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友の会の皆様-

初邦の鵬りがJiEIこえてきました｡いかがお過ごしですか?

8ノJの難嫡辿全道入会も終わり､分科会では､短時間でしたが楽しいひと時

を､会出の方連と過ごせました｡遠くから来た方､幸い体を引きずって来た方､

有難うございました｡

又､ 9ノ1 2 9日の札幌市難病医療講演.相淡会には沢山の方たちにきて頂き

ました｡この繕淡を企画して頂きました札幌市､北海道難病連には御礼申し上

げます｡付より､お忙しい中､講演を引き受けて頂きました今野先生には会員
一同､お礼申し上げます｡

吋にはリウマチより幸い締み｡人それぞれの幸せが図れないように､私達F

Mの他省には､この痛みを目盛りで図る功:はできません｡自分にしか解らない

痛みのものさしを体に巻きつけてがんばるしか無いのかもしれません｡

でも､私達友の会の会員はつながっています.その為に皆の力を借りて会を

＼■/こち卜げたのです｡どうぞ声をかけて下さい｡そして話を聴かせてください｡

北の寒さに負けないで､春にお会いしましょう｡

函館より

頚:務局　坂本　由美

ld bqWTj軒
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｢痛みを伴う疾血～線維筋繍症と関節リウマチ～｣

北星病院1) ･yマチセンター長く北大医学部客員教授)

今野　孝彦先生

2005年10月29日(土)北海道難病センター

第2回札幌市掛売医療相淡会(札幌市萎托事業)より

線練肪痛症の症状発症の機構

痔播､疲労抑耐系の異常

筋､健以外の症状

●　讐状態

●　睡眠陣等(早期党醸)

●　疲労

●　過せ性腺症候群

●　しびれ(局所､全身)

4　温冷感覚鼻骨

●　口腔内鞍煉

●　膿炎

●　切開肺癌

●　多飲､親展

●　演痛(偏頭痛､佑鹿波牲)

線経絡痛症
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腰勝二対すa盛砂の効果

薬物の種類

三瀬系坑うつ剤

SSRI

SNRI

MAO阻脊剤

NSAID

坑漫筆剤

安定剤/睡眠剤

肪弛線剤

オピオイド

ノイロトロビン

症状 

痔痛 ��yk�ﾈﾅ��"�疲労 亢9Z｢�

+ 調�+ 辻�

+ 調�+ 調�

± 辻�± ��ﾒ�

+ 調�+ ��ﾒ�

- 辻�- 辻�

+ 調�+ ��

+ 辻� 

+ 調� ��

+ �� ��

+ �� ��

± 辻�+ 辻�
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脚の歳好

‡IT DM HIJ　シs_-グレン症候群

弟症年月日

年　　月　　日生

横木病　変形性閑施療　閑飾リウマチ

リウマチ性多発鈷浦症

有　無　介襟度:

有　無　　　　　叔

鹿野.I

合併症

u過敏性勝症候群(下痢型､便秘型)　ロ塀閑肺癌　ロシェークレン症候群

Lj偏頗妬　Lj筋#鮮低額姉　口寒冷の過牧　口生塊甜　ロレイノー草魚

rj顔虎　口多飲　口浮腫　口子宮内膜症　□知覚異常　口問質性勝耽炎

u　こむらがえり　□

所見

vASb)　mm VAS (i)　　nJn FS I20　圧繍点仏CR) /18

SRQ･D　　　点　m-HAQ　　点

治療鹿(効果あり:0　　効兼なし:×　継続中:□)

トレドミン( )パキシル( )デブロメール(ルボックス) ( )

テトラミド( )トリブクノール(　)ドグマチ-ル( )

リボトy-ル(　)テクレトール(　)

プレドニン(経口　)プレドニン(静江　) NSAm (経口　)

NSAn)(座薬　　)ノイロトロビン(耗口　)ノイロトロビン(静江　)

トリガ一往射(　　)クリスピン(　)リセゴン(　　)

エルカルチン(　　)ダントリウム(　　　)眠邦/安定剤(　)

硬膜外ブロック(　　)星状神鮭肺ブロック(　　　)

行動錬鉄(効果あり:0　効果なし:×　　継続:■)

ロ　腹式呼吸(　)　ロリラキゼ-シヨン(　)ロエアロバイク(　)

口　水中連軌(　)　□太秘事(　　　)　tjエアロビクス(　　)

ロ　ストレッチング(　　)uパワーリハビリ(　　)

ロ　ボール運動

Qb現錬払(効果あり:0　効果なし; ×　　蕎錬:I)

□　針灸(　)　ロマッサージ(　　)　ロ低温マッサージ

臼　キセノン(　　) HTENS (　　) tjレーザー(　　)

ストレス

u　家虎　口　職港　口　疾患　口　学校　□　近所　口　手術
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｢福祉制度の概要｣

北沿道医嫉ソーシャルワーカーー協会中央B支部

札幌恕北柄院　医奴街祉相鉄基IIJtu英雄氏

2005年10月29日(土)北海道難病センター

第2回札幌市難病医嫉相談会(札幌市垂託草葉)より

llまじめにl

制度は国や地方自治体が制定していますが､今は恩恵を受けることができな

い場合でも.社会情勢やそれを形成する世辞により必ず変化します｡一人で悩

まず､一人一人が集まって支えあっていうことが大切だと思います｡それがや

●　がて大きな力に繋がっていくと信じています｡

どんな職種か

⇒保険医療機関に所属する福祉専門搬

どんな病院にいるか

⇒一触的な医療機関には必置とはなっておらず､配置されている病院とそう

でない病院とあります｡また､名称もソーシャルワーカー､相親鳥､ MSWなど

様々です｡北海道医療ソーシャルワーカー協会では､福祉系大学で社会福祉学

を履修し､卒業した人を医療ソーシャルワーカーと定義しています｡社会福祉

●　　主事や社会福祉士などの資格をもっている会則噛ります｡

どんなことのお手伝いができるか

⇒疾病を機におこる様々な問題について一緒に考え､その方にとってよりよ

り方向へ選択出来るように､各種制度の紹介や関係機関との連携など､お手伝

いをさせていただきます｡
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各種制度は自ら机申請行為をしなくてはうけられません｡また､敢当にな

るかどうかは.それぞれの制度で決められた要件を満たすことと､かかりつけ

医の判断や､最終的に族当するかどうかを判断する行政機朗の判斬に基づいて

利用できるものがほとんどです｡

高額療養#制度

I ～ .一定額以上の医療声がかかった場合の還付制度

市町村民税非課税⇒36400円( 1カ月)経過分

市町村民税詳報⇒72300円く1カ月) + (捻医療費-241000円) ×1%超過分

上位所得世帯⇒139800円(1カ月) + (稔医療章一■660仰円) × 1 %超過分

※　上位所領･とは所得が6 7 0万円以上

高齢者医療に属する方は別途設定されています｡また､過去1 2カ月に4

回以上高額療養費を支払った場合は4回目からは減額されます｡一部負担金

が著しく高い場合は高額療養費の額を直接病院に払い込むr重任払い｣をお

こなっている医療機関があります｡また､ r高輯療養費の貸付制度J (国保連

合会が実施)についての相故も区の国民健康保険課でおこなっています｡な

お､上記は国民健康保険の場合で貌明いたしました｡重任払いや貸付制度は

国民健康保険に腺られたものですのでご注意ください｡

特定疾点治療研究車重

- ･難病のうち特定疾患に鼓当する病名に対する公費負担助成制度

難病のうち国が定める対象疾患(45疾患)にプラスして､各自治体が定める

疾患く道は7疾患)にたいして医療費の公党負担が行なわれます｡制度改正に

より.現在はその方が所属する世帯の収入によって入院や通院時の自己負担の

上限が決められるようになりました｡ただし､別途定める重症患者記定基準表

に適合した場合や､取得済みの身体障書者手帳で特定疾患名のみの1故｡ 2故

を受けている方は別途申績により､重症患者と認定され収入に関わらず全轍公

費負担となります｡

注意が必要なのは悪性関節リウマチと診断されて､特定疾患の対象となって

も､軽快者という判断をされると､医療費の助成がうけられなくなる場合があ

ります｡
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身体時事者手帳

- r指定された陣がいになった時に医師の診断書を添えて申論

1級からS級まであり､各陣がいの部位により分かれています｡軽い等級でも

後述する更生医療が受けられる場合や税制面の優遇や日常生活用具の給付など

利用できる制度があります｡放当するかどうかは指定医(身体障害者診断書を

書くことが故められている医師)に診断してもらい所定の診断書を件成しても

らい福祉課に申鮪することが必要ですD

夷隙に受けられるサービスや診断基準は個別相故コーナーにご用意してあり

ます｡

重度心身障尊者医療費助成制度

I I ･重度の陣がいく身体障害者手帳の1､ 2級と3級の一部)と認定された

方に対する医療兼の助成制度

身体陣音者手帳の交付を受けたあとに､重度心身障害者医療発受絵考証の発絵

をうけることで以下のような､医療費の減免が受けられます｡ただし､主たる

生計維持者の収入が一定額を越える場合などは減免を受けることは出来ません｡

詳細は本冊子の未に添付の資料参臥(市町村によって一部異なるなることがあ

ります｡)

更生医療≠

-.降がいを改善するために受ける医療に対しての助成制度

⇒身体障書者手帳(等級は関係無し)を交付されている1 8歳以上の方.

窓口- ･保険福祉サービス課(福祉課)
一般医療がすでに治療したと考えられる障事に対して日常生活上.搬業上の

能力が高まることが期待される場合には､特定の医療概観で医療を受けること

ができます｡ここでいう医療とは手術をはじめとして､理学療法や作美療法な

どのリハビリテーションも含まれます｡前年度の世帯の収入により自己負担が

あります｡
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埋垂重畳

= ･老齢年金を雪目する折り方で一定の時事になった場合の生計を立てるため

の年金

受給要件

①時がいの原因と･ ^･った疾患の初診日が国民年金や厚生年金の被保険者であ

る事｡

②初診日の前日f ｣での一定の保険料が納付されているも

@*T{L､故定日こおいて政令に定められた増の基準以上の障害状態である　●

企蜘塵
65歳以上α方の制度ととらえがちですが､ 40歳～6 5歳未満の方(第二

号被保険者) ｢.;すい次の病名に鼓当する場合で一定の陣がい状態により介護の必

要な場合は馳'6,. ･受け介渡サービスを利用できます｡

･初老好のお菜

･脳血i着疾患

･筋萎縮性倒宮硬化症

･パーキンソ..･病

･脊髄小脳変■上症

･シャイ･ドレ-ガ-症候群

･輸尿病性管症､糖尿病性網性症､放尿病性神教障書

･閉塞性動脈硬化症

･慢性閉塞性肺疾患

一　両側の膝鯛飾または股的軌こ著しい変形をともなう変形性関節症

･慢性関節リウマチ

･後縦靭帯骨化症

･脊柱皆狭窄症

H　骨折をともなう骨親しょう症

･早老症

介耕保険制度の詳細は割愛しますが､介凍保険に関する資料があります｡
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難病点者等居宅支援事業

難病患者等のEl常生活を支援する目的で設定されました｡

ホームヘルプサービス､短期入所.日常生活用具の稔付ながあります｡

日常生活用具の給付は1 7品臥　締月Tが頻Ac適者F･丸

福祉用具のリサイ久坐重畳

窓口･ ･ ･札幌市社会福祉協凍会　612-6110

不要となった福祉用具等を市民に謙りたいという善意と公的給付の対象とな

らない方を結びつける橋渡しをおこなっていますo福祉用具を受け取る伽が消

毒料金や輸送料金を自己負担するということが原則となっています｡ホームペ
ージでも情報が掲載されています｡

福祉除雪サービス

窓口N ･ ･区の社会福祉協東会や保健福祉サービス許､まちづくりセンター

地域の支え合いとして行なわれている事業です｡自力で除雪することが困難

な世帯(要件あり)D費用負担は所得により異なります.静観はパンフレットな

ど参照｡

生活福祉資金貸付制度

●　　恵｡ = ･市町村社会福祉協議会､民生毒見
この制度は厚生労働省の車重剛こもとづくものです｡他の貸付制度が利用できな

い低所得世帯や降がい者･高齢者世帯の経済的自立と生活の安定をめざし､市

町村の社会福祉協法会が窓口となっています｡用途がいくつかにわかれていま

すD詳細は別途パンフレットをご参照ください｡

E萱当⊇⊇室望…重∃

窓口･ I ･社会福祉協議会

陣がいや高齢のために公共交通機関の利用が難しい方に社会参加の機会を少

しでも広げるために､車椅子のまま乗り降りできる福祉車両を貸し出すもので

す｡レクレーションや余暇活動に利用できます｡運転手がいない場合はボラン

ティアの協力のもと運営しています｡詳細は参考資料をご覧下さい｡
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匝垂垂車重-トする磯田の重要性

搬病は､どの疾患もその患者数が少ないため､患者のおかれている実態など

那-鰍こは知られていないことが多く､世間の関心も低い中で､患者さんと家

族とで闘病をしているという実態があります｡そうした状況の中で､患者団体

が結成され互いに支えあって病気と付き合っていくという動きがあります｡患

者会の主な意味合いとしては､次のようなことがあげられます｡
･その疾患の患者家族の体験交流と親睦を圃る

･その疾患に対する社会の放尿を深め世間の理解を促進する｡

･その疾患の原因究明と治療法の確立を目指すため医療の充実と向上を実現す

るように飽きかける｡
･機関鼓を発行する｡

また,こうした患者団体をサポートはもとより､患者さん家族の不安を解消

するために北海道難病連も活動をされておられます｡相敬重の設置や相散会の

実施.福祉機者の相介､ボランティアの紹介､宿泊や会議室の提供などがその

主な活動と伺っております｡

とかく一人で悩みがちな患者さん家族の強い味方となるべく活動をされてい

ますので有効活用されることをお勧めいたします｡

最鮎
難病に限与ないことかもしれませんが､こうした病気は自分以外の方にはつ

らさはなかなか理解されにくく病気そのものからくる辛さもさることながら､

孤独感や絶望感にさいなまれるということが多いように患います｡

わたしは今回の相鉄会にあたり､患者会のホームページに掲載されている手

記や体験を鼓むことで､病気のつらさを知ると共に､医療機関に所属するソー

シャルワーカーとして何ができるのだろうかと考えました｡そして､私なりに

たどり着いた一つの答えは､疾病に遭遇し傷ついている方の気持ちを聞き.餐

解し何ができるか一緒に考えることだと思っています｡

最後にひとつだけ言わせてもらえれば､悲観的になりがちな自分にとってよ

き理解者を見つけることがものすごく大切であるように思います｡

本冊子に掲載した制度についてはそれぞれの制度の最低限のものを掲載しま

した｡また､地域によっても異なりますし､個別の事情によっても変わります

ので､よく撒記､相鉄のうえでご利用ください｡
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-平成14年10月19日に催された京都市医療頼政会の純,1より一

･シ五一･ヴ;レン症候l群t:

一一一よりよい生活のためにできることはどのくらいあるか-

リウマチ伊原病内科医長　柳田　英寿

-●　l　　　　一　　　　　､　　　一

関田開はじめlこ1.1｣L-Jt]

シェ-グレン症候群は､まだその原因がはっきりわかっていない病気です｡

いまのところ.白血球という細胞と､それが放出するサイトカインという物質が病気のさまざまの局面で影Vしてい
ることがわかっていますが.なぜ白血球が通常と異なる振る舞いをするのかはわかっていません｡

患者さんは.涙が出にくいつばが出にくいといった乾燥症状のほかに､疲れやすい･気分が菱うつになる.関節が
痛い･熟が出るなどの全身のさまざまの症状をもっています｡

●これらの症状は生命の危険には直賭しませんが､日常生活のさまざまの局面で患者さんの陣青になります｡

現在のところでは.根本的な治療はなく､専門家の間でも治療法(特にステロイド剤を使うかどうかについて)は異
なります｡

今回は

Cl)乾燥症状とその対処法

②　疲れやすさの原因とその対処法

③　ときに合併するr線維筋痛症候群Jという病気

④病気の勢いを嗣ペる検査とステロイド剤の適応

⑤　合併症

について.近い将来に見込まれる治療(サイトカイン療法)も交えて脱明します｡

(::･)乾揖馴鬼

●三富悪霊認諾㌫ために出なくなると考えられてい乱た机それほど単純なものではありませ
ん｡ (破壊されているのはごく一部だけなのに､唾液や涙液が出なさすぎます)

腺の単純な破壊だけでなく､液を出す仕組みの各段階で病気が影響していることがわかってきています｡治療手段
も各段階IC乗用化されつつありますq

唾液や涙が出る(分泌される)仕軋み

唾液も涙も､実際に分泌をおこなうL軌と､腺の働きを高めたり抑えたける末梢の欄軌と･神経の働き
を高めたり抑えたりするl mの､三者の働きが重なり合って､分泌の調坊を行っています｡

シェ-グレン症候群はこの三者のいずれにも志し､影響を及ぼします｡それぞれの段階での治療法を図に示
しましたU

~ ~ ≡ =-I--T≡二≡-LIT
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｣｣ 僞ﾘ,ﾈ�9�H/���.�ｸ+x.�+ﾘ-�,ﾈ��-ﾘ/�ﾙ�(h,俾h+X-ﾈ+X+ﾘ�ｲ�

神君).(, 僞ﾘ*�.x�+ﾙkﾙ}�/��(,�6�*h.�,ﾈ*ｩ��ｸ,X+r��

シエ-グレン症候群では_この神経の働きがにぶくなってうまく料の命令を伝えるこ 
とができなくなっています. 

これも白血球からでるサイトカインの影響が考えられています○ 

神経の状態を改善するための耽みを国中に示しました. 

峠波蝕 きよ脱 ����,�.h,�,I6�*h.x.ｨ+ﾙkﾙ}�/�*H*�,I��幽.)}ﾈ/�ﾞﾈ.�,ﾈ*ｩ�ﾘ,X+r��5h4x�ｸ5�8ﾈ98�ﾏ8ﾅ�,X,ﾚII(ﾈﾈｸX,�.h.��(*ｨ�8+8.ｨ,H+X-ﾈ*(-ﾈ+r��+�.ｨ,ﾉ�顏嬰�.��ﾙ(h,俾h+X-ﾈ+X+ﾚ��

=113-;燐鉱主流など ��,ﾈ岑,ﾈ-�*H,�,ﾚI��幽.)}ﾈ,ﾉ|ｨ*ｨﾋ�,�,H*(,H.�I�hｨ�-h,ﾈ帽ｻ�*ｨ晴,�*ﾘ,�.�.h*B�
にするための方法を示しました○このほかにもさまざまの方法があります. 

現在のところ.唾穎の 兒ｩNX,�,(*(,H,ﾚH5H8ｨ4�8ﾈ92�4x7ｸ5X6(4�,ﾉ6��ｨ,�.h.�+�*(-H/�淤��+8.ｨ,H*(-ﾈ+r�
那.涙についてはもう少し時間が必要のようです. 

唾液.涙の醜肝に及ぼす影響とそれに対する治療

(まだ実用化されていないものを含む)

巨は1
一一一一-一一一一一-■･

一■---一一------

し欄.i

+　　　　　+

(拭不安薬の一部:

トレ1{ミン､パキシ

ル､デブロメール､

セディールなど｡

ステロイド剤や

サイl･カイン縦賓薬

も有効と思われる)

---一一一一-一一-■･

---一一----ll

神経の働きを高める薬の便用

(サリグレン･エボザック､

麦門客鴇､プ耳ルビテンなど)

神経の働きを邪魔する物質の_

糊週

(抗炎症療汝-J消炎鋳痛剤･

ステロイド尉･サイトカイン

組膏薬など)

組織の破壊を随止す萄監

(ステロイド瓢.免疫調整

ラ軌免疫抑制ラ臥インター7

31ロンα､サイT.カイン阻害

薬など)

唾液･渥液代用物Q)利用(飲水の励行､人工唾液､点眼薬など)

唾夜.漏鮒楕効申用(涙管閉塞術,マヌクや眼鏡の利用､線度の低い環境-空調

装置の碓動している場所-を避けるなど)

その他の増悪習表Q)封除(唾液㌧ 涙が出にくくなる薬はたくさんある-他の医療概

閏で処方されている薬剤を含めて医師･薬剤師に相紛

涙液分地低下による感染の予防(歯磨き､トローチなど)

q)サイトカイン馳せ典

近い将来､慢性開脚)ウマチの治療に利用されますが､シェ-グレン症候群での実用化には
まだ時間がかかりそうです｡

q)点眼典の使い方
人情として､何回もさしたくなりますが､回数が多すぎると眼の表面を保雄する脂の膜が流れ
てしまい.逆効果になります｡医師･薬剤師の指示にしたがってください｡

http://web.kyoto-inetl0rjp/org/utano′yanagjda4･htm　　- 1 2 -　　　　05/09/02



くも唾掛朕机iiLくくなる曲

降圧剤(αブロッカー･Pブロッカーという種類) ､杭うつ薬･睡眠薬･抗不安薬の一臥排尿陣害
の典の一部､不穀脈の薬の一臥パーキンソン病の薬の一臥その他､市販薬(感冒薬など)
にもあります｡

6㌢';-,一柳の帥機関を受凱ていらっしゃる人は酬薬局を.つにしておくと､柳師のアド,'

イスを受けやすくなります｡

=■食塩症状

なぜ､疲れるのれ気持ちが疲れるのか､体が疲れるのか? (この区別は難しいのです)

i 1シ'ゲレ.～/i;i 1rBt'紙r i. (/):星l,のかE.`事の,).由:'ll

●気持ちが疲れる憤凶

1.　縮神神経の症状

押うつ傾向-･治療:抗うつ発くトレドミン､パキシルなど)

不安(いろいろなことが気になり､念を押さずにいられない｡対人関係に影響し､時にトラブルの種に
なる)-治療:抗不安井

不眠-治療:睡眠薬

2.　乾燥症状によるストレス

治療:既述

3.炎症による桁神神経への影響(サイトカインが媒介)

治療:ステロイド剤.サイトカイン阻寄集

+体が疲れる胎囚

1.　炎症による消耗(サイトカインが媒介)

検査:血液検査(血沈. γグロブリン､ tgG. CRP)

治療:安静､消炎鏡病剤､ステロイド剤､サイトカイン阻害薬

2.　栄養障害

o唾液が出にくいことは､岨相や消化に影響-吸収陣専
治療=食事形態の工夫､薬物療法については唾掛涙の項で既述

○垂線性胃炎
症状:田もたれ感.体圭減少
検査:胃カメラ
治療:消化剤

0磁性膝炎

症状:油の多い食事の2時開披の腹痛(おへそのあたり)僧都痛･昔肝から下痢をしやすい･体重減
少｡

検査=血液検査(リ′トゼ).血音波エコー検査で診断
治療:消化酵素剤､酵素阻宰剤(フォイパン)

('漕'放線臨海症候群朗禽併からの疲労

HDH線維筋痛症候群ロロロ

(那.1'.I.1.:

全身に及ぶ慢性の痛みがこの病気の特徴です.シェークレン症候群の患者さんでの合併の割合はわかり
ませんが. 1 0人に1人程度はあるのではないかと患われます｡

昔風膝ヰ足の筋肉欄節がこわばったり､痛んだりするだけでなく･多彩な自覚症状があるのに･血液
検査やレントゲン検壷では特に異常が隈められません｡
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恵那んは､医師から何も異常はないといわれて･医療不億になることさえあります｡

線維筋痛症候群では特有の圧舶(押さえると痛む蛾所)が1 8ヶ所あ｡ます｡このうちの11ヶ所以上で痛
みがあれば診断できます｡

●さまざまの症状(シ･L-Jレン症候群と紛らわしい症状です)

疲労感
うつ状飴(朝からしんどい､夕方になるとややまし)
不敵緊張(過換気症候群､パニック陣脊)
レイノー現象

腺と口の乾燥症状
過敏性胃腸症状(いわゆる胃疫学のようなきりきりとした痛み･下痢佃秘)

●治療

この病気の原因はわかっていません｡そのため･治療法も確乱ていません｡ただ･柵的なことが発病に
関わっているような印象を受けます｡

現在おこなわれている治療は､いわゆる心身症の治療に似ています｡
すぐによくなることもありますが･ご本人とまわりの人の長い努力が必要となることもあ｡ます｡

:: TT7ir演玩Ej)鰍絹針竜る検車は:':,uイド舶連応

ステロイドをどのようなときに使うべきかは医療関係者の閑でも共通の見鰍まありません｡

ステロイド使用のメリットは-炎症を静める･サイトカインの分泌を抑える

ステロイド使用のデメリットはーいわゆる成人病･生活醐病のさまざまのものを発病させたり悪くさせる｡

●ステロイドが翁軸な病放

私は､今現iE(1)唾紬や涙腺が郎れ挽けていで･かつ②-学的に-性がある柑ま･副作用の評
価をしたうえで.使うほうがよいと考えています｡

現在の医療技術ではいったん壊れた唾液腺を再生させることはできないからです｡ (もちろん･このような技
術の研究は進められています)

また､頻度は少ないですが､

血液検査でアミラーゼ(唾液腺の中に含まれている

http: //web･kyoto-inet･orjp/org/utan o/yana由da4･htm
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血沈(赤沈).CRPの高値 

免疫グロブリン(ⅠgG).γグロブリンの高値 

感奮併願も朗跳ね

+bJ規･

紫外線に当たった後などにできる皮膚の発疹です｡赤く､触ると少し厚みがあり､硬い感じです｡真ん中が抜けて･
リング状になることもあります｡

抗sS-A抗体という自己抗体が陽性の場合に多いといわれています｡サンスクリーンを用いるなどの紫外線対策
や､ステロイド.免疫抑制剤の局所投与(あまり有効でない) ･全身投与(有効だが副作用が多い)をおこないます｡

●レイノー規象･血始終･rLl

寒さ(温度差)や緊張をきっかけに､血流が悪くなって指先がEj.栄.赤色に変化する症状です｡しびれ.痛みを伴う

●こともあります｡
対症的に血流改善剤(ユベラ､プレタールなど)を使います｡ステロイドは無効ですo

+岸の皮Li'J血管炎

まるで.赤紫色のごまを撒いたような発疹が足にでてきます○色はだんだんと黒くなっていきます｡足のむくみを伴
うこともありますo

rグロブリンが高値の場合に多いといわれています｡

治療をせずに梯子をみることもあります｡免疫学的に活動性があり､ひどくなるようであれば･ステロイド･免疫抑制
剤の全身投与を行います｡

+末梢神鮮炎

手足の先がしびれたり.痛んだりします.

治療としては､神経の再生をある種族促すビタミン剤(メチコバールなど)と神経の働きを改善する血流改善臥発
症してまもなくであればステロイド･免疫抑制剤の全身投与を行います｡

しびれや痛みは他の原図でおこることも多いので､これらの治療を行う抑=神経伝導速度測定などの検査が必要
です｡

●芸孟芸慧芸IE=なることはめったにありません潮まステ｡.ドです｡

●関田性跡炎

空咳や息切れ.呼吸困難の症状で発癒します.熟が出ることもあります｡放置しておくと肺が線錐化して酸素を通し
にくくなることがあります｡

ステロイド･免疫抑制剤の全身投与を行います｡

●開放件腎炎

腎臓のなかの尿細管という部分がおもに陣脊されます.血液中のカリウム値が低下したり･腎機能が掛ヒ(血液検
査で尿素窒素-BUN.クレアチニンーCREが高値をとります)したりします.

ヵlJウム値が低下するだけであれば対症療法で練過を見ることもあります机腎機能が悪化する場合は･検査の
上でステロイド･免疫抑制剤の全身投与を行う場合があります｡

+リンパ睡

シェ-グレン症候群のことが如､れた本ではどれでも載っている合併症ですが･幸いなことに日本人では欧米人に
比べて､まれなものです｡

リンパ節が腫れたり､血液検査の異常が発見の手がかりになります机見つけにくいこともあります｡診断は･リン
パ節を取り出して調べる(病理診断)ことでなされます｡

●この他に.シ_, -グレン症候群では薬剤アレルギーを起こしやすいという特散があります.
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1 I- I i l'

ヒ旧田おわりlこ一に1Lln

新シェ-グレン症候群ハンドブック(2002年前田書店刊)という本のなかに.シェーグレン症候群とともに生きるため
のいくつかのヒントが載っています｡

そのなかで､私の印象に残ったものを挙げておきます｡

諾丁野洲湘｣棚番.　猫

いf l'1　　　　613あ/.托L･似せWD,･Jる招IJ.. r拍似
な‥い)'j歩`LJるこll:

(:1)出版J･A(人/I l.I. liZ払LO).～.^L.敬;1 ､ i(.壬Jl歩■-

l分It利川tjる･･L'　　　　　　　　　　　　　　lj

(4) Jこ■ A /J　シ_1ン事故i,'･.J･)ち.~卜);とい

)臨./丁目∴/JLるL I
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シェ--Jjレン症候群って

なあに?

直立p')く脚i病院l人J科Dリウマチ修掠摘外来

小楯　庸隆

(日本り1_Iryナ学会刑Hj医)
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∫.　はじめに

土工ニグ_レ之蛙盤蛙コここどんな病気ヱ

シ.r･/グレン症候群は奴や唾液の減少による乾燥症状を特徴とする慢

性炎,Jl出てJミ疾JLtJ.ですo　スウェ-ヂンの眼科性へンリッ/i ･シェL- -グレンが､

JLl止の乾燥､ lr脈(LlのtlJ)の乾煉､全身の関節痛を訴える患者さんにつ

いて報11.11Lたことにちなんで名付けられました｡シJ/一一グレン症候群が

なぜ起こるのかに-Jいては色々な説があり､まだ確定的なものはありま

1-I:んが､免疫の光常によって/1:_じることは間違いありません｡ r免疫｣

(!二は､ l1分を病気や徴/I:.物などの外敵から守るためにノ亡々備わっている

ISJJ巧.L'.Ej r'･段のことです｡シJ∴-グレン症候群の患者さんでは免疫のシステ

ムに光借をきたしているために､リンパ球が自分自身の細胞を外からの

侵入群とh'"違えて攻撃してしまいます｡このような病気を｢自Ll免疫疾

旭｣と呼んでいますが､シJ･/-Jjレン症候群の場合には特に唾枚腺や涙

腺といった水分を産/jミする腺組織が標的になります｡

ど左払がな星型ー'i

シ:J･/ ･/jレンgil::候群になるのはll:_倒的に女性が多く(男女比は日4)､

死病の咋齢としては40-心0歳代が多いようですo E1本全体でどれだけの

瓜#さんがいるかについてはなかなか難しいのですが､診断されていな

い人を合めると､おそらく数卜万人はいるものと)患われます.他の自己

免疫疾Jl.L'1､例えば側節リウマチや橋本病などを合併していることも少な

くありません｡原l糾こついてはまだ研究の途中の段階ですが､羊.)ともと

の体質(追加′吋来因)に様々の要朗､例えばウイルスや細菌の感染など

がき-)かけとなすC発病するものと考えられています｡
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ll　シェ-グレン症候群の症状

FIJIT三･､

シJr-Jjレン症候群の特徴といえる症状です｡

◆眼の睦状(ドライアイ)

かすみ限､明るい光が耐えられない､ざらざらする感じ､ひりひりす

る感じ､かゆみ､異物感などがよく見られます｡また矛盾しているよ

うですが､ときに涙が出すざるというのも眼の乾燥を示す徴候です｡

●　安静時の淡の盛が少なく眼をうまく潤すことができないと､涙腺は反

射による涙を分泌します(反射性流涙)｡安静時の涙の盛が増えると

反射性流涙はおさまります｡

◆口腔の症状(ドライマウス)

日やのどが乾く,ねばねばする､水分をとらないとせんべいやパンが

飲み込めない､しゃべりづらい､舌がひりひりするなどです｡また､

虫歯が増えることも特徴的です｡唾液が減少すると唾液自体のもつ防

御力､抗菌力の低下に加えて唾液の酸性化が起こり､口腔内細菌のう

ち虫歯の厨閑になる歯が増えてきます｡その他､味覚泉常､口臭､口

角炎などがみとめられます｡さらに鼻の粘膜が強く乾燥することもあ

ります｡な歪､服用している薬によって更に症状が強くなっている可

●　能陳もありますので､医師によく相談して下さい｡
◆腺の症状

シ二エし~ザレン症候群では全身の外分泌腺が襟的となりえますので､女

性の場合腺の乾燥による症状の訴えが時々あります｡外陰部の不快感､

性交時の痛みなどです｡乾燥により自浄作用が損なわれると､カンジ

グなどの感染症になることもあります｡

◆皮膚の症状
シJ･:一一グレン症候群では汗を作り分泌する汗腺も傷害されることがあ

りますoその結果皮膚は乾燥してもろくなるほか､体温の調節がうま

くいかなくなります｡
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欄外症_-lAl.

◆消化管･挿･J汗

食道のび軌怖乱慢性碁鮒Yl三田炎/胃酸欠乏症が多くみられます｡ま

た肺炎や肝臓の病気(原発性Jllit.71一性肝硬変､自己免疫性肝炎)を合併

することもあります｡

◆ /xtrfl.;文･ )帥

咳や俵といった気管支炎の症状は非常に多くみられます.また多くは

ありませんが､聞質性肺炎といって肺自体がおかされ呼吸困難や空咳

をきたす純態をJJ･･r(3-ることもあります｡

◆腎臓
いろいろなタイプの病変が起こりえますが､特に多いのは問質性腎衣

です｡これは収の淡縦ノ)が障増されるため､床の回数や蛤が増加しま

すo　またIrlL泊り■の璃解質に災常をきたすこともあります｡さらにまれ

ですが､糸球体腎炎といってろ過機能が低下し蛋白尿､血尿や軌血月三

をきたすことがあります｡

◆血管

Jミhiの糾い血管がおかされると､寒冷刺激などで血管がれん縮(瞬間

I'伽こ鰍むこと)し､摘みやしびれとともに指先が白くなったり紫にな
-･)たV)しますo　これはレイノ､-一一現象と呼ばれるもので､シ.J-/-グレン

症候肝ぐは非常に多い船状ですo　また皮JHの拙い血管が炎症を起こす

と､紫胤(点状の皮卜.._l'.血)や紅斑(赤い軌烹)となります｡

◆神経
ときに半hlや劇のしびれがlHJ現します｡神経自体あるいは神経を栄養

している血At汽;の障哲が脱閑と考えられています｡
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ln　シェ-グレン症候群の治療

基底盤法

シェt--グレン症候群の治療には基礎療法と薬物療法があります｡基礎

療法とは日常生活において心がけるべきことがらを指しています｡症状

の軽い人ならばこれだけでも快適性をかなり取り戻すことができます｡

◆水分の補給

●　二二苦言∵言.--;:::-111二言三二三‥l::L-:-_:
ツプ1杯の水に小さじ半分の食塩)でゆすぐのも効果的です｡

◆部屋の加湿

加湿船がなくても寝室のわきに水を入れたコップを置いたり,濡れた

タオルをハンガーに掛けて吊るしておくだけでも効果があります｡

◆ガム(砂糖の入ヅrいないもの)を噛む

◆コ､-ヒ･-･やお茶はなるべく避ける

カフェインが口の乾きを増強する恐れがあります｡

◆マスクの着用

外脚寺はマスクをするとLj腔内の乾燥を防げます｡

◆仕事中や読音中なるべく休息をとる

●　長時間何かに集中している時､無意識のうちにまばたきの回数は減っ
ています｡これは眼の潤いを低下させます｡

◆食事について

なるべく柔らかいものをとる､香辛料は控えめにする､極端に熱いも

のは避けるなどです｡
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盤地盤法

シJ/Jjレン症候癖の原因はまだよくわかっていないため､根本的な

治療もありません｡ただし､症状をやわらげる治療薬がいくつかありま

すので御船介します｡

◆塩酸セビi7_)を(商品名エボザックまたはサリグレン)
■lLIL-I--

最近発売された薬で,唾液腺細胞を直接刺激して唾液の分泌を促しま

す｡大変有効性の高い薬ですが､簡便感._発汗などの副作用が起
きやすい欠点があります｡

◆塩酸ブロムヘキシン(商品名ピソルボンなど)､塩酸アンプロキソ
一一ル(商品名ムコソルパンなど)

通常去疲剤として使われている薬ですが､唾液や涙の分泌を増やすと
いう報告があります｡

◆麦門冬洛(ぱくもんどうとう.と読みます)

咳や族をしずめる目的で用いられる漢方薬ですが,唾液分泌を増やす

効果も報告されています｡

◆サリぺ､-ト

口腔内を直接湿らすスプレー式の薬です｡

◆点眼薬

角膜や結膜の乾燥･炎症を抑えるため､ヒアルロン酸ナトリウム(商

品名ヒアレインなど)､コンドロイチン硫酸ナトリウム(商品名コン

ドロンなど)や人工涙液マイティアなどが使われます｡ -

◆その他の薬剤

u博や鼻腔内の乾燥に対し白色ワセリンを使用することがあります｡

また､聞質性肺炎や腎障害,神経障害などに対してステロイド剤を用

いる場合があります｡

=その他の治療

眼の乾燥が強い場合には､眼科医の判断によりますが涙点の閉塞を行

なうこともあります｡これは涙が鼻に抜ける通路を塞ぐことによって､

涙の量を増やす方法です｡涙点プラグと呼ばれる器具を埋込みます｡
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Ⅳ　特定疾患医療制度について

博生労働省あるいは都道府県が､原因や治療法が確定していない疾感
を抱起して､医療費の軽減を目的に公費負担を行なっています｡健康保

険の自己負担分のうち､所得に応じて一定の割合を国あるいは都道府県

が助成してくれるものです｡現在,道がシェ一一グレン症候群を特定疾患

として指定しています｡当院では医療相畝室が相談に応じています｡

表紙の写共:トレどの泉(イタリア･ロ-マ)
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2 0 0 5年度　札幌市難病医療相鉄会に参加して

政経防縮症北梅迫支部顧問､北星病院リウマチセンター長､今野孝彦先生の

鮭嫉諦齢ま矧功新しい情報を分かりやすく教えてくださいます｡

以[11(i-は有効とされていた薬が実は別の薬効があるなど､常通のD rはあまり

詐しくは教えてくださいません｡

似肴細々の症状は様々ですが､共通しているのは強い疲労感と倦怠感です｡

城念ながら材効な治療薬はまだ知られてはいないようです｡

プラセボでも良いから何かにすがりたい思いの患者にとっては､それが健康

食,hJ,-Cあったり､アtlマであったり､マッサージの類であったりと､ "何か"を

捜し求めているのです｡

情報を科られることのありがたさを実感しています｡

今Lti川)多数の絡められぬ病を抱えた方が参加されていました｡一見健常者に

見えることはある意味では不幸でもあります｡理解が得られないのですからo

福祉制度の概要をMSWの方が講演してくださったのは新しい試みで､これ

は人きな前進ではないでしょうか｡

匪療省が臥トを持ってくれれば輪は広がっていきます｡

介越伽険のように社会全休で取り組んでいくことができる日が訪れるのを待

つことは､嫁痛･疲労･睡眠障害･不安感を抱えている患者には長い良い道の

りです｡

でもその一一･妙を臓み山したと感じました｡

披後に難嫡連のご尽力に感謝いたします.また､患者会の代表の方､お幸い

申ありがとうございました｡

北村　洋子

<!Jf務局より>

代淡の横山さんが入院中です｡暫く､代表の仕事を事務局が兼任し

ます｡

横山さん､早く良くなって下さい｡　　　　　　　　　　坂本

<会.汁より>

鄭…病述全道入会の広告･寄付を頂き､その一部を分担金として頂普

ました｡

千歳　北畠病院　様

Lg一餅　前田薬局　様　ありがとうございました.

また､個人から寄付をいただきました｡

V.:.々木様　2万円

l姓名　　　1万円　　　　ありがとうございました｡
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