
昭和51年一丿12d＼」第３柿叫便物認可（毎週丿･･|りj擢・火叩・木曜・金|¥1･!介行丿

平戊14年ペリ犯6川宛行S S K(　通巻乱一|卵7卜 No. I 25膠原（|）

賜フフフ７聊二戸７フニ二四月

平成１４年度

２ 0

N0.

０ ２

ｒ
Ｊ

り
乙
Ｉ

編集

年

全国膠原病友の

　　

畠

　

渾

　

千代子
会

〒102-0071東京都千代田区富士見2-4-9-203

電話03-3288-0721

　

FAX 03-3288-0722

総会のご案内
４月２１日（日）

　

もくじ

総会案内

3.28全国患者一家族大集会

特定疾患治療研究対象疾患一覧

診療報酬改定について

Ｈ１４年度各支部総会の予定

支部だより

小児膠原病医療講演

伝言板

事務局だより
（ホームページ開設のあしらせ）
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神戸 風見鶏の館

医療券の申請をして認定されなかった方は状況を把握

したいと思いますので、支部長または本部事務局まで

ご連絡下さい。
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平成１４年度

　　

全国膠原病友の会

　　　

本

　　

部

　　

総

　　

会

　

今年は、年頭から「臨床調査個人票」の

こと、「難病対策委員会」のこと、そして、

すでに「膠原Na 124」でお知らせいたしま

した「3.2 8全国患者・家族人集会」へ

の取り組み等課題が山積しております。

　

「医療制度改革」は、残念ながら私たち難

病患者に不安を抱かせるだけの福祉の後退

としか思えません。

　

総会・講演会で同じ病で気持ちの通じ合

える仲間と交流したり、講演を聴いて、少

しでも自分自身の生活が高められることを

願っております。

　

是非、ご参加下さい。
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Ｉ総

　

会（当日資料配布）

★

　

アトラクション

　

★

　　　

「心に受ト夢1･」

No.125膠原（3）

１０：３０～１１：３０

１２ ： １５～１２：５０

風さやかさん（元タカラジェンヌ）のうたと

おしゃべりをお楽しみ下さい。

II医療講演 １３：００～１３：４０

　

「膠原病の治療の現在?･未来」

講

　

帥

　　

熊谷

　

俊一

　

先生（神戸大学医学部教授）

Ⅲパネルディスカッション

　　　　　　　

１３：４５～１６：００

　　　

「’ともに支える力」

基調講演

　

宮崎

　

消恵

　

先生（兵庫医科大学社会福祉部

　

副部長

　　　　　　　　　　　　　　　　　

講師

　

ソーシャルワーカー）

パネラー

　

空地

　

顕一

　

先生（空地内科院院長）

　　　　　

宮崎

　

清恵

　

先生（ヽノーシアルワーカー）

　　　　　

時枝

　

みどりさん（兵庫支部会員）

　　　　　

寺本

　

泰弘さん（患者家族）

　　　　　

西口

　

英二さん（兵庫支部事務局）

コーディネーター

　　　　　

熊谷俊一一

　

先生

　　　　　

久保田百合子さん（全国膠原病友の会副会長）

プ　ロ　グ　ラ　ム
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平成１４年度「全国膠原病友の会

　

総会」を兵庫県で開催することになりま

した。

　

全国の会員に阪神淡路大震災の被害からたくましく復興している神戸を見に

来ていただき、当時頂いた各支部の皆様の励ましに応えたいと思います。

　

昨年の本部総会でお引き受けしたものの、不安の中で準備を進めています。

総会後は昼食をはさみ、兵庫ならではの元宝塚ジェンヌの風さやかさんによる

宝塚ショーと楽しいトークでおくつろぎください。

　

その後は「膠原病の治療の現在と未来」についての医療講演、私達患者が毎

日の生活を送るために周囲とどのように関わっているのか、パネルディスカッ

ションで一緒に考えてみましよう。

　

当日は一人でも多くの方が参加され、有意義な一日を過ごしたと思っていた

だけたらと願っています。
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3。28

　

全国患者一家族大集会

　　

参加しましょう！

-･-･-･-･一･一･一･一･-･-･-･一･一･一･-･-･一･-･-･一･一･一･-･一･一･-

　

私たちは今の国の施策とその方針が、私たちの生活そのものを奪うものに

なるのではないかと強い危惧と不安を抱いています。

　

憲法が保障するように、難病患者であっても、障害者であっても、高齢者

であっても、他の国民と同じように生きていくことができる社会、未来に希

望を持ち日々充実し安心して暮らせる社会つくり、そして守り続けていかな

ければならないと思います。

　

「日本患者・家族団体協議会」「全国難病団体連絡協議会」がよびかけて、

地域難病迪等参加・賛同団体およそ６０団体で大集会を行います。

　

自分自身の問題として多くの方のご参加を期待しております。

　　　　　　　

～

　

会場

　

弁護士会館２階

　

クレオホール

　

～

◆交通のご案内◆

●地下鉄霞ヶ関駅から

　

{丸の内線･日比谷禄･干代田練}

　

OBl-b出口より直通

　

＠AI出口より徒歩２分

　

＠CI出口より徒歩３分

●地下鉄桜田門駅から

　

(有楽町線)

　

０５番出口より徒歩５分

●地下鉄日比谷線から

　

(三田線)

　

日比谷公園を通り徒歩８分

●JR有楽町駅から

　

(山手線・京浜東北線)

　

日比谷口よりお堀沿い徒歩10分

〈住所〉

　

東京都千代田区

　　　　

霞が関1･1･３

　　

弁護士会館２Ｆ
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3。28全国患者・家族大集会
- 実

　

施

　

要

　

綱

　

－
1｡名

　

称

　

国民に負担を押しつける「医療制度改革」反対！

　　　　　

難病患者、障害者・高齢者が安心して暮らせる社会の実現を

　　　　　

3.28全国患者・家族大集会

2.日

　

時

　

２００２年３月２８日（木）１５：○○～２０：○○

３．会

　

場

　

弁護士会館

　

２Ｆ

　

クレオホール

4.サブスローガン（キーワード）

　　　　

・難病対策を後退させないで一層の充実と総合対策の早期確立を

　　　　

・すべての子供の医療費を無料に

　　　　

・小児慢性特定疾患の医療費補助を20歳以上にも延長して

　　　　

・難病患者、障害者、高齢者の介護の充実と負担の軽減を

　　　　

・健康保険料の増額と給付の引き下げ反対

　　　　

・高齢者の医療費自己負担の増額反対

　　　　

・医療に貧富の差を持ち込む自由診療、混合診療の導入反対

　　　　

・医療被害・薬害の根絶と被害者の早期救済制度の確立を

5.集会プログラム

　　　　　　　　

13:30

　　　　　　　　

14:30

　　　　　　　　

15 : 00

15 : 45

実行委員会一事務局

　

最終確認

参加者受付

　

荷物預かり

開

　

会

報告・激励あいさつ

要請行動班編制、行動の確認

要請行動出発

・財務省、厚生労働省

・衆参厚生労働委員

・各政党

・日本医師会、歯科医師会、保険医協会

・連合、全労連、その他

16:45

　

厚生労働省前および財務省前でのチラシ配布行動

　　　　

18：00

　

大集会

　　　　

・開会

　　　　

≒密､者家族の訴え

　　　　

・来賓激励とあいさつ

　　　　

・基調報告

　　　　

・要請行動報告

　　　　

・地域の取り組み報告

　　　　

・集会アピール採択

　　　　

・閉

　

会
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3. 28全国患者・家族大集会○●○●2002／２／１７

実行委員会ニュース。。。Nal
同実行委員会事務局発行

○第２回実行委員会ひらく（１月21日）

　　

第２回実行委員会では、都道府県議会に陳情書採択をはたらきかけること、国への要

　

望書を早急に提出すること、支持署名・募金のお願い、ポスターの内容検討、当日の流

　

れについてなどを話し合いました。また在京団体で事務局を構成し準備をすすめること

　

を確認しました。

○小泉首相、坂口厚労相、塩川財務相に要望書を提出

　　

実行委員会事務局は、１月２１日の第２回実行委員会での話し合いを受けて、「よび

　

かけjの内容で要望書を作成し、１月３１日。小泉内閣総理大臣、坂口厚生労働大臣、

　

麦谷疾病対策課長、谷口母子保健課長、塩川財務大臣に提出しました。

○医療関係団体、政党などに幅広く支援を要請

　　

日本医師会からも支持署名と支援募金届く

　　

実行委員会事務局は。４回にわたり、日本医師会をはじめ、全国保険医団体連合会、

　

全日本民主医療機関連合会、日本看護協会、日本医療労働組合連合会、日本労働組合総

　

連合会（連合）。全国労働組合総連合（全労連）、全厚生職員労働組合、全労働省労働組

　

合、新日本婦人の会などを精力的にまわり、集会への支持をお願いするとともに、支援

　

募金の要請も行いました。２月１３日現在。日本医師会をはじめ１２団体から支持表明

　

があり、募金もたくさんいただいています。また、２月７日には政党要請も行い、民主

　

党、日本共産党、社会民主党からは支持表明をいただいています。

○かつてない広がりで患者団体が続々結集

　

当日はクレオホール(500人収容）を満席にしましょう

　　

J PC C日本患者・家族団体協議会）、全難連（全国難病団体連絡協議会）の両団体

　

に所属していない地域難病連や、患者団体からも続々と支持賛同が寄せられ、すでに、

　

３５の地域難病連、２４の疾病団体が実行委員会に結集しています（裏面に一覧表を掲

　

載）。これは。５年前に、特定疾患治療研究事業への一部自己負担導入をめぐって、Ｊ

　

ＰＣ、全難連が運動した際の規模を越えています。さらに、２月１２日には、実行委員

　

会事務局で、小児難病の親の会の連絡交流をすすめている難病のこども支援全国ネット

　

ワーク事務所を訪問し、同会の小林信秋専務理事と懇談しました。事務局では、さらな

　

る広がりをもてるよう、患者団体へのよびかけをさらにすすめていく予定です。

　　

まもなくポスター、チラシも出来上がります。各団体でも、組織内で当日の参加者を

　

募るとともに、まわりの患者、家族によびかけて、家族連れで参加し、当日はクレオホ

　

ールを満席にして、患者の声を官邸に、国会に届けましょう。

○都道府県議会への陳情書採択運動、地域の諸団体への

　

支持署名・募金のお願いをさらにすすめましょう

｜

｜
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患

難

２８全国患者・家族集会全国実行委員会

　

参加・賛同団体一覧

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(2002年２月１７日現在)

者

病

家族団体協議

団体連絡協議

会

会

(地域難病連)

財団法人

　

北海道難病連☆

青森県難病団体連綿協議会費

岩手県難病団体連幡協議会☆

宮城県難病団体連綿協議会☆

秋田県難病団体連絡協議会☆

山形県難病等団体連絡協議会☆

福島県雛病団体連絡協議会☆

茨城県雛病団体連絡協議会☆

群馬県難病団体連絡協議会☆

埼玉県障害難病団体協議会賢

千葉県雛病団体連絡協議会賢

東京難病団体連絡協議会費

神奈川県難治性疾患団体連絡協議会賛

山梨県患者・歌族団体協議会☆

長野県難病患者連絡協議会☆

新潟県愚者・家族団体協議会☆

岐阜県難病団体連絡協雛会☆

静岡県難病団体連絡協議会☆

愛知県難病団体連合会☆

(ＮＰＯ)滋賀県難病連絡協議会☆

京都難病団体連絡協議会☆

大阪難病者団体連絡協議会☆

兵庫県難病団体連絡協議会☆

奈良県難病連絡協議会☆

和歌山県難病団体連絡協議会☆

岡山県難病団体連絡協議会☆

広島県雛病団体連絡協議会賢

香川県難病患者･家族団体連絡協議会☆

愛媛県難病等患者団体連絡協議会☆

高知県難病団体連絡協議会☆

福岡県難病団体連絡会賛

佐賀県難病団体連絡協議会☆

大分県難病患者団体連絡協議会☆

宮崎県難病団体連絡協議会☆

鹿児島県雛病団体連絡協議会☆

（疾病別団体）

ザ・友の会（サルコイドーシス）

スモンの会全国連絡協議会

(NPO)全国I D D Mネットワーク

全

　

国

　

筋

　

無

　

力

　

症

　

友

　

の

　

会

全

　

国

　

膠

　

原

　

病

　

友

　

の

　

会

全国交通労働災害対策協議会

全国心臓病の子どもを守る会

（社）全国腎臓病協議会

全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会

全国多発性硬化症

全国低肺機能者団体

賛
☆
☆
Ｏ
Ｏ
☆
☆

☆

☆

○
☆
会
会
の
議
友
協

全国パーキンソン病友の会

全国ハンセン病療養所入所者協議会

全国薬害被害者団体連絡協議会

日

　

本

　

Ａ

　

Ｌ

　

Ｓ

　

協

　

会

（社）日本オストミー協会

日

　　

本

　　

患

　　

者

　　

同

　　

盟

日本肝臆病患者団体協議会

日
は
べ

も

本 喘

た
チ

ぱ
Ｉ

や も や

息患

　

き

　

福

エ

　

ッ

　

１

病 の

者会 連 絡

案
の
事
友
祉
病

患 者 家 族 の

会

団

会

会

(支緩組織等)
薬害ヤコブ病被害者東京弁護団

薬害ヤコプ病東京支える会

★－日本患者･家族団体協舗会加盟団休

〇＝全国難病団体運輸協議会加盟団体

賢＝賛同団体

☆

☆

賛

○
☆
☆

☆

☆

賢

☆

☆

賢

賛
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3. Z8全国患者・家族大集会ｏ●ｏ●　2 0 0 2/2/2 8

実行委員会ニュース◇◆◇◆No. 2
同実行委員会事務局発行

　　　

集会へむけて各地で取り組みはじまる！

　　　　　　　　　　　　　　　　

第３回実行委員会（２月１７日）より

　

２月17日（日）、東京八重洲ホールにて２７名（２２団体）が集まり、第３回実行

　

委員会を開きました。集会までの準備と当日の役割分担、集会の日程などが事務局

　

から提案され、各参加者からは各地での議会への陳情を行った様子や募金の呼びか

　

けをはじめたこと、当日の参加目標について報告がありました。報告の中では、

　

ほとんどのところでは各県と市町村自治体への意見書の陳情書提出を終えており、

　

千葉県医師会へ支持の働きかけをした（千葉）、ＪＰＣマラソンで協力をいただい

　

たところへ募金のお願いにまわる（大阪）などの特徴的な報告もありました。その

　

後、群馬ではマイクロバスを用意して参加するとの報告が入っています。

　

会議では事務局からの提案を積極的に受けて、当日の参加動員や募金活動をさらに

　

強めていくこととともに、次のことが確認されました。

◆集会当日のうごき

15:00開会

　

スケジュール説明

　

班編成

15:45要請行動（参加動員人数200名）／内閣総理大臣、厚生労働大臣、財務大臣

　　　　　　　　　　

国会厚生労働委員70名、政党、厚生労働省関連各局、財務省

　　　

ビラ配布（参加動員人数100名）／厚生労働省前、財務省前

18:00集会

　

開会あいさつ（石井全難連会長代行）基調報告（伊藤実行委員長）

　　　

来賓より激励とあいさつ（日医、連合、医労連、保団連、政党を予定）

　　　

激励電報紹介

　　　

患者・家族の訴え(ALS、心臓、肝臓、腎臓、スモン、パーキンソン、IBD)

　　　

要請行動の報告

　　

集会アピール採択

　　

20:00閉会

ひとびｒか多ぐの参迦者ｒ婁会蒼虜功さざま乙よラ./

｜

｜
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◇ポスター・チラシができました

　　　

支持賛同の輪をさらに広めよう！

　

集会へむけて、支持賛同の輪をさらに広めるためのポスター・チラシができまし

　

たので各団体へ送ります。不足の際には事務局までご連絡いただき、あますこと

　

なく要請、支持賛同の訴え、募金のお願いなどの行動に利用してください。

◆「患者の訴え」冊子をつくります

　

3.2 8集会の当日は７団体が訴えを予定していますが､参加・賛同団体から「患

　

者の訴え」を集めて、小冊子にまとめていくことになりました。

　

すでに事務局からF原稿依頼のお願い」が届いていると思いますが、今回の集会

　

の成果として集会当日やその後にも患者の生の声を伝えるものになるよう、ご協

　

力をよろしくぉ願いします。

　

9く切…３月８日必着（厳守でお願いします）

◇イメージカラーでパフォーマンスアピール！

　

3. 2 8集会のシンボルカラーはピンクです。当日は、それぞれの参加者、

　

団体で工夫をこらして､ピンクをヒントにしたパフォーマンスを期待しています。

　

実行委員会では、ビラ配布の際にかぶる方用にピンクの帽子を用意します。

　

団体や個人で希望する分もあわせて用意しますので、事務局まで連絡ください。

各団体の取り組み

全腎協 透析治療の時間制廃止などを盛り込んだ診療報酬の改悪に反対して、

厚生労働省での座り込みの訴えを行う。（２月20日）

薬害ヤコブ病

　

厚生労働省座り込みで訴え（２月20～22日）

新潟県

　　　　

３月24日に100名規模の大集会を予定。

広島県

　　　　

難病連加盟の小児疾患４団体で県、市へ「小児慢性特定疾患事業の内

　　　　　　　

容を改悪しないよう国に働きかけを」要望することを決める。

小慢制度の意見書採択!

　

大阪高槻市議会、福岡中間市議会で小児慢性特定疾患制度について

　

国への意見書が採択されました。
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特定疾患治療研究対象疾患一覧（厚労省）

　　　　

疾

　　　

患

　　　

名

　　　　

実施年月

　

昌言な

１

　

ベーチェット

　　　　　　　　　　　　

昭口４７

　　

４

　　　

１７ ２０３
２

　　　

生るﾋ症

　　　　　　　　　　　　

昭口48

　　

4

　　　

8 786
3

　

重症

　

。、症

　　　　　　　　　　　　

昭口４７

　　

４

　　　

１２ ７３８
４

　　　

エリテマトーデス

　　　　　　　　　

／／

　　　　　

49 436
5

　

スモン

　　　　　　　　　　　　　　　

／／

　　　　　

2 070
6

　　　

、

　　　　　　　　　　　　　

昭ロ４８

　　

４

　　　

１０ ２２６
７

　

サルコイドーシス

　　　　　　　　　　

昭ロ４９

　

１０

　　　

１９ １５７
８

　　　　

貝1.､了

　

症

　　　　　　　　　　　

／／

　　　　　

5 738
9

　　

症

　

膚

　

’び

　　

生

　

泌

　　　　　　

／／

　　　　　

28 430
10

　　　　

ﾉ∫；小

　

。§斑

　　　　　　　　　

／／

　　　　　

30 991
11

　

、ａ

　　　

吉

　

泌

　　　　　　　　　　

昭ロ５０

　

１０

　　　

３ １９３
１２

　

４

　

大ｓ泌

　　　　　　　　　　　　　

／／

　　　　　

66 714
13

　

大

　

’症゛

　　　　　　　　　　　　　

//

　　　　　

5 229
14

　

ビュルガー

　　　　　　　　　　　　　　

／／

　　　　　

10 089
15

　

天

　　　　　　　　　　　　　　　　　

//

　　　　　

3 195
16

　　

小｀゛’ヽ症

　　　　　　　　　　　

昭口５１

　

１０

　　　

１９ ９０１
１７

　

クローン

　　　　　　　　　　　　　　　

／／

　　　　　

19 651
18

　　

゛“

　

の‘のう・症

　

” //　　　　　　　358
19

　

悪

　

ｌリウマチ

　　　　　　　　　　

昭ロ52

　

10

　　　

5 112
20

　

パーキンソン

　　　　　　　　　　　　

昭ロ５３

　

１０

　　　

５５ ７９８
２１

　

アミロイドーシス

　　　　　　　　　　

昭ロ54

　

10

　　　　　

865
22

　

′、従’゛症

　　　　　　　　　　　

昭口５５

　

１２

　　　

２０ ４７６
２３

　

ハンチントン踏

　　　　　　　　　　

B”ロ56

　

10

　　　　　

546
24

　

ウィリス

　　　　

症

　

モヤモヤ

　　　　

昭口57

　

10

　　　

8 240
25

　

ウェゲナーｘ

　

症

　　　　　　　　　

昭口59

　　

1

　　　　　

854
26

　　　　

升り

　

うつ

　

汗「」心症

　　　　

昭口60

　　

1

　　　

12 092
27

　

シャイ・ドレーガー症

　　　　　　　　

昭口61

　　

1

　　　　　

665
28

　　　　

症

　

八重汗りび゛｀

　

゜″‘J

　　　

昭口62

　　

1

　　　　　

311
29

　

－

　

生

　　　　　　　　　　　　　　

昭口63

　　

1

　　　　

1

　

198
30

　

広

　　

｀

　

・症

　　　　　　　　　　

昭口64

　　

1

　　　　

1,643

31

　

、

　

引

　　

石’ヽ

　　　　　　　　

１／｀

　

2

　　

1

　　　

10 689
32

　

重症急

　

’

　　　　　　　　　　　

ヽ’｀

　

3

　　

1

　　　　　

892
33

　　　

大｀ｇ５

　　

症

　　　　　　　　

ゝｆ｀

　

4

　　

1

　　　　

8,9 6 5
34

　

1A

　

｀゜ヽ｀

　　　　　　　　　　　

ヽ”5

　　

1

　　　　

5,5 4 6
35

　

。、

　

疫、症｀

　　　　　　　　　

ヽ”6

　　

1

　　　　

1

　

142
36

　　　

1

　　

’ ｔ／｀　7　　1　　　　2,8 19
37

　

、

　

、･ヽ症 ･／｀　8　　1　　　18 568
38

　

クロイツフェルト・ヤコブ

　　　　　　

･／｀

　

9

　　

1

　　　　　

215
39

　

。、生゛圧症

　　　　　　　　　　

”｀10

　　

1

　　　　　

472
40

　　

゛、症

　　　　　　　　　　　　

ヽ’｀10

　　

5

　　　　

1,453

41

　　

急も

　　　

゛

　　　　　　　　　　

ヽ’｀10

　

12

　　　　　　

84
42

　

バッド・キアリ

　

Budd-Chiari

　

症゜

　　　　　

ﾉ／

　　　　　　　

135
43

　　　

a

　　

全‾全症

　

゛血圧”lj

　　　　　

//

　　　　　　　

294
44

　

ファブリー

　

Fabr

　

病

　　　　　　　　

平成１１年

　

4

　　　　　　

79

45

　

副腎白質ジストロフィー

　　　　　　　　

平成１２年

　

４月

　　　　　

54

46

　

ライソソーム病

　　　　　　　　　　　

平成１３年

　

５月

　　　　　

一

　　　　

・

　　　　　　　　　　　　　　　　

計-

　　　　　　

47 2.3 1 2

-
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「診療報酬改定」について

　

２月２０日、中医協にて診療報酬が引き下げという形で決まりました。

　

私たち難病患者には不安だけが残されたような気がします。対症療法で維持している

生活は一生続き、病院と縁が切れることはありません。何を引き下げと捉えればよいの

か、ここに掲載されている記事を熟読の上、自分自身の問題として今後の動向をしっか

りみていかなければならないと思います。

2OO2年（平成14年）２月２１日（木曜日）愚司業Ｆ
IS^B言霊こ

　

今
年
四
月
か
ら
実
施
さ
れ
る
診

療
報
酬
改
定
の
細
目
が
二
十
日
、

中
央
社
会
保
険
医
療
協
議
会
で
決

ま
っ
た
。

　
　
　
　

解
説
部
金
野
充
博

　

今
回
の
改
定
で
は
、
厳
し
い
経
済
情

勢
な
ど
か
ら
医
師
の
技
術
料
な
ど
診
療

報
酬
本
体
が
初
め
て
‐
‐
・
３
％
引
き
下

げ
ら
れ
る
。
薬
と
医
用
材
料
を
合
わ
せ
、

全
体
で
は
Ｚ
・
７
％
の
マ
イ
ナ
ス
改
定

と
な
る
。
医
療
行
為
や
検
査
ご
と
に
決

ま
っ
た
新
た
な
診
療
報
酬
点
数
を
足
し

て
、
一
点
十
円
の
診
療
報
酬
単
価
を
か

け
た
も
の
が
医
療
焚
に
な
る
。

　

高
齢
者
を
中
心
に
増
加
の
一
途
を
た

ど
る
医
療
費
に
歯
止
め
を
か
け
る
た

め
、
医
療
費
適
正
化
対
策
を
ど
う
盛
り

込
む
か
が
焦
点
と
な
っ
た
。
差
額
ベ
ッ

ド
代
の
よ
う
に
患
者
の
自
己
負
担
と
な

る
特
定
療
養
費
制
度
も
見
直
さ
れ
た
。

　

病
院
、
診
療
所
に
共
通
す
る
初
診
料

は
、
病
院
が
二
千
五
百
円
、
診
療
所
が

二
千
七
百
円
で
据
え
置
か
れ
る
。
一
方
、

外
来
の
再
診
料
は
、
何
回
目
か
の
受
診

に
よ
っ
て
異
な
る
仕
組
み
が
導
入
さ
れ

る
。
再
診
料
は
現
在
、
受
診
回
数
に
関

係
な
く
一
回
当
た
り
診
療
所
は
七
百
四

十
円
、
病
院
（
二
百
床
未
満
）
は
五
百

九
十
円
だ
が
、
四
月
か
ら
は
同
じ
月
内

で
四
回
目
か
ら
は
診
療
所
が
三
百
七
十

円
、
病
院
（
同
）
が
三
百
円
と
大
き
く

｢本体丿初の引き下げだが効果は限定的

大病院志向是正など今回も不十分診療報酬
減
額
さ
れ
る
。
逆
に
初
回
は
診
療
所
は

八
百
十
円
、
病
院
（
同
）
は
六
百
五
十

円
に
引
き
上
げ
ら
れ
る
。
二
回
目
と
三

回
目
は
現
を
と
変
わ
ら
な
い
。

　

厚
生
労
働
省
は
当
初
、
中
小
の
医
療

機
関
が
「
高
齢
者
の
サ
ロ
ン
と
な
っ
て

い
る
」
な
ど
の
理
由
か
ら
、
通
院
回
数

を
減
ら
し
て
医
療
費
を
抑
制
す
る
た

め
、
再
診
料
の
一
律
引
き
下
げ
を
狙
っ

た
。
し
か
し
、
日
本
医
師
会
な
ど
の
医

療
機
関
が
反
発
し
、
次
善
の
策
で
あ
る

段
階
的
引
き
下
げ
も
初
回
の
再
診
料
を

引
き
上
げ
る
形
で
医
療
機
関
側
に
配
慮

せ
ざ
る
を
得
な
か
っ
た
と
見
ら
れ
る
。

　

松
谷
有
希
誰
・
保
険
局
医
療
課
長
は

初
回
の
引
き
上
げ
に
つ
い
て
、
［
初
回

の
再
診
は
相
当
、
技
術
を
要
す
る
か
ら
、

高
く
評
価
し
た
］
と
説
明
す
る
が
、
そ

れ
な
ら
ば
現
を
も
初
回
の
再
診
料
が
高

く
な
け
れ
ば
説
明
が
っ
か
な
い
。
今
回

の
措
置
に
よ
る
医
療
費
適
正
化
は
そ
う

期
待
で
き
な
い
の
で
は
な
い
か
。

　

今
回
に
限
ら
ず
、
診
療
報
酬
改
定
は

医
療
機
関
に
と
っ
て
ベ
ー
ス
ア
ッ
プ
交

渉
に
当
た
る
。
当
然
、
駆
け
引
き
が
あ

る
か
ら
、
一
方
的
な
勝
ち
負
け
に
は
な

ら
な
い
。
小
泉
首
相
は
医
療
制
度
改
革

で
診
療
報
酬
引
き
下
げ
を
「
三
方
一
両

損
」
の
大
き
な
根
拠
に
し
て
い
る
が
、

医
療
費
の
伸
ぴ
は
診
療
報
酬
の
マ
イ
ナ

ス
改
定
率
以
上
に
な
る
こ
と
が
予
想
さ

れ
る
だ
け
に
、
引
き
下
げ
効
果
は
相
殺

さ
れ
る
と
見
る
べ
き
だ
ろ
う
。
保
険
料

や
窓
口
負
担
の
引
き
上
げ
に
伴
う
国
民

の
負
担
増
の
方
が
影
響
は
は
る
か
に
大

き
い
。
今
回
の
改
定
に
よ
る
医
療
費
適

正
化
は
、
時
間
が
た
た
な
い
と
は
っ
き

り
し
な
い
側
面
も
あ
る
。

　

今
回
、
特
定
療
養
費
制
度
に
二
百
床

以
上
の
大
病
院
で
の
再
診
が
加
わ
る
。

国
民
の
大
病
院
志
向
を
是
正
す
る
た

め
、
紹
介
状
な
し
で
受
診
し
た
場
合
、

病
院
の
判
断
で
規
定
の
初
診
料
と
は
別

に
上
乗
せ
初
診
料
を
自
己
負
担
し
て
も

ら
う
制
度
が
一
九
九
六
年
度
か
ら
導
入

さ
れ
た
。
二
〇
〇
〇
年
七
月
時
点
で
、

全
国
千
百
八
十
五
病
院
が
導
入
し
、
二

百
円
か
ら
五
千
二
百
五
十
円
の
上
乗
せ

料
金
を
徴
収
し
て
い
る
。

　

そ
の
延
長
線
上
で
、
大
病
院
が
他
の

病
院
や
診
療
所
を
紹
介
す
る
と
患
者
に

文
書
で
伝
え
て
も
、
そ
の
患
者
が
引
き

続
き
受
診
を
希
望
し
た
場
合
、
再
診
料

に
も
上
乗
せ
を
認
め
る
制
度
が
導
入
さ

れ
る
。
た
だ
、
初
診
料
の
上
乗
せ
が
［
あ

の
病
院
は
一
流
］
と
い
う
指
標
に
も
な

っ
て
い
る
こ
と
を
考
え
れ
ば
、
逆
に
患

者
が
増
え
る
可
能
性
も
あ
る
。
ま
た
、

患
者
に
頼
み
込
ま
れ
れ
ば
、
人
情
と
し

て
引
き
続
き
面
倒
を
見
る
医
師
が
多
い

の
で
は
な
い
だ
う
つ
か
。

　

積
年
の
課
題
で
あ
る
大
病
院
志
向
を

是
正
す
る
な
ら
、
開
業
医
の
役
割
を
制

度
的
に
位
置
付
け
る
必
要
が
あ
る
。
し

か
し
、
こ
の
問
題
を
含
む
医
療
提
供
体

制
の
あ
り
方
を
め
ぐ
る
議
論
は
、
今
回

の
改
革
で
も
深
ま
ら
な
か
っ
だ
。

-

-

＝＝一¬ -一 一 一 一 一 一 一 一
一 一 一

　 　 　 　 　

一一一

一一一

ｊ
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木曜日

　　　

二艦月
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きょうは｢診療報酬改定｣
ご意見・ご感尨卜には、竃Ｍ番号など連絡先を明記して下さい。
＜素雅≪> TlO4･8011朝Ｈ町聞吐くらしumffl!
＜７７クス＞03･3549･0813 C東京）｡06･6231･０９１６（火曜元）
＜ｅメール＞アドレスはタイトル下に。添付ファイルは不可。
アサヒーコムの1’くらし」のページはwv/w. asahi. com/life/

・
拡
大
す
る
。

宍昧寓居既裳眠報胆顔筒親

　

｢医療の質｣にも焦点
■診療罵酬減●医療の質が一定の基準を澗だし
ていない場合に、診療報酬を瀕額する仕机みが投

けられた。医癖機関に゛ペナルティー。を科すこ
とで。賢向上を促そうとの視いからだ。

　

その一つが、手術料に対するもの。llOWJSの
手術にっいて、年間介例数と医師の経験が基準に

達していない病院は、手術料が３剽カットされ
る。手術によっては、年に50件以上の実績があ

り｡10年以上の経験をもつ専門医がいる病睨でな
いと、７割の手術料しか請求できなくなる。

　

電度の患者を24時間態舅で受け入れている救急

救命センターについても、厚労省の基準で「Ｂ」

　

゛Ｃｊランクに評価された施設は、患者１人の人
睨料力吋日５千円削られる。ランクは医鱗者の勣

務体制や空きベッド奴などで評価されており、99
乍度の調査では、全□1い２施設のうち57加股が

　

ＦＢ」「ＣＩだった。

　

安全対策のガイドラインや、医療事故の９両制
度を院内につくっていない病睨も。入院基本料が

１日あたり１００円引かれる。床ずれ対策が十分で
ない病屍も入院飛本料力吋日50円減らされる。

病院の機能分化促進

●冶療型と療養型病気を胎Ｓして患者の早jl退
院を阿辨す病院と、療養環境に配慮した長期入院
型の病院。この区別を一一層明朗にするよう、報酬
に誘導策がちりばめられている。

　

病院の人院馮本料は阿通、患者の入院日数の平
均値が短いほど高く股定されているが、この日数

製件を一岡短くする。例えば。一番高い罵本科を
とるための要件は、従来の″25口以内」から|‾21
日以内｡|になり、早期に高度な医療を施す病院へ

の愚性刈加算の条件は¶20日以内」を「17日以
内」に短縮する。

　

一方、長期入院型の病院では、看護瞰の最低配

價基準を引きヒげ。これまでの「､慰者６人に１
人jを廃止して「５人に１人」を標準とする。介
ｉ護保険の病院より手厚いＳ置にして、医療と介慶

の役削分担も進める。機能分化がうまく進めば、
患者も刑状にあうた病院が選びやすくなるはず
だ。

薬の選択肢に広がり

■饅発医薬品扁い薬が便わ才1がちな処方を見直
し、値段の女い後発の医薬品の便用を促すため、

医師が成分を示す一般名で処方した場合、商品名
での処方より処方せん料を高めにする。

　

後発の医薬品とは。新薬が持許で保護される川

間を過ぎてから売り出される薬をいい、厚労省は
その杓０削を「先発品と同等の品質ゴとしてい

る。調刑薬局が患者に後奥品の愉報を捉供し、調
剤した場合は、新たに情報提供料が加えられる。

　

厚労省は４月から、後発品の似段をインターネ

ットのホームページで加示する。少しでも慶代を

減らしたいと考えている人は、自ら|･同じ効き□
で、もっと安い薬はありませんかごと尋ねてみる
ことが大切だ。

　

このほか、薬事｡ヒの承認は受けたものの、まだ
保険適用になっていない新薬も、一定の条件のも

とで使いやすくなる。こうした新薬を使うと、こ
れまでは診療費も含めて自費で払わなければなら
なかったが、新薬代だけを負担すればよくなる。

思者にとっての主な変更点

200床以上の病院
同じ月の再診料｢ま､2回目以降

が半額になる｡ただし､200床
夫滴の病院や珍康所に紹介

された場合､あえて通院を続
けると別料金を求められる

こともある

200床未満の珊院･診療所

同じ月の再診料｢ま､４回目以降

は半額になる

r社会的入院Jの経過措置

　

入院月日

　

自費負担

00年3月31日

　

03年4月la
以前

　　　

から週用
一一一一一一一一一一
00年4月1日･-入院が3年を
9月30日

　　

超えたら洒用

　

一一一
00年10印巳～03年10月函
01年9月30日

　

から適用

　

一一一一一一一一一

言

02年3月31日

　

超えたら適用

02乍4月1日以降の入院は
180日超から混用

料
を
半
分
に
収
戮
す
る
。

　

・
２
じ
Ｑ
床
以
£
の
両
院

を
導
入
す
ま
来
年
４

月
）
。

I
の
羅
軟
球
叡
が
叢
な
場
會
一
の
評
価
。

一
に
な
管
払
う
手
術
を
で
廟
嬰
策
の
・
評
価
。

揃
の
同
院
を
１
ヵ
月
に
４
回
一
。
大
学
照
臨
な
ど
で
裂
一
●
医
療
心
質
の
向
上

　

　 　
理
料
を
新
股
。

以
ぶ
筆
亀
崩
き
、
再
芒
ご
と
の
Ｉ
ロ
当
た
り
｝
徹
利
一
・
年
間
原
例
奴
や
、
医
師
一
・
リ
ハ
ビ
リ
Ｔ
シ
ョ
ン

－

’
篇
所
と
２
ｏ
畠
暴
●
定
輝
払
い
制
の
拡
大
」
町

・
輦
齢
の
量
犬

入
塹
の
暦
と
の
一
層
心

羨
別
化
を
は
心
る
。

-

一
嚢
件
に
な
る
暦
の
平
均

一
芸
日
数
寫
ｔ
、
猫

一 一 一

休
日
診
霖
を
新
殴
し
、
青

及
を
は
か
る
。

一
Ｉ
Ｉ
の
｀
麗
霖
叢

い
斉
隅
配
甘
を
評
価
す
る
ご

　

・
談
議
尖
夜
四
・
一

軽
を
避
け
て
処
方
し
た
場

合
に
ｔ
’
め
の
報
酬
を
咎
つ
。

　

・
潮
琵
で
非
プ
ラ
ン

これまでは原凡I』2週間分まで
しかもらえなかったが､それ

以上も可能に

処方せんを冊って薬昌に行く
と､勣き目が同じ複散の薬か

ら､どれか選べるようになる
(ことかある)｡その場合､薬局
に悄報提侠料を払う

J ･

・
入
院
ぶ
本
料
な
ど
の
算

一
の
零
に
、
入
繋
森
の

一
給
付
を
腎
し
て
雷
の
保

一
険
外
m
i
す
る
。

･
＾
m
s
k
Q
充
実

　

一
え
ぱ
便
え
る
よ
う
に
す
る
。

　

゜一
Ｅ
Ｅ
一

こ
び
じ
入
院
一
●
回
剤
便
用
の
端
正
化

’
A
i
T
B
K
;
S
-
i
V
.
1
1
3
1
0
"

一
・
非
プ
ラ
詐
薬
品
の
便

潅
順
順
溥
逞
。
菊
陽
詔

－

客
の
う
ち
、
眼
の
必
要

性
が
押
い
一
社
９
的
入
院
」

に
箭
す
る
。

　

・
菊
の
投
聚
川
間
を
蹟

２
煽
分
ま
Ｉ
し
て
き
た

制
限
を
慶
止
す
飛

一 一 -

●
入
院
分
野
の
兄
直
し
Ｉ

・
６
ヵ
月
を
赳
え
た
入
院
一

１
ヵ
月
に
２
回
ヒ
霞
一

す
る
場
合
、
再
診
料
皐
分
一

-

-

一 一 一 一

改
定
の
主
な
柱

-

●
保
険
外
負
担
の
拡
大

　

・
２
ｏ
余
至
の
贋

で
再
診
料
に
刈
料
念
上
葉

せ
マ
き
る
よ
う
に
す
る
。

　

・
予
杓
料
を
と
る
た
め
の

霖
嘉
和
す
る
。

　

・
保
険
通
用
に
な
る
前
の

器
品
は
■
ｗ
の
実
９
を
払

一 - - - - 一一一一

　

‐
‐
早
期
冶
叙
削
。
の
痢
院
と

し
て
癩
い
伺
剛
を
と
る
所
心

一
什
に
、
カ
ル
テ
竹
即
霞
制

や
退
路
導
計
両
の
作
成
を

加
急
。

　

・
弩
ン
ク
の
救
命
鳶

セ
ン
タ
ー
の
入
箭
を
城

柵
。

　

・
雫
れ
対
痢
が
ぐ
分

な
誤
聞
は
入
覧
本
料

を
箭
す
る
。

　

・
医
嬰
姦
策
が
未
啜

霞
凝
機
関
は
入
瀧
ま

料
を
頷
す
る
。

　

●
予
認
医
廉
の
秤
価

　

・
生
前
慣
嬬
の
徊
導
管

一 一 一

一 一

= J ･ ･ 一

－ - - 一 一 一 一 ･

-

- 一 一

- j

一 一- - 一 一 一

一 一 一 一

ド

__.____

ﾄ

回

　

‥___

Sﾔ

者 識患 意の

一 一

一一一一一一一一一一一一－
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'暉今柵７７／肘柚………,ﾆl.万一｡･‘

　

再診料負担は減少

■むだな通院を減らす15歳未満の了供や人工透

析心者などを脈き、同じ月内に何度も姐院する
と、途中から再珍科が安くなる｡この結果、患者

の支払いは減る。

　

診療所（現行740円）は、その月の１回□か810

円に上がるが、２．３回目は斟え贋き。４回日以
降は370円に。200床禾満の病院（現行590円）
も、それぞれ650円、卵0円、300円となる。

　

200床以上の病院ぐ現行７００円）では、１回目か
770円にヒかる代わり。２回月以降は漏0円だ。た

だし、これは仄師がその病院に通眺することを認
めた場合に限られる。

　

患者を過剰に通院させても、収入面で得になら

ない。医療機関にそう思わせて、無駄な通院を霞
らそうという狙いだが、心者にとっては逆に通い
やすくなる。

　

また、薬は原M「」として２週間分までしかもらえ
なかったか。り月から以刈丿嘸制限になる。征状の

安定した杖性病患者にとっては、莱をもらうため
だけに通院する必要がなくなる。

－
－

　　

月曜日

　

環境・安全

　　

kankyad)

一一一一一一一一

　　

入叫巳

　

ｲ上場蕗・年,i登

　

shigo＼o-nQnWlnlg>

予防的な診療も評価

　

・ａ:

iryo-kalsoR

－
－

　

金曜日
少

　

子

shoushi@

　

土曜日
低。懇

－
－
ｉ
－

＠以ｒはいずれも

　

ed fksalii^com

和田μｋ
カツ

■生活習慣の指導

　

r病気が悪くならないように

する于防的なものも押価できないカパー一収ll厚
方’相の指示を受け、改定案では予防的な診陳を評
価する項目もいくつか鳶＆り込まれた。

　

-･一つが、新設されたＦ生活習t貫病卜旨導管皿

卜」。高血圧症、laaaiiiisE。糖尿病などの生活習

慣病を抱える患者に対して。治療計画を立てて生
活習慣の桁導などをした医簾機関に、月１回に限
り１万500円から１万6500円を医療似険から支払
うぞt叔1みだ。

　

また、寝たきり予防などの効果を｡ヒげるため、
早川や回復期のリハビリテーションの診療赳剛も
手厚く配分した。

　

歯科の分野でも、泌周病対策などの予防的なケ

アを評価。初珍から３ヵ月以上経過して病状か安
定した後も、メンテナンスa1一而を作って愚者に文

筈を渡した場合には「継哨冶療診断料；を新たに
設けるなど、症状の心化を防ぐための生活指導や
治療を押仙する仕組みを採り入れた。
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な
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平成1がト３月26川発行SSKO通巻第4687号

平成14年度各支部総会の予定

支部名

　

月日

　　　

場

　

所

　　　　

講演演題

　　　

講師（敬称略）

北海道

　

6/15

宮

　

城

　

６／２

　

仙台市ｼﾙﾊﾞｰｾﾝﾀｰ

　

こわくないよ膠原病

　

ﾊﾟﾈﾙﾃﾞｨｽｶｯｼｮﾝ

秋

　

田

　

5/12

　

秋田県社会

　　　

医療講演

　　　　　　　　　

福祉会館3F

福

　

島

　

６／９

茨

　

城

　

４／７

　　

茨城県総合

　　

笑いの効用と治癒力

　

松井

　

壽一（Ｅ療

　　　　　　　　　

福祉会館

　　　　　　　　　　　　

ﾀﾞﾔｰｻｰﾘｽh協会副会長）

栃

　

木６月下旬

群

　

馬

　

5/26

埼

　

玉

　

６／２

　　

県障害者交流

　　

30周年記念祝賀会

　　　　　　　　　

センター

東

　

京

　

6/16

　

調布市文化会館

　

未定

神奈川

　

5/19

　

ｳｨﾘﾝｸﾞ横浜

　　

膠原病の皮膚症状

　　

新井

　

哲

　　　　　　　　　

（上大岡）

　　　

と治療方法

　　　　

（北里大学病院）

静

　

岡

　

6/16

　

静岡県福祉会館

愛

　

知

　

5/26

　　　　　　　　　

30周年記念大会

滋

　

賀

　

5/19

　

草津勤労福祉

　　

日常生活の注意点

　　

梅原

　

久範

　　　　　　　　　

センター

　　　　　　　　　　　　

（京都大学付属病院）

京

　

都

　

5/25

　

京都府立総合

　　

未定

　　　　　　　

吉川

　

敏一

　　　　　　　　　

社会福祉会館

　　　　　　　　　　

（京都府立医科大）

大

　

阪

　

5/12

　

アピオ大阪

　　　

膠原病患者に

　　　　

栗谷

　

太郎

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

おくるよもやま話(NTT西日本大阪病院）

三

　

重

　

5/12

　

津市内

　　　　　

ｼｪｰｸﾞﾚﾝ症候群

兵

　

庫

　

6/23

　

神戸市勤労会館

　　

未定

山

　

口

　

7/15

福

　

岡

　

5/26

　

福岡市市民

　　　　　　　　　

福祉プラザ

大分6/23
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り内々ヽ心づお゛ＳＶづら、ｙお導原

支部からのおたより

゜㈹:?づらヽｙ球諸押り六ｙヽぺ褐が

支部総会案内（予定）

日時

　

平成１４年４月７日（日）

場所

　

茨城県総合福祉会館

　

４階中研修室

　　　　

（水戸市千波町1 9 18）　TEL 029-244-4545

総会

　

10 : 30 ～10:55

講演

　

11:00～12 : 00

　　　

「暮らしの中の笑いを大切に『笑いの効用と治癒力』」

　　　

講師

　

松井壽一氏

　

医療ジャーナリスト協会副会長

　　　　　　　　　　　　　　

全国寅さんファンクラブ代表

　　

日頃の疲れをいやすべく笑いに来てください丿

　　　

講師はＴＢＳラジオ「まっちゃんの健康歳時記」のパーソナリティを

　　

４年間勤め、「経済界」「松井壽一のメディカル歳時記」「薬の文化誌」

　　　

「薬の社会誌」「この薬が凄い」等著書あり。

医療相談（別室にて交流会

　

同時問）1:00～2:30

　　　

前田伸樹先生

　

（前田病院副院長）

(壬０
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日時

　

平成１４年５月１９日（日）

場所

　

草津勤労福祉センター（ウィングパレスくさつ）３階

　　　

ＪＲ草津駅

　

酉口徒歩３分

講演

　

「日常生活の注意点」（仮題）

　　　　

梅原久範先生（京都大学医学部付属病院

　

免疫・膠原病科助教授）

医療相談（分科会・個別相談）

　　　　

小柴賢洋先生（神戸大学医学部付属病院

　

免疫内科）

　　　　

川端大介先生（京都大学医学部付属病院

　

免疫・膠原病科）

　　　　

鈴木孝世先生（滋賀県立成人病センター

　

血液内科）

　　　　

田中善八先生（田中診療所）

＜２０周年記念大会＞

日時

　

平成１４年６月２日（日）１３：００～１６：３０

場所

　

仙台市シルバーセンター交流ホール

パネルディスカッション

　

「こわくないよ膠原病」

　

コーディネーター

　

佐々木毅

　

先生

　

（東北大学付属病院）

　　　　　　　　　　　

石川麗子

　

さん

　

（友の会宮城県支部）

　

パネラー

　

「膠原病の治療と見通し」

　　　

平林泰彦

　

先生（東北大学付属病院）

　

「ステロイドの副作用と合併症」高井

　

修

　

先生

　

（古川市立病院）

　

「膠原病患者の日常生活」

　　　

三友紀男

　

先生（東北厚生年金病院）

　

「膠原病患者と社会福祉制度」

　

宮城県健康対策課

　

コンサート

　　

稲垣達也

　

さん

　

（ピアノ）

　　　　　　　　

貝ヶ森ビッキーズの皆さん（女性コーラス）

(垂石

○ら
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小児膠原病医療講演会ｉｎ北トピア（東京）

　　

全国膠原病友の会

　　

小児膠原病親の会

2 0 0 1 . 1 2 . 1 5 (土）

小児膠原病について

横浜市立大学医学部小児科教授

　　　　　　　　　

横田

　

俊平

　

土曜日なのに、たくさん集まっていただいてありがとうございます。

「子供の膠原病」についてお話しせよという膠原病友の会の方からの

お話がございまして喜んでまいりました。

　

そして、昨日も、事務局からＦＡＸいただきまして、何人かのご家族

からは、ご自分の子供さんの病状・相談内容について、書いたものを

送っていただきました。それは後の方でお話をお聞きしたいと思って

います。

　

これは皆さんの責任じゃなくて、これは私たち医療者の責任だと思

いますけども「子供の膠原病」について、専門医が非常に少ないのが

現状です。これは、世界的な傾向にあって９月の初めに、北京で国際

小児科学会というのがありまして、そこに北京小児病院というのがあ

るんですが、そこの副医院長先生のホー先生という先生かいらっしゃ

る。この先生が「日中子供の膠原病懇談会」をやろうということにな

りまして、私ども４人参加して、中国からは60～70人の方が全国か

ら参加してくださいました。私か子供のリウマチの話をして、武井修

治先生が全身性エリテマトーデスＳＬＥのお話をして、藤川先生が日

本の子供の膠原病の現状についてのお話をしました。

　

そしてそこにオブザーバーとして、イギリスのＤｒ．ウー（ＷＯＯ）

が来られました。そもそも、イギリスでは100年前にスティル先生が

　

「子供にも大人と同じような関節炎があるよ」ということを初めて発

表した人で伝統のある国なんですね。そのウー先生がオブザーバーで

来て、それから国連のＷＨＯでこの小児膠原病の対策を行っているペ

ティという高齢の先生がいて、この２人がオブザーバーで来てくださ

って、私たちが発表したことに対して、いろいろサジェスションとか

ディスカヅションしてくださいました。「実際のところイギリスで何

人くらい専門医がいるんですか？」と聞いたら30人にも満たないとの

ことで、イギリスでもそんな事情でしたけど、ただ長期にわたる病気

だということ、それからハンディキャップになってしまう病気たとい

年
生
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うこともあって、何とか、イギリス30人、日本も30人に満たない20

数大ですけど、世界でそういう小児科医が集まれば何百人にもなりま

す。「病気の子供」ということでは、イギリスも日本もないわけなの

で､何とか私たちで力を尽くしてやろうということで、日本も今度WHO

のタスクフォースに加えていただけることになって、頑張ってこよう

かなあと思ってます。私は30年間こういう仕事をさせていただいて、

臨床医というのは、基本的に、患者さんから勉強させてもらうんです

ね。そういう意味では、この膠原病の子供さん、例えば、慢性関節炎

の皆さん、私たちの病院で100人受診してくださってます。それから、

エリテマトーデスの患者さんが50人、それから皮膚筋炎の患者さんが

約20人、それから全国調査でも10人いるかいないかって言われてい

た強皮症という病気があるんですが、今その患者さんが４人も私たち
のところに来てくださってます。

　

それで、勉強するだけじゃなくて、来られた患者さんを治さなくっ

ちゃいけない。そういう意味で、私たちは若い先生含めてチームが８

大いますけれども、20人中８人が横浜にいるってことになるわけなん

ですが、皆で心を尽くして、来られた患者さんについては、良い結果

をもって帰っていただくようにしようということを目標にしています。

新しい治療など議論しながらどんどん加えています。

　

それで、ひとつは、専門医と言うとなんか威張ってるように聞こえ

るかもしれないですが、私たちはそういうつもりはなくて、とりあえ

ず「専門医」とは何かということを今の日本の事情の中で考えてみま

す。皆さんには子供さんの主治医の先生かいらっしゃると思います。

その主治医の先生の多くは多分２～３年で変わられるんじゃないかと

思うんですね。大学から派遣されて来て、たまたまお会いになってそ

してこういう病気だ、こういうふうに治療しようと思っておられる。

ところが、２～３年だつと大学に戻って研究をおやりになるという事

情になっている。これがずっと続いてるわけです。それが私たち医療

者の責任だということの意味なんです。その先生たち、私も若い時は

そうだったんですけれど、20年先の子供さんの責任を持てないんです

ね。それがおそらく「専門医療と一般医療の違い」じゃないかと思い

ます。私は、立場もあって、これからしばらく大学を動かないと思い

ますけれど、子供さんの20年先、この間もアメリカから来た先生は「僕

は50年先だ」との話でしたけど、「20年先の生活を保障しよう」「50

年先の生活を保障しよう」というつもりでやらないと、この病気は、

けっして良くならないだろうと思っています。そういう人間が、私は

専門医だと思ってるんですね。そういう意味で専門医というのを考え

ていただければ、そういう大たちをぜひとも増やしたいと思っていま

す。私どもの病院は40人の入院ベッドがあるところですが、膠原病の

子供さんが、常時15～6人入院しているという事情にあります。

　

た
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ぶん日本でそういう病院はひとつしかないと思います。患者さんがそ

れだけいて、患者さんから僕らも教わるんだというスタンスに立てば、

私たちだけが診ているだけではこれは大変もったいないという話だと

いうことになります。そこで全国に声をかけたところ、今年の４月か

ら、名古屋市立大学の先生かおひと方が研修に来られています。最初

の１ヶ月経った時に、その先生が何を言ったかといいますと、その先

生は、５年選手なんですね。「5年問に診た膠原病の５倍の患者さんを

診せていただいた」と言ってるんです。そういう人たちを、どんどん

育てて地域に戻していけば、今日は遠くから来てられる方もいらっし

ゃると思いますが、その地域での医療ができる、膠原病の治療ができ

る状況も作れるんじゃないかと思って小さな試みかもしれませんけれ

ど、そういうことを、少しづつ進めています。病院長の許可を得て、

私たちの小児科の看板の下にですね「小児リウマチセンター」と名前

を付けました。ちょっと最初、病院長に怒られたんですけども「勝手

なことするな」と言われて。そういうことをすることによって「リウ

マチやってるところがあるんだ」ということが皆さんの目に触れれば、

私たちが診ないにしても、ご紹介もできるし、何もできるということ

で。来年の４月にはもう一人名古屋市立大学からと女子医大から若い

先生が来てくださるということで、トレーニングを進めていきたいな

というふうに思っています。やりたい事、いっぱいあります。大きな

目的は、やはり全国で皆さんが、地域にいて、膠原病の治療を受けら

れる、良い医療を受けられるということをめざしたいと思っています。

　

今、15人も16人も入院があると言いましたけれど、半分以上は地

方からの方です。青森から来られています、つい数日前までは会津か

ら来られてましたし、福井、島根、岐阜、山口からも来てますし、北

海道からも来てます。昨日、北海道から来られた方で、出てくる前、

この雪でですね、一晩で1m積もって、飛行機が遅れちゃって、との

ことでした。そんなことは決して良いことじゃないと思うんですね。

北海道の人は、北海道で診てもらうべきだと思うのです。いずれ、そ

ういうシステムを立ち上げたいと思います。それは、私一人じゃとて

もできる問題じゃなくて、今日集まっていただいた皆さん方にそうい

うネットワークを作っていただいて、いつでも、いまはＦＡＸやインタ

ーネットの時代ですから、連絡がこう‘ツツツ’と流れて、子供さん

に一番良いシステムを作れればよいなと思っています。

　

今日、前半は、お手元にお配りしました、この「子供の膠原病」

いう話をさせていただきます。そして、後半はスライドを使って、

年の10月から今年の２月まで、全国行脚致しました結果をお話しし

す。保健所をまわって歩いて、地域におられる膠原病の子供さんの

談会をやってまいりました。なぜかと言うと、厚生労働省がこの小

と
去
ま
相
児

の膠原病について、どのくらい発病しているのかという数値すら持つ
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ていないんです。それで、厚生労働省に手を挙げて、研究班、厚生科

学研究というのを立ち上げて、その補助金をいただいて（ほとんど飛

行機代に消えましたけれど）、全国をまわって歩いた。そして、だい

たい正確な数値が出たということを、ご報告させていただきます。そ

れから同時に、その相談会で、私たちが、全く気がつかなかった点が、

患者さんのご家族から指摘された点も多々ございまして、その辺を今

後改善していく努力をしたいという意味で、その辺のまとめもさせて

いただきたいなと思います。

　

まず、膠原病のレクチャーから入りますけれども、膠原病っていう

名前を先生からお聞きになったときに、「何だ、これは」と思ったの

が一番最初じやないかと思います。そして、字を書いていただいて「膠

　

（にかわ）」の「原（はら）」の「病気（びようき）」つて言うんで、「何

だ、これは？」というふうに思われたかもしれません。

　

人間の身体を構造的にみてみますと、例えば、骨があり、肉があり、

皮膚がありということだと思います。そういうものの大もとを造って

いるのが「膠（にかわ）」と書く膠原線維という線維です。その膠原

線維にカルシウムがつくとそれが骨になりますし、膠原線維に皮膚の

細胞が付着していくと皮膚になりますね。それから、膠原線維の間に

脂肪がまき散らされると皮下組織になるし、膠原線維と一緒に筋肉の

線維が入ってくると、それが筋肉になる。すなわち、人間の身体を造

っている一番大もとの組織が膠原線維なんです。その膠原線維がある

ところに病気が起こったものを膠原病ということなんですね。どこか

で、お読みになったかもしれません。膠原病というのは、そういう意

味です。英語で言うと、コラーゲンデイズィーズと言うんですけども、

欧米では膠原病全般をリウマチックデイズィーズという言葉で呼んで

ます。だから、小児というのは、ペディアトリヽヅク、という言葉を使

いますからペディアトリック・リウマチック・デイズィーズという言

葉でいわれます。そのリウマチックつて何なのかというと、これ大変

わけのわからない言葉なんですね。ギリシャとか、ローマとかの時代

に使っていた言葉で、ロイマというのがあって、そのロイマというの

が‘流れる’という意味だそうです。膠原病友の会の他に「リウマチ

友の会」という会があるんですが、そこの機関紙がこの‘流れる’と

いう字を書くんですね。あの流水の流ですね、それは、どういうこと

かって私もよくわからないですけども、昔、その病気は人間の身体の

中の流れが滞って起こってくるんだ。人間の身体はうまくまわってい

れば健康なのに、それが滞って病気が起こるんだと。それが起こった

ところが関節であれば、それはリウマチなんだと、こういう考え方の

ようです。歴史的なことはともかく、そういう人間の身体を造ってい

る、その一番基本の線維になるところが膠原線維で、それがあるとこ

ろに病変が起きると膠原病なんだとこういうことだと考えてください。
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そうしますと、先ほど言いましたように、その膠原線維というのは

体の全部を造っているわけですね。そして、膠原病の中には、関節

ウマチとか、エリテマトーデスとか皮膚筋炎とかがあるわけ

うすると、膠原病の中にあるいくつかの病気っていうのは、

で
そ

が起こったところの場所によって名前がいろいろ変わるんたと

いただいて結構なんですね。

　

・
病
え

す
の
考

身
リ
そ
気
て

　

関節の部位に病変が起こったものを「関節リウマチ」「若年性関節

リウマチ」とか「関節リウマチ」と言う言葉を使う。それから皮膚と

筋肉の膠原線維に病変が起こったものを「皮膚筋炎」と呼ぶんですね。

それから、もっと全身のいろんな臓器の膠原線維に病気が起こった時

に、それは「全身性エリテマトーデス」と呼びます。多くは、腎臓で

あり、呼吸器、肺であり、あるいは、中枢神経、脳のほうであるとい

うことなんですが、起こった場所によって膠原病それぞれの名前が決

まってるというふうに考えていただいて結構です。としますと、膠原

線維という部分を中心に病気が起こってくるんだとすれば、何らかの

共通性もあるはずであるということです。

　

二番目に「膠原病」とは何かということです。起こってきている病

気そのものを、分類していくと、生まれたときから病変があるものを

　

「先天異常」と言います。それから、血管の中に、血管の内側が、変

化を起こしていって、そこが詰まっちゃう病気がありますね、硬化症

とか循環器系の病気。そういうものに対置して、膠原病があるわけで

すが、その膠原病の病気の起こり方、リウマチであれ、エリテマトー

デスであれ、慢性に炎症を繰り返していくんだというふうに考えてい

ただいて結構なんです。慢性に炎症を長期間繰り返していくというの

が、その特徴なんですけれども、なぜ、そんな炎症が起こるのか、炎

症というのは、どういうことかと考えてみると、

例えば、皮膚にぱい菌が入ると、真っ赤に腫れてきますね。これが炎

症なんです。それは、ばい菌が皮膚に刺激を与えて、体の方がそのば

い菌をやっつけようとして、そこに炎症という、いわば戦場が形成さ

れる訳です。そこでばい菌と体とが戦って、真っ赤に腫れてくる。そ

してぱい菌を殺しつつ、自分たちの兵隊も死んでいき、それが膿とし

て出て来るんですね。同じような炎症が膠原線維に起こって来ます。

それはたた、ぱい菌が入って起こるのではなくて、自己免疫現象とい

うもので起こって来るのだというところが、ちょっと違うのです。

　

その自己免疫現象というのは何かというと、体の中には肝臓、腎臓

といった、目に見える臓器があるのですが、血液の中を流れている（目

に見えない）細胞で、白血球という細胞があるんですね。その白血球

という細胞は、通常は外から入って来るばい菌とかウィルスをやっつ

けて、体を守ろうとしているのですけれども、逆に自分の体の成分を

ウィルスとかぱい菌のように、外から入って来たものだと認識して、
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白血球がその場に寄って行って、やっつけてしまうらしい。つまり自

分が自分をやっつけてしまうような状況、これを自己免疫病と言いま

す。そういうようなことが起こって、関節に病変が出来たり、腎臓に

病変が出来たりします。これが、膠原病ということになります。

　

その特徴は、炎症です。その炎症が起きたところは、例えば、膿が

溜まったところは跡が残ってしまいますね。それは組織が壊れるから

なんです。そしてその組織が壊れた時に、人間の体というものは、組

織を壊れたままにしておかないという特徴もあります。つまり、皮膚

に火傷しますとケロイドというものができます。あれは、火傷で皮膚

がグジュグジュしているだけではなくて、徐々に徐々に出来上がって

きて、そこを覆い被してしまうのですね。それを線維化といいます。

先程の膠原線維がモワーつと生えてきて、それが皮膚のグジュグジュ

を治してしまうのです。

　

ところがその治したところが、元の皮膚と同じかというと全く同じ

ではないのです。毛は生えてこないし、汗は出ないし。繊維だけで成

り立っている状態です。そういうことが膠原病では、各臓器で起こる

のです。

　

そうしますと、この膠原病の経過を少し図式で考えてみますと

軸に時間をとって、縦軸に病気の重症度をとってみますと、最初

に炎症がトーンと起きます。

　

例えばエリテマトーデスのお子さ

れば、熱が出て関節があちこち痛い、発疹が出て炎症が非常に

てきます。ところがそれは、治療などによって、一時は良くな

ん
強
り

が、また再燃します。それで、炎症はだんだんと時間が経つにつ

良くなる部分もありますが、たえず繰り返して炎症を起こしてく

いうのが特徴なのです。

｀
は

で
く
ま
れ
る

横
体
あ
出
す
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ところが先程も申しましたように、炎症といいますのは、組織を壊

すものなのです。そうすると最初の時には組織は壊れていないけれど

も、一回起きると、例えばその時に腎生検をするとよく分かるのです

けれども、糸球体という血液の濾過装置が、両方で何億個とあるので

すが、その内の十個位が壊れている。炎症を繰り返して行くうちに徐

々に徐々に壊れていくのを蓄積していくのです。そして、時間が３年

経ち、５年経ち、10年経つと、炎症を繰り返す度に、その組織の破壊

というのがどんどん蓄積して行くのです。と同時に、人間の体はその

破壊に対してそれを埋め合わせようとします。線維が伸びて来るので

す。それを痘痕化といいますが、痘痕化か進展するのです。

　

そうすると、例えば３年、５年経った時に、病気の方はだんだんと

鎮静化する状況に見えるかもしれませんが、炎症を繰り返していた為

に組織の破壊と癩痕化か進展してきて、10年経った時には、炎症はそ

こそこに落ち着いたけれども、体が壊れてしまっていて、全然普通の

体とは違う組織がそこに出来上がってしまったということになります。
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先程の腎臓で話せば、一番最初の時に腎生検で見てみますと、メザ

ンギウムという細胞がウニョウニョと増えていますね。それで治療を

加えていきます。糸球体そのものは炎症により一部メザンギウム細胞

によって壊れてしまっています。やがてそこに線維が入って行って、

壊れた糸球体は溶けてしまう。そうすると、１回、２回、３回と炎症

を繰り返す毎に、溶けてしまう糸球体が徐々に増えてきます。それが10

年経った頃には糸球体全部が壊れてしまって、透析や腎臓移植をしな

ければならなくなります。それが、膠原病の特徴なんです。

　

先程、お医者さんが２年３年で変わってしまうと、20年先の責任を

持ってくれないというお話をしました。実は膠原病とはこういう病気

なので、20年先を考えて、今の治療をしないと、20年後にはこのよう

なことになりますよ、ということです。それが膠原病の特徴なのです。

　

これは、例えば、後ほどスライドでお見せしますが、腎臓だけでは

ないのです。リウマチのお子さんが、病気が始まった時は、炎症だけ

ですが、10年、20年後には関節は壊れ、線維化によって曲げることも

伸ばすこともできなくなるのです。

　

関節というのは、骨がこうあるのですけれども、骨の末端が軟骨に

なっています。そして軟骨の表面に関節滑膜という非常にきれいな膜

がとりまいていて、それが軟骨の部分で折れ返ってこっちへ移って、

この中に関節液か多少あり、これが骨と骨とがぶつからないようなク

ッションになっているのです。ところが、この滑膜といわれるところ

も軟骨のところも、基本的には線維で出来ています。膠原線維で出来

ています。その滑膜に炎症が起きるというのが、慢性関節リウマチの
病気の始まりになります。これが最初の炎症なのです。

　

ところが大体２年すると、この細胞がものすごく増えるものですか

ら、骨の中から沢山の毛細血管が入っていって、この細胞を養うこと

になります。これがだんだんと分岐して、血管が密になっていく為に

軟骨がだんだんと破壊されてしまう。２年経つと関節が壊れて、場合

によっては骨まで病変が及んでしまいます。こんな状態でクッション

がなくなりますから、上と下がくっついてしまい、軟骨がどんどん溶

けてしまいます。これが関節リウマチのなれの果てなのです。炎症そ

のものは、終わりにきているんですけれど、もう関節がくっついて伸

びなくなってしまっています。あるいは、変形が起きて変形のままで

過ごさなければならない。お分かりいただけますでしょうか。それが

膠原病全般の一番困った問題なのです。

　

それから、皮膚筋炎も同じです。筋肉に炎症が起きます。そうする

と、子供さんは筋肉を動かさなくなります。と同時に筋肉の破壊が起
こります。

　

例えば、病気になる前の筋肉に筋肉の線維が100あったとします。

そしてその一本一本が壊れて行く訳ですから、或る時期に50本になり
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ます。すると、100本の線維があった時に10の力がかかって、何とか

それを押し返す力があったとすると、それが50になってしまうと、そ

こに10の力がかかると、単純な計算で一本一本の線維には２倍の力が

かかります。そんなこと、耐えられないわけです。そうすると５の力

までしか押し返せない。それで結局、だんだんやせ細って筋肉が筋肉

の役割をしなくなってきて、寝たきりになってしまう。それが皮膚筋

炎です。

　

普通の風邪は一週間すれば回復できるわけです。ところが回復しよ

うとするとまた、悪くなるそして悪くなるたびに組織が壊れていく。

それがたまったために今度は関節が変形だとか、腎臓の機能不全とい

うものによって、日常生活が一番困ってしまう、これが膠原病の特徴。

従って私達が思うのは膠原病こそ初期の治療がもっとも重要だという

ことです。膠原病を20年先にいい状態にしておくためにはこういう蓄

積がないようにしてあげればいいのです。再発を繰り返していくため

に破壊の蓄積をして行くわけですから、はやくに炎症を止め再発を起

こらないようにしてあげればよい。これでもう終わりだよって、原理

的には。だからこういう治療が膠原病の治療として推奨されるだろう。

そのためには、いろいろ治療薬をどういうふうに使うのか、どういう

治療薬を選ぶのかということ、それから動かなければ筋肉がどんどん

細っていきます。だから早くからリハビリテーションをしなくてはい

けない。というふうにいろいろ治療戦略がでてきます。それをひとつ

ひとつ積み重ねて一人一人のお子さんにあった治療をしながら、炎症

そのものを止めちゃう、これが究極の治療だと思います。

　

今年の10月にアメリカのニューヨークからレーマン先生をお呼びし

て、子供の膠原病の学会をやりました。これまでは研究会だったので

すけど来年から学会となります。小児科学会の分科会になるのです。

いろんなところで発言ができるようになるので大変大事な意味がある。

ニューヨークのレーマン先生は、アメリカの全身性エリテマトーデス

の第一人者です。その先生の一番最初のスライドに何か出てきたかと

いうと、燃えている家が漫画で書いてありまして、そこへ消防車がき

て水をかけているんです。結局、膠原病というのは、いかに初期消火

が大事なのか、それを消防車がきて水をかけているマンガで表してい

たのです。そのように説明していました。それは実際私達が頭に描い

ていたのと全く同じことだったのです。初期消火をきちっとしないと

あちこちに火事は飛び火してしまうわけです。たから初期消火をちゃ

んとしましよう、と。レーマン先生の治療は私達がやっている治療と

ほぼ同じ治療をやっていました。国際的にも合意ができるくらいの治

療に、今、日本も入ってきている。ただ、問題は、専門医の間ではそ

うなんですが、日本全国津々浦々までその病気を診られている先生が

そのように考えるかどうか。まだそうなってはいない、私達の力がま
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だ足りなくてそうなっていないのだと考え、今ものすごく書きまくっ

ているんです。「知ってもらいたい」「少しでも知ってもらいたい」と

こういうことで、書きまくっているんです。インターネットを見ても

らえばわかると思います。機会があったらどんどん書くことで、皆さ

んに周知徹底してもらおうと思うのです。それがなかなか難しくて書

いてもそれを読んでもらわないとそれまでですし、また、それぞれの

先生のポリシーと合わなければ読んでもらえない。ということになり

ますのでなかなか難しい。こういう病気の考え方というのは、実は子

供の病気では初めてなんです。子供の病気は昔から、急性疾患が中心

と言われています。だいたいワアーときてワアーと治ってしまうか、

ワアーときてワアーと亡くなってしまうかのどちらかでした。このよ

うに慢性疾患で、そのことを視野に入れて治療を考えるというのは小

児科医には、たいへん不得手なことなのです。だからこそ私たちは、20

年・50年先にその子達が普通の生活ができるようにしましょうという

ことを合い言葉にしているのです。

　

もう少し細かくお話しますと、今お話ししましたのは膠原病とは何

かということです。大人にも膠原病がたくさんあるわけですが、大人

にある膠原病のすべてが小児にもございます。私達はすべて患者さん

からいろいろ教わっています。けれども頻度としては成人の患者さん

の約15％と言われています。これは本当にそうかどうか後程お見せい

たします。15％というのは子供って何歳までなのかということですが

一応、小児科が診ている年齢は中学生までです。 15歳ぐらいまででし

ょうか。たから、その範囲内で全患者さんの15％ぐらいが小児です、

という意味です。ただ、今小児科という名前をやめようという運動が

あって、それは成育医療という言葉を使っで成育科’これは赤ちゃ

んが誕生してその方が大人になって次の世代の赤ちゃんを産んだとき、

小児科が終わるという発想です。プレネタルビジットというのが大は

やりですけれども、小児科医が分娩前のお母さんのところ出かけてい

って分娩前のお母さんは非常に不安があります。「ちゃんと産まれて

くるだろうか」「産まれた後病気にならないだろうか」そういうこと

を相談にのって「産まれた後、私達がきちんと面倒みますよ」という

ことをお話することで、お母さん達が安心して赤ちゃんを産めるとい

うシステムを作ってあちこちで始まっています。ここから小児科が始

まります。

　

産まれた赤ちゃんを例えば１ヶ月検診・４ヶ月検診それから1.6歳検

診・３歳児検診という形で診ていきます。その間に病気になれば私達

が対応する、だから病気のことばかりやっているのが小児科医ではな

く、子供さんの健康を保つという意味で関わっていかなければいけな

い。やがて小学生になり、中学生になり、思春期になっていって、不

登校の問題とか家での暴力の問題とかいろいろな問題が出てきていま
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す。そういうところにも小児科医が対応していかなければならないと

いう時代です。まさに、この辺をつないでいくところに膠原病がある

わけです。その辺のところも小児科としての立場は非常に大事なとこ

ろだろうと。そうであれば15歳で区切るということは変な話で、成人

となった方たちの病気も一緒に診させていただくというスタンスにな

ります。私の今来ている患者さんのうちの最高齢は47歳です。年のい

った方はほとんど私か診ていますが、むしろ、そういう方とおつき合

いさせてもらう中で、子供の時には自分の症状のことなかなか言えな

かったわけです、けれど20歳・30歳になって客観的に自分の症状を、

こういう時に悪くなる、こういう時には良いという話を聞かせていた

だけるので、むしろそのことを小さなお子さん達の理解に使えるので、

この方たちとおつき合いさせていただいている中で、小児の膠原病が

もう少しいろいろ見えてくるという利益というものを感じています。

　

小児膠原病のもうひとつの非常に大きな特徴は、できあがった身体

に病変が起こるのではなく、育ちつつある子供さんの中途で病気が起

こるということです。そうしますと、お医者さんというのは病気とい

うことを治せば良いという発想には小児科医はいないということを先

ほどお話しましたが、発達していく途上にある子供さんに病気が起こ

れは、特に慢性疾患が起これば、その子供さん達は学校へ行かなくて

はならない、あるいは学校へ行きたい、あるいは外で遊びたい、友達

と遠足へ行きたいと、いろんな問題が出てくるわけです。あるいは好

きな子ができた、などいろいろあります。そういうことに寄り添って

いけるような医療をやりたいと思っていて、従って生活全般に関わっ

て行くような形の病気ですから逆に、私達が子供さん達の生活全般に

関われるような医療にしていきたいと思っています。

　

先日、小学校４年生からずっと診ている患者さんが、今高校３年な

んですけれど、私の携帯に電話が入りまして、泣いているんです、電

話の向こうで。「先生、赤ちゃんできちゃった！」つて、そこまで一

緒に対応しなければならない。面倒見なけれぱならないですね、飲ん

でいるお薬によっては、影響があるわけですから。そういうことの対

応もちゃんとした形でしていかなくてはならない時代に入っているな

と、つくづく思っているところです。このことで嬉しかったのは、学

校の先生ではなくて私に電話をしてきてくれたことです。そういう発

達途上にある子供達を診ているということにまつわるいろいろな問題

があるということです。

　

大人を診ている先生達とお話をしていて常々思うことですが、障害

の程度が大人の同じ病名の病気より大きいのです。非常に激しいです。

例えばＳＬＥの子供さんは90数％の方が必ず腎臓にきます。ところが

成人のＳＬＥの方は約50％と報告されています。ＳＬＥというのは基

本的には腎臓の管理をどうするかという問題が大きくなるものですか
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ら、そう言う意味では重症度という面からすれば子供さんの方が、か

わいそうな状況にいるということになります。

　

ところで、治療ですが病気の大もとの原因はどの膠原病をとってみ

ても実はあまりよくわからない、何故始まるのかわからない。けれど

も今ある症状のすぐ于前にある原因ぐらいまではなんとか突きとめて

いるわけです。その于前にある原因を叩くこと、これはできるわけで

す。そのためにはやはり薬剤を使わなくてはならない、皆さんが聞く

とドキツとする、ステロイド剤や免疫抑制剤とかそう言うものを使わ

ざるを得ない。

　

この相談会を開いて一番ご質問が多いのは薬の副作用の点なのです。

原因がわからない病気、大もとの原因がわからない病気では、直前の

原因をなんとかこなしたとしても、また大もとの原因から病気が舞い

戻ってくる可能性が高いわけです。そうしますと我々は病気全般を治

すということはなかなかいえない。治療の目標は、病気を治すという

よりも普通の生活ができるように病気をコントロールするということ

になると思います。ところが、それは甘いんだ、と言うのが先ほどお

話しをしたアメリカの先生です。

　

子供の白血病という病気があります。私か小児科医になった頃は、

この病気は死ぬ病気だったのです。ところが今、リンパ性白血病の70

～80％が治る時代になったのです。そもそもこれは死ぬ病気だという

ことから何とか治さなくてはいけない、そこそこに良くなれば良いと

いうことは誰も考えていなかったわけです。なんとか治すことを考え

なくてはいけないということで、ここ30年間、治療が進歩してきまし

た。かつては死ぬ病気だと考えられてきた病気が30年間で７～８割が

治る病気になってきたんです。そういうことを考えると、我々膠原病

を専門で診ている人間は原因が分からないので治すことはできない。

けれども日常生活を普通に送れるようにしようと、これが大前提なん

です。これはアメリカもイギリスも日本も同じなのです。レーマン先

生はこれが大間違いだというのです。私達は膠原病を治す努力を放棄

しているのではないか、レーマン先生の消防車の次のスライドは、膠

原病を治す治療を確立すべきだというスライドが出てくるのです。キ

ュアーといいます。私も目から鱗でやはりそういう目で対処していか

ないことには、10年先でも同じことを言っていることになるのかなと

思うのですから、今は何とか「治す」努力をしたいと思っています。

ここ４～５年ＳＬＥでやっている治療が彼らの治療と非常に似通って

いて再発がまるでなくなっています。ただ使うお薬がステロイドや免

疫抑制薬なのでご両親の納得をきちっといただかないとできません。

最初は海のものとも山のものともつかない治療法ではあったわけです

が、ここ５年間経験を積んできてみますと最初の予想通り非常に良い

治療法で初発だけでその後再発がないという治療に持っていけること
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が判りました。

　

ただ、今後問題として残っている点が２～３あります。それは免疫

抑制剤というのは多くはガンで使われるお薬、あるいは白血病で使わ

れるお薬でもあります。ある意味で白血病は死ぬ病気たということが

あるので、免疫抑制剤を大量に使うということもご両親から許しが簡

単にとれたのです。しかし膠原病ほとりあえず死ぬ病気ではないので。

　

（もちろん使い方や量などは全く白血病とは違うのですが）多くの場

合お薬の名前を聞いただけで驚いてしまうという場面があって、ご両

親の許諾を得られない。そして、従来通りの治療を始めてそのために

再発を繰り返しているというお子さんがないわけではないのです。だ

から時代的に過渡期にあり、私達はむしろ積極的に新しい治療、そし

て子供さんの20年後を何とかしたいというつもりでやっている治療、

ということなのですけれども、やはりご両親の協力がないとそういう

こともできません。

　

副作用の問題を考える時に、いつも副作用だけを取り出して云々し

てはこれは不公平だという話しをしています。私達は副作用を出すた

めに薬を使うわけではありません。つまり病気の治療をまず第一に考

えて、それに伴う副作用をどうするかということなのです。教科書と

か一般書に書いてある副作用の問題というのは、それだけを取り出し

た答えしか書いてないのですね。これは大変不公平だと思うのです。

それにしても私達のやっている治療は根本にやはり副作用をなくした

い、減らしたい、ということがありますので、副作用がないような薬

の使い方、それが一番パーフェクトな使い方だろうと思います。

　

例えばステロイド薬、今皆さんの子供さんの中にも内服している方

があると思います。例えば、大きなお子さんで私達は今、15mg ／日以

上のステロイドは絶対使いません。絶対にというと言い過ぎかもしれ

んません。ある場面では使うこともあるかもしれませんが、原則とし

て15mg ／日以上は使わないのです。もし15mg ／日以上使うような場

面があるとすれば、それは別な薬剤で補うということをします。それ

からステロイド薬も内服薬は、一般的に使われるプレドニンですが、

一挙に炎症を叩くのにはステロイドのパルス療法（メチルプレドニソ

ロン）を使います。メチルプレドニソロンのパルス療法というのを用

いたり、あるいは病気の流れのなかで、内服薬を増やす程ではない、

だけど今、炎症が動いている、そう言うときには、リポ化ステロイド

というのを使ったりします。つまりステロイド薬は、副作用がありま

す。それは、あたりまえです、書物に書いてある通りに副作用を起こ

すようでは、これは医療ではないわけです。治療で必要だから副作用

を我慢しなさい。そういう場面も無いわけではないですが、ステロイ

ド薬が必要であっても、副作用を起こさないような使い方を探す、こ

れがプロだと思うのです。そういうことで、ステロイド剤も内服のプ
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レドニゾロンだけではなくて、メチルプレドニソロン、これは投与し

て85％が24時間以内に体外に出てしまうのです。ですから非常に大

量を一気に使うことができます。それから、内服薬でもプレドニゾロ

ンだけではないです。メドロールとか、リンデロンとか様々なステロ

イド薬が様々な顔を持っているのです。薬剤の顔を一つ一つ私達は認

識しようとしていて、この場面ではこのステロイド薬を、またこの場

面ではこのステロイド薬を使うとできるだけ副作用が無く、できるだ

け効果のある、そういう組み合わせをいろいろに用意しています。

　

免疫抑制剤はほんの４～５種類しかないのです。一つは、アザチオ

プリン（商品名イムラン）、二つ目シクロフォスフアミド（商品名エ

ンドキサン）、三つ目にシクロスポリン（商品名サンデュミン）、ま

だ膠原病では扱いなれていませんがタクロリムスというシクロスポリ

ンと同じような薬剤があります。それから日本で開発された一番軽い

薬剤でミゾリビン（商品名ブレジニン）というのがあります。これが

ほぼすべてです。慢性関節炎の子供さん、リウマチの子供さんにメト

トレキサートを使うことがあります。あるいは、リウマトレックス（商

品名）ですが、これは白血病で使う時は免疫抑制剤なのですがリウマ

チで使う時には数万分の一の量なのでこれは免疫調節剤という形で考

えていて、別に免疫抑制剤の効能はないのです。だから先ほどお話し

した５つぐらいしか実は使いようがないのです。その５つもそれぞれ

の顔があり、それぞれの顔によって病気の顔と相性がよいかどうかを

見ながら、使い分けていくということが、今行われているのです。ミ

ゾリビンは副作用はほとんどありません。それから、サイクロフォス

フアミド、シクロフォスフアミド、エンドキサンという薬剤は、白血

病でも良く使っていたお薬なのですが、膠原病で使う量は白血病で使

う量の五分の一ぐらいの量です。しかも内服して使う場合には、出血

性膀胱炎つまり、お薬が排泄されて膀胱にたまると、膀胱の粘膜を傷

つけて真っ赤なおしつこが出てくるんですね。これは非常にいやなも

ので、私達はこれを内服薬としては使わないで、エンドキサンパルス

療法で、月１回点滴で２時間ぐらいかけて使うという方法を使ってい

ます。これによる副作用というのは少ないです。点滴で入れて一週間

後に白血球が少し少なくなることがあります。それから長期的な意味

で、先ほどまたわかっていない部分があると申し上げましたが、膠原

病で使っていてわかってない部分というのは、二つで、一つは、生殖

性への影響があると言われているのですが、その影響がわかるほどに

はまだ長期間使っていないのです。ただレーマン先生はこれを私たち

よりも長期間使っているのですけれども、レーマン先生の話ではアメ

リカのことですから‘宰丸生検’したりすることがあるらしくて、そ

れを見る限り、自分は全く心配していないというお話をしてました。

また先ほど白血病で使われているというお話しましたけれども、使わ
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れていた、使われている、そういう子供達が20年経って結婚年齢に達

しているんですね。元、白血病の患者さんで、どんな薬剤を使ったか

というリストがもう出来ているわけで、結婚した元患者さんに、例え

ば奇形児が産まれるとか、妊娠が出来ないとか、そういうことの調査

が既にアメリカではされています。エンドキサン、メトトレキサート

は危険性が少ないことが判っています。だから心配があると言うこと

と、実際にその副作川が子供さんに起こるということは実は違うんだ

ということを是非理解していただきたいと思うのです。

　

それから副作用の考え方にもう一つあります。例えばプレドニンは

大量に使った場合には100 %副作用がでます。誰でも太る、誰でも身

長が伸びなくなる、誰でも多毛になる、こういうことは100 %にでま

す。ところがエンドキサンの生殖性への影響というのは数万人に一人

と言われているのです。例えば一万人に一人だとすれば、その一人に

あたってしまう可能性は、一万分の一なわけです。残りの9,999人はそ

の副作用が出ないわけです。だから9,999人には大丈夫なのだから使っ

て見ましよう、たいへん良く効きます、ということでしたらどうしま

すか？副作用の考え方というのはいろんな面から考えなくてはならな

くて、これとこれと、これの副作用があると言うのがどこの本にも書

いてあることですけれど、副作用の出方が全員出る副作用と、一万人

に一人しか出ない副作用とがあるわけです。その時ご自分のお子さん

に対してどうするかということ、これもまた考えなくてはならないこ

とだと思うのです。しかもそれは、効果と副作用とを天秤にかけた上

でどうかという話になると思います。

　

副作用の問題と言うのはたぶん皆さん一番ご心配な点だと思います。

その効果という面で見たときに、だいぶ私達も使い慣れてきて思うの

ですが、膠原病一般に使われる基本的なお薬というとプレドニンなん

です。ところがもう30年もこの病気とおつき合いさせていただいてい

ますと、プレドニンという薬は病気を治す薬ではないというのがわか

ってきたのです。病気を抑えるかもしれないけれど、治さないのです。

ただ、即効性はあります。だからそれをパルス療法という形で使って、

効果だけをひき出し副作用はさける、という治療法が考えられるので

す。

　

ＳＬＥ（エリテマトーデス）の子供さんの蛋白尿が、１日５ｇも６ｇ

も出ている、節々が痛い、高熱が出ている、もう勘弁してくれ、とい

う子供さんが、３日間のステロイドのパルス療法で、劇的に良くなる

のです。そういう劇的さ、というものは、先程お話したシクロフォス

フアミド（エンドキサン）にはないのです。だからエンドキサンのパ

ルス療法をエリテマトーデスの子供さんに適用した時には、月一回６

ヶ月続けるのです。その後２～３ヶ月おきに、一年コースでしっかり

治療するのです。
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ステロイドパルス療法をやらないで、エンドキサンだけで２～３回

繰り返して治療したケースがあります。腎臓をやられている時は補体

というものが下がってしまいますが、補体という血液の成分が上がっ

てくれば、腎臓の障害が止んだよ、ということになるのです。この補

体が上がってくるのに、エンドキサンでは３、４回しないと上がって

こないのです。３～４ヶ月かかります。つまり即効性がない。ところ

がステロイドパルス療法を３日間を１クールとして、２クールやると、

補体が血液から無いような状態でも、２回やるだけで、多くの場合ス

パーつと上がってくるのです。つまり即効性がすごくあるわけですね。

　

エンドキサンで一一年間コースの治療をやると、ある意味で病気のこ

とをあんまり心配しなくなります。

　

私達がやり始めて、５年になりま

すが、この間エンドキサンのパルス療法を１年コース、あるいは２年

コースとやった方の中から、エリテマトーデスが再発したという人は

実際いないのです。

　

そういう意味で、薬そのものに顔というものがあって、ステロイド

は病気を抑制する、だけど、病気を治癒させない。エンドキサンとい

うものは基本的にちょっと時間がかかるけれども、ピシツとした対応

をすれば治せる可能性が出てきている。

　

それも副作用との関係の中で、どちらを選ぶかという問題になるの

かなと思うのですけれども。そういう意味では、ようやく小児科医が

薬の顔を見られるようになってきたというのが、今の段階です。

　

副作用が一番怖いと皆さんは思われている。私達も実は薬を使って

いる人間も怖いのです。けれど、何もこの病気にだけ使っている薬で

はないのです。エンドキサンにしても、シクロスポリンにしても、ス

テロイドにしても、膠原病だけに使っている薬ではないわけです。私

達の情報としては、他の病気で使っている場合にはどういうことが起

きているか、それから副作用のことも、それは使う量とか、期間の問

題だとかが関わりますから、そういうものを十分に勘案して治療の選

択を行っているということになります。そうは言っても色々とご心配

があると思いますから、その分についてはいつでもお答え出来るよう

にしたいなと思っています。

　

次にエリテマトーデスと皮膚筋炎のお話をしたいと思いますが。

　

今お話してきたことは、慢性関節炎、エリテマトーデス、それから

皮膚筋炎、全ての病気に適用できるお話です。それぞれの病気の特徴

というものもございますので、その部分をちょっとお話します。

　

エリテマトーデスというのは、先程膠原線維の病気だと言いました

が、膠原線維がもう一つ大事なのは、実は体の組織をずっと巡ってい

る血管をつくっているのも膠原線維なのです。その血管の内側に炎症

が出来てしまう病気がエリテマトーデスです。すると血管が密にある

所、そこに病変が起きやすくて、密にある所というのは人間の体で３
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力所あります。

　

一つ目は腎臓。これは全身の血液をそこで浄化するわけですから、

とにかくそこに集まって来ます。二つ目は血液の酸素を供給する所、

つまり肺です。呼吸器。三つ目は人間の一番大事な所、脳です。そう

いう所の血管に病変が起きる為に、腎炎、あるいは肺臓炎、中枢神経

に病変が起こってくる。全部に病変が起きる方もいらっしゃるし、腎

臓だけに起きる方もいらっしゃる。また血管の病気ですから、皮膚の

下を走っている血管にも病変が起き易いわけです。いわゆる蝶形紅斑

ですね。手足に炎症性の皮膚炎を起こしてくる方もいらっしゃいます。

又、血管の中の病変ですから、色々な抗体が出来て、血液が非常に固

まり易くなってしまうという、抗リン脂質抗体症候群。それから分泌

腺、唾液とか涙とか、そういった分泌腺にも炎症が起きて、シェーグ

レン症候群という病気を合併するお子さんもいらっしゃいます。

　

私達の所には今、50人のお子さんがいらっしゃいますけれども、６

割の方がシェーグレン症候群を合併しています。これはこれまでに報

告のない事ですが、ただこれは括弧付きで、シェーグレン症候群にな

っているかどうか、外分泌腺が出なくなってしまう病気ですね。涙が

でない、唾液がでないという病気なのですけれども、その「出ない」

というようになるのに、大体20～30年かかります。出なくなる前段

階というものがあって、その前段階に60％の子供さんが合併している
わけです。

　

それから、数人の子供さんは、先程も言いました、血管の中で血液

が固まってしまうという意味で、ある年齢になりますと、習慣性流産

というのを引き起こす病気ですけれども、抗リン脂質抗体症候群を合

併している人が50人中数人いらっしゃいます。

　

血管の病気だと、そのことに気をつけていかなければいけないとい

うことです。

　

それから「先生に言ってもわからないわよ」と言われることがとき

どきあるのですけど、非常に特有のだるさがある。微熱が続いて食べ

られなくなる。それから脱毛が、皮膚の下の血管に炎症がおこるため

に、皮膚炎と同時に脱毛がおこりやすいんですね。髪がものすごく薄

くなってしまう。女のお子さんが多いわけで非常に病状が大変です。

　

それから中枢神経の症状では頭痛です。それも頑固な頭痛、痙學を

おこすことがあります。

　

それから心臓のまわりに水がたまったり、肺臓のなかに水がたまっ
たり、そういういろいろな症状があります。

　

そして全身性エリテマトーデスの診断は、今お話したようないろい

ろな症状が片方に出て、もう片方で血液の検査が陽性にでて、それで

はじめて診断されるのですけれども、その血液の検査で大事なものは

抗核抗体、抗ＤＮＡ抗体です。この二つが全例で陽性です。特に抗Ｄ
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ＮＡ抗体というのは炎症を起こすきっかけとなる抗体で、これが高く

なると、腎臓に病変がある人は腎臓が悪くなるということなのです。

　

そして病気の勢いというものがございます。先ほど悪くなったり、

良くなったりするとお話しましたけど、その勢いをみる方法が二つご

ざいます。ひとつは血液の赤沈値ですね。赤沈値というのを見てこれ

は20n／時間以上になっていると病気としては活動期に入っていると

考えています。

　

次にどこで活動しているかという問題になるわけですが、いちばん

多いのがやはり腎臓です。腎臓で活動が始まったということは、血液

のなかの補体価ということでわかります。補体には検査として三種類

あって、Ｃ３、Ｃ４、C H 50というのがあります。大事なのはＣ３、

Ｃ４の値です。これは血液のなかにあるタンパクの量をはかっていま

す。CH 50は補体というのは11成分あるのですけれども、その成分

の全体の機能をみているのですね。施設によってちょっと値が変わっ

てしまうのです。だからそれよりは、Ｃ３、Ｃ４をみることがとても

大事です。Ｃ３の場合は、できれば70以上最低50以上ほしいし、Ｃ

４の場合にはできれば10以上ほしい、CH 50でみれぱだいたい25以

上ほしいところです。

　

Ｃ３が50以下Ｃ４が10以下という状態が３ヶ月以上続くと尿たん

ぱくがでてきます。尿たんぱくがでるということは、たんぱくを制御

している腎臓の糸球体というところが壊れたということです。

つまり、補体価が下がるということは、腎臓での炎症が進行している

ということとイコールなのです。それが正しいということは、炎症が

ずっと腎臓で進行して３ヶ月経つと腎臓が壊れるからたんぱく尿が出

てくるんです。だったら壊れる前に治してくれないかという考えで、

わたしたちはやってまいりました。それで腎臓が悪化して透析に入っ

たり、腎移植しなくちゃいけない患者さんはこれまでに30年間一人も

いないのです。早期治療ですよね、そう思いますでしょ。

　

今、ずっと炎症が続いていて、３ヶ月４ヶ月経つとたんぱく尿がで

る。それは腎臓が壊れたからでる。だったら壊れる前に病気をとめち

やいましようよって思いますでしょ。そう思わない先生かいることが

非常に不思議です。

　

補体というのは、基本的にエリテマトーデスの場合は、腎炎の動き

を見ているものであって、これが進行したときに尿タンパクがでてく

るんだと理解してくださって結構だと思います。

　

私たちがいまやっている治療は、補体がそれ以上、下がらなくなる

ような治療していますからそれが再燃がないということにつながって

いるんたと思います。

　

この病気はですね、はじまった時に皆さん腎生検はぜひやっておい

たほうがいいと思います。非常に長い病気になるので、治療の効果を
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みたり、病気の進行ですね、程度、進行を見たりとか、そういう意味

で大事なのです。しかし、中には、先ほどお話ししたような、臨床症

状が何もない方がいらっしゃる。それで、学校検診でたんぱく尿でつ

かまって血液調べたら、抗核抗体、ＤＮＡ抗体が陽性である、これは

エリテマトーデスかもしれない。「わかんないね」つていう人が腎臓

の生検でみるとエリテマトーデス特有の所見がある。それがでていて

診断がつくということもあります。

　

たから腎生検は是非してほしいということと、できるだけ早いうち

に先ほど言った肺臓、それから中枢神経の検査、脳波と、ＣＴスキャ

ン、そういうものをぜひやっておくべきだと思います。

　

全身の病気なんたということは、わかっているわけです。この子は

腎臓たけでおさまるかもしれないんですが、３年、５年たったときに

突然痙孚を起こして「なんなんだ、これは」と言うんじゃちょっとお

そまつかなって思います。だから、膠原病は全身の病気なんだという

ことがわかっているわけで、特に腎臓、肺臓、中枢神経、これが問題

だとわかっているので、それだけはチェックしておいてほしいです。

　

それから皮膚筋炎に移りたいと思うんですが、大人にも皮膚筋炎と

いう病気はあります。でも、大人の皮膚筋炎と小児の皮膚筋炎は、名

前を変えた方がいいと思っているくらいに違うんですね。

　

それは大人の場合には皮膚とか筋肉そのものが炎症を起こす、とこ

ろが、小児の皮膚筋炎というのは筋肉と皮膚を養っている血管に病変

が起こる。筋肉を縦割りにすると真ん中に血管があるんです。それで

筋肉の束があるわけです。真ん中に血管が通っているんです。ここに

病変がおこるために栄養とか酸素が筋肉の周囲まで届かなくなる。そ

のために、小児の皮膚筋炎の特徴なんですけれども、それが膜でかこ

まれている、その下の筋肉から壊れていく。

　

大人の皮膚筋炎というのは、こういう血管の問題ではなくて、筋肉

そのものにリンパ球がアタックをかける。これがぜんぜん違うところ

です。それから大人の皮膚筋炎はガンをもっている方がいます。だか

ら皮膚筋炎の症状がでたらガンを探せといいます。

　

ところが小児の皮膚筋炎でガンを合併している報告が一例もない。

これはぜひ覚えておいてほしい。なぜかというと、高校にはいった皮

膚筋炎のお子さんがいて、学校で検診があった、その先生が内科の先

生たったんですね。

　

「わたし皮膚筋炎っていわれています」とそのお子さんが学校医に

言ったんですね。「ああそれじゃどこかにガンがあるよ」と言われて、

その子がものすごく落ち込んじゃいました。そういう不用意な発言を

されるのは非常に困る。しかも、それは非常に誤った発言なのですけ

れども。その子を立ち直らせるのに非常に苦労したんです。

　

子どもの皮膚筋炎は大人の皮膚筋炎とは違うんです。名前をかえて
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しまおうと思うくらいにぜんぜん違うんです。

　

それで、もう１つ最近の進歩がありまして、先はどのエリテマトー

デスのときに、補体というのが腎臓の病変の目印になると言ったんで

すが、そういう意味では、皮膚筋炎の目印になるのは血液のなかのＣ

Ｋという酵素とアルドラーゼという酵素です。

　

ＣＫという酵素とアルドラーゼという酵素は、筋肉のなかにしかな

い酵素で、だから筋肉が壊れればそれが血液に逆流してこれが高く出

る。ただ、筋肉がはげしく壊れているときはそれでわかるんですけど

も、全身の筋肉が少しずつ炎症をおこして壊れていく時期があるので

す。治療が行なわれて大きな壊れ方が一度ストップしたけれども少し

ずつ壊れている。その段階にはいると、ＣＫとアルドラーゼはもう動

かなくなる。ぜんぜん正常になってしまう。だから、教科書にはC K

やアルドラーゼが、病気の指標になると書いたのですけれど、それだ

けではすまない。

　

２年前に岐阜の子どもさんが来てくださった時に、大変そのお母さ

んが怒ってらっしゃいました。

　

大学医学部の先生なんですけども、その先生は教科書どおりちゃん

とやってくださっている。それでたいへんうまくいってみているうち

に、また、子供さんが学校から帰ってくると家でごろごろしている。

そして元気がない、計ると３７度２分、３分と熱がある。それで、お

母さんが筋肉を触ると痛がる、これは再発してるんだということで病

院で血液検査をして調べてもらう。そうすると、ＣＫ,アルドラーゼは

正常なんです。先生のほうはそれを見て、「お母さんＣＫ,アルドラー

ゼは正常じゃないですか」、「思いすごしですよ」つて帰された。（た

いへん申し訳けないことながら筋肉とか関節を診察できる先生って実

は少ないんです。）これを見ておられる先生がアレルギーの先生なの

で、診察すれば、ちょっとさわればわかることなんですが、それをし

ないで、血液の検査だけで判断をしてしまった。それが、２回３回続

いたらお母さんが、インターネットで調べて横浜へ来て下さった。

　

確かに診察すると、痛がるのです。ところがやはりＣＫ,アルドラー

ゼは動いてない。大腿部の画像診断のＭＲ工で調べてみたら炎症があ

る。

　

すなわち、とっても激しく病気がすすんでて筋肉が壊れていれば、

ＣＫ,アルドラーゼがとてもいい指標になるのですけれども、微妙に壊

れているときは、これはもう役にたたなくて、赤沈値、SIL-2R, FDP

が指標になるんですね。

　

なによりも診察が大事で、症状が大事で、血液だけみていればいい

という問題ではないということが教訓なんです。と同時に、ランクが

あってこのランクでＣＫ,アルドラーゼ陽性に出ているのは結構今、壊

れているんだと思わなくてはいけない。微妙に壊れているときは、赤
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沈値、SIL-2R, FDPだけしか動かなくて、C K ,AIdは動いていない、と

いうところまで今、わかっています。

　

筋肉の診察は、簡単で１分あればできることです。解剖学で言うと

上腕二頭筋というのがあっいてそれをキュキュつとさわってあげれば

良いし、前腕筋をさわってあげて大腿四頭筋をさわってあげて、あと

はふくらはぎを触ってあげればいのです、なによりも、子どもさんの

日常の様子を見ればお母さんとしてはすぐわかるのです。ふだんゴロ

ゴロしている子じゃないわとか、階段あがるときとか、子どもさんな

りの異常な事態があるわけですから、何よりもそれが一番大事で、そ

れで血液の検査を見てみるとこういう状態があります、というのが皮

膚筋炎だったということです。

　

皮膚筋炎の治療の話ですが、皮膚筋炎もこれまでは経口ステロイド

　

（プレドニソロン）が、第一選択だと言われていたんです。

　

患者さんが12人のときに若い先生に分析してもらいました。たまた

まなんですが、６人の方が、内服のプレドニンではじめた方だったん

です。そしてあと残りの６人の方が初期治療として、先ほどのメチル

プレドニソロンパルス療法というのをやったんですね。そして、治療

をはじめてから３年以内に再発が何回起こったかとか、筋肉の酵素が

どういうふうに動いたかと解析したところが、内服薬ではじめた人は

ほとんど再発している。ところが、初期治療でメチルプレドニソロン

パルス療法をやった人は、３年間の再発が１回か２回で非常に少なく

すんでいるんですね。

　

初期治療が大事だっていうのは皮膚筋炎においても同じです。膠原

病全般がそうなんですが、同じ病名がついていても非常に軽症の方か

ら非常に重症の方までいらっしゃるというのが、この病気の特徴です。

　

皮膚筋炎も例外でなく、非常に軽症の方から非常に重症の方までい

らっしゃる。そして、重症の方と軽症の方と治療が同じでいいわけは

ないです。

　

それで重症の方に対してエリテマトーデスと同じ、シクロフォスフ

アミド（エンドキサン）パルス療法ということに踏み切ったんです。

それがものすごい効果があったのです。それに再発がない。そういう

薬剤に踏み切ったぐらいに、皆さん来られた時は、もうベッドから起

きられないとか、座っていられないとか、臨床症状がひじように強い

お子さんたちばかりだったのですが、そういうお子さんが、月に一回

２時間ずつのパルス療法をやるのですけれども、やるたびに良くなっ

ていくんです。見ていて気持ちがいいほどで、しかも再発がない。

　

最初それこそ車の後部座席に寝かせて連れてこられたのですが、３

～４回パルス療法をやったあとは新幹線のなかを飛び歩いていたとい

うことです。もちろん、それにリハビリテーションを加えたことも大

きいことですが、少なくとも痛みがなくなっていい状態を維持できて
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いるということ。つまり治す治療ができてきてるということが、最近

の膚筋炎でもこざいます。一律にお話できるほどには、まだ病気を統

一的に診られるような状態ではなかなかないのですけれども、それに

しても、おおよそのスタンダードな治療法というのはもう決まってき

ています。

　

例えばエリテマトーデスのお子さんの場合は、ステロイドパルスを

２クール行って、腎生検の結果がＷＨＯの４型と非常に悪い腎炎だっ

たので、そのお子さんはエンドキサンの治療に入りました。その後内

服薬は、とても腎炎が悪いお子さんなのですが、ステロイドを15 mg/

日としました。プレドニンは15 mg／日以上使わないんですけれども、

それに加えて免疫抑制剤のアザチオプリン（イムラン）というお薬を

併用したところが、イムランの感受性が非常に強いお子さんで、下痢

がおきてしまった。そういうハプニングが起きたりして、じやあこの

子はあと何を加えてあげたらいいのかということを、随分、議論しま

した。そういう個々の問題は、いろいろその場その場で解決しなくて

はいけないのですけれども、スタンダードはだいたい決まってきてい

ます。

　

しかもそれは、10年後、20年後には、「治っている」という治

療をなんとか目指したいということで、これまで来ています。

　

それから、強皮症という病気があります。ちょっとプリントにはご

ざいませんが、強皮症というのは、これまで私達が色々調査した中で

も、全国でも10人、いるか、いないか、という病気です。私もこの病

気を診はじめてから20年以上、一人も診たことがなかった。ところが、

ここ２～３年のうちにですね、たて続けに三人もの子どもさんを診察

させて頂く機会がありました。特に最初の方は仙台から来られた方な

んですけれども、仙台の東北大学の内科で診ていて、半年間、いろい

ろな治療をしたけれども良くならないという事でした。けれども、そ

のお子さんは強皮症という名前で（皮膚の病気が一番全面に出るもの

ですから）、私たちにとっては、はじめての病気だったので皮膚科で

強皮症を扱ってる先生がいるだろうと調べましたら、群馬大学の皮膚

科の石川治教授が、アメリカで強皮症をやってられたことが判りまし

た。私は群馬まで行き、その石川先生とディスカッションしたところ

が、日本でこれまで行っている治療は全く無効である、とわかってい

て、最近は先ほどのエンドキサンの内服で、大人の方たちは皆良くな

っているというお話を聞きました。

　

でも内服は、小児ではなかなか、出血性膀胱炎があるので使えない、

ではエリテマトーデスとか皮膚筋炎で、今、私達はエンドキサンパル

ス療法というのに慣れてきてるから、それをやろうという事でご納得

頂いて、毎月、仙台から出て来て頂き、やったんです。

　

そうしたら、皮膚の硬さをあらわす指標があるんですけれども、全

身の皮膚の決まった所を触って、Ｏ点～３点で評価するんですね。全
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部、硬いと、104点という点がついてしまうんですが、普通の大人の

強皮症の場合は大体30点という平均点だそうですが、そのお子さん、

なんと78点だったのです。それで、皮膚科の先生もびっくりするぐら

いに、これはすごい、これは悪いということで、エンドキサンという

治療法を１年やったら、なんと28点まで下がりました。

　

ところが、

どうもなんとなく皮膚の硬さがとれない、東北に住んでいらっしゃる

ので10月、11月になると非常に寒くなってきて、血液の流れが悪く

なります。そうすると指先に小さな穴があいてしまうのです。潰瘍が

出来てしまうのです。指先というのは敏感なところですね。10個穴が

あいてしまうのです。それがもう、とてもとても私達も絶えられなく

て、それで色々調べていたところ、ヨーロッパで、血液の自己幹細胞

移植というのを、膠原病に対してやっている。その中で、この強皮症

に対して非常に成績が良いという事をつきとめました。そうして、日

本でどこかやっている所はないかという事で、たまたまその時期に北

海道大学内科の小池教授の所で２人やったと。それで、非常に良い結

果を得ているという情報を得て、今度は小池先生に来て頂いて、当大

学の内科の先生、皮膚科の先生に集まって頂いて、その自己幹細胞移

植について講演議論して頂きました。ただ、１人800万円かかるんで

す。そのお金をどうするかという問題が実はあるのですけれども、北

海道大学は、高度先進医療補助というものを文部省から受けていて、

北海道へきて下されば、ただで出来るという事で、昨日入院したとこ

ろです。

　

小児例では、日本で初めてですけれども、今後小児でも末梢血の幹

細胞移植のことも治療の日程にのぼってくるでしょう。これが他の膠

原病、全身性エリテマトーデスとか、皮膚筋炎とか、そういう病気に

まで広げられるかどうか、もう少し、特に小児ですので、もう少しヨ

ーロッパの経験を見させて頂いて、その中で結論を出していきたいと

思っています。少なくとも、強皮症に関しては非常に良いという成績

が出ていて、北海道でもその２例の方が本当に感謝して下さっている

と、小池先生は言われていました。人生が変わったという風に言って

下さっているそうです｡疾患によっては、病気によっては大変良いのか

もしれません。

　

昨年の10月から今年の２月一杯まで、厚生労働省の援助を受けて疫

学を実施しました。頻度調査という事です。何故、こんな事を全国で

やったかと言うと、５年前に私達、アンケート用紙を全国の病院にお

配りしました。貴病院で膠原病の子供さんがいらっしゃいますかとい

うアンケートをしたのです。患者有りと言う所に、さらに詳しい調査

用紙をお送りして、それを集計するという事をやって発表したんです

ね。そうしたら、去年、アメリカのシンシナティという所の小児病院

で、日本の膠原病の話をせよという事で行って来たんですけれども、
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その調査を出したら、「これはアンケート調査だろ」つて言うんです

ね。「俺達はそんな物は信用しない」つて言うんですよね。

　

まあ、それはそうかもしれないです｡アンケートというと、診断のク

オリティー、それから、治療のクオリティーが、全くバラバラになり

ます。そうじゃなくて、膠原病の専門医が患者さんそのものを診て診

断をきちっとした上で、その数値を出す、というのが原則だろうとい

う事を言われて、確かにそうだ、じゃあやろう、という事で実施した

のです。そういうのを「コミュニティーベーストメディスン」と言っ

ているんですけれども、コミュニティーというのはもちろん、地域と

いうことで、たから、地域に子どもさんが何万人いて、その何万人の

うち何人患者さんがいるのか。日本では全国で子供が何人いるから、

その地域の頻度に合わせて実際は全国で膠原病の子が何人くらいいる、

というこういう事を調査する方法なんですね。だから、地域にいかな

くてはならない方法なんです。なかなかしんどい調査なんですけれど

も、それで、そういう事をしたということです｡それに合わせて、私達

は医療の側からしかものが見えませんので、子供さんとか、ご家族が、

この病気にかかった事によってどな事で困っているかという事、それ

をお尋ねしようという事も、第二の目的でした｡そして、第三の目的は、

小児の膠原病の専門医が少ない、少ない、と言っているのではなくて、

地域で、小児科の先生達、頑張って診て頂いている訳です。そういう

事をないがしろにして、我々が全国の子供さんを診るわけにはいかな

いわけです。むしろ、そうではなくて、私達の意見を意見として聞い

て下さるような事をしてもらいたいという事で、ご両親に、私はこの

病状であれば、こういう治療をした方が良いと思うということ、ある

いは、今の治療で良いという事をお伝えして、主治医の先生にご意見

があれば私どもと連絡を取りながら、子供さんがやはりベースですの

で、子供さんに良い治療をして頂こうと、そういう事を目的にしたわ

けです。

　

それから、皆さんもお感じになっていると思いますが、子どもの保

健行政というのは行政とか保健所が最前線だと思いますが、行政とか

保健所とかは、この小児の膠原病に関しては、100 %無知です。そん

な病気があるの？というのが実は現状です。それが現状なものですか

ら、なんとか保健所を巻き込んで、こういう病気がある、と、じゃあ

地域のその病気の子供さん達、ご家族に対して、今後保健所が何らか

の形で対応するようなシステムを作ってもらいたいということも目的

の一つに入れて調査を始めたわけです。

　

それで方法としては、都道府県が厚生労働省の指示を受けて、市町

村は都道府県の指示を受けるわけです。それで、この研究費が厚生労

働省から出ている、その次の段階にある都道府県の衛生部に、こうい

う研究を厚生労働省から依頼されたと、たから衛生部も協力して欲し



(42) No, 125膠原

昭和51年２月2511第３種郵便物認IIJ（毎週丿口1・月曜・火曜一木曜・金曜発ぞ）

平成14年３月26日発行SSKO通巻第4687弓

い、そして、管轄の保健所にこういう相談会を立ち上げて欲しい、と

いうことで保健所への指示を出してくれ、ということです。

　

そして、私達が目指した事は、子供さんとご家族がいて、そこに保

健所が関わり、都道府県の衛生部、行政が関わり、それから我々膠原

病の専門医が関わり、そして、地域の主治医が関わると、それが相談

会を成立させる、こういう図を考えているわけです。

　

そこで、結論を申し上げますと、調査にご協力頂いたのが全国で20

都道府県です。全国には47都道府県ございますから、40％くらいと

いうことになります。そして、それにプラス政令指定都市、東京都と

か大阪市とか、そういう所の政令指定都市を５祁市です。そうします

とほぼ全国の50％の行政をカバー出来たということになります。そし

て、保健所によっては、３つ位の保健所が一ヵ所でやるということを

やって頂いたので、実数はもっと少ないのですけれども、カバー出来

た保健所の数としては140ヶ所ということになりました。

　

そして、全国で対象となった、母集団となる子供さんの数はなんと

680万人という数となりました。そして、実際に診察をさせて頂いた

子供さんが1,168人ということで、参加されたご家族というのは420家

族でした。

　

47都道府県のうち黒く塗りつぶした所が、実際私たちが足で歩いた

所です。九州地区は先程お話した、武井修治先生にやって頂きました。

それから、四国も武井修治先生にやって頂きました｡東京都は先程の藤

川先生とか前田先生とかに、やって頂いたんですが後はほとんど全部

私どもの仲間がまわって歩きました｡例えば２月に、旭川、函館と行っ

てものすごく寒かったです。

　

それで、これが最終的な結果です｡やはり、予想した通りでした。一

番上のＪＲＡというのは、いわゆる慢性関節リウマチの子供さんで、

子供さん10万人あたり大体10人という数値が出てきました。これは、

アメリカとかヨーロヅパの頻度と全く同じなんです｡エリテマトーデス

の子供さんは約半分です。ところが、10万人あたり５人、という数字

ですけれども、この数はアメリカに比べると５倍です。エリテマトー

デスは、日本はもしかしたら多いのかもしれません。皮膚筋炎の子供

さんは、子供さん10万人あたり、1.74という数値で、エリテマトーデ

スの、３分の１くらいということになります。慢性関節炎、それから

エリテマトーデス、それから皮膚筋炎、この３つが小児の膠原病の中

の３大疾患ということになります。

　

今日、どうも若年性関節リウマチの子供さんがいらっしゃらなかっ

たので、これはあまり、役に立ちませんけれども、250例くらいの患

者さんを診させて頂いたんですけれども、私達が足を運んでよかった

なと思うのは、他の疾患もそうなんですけれども、約１割の方が誤診

されていた。誤診の中で慢性関節リウマチと思って大変悩まれている。
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誤診の中には、もう、日本では殆んど無い、リウマチ熱、溶連菌感染

症で起こってくるリウマチ熱であったりとか、ただ関節が一時期痛か

ったとういうだけで、一生の病気だよなんて言われている子がいらっ

しやったり。行って良かったなと思うのは、そういう方達と面談出来

て、ご両親の心配が無くなったという事で喜んで頂けた、という事で

す。

　

それで、ご家族の希望をピヅクアップさせて頂きました。この中に

は、皆さんのご心配もあるかと思いますが、20都道府県まわって歩い

て、特異な傾向がありました。東京とか大阪では、まず保健所が、「相

談会、そんなものやらない」と、一番最初に言われました。「相談会

なんてやったってしようがない」と。それでもということで、相談会

をやって頂いた所でも、患者さんの参加がやっぱり少なかったんです

ね。それは、大病院が集中していて、主治医から十分なお話を聞いて

いるという事だと思います。しかし逆に、地方に行くと、青森へ行っ

たら小児慢性特定疾患で登録されている方の100％が集まっていたた

いたりいたしました。地方の方ほど心配が多いんだなというのが分か

りました。それから、どういうご希望があるかというと、やはり、主

治医の先生が教科書を見ながら病気の事を話す、というのが大変不信

感をかっていまして、専門的医療を受けたいということでした。

　

主治医もこれから風邪など引いたりして、診て頂かなくちゃいけな

いんだし、主治医もとっても大事、私もそう思うんですけれども、横

浜から専門医が来ると言うので、実際のところ、どんなものなのだろ

うか話を聞きたいという事で主治医の方々も参加されました。

　

それから、地域の主治医とそれから専門医との連携をとって欲しい、

というのがご家族のご希望でした。

　

また、私達は大変びっくりしたんですけれども、特に地方に行けば

行くほど、そういう相談会に出て来られた方同士が初めてお顔を合わ

せるという事があって、こんなに同じ病気の方がいたの、という事の

驚きが広かっていきました。たったら色々相談したい事もあるし、ご

家族同士で今後交流会をやっていこうと。自然発生的に交流会が立ち

上がって、「今後集まっていきましようね、年一回でも二回でも話し

合いの場を設けましよう」ということが、実はあちこちで出来ました。

そういう場面を見て、保健所の方達が、私達は何にも膠原病の事を知

らなかった、こんなに子供さんが困っているんでしたら、保健所の場

所を提供しますよ、とか、連絡係として保健所員を使って下さい、と

いうような場面もでございました。毎年、相談会をやってくれないか

という事をあちこちで言われて、今年も、全部というわけにはいきま

せんが、福井、和歌山、それから一月早々には帯広までいきますけれ

ど、今年もご依頼があって行くことになっています。

　

それから、小児慢性特定疾患が18歳までですね。これが、なんとか
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もうちょっと経済的な補助をしてもらえないかという事を、あちこち

で言われましたが、実は、小泉政権になって、この小児特定疾患は打

ち止めになるかもしれません。

　

それは成人の慢性特定疾患というのが一年ごとに10％づつ削られて

きて、あと７年後か８年後にはゼロになってしまうのです。それに対

して何か発言しなくてはいけないということで、これまでに２回会合

を開いて小児特定疾患が補助金ではなく国の仕事としてやるようなも

のにしてくれということの要望書を作っている最中です。それから実

は、先ほどから治療の話しでいろいろな薬剤の例を上げました。とこ

ろが、小児期の膠原病に対して保険が通っている薬剤がステロイド剤

以外一個もないのです。

　

例えばエリテマトーデスでいうと、エンドキサンパルス療法などは

病院の負担で今やっている状況です。では、何を使ったらいいの？と

いうと経口のステロイド剤だけなんです。厚生労働省の言っているよ

うな治療では、子供さんの２０年先は保障できませんよ、と話しをし

ているのですが、なかなかこのへんの拡大が難しい。これも全国の小

児科の教授が集まってリウマチだけではなく、内分泌も神経の病気も

そうだし、子供の薬剤というのがきちんとしていない、保険が通るよ

うな話しになっていない。それをなんとか通そうというところで、ま

た別枠で話しがはじまっている。オフラペルドラッグという言葉で象

徴されるのですが、ラベルを剥がして使っています。つまり保険がと

おらないのです。

　

この会を全国で立ち上げていただいた結果、先ほどの図とは少し違

った状況が生まれました。ご家族、子供さん、それから相談会ごとに

それぞれが、それぞれの立場で関わるということになった。結果とし

て保健所とご家族との関連が密接になった。あるいは地域の主治医と

私たちとＦＡＸでやりとりできるようになった。こういうようなこと

で、横のつながりがずいぶんつながるようになった。特に、患者の子

供さん、家族の会というのができて、この家族の会が積極的に動いて

くださるようになれば、こういう情報も新しく加わった患者、ご家族

達にも渡せるし、また、その家族の会に私達が参加することで困って

いる患者さん、子供さんご家族の方に対して、何らかのアプローチが

できるのではないかと。

　

ある意味で患者は孤立しているわけで、そういう意味では患者の家

族の会と大学を結ぶ何かができて、そしてお互いの情報がやりとりで

きるようになれば、今日のように遠くから出てきて下さらなくても、

子供さんにいいような方法がとれるのではないかと言う気がしていま

す。場合によってはこういう相談会を地方で開いていくことで個別相

談もできるはずだろうと思います。

　

今後の医療、私達から見た膠原病の問題というのは、少なくとも主
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治医と専門医の間にネットワークをきちっと作らなくてはならない。

今はＦＡＸでやりとりしています、私は忙しくてＥメールをあけてい

る時間がないのでＦＡＸだと自分の机の上に置いてあるので、それを

廊下を歩きながら読めますので、ネットワークを作る、それを今FA

Ｘでやっているということ。それから今日お話したような診断とか治

療のガイドラインを作って全国にばらまくということ、少なくとも初

期治療くらいはきちんとガイドラインに従ってできるようにしようと、

そういうことを考えています。来月早々に、小児膠原病の研究会が学

会に昇格するので、それに伴って学会の権威と言う意味ででこれを発

刊すれば皆さんが使って下さるたろうと思っています。また、ご家族

と保健所の連携を密にしていけばあるいは医療補助の問題も解決して

いくかもしれないと思います。

　

先ほど慢性炎症性疾患というのは炎症だけではないんだというお話

しを致しました。それは組織が壊れ、そして線維化か進むことが問題

で、20年30年後に生活の質が低下してしまうのです。

　

実はこの写真は神戸の患者さんで、生後８ヶ月の子供さんのリウマ

チです。８ヶ月ということを電話でお聞きして、本当かなと思いすぐ

神戸に飛んでいきました。そしたら関節造影で本当だということが判

ったのです。

　

これは別の人ですが、30歳女性、発病は４歳の時ですが30歳の女

性の関節像です。通常手の平には小さな骨が10個くらいあるのですけ

れど、それが全部くっついてクシュつと１個になっています。それか

ら前腕には２本の骨があって、その骨と手の平の骨とが関節を作って

いるのですが、これはちょうど棒みたくなって関節がなくなっている

んですね。こちらも骨が薄くなってしまって、ここに綺麗な関節があ

るはずなのにそれが全くない、それから指の関節をみるとすべてこれ

は炎症のあとの脱臼を起こしている、これもそうです。だからこの方

に私の指を１本出して「握ってごらん」というとまるで羽毛布団で包

むような感じ。「力を入れて、力をいれて」といってもホワホワして

全然力が入らないのです。

　

同じ骨ですけど、もう関節がないのです。普通はこちらの骨と骨と

の間に隙間があるはずなんですが、隙間が全くなく、軟骨がもうなく

なって、上と下がくっついている状態です。慢性関節炎が20年経つと

こうなってしまう。このお子さんの時代は、今は30歳ですが、また治

療方法がありませんでした。今では、私たちは慢性関節炎の新しい治

療方法で75％治せます。 25％は多少とも関節の変形がきています。

その部分については去年、アメリカで開発された新薬、それから
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本で開発された新薬を治検しているところですが、それが導入され

ば少なくとも慢性関節炎の子供さんは100％良くなると思います。

以上で終わりです。ありがとうございました。

日
れ
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★

　

私は１６歳でＳＬＥを発病し、現在１９歳の女性です。友達に病気の人
がいないので、同じくらいの方で、同じ病気の方、いろいろお話しかしたい
ので、ご連絡ください。

　　　　　　　　　　　　　　　

（ﾍﾟﾝﾈｰﾑ

　

Ｃ．Ｍ）

★

　

平成１１年に強皮症となり、札幌に住んでいます。同じ立場の方と友達
になれたらと思っています。小学４年と年中の男の子がいます。私は３６歳
の主婦です。ＳＬＥの方の話しか聞いたことがありませんが、マイペースで
過ごしています。強皮症の方は少ないので是非連絡してくださる方を待って
います。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（Ｙ・Ｅ）

★

　

私は２６歳でＳＬＥになって２年ちょっとになります。今はまだ自宅で
療養中です。いろいろと話ができる友達が欲しいです。

　　　　

（Ａ・Ｓ）

★

　

私は平成１０年に強皮症を発病し病歴４年で、６０歳になります。現在
は顔のつっぱり、あごの痛み等あります。同病の方お話を聞かせてください。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（Ｍ・Ｕ）

★

　

１８歳でＳＬＥ（ＭＣＴＤ）を発病し、２歳の女の子がいる２４歳のバ

ツイチママ。手紙を書くのが大好きです。お友達になって下さい。（リリカ）

○文通お申し込み方法は下記のようにお書きになって本部宛お送り下さい

　　

〒102-0071東京都千代田区富士見2-4-9

　

千代田富士見ｽｶｲﾏﾝｼｮﾝ203号

　　　　　　　

全国膠原病友の会

　

伝言板膠原第○○り○○様宛

　　　

(差出人のお名前がない場合がありますので忘れずにお書き下さい｡)

おねがい
○匿名の原稿については受付できません。（掲載は匿名可です）

　

尚､掲載されたものへの問い合わせは本部事務局までご連絡下さい。
○宗教の勧誘・政治活動・物品の販売等患者さんの交流以外の目的

　

に利用されることはご遠慮下さい。

　

尚、被害に合われた方は本部までご連絡下さい。

今･●薯局だより

　

４

　

ようやく、ホームページを開設する
ことができました。アドレスは

http://ｗｗｗ8.plala.０r.jp/kougen/

です。本部・支部の活動情報などを提供
していきたいと思っています。

　

開いて見てください。

全国膠原病友の会
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