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年頭のご挨拶にかえて

　　　　　　　　　　　　

支部長

　

小寺

　

千明

⑤伝伝凹⑤伝伝動⑤⑤⑤⑤⑤⑤⑩

　

新しい年を迎え、皆さんいかがお過ごしでしょうか。

　

今年は新年そうそうころんだり（骨粗起症があるのでころばないように気を

つけていたのですが）、急性胃腸炎で１０日ほど入院したりと、-一年が思いや

られそうな年の始めでした。でも起こってしまったことを考えるより、これか

らのことを明るく前向きに考えていきたいと思っています。

　

友の会では１月２６日に北大第２内科の藤咲一向井両先生をお招きして行な

われた札幌地区の新年会で始まり、この機関紙発行が今年度最後の活動となり

ます。その後は支部総会の準備そして来年の２０周年に向けての活動計画も進

められます。早いもので１５周年記念誌を発行したのが、ついこの間のことの

ようです。来年の友の会北海道支部発足２０周年に向けて、ご意見やご要望な

どありましたら事務局までお寄せ下さい。お待ちしております。

　

昨年、一昨年と患者会活動の原点に立ち返ることを訴えてきました。そして

今年１月１９日に行なわれた北海道難病連の役員研修会の中で、『患者・家族

会のつくり方と進め方』というテキストをもとに、患者会活動の進め方につい

ての勉強をしました。最初は「今、何故患者会活動の進め方なのか」と疑問も

ありました。でもその疑問はすぐ消えました。それはやはりここでも患者会活

動の原点に立ち返ることだったからです。新しい年を迎えて気持ちを新たにす

るように、患者会活動も常に初心に返ることの大切さを実感しました。

今年､もそんなわけで「初心忘るべからず」の精神で活動していきたいと思いま

す。どうぞよろしくお付き合い下さい。

丿～
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今年もたくさん(7,)皆梓より年賀状をいたださまし几

こ(7･場をかﾘﾏﾉ享くお礼申しょげます。

ここにお名前のみご紹介方ぜていただｙ
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･全国膠原病友の会本節
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東京支部
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埼玉県支部

・刳謂原病友の会鹿児島支部
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愛知県支部

・
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宮城県支部

　

新ししヽ家族が誕生し．新し叫主所へ夥転して楽

月を迎えています．今年もどうぞよろしくお願い

す．

　

いつも元気の出る情報をと=ヽうもありがとうございまず。

　

とかげ辨で母子ともに元気で胤

　

ｉヵ月程μ大変でヽした

が、それもこなしマしjレ､八の了体力に自椙がついてし了

いまし7≒

　

事務局のみな方んべ7,ご多幸を苛っマいま竃
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札幌市中央区〉小島淳子
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『膠原病の治療にっいて』

主にステロイド療法を中心にー

北大病院第２内科

　

向井

　

正也先生

　

本日は「膠原病の治療について」ということですが、まず始めに一般的なこ

とを少しお話します。

　

「ＳＬＥの治療方針」（８頁の表１を参照）の一番目に生活指導が書いてあ

りますが、これが大体すべての膠原病の治療の基本です。まず増悪因子に注意

するということで、紫外線はＳＬＥに関係あるものですが、その他のことは他

の膠原病にも関連するので、避けることが望ましいでしょう。食事療法は特別

なものは普通はいりませんが、バランスのとれた食事を取るように心掛けるこ

とが大切です。

これらのことに気をつけた上で、次にどういう治療があるかというお話になり

ますが、一番患者数の多いＳＬＥが中心となります。多発性筋炎や多発性動脈

炎の治療はＳＬＥと共通しているところが多いのですが、強皮症はこれからは

ずれてしまうので、後で少しお話したいと思います。

　

膠原病と言えばステロイド療法が当たり前のように言われていますが、こう

いうふうに言われるようになったのはつい最近のことで、２０年以上も前は治

療方法がまだ確立しておらず、非常に予後の悪い病気だったのです。

図１を見て下さい。初診年代別に見たＳＬＥの病気の生存率と亡くなられてい

く方の数を見ていったものです。昭和３９年～４３年に最初に病院にかかった

方をＩ期として、４４年～４８年にかかった方を皿期、それ以降の方をⅢ期と

すると、Ｉ期とＩ期を比べてみると歴然と差があるのが分かります。Ｉ期の方

は５年経つと約３分の１ぐらいの方

が亡くなっているのに対して、Ｉ期

の方ではほとんど亡くなる方がいな

い状態です。そこでどのような違い

があるのかを図２の円グラフを見て

下さい。これはＳＬＥによるネフロ

ーゼ症候群の治療について見たもの
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初診年代別の生存率
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ですが、ステロイド大量投与を

受けている方の割合を見ますと、

Ｉ期の方ではわずか２２％しか

いないに対して、狙期では７５

％の方が受けていることが分か

ります。要するに、ステロイド

大量投与を十分にしていなかっ

た時代ではこのように５年経つ

と(SLEの中でもネフローゼ

症候群を呈した方だけですが）

死亡率が非常に高くなっていま

すが、最近のようにステロイド

県
梼
死
亡
率
（
％
）

廬遇年竃

言
Ｊ
φ

ステロイド大裁ａ与

図２

　

ネフローゼ窟候群の腎不全による死亡率と

　　　

ステロイド授与量の変遷

大量投与を行なうことによって予後が良くなってきています。

次に図３を見て下さい。これはループス腎炎を起こして腎臓が悪くなった時に、

ステロイドを６０Ｗ以上使った人（●）と６０電未満の人（○）で、その後腎

臓機能がどのように変化していったかを見たものです。正常は１以下ですが、

半年経つと●の人は１と２の間にあってあまり変化しないのに対して、○の人

はどんどん､悪くなって最後には８とか９になって透析に入らなければならない

ような状態になっています。このようにステロイドはきちんとしかもある程度

の量をがっちり使えば、必ず病気の進行を抑えることが出来る藁です。ですか

ら最近はＳＬＥで亡くなることは、

よほど重症な病態を除いてなくなっ

たと考えて良いと思います。現在で

はきちんと専門医にかかっていれば、

ある程度の制限はありますが日常生

活は可能になってきています。

図３ループス腎炎の腎機能悪化に対する

　　　

ステロイド饌法の効果

●一一・ステロイド大厦(PSLfB・60・ｙａはよｙ

Ｑ･･■Qy.'f-aイド少量(PSL揚幕6Bmg/a≪35)

　　　　　　　　

Cパ"K<tf)

～６～

j･チロイド増11

２



　

ステロイドがどうして効く

かということですが、他の膠

原病もそうですがＳＬＥには

原因があります。その原因は

まだ不明ですが、そこから免

疫異常が起こってきます。免

疫異常があると、自己抗体と

いうものを作ってきます。自

己抗体が最終的に炎症を起こ

免疫抑翻荊 血艇交換

非ステロイド性肩炎銀痛刻

します。そしてこれが症状になって現れるわけです。ステロイドはどこを抑え

るかというと、一つは非常に強い抗炎症剤ですから炎症を抑えます。ただ炎症

だけを抑えるのであれば短期間使えば良くなってしまいます。ですから病気が

悪化して入院した時に、ステロイドを使うと熱があってもすぐに下がって、一

週間もするとどこが悪いのか分からないくらいになる人もたくさんいます。し

かしその後もステロイドをすぐに減らさないで、ある程度の量を使います。な

ぜかといいますと、ステロイドは炎症を抑えるだけでなく、もう一つ免疫異常

を抑える作用があって、これを抑えるのに最低でも６週間、長い人では１２週

間ぐらい初期投与量を使わなければならないからです。最初にがっちり使わな

いで早くから減らしていくと。炎症は落ち着いていても、免疫異常の方が落ち

着いていないために、再発しやすくなることがあります。最初すぐに症状が落

ち着いても薬を減らさないで、長く使うのはそういうところに理由があります。

治療をしていく上で原因が分かっていれば、その原因をがっちりたたくような

治療をすれば治ってしまうわけですが、膠原病の原因については。遺伝子・環

境・ウイルスー食事・女性に多いことから女性ホルモン・日光などいろいろな

ものが関係していると言われていて、一つに絞り切れていません。ですから今

のところは、免疫異常をステロイドで抑えることが比較的に根本的治療に近い

治療法です。ある程度がっちり使った初期投与量をだんだん減らしてきて、止

めてしまうと元に戻ってきますので、最後には維持量を決めて（人によってそ

の量は違いますが）その量をずっと飲んでもらわなければなりません。

維持量は少なければ少ないほど副作用も少ないわけですから、私達のところで

は２０．を切ったあたりから、錠剤のかわりに粉末で１・単位で減らしていく

ようなことも行なっています。

～７～



　

次にどんな時にどういうよ

うな量の治療をするかという

ことですが、表１のi"SLE

の治療方針」の薬物療法のと

ころと表２の「SLEにおけ

るステロイド剤の使用指針」

に沿って大体は治療していき

ます。まず表１の２の薬物療

法ですが、関節痛や皮疹など

非常に軽い炎症だけの時には

ステロイドは使わず非ステロ

イド性消炎鎮痛剤を使います。

関節痛が非ステロイド性消炎

鎮痛剤だけでうまくコントロ

ール出来ないような時には、

プレドニンで５～１０ｗの少

量のステロイドを使うことも

あります。この場合は免疫異

常を抑えるというよりは、炎

症を抑える意味で使うわけです｡

　　　　　　

表Ｉ

　

ＳＬＥの治療方針

１．生活指尋

　　

ａ．ｊ包悪因子(紫外雄，妊娠，分娩，寒冷, h =jSの薬剤，感染，

　　　

手術，過労など)に留意する。

　　

ｂ．食事康法集萱素の勾衝のとれと食事が原|･l。腎屁｡高血

　　　

圧症。高詣血症，糖尿病，消化性潰瘍，肝復能阻害などが

　　　

あれば椙応の食餌剛限，特別食が必要となる。

２.'薬物療法

　　

ａ．非ステロイド性抗炎症剤

　　　

ilｔ剛,微色,嘸・痛,筋痛,易疲労性等に対して用いる。

　　

ｂ．即腎皮質ホルモン

ブレドニソロン拒当量 適応症状，病態

パルス療法
1.000～ZOOOmg

3日間静脈内投与

息.性遺行性腎炎

中枢神経阻害

大旦

BOmglil,上
血小板減少，溶血性貪盈

中枢神経障害，ー死を俘う血管炎

40一騎mg
・朕炎（心タンポナーデ）

ネフローゼ

中等亙 20～30 mg 軽症腎炎

少亙 5―lOmg 発疹，間脳戻

　　

ｃ．免疫抑制剤

　　　

CyCiCχshosphamide, Azathiopu^ineなど｡:

　　　

ステロイド不応性，進行性賢瞳言。中枢神経膠審例はステ

　　　

ロイドと併用して用いる。

３．その他

　　

血涙透析：讐不全例

　　

血漿交換康法：汰用SI皆である。

　

中等量（２０～3Qms)は、軽症腎炎の時に使うと書いてありますが、私達

のところではこういう量を初期投与とする使い方はほとんどしておりません。

　

大量（４０～６０．・６０．以上）とありますが、４０．ぐらい使うという

のは漿膜炎、関節痛が起こって熱が出てきて、同時に胸水や腹水がたまってく

るような場合だけで、他に重篤な臓器症状がない時です。６０．以上になるの

は中枢神経障害や腎炎のネフローゼ症候群の場合などです。このぐらいの量に

なると、炎症を抑えるだけではなくて、免疫異常の方を抑えるという意味合い

が非常に強くなって、最低でも６～１２週間使って自己抗体や血清補体価など

の指標を見ながら薬をほぼ２週に１割程度の割合で減らしていきます。またこ

の大量投与でも効かない場合とか、非常に重篤な中枢神経障害、急速に進行し

てくるような腎炎がある場合、またまれに同質性肺炎の強い状態がある場合な

どは、パルス療法を行ないます。この時はソルメドロール（プレドニンより少
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表２

　

ＳＬＥにおけるステロイド剤の使用指針

ｌ．冑皿苔

　

ホフローゼ症餓群

　

腎不全

　

そダ)他の腎皿害

　

{哩度のタンパク鼠などＪ

Ｚ．冷唾星吠

　

・Ｚ

　

贋禅痍

　

5i脊髄i耳純

　

蔵冊禅睡丿竃曹

　

Sffrt!脊瓊－

3. saSR

　

心膜扱・刃扱炎
t. msm^

　

ヨ皿伊減少

　

且小板減少
｜

　

'SaaeViQ
ｓ．喘－ａ貰

　

5ag炎

ｉ．夏ヌ度状

　

mssssM.脱色R-arniixi現食

　

！|負SSIルー|アス

　

円吸状ルーグス
フ.SRK

　

禰辰岡・

　

目嗅皿ぷ阿ｙ
４．呼吸聡阿－

　

翼孔－臓炎．問siswa

　

ｓ薗|竃:£.SSJS血fiffi

60 ms 'MJl. ｌ古によ。てはパルスし併用。１．月以上

λディ゛IZなるぺ（羅亀必蜃なら透析

沁ｍが以７

SOmj JU.上

図me K_h,

碕mｔ以上

3am業種度

SUtnii卓上

耳吉によっｒ:2パルスもａ廻

流覆禅莱も併盾

to mi/mtK

通常10 m?限度．場合によっては釦ｍ奪以上が必葵

:;0 tr.5VJ.下．鳩合によってはNSAIDで１対処可能

Ｓ曼がみられない叫合が多いが. 'zmアろとしなら３ｍｇ以下

3≒破で鯖

3ﾛlmilajil.外|月|孤も19綱

Ｑｍｇ江上L .asnのことしゐり、

緑内障そ悪化させることるり、控科既とfgSし/Ｚがら使用．

祠mg以よ

60 mil以よが投与ｉrLるが無効のこと多し．

し力価の強い薬）を主に使いますが、１０００．の量を３日間点滴で使う治療

法です。この場合はもう炎症を抑えるというよりは免疫異常をがっちり治すと

いう治療になります。これがｉ回でだめな時は２回、３回と繰り返して治療す

ることが必要になってくる場合もあります。このパルス療法が上手に使えるよ

うになってから、ＳＬＥが非常に悪化する人が減うてきました。特に強い精神

症状を起こした人でもうまくコントロール出来るようになりました。

　

大体ステロイドの使い方は以上ですが、もしステロイドだけで十分にコント

ロール出来ない人とか維持量が２０．前後で非常に高くなかなか減量出来ない

ような人の場合は、免疫抑制剤という治療法

を一緒に行なうことがあります。それは表３

を見て下さい。ここに書いてあるようような

場合に使うことがあります。免疫抑制剤はど

こに効くかといいますと、炎症を抑える作用

は全くなく、免疫異常のところだけに作用し

ます。そしてどういう状態で使うかというこ

とですが、人によっていろいろですが我々の

～９～

表３

　

免疫抑制剤の適応例( A R A )

1｡麗篤ないし高戻の機能障害を招く恐f1のj､ゐ岫合

Ｚ可逆的鋼索がある

3.池の覆法に抵抗性ないし則nz用がゐる岫か

4.危劾僅の感染攬がない

5.禁忌となる血液疾患がない

6.鰐作用か十分チェックできる状想にあふ

7.ev・iuationのできる項目があること

＆患古への説明と思者の同意

9.成頴を欧人でよく討苫すること



ところでは入院している時から使う大はあまりいなくて、外来でステロイドの

維持量が多い大とか、あるいは前に治療していて例えば１５．ぐらいで再発し

てしまって、そこになるとどうしても再発を繰り返すような大の場合に使いま

す。多発性動脈炎という病気の場合は、ステロイドだけでは十分に抑えきれな

いことが分かっていまして、最近になってステロイドと免疫抑制剤の両方を一

緒に上手に使うと非常に予後が良いことが分かってきており、入院早期から併

用しています。

　

その他に血液透析、血漿交換療法というのが書いてありますが、血液透析は

ＳＬＥがどんどん悪化して腎不全になってしまったような場合に施行せざるお

えない時があります。第２内科では年にｉ～２例ぐらいあります。血液透析を

施行しなければならない人の場合、ＳＬＥの活動性は大体落ち着いてくる大が

多くて、ステロイドの方はだんだん減らしていくことが可能です。

血漿交換療法ですが、これはそこにも書いてありますが試験的段階です。どう

いうことをやるかというと、自己抗体を取り除いて、さらに免疫異常を治すこ

とが目的です。もちろんすべての大に行なう必要は全くなく、中枢神経障害や

急速進行性腎炎があるような時に、パルス療法と併用して行なうような治療法

です。

參Ｚコ二ニｙご肺=ニ＝゛-===哨ｊ＝=八こニニコ冶みｰご＝コ徐

縦雌の畦幅の謝は

　　　　

もう諮みでしJうか?

　　　

また特定疾患の継続申講の時期になりました。

　　

手続きが遅れると、受給者証の送付も遅れ、医療費

　　

の自己負担が必要になる場合もあります。

　　

早めに主治医の先生に個人調査票を記入してもらい、

　　

忘れずに保健所で手続きを行なって下さい。

々ら＝二=二７一一=ご端=二二二二二二九＝コ営こ=一一こニニ滞こヽｔ=ニニコごニヱ番
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表４

　

ステロイド剤の種類

合成ステロイド琳の

棋遼

C3≪ta-l-csrnsone

Dtiia-lK:ぽtaoi

9~alpha-fKiaro^ t&-

　

a!帥魯‘ねＹてｉでx￥-

　

pirennisolona

9-3inlia-(iuswo-lS-

　

aHViafTwmyi-

　

一一

6-alpf､la-me廿￥一

　

-

9-ali)fta- fh.χDro~l5-

　

bsta-m≪hy1-

　

－

e-alc>ha-lluDrり.-16-

　

j収1･-f･ntltyl-

　

四琵SO緬・

　

Jl-oceiate

屎屎的

等價剤量(･皿j

2
０
　

０

　

Ｅ

Ｗ
９

4.０

a? 5

4､0

0,6

2刄

抗炎綻作刷

(笏質こjレ尹コ

イド作用)剱力

~

　

LO

　

Ｑ．８

ｊ
’
―

3.&-5.O

3.0-5.0

5.Ｑ

2０､0-30.0

5.0

狐○

10. (J

～ｎ～

電解質作用

効

　　

刀

1.0

n_7

0.8

a.8

０

○

Ｑ

Ｑ

０

主な商品名(経口嗣)

ゝイドロコートン

コー６ン

CcrxnsonEKcutel

プレドこソロ1･･，フI.ド

ニン．シΣリV n -･

ケナコルト．レダコーう

ｔルガＦＧン.力jSUン

デカドロン．コルソン．

デキサ・レＺ□フン

メドロー･ﾚ

りンデロン，ベトふラン

バラメソン

　

治療法の概要については以上ですが、先程からステロイド６０．とか４０。

とか言っていますが、これはすべてプレドニソロンという薬で換算した時の量

です。表４に「ステロイド剤の種類｡|が書いてあります。主な商品名のところ

にアレドユソロンとかプレドニンとありますが、これらは全く同じもので第２

内科では主にこれを使っています、他にもいろいろな種類がたくさんあって、

その種類によってステロイドの強さ（力価）は違います。臨床的等価用量とい

うのが書いてありますが、プレドニンだと５．に相当するものがハイドロコー－

チソンだと２０町ぐらい、デキサメサソンだと○。７５．ぐらいに相当する量

だということです。

　

ステロイドを上手に使って症状が落ち着いて、それで副作用も何もなければ

良いのですが、ステロイドというのは非常に副作用が問題になるわけです。そ

こでどのような副作用があるかは表５と表６を御覧下さい。そもそもステロイ

ドというのは、腎臓の上にある副腎というところの副腎皮質で作っているホル

モンで、生命を維持していくのにとても重要なもので、電解質のバランスをと



つたり人間が生きていく上でいろいろな作用をします。

　　　　　　　　　　　　　

表5ステロイド剤の副作用

軽区副作用

　

ａ雌腹円形化（満月ana;

　

・多河

　

ｃ多度

　

ｄ重欲不毎

　

吏食霞異驚瓦ll（毎重嗜加）

　

１皮屑置状(S&.多毛色素之溺.皿＆など）

　

g一皮下出皿

　

ｋ刄鵬

　

Ｌａ圧上昇

　

１不眠

ｋ月経既常

重度SI作用

　

a.与染£ffi≪ ("tef^卜μ"･w*"""*).*B

　

１消化惶潰瘍U>>eni ulcer.出皿、茅IU

　

こ筏神無畜

　

Ｃ勘賢戻賢不全症状（ショック．紅飯屋蝶群）

　

ｔ血腎炎．●栓HL xtse

　

1 &.≪≪;誘発およぴ地息

　

g，會相its. iKPt骨折ﾝ

　

ｈ攬薯埋骨仮皿死

　

ｔ imts (石力低下）

　

１白汽皿

　

k.雄内陶

　

医者の立場から見て特に重要な副作用は、

表６の一番最初に書いてある「感染誘発お

よび増悪」という副作用です。ステロイド

剤は免疫異常を抑えることで自己抗体の産

生を抑えるわけですが、同時に、他の細薗

やウイルスに対する抗体の産生も全部抑え

てしまいます。ですから非常に感染症が起

こりやすくなるわけです。ステロイド剤を

使っていると免疫が落ちて、普通なら全く

問題にならないようなカリニ肺炎とかサイ

トメガルウイルスによる肺炎とか真菌によ

る感染症などを起こしやすくなっています。

表６

　

ステロイド剤の副作用

○感susmxよぴ埼悪

○爾貿不全

ｏ冑潰瘍

ｏ堰尿哨

o flgs.jtna硬化．Ｚｆ炎

○贋愕き状

○オステオSis一イ．ｔ

　

折．別耳壊天

ＯＳ月微塵罠

○§反

○多恵・父き

○反膚の刄i！化と出皿

６Ｓ円皿・盛内犀

Ｓス尹さイドミオパシー

○体皿堵加

○多尿

OemfflJ*多

○月逞蔦余

　

色素比－

　

心淳冗丿馬一心ZSAv:

　

食欲冗1菖

　

・秘・仮墨

　

７珊

　

口４

　

多斤

　

Ｆ彊

　

ひむやけ

　

＆硬方感

　

蓉Ｋ皿屁

　

ｓ岐漫磐

　

浮皺

　

咀匯出血

　

口武威辺

　

=≪aaie低｀Ｆ

Ｃ：－耳な混皿W CnuHK Boc e･ifecil.O■しぱしぱみぢ
改る可作肩．ａ；顛覆にタないがitammnな輿rｙ瑚

特に特殊な感染症にかかった場合には治療法がなかなか難しいために、試験的

な薬を使う必要があったり。かびなどは完全に抑えることは難しいこともあり

ます。第２内科ではプレドニンをだんだん減らしてきて、２０町を切ったとこ

ろで退院になりますが、それはこういう感染症に対する抵抗力がつくまではた

とえ元気になっていても入院が必要なわけです。

　

次に問題になるのが胃潰瘍・糖尿病です。胃潰瘍を防ぐためには胃の薬を一

緒に使います。糖尿病はすべての患者がなるわけではなくて、なりやすいよう

な素質をもっている人がなることが多いようで、一時的にインスリンを使うこ

ともあります。ただステロイドを減らしてくると元に戻ってくるのでずっと一

生インスリンを使うことが必要な人は少ないようです。

～12ヽ･



　

その次に精神症状というのが書いてありますが、これで問題になるのがステ

ロイドで起こる精神症状と病気で起こる精神症状の違いです。ＳＬＥの精神症

状は治療を始めた後に起こってくることが多く、また病気の活動性と無関係に

出ることもあるため、病気で起こったものなのか、治療で起こったものなのか

よく分からなくなることがあります。治療を始めた後に起こった場合に、これ

は治療のせいだと思い減らしてみるともっと悪くなったりしたことがありまし

た。最近は精神科の先生ともよく話し合い、ステロイドによる精神症状とSL

Ｅによる精神症状との間には多少差があることが分かってきました。それはス

テロイドによる精神症状の場合には、意識障害が起こらないようだということ

です。意識障害というは、よく周りのことが分からなくなるような状態で、い

ろいろ変なことをしていても後で覚えていないことです。そのレベルも非常に

軽いものから重いものまであります。ですから普通ステロイドで起こる精神症

状は、異常行動を伴わずにいらいらしたり、眠れなくなったりすることが多い

ようです。逆に異常行動を伴う場合には、もともとの病気による精神症状と考

えられます。しかもそれがたまたま治療した後に起こってしまった時には、も

っとステロイドをたくさん使ってみた方が良いことが多く、増やすことで逆に

診断がはっきりすることもあります。

　

もう一つ問題になってくるのがオステオポローゼという骨がもろくなること

です。例えば大腿骨頭のところに無腐性壌死といって血管が細くなるか詰まっ

て血液が十分にいかなくなり、そのために大腿骨頭に壊死が起こり、その部分

の骨がつぶれてしまうことがあります。このようなことをなるべく避けようと、

カルシウムを骨につけるような薬を使ったりしていますが、完全に抑えること

は難しい副作用の一つです。大腿骨頭無腐性壊死の他に。腰椎とか全身の骨も

薄くなってきて、そのために圧迫骨折を起こしたりすることもよくある副作用

です。

　

患者の方からみて問題になる副作用として、満月様顔貌、座癒、多毛、体重

増加などがあげられますが、これらはステロイドの量がある程度減ってくれば

大体元に戻るので、あまり気にしないで良いと思います。体重増加を防ぐため

にはカロリーを制限することが必要ですが、どうしても食欲充進作用があるた

めに食べ遇ぎてしまうので、注意するように指導しています。

　

ステロイドミオパシーというのは筋力の低下のことです。頻度としては少な

いのですが、時には問題になる比較的重篤な副作用です。
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それと白内障、緑内障というのがあります。これも頻度としては少ないので

すが、緑内障の場合は特にステロイドを大量に使っている時になりやすいので、

注意が必要です。

　

先程お話した満月様顔貌などの副作用を恐れるあまりに。ステロイドを自分

で勝手に止めたり、どんどん減らしていく人がいます。ステロイドは、先程も

お話したように副腎皮質というところで作られているホルモンで、普通は体の

中でプレドニンで一日５．ぐらいの量を自分で作って出しています。それが外

から６０郷rも与えると副腎の方は働く必要がなくなり休んでしまうのです。し

かもそれが長期間続くため、副腎は完全に働かなくなって休んでしまいます。

そういう時に藁を止めると、ホルモンが全くない状態となり、場合によっては

ショックを起こしたり、倒れたりということがありえるわけです。そこまでい

かなくても、病気が悪化することが考えられます。自分で勝手に減らした場合

も同じで、最初のうちは炎症が落ち着いていても、だんだん免疫異常の方が抑

えられずに。病気の方が悪化してきます。ですからこういうことは絶対にしな

いようにして下さい。

　

ＳＬＥの腎病変の程度の重たい

人で、病気の活動性を十分に抑え表７

きれず慢性的に腎臓が悪くなって

いくような場合に、透析せざるを

得なくなる人がいます、表７に治

療のガイドラインが書かれていま

すが、普通の透析にほぼ準じたよ

うな方法で行なわれます。ただＢ

ループス腎炎の透析治療のガイドライン

Ａ．次の条件をW-t*-If透析開始の咆対的洒応となる

　

l)400mi/B以下の乏尿,・尿壽－症状の出現

　

2}血清クレアチニン8mg/d?以上の高値

Ｂ．次の所見のあるときは透析導入後も強力なステロ

　

イド治療(パルス療法を含む)を遡統す＆

　

OSLEの臨床的活路性の持続

　

aSCDNA抗体価の高直．友清補休価の低値，皇中

　　

ICの高値

に「透析導入後もパルス療法を含むステロイドの継続治療を行なう」ことが書

かれています。これはＳＬＥの活動性がまだ非常に高い時期で、どんどん進行

しているような腎炎の時に必要になることもあります。透析については、透析

だけをやる病院ではなくてＳＬＥについてよく分かっている病院で。しかも十

分に相談にのってくれるところで導入することが大切です。

～14～



　

ＳＬＥの治療については以上ですが、そ

れと全く治療方法の異なるのが強皮症です。

強皮症も全く原因は分かっていなくて、免

疫異常が起こって自己抗体も一部出てくる

人がいて、最後は炎症になったりもしくは

線維化してきます。どうして線維化が起こ

ってくるかは、よく分かっていません。表

８に治療について書かれています。主とし

て硬化改善、防止を目的として使われてい

るものにＤ－－ペニシラミンがあり、次にス

テロイド剤と書いてありますが、ステロイ

ドはあまり効果はないようです。強皮症の

場合には、浮腫期と硬化期と萎縮期という

のがあり、急速に進行している浮腫期の段

階では、ステロイド剤は効くことがありま

表８最近の包皮症の治療

ｌ．・掬厦法

　

い三として・化改巨．防止を§的として哭われてい･

　　

うもの

　

O-pensoiiLam･ne｛Ｄ－ペニシラミン｝

　

λｆｓイド司

　

四鋼

　

I.TS^oiulvin

　

colohicintf

　

csfctotenii

　

I23si2se

　

suoeroside disnujtise {SOT≫ ｇ刃

　

２１Ξとして３霖匂尽の政邑そ§妁としでｌねａ･ぎ4.･

　　

の

　　

Ｑ・阪只

　　

seroEりinilMj万[SHT,万丿－孤只

　　

QTOV≫甲Unoin. lipo-?G£, a耳１

　　

ACi5答濡

　

３｝そ碧飽

　　

H, dnuga。ilSl

！．尤タ芒(PUVA療法1

i. iss又玖Iヨ|析厦法

■I.≫≫fit.了災乏起叙法

５．－字凛必

　

い吸輿波度升原法

　

ｎ言身感恩療法

すが、それを過ぎるとステロイド剤はむしろ線維化を進めるだけで予防になら

ないし、治療にもなりません。むしろＤ－ペニシラミンの方がある程度の線維

化を抑えてくれるので最初から使うこともあります。アメリカでのＤ一一ペニシ

ラミンを使った人と使わなかった人とを比べた研究結果では、使った人の方が

後から肺線維症の率がずいぶん少ないことが分かっています。

　

もう一つ強皮症で問題になるのが、指先などの血行不良でレイノー現象が強

く起こってくることです、それを防ぐ目的で、血管を少し開きやすくする薬と

して普通の高血圧の薬であるＣａ桔抗剤やＡＣＥ阻害剤を使います。またプロ

スタグランジンやリポーPGEl製剤は末梢の動脈を開くような目的で使いま

す。

　

光療法、血漿交換療法。低周波置針療法などいろいろと書いてありますが、

どれもまだあまり一般的な治療法ではありません。むしろ大事なことは、日常

的な生活態度に注意することです。強皮症の場合には寒冷や緊張によって血管

が収縮することが分かっていますので、寒冷を避けて保温に気をつけて下さい。

また炊事の時も冷たい水は使わないようにし、血管を縮めるようなタバコやコ

ーヒーは飲まないようにすることが大切です。ただ少量のアルコールは逆に血

管を拡張させるので良いようです。大部分の人は普通に近い生活が出来るので、
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日常的なことを十分に注意して、Ｄ－ペニシラミンを使って経過を見ていくと

いうことになります。線維化の原因については今のところは分かりませんが、

これがはっきりしてくると根本的な治療に近いことも分かってくると思います。

それもそう違い将来のことではないと思います。

　

他の膠原病としてリウマチ熟ですが、小児科の領域ですし、原因が溶連菌の

感染症ということが分かっていますので、この場合は抗生物質の治療が一番大

切になってきます。

膠原病に類緑した病気でシェーグレン症候群というのがありますが、これも原

因は分からず免疫異常、自己抗体がいろいろ出てきて最後は炎症を起こします。

症状としては涙腺、唾液腺の乾燥症状が起こってくることが分かっていますが、

この症状に対してステロイド剤が有効な人はあまりいません。というのは乾燥

症状に気がついて受診した時には、涙腺や唾液腺は炎症の結果破壌されてしま

って、ステロイド剤を使ってももう元には戻らないのです。ですから対症的に

乾燥を防ぐ目的で、人工的に涙液や唾液を使う治療法しか今のところはありま

せん。破壊される前であれば、ステロイド剤や免疫抑制剤が効いてくる可能性

はあると思います。膠原病の人の場合は続発性のシェーグレン症侯群を合併し

ていることが多いので、破嬢を防ぐために普段からすっぱいものを食べたりし

て唾液を少しでも多く出すようにして、□の中も常に清潔にしておくことが大

切です。唾液の出る量が少ないと口の中から細菌が唾液腺の方に入って、その

ために二次性の感染症を起こして破壌されることがあるので、普段の生活で十

分注意して下さい。

　

ベーチェット病も膠原病の類縁疾患と言われていますが、この場合もステロ

イド剤はよほど特殊な症状がなければ使いません。主に非ステロイド性消炎鎮

痛剤やコルヒチンが中心になってきます。以上、今日は主にＳＬＥに対するス

テロイド剤の治療を中心にお話させて頂きました。

これは昨年の７月２９日に全道集会の分科会として

北農健保会館特別会議室にて行なわれた医療講演会

より'掲載しました。
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僣鼻唄両ｽﾉ匹， こ参京】して

び囃詰問‰

頌聡ぶー

ぐ声:ll収細l難癖遭ｸﾘμ謀れ希歌会

　　　　　　　　　　　　　　　

〈冷し幌ポ〉高松美知子･sL日

　

見覚え(ﾌ)ない瀕が咎く淋しい気もしましたが、同じ難病の人

遥が一見どこも悪くなざそう７･にれは私達と同じ)､元気に明

冶くμつらっとしマいμ(刀？ビヅクリ。

　

バイ寺ンケ形式のお料理は、色いJいけ華やかマヂつぷり

に見えたので寸が、あの人数とバイタリティーに圧倒丁札も

みくち々になりながら心死のかダ吋渕理を運んだのば、芽の

せ界から現実に戻る一瞬でした。ちなみに２度目獲得に立ちよ

が二八時、大皿は既に寂しげな姿に変わっていましμ丿切ヤ

ング廓式かあの人数ではちょっと勇気と体刀がいりそうで呪

　

帰りは人の誠に押されながらそそくさと濠ヽ場を出てしまい、

お世話をして下さっ八人達に十分なお礼を云えなかりこ事が/じ

残りマヽし八。私達の為にづ

の方、役員の方、その他お世話をして下｝。八沢山の方

　

本当

にありがとうごヅいまし八。

　

夭と子供を置いて曰分ｎ↑楽しんできμ事にちょっぴり撞ゐ

め八方を感じつつ、いやいやこれで気分がりフレッツユダヤ、

訂朔日から元気に明るく、家族(7)為に活力の源を吸いいマ

帰ゐのだｈＵ借じ帰路1浦きまし乃

～17～
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(財)北海道難病連設員研修会報告

　

去るI F1四日は)と20出口畑両曰､北海道難病センターにおいて

北海道難病連の役員研修会糾予われまし乙これは

　

友の会(

難病連の加盟団斧と.しては「部仇としリまず｣の役則難病迷

の加盟団体としては「理事／評議剛としヽいます｣を対李に毎年

行われマいるわ(ｱ)で毫

　

今年(7)テーマは第１曰目が「患看会活動必すすめ方ドついて｣

で、テベヌトとして「息巻・家族会のつくり方と進め方」刎吏

って則尹藤ヽμマお事務局長(7･打話レで･し7≒

　

第２日目は初めに．医療低改正や老健諺､改正などの情勢につ

いて剛尹藤八マ抄事務局長のおあし(ｱ)蹟、山のよ病院神経内科

医長の松本昭久先生による「医療法球僕正と長期入院愚老の実

態」～長期療養施設のめ要性と課題について～七題して講演が

行われまし几そ叫れ1づじ海道視覚障かJハビリテーション協

会による体験学習、実枝講習として視覚障害巻の手引さが行わ

れまし/≒

　

2日卸才ﾌﾟし子翻参は内容か盛り沢山て･大震勉強にい､ほ

し八．友の会からμ理事(小引、評議員(大沢､瀬賀､滝本珀壁

名が参加しまし靴が∠研修が終っマすぐに書いた感想文をここ

にご紹介しますその時の雰囲気を少し７も感じマい7≒だけが

ばと思います

　　　　　　　　　　　　

(小奇記)
～18～



'ｊ吻大沢ス子
fHti日目

　

律子（7）「愚着・家服会の作り方ご進y1方」の要薦をしt仁

だ説明は非常に珍かっここういう特定のブルーフ用いヽう

匹↑マ･μなぐ大｡い心ヽろいろな場マ冊立つと愁う。そしマ

改めて目覚した事μ、人と人のっなめ心にと心のつな球り、

基本に戻-ヽマ自分がしマもらっマ嬉しかった事を他人に自撚

にしてあげる、そういう行動か大切なのかと実感し心がけ

てやっマいこうと思う

禰彦２日目

　

視覚障害看の体験叫F常に為にな･はした。いつも当り前

と思っている事が、それを失っマしまった人にとっマと申だ

け大変かいヽう事が身にしみマわかりＪした。目分臼身まバ

まだ他の病気に対ずる理解に欠けているの気こういう複会

を通じて勉強していｊ几いと思います。それとともに拝常若

０人々回心-ご理解啓蒙してい訂八寸思い凌剣

研修1日目
Ｓ滝本はろよ

　

゛難病よいう事について．あらためて考戈,？せりりこ，伊

藤方んＱお話の中でバ本が失夭てヽな巾べば舞病思看山Jなれ

ない(ジョーク)い,う(乃が印象に残っ几同感が

　

「悪着・家族会のつくり方と遜め方」という本を初めて読ま

ゼズい友だ？ぽし仁がトとマも難しし≒この本・ように会を

進めマいくこと山一しかし.手引ごとしマ釧す止め参考に
～19～



しマ行ﾐき友いビ思いま凰

　

事務局の皆様御苦労ｵ求でヽしたj

砺疹２日目

　

神経内科９松本先生､ﾀ､お話しは。とマも興昧深く聞かせマ

頂きまし八。私(ﾌ湧ヽの病状でμ在宅医療印叫塾匯μなく。と

ても幸福なことだじ思いま工

　

しかしいっか自分の身に超

こる問題かもしれませんく7･で、先生の最後(7)官業の中にあっ

たように、民間の病院マヽも利益を得ること心すを追及七半

恋着さん(7)身になっ匙医療とケアを剣筒場所を作つて行

つマほしいと思います。

　

求覚障害者の歩行訓練を初めて体験し丿手引き」いヽう事

の大変さを身をもって感じまし瓦そして誰ヵヽ川旁にいて誘

導しマくれろことは、その方に安心感を与える≧とが出来る。

食事の面マぶ誘導ほどマも難しかっただ

　

２日間にわ八る研修､御苦労麻でした。

研修1日目 Ｘ瀬賀史子

　

あらためマ難病、思看会のことを考えｰさせ･られた時聞でし

几役員を長くやっていると、自分μ稗の会賓と､ば違うん爪

という気持ちがいつC乃開にか出来よバしまうようマヽ貳反

省しなければ。人の八めにい机ヽ乃苦労しマやっマいゐ(角爪

と思うど不平不満も出てくゐけれど、これからは自分の八め

なん匠、自今が人間的に少しマ､ヽむ成長マ優ゐような場なん爪

と思いながらやっマいかないし杭かないと亮じまし仁

　

しかしあまり長＜孵､員をやっマいゐのも問題があゐよう
～20～



ﾏ≒新しい人作りの几めに少しすっでt)努力しマいこうと思

います．

研伺S2日目

　

前半の医療法(7,改正。福祉Λ法改正。ホーμヘルパー、障

害者の権利のことなどで)話は、詰としては理解で万ゐけれと

も、実感としマばほとんツ八七盲っ几方万いい炉もしれま

せん。現実問題とし乙馬首の側から声を上げ柵けていなけ

ればからないのに誰かがやっマくれマい仏乃だろう匹ヽう

甘えがありまし八。ホ一八ヘルノト(ﾌ･問題な旨J、自由に動

け剖

なし昿その思考さん(7,生死に結びっくこともある(ﾌ､八なと

思うど、非常に考えさせられてしまいまず。

　

私本先生のお話てヽ印象に残ったのは、医者もやる気ヵ哺れ

ぽあゐ程度愚者にとって満足すろケアをすることがマリゐ(ﾌ、

良病院が黒字になゐためにμそういうごとをやってられな

いのだと八｀う。嘲４りに出マくゐほ印１哨としμ、儲けなん

か気にしｙいお医看でyんＪ贈てくることは、もう期侍て優な

し｀のヵ≒

　

アイマスクをかけマの歩行1j思ったより歩くことがで手ま

し乙しかし食事はなんども難しく．箸を自分のロに符っマ

いくのがこん心に大変穿ことだけこのかと．興奮したり．驚

いたりでヽ貴重な体験をウサマい几だ万ＪしZ八手引ざする方

もきちんと説明し八り、変に緊張し穴りしないで自然拝で葺

４ということが一番大切なごとごと盲われ、そのと脂丿乱

思いました．

　

今回は話を闇くばかり７-にな（体験学習．実怖

がマくれ八のマ･気分転瀕にもなってよカヘたと思いまし八．
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研修1日目
Ｘ小寺千明

｢急若・奪雁会川抑万、遵め方Jhヽう本をテーマに１‾ゐ

と聞いた時μ、正直心トマか川｢何を今さら｣と感じま

した。でも実際に本に触れて見て、また伊藤さん(ｱ･ユーモア

を交え八お話を聞いていマ、なるほどと思丿

部分もあっ几りと、意ﾀﾄにも勉強にな川まし八。友(ﾌ･会の中
ｙ

えを新μにしまし几和順随うござ｀いましに

研修２日目

　

今まマ･とμ違った研修内容？．特に覆覚りハ叫袖1呼習、

実技講習μ保い経験になりましμ．ただﾀﾄを歩くことは、冬

と粟とばヵヽなり遠いがあゐ棟に思います．私自身ステロイド

性白内障をもっている(7)で．今複眼が不自由になる可能性も

あることを考え台ヽわせるし膠原柄十視刀障害は予愕以上に

困難なことを思い知らｊれまし批

　

第１日目のところ７ヽ、投員として会員から(7･色々な病気を

含め紅相談を慟けマいて、目今自身・体験はあまり甚しをす

るも(7)ではないとたっていまし八が、それが逆であるごとを

知って．斤まで自分の体験を話してさて良かっれと思えるよ

うにな上ま八安心しまし八．

　

２日間本当に有難うごでいまし万

れ祥子し八。

～22～
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母々謐⑩務局からめ贈知昌世ゆツ謐言

　　　　　　　　　　　　　　

一げ□1現在一

『ご寄付いたださまし凪
･わ原音応鯖

　　

ﾜ00円

・西野芳子穆

　　

800円

・伊知把君子樺

　

1.800円

・弁上ギヌ禄

．撞藤常枝林

2､000円

　

坏００円

『新しく入会された方達７１．

　　

・後藤平顔（丁.9. 3. 2f生）

・輪島紀子祥

・山崎あき錆

・佐藤みよ子浦

・伊藤加代子持

　

800円

2.000円

(.800円

7.800円

☆ありがとうごづてヽまし八。

・粕谷恵里子（Sぼ.S59.旧.24生）

リ二本

　

由赳江(5LE. S37. iO.30生）

・吉倉

　

保則（Sぼ.S36.3.孕引

『任所膏里１れ↑七方達で竃

　

・殯aj

　

房子

～23～



・折本ス工

・回野

　

京子

・杉村和子

・重本雅江

・新田米子

･小島淳子

的易つ匂つつ

・佐拝借代川佐山ﾀ尺）

・山谷干参佃を小隅）

～24～
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保存版

Ｌ強皮症とは？

恥１

　

強皮症は皮膚が硬くなる変化を代漑的な症我とする病気で，

古くは’｀輦皮症”という字が使われていました，強皮症は。内

臓にも変化をともなう全身性強皮症（汎発性強皮症）と皮膚と

その下部の筋肉のみをおかす限局性強皮症の二つのタイプにわ

けられます。このパンフレヽ川ヽでは全身性強皮症についてのみ

説明します（以下たんに強皮,症とします）。

　

強皮症に対して進行性全身性硬化症(Progressive Systemic

Sclerosis,PSSと略されることが多い）という病名にれまで

に用いられてきましたか，最近ではこの痛気はかならずしも進

行性でないことがわかってきたため，この痛名はだんだんと使

われなくなる傾向にあるようて･す。

泰 強皮症は皮膚が硬くなる病気です。

忽｡強皮症と膠原病･自己免疫疾患

　　

･との関係は？

　

膠原病という言葉は以前は一般にはほとんど知られていませ

んでしたが，最近は「詳しいことは知らないが“膠原病｀’とい

う言葉は聞いたことがある｡jという人が増えてきたようです．

　

膠原刑という概念が医学に導入されたのは1942年のことで，

アメリカの病理学者のクレンペラー･によって提唱されました．

からだの中の支持組織を構成している成分に膠原線維という成

Ｆ東京大学医学節皮膚科ヅヴ7原和彦先生の
ｰ--～-----
ごマ解を得まし乙３回に兪けてお届けい
ｰ---一一一---~----～
たしま呪

恥２

分がありますが，クレンペラーは膠原線碓にフィブリノイド変

性,と呼ばれる共通の変化を伴う六つの病気に注目し，これらを

膠原病として同一のグループの病気として取り扱うことを提唱

しました．したがって，膠原病はーつの病気ではなく，いくつ

かの病気を含むグループの名前ということになります．

　

膠原病ではからだのあちこちの結合組織や血管に炎症や変性

が起こるため，多臓器に症状を起こすのが特徴です．強皮症は

膠原病の一つで，皮膚やあちこちの内臓に硬くなる変化を起こ

すことを特徴とする病気です．そのほか，おもに関節に炎症が

起こる慢性関節リウマチ，皮膚に紅斑（紅い赴削かあらわれ，

腎，神経などをおかす全身性エリテマトーデス，おもに筋肉を

おかす多発性筋炎・皮膚筋炎なども膠原病に含まれます．

　

これらの痢気では，しばしば自已抗体（自己の成分に対する

抗体，正常な人では通常みられない）が出現するために，膠原

病と同じような意味で，自己免疫疾患ということばも使われ

ます．しかし自己抗体がなぜ出現するのか，あるいは自己抗体

がこれらの病気の発病とどのような関係があるかはま,だよくわ

かっていません．

条 膠原病は複数の病気からなり，強皮症はその一程です，

表1膠原病の成り立ち

皮膚(硬化)

肺・食道 μ高這

疾患名

筋

　　

肉
皮虞(発疹)

炎－･主な変化

Ｌ強皮症はなおらない病気ですか?

恥３

　

強皮症は慢性の病気で，現状ではこの病気を完全になおして

しまう治療法は確立されていません．そのためか，「私の病気

は今の医学ではなおる見込みはないのでしょうか？」といった

悲観的な質問をよく耳にします．でも，ちょっと待ってくださ

い．あなたのまわりに高血圧や糖尿病の薬を飲んでいる人はい

ませんか？

　

高血圧や糖尿病はひじょうに一般的な病気ですが，

これらの病気を完全になおしてしまう治療法はまだ確立され.て

いませ糾しかし，これらの病気をIJシド゛゛ルすることは可

能です．根本的に血圧を正常にもどしてしまう薬はありません

が，血圧をゴッドロールする薬を飲みっづけることによって高

血圧を治療しているのが現状です，

強皮症は，長く上手につきあうよう4･



？
に
？
／
、

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

収４

　

強皮症も同じです，強皮症を完全になおしてしまう治療法は

確立されていませんが，コントロールする治療法はいろいろと

開発されてきています，症状はそれぞれの患者さんによってさ

まざまですので，われわれはそれぞれの患者さんに適した治療

法を考えています，強皮症をうまくコントロールしながら長く

この病気とっきあっていくことを考えでください．
I I J 〃 a M ■ I U I

強皮症をうまくコン･トロールするこ とが大切です．

亀強皮症はどんjな人かなりますか?

　

東京都に限っていうと，約600人の患者さんが強皮症として

登録されており，この比率で推定すると全国に約7､000人の患

者きんが登録されているということになります．いろいろな理

由で登録されていない魚者さんがいることを考えると，全国に

１万人以上の患者さんがいると思われます．

　

強皮症は幼児からお年寄りまですべての年代にみられますが，

ほと人どの場合35～50歳ぐらいの年齢で発病します．日本の統

計では圧倒的に女性に多く，1 :10ぐらいの比率,ですが，欧米

では１：２-べとされています．その違いは人種の差によるも

のだと考えられています，

命 強皮症は中年の女性に多い。

N(16

り，これらを結びつけることによって病因や，病気が初期の段

階から進行した段階へ移っていくしくみ.が近い将来解明される

ものと思われ,ます，

　

剛

　

皮膚やその他の結合組織（いろいろな組織を結びつけて

　　

いる部分）では線維芽細胞という細胞がコラーゲンという

　　

成分を合成しています．強皮症ではこのコラーゲンの合成

　　

が高まっていることが知られています．

　

悶

　

一般に膠原病患者さんの血液中にはしばしば自己の細胞

　　

の核と反応する院核抗体とよばれる成分が検出されます，

　　

抗核抗体は正常の人にはほとんど検出されません，強皮症

　　

では約90％に抗核抗体が検出されます．そのことから，強

　　

皮症では抗体を産生する「免疫」のしくみに何らかの異常

　　

があるものと考えられています.

　

（3）血管の壁をおおっている血管内皮細胞を障害する因子が

　　

強皮症の患者さんの血液中にみつかったとの報告かあり，

　　

血管の障害がこの病気の最初の段階とする考え方も有力で

　　

す．

「

４
強皮症の原因についてはいくつかの仮脱があるが，結

綸はででいない．
･ - | - - j ･

ヅ，強皮症の“ひきがね”となるもの

　　

は知られていますか?

前に述べたように，強皮症の原因は不明ですが特殊な場合

弱．強皮症は遺伝しますか？

　　　　

伝染しますか？

　　　　

先天的,なものですか？

恥６

　

答はいずれもノーです．

　

一般的に膠原病患者さんの血緑者では，普通の人に比較して

同じ，あるいは別の膠原病の発生率が高いことが知られていま

す，このことは，膠原病そのものは遺伝する病気ではありませ

んか，膠原病にかかりやすい体質のようなものがあり，その体

質が遺伝している可能性を示しています．

　

しかし強皮症患者さんの血緑者に強皮症が発生する場合につ

いては，実際には日本でも数家系，世界中でも十数家系しか報

告がなく強皮症が直接遺伝する確率はきわめて小さいむのです，

もし家族の人になにか気になる症状がある場合にはすぐわれわ

れに相談するようにしてください．

弗 強皮症は遺伝しない，伝染しない，先天的ではない．

Ｌ強皮症の原因は？

　

強皮症の原因はいまだによくわかっていませんが，多くの科

学者や医学者がその原因をつきとめようと努力を重ねています

つぎに述べるようないくつかの事実がすでに明らかにされてお

　　　

仙皮症の症状のはじまりは？

　　　　　　　　　　　

恥７

として強皮症の発病のひきがねとなるものがあることが知られ

ています，

　

剛化学物質との接触

　

ビニルクロライド，エポキシ樹脂などの化学工場に長年勤続

し，これらの物質と接触していた人に強皮症が発症することが

知られています.

　

（2〉美容形成手術

　

乳房形成術や隆鼻術でシリコンやパラフィンを体内に注入し

た人に時に強皮症が発病することがあるといわれています，手

術後10～20年たってから発病することもあるようです.

　

（3）その他

　

抗癌剤であるブレオマイシンという薬剤を注射した人や骨髄

移植を受けた人に強皮症に類似した皮膚の硬くなる変化が起こ

ることが知られています，

　

しかし大部分の患者さんでは，はっきりとしたひきがねがな

く発痢してきます．

φ 強皮症の“ひきがね”となるものが知られている

９，強皮症はどんな症状で

　　

はじまりますか?

　

強皮症の半分以上の人は，レイノー現象（詳しくはp､17で

述べます）ではじまります，レイノー･現象とは寒冷刺激や精神

的緊張により，指先ぐ戈然白色や紫色に変化し短時間のうち
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にもとにもどる現象です．そのほか，指先のむくみ，こわばり，

皮膚の硬化，関節の痛みや疲れやすいといった症状ではじまる

こともあります．

　

皮膚の硬化がはっきりしない段階では，レイノー昿自律神

経失調症，しもやけのｰ･種，関節リウマチなどと診断され，診

断確定までにあちこちの病院を転々としたり，何年もの閲診断

が決まらないこともまれではありません，

奉

← － ● ●

強皮症はレイノー現象ではじまることが多い。

●

●

　

一
？
ぶ

toio

強皮症はどのような経過を
たどりますか?

恥９

　

強皮症の症状の程度や進行の速度はそれぞれの患者さんで大

きく違います．それぞれの患者さんについて，将来どのように

進行していくかを予測することは困離です．

　

以前は強皮症が進行性であることが強調されていましたが，

かならずしも進行性ではなく自然に軽快することもあることが

知られるようになってきました．

　

専門的には

　

田浮腫期：手の指や腕の皮膚のむくんだ感じ.

　

（2）浮腫性硬化期：皮膚のむくんだ感じに若干の硬い感じが

　　　

加わり，皮膚がつまみに,くい感じになる，

　

（3）硬化期：皮膚が硬くなり，表面に光沢を帯びたようにな

　　　

る.

　

（4）萎縮期：皮膚の硬さが改善し，むしろ‘Iしわ”が目立つ

　　　

た感じになる，

の順に進行するとされていますが，その進行の速さや鍵度，範

囲などは患者さんによってさまざまです．内臓にもさまざまな

部位にいろいろな程度の変化を生じますが同じように進行の速

度もそれぞれの患者さんで違います．

　

強皮症は一般に生命にかかわる大変な病気だと考えられがち

です，たしかにごく一部の患者さんは進行が急速で，内臓の変

化が著しい場合には発病後数年で死亡に至ります．一部の患者

さんでは，進行はゆっくりですが徐々に進行するという経過を

　　　　

包皮症の症状は？

でほとんど痛くない検査です，

Noll

　

また血液検査では，抗核抗体という検査が重要です．強皮症

抗体や抗セットロメア抗体などの特殊な抗体が強皮症にあらわ

れることがわかってきており，診断上の参考になります．また

強皮症に特徽的な変化を起こすことの比較的多い肺や食遭の検

査も診断をすすめていく上で璽要です．

　

強皮症の診断が確定した後も，どの内臓にどの程度の病気の

変化が存在するかを定期的にチェックすることが必要です．病

気の変化を早期に診断することは，早期の治療，進行の防止.を

考えるうえで重要です．

s｡.ｊ‥‥‥‥，

a 0 ts s a

強皮症の診断はむずかしい，

とります．しかし一部の思者さんでは，発病後ｲ可年かで進行が

止.まり，その後はまったく進行せずに生命にもまったく影響し

ないという経過をとります，進行の速度をあらかじめ予測する

ことは容易ではありません．

強皮症の進行はさまざま。

腿.強皮症の診断はどのように

　　

なされますか?

　

強皮症の診断は一一つの方法によってつくものではなく，いろ

いろな検趾方法が必要です．詳しい病歴の聴収や全身の細か

い診察はもちろん重要です．そのほか，血液検査，限検査，皮

膚生検，Ｘ線検査，胃・腸の透視，心電図などいろいろな方法

で全身をよく調べることが必要です．

　

進行した強皮症の診断は一般の内科医や皮膚科医にとってそ

れほどむずかしいものではありません．しかし，早期の場合や

症状が軽い場合には，専門家でないと診断が困難であるのがふ

つうです．

　

皮膚の硬化，とくに指先から前腕，上腕にかけて硬さ力t認め

られれば強皮症が疑われます，「硬い」という感じがはっきり

しなくても，「つまみにくい」感じがあるとやはり強皮症を疑

う必要があります．この場合，皮膚の一部を採取して顕微鏡で

調べる「皮膚生検」が必要です，「皮膚を切り取られるのはこ

わい」と思われるかもしれませんが,‥麻酔をして検査をするの

条 強皮症の診断にはいろいろな検査が必要
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に
何
ら

か
の
投
刳
を
演
じ
て
い
る
と
し
て

も
、
こ
の
ウ
イ
ル
ス
は
日
宏
人
の
成

人
な
ら
ぱ
、
ほ
ほ
全
員
が
感
染
し
て

い
る
ご
く
当
た
り
前
の
ウ
イ
ル
ス

だ
。
な
ぜ
、
峙
定
の
患
者
だ
け
が
こ

う
し
た
暫
胞
な
る
の
か
の
説
明
は

つ
い
て
い
な
い
。

　
　
　

φ
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事務局をお手伝いしマ＜μさる方を募集中ですjy

　　

一緋に事務局(7壮事をしＪせんか．

　　

ご連絡をお持ちしマおヽ･ほす．

　　　　　　　　

!s(5l2)3233長谷川まで

／

　

’

　

一

―

へ



(あ)面酋(だ)

暦のよでは暮を迎えましたがしﾀﾄμまだまだ冬本番7

いが゛がお過ごし７ヽしょうヵヽ．今年の雪ば札悍μ集申し１

いるようですね．

　

年賀状ありがとうございました．結婚しましμ、子株

が産まれました、そしマ．２人目妊娠しました、という

いつもりなく明るいNewsに 時哨弐4ぺ(医学の遊歩)

を感じさせられました．

　

入院中の方、伴調の良くない方も、/yしでも良い方向

へ向がヽいますよう擦っておりまず．

今年もどヤぞよろしく．

~~~~~~~~~~~~~~~･

〈編集人〉

(は)

~~~~

全国膠原病友の会北海道支部

　　　　

編集責任者

　

小寺

　

千明

@064札幌市中央区南4条西10丁目

　　　　　　

@064札幌市中央区南4条西10丁目

　　　　　　　　　

北海道難病センター内

　

c(011)512-3233

〈発行人〉北海道身体障害者団体定期刊行物協会

　　　　　　

札幌市東区北13条西１丁目

　

神原義郎

　

昭和48年１月13日第３種郵便物認可

　

ＨＳＫ通巻226号100円

　

いちばんぼしWq 77　平成３年２月10日発行（毎月１回10発行）
~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~･
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