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・平成２０年度総会案内

・平成２０年度総会プログラム

・「小児リウマチ膠原病の治療対応」

・支部だより

・事務局だより

・伝言板

武井修治先生
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平成２０年度

　

本
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総

全国膠原病友の会
心
Ｚﾆﾇ in

　

福岡

　

新年早々、いろいろな事件が続いています。皆さんの体調はいかがでしょうか？

　

中国の冷凍ギョウザ事件は波紋を広げていますが、病人の私たちにとって、食は治

療の一環であり、特に気をつけているのではないでしょうか？体調の悪いときは安易

に利用していた一人として、改めて食の安全を痛感しています。これを機に家庭での

手作り料理が増えれば「災い転じて福となる」ということでしょうが‥･。

　

さて、２０年度の総会開催は、九州福岡です。全国組織の

当会では、毎年、各支部のご協力を得ながら、開催支部を

決めています。今回は、福岡県支部の顧問の先生方、役員・会員

のみなさまのご協力により福岡での開催の運びとなりました。

　

気になる特定疾患治療研究事業のゆくえですが、20年度

は３６億円の予算増で、現状のまま実施されます。

しかし、２１年度以降は未定です。医療・福祉の制度は年々

福岡県の花「梅」

厳しくなるばかりです。私たち患者自身も制度や最新情報から目を離さず、共に声を

あげ、会員でいてよかったと思える患者会になるよう努めてまいりましょう！！

　

お近くの方は、是非、本部総会に出席され、全国膠原病友の会がｰ一丸となって取り

組んでいることを実感していただけましたら幸いです。

　

多くの方のご参加をお待ちしております。

　　　　　　　　　　　

（畠渾千代子）
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遠方から来られた方は、F福岡と博多ってどう違うの？｣と疑問を抱かれるかもしれません。

1889年(明治22年)に市制施行される際に､市名を｢福岡市｣とするか、｢博多市｣とするかで

大激論し､最終的には議長採決で｢福岡市｣と決まりました。

しかし､祭りでは｢博多祇園山笠JF博多どんたく港祭り｣と｢博多｣が付くものが多く、博多は福

岡の代名詞のようになっています。

　

食で言えば、玄海灘の新鮮な幸にめぐまれ､県産米をはじめ野菜･果物などとてもおい

しいと評判です。

　

今回､全国総会が開かれる春日市は福岡市のベッドタウンとして､JR博多駅より電車で10

分程度の所にあり､会場はJR春日駅の前です、

　

当日の講演会の講師は、支部設立よりご尽力下さった顧問の草場公宏先生です。ス

ケジュールを調整され快諾されました。パネラーの協力医の先生方もそれぞれ快く引

き受けて下さり、大変心強い気持ちでおります。

　

この会が、少しでも思い出に残るものとなりますよう願っております。

福岡県支部支部長

　

岩 井光

役員 一

子

同

【福岡空港より】
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【博多駅より】

　　　　　　　　　　　　　　

JR鹿児島本線下り
二亘亘亘二戸一一^iS^i: ｓ15々－C⊇]と?ここら瓢。
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10:OO ～10:45

10:45～11:45

｢膠原病専門医として見える現状＆患者へのメッセージ｣

　　

講

　

師

　

草場

　

公宏

　

先生

　

(宗像医師会病院名誉院長・船員保険福岡健康管理センター顧問)

【パネルディスカッション】

昼食

　

休憩

コーディネーター

　

草場公宏先生

ノ｀ゝ ネ

　

ラ
-

【みんなで踊りましょう】

　　

炭坑節

　

（福岡県支部会員）

12:45～13:15

13:15～15:00

【アトラクション】

　

１．成清恭子とダンシングチーム（佐賀県支部会員）

　

２．ハーモニカ演奏

　

西川義夫（福岡県支部会員）

テーマ「膠原病治療の今後の展望」

武田誠司先生（医療法人白翠園春日病院院長内科）

池田実

　

先生（福岡鳥飼病院

　

整形外科）

中村昭典先生（飯塚共立病院院長

　

皮膚科）

石蔵礼二先生（石蔵病院

　

精神科）

畠渾千代子

　

（全国膠原病友の会

　

会長）
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｢小児リウマチ膠原病の治療対応｣

　　　

－こどもの心身の成長を含めてー

　　　　　　　　　　

武井

　

修治

　

先生
鹿児島大学病院

　

小児リウマチ膠原病外来

鹿児島大学医学部保健学科

　

教授

　

今日は、小児リウマチ膠原病の治療と対応ということでこどもの心身の成長を

含めたいろんな話をさせていただこうと思っています。

　

今日はどんな話をするかというと、まず「病気の基本的なことを詳しく知ろう」

という話をします。それから治療の安全性とか、また皆さんが期待されておられ

る新しい治療がどこまで病気を治せるのか、ＳＬＥと若年性関節リウマチに絞っ

てお話ししたいと思います。

　

それでは最初に病気の話をしていきます。まずリウマチのほうです。

　

リウマチは三つのタイプがあるのはリウマチの患者さんはご存知だと思います。

　

全身型、多関節型、少関節形など、いろいろ様子が違うタイプがあります。

全身型のタイプは高熱がすごく出るというタイプで、ステロイドが中心の治療に

なります。高熱が出ない他のタイプでは、関節炎の数が５か所より多いと多関節
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型というタイプとなり、それより少ないと少関節型というタイプになります。少

関節型のタイプだと眼にも病気が起こることがあります。多関節型のタイプの６

割はリウマチ因子が陽性ですが、残りの４割は陰性です。リウマチ因子陽性のタ

イプは大人のリウマチとほとんど一緒だというふうに考えられています。全身型

では、非常に高い熱が周期的に出てきますし、また熱が高いときに発疹が出てき

ます。それよりも合併症が怖いのがこのタイプです。心臓に水が溜まったり、あ

るいはマクロファージ活性化症候群といって、いろんな臓器が働かずぼろぼろ壊

れてしまう、また血液が凝固異常の状態になり、血が止まらなくなる。こういう

合併症を起こしますと、生命にも危険なことがあるので怖いタイプです。多関節

型のリウマチではいろんな関節、特に指とか首とかの小さな関節まで腫れたりし

ます。関節炎の数が４個以下である少関節型では、膝とか肘とかそういう大きな

関節に関節炎が起こります。このタイプで抗核抗体という検査が陽性であれば、

その中から眼の瞳に炎症が起こり、瞳の端がぼろぼろになる虹彩炎、つまり瞳の

炎症から、失明する原因にもなります。

　

関節炎があると、関節がなぜ腫れるか

を説明します｡関節の骨と骨との間には、

柔らかいゼリーみたいな軟骨があります。

軟骨はレントゲンでは写りません。レン

トゲンで写るのはこの骨のところだけで

す。関節の骨と骨との間にはこういう隙

間がないと関節は曲がりませんが、その

関節内部の隙間の空間の全部を、滑膜組

織という薄い組織が覆っています。リウ

マチという病気は、なぜかわからないの
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ですが、この滑膜組織がいきなり増殖を始め、その後もどんどん増殖をしていく

病気です。また増殖した滑膜組織は、分厚くなってくると肉芽(にくげ)組織と名前

を変え、それが軟骨を壊します。スライドのように肉芽組織が増殖し、厚く盛り

上がってまずは軟骨を壊す。でも、軟骨はレントゲンには写らないのでレントゲ

ン写真にはじめは変化は出ない。しかし関節面から少し離れた端の部分の骨には

軟骨が殆どない部分があります。こういうところでは早くから肉芽組織が直接骨

を壊し始めます。ですからリウマチのプロでないお医者さんは、レントゲンで異

常がないというかもしれません。しかし、リウマチのプロは、関節面から少しは

なれたところからレントゲン写真の変化がでることを良く知っていますから、そ

こに気をつけてレントゲンを視ています。

　

リウマチの最大の特徴は、関節が壊

れてしまうことです。これは正常の手

のレントゲン写真です。先ほどの関節

の隙間は黒く写ります。ここに石垣み

たいな骨がたくさんありますね。これ

は手根骨といいます。病気を発症して

から時間が経ってくると、石垣みたい

な手根骨がこんなふうにぐじゃぐじゃ

に壊れ、骨と骨の隙間だった空間が無

くなってしまっています。大人のリウ

マチもそうですが、こどものリウマチでも関節が壊れるというのが特徴です。

　

増殖した滑膜組織というのはスライ

ドの白い部分です。本当は薄い細胞層

ですから刷毛で引いたような線しか出

てきませんけど、増殖しますので厚ぼ

ったい袋状のように眼で見ることがで

きます。リウマチの経過を視る際、Ｍ

ＲＩという検査をすると増殖した滑膜

の様子が良くわかります。また、関節

の骨や軟骨の様子もＭＲＩで視ると分

かりますので、是非検査計画の中に年

に一回か二回加えてもらうと良いと思います。
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リウマチの場合、経過を見る

のに必要な検査をまとめますと、

皆さんよく知っているＣＲＰと

か血沈は活動性が高い時に数値

が増えます。全身型の場合は。

ＩＬ－６という物質が血中に非

常に増える病気ですので、I L

－６が上がるとその影響で血小

板の数とか白血球の数も増えま

す。こういうのは血液検査で調

べることができます。関節炎の

様子を血液検査でみようと思えば、ＭＭＰ－３という検査が一番関節炎をよく反

映していると考えられています。また関節炎を反映する血液検査にヒアルロン酸

というのもあります。関節炎を起こしてくる免疫の異常を反映するものとして、

リウマトイド因子が高いときは関節炎を起こす病気の活動性が高い状況にあると

考えてよいかもしれません。軟骨が壊れるかどうかというのは、血液検査のMM

Ｐ－３で予測することができるというふうに言われています。レントゲン検査で

は軟骨は写りませんので、軟骨が壊れてそして関節が壊れていきそうだというこ

とを前もって血中のＭＭＰ－３がある程度予測できるのではないかという考えが

一般的になってきています。特にＭＭＰ－３が３００以上だと、要注意です。

　

全身型の場合は、先程いくつか見せました合併症の出現が怖いです。全身型で

経過を診ていく場合、合併症が出てこないか常に意識・警戒しながら診ていかな

いといけないのです。何か起こってから「あ、これは合併症だ」では困ります。

全身型の患者さんでは、お医者さんの方が合併症が出てこないか警戒しながら診

ていけば合併症を早く見つけることができますし、早く対処ができます。症状が

揃ってから合併症と気づいても、それから治療開始では大変な状況になることが

あります。それがもし、マクロファージ活性化症候群であれば、死亡率は１４％

くらいだと言われていますし、また血が止まらなくなる合併症もあります。合併

症に対してはいろいろな検査がありますので、早くから合併症の有無を判断する

ことはある程度可能です。

　

少関節型というタイプで抗核抗体という検査が陽性の場合には、瞳に虹彩炎が

起こってくる可能性が高くなります。ですから、眼の検査を普段から頻繁にして

おかないといけないことになります。こどもさんが眼の症状を訴えてから眼科へ

連れで行くのでは、手遅れになることもあります。
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次はＳＬＥのお話です。ＳＬＥの典型的な蝶型紅斑、二の皮膚症状で気が付か

れることが多いです。ＳＬＥにはいろいろな症状かおりまして、丸つこい紅班が

出たり、日光過敏といって日に当たると皮膚が非常に真っ赤になる、口の中によ

く潰瘍ができて、しかもあまり痛くない、こういう所見が症状としてあります。

　

このスライドは、ＳＬＥの

病気がこどもと大人でどう違

うかを示したものです。白い

のが大人で発症したＳＬＥで

す。こどもで発症したS LE

には色をつけてあります。ピ

ンクは１歳から９歳の間に発

症したこどものＳＬＥ、黄色

は１０歳から１５歳の間にＳ

ＬＥを発症したこどもさんた

ちです。どんな症状が大人の

ＳＬＥと違うかを見ると、蝶

型紅斑は殆どの患者さんで同じくらいの頻度でみられます。こどものＳＬＥの場

今は腎炎が多いです。逆にこどもの場合は、関節炎が意外と少ない。脱毛は毛髪

力の違いでしょうか、こどものＳＬＥではあまりありません。レイノー症状もこ

どもでは少ないです。このように、ＳＬＥの症状にはこどもと大人で若干の違い

はあります。問題はこどものＳＬＥでは腎炎が多いことです。もう一つ、S L E

という病気を診ていく上で腎炎よりも大事なものは、こどもにも大人にも同じよ

うにありますが、精神・神

経症状です。これかおると

なしでは病気のその後の様

子は随分違ってきます。

　

検査では、抗核抗体だと

かＤＮΛ抗体とかは、皆さ

ん普段から検査されている

と思います。大人とこども

の違いはあまりありません

が、こどもで頻度が高い検

査の異常は補体という検査

値かトがりやすいことです。
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病気の早い時期から補体が低い特徴がありますので、病初期から診断の目安にな

ります。また、補体が低いのは腎炎の活動性とも関係することが多いです。した

がって、補体はこどものＳＬＥの経過を見ていく上で大事な検杏ということにな

ります。

　

経過を診ていく上で、疾

患活動性、病気の勢い、病

気の強さを反映する検査と

してＤＮＡがあります。で

きたら頭にdｓ＝ダブルスト

ランドを示す小文字がつい

たｄｓＤＮＡという検査は、

疾患活動性を表す検査の一

つと言われています。また、

先ほど説明しましたように

補体値も病気の活動性をよ

く表します。時々は補体値

が低くてもあまり大きな病気の変化がない状態で経過するこどももいますけれど、

一般的には補体が低いのは病気の活動性が高いと考えてもよいかも知れません。

経過を視ていて次第に補体値が下がってきますと、我々は病勢に気をつけます。

また、そのときにdsDNAという検査値もどんどん上がっていくと、更に要注意

ということになります。まとめて言いますと、ＳＬＥの経過観察に必要な検査で

疾患の活動性を視ようと思えば、活動性が高まってくれば、Ｃ３とかＣ４という

補体の検査値、CH5 0という検査をされている方もいらっしやるかもしれませ

んけど、補体の数字が下がってきます。そして加えてｄｓＤＮＡ検査で数値が上が

ってきたり、尿検査の結果が悪くなり、血沈も上がってきます。どれか一つの検

査値が変化しても確実ではありません。しかし、二つ以上の検査の組み合わせ、

例えば、検査で補体値が下がりｄｓＤＮＡ抗体値が上がった場合は、これは病気の

活動性が高まってきたと考えられます。一つの検査値でなく、複数の検査値を組

み合わせて考えたほうがより正確だと思います。

　

こどものＳＬＥで最もよく問題になるのは腎炎です。尿検査はよくして頂いて

いると思いますが、腎臓に関係する検査値、補体とｄｓＤＮＡの二つが同時に悪い

方へ動くと腎炎が悪化していると考えてよいと思います。より正確には、腎生険

をして腎臓の組織にどの程度の変化があるのか、一度は見ておいたほうがいいと

思います。ＳＬＥの合併症として精神神経症状を起こしてくる場合は中枢神経ル

ープスという名前をつけます｡これに対しては､なかなか良い検査がありません。
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ＭＲＩとか脳の血液の流れを調べる検査がありますが、それはどちらかという

と結果であって、前もってこれが出てきそうだという指標がないのです。また、

中枢神経系に起こった症状は今でも治りにくいものが多く、いわばリスクのある

症状です。約２５％の頻度でみられますし、今、腎炎はすごく良くコントロール

できるようになってきていますが、こちらのほうはまだ解決が難しいという大き

な問題があります。抗リン脂質抗体症候群という病名を聞かれたことがあるかも

しれません。抗リン脂質抗体とは、ちょっと特殊な抗体で、この抗体が血液の中

に出てくると血の固まり方が過剰になり、その結果、あちこちで血栓を作ってし

まうという合併症を起こします。激しいタイプだと、全身に血栓が生じ、いろい

ろな臓器に大きな問題が起こってきます。しかし、こういう検査の数字を見てい

けば未然に防げるといった指標が、中枢神経系の合併症にないというのが一番大

きな悩みです。

　

こどものＳＬＥでは腎炎が一番頻度の高い合併症ですので、腎臓の話をします。

　

ＷＨＯ（世界保健機構）がＳＬＥの腎臓の組織の変化から、腎炎を分類してい

ます｡分類はクラスＩからクラスⅥまであり、普通にみられる分類クラスＩ、Ｕ、

ｍ、ＩＶ、Ｖの中で、最も病変が進行してしまっているのがクラスIVです。クラス

Ⅳと分類された腎の組織では、病気が完全に燃え尽きた跡のように硬くなった組

織の部分があったり、今病勢が燃え盛っていると思われる変化を示す部分かおる

タイプで、クラスrｖというのが腎臓の組織を分類する際に、最も悪い組織だと思

ってください。クラスＩの腎臓の組織の変化はごく僅かですし、クラスＨも軽い

変化に留まっています。しかしクラスⅢはちょっと重い変化がみられます。クラ

スＶというのは必ずしも強い変化ではないのですが、長い経過ではまったく安心

というわけでもありません。しかし、クラスⅣでは一番病気からの腎臓へのダメ

ージとしては大きいタイプと理解しておいてください。

将来､腎不全になる可能性があるのは？
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スライドに示しますのは。

今から10年前の調査から、Ｓ

ＬＥの患者さんで腎不全にな

った人たちの割合を示したデ

ータです。腎臓の組織の検査

から、どういう人が腎臓が駄

目になったかを調べるために

病気の経過で腎の生存率がど

う変化したかをスライドで示

します。スライドの1.0とい

うのは全員が腎臓はちゃんと
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働いていますよということを示しますが、グラフの線が下に下がれば下がるほど

腎臓の生存率はドかってくる、つまり腎不全になっていることになります。横軸

が時間で、５年、10年、15年と長い時間で検討しています。このグラフを先ほど

の組織のクラス分類で分けて検討しますと、クラスＩとかｎとかⅢとかＶの人た

ちは15年たっても誰も腎不全になっていません。しかし、クラスIVの中から腎不

全になっていく人が出てきています。発症から３年ぐらいで一人、７年ぐらいで

二人、こういう形でクラスIVのなかから腎不全になったこどもたらが出てきます。

では、クラスIVになったらアウトか、クラスIVになったら腎不全を待つだけか？

そんなことはありません。次のスライドを見てください。このスライドでは、腎

の組織検査を２回以上した人たちのデータを全国の調査から集め、先ほどのクラ

スＩ、Ｕ、ｍ、ＩＶ、Ｖのこどもたちが、２回目、３回目の腎生検でその腎組織がど

う変わったかを見たものです。二のデータを見ると、時間とともに組織の様了･は

随分変わっています。最初の腎生検でクラスIVの人たちをみると、もちろんクラ

スIVのままの人もいますが、クラスIVからⅢやｎへ変わった人が結構たくさんい

ます。クラスＶに変わる人もいます。では、最初の検査でクラスＩ、ｎ、ｍたっ

たこどもさんが大丈夫かと言うと必ずしもそうではない、時間とともにクラスIV

になってしまう人もいます｡ですから､腎生検で腎組織がクラスIVと分かっても、

その後、一生懸命治療をすればクラスＨとかクラスⅢとか、より軽い状態まで戻

すことができます。一方、クラスLIとかクラスｍとかで、そんなに悪くないと油

断して軽い治療をしているとクラスIVになってしまう。そういうことがこのスラ

イドの図から伺えます。したがって、IVの中から腎不全は出てきますが、それは

運命ではなくて十分な治療をすれば経過を変えることができることを意味してい

ますし、また逆に、腎炎が軽いと思っていても油断はできないということになり

ます。したがって治療をしても補体値やｄｓＤＮＡ値の経過が思わしくなく尿検

査でも異常が続く場合には、定期的に腎臓の組織を確認していったほうがいいと

言えると思います。

　

それでは、次に尿所見が正

常だったら安心かということ

について話をします。
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尿に異常があって腎炎と診

断がついたこどものＳＬＥで

は、クラスrｖの場合が３６‰

です。尿に異常があるS LE

のこどもたちの】/3は腎臓の

組織を調べるとクラスIVであ

ったということです。一方、

尿に異常がないこどものS L

Ｅ３５人で腎生検をすると、

クラス１とかＨが多いのです

けども、クラスｍとかIVとか

もちょっといます。ですから、

尿が正常であっても、必ずしも組織も大丈夫とはいえない。

　

おもしろい分析をしてみました。正常だった尿に異常が出たため、慌てて３ヶ

月以内に腎臓の祖織を調べたＳＬＥの子どもたちを集計したものです。白け尿が

正常な時期、赤は尿に異常が起った以降と思ってください。ＳＬＥがここで発症

したと思います。縦軸には先ほどから言っているクラスⅣという腎不全になる可

能性かおる腎臓を持つこどもさんの割合です。ＳＬＥが発症して尿に異常が出て

くるまでの時間を横軸にとっています。ＳＬＥ発症と同時に尿に異常があった人

では、クテスIVの腎組織を持つ子どもたちが５８‰もいます。一方、ＳＬＥ発症

時には腎炎はなく、発症して一年経たないうちに尿に異常が出てきた人たちでは、

その時点で腎生検をするとクラスIVの比率は３２‰でした。驚いたごとに、S L

Ｅ発症時に腎炎はなく、ＳＬＥ発症から一一年以上経って初めて尿に異常が出てき

て腎生検をした子どもさんでは、クラスIVの比率が５６％に増加しました。とい

うことは、尿が正常であっても、その間に腎臓の巾では病気による腎組織の変化

が徐々に進行していたとしか思えません。つまり、尿に異常が無いということは

あまり安心の材料にはならないということです。補体が下がるとか、ｄｓＤＮＡの

検査がいつも高いとか、ステロイドを減らすと再発を繰り返しているとか、そう

いう状況があれば組織を確認して早く手を打ったほうが良いということになりま

す。だから尿所見が正常なら安心か？に対する答えは、ＮＯなのです。

循示う・心〒今
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治療の話をしたいと思います。治療の安全性、薬の話をします。まずは、S L

Ｅでも若年性関節リウマチでも薬を使うことが多いステロイドの副作用を取り上

げます。

ステロイド薬の副作用

･一時的な副作用＝ステロイド減量で消失

　　　　　

肥満､多毛.満月様顔貌､にきび

　　　　　

易感染性.高血圧

一生涯にわたり影響しうる副作用

　　　　　

成長障害､骨粗琵症、（大腿骨骨頭壊死）

　　　　　

白内障､緑内障

　

ステロイドの副作用については、

一時的な副作用と、生涯にわたっ

て影響する副作用と、二つに分け

て考えたほうが良いと思います。

一時的な副作用、これはステロイ

ドを減らせばとにかくおさまる副

作用です。肥満、多毛、満月様顔

貌、にきび、思春期の子たちはす

ごく気にします。そういう意味で

大きな副作用ですが、ステロイド

が減るように病気をコントロール

する治療に頑張れば、こういう副作用は消すことができます。

　

一方、一生涯にわたる副作用は問題です。成長障害です。背が伸びる時期にス

テロイドで背が伸びない、一生をその身長で過す訳ですから、成長障害は大きな

問題です。また、骨粗穀症の問題があります。また、骨頭壊死の問題があります。

目の副作用としては、白内障と緑内障があります。白内障は手術である程度は視

力を回復できますからまだましですが、それでも手術を受ける必要が生じます。

緑内障は視力低下の大きな原因になります。ステロイドの副作用を考える場合、

こういう副作用を二つに分けて考えなければいけない。

　

まず身長に関しては、あ

る程度、客観的なデータが

あります。スライドで示し

ているのは、年間に10 cm伸

びるはずのこどもさんがい

たとしたら、その子がどの

程度のステロイド投与量で

どれくらい影響を受けるか

ということを示したグラフ

です。プレドニンを一日に

体重１ｋｇあたりO.lmg位

の量(O.lmg/kg/day)を使

つていれば、１年間に10 Cm伸びるはずの子は10 Cm伸びます。しかしプレドニン

-
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を１日に体重1kgあたり0.2 mgを飲む場合(0.2mg/kg/day)、具体的には体重20kg

の子だったら0.2掛けて４ｍｇ、50kgの子だと10聡ですが、本当は年間に10cm

伸びる子が６ｃｍくらいしか伸びません。もし１日に服用するプレドニンが体重の

半分の量、つまり20kgの子が毎日lOmg飲んだら、本当は10cm伸びる子でも

1cmも伸びません。そういうことを表したカーブです。このグラフを気をつけて

見ていただくと分かると思いますが、１口に服用するプレドニンが体重1kgあた

り0.2～0.5mg (0.2～0.5mg/kg/day)のあたりでは、身長への影響の違いが凄い

急なカーブであらわされています。つまり、ここら辺の投与量では１日のブレド

ニンを１啄でも減らすとかなり伸び、更にもう1mg減らすとさらに伸びます。こ

の差は非常に大きいと思います。ＳＬＥという病気ではステロイドを完全に止め

ることができる患者さんは一部に限られていますので、維持量として体重Ik g

あたり１日0.2 mg位(0.2mg/kg/day)で病気がコントロールできれば、それほど身

長で損をすることもないので我慢をしてもらう。一方、ＳＬＥでステロイドを減

量して再燃し易いのが0.2～0.3 mg/kg/day の間です。しかし、それを何とかいろ

んな治療を併用しても少なくとも0.2 mg/kg/day位までプレドニンを減量して病気

をコントロールできる状況まで持っていくことで、なるべく成長障害を減らす努

力をしています。

低下します。骨塩量は２０歳位

で人生の最大ピークに達し、そ

の後は歳をとるにつれてだんだ

ん下がっていきます。この加齢

による骨塩量の低下は、運命づ

けられていますし、特に女性の

場合は、閉経の後に急激に骨塩

量が落ちていきます。したがっ

て、２０歳くらいの骨塩量のピ

　

もうーつ怖い副作用は骨粗耘症です。背骨が

潰れたレントゲン写真をお見せしますが、ステ

ロイドの副作用で骨粗耘症が起こると、背骨は

こんなふうに潰れてしまいます。骨粗耘症は、

骨塩量が低下すると起こりますが、若年性関節

リウマチでは病気の活動性が非常に強いと、ス

テロイドを使ってないこどもさんでも骨塩量が

自鸚皿慰混謳脂
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－ク値をいかに高くするかということが、そのこどもさんの老後まで考えたとき

に問題になります。もし、１０代の間にリウマチの病気の活動性がずっと続いて

いますと、骨塩量が増えない。そうすると老後は骨粗耘症が大きな問題になるだ

ろうということが分かります。したがって、こどものリウマチの治療にある程度

の量のステロイドが加わっていると、その影響がさらに大きくなることは明らか

です。

JＲＡでのステロイド適応（鹿児鳥大学小児科）

　　　　　　　

＿._.

　　　　　

＿＿

絶対

適応

禁忌

～

重篤な全身型

　

(心炎､ＭＡＳ､ＤＩＣ､薬剤性肝機能障害)

重篤化した既往がある全身型(再燃例)

　

(フェリチン増加．血球数正常化など)

弛脹熱が持続する全身型 全身型JRA

成長期を過ぎた多関節型

(プレドニン≪7､5mg/day)

成長期の多関節型

(特にリウマトイド因子陽性で難治と思われる例)

　

したがって。こどものリウマチの

場合でステロイドを使う場合は、先

ほど写真でお見せした瞳がぼろぼろ

になる虹彩炎で点眼薬が効かない場

合や、あるいは危険な合併症もある

全身型の患者さんではステロイドを

使うのに躊躇しません。しかし、関

節炎だけの子どもさんたちの場合は、

成長期を過ぎていたら１日7.5 mg位

のステロイドなら良いと思いますが、

　

このように、薬の副作用に

対する考え方として、ステロ

イド薬はステロイド薬でしか

治療できない場合にだけ限定

し、安易な使い方はやっては

いけないと考えています。具

体的には、若年性関節リウマ

チの全身型のように絶対に使

わなくてはいけないときには

必要な最大量をしっかり使う、

そして、病勢が収まったら減

量し、維持量としては可能な

成長期のこどもさんには可能な限り使わないか、O.lmg/kg/day程度の少量のステ

ロイドに留めるようにしています。

薬の副作用に対する考え方

[海面ｊ]

　　　　　　　　

..

　　

ステロイド薬でしか治療できない場合にのみに限定メI
ﾆここ卜

　　　　

一安易な使用は厳禁

　　　　　　　

勣いた侵｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(ｿ

い万

　

／

　　

活勣期:必要な時には必要な最大量を使う．

　　

ﾑ／ご

ノ

　　

維持量:可能な限り安全量(0.2mft/ka/day)に近づける

　　　　　

→必要があれば､免疫抑制薬の併用

[三三ijjjXji]薬効と副作用のバランスで考える

　　

安全だが無効な薬剤‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥無意味な治療

　　

副作用があるが有効な薬剤‥‥‥‥‥‥冨11作用を熟知して使う

　　　

→副作用は必ず出現するわけではない

　　　

→副作用が出ないか警戒しながら使用する

　　　　

く可能性の高い副作用について熟知して使う)

限り少ない量を使い、中止できるような治療を進める。どうしても止めなられな

ければ、できるだけ安全量まで近づけることが大切だと思います。どうしてもス

テロイドを止められない、減量すると再燃を繰り返すような状況であれば、免疫

抑制剤を併用してでもこの量に近づけるという形をとらなければいけないと考え

ています。つまり、ステロイドはメリハリの効いた使い方をすることが重要だと

-

１
｜

ｊ
W－=
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いうことです。このように、ステロイドの効き目と副作用の問題と両方のバラン

スを考えることが大切で、ステロイドを中途半端に漫然とした使い方をすること

は、最低、最悪の使い方だと思っています。

　

ステロイド以外のお薬でも、やはり副作用というのは必ずありますので、常に

薬効と副作用のバランスで考える必要があります。安全だけど効かないお薬をだ

らだら使ってもまったく意味のない治療だと考えます。安全です。でも効きませ

んというお薬では治療していることになりません。病気の性質を考えると、リウ

マチや膠原病はやはり大変な病気です。したがって、副作用はあるけれど良く効

きますよというお薬を使うべきだと思います。そのためには副作用をよく熟知す

る必要があります。医師だけでなく、皆さんが熟知する必要もあります。そして

この薬の副作用は大丈夫ですかと、診察のときに医師と患者さんのお互いが、副

作用の有無を確認し合うようなダブルチェックシステムが大切だと思いますし、

そういう形であれば、かなりの副作用を未然に防いだり、早期に発見して重大な

副作用に進展するのを防ぐことができます。副作用は全ての薬で必ず出るわけで

はありません。したがって、使う前から副作用が怖いからこの薬を使わないとい

うのも問題です。そうではなく、副作用が出ないか警戒しながら使う、お互い医

師と患者さん側で副作用のことをダブルチェックしながら使っていくことが必要

ですから、患者さんも副作用は知っておくべき事だと思います。

次に、新しい治療はどこまで病気を治せるかについてお話ししたいと思います。

その前に､Window of opportunity という言葉を最近よく耳にするようになり

Window of Opportunityとは・‥‥‥

‘慢性難冶性疾患の治療介入の時期と病態の経過

Ｉ
症
度

山

………………^

ニニ呵

川で:…

………1

,ご

で…………

………………

ました。慢性の病気の場合、どの

時点から治療を始めるかによって

その後の病気の様子が変わってく

るという考え方です。

　

このスライドでは、病気の重さ

や活動性を縦軸にとり、横軸が時

間です｡これくらいの早い時期(Ａ)

に病気を早く見つけ、有効な治療

をしたら病気はさっと消える。た

とえ難しい病気であっても、早い

段階で有効な治療をすれば病気は

治るということです。しかし、ちょっと遅れてこの時期（Ｂ）に病気の治療が始ま

ると、病気の勢いも盛り上がっていますので多少時間はかかりますけど、有効な

治療であれば最終的には病気を消すことができます。だけど更に治療を開始する

－

　 　 　

＝ － － ＝ 〃 I
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時期がちょっと遅れると(Ｃ)、その後にいくら有効な治療を行っても、どうして

も病気を抑え込めない。つまり、治せるチャンス(Opportunity)は病気の初期のＡ

とＢにしかなく、狭いこの時期を窓にたとえてWindow

　

of opportunityと捉え

ようという考え方です。病気を治すチャンスはこの狭い窓、つまり早い時期にあ

り、早く病気を見つけて一番有効な治療法を始めるということが考え方の概念で

す。

　　　

-

完治する例や寛解する例が増えている！！

[面]

　

･病気の様子(病態)が明らかになってきた

　

y一早期診断

　　

一新しい治療薬の開発

　　

一難治性因子を考慮した治療戦略

　

そのおかげで小児膠原病では治る

病気､寛解する症例が増えています。

　

完治､寛解が増えた理由の一つが、

病気の様子＝病態が、昔と違って随

分わかるようになり、その結果、か

なり早い段階から診断ができるよう

になってきたからです。それから、

新しい治療薬が開発されて臨床で使

われるようになってきましたが、そ

の使い方も上手くなって、新しい有

効な治療をどんな患者さんに使うべきかがわかるようになりました。更に、早い

段階からこの子は治りにくい、いやこの引ま治りやすいという判断ができるよう

になり、治りにくいことが想定されるこどもさんには、早くから新しい治療薬を

検討するようになりました。このような、いろいろな工夫、取り組みが進んだ結

果、治療を止めても大丈夫な状態、つまり完治できる子もいますし、少量のお薬

で病気を完全にコントロールできている状態、つまり寛解状態のこどもさんたち

が、今、随分増えてきています。

早期診断が大事だという話をします。

　

関節炎の部位が少ない少関節型

といわれているタイプでの検討結

果です。皆さんよく知っているＣ

ＲＰ値や血沈はこの病気の場合あ

まり異常になりません。このタイ

プでは、ＣＲＰが陽性になるこど

もさんはわずか1/3しかいません

し､血沈値が正常な子が６割です。

また、ＭＭＰ－３という関節、軟

骨の破壊の指標となる検査でも、

屋昌･
|||……
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異常値になるのは半分くらいです。

このタイプでは、検査してもあま

り異常がでないということです。

しかって、このタイプでは診断は

遅れがちです。鹿児島大学の症例

を見る限り、この少関節型という

タイプの患者さんは、大体３年ぐ

らい治療していますと３割ぐらい

の子が完全に治療をやめ、お薬も

止めてもう病院に来なくてもいい

よ。という形まで持ち込めます。

患者さんの治療が始まった時期を検討してみると、発症から治療開始の期間のう

ち１年間ほったらかされた患者さん、あるいは痛みが出てきてすぐに来た患者さ

んなど、いろいろ混ざっています。そこで、症状が出てきて治療が始まるまでの

期間を６か月で分けてみると、発症から６ヶ月以ﾋ経ってから治療が始まったこ

どもたちは５年間経過を診ても、誰一人として治っていない。一方、症状が出|て

から６か月末満で治療を始めた子たちでは、その中から完治したこどもたちが出

てきていることが分かりました。したがって病気の早い段階に診断レ直ちに治

療を介入することが、その後の予後といいますか治り方にも影響することがこの

データでも明らかです。Window of Opportunity はこどものリウマチでも存在す

るようです。

　

それでは

、

新しい治療の開発ということでお話しします

。

今日はＳＬＥの患者

さんが多いので

、

まずＳＬＥの話から始めます

。

　

まず

、

従来の治療薬では

、

有効なお薬ほど副作用も多いという状況があります

。

XヾXヾXXXXヾXXXXXXXXX丁ゝゝ-i恥---ゝゝゝゝ恥恥恥ゝゝゝゝゝゝゝゝゝゝゝゝゝゝゝゝSSSゝSゝゝWISISSSSSSSSゝSSSSSS¶ゝ････････%･I･････････････････････-････････････････････

ＳＬＥではエンドキサンパルス療

法という治療が有効性が高いので

すが、副作用もいろいろ考えなく

てはいけない薬です。しかし、腎

臓の組織がクラスIVという分類で、

腎臓が悪い状態になっている人た

ちには、エンドキサンパルス療法

を使ったほうが腎不全になるのを

防止出来るということが分かって

いますので副作用に気をつけなが
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ら使っているわけです。

　

たとえば鹿児島でエンドキサンパルス療法をした症例の一部をお示しします。

この治療は腎炎があれば、腎臓の祖織がクラスⅢだとかクラスrｖまで悪くなって

いるこどもたちに使うのですが、病気になって３年～5年ぐらいまでにこの治療

を始めた子たちは現在でも尿は正常な状態を保っています。しかし発症から８

年目に私たちの外来を初診し、それから二の治療を始めた子は、その後、腎不全

になってしまいました。やはり早くから治療をすればいいという二とが分かりま

す。レーマン先生という米国の小児膠原病の専門医の報告でも、この治療をしま

すと尿の蛋白は随分減って腎臓の働きは改善します。そして腎臓の組織がクラス

ｍだった人はクラスＵとかクラスＩに改善する患者さんが多いですし、腎炎が最

も進んだクラスIVだった人は全員が、それほど悪くない組織のクラスＶかクラス

Ｈに変わっています。ですから、凄く良い治療です。だけどそれでも効かない戸

もいる。つまり現在の治療では、エンドキサンパルス療法までいけば腎臓はコン

トロールできるようになってきてい主すが、それでも治らない患者さんたちが少

なからずいる。

　

そこで、今注目されている治療はリツキシマブという薬です。これは免疫細胞

の中のＢ細胞をやっ

つける薬です､免疫に

かかわるＢ細胞をや

っつける抗体製剤で

す｡こどものＳＬＥの

患者さんにリツキシ

マブを使った報告を

紹介します｡どんなこ

どもたちに使われた

かといえば､ＳＬＥと

しては非常に深刻な

中枢神経の症状があ

る子だちとか､腎臓の

組織がクラスIVの重い腎炎のこどもとか、腎不全になったこどもさんとか、それ

以外にも肺で肺出血を起して怖い状況になっている患者さんたち、臓器不全を持

っている患者さんたちで、そして従来の治療であるエンドキサンパルス療法とい

う、今一番強力な治療を行っても駄目という７人の患者さんたちです。この治療

では、リツキシマブを２週間あけてわずか２回点滴するだけなのですが、その効

果はおよそ１年ぐらいは続きます。わずか２回の点滴で、エンドキサンパルスで
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良くならなかった検査値や

症状が全員で改善しました。

驚くべき効き目です。病状

が良くなれば、ステロイド

を減らすこともできますし、

その後再燃する例もありま

すが、軽い治療で病気をコ

ントロールできるようにな

ります。

JＲＡの臨床予後
-

･完治率(治療omと関節機能障害

累積完治皐

コ

Clissl

　　

0

　

5

　

10

　

15

　　　　　　

皿病期間（年）

武井侈治他日本小児卜事音ifti 106:8-18,2002

20

関節機能皿番

３年ま漓
3-Ta a年以上

皿病期間

　

次は、若年性関節リウマ

チの場合です。これまでに

鹿児島大学小児科で治療し

てきた若年性関節リウマチ

の患者さんは200例を超え

ましたが、長い期間にわた

って経過を追いかけること

ができた160例でその予後

をみてみました。そうする

と、最終的には全体の約

60％のこどもさんが治療を

中止することができ、治っ

ています。つまり、完治し

ているのです。いつ頃完治するのかと言えば、だいたい5～6年しっかり治療した

頃に治っています。もちろん、治り難い人がいます。治り難いタイプには二通り

あり、一つは全身型で発症した患者さんで､いつまでも関節炎が続くタイプです。

もう一つは、リウマチ因子が陽性の多関節型のこどもさんです。若年性関節リウ

マチでは、十分な量のメソトレキセートを使ってしっかり治療すれば、だいたい

70％のリウマチのこどもさんは病気をコントロールしたり、完治できます。しか

し、この二つのタイプで完治したこどもさんは、病気になって5～6年たっても
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もさんの90％が寛解します。また、

とができます。

No.149膠原(23)

　

このようなこどもさん

には、海外では生物学的

製剤というお薬が使われ

ています。日本では現在

は治験といって、日本の

こどもたちでその効果や

安全性を確認している段

階で、こどものリウマチ

の専門病院でしか使えな

いお薬です。これまでの

治験の成績では、これま

での治療で病勢をコント

ロールできなかったこど

関節破壊の進行をかなりの可能性で止めるこ

　

これらの新しいリウマチの治療薬は2008年にはこどものリウマチでの治験が

終了し、お薬が認可される予定です。皆さんのご自宅の近くの病院で安全に使え

るようになるよう学会で準備を始めています。

　

このように、病気の診

断技術や治療薬は大変な

進歩を遂げ、小児膠原病

のこどもさんたちも完治

寛解するヶ－スが増えて

きました。ただこれらの

診断技術や治療薬を縦横

無尽に操ることができる

小児科の専門医が少なく、

専門医が勤務している病

院が一部の地域に偏在し

ていることが問題です。

また膠原病専門の小児科医を増やすことは、

状では不可能です。

小児科医自体が少なくなっている現

そこで現実的な対応としては、みなさまの主治医の先生方と私たち小児膠原病
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専門医が上手に連携して、膠原病のこどもさんを一緒に診ていくことが大切だと

思います。私たち鹿児島大学の小児リウマチ膠原病外来では、西日本各地の病院

の小児科の先生方とメールで情報交換したり、時には主治医の先生からその患者

さんを紹介して頂いて診察し、その結果を下に連携を深める「遠隔地診療・遠隔

地連携」を進めています。幸い、この会場には地元の主治医の先生が、数人参加

されておられると聞きました。この講演がきっかけとなって、私どもと高知の患

者さんとの連携、また、地元の主治医の先生方との連携が深まればと希望してい

ます。

＜追記＞

　

講演後、主治医の先生からのご紹介で、高知の３名の患者さんが鹿児島大学小

児科を受診されました。また、そのうちのお一人の患者さんは、リウマチによる

関節破壊の進行を阻止するために生物学的製剤による新しい治療が必要と判断さ

れ、さっそく治療が開始されました。また、その主治医の先生には、そのこども

さんが生物学的製剤による治療を高知で継続するため、鹿児島まで研修に来て頂

きました。高知でもこどものリウマチに対する新しい医療と連携が始まっていま

す。このような連携の輪を広げる契機を提供して頂いた全国膠原病友の会高知支

部竹島和賀子支部長に感謝申し上げます。

　

この医療講演会は膠原病の子どもを持つ親の会が主催し、平成19年７月21日

に高知県高知市文化プラザかるぽ一とで行われました。
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No.149膠原(25)

15年記念総会（会員）

記念講演＆膠原病全般質疑応答

　

講師:順天堂大学名誉教授

　　　　　

橋本博史

　

先生

今後の友の会について交流・懇談会

C石谷］

C亘ji］
匪垂］

皆様の参加お待ちします，（参加費

会員の親睦と患者及び家族の啓発を目的としてます。
随時入会申し込みを受けます。

無料）

医療講演・相談会・交流会（食事会、一泊交流）会報発行等

●年会費

　

3,600円（会員）

　

賛助会費（会員以外) 1 P 1,000円

●事務局水戸市石川3-4180-1

　　

チ葉方CT&F) 029-254･6776

５水戸駅より関鉄バス（６一番線）

　　　　　

て卸センター－

　

・石岡、・鉾田、平須、小川
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平成２０年度各支部総会の予定

支部名

　

月日

　　　　

場

　

所

　　　　

講演演題

　　　　

講師

北海道６／７

　

北海道難病ｾﾝﾀｰ

　　　　　　　　　　　　

ｷL幌社会保険総合病院

　　　　　　

８

　　　　　　　　　　　

医療講演会

　　　　

副院長大西勝憲先生

岩

　

手６／１５いわて県民情報交流ｾ

　

１０周年記念講演

　

須藤内科クリニック

　　　　

（10周年）ﾝﾀｰ

　

８階803号室

　　　　　　　　　　　

院長

　

須藤守夫先生

秋

　

田６／８

　

秋田県心身障害者福

　

未定

　　　　　　　　

祉ｾﾝﾀｰ

宮

　

城６／８

　

仙台市ｼﾙﾊﾞｰｾﾝﾀｰ６階

　

未定

　　　　　　　

ゆうﾌｧﾐﾘｰｸﾘﾆｯｸ

　　　　　　　　

第２研修室

　　　　　　　　　　　　　　

院長

　

高橋裕‐先生

福

　

島５／１８ﾋﾟｯｸﾊﾟﾚｯﾄ（郡山市）未定

群

　

馬５／１８県社会福祉総合ｾﾝﾀｰ

　

未定

茨

　

城４／２７茨城県総合福祉会館

　

１５周年記念講演「ｼｪｰ順天堂大学病院

　　　　

（15周年）４階大研修室

　　　　

ｸﾞﾚﾝ症候群」について

　

名誉教授橋本博史先生

栃

　

木６／２９市民ｾﾝﾀｰ

　　　　　　

膠原病治療の未来

　

自治医科大学

　　　　　　　　　

（小山市予定）

　　　

について

　　　　　

名誉教授狩野庄吾先生

埼

　

玉６／１

　

埼玉県障害者交流

　　

日米欧の医療の違い聖路加国際病院

　　　　

（予定）

　

ｾﾝﾀｰ（予定）

　　　　

（仮）予定

　　　

ｱﾚﾙｷﾞ411原気

先生

千葉６／１５千葉市文化ｾﾝﾀｰ

　　　

未定

　　　　　　　

内科の先生を予定

東

　

京６／１５主婦会館プラザエフ

　

膠原病患者とともに都立駒込病院

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

歩んだ道

　　　　　　　

猪熊

　

茂子先生

神奈川５／２４茅ヶ崎市民文化会館

　

膠原病による血管

　

影昌琵認似扁

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

病変の治療と予防

　

准教授山田秀裕先生

長

　

野６／１

　

伊那市（会場は未定）交流会

　　　　　　

医療講演会は秋に開

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

催予定

静

　

岡６／２２静岡県男女共同参画

　

未定

　　　　　　　　

ｾﾝﾀｰ（ｱｻﾞﾚｱ）

愛

　

知５／２５名古屋市総合社会福

　

未定

　　　　　　　

名古屋医療ｾﾝﾀｰ膠原

　　　　　　　　　

止Ａ

　　　　　　　　　　　　　　　　　

病内科

　　　　　　　　

ネｚ館

　　　　　　　　　　　　　　

医長

　

片山雅夫先生

三

　

重５／１８三重県津庁舎６階

　　

皮膚筋炎と多発吐

　

三重大学病院

　　　　

（15周年）大会議室

　　　　　　

筋炎

　　　　　　　

皮膚科水谷

　

仁先生

滋

　

賀5/1 7滋賀県難病相談・支援総会と交流会　　　医療講演､相談会は６

　　　　　　　　

ｾﾝﾀｰ研修室

　　　　　　　　　　　　　　

月と９月に開催予定



昭和51年２月25日第３種郵便物認可（毎週４回・月曜・火曜・木曜・金曜発行）

平成20年２月28日発行SSKO通巻^6655号 No.149膠原(27)

支部名月日

　　

場

　

所

　　　　　

講演演題

　　　

講師

京

　

都５／３１ハートビア京都

　　　

未定

　　　　　　　

京都府立医科大学

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

膠原病ﾘｳﾏﾁ･ｱﾚﾙｷﾞｰ内科

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

川人

　

豊先生

大

　

阪５／２５大阪府立労働ｾﾝﾀｰ

　　

未定

　　　　　　　　

（ｴﾙ大阪）

兵庫未定

奈

　

良６月予定

島

　

根５／１８出雲保健所

　　　　　

友の会活動の展望

　

島根県支部

　　　　

（10周年）

　　　　　　　　　　

基調講演「１０年の歩支部長

　

永田ハルミ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

みとこれから」仮題

岡

　

山６／１５ ＮＰＯ岡山けんかれん　　音楽療法について　音楽集団

　　　　　　　　

基幹型地域生活ｾﾝﾀｰ･ゆう

　　　　　　　　　

「尾崎ユニット」

広

　

島６月予定

山

　

口未定

高

　

知５／２４未定

　　　　　　　　

テーマ未定

　　　　

国立病院機構

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

内容「間質性肺炎」

　

ｏ鸚

文隆先生

香

　

川７／６

　

香川県社会福祉ｾﾝﾀｰ

　

未定

　　　　　　　

宇多津クリニック

　　　　

（未定）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

謡八万ぢ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

徳田

　

道昭先生

福

　

岡６月予定

大

　

分６月予定大分県医師会館

　　　

未定

　　　　　　　

九州大学病院別府

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

先進医療ｾﾝﾀｰ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

西村

　

純二先生

佐

　

賀６／１

　

佐賀県難病相談・

　　

総会終了後交流会

　　　　　　　　

支援ｾﾝﾀｰ

　　　　　　

を予定

長

　

崎７月予定

熊

　

本４／１１熊本県難病相談支援ｾ

　

つどい､全国膠原病友の

　　　　　　　　

ﾂﾀｰ

　　　　　　　　

会会員同士の交流（ひと

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

りで悩まないで）

沖

　

縄６／８

　

沖縄県中央保健所

　　　

査データからみる豊見城中央病院

　　　　

（10周年）大会議室

　　　　　　

ｇ原病

　　　　　　　　

潮平

　

芳樹先生

※

　

上記、総会の詳しい内容は各支部へお問い合わせ下さい。

鎗
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尚・事務局だより

　

・呑

　　

暖冬に慣れた体にはとても長く厳しい冬でしたが、

あちらこちらから春の便りも聞こえてくるようになりました。

　　　　

皆さま体調はいかがでいらっしゃいますか。

　

とても残念ですが、悲しいお知らせをさせていただきます。

　

本
部
・
支
部
よ
り
、
弔
電
を
頂
き

ま
し
て
あ
り
が
と
う
ご
ざ
い
ま
し
た
。

　

役
員
一
同
、
お
礼
申
し
上
げ
ま
す
。

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

（
岩
手
県
支
部
）

夥 頓 館 嘸

　
　

訃

　

荻

　

名
手
県
威
辞
或
鄙
長

佐
々
本

　

千
毒
子
禄
が
、

二
月
二
十
三
日
に
高
気

療
養
十
の
と
こ
ろ
、
ご

逝
去
さ
れ
ま
ｌ
ｌ
、
た
。

　

濡
手
県
友
辞
活
動
に

ご
尽
＜
＞
-
v
V
/
い
た
だ
き
ま

し
た
こ
と
に
、
深
く
感

謝
中
Ｌ
ヽ
あ
げ
ま
す
と
共
に

４
よ
り
ご
冥
福
を

　
　

お
祈
り
い
た
し
ま
ず

暖 鮪 ● 罫 ● 露 ●

★今年度も国会請願署名と募金にご協力いただきありがとうございました。

本部宛に２月末までに送っていただいた請願署名数と募金額をお知らせいた

します｡請願署名は５月26日の国会請願行動で国会議員へお渡しいたします。

東京支部

埼玉県支部

神奈川県支部

愛知県支部

島根県支部

山口県支部

沖縄県支部

本部会員

寸

　

９８１筆

　

２７１筆

　

６５１筆

13 2 0筆

　

５６５筆

　

９０５筆

　

２１０筆

　

２８７筆

・

２

１

１

１６，

６７，

３８，

６８，

８４，

２５，

２５，

４８，

２００円

２００円

８００円

２００円

９００円

６５０円

５００円

９００円

＊地域難病連がＪＰＡに未加盟の支部、

　　　

難連に加盟していない支部、本部会員分
一一一一…-

　

…

祭

ii:

　　　

瓦
｜

－
｜

一一
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＜新しい書籍の紹介＞

　

「新版

　

膠原病がわかる本」

　　　　

東京医科歯科大学大学院膠原病リウマチ内科学教授

　

宮坂

　

信之著

　　　　　　　　　　　　　　

法研

　　

平成１９年１２月発行

　

16 8 0円

平成１５年に発行された「膠原病がわかる本」を改訂したものです。新しい

治療法、新薬、医療費の情報も加え内容が一新されました。

　

～内容（抜粋）～

　

１．膠原病はどんな病気なのか

　

２．膠原病の原因はどこまで解明されたのか

　

３．膠原病が疑われるとき

　

４．膠原病の病状、診断、診療

　　　　

全身性エリテマトーデス、関節リウマチ、多発性筋炎、皮膚筋炎、

　　　　

強皮症、混合性結合組織病、血管炎症候群、シェーグレン症候群

　

５．膠原病の治療薬

『全身性エリテマトーデス

　

正しい治療がわかる本』

　　　

聖路加国際病院内科医長

　　　　　　　　　　　　　

法研

～内容(抜粋)～

・基本的な治療

（アレルギー膠原病担当）松井征男著

　

平成１９年10月発行

　　

14 7 0円

・検査の内容､検査で何かわかるのか

・再発予防と生活上の注意

・病気に対する正しい知識

　

症状､病気の仕組み

FＡＸでお申し込み下さい｡振込み用紙を本にはさんでお送りしますので

料金(書籍代十送料)は郵便局でお振込み下さい。
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★

　

ＳＬＥ歴２５年ループス腎炎から透析になってしまいました。ＳＬＥの知り合い

　　

はたくさんいても透析の人が周りに１人もいないので心細く一人ぼっちのような

　　

気がして辛いです。どうか同じ透析をしている人、私と文通して下さい。手紙の

　　

大好きな人よろしくお願いします。

　　　　　　　　　　　　　　　

（みかん）

★

　

けじめまして。私は２０歳の時にＳＬＥを発病し、今２４歳になります。おとと

　　

し結婚し、去年出産しました。症状はずっと落ち着いています。前向きに生活し

　　

ています。年齢、住所は気にしないでどんどん手紙ください。いろいろお話しま

　　

しょう。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（スティッチ）

★

　

私は埼玉県川口市東本郷に住む膠原病の強皮症です。近辺にお住まいの方で、同

　　

じ病気、年齢の近い女性の方と文通、メールどちらでも色々なお話などしたいの

　　

でお願いします。

　　　　　　　　　　　　　　　　

（Ｔ．Ｎ

　

５０歳

　

女性）

○文通ご希望の方は下記のようにお書きになって本部宛お送りください

　　　

〒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

　

ｇ

　　　　　

全国膠原病友の会

　

伝言板

　

膠原ＯＯ号○○様宛

　　

14

　　　　　　

※差出人名は必ず明記してください。

･…《∂l;laヵ41》

○伝言板は会員同士の交流の場です。会員外の方または会員の方でも匿名の原稿

　

については受付できません。（掲載は匿名可です）

　

掲載されたものへのお問い合わせは本部事務局までご連絡ください。

○伝言板を通じてお友達ができた方、良い情報を得られた方もお知らせください。

○宗教の勧誘・政治活動・物品の販売等、患者さんの交流以外の目的に利用され

　

た場合は退会とさせていただきます。尚、被害にあわれた方は本部までご連絡

　

ください。

発
行
人
・
障
害
者
団
体
定
期
刊
行
物
協
会

　
　
　
　

東
京
都
世
田
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砧
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