
患者会代表あいさつ
中田千鶴子

　7月の猛暑、豪雨の被害など予期しない大変
厳しい夏でしたが、皆さま、いかがお過ごしで
しょうか。
　去る 5月 15 日、ホテルイン金沢に於いて「平
成 16 年度シェーグレン症候群患者会・総会」
が開催されました。参加者は 40 名でした。特
別講演の先生方、藤田先生（京都）、金沢医科
大学名誉教授・菅井進先生はじめ血免内科の先
生方、看護師、薬剤師、製薬会社、病院関係の
皆さま、御多忙の中、ご出席を賜わり誠にあり
がとうございました。厚くお礼申し上げます。
　今回、特別講演としてお薬に詳しい聖マリア
ンナ医科大学リウマチ膠原病内科・山田秀裕助
教授が「治療とお薬の基礎知識」と題して、新
しい薬として注目されている塩酸セビメリン
（商品名・エボザック、サリグレン）について。
また、ＮＴＴ東日本関東病院・志村真理子先生
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は「口腔乾燥について」、女性ホルモンと乾燥
症状、ドライマウスの原因、治療について話さ
れました。それぞれ、現在私たちが直面してい
る問題に最新の情報をとても分かりやすく解説
していただき、皆さまにも理解していただきや
すい内容だったと思います。病気をよく知るこ
と、自分自身をよく知ることが大切です。総会
が、明日からの療養生活の励みになればと切に
願っております。講演に先立ち、平成 15 年度
の活動報告、決算報告、会計監査報告、平成 16
年度活動方針及び予算案、新役員が承認されま
したことをご報告致します。現在、会員数は約
220 名です。昨年、中部地区の「ミニ集会」な
どで会員の親睦を重ね、会員の皆さまの積極的
協力が得られ、新役員体制でのスタートとなり
ました。多くの方々のお力添えとご協力のお陰
で総会準備、総会、会報作りが出来ましたこと、
心から感謝申し上げます。

平成 16年度シェーグレン症候群患者会

総会・特別講演会開催

懇話会終了後の皆さん



≪平成 15年度　活動報告≫
 5 月 24 日 （土） 15 年度シェーグレンの会総会（ホテル・イン金沢）
 ～ 25 日 （日）
  7 月 15 日 （火） 本部会 【会報制作について】（金沢医科大学内　事務局）
  8 月 30 日 （土） 本部会 【会報制作について】（金沢医科大学内　事務局）
 10 月 11 日 （土） 本部会 【会報原稿提出】（金沢医科大学内　事務局）
 11 月 22 日 （土） 中部ブロックミニ集会（金沢医科大学内　参加者 11 名）
  1 月 31 日 （土） 関東ブロックミニ集会（第一製薬会議室　参加者 35 名）
  3 月 13 日 （土） 中部ブロックミニ集会（金沢医科大学内　参加者 15 名）
 4 月 3 日 （金） 本部会 【16 年度総会開催について】（金沢医科大学内　事務局）
 5 月 7 日 （金） 本部会 【16 年度総会開催について】（金沢医科大学内　事務局）

≪平成 16年度　活動計画≫
  5 月 15 日 （土） 16 年度シェーグレン会総会（ホテル・イン金沢）
　 ～ 16 日 （日） 
 7 月 本部会 【会報制作について・企画】（金沢医科大学内　事務局）
 8 月 本部会 【会報制作について・原稿提出】（金沢医科大学内　事務局）
 9 月 本部会 【会報制作について・校正】（金沢医科大学内　事務局）
　　　　　　　　　  　　　 【中部ブロックミニ集会の企画】（金沢医科大学内　事務局）
 10 月 会報 13 号の発行
　　　　　　  中部ブロックミニ集会の開催
　　　　　　　   （※各ブロックのミニ集会は未定）
 3 月 中部ブロックミニ集会開催
　　　　　　  本部会 【17 年度総会について・講師、プログラム】（金沢医科大学内　事務局）
  5 月 本部会 【17 年度総会について・資料等作成】（金沢医科大学内　事務局）

≪会則の一部変更と顧問及び役員改選について≫
第 8条：本会は、次の役員をおく。患者会代表（会長）、副会長 1名、幹事 2名、顧問（若干名）
 1） 会長再選　　　　　　 中田千鶴子
 2） 副会長交代 大和恵美子
 3） 幹事 1名再選と 1名新規　　 金山由美子　沢田千秋
 4） 顧問　　　　　　　　　　 菅井　進先生（金沢医科大学　血液免疫内科）
　　　　　　　　　　　　　　　　 小川法良先生（金沢医科大学　血液免疫内科）
　　　　　　　　　　　　　　　　 北川和子先生（金沢医科大学　眼科）

以上、顧問及び役員の改選が総会で承認されましたことをご報告します。
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≪平成 16年度シェーグレンの会　総会プログラム≫
 
 日時：平成 16 年 5 月 15 日（土）～ 16 日（日）13：00 ～翌 10：00
 場所：ホテル・イン金沢　４Ｆ

【5月 15 日（土）】
 13：00　 受付
　 13：30　 総会
　 14：30　 特別講演Ⅰ「治療とお薬の基礎知識」
　　　　　　 聖マリアンナ医科大学　リウマチ膠原病アレルギー内科
    山田　秀裕　助教授
　 15：30　 特別講演Ⅱ「口腔乾燥について」
　　　　　　 NTT東日本関東病院　志村　真理子　先生
　 16：30　 ～休　憩～
　 16：40　 研究報告「シェーグレン症候群患者のコミュニケーションニーズ：
      面接調査を終えて」
　　　　　　 金沢医科大学　医学教育・情報学　相野田　紀子　助教授
　　　　　　 慶應義塾大学　看護医療学部　杉本　なおみ　助教授
 17：30　 ～休　憩～
　 18：00　 懇話会Ⅰ（先生方を囲んでのお食事会）
　 20：00　 懇話会Ⅱ（会員及び先生方との雑談会）

【5月 16 日（日）】
　   8：00　 朝食
　 10：00　 解散
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特別講演会Ⅰ
「治療とお薬の基礎知識」

聖マリアンナ医科大学
山田　秀裕先生

　私は、昭和 56 年卒
業以来、リウマチ膠
原病を（専門に）やっ
てまいりましたが、
なかなかシェーグレ
ン症候群のことに注
目して研究や臨床に
集中するような機会
は、つい最近までありませんでした。ですから
今回、菅井先生にお声をかけていただいたこと
は光栄ですが、私自身は半ば素人のような者で、
素人の立場としてこのシェーグレン症候群の病
気のこと、患者さんのことについて、ここ数年
間、少し集中的に考える機会がありましたので、
私自身がどのような経緯で、この病気のことを
何とかしなくてはならないかと思うようになっ
たかを、お話させていただきたいと思います。
　今日の話のあらすじは、セビメリンの話とそ
れにまつわる臨床的な話。それから、セビメリ
ンを使いながらシェーグレン症候群とはどのよ
うな病気なのかということを、私自身が勉強し

たことについて紹介し、他にいくつかお話させ
ていただきます。
　シェーグレン症候群を診断するためには、患
者さんにガムを噛んでもらったり、混んでい
る眼科に行ってもらったり、耳鼻科の外来で唇
を少し切ってもらったり、なんとかシェーグ
レン症候群だと診断するのですが、それだけ患
者さんに負担をかけた上で、「さあ、シェーグ
レン症候群ですから、点眼液を使って我慢して
ください」というような時代がだいぶ長く続き
ました。そんなこともあって、なんとも無力な
感じを得ていましたので、どうしても積極的に
シェーグレン症候群の患者さんに対して何かし
ようという機会が少なかったように思います。
ところが、数年前にセビメリンという薬の臨床
試験にかかわる機会があって、その時以来、考
え方を変えさせていただきました。
　このセビメリンという薬は、エボザック、サ
リグレンという商品名で販売されています。食
べ物を食べたりすると、反射的に副交感神経が
刺激されて（唾液腺に副交感神経の線維が分布
しているわけですが、そこに、アセチルコリン
という分子が分泌されて）、そのアセチルコリ
ンが唾液を分泌する細胞の受け皿となるM3受
容体にくっつくことによって、この分泌細胞は
唾液や涙を分泌するというメカニズムになって
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平成 16年度シェーグレンの会　特別講演会
特別講演Ⅰ「治療とお薬の基礎知識」
　　　　　　　聖マリアンナ医科大学　リウマチ膠原病アレルギー内科
         山田　秀裕　助教授

特別講演Ⅱ「口腔乾燥について」
　　　　　　　NTT東日本関東病院   志村　真理子　先生

研究報告 「シェーグレン症候群患者のコミュニケーションニーズ：

　　　　　 　面接調査を終えて」
　　　　　　　金沢医科大学　医学教育・情報学  相野田　紀子　助教授
　　　　　　　慶應義塾大学　看護医療学部　　　　　 杉本　なおみ　助教授



≪平成 15年度会計報告≫

 自 平成 15 年  1 月  1 日 
 至 平成 15 年 12 月 31 日

（単位：円）
収　入　の　部 支　出　の　部

科　目 金　額 摘　要 科　目 金　額 摘　要
前期繰越金 625,757 通信費 76,610
年会費 171,000 会報製本費 98,000
寄付金 181,950 事務消耗品 6,452
利息 11 その他 23,160

次期繰越金 774,496

合　計 978,718 合　計 978,718

≪平成 16年度予算（案）≫
（単位：円）

収　入　の　部 支　出　の　部
科　目 金　額 摘　要 科　目 金　額 摘　要

年会費 270,000 2,000 円× 135 名 通信費 200,000 葉書、切手ほか
賛助金 50,000 金沢医科大学助成金 印刷費 200,000 会報ほか
協賛金 160,000 製薬会社より 総会予備費 300,000
前期繰越金 774,496 事務経費 100,000 ミニ集会連絡費ほか

予備費 454,496

合　計 1,254,496 合　計 1,254,496

会計監査報告
諸帳簿及び通帳とも適切に処理されており、決算書の通り間違いのないことを確認致しました。

平成 16 年 5 月 14 日　　　　　　　会計監査　　　得野　容子
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ちていく。あるいは工場を刺激するアセチルコ
リンが、全然出なくなるということが原因とし
て考えられる。
　一方、セビメリンで効果がみられなかった人、
例えば、もともとたくさん唾液が出る患者さん
は、ちゃんと働く唾液腺がいっぱいあると考え
られるにもかかわらず、半分の患者さんにしか
効かない。つまり、残り半分の人はセビメリン
で刺激しても唾液が出ない。でも、工場は力が
あるはずです。そこで「そういう原因は何か」
と調べてみますと、セビメリンが受け皿である
受容体に結合して、この工場の中に信号を送っ
て、その信号が唾液や涙に繋がっていくわけで
すが、この細胞の中で、信号を遮断してしまう
ようなメカニズムがこの病気の中にあるのでは
ないか。その代表格があの有名な TNFαです。
いろんな基礎的な研究が出ていますが、この
TNFαというのは関節リウマチの患者さんに重
要な役割を演じている蛋白です。この TNFα
を中和してしまう治療法が、いま世界で最も関
節リウマチの治療薬として効果があるとされて
います。
　そういう薬剤としてレミケードという薬があ
ります。レミケードを点滴して、TNFαを中和
して取り除くという治療をすると、点滴を受け
た次の日から、いままで車椅子でやっと移動し
ていた患者さんが立って歩けるようになるとい
う、それくらい劇的にリウマチに効くというこ
とが明らかになってきました。

じて、もう一度勉強し直そうと考えました。つ
まり、工場である唾液腺の組織が破壊されてし
まっては、いくらセビメリンを飲んでも効くは
ずがないと考えられるのに、でも、実際には患
者さんの涙腺も唾液腺も決して壊れているわけ
ではない。つまり、通常の自律神経によって刺
激される分泌は不足してしまうけれど、外から
セビメリンを加えてやれば、ちゃんと出てくる。
ある程度は出てくる。つまり、この工場はちゃ
んと働く予備能力を持っている。にもかかわら
ず、必要な時に十分に出てこない。そういう状
態というのは「一体どういう状態が考えられる
のだろう？」。つまり「病気によってどこの機
能が落ちてしまっているのだろう？」。そうい
うことを考えるために、もう一度、臨床試験の
データを見せてもらいました。
　もし、工場である腺組織が年々壊れていって、
機能がどんどん落ちていくとすれば、シェーグ
レン症候群になって１年以内の人よりは、5年、
10 年以上経った人はどんどん機能が落ちていく
でしょうから、セビメリンを飲んでも効く人は
少なくなるはずです。ところが、まだ１年以内
の患者さんも 10 年以上経った患者さんも、ほ
とんど差がないのです。つまり、有効率に差が
ないのです。罹病して何年経っても、セビメリ
ンを飲めば唾液や涙を作ることが出来るように
なることが分かりました。また、セビメリンを
飲む前の唾液の分泌量が非常に少ない人も、か
なり唾液が出せる人も、セビメリンを飲んで
改善する有効率はほとんど同じです。つまり、
ちょっとしか出ない患者さんでもセビメリンを
飲めば、半分の患者さんは良くなるということ
が明らかになりました。
　そこで「工場は涙や唾液を作る能力を持って
いるにもかかわらず、なぜ、乾燥してしまうの
か」ということをいろいろ調べてみました。つ
まり、外からセビメリンで工場を刺激すれば出
るわけですから、副交感神経が刺激されて、ア
セチルコリンが出て工場にくっついて、涙や唾
液を出すという、本来の生理的刺激ではこうい
うのは出ない。つまり、副交感神経の機能が落
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います。セビメ
リンというお薬
は、副交感神経
を介さずに、直
接この受け皿に
結合することに
よって、分泌線
から唾液や涙を
出させる薬です。
　「こんなメカニ

ズムの薬があるから治験をやってください」と、
製薬メーカーの方に言われた時に、本当に効く
のだろうかという疑問を持ちました。何故かと
いうと、それまでシェーグレン症候群という病
気は、唾液腺や涙腺にたくさんのリンパ球が集
まって、分泌腺を取り囲んで次々と唾液や涙を
分泌する細胞を壊してしまい、細胞組織は破壊
され、萎んで死んでしまうと考えられていまし
た。そういう考え方が主流を占めていたのです。
涙や唾液を分泌する細胞が障害され、萎んでし
まったら、セビメリンを使って刺激しても、工
場である細胞が廃業してしまっているなら、唾
液や涙は出るはずがないと考えられました。で
すから、臨床治験に参加しても効果が得られる
かどうか疑問に思いながら参加しました。そう
いう懐疑的な気持ちで治験に参加していいのか
と、批判をされるかもしれませんが、治験とい
うものは、ある程度批判的にみながらやること
も大事であろうと考えています。その理由は、
ある思い込みがあると、ある薬を飲んだ時に、
本当に効いていないのに効いたようにみえてし
まう、ということがあります。ある薬が実際に
承認されるためには、二重盲験という治験方法
があります。これは、処方する医者も内服する
患者さんも、本物の薬なのか、見かけは同じに
見えるニセ物の薬なのか、全く分からない状態
で服用してもらいます。この場合は、４週間後
にどのくらい唾液が出るか調べます。全員が終
わったところで、はじめて「貴方のは本物です」、
「貴方が内服したのはニセ物でした」というふ
うに分類して効果の違いを比較します。この時

は、72 人の本物の薬を服用した人の結果はど
うだったかを比べました。つまり、思い込みが
この結果に左右されないというかたちで判断さ
れるのです。そうしますと、明らかに唾液の分
泌量が増えただけでなく、乾燥感や喉の渇いた
感じ、食べ物を食べた時の困難感が、ニセ物を
服用した方より本物を服用した方が明らかに良
かったという成績が出て、初めてこの薬が認可
されるということになるのです。
　ところが、成績をよく見てみますと、飲みは
じめて４週間では、このくらいの唾液が増える
のですが、3 ヶ月、半年、1 年と飲み続けてい
るうちに、さらに増えていくことが明らかにな
りました。唾液の量だけでなく、実際に何らか
の乾燥に関連する症状の改善率をみても、４週
間後は 2割程度であったものが、3ヶ月、６ヶ
月といくにしたがって改善する患者さんが増え
てまいります。つまり、時間とともに良くなる
ということが明らかになったのです。
　唾液の役割を考えますと、ただ単に口の中を
潤すということだけでないということが分かり
ます。さまざまな物質が唾液の中に含まれてい
て、消化酵素、あるいは IgAによる粘膜の防衛
機構、すなわち細菌が入ってくることに抵抗す
るための自衛手段が含まれていますし、粘液な
どは粘膜を保護する事も知られています。その
結果、そういう唾液がちゃんと出ることによっ
て通常の生活が営めるのであって、唾液が出な
いということはさまざまな症状が出てきます。
単に「口が乾く」というだけでなく「食べ物が
飲み込み難い」「喋り難い」「喉が渇いて眠りが
妨げられてしまう」「味がおかしくなる」など、
場合によっては「口の中にカビが生えてしまう」
「虫歯が増える」ということがあります。セビ
メリンを飲んで効果が出てきた患者さんの多く
は、こういった障害とか、眠れるようになった
とか、さまざまな症状の改善が見みられるよう
になりました。
　こういった成績をみて、また、私が経験して
みて、今までのシェーグレン症候群という病気
の考え方が、全く違っていたのではないかと感
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群の患者さんの血液には、この受け皿に対する
抗体ができてしまって、この抗体が受け皿を占
拠してしまったためにアセチルコリンやセビメ
リンがくっつくことが出来ない。そういう病態
があるということが明らかになりました。こう
いう自己抗体の中には、体の細胞の機能を変え
てしまうような抗体があるということは、ほか
の病気でも知られています。バセドウ氏病とい
う甲状腺の病気もそうです。筋無力症という筋
肉の病気も、ある程度抗体が悪さをしている病
気です。
　ですから、シェーグレン症候群でもこの蛋白
に対する自己抗体が、涙や唾液の分泌を落とし
てしまうということが、最近明らかになってき
ました。この抗体がたくさんあるために、ある
患者さんにセビメリンを飲んでいただいても、
その効果はあまり期待できないわけです。その
ため、私たちとしては患者さんに「この抗体が
あるのか、無いのか」ある程度はっきりさせて、
こういう薬を使うことが出来るようになればと
考えています。しかし、まだこの抗体を簡単に
測ることは出来ません。
　そのかわりの方法としては、こういう自己抗
体をたくさん作る方は、血液中の γ-グロブリン
（IgG など）がたくさん増えています。γ-グロ
ブリンというのは、もともと免疫蛋白…つまり
抗体です。こういうトータルの抗体がたくさん
増えている。つまり、正常の方では、10 数％で
すが、20％を超え 30％以上の方の（セビメリン
の反応性）、セビメリンを飲んだ後の唾液の分
泌の増加量を調べました。つまり、この人はセ
ビメリンを飲むと、１ｇも増える。でも、この
人は、セビメリンを飲んでもせいぜい 0.3 ｇし
か増えない。つまり、γ-グロブリンの値が高い
人はセビメリンの効果が期待できないが、低い
人は、セビメリンの効果が期待できるかもしれ
ないという結果でした。ただ、症例が６人と少
ないので、今後の検討課題にしたいと思います。
　いずれにしても、涙や唾液を作る工場に対し
て、さまざまなシェーグレン症候群という病気
がかかわって、いろんなところに作用して、分
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泌機能を落としているのではないかということ
が明らかになりました。こういう病気を起こし
ているメカニズムというものは、極めて多彩で
あるということを知ったわけです。しかし、同
時にシェーグレン症候群の患者さんが、全部の
症状を持っているわけではありませんが、さま
ざまな症状を発現することが実感されます。特
に私の中で印象深いのは、非常に疲れやすいと
いうことです。「疲れてしまって仕事を休みた
い」あるいは「疲れて家事が出来ない」「昼寝
をしてもなかなか疲れがとれない」など、この
わけの分らない疲労感というものを訴える患者
さんが多いということです。あるいは、関節リ
ウマチという病気がないにもかかわらず、関節
が痛かったり、筋肉が痛かったり、腱が痛かっ
たりなど体のあちこちが痛い。そういう症状を
訴えられる方が多い。果たして、そういう患者
さんにどういう治療を施したらいいのだろう
か。ステロイドホルモンを飲んでいただいて、
一時的には良くなっても、長期の場合は副作用
が出てしまう。そういうジレンマがありますの
で、こういった症状は一体どこからきているの
だろうか、ということを研究してみました。

　今、話題の線維筋痛症という病気があります。
これは、シェーグレン症候群と関係しているわ
けではありませんが、関節リウマチ、シェーグ
レン症候群などそれ以外の膠原病の方でも、そ
うでない方でも、この線維筋痛症という病状を
呈して来られる方があります。この病気がどう
いう病気かというと、例えば、関節が痛いと



　リウマチの患者さんの 3 割くらいの方は
シェーグレン症候群を合併しておられます。で
すから、TNFαという悪玉の蛋白がシェーグ
レン症候群の工場にも悪影響を及ぼして、邪魔
をしてしまう可能性がある。そこで、リウマチ
の治療薬と同じ治療薬を使ってこれを除去して
しまえば、シェーグレン症候群の患者さんのい
ろんな症状が良くなるのではと考えた人がいま
す。実際に、TNFα抗体のレミケードという薬
をシェーグレン症候群の患者さん 16 名に 3 ヶ
月以上治療を行った結果、患者さんのいろんな
症状がどうなるか検討してみた人たちがいまし
た。その結果、患者さんの全体的な体調、ある
いは医師がみた患者さんの様子も改善していま
したし、目の乾燥も良くなったし、口の乾きも
良くなっていました。さらに、シェーグレン症
候群の患者さんでリウマチを合併していない方
でも、しばしば関節の痛みを伴う方がいらっ
しゃいますが、そういう関節の痛みにも大変よ
く効く。あるいは、非常に疲れやすい人が多い
のですが、その疲れもとれるし、血沈も良くな
るということが 3年前に報告されました。

　この研究をもとに、先程お話した二重盲検の
方法で、つまり、本物の薬と本物そっくりのニ
セ物の薬で臨床試験が行われました。二重盲検
の方法が最も正確に効果をみることが出来るや
り方です。その結果がどうだったかというと、
全体的な改善度、乾燥感、関節痛、疲労感は本
物の薬の人も、ニセ物の薬の人も、全く差がな
かったのです。こんなふうに、ある薬の効果を

みる時、医者も患者さんも錯覚で効いていると
思うことがしばしばあります。それは何故かと
いうと、リウマチにしても膠原病にしても、同
じ一定の量の薬を飲んでいても、非常に調子の
悪い時もあれば良い時もあるという具合に変動
します。ですから、たまたま一番悪い時期から
良くなる時期に、生姜をすりおろすとか、なに
かジュースを飲み始めた人はとても体調が良く
なったと感じます。すると、生姜やジュースが
効いたのではないかと思ってしまいます。実際
にそういうかたちで、いろんな民間療法や薬が
効いたと思われる錯覚があります。ですから、
そういうものを利用して、健康食品で金儲けし
ている人もいるわけです。私自身は、健康食品
について「あれがいいんじゃいか」「これがい
いんじゃないか」と、尋ねられることがありま
すが、「それが安価なものであれば試してみて
もいいんではないか。何万円もする高価なもの
であれば止めた方が良いのでは…」と考えてい
ます。いずれにしても、病気の症状に効くかど
うかを判断するには、厳密な方法で、科学的に
確かめられなければならないと思います。いず
れにしても、TNFαというものを除去しただけ
では、シェーグレン症候群のいろんな分泌障害
を改善することは出来ないということが明らか
になりました。
　それ以外に、「悪さをしているものは何か」
ということを調べました。すると、いくつかの
最近の研究が明らかになりました。それを図に
まとめてみますと、この副交感神経から分泌さ
れたアセチルコリン、あるいはセビメリンとい
うものは、受け皿であるM3受容体にくっつく
ことによって、工場に働けと指令を出して分泌
させる。この受け皿のところを覆ってしまうよ
うな蛋白に対して抗体を作ってしまうのではな
いか。実は、これがシェーグレン症候群などの
自己免疫疾患の特徴でありますが…。シェーグ
レン症候群の患者さんの血液の中には SS-A 抗
体とか SS-B 抗体とか、あるいはリウマチ因子
とかさまざまな抗体が陽性に出ることが知られ
ています。最近の研究では、シェーグレン症候
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はないかと痛感します。
　みなさんは、乾燥症状を悪化させるような薬
剤を避けるように言われていると思いますが、
この中には抗うつ剤というのがあります。抗う
つ剤というのは、飲めば口が乾いてしまうので、
シェーグレンの病状を悪くしてしまいます。と
ころが、シェーグレンによってうつ状態になっ
てしまう方もあります。こういった時にジレン
マにさらされるわけです。あるいは、花粉症の
時期になりますと、抗ヒスタミン薬が必要にな
りますし、お腹が痛くなると抗コリン薬を飲み
ますし、利尿剤も乾燥感を増します。ある部分
を抑えようとすると、ある部分が逆に足を引っ
張るということです。やはりシェーグレンとい
う病気の全体像をとらえてマネージメントしな
ければならないと考えます。
　次に、私自身の教訓と思って聞いてください。
セビメリンという薬は非常に良く効きます。消
化器症状がでる方でも、最初は１錠から始めて、
１週間経ったら２錠に。効果が出て副作用が無
ければ３錠に。３錠で肝機能障害がでたら、ま
た２錠に戻せばいいと思います。今、53 例の患
者さんにセビメリンを使っていますが、39 例
（66%）では非常に効果があって、現在も継続さ
れています。効果がみられなかった方は 12％。
どうしても副作用で中止せざるを得なかった方
は 12％でした。ただし、副作用で中止した方も
初めから３錠ではなくて、ゆっくり増やしてい
けば対処できたかもしれません。治験の段階で
は、効かない方は半数ぐらいですが、実際の現
場ではそれより少ないと思います。効かない方
に無駄に薬を飲んでいただくのは、かえって良
くありません。「どうやって、効く方と効かな
い方を見分けるか」。それを、今後の課題にし
ていきたいと思います。
　もうひとつは、自己抗体のために唾液腺の工
場の機能を抑えてしまうような抗体を抑制する
…つまりそういう抗体を作るリンパ球の機能を
抑制することによって抗体を減らせば、ひょっ
としたらセビメリンの効かない患者さんに対す
る治療法として有効ではないかと思われます。

そのような免疫抑制薬としてプログラフが考え
られていますが、これは点眼薬としては有効性
があります。
　あとは、もともとリンパ腫に使われているリ
ツキサンといわれる薬ですが、リウマチにも
良く効くということが明らかになっています
し、ほかの膠原病でも効果があると言われてい
ます。ひょっとしたら、こういうＴ細胞にリン
パ球を標的にした薬が、シェーグレンの病態を
良くする可能性があるのではないかと思われま
す。が、この薬自体は非常に副作用の危険を伴
うものですから、今後、もっと副作用の少ない
かたちで開発されて世に出てくると思います。
また、リウマチの患者さんに治験されているＴ
細胞の活性化を抑制するお薬が、比較的副作用
が少なく、シェーグレンの抗体の産生を抑えら
れれば、効果が出るのではと期待しています。
　もうひとつは、これからいろんな新しい薬が
出てくるかと思いますが、その薬が患者さんに
本当に効くのか。どういうところにメリットが
あるのか。そういうことを評価するためには、
きちんとした評価法がないと上手くないのでは
と考えます。単に、眼の乾きが治った。口の乾
きが良くなった。それだけでいいかどうか。や
はり、それだけではよくないであろう。乾燥症
状、それも眼や口だけでなく全身倦怠感、ある
いは痛み（TNFαを阻害するリウマチ特効薬を
使っても良くならない痛み）に対し、何かほか
に方法があるのではないか。あるいは、さまざ
まな神経症状、精神症状、そういったものを総
合的に評価する評価方法をできるだけ早く作ら
なければならないと考えます。いずれにしまし
ても、私自身がここ数年間の勉強で得た教訓の
ひとつは、病気のメカニズムを考える上で多角
的にものを考えなければならないということで
す。
　拙い話で恐縮ですが、私自身がこれまで
シェーグレン症候群という病気と取り組んでき
たことを話させていただきました。ご静聴あり
がとうございました。
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言っても関節自体に問題があるわけではありま
せん。この関節を支配している痛みを感じる神
経、あるいは、温度などの知覚神経を司って
いる脳が、痛みに対して非常に敏感になって
しまっている状態です。ですから、足が痛いと
言っても足が悪いわけではない。お腹が痛いと
言ってもお腹が悪いわけではない。その原因
は、その痛みを感じる感度を調整している脳の
中の視床という場所の一部分に何らかの原因が
あるだろうと考えられています。線維筋痛症の
人の脳の血液の流れをスペクトという方法でみ
てみますと、右の視床は十分に血液が流れてい
るのに、左の視床は血液の流れが落ちてしまっ
ているのが分かります。こういう変化が高頻度
にみられます。これは、ある研究結果ですけれ
ども、シェーグレン症候群の患者さんの中には、
うつ状態になって、実際にうつ病と言われなく
てもうつ状態を経験される方が少なくないので
す。シェーグレン症候群の患者さんでうつ症状
の傾向の強い方に同じ検査を行ったところ、脳
の血流が落ちていました。先ほどの筋痛症の方
もシェーグレンのこの方も、普通のCTやMRI
の検査では全く正常です。そういう方をたくさ
ん検査したところ、脳の前頭葉、頭頂葉など、
脳のいろんなところに血流の落ちているのがみ

られました。脳梗
塞とかではありま
せん。
　いろいろな患者
さんと接していま
すと、うつ状態、
不安、あるいは、
こういった精神症
状ではなく、三叉
神経痛や末梢神経
などで手足の痺れ
を訴える患者さん
がいらっしゃいま
す。あるいは、め
まい、トイレが近

い、血圧が変動しやすいなど自律神経系の機能
の失調を訴えられる方が多いのです。シェーグ
レン症候群という診断がついていないと、自律
神経失調症や精神科に通うとか、リウマチであ
るとか、あるいは怠け病とか言われて、とても
辛い思いをしておられる方がいます。私自身、
初めの頃、こういう症状というのはシェーグレ
ン症候群の患者さんでも、更年期障害もあるだ
ろうし、自律神経失調症もあるだろうから、た
またま合併していたのではないかと考えていま
した。でも、いろいろ調べるうちに、こういっ
たさまざまな説明困難な症状の多くは、やはり
シェーグレン症候群の病気が何か悪さをして起
こしているのではないかと考えました。では、
なぜこのような症状を出すのか、ということを
調べたのですが、まだこれからの分野で定かな
ものはありません。
　ただ、こういう免疫系の反応というのは、神
経系によっていろんな調節を受けております
し、内分泌系のホルモンによっても影響を受け
ていますので、人間の体の中の出来事を説明す
るのに免疫反応だけに注目していては、全体が
見えてこないだろうと思います。内分泌、ホル
モン、神経まで総合的に考えながら、こういっ
た症状の原因を突き止めなければいけないので
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があります。薬を処方してくださった医師に「同
じ効き目の薬で口渇しない薬と換えられない
か、または薬を減らせないか？」と相談するよ
うにしてもらっています。
　筋力の低下についてですが、咀嚼というのが
非常に大事です。噛まなくなったのは現代の食
生活の悪いところですが、唾液というのは咀嚼
筋の動きによっても分泌するので、噛むという
ことは非常に大事であるということです。噛む
ということには、歯が残っているか残っていな
いかということも影響が出てきます。唾液がで
ない病気は、本当に辛いことだと思います。
　次に、唾液についてお話します。唾液という
のは、99.5％は水分です。残り 0.05％の中に非
常に大切なものが入っています。１日に0.6リッ
トルから 1リットルの唾液が出ていると言われ
ています。（唾液腺の解剖図を指して）この中
に、耳下腺、顎下腺、舌下腺があります。耳下
腺はサラサラした水分に近い唾液、顎下腺はネ
バネバとサラサラの混ざった唾液、舌下腺は一
番ネバネバした成分を出しています。実際にガ
ムテストで出してもらう唾液は、これらが混ざ
り合って出てきます。唾液は身体全体の仕組み
と繋がっていて、例えば、汗で 100％の水分が
とられた場合は、唾液のほうが低下するように
仕組まれています。また、閉経の時期などホル
モンの変化がある時にも、唾液の分泌に影響が
出るといわれています。一部の方には、ホルモ
ン補充療法をすると、改善のみられる方があり
ます。ホルモン補充療法は、唾液の分泌を増や
すための治療ではありませんが、更年期障害と
乾燥症状と合併している方には効果があること
もあります。唾液の大きな働きというのは、１
日中、口の中の細菌を捨ててくれているのです。
正式に言うと、唾液のクリアランスと言います。
１ml の中に 7 から 8 億の細菌がいると思って
ください。貴重な唾液ですが、細菌もいっぱい
いるということです。2ｇから 3ｇの細菌を胃
の中に捨てているのです。洗い流すという力と
いうのは非常に大事です。
　唾液の働きをひとつずつ言っておきます。ま

ずは、潤滑保湿作用。これは、特にムチンとい
う成分があって、舌下腺と顎下腺から出てくる
のですが、粘膜を保護する作用とか、細菌を集
めてまとめて捨ててしまうのに使います。一つ
一つの作用が大事で、特に、飲み込んだり話を
したりする時に、すごく影響を与える因子です。
これは成長促進因子と言います。上皮の成長促
進因子、神経の成長促進因子で、これは随分後
になって見つかった事ですが、皆さんも皮膚の
外に出来た傷よりも口の内の傷の方が早く治る
ことはご存知だと思います。実は、この因子な
んです。駄目になった皮膚を少しでも新しい皮
膚に変えていきます。唾液というのはムチンが
口の中の粘膜を保護しながら常に守っていて、
さらに、傷がついたらこういう因子があるので、
早く治してくれるのです。ほかに神経の成長因
子が見つかっていて、今はアルツハイマーなど
の研究に随分唾液が関わってきて、研究が進ん
でいます。
　次に味覚作用です。皆さん、美味しくない事
が多いと思います。味というのは、味蕾という
細胞の中に味細胞があって、味をキャッチした
り、管理してくれたりします。けれども、ダイ
レクトに食べ物がボトンと入っていくわけでは
なくて、唾液の中に食べ物の味成分が溶け込み
ます。唾液が媒体となって、その味の細胞の中
に流れていくわけですから、やはり、唾液の少
ない方は味の成分を抽出する事が難しくなりま
す。
　抗菌作用についてですが、これは、やはり歯
医者としてもすごく大事なことで、文字通り、
細菌を抑える力です。ご存知の通り、私たちの
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特別講演会Ⅱ
「口腔乾燥について」

NTT 東日本関東病院
志村　真理子先生

　私がドライマウ
ス外来を始めまし
たのは、2000 年で
す。日々の診療の
中で、口の不快症
状を訴える方が増
えました。女性が
ほとんどですが、
その多くは 50 歳
以上の女性です。
「口が乾く」「舌が痛い」「美味しくない」「苦味
がある」「口がねばねばする」。こういう不快症
状を訴える方が非常に多くなってきたのです。
口の中を拝見すると、ほとんどの方は乾いてい
らっしゃる。唾液の分泌する量を測るとやはり
少なくて、10ml 以下の方がほとんどです。こ
れは、口が乾くということをきちんと病気とし
て捉えなければならないと考えて、私が立ち上
げから担当してきました。最近ようやく、ド
ライマウスという言葉が世の中に出てきました
が、世間に知られる前から地道にやっておりま
した。そんな折に、菅井先生、吉武輝子先生と
対談をする機会をいただいて、この対談が飛躍
となって、日々努力してきたつもりです。
　ドライマウスと口腔ケアは非常に大事なので
すが、歯科医と繋がっていないのが現状です。
確かに、シェーグレンというのは全身的な病気
ですが、「眼が乾く」「口が乾く」という局所的
な症状が強いわけですから、やはり、口が乾く
ということについて口腔ケアが必要になりま
す。副題として「女性ホルモンと骨粗しょう症」
と書いてあると、なんとなく婦人科の講演会で
はないかと思われてしまいますが、口の分野に
も女性ホルモンの影響が出ます。女性ホルモン
というと子宮とか卵巣の話になりそうですが、

ホルモンは全身に関与します。それがどういう
形で口に影響があるかということも含めて、全
体的にドライマウスということでまとめていき
ます。
　ドライマウスというのは正式な名称ではな
く、口腔乾燥症ゼロストミアというのが医学的
な専門の用語で、唾液の分泌が減少することに
より、口が乾く状態を指します。皆さんの中で、
次のような症状が全部当てはまる方がおられる
と思うのです。「口が乾く」「唾が出ない」こと
によって「唇や口の中がヒリヒリ痛い」「話し
にくい」「食べ物がのみ込みにくい」「味がわか
らない」「美味しくない」「苦味がある」。食い
しん坊の私としては、美味しくないと訴える方
になんとかしてあげたいと思ってしまいます。
また、「水をよく飲む」「虫歯が急に増えた」「口
臭が気になる」など。唾液が少ないと口臭に影
響が出るんですね。歯医者の立場としては「虫
歯になりました、歯の治療をしました」だけで
終わるのは、恥ずかしいことです。と言うのは、
虫歯の原因である口の乾きについての認識が、
口の専門家である歯医者に無いのです。目の前
の虫歯の治療をするだけでなく、ドライマウス
の方は唾液の分泌が少なくて虫歯や歯周病のリ
スクが高くなるわけですから、口の専門家であ
る歯医者がもう少し認識を持ってほしいという
のが正直な気持ちです。
　ドライマウスの原因のひとつに、加齢という
言葉が出てきます。ドライマウスというのは
シェーグレンの方に限らず、加齢現象としても
生じてきます。唾液腺の機能の低下は、年令と
ともにきてしまいます。「もう年なんだから」
と言われてしまうことが多いのですが、ドライ
マウスの原因は加齢のほかにもたくさんありま
す。糖尿病のような内科的な病気や神経が関係
しますから、ストレスの影響も出ます。薬（呼
吸器、ぜんそく、降圧剤など）の副作用に、口
渇があります。患者さんに「薬を止めれば唾液
は出ますか？」と尋ねられます。減らせば効果
のあるものもありますが、全体的な身体の状態
によって、どうしても飲まなければならない薬
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の方にカンジダが多かったということです。唾
液の分泌は、細菌やカビの活動に関係すること
を憶えておいてください。
　さて、ドライマウスの治療についてですが、
私たちは、ドライマウスの治療にセビメリンの
投与を行っており、薬の投与によって唾液の量
の変化をみておりますが、山田先生の講演と重
なりますので、割愛いたします。では、口腔ケ
アの対症療法を中心に挙げてみます。私が診療
を始めた 2000 年頃は、アズレン系のうがい薬
を処方するのが精一杯で、口腔ケア商品が無
かったのです。今は、保湿スプレー、保湿ジェル、
また分泌を刺激するものなどがあります。唾液
に近い成分のものを口に与えることによって、
舌をだます感じになります。どうしてもセビメ
リンを使えない方もいらっしゃいますから、対
症療法が中心になります。これからは多分、ド
ライマウスの方のための商品が増えてくると思
いますが、そのためには「口が乾いて辛い」と
いうことを、もっと外に言うべきだと私は思い
ます。口腔ケア商品について、日本はまだまだ
です。臓器移植治療のために渡米した患者さん
が、入院先の病院ですでにオーラルバランスを
紹介されたということです。現在では、日本で
もいろんな商品が出てきたので、皆さんが快適
に過ごせるものを選択していくのが良いと思い
ます。
　ここからは、女性ホルモンと歯周病について
話します。私たちは、産まれた時から年齢を重
ねて、思春期、成熟期、更年期を迎えますが、
ホルモンの変化とともにライフスタイルも変っ
ていきます。歯周病というのは、歯を支えてい
る土台の歯槽骨という骨が溶けて、歯がグラグ
ラしてしまうものです。歯周病にも免疫がかか
わってくるんですね。その防御力が、女性ホル
モンによって変ってくるのです。女性ホルモン
は、初潮期から上昇して、45 才ぐらいから更年
期に入り、次第に低下していきます。
　どうして、女性ホルモンと口の中に関係があ
るのかというと、女性ホルモンが上昇すると増
加する細菌があるのです。これは口の中のカリ

ウムを食べて
生きている細
菌ですが、そ
の補充の代わ
りに女性ホル
モンをいただ
いているとい
うことです。
女性はホルモ
ンの変動がありますが、ホルモンが高い時はこ
の細菌は活発に活動します。したがって、女性
は男性とは違う口を持っているということで
す。これは、アメリカではすでによく知られて
いることです。妊娠すると、当然、女性ホルモ
ンが上がりますから、妊婦の口の中は変ってい
きます。早産や低体重児の確率が、歯周病の人
と歯周病でない人では、７倍もの差があること
がデータで分かります。タバコを吸う人のリス
クは 3倍ですから、歯周病の影響の大きさが分
かります。女性ホルモンと歯周病は関係が深い
ということです。
　女性ホルモンと骨粗しょう症というと、整形
的な分野とか、カルシウム不足の話と捉えがち
ですが、歯周病と骨粗しょう症が関係すること
が明確になってきたのです。歯の土台も歯槽骨
という骨ですから、当然、関係があるのです。
ここに、骨粗しょう症の方と正常な方の顎の写
真があります。どちらも入れ歯を使用している
方の写真ですが、大きな違いは、土台の骨の厚
さです。こちらの方は歯周病で歯が抜けたので
すが、骨粗しょう症が重症だったので、土台の
骨がスカスカになっています。スカスカになっ
ていると細菌に冒されやすくなります。
　ドライマウスとの関係について言うと、唾液
が少ないため歯周病にかかりやすくなります。
歯周病になって入れ歯をしなくてはならなく
なった方に、もし、骨粗しょう症があるともっ
と大変なことになります。骨が下がって（吸収
して）、神経が近くなって、そこに入れ歯が触
れると、痛くてたまらないというふうになって
しまいます。骨粗しょう症の方には、入れ歯や
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口の中は細菌だらけです。それを最前線で守っ
てくれているのが唾液です。では、唾液の中に
どういう物が入っているのか？ちょっと難しい
ですけれども、イヌイットファクサスといっ
て、元々、私たちの身体の生体に産まれた時か
らある因子があります。それがラクトパーオキ
シターゼ、ラクトフェリン、リゾチームという
ものです。この名前をどこかで聞いた事のある
方がいらっしゃるかも知れませんが、バイオ
ティーンの製品の中に添加されています。歌い
文句が、唾液の酵素が入っていますというので
すが、やはり、唾液に抗菌力があるから細菌を
抑えるのです。例えば、ラクトパーオキシター
ゼもそうなのですが、特にラクトフェリンには、
細菌が必要としている鉄成分が口の中に入って
くると、それを先に奪ってしまうのです。とい
うことは、細菌にしてみればほしい鉄がないか
ら、生きていけずに死んでしまう。そういうこ
とになるので、細菌のご飯になるものを取って
くれるのが、このラクトフェリンです。リゾチー
ムというのはいろんな作用がありますが、簡単
に言うと細菌を攻撃して、細菌を死滅させてし
まう役割りをします。ラクトパーオキシターゼ
というのは細菌を直接抑える力があり、HIVの
ウィルスを殺してしまうほど強い殺菌力があり
ます。このような殺菌をする能力が唾液の中に
あって、細菌を抑えるのです。また、免疫グロ
ブリンというのがあります。特に IgAは、粘膜
を保護してくれる役目があります。
　次に、みなさんがご存知の消化作用です。本
当の消化は胃でやりますが、口の中に残ってし

まった食べか
すや炭水化物
を分解してく
れます。唾液
が、ある程度
お掃除しくれ
ているわけで
す。唾液とい
うものは、総
動員で私たち

の口の管理をしてくれているのです。
　続いて、緩衝作用のお話に入ります。先ほど、
皆さんの口に含んでもらった PH（ペーハー）
テストの結果はどうなったでしょうか。（正式
な検査はガムテストのように、刺激唾液を使い
ます）唾液に浸した箇所は、最初は薄い黄色だっ
たと思いますが、何色になりましたか？　口の
中というのは、元々アルカリ性ですが、物を食
べると酸性に近づいていきます。酸が強くなる
と歯を溶かしてしまいますから、物を食べるた
びに私たちの歯はどんどん溶けていくことにな
ります。そんなことになるのは良くないことな
ので、ちゃんと生体の防御作用として、元のア
ルカリ性に戻してくれる力があります。これが
緩衝作用なのです。早く元の状態に戻るほう
が、口の中の条件は良いということになります。
PHテストの結果は、青、緑、黄色。あるいは、
黄色と緑の混ざった色になります。青色になっ
た方は能力が早く、緑は普通、黄色はちょっと
危険です。これは、それぞれの方の唾液の能力
ですから、黄色の方はケアに注意してください。
　ドライマウスの患者さんの中で、舌が痛いと
いう方がおられます。それは、ムチンという粘
膜を守る力が少なくなるということです。また、
唾液には抗菌作用と同じように、抗真菌作用の
ヒスタチンがありますが、唾液の量が減ってく
ると、こういう真菌というカビに対しても掃除
が出来なくなります。年齢が上がってくると、
義歯の方が多くなります。きれいにしていらっ
しゃいますが、義歯の細かいところにも、細菌
やカビがついています。カンジダ菌というのも
私たちの口の中にあります。ただ、それが免疫
力によって出てくるので、唾液の少ない方は口
腔カンジダ症になりやすいという報告もありま
す。また、ドライマウスの方に白い皮膜のよう
なものが歯茎や頬の粘膜に付着することがあり
ます。よく似た症状に、白板症という前癌症状
の粘膜の疾患がありますが、これとの見分け方
は、カンジダならガーゼなどで拭き取れるとい
うことです。ある大学で、ドライマウスの方を
中心にカンジダを調べたところ、シェーグレン
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≪日常生活で気をつけること≫
 1. 規則正しい生活
 2. 安静と十分な睡眠：過労をさける、昼寝をする
 3. 好き嫌いせずバランスの取れた食事：栄養素、カルシウム（食後の歯の手入れ）
 4. 寒冷をさける：ウイルス感染に注意
 5. 外傷、手術などの肉体的ストレスをさける
 6. 精神的ストレスをさける
 7. 適正体重の維持
 8. 適度の運動：入浴、散歩、庭いじり、畑仕事、サイクリングなど
 9. 強い日光さける（日中、山、海、スキー）：帽子、長袖シャツ、日焼け止めクリーム
 10. 長期の予後に関係する疾患を予防する：
    骨粗しょう症、動脈硬化、高血圧、糖尿病、白内障、結核など
 11. 薬をキチンと服用する
 12. 定期的な診察・検査を受ける
 13. インチキ療法に注意：高価なもの、極端な精神療法は疑う、主治医に相談
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シェーグレン症候群の「９」問題点
 1. 病気の正しい理解と受け入れ
 2. 薬の効果と副作用
 3. 結婚、妊娠、出産の問題点
 4. ストレス解消法
 5. QOL（生活の質）の向上
 6. 医師と患者の良い関係
 7. 家族の助け、友人、患者の協力
 8. 日常生活で気をつけること
 9. 二次疾患の予防：骨粗鬆症、動脈硬化、高血圧



インプラントの処置ができなくなってしまうこ
とになります。そうなると、骨粗しょう症の方
と骨粗しょう症でない方とは、ライフスタイル
に大きな差が出ることになります。つまり、噛
む能力に大きな違いが出てくるということで
す。
　そこで、噛む…咀嚼ということが、どんなに
大事かということについて話します。まず、歯
がある方と無い方の頭蓋骨の重さが違ってきま
す。歯の数によってこの差が出てくるのではな
く、歯が無くなることによって噛む力が落ちて、
差がでるのです。咀嚼がとても大事だというこ
とです。咀嚼はアルツハイマーにも関係がある
といわれています。咀嚼するためには、歯を残
さなければなりません。そのために、いかにし
て歯を残すか。歯を残すためには、いかにして
虫歯や歯周病にならないかということになって
きます。
　まとめに入らせていただきますが、シェーグ
レンの方を診ていて、今までの診療は「口は歯
科、目は眼科」というふうに、科と科の連携が
無いのではと感じます。確かに、専門性がある
のは重要ですが、一人の人をみんなの科で診る
ことが大事なのではないかと考えます。うちの
病院では、週 1回、診療前に病院内勉強会があ
ります。その中で「ドライマウス」の機会をい
ただいて、乾きに悩む患者さんを別個で診る
よりも、みんなで診療しましょうと訴えまし
た。ドライマウス診療でシェーグレンの方を診
ることにして、口唇生検やシンチグラフィを放
射線科の先生や病理の先生と組んでやっていま
す。眼科は決められた先生に担当してもらい、
シェーグレンの眼科的な診断をしてもらってい
ます。シェーグレンと診断された場合、全身と
局所、両方の管理が噛み合っていなければなら
ないということです。
　また、シェーグレンの告知には、診断を慎重
にしなければならないと思っております。患者
さんの一生を左右することですから、言葉、診
断の重みを自覚しています。確実な診断のため
に、また患者さんの健康管理のためにいろんな

方の意見、つまり、医療連携を作っていくこと
だと思います。そのために、歯科医も全身のこ
とを勉強しなければなりません。歯科医院で「口
が乾く」と訴えると、「それは、内科に行って
…」と言われた方がいらっしゃいますが、ドラ
イマウスは歯科医が診なければならないと思い
ます。シェーグレンは全身的な管理が必要です
から、やはり、内科の先生と密にするとか、総
合病院では検査を確実にするなどの連携が必要
です。
　私は、女性外来に携わっておりますが、（ク
リニックの方で）女性オンリーの診察日を設け
ています。なぜかというと、ある患者さんに「口
も乾いているが膣も乾いている」と訴えられた
ことがあったからです。私は歯科医ですから、
領域外ですが、年令的なホルモンの低下のほか
に、シェーグレンの方には外分泌腺の低下もあ
ると考えられますので、知りあいの婦人科を紹
介しました。こういう相談を受けたのは、私が
女性だったことと、個室診療をしているから
だと思います。現在の歯科の診療室は開放的な
パーテイションが多いのですが、歯科もプライ
バシー保護のために、個室診療ができるといい
なと思います。そして、歯科医は、乾きに悩む
患者さんがたくさんいることを認識しなければ
ならないと痛感しました。
　女性医療ネットワークという、女性外来や女
性の患者さんを診ているドクターたちの集まっ
ているグループがあります。今は、臓器別の医
療といわれる切り取った医療が多いので「もっ
と総合的にやりましょう。そのために、ほかの
分野の勉強をしよう」ということで集まった会
です。また、シェーグレンの患者さんが集ま
る「すずらんの会」で、白衣を着ていない姿で、
患者さんと緊密に接し、10 分や 20 分の診療で
は推し量れない悩みや日常の不便さを知ること
ができました。私は、歯科医として、ドライマ
ウスを中心にシェーグレンの患者さんをずっと
診ていきたいと思います。ご静聴ありがとうご
ざいました。
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とが盛んに叫ばれるようになったのに患者さん
がどういう苦情を持っているのか、反対にどう
いう良い感情を持っているのか、医師に対して
何を要望しているのかということから出発した
コミュニケーションの研究というのが無いので
す。それで、医師と患者さんのコミュニケーショ
ンの基本というのは、患者さんのニーズに基づ
かなければならないのではないかと思って、こ
の研究を始めたのです。今、臨床医学の現場で
患者中心の医療ということが言われています
が、それと深い関わりがあります。では、患者
さんのニーズを私たちが掴むのにはどうしたら
いいのかということが問題となります。
　研究手法として、アンケート、面接、出口調
査、グループディスカッションの分析などがあ
りますが、私たちは面接手法を取りました。今、
お話した通り、患者さんが医療者に対してどん
なニーズを持っているのか知りたいというのが
単純な動機です。すぐ治るような病気の患者さ
んよりも、慢性でかつ難しい病気の患者さんの
方が、おそらく医療現場のスタッフ（医師、看
護師）に対するニーズをはっきりと持っている
のではと考えました。しかも 1対１の面接です
から、面接者が医療従事者ではない方が患者さ
んは安心して話せるのではと考えました。面接
者が治療者ですと、面接される方は遠慮なさる
かもしれませんから。
　面接の非構造化。これはアンケート調査のよ
うに「はい」か「いいえ」で答えるのではなく「ど
う思いますか？」とか「これについて聞かせて
下さい」などという質問手法をとったというこ
とです。その方が、面接される方が自由に話せ
るのではないか、そうすれば本音に近いニーズ
が聞けるのではと考えたのです。また面接する
側とされる側が同性の方が、本音を話しやすい
のではとも思います。
　研究の目的はコミュニケーションのニーズを
明らかにすること、それだけでなくコミュニ
ケーション教育に対して何か示唆を得たいとい
うことです。たくさん方から申し込みいただい
たのですが、当日の体調不良などのため、実際

に面接させていただいたのは 33 名の方でした。
全員が女性です。年齢は 32 歳から 78 歳までの
方で、平均 54.5 歳になります。診断から面接ま
での期間は、8ヶ月から 19 年と範囲の広い方々
でした。
　面接の時の主な症状は、33 人中 25 人が口と
眼の乾きでした。しかし、これらの方々は面接
に応じて下さったわけですから、それだけ元気
な方だったということになります。基本的には
私たちが患者さんの所へ出かけていくという方
針をとりましたが、金沢医科大学病院に通院し
ていらっしゃった方々は、通院日に合わせて私
の研究室に来ていただきました。いずれも、患
者さんのご希望に合わせた場所ということで
す。ですから、北海道から九州まで、私たちは
出かけて行きました。データの収集は１対１の
面接、半構造化面接で、患者さんの了承をいた
だいて録音をとりました。録音記録が嫌だと言
われた方はデータの中に含まれていません。面
接時間は患者さんが「もういいです」と言われ
るまで。基本的には 1時間としましたが実際に
は 29 分から 78 分で、平均 47 分くらいになり
ました。面接の日時と場所は、面接を受ける患
者さんに選んでもらいました。
　次に研究手順ですが、なぜ録音したかという
と、録音したものを全部、咳払いなどは除いて
筆耕化しました。こういう面接の分析をする時
は、すべての音を文字に変換するのです（ビデ
オの場合も同様で、さらに視線や手の動きなど
の解析をします）。音は必ず、眼に見える形の
文字にするのです。これをパソコンに取り込ん
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シェーグレン症候群患者の
コミュニケーション・ニーズ：
面接調査を終えて
　　　　　　　　　　　　　　

金沢医科大学　医学教育・情報学
相野田　紀子先生

慶応義塾大学　看護医療学部
杉本　なおみ先生

　皆さん　お久し振り
です。お元気でしたか。
　初めに、共同研究者
の杉本がコミュニケー
ション学会に出席のた
め、来沢出来ないこと
と、杉本から送られて
きたビデオと FAX を
紹介できなくなった不手際をお詫びいたしま
す。
　面接調査研究の結果を報告するのは義務と
思っておりましたので、総会に参加させていた
だきました。演題を「シェーグレン症候群患者
のコミュニケーション・ニーズ：面接調査を終
えて」と致しました。コミュニケーション・ニー
ズと片仮名にしたのは、ニーズという言葉を日
本語で言い表し難いからです。ニーズという意
味は、要望とか希望とか文句とかをひっくるめ
た何か訴えたいことを意味する広い言葉です。
ここでは、コミュニケーションについてシェー
グレンの患者さんが訴えたいと思っていること
を意味しています。
　一昨年の秋の会報に協力の呼びかけを行い、
12 月頃から皆さんの申し込みをいただきまし
た。その時点では、この研究を自費で実施する
予定でしたが、幸いにも聖ルカ・ライフサイエ
ンス研究所（理事長は日野原重明先生）の助成
金をいただけることになりました。
　初めに、現在、医学教育の中でコミュニケー
ション教育がどうなっているか、国の内外でみ
てみたいと思います。国外で有名なものに、英
国医学協会が 2003 年に発表した「明日の医師

をつくる」というキャンペーンがあり、その中
に、医師たる者はこうでなくてはならないとい
うことが書かれています。そのひとつに「医師
は上手にコミュニケーションができなければな
らない」と、はっきり書かれているのです。ま
たアメリカでは、米国医科大学協会と医師国家
試験の問題をつくる協会が共同で 2002 年に出
した「プロフェショナリズム」という文書があ
ります。その中のひとつに「医師というプロは
温かい人柄でなくてはいけない。鋭い感覚を
持っていなくてはならない。強い忍耐力がない
といけない。強い心がないといけない。そして、
上手なコミュニケーションができなければいけ
ない」と、まるで神様みたいですが…、これら
のことが兼ね備えられて、プロフェショナリズ
ムということを意識しなければならないと書か
れているのです。
　日本はどうかというと、文部科学省の関連団
体が、医学教育のモデルの核になるカリキュラ
ム「21 世紀における医学教育の改善方策につ
いて」を 2001 年に出しました。その中にある
４つの基本事項には、医の倫理、安全性への配
慮と危機管理、それからコミュニケーションと
チーム医療、課題解決と論理的思考が上げられ
ていて、ちゃんとコミュニケーションについて
書かれています。
　このモデル・コア・カリキュラムに書かれて
いるコミュニケーションについて詳しくみてい
きますと、その一般目標にはこう書かれていま
す。「医療の現場におけるコミュニケーション
の重要性を理解し、信頼関係の確立に役立つ能
力を身につける」。これをもっと具体化してい
かなければならないのが、医学教育の課題だろ
うと思います。
　私たちはさらに、過去の文献や研究を検索し
ました。シェーグレンの方や慢性の疾患でなか
なか治り難い病気の患者さんと医師とのコミュ
ニケーションの研究があるかどうか検索しまし
たが、ありませんでした。たくさんあったの
は、癌（特に乳癌）の方と精神疾患の患者さん
のものでした。医療コミュケーションというこ
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的背景を把握し…」、「医療行為が、
患者と医師の契約的な信頼的関係
に基づいている…」、「患者の要望
への対処…」、「カウンセリングの
重要性…」、などというのがあり
ますので、データの内容と矛盾し
ているものではないと思います。
　患者さんが「話しを聞いてほし
い」と言えば、医師・医学生の側
は「どのように聞けばいいの？」
という質問が出てくるはずです。
患者さんから「解る説明をしてほしい」という
要望が出ると「どのように話せばいいのか」と
いう問題が出てくるはずです。私たちは、医療
コミュニケーションについて言う前に、その土
台となる普通のコミュニケーションが出来るか
どうか、きちんと考えなければならないと考え
ています。ですから、普通のコミュケーション
の原理とか特性ということが土台になって、医
療の現場のコミュニケーションを考えなくては
ならないと思っています。普通の日常のコミュ
ニケーションと言っても、その手段には言語も
ありますし、非言語もあります。言語の中には
音声もありますし、文字もあります。その他、
手話などもあります。声ひとつとってみても声
の大きさ、抑揚、話す速度など、いろいろな要
素があるということを先ず考えなければなりま
せん。それから言語だけではなく、ジェスチャー
とか表情とか視線とか姿勢とかも大きな意味の
コミュニケーションだということを、はっきり
と認識しておかなければならないと思います。
　では、これらをどう教えたらよいのかとい
うことになります。ちょっと硬くなりますが、
1995 年のコーシという方の論文では、教育のた
めの医療コミュニケーションの理論は未開発だ
と書かれています。実は９年経った今でも同じ
状態です。ですから、教育のための理論を作る
ために、まだまだちゃんとした生のデータを収
集する必要があると思います。そこから理論を
作っていくという私たちの姿勢は必要なことだ
と思います。生のデータは私たちが得たような

現場のコミュニケーションですし、今回は患者
側からのものだけでしたが、医師側のデータも
必要です。つまり、医師との面接も必要になっ
てくると思います。患者さん側だけの片一方で
は不公平だと思います。しかも検査場面、治療
場面などいろいろな側面から、コミュニケー
ションを把握していかなければいけないと考え
ます。ですから、先ほどの志村先生のお話にも
ありましたように、１つの学問領域だけでは出
来ないと思います。いろいろな専門分野の研究
者や臨床家が集まって、学際的な研究をして理
論を作っていかなければならないと考えていま
す。
　今回の研究で、シェーグレンの患者さんは医
師とのコミュニケーションに強いニーズを抱い
ている事がはっきりしましたが、これはお話し
たように、研究の第一歩とお受け取り下さい。
コミュニケーションの基本的機能に基づく具体
的な教育プログラムに向かって、今後の研究課
題としては、医師の方からの調査もしたいと思
いますし、シェーグレン以外の慢性難病疾患の
患者さんとの面接も必要になってくるかもしれ
ません。今後もコミュニケーション・ニーズの
調査・研究を続けていきたいと思っています。
今日お話した内容は研究報告として、助成金を
いただいた聖ルカ研究所での報告会で、発表し
てまいりました。どうもご静聴ありがとうござ
いました。
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で固有名詞を取り除き、つまり個人の情報を無
くして、筆耕を外注し、さらに抜いた文字を戻
して文字化を完成させました。個人情報は、絶
対漏れないよう配慮しています。
　次に分割化の段階です。これは同じテーマで
話している部分を１単位として、区切っていく
ことです。そして区切ったものを読んで、それ
は何を表しているか、カテゴリーに分類します。
この作業に大変な時間を要しました。共同研究
者と私が、同じ基準で分析しているかどうかが
大事ですから、統計学的検定を行い、良い結果
でしたので、本格的な解析を開始したわけです。
大きなカテゴリー 13 種と小さいカテゴリー 70
種を作りました。この場合のカテゴリーとは、
患者さんがどんなテーマで話しているかという
ことで、例えば医師について、同病の患者さん
のこと、家族のこと、政府・地方自治体など何
について話しているかということをカテゴリー
は意味します。
　先ほど述べた分割した単位というのが、合
計 4795 になり、この中で飛び抜けて多くの単
位数を示したカテゴリーは「自分のこと」でし
た。次に多かったのが「医療関係者について」
の話題です。パーセントにすると、それぞれ全
体の半分、全体の 3分の 1くらいです。自分自
身について話している内容をさらに小さいカテ
ゴリーでみると、自分の病気の経歴・履歴につ
いて話している内容が一番多く、2番目には自
分がどんな治療を受けているのかについて話し
ている内容でした。医療関係者について話して
いる内容の中でもっとも多かったのは、医師に

ついての話題です。先ほどの 4795 単位の中の
1082 単位を占めています。これは大体、全体の
2割超になります。また医療関係者についての
話題の中では、医師についての話題が 8割超に
なります。その他の 2割弱は、ナースや事務の
方についての話題です。
　このような研究の場合いろいろな分析方法が
ありますので、今日の報告は最終結果ではあり
ません。これからまた他の分析法を取ろうと
思っていますが、今日はまず第一歩ということ
で報告させていただいております。
　ここから後は、私が担当させていただいた 20
人の方についての分析結果です。医師について
の話題 1082 単位の中で、否定的な内容か肯定
的な内容かを単純に分けてみました。例えば、
否定的な話が無くてハッピーな方。逆に肯定的
な話題が無くて注文だらけの不幸な方。個人差
はありますが、一見して否定的な内容の方が多
いことがわかります。否定的な内容についてさ
らにみていきますと、医師のどんなところに注
文があるかというと、医師の行動面に多くの注
文がありました。「もっと説明して欲しい」、「説
明の内容が理解できない」、「理解できるように
説明してほしい」などです。また、「冷たい反
応だ」という訴えも少なくありません。逆に医
師の受容面については、「話を聞いてくれない」
という訴えが多くみられました。
　結果のまとめですが、シェーグレン症候群の
患者さんは医師とのコミュニケーションに関し
て、大きなニーズを抱いているということが、
今回の結果ではっきりしました。「話を聞いて
欲しい」、「解る説明をしてほしい」という大き
なニーズがあるということです。これは、医師
や医学生に対する具体的なコミュニケーション
教育の必要性があると示唆しています。これら
は、はじめに述べた文部科学省の関連団体が出
した医学教育のコア・カリキュラムの到達目標
に書いてあることと矛盾はしません。例えば、
患者・医師関係の到達目標には「患者の精神的・
身体的苦痛に十分配慮する」、「患者の分かりや
すい言葉で対話できる」、「患者の心理的、社会
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　「今日は本当にありがとうございました」小
柄なその人は腰を折り深々と頭を下げた。「こ
ちらこそ」と恐縮する私を遮って、親子ほど年
齢の違うその人は続けた。「この病気のせいで、
私は今まで何から何まで人の世話になって生き
てきました。でも今日は、初めて病気のおかげ
で自分が誰かの役に立てたのがうれしくて」。
　シェーグレン症候群の患者さんを対象とする
面接調査を始めて半年余りになる。この自己免
疫疾患の患者数は全国で 17,000 人、潜在例を含
めれば 10 ～ 30 万人といわれているが、その数
に比して社会的認知度が低い。診断確定に平均
6.5 年を要し、難病認定や治療費助成も自治体
ごとに扱いが異なり、患者にとってかなりの身
体的・心理的・経済的負担を強いられる病気で
ある。
　診断確定までの過程で病院の「たらい回し」
を経験し、病気に対する社会的偏見と闘い、完
治の望めぬ状況下で闘病生活を余儀なくされ
る。このような「難病」患者の声こそ医療コミュ
ニケーション教育に反映されるべきと着手した
調査である。しかし、患者さんと向き合い、そ
の想いに耳を傾けることは、同時に自らの病児
としての過去と対峙することでもある。彼我の
体験の違いに胸を衝かれる。
　「こんなにつらいなら死にたいと思いました」
　子供の頃の私は生きるのに精一杯で、死にた
いと思った覚えがない。人はいつ頃から「辛く
て死にたい」と考えるようになるのだろう。
　「元気だった頃のことばかり考えます」　
　物心つく前から病気だったという場合、幸か
不幸が「健康な自分」を知らない。人生半ばに
病を得た人の喪失感を痛感した一言である。
　「検査がイヤで、すっぽかしたことがありま
す」　
　これは正直なところうらやましかった。患者
は時として命と引き換えに魂を売る。幼い頃か
ら病弱だった私は、特にその傾向が強かった。

一切の感情を押し殺す
ことが当たり前となっ
ていた。体中 23 箇所に
針を刺され、24 回目に
どうしてもできないと
泣き出した研修医を「い
いんですよ、気にしな
くて」と慰める 12 歳の
患者は、健気を通り越
してグロテスクではなかろうか。医療システム
側の論理に飼い慣らされていた自分を思い知っ
た一言である。
　こうしてシェーグレン症候群と向き合ううち
に、患者の気持ちがわかるという自負は崩れ
去っていく。今の私にできるのは、目の前の一
人一人の医療に対する想いを丁寧にすくい上げ
ることだけである。
　「東京の大学の先生がこんな田舎まで来て下
さったなんてねぇ」と、感慨深げに繰り返す。
その人はホームで背伸びをしながら、空港へ向
かう列車に手を振り続けた。もう声は届かない。
でもその思いは一つ残らず「東京の大学の学生
さん」に届けよう。未来の患者と医療者のため
に。そして過去の自分のために。
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シェーグレン友の会の皆様へ

慶應義塾大学　看護医療学部
杉本　なおみ先生

　ご無沙汰申し上げておりますが、いかがお過
ごしでいらっしゃいますか。
　昨年より始めました「シェーグレン症候群面
接調査」には、会員数の 3分の 1あまりの方か
ら協力のお申し出を頂きました。お具合のすぐ
れない中、ご参加頂きましたみなさまにお礼申
し上げます。
　5 月の患者会にはあいにく大学の仕事と重
なってしまい、お目もじの上ご報告差し上げら
れず大変失礼いたしました。この場を借りて改
めてご報告させて頂きます。
　みなさまからお寄せいただきましたご意見
は、380 日あまりの日数をかけ慎重に分類・分
析させて頂きました。すべて個人情報を削除し
てからの作業ですので、プライバシー保護に関
しては万全を期しております。
　その結果、2つの方向性が見えてまいりまし
た。一つは、シェーグレン症候群に共通のご苦
労です。例えば、症状が外から見えにくいため
に、ご家族やご友人の理解が得られない、といっ
たお悩みなどがこれにあたります。今までの医
学・看護教育において自己免疫性疾患特有の問
題が大きく取り上げられることは稀でしたの
で、今後の教育に反映されるよう、医学・看護
教育関係の学会で報告していく予定にしており
ます。
　もう一つは、みなさまお一人お一人の環境や
感じ方による多様なお悩みの存在です。これは
例えば、同じ「大丈夫ですよ」という医師の一
言であっても、その場面や、医師・患者関係の
ありようによって、ありがたく感じることもあ
れば、見放されたように感じることもある、と
いったようなことです。近年、医学・看護教育
におけるコミュニケーションの重要性は広く認
められるようになりましたが、先を急ぐあま

り「マニュアル教育」に傾きがちなところがあ
ります。そのような教え方では、このような多
様な感じ方に対応することができないこと、医
療者の側にさらなる配慮が求められることなど
を、国内外の関連学会で訴えていきたいと考え
ております。
　現在のところ、みなさまのお声を社会に対し
て代弁する方法として、国内では医学教育学会、
海外では全米コミュニケーション学会での発表
が認められました。今後もより広い窓口を探し
て、みなさまのお気持ちが一人でも多くの医療
者に届くよう努力するつもりでおります。これ
は、単に医療教育に携わる専門家としてだけで
なく、病児としての過去をもつ私にとっては決
して他人事ではない、個人的にも大切なことと
考えております。研究の発展状況によりまして
は、また新たなお願いをする機会もあるかと存
じますが、これからも何卒よろしくご協力下さ
いますようお願い申し上げます。
　次ページに、5 月の患者会の際 FAXさせて
頂いたものの、不鮮明で配布に至りませんでし
た記事の内容を載せます。「三田評論」という
雑誌に私が寄稿したもので、今回の調査を通じ
て感じたことを随想風にまとめてあります（ち
なみに文中の「患者さん」は、今回私がお会い
した方々を合わせた「架空の人物」です）。ご
笑読頂けましたら幸いです。
　末筆ながら、みなさまのご清栄を湘南の地よ
りお祈り申し上げております。残暑厳しき折、
くれぐれもご自愛下さいませ。　　

会報 13 号 22 頁　2004



○○○
　講演会について。治験薬も含めて、薬は効く
か効かないか、副作用があるかないかが重要な
のだと思っていましたが、山田先生の話では、
セビメリンが効かなかった人たちのことも調
べ、なぜ効かないかを解析し、そこから病気の
原因もわかっていく可能性を知って大変驚きま
した。また、相野田先生が発表されたシェーグ
レン症候群患者の面接調査からわかったコミュ
ニケーション・ニーズはとても面白かった。ド
クターと患者のコミュニケーション不足をほと
んどの患者が感じているという結果を受けて、
今度はぜひドクターの面接調査も行って欲しい
と思いました。

○○○
　先日は大変に世話になり、ありがとうござい
ました。現場で治療に当たられている諸先生方
の一方ならぬご努力とお世話下さった方々が、
どれだけこの難病（あえてこう呼びます）に心
血を注いでおられるか、改めて思い知りました。
また、患者さん一人一人が各々の悩みを抱えな
がら前向きに生きていこうという姿勢に勇気づ
けられました。当地では、この病気に対する理
解度は低く、唯一の救いは、近くのかかりつけ
の内科医がシェーグレン症候群に対しては常に
アンテナを高く張っているからと言って下さる
事です。一生気長くつき合っていくのかなと思
います。

○○○
　出席して本当に良かったと思っています。同
じ病気の人たちと会えるだけでいいと思ってお
りましたら、講演会も素晴らしい先生方のわか
りやすい内容で感激致しました。菅井先生も雲
の上の先生と思っておりましたら簡単にお話し
することができ、またまた感激です。ほかの諸
先生方も同じです。来年もぜひ、参加できたら
いいなと思いました。役員の方々、大変ありが
とうございました。

○○○
　お世話になりました。私にとって日常生活で
考えられない様子（先生と患者さんがすごく近
くて本当に何でも聞いて下さり、心が病んでな
くていい、とても良い関係で、見ていて羨まし
いくらいでした）。シェーグレンと言えば、こ
ちらの医者は、そんなの心配いらないよ、目が
乾けば目薬を入れれば良いのだし、口が渇けば
人口唾液…と対処療法しかないし、手足が動き
にくくなれば精神的なものでしょうと精神科に
まわされ、今やっと信頼できる医師とめぐり会
い（と言っても、神経症状の方で神経内科の医
師ですが）、現在はステロイドを飲まずに、他
の薬でごまかしながらですが、生活しておりま
す。菅井先生はじめ、諸先生方にいろんな話を
聞いていただき、また、力になるよとお言葉を
いただき、勇気も元気も出てきました。まだま
だこれから、いろんなことがいつ起きるかわか
らないという不安の中に、同じ仲間がいつでも
手を差し伸べてくれるんだという、本当にホワ
～っとした感じ（気持ち）で病気と共存してい
けるような気がします。また、来年もぜひ参加
できたらと思います。準備をして下さった事務
局の皆さん、体調不良の時期もあったでしょう
に、あのような立派な会を開いて下さりありが
とうございました。こちらでも（広島県内）で
もあんな風に同じ病気と共存している人たちと
一緒に笑いあえたりできたら良いな～と改めて
思っています。本当にありがとうございました。
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○○○
　講演内容がとても良かったと思います。新し
い治療薬、予防、医師とのコミュニケーション
など私たち患者にとっては有意義な会であった
と感謝致しております。

○○○
　役員さん、本当にご苦労様でした。年間を通
して、会の計画、段取りと本日の盛大な会の運
営等さぞかしお疲れでいらっしゃる事と思いま
す。先生方の講演や自発的なお話の中で、こん
なにもご苦労、ご努力をなさっていらっしゃる
事に、ただただ感謝と尊敬の念を持つばかりで
す。そしてまた、大変勉強になり、病気に左右
されないようになりたいと思い、前向きに生き
ようと力づけられました。会費が足りないと思
います。役員さんへの手当てもないようですし、
運営のご苦労が見え、心痛致します。会員を多
く、会を大きく運営しやすくするためにもリウ
マチの会のように年 4,000 円くらいは良いので
はないでしょうか。気遣いが大変で、後々役員
のなり手がいなくなるのではないでしょうか。

○○○
　総会は、いろんな方々とお話できてとても有
意義だと毎年楽しみにしております。講演会で
は、今年は特に今までとは違った面でのお話で
とても良かったです。

○○○
　昨年 10 月にシェーグレンと診断され、イン
ターネットでこの会を知り、12 月に入会しまし
た。20 年前くらいから抗核抗体が 5000 倍以上
あり（今は 10000 ～ 30000 です）、膝関節炎や
手首痛指痛の腫れ等がありましたが、リウマチ
因子が（－）なのでリウマチではないという先
生とリウマチ因子はないけど症状があるからと
いう先生がいらっしゃいました。仕事を持って
いましたので、薬などで痛みを和らげながら過
ごしていましたが、結局は痛みとの戦いは自分
だけの世界で、職場でも家庭でも辛さを出さな
いようにしていた気がします。この会に出会え
て、初めて参加させて頂き、今までの苦しさも、
これからの不安も救われた思いです。講演会も
夕食会もご配慮が行き届いていて、日頃、不安
に思っていることなど、気楽に質問することも
出来て心から感謝申し上げます。ありがとうご
ざいました。

○○○
　いつも凄いと思うのは、皆それぞれに病気と
真剣にちゃんと向き合っている事です。そして、
家族がちゃんと暖かく見守ってくれていると…
向き合っていると！そこで、やはり思うのが、
難病なんだな～と思ってしまう事…。ステロイ
ドをまだ飲んでいない人はまだ良いけど、飲ん
でいる私はまだ少し重症なのかなと思う実感
…。たくさんいろいろと知った。本当にこの病
気の事を新たに知ったと思う。一生ステロイド
と苦しまなければいけない、この苦しみはいつ
解放してくれるのかなと思う。たくさんの人が
早くこの病気から解放されて、お元気になられ
る事を願って祈っています。また、新しい情報
を期待します。早くコントロールできる身体に
なりたいです！

会報 13 号 24 頁　2004

 ≪≪≪総会・講演会に出席して≫≫≫



○○○　
　山田秀裕先生の講演はすごく良かったです。
細かいところまでよく勉強して下さって感心致
しました。志村真理子先生は、私たちの悩みの
口腔乾燥に理解して下さって嬉しかったです。
歯科医師は、この病気のことをよく理解してほ
しいとおっしゃっていましたが、そこまでわ
かって下さる方は少ないと思います。金沢の地
に志村先生がおいでましたら、すぐ飛んで行く
のですが、関東では行くことも出来ず残念です。
お二人とも近いうちにまた、お話を聞かせてほ
しいと思いました。心強くなりますから、お願
い致します。夕食会は欠席いたしました。来年
はぜひ出席したいです。
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ストレス解消 7カ条　（高木　敏、日医ニュース）
1. 自分をほめる
 ≪朝起きたら鏡に向かって「おまえはエライ」とほめる≫
2. いいかげんに生きる
 ≪頑張りすぎない≫
 ≪みんなで荷物を持つときも「せーの！」と声は出すが力は入れない位の気持ちで≫
3. 目標は短期と長期に分ける
 ≪一日でできるやさしい目標を立て、達成できたら寝る前に「よくやったね」と労をねぎらう≫
4. 歴史小説を読む
 ≪いろんな人の生き方に感動できれば自分の人生も味が出てくる≫
5. 話し上手
 ≪相手を笑わせたり、泣かせたり、楽しくさせれば酒の酔いより勝る≫
 ≪スピーチは必ず原稿に書く、頼まれなくても準備しておく≫
6. 毎日散歩
 ≪血圧も下がり、体重も減り、良いアイデアも浮かぶ≫
7. ときめきが大切
 ≪おしゃれセンスを磨くこと≫
 ≪異性の視線は生きるパワーにつながる≫

○○○
　大変お世話になりました。色々勉強させて頂
きました。先生方、会長さん、副会長さん、お
役の方々には感謝致しております。また、どう
ぞよろしくお願い申し上げます。

○○○
　初めて参加して、本当に良かったです。私は
まだ、患者して 4ヶ月ですが、長い期間病気と
闘っている方々が多いと思うと、駆け出しの自
分が泣き言など言ってられないと思いました。
各講師の方々のお話は、すべて素晴らしく、勇
気を下さいました。来年また、主人と参加する
ことにしていますので、どうぞよろしくお願い
します。



○○○
　夕食会を終えた後の親睦会が有意義でした。
患者の声や病院関係者の率直な声を聞くことが
できました。私たち患者にとっても、医師との
コミュニケーションのとり方を考えていっても
良いのではと思いました。医師からの言葉の受
け取り方によって（患者側が）「こうも不平不
満が募るのね」という思いがしました。病院関
係者の方に遅くまでつき合っていただき、話し
合いが出来たこと、嬉しく思います。来年の会
を楽しみに日々過ごして生きたいと思います。
以前、山中温泉で患者会が行われた時でしょう
か。菅井先生からの冷酒の差し入れの味が忘れ
られずにいます。もう一度口にしてみたいと
思っています。美味しかったです。

○○○
　いつも大変お世話になり、誠にありがとうご
ざいます。皆さま、礼儀正しく、きめ細かい気
配りに敬服しております。どうぞ、これからも
よろしくお願いします。

○○○
　先日は、お世話ありがとうございました。遠
く北海道から出席されている方もいて驚くとと
もに、私は近くで幸せだとつくづく思いました。
会に出席して先生方からのお話や皆さんから元
気をもらい、気持ちを新たにしております。エ
ボザックの口腔リンス法は苦いけれど少しでも
プラスになればと思っております。

○○○
　患者会の本部の役員の比重があまりにも多
く、一日も早い地区別ブロックの役員確立が望
まれます。今回の特別講演は、口腔乾燥の患者
にとってはとても身近な講演で、わかりやすく
話して下さった先生に感謝します。相野田先生
のお話はコミュニケーションの大切さが医療の
場だけでなく、生活面でも必要なことだと思い
ますが、話すのが苦手な私にはちょっと重いで
す。患者会総会に出席することを楽しみに出来
るのも、お世話してくださる皆様のおかげです。
本当にありがとうございました。

○○○
　天候にも恵まれ、心温まるひと時を過ごさせ
ていただき、ありがとうございました。講演会
もわかりやすく、特に長年悩んでいた「口腔乾
燥」や患者との面接調査等、とても関心を持っ
て聞かせていただきました。また、菅井先生を
はじめ、中田会長、杉本さんの楽しい、ために
なる会話や心配りには頭の下がる思いです。大
変ありがとうございました。夕食会も楽しい雰
囲気の中で、一人一人の話も真実、人間の優し
さを感じ、このような世界もまだ残っているこ
とに感激して帰って参りました。また、お逢い
できることを願っています。大所帯になり、会
の運営・維持も大変困難だとは思いますが、今
まで通り、窓口一本化でよろしくお願い申し上
げます。

○○○
　初めて患者会に参加させて頂き少しびっくり
しました。私だけではなかった。私より若い方
が多かったのに、びっくりしました。でも、皆
さま、元気で明るい。事務局の方もいきいきと
して、なんだかパワーをいっぱいもらいました。
また、金沢に行きたいと思いました。諸先生方、
頼りにしています。まだまだ研究して下さい。
絶対に薬を発見して下さい。お願いします。
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【新副会長：大和恵美子】
　1999 年に金沢医科大学病院に転院し、シェー
グレンの会を知りました。当時、体調が思わし
くないこともあって、希望のない毎日を送って
いた私は、初めて参加した患者会で、会員の皆
さんが菅井先生や小川先生を囲んで、とても素
敵な笑顔を見せていらっしゃるのに驚かされま
した。「年に 1回、この会に参加して元気をも
らうの」とおっしゃった年配の方は、とても生
き生きされていました。ジーンとしました。そ
れから私は、高くもなく低くもなく、身の丈の
希望を持って生きていきたくなりました。今回、
その恩返しと思って役員をお引き受けしまし
た。前任の杉本さんのようにいろんなことはで
きませんが、会長の中田さん、幹事の金山さん
や沢田さんと一緒に自分のできる範囲で頑張っ
ていくつもりです。どうぞよろしくお願いしま
す。

【新幹事：沢田千秋】
　4 年前に「シェーグレンの会ってなんだろ
う？」と、ちょっとした好奇心から初めて参加
しました。先生方の講演が自分の症状とも合い、
教えられることが多く、患者さんも菅井先生を
ずいぶん信頼していらっしゃって、とてもいい
雰囲気でした。そこで、会場の受付ですぐに入
会したのです。以来、毎年、患者会に参加して
います。
　今年 5月中旬、会長の中田さんより「シェー
グレンの会の幹事になっていただけませんか」
とお電話をいただき、ずいぶん戸惑いました
が、気の弱い（？）私は断り切れずに引き受け
てしまいました。特別な才能もない私ですが、
ボランティア精神だけは少々あると思います。
シェーグレンの会の運営のことは、何も存じ上
げませんが、少しでも皆さまのお役に立てれば
と思っております。どうぞ、よろしくお願い申
し上げます。
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≪≪≪　新役員のあいさつ　≫≫≫



　皆様におかれましては、益々ご健勝のことと
お察し申しあげます。
　このたび、８年間にわたり患者会のことを微
力ながらもかかわらせていただきました事に深
く感謝申しあげます。これも、中田会長はじめ
会員の方々、菅井先生、小川先生、眼科の北川
先生はじめ多くの諸先生方、そしてコ・メディ
カル、事務局の皆様方のご支援と温かい見守り
があってのことと重ねてお礼を申しあげます。
　振り返れば、この患者会が私に教えてくれた
ことは多く、何か恩返しをしなくてはと思った
のが最初の動機でした。それには、サポーター
役になり、私にもできることから始めようと中
田会長に「何かお手伝いすることがあれば…」
との一言からスタートしました。
　第１に力を注いだ事は、全国に散らばって
いるこの患者会を、どのようにしたら会員の
意見や思いが伝わるかの工夫でした。それに
は、会報の充実を手がかりに、金沢で開催され
たシェーグレン症候群国際学会の記念号から会
報に工夫をしてみました。その一つには、参加
できなかった方々への配慮でした。一年に一回
の患者会総会の雰囲気を共に味わってもらいた
い。また、研修会や特別講演の内容が少しでも
伝わったらと努力しました。しかし、限られた
予算からの捻出には苦労しました。
　第２に力を入れたことは、会員の組織化です。
会員が「自立・自律」するためにはどのように
意識変革をするかでした。先ず、全国にまたがっ
ている会員をまとめることは所詮無理なことで
す。そこで、地区毎にブロック化し、そこでの
サポーターを募り、ブロック毎の組織化から構
築した方が会員同士の仲間意識が芽生え、お互
いが力を合わせることで病気も前向きに捉え、
「一病息災」をモットーに大きな輪になること
を信じて 15 年度の総会に提案しました。皆様
の承認をいただき、それから、関西・関東・各々

のブロックで活動が開始されようとしていま
す。この輪を今後益々大きな輪にしていけば自
然に会員の組織化が成り立つような気がいたし
ます。
　第 3に力を入れましたことは、総会の折の特
別講演の講師選出でした。会員のニーズを満た
すためにはテーマから考え、先生方のご都合と
の調整でした。内容に関しては、疾患に関する
専門的なことをベースに、病気と闘うにはメン
タル面でも大変必要なことで、その専門家を誰
にしてもらったらよいのか等などです。それで
も皆様方のニーズに充分答えることができず、
心残りです。しかし、今にして思えば多くの素
晴らしい先生方の出会いがあり苦労が楽しみに
変化しています。
　このように微力ではありますが、会員のお世
話役を通して私も成長したような気がします。
私をはじめ、とかく女性たちの多い集団はつい
甘えてしまいがちです。最後には“言い訳だけ
が残る虚しさ”この繰り返しでした。しかし自
分に、これだけはなくなったことは一番大きな
成長です。これもこのお世話役がもたらしてく
れた宝です。
　末筆になりましたが、少しでも社会のお役に
立っている今の立場に感謝し、この力をいただ
いた源は菅井先生です。そして多くの仲間であ
る会員各位の力添えでした。
　お世話役は名ばかりで、皆様方にご迷惑をか
けたことも多々あったことをお許しいただき、
新役員での新た発想で患者会の充実に努めてい
ただき、患者会の益々の発展を心からお祈りい
たします。時間の余裕ができましたら、お世話
を再開して行きたいと思いますが、当面は会員
の一員として参画して行きますので今後とも何
卒よろしくお願いします。
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患者会の役員を終えるにあたり
　杉本末子



☆彡　患者会からのお知らせ　☆彡
≪金沢医科大学名誉教授　菅井進先生からご寄付≫
　昨年、菅井先生の金沢医科大学血液免疫内科教授ご退任に際し、患者会から感謝の気持ちとし
て心ばかりの贈呈式をさせて頂きましたが、却って、先生から会員の皆さまに記念品（盃）をい
ただき、また、多額のご寄付を賜りましたこと、厚く御礼申し上げます。
　先生は金沢医科大学の名誉教授となられ、第 1、第 3、第 5金曜日に外来に出ていらっしゃいま
す。また、患者会の「ミニ集会」などにも常にご出席され、会員への指導、相談にのっていただき、
とても心強く思っております。先生からのご寄付は、会として大切に有意義に活用させていただ
きたいと存じます。【中田千鶴子】

≪本の紹介：新シェーグレン症候群ハンドブック≫
　「シェーグレンのことについて知りたいのですが、専門の書籍などはありませんか？」というお
問い合わせを、時々いただきます。本書は、アメリカ・シェーグレン症候群協会が 1998 年に出版
した「The New Sjogren's Syudrome Handbook」を、「日本シェーグレン症候群研究会」の世話人医
師が中心になって翻訳した専門書です。内容は、病気の成り立ち、全身の臓器がどうして障害さ
れるのか、診断の過程、眼と口の乾燥、全身の多彩な症状、婦人科的な問題、治療法、自分で試
みるべき治療、生活管理上の秘訣、孤独からの脱出など患者さんにわかりやすく書かれています。
特に、患者さんが中心になって作り上げた「生活上の知恵」の章は実際的で細かな生活上の知恵
がたくさん載っています。ご希望の方は事務局までご連絡下さい。出版元　前田書店（金沢）
本体価格 3,000 円。【シェーグレンの会事務局】

≪シェーグレン症候群国際研究協力連盟＝SICCA（シッカ）≫
　SICCAとは、シェーグレン症候群の国際的な標準診断基準を確立することをメインに、希望さ
れる患者さんのサンプルを保存し、臨床データを国際登録することにより、シェーグレン症候群
の診断、疫学、病因、予防と治療に関する最先端の研究を促進するための組織です。この国際的
な研究は、世界 5カ国で行われ、日本では、金沢医科大学の菅井先生率いる「血液リウマチ膠原
病科」が、この秋、このプロジェクトの日本における拠点として活動を開始する予定です。登録
するためには、口唇小唾液腺生検や血液検査などさまざまな検査が必要になります。血液、唾液、
涙液、生検組織などはアメリカ本部（カリフォルニア大学サンフランシスコ校）に送られます。
検査データなどの情報は研究のため、アメリカ国立衛生研究所と金沢医科大学病院の研究者に閲
覧されることもあります。研究に参加することによって直接的な利益はありません。強いて挙げ
れば、シェーグレン症候群の専門的で詳しい検査を受けられることと、こうした研究が将来的な
治療に役立つということです。研究参加はボランティア的ですが、参加してみたいと思われる方は、
下記へご連絡下さい。詳しい内容をお知らせします。
【SICCA専用　連絡先】
金沢医科大学　血液リウマチ膠原病科　小川法良医師
フリーダイヤル（携帯OK）0120-455-356（シッカへさあコール）
電子メール：sicca-j@kanazawa-med.ac.jp

HPアドレス：http://www.kanazawa-med.ac.jp/~hematol/sicca.html
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◇◆◇　病気の正しい理解と心構え　◇◆◇
 1. 病気の理解：医師、本、患者会で学ぶ
  （1） 自己免疫疾患である
  （2） 慢性に経過する炎症性疾患である
  （3） 病気の勢いに波がある
  （4） 医学の進歩は日進月歩で、新しい治療が開発されている
 2. 心構え
  （1） 病気と共存する
  （2） 生活を積極的にエンジョイする工夫をする
   ・出来ることは何でもやってみる
   ・人と同じことができなくても、他の方法で楽しむ工夫をする
  （3） 同じ病気にかかっているのは自分ひとりではない
  （4） 悪い方へばかり考えない

未来技術の実現予測
（文部科学省科学技術政策研究所、2001 年）

2012 年 自己免疫疾患（RAなど）の原因と発症機構の解明
2014 年 癌化機構の解明
2015 年 介護用ロボットの普及
2016 年 アレルギー疾患の完全コントロール
2018 年 自己免疫疾患の発症予防法の普及
  人の細胞、組織を組み込んだ人工臓器の実用化
2020 年 アルツハイマー病の完治療法の開発
2021 年 自己免疫疾患が完治可能
  老化機構の解明
2025 年 精神分裂病の完治療法の開発

Special Thanks

菅井先生 藤田先生 田村さん
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≪サポーター募集≫
　シェーグレンの会では、会員および患者さんの相談を受けてくださる方や、充実した患者会運
営のためにご協力していただけるサポーターを募集しています。サポーターの主な活動は、各ブ
ロック（関東、関西、中部）のミニ集会の企画・運営、会員および一般からの質問・相談への対応、
サポーター同士の意見・情報交換、かわら版の企画・原稿・編集などです。その中から、ご自身
ができる範囲でご協力いただければと思います。「参加してみようかなぁ～」と思われる方は、ま
ずは事務局までご連絡ください。ちなみに、『かわら版』は年 1回の会報では伝えきれない情報な
どを掲載する不定期発行のミニ会報です。会員のみなさまからの絵や漫画、ポエム、経験談や日
常生活の出来事なども載せますので、ぜひ、お時間のある時など、事務局にお送り下さい。よろ
しくお願いします。【大和恵美子】

【編集後記】
　今年は暑く長い夏でしたね。体調を崩された方も多いのではないでしょうか。どうぞ、お大事
になさって下さい。今年の会報では、山田先生や志村先生の特別講演の内容を要約せず、ほぼ講
演通りに掲載することができました。これも、中部ブロック会員の安田紀代子さんがテープ起こ
しをして下さったおかげです。ありがとうございました。講演会をお聞きになれなかった方はも
ちろん、当日お見えになった方も、もう一度じっくり内容を読んで、今後の治療や生活に役立て
て下さい。そして、また来年の患者会でお会いできることを楽しみにしてます。
　さて、私事ですが、先日、知人の誘いで税理士の欠野アズ紗（カケノアズサ）さんの講演を拝聴し、
とても感動し、勇気が出ました。そして私は今、ガーデニングにも興味を持って、楽しんでいます。
植物は、いつも私に元気をくれます。病気のことばかり気にしていれば、そのような気分になり
ますが、感動し、リラックスできることがたくさんあると、また違った毎日を送ることができます。
どうぞ、みなさんも楽しいことを大いになさってみて下さい。【沢田千秋】

 

 患者会は、会員さんからの会費のほかに、毎年、医療メーカーなどからご協賛を
　　 得て運営されています。今回、『平成 16 年度シェーグレン症候群患者会』に協賛
　　 して下さった医療メーカーは、
  藤沢薬品　三共　中外製薬　エーザイ　旭化成　帝人　明治製菓
  住友製薬　金沢医科大学病院　です。ありがとうございました。


