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―般社団法人 全国膠原病友の会

平成 30年度全国膠原病フォーラム in大阪の報告
日付1平成30年 4月 21日 (土)9:50～16:00
会場:大阪リバーサイドホテル 6階 大ホール

～プ ロ グ ラ ム～
(受付開始 9:30～ )

≪開会≫ 主催者挨拶

≪医療講演≫

① (―社)日本リウマチ学会推薦 講演
「最近の膠原病治療の動向」

三森 経世 先生  (京都大学大学院 医学研究科 内科学講座 臨床免疫学教授 )

②関西プロック推薦 講演

「日常生活における注意点一ステロイ ド・免疫抑制薬の副作用を含め一」

藤井 隆夫 先生  (和歌山県立医科大学  リウマチ・膠原病科学講座教授 )

一昼食一
≪パネルディスカッション ≫

9:50～ 10:00
10:00～ 12:00

12:00～ 13:00
13:00～ 16:00

テーマ『私たちで考える膠原病患者のこれからの生活～難病法の見直しに向けて』

◆ 膠原病患者の生活実態アンケー ト調査の報告  (関西ブロックによる調査結果)

大黒 宏司  (関西プロック・大阪支部事務局)

◆デイスカツンヨン

[パネリス ト]

清水 浩子 (一般社団法人 全国膠原病友の会 副代表理事 )

斉藤 文子 (中国・四国ブロック理事)

江頭 邦子 (九州・沖縄プロック理事 )

[コ ーディネーター]

森  幸子 (一般社団法人 全国膠原病友の会 代表理事 )

大黒 宏司 (関西ブロック・大阪支部事務局)

物品提供 ファイザー株式会社

協  賛 アステラス・スターライ トパー トナー活動

後  援 厚生労働省 /一般社団法人日本リウマチ学会 /

公益財団法人日本リウマチ財団
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主催者挨拶

一般社団法人 全国膠原病友の会

代表理事 森 幸子

本 日は多くの皆 さまにご参加いただきま して、

どうもありがとうございます。昨年の冬は、最強

の寒波到来となり、観測史上初の最も低い気温 と

なりました。今年に入 り、春に向かつて急に暖か

くなるなど、日々の寒暖差、一 日の内での寒暖差

が大変大きく、つい先 日は外出にコー トが必要で

したが昨 日から暑さを感 じるほどの天気となり今 日も暑 くなる予想が出ています。この気

温変化に体調を崩 された方も多いようですが、私たちを取 り巻くちょっとした環境の変化

も、私たちにとつては大きな影響が現れるものです。

さて、私共全国膠原病友の会は長年に亘 り、膠原病専門医のご協力をいただき、膠原病

についての正 しい知識を広げ、より良い療養生活を送ることが出来るようにと活動を続け

てまい りました。この間、医学は大きく進歩 し、膠原病についても研究が進み、治療薬に

も選択肢が増えました。また、発症 して 40年、50年を越え、さらにその先へと長年治療

を続けている患者 さんも多くおられます。このような状況の中、本 国はこの大阪に、全国

各地より患者 さんやご家族、一般市民の方、そ して様々な関係者の皆様にお集まりいただ

き、ともに学び、ともに考える「全国膠原病フォーラム」「膠原病の医療 と患者の生活を

考える医療講演会 と公開討論会」を開催 させていただきます。まず、私たちが知っておく

べき大切な知識について、日本 リウマチ学会より三森経世先生に「最近の膠原病医療の動

向」についてご講演いただきます。次に、開催担当ブロック関西の推薦講演 藤井隆夫先

生には「日常生活における注意点」についてご講演をいただきます。膠原病は薬を服用 し

てさえいれば良くなるとい う病気ではありません。本 日のご講演で、病気の正 しい知識を

得ていただき、日常生活に留意 してより良い生活が送れるよう、学んでいただければと思

います。また、午後のパネルディスカッションでは、私たちの療養生活について、膠原病

患者実態アンケー ト調査結果をご報告 し、私たちの医療や暮らしは安心できるものになつ

ているのか、問題点は何かを考えたいと思います。

2015年から施行された難病法は 3年が経過 しましたが、難病法は施行 5年には見直 しを

行 うこととなつてお り、この時期を機会として、私たちの状況を今一度、考えてみたいと

思います。

本 日の膠原病フォーラムが、より満足度の高い医療 と生活 となるよう、有意義な学びと希

望に繋がる集いとなるよう祈念 して、ごあいさつに代えさせていただきます。

本 日は最後までどうかよろしくお願い申し上げます。
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医療講演①

「最近の膠原病治療の動向」
京都大学大学院医学研究科 内科学講座臨床免疫学教授

三森経世先生

その理由は膠原病が疾患名、診断名と誤用さ

れる場合が増えてきたためであり、決して一

つの病気を指す名前ではありません。従来か

らあった臓器病理学では説明できない疾患

を共通の特徴から再分類した概念であり、原

因不明の全身性、慢性の多臓器疾患であるこ

と、結合組織のフィブリノイ ド変性という共

通した病理学的特徴を持つ病気であります

(図 1)。

ただいまご紹介いただきました京都大学

の三森でございます。本日はこのような講演

の機会を与えてくださいました森代表理事

ならびに関係各位に感謝申し上げます。

はじめに 一膠原病はどんな病気か―

ご承知の通り膠原病にはたくさんの病気が

ありますが、本日は全身性エリテマ トーデス

の話が中心になります。

膠原病 (Collagen Disease)は 比較的新しい

概念です。1942年アメリカの病理学者 Paul

Klemperer先 生が初めて提唱した疾患概念

で、病気のなりたちについての考え方です。

クレンペラーは古典的膠原病といわれる6

つの病気を膠原病の仲間にはいる病気と報

告しました。ただ現在の欧米では Collagen

Diseaseと はあまり言わず、結合組織疾患

Connective Tissue Diseasesと いう名前

が使われています。

図1.「膠原病」の概念と特徴

。「臓器病理学」で説明できない疾患概念
・共通の特徴をそなえた病気の総称

1原因不明の疾患: 非感染、非腫瘍
2全身性炎症疾患

3多臓器疾患

4慢性疾患:再燃と寛解を繰り返す
5結合組織のフィブリノイド変性
6自 己免疫現象:LE細胞現象の発見(1948 Hargra"→

・署淑選栞颯退電路L巽笙霧
し呻議や紅枷わりつつ、

少し経ってからこれらの病気に様々な自己

免疫現象が見つかり自己免疫疾患であるこ

とが分かってきました。当初のクレンペラー

の考え方は様々な新しい知識や修正が加わ

りつつ基本的概念は現在に至っており、日本

では<膠原病 >と いう言葉は広く使われて

いますが、注意していただきたいのは膠原病

というのは決して一つの病気の名前ではな

いということです。

膠原病の多くは厚生労働省の指定難病に指

定されています。関節リウマチを除く多くの

膠原病が指定難病に認定されています。一番
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多いのが全身性エリテマトーデス(SLE)で 、

約 6万人の方が登録され公費補助されてい

ます。

そのほか強皮症、多発性筋炎・皮膚筋炎等が

含まれています。関節リウマチが指定難病に

指定されていない理由は、患者の数が SLE

の10倍以上と多く、希少疾患という概念か

らは外れる為です。ただしその中でも悪性関

節リウマチという血管炎や関節内病変を持

っている一部のリウマチの患者さんは指定

難病になつています (図 2)。

図2.厚生労働省特定疾患(指定難病)

膠原病関連の交付件数(平成28年度)

(●― ヤンター●tm■輌 駆
… … …

全身性エリテマトーデス              61.528
強皮症                     31.057
多覺性筋炎・皮膚筋炎              2:,332
サルコイドーシス                 24.279
ペーチェット病                  19.205
混合性結合組織病                10.935
悪性口節リウマチ                 0007
大動脈炎症候群(高安勁脈炎)          6.128
結節性多発動脈炎                3305
ウェゲナー肉芽■症(多覺血管炎性肉芽■症)    2708

平成27年 1月 以降に新たに槽定難痢に加わつた疾患

・ 巨細胞性働脈炎      ・ 原発性抗リン鮨賞抗体症候群
・麟微●的多発勁脈炎    。好強球性肉芽腱性多発血管炎
・再発性多発軟骨炎     ・ シエーグレン症候群
・ 特発性若年性関節炎    ・成人スティル病
・ 18G4関 連疾患       ・ 強直性青桂炎

平成 27年に難病法が制定され、それまでの

特定疾患と呼ばれた 57疾患から300を超え

る病気を指定難病として厚労省が認定しま

した。膠原病やその類縁疾患のほとんどが指

定難病に指定されていますが、重症度によつ

て公費補助が制限され、そのため最近交付件

数が頭打ちになつている傾向が見られます。

膠原病の生命予後改善の要因

1970年代後半には SLEの 5年生存率は 75%

でしたが、だんだん生命予後が改善して

2000年までには 5年生存率が 95%、 10年生

存率が 90%を超えるようになりました。生

命予後の改善は SLEだけではなく他の膠原

病でも当てはまります。決して昔のように死

に至る病ではないということをご承知おき

いただきたいと思います。

生命予後の改善にはいろいろな要因があり

ます。一つは診断技術が進歩して、いろいろ

な病気の診断基準が整備されてきたこと、自

己抗体などの新しい診断マーカーが発見さ

れて、早くから軽症の患者さんも膠原病と診

断できるようになつたことが大きいと考え

られます。それからもちろん治療の進歩があ

ります。ステロイ ドが治療の中心であること

は今も変わつてはいませんが、使用法が洗練

され、一律にステロイドを大量に使うのでは

なく病態に合わせたステロイ ドの量が確立

し、再燃しないように慎重な減量法が普及し

たこと、さらには様々な免疫抑制薬が開発さ

れ適応が拡大されてきたことがとても大き

いと思います

もちろん医学医療全般が進歩し、抗菌薬の発

達や人工透析などの進歩と普及が生命予後

の改善を押し上げていることは疑いようの

ない事実です。

膠原病治療の基本方針 (図 3)

どんな病気でも基礎療法は重要で、患者さん

に病気をよく理解していただき、急性期には

安静を守り、生活を指導して必要があれば食

事療法や運動療法などの指導を行います。

膠原病の多くの病気では基本的治療薬とし

て、副腎皮質ステロイ ド (ス テロイ ド)が第

一選択であることは現代でもかわりません。

ステロイ ドだけでは十分な効果が上がらな

い難治性病態に対しては、免疫抑制薬やガン
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図3.膠原病治療の基本方針

基礎療法:患者教育,生活指導,食餌療法など

基本的治薇薬: 多くの病気で副腎皮質ステロイド

難治性病麟:免疫抑制薬,ガンマグロプリン製剤 ,

血漿交換療法,造血幹細胞移植 など

膚態の把据 :

病気の種類だけでなく、障害臓器の種類と重症度によ
り,治療方針・ステロイド投与量が異なる

活動艦237fr

活動性が高ければステロィドを増量し,活動性が低下
すればステロイドを漸減して維持量に近づける

マグロブリン、血漿交換、最近では造血幹細

胞移植などが試みられています。

治療を行 う場合にはまず病気の病態を把握

することが大切で、病気の種類だけではなく、

どんな臓器が障害されているかをよく見極

めて治療方針を立てることが必要です。また

活動性の評価も重要であり、病気の勢いが強

くなれば治療を強化し、勢いが下がつてくれ

ば薬の量を減らして、維持量に近づけていく

ことが原則です。

ステロイ ド

ステロイ ドは多くの方が使っておられると

思います。副腎皮質ステロイ ド、副腎皮質ホ

ルモン、糖質コルチコイ ドなどいろいろな呼

び方がありますが、どれも同じ意味です。

ステロイ ドは膠原病だけではなく医学全般

で非常によく使われる薬です。強力に炎症を

抑える作用があり、呼吸器 。消化器・腎臓・

神経・血液などの内科的疾患だけでなく、外

科、産婦人科、皮膚科、眼科、耳鼻科などの

様々な診療科でも広く高頻度に使われるの

がステロイ ドの特徴です。

1)ス テロイ ドの薬理作用

私たちは炎症と免疫を抑える作用を期待し

6

てステロイ ドを使います。副腎皮質ホルモン

は腎臓の上にある副腎と呼ばれる内分泌臓

器から分泌されるホルモンで、実に様々な体

内環境を調節しています。重要なのが糖質コ

ルチコイ ド作用と呼ばれるホルモン作用で

糖質代謝、蛋白代謝、脂質代謝などに広く関

わる作用をもつています。副腎皮質ホルモン

がなければ動物は生きていくことができま

せん。ただし大量に使うと、これらのホルモ

ン作用が必ず一緒に出てくるため副作用と

して認識されます。

電解質作用とはナ トリウムと水を体にため

て血圧を維持させるものですが、この作用だ

けは合成ステロイ ドでクリアすることがで

きたのですが、抗炎症作用と糖質コルチコイ

ド作用は切り離すことができないため、すべ

ての代謝作用が副作用となって出てしまい

ます。

2)ス テロイ ドの種類

膠原病でよく使われる合成ステロイ ドには

たくさんの種類があります。一番よく使われ

てなじみのあるのがプレドニゾロン(市販名

プレドニン)ですが、ほかにメチルプレドニ

ゾロン (メ ドロール)、
ベタメタゾン (リ ン

デロン)な どがあります (図 4)。

図4.膠原病でよく使われる合成ステロイド製剤

ブレドニゾロン   (ブ レドニン')

・メテルフレドニゾロン (メドロールR、 ソル・メドロール・)

ベタメタゾン     (リ ンデロンR)

・ デキサメタゾン   (デカドロン●
)

・ ヒドロコルチゾン   (ソルコーテフ●)ステロィドカバー

・ トリアムシノロン   (ケナコルト●) 関節内注射

プレドニゾロンカく最もよく用いられる

これらの合成ステロイ ド剤は力価が異なり



ます。コルチゾン (自 然のホルモンで我々が

自分の体から分泌しているホルモン)の作用

を 1と するとプレドニゾロンは 4倍、メチル

プレドニゾロンは 5倍、ベタメタゾンとデキ

サメタゾンは 25倍になりますが、副作用も

一緒に増えていきます。

これらの中でプレドニゾロンが最もよく使

われることには様々な理由があります。中間

作用型で、短かすぎず長すぎず適度の代謝速

度を持つこと、複数の剤型があり、よく使わ

れる5mg錠のほかに2.5mg錠や lmg錠があり

微調節を行いやすいことが大きな理由とな

っています。それからプレドニゾロンは胎盤

で代謝されて胎児に移行しないので、妊婦で

も使用できることも大きな理由です。そして

一番大きな理由は経験が多いことで、使い慣

れているということです。

3)膠原病におけるステロイ ド療法の原則

ステロイ ドはほとんどの膠原病で第一選択

薬です。

現在ならプラセボ対照二重盲検試験で薬効

を検定するのが通常ですが、古い時代から使

われて高い効果が既に分かつており、長年の

経験の蓄積に基づいて適応と投与量が決め

られています。

また当たり前のことですが、ステロイ ドは診

断を付けずに使用してはなりません。「膠原

病」は診断名ではないので、膠原病の疑いが

あるからとりあえずステロイ ドを使つてみ

ようというのはやつてはいけないことです。

病名だけではなく病態 (症状や臓器病変の種

類など)に よつてステロイ ドの量を設定しま

す。症状を抑えうる必要十分量を投与し、病

状が良くなれば慎重にゆつくり減量します。

これがどんな病気においてもステロイ ド療

法の原則となります。

4)膠原病におけるステロイ ドの使い方

病気によつて必要なステロイ ドの量は全然

違います (図 5)。 膠原病の多くの病気では

中等量から大量 (プ レドニゾロンで 30mg～

60mg)が 必要であり、特に SLE、 多発性筋炎 。

皮膚筋炎、血管炎症候群、成人スティル病、

ベーチェット病特殊型などには大量を使い

ます。

図5.膠原病の治療で必要なステロイドの量

,ステロイド中等～大量 (PSL30 60mg)が 必要な膠原病

全身性エリテマトーデス

多発性筋炎・皮膚筋炎
血管炎症候群

結節性多発動脈炎
ANCA関連血管炎

口願鵬脈炎
高安動脈炎 (30m`)

威人スティル病
ベーチェット病特殊型(神経,腱管.血管症状)

・ ステロイド少量投与(5 10mg)で すむ膠原病

田節リウマチ (5mg/日 )

リウマチ性多発筋痛症 (10-15mg/日 )

。原則としてステロイド療法を行わない膠原病

強皮症
シェーグレン症候群の腱症状

'i雪

写雪;霊看菖1橘y`、
7ζ

■
マチ性多発筋痛症という病気は少量のステ

ロイ ドが良く効くことが確定診断となりま

す。

膠原病の中には原則としてステロイ ドを使

わない病気もあります。その代表が強皮症で

あり、強皮症ではごく初期の炎症の強い時期

を除いてはステロイ ドが効かないことがわ

かっています。またシェーグレン症候群の乾

燥症状にもステロイ ドの効果はありません。

SLEを例にすると、ステロイ ドをどれだけ使

うのかは SLEと いう病気だけでなく障害臓
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器によって量が決まります (図 6)。

関節炎や紅斑は比較的ステロイ ドが良く効

くので少量 (プ レドニゾロン20mg以下)で

済むことが多いです。発熱、漿膜炎・心膜炎

(心臓や胸に水がたまる症状)、 蛋白尿があ

りⅢ型。Ⅳ型の重症ループス腎炎でない場合

図6.SLEに おけるステロイド療法の適応 (目 安)

軽症例
(重要■書障害なし)

中等症例 重症例
(■晏■彗障害)

I'Sl * il)n13 Pヽ し (ヽ,-1(hl、 ビ Pヽ 1

・多発関節炎

・紅斑

・38℃ 以上の発熱

・漿瞑炎

(胸膜炎 心外膜炎 )

・持織性壼自尿

(111・ lV型を除く)

・ループス膀騰炎

・ループス腸炎・腹膜炎

菫症腎症 (ネ フローゼ症候群 .

腎機能低下,1:1・ IV型 )

中枢神経走状

港血性賞血

血小板減少症

(く 2万 /μ lで出血傾向)

急性間質性肺炎(ループス肺炎)

全身性血管費

大量心褻液貯口を伴う心外瞑炎

・PSL:ブレドニプロン

では中等量 (同 30mg～ 40mg)で効くことが

多い。そのほかの重症例 (重症な臓器障害が

ある場合)、 重症の腎症 (Ⅲ型 。Ⅳ型、ネフ

ローゼ症候群)や中枢神経症状、溶血性貧血、

血小板減少症などでは 50mg～ 60mg(lmg/kg)

を用います。SLEではこのような目安で 8割

から9割くらいは効きますが、効果が十分で

ない場合にはさらに上の量に増量します。

5)ス テロイ ドパルス療法

またステロイ ドパルス療法を行 うこともあ

ります (図 7)。

パルス療法というのはメチルプレドニゾロ

ン (市販名ソル・メドロール)を 1日 当たり

1000mgと いう超大量を点滴静注で 3日 間入

れる方法です。経口投与で無効の場合や重症

で即効性を要する場合に使われます。急速に

進行する腎臓障害、中枢神経症状、びまん性

肺胞出血などで命にかかわるような場合は、

最初からパルス療法を用います。ただしパル
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図7.ステロイドパルス療法

メチルプレドニゾロン(ソ ル・メドロールR)1000mg/日

点滴静注3日 間を1クール

・ 通常のステロイド経口大量療法が無効の場合

・ 生命の危機が想定され即効性を要する場合

SLE: 急速に進行する腎障害

痙攣・意識障害を伴う中枢神経症状

びまん性肺胞出血

ハルス療法は万能ではない !

ス療法は万能ではありません。大量投与で副

作用が増えますので、なんでもパルスをすれ

ばよいわけではなく適応を良く考えること

が大切です。

6)ス テロイ ドの減らし方

膠原病などの慢性疾患でステロイ ドを長期

使用する場合は急速な減量や中止をしては

いけません。皆さんは主治医からよく言われ

ていることと思いますが、ステロイ ドを長く

使っていると副腎が萎縮 して自分自身の副

腎皮質ホルモンを出すことが出来なくなっ

ています。ですから急にやめてしまいますと

副腎クリーゼという、血圧が下がつてショッ

ク状態になったり意識障害が起こつたり非

常に危ない状態になります。そこまでいかな

くてもステロイ ド離脱症候群といって減ら

した直後に俗怠感や関節痛、筋肉痛がしばら

く続くことがあります。また病気の再燃の危

険も高くなりますので、急速な減量や中止は

禁忌です。ステロイ ドの減量はゆっくり行う

のが基本で、たとえ重大な副作用があっても

ステロイ ドを使いながら副作用に対処する

ことが必要になります。

ではどれくらいゆっくり減らすのかという

と厳密なマニュアルがあるわけではなく、医



師や病院によつて、また教わってきた先輩か

らの伝承で行われているのが現状です。初期

に使 う大量は通常約 2週間で改善の兆候が

見られるので減量を開始します。そこから

30mgま では 1週間に 10%程度ずつ減らし、

ここまでは原則として入院で使います。30mg

以下になれば 2週間に 10%、 さらに 20mg以

下になれば 1か月に 10%、 10mg以 下では慎

重に 2～ 3か月に 10%以内 (0.5～ lmgずつ)

の割合でゆつくり減らしていき、そして維持

量といわれる再燃をきたさない最少必要量

を目指します (図 8)。

図 8.ステ ロイドの 減 量 法 の 目 安

初期量    2(～ 4)週間 (改善の徴候を確認)

PSL≧ 30mg  l週間に10%(入院が原則)

PSL 20-30mg  2週 間に10%

PSL l←20mg  4週間に10%以内

PSL≦ 10mg  2～ 3ヶ月に10%以内

0 維持量 (再燃をきたさない最小必要量)として
PSL 5～ 10mgを 目指す

・晉欝顧選鎧諮彗酬 登
報

・ 急速減量・中止は禁忌 !

通常最少必要量はプレドニゾロンで 5mgか

ら10mgが 多いのですが、患者さんによつて

全く異なるので、減らしすぎないように細心

の注意を払います。減量中に病気が悪くなれ

ば直前の投与量にいつたん戻すか、それでも

治まらない場合には 50%増量をするのです

が、本当に悪くなつてしまえば最初の量に戻

すこともあります

ステロイ ドの急速減量や中止は禁忌、これ

は繰り返して申し上げたいことです。

7)ス テロイ ドの副作用

先ほど言いましたようにステロイ ドの副作

用の多くは糖質コルチコイ ドの代謝作用に

よるものです。抗炎症作用と代謝作用は切り

離すことはできないために様々な代謝作用

はすべて副作用として認識されます (図 9)。

若い女性は特に満月様顔貌 (ムーンフェイス)

を気にされますが薬が減つてくればほとん

どの副作用は解消されるので、あまりご心配

なさらないように。

図9.ステロイドの副作用

1 易感染症

2 骨粗継症(脊椎圧迫骨折)  |
3.糖尿病の誘発、悪化     |
4 高血圧           |
5 精神症状(高揚感,多幸感)  |
6.脂質異常症         ‐

7 動脈硬化の促進       |
8 大腿骨頭壊死        |
9.緑内障,自 内障       |
10満月様顔貌         |
11,中心性肥満         |
14_昼申痺然_`1干声●:__事

「
1颯ホ) |

・ステロイドの副作用の多くホルモン作用(代翻作用)による

・抗炎症作用と代謝作用とは切り離すことができない

・投与量が減れば多くの副作用は解消される

落[[[il≧蛉 ■ヽ露■
皮症は炎症でなく線維化病変が中心であり、

このような線維化した症状にはステロイ ド

は効きません。また、一部のSLEや多発性筋

炎・皮膚筋炎などにもステロイドが効きにく

い難治性病態がございます。こういう病気で

は最初からステロイ ド以外の治療も考慮す

る必要があります。

免疫抑制薬について

ステロイド抵抗性を示す病気・病態に用いる

代表が免疫抑制薬です。リンパ球という免疫
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に関連する細胞の働きを抑える薬ですが、痛

みや炎症自体を抑える働きはほとんどなく、

効果が表れるまでに 1～ 2ヶ 月と時間がかか

ります。しかし病気の自然歴や予後を変える

働きがあることがわかっています。

免疫抑制薬は原則として、ステロィ ド大量療

法が無効の場合や、ステロイ ドだけでは再燃

を繰 り返す場合、副作用のためにステロイ ド

を減量する必要があつたリステロイ ド維持

量を下げたい場合などに、ステロイ ドに免疫

抑制薬を追加 して使用します (二次的使用)。

ただし最初からステロイ ド抵抗性が予想さ

れる重症病態には、一次的使用として最初か

らステロイ ドと同時に免疫抑制薬を使 う場

合があります。

いずれの場合もステロイ ドと併用 して使用

されるのが原則です。

免疫抑制薬の種類と特徴

膠原病で用いられる免疫抑制薬には多くの

種類があります。シクロホスファミド、アザ

チオプリン、ミコフェノール酸モフェチル、

ミゾリビン、タクロリムスは現在わが国で膠

原病に保険適用があります (図 10)。

図10,膠原病で用いられる免疲抑制薬
アルキル化薬

シクロホスファミド(エンドキサン●)膠原病全般

核酸代謝措抗薬

アザチオフリン(イムラン●
・アザニンつ 膠原病全般

ミゾリビン(ブレディニン●)ルーフス腎炎
・ メトトレキサート(メソトレキセート●・リウマトレックス。)RAのみ
。 レフルノミド(アラバ●)臥のみ

・ ミコフェノール酸モフェチル(セルセプト●)ルーフス腎炎

カルシニューリン阻書薬

タクロリム ス (プログラフ●)ル ーフス腎炎、pM DM間 質性肺炎

シクロスポリン(ネオーラル=)ネフローゼ産候群

赤色 謬原病て我回ての保険適応あり

シクロホスファミド(エ ンドキサン)は古く

から使われている免疫抑制薬です (図 11)。

ガンや自血病の治療薬として開発されたの

ですが、免疫抑制効果が非常に強いために代

表的な免疫抑制薬として昔から膠原病全般

によく用いられています。わが国では臨床治

験は行わずに公知申請という方法で 2010年

に効能が追加されました。

図11.シクロホスファミド(エンドキサン。
)

・
贅盤鴇観 粉祀浣島蕎

として開発され、免疲抑制薬と
。効菫: ・種 の々癌、自血病、悪性リンパ腱

・膠原痢全般(SLE、 PM′DM、 強度症、血管炎症候群、
MCrDなど)2010年 8月 に公知申請により効能追カロ

。日送:①軽口:1回 1‐2錠 1501∞ mg)1日 1回朝食後

②僣注:月 1回 (lVCY)

。効果は高いが日1作 用も多い

。●l作用:消化器症状(悪心嘔吐)、 骨腱抑制 (血球減少症 )、 脱毛、
性腺機能障害、出血性膀臓炎、感染症の謗発など

。様々な膠原病の難治性病態で用いられる

三症ループス腎炎、精神神経ループス、■症血管炎症候群、
膠原病に合併する間質性肺炎など

経口投与と静注療法がありますが、最近は経

口投与はあまり用いられず、月 1回の点滴静

注パルス療法が多く用いられます。様々な膠

原病の治療に用いられ高い効果が認められ

ていますが、副作用も多いので注意する必要

があります。

シクロホスファミドパルス療法 (IVCY)は

500mg/m2を 2時間以上かけて月に 1回点滴

静注する方法で、経口投与と比して効果発現

が早く、重篤な副作用、特に出血性膀脱炎が

少ないと言われています (図 12)。 吐き気

が強く出る場合があり吐き気止めを併用し

たり、メスナという出血性膀洸炎を防ぐ薬を

使 うこともあります。最初の6ヶ 月は月に 1

回、その後は3ヶ 月に 1回の頻度で寛解する

まで使いますが、最近は 6回が終わると、維

持療法としてほかの免疫抑制薬に切 り替え
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て使うことが多くなつています。

図12.シクロホスファミドパルス(ⅣCY)療法

。シクロホスファミド(エンドキサン・)500mg′ m2(～ 1000mgl m2)

2時間以上かけて点滴静注(月 1回 )

。制吐薬(プリンペラン。,カイトリル。など)を併用

・1 50Clml以 上の補液を行う(メスナ(ウロミテキサン。)を併用するこ

とも:出血性膀競炎の予防)

。最初の6ヶ 月は毎月1回 ,その後は3カ月に1回の頻度で寛解後2

年間継続(NIHプロトコール)。 近年は6回 以降は維持療法として

他の免疵抑制薬を用いることが多い

。経口投与に比して,効果発現が早く,■篤な副作用(出血性膀

臓炎)が少ない

IVCYは特に SLEのループス腎炎によく用い

られ、二重盲検試験でステロイ ド単独療法に

比べて有意に腎不全への移行を防ぐことが

証明されました。現在はループス腎炎以外に

も様々な病気と病態に IVCYが広く使われて

います。

他に免疫抑制薬としてアザチオプリン(イ ム

ラン・アザニン)、 ミゾリビン (ブ レディニ

ン)、 メトトレキサー ト(リ ウマ トレックス)、

タクロリムス(プログラフ)な どがあります。

メトトレキサートは SLEでは使われること

は少ないのですが、関節リウマチでは第一選

択薬として使われる薬です。タクロリムス

(プログラフ)はわが国で開発された免疫抑

制薬です。こういつた様々な薬を様々な患者

さんでステロイ ドと併用して使つていくの

がこれまでの治療でした。

膠原病の新しい治療

最近わが国で膠原病に保険適用が認められ

た新しい治療薬を紹介したいと思います。ミ

コフェノール酸モフェチル、ヒドロキシクロ

ロキン、リツキシマブ、ベリムマブという薬

であります。

1)ミ コフェノール酸モフェチル (図 13)

ミコフェノール酸モフェチル (MMF、 市販名

セルセプ ト)は腎臓移植の拒絶反応を抑制す

る薬として開発されたもので、核酸代謝阻害

薬に分類されます。これも海外で広く使われ

ているために日本でも早く使いたいとの要

望があり、治験を行わずに公知申請で、20

16年にループス腎炎に適応症が承認され

ました。

1カ プセル250mgで 1回 250mg～ 1000mgを 1

日2回、最高 2000mg/日 まで使用することが

できます。主な副作用として下痢、感染症、

ときに骨髄障害として貧血、血球減少症がで

ることがありますので、この点をご注意くだ

さい。

図 13.ミコフェノー ル酸 モフエチル (MMFlセル セプト■
)

。核酸代謝阻害薬:機融合成を阻書することでリンパ球の増強を抑え、免疲
の働きを抑える

:肝
爾 塞 轡 》

∬

m冒

籠

。日■・口●: 1回 1～ 4カプセル(250・ 1000m8)を 1日 2回 (500 2000mg/日 )

。主なEll作用 :

下輌、感染應(サイトメガロウイルス感彙、肺贅、キ状籠0など)、

骨腱障害(賞血、血球減少症)

・
:著奮哺認濯品留雅 簾a鶴電京だ開

している間お

・ルーフス腎炎の寛解導入療法、寛解後の維持療法いずれも推奨される

。海外ではループス腎長の治療ガイドラインでも推興されている

一番注意していただきたいのは妊娠や授乳

中で使用は禁忌ということです。使用前には

必ず妊娠していないことを確認し、使用中お

よび使用後 6週間は避妊していただくこと

が重要です。

この薬は現在ループス腎炎の寛解導入療法、

寛解後の維持療法のいずれでも推奨されて

います。アメリカリウマチ学会のループス腎

炎に関する治療のガイ ドラインでは、Ⅲ型と

Ⅳ型の重症度の高い腎炎で、強力な治療が必

要なときにステロイ ドに加えて MMFま たは

IVCYの 併用を勧めています。IVCYで効果が

４
１

４
‥
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なければ MMFに変更する、MMFで効果がなけ

れば IVCYに 変更しますが、いずれでも効果

があればその後は MMFかアザチォプリンに

替えて維持療法として使 うこととがガイ ド

ラインで勧められています (図 14)。

MMFは 日本ではまだ出たばかりで、どの程度

効くのか、どこまで使っていいのか、どこま

で量を増やすのかについてはもう少し検討

の必要があります。

2)マルチターゲット療法

MMFに タクロリムス (プ ログラフ)と いう作

用機序の異なる免疫抑制薬を加えることに

よつて、より効果を増強させるマルチターゲ

ット療法が考案されています。ステロイ ド、

MMF、 タクロリムスの 3剤併用は月 1回の

IVCYと 比較しても有効性が高いという成績

が中国の南京大学から報告されています。ま

だ世界的には必ずしも認められていません

が、注目される免疫抑制薬の使い方です。

3)ヒ ドロキシクロロキン

2番目がヒドロキシクロロキン (HCQ、 市販

名プラケニル)です。この前身であるクロロ

キンは抗マラリア薬として開発され、自然免

疫を抑制すると言われていますがまだ作用

機序には不明な′点が多くあります。

前身のクロロキンが 1970年代にわが国の薬

害問題のはしりとなった薬で、網膜症の副作

用で失明する患者さんが多く出てしまい、そ

のために国と製薬会社が裁判で負けて長い

間製造販売ができませんでした。しかしクロ

ロキンを修飾した毒性の低い HCQは 、海外で

は SLEや関節リウマチの治療薬として 50年

以上前から広く使われています。2009年に

日本の有志医師たちが研究会を立ち上げて
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開発要望書を厚労省に提出し、2010年に厚

労省がサノフィ社に開発を要請して国内で

臨床試験が行われました。その結果を受け、

2015年に保険適用がおりてわが国でも SLE

に使われるようになりました。

わが国で行われた HCQの臨床試験は、HCQと

プラセボの二重盲検試験 (医師にも患者にも

投薬情報が不明なまま行う治験)で 16週 目

の有効性を比較し、その後プラセボ群には実

薬が投与されて 52週 までの安全性を評価し

ました。興味深いのは、ディスコイ ド疹など

難治性の皮膚症状に対して HCQ群は 16週 目

でプラセボ群よりも有意の効果が認められ

ましたが、プラセボ群もHCQに切 り替えると、

やがて効果が追いついて 52週 目には良い状

態が維持されています (図 15)。

日15
皮膚綱変に対 ●EH有効性(CLASI

●c-703‐ FAS

島3ヒ縣 億 」溜噺語騰ぶ墨儒獄諧
果が

(サノフィ社社内資料より)

皮膚病変のほかに筋肉痛や俗怠感、ステロイ

ド減量にも効果がみられました。ただし抗

DNA抗体などの検査所見には変化はありま

せんでした。

この薬は皮膚エリテマ トーデスおよび全身

性エリテマ トーデスの皮膚症状や心症状、筋

骨格系症状に対して効能があります。使い方

が少し変わつており脂肪組織に分布 しない

ことから、身長から推定される理想体重によ

って投与量を決めます (図 16)。

図16.プラケニルの適応、投与法、注意点

・ プラケニルの適応疾患

l皮膚エリテマトーデス(ステロイド等の外用剤が効果不十分)

2全身性エリテマトーデス(皮 膚症状、僣怠感等の全身症状、筋骨格系症状)

・ フラケニルの用法と用量

身長から推定されるI甲 聟体重●によつて用量を定める

理想体菫16k!未満:]"m81日 1回

理想体菫16kぜ 以上62k=未満:200mぜ と1は h]ビ を隔日(1

理想体菫12kご 以上 4"lllピ 1日 |ロ

°理想体■(lυ の算出法
男性:(身長lml― 100)X09

女性:(身長1●nl-llXl)X085

・ 使用上の注意

■科Eと連携のもとに、ホ翻投与開始時並びに本剤投与中は定期的に

限科検査を実施すること

日本リウマチ学会。日本皮膚科学会がヒドロキシクロロキン適正使用
の手引き(201510])版 ,を作成

帥■

理想体重が 46kg未満は 200mgを 1錠、46kg

以上 62kg未満は 200mg(1錠 )と 400mg(2

錠)を隔日で 1日 1回、理想体重 62kg以上

は 1日 1回 400mg(2錠 )を服用します。

網膜症が重大な副作用だつたクロロキンに

比べて HCQは 日の副作用が少ないと言われ

ていますが、懸念があるので眼科医とよく相

談して定期的に限科検査を実施することが

認定の条件になつています。このため日本 リ

ウマチ学会と日本皮膚科学会が HCQの適正

使用手引きを作成しています。

4)リ ツキシマブ

3つ 目の薬はリツキシマブ (市販名 リツキサ

ン)と いう生物学的製剤です。Bリ ンパ球の

表面抗原 CD20分子に結合して Bリ ンパ球を

体の中から除去する効果があります。もとも

とは悪性 リンパ腫に開発された薬ですが、B

リンパ球は抗体を産生する重要なリンパ球

なのでこれを無くすことで免疫を抑えるこ

とができます。わが国では難治性 ANCA関連

■
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血管炎という病気で公知申請により治験を

行わず認可されています。ただしSLEではま

だ認可はおりていません。375mg/m2を 週一回

4回まで点滴静注で用います。この薬は保険

適用こそないのですが、いろいろな自己免疫

疾患で有効性が報告されています (図 17)。

図 17、 リツキシマブ (リ ツキサン・)

(キメラ型モノクローナル抗CD20抗体 :生物学的製剤)

・作用機序 :Bリ ンパ球表面のCD20分 子に結合して、8リ ンパ球を除去する

・適応 : B細胞性悪性リンパ田

構鐵 lll引 ―ピ
。用法:375m8/m2を 通1回点滴

"注
.計4回まで

・有効性が報告されている自己免疫疾患 (保 険適応外 ,

難治性閥節リウマチ(米 国2000年 3月 認可 )

治療抵抗性SLE(ルーフス腎炎 精神神経ルーフス|

特発性血小板減少性彙斑療、自己免疫性漕血性貧血

自己免疫性皮膚水疱疾患(天疱瘤 )

自己免疲性視神級書髄炎

lgG4関連疾患

海外では関節 リウマチに対して認可されて

います。治療抵抗性の SLE、 特に重症ループ

ス腎炎や、中枢神経ループスにも効果がある

と言われており、実際多くのリツキシマプの

有効性が難治性の SLEで これまでに報告さ

れています。わが国ではリツキシマブの第 I

/Ⅱ 相試験が行われました。有効性が認めら

れたのですが、治験終了後に再投与した症例

の重篤な有害事象が報告されたために、適応

外使用の自粛が通達されました。

大変期待された薬ですが、残念なことに海外

の二重盲検試験ではプラセボに対するリツ

キシマブの有効性が証明されませんでした。

ただしリツキシマブが非常に有効な SLEの

症例があることは事実ですので、私たちは必

要な場合には倫理委員会に申請 して許可を

取り、慎重に使用するようにしています。ま

た、この薬も公知申請による難治性 SLEへの

適応拡大を厚労省や PMDA(医薬品医療機器

総合機構)に要望しているところです。

5)ベ リムマプ

最後に 4つ 目の薬としてベリムマブ (市販名

ベンリスタ)と いう生物学的製剤があります。

Blys(ま たは BAFF)と よばれるBリ ンパ球

刺激因子に対するヒト型モノクローナル抗

体で、抗体産生をつかさどるBリ ンパ球を選

択的に標的とします。これは 20H年に米国

で FDAが SLE治療薬として 56年ぶりに承認

した薬で、すでに世界中で広く用いられてい

ますが、わが国でも治験が行われて 2017年

9月 に保険適用が承認されました (図 18)。

標準治療を受けてなお活動性を有する成人

の SLEが適応となります。月一回点滴静注す

る方法と週一回皮下注射 (自 己注射)する二

つの投与方法があります。

海外で行われたプラセボ対照比較試験の治

験成績によれば、ベ リムマブ 10mg/kgと

lmg/kgではどちらもプラセボに比べて有意

な臨床効果 (SRIの改善)が認められました。

さらには抗 DNA抗体が減少し、補体価を上昇

させてステロィ ドの減量に貢献するという

効果が確認されました。わが国でも同様の治

験が行われて SLEに適応が通つたのです。

図18.ベリムマブ(ベンリスタR)

(ヒ ト型抗BLySモノクローナル抗体 :生物学的襲剤)

:躙ユIW嗣
湖「

|‐ |ギ■‐

農:篭れを受けており、自己抗体鵬性の疾 |= ご :三 二
患活動性を有する(例 :抗 d、DNA抗体目性、  

「低補体)威人sl L●者

レB●腱生存の重要な困子である0リ ンパ球刺激因子(BLys/BAFF)を選択的に
相的とするヒトモノクローナル抗体 (抗 BtyS抗 体)

'2011年
FDAI米 国食品腱嘉品局)がSLE治療凛として56年ぶりit承●した興

">米日、カナダ、EU、 スイス、プラジル及びオーストラリアを含む50を超える目
で承■されている

′我国ては 2oフ 年9月 にSLEに 保険適応 が承認
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SLEの新規治療薬の開発

リツキシマブやベ リムマプのような生物学

的製剤は分子標的治療とも呼ばれ、関節 リウ

マチでは非常に高い評価を受けて様々な薬

が日本でも広く使われています。しかしSLE

ではいろいろな薬が開発され治験が行われ

ているのですが、残念ながらこれまで多くが

失敗しています (図 19)。

層′a着グの鐘 で颯嶼
"情

われたまウ事磁目″

キメラ型抗CD20h体 リツキシマブ  EXPLORARIED

LUNARlm(腎 費)

ヒト化抗CD20h体  オクレリズマブ 第哺

ヒト化抗CD22抗体  エプラツズマブ 第Ⅲ相

抗BLv6/BAFF抗 体  ベリムマブ  第哺

CTLA4融合蛋白   アパタセプト  第哺

第E/m40(臀長)

TAC融合螢白   アタシセプト  第l1/m

樹熙‐抗体    ロンタリズマブ 第1相

抗ロト●受書体抗体 アニフロルマブ 第哺

結果

失敗

失敗

中止

中断

効果確認

失敗

失敗

失敗

失敗

効果確認

リツキシマブはとても期待されたにもかか

わらず、プラセボとの間に有意差が確認でき

ず治験は失敗しました。ベリムマブは唯一効

果が確認されて採用された生物学的製剤で

す。いろいろな理由があるのでしょうけれど、

SLEは基本的にステロイ ドが有効です。その

ような場合に、様々な治験薬をステロイ ドに

上乗せしても効果が現れにくいのかもしれ

ません。

アニフロルマブという治験中の薬はインタ

ーフェロン受容体に対するモノクローナル

抗体ですが、最近効果が確認できたことが報

告されています。通常のステロイ ドと免疫抑

制薬にこの薬を上乗せして使 うとプラセボ

に比べて有意に SLEの活動性指標が抑えら

れました。この薬の面白いところは、SLEで

は I型インターフェロンという分子が重要

な役割を果たすことが分かつてきているの

ですが、治療前にインターフェロンを測定し

て高い例と低い例に分けて効果をみると、イ

ンターフェロンが高い症例は高い効果が見

られたのに対し、インターフェロンが低い症

例ではプラセボとの間に有意性が見られま

せん。このことはもしかすると今後膠原病の

個別化医療を強く示唆するとても重要な報

告ではないかと考えられています。

膠原病治療の現状と展望 (図 20)

膠原病の治療はステロイ ドが第一選択治療

であることは今でも変わりがありません。し

かし種々の免疫抑制薬の登場で難治性病態

図20.膠原病治療の現状と展望

現状
・ ステロイドが第一選択薬であり、現在でも治燎の中心である
。免疫抑制薬の登場で難治性痢態の治療が可能になり、臓彗

予後と生命予後が改善

・ ステロイド、免疲抑制薬の■作用対策が採目
。分子標的薬の開発と遠応拡大が進みつつある

今後の晨菫と課■

・ステロイド早期滅量法、免疲抑制薬併用療法のエビデンス確立

・病態に即した治療法く分子標的療法)の開発が推進

・個人の特性に合わせた治療の選択(個別化医療)の推進

・超早期診断と先制医療の展開

・Unmet needs:難治性病線の治療の開発

・真の原因の解明と原困薇法の開発が最終課■

の治療が可能になり、臓器予後と生命予後が

著しく改善されました。ただステロイ ドや免

疫抑制薬の副作用が現在でも大きな課題で

す。また様々な分子標的薬の開発と適応拡大

が現在進みつつあります。

今後に目を向けますと、ステロイ ドの早期減

量法は課題の 1つです。免疫抑制薬を一緒に

使 うことでステロイ ドをもつと早く減らせ

ないか、また複数の免疫抑制薬を組み合わせ

ることで副作用を押さえてより高い効果が
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得られないか、などの新たな治療法のエビデ

ンスの確立が重要です。また種々の膠原病の

病態に即した治療薬、特に分子標的治療薬の

ような薬の開発は今後どんどん進んでいく

と思われます。患者さんの個性に合わせた個

別化医療も重要ですし、超早期診断による先

制治療が可能になれば、病気が発症する前に

治療することで病気の発症を抑制すること

ができるようになるかもしれません。そして、

Unmet needsと よばれる難治性の病気がまだ

まだたくさん残されています。これらの病気

の一つ一つに有効な治療を開発することは

急務であり、さらには病気の真の原因を解明

して原因療法を開発することが最終課題で

あります。

膠原病の患者さんに気を付けていただきた

いこと (図 21)

レ 1断 秒 組 閣 多l¨
“ …

‐
―raた 月οme Message―

°
各長見鯉噺ご封:それ螢誉

して自分の判断で中止したり量

豪ι轟じ倉懇3黎薄虎理苑燿「
理解す&注意し■流ば

・驚誉舞[樽言抒受湧3需許
いとうれ`の励行、風邪の時期

°
脇裔欝籠拒

`菫

ζち季

`割

鶴請菌
ワクチ功は

・讐暦籍晨解 ζイ
Hま熱ヽことばかりではれヽが、主治

0麟
ドと思つたら、できるだけ早くかかりつけ医を受診

ステロイ ドは決して自分の判断で中止した

り量を変えたりしてはいけません。飲んでい

る薬の効能と副作用を理解することは大変

重要です。注意していれば副作用は決して恐

れるものではありません。感染症には常に注
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意して手洗いとうがいを行い、風邪の時期に

は外出時マスクを着用することが大切です。

インフルエンザと肺炎球菌のワクチン接種

は推奨します。ただし生ワクチンは、免疫抑

制中の患者さんは使ってはいけません。健康

食品やサプリメントは積極的にお薦めはし

ませんが必ずしも悪いこととは限りません。

しかしお金もかかりますし、主治医とよく相

談してください。サプリメントや健康食品に

は薬の代わりになったり薬を減らせたりす

る効果は絶対にありません。また、具合が悪

いと思ったらできるだけ早くかかりつけ医

や主治医を受診 してください。

さいごに 一患者さんへのお願い一

このような講演会の時にはいつも最後に患

者さんの研究への協力をお願いしています

(図 22)。

図22.さいごに 一患者さんへのお願い一

◆研究への協力
*血清,生検組織,DNAなどの研究材料の使用許可
ホ施設倫理委員会の認可のもとで行なわれる
*個人情報の匿名性は守られる

ネ必ずしも個人の診療の役には立たないこともある

・新しい治療法の臨床試験(治験)への参加

*製薬会社による治験(経済的負担の肩代わりあり)

*医師主導治験(経済的なメリットはない)

膠原病はまだまだわからないことが多く、私

たちは日々病気の原因解明あるいは新たな

診断や治療の開発に向けて研究を続けてい

ます。それには患者さんの協力が必要不可欠

です。採血や生検をする場合に採った血液や



組織の一部を研究の材料として使用するこ

とをお許しいただきたいのです。これらの研

究はすべて倫理委員会の認可のもとで行つ

ており、個人情報の匿名性は守られます。た

だし必ずしもご協力いただいた個々の患者

さんの利益には役立たないこともあります。

病気を解明するのは何年先になるかはわか

りませんし、検体をいただいてもすぐに成果

を還元できるものではありませんが、広い視

野で将来に向けてお願いしたいと思います。

それから治験とよばれる新しい治療法の臨

床試験があります。新しい薬が開発されたと

きには最終的に患者さんに投与して有効性

と安全性を証明しなければなりません。ここ

に至るまでには多くの段階を経て安全であ

ること、効くであろうということがある程度

わかって使うのですが、最終的に患者さんに

使つて証明することが薬として認可される

必要条件となります。

多くは薬を開発 した製薬会社による治験で

あり、これには経済的負担の肩代わり (他の

治療薬の無料化や交通費支給など)が一部あ

ります。これに対して、製薬会社がなかなか

動いてくれない稀少疾患に対する治療薬で

は、医師主導治験という医者が中心になって

行う治験もあります。新しい治療法の臨床試

験の申し出がありましたらぜひともご高配

いただきたくお願い申し上げます。

今回の講演がご参加いただきました患者さ

んやご家族の皆様の今後の診療と療養に少

しでも参考になれば幸いです。

ご清聴ありがとうございました。
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医療講演②

日常生活における注意点
―ステロイ ド・ 免疫抑制薬の副作用を含め―

和歌山県立医科大学リウマチ・膠原病科学講座教授

藤丼隆夫先生

表1.膠原病およびその類縁疾患

・ 閲節リウマチ (RA)
血清反応陰性脊椎関節症

・ 全身性エリテマトーデス
(SLE)

・ 強皮症 (SSc)

ベーチェット病

IgG4関豚 患

再発性多発軟骨炎

リウマチ性多発筋痛症

・ 鍛 鵠 炎・鯖 筋炎 eWDЮ I驚孫 ♂

・ 血管炎症候群         1線 維筋痛症

. E€{+G6gfitfi (McrD) l@n#|.)t<,
FeltyE辮

・ シェークレン症候群

や 抗リン脂質抗体症候群

和歌山県立医科大学リウマチ・膠原病科の

藤井です。本日はこのような機会を与えてい

ただきまして大変光栄です。今回は森代表理

事、関西ブロックで大変お世話になっている

大黒さんに推薦いただきました。実は和歌山

ではまだ膠原病友の会の正式な支部はござ

いませんので、大阪支部にお世話になってい

るんですけれど、和歌山でも膠原病の患者さ

んがよりよい治療が受けられるように努力

しています。それから三森先生は私の恩師で

ございまして、本日三森先生と一緒に講演さ

せていただくことは大変光栄です。ただしタ

イ トルが似ておりまして、重複するところが

ありますので、その部分は省略してお話しし

たいと思います。

1.膠原病とは

先程、三森先生から膠原病の成 り立ち。歴

史についてお話がありましたが、我々リウマ

チ・膠原病科は多くの疾患を担当しておりま

す (表 1)。
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膠原病は病名ではなく、その「疾患群」に

は関節 リウマチも含まれます。後からお話し

しますが、自己抗体、抗核抗体、免疫の異常

というものが存在しかつ全身性の炎症を起

こす病気というのが、狭義の「膠原病」にな

るかと思います。血管炎症候群には高安動脈

炎、あるいは ANCA関連血管炎など多くの疾

患が含まれています。ベーチェ ト病も膠原病

と考えることが多いと思いますが、自己抗体

が必ずしも陽性ではないために類縁疾患、あ

るいは最近では自己炎症性疾患と呼ばれる

こともあるかと思います。関節リウマチの人

に、「私は膠原病ですか」と聞かれることも

あるわけですが、我々から見ると、抗CCP
抗体 (自 己抗体)が関節リウマチの患者さん

は陽性になることが多く、肺の病気とか血管

の病気を併発することもあるので、膠原病の

中に含まれるということでいいと思います。

リウマチという語源は本来ギリシャ語で、悪

いものが脳から流れ出る、あるいは節々に痛

みが流れているような感じがするというこ



図1.リ ウマチ性疾患。自己免疫疾患。結合織疾患

◆リウマチ性疾患 =筋・脅格系にな痛を伴う疾患

:喫
gr麗重餞L=自己免疫現象が病気の発症・病態と関連す

◆結合織疾患=肺や賢臓など多臓器暉書を起こす疾患

マリウ

とからはじまり、リウマチ友の会の機関誌は

「流」というタイ トルになつています。中心

となるのは関節症状ですので、診療されてい

る整形の先生からすると、関節 リウマチを膠

原病というのは少し抵抗があるかもしれま

せん。ただ内臓病変を起こすこともあります

ので、多くはリウマチ・膠原病内科の先生が

中心に診療しています。

リウマチを含む膠原病というのは筋肉と

か関節の痛みを起こすリウマチ性疾患とい

う部分と、免疫異常があるという部分が重要

です (図 1)。

べたり、飲んだり、無意識にしているわけで

すが、中には本来必要のない外的な悪いもの

が含まれておりますので、それを排除すると

いうのが免疫という機構です。

膠原病の患者さんでは、自己抗体、抗核抗体

が高率に陽性となります。これは我々の細胞

の中に核という司令塔のような所があるわ

けですが、その中のタンパク質、DNA、 RNA

とか核酸に対する抗体 (免疫に関わるタンパ

ク質)ができてしまう。これは実際我々の身

体の中にある細胞なんですが、細胞のなかに

光つているものが見えると思います。色々な

パターンが見えると思います (図 2)。

膠原病の患者さんの血液の中の IgGと い

う免疫に関わるたんぱく質が核に対して反

応している、生まれつき持つているタンパク

質、生まれつき自分と一緒にいる細胞に対し

て攻撃を加えたり、あるいは反応してしまう、

何らかの理由でこのように自分で自分の細

胞に対して排除しようとしてしまう、自分で

自分のタンパク質を攻撃してしまつている

ということです。それが「抗核抗体」ですが、

膠原病では臨床的に重要なマーカーとなつ

ています。全身性エリテマ トーデス (S LE)

を始めとした膠原病の患者さんは、抗核抗体

これは我々の分野だけに限らなくて、神経

の病気とか消化器の病気とか、いろいろなも

のがありますが、自己免疫疾患とよばれるゆ

えんです。それから肺や腎臓とか内臓を障害

する結合織疾患という部分もあります。それ

が組み合わさつたものが膠原病という疾患

群です。よく患者さんから、「サメの軟骨は

効くでしようか」とたずねられます。確かに

関節と筋肉の痛みに関しては効く可能性も

ありますけれど、免疫の異常や内臓病変に効

くということはありませんので、根本的な治

療になることはないということです。

日頃我々は色々なものを吸い込んだり、食

図2.抗核抗体 (ANA′ anti‐ nudear antibodies)

/SLEではほぼ全例でmRIに抗核抗体が検出され、菫床釣マーカーとなつている
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ということを聞いたことがあるかと思いま

す。混合性結合組織病 (MCTD)、 SLEの患者

さんでは、ほぼ loo%で血清中抗核抗体が陽

性です。強皮症でも約 90%、 筋炎でも約 70%

の患者さんが陽性に出るとされます。

しかし、抗核抗体が仮に陽性であったとし

てもその他に全く症状がない、その他の検査

異常がない場合は疾患にはならないという

ことは重要です。それから、患者さんからよ

く言われるのが、抗核抗体の値を時々チェッ

クしてもらつて前回は 160倍だつたのが、今

回は 320倍になつた、あるいは抗 SS―A抗体

という抗体があって、前回は 50だったが、

今回は 80になったということで、病気がか

なり悪くなっているのではないでしょうか

ということをすごく心配される方もおられ

ます。しかし一部の抗核抗体、例えば抗 DNA

抗体とか、抗好中球細胞質抗体、そういうも

のを除いて、その値の上下というのは必ずし

も病気の勢いとは関係がないので、抗核抗体

の値を高くなった、低くなったということを

あまり気にしすぎる必要はないです。

最近では、強皮症や多発性筋炎、皮膚筋炎

においては、どういう抗体をその患者さんが

持っているかを知ることによって、将来どう

いう症状が出てしまうのか、どういうことに

気をつけないといけないのかということが

かなり明確になっていますので、主治医の先

生に確認するのもよいことだと思います。

膠原病の特徴についてお話しします。SLE

の病名のごとく、①全身性の炎症性の疾患で

あります。全身性という意味は、脳炎、肝炎、

関節炎、腎炎とかSLEと 診断がついた段階で

いつぺんに色々な臓器に炎症が起こること

です。炎症というのは基本的には良性の疾患

で、腫瘍、すなわちがんとは異なるというこ

とで、ステロイ ドを始めとした抗炎症薬を使

うとうまく治療できるケースが多いという

ことです。それから炎症の原因が、例えば年

齢が高い方の肺炎のように肺炎球菌などの

ばい菌が入つてきて強い炎症を起こすのと

異なり、その原因が先ほどお話しした②免疫

の異常によつて起こるということが特徴で

す。また原因がわからない点が多いので、ど

うしても③慢性疾患になってしまうことが、

もうひとつの特徴です。なぜこういう病気が

起こってしまうのか、一つの原因では説明が

できない。遺伝的な素因が大きくよく言われ

るのが、HLAと いう白血球・リンパ球の血液

型です。赤血球には A型、B型、AB型、0

型がありますが、同じように体の中を流れ免

疫に関わる細胞であるリンパ球の表面抗原

が病気に関わるわけです。ただ自分が膠原病

でないのに、娘さんが病気になつた、同じ兄

弟なのに自分だけなってしまったというの

があるかもしれません。それは遺伝的な素因

の他に運悪く発症スイッチを押してしまつ

た要因があり、例えば、紫外線、今の時期結

構紫外線が強くSLEの方、特に光線過敏症が

ある方は注意と言われると思います。ハワイ

に行つて思いっきり日焼けしたらSLEにな

つてしまったというケースもありました。だ

から膠原病の遺伝的素因を持っていたとし

ても、他の後天的な素因に運よくあたらなけ

れば、病気になることはないということです。

おそらく組み合わせによって、同じSLE、 同

じシェーグレン症候群、同じ強皮症と診断さ

れていても、病気の重さや病状の出方がだい
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ぶ違 うわけです。4人部屋で、斜め前の人が

SLEであつた場合、同じように重症になるか

と心配する方もいるのですが、必ずしもそう

いうわけではない。やはり個人個人によつて

どういう病状なのかということは担当の先

生に話を聞いてもらうのがよいでしょう。

それから複数の膠原病が合併することが

あって、強皮症、筋炎の合併ですと言われる

こともありますし、強皮症と診断されていた

のに、SLEの合併がありましたと言われるこ

ともあります。あるいは MCTD、 これはいく

つかの膠原病のコンポーネントが組み合わ

さった病気ですが、以前は混合性結合組織病

と言われていたのに、今度の先生にはあなた

はSLEと 言われることもあります。どの症状

を中心として診るかということもあります

が、いずれにせよ複数の膠原病が合併する場

合が多いです。ただし、いくつか重なると、

より悪いということでもないようです。

SLEでは色々な臨床症状がおこります。医

師は症状を診たときに、それがもともとの疾

患によるものなのかどうかを評価すること

が必要です。それぞれ膠原病というのは、症

状が無秩序に出ていいものではなく、ある程

度パターンが決まつているわけです。それが

本当に SLEに よるものなのか、それ以外の原

因が考えうるものなのかということを我々

は常に考えています。

三森先生からスライ ドがでましたが、SLE

はそんなに昔ではない、60年ぐらい前には、

結構死亡率が高かつた。腎不全でも透析がで

きない、あるいはお薬が十分に使えないとい

う時代がありました。多くの方が、若い女性

にもかかわらず、亡くなつていたということ

です。最近はステロイ ドの知識が増え、免疫

抑制薬も使えるようになり、また透析ができ

るということも大きいかもしれませんが、腎

臓で亡くなられる方はほとんどいないです。

感染症や間質性肺炎、肺高血圧症が死因とし

ては重要で、以前と少し変わってきています。

その点では、ステロイ ドは薬剤として非常

に嫌われることがありますが、SLEを始めと

した膠原病の治療には、大きく貢献したこと

は間違いがありません。今はその維持量をい

かに少なくするか、それに頼らないで治療を

するかというのが重要になつてきています。

診断に関して、SLEの分類基準において抗

核抗体が陽性という項目がありますが、これ

だけが陽性であつても他に全く症状がない

場合は、SLEの診断にはならないということ

であります。アメリカでは SLICCの基準とい

う、もう少し感度を上げた基準というものが

使われておりますけれども、去年のアメリカ

リウマチ学会ではさらに新しい基準が提唱

されています。検査所見も非常に重要ですが、

検査所見だけで診断をつけることではなく、

日光過敏症があるかとか、診察所見をもつて

確定診断するわけで、決して、自己抗体だけ

をもつて診断することはないということで

す。

SLEの活動性評価は、その基準が世界的に

決められています。この辺はまだまだ議論が

あるところですが、ポイントが高いと病気の

勢いが強い、一般的には重症であると考えら

れます。SLEにおいては、神経症状のポイン

トが高いため、過去にあつた場合には、やは

リステロイ ドの減量に関しては注意しなけ

ればならないと思います。
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膠原病の合併症で治療が非常によくなつ

たものとして肺高血圧症があります。これは

肺と心臓を結んでいる血管の肺動脈の圧が

高くなるという非常に難治性の病態です。

MCTD、 あるいは強皮症の人で結構頻度が多い。

治療が良くなってきているのは確かですが、

それでも完全ではありません。 しかし10年

～20年前に比べると、かなり良い薬が使え

るようになつてきたので、MCTDと 診断され

ている方、あるいは強皮症と診断されている

方は、定期的に心臓の超音波検査、それでも

ある程度病気の推定ができますので、それを

定期的にやつていただけるとよろしいかと

思います。

2.膠原病の薬物治療 (SLEを中心に)

膠原病一般の治療ですが、膠原病は炎症性

の疾患であると申しましたが、炎症を抑える

ことが非常に重要であります。炎症というの

は痛い、熱が出る、動かしにくい、あるいは

腫れる、そういうことをもつて炎症というの

ですが、それを抑える必要があります。また

自己抗体が出ると申し上げましたが、そうい

う異常な免疫を抑制する免疫抑制療法も重

要です。こういうお薬を使 うとどうしても特

殊な副作用がでやすいので、それに注意しな

いといけない。それと重要なのは再燃ですね。

寛解といういい状態に持つていったら、その

良い状態を維持するということの重要性が、

最近は強く言われていると思います。

SLEでも、「目標達成に向けた治療」が提唱

されています。これはわれわれが SLE患者さ

んを治療する上で心がけることを示したも

のです。どういうことが書かれているかとい

うと、薬はやめられないけれども、ほぼ同年

代の人と同じような生活ができる、仕事がで

きる。炎症が落ち着いている状態、そうでな

くてもそれに近い状態にしましょう、また、

そのようになつたら、元の状態に戻さないよ

うに維持する。再燃してしまうと、また入院

しなければならない、せっかく減らしてきた

のに、ステロイ ド1日 50mgを使わなければ

ならない。患者さんにとつてもショックにな

りますし、我々にとってもショックが大きい

ので、いかに抑えるかというのが重要です。

また例えば、補体がずつと低い人がいるわけ

ですね。それだけを持つて、高用量のステロ

イ ドを維持してしまうとか、ステロイ ドを増

やすのは必ずしも好ましくない。いずれにし

てもその治療が、医師の自己満足であつては

いけないということで、患者さんとよく相談

する、これには医者と患者さんの信頼関係が

非常に重要になると思います。どういうこと

を期待しているのかは患者さんによつて違

うので、そういうことを組み入れながら、医

師任せにしない、日本では先生に全部お任せ

しますということが多いのですが、患者さん

もある程度責任を持つて、一緒に治療を決定

するということの重要性も書かれています。

SLE治療 (図 3)においては、副腎皮質ス

テロイ ド、免疫抑制薬が中心ですが、最近は、

抗マラリア薬、三森教授もお話しされたヒド

ロキシクロロキン (プラケニ/L/0)が 中心的

に使われつつあるのではないかと思います。

生物学的製剤には、ベリムマブ (ベンリスタ

0)があります。

22



です。実際にはここに書かれているような多

くの副作用があります (表 2)。

表2.副腎皮質ステロイドの副作用

Mric ci.la aff...ts M:nor side c■bcts

感染症誘発・増悪

消化管漬癌・出血

精神神経障害

糖尿病誘発・増悪

骨粗継症

無薗性骨壊死

ステロイドミオパチー

血栓形成促進

自内障、縁内障

急性膵炎

脂肪肝
ステロイド離脱症候群

洒月様願貌
座疲様発疹
中心性肥満

食欲充進

体重増加

月経異常

皮下出血

紫斑

多尿

多汗

不眠

浮腫
低力:jウム血庁

ステロイ ドはオンリーワンの薬剤で、ステ

ロイ ドなしで急性期の治療はなかなか行え

ません。だから最初はしつかり使 う必要があ

ると思います。十分に効いたら、それをいか

に少なくするかということが重要かと思い

ます。膠原病は炎症性の疾患であるというこ

とで、副腎皮質ステロイ ドは炎症を抑えるに

は最強の薬剤です。一方で非ステロイ ド抗炎

症薬 (NSAID)と いうのもありまして、ロキ

ソニンO、 ボルタレンO、 インテバンO、 最近

ではセレコックス0と かモービック0と いつ

た胃腸障害を軽減できるよう設計されたも

のも含まれます。

ステロイ ドは大量に使 うと免疫抑制作用

もでる、もちろんこれは副作用の面ではよろ

しくないこともありますが、膠原病の免疫を

抑え込む意味では急性期は都合がいいわけ

よく胃腸障害が言われますが、NSAIDの方が

強く、またNSAIDがステロイドに対して副作

用が少ないかというと、必ずしもそういうわ

けではありません。肝障害、腎障害を起こす

こともあります。先ほど三森先生のお話しに

も出ましたが、ステロイ ドはいろいろなもの

があり、プレドニゾロンが標準ですが、ベタ

メタゾン (リ ンデロン0)やメチルプレドニ

ゾロン (メ ドロール0と いつたステロイド

もあります (表 3)。 ベタメタゾンは半減期

が長いので、効果が持続する点はよいのです

が、どうしても蓄積性がありますので、筋力

が弱つたり、皮膚が弱くなつたり、特殊な副

作用が出るケースがあると思います。副作用

表3.副腎皮質ステロイドの種類

ステロイド薬
グルココルチノ

イド作用

ミネラルコル

チノイド作用

1錠中の量
価D

血漿消失半

減期 (時間)

生物学的半減

期 (時間)

短時間作

用型

コルチゾール 1 1 8～ 12

コルチゾン 0.7 0.7 8～ 1

中時間作

用型

プレドニゾロン 4 0.8 1.5 12～ 36

プレドニゾン 4 0.8 5 3.3 12-3C

メチルプレドニプロン 5 0 4 2.8 12-36

トリアムシノロン 0 4 24-48

長時間作

用型

′`ラメタゾン 10 0 36-54

デキ サ メタゾン 0 0.こ 3.5 36-54

ベタメタゾン C 0.こ 36-54
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で特に問題とされるのは、感染症ですね。肺

炎、蜂巣炎のような皮膚の感染症、帯状疱疹

も含まれます。それから大量に使用すると気

分が高揚するような感じになってしまって、

眠れない日が続くと、精神の変調を来すこと

があります。家族がくると性格が変わつたん

じゃないかと言われてしまうこともあるん

ですね。糖尿病が悪くなることもあるし、骨

粗豚症は少量でも起こります。それから骨壊

死といって、ある時から突然、関節の特に股

関節、ひざ関節に症状を起こすこともありま

す。骨の栄養状況が悪くなると、骨が崩れて

しまつて整形の先生に手術してもらわなけ

ればならないケースもあるかと思います。た

だ、医師の我々からすると、SLEはそれ自身

非常に重症な病気であるケースも経験する

わけです。したがってステロィ ドによる致命

的な副作用は注意しなければならないです

が、すぐに問題とならないようなものはどう

しても二の次になってしまうことが多く、実

際量を減らしてくれば良くなる副作用も多

いので、医者が気にする副作用と皆さんが気

にする副作用に多少温度差があるというこ

とかもしれません。

ステロイ ドでは少量、中等量、大量と言わ

れますがこれは体重によっても違います。例

えば、35 kgしかない人は40mgで も大量の部

類に入ると思います。維持量は少ない方がい

いのですが、世界的には 7.5mg/日 以下にで

きるといいのではないかと言われています。

むくみが強いときには、主に大量投与時であ

りますがメチルプレドニゾロン(メ ドロール

O)に変更することもありますし、プレドニ

ンで効果が表れにくい時は、ベタメタゾン

(リ ンデロン●)にするケースもあります。

特に若い方は代謝が盛んで、ムーンフェイス

も出ず、我々が非常に多い量を使つているの

に効いている感じがしないという人がいま

す。そういう方はリンデロンOに切り替える

と良いというケースもあります。ステロイ ド

はいかに必要十分な量を選択するかという

ことが重要です。副作用があるからといって、

急性期に少ない量にしてしまうと十分な効

果がでない。一方で、やたら大量にしてしま

うと、効果はよくでるかもしれませんが、副

作用で悩むことになる。その場その場でいか

に必要十分な量を選ぶかというところが

我々の最も重要な仕事と思っています。

それからステロイ ドパルス療法ですね。

メチルプレドニゾロンはプレドニゾロン

の 1.25倍、つまリプレドニゾロンだと 1250

mg、 すなわち 5mgの錠剤 250粒を1日 で飲ん

でくださいと言つているのと同じで大変な

量ですが、毎日毎日病態が悪くなるような急

性の変化に対しては使 うことがあるかと思

います

それから、ステロイ ドの副作用として重要

なのは骨粗縣症です。どうしても骨がもろく

なってしまいます。膠原病は女性の方が多い

ので、若い方でも骨が薄くなつてしまうと、

骨折するということがあって、そうすると行

動範囲が狭くなつてしまって大変です。骨粗

豚症には最近色々な良いお薬が発売されて

います。よく使われているのが、ビスホスホ

ネー ト製剤、早朝に飲む薬です。朝 1回、多

めの水でのむ、その理由はちゃんと胃の中に

入れないで食道のあたりにとどまると食道

に障害がでてしまうということで、180ccぐ

らいの多めの水で飲んで、飲んだら30分 ぐ

らいは横にならないでしっかり胃の中に入

れることが重要です。他の薬と一緒に飲むと

きわめて吸収が悪いので、食後とか、ほかの

薬と一緒あるいは食事と一緒ではせっかく
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薬を飲んでいるのに薬の効果がないのでこ

のような特殊な飲み方になります。

次は感染症です。ニューモシスティス肺

炎、これはカビの一種なんですけれども、本

来なら、健常な人、免疫抑制の少ない人には

起こらないような感染症がまれに起こつて

しまうので、そのための予防薬 (ST合剤)

があります。それから先ほど述べた骨壊死、

これは特に SLEの方で大量にステロイ ドを

使われた方に見られやすい。治療は免荷とい

ってその部分に負担をかけないようにする

と、しばらくすると少し戻つてくる、良くな

るケースがあります。

この図は骨折リスクということで、海外の

データです (図 4)。 ここでいう高用量とは、

いわゆる大量療法ではなくて、維持量として

の高用量なのですが、1日 7.5mgを超えると、

椎体骨折、つまり背骨の骨折が増えるという

ことでありますので、なるべく少なくする必

要があります。ただ、7.5mg未満でも起こり

えますので、十分な治療をしなければならな

いということです。これについてはすでにガ

イ ドラインができています (図 5)。

図4.ステロイド投与量と骨折リスク
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膠原病で内臓病変があつた場合、たいてい

の場合、ステロイ ドが 3か月以上継続される

かと思います。実際にはその時点で年齢が

65歳以上だと4点ですので、必ず何らかの

治療をしてください、となります。あるいは

ステロイ ドを連日7.5mg以上では4点ですの

で7.5mg以上を3か月以上使えばかならず治

療してくださいねということになるかと思

います。

次は糖尿病ですね。これは家族歴があると、

ステロイ ドを使うことによりかなりの確率

で誘導されてしまう。食後がかなり高いので

夜寝る前の血糖が 300を超えるケースもあ

りますが、だからといつてステロイ ドを減ら

図 5。 ステロイ ド性骨粗豚症の管理 と治療ガイ ドライン
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すということではなく、糖尿病の先生と相談

して、急性期はしつかり血糖を抑えることが

重要だと思います。

ステロイ ドの副作用として胃潰瘍をよく

言われます。先程申し上げたように、ロキソ

ニンOと か他の NSAID、 解熱鎮痛薬と併用し

ていると問題がありますが、単独ではそれほ

ど問題にならないのではではないかと思い

ます。ただ、ステロイ ド自身が傷の治りを悪

くするということがありますので、もともと

胃潰瘍があった場合、本来は治るはずのもの

が、ステロィ ドを飲んでいると治りにくいと

いうことがあります。ロキソニンOをずっと

飲んでいると、それによつて潰瘍ができ、ス

テロイ ドを飲んでなければそれが治るのに、

ステロイ ドで治りにくくなってしまうとい

うケースがあるので、一緒に飲んでいる場合

は要注意です。また胃の痛みにも痛み止めが

効いてしまうケースがあり、我々が「胃の調

子は悪くないですか ?」 と聞くと、患者さん

は「全然悪くありません」というのですが、

本来痛いはずの胃潰瘍症状がなく、検査をす

るとものすごく大きい潰瘍があったりする

ケースがあるので、特に高齢の方は注意が必

要です。

膠原病治療として、本当に悪い免疫だけ抑

えこむのがよいのですが、なかなかそういう

わけにはいかない。ステロイ ドに加えて使用

する免疫抑制薬は良く効けばステロイ ドを

減らすことができますが、感染症には注意し

なければならない。妊娠に関しては不利なケ

ースが多いです。またステロイ ドを多少増や

してもあまり副作用が強くなることはない

のですが、例えば、免疫抑制薬をちょっと増

やしただけで副作用が変わつてくるケース

もあるので注意です。

シクロホスファミド(エ ンドキサン0)は、

膠原病治療ではエース級の、もつとも頼りに

なる免疫抑制薬の一つです。日から飲むお薬

もありまして、最近はあまり使われなくなり

ましたが、ウェゲナー肉芽腫症 (現在の名称

は多発性血管性肉芽腫症)の場合は使 うこと

があります。しかし出血性膀洸炎が起こると

膀脱にがんができてしまうケースがありま

す。したがって最近は点滴製剤が主流でルー

プス腎炎治療でも多用されますが、卵巣機能

を抑え込んでしまつて、年齢の高い SLEの患

者さんが使 うと高い確率で無月経になって

しまいます。やめて生理が戻つてくればいい

のですが、そのまま閉経になってしまうケー

スもあるので、十分に注意しないといけない。

お子さんが欲しい、欲しくない、そういうこ

とに関わらずこういった男性機能、女性機能

が失われるということに関しては、非常な恐

怖を持つ方もおられますので、非常に大切な

ポイントです。一方で、S LEは 1:9で女性

に多い、それも結構若い方に多いということ

で、女性ホルモンが悪さをしているという科

学的な根拠もあるわけです。それを抑え込む

ということで、エンドキサンOが有効なので

はないかという先生もおられます。いずれに

してもこのエンドキサンOは急性期には非常

に素晴らしい効果を起こすことが多いので

すが、慢性的にだらだら使 うことによって

色々な副作用があり、10年～20年 とか使つ

てしまうと、がんの問題がでてきてしまうの

で、半年とか 1年それぐらいまでで寛解が導

入されたら、その後は他の免疫抑制薬に替え
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るなどして、最小限にとどめることが重要か

と思います。最近では、まず①寛解を導入し

て、②その寛解を維持する。ループス腎炎な

ど膠原病の治療はこのように2段階で考え

ることが多いかと思います。

寛解維持療法として良く使われるのがア

ザチオプリン (イ ムランO、 アザニンO)です

けれども、肝機能障害が起こることがありま

す。また併用薬で、注意すべき薬剤がありま

す。高尿酸血症の薬剤と一緒に使うと、副作

用が強くなつたり、血球減少、自血球が急激

に減つたりすることが多いです。急性期で炎

症が燃えているときにこのイムランOを使う

ことはありませんが、寛解が導入されたら、

エンドキサンOの代わりに使うというのが一

般的です。

タクロリムス (プログラフ0)ですが、糖

尿病があるとそれが確実に悪化してしまい

ます。血圧が高くなつたり腎障害が出るケー

スもありますが、量の問題もあるかと思いま

す。このお薬で注意いただきたいのは薬剤の

相互作用です。マクロライド系抗菌薬、例え

ばクラリスマイシンは普通の風邪でも副鼻

腔炎でも出される薬ですが、知らないで一緒

に飲んでいるとタクロリムスの血中濃度が

高くなる。どうもこの抗生物質を飲むように

なつてきてから、効果が高くなつてきたよう

な気がすると言われることもあります。それ

から、グレープフルーツジュースも血中濃度

を高めるということで、副作用の増強には気

をつけなければいけないです。

いくつかの膠原病に対して、タクロリムス

(プログラフ0)は保険適用が通つたので、

シクロスポリン (ネ オーラルO)は以前ほど

使われなくなりました。プログラフ0と 似た

ようなお薬ですが、血糖悪化に関してはこち

らの方が多少有利かと思います。一方で、歯

肉、歯茎が腫れてきたり、あるいは多毛、腕

の所に産毛が生えてきたりという副作用が

あります。

ブレディニンOはループス腎炎などで使わ

れます。連日服用ではなく、パルス療法とし

て使 うことがありますが、実際のところあま

り効果が高くない。一方安全性はきわめて高

いですが、高尿酸血症が起こることがありま

すので注意していただければと思います。

それからセルセプ トO、 最近の注目すべき薬

の一つであります。卵巣機能への影響が少な

く、ループス腎炎の寛解導入あるいは寛解維

持療法両方に使えるのですが、妊娠中の使用

は禁忌です。それから、血球減少や消化管症

状が起こることもあるので、量の設定に関し

ては注意しないといけません。

免疫調整薬であるヒドロキシクロロキン

(プラケニル0)も注目されている抗 SLE薬

です。その副作用として網膜症が最も重要で

す。プラケニル0は皮膚症状、関節症状に関

しては、有効性が認められます。プラケニル

0はステロイ ド大量療法、免疫抑制療法を積

極的におこなつている時に、急いで使 うもの

ではないかもしれません。しかしいずれ併用

することが好ましいと考えられています。プ

ラケニル③を使つている人と使つていない人

で比較した場合、同じような治療をすると、

使つていない人の方が再燃のリスクが多い

というデータが、発表されています。リウマ

チにおけるメ トトレキサー トのように、プラ

ケニルOを SLEにおけるアンカー ドラッグと

■
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言う先生もおられます。しかし強い免疫抑制

効果を期待してというわけでなく、むしろ将

来的な再燃予防、および抗マラリア薬という

ことで感染症や血栓の予防に対してもよい

のではないかと言われることもその理由で

す。今後、SLE患者さんでは、いろんな場面

で主治医の先生から結構勧められると思い

ます。問題は眼の副作用でしょう。特に留意

すべきは網膜の障害、これは必ずしも自覚症

状がなくとも、だんだん網膜が傷んできてし

まうケースがあるようです。飲み始めてすぐ

出るのではなく、2年以内は基本的には出な

いということですので、2年以上、3年、4

年と飲み続けた場合が注意です。症状がなく

ても半年に 1回、あるいは 1年に 1回 くらい

は、ぜひ眼科の先生にチェックしてもらって

ください。眼科でもプラケニルOと いう薬を

全く知らない先生がおられるので、ガイ ドラ

インをよく知った先生にチェックしてもら

わなければならないといけません。網膜を観

察するため少し特殊な検査が必要です。自覚

症状がなくても、網膜障害がでるという点が

重要です。繰 り返しになりますが、服用して

すぐに出ることはありません。基本的には、

2年後、3年後といつたかなり長い服用で出

る可能性があるということです。実際には早

期から出現する日の副作用もありますが、そ

れらの場合は中止をすれば問題ありません。

眼の副作用として色々なものがあるという

ことですので、いずれにしても眼科の先生と

の協力が必要です。

それから、免疫グロブリンの大量点滴療法、

これは免疫抑制薬とは違うかもしれません

が、SLEの血小板減少や筋炎に投与されます。

もともと我々の身体の中にあるものを大

量に足す治療ですが、副作用が全くないわけ

ではありません。コス トが比較的高いことも

欠点です。

三森先生が、リツキシマブという生物製剤

をお話されましたが、SLEでは残念ながら保

険適用が通つていません。血管炎である多発

性血管肉芽腫症 (ウ ェゲナー肉芽腫症)、 顕

微鏡的多発血管炎では、難治性という条件つ

きで保険適用が通つています。この薬剤のタ

ーゲットであるCD20は免疫に関わる「B細

胞」の表面に出ている抗原でありまして治療

によりB細胞を除去してしまう。ほぼ 0にな

つてしまうのですが、有害なB細胞が抑えら

れることによって、効果が出ると言われてい

ます

ベリムマブ (ベンリスタO)は 自己抗体が

陽性の人に特に効くと言われます。ベンリス

タOは低補体の人に対して使 うと、補体が改

善したり、抗DNA抗体が下がつたりするこ

とで、かなりその効果に期待がされています。

ベリムマブ (ベンリスタO)は 自己抗体た

だしまだ承認されたばかりということであ

りますし、重症な病態に対して、どれくらい

効くのかが本邦では分かつていないのが実

情です。やはりこれも再燃予防、あるいは軽

症な症状に対するステロイ ドの代替治療に

なろうかと思います。

血漿交換という治療法もあります。SLEに

おける血液の中にある有害なもの、自己抗体

が最たるものですが、それを取り除くとよい

のではないかという考えがあります。肺胞出

血といって、肺の中で出血する、実際には出

血すると息苦しくなるだけでなくて、かなり
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貧血も進んでしまうわけですが、そういう

状態、重篤な状態で血漿交換を行 うと改善す

る可能性があります。

いずれにしても、患者さんの臓器障害とそ

の重症度、また合併症を勘案して上記の治療

を選択しているのが現状です。

3.日常生活における注意

日常生活における注意 (表 4)ですが、や

はり、過労、無理を避けるということは重要

です。

しかし若い方も多いので、どうしても無理

をしてしまうケースがあるでしょう。翌朝起

きた時に、今日はだるいなと思つた時は、そ

の日はセーブする。よくリハビリなんかでも

言われますが、リハビリは多少無理をしない

と全然先に進めないわけですが、翌朝少し過

労になつているようだつたら、その日は少し

軽くするということですね。

紫外線が強い時期には、特に日光過敏症が

ある場合、日差しを避ける、日焼け止めクリ

ームを塗るだとか、日傘をさす、あるいは長

袖を着る、などが重要です。

歯の治療、特に抜歯時には骨粗愁症のお薬

がしばしば問題にされるかと思います。早朝

に飲むビスホスホネー ト製剤や 6か月間隔

で注射されるデノスマブ (プラリア0)を使

用している場合には膠原病担当医と歯科の

先生がよく相談することが重要です。それか

ら強皮症の方は指先の血行が悪いので、指

先は大切にしてなるべく傷つけないように

する。またステロイ ドを服用中、抗血小板薬

(あ るいは血液をさらさらにする薬剤)使用

中では、手術する場合、それが予定手術であ

つても注意がありますので、主治医の先生と

相談してください。

マッサージも本人が気持ちよければ良い

と思いますが、皮膚に傷をつけたりする鍼灸

はあまりお勧めできないと思います。

表 4。 日常生活における注意

・過労・無理をさける
。翌朝に疲労が残らないように

,自 身の病気(膠原病)で問題となるあるいは後遺症

を残す可能性があることを把握する

。食事などに関係してくる
。日光過敏症がある方では強い日差しをさける

。薬の調節・歯の治療などの小手術は医師と相談

・手指を大切にして家事などで傷をつけないように

,調節してよい薬剤とそうでない薬剤があるので注意

・ステロイド服用中・抗血小板薬使用中は外科的処

置に対しても注意点あり

・ステロイドカバー・ヘパリンの切り替え

。マッサージはよいが、針。お灸は皮膚病変を悪化さ

せる可能性あり
。結婚と妊娠

・相手の方に理解してもらうことが望ましい

・妊娠の可否。その時期について主治医とよく相

談を

・サプリメンHま?

・定評のあるメーカーから出ているものはよいが、

根本的治療にはならない

。メトトレキサートを服用している患者さんは葉酸

が含まれているサプリメンHこ注意

・風邪薬は?

・うがいや安静で数日間様子を見てよいが、高熱

や症状が強い時は早めに受診

・風邪薬は今飲んでいる薬との相互作用・アレル

ギーに注意、近医でもらった薬を服しても改善し

なければ受診
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表5,ステロイド・免疫抑制薬使用時のワクチ〕

炎球菌、インフルエンザ、子宮頚癌、A型肝
炎、 B型肝炎、狂大病、破傷風、ジフテリア、
日本脳炎 等

チン (緩種は原則曇止〕

はしか (麻疹)、 風疹、おたふくかぜ、
ずぼうそう (水痘)、 ポリオ、黄熱、ロタ

予防接種はいいものと悪いものがありま

す。

不活化ワクチンはむしろ推奨されるわけで

ありますけれども、強力な免疫抑制療法を行

つていたりすると、少し効果が落ちることは

あります。一方、生ワクチンは原則として打

つてはいけないことになつています (表 5)。

結婚に関してはもちろん問題はありませ

ん。しかしお相手の方にある程度、病気のこ

とを理解してもらうことが理想です。妊娠に

関しては、一部の合併症があると注意すべき

点があるケースもありますので、計画的に相

談していただきたいと思います。

サプリメントは全てを否定するわけでは

ありません。ただし筋炎などで、メトトレキ

サー トを使つている場合は葉酸が含まれて

いるサプリメントを多く飲みすぎるのはよ

くない。普通の食事の葉酸摂取程度なら問題

ないと思います。

風邪に関しても、その都度大学病院に来る

のは大変だと思いますので、近くの先生に診

てもらうのがいいでしょう。ただその時にど

ういうお薬を飲んでいるか、きちんと知らせ

てください。先程プログラフ0の相互作用の

ことをお話ししました。また痛み止め(NSAID)

が重複して処方されてしまうことがありま

す。必ずこういうお薬を飲んでいますという

ことを近所の先生に出してもらいたいです。

手術に関しては全身麻酔などストレスが

かかるケースもあるので、ステロイ ドカバー

といつて、一時的にステロイ ド増量をするケ

ースがあります。

漢方薬使用については、麦門冬湯などわれ

われも良く使うものがあります。しかし我々

は西洋医学の教育しか受けていないので、本

来なら漠方薬のことを良く知っている先生

に診てもらう方がよいかと思つています。

強皮症では、逆流性食道炎が多いため、食

事は小分けにして少しずつ摂るという注意

が必要です。お酒は全く否定するものではあ

りませんが、薬の代謝を変えてしまうことが

あるので、飲酒のタイミングを注意していた

だきたいと思います。

4.おわりに

膠原病診療では、患者さんに友の会・機関

誌を利用して自分がもつている病気がどん

な病気であるということを知ってもらうこ

とが極めて重要です。また患者さんたちが、

今後どういう生活を望むのかということが

重要であります。それらを治療に反映させる

ことを、協働的意思決定(Shared decisiOn

making)と 言い、膠原病治療では重要と思い

ます。

以上でございます。長い問ご清聴ありがと

うございました。
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一般社団法人全国膠原病友の会

平成 30年度 (第 6期)社員総会報告

全国膠原病フォーラムの翌 日、平成 30年 4月 22日 (日 )大 阪 リバーサイ ドホテルに

おいて平成 30年度 (第 6期)社員総会を開催 しました。下記議事および理事会報告を

行い、全ての議事が承認 されました。また、社員総会後には、経過措置終了後の様々

な問題点や友の会運営に関する意見交換を行いました。

本号では、社員総会の報告 として、平成 29年度収支決算報告・監査報告、平成 30

年度活動方針報告 。収支予算報告を中心に報告いたします。なお、平成 29年度活動報

告については次号に掲載 させていただきます。

平成 30年度 第 6期 社員総会

日日寺 : 平けを30奪14月 22 日 (日 )

9:30～ 14:00

(議事)

議案 1 平成 29年度活動報告

議案 2 平成 29年度収支決算報告

議案 3 平成 29年度監査報告

議案 4 理事の補充

(理事会報告 )

報告 1 平成 30年度活動方針報告

報告 2 平成 30年度収支予算報告

法人第 6期

代表理事

副代表理事

副代表理事

常務理事

理事

理事

理事

理事

監事

監事

理事 。監事

森 幸子 (関 西、滋賀 )

渡邊 善広 (北海道 。東北・福島)

清水 浩子 (関 東、山梨)

箱田 美穂 (事務局長、東京)

関 幸子 (首都圏、千葉 )

占市 祐子 (中部・東海、二重 )

斉藤 文子 (中国 。四国、広島)

江頭 非「子 (九州 。沖縄、佐賀 )

後藤 員理子 (神奈川 )

大澤 富美代 (群馬 )
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平成29年度(2017年度)決算報告
(H29.4.1-H30.3.31)

【一般会計の部】収入

科 目 予算額 決算額 差異

1.会費収入 9,585,600 8,220,00C -1,365,60C

普通会員会費収入 7,585,60C 6,768,00C -817,60C

賛助会員会費収入 2,000,00C 1,452,00C -548.00C

2.事業収入 5∞,000 291,013 -208,987

書籍売上収入 200,000 121,967 -78,033

災害関連用品売上収入 300,000 169.046 -130,954

3.補助金等 1,000i000 786,075 -213,925

民間助成金 1,000,000 700,000 -300,000

研究班受託収入 86,075 86,075

4.寄付金収入 352,50C 1.696.98( 1,344,486

寄付金収入 300,00( 1,621,64` 1,321,642

募金収入 52.50C 75,344 22,84“

・」PA募金収入 150,00C 215,26〔 65,26〔

・」PA募金返金分 -97,50C -139,924 -42,424

5.雑収入 318,300 33,554 -284,7綱

受取利息収入 10,00C 34 -9,96(

雑収入 308,30C 33,52C -274,78C

事業活動収入計 11,756,400 111027.028 -728,772

前期繰越収支差額 4,285,720 4,285,720

一般会計収入の部計 16,042,120 15,313,348 -728.772

※ 1

※ 3

※ 2

※9

※10

※ 4

※ 8

※1)普通会員会費収入 :予算比89%(前年比96%)
※2)賛助会員会費収入 :予算比72%(前年比86%)
※3)事業収入 :予算比57%(前年比80%)
※4)災害関連用品収支 :169,046円 -90,986円 =78,110円
※5)田辺三菱製薬手のひらパートナー300,000円 、中外製薬患者活動支援金20,0∞円、

サノフィ団体活動支援金30,000円 、ファイザー公益的活動寄付150,000円 、難病患者サポート事業2∞,000円

※6)国立障害者リハビリテーションセンター アンケート調査
※7)企業1,0∞ ,∞0円、患者家族3∞ ,000円 、海外企業106,863円 を含む
※8)」PA募金返金分 :募金の中から所定の割合でJPAおよび支部へ分配(返金)しています
※9)JPA協力会費還元金27,900円 、資料印刷代18,123円より入歯リサイクル支部還元金12,503円を差引きます
※10)一般会計事業活動収入 :予算比94%(前年比102%)
※11)事業費支出 :予算比93%(前年比84%)、 管理費支出:予算比87%(前年比81%)

一般会計事業活動支出:予算比93%(前年比84%)
※12)パソコンの外付け機器、プリンター代金が含まれます。
※13)賃貸料 (リース料)にはコピー機および印刷機等のリース料が含まれます
※14)活動費には全国患者・家族集会協賛金と参加費などが含まれます。
※15)分担金にはJPAや障害者団体定期刊行物協会への分担金が含まれます。
※16)プリンター修繕費
※17)雑費には振込手数料が含まれます。
※18)租 税公課には法人都民税70,000円 が含まれます。
※19)前年度労働保険料過払い分還元

※ 5

※ 6

※ フ
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⌒

【一般会計の部
科   目 予算額 決算額 差興

※

※

　
　
※

　
　
※

※

※

※

※

※

1.事業費支出 5,350,000 5,314,241 -35,759

会議費 (理事会 ) 30,000 56,810 26.810

旅費交通費 (理事会交通費) 800,000 746,500 -53,500

出張交通費 300,000 275,391 -24.609

印刷製本費 1,400,000 1,581,788 181,788

通信運搬費 1,100,000 1,121,565 21,565

消耗什器備品費 0 45,327 45,327

消耗品費 500,000 461,022 -38,978

賃貸料 (リ ース料 ) 400,000 379,449 -20,551

諸謝金 100,000 33,411 -66,589

活動費 100,000 59,180 -40,820

プロック活動支援費 100,000 85,000 -15.000

災害関連用品仕入 200,000 90,936 -109,064

分担金 250,000 290,787 40.787

修繕費 50,000 11,340 -38,660

雑費 20,000 75,735 55,735

2.管理費支出 6,406,400 5,588,803 -317,597

給料手当 2,000,000 2,095,410 95,410

会議費 (総会 ) 500,000 791,785 291,785

旅費交通費 2.550,000 1,358,600 -1,191,4∞

・通勤交通費 550,000 519,360 -30,640

・総会交通費 2,000,000 839,240 -1,160,760

支部祝い金 10,000 10,000 0

光熱水道費 80,000 77,983 -2.017

賃貸料 (家賃 ) 1,166,400 1,166,400 0

火災保険料 10,000 10,000 0

租税公課 70,000 80,000 10,0∞

予備費 20,000 -1,375 -21.375

事業活動支出計 111750=400 10,003=044 …353,350

特定資産への積立支出 0 0 0

次期繰越収支差額 4,285,720 4,410,304 124,584

―般会計支出の部計 16,042,120 15,313,348 -728,772

２

　
　

　
　

３

　
　

　
　

４

15

16

17

18

19

11
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【貸借対照表】

【資産合計】

平成30年3月 31日 現在

平成30年3月 31日 現在

科 目 前年度末 当年度末 増減

I.資産の部

1.流動資産 4,298,032 4,422,616 124,584

現 金 30,252 10,465 -19,787

預金 4,267,780 4,412,151 144,371

2..固定資産 961,960 961.960 0

特定資産 9611960 961,960 0

資産合計 5,250,002 5β84.576 124584

科 目 前年度末 当年度末 増減

Π.負債の部

1.流動負債 12,312 12,312 0

預り金 12,312 12,312 0

負債合計 12.312 12,312 0

Ⅲ.正味財産の部

1.指定正味財産 961,960 961,960 0

2.一般正味財産 4,285,720 4,410,304 124.584

正味財産合計 5,247,000 5,372,204 124.504

負債及び正味財庄合計 5,250,992 5,384,576 124584

【積援金会計の部】

義撮金会計 収入の部 予算額 決算額 差員

義援金収入 0 0 0

前期繰越収支差額 258,931 258,931 0

義援全会計 収入の部計 258,031 250,931 0

義援金会計 支出の部 予算額 決算額 差興

義援金会計支出 0 0 0

次期繰越収支差額 258,931 2581931 0

積撮全会計 支出の部計 258,031 2581931 0

前年度末時 当年度末時 対前年差

資産合計 5,259,992 5,3841576 i24,584
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平成 30年 4月 7日

監査報告

一般社団法人

監事

監事

一般社団法人 全国膠原病友の会の第 5期事業年度の事業報告書及び計算書類 (財産目録

貸借対照表及び収支計算書)について監査を行つた。

1.監査の方法

理事の業務執行の状況に関する監査に当たつては、理事会その他の重要な会議に出席 し、

重要な決済文書や報告書を閲覧 し、当法人の理事等から、職務の執行状況等について

定期的に報告を受け、また、随時説明を求めました。また、経営の状況及び財産の状況

に関する監査に当たつては、帳簿や証憑書類の閲覧、照合、質問等の合理的な保障を得る

ための手続きを行つた。

2.監査の結果

法人の業務は法令及び定款及び平成 29年度の活動方針、事業計画に基づき適正に執行さ

れ、会計処理は一般に公正妥当と認められる会計原則に則つて適正に処理されているもの

と認められた。よつて、監事は、上記の事業報告書及び計算書類が、一般社団法人全国膠

原病友の会の平成 30年 3月 31日 をもつて終了する事業年度の業務執行の状況、経営の

状況及び同日現在の財産の状況を適正に表示していると認める。

以 上
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平成30年度 収支予算報告

(H.30.4.01～ H.31.3.31)

【一般会計の部】収入

¨

科  目 平成29年度決算 平成30年度予算

1.会費収入 8,220,000 9,420,000

普通会員会費収入 6,768,000 7,420,000

賛助会員会費収入 1,452,000 2,000,000

2.事業収入 291,013 400,000

書籍売上収入 121,967 200,00C

災害関連用品売上収入 169,046 200,00C

3.補助金等 786,075 1,000,000

民間助成金収入 700,000 1,000,00C

研究班受託収入 86,075 G

4.寄付金収入 1,696,986 687,500

寄付金収入 1,621,642 600,000

募金収入 75,344 87,500

・JPA募金収入 215,268 250,000

・」PA募金返金分 -139,924 -162,50C

5.雑収入 33,554 101,000

受取利息収入 34 1,00G

雑収入 33,520 100,000

事業活動収入計 11,027.628 11.008.500

前期繰越収支差額 4,285,720 4,410,304

―般会計収入の都計 15,313,348 10018,004

36



【一般会計の部】支出

科   目 平成29年度決算 平成30年度予算

1,事業費支出 5,314,241 5,850,000

会議費 (理事会 ) 56,810 50,000

旅費交通費 (理事会交通費 ) 746,500 800,000

出張交通費 275,391 500,000

印刷製本費 1,581,788 1,700,000

通信運搬費 1,121,565 1,200,000

消耗什器備品費 45,327 50,000

消耗品費 461,022 450,000

賃貸料 (リ ース料 ) 379,449 370,000

諸謝金 33,411 100,000

活動費 59,180 80,000

ブロック活動支援費 85,000 100,000

災害関連用品仕入 90,936 100,000

分担金 290,787 300,000

修繕費 11,340 30,000

雑費 75,735 20,000

2,管理費支出 5,588,803 6,143,600

給料手当 2,095,410 2,100,000

会議費 (総会 ) 791,785 800,000

旅費交通費 1,358,600 1,750,000

・通勤交通費 519,360 550,000

・総会交通費 839,240 1,200,000

支部祝い金 10,000 50,000

光熱水道費 77,983 80,000

賃貸料 (家賃 ) 1,166,400 1,263,600

火災保険料 10,000 10,000

租税公課 80,000 80,000

予備費 -1,375 10,000

事栞活動支出計 10,903,044 11,993,600

次期繰越収支差額 4,410.304 4,025,204

一般会計支出の部計 15,313,348 16,018,804
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平成 30年度 活動方針

O130.4.1～ H31.3.31)

① 膠原痢に目する正しい知臓を高めるための書発、広報に目する事業

・機関誌 「膠原」の発行 (年 4回 )、 ニュースレターの発行

・ホームページの運用

。「膠原病手帳」の発行

② 膠原痢を有する者が明るく希望の持てる療養生活を送れるように会員相互の

颯瞳と交流を深める事業

・小児膠原病部会の活動と「小児膠原病のつどい」の開催

。就労部会の活動

・地域プロック活動への支援

③ 膠朦痢の原因究明と治療法の確立ならび社会的支援システムの構立を要鯖す

る事業

・難病対策への取 り組み

。難病法施行 5年見直しに関する検討

④ 膠原痢を有する者に対する療養相談に目する事業
・電話による療養などの相談事業

膠原痢に目する日査及び研究に目する事業

・医療費助成等に対する調査

。学会や研究班の協力活動

内外の日違団体との連携及び交流

。「日本難病・疾病団体協議会」の加盟団体として共に活動

・難病 。障害者団体と連携 し活動

。関係各省庁に対して難病対策に関する制度の充実、及び施策の要望

・難病に関する福祉、医療制度の学習及び支援

・全国難病センター研究会への参画及び支援

⑦ その他、目的を達成するために必要な事業
。社員総会の開催

。全国膠原病フォーラムの開催

。理事会・三役会議等の開催

。設立 50周年記念事業検討

⑤

⑥

⌒
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≪平成 29年 度賛助会費お礼 (先生方)218名≫ 〔順不同〕
(平成 29年 4月 1日 か ら平成 30年 3月 31日 までに会費を納入いただいた先生方 )

※平成 29年度の賛助会員の一覧となるため、現在の所属と異なる場合があります。

※法人名称等は省略させていただいております。

氏名 都道府県 病院名

片岡 浩   先生 北海道 市立札幌病院

松本 巧   先生 北海道 勤医協中央病院

仲野 龍己  先生 北海道 守谷内科医院

勝俣 一晃  先生 北海道 手稲渓仁会病院

高橋 裕樹  先生 北海道 札幌医科大学附属病院

阿部 敬   先生 北海道 市立釧路総合病院

長谷川 公範 先生 北海道 札幌山の上病院

大西 勝憲  先生 北海道 おおにし内科リウマチ科クリニック

宮崎 勢   先生 北海道 五稜郭みやざき勢内科クリニック

松井 和生  先生 北海道 滝川市立病院

篠原 正英 先生 北海道 こうの内科

早坂 隆   先生 北海道 早坂内科クリニック

竹田 剛   先生 北海道 北海道中央労災病院せき損センター

須藤 守夫  先生 岩手県 須藤内科クリニック

中屋 来哉 先生 岩手県 岩手県立中央病院

梅林 宏明  先生 宮城県 宮城県立こども病院

平林 泰彦  先生 宮城県 光が丘スヘ
°
ルマン病院

佐藤 由紀夫 先生 宮城県 仙台画像検診クリニック

土田 聡子  先生 秋田県 秋田大学附属病院

富樫 賢   先生 秋田県 あきた腎・膠原病・ リウマチクリニック

奥山 慎   先生 秋田県 秋田大学病院

山岸 剛   先生 秋田県 さが医院

阿達 大介 先生 山形県 阿達医院

今井 香織  先生 山形県 香音クリニック

角田 孝彦  先生 山形県 山形市立病院済生館皮膚科

遠藤 平仁  先生 福島県 寿泉堂総合病院

米白サ|| 遺司 先生 福島県 川俣病院

鈴木 英二 先生 福島県 太田西ノ内病院

小林 浩子 先生 福島県 福島県立医科大学附属病院

菅野 孝   先生 福島県 太田西ノ内病院

成島 勝彦  先生 茨城県 なるしま内科医院

田内 榮子  先生 茨城県 牛久愛和総合病院

奈良 浩之  先生 栃木県 国分寺さくらクリニツク

篠原 聡   先生 栃木県 栃木リウマチ科クリニック

竹石 美智雄 先生 栃木県 竹石内科クリニツク

出井 良明 先生 栃木県 でいリウマチ科内科クリニツク

廣村 桂樹  先生 群馬県 群馬大学医学部附属病院

高橋 哲史 先生 群馬県 松井田病院

山崎 崇志 先生 埼玉県 埼玉医科大学総合医療センター

天野 宏一  先生 埼玉県 埼玉医大総合医療センター

田中 政彦 先生 埼玉県 関越病院

安藤 聡一郎 先生 埼玉県 安藤医院
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氏名 都道府県 病院名

半田 祐一 先生 埼玉県 さいたま赤十字病院

森口 正人  先生 埼玉県 らびっとクリニック

三村 俊英 先生 埼玉県 埼玉医科大学

大野 修嗣  先生 埼玉県 大野クリニック

大石 嘉則  先生 千葉県 越川内科医院

縄田 泰史  先生 千葉県 済生会習志野病院

鈴木 博史  先生 千葉県 北柏鈴木クリニック

冨田 康之  先生 千葉県 冨田医院

本島 新司  先生 千葉県 亀田総合病院

中下 珠緒  先生 千葉県 亀田総合病院

吉岡 拓也  先生 東京都 昭島リウマチ膠原病内科

安田 淳   先生 東京都 芝浦アイランド内科クリニック

田中 栄一  先生 東京都 東京女子医科大学病院膠原病リウマチ痛風センター

稲毛 康司  先生 東京都 日本大学医学部附属板橋病院

森 雅亮   先生 東京都 東京医科歯科大学

山路 健   先生 東京都 ‖贋天堂大学附属順天堂医院
泉 啓介   先生 東京都 慶応大学医学部リウマチ膠原病内科
田巻 弘道  先生 東京都 聖路加国際病院

大林 豊   先生 東京都 大林医院

谷口 修   先生 東京都 谷口内科

森本 幾夫  先生 東京都 順天堂大学大学院

長坂 憲治  先生 東京都 青梅市立総合病院

川合 員―  先生 東京都 東京大学医学部

島根 謙―  先生 東京都 東京都立墨東病院

橋本 博史  先生 東京都 馬事公苑クリニック

針谷 正祥  先生 東京都 東京女子医科大学病院膠原病リウマチ痛風センター

細野 治   先生 東京都 上板橋病院

中島 亜矢子 先生 東京都 東京女子医科大学病院膠原病リウマチ痛風センター

森谷 泰和  先生 東京都 森谷医院

金子 俊之  先生 東京都 とうきょうスカィッリー駅前内科
大谷 寛   先生 東京都 立川相互病院
金井 美紀  先生 東京都 順天堂東京江東高齢者医療センター

横川 直人  先生 東京都 都立多摩総合医療センター

小笠原 孝  先生 東京都 都立大塚病院

桑名 正隆 先生 東京都 日本医科大学

田村 直人  先生 東京都 ‖贋天堂大学

井出 宏嗣  先生 東京都 昭和大学病院膠原病内科
小林 茂人  先生 東京都 ‖慣天堂大学医学部附属越谷病院
清り|1 重人  先生 東京都 富士森内科みなみのクリニック

鈴木 毅   先生 東京都 日本赤十字社医療センター

小出 純   先生 東京都 上板橋病院

田中 光彦  先生 東京都 京王八王子駅前診療所
香宗我部 滋 先生 東京都 花輪病院

長澤 俊彦  先生 東京都 杏林大学

⌒
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氏名 都道府県 病院名

村島 温子 先生 東京都 国立成育医療研究センター

西岡 久寿樹 先生 東京都 難病治療研究振興財団

桐野 洋平 先生 神奈川県 横浜市立大学医学部

菅田 文彦  先生 神奈サ県 柿生内科クリニック

伊藤 秀一  先生 神奈り|1県 横浜市立大学大学院医学研究科

川畑 仁人  先生 神奈川県 聖マリアンナ医科大学

萩山 裕之  先生 神奈川県 横浜市立みなと赤十字病院

吉見 竜介  先生 神奈川県 横浜市立大学附属病院

権田 信之  先生 神奈川県 富岡内科クリニック

北 靖彦   先生 神奈川県 横浜労災病院

永井 立夫  先生 神奈川県 北里大学病院

星 恵子   先生 神奈川県 たまプラーザ内科クリニツク

永渕 裕子  先生 神奈川県 聖マリアンナ医科大学

高野 恵雄  先生 神奈川県 高野クリニック

丼畑 淳   先生 神奈川県 国立横浜医療センター

安達 正則  先生 神奈川県 安達クリニツク

岡野 裕   先生 神奈川県 川崎市立川崎病院

杉崎 徹三  先生 神奈サ1県 戸塚共立第一病院

安間 美津彦 先生 神奈り|1県 安間医院

石塚 修悟  先生 神奈川県 尾崎クリニック

伊藤 聡   先生 新潟県 新潟県立リウマチセンター

山崎 美穂子 先生 新潟県 済生会新潟第 2病院

中野 正明  先生 新潟県 新潟大学医学部

長谷川 尚 先生 新潟県 はせがわクリニック

佐藤 弘恵  先生 新潟県 新潟大学保健管理センター

加藤 弘巳  先生 富山県 J⊂HO高岡ふしぎ病院

藤田 義正  先生 石川県 金沢医科大学病院

鈴木 康倫  先生 石川県 石川県立中央病院

神崎 健仁  先生 山梨県 山梨県立中央病院

石井 亘   先生 長野県 長野赤十字病院

下島 恭弘  先生 長野県 信州大学医学部附属病院

池田 三知代 先生 長野県 池田クリニツク

水野 正巳  先生 岐阜県 岐阜大学病院

加藤 賢一  先生 岐阜県 加藤内科

森田 浩之  先生 岐阜県 岐阜大学医学部附属病院

加納 克徳  先生 岐阜県 加納内科リウマチ科糖尿病内科クリニツク

中島 洋   先生 岐阜県 中島洋診療所

石塚 達夫 先生 岐阜県 碑 市民病院総合診療・ リウマチ膠原病センタI
今丼 裕一  先生 岐阜県 多治見市民病院

山崎 賢士 先生 静岡県 聖隷浜松病院

丼上 達雄  先生 静岡県 聖隷浜松病院

後藤 吉規  先生 静岡県 後藤内科医院

飯笹 泰蔵  先生 静岡県 伊東市民病院

石原 義ゆき 先生 静岡県 」A静岡厚生連リアヽヒ
゛
リテーション中伊豆温泉病院
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■
囲
目
目
日
■
■
■
■

D

氏名 都道府県 病院名

白鳥 奈津子 先生 静岡県 白鳥内科クリニック

早川 正勝  先生 静岡県 はやかわクリニック

大橋 弘幸  先生 静岡県 市立御前崎総合病院

宮本 俊明  先生 静岡県 聖隷浜松病院

大橋 弘幸  先生 静岡県 市立御前崎病院

福間 尚文  先生 静岡県 内科リウマチ科福間クリニック

金本 素子  先生 静岡県 藤枝市立総合病院

山縣 香   先生 静岡県 山名診療所

坪井 声示  先生 静岡県 静岡厚生病院

大村 晋一郎 先生 愛知県 名古屋市立大学

小野田 覚  先生 愛知県 小野田内科

鈴木 定   先生 愛知県 鈴木クリニック

須藤 裕一郎 先生 愛知県 すどう内科クリニック

'曳

り|| ‖贋一 先生 愛知県 浅り|1医院

船橋 直樹  先生 愛知県 ふなはし内科クリニック

堀木 照美  先生 三重県 嬉野医院

鳥越 公彰  先生 滋賀県 鳥越医院

川上 勝之  先生 京都府 川上内科

三森 経世  先生 京都府 京都大学医学部附属病院
井口 美季子 先生 京都府 京都医療センター

長井 苑子 先生 京都府 中央診療所

西小森 隆太 先生 京都府 京都大学附属病院

根来 伸夫  先生 大阪府 大阪市立大学医学部附属病院
辻 聡一郎  先生 大阪府 大阪南医療センター

緒方 篤   先生 大阪府 NlT西 日本大阪病院
金山 良春  先生 大阪府 金山内科クリニック

仲野 春樹  先生 大阪府 大阪医科大学

藤井 隆   先生 大阪府 結核予防会大阪病院

菅野 伸彦  先生 大阪府 大阪大学大学院医学系研究科
橋本 淳   先生 大阪府 大阪南医療センター

栗谷 太郎  先生 大阪府 大阪リウマチ・膠原病クリニック
森 啓悦   先生 大阪府 国立循環器病研究センター

尾崎 吉郎  先生 大阪府 関西医科大学第一内科
念 畑碩   先生 大阪府 東永内科リウマチ科
佐浦 隆一  先生 大阪府 大阪医科大学リハヒ

｀
リテーション医学教室

前田 恵治  先生 大阪府 NlT西 日本大阪病院
藤見 忠生  先生 兵庫県 ふじみ内科医院

熊谷 俊一  先生 兵庫県 神鋼記念病院

廣畑 俊成  先生 兵庫県 信原病院

中山 志郎 先生 兵庫県 +!r6f+Ur<7.7>)t/+-fr+
佐野 統   先生 兵庫県 兵庫医科大学附属病院
空地 顕一  先生 兵庫県 空知内科院

志水 正敏  先生 兵庫県 志水リウマチ科内科診療所
松井 聖   先生 兵庫県 兵庫医大附属病院
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氏名 都道府県 病院名

藤井 隆夫  先生 和歌山県 和歌山県立医科大学

塩 孜    先生 鳥取県 三朝温泉病院

北條 宣政  先生 島根県 浜田医療センター

上野 明子  先生 岡山県 岡山済生会病院

佐田 憲映  先生 岡山県 岡山大学病院

佐々木 環  先生 岡山県 川崎医科大学附属病院

西山 進   先生 岡山県 倉敷成人病センター

舟木 将雅  先生 広島県 JR広島病院リウマチ膠原病内科

久保 誠   先生 山口県 山口大学医学部附属病院

綿田 敏子  先生 山口県 綿田内科病院

高垣 謙二  先生 山口県 高垣皮膚科クリニック

西岡 安彦  先生 徳島県 徳島大学大学院医歯薬学研究部

光中 弘毅  先生 香川県 リウマチ・腎臓内科はちまんクリニック

千々和 龍美 先生 高知県 高知記念病院

山崎 聡士  先生 福岡県 久留米大学医療センター

齋藤 和義  先生 福岡県 産業医科大学病院

新納 宏昭  先生 福岡県 九州大学大学院医学研究院

福田 孝昭  先生 福岡県 古賀病院 21

都留 智巳  先生 福岡県 ピーエスクリニック

上田 章   先生 福岡県 福岡山王病院

吉澤 誠司  先生 福岡県 浜の町病院

渡退 秀之  先生 福岡県 九州労災病院

永野 修司  先生 福岡県 飯塚病院

長澤 浩平  先生 福岡県 早良病院

時山 国大  先生 福岡県 時山内科クリニック

山口 雅也  先生 佐賀県

多田 芳史  先生 佐賀県 佐賀大学医学部附属病院

江 口 勝美 先生 長崎県 佐世保中央病院

平丼 康子  先生 長崎県 諫早療育センター

百崎 末雄  先生 熊本県 駅前クリニック

中村 正   先生 熊本県 桜十字病院

石丼 宏治 先生 大分県 大分大学医学部附属病院

馬場 亮三  先生 大分県 宇佐リハビリ診療所

熊木 美登里 先生 大分県

大塚 栄治  先生 大分県 大塚内科リウマチ科クリニック

松山 幹太郎 先生 宮崎県 松山医院

岡山 昭彦  先生 宮崎県 宮崎大学医学部附属病院

村井 幸一  先生 宮崎県 むらい内科クリニック

坂田 師通  先生 宮崎県 坂田病院内科

梅北 邦彦  先生 宮崎県 宮崎大学医学部附属病院

駿河 幸男  先生 鹿児島県 鹿児島県立Jヒ薩病院

泉原 智麿  先生 鹿児島県 泉原リウマチ内科クリニツク

武井 修治  先生 鹿児島県 鹿児島大学病院

徳山 清公  先生 沖縄県 徳山内科医院

■
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≪平成 29年度賛助会費お礼 (医療関連の団体)13団体》 〔順不同〕
(平成 29年 4月 1日 から平成 30年 3月 31日 までに会費を納入いただいた団体 )

*法人名等は省略させていただいております。

団体 (医療関連などの団体 ) 都道府県

ゆうファミリークリニック 宮城県

戸塚共立第一病院 神奈川県

昭和大学豊洲病院 東京都

はちまんクリニック 香川県

豊見城中央病院 沖縄県

川田じゅんこクリニック 山口県

まつお TCクリニック 沖縄県

富士森内科クリニック 東京都

あずまリウマチ内科クリニック 埼玉県

世田谷リウマチ膠原病クリニック 東京都

ながさき内科・リウマチ科病院 長崎県

泉南新家クリニック 大阪府

かねこ内科リウマチ科クリニック 埼玉県

≪平成 29年度賛助会費・寄付お礼 (企業関連他の団体)7団体≫
(平成 29年 4月 1日 から平成 30年 3月 31日 までに会費もしくは寄付をいただいた団体 )

*法人名称等は省略させていただいてぉります。

団体 (企業関連・その他の団体)

ファイザーホールディング

タマ・テック・ラボ

格安印刷デザインファクトリー

(株 )フィットラボ

アルク産業 (株 )

CAFアメリカ

シスコシステムズ合同会社

☆多くの先生方より「寄付金」および「支部への寄付金」もいただいています。
誌面をお借 りして、厚くお礼申し上げます。

☆その他、先生以外の方々からも多くの賛助会費・寄付をいただいています。
誌面をお借 りして、厚くお礼申し上げます。
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私は SLEと 診断されてかれ これ 34年にな ります。 こちらの症状は落ちついて

お りますが、色々副作用に悩まされてお ります。

昨年の 11月 の末に骨盤の恥骨 (下肢)と い うところを骨折 し、いまだに完治

してお りません。先生のお話によると、股関節を手術 した患者 さんには時々お

こる症例だそ うです。周 りにそ うい うご経験 されている方もい らつしゃらない

し、ちゃん と治るのか不安な毎 日を送つてお ります。患者 さん、医療関係の方、

何か良きア ドバイス情報をいただけた らと思い、投稿 させていただきました。

メール、お手紙、TEL、 何でも結構です。 どうかよろしくお願いいた します。

(ペ ンネーム :ゆっき― )

◎ 文通・メールご希望の方は下記のようにお書きになつて事務局宛お送りください

〒102‐0071 東京都千代田区富士見 2‐ 4‐ 9

千代田富士見スカイマンション 203号

(一社)全国膠原病友の会 伝言板 膠原○○号○○様宛

※ 差出人名は必ず明記 してくさい

★おわがい

◎伝言板は会員同士の交流の場です。会員外の方または会員の方でも匿名の原稿

については受付できません。 (掲載は匿名可です)

掲載されたものへのお問い合わせは事務局までご連絡ください。

◎伝言板を通じてお友達ができた方、良い情報を得られた方もお知らせくださ

い 。

◎宗教の勧誘 。政治活動 。物品の販売等、患者 さんの交流以外の目的に利用 され

た場合は退会 とさせていただきます。尚、被害にあわれた方は本部までご連絡下

さい。
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就労部会のつとい (首都圏プロック)開催のご案内

～難病患者が働いて収入を得るには～

日時>平成 30年 11月 10日 (土)13:00～ 16:00
場所 >東京都難病ピア相談室  (東京都広尾庁舎 1

150-0012 東京都渋谷区広尾 5-7-1

(東京メ トロ日比谷線広尾駅 徒歩
講師>独立行政法人 高齢・障害・求職者雇用支援

障害者職業総含センター 主任研究員

春名 由一郎 氏

難病相談就労サポーター

他当事者 3名

プログラム>(予定):12:30～ 受付開始

13:00～ 講演

14:30～ 相談会
<参DO費 >
<対象者>

[お問い含わせ ]

全国膠原病友の会 事務局 TEL103-3288-0721/FAX:03-3288-0722

階)

3分 )

機構
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「就労部会のつどい (関西ブロツク)」 の報告

友の会の「就労部会」において、昨年 2月 から3月 にかけてアンケー ト調査を行った結果、

「就労部会」に望むものの第一位が「膠原病患者同士の情報の共有、交流会の開催」でした。

この結果を受けて、本年 3月 18日 (日 )に西九条第五町団集会所 (大阪市此花区)にお

いて関西ブロック主催の「就労部会のつどい」を開催しました。

今回の「就労部会のつどい」の参加者は 9名 (ス タッフを除く)で したが、機関誌「膠

原 188号」に開催案内を掲載いただいたので、東海や九州からの参加もありました。

就労部会のつどいのプログラム

①「就労部会」アンケート調査の報告

「障害者差別解消法と難病患者」報告

(14:00～ 15:OO)

②「就労部会」交流会

(15:00～ 16:30)

今回の「就労部会のつどい」では、交流

会に先立って情報の共有 として、「就労部

会」のアンケー ト調査の報告と、就労問題

につながる「障害者差別解消法と難病患者」

についての報告も行いました。

参加者からは「皆さんのお話を聞くこと

ができて、働 くことに対 して悩んでいるの

は自分だけではないのだと少し心が軽 くなりました。」、「就労部会のつどいが、今後いろ

いろなところで開催されるといいなと思います。」などの感想をいただきました。就労問

題の重要性は大きくなっていくと思いますので、各地で「就労部会のつどい」が開催され

ることを期待したいと思います。 〔報告 :大黒宏司 (関西ブロック事務局)〕

不要入れ歯リサイクル

～その入れ歯捨てないで !

捨てられずにしまつてある不要になつた入れ歯や、歯の治療の際取り除いたクラウンなど

を友の会事務局までお送り下さい。不要になつたクラウンなどは治療費に含まれていて本

来は患者さんのものです。あなたのご協力で収益金の 30%があなたの支部へ還元されます。

会員の皆様のご協力をよろしくお願いいたします。

③不要になつた入れ歯を寄付する方法

① 汚れを落とし、熱湯か入れ歯洗浄剤 (除菌タイプ)で消毒をして下さい。

② 新聞広告等の厚手の紙で入れ歯を包み、ビニール袋に入れてください。

③ 封筒に入れ、下記の宛先まで郵便でお送り下さい。

(申 し訳ございませんが送料は自己負担になります)

〒 102-0071東京都千代田区富士見 2-4-9203 全国膠原病友の会

※差出人は匿名でも結構ですがその時は都道府県名を封筒の裏に必ずお書き下さい。

(収益金を各支部に還元するために都道府県名が必要になります)

お問い合わせ :友の会事務局 Te1 0 3-3288-0721



「就労部会」だより 引き続き、就労部会の登録者を募集しています

「小児膠原病部会」に続いて、「就労部会」の活動を始めま した。そこで、弓|き続き「就

労部会」に登録 していただける会員を募集 しています。

「就労部会」は就職を希望している方だけではなく、現在就労している方、これま
で就労してきた方、自営業の方を含めて、就労に関心のある方尺の参加をお待ちし
ております。どしどし「部会」への登録をお願い致します。

◎「就職の面接のときに病気のことをどのように伝えればいいんだろう」
◎「仕事を続けるために少しの配慮があればいいのになぁ」

◎「働いている皆さんはどのように仕事と療養を両立しているんだろう」
◎「どのような仕事内容なら働きやすいのかなぁ」 などなど

「就労部会」は仕事にまつわる具体的な問題や事例を集めて、皆さんでその経験を
共有することを目指します。よって現在就労している方のご意見やこれまで就労し
てきた方からのア ドバイスもとても大切になります。膠原病患者自身の体験からし
か解決できないFD5題が多<あると思いますし、就職や就労継続のための様皮なヒン
トもあると思います。ぜひ「就労部会」へご登録の上、ご協力をお願いいたします。

さらに「就労部会」の皆さんからのご意見は、就労支援の専門家にも協力いただき、
総合的な難病対策の実現に向けて活かしたいと目っています。登録方法は簡単です
ので、まずは「就労部会」へのご登録をお願いいたします。

※なお「就労部会」はお仕事を斡旋する事業ではありません。ご了承<ださい。
※「小児膠原病部会」の登録者で「就労部会」にも登録希望の方も、お手数ですが

局」途「就労部会」への登録をよろし<お願いいたします。

〔登録のご案内〕 ※反の会会員のみ登録が可能です (賛助会員でも登録可能です)

・ 対象者…就職を希望している方、就労している方、これまで就労してきた方、
その他、就労に関する情報を欲しい方、就労支援に関わる方尺など
(学生の方で今後の就職のことを不安に思つている方も登録<ださい)

。登録方法…◎ホームページからの登録 (http:〃 www.kougen.org/)
◎ハガキもしくは封書による登録

〔氏名、住所、電話番号、所属支部名、関係 (本人・ご家族。その他)、

「就労部会登録希望」と記載のうえ、下記まで郵送ください。〕
〒 102-0071 東京都千代田区富士見 2-4-9-203

(一社)全国膠原病友の会 宛
◎ FA×による登録

(上記 〔 〕内を記載のうえ、03-3288-0722ま で FAXく ださい。)

※申し訳ございませんが、電話による登録は受け付けておりません。

・内 容…「小児膠原病部会」と同様に、不定期に「就労部会」のニュースレター
の発行を予定しています。

※費用は会費に含まれていますので、別途の徴収はありません。
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「小児膠原病部会」だより 引き続き、部会登録者を募集しています

「小児膠原病部会」では、ヨ|き続き、部会に登録していただける会員を募集してい

ます !「小児膠原病部会」は小児期に発症した方の親御さんだけではなく、小児期

に発症した患者さん、現在は成人された患者さんなど、小児膠原病に関わる方長の

参加をお待ちしております。どしどし「部会」への登録をお願い致します。

〔登録のご案内〕 ※反の会会員のみ登録が可能です (賛助会員でも登録可能です)

・対象者…20歳までに発症された患者およびそのご家族 (現在、成人された方も可)

その他、小児膠原病の情報を欲しい方など、小児膠原病に関わる方々

・ 登録方法…◎ホームページからの登録 (http:〃 WWW.kOugen.org/)

◎ハガキもしくは封書による登録

〔氏名、住所、電話番号、所属支部名、関係 (本人。ご家族。その他)、

「小児膠原病部会登録希望」と記載のうえ、下記まで郵送ください。〕

〒 102-0071 東京都千代田区富士見 2-4-9-203

(―社)全国膠原病友の会 宛

◎ F∧ Xによる登録

(上記 〔 〕内を記載のうえ、03-3288-0722ま で FAXく ださい。)

※申し訳ございませんが、電話による登録は受け付けておりません。

・内 容…登録いただいた方には、機関誌「膠原」の付録として、不定期に「小

児膠原病部会」のニュースレターを郵送いたします。

※費用は会費に含まれていますので、局」途の徴収はありません。

日本は四季折長の風景を楽しめる国です。

身近な風景の写真や思い出の旅行先の写

真など、機関誌の冒頭を飾るにS、 さわ し

い一枚を募集致します。

※多数の応募の場合は選定させていただ

きますので、ご了承<ださい。

※写真は原則として返却いたしかねますの

で、ご了承ください

〔郵送の場合〕〒 102-0071 東京都千代田区富士見 2-4-9-203号

(一社)全国膠原病友の会 表紙写真係 宛

※写真の説明を添えていただければ有り難いです。

〔メ
啜垢洟聾は十岩R群増鬱猥」暑景

'雰

房層8馨墓鮨『どまうFす
)
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弄蔑1履ミ邸輩1大
学) 

町
●開会挨拶/13:30～ 13:35

針谷 正祥(東京女子医科大学)

13:35～ 13:55

高安動脈炎の診断とPE丁検査
磯 部 光 章 (榊原記念病院)

『
 信[lil[セ塊留禦レltザソ雪オ旨針
巨細胞性動脈炎の診断と治療
杉 原 毅 彦 (東京都健康長寿医療センター)

●休憩/1435～ 14:50

14:50～ 15:10

小児高安動脈炎の診断と治療
伊藤 秀一 (横浜市立大学)

2018

大型血管炎市民公開講座

やりたいことをするための
セルフマネジメント
武田 飛呂城           。
(NPO法人日本慢性疾患セルフマネジメント協会)

パネルディスカッション

●閉会挨拶/15:55～ 16:00

高崎 芳成 (‖頃天堂大学)

性動

9月 2日日
開場/13:00 講座時間/13:30へ′16:00

フクラシア丸の内オアゾ
Ha‖ B
〒100‐0005東京都千代田区丸の内1‐ 6・ 5
丸の内1ヒ ロビルディング16階
●03‐ 6430‐9355

公益財団法人 日本心臓血圧研究振興会

難治性血管炎に関する調査研究班

あけばの会

参加無料
ウェブサイトからお申し込みください。

どなたでもご多加いただけます。

htt ps://、 、ぃ、、Ouialivc.cO.il)/Shilnnin2018/
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=JPA地域難病連プロック交流会 参加のご案内=

この度、JPA(一般社団法人 日本難病 0疾病団体協議会)地域難病連ブロック交

流会に厚生労働省難病対策課の課長や課長補佐、主査が、お二人ずつ出席されるこ

とになり、1～2時間程度の懇談・意見交換の時間を設けられています。

直接、難病対策課の方々と話をする機会はあまりないことだと思いますので、是非

この機会に膠原病患者の現状を伝え、改善すべきところなどをご提案いただければ

と思います

難病の患者 。家族の現状や医療提供体制、医療費助成、福祉サービス、就労支援、

難病相談支援センターや保健所の活用等へのご意見ご要望を伝える機会です。是非、

各地域のブロック交流会にご参加いただき、直接お話 してください。

JPA地域ブロック交流会への出席は事前申込みが必要です。

所属の難病連からの案内にお申込みください。 日程は下記のとおりです。

変更になる場合がありますので、申込時にご確認ください。

なお、難病連に加盟されていない支部の方、JPAに加盟 していない難病連の方で

参加ご希望の方は友の会事務局にお問い合わせください。

プロック交流会開催

予定日

難病対策課出席

予定日
ブロック名 開催地

8月 25日 ～26日 8月 26日 北陸・近畿ブロック 滋賀県大津市

9月 1日 ～2日 9月 1日 北海道・東北プロック 宮城県仙台市

9月 29日 ～30日 9月 29日 中国・四国ブロツク 広島県広島市

9月 29日 ～30日 9月 29日 九州ブロック 熊本県熊本市

10月 27日 ～28日 10月 27日 中部・東海ブロック 愛知県名古屋市

12月 8日 12月 8日 関東ブロック 栃木県宇都宮市
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厚生労働省からのお矢□らせ

被保険者証について

Q 自宅などが被災して、医療保険の被保険者証がありません。病院を受診し

たいのですが、大丈夫でしょうか。

A 平成30年 7月豪雨で被災された方は、被保険召証がなくとも病院などの

受け昼亘生二立二薬局で薬を受け取ることもできます。

病院、薬局などの窓□で、[1]氏名、[2]生年月日、[3]連絡先 (電話番号

等 )、 [4]力 0入 している医療保険の保険者が分かる情報 (企業等で雇用されて

いる方・ 家族の保険の場合は事業所 (会社)名、それ以外の国民健康保険の場

合は住所 (国民健康保険組合の場合は組合名も)、 75歳 以上の方の後期高齢

者医療制度の場合は住所 )、 を伝えて<ださい。

Q 自宅などが被災して、介護保険の被保険者証がありません。介護サービス

を受けたいのですが、大丈夫でしょうか。

A 平成30年 7月豪雨で被災された方は、介護保険の被保険者証がなくとも
介護サービスを示」用できます。

介護事業者に、[1]氏名、[2]住所、[3]生年月日を伝えて<ださい。
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医療受給者証について

Q 自宅などが被災して、難病又は小児慢性特定疾病の医療受給者証が手元に

ありません。治療のため病院を受診したいのですが、自己負担は軽減されま

すか。

A 平成 30年 7月豪雨で被災された方は、特定医療 (難病)又は小児慢性特

定疾病医療の医療受給者証がなくとも病院や薬局の窓□で一部負担金が軽減

されますcこれらの窓□で、医療受給者証の交付を受けていることを申し出、

氏名、生年月日及び住所を伝えてください。

なお、「窓□での自己負担について」に記載のとおり、平成 30年 7月豪雨

で被災された方は、病院、薬局などの窓□で支払う一部負担金が平成 30年

10月末まで免除又は猶予される場合があります。詳しくは、受診される病院

など又は加入されている医療保険の保険者の窓□でお尋ねください。

Q 自宅などが被災して、医療受給者証の更新ができず、有効期限が過ぎてし

まいました。病院を受診したいのですが、事前に医療受給者証の申請を再度し

なければならないでしようか。

A 医療受給者証をお持ちの方で、平成 30年 7月豪雨発生日 (平成 30年 6

月 28日 )から同年 11月 29日 までの間に、その有効期限を迎える方 (特

定被災区域内に居住地を有する方に限ります。)は、その有効期限を同年 11

月 30日 まで自動的に延長することになりました。病院、薬局などの窓□で、

現在お持ちの医療受給者証をご提示ください (医療受給者証を紛失等された

方は、この一つ前のQの回答を御覧ください。)。

なお、「窓□での自己負担について」に記載のとおり、平成 30年 7月豪雨

で被災された方は、病院、薬局などの窓□で支払う一部負担金が平成 30年

10月末まで免除又は猶予される場合があります。詳しくは、受診される病院

など又は加入されている医療保険の保険者の窓□でお尋ね<ださい。
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Q 自宅などが被災して、医療受給者証に記載されている指定医療機関での受

診ができません。他の医療機関でも大文夫でしょうか。

A 平成 30年 7月豪雨で被災された方は、緊急の場合には、医療受給者証に

記載されていない指定医療機関で受診した場合も一部負担金が軽減されます。

また、指定医療機関以外の医療機関 (仮設医療機関等で一定の要件を満たす

ものも含みます。)でも一部負担金が軽減されます。

なお、「窓□での自己負担について」に記載のとおり、平成 30年 7月豪雨

で被災された方は、病院、薬局などの窓□で支払う一部負担金が平成 30年
10月末まで免除又は猶予される場合があります。詳し<は、受診される病院

など又は加入されている医療保険の保険者の窓□でお尋ね<ださい。

窓□での自己負担について

Q 被災して、医療機関の窓□で自己負担を支払うことが困難なのですが、病

院を受診しても大文夫でしょうか。

A 平成 30年 7月豪雨で被災された方 (以下の要件のうち 1～ 5のいずれか

に該当する方)は、病院や薬局などの窓□でその旨をご申告いただ<ことで、

病院、薬局などの窓□で支払う一部負担金が平成 30年 10月 末まで免除又

られることはありません。

1.

2.

3.

4.

5。

住家の全半壊、全半焼、床上浸水又はこれに準ずる被災をした

主たる生計維持者が死亡し又は重篤な傷病を負った

主たる生計維持者の行方が不明である

主たる生計維持者が事業を廃止し、又は休上した

主たる生計維持者が失職し、現在収入がない
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【災害救助法の適用市町村に住所を有する方であつて、次の保険者に加入され

ている方が、免除又は猶予の対象となります。】

0災害救助法が適用されている市町村の市町村国民健康保険及び災害救助法が

適用されている市町村が所在する府県の後期高齢者医療 (免除)

・ 協会けんぽ (免除 )

・ 災害救助法が適用されている市町村に所在する健康保険組合など (猶予)

※猶予の対象者の最新の情報は、厚生労働省HP「平成30年 7月豪雨関連情報」>「平成

30年 7月豪雨により被災された皆様の医療機関等での受診の際のご負担が猶予されま

す」で確認できます。

介護保険の利用料についても、同様の免除措置があります。

詳 しくは、受診される病院など又は加入されている医療保険の保険者の窓□

でお尋ねください。

処方せんについて

Q 普段飲んでいる薬がな<なりそうですが、交通の遮断等により、病院を受

診し処方せんをもらうことができません。近<の薬局で薬をもらうことはで

きますか。

A 平成 30年 7月豪雨で被災された方は、事後的に処方せんが発行されるこ

とを条件として、病院などを受診しな<とも、お近くの薬局で受け取ること

ができます。

ただし、交通の遮断、近隣の医療機関の診療状況など、客観的にやむを得

ない理由により、医師の診断を受けることができない場合であつて、医師と

の電話やメモ等により医師からの処方内容が確認できる場合に限られますの

で、まずは薬局で相談してください。

※これらの内容は、平成 30年 7月 20日時点でのものであり、今後、変更があり得ますの

でご注意ください。

()優等々鼎f厚 生労働省健康局難病対策課
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～ 大切な方へ贈ιl春せんか ～

策害備蓄用バン

「JPAバンだrr」

JPA(日 本難病・疾病団体協議会)では、JPAの活動資金、各力0盟団体の資金づ<りの
為の新規事業として、「災害備蓄用ノヽン」を販売することになりました。
2011年に東日本大震災、2016年には熊本地震が発生し、多<の被害がありました.

この機会に、いざとぃう時に備えておきませんか。ご家族、大切な方へのギフト用と
してもいかがでしょうか。

生 ご注文お待ちしております。

*

●
カウ7

ビタミンCが豊富で甘さと酸っぱさを備
えた芳醇な味わいの、北海道を代表
する果実です。『 不老長寿の実』として
有名です。

シーベリー

酸味と甘みを合わせて持ち、ビタミン
A,C、 Eとカロテノイドや不飽和脂肪
酸を含む『     』と言われてい
ます。

56

種 類 は Aス カ ■7と シ ー ベ rJ_の 2種 類 で す 。
北海道特産のヘルシーな果実の味をお楽しみいただけます。
(卵不使用のためアレルギーのある方も安心 !)

栄養成分表示 1∞ g当 たり

- j<rL ji-_ 367kcal

たんぱく質 8.7g

脂   質 15.3g

炭 水 化物 48.5g

ナ トリウム 210mg

栄養成分表示 loo g当 たり
:r;l.zL:F*.- 371kcal

たんぱく質 7.8g

脂   質 15.3g

炭 水化 物 50.6g

ナ トリウム 210mg



θ ●
◆ 商品内容・販売価格 ◆

【送料は別途ご負担となります】

ロ
ロロ 名 金  額

『ギフトセット』(6缶入り)

ハスカップロシーベリー 組合せ自由
3,500円 (君竜うと)

『お試しセット』(2缶入り)ハスカップ&シーベリー 1,200円 (税込 )

『基本セット』

ハスカップ(24缶 ) 12,960円 (税込 )

シーベリー (24缶 ) 12,960「 ](Tit;込 )

ハスカップ&シーベリー (12缶 +12缶 ) 12,960円 (税込 )

一

※ご注文後 14日 前後の発送となります

お問い合わ世Oa中し込諄

お申し込みは、電話・F∧×により申し込み<ださい。

F∧×での注文は下記必要項目を記入しお送りください。

① 名前 ② 住所 (送付先)③ 電話番号 ④ 品名 ⑤ 数量

〒102-O071 東京都干代田区富士見2-4-9-203
-般社団法人 全国膠原病反の会

丁EL:03-3288-0721
(平日 10:OO～ 16:○○の時間帯でお願いいたします)

F∧ × :03-3288-0722

●
.●
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この度の大阪府北部地震および平成 30年 7月 豪雨により、被害を受けられまし

た地域の皆様にお見舞いを申しあげます。一日も早い復旧を心よりお祈りいたしま

す。避難所等で避難生活をしておられる方は、下記友の会事務局までご連絡下さい。

災害の影響によって会員の方が退会せざるを得なくならないように、全国膠原病

友の会では引き続き
″
被災による会費免除

″
を行つております。

◎上記の「災害救助法」の適用になつた災害において被災された方は、次ページの「会

費免除申請書」をコピーいただき必要事項を記載のうえ、全国膠原病友の会事務

局まで提出ください。追つてご連絡させていただきます。

※該当者については平成 30年度の会費一年分を免除します。

すでに会費を支払われた対象者は次年度の会費とします。

※最近は上記の災害以外にも大雨などによる自然災害が各地で起こつています。

上記以外の災害で被災された方、また東日本大震災の影響で会費納入が困難な

方も検討させていただきますので、事務局までご連絡ください。

〔事務局住所〕〒 102-0071東 京都千代田区富士見 2-4-9-203

(― 社)全国膠原病友の会事務局 宛

(問 合せ先電話 :03-3288-0721ま でお願い します )

〔被災による会費免除の対象者〕

〔平成 27年4月以降に「災害救助法」の適用になった災害〕

・平成27年□永良部島 (新岳)の噴火に対して 〔鹿児島、5月 29日〕

・平成 27年台風第 18号等による大雨に対して 〔茨城、栃木、宮城、9月 9日〕

・ 平成 27年台風第 21号に対して 〔沖縄、9月 28日〕

・平成 28年熊本県熊本地方を震源とする地震に対して 〔熊本、4月 14日〕

・平成 28年台風第 10号に対して 〔北海道・岩手、8月 30日〕

・平成 28年鳥取県中部地震に対して 〔鳥取、10月 21日〕

・平成 28年新潟県糸魚川市における大規模火災に対して 〔新潟、12月 22日〕

・平成 29年 7月 5日からの大雨に対して 〔福岡・大分、7月 5日〕

・平成 29年 7月 22日からの大雨に対して 〔秋田、7月 22日〕

・平成 29年台風第 18号に対して 〔大分、9月 17日〕

・平成 29年台風第 21号に対して 〔和歌山・ 三重・京都、10月 22日〕

・平成 30年 2月 4日からの大雪に対して 〔福丼、 2月 6日〕

・ 平成 29年度豪雪に対して 〔新潟、2月 14日〕

・ 平成 30年大阪府北部を震源とする地震に対して 〔大阪、6月 18日〕

・ 平成 30年 7月豪雨による災害に対して

〔岐阜、京都、兵庫、岡山、広島、山□、鳥取、島根、愛媛、高知、福岡、7月 5日〕
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〔被災による会費免除申請書〕

申請 日 :平成   年   月   日

一般社団法人 全国膠原病友の会

代表理事 森 幸子 様

申請者氏名

申請者住所

(現住所)

一Ｔ

避難・転居前

の住所

(住所が変更に

なつた方のみ)

一Ｔ

所属支部名

連絡先電話

申請理由

添付書類等

※右欄の番号

を○で囲ん

でください

２

　

３

「り災証明書」がある場合は証明書の写しを添付してくださし■

その他に証明できる書類のある場合は写しを添付してくださし、

証明書のない場合は理由を下に記載してくださし■
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昭和 46年 6月 17日  第3種郵便物認可 (毎月6回 0の 日・5の 日発行)

平成 30年 8月 20日 発行 SSK 通巻第 5153号

～ 編 集 後 記 ～

◎本号では、「平成 30年度全国膠原病フォーラム in大阪」での医療講演を中心に

掲載しました。「最近の膠原病治療の動向」については京都大学の三森経世先生に

ご講演いただき、「日常生活における注意点」については和歌山県立医科大学の藤

丼隆夫先生にご請演いただきました。次号では午後からの「私たちで考える膠原

病患者のこれからの生活～難病法に見直しに向けて」をテーマとしたパネルディ

スカッションについて掲載します。

◎難病患者への医療費助成については経過措置が終了し、今年 1月より不認定となつ

た方が暫定で 8万 4千人、申請されていない不明の方が 6万 4千人おられるこ

とが厚労省難病対策課から報告されました。医療費助成の申請結果で軽症者とな

り、申請が通らず医療費助成から外れた方の中で、後に、病状が悪化してお困り

の方、再度医療費助成の申請をされた方がおられましたら 本部事務局までご連

絡をお願いします。

⌒

■

■

■

■
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この度の西日本における豪雨災害により被害に遇われた地域の皆様には、心よりお

見舞い申し上げます。日にちが経つとともにその被害状況に心が痛むばかりです。

お薬のこと、通院のこと、その他お困りのことはございませんでしょうか ?

本号では、西日本豪雨災害につきましての厚生労働省健康局難病対策課からのお知

らせを掲載させていただきましたのでご参考になさってください。

避難される時は、お薬手帳、膠原病手帳等を携帯することは必要ですが、持ち出す

ことが出来なかった場合は、いつも服用している命を守る大切なお薬の名前は覚え

ておくようにしましょう。

避難されている方、被害の後片付けをされていらっしゃる方、大変暑い日が続いて

おりますので、熱中症対策もとりながらお疲れが出ないようにと願っております。

一日でも早く元の平穏な生活に戻れますようお祈り申し上げます。

代表理事 森 幸子

◎西日本豪雨 。被災支部支援のための支援金のお願い

全国膠原病反の会では、西日本豪雨で被災された皆様を支援するために支援金

の募集をさせていただきます。

ぜひ皆様のご協力をお願いいたします。

[支援金の送金先]

□座番号 O0180-2-116096
加入者名 全国膠原病反の会

*通信欄に「支援金」とご記入ください。


