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＊＊＊ ∂j･･んなでつぶやこう！ ＊＊＊

　

皆さん大好きな巻末の「つぶやき」コーナー、「運営委員だけなんてず

るい！私もつぶやきたいわ！」と思っていらっしゃる皆さん、みんなでつ

ぶやいちゃいましょう！文字数はこれまでの「つぶやき」を参考に（100～

190くらい）内容は自由。お名前は苗字をひらがなで載せます。締め切りは

発行月の前月末（次号は4月発行なので3月末）。

　　

メール:hokkaido. ichibanboshi@gniail.coin

　　

郵

　

便:064-8506札幌市中央区南4西10北海道難病センター内

　　

Ｆ AX : 011-512-4807

いずれも「膠原病友の会、つぶやき」とお名前を明記してください。

　

楽しいつぶやきをお待ちしています。
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侍じめに

(支部長

　

岡本由加里)

　

巳年の令和七年(2025年）が始まりました。皆さん本年もよろしくお願

いいたします。ちなみに来年は午年、60年に１回の「ひのえうま（丙午）」

です。私が生まれた昭和42年の前年が丙午、それから60年経ちました。今

回も出生数減少や色々な言い伝えがあるのでしょうか…。

　

地域によっては大雪のところもあるようですが、札幌や十勝など少雪で、

　

「雪が少なくて、暖かくて嬉しい」と思ってしまいます。でも農業や酪農に

携わる人などは手放しに喜んでいられないと思います｡やはり降るべき時に

降り、しばれるべき時にしばれるのが自然なのではないでしょうか｡私はい

つ「帳尻合わせの雪」が来るかとドキドキしています。にこまで１月31日

に書きました）

　

※追記:やはり「帳尻合わせ」来ましたね｡北海道の冬は甘くありません。

皆さん体に気を付けて頑張って乗り越えましょう。

　

今年は私たち友の会が加盟している（一財）北海道難病連が五十周年を迎

え、色々な関連行事が予定されています。詳しくは「なんれん」をご覧くだ

さい。二人三脚で歩んできた50年。これまでの足跡を振り返り、未来へと

繋ぐ力にしてまいりましょう。

医療講演会(2024年６月16日）の動画をアップしていま

難病連のご協力の下、医療講演会の動画をアップしています。この動画は

「限定公開」としており、下記URLとQRコードからのみ視聴できます。
エルアイ

https://youtu.be/klgRImw8BHM

(大文字・小文字の別に ご注意ください）

　

講演録は昨年11月の「いちばんぼし233号」に

掲載しています。併せてご覧ください。

１
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これからＱ予定
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（P-55参照）に掲載します。

または岡本090-6442-8581まで

00から

00から

【3～4月膠原病サロン】

日にち：３月13日（木）11:00～15:00

　　　　

4月10日（木）11:00～16:00（時間内の入退室自由）

場

　

所：北海道難病センター

　

３階会議室

参加費：無料（一般は100円）

※中止の場合、ホームページ、SNS等

　

お問合せは難病連011-512-3233、

　

お願いします。

【Z～4月膠原病Zoomサロン】

　　　　　　　

奇数月：第４月曜日の14

　　　　　　　

偶数月：第４土曜日の20

Z月ZZ日(土)20:00～

3月Z4日(月)14:00～

４月26 B(土)20:00～ それぞれ1～1.5時間程度

※参加希望の方は２日前までにhokkaido. ichibanboshi@gniail.comまでメ

ールをください（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。

　　　　　　　　　

２月22日（土）は全員集合！

　

これまで会員限定だったZoomサロンを、SNSやホームページを通じて一

般の方にもご参加を呼びかけます｡全国各地の膠原病患者さんとお話しでき

るかも？会員の皆さんもふるってご参加ください。お待ちしています。

２



【第5Z回支部総会】

日にち：６月14B(土)

会

　

場：北海道難病センター大会議室

【医療講演会】

日にち：６月15日(日)

会

　

場：北海道難病センター大会議室

詳細は次号いちばんぼし235号（4月発行）でお知らせします。

＊＊＊ RDDZ0Z5 in北海道難病センター

日にち:2025年２月27日（木）13時～15時30分

場

　

所：北海道難病センター３階大会議室

　　　　　　

札幌市中央区南４条西10丁目

＊＊＊

参加費無料

　

定員50名（申し込み制⇒pヾ切り2/26、先着順）

詳細は次頁を

３

ご覧下さい。



111:S13‘2()2151N北海道難病センター

　　　

～世界希少・難治性疾患の日～

　　　

RARE DISEASE DAY <世界希少・難治性疾患の日）とは

希少・難治性疾患の患者さんの生活の質（ＱＯＬ）の向上を目指して、スウェーデン

で2008年から始まった活動です。

　

（―財）北海道難病連では、20□年より毎年2月、難病患者・家族と社会をつなぐ

架け橋となり「難病」の認知度向上を目指し札幌市内で開催してきました。

2/27(木）13:O O _^ r :3 ０

北海道難病センター３階大会議室

　　　

（札幌市中央区南4条西10丁目）

参加費無料

　

定員５０名（申し９制、ｇａ）

第１部13:00～ＲＤＤ 2025 １Ｎ北海道難病センター

　

キーボード演奏全国膠原病友の会北海道支部大橋亜樹子氏

　　

講演「在宅患者の生活の質向上を目指した薬剤師のサポート

　　

講師

　

医療法人家庭医療のたね‾薬剤管理を通して｀’』

　　　　

ファミリークリニックさっぽろ山鼻

　　　　　　　　　　　　　　　　

薬剤師/部長深堀泰弘先生

第２部14:00～喫茶ダしデモ

　　

『昭和歌謡』を聴きながらゆっくりとお茶をお楽しみください

　　

ダレデモ簡単！笑顔で楽しく健康体操（10～15分）

　　　

¶歌）

　　

深堀泰弘先生による『あへあほ体操』で体幹をきたえよう

《羅3］Dどなたでもご参加いただけます

　

==

　　

，ＪＭ

　

１月９日（木）10:00～2月２６日（水）15:00まで＿

―財）北海道難病連TEL : 01 1-5 12-3233 （７日9時~17B#)

共催:

　

一般財団法人

　

北海道難病連

　　　

北海道難病診療連携拠点病院

　

北海道医療センター

　　　　　

・難病診療センター（北海道難病医療提供体制整備事業）

FAX : 01 1-512-4807

　

・北海道移行期医療支援センター（北海道移行期医療支援体制整備事業）

北海道難病センター

　

札幌市難病相談支援センター

後援：北海道、札幌市
４

北海道難病連
イベントページ



医療講演会講演録

全身性エリテマトーデスの治療の進歩

～ステロイド単独時代から生物学的製剤時代まで～

桑園中央病院院長・市立札幌病院顧問

　

向井正也先生

　

SLEの治療の進歩ということでお話しします｡膠原病の中では関節リウマ

チは21世紀に入ってから大変治療が進歩していて、人によっては治ったと

同じくらいの治療の効果が現れてきていますけれども、一方のSLEはいか

がかということでお話しさせていただきます。SLEのことは皆さんよくご

存じと思いますが､全身のあらゆる組織にいろいろな障害を起こすというこ

とで、特に問題があるのは中枢神経障害と腎障害です(図①)。

SLEにおける主な症状と臓器障害とその頻度
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患者さんの発症年齢は男性の方はどの年齢でもほぼ同じくらいです

が、女性の方は十代から三十代ぐらいの若い女性に非常に発症しやすい

のですが、病気の原因は分かっていません(図②)。
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ゝ １

　

SLEのＬはループスという言葉なのですが、ループスというのは狼の顔の

模様のことを言います｡この模様と同じものが蝶形紅斑で顔面に出てきた皮

疹の形が狼の顔の模

様に似ている多面び

ループスといいま

す。同じようなルー

プスの語源にはお花

のルピナスがありま

す。こういう三角形

の形をしたものを表

しています。

　

表(図③④)は最近

使われている診断基

準で、特定疾患の診

断もこれで行うこと

になっています。以

前の基準は抗核抗体

が一つの項目でした

が、現在は抗核抗体

が80ｲ音以上という

　

アメリカリウマチ学会の基準(2019年

絶対条件:抗核抗体80倍以上の既往が有る事

臨床la的領域

　　　

発熱(38.3'°C以上)

皮膚領域

　　　

廠痕化していない脱毛

　　　

口腔内潰瘍

　　　

亜急性皮膚ループスまたはDLE

　　　

急性皮膚ループス

関節炎領域

　　　

２関節以上の滑膜炎または

２

　

２
２
4
６

　　

２関節以上の圧痛および３０分以上の朝のこわばり

　

６

神経領域

　　　

せん妄

　　　

精神病

　　　

痙豪

漿膜炎領域

　　　

胸水または心外膜液貯留

　　　

急性心外膜炎

血球領域

　　　

白血球減少

　　　

血小板減少

　　　

自己免疫性溶血性貧血

腎領域

　　　

蛋白尿(0.5g/日以上)

　　　

腎主検でllまたはＶ型

　　　

腎主検で|IIまたはIV型

６

２
３
５

５
６

３
４
４

4
８
1
０

③



ことが絶対

条件になっ

ていて､それ

がある人が

この基準の

対象になり

ます｡それぞ

れの症状に

よって点数

をつけてい

ってそれぞ

れの領域の

中の最高点

数を合計し

ていきます。

　

検査項目

はこういう

形で､全部の

アメリカリウマチ学会の基準(2019年）

　

絶対条件:抗核抗体８０倍以上の既往が有る事

　

免疫学的項目

　

抗ﾘﾝ脂質抗体領域

　　　　

抗カルジオリピン19G抗体40単位以上または

　　　　

抗β.2-GP1IgG抗体40単位以上または

　　　　

ルーブスアンチコアグラント陽性

　　　　　　　　

２

　

補体領域

　　　　

Ｃ３またはＣ４低下

　　　　　　　　　　　　　

３

　　　　

Ｃ３およびＣ４低下

　　　　　　　　　　　　　

４

　

高度特異性抗体領域

　　　　

抗ＤＮＡ抗体

　　　　　　　　　　　　　　

６

　　　　

抗Ｓｍ抗体

　　　　　　　　　　　　　　　

６

④

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

各領域の最高点を加点して4iく

合計が､１０点以上のものをSLEと分類

新基準(案)

ACR 1982

SLICC

9８％

85％

95％

9７％

95％

90％

合計点が10点以上のものをSLEと分類します。この基準を使うと、感度と

いうのはほかの病気と鑑別してSLEと診断するものですが、以前のACRの

基準だと85％だった

ものがこの基準では

95％になります。特

異度は、ほかの病気

と除外できるもので

すが、以前の基準で

は95％だったのです

けれども新しい基準

では97％に上がり、

非常に優れた診断基

準になっています。

　

治療の話になりま

す。これは私が医師

になったばかりの頃

の雑誌のコピー（図

⑤）です｡累積死亡率

についてSLEと診断された方で３年くらいで亡くなったり腎不全になる方

　　　　　　　　　　　　　　　

－７－



がＩ期で70％ぐらいでしたが、ｎ期になると35％ぐらいになって、ｍ期に

なると10％ぐらいになっていました。それは何か

違うかというとＩ期は､ステロイドは怖い薬ということであまりたくさん使

われていなかった｡Ｈ期になるといろいろなところでステロイドが使われる

ようになって､ｍ期になると多くの施設でステロイドを大量に使うことがで

きるようになったということです｡ステロイドを大量に使うことによって亡

くなる方が減りました。

　

Ｉ期とい

うのは昭和

39年から43

年です（図

⑥）｡SLEとい

うのは５年

も経つと半

分ぐらいの

方が亡くな

るような形

の病気でし

た。私が医師

のなったの

は昭和56年

なのですけれども、その頃になると５年生存率は96％、ほとんどの方は重

大な病気以外で亡くなることはなくなりました｡この違いはステロイドを大

量に使うことができるようになったというところが一番大きい｡昔はステロ

イドを十分に使えなかったのでたくさん亡くなっている人がいました｡昔は

太陽が怖いというドラマがあったような時代です。

　

ただ、ステロイドにはたくさんの副作用があります｡大きな副作用として

は胃潰瘍、感染症にかかりやすい、糖尿病、骨粗耘症、精神症状が出たり、

骨頭壊死などがあります｡特に感染症にかかりやすいというのが一番大きな

副作用になります。

　

患者さんが気になさるのは満月様顔貌とか、にきびが増えるとか､体重増

加、生理異常、多毛症、白血球増多、高脂血症などです。医師側からすると

感染症にかかりやすいとか､骨粗瓢症が進行するとか､骨壊死が起こるとい

うことが一番問題になります（図⑦）。

　

ステロイド骨粗耘症というのは､ステロイドが多いほど生じやすいもので

８－



すが、ごく少量でも生

じます。脊椎に圧迫骨

折を生じます。特に小

児で発症された方は身

長が伸びなくなった

り、骨折をして低身長

のままで一生過ごして

しまうという方は昔よ

くいらっしゃいまし

た。今は骨形成促進剤

としてテリパラチド製

剤、ロモソズマブが使

われるようになってき

て治療は対処しやすく

なったのですけれど

も、ステロイドを使う

とどうしても起こって

しまうというものです

（図⑧）。

　

ステロイド糖尿病も

糖尿病の素因のある人

に、中等量以上のステ

ロイドを使うと発症す

るということになって

います（図⑨）。

　

大きな問題は日和

見感染症。ステロイド

や免疫抑制剤で免疫不

全になり、普通の人な

ら感染しないような二

ユーモシスチス肺炎と

かサイトメガロウイル

ス肺炎、真菌感染症な

どを発症して、治すの

が非常に大変なので生

命予後に影響します。

ステロイドの副作用 ⑦

・Major side effect

　

一消化性潰瘍･易感染性･糖尿病･骨粗髭症(骨

　　

折)･高血圧一筋力低下･副腎不全･精神症状･骨

　　

壊死など

・Minor side effect

　

一満月様顔貌･ざ療一体重増加･生理異常･多毛症･

　　

白血球増多･高脂血症など

ステロイド骨粗軽症

ステロイド糖尿病

⑧

1｡ステロイド投与量が多いほど生じやすいが、

　

ごく少量でも生じる。

2.胸･腰椎に多く､圧迫骨折を生じる。

5.骨吸収抑制剤としてビスフォスフォネート､デ

　

ノスマブが有効である。

6.骨形成促進剤としてテリパラチド製剤､ロモソ

　

ズマブが有効だが投与期間制限がある。

⑨

1｡糖尿病の素因のある人に中等量以上のステロ

　

イドで発症

2.眸臓からのインスリンの分泌が遅れる(食後高

　

血糖が強い)

3.食事療法を要する

4.ステロイドが減るまでインスリン投与を要するこ

　

ともある

予防に重点を置くということで、バクター内服、ペナンバックスの吸入、サ

　　　　　　　　　　　　　　　　

－９－



ムチレール内服などを

用います（図⑩）。

　

大腿骨頭壊死は股関

節の痛みで気づかれる

のですけれども、痛み

が出たときには大分進

行しているので、早期

の診断にはMRIが最も

有効なのですけれど

も、それでも発症して

から３ヶ月経たないと

分からないということ

になります｡X線写真は

進行しないと分かりま

せん。治療は最終的に

は人工関節置換術が必

要になります。この発

症には遺伝的要素が関

連しているのではない

かということで、九州

大学の先生たちが論文

にしています（図⑨）。

　

動脈硬化症はステロ

イド剤で進展させる。

高血圧症､心筋梗塞､脳

梗塞の原因となり、こ

れも生活の質を著しく

落としていくことにな

ります（図⑩）。

　

膠原病にはいろいろ

合併症があるのですけ

れども、病気そのもの

に伴う合併症はたくさ

んあるのですが、それ

以外に治療に伴う合併

症がたくさんあって、

ステロイドを大量に使

日和見感染症 ⑩

1｡ステロイドや免疫抑制剤での免疫不全による。

2.ニューモシスチス肺炎･サイトメガロウイルス

　

肺炎･真菌感染症などを生じる。

3.生命予後に影響する。

4.予防に重点を置<。

　

ｙニユーモシスチス感染にはバクタ2錠を週に2回内

　　

服またはペナンバックスの吸入､サムチレール内服、

　

ｙ真菌感染症にはファンギソンのうがい･吸入

大腿骨頭壊死
⑥

1｡股関節の痛みで気付かれる。

2.診断にはMRIが最も有効(しかし､発症3ヵ

　

月たたないとわからない)。

3.Ｘ線写真は進行しないとわからない。

4.治療は最終的には人工関節置換術。

5.遺伝的要素が発症に関連している可能性。

　　

(SueisuguH, eial::Novet susi£･ptibHitv＼oofor stem.・l-assodated □aeoneciosis of the femoral head in

systemic lupus ervthematosu・Hum Mol Genet 31 (7):1082-109S, 2022.}

動脈硬化症
⑩

・ステロイド剤は動脈硬化を進展させる。

・高血圧症､心筋梗塞､脳梗塞の原因となる。

・大動脈瘤などの原因ともなりうる。

・特に冠動脈硬化症は､生活の質を著し<落

とす。
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うことによって命は助

かるのだけれどもこの

ような合併症が問題に

なります（図⑩）。

　

SLEで臓器障害が誘

発される原因として

は、病気によるものと

薬剤に関連するものが

あります。その結果と

して臓器障害が起こり

薬剤によっても死亡リ

スクが上昇したり日常

生活の質（QOL）が低下

疾

膠原病における合併症

抗リン脂質抗体症候群

　　

(血栓症・習慣流産)

　　　　

腎不全

　　　　

間質性肺炎

肺高血圧症

網膜病変

中枢神経病変

骨組髭症

⑩

治療

糖尿病

血液障害

　　　　　　

消化性潰瘍

高血圧症

動脈硬化症・高脂血症

　　

大腿骨頭無腐性壊死

　　　　　

易感染性

　　　　　　　

白内障・緑内障

　　　　　　

ステロイド精神病

したりとか労働生産性が低下することが起こります｡時間が経過するにつれ

てフレア(再発)を繰り返すことによって臓器障害がどんどん蓄積してくる

ことになりますので､再発を繰り返さないことが大事になります｡再発を起

こすと臓器障害を起こす可能性が２倍ぐらいになってきますし､重大な再発

を起こすほど臓器障害を起こす可能性がより高くなってきます(図⑩⑩⑩)。

　

SLEの臓器障害の基

準があり、これでは臓

器障害が誘発される原

因として、疾患による

ものだけではなく薬剤

によるものも加えてい

きます｡例えば､目の病

変について白内障は病

気によって起こるわけ

ではなくて治療によっ

て起こってくるので

す。治療によって起こ

る障害も含めて指標に

SLEで臓器障害が誘発される原因(海外データ)

複数の厩器簾害への

　　　

伸風

疾患活動性

薬剤関連有書事象

死亡リスクの上昇

qＯＬの低下

気分暉害

作業生産鐙の低下

⑩

していきます（図面⑩）。

　

SLEの治療薬は、この30年間くらいで大きく進歩しています。いくつか

の免疫抑制剤が保険適用になってきています｡アザチオプリンとかシクロフ

ォスフアミドは昔から教科書に載っていたのですけれども､保険適用になっ

たのはつい10年ほど前です。それからパルス療法も皆さんたくさんやられ

ていると思うのですけれども、保険適用になったのはわずか10年前でその
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SLEでは繰り返すフレアだけでなく，

長期間を経て悪化する臓器障害にも注意が必要です

　　　　　

☆]……ﾚﾉ□卜万]ノニ言ﾆﾚｽ:y.',1ｻﾞ]=,jj:J｀(jj万.jT:ﾑ/J万万jj万Tｽﾞとljlﾑj.:,万皿

⑤

疾患由来臓器障唇

薬爾由来臓器障膏

主な臓器廊害＝

・腎症状（ネフローゼ症候群､腎炎等）

・心･肺症状（胸風炎､肺出血等）

・中枢|神経歴|状|（精神/捧害|.辰而管障會|等）

・皮膚症状（蝶形紅斑､溝月様顔貌､クッシング症候群等）

●1:SaCC/AZRCarrest ir^aexC匁jCこ皿ｉ戻福Ｓ

主な臓器障寅：

・躍症状（花燥性角l議炎､緑内障、白内陣等）

・筋･骨格痙状（関訟炎､筋萎縮､骨壊死､骨番霜痙籾

・血管系症状（動脈硬化､心ｉ薗/末梢血管痍患、糖尿病笞）

・腎症状(CKD等）

皿貫霊刀：呑林六字厩学都腎－'カマチＳ漂卿をｓ嘸μ軽部買場児歪

SLEにおいては､フレアの重症度に関わらず、

⑩

フレアの回数が臓器障害の発生リスクと関連すると報告されています(海外データ)

フレアの回数による臓器障害ａ発生リスクの多変量解析b

フレア

(前回の通院時と比/ｘてSLEDAIスコアが4点以上の増加)

軽度～中等度のフレア

(前回の通院侍と比べてSLEDAIスコアが4点以上12点未満の増加)

重度のフレア

(前回の通院時と比べてSLEDAIスコアか12点以上の増加)

2.05 (1.43-2.94) ; p<0.001

1.91 (1.28-2.83) ; p=0.001

2.62 (1.31-5.24) ; p=0.006

皿・2年以内にSLEと診断された患者251例（女性213例、診断時の平均年齢27.9晟〉

皿SLEフレアの回数と臓器障害発生リスクの閲遅を評価ｊ・ために、SLEDAI及びSDIスコアを用いてケースクロスオーバー

　　　　　

法で評価しｔ

EllZX－1994年～2002年

a:ＳＤ訊ユア(SUCCB喜度薫数）による評価
ｂ：肩－曝書が夷生ｉるまでの期簡､nmioia､SL£DAI?:i?X37､ステ○イF累積投与量､瓦マヲリアーの使用､免疫抑制ｉの使周､観農期簡l曹倣とした

　

ロシスティヅク回帰分析
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SLEで用いられる指標

SDI(SLICC障害度指数)
●sLE発症後の臓器障害の発生を評価する｡

●障害は病態とその後遣111あるいはその治l叙こ起因するものか含まれ､活動t生とjま区i池きれる。

評価項目1ま12の臓器力～なり､臓器障匍ま少なくとも6ヵ月間存在するものを評価i7）対象

Ａ.眼痢変（いずれかの曜）2‘222.｡｡､j。ｓ。χt。

⑤

　

Ａ.眼痢変（いずれかの曜）

　

gl畠雲晨

変ないじ視神鰹萎縮

　　　　　　　　　　　　　　

ａ.認知障害（記世障害.計算困難､言語障害､集中力障害､重罵な精神症状等）

　　　　　　　　　　　　　　

b.痙掌（6ヵ月間の治療を必要としたもの）

　

Ｂ,精神神経男変

　　　　

ｃ.脳血管障害（6ヵ月以内に反復している場合はスコア2）

　　　　　　　　　　　　　　

d.脳障杏なしし末梢神経障害（視神鰹を除く）

　　　　　　　　　　　　　　

ｅ.横断性脊髄炎

　

Ｃ.胃病変

　　　　　　

ａ.糸球体濾馮率50％以下

　　　　　　　　　　　　　　

b.蛋白尿3.5g/日以上

　　　　　　　　　　　　　　

∂､肺高血圧症

　　　　　　　　　　　　　　

b.肺線維症

　

Ｄ.肺病変

　　　　　　

ｃ.萎縮肺（面働こよる）

　　　　　　　　　　　　　　

d.胸膜線維化

　　　　　　　　　　　　　　

ｅ.肺梗塞（画像による）

　　　　　　　　　　　　　　

ａ.狭心症ないしバイパス術施行

　　　　　　　　　　　　　　

b.心筋梗塞（6ヵ月以内に反復している場合はスコア2）

　

E.心血管荊雙

　　　　

ｃ.心筋症（心至機能障害）

　　　　　　　　　　　　　　

d.心嚢炎（6ヵ月間）ないし心外膜切除術施行

注:SLE賢・衡こみうｎた不可逆唾岡ｌ｛き・性比無ｌ配恥友月岫唇在ｌる乙のを評価７否.スコアはすべて1附記事項を忿くjであるな’､少な（とも6s月以上間吸を空けて反復して

　

認めらｎた堺湘二はスコアi2と７る.同一病変iiスコア2と評優しなＵ

注;スコア！合卜したものち陪夕ゑ答の傷薯饗の肝価と7i，

Ｅ末梢血管障害

G｡胃腫痢変

H｡筋骨格痢変

I｡皮膚痢変

SLEで用いられる指標

SDI(SLICC障害度指数)
a｡間欠性皺行（6ヵ月間）

b.小組織の欠損

Ｃ.組織欠損（指趾切断等､1指以上であればスコア2）

d.庸愚や責愚老伴う血栓性静脈炎

ａ.十二指腸以降の腹部消化管､肝､牌､胆嚢等の梗恵なしし切除

　

（原因は問わない､2つ以上あればスコア2）

b.眉間膜不全

C.慢性腹膜炎

d.上鄙消化管狭窄なt七外科的手術

ａ.筋萎縮なしも筋力低下

b.関節変形ないし疋jらん性関節炎りlacccねd様関廊炎を含む､骨壊死｛ま鯨外｝

Ｃ,圧迫骨折な1ｔ虚脱を伴う骨粗恕症（骨壊死は除外）

d.無菌性骨壊死（1つ以上あれぱスコア2）

ｅ.骨髄炎

ａ.菊皮を伴う慢性脱毛

b.頭皮と口蓋以外の宿明な癩痕

Ｃ.皮膚潰瘍（6が月間､血栓を除く）

J｡性錐機能篠害

Ｋ.糖尿病（治療と屍達しない）

L､悪性腫循（貝形成は味く､複数あればスコア2）

⑧

注：ＳＬ£発埋喪にみうｎた不可き性男・（活訪性ｄま無関係）必か

　

認められた・會こはスコア12とｉる，円一嘴変はスコア2と肝但しない･
注：スコアを全卜したものがミの壱老の傷・度の肝価となる.

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Gね・a･EMm.:AcUinsifUwぱ¶29-363-319.991
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前は保険が効かなかったのです｡それ以外の免疫調整剤としてはヒドロキシ

クロロキンが10年ほど前に保険適用になっていまして、これは欧米では何

十年も前から最初にステロイドを使う前から使う薬剤ですけれども､それも

ようやく保険適用になりました。

　

生物学的製剤もいくつか使用できるようになってきました｡免疫抑制剤の

中で、ボクロスポリンというのが2021年に治験が終わって申請していて、

今年になって新しい免疫抑制剤（ルプキネス）として発売になりました（図

⑩）。

SLEの治療薬と保険適応の変遷

ステロイド

免疫抑制剤

免疫調整剤

生物学的製剤

⑩

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ソルメドロール(パルス)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2014年(公知申請)

ミソリビン(腎炎)

　　　　　　

アサチオプリッ
1995年(治験)

　　　　　　

2011年(公知申請)

　

シクロスポリン(ネフローゼ)

　　

シクロフォスファミド

　

1996年０台験)

　　　　　　

2011年(公知甲請)

　　　　　　　　　　

タクロリムス(腎炎)ミコフェノール酸モフェチル

　　　　　　　　　　

2007年Ｇ台験)

　　

2015^C公知申請)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ボクロスポリン(腎炎)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2021年(治験:申請中)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ヒドロキシクロロキン

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2015年(治験)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ベリムマブ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2018年(治験)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

アニフロルマブ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2021年(治験)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

リッキシマブ

　

2023年(公知申諦)

※｢本邦禾承認情報を含む｣

　

治療の変遷を示します。ステロイド単独の時代は1980年代です。私が医

者になったのは1981年ですけれどもその頃のSLEの治療は基本はステロイ

ドしかなくて、どの量で治療を開始するかはグループ診療で症状の重症度で

毎回議論して決めていました。初期量は4-8週間程度使用して、落ちついた

ら２週毎に１割減量する形で、大体60-50-40-35-30-25-22.5-20-18 mgとい

う形で減量していきました。 20 mg以下になって落ちついていたら退院とな

っていて、最低でも４ヶ月近い入院、大抵の人は半年ぐらい入院していまし

た。仕事の復帰は15 mgを切って落ちついていたらとされていたので、半年

は絶対仕事に復帰できず､若い女性でやっと仕事についたぽかりとか、これ

14



から仕事に就くとか､もしくは新婚間もない人でこれから子育てをしようか

なと思っている人は半年近く何もできなくなり大変問題になっていました。

　

15 mg以下の減量は2-3ヶ月に1mg毎減量していくのが普通だったのです

けれども、ある量を切ると決まって再燃する人が多かったので､維持量は10

mg程度の人が多かったです｡普段出ている副腎皮質ホルモンの量が４ｍｇ前後

ですから大体その倍以上の量です｡再燃を繰り返してステロイド大量による

副作用が多くの人に出ていた時代でした。1980年代のSLEの治療により命

は助かって予後は大幅に改善したのですが､治療に伴う合併症が多く問題に

なりました。

　

日和見感染症の中でもニューモシスチス肺炎で亡くなる方が多かった｡一

方で超重症の病態には保険は通っていませんでしたがステロイドパルス療

法､保険は通っていた血漿交換療法しかなくて、もともとの病気で亡くなる

方もわずかですがいらしゃいました。それでも北大では､末期腎不全となっ

て透析になった方は少なかったです。

　

ニューモシスチス肺炎の対策と予防は、当時はST合剤（バクタ）しかな

くてこの薬に副作用がある人には使えず､結局使えないまま亡くなった方も

何人かいました。サイトメガロウイルス肺炎対策は､当初無いに等しい状態

だったのでこれに感染するとどうすることもできない人もいました。

　

骨粗夥症対策も最初はカルシウム剤くらいしかなかったのですが､カルシ

ウム剤は飲んでも効きませんから、途中からビタミンＤ製剤が出たのです

が､それもほとんど効かないということで骨粗耘症対策も何もありませんで

した。胃潰瘍対策も私が医者になった頃はH2ブロッカーもまだありません

でした。H2ブロッカーは途中から出てきてやっと使い始めました。特に関

節リウマチの方で痛み止めをたくさん使っている人に多かったのですが､突

然消化管出血をして大量吐血されることは昔からよくありました。今はH2

ブロッカーや、その後PPI（プロトン・ポンプ・インヒビター）というお薬

が出てきたのでそういう方はほとんどいなくなりました。

　

1980年代のSLEで亡くなられた方は､北大第二内科で10例だけだったの

ですけれども、感染症で亡くなった方が５例、心筋梗塞、ステロイドの副作

用ですがこれで亡くなった方が１例､減量で亡くなったと思われる方は血小

板減少１例と自殺も多分精神症状、この２例ぐらいで､原病で亡くなった方

は少なく、治療関連で亡くなった方が多い状況でした（図⑩）。

　

これをほかの施設で見てみると、1950年代ぐらいの外国のデータですけ

れど1950-1980年代では､尿毒症で亡くなる方が16％で､中枢神経症で10％

ぐらいで､原病で亡くなる方が多くて感染症で亡くなる方は少なかった｡市

川先生というのは慶応大学の先生でこの方が1985年に慶応大学でまとめた

例では､原病で亡くなる方は３割くらいで、感染症で亡くなる方が多い。ス
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1980年代のSLE死因
⑩

北大第二内科10例のまとめ

　　

感染症

　

5例(敗血症1例､クリプトコッカス髄膜炎1例､化膿性髄膜炎1例､肺炎２例)

　　

くも膜下出血1例

　　

血小板減少(肺胞出血)1例

　　

心筋梗塞

　　

1例

　　

自殺

　　　

1例

　　

不明

　　　

1例

　　　　

尿毒症

　　　

中枢神経障害

　　

多発性または不明

　　　

気管支肺炎

うつ血性心不全／心筋梗塞

　　　　

悪性腫瘍

　　　　

その他

　

15.8%

　

10.9%

　

14.8%

　

7.8%

3.9%/7.8%

　

1.6%

　

15.6%

　　　　

9.0%

19.4%(9.0%がCN5 lupus)

34.9%(感染症)

　　

8.0%

　　

2.8%

　　

25.9%

テロイドを使って本当の病気で亡くなる人は減ってはいるのですけれども

ステロイドの副作用で亡くなる方は増えているという状態でした。

　

大量投与で生命予後は良なったのですけれども､多くの副作用が問題とな

りました｡ステロイドの長期投与でむしろ副作用による生命予後が問題にな

ってきました。生命予後はよくても生活の質の改善はできていたのか､多分

できていなかった。ただ生きているだけではなくて、普通の人と変わらない

生活を送ることができるのかというところに大きな問題がありました。

　

全身性エリテマトーデスとインターフェロンということで､活動期のSLE

のインターフェロンは非常に上昇していて非活動期では低下しているとい

うことが分かっていました。これをある患者さんで見てみると、DNA抗体が

高かったり活動期にはインターフェロンが高いのですけれども､治療によっ

て疾患が落ちついてくるとインターフェロンも下がってきて､再燃すること

になるとまたインターフェロンが上昇してきているということが分かりま

した。疾患活動性の高いときにインターフェロンが上昇していていかにも

SLEそのものと関連しているように思えました。ところが当時偉い先生がイ

ンターフェロンは身体に良いことをする物質で副作用は何もない、これは

SLEを治すために出てきている物質であるというふうにおっしゃったので、

この研究は行き詰まってしまってこの先は中止になりました。これは1980

年代の前半ぐらいにやっていたことで､今から考えると大変もったいないこ
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とをしたというところです。

　

インターフェロンはDNAやRNAである核酸が身体の中に出てきて、これ

に反応する抗体があると､樹状細胞という免疫を担当する細胞の中のエンド

ロームというところにこれが取り込まれていって、トールライクレセプター

という自然免疫に関係する受容体にくっついて､インターフェロンが出てく

るということが分かっています。 SLEの病態と関係しているウイルス感染が

あったり紫外線を浴びると､組織障害が起こしてインターフェロンが出てく

るのですけれども、それが抗原提示細胞に取り込まれていって、そこから自

己反応性Ｔ細胞があるとＴ細胞が刺激されて､それがＢ細胞を刺激してＢ細

胞が形質細胞に変わって自己抗体をたくさん出してきて､それが身体の中に

ある抗原と反応しまして免疫複合体をつくって、それが組織障害を起こし

て、インターフェロンを放出して、また取り込まれてということで､延々と

このサイクルが回っていく形になって､一回病気が発症すると何かしない限

りはなかなか自然に治ることはないということになります｡SLEは自然免疫

も獲得免疫もどちらも充進していく状態ということになります。

　

ステロイドをいかに早く減量して維持量を減らすかということが一つの

大きな命題になってきました｡ステロイドは正常の方は副腎から出ているホ

ルモンと同じものですから､ステロイドホルモンの基礎分泌量はコルチゾー

ルで20 mgぐらい、プレドニンに換算すると3mgから5mg程度。コルチゾー

ルは生命維持に必須のホルモンなのでこれがないと生きていくことができ

ません。

　

長期にわたってステロイド投与を続けると副腎からの基礎分泌がなくな

ってしまいます｡ステロイド大量投与を行った場合には維持量はプレドニン

5mgぐらいが当面の目標になります｡5mgは大体生命を維持する必要量のス

テロイドを飲んでいると同じことになりますのでこれが目標になりますが、

実際にはステロイド単独治療では10 mg以下になると再燃する人が多くなり

ます｡もしステロイド維持量を5mgにできた場合には極めてゆっくり減量し

ていって副腎不全を生じさせないようにします｡ただ手術や事故などのスト

レスがかかると自立的なステロイド分泌ができないので､ストレスに対応す

るためにステロイドカバーが必要になります｡それをしないと相対的副腎不

全になってしまって命にかかわってきます｡ゆっくり減らしていったときは

lOmg以下で再燃するのでlOmg程度で何とか5mgまで持って行くにはどうし

たらいいかということで免疫抑制剤の併用を考えました。特に1990年代ぐ

らいから保険適用になったミソリビン､その後遅れて適応になったタクロリ

ムスの併用した結果をお示しします。

　　

市立札幌病院の200人近いSLEの方の中で、ミソリビン（ブレディニン）

を使った人が44人いました。それについてミソリビンの効果を見てみたの
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です。Ａというのは当初のステロイドより量を減らすことができた人、つま

り有効。Ｂは減量はできなかったけれども臨床症状が改善した人。ステロイ

ドの量をみてみると開始時の平均で17.8 mg/日で､9-60 mg/日使っています

が、効果判定時には6 mg/日まで減量することができました。開始時と効果

判定時を比べ

ると非常によ

く減量するこ

とができてい

ます(図⑤⑩)。

　

結果をみま

すと､ステロイ

ド減量可能だ

った方は30

例､65％ぐらい

の方がステロ

イドを減らす

ことができま

した｡著効だっ

た方が３割ぐ

らい､有効だっ

た方が４割ぐ

らいですから、

有効と著効を

合わせると

70％ぐらいの

方がミソリビ

ンの効果があ

りました(図

⑩)。副作用も

脱毛ぐらいで

そんなに強い

ものはありま

せんでした｡た

●

方法
1997年から2006年までに
MZR治療を行った44例
ついて後方視的にMZR:
と抗ＤＮＡ抗体の推移等1･
た。

ぐ
治
ご

・治療効果は以下の基準によって決定した。
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- A-1:再燃症例に対しMZRを使用し、一旦増ｉしたス剤を再燃時の使用量よ

　　

り減量可能であったもの。

－Ａ･2:何らかの理由でス剤減量困難でMZRを併用して50％以上ス剤が減量可

　　

能であったもの。

- A-3:ス剤が20％以上減量可能であったもの。

－Ａ,4:ス剤が減量できたもの。

－B:ス剤は減量不能であったが、臨床症状の改善したもの。

－C:ス剤も症状も不変であったもの。

－Ｄ:ス剤の減量の有無にかかわらず、SLEが悪化したもの。

－E:MZRを副作用のために中止したもの。

－F:効果判定不能のもの。

Ａ-1とＡ-2を著効とし、Ｂ以上を有効、ＣとＤを無効とした。

Ａ-Ｄを解析対象とした。

ご
÷
こ

ステロイド剤の推移

葬

・
７
・
よ ‾ｉ‾

一一

甘

⑩

…………1: 17.8±11.8 mg/day

　　

{9-60 mg/day}

び

　　

(5-27.5 ma/day)

12ヵ月:13.9±3.5 mg/day

　　

(8-25 ma/day)

交言∧･ﾆ≒☆11.1±4.9 mg/day

　　

14-25 mg/day)

開始時／効果判定時:p=0.0001

＃0 ＃06 壽＼７

一一

-

Ｆ

だし補体や抗DNA抗体の血清マーカーには有意な変動は認めませんでした。

SLEDAIという病気の活動性をみても有意な変化は認めませんでした。

　

これは５年間の継続率は59％ほどでした。 10年目ぐらいにタクロリムス

という別の薬が出てきたのでそっちに大幅に切り替えてしまったので10年
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間の継続率は３割

を切りました（図

⑩）。その後タクロ

リムス（プログラ

フ）を使えるよう

になっだのでそれ

を使ってみまし

た。これは全部で

60例の方に使っ

た｡全体の方は228

例でした｡ 60 例中

54例、90％ぐらい

に何らかの有効性

が認められまし

た。ステロイドを

減量できた方が45

例、蛋白尿消失又

は減った人が３

例、皮疹の改善し

た人が17例､無効

の人は３例だけで

した（図⑤⑩）。

　

ステロイドの量

を見ると開始時が

平均で12 mg/日、

中央値で10 mg/日

だったものが評価

するときには平均

結果 ⑩

ステロイド減量可能例:30例(65.2%)

- A-1 : 5例(10.9%)

- A-2:8例(17.4%):無効例にlｖｃＹを施行し再投与した1例を含む

- A-3:12例(26.1%):無効例にIVCYを施行し再投与した1例を含む

－Ａ４:5例(10.9%)

B:1例(2.2%)

Ｃ:2例(4.3%)

Ｄ:11例(23.9%) :ステロイド減量による悪化2例を含む

Ｅ：１例、26歳女性、投与３ヵ月めに脱毛で中止

Ｆ：１例、45歳男性、他院でプレドニソロン60 mgとともにＭＺＲを使用さ

れ、効果不明

効果解析可能例(44例)

一著効:13例(29.5%)

一有効:18例(40.9%)

一無効:13例(29.5%)

一有効以上は70.5%

ミソリピンの継続率(５年:59.1%､IO年:27.3%)l

Ｏ
ｇ
ヽ
’
一
ヽ
’
』
一

1.0

0.8

0.6

(Z 0.4

0.2

0.0

０

1000

　

2000 3000　4000　5000　6000　7000

　　　　　　　　　

日数

⑩

で7.5 mg/日、中央値5 mg/日となり、ほとんどの人が10 mg/日から5 mg/日

まで減らすことができました。血清の補体価を見ても30 U/m1だったのが

40 U/m1に有意に上昇していました。抗DNA抗体も44 IU/mlと結構高かっ

たのが､評価するときには16.8 IU/ml と、これも有意に低下させています。

SLEDAIも6.1だったものが3.6ということで有意に低下しています。継続

できていた方が61％、途中で中止された方が31％、中止の理由として薬と

因果関係はないのですが亡くなった方が６名います（図⑩）。５年間の継続

率は65％でした。長く使うと腎障害が起こるという副作用がありますが、

今のところ十数年使っていますが､この薬による腎障害の人はわずかしかい
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１

方法と対象
・1997年から2009年までに当科で加療中のSLE 228例のうち

　

TACを使用した60例(男性8例、女性52例：開始時平均年齢

　

37.8±12.2歳)を対象とした

・後方視的にTAC治療の理由、ス剤量の変化、補体と･抗DNA抗

　

体の推移等について2016乍6月の時点で検討した。

・投与前に何らかの免疫抑制剤を使用していたものが32例で。

　

アザチオプリン8例、ミソリビン22例、シクロフォスファ

　

ミドの間欠大量投与1例とシクロスポリン１例であった。

・皿C開始の理由(ステロイド減量困難な理由)

　

一抗ＤＮＡ抗体高値:

　

29例:(45.3%)

　

一低補体血症:

　　

8例[12.5%1

　

一蛋白尿:

　　　　

9例(14.1%1

　

一皮疹:

　　　　

19例;(29.7%)

　

一関節炎:

　　　　

2例(3.1%)

　

一分娩後の再燃:

　　

1例(1.6%)

　

一血小板減少症:

　　

2例(3.1%)

⑩

9f*ff*≫irH断雲rti

有効性

60例中54例(90.0%)に何らかの有効性が認められた

Cjステロイド減量可能が45例

こj蛋白尿消失～減少が3例

口皮疹の改善が17例

　　

コ特に凍瘤様皮疹の難治例はほぼ皮疹が消失

ａ関節炎の改善が1例

2｡無効３例

3.判定不能３例(早期の中止)

・継続

結果

中止

一引越

一通院中断

一自己希望

一死亡（因果関係無し

　　

・開始早期の感染症

　　

・脳出血

　　

・癌（肺癌、直腸癌）

一副作用（便秘、糖尿病、手指振戦）

一再燃

一治験（ベリムマブ）移行

一薬剤相互作用（ボセンタン）

一他剤の副作用中止

－ 20 －

⑩

37例(61.7%)

23例(38.7%)

３例
４例

２例
６例
１例
3例
２例
３例

２例
１例
１例
１例

⑤



ません｡それほど大き

な副作用も認めてお

りません(図⑩)。

　

タクロリムスは細

胞分裂のこの部分に

効いてきて、ミソリビ

ンはこちらに効いて

くるということで､働

く場所が異なります。

免疫抑制剤の働く場

所が違うので本来は

組み合わせて使うと

いうことを当時は思
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タクロリムスの継続率(5年で65.0%
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投与期間

いもしませんでした｡当時良性疾患に免疫抑制剤を２剤使うということが発

想上なかったのです（図⑩）。

各免疫抑制剤の細胞周期に及ぼす影響
⑩

0KT3

　

Antigen

stimulation

TCR

ステロイド

Tac

CsA

L･２

　　　

GO期

Tcell細胞周期

Siroiimus

Everollmus

GI期

MMF

AZA

S期

細
胞
分
裂

　

その頃私は市立病院で血液疾患もたくさん診ていて､白血病とか悪性リン

パ腫とかは多剤併用化学療法といってたくさんの薬をいろいろ組み合わせ

て使うということをやって、それで予後がすごく良くなっていたので､薬剤

を組み合わせることは普通にしていたのですが､悪性疾患でもない病気に免
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疫抑制剤を２種類とか３種類組み合わせるという発想が当時あればよかっ

たのですけれど、ありませんでした。その後、中国の方からタクロリムスと

MMFという免疫抑制剤を一緒に使ったら良かったという報告があり、日本で

はMMFは当時保険が効いていなかったので、ミソリビンとタクロリムスを

併用したらどうかというマルチターゲット療法を聖路加病院の岡田先生た

ちがやったのです｡そうしたら非常にステロイドを早く減少することができ

たし､尿蛋白もすぐ減らすことができたしアルブミンも増えてきたし補体も

増えてきたということで非常に有効であった｡副作用もそんなに重大なもの

がなかったということで､これは組み合わせて使うことは非常に有効だとい

うことが報告されました｡今や免疫抑制剤は組み合わせて使うのが当たり前

になっております（図⑩）。

結果②臨床パラメータの推移一活動性LN症例－
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試験方法:2008年8月～2011年6月に・魯加－章痛罵においてマルチターゲット療法(タクロリムス＋ミソリピン十ステロイドの3剤併用療法)を6ヵ月以上受け

　　　

たSLE患者12例のうち､活動性LN廬例6價について､皿床パラメータ(ステロイド投与量､隊蛋白､血清アルブミン俵､血清C3値)の推穆を検討した．

Nomura A.et al:Lupus 21(13):1444,2012

　

点滴で使う免疫抑制剤もあります。これは1986年のNIHのデータですが

エンドキサン（シクロフォスフアミド）を大量に使う（IVCY）と、腎予後が

非常に良くて、ステロイド単独だと腎不全になる率が多いというものです。

IVCYをすることによって腎不全になる率が大幅に減ったということで、こ

れは結構衝撃的なデータで､こういう治療をすることによって腎予後を大幅

に改善することが分かりました｡また経口の免疫抑制剤よりも点滴で使った



方が良かったということが分かりました（図⑩）。
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Austin HA, et al:Therapy of lupus nephritis.NEJM 314: 614-619, 1986.

　

これは2012年の治療のガイドラインですが、MMFという経口の免疫抑制

剤またはIVCYを使いましょうというものです。エンドキサン500 mgを２週

毎に６回セットで行うか、500-1000 mg/㎡を月１回を６回行います。それで

うまくいかなかったら剛Fに変えるパターンと、MMFでうまくいかなかった

ら次はIVCYにしましょうとなっています（図⑩⑩）。欧米ではプログラフ

はほとんど使われていなかったので､プログラフとかシクロスポリンは下の

方になっています。日本ではプログラフは上の方になると思います。

　

これは近藤先生が北大第二内科関連の施設のSLEをまとめたものです。

ループス腎炎にIVCYがどの程度影響があったかを調べたものです。その後

に河野先生が､市立病院にいた河野先生の息子さんで今北大の第二内科で講

師をしていますが、雑誌に報告しています。

　

腎生検をした人でクラスIVの人とクラスIV以外の人で腎予後､腎予後とい

うのは透析になるかどうか腎不全になるかどうかをみてみると､クラスIVの

人だけが透析になるような腎不全になり､それ以外の人は透析になることは

ありませんでした。

　

これにIVCYを加えるとどうなったかというと、IVCYをしてもしなくても



ループス腎炎|||/IV型の治療ガイドライン(ACR 2012)
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MMF 2-3 g/日を６ヵ月間

μ萱上。

777じ1-2g/日

ぷに匹

※｢本邦未承認情11を含む･｣

あまり予後には

差はなかった。

IV型に対して

IVCYをしたとき

としなかったと

きでは予後はど

うだったかとい

うとこれも大き

な差はなかっ

た。IVCYの死因

は腎障害で亡く

なる人より別の

改善せず

または IVCY
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＋
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MMF1~29/日
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IVCY
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ステロイドパルスその後

プレドニソロン0.5-1 mg/kg/日

⑩

ことで亡くなる人が多かった。

　

まとめてみると、SLEの予防因子としてはIV型の腎症、高血圧、男性、蛋

白尿が持続している､初期治療の反応不良ということが挙げられているので

すが､北大の第二内科関連では透析に至ったのは数百例中５例しかいなかっ

たので腎予後は良かったということであまり差はなかったということにな

ります｡そもそも日本人は腎予後はもともと悪くなく、欧米やアメリカのデ

　　　　　　　　　　　　　　　　

－24 －



－タを見ると予後が悪い人が多いのです｡今回､IV型と死亡との相関がなか

ったのですが、IVCYが治療の質に対して影響を与えているのではないかと

いうことは検討が必要だという結果になっています。

　

次にヒドロキシクロロキン（プラケニル）です。欧米では関節リウマチと

かSLE、ほかの自己免疫疾患や自己免疫疾患が疑われたらステロイドよりも

どんな治療よりも真っ先にヒドロキシクロロキンを使うというのが普通で

す。日本では保険適用が長くありませんでした｡特にクロロキン製剤なので

クロロキン網膜症に対する忌避感が非常に強くて､マスコミを中心にクロロ

キン網膜症は薬の薬害だとたくさん出たためにヒドロキシクロロキンも使

えなくなり、ほとんど不可能に近いぐらい使えませんでした。やっと2015

年７月に治験を経ましてSLEに保険適用になりました。他の国では中国で

も韓国でも日本以外ではごく当たり前に使っていて日本だけ使えなかった

ものです｡ただ網膜症害には注意が必要です｡一番新しいガイドラインでは

実体重で投与することになっています。

　

ヒドロキシクロロキンの効果は､樹状細胞の中のエンドソームで濃度が高

くなっていって、そこのpHを上げることによってトールライクレセプター

の７と９の働きを抑える薬です｡その結果としてインターフェロンａの産生

を抑えます。インターフェロンを抑えることができる薬なのでSLEに効く

ということになります。さらに良いことは血漿中の糖の濃度を改善させた

り、脂質のプロファイルを改善させるほかに抗血栓作用があることで、目の

副作用がなければ大変良い薬ということになります。

　

これは私か市立病院の退職間際のときから桑園中央病院にかけて使った

方で、今桑園中央病院に来ている患者さん31名の方で調べた結果です（図

⑩）。プレドニンはすでに5.6mgで（O-10 mg/日）で、5 mg/日が一番多いの

ですが､他にもタク

ロリムスとかミソ

リビン、MMFを併用

しています｡治療途

中で１名の方だけ

内服直後に皮疹が

出たので除外され

ています｡結果とし

てヒドロキシクロ

ロキンを追加して

もまだだめで治療

を強化した人が11

名いて､何もしなく

ヒドロキシクロロキンの使用経験

・全身性エリテマトーデス31名に使用

　　

匝

　

－(SLE/APS全患者は94名)

・男女比5:26

・平均年齢47.5±13.3歳(24-74歳)

・ステロイド量(プレドニソロン換算)

　

-5.6±2.3 mg/day (0-10 mg/day)(5 mgが21名と最

　　

多)

・併用薬

　

-Tac

　

14名(1.5 mg 2名、2mg2名、3 mglO名)

　

-MZR

　

9名(150 mg 7名、200mg 1名、300mg 1名)

　

-MMF 2名(1.59 2名}
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て済んだ人が13

名。治療を減弱し

た人、ステロイド

を減らしたり､HCQ

減量したり、免疫

抑制剤を中止した

人が７名(図⑩)。

ステロイドの量を

見てみると、全体

で5.58 mg/日か

ら4.80 mg/日で

３年ぐらいしか見

ヒドロキシクロロキン使用経験の結

・治療中断1名:内服直後の皮疹（解析から除外）

・投与期間:1,021±418日(21-1,706日）

・途中での経過

一治療強化したもの

　　

・ベリムマブ追加

　　

・免疫抑制剤の変更ないし追加

一不変

一治療減弱したもの

　　

・ステロイド減量

　　

・ＨＣＱ減量

　　

・免疫抑制剤中止

11名

７名

４名

１３名

７名

砧
謡
循

⑩

ていないのでそんなに落ちていない､ちょっと減っている程度です｡途中で

治療強化した人はステロイドを増やしたりしていますから一旦上がってい

るのですが、何が効いているか分かりませんけれどもそのまま減っている。

治療を強化しなくて済んだ方についても5.2 mg/日から4.5 mg/日になりま

した（図⑩）。特徴的なのは抗DNA抗体の変遷です。全体で見ても最後は減

っているのですが､治療を強化しなくて済んだ人を見てみると、途中の段階
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抗DNA抗体の変遷　　　匯
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でもDNA抗体が23IU/mlもあったものが8.30 IU/mlへ､最終でも8.4 IU/ml

ということで低下しています。単独で済んだ人は最初から有意にDNA抗体

を減らすことができました（図⑩）。

　

SLEDAIも最初

から有意に、疾患

活動性も減らすこ

とができていま

す。途中で治療を

強化する人と強化

しなかった人で何

か違うかとみてみ

るとほとんど何も

差がないのですが

　

（図⑩）、唯一ヒ

ドロキシクロロキ

ンを開始するとき

のSLEDAI、SLE活

　　

男女比

開始時年齢

CH50(Ｕ/ml)

C3くmg/dl)

C4 (mg/d!)

anti-DNA(U/m!)

SLEDAI

duration

steroid(mg/day)

F9/M2

43.7±4､0

31.1士3.9

65.8±4.4

12､1±2.1

　

30､2±8.0

　

7.2±0.9

1200.8±121.0

　

6.2±0.7

F18/M2

49.7士3.0

37.1士3.0

74.2±3.4

13.0±1.6

23.5±6.1

4.4±0.7

917.6±92.1

5.3±0.5

0.5234

0.2428

0.2339

0.1447

0.7316

0-5147

0.0205

0.0731

0.2799

⑩

動性をみてみると（図⑩）、途中で治療を強化した人の方がSLEDAIが高く

て、強化しなくて済んだ人はそんなに高くなかった。そこだけが有意差があ

りました。

　

ヒドロキシクロロキンをまとめますと､明らかな副作用は皮疹の１名だけ

でした。もともとSLEの網膜病変は眼科の方で評価できないから使わない

でくださいという方がいました。11名は途中で治療強化が必要でした。ヒ

ドロキシクロロキンは日本以外ではSLEの基礎薬として診断時から使用さ

れているのですけれども､日本ではステロイド剤の治療後に追加して使用さ

れることが多いので､その結果としてヒドロキシクロロキンの追加投与の効

果を調べることができました｡35. 5%の人ではヒドロキシクロロキンの追加

では充分にコントロールができませんでした。

　

治療強化群のSLEDAIは非強化群に比べてヒドロキシクロロキン開始時に

SLEDAIが高く、重症者では効果が不足する可能性が考えられます。他の方

法と組み合わせて治療する必要があると考えられます。

　

次に生物学的製剤ですけれども、疾患活動性とDNA抗体とBLyS、Ｔ細胞

を刺激するサイトカインですけれども、それの濃度を、相関関係を調べてみ

るとそれぞれ相関しているということが示されています（図⑩）。抗DNA抗

体が高い人は疾患活動性が高いし、BLySというサイトカインも高いという

ことを示しています。

　

ベリムマブ（ベンリスタ）という生物学的製剤です。 BLySに対するモノ
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血中BLyS濃度・疾患活動性・自己抗
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ﾌﾟ多セボ併用食:3a5､.4IU/mL
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BLyS

⑩

⑥

p=0.0127→

ａ：独立変数は､前回1万問暁のBLySfi

　

(他のすべての変取は､今回の訪間時のき定値を夕照する)

●了●ＩＡＣＲ基準を満たすSLE患者245例（女性92％、18歳以上）

駆‐12年以上追跡し､3～6ヵ月ごとに各ﾊﾟﾗﾒｰﾀを測定し､多変量解析(ANOVA)によって相関関係を推定した。

PetriM a a.:ArthriにS Rheum 58: 2453-2459, 200S

抗dsDNA抗体価のベースラインからの変化率は、ベンリスタ併用群

　

プラセボ併用群で4週時から52週時まで有意差が認められました

　　　　　　　　　　　

(pく0.0001､Wilcoxon検定)

抗ｄＳＤＮＡ抗体価のペースラインからの変化率の推移

　

５２適時のSELENA SLEDAI免疫系の改普率

　　　　

Eその他の評価項目；サブグループ解析］

　　　　　　　

（抗ｄｓＤＮＡ抗体等’）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（哨Eその他の評価項目；サプグループ解祈）
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C3値、C4値のベースラインからの変化率はいずれも、ベンリスタ併用群と

　　

プラセボ併用群で4週時から52週時まで有意差が認められました

　　　　　　　　　　　　　　

(p＜o､05､ANCOVAモデル)

　　　　

Ｃ３値及びＣ４値のベースラインからの変化率の推移(調整済み平均値)

　　　　　　　　　　　　

[その他の評価項目;サプグルーブ解析]

　　　　　　　

Ｃ３値の変化率

→-ﾍﾞﾝﾘｽﾀ佛用R Cn=344)
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Ｃ４値の変ｔ率

→－ペンリスタ併用W(n=139)

→一ﾌﾟﾗｾﾎﾞ併用群(n=77)

⑩

0 4 8 12 16 20 24 28 32 36 40 44 48 52(3)

　　　　　　

投与期間

‘:p<0.0ひ０１ ｓ●：ｐ≪0.001 T：ｐく.0.01　忿:p<O.OS vs.プラセボ併尼麗

Ｓａ１り気団のうＳペースライン時に■.m(is.≫.の愚老（C3く:90mg/dLC4くlOmg/dU

p｛亘：投与1卜、ペースライン吟のバイオマーカー1!､ぺースライン1きのISELBWSL£ＤＡａコア（≦9点vs.≧10点j、ll共変量としntANCOVAモデル

ﾍﾞｰｽﾗｲﾝのC3こ均き

　

ﾍﾞﾝﾘｽﾀ魯.吊群:66.64mg/(iL

　　　　　　　　　

ブラでボ併吊り:6-'.8?mg./dし

　　　　　　

㎜■■■■■■㎜■㎜■■■■■■㎜■㎜㎜㎜㎜一＝＝

ペー又ﾗｲﾝ江4平勾値 ペンJｽﾞﾀ併用鉾:6.3!mg/dL

プ5セ咸併用E; 6.53mg/dL

一一………一一一一-

7.岡法及ぴ用量に里達する作意1扱聘】

7.1 WR{こよる治霞反応ｔ通常投与謔姶がち6ヵ月以内に憚られる.6ヵ月以内に冶覆反応冽夥らｎなし頃合心､本剤の治療計－の継擾を慎重に再考ｉるこ＆
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ステロイド1日投与量のベースラインからの変化量は、ベンリスタ併用群ど

　　

プラセボ併用群で8週時から52週時まで有意差が認められました

　　　　　　　　　　　　　

(p<0.05､ANCOVAモデル）

ステロイド1日投与里のベースラインからの変化量の推移

　　

初回のフレア(BILAG 1A/2Bで定義゜）
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7.用法及び徊●Ｅ・逢する注意l抜砕1
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クローム抗体ですけれども、これを使うと抗DNA抗体が投与開始当初から

低下していることを示しています。 SLEDAIの改善率は52週時のプラセボに

比べてベンリスタの方が疾患活動性を抑えることができることを示してい

ます（図⑥）。補体をみたものですけれども、プラセボに比べてベンリスタ

を使った方がどちらも補体が大きく改善していることを示しています（図

図）。ステロイドの量もプラセボも大きく減ってはいるのですけれども、ベ

ンリスタの方が大きくステロイドを減量することができたことを示してい

ますし､再発のリスクもプラセボで33％ですけれども､ペンリスタでは21％

ということで有効です（図⑩）。

　

この生物学的製剤はリウマチで使っている生物学的製剤のように非常に

劇的に著効するというものではなくて､本当に効いているのかなという感じ

の薬なのですけれども､プログラフにしてもミソリビンにしても使った当初

は効いているか効いていないのかよく分からないのですけれども長い期間

根気強く使っていると効いてくる。プラケニルもそうです。そういう薬の方

が実はSLEによく効きやすいようです。

　

当初16人の方に使ってみたわけですけれども、プレドニン5mgにヒドロ

キシクロロキンとタクロリムスを使っているときに抗DNA抗体がちょっと

上がってきていて補体も落ちてきてあまり症状はなかったのですけれども、

プレドニン5mgですからステロイドを増やすことをしたくないのでベリム

マブを追加したところ、抗DNA抗体がじわっと下がって補体もじわっと少

しずつ上がっていることを示しています。

　

もう１例ですけれども､プレドニン5mgとミソリビンとタクロリムスを一

緒に使っていて、抗DNA抗体が60 1U/m1とすごく上がっている状態で、こ

こでベリムマブを使うとその後ゆっくりですけれども下がってきていて､半

分くらいまで抗DNA抗体が下がってきています。今のところ明らかな副作

用はありません｡これは自己注射で使うこともできるし点滴で使うこともで

きます｡自己注射をしている人は若い人が多いのですけれども皆さん問題な

くやっています｡抗DNA抗体は１例を除いて上昇している人はなかった。ほ

かの薬も使っているのですけれども疾患活動性はベリムマブを使うことに

よって落ちついています。

　

アニフロルマブ（サフネロー）はインターフェロンαに対するモノクロー

ナル抗体です｡インターフェロンが上昇している時期に急性期に効果があり

ますけれども､インターフェロンだけを抑えることで果たしてほかのサイク

ルを抑えるかどうかについてはちょっと微妙なのですけれども､使っている

ところの話によると結構効いているということです｡ただウイルス感染症の

増加に注意が必要だと言われています｡私自身は使ったことがないので評価

はできません。
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リツキシマブはすごく効果を実感できる生物学的製剤で､非常に強力な生

物学的製剤です。CD20陽性Ｂ細胞型非ホジキンリンパ腫における標準治療

薬です｡この非ホジキンリンパ腫に対してリツキシマブが出てきたことによ

って予後が大幅に改善しました。 CD20に反応する部分、マウスの蛋白質で

ほかの部分はヒトの蛋白質ということで､マウスと人の蛋白質を併せたもの

でキメラ抗体といいます｡点滴で注入したときに副作用が出やすいというこ

とがあります｡この反応が初期に認められるほかはそんなに大きな副作用は

ありません｡非常に重症な中枢神経ループスやループス腎炎に著効した報告

があり、2023年３月にループス腎炎に公知申請で適応されています。半年

毎に500 mg/㎡の投与、大体１本を２コース行うことで十分な効果がありま

す。SLEは２コースで充分ですがリンパ腫は８コース行います。その後に血

液の中のＢ細胞の値を調べることができるので､調べた上でさらに追加した

り、半年毎ぐらいにやる人もいます。

　

SLEにおけるTreat

　

to

　

Target

　

というのは治療目標ということですけ

れども、例えば糖尿病の人ならヘモグロビンAlcを７％以下にしましょう

とか､高血圧の人でしたら血圧は140／90以下にしましょう、今はもっと厳

しくて126／85以下にするなどの治療目標があります。

　

SLEにおける治療目標は何かというと、お手元の資料（図図）にも書いて

ありますけれども、まず一つは再燃を抑えることが現実的なSLEにおける

SLEにおけるTreat to Target
SLEにおtするTreatto Targetの国際委員会（Ｔ２Ｔ/SLE Working Group)は､治療目標を瓦解もしくは可能な限り
の低疾思活動性と定め､少なくとも1つの指標(SLEDAI、BILAG､SLAMなど）を活用して疾思丿舌動性を定期的に評

価することを推奨しています。

また､ＱＯＬを低下させる倦怠感や痛み､抑うつなども積極的にﾀ4処すぺきとしています。

１ SLEの治療目標は全身症状及び臓器病変の寛解、困難な場合は可能な限りの低疾患活動性とすぺきである。

活動性は検証済みの活動性スコア､臓器特異的マーカー、もしくは両者の測定による。

　　　　　　　　

一一一

３１床的に無症状で持続的な血清学的な活勘性のみで治療強化することは勧められない。

　　

ダメージを増やさなしにとがSLEの主要な治療のゴールである｡

５ Health Related quality of lire (QOL)を低下させる僊怠感や痛み､抑うつなどにも積極的に苅処すぺきてある、

６腎病変を早勲こ認識し治療することが強く勧められる。

７ループス腎炎では予後改善のため､貰解導入ののちに少なくとも3年問の免・抑制維持療法が勣められる。

　

９抗ﾘﾝ脂貿抗侭症候群問遠の病態の予防をSLE治療の到逗点とすべきである、

　

０他の治療に問わらす､抗ﾏﾗﾘｱ薬の使用を熟慮する。

Ｕいずれの免疫抑制療法においても､合併症コントローJしのための適切な治療の追加を考慮すぺきである。

⑩

SLEDAI:SLE Disease Acti・迦VIndex, BIlaG:British Isles Lupus Assessr･enC Group, SLAM:Systemic Lupus A<:cﾇ喊VMe≪ures

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｙ如Ⅵﾒ吻*ortn Rf t±a': Ann RfleumOiS73:558-m:ｱ.JOW

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

日Ｒ直人;ヨま内科t?£jal£103::':65･2473,20μ
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目標であり、治療のゴールとすべきです。それとダメージを増やさないこと

がSLEの主要な治療のゴールです｡要は組織障害を増やさないこと。維持療

法では最小限のステロイドで疾患のコントロールを行い､可能であればステ

ロイドは完全に中止するというのが目標です｡維持治療にかかわらず抗マラ

リア薬、ヒドロキシクロロキンの治療を熟慮します。ヒドロキシクロロキン

を使うことが最低限の条件です｡もともとの自己免疫を起こす病態というの

は治すことができないので､それを抑えるためにステロイドではなくてヒド

ロキシクロロキンを使いたいということです。

　

寛解とか低疾患活動性の定義とは何かというと、SLEDAI臨床的活動性の

定義がありまして（図⑩）、点数はいろいろついていて例えば尿蛋白が出て

寛解及び低疾患活動性
ＳＬＥの寛解の定義

■Zenらによる冤解の定義1）

完全貫解

・９Ｕ

　

(ステロイドの便用なし)

饉床的菟解

　

(ステロイドの使用あり)

X-1； SLeDAl-2Kによる評価

なし

なし

なし

　

なし

　

あり

あり又はなし

　

ステロイド投与輿

(ﾌﾟlzドニソン･換鄭

　　

Onig/日

　　

Omg/日

　

1～5m9/a

■DORIS (definitions of remission in SLE)による竟解の定扱2･3）

且床的貫

解

治療あり

治療なし

０貞

○点

籾
剔

く0.5占

く0､5点

く5m9/a

Omg/日

※2 :litDNA抗体が正常よ限以よｉぴ/又は禰体ｾﾞ正蔵７１以７!こ嘱竿Ｅ疾９１動・ｌりとｔ饅しｔ

４：ﾌﾞyﾄﾆﾉﾝはオ邦来発売,ｔ卜口で承Ｃされているﾌﾞｯﾄﾆﾉｺし1二の用皿iil巳5～esmg

可
可
可

可
可

⑩

不可

可
可

可

不可

　　

ll2・I.'･●;･l j4n.!l.･l･j・.:；･･･:;;:y.こ

;i V3ti-.･リベ･-..1･ぺ!，4-.-;･.-心-･,ごｰ‥'Ｌ ｙｊﾄﾞ●．

y, Ga-.w " ･'

いれば４点とか、尿沈涜が出ていれば４点とか、抗DNA抗体が高いと２点、

血清補体価が低いと２点なのですけれども、血清学的な反応は無視して、血

清学的反応はないことがいいですけれどもあってもいいですよという定義

です。それでＯ点を目指しましょう。医師の評価というのがあるのですけれ

ども、３センチの活動制スケールの中で0.5センチ以下を目指しましょう

ということ、プレドニンが5 mg/日以下、ただし抗マラリア薬は使っていて

いいですとか､免疫抑制剤は使用していても使用していなくてもいいという

ものです｡図は古いものでとりあえずこういうものがあったということで見
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ていてください。

　

こちらは今の寛解の定義です（図図）。これは2017年の定義で副腎皮質

SLEの低疾患活動性の定義

●ＳＬＥの症状･臓器病変は多様性が大きいため疾患活動性の基準設定ｶ嘔l難で、

低疾患活動性基準について十分なコンセンサスは得られてはいなかった1）

●SLEDAI…臓器障害の重症度評価が害q愛。

●ＢＩＬＡＧ

　

･‥全体的で詳細な評価が得られるが､評価項目力t多いため煩雑。

■2015年､Ｔ２Ｔで使用できる低疾患活動性基準の作成を目的に、

　

LLDAS (Lupus Low Disease Activity state)を提唱1）

　　

LLDAS (lupuslow diseaseactivH7state)の定義2）

疾匙舌動性

1.SLEDAI-2K≦4かつ主要な活動性臓器病変（腎･中枢神経･心嚇･血管炎一発熱）がなく、

　

溶血性貧血､活動性消化管病変がない

２．前回評価時と比較して新たなSLEに伴う症候がない

3. SELENA-SLEDAIに基づく医師による全般評価(0-3)≦１

免胞印制治療
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⑥

ホルモンが7.5 mg/日以下を目指すことになっていて、SLEDAIは４点以下

で、かつ主要な活動性臓器病変がないということです。

　

これは2021年に寛解の定義が変わりまして、臨床的SLEDAI 0点は同じな

のですけれども免疫学的検査にこだわらない。

　

抗DNA抗体や補体にこだわ

らなくて、医師の全般評価は0.5以下で、抗マラリア薬、少量のステロイ

ド、プレドニンは5nig/日

以下、生物学的製剤を含

む安定した免疫抑制剤な

どで治療を受けている状

態であれば寛解と定義し

ましょうと決まりまし

た。臨床的SLEDAIが０

点、」プレドニン0.5 mg/

日以下で安定していれば

寛解ということになりま

す（図⑥）。

2021年版SLE寛解の定義(DORIS)

・臨床的SLEDAI=O

・医師全般評価(PGA)く0.5 (0-3)

　

一免疫学的検査にこだわらない(抗DNA抗体,C3,C4)

　

一抗マラリア薬,少量のステロイド(プレドニソロン5

　　

mg/日以下),生物学的製剤を含む安定した免疫抑

　　

制剤などによる治療を受けている。

血清反応にこだわらなくなった｡臨床的SLEDAIがＯ点で、

PGA<0.5であれば､プレドニソロン5mg/日以下で安定した

併用薬であれば寛解と定義される。
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それを目指すためにはどうするかということで治療目標｡これは日本リウ

マチ学会で決められたものですけれども､生命予後のさらなる改善に加えて

長期にわたって患者の生活の質を落とさないこと。｢SLEではない健常者と

何も変わらない社会活動を行えること｣この状態を維持することが治療の目

標ですよと現在はなっています。

　

若い女性に好発して、妊娠･出産・育児が必要になるのでここをきちっと

できて､労働生産性もきちっと保っていって社会的寛解を維持していくこと

が目標になっています。

　

これは2019年に日本リウマチ学会がつくったSLEの治療ガイドラインで

す(図母》)。まずSLEと診断します。まずヒドロキシクロロキンを考えまし

SLEの治療ガイドライン
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よう、副作用がなければ最初に使いましょう。腎障害があれば腎生検の程度

によってその先の治療法をいろいろ考えていきましょう｡ループス腎炎以外

だったらそれぞれの病態に応じてステロイドをどうしましょうかと細かく

決められています。

　

皮膚の場合にはステロイドを外用で使ってみてうまくいかなければヒド

ロキシクロロキンを使ってステロイドを使いましょう｡治療の反応が悪けれ

ばその後の治療法をまた考えていきましょうと､最終的には寛解維持療法に



しましょうということで､ヒドロキシクロロキンに少量のステロイドをプラ

スマイナス、あるかないかですけれども、それからこのような免疫抑制剤ベ

リムマブをプラスマイナスで考えていきますよということ｡これが日本の治

療ガイドラインです。

　

その後2023年にヨーロッパリウマチ学会からSLEの推奨というのが出て

います。患者さんと治療の意思決定の共有を行いましょうというのが一つ。

SLEの疾患の活動性は検証された評価方法を用いて治療の都度に評価しま

しょうということが言われています。できればステロイドは5 mg/日以下に

して活動性がなければ中止を考えましょうというのが一つの目標になって

います。このほかにもいろいろなことが書かれています｡寛解期が達成され

ているSLEの患者さんではステロイドを中止してその後徐々にほかの治療

薬も減量していくことも考えましょうとも言われています｡今回ステロイド

を止めましょうというのが一つの目標になっています（図⑩⑩51）。

　

これが新しい治療の推奨ですけれども､ループス腎炎以外の治療法ではま

ずヒドロキシクロロキンを使える人には使い､最初にステロイドを使うので

すけれども使って落ちついていたら止めることを考えましょうと書かれて

いて、軽症の場合にはメソトレキサートかアザチオプリン、MMFなども考え

ますけれども､そのほかにベリムマブもしくはアニフロルマブを考えてもい
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A.SL£では､愚者叙育や意思決定の共有を行ほ愚者や社会£かかるコストを考虚した､総合的かつ

　

個々に応じた管理が心要である．

B. SLEffl:疾患活動性は､・器霞害の評価（少なくとも年1回）と共に､検証された評価方法を用いて、

　

珍療の都度（頻反は医師の判断1こよる.)rHffすぺきでめる。

C｡長期的な転冊を改魯すｉためには､Bmi＼防止､禁煙､健康的で/５ンス応とれた食事､定期的な運

　

動骨の健庚を促進する刃策を含む皿入が重要である

o.ma＼こよる冶覆は．愚巻の特徴､臓器病変の種類と垂痙度､ｉ－こ腿達する有杏事象､併存戻恩、

　

臓器喧吾の進行ﾘｽｸ､愚者の好朗こよって指示される．

E. SLED早期診断（血清学的坪価を含む）、皿器病変（特に腎炎）の定期的なスク升ニング､寛

　

瞬を目指した迅速な治覆開始（見解が不可－な場合｛ま民恵活動性の低下｝、冶－こ刃する厳格

　

・iTVtアランス|ま､再燃や輿器瞳害者予防し､予後を改善し､Ｑ（ｔを高ぬるたＳこ不可欠である．

全てのタスクフォースメンバーが､各柵ｉ／ズチートメンＮこＳゝてro (s-a;く円家ぶt･-;~■10 il∽％同冑ｉる）の皿で示λ
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いし､それからプログラフなどのカルシニュウリン阻害剤も考えてもいいと

書かれています｡非常に重症の場合にはリツキシマブを考えていいという形

になっています（図52）。ループス腎炎についても同じようにまずヒドロ

キシクロロキンを考えます｡ステロイドの量も結構多いとされているのです

けれども最終的には中止も考慮しましょう､そのほかに免疫抑制剤をいろい

ろ考えてみましょうというようなことが書かれています（図53）。

　

そのほかに腎障害が出てきた場合にはSGLT2阻害剤と言って糖尿病の薬

でおしっこの中に糖を出す薬ですけれども､これを使うことによって腎障害

の進行を抑えること､場合によっては改善させることができるのでそういう

ことも考えてもいいということが書かれています｡抗リン脂質抗体症候群で

は抗血栓療法などが必要になってくることがあります。

　

現在私のSLEの患者さんで臨床的寛解をどの程度達成しているかを調べ

てみました。現在桑園中央病院には86人のSLEの方がいまして、当院初診

時は53.6歳です。診断してから何十年も経った患者さんばかりで若い人は

入っていませんが、治療状況、SLEDAI、抗DNA抗体、補体の状況などを調

べてみました。

　

ステロイドの量O、

12人、2.5ingが１人、

使つていない人が10名ぐらい、1mgが１人、

3mgが８人、４ｍｇが９人、5mgの人が43人。

2mgが
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目標が5mgだったので5mgの人が大半ですが､6mgの人がまだ４人もいると

いうところにちょっと問題があります｡免疫抑制剤はタクロリムスを使って

いる人が31人、ミソリビンが11人、MMFが６人、アザチオプリン３人、ヒ

ドロキシクロロキンが33人､ベリムマブはこの当時15人｡透析になってい

る人も５人います｡血小板が減っている人がいて、血小板が減っている人に

ITP（特発性血小板減少性紫斑病）の薬でエルトロンボパグという薬を使っ

ている人が２名います。

　

臨床的SLEDAIがＯ点の人が全部で64人、そのうち36人が血清学的活動

性もない、６人ではステロイドがなくて、30人がステロイド5mg以下なの

で､2017年の当日の完全寛解は36人で､28名の人は血清学的異常はあるの

ですけれども２名はステロイドがなくて、24名がプレドニソロン5mg以下

ですから、2021年の寛解基準は64名の方が満たしていることになってい

て、28名は2017年の臨床的寛解を充たしています。２名はプレドニン6nig

で除外、これは寛解に入っていません。 SLEDAI 1の人が15名いて、白血球

減少症で１点になってしまっています｡７名で尿蛋白が出ていたり細胞性円

柱が出ているので臨床的SLEDAIは４ということで寛解に入っていません。

SLEDAI 5点の人が２名でした（図54）。



●

当院SLEの臨床的寛解達成割合

一門ｍ7Ａ

54

　

詣ごここﾑごし賢旧匹誰尨し

－2?留琵ご7屋

　

，２４名でブレにソロン5mg/日以下

　

DORIS 2021寛解(DORIS 2017臨床的寛解)

1:15名(全例、白血球減少)

　

－7名は血清学的に活動性無し

　　　　

・１名でステロイド荊･

　　　　

９５名でプレドニソロン5mg/日以下

　　　　

≫1名はプレドニゾロン6mg/日

　

－８名で血清学的異常あり

　　　　

≫全例でブレドニソロン5mg/日以下

４:7名(全例尿所見陽性(尿蛋白陽性または細胞性円柱))

　

－１名で低桶体血漿あり

　　　　

≫ブレドニソロン6mg/日

　

一哺り血滑学的活動性無し

　　　　

・１名でステロイド鰍･Cmzr併用)

　　　　

ｉ５名でプレドニソロン5mg/日以下

５：２名(白血球減少十尿所見陽性)

　

一全例でフレドニソロン5mg/日

　

低疾患活動性を達成している人は2017年版ではSLEDAI 5の２名以外86

名中84名97.7%の人は満たしているし、2021年版では５点の人とプレド

ニソロン6mgの人は入らないので80人、93％が満たしているということに

なります。2021年版では72％の人が臨床的寛解を充たしているという形で

大変良い人ばかりいるのです。

　

どうしてそうなっているかというと､当科は落ちついている患者さんを引

き継いでいる片寄りがあるので､多くの患者さんがステロイド5mg以下を達

成できていて、ステロイドなしの人が10名いるという状況、そういう人が

多かったのでああいう良い結果になっています。

　　

2021年版では治療のあるなしに無関係に全部良ければ5mg以下でも臨

床的寛解になっているのですけれども、これは果たして2017年版と2021

年版がどう違うか今後さらに検討する必要があると思うので､この後基準が

変わってくるかもしれません。

　　

最後にステロイドは中止可能かということです。実際に中止できている

患者さんは86人中10人いるから数パーセントは可能。中止可能例の多く

は免疫抑制剤を併用しているということになります｡ただし多くの人は副腎

からの必要なホルモン量がプレドニン４ｍｇ前後なので長期のステロイドを
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使用した後に４ｍｇより減らすことは副腎不全の恐れがあるのであまり早く

減らすことはうまくないので､まず5mgを目標として5mgで落ちついていた

らゆっくり減らす｡5mgから先は半年に1mgとか場合によったら１年に1 mg

とか減らしていくといつの間にか止められる人がいる｡それでも1mgから０

にして絶対何も起こらないだろうと思ったらその後副腎不全になった人も

いますので､かなり慎重に減らしていかないといけないということになりま

す。

　

現在複数の免疫抑制剤とヒドロキシクロロキンに加えて生物学的製剤の

登場によって､ステロイド維持量の低下に併せてステロイド中止例も今後さ

らに増えてくるということが予想されると考えています。以上です。

　

皆さまのご参考になれば幸いです。ご静聴ありがとうございました。

　　　　　　　　　　　　　　

(2024.9.29

　

函館市総合保健センターにて)

｜向井先生には、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

１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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----一女一一一…-一吟一一-一吟

･ｋ--…---

網走地区医療講演会・相談会を終え･こ

(岡本由加里)

　

11月30日網走市オホーツク文化交流センターにて医療講演会・相談会を

開催しました。 10名程の参加がありました。

　

講師に旭川医科大学教授の牧野雄一先生を迎え、「膠原病の基礎知識と最

近の話題」と題しご講演をいただきました。その後先生を交え参加者との交

流会。ざっくばらんに質問や意見などがあり、和やかな時間でした。普段の

診療ではなかなかゆっくり主治医と話す時間はないので､とても貴重な時間

でした。

　

講演録は難病連と牧野先生のご協力により次号に掲載できる予定です。

少々お待ちください。

　

開催前日、難病連の皆さん､網走地区保健所の皆さん等と一緒に食事の機

会があり、美味しいお料理に舌鼓を打ちながら地域の医療･福祉の“ナマの

話題一問題”を伺うことができました。札幌にいては分からない視点に気付

くことができました。
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患者会11－ダー養成研修会に参加して
永--…-一吟一一一一一･･

　

2/1（土）、

会が行われ、

た。

(運営委員

　

前川しのぶ)

2/2（日）に幕張国際研修センターで患者会リーダー養成研修

膠原病友の会北海道支部としては久しぶりの参加となりまし

　

全国各地、北は北海道から南は沖縄まで23名が集まり、講義やグループ

ワークを行いました。

　　

・ささえあい医療人権センター

　

理事長

　　　　

山口育子氏

　　

・難病相談支援センター相談員OB

　　　　　　

川尻洋美氏

　　

・日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）副代表

　

大柄嘉宏氏

３名による講義の内容も大変参考になり、また集まった患者会の皆さんも

とても熱量があり、意見交換も活気がありました。

　

まだ立ち上げ１年程の会は会員数や資金不足に悩まれていました。

　

立ち上げて数十年の会は、どこも高齢化による会員数減少、新たな入会

が少なくなっており、運営をしていく人材探しも大変になっていることが

問題となっていました。今回の研修会の内容は、今後の友の会の運営に参

考になるものばかりでした。

　

この度の研修を企画してくださったＪＰＡの皆様、貴重な経験をさせて

いただきました友の会の皆様に心より感謝申し上げます。
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⊂⊇に⊇

《旭川地区(ひまわり会)》

＊＊＊「RDD20Z5 1N 旭川」に参加して＊＊＊

(旭川地区担当

　

井下浩美)

　

２月２日、旭川で初めてＲＤＤ世界希少｡難治性疾患の日の医療講演会が

ありました。演者は自身が難病、障害者でありながら、医療者として社会に

参加している、精神科医の福場将太先生でした｡私たち難病患者は症状の個

人差がかなりあり、一括して表現することが非常に難しいです。同じ病名で

も症状が違う､でも抱えている悩み等は近いものがあるのでは？と思ってい

たところに福場先生の話はとても意義のあるものでした。難病からの「3つ

の回復や心の回復を妨げる感情」など私の心にストンと落ちるものがありま

した。会場の中の講演会を聞いている人達もそうなのではと思いました｡現

在､難病連旭川支部は休会になっていますがこれを機にまた再開してくれる

こと祈ってます。私は膠原病（SLE）ですが、友の会の皆さんに支えられて

これまでやってこれた気がします｡また難病連で仕事させていただけたから

社会からの疎外感や仲間外れ感を持たずに入れたのではと思っています｡今

回の講演会に参加して、改めて患者会の存在意義が強くなりました。
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《札幌地区(アップル会)》

＊＊＊

　

チャ11ティー々11スマスパーティー

　

＊＊＊

(札幌地区担当：杉山喜美子)

　

2024年12月８日（日）14時から札幌サンプラザで難病連札幌支部主催

のチャリティークリスマスパーティーが開催されました。参加者は65名。

友の会からは４名で、ALSの皆さんと一緒のテーブルでした。

　

たっちさんの愉決なマジック、Na Hoa Fula Anela(ナホアフラアネー

ラ）の皆さんの表現豊かなフラダンスには見入ってしまいました。そして最

後はお楽しみ抽選会。景品ぱたんさん用意されていて、主催者のご苦労を

感じさせられました。私達４名のうち３名は当たりましたが、１人

は・・・・。帰りは全員が参加賞をいただいてお開きとなりました。久し

ぶりに他の部会の人達とも会えて楽しいひと時でした。

　

物品販売コーナーでは加藤典子さん（函館在住）手作りの『アクリルタ

ワシ』販売をしました。とても好評でした。大潭さんの隣は「出会いの

会」さんです。
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＊＊＊アップ11，会Ｑ新年会＊＊＊

　

2025年１月25日、11:30から赤レンガ３階の『くぐりど』で開催しまし

た。参加者14名。市内・近郊のみならず遠方（東京・芦別）からも参加い

ただきありがとうございました。例年になく雪は少なく暖かい日で外出は

比較的楽でした。個室には3～4名のテーブルが４つあり、それぞれ話に花

が咲いていました。今年は近況報告の時間を取る予定でしたが90分はあっ

という間に過ぎ、自己紹介は名前のみになってしまいました。残念です。

二次会は５名で喫茶店へ。たくさん食べましたが別腹ば健在！私はチョコ

レートとバナナがのっているパンケーキを食べちゃった～！満足でした。

寒さが厳しくなりますので、暖かくしてお過ごしください。

＜感想＞

＊お食事の量もボリューム満点でおいしくいただきました。みな様お元気そ

うで楽しい新年会になりました。

*美しい景色のステキなお料理のお食事を企画して下さりありがとうござい

ました。ウナギ嫌い、えびカニアレルギーで食べられないと嘆いたら、み

な様が私の食べられるものと交換して下さり優しさいっぱい・幸せいっぱ

いの時間を過ごせました。

*皆さんと久しぶりにお会いし、お話したりして楽しかったです。ご馳走も

多く食べきれず残してしまいました。又、次も参加できたら良いナと思っ

ています。お互いに元気でいましょう！

*食事もおいしくいただきました。ボリュームもありおなかいっぱいになり

ました。会話もしながら楽しい時間を過ごせました。

*お疲れ様です。楽しい一刻をありがとうございます。病気の先輩方のお話

を聞けるのが毎回楽しみです。皆様が一年幸せに過ごせますように

*皆様、本年もよろしくお願いいたします。参加できました事嬉しく思いま

す。体がだんだん辛くなってきてますが、持病も進んでますが、どうにか
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生きてる事に感謝しながら、日々過ごせる事に周りの方々に感謝しながら

今のところ生きています。初めて要支援のお世話になってそれなりに元気

な事もさらに感謝しつつ日々送ります。

*席からの景色が良くて、お料理も美味しくてお腹いっぱいになりました。

テーブル毎におしゃべりして楽しい時間となりました。

*今年も新年会に参加できてとても楽しかったです。今年の冬は暖かく手足

の冷えが少なくとても助かっています。おすすめの靴など聞くことが出来

て良い機会になりました。ありがとうございます。

＊うなぎを1.5倍食べれて満足でした。赤レンガ道庁のながめも良かったで

す。
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女一一-……吟-------一女……-一吟……--一大－一一吟-----一女一一一一一一吟一一---女……--一吟……-一吟

詩歌のうたげVI・春
女……-一吟……-一女-一一-一吟一一一女--一一一一--吟一一一女-一一--一吟……-一女……--吟･----一一吟

　　　　　　　　　　　　

(札幌市

　

大洋久子)

　

今回は春。彼岸は春と秋にあるが､ただ彼岸というと春。受験・卒業・

入学･新入生・遠足。花衣は花見に行く時に女性が着る晴れ着。元禄時代

豪華な花見小袖を着ることが流行しその名残。種・麦踏み・野焼き・耕

し・苗木市等々。お遍路さんも年中歩いているが基本的には春。馬の仔・

猫の仔等の動物の仔も基本的に春に生まれる。花というと桜を指す。余

寒（よかん）は寒が明けてもまだ残る寒さ。
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医療の理念と現実の侍ざまで＊＊＊

(音更町

　

桐山雅子さんのご主人)

　

海外の患者会では、難病患者のサバイバルガイドとして、先ず、こう助言しています。

●あなたの病気治療における良きパートナーで良き聞き手の医師を探すことが重要です。

セカンドオピニオンを探し求めることに、決して罪悪感を持たないで下さい。
●情報を探す時は、その出処を熟慮して下さい。出処が信頼でき、知識が豊富で最新であ

ることを確認して下さい。
●生活上の主なストレス要因を特定し、その影響を最小限にするため、精神衛生の専門家

やサポートシステムと連携して下さい。シェークレンズファウンデーション（米国）

「主治医を変えたい」患者達の切実な相談で、日本人医師達の回答は主に３種あります。

：基本的に、患者は主治医を選べない。病院はキャバクラじゃない。

：病院では、よほどの理由がない限り主治医の変更は難しいが、病院や医師次第。

：主治医を決めるのは患者であり患者の権利。変更は主治医に直接言うのが普通。

　

世界医師会や日本医師会は、患者の権利を、こう明記しています。

1.良質の医療を受ける権利

　

2.選択の自由の権利

　

3.自己決定の権利

　

・・・・

　

｢患者は・・担当の医師、病院、～を自由に選択し、また変更する権利を有する｡｣

　

｢患者はいかなる治療段階においても、他の医師の意見を求める権利を有する｡｣

　　

参照：患者の権利に関するＷＭＡリスボン宣言

　

医師のみなさまへ

　

日本医師会

　

世界医師会のリスボン宣言は、看護師や管理栄養士の国家試験にも出る要点です。
病院では、誰が担当医になろうと患者は差し支えない範囲で医療人育成に協力する責務が

あり、また、選択し良質の医療を受ける権利があります。もし双方向の協力でなく、患者
に協力義務を課す一方ならば、国際医師会や日本医師会の方針や精神に反するでしょう。

医師が業界で定めたことさえ軽んじるようなら、患者の意向に対しては尚更でしょう。

　

｢最も信頼され選ばれる病院｣作りに経営陣が頑張っても、患者に主治医を選ばせないよ
う頑張る力が現場を支配していると、理想と現実の間で苦しむのは患者側です。
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この難病では、日常生活で、どういうことに気をつけたら良いでしょうと質問すると。

　

「気をつけることは何もありません。原因不明の病気だから、気を付けようが無いです」

と答えて済ます専門医達がいます。その一般説明だけでは、殆ど説明になっていません。

患者には充分な説明を受ける権利がある旨、病院は掲げていませんか？

　

65歳以上の高齢者に１日１回45mgの徐放製剤を安易に処方する事は、製薬会社が注

意を添えています。15mgを３回にして、患者が思わぬ副作用に対処し易くする為です。

　

リスボン宣言をご存じないらしい病院の相談係は、患者の嘆願を医師に丸投げし、医師

は相談係に丸投げし、問題解決システムは機能不全でした。でも、雨降つて地固まるで、

その後は諸々が改善されていることでしょう。

博愛病院（鳥取県）のように、患者の権利と責務としてリスボン宣言を掲げている病院も

あります。台湾の三軍総医院（総合病院）は、軍人や家族、国民や外国人に選ばれる世界

クラスの医療センターを目指し、リスボン宣言を掲げ、英語版も添えています。

まさに大志です。

日々ご活躍の皆様方へ、ご参考とエールになれば幸いです。

＊＊＊年賀状ありがとうございました＊＊＊

　

今年もたくさんの方より年賀状､寒中お見舞いをいただきました｡ここに、

紙面を借りまして厚くお礼申し上げるとともに､お名前のみご紹介させてい

ただきます。（敬称略、順不同）

●

　

北海道障害者団体定期刊行物協会（HSK）

●

　

札幌市

●

　

●

　

●

　

●

　

●

　

●

　

●

μ

　

μ

　

μ

　

μ

　

μ

　

μ

　

μ

榎本さとみ

大橋亜樹子

奥村奈緒美

柏谷薫

久保山まき

駒木タミ

塩谷元美

清水幸子

●

　

札幌市

●

　

●

　

●

　

●

　

●

μ

　

μ

　

μ

　

μ

　

μ

●

　

石狩市

●

　

北広島市
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関口朝子

館田房子

日野京子

前渾覚

山鹿知樹

渡涜力

小矢世津子

塚原弘子



●

　

岩見沢市

●

　

妹背牛町

●

　

余市町

●

　

室蘭市

●

　

新ひだか町

●

　

函館市

●

　

旭川市

●

　

士別市

●

　

北見市

●

　　

//

日馬明美

板垣るみ子

吉田陽子

鈴木厚子

山本光昭

加藤典子

太田美直恵

新見洋子

片岡治美

加藤禎子

●

　

全国膠原病友の会秋田県支部

●

　

全国膠原病友の会栃木県支部

●

　

埼玉県膠原病友の会

●

　

全国膠原病友の会東京支部

●

　

全国膠原病友の会神奈川県支部

●

●

●

●

●

●

●

●

●

●

北見市

遠軽町

　

μ

帯広市

　

μ

釧路市

　

//

標茶町

東京都

函他年

倉見愛子

深田ゆかり

菅原亜希

末下みゆき

松見文子

佐々木浩

鈴木裕子

根本正枝

長谷川のぞみ

万許与ｙ

●

　

全国膠原病友の会長野県支部

●

　

全国膠原病友の会滋賀支部

●

　

全国膠原病友の会大阪支部

●

　

全国膠原病友の会兵庫支部

●

　

全国膠原病友の会岡山県支部

＊＊＊年賀状に書かれていた一言＊＊＊

○雪彦は雪を降らせて今朝の春

　

ひかる

2016年の再発病以来ずっと病状は安定していますが、間質炎は重い負担で

すね。ステロイド８ミリ、２ヶ月に一度定期検査に苫小牧まで通院してい

ます。細かった食が戻り何とか生きてます。毎日必ず4000歩は歩いていま

す。会員の皆様、病気に負けないで下さい。

○年末にかけて仕事の無理な要望に対応していたら、ぎっくり腰、

車を電信柱にぶっけて！今年は無理しないようにと思っています。

だー
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○目はまだ完全ではありませんが車の運転もできるようになったので、日

常生活にも張り合いが出てきました。

○またZoomでも会いましょう。良い年になりますように。

○昨年は久し振りにお会いし楽しい時間でした。

Ｏ健康第一、ゆっくりゆっくり毎日自宅で一人過ごしています。今は、デ

イサービスに週一ですが、保護を受けながら歩行器で表に行き（寒いで

す）、病院に通いながら頑張っています。

○昨年秋は中学時代のミニクラス会、北星保専の同期会、元卓球仲間との

ランチ会等で久し振りに懐かしい方々とお会いし、楽しい一時を過ごしま

した。今年も何とか現状維持して、仲間に支えていただきながら、コーラ

スもハーモニカも続けていきたいと思っております。

○年齢を重ねるたび、病も増して、なかなか出席できません。皆様のご多

幸お祈りします。

○去年は総会に出席できとても嬉しかったです。

○昨年12月にカゼをひいてしまい、肺炎に少しかかり、今は良くなりまし

たが、喉の痛みと咳でつらかったです。今年の総会でお会いできるのを楽

しみにしています。

○コロナ感染しましたが大丈夫です。

○私は今娘夫婦と三人で仲良く（？）生活していますが、昨年一月の末、

肺炎で四十度以上の高熱で意識がなく、娘は医師から「死」を言われたそ

うです（医大入院）。三日目に意識が戻り病院通院してもコロナに三回、

　

「カゼ」をひいたりで「しんどい」一年でした。娘が「年賀状」いただい

たら嬉しいでしょうというので、「嬉しい」と言ったら表印刷してあげるか

らと年賀状を出すことにしました。手は「震える」し「いつも筋力は痛い

し」思うようにかけませんがよろしくネ。目も悪いし字も忘れて上手に年

をとるということは難しいですネ。
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○一昨年秋頃より病状が悪化しておりましたが、今年は参加させていただ

けると嬉しいです。

○私は昨年帯状庖疹やコロナにかかり、ちょっと疲れがたまっていたのだ

と思います。今は元気にしていますが、体力、体重は落ちたままですね。

今年は楽しい一年になるよう頑張ります。皆様もお元気でお過ごし下さ

k尨

○ついに昭和大の膠原病の先生から卒業を言われました。本当にどんな病

気かも知らず不安な日々を助けていただきました。ありがとうございま

す。

○痛い痛いぼっかしの病者さんの杖となり力となられすばらしいこと。も

う少し若かったらお手伝いも、また各集会へも出掛けられましたが、今は

ムリ子と孫に付き添われて通信しております。

○昨年年明けからの夫の病気再燃により慌ただしい日々を送っています。

通院といろいろな手続き等、同時進行には手間取る年齢にもなり、あっと

いう間に月日が過ぎていく一年でした。今年も病院通いは続きますが、夫

婦でデイサービスに通い体力維持のために機能訓練をしています。夫も

　

「特発吐間質性肺炎」の認定申請しました。私の経験が活かされていま

す。

rトjj

　

他、役員への労いの言葉やお礼の言葉をたくさんいただきました。ありが

とうございます。そして、３等のお年玉切手シートが当たりました。幸先い

いようです。
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女－一一吟--一一…女一一一吟………女…一一吟一一一一…女-- 吟--…-一女…---一吟

事務局からのお知らせ
女…-一一一一吟一一一一永一一-一吟……-･ｋ------一一吟一一一…一女

阿部敬先生

　

佐野清美さん

●Ｘ(エックス：旧Twitter)

　

https://twitter. com/h_ichibanboshi

●ホームページ（北海道・東北ブロック）

　

https://kougen-ht.com/
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回

☆ご寄付をいただきました。（2024.11.1～2025.1.31)

　　

佐川昭先生

　　

長谷川公範先生

　　

勝俣―晃先生

ありがとうございました。

☆新しく入会された方です。（2024.11.1～2025.1.31)

　　

藤原房子さん

　

札幌市中央区

　

リウマチ性多発性筋痛症

　　

吉田晴香さん

　

札幌市東区

　　

全身性エリテマトーデス

　

S56年生まれ

　　　　　　　　　　

どうぞよろしくお願いします。

　　　

JPA国会請願署名・募金に

ご協力いただきありがとうございました

北海道支部

　

ホームベーシーＳＮＳ一覧|

･Instagram (インスタグラム）

　

https://instagram. coin/h_ichibanboshi

　

なお、Ｘ(旧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 (011-512-4807)、

郵便でお願いします。



レイノー症状が辛い方に朗報！

　

レイノー症状が辛い季節、皆さんどうしていますか？暖かい手袋を色々

試す、手のマッサージ、カイロを握りしめる、等々…。私もレイノーが酷

いのでありとあらゆることを試してきました。

　

既にご存知の方もいるかもしれませんが、小林製薬の「桐灰

　

ヒエナー

ス」という商品の情報を得ましたのでご紹介します。

　　　　　　　

httpS://ｗｗｗ.kobayashi.c0.jp/seihin/khn/

　

こちらは一般的な使い捨てカイロと違い「レイノー現象に対して作られた

商品」です。少々お値段が張りますしもちろん保険も効きませんが､試して

みる価値はあると思います｡膠原病専門医の間でも話題になっているそうで

す。

　

残念ながらドラッグストア等の店舗では購入が難しく、お取り寄せか

Amazonや楽天市場(Rakuten24)等の通販で購入してみてください。

　　　

岡本の感想

　

まず体全体が暖かくなり

ます。指先も何となく暖か

いです。ただ「つけた途端

に効果抜群！」というわけ

ではありません。冷たい指

先を直接暖めたくなります

が「その手前の太い血管」

を暖めることが大切なんだ

　　

とわかりました。
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｀:ど つぷやき ｙ

ここ四、五年でずいぶん痩せて顔がおばあさん顔になり、久ﾉﾏに会う人に驚かれ

たり、身内からはどこかまた悪いのではと心配され、年末からよく食べていまし

た。その甲斐あって何と1.5kg太ったのはいいのですが、顔に500g・お腹に1kg

ついたようで、今腰痛を気にしながら腹筋をしています。最近お腹の筋肉が痛い

ので効果が出つつあるのかと期待しています。

　　　　　　　　　

（おおさわ）

毎年冬になるとツルツル路面に苦労しています。札幌に住むようになり３０年以上

が過ぎてもツルツル路面には慣れていません。私は車を運転しないので移動は歩

きと公共の交通機関を利用。仕事でも歩くことが多いので今年は奮発して冬靴を

新調。滑りにくくなった感じはありますがやはり歩き方が重要ですね。職場や友

人からも転倒して骨折した話を聞くと歩行は慎重になります。皆さんも歩く時は

気を付けて下さいね。早く雪が溶けて軽いスニーカーで移動したいです。春が待

ち遠しい！

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（まつした）

多＜の会員さんが飲んでいるであろうステロイド。プレドニンやプレドニソロン

などと呼ぶ方も多いと思います。それを今は「グルココルチコイド」と呼ぶのが

主流になっているそう。またシェーグレン症候群も近ﾉﾏ「シェーグレン病」と名

称が変わるそうです。私達の知識もアップデートしていかないとあっという間に

置いていかれそうです。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（おかもと）

運転免許証を返納しました。「感謝状」とバック等に付ける「無事かえるの反射

板」を頂きました。初めて免許を取っだのは働き始めた年の８月に小田原で。膠

原病治療入院で流してしまいましたが、Ｈ了年に再度取得。あっちこっち傷をつけ

たけど大きな事故も無く終われたのは満足です。しっかり歩きます。（すぎやま）

2月に研修で幕張に行ってきました。羽田空港は十数年ぶりに訪れました。まだ

子供が２歳だった頃に、歩きたくない、電車に飽きた等ぐずりながらも手を引き

都会を歩いた事も懐かしいなと思いながら

　　　　　　　　　　　

（まえかわ）

SLE歴４５年、薬を飲まなくなって16年たちました（自分で勝手にやめたわけで

はありません）。このまま、薬なしの状態でいきたいものです。最近は、行く予

定もないのに、せっせと観光地や宿泊ホテルを検索しています。そんなことをし

ているとあっという間に時間が過ぎてしまいます。今読んでいる本は畠中恵さん

の「なぞとき（しゃばけシリーズ２３））

　　　　　　　　　　　　

（うめた）



＊＊＊会費納入のお願い＊＊＊

　

令和６年度（令和６年４月～令和７年３月）会費（3,600円４支部:1,800円，

本部:1,800円）が未納の方はお早めに納入いただきますようよろしくお願い致

します。会費納入が困難な場合はご相談ください。振込用紙を紛失された方は郵

便局にある振込用紙に下記を記入していただければ振込むことができます。

【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「変更あり」とご記入ください。

　

【昨年(2023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)

　

ＡＴＭ：１５２円、

　

窓口:203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７年２月10日（毎月10日発行）

　

ＨＳＫ通巻番号635号
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