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岡本由加里)

　

９月６日の地震の後、余震や大雨など心配が続く日々ですが、皆さん体調

はいかがでしょうか。不安が癒えない、天候も優れないことで、お体に影響

は出ていませんか。

　

あの大きな地震の時、多くの皆さんは「冬じゃなくて良かった」と感じら

れたと思います｡あれがもし冬だったら…と思うとソツとします｡その「冬」

が、もうそこまで来ています。最近は「災害は忘れた頃にやってくる」では

ありません。忘れる暇もないくらい次から次へとやってきます。あの地震で

得た教訓・反省を、この冬の備えに生かしましょう。少しでも不安の少ない

日々を過ごせますように、願っています。

　

大変なこともありましたが、そんな中、10月には難病連札幌支部のバザ

ー、苫小牧市での医療講演会が開かれました。ご協力いただいた皆さん、あ

りがとうございました。行事の中で会員さんとお会いし、お話しできたこと

はとても嬉しいことでした。

　

また、お礼が遅くなりましたが、７月のいちばんぼしに同封したアンケー

トにたくさんの会員さんにご協力いただき、大変ありがとうございました。

現在皆さんに報告できる形にするための作業を進めています｡更に､（―財）

北海道難病連でも全加盟疾病団体を対象に同様のアンケートを取って集計

することになり、そちらにも７月のアンケートを活用することになりまし

た。このアンケート結果が、来年度の難病法見直しに大きな影響を与えるこ

とを期待しています。

　

平成最後の大晦日、平成最後の新年を迎えます。昭和生まれの私は、平成

なんてつい最近という意識でしたが、来年は平成31年。昭和の半分ほどの

長さになっていたのですね。皆さんの「私の平成10大ニュース」は何だっ

たでしょう。そしてそれは明るいニュースだったでしょうか。

　

せめてお正月は穏やかに迎えられますように。日に日に寒さが増しますが、

皆さんどうぞお体にお気を付けて。佳いお年をお迎えください。



医療講演会講演録

全身性工11テマトーラ1スの病態と

　　　

最近の治療の進歩

市立札幌病院副院長向井正也先生

　

ただいまご紹介いだきました市立拘幌病院の向井です。本日はよろしくお願い

いたします。

　

今回はしばらく話していないので話をさせてくださいと立候補をさせていただ

きました。ほかに堀田先生と力喀＝いぴちぴちした優秀な先生たちがお話したいと

いうところを無理に私がお話させてもらうことにしました。

　

治療の話だけと思ったのですけれども、新しくSLEになられて参加されている

方もいらっしやるということで、病気についての話も最初にします。私はとても

早口でスライドの枚数も多いので、お手元の資料を参照されて見ていってくださ

い。

　

まずSLEについてです。 SLEというのは若い女性に好発し、原因は不明で多臓

器が冒されるのでさまざまな症状が出現してきて、背景に免疫異常があるために

多彩な自己抗体が出現してくるという病気です。予後を左右する症状は主に腎臓

と中枢神経症状です。

　

治療としてはステロイドを大量に十分に使うということで予後は極めて改善し

ているということですが、一方でステロイドの副作用を注意する必要があるとい

うことになります｡このように頭の先から爪先までいろいろな症状が起こります。

　

(スライド①)

1｡

2，

3.

4，

5.

6.

7.

全身性エリテマトーデス(SLE)

若い女性に好発する(1:９～11)

病因は不明である

皮膚･腎臓･中枢神経系などの多臓器が侵される

臨床症状も様々なものが出現する

多彩な自己抗体が出現し､背景に免疫異常が存在する

予後を左右する症状は主に腎炎と中枢神経障害である

治療には､主として十分量の副腎皮質ステロイド剤が用いら

れ､予後は極めて改善している

8｡副腎皮質ステロイド剤の副作用に対する注意が必要である

２

①



　

これはだいぶ古いものですが橋本先生が1,000例ぐらいのSLEの人の診断時の

年齢分布と性別をみたものです(スライド②)。男性は若い人に必ずしも限らずに

いろいろな年齢の方に発症しますが、女性は十代から発症してきて二十代、三十

代に診断される人が多いということで、圧倒的に若い女性に多U嘱4気であるとい

うことです。
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SLEにおける診断時年齢分布と性差

　

初発症状としては、関節痛、発熱、

ろな症状が出てくることがあります。

になっている人もいます。

②

蝶形紅斑が多いのですが、ほかにもいろい

例えば血王が高いとかそういうことが初発

これは随分前のスライドで恐縮なのです討れども(スライド③)、ステロイドを

③

－ ３－



どれぐらい大量に使われていたかということで、昭和39年とか43年というＩ期

では、ステロイド大量を使っている人はほとんどおらず亡くなる人が70％ぐらい、

わずか１年間ぐらいの間に65％の方が亡くなっている病気でしたⅡ期(S44～

48）には半分ぐらいの人がステロイド大量に使われるようになり亡くなる人が

30％ぐらいになりました。75％ぐらいの人にステロイド大量を使うようになるⅢ

期(S49～53）になると亡くなる人は10％くらいになりました

　

これを５年生存率で見ると、Ｉ期で5年生存率は68％という病気だったのです。

昭和49年以降､私が大学を卒業するちょっと前くらいからはステロイドを大量に

使うのが当たり前になっていたので、もちろん重症な人で亡くなる方もいるので

すが多くの人は病気で亡くなるということはあまりなくて、５年生存率で96％と

いう病気になってきました。当初は生命のことも考える必要はあるのですが、多

くは長い間一生をどうやって過ごしていくかということを考えなくてはいけない

病気になっています。

　

これは1982年に出た診断基準で（スライド④）、11の項目のうち４つ以上あれ

ばSLEと分類していいですよということです｡こちらはSLICCという2012年につ

くられた診断基準で（スライド⑤）、臨床項目で１つ以上､免疫項目で１つ以上あ

って全部で４つ以上あったらSLEと分類できるというものです。例えば免疫の項

目だけで４つあってもだめで臨床の項目は必ず１つなければだめで、臨床の項目

が４つで免疫の項目が１つなくてはいけないということです。これは抗核抗体が

ほかのものと同列に扱われているというのが特徴です。

1｡

2.

3.

4.

5.

6.

7、

8.

9.

10.

11.

SLEの診断基準(1982)
頬部紅斑

円板状紅斑

光線過敏症

口腔内潰瘍

関節炎

漿膜炎胸膜炎･心膜炎

腎障害蛋白尿0.5g/日以上･細胞性円柱

神経障害痙旱･精神症状

血液学的異常溶血性貧血一白血球減少･リンパ球減少･血小板減

少

免疫学的異常LE細胞･抗ＤＮＡ抗体･抗Ｓｍ抗体･抗ﾘﾝ脂質抗体

抗核抗体(蛍光抗体法)

　

－

　

4項目以上陽性のときＳＬＥと診断できる

４

④



SLICC(Systemic Lupus International Collaborating Clinics)SLE分類基準(2012年)

臨床項目

1急性皮膚ループス{皮膚筋炎または亜急性皮膚ループスによるものを除外する}頬部軸涯(頬部の円布袱ループスと重

複算定しない)中毒性表皮壊死.toxic eptde｢mal necroり$1$ variant of SLE斑点状丘疹.macropapular lupus rash.光線

過敏
2腫性皮膚ループス古典白々円板状ループス{頭頚部または全身性の《iiscold lupus e｢[ythematosus/DLEμ甑剖生(疵贅性)

ループス.hypettrot^ic K』匹s深在性ループス.lupus pann]cuiltls(proninclus)

粘膜ループス.mucosal lupus腫瘍性紅斑性ループス.lupus erylhematosus tumjdus凍瘤様ループス.chEKbl幽s lupus

円板状ループス/扁平苔鮒重複.discoid lupus/lichen piahus overlap

3.口内潰瘍または鼻咽I^J^(Behcet病など他疾患を除く}

４非癈痕性の脱毛凋《脆し吃ｶ1寺徴臆力xの明らｶぬ原因{こよるものを除く}

5.2ヶ所以上の関節炎,滑膜炎皿,また唄E痛443101心の|朝のこ|わぱり

6胸膜炎沁外膜炎卜過ｔでもよい.ほかの明らかな原邸こよるものを除く}

7－白>0.5g/日{尿蛋白塚Ｃr比または24荷間蓄尿による}または赤血球円柱

8､神経学的異常痙鸞,精神症状.psychosis､複合性単神経炎1血管炎症候群によるものを除く),脊髄炎末梢神経または

脳神経障害{血管炎症候群馮染丿鹿尿病などによるものを除く}急性錯乱{中毒.代謝性尿毒症ji剤など.ほかの原因を除

く}

9溶血性貧血

10.白血球:<4000,またはIルハ球〈1000.1回の測定でもよい{ほかの明らｶぬ原因を除〈〉

11血小板g10万.1回の測定でもよい(ほかの明らヵ心原因によるものを除く)

免疫項目

Ｌ抗核抗体陽性

2.|n:dsDNA抗体陽性<ELISAの場合は羞準値の謬以上)

3.J?LSm抗体

４航リン脂質抗体陽性:lupus antlcoaglanti陽性梅毒反応(｢apid plasma reagln){^陽性抗csrdloitpltvlgA｣gG.or IgM中

等度以上の隅性抗β2-GP1-lgA.lgG.orlglv≪≫性

５砥補体値{C3.C4.orCH50)

6壇接Coombsテスト陽性(溶血性貧血と重複算定しない)

臨床項目.免疫項目の両者の少なくとも１つを含み,計４項目陽性ならＳＬＥとする.{聡;眺肘で４つ免疫だけで４つとい

う算定はしない所見の出現は同時でなくてよい}

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

……-－

　　　　　　　　　　　　　　　　　

⑤

　

昨年私がアメリカリウマチ学会に参加した時に、新しい診断基準の案というの

が出ていました(スライ同l辺))。この基準の絶対条件として抗核抗体が経過中に

アメリカリウマチ学会の基準（案:2017年11月）

　

絶対条件:抗核抗体８０倍以上の既往が有る事

　

臨床項目

　

系統的輔

　　

‥…

　　　　

発熟(38.3℃以上)
皮冊領域

　　　　

盛痕ftしていない脱毛

　　　　

口腔内潰瘍

　　　　

亜急性皮層ループスまたはDLE

　　　　

急性皮廊ループス
関節炎領域

　　　　

2閥節以上の滑騰炎または

　　　　

2闘節以上の圧痛および３０分以上の笏のこわぱり

神経領域

　　　　

せん妄

　　　　

精神病

　　　　

塵世
漿膜炎領域

　　　　

胸水または心外騰液貯留

　　　　

急性心外謨炎

血球領域

　　　　

白血球減少

　　　　

血小板減少

　　　　

自己免疫性溶血僅貧血

腎領域

　　　　

蛋白尿(0.5 g/a以上丿

　　　　

腎生検で11またはＶ型

　　　　

腎生検で1昧たはⅣ型

－ ５－
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１回以上80倍以上ある絶対条件の上にいくつ力ヽの項目の点数がいろいろついてい

ます。免疫の項目もいろいろ点数がついていて、この合計が10点以上あったら

SLEと考えていいとします。

アメリカリウマチ学会の基準（案:2017年11月）

　　

絶対粂件:抗核抗体８０倍以上の既往が有る事

　　

免疫孚的項目

　　

抗ﾘﾝ脂質抗体領域

　　　　　　　

抗カルジオリピン19G抗体40単位以上または

　　　　　　　

抗β2-GP1fgG抗体40単位以上または

　　　　　　　

ループスアンチコアグラント陽性

　　　　　　　　　　　

２

　　

補体領域

　　　　　　　

Ｃ３またはＣ４低下

　　　　　　　　　　　　　　

３

　　　　　　　

Ｃ３およびＣ４低下

　　　　　　　　　　　　　　

４

高度特異性抗体領域

　　　　　

抗ＤＮＡ抗体

　　　　　

抗Ｓｍ抗体

６
６

各領域の陽性になっている理由かＳＬａこよるものであることが強く考えられるものを探用

各領域の最高点を加点してiiく

合計が、１０店以上のものをSLEと分類

基準

新基準(案)

ACR 1982

SLICC

感度

９８％

85％

95％

特異度

９７％

95％

90％ ⑦

　

SLEの患者さんを診断する感度は、昔の診断基準だと85％だったのが、新しい

基準だと98％満たす。SLICCは95％だったのが、それよりもさらに感度がよい。

特異度というのは他の病気をSUEと間違って診断しないようにするものですが、

昔の基準だと95％､SLICCだと90％だったものが、この新しい基準だと97％とい

うことで、大変診断基準として優れているのではないかという案が出ています。

　

ただこれはとても難しくて、こちらの関節炎の項目、関節が２つ以上腫れてい

れば６点となるのですが、例えば関節リウマチで抗CCP抗体という明らかに関節

リウマチの時にしか出てこない抗体があるのですが、それを持っている関節炎の

人はこの項目を数えてはいけないということがあります。この基準は専門の先生

でなければ使うのは難しいかもしれないという問題があります。

　

それから腎生検をした時の腎生検の状況によって点数が違う、例えば腎生検で

Ⅲ型またはIV型だと最初から10点がつくという形になりますので､これに抗核抗

体80倍以上があればSLEという診断になります1

　

全身性エリテマトーデスは英語ではシステミックループスエリテマトーデスで、

SLEの□カレー－プスなのですけれども、ループスというのはもともとオオカミの

顔の目の下の三角形の模様です、昔はこういう皮疹のことを狼庸(ろうそう)、オ

オカミの傷と言っていたのです。蝶形紅斑といって蝶々と同じような形になるも

のです。オオカミの顔と同じような形の皮疹が出るということで狼庸ということ

　　　　　　　　　　　　　　　　

－６－



でループス。同じようなことで花のルピナスも同じよ引こノレープスからきていま

す。

　

蝶形紅斑にもいろいろあります。こういう若い男性にも、この方は横から見て

いますけれど蝶形紅斑に円板状ループス(DLE)もちょっと入っています｡典型的

なこういう形の皮疹になってくるわけですiこれは手に出ているDLEです。爪周

囲の紅斑というのも出てくる人がいます。これはSLEだけじゃなくてほかの病気

でも出てくることがあるので、これだけでSLEということには全然ならないので

す。ほ力ヽの膠原病でもこういう皮疹は共通して見られる症状の一つです。これは

足の指の先に小さい潰瘍ができて、この方は抗リン脂質抗体症候群の人でこうい

う潰瘍をつくる人もいます。

　

腎臓についてです(スライド⑧)。英語で書いてあって申しわけないですけれど

も、腎生検の結果にＩ、ｎ、Ⅲ、Ⅳ、Ｖ、Ⅵ型とあって、Ｉ型というのは全く正

常、ｎ型というのはわずかに変化がある、Ⅲ型、IV型というのは非常に重症なタ

イプのSLE。 Ｖ型というのは膜性腎症になってきている、VI型というのはうんと

進行した腎臓の所見ということになります。

ISN/RPSの新分類(2003年)
Class t

Class I)

Class川

Class (V

Class V

Class VI

Minima) mesangia川upus nephritis

Mesangial proiiferativelupus nephritis

Focal lupus nephritis

Diffuse segmental or global lupus nephritis

Membranous lupus nephritis

Advanced sclerosinglupus nephritis

特徴:1982年、1995年の活動性病変､慢性期病変の概念を踏襲しつつ､全体としては

1974年のＷＨＯ分類に近いものとなっている｡標準化した定義を導入して、分類の曖昧

さをなくしている。
⑧

　

SLEという診断がついていて腎臓の方に疑いがあり尿に所見があった場合には、

どのタイプの腎臓なのかということを見るために腎生検は必須です。それによっ

て治療法が全然変わってくるので、腎生検をやりましょうと言われたらやってい

ただくしかないということですi

　

SLEではこのようなたくさんの自己抗体が出てくる可能性があります（スライ

ド⑨）。皆さんに全部出るわけではないのです｡特にこのDNAとヒストンは核酸に

関係するものですが、これに対する抗体が病気に関係してくる抗体ということに

なります。
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SLEの代表的自己抗体
DNA

　　

d$DNA

　　

ssDNA

Histones

　　

Histones

N onhistone antigens

　　

nRNP

　　　　　　

Sm

　　　　　　

U1RNP

　　　　　　

hnRNA

　　　　　　

A2/RA33

　　　　　　

Ribonudease P (RNas≫ P)

　　

scRNP －

　　　　　　

SSA/Ro

　　　　　　

SSB/La

　　

DN A/chromatin binding proteins

　　　　　　

PCNA

　　　　　　

Ku p7QfpB0

　　　　　　

Transcriμ[ion activator Spi

　　　　　　

HMG-17

　　　　　　

UbiquHJn

　　　

other nuclear antigens

　　　　　　

・i/SL

　　　　　　

Lamms

　　　　　　

nucleolar and ribosomal proteins

　　　　　　　　　　　

Ribosomat P proteins

　　　　　　　　　　　

RNAhelicase(Gu)

　　　　　　　　　　　

p80 coilin

　　　　　　　　　　　

ASE-I

　　　　　　　　　　　

Mitotic spindle associated proteins

　　　　　　　　　　　

NuMAri

　　　　　　　　　　　

HsEg5(NuMA･2)

　　　　　　

cyto^^astTHC antigens

　　　　　　　　　　　

20Sproteasome

　　　　　　　　　　　

ｐ５７

　　　　　　　　　　　

ＧＯＩがapparatus

　　　　　　　　　　　

Mitochondria

　　　　　　　　　　　

Heat $hock protein

phosphoRpid related proteins

　　　　　　

β2≒9りcoprotein

　　　　　　

prothrorr^in

　　　　　　

anneχinV

細胞表面

　　　　　　

赤血球

　　　　　　

白血球(リンパ球)

　　　　　　

血小板

好中球細胞質酵素

　　　　　　

myeloperoxidase (MPO)

　　　　　　　　　　　　　　　　

⑨

　

診断するための一般的な検査としては、普通の検尿、赤沈、cRPという炎症の

程度を見るものとか、cBcというのは白血球の数と力ヽ貧血、血小板の数を見るも

の。それから生化学検査で、肝機能、腎機能を見るもの、タンパク分画がどうな

っているか、胸に水がたまっていないか、心臓が大きくないか、間費t生肺炎がな

いかどうかというので胸部写真を撮ったりします。

　

最初に患者さんのお話を聞くのが一番大事で、その話を聞いた上でｓＬＥが疑

われた場合にはこういう検査をして異常があるかどうかということをみます。さ

らにスクリーニング用として抗核抗体という検査とssA抗体、これは細胞質にも

抗原がある可能性があるので調べます。それからsLEが強く疑われれば、抗DNA

抗体とか血清補体価というのを調べることになりま式

　

鑑別診断として他の病気を除外するためには抗核抗体が卵生の時には他の抗体

を調べます｡抗リン脂質抗体を調べたり､好中球細胞質に対する抗体を調べたり、

関節が痛い時はリウマトイド因子、抗cｒP抗体、これはアルギニンというアミノ

酸が別のアミノ酸であるシトルリンに変化したタンパクに対する抗体なのですi

主に関節リウマチで出てくる新しく見つかった抗体です。これが出ていると、現

在関節リウマチでなくても健康診断などでもし見つかると将来関節リウマチにな

る可能性があるくらい関節リウマチの特異性の高い抗体です。これが出ていない

　　　　　　　　　　　　　　　　

－８－



関節リウマチの人も10％ぐらいいるのですが､それは関節リウマチの中でも特殊

なタイプではないかということで、これで分類できるぐらい重要な抗体ですが、

SLEとはあまり関係ないです。

　

SLEの活動性を評価するための検査というものがあって、そのためには赤沈、

CRP、CBCというものと生化学検査とか、検尿も必要なのです。抗DNA抗体が上が

っている人では抗DNA抗体、補体が下がっている人では血清補体価が大事なもの

になってきます。これが上がったり下がらない人についてはあまりマーカーには

ならないのですが、典型的なSLEでは抗DNA抗体が上がって、血清補体価が下が

ることが多いのでそれがマーカーになることが多いということになりま醜

　

抗核抗体というのは細胞の核の部分に対する抗体で、このように光ってそれぞ

れパターンがいろいろあってそれによって対応する抗体が考えられるのです。こ

れは病気の人にだけ出るわけではなくて正常の人でも出ます｡正常の人の40％く

らいに抗核抗体が出ます。先ほどの80倍というと大体正常の人の10％から20％

くらい出てくるので、抗核抗体が出たからすぐ病気というわけではないというこ

とだけは覚えておいてください。

　

古い人は知っていると思いますが、LE細胞という検査があります。抗ヒストン

抗体があると反応するのですが、これをやるのにとても手間がかかり検査技師の

人が30分くらいもかかって調べなければならないので､今は行いません｡オーダ

ーしてもいけないという検査です。

　

LEテスト、今は保偵も通らなくなりました。これは特異性も低くて感受性も低

くてほとんど意味がないので行ってはいけないという検査です6昔はこういうの

があったということだけ覚えておいてください。

　

ここからは本題に入って病態についてです｡まず免疫というものです｡天然痘、

最近話題の麻疹とかに罹患すると同じ病気には二度と罹患しない。二度なしとい

うことから納税とか兵役の義務から免除されるというギリシヤ語のイミュニタス

をとってイミュニティという言葉になった。イミュニティ、二度ないということ

が主な意味です。ですからウイルスとか細菌と力ヽの自分の体以外のものに対して

働くと非常にいいものであるということです。

　

免疫には自然免疫と獲得免疫というものがあって、自然免疫というのは涙の成

分とか唾液の中などに入っている物質が働きますi古典的な免疫システムで無脊

椎動物、ミミズと力そんなものにもあって、皮膚とか粘膜に存在して瞬時に反応

していきます。細菌とかウイルスを認識したらすぐに反応するものです。獲得免

疫というのはある程度進化してきた生物にしかなくて、リンパ球が関与して抗体

をつくって反応する免疫なので、免疫の発動まで時間がかかってきま式細胞が

関与しているので抗原を記憶できる。自然免疫よりはるかに強力に作用していく

免疫です。

　

獲得免疫には、液性免疫と、細胞性免疫というものがあって液性免疫というの
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は抗体が関与しています。細胞性免疫というのはヘルパーT細胞と細胞障害性Ｔ

細胞が関与していてこういう形になります。

　

SLEの病態ではインターフェロンと抗DNA抗体というのが大きなものの二つと

いうことになります。これは我々が1983年に発表した論文なのですが､活動t生の

あるSLEでは血液の中のインターフェロンが高い、活動陛のないときは低い、正

常値は全然測れないのが普通なので、とても高いということがわかっています。

　

一人の患者さんの経過を見ていくと、こちらがインターフェロンで活動期には

高くて治療して落ちついてくると下がってきて、再診ずると上がってきてという

ことを起こしていました。髄液とかで見ても高くなっているということを示して

いたのです。

　

SLEの活動期に上昇しているからSLEの活動性と関係していると考えるのが普

通ですけれども、当時のインターフェロンを研究していたのは細菌学教室という

ところで、そこはインターフェロン原理主義が貫かれておりましたので、インタ

ーフェロンは体に良いことをする物質で、悪いことはしないと考えていました。

このためインターフェロンはSLEをよくするために出てきている物質であると何

故力そういう発想になってしまったので、結果としてこの研究は行き詰まっても

ったいない事にここでやめてしまったのです、このまま続けていたらかなりすご

い仕事ができたと今からなら思います。

　

その後インターフェロンがウイルス性肝炎などに使われるようになると自己免

疫現象が起こってくるという副作用がわかり、橋本病が悪化したり、溶血性貧血

が出たり、関節リウマチが出てくるということがわかったので、インターフェロ

ンは実は自己免疫に悪さをしているということがその後にわかったのです。

　

自然免疫のときに出てくるインターフェロンに関係するものにトールライク受

容体があるのですが、SLEではこのうち７と９が関係しているということがわか

りました(スライド⑩)。病原体を認知する自然免疫の最初の認識する機構が卜一

　　　　　　Toll like receptor（TLR）

受容体リガンド　　　　　　　　　下流のシグナル伝達経路

TLR 1　トリアシルリポ蛋白質　　　　　不明

TLR2　リボ蛋白質､グラム陽性菌のペプチド　MyDSS非依存性TIRAP

　　　　グリカン､真菌の多糖､ウィルスの糖

　　　　蛋白質

TLR3　二本鎖RNA､ポリ|:C　　　　　MyD88非依存性TR)F汀ICAM

TLR4　リポ多糖､ウィルスの糖蛋白質　　MyD88*依存性JIRAP

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　MyD88非依存性TRIF/TICAM汀RAM

TLR5　フラジェリン　　　　　　　　MyD88依存性IRAK

TLR6　ジアシルリポ蛋白質　　　　　　不明

ITしR7　合成低分子化合物ヽ一本鎖RNA　　MyDSS依存性IRAK　　　　　I

TLR8　合成低分子化合物､一本.≪RNA　　MyD88依存性IRAK

rrLR9　非メチル化CpGDNA　　　　　MyD88依存性IRAK　　　　　I

TLR10不明　　　　　　　　　　不明

TLR11尿道感染細菌にある分子　　　　MyD88依存性｢RAK

- 10
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ルライク受容体というものです。細菌やウイルスのDNAやRNAなどの物質に反応

するのですが、それぞれ反応するトールライク受容体は違うのです。細菌のDNA

やRNAに反応するのが９と7、ウイルスも９と7、真菌も９と7、寄生虫のDNAに

反応するのも卜－ルライク受容体の９ということで、この卜－ルライク受容体と

いうのは細菌とかウイルスと力そういう外来生物の核酸に反応して最初に発動す

る自然免疫の一つです。

　

外から抗原が入ってきた時にDNAとかが入ってきたら細胞の中のエンドソーム

というところにトールライク受容体７と９があるので、ここでこれが発動してイ

ンターフェロンが出てきて、インターフェロンが出てくるとSLEになる可能性が

ある人はSLEが発現してくるということで、細菌やウイルスの感染があるとそれ

がきっかけとなってSLEが起こる可能性もあるということが考えられるわけです。

　

次が抗DNA抗体です。保験でも測れるものに抗２本鎖DNA抗体ということで、

SLEの疾患及び活動吐のマーカー、診断するときにも有用な抗体です。これは核

酸に反応するのですが不思議なことにDNAを実験動物に免役しても抗体産生はで

きないです。 DNA以外の特定の物質を実験動物に免役すると抗体産生ができて交

差反応性がある。 SLEの患者さんの血清でも実験動物に免役すると抗DNA抗体を

つくることができま札患者さんから生成した核酸というのはDNAのことで、こ

れも免疫すると抗DNA抗体をつくることができます。普通のDNAは免役してもで

きないけれども、患者さんからつくったDNAを免役すると抗DNA抗体がつくれる

ということで不思議なことが起こっていることがわかります。

　

陰性荷電物質を免役すると抗DNA抗体を産生することができるという研究は昔

随分やられていました。SLEの抗DNA抗体の抗原というのはDNAでなくて交差反

応性抗原なのか、それともDNAは本当に抗原なのかというようなことが疑問とし

てありました。

　

私がいたニューヨーク州立大学にスタイマンという人がいて､その人が､抗DNA

抗体が陰性で中枢神経ルー－－プスや全身性血管炎を呈する例ではdIL液の中にDNAが

存在しているということを最初に見つけたのです。このDNAは人由来であって、

なぜか180から200KDくらいの分子の大きさをもった階段状の構造を持っている

ということが示されました。

　

このような形で存在することからヌクレオソームという形で患者さんの血液の

中でDNAは存在しているということがわかりました。ヌクレオソームとは何かと

いうと、染色体というのは遺伝子が糸巻き状にぐるぐる巻きになっているもので

すが、ほどいていくとこんな形になっていきます。これがDNAで真ん中にヒスト

ンというタンパク質があってその回りをDNAがぐるぐると巻いていてこんな形に

なっています。これがヌクレオソームというものです、おたまじやくしの尻尾が

なくなるときに細胞が死んでいくのですが、そういうふうに自然になくなってい

くべくように細胞が死んでいくことをアポトーシスといいます。その場合にはこ
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こでDNAが切断されてヌクレオソームという形で細胞外に排泄されていきます。

ヌクレオソームという形でSLEの患者さんの血液の中にはDNAが存在していると

いうことがわかりました。

　

アポトーシスというのは、人間の体の中のいろいろなところで起こっているの

ですが、それが無尽蔵に体の中に出てくるのでそれが処理しきれずに抗原となっ

てSLEの患者さんでは抗DNA抗体が反応しているということがわかりました。

　

ヌクレオソームに抗原性があって自己免疫反応を惹起させるということがわか

ったのです。ヌクレオソームはアポトーシスが充進していて遺伝的背景がある人

では自己反応性Ｔ細胞が出てきてヌクレオソームの異常があるとこういう質的変

化があったりすると、これに抗体ができてきます。ヌクレオソームは糸球体にも

沈着するのでこういうものがヌクレオソーム関連抗体、腎糸球体の基底膜に結合

して補体が活性化されて糸球体腎炎が起こる。皮膚にもつくことがあるので皮膚

炎を起こしてきたりして。これが中心的役割を果たしているということになりま

す。

　

ここで細胞が死ぬと核酸が出てきて、ここに抗体があるとこれが取り込まれて

トールライク受容体の７と９というのが活性化されると、インターフェロンが出

てきて、インターフェロンから単球が活性化されて、単球からＢ細胞刺激因子と

いうのが出てきて、Ｂ細胞が活性化されて自己反応性の自己抗体が出てくるとい

う形になってきます。

　

皆さんに大きな図を配っています(スライド⑥)が、これが今回の病態の肝にな

るところです。全部英語で書いてあって申しわけないですけれども、ウイルス感

染や紫外線障害があると組織障害が起こってきて、ここで核酸(ヌクレオソーム)

が出てきま醜ヌクレオソームが出てトールライク受容体７や９が働くとここで

インターフェロンが産生されてくる。組織障害が生じるとDNA関連物質が免疫の

抗原提示を起こして抗原提示細泡からＴ細胞が活性化される。Ｔ細胞が自己反応

性Ｔ細胞を持っている人についてはＢ細胞を刺激して、ここでＢ細胞がどんどん

増えていって分化して形質細胞という抗体をつくる細胞に変わるのです。すると

自分自身の体に反応する抗体、この場合、抗DNA抗体とか抗ヌクレオソーム抗体

を作ってきて、体の中にはこの抗原となるものは無尽蔵にあるので、ここで免疫

反応が起こってきて、免疫反応が起こるとここで免疫複合体というのがつくられ

てこれが組織に行ってここで組丿孵章害を起こしてきます。そうするとまた同じこ

とが起こってきます。一旦ここでスイッチが入ってしまうと、あとは自動的にぐ

るぐる回ってサイクルになってしまう。何もしないとどんどん悪化していくだけ

で良くなることはまずないということになるわけでれて１すから何か治療しない

限りこの自己免疫反応は止まることがないということです。そういう形が病態に

なっていると思ってください。
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では治療をどうするかということです。ここから本題になります。

　

SLEの治療は副腎皮質ステロイド剤、先ほどＩ期、ｎ期、Ⅲ期の話にもありま

したが、初期投与として中から大量投与することが原則です。これで予後がすご

く良くなったということで、プレドニソロンというお薬で40～60昭ぐらい、こ

れは大体８錠から12錠くらいになるのですが､これだけではうまく抑えきれない

という例があるので､うんと重症の人について1まノ勺レス療法といってステロイド、

メチルプレソニソロン、力価が1,25倍あるのですが、これＩグラム。プレドニソ

ロンにすると1,250ミリグラム相当になりま札１グラムを３日間使って、その

後プレドニソロン40啄とか60 mg使って、これを繰り返すというような治療法

をやることもありますiステロイドだけでうまくいかないということもありまし

たが、昔はステロイドしかなかったので、長期に中等量から大量を使うこともあ

りました。

　

その後免疫抑制剤というのが出てきました。免疫抑制剤としては、シクロフォ

スファミド、アザチオプリンがありました。 10－20年ほど前になってミソリビン

とタクロリムス、シクロスポリンが使えるようになり、さらにミコフェノレート

モフェチル(MMF)が出てきて、最近ヒドロキシクロロキンと生物学的製剤として

ペリムマブというのも出てきました。あと血漿交換療法というのは必要な人に行

います。残念ながら腎不全になってしまった人については血液透析が必要になる

人もあります。いろいろな合併症や副作用を起こしてくることがあるので、それ

ぞれの治療が必要になることがあります。

　

新しいお薬のMMF、商品名はセノレセプトと言います。これは公知申請と言って

治験をせずに､これは有効な薬であるということ論文とかをたくさん示し､一部の

患者さんに使って厚生労働省に申請して、厚生労働省に認められ保険が通ったお

薬です。セルセプトは主に移植の時に使われているお薬で、腎臓移植や散鮪移植

の時によく使われている免疫抑制剤です。核酸阻害剤で、IVCYというシクロフォ

スファミドをパルス療法でやる治療法とほぼ同等の有効性が報告されていて250

ミリのカプセルで、１日に1,000ミリから1,500ミリぐらいを使うことが多い。１

日大体1,200円から1,500円ぐらい掛ける30日ということですから４万5,000

円から５万円くらいこの薬だけでかかるということになります。

　

ヒドロキシクロロキンはプラケニルという名前で公知申請にて保険が通りまし

た。これは日本以外の国では大昔からSLEや関節リウマチという診断がついたり

自己免疫疾患の診断がついたら大体基本薬として使われます。ところが日本では

クロロキン網膜症というのがマラリヤの治療の時にすごく問題になって、新聞や

テレビで大きく取り上げられたので、クロロキンに関連する薬が全く使えなくな

ってしまってSLEにも全然使えなくなってしまったのです。ほかの国ではみんな

使っているのになんで日本では使わないのだとある意味ほかの国から話題になっ

ていました。
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標準体重で投与量を決定するので身長で投与量が決まります。多くの場合、普

通の標準身長の方は１錠と２錠と１日置きで飲むというとても複雑な飲み方をし

なければいけないということになります。一応クロロキン関連薬なので眼科の精

査が£要ということになっていて、飲み始めすぐに起こることはないのですが５

年とか10年経った時に目の方の副作用が出てくる可能陛があるので精査が必要

ということになります。

　

昨年のアメリカリウマチ学会でカナダの方から長期間使っていると心筋障害が

起こるかもしれないという報告がされたので､ここも注意が必要かもしれません。

日本以外では長く使っている人がほとんどなのでそれほど大きな副作用が問題に

なることはないのではないかと思われるお薬です。

　

ステロイドです。ステロイドはアラキドン酸代謝の最初の反応であるホスホリ

パーゼA2の反応を抑制してアラキドン酸の合成を抑えて強い抗炎症作用があり

ます。中等とか大量を使うと抗体産生抑制作用とか細胞性免疫の抑制作用がある

ので、獲得性免疫の方も抑えることができるということになります。 SLEなどの

膠原病では抗炎症に加えて免疫抑制作用も期待して、用いる時には十分な初期量

を用いなけれ1乱外すないということになりま醜

　

免疫抑制効果を期待して急激な減量をすると反眺現象というものを招くので、

減量はＩ週間から２週間ごとに１割から２割程度にとどめて減らしていきます。

強い炎症所見や生命にかかわる症状がある時は最もよい適用になるお薬です。副

作用が何もなければこれほどいい薬はないということで、すごく理想的薬剤なの

ですけれども、残念なことにステロイドというのは副腎皮質から出ているホルモ

ンと同じものなので、たくさん使うとホルモン作用が絶対に出るので百パーセン

ト副作用が出ます。ですから様々な副作用が知られています。

　

ストレスがかかった時には副腎からステロイドホルモンというのがたくさん出

てくることになっているので、長くステロイドホルモンを使っている人について

は副腎皮質の自律的な作用、ホルモンをたくさん出したりするという作用はない

ので、ストレスがかかる時、例えば手術とが事故に遭ったりした時には対応でき

なくて副腎不全になることがあるので、一時的に増やしてあげる必要のある薬で

す。副腎不全は生命にかかわる症状です。

　

大量投与をする時は生命予後に問題のある疾患に用います。副作用はわかって

いるけれども副作用よりも生命を助ける方が大事だという時に大量投与を行うと

いうことで、SLEの患者さんとか血管炎症候群、筋炎、副症状のあるベーチェッ

ト病などではステロイドを大量に使うということになりま乳少量の場合は、日

常生活に問題のある疾患で日常生活を改善させることが重要である場合には少量

を最初から使うこともあって、代表的には関節リウマチ、強皮症、リウマチ性多

発筋痛症では使うということになります。

　

副作用にはどういうものがあるぬメジャーな副作用とマイナヽ一一な副作用があ
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ります。メジャーの方は医療サイドで非常に問題になる方ですけれども、消化性

潰瘍とか、易感染性、糖尿病、骨粗畦症、高血圧、筋力低下、副腎不全、精神症

状、骨壊死などが起こってくることがありま礼こちらは我々も非常に注意しな

がらそれぞれに対応するお薬を使っていくことになります。今のところ骨壊死だ

けは予防するいい方法がないというのが現状です。

　

マイナー－な副作用としては患者さんが最も気にするのですけれども満月状顔貌

といって顔が丸くなってきたりとか､ニキビが出てきたり､体重が増えてきたり、

生理の異常が出たり、体毛が濃くなってきたり、白血球が増えたり、高脂血症を

起こすこともあります。こういうようなことが副作用として挙げられてくること

になります。

　

SLEとかの膠原病では合併症があるのですけれども、病気によって起こる合併

症もあるのですけれども治療に伴う合併症もたくさんあるので、こちらも治療し

ていく時には問題になってくるということになります（スライド12）。

膠原病における合併症

疾

抗リン脂質抗体症候群

　　

(血栓症・習慣流産)

　　　

腎不全

　　　

間質性肺炎

肺高血圧症

網膜病変

中枢神経病変

治療
骨粗瓢症

　　　　　

糖尿病

　

消化性潰瘍

高血圧症

動脈硬化症・高脂血症

　　

大腿骨頭無腐性壊死

血液障害 易感染性

　　

白内障・緑内障

　

ス予ロイド精神病

⑩

　

日和見感染症です。これはステロイドとか免疫抑制剤とか免疫不全によって起

こってくるもので､ニューモシスチス肺炎とか､サイトメガロウイルス肺炎とか、

真菌感染症と力ヽ普段は免疫の力で抑えているのだけれども免疫の力が落ちてくる

ためにこういう病気を発症してくることがあるということです。治療は結構難し

いこともあるので予防していくということが必要になります。ニューモシスチス

肺炎の予防のためにはST合剤という薬を週に２回飲んだり､毎日１錠ずつ飲んだ

りということをやります。週２回２錠の方が全体の飲む量が少ないので私はこち

らが好きなのですけれども、毎日１錠ずつ飲んでもらう人もいます。それからペ

ナンバックスというニューモシスチスの薬を吸入したりすることが必要になる人

もいます。

　

真菌感染症にアンホテリシンＰのうがいとか吸入とか、これはステロイドが多

い時に使うこともあります。
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骨粗霧症。普通の骨粗難症は閉経後の女性に多発して、低体重の人がなりやす

いということになっていてエストロジェンに予防効果が普通の骨桧祗症ではあり

ま呪しかしステロイド骨粗傾症はステロイドの投与量が多いほど生じやすくて

胸椎、腰椎に多く、圧迫骨折を生じることがよくあるということです。ステロイ

ド骨粗難症にエストロジェンを使ってもあまり効かないので、何らかの方法をし

なくてはいけません。骨密度で診断するのですが、ビスフォスフォネート製剤と

いう骨吸収を抑制するお薬が最近出てきて、これが有効なのでよく使われます。

これは大変よかったのですけれども､長期に５年とか10年使うと大腿骨非定型骨

折で大腿骨の真ん中で骨の表面が硬くなりすぎてしまって骨大理石病みたいにな

り、骨のしなやかさがなくなってしまうために長い骨の真ん中あたりからぽっき

り折れることがあります。私のところで５人くらい折れた人がいたので、ビスフ

ォスフォネート製剤は５年から10年経ったらー旦やめて､今度は骨形成促進剤で

あるＦｍ、副甲状腺ホルモン剤を２年間のみ使用しま肌これは一生の間に２年

間しか使えないお薬です、骨吸収剤であるビスフォスフォネート製剤を数年使っ

た後にまだ骨粗瓢症が強ければ注射製剤を２年間だけ使うという形になります。

これは自己注射で毎日打ってもらうことになるので大抵皆さん嫌がるのですけれ

ども、インスリンを打つのと同じような形で２年間だけで済みますからと言って

やってもらうと、骨密度が驚くほど上がる人がたくさんいるのでこれはぜひ考え

てもらったらいいかと思いますi2年経ったら次どうするか考えなくてはいけな

いということになります。

　

ステロイド糖尿病は、糖尿病の素因のある人に中等量以上のステロイドを使う

と発症してきまして、肺臓からのインスリンの分泌が遅れて食後高血糖になる特

徴があります。食事療法が必要なのですが大抵うまくいかないので、ステロイド

が減るまでインスリン投与をしなければならないことがあって大抵は入院中の問

題なのですが最近はステロイドが結構多い量で退院してもらうので、退院後もし

ばらくはインスリンを自分で使ってもらわなけれ1乱すtないということになりま

す。ただステロイドが減ってくるとだんだんよくなっていくのでインスリンを使

っていると低血糖を起こすことがあるので、そこに注意が必要になります。

　

次は高血圧です。膠原病で腎障害があると腎臓が悪いだけでも高血圧を起こし

てくることがあるのでけれども、ステロイド大駄投与中は塩分駐留作用があるの

でそれで血王が高くなることもあります。食事の塩分制限が必要ということ、塩

分貯留作用の少ないメチルプレソニソロンを使うと少しいいかもしれない。降圧

剤を一緒に使うことになります。血圧が高いと腎病変も悪化させるので、腎病変

のためにも血圧は下げておいた方がいいということになりますので、血圧の薬も

飲む必要がある人もいます。

　

消化性潰瘍、ステロイドをたくさん使っている人、非ステロイド性消炎鎮痛剤

を使うと胃の粘膜の生理的プロスタグランディンの産牛を低下させるために胃潰
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瘍が起こりやすくなります。予防するためにプロトンポンプインヒビター（PPI）

またはH2ブロッカーという胃潰瘍の薬を一緒に使うことが多くて､PPIの方が副

作用は少ないのでこれを併用して予防します、ですから胃の薬も飲まなけれi乱ヽ

けないということになります。

　

大腿骨頭無菌性壊死、大腿骨頭は１本の動脈で栄養されていて、動脈炎などの

疾患とかアルコールの多飲で起こることもあるのですけれども、通常はステロイ

ドを大量に使っている時に起こってきます。症状は骨が崩れない限り痛みは出な

いので、MRIなどで大腿骨頭の先に血が行っていないということは３ヶ月くらい

経つとわかるのでそれで診断ができます。大抵症状はないです、症状は、血が行

っていないところの骨が班郷みたいになっているので刺激が加わった時に折れた

り潰れたりすると痛みでわかるということになります。

　

大腿骨頭以外にも肘とか肩と力喝黍などに起こる人もいます。これは今のところ

予防方法がないので遺伝的素因が関与しているのではないか、約３割の人しかな

らない。６割の人はいくらステロイドを使ってもならない人がいる。なぜなるか

もわからなし、どうやって予防したらいいかもよくわからないという状況で、な

ると大変お気の毒です、なったとわかったらMRIなどで診断がついたら飛び跳ね

たり、荷重をかけるようなことはなるべく避けるように指導するということにな

ります｡股関節の痛みで気づかれるのですけれども診断にはMRIが有用である。Ｘ

線写真は潰れないとわからない。治療は最終的には人工腸奈置換術になるのです

けれども、それ以前に大腿骨頭の体重のかかるところに回してあげて正常なとこ

ろを体重のかかるところにしてあげると人工関節にしなくても済むということに

なりま式それもだめになると結局２回手術をしなくてはいけないこともありま

す｡人工関節は最近すごくもつようになったのですがそれでも30年､大事に使っ

て40年ぐらいもつとしても、20代で入れると２回手術が必要になるかもしれな

いのでなるべく起こさない方がいい合併症です。

　

ステロイドi胡りに根本を治しているわけではありません。十分に疾患が治まっ

ていないときに減量とか中止するとすぐに再燃してきます。あまり早く減量する

と再燃してきます。再燃する時に症状が出現する前に大抵検査値の異常を起こし

てくることが多いので、検査をして異常がないことを確認しながらだんだん減ら

していくことが大事になります。最近いろいろな免疫抑制斉邱出てきたので以前

よりはステロイドを減量しやすくなってきました（スライド⑩）。

　

私の目標はプレドニン５ミリ。これは生理的なステロイドの副腎皮質ホルモン

の出ている量が１日４ミリ前後ぐらいなので、１錠が５ミリですから５ミリくら

いを目指すというのを一つの目標にしているのですが、なかな力飛-こまでいける

人がいなかったのです。最近免疫抑制剤をー緒に使ったりして５ミリまでいける

人が結構出てきました。大きな副作用はステロイド大量投与の間だけなのです。

減量すると再燃することがあるので、再燃するとまたステロイドを大量に必要に
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ステロイドは漬物石のようなもの

・根本を治しているわけではない。

・十分に疾患が収まっていないときに減量

　

～中止するとすぐに再燃する。

・あまり早く減量すると再燃する。

・症状の出現前に検査値の異常を起こして

　

くる事が多いので､検査をして異常がない

　

事を確認して減量する。

・新しい免疫抑制剤の開発により以前より

　

は減量はしやすくなっている。
⑩

　

なってくることが多い。したがってできるだけ再燃しないように減量すること

が重要になります。できればステロイド大量投与は一生に一度、再燃した際には

しょうがないので、せめて一生に二度にとどめたい。こういうふうに治療してい

かなけれ1が刻-ない。何度もステロイドを大量に使うとそのたびに骨祖難症がひ

どくなったり、動脈硬化と力そういうことがどんどん進んでいきます。

　

具体的な減量は､入院中は２週間ごと。退院後も15ミリぐらいまでは２週間ご

と、私はこの間は２週ごとに外来に来てもらって診ている。その後も１から２ヶ

月ごとに2.5ミリごとくらい減量をしていって10ミリを目指すということになり

ます。10ミリまで行ったら焦って減らしても悪くなると大変なのでゆっくり１ミ

リずつ減らしていって５ミリを目指したい。先生によっては7.5ミリぐらいまで

は2,5ミリずつ減らしていってそこからということなりますが、意外とそこで再

燃すると30ミリとか40ミリ使っていくのをたまに見かける。それはもったいな

い、患者さんがかわいそうじやないかと見ていることもあります（スライド⑩）。

ステロイドは漬物石のようなもの

・大きな副作用はステロイド大量投与の間

　

である。

・減量により再燃する事は有るが､再燃する

　

とステロイド大量が必要になる。

・従って、できるだけ再燃をないように減量

　

する事が重要で、ステロイド大量は一生に

　

一度か二度に留めたい。

　

一具体的な減量は､入院中は2週毎。

　

一退院後も15mgくらいまでは2週毎にしたい。

　

－その後は1-2ヵ月毎に2.5mg毎に10mgをめざす。

　

－その後はあせらすにlm9毎に5m9を目指したい。
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ではステロイドの中止は可能なのか。実際に中止している患者さんは私にもい

ないわけではなく数パーセント、数人の患者さんがいますiすごく重症のSLEの

方がいてこの人は絶対一生ステロイドを使わなければだめだと思っていましたが

意外とやめられたりすることがあって、びっくりすることがあります。

　

副腎から出ている必要なホルモン量はブレドニソロンで４ミリ前後くらいなの

で、もし副腎が働いていないとそれ以上減量すると副腎不全となって生命の危険

があります。したがって、４ミリより減らすのはかなり勇気の要ることです。で

すから５ミリを長く使っていて落ちついていれば極めてゆっくり減らしていって

やめるということになります。また、自分で勝手にやめちゃってなんともない人

もいたりしてびっくりするのですが、それはほとんど奇跡に近いことなのでそれ

はお勧めできません。

　

これは最近アメリカのリウマチ学会から出た治療のガイドラインです（スライ

ド⑩）。腎生検によって治療の方法が変わってくるのです。Ⅲ型やIV型では、まず

ステロイドパルス療法後プレドニソロンを体重1kgあたり0.5から１ミリを使っ

て数週間後に最少限度まで減量するのに加えて、MMFを初期投与として２から３

グラムを６ヶ月。またはシクロフォスファミドの間欠大量投与（IVCY）を低容量

または大量で行います、低容量というのは500 mgを２週ごとに６回置きに。もし

くは大量で500から1,000 m9月１回６回行うというのを行います。MMFを使うか

IVCYを行うか｡それにステロイドパルス療法とプレドニソロンを使うというのが

ガイドラインとして出てきます。これをⅢ型、IV型の腎障害の人には行います。

ループス腎炎111/IV型の治療ガイドライン(ACR2012)

ステロイドパルス療法.その後ブレドニソロンO､5,1 mg/kg/日を

数週間投与後に最小有効量まで減量

MMF2-3g/日を６ヵ月間
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中枢神経ループスの人もほぼこれと同じように治療して、よくなればMMFを１か

ら２グラム、日本人だと1.5グラムぐらいを使うか、またはアザチオプリンを使

ってプラスマイナス

　

ステロイド低容量を使います。プラスマイナスということ

はマイナスもあり得るということです、ですからうまくいけばステロイドをやめ

てMMFかアザチオプリンで維持することができます。

　

改善しなかった場合には今度は逆のことをやる｡ MMF でだめだったらIVCYをや

る。IVCYがだめだったらMMFを行う。よくなればこれと同じでこれで維持する。

ステロイドは入っても入らなくてもいい。これでよくならなければ、これはアメ

リカのガイドラインなのでリツキシマブ、もしくはカルシニューリンというのは

日本ではプログラフですけれども、それとステロイドを使います。タクロリムス

というお薬は日本で開発されたお薬で、アメリカやヨーロッパにはないものです

からこのガイドラインではすごく下の方に載っています。日本ではもっと上の方

になります。

　

ループス腎炎のＶ型の場合にはMMF、これは膜性腎症、タンパクがたくさん出

るタイプの腎症です(スライド⑩)。ここではMMFを２から３グラムを６ヶ月間使

うことプラスプレドニソロンを体重1kgあたり0.5mgo 60キロの人なら30ミリ

ぐらいを６ヶ月間使うのが推奨です。これでよくなればMMFまたはアザチオプリ

ンにしましょう。これにはステロイドは入っていないです。よくならなければ

IVCYをやってその後ステロイドパルスをやって、それを組み合わせてそれにプレ

ドニソロンでずっと維持しましょう。これはステロイドがどこまで必要かという

ことが下の方に書いてありま礼以上が最近のアメリカリウマチ学会の治療のガ

イドラインになっています。

ループス腎炎Ｖ型の治療ガイドライン(ACR 2012)

　　　

MMF2~3g/日を６ヵ月間

　　　　　　　　　

＋

プレドニソロン0.5 mg/kg/日を６ヵ月間

改善

MMF1~2g/日

　　　

または
AZA2 mg/kg/日

改善せず

　　　　　　

IVCY

　　　　　　　

＋

　　

ステロイドパルスその後

プレドニソロン0.5~l mg/kg/日 ⑩

　

北大の第二内科の関連の施設で腎生検をやってIVCYをやったものを含めたSI£

の予後です。昔はＩ型のほとんど何も腎障害のない人でも腎生検をやったのです
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けれども､そういう人はIVCYで中枢神経ルヽ一一ﾌﾟｽか何かで亡くなった人がＩ型で

４人、Ⅱ型で10人、Ⅳ型で11人、Ｖ型で４人(スライド⑥)。亡くなった原因を

見ていくと、肺高血圧力ゝ血球貪食症候群(HPS)で１型の人は亡くなっている。ｎ

型の人は月肖血管障害、自殺とか、感染症、皮膚潰瘍の人。IV型の人は感染、多発

性血栓､肺胞出血、自殺､脳血管出血Ｖ型の人は血栓性血小板減少性紫斑病(TTP)

と肺高丿佃王ということで、SLEそのもので亡くなっているのは肺高血圧とかHPS、

ｎＰ、肺高血圧、多発血栓、肺胞出血、皮膚潰瘍などですから、それほど多くない

ということがわかります(スライド⑩。

class I

　

治療法および予後

例数

　

rvcY施行数

　

ESRD

　

死1

29

　　　　

1

症例数

　

rvcY施行数

　

ESRD

　

死亡(内Ｅｓ。を伴う死亡，

class n　１６３

classni　４

classrV　1０９

classV

class VI

６
５
２

4
２
５
5
7
０

３

２

４

　

1
０

11(1)

4

Tvcrエンドキサン大量静注療法

ESRD ≪死

死因の詳細

症例数

　

死亡

classI　　29

class n　１６３

classIII　4

class rV　109

class V　　65

class VI　　2

４
1
0

Ｈ

　

４

　

０

内ＳＬＥと関連があると思われもの

２(肺高血圧､HPS)

7(脳血管疾患３､自殺､感染2､皮膚浪瘤)

６(感染2､多発血栓肺喰出血自殺､輿血管疾患)

2(TTP、肺高血圧)

⑥

⑩

　

IVCYをした時としなかった時で差があるかをみたら、差はなかった。1984年か

ら1993年と1994年から2004年まで比べても生存率については差がなかった｡唯

一差があったのは、IV型かIV型でないかで見るとIV型の人の方が亡くなる率が高

くて、IV型以外の人にっいては腎臓が悪くなる人はほとんどいなかった。生命予
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後で見ると変わらなかった。 lvcYについてlｖ型でlvcYをやった人とやらなかっ

た人で見ると、生命予後はさほど変わらなかった。北大第二内科とその関連の施

設では、以前から結構予後がよかった人が多かった。腎不全になった人はlｖ型の

２例を含めてわずか５例と極めて少なかった｡sLEから腎不全になるということは

随分言われていると思うのですけれども、北大の関連のところでは全部でこれぐ

らいしかいなかった。ですから第二内科関連のループス腎炎の治療成績は良好で

あったということです。

　

ほかの施設は亡くなる人は年代の影響が大きいとされていたのですが、北大第

二内科についていえば、昔からちゃんとした治療をしていたので亡くなる方につ

いては年代の影響はなかった｡lｖ型であることと死亡についての相関はなかった。

腎予後が良好なことと死亡の相関はない。

　

IVCYについては､北大第二内科について言うと生命予後についてはあまり差が

なかったということになるのです｡症状をよくするという意味ではlvcYは大変役

に立っていたのでlvcYは否定しているわけではないということです。

　

これは我々のところの施設で使っていたミソリビンという免疫抑制剤を使った

時にどうだったかというのを示したものです。ステロイド開始の量は当初17.8

ミリ使っていたものが経過とともに減らして最後は11.1ミリまで減らすことが

できました。５ミリを切っている人も結構いました。ミソリビンを使うと44例中

31例が有効で著効が13例いました。副作用は脱毛の１例だけでステロイドも下

げることができたし、補体とか抗DNA抗体の有意な変動はなかった。 SLEDAI とい

う疾患の活動性を見るマーカーも有意な変化はなかったということで、５年間使

った時の継続率は59.1%でまあまあだったのです｡その後タクロリムスが保険で

使えることもあって10年の継続率だと27.3％ということで継続率としてはそん

なに高いものではなかった。

　

その後タクロリムス（プログラフ）というお薬が出てきたのです。60例中54

例に何ら力辺）効果が見られ、ステロイド減量可能だった人が54例中45伊Lタン

パク尿が生じた人は３例､皮疹が改善した人が17例L特に凍唐様皮疹というすご

く治しづらい皮疹があったのですがこれはほぼ全員消失した。関節炎の改善は１

例。無効だった人は３例しかいなかったということでした。

　

結果は継続できた人は37例で、中止した人は23汎その中には引っ越しとか

通院中という人も入っているのですが、副作用でやめた人も何人かいました。残

念ながら感染症で亡くなった人が１例、これはプログラフとは関係ないと思うの

ですけれども。脳出血が３例、がんで亡くなった人、これも全然関係ないと思う

のですけれども２例いたということです。

　

ステロイドを見ると､そもそも最初の量が12ミリという先ほどのミソルビンの

時よりさらに少ない量から始まっていて最後は7.5ミリまで下げることができて

います。ゼ可こなっている人も何人かいる。ゼロになる、全然使っていない人で
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す。中間値は５ミリまで皆さん下げることができている。補体は増えているし抗

DNA抗体は下がっている。これは長く使っていることと有効t生が関係していると

いうことなので、プログラフは長く使えて、皮疹があった人に使うと有効性があ

り、５年間の継続率は65％で、皆さんに長く使えるお薬でありました。

　

プログラフはカルシニューリンを阻害して効くほかに細胞の中にＰ糖タンパク

というのを低下させることで細胞内のステロイド濃度を回復させることでステロ

イドを増やさないでステロイドを増やしたのと同じような効果を与えることがで

きて効くということが言われています。プログラフはここのところに効くのです

けれどもそれ以外の免疫抑制剤はここのＳ期のところに効くなど、それぞれ効く

場所が少しずつ違うのです。それならいろいろな薬をたくさん一一緒に使ってあげ

たらどうかということで、免疫抑制剤のマルチターゲット療法というのが最近で

きてきています。

　

これは最近群馬大学でやったもので醜これはMMFとタクロリムスを使ってあ

げたらどうかというものです。こちらはタクロリムス、プログラフ単独で、こっ

ちはタクロリムスとMMFを一緒に使ったものです。完全寛解に入る率はプログラ

フ単独よりもプログラフとセルセプトを一緒に使った方が高かった。部分寛解も

入れると両方丿圖こ使った方が100%寛解している。

　

ただタクロリムスも18ヶ月経つと全員寛解に入っているのです｡セノレセプトと

ー緒に使った方が早く寛解に入るということが示されています。ただ一方で、た

くさん一一緒に使うと感染症の副作用が多かったということが出てきています。プ

ログラフ単独だと感染症の副作用はほとんどないのです。一緒に使った方がサイ

トメガロウイルスの感染症が37. 5%という結構な率で出てきているので、ちょっ

と注意が£要かもしれません。お手元に資料があるかと思うのですけれども感染

症が多かったということになります。マルチターゲット療法は非常に有効なので

すが感染症に注意しながら使った方がいいですよと書かれています、

　

ここからは新しい薬でハイドロシクロロキンです。一番最初ヨーロッパとかア

メリカなど、日本以外の国で使われていたのです。作用機序はわからないのです

がマラリヤの薬を使ったらSLEの人はよくなるということで経験的に使用されて

いたお薬です。どうして効いているの力4閔べてみると、細胞の中にエンドソーム

というところがあってそこでこの薬が濃縮されてそこのpHを上げて最初に出て

きた卜－ルライク受容体７と９の機能を抑制するということがわかった。最初の

自然免疫の卜－ルライク受容体７と９を抑えるので、その結果としてインターフ

ェロンａの産牛を抑制するということがわかったのです。さらに血糖を改善させ

る効果があったり脂質の状態を改善させる効果があったり抗血栓作用もあるとい

うことで結構理想的な薬なのです。ですから最初から使うとインターフェロンの

悪循環を最初から断ち切ることができるので最初から使った方かいいという薬に

なるということです。
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使う量は女性の場合は、136センチ以上、154センチ未満の人は１錨L 154セン

チ以上、173センチ未満の人は１錠と２錠を１日置き。男性は169センチ未満、

男性で150センチ未満の人はあまりいないから１錠の人はあまりいません。女性

で173センチ以上、モデル体型のすらっとした人だと思うのですけれどもそうい

う人は２錠L男性の場合で169センチ以上の人は２錠、こういう人は結構いると

思います。多くの人は１錠と２錠を１日置きに飲む。本当は１日量が300ミリの

錠剤があれば１日１錠でいいのですが、残念ながら200ミリの錠剤しかないので

１日に置きに飲んでもらうということになります。カレンダーなどに印をつけて

もらって飲まなけれffvMi-ないということになります。

　

副作用は網膜症の心配がやはりあります。特にクロロキン網膜症との関連があ

るので投与前とその後定期的な眼科検査が必要になります｡ 10年以上総投与量が

3,000‘グラムぐらいになったときに出てくる可能t生があるということなのです。

10年以上の投与で出現する可能性があるので最初のうちはあまり心酒己ないので

すが、最初から目に合併症がある人の場合には使いづらいということです。投与

直後に皮疹などのアレルギー症状が出る人もいる｡心筋障害が10年ぐらい使うと

起こるという報告もありました。この手の新しい薬はみんな下痢とｶ呼感心を起こ

すことがあるのでいやがる人が多いです。日本以外では自己免疫疾患の診断をさ

れると直ちに開始されていて副作用はあまり問題になっていません。いろいろな

副作用が書かれていますが実際問題としてはそれほど大きな副作用はないだろう

ということでとても使いやすい薬の一つです。ある先生はsLEには全例使えと推

奨している人もいます。でも今ステロイドで落ちついている人に新しくこの薬を

使う意義がどれほどあるかわからないので、私は必要がある人にし力ヽ今のところ

は使っていません。

　

例えば血液検査で抗DNA抗体が落ちついていると思っていたのに抗DNA抗体が

上がってきた人と力善体が下がってきたとか新しい皮疹が出たという人に使うと

きれいに下がるので、ステロイドを増やす必要もなくこれだけで済んでいる人も

結構いますi，検査に異常が出たり皮疹などの軽い症状が出た場合には、最初から

使った方がいいというお薬になりま呪

　

sLEでの生物学的製剤、関節リウマチでは生物学的製剤はたくさん出てきて治

療の革命が起こっていて関節リウマチはいまや治るのではないかと言われるぐら

い治療は進歩しています。 sLEでは生物学的製剤は出ないのかということでいく

つ力ヽ開発されている途中です。

　

Ｂ細胞を標的にするものとしては、リツキシマブとかベリムマブと力ｘエラツブ

マブと力ヽそのほかにもあるのですけれども、Ｔ細胞を標的にするものはアバタセ

プト、ルリズマブ、インターフェロンを標的にするシファリブマブというものは

治験が行われていたのですが、当院でもベリムマブとアバタセプトとルリズマブ

は治験をしていました。うちではアバタセプトとルリズマブを使った人は結構よ
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くなったのですけれども、世界的に見るといまいちだということで残念ながら開

発中止になってしまったのです。ただアバタセプトは関節リウマチに使っている

生物学的製剤なので場合によっては使えないこともないかもしれません。ベリム

マブは現在保険適用になり、ベンリスタという名前で市販されました。ペリムマ

プは先ほどの図の中にBAFFという樹状細胞からＢ細胞を刺激するために出てく

るＢ細胞刺激因子に対する抗体です。

　

FDAがSLEに対する新薬として数十年ぶりに認可したという新薬で、国内でも

治験が終了しまして昨年12月に発売となっているお薬です｡Ｂ細胞の刺激を抑え

てすごく効くのかと思ったらそれほど効くお薬ではなくて有効率はすごく高いわ

けではないのですけれども、プラセボ、にせものの薬に比べると効いている程度

です。皮疹などに有効でステロイド減量効果は間違いなくあります。

　

当科で８例治験しまして点滴４例、皮下注射４例やりましたが、７例で有効で

した。１例は若い男の子で無効で中止になっていますけれども、ほ力ヽの方はずっ

と継続されていて長期投与試験中で１例は保験が使えなくなってしまったほかは、

皆さん全員継続していました。全員明らかな副作用は認めていないというお薬で

とても使いやすい薬です。

　

用法は点滴で10既／kgを４週ごと。体重によって変わります｡初回のみ２週ご

とに使う。皮下注射は200ミリを毎週１回使う。こねま毎週１回の注射ですから

自己注射してもらうことになりま肌まだ12月に発売になったばかりで長期処方

できず２週間分しか処方できないので自己注射するとしても２本しか出せないと

いうことになります。

　

薬価は点滴に使うのは120ミリで１万5,000円、400ミリで５万円ということ

になります｡52キロぐらいの人だとこれとこれを組み合わせる形になるので６万

5.000円ということになります。これが毎月かかります｡ 200 ミリの皮下注射の方

は2万4,000円掛ける4倍ですから10万円弱ぐらいかかるということになります。

これはステロイドを減量していった時にうまくいかない時に使うと結構有効性が

高いのではないか、もう一押しほしいという時に使うといい薬かと思います。

　

ほかに何か開発中の薬剤があるかというと、飲み薬で先ほどのトールライク受

容体を抑えるような薬などが現在治験中です。

　

まとめますと全身性エリテマトーデスは自然免疫も獲得免疫も活性化していて、

特にインターフェロンとヌクレオソームが強く病態に関係しているということ。

タクロリムス（プログラフ）はステロイド抵屈性の全身性エリテマトーデスに対

してステロイド減量効果があって、我々のところでは比較的安全に使用できまし

た｡MMFという新しいお薬は経口薬でIVCYというシクロフォスファミドの間欠大

量投与と同等以上の効果があって、重症腎炎では今治療が推進されるお薬になっ

ている。免疫抑制剤は作用部位の異なるタクロリムスと核酸阻害剤などのマルチ

ターゲット療法というのが有効である可能性があるが、副作用も多くなる可能性
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もある。ヒドロキシクロロキン(プラケニノ○という新しいお薬はトールライク受

容体７と９を阻害してインターフェロンａの産牛を抑制することによって効いて

くるお薬で、できれば最初から使った方がいいというお薬です。

　

新しい薬として、生物学的製剤としてベリムマブ(ペンリスタ)が保険適用と

なっていて、MMFのようにがっちり抑えるというのとはちょっと違って、維持療

法に向かってステロイドを減量していく時に使うと有効度が高いと思われます。

　

最も大事なところは、SLEは一生にわたる疾患なのでその時だけよけれ1乱ヽい

ということではなくて、一生を見据えた治療が必要になります。途中で結婚され

たりお子さんつくったりということも£凄になってきますから、そういうことも

考えた治療をしていかなくてはなりません。できれば専門医、SLEをたくさん診

ているような先生のところにかかった方がいいのではないかということになりま

す。以上です。

　

多少は皆さんのお役に立てれiれヽいかなと思います。今日はありがとうござい

ました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(2018.6.10

　

北海道難病センターにて)

ｉ向井先生には、お|亡しい中講演録の校正をしていただきまして、本当にありがとｉ

うございました。この場をお借りしまして、お礼申し上げます。

－ 27
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女……--･誇一一---･女－一一吟一一---･女･--一一吟…一一･女 一吟---一女----一一吟---…-一吟

第45回難病患者・障害者と家族の

全道集会中空知大会のご報告
女…---一吟…-一女----一一吟一一一女…-----一吟一----･･ｋ

で、外来では直接話すよりも事

前に書いたものを見せる方が

より多くの自分のことを医師

に伝えられるのではないかと

思った。残念ながら、まだ実行

はしていない。来年は札幌開催

です。またお会いしましょう。
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吟…-一女-一一壽--一一吟

(江別市

　

埋田晴子)

＊＊＊医師診文章を読むのが速いそうだ＊＊＊

　

８月４日（土）全体集会と交流レセプション、８月５日（日）分科会が行

われました。友の会からの参加者は全体会（11名）、交流会（12名）、分科

会（11名）でした。

　

全体集会は砂川市地域交流センターゆうで行われました｡砂川駅直結で迷

わず行くことができました。オープニングセレモニーは車いすダンス心の

ハーモニーの皆さん。キラキラの衣装を着て、ステージでくるくると素敵な

ダンスでした｡全体会は例年通りの進行でしたが､毎年心に残るのは「患者･

家族の訴え」です。今年は３名の方のお話を聞きました。休憩を挟んでそら

ぷちきっずキャンプ事務局長佐々木健一郎氏の講演｡医療ケア付きキャン

プ場､名前だけは知っていたのですが、今回の講演でその活動を知ることが

できました。私は交流会には参加できなかったので、ここで私の一日目は終

了です。

　

翌５日の分科会､國學院大學北海道短期大学部で行われた患者学講演に参

加しました。テーマは「患者に学ぶ患者も学ぶ患者学・医師アタマヘの傾

向と対策」、講師は慶慮義塾大学看護医療学部教授加藤具三先生｡私が心

に残ったワードは「医師は文章を読むのがとっても速い」ということ。なの
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＊＊分科会｢芒弓ぷちキ。スキャンフ｣に参加して＊＊

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(札幌市

　

大渾久子)

　

私は子どもとのかかわりに関心があったので､今回は迷わずこちらに参加

しました。残念ながら前日の記念講演は聞き漏らしてしまったのですが、分

科会当日バスで丸加山高原の丘陵に立ったときの爽快感は忘れられません。

　

３班に分かれて施設内の説明や見学・移動が行われました。

　

病気でたたかう子どもが安心してキャンプを楽しむことができる日本初

の医療施設の整ったキャンプ場ということで、敷地面積はなんと約16 ha。

敷地は滝川市が無償貸与とのこと。

　

建物の中はほとんど木造り、もちろんおもちゃも時計も、椅子もベッドも

点滴棒も木でできています｡キルティングの壁掛けや窓飾りなど手作り小物

が至るところにあり、「病気でたたかう子どもたちの自然体験施設」という

だけあって､部屋の表示一つひとつにまで細かな心配りや優しさが満ちてい

ました。

　

自然に優しい電気カードで緩やかなスロープ移動｡森の中にはベンチが置

かれていて、そこから進むとみごとな二階建てのツリーハウスが出現。木の

吊り橋を渡ってツリーハウスヘ。一階には薪ストーブがあり、寝袋で宿泊す

ることもできるそうです。4～5人は横になれそうかな。らせん状のかわい

い階段が二階に向かっていました｡ツリーハウスの周りはデッキ状になって

いて一周できます。

　

小鳥のさえずりやかぐわしい木々の匂いに包まれ､現実を忘れてしまいそ

うな豊かなひとときでした。

　

夏にはポニーに乗れたり、冬にはそり滑りもできる長いスロープがありま

す｡こんなところだと心身ともにちょっと辛い思いをしているお子さんも家

族共々優しいスタッフさ

　

二……………11ｊ

んたちと素敵な時間を過

ごせそうな気がしました。

　

まだまだ施設は夢をひ

ろげて拡張していくそう

です｡またぜひとも訪ねて

みたいと思いました。



女------一一吟一一一女……-一吟---一一一女-----一吟

女----…舟-…一女一一-･

女----一一城●

若者サロンを終えて

女-----一吟------･吟

一女------･吟一一-一吟

(若者サロン担当

　

石田未爽)

　

８月19日（日）難病センターで若者サロンを行いました。今回は３度目

の開催。１度目の参加人数は３名、２度目は８名、今年は７名の参加があり

ました。前回も来てくださった方がいて大変嬉しかったです｡参加してくだ

さった中には、遠く釧路市や砂川から来た方もしました。また、若者サロン

を紹介した私のブログをSNSでシェアしてくださった方がいたり、本当に嬉

しかったです。ありがとうございました。

　

やっぱり、皆さんが抱えている不安な気持ちや悩み事には、「妊娠、出産

ができるのか」「仕事をみんなどうしているのか」「治療の方法について」な

どが多かったです。

　

身体が丈夫ではないので、今は親元で生活しているけど、一人暮らしがで

きるような収入はなく、親はいつまでもいないのでそれなりにお金が入る仕

事を探しても…。という悩みがある方もしました。

　

妊娠､出産のことも今回は出産経験のある方２名が自分のときはどうだっ

たかを教えてくれました。妊娠、出産した後の育児も大変だということを教

えてくれました。

　

今回、何よりも若者サロン、やって良かったな～、と思ったのは若者サロ

ンが終わったあと、皆さんで連絡先を交換していたことでした。この場を通

して､これから先もこの人と一緒に励まし合いながら病気と向き合っていく

ことができたらいいなという新しい出会いが若者サロンで出来たことが何

より幸せでした。

　

１年に１［可行う予定なので、来年も行います。一応、皆さんも苦手だと思

う寒い秋や冬は避けて行いたいと思います（そもそも、私が苦手な季節だと

いうのもありますが（＾＾；）13:00～16:00の間にいつ来てもいつ帰って

も良く、出席もとってはいないのでその日の体調をみて来てくれても大丈夫

です。若者サロンは年齢30代までとなっています。

　

今回、来てくださった皆さん、ありがとうございました。病気の都合上、

どうしても女性の参加者が多いですが、男性も参加できますので、同じ膠原

病の人はどうしているのだろう…という聞いてみたいことがありましたら

ご参加ください。
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女…--…喩一一･ｋ一一吟 女-一一一一吟----一女…一一吟-------一女--一一吟-

(苫小牧市)のご報告
女一一…吟……-一女------…斗---一一･女－…一吟

りました｡地

方での医療

講演会は､地

元の方の協

力がなけれ

ば開催する

ことができ

ません｡本当

にありがと

うございま

した。
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吟

女…-一一哨

　　　

(江別市

　

埋田晴子)

　

９月９日に予定されていた苫小牧市での医療講演会は、６日の地震のため

その日は中止となりました。それでも、当日には会場に足を運んでいただい

た方もいて､なるべく早く開催をと会場や講師の先生のスケジュール調整を

行い、10月14日（日）に無事開催することができました。会場は９月に予

定していたところと同じ「苫小牧市民活動センター」、10時開催でしたが、

友の会の機関紙では９時半開催とお知らせしたため､その時間めがけて来た

方も当然いて､少しお待たせすることになってしまいましたことをお詫び致

します。全体の参加人数は44名（内、友の会会員は７名）とたくさんの方

にお越しいただきました。苫小牧市内はもちろん遠方から参加された方や、

自身や家族が膠原病ではなく、お勉強にと参加された方もいました。

　

テーマは「膠原病の基礎知識と新しい治療」、講師は苫小牧市立病院副院

長堀田哲也先生、優しい語り口でわかりやすくお話していただきました。

講演会の内容は講演録として「いちばんぼし」に掲載予定です。質疑応答も

いくつかあり、参加された皆さんには、これからの療養生活に今回の医療講

演会が役立つことができれば幸いです。

　

また、北海道難病連苫小牧支部の皆さんには、準備段階からメールや電話

で何度も連絡しながら、きめ細かな協力をいただきました。大変お世話にな



地震で思ったこと、地震の教訓

今

　

私は、今回の地震で、札幌市に対する不信感が募りました。福祉避難所

　　

を公表しなかったこと、また、清田区が大変なことになっているのに冬

　　

季五輪の誘致をすること。市民のための市政がおこなわれない市だとい

　　

うことを痛感しました。市民が望んでいないことばかり続けて、税金を

　　

無駄遣いするのであれば､移住も考えたいです。

　

（ﾍﾟﾝﾈｰﾑ･なおさん）

今「災害は忘れた頃にやってくる」のでないこの頃、我家では災害リュッ

　　

クを１人１個作っています。今回は電気が止まりました。ラジオは用意

　　

してあったので情報を聞くことができました。IHなので１ロガスコン

　　

ロでお湯を沸かし、使っていなかったポットにお湯を入れることができ

　　

ました。懐中電灯は３つありましたが、電池が不安なのでローソクをつ

　　

けましたが火事につながると思いやめました｡停電は20時間程でした。

　　

水は出ました。これで避難するとなると、私たち弱い者は大きな苦労を

　　

覚悟しなければならないと想像できました。

　　　　　　　

（河合さん）

今

　

北海道であまり地震の被害が聞いたことがなかったので、被害が大きく

　　

てびっくりです。災害に遭った時のための準備がなにもできていないな

　　

と、反省しています。

　　　　　　　　

（ﾍﾟﾝﾈｰﾑ・のんなばあばさん）

－

32



今

今

“防災グッズ一覧"は印刷してあったものの、何年もそのままにしてい

ました。去年懐中電灯と携帯ラジオだけは買っておこうと思い、購入し

ておいたのが良かったです。両方とも見えるところに置いてあったので、

すぐに使うことができました。携帯の充電が少なくなっても、常にラジ

オから情報が入ってくるので、あまり不安はなかったです。地震後は、

携帯の充電は早めにするようになりました。(ﾍﾟﾝﾈｰﾑ･うさぴょんさん)

　

「停電に学んだこと」

友の会の皆さんこんにちは。この度の平成30年北海道胆振東部地震、

怖かったですね。ＡＭ３:07激しい揺れに思わず飛び起きました。ＴＶが

つかない、「停電だ！」幸い水道には被害が及ばなかったので、トイレ

はウォシュレットを使えないことだけで不自由はありませんでした。ラ

ジオの情報だけが頼りで、24時間つけっ放しでした。昼食はカップラ

ーメンで、夕方から次第に暗闇となって、ロウソクを灯した２晩。３日

目「今夜も駄目か」と諦めていたところ、ＰＭ８:30頃外灯がついてブレ

ーカーを上げやっと通電。本当に良かったと思いました。 9/21（金）い

ちばんぼし臨時号が届きました。テーマ「地震で思ったこと、地震の教

訓」とありました。9/22 (土）、今回の地震でいかに自分が無警戒だっ

たかと思い知らされました。まだ避難所生活をしていて、水に不自由、

お洗濯もできない、やっとお風呂に入れたなど、様々な情報が入って来

ます。余震もあるので毎晩パジャマではなくＴシャツとレギンス、何が

あってもすぐ動けるスタイルと室内着を着て眠ります。電気、水道、ガ

ス、これら資源を当たり前でなく１人１人の一寸の努力で節電でき、水

を大切に使うことが大事だと思いました。その他、手の届く所に極力物

を置かないようにすること。ラジオと懐中電灯はすぐ手の届く所に置く

ようにしています。皆さんもこれからもくれぐれもお大事になさってく

ださい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（塚原さん）
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々冷え性なので､冬はレッグウォーマーとつま先がないタイプの靴下を履

　　

き、のどの乾燥を防ぐためマスクをして寝ます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(ﾍﾟﾝﾈｰﾑ・うさぴょんさん)

ぐ’楽しいことを思い浮かべて寝ます。今日楽しかったこととか、これから

　　

の楽しい予定のことなどを考えます。ワクワクして逆に眠れなくなるこ

　　

ともありますが。あとは、私は仰向けで眠れないので、うっ伏せになる

　　

とすぐに眠れます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

（岡本です）

ぐ

　

昼だろうと夜だろうと眠くなったら寝ます。眠い時に寝るのが一番よく

　　

眠れます。なので、家にいると寝てばっかりです。そして、夜はお風呂

　　

に入ったあと、いかに冷やさないかを工夫して､寝床につきます｡腹巻、

　　

首巻き、靴下＆靴下カバーを身につけます。暖かさを保って寝たほうが

　　

よく眠れるようです。暗くて、静かな部屋であることも必須です。なの

　　

で、いびきをする夫とは別部屋です。冬は乾燥対策のため、加湿器を枕

　　

元に置きます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（うめた）

ざ:'り

＆ｙ
1｡’

－
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ｌ

　　

ｊ

　

／

　

／
〆

次回、第８回目の質問は・

地震の時便利だったもの、防災グッズ

今回も地震で学んだことや気付いたことから回答を募集したいと思います。

特に「こんなものが便利だった、備えておいて役に立った」、逆に「これが

あると良かったのに」と今になって思う反省点。防災グッズのご紹介など、

身近なものでもいいので色々教えてください。臨時号で募集した「地震で思

ったこと、教訓」も引き続きお寄せください｡皆で共有し､生かしましょう。

回答は以下の要領でお願いします。

　　

♂

　

／

／

／

Ｓ
一一一一一一一一一一一一一

・回答の宛て先

　

郵送:064-8506札幌市中央区南４西10北海道難病センター内

　　　　

全国膠原病友の会北海道支部

　

宛

　

FAX : OU･512･4807 （難病センター）

SMS (ショートメール、Ｃメール）:090･

Ｅメール:hokkaido.ichibanboshi@gmail.com

どの方法でもかまいません。

(岡本)

Ｗ≒

　　

ゝ

　　　

ゝ

　　　

ゝ

　　　　

ゝ

・送っていただく際は質問テーマ（今回は「地震」）とお名前を必ず書

　

いてください。掲載はペンネームや匿名も可です。

　

希望の場合はその旨お書き添えください。

Ｘ

　

ゝ

　

ゝ

　　

・

・／切はいちばんぼし発行月の前月10日です。今回は１月10日と

　

なります（2月発行のいちばんぼしに掲載）。

　

※いちばんぼしの発行は４月・７月・11月・２月です。

・回答多数の場合は全員載らないこともあります。ご了承ください。

・「皆さんにこんなこと聞いてみたい！」の質問テーマも募集します！

　

回答と同じ宛て先にお送りください。

一一一一 Ｓ
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(⊇ ⊆⊇

《北見地区》

　　　

＊＊＊北見地区便り

　

＊＊＊

(北見地区担当

　

片岡治美)

　

朝夕が本当に寒くなってきました｡もう湯たんぽを抱っこして寝ています。

紅葉も終わ叫､こ近づき、私達の一番嫌な季節がやってきますネ。今年は猛暑

日という日が少なかったように思いますが、私だけだったのでしょうか？

　

10月21日、日曜日、晴れ。

　

北海道難病連北見支部の会員交流会

が行われました。膠原病から７名が参

加しました。総勢30名の予定でしたが、

当日になり来られなくなった方かおり、

26名と少しさみしかったですが、食事

をしながらのおしゃべり、ゲーム（じ

ゃんけんとビンゴ）にカラオケ等をし

て楽しくひと時を過ごしました。また

来年も参加できることを約束して別れ

ました｡今年度の行事はもうないので、

来年度の集まりが楽しみです。
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《札幌地区》

ﾁャ11ティ々11スマスバー子イＱお知らせ

.♪

！ｊ）Ｓ，

- 37 －

寸j

　

恒例のチャリティクリスマスパーティのお知らせです｡外出の機会も少な

くなる季節ですが､患者やその家族が交流を深める場として､ボランティア、

医療スタッフ、協力企業等のご支援をいただき、安心して参加でき楽しめる

パーティです。皆さんのご参加をお待ちしています。

日

　

時:2018年12月９日（日）14 : 00～16 : 00

場

　

所：札幌サンプラザ

　

２階

　

金枝の間

　

（北区北24条西５丁目）

内

　

容：別に発送される「なんれん臨時号」をご参照ください。

参加費：大人

　

4,000円，子供（小学生) 1,500円，幼児　1,000円

　

申込先：岡本090-

　　　　　

まで

　

申込締切:11月30日（金）

　

キャンセルは12月６日（木）まで。それ以降のキャンセルは全額負担と

なりますのでご注意ください。



アップル

毎年恒例の新年会を開きます。

和食と中華のお料理をいただきながら、

会員同士交流を図りましょう。

個室なのでお喋りが弾んでも心配ありません○

お部屋は５時間ゆっくり使えます。

たくさんのご参加をお待ちしています！

◆日時

　

平成31年１月26日（土）11:30より

－

⑤ｑ
ｏ
⑤回

◆場所

　

札幌すみれホテル

　

３階

　　　　　

(札幌市中央区北１条西２丁目、地下歩行空間から出ると便利)

緊

◆会費

　

2.900円

　

お料理７品（和食と中華のミックス）ソフトドリンク飲み放題

　　　　

※差額はアップル会から補助します。

◆申込

　

平成31年１月21日（月）まで

　　　

岡本(090-

　　　　　

）までお電話＜ださい｡お問い合わせもお気軽に！

　　　　

（申込後、万が一キャンセルとなる場合は24日までに必ずご連絡ください

　　　　

ご連絡なく欠席の場合は会費をいただきますのでご了承ください）

　

奉●

白。

゛命

／
／゛
↓／

ｅ

　　　

新年会ご参加の皆さんにお願い☆

お菓子の持ち込みがOKになっています｡(飲み物は不可)

　　　

食後のお喋りタイムにちょっとつまめるものを

　　　　

持ってきていただけたら嬉しいです。

もちろん強制ではありません！｢できれば｣で結構です。

　

●●

　　

ｉ･．

　

Ｉ･し

　　　　　

●｀･i･･メ1ト

‾∧yこT’｡゛（ヤザ

　　

ブ尹｀●。●
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＊＊＊ビアガーラ1ン交流会＊＊＊

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（アップル会会計

　

杉山喜美子）

　

大通りビアガーデン初日（7月20日）にアップル会の交流会を行いまし

た。この日は青空の基、鮮やかな芝生の緑、まさに○－○日和でした。早目

に出かけ陽が当たらない席を確保し、トレードマークの圏のうちわを出し

準備完了。参加者は６名。毎年ビール券を購入する為に参加されてくださ

る方､初めての方もいらして話に花が咲きました。お開きになる頃には短い

北国の夏の始まりを待ちわびている人達でほぼ満席なっていました。

今年もまったりした

　　

１

時を過ごす事が出来゛

てよかったとネオン

　

ダ

輝く街中を帰路に向

いました。来年も皆

さんとお会いできる

のを楽しみにしてい

ます。

ｙ
ｊ
ｒ
ｌ

し
八
Ｓ
い

･Ｓ「

禰四ニ

＊＊＊チャ11ティバザーに参加し皿こ＊＊＊

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(札幌市

　

成田とも子)

　

毎年恒例の｢なんれんチャリティバザー｣が、10月13日(土曜日)に開催

されました。当日は好天に恵まれ、オープン１時間前には7.8人の方が並ん

でいました。

　

今年のアクセサリー売場の店員は５名｡去年と比べると品数が少なかった

のですが、売れ行きは好調でした。

　

開店と同時に押し寄せたお客さんも、閉店１時間前になると疎らになり、

私もペンダントを当ててみたりして楽しむことも怠りません。

　

バザーの為に５日もかけたのに、たった５時間で閉店って寂しい気持ちで

すが、来年以降もバザーは続くので、また皆さんと共に楽しみたいと思いま

す。
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＊＊＊「寥さか１」の連続＊＊＊
(千葉市

　

森美智子)

　

膠原病友の会北海道支部40周年の総会で皆様にお会いして、早５年の月

日が過ぎました。遅くなりましたが、９月６日未明に起きた胆振東部地震で

被災された皆様に心よりお見舞い申し上げます。

　

強い揺れの後の大規模停電、断水と不安な日々を送られ､心安まることが

なかったことと心中をお察しします。

　

さて、私事ですが、膠原病という言葉も忘れかけていたのですが、昨年１

月より首の痛みに始まり、筋肉痛､椅子から立ち上がれない等の症状が続き、

近くの開業医を受診したところ､膠原病の症状だからと千葉大の受診を勧め

られ、これが「まさか！」の始まりでした。

　

千葉大では検査値が全て正常で「？」が続き、途中紆余曲折がありました

が今年３月にリウマチ性多発筋痛症の診断。指のこわばりが強く、整形外

科でプレドニンlOmgを処方されていたのですが、内科で突然プレドニン

25mgになり「まさか！」。

　

その間にちょっとしたことで頭部ＭＲＩを撮ったら「脳表ヘモジデリン沈

着症」が見つかり、また「まさか！」。自覚症状がなく治療法もないので、

このまま様子を見ることに。

　

４月末頃から時々発熱するようになり、そのうち両足の膝から下がパンパ

ンに浮腫み､利尿剤を使用しているうちに低カリウム血症で仕事の帰り横断

歩道で足の力が急に抜け倒れました。その２日後、夕食を済ませちょっと

一休みとソファに座り足を見たら、足の甲が紫色に腫れ、千葉大に電話する
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と「すぐ来て！」。この時は深部静脈血栓症が疑われていました。救急車で

千葉大に。待機していた先生に「森さん、今日は帰れないよ」のひと言。「ま

さか！」深夜の入院になりました。

　

入院３日目の日、主治医からニューモシスチス肺炎になっていると言わ

れ、プレドニン80mgとバクタで治療が始まり、「まさか！！自分が」でし

た。その間サイトメガロウィルスに感染していることが分かり、その治療な

どで１ヶ月半の入院になりました。退院直前に撮った胃カメラで、初期の

胃癌が疑われ､再検査ではＯＫでしたが､別のポリープでまた疑いが出て、

生検の結果待ちです。

　

８月に眼科で撮った頭部ＭＲＩで今度は脳梗塞が見つかり、神経内科を受

診したら梗塞の部分は支障がない場所でしたが､薬を使用すると脳表ヘモジ

デリン沈着症（小脳の表面から微量出血しています）に影響があるので、薬

は使用できないと…。取りあえず９月から仕事に復帰していますが、「まさ

か！！」がいつまで続くやら、です。

　

寒い季節に向かいます｡会員の皆様におかれましたもお風邪など引かれま

せんように、お元気でお過ごしください。

－－－－ ･
－ － 一 個 － － － － － － － － － ｄ－－－仙－－－－－－－－－－－－Ｗ￥丿－Ｓ－－－－■－－－－一勧－ｉ■－－－ｙ－－－・－－９－－－ｇｉ－－≒ｓ

Ｆ－－－一個－－－Ｓｉｗｄ－－Ｆ・－－－

１森美智子さんは、全国膠原病友の会北海道支部の初代支部長を務められました。現在
：
口ま千葉市にお住いです。

＊＊＊友の会の皆さん、こんにち鯵＊＊＊

(札幌市

　

塚原弘子)

　　

アジア大会2018、マラソン・水泳から始まり、陸上競技他盛況な大会

が終わり、少し寂しい気持ちです。祭りの後の寂しさかな。今年は９月に

なっても残暑が厳しいですね。生命にかかわるような猛暑日が続き、北海道

でも熱中症を発症し、搬送され、惜しくも亡くなられた方が多くて、特別な

夏でしたね。 41.1℃なんて、もうこれから地球はどうなっていくことやらで

すねえ。

　

通所が毎週火曜日から金曜日まで､土曜日に外出レクリエーションが入る

と、火曜日から連日の外出となり、本音を言うとかなり疲れています。それ
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ぞれの場所に話し相手や友人ができて、豊かな人間関係ができて、お互いに

情報を交換して共有し合って､少し立ち入ったことも心許せる人には話せて、

それでも赤の他人の集まりです｡互いを尊重し合って、少しでも一日を豊か

に終えられるよう努力も必要です。これまで「いちばんぼし」「膠原」「なん

れん」と機関紙をずっと送ってきていただいて本当にありがとうございます。

なかなか読みきれなかったのをさかのぼって、通所（デイサービスとショー

トステイ）の時に文庫本ばかりではなく、機関紙をあらためてじっくり読ん

でいこうと思うようになります｡これを実行するのが今から楽しみでワクワ

クしています。大切なところはカラーペンでcheckしたり、なるほどなる

ほどとひとりごとを言いながら読んでいます。大人の塗り絵や写経も、これ

はリハビリが最大の目的です｡集中して一文字一文字ていねいにたどってい

くと、けっこう時間もかかって､その間は無心でいられるのがいい時間です。

　

９月は盛り沢山。大相撲の秋場所は9/9 (土）が初日、9/17 (日）は敬老

の日、お彼岸もありますね。

　

プロ野球に一喜一憂し､私はもっぱらの阪神ファンで､いつも「コラ！

　

駄

目はんしん！！

　

しっかりしなさいっ！

　

眠り猫なんて言われてニヤンコ

ちゃん達に失礼でしよ」日ハムも浮上したり下がったり、清宮くん、今シー

ズンはあまり期待通りにはいきませんね。（投手の斎藤佑樹はどうなっとる

んでしょうねえ。あの甲子園のヒーローがねえ。人生って思い通りにはいか

ないものですね｡）

　

福祉の恩恵にあずかるということはとても複雑で､お勉強もしなければな

りません。今はグループホームのお勉強をしています。札幌市内に、全域と

いうと結構数もあるようですが､そこそこによって制限とか管理とかが情け

ないほどあったり、一つ一つの施設によって自由さが異なるようです。いい

施設と出会えるといいのですが‥・。私の自由に動ける範囲というのはと

ても少ないのです。骨折の４回目の最後の手術で右足首はＬ字型に固定さ

れて歩けないのです。足の長さが左右で４ ｃｍ位違うので、一般の靴では実

用的でないのです。今、Ｄｒの意見書を待っているのですが、それが受け取

れない限りは前に進めなくてね。

　

文化の秋、食欲の秋、芸術の秋、スポーツの秋。私はスポーツ「大好きさ

ん」で、何の競技も楽しめます。身体が効いたらできることもないかな、あ

るかなと。

　

それでは友の会の皆さん、今年の秋を楽しんで、心豊かに過ごしていきま

しょう。(2018.9.5)
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(札幌市

　

三森礼子)

　

前回は圧迫骨折の痛みに耐えながら入院中に手書きで書いた。

　

９月10日数々の試練をへてようやく退院できた。我が家に着くと、今ま

で届いていたところがあちこち届かない。背中はまがり、ただでさえ短い体

が10センチも縮まったのだ。ショックだった。今までは難病患者→内部障

害者と思っていたのに、一目で重度障害者とわかるほど、私の外見はかわっ

た。あまり人に会いたくない。そのうえ３ヶ月近くの長すぎた入院生活は

私の身体能力や脳までも退化させた。

　

リハビリを午前・午後の２回歩く練

習を中心に痛みをこらえてやり、室内は歩けるようになったとはいえ、握力

も筋力も失った。入院生活は安全第一、上げ膳据え膳、何もしなくても、ス

タッフが何でもやってくれた｡自分でしようにも痛みと倦怠感でなにもでき

なかった。

　

最初の１週間は４人部屋の中は重症な人ばかりで、誰も声を発しなかっ

た。わずか１週間で言葉が思うように出なくなった。頭でイメージできる

のに、名詞が出てこないのだ。すぐに部屋が変わりそこはお喋り好きな人た

ちばかりだった。私はすぐに言葉を取り戻した。見舞客も多く食べ物のやり

取り（禁じられているが）がわずらわしかった。ある日３歳のいたずら盛

りのお孫さんがやってきた。私を一目見るなり、「おばさん、どうして小さ

いの？」と言った。子供は時に残酷である。しかし、私はすかさずこう答え

た。「おばさんはね、魔法をかけられてしまったの」「どうして？」「いたず

らぽっかりしたからね。だからぼくちゃんもいたずらしたらだめよ」と笑顔

で答えたが内心悲しかった。

　

そういえば私たち膠原病患者の大半がお世話になっているステロイドが

出た当時はあらゆる病に効果のある魔法の薬とまで言われた｡魔法にはやは

り表も裏もあった。私は長い間その恩恵にあずかってきたが、その副作用で

骨がもろくなり、今回の圧迫骨折となった。魔法がとけたのである。圧迫骨

折の怖さは入院中にあばら骨にヒビが入ったこと。そのため４日間全く身動

きが出来なかった。リハビリも４日休んだ。咳のせいらしい。今度はどこ
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がやられるのか不安で心が折れた｡新たに痛い処が出てすぐにレントゲンを

願い出た。でも大丈夫だった。先生、妄想骨折ですね。というと主治医は苦

笑した。

　

次に書くのはちょっとためらったが、やはりこれは避けて通れない問題。

恥をしのんでというより、このことで私は恥も外聞も失った｡圧迫骨折によ

って尿の出る処が半分ふさがれてしまったのである。そう土砂崩れだ。それ

により残尿という問題が発生。よどんだ水にボウフラがわくように、尿路感

染症（膀胱炎）その他いろいろな病気をよぶ。そのために自分自身で尿道口

にカテーテルをいれて残尿を取らなけれぱならないという。それを「自己導

尿」というそうで初めて聞く言葉だった。激しい衝撃を受けた。とうてい受

け入れられないことで涙も出なかった。入院中は看護師がやってくれるが、

家に帰って自分でできなければ退院させないということになった｡なんとい

うことだ！

あすから看護師の指導でレッスンしようとなったが､あばら骨にヒビがはい

り回復を待った。少し日にちがたってレッスンがはじまったが、なかなか上

手くいかない｡私の小さすぎる体格のため便器でやるのは無理ということに

なり、すこしハードルを下げ、ベッドで鏡を見ながらやる方法になった。な

んという恥ずかしい姿！尿道口を左手で広げ、右手でカテーテルをいれる。

不器用な私は看護師に見られながら､そうそこ！惜しい！などと毎日連発さ

れもう腐りきった。退院希望日まで日にちがなかった。特定疾患の提出書類

の提出ｚ'切は９月28日。他の書類もそろえなければならない。もしこれが

できなければ管入れっぱなしで袋を常にぶらさげる､バルーンも提案された。

それは絶対嫌だった。ある日なぜかうまくいった。子供のころ突然自転車に

乗れるようになった日のことを思い出した。しかしまぐれだったり、相性の

いい看護師だったり。何日か続いてうまくいき、今日は私が最後の見守りを

します、と苦手でこわい看護師がやってきた。緊張で手がふるえた。そして

三森さん、合格です。よくがんばりました。準備も後始末も完璧です！その

ことばに私は大声をあげて泣いた。泣かない私が泣いたのである。同室の人

も一緒に泣いてくれた。かくしてようやく退院の運びとなったのである。思

えば痛みと闘う壮絶な日々であった。しかし痛みは今ほとんどない。痛み止

めの薬も我慢して飲まないようにしている。

でも最後に希望のある話をしたい｡長期にわたるステロイドの服用で骨が
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スカスカになってしまったが、それに措抗する新しい治療法ができた。骨を

作り骨密度を増加させ､骨折を防ぐ効果が高い治療薬ができたのである。「フ

ォルテオ」という注射。これも入院中にマスターし、自分でできるようにな

った。自己注射である。糖尿病の人がやるのをイメージしてほしい。私は今

これに期待している。

　

要支援１から要介護１になった私。介護等が必要でない状態を健康寿命

というなら、私の寿命はここで終わったと言える。第一巻の終わりである。

しかし多くの難病を抱えながら71歳まで生きてきたのはあっぱれと自画自

賛したい。多くの仲間たちは皆逝ってしまった。ズルズル長生きしてきたバ

チかとふてくされてみたが、誠実な主治医の努力、私をとりまくたくさんの

人たぢに助けられてなんとか一人暮らしができている｡介護保険制度という

ものも本当にありがたい。

　

第一巻は終わったが、第二巻をどのようにするのか、それは私次第だ。生

きてみようもう一度！体力もまだまだなのにそんな思いが今の私を支えて

いる。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（つ・づ・く）

　

みもりん
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事務局からのi11知らせ
舟－－一女 斗－…--一女･

吟---一一･吟

吟

北海道難病連

　

福井さん

　

電話011-512-4807

12月７日（金）

　　　　

－48 －

☆ご寄付をいただきました。(2018. 7.1～10.31)

　　　

佐川リウマチクリニック様

　

西村仁様

　

加藤禎子様

　　　

宮崎美津江様

　　

匿名様

　　

アクリルたわし売上金

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ありがとうございました。

☆新しく入会された方です。(2018. 7.1～10.31)

　　　

工藤良子さん

　　

旭川市

　　

S31年生まれ

　

皮膚筋炎

　　　

菅野美喜子さん

　

苫小牧市

　

S30年生まれ

　

SLE

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

どうぞよろしくお願いします。

＊＊＊膠原病サロンのお知らせ＊＊＊

　　　　　　　　

(2018年IZ月～Z0I9年Ｚ月）

日時：毎月第２木曜日

　

11:00～15:00（4月～10月は16:00まで）

会場：北海道難病センター

参加費：会員は無料、一般の方は100円

12月13日(木) 11:00～15:00（時間内出入り自由）

１月 お休みです。

２月14日（木） 11:00～15:00（時間内出入り自由）

＊＊＊お正月飾11Q販売＊＊＊

　

北海道難病連ではお正月飾りの販売にも取り組んでいます｡ご協力いただ

いた収益は難病連の活動費･難病相談事業などに使われています。勿論、友

の会にも還元金はありますので､活動資金作りの一環としてご協力いただけ

ますようにお願いいたします。

【注文・お問合せ先】

　　　　

【注文締切】



＊＊＊署名・募金のお願い＊＊＊

　

JPA (一般社団法人日本難病・疾病団体協議会）の「難病・長期慢性疾

病・小児慢性特定疾病対策の総合的な推進を求める請願書」の国会請願署名

および募金活動が始まっています｡私たちが病気や障害をもっても、高齢に

なっても、いつでもどこに住んでいても、安心して必要な医療が受けられ、

希望と生きがいを持って生活できる社会の実現を目指してご協力をよろし

くお願いします。

　

昨年も膠原病友の会北海道支部では､たくさんの方にご協力いただきまし

た。今年もご協力をお願いします。

　　　　　　　　　　

（署名にあたっての注意点）

　　　　　　　　　　　

｜

①署名は本人の自筆でお願いします。押印は不要です。

　　　　　　　　

１

　

手が不自由など、やむを得ない場合の代筆は同居家族のみ認められていますｙ

②未成年の方も署名できます。

　

国内在住なら年齢・国籍は問いません。

③ご家族一緒に署名してくださる場合、Ｄ」「々」などとせず、

　

自書にてお名前・住所を（都道府県から）きちんとお書きくだ

　

さい。せっかくお書きいただいたものが無効になってしまいます。

④同じ筆跡で何名もの署名を記入している場合も無効になってし

　

まいます。

⑤署名用紙は今年度のを使用してください。

　

他の年度は無効になってしまいます。

⑥必ずしも10人の署名が集まらなくとも結構です。

用紙が足りない場合は両面をコピーしてご使用ください（片面のみコ

ピーは無効になります）。あるいは、こちらからお送りしますのでご連

絡ください。

郵送先は「全国膠原病友の会北海道支部」までお願いします。

　

〒064･8506

　

札幌市中央区南４条西10丁目

　　　　　　　　

北海道難病センター内

募金の送金方法は同封の郵便振込用紙にてお願いします。

締切は平成31年１月末です。
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二水

つぷやき 失

可愛い姪っ子が４歳になりました｡双子だから性格も同じかというとそんなこともなく、

長女はよく食ぺよくしゃべり、次女は歌を歌うのと踊るのが大好きです。幼稚園に今年

から入園して、クンダン成長していっています。私がちょっと抗がん剤の治療に精神的

に辛＜なってしまってきて{" " ;)癒やされるために１１月に１０日間ほど姪っ子に

遊んでもらってきます。（いしだ）

先日、会社の観楓会で小樽に行きました。初めて吹きガラス体験をして、

タンブラーを作っだのですが、ドキドキワクワク感があって、こんな感じ

久しぶりだなあと思う１日になりました。（うらべ） １

街路樹も公園も個々の家の庭の樹木もみごとな紅葉を見せてくれています。今年最後の

美しさを誇っているように……。その美しい木の葉を冷たい風は惜しげもな＜吹き飛ば

していきます。これが自然なのだと実感している今日この頃です。（おおさわ）

９月６日の地震と停電。ラジオで「公衆電話は無料で使用できます」と言っている。手

ぶらで近くのコンビニに勇んで出かけ､受話器を上げるがツーとは言わない。こりゃあ何

かを入れなければならないと思い、眠っているテレホンカードを持ち再び挑戦。しかし

反応無し・・・。それじやあ１０円を持っていけばいいのだろう（今度は財布を持参）

と三度目の挑戦。やっと成功！思わぬ運動ができた・・・？？

　

その後、近くに住む会

員さんから電池式の充電器を頂きとても助かりました。まだまだ災害の被害と戦ってい

る方がたくさんいらっしゃいます。一日も早く穏やかな日常が戻ることを心から願って

います。（すぎやま）

前からやってみたかった薪割りに初挑戦！スコン！と、抵抗なく割れた時は気分爽快！

初めてにしてはスゴイね、筋がいいね、等と言われ、調子にのって斧を振り続けた。２

時間の楽しい薪割りの後は２日間の筋肉痛に悩まされることに(u_u) (なりだ）

ある日突然、目の前を黒い虫が飛ぶようになった。雪虫？と思ったが払っても払っても

飛んでいる。眼科に行って色ﾉﾏ検査した結果「加齢によるもの」だった。これからずっ

とこの虫と付き合っていかなくてはならないようです。（おかもと）

前のつぶやきでは風邪をひいていた。そして、今回もまた風邪をひいている。ずっとひ

いていたわけではない。寒くなってきたのに油断していたんだと思う。今回は２年前か

ら働き始めたところを初めて病欠してしまった。悔しい。今読んでいる本は蛭田亜紗子

著「エンディングドレス」（うめた）

ＨＳＫいちばんぼし

昭和48年１月13日第三種郵便物承認

発行

　

平成30年11月10日（毎月10日発行） ＨＳＫ通巻番号560号
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