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２

新型コロナウイルスワクチンについて

　　　　　　　　　　　　　　

ぐ一社り日本リウマチ学会のホ一ムペ一ジより

httpsﾂﾉｗｗｗｊsyumachi一jplcoｍZinformationZmediCaIZCovid一19

　

2Z

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

C2021年8月20日更新分J

Ｌ新型ｺﾛﾅｳｲﾙｽぐCOVID一1

いても大丈夫ですか7

９ について

Ａニ現時点ではい免疫抑制薬い生物学的製剤い抗リウマチ薬いステロイド治

　　

療を受けている方がCOVID一19にかかりやすくなるというデ一タはありま

　　

せんo COVID一19にかかった場合にい重症化の可能性が高くなると報告さ

　　

れている基礎疾患はい糖尿病い高血圧い慢性腎臓病い心血管疾患い喫煙

　　

者丿慢性閉塞性肺疾患CCOPDりい妊娠後期い肥満ぐBM130以上りですｏ

　　

またい

　

リウマチ性疾患Ｉ膠原病患者さんではい病状が悪い時にCOVID一19

　　

に罹患するとい重症化しやすくなる可能性があると海外では報告されて

　　

いますｏ今のところいCOVID一19の感染予防のために減量や中止が必要な

　　

薬剤は報告されていませんｏ免疫抑制治療の減量Ｉ中止によってリウマ

　　

チ性疾患Ｉ膠原病が再燃する恐れがありますｏ高血圧Ｉ糖尿病などのリ

　　

ウマチ性疾患Ｉ膠原病以外の基礎疾患も含めてぃ治療が途切れることが

　　

ないように定期的な受診を継続していただくようお願いいたしますo

　　

COVID一19をはじめとした基本的感染対策として

　　　

丿身体的距離の確保ぐできるだけ2mあけるり

　　　

こ12うマスクの着用

　　　

ず石けんによる手洗いぐ30秒程度かけてりいまたはアルコ一ルぐ濃度

　　　　

70恥以上のエタノ一ルりを用いた手指消毒を行うようにしてくださ

　　　　

いｏ

1一1ﾆ免部制戴生孵製肱抗ﾘｳﾏﾁｌｽﾃﾛｲﾄﾞを使い膨ﾅて

爵

句



発熱い咳い息苦しさぐ呼吸困難りい強いだるさぐ倦怠感りいのどの痛みい

味覚Ｉ嗅覚の異常などの感染を疑う症状がある場合はいかかりつけ医など

のお近くの医療機関いまたは各都道府県が設置しているF受診吋目談セン

タ一J

　

ぐｉ地域により名称が異なることがありますりに電話でご相談くだ

さいo COVID一19と他の感染症や疾患を症状のみで診断することは困難で

すｏ自己判断をせずにかかりつけ医等の身近な医療機関にまずは電話で

ご相談くださいｏ免疫抑制剤いステロイドい生物学的製剤などは主治医に

確認し投薬についての指示を仰ぐようお願いいたしますｏ

主治医からの指示がなければいステロイドはそのままの用法用量で継続し

てくださいｏ感染症の症状があるときに奴メトトレキサ一トぐMTXりい生

物学的製剤い免疫抑制剤などは一時的に投与を延期することもあるのでぃ

必ず主治医に確認していただくようお願いいたしますｏ

どのような対応が でしょうか7

Ａニ厚生労働省よりい家庭内での注意事項が示されていますｏ要点は下記の

　　

とおりですｏ

　　

Ｌ感染者と他の同居者の部屋を可能な限り分ける

　　

2o感染者の世話をする人はいできるだけ限られた方ぐ一人が望ましいり

　　　

にする

　　

１できるだけ全員がマスクを使用する

　　

4oこまめにうがいＩ手洗いをする

　　

１日中はできるだけ換気をする

　　

6o手で触れる共用部分ぐ取っ手いノブなどりを消毒する

　　

7j考れたリネンい衣服を洗濯する

　　

8oゴミは密閉して捨てる

　

保健所により濃厚接触者と判断された場合はい保健所の指示に従ってくだ

　

さいｏ濃厚接触者についても原則検査CPCRなどりを行う方針となってい

　

ますｏ検査結果が陰性であったとしてもい感染した方と接触した後14日間

　

は不要不急の外出を控えるなど保健所の指示に従ってくださいｏ
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1一2ﾆ結内に麟者が出た胎憾緒の濃厚拙者となった胎八

昏感ふを疑う症状が
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４

2浦型ｺﾛﾅﾜｸﾁﾝについて

Ａニワクチン接種によるメリットカト副反応のリスク口デメリットより大き

　　

いと考えられているためい基本的に接種対象年齢となる全ての人に接種

　　

が推奨されていますｏアジア太平洋リウマチ学会

　

ぐAPLARjい米国リウ

　　

マチ学会

　

ぐACRりい欧州リウマチ学会

　

ぐEULAFOからの声明において

　　

もエリウマチ性疾患Ｉ膠原病患者へのワクチン接種を基本的に推奨して

　　

いますｏワクチンを接種するかどうかはい接種のリスクと感染のリスク

　　

を比較して決めることになりますｏ

　　　　　

利点ぐメリツ曰

　　　　　　　　　　

欠点ぐデメリツ日

Ｉ新型コロナウイルス感染症の発症

　　　

Ｉワクチンの種類が今までにないもの

　

および重症化の予防

　　　　　　　　　

であることなのでぃ長期的な有効性

Ｉ弱毒生ワクチンぐ現在開発中りと違いい

　

や安全性に関して十分に解明されて

　

すべての患者で投与が可能

　　　　　　　

いない

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｉアナフィラキシ一などの重篤なアレ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ルギ一反応や局所の強い反応が認め

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

られている

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｉ今後のウイルスの変異に対応できる

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

かどうかがわからない

日本リウマチ学会としてはい新型インフルエンザワクチンと同様にステ

ロイドをプレドニソロン換算で5m9ﾉ日以上または免疫抑制剤ｉ生物学的

製剤いJAK阻害剤のいずれかを使用中の患者は他の人たちよりも優先して

接種した方がよいとしていますｏ

人によって重症化リスクは異なりい感染リスクも感染の流行状況によっ

て変動するためい担当医とよく相談したうえで接種の可否をご判断して

くださいｏ

Ａニ新型コロナワクチンの接種によりいもともとあるリウマチ性疾患Ｉ膠原

　　

病を悪化させるかどうかはまだ十分にわかっていませんｏただい現時点

　　

では新型コロナワクチンの接種によリリウマチ性疾患一膠原病が悪化し

　　

やすくなるといった明確なデ一タも報告されていませんｏ

2一2ﾆﾜｸﾁﾝ投与のﾘｳﾏﾁI膠原病への影響は7

2一1ﾆ圖iﾘｳﾏﾁや膠原病の討はﾜｸﾁﾝを闘すべきでしょうか7
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リウマチ性疾患一膠原病患者さんへのワクチン接種はい一般の人たちへ

のワクチン接種と比較して同等の安全性があるものと考えられていま

すｏただしもともとあるリウマチ性疾患Ｉ膠原病の病状が落ち着いて

いない時のワクチン接種は推奨できないとされていますｏ接種するなら

ば病状が安定してからが望ましいと考えられますのでぃ接種の時期に関

しては主治医に相談して決めるようにしてくださいＯ

2一3ﾆﾜｸﾁﾝ接種前後で 澗やｽﾃﾛｲﾄﾞは継続すべきですか7

Ａニ現時点でステロイドや免疫抑制剤がこのワクチンにあたえる影響は十分

　　

にわかっていませんｏ通常のワクチン接種の場合い免疫抑制剤やステロ

　　

イドを中止Ｉ減量することはありませんｏよって基本的には接種前後で

　　

免疫抑制剤やステロイドは変更せず継続すべきであると考えますｏただ

　　

レリツキシマブぐ商品名リツキサンりで治療している場合にばへワク

　　

チン接種の時期とリツキシマブの注射の時期との兼ね合いを考慮する必

　　

要がありますｏその他の免疫抑制剤やステロイドの治療についてワクチ

　　

ン接種の前後に具体的にどうするかについてはい担当主治医と事前にご

　　

相談くださいｏ

2一4ﾆﾜｸﾁﾝを接種すれば麟から身を守ることができるのでしょうか7

ＡニmRNAワクチン２回を接種した人ではい接種後の数か月間い80へ一90恥程

　　

度の感染を予防する効果が認められたことが海外から報告されていま

　　

すｏ現在流行が拡大しているデルタ株に対する感染い発症の予防効果は

　　

30恥程度落ちる可能性が2021年7月にイスラエルより報告されましたｶﾍﾟ

　　

重症化を予防する効果はほぼ全ての変異株に対して90恥程度認められて

　　

おりいデルタ株に対してもワクチンの有効性がある程度示されていま

　　

すｏワクチン接種により新型コロナウイルスの感染を100陥防ぐことはで

　　

きませんのでぃワクチン接種後も基本的な感染対策の継続をお願いしま

　　

すｏ

５

１

圖



６

について教えてください

Ａニ注射を打った場所の変化ぐ局所反応りと全身的な変化ぐ全身反応りに分

　　

けられますｏ

発現割合

　　

ファイザ一社製ぐコミナティ

クi状

モデルナＩ武田薬品社製

50恥以上

　　

接種部位の痛みい疲労い頭痛

　

121位の痛みい疲労い頭痛い

　　　　　　

筋肉痛い悪寒い関節痛い下痢い

　

関節痛い悪寒い吐き気Ｉ嘔吐い

10一50ｓ

　　

発熱い接種部位の腫れ

　　　　　

リンパ節症い発熱い接種部位

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

の腫れい発赤Ｉ紅斑

１一10陥

　　

吐き気い嘔吐

　　　　　　　　

1で讐万日以降の接種部位の

木各製剤の添付文書をもとに作成

局所反応ニ

　

80恥近い方で痛みが出現しますｏ一部の方では腫れたり赤くなったり

　

しますがい症状は1週間以内にほとんどが消失しますｏ

全身反応二

　

頭痛Ｉ全身倦怠感Ｉ筋痛一関節痛一悪寒などの症状が３一80恥の方で

　

出現していますｏ若年者で副反応が多い傾向がありましたｏ

アナフィラキシ一ニ

　

強いアレルギ一反応のひとつであるアナフィラキシ一は2021年7月11

　

日までの間に日本で接種が行われた症例でぃフアイザ一社ワクチンに

　

ついてはい100万回接種あたリ6ｲ牛いモデルナZ武田社ワクチンについて

　

は100万回あた少丿件の発生頻度となっていますｏ現時点ではワクチ

　

ン接種に際して重大な懸念は認められないとされていますｏアナフィ

　

ラキシ一の症状は接種後15分以内に出現することが多いためい注意が

　

必要ですｏ特に重度のアレルギ一やアナフィラキシ一の既往歴がある

　

方は接種前に担当医とあらかじめご相談くださいｏ

mRNAワクチンを接種して約１週間後にい接種した腕のかゆみや痛みい

腫れや熱感い赤みが出てくることがありいいわゆるFCOVIDア一ムJ

１

圖



　

ぐまたはFモデルナア一ムjりと呼ばれる遅延型の皮膚反応が起きるこ

とが報告されていますｏほとんどがモデルナＩ武田薬品社製のワクチン

で報告されていますがいフアイザ一社製のワクチンでも稀に起こりま

すｏ不快ではありますがい健康には特に害はないとされい数日で自然に

よくなる場合が多いと報告されていますｏ症状が特にひどいいまたは数

日経過してもよくならない場合はい皮膚科医にご相談することをおすす

めいたしますo

　

l回目の接種後にこのような症状が出た場合でもい基本

的には２回目の接種を受けてもよいとされていますｏ

ワクチンを受けた後の発熱や痛みに対し市販の解熱鎮痛薬ぐ刈で対

応いただくことも考えられますｶﾄ特に下記のような場合はい内服でき

る薬剤が限られる場合もありますので主治医や薬剤師にご相談くださ

いｏ

　

１日頃から鎮痛薬を内服している場合

　

Ｉ胃Ｉ十二指腸潰瘍の治療をしている場合

　

Ｉ妊娠中い授乳中の場合

　

Ｉ高齢者

　

Ｉ腎機能の低下がある場合

　

Ｉ薬などによリアレルギ一症状や喘息を起こしたことがある場合

　

Ｉ激しい痛みや高熱などい症状が重い場合や症状が長く続いている場合

なおいワクチンを受けた後い症状が出る前に解熱鎮痛薬を予防的に内服

することについてはい現在のところ推奨されていませんｏ

ぐ刈市販されている解熱鎮痛薬の種類にばへアセトアミノフェンや非ステ

　　

ロイド性抗炎症薬ぐイブプロフェンやロキソプロフェンりなどがあ

　　

りいワクチン接種後の発熱や痛みなどにご使用いただけますｏ

　　　

ぐアセトアミノフェンはい低年齢の方や妊娠中Ｉ授乳中の方でもご使

　　　

用いただけますがい製品毎に対象年齢などが異なりますのでぃ対象

　　　

をご確認のうえいご使用くださいｏj

女詳しくはＦぐ一社丿日本リウマチ学会Jのホ一ムペ一ジをご覧くださいｏ

　

情報は更新される場合がありますｏ

了
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８

C医療記事弟丿膠原病ハンドブック2021

　　　　　

r骨粗殺症の最近の話題と薬物療法丿

　　　　　　　　　

信州大学医学部運動機能学教室C整形外稲

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

中村幸男先生

隻

４

骨粗肴症の最近の話題

　

竹粗殺症は日常生活の質を低ﾄﾞさせｏ唆

支援Ｉ要介護の人きな原囚となりエ生命ｆ

後にも顕片な影糾を及ぼすためｏそのf防

と対策は屯要な課題といえるo JI岫へ日本

における骨粗殺症患片数は1280万人程度

と考えられているｏ日本はllt界一の長寿国

であるがごけ粗毀症に伴う脆弱性骨折べ特

1限人腿骨近位部への適度な衝撃をりえる

運動Ｉ休操はごけ机頴症対策として非常に

屯要であるｏ我４がぢ案したおへそひっこ

みＩかかと落とし体操はIIﾓしく行えば人腿

竹近位部の骨密度をll昆するぐ未公表デ一

タニ中村寸ﾘＬ本肖に必要なFゆるスクワッ

トｊとFかかと落としい戸沼恂丿綿IJ集Ｉ

小学館1 2018八

　

これまで我今はユ終末糖化産物

　

ぐAdｖanced Glyｃａtion End Prodｕctsニ

AGEsjであるペントシジンやカルボキシ

メチルリジンぐｃａrboｘyｍｅthyl lysｉｎｅニ

ＣＭＯ
ｏ

アディポサイトカインユメチレ

ンテトラヒドロ柴酸還元酵素多やなどい

様心な囚丿功州州殺症の病態や忖組殺柚で性

竹折の発生リスクと関わりがあると報告し

てきたＣＮａｋａｎｏ ｅt aL Sci Rep丿2020 Dec

16jOぐ1卜22090い未公表デ一句o

AGEsや分岐鎖アミノ酸は骨基質タンパク

代謝やアディポサイトカインの代謝を介

してには組殺症性骨折を促進するという

に人腿骨近位部骨折の発乍数は年４増力日し

　　

ｆ備的デ一タを得ておりＣＮａｋａｍｕrａ ｅt

てお1と八健康序命を人きく損ねる原囚と

　　

alIBones2020 AUgj 3711 15404卜米公表

なっているぐ公益財団法人

　

骨粗剛摺朴11

　　

デ一タ八これらl人ぼは骨の健康に深く

より

　

一部修１００骨粗殺症ｐ防にﾆはに成

　

関わっているものとぢえられるｏ過剰な

長期に引渥を増力日させてより多くの最人骨

　

ペントシジンは架橋形成により忖硬化を

iﾆaを獲得することいな性においては閉経後

　

引き起こしごけ粗殺症性骨折のリスクと

に進行する引渥減少を抑えることぺQi齢者

　　

なるｏ　り八CMLは非架橋形成性のAGEで

においては骨い維持Ｉ増加を目指すことが

　

ありｏペントシジンのおよそ100f部dが骨

直要となるｏ

　　　　　　　　　　　　　　　　

中に存在しているぐＮａｋａｎｏ ｅtａＬＡｍｉｎｏ

　

骨への３栄養素ぐカルシウムユ

　

ビタミ

　　

ACidS2013 JUnS44 C6ト1451一6j o CML

ンＤエビタミンKjやl囮祗マグネシウム

　

は血中FGF23やスクレロスチン濃度ごけ

をはじめとした骨関連ミネラルのI一分な摂

　

密度仙と相関があることが知られており

夥jl
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ぐ1卜22090j
o

血中Ｉ尿中ペントシジ

ン高俑ＨＬ ＢＰ製剤により骨密度が上昇

している骨粗殺症患者において新規骨折

を引き起こすという報告があるぐShiraki

et ａＬＪ ＢｏｎｅＭｉｎｅrＭｅtab201 1 JanS29

　

C1ド62一70j o 高ホモシステイン血症は

竹密度とは独なした骨折の危険囚子である

ことが報告されておりＣＭｅry1 S Leboff et

症治療薬が認可されい

がるとともにい生活習慣病との関連や続発

性骨粗殺症に関する知見が増加してきてい

るｏ

　

本稿では各薬剤の作川機序丿誂床効果い

副作川とその対策い禁忌について述べるｏ

１

選択的エストロゲン受容体モジュレ一

タ一ぐSERＭj

aL J Clin Endocrinol Metab2009 Aprﾆ94　aｲ乍用機序

　

ぐ4j 11207一13うエ　このホモシステイ　　　骨格系および脂質代謝に対し選択的エ

ン代謝に関わるビタミンB6ユ

　

ビタミン

　

ストロゲン作動薬として作用する一方ユ乳

B12い葉酸は通常の食事により摂収できる

　

房紺織および子宮内膜組織に対するエスト

カト摂収量が減少している場合にはビタミ

　　

ロゲンの好ましくない作用を示さないこと

ン剤やサプリメントを検討することが必要

　

を特徴としているｏ骨においてはエストロ

であるｏ体内のAGES濃度を低く保つこと

が骨粗懸症および竹粗殺症性竹折の発生リ

スクを減らすことに繋がるであろうｏ

　

これまで肥満症例における骨折発生メ

カニズムは不明であったｏ我４はい肥

満一痩せともに脂肪細胞から分泌されるア

ディポサイトカインを中立ちとしてエ一

種の臓器連関機能が働くことにより骨の

健康を維持していることを見出したｏつ

まりい血中高アディポネクチン濃度と低

レプチン濃度がそれぞれ新規椎体竹折と

大腿骨骨折の発生リスクに関りしている

と報告したＣＮａｋａｍｕrａｅtaLBoneo 2020

Aｕg1371115404矢

　

しかしながらｉ詳細

なメカニズムは未だ不明であるためｏ今後

より詳細な解析が必要であるｏ

骨粗耘症の薬物療法佃は商品名丿

　

昨今ユデノスマブ佃プラリアトやロモ

ソズマブ隋イベニティハテリパラチド

呻テリボンい０フォルテオハイバンドロ

ネ一ト呻ボンビ八八ミノドロネ一卜呻ボ

ノテオドlリリカルボンjなど新たな骨組段

ゲン受容体に結合後い骨代謝回転に関与す

るサイトカインを介してぃエストロゲンと

同様な骨吸収抑制作用を示すｏ脂質代謝に

対してもエストロゲンと同様の作用を示

すｏわが国ではラロキシフェン呻エビス

タりおよびバゼドキシフェン佃ビビアン

トりが骨粗垣症薬として川いられているＯ

ｂ臨床効果

　

閉経後骨粗懸症患者を対象にエラロ

キシフェンぐ０エビスタｊは１日１回

60m昏バゼドキシフェン呻ビビアントj

は１日１回20mgを経口投与する一服薬

のタイミングに制限はなくぃ通常は食後に

内服するｏ両薬剤ともに腰椎および大腿骨

骨密度の増力日作用を有じ椎体骨折抑制作

川が示されているｏ閉経後骨粗殺症女性

を対象とした海外大規模臨床試験CMORE

試験りにおいてぃ臨床椎体骨折発生率は３

年問で6096低下したｏ ＭＯＲＥ試験では腰

椎および大腿竹骨密度はラロキシフェン

呻エビスタj投与１年後に有意に上昇し

以後３年間の投与期間を通して維持され

ていたｏまたバゼドキシフェン呻ビビア

９
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ＩＯ

ントjも骨折リスクの鳥い症例において非

椎体骨折の抑制効米が示されているo lllj薬

剤ともに人腿骨近位部竹折抑制効米エステ

ロイド性竹根暗症に対する竹折抑制効果の

エビデンスは不1一分であるｏ

Ｃ副作用とその対策

　

MORE試験ではｊ肩励1栓塞栓症CVTES

I呪程Jｔプラセボ俳に比べ２倍りが臨床

的に吼要な行害ljf象であったｏまたいわが

国の巾販後３年間の特定調介成績におけ

るVTEの発乍率は0296と報告されているｏ

ｄ禁忌

禁忌は以ﾄﾞの通りであるｏ

Ｌ深部静脈血栓症いjllj塞栓拍へ網膜静脈

　

血栓症等の静脈血栓塞栓症のある患者

　

又はその既往歴のある患者

2心讃丿不動状態ぐ術後川復lりL長期安静

　

期等jにある患片

3jJIリン脂質抗体症候群の患1り

投り二するｏプラセボおよびアレンドロネ一

ト佃ボナロンエ０フォサマックjと比較

した海外臨床試験ではい川諸に人腿骨近位

r眠僥骨遠位端のすべての部位で有意な竹

密度Iこ昇が示されているｏ閉経後竹粗殺症

患者を対象とした海外の第ｍ相臨床試験

CFREEDOM試験りではい肥諸卜大腿骨近

位部の骨密度増力日効果が投与開始10年後

においても維持されたｏさらに閉経後竹粗

殺症患者に対する新規椎体竹折い非椎体竹

折ユ大腿骨近位部骨折のリスク減少効果が

示されているｏ日本人骨粗殺症患嗇を対象

とした第III相臨床試験ぐDIRECT試験り

ではい宛弱性椎体骨折発生率を主要評価項

口として有効性が確認されておりい2013

年より本邦でもデノスマブ呻プラリアj

が臨床適用されているｏ海外ではステロイ

ド性骨粗殺症での臨床効果も示されてお

りい2018年に米国Ｉ欧州で効能迫力日され

国内での適応拡人が待たれるｏ

4バ呼婦又は妊娠している日f能性のある女

　

Ｃ副作用とその対策

　

性及び授乳婦

50本剤の成分に対し過敏症の既往歴のあ

　

る患1り

2oデノスマブ佃プラリア3

a作用機序

　

デノスマブ隋プラリアりは破骨細胞の

分化や活性化に必須なサイトカインであ

るRANKLぐreCeptｏr actiｖａtｏrｏｆｎｕclear

ｆａｃtｏr一gB ligandj に結合するヒト型lgG2

モノクロ一ナル抗体製剤であるｏ ＲＡＮＫﾉ

ＲＡＮＫＬ経路を阻害し破骨細胞の分化を

抑制することで竹吸収抑制効米を示すｏ

ｂ臨床効果

　

骨粗殺症に対してはデノスマブ佃プラ

リアjとして60mgを６ヵ月に１回皮下

　

重大な副作川のうちｏ低カルシウムCCaj

血症ｏ顎骨壊死には注意が必要であるol月

内第ｍ相臨床試験での低Ca血症発生率は

0396であったｏ低Ca血症防11このためい

CaおよびビタミンＤの経口補充のもとに

血清補11ﾐCa値の定期的なモニタリングが

推奨されているo FREEDOM試験延長試験

では2j43例中７例の顎竹壊死の報告が

あるｏ顎竹壊死の発生予防のためにはに口

腔内を消潔に保ちエ定期的な歯科検査が重

要であるｏ

ｄ禁忌

禁忌は以ﾄﾞの通りであるｏ

Ｌ低Ca血症の患者

2jTE婦又は妊娠している口f能性のある女
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3ノド剤の成分に対し過敏症の既往歴のあ

　

る患普

ｙテリパラチド

　　　

佃テリボンい０フォルテオり

ａ作用機序

　

CX

　

リン代謝の調整囚子として知られ

る副甲状腺ホルモンぐPTHぐ1一84Dのう

ちユ受容体結合や活性に4ｕ

片ぐPTHぐ1一34Dの遺伝lf細み換え製剤

Cdaily製印Dおよび化学合成製剤ぐｗeekly

製剤りであるｏ皮下投りこより竹リモデリ

ングの六二進い骨芽細胞活性と分化促進いア

ポト一シス低ﾄﾞにより竹形成能を増強じ

新生骨形成を促進するｏまた2019年12

Jjよりi 2812 M gの週二川投与製剤も臨

床で使川川f能となっているｏ適応症はF竹

折の危険性の高い竹粗殺症Jでありユ低竹

密丿乞既存骨折ｏ加齢い人腿骨頌部骨折の

家族歴等の竹折危険囚fを行する患者を対

象として使川されているロdaily製剤は２

年l凰ｗeekly製剤の投引りj間は72迦間

までに制限されているｏ

ｂ臨床効果

　

dai貼ｗeekly製剤ともに腰椎および人

腿骨の骨密度を増加させい椎体忖折抑制作

川を示すl daily製剤ではプラセボ群に対

して平均19ヵ月の観察で椎体骨折の発生

率は6596低ﾄﾞい非椎休骨折についてはプ

ラセボ俳に比べ5396低下することが示さ

れているl daily製剤はステロイド性骨粗

栃症忠行の椎体竹折に対しても抑制効果が

示されておりいガイドラインではい第一選

択薬が使川できないいあるいは効果不十分

な場合の代替薬という位置づけになってい

るｌｗeekly製剤では投引用始から72週

後の新規椎体骨折に対するリスクはプラセ

ボ群と比較して80呪低ﾄﾞするロ2812 F g

迦二回投与製剤においてはi 56一51り

刊り1投引

ｃ副作用とその対策

　

主なものとしてぃ血中尿酸上y乱頭II飛

悪jｙ ALP上5載筋托哺心高尿酸1旧貳

食欲不振ｉ血中尿素L昇ぐdaily製剤珀訓ｙ

聊眠頭丿岨倦怠感訓腹部不快丿氏めまい

ぐｗeekly製斉IDがあるlWeekly製剤では

投jj後一過性の血圧低下や意識消火が現れ

ることがあるのでぃ症状がおさまるまで安

静にする必要があるｏ血清Ca偵上昆のお

それがあるため活性型ビタミンＤ製剤の

併川は注意する必要があるｏ

ｄ禁忌

禁忌は以ﾄﾞの通りであるｏ

Ｌ高Ca血症の患者

20次に掲げる竹肉腫発生のリスクが高い

　

と考えられる患者

　

Ｉ骨ペ一ジェット病の患者

　

Ｉ原囚不明のアルカリフオスファタ一ゼ

　

高値を示す患者

　

Ｉ小児等及び若年者で骨端線が閉じてい

　

ない患者

　

Ｉ過去に骨への影響が考えられる放射線

　

治療を受けた患片

3j京発性の悪性骨腫瘍もしくは転移性竹

　

腫瘍のある患片

4丿1粗殺症以外の代謝性骨疾患の患者

　

ぐ剛甲状腺機能八二進症等j

5丿E婦又は妊娠している可能性のあるな

　

性及び授乳婦

6ﾉﾄﾆ剤の成分に対し過敏症の既往歴のあ

　

る患者

4o

　

ロモソズマブ佃イベニティj

a作用機序

　

ロモソズマブ呻イベニティjはヒト化
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１２

抗スクレロスチンモノクロ一ナル抗体であ

るいスクレロスチンは竹細胞によって竹の

内部で産生される糖タンパク質でありい

Ｗｎtシグナル伝達の負の調印人ぼであるｏ

ロモソズマブぐ０イベニティｊ ＣＬ スクレ

ロスチンを阻害することにより竹ライニン

グ細胞を活性化しごill刄細胞による骨基質

産生を促進するとともにｏ竹前駆細胞を動

はすることで骨形成を促進するｏまた複数

のシグナル伝達経路を介してには吸収を抑

制するｏ

ｂ臨床効果

　

日本人を含む閉経後骨粗殺症患1りを対

象とした国際多施設共同第ｍ相臨床試験

ぐFRAME試験jにおいてぃロモソズマブ

佃イベニティj 210mgまたはプラセボ

をJ目1日口２力Jj間皮ﾄﾞ投りしその後い

継続治療としてデノスマブCoプラリアj

60mgを６力Jjに１川皮下投りしたぐ試

験JりH即匡令患行はカルシウム500m昏

ビタミンD 6001Uを毎日服J ID
o その結米い

iﾓ要評価項目である12力Jjまでの新規椎

休骨折の発生率ばへロモソズマブ隋イベ

ニティj投引ぼでプラセボ群と比較して行

意に低ドしておりユ相対リスク低ﾄﾞ率は

73呪という結米であったｏまたユデノス

マブ隋プラリアj 12ヵ月継続治療後に

おいてもいロモソズマブ呻イベニティj

からデノスマブ呻プラリアりへとスイッ

チした俳ばへプラセボからデノスマブ呻プ

ラリアりへとスイッチした群と比較して

相対リスクが7596低ドレロモソズマブ

叫イベニティバまデノスマブ呻プラリアj

への移行後も骨折リスクを低ﾄﾞさせること

が示されているｏ

ｃ副作用とその対策

　

ITi人な剛作川のうちい屯篤な心血竹系りf

象のﾌﾞ邸と低Cal胎貳顎骨壊死には特に

注意が必要であるｏ屯篤な心血竹系事象に

ついてはユアレンドロネ一ト佃ボナロンｏ

Ｏフォサマックj対照第ｍ相試験である

ARCH試験においてぃ投引川始後12ヵ月

間の二iTC肖検期でユアレンドロネ一卜佃ボ

ナロンｏＯフォサマックり俳でL9960ロ

モソズマブ呻イベニティり群で2j96に

心血竹系事象が認められい両群で発現率に

不均衡が認められたｏ心血竹系りf象治療中

の患者いあるいはこれらの発現リスクが鳥

い疾患の治療巾の患者には注意する必要が

あるｏまたい投り初期に骨形成が著明に促

進されることからo lfIL清Ca値が低ﾄﾞする

日1能性があるためｏＣａおよびビタミンＤ

の補充を行うことが望まれるｏ顎竹壊死に

関してはエロモソズマブ呻イベニティj

は骨吸収抑制作川も有するためい作用を考

慮すると侵襲的歯科治療後や歯牙破折での

竹修復の妨げとなる口1能性があるｏロモソ

ズマブ呻イベニティj投り前に侵襲的な

歯科治療を済ませておくことやｏ投与中は

ブラッシングなどで口腔内を清潔に保ちい

定期的な歯科検診を受けることが望ましいｏ

ｄ禁忌

禁忌は以下の通りであるｏ

Ｌ低Ca血症の患者

2冰剤の成分に対し過敏症の既往歴のある

　

患者
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C医療記事堡丿膠原病ハンドブック2021

　　　

rベ一チェット病診療の進歩と今後の展望丿

　　　　　　

横浜市立大学医学部医学研究科

　

幹細胞免疫制御内科学

　　　　　　　　　　　　　　　　

平原理紗先生い桐野洋平先生

Ｘ

戸

平原理紗先生

４

Ｄ目の中の潰瘍

2川ａ部の潰瘍

3j皮膚の病変

　

jlﾚ結節性紅斑様皮疹二痛みを伴うやや

　　

盛りllがったコイン人の皮疹

　

ｿﾞ2し毛嚢炎様皮疹二中心に水ぶくれのあ

　　

る人きなニキビのような皮疹

4りぶどう殷炎

桐野洋平先生

はじめに

　

ベ一チェット病は1937年にトルコの皮

膚科医ＨｕlｕSi Behgetによって初めて報告

された病気ですｏ

　

目や陰部の粘1既皮膚川腿こ炎症を起こ

す病気です力八ときに腸管や血管卜神経に

も炎症を起こしますｏ

　

ベ一チェット病の人きな問題は眼の炎

症による視力の低ﾄﾞや火明でしたｶﾄ抗

ヒト腫瘍壊死囚ｆぐtｕｍｏr ｎｅｃrｏsisｆａｃtｏrl

TNF川S11害剤などの医学の進歩でぶどう膜

炎の発作をｆ防することができるように

なってきましたo 2019年には口内炎に対

する新しい治療薬も発売されていますっ

　

釧剛乱ベ一チェット病の新しい治療薬

や研究を中心に解説していきたいと思いま

すｏ

ベ一チェット病の症状と診断

　

ベ一チェット病の主症状と呼ばれる典型

的な症状はい以ﾄﾞの４つですｏ

　

目本の厚乍労働省診断基準では４つの

症状すべてが揃うものを完令丿弘４つのう

ち淵Sが揃うものを不令型と呼びますぃ

　

完令型や不令型の特徴に加えてエ腸竹や

1削剥神経に炎症を起こす場介がありいこ

れらを特殊型と呼びますぃ

　

何力所の病院を受診してｏベ一チェット

病の診断にとても時間がかかった方も多く

いらっしゃると思いますｏ原囚はいくつか

挙げられますぃ

丁ベ一チェット病には診断するために特徴

　

的な血液検介の結米やレントゲン旬CT

　

などの川像所見が存在しないためいほ断

　

はすべて柚状に基づいて行われますの

　

でい診断には医師の経験が屯要ですぃ

ヌレベ一チェット病の柚状は発作的にでて自

　

然とよくなるという特徴があるためご受

　

診時に症状が消えていて診断がつきづら

　

いですぃ

３令ての1111状が揃うまでに年の肌位がかか

　

ることもありｏ確定診断できずに時間が

　

かかることもありますぃ

ｲ1症状は内科川IUFL皮府科など様心な科
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１４

　

に渡って出現するのでぃそれぞれの症状

　

がヒ一スのように細み介わさることに気

　

づかないとなかなか診断できないことが

　

ありますｏまた各臓器の明llj性にも影響

　

されますｏ例えばぶどう膜炎の明lljの眼

　

科医が不仕な病院も多くありますｏ

異さらに最近不令県の患片さんの割介が増

　

えていることも診断の難しさに影響して

　

いますｏ

ベ一チェット病の原因

　

ベ一チェット病はトルコなどの地中海沿

岸部と日本一中国Ｉ韓国などの束アジアで

患1りさんが多くｏシルクロ一ドに沿って患

行さんが分布していることからｏ別名シ

ルクロ一ド病とも呼ばれていますｏベ一

チェット病はF膠原病Jの一つですｶ孔令

身性エリテマト一デスや関節リウマチなど

が父性に多いのに対してぃベ一チェット病

ではﾘj女の差はほとんどありませんｏ

　

なぜベ一チェット病を発症するのかにつ

いてぃ未だ完令には解明されていません

力孔今までの研究からいいくつかの遺伝ｆ

が病気に関わっていることがわかってきま

したｏ現在はへ遺伝の要素に加えてエ細菌

やウイルスい喫煙などの何らか環境的な要

素が力日わることでぃベ一チェット病を発症

するのではないかｏという説が有力と行え

られていますｏ

　

ベ一チェット病の遺伝素囚としてｏ広

く知られているのはエ

　

ヒト自血球抗原

ＣＨＵｎｌａｎＬｅｕｋｏｃytｅＡｎtigen ニHLAj　とい

う白血球の血液型のようなものを決める遺

伝fの型ですｏベ一チェット病の患行さん

ではHLA一Bi51という型がベ一チェット

病の発症と関辿していることが知られて

おりい

　

日本人ではHLA一A4c26という型も

べ一チェット病と関連していますｏベ一

チェット病の忠行さんではない健康な人で

もエ

　

日本人では約20呪の人がHLA一B一一51

を持っておl八FHLA一Bi51ならば絶対に

べ一チェット病口とはよえませんｶ孔ベ一

チェット病の症状がある場介にはいベ一

チェット病の診断の日f能性がllがると考え

られますｏ

　

ごく稀にA20という辿伝召こよって発症

するベ一チェット病によく似た病気が発は

されましたｏもしご家族にベ一チェット病

の方が多くいる場介やい10代で発症され

た場介にはへこのA20を保険で遺伝ji検介

することが日f能ですｏ

ベ一チェット病の治療とその進歩

　

佃は商品丿勺

　

ベ一チェット病の治療を人きく分ける

とｏ皮府や幄1か関節の症状には外川薬を

まずf収ぺ良くならないときはコルヒチン

や少以ステロイドが使川されますぃ

　

ぶどう膜炎や特殊型の治療にばにステロ

イドや免疫抑拡独TNFm害薬を川いますｏ

　

この中で近年の医学の進歩はTNF阻害

薬のび場ですo

　

TNF阻害薬は関節リウマチや炎症性腸

疾患の治療薬として使川されてきた薬剤

でユ目本では2007年にインフリキシマブ

呻レミケ一ドj力八2016年にアダリム

マブぐ０ヒュミラjが難治性ぶどう殷炎の

治療として承認されましたｏ

　

ぶどう殷炎に対するインフリキシマブ

呻レミケ一ドjは叫界に先駆けて川本で

認日fされた薬剤ですｏ川本で行われた試験

でぃステロイドや免疫抑制剤を使川して

もぶどう膜炎の発作が抑えられなかった

患片さんに対してインフリキシマブ隋レ

ミケ一ドjを使川したところい投りして

から14迦間の発作の川数が顕桝に減るこ

とが証明されたためですｏその後o1年間

のぶどう殷炎発作を観察した研究でもい

し
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6096の患者さんで眼の発作がでなくなりい

9096の患者さんで発作の川数が減ったこ

とが報告されましたｏ

　

ぶどう膜炎は発作を繰り返すことにより

失明の危険のある病変ですのでｏ発作の回

数を減らすことが証明された薬剤のひ場

はユベ一チェット病診療に光をもたらした

と言えると思いますｏ

　

その他にもTNF阻害薬は腸竹病変や神

経病変い血管病変の治療にも川いられいこ

ちらも良好な成績を上げていますo 2015

年にはこれらの特殊型の病変に対するイン

フリキシマブ佃レミケ一ドりの治療が保

険適応になりエ特殊型の治療にも進歩をも

たらしましたｏ

　

次のベ一チェット病治療における人きな

ニュ一スはアプレミラストCOオテズラj

の登場ですｏ

　

こちらは最近の研究でぃ2019年に世

界的に行われた臨床研究においてぃベ一

チェット病の口内炎に対する効果が報杵さ

れましたｏ

　

ベ一チェット病の口内炎はへベ一チェッ

ト病症状の中で初発症状となることが多

くぃ長い患者さんでは診断される20年前

からあったという方もいますｏ

　

ベ一チェット病の目内炎の特徴はF深いJ

F痛いJF多発するJ口内炎でぃベ一チェッ

ト病患者さんでは口腔内に関連したF食べ

るJF話すJなどの生活の質が病気のない

患者さんと比べて低いと言われていますｏ

　

アプレミラスト呻オテズラjは皮膚の

病気である乾癖に使川されてきた飲み薬

でぃベ一チェット病の口内炎に対する臨床

研究でｏ口内炎が２個以上できている患

者さんに対してぃ12週後の口内炎の個数

と期間を大きく減少させることが報告さ

れい日本では2019年９月に認可されま

したｏその後いイタリアやフランスＩ目本

からい実際にアプレミラスト呻オテズラj

を使川して目内炎が減ったという報告がさ

れていますｏ

　

私達の施設ではコルヒチンやTNF阻害

薬をアプレミラスト呻オテズラjと併川

して使川した患者さんに関して川内炎に対

する効果や剛作川を検討したところＪ潮末

試験と同じ様に口内炎に対する効果はあ

りい副作川については叶き気やﾄﾞ痢の副作

川は多いもののい減ldや吐き気111めなどを

使川することで多くの患者さんでは継続日1

能であることが分かりましたｏ

　

まだ口内炎以外のベ一チェット病の病変

への効果については結論はでておらずぃ今

後の研究成果が待たれますｏなおアプレ

ミラスト呻オテズラりの保険適応はベ一

チェット病の難治性目腔潰瘍ですｏ

　

その他にもIL一17やJAKいう血中また

は血液の物質をブロックする薬剤力yベ一

チェット病の様女な症状に行効である日f能

性が近年報告されておりい今後これらの薬

剤の臨床試験が行われてｏ治療の選択肢が

さらに増えていくことが期待されますｏ

コロナウィルス感染症について

　

皆様も最も関心の高いことにエ現仕流行

しているコロナウィルス感染症があると思

いますｏ本年口jに私共が国際ベ一チェッ

ト病学会と一緒に調べた結米てはい 11t界中

のベ一チェット病の患7iさんはいむしろコ

ロナウィルス感染症で屯症になりにくいと

いう結果でしたｏこの理山は不明です力y

病気の特性い患者さんが片段から不指衛生

などに注意されていることｏなどが弩えら

れますｏまたワクチン接種についても心配

されている方も多くいると思います力y少

なくとも横浜巾な人学のf備調介ではいワ
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１６

クチン接種によってベ一チェット病がひど

く悪化する方はいないですｏまたワクチン

の行効性はに関してベ一チェット病を含め

た多くのリウマチ性疾患で解析が行われ

ております力孔少SltのステロイドC15mg

以ドハコルヒチンいアプレミラストCO

オテズラ八TNF抗体の抗体価への影絆は

少ないと考えられますｏ現在私共はベ一

チェット病におけるコロナウィルス感染症

の影響を研究していますｏ

ベ一チェット病診療の展望

　

ベ一チェット病診療の喫緊の課題は治療

のゴ一ル設定ですｏ

　

例えば丿剥節リウマチであればいDAS28

やSDAL CDAIという疾患の活動性を示す

指標をもとにしてエ寛解を目指して治療し

ましょうという考えが財界的に泌透してい

ますｏ近年はユ令身性エリテマト一デスで

も低疾患活動性の定義がされい低疾患活動

性を達成していると将来の臓器障害が少な

くなることがわかりましたｏ

　

ベ一チェット病ではまだ治療目標が設定

されていませんｏどのような状態ならばエ

ぶどう膜炎や特殊JS14の発作が出ないのかと

いうことについてはい患者さんも丿又療と

もｏ強い関心を持っていますｏ

　

その前捉としてぃまずぃ指標に基づいた

病気の現状評価が必要ですｏそこでぃ私た

ちは横浜II岫l人学を中心としてぃ他の施設

にも協力してもらいいむ者さんの情報をび

録していただく疾患レジストリを作りまし

たｏこの疾患レジストリにぴ録していただ

いた約250人のベ一チェット病患片さん

について疾患活動性をみてみるといず均し

て約２佃の症状が残っていることがわか

りましたｏ次のステップはエもっと詳細な

病気の情報を集めることや治療目標の設

定ですｏ疾患レジストリ研究は2021年8

Jjから川生労働省のｙ

トフォ一ムというシステムになりい令国の

100施設から患行さんをぴ録してもらう

ことになりましたｏ令国から患1りさんをび

録していただければエ11tＷ的にも質の高い

川指のデ一タベ一スができると思いますｏ

まだ始まったばかりですｶ八ベ一チェット

病の治療目標だけでなくぃ様心な疑問に答

えることができるような令国的なデ一タ

ペ一スを構築じ次なる疑闘に答えていく

f定ですｏ

　

またｏ最近は患1りさんの症状のパタ一ン

に規則性があるのではないかという疑問を

解決するためにい機械学習のｒ法を使って

症状のパタ一ンを解析するという試みが沁

目されていますｏ難病プラットフォ一ムを

基盤としたレジストリ研究では辿伝ji情報

や血清の情報も同時に収集しますo 1111で状の

側面からだけでなくｏ遺伝や炎症マ一力一

の側面からも病気をほることでｏ佃別化医

療にもつながるかもしれませんｏ

終わりに

　

今川はベ一チェット病における医学の進

歩を中心に解説しましたｏベ一チェット病

は財界的に地域の偏りが多い病気ですの

でｏインフリキシマブ肺レミケ一ドjの

例を昆るようにいその分ユ目本からの樅内

の吼要性も鳥いと思いますｏベ一チェット

病はまだわかっていないことが多い病気で

すが丿欠療行と患行さんがｲ本となって治

療や研究を行うことでｏベ一チェット病患

行さんがより良い生活が送れるようになる

と信じていますＯ
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Eはじめにl

　

成人発症スティル病は016歳以llで発

症した発熱い皮疹い限1節症状を3iﾓ徴と

する令身性炎症性疾患ですｏほぼ同様の小

児の疾患でぃ16歳未満で発症した令身吼

片年性特発性関節炎ぐスティル病jがあり

ます力卜日本では成人発症スティル病と令

が難しい疾患でもありドヒJj態はもう少し多

いのではないかと考えられていますｏ

　

原囚ははっきりわかっていません力孔体

質的な要囚に加えてｏウイルスＩ細lyiなど

の感染や細胞傷害などの炎症を引き起こす

ようなきっかけがが力日わって発症すると考

えられていますｏ

　

E主要な症状1

丁発熱

　

ほとんどの方に発熱の柚状がありますｏ

即脚勺にはへ夕方から夜間に390Cを超え

るような高い熱が出るが朝にはｔ熱近くま

で解熱するというパタ一ンです力孔38j

度前後の場合も多いですｏ鳥熱が続く割に

はい特に解熱時には比較的元気であること

が特徴とされていますｏ

身賢片年性特発性関節炎が成人になった場

　

jﾌﾟI皮疹

介をあわせて成人スチル病と呼ぶことがあ

りますｏ

　

非常にまれな疾患でぃ2011年に日本で

行われた令国調介では4760人の患行がい

ると推測されい約２倍程度女性に多い結

果でしたo 10へ一30代の片年女性の発症

が多いとされてきましたｶ八最近では80

歳代の高齢発症も報告されていますｏ指定

難病となっており受給祢IIIﾐ所持行数は令和

元年度で3446人ですｏ

　

しかじこの病気

だけに特徴的な症状や検介所ほがなく診断

　　　　

ij

　　　　

皿一ｉふ為

　

発熱時に出現し解熱とともに消火する

淡い紅斑であるサ一モンピンク疹Ｃ日癩

が典型的ですｏ疼みを伴わないためユ家族
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金子祐子先生



１８

や丿又療スタッフから指摘されて初めて気

　　

l検査の異常l

づくという方もいますｏ皮疹がない場所を

　

丁鰯夜検介

爪でなぞるなどの機械的な刺激をりえる

とエ刺激に沿って発疹が乍じるケブネル現

象が乍じるlj叱ありますｏこのような定型

疹以外にもいじんましんようだったり俘み

を伴うような紅斑がでる方もいますｏ

訓則節痛

　

令身の関節痛は約８割の方に認められ

ますぃ関節リウマチで炎症が起こるｆ指な

どの小さな関節よりい

　

ｒり膝一足関節など

人きな関節に腫れたり痛くなったりするこ

とが押田勺ですｏ関節リウマチとy4なり初

明に骨が破壊されることはほとんどありま

せんｶﾄ長い経過では強直などの変化が出

現する大もいますぃ発熱や皮疹などの令身

症状をiﾓ体とする場介を令身やと呼びます

ｶ八令身症状がなくなった後も関節炎だけ

が長く続く慢性関節炎型の経過をとる方も

いますｏ

JI咽頭痛

　

発熱や皮疹と共にい喉の痛みを生じるこ

とも多いです力卜これらの症状は感冒やイ

ンフルエンザなどでも昆られるためい発1111

咄咄こは区別が困難ですｏ

５リンパ節腫脹り汗臓腫人り川臓腫人

　

頌部の腫れたリンパ節にご自身で気づか

れる方もいます力八多くの方は病院を受診

して診察や川像検介などで初めて指摘され

ます丿1覚症状としては吋がはれぼったいｏ

リンパ節が痛むいお囚が張った感じがあるい

などですｏ

　

血液検介ではｏ好中球を中心ぐと80勁

とした白血球の増加G10一000ノＭいや

ASTO AL凪LDHなどの肝1聡Iへ赤血球沈

降速度の八二進いCRP lj武フェリチン高

値などがありますｏ一方でぃ

　

リウマチ囚了

や抗核抗体は陰性であるかい低値であるｊ

が特徴とされていますｏこれらの血液検介

所見は症状と同様oJ戊人発症スティル病に

特徴的なものではなくいぶ染症Ｉ悪性腫瘍Ｉ

他の膠原病などさまざまな病気で認められ

うるためいきちんと検介を行って他の病気

の日f能性を除外することがlsR要ですｏ血液

の中に糾図が入り込んでいないかを訓べる

ためにいfIL液を採収して数目培養する血液

培養検だなども行いますｏ

含画像検介

　

ｒ足や胸部のＸ線検介に加えｏ感染源

や悪悄呼瘍及び臓器病変を確認するための

造影剤を使川した令身CToご年齢に応じ

た悪性腫瘍検索のための検介に力日えエガリ

ウムぐGajシンチグラフィo FDG一PET検

介などが行われることもありますｏ

j宍生検

　

症状のある臓器の引Sを採収して組織を

顕微鏡で確認することがありますｏ細織を

採収することを生検と呼びますｏ皮疹があ

る場介には皮膚生検いリンパ節が肌れてい

る場介にはリンパ節乍検などを行いＪ茂人

スティル病に矛盾しない所昆がえられる

かｏ他の悪性腫瘍が隠れていないかｏ細IW

が入り込んでいないかなどを確認しますｏ

に
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山口基準C1992j

大項目

小項目

判定

参弩項目

除外項目

Ｌ発熱ぐと390C
ol 迦間以上持続j

2o関節痛ぐ2週間以上持続j

3o定型的皮疹

4J096以上の好中球増加を伴う白血球増加ぐと10j00ﾉｍｍ３ｊ

Ｌ咽頭痛

2スJンパ節腫脹または牌囲

3j汗機能異常

4JF陰性及び抗核抗体陰性

人項目２項目以上を含み合計５項目以1こ

血清フェリチン著増ぐ正常上限の５倍以上丿

感染症ぐ敗血症入伝染性単核球症など八悪性囲瘍ぐリンパ種など八

その他リウマチ性疾患ぐ結節性多発動脈炎ユ悪性関節リウマチなどり

屯人な合併症の一つであるマクロファ一ジ

活性化症候俳が疑われる場合には骨髄乍検

を行うlj鴎ありますｏ

　

E診断l

診断口乱目本の先生方によって捉咄され

た山口基準が国際的に川いられていますｏ

E経過l

　

成人発症スティル病には単周期令身丿弘

多川期全身丿瓢慢性関節炎型の３つの経

過があると言われていますｏ日本での令国

調介では１割程度が慢性関節炎型でぃ残

りは肌周期全身型と多川期令身やとがｙそ

程度と報告されていますＯ

　

介併症としてマクロファ一ジ活性化症候

俳が令体の10一1596程度に起こりますＯ

炎症を起こす物質であるサイトカインが非

常に過剰となりいサイトカインスト一ムと

呼ばれる状態となるとい本来不要な細胞を

飲み込み回収CF貪食Ｄするマクロファ一

ジが過剰に活性化じ自血球Ｉ赤血球Ｉ血

小板などがマクロファ一ジにより破壊され

て大幅に減少するF血球貪食Jという状態

が起こりますｏこのようなマクロファ一ジ

活性化症候群は致命的になることがありい

緊急での強力な治療が必要となりますｏ

　

成人発症スティル病の方は薬剤アレル

ギ一が多いことも知られておりｏ治療経過

中に鎮痛剤や感染予防薬による薬剤で薬疹

や発熱をきたすことがありますｏ薬剤アレ

ルギ一と成人発症スティル病の症状はしば

しば区別が難しくｏ一時的な治療強化を必

要とすることもありますｏ

１９
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l治療法l

　

治療の中心は即効性のある副腎皮質ス

テロイドですロプレドニソロンO者5mg一

LOmgﾉkgﾉ川の内服で治療を開始レそ

の後数迦間ごとに病気の勢いがコントロ一

ルされていることを確認しながらエ少しず

つ以を減らして行きますｏ病気の勢いが強

い場介にはll記の内服治療の前にo3日闘

人以のステロイドを点滴するステロイドパ

ルス療法を行うこともありますｏ剛腎皮質

ステロイド減いDに病気が心燃することは

しばしばありユこの場合には副腎皮質ステ

ロイドを11f度増以レメトトレキサ一トエ

シクロスポリンユタクロリムスなどの免疫

抑制剤やサイトカインを直接抑制するモノ

クロ一ナル抗体製剤と呼ばれる注射製剤を

併川しますｏ最近ではollf燃させないため

にいまた長期的剛作川の多い副腎皮質ステ

ロイド使川をできるだけ少なくするため

にい診断叫りjから剛腎皮質ステロイドに免

疫抑制剤やモノクロ一ナル抗体製剤を使川

することもしばしば行われていますｏ

　

現似Ｌサイトカインを直接抑制するモ

ノクロ一ナル抗体製剤としてぃね父人発症ス

ティル病に爪要なサイトカインであるIし6

を抑制するい抗IL一6受容体抗休であるト

シリズマブぐ商品名アクテムラりの使川が

承認されていますぃもともとトシリズマブ

は関節リウマチ等に川いられてきました

ｶﾍ慶座義塾人学病院が中心となった医師

口

症状の改冷や剛腎皮質ステロイドの減Ｗこ

奏効することが示されましたいさまざまな

研究報告からはトシリズマブの11f燃戸防効

米も示されておりoJ戊人穴症スティル病患

片さんの治療選択肢が人きく広がりましたｏ

　

海外ではIL一1というサイトカインを標

的としたアナキンラいカナキヌマブなどの

薬剤も使川されておｙ本邦では現在は使

川することができませんが治験段階あるい

は治験準備段陪にありますｏ

　

新たな治療選択肢が力日わった一方で治療

についてはまだまだ課題もありますｏ一部

の方ではトシリズマブ使川開始後にも病気

の勢いを111められない方かおりい

　

トシリズ

マブの使川llい使川間隔Ｉ開始のタイミン

グなどは今後さらに検討が必要ですｏまたｏ

トシリズマブの使川によってプレドニンを

減Sdできたり中Illできたりする方も増えて

きています力気曖叱義塾人学病院のデ一タ

では完令に薬剤を中111するとｔ数以llの方

が１年以内に11f燃してしまいますｏ今後エ

どのように薬剤を減らしていぎ最低限の

薬剤で疾患をコントロ一ルするのが最適な

のかをさらに検討していく必要がありますｏ

　

Eおわりにl

　

近年卜成人発症スティル病に対する治療

選択肢が増えい治療開始後から叫昭こ病気

の活動性を抑えｏ剛腎皮質ステロイド使川

Sltを減らすことができるようになってきま

したｏ　りjでぃ発症メカニズムがt分に分

かっておらずぃ珍断の難し包新たな治療

薬にも抵抗性の方がいることい薬剤の完令

な中111が依然として困難であることなどい

多くの課題が未解決ですｏ

　

患片さんにも協力頂きながらいひとつひ

とつこれらの課題を克服できるようぃ今後

も診療に研究に収り組んで参りたいと思い

ますｏ
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r特発陛炎症性筋疾患ぐ封入体筋炎を含む川こついてJ

　　　　　　　　　　　

東海大学医学部内科学系

　

ﾘｳﾏﾁ内科学

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

佐藤慎二先生

lif

　

一

4ｔへ

はじめに

　

特発性炎症性筋疾患ぐidiopathic

innammatｏry ｍyｏｐａthieslIIMs川よｉ免疫

のバランスの崩れによって竹格筋に炎症

が起こりい筋力が低ドレ筋肉に痛みが

でてくる疾患ですo IIMsばに人きく分け

ると多発性筋炎ノ皮膚筋炎ぐpolyｍyｏsitisl

PMﾉderｍａtｏｍyｏsitisl DMj と封人体筋炎

Cindｕsion body ｍyｏsitisﾆIBMj　がありま

すぃPMとＤＭの違いは筋症状のみの患

1りさんがPMでエ筋症状に加えてｴﾘIMI4

的な皮府症状を有する症例がDMと診断

されますユPMﾉＤＭは他の膠原病と同様に

女性に多く

　

ぐﾘJ女比は１ニ３八木邦での

患者数はおよそ２万人と推定されていま

すぃ好発年齢はい

　

５から14歳を中心とし

た小児期ぐ小児の皮膚筋炎丿ｕｖｅｎｉｌｅ ＤＭＩ

ＪＤＭｊと45から64歳の壮年期の２峰性

の分布を示しますｏ ＰＭﾉＤＭの筋症状はい

対称性で体幹に近い近位筋が障害されると

いう特徴がありい体幹から遠い加亀例え

ばｒ指や足趾などの筋力は障害されませ

んｏそのためいPMﾉDMの患占さんは陪段

を帰るｏ椅j心からうlちllがるエ髪を洗った

りい櫛で杭かすなどの動作に不自山を感じ

ますｏまたい嘸ﾄﾞ川咄筋が障害される場合

はエ飲み込みに不自由を感じるようになり

ますｏ

　

り八IBMは以こ50歳以llの高齢

椙こ潜行性に発症する慢性進行性の筋疾患

ですｏこの疾患の人きな特徴はﾘj性に多い

ことですｏ筋障杵はリぶ非対称におこりユ

近位筋とともに遠位筋も障害されますo

　

人

腿匹I頭筋やr指川筋群が障害されやすくｏ

筋力低ドと筋萎縮かＱられますぃ

　

PMﾉＤＭおよびIBMともに未だにその

病態の令体像が解明されていないため丿台

療に難渋してぃなかなか良好な結米が得ら

れないことを経験されますぃしかしながら

診断ならびに治療法に関する進歩によりい

生命f後も改沁してきている分野でもあり

ますぃ特にいIW原病という令身疾患ではエ

叫りjにllﾓ確な診断をおこないい機を逃さず

に適りJな治療を実践することでこれまで満

足できるような結米が得られなかった患片

さんが元気に退院していくことも経験され

るようになっています
　

　

本稿ではいIIMS

の診断ならびに治療法の進歩ならびに今後

の課題について概説します
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2２

川ＭＳの分類Ｉ診断基準の変遷

　

1942 4に病理学行Klemperｅr力八令

身の結合細織や血竹に線維状タンパク質の

フィブリンをiﾓ成分とした変性を認める多

臓器障害性の疾患を膠原病と定義すること

を捉咄しましたｶy

　

この占典的膠原病と

いう概念の１つの疾患にPMﾉDMがあげ

られていますｏその1奴1975年にＢｏｈａｎ

とPetｅrがIIMSの臨床分灯L PMﾉDMの

診断基準を発表しましたｶﾄ特に診断基準

はｏ臨床に非常に付川で今川にキるま

で広く使われていますぐ衣Ｄｏ

　

しかしな

がらい2002年にアメリカ介衆国の皮膚科

医のＳｏｎtheimer力卜以前から皮膚科医を

中心にその存在が報杵されていたDMに

典型的な皮膚症状のみでぃ筋症状が令くな

いｏあるいは臨床的に筋症状を伴わない症

例を臨床的に筋拍状がないDMCClinically

ａｍyｏｐａthicDMI CADMj と定義すること

を提咄しましたｏさらに2004年にヨ一

ロッパ神経筋センタ一CENMCj 4L これ

まで上にPMと診断されてきていた症例の

筋肉の病理細織所見で丿拓線維の壊死がiﾓ

体の症例をPMとは別の疾患である免疫介

在性壊死性ミオパチ一ぐｉｍｍｕｎｅ一ｍｅｄｉａted

neCrｏtiｚing myｏｐａthyl IMNMj　と区別す

ることを提咄しましたｏこのよう1こ疾患

のJIII解か深まるにつれてぃ従来のＢｏｈａｎ

ａ Ｐｅtｅrの基準では診断できない症例の存

仕が明らかになりましたｏ本邦においても

2015年に厚生省自ｄ免疫疾患調介研究班

によってぃそれまでのPMﾉＤＭの診断基

準の改訂がおこなわれましたｏこの改訂で

はユ皮府所見の詳細な定義や自t2抗体項目

を介めることで診断の精度を鳥めることい

皮膚生検所見で無筋症性皮膚筋炎ぐCADMj

を診断することを日f能としましたぐ表2几

　

さらlこ2017年にアメリカノ欧州リウ

マチ学会が共同でユ各国のIIMsを診断Ｉ

治療する吋門医が協力して集積した臨床

デ一タに基づいた新しい診断ノ分類基準を

捉咄しましたぐ表3八この診断基準は２

つの八一卜に分かれておりｏまず該肖する

患者さんの臨床症状Ｉ検介所見Ｉ病理所以

の要素を点数化してIIMsと診断出来るか

どうかを判定しIIMsの診断基準を満た

した場介ばへ患行さんのデ一タを図に沿っ

て肖てはめてぃPMエIMNMぐこの分類基

準ではPMの中に介まれます八IBMい

CADMO DMいJDMなどの病吼に分顛する

ことができますぐ表3丿文目八

表トa特発性炎症性筋疾患の病型分類

１

　　　　　　　　　

成人多発l生筋炎

II

　　　　　　　　　

成人皮膚筋炎

Ill

　　　　　　　　　

小児皮膚筋炎

IV

　　　　　　　　

悪性腫瘍関連筋炎

Ｖ

　　　　　　

他の膠原病を合併する筋炎

VI

　　　　　　　　　

封入体筋炎

ぐBohan A et aL 1971 modified by ＷｏrtｍａｎｎＲＬｅtaL 2007 より引用o改劃
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５

　　　　　

表1一bPMﾉDM診断基準ぐBohan a Petｅr197句

四肢近位筋o頚部屈筋の対称性筋力低下

筋原性酵素の上昇ぐクレアチンキナ一ゼoアルドラ一ゼo GＯTO ＧＴ Ｌ田

定型的筋電図所見ぐ神経筋単位電位の持続時間の短縮丿氏電位o多相4ｔ

脱神経電位o複合反復電位り

定型的筋病理組織所見ぐ筋線維の変性o壊死o貪食像o萎縮o再生o炎症性細胞浸潤丿

定型的皮膚病変ぐヘリオトロ一プ疹oゴットロン徴候o鱗屑性紅斑り

判定

difinitｅﾆ4項目以上

probableﾆ3項目以上

possibleﾆ2項目以上

いずれの場合もｏ ＤＭは５を含むo

　　　　　　

表２

　

多発陛筋炎ノ皮膚筋炎の改訂診断基準ぐ2015り

診断基準項目

　

抑皮膚症状

　　　

aoヘリオトロ一プ疹二両側または片側の眼瞼部の紫紅色浮腫性紅斑

　　　

boGottrｏrys丘疹二手指関節背側面の丘疹

　　　

ｃＧｏttrｏｎﾀS徴候二手指関節背側面および四肢関節背面の紅斑

　

刀上肢または下肢の近位筋の筋力低下

　

幻筋肉の自発痛または把握痛

　

4り血清中筋原性酵素ぐクレアチンキナ一ゼまたはアルドラ一ゼりの上昇

　

９筋炎を示す筋電図変化ぐ随意収縮時の低振幅電位o安静時の自発電位などり

　

6り骨破壊を伴わない関節炎または関節痛

　

刀全身性炎症所見ぐ発熱o CRP上昇または血沈充進j

　

8り抗アミノアシルtRNA合成酵素抗体ぐ抗Jo一1抗体を含むj陽性

　

9り筋生検で筋炎の病理所見二筋線維の変性および細胞浸潤

診断基準判定

　

皮膚筋炎ニＤの皮膚症状のa一一一cの１項目以上を満たしかつ経過中に刀一一一9りの

　　　　　　

項目中４項目以上満たすもの

　　　　　　

なおo皮膚症状のみで皮膚病理学的所見が皮膚筋炎に合致するものは無

　　　　　　

筋症性皮膚筋炎とする

　

多発性筋炎ニ2jべりの項目中４項目以上満たすもの

鑑別診断を要する疾患

　

感染による筋炎o薬剤誘発性ミオパチｎ内分泌異常に基づくミオパチ７筋ジス

　

トロフィ一その他の先天性筋疾患o湿疹Ｉ皮膚炎群を含むその他の皮膚疾患

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ぐ厚生省自己免疫疾患調査研究班ｊ015j
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表３

一
項

特発性炎症性筋疾患診断のため点数化

目

ぐEULARﾉACR 201刀

　　　　　　　

スコア

　　　　

生検なし

　

発症年齢

　　

18一40

　　

40以上

　

筋力低下

　　

上肢近位筋筋力低下ぐ通常o進行性丿

　　

下肢近位筋筋力低下ぐ通常o進行性丿

　　

頚部屈筋の筋力低下ぐ伸筋と比較してj

　　

下肢近位筋の筋力低下ぐ遠位筋と比較してり

　

皮膚症状

　　

ヘリオトロ一プ疹

　　

ゴットロン丘疹

　　

ゴットロン徴候

　　

嘸下困難Ｉ食道嬬動運動障害

　

検査所見

　　

抗Jo一1抗体陽性

　　

クレアチンキナ一ゼ汪DﾄtASTあるいはALTの上昇

　

病理組織

　　

単核球細胞の筋内鞘への浸潤C筋線維への浸潤ない

　　

単核球細胞の筋周膜や血管周囲への浸潤

　　

筋束辺縁部筋線維の萎縮

　　

縁取り空胞

DefiniteIIMI筋生検なしで7j以上o筋生検ありで87以上

ProbableIIMI筋生検なしで15以上o筋生検ありで67以上

L3

2j

07

0忍

Ｌ9

0ｊ

3j

2j

3３

0７

19

Ｌ3

あリ

L5

2２

0７

0ｊ

Ｌ6

L2

3２

2７

3７

O石

18

L4

L7

Ｌ2

Ｌ9

3j

図1

　

特発性炎症性筋疾患の分類アルゴリズムぐEULARﾉACR 201刀

特発性炎症性筋疾患の基準を満たす

いいえ

ヘリオトロ一プ疹

ゴットロン徴候

ゴットロン丘疹

いいえ

臨床所見１

筋生検所見ｏ

いいえ

PＭ

CIＭNＭ5

はい

IBＭ

初発症状が18歳未満

はい

はい

　　

ヘリオトロ一プ疹

　　

ゴットロン徴候

　　

ゴットロン丘疹

　

いいえ

　　　　

はい

上肢近位筋の対称性筋力低下C通常o進行性3

下肢近位筋の対称性筋力低下C通常o進行性3

頚部屈筋の筋力低下C伸筋と比較し句

下肢近位筋の筋力低下C遠位筋と比較して5

　　　

いいえ

　　　　　　　

はい

CAＤＭ ＤＭ ＪＤＭ以外の

小児筋炎

ＪＤＭ

参治療抵抗性あるいは手指屈筋の筋力低下o

　

ｓ４rｉｍｍｅｄｖａＣuｏｌｅsの存在は必須0

11MSと診断された場合o

　

このツリ一図に従しへ各病型に分類が可能であるo

　　　

EULARニEｕropean Leagｕｅ ＡｇａｉｎＳtRheｕmatiSm

　　　

ACRニＡｍｅrican COllege of Rheｕmatolo9y

に
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表4

　

IIMsに見出された特異自己抗体

　　　

自己抗体

抗アミノアシルtRNA

合成酵素抗体

ぐ抗ARS抗体り

抗Mi一2抗体

抗HMGCR抗体

抗SRP抗体

抗TIFI一ｙ抗体

抗NXP一2抗体

抗MDA5抗体

抗SAE抗体

抗cNIA抗体

対応抗原

アミノアシル

tRNA合成酵素

NｕRＤ hｅiiCaSｅS

HＭGCR

Signal reC09nition

partiCle

TIFls y

NXP一2

MDA5

SＡE

CNIA

機

　

能

蛋白翻訳Ｉ合成

転写補助因子

コレステロ一ル合成

　　　

臨床症状ノ関連病態

PMZDMo抗ARS抗体症候群C発熱o

多関節炎o間質性肺疾患ぐ主に慢

性型九レイノ一現象o機械工の手り

DM

免疫介在性壊死性ミオバチ一

悪性腫瘍o HMGCR阻害薬関連筋炎

小胞体での蛋白分泌

　　

免疫介在性壊死性ミオハチ一

転写補助因子

転写補助因子

ウィルス感染防御

翻訳後修飾

DMo重症の皮膚症状

成人ぐ悪性腫瘍りZJDM

DMo成人ぐ悪性腫瘍り

JDMぐ皮下石灰化り

CADMンDMぐ特に東アジアj

急速進行性間質性肺疾患

DM ぐ発症時CAＤＭj

ヌクレオチド加水分解

　

封入体筋炎

CADMﾆCliniCally amyopathiC DMメRSﾆaminoaCyl tRNA SyｎthetaSeJURDﾆｎＵＣｌｅｏＳｏｍｅremodeling and

deaCetylaSe一MDA5ﾆｍｅｌａｎｏｍａ一differｅｎtiationaSSOCiated gene 5jrlFI一ｙニTranSCriptional intｅrmediary

faCtｏrl一ｙ一NPX一2ﾆnUClear matrix prｏtein 2一SAEﾆSmaH UbiqUitinslike modifier aCtiｖating enZyme一

HMGCRﾆ3shydrｏxy s3s ｍｅthyl91UtarylsＣｏｅｎＺyｍｅＡredUCtaSeﾊﾞﾆNIAﾆCytoSOliC 5lnUCleotidaSｅ lＡ

PＭﾉDMの診断ﾉ治療における進歩

　

PMﾉＤＭ患昂fIL消中に見出される自L1の

成分を標的とする抗体ぐ自ｄ抗体jとして

抗Ｊ０１抗休を代表とする抗アミノアシル

tRNA 介成酵素ぐARSj抗休が以前から知

られていました力卜近年いくつかの新たな

自ｄ抗休が発見されいそれらはIIMSに特

毀的にＱ出されｏ特定の臨床症状と密接に

関辿するためい

　

ll記のIIMSの診断１分類

の進歩に貢献するのみならずぃ治療法の選

択やその効米判定ならびに戸後の推定に有

川であることがわかっていますぐ表4jｏ

免疫介在性壊死性ミオパチ一ぐIMNMj

と関辿する抗SignaIrｅｃｏｇｎｉtｉｏｎ

ｐａrticleぐSRPj抗休ｉ抗3一hydrｏｘy

一3一ｍｅthylglｕtａrylecoenzyｍｅ Ａ

redｕctａse

　

CHMGCRj抗体

　

細胞内の小胞体で蛋白の分泌に関りして

いる分jiのSRPに対する自ｄ抗体の抗SRP

抗体はい肖紅治療抵抗性のPM患者lfIL

訪中に見出されると考えられていましたｏ

抗HMGCR抗体は標的とされる自ｄ抗原が

高脂血症改lll薬のスタチン製剤が作川する

ＨＭＧ一COA還元酵素であるためユスタチン

製剤を内服した方にほ出されるとぢえられ

ていましたｏしかしこの２つの自ｄ抗体

を持っている忠行さんはいlli急性の経過で

徐刎こ進行して屯症の筋力低ﾄﾞを来じ病

即細織学的に炎症性細胞の浸潤に乏しくぃ

筋線維の壊死像が特徴のＩＭＮＭであること

がわかりましたｏＩＭＮＭは一般的に難治性

でｏﾉJltステロイド療法に免疫抑制薬や免

疫グロブリン人肌静注療法ぐIVIGj C効米

不ﾄ分例では生物学的製剤も考池0で治療

されますｶy発病ltりりjからしっかり治療を

2５
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2６

してぃ丙発に注意する必要がありますｏ

21忠性腫瘍と関辿するTrａｎscriptｉｏｎａｌ

　　

ｉｎtｅrｍｅｄｉａryfactｏr l一y　CTIFI一丿

　　

抗体ｉ抗ｎｕclear ｍａtriｘ prｏtｅｉｎ一2

　　　

CNXP一2j抗休

　

遺伝情報の転町補助囚ｒを標的とする

抗TIF1一ｙ抗体と抗ＮＸＰ一2抗体はに

　

とも

にDMに特異的に見出される自ｄ抗体で

成人発症のＤＭのみならずＪＤＭで見出さ

れますロ抗TIFI一ｙ抗体陽性の成人ＤＭ患

行さんはぺ応頻度に悪性腫瘍を併発するこ

とがわかっていますｏただし丿1り抗体陽性

のJDMにおいては悪性腫瘍の併発はみら

れませんｏ抗ＮＸＰ一2抗体はエ抗MJ抗体

としてＪＤＭ患者血清中で発見された抗体

でしたヵ卜その後ｏ成人ＤＭにおいても

見出されエ抗TIF一ly抗体同様に悪性腫瘍

を併発した患行さんで鳥頻皮に認められま

すｏ悪性腫瘍は叫剛こ発見して速やかに治

療を行うことが必須ですのでぃこの２つ

のm2抗体が陽性の場合はｏ速やかに忠性

腫瘍のスクリ一二ングをおこなう必要があ

りますｏまたバgt性肺瘍の治療をおこなう

ことによって川拓炎の症状も改冷すること

もありますｏそのためユ原病に対する治療

を11t急におこなう必要がない場合はバMt性

腫瘍に対する治療を俊先させますｏもし

腫瘍の治療後も筋炎症状が改冷しない場合

は筋炎の治療をおこないますｏ

3o DMに併発する急速進行性間質性

　

肺疾患と関連する抗ｍｅｌａｎｏｍａ一

　

differｅｎtiatｉｏｎａssociatｅｄ ｇｅｎｅ５

　

ぐMDA5j抗休

　

以前よりエＤＭエ特に筋炎症状に乏しい

CADM卵で例はに急速に進行してぃ治療抵

抗性でＦ後不良の急速進行性間質性肺疾

患Crapidly progreSSiｖｅｉｎtｅrStitia11Ung

diSeaSel RP一IL田を併発することが知られ

ていましたｏ以前からエこれらの患者さん

の血清からはい自t２抗体は検出されずｏ

自己免疫現象が乏しいことが１つの特徴

とされてきましたｏ

　

しかしながらい2005

年にこのような患者さんの血清中に抗

ＭＤＡ５抗体が発見されましたｏ抗ＭＤＡ５

抗休はユウィルスに感染したときの感染防

御で屯要な役割を米たすMDA5という蛋

白に対する抗休ですｏ回抗体しＬ筋症状を

臨床的に認めないCADMに見出されまし

たｶyRP一ILD併発例で高頻度に陽性にな

ることがわかりましたｏまたう

めるDMにも見出されｏ発症時に発熱や

多関節炎が出現することい皮膚症状ではｏ

ｌ掌の紅斑や皮府の潰瘍を認めることが多

いこともわかっていますoJﾐ回1八ＤＭに併

発するRP一ILDの多くは抗ＭＤＡ５抗体が陽

性となることがわかっていますのでい呼吸

器症状い呼吸機能や画像所見の経過からo

RP一ILDが疑われる場合はい速やかに抗

MDA5抗体を測定しますｊ究MDA5抗体

陽性が判明した場合にはぐ臨床所見から同

抗体陽性が強く疑われる場合ｏ結米を待た

ずに治療を開始することもあります八こ

れまで行効性が報告されているステロイド

パルス療法を含む副腎皮質ステロイド人Slt

療法jQ疫抑制薬のシクロホスファミドぐ商

品ylエンドキサン川川欠静江療法およびカ

ルシニュ一リン阻杵薬ぐタクロリムスニ商

岫ylプログラフあるいはシクロスポリンニ

r一

ｒaj

一一
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商品名ネオ一ラルりの３剤併用療法をた

だちに開始しますｏこの治療で従来の治療

と比較して巣積乍仁率の改片がみられて

いますぃぐただし保険診療でPMﾉDMの

ILDに対する適応があるのはプログラフだ

けですう

　

しかしながらいこの治療が効米

不ﾄ分で治療に難渋する場合もありますｏ

そのような場乱保険適川外です力卜これ

まで有効性が報杵されている他の治療わな

免疫抑制薬のミコフェノ一ル酸モフェチル

C商岫ylニセルセプト八IVIGo生物学的製

剤ぐリツキシマブニ商品名リツキサンいア

バタセプトニ商品名シンポニ一八ヤ一ヌ

スキナ一ゼぐJAK川川害薬い血液浄化療法

CポリミキシンＢ囚定化カラムによる直接

血液濯M固乱血漿交換療法りなどの追加治

療を検討します力孔これらの治療法の行効

性の検証は今後の課題といえますｏ

4o

　

以こ慢性判川質性肺疾患と関連する抗

　　

ａｍｉｎｏａＣyltRNA SyｎthetａＳｅ　ぐARSj

　　

抗体

　

抗ARS抗体はへ

　

タンパク質介成に関わ

るアミノアシルtRNA介成酵素を標的とす

る自ｄ抗休でぃ従jl気PMﾉDMで兇出され

る抗休と琴えられていましたｏ

　

しかしな

がらい筋Ｉ皮府症状のない問質性肺疾患

ぐintｅrStitia目ｕng diｓｅａＳｅﾆIL田のみの拍

例にもほ出されることがわかりい現仕では

ILDとの密接な関連が推定されていますｏ

同抗体陽性の方はエIL耽特に慢性に経過

する慢性型ILDを高頻度に併発していま

すｏ慢性型ILDの治療はに剛腎皮質ステ

ロイド財剤での治療ではllf発率が高いこと

がわかっておりぺ仙小dステロイドにllりりj

から免疫抑制薬Cタクロリムスユシクロス

ポリンいアザチオプリンニ商品ylイムランエ

シクロホスフアミドjを併川しますｏこの

慢性型のILDはに治療薬減ほの過程でllf

発を繰り返すなどでぃ徐刎こ肺の線維化か

進行してユ最終的には肺機能が低ドして呼

吸不令となってしまう方の存在が問越とな

りますｏ

　

肺の線維化をきたす特発性肺線維症の治

療薬として抗線維化薬が承認されていまし

た力孔近年浦l線維化薬のニンテダニブC商

品名ニオフェブjが膠原病の一疾患である

令身性強皮症のILDに対する試験で肺活

以の低ﾄﾞを抑制する効果が示されましたｏ

現fに令身性強皮症に伴うIL征進行性線

紺化に伴うILDの効能が追加されていま

すｏ今後ｊＩＭsに併発するILDについてもユ

従来からおこなわれていた抗炎症Ｉ抗免疫

療法に加えて進行性の線維化を伴う症例に

対して抗線維化薬の行川性について症例を

選んで検討していくことが一つの課題と考

えられますｏ

ＩＢＭの診断ならびに治療

　

IBMはPMZDMと異なってﾘj性に多くぃ

発症年齢50歳以11の高齢片であることが

特徴ですｏ柚で状は潜行して緩徐に進行して

長い時間を経て発症しますｏ休幹に近い近

位筋とともに遠位筋も非対称的に障害さ

れい筋原性酵素の血清クレアチンキナ一ゼ

のIこ昆は軽度であることが多いとされま

すｏ人腿四頭筋や于指ならびに于関節川筋

俳が障害されやすくぃ筋力低ドと筋萎縮を

きたしますｏそのためい握力の低下や陪段

の兄l賑座ったところからの起な困難や転

2７
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表5

　

IBM診断基準

　

ぐ本邦におけるり

Ｉ診断に有用な特徴

Ao臨床的特徴

　

ふ他の部位に比して大腿四頭筋または手指屈筋ぐ特に深指屈筋りがｲ曼される進行性の

　　　

筋力低下および筋萎縮

　

bo筋力低下は数か月以上の経過で緩徐に進行する

　

11多くは発症後５年前後で日常生活に支障をきたすｏ数週間で歩行不能などの急性の経

　

過はとらないｏ

　

ｃ発症年齢は40歳以上

　

do安静時の血清クレアチンキナ一ゼ値は乙000 1UﾉLを越えない

　

ぐ以下は参考所見j

　　　

I嘸下障害が見られる

　　　

Ｉ針筋電図では随意収縮時の早期動員C急速動員八線維自発電位ノ陽性鋭波ノ

　　　　

ぐ複合反復放電りの存在などの筋原性変化

　　　　

ぐ注二高振幅長持続時間多相性の神経原性を思わせる運動単位電位が高頻度に見ら

　　　　

れることに注意り

Bo筋生検所見

　

筋内鞘への単核球浸潤を伴っておりいかつ以下の所見を認める

　

ao縁取り空胞を伴う筋線維

　

bo非壊死線維への単核球の侵入や単核球による包囲

　

ぐ以下は参考所見り

　　　

Ｉ筋線維の壊死Ｉ再生

　　　

Ｉ免疫染色が可能なら非壊死線維への単核細胞浸潤は主にCD8陽性Ｔ細胞

　　　

Ｉ形態学的に正常な筋線維におけるMHC Classl発現

　　　

Ｉ筋線維内のユビキチン陽性封入体とアミロイド沈着

　　　

I COX 染色陰性の筋線維二年齢に比して高頻度

　　　

く電子顕微鏡にてj核や細胞質における16一20nmのフィラメント状封入体の存在

Ｉ合併しうる病態ニH限HTLV一LC型肝炎ウイルス感染症

Ｉ除外すべき疾患

　　

Ｉ縁取り空胞を伴う筋疾患４

　　　

ぐ眼咽頭型筋ジストロフィ一Ｉ縁取り空胞を伴う遠位型ミオパチ一Ｉ多発筋炎を含むり

　　

Ｉ他の炎症性筋疾患ぐ多発筋炎Ｉ皮膚筋炎丿

　　

一筋萎縮性側索硬化症などの運動ニュ一ロン病

　　

11筋原線維性ミオパチ一ぐFHLL DeSm収Filamin一CいＭyｏtil匯BAG3いZASPいPleCtin

　　

変異例りやベッカ一型筋ジストロフィ一も縁取り空胞が出現しうるので鑑別として念

　　

頭に入れるｏ特に家族性の場合は検討を要するｏ

し
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Ｉ診断カテゴリ一二診断には筋生検の施行が必須であるo

　

DefinitｅニＡのａ一ｄおよびＢの1bの全てを満たすもの

　

ProbableニＡのａへ一ｄおよびＢのaゐのうちいいずれか５項目を満たすもの

　

POSSibleニＡのａ一一ｄのみ満たすものぐ筋生検でＢのa力のいずれもみられないものり

IBM診断基準

ぐ難治性疾患等政策研究事業

　

希少難治性筋疾患に関する調査研究班

　

封入体筋炎

　

分科会

　

編集o 201刀

倒をきたしますｏまたい嘸ド困難も併発

　

試験がおこなわれていますｶy現時点では

しますｏ病理学的に筋線維の壊死りif生

　

卯泣された治療法はありませんｏそのためo

f乳非壊死線維を取り囲み侵人するリンパ

　

運動療法や作業療法などのリハビリテ一

球ぐCD8陽性Ｔリンパ細胞jの泌潤およ

　　

ションや装只の活川が筋力や機能の維持に

び筋線維llでのMHC Classl の発現のljj　推奨されていますｏまたい嘸ﾄﾞ障害による

に力日えい筋線維内の縁収り空胞Crｉｍｍｅｄ

　

栄養不良状態に対してぃ対症療法として輪

ｖacｕｏ１０や筋線維内の異常蛋白の凝集が

　

状咽頭筋離断術の行効性が報告されていま

特徴的ですｏ診断はo

　

ll記の特徴的な臨

　

すｏ

床症t吃免疫学的検介を介む検介所見お

よび筋病理紺織所ほから診断基準に基づ

　

おわりに

いて診断します力孔類似の所見をとる筋

　　

IIMsについてぃこれまでの診断や治療

疾患を除外することが人切ですぐ表引ｏ

　　

法の進歩と現状について概説しましたｏ現

2011年にIBM患者血清中にヌクレオチ

　

fに難病に指定されている疾患ではありま

ドの糖とリン酸との結合を加水分解する酵

　

すｶﾄ多くのリウマチＩ膠原病胡llj医Ｉ研

素のcytｏsolic59一ｎｕcleotidasel A CCNIAj　　究削こよって徐４のその病態の解明が進

を標的する抗CytoS011C 59一ｎｕCleotidasel A　みｉ多くの患片さんがノ鴻jに診断されて

CCNIAj抗体が報告されました低その後

　

適りJな治療を受けることでその進行を抑え

の検討ではユ他の膠原病でもその存在が樅

　

て健康な大とほぼ同様な生活が送れること

告されエIBMに特y4的かどうかについて

　

が日f能となっていますｏ　りＲＩＭＮＭの

の結論は今後の課題ですｏ

　　　　　　　　　　

ような難治性筋炎卜治療抵抗性IF後不良

　

これまでの知見ではいIBMでは炎症所

　

のRP一ILDパMt性腫瘍併発例を中心にｏ治

見と変性所見の両方を認めるためいそれら

　　

療に難渋する症例も未だ存在しています

を標的にした治療が検討されていますｏし

　　

レIBMの進行を抑えい症状を改jllさせ

かしながらい MI旧皮質ステロイドや免疫抑　　る根本治療は未解決のままでユ1117しんでい

制薬はPMﾉＤＭと異なり無効と判断されて

　　

る患行さんが残されていることもljf実で

いますo IVIGは嘸下障害に有効との報告が　すｏ引き続ぎさらなる病態解明およびす

あります力y明らかな効米は証明されてい

　

べての患片さんが最適な治療を受けられる

ませんｏそのほかい細胞変性などIBMの

　　

ような体制俑泣をめざしていくことが屯唆

病態に即した分Ji標的薬の効米を検証する

　　

と考えていますｏ
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3０

r新型コロナウイルス感染症流行下における膠原病患者および

家族のコミュニティ構築に関する研究についてぐ第一報口

　　　　　　　　　　　

梅花女子大学看護保健学部

　

看護学科

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

西田大介先生

Ｌはじめに

　

難病の患行会活動はエ新型コロナウイルス感染

卵の流行でぃ患行会iﾓ催の講演会や交流会などの

多くが中111となりい活動が人幅に制限される状況

になっていますｏ

　

患1り会活動の他にエ難病患片の交流の場としてエ

保健所や難病相談支援センタ一が開催する相談会

や交流会がありますｶﾄ新聖コロナウイルス感染

拍流行後は同様にその多くも111むを得ず中lllと

なっていますぃ

　

芦

　

ｉ
Ｍ

　

１
一

　

新型コロナウイルスなどの感染症流行時にはづlllpl会はい本来丿副lilするljf業や支援

活動ができずにジレンマを感じい難病患lplやその家族は丿脳みや不安が解消されず孤うl

した生活を余儀なくされているぢえられますｶﾄその実態は明らかになっていませんo

　

そこでいy命館人学人学院人間科学研究科川野健治教授ｏ梅花女J1人学原田小夜教授ｏ

後藤広忠講師とともにＣ喇う令国膠原病友の会に協力いただきながらエ2021年度から

４年間の計画でF新型コロナウイルス感染症流行ﾄﾞにおける膠原病患行および家族のコ

ミュニティ構築に関する研究Jを実施しています即日几これまでにエ令国膠原病友の

会各支二部役ほの方へのインタビュ一調介ｏ令国膠原病友の会人阪支部が実施したアンケ一

ト調介の分析を行ってきましたｏまたい今後のp定として令国膠原病友の会会ほの皆様

を対象にF　新やコロナウイルス感染症流行による膠原病患行への影響に関する実態調介J

を実施じ分析を行いますｏさらに2022年度からはい令国膠原病友の会各瓦部や患乃Ｉ

家族への調介を継続するとともにい難病航淡支援センタ一や保健所を対象にインタビュ一

やアンケ一卜調介を実施するj定ですｏこれらの調介からい感染柚流行ﾄﾞでの膠原病患

1りの生活の実態やユ患釦l川Jの交流の状況や課題について明らかにしていきたいとぢえ

ていますｏその後い明らかになった実態や課題からい感染症を含む人規模災害ﾄﾞでどの

ようにすればｏ難病患者と家族の交流活動が継続できるかユ患1りや家が乱患乃会卜行政

機関と研究行で検討し災害発生時を想定した交流会や相談会などの開催をモデル地域

で実施しい浮価Ｉ検討を行っていきたいと考えていますｏ
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昌

　

2021年度

　　　　　

2022年度

　　　　

2023年度

全国膠i

調査

インタビ２　

　

アンケ　ト調査

　　

必要に応じて追
病友のｓ大阪支部アンケ一く追力剛インタビュ一加調査

各支部

　　

卜調査分析

　　　　

調査

昌
アンケ一卜調査

　　

インタビュ一調査

　

乙ll応じて追

禦7r

　　　　　

インタビュ一調査アンケ一ト調査

保健所

　　　　　　　　　　　

インタビュ一調査

　

アンケ一ト調査

０

　　

2024年度

災害発生時の患者

会や交流会などコ

ミュニティの在り

方について検討

　　　

Ｏ

災害発生時を想定

した活動を実施

　

図1ﾆ新型コロナウイルス流行下における膠原病患者およびその家族のコミュニティ構築に関する研究計画

　

本りではユ令国膠原病友の会人阪支部が2020年5 Jjに実施したF新JSI4コロナウイル

ス感染症対応アンケ一卜調介結米Jの分析について報告しますｏ次廿以l印乱令国膠原

病友の会各支部役ほを対象に実施したインタビュ一調介の分析oF新型コロナウイルス感

染症流行による膠原病患片の影響に関する実態調介Jの分析と順次樅告させていただく

や定ですｏ

2o全国膠原病友の会大阪支部が実施したF新型コロナウイルス感染症対応アンケ一ト

　　

調査Jの結果について

　

全国膠原病友の会人阪支部が2020年5 Jjに実施した新型コロナウイルス感染症対

応アンケ一ト調査はい78人ぐご本人75人いご家族３ﾉ０から川答がありＪＢＩ収率は

3L196でしたｏ

80歳以上o 30

　　

18ｓ

70歳代o狐

　

2005や6

60歳代バ既

　

234呪

10歳代0202jS
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一
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ぐ図2j

　

回答者の年代別内訳
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Ｉ

3２

　

川答行の年代別内訳10代２人胞6呪八20代２人胞6呪八30代７人座O呪八

40代５人旅4呪八50代25人ぐ32j呪八60代18人ぐ23j勁JO代16人ぐ20j96八

80代以113人ぐ18知でしたぐ図2九

　　

iﾓたる病ylはに全身性エリテマト一デス41人ぐ53j96入シェ一グレン症候群15人

ぐ197呪八皮膚筋炎ノ多発性筋炎11人ぐ14j96jの順で以ﾄﾞは図３の通りでしたぐ図3几

ぐ人j
45

　　

41

40

　

一

35

30

25

20

15

10
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０
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圃
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nｚ78
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皿
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１
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１

　　

１
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一

　

一

　

一

　

一

　

一

ぐ図3j回答者の主たる膠原病名t複数回答可l

　

どの程嵐新型コロナウイルスが気になるかという設問ではoFとても気になるJが

64人C82ぷ眠F少し気になるJが13人C167勁でしたぐ図4几

少し気になるバ臥

　　　

160796

気にならないo亀

　　　

1jｓ n二78

1とても気になる

Ｉ少し気になる

Ｉ気にならない

とても気になるo 640

　　　

82４96

圖4jどの程度ｏ新型コロナウイルスが気になるか
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現在の通院状況についてはいFいつもと同じJと回答した人が50人ぐ618勁と最も

多く巾1 5jうU話オンライン診療についてはoF検査などが必要なため考えなかったJ

が47人ぐ64ノ1勁で最も多くなりましたぐ図剛ｏ

いつもと同じ

０
10 20

いつもより長めに薬を処方してもらった

　

皿21

診察の予約日や予約時間を変更してもらった

　

１９

電話Ｉオン ライン診療をお願いした圖５

　

交通手段を変更した１４

30

ぐ図5j通院の状況についてt複数回答可l

検査などが経なため考えなかった

０

10 20

40 50く人l

n二76

30 40

50

C人j

　　

50

47

３３

　　　

受けていないがJIは考えるかもしれない皿９

　　　　

考えたがト医鮒舅が行っていなかった圃７

　　　　

尨lｵﾝﾗｲﾝ匯を知らなかった圃6

TUIｵﾝﾗｲﾝ陳を受け冷菱も利用したいと思う圖3

1話Iｵﾝﾗｲﾝ匯を受けたがＪけようとは思わない１１

ぐ図6j

　

電話Iｵﾝﾗｲﾝ診療について

n二73
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3４

　

新型コロナウイルスに関連した生活等への影響についてはOF人きかったJが30人

ぐ38j呪八にややあったJが34人ぐ43石勁でF人きかったJとFややあったJを合わ

せると82ぷ6の大が生活への影響を感じていましたぐ図7几

なかったo5湊4Ｓ

少なかった戊

　　

1ﾆＬ596

ややあったo 340

　　

4306ｓ

n二78

大きかったo 300

ｋ
38３

Ｉ大きかった

Ｉややあった

し少なかった

　

なかった

ぐ図7j新型コロナウイルスに関連した生活等への影響

　

新型コロナウイルスに関して生活に影響があったものとしてぃF精神的負担が増えたJ

が39人ぐ5乙O呪jと最も多くエFマスクが足りなくなったJが31人ぐ4L3呪八Fジム

や趣味サ一クルに行けなくなったJが29人ぐ38796八F消毒液が足りなくなったJが

29人ぐ38刀覧F買い物に行けなくなったJが20人ぐ26刀覧F家事の負担が増えたJ

が17人ぐ22刀96の川答がありましたぐ図8几

０ ５

C人l

10

　　　

15

　　　

20

　　　

25

　　　

30

　　　

35

　　　

40

　　　　　　　　

精神的負担が増えた

　　　　　　

マスクが足りなくなった

ジムや趣味サ一クルに行けなくなった

　　　　　　

消毒液が足りなくなった

　　　　　　　　　　　

支出が増えた

　　　　　　

買い物に行けなくなった

　　　　　　　　

家事の負担が増えた

　　　　　

持病以外で体調が悪化した

31

39

n二75

29

29
23

17

20

14

　　　　　　　　　　

仕事の負担が増えた

　

一11

　　　　　　　　　

仕事に行けなくなった

　

天８

　　　　　　　　　

仕事が減ったノ失った

　

大７

　　　　　　　　　　

育児の負担が増えた

　

一５

　　

上記以外の医療物資が足りなくなった

　

一３

　　　　　　　　　　

介護の負担が増えた

　

一３

　

介X1福祉サ一ビスへの通所を中断した

　

大３

介護丿福祉サ一ビスからの訪問を中断した

　

大２

　　　　　　　　　　　　

持病が増悪した

　

大２

ぐ図8j新型コロナウイルスに関連して生活等に影響があったもの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ぐ複数回答可j
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F新型コロナウイルス感染症に関連して丿欠E療や健康而で不安に思ったこと経験した

ことを教えてくださいjの自山記述川答の設闘で45人が記叔していたものを分類ぐカテ

ゴリ一化jするとｏ

　

いいう新型コロナウイルスへの感染や屯症化の不安ノ者熱や咳など

の症状が出ると新JWコロナウイルスの症状か膠原病の症状かわからない不安レjｽI感染し

た際の診察方法や対応方法の不安い4う必要な時に衛生川品の購人や検介が受けられるか

の不安が記桟されていましたぐ表Ｄｏそれぞれの分類ぐカテゴリ一jの記祓例は表１を

ご参照くださいｏ

廓噺型ｺﾛﾅｳｲﾙｽ感染症に関連してＪ療や健籍で不安に思ったことのｶﾃｺﾞﾘ一と記載例C4 5人I自由記述回劃

　

ｶﾃｺﾞﾘ一

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

記載例

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

記載数

　　　　　　

鰭支が生来弱くてo昨年に肺炎で入院した1減感染したら重症化するのではと考えると正鮪かったoしかし現実的には

　　　　　　

通１仕事と外に出る必要に迫られ瓦そう考えている余裕もなくjliば開き直りの精神o

　　　　　　

鮪を持つ身として重症化の心配が常にありますｊ謁のところ手知Ｊ１ﾏｽｸしか思いつかないぴ几できるだけ外

新型ｺﾛﾅｳｲﾙｽ

　

出をしないで栄蔓ぐ免疫を高めそうな食べ物丿面に気を付けていますo

への感染や鮭化へ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

28

の不安

　　　　

免疫力も落ち体力も落ちていますoｺﾛﾅにかかったら重症になってしまうと覚悟して毎日を送っていますo

　　　　　　

一翻るのは生命が助かってもＪ牡活に障害が出る後遺障害が残ることですo

　　　　　　

ｽﾃﾛｲFや免疫鯛斟内服しているのでＪ疫低下によりｺﾛﾅｳｲﾙｽに罹患しないか心配でしたｏ

熱や咳が出ると新型季節の変わり目やｓ浬度斟寒暖差に熱がときどき出ますoｺﾛﾅの熱なのかな7と心配になりますo熱外来などを受診

ｺﾛﾅｳｲﾙｽの症するのはなるべく避けたいのでjiりましたo

状か膠原病の症状が

　

年に数回熱が出たりするがいつもの熱なのか新型ｺﾛﾅの症状なのかISむことがあ９た一実際不安感は想像以上1

　　　　　　　

5

わからない不安

　　　

この間症状は出ていない収咳や熱がでy泳膠原病の症状なのかｺﾛﾅの症状なのかわからないo

　　　　　　

自己免疫の鰭であるために元4人込みには注意しているがＪ族との過ごし方やもしかかった時の用意などＪくわからな

新型ｺﾛﾅｳｲﾙｽ
い哺のこともあ９ていつも不安ですo

に感染した際の診察

ｺﾛﾅにな９てしまlgた場合丿つもの賎はｺﾛﾅ対応の賎ではないようなの気どうしたら良いのかＪ病があれば早５

　　　　　　

く診察してもらえる助ﾍｺﾛﾅ対応の薬は自分の飲んでいる薬と一緒に飲んで閥ないのか４どo
や対応方法の不安

　

免器走により体内が破壊されたりＪ時多発の症状等鯖車で運ばれるような餌になった場ｔコロナと膠賄を区別で

　　　　　　

きる９がどれくらいおられるのか不安に思いますo

　　　　　　

ｼｪ一ｸﾞﾚﾝであるため鵡時もﾏｽｸを常用しているoく鴨丿転倒して唇をけがしてしま以１日に2枚以上使わなければ

　　　　　　

ならなくなった時にはﾏｽｸが入手できないのではないかと本当に不安だったo

必要な時に衛生用品

の購入や検査が受けマスクを買うとしてもｓなかなか買えないのも困りましたo

　　　　　　　　　　　　　　

5

られるかの不安

　

必要な人にﾏｽｸや消毒液が行き渡らないことが不安o

　　　　　　

PCR検査が必要となったときにＪ査を確実に受けられるのか7

ｙ新型コロナウイルス感染症対応アンケ一卜調査結果からの考察

　

新型コロナウイルスがFとても気になるJ大が64人ぐ82j勁となっておりい新型コ

ロナウイルス感染症が収束せずｊy副1的な負批が人きくなっていることが考えられますｏ
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3６

新jSI4コロナウイルス感染症に関してはい12Qく一般の人への影響を調査した結果が複数報

告されておりｏその調査からもいストレスを感じている人や不安に感じている人の割合

が高いことが明らかになっていますｏ膠原病患者は病気を抱えながら生活する中でユ持

病がない方に比べい新型コロナウイルス感染症による桁神的負担を感じながらの生活に

なっていると考えられますｏ今後い膠原病患者が新型コロナウイルスによるストレスや

不安をどの程度抱えているのかさらに調査することでぃ必要な対策が明らかになること

が期待されますｏ

　

膠原病患者は定期的な受診および検査が必要なためｏ新型コロナウイルス感染症流行

中でもオンラインや電話診療は受けずに通常どおり医療機関に通院している人が多いこ

とがわかりましたｏ通院医療機関は専門医療機関でぃ遠方の場合も多いと考えられ膠原

病患者への身近な地域での医療提供体制の充実やい満員電車を避けるなどの感染の危険

性を軽減できる通院手段の確保が必要であると考えられましたｏ

　

生活への影響についてはいF大きかったJとFややあったJを合わせると82ぷもの人

が生活への影響を感じていましたｏ生活に影響が出ていた内容をみるとF桁神的負担が

増えたJが最も多くぃ新型コロナウイルス感染症の流行が続く中でぃ膠原病患者の精神

的な負担の軽減が必要であると考えられますｏ本アンケ一ト調査からはい何か精神的負

批を増大させているのかまでは明らかになっていませんｏ新型コロナウイルス感染症へ

の感染に対する不安なのかい外出の制限によるものい家事や育児一介護の負担によるも

の等ユどのような因子が関連しているのかなど今後その要因をさらに明らかにしていく

ことが重要ですo

　

F新型コロナウイルス感染症に関連してぃ医療や健康面で不安に思ったことJの自山記

述回答からはい免疫抑制剤の使川などの膠原病治療による免疫力の低ﾄﾞによりｏ感染の

しやすさＪぶ染後の重症化に対する不安が多く記載されておりユ膠原病患者はい感染や

感染による身体面への影響に強い不安を抱えながら生活していると考えられましたｏま

たい発熱や倦怠感ユ食欲低下はい膠原病の症状でもあることからい症状が出た場合はい

新やコロナ感染症に起囚するのかｊ琴原病の悪化なのかご問断することが難しくなりますｏ

そのためい膠原病患者はい症状が出る度に新型コロナウイルス感染症への感染を危惧し

ていると考えられましたｏ膠原病患者はo

　

専門の医療機関に通院していることが多くユ

新やコロナウイルス流行ﾄﾞではいM4染が危惧された場合でもすぐに膠原病の咋門医療機

関に受診ができないことが多いと考えられますｏ自山記述回答に記載された新型コロナ

ウイルス感染症に感染した際の診察や対応方法への不安はい身近な医療機関や相談機関

で
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で膠原病も含めた受診や相談ができる体制がないことエまたは体制があったとしても情

報がないことから乍じた不安であると考えられますｏまたいむ行会に参加じ会は同IJ

で同じ病気を抱えた仲間と情報交換することでユ療養生活に役なつ情報を得ることがで

きますｶ孔新型コロナウイルス感染症流行後に忠者会活動がほとんど行われない時期が

続きい患者同IJの交流が減少していたこと力八患片会会にの医療や健康而での不安に影

響していることが考えられましたｏ必要な時に衛生川品の購人や検介が受けられるかの

不安はエ本アンケ一卜調介が行われた2020年5 Jjはマスク不足が深刻な問題となって

いた時期であったことが影響していると考えられますｏ膠原病患片は吟段からマスクや

消心をして感染f防に努めている患者が多くぃ災害時を想定した膠原病患片自身のマス

クや消心の備蓄の勧奨が必要と考えられましたｏ

4o

　

今後の研究について

　

今回報告した令国膠原病友の会人阪支部が実施したアンケ一ト調介結米やユ令国膠原

病友の会各支部役八の方刎こ実施したインタビュ一結米を受けてユさらに新型コロナウ

イルス感染症流行ﾄﾞでの膠原病患片の生活の実態を明らかにするためF新型コロナウイ

ルス感染症流行による膠原病患者への影響に関する尖態調だJをぐ喇う令国膠原病友

の会と共同で実施しますｏ ５Ｕｔ 依頼文とアンケ一ト調介川紙を郵送しておりますｏ新

型コロナウイルス感染症流行ﾄﾞでの膠原病患行への影響を明らかにじぐ喇う令国膠原

病友の会の活動や行政機関の支援に反映してもらえるようにしていきたいと考えていま

すｏお手元に川いた際はい依頼文をお読みいただきご賛同いただけるﾌﾟﾊﾞ乱アンケ一ト

調喪へのご協力よろしくお願いいたしますｏなおぺ洲介への参加は自山ですｏ辞退によ

り不利益を被ることはありませんｏ調介結果につきましてはｏ本機関誌F膠原Jでも報

告させていただくp定ですｏ

　

本研究は令和３年度学術研究助成培金助成金基盤研究ぐｏ研究課題二感染症介む人

規模災害ﾄﾞでも継続日1能な難病地賭と家族の肖りけH剛Jのコミュニティ構築C課題剛Jニ

2 1K 10988000 D の一部として実施していますｏ
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3８

難病Ｉ慢性疾患全国フォ一ラム2021より

　　　　

F就労部会jにおけるアンケ一ト調査より

　　　　　　　　　　　　　　

ぐ一社り全国膠原病友の会

　

常務理事

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

大黒宏司

　

２０２１年１１月６日ぐ土D 13ﾆＯＯへ一16ﾆＯＯい難病Ｉ慢性疾患全国フォ一ラム実

行委員会主催のF難病Ｉ慢性疾患全国フォ一ラム２０２１Ｊが開催されましたo

　

C一般社団法人日本難病今疾病団体協議会ぐ事務局りい厚生労働省F令和３年度年度

難病患者サポ一ト事業JD

　

その中でFセッション２

　

患者Ｉ家族の声jとしてぃ全国膠原病友の会よりF就

労部会におけるアンケ一ト調査Jの一部を発表したのでぃその内容について報告さ

せていただきますｏ

し難病一慢性疾患全国フォ一ラム2021

C患者I家族の声3

　

r就労部会jにおける

　　　

アンケ一卜調査より

　　　

く一社3全国膠原病友の会常務理事

　　　　　　　

大黒宏司cおおぐろひろい

　

令国膠原病友の会常務JI剛fの人黒ですｏ

今川は患片一家族の声としてぃ

　

以こ就労に

ついて報告したいと思いますｏ

膠原病にうげんぴょうlとは７

全身性炎症性の免疫異常による疾患の総称です

関節リウマチC悪性賢節リウマチを含む3

　

全身牲エリテマト一デス心Ej

全身僅輦皮症

　　　　　　　　　　

皮膚筋炎ｙ多発fi筋炎封入休筋炎

渥合ｔ砧合岨織病

　　　　　　　　

ッエ一クレノ症眼群

成人スチル綱

　　　　　　　　　

再発竹多発歓骨炎

べ一千ｚツト鰐

　　　　　　　　　

若年瞳神発権腱節会

高安ｒ参炎C大ｒ廓炎症候群ﾆI

　　　　

巨縛胞性麗参炎く儒預ｒ新剣

紹節竹多発里7参灸

　　　　　　　　

魯貪鏑釣多発血警会

多兄血曹灸竹岡芽皿症

　　　　　　　

好倣耳ｔｌ覧血警郊i肉芽瞳丘

帰覧竃気リIノ駈買気休忿恨群

　　　　　

ＩＳＧ４間違攬息

　

全国膠原病友の会は1971年11月に発足ｏ今年設立50周年ｏ

　

膠原病は令身性炎症性の免疫毘常による

疾患の総称でエその多くが指定難病となつ

ていますｏ令国膠原病友の会は197HI一

Ｉｏｊに発足ｏちょうど今川に設う150印

となりますｏ

　　　

r就労部会jアンケ一卜調査C2回目3

111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111

r就労部会jは仕事にまつわる具体的な問題や事例を集めてo

皆さんでその経験を共有することを目指していますｏ

2016年10月より登録開始

　

一

　　　　　　　　　

148

　

登

Cアンケ一卜調査期間3 2021年9月10日一20日

C方法3対象者にメ一ルで通知しJEBアンケ一卜を行った

C対象者3 148名送付のうち有効回答75名ぐ回収率５０Ｊ知

　　　　　　

C今年9月10日までに部会登録いただいた方丿

豪参考ぐ1回目3

　

2017年2月一3月ぐ鯛査用紙を郵送3有効回答60名

　

肖会ではo 2016年よりF就労部会Jを

みlち口気什帽こまつわる只休的な問題や

訓列を集めてぃその経験を共有することを

目指していますｏ今川はフォ一ラムでの発

ぶこあたり２川目のアンケ一卜訓介を実施

しましたｏ

　

調介期闘は本年9 Jj 10 川から20日ま

でWEB調介を行いいF就労部会Jび録行

148名中有効川答は75 ylでしたぐ川収率

ｌ
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5196欠疾患別ではSLE41覧皮膚筋炎

ノ多発性筋炎20呪いシェ一グレン柚候俳

15呪ユ混介性結介紺織病12呪ユ令身性強

皮症8呪い血竹炎症候俳5呪等でしたぐ複

数疾患を持つ方を含むy

　

また40歳代と

50歳代の方が各33呪を占めましたい

　　　　　　　　　

jり11曰１１

　

一ｉ

　

Ｆ

　

ｓ

　　　　　　　　　　　　

合計

　　

男

　

女

　　

前回調査

就労中

　　　　　　　　

55 C73JS1　9　46　35 C59JS3

休職中

　　　　　　　　

Ｉ ＣＬ３Ｓ３　０　１　　３Ｃ５ｊＳＩ

就労希望く就活あり

　

４Ｃ５ＪＳ１

　

０

　

４

　　

６く101S3

就労希望ぐ就活ない

　

6C800S1

　

0

　

6

　　

7くIL89

就労希望C学生1

　　　

3C400S1

　

2

　

1

　　

5C8j淘

就労希望なし

　　　　　

６く800S1

　

0

　

6

　　

3 C 5jS3

　　　　

合計

　　　　　　　

75

　　　

11 1 64　　　59

Cｓｓ75人l

　

特にｏ就労中55人ｏ就労希望13人を拝価

　　　　　　　

C就労中が増えているi59j96一ｓ7１3963

　

膠原病の特徴として女性が多くぃこの

調介でも85呪を占めていますぃ就労状況

をみてみるとい就労中の方が多く73呪

でぃ就労希望の方は学生も含め17呪でし

たo 2017年の前川調介時は就労中の方が

59呪でしたのでぃ就労中の方が増えてい

るのは肖ばしいことだと感じていますぃ

　

就業条件についてはｏａﾆ労中の方はFIIﾓ

社ほJが45呪ありました力八これは以こ

病前からの勤め先のことが多くぃ

　

り八就

労希望の方は学生を除きいほとんどFパ一

トＩアルバイトJが希望でしたい本来はllﾓ

吐はとして働きたいとしてもｏ休ﾉJ而や家

庭のljけ111などのためにユ収人が少ないこと

を問題としながらも短時間労働を求めてい

る現状がありましたいまた実際に就活して

もコロナ禍の影響で11ﾓ社はは難しいと感じ

ておられる例がありましたいまた少数です

力卜就労継続支二援Ａ型など福祉的就労を

されている方もおられましたい

3９

就労中C現状l

一

　

八

　　

丿卜

　

妬へ

四

書門ＩＩ

瞥ｌ糖皿

一ビスＩ

その匍Ｉ

曳ぺ
ｒｘ

八汽

全回答63 C複数回答あり31

就労希望く希望3

恥へ 1 0 1 0 べKへ

皿

ｌri篇皿

ｌｌ嘸

９一ｒス朧

その童皿

全回答20 C複数回答あり3

　　　　　　　

事務職

　　

専門ｌｌ技術職

　　

合計

　

就労中

　　

50j96

　　　

43jS

　　　

80J96

一一

　　

一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一

　

一一一

　

就労希望

　

76ｊ96

　　　

46２96

　　

100Ｊ96

　

仕lj萌容としてはFljf務職JとFI胡Ilj l

技術職Jが多くを占めます

　

休の田口が少

ない職柿や資格を活かすことを多くの方が

吼んでおられますご時に就職希りの方は令

は力し般職としてのF浦務職もしくは叫門

職Jを挙げられていましたい

　　　　　

IEI4ﾆS一1　77g一　f　kIJ

　　　　　　　

就労中

　　　

就労希望

話した方が良い

　　

28 C5009S3　　5C315S3

昌二詣ぶ

　

15く27JSI

　

6 C412SI

79049も

昌志な
い6c皿9sl

　　

oくOoOSI

　

14796

話さない方が良い

　　

２Ｃ３ＪＳ３

　　

２く嘔4SI

わからない

　　　　　

4 C 7ＪS3　　0 C OoOS3　　5Ｊ96

　

次に而接時の病気の開示についてです

ｶﾍ病気について卜話した方が良いjもし

くはFどちらかというと話した方が良いJ

とする方がげ倒的で79j呪ありました

j
　TT

ﾉご

1

丿丿

簾

　5ﾂﾞﾂﾞﾆjﾉ号ﾄjｻ　
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4０

難病患拘こ対する社会の理解についてぃ必

ずしも進んでいるとは思ってはいないので

すがユ職場への病気の周知が就労継続につ

ながると感じれらている方が多いようですｏ

　　　

０一ｉ回ｏ１

　

７一Ｊs

　

一ryこ

Ｌ企業側の理解の推進C周知3

　　　　　　　

88偽一

2o病気の正しい啓発一周知C周知3

　　　　　　

70訊

3o様４な働き方の開発

　　　　　　　　　　

ｌ

　　　　

ｉ

　　

Ｃ時短勤務o在宅勤務など5

　　　　　　　　

681000i

4o難病患者に特化した雇用支援制度の確立

　　

ぐ職業訓練や就労支援員など3

　　　　　　　

44jS

　

5う去定雇用率へのカウント

　　　　　　　　　　

42八

1

　

6o難病患者に特化した企業への助成金制度

　　

37jS
回一一一一一一一一一一一一

　　

一一一一一一斗一

　

s入就労支援のコ一ディネ一卜窓口の設置

　　

1 373

　

8o合理的配慮の徹底ぐ義務化I罰則などj

　　

37jS i
一
i 9o病院や医師の積極的な関与　　　　　　　　2400S

　

次に就職活動に必要な施策Ｉ支援策に対

する意見としてはエまずF企業側への理解

の推進jやF病気のIIﾓしい啓発Jといった

川知に関するものが非常に多くエ次に時短

勤務といったF様心な働き方の開発Jを望

む声が多くありましたｏまたF法定雇川率

へのカウントJを望む声やoF難病患者に

特化した職業訓練などの雇川支二援制度の確

心を望む声もありましたｏさらに割合は

低いですがFa理的配慮の徹底Jという意

見もありましたい
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ｔ病状の悪化や再燃

　　　　　　　　　　　　

94気

　

２八Xつまで働くことができるか

　　　　　　　　　

49消

　

3

0

健康に見えるので仕事が増えていくこと

　　　

49ふ

　

4

0

収入が少ないこと
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ﾐ１職場の仲間との関係

　　　　　　　　　　　

25jS

ﾄ
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J凰IJI還Ja

　

a異動などで病気のことを分かってもらえなく

　　　

なること
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ｙ職場の上司との関係

　　　　　　　　　　

1
2Ｌ3S

けていくことの不安についてはエF病状の

悪化1 11f燃Jがやはり圧倒的に多くｏまたにい

つまで働くことができるか不安Jというこ

とについてはい体力面や年齢的にもそうで

すえ心解雇されるのではないか不安という

ことも含まれていますｏ

　　　　　　

ｉ s　ll　jｓrご羊丿恣

　

lo通院日一休憩時間の確保

　　　　　　　　　

1 84訊

　

2o職務内容l就労条件の調整

　　　　　　　　

j

　

79肌

1

　

3o上司や同僚が相談の機会を設けてくれること

　

384S

1

　

4o第三者く産業医など5を交えての懇談

　　　　　

23jS

15j漱場からの配慮は期待しない

　　　　　　　

1

　

5jり
L
oooノ　ニフ二二二TT二二Ｔニフ　　　　　　　　　ｏ　　ｌ ｏｏ　　　ｊ

　　

豪職務内容I就労条件の調整

　　　

一屋内勣務ぐデスクワ一クj

　

一無理な業務の確肥ぐ運搬3

　　　

一時短勣務一テレワ一クぐ在宅勣務3

　

一残業がない

　　　

寸体調が悪いときの配慮一マイカ一通勣

　

次に就労継続のために必要な配慮や調整

についてはF通院日Ｉ休憩時間の確保Jお

よびF職務内容や就労条件の調整Jが圧倒

的に多くぃ日光が心配なので屋内勤務にし

てもらうことエ運搬などの無理な業務がな

いことなどいが挙げられていましたｏ

　　　　　

ａ４

　

ｊｌ

　

ｌ一体調の管理

　　　　　　　　　　　　　　

1 9011s9

　

1仕事で無理をしないことぐけれども甘えないり

　

77肌

　

3酒気一症状等を職場へ伝えること

　　　　　　

76jS

　

4J1分ができる業務はきちんと行うこと

　　　　

59き

ｉ

　

５Ｊ分の能力を高めること

　　　　　　　　　

1 46jS

　

6o患者会などで悩みを相談しあうこと

　　　　

i

　

3LOS

　

就労継続のための就労中の方からのアド

バイスについては丿体調の竹理jやF病気Ｉ

症状等の職場への川知Jが人ljfでぃ職場で

次に就労継続についてです駄就労を続

　

相談できる方をつくることが人切としてい
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まとめC就職活動や就労継続についての意見31

41

C就職活動一就労継続ﾆ1

　

o社会や企業への理解を望んでいますがｏ周知Ｉ啓発

　

という施策の推進はなかなか難しいとも考えておられるｏ

　

Ｏ障害者施策の充実がｏ難病患者を救うかどうかは検証が

　

必要C障害者施策が難病患者に合うとは限らないり

実際の現場ではo

　

CD病気や症状等を職場へしっかり伝えｏ

　

必自分ができる業務はきちんと行tｙ

　

図体調の管理は勤務時間の短縮などで対応

　

４病状の悪化Ｉ再燃の不安の中でｏ精一杯生きている

ます

　

またF無理をしないぐけれどもけえ

ないいというアドバイスやF自分ができ

る業務はきちんと行うことJといったい病

気のことを考えながらも働く姿勢は人卯こ

してほしいというアドバイスがありましたい

　

以llのようにｏ多くのみが第一に社会や

兪業への理解を望んでいますｶﾍ川知Ｉ啓

発は難しいとも吋えておられますぃまた障

害片施策の拡人Ｉ允実を望む一方でエ既仁

の障害片の制度にF難病患片Jを肖てはめ

ただけで難病患片を救えるかどうかは疑問

としておりいその障害片施策が難病患溺こ

も適りJに適応できるか検証してほしいとい

う工ﾆXほもありました

　

また実際の現場ではｏ病状を職場へしっ

かり伝えエ自分ができる業務はきちんと行

いい休調の竹理は勤務時間の短縮などで対

応しているなどｏ多くの方は病状の悪化や

吋燃の不安の中でぃ粘一杯生きている様ｆ

がうかがえましたｏ

sＬ短時間労働が可能な働き方や在宅勤務の促進

2o難病患者のための福祉的就労の充実

3o障害年金を受給しやすくする

4o難病患者のための年金制度をつくる

5o患者のための所得確保制度を強化する

　

C手当や一時金など5

60生活面を含めた総合的な相談窓口の設置

ｌハロ一ワ一クなど就労面の相談機能の強化

8oその他の働き方の開発

9o雛病患者のための職業訓練の促進

8241り

58ギド

48jla

45ダ0

4370

41ｙ1

39２X

36ｊS

351S

　

ただし精一杯乍きている中でぃ病状の

悪化などで働けない状況になればし

　

一一挙に

生活が困難になりますｏ通常の就労ができ

ない場函知時間労働や在宅勤務などの

F様女な働き方の開発Jの希望が最も多くエ

次いで難病患嗇のための福祉的就労の允

実い次に障害年金を受給しやすくしたりエ

難病患行のための年金制度をつくるなどの

F年金丿関連が続きますｏ
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4２

　　　　　

膠原病は女性が多いということが特徴です

ｏ女性に関してはＪ壬娠や出産一育児ｏ親の介護などの特有

　

の社会的役割を担うことが多くｏ経済的Ｉ社会的自立がより

　

困難な状態になりがちですｏ

　

また就労とは違いｏ家庭内という社会から見えにくい場所でｏ

　

心身への負担がのしかかっておられる方がありますｏ

一就労支援だけでなくｏ多様な生き方に配慮した支援が必要

　

r就労jの議論ではｊs就労できないj人や就労していない

　

けれどもr社会的役割jを果たしている人のことも片隅に

　

置きながら議論いただければ有難いですｏ

直接の上司との関係

　　　

家族との関係

　　

層用主との閲係

仕事の同僚との関係

　　

主治医との関係

仕事の部下との関係

ＯＤ １０ ｊｏ ３０ ４０ ＳＯ

　

おわりに川膠原病は女性が多いというこ

とが特徴ですｏ女性に関してはユ現在でも

妊娠や出産Ｉ育ﾘと親の介護などの特行の

社会的役割を批うことが多くぃ経済的りll

会的l脂yがより困難な状態になりがちで

すｏまた就労とは違いい家庭内という社会

から見えにくい場所でぺら身への負批がの

しかかっておられる方がありますｏ

　

よって就労支援だけでなくぃ多様な生き

方に配慮した支援が必要だと考えていま

すoF就ﾂLjの議論ではエF就労できないj

人や様心なF社会的役割Jを米たしている

人のこともユｊ柴にはでなくてもいぜひ片

隅に置きながら議論いただければ行難いで

すｏよろしくお願いいたしますｏ

系皿

　

最後の設問としてF就労のための関係の

屯要性Jについて５点満点で評価していた

だきましたいその結米ユ多くの項目がず均

４点以llでしたい

　

Iイjや珀釧川ﾓなど企業としての対応は入

りJですﾌ八家族やI副配

　

iﾓ治医との関係な

ど屯要と考える幅が広いのでイやはり難病

患1りも社会の價であり川建常1りと同し生

活二一ズを持った存在としてｏ難しい逆の

りではありますが共生社会の理念をい社会

令体に拡げることが入りJのように思いますｏ
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事務局だより

全国膠原病友の会会員の皆様

　　

F新型コロナウイルス感染症流行による膠原病患者への

　　　

影響に関する実態調査Jへのご協力のお願い

　

この度い梅花女子大学看護保健学部看護学科の西田大介先生を中心にい

　

F新型コ

ロナウイルス感染症流行による膠原病患者への影響に関する実態調査Jが行われる

に当たりい

　

ぐ一社り全国膠原病友の会はこの研究にご協力することになりましたo

　

C本号３０ペ一ジから研究の概要を掲載していますので参照くださいD

　

アンケ一ト用紙は別送しておりますのでぃ本研究の趣旨に賛同いただける方1よ

実態調査へのご協力をお願いいたしますｏ

く調査方法ン

　

１ご協力いただける方fよ別送の調査票全てにご回答くださいｏ

　　

調査票の回答時間は約15分一３０分程度ですｏ

　

２調査票に同封しています返送用封筒にいれて12月２０日までに郵便ポストに

投函してくださいｏよろしくお願いいたしますｏ
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Ｉ参

不要入れ歯リサイクル

　　　

ヘ一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ｏ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しｙ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ユあなたのご協力で収益金の30恥があなたの支部へ還元されますｏ会

員の皆様のご協力をよろしくお願いいたしますｏ

J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C除菌タイブりで消毒をして下さいo

　

2新聞広告等の厚手の紙で入れ歯を包みいビニ一ル袋に入れてくださいo

　

3封筒に入れい下記の宛先まで郵便でお送り下さいｏ

　　

ぐ申し訳ございませんが送料は自己負担になりますj

　　

f 102一0071東京都千代田区富士見2一4一9一203　全国膠原病友の会

や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o

　

C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り

　　

お問い合わせニ友の会事務局

　

Tel 0 3 一3288一0721
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勤Ｊ

F小児膠原病部会jだよﾘ

　

引き続きＪＩ登録者を募集しています

　

F小児膠原病部会Jではい引き続きｏ部会に登録していただける会員を募集してい

ますI

　

F小児膠原病部会Jは小児期に発症した方の親御さんだけではなくぃ小児期

に発症した患者さんい現在は成人された患者さんなどい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ｏどしどしF部会Jへの登録をお願い致しますo

C登録のご案内ﾆj

　

i友の会会員のみ登録が可能ですぐ賛助会員でも登録可能ですり

　

Ｉ対象老ト２０歳までに発症された患者およびそのご家族ぐ現在い成人された方も可D

　　　　　　

その他い小児膠原病の情報を欲しい方などい小児膠原病に関わる方ﾉﾏ

　

Ｉ登録方法1110ホ一ムペ一ジからの登録ChttｐＳＷｋＯＵｇｅｎtＯｍＯＯＸＳrｖjpの

　　　　　　　

ｏハガキもしくは封書による登録

　　　　　　　　

C氏名丿主所い電話番号い所属支部名い関係ぐ本人一ご家族Ｉその他八

　　　　　　　　

F小児膠原病部会登録希望Jと記載のうえい下記まで郵送くださいoJ

　　　　　　　　　

干102一0071

　

東京都千代田区富士見2一4一9一203

　　　　　　　　　　　　　　　　　

ぐ一社丿全国膠原病友の会宛

　　　　　　　

ｏＦＡＸによる登録

　　　　　　　　　

ぐ上記Ｃ

　

Ｊ内を記載のうえJ3一3288一0722までFAXくださいい

　　　　　　　

糸申し訳ございませんﾉﾆ汽電話による登録は受け付けておりませんｏ

　

ｌ内容III登録いただいた方口よ機関誌F膠原Jの付録としてぃ不定期にF小

　　　　　　

児膠原病部会Jのニュ一スレタ一を郵送いたしますｏ

　　　　　　　

糸費用は会費に含まれていますのでぃ別途の徴収はありませんｏ

一
lsi

日本は四季折ﾉﾏの風景を楽しめる国ですｏ

身近な風景の写真や思い出の旅行先の写

真などい機関誌の冒頭を飾るにふさわし

い一枚を募集致しますｏ

ｉ多数の応募の場合は選定させていただ

　

きますのでぃご了承くださいｏ

ｉ写真は原則として返却いたしかねます

　

のでｏご了承ください

C郵送の場合丿干102一0071

　

東京都千代田区富士見2ヰ9一203号

　　　　　　　

ぐ一社丿全国膠原病友の会

　

表紙写真係

　

宛

　　

糸写真の説明を添えていただければ有り難いですo

Cメ一ルの場合J

　　

h

　　　

k

　　

no

　

r ぐ写真応募専用のメ一ルアドレスですり

　　

糸添付写真は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ｏ
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C募集D

　

機関誌F膠原Jの表紙の写真を随時募集していま引
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r朗絵jだよﾘ引き続きＪ鼎会の顕者を副lしています

　

F小児膠原病部会Jに続いてぃF就労部会Jの活動を行っていますｏそこでぃ引き

続きF就労部会Jに登録していただける会員を募集していますo

　

F就労部会Jは就職を希望している方だけではなくぃ現在就労している方いこれま

で就労してきた方い自営業の方を含めてぃ就労に関心のある方ﾉﾏの参加をお待ちし

ておりますｏどしどしF部会Jへの登録をお願い致しますｏ

　

ｏＦ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J

　

OF仕事を続けるために少しの配慮があればいいのになあJ

　

OF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J

　

OFどのような仕事内容なら働きやすいのかなあJ

　　

などなど

　

F就労部会Jは仕事にまつわる具体的な問題や事例を集めてぃ皆さんでその経験を

共有することを目指しますｏ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ｏ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へ就職や就労継続のための様ノマなヒン

トもあると思いますｏぜひF就労部会Jへご登録の上いご協力をお願いいたしますｏ

　

さらにF就労部会Jの皆さんからのご意見はい就労支援の専門家にも協力いただきい

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ｏ登録方法は簡単です

のでぃまずはF就労部会Jへのご登録をお願いいたしますｏ

　

糸なおF就労部会Jはお仕事を斡旋する事業ではありませんｏご了承くださいｏ

　

ｉＦ小児膠原病部会Jの登録者でF就労部会Jにも登録希望の方もいお手数ですが

　　　

別途F就労部会Jへの登録をよろしくお願いいたしますo

C登録のご案内D

　

糸友の会会員のみ登録が可能ですぐ賛助会員でも登録可能ですう

　

Ｉ対象者一一就職を希望している方い就労している方いこれまで就労してきたﾆちい

　　　　　　

その他い就労に関する情報を欲しい方い就労支援に関わる方ﾉﾏなど

　　　　　　

C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り

　

Ｉ登録方法1110ホ一ムへ一ジからの登録ぐhttpSyＺｋＯＵｇｅｎtｏｍＯＯＸＳrｖjpﾉD

　　　　　　　

oハガキもしくは封書による登録

　　　　　　　　

C氏名丿主所い電話番号い所属支部名い関係ぐ本人Ｉご家族Ｉその他八

　　　　　　　　

F就労部会登録希望Jと記載のうえい下記まで郵送くださいoJ

　　　　　　　　　

干102一0071

　

東京都千代田区富士見2ヰ9一203

　　　　　　　　　　　　　　　　　

ぐ一社丿全国膠原病友の会宛

　　　　　　　

ｏＦＡＸによる登録

　　　　　　　　　

ぐ上記Ｃ

　

Ｊ内を記載のうえJ3一3288一0722までFAXくださしい

　　　　　　　

糸申し訳ございませんﾉﾆ汽電話による登録は受け付けておりませんｏ

　

ｌ内容III F小児膠原病部会Jと同様にい不定期にF就労部会Jのニュ一スレタ一

　　　　　　

の発行を予定していますｏ

Ｌ

　　　　　　

糸費用は会費に含まれていますので一別途の徴収はありませんロ
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4６

　

地震や火災い大雨等によりい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ｏ一日も早い復旧を心よりお祈りいたしますｏ避難所等で避難生活をしてお

られる方はい下記友の会事務局までご連絡下さいＯ

　

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い全国膠原病

友の会では引き続きjj被災による会費免除ﾀﾞﾀを行っておりますＯ

C被災による会費免除の対象者j

　　　　

C令和２年以降にF災害救助法Jの適用になった災害ﾆj

I令和２年了月３日からの大雨による災害に対して

　

C山形い長野い岐阜い島根い福岡い佐賀い熊本い大分い鹿児島い了月４日ﾆ3

I令和２年台風第１４号に伴う災害に対して

　

C東京都島しょ三宅村Ｉ御蔵島村いＩＯ月IO日ﾆj

I令和２年１２月１６日からの大雪による災害に対してC新潟い１２月１７日ﾆj

Ｉ令和３年１月了日からの大雪による災害に対して

　

C秋田い新潟い富山ｏ福井い

　

１月了日ﾆ3

1令和３年福島県沖を震源とする地震に対してC福島い２月１３日ﾆj

一令和３年栃木県足利市における大規模火災に対してC栃木い２月２３日ﾆ3

1令和３年新潟県糸魚川市における地滑りに対してC新潟い３月４日ﾆ3

1島根県松江市における大規模火災に対してC島根県い４月１日D

I令和３年了月１日からの大雨による災害に対して

　

C静岡い鳥取い島根い鹿児島い了月３日ﾆj

1台風第９号からの温帯低気圧に伴う大雨による災害に対してC青森い８月ＩＯ日ﾆ3

1令和３年８月１１日からの大雨による災害に対して

　

C長野県い島根県い広島県い福岡県い佐賀県い長崎県い８月１２日ﾆj

l令和３年長野県茅野市において発生した土石流にかかる災害に対して

　

C長野県い９月５日ﾆ3

Ｏ上記のF災害救助法Jの適用になった災害において被災された方はい次ペ一ジのF会

　

費免除申請書jをコピ一いただき必要事項を記載のうえい全国膠原病友の会事務

　

局まで提出くださいｏ追ってご連絡させていただきますｏ

　

糸該当者については今年度ぐ令和３年度りの会費一年分を免除しますｏ

　　

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ｏ

　

そと最近は上記の災害以外にも大雨１台風Ｉ地震などによる自然災害が各地で起こっ

　　

ていますｏ上記以外の災害で被災された方い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ぃ事務局までご連絡くださいい

　　　

C事務局住所丿干102一0071

　

東京都千代田区富士見2一4一9一203

　　　　　　　　　　

ぐ一社丿全国膠原病友の会事務局

　

宛

　　　　　　　　　　　

ぐ問合せ先電話ニ03一3288一0721までお願いしますり

二二

　

一

　

一

四

　

Ｉ

Ｓ

　

ｅ

被災による会費免除のお知らせ

Ｉ



　　　　　　　

C被災による会費免除申請書ﾆj

　　　　　　　　　　　　　

申請日二令和

　　　

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

　　　　　　　　

一

　

申請者住所

　　

srs

　　

ぐ現住所丿

　　　　　　　　

一

　

避難Ｉ転居前

　

sls

　　

の住所

　

ぐ住所が変更に

　

なった方のみり

　

所属支部名

　

連絡先電話

　　　　　　　　

LFﾘ災証明書Jがある場合は証明書の写しをi剰寸してくださいｏ

　　

申請理由

　　

20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いｏ

　

添付書類等

　　　　　　　　

3o証明書のない場合は理由を下に記載してくださいｏ

　

糸右欄の番号

　　

をＯで囲ん

　　

でください

4７
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昭和46年６月17日

　

第3種郵便物認lll

　

ぐ毎月６回Ｏの目一5の日剔jり

令和３年川月26日発行

　

ＳＳＫ

　

増刊通巻第5640弓

　　

難病Ｉ長期慢性疾病Ｉ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にご協力下さい

　

昨年度は日本難病Ｉ疾病団体協議会OPAjの国会請願署名と募金にご協力い

ただきましてありがとうございましたｏ

　

今年度もい難病い長期慢性疾病い小児慢性特定疾病の患者Ｉ家族が安心して治療

を受け生活していけるようぃ対策の総合的な推進を求めての請願署名と募金にご協

力お願い申し上げますｏ

　

東京一神奈川Ｉ埼玉Ｉ愛知Ｉ岡山Ｉ鳥取一島根Ｉ山口Ｉ福岡Ｉ長崎Ｉ沖縄の

　

各支部などの皆様へはい署名用紙２枚と募金用振込用紙を同封いたしますｏ

署名用紙は本部宛にお送りくださいぐ送料は自己負担になりますがご了承くださ副

　　　　

送り先二干102一0071東京都千代田区富士見2一4一9一２０３

　　　　　　　　

ぐ一社丿全国膠原病友の会

　

宛

　　　　

ぐその他の支部は難病連を通して各支部から送付されますり

く署名用紙の書き方池

　

Ｉ署名用紙の表書きの請願人氏名のところは実施団体の記入となりますのでぃ個

　　

人のお名前はご記入されませんようお願いいたしますｏ

　

ｌ署名は自書でお願いしますｏご家族一緒の場合でも住所はFzzJ F4Jなどとせ

　　

ずに一人ひとりきちんと書いてくださいｏ住所欄にはF都道府県Jが印字さ

　　

れていますので都道府県名を書きＯで囲んでくださいｏ

　

ｌ署名用紙は署名部分を切り離してご返送くださいｏ署名用紙が足りない場合はい

　　

両面をコピ一してご使用くださいぐ片面のみのコピ一は無効になります几

　　

なお１０枚以上必要な方は本部事務局からお送りしますのでご連絡くださいｏ

　

ｌ

　　

い

　

金のいめ七りは２

　　

で

　

ｏ

　　　　　　　　　　　　

一編集後記一

回今年も全国の仲間とともに国会請願署名Ｉ募金に取り組みますｏ国会請願署名はい

　

難病法の基本方針を早期に推進しぺ総合的な難病対策を実現するための重要な取

　

り組みになりますｏより多くの皆様に署名および募金を呼びかけていただきます

　

ようお願いいたしますｏ

　

豪私たちが取り組んでいる国会請願はい衆議院および参議院の両院で６年連続で

　　

採択されていますぐ参議院では８年連続で採択り

ｏ新型コロナウイルス感染症は少し落ち着いてきているもののいまだまだ予断を許

　

さない状況にありますｏワクチンに関する問い合わせも寄せられていますのでぃ

　

巻頭のF新型コロナウイルスワクチンについてJをご参考くださいｏまた会員の

　

皆さんを対象としたアンケ一ト調査等を実施していますｏご協力いただける方は

　

１２月２０日までに回答いただけるようぃよろしくお願いいたしますｏ
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