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もくじ
・医療講演「皮膚から膠原病が見える」
・パネルディスカッション「膠原病の未来に夢を」

・支部連絡先一覧
・膠原病のこどもを持つ親の会

・支部だより



(2) No. I 32膠原

||討1151年丿]:!;31I第３種郵便物認'."i iiif週11･･)りjl哨!・火曜・木曜・金曜発行)

Ｔ:成lｙl丿川川丿発行S SKO増FI｣通巻第5185リ

なここ巻息巻⑤⑤息巻白白⑤⑤ここ

医療講演

｢皮膚から膠原病が見える｣

　　

水谷

　

仁

　

先生

　　

(三重大学医学部皮膚科教授)

⑤経経経巡匈言言言経こ経言言言言

　

三重大学の水谷でございます。過分なご紹介ありが

とうございました。

　

膠原病といいますと、皮膚だけでなく、いろんな体

の部位が冒されてまいりますので、その都度いろいろ

な科の先生におかかりになってみえると思います。特

に最近では、リウマチ科、膠原病科の標榜ができるよ

うになり、内科的な治療が主になっていますので、皮

膚科はなじみのない方もみえると思います。ただ、こ

の会の創始者の一人であります清水名誉教授がお話に

なるように、もともと膠原病が皮膚の症状から見つか

ってきた歴史を持ってるということがあります。

　

きょうは、皮膚を通してどうやって膠原病が見えているのか、皮膚にどんなことが

出てきた時、どういうことに気をつけていただきたいかというお話を少しさせていた

だきたいと思います。

　

この図は先口、案内状をいただいた時のものを使わせていただいたのですが、「皮

膚は膠原病の窓」と私たちは考えております。つまり、［皮膚は内臓の表現である］

という言い方かおりますが、皮膚を見ることによって膠原病が見えてくるということ

です。また、皮膚というのはその人の病気だけでなくて、その日の体調とか、気持ち

とかをふくめて教えてくれます。医学には理学所見というのがありまして、人を兄る

ことによって患者さんのご判断しているところがあります。

　

膠原病って非常にわかりにくい言葉です。何回も講演をお聞きの方には耳にたこが

できてみえるかもしれません。しかし、きょう初めて講演を聞きにいかれた方がみえ

ると思いますので、少し説明させてください。
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かなり昔、第２次世界大戦よりちょっと前ぐらいに、アメリカの病理学者クレンペ

ラーという人がこういう言葉を言い出しました。当時、病気というのは、ある臓器が

壊れた、例えば、肺に炎症が起これば肺炎というように冒される臓器単位で病気が決

まっていました。

　

ところが、この人は病理学者として内臓の組織を見るのが専門でして、臓器の中の

膠原線維（けがをすると皮膚の下に白く見えますね、ああいう筋のところが膠原線維

なんですが）が変性をしてくる病気というのを幾つか見出しました。そして複数の病

気が実は同じようなメカニズムで起こっているのじゃないかということを言い出しま

した。

　

皆様方ご存じのように、リウマチ熱とか、関節リウマチとか、結節性動脈周囲炎、

皮膚筋炎、エリテマトーデス、強皮症、古典的６疾患と呼ばれている、病気がそれに

当たります。

　

「私の病気っていうのは膠原病って言うんだけど、何か本読んでると結合織病って書

いてあったり、自己免疫疾患って書いてあったり、リウマチ性疾患、どれが本当なん

でしょう」と疑問をもたれることもあるでしょう。実はどれも本当です。

　

実は、結合織っていうのは膠原線維と同じ意味ですから、同じ疾患です。自己免疫

疾患、この呼び方も膠原病と同じなんですが、つまり、自分で自分の臓器を壊してし

まう疾患ということです。膠原病以外にも、例えば甲状腺の橋本病とか、自己免疫性

肝炎とか、血小板減少症なんかもこの中に入ります。それからまた、リウマチ性疾患

という言葉も使います。

　

アメリカではかなり昔から膠原病、リウマチ疾患というものを一つの独立した疾患

としてみる傾向かおりまして、リウマチ医という専門領域が確立されていたわけです

ね。そのために膠原病という言葉を使わずにリウマチ性疾患という言葉を主に使って

います。

　

どうしてこの病気が起こるの？サッカー流に言えば、病気のオウンゴールというこ

とになります。免疫は普通外から自分の体をやっつけにくる外敵と戦います。例えば

ウイルスですね、風邪を引いた時インフルエンザになる。一度インフルエンザになる

とその年はかかりません。それは体が一遍やられた相手の形を覚えているわけです。

リンパ球とか抗体という方法で覚えていて、２度日に入ってきた時にはこれらが働い

てすぐにウイルスにのっとられた細胞をやっつけてしまう。このやっつける所をちゃ

んと覚えてればいいんですけど、間違えて覚えちゃう。そうすると、やっつけていけ

ない自分の体をやっつけちゃう。つまり、サッカーで最近よくオウンゴールというの

がありますね、守るはずのものが味方へ蹴り込んでしまう、こういう状態になってる

わけです。

　

例えば、ウイルスが細胞に取りつきます。リンパ球というのは、ウイルスに取りつ
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かれた細胞を何とか殺して、ウイルスを細胞ごとやっつけてしまい体の外に出しちゃ

おうという働きをします。この時に働くのがリンパ球という白血球なんですが、ウイ

ルスにのっとられて正常な自分の細胞と違う形だなという細胞があると、これをやっ

つけるわけです。本当はウイルスの形だけを覚え込めばいいんですけども、ついでに

大事な自分の細胞の部分も敵だと間違えて覚え込んでしまうことかおり自分を破壊し

てしまいます｡。

　

自分の体をどうやってやっつけないようにするのかですが、自分の細胞には１個１

個認識のための抗原（表札）が出てるわけです。表札はちゃんと正しく名前が書いて

ある場合にはやっつけません。ところが、表札が間違って書いてあったり、表札が外

れてたり、表札に何か泥がくっついてたり曲がってたりすると、全部やっつけてしま

うようにできてるわけです。

　

正しい形以外のものを全部やっつけるんですが、例えばウイルスによって変形した

とか､太陽の紫外線なんかによって表札か壊れたり細胞とかを､やっつけに行く時に、

ついでに大事な細胞まで敵だと思ってしまうような､間違いが起こってくるわけです。

　

また、よく膠原病の時に、日には当たってはいけませんとか、しもやけに注意しま

しょうとか､風邪を引いたら大事にしましょうという話がある。なぜかと言いますと、

実はこういう膠原病が自分の体をやっつける方法に抗体というのがあります。血液検

査される時抗核抗体というのを調べましょうといわれたことがあると思います。それ

は細胞の中にある自分の壊していけない部分のことを間違って記憶している抗体を見

つける検査なのです。

　

こういう抗体がやっつけに行く相手というのは、細胞の表面に出てないことが多い

んですね。細胞が壊れて、中から自分の成分が洛み出てくると、これに向かって抗体

が働くということになっている。抗体は生きた細胞の中までしみ込んでいくことはな

くて、弱った細胞、つまり傷ついた細胞に襲いかかる人食いザメのように働くわけで

す。ですから、傷ついた細胞をつくらないというのが膠原病では非常に重要です。

　

何で私、ＡさんとＢさんと症状が違うんだろう。それは、攻撃される細胞のある臓

器に個人差かおるということです。すべての細胞を覚えるわけじゃない。よみ間違い

が起こった細胞だけをやっつけるから個人差が出ます。

　

例えば、関節リウマチだと、関節をつくってる細胞。エリテマトーデスだと血管、

神経、皮膚、強皮症だと血管、平滑筋、皮膚。平滑筋といいますと、例えば食道とか

胃とかが冒されます。皮膚筋炎の場合、もちろん筋肉、皮膚、結節性動脈周囲炎の場

合、血管に出てくる。リウマチ熱の場合、心臓、肝臓、皮膚となり皮膚は常に目標に

なっています。

　

ですから、膠原病を見ていくときに皮膚っていうのは非常に多くの情報を与えてく

れるものです。一方、血液検査にはどういうことがあらわれているかというと、自分
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で自分の細胞を壊す力の存在を抗核抗体、細胞の壊れている度合いを肝臓の検査、腎

臓の検査で見ています。実は皮膚の症状というのはかなり敏感に検査データを反映し

ています。

　

例えば、エリテマトーデスだと有名な蝶形紅斑とか血管の炎症ですね。皮膚筋炎で

すと、ゴットロン兆候などがあります。強皮症の症状では皮膚が硬くなります。結節

性動脈周囲炎では、硬い結節ができますし、リウマチ熱も紅斑が出ます。悪性リウマ

チだと結節と出血があります。多くの臨床症状というのはデータに先行して出てきま

す。臨床症状があるから臓器が壊れてデータが出てくるわけですから、我々皮膚を専

門にしている者は皮膚の症状を見て治療を考えているわけです。これが皆さんよくご

存じの蝶形紅斑ですね、何で蝶形になるかといいますと、日に当たり、紫外線で弱っ

た皮膚ができた所に出てくるわけです。ですから、蝶とは言いますが、鼻の頭も出ま

すし、唇の日に当たりやすいところだけ出てきます。

　

それから、ヘリオトロープというのがあります。これは皮膚筋炎の時に非常に特徴

的なんですが、これは目の周りの赤い紅斑です。ＳＬＥの場合は日の当たるとこです

が、これは口の周りの筋肉の上に出てきますね。ヘリオトロープというのは今花屋さ

んに行くと、売っています、きれいな紫色の花です。つまり、紫色というのが皮膚筋

炎の時の皮膚の症状の特徴です。

　

一方、皮膚筋炎の場合、爪の根っこの所がどうも出血したり、黒くなったり、痛く

なるというのも特徴的なんてすね。ゴットロン徴候と有名なのがありますが、これは

何かぶつけやすいところにこういう紅斑が出てきます｡それから、強皮症の患者さん、

突然手がむくんだようになってきて、いつの間にか指が硬くなって、曲げにくいとか

色が出てきたりすることがあります。それから、結節性動脈周囲炎の方は、皮膚にい

つの間にかパチンコの球みたいなのができて、あちこち動き回ると、これが特徴です。

それからリウマチ熱、これは非常に見ることが少ないんですが、熱が出て、病気が初

めのころにこういう丸い紅斑が出ます。すぐに消えてってしまいますので、余り見る

ことがないものです。悪性リウマチの場合だと血管に炎症が起こります。これはかな

り太い血管に炎症が起こった時ですが、こういうふうに結節、塊ができたり、潰瘍に

なって穴がおいてくることがあります。

　

皆さん方にはお願いしたいことがいろいろありますが、きょうお話をする中で､二、

三自分にも当てはまることがあれば、覚えておいてください。エリテマトーデスの方

の場合は、こういう症状が出たときには気をつけましょう。最近、顔に赤い紅斑が増

えてきたと。実は油断して、サンスクリーン（日焼けどめ）を忘れて子供と遊園地に

行っちやったっていうような場合、そうすると再発が起こります。普通の日焼けって

いうのは、２日経ては色がついて治ってきます。ところが、ＳＬＥが悪くなっちゃっ

た場合には、３日経っても４日経っても引いてきません。特に日の当たったところに
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こういう赤い紅斑が出て治らないということになります。どうも日焼けしたあと、治

らないときは全身状態の悪化に気をつけてください。

　

サンスクリーンの選び方の質問がよくありますね。いろんな種類かおりますが、い

つもいつも強いサンスクーンを使う必要はありません。日ごろの日に当たらない状態

のときには普通のＵＶファンデーションみたいなものを使えば結構です。大体S P F

の１０前後で十分です。ＳＰＦつていうのは目焼けどめに書いてある紫外線防御能を

あらわす数値です。普通の日焼けどめ効果のある乳液を塗って、日焼けどめ効果のあ

るファンデーションを塗るとそれで大体１０ぐらいです。物干しとか庭のちょっと草

収りとかしたいというときには、S PF 3 0というのを使ってください。３０という

のは、比較的刺激の少ないサンスクリーンのタイプでも達成できるレベルです。さら

にプラスプラスと書いてあるのがいいんです。

３０といいますと、大体普通の紫外線の量の

９割をカットしてくれます。それでも、洗濯

物を干したり、庭の手入れをするときは朝か

夕方やってください、実は１０時から２時ま

での日盛りと言われる時間の紫外線の量は非

常に多いのです。ただし、朝と夕方は明るく

ても紫外線の量はぐっと減ります。どうして

も子供と一緒に遊園地に行きたい、子供がプ

ールにいく時についていく。こういう時には

ＳＰＦ５０というのを使ってください。最近

は水の中に入っても落ちないタイプもありま

す。５０のものを使っていただければ、ＳＬＥの方でも外へ出られます、ただし、顔

だけじゃなくて、外に出るとこは、手も足もしっかり塗ってください、首も。それが

非常に重要です。

　

今度は逆に寒い時、指の先が痛くなったってやってみえる患者さん。実は寒いのを

我慢して､近所の葬式の手伝いに行って凍えちゃいました｡葬式って長いんですねえ。

その患者さん、手に潰瘍ができてしまいました。つまり、指の細い血管が全部詰まっ

てしまって潰瘍化してくるわけです。ですから、寒い時には凍えないような工夫をし

てください。

　

それから、ＳＬＥはステロイドを少し飲んで安定しているのですが、少し前から寝

られないので睡眠薬を飲んでいる。そうしたら顔が赤くなってきたという患者さんが

います。実は、睡眠薬とか安定剤によりＳＬＥを悪化させることもあります。ですか

ら、薬を飲み始めて何か症状ひどくなってきたなという時には、主治医の先生にご相

談ください。病気がよくなるはずの薬でも悪くなることがありますので、気をつけて
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ください。

　

それから、薬剤でエリテマトーデスが起こることもあります。この方は、胃がんの

お薬を飲んでいました。魚釣りに行って、一日日焼けしてから顔に発疹が出てきまし

た。ＳＬＥの発疹だとわかりますが、この患者様は自分がＳＬＥだということをご存

じありません。抗がん剤の中には剛こ当たると気づかれていないＳＬＥが悪くなるこ

ともありますので、お気をつけください。

　

ＳＬＥで気をつけていただきたいのは、口に当たる、寒さにさらされる、皮膚を傷

つけてしまうと、ＳＬＥを再発させてしまうことです。ほとんどの方々はＳＬＥは主

治医の先生が面倒見ていただいていますので、落ちついていると思うんですね。その

寝ている子を起こさないようにしましょうというんですね｡出かけるときは忘れずに、

どこかのクレジットカードじゃないですけど、夏のサンスクリーン、冬の手袋、カイ

ロを忘れないでくださいと。

　

皆様１月に１回ぐらいの通院と思いますので、どういう時に主治医に連絡するかと

いうと、日焼けのあと１週間以上発疹が続くときは要注意です。手が白くなった、レ

イノーが起こるときはすぐに戻ります。しもやけはかゆいです。しかしそうじゃなく

て、温めても全然戻らなくて、黒くなって痛みがある場合はすぐに主治医に連絡、こ

れは血管が詰まっています。この違いを覚えておいてください。

　

強皮症の患者さんですね、寒いのを我慢して買い物に手袋とカイロ忘れて行きまし

た。帰ってきたら手がしびれて白くなったまま戻らないし、痛くて夜も寝られないと

いうことになる。こういうのは実は、血管が詰まっちゃったんですね。指っていうの

は４本の動脈か通っています。飛行機でも一つの系統が壊れても落ちないようになっ

ていますが、人間の指は４本通っています。しかし、４本全部が詰まっちゃうと血液

不足になってこういうふうに死んじゃいます。この時は痛み始めたらすぐに遅くとも

２日以内に必ず治療してください。痛みがとまらないという時は血管が詰まっていま

す。こういう時、我々のところでは麻酔で痛みをとめて、血管を開いて、詰まった血

栓を溶かすような治療をします。そうすると戻ってきます。指を切らなくても済むに

はどうしたらいいか。４８時間以内がゴールデンタイム、３日だつとなかなか戻りま

せん。

　

それからもう一つ、軽い風邪を引いてたけど、雨の中友達に誘われて買い物に行っ

ちゃったと。帰ってきたら熱が出た。息が苦しい。その時にただ息が苦しい、唇と手

が紫色になる。唇が紫色になるというのは、酸素が足りないということです。という

ことはつまり、肺炎を起こしてる。これは急いで主治医に連絡して血液の中の酸素の

濃度を調べ、肺炎を起こしてたら、抗生物質を使うのに入院してもらわなきゃいけな

い。膠原病、強皮症に限りません、風邪は油断大敵です。風邪かなと思ったら無理を

しない。マスクをする、薬を飲む、寝る。寝るが大事です。最近ＳΛＲＳというのが
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はやって、怖い仏染病にはマスクをするという話が出てきます。実はウイルスの通過

はうすいマスクでは防げません。しかし、なぜマスクをするといいのかというと、ウ

イルスというのは乾燥した粘膜に取りついてきます。粘膜についたウイルスは粘液に

より､外へ放り出されているのですべて全部の人に病気がうつるわけではありません。

ところが膠原病の３人に１人の方がシェーグレン症候群です。シェーグレン症候群と

いうのは、つばが出にくい、涙が出Iにくい、つまり粘液が出にくいんですね。ですか

ら、ウイルスを排除する力が弱っているので、マスクをして鼻、のどの湿度を上げて

ウイルスを外へ山す力を上げましょうということです。

　

それからもう一つ、F先生、私は強皮症なんですけど、体調はどうもよくなってる

気もするんですけど、顔に赤い斑点が出てきましたと、病気が進行しているのではな

いでしょうか」という質問です。実は血管が開いているのです。強皮症で皮膚の硬い

のがとれてきた時の症状です。問題ありません。ただし、丸い小さい斑点が出るのは

強皮症の血管拡張です。でも、肝臓病、肝硬変の峙にも同じようにくも状血管腫が出

ます。この時のくもは足が長いので、専門医が見ればわかります。強皮症の場合はむ

しろ病気がよくなってきた時の症状ですので、心配要りません。

　　

「私、レイノーがひどいんですけど強皮症かしら」という相談があります。これは

自分でもわかります。これは私の指なんてすが、普通の指っていうのはここのところ

がとんがっています。ところが、強皮症になりますと、ここの先っぽがなくなってし

まって半球状に丸くなってしまいます。ですから、こういう指の丸さ、とがってるの

が丸くなるかどうか、これで簡単に皮膚が硬いかどうか見分けがつきます。

　

それから、先生何も言ってくれないけど指動くようになってるのかな？といった場

合ですか指は毎口動かしていますとわかりません。しかし、お祈りをするように、手

を合わせてみて下さい｡、治療しているうちに、いつの間にか指の間があいてる量が

狭くなってきます。よく伸びると指の聞かぴったりつくようになってきます。もし逆

にこれが開いてきたら先生に何とかしてくださいと言えるわけで自分で状態を知る方

法です。

　

それから、皮膚筋炎がありますね。この病気って非常に急性期は大変なんですが、

皆さんよくなって通院されるようになりますと、全くどこがあなた悪いのという状態

になってしまいます。ただ、どうしても顔が円くなるのが気になる方がみえて、ステ

ロイド勝手に減らしちゃった。そしたら、指先が痛くなって、あっちこっちの皮膚に

穴があいてきてるわけですね。穴は、血管の炎症が起こって、血管が詰まって潰瘍が

出てきたということです。痛いのが特徴です。ですから、こういうふうに横着をして

いなくても、いつも薬を飲んでるのに急に指先が痛くなってきたというときには気を

つけてください。しかも穴がおいてくるときには、肺炎を起こしやすいので気をつけ

てください。もう一つは、風邪を引いたけど無理して仕事をしていた。どうも息切れ
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がすると。指が紫色、めまいがする。これらも肺炎を起こしていまして、これが酸素

不足になってるんです。突然症状が出てきますので、すぐに受診して、血液の酸素を

測定してもらってください。

　

皮膚筋炎が悪くなる時の症状ですが、ずっと１錠で何年も来ました。もう治ったか

なと思ってここ１ヵ月薬飲むのをやめましたら、顔が腫れてきた。特に、まぶたの中

側か潰瘍になる。こういう所に何か傷が出てきたなと思ったら気をつけてください。

薬が足りません。

　

もう一つ、同じように目の周りが腫れてきたという患者さんが見えたんですが、実

はこの人は目薬によってかぶれてしまっていたのです。どうしても膠原病があります

と、白内障が起きやすい。白内障の目薬とか、時には目の周りのかゆみを落とす、ア

レルギーを抑える目薬でもかゆくなってくることがありますので、気をつけてくださ

し尨

　

胸かかゆい、ナイロンタオルでこすっていました。皮膚が汚れているようにみえる

ので一生懸命洗っていた。けど、痛くないんだけど血が出てくるという場合がありま

す。多形皮膚萎縮症と言いましてね、皮膚筋炎の症状です。こすってる所に皮膚炎か

再発してきます。気をつけてください。先ほども申し上げたように、引っかくと細胞

は傷つきます｡傷ついた細胞ができると、そこを目がけて膠原病の反応が起こります。

そこにまた皮膚症状が出てきてしまいます。皮膚の症状というのは、全身的な病気の

引き金になってしまいますので、傷ついた細胞をつくらないのがコツです。治療のコ

ツと書きましだけど、これは療養のコツでありますし、再発をさせないコツでもある

わけです。

　

それから、混合性結合織病の方なんですが、ずっと調子がよかった。最近ちょっと

どうも顔がむくんでくる、息切れがする、唇の色が悪い。実は肺高血圧というのが起

きまして、心臓に負担がかかってきて、心臓が大きくなってしまうようなことがあり

ます。こういう場合はいろいろ手を打だなきゃならないので、急いで内科の先生に相

談して、エコーなどの検査を受けてください。

　

どうも風邪を引いたけど、すっきり治らない。指や爪に物が刺さったような痛みが

続くということがあります。非常に稀なんですが、リウマチやＳＬＥが長くなってき

ますと、心臓に弁膜症が起こってきます。風邪を引いた時とか肺炎を起こした時に、

その弁のところに菌がついて心内膜炎が起きます。そこから菌が指先の皮膚へ飛んで

いって痛い、物が刺さったような感覚がぽっぽっできます。これをオスラー結節と言

いますが、心臓の細菌が皮膚に飛んできた症状です。これがあるとすぐに治療をうけ

て下さい。

　

それから、リウマチで長い間治療しています。シェーグレンもあります。法事があ

って、ちょっと長く座っていました。そしたら足に赤い点がパラパラパラ、何でしょ
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うかって来られたんですが、これは血液の抗体が増え過ぎて、血液がどろどろになっ

て、詰まりやすくなっちゃったと。そこへ正座をして圧力をかけたので、血液がもれ

ちゃった。高カンマグロブリン性紫斑という状態ですね。こういう症状が出ると、皮

膚だけじゃなくて心臓とか頭にも詰まりますので、ステロイドとか抗凝固剤を使って

治療が必要ですよという注意信号です。

　

リウマチの治療してたら何か顔に湿疹が出てきた。蝶形紅斑みたい、エリテマトー

デスになったかなという人が来ました。実は、これは鎮痛剤による光過敏症です。こ

の人の場合の原因は坐薬だったんです。フェルデン、バキソ、フルカムという痛みど

めの薬は内服、坐薬、外川というのがありますが、使っている人によっては非常に日

光に敏感になることがあり日焼けを起こしちゃうことがあります。

　

それから、よく皆さん使ってる、モーラステープというのがありますね、これも日

の当たる所に張って口焼けを起こすと、張った所全部が皮膚炎を起こしますので、日

の当たるとこには張らないようにしてください。

　

それから、結節性動脈周囲炎の心者様ですが､急に網目状の発疹が出てきた。実は、

動脈炎ではなく、電気ストーブに当たってたら、電気ストーブの当たってたとこだけ

にやけどを起こしてしまったというだけでして、病気が悪くなったわけではありませ

ん。F火だこ」と言われるものです。

　

リウマチがでてきたのかなって、指の最近第１関節が腫れてきた。指の先が曲がっ

てることがあります。残念ながら私もそうなんですが、５０を超えてきますと、変形

性関節症というのが出ます。更年期になった方で、こういう先っぽだけの変形が起こ

ります。膠原病にリウマチが併発したわけでもなくて、変形性関節症ですから心配要

りません。

　

皮膚がいつもと違うなと思った時に、だれが一番よく見ているか？実は医者ではあ

りません。一番よくわかっているのは自分自身です。もちろん、皮膚というのは医者

でなくてもだれでも見えます。自分で変だなと思った時、家族に間いてもらうのが一

番いいかもしれません。おかしいなと思ったら、すぐに主治医に相談してください。

皮膚を見る診察は時間も経費もかかりません、すぐわかります。聞くのはもし違って

いたら恥かしいと思うこともありますが、どうしようかなと迷った時には闘いてくだ

さい。聞かずに病気が悪くなりますと、実は自分も困るし、医療費もかかりますので、

社会も自分もどちらも損してしまいます。

　

膠原病の治療は、一生のお付き合いです。できてきた症状に出たとこ勝負で治して

いってもなかなかうまくいきません。つまり、我々はいつも患者様の今の病態から次

に何か起こってくるか、それを予想して次の治療を考えています。つまり、今ある病

状の治療、今患者さんが足が痛い、腰が痛い、腎臓が悪い、その治療もしますが、そ

の治療を選択する時に、その思者様が一、二年後に起こるだろう病状への準備もしま
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す。つまり、今治すために大量にステロイドを使ったら腰が壊れちゃいそうな人には

たくさん使いません。ぽかの免疫抑制剤とか併川します。それから、１０年、２０年

後の病態を弩えたりします。もちろん、若い思谷期の心行さんだと、結婚して、妊娠

して、子供を産む。そうなると、遺伝子などに影響を与えるような薬は選択しません。

ステロイドは飲みながら出産できるのでステロイドが:Lな治療薬になり､ます。常にき

ょうの問題じゃなくて、１０年後、２０年後も考えてみんな計画を立てています。そ

れには患者さんからの細かいインフォメーションが非常に役に逞つわけです。

　

これは、パール・クレーという大の、非常に釧かい描写の絵なんです。実はクレー

というのは強皮症を患いながらすばらしい絵を残した大です。これは彼が先はどの絵

を善く、ちょっと前の写真なんてすが、胆を見てみますと、明らかに強皮症の指をし

ています。顔もそういう顔をしています。目もそうです。こういう非常にきれいな絵

を一生懸命努力して書かれたごとに驚かざるをえません。残念ながら第２次世界人戦

直後ですので、彼の病気を治す手だては今とは違ってありません。亡くなる前の年に

書かれたこれが絵なんてすが、もう本当に指が蛸かない中、書かれた絵です。こうい

う非常にシンプルな絵の中にも、能力さえあれば指が勤かないだけでもこういう々ﾐ派

な仕事は残せるんですね。私たちはできる

だけ心者様が能力を全部発揮できるよう医

療の而からサポートしていこうと思ってい

ます。

皮膚から膠原病が見えます。これは単に医

者だけが兄えるわけではなくて、皆さん方

がみんな見えるものです。ですから、皮膚

のチェックは自分でできます。医者任せに

せず、自分も偵極的に参加できる唯一の部

分かもしれません。皮膚を双方向の窓とし

て皮膚を使って、よりよい匠会生活を楽し

んでいただきたいと私は思います。ご清聴

ありがとうございました。（拍手）

会場からの質問

質問１：先ほど皮膚筋炎の症状でちょうど丸いタムシのような絵が出てきたんですけ

ど、スライドで、あれの場合は皮膚の組織を取って顕微鏡で検査して、皮膚筋炎から

出たものか、それともほかのタムシとかほかの糾菌で出たものかを検査するわけです

か。
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先生：多分ちょっと早口でしゃべりましたので、タムシのようにみえる体に出ていた

のは、リウマチ熱といってほかの病気の写真です。皮膚筋炎の時の症状というのは、

手とか顔とかに出てきます、それから体にも出てきます。その時には皮膚筋炎特有の

変化も起こりますので、あと薬による副作用の場合もあります。米粒ぐらい皮膚を取

って検査をさせていただきます。そうするとどちらによるものかわかります。

質問１：皮膚筋炎の場合は体がかゆくなったりするんですか、ステロイドを今２錠半

ぐらい飲んでるんですけど。背中とかかゆくなったりするんです。

先生：かゆくなることもございます。ただし、それは明らかに赤い発疹が出てきて。

日焼けをしたような発疹が出た場合には蝉みもでますが一般にはかゆみはありませ

ん。今の季節ですと、皮膚の汗の出る量が減ってきて、皮膚が乾燥して、そのために

二次的に湿疹が出てかゆいときが多いと思います。

質問１：私の主治医からは日焼けにより皮膚がんになる可能性がありますので、日焼

けどめクリーム塗るようにいわれていますが目立つのでどうしたらよいでしょう。

先生：塗った時に目立だない色のものがあります。S PF 5 0のものを使おうと思う

と、白塗叫こなりますが、S P F 3 0程度ですと普通に塗ってもわからない程度のも

の売っています。ですから、大体３０ぐらいのものを朝１回、外へ出る時だけお使い

になってはいかがですか。男の人が使っても白く見えないのがあります。

質問１：私の場合は農業をやってるもんで外へ出る機会が多いもんでね、ほんで聞い

てる。

先生：なるほど、農業をされている場合は、時間が長く、特に日盛りに外の作業とい

うのはどうしても当たる量が多いので、やっぱりS P F 5 0というので水とか汗で落

ちにくいタイプのを使ってください。紫外線吸収剤の入っているのとないのがありま

す。入っているほうがあまり白くなりません。

　

例えば夏になってきた場合、早朝と夕方だけに作業が振り分けることができるよう

ですと、それで紫外線の量が３分の１になりますから、結構１０時から２時までの作

業を避けていただければ随分違ってくると思います。

質問１：いやあほれでもね、田植えの機械に乗ってるとね。水の反射と両方で結構や

られるんですよ。

先生：そうですね、田植えの時期っていうのは非常に難しいです。その時だけは一番

強いタイプの日焼けどめを使ってください。



昭和51年２月25口第３種郵便物認可（毎週４回一月曜・火曜一木曜・金曜発行）

平成15年９月10日発行SSKO増刊通巻第5185号 Na 132膠原（13）

質問２：わかりやすいご講演ありがとうございました。３４歳の姪のことでちょっと

お尋ねするんですけども、１年半前にかなり高熱か出まして、２週間ぐらい、何か原

因がわがらなかったんですけども、ＭＣＴＤという結果が出たわけなんですね。で、

２回目に、去年の１０月に胸膜炎、胸に水がたまりまして高熱があって、その時にス

テロイドを使うかどうかということでちょっと先生が躊躇されまして、レイノー症状

が今あるんですけども、レイノーだけだったらステロイドは使わないって言われたも

ので、今血管拡張剤のドルナーを６錠いただいてるんですけども、私も以前結節性動

脈周囲炎を患っていました、２０年前に。その時にステロイドで半年で奇蹟的にとい

うか、私の場合は皮膚型だったものですからステロイドを一度使って、その後再発が

ないんです。

　

で、姪の場合にドルナーのレイノーの対症療法だけでいいのかどうかというのが、

私ども非常に心配でして、きょうこういうふうにして伺ったわけなんですけども、ち

ょっとＭＣＴＤの治療法についてお聞かせいただきたいと思うんですけども。

先生：すべてをお話しすると長くなるんですが、ＭＣＴＤの場合に今少しお話ししま

したように、一番問題になるのは心臓の問題です。免疫抑制をかける治療をしていま

せんと、血管、肺の方の中の血管が厚くなっていって、心臓に負担がかかり、心臓が

大きくなってきてしまって､最後には心不全になってしまう、これが一番の問題です。

できればＭＣＴＤの場合は早い時期に炎症をとめてやって、病気の進行をとめる方が

いいと思うんです。ステロイドが非常に怖い薬だとお思いかもわかりませんが、ステ

ロイド自体は５０年の歴史があって使い方を医者は熟知しています。上手に使えば一

番安全な薬でして、姪ごさん、今未婚の方かもわかりませんが、将来結婚して子供さ

んを産まれるときでもプレドニンにして４錠までは飲みながら、子供さんを産むこと

ができます。

　

ですから、血液の固まる程度、心臓への負担、それから腎臓への負担、いろんなこ

とを考えて、先ほど申し上げたように１年後、１０年後を考えて、必要な場合にはス

テロイドを使って将来病気が悪くなっていかないようにする。悪くなってから治療を

すると、１００のものが５０になってから治療しても７０しか戻りません。１００の

うちに治療すれば９０でずっと行きます。こういうふうに考えていただいて、ステロ

イドを使うことから逃げるわけではなくて、１０年後、２０年後、そして今の状態を

考えて治療のいろいろな選択肢を主治医の先生とご相談される方が私はいいと思いま

す。

質問２：レイノーの症状しかない場合にはステロイドが使えないっていうか、使わな
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い方がいいだろうと言われたものですから、それ以上を主治医の先生にステロイドを

使ってくださいというのがちょっとこちらとしても言いにくかったものですから。

先生：レイノー症状にはステロイドは直接効きません。しかし、レイノー症状で放っ

ておくとＭＣＴＤの場合進行していきますので、病気が進行してから治療するという

のは非常にリスクが高くなってきますから、あらかじめ大量の薬を使わなくてもいけ

る状態でいく方が得だと思います。それから、血管拡張剤もいい点ばかりではありま

せん。副作用もあります。小量のステロイドと併用すれば他の薬も少しですむのに、

ステロイドを無理に使わないようにするには、鎮痛剤を入れてあれを入れこれを入れ

てということが起こってきますので、トータルで考えて一番体に負担の少ない薬を使

う方法を考える方がいいと思います。ただ私はその患者様を直接見せていただている

わけではないので判断はできません、ステロイドをそんなに避ける必要もないんじや

ないかとは思います。個別のことは判断しかねますので、お許しください。

質問３：病院へ行って、発症はしていないんですけど、数値か悪いっていうことで、

そういう時何かオパルモンをちょっとずっと１年ぐらいいただいて、もういいという

ことで、何か今から予防でステロイドを飲むとかそんなんは意味がないですか？

先生：予防的にステロイドを使いません。ステロイドはある程度使う目安というのが

ありまして、そのまま放っておくと病気が進んでいく場合、それから、ある程度臓器、

例えば腎臓が壊れてくる、肺が壊れる、どこかが壊れてくることが予測されるような

データがある場合には使います。

　

一番難しいのは今おっしやったご質問のような病気か病気でないのかわからない。

たとえ病気にしても軽症な場合にステロイドを使うか使わない、これは個別の判断に

なってまいります。難しいんですけども、近未来的にどこかの臓器が壊れてくると判

断した時には使います。そうでない限りは無理に使う必要はありません。

質問３：すると、それはやっぱり半年に１回とかに……

先生：半年に１回ぐらいお医者さんの顔を見に行って検査していただくというのは、

転ばぬ先の杖ですからいいことだと思います。
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三重県支部名誉顧問)

先生のご紹介：昭和４０年7J｣、同大学院医学研究

科卒業、昭和４０年８月、三重県立大学医学部皮膚

科教室助手、昭和４２年１ﾒj、三重県立大学医学部

皮膚科教室講師、昭和４４年４月、三重県立医学部

皮膚科教室助教授、昭和５９年８月、三重大学医学

部教授、平成１１年３月、三重大学医学部定年退官、

平成１１年７月、清水皮膚科クリニック開設、刈谷

市大手町に開設いたしました。厚生省特定疾心治療

皮膚筋炎・強皮症研究班班員、19 7 3年から19 7 5年にご活躍されております。

厚生省特定疾患治療強皮症研究班研究協力者、19 8 7年から19 9 1年までです。

現在は三重大学名誉教授、口本皮膚科学会認定専門医、口本アレルギー学会認定医、

町門医、19 9 4年４月から２０００年の３月まで日本皮膚科学会理事、口本アレル

ギー学会評議員、研究領域は接触皮膚炎、薬疹の発生機序、膠原病の発生病理などで

あります。膠原病友の会三眠県支部発足より顧問として在籍、お世話になっておりま

す。

　

きょうは膠原病友の会の全国集会にお招きをいただきまして、大変光栄に思ってお

ります。ただいまご紹介いただきましたように、私は19 6 0年（昭和３５年）の三

重大学の卒業でございまして、パネルディスカッションというところの中では、過去

と現在と、それから末火をということでございまして、私に与えられたところは膠原

病の過去ということでございますので、そういう意味では非常に選んでいただいたパ

ネラーの方とか、あるいは皆さんに感謝を巾し上げるのか、何かもう古いのかなとい

う気持ちも持っているわけでございます。

　

私ども先ほど水谷教授のところから基調講演として幾つかのテーマが出されました
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し、臨床症状が出てまいりました。私もまた同じようなことをお話しするわけですけ

れども、少なくともエリトマトーデスとか、あるいは膠原病というものがなぜ、どう

いう形で我々の目の前に出てきたか、皆さんの病気がどのように分類され、あるいは

動いてきたか、治療をどうしたらいいかということについて少しお話をさせていただ

こうと思います。

　

スライドをお願いいたします。

　

ここにございますように、過去と現在と未来ということで、皆様がきょうお持ちに

なった絵手紙カレンダーの、１日の所ですか、僕が書いた絵がありましたので、これ

を使ってスライドを始めさせていただくことにいたします。

　

先ほど水谷先生が膠原病というのは１つの臓器の病気でない。すなわち、肝臓とか

腎臓とかそういう臓器でなくって、共通する体の中の構成する組織、結合織というん

ですけども、そういうものの障害があるということが、先ほどお話になったように

19 4 2年にクレンペラーという、これは顕微鏡で人間の皮膚の組織を、皮膚じゃな

くて全身の組織を見ると、それらが染色する時にちょうど線維のように染色される。

いわゆる少し変わった形で染色される物質があるということを見つけて、そういうも

のを１つの病気としてまとめてみようということで、膠原病という言葉を使う。です

から、膠原病というのは、膠原線維の膠原なんですね。変性する、その膠原線維の変

性ということですけども、実際にはもう少し違って幅広い変性があるということにな

ります。

　

いくっかの全身の病気に共通する接点として膠原線維の変性があるとして、リウマ

チ熱、慢性関節リウマチ、全身性エリテマトーデス、強皮症、皮膚筋炎、多発性動脈

炎の６疾患があげられました。既に1800年、ちょうどこのリウマチ熱がペニシリ

ンが使われるようになりましてから、もう既に何十年も経っておりますけども、リウ

マチ熱というものは､以前はペニシリンがない時代は､慢性関節リウマチに移行する、

あるいは非常に怖い病気だったんですが、リウマチ熱というもののペニシリンが使わ

れるようになりましてから非常に皆さんの予後がよくなりました。しかし、関節リウ

マチは依然として、まだ存在いたします。そして、ほかには、ここにありますように

多発性の筋炎とか、すこし範囲を広げると入ってくるシェーグレン症候群などもあり

ます。ここの横にありますように、強皮症という言葉は一番最初は、いかにも皆さん

が見られるとわかりますけれども、皮膚がなめしたような、なめした皮ですね、そう

いうような皮の普通の硬さがあるんだけども、変性している、こういう強皮症という

字を書いてたんです。その時に、解剖学者が硬という言葉を使うということをやりま

したので、ここにありますような硬皮症、これが解剖学的な用語です。で、現在では

強皮症というのですけれども、実際にはこの字が非常に私たちにとっては、皮膚科に

とっては本当にこれらしい、強皮症の患者さんの皮膚というのはこういう字を当てる
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ということが非常にいいんじゃないかという気持ちがいたしております。

　

さて、それでなぜそういうことをお話したかといいますと、厚生省が難病疾患対策

を始められました。難病疾患というものを考えます時に、一番最初の厚生省の特定疾

患治療研究班として、難病にあるものを幾つかの疾忠を選んで、そしてそれの研究を

しだらどうかということが一番最初なんです。それができ上がって、初めて全国的な

集計がなされて、今度は難病の治療対策ということに向いてきたわけです。一番最初

にやられたことは、19 7 2年に全身性エリテマトーデスという病気が入ったんです

が、その時に私どもの大学の前の教授でありました、初代の浜口教授が班員になられ

まして、ここからエリテマトーデスというものの研究が、いわゆる全国的な規模のも

のが始まりました。その翌年に、厚生省特定疾患研究班というんですが、ここにござ

いますように、皮膚筋炎、強皮症及び多発性筋炎という形で私は班員として３年間研

究に入りました。その後、形を変えまして皮膚筋炎とか、あるいはエリテマトーデス

等もいろいろありましたけれども、また、強皮症というのがずっと続いてきたわけで

す。そして、また研究協力者として19 8 7年に私どもが入りましたし、同時にこれ

は､先ほどお話になった水谷教授が精力的なお仕事をされた時期であります｡そして、

ずっとそれが現在まで続いてきておりまして、すなわち、厚生省の特定疾患の今度は

強皮症分科会というような形になります。この間には混合性結合組織病とか、あるい

はシェーグレンとか、幾つかの疾患を取り上げることがありました。

　

このスライドは当時の研究班の班員が強皮症あるいは皮膚筋炎について症例解析と

して、19 7 6年に厚生省に提出した書類以外に、こういう本を金原出版から出して

おります。当時の研究班の班長は、慶応大学の坂野先生、皮膚科の方です。ここには

皮膚科の先生と内科の先生、有森先生とかありますし、それから整形の先生、小児科

の先生も入っておられますが、こういう形で皮膚筋炎とかあるいは強皮症というもの

の研究が全国的に進んできた。そして、それを今度フィードバックして皆さん達患者

さんがどのような形で治療を受けるのがいいか、どういう患者さんがいるのかという

全国調査、そして治療ということに進んできたわけであります。

　

なぜ、それじゃエリテマトーデスという言葉があるのかということを少しお話しよ

うと思います。これは、明治２６年に東大教授の土肥先生という人の所でお抱えの伊

藤画伯が、当時は写真はあるんですけれども、カラーでないため実際の皮膚の変化を

絵に書きました。これがループスブルガーリス(Lupusvulgaris)と言いまして、尋常

性狼盾という、結核による皮膚の病変であります。このループスブルガーリスという

病変と、もう一つはそういう結核でないもの、ツベルクリン反応が陰性の形で非常に

よく似ているけども、全身的な発疹か出るものをループスエリテマトーデスという言

葉で呼ばれていたわけであります。すなわち、ループスブルガーリスというのはオオ

カミが皮膚を食いちぎったような形の言葉､そういう意味でループスというんですが、
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みんなループス、ループスと言っていますけれども、実際には現在はループスとか、

あるいはエリテマトーデスという言葉を使いますけれども、本当はループスブルガー

リスというのは結核だし､それでないものはループスエリテマトーデスというもので、

検査が進んで膠原病の多くは自己抗体を持っていることがわかり、現在考えている自

己免疫疾患となってきたわけです。

　

そして、こういうようなエリテマトーデスというようなものの慢性系で全身にある

ようなものを慢性円板状エリテマトーデス､あるいは最近では別のものかおりまして、

亜急性のループスエリテマトーデスというようなものが上げられてきました。これは

もう既に明治の時代からこういう病名がちゃんと残っていますけれども、現在のエリ

テマトーデスという言葉は、播種状紅斑性狼癒という形で、全身の病変かあるという

ものを指されています。ですから、皆さんがエリテマトーデス、エリテマトーデスと

呼んでるんだけども、これは本当はループスエリテマトーデスという言葉の簡略化だ

ということを記憶しておいて下さい。

　

で、ここにありますけれども、これは皮膚の結核の患者さんで、もう現在見ること

がありません。昭和３４年だったかの患者さんでございまして、ここにこういうよう

な赤い斑点があります。これかループスブルガーリスというわけです。

　

ところが、こういうような病気をまとめることができるわけですけれども、レイノ

ー症状とか、あるいは関節炎とか、発熱とかという言葉で、言葉っていうよりも、症

状でくくりますと、幾つの疾患が入ってまいります。さきにのべた古典的な疾患６疾

患以外に、先はどからもご質問があったように、ＭＣＴＤ（結合組織病）というもの

かおりますが、これらとか一つの臓器の変化だけれども自己抗体を持っているシェー

グレン症候群というのが入ってきます。基本的には大きく分けると血管が縮んで、最

初は機能的ですが、気質的な変化にもなります。機能的に寒いところへ行くと血管が

縮んで手が青く見え、白く見える、皮膚の硬化、それから、発熱するようなエリテマ

トーデス、それ以外には関節症状、皮膚のこわばりなど、いろいろ全身状態が出てく

るわけであります。

　

ですから、昔から言われているように膠原病というのは大きな分野の中で、先ほど

お話がありましたように自己免疫といって、自己抗体、自分の体の組繊を攻撃するも

のができてくると、それが幾つかの病変に分かれてくるんだ。ですから、ある人は皮

膚の血管が縮んでしまう、そういうような結節性動脈周囲炎になったり、あるいは熱

が出たりするエリテマトーデスになる、あるいはリウマチ熱の後の慢性関節リウマチ

になるようなもの、こういうふうにして、同じような基盤の上に立つ幾つかの疾患が

膠原病として呼ばれるわけであります。

　

ですから、血管の膠原病の血管の病変というわけですけれども、太い血管から、こ

れは筋肉を持っているんです。それから筋肉を部分的に持っている場合、そして筋肉
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を持っていない、静脈の方に移っていくような病気として幾つかのものがあります。

例えば、動脈炎、あるいは結節性動脈周囲炎というようなものがありますし、比較的

太い血管の場合には皮膚筋炎なんかがありますが、エリテマトーデスの場合にはこう

いう細い所が悪くなる。静脈が悪くなれば何かの静脈炎になると、こういう形ですね。

ですから、決して一つのものを指しているのではなくて、何とか段階的に動いていく

場合もあり、あるいはオーバーラップしているのが非常に多いということがおわかり

になると思います。

　

ですから、血管の病変というのを見ても、一番もう本当に血管の病変のためにおこ

る皮膚変化では多発性動脈周囲炎があります、またはリウマチ熱があったり、あるい

は全身性エリテマトーデスの血管病変があります。しかし、そうかといって、P S S

とか、あるいは皮膚筋炎の場合には血管病変が比較的少ない、ＰＳＳの場合には後期

でないと出ませんから、こういうような同じような疾患の中にくくられているけれど

も、それぞれの特色の中で血管の変化がみられるということであります。

　

先ほど蝶形紅斑っていうのがスライドか

出てまいりました。これは蝶形紅斑、まさ

しくそうですけれども、こういう蝶形紅斑

というものであっても、自己抗体の存在し

ない、あるいは簡肌に治ってしまう。これ

は多型溶出性紅斑という皮膚科の病気で、

子供の顔に出る病気ですけれども、こうい

う病気もある。確かに唇もありますけれど

も、短期間で抗生剤あるいはステロイドの

内服でよくなってまいります。

　

ですから、同じような皮膚の状態を見て

も、そこからどこに行くのか、どういう病

気なのかということで検査ということが進んできたわけであります。膠原病に見られ

る幾つかの症状というものを並べてございますけれども、ＳＬＥの場合に発熱したり、

顔に赤いのが出る。関節痛もあります。ところが強皮症の場合に発熱なんか余りない

わけですけども、皮膚の硬化が非常に強い。それから、ＭＣＴＤというのは後で少し

触れるといいんですけれども、これはＳＬＥのような症状を持っていて、ステロイド

が非常によく効くタイプのものが19 7 2年、今から３０年ほど前にシャープという

アメリカの方がステロイドがよく効くタイプのやつがあるんですよと言って、それの

ことを言われたわけです。ところが、これが後になって別の、ＳＬＥとは別の形のも

のを持っているということがわかってまいりました。

　

皮膚筋炎の筋肉の障害が非常に強いということですね。それから、シェーグレン症
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候群のようなものの場合には、臓器の障害になるわけですね。ですから、全身的な疾

患としてもあるけれども、どちらかというと、局所的なもの、もっと局所的になりま

すと、いわゆる甲状腺機能の異常で自己抗体が証明される橋本病なんかがそれになる

わけであります。

　

ですから、病気というものがどこでなるのか、先ほどありました、いわゆるミスが

出てるんだといって、水谷先生が幾つかのスライドの中でこうなるんだということを

お話になったんですけども、その基礎にあるのは遺伝的なもの、そしてどこかで引き

金が感染は、細菌感染も、リウマチ熱の場合細菌感染ですし、それからウイルス感染

症、そうしたものでリンパ腺がこういうものに対して受け取った方が障害する。そう

すると、全身的に幾つかの症状、レイノーとかあるいは筋肉痛というのか出ます。そ

のときに現在では、皆さんの治療の場合には必ず自己抗体、抗核抗体がどれだとか、

抗ＤＮＡ抗体があるんだということを知らされます。これは決して抗体価が動くから

といって病気が悪くなったとかよくなったとか、あるいは言うんじゃなくて、病気が

あるんだということを考えた方がいいというふうに僕は理解していただきたいと思っ

ています。ですから、これが多くなったからとか、これがあるんだから心配です。先

ほども結合組織病だと言われて、検査の結果が色々出てるんだと言われますが、検査

なんかそんなのが出ても別にどうっていうことないんですよ。病気かおるかどうかと

いう方が大事ですから、そういうふうに考えていただいた方がいいと思う。皮膚の病

変は赤くなったり、あるいは関節が硬化、血管の変化でおこる。全身の病気の場合も

ありますし、それから局所的な肝臓の自己免疫性の肝疾患がございますし、甲状腺の

先ほどお話しました橋本病とか、あるいはシェーグレン症候群というのがあります。

　

余談になりますけれども、橋本病という「橋本」というのは、三重県の伊賀町に開

業しておられた先生が、九州大学で卒業してわずか３年後にかかれた論文が、世界的

な論文になって現在橋本病となっております。伊賀町の御代という所に住んでおられ

たようで、現在、灯能が立っておりまして、１日中灯能の火が消えることがないほど

患者さんが来たという伝説的な人物でありますけども、日本が誇る方であります。そ

ういう意味で三重県というのは、自己免疫疾患というものについては非常に興味を持

った人が多くあらわれるということでございます。

　

さて、エリテマトーデス、先ほど少し出ました。蝶形紅斑、僕はこの鼻の頭にもあ

るとか、ここにもあるんですけど、蝶形紅斑だから蝶々の羽じゃなくって、胴体もあ

るんですよ。それから、あるいはこういうちょっとしっぽのとこにもあるんですよと

いうことをお話しするわけですが、こういう急性系のものから、少しずつ変わる。そ

して急性の方たちは口の中に斑点ができててこれか潰瘍化してくる。非常にそういう

ような状態の方もおられます。

　

症状としてエリテマトーデスの急性系、あるいは汎発型というのは全身的に円盤状
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の皮膚の変化がみられるんですけども、全身状態の非常に悪いことは少ないです。そ

れからディスコイド（円板状のもの）、それから皮膚筋炎の症状、それからＰＳＳの

ものと、こういうような顔面で幾つかの病変を先ほど膠原病、皮膚は心の窓、心の窓

じゃなくて、膠原病の窓は皮膚だ、これを見たらすぐわかるんだというわけですが、

本当に理解がしやすい言葉だと思っています。

　

やっぱりそれぞれ疾患に特徴かおりまして蝶形紅斑になる、あるいは皮膚筋炎の場

合には目の周囲が赤く腫れます。そして、強皮症（ＰＳＳ）の場合に皮膚の硬化が来

て、ロがあけにくくなってくる。それから、ＭＣＴＤも手指がちょっとぽうっと腫れ

るようものができる。ソーセイジ状指と呼ぶ症状ですし、皮膚筋炎では手の方も先ほ

どのゴットロン症候群というのを言われましたけれども、こする所に硬い変化ができ

てまいります。

　

エリテマトーデスの経過をみますと少し変化をして、この蝶形紅斑というのが角化

する、いわゆる皮膚が厚くなってきますし、少し脱毛が起こってきます。そして、唇

も角化性の湿疹ができます。もう少し進んだ方で、経過が１０年ほどの方であります

けれども、この方の場合には脱毛がありまして、皮膚の毛髪をつくるところが炎症の

ため壊れてしまっているということであります。こういう方たちのスライドを見ると

皆さんが未来を考えられますけど、これは私かまだ医者になったころの方たちばかり

のスライドでございまして、治療が進んだ現在ではこういう方はお見受けしたくても

できないという状態でございます。

　

明治２６年に紅斑性狼盾という言葉で書かれている図は、この絵ですね。そうする

と、これは現在皆さんが知っておられる円板状、慢性円板状エリテマトーデスの症状

であります。そして、そこの後ろに写真がついておりまして、播種状のエリテマトー

デスというものは、非常に予後が悪くって、結核にかかると粟粒結核にかかる。発熱

を起こして予後が悪いと書いてありますから、昔はこういうような方たちはツベルク

リン反応が陰性に出ますので、結核に非常にかかりやすかったということがわかりま

す。

　

このスライドは皮膚筋炎の方のものです。眼の周囲の変化はヘリオトロープなんて

すね、紫がかっています。ヘリオトロープというのはスペインのヒマワリの、ヒマワ

リ科の花だそうですが、こういうような草、この色合いを皮膚筋炎の場合には目の周

囲に持っているというふうにアメリカの最初に記載した人かおるわけです。日本人の

場合にはどちらかというと、この紫がかった血管を透過して見るのは、白人が見るの

であって、日本人の場合にはそれほど強いものではありません。しかし、19 7 2年、

最初に皮膚筋炎の診断基準をつくったときには、ヘリオトロープという言葉がきちん

と入っておりまして、現在もそれは生きております。したがって、こういう紫、少し

赤紫がかった浮腫性の変化が皮膚筋炎の一番最初の顔の症状だというふうに理解して
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おります。

　

この方は私か若い時にみせていただいて19 6 3年ぐらいのときに２０歳の方であ

りまして、現在もう６０を超えておられまして、現在元気でございますけれども、ち

ょっとここの所が浮腫性の変化でありまして、２０歳のときに発症された方でありま

す｡胸の所に紅斑がありまして、浸潤性、浮腫性ですね、浸潤性の紅斑かおりまして、

脱力感があったということであります。

　

もう１枚は、この方は19 6 2年の時にお見えになった方で、もう目隠しがされて

いないのは非常に悪いんですけれども、この方は乳がんをお持ちの方でありまして、

リンパ腺転移を持っておられた方であります。思い出しますと、私は皮膚筋炎という

ものとの接点は、皮膚筋炎あるいは膠原病の接点というのは、この方が私か医者にな

りましてから２人目の患者さんでありまして、たまたま皮膚筋炎の患者さんでがんを

持っておられて、全国でまだ６人ほどしかがんの報告がなかった時代の忠者でありま

して非常に思い出のある方であります。約２年ほど私もこの方とともにいろいろな治

療をしたことを覚えております。こういうような顔面、特にⅢ瞼部の浮腫性の変化、

脱力感が主症状でした。乳癌を切除し軽快されました。そしてその後、癌を切除する

と病変がよくなることもよく知られてきました。

　

強皮症という病気の場合には、やはり発症して２６年、おわかりになりますように

皮膚が非常に硬くみえまして、硬化の臨床像でございます。で、もう皆さんご存じの

ように、強皮症というのは舌小帯短縮と言って、舌の下が白く見えて、口笛が吹きに

くいとか、上顎に舌がつきにくいということで診断がつくというわけで、皆さんよく

知っておられることでありますが、これが身体的な特徴でございます。

　

さて、皮膚の血管が炎症のため詰まってしまうと多発性動脈炎ではもっとも強い変

化がきますが、強皮症でも、あるいはエリテマトーデスでも幾つかの血管病変かおる

ときには壊死が来ます。もっとひどくなるわけです。同時にきょうはループスエリテ

マトーデスという言葉を説明するために、エリテマトーデスのお話をさせていただき

ます。

　

これはどういうことかといいますと、昔、19 4 8年、もう６０年前にエリテマト

ーデスの患者さんの骨髄の細胞を兄てみると、大きな他の白血球の核を他の細胞が食

べている、こういう普通の状態ではあり得ないような細胞が見つかるということがハ

ーペスという人が報告いたしました。そして、その細胞がエリテマトーデスという病

気のときの診断に使われるんじやないかというのが一番最初であります。これは、古

い先生方は皆さんはやっておられたんですけども、血液を収ってきまして、患者さん

の血液を取ってきて、少し人工的に破壊したりしておきますと、そうするとこの細胞

が人工的にできるんです。末梢lhと同じように標本を作り白I飢球１，０００個のうち

で、この細胞が幾つあるかというので､昔はエリテマトーデスの診断にはＬＥ細胞と、
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こういう言葉ですね、今でもＬＥテストというものかおりますが、ＬＥ細胞というの

が幾つあるかということで診断がついてたわけです。で、ちょうどエリテマトーデス

の診断に使われるＬＥ細胞というのは、これはほかの細胞を食べているんです。そし

て次になぜこのようになるのかとして抗核抗体が結合しておこることがわかりまし

た。どういうふうになっているかといいますと、幾つかのこういう細胞の、骨髄の細

胞なんですが、それに抗核抗体というのが引っつきます。そして反応がおこります。

次に患者さんの血清を培養した動物の細胞に反応させると、全部に引っつく場合だと

か、あるいは隅っこに、核の周囲についたり、あるいはこういうふうに斑状についた

りする。これは鶏の卵であっても、あるいはラットの卵であっても、最近では人の細

胞の､培養した細胞を使いますけれども、そういう細胞で検査をすることができると。

これがエリテマトーデスの時に最初の診断方法、最初というか、中間の診断方法であ

ります。

　

ホモジニアスといって、これは鶏の核にかけた抗核抗体の陽性でございます、こう

いうことですね、それから次には、ペリフェラル、ここにちょっとあるんですが、Ｄ

ＮＡ、いわゆる核のＤＮＡに対する反応をしたもので全身性エリテマトーデスの患者

さんの診断に重要となります。それからもう一つは、斑状といってぽちぽちと斑点状

に見えますけれども、こういう形で出るもの、これが現在ではＭＣＴＤという病気の

本体として挙げられているわけです。

　

ですから、３つのもの、ですからこういうＭＣＴＤというのはソーセージ状の指を

持って、エリテマトーデスと同じような症状を持ってる、そして先ほどの言いました

けども、こういう核の中に抗核抗体が斑状に染まってくる、こういう病気だと、こう

いうふうにして先人の人たちは皆さんの病気というものをごくごくシンプルに分けて

きたわけであります。

　

あるいは、この方は子供さんで腎炎がある方でありますけれども、やはり蝶形紅斑

が顔に少しありますけれども、これか皮膚の組織なんですけども、皮膚の基底膜とい

うところに自己抗体が沈着する。血管の壁に沈着する。こういうことがわかりました。

そうすると、エリテマトーデスという病気のときには血液の中に自己抗体があるんだ

というふうな証明がされたわけであります。

　

ところが、この方は私か経験した患者さんで19 6 5年ごろの時なんですが、皮膚

筋炎で入院された患者さんなんですが、舌がカラカラになって物が飲み込みにくいと

おっしやったんです｡当時はシェーグレン症候群という言葉が知られていない時代で、

つばが出ないのは何でだろうといって言ってた時代があるんですが、この方はシェー

グレン症候群と合併する皮膚筋炎の患者さんであったということが後にわかりまし

た。

　

そういうようにして少しずつ進歩していく、研究がですね、少しずつ進歩してきま
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して、膠原病というものは幾つかの本当のシンプルなものがありますし、こういうよ

うなオーバーラップといって、全身性強皮症とか、あるいはエリテマトーデスとか皮

膚筋炎をまとめたもの、３つの症状を合わせ持つとか、あるいはそういうものにまと

まったように見えるけども、特定の疾患としての混合性結合組織病があります。ある

いは膠原病の周辺に全身性エリテマトーデスに似るが短い間にしか紅斑をみない成人

型スティール病とかあります。また、もっとほかに広い意味でこういうような自己抗

体というものを証明できるような疾患が幾つか出てきたわけで、そして、それをまと

めて現在では治療に役立てているわけであります。

　

さて、この絵はルノアールなんですが､ルノアールというのは皆様ご存じのように、

フランスの有名な印象派の画家なんですが、この方は1800年代の終わ叫こ慢性関

節リウマチにかかっておられます。最後に亡くなられた時、これが亡くなられる前の

１年前の絵なんですけれども、最後には筆を包帯で縛ってもらって、そしてキャンバ

スに向かった。一番最後の絵はアネモネの絵だそうですが、それを書いて、「ようや

く自分として納得のいく絵ができるようになった」という言葉を残して亡くなってお

られます。

　

そういう意味で、慢性関節リウマチで非常に苦労されてこういう絵を残されたわけ

であります。ですから、逆に言うと僕は、健康だけが取り柄というのは余り意味がな

いから､もうちょっと病気でもいいから皆さんためになったことをやったらどうかと。

これはもう口癖のように僕はいつも言ってるわけです。同時に、先ほども出ました、

パール・クレーという人は強皮症であります。この絵はごく初期の絵でして19 19

年でありますか、19 4 0年にスイスで亡くなっておられますから、いわゆるペニシ

リンを知らない、あるいはステロイドも知らない時の方であります。

　

このようにして、先人たちは大きな病気を持ちながら、しかもすばらしい人生を送

られて、そして皆さんに光を与えておられるわけであります。そういう意味で、きょ

うは膠原病の友の会、過去ということでお話でありまして、私はもう枯れ葉でして、

もう散ってるわけですが、将来は少なくともこういうようなことはなく未来は開けて

いるんだというカレンダーにも書かしていただいたようにですね、何とかうまく皆さ

んが手を携えて膠原病の治療ということで、これはもうお医者さんに向かっていろい

ろと治療を考えてくださいと言うよりしようがないかもしれませんけども、いろいろ

と勉強してデーターを持って、絶えず先生方にご相談になって、そして、いい治療、

自分に合った治療をドクターとともに歩んでいくようにしたい、そういうのが膠原病

友の会の望みでもあるだろうと思います。そういう意味で、こういうような過去のこ

とについてお話をさせていただきました。

　

以上です。明るくしてください。（拍手）
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昭和６０年５月、三重大学医学部第三内科入局、昭
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３月、同博士課程修了、平成３年４ﾅj、三重大学医

学部附属病院第三内科助手、平成３年７月、公立紀

南病院勤務、平成４年７月、三亜刑務所医務課長、

平成５年１０月、三重大学医学部附属病院第三内科

助手、所属学会、日本内科学会指導医、日本リウマ

チ学会認定医、

ウイルス学会、

日本肝臓学会専門医、日本消化器病学会専門医、日本免疫学会、日本

日本ワクチン学会、口本エイズ学会などでご活躍されております。

　

これからいろんな意味で治療というものが非常に進んでいくんだと思います。今最

先端の難しいお話とかなかなかできないんで､実際に今自分が膠原病の外来しながら、

診療しながら、これから近い未来どうなっていくのかなとか、今できることはもうち

ょっとあるんじゃないかとかっていうようなことをお話したいなと思います。

　

じゃ、ライトを消してください。上のスライドの映写機を消してもらえないでしょ

うか。これは三重県の人たちはよくご存じなんですけども、うちのバッカスという犬

でして、絵手紙にも書かせてもらいました。絵手紙の絵はもうちょっとうまく書こう

かなと、もうちょっと練習してもうちょっとよくなるかなと思ったら、うちのかみさ

んに、あなたはもうそれ以上は無理だと言われて１回書いただけでもうそれを使うこ

とにしました。いつもうちの犬を出すっていうのは、皆さん、犬っていうのはいろん

な病気を持ってて、こういう人型犬というのは結構股関節とかの先天的な病気を持つ
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ています。この犬もそういう大腿骨の先天的な病気を持っているんですけども、アメ

リカでは獣医さんたちが力を合わせてそういう病気が遺伝しないようにということ

で、非常に厳しい規制をして、アメリカではもうそういう病気を持つ犬はほとんどな

くなりました。

　

で、日本では今､皆さんハスキーとか飼っていられる方も多いと思うんですけども、

非常に小っちゃいんですね。ああいうのは恐らくそういうなかなかいい遺伝子を受け

継げなくて、だんだん犬が悪い形になっていってしまうというようなことが日本では

平気で行われているのかなと。で、実際に医療もそうじやないかと。日本ではもっと

いろんなことができるはずですし、それから、できることをしていないんじやないか

ということが、特に膠原病の診療について思うことが多いわけです。

　

で､これは実際に自分の外来の患者さんで今データがどんなものかなということで、

少し調べてみました。調べ出しだのが遅かったので、実際今、外来、３５０人ぐらい

患者さんおられるんですけど、そのうちの２５０人ぐらいの患者さんを、４分の３ぐ

らいを調べてみました。そうすると、関節リウマチの患者さんが７０人ちょっと、エ

リテマトーデスの患者さんが４０人ぐらい、大体シェーグレンとか強皮症の患者さん

も３０人ちょっとぐらい、あとリウマチ・膠原病やってると、痛風の患者さんも来ら

れますので、痛風の患者さん、それから皮膚筋炎、多発性筋炎の患者さん、それから

少し紹介していただいた中でも出たと思うんですが、私、一応消化器病学会とか肝臓

病学会の専門医ということもありまして、こういう自己免疫の肝臓の病気の方も何名

かおられます。そして、いろんな患者さんが来られているっていうことで、大体、は

っきりとはわからないですけども、多分リウマチの患者さんの三重県の多分１％弱ぐ

らい、それ以外の膠原病の患者さんの１割弱ぐらいが来られているのかなという計算

になるんじやないかなと思っています。

　

で、これからの治療というんですかね、将来がどうなるのかっていうことをお話し

したいと思うんですけども、一つは、今、もうちょっと薬が使いやすくなれば、もう

少しいろんないい医療ができるんじやないだろうかということ、それから、これから

どういう近い将来に新しい治療法が来るのだろうかということ、それから、実際に病

気がすごく落ちついているのに薬の副作用でなかなかうまくいかない、あるいはもう

病気はもういいんだけども、薬の副作用で非常に苦労しているという方も結構おられ

ると思います。そういうのをどういうふうに今克服しようとしつつあるのかというこ

と、それから、将来どういう展望があるんだろうかということをお話ししたいと思い

ます。

　

まず、保険診療をできたら私たちもうちょっと拡大していろんな薬が使えるように

なればいいんじやないかなということで､特に免疫抑制剤とかっていうものについて、

もう少し使いやすくなればというふうに考えています。
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先ほど見ていただいた、２５０人の患者さんで見たんですけども、いわゆる実際に

使って今薬飲まれている患者さんもいられるかもわかんないんですけども、例えばこ

ういう免疫抑制剤として、アザチオプリン（イムラン）という免疫抑制剤ですけども、

これは皮膚筋炎とか､多発性筋炎のなかなかステロイドでうまくいかない患者さんで、

こういった免疫抑制剤を使うとかなりよくなることができます。ですから、例えばプ

レドニン使ってて減らしていって、筋炎がまた悪くなった。皮膚症状が悪くなったと

いう時に、こういう免疫抑制剤足すことで非常にステロイドの使用量を減らすことが

可能になってきました。どちらかというと、もう皮膚筋炎とか多発性筋炎で、この人

はステロイドを減らしづらいなという印象のある人については、割と積極的に使って

いこうという形でやっています｡ただ､これはなかなか保険に通らないんですけども、

保険のそういう審査の所ヘコメントをたくさん書いてお願いして、薬を切らないでく

ださいという形で何とかうまいこといっています。

　

それから、これも使っていられる方おられるかもわかりませんけども、サイクロス

ポリンＡ、今ネオーラルという名前になっていると思うんですけども、これもステロ

イドとか、ほかの免疫抑制剤でなかなかうまくいかない患者さんで、実際さっきの２

５０人のうち７人の方に使っていました。これは非常に高いお薬なんで、これは大学

の方で負担してるという形で今使っています。

　

それから、これは最近、幾つかのデータとかいろんな所で評価されつつありますけ

ども、エンドキサンという免疫抑制剤が特にＳＬＥのエリテマトーデスの腎炎に非常

にいいんじやないかということで、さっきの２５０人の方のうち１１人の方に、それ

は基本的にはエリテマトーデスで腎炎のある患者さんですけども、２週間ごとに半年

間ぐらい点滴します。そうすると、今のところ１１人の方、ほとんどもうおしっこに

蛋白も出ないし、腎障害も進まないという形で、半年ぐらいでかなりよくなります。

それまで２年か３年ぐらい、蛋白消えるのにかかってたんですけども、それか非常に

早くなってきたということで、こういった治療というのは実際、今膠原病を積極的に

やっている病院、医療機関では使ってると思うんですけども、こういったものは実際

には保険で適用にならないということで、そういう使いづらさというのはまだまだあ

ると思います。こういったものがもう少し使いやすくなれば、そういう治療方法の選

択肢が非常に広まるし、それから、保険で使えるようになることで治療のガイドライ

ンがつくれますから、こういう患者さんのこういう病態にはこの薬を積極的に使いま

しょうということが今後可能になるかなと思います。

　

それから、あと少し特殊な治療ですけども、カンマグロブリン大量療法とか、カン

マグロブリン吸着療法という、これは僕ら入院した患者さんでなかなかもうよくなら

ない、腎臓どんどん悪くなる。あるいは肺がどんどん悪くなる。頭の炎症がもうよく

ならないという時にやります。で、なかなか効いたか効いてないかの評価か難しい治
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療法なんですけども、振り返ってみるとこういう治療法が患者さんの命を助けれたと

いうこともあります。こういった少し特殊な治療で、このカンマグロブリン大量療法

というのは１回の治療で２００万円ぐらいかかってしまう大変な高価な治療なんです

けども、こういったものも治療法の選択肢としてもう少し使いやすくなればというふ

うに考えています。

　

次に、新しい治療方法ということで、これから、今の免疫抑制剤とかも恐らくだん

だん保険適用の拡大が起こってくると思うんですけども、もう一つは、リウマチ治療

を一番先端としていろんな新しい治療法がこれから入ってくる。リウマチについては

ことし幾つかの新薬か出ますし、来年、再来年といくつもリウマチのお薬というのは

出てきます。そういったものを関節リウマチだけじゃなくって、ほかの病気にも使え

るようにしようというのが、今の特にアメリカなんかで進められている治療の流れだ

と思います。

　

膠原病というのは自己免疫という免疫の

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一

　　　　　　　　

－
細胞が悪くする病気だということなんです

けども、実際に細胞と細胞の間というのは

どうやって情報を伝達するか。要するに自

分の攻撃する細胞を見つけるのか。見つけ

ると同時に、ほかの細胞にもこの細胞を一

緒に攻撃しようじやありませんかといって

情報を流すわけですね。あるいはまたその

情報を流してやってきた細胞が、直接細胞

を壊すんじやなくて、いろんな因子を出し

て細胞を壊します。そのうちの非常に重要

なものが、サイトカインということなんで

すけど、サイトカインというのは細胞を動かす、細胞が動くということだと思うんで

すけども、そういう細胞を動かすような物質が出てきます。一番重要なものとして、

ＴＮＦ（腫瘍壊死因子）といって、もともとは腫瘍をやっつける、がんをやっつける

ような因子として見つかったんですけども、今はどちらかというと、炎症を起こす炎

症性の因子として非常に重要な要素となっています。

　

で、これは非常にややこしい話で、見づらいんだと思うんですけども、この３つだ

けをできれば覚えていただくといいと思います。免疫の細胞が活性化されると、こう

いうＴＮＦとかいうやつとか、ＩＬ６、それからＩＬ１、これはＩＬ１というのは、

水谷先生が以前から非常に精力的に研究されているサイトカインですけども、そうい

ったＴＮＦとかＩＬ６とかＩＬＩという炎症を起こすようなサイトカインが、次の細

胞を刺激する。そしてまた次の刺激細胞する、それがぐるぐる悪循環してるわけです
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ね。

　

ですから、こういって刺激して、刺激して刺激してといううちにリウマチの場合は

骨が壊れたり、関節が壊れたり、炎症が続いて慢性化したりとか、あるいは刺激され

たものがまたもとへ戻ってぐるぐる悪循環を繰り返す。ですから、こういった炎症を

起こすようなサイトカインというものをブロックしましょうという治療がこれからの

炎症性サイトカインをブロックする、抗サイトカイン療法というものになります。

　

これはＴＮＦというものをブロックするんですけども、ＴＮＦというのはさっきの

免疫の細胞が血液中に放り出して、それがほかの細胞のレセプターという受け取ると

ころですね、そういったところに引っついて細胞の中で信号が入ります。ほかの炎症

性のサイトカインをどんどんまたつくったりとか、この細胞が実際に死んでしまった

りします。そういう働きを持っています。

　

こういうＴＮＦをブロックするようなものを人工的につくります。いわゆる遺伝子

組み換えを応用した生物学的製剤と言われていますけども、こういうブロックするよ

うな抗体とか、このレセプターをここでちょん切ったようなもの、そういった血液の

中で溶けるようなレセプター、あるいはこのレセプターを蓋してしまうようなもの、

このどれでもいいんですけども、そういったものを使うと、ＴＮＦがここにつけなく

なって、さっきの悪循環を抑えることができます。もうじき、年内にはその一つのレ

ミケードというようなものが出てきますけども､これをリウマチの患者さんで見ると、

赤い三角は何もそういう薬使っていない人で、上の２つは薬を使った人、４週間隔と

８週間隔ですけども、リウマチの人は自然にも少しよくなったり悪くなったりという

のがありますから、２割ぐらいの人は少し薬使わなくてもよくなるわけです。でも薬

使った人は５０％以上、半分以上の人がかなりよくなったということで、実際にリウ

マチの患者さんにとっては今まで以上にいい治療薬を手に入れるということになりま

す。

　

ただ、この系統の薬はただ単にリウマチだけじゃなくって、例えばクローン病とい

うような炎症性の腸疾患と、やっぱりこれも自己免疫で起こっているのかっていう難

病ですけども、そういう病気に日本でももう既に使われるようになりましたし、それ

から、今ベーチェット病の目の病変ですね、ブドウ膜炎に対して有効だろうというこ

とで治験が進んでいると思います。それから、これからいろいろ順次そういった治療

がほかの膠原病とか自己免疫の病に拡大されてきます。

　

次に、今ほとんどの方でステロイドというのが膠原病の治療の中心になっていると

思います。今後、こういったものが出てくると、ステロイドの量を減らすことも可能

になるでしょうし、ステロイドをやめるということももしかすると可能になる患者さ

んもみえると思うんですけども、今実際にステロイドを飲んでいる時に、長期投与に

伴う副作用というのは非常に問題になってくると思います。ですから、これを克服す
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ることというのもこれからの一つの大きな問題で、いろんな骨粗耘症のお薬が出てき

ていますけども、骨粗耘症というのはリウマチ、膠原病患者さんでステロイド使って

いる方には一番厄介な問題になるわけです。ただ、最近、骨粗耘症についてはビスフ

ォスフォネート系の薬というのが出てきて、飲んでいる方みえると思いますけども、

ダイドロネルとかベネットとかフォサマックとかボナロンというお薬が出ていますけ

ども、そういったものを飲むと、ステロイドを飲んでてもだんだん骨の量がふえてく

る。大体２年ぐらい飲んでると、３％ぐらいふえてくるわけですね。

　

ですから、ステロイドを飲んでるだけだったら、こうやってだんだん下がっていく

ところが、この薬を飲むおかげで上がってくる。差し引きで4, 5%ぐらい骨塩量、

骨の硬さが違ってくるということで、アメリカのリウマチ学会ではステロイドを飲む

患者さんはこれからは全員ビスフォスフォネートを飲ましなさいという勧告を出しま

した。ただ、日本でもそうですけども、お薬の予防的投与というのは日本でも認めら

れないですから、この人はステロイドを飲んで骨がもろくなるかもしれない。それを

予防するためにこのお薬を飲ませましょうということは、今は無理ですけども、恐ら

く将来的にはこういった薬を予防的投与をする。予防的に骨がもろくならないように

飲んでもらうということが始まればというふうに思っています。

　

次に、ステロイドもそうですし、それから、膠原病の患者さん痛みどめを飲んでる

方も多いと思うんですけども、胃潰瘍というのは非常によくできます。僕の外来の患

者さんでも、ここ１年ぐらいの間に１０人ぐらいの患者さんが出血性の胃潰瘍で入院

されています。そういう方々に、これはもうちょっと前に出た薬ですけども、胃の酸

を強力に抑えるプロトンポンプ阻害剤という薬があります。これもタケプロンとかオ

メプラールとか、バジェットとかいう名前で飲まれている患者さんも多いと思うんで

すけども、そういう１０人の出血を起こすような胃潰瘍の患者さんに飲んでいただく

と、８週ぐらいでこういう出血をしていた深い潰瘍がよくなってきます。それでも、

ステロイド飲んでいる人は潰瘍の治りが遅いんで時間かかりますけども、外科的な治

療を必要とした患者さんは一人もおられないです。ですから、そういう胃潰瘍につい

ても、かなりこれからは対策は立てれるだろうと。で、こういう痛みどめ、あるいは

ステロイドを飲んでいる人にこの薬を何とかもう少し使いやすくすることができない

かということで、今各メーカーいろんなことを考えてくれています。

　

それから後、ステロイドを飲んでいる方問題になってくるのは、高脂血症とか高血

圧、高コレステロール血症とか高血圧って、生活習慣病ですけども、これも最近スタ

チン系薬剤というのがあります。で、これはリビドールとかリポバスとかメバロチン

とかということで、飲むと筋肉が壊れる副作用がありますよと書かれている薬ですけ

ども、これは非常によく効きます。で､入院してプレドニン４０ミリぐらい飲んでて、

コレステロールが３５０ぐらいの人でも、２００ちょっとぐらいまで下げれるような
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薬もあります。

　

ですから、高血圧の薬もやはりそうで、基本的にはかなりステロイドを大量に飲ん

でいられる時期でも、こういうスタチン系の薬あるいは今の新しい高血圧の薬で、非

常にコントロールが可能になります。どちらというと、退院されてからの食生活がち

ょっと狂ってきたりとかで、コントロールが困難になることの方が多いぐらいで、入

院中の割ときっちりした病院の食事であれば、こういったお薬でかなり十分なコント

ロールが可能になります。

　

最後に、将来の展望ということなんですけども、一つは、これからいろんな病気の

何に対して重点配備しようかということで、優先順位が変わってくると思います。例

えば、今、厚生省はＣ型肝炎とかのああいう治療に非常に力を入れていますけども、

アメリカでは既にＢ型肝炎とかＣ型肝炎に対して余り研究費が出なくなりました。そ

れはどうしてかというと、もう治療は製薬会社さんにもう任せとけばいいと。もう国

を挙げて国の税金をつぎ込むようなことはもうこれから数の減っていく病気にはいい

んじゃないかということで、かなりそういう国家的な研究予算の振り替えを行われて

います。今まで感染症、こういう天然痘、エイズ、マラリア、結核とこの４つに非常

に力を入れてたりとか、その次に生活習慣病ということだったんですけども、今アメ

リカとか、日本でもこれからそうなっていくと思うんですけども、一つは、膠原病、

リウマチを含めたような関節とか運動器を傷めるような病気、これは生活機能病と聖

マリアンナの西岡先生らが言われていますけども、そういったものにもっと力を入れ

ようと。それからもう一つは、アレルギーを含めた免疫異常、自己免疫、膠原病とか

アレルギーのような免疫異常にもっと研究費をつぎ込もうということで、非常に優先

順位がこれから変わってくると思います。

　

これは文部科学省が、これからの技術予測調査というのをやりました。幾つかずっ

とこんなことか変わってくるんじゃないかなということで、2 0 12年、もうあと９

年先ですけども、リウマチみたいな自己免疫疾患の原因とか発症の機構がわかるんじ

ゃないかと。それから、2 0 16年にはアレルギー疾患がコントロールできるんだろ

うと。それから、これは非常に心強いわけですけども、あと１５年後には自己免疫疾

患の発症の予防法か普及するんじゃないかと。これは具体的なことは僕は全然わから

ないですけども、それから、これから１８年先には、自己免疫疾患が完治可能になる

んじゃないかというようなことの予測が立てられています。

　

じゃ、具体的に今もうちょっとできることは何だろうかということで、膠原病と闘

う武器が今そろっているのかということですね。これは例えは余りよくないかもわか

りませんけど、第２次世界大戦とイラク戦争を比べてわかるんですけども、今までは

竹やりで飛行機を落とそうとしてるんですけども、もう非常に精密誘導ミサイルです

ごく効率的に戦うことができる。実際に今、僕らがもう少し使いよいような形で治療
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ができれば、もう少し攻撃する武器をそろえることが、今の時点でも可能だと思いま

す。それから、診断技術か、これはもう水谷先生とか清水先生たちのおかげですけど

も、非常に向上してきたということかあります。それから、特にこれから重要なのは

我々医療側というんですか、もう少しきちっとしたリウマチ・膠原病診療の体制をつ

くらないといけないんだろうというふうに思います。

　

じゃ、膠原病と闘うと得をするのはだれなのかって、実際には患者さんが得をする

のが一番いいわけですけども、国とかなかなかそうは考えてもらえません｡ですから、

患者さんも家族も勤務先のとか会社も製薬会社も保険制度も国も全部儲からないとい

うか、得しないといけないんですけども、アリメカではリウマチ患者さんとか膠原病

の患者さんに対する治療にかかる費用と効果を非常にはっきりこれから計算しようと

してる。今アリメカリウマチ学会では、そういう治療をすることでどんだけ経済的な

損失をカバーできるかということを計算する。で、いろんなリウマチ性疾患で、実際

に関節リウマチでは大体４０億ドル使ってると言われていますけども、４０億ドルは

直接医療費なんですけども、実際には働けない、動けないというようなことで、５０

０億ドル以上の損失があると言われています。ですから、今アメリカではリウマチ・

膠原病の患者さんをしっかり治療することで、社会的な経済的な損失が非常にカバー

できるということで、実際にさっきのＴＮＦに対する抗体というのは、これから日本

でも使われて、恐らく２，０００億円以上のお金がかかるんだろうと言われています

けども、それに対して患者さんがよくなることで経済的損失はすごいカバーできるん

だということで、これからいろんな医療、特にリウマチ・膠原病診療の場合に、ただ

単に直接の医療費だけじゃなくて、今失っているものがどれだけ回復できるかという

ことをもう少し国全体で考えていけば、もう少し医療とか体制が進歩していくんじゃ

ないかというふうに思います。

　

以上です。ありがとうございました。（拍手）
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畠渾：まず、先ほど基調講演していただきました清水先生、

玉置先生、続きまして、パネラーの三重県健康福祉部の青木

龍哉部長さん、それから、友の会の会員の下村初美さん、友

の会会員の松原彩さん、三重県支部の事務局森美子さん、以

上の方にこれからパネラーとして発言していただきます。

　

では、まず最初に、「医療の現場から」ということで発言

していただきたいと思います。

水谷先生：今、低調講演の方から医療の現場の声というのは

皆様の方にお話がございましたと思います。今回のパネルデ

ィスカッションのテーマとしてお手元の方に挙げてございま

す、今非常に医療情勢が変わってきて、難病の皆様方不安に

なってみえる、神経質になってみえる部分もございます。

　

そこで、きょうは三重県の健康福祉を統括してみえます、

健康福祉部長でいらっしゃいます青木さんから、「今後の難

病行政の行方jについてお話をいただきたいと思います。青

木先生、よろしくお順いします。

青木部長：今、ご紹介をいただきました三重県の健康福祉部

長の青木でございます。

　

木目は、この膠原病の患者の会でございますけども、１０

周年記念、あわせまして全国大会ということでございます。
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そのシンポジウムで、特にこれまでずっとお話が医療から見た膠原病、または難病

の扱いということでございましたけれども、私の方からは、三重県の健康福祉行政を

担当しております。そうした観点からこの難病対策なり、膠原病の皆様への対策とい

うのがどういうふうな今現状になっているのかということと、あわせまして、今後の

方向ということで少しお話をしてみたいというふうに考えております。

　

本日は、膠原病というお話でございますけども、私からは、難病対策全般というこ

とでお話をしてみたいと思いますが、この難病というのは言葉どおり治療が難しい病

気ということで考えられておりますけれども、行政のさまざまな対策をとるという観

点からは、２つの定義に基づいて、対象の疾患というのが決まっております。

　

その１つでございます、原因が不明で治療法が未確立であり、後遺症を残すおそれ

が少なくない疾病というのが１つ、もう一つは、経過が慢性にわたり、また経済的問

題のみならず、介護でありますとか、家庭への負担、また精神的な負担を非常に多く

感じるような疾病ということでございまして、現在、４５の疾病が特定疾忠というこ

とで国の方で指定をされているという状況でございます。

　

こうした難病という病気の持つ特質から、対策としては大きな特徴を持つことにな

っています。と申しますのは、例えば風邪でありますと、その時には非常につらいわ

けでございますけれども、１週［司もすればそれなりの治療によって完全に治癒します。

一方で、難病というのはなかなか治療が難しいし、非常に長期の経過をたどる。その

中でよくなったり、また悪くなったりということを繰り返すということが大きな特徴

であります。

　

そうした面で考えていきますと、単に医療の対象としてではなくて、例えば福祉で

ありますとか､介護でありますとか、さまざまな対策か必要になってくるというのが、

難病対策の大きな特徴でございます。で、私の方からそうした観点で医療に限らずに

幅広くお話をしていきたいというふうに思っております。

　

三重県におきましては、１４年の４月から、県庁の各部が県民への皆様に対して、

どういうミッション、キーワードのもとでサービスを提供するかというのを各部長が

公表することになっております。私も昨年の４月に部の職員と一緒になってさまざま

なキーワードを考えたわけですが、結局決めましたのは、「生活者である県民の生き

ると活きるを支援します」という言葉でした。

　

この生きると活きるを支援する、最初の方の生きるは、これは生活の「生」という

字でありまして、命を守るでありますとか、健康を守るという意味であります。これ

は健康福祉部の主に健康に関する行政を意味をしている。ただ、一人一人の人間が生

きていくに当たっては、単に命が永らえているというだけでは不十分であり、やはり

活き活きとした生活を送り、また自己実現を図っていくことが重要です。つまり生活

の「活」の方の活きるです。具体的には、障害者施策でありますとか、介護サービス、

またさまざまな社会参加ができるような仕組みといった福祉分野のさまざまな行政を
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意味をするということです。この２つの生きると活きるというのが両方相まって、県

民一人一人が幸福な生活を送っていけるんじゃないかということで、こういうキーワ

ードをつくったわけでございます。

　

こうしたお話をさせていただきましたのは、難病に関迪した皆様方への施策という

のも、この２つの側面が非常に大事であり、今後の健康福祉行政の中で、この難病対

策というのがそういう意味の重要なモデルになっていくという気がしています。

　

まず、最初の方の生きる、健康、という観点からの状況を、まず、お話をしてみた

いと思います。

　

現在、三重県における難病の患者さんにつきましては、特定疾患の指定を受けてい

る患者さんが7, 8 9 6人、１万人弱という数でございまして、その中で膠原病の対

象になっておられる方、これは先ほど６つの疾患という話がございましたが、私の方

ですと７つの疾患ということで数えておりますけども、1 , 7 7 5人、全体の22.

5％です。全国的には特定疾患の対象患者さんが５０万人強おられますけども、その

中で膠原病の患者さんというのが１１万４，０００人、２ 2. 6%で、ほぼ同様の割

合になっております。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

県内の膠原病の中で最も多いのは、全身性

政

エリテマトーデス、ＳＬＥの患者さんであり

まして、６５１人、次が強皮症、皮膚筋炎及

び多発性筋炎６３４人、以下悪性関節リウマ

チ、大動脈炎症候群それぞれ１１３人、７０

人となっており、これも大体全国と同様の順

位になっております。

　

で、こうした方に対しましては、現在、国

の制度によりまして特定疾患の医療費という

ことで、医療にかかった際の自己負担の補助

が行われているという状況でございます。た

だ、これにつきましては、国の方でさまざま

な見直しが計画をされているということでございます。これにつきましては、まだ県

の方にも具体的なお話というのはまだ来ておりませんが、今後、新しい特定疾患の医

療費の負担制度というものが提示されてくるんじやないかというふうに考えておりま

す。

　

続きまして、特にきょう私の方からお話をさせていただきますのは、医療以外の部

分でございます。先ほど申しましたように、難病の特性からしまして、今後、非常に

重要になってくるのは医療以外の介護でありますとか、身体機能の障害に関しますサ

ービスの提供をどうするかということでございます。これに関連しましては、１つに

は、在宅でのケアをどう支えていくかということにつきまして、平成１１年度から、
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これは医療のみならず障害の分野、また介護の分野と一緒になりましたネットワーク

の整備事業というのを行っておりまして、地域の医療機関が中心になっていただいて

おります。県内では一つは三重大学、もう一つは、国立療養所の三重病院、この２つ

を拠点病院としまして、残り１２の協力病院というのを指定して、ここで地域の難病

医療の中心的な役割を果たしていただいているということであります。

　

で、この１５年度、ことしからなんですけれども、１４の医療機関のネットワーク

の場として、難病医療連絡協議会を設置をすることにしております。そこに難病のさ

まざまな患者さんからの相談を受けます専門医を配置していこうということで、今、

人選を進めているところでございましす。こうしたことができますと、これまで各保

健福祉部の保健所で行っておりましたいろんな相談について、もう少し専門的な内容

が専門医の方によってしていただけるんじやないかというふうに考えております。

　

続いて、在宅ケアの事業で、現在訪問相談でありますとか医療相談、また訪問診療

といったようなことを、保健所の保健婦さんを中心に行ってきております。従来はど

うしても在宅での医療についてのさまざまなアドバイスが中心だったわけですけれど

も、介護保険が平成１２年から始まっておりますし、また、今年度からは従来の障害

者の施策が措置制度といいまして、これは市町村が各障害の程度に応じてサービスを

決めるという方法から、障害を持った方自身が必要なサービスをある程度考えた上で

市町村に申請をして、そこで自分のサービスをその市町村の担当者と一緒になって考

えていくという支援費支給制度という形に変わっております。

　

こうした仕組みによりまして、これまで医療中心でありました難病の方へのさまざ

まな施策については､福祉の要素が非常に強くなってきております｡そうした意味で、

在宅療養の支援計画、いわゆるケアプランの作成といったようなことも今後大きな仕

事になっていくんじやないかなということで、そうした事業も今開始をしているとこ

ろでございます。

　

さらに今介護保険、障害者施策という話をしましたが、どうしても介護保険であれ

ば高齢者が中心、あと障害者の施策でありますと、身体障害、精神障害、知的障害と

いったような状況の人が中心になっておりますので、制度の網の目から外れてしまう

難病の患者さんというのがどうしても出てまいります。そうした方のために、平成９

年度から難病患者等居宅生活支援事業を始めています。これは日々の生活を支えてい

くヘルパーさんの派遣でありますとか、あと少し状態が悪くなったでありますとか、

在宅で見ていただいている方の家族の方に少し不都合があるといったような時のショ

ートステイといったサービスを提供するものです。今後、この生活支援事業というの

は非常に大きな仕事だとは思っておりますが、残念ながら県内で実施をしている市町

村が四日市市と鈴鹿市の２つの市にとどまっております。今後の課題としましては、

ぜひ広く各市町村で実施をしていただけるようなことを進めていきたいというふうに

考えているところです。
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今、お話をしましたように、県の行政にとりましては、従来、医療中心でありまし

た難病対策でありますけれども、これからは福祉施策も含めて総合行政ということで

進めていくというのが一つの大きな流れだろうと思っております。毎年県と難病、膠

原病だけではございませんけども、難病の関係の団体の方といろいろお話をさせてい

ただく機会を設けております。その中で従来医療中心であった皆様方のご要望につき

ましても、現在では対象が幅広くなっており、関係するチームも、障害者の担当チー

ムでありますとか、介護保険の担当チーム、最近ではユニバーサルデザインという新

しいチームも加わっています。ここはどういうことをやっているかと申しますと、街

の例えば道の段差をなくすでありますとか、ことしは四日市の近鉄の駅にエレベータ

ーを設置しましたが、そうした皆様方が街に出歩いて、社会参加をしていくときのバ

リアを取り除いていくための仕事をしています。加えて教育委員会でありますとか、

あとは新しいところでは生活部が所管しております就労支援といったようなところま

で、非常にご要望の幅も広がってきております。そうしたご要望を受けながら、今後

県全体として、健康福祉部だけでなく、横広がりの対策をこれからとっていかなくち

やいけないなというのが今後の思いでございます。一応私の方からは、最近の県の行

政についてお話をさせていただきました。

水谷先生：どうもありがとうございました。

畠滞：それでは、続きまして三重県支部の会員お２人の方から［患者からの声］とい

うことで発言していただきたいと思います。

　

まず、下村初美さん、よろしくお願いします。

下村さん：こんにちは。下村です。よろしくお願いします。

強皮症、ＳＬＥ、シェーグレン症候群、橋本病を発病してか

ら大体１２年ぐらい経ちました。プレドニン、メドロール、

リンデロンなどかなりのステロイドを飲みました。パルス療

法もしました。入退院も毎年繰り返しました。平成１２年こ

ろから左股関節の付近に痛みを感じるようになり、その痛み

がだんだんひどくなってきました。歩くことさえままならな

いほどになってしまったんですが、職務上管理者という立場でしたし、今度入院すれ

ば会社を首になってしまうという思いがあったので、仕事を休むことができず、動け

なくなるまで働きました。

　

１０ヵ月問入院し、治療と安静にしましたが、結果は歩くことができなくなり、日

常生活もままにならない状態になってしまいました。退院が決まった時点から介護専

門店にトイレの手すり、おふろの手すりなどのパンフレットをもらいに行ったり、住

宅改修の相談に行きましたが、何をどうすればいいのかもう全くわからない状態にな

りました。

　

そこで、福祉事務所に相談の電話をかけたのですが、「来てください」と言われて
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しまいました。行くことができないのでもうその時は諦めました。それから、保健所

にも電話で相談しました。今現在の状態を話したら、保健師さんが実際の状態を見に

病院まで来てくれました。そして、保健所から福祉事務所に連絡をとってもらい、福

祉事務所の人も病院に来てもらうことができました。いすに座ったり立ったりするに

は、背もたれがあり、ひじかけの高さが６５センチから７０センチぐらい、座面の高

さが４５センチぐらいのいすが必要。足を上げていないとむくみがひどくなる。しゃ

がむことはできない。前傾姿勢がとれないので、洗顔の時に服がびしょびレいこぬれ

てしまう。食事制限をしているので、今まで自分で食事をつくってきたが、松葉づえ

をついて調理はできないと事細かに具体的に自分の状態を話しました。そのことによ

って、訪問看護と難病患者等居宅支援事業の日常生活用具の給付、ホームヘルプサー

ビスを受けることとなり、家族の協力もあって自宅での生活ができるようになりまし

た。

　

職場に戻りたい、まだ働きたいと思っていたので、会社の方に交渉してみたのです

が、「人手は足りている」と言われ、後職はできませんでした。休職中は傷病手当金

があったのでよかったんですが、その後は障害者年金の手続をすることにしました。

障害者年金の手続をするために、訓べたり間いたりした結果、膠原病で寝たきりにな

っても障害者年金はおりないということがわかりました。私は、たまたま座っている

ことも立っていることも困難で、筋力も低下していましたので、障害者年金を受ける

ことができました。

　

しかし、年金額としては十分でないので、少しでも働きたいと思うのですが、今の

状態を保つためには安静にしていなくてはなりません。外に出て働くということは無

理です。在宅ワークをと考えたんですが、技術もありませんし、外に働きに行かない

だけであって、仕事内容は変わらないのですから働き過ぎとなってしまい、続けるこ

とができなくなると思いました。

　

そんな時に、ｅ－ふぉーらむという情報技術を活用した障害のある人の雇用機会を

産学公民の連携によってつくっていこうというプロジェクトができたことを知り、ワ

ーカーとして私も登録することにしました。ワーカーとして働くにはホームページ、

データペースとか、あとワープロや計算ソフトを使いこなせなければならないという

課題かおりますが、何名かで１つの仕事を仕上げていくので、体には負担が余りかか

らず、働けるのではないかと思っています。

　

もう一つ、インターネットを利用して、スーパーマーケットの宅配を利用していま

す。インターネットができない場合でも電話で注文したり、それもできないときは希

望の曜日、時間に電話で御用闘きかおり、何かあれば緊急連絡先へ連絡してもらえる

というサービスも行っているので、買い物に行けなくても困りません。

　

体に負担のかからないバランスのとれた食事を摂るという、自分EI身が気をつけな

ければいけないというのも大切です。私は塩分を５グラムにしています。油分も必要
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最小限にして収り過ぎない、甘いものも食べ過ぎない、腹八分目でやめる意思の強さ

も持っているつもりです。

　

しかし、ただ食べ物をロに入れるだけのつまらない時間になってはかえってストレ

スになって逆効果になるので、食事制限があってもおいしいものを食べて、そしてあ

あおいしかった、幸せっと思うようにしています。あとは無理はしない、のんびりと

気楽にごろごろごろ寝もしています。寝てばかりもいけないので、リハビリや軽い運

動で体を動かし、血液の循環をよくしたり、筋肉を低下させないようにしたり、あと

今のスタイルを保つためにも動いています。動いているのは体だけじゃなくってロも

同じで、おしゃべりも結構します。気の合う人だちと集まってティーパーティーなど

開いています。

　

自分の状態を正確に十二分に把握し、どういう生活がしたいのか、それにはどうす

れば実現できるのかっていうことをしっかり考え、調べ、行動を起こし始めます。１

人ではどうにもならない時にぶっかる時があります、そういうときは行政に相談して

みたり、自分の周りにいる人々に言ってみる。そうすれば健康な人と同じ生活ができ

るというところまではいきませんが、自分の進みたい方向に行けるものだと思いまし

た。

　

しかし、難病患者であること、障害者であることを自分に都合がいいようにするた

め、得をするための武器として使わないこと、自分を甘えさせるためにも使わない、

それは一つの個性で特別な存在ではないと認めることも大切だと思っています。そし

て、一番大事なのは人との出会いを大切にすること、その後ももっともっと大切にし

ていくこと、受け身ばかりの自分でなく、時には精神的にも物質的にも支えられる側

に回れることかおりますから、ともに生きていくっていう考えでいれば、必ずだれか

が力をかしてもらえますし、協力してもらえるし、理解してくれると思います。

畠渾：大変な伏況の中の貴重な体験をお話しいただきましてありがとうございまし

た。

　

続きまして、松原彩さんの方から発言いただきたいと思います。

松原さん：初めまして、伊勢から来ました、２１歳、松原彩

と申します。

　

私は、１７歳の時に突発性血小板減少紫斑病となり、１９

歳、全身性エリテマトーデスという病気になりました。病気

を持ってこの夏で５年になる今、小さな山も大きな山もこけ

たりつまずいたりしながら、いろんなことを乗り越えてきま

した。自分の力だけで乗り越えてきたとは思いません。だけ

ど、だれもが自分の体は自分で守らなくてはいけないと思います。

　

昭和５６年７月１７日生まれ、私の陸に一つの光、私はこの世に人間として生まれ

ました。初めまして私のお父さん、お母さん、お兄ちゃん、そして笑顔で迎えてくれ
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た優しい人たち、私は精いっぱい産声を上げたあの日から、この世に生まれた瞬間、

自分のできる精いっぱいを覚えました。私の名前はどこに行っても彩れるようにと色

彩の「彩」漢字１字で「あや」とお父さんとお母さんに名づけてもらいました。

　

１７歳、病気になるまでの私は、お転婆娘と言われるくらいやんちゃな子で、小学

校のときには柔道、バレーボールとスポーツ大好きな子で、中学校のときにはバドミ

ントン、マラソンととにかく体を動かすことが好きな子でした。そんな私かどうした

ことでしょう、高校２年生の夏、突然日の前が真っ暗になりました。病気のことをす

ぐには受け入れることができず、お父さん、お母さん、ごめんなさい、病気になって

からの私は家を何度も何度も飛び出した。病気さえなければ、そう思う毎日で、病気

に甘える自分が嫌いで、あの時の私は自分の顔をしっかり鏡で見ることかできなかっ

た。病気の体にかわってあげられるものならかわってあげたいと目に涙を浮かべなが

ら言う母の優しささえ、素直に受け入れることができず、親の涙見たくなく、また家

を飛び出した。とにかく何もかもが嫌で仕方なかった。

　

病気との闘い、体の痛みとの闘い、自分自身との闘い、何度勝負しただろう。何度

自分に負け、泣いて悔やんだだろう。気とは自分でつくるものだと強気、弱気、正気、

短気、勇気、本気、やる気、私か持っているのは病気、自分でつくる気持ち、自分で

直せられる心意気、今の私の目の前は暗闇から光で満ちあふれています。病気と引き

換えに絵を書くようになり、自分の気持ちを言えるようになり、人の立場になること

の大切さ、周りからの優しさに対し感謝の気持ち、生きる喜び､いろんな人に出会い、

いろんな物に出合い､いろんな自分に出合い､そして病気に感謝しなければならない。

この場に立てることを、私の声を聞いていただけることを、皆様に出会えたことにあ

りかたく思います。病気のことを１００％受け入れたわけではありませんが、今の私

は家を飛び出すことなく、自分自身と向き合い、今では自分の姿を鏡でしっかり見る

ことができます。

　

あの時高校生活だった私は、入院退院の繰り返しで投げやりになった時期もあり、

泣いてばかりの時期もありました。周りに心配ばかりかけながらも何だかんだと高校

を卒業し、新しい出発を目の前にした私でしたが、調理師学校を４月に入学しました

が、また５月１日に入院生活スタートで、そして５月、６月、７月と入院し、そして

８月には肺に炎症を起こし輸血をし、血を吐き、熱を出し、発作を起こしと、鼻から

酸素の生活で車いすの生活を半年していました。そんな私でしたが、高校生活の時と

は違い、少し大人になったのでしょうか、投げやりになることなく、少しずつ少しず

つ向き合うようになり、病気と向き合うようになりました。

　

お父さん、お母さん、病気になったのは好きでなったわけでなく、私か悪いんじゃ

ない。お父さん、お母さんか悪いんじゃない。だれのことも責めることなく、だれか

を犠牲にして病気を治したいと思わない。私はどこも悪くない。私は病気ではない。

体を大事にするのはみんな同じなんだ。苦しい、痛い言わへん、それが私にとっての
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お父さん、お母さんにしてあげられる精いっぱいの親孝行。でも無理して笑わへん、

無理して涙こらえへん、心配しないで、無理はしてへんよ、頑張り過ぎてへんよ。泣

いたり笑ったり怒ったり、どんな自分も好きだから、毎日幸せだよ。心配しないで、

お父さん、お母さん。この世に生まれて、生んでくれてありがとう。これからも精い

っぱい見守っていってほしい。そして、ことしの３月休学していた調理師学校を卒業

し、今はお弁当屋さんで頑張って働いています。

　

いつの間にか絵が趣味となり、入院生活で与えられた時間は１日１日がかけがえの

ない日となり、今では入院生活のことを笑って話せられる。今の私は、自分の道を自

分なりに自分らしく歩いています。おばあちゃんに言われたとおり、若いうちの苦労

は買ってでもしなさいというように、これからもっと苦しいこと、悲しいことあると

思うけれど、いま以上自分自身強く生きて、自分に素直に強く優しく美しく、周りに

流されず、自分なりに精いっぱい頑張りたいと思います。

　

松原彩の声を聞いていただきありがとうございます。（拍手）

畠渾：ありがとうございました。松原さんに、始まる前に、この会のこともちょっと

お伺いしたんですが、ご本人が先ほどお話しされたように、病気を受け入れるまでに

は時間がかかるということで､お母様の方が心配されて､会に入会されたということ。

それから、ロビーの方にも展示されていますけれども、入院中に絵手紙と出合って、

そこがまた病気を受け入れるきっかけになったのではないかなということ。友の会の

役割というものがどういうものなのか、次に、この三重県支部は１０年経っておりま

すが、１０年間の患者会とのかかわりの中で、また今いろんな方がいらっしゃると思

いますけど、下村さんのお話のように、会がこれからどうやってかかわっていかなき

やいけないかということも含めまして、森さんの方から、「これからの患者会」とい

うことでお話ししていただきたいと思います。

森：２人の生き直しというか、見事な生き直しっていう形で

病気と闘ったというか、克服したというか、その見事さにち

ょっと感動しております。こういう会員を持って本当に幸せ

な会だなと。

　

会員となった時に、何でなったのかなって考えると、一番

の原点は不安のもうどん底というか、絶望のどん底、難病と

聞いただけで、そういう気持ちになった時に、会があると、

ただあるだけでもいいと思うんです。その会がある、それは一体何を言ってるかとい

ったら、一人だけじゃない、仲間がいるっていう、そういう原点だと思うんです。そ

ういうことが軸になって、じゃあ、その知ったことから、それをかかわりという形で

持っていって、そこでいろいろ患者同士の悩みだとか、それから要求だとか実って、

いろいろ行政の方に要請をしたり、それからもう一つ、私たちが取り組んでいる方途

である生き甲斐みたいなもの、そういうものを見つけられたら、本当にいつからでも
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遅くないんじゃないかっていうふうな私たちの患者会の原点ということなんです。

　

で、きのう本当にパワフルな支部長会議に参加させていただいて、体ごと、それこ

そ魂ごとぶっかってくる支部長さんも見えて、本当に体が震えるような一時感動もさ

せていただきました。こういうこと、やっぱり仲間が全国にいるっていうことを三重

県支部のみんなに伝えること、それが今の私の会の使命だと思います。

　

そのうちの５周年のときに、こういう「かけはし」という体験談、こういうものを

つくらせていただきました。長いことかかったんですけど、思いを書き始めると本当

に細かくその当時のことを思い出して、いろんな自分の生き方が変わったこと、それ

からもう一度ちゃんと生き直したいということ、家族への感謝、そういうものが散り

ばめられてて、本当に会員の宝に今もなっていると。

　

じゃあ、今度１０周年に何をしようか、みんなの会員のためにっておかしいんです

けど、会員一人･-一人が自分のものとして受けとめて、それから、それを力にして生き

ていける何かもとみたいなものができないだろうかっていうことを考えた時に、絵手

紙だったんです。彩ちゃんも、やっぱり絵手紙ということで自分が立ち直って、そし

て生きることまで考えたと。そういう何か癒しと、それから祈りと、それから、これ

からこうしていきたいという、そのもうすべてが詰まっているっていう気がします。

１年かかりましたけれども、お手元に渡っていると思いますけども、上の方の言葉は

３５～４０ぐらいみんなのメッセージから集めて､そこから投票で３１を選びました。

いわゆるみんながかかわった目的づくりというか、そういうものがすごい大事なんや

な、会員にはと思って、そしてつくらせていただきました。思ったよりいいのができ

て、よかったねっという手前みそな結果だったんですけれども、そういう形で、１つ

はやっぱり生き甲斐､それは病を持っていても持っていなくても関係ない。けれども、

病を持ったことで、こちらから病人として健常者に発信できる唯一のことだと思うん

です。これをぼちぼちと頑張り過ぎないように、頑張らないように、諦めないように

希望を持って、鎌田実さんの「あきらめない」という本、最近読んだんですけど、全

くそういう進め方で三重県の会は進んでいきたいなと思います。ついつい恨み事にな

って、恨み節のようなことをやっぱり言ってしまうけど、鰹節のように味のある人生

を歩んでいけるように会員のお付き合いというか、会報を通じてかかわっていきたい

と思います。

　

行政に関しては、全国の方で畠渾さんたちが頑張っていただいているので、そうい

うことも勉強しつっやっていきたいと思いますので、今、行政と患者と、それから医

療、このコラボレーションというか。一つではない、上下関係ではない、同じ土俵に

立った取り組みができて、初めてすばらしい結果になるんだなっていうことを今回の

来ていただいた先生方からも学ばせていただきました。きょうはどうもありがとうご

ざいました。で、畠渾さんから全国の取り組みについて、またご説明をお願いします。

畠渾：今おっしゃった本部とのかかわりの件ですが、基本的には本部も支部も友の会
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のやるべき役割ということは同じだと思います。やはり会員が正しく病気を理解し、

圭だ、会員拒互の親睦を図る中で、それぞれ行政に関しても私たちの気持ちを、声を

伝えるという部分では。ただ、支部の場合はそれが県であり、本部の場合は支部から

の声も闘きながら、国に対する要望、それから国の情報を支部に伝えながら、それぞ

れ県とのかかわりを持つということだと思っております。

　

今、一番皆さんが気にされている特定疾患の見直しに閔しましては、本当に１０月

からの切りかえにはなるということまではわかっておりますが、具体的に何かどう変

わるかというのは､所得が入るだろうとか､一般医療にうつられるんじゃないかとか、

そのあたりの情報は入っていますけれども、それがどういう状況になるかというのは

まだ何も伝わってきていません。今私どもの方で、国の状況をできるだけ把握するよ

う努めております。遅くともゴールデンウイークぐらいまでにはちゃんとした形のも

のを国は出1すというところまでわかっております。わかり次第、今私たちが一番先に

やらなければいけないのは､大事な部分をわかり次第支部に､それぞれの支部長なり、

それぞれの支部の中で今度は県の方に、じゃ自分の支部はどうなっているかっていう

ことで、会員さんの方に伝えていただくという形になるかと思います。

　

まだやらなきゃいけないことはいろいろあると思いますが、優先順位があるかと思

いますので、今、当面今本部の方としてその問題にかかわらなければいけないという

ところで勣いております。よろしいですか。

水谷先生：ということで、すべてのパネラーの方からお話をいただきました。

　

ここで、清水先生、それから玉置先生、何かご迫加ございませんでしょうか。

清水先生：私は三重県でずっと、三重大学にずっと４０年近

く診察にたずさわり、そこの中でこの膠原病とかかわってま

いりました。そして、４年前に愛知県に私は変わりました。

そして愛知県で開業しまして、やはり各地域の特殊性という

んでしょうか、少しずつ考え方が違うんだなという気持ちを

持ったことを覚えております。

　

昨年の８月に愛知県医師会が、膠原病のことで膠川病の皮

膚疾患ということで僕に依頼がありました。私がお話を医師会館でさせていただいた

んですが、その特に多くの方がお見えになったんだけれども、連絡がうまく十分とれ

ていないということがございまして、膠原病友の会と違う、いわゆる医師会と、それ

から医師会の協カメンバーがおられまして、その方々のネットの中で私の話があると

いうことを聞いていただいて、多くの方が来ていただいた。

　

そういうことで、少しずつ医療、病気というもの、さらに自分の病気がどういうも

のか、あるいはどうしたらいいのかということを相談する医師、あるいはそういう人

とゆっくりお話をする機会というものを何とか現場の先生方も待っていただく必要が

あるんだ。こういうのが一一番今のところの私の思いです。ＰＲも必嘆だけども、本当
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にどういう形でそういうものをまとめていって、皆さんの声を聞くか、医師側が聞く

かということか必要だろうというふうに今思っています。（拍手）

玉置先生：最近､よく患者さんたちも聞くと思うんですけど、

エビデンスベースドメディシンと言って事実に基づいた医療

というのは、これはもう皆さんご存じだと思うんです。それ

に別に対抗して出てきたわけじゃないんですけど、ナラティ

ブペースドメディシンという新しい言葉があります。ナラテ

ィブというのはナレーション、話ですね。患者さんの話、物

語に基づいた医療をしていこうということで、それの非常に

大きな底辺にあるのは、患者さんつていうのは一つの大きな人生という物語持ってい

ると。で、病気になって、例えば僕とすると患者さんか自分のとこへやってきた。そ

れから、一緒に病気と闘っていく。それは人生という一つの大きな物語の中のもう一

つ物語としてとらえていこうと。その物語の一番重要なことっていうのは、患者さん

自身があくまでも主役であると。僕らは患者さんが一つの病気になって闘っていく物

語の中でどれだけのことを果たしていけるのかっていうことを考えないといけない

し、それから、その物語っていうのは、ただ単に病気だけじゃなくて、さっきのパネ

ラーの方が言われたような病気に伴って起こるようないろんな精神的なことも含めた

いろんなさまざまな出来事があるわけですね。それ自体をもうちょっとこちらの医療

提供者が耳を傾けていかないといけないんだろうというのが、これからのナラティブ

ベースドメディシンと言われるような物語に基づいた医療ということになると思いま

す。

　

ただ、僕らもそういったことは頭の中ではかなり最近理解はするわけですけども、

実際にこちらにおる３人のうちのお２人は僕の患者さんですけども、ふだん２週ごと

に来ていただいて、５分しか話を聞いてないんで、とても物語を聞くっていうような

ことはできないのが現状だと思います。

　

ただ、実はその反対には、いつも僕、月、水と外来していますけども、必ず１人、

２人は３０分ぐらい話をされる方を一番外来の最後に持ってきています。で、何力月

もかかっていろんな話を聞きながら、その方だちとの付き合い方を考えていくという

こともだんだん取り組んでいこうと。ですから、これから特に、インターネットなん

か普及してきて、Ｅメールとかいろんなことが普及してきているんで、そういったも

のをそういうナラティブペースドメディシンというものの中に自分の中で取り込んで

いこうかなというのを、これから特に友の会の会員の人だちと相談しながら、具体的

にちょっと始めていこうかなというふうに考えています。

　

それから、そういう自分の人生の巾の一つの物語として、患者さん自身も自分が主

役として登場していくということが非常に重要だということを、医療提供者側もそれ

から患者さん側もこれからは非常に人切にしていかなきゃなんないなというふうに思
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つています。

水谷先生：青木先生、何かご追加ございますか。よろしいですか。

　

私は、きょうは最初に基調講演をさせていただいたんですが、膠原病というのは認

識されてからかなりの時間が経っているのに、なかなか医療側も、それから患者様の

側も、また、それを支えてくださる行政の側も非常にわかりにくいもどかしさという

のを皆さん感じられていると思います。

　

特定の臓器に特定の病気が起こって、それが治るか治らないかで完結してしまうと

いうのじゃなくて、何か目の見えない病気が出てきて、そして、あちらこちら不具合

が出てきて、それをその時に治している。診なきやいけない医者側の方もいろんなこ

とを治さなきゃいけないし、患者さん側も頭の痛いことから皮膚の先に潰瘍ができる

ことまで、非常に多岐の問題が出てきてわからない。そして、そういうものがしかも

短期問ではなくて、非常に長い時間続く、例えば病気が発症してから１０年、２０年

という長い期間の間に出たり消えたりしている。だれもが知識の不足、サポートシス

テムの不足というのを感じられていると思います。

　

残念ながら我々医師の中でも知識レベルのでこぼこがあります。我々が医師を教育

していく間でも非常に時間のかかるものです。そしてまた、患者様の方も自分の病気

がどの位置にあって、将来どういうことになっていくか、もどかしさがあると思いま

す。行政の方も患者さんからのクレームがどこまでこれが本当に病気に由来するもの

なのか、それともまた、年齢、経年齢的なものによるものなのかと判断しなきゃとい

うことがあると思います。

　

こういう知識を習得する困難さは時間がかかることが一番の原因じゃないかと常々

感じています。そして私たちが、先人から教えられてきたこととして、患者様が我々

の一番の師匠であり、偉大な先生であるということを聞いてまいりました。そこで、

これから要求されることは、患者さんの知識、我々の知識、そしてそれを支えてくだ

さる方々の知識をまとめ、それが非常にいい効率でお互いに伝達できるシステムを構

築していくことが一番重要じゃないかと思います。

　

つまり、我々人類が非常に進化してきた理由というのは、情報をうまく親から子へ

伝えてきたことにあると思います。森さん方のご努力によって５年前に創刊した「か

けはし」、私も読ませていただいております。自分が医師として全く気がつかなかっ

たことが生の声で「かけはし」の中に書いてございます。それを見て、突然ハッとさ

せられることを毎回感じております。本来心者様同志の「かけはし」なのですが、そ

れは患者さんからの知識がまとまって我々の所へ入ってくる。そして、私たちはそれ

をまた返していくことができますし、こういう講演会を通して患者さん方にお返しす

ることができると思います。現在のところは「かけはし」というのは患者様と医師と

の間の非常に重要な「かけはし」になっています。

　

ですから、今のところ書いてみえる方が限られてるかなとも思いますが、できるこ
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とならば、いろんな方が思いをどんどん森さんの所へ投稿していただきたい。そうす

ると、自分の経験をほかの大と共有できることになります。しかもそれが我々の方も

共有できますし、それを読まれる行政の方にも役に立つと思います。忠者様は口ごろ

の不満を担当医にぶつけるだけでなくて、できましたらそういう形で皆さんの経験、

知識、気持ちを共有できる場として、活川していただきたいと思います。

　

であともう一つ、地道な運動というのも非常にこの会にとって｡肌要なことだと思い

ます。今回、二の会が開かれるということで、私の外来で会Ｇになってみえない方か

らもたくさんお問い今わせをいただきました、会員じゃないのに二の会に参加しても

いいんでしょうかっていう声をお聞きし圭しか。ですから、もし外来の待作宇で会員

でない方を見つけられたら、どうぞ気軽に声をかけて、会員がふえるように皆さんの

地道な草の根運動が広がることを期待しています。私も５分の診療でって言ってちゃ

まずいんですが、すべてのことを患者さんにお伝えすることはできません。しかしこ

ういう勉強会だとか、それから機関誌を通して、いろんな人の経験とか知識を効率よ

く得ることができるわけです。

畠渾：先生からのお話、今先生のご意ほとして

お伺いしました。

　

また、患者会として、先ほど一一一応体験をお話

しいただきましたけれど、その前に私の方でそ

のお２人に実際友の会をお２人はどういうふう

に感じていらっしゃいますかということをお伺

いしました。現在お２人はこの友の会をどうい

うふうに今思っていらっしゃいますか。

　

また、松原さんは、先ほどのお話のように自

分の意思じゃなく、お母様が入られた状況の中

で、白分か会の中でどういうふうに気持ちが変

わっていったかというところのお話しいただければと思いますが。

下村さん：友の会は三重県支部の設立当初からかかわって、最初のころはスタッフと

して働いていたんですけども、今は機関誌に投稿したりとか、わき役の方に回ったん

ですけども、友の会に入っててよかったなっていうのは、同じ病気の人がたくさんい

るので、それで自分も一人じゃないと思える。何かあった時にちょっと電話をかけて

みて、こうこうこうなんだけとっていろいろな話をできる。それで、すっきりできる

というのがかなり大きい役割を持っているんじゃないかなと思います。それと、交流

会とか総会の時に、新しい出会いが必ずありますので、それがとてもうれしいってい

うのがあります。

松原さん：友の会に入って、観初はやっぱりパンフレットを見るなり、皆さんの経験

を見せてもらったりするたび、すごく怖くて病気のことを知るのが怖くなった時川が
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ありましたが、時が経ち、支部の方だちと顔を合わすようになり、彩ちゃん彩ちゃん

と名前を覚えていただき、声をかけてもらううちに、周りの大たちの優しさや目の前

で手と手を取り合って助け合う場を目の前にした時は、本当に友の会に大って本当に

大の優しさを得たというか、本当に大ってよかったと思っています。

水谷先生：ちょっと話を振ってしまいますが、青木部長さん、いつも患者さんからの

要望ばっかり受け付けてみえると思うんですが、どうですか、非常にいい機会ですの

で行政側からこういう患者さんの会に何かご要望、ございませんでしょうか。

青木部長：非常に幸いなことに、いろいろお話をさせていただく中で、そんなに要望

ばかりということでは決してなくて、最近ではむしろ対話をするというような形に随

分変わってきているような気がしております。本日も同じような形でいろいろ患者さ

んは患者さんの立場で、またそれを支える方たちはそれを自分としての立場で、また

行政も同じ横並びでやっていくという感じが非常に強くなってきておりまして、そう

いう意味では非常にありかたいなという気がしております。

　

で、きょうの話を闘く中で、先ほど下村さんのお話の中で、医療が終わられて、在

宅で療養を送る際に、自分に必要な福祉サービスを見つけていくのに随分と遠回りを

されたという話を聞かせていただきました。まさに同じような問題点というのは日々

感じているところです。今の健康福祉部、三重県の場合なんですが、１つの部の中に

チームといいまして、ほかの所では課という名前ですけれども、これが１４ほどあり

ます。ですから、１人のいろんな生活を支えていく要素をずっと切り分けていくと１

４の視点があるというようなことになります。さらに各チームには２０人、また少な

いとこでも１０人ぐらいの大がそれぞれの業務を担当して、働いております。

　

ですから、どうしても医療を担当している職員から見ますと、１人の人間全体を見

るんじゃなくて、どうしても病気に目が行ってしまう。例えば福祉で、障害者の仕事

をしている大にしてみれば、障害に日が行ってしまうということで、なかなか全体を

見るということが難しくなっています｡そういう中で特に難病の患者さんというのは、

先ほども言いましたように、いろんな要素が全部そろわないとなかなか、特に在宅で

の療養というのはうまくいかないものですから、そういう意味ではこれからの健康福

祉分野のいろんな仕事の中での一つのモデルになっていくと考えています。で、そう

した１人の患者さんを支えるために、いろんな仕事をしている人間がわっと寄ってき

て、ネットワークを組んで、さっと支援に取り組めていけるような、そうした仕事を

できるように今後も努力していきたいなという思いを強くしたところです。

水谷先生：ありがとうございました。心強いお言葉です。確かに私も県庁へ連絡をと

思ったとき、非常に似たような部署名があったり、担当者がふくそうしてたりわかり

にくかったことがあります。我々も田家公務員ですから、なかなか縦割り行政から抜

け切れない部分があることは理解できますが、部長さんがこういう非常に前向きな発

言をしていただけたので私は心強く思っています。
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森さん、何かコメントございませんか。

森：サインをいただこうかと思ったぐらいなんですけれども、患者の意見に耳を傾け

るっていうのが一番患者的には安心もしますし、対決するのではなくて、一緒にやっ

ていこうよっていうそういう目線というか、そういうものが一番患者にとっては大切

なことだと思います。

　

で、今お話があった、豊かに生きるということ、そういうのも一つの権利だと思っ

て、患者として、で、生活の質の向上のクオリティーオブライフですか、そういう部

分に関しても行政がちゃんと聞いて、ただ治ればいいとかそういうのではなくて、あ

との生活まで一緒に人間らしい生活をするように考えていきましょうというふうに目

を向けていただいたということは、私たちも本当にうれしいことであるし、これから

皮膚は膠原病の窓とかいうふうなお話がありましたけども、「患者会は希望の光の窓」

というふうに言ってもいいくらいの取り組みができそうで本当にありかたいことだと

思っています。

畠渾：それでは、ここで会場の方で、もしご質問があればお受けいたしますが。

質問１：私の主治医は膠原病教室という勉強会なんですが、これを２ヵ月に１回やっ

ておられまして、大体、私、何でこれを発言するかいうと、私は大体地方なので、専

門医がいえへんような病院じゃったんですが､で､多分病名かわからないのをもって、

京大へ行って初めて膠原病とわかったと。そして、京大へ昭和６０年に病院かかりま

して、治療始まってからは順調に行ってたんです。

　

ところか、私の場合は農業をやってるんで波が荒いんですわ、回復する時と発病す

る時と。ほんで、こういう私らみたいに地方の患者は、いい病院に、私みたいにかか

ればいいんですけど、普通の全然膠原病とわからない先生にかかる患者も多くいるん

です。本当私、不思議に思うのは、何で友の会がもうちょっとそういう地方の、膠原

病ってわかっていない患者さんもわかるような勉強会ができへんのかなあと思うんで

す。

畠渾：すみません、どちらからお越しの方でしょうか。

質問１：滋賀県の長浜です。

畠渾：滋賀ですか。会員の方ですか。

質問１：一応会員ですけど。ほで、会員に入っておられない方が、小さな病院でね、

レイノー現象で、物すごいひどいレイノー現象で病院に入院されてたんですけど、先

生から注意が行ってなかったんか知らないんですけど、アイスクリームやらそんなも

のぱくぱく食べてはったんですわ。ほんでね、本人も病気のこと知らないし、ほして

詳しい先生もいないような病院にかかっている人がたくさんいると思うんですよ、地

方に行けば。ほんで、そういう入らでも、わかるような勉強会をやってほしいなと思

うんですよ。ここへ来ておられる先生とか患者はある程度勉強してると思うんです。

ほんで、先ほども私聞きたかったのはなぜか言うたら、皮膚科の先生が多いもので、
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質問がまだあったんですけど、一応断れられま

したけど。

畠渾：すみません、じゃ、まず会のことを申し

上げますと、本部の全国膠原病友の会の巾には

３３支部ございまして、会員さんによっては支

部のない所に住んでいらっしゃる方もいらっし

ゃいます。先ほどの方が滋賀ということであれ

ば、滋賀支部はございますし、支部での活動は

ございますが、その情報をどこで、といいます、

今はインターネット等でホームページも出して

いますので探すことはできますし、地方の活動

に関してはまちまちですから、滋賀支部の方が

もしお答えいただければ……

No.132膠原(49)

質問１：いや、滋賀支部は大体わかっているんです。なぜって私も会員ですからね。

ただ、三重でも山奥の方の患者さんなんかは多分膠原病も知らない、自分か膠原病に

かかっていることも知らないし、ほで、その近くの診療所に行っても膠原病ってわか

らへん先生が診てるかもわかりませんよ。だから、そういう地方地方でもこういう医

療講演とかそういう勉強会ができるようなシステムをつくっていただければいいと私

は思ってるんです。

畠渾：今すぐこういうふうなことができますというお答えはできなくて申しわけござ

いませんが、今の質問に対しましてはまた会の方で考えていかなければいけないこと

だと思いますので。そういう形で受けさせていただいておきます。

質問１：あのね､患者にしてみたらね､私らかかっている主治医は患者が多いもんで、

３分ほどしか診てもらえないような状態なんてすわ。なぜか言うたら、それも９時か

らもう昼飯抜きで大体５時、６時ごろまでその先生はかかっておられるんですわ。ほ

んで先生なんかでも昼飯抜きでやってあるのを目に見えてるさかいに、もうそれ以上

のこと言えないから、ほんで、２ヵ月に１回勉強会いうのを設けておられるんですわ。

ほんで、私ら患者にしてみたら、勉強会に行って聞きたかったことを聞いたりとか、

例えばＳＬＥは、今月はＳＬＥの話が出たとか、ほな次の２ヵ月後には皮膚筋炎やら

多発性筋炎の話が出たとか、そういう勉強会をやっておられるもんでね、私の場合は

うれしく思っています。

　

多分ほれが全国にそういうようなことが広がれば、ある程度膠原病の知らない人で

もわかるんじゃないかな思いまして、ちょっと発言させてもらいました。

畠渾：はい、わかりました。一応ポスターがございまして、張らしてもらえる病院に

は膠原病友の会のポスターでのＰＲはしているつもりですけれども、またどこまでそ

れが行き渡っているかというのは非常に難しい部分かなと思いますので、一応その点
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こちらで持ち帰りまして、また検討したいと思いますので、よろしくお願いします。

今、即答はできませんけれど。

玉置先生：ちょっと私、三重県のことでございますけれども、実はこういう声ってい

うのは全国の方がお見えになったときにおっしやるんですけれども、その地域でやっ

ぱり声を挙げていただくこと、三重県の場合には私随分と多くの方々と接しました。

熊野も行ってるし、上野も行きますとか、もうあちらこちらにそういう講演会とか、

あるいはいろんな機会があるんですね、医師会が主催するもの、それから友の会の主

催するもの、それから保健所の主催するもの、そういうものがいっぱいあるんですけ

ど、それをいかにＰＲしてもらうかということ。僕は行くときにいつもあっち行くか

らなって言ってましたけれども､ぜひいろんな人がおられるんですね､知らないって。

僕が行って初めてそういうこういう病気だということを知った人とか、相談会に来ら

れて、聞く人がいっぱいおられます。やっぱりこれはその地域で何とか、その地域の

中で一番最初に挙げて、意見を挙げていただくということが僕は必要だろうと思って

いますが。

　

ですから、滋賀県の方であれば、滋賀の中でもひとっやっていただく、三重の人は

三重の所でというのも必要じやないでしょうか。

質問１：いや、それがね、保健所が各市町村にありますよね、そうすると、保健所で

も力を入れている保健所とか、力を入れていない保健所によって大分差があるんです

わ。もうほんでね、先ほどの水谷先生でも、清水先生でも皮膚科のことやからと思っ

てちょっと聞きたいなと思ってたのは、私は農業をやってるもんで、普通大体手の皮

が厚くならなあかんのに、コップの熱いお湯がもう、人はこのぐらいやったら持てる

いうのがもう、持った瞬間もう熱うてもう持てないような皮膚状態になるからね、そ

のことやらもちょっと聞きたかったんやけど、先ほども司会者の方が時間がありませ

んので言われまして……。

水谷先生：もしよろしければこの会が終わった後で、また個別にまたお話しすること

ができます。確かに、一つはステロイドのせいで手の皮が薄くなるということ、それ

からもう一つは、皮膚筋炎のために血管に炎症が起こって、先ほどお示ししましたよ

引こ血管が詰まったような状態になると、そこの先の神経が非常に敏感になってきて

痛みが出ることがあります。

質問１：先生、私ね、合併症で心臓のバイパスの手術と、ほして膀胱がんと悪性腫瘍

が出るいうことは先生から間いておったものじやけど、そんなもの防ぎようがないん

です。どういうふうに治療、生活してたらそれが防げるとかそんなこと全然わからな

いもんでね、ほんで………

水谷先生：ちょっと個別のことになりますので、後でまたお話しいたしましょう。そ

して、青木部長さんがコメントがおありだそうですが。

青木部長：必要な方にどうやったら必要な情報が川けられるかというのは、ある意味
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永遠の課題の部分があります。例えば医療機閏、また保健所等いろんなルートを通じ

てお話をしていったとしても、どうしても網の目に乗ってこない漏れてしまう方が出

てきてしまうという現実はあるかと思います。やはり一つの手段だけによらずに、網

の目をできるだけ細かくしていく、思者の方であれば、各団体の方からも流していた

だくとかそういう努力を地域でやっていくということしかちょっと方法はないのかな

と考えます。むしろ国の方からやると、どうしても網の目が太くなってしまって、漏

れていってしまう方が増えてくるんじゃないかなという気がしますので、私どももぜ

ひ地域、県なり市町村で努力していきたいというふうに思いますので、滋賀の方でも

同じような形でやっていただければなというふうに思います。

畠渾：それでは、お時間の方がちょっと過ぎてしまいましたので、今回のパネルディ

スカッションのテーマといたしましては、［膠原病の未来に夢を］ということで、基

調講演の方で過去の治療、それから未来の治療を先生方にお話しいただきました。､ｌ、

者会といたしましては、難病と言われている部分がなくなって、また患者会ももう必

要じゃなくなり、近い将来、今回お話しいただいたように一日も早くそういう日が訪

れることを期待しまして、終わりとさせていただきます。

　

先生方、どうもありがとうございました。パネラーの皆様。（拍手）

司会：三重県支部支部長の佐々木幸子よりごあいさつ申し上げます。

佐々木幸子：皆さん今日は良い間、医療講演。皮膚科からの

医療講演ということで、皆様のちょっと興味は湧かれたと思

います。今まで内科的な講演ばかりで、皮膚科からの講演と

いうのはちょっとなかったと思いますから、皆さん関心持っ

て聞かれたと思います。

　

それから今のパネルの話ですけども、これから未来にかけ

て医療面では１０年後、２０年後には膠原病も治るというよ

うな喜ばしい情報、それから、行政に対しては今から医療費の自己負担とかいろいろ

あり、患者さんの負担の方が大きくなる中で、患者さんが自立できるような就労の方

にも力入れていただくようなことも行政の方から言われていますので、患者さんの自

立という点でも未来に向かって希望が持てると思います。

　

いろいろ手落ち、行き届かない点も多かったと思いますけども、支部の皆さん方が

一生懸命やってくださいました。それに免じてご容赦お願いしたいと思います。どう

も長い間ありがとうございました。（拍手）
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北海道支部

　

〒064-0804

岩手県支部

〒024-0012

宮城県支部

〒981 0942

秋田県支部

〒010-0000

福島県支部

　

〒963-LL51

茨城県支部

　

〒310-0905

栃木県支部

〒321-0113

群馬県支部

　

〒379-2312

埼玉県支部

〒340-0814
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支部連絡先一覧

札幌市中央区南4条西10丁目
北海道難病ｾﾝﾀｰ内
TEL 011-512-3233
FAX 011-512-4807

米沢

　

順子

　

方

林

　

智子方

秋田市旭北栄町1-5
秋田県社会福祉会館3F
TEL 018-823-6233

渡辺善広方

千葉洋子方

玉木朝子方

大滓

　

富美代方

佐藤喜代子方

千葉県支部

〒272-0137

東京支部

〒167-0053

神奈川県支部

〒220･ 0034

長野県支部

　

〒398-0002

静岡県支部

　

〒43ト043 L

愛知県支部

〒486-0935

三重県支部

〒510-1233

i関西ブロックi
―
―
1
1
1
1

〒664-0856

滋賀支部

〒520-0246

平成15年９月作成

杉山

　

ひろみ

　

方

高橋

　

利恵子方

金子季代方

海川

　

尚子方

畠山

　

邦男方

水野賢治方

佐々木

　

幸子方

久保田百合子方

谷口

　

玲子方
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京都支部

〒60ト1435

大阪支部

〒567-0045

兵庫支部

〒651一1423

奈良支部

〒633-0054

島根県支部

　

〒690-2402

岡山県支部

〒709-0211

広島県支部

〒738-0025

山口県支部

〒747-1232

高知支部

〒780-8010

香川県支部

〒761-1700

辻本吟子方

増山

　

育子方

西口

　

英二方

大森雅子方

片寄絢子方

鵜川克己方

加東弥生方

山本

　

芙千子方

竹島和賀子方

一

．Ｊ

一一ｊ 好

　

紀芙代

　

方

福岡県支部

〒825-0002

佐賀県支部

〒840-0011

長崎県支部

〒850-0066

熊本県支部

大分県支部

〒874-0024

i鹿児島県支部－
１
‐
‐
Ｉ
Ｉ

〒89ト0144

沖縄県支部

〒904-1101

―
‐
1
1
1
1

No.132膠原(B3)

岩井光子方

江藤 ト管 方

小山鴫

　

節子方

鹿児島県支部代行

手嶋 昭方

清藤

　

美恵子方

平安

　

千代子

　

方



(54) No. 132膠原

昭和51年口125「1第３種郵便物認可（毎週丿口1・月曜・火曜・木曜・金曜発行）

平成15年･Ｈｎｏ日罷行S SKO増刊通巻第5185号

膠原病の子どもを持つ

　　　

親の会

　

みなさん、子ども准の夏休みも終わりましたがいか

がお過ごしですか。

今年は冷夏で過ごしやすかったように思いますが、我が家では夏休みに

入ると同時に娘が体重の減量、リハビリ、定期検査のため７月いっぱい

入院していました。昨年は、小学校１年生の３学期に再発し病院の個室

で過ごし２年生の１学期から復帰しました。けれども２年の１学期の約

半分を休み勉強が遅れてしまいました。そのため今回の入院中も出来る

だけ勉強の時間をとる様にし、ベッドサイドに時間表を貼っていました。

退院後、８月に入ってからは直射日光に配慮しながらですが、いろいろ

なところにでかけることもでき、楽しい夏休みが過ごせたと思っていま

す。２学期が始まりました。皆さんも体調に気をつけて下さい。

　

平成１２年から「親の会」にかかわらせていただいておりますが、９

月１４日には交流会をひらきました。次回は講演会を予定しています。

内容や時期はまだ決まっていませんが、どうぞ皆さん参加してください。

　

なお、関西ブロックの３０周年記念誌「吐紀をこえて」の第Ｕ部には

小児膠原病の親子への支援活動として小児について載っています。医療

講演会でお世話になりました横田俊平先生の記事もあります。参考にし

ていただけると思います。

　　　　　　

哨映姉知ら噛心琴弩噛丿辱七

謹んでお悔やみ申し上げます。

　

８月１７Ｆﾖ、宮城県支部

小野寺哲郎様がご逝去されました、

小野寺様は昭和４９年！Ｏ月から

５０年９月まで全国膠原病友の会

会長に就任され、たいへんご尽力

いただきました。

(根本)

ぐヽ’

ここに謹んでご冥福をお祈り申し上げます。
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支部からのおたより
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ビオラの会

　

再出発と言う思いをひとつに結集しだ結成5周年記念総会"は、５

月２５口(日)盛岡駅前のマリオスで開催させて頂きました。

　

患者家族(非会員含む)５０名、来賓２名、協力医師４名、保健師6名、

会場ボランティア３名、バトン演技(ｱﾄﾗｸｼｮﾝ)子供達10名、と多くの

方々が集いました。

　　

“記念講演"は、｢膠原病をとりまく現状｣と題し、価待幸子氏

　

〔(元)岩手医科大学医療福祉相談室長〕に講師をつとめて頂き、内容は、

30数年間、患者と共に見つめてきた現場からのメッセージと今後の課題

も入り興味深いものでした。

　

最後は、病名別に4グループを作り、先生方と保健師さんに入って頂

き、各先生を中心にいろいろとお話したり、聞いたり、短い時間でした

が、共に語り合えた交流の場になりました(好評！)。あらためて、皆様

の理解・協力があっての友の会と思いました。

　

今後、会の活動課題としては、遠野市(民話の里)だけでも、東京２

３区の広さを持つ広範囲な県内に、点在している会員や患者の相互交流

や情報交換を、どのようにしていくかなどについては、各地域の保健師

さんとの相互協力で、こつこつと取り組みながら、よき方法を模索して

いければと思います。

　

膠原病患者は、体力的には健康人の10倍という体力を消耗しながらの

家庭・仕事・勉学と日々暮らしております、各人各様の枠の中での思い

は、明るく軽く楽しく、そして希望ある状況を、願いながら感謝の報告

とします。
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支部長

　

後藤真理子

　

今年の夏は天候が不順でしたが、会員の皆様体調はいかがですか。

　

去る６月２９日に支部設立３０周年記念式典を新横浜国際ホテルにて

開催しました。その節は各支部の皆様よりあたたかい励ましのメッセー

ジをいただきありがとうございました。また他支部からもご参加をいた

だき大変うれしく思っております。祝賀会には７０名以上の方にご出席

いただき盛会のうちに終わることができました。

　

今後ともご支援ご協力のほどよろしくお願いいたし

ます。

　

４月１３日茨城県総合福祉会館において、１０周年記念総会を開催致

しました。畠渾会長・渡辺福島県支部長・佐藤埼玉県支部長にご臨席頂

き、また各支部の皆様からはお祝いのメッセージを頂きました。ほんと

うに有り難うございました。

　

午後は水戸保健所との共催で、順天堂大学膠原病内科教授・橋本博史

先生に「膠原病治療の現状と今後の展望」という講演をして頂き、その

後医療相談を行いました。

　

インターネットで知り、他県から来てくださった方もいて、用意した

席では足りないほどの盛況でした。

　

又、１０周年記念誌「きずな」を発刊することができたこともお知ら

せします。

　

さらに、「いばらぎ難連」は設立２０周年をむかえ、１０月には記念

のつどいを予定しております。
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支部長

　

藤原久美子

　　

平成１０年の秋に島根県支部が結成されてから、今年で５川年を迎

えました。今日まで私たちが友の会活動を継続出来たのは、顧閣の先生

方、保健所、島根難病研究所、難病ボランティア「サークルありんこ」

ほか、大勢の皆さま方のご協力とご支援があっだからこそと痛感してお

ります。ご支援いただいた皆さまに感謝の気持ちでいっばいです。

　

結成まで、そして結成から今口まで、前支部長の永田ハルミさんをけ

じめ、運営委員の方々のチームワークはすばらしいものでした。また、

この春に支部長を引き継いで状況を知る程に、前役員さん達が一一人ひと

りの会員さんの実状をよく把握し、きめ細かい配慮をされていることに

驚きました。

　

このチームワークと会員一人ひとりの心を大切にすることをモットー

に、今後の活動を続けていきたいと思います。

　　　　　　　　

５周年記念

　

宿泊交流会

日

　

時

　

ｔＯ月２５日（土）～２６日（日）

会

　

場

　

島根県簸川郡湖陵町「湖陵荘」

当日は、和歌山県の「ユニティクリニック」院長の安川修

先生と島根県の三瓶池田診療所

　

長坂ゆきひろ先生の講演

とライブで題して「やぶさん、長さんのトーク＆ライブ」、

ほかにレクリエーション、交流会などを計画しています。

この宿泊交流会を通して親睦を図り、英気を養い、１０周年へ向かって

スタートです。全国の仲間の皆さん、これからもよろしくお願いします。
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全国膠原病友の会鹿児島県

　　　　

支部設立２０周年大会を終えて

　

平成１５年６月２９日鹿児島福祉プラザ５階大ホールにて鹿児島支部

設立２０周年大会を行いました。

　

心をリラックスして講演を間いて欲しいと講演前にアトラクションと

して萩原整形外科の介護責任者日高恭子さんの「大黒舞」、参加した仲

間と握手して心を和ますシーンがあり、彼女がマジックの衣装を着替え

ている間に数名の仲間が「ハイサおじさん」を踊り、その後、日高さん

のマジック。アトラクションでは会場の皆さんの笑顔が印象的でした。

　

大分赤十字病院副院長

　

織部元廣先生［元気の出る膠原病患者の知

恵］を講演。

　

巨互亘］回

　

①明るく生きるために（鯵にならないために）②ボケない

ために

　

③心の活力を保つために［床万y元羽

　

①膠原病患者さんのため

の運動指針

　

②睡眠の確保

　

③食事の要領［萌石‾瓦豆筧‾］①信頼できる

主治医との約束

　

②安心できる施設の確保

　

③それでも検診は自分で

等など詳しく分かりやすい言葉でお話しして下さって参加した仲間がら

感謝の声が聞こえました。

　

パネルディスカッション「難病と生活の自立をめざして」コーディネ

ーターに鹿児島赤十字病院副院長

　

泉原智麿先生、今村病院分院

　

大塚

秀行先生パネリストに患者の立場から竹村真由美、作業所から清藤美恵

子、保健婦から今村恵、労働局職業安定部雇刑担当から大内山逸男、介

護の立場から日高恭子様方が参加されそれぞれの立場からお話がありま

した。

　

会場入りロでは参加された方々に仲間が作ったお花をアトラクション

では造花をプレゼントし皆さんで支部設立２０周年をお祝いしました。
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関西ブロック30周年記念誌

　　　　　　　　

『世紀をこえて』発刊！！
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関西ブロック事務局

　

久保田百合子

　

不順な天候が続き、夏らしくないまま秋の気配が近づいて参りました

が、友の会会員の皆様におかれましてはお変わりありませんかりまたこ

の夏は、地震、洪水、台風と天災による被害が各地で相次ぎ、被害の状

況がニュースに出る度に皆様の安否を大変心配いたしました。

　

さて、関西ブロックは咋年11月に設立３０周年を迎え、この度３０

周年記念誌『世紀をこえて』を発刊いたしました。

　

＜内容＞

　

今回の記念誌には、活動の２大柱である「教壇に立つ活動」と「小児

の膠原病患者・家族への支援活動」を取り上げました。

　

第１部では、医師主導型から、患者中心の医療に変わりつつある今、

関西ブロックが長年に亘り続けてきた患者が教壇に立っ活動の意義

とこの活動が及ぼしてきた効果を改めて確認し、今後もこの活動を広め

ていく必要かおることを提言しています。

　

昨年９月に、患者講師はじめ教育現場や臨床現場の先生、医師、看護

師の皆様に集まって頂き開催した座談会の様子を報告。患者講師として

教壇に立たれた会員の「闘病記」と共に載せました。

　

第Ｈ部では、膠原病の子どもと家族の方々へ実施したアンケートの集

計結果を報告。御協力いただいた親子の皆様からの生の声をお届けして

います。また、小児膠原病専門医の横田俊平先生からは最新の医療原稿

　

「子どもの膠原病の現状と治療」を寄稿していただきました。患者数も

専門医も少なく、不安や悩みの多いなかで闘病生活を送られている膠原

病の子どもと家族の皆様へ、役に立つ情報をお伝えしています。

　

第ｍ部は、資料編として「関西ブロックの歩み」を年表にまとめまし

た。また、関西ブロック５支部の活動も紹介しています。
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〈購読のお願い〉

　

この度の記念誌は、膠原病の心行・家紋の皆様は

もちろんのこと、看護学校をけじめ病弱児の涌う学

校の先生、医師、看護師をけじめとした医療従事者

の皆様、等々にも、ぜひ読んでいただきたい附則こ

什上がりました。

　

購読ご希望の方は、『３０周年記念誌』希望、住所、

氏名、電話番号を明記の上、下記関内ブロック収務

川までハガキでお申し込み下さい。振込川紙を同封

の上お送りいたします。

※

　　　　　　　　　　　　

久保田［汀合１

※

　

書籍代金：1500円（送料別）

新刊図書のおしらせ

『改訂新版

膠原病を克服する』

療養のための

　　　

最新医学情報

順天堂大学

　

膠原病内科教授

　　　

橋本

　

陣史

　　　　

保健同人社

ヽ'ド成!5年６月１日

　　　　　　　

発刊

　　

定価17 8 5[月

響戦亀膝勃沓≪司艦轡し細部７

　

今年度から、史新申請の手続きが変わり、申請に必要な書類もふえました。

機関誌「膠原」で今までの経過はご報告してきましたが、いざ実施されると送付さ

れてくる申請のための書類の説明が都道府県で異なっていることが分かりました。

臨床調査個人票は厚生労働省のものと同じですが、今後、軽快者がどういう状況で

認定されるのか気になるところです。

　

本部としてもできるだけの情報を集めて､今後要望していきたいと思っています。

　　

軽快者となられた方は

支部または本部事務局へご連絡下さい
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