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これからの予定
女--一一一一吟

｜【5～7月膠原病サロン】

女………一吟一一一--一女…---一一吟 誇

ll第50回支部総会・創立50周年祝賀会】

日にち：６月IOB(土)(P-2～3参照)

日にち：６月11日(日)(P-4参照)

｜【注意事項】体調の悪い方は参加をお控えください。

ｉ

　

※中止の場合、ホームページ、SNS等(P-26参照）

｜

　　

お問合せは難病連011-512-3233、または岡本０
１

　　

お願いします。

　

【4～6月膠原病Zoomサロン】

　　　　　　　　

４月Z4日(月)20:00～

1

　　　　　　　　　

5月Z2日(月)14:00～

｜【日曜サロン＆若者サロン】（予定）

日時：８月Z7日(日)13:00～

会場：北海道難病センター3階会議室

　　　　　　　　

詳細は次号いちばんぼしに掲載

１

日にち：５月ＨＢ(木)

　　　　

６月お休み

　　　　

７月13日(木)

時

　

間:11:00～16:00(時間内の入退室は自由です)

　　　

(時間変更となりました。コロナ前の開催時間に戻します｡)

会

　

場：北海道難病センター

　

３階会議室

に掲載します。

90-6442-8581まで

　

ｉ

　　　　　　　　　　　

｜

６月Z6日(月)20:00～

　　

それぞれ１時間程度
｜※参加希望の方は前日までにhokkaido. ichibanboshi@ginail.coniまでメー｜

ﾘﾚをください（その際「友の会の○○です」お名前をお忘れなく）。

　　　　　　

｜

｜

　

折り返し参加用のURL ・ ID ・パスコードをお知らせします。　　　　　　｜

■･■㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜皿a■-a皿■一皿■皿㎜■-㎜■---■■皿■■皿-■■■㎞--■-■-W



女一一-一壽……-一女一一一一壽……--一女…一一吟……一女-一一一一壽 女------一吟--一一吟

｜）第50回支部総会のご案内
女一一一吟---一女----一吟------一女---一埼一一一女－…一吟-----一一一女

◆日日寺令和５年６月10日（ﾆﾋ）14 : 00～16: 00

吟

◆4易月斤北海道難病センター大会議室と、自宅からzoomでの参加

　　　　　　

※今年は地区会場は設けません。

吟

　

〈自宅からzoomで出席する方〉

葉書の返送に加えてhokkaido. ichibanboshi@gniail.coniヘメールをください。折

り返し総会出席用のアドレスを送ります(6月８日までにお願いします)。

出席の方診､廓手元に「議案書｣をご用意の上､出席してください

◆内容

　

＜6月10日(土)＞

13:30～

13:50～

14:00～16:00

16:00～17:00

17:00～20:00

会場受付開始

Zoom入室可

支部総会

会場整理、パミールへ移動（徒歩または車）

創立50周年記念祝賀会

1
1
1
1

出欠について５月ZZ日(必着)寺でに同封の葉書を返送してください

→目圓
→匯囮

交通費の半額を補助します。（印鑑をご持参下さい）

難病センター宿泊に限り下記の通り補助します。

６月９日泊：半額

　　

６月10日泊：全額

※宿泊の予約は友の会で一括して行いますので､個人で予約せず葉書に記載をお願いします。

-----------一一一一9-g---4---やｰ--4一一一一------9一一一一一一-一一一一一一-9------------一一----------g9----一一一------一一

　　　　　　　　　

交通費･宿泊費の補助診総会出席Ｑ方に限ります

２

自
Ｉ
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11）創立50周年記念祝賀会のご案内
女一一一一一一一一吟･

女

◆会m 4.000円
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◆日n寺令和５年６月10日（土）17 : 00～20: 00

◆l駱戸斤札幌プリンスホテル

　

国際館パミール３階「屈斜路」

　　　　　　

札幌市中央区南３条西12丁目

　　

難病センターから徒歩5～6分
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難病センター

　

席は通常よりゆったりと配置しています。お料理は個々卓盛りです。現在、

楽しい企画を考え中。乞うご期待！

　

色々と心配なこともありますが､ここは少し勇気を出して参加してみませ

んか？ご相談やご質問もお気軽に。岡本・090-6442-8581まで。

　

出欠葉書を送った後でも体調不良等でのキャンセルは可能です（2日前までにご

連絡ください）。逆に「予定が変わって出席できます！」ももちろんOKです。でき

る限りご希望に沿いますので、どうかたくさんのご参加をお待ちしています。
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６月開催の医療講演会は４年振りとなります。おおよその人数を把握する

ために申し込み制としていますが､申し込みがなくても当日受付は可能です。

遠慮なくご参加ください。

◆日日寺こ令和５年６月11日（日）10 : 00～12 : 00 （受付9:30～）

◆為易戸斤＝北海道難病センター大会議室

◆言茸自市:JCHO北海道病院

　

腎・膠原病センター

　

志田玄貴先生

◆テー･－マニANCA関連血管炎～最近の知見と治療の進歩～

◆参=カロ費･：無料（一般は500円）

　

ANCA関連血管炎に含まれるものとして

　

・顕微鏡的多発血管炎

　

・多発血管炎性肉芽腫症（ウェゲナー肉芽腫症）

　

・好酸球性多発血管炎性肉芽腫症（チャーグ・ストラウス症候群）

等の疾患があります。
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2019.6.9医療講演会（北海道難病センター）



医療講演会

　

講演録

難病・リウマチ膠原病疾患の克服を目指して

手稲渓仁会医療センター・リウマチ膠原病内科部長

　

松井和生先生

　

ただ今ご紹介にあずかりました手稲渓仁会病院リウマチ膠原病内科の松

井と申します。

　

いつも定期刊行物を読ませていただいていますが､新型コロナウイルス感

染症の流行もあり､なかなかこのように顔を合わせてお話しする機会があり

ませんでした。

　

今回､膠原病友の会からのお誘いをいただき、皆さんとお会いするのを楽

しみにして来ました。

　

本日のテーマですが、50周年を迎えた膠原病友の会と難病対策と、リウ

マチ膠原病診療の最初の話題について､お話しさせていただきたいと思いま

す。

50周年を迎えた膠原病友の会と難病対策

　

膠原病友の会は50周年を迎えました。長い歴史の中で、いろいろごな苦

労があったと思いますが、この機会に、膠原病友の会が、どのような活動を

してきたかを振り返り、最近の難病対策について触れたいと思います｡図①

　

膠原病友の会は、1971年６月、出席者10名、会員40名が集まり、東京

で結成されました。翌年1972年には、名称を全国膠原病友の会と改め、北

海道支部も設立され、全国に活動が拡げ、発展してきました。

　

友の会の設立の発起人の森田かよ子さんがインタビューに答える形で､友

の会がどのようにしてできてきたかを紹介しています｡彼女白身出産後､発

熱に襲われ、入院したのが始まりでした。当時1972年というと、全身性エ

リテマトーデスはまだどういう病気かよく分かっていなかった時代です｡今

は当たり前のように使っている抗核抗体は、まだ普及していませんし、全身

性エリテマトーデスの最初の分類基準は、10年後の1982年でした。

５



図①

　　

膠原病友の会50周年

1971年6月

1971年11月

1972年4月

｢膠原病友の会丿結成(出席者10名･会員40名)

膠原病友の会設立結成大会(東京主婦連会館)

｢全国膠原病友の会｣へ名称を改める．
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友の金剛訟の人森田かよ子匠に圃く

r私が膠原病の疑いを抱え込んだのは、

...出産し､靴場復帰間もなく41度の高熱

に襲われ､...入院したのが始まりです．ｊ
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SSK膠原.2012年､Ko. 1E8.

　

100年前の1907年にイギリスの医学雑誌にあるSLEの患者さんが報告さ

れております。 20歳くらいで発熱、関節の痛み、発疹、むくみで発症し、腎

臓が悪かったと思うのですが、発症してわずか２週間くらいで亡くなった

患者さんの報告です。

　

1970年代初めには､糖質コルチコイド(ステロイド剤)がありましたが、

免疫抑制剤はまだ乏しく、治療が十分がなく、残念ながら、悪くなる方が少

なくありませんでした。

　

そんな中、まずこの病気を持っている患者さん同士が交流したり、抱えて

いる問題を話し合う場所をつくろう、ということで友の会が始まり、当時、

朝日新聞の記事などでも紹介されました。

　

友の会の活動で大事なのは､人と人がつながる場所ということであり、病

気そのものの知識がまだまだ不足している中で､それをみんなが共有できる

場所をつくること、そのために、患者さんだけでなく、医師をはじめ医療専

門職の協力をえること、また、知識が足りない部分があり、専門医も少ない

ため、地元の開業医の先生と専門医の先生とのつながりをつくり、疾患を啓

蒙していくことも、患者会の果たす重要な役割でした。図②

　

1972年という年は、特定疾患対策懇談会が10月に開かれて、スモン、ベ

ーチェット、重症筋無力症､全身性エリテマトーデスなど８疾患を難病とし

て指定した難病対策要綱ができた年でもあります。

　

最近､膠原病友の会の法人化と難病法の成立がありましたが､患者会と難

　　　　　　　　　　　　　　　　

－６－



図②

　　

患者会と難病対策のあゆみ

　　　

＝

　　

・

　

結核療養所､ハンセン病療養所に患者会がっくられる

　　　　

一不治の病であり､治療すら受けられる環境ではない

　　　　

- 1957年朝日訴訟″生きたい､治りたい″・

1969年スモン調査研究協議会今難病に対する社会の関心の高まり

1972年｢難病対策要綱｣一日本の難病対策の始まりー全国難病団体連絡協議会

　

－!973年北海道難病団体連絡協議会

　　　　　　　　　　　　

卜｡

197S年全国患者団体連絡協議会

1986年日本患者･家族団体協議会OPC)設立

2005年日本難病･疾病団体協議会Cjpa)設立

－すべての人が安心できる医療と福祉の社会をめざして

－へ●

2009年第9回難病対策委員会「新たな難病対策･特定疾患対策を提案する｣(伊藤たてお委員)

2013年一般社団法人全国膠原病友の会設立1

2014年｢難病の患者に対する医療等に関する法律(難病法)｣成立

　

- 40年ぶりの抜本的改革による総合的な対策へ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

SSK膠原.2018年.Ｎ･1.189.

　　

‥………_

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

SSK・原.201ﾖ年.No.170.

病対策はずっと一緒に歩んできたという歴史があります。

　

患者会は、膠原病だけではなく、様々な疾患があり、生きたい、治りたい

という患者さん白身の要求を取り上げて、社会に発信してきました。その代

表が､結核とハンセン病です｡結核は、50年代まで国内で蔓延し、死亡原因

の第一位でした。当時、朝日茂さんが訴えた訴訟が最高裁まで争われ､結核

対策が進みました。その後､スモンなど難病に対する社会の関心の高まりが

あり、1972年には全国難病団体連絡協議会が結成され、難病にかかわる患

者会・団体が集まり、協議し、対策を考える場所が生まれました。この同じ

年に難病対策要綱が策定され、翌年、北海道難病連がつくられていきます。

　

その後､全国的な協議会が統合･発展していきますが､目指しているのは、

　

｢難病であっても人として尊厳を持って生きていける社会に｣ということで

した。こうした患者会の働きかけもあり、国の難病対策委員会も年に1～2

回から、月に1～2回へと回数が増え、難病対策が進んでいきました。図③

　

1972年という年は、特定疾患対策懇談会が10月に開かれて、スモン、ベ

ーチェット、重症筋無力症､全身性エリテマトーデスなど８疾患を難病とし

て指定した難病対策要綱ができた年でもあります。

　

2013年に全国膠原病友の会が法人化され、2014年には難病法が成立しま

した。

　

かつては難病対策の対象疾患は100疾患もなく、国からの保障も研究事

業もないという時期が長く続き、問題となっていました。厚労省は予算のパ
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図③

　　

難病法改正のポイント

　　

目的

　　

・

　

目的
－
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ｙいＱロ･･lし１

一一
対する医療その他難病に関する施策(以下「難病の患者に対する医療等｣という.)に関し必要な事項を

定めることにより､雛病の患者に対する良質かつ適切な医療の確保及び難病の患者の療養生活の質

の維持向上を図り､もって国民保健の向上を図ることを目的とする.｣(第一条目的)

「難病｣に関する基本認識

　　　　　　　

：

　

①難病は､一定の割合で発症することが避けられず､その確率は低いものの．国民の誰もが発症する可

　　　

能性があり、難病の患者･家族を地域社会が包含し､支援していくことが求められる.

　

②しかしながら､実際には､難病にたまたま罹患した患者は重篤かつ慢性の症状に苦しみ､治療方法が

　　　

確立されていないため．患者･家族は長期にわたり経済的･社会的な負担を負わなければならない場合

　　　

が多い、

　

③また､一般的な疾病ではないために､社会一般の理解が得られにくい上．医療現場においても専門的

　　　

医療機関を探すことすら困難といった問題がある．

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

無病法制研究会.難病患者に対する医療等に関する法律. 2015年

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

https://eIaws.e-ggv.ao.ip/

イが限られているからできないと説明していましたが､それだったらパイを

大きくしよう、例えば、消費税が増えましたけれども、それをしっかり難病

対策に振り当てようということで､難病の定義を見直し、総合的な対策がで

きるように変えました。

　

2015年から難病法が施行され、特定疾患から指定難病に名称が変更とな

り､私たちが医療を提供したくても､なかなかお金の問題でできなかったり、

障害があったのですけれども、それが可能となり、患者さんの療養が保障さ

れるよう、大きく転換してきています。

新型コロナ感染症とリウマチ膠原病

　

リウマチ・膠原病診療に関する最近の話題ですが、まず最初に、新型コロ

ナ感染症とリウマチ膠原病についてお話したいと思います。

　

今日、皆さんもマスクをしていますね｡実際コロナの対策は終わっていま

せん。幸いなことに少し状況は改善してきていますけれども。

　

新型コロナ感染症は、2019年12月に最初の感染が報告されました。振り

返ると11月くらいから症例は出ていたようです。翌年２月札幌で雪まつり

があり、その後、北海道・日本でも大きく感染が広がり、世界が大変な状況

になりました。図④
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図④
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Less than nine months,

this tiny 100 mn!!rnRNA virus with menacing spike capsld

　　　　　

took over millions of fives worldwide,

　　　　　　　　

de5tructed economy and

･･ ’・ ・ brought entire nations stand･stiii.

　　　　　　　　

わずか9ヶ月もたたないうちに、

二皿恐ろしい刺のついた殼を持つ､小さなlOOnmのＲＮＡウイルスが、

　　　　　　　

世界中で数百万人の生命を奪い、

　　　　　　

経済を破壊し､国家全体を静止させた．

Eflen M. Gravallese､ACR Convergence Nov. 2020.

　

2020年11月の米国リウマチ学会はオンラインで開催され､米国リウマチ

学会会長でハーバード大学教授のエレン･グラバレーズ先生が基調講演でこ

う述べています。

　

わずか９ヶ月も経たないうちに恐ろしい刺のついた殻を持つ小さなlOOnm

のアレネウイルスが、世界中で数百万人の生命を奪い、経済を破壊し、国家

全体を静止させた

　

基調講演では､医療専門職として特にリウマチ診療にかかわる私たちの役

割についてもふれて、”私たちはひとりではできない､私たちは免疫学の専

門家でもあり、診療に生かしていこう、危機に対処するために、感染症や呼

吸器の専門家とも協力して、組織を見直し、連携をしていこう”と、呼びか

けました。図⑤

　

新型コロナ感染症の症状は、軽症・中等症・重症があります。若い人では

軽症が多いのですが、肺に炎症が起き、酸素を必要とし、最終的に治ったと

しても肺障害が残り､酸素をずっと吸わなくてはいけなくなった患者さんも

いますし、残念ながら亡くなった患者さんもいました｡私が知るリウマチ膠

原病専門医の中でも、大先輩でドイツ・エアラングン大学教授のヨアヒム・

カルデン先生も83才で亡くなっています。皆さんもご家族や友人に不幸な

経過をたどった方がいるかもしれません｡小児では､多系統炎症症候群とい

う川崎病に似た症状を発症したり、大人では､我々が膠原病で診ているよう

- ９－



図⑤

　　

COViD-19感染症の症状･所見
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軽症･中等症

・

　

無症状

・

　

発熱･咳嘸･喀痰･咽頭痛･倦怠感

重症･致死的

急性呼吸促迫症候群(ARDS)

　　

.‥
過剰炎症

血栓塞栓症

神経症状(脳症､脳血管疾患､ギランバレー症候
群)

小児とCOVtD-19

大部分は無症状かわずかな症状

稀に多系統炎症症候群(M!C-C)を発症

Nikolay P.

-一一一一

ACR Convergence 2020.

---

な重症の間質性疾患に似た症状や､抗リン脂質抗体が出現して、血栓症を起

こす方もいらっしゃいました。

　

新型コロナ感染症の臨床病期は、１期、２期、３期に分類され、2B以降で

は酸素が必要なり、重症に位置付けられます。重症の方では、過剰炎症が起

き､そこでは炎症を起こすサイトカインや自然免疫が関係します｡そのため、

治療では、私たちがリウマチ膠原病で使っている、糖質コルチコイド(ステ

ロイド剤)、アクテムラ゜､オリミェンドなどの薬剤が有効であることがわか

り、使用されるようになりました。

　

ウイルスに感染すると、免疫の働きとして、ウイルスを弱毒化したり、排

除する仕組みがあります｡その中で、インターフェロンが重要な働きをして

います｡インターフェロンは若い方が感染するとすぐ出てきてウイルス排除

に働くのですが、重症化する方は後から遅れて出てくるのです。そのため、

その間にウイルスが増殖してしい､元にも戻らないような臓器障害まで起こ

してくるというのが仕組みとして分かってきました｡ウイルスがすごく入っ

てきた時、インターフェロンが機能しないとき、ウイルスに抵抗できず、ウ

イルスが持続し続ける結果、重症病態が起きてしまうことが分かってきて、

重症の方をどう治療していくかということも進歩してきました。図⑥

リウマチ膠原病と新型コロナ感染症については、2020年４月の早い段階

10 －



図⑤
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リウマチ膠原病疾患患者のCOVID-19感染入院リスク因子
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一中等量以上(PSほlOmg/日)の糖質コルチコイ

　　

ドの慢性使用は，重症:C0VfD-19感染による
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から、国際的なレジストリ一研究（観察研究）が始まりました。

　

よく膠原病だと悪くなりますかと聞かれるのですけれども､実際分かった

のは､病気そのものや､生物学的製剤で悪くなることはあまりないというこ

とでした。

　

どんな場合に悪くなるかというと、それは、高齢であったり、糖尿病、肺

の病気などがある場合でした。また、病気がコントロールされておらず、ま

だすごく炎症が残っているとか､糖質コルチコイドをたくさん使っている方

は入院する場合が多かったのです。こういった研究により、リスクのある人

をどのように守っていくか、評価の参考になるデータが分かってきました。

図⑦

　

新型コロナワクチンですが、３回接種に加えて、４回目・５回目の追加接

種が推奨されています。

　

新型コロナワクチン３回打つことで､免疫が獲得され､重症化する人が減

ってきました。しかし、オミクロン株が出てきて若干状況がかわりました。

新型コロナワクチンは､ウイルスの錬に対する抗体を作るワクチンなのです

が､オミクロン株が輯の形を変えてきたので､従来のワクチンの効果が減弱

し､ワクチンを接種していても感染する”ブレークスルー感染”が増えるよ

うになったのです｡ブレークスルー感染の頻度は､従来の3～4%から3～4割

に増加しました。そこで､オミクロン株にも対応した二価ワクチンが開発さ

れ、追加接種が推奨されるようになったのです。



図⑦
COVID-19ワクチンの有効性:デルタ株ｖsオミクロン株
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集団免疫としてワクチンが広がり、８割、９割になると、重症化する人が

減るだけでなく、感染する人も減っていきます。今、ヨーロッパではマスク

をしなくてもいい場所が増えて､規制の緩和が進んでいます。日本もこれか

らそうした方向に向かうのか、注目していきたいと思います。

全身性エリテマトーデス

２つ目に全身性エリテマトーデス（SLE）の最近の話題をお話しします。図⑧

図⑧

　　

SLE治療薬の発見･開発
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最近、『膠原』でも紹介されていますが、SLEの新しい治療薬が使えるよ

うになりました。

　

2015年、SLEの標準治療薬であるヒドロキシクロロキン(HCQ、プラケニ

ル゜）が日本でも使えるようになりました。歴史的にいろいろな経緯があり

ましたが、医師主導の治験が行われ､全国で100人ほどの患者さんに協力し

ていただき、関節や皮膚の症状が改善することが明らかになり、承認に至り

ました。

　

生物学的製剤も、SLEに対して開発され、2011年にはベリムマム（ベンリ

スタ’）、2021年にはアニフロルマブ（サネフロー゛）が承認され、使えるよ

うになりました。

　

全身性エリテマトーデスの治療は､これまで糖質コルチコイドとかシクロ

フオスフアミド（エンドキサン゜）が使われることが多かったのですが､2015

年のミコフェノール酸モフェチル（セルセプトｅ）の公知申請による承認も

あり、治療選択肢が増え、大きく変わってきています。図⑨

図⑨

　　

目標達成を目指したSLE治療戦略

　　

治療目標

　　

ループス低疾患活動性Clldas)

SLEDAi-2K≦４

医師による全般的評価(PGA) <1.0 (0-3)

- PSL7.5mg/日以下

- HCQ

一免疫抑制薬(生物学的製剤を含む)

　　　　　　

DORIS寛解

cSjLEDA|.=0

　

－血清反応(抗dsDNA,補体)は含まない

医師による全般的評価(PGA･) <0.5 (C-3)

- PSLSmg/日以下

~ HCQ

一免疫抑制薬(生物学的製剤を含む)

Ronald F van Vgilg]飴色SJj et aにupus Sd Med. 2021 NDv;8{l}:eO叩1538.

　　　　

Kate F^nkjj西皿al, Ann Rheum Pis.2016 Sep;7S(9μ石lS-21.

　

新しい治療薬の登場により、SLEの治療戦略も見直されるようになりまし

た。高血圧や糖尿病、関節リウマチと同じように、治療目標を設定して、目

標が達成できなければ、治療を調節する、『目標達成を目指したSLE治療戦

略』です。

　

SLEの治療目標としては、ループス低疾患活動性（LLDAS）、DORIS寛解と

いう基準が作られました。

　

SLEDAIが、LLDASでは４点以下、DORIS寛解ではゼロ。

　

医師による全般的評価（O～3）は､LLDASではｌ未満､DORIS寛解では0.5
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未満。

　

糖質コルチコイドは､LLDASではPSL7.5nig/日以下､DORIS寛解ではPSL5mg/

日以下。

　

以上の基準を満たす時に、LLDAS、DORIS寛解を達成したと定義すること

になりました。

　

いずれもHCQ、免疫抑制薬（生物学的製剤）は使用可能です。

　

SLEDAIは、指定難病を申請する際の重症度の判定に用いています。関節

炎、皮膚病変、たんぱく尿、など罹患している臓器病変や、DNA抗体が高い

か､補体が低いかなど検査結果で点数をつけます。例えば、中枢神経の病変

があると８点以上になります。ループス腎炎もそうです。それらがなくな

り、落ちついた状態になり、例えば、たんぱく尿が１日0.3～0.5グラムを

切ると、ループス腎炎は寛解になります。そういったものを臓器ごとに評価

して、加算していくのがSLEDAIとなります。

　

LLDASでは､軽い臓器障害や検査異常は残っていもよいことになっていま

す。それに対して、DORIS寛解では、ＤＮＡ抗体が高かったり補体が低くて

もいいのですが、臓器病変は、すべてゼロです。皮膚病変もないし、関節炎

もない、腎臓も全部大丈夫ということです。図⑩

図⑩LLDAS達成期間と累積臓器障害
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目標達成を目指したSLE治療戦略の根拠ですが、LLDASを達成すると累積

の臓器障害が少ないことがわかっています。

　

米国のJohns Hopkins大学のSLE患者さんで、LLDASを達成しているかど

うかを受診のたびに評価し､長期的な臓器障害との関係を調べるコホート研
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究が行われました。その結果、全く達成していないo%の場合の累積臓器障

害を１とすると、o～25％では0.8、25～50%だと0.63、50～75%だと0.47、

75%以上では0.39と、累積臓器障害が少なくなります。

　

こうした結果から、臓器障害を起こさないためには、LLDASを達成するこ

とが重要であるということがはっきりしてきたわけです。図⑥

図○

　　

全身性エリテマトーデスの治療
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OPENKOii

Update on the diagnosis and management of

systemic lupus erythematosus

Anl^niiFanouria^is ,'Nitols^srfiiloi*G帥rgeprtQs寸

mｉ5TkIBipM ""　　　　“

●糖質コルチコイド(GO

　　

一即効性と高い有効性ｖS不可逆的な長期の副作用､ＱＯＬ低下

　　

一糖質コルチコイド単独で治療できる病態はわずかであり､減量中止を計画し､免疫抑制薬を選択.

●ヒドロキシクロロキン(HCO)

　　　　　

i

　　

一皮膚･関節病変に有効､再燃を防ぎ､予後を改善する″アンカードラッグ″

　　　　　

・適正な用量を守る､禁煙､定期的な眼科受診(網膜症スクリーニング)

●免疫抑制薬一生物学的製剤

　　

一疾患惨飾作用のある薬剤として早期から使用；

　　

一目標達成を目指して調節､副作用･再燃のないよう維持

●就学､就労､妊娠･出産､趣味など個々のライフステージに従い､最良の治療を選択

gmouriak^_A, Tz回懸N, Bertsias G, Bgり皿旦！DT. Ann Rheum Dis.2021 Jan;80<l):14-25.

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Thomas見倣Tier. EULAR2022.
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最近の総説に、SLEの治療がまとめられています。

　

糖質コルチコイドは､炎症を早く抑えて病気を沈静化させるのに有効な薬

剤です。しかし、長期的には副作用などいろいろな問題が出てきますので、

単独では使用せず、ヒドロキシクロロキンや免疫抑制薬･生物学的製剤など

を使いながら、減量・中止を早い段階で計画することが大切です。

　

ヒドロキシクロロキンは、SLEの”アンカードラッグ”で、皮膚、関節に

有効であるだけではなく、再燃を防いだり、生命予後がよくなるという効果

があります。一方、副作用として、網膜症の懸念があるので、適正な用量を

守り､定期的な眼科受診によるスクーリニングをしていくとことが大切です。

　

免疫抑制薬、生物学的製剤は、疾患修飾作用があり、早期使用し、目標達

成を目指して、副作用・再燃がないよう維持・調節して、上手に使っていく

ことが重要です。

　

今は、普通の生活ができることが目標です。若い人は10代から発症し、

一生付き合っていく病気ですし、個々のライフステージに従い､最良の治療

を選択していただきたいと思います。



血管炎症候群

３つ目に、血管炎について少しだけお話しします。図⑩

図⑩
血管炎＝

血管の炎症

血管内腔め狭窄
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血管の障害

of

inflammation

の脆弱化

4･

動脈瘤形成

　　

出血

Carol A、Lanか■ordACR2014

　

血管炎は､血管の壁に炎症が起きる病気です｡若い方から､年輩の方まで、

罹患することがあります｡血管の壁に炎症が起きると､血管の壁が厚くなり、

血液が流れなくなり、組織に血液が送れなくなります。逆に、血管の壁が薄

くなり、破破れて、出血を起こすこともあります。

　

こうして、血管の障害により、組織の虚血や出血が起き、全身の臓器に障

害を起こすのが血管炎の特徴です。図⑩

　

血管炎は、血管のサイズと臨床的な特徴に従い、分類されます。1994年

に米国ノースカロライナ州立大学のあるチャベルヒルという街に､血管炎の

専門家が集まり、最初の血管炎の名称とか定義が決められ、2012年に改訂

されました。

　

中型血管炎には、川崎病と結節性多発動脈炎があります。川崎病は、子ど

もが罹患する病気で、つい最近亡くなられた、日本の川崎先生が提唱された

疾患です。

　

大型血管炎には、高安動脈炎と巨細胞性動脈炎があります。

　

高安動脈炎は､特に若い女性で発症することが多い血管炎です。大動脈か

ら最初に枝分かれした動脈に炎症が起きて、血管が細くなり、上肢では脈が

触れなくなるとことがあります。
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図⑩血管炎の分類:CHCC 2012

中血管炎

　　

結節性多発動脈炎

　　

川崎病
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ANCA関連血管炎

　　

顕微鏡的多発血管炎Cmpa>

　　

多発血管炎性肉芽腫症(GPA)

　　　　

(Wc-gcr^t一丿牙漣池)

　　

好酸球性多発血管炎性肉弄腫症(EGPA)

　　　　

にIりり沁ａ回い六,い

器雲
拷皿gKeJQetal.Arthr・IS Rheum 2013; 65(1): 1-11.

　

巨細胞性動脈炎は、以前、側頭動脈炎と呼ばれていました。この病気は、

50歳以上の高齢者に起きます。側頭動脈は、頭部にあり、首から頭部にい

く血管に炎症が起きて､頭痛や頭皮や髪を触ると痛いといった症状で発症す

ることがあります。一番問題なのは、眼の網膜を栄養する血管に炎症が起き

ることで、治療が遅れると、失明してしまうことがあります。

　

小型血管炎の代表がANCA関連血管炎で、顕微鏡的多発血管炎、多発血管

炎性肉芽腫症、好酸球多発性血管炎性肉芽腫症があります。昔は、多発血管

炎性肉芽腫症はウェゲナー肉芽腫症､好酸球多発性血管炎性肉芽腫症はチャ

ーグ・シュトラウス症候群と呼んでいました。図⑩

　

血管炎の治療も、SLEと同じように、目標達成を目指した治療が行われて

います。

　

治療目標は寛解であり、患者さんが生存し、臓器障害を起こさないこと、

寛解を維持し、再燃を防ぐこと、治療の毒性を最小限にすることが強調され

ています。

　

今年、欧州リウマチ学会から新しいANCA関連血管炎の治療推奨が発表さ

れました。

　

PEXIVAS試験や、日本の千葉大学の先生たちが中心となったLOVAS試験と

いう臨床試験の結果を踏まえ､血漿交換の位置づけや糖質コルチコイドの使

い方が改訂されました。
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図⑩

ANCA関連血管炎マネジメントEULAR推奨:2022y^戚貧
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Bernhard Hellmich.EULAR2022.

　

糖質コルチコイドは、リツキシマブ(リツキサン｀)もしくはシクロフォス

フアミド(エンドキサン゜)による標準的な治療と一緒に開始して､PSL60mg/

日からはじめて、４ヶ月でPSL5Rig/日を目指して漸減することが推奨されま

した。

リウマチ膠原病とセルフマネジメント

最後に
ｰ
図⑩

リウマチ膠原病とセルフマネージメントについてお話します｡図⑩

日常の診療･療養生活と文化芸術
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ライクス美術館の女性が、

絵に描かれた静けさと集中のなか、

毎日水差しから器にミルクが注がれる限り、

世界は終わりを迎えるには値しない．

ヴィスワヴア･シンボルスカ､2009

Ulla NordenskJold. EULAR2022.
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今年の欧州リウマチ学会で､医療従事者の会を最初から立ち上げてきたス

ウェーデンの理学療法士で､96歳になる、ウラ・ノルデンショルト先生が、

文化･芸術を診療や療養に取り入れていくことが大切だという話をされてい

ました。

　

オランダのライクス美術館にある有名なフェルメールの絵について､ノー

ベル賞を受賞したポーランドの詩人の方が詩を書いています。

　

｢絵に描かれた静けさと集中のなか､毎日水差しから器にミルクが注がれる

限り、世界は終わりを迎えるに値しない｣、と。

　

絵がすばらしいと言っているだけではなくて､私たちの生活の中で大切な

ものがたくさんあり、それをしっかり守っていく必要があるし、そのために

こそ治療がある。文化・芸術は、自分たちの生活を見直したり、生きる意欲

につながるものだと思うのです。図⑩

図⑩

　

リウマチ膠原病とセルフマネジメント

“慢性疾患患者は､人生の99％以上．医療機関以外で､生活しているj

“それらの時間で何をするかが､健康､生活の質、医療資源の使用に影響する"

Prof. Kate LgrjE'^^- ^^^- Stanford Univer^iy School of Medicine.

セルフマネジメントのトピックス

　　　　　

：

一疾患の身体的･心理的な影響(倦怠感､'I疼痛､葛藤)

一運動

一適切な薬剤管理

　　　　　　　　

Ｉ
一家族､友人.医療従事者との上手なコミュニケーション

ー健康的な食事･栄養､睡眠習慣の維持

　

＝

一十分な情報に基づいて治療方針を決める．

一問題の解決に焦点をあてる

EULAR2021.

　

セルフマネジメントとは、直訳すると、自分自身で管理する、という意味

です。医療においては､患者さん自身による療養に置き換えてもいいかと思

います。

　

看護師で、米国スタンフォード大学教授のケイト・ロリグ先生は、セルフ

マネジメントの重要性について、慢性疾患の方は診察室はI％ぐらいで、

99％以上は医療機関の外で過ごしており､それらの時間に何をするかが健康

とか生活、医療支援にも関係してくるということを述べています。
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そして､セルフマネージメントでとりあげるトピックスとしては､例えば、

薬の管理のことも大切ですが、それだでけではなく、家族、友人、医療者と

どういうふうにコミュニケーションをとっていくか､運動や、食事･睡眠の

ことなど、数多く課題があげられています。

　

英国の関節リウマチの患者組織の創設者のエルサ・ボズワースさんは、ツ

イッターやSNSなどで積極的に発信し、欧州リウマチ学会の推奨の作成に

も参画していますが､セルフマネジメントについて、次のように指摘してい

ます。

　

疾患の十分な理解や実践的、身体的、精神心理的な対処法が、しばしば不

足している。

　

セルフマネジメントは､患者を中心とした全身的ケアであり、日常診療の

ケア・パスウェイの中心に位置づけるべきである

　

そして、セルフマネジメントは、患者個人にまかせるべきではない、と強

調しています。図⑤

図○

　　

患者･医師の食い違い:

　　　　　

：

　　

多くのＲＡ患者は疾患の負担､優先事項.治療目標に関するコミュニケーションが困難と感じている．

5二:

DAS28、CDAI、SDAI、Boolean寛解

腫脹･圧痛関節

画像上の関節破壊進行

患者の優先事項

・

　

疼痛･倦怠感のコントロール

日常生活に対応することができる

働くことができる

自立できる

期待の食い違いは､患者の不安､治療アドヒアランス不良､冶療の失敗に至る可能性がある

Grace C. Wi吻;ht, EUIARZ021.

　

コミュニケーションについて､みなさんも感じていらっしゃるかもしれま

せんが、患者と医師では優先しているものがちょっと違います。

　

例えば、関節リウマチでは、私たち医師は、関節が腫れているか、炎症反

応がどうかを診ているのに対して、患者さんは､もっと痛みとか倦怠感をと

ってほしい、日常生活にどう対応するか教えてほしい､働けることができる

か、自立できるか、といったことを大切に思っています
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こういったことに日常臨床の中でちゃんと応えていく必要があるわけで

すが、これらは、医師だけでは対応できず、多くの職種がかかわる必要があ

りますし、何よりもコミュニケーションのための時間が必要です。患者さん

自身によるこうした講演会のような機会も大切になってくると思います。

　

おわりに

　

本日は、膠原病友の会50周年と難病対策のお話をさせていいただきまし

た。

　

膠原病友の会は､大事な活動を担っており、膠原病を知る機会をつくった

り、療養についてどういうふうに改善していくか､難病対策を初めとする社

会的支援づくりのとりくみを、ぜひ頑張っていただきたいと思います。

　

最後に､リウマチ膠原病とセルフマネージメントのところ述べさせていた

だきましたが､患者会と医療従事者が協力して､療養を充実させていければ

と思います。

　

ご静聴ありがとうございました。

(2022.10.16札幌市教育文化会館にて)

ｉ松井先生には､お忙しい中講演録の校正をしていただきまして、本当にあり

|がとうございました。この場をお借りしまして、お礼申し上げます。
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女…一一吟--一一一女

詩歌のうたげ

　

｜

札幌市

　

大津久子

　

日本の詩歌をもっと身近に♪。

　

漢詩（中国の古典詩）に対して、和

歌・倭歌（やまとうた）は奈良時代から日本で親しまれた定型の歌（長

歌・短歌など）です。俳句は五・七・五の十七音を定型とし、季語や切字

をよみ込みます。江戸時代の連歌の発句の形式を継承したもので、明治

中期に正岡子規により広まりました。

　

俳句は、世界で名高い最も短い詩型文学です。

　

俳句を世界文化遺産にすべく運動が盛んに行われています。

[夏の俳句]

　

算術の少年しのび泣けり夏

　

プラタナス夜も緑なる夏は来ぬ

　

児の本にふえし漢字や麦の秋

　

炎昼の追ひかけてくるムンクの目

　

饉の舌ゼンマイに似る暑さかな

　

どの子にも涼しく風の吹く日かな

　

一瞬にしてみな遺品雲の峰

　

濃き墨のかはきやすさよ査嵐

　

さっきから夕立の端にゐるらしき

　

背のびして大声あげて虹を呼ぶ

　

炎天へ打って出るべく茶漬飯

　

夜も蒼き天をつらぬく滞布かな

　

張りとほす女の意地や藍ゆかた

　

仏壇に尻を向けたる団扇かな

　

足の蚊を足で打ちつつ長電話

　

太陽を孕みしトマトかくも熟れ

　

バー越ゆる背の美しき朱夏の天

地下鉄の入口ふかく入りゆきし

　　　

蝶よ薄暮のわれ脱けゆきて

　　　　　　　　　　

－22－

西東

　

三鬼

石田

　

波郷

木下

　

夕爾

野見山ひふみ

芥川

　

龍之介

飯田

　

龍太

権

　

未知子

橋本

　

多佳子

飯島

　

晴子

渥美

　

清

川崎

　

展宏

角川

　

春樹

杉田

　

久女

夏目

　

漱石

小川

　

昭一

篠原

　

鳳作

大渾

　

久子

寺山

　

修司



o⊆j二２

《北見地区》

＊＊＊思いきって:できたお茶会＊＊＊

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（北見地区担当

　

片岡治美）

　

3月に入り気温の高い日が多くなり雪解けも進み地面が見えるようになっ

てきました。コロナ感染も減り、いろいろな規制も解除になり、春に向か

って気持ちも晴れバレロ（私だけ！？）

　

3月5日（日）「甘味処やさしい時間」でお茶会をしました。4名の方が来

てくださって、コーヒーを飲みながら、おしるこを食べ、おしゃべりして

楽しいひとときを過ごしました。3年振りに集まったので、しゃべりたいこ

とがいっぱいあっだのに、終わってみたら何も聞けてなかった！

　

昨年転

んで骨折してまだ治らないうちにコロナに感染し家族4人が全員感染して最

悪の年だったという人、今やっと治療が始まったばかりで薬の調節をして

いる人、皆頑張っています。

　

「今やらないで、いつやるの、今でしよ！」の気持ちで開催したお茶会で

は、お話ができたので来て良かったと言ってもらえて、また次の集まりに

自信がつきました。

　

また皆さんのご協力をお願いします。

23



《札幌地区》

T-i'71･４あ花見と社会見学のお知らせ

　

やっと春がやってきましたね。厳しい冬を乗り越えた後の体調はいかが

でしょうか。アップル会を下記の通り開催いたします。一緒に見学しまし

ょう！

☆お花見：北海道庁池の端に八重桜の樹々があります。

☆北海道議会議事堂見学

　　　　　

：道庁と並んでいる建物です(次頁地図参照)。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(中央区北2条西6丁目

　

011-204-5691)

　　　　　

令和2年から使用されている庁舎を解説付きで見学をします。

　　　　　

所要時間は20分程度。

☆昼食：「議事會食堂」 名物はざるそば。

　

大特ざるそば（約1kg)￥800もあるようです。

　

興味深々、見てみたいです。

☆時間のある方：知らざれる地下通路の探検。都心の真中にあるなんて

　　　　　　　　

新発見ですよ。

日

　　

時:5月８日（月）：９：５０までに1階ロビー受付で

　　　　　　　　　　　　

「見学の申込」を済ませてください。

集合場所：北海道議会議事堂I階ロビー（椅子はたくさんあります）

補

　　

助:￥500

参加申込は必要ありません。

問合せ・途中からの参加をご希望の方はご連絡をお願いします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

連絡先：

－ 24 －

杉山
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事務局からのあ知らせ
-ｋ一女……-ｋ一一一一吟一一…一女-一一)1･ 一女…-一一一一吟･

女……一吟－一一吟

女一一一一吟 城･

函

　

回

☆ご寄付をいただきました。(2023.2.1～3.31)

　　

渡逼とも子さん

　　　　　　　　　

ありがとうございました。

☆新しく入会された方です。(2023.2.1～3.31)

　　

高橋友里さん

　　

札幌市

　

S43年生まれ

　

シェーグレン症候群

どうぞよろしくお願いします。

ﾋ海道支部

　

ホームページ・ＳＮＳ一覧|

●Tｗitter（ツイッター）

　

https://twitter.com/h ichibanboshi

･Instagram (インスタグラム）

　

https://instagram. coDi/h_ichibanboshi

●ホームページ（北海道・東北ブロック）

　

https://kougen-ht.com/

　

なお、TwitterとInstagramの返信・コメント・DMは使用不可としてお

り、友の会からの発信のみとしています。お問い合わせやご連絡には使えま

せんので、これまで通り電話(011-512-3233)、FAX (Oil-512-4807)、郵便

でお願いします。
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https://jpaflat.jp/

新聞記事のご紹介

･f-£2SQ?g

難病や慢性疾患の患者さん、ご家族が

日々をより良く過ごすための情報サイト
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電話番号表示高齢者無料に

Ｎ丁丁東･西が特殊詐欺対策

　　　　　　

JPAみんなのまち「ふらっと」

「ふらっと」は難病や慢性疾患患者、家族などの当事者が日々の療養生活

をより良くしたいという願いをかなえる場所としてつくった「仮想のま

ち」です。詳細は下記アドレスのサイトをご覧ください。
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難病拶肖
難病・日記念イベント2023

[雨漣亘1日本の難病制度の歴史と今後の課題

ｒ
－
－
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11

11
11
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00

15
20
40

:40

－－ －

－ －

オープニング演奏

大江馨さん＆五十嵐紅さん

開会あいさつ

難病の日啓発ポスター表彰式

記念講演千葉勉先生

(講演後､会場にて質疑応答あﾘ)

終了
一 一 一 一 一 一－ 一 一 一

年
祠
闘
－

2
3

　

月

ｓ
ｉ
ｎ

会場:損保会館

皿皿四〃ｌＪ

日

難病対策委員会委員長

関西電力病院特任院長

京都大学名誉教授

千葉勉先生

１
い
川

日ぐ

(東京都千代田区神田淡路町二丁目9番地)

ＹｏｕＴｕｂｅにてライブ配信

hnps://youtube.com/iive/Cro9IVl_oAL-w?feature^share

啓発ポスター表彰式

５月白Ξ日,3
経
潭
７

Ｍ
蚕
ハ 病び)日

一 一 一 一 一 一 一 一

最優秀賞作品

JIKKA

神奈川フィルハーモニー管弦楽団

コンサートマスター

バイオリニスト

大江馨お

【共演】クラシックギター

五十嵐紅

古ん

さん

オープニング演奏

:00～12:40

　

●鹸暫鎖轟４1

参加費無料

難病の日と,よ7

2014年5月23日にF難病の患者に対する医療毎に関する法律J(難病法)が成立したことを記念し乙5月23日を｢放病の日｣にいたしまＬた。
患者や家族の思いを多くの人に知ってもらう機会とするのが目的です。

諜量詔j％に雪ばぐ雪雲y

業協会最讐ﾂi･tJpAふんなのまち｢ふらっと｣サイトへhttps://｣paflat.jp/



な な つぶやき な
。ぎ事

今季

生きていくって大変。数年前に脊柱管狭窄症と言われ、痛み止めを飲みつ

つ何とか普通の生活をしていましたが、3月に入って突然痛みがひどくなり

椅子にも座れない状態。病院でMRIを撮ると「以前より悪くなっている。

腰椎椎間板ヘルニア」だと言うのです。「以前は脊柱管狭窄症と言われまし

たが」と言うと「関係ない」と。「？？？」何年も診ていただいている先生

ですが……。数ヶ月後に治まるとのこと。強い痛み止めでやり過ごすしか

ないようです。とほほの3月です。

　　　　　　　　　　　　　

（おおさわ）

洗濯機に不具合が起き買い替えました。なんと20年以上使いました。新し

い洗濯機を運んできた配送員さんが指差すところを見ると【設計上の標準

使用期間・7年】と。3倍も働いてくれた洗濯機さんありがとう。次に危な

いのは25年以上使ってる冷蔵庫かな…ドキドキ。

　　　　　

（おかもと）

年に2～3回のペースで歯科検診を受けてます。ここ数年虫歯はないのです

が知覚過敏があり年々しみる場所が増えてます。虫歯も痛いが知覚過敏も

辛いもので冷たい食べ物は控えてます。検診時以外でもしみる時は我慢せ

ず受診し、しみ止めの薬を塗ってもらってますが完全にしみるのが消える

わけではなく…。膠原病と同じで今後も知覚過敏と上手に付き合いながら

美味しいものを食べたいですね。

　　　　　　　　　　　　

（まつした）

大規模修繕工事の足場が組みあがリネットで覆われてます。組み立てに必

要な部品はバケツリレーのように、下から上の人に手渡し、終了した時は

その逆の作業。最上階は11階、気の遠くなりそうな話です。窓の半分位の

高さに通路があるのでお兄さん達が行き来する脚が見えたり、ベランダで

作業してるおじさんと目と目が合いニッコリと挨拶する事も。ちょっと楽

しんで眺めてます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（すぎやま）

91歳の義母が転んで骨盤骨折、長い入院生活となっています。入院Iか月を

過ぎたあたりからリハビリが始まりました。実母にも絶対転ばないよう気

をつけるようにと伝えました。私も気をつけます。皆さんも気をつけてく

ださい。今読んでいる本はいぬいとみこ著「北極のムーシカミーシカ」

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（うめた）



Z0Z3年度(20Z3年４月～Z0Z4年３月)

会費(３.600円･本部会費含)納入のお願い
同 ■ ■ ａ ■ ■ ■ Ｆ 苧 ■ Ｆ Ｗ 〃 ｂ － 皿 ■ 仙 ■ ■ － ■ ■ 皿 皿 ㎡ 鋪 皿 － ■ 皿 ■ ㎜ ■ ■ ㎜ － ■ Ｗ Ｗ － － － 一 番 － － － ■ 番 一 番 蓼 一 辱 胃 番 － 一 響 件 響 晩 番 － － － Ｓ Ｍ 一 醤 － 一 陥 誦 噛 ■ ■ ㎜ ㎜ － ■ － ■ － － 儡 ｇ － 一 番 － － － 一 番 睡 一 醗 － Ｓ － 岫 － － － － Ｓ ■ ａ

＝ － － －

会費用の振込み用紙を同封しました(2023年会費納入済みの方には同封してい

ません）。早めの納入をお願い致します。入違いで会費納入された方にも振込用

紙が同封されていることをご了承ください。また、会費納入が困難な場合やご

不明な点がありましたら、友の会（北海道難病センター内011-512-3233)まで

ご連絡下さい。

【振込み時のお願い】

　

・振込用紙に住所・氏名・電話番号を記入してください。

　

・その際、住所等に変更があった場合は「変更あリ」とご記入ください。

いちばんぼしが迷子にならないように ご協力をお願いします。

　

【昨年(2022年）分の会費が未納の方へ】

一度に２年分の会費納入が難しい場合は、１年分ずつの納入でもかまいません。

支部会則により会費が２年未納の場合は退会となりますのでご注意ください。

　　　　　　　　　　　

郵便振替：02780―9-9448

　　　　　　　　　　

加入者名：全国膠原病友の会北海道支部

振込用紙を紛失された方は郵便局にある振込用紙に上記を記入してお振込みいただけます。

　　　　　　

(振込手数料について)

　　　　　　　

ATM

　　

通帳・カード

　

152円

　

ら

　

一番安いです

　　　　　　　　

”

　　　　　　　

現金

　

262円

　　　　　　　

窓

　

口

　　

通帳・カード

　

203円

　　　　　　　　

Z/

　　　　　　　

現金

　

313円

郵便局ATMは窓口が閉まっている時間帯や曜日も利用できます(郵便局によって利用時間が異なります)

ＨＳＫいちばんぼし

昭和48年１月13日第三種郵便物承認

発行

　

令和５年４月10日（毎月10日発行）

　

ＨＳＫ通巻番号613号
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