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｢膠原病の治療

　

過去・現在・将来

　　　　　　

～ＱＯＬの向上をめざして～｣

　　　　　　　　

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】
テーマ

｢膠原病治療の今後の展望｣

　　　　　　　

平成２０年度全国膠原病友の会総会での医療講演会より

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

４月２０日

　

於：福岡県春日市
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国会請願署名・募金のお願い

難病対策についての舛添厚生労働大臣の意見

入れ歯リサイクルへのご協力お願い

膠原病の子どもを持つ親の会

　　　

交流会・講演会・医療相談会のお知らせ

伝言板

事務局だより
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過去・現在・将来

　　　　　　　　　　

～ＱＯＬの向上をめざして～

　　　　　　　　　　　　

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

い一対一咄々対．似・少々－咄か対．ｅな

の会が東京において発足し、

として設立された。

　

昭和4 7 (19 7 2)年、難病対策要綱が制定

され、厚生省（当時）によって難病特定疾患治療

研究事業が開始されたのを契機に、我が国におけ

る膠原病諸疾患の研究機運が一挙に「仙まった。当

初､ベーチェット病､全身性エリテマトーデス（Ｓ

ＬＥ）など８疾患を対象に研究事業が開始され、

現在では４５疾患が対象疾患に指定されている｡

時を同じくして、昭和４７年４月、全国膠原病友

福岡県支部は平成４年８月、全国で２１番目の支部

　

ご存知のように、膠原病と一口に言っても、

その中には病態の異なる多くの疾患が含まれ、

その治療法もｰ-一律ではないが、いずれも慢性に

経過する全身性の疾患であり、治療法が進歩し

た今日においても難治性の疾患であるものが多

い。表１はＳＬＥにみられる臓器病変の頻度を

示したものであるが、膠原病諸疾患に共通して

発現頻度の高い関節、皮膚粘膜、腎臓の症状の

ほか、症状はほとんど全身諸臓器に及ぶ可能性

かおり、その他発熱・貧血・全身倦怠、胃腸症

状なども膠原病諸疾患に共通して頻度が高い一

表Ｉ

　

ＳＬＥの臓器病変

関節

皮膚

　

発疹

　

円板状病変

　

脱毛

胸膜、心外膜

腎

レイノー症状

粘膜

中枢神経系

(精神症状・けいれん)
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般症状である。肺合併症は膠原病各疾患で合併頻度の高い症状の一つで、とくに

進行した同質性肺炎・肺線維症は難治性の合併症である｡

　

膠原病患者に全身症状が現われた場合、①膠原病そのものによる全身症状

②膠原病に続発する病態（例えば前述の同質性肺炎・肺線維症や関節リウマチに

おけるアミロイドーシスなど）

　

③他の疾患の合併（感染症やシェーグレン症候

群など）

　

④治療薬による副作用の少なくとも四つの可能性を考えて治療に当た

らなければならない。

　

膠原病の多くは何らかの免疫異常状態にあることが多く、また、免疫機能を抑

制する作用を有する薬剤を治療薬として使わざるを得ない二とが多いので、感染

症の合併にはたえず注意を払う必要がある、合併し尤重症感染症が重要な死因に

なることもある。

　

最近、膠原病治療に際して、もう一一一一つ、重要な問題が生じている。それは患者

の高齢化に伴う現象である）ヽずれの膠原病でも患者の高齢化傾向が進んでいる｡

これは一つには、膠原病に関する治療法が進歩した結果、膠原病各疾患の治癒率

が上昇したという、医学の進歩に伴う喜ばしい結果による面がもちろん考えられ

るが、一方で、患者の高齢化に伴う心身状態の変化が膠原病自体の症状に重なっ

てくる機会が増えたことも当然である｡

　

近頃、メタボリックシンドロームに国民的関心が高まっている。メクボリック

シンドロームとは、過剰な腹

部脂肪（内臓脂肪蓄積）が存

在することによって、高脂血

症（脂質代謝異常）、高血圧、

高血糖（糖尿病）などの危険

因子を併せ持つ状態を指す。

これらの危険因子を同時に複

数持っていると、動脈硬化が

進行する危険性が飛躍的に高

まり、その結果、心筋梗塞や

狭心症、脳梗塞などの脳血管

障害といった動脈硬化によっ

て引き起こされる重大な疾患

を惹き起こしやすくなる。メ

表２

　

メタボリックシンドロームの診断基準

　　　　　　　　

(日本内科学会、２００５年)

①腹部肥満（内臓脂肪の蓄積）

　　

ウエスト周囲径

　

男性８５Ｃｍ／女性90 cm以上

②高脂血症（血清脂質異常）

　　

中性脂肪値

　

１５ Omg/dl 以上

　　

HDLコレステロール値

　

４ 0 mg/di 未満

　　

の一方または両方がある

③高血圧

　　

収縮期血圧

　

1 3 OmmHg以上

　　

または拡張期血圧

　

8 5mmHg以上

④高血糖（空腹時高血糖）

　　

空腹時血糖値

　

1 1 Omg/dl以上

①に加えて、②～④のうち２つ以上に当てはまる場合

にメタボリックシンドロームと診断する。
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タボリックシンドロームあるいはその予備軍の増加を危惧した厚生労働省の主導

で、メタボリックシンドローム対策を中心にした予防的健診体制である特定健診

方式が今春から始まった。メタボリックシンドロームの診断基準の基本項目に腹

部肥満（内臓脂肪の蓄積）が取り上げられており、日本人では男性8 5cm、女

性9 0 c ni以上のウェスト径があることが診断の条件とされている（表２）。

　

メクボリックシンドロームの有病者あるいは同予備軍の増加の原因として運動

不足と栄養の過剰摂取かおる。国民全体で見ると、とくに脂肪分と塩分の過剰摂

取が目立つ。このような状況の下で、同時に糖尿病患者と同予備軍の著しい増加

がみられる。膠原病では腎臓に何らかの病変を起こす病気が多く、とくにS L E

では腎病変が進行して人工透祈が必要になる例もあるが、現在わが国では、人工

透析患者数が年々増加しており、新たに透析を受けるようになった患者の４０％

以上が糖尿病を基礎疾患としたものである、動脈硬化性疾患の発生にも糖尿病は

重大な影響を与える。

　

膠原病とメタボリックシンドロームの関係について触れてみたい。前にも述べ

たように、膠原病は慢性に持続する全身性の炎症性疾患であるが、炎症によって

脂肪が分解されたり、ステロイド剤使用の影響などが重なって、膠原病患者では

外見的肥満は少なくても内臓脂肪蓄積が進む可能性かおる。脂質代謝に影響する

ステロイド剤を治療のため使わざるを得ないなど、膠原病の治療中には、動脈硬

化の進行を抑えるために、肥満、血圧、血糖、脂質などを健康な人の場合よりさ

らに厳密に管理するなどの対策が重要になってくる。さらに、膠原病では、病気

自体の影響で全身の血行が低下する場合かおる｡一方で､膠原病治療薬の中には、

薬剤が持つ炎症を抑える作用がメタボリックシンドロームを改善し得る可能性を

持つと考えられるものもあり、膠原病患者の高齢化が現実となった今では、将来

起こり得るメクボリックシンドローム対策を考慮に入れた治療薬の選択や治療上

の工夫を凝らすことが、今後重要になると思われる。

　

膠原病には女性に多く発病する病気が多いことから、中年以後、とくに閉経後

の女性にとって重要な疾患である骨粗髭症も大きな問題である。正しく治療しな

いと骨折を起こして､重大な生活機能障害につながりかねない病気のーつである。

閉経のほか、ステロイド剤服用や甲状腺疾患の合併なども骨粗耘症の悪化をもた

らす要因になり得る。このような点に注意を払いながら、治療法を選択すること

が大切である。たとえ膠原病にかかったとしても、完治する例が増え、長寿を保

てるようになった現在では、膠原病患者さん自身も、高齢化に伴う合併症を少な
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くするために、若い時からバランスの良い食生活や日常生活の中での運動など、

正しい生活習慣を維持することが今後きわめて重要になる。

　

膠原病では病気の発病や悪化につながる誘因が知られている（表３）、病気の

活動期には、一例を挙げても、たとえば、どのような運動をどの程度行ったらよ

いかなど、実行や対応がなかなか困難な場合も多いが、病気が安定したら、日常

生活の中で、各人に合った方法をいろいろ工夫しながら人生を前向きに生きてい

くことを常日頃から心がけることはき

わめて大切なことである。たとえ系統

的な運動ができなくても、ともかく少

しでも体を動かすことが大切である。

ストレッチングなども良い方法である。

膠原病の発病を予知することはなかな

か困難である。しかしながら全ての病

気と同様に早期発見早期治療が何より

望まれる。正しい治療を続けながら、

毎日の生活の中でメリハリをつけて病

気に対応する努力が大切であろう。

表３

　

膠原病発病や悪化の誘因

・感染

・強い直射日光への長時間暴露

・寒冷・湿度その他の気象的要因

・妊娠一分娩

・精神的・身体的な強いストレス

・手術、関節の外傷・捻挫など

・薬剤アレルギー

・自己判断による服薬の中断

　

膠原病の治療は長期化する場合が多い。発病によって日常生活や経済的な面で

の不安が大きく、ともすると悲観的になる人も多いだろう。しかしながら、昔か

ら「笑う門には福来る」ということわざがある。ひとは楽しいことに出会ったり、

楽しんで笑ったりすると、免疫機能が高まるということが科学的にもすでに証明

されている。また、ひとの脳は使えば使うほど若返る。病気療養の上だけでなく、

社会生活の中でもいろいろといやな現象が増えつつある昨今の世の中にあっても、

少しでも楽しいこと、美しいもの、感動したり心が洗われるようなものに目を向

ける努力を重ねながら前向きに生きたいものである。これは私自身への自戒でも

ある。

じ
平成20年４月20日に行われた本部総会後

の医療講演会の内容にもとづいて改題のし

草場先生が要約してくださいました。

Ｊ
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｢膠原病治療の今後の展望｣

【コーディネーター】

　

・草場

　

公宏先生

佐々木

　

元枝

【パネラー】

　

・武田

　

誠司先生

　

・池田

　

実

　

先生

　

・中村

　

昭典先生

　

・石蔵

　

礼二先生

　

・畠滓

　

千代子

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

福『同県支部事務局

医療法人白翠園春日病院院長

　

内科

福岡鳥飼病院

　

整形外科部長

飯塚共立病院院長

　

皮膚科

石蔵病院副院長

　

精神科

全国膠原病友の会

　

会長

･
t‘苓ヽ"｡｡ﾌﾟ：ｊｊ

（草場）本目ご出席の先生方は、それぞれのご専門の立場で長年膠原病の診療

に係わってこられ、経験も非常に豊富な方々ですので、どんな質問にもきちん

と答えていただけると思います、畠渾さんには患者さんの立場からいろいろ要

望などもいただけるかと思います。

　

先はどの踊りとハーモニカで免疫能が高まったせいか、午前中と比べて皆さ

ん顔色がよくなっていらっしやいます。遠くに帰られる方もいらっしやるとの

ことで､３昨までの時間､内容のある充実したディスカッションにするために、

フロアからもどうぞ活発にご発言いただきたいと思います。

（佐々木）今、草場先生からのご発言をいただきましたが、先ほど「膠原病専

門医として見える現状＆患者へのメッセージjというご講演がありました。こ

の草場先生のご講演をお聞きになられて、それぞれの診療科の立場として、ま

た患者の立場としてご講演の感想なども含めてそれぞれご発言いただければと

思います、よろしくお願いいたします。

（草場）まず先生方から数分ずつ、午前巾の第１部が患者さん、あるいはご家

族へのメッセージということでしたが、追加あるいは日頃考えておられること
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などがありましたら簡単にお話いただければと思います｡中村先生からどうぞ。

（中村）主に皮膚科を担当している中村でございます。専門と言ったらおこが

ましいので、私は決して専門ではないのですが、皮膚科担当ですから主として

ＳＬＥ、それと強皮症、皮膚筋炎、ＭＣＴＤ、この４種類ぐらいの疾患の方、

特にＳＬＥが一番多いのですが、５０年ぐらいですから相当大勢の患者さんと

接することができました。専門というよりもむしろ一例一例の患者さんから教

えていただいた、そういう気がいたします。患者さんの一人一人が私の教科書

であり先生であると、そういうふうに深く思っております。そして今日の私か

どうにかでき上がってきたのではないかなあと、そのように今まで接してくだ

さった患者さんに感謝しております。

（草場）それでは、武田先生、内科の先生ですが、最近まで福岡大学病院で膠

原病診療の担当をしておられた先生です。

（武田）皆さん、こんにちは。武田誠司と申します。昨年の３月までは福岡大

学病院の腎臓・膠原病内科で約２０年ほど膠原病患者さんと向き合ってきまし

た。昨年の４月からは白翠園春日病院と申します、主に精神科の病院を管理し

ております、週１回だけはまだ非常勤という形で別の病院で膠原病の診療を続

けております。と申しますのも、なかなか福岡大学病院時代に長いお付き合い

をした膠原病の患者さんなどもおられまして、自分が継承しました病院が精神

科専門の病院ということもありましたので、すべての患者さんというわけには

いきませんでしたけれど、３分の２ぐらいでしょうか、患者さんも快く私と一

緒に移っていただきまして、現在も膠原病診療も続けております。ちょうど福

岡支部が平成４年に創設されたということで､私のそういう職歴と合いまして、

第１回の支部会からほぼ毎回出席させていただいておりますご縁で、今回もお

呼びいただきまして、ありがとうございます。

（草場）次は、池田先生で整形外科の先生ですが、もともとリウマチがご専門

です。ご存じのように膠原病の中で関節の症状が最も強い病気、あるいは骨と

か筋肉に症状が最も強く出るのは、いうまでもなく関節リウマチです。ただ、

ほとんどの膠原病で病気の経過中､関節症状が多かれ少なかれ出るわけですが、

関節リウマチと他の膠原病で大きく違うのは、関節リウマチは病気が悪くなる

たびに関節の炎症が進んで最後には骨自体や軟骨まで侵されることが多のです

が、多くの他の膠原病でも全身の関節が腫れたり痛んだりしますが、関節全体

が破壊されてしまうということはまずありません。

　

最近関節リウマチの治療法がたいへん進歩し、これは他の膠原病の治療にも

応用できる可能性が出てきましたが、日常生活の中で膠原病の患者さんがどの
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ような時期にどの程度の運動をすればいいかというような点が話題にされる機

会は少ないようです。このことに関連して、整形外科の先生方の役割が非常に

大きくなると思います。池田先生、何かコメントがありましたらぜひお聞かせ

ください。

（池田）鳥飼病院の整形外科の池田です。私、父親の仕事の関係で東京に住ん

でいることが多かったんですけれども、昭和５４年に福岡に来まして、福岡大

学病院に勤務することになり、昭和５６年ごろあたりから当時の教授からリウ

マチを勉強しろと言われて、ずっと診療に携わってきました。膠原病の友の会

の方もたしか、武田先生よりちょっと遅いと思いますけれど、平成六、七年あ

たりぐらいから、いろいろ療養相談などお手伝いさせていただいていると思い

ます。また今後もよろしくお願いします。

　

それで、先ほど草場先生から大変大事なご提案というか、テーマをいただき

まして、運動療法ということで、これはっきり言いまして非常に難しいです。

先ほど整形外科の先生もリハビリの先生も運動について勉強して欲しいと言わ

れましたけれど、全くそのとおりで、患者さん一人一人に合った運動療法とい

うのを処方していけるようにしなくてはいけないと思います。状態の悪い時は

状態が悪いなり、痛い時なりの運動方法というのがあります。いい時はもう少

し動く量を増やしてやっていいと思いますけれども。

　

それから骨粗耘症の話で、先ほど草場先生も運動のことを言われましたけれ

ど、私も病院内のよく健康教室でお話しするんですが、何も、ちゃんと準備し

てジムに通わなくていいと思います。家の中で何か物を取りに行く時に、ちょ

っと奥さんに頼んだり家の人に頼んで取りに行ってもらうのではなくて、でき

れば自分で取りに行くとか、小まめに動くということも非常に大事なんではな

いかなと思っております。

　

また、後ほどご質問などございましたらお答えいたしますので、よろしくお

願いいたします。

（草場）もちろん運動療法では、やはり関節とか筋肉の仕組みをよく知ってお

られるのが整形の先生ですから、その人に合った処方をしていただくというの

は私たち内科医の側にとってもたいへん心強いし、大事なことなので、常に連

携していかなくてはなりません。また、今お話がありました、骨粗耘症での骨

折とか、あるいは大量のステロイド薬使用時にみられる大腿骨骨頭壊死とか、

そういう時には整形の先生にぜひお願いしなくてはならないので、内科医と整

形外科医の連携が必要です。

　

次は石蔵先生、精神科の先生ですが、私ども福岡県友の会主催の医療相談会
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が、年に１回か２回開かれますが、当初から石蔵先生や他の精神科の先生が協

賛していただき、いろいろ医療相談に乗っていただくシステムがありまして、

これは本支部のたいへん大きな特徴の一つだと思います。

　

もちろん、精神科的治療の方法もどんどん進歩しますので膠原病治療の上で

初めから精神科専門医がきちんと係わっていただけることは医療チームとして

の力がかなり違ってくると私は思っています。そのような点も含めてコメント

をお願いします。

（石蔵）石蔵と申します。大学病院に勤務している時に、私の属したリエゾン

研究室、ちょっと聞き慣れない言葉で、つなぐという意味なのですが、精神科

以外の外科とか内科とかいろいろな科に入院中の患者さん、ご家族、あるいは

スタッフの精神的な諸問題に対応するという研究室がありました。その当時私

かＳＬＥの患者さん､ほかの者がリウマチとか、甲状腺疾患とか､糖尿病とか、

透析の方とかそれぞれの精神的諸問題に取り組んでいました。皆さんも余り会

いたくない職種の医者かもしれませんけれど、病棟管理困難とか、治療継続が

難しい時に呼ばれて登場するんですね、でも、もっと初期の段階からお会いす

ることが皆さんたちの原疾患にとってお役に立てるかどうかを本当に僕らが勉

強しないといけないということで、この会に参加させてもらっていたという経

過があります。

　

その中で、医療の知識を本当に得るだけで皆さんが精神的に健康になるかと

いうと、どうもそうではなくて、何かほかの要因があるんだろうなと思ってい

ます。こういう自助グループ、いわゆるいろいろな疾患の患者さんの集まりと

いうのがあるのですが、その集まりの中で初めて入ってくる人の姿を先輩が見

ると、ああ、あのころ私もああだったな、でもこんなふうに落ちついたんだな

あとか、先に病気を抱えて日常生活をされている方を後輩の患者さん方がそこ

に参加することによって、こんなふうな道筋があるんだろうなとか、そういう

自助グループの必要性というのは治療上いろいろな意味で評価は多分十分にさ

れていないと思いますが、膠原病にかかわらずいろいろな疾患で役に立てるだ

ろうなというのはつくづく思っております。

　

それと、我々精神科が往診をしているのですが、基本は身体的な管理がやは

り一番だと思います。お伺いしている時は内科の先生や整形とか、いろいろな

科の先生と一緒に悩みながら、どのようなお薬を使ってどう見立てていくかを

いつも考えて、こっちからこっちは精神科の病気で、こっちからこっちは身体

の病気というふうにきれいに切れずに、一緒に何やかやお互い悩んでやってい

る間に自然と患者さんも落ちつかれていっているといった、そんな経験があり
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ます。

（草場）膠原病の治療中に、精神科の先生から助言や力を貸していただくとい

う局面はかなりあると思います。先程もちょっと触れましたように、以前は膠

原病自体で脳の血管障害や血管炎などを起こして、例えばけいれんだとか、精

神病ということで、精神科に入院された後で、実はそれが中枢神経ＳＬＥだっ

たということで内科に転科してこられるケースも結構あって、以前は中枢神経

ＳＬＥの診断が非常に難しかった時代がありました。

　

もう一つは、例えば膠原病が突然発病して、それまで希望に燃えて仕事をし

ていたような人や、あるいは子供さんと一緒に幼稚園や学校の運動会に参加し

て強い日射しにさらされた後、紅斑や高熱が突然出てきたというような発病の

仕方をすると、そのような状況の下では多くの人が程度の差はあれ、うつ状態

に陥る人が多いのは当然でしょう。また、ステロイド薬の副作用で気分が高揚

したり、逆にうつ状態になったりすることもあります。特に重症の患者さんで

命にかかわるような場合に、大量のステロイド薬を使った場合にそのような症

状が出た時に、それが中枢神経ＳＬＥの症状なのか、あるいは薬の副作用なの

かというのを、まず私たちも精神科の先生に診断をお願いするのですが、これ

がなかなか難しいわけですね。薬の副作用で悪くなっているのだったら薬を中

止したり減量したりしなければならないかもしれませんし、逆にＳＬＥ自体が

悪化したのであれば薬の量を増やさればならないということで、ドクターサイ

ドもたいへん悩むところですが、そのような場合にははじめから精神科医と一

緒に診療するのとそうでない場合とでは大きな違いがあります。幸いなことに

福岡県では膠原病の治療に興味を持ってくださる精神科の先生かいらっしゃい

ますが、ただ残念なことに、膠原病に興味を持っていただける精神科医が少な

いということも事実です。

　

最後になりましたが、畠渾さんから患者さんの立場、あるいは友の会執行部

の立場で何かメッセージがあればということと、何か話の糸口になるような話

題がありましたらどうぞ。

（畠渾）改めまして畠渾でございます。東京支部でも一度精神科の先生にお願

いしてご講演いただいたことがございます。

　

今日お見えになっている方には会員外の方も多くいらっしゃるようなので、

友の会に入会するというのはどういうことなのかということをまず、申し上げ

たいと思います。今の情報過多の世の中では、病気のことだけを知りたいと思

えばインターネットで調べれば幾らでも情報は得られます。でも、自分はどう

なの？と思うと、ますます心は不安になるばかりです。友の会の大きな役割の
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ひとつが心の支えです｡同じ病気のなかまとの情報交換や､専門医の医療講演、

相談会で、直接会員同士が情報交換をしたり学習したり出来る場を提供するの

が各支部の役割となっています。当会は全国に３４支部ございます。九州では

これだけ顧問の先生がいらっしゃるということですので、支部で活動内容は異

なりますが、各支部で開催される講演会・交流会を有意義にご活用いただきた

いと思います。

　

患者の立場で申し上げますと、私自身、先ほどの草場先生の講演の中でもご

ざいましたように、難病対策の実施要綱が昭和４７年に施行される以前の昭和

３８年、３９年の発病ですので、当時からみますと、ここまで生きるというこ

とは考えられない状況でした。その間に治療研究事業で希少性の難病も研究さ

れ、その成果で難病の治療法も少しずつ確立の方へ向い、患者の医療費助成に

関しては大きな部分を占めています。ここまでの成果もふくめ、今、患者会が

予後がよくなってきている現状もふまえ、見直しに関しても声をあげなければ

ならない時だと思います｡

　

全身に及ぶ病気ということで、それぞれの科の先生方が膠原病の患者さんを

どういうふうに診ていらしたか、経験上非常に印象に残ったことも含めまして

お話いただきました。また、患者会としてはどういうふうに今後各支部が進め

ていくかということになりますが、それぞれの支部の代表も今日は参加してお

りますので、持ち帰って各支部の今後の運営に活かしていただきたいと思いま

すので、よろしくお願いいたします。

（佐々木）ありがとうございました。

　

今日のテーマは「膠原病治療の今後の展望」ということでございますが、今

畠渾会長の話にもございましたが、今までの診療の中や先生方のそれぞれのご

体験上、膠原病患者さんに関しての特に印象に残るエピソードなどございまし

たら、草場先生よりそれぞれの先生方にご発言をお願いしたいと思います。

（草場）後でまたフロアからもいろいろご意見をいただきたいと思いますが、

まず、中村先生、皮膚科の先生ですから、ぜひお聞きしたいという方がいらっ

しゃいますか。膠原病のいろいろな病気では皮膚とか粘膜の症状というのは、

これも重要な症状ですので、何かご質問かおりますか？

（質問者）こんにちは。今高校２年生の息子のことなのですが、１年ぐらい前

から顔や胸、背中にニキビみたいなのができているのですが、２ヵ所ぐらい皮

膚科に行っていますけれど、なかなか治らないんです。

（中村）今のご質問ですけれど、息子さんは何か膠原病の患者さんで十か、

（質問者）いえ、膠原病ではないのですが、私か去年なった時に一緒に入院し
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ていた方が、皮膚にも何か出たとおっしゃっていたので、なかなか治らないか

ら気になります。

（中村）まず、高校２年生とおっしゃったですね。大体ニキビをつくり出すと

いうか、ニキビができるそういう適齢期ですから、顔とかそのほか胸、背中も

出てきます。顔にニキビが出るのはよくご存じでしょうが、胸とか背中に同じ

ニキビのような症状がいっぱい出てきて、非常に頑固なのは集族性疸盾といい

まして、治療は顔のニキビと一緒ですけれど、そういう体質の方がいらっしゃ

るわけです。もしニキビであればやはり入浴、食事、便通とか、そういったこ

とを整えながら、運動もよくして、あとは専門でかかっている先生のところか

らもらっているお薬、特に外用薬も続けるのがよろしいと思います。今伺った

範囲では、息子さんは膠原病とは関係ないように思います。ほかに例えば関節

痛とか筋肉痛とかご存じのような膠原病の症状はないんでしょう。

（質問者）多分、はい。

（中村）だから多分今私か言いました集仮性座庸というものだろうと思いま

す。

（質問者）ありがとうございました。

（草場）以前は教科書に載っている膠原病の皮膚の症状、粘膜の症状というの

は結構典型的なものばかりしか載っていなかったのです。しかし今、先生方も

十分経験があると思うのですが、いろいろな形の、今まで教科書に載っていな

いような皮膚の症状とか粘膜の症状が出ることが結構あります、見かけは全く

膠原病と関係ないような形で出てきて、実は膠原病だったということももちろ

んあります。只今のご質問は高校生で、ニキビの年頃というのが一番可能性が

高いでしょうが、膠原病を心配されているのでしたら、一度きちんと検査を受

けてください。

　

今の方のご質問に関連して、私たちがいつもいろいろご相談を受けるのは、

膠原病は遺伝するかというご質問です。これは、遺伝の関与があることはもち

ろんあるわけですが、通常遺伝病といわれる病気のように、ご両親の病気が必

ず子供さんに出てくるという遺伝とは全くタイプが違います。膠原病が発病す

るには、遺伝の影響のほかに後天的な因子の影響がたいへん大きいと考えられ

ること、また、遺伝の要素が多少あってもそれだけではなかなか発病しない、

そこにいろいろの要因が組み合わさってきた時に発病することが多いと考えら

れます。

　

その中で大きな問題は女性ホルモンの影響で、これは女性である場合どうし

ようもないところですが、膠原病の患者さんの子供さんに膠原病が必ず発病す
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るということではありません､武田先生､何かお考えがあったらお願いします。

（武田）まず遺伝に関しましては、全く草場先生のおっしゃったとおりで、俗

に言う遺伝病というような心配は全くないと思います。ただ、やはりもう少し

厳しい目で見ると、背の高い親からは背の高い子供が生まれるとか、そういう

意味で血は争えないということはあります。これは自分の少ない経験の中です

けれど、やはりもともとＳＬＥとかＭＣＴＤは女性に多くて男性は余り少ない

ということですが、ＳＬＥとかＭＣＴＤが男の子に発病した場合は、お母様も

ＳＬＥであったり膠原病ということはあります。いたずらに遺伝に関して恐怖

を感じることはございませんけれども、やはりそういう早目早目の注意という

ことであれば、たとえ男のお子さんであっても、仮にお母さんがＳＬＥとかＭ

ＣＴＤであれば、強い紫外線はなるだけ気をつけるとか、一応頭の片隅には置

いておいた方がいいとは思います。

（草場）今のお話で、例えばご自身が膠原病でその子供さんに男の子であれ女

の子であれ、何か関節の症状だとか、疑わしい症状が出たら、今は以前と違っ

て検査しさえすれば膠原病かどうかということはわかりますので、一度きちん

と検査を受けておく。中には先生が言われたように膠原病の検査が陽性に出る

場合があります。そうすると、発病のきっかけを避けたり、早期に診断できる

チャンスが増えるわけです。

　

強い直射日光を避ける、例えば運動部の部活をする時に屋外での運動ではな

く、室内でするような運動を選ぶとか、お嬢さんで抗核抗体が陽性であれば、

普段は余り大きな問題は起きない場合が多いのですが、そのお嬢さんが結婚し

て妊娠した場合には、必ず専門医でチェックしてもらう。これは通常の妊娠の

際に産科の先生の定期健診を受けるのと同じような形できちんと定期検査を受

けていれば、症状がまったく無くほとんど活動性がない時期にお産をしても膠

原病が悪くなる確率はそんなに高くないわけですが、やはりそれなりの注意が

要るということです。かなりの部分、生活上の予防なり注意ができるので、一

度検査を受けるということは非常に大事だと思います。

　

次に整形外科の池田先生にぜひという方がいらっしゃいますか。

（質問者）２月ぐらいからボナロン錠というのを飲んでおりますが、これは骨

は丈夫になるものなのでしょうか。何かなかなか痛みもとれませんし、腫れも

引きませんし、そしてまたどこか別なところも痛くなるのではないかという不

安もありますので、その辺もちょっとお聞きしたいと思っております。

（池田）ボナロン錠、それから今ほかに何種類かは出ているんですけれども、

このビスフォスフォネート剤というお薬ですが、まず、これは骨吸収を抑える
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作用の薬です。ですから、もちろん骨量を増やすのも期待できるのですが、む

しろ、骨量を維持する作川と思っていただいた方がよろしいと思います。特に

閉経期以後の女性の方、男性でも８０歳ぐらいになると年齢的に加齢現象とし

て骨量が少なくなるのですが、その年代の方が使われる場合は、骨量維持もし

くは、骨量がやや増える程度と思っていただいてください。少なくともこのお

薬を使うことで骨量が将来減るのを抑えて、骨折しやすくなるとか、そういっ

たことを防ぐ役割がある。それからステロイド剤のお薬を飲んでいらっしやる

方は、骨粗耘症になりやすいというのは言われていますから、今言われたよう

なボナロン錠などビスフォスフォネート剤と併用した方がいいというのは最近

コンセンサスといいますか、言われていることです。よろしいでしょうか。で

すから副作用がなければ、ぜひ続けられていただいた方がいいと思います。

（質問者）ありがとうございました。

（草場）膠原病の場合には骨粗耘症はたいへん問題になる病気です。この病気

の発病には高齢化とか、あるいは女性の場合閉経の影響が大きいわけですが、

それにステロイド薬の作用とかその他いろいろな因子の影響が加わってきます。

現在は骨粗耘症も簡単に痛みも何もなしに検査しさえすれば診断が付くので、

特に膠原病の患者さんの場合は定期的チェックが要ると思うのですが、どうで

すか。

（池田）ぜひ定期的に受けていただいた方がいいと思います。少なくとも年に

２回ですね。骨量検査は保険適用上、４ヵ月に１回、年３回最低限認められて

おります。年３回というのもちょっと大変かもしれません。せめて年２回チェ

ックを受けられた方がいいと思います。

（質問者）それは整形外科で検査を受けた方がいいですか。

（池田）そこの病院によって異なるかと思いますけれど、整形の先生でも内科

の先生でも受けていただけると思いますが、主に整形外科の先生の方が詳しく

診ていただけると思います。内科の先生でしたら主治医の先生にご相談くださ

い。

（草場）ある程度検査の器械も要るので専門の病院を選んでいただくというこ

とになりますが、この骨粗耘症とか骨に関して何かご質問ありますか。

（質問者）ボナロンに関連してなのですが、私も今年の１月から１週間に一度

ボナロンというお薬を飲み始めました。実は両足が骨頭壊死で骨切り回転です

か、その手術を受けまして３０年になります。去年、おととしと片方ずつ人工

関節を入れまして、ちょうどそのころ閉経がありました。ボナロンを毎日飲ん

でいた時は胃が荒れてだめだったのですが、１週間に一度ということで九州大
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学の内科の先生から秋に勧められて、１月から飲み始めたのですが、２月にイ

ンフルエンザにかかりまして、体力がうんと落ちた時は一時的にやめていまし

た。その後、歯茎がパンパンに腫れまして、腫れが引いて九州大学の歯学部に

行きましたら、抜歯をしなければいけないということになりました時に、歯学

部の先生は髄膜炎を何割かの確率で起こすことがあるから歯の治療をしている

時はボナロンはやめてくださいと。そして、５年ぐらい飲んでいる方はもう飲

んでいようが、やめていようがもう体内に残っているからと、非常に歯医者の

先生はボナロンというお薬を警戒されているのです、私はブレドニンを飲んで

いる間はずっとアルファロールというお薬を飲んでいまして、お薬は全部内科

の先生からいただいて、人工関節を入れた時に整形の先生は、手術の時に針を

刺したら年齢よりも骨が軟らかくてスカスカになっているから骨粗耘症には十

分注意しなさいということで、内科の先生に相談して飲むようになったんです

ね。

　

病気のせいも、自分の管理不行き届きもあると思うのですが、抜いたり治療

したり、これから歯の治療にかかることが多くなると思うのです。人工関節を

入れていると、虫歯の菌が人工関節に入るケースが非常に多いので、歯の治療

だけは常に気をつけるようにと整形の先生に注意されていまして、このお薬も

飲んでいて副作用がないから飲みたいのですが、歯もこれからどんどん悪くな

るし、治療にもかかるということで、どういう形で行ったらいいのか教えてい

ただけたら助かるのですが。

（池田）今ご指摘がありましたように、このビスフォスフォネートは最近にな

って歯髄炎とか歯の周りの骨髄炎とか、そういった問題があるということが言

われております。ただ、これ実際は、私は整形外科の領域でこれを使ったこと

はないのですが、同じビスフォスフォネート剤の注射のお薬、これが何か主に

骨髄、歯髄炎に問題があると言われております。これはもう骨代謝疾患レベル

で使うお薬だと思いますので、一般の経口で飲んでいる分には、ほとんど余り

問題ないと思います。

　

ただ、今の歯の炎症が薬の副作用ではないかと心配なさるよりは、やはり普

通の虫歯、通常の口腔内のケア、口腔内の清潔とかを保っているなど、通常の

虫歯による炎症だと思われます。ご心配ならばこのお薬をやめたらまた骨粗髭

症がすぐ悪くなるとか、そういうのは決してないはずですので、治療の期間だ

けはやめられて､その問は少なくともカルシウムをとるように気をつけるとか、

従来のアルファロール、ビタミン入りのお薬はこれはもう安全ですから歯の方

には影響ないから使ったり、それから最近、エストロゲンの受容体といいまし
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て、そういったビスフォスフォネートにもそう劣らない作用のあるお薬もある

ようです。そういったお薬も選んで、ただ、これは静脈血栓のある方とか、そ

れから寝たままの方とかはちょっと使えないお薬なんですけども、そういった

ことで工夫していただいて、歯がきれいに治って、その段階で通常の内服剤で

はもう問題ないと言われていますので、完全に治られてからまた再開してもい

いのではないかと思います。その場合は毎週飲むなら１週間おきとか、ちょっ

と量を少な目にして飲む。その分は何か日常生活のいろいろ食物とかそういっ

たものでカルシウムをとるということでカバーしていくというようなことをと

ってもいいのではないかと考えております。

（質問者）ありがとうございました。とてもよく分かりました。

（草場）骨粗耘症ないしは今のお薬のことで武田先生、何か内科的な追加があ

りますか。

（武田）一般的には草場先生がおっしゃったように、一昔前と比べて非常に骨

塩定量が気軽に、本当に待ち時間の間にできるようになったということ、非常

に診断が進歩したということ、そしてリウマチのお薬とかもそうですけれど、

非常にお薬の選択肢が増えたということです。一昔前は年をとったら背中が曲

がるのはしようがないとか、おばあさんは背中が曲がっているものだみたいな

ところがあったと思うのですが、最近は本当に積極的に診断して治療をする世

の中になったということです。

　

それと、やはりＳＬＥなどをお持ちの方は大半ステロイドを５ｍｇとかごく

少量でもずっと飲み続けておられると思いますが、実際世界的なガイドライン

として、少量であれ長期間ステロイドを飲まれる方は必ず骨粗耘症の対策をし

ないと、主治医として失格というふうなところまで来ていますので、医師もそ

れだけまじめに一生懸命取り組んでいます。

　

もうーつは､九州大学病院でのお話ということで差し出がましいですけれど、

やはり同じ病院の中の内科と歯科であるなら、そのはざまに入って、患者さん

が悩まれるよりは、望むらくは、やはり先生同士でそのお薬の必要性とか、中

止のタイミングとかを協議していただけたらよろしいのではないかというのを

感じました。

（草場）確かに膠原病の場合は複数の診療科を同時に受診する可能性かおり

ますから、おっしゃるとおり、うまく連携していただくことが非常に大事です

ね。それと、日常の診療でも主治医を一人決めて、そこにすべての診療情報が

集まるという体制ができれば安心です。もちろん、骨粗耘症は、池田先生、武

田先生もおっしゃったように、現在いろいろなタイプの薬があるので、ある薬
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が使えなくてもほかに方法があるのと、日常生活で食事の中のカルシウムを十

分に摂取するとか、いろいろな方法があるので、この薬をやめたらすぐ骨粗耘

症が急に悪化するというわけでもありません。とくに女性の場合は閉経が非常

に大きいきっかけになるわけで、例えば、これは更年期障害の治療として女性

ホルモンを補充するという方法もあります。この治療法はもちろん骨の方には

非常にいい影響を与えるのですが、女性ホルモン補充療法を受ける場合、子宮

がんや乳がんの検診を定期的に受ける必要があります。どのような治療法を選

択するかは、やはり先生とよ＜相談された方がいいと思います。

　

それでは、石蔵先生に是非お聞きしたいという方がいらっしゃいますか？

（質問者）病名がつかない患者で、最終的に内科も、それから神経内科でもな

く心療内科にいる状態の方がいらっしゃいます。その場合、やはり心療内科で

何かドクター間に援助や助言をしてあげてほしい。患者を救う上で、患者はど

うしていいかわからない。だから死を選ぶ。睡眠薬をたくさん飲んじゃうんで

すね。で、そういうこともやはり、心療内科の先生が神経内科と内科の先生方

にぜひもうちょっと助言というか、お力添えがしていただけたらと思います。

こういう患者がまだいるんだということ、東京のど真ん中でこういうことが現

在起きているということ、このこともやはり先生方の学会の中で、今後発表さ

れると思っております、ドクターもみんないい先生ですから。でもこういう現

実に苦しんでいる仲間を私たちは救い出したい。で、やはり先生の心療内科の

立場からいい道を開いていただけたらと、私の体験からですが、よろしくお願

いいたします。

（石蔵）ありがとうございます。

　

実際、平成６年頃に大学病院でＳＬＥの患者さんだちとお会いする中で、言

われたのは、遅いと、自分たちは非常に苦労する中でやってきた。だから、そ

ういうお言葉を聞いた時には、精神科医の存在する場所というのはあるんだろ

うなというふうには感じております。

　

あと、それと、診断がつかないというのは、例えば診断基準を満たさないと

か、いろいろなレベルがあるんだと思うんですね。やはり日々思うのは、私た

ちのやっている範囲というのは、先ほど皮膚科の先生がおっしゃったように、

患者さんの皆さんに本当に教えていただくという形なんて、またその中から新

しい枠組みができていくのではないかなと思っております。

（草場）先ほど畠渾さんも言われたように、難病特定疾患に指定される条件と

いうのが、稀な病気であって、原因不明の病気であるというのですから、それ

ほど多くの症例を診ておられない先生もいらっしゃるわけです。
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先日福岡で臨床腫瘍学会というがんの専門医の学会が開催されました。その

時の話では、例えば米国などに比べて、がんのようなありふれた病気でもわが

国では専門医の数が圧倒的に少ないということでした。ましてや膠原病のよう

に患者さんの数が少ない病気ということもあって、全国的に専門医が不足して

います。その上、先ほどからの議論のように、膠原病の治療ではチーム医療が

求められるわけです。何かあったときには主治医からそれぞれの専門医に連絡

していただける診療体制を作り上げることが求められます。実際問題として、

病気になった時にどこに行ったらきちんと診てもらえるかということも分かり

にくいということもあって、最近は厚生労働省でもインターネットで難病の情

報を提供しています。

(畠渾)情報を得るのであれば難病情報センターという厚労省のホームペー

ジに詳しく載っています。そちらを調べれば特定疾患とか治療研究事業、克服

研究事業すべて自分の病名についての情報だけは知ることができます、これも

あくまでも病気の説明であって、病名は同じでも自分の病気が果たしてどうい

うタイプなのかということは解りません。情報過多の今では、ネットで多くを

調べることはできます。昔、治療研究事業のスタートの時点では、もう珍しい

数の少ない疾病ということで(もちろん私も含めまして)治療も大変でしたが、

その研究事業の対象疾患の研究成果で徐々に徐々に治療法が進んできて、今は

多くの難病患者が、その恩恵を受けています。今は逆に情報を知り過ぎ、正し

い治療を受ける以前に、患者自身が先生との信頼関係がうまく持てるかどうか

という問題も出てきている状況も現実にはあると思います。特定疾患も、これ

は行政にかかわる問題なのですが、この時期になって患者も高齢化し、予後が

よくなった分､患者数は増加しています｡国の予算等のことも含めまして､今、

見直す段階がきていることも現状です。また昔に比べて完治はしないまでも、

予後がよくなってきていますので、ぜひ先生方も膠原病患者の専門医として、

どこに住んでいても患者が専門医の治療を受けられるチーム医療の体制づくり、

近い将来には実現できる医療をお願いし、期待する次第

です。今日参加していらっしゃる皆さんも、ネットだけ

の情報ではなく、専門医のご紹介はなかなか難しいとこ

ろもありますが、こういう患者会での情報がまた別な意

味で有効な情報として活用していただければと思ってい

ます。

（草場）現実問題として、これは膠原病だけに限られたことではなく、他の難

病の場合でも事情は同じでしょうが、最終的にどなたが診てくれるかという話

真
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は非常に難しい問題ですね。やはり多い病気だとドクターが数多くいらっしゃ

るのですが､患者数が少ない病気の場合には専門家も当然少なくなってきます。

運悪くその病気になった時にどなたに相談したらいいのかということはたいへ

ん難しいわけで、やはりこれはいろいろなシステムを作らざるを得ないわけで

す。で、そのあたりをどなたか、糸口なり、こういう方法もあるよというよう

なお話はありませんか？

（池田）発症の場合からいいますと、やはり皆さんかかりつけ医、今かかりつ

け医という先生方の呼び名は普及しているようですけれども、やはり一番相談

しやすい、そして患者さんの体のことを知っている自分のかかりつけ医の先生

にまず相談されたら一番いいのではないでしょうか。そしてかかりつけの先生

から今度は専門の先生に紹介していただく。そして最初は治療が落ちつくまで

専門医の先生で治療していただくことになると思いますが、また落ちついたら

かかりつけ医の先生のところへ帰ってくる。今言われている連携医療ですね。

そういった形を充実させるということが大切ではないかと思います｡ですから、

かかりつけの先生だったら皆さん言いやすいし、いろいろなことが相談しやす

いのではないかなと思います。

（草場）医療の側としてはきちんとしたネットワークをつくる努力をしなく

てはいけないし、それをやはり患者さんが使いやすいものにするために広報が

是非必要になると思いますが、福岡県の難病相談支援センターの大道さん、あ

なたの立場で何かおりますか。例えば今、患者さんがどこに行ったらいいかと

いうような、それも必ずしも膠原病と初めから分かっているケースはむしろ少

ないわけで、何の病気か分からないけれどひょっとしたら膠原病かもしれない

よと言われた時に、情報やサポートのシステムといったものがありますか。

（大道）福岡県の難病・相談支援センターでは、専門医、医療機関を紹介して

ほしいというか、どこに行ったら膠原病に詳しい先生がいるのかというご質問

が一番多いです。ただし、今言われているように膠原病の先生が少ないとか、

膠原病内科と掲げてある病院がやはりなかなかないということで、私の方でい

つも調べるのは保健所です。各県立の保健所、保健福祉センターなどが特定疾

患の医療受給者証の登録をしていますので、そこではどういった患者さんがど

ういう医療機関に行っているかという情報を持っているのではないかというこ

とで、保健所に聞いたりします。あとは実は、膠原病友の会の福岡県支部にい

つもご相談していまして、顧問になっていただいている先生の病院ですとか、

そういった病院をリストアップして、あなたの場合ですと福岡市内でしたらこ

ういった病院がありますよというご紹介はさせていただいています。
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ただし、全国的に難病相談・支援センターが医療機関を紹介できるかという

と、そうでもないという現状があります。一つは、やはり一医療機関を紹介す

るということは、その病院の利益につながるということで、なかなか紹介をし

づらい。ここに行ってくださいよと病院を紹介してしまえば、そこに患者さん

が集まってしまうということも考えられますので、相談機関としてはなかなか

提示しづらいという現状はあります。やはりどうしても今の先生とウマが合わ

ないとか、なかなか先生が話を聞いてくれないとか、いろいろ診療の中で患者

さんの悩みというのはありますので、その悩みを聞いた上でどうしてもという

場合にはご紹介をするように心がけています。ただ、なかなか情報は本当に少

ない。あと畠渾さんが言われるように難病情報センターにはそういう医療の情

報は公開してありますが、医療機関というのは公開はされていません。ですの

で、ネットで調べるというのも結構難しいところはあると思います。

（草場）いろいろ難しいところもあると思いますが、せっかくある難病支援セ

ンターをフルに活用したいし、実際に患者さんの集団である友の会とどう連携

を作っていくかということです。個々の病院を紹介するかどうかは別にして、

例えばリストを作って、何科の先生であれ専門の先生がおられる医療機関をリ

ストアップしておけば、たまたま最初に皮膚の症状で受診されたら、その先生

が診断して今の状態ではどの医療機関が最適であるということをきちんと紹介

してくれると思いますので､そのような方法もあるのではないかと思いますが、

どうですか、畠渾さん。

（畠潭）私も相談員として支援センターの方にもかかわっておりますけれど、

相談電話の中で、とにかくいい先生に紹介してほしいとか、いい病院を紹介し

てほしい、この本を書いている先生のところに行きたいという切実な声をきき

ます。思いは分かりますが、私どもとしては、やはりこことここに専門医があ

りますよというような紹介の仕方でしかできません。その方がその後どういう

ふうにされたかというところまで追っていませんのでどうされたかは分かりま

せんが、心情といたしましては、やはりこういう難病になられた方は事前の準

備があるわけではありません。病名を聞いた時の立ち直りはまちまちだと思い

ます。でも比較的今は、以前に比べますと難病相談・支援センターや友の会な

ど相談窓口が広がっている部分、この福岡県支部であれば、県の友の会に相談

するのもひとつですし、東京であれば東京のそれぞれの患者団体なり、今、全

国に難病相談・支援センターが設置されていますので、そちらの方で相談する

というような形もできます。ただ、これは家族が一生懸命になっていても、本

人がその病気に対して、どう受け入れることができるか、拒否している段階が



昭和51乍２月25日第３種郵便物認可（毎週４回・月曜・火峨一木曜・金咄・行3

宇一成20年９月22卜発行S SKO通巻第6843 '} No.151膠原(21)

強ければ、なかなかその先生を信頼して治療が受けられないということもあり

ます。患者会の役割の大きな部分の一つとしては、ネットなどで得られる情報

というよりも、心の部分で同じ立場で共に考え、心を開いて話してくれること

を聴いてあげる。少しずつ少しずつその方が病気を受け入れ、治療に向かって

いくという、いい方向で治療を受けられる状況が（時間差はありますけれど）

できたらいいなあ～と思っております。今後の展望ということでは、今日いら

している皆さんも比較的患者さんからの相談を受けることが多いかと思います

ので、それにつながる先生方のアドバイスがいただければと思っております

が●●●。

（草場）友の会は、患者さん自身が日頃の仕事を引き受けておられる支部が大

部分でしょう。ですから、急にその方自身の病気が悪くなって会務ができない

ということもありましょうから、支援センターのような公的なところをどうし

たら十分に活用できるかということをもう少し考えた方がいいのではないでし

ょうか。その上で友の会との連携というのがあり得ると思うのですが。中村先

生のところは結構膠原病じゃないかなということで、いろいろな病気の患者さ

んが来られると思いますが。

（中村）具体的には友の会の方から紹介されて割合遠くの方から来られた方

もいらっしゃって、それはちゃんと対応して検査をしたり、いろいろ悩みにこ

たえるといいますか、相談に乗ったりしています。幸いにそう大したひどい状

態ではなくて定期的に来院していただくぐらいなのですが、そうひどい方はい

らっしゃいませんでした。

　

あと紹介された方ではなくて、患者さん自身は膠原病ということをご存じな

くて来られていますが、こちらが疑わしくて検査をして、まあ幸いにしてどう

もなかった場合は、こちらはこういうのを疑っていたのですが、心配はないで

すよということを説明し、どうも初期段階というようなところであれば、爾後

　

（じご）継続的に来院していただいて、定期的に検査とか診察、もちろん投薬

もしていくというようなふうにして、まだ私の方からよその方にご紹介した例

というのは残念ながら、まだございません。

（草場）先ほどの方がおっしゃったように、以前はＳＬＥという病気は皮膚科

の病気だったのですね。その後多くの分野の先生方が膠原病診療にかかわるよ

うになってきましたが、現実には今でも患者さんに正しい情報を能率よく伝え

られるかということや、何しろ専門医が少ないことが非常に大きいネックで、

専門医にたどり着くまで結構いろいろな回り道とか横道とかそういうケースも

ありましょう。私か大学を卒業した５０年近く前は、大学の講義で膠原病の講
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義はほとんどありませんでした。今はもう膠原病の講義を聞いていない学生は

いないと思いますが、やはり主治医というのは患者さんとの信頼関係の上に成

り立つものですから、何科の先生にかかわらず、何でも相談できる主治医を一

人つくるというのは大切なことです。

（石蔵）先ほどのご質問でちょっと思いついたことがあるのですが、最近、私、

単科の精神科の方に移ってつくづく思うのは、なかなか痛みがとれないという

形で来られる方の中で､抑うつ感が結構関係しているようなケースがあります。

痛みに対し、整形の先生はご専門だと思うのですが、痛みの患者さんに抗うつ

薬、あるいは抗不安薬を飲むと、結構痛みがなくなる方とか、今まで１０ぐら

い痛かったのが５ぐらいとかになって、日常生活上問題がなくなるというか、

そこまで振り回されなくて済むという方もおられます、実際整形の先生方の書

かれている物をお読みすると､確かに抗うつ薬を痛みの患者さんに投与すると、

効く人もいれば効かない人もおられると書いてあります。

　

どういうタイプの痛みに効くかということで、ズキズキとか重いとか、そう

いう形にいろいろ抗うつ薬を使ってみて、こういうタイプが効くんじゃないか

なといった話があっても、ほかの先生がそれを追試するとどうもそうでもない

ということで、よく分からないということです。痛みと抑うつ感ですが、確か

に痛みを伝える神経系というのは、抗うつ薬が効くセロトニンとかノルアドレ

ナリンと関係があります。

　

だから、今までは抗うつ薬というのは精神科の医者以外は非常に出しにくい

薬だったんですね。ところが、ご存じのように今非常に日本は自殺が多いとい

うことが話題になっています。それで、対策として、ある程度のうつ状態の方

は、一般科の先生が抗うつ薬を出そうという流れになっています。

　

従来よりも非常に副作用が少ないと言われた抗うつ薬が出回っていますので、

そういうふうなお薬を使うことによって、痛みがなくなるというのが目安では

なくて、痛みが少し和らぐことが可能かもしれません。

　

それともう一つ、逆に整形の先生のお話の中では、丁寧に診察すると痛みが

消えていったようなケースもあるといいますし、そこに注目することによって

痛みが変化することもあると思うんですね。先ほどのご質問のケースは、多分

ステロイドを増やさないといけないということは、想像なのですが、もともと

の原疾患は、ある程度強いと思います。そのステロイドに置き換えるだけの抗

うつ薬の効果はないと思います。しかし、何らかの補助的な治療は試みてよい

かもしれません。

　

自分も１回ぎっくり腰になったのですが、不安感というのは、やはり非常に
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痛みを助長します。

（池田）今先生のおっしやられたこと全くそのとおりだと思っています。ただ、

抗うつ剤はどうしても使い方とか、整形外科医は慣れていないもので、はっき

り言ってこの薬剤に対して勉強不足なのです。抗うつ剤は痛みを和らげる助け

には十分なると思います。そのことによってまた患者さんがより快適に過ごし

ていただけるのであれば処方も検討したいと思っております｡今後､心療内科、

精神科の先生と連携して、こういう薬剤の使い方を整形外科医も勉強していく

必要があると実感しております。

（草場）ありがとうございました。先ほど来の専門医療機関が少ないという話

も、専門医が少ないことももちろんありますが、私自身はずっと大学病院や病

院で診療していまして､病気がひどくてたいへんな時に､大学病院では２時間、

３時間待だされて、ドクターに初めて会ったらもうくたびれ果てて、相談した

いことも相談できないというような状態です。特に今病院の勤務医は多忙で、

たくさんの仕事に追いまくられているので、専門医であっても必ずしも患者さ

んの要望に完全に応えきれていないというのが実情でしょう。これをどうする

のかは、なかなか物理的にも難しいところがあるのですが、武田先生、どうで

すか。つい最近まで大学病院におられて、そのような患者さんがたくさんいら

っしやったと思いますが。

（武田）恥ずかしながら自分自身を考えても、今は大学のころより倍の時間で

半数の患者さんを診ているので、一人の患者さんに大学のときより４倍ぐらい

時間をかけているのではないかと思っております。

　

ただやはり一つ言えることは、大学病院の医者は学生教育であったり、いろ

いろな会議とかが多いということで、なかなか物理的に厳しいところがありま

す。ですから、そういう意味で本当に難しい高度な治療をするとか、精密検査

をする時はもう２４時間３６５日大学病院に遠慮せずに飛び込んでいっていた

だきたいし、逆に比較的落ちついてて、お薬をきちんと飲んでおればもう長年

安定しているというのであれば、大病院崇拝はやめて、むしろ近隣の非常に分

かち合える先生との関係をよくしていただきたいと思います。

　

よその病院の宣伝みたいですけれど、産業医大さんなんかはやはりそういう

ことでたくさんのサテライトの病院を持っていらして、リツキシマブとか、そ

ういうリンパ腫のお薬を使ったり、大変難しい特殊な治療をする場合は産業医

大さんの方に行かれるでしょうし、平素落ちついている時は患者さんにとって

も距離が近いし、便利ということで、かかりつけ医を受診する、そういう二本

立て、三本立てみたいな受診のされ方が医者にとっても、患者さんにとっても
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非常に効率がいいのではないかと感じております。

（草場）難しい病気ではセカンドオピニオンに応じていただける先生かいら

っしゃることもたいへん大事なことかと思いますが、何かおりますか？

（質問者）股関節手術をした後、気持ちが落ち込んでうつ状態になったのです

ね。３ヵ月ぐらい悩んだ時に、福岡支部で精神科の講演会があり、相談してそ

の精神科にかかりました。精神科は発病してループス精神病で入院したことが

あったのですが、もう３０年もたっていまして、今回精神科を受診するという

ことにものすごく抵抗があったんですね。夜眠れなくなって、今回の治療とし

ては睡眠薬をいただいて、もっと気楽に精神科の門をただけたらいいなと思い

ました。

　

帯状庖疹が５回も出て、毎回出るたびに重くなるんですね。ほかの方はそん

なに５回も６回も出るということはないですよね。そして、出九時は私は必ず

皮膚科にかかって、内科の先生と連携して相談しながら今まで治療してきまし

た。これからもまだ出る可能性かおるなら、出なくなるような対策や、また出

た時は今後どういうふうにしたらよいのでしょうか。

（草場）膠原病は帯状庖疹を繰り返し起こす可能性のある病気の一つです。早

く治療すれば特効薬があります｡ただし､後に神経痛を残す例も結構あるので、

そういう場合にはペインクリニックの先生にお願いしなければならないのです

が、なかには痛みが頑固に続くケースもあります。

　

例えば、帯状庖疹の後の神経痛に対して向精神薬が結構効くというようなこ

ともあって、先ほどの石蔵先生の話とも併せて、病気というのはそのことばか

りずっと考えて痛い痛いと言っていると、余計痛く感じることもあるのではな

いか。精神的な安定で痛みというのは結構左右されるところがあるわけですか

ら、そのあたりをどう上手に専門の先生に協力していただくかということが非

常に大事なところです。

　

先ほどダンスをされた佐賀の方、あの方々を見ていると、私かあの踊りをし

ようものなら明日はもう足腰が立だなくなるでしょうが、あの方々は日頃から

鍛えていらっしゃるのでしょうが、恐らく踊っておられる間は免疫能がどんど

ん活発になって、好きなことに打ち込んでいる時は多分痛みが軽くなるような

ことが実際に起きるのでしょう。

　

だから我慢しなさいというわけではなくて、きちんとお薬に頼るところとそ

ういうふうな何かほかに気を紛らわせるとか、そういうことが大切でしょう。

膠原病の治療の一番難しいところはドクターサイドだけでも完全に治すことが

できない、患者さんの努力だけではどうにもならないところがある。どこで接
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点を持って、お互いにこれはもう患者さんと医療者それぞれのサイドの共同事

業ですから、どう力を合わせて、その場その場の難局を切り抜けるかというこ

とが一番大事です。今も新緑のいい時期ですから、ご主人と一緒に温泉にでも

行って、お風呂に入って新緑にひたっている時はおそらく痛みが軽くなるので

はないか。反対に夫婦げんかの後だと痛みが増すのではないかと、そういう面

もあるので、毎日を病気とどう上手に付き合っていくか、やはりメリハリをつ

けた日常生活の送り方というのが必要だと思います。

　

残り時間が僅かになりましたが、最後に先生方、何かこれだけは是非伝えて

おきたいというようなメッセージがおありですか。

（石蔵）大学にいる時、ＳＬＥの患者さんの不安感を調べる検査をしました。

不安というのは、人によっては状況によってかわります。例えば居心地のいい

人といれば不安は下がるし、状況によっては不安が上がると。そういう状況に

左右される不安と、その人がもともと持っていらっしやる不安というのが理論

上２つに分けられます。

　

診察直前にそういう検査をさせてもらったんですね。そうすると、その時の

不安に関してはステロイドの量というのが関係しているんですね、ところが、

日々の日常生活とは余り相関しないんですね。ということは、何か言いたいか

というと、診察場面で医者がステロイドのことを一生懸命このぐらいの量は大

丈夫だよとかいう話をしても、多分日常の不安に余り影響はそうないんじやな

いかなと思うんですね。

　

どういうことかというと、逆に本人がステロイドの量にこだわって、こだわ

ってという言い方おかしいのですが、皆さんご苦労があるのでよくわかるので

すが、ステロイドの量をどうかなりませんかという話題が主だとすると、医者

側にその人の日常生活の不安を下げられるほかの情報が伝わりにくくなるので

はないかなと思うのですね。

　

ステロイド以外にこんな不安があると、気になることを話す方が実は日常生

活における不安を下げる効果があるのではないかなというのが、当時やってい

た仕事から考えました。

（草場）いろいろお話を聞いていますと、改めて膠原病というのはやはり難病

だなと思います。膠原病治療の難しさのひとつに、生活自体をもろに抱えなが

ら病気の治療を長時間続けていかなくてはならないということがあります。た

だし、これは膠原病だけに限った話ではなくて、がんにしろ、ほかの病気にし

ろ､重大な病気というのは全部そういう側面を持っていて､専門医が足りない、

専門病院が足りないということなどを含めて、いろいろな課題を一つずつ改善



(26) No.151膠原

昭和51年２月25日第３種郵便物認町（毎週４同一月曜・火曜・木曜・金曜発行l

平成20年９月22日発行S SKO通巻第6843 y-

していく努力が大切です。

　

たいへんな病気にかかると精神的にも肉体的にも、さらには、経済的な問題

や老後の不安など、いろいろな負担が大きくのしかかってくるでしょう。その

ような状況の下では､病気療養中､いろいろ心の支えになるような家族だとか、

友人だとか、周囲の支援がたいへん重要ですし、そういった環境作りも必要で

す。現在難病をめぐる医療環境はますます厳しさを増してきつつありますが、

それでも何とか知恵を絞って、毎日の生活の中で工夫を重ねながら切り抜けな

ければならない側面もあります。本日は時間の制約もあって、まだ十分議論が

尽くされていないと思われる方も大勢いらっしゃるでしょうが、皆様方、それ

ぞれの支部にお帰りになられて、またいろいろな新しい方法を見つけられて、

いい方法があったら全国の支部にぜひ伝達していただきたいと思います。時間

が迫ってきましたので､最後に､畠渾さんに本日の会のまとめをお願いします。

（畠潭）その前に、先ほどダンスを踊っていただきました成清さんのご紹介を

少しさせてください｡今日､彼女が舞台裏で座っていらしたとき伺いましたら、

入院中で病院から来ましたということで驚きました。もう本当に這ってるよう

な歩き方だったのです。それで、F大丈夫？」と聞きますと、「大丈夫です！！」

と力強いお言葉。成清さんは、病名はＳＬＥなのですが、リウマチの症状がと

ても強くて、糖尿病のインシュリンを打たれています。ＮＨＫの「のど自慢」

が佐賀で行われた時に､例の３人で出られて特別賞をいただいたということで、

特集でもまた今度は彼女の日常生活を追った番組で出演されました。それを観

て、彼女に今回この福岡での全国大会で、ぜひ皆さんに元気を下さいとお願い

しました。まだ入院される前でしたので、快く引き受けていただきましたが、

今日はもう本当に這うようにして杖をついていらした姿をみて、無理かと思い

ましたが、ご本人は「２曲持ってきましたがいいですか？」とやる気満々・‥。

正直ちょっと心配でしたが、あの状態で元気に２曲、病を忘れ、踊っていただ

き、会場の皆さんにパワーを与えてくれまして感謝しております。杖をついて

いる状況でも、あの曲を聞くと自然に体が動いてしまうそうで、ご自身も「と

ても自分が元気になりました。ああ～、楽しかった！ｊという満足気な言葉に、

見えない魔力を感じました。皆さんも元気をいただいたことと思います。あの

精神力はどこからくるのでしょうか～。私も大きなパワーを頂き、疲れを忘れ

ました。

　

そういう面では、患者も気持ちの持ち方でかなり元気になれる部分があるの

ではないでしょうか。日常生活に戻れば精神的な落ち込みも避けられないこと

のひとつかもしれませんが、そういう状況の中でも自分が楽しめるもの、趣味
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などがあれば、またそれが病気に対していい方向にはたらくのではないかと思

います。

　

先生方のお話も含めまして、患者会の方から、今後につなげていただきたい

展望といたしましては、先ほどからお話には出ていますように、膠原病の専門

医が少なく、地域格差は確かにあるという現実です。ぜひ地域格差のない、ど

こに住んでいても安心して膠原病の専門医の治療を受けられる体制を心より願

っております。また、最終的には近い将来、ぜひ、今後の展望が膠原病の完治

にっながることを患者としては心より期待しておりますので、どうぞよろしく

お願いいたします。

（佐々木）今日はお忙しい中､ご参加いただきましてありがとうございました。

今日のお話が、皆様に何か療養のヒントになりましたら幸いでございます。今

後も私ども皆様方と一緒に考えてまいりたいと思います。よろしくお願いいた

します。これでパネルディスカッションを終了させていただきます。ご清聴あ

りがとうございました。先生方、ありがとうございました、（拍手）
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昨年度は日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）の国会請願署名・募金へ多くの

方のご協力をいただきましてありがとうございました。

　

今年度も昨年同様皆さまのご協力をお願い申しあげます。

東京・神奈川・埼玉・愛知・島根一山口・沖縄と本部会員の

皆さまには本部対応になりますので、署名用紙を２部同封し

ています。返信は本部宛にお願いいたします。（送料は自己

負担になりますがご了承ください）その他の支部はＪＰＡに

加盟していますので、難辿を通して支部から送付されます。

《国会請願書の書き方》

・

　

署名は自書でお願いいたします。ご｀家族一緒の場合は「川「々」などとせず

　　

に名字、住所はお一人ずっお書きください。

署名用紙の表書きの請願人氏名のところは実施団体の記入となりますので個

人のお名前はご記入されませんようお願いいたします。

署名用紙のまとめ方は署名部分だけ切り離し（募金欄も切り取る）本部まで

ご返送ください。署名用紙が足りない場合はまず両面コピーをしてご使用くだ

さい。（片面のみのコピーは無効になります）なお１０枚以上必要な方は本部

からお送りしますのでご連絡下さい、

署名用紙の締め切り日は２月末です。

募金の送付期限は２月中旬ですが、なるべくお早めに、同封の募金川振り込み

用紙でご入金をよろしくお願いいたします、

国会請願署名･募金のお願い

　

li

｜
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請願団体

請願人氏名

　　　

住所

紹介議員

2009年

　

月

　

口

日本難病･疾病団体協議会

　　　　　　　　　

1略称､JPA.･

引700002濁京都砦隋区嬰叫ト尼Ｏ-9

　　　　　

巣鴨フアーストビル3F

rEI 03'.bG40}Oi82

　　　　　　　　　　　　　　

･町

他 筆

|肋

難病、長期慢性疾患、小児慢性疾患の

　　　

総合対策を求める請願書

１

　

請願の趣旨

　

｜

　

難病(特定疾患治療研究li業対象疾患｡難治性克服研究覧業対象疾患を含む)

や長期慢性疾患､小児慢性疾忠(小児慢性特定疾患､先人性疾患､子供の雛病な

どを含む)の患者･家族は､病気による片痛や進行の不安､亜症化に加え介護者共々

の高齢化と障害の重度化､そしてそれらによる､経済的にも精神的にも大変厳しい状

況に置かれ､さらに医師の不足や地域医療の崩壊､医療制度や福祉制度の変化や

複雑な制度の狭間で､ますます厳しい療養生活を送っています｡難病患者や長期慢

性疾患の患者､子どもの難病の患者とその家族が安心して治療を受け､多くの国民

と共にこの社会で生活していくことが出来るよう､総合的な雛病対策が~日も'i!く確立

されることを願い請顧するものです。

｜

｜

丿＝

　

・－

　

k.ミ
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1｡難治性疾患克服研究事業の対象疾患を大幅に拡大し｡難病対策の拡充を図ってください。

2.生涯にわたって治療を必要とする難病や長期慢性疾患､小児慢性疾患の医療に関る経済的な負担を軽減して

　

ください。

3,子育て支援の立場から､子どもたちの医療費助成や特別支媛教育の充実をすすめてください、

4.全国どこに住んでいてもわが国の進んだ医療か･受けられるよう､専門医療の地域格差の解消を図ってください。

5.医師､看護師をはじめ医療スタッフの不足などによる医療の地域格差の解消を急いでください。

6､B型･Ｃ型などウィルス性肝炎の｡医皿柿虞や福祉的支援､障害年金給付など総合的肝炎対策の拡充を図ってください。

7.都道府県難病相談支援センターの活動の充実と患者･家族団体の活動を支援し､難病問題についての国民的

　

な理解を促進するため､全国難病相談･支援センターを開設してください。

8.医療､福祉､年金､介護､就労､就学､リハビリ､移動支援､医学教育などや障害概念の見直しを含めた総合的な

　

難病対策の実現に向けた検討を急いでください。
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募金は今回の国会請願署名活動に必要な費用(署名用紙など)として使わせていただくほか､活

動を進めるための貴重な資金として､活用させていただきます。

用紙不足の場合は事務局へご請求ドさい｡片而のみのコピーは無効となります。
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平
成
１
８
年
と
１
９
年
、

　

私
た
ち
の
誦
願
は
、

衆
・
参
両
院
で

　

採
択
さ
れ
ま
し
た
。

　

原因も冶疲法もない｢難病｣と診断された時､患者とそ

の家族は病気の苦しみや痛みと共にたとえようのない不

安な世界に陥ります。r一日も早く病気の原因の究明と治

療法の開発を｣という願いは切実です｡難病対策とその

予算の大幅な拡充を心から願っています、

　

難病や長期慢性疾思の・者は生涯にわたって治療と投

薬を必要としています｡また小児慢性疾患､先天性の病気

や子供の難病といわれる病気の患者の多くは､本来なら

喜ぶべきその２０歳の誕生日のその日から｡医療費の助

成を受けられなくなるのです｡治療法もない病気であり、

生涯病気と闘わなけれ｢まならない病気だからこそ､せめ

て医療費の心配だけはしないてすむ社会であって欲しい

と願っています。

　

難病･慢性疾患をもつ子どもを３めてすべての子ども

たちは､国の未釆を担う子ともたちです｡子どもたちの健

やかな生育環境保証､少子化社会対策としての子育て支

援という立場から､孔功児(こども)医療費の助成が一層

進むよう､国として対策を講じてください｡また､峙別支

暖教育が､難病や慢性疾患児を含む学齢期のすべての子

ともたちか安心して教両が受けられるための制度として

一層充冥されることを願っています。

　

患者は呪在わが国で到達している最も進んだ医療を受

けたいと願っています｡しかし､全国津々浦々で専門医療

を受けられる状況ではありません｡専門医かいない地域

でも進んだ医療､専門的な医療が受けられるよう専門医

と地域の医療のネットワークが構築されることや､冶療や

看護などの専門的なガイドラインが普及することを願って

います。

　

現在わが国では専門の医療どころか､ごく当た０前の医

療ですら受けることの出来ない地域が広かつています。

全ての国民がどこに住んでいようとも必要な医療を受け

ることが出采るように､地域の医師と看護職の元足を急

いでください。

　

日型､C型のウィルス･陛肝炎|こ苦しむ患者は全国でおよ

そ３百万人もいると言われています｡ウィルス肝炎は進行

すると､やがて肝硬変や肝癌になります｡わが国が先進諸

・でも異常に思者数が多いのは､注射筒や針を変えない

で行なった予防接種や汚染された血順を便用した輸血、

血液製剤を治療に用いたことによるもので､B型肝炎訴訟

では最高裁判所が国の責任を認める判決を下しました。

Ｃ型の訴訟では現在各地の裁判所で国と裂薬企業の責任

を認める判決が続いています､肝炎の治療は大変高額な

医療費を必要とします､医療費の助成をしているのは北

海道と東京都などごく限られた自治体だけです｡国が責

任をもって､医療夷の軽滅や福祉的な支援､暉害年金の

給付など総合的な肝炎対策の拡充を図ってください。

　

国は､難病や長期慢性疾患｡小児慢性疾患の患者や家

族の砲えている極々な悩みや医療､福祉､介堡､就労､リ

ハビリ､就学､諸制度の利活用などに関する相談･支隈に

応じると共に､励ましや患者会育成などのために平成15

年度から､全国４７都道府県に４９ヵ所の難病租談センタ

ーを設置することになり､現在全都道府県での設礎が実

現し､さらにその活動内容の充実が求められています｡し

かし､各都道府県に設置されたもののその運宮や連携は

各都道府県毎に行なわれており｡また全国的な情報や連携、

患者の総合的な医療･生活相談･支援､患者団体の可成を

担当するセンターはありません｡全てのセンターが求め

られている機能をより効果的に発拝するため､ぜひとも全

国を網羅するセンターの設立が強く求められています。

ご家族ご･緒に７一名してくださる場合､「･･ド々」などとせず、

住所をきちんとお占きください。
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こついての舛添厚生労働大臣の意見難病対策1

(読売新聞

　

平成２０年９月１日

　

朝刊より)

ぷft変わる難病対策N'o4423医療ルネサこ／ス

　

難
病
対
策
に
つ
い
て
、
厚
生

労
働
相
の
舛
添
要
一
さ
ん
に
聞

き
ま
し
た
。

　

－
‐
‐
‐
難
病
指
定
な
ど
を
求
め

る
多
く
の
患
者
と
面
会
し
て
い

ま
す
ね
。

　

私
が
厚
労
相
に
就
任
し
て
以

来
、
毎
日
の
よ
う
に
患
者
団
体

の
陳
情
が
あ
り
ま
す
。
例
え
ば
、

肌
が
う
ろ
こ
の
よ
う
に
な
る
雛

鉱
款
や
ヽ
背
骨
が
曲
が
る
側
わ

ん
症
な
ど
、
本
人
や
家
族
は
本

当
に
ご
苦
労
さ
れ
て
い
る
と
思

い
ま
す
。
日
本
は
豊
か
に
な
っ

た
の
で
、
こ
の
よ
う
な
方
々
を

国
民
み
ん
な
で
支
え
る
べ
き
だ

と
感
じ
ま
し
た
。今
年
６

月
、
難
病
研
究
費

を
現
を
の
４
倍
に

当
た
る
年
間
１
０

舛
添
要
一
厚
生
労
働
相

し
て
み
て
下
さ
い
。
難
病
研
究

費
を
増
や
す
こ
と
に
、
国
民
は

納
得
し
て
い
た
だ
け
る
と
思
い

ま
す
。

　

１
来
年
度
、
治
療
法
の
研

究
な
ど
を
行
う
難
治
性
疾
患
克

服
研
究
事
業
に
、
七
つ
の
病
気

が
追
加
さ
れ
る
こ
と
か
決
ま
り

ま
し
た
。
一
方
、
陳
情
し
て
い

　

ますぞえ・ようい
ち

　

北九州市出身。
59歳。1971年、東大
法学部卒。参議院議
員当選２回o昨年８
月から現職。

か
、
検
討
し
て
も
ら
い
、
７
疾

患
の
追
加
と
な
り
ま
し
た
。

　

こ
れ
ま
で
研
究
さ
れ
て
い
な

い
難
病
に
つ
い
て
も
、
来
年
度
、

調
査
・
研
究
す
る
新
た
な
枠
を

設
け
る
予
定
で
す
。
広
く
知
恵

を
集
め
、
治
療
法
の
開
発
な
ど

に
つ
な
げ
た
い
と
思
い
ま
す
。

　

－
『
‐
‐
‐
難
病
指
定
は
、
患
者
数

　

今
後
は
、
そ
の
よ
う
な
こ
と

は
し
ま
せ
ん
。
困
っ
て
い
る
人

を
、
さ
ら
に
困
ら
せ
る
よ
う
な

こ
と
は
し
ま
せ
ん
。
５
万
人
の

数
に
こ
だ
わ
ら
ず
、
柔
軟
に
考

え
た
い
と
思
い
ま
す
。

　

－
‐
‐
‐
先
天
性
の
難
病
な
ど
に

対
し
、
小
児
慢
性
特
定
疾
患
治

療
研
究
事
業
に
よ
る
医
療
費
の

公
費
助
成
が
2
0
歳
で
打
ち
切
ら

れ
、
経
済
的
に
苦
し
い
患
者
、

家
族
が
多
く
い
ま
す
。

　

こ
の
事
業
は
、
児
童
の
健
全

育
成
を
目
的
と
し
た
児
童
福
祉

法
に
基
づ
く
の
で
、
成
人
は
対

象
外
に
な
り
ま
す
。
た
だ
、
2
0

歳
に
な
れ
ば
病
気
が
治
る
わ
け

患
者
・
家
族
国
民
が
支
え
る
い
譲
釣

０
億
円
程
度
に
引
き
上
げ
た
い

と
表
明
し
ま
し
た
。

　

難
病
の
原
因
が
究
明
さ
れ
、

特
効
薬
が
で
き
た
ら
、
こ
れ

以
上
の
こ
と
は
あ
り
ま
せ
ん
。

国
民
の
命
を
守
る
厚
生
労
働

省
の
役
割
を
象
徴
的
に
示
す

も
の
で
、
政
府
の
意
志
と
し

て
の
決
断
で
す
。
自
分
の
子

供
が
難
病
に
か
か
っ
た
と
想
像

た
の
に
指
定
さ
れ
な
か
っ
た
病

気
も
あ
り
ま
す
。

　

専
門
家
で
作
る
厚
生
労
働
省

の
「
特
定
疾
患
対
策
懇
談
会
」

が
、
難
病
と
認
め
る
か
ど
う
か

を
医
学
的
に
公
平
に
判
断
し
て

い
ま
す
。
難
治
性
疾
患
克
服
研

究
事
業
の
研
究
班
に
、
既
に
研

究
が
進
ん
で
い
る
病
気
に
類
似

し
た
別
の
疾
患
も
研
究
で
き
る

が
お
お
む
ね
５
万
人
未
満
の
病

気
で
あ
る
こ
と
が
要
件
と
さ
れ

て
い
ま
す
。
こ
の
た
め
、
一
昨

年
度
、
患
者
が
５
万
人
を
超
え

る
獄
瘍
性
大
腸
炎
と
パ
ー
キ
ン

ソ
ン
病
の
軽
症
者
を
医
療
費
補

助
の
対
象
か
ら
外
す
こ
と
が
検

討
さ
れ
ま
し
た
。
結
局
、
見
送

ら
れ
ま
し
た
が
、
患
者
に
不
安

を
与
え
ま
し
た
。

　
　
　
　
　
　

理
だ
と
思
い
ま

す
。
（
難
病
対
策
を
確
か
な
も

の
に
す
る
た
め
の
）
議
員
立
法

も
、
一
つ
の
方
法
か
も
し
れ
ま

せ
ん
。
病
気
を
持
っ
て
い
て
も

安
心
し
て
暮
ら
せ
る
社
会
を
作

る
た
め
、
知
恵
を
絞
り
た
い
と

思
い
ま
す
。

　
　
　

（
坂
上
博
、
佐
藤
光
展
）

　

（
次
は
「
シ
リ
ー
ズ
こ
こ
ろ
・

過
敏
性
腸
症
候
群
」
で
す
）

ご意見･情報を〒)oa･8055読売新聞東京本社医療情報部PAX03(3217:･8985 iryou@yomiuri,comへ

｜

-－

自l



|IMI151年2J』25 j】第３種郵便物認II」’（皿一週41111・月曜・火叩・和1111・金雌発行）

’ﾄﾞ成20年９月22 H発行SSKO辿心第6843廿

不要入れ歯11サイ々ILに

　　　

引き続きご協力をあ願いいたします

不要になった入れ歯、

捨てないでください。

No.151膠原(33)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

湛

　

ｙ
どうしていますか？

一人ひとりの協力が大きな資金になります。

　

金属の付いている入れ歯、歯に肢せたクラウン、歯に詰めたインレー、歯と歯をつ

ないだブリッジなどには貴重な金属（金、銀、パラジウム）が含まれています。そ

れらの金属を集めてリサイクルすることは環境保護にも貢献し､収益も得られます。

　

日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）では不要入れ歯リサイクルキャンペーンに

参加レその収益の一部をユニセフに寄付します。（収益金の45％をユニセフに寄

付、15％をＪＰＡ、10％をＮＰＯ入れ歯リサイクル協会、30％を患者団体に還元）

　

全国膠原病友の会もこの趣旨に賛同し不要入れ歯リサイクルに参加いたします。

　

捨てられずにしまってある不要になった入れ歯や､歯の治療の際取り除いたクラ

ウンなどを本部までお送り下さい｡不要になったクラウンなどは治療費に含まれて

いて本来は患者さんのものです。あなたのご協力で収益金の30％があなたの支部

へ還元されます。会員の皆様のご協力をよろしくお願いいたします。

　　　　　　　　　

不要になった入れ歯を寄付する方法

汚れを落とし、熱湯か入れ歯洗浄剤（除菌タイプ）で消毒をしてください。
↓

新聞広告等の厚手の紙で入れ歯を包み、
↓
ビニール袋に入れてください。

封筒に入れ、下記の宛先まで郵便でお送り下さい。

　　　　　　　

(申し訳ございませんが送料約120円は自己負担になります)

　　　　　

〒102･0071

　

東京都千代田区富士見2･か9･203

　　　　　　　　　　　　

全国膠原病友の会
↓

差出人は匿名でも結構ですがその時は県名を封筒の裏に必ずお非きドさい。

　　　　　

(収益金を各支部に還元するために県名が必要になります)

お問い合わせは本部事務局（�03-3288-0721)まで

舷
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膠原病の子どもを持つ親の会

　

月
Ｉ１

8ａ(土)

　　　　　　　　

すっかり秋めいてまいりました。

今年の夏は膠原病患者の私たちにとって、厳しい暑さでしたが

　　　　　

皆様おかわりなくお過ごしだったでしょうか？

　

今回、下記の内容で本部主催の「小児期の膠原病講演会」を

　　　　　　　　

開催することにいたしました。

小児期の膠原病は大人と異なり、親子での闘病生活になります。

　　　　　　　

講演会前には情報交換の場として

　　　　　　

交流会（自由参加）を予定しています。

他県の方からのご参加も大歓迎です！

　　　　

ゐ'雌ちして伺ま～醜

Ｉ
Ｉ

テーマ

講

　

師

会

　

場

こ

　

交

　

流

　

会０

心

　

医療講演会

印相談会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

⑩

「子どもの膠原病とは一治療と今後の展望」

　　　

I態

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

⑩

横浜市立大学附属病院小児科

　

横田俊平

　

教授

市民交流プラザ［ビッグアイ］

　

７階大会議室ズ::=:

　　　　　　

郡山市駅前二丁目１１番１号

　　　

Ｈ

　

１１：００～１２：３０（昼食をご持参下さしり）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

斗

１３：００～１４：15

14：３０～１５：３０

(ご質問は当日会場でお受けします｡)

⑩

麟
瞰肢
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⑩

　

。
⑩
◎
～
終

　

心
斗
塞
翁

　

⑩

　

節
節
⑩

　

心
》
～
大
尽
⑩
⑩

申し込み締め切り

参加ご希望の方は10月31日（金）までに

愈

ブプ'‘⑩

電話またはFAXでお申し込み下さい。

お申し込み連絡先

　　

本部事務局

　

〒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

　　　　　　　　　

TELO ３－３２８ ８－０７ ２ 1 (10時から16時まで）

　　　　　　　　　

FAXO ３－３２８ ８－０７ ２ ２

福島県支部

交通アクセスバスFI郡山駅前｣下車徒歩ｉ分

　　　　　　

ＪＲＦ翠心訳』下車徒歩１分

・主

　

催

　

全国膠原病友の会

　　

。
・協力福島県支部

　

?919?心1)
ご………｡

咬
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★

　

ＳＬＥ歴６年になる３２歳の主婦です。結婚１年目で発病しました。現在プレド

　　

ニン1 5mgを服用しています。いろいろありましたが、子供も出産し３歳になる

　　

息子がいます。４月からは週に３回仕事も始め趣味も楽しんでいます。同じS L

　　

Ｅの方と交流がしたいです。お手紙ください

　　　　　　　　　　　

(M. U)

★

　

ＳＬＥ歴１５年になる３０才女性です。プレドニン5mgとイムラン7 5ingを飲ん

　　

でいます。うつ状態になりやすく精神の薬も飲んでいます。仕事にはなんとか行

　　

けていますが周囲に理解してくれる人が少ないのが悩みです。いろいろお話でき

　　

ることを願っています。お友達になって下さい。同じくらいの年齢の方を希望し

　　

ます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（おせきはん）

★

　

奈良県在住の４６歳バツイチの子供無しの女性です。昨年８月にＳＬＥになり今

　　

も仕事に追われる日々の中、治療や情報がなく悩む毎日です。出来れば近辺にお

　　

住まいの方、男女問わず、同じ病気の方友達になって下さい。手紙やメールでも

　　

良いので連絡お待ちしています。

　　　　　　　　　　　　　　　　

（Ｈ.Λ）

★

　

はじめまして。ＳＬＥを持つ２９歳の主婦です。今は妊娠の許可が下りるのを待

　　

っている状態です。ＳＬＥを持ちながら妊娠を望んでいる女性、又は妊娠、出産

　　

なさった方､病気のことも含め色々とお話をしましょう。よろしくお願いします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(ママになりたい)

★

　

ＳＬＥ歴２３年になる３７歳の独身女性です。今年に入り

　　

ＣＮＳループス（中枢ループス）を発症しました。経験・

　　

知識・情報かおりません。アドバイス・前向きで文通の大

　　

好きな方是非、よろしくお願いします。（あんぱんまん） 緬

　

｡

／｀

／゛｀゛｀゛゛゛゛゛゛I゛｀゛II｀911｀卜ぺ゛゛゛゛｀…………゛I゛111

1卜｡

ダ゛゛

？7

伝言板

｀ﾆ……

｀゛゛……

ﾉ

ﾆ

…
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]

………………………｡。｡…………………………………………
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★

　

シェーグレン症候群になって５年になります。今プレド

　　

ニン3 Omg飲んでいます。同じ病気の方と文通したいの

　　

でよろしくお願いします。

　　　　　　

（ドラエモン）

Mo.151 B原(37)

★

　

結節性動脈周囲炎で退院して９ヶ月になります。ステロイドの副作用もまだあり

　　

ます。足の裏、ひざから下がとても痛みます。同じ病気の人がいない為、話がで

　　

きず不安です。同じ病気の方ぜひ症状を教えてください。

　　　　　

(J. M)

★

　

１９才で膠原病の全身性エリテマトーデスを発症いたしました。現在３３才で全

　　

身の炎症と精神のうつ状態であり、友人がいなくてつらいです。同じような病気

　　

の方よろしかったらお手紙くださるようお願いいたします。

　　　　

（Ｒ．Ｔ）

○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

全国膠原病友の会

　

伝言板

　

膠原ＯＯ号○○様宛

　

※差出人名は必ず明記してください。

《∂119力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。

Ｏ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。

Ｏ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。

姉

:｡.lｔ？?-｡レ

謳
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☆こ事務局だより．売
レ

　　　　　　　　

Ｓ

やっと過ごしやすい季節になりましたが、皆さまお体の調子はいかがですか。

　　　　　　

今年の夏は各地で集中豪雨かおりましたが、

　　　　　　

被害に遭われた方にはお見舞い申しあげます。

Ｏ患者･患者家族滞在施設Ｑご案内new ！

　　　

「11ラのいえ」６月オープン
●

家族と患者が近くにいることがとても人事なことです。

　　　

’Ｖ

　　

・

でもなかなか宿泊施設は十分とはいぇませんでした。

　　　

こと］i2『ls
l

これから［リラのいぇ］もご利用下さい。

　

尚、現在は「神奈川県立こども医療センター」で受診されている方のご利

用に限られています。

　　　　

＜問い合わせ先＞

　　　　　　　

神奈川県立こども医療センター

　

相談室

　

宛

　　　　　　　

232-0066

　

神奈川県横浜市南区六ツ川2-138-4

　　　　　　　　　　　　　　

045-71卜2351

　

045-721-3324

○書籍のご案内

「生き乙てぷかった

　

膠原病とともに」

古結

　

芳子

　　

2008年５月発刊

エピック

　

1,300円

　

多発性筋炎、大腿骨骨頭壊死の手術後のリハビリのために始めた水泳に生き

がいを見いだし、「ジャパン・パラリンピック」で活躍。その後血小板減少症を

発症し強いうつ症状にもおそわれながらも生きることの意味を手探りする日々。

最初の自伝「銀のしずく

　

膠原病を生きる」出版から１３年、その続編です。

にの書籍は本部では取り扱っておりません。書店でお求めください）
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