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　　　　　序　　　　　　川崎富作
　湿度の高い目本の夏の不快感は例年の事とは

言え格別です．会員の皆様にはお変わりござい

ませんか、お伺い申し上げます。

　さて今回ニュースレターNo．4にはりr崎病の

子をもつ親の会」の代表であり、当センターの

理事会の一員である浅井満理事と東京小児科医

会名誉会長で、当センターの事業報告及び会計

収支報告の監査をして下っている塙賢二監事の

お2人の寄稿をお届けします。浅井理事はご長

男を川崎病で亡くされて以来、親の会を結成さ

れて20年以上も私共と一緒になって、川崎病

のすべてに挑戦しつづけて来られた同志です。

　また塙監事は川崎病のみならず、小児医療全

般に亘って実地医家の立場から、臨床小児医学

懇話会を創設して、実地小児科医をリードされ

て来ています。また同愛記念病院小児科に勤務

していた昭和32年に受持ちの川崎病児の突然

死を経験されて、早くから川崎病には深い関心

を持たれています。

　さて平成14年度の当センターの事業報告で

すでにご理解されていると思いますが、川崎病

の病因解明に取り組んでいる古川・中山共同研

究チームが川崎病血管炎の有力な病因抗原とし

て血管内皮細胞（細胞膜と細胞質と核とから構

成されている）の細胞質成分の1つであるユビ

キチンに白羽の矢を立てられました。川崎病血

管炎解明への一歩前進と考えます。また平成14
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年度から川崎病惹起抗原を末梢血の抗原呈示細

胞であるモノサイト／マクロファージから分離

同定する本格的な挑戦が開始されました。この

ためには全国の小児科（特に大学小児科）の協

力が必要で、急性ノ1崎病患児の1人からいただ

ける細胞は極めて限られていますので、多くの

施設（それぞれの倫理委員会の同意を得た上で）

のご協力により、多数の患者さんから少しづつ

いただくしかありません。このため、採取した

細胞（少量）は一80℃に長期凍結保存し、総数

が分析可能な量（5×107個）に達してから

SEREX法で抗原を同定するものです。当セン

ターとしては是非このサンプリングにも協力し

て、川崎病の原因抗原の解明を支援して行くつ

もりですので、皆様のご理解ご協力をお願いい

たします。

　川崎病の病因解明が容易でないことは、多く

の優れた内外の研究者が長年に亘って挑戦しつ

づけているにもかかわらず未だに解明の糸口す

ら見出せない事実をみても明らかですが、山口

大小児科の臨床グループと岡山大免疫学の基礎

グループとの密接な連携プレーによる共同研究

によりこの難問を解明してくれるものと大いに

期待しております。（当センター理事長）

ニュースレターNo．4をお届けいたします。

　ご意見ご感想をお寄せください。



　　「親の会」20年事業遭進中

　　　　　　　　　　　　浅井満
今日も、r親の会」事務局である我が家に電話

相談がありました。左冠動脈瘤13ミリ・右冠

動脈瘤6ミリ。お話しを聞いていると典型的な

ガンマグロブリン不応例です。さぞ、主治医の

先生もご苦労された事と思います。電話口でお

母さんは込み上げてくる不安からか涙を流して

います。絶対安心ですよと言うわけにはいかな

い冠動脈障害であり、言葉の選択に苦慮してし

まいます。薬の重要性と共にもしものことを含

め私なりのアドバイスをお話ししました。最後

にr電話してよかったです」という言葉で安堵

の気持ちになったのは私自身でした。

　たとえ冠動脈障害がなくても原因不明の病気

にわが子が罹ったことで親は不安のどん底に落

とされた思いになります。そのどん底からはい

上がるために、私たちは「親の会」を設立し、全

国の医師のご協力を頂きこの20年間、川崎病

と向き合い活動してまいりました。そして今、

川崎病への正しい理解を旗印にr21世紀川崎

病全国講演キャラバン」を展開しております。

一年間で川崎病講演会を全国各地で30回開催

するという企画です。この原稿を書いている6

月26日現在、23回が終了しており、参加者

はすでに3000人を超えております。一つで

もいい、親の不安が解消出来ればの思いでこの

間進めてまいりました。

　今回の企画は講演会を数多く開催するという

事だけではなく、開催地区行政・教育委員会・

医師会に対して後援依頼を実施し、一体となり

川崎病に向き合っている姿勢を打ち出しており

ます。こうした企画に対して、特定非営利活動

法人目本川崎病研究センターは後援して下さる

ばかりでなく、兵庫・富山の開催についてはセ

ンターの事業として受け止め、川崎先生が講師

を引き受けて下さっております。「20年の親の

会が全国の先生方のお力添えを頂き、センター

と一団となり、川崎病理解のために適進してい

る」を実感しております。

　また、この20年事業を展開している時に、

私たちは素晴らしい経験をすることができまし

た。昨年、12月に開催されました第7回国際川

崎病シンポジウムヘのボランティア参加です。

会長の直江先生にそして、我々を支えて下さっ

た東邦大学大橋病院の高橋先生をはじめとする

スタッフの方々に感謝しております。結果、私

たちの20年事業がより実あるものに成ったと

確信しております。会場でアメリカの団体との

交流会を実現し、現在、その団体と連絡を取り

合っております。

川崎先生が発表されてから、はや40年が経

過している川崎病。日本だけでなく、世界の幼

い子どもたちを襲っている川崎病を本当にここ

らでなんとかしなければの思いを強く感じてお

ります。「川崎病の子供をもつ親の会」の代表と

して、そして特定非営利活動法人日本川崎病研

究センター理事として、川崎病に罹った子ども

たちのため、もう少し頑張ってみたいと思いま

す。川崎病に罹り、あまりにも若い旅立ちをし

てしまった子どものためにも……。

σ［崎病の子供をもつ親の会代表・当センター理事）

o
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小児の服薬指導と副作用

　　　　　　　　　塙　　　　　　賢二

　日本の診療費に占め

る薬剤比率は欧米に比

べて多いのですが、特

に小児科診療にあって

は、薬物診療の占める

割合は他科に比べて高

くなっています。また、

病状についてや診療の方針、検査結果、投与す

る薬の作用・副作用についてなど、患者と保護

者への説明内容も、他科に比して非常に多いこ

とも事実です。

保護者は小児科診療にあたっては、医師など

が行なう説明に、具体的に聞き落としのないよ

う指導を受けることが大切です。わからなけれ

ば積極的に聞いて下さい。と言うのも、家庭に

帰ってからの看護は保護者、つまり母親が主治

医役ですから、戸惑いを起こすことは患児にと

って、いい迷惑だからです。

　服薬指導というと従来から、調剤に対する指

導の他、薬剤の作用・副作用の他、最近では薬

物動態などを含めた説明も必要となってきてい

ます。特に現今は、インフォームド・コンセン

ト（説明と同意）の倫理、モラルの問題がクロ

ーズアップされ、患児とその家族の相互信頼の

ためにも病状、治療、生活指導などを含め、服

薬指導についても分かりやすく説明の伝達が必

要となってきています。

　特に医薬品で最も問題となるのは副作用で副

作用のない薬品はないと言っても過言ではあり

ません。

　副作用の発現頻度は

・稀に起こる場合を0．1％未満

・　時に起こる場合を0．1～5％未満

となっています。

　ここで留意しなければならないのは、r時

に…　」についての服薬指導は行ないますが、

r稀に…　」の場合まで細かく説明すると、

それが重大な副作用に繋がるときには、治療効

果が期待できなくなることです。薬はr両刀の

剣」と言われる様に薬効の著しい薬ほど、副作

用の多いことを知っておいて下さい。

　このため医師側も、患児（保護者）には副作

用についての説明は病気と薬剤との兼ね合いを

もって分かりやすく説明をしておくことです。

　ただ副作用にも限度があり、副作用を懸念す

るあまり、治療をためらったりしていると効果

の期待されなくなることもあります。患者の容

体を参酌しながら、また、保護者とよく相談し

た上で治療を進めていかなければならないとい

う、治療上の難しさに対して、保護者の理解を

求める必要もあります。信頼関係が結ばれ、保

護者側とよく納得し合った上で治療ができるこ

とが一番です。（東京小児科医会名誉会長・当セ

ンター監事）

璽
猶，

　　　　　　のほニロ
小児科医の　冊轍奮蜘
　　　ゆぬゆゆのつねづれ　
　　　ヱゆんえ　ユ
　　琢ie漉ぎCare

塙先生の最近のご著書です
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　　　　　　　　　　　　　　　　事務局から

【センター目報】

平成14年5月31日　平成14年度第1回理事会開催6：00pm～

平成14年6月8目　平成14年度第2回理事会開催12：30pm～

平成14年6月8目　平成14年度総会と研究報告会および懇親会（於：東京YWCA）1：00pm～

　　平成13年度の会計報告及び各事業と公募研究の報告があり、その後同じ会場にて

　　　ささやかな懇親会をして総会を締め括りました．出席者（記名頂いた方）は45名でした．

　　各年度の事業報告及び会計報告、次年度の事業計画及び予算計画は総会議事録と共に

　　　当センターでいつでも閲覧できますので、お気軽にお立ち寄りください．

平成14年11月15目、平成15年3月14目　平成14年度理事会開催予定

【特定非営利活動法人目本川崎病研究センター会員数】7月末現在

正会員：　117名（個人）　　1法人　　6任意団体

賛助会員：145名（個人）　　3法人

【研究会・講演会】

★第3回北海道川崎病研究会　平成14年6月22目　（土）（於＝札幌市）

　　　代表世話人：濱田勇（手稲渓仁会病院小児科部長）

★第10回東京川崎病連絡会　平成14年6月22目（土）（於：日赤医療センター）

　　　　代表世話人：薗部友良（目赤医療センター小児科部長）

★第22回目本川崎病研究会　平成14年9月27－28目（金・土）（於：北九州国際会議場）

　　　　会長：白幡聡（産業医科大学小児科教授）

★第27回近畿川崎病研究会　平成15年3月1日（於：テイジンホール・大阪市）

　　　　会長：篠原徹（近畿大学医学部心臓小児科）

★第23回東海川崎病研究会　平成15年6月14目　（土）13時～18時（於：愛知県医師会館

　　地下1階r健康教育講堂」）　世話人：白谷尚之（豊橋市民病院小児科）

★　「川崎病の子供を持つ親の会」全国講演会（および医療相談会）キャラバン

　　　　問い合わせ先：r川崎病の子供を持つ親の会」事務局　Tel：044・977－8451

新会員募集にご協力ください！！！

正会員　年会費20，000円

賛助会員　年会費5，000円

【川崎病に関するご相談】

当センターでは、川崎富作理事長が川崎病に関するご相談を受けております（無料）。お電話お手

紙、Fax等でご相談をお寄せください。（月曜日～金曜目：午後2時～午後4時）峙潤変更
　セハ　ヘジげセセこヒご　　　　　　　　　　　　　　　　　ぼセゴいヒセヒヤゴベセヘセヤ　　げ　　　　　　　　ノ　こヒヒセぐセセセいズ　よずらヤひドずじセセロ

　　　　　　　　　　特定非営利活動法人目本川崎病研究センター
　　　　　　　〒101・041東京都千代田区神田須田町1・1・1久保キクビル6階
　　　　　　　　　　　　Tel：03・5256－1121　Fax：03－5256¶1124
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