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一般社団法人

　

全国膠原病友の会

2020年度「全国膠原病フォーラムin青森」は

　　　　　　

中止となりました

　

今般の新型コロナウイルス感染が1の状況を受け、参力日片および関係ガの安

令・安心の確保、感染拡人の防111を最俊先にぢえ、非常に残念ではあります

が2020年４川18日開催ｐ定の「令国膠原病フォーラムin ､7森」を中削

させていただきますI｡

　

新吼コロナウイルス感染jl･|の拡人防旧こ向けた対応として、「･珀l冒ﾋしや

すい高齢拾

あり、（そのためには、不要不急の外出を控えたり、多数の大が濃厚接触す

る機会を思いりド）て減らす必要がある」とされていますぃ治療のために免疫

抑制状態になっている多くの膠原病患棚ことって、非常に懸念される状態が

続いています。どうか皆さんもくれぐれもご注愚ください。

　

2020年4J口９日開催F定の「2020年度（第８川）

　

一般社団法人々国

膠原病友の会社ほ総会」も中111となります。

　

肖会の定款に培づき、当会JFI門f会が「社口総会の決議の目的である非頃（議

案）」について社は（各治耶）に捉案し、2020年６川木までに、その捉案

について、社はの令Ｇが､IF而又は電磁的記録により同意の意思表示をしたと

きは、その提案を川f決する旨の社は総会の議決があったものとみなされます｡

なお、決議の内容については、次廿以降の機関誌等にて報告いたします。

定款第15条

　

定時社員総会は、毎年１回、毎事業年度終了後３か月以

　　　　　　

内に開催する。

定款第21条

　

理事又は社員が、社員総会の決議の目的である事項につ

　　　　　　

いて提案した場合において、その提案について、社員の

　　　　　　

全員が書面又は電磁的記録により同意の意思表示をした

　　　　　　

ときは、その提案を可決する旨の社員総会の議決があっ

　　　　　　

たものとみなす。
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2020年度

各地域友の会総会予定

３

○各支部の総会も延期・中止になることがあります。

　

各支部の機関誌およびホームページ等からの情報もご確認ください。

　

地域

　　

実施日

　　　　　

会

　

場

　　　　　　　

講演会のテーマ・講師、備考など

北海道

　

６月６日

　

北海道難病センター

　　

６月６日（土）に支部総会

　　　　　

（土）

　　　

※支部総会は会員のみ

　

翌７日（日）に医療講演会ﾝ全身性エリテ

　　　　　　　　　　

※医療講演会は

　　　　　

マトーデスの治療目標とガイドラインよ

　　　　　　　　　　　

会員無料

　　　　　　

講師：渥美達也先生

　　　　　　　　　　　

丿投は参加費500円

　　　

（北海道大学病院内科11教授）

青森

　　

６月６日

　

八戸市総合福祉会館

　

感染症に関する対策（予定）、講師未定

　　　　　

（土）

　　

（はちふくプラザねじょう）※みつばち会１０周年

岩手

　　

６月７日

　

いわて県民情報交流

　

未定

　　　　　

（日）

　　　

センター（アイーナ）

　　　　　　　　　　

501号室

宮城

　　

６月14日

　

仙台市シルバーセン

　

未定

　　　　　

（日）

　　　

ター６階第２研修室

　

※コロナウイルス感染状況により秋頃開催予定

秋田

　　

５月30日

　

秋田県心身障害者総

　

特に講演の予定はありません

　　　　　

（土）

　　　

合福祉センター

　　　　　　　　　　

３階Ａ会議室

福島

　　

６月21日

　

郡山駅前ビッグアイ

　

未定

　　　　　

（日）

　　

（予定）

茨城

　　

５月23日

　

茨城県総合福祉会館

　

10 : 00～11 : 00 支部総会

　　　　　

（土）

　　　

４階中研修室

　　　　　

13 : 00～16 : 30 つどい

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ﾉ小児でみられる血管炎と患者さんの義務

　　　　　　　　　　

※31ページのチラシ

　　

教育について/j講師：森雅亮先生

　　　　　　　　　　　

をご参照ください

　

（東京医科歯科大学大学院医歯学総合研究科

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

生涯免疫難病学講座教授）

栃木

　　

10月中旬

　

県南地区

　　　　　　　

詳細は未定

　　　　　

に予定

群馬

　　

５月31日

　

前橋市総合福祉会館

　

医療講演会は秋に開催予定

　　　　　

（日）

　　　　　　　　　　　　　　

※45周年記念事業検討中

埼玉

　　

６月フ日

　

埼玉県障害者交流

　　

講演テーマ未定、講師：堀越正信先生

　　　　　

（日）

　　　

センター

　　　　　　　

（埼玉県日本赤十字病院

　

膠原病・リウ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

マチ内科部長）
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地域

　　

実施日

　　　　　　

会

　

場

　　　　　　　

講演会のテーマ・講師、備考など

千葉

　　

未定

　　　

未定

　　　　　　　　　

講演会は行いません

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

交流会と総会のみ行います

東京

　　

６月13日

　

東京ミットタウン

　　

講師：前島圭佑先生（大分大学医学部

　　　　

（土）

　　　

タワー

　　　　　　　　　　

内分泌代謝・膠原病・腎臓内科学講座）

神奈川

　

５月実施

　

未定

　　　　　　　　　

未定

　　　　

は中止

　　　　

※その後の実施日は未定

山梨

　　

５月31日

　

山梨県立青少年セン

　

支部総会

　　　　

（日）

　　　

ター３階第１研修室

　

交流会を予定

長野

　　

未定

　　　

未定

　　　　　　　　　

未定

静岡

　　

５月31日

　

静岡県総合社会福祉

　

ﾉ膠原病と感染症丿

　　　　

（日）

　　　

会館シズウエル

　　　

講師：真砂玲治先生

　　　　　　　　　　

101会議室

　　　　　　　　

（［Ξ療法人社団ヴェリタス

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

静岡曲金クリニック理事長］

愛知

　　　

５月24日

　

名古屋市総合福祉

　　

丿災害に備えてできること（ｲ反題・内容未定卜

　　　　

（日）

　　　

会館

　　　　　　　　　

講師：今福恵子先生（関西国際大学

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

保健医療学部看護学科准教授）

三重

　　

５月24日

　

三重県難病相談支援

　

支部総会、医療講演会、相談会

　　　　

（日）

　　　

センター

　

交流室

　　

講師：大西孝宏先生（日本赤十字社伊勢

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

赤十字病院腎臓内科、リウマチ膠原病科）

滋賀

　　

６月28日

　

草津市立まちづくリ

　

支部総会、交流会

　　　　

（日）

　　　

センター

　　　　　　　

※医療講演会は秋頃に開催の予定

京都

　　

５月30日

　

ハートビア京都

　　　　

講演テーマ未定、講師：大村浩一郎先生

　　　　

（土）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（京都大学医学部附属病院

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

免疫・膠原病内科准教授）

大阪

　　

６月７日

　

エル・おおさか南館

　

支部総会・交流会の予定（午前中）

　　　　

（日）

　　　

７階734

　　　　　　　

※医療講演会は10月25日（日）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

エルおおさか６階606にて開催予定

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（演題・講師は未定）

兵庫

　　

７月５日

　

神戸市勤労会館

　　　

ﾉ膠原病・強皮症について:l

　　　　

（日）

　　　

404号室

　　　　　　　

講師：嶋良仁先生（大阪大学大学院

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

医学系研究科呼吸器・免疫内科学）

奈良

　　

６月20日

　

奈良県社会福祉総合

　

10 : 00 より支部総会

　　　　

（土）

　　　

センター

　　　　　　　

13 : 00 より医療講演会（テーマ検討中）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

講師：杉山昌史先生

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（近畿大学医学部奈良病院膠原病内科）



　

地域

　　

実施日

　　　　　　

会

　

場

　　　　　　　

講演会のテーマ・講師、備考など

鳥取

　　

支部総会は行わない

　　　　　　　

医療講演会（10月予定）、講演テーマ未定

　　　　

総会討議資料を会員に送り、

　　　

講師：岡崎亮太先生（鳥取大学医学部

　　　　

返信ハガキにて承認を得る

　　　　　　　　　

附属病院呼吸器・膠原病内科）

島根

　　

10月４日

　

パルメイト出雲

　　　

講演テーマ未定、講師：北條宣政先生

　　　　

（日）

　　　　　　　　　　　　　

（国立病院機構浜田医療センター総合診療科）

岡山

　　

今年度の支部総会・交流会は中止です

広島

　　

７月５日

　

広島市内

　　　　　　　

内容未定

　　　　

（日）

山口

　　

６月14日

　

山口グランドホテル

　

講師：土橋浩章先生（香川大学）

　　　　

（日）

　　　　　　　　　　　　　　

※30周年記念講演会として開催予定

香川

　　

６月28日

　

香川県社会福祉総合

　

未定

　　　　

（日）

　　　

センター

　　　　　　　　　　

第１中会議室

高知

　　

未定

　　　

未定

　　　　　　　　　

未定

福岡

　　

６月14日

　

福岡市立心身障がい

　

11 : 00～支部総会

　　　　

（日）

　　　

福祉センター

　　　　

13：00～医療講演会了ふつうに楽しく暮

　　　　　　　　　　

（あいあいセンター）らすことを目指して:膠原病の治療の進歩二

　　　　　　　　　　

７階大゛中゜小研修室

　

講師：田中良哉先生

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（産業医科大学医学部第１内科学講座教授

　　　　　　　　　　

※定員120名

　　　　　

産業医科大学大学院医学研究科長）

　　　　　　　　　　　

申し込み不要

　　　　

14 : 30 ～15 : 30交流会（最長16 : 00）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

※膠原病専門医の先生方と疾病別に

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

分かれて交流会を予定しています。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

会員外、一般の方も無料でご参加

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

できます。

佐賀

　　

５月16日

　

難病サボートあゆむ

　

未定

　　　　

（土）

長崎

　　

６月21日

　

長崎県総合福祉セン

　

13 : 30～（13 : 00受付）

　　　　

（日）

　　　

ター県棟２階

　　　　

ｲ理学療法士の先生から学ぶ

　　　　　　　　　　

（長崎県難病相談・支

　　

～膠原病患者の日常生活における身体の

　　　　　　　　　　

援センター）にて

　　　　

ケア・対症療法について～（ｲ反八

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

講師：森恵介先生（認定理学療法士）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

※総会・講話の後、交流会（カフェ）も開催

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

します。同じ疾患の方々とお話できます。

大分

　　

未定

　　　

未定

　　　　　　　　　

未定

沖縄

　　

未定

　　　

未定

　　　　　　　　　

未定
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〔医療記事Ｏ膠原病ハンドブック2020

　　　　　

全身性エリテマトーデス（SLE）

　　　　　　

北海道大学大学院医学研究院免疫・代謝内科学教室

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

渥美達也先生

はじめに

　

免疫、ということばをご6りﾐ||だと思います

　

疫とは、わざわい、という意味です

免疫は、す）ざわい

　

をのがれるためのち

からのことで、医学的にヒトのからだに

とって最人の

　

わざわい

　

のひとつは、細

函やウイルスなど感染II’1をおこす病原体で

す

　

つまり、免疫とは、からだに感染した

細菌やウイルスを排除して健康をとりもど

すメカニズム、といえます

　

免疫は体内の

たくさんの細胞やたんはく質によって桁密

にコントロールされています

　

免疫をにな

う細胞、たとえばリンパ球は､はじめに『自

djの物質とリ|イId

　

の物質をきちんと

区別し、病原休すなわち』ずｌｄ．の物質

を攻IIZしてからだからとりのぞくので、感

染卵になっても治癒します

　

自ｄ免疫疾患とよばれる

　

哨｀皿）疾患があ

ります

　

この疾患では、町ld」と’非自

djの､ぶ識に千渚|汀ﾔが乍じてしまい、免疫

細胞がイI Li　の細胞や臓㈲を7非自ｄ。

と勘違いして攻撃してしまいます

　

攻撃さ

れた細胞は減ったりなくなってしま-j）た

り、あるいは細胞の機能が障害されたりし

ます

　

また、攻撃された組織や臓器は炎ぢl

をおこして、発熱したり痛みがあったり、

その臓器の機能が忠くなったりします

　

どの臓器に自ｄ免疫現象がおこるのかで

病気の腫煩が決まります

　

ヤ身性エリテマ

トーデス（SLE）は、複数の種類の細胞、

臓器、紺織に自ｄ免疫現象がおこってそれ

らの機能が障害される、いちばん代表的な

令身性自ｄ免疫疾患です

　

SLEによってお

かされる臓㈲は令身に及び、とりわけ町臓

に炎II･1がおこって持続するうレーフス腎

炎jと、中枢冲絲（脳や削仙）に障害ので

る４,’副1神絲ループス」がもっとも屯要な

臓㈲病変です

　

このふたつがあるSLEの

忠吋さんはIT（ぢIですが、皮府だけ、あるい

は関節炎だけ、など、生命を紹持するため

の･皿加な臓ぶにはあまり障害のない･印拶）

忠片さんも多く、たいへん多様性に富んで

いますSLE忠片さんのマネージメント（診

断、治療、乍活指導など）で･印加なことは、

この多様性に対する対応であり、常に総I I

的な判断が必要とされているため、通常は

SLEの診療はそれに習熟した医師によって

おこなわれます

　

本邦の特定疾忠一jに赳こは約６)lkO) SLE

の忠片さんがび録されています

　

片年父性

によくおこる疾患として知られ、女性が

90％、琵11回目齢は20～40歳代であるこ

とが多いですが、小児や高齢のiりIllもみら

れます
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2. SLEの症状

　

発熱、特に持続する鳥熱はSLEの令身

卵状の特徴です

　

SLEの発拍時や増忠時に

はよく微熱や鳥熱がみられます

　

40°Cを

超える槙留熱（鳥熱がずっとつづくこと）

となることもしばしばです

　

また、急性や

慢性の関節炎を’ltし、関節リウマチと区別

がつきにくいこともあります

　

皮1削I･|状はSLEの患者さんによくみら

れる;i(i状です

　

両側頬部に仁在し、4が裴を

超えてﾉIﾐ右でつながった浮腫状の紅斑が蝶

吼紅斑とよばれるSLEを代表する皮疹で

す

　

また、円板状紅斑は顔面、体幹、四肢、

f？、足底などに出現する赤い発疹です｡

口腔潰瘍もときどきみられますが、SLEの

場介はあまり痛みを伴わないこともありま

す、T1足の左端のIfll液循環障害のぢl状とし

て、レイノー川象G17たい刺激をうけると

１指が汽っ白にかわる現象）、皮膚潰瘍、

爪の変形などがみられることがあります。

　

SLEで頻度が鳥く、またf後を左右する

のが腎炎（ループス腎炎）です

　

尿生白が

陽性といわれたら、唆注意です

　

基本的に

は慢性糸球体腎炎で、尿たんぱくがたくさ

ん出て血液のたんばくが減ってしまうネフ

ローゼII･|候俳、そして腎臓のはたらきが悪

くなってしまう町不令へと進行します

　

SLE患吋の中枢神経症状（NPSLE）はｆ

後をきめる囚」り）ひとつであり、多様な臨

床1111状がみられます、急性錯乱状態は意識

障害で、急性ﾌﾟぴIのり､ar'i識（自分かどこ

で何をやっているのかわからなくなってし

まう）、幻削などが特徴的とされます、ルー

プス精神病の1111状は幻覚・安想であり、統

r汐丿涯|などの精神疾患と類似します、気

分障害や不安障害も頻度が鳥い症状です

けいれんがみられることもあります

　

SLEの発II･|時には胸水や心嚢液貯留をき

たす胸膜炎、心外膿炎はよくみられる所以

です

　

５％ほどの患1りさんに肺動脈のlfl山ﾓ

があかってしまう肺鳥lfl山jl･|がおこりま

す

　

めったにおこりませんが、肺のなかに

突然出Ifllする肺胞出血という病態があっ

て、これがおこると生命にかかわります

　

SLE患片さんにはよく自血球減少、リン

パ球減少がみられます

　

eびILは人多数の患

片でみられ、軽度または徊IUﾉ川L小板減少

ぢIは頻度の高いII'|状です

　

つまり、どの血

液の細胞も減る傾向になります

3. SLEの診 のための:
査

－

　　

一般検だでは、尿所以が･R要で、腎炎の

型と活動性によって蛋|玉潜血、沈介以常

がみられます

　

下思議なことに、たとえ鳥

熱があっても炎が|反応であるCRPが陰性

であるのが最も特徴的です

　

そして、自分のからだに対する抗休であ

る［自ｄ抗体］の検出がSLEの診断の決

めT1となる検たです

　

自ｄ抗休のｰ次検た

である抗核抗休は特殊な例をのぞいて例列

陽性となります

　

SLEの特徴的な自ｄ抗体

は、抗

　

1本鎖ＤＮＡ抗休、抗Sm抗休、直

接クームス試験、抗リン脂質抗休（抗カル

ジオリピン抗体、抗β２グリコプロテイ

ンＩ抗体、ルーフスアンチコアゲラント）

など、多くの種飢があります

　

lflL消岫体価

（C3、C4、CH50）は低ドしていることが

多く、これは他の炎ぢ|性疾患では岫休がI-

り･しているのにくらべて対照的で、診断

の根拠となり、SLEの活動性の指標として

もっともよくつかわれます

　

必要に応じて、骨髄検だ、町機能検だな

どがおこなわれます

　

中枢神絲のJIII状があ

る場介、髄液検介がおこなわれます

　

各仲

画像検介（Ｘ線検だ、CTスキャン、エコー、

MRIなど）は前述した臨床II’|状に対応し

ておこなわれますが、SLEに特別な山像所

以というものはないので、診断というより

病態把捉のためにおこなわれています

　

皆生検は治療方針決定、詞な川定のため
了
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4. 5LEの診断

　

SLEは1111候俳であり、特徴的な臨床ll･1状

とIfllrl'j検介兄常があれば'J/I"l医にとって診

断は州しくありません

　

ただし、糖尿病や

鳥Ifll)1-^1･Iとちかって、絶対的な疾患の定義

（たとえば糖尿病の診断には高い血糖値が

絶対的な疾患の定義です）といえるものは

ありませんので、SLEの臨床研究のときに

川いるづ♪類基準」というものを参考にし

て、専門医が総介的にSLEと診断してい

るのが現状です

　

特定疾患の申請のときには、認定J,糾と

しての「診断基準」があります

　

4禎度は、

SLEDAIという指標を川いて、あるｰ定の

点数以llが‾･励Iし

　

として認定されるしく

みになっています

5. SLEの治療

　

繰り返しますが、SLEは臨床1111状もIRぢ1

度も多彩です100人のSLE患片さんが

いたら、100とおりのSLEがある、とい

えるくらいです

　

SLEをﾌﾞぴ|、あるいは＼H

燃したときには、･励I坤lを評価して、過不

足ない治療方針を決める必要があり、通常

はSLEに1り熟した専門医による治療がお

こなわれています

5-1)活動期の治療

　

a）ヒドロキシクロロキン（プラケニルり

　　

いまSLEと診断したら、はじめに使

　

川すべき薬剤がヒドロキシクロロキン

　

（HCQ）です

　

海外ではlりくから使われ

　

ていましたが、本川では2015年に承

　

認されたばかりです

　

寛解導人（SLE

　

の活動性をおさえて寛解にヤらせる治

　

療）ならびに寛解練持（達成した寛解

　

状態を紺持するための治療）の両片に

　

おいて、グルココルチコイド（GC）や

免疫抑制薬のベースとなる薬剤であり、

とくに皮府ぢ|状には効米があります

網川困をおこす目f能性があり、この薬

剤を使うときは網膿1111の･1りりμμJのた

めにかならず眼科を併､冷する必要があ

ります

b）グルココルチコイド

　

グルココルチコイド（GC）とは、い

わゆるステロイドのことです

　

活動川

のSLEの治療の基本は、依然としてGC

です

　

軽IIり）皮疹、関節炎などに対しては、

抗炎II･|薬として少岫のフ･レドニソロン

（5～lOmg/目）が使川されます

　

軽ll‘|

のループス腎炎(GFRはIIﾓ常で、ネフ

ローゼにやらない尿蛋自）、玖リIIIの稗度

の強い皮府粘膜症状、漿膿炎などに対

しては、中等:Iり）GC（フレドニソロン

0.5 mg/体屯kg/目）が必要:11です　･n

拍の腎ll･|（ネフローゼIIUがf、町機能

障害）、溶Ifll性tびIL、･T（度のIfll小板減少、

血竹炎による臓器病変などには、強ﾉJ

な抗炎がl効米と抗免疫効米を期待して

人肌投’j･（プレドニソロン1 .Omg/体屯

kg/日）をおこないます

　

いずれの場介

も初開:11を２～４週継続し、以後減:a

します

　

従来はSLEの寛解導人はもっばら長

期ﾉ仙皿）GCに依仁していたが、近年は

後述の免疫抑制薬の効米的な導人によ

り、投/♪されるGCが少なくなる傾向が

みられます

　　

一方、･和訳ﾉ）中枢冲経ルー

プス、ループス腎炎で急速に腎機能が忠

化する場台‘、あるいはその他の病態でも

通常のll記GCで寛解か得られない場介

は、GCパルス療法がおこなわれます

ｃ）免疫抑制薬および生物学的製剤

　

ループス腎炎の寛解導人に片及して

いるのがミコフェノレート・モフェチ

ル（ＭＭＦ）です

　

ルーブス腎炎のが



イドラインでは第

　

一選択の治療薬とし

て記械されています

　

活動閲のルー

プス町炎に対して、ＭＭＦを1.0 只/目

(500mo､目１２回)から投りを開始し、

2.0｀3.0g/目を目標に漸増され、寛解

導人に佃目です

　

･FりI･|のループス胃炎、あるいは･｢OI'|

中枢ループスに対しては、寛解導人に

GCと敏行してシクロフオスファミド静

汁パルス療法(IVCY)がおこなわれます

シクロフオスファミドは山性の強い薬

剤で、かつてはSLEに対しても辿目投

リ(lOOmg/目)がおこなわれましたが、

IVCYは丹髄抑制や出血帽即恍炎など代

八的なシクロフオスファミドの剛作川

がげ倒的に少なく、シクロフオスファ

ミド投り･の安価|生か格段に高まりまし

た

　　

循‘、女性にIVCYをおこなうと年

齢が鳥いほど性腺機能脂令の頻度が鳥

まり、また長閲絲過における安ヤ性の

問題は未解決です

　

腎炎もしくは他の|印柚1□畑)寛解か

ト分得られないときは、カルシニュリ

ン阻害薬であるタクロリムスや、抗休

製剤(注射剤)であるベリムマブが併

川されます

　

これらの併川によってGC

の必要心を低ドさせることができます

　

屯篤な臓器病変の寛解導人に対して、

もともと悪性リンパ腫などに川いられ

る強ﾉJな抗休製剤であるリツキシマブ

が使川されることがあります

5-2)慢性期の治療（寛解維持療法）

　

HCQは長明にわたって紺持療法のペー

スとして川いられます

　

急性明に使川したGcは減:l国持されま

す

　

フレドニソロンで101叩/目未満での

紺持が９ましいといわれます

　

その他の免

疫抑制薬も知持療法として川いられます

紺持療法としてどんな薬剤をどれくらいの

間間使川すべきか、まだコンセンサスはあ

りません

　

円台医がそれぞれの恚吋さんの

状態に応じて、２～３年ごとに紺持療法の

継続の是非をμ|自寸べきと吋えます

おわりに

　

2019年日川、厚労宵自ｄ免疫疾患研究

班および目本リウマチ学会により、SLE診

療ガイドラインが琵「りされました巾目」

このガイドラインでは、SLEの治療目標は、

忠乃が職叉生活・家庭生活を何ら脂自山な

く継続できる状態を紺持すること､とされ、

jll公的竃解.､をめざした治療幟|略が棹奨

されています

　

もちろんすべての志片さん

がそのレベルに到達できるということでは

ないのですが、少しでも鳥い目標をもって

治療にとりくんでいただけることを払もつ

よくのぞんでいます
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自己免､疫疾心に閏する謳告

研究(自己免疫班)

　

全身｣[生エリテマトーデ

ス分科会

　

および

　

日本リウマチ学会

編集協力：□本小児リウマチ学会、□本腎臓

宇会、日本皮膚科学会、口本臨床免疫学会
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目標達成のための46のクリニカル･クエスチョ
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〔医療記事２〕膠原病ハンドブック2020

　　　　　　　

サルコイドーシスについて

　　　

公益財団法人京都健康管理研究会中央診療所/臨床研究センター

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

長井苑子先生

図1 a サルコイドーシスにみられる病気の

みられる場所と頻度
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病気の概要

　

サルコイドーシスは、原囚不IIﾎﾉ)煩ll皮

細胞肉浮腫形成性、炎か|生､ヤ身性疾患です

　

この病気が皮膚病変として琵以され、さ

らにヤ身性疾患であると認識されてから

100年以1ノ)歴史があります

　

J川III状で

健康謝析時に胸Iず/パもの毀常所以で麓μさ

れる場ΓΥも多かったので、呼吸器医が巾心

となってサルコイドーシス研究会が開催さ

れてきた歴史があります

　

しかし、サルコ

イドーシスは、ヤ身性に病変がみられます

ili･

3.9

3.7

3.0

2.3

0.7

0.5

0.4

けiaughman R? et al.,AC(フトss slud>,　2001)

し、時にはヤ身1111状もII¶します

　

図ｌａでは、米国で報旨されたサルコイ

ドーシスの病変のみられる場所とその頻度

を小しています

　

㈲かに、肺の頻度が高い

のですが、皮肉、リンパ節、目、Ｌ川゛腺／

呼液腺、骨関節、筋肉などの病変は、1111状

が琵隠されやすい場介があります

　

冲絲病

変、心臓、町臓、他の病変では、医療とか

それらの病変をサルコイドーシスと関辿さ

せて巧えられるかかポイントとなります
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図２

　

類上皮細胞肉芽腫病変

類上皮細胞肉芽腫病変が肺胞領域に

形成されている

　　　　

(北市正則先生作成)

日本では、中高年女性の|IU病変の頻度が鳥

く、心臓病変も少なからずあります

　

只体

的な様々な所にを図示してみたのが前ペー

ジの図ｌｂです

　

高齢化とともに、症状発以てみつかる患

片さんの頻度は増えております．

病j゛の

　

リ立ちと．、大について

　

サルコイドーシスを特徴づける組織所に

は、灯川l皮細胞肉芽聞というマクロファー

ジやＴ細胞が集まってできる細胞塊です

（図２）この肉芽聞は、図３に示すように、

細気管支・血管周囲の星芒状線維化

(武村民子､日本サルコイドーシス肉芽腫性疾患学会雑誌、

2006)

結核|瓦らいlyf、にきび171のような細lyi類、

あるいはベリリウム金属などによっても形

成されます

　

灯川l皮細胞肉芽腫は、いわば、肉芽腫の

中に細菌など514物を閉じ込めて、宿iモヘの

攻撃から守ろうとする防御反応のあらわれ

ではないかというぢえがあります。ベリリ

ウム金属は白血球のＨＬＡ遺伝自こ結鳶し

て細胞性免疫を瓦進させるとぢえられてい

ます

　

サルコイドーシスにおいても、原囚

不明の物質に対して肉芽腫をつくろうとす

る防御反応と、防御反応を逸脱した免疫反

図３

　

肉芽腫という細胞の塊は、その中に異物を閉じ込めて

　　　

ほかへ攻撃されるのを守ろうとする構造らしい

サルコイドーシスの肉芽腫の中にも異物（細菌など）がいて、

それに対して肉芽腫をつくろうとする力がはたらくらしい

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

動物蛋白
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類上皮細胞肉芽腫

　

マクロファージ、Tリンパ球

　

由来の細胞の塊

肉芽腫をつくる

肉芽腫を維持しつづける

肉芽腫が消える

肉芽腫が線維化する
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１２

応の几逆として理解できないかという仮説

があります

　

我が国では、皮膚のにきび菌がサルコイ

ドーシスの原囚菌ではないかとの仮説が幅

広く検討されてきました

　

サルコイドーシ

スの患片さんのリンパ節など病変部位に付

息に検出され、この菌によりＴリンパ球が

活性化されるし、実験的にもこの菌で肉浮

腫を形成することはできる、ミノマイシン

というこの|翔こ抗|剤月日を示す抗生物質を

投/jすると、皮膚病変では治療効米がみら

れる場行がある、などの、サルコイドーシ

スの原囚lytであるかもしれないというllf能

性をのこす結米ではありますが、他の病変

への治療効米は少なく、この17tが甲．･のサ

ルコイドーシスの原囚とは確定はできない

状況です

　

サルコイドーシスにほられる頬白Ulll胞

肉浮肌は、１）肺移柚後の健常な移柚肺に

おこる、２）リウマチの治療に乍物製剤（抗

ＴＮＦ抗休）を使っているとおこることが

ある、３）Ｃ別什炎治療中（インターフェ

ロン治療）におこる、４）ＡＩＤＳ患片で

Ｔ細胞が減った状態を治療するときに免疫

賦活状態となりサルコイドーシスにａ致す

る病変がでることがある、

などの樅告がでています

　

また、自然免疫

系の毀常が遺伝j!レベルの突然変以でみら

れる小児サルコイドーシスともいうべき

Ｂに八JIIll候俳、疾忠感受性遺伝j!が想定

されているクローン病などでも頬ll皮細胞

肉芽腫病変が形成されます

　

これらは、サルコイドーシスの病囚と病

態発生をぢえる場斜こ示唆に富む報杵であ

ると巧えています

　

すなわち、従来いわ

れていた獲得免疫系で不明の原囚抗原がＴ

リンパ球を活性化するという仮説に加え

て、自然免疫系の細17t処理などの以常もみ

られるのではないかという仮説です(図４)

、定疾患としてのサルコイドーシス

　

1972年に厚生省の特定疾患として指定

されて以来、サルコイドーシスの･部は州

病として、生命戸後も不良な州治性疾患で

あると認識されました

　

ヽﾄﾞ成26年度医療

受給片証保持片数は26,763人と囮旨され

図４

　

サルコイドーシスは免疫全般への理解が必要

Ｔリンパ球 Ｔリンパ球の活性

化、増殖

自然免疫

免疫系の引き金をひく

ストレスなど

‘,≫

｀Ｗ.、

なら、ソ

ﾎﾞﾋﾟ

ﾚズ

獲得免疫
恍⊃

　　

原因抗原

　　

（細菌など）

　　　

７ク。ファージ

サルコイドーシス

にかかりやすい

　　　　

抗原提示細胞
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ています

　

５万人以ﾄﾞの患片数というのは、

ふつうにみられる糖尿病、鳥lfl山ﾓ、気竹jと

喘息などと比べるとげ倒的に少ない数です

が、サルコイドーシスの実際の患片数は、

把捉されていない軽度の患片さんから、巾

篤ではあるが、神経疾患やほかの疾患とさ

れている場介、診断がつかない場介もａめ

ると、もう少し多いであろうと思われます

　

サルコイドーシスの特定疾患申請､1はrtか

らみると、細織謝析か、臨床診断かの判定、

1,‘l状(臓器卵状、令身拍状)、血液マーカー、

組織診断の付無を記桟します

　

心臓、皮膚、

眼病変については詳細に所に記桟、治療状

況、などが評価されて、令体としての･印I･|

度が判定されます

臨床経過・予後

　

サルコイドーシスの臨床経過・白絹こは、

II･|状の程度と病変の数、臓器特性なども関

辿してきます

　

短期改;IMII(2年以内)、

遷延'SII(2一一一5年)、慢性聖(５年以卜)、

難治化型に分類されますが、治療経過での

||バともｆ後と関辿してきます

　

白絹こより

臨床明にわける培本については、2011年

４０川年記念誌のサルコイドーシスですで

に記抜したとおりです

症状・所見

　

令身性疾患であり、様々な臓㈲病変に関

連する1111状、令身1111状となると、多彩、か

つ多様です

　

頻度の鳥い呼吸器病変では、

無卵状のことが多く、気竹如こ沿っての線

祁化病変があると、咳、痰、息L刀れ、喘鳴

などがでてきます

　

眼では、まぶしさ、霧

状にぼやけてほえるなどが多い知状です

皮府では、皮ﾄﾞの結節、かゆみや痛みを伴

わない皮疹、ループスヘルニオ、結節性紅

斑など多彩です、佃別のが|状は、サルコイ

ドーシス（指定難病８４）について記抜さ

れているインターネットLの州病センター

の記幟を参照ください

　

］httpS://ＷＷｗ.nanbyt ｕ.or.jp/ontry/1 10］

検査と診断基準

　

詳細な診断基準、診断のF引き、･印I･|度

分類の記抜は次の日本サルコイドーシス／

肉印川性疾患学会のホームページをご覧く

ださい

表１

　

診断に必要な特徴的な

　

査戸見

　

１）両側肺門リンパ節腫脹

　

２）血清アンジオテンシン変換酵素（ACE）活性高値または

　　　

血清リゾチーム値高値

　

３）血清可溶性インターロイキンー２受容体（slレ2R）高値

　

4) Gallium-67 citrateシンチグラムまたはfluorine-18

　　　

fluorodeoxygluose PETにおける著明な集積所見

　

５）気管支肺胞洗浄検査でリンパ球比率上昇、CD4/CD8比が

　　　

3.5を超える上昇

特徴的な検査所見５項目中２項目以上陽性の場合に陽性とする。

１３



１４

　

:https://ｗｗｗ･jssog.ｃｏｍ/vvvvvv/top/

　

shindan/shindankりyun.html]

　

紺織診断俳と臨床診断俳とに人別されま

す

　

すなわち、組織､珍断俳では、「令身の

いずれかの臓器で壊北を伴わない飢ll皮細

胞肉芽腫が陽性であり、かつ、既知の原囚

の肉浮腫およびInjifrサルコイド反応を除外

できているもの

　

ただし、特徴的な検だ

所以およびヤ身の臓器病変を|･分検討する

ことが必要である」と記叔されています

　

臨床診断俳では、冷汗皮細胞肉芽腫病

変は､ill川されていないが、呼吸器、眼、心

臓の３臓器中の２臓器以以こおいてﾉt端を

強く示唆する臨床所以を認め、かつ、λ１

（前ページ）に示す特徴的検介所兇の５項

目中２項目以llが陽性のもの」と記･laとされ

ています

　

実際には、皮膚、リンパ節、肺病変、筋

肉などでは、乍検により組織診断が比較的

容Ｍであるのですが、心臓、神絲系などは

困難です

　

総介的に、サルコイドーシス以

外の除外川析と、サルコイドーシスに介致

するかの評価をすることが必要となりま

す

　

確定診断には絲過観察を必要とする場

ryもあります

治療法

　

治療の坊本的な吋え方は、類ll皮細胞肉

芽腫形成に関り･している原囚抗原を除去す

ることですが、これが確定されていません

ので、類ll皮細胞肉芽腫形成にかかわる免

疫反応や炎が|反応を抑える治療が行われま

す

　

J川I'|状や、臓器の働きがそこなわれて

いない場･斜こは、サルコイドーシスと診断

されても治療せずに、経過を観察する場介

も少なからずあります

　

５年の経過で慢性化した中から、線祁化、

邨治化の場介がでてくるので、定則的に、

臓㈲病変により、臓器の働きがそこなわれ

ていないかの評価を行い、治療する時jりjと、

治療の方法とその薬剤の以と種類を考慮す

ることが必要です

　

令身ぢ|状の場rtには、倦怠感、発熱、痛

みなどが持続すると治療は必要となります

　

灯川l皮細胞肉芽腫形成後の線紹化につい

ては心臓、肺の気竹如こ沿っての線維化、

などはもとに戻りにくい障害が認められる

ために、長閲にわたり、病変が増えないよ

うな紺持療法が必要となります

　

基本的に

は、経IIステロイド薬、免疫抑制薬として

の少以のメトトレキサート、アザチオフリ

ン、タクロリムスなどとの併川治療が選択

されます、生命に危険が及ぶ川f能性のある

のは、心臓病変で、高度徐脈、火帥などの

ある場斜こは、ペースメーカー装杵が必要

になりますが、心筋のさらなる障害を防ぐ

ためには、ステロイド治療、併川治療は必

須です

　

線練化肺に力IIえて、気竹支:県にも肉芽腫

形成の可能性もあり、気竹瓦の過敏性も頻

度鳥くみられるので、咳や喘鳴には、気竹

如喘息と同様の吸人ステロイド、気竹支拡

張薬、さらには、経目ステロイド薬治療も

必要となります

　

慢性化していずれの治療にも奏功しない

場斜こ、生物製剤（エタネルセフト、アダ

リムマブ）が使われる場台ヽもあります、ア

ダリムマブは難治性のぶどう膜炎治療薬と

して保険認Ilfされています

　　

･部には治療効米が､ぶめられる場介があ

ります

　

眼病変での効米を佃人的には経験

していますが、治療継統中に、サルコイドー

シスの病勢の指標が活性化してくる場介も

まれにあります

　

生物製剤は以こ関節リウマチ治療に使わ

れていますが、関節リウマチ患者さんで、

生物製剤治療中にサルコイドーシスに介致

する所ほがでてくるという報告はすでに蓄



積されています

　

この現象を、逆説的な反

応として、注意しておく必要があります

　

サルコイドーシスの肉芽腫病変形成後に

できる線紺化で、肺が不日f逆的に線絹化さ

れ、呼吸不令と、慢性の目和に感染で進行

してしまう場介を救うＤyては、肺移柚し

かありません

　

比較的片年でみられる州治

化例では、片肺移柚が行われてきました

ただし、移柚後数ケJjで、健常な移柚肺に

サルコイドーシス病変が出川するというこ

とも報占されております

　

呼吸不似こは、在宅酸素療法を導人しま

す

　

気竹支拡張、線紺化に伴い頻度高くお

こる混介感染（非結核性抗酸1翔岨アスペ

ルギールス感染、緑膿17t感染など）への抗

函物質療法、頻度は少ないが、肺鳥|削ぱ|

への治療などが必要となることがありま

す

　

旧訓ま不良ですが、長時間の絲過で忠

化していきます

題

－

　

卯定した原因物質や病態発乍の詳糾|な過

程力肩いyしたわけではない疾患ではありま

すが、患1りさんの過半数は、生命f後もよ

く、長開聞におよび経過観察や、治療を唆

することもありますが、-部には、自然に

〔医

－

記

－

治る力もあり、治療なく片通の乍活が送れ

ることもありますので、基本的には、サル

コイドーシスと診断されただけで、不安が

る必要はありません

　

しかし、-部の印治化する患片さんがお

られることは･jf実で、しかも比較的片くに

州治化するために、肺移柚のよい対象疾患

とされてきました

　

神経病変の中でも、

small fiberneurc pathy (SFN)と呼ばれ

る堪えがたい神経の痛みが継続する患片さ

んへの治療も不完やのままです

　

アメリカ

では、障害をうけた神経線祁を修復成長さ

せる薬の開発もなされつつあると聞いてい

ますが、ぜひ、根本的な神経疼痛帽冷害へ

の治療薬が９まれます

　

このような、ごく

　

･部の州治化例をどの

ように治療し、安定化して、生命r・後や

QOLを改沁させることができるかは、現

政の医学的知識と技術をもってもヤ邨の業

です

　

特定疾患８４としてのサルコイドー

シスには軽症が多いので、認定を制限しよ

うという動きも以前からありましたが、少

なくとも、-部の難治化例への医療的配慮、

医学的研究の継続はなされていってほしい

とりJに思います。

企画〕膠原病ハンドブック2020について

　

前号でもお知らせしたように、全国膠原病友の会では３０周年および４０周年の

記念誌として「膠原病ハンドブック」を発行してきました。しかし、最近の医療の

進歩は目覚ましく、ＩＯ年に一度の「ハンドブック」の発行では、最新の情報を提供

することが困難になってきました。

　

来年、全国膠原病友の会は設立５０周年を迎えます。そこで、専門医の先生方の

ご協力のもと、機関誌の発行毎に「膠原病の疾患別の医療記事」および「疾病に関

連して知っておきたい知識」などを掲載していくことで、皆さまに最新の情報を提

供していくことができたらと考えています。本号では「全身性エリテマトーデス」

および「サルコイドーシス」を取りあげましたが、また数年後に同じテーマについ

て掲載していくことで、最新情報に更新していくことができればと考えています。
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１６

〔2020年度全国膠原病フォーラムin青森での発表予定報告〕

　　

膠原病患者の生活実態アンケート調査（関西ブロック）より

｢日常生活の工夫について｣

はじめに

　

４川18日に開催f定であったレ詞111膠

原病フォーラムin 111森」にて琵八するこ

とになっていた膠原病忠片のﾄ日常乍活の

|ﾐ句こついて」の報占をさせていただきま

す

　

なお、この報告は令国膠原病友の会の

関|几iブロックにおいて2018年２川から３

川にかけて行った|膠原病患肖の生活実態

アンケート調だ］の結眼に基づいています

〔内容(全36項目)〕

１．基本情報(４項目)

２.医療費助成制度について(10項目)

３．医療提供体制について(7項目)

４.療養生活について(４項目)

5.改善が必要と思われる制度について(５項目)

６．日常生活での工夫について(2項目)

フ.総合的な難病対策の充実に向けて(４項目)

〔回収率〕

　　　

757名に送付有効回答255名(回収率33.7%)

１。基本情報

・実施間間:2018年２川～3iJ

　　　　　

（3川末目到着分まで集計）

・対象：剥14膠原病友の会開|几iブロックに

　　　

所属する会ほ令ほ（757杓こ送付）

　　　

ｲf効回答255 r.（川収率33.7%)

・性別：ﾘ川■:(10%)、女性(90%)

・川住地：滋賀県（1印几）、京都府(15%)、

　　　　

人阪府(32%)、兵庫県(22%)、

　　　　

余良県（9（帽､和歌山県(5%)、

　　　　

その他(1%)

全国膠原病友の会常務理事大黒宏司

男女比

n=249

22％

都道府県別

｡Ｓr、

で

　

n=251

〔疾患別回答者(複数回答あリ)〕

　　　　　　　　　　　　　

－

　　　　　　　

●

　　　

-I●

　　　　　　　　　　　

..'ヨ

回
=r='

　

E.'

　

．．

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

効回答251L複数回答あり〕

　　　　　　　

疾患名

　　　　　　　　

人数

　　　　

％

丿-

　

・

　　　　　　　　　

←~ﾐ~ﾐ乙ﾐﾐｰﾐ===--･----←-=ﾐﾐｰ=･ら

　

全身性エリテマトーデス(SLE)

　　

120

　　　

47

.

1

　　　

皮膚筋炎／多発性筋炎

　　　　

33

　　　　

12

.

9

二―-=-=---===･=---

　　　　　

争

　

--

　

--

　

●

　　　　　　　

４

　　　　　

全身性強皮症

　　　　　　

33

　　　　

12

.

9

←----

　

一一卜一一一一一一…'

　　　

f一一.一一.一一-.ﾐﾐ･ﾐ←

　　　　

シェーグレン症候群

　　　　　

27

　　　　

10

.

6

k

　　　　　　　　　　　　　　　　

丿一一一-‥一一一一

　　

--‥二‥一一一一一一一¬---W〒¶曹¶¶-WW-■■■四･■9

　　

混合性結合組織病(ＭＣＴＤ)

　　

24

　　　　

9

.

4
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血管炎症候群

　　　　　　

21

　　　　

8

.

2

　　　　　　　

その他

　　　　　　　　

22

　　　　

8

.

6
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成人スチル病(4)

、

原発性抗リン脂質抗体症候群(3)

、

ベーチェット病(3)

、

リウマチ性多発筋痛症(2)

､

再発性

多発軟骨炎(2)

､

サルコイドーシス(1)

､

若年性特発性関

節炎(1)

､

脊椎関節症(1)

､

関節リウマチ(1)

､IgG4関連疾

患(1)

､

強直性脊椎炎(1)

､

封入体筋炎(1)ほか

令身性エリテマトーデス(47.1%) 120 r.

皮膚筋炎……多発性筋炎(12.9%) 33 y1

令身性強皮が|（1乙9%) 33 r^

シェーグレン粕候l＼'t-(10.6%) 27 f,

混汗|生絹ａ組織病（9ノに.) 24 r,

lflぼりUI‘|候俳（8.2‘%)21 Y^

その他(8.6%) 22 r,
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２。日常生活での工夫について〔全本の回答の傾口〕

設問１：次のフ項目のうちで、日常生活において工夫や配慮している項目を教えてくだ

　　　　

さい（複数回答可）〔回答数255名〕

１７

1００％

　

90％

　

８０％

　

70％

　

60％

　

50％

　

４０％

　

30％

　

20％

　

10％

　　

○％

日常生活での工夫について

日光 １９ 防寒

1

111

潰瘍

　

保湿

　

食事

　

運動

１。日焼けや日光に対する対策（「日光」と略記）

　　　

68.6% (1乃名）

２．炊事などの家事における対策（「家事」と略記）

　　　

31.4% (80名）

３．防寒・保温・レイノーなどの対策（「防寒」と略記）

　

63.1% (161名）

４．指先などの潰瘍の対策（「潰瘍」と略記）

　　　　　

26.3% (67名）

５．皮膚などの保湿対策（「保湿」と略記）

　　　　　　

45.1% (115名）

６．食事面での工夫（「食事」と略記）

　　　　　　　　　

48.2% (123名）

７．運動の習慣など（「運動」と略記）

　　　　　　　　

38.4% (98名）

〔その他に日常生活において工夫や配慮している項目（21名：複数回答あリ）〕

　　　

休息・過労のf防（7 1／I）　　　　　　　　　ストレスの軽減(6r,)

　　　

睡眠時間の節保（3 yl）　　　　　　　感染ぢ図）pl坊（3 yl）

　　　

転倒防|llの＼.)<(Z yl）　　　　　　　　人浴に対する対策（l yl）

　　　

屋外移動に関する対策（l yl）

　　　　

…階段不可のためエスカレーターやエレベーターを探しておく

　　　　　

外出峙は和式だと困るので、トイレを探しておく｡

　　　

ご近所との関わり（１名）

　　　　

…

　

･人紅らしなので、できるだけ川りの人との関わりを広げている

設問２：具体的な日常生活における工夫や配慮の方法があれば教えてください，

　　　　

（自由回答）…詳細は後述しています
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１８

３。日常生活での工夫について〔回欠数〕

　

「目常生活での|リ」こついて」は複数川答をお願いしましたが、255 r,から819項目

の川答があり、複数川答が非常に多いことが分かります

　

|゛図のように「７項目すべて」|‥I答された方も16 r^ (6.3馴おられ、２項目以卜の

複数川答された方は214 ^, (83.9%)おられます　多くのみが目常乍活でに人されて、

膠原病と向き介っていることが分かります

｜ ｜ ｜ ｜ ｜ ｜ ｜ ｜

　

回答数

　　　

割合（人数）

　

Ｉ

７項目すべて

　

6.3‰（16名）

６項目

　　　　

6.7% (17名）

５項目

　　　　

10.6% (27名）

４項目

　　　　

15.3% (39名）

３項目

　　　　

24.7% (63名）

２項目

　　　　

20.4% (52名）

１項目

　　　　

8.2% (21名）

Ｏ項目

　　　　

7.8% (20名）

50％

40％

30％

20％

10％

　

O％

４。日常生活での工夫について（疾患・）

複数回答(214名) 83.9%

回答数ゼロ（20名) 7.8%

。。1111
７つ

　

６つ

　

５つ ４つ ３つ ２つ

Ｉ

１つ

1111

1

Ｉ

Ｏつ

100%

　

90％

80％

70％

60％

50％

40％

30％

20％

10％

O％

100%

90％

80％
70％

60％

50％

40％

30％

20％

10％

O％

"･¶・
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[亘]
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1

1

11
1

衣事

　

恥皐

　

涛声

　

ｊ:ﾘ

　

命令

　

ﾂﾞ吋ｸﾞ

皮膚筋炎／多発性筋炎(筋炎)

|

，

只九

　

軍事

|

．

|｜

に芦

　

,尚早

　

ヅゼ

　

食事

100%

90％

8(肌

70％

60％

50％

40％

30％

20％

10％

O％

100%

90%

80％

70%

60％

　　　　　

50％

　　　　　

40％

　　　　　

30％

　　　　　

20%

1

　　　

10％

　　　　　

O％

:＼r

全身性エリテマトーデス(SLE)
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ΞΞ’l

1お

　　　　　　　

シェーグレン症候群

　

1お

　　　　　　　

混合性結合組織病

80%

　　　　　　　　　　　　

（ＳｊＳ）

　　　　

8（ｓ

　　　　　　　　　　　

（ＭＣＴＤ）

70％

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

70％

60％

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

60％

　　　　

I

　

1

1

1

1

1

　

I

　

1

1

11

　　

三卜

　

TIT事

　　

う罪

　　

，肖屏

　

ｊと

　　

食事

　　

l料で

　　　　　　　　

三元

　　

亨事

　　

’卜事

　　

適温

　

ﾂﾞﾘ

　　

!1j事

　　

冲ｔ

鸞

　　　　　　　　　

血管声塵候群

　

鸞

　　　　　　　　　　　

「和而¬

85

　　　　　　　　　　

（血管炎）

　　

8（烏

70％

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

70％

60％

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

60％

　　

1

1

1

1

1

1

1

　　

I

.
I.

I I

　　

三元

　　

了事

　　

卜暴

　　

jdi屏

　

ｊ.ど

　　

良事

　　

孝ゆT

　　　　　　　　

三元

　　

友事

　　

ダ“:

　　

吉４

　

‘呆り

　　

打l

　　

l心’

　

令休としては「日焼けや日光に対する対策」や「|坊寒・保温・レイノーなどの対策」

が多いですが、図のように疾患によって別介

　

さらに「日焼けや目光に対する対策（日光）」、「防寒・保温・レイノーなどの対策（防

寒）」、「指先などの潰瘍の対策（潰瘍）」、「皮膚などの保illll対策「fWIID」について、次に

疾患別に図示します

１９

100%

　

９０％

　

８０％

　

７０％

　

６０％

　

５０％

　

４０％

　

３０％

　

２０％

　

１０％

　

○％

令体

　　

S I E 筋炎 ﾔ胴|岡豚，

日焼けや日光に対する対策

｜

｜

S j S　M C
Ｔ Ｄ

11

血管炎

　

そのｲ也

　

「川焼けや日光に対する対策（11む）については、「洲本」よりも割介の多い疾患はヤ

身性エリテマトーデス（SLE）とシェーグレン卵候前（吊）で、「ヤ休」よりも割ａの少

ない疾患は令身性強皮;i,ii(強皮が|）、血竹炎II･|候群（lflL竹炎）、その他の疾患です

　

･4
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皿
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が

●
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2０

１００％

　

９０％

　

８０％

　

７０％

　

６０％

　

５０％

　

４０％

　

３０％

　

２０％

　

１０％

　

○％

･ｆl74 ＳＬ［

防寒・保温・レイノーなどの対策

筋炎

　　

強皮註

　

S j S　M C T D

Ｉ

血管炎 そのf也

　

F‾防寒・f霜｡1・レイノーなどの対策（防寒）」については、「令体」よりも剖自･の多い疾

患はヤ身性強皮相（強皮相）、シェーグレンmm (sjs)、i麗汗|生絹ａ紺織病（ＭＣＴＤ）で、

「ヤ休」よりも割介の少ない疾患は皮府筋炎∧多剔牛筋炎（筋炎）、ifiL竹勿I･|候俳（lflL竹炎）、

その他の疾患です

100%

　

９０％

　

８０％

　

７０％

　

６０％

　

５０％

　

４０％

　

３０％

　

２０％

　

１０％

　

○％

I

全体

　　

S L E

■

筋炎 俑|悶lii

指先などの潰瘍の対策

Ｓ

　

ｊ Ｓ

　

M C Ｔ Ｄ

　

ぬ管炎

　

その他

　

「指先などの泌瘍の対策（泌瘍）」については、「令体」よりも割介の多い疾患は令身性

強皮が1（強皮ぢ1）と混介|生絹r鴎11織病（MCTD）で、「令体」よりも割ａの少ない疾患は

令身性エリテマトーデス（SLE）と皮膚筋炎∠ダ多拾|生筋炎（筋炎）です

100%

　

９０％

　

８０％

　

70％

　

６０％

　

50％

　

４０％

　

30％

　

20％

　

10％

　

○％

･¶irFf･ S L E 筋炎 mmm

皮膚などの保湿対策

|

S j S　MC T D　血管炎　その他

　

「皮府などのf霜II国策（保湿）」については、「令休」よりも割ａの多い疾患は令身性強

皮1,11（強胎､い、シェーグレン1,ｊ刻ぽ陶S）、1麗介|生絹ａ細織病（MCTD）で、［ヤ体］よ

りも割rtの少ない疾患はIfll竹部IU州r（lflL竹炎）です
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〔疾患別の傾向のまとめ(全体との比較)〕

　　　　　

SLE

　　

筋炎

　　

強皮症

　　

SjS

　

MCTD

　

血管炎

　　

その他

日光

　　　

多い

　　　　　　　

少ない

　　

多い

　　　　　　　

少ない

　　

少ない

防寒

　　　　　　　

少ない

　　

多い

　　　

多い

　　　

多い

　　

少ない

　　

少ない

潰瘍

　　

少ない

　　

少ない

　　

多い

　　　　　　　　

多い

保湿

　　　　　　　　　　　　　

多い

　　　

多い

　　　

多い

　　

少ない

５。日’生活での工夫について〔

　　

回欠〕

設問２：具体的な日常生活における工夫や配慮の方法があれば教えてください。

　

川答いただた67 ylのiﾓな自山川答を列挙しますぜひ日常生活の参考にしてください

⊃日焼けや日光に対する対策

　

・Ｑでも長咄、冬でも目焼けIllめ

　

・以はなるべく日中は出かけない

　

・作Ｑの強い紫外線に注意（なるべく肌

　　

を出さない）

　

・外出時は必ず眼鏡・マスクを杵川、目

　　

傘を持参

　

・目光に対してがI状が出やすいので、遮

　　

光カーテンに変えた

　

・外出時は必ず帽j!をかぶる

○炊事などの家事における対策

　

・家’jfでは少しの間でも寒い峙間は水で

　　

はなく湯を使う

　

・自分で家嘔ができることを少しでも柿

　　

持したい（限界を感じつつも）

　

・掃除のときは透明の使い捨てゴムrl袋

　　

をしている

　

炊･j欧）時はllf色の使い捨

　　

てゴムＬ袋をしている

　

洗い物をする

　　

ときは、片通のゴムｒ袋（使い捨てで

　　

はないもの）をして、WO}T-lこ｛豺|!を

　　

かけないようにしています

　

・体訓が安定していないので、長間にス

　　

ドックでき、ｆ間のかからないものを

　　

常備しています

　

非常食を兼ねて片段

　　

から使えるものを、栄養而も巧えなが

　

ら使っては買い足すようにしています

・まだ利川したことはありませんが、スー

　

ハー等の配達の情報収集をしているの

　

で、今後試していけば生活しやすくな

　

るかなと思っています

・冬になるとｒ荒れ、しもやけになるの

　

で、食器洗いなどでＬ袋をしている

・目々の訓理がスムーズにできるよう、

　

すぐに煮炊きできるようにして冷凍し

　

ておく

・できるだけ只休的にわかりやすく病気

　

について説明し(機関誌などを利川し)

　

理解してもらい、日常における家ljrな

　

どのr助けをしてもらう、

・水仕･m i-人にしてもらっている、

∩防寒・保温・レイノーなどの対策

　

・関節痛がでないように、床暖房などで

　　

休を冷やさないようにしているI

　

・限月j‘、足削こマフラー･レッゲウォー

　　

マーなど

　

外出峙ミトンの丁こ袋を使川

　　

し、中にカイロを入れておく

　

就寝時

　　

もf1袋と靴|゛（靴ﾄﾞはｰ年中）

　

・足几は温かい靴ﾄﾞの屯ね履き、床暖房

　　

などで冷やさない

　

・寝るときはマフラー、Tl袋、レッゲ
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ウォーマーで冷やさないようにしてい

　

る

・内臓も冷やさないように気を付ける、

・低体温で寒さに弱いため、発汗作川の

　

ある生友（乍友紅茶・乍泌ハチミツ）

　

を飲み、休温かllがるよう努ﾉJする．

・家の中でもｒ袋を使川･

○指先などの潰瘍、皮膚などの保湿対策

　

・ﾉjくを使った後はf指にクリーム

　

・ヒルドイドソフトをまめに塗る

○食事面での工夫

　

・ビワの柴や晦などの柚物等を川いて、

　　

今のところll人して効川があります、

　　

医薬品ではないけれど効川のある自然

　　

山来のもの、多くの人に知っていただ

　　

きたいと思います

　

・家でF作りをして、添加物を避けた食

　　

物をとる

　

・逆流性食道炎があり、消化するのに時

　　

間がかかる｡夕食を11tめに収るとか抜

　　

くようにすると調j!がよいように思テ

　

・食一即)川分をおさえています､リJI川l品、

　　

お惣菜はあまり買わないようにしてい

　　

るI

　

以っても水を入れて沖味にする

　

・食ljfをやわらかくして食べている

　

・特に冬場は、刺身は控える‥

　

・毎目ヤクルトを飲む

　

肖腸の調j!が忠

　　

いときは絶食する

　

お肉もしっかり火

　　

をとおす

○運動の習慣など

　

・ほぼ毎目敞歩（

　

引3000～5000歩）、

　　

歩くように心がけている。

　

・川12000～3000歩のウォーキング

・公民館での「いきいき|’f歳体操」に迦

　

-川参力11

・迦動も無川のない程度に継続して行っ

　

ているつもりです｡

・なるべく身体を動かして、血液や休液

　

の循環を良くして筋力が嚢える速さを

　

遅くするよう頑張っています。

・外で迦勁できないため、室内のジムで

　

自分になった体力づくりをしている

・寒い朝はr足にこわばりがありますが、

　

ラジオ休操でほぐれます

・ジムに通って身体を動かし、落ち込ま

　

ないようにする、

・体訓の良いときはこまめに動く｡

・適度な運動をするように気を付けてい

　

ます。

○休息・過労の予防

　

・１時間以llの歩行で膝が痛くなるので、

　　

時間を考えながら移勤または休憩でき

　　

る場所を強卵こ訓べておく

　

混んでい

　　

る時間帯はなるべく避ける、

　

・こまめに休む。

　

・できることとできないことが分かって

　　

いるので、できる範囲で無川せず生活

　　

しています、

　

・午前の家･jrを終えたら、必ず昼休憩を

　　

とる。

　

・背中にリュックを使川する

　

‥麗たいものは持てないので、買い物時

　　

はiﾓ人に･緒に行ってもらう、

　

・自分のことは自分がｰ侑よく分かって

　　

いるので、疲れ過ぎないようにバラン

　　

スをとって生活する。fl:t^をしてると

　　

そんなことはｊつてられませんが、ま

　　

わりが病気のことを少し理解してくれ
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たら働きやすくなるのでは、

・常に疲れ感があるので無理に動かない、

　

細かく休息をとる

・色々な化学物質に弱いので、できるだ

　

け持ち込まない、近寄らない

　

来客は

　

お断りする、

・疲れないように川則的な生沁

・疲れやすいので、仕･jr優先で休暇の目

　

は極ﾉJ休を休めるように意識していま

　

す

・無川せず、しんどくなったら体を休め

　

ること

・無理をしないでのんびり穏やかな心で

　

いられたら存命も延びると思います

　

が、なかなか思う通りにいかないのが

　

現実ですくよくよぢえないことです、

・自分のペースで自分の休と相談しなが

　

ら邨らしています

○ストレスの軽減

　

・ストレスについてはそれぞれだが、精

　　

神而での前向きなぢえ方はブラスに作

　　

川するので、読､IFなどから巧え方のI".

　　

人をしている｡同単ではないが、患片

　　

にとって医師や薬はとても人･jfだが、

　　

それと同じくらいに心の問題も人尉

　　

その助けになるような情樅も必要（本

　　

の紹介など）、

　

・あまり冲経質にならないようにしてい

　　

る（なる様になるしかないと思う）、

　

・ストレスのかかることは避ける

　

・ストレスに注意して外出し、楽しく乍

　　

活している、

　

・無理に他人に介わせてストレスをため

　　

ないようにしています

　

・坊本的に自分中心の生活にしている、

○睡眠時間の確保

　

・睡眠不足なので、できるだけ同じ時間

　　

に寝るように心がけている。

○感染症の予防

　

・なるべく人ごみに入らない

　

・感染が|のことを考えれば地ﾄﾞはあまり

　　

安令な場所ではないとのことです。地

　　

ﾄﾞ鉄の各駅のりJ符売り場に窄気清浄機

　　

をμいてほしい｡

　

・感染副貼Lのため、家の中でもマスク

　　

(自分以外がいるとき)

　

・風邪の季節は外出を搾える

○転倒防止の工夫など

　

・バリアフリーにしている、

　

・杖の使111.

　

。‾Fすりをつけている、

　

・なるべく階段を使わない、

　

・骨机頴症のため、階段兄降機を設μ

　

・靴が履きにくいので玄関に小さな椅j！

　　

を置いている、、I/lちllがりにくいので

　　

便利

○その他

　

・家族以外の川りの方々へ自分は邨病忠

　　

片とf云える、

　

・字を剖ﾅない目もあるが、筆ベンなら

　　

､1μﾅる目朗ﾓが少なくて済む)いコッ

　　

ブや湯飲みは軽いプラスチック製か紙

　　

コップを使う｡

　

・余裕のある時間があるなら、余裕があ

　　

るときにしかできないことに、収り細

　　

めるなら収り細む。

　　　　　　　　

〔１２項目、計７５掲載〕
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板

会Ｇ同卜の交流の場として、ご活川くださし

言文通・メールご希望の方は下記のようにお書きになって事務局宛お送りください

　

と･町剔。5/

　

〒102-0071

　

束京都「代川区;v; l:i.i2-4-9

（

　　　　　

「代|||富IJQスカイマンション203 S

吐」令国膠原病友の会

　

伝丿板

　

膠原

　　

り･

　　

な･ご出ﾉ､抑よ必ず明､心してください

★おねがし･ゝ★

　

１●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

様宛

へ

伝､i’板は会口同IJの交流の場です

　

会口外の方または鳶いの/J｀でも111.ylの原柚

については受fヽjてきません（掲･阪は匿y1日fです）

掲抜されたものへのお問いａわせはl町剔。5までご辿絡ください

仁乱^板を通じてお友達ができた方、良い情報を俳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、患片さんの交流以外の目的に利川され

た場斜ま退会とさせていただきます

　

尚、被害にあわれた方は･nm,:,までご辿

絡ください

一 一 ●

不要入れ歯リサイクル

　　　

～その入れ歯捨てないで！

捨てられずにしまってある不要になった入れ歯や、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

　

不要になっ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

不要になっ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2-4-9-203

　

全国膠原病友の会

そ･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

　

Tel 03-3288-0721
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事務局だより

。●

新型コロナウイルス感染症に係る公費負担医 の1

　　　　　　　　　　　　

厚生労働省健康局難病対策課ほかからの事務連絡より

　

今般の新型コロナウイルス感染症の感染拡大の影響に伴い、指定医療機関等

が休業すること等により、指定医療機関等において公費負担医療を受けること

ができない方がいらっしゃる場合が考えられます。そのような場合においても、

患者への必要な医療の確保に万全を期す観点から、緊急の場合は指定医療機関

以外の医療機関でも受診できる取扱いとなります。

　

詳しくは以下を参照ください。

○難病の患者に対する医療等に関する法律（難病法）に対して

　

…緊急の場合は、受診する医療機関と受給者証に記載する指定医療機関の名

　　

称が異なる場合においても、事後的に指定医療機関の変更を行うことで差

　　

し支えないものとし、さらに、指定医療機関での受診が困難な場合におい

　　

ては、医療機関において受給者証を提出した上で、指定医療機関以外の医

　　

療機関でも受診できるものとする。

○児童福祉法に対して

　

…緊急の場合は、受診する医療機関と受給者証に記載する指定小児慢性特定疾

　　

病医療機関の名称が異なる場合においても、事後的に指定小児慢性特定疾病

　　

医療機関の変更を行うことで差し支えないものとし、さらに、指定小児慢性

　　

特定疾病医療機関での受診が困難な場合においては、医療機関において受給

　　

者証を提出した上で、指定小児慢性特定疾病医療機関以外の医療機関でも受

　　

診できるものとする。

○障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための法律に対して

　

…緊急の場合は、受診する指定自立支援医療機関と自立支援医療受給者証に記

　　

載する指定自立支援医療機関の名称が異なる場合においても、事後的に支給

　　

認定の変更を行うことで差し支えないものとし、さらに、指定自立支援医療

　　

機関での受診が困難な場合においては、医療機関において公費負担医療の受

　　

給者証を提示した上で、指定自立支援医療機関以外の医療機関でも受診でき

　　

るものとする。
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イルスを防ぐに
{jま

（倦怠感）を訴える方が多いことが特徴です。

感染しても軽症であったり、治る例も多いですが、季節性インフルエンザと

比べ、重症化するリスクが高いと考えられます。重症化すると肺炎となり、

死亡例も確認されているので注意しましよう。

特にご高齢の方や基礎疾患のある方は重症化しやすい可能性が考えられます。

　　　　　　　　　　　　

ひまつ
新型コロナウイルスは飛沫感染と接触感染によ

　

感染します。空気感染は起

きていないと考えられていますが、閉鎖した空間・近距離での多人数の会話

等には注意が必要です。

飛沫

感染

接触

感染

感染者の飛沫（くしゃみ、娘、つばなど）と一緒にウイルスが放

出され、他の方がそのウイルスを□や鼻などから吸い込んで感染

します。

感染者がくしゃみや咳を手で押さえた後、その手で周りの物に触

れるとウイルスがつきます。他の方がそれを触るとウイルスが手

に付着し、その手で□や鼻を触ると粘膜から感染します。

い場所を避けるなど、

まずは手洗いが大切です。外出先からの帰宅時や調理の前後、食事前などに

　　　

ｰ

こまめに石けんやアルコール消毒液などで手を洗いましよう。

咳などの症状がある方は、咳やくしゃみを手で押さえると、その手で触った

ものにウイルスが付着し、ドアノブなどを介して他の方に病気をうつす可能

性がありますので、咳エチケットを行ってください。

持病がある方、ご高齢の方は、できるだけ

より一層注意してください。

発熱等の風邪症状が見られたら、毎日、体温を測定して記録してください。
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発熱等の風邪の症状が見られるときは、学

　

や会社を

　

んで

　

ださい。
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発熱やのどの痛み、咳が長引くこと（１週間前後）が多く、強いだるさ
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１

〔新型コロナウイルス感染症の予防〕

　

厚労省の啓発資料より

風邪や季節性インフルエンザ対策と同様にお一人お一人の咳エチケットや手洗いなど

の実施がとても重要です。感染症対策に努めていただくようぉ願いいたします。

風邪症状があれば、外出を控えていただき、やむを得ず外出される場合にはマスクを

着用していただくようぉ願いします。

・新型コロナウイルスを防ぐには（２０２０年２月２５日改訂版）

次の症状がある方は「帰国者・接触者相談センター」にご相談ください。

　　

風邪の症状や37.5t:以上の発熱が４日以上続いている

　　

（解熱剤を飲み続けなければならないときを含みます）

　　

強いだるさ（倦怠感）や息苦しさ（呼吸困難）がある

｡。●

センターでご相談の結果、新型コロナウイルス感染の疑いのある場合には、

専門の「帰国者・接触者外来」をご紹介しています。

マスクを着用し、公共交通機関の利用を避けて受診してください。

「帰国者・接触者相談センター」はすべての都道府県で設置しています。

詳しくは以下のURLまたはQRコードからご覧いただけます。

　　　

https://ｗｗｗ,mhlｗ,9ｏ,jp/stf/seisakunitsuite/bunya/

　　　

kenkou_iryou/covid 19-kikokusyasessyokusya. html

二盤吟なお問い合わせZ1

＿

　　　　　　

-一一---J－,二一一に_._.--=ﾐ~~---乙ﾐ_=---ﾐﾐJJ

その他、ご自身の症状に不安がある場合など、一般的なお問い合わせについて

は、次の窓口にご相談ください。

　

厚生労働省相談窓口

　

電話番号

　

0120-565653 (フリーダイヤル）

　　　　　　　　　　　　

受付時間

　

9:00～21:00（土日・祝日も実施）

聴覚に障害のある方をはじめ、電話でのご相談が難しい方

　

FAX

　

03-3595-2756
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2８

☆日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）より、２月２５日付で新型コロナウイル

　

ス対策について、厚生労働大臣宛に要望書の提出をされましたので、要望内容

　

を掲載いたします。

り:乍労働人|げ

加藤

　

勝儒

　

様

2020年２川25日

新型コロナウィルスへの対応に関する要望書

般社団法人日本難病・疾病団体

　　　　　　　

代衣州乍

　

森I

　

日頃より、難病・長冊|胆生疾心対策の推進・強化にご尽力を賜り深く感謝中

レトげ友士。

　

さて、剣川1発生し古新やコロナウィルスへの対応につきTましてけ、口々刻々

犬状況が変わる中、厚生労働宵におかれ圭しては、ノバソ｡)対策をとるよう鋭愚

努力されている七のと推察いたしますとと仏二、そのご尽力に人変感謝申しI-.

げます。しかしながら、二の聞の感染例からみて、難病や慢性疾患贈､者など基

礎疾患を抱えた世､者が特に市篤になる可能性が充分に考えられ友す。また、こ

れらの疾患の患者には、免疫抑制剤等を目常的に服川している患者が多数おり、

他のｰ般の万より七非常に感染しやすい状況が考えられます。

　

そこで、新型コロナウィルス対策にあたっては、難病患考や長期慢性疾生愚

軒など基礎疾患を持っ/二患考等への対策に万全を期して頂くようド記の巾:頂を

嘆望致レド仁

＜要望事項＞

１．国民への正確な情報提供と対策の徹底に努めるとともに、難病患者や

　　

長期慢性疾患患者など、基礎疾患をもつ患者に不安を抱かせないよう、

　　

新型コロナウィルスに関する上記患者向けの知識及び対策の普及に努

　　

めること。

２．難病患者や長期慢性疾患患者など、基礎疾患を持った患者や免疫抑制を

　　

余儀なくされている患者への検査、治療などの対策に万全を期すこと。

３．新型コロナウィルスによる感染の拡大を阻止するための対策や治療薬

　　

の開発、治療体制の確立に努めること。

４．感染拡大の防止や検査・治療にあたって費用負担が発生する場合は、

　　

社会的な蔓延を防止する観点から無料若しくは低額な費用負担とする

　　

こと。
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｢就労部会｣だよﾘ

　

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」の活動を行っています。そこで、引き

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々の参加をお待ちし

ております。どしどし「部会」への登録をお願い致します。

　

Ｏ「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あ」

　

○「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あ」

　

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ハ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

か解決できない問題が多くあると思いますし、就職や就労継続のための様々なヒン

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思っています。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。ご了承ください。

　

※「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

　　　

別途「就労部会」への登録をよろしくお願いいたします。

〔登録のご案内〕※友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々など

　　　　　　

（学生の方で今後の就職のことを不安に思っている方も登録ください）

　

・登録方法…○ホームページからの登録（http://ｗｗｗ.kougen.ｏr9/）

　　　　　　　

○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

　　　　　　　

○ＦＡＸによる登録

　　　　　　　　　

（上記〔

　

〕内を記載のうえ、03-3288-0722までFAXください丿

　　　　　　　

※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。

Ｌ

　　　　　　

※費用は会費に含まれていますのでヽ別途の徴収はありません・

　

Ｊ

２９
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｢小児膠原病部会｣だよﾘ

　

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、引き続き、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ﾉﾏの

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〕※友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

　　　　　　　　　　　　　　　　　

（一社）全国膠原病友の会宛

　　　　　　　

○ＦＡＸによる登録

　　　　　　　　　

（上記〔

　

〕内を記載のうえ、03-3288-0722までFAXください丿

　　　　　　　

※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、別途の徴収はありません。

日本は四季折々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ふさわし

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、ご了承ください。

※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，

〔メールの場合〕

　

hoto

　

kou en.o「（写真応募専用のメールアドレスです）

　　

灯添付写真は１メガバイト程度の大きなサイズのものをお願いします，
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○水戸駅北口６番乗り場より

　

関東鉄道バスで約Ｚ)分

　　

｢県福祉会館前｣下車
○水戸インター～車で約15分

　　

aekm)

○駐車場はホームページを

　　

ご参照下さい

(土I 13:00～16:30

　

__.
m＼2:30～)

茨城鮨合馴会館

水戸市千波町1918

Ｘ

4F(中洲纏

�029-244-4545

雰ぶ

　

[麺]

国立大学法人
東:京lΞ科櫨1禾斗大害･

　

大学院医歯学総合研究科

　

生涯免疫難病学臍座

　

教授

　

森

　

雅亮先生

　　　

(厚生省研究班医師)

：患者一家族・教育関係・医療関係者・地域行政の方々

小児血管炎について、免疫抑制剤使用時の学校

生活、今までの疑問点・日常生活の過ごし方

などを医師に相談し、ともに学んでみましょう。

　　　　　　　　

皆様のご参加をお待ちしております。

｛

　

Ｗ
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＝

全国膠原病友の会

　

茨城j

　　　　

問い合わせ(029･254･6776)
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大切な方へ贈g,|ませんか

災害備蓄用パン

を 言≫原則 回心

近年、様々な地域で、地震、水害が発生しております。

災害はいつどこで起こるかわかりません。緊急時のために、この機会に開封して

すぐ食べられる美味しいパンを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。

　　　　　　　　　　　　

ご注文お待ちしております。

Cズカッフ

＊種類は/Xスず1ツフとシーベ11－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

　

１００ｇヽlに丿

エネルギー

　　

367k(引

たんはく質

　　　　

8.7g

脂

　　　

質

　　　　

15.:収

炭水化物

　　　　

'IS.OLr

ナトリウム

　　　　

21()mg

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。『不れ長寿の実』として

有名です。

シーベ11－

栄養成分表示
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小さな∂=1子様からご年配の方きで
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商品内容・販売価格ご=ヽj.万

【送料は別途ご負担となります】

　　　　　　　　　

品

　　　　

名

　　　　　　　　　　　　　

金

　　

額

『ギフトセット』(６缶入り)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

。，

　　　　　　　

ハスカップ・シーベリー組合せ自由

　　　　　　

3,５００円(税込)

『お試しセット』(２缶入り)ハスカップ＆シーペリー

　　　　　　　

1，２００円(税込)

　　　　　　　

ハスカップ(２４缶)

　　　　　　　　　　　　

12. 960円(税込)

『基本セット』シーベリー(２４缶)

　　　　　　　　　　　　

12. 960円(税込)

　　　　　　　

ハスカップ＆シーベリー(12缶＋12缶)

　　

12, 960円(税込)
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1

　

ト
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▲tニ

　　　　　　　　

※ご注文後14日前後の発送となります

あ問い合わせ・∂=1申し込み

　

お申し込みは、電話・ＦＡＸにより申し込みください。

ＦＡＸ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

　

ﾀﾞ4〕品名

　

⑤数量

　

〒１０２-○○71

　

東京都千代田区富士見２-４-９-２０３

　　　　　

一般社団法人

　

全国膠原病友の会

　

ＴＥＬ：０３－３２８８－○７２１

　　　　　

（平日１０：○○～１６：ＯＯの時間帯でお願いいたします）

　

ＦＡＸ:０３－３２８８－○７２２
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3４

　

令和元年台風第19号などにより、被害を受けられました地域の皆様にお見舞い

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″を行っております。

〔被災による会費免除の対象者〕

　　

〔平成２９年４月以降に「災害救助法」の適用になった災害〕

・平成２９年了月５日からの大雨に対して〔福岡・大分、了月５日〕

・平成２９年了月２２日からの大雨に対して〔秋田、了月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、ＩＯ月２２日〕

・平成３０年２月４日からの大雪に対して〔福井、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年了月豪雨による災害に対して

　

〔岐阜、京都、兵庫、岡山、広島、山口、鳥取、島根、愛媛、高知、福岡、了月５日〕

・平成３０年８月３０日からの大雨に対して〔山形、８月31日〕

・平成３０年北海道胆振地方中東部を震源とする地震に対して〔北海道、９月６日〕

・令和元年８月の前線に伴う大雨に対して〔佐賀、８月２８日〕

・令和元年台風第１５号による災害に対して〔東京都島しよ大島町、９月８日〕

・令和元年台風第１５号の影響による停電に対して〔干葉、９月９日〕

・令和元年台風第１９号に伴う災害に対して〔岩手、宮城、福島、茨城、栃木。

　

群馬、埼玉、干葉、東京、神奈川、新潟、山梨、長野、静岡、１０月１２日〕

レ上記の｢災害救助法｣の適用になっ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。追ってご連絡させていただきます。

　

※該当者については今年度(令和元年度)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、

　

｡･E･最近は上記の災害以外にも大雨・台風・地震などによる自然災害が各地で起こっ

　　

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

　　　　　　　　　　

(一社)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お知らせ

●



　　　　　　　

〔被災による会費免除申請書〕

　　　　　　　　　　　　　　

申請日：令和

　　　

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

　　

１‾

　　

(現住所)

　　　　　　　　

一

　

避難・転居前

　

７

　　

の住所

　

(住所が変更に

　

なった方のみ)

　

所属支部名

　

連絡先電話

　　　　　　　　

１．｢ﾘ災証明書｣がある場合は証明書の写しを1剰寸してください。

　　

申請理由

　　

2.その他に証明できる書類のある場合は写しを1剰寸してください。

　

添付書類等

　　　　　　　　

３．証明書のない場合は理由を下に記載してください。

　

※右欄の番号

　　

を○で囲ん

　　

でください

。●

事
務
局
だ
よ
リ



昭和

対日

46年６

２年３Ｊ

j 17日　第３種郵便物ふlf（幻川６川Ｏの日･5の目琵行）

26日琵行

　

SSK

　

増川通を第5409 'j-

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

　　

国会請願署名と募金へご協力いただきありがとうございました

　

日本州病・疾病川体協議会(ＪＰＡ)の国会､ill願署r. ・ 似金へご協ﾉJいただき

ましてありがとうございました

　

2Jj木目までに'jf務局にお送りいただいた桝名数、蛛金額を報告いたします。

　

(今川の報告は、□こ本部からＷ悍H紙を送付した地域の集計となります。)

東京都

埼玉県

愛知県

鳥取県

島根県

岡山県

山口県

長崎県

沖縄県
一
合

　

計

８３２筆

　

１３筆

１８２筆

　

Ｏ筆

　

６０筆

1,019筆

　　

○筆

　　

○筆

　

１２０筆

-
2,226筆

71,０００円

12,０００円

２４,０００円

　　　　

○円

２０,０００円

31,０００円

　　　　

○円

　　　　

○円

　

１７,０００円

１７５､○○○円

　　　　　　　　　　　　　

～編集後記～

○新型コロナウイルス感染症の影響により、２０２０年４月１８日開催予定の「全国

　

膠原病フォーラムin青森」を中止としました。これまで開催の準備を主として進

　

めていただいた青森県支部（みつばち会）および北海道・東北ブロックの関係者、

　

登壇予定の方々、そして青森県での開催を楽しみにされていた皆さまのことを考

　

えると苦渋の選択でしたが、やはり安全・安心の確保、感染拡大の防止を最優先

　

に考え決断いたしました。ご理解いただければ幸いです。

c2021年度に全国膠原病友の会は結成５０周年の節目を迎えます。そこを目指し

　

て記念企画を考えていきたいと思います。ます、前号から始まった医療記事「膠

　

原病ハンドブック２０２０」。本号では「全身性エリテマトーデス（SLE）」と「サ

　

ルコイドーシス」の２疾患を取りあげました。多くの疾患で治療の選択肢が増え、

　

診療ガイドラインが提示できる疾患も出てきています。膠原病医療の現状を感じ

　

ていただければと思っています。

○事務局だよりには「新型コロナウイルス感染症に係る公費負担医療の取扱いにつ

　

いて」や「新型コロナウイルス感染症の予防」など、新型コロナウイルス感染症

　

に関する資料を掲載しています。感染症対策は膠原病患者にとって欠かせない情

　

報です。確認のためにも、ぜひご一読いただければと思います。
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