

　

そのための通過点としての20周年を、今後

の活動のステップとしての20年にしたいと考

えています。その踏み台である記念誌は、当

初の予定より大幅に増えた200頁位で８月末

の発刊予定です。また記念大会（９月５日）

の方は、北大第２内科の佐川昭先生と前支部

長の三森礼子さんに、それぞれ『北海道にお

ける膠原病の取り組みーその歴史と現状－』

　

『病気とつきあう・自分とつきあう』と題し

て記念講演を行います。患者会活動は時代の

流れとともに確実に変化してきていると言わ

れます。でも友の会の意義と活動の目的は変

わることはありません。 20年を一つの節目と

してさらなる前進と患者自身による活動を続

けていきたいと思います。

福岡県支部設立の挨拶

　　　　　　　　　　　　　　　

手島

　

京子

　

初夏の候、皆様お元気でお過ごしのことと

存じます。この度、「全国膠原病友の会」の

福岡の会員の中より、支部を作りたいと云う

多くの声を聞き、会員や有志により、福岡県

支部を設立する事になりました。本部、そし

て、九州の佐賀県支部、鹿児島県支部の方達

の応援、御協力を頂き、８月９日の設立総会

を迎える事になりました。また支部の顧問に

なって頂いた宗像医師会病院、院長草場公宏

先生からも、一つ一つ細かいご指導、ご助言

を頂き、本当に私達福岡県支部は初めから、

皆様に守られながら歩み始めました。何もわ

からない中、役員一同、毎日試行錯誤の中で

頑張っておりますが、焦らず、無理をせず、

一歩一歩頑張っていきたいと思っております。

今福岡県の会員は60余名でありますが、現在、

膠原病福岡県特定疾患者数は、概数で､3.500

名位となっております。この膠原病と闘いな

がら、一人で悩んで苦しんでいる患者さん達

に、一人でも多く友の会の存在を知ってもら

い、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専門である先生方の

お話を聞いたり、情報交換をしたりして前向

きに語り合い励まし合っていきたいと思って

おります。そして会員の皆様と共に、病気の

究明の確立を願いながら、難病対策の推進と
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福祉の向上を行政に働きかけ、安心して療養

できる社会保障が充実されて、私達難病患者

が、社会全体に広く理解されることを願って

いきたいと思っております。これからも湯川

会長を始め役員の方々、そして各支部の皆様

のご指導、ご助言を宜しくお願い申し上げま

す。

　　　　　　　　　

記

日時：平成４年８月９日（日）

　　　

設立会

　　

ＰＭト30～

　　　

記念講演

　

ＰＭ２：５０～

　　　

講師:草場公宏先生（宗像医師会病院長）

　　　

演題:「膠原病の治療の進歩」

　　　

医療相談会：ＰＭ３：５０～ＰＭ４：２０

場所：福岡市女性センターアミカス

　　　　

（アミカスホール）

　　　

〒815

　

福岡市南区高宮3－3－1

　　　

a092-526-3755 (代）

版86

　

膠原(25)

○先日、財団法人

　

日本リウマチ財団より寺

　

山ゑみ前会長のF平成４年度

　

日本リウマ

　

チ財団福祉賞」の授賞式かおり、副賞賞金

　

の全額を本会にご寄付頂きました。

　

これからも、お身体に気をつけられて、本

　

会を見守っていてください。ありがとうご

　

ざいました。

○顧問の先生の移動をお知らせいたします。

　　

楼美

　

武彦先生

　　　

〒892国立南九州中央病院

　　　　　　　

鹿児島市城山町８－１

今後ともよろしくご指導ください。

I‘･

　

，･iこ｡

＼｡｡
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,/｡

バ -



C26)膠原

　

Na86

昭和51年２月25日第３種郵便物許可（毎週４回・月曜・火曜・木曜・金曜発行）

平成４年８月16日発行S SKO増刊通巻第1215号

事務局だより

○総会当日は、名物の雷雨とひょうの歓迎を

　

うけ、皆さんの出足を心配致しましたが、

　

朝早くから多くの方が詰めかけられ、総会

　

の始まる頃には、補助椅子を運び入れる程

　

の大盛会となりました。

○今回の総会ほど、看護婦さん、保健婦さん、

　

ソーシャルワーカーの方達、看護学校の学

　

生さん、そして患者の家族の方や、一般の

　

人達と多くのボランティアに支えられて催

　

したことはありませんでした。私たちの会

　

か、こんなに多くの人々に支えられている

　

のかと、あらためて嬉しく、又ありかたく

　

感じた一日でした。

○本年は愛知県支部を皮切りに各地で20周年、

　

10周年と記念総会が開かれます。

　

又、福岡県に支部が結成されるのに続いて、

　

静岡県、大分県でも準備が進められていま

　

す。会員の皆様にはご案内をお出しいたし

　

ますので、体調を整えられてご参加くださ

　

い。

○住所変更された方は、旧住所、新住所を明

　

記の上、本部事務局までお知らせ下さい。

○本年度の会費、未納の方は、お早めにお願

　

いいたします。

　

会

　

費

　　

１年分

　

3,600円

　

賛助会費

　　

１０

　　

１，０００円

　　　　　　　　　　

(何口でも結構です)

　

郵便振替

口座番号
加入者名

東京８－116096
全国膠原病友の会
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Ｏ紙面の都合上、柏崎禎夫教授の講演会の模

　

様は、次号に掲載させていただきます。出

　

来るだけ早く皆様のお手元に届けられる様

　

にいたしますので、楽しみにおまちくださ

　

い。

○日差しが強くなってまいりました。ＵＶカ

　

ットの良いクリームも出ているようですが、

　

紫外線、夏バテに気を付けて、暑い夏を乗

　

り切ってください。

　

友

　

心ｊy
七万]慟
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