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PKD の会

　

大 寒 波 の 影 響 で 大 雪 に 見 舞 わ れ て い る 地 方 に お

住 ま い の 方 々 に お 見 舞 い 申 し 上 げ ま す 。 昨 年 の

秋 は 各 地 で 座 談 会 ､ 講 演 会 が あ り ま し た 。 以 前

は 食 事 療 法 や 血 圧 の 管 理 ､ 合 併 症 な ど の 知 識 や

対 処 療 法 の 情 報 ば か り で し た が 、 最 近 は 治 験 の

情 報 や 嚢 胞 腎 の 解 明 な ど 治 療 に 繋 が る 発 表 が 多

く な り ま し た 。 今 後 の 研 究 成 果 が 楽 し み で す 。

そ の 日 ま で 自 己 管 理 に つ い て 勉 強 し な が ら 待 ち

ま し ょ う 。

昨 年 春 の 講 演 会 の 原 稿 が 遅 れ て お り ま す の で 今 回

は 関 西 座 談 会 の 報 告 を 掲 載 い た し ま す 。 他 に ９ 月

１ ７ 日 の 嚢 胞 性 腎 疾 患 研 究 会 の プ ロ グ ラ ム も 同 封

い た し ま し た 。 日 本 の 研 究 者 が 進 め て い る 嚢 胞 腎

の 解 明 の 研 究 が 発 表 さ れ ま し た 。 専 門 的 な 内 容 で

す が 多 く の 研 究 者 が 研 究 し て い て く だ さ る の を 知

る だ け で も 勇 気 が 出 ま す 。

　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 関 西 部 会 座 談 会 　

平 成 １ ７ 年 １ ０ 月 ８ 日 、 大 阪 市 立 大 学 医 学 部 学 舎

棟 １ ８ 階 会 議 室 に お い て 、 PKD の 会 第 ５ 回 関 西 座

談 会 を 開 催 い た し ま し た 。
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当 日 は 、 当 会 の 坂 下 会 長 や 林 事 務 局 長 を 始 め 、

PKDFCJ の 程 内 代 表 な ど 患 者 や そ の 家 族 約 ５ ０ 人 が

８ つ の グ ル ー プ に 分 か れ て 日 ご ろ 感 じ て い る こ と

な ど を 互 い に 述 べ 合 い 、 グ ル ー プ ご と に ど う い っ

た こ と を 話 し 合 っ て い た の か を そ れ ぞ れ 発 表 し ま

し た 。

ま た 、 座 談 会 に ご 参 加 し て い た だ い た 、 大 阪 市

立 大 学 医 学 部 の 石 村 先 生 や 岩 本 診 療 所 の 岩 本 先 生

が 参 加 者 か ら の い ろ い ろ な 質 問 に お 答 え い た だ き 、

参 加 者 は 有 意 義 な 時 間 を 過 ご す こ と が で き ま し た 。

質　疑　応　答

Ｑ 　 胸 や け が す る 事 が 多 く な り 、 お 腹 が 張 っ て い

ま す 。 塞 栓 術 を 受 け た い の で す が 、 タ イ ミ ン グ

は い つ 頃 が 良 い で し ょ う か 。 こ の ま ま 放 っ て お

い て お な か が パ ン パ ン に な っ た ら 開 腹 手 術 を し

て の う 胞 を 取 り 除 く 事 は 良 い こ と な の で し ょ う

か 。

Ａ 　 塞 栓 術 は 透 析 を 受 け て い る 人 が 対 象 と な り ま

す 。 透 析 を 受 け て い な い 方 な ら ば 対 症 療 法 を 行

い ま す 。 お 腹 が は っ て 痛 み が あ る よ う な ら ば 、

薬 を 使 っ て し の ぎ ま す 。 開 腹 し て 腎 臓 を 取 り 除

く と い う 事 は 特 別 な 場 合 （ 難 治 性 の 感 染 や 腫 瘍

が 疑 わ れ る 場 合 ） を 除 き お 勧 め で き ま せ ん 。
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Ｑ 　 血 尿 が 出 た 場 合 の 対 処 方 法 を 教 え て 下 さ い 。

本 年 1 月 か ら 1.5 か 月 間 、 そ の 後 自 然 に 治 り

ま し た 。 大 出 血 で は な か っ た 。

Ａ 　 血 尿 は 、 一 般 的 に 尿 の 色 は 真 っ 赤 に な り 驚 き

ま す が 、 出 血 の 量 は 貧 血 に な ら な い 程 度 で す 。

慌 て な く て も 良 い で す が 受 診 を し て 、 止 血 剤

（ ア ド ナ 、 ト ラ ン サ ミ ン 等 ） を 飲 み 、 血 尿 が 止

ま る の を 待 ち ま す 。 痛 み を 伴 う 場 合 は 、 の う 胞

が 破 け た 可 能 性 が 高 い で し ょ う 。 出 血 に 伴 い 、

痛 み が 強 い 、 熱 が 出 る 、 尿 量 が 減 る 時 は 、 必 ず

受 診 を し て 下 さ い 。 水 腎 症 、 感 染 な ど 他 の 問 題

も 調 べ る 必 要 が あ り ま す 。

Ｑ 　 長 男 が 27 歳 で 右 腎 に の う 胞 1 個 見 つ か り ま

し た 。 現 在 は ３ ８ 歳 で す が 、 の う 胞 は 変 わ り な

く 1 個 で す が 、 こ れ か ら 先 を 心 配 し て お り ま

す 。 肝 の う 胞 は な い よ う で す 。

Ａ 　 子 ど も へ の 遺 伝 は ５ ０ ％ の 確 率 で す 。 多 発 性

の う 胞 腎 の 診 断 基 準 は ① 遺 伝 ② 両 方 ３ ～ ５ 個 以

上 の の う 胞 は 当 て は ま る 場 合 で す の で 、 1 個

し か な い の で あ れ ば 、 単 純 腎 の う 胞 で し ょ う 。

こ れ は 特 に 症 状 も 無 く 、 問 題 あ り ま せ ん 。 ３ ～

５ 年 に 1 回 く ら い エ コ ー な ど を 受 け て 経 過 を

見 て い け ば よ い と 思 い ま す 。

4



Ｑ 　 ２ ６ 歳 の 長 男 の こ と で す が 、 の う 胞 腎 を 診 断

さ れ ま し た 。 血 圧 が 高 め で 降 圧 剤 を 服 用 し て い

ま す 。 今 の と こ ろ 他 に 異 常 は 無 い で す が 日 常 生

活 等 は ど う し た ら い い で す か 。

Ａ 　 腎 機 能 は 正 常 だ が 高 血 圧 が あ る 場 合 、 血 圧 の

管 理 が も っ と も 大 切 で す 。 家 庭 血 圧 で 130/ ８

０ く ら い に な る よ う に し ま す 。 降 圧 剤 は 、 Ａ Ｒ

Ｂ 、 Ａ Ｃ Ｅ 阻 害 薬 を 使 い ま す 。

　 　 食 事 で は 塩 分 制 限 、 感 染 症 、 そ の 他 の 飲 み 薬

に 気 を つ け る 必 要 が あ り ま す 。

Ｑ 　 透 析 寸 前 の も の で す 。 運 動 を す れ ば ク レ ア チ

ニ ン が 上 が る と 言 わ れ た の で す が 、 透 析 が 始 ま

っ て か ら 少 し ハ ー ド の 運 動 （ 登 山 、 1 日 中 サ

イ ク リ ン グ な ど ） は ど の く ら い し て も 良 い で し

ょ う か 。 透 析 っ て 良 く 分 か り ま せ ん 。 透 析 し な

が ら ス ポ ー ツ し て お ら れ る 方 の 話 を 聞 き た い で

す 。

Ａ 　 ク レ ア チ ニ ン が 正 常 な ら 運 動 は 問 題 あ り ま せ

ん 。 運 動 の 種 類 は 、 お 腹 （ の う 胞 ） を 打 撲 す る

よ う な 運 動 は 避 け て 下 さ い 。 し っ か り 水 分 補 給

し て 脱 水 に な ら な い よ う に し て 下 さ い 。 ク レ ア

チ ニ ン が 上 昇 し て 蛋 白 尿 が 出 て い る 人 は 、 運 動

に 注 意 が 必 要 で す 。 多 発 性 の う 胞 腎 と し て 運 動
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制 限 の 基 準 は な く 、 他 の 腎 不 全 の 人 と 同 じ よ う

に 腎 機 能 に 応 じ た 基 準 で 決 ま り ま す 。 運 動 を す

る と 、 腎 血 流 が 悪 く な り 、 ク レ ア チ ニ ン が 上 昇

し ま す 。 む く み も 出 や す く な り ま す 。 も と も と

運 動 し て い た 人 は 、 予 備 力 が あ り ま す が 、 腎 機

能 に 合 わ せ て 運 動 量 の 減 少 が 必 要 と 思 い ま す 。

ど の よ う な 時 期 で も 散 歩 程 度 な ら 問 題 あ り ま せ

ん 。

Ｑ 　 透 析 施 設 の 選 び 方 、 ポ イ ン ト は ？

Ａ 　 レ ベ ル は 大 阪 な ら ど こ も 同 じ で し ょ う 。 た く

さ ん あ る の で 、 事 前 に 病 院 見 学 を し て で き れ ば

医 師 に 会 っ て 話 を 聞 く と い い で し ょ う 。 信 頼 で

き る こ と 、 家 に 近 く 通 い や す い 事 が ポ イ ン ト で

す 。

Ｑ 　 温 泉 で 腎 不 全 の 人 は 禁 忌 と か い て あ る の で 楽

し め ま せ ん 。 な ぜ で す か 。

Ａ 　 腎 臓 に 負 担 が か か り 脱 水 に な る 恐 れ が あ る か

も し れ ま せ ん が 、 禁 忌 で は あ り ま せ ん 。 長 時 間 、

熱 い お 風 呂 で 疲 れ て し ま う の を 避 け 楽 し む の は

問 題 あ り ま せ ん 。

Ｑ 　 白 血 球 、 血 小 板 の 数 値 か ら 、 マ ル ク （ 骨 髄 穿
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刺 ） を ４ 年 前 と 先 月 受 け ま し た が 、 定 期 的 に 受

け た ほ う が い い で し ょ う か 。

Ａ 　 腎 機 能 低 下 す る と 、 エ リ ス ロ ポ エ チ ン と い う

ホ ル モ ン が 低 下 し て 貧 血 を お こ し ま す が 、 白 血

球 や 血 小 板 が 低 下 す る と い う こ と は 、 他 の 病 気

が 疑 わ れ ま す 。 そ の た め に 骨 髄 穿 刺 を 行 っ て い

る も の と 思 わ れ ま す の で 、 定 期 的 に 経 過 を 見 て

い く こ と が 必 要 と 思 い ま す 。

Ｑ 　 今 現 在 、 進 行 中 の 治 験 に つ い て の 経 過 、 今 後

の 見 と お し に つ い て お 願 い し ま す 。 第 3 段 階

に 入 っ て い る よ う で す が …

Ａ 　 大 塚 製 薬 が バ ソ プ レ ッ シ ン Ｖ ２ 受 容 体 拮 抗 薬

の 治 験 を 行 っ て い ま す 。 今 第 ２ 相 試 験 が 終 わ っ

た と こ ろ で す が 現 在 の 詳 し い 経 過 は 分 か り ま せ

ん 。 動 物 実 験 の 段 階 で 、 の う 胞 は 進 行 し て い な

い 事 が 分 か っ て い ま す 。 第 ３ 相 試 験 が 始 ま れ ば

次 は 実 薬 （ ホ ン モ ノ ） と 偽 薬 （ ニ セ モ ノ ） の 比

較 実 験 段 階 に 入 る と 言 う こ と で す が 、 そ の 治 験

に 参 加 し た と し て も 、 偽 薬 を 服 用 す る 方 に 振 り

分 け ら れ る こ と も 当 然 考 え ら れ ま す 。 実 験 段 階

か ら 製 品 化 さ れ る ま で に は 、 数 年 以 上 か か る の

が 一 般 的 で す 。
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Ｑ 　 １ ４ 年 前 に 病 名 を 知 り 、 現 在 （ 60 歳 女 ） ま

で 抗 圧 薬 （ ミ カ ル デ ィ ス ） を 服 用 し て い ま す 。

今 後 ど の よ う に な る か 不 安 で す 。 石 村 先 生 に 診

察 し て い た だ き た い と 思 っ て い ま す 。

Ａ 　 市 大 病 院 （ 石 村 先 生 へ の ） 受 診 は 可 能 で す 。

腎 機 能 正 常 で も ぜ ひ 受 診 を し て 下 さ い 。 受 診 の

際 は 過 去 の 腎 臓 の エ コ ー や Ｃ Ｔ な ど の 検 査 結 果

を お 持 ち 下 さ い 。 安 定 し た ら 近 所 の 医 師 へ 紹 介

し ま す 。

アンケート結果

□ 会 場 が 広 い の で 、 隣 の グ ル ー プ の 声 が 聞 こ え な

く て 良 か っ た 。 先 生 方 が と て も 詳 細 に 答 え て 下

さ い ま し た 。 あ り が と う ご ざ い ま し た 。

□ 会 に 出 席 さ せ て い た だ き 、 あ り が と う ご ざ い ま

し た 。 帰 っ て く る 息 子 に 報 告 が で き ま す 。 ま た

機 会 が あ り ま し た ら 、 出 席 さ せ て 下 さ い 。

□ 本 日 は こ の よ う な 座 談 会 を 開 い て い た だ き 、 ス

タ ッ フ の 皆 様 方 に 感 謝 い た し ま す 。 同 じ 病 気 を

持 つ ほ か の 人 た ち の 話 を い ろ い ろ と 聞 け て 有 意

義 な 時 間 を 過 ご し ま し た 。 ま た こ れ か ら も 機 会

が あ り ま し た ら 参 加 さ せ て い た だ き た い で す 。

□ た い へ ん 良 か っ た 。 特 に 質 疑 応 答

□ 皆 さ ん 前 向 き な 姿 に 感 動 し ま し た 。 あ り が と う
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ご ざ い ま し た 。

□ 先 生 に い ろ い ろ 答 え い た だ い た 事 で 余 分 な 心 配

を し な い で 日 常 過 ご し た い と 思 い ま し た 。 本 日

は あ り が と う ご ざ い ま し た 。

□ 生 の 貴 重 な 情 報 を 聞 く こ と が で き て 大 変 あ り が

た く 心 よ り 感 謝 し ま す 。 今 後 も ぜ ひ 参 加 さ せ て

い た だ き た い と 思 い ま す 。 よ ろ し く お 願 い し ま

す 。 あ り が と う ご ざ い ま し た 。

初 め て 座 談 会 に 参 加 さ せ て い た だ き ま し た 。 少

し は 知 識 も 持 っ て お り ま し た が 、 よ り 具 体 的 に

多 く の 知 識 を 得 る 事 が で き ま し た 。 （ 逆 に い か

に 何 も 知 ら な か っ た の か が 分 か り ま し た ） 今 後

も 機 会 が あ れ ば 参 加 さ せ て い た だ き た い で す 。

今 の と こ ろ 症 状 は 出 て お り ま せ ん が （ ５ ５ 歳 ）

勉 強 は 続 け た く 思 っ て い ま す 。

Ｐ Ｋ Ｄ の 会 設 立        10            周 年 記 念 企 画 　 仙 台 座 談 会  

平 成 １ ７ 年 １ １ 月 ６ 日 ､ 仙 台 市 福 祉 プ ラ ザ に 於 い

て 座 談 会 を 開 き ま し た 。 東 京 の 講 演 会 な ど に ご 出

席 い た だ け な い 東 北 地 方 の 方 に ご 出 席 い た だ き た

い と 企 画 し ま し た が ､ 参 加 者 ５ 名 と い う 寂 し い 人

数 で し た が 、 こ の 企 画 に 対 し て 喜 ん で く だ さ っ た

よ う で す 。 地 方 在 住 の 方 の 声 を 聞 か せ て い た だ き

ま し た 。
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１ ． 座 談 会

専 門 医 不 足

情 報 不 足

非 透 析 者 に 重 い 診 察 料

専 門 医 ま で の 交 通 費 が 係 る

専 門 医 の ネ ッ ト ワ ー ク が 必 須

２ ． ビ デ オ 上 映

　 １ ７ 年 ４ 月 ９ 日 に 行 わ れ た 帝 京 大 学 病 院 泌 尿 器 科

堀 江 重 郎 先 生 の 講 演 を 上 映 し ま し た 。 な か な か 東

京 ま で 出 て 行 け な い の で こ の 上 映 を 大 変 喜 ん で い

た だ け ま し た 。

東 北 地 方 も 関 西 部 会 の よ う な 組 織 が で き る こ と を

望 ん で い ま す が 、 ま だ 少 し 時 間 が か か り そ う で す

ね 。

他 の 地 方 の 方 も 座 談 会 を ご 希 望 で あ れ ば 事 務 局 ま

で 連 絡 く だ さ い 。

多 発 性 嚢 胞 腎 千 葉 東 病 院 講 演 会

平 成 1 7 年 11 月 2 0 日 千 葉 東 病 院 主 催 患 者 会

（ P K D の会､ P K D F C J ） 共 催 の 講 演 会 が 開 催 さ れ ま

し た 。

保 存 期 腎 不 全 の 管 理 ､ 高 血 圧 の 管 理 ､ 透 析 治 療 ､

移 植 に つ い て 香 村 先 生 を は じ め 担 当 の 先 生 方 の お

話 を 聞 く 事 が で き ま し た 。 今 回 本 誌 で ご 紹 介 し て

い る 低 た ん ぱ く 米 の 試 食 も 準 備 し て 下 さ い ま し た 。
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二 つ の 患 者 会 の 紹 介 の 時 間 も い た だ き 、 盛 り だ く

さ ん の メ ニ ュ ー で 充 実 し た 半 日 で し た 。 香 村 先 生

始 め 千 葉 東 病 院 の 先 生 方 に 心 よ り 感 謝 い た し ま す 。

千 葉 東 病 院 の 講 演 会 で 香 村 先 生 が 取 り 寄 せ て

下 さ っ た 低 グ ル テ リ ン 米 新 品 種 「 ゆ め か な え 」

の 試 食 を し ま し た 。 今 ま で の 低 タ ン パ ク 米 と 違

い ほ と ん ど 普 通 の お 米 と 変 わ ら な い 味 で 好 評 で

し た ｡ そ こ で ホ ー ム ペ ー ジ を 検 索 し て み ま し た 。

千 葉 県 農 業 総 合 研 究 セ ン タ ー は 平 成 ８ 年 、 体 内

で 消 化 し や す い タ

ン パ ク の 含 有 量 が 一 般 の お 米 よ り 低 い が 、 食 味

が よ く な か っ た 既 存 の 低 グ ル テ リ ン 米 品 種 ｢ エ

ル ジ ー シ ー １ ｣ を 母 、 「 ひ と め ぼ れ 」 を 父 と し

て 交 配 し 研 究 を 重 ね た 結 果 「 ゆ め か な え 」 を 育

成 し 平 成 １ ７ 年 ４ 月 に 品 種 出 願 登 録 し ま し た 。

埼 玉 医 科 大 学 に お い て 、 患 者 さ ん ３ １ 人 に ｢ ゆ

め か な え ｣ を １ ヶ 月 間 食 べ て も ら っ た と こ ろ ､

腎 機 能 を 示 す 尿 素 窒 素 （ＢＵＮ） の 値 に

効 果 が 確 認 さ れ ま し た 。
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今年度から ,安定的な栽培法や長期的に常食とした場合の効果 ,流通方法などに
ついて ,農業総合アエンター、衛生短期大学、埼玉医

科 大 学 、 全 農 千 葉 県 本 部 、 佐 原 市 及 び Ｊ Ａ 佐 原 市 が

研 究 に 取 り 組 ん で い ま す 。 平 成 1 8 年 か ら は 栽 培 面

積 を 拡 大 し , 日 常 的 に 美 味 し い お 米 を 供 給 す る こ

と を 目 指 し ま す 。

辛 い た ん ぱ く 制 限 を さ れ て い る 方 に は 朗 報 で す 。 今

後 も こ の 情 報 を 追 っ て い き た い と 思 い ま す 。

P r o g r e s s 2 0 0 5 年夏号第 2 0 巻､第 2 号の 2 0 ページ栄養に書かれているオメ
ガ 3 脂肪酸（魚油･亜麻油）をスーパーで見つけました。

亜 麻 油

h t t p : / / w w w. p o w e r c o m . c o . j p / b e n i b a n a /  

  販 売 業 者 ： 紅 花 食 品 （ 株 ）

所 在 地 ： 3 0 2 - 0 1 0 2   茨 城 県  守 谷 市 松 前 台 7 - 11 - 2

電 話 ： 0 5 0 - 3 4 0 2 - 5 5 5 6   FA X ：   責 任 者 ： 清 水 順 次

メ ー ル ア ド レ ス ： b e n i b a n a @ m b m . n i f t y. c o m   

ホ ー ム ペ ー ジ : h t t p : / / w w w. i i n e t . n e . j p / ~ b e n i b a n a /  

魚 油

商 品 名 　 　 「 毎 日 Ｄ Ｈ Ａ 」

メ ー カ ー 　 Ｊ - オ イ ル ミ ル ズ （ ホ ー ネ ン コ ー ポ レ

ー シ ョ ン ､ 味 の 素 製 油 吉 原 製 が 一 つ に な

っ た 会 社 ）

原 材 料 　 　 食 用 と う も ろ こ し 油 、 食 用 魚 油 、 食 用 フ
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ラ ッ ク ス 油 （ 亜 麻 油 ）

＊ 但 し こ の 情 報 は Ｐ Ｋ Ｄ の 会 で 推 薦 す る も の で は あ

り ま せ ん 。

第 １ １ 回 P K D の 会 総 会 ･ 講 演 会 開 催 予 定

平 成 １ ８ 年 ５ 月 ７ 日 （ 日 ） 北 里 大 学 病 院 に て

講 演 会 ： P K D 患 者 の 食 事 の 管 理 　 　 北 里 大 学

病 院 栄 養 部 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　

　 　 　 P K D と 遺 伝 　 　 　 　 　 　 　 溝 口 満 子

先 生

　 　 　 詳 細 は 後 日 ご 案 内 し ま す 。

P K D F C J 小 集 会

平 成 １ ８ 年 ２ 月 ２ 6 日 （ 日 ） １ ３ 時 ～ １ ６ 時

日 赤 医 療 セ ン タ ー 病 院 ２ 階 講 堂

参 加 ご 希 望 の 方 は ２ 月 1 ８ 日 迄 に 事 務 局 宛 に

ハ ガ キ ･ 電 話 FA X で お 申 し 込 み く だ さ い 。

参 加 費 3 0 0 円

P K D F C J （ 多 発 性 嚢 胞 腎 財 団 日 本 支 部 ） 事 務 局

〒 2 0 6 - 0 0 2 3 多 摩 市 馬 引 沢 1 - 1 4 - 2 6

電 話 / FA X 0 4 2 - 3 3 8 - 9 8 3 4

1 8 年 度 の 活 動 計 画 を 検 討 中 で す 。 皆 様 の ご 意

見 ご 希 望 を お 寄 せ 下 さ い 。
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            P K D の会事務局

　 〒 1 9 0 - 0 1 4 4 　 東 京 都 あ き る 野 市 山 田 5 ７
6 - 4

　 電 話 / FA X 　 　 0 ４ ２ - ５ ９ ６ - １ ６ ５

９

　 E - m a i l 　 　 n o r i k o 2 0 @ j s 6 . s o - n e t . n e . j p  

　 ホ ー ム ペ ー ジ

h t t p : / / h o m e p a g e 2 . n i f t y. c o m / p k d n o k a i /
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