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Z1年度全国膠原病友の会

　　

本部総会in高知

昨年来、100年に一度といわれる不況の波が多くの

人々を苦しめています。「派遣切り」は、ますます就職難に繋がり

健康な人も生きづらい世の中になってきています。

　

「どこまで続くのでしょう・・・この不況！！」

　

明るい話題に乏しく、落ち込んでしまいがちですが、難病と言われよう

とも気持ちは健全でありたいものです。

　

こんな中、２１年度の「難洽陛疾患克服研究事業」に１００億円の予算

が付きました。厚生労働大臣のF難病対策を何とかしなければ」という考

えで付いた昨年の４倍の予算です。私たち難病患者にとって、これが有効

に活用されますことを願い、多いに期待しましょう、

　

さて、全国組織の当会では、毎年、各支部の協力を得ながら、開催支部

を決めています。

　

２１年度の総会開催は、高知支部の顧問の先生方、役員、会員のみなさ

まのご協力により高知での開催の運びとなりました。

　

講演会では、精神的なケアや子どもの膠原病について、テーマにしてい

ます。近県の方々は、ぜひ、本部総会に出席され、「全国膠原病友の会」

が一丸となって取り組んでおりますことを実感していただけましたら幸

いです。

　

多くの方々のご参加をお待ちしています。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（会長

　

畠渾千代子）
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飽墨も待旬珍唸毎

よさこい祭り発祥の地、四国の中でも太平洋に面した

東西に長い気候も人情も暖かい高知県。

男性は「土佐のいごっそう」女性は「土佐のはちきん」

と呼ばれ歴史上豪快な人物が沢山います。

恥.153膠原（3）

　

来年の大河ドラマは坂本龍馬が主人公の「龍馬伝」が始まります、桂浜で太平洋

を眺めながら龍馬も待ちゆうき会いに来てや丿

　

また海の幸、山の幸と豊富で安くて美味しいものが沢山あります。高知城の元で

は農作物などの露天市「日曜市」が開かれ近年は県外から新鮮な野菜や果物､漬物、

田舎寿司などを求めて沢山の観光客が訪れています｡朝少し早く起きて日曜市を散

策してみてください。

　

今回の医療講演会･パネルディスカッションは遠方から高知まで来て頂く全国の

支部長､役員や会員の皆様にとってこれからの患者会活動に活かせる内容になれば

と願っております。

　

高知支部の役員・運営員少ないスタッフで不十分なこともあるかと思いますが、

心から皆様のお越しをお待ち致しております。

　

高知自動車道
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フロヴラム

【総会】当日資料配布

【講演会】

ﾕF膠原病といわれた:とき

10:00～10:45

11:00～11:45

～患者y家丿族め心のヶアト」

講師松山毅先生（松山クリニック院長）

　　　　

精神科・小児膠原病専門（東京都品川区）

【アトラクション】

ふ
口

休憩昼食～

唱

　　

♪♪

【パネルディスカッション】

しらゆりコーラス

II:45～12:45

12:50～13:10

♪♪

13:15～15:00

　

「どうぢ力1うやi:::i万゜::呂大人:゜1:と」子

I

どもめ膠原病」

○パネラー

　　

松山

　

毅

　

先生（松山クリニック院長）

　　

森渾

　

和

　

氏

　

（高知県健康福祉部健康づくり課予定）

　　

畠渾

　

千代子

　

（全国膠原病友の会会長）

○コーディネーター

　　

三宅

　

晋

　

先生

　　

池川

　

貴美子

(高知県

　

島津病院院長)

(高知支部事務局)
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｢子どもの膠原病とは一治療と今後の展望｣

横浜市立大学小児科

横田

　

俊平先生

　

皆さん、こんにちは。今、ご紹介いただきま

した横田です。昨日は、松本に長野県のこども

病院がございまして、そこに重症の子どもさん

がいて、診てほしいということで行ったのですが、同時にこども病院の先生方に全部

集まっていただいて､子どもさんの筋肉とか関節の診察の仕方をお教えしてきました。

　

特にリウマチ・膠原病という病気は、筋肉や関節に病変が及ぶことがとても多いん

ですね。もちろん、内臓の腎臓や肝臓に病変が及ぶことも多いですけれど、今の日本

の医療体制というのを今一生懸命覆そうと、日本のオバマになろうと思って「チェン

ジ」つて言っているのですが、なかなか覆すのが難しい事情もございます。そうであ

れば、一歩一歩病気を診られる先生を増やしていくのが一番いいかなと思って、ここ

七､八年､子どもの膠原病を診られる先生を増やす努力をしているところなのですが、

なかなかやはり浜の真砂ではないですが、努力が十分に成果として出てくるようには

なっていなくて、皆さんには大変ご迷惑をかけていて申し訳ないなと思っています。

　

当初、横浜にリウマチ・膠原病の専門医が６人おりまして、今それが倍増して１２

人います。当時は全国で小児科でリウマチ・膠原病の専門医というのは１８人しかい

なかったものですから、６人というと全国の３分の１の医者がいたということなので

すが、それにしても少ない数でした。

　

それで、ようやくひと月ほど前に札幌で「日本小児リウマチ・膠原病の学会」を北

海道大学の先生に主催していただいて開催したのですが、何と７００人小児科医が集

まりました。今はそういう時代を迎えてきているということで、膠原病の子どもさん

たちにも、小児科の先生でこういう病気の治療に参入しようという先生たちが増えて

きているというのは非常にいいことだと思っています。でも、医療体制自体がまだ非

常にこれでいいのかなあと思うような状況があって、今マスコミで話題になっていま

すように、お腹に赤ちゃんのいるお母さんが、脳出血を起こして６つの病院で断られ

てなどということがございますよね。あれは病院の問題ではなくて、医療体制の問題

ですね。妊婦さんが頭に出血するなどという何％というのはもう分かっているわけで

すよね。その分かっているようなことに対処できる体制が組まれていないというのが

問題なので、今、ちょうどこの春から日本小児科学会の会長を仰せつかってやってい
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るのですが、体制作りを何とかしようというふうに今頑張っているところです。

　

今日は、子どものリウマチ･膠原病についてお話をということだったものですので、

スライドをたくさん用意してきました。それで、今日お集まりいただいた皆さんの子

どもさんの病気が、全身性エリテマトーデスと若年性皮膚筋炎と、それから子どもさ

んのリウマチということが今、分かりました。

　

小児期のリウマチ性疾患

　　　　　　　　　　　　　　

－
●若年性特発性関節炎

・全身性エリテマトーデス

・若年僅皮膚筋炎

・血管炎症候群～川崎病

●混合性循合組闘病
●その他：

　

むぶごぷ-ａａＺ。。

●自己炎症症候群

　

一一－一一

　

それで、今日どういうお話の組み立て方をし

ようかなと思ったのですが、１つの病気にだけ

集中するのも、なかなか他のお父さんお母さん

たちにとっては飽きてしまうことだと思うので、

一応子どもさんの時期に僕たちが診ている病気

がどんな病気かというお話と、それから、その

病気に今どこまで診断の方法、それから治療の

方法が行き着いているかというお話をしたいと

思います。

　

まず、若年性特発性関節炎というのがこの分野の中で一番多いんですね。昔、若年

性関節リウマチという言葉を使っていたのですが、ここ１０年ぐらい世界的に若年性

特発吐関節炎という言葉を使うようになりました。そして、この病気が子どもさんの

人口１０万人当たり大体１５～２０人という数なのですが、これは世界の統計とほぼ

変わらないのです。だから人種差が余りないということになりますけれど、この病気

の治療がここ５年ほどでものすごく進歩したんです。それで、もう９５％の患者さん

を僕たちは治せます。

　

そして、その治療の進歩が、ほかの膠原病の子どもさんたちにも新しいお薬を使う

試みが今始まっているということで、担当の先生から大変重症の病気である、長くか

かる重篤な病気であるというお話を皆さんお受けになっていると思うのですが、今そ

の時代が変わろうとしています。だから、希望が見えてきたんだというふうに今日の

お話を受け取っていただければありかたいなというふうに思います。

　

今お話しましたように、私たちが診ている病気、リウマチ、日本で今この会も膠原

病の会ということになっていますが、それ英語で言うとcollagen diseaseと言います

ね。「膠原病(collagen disease)」という言葉を使っているのは、日本と台湾しかあ

りません。世界的にはリウマチも膠原病も全部ひっくるめて、「リウマチ性疾患」とい

う言葉、「rheumaticdisease」という形で教科書等が書かれています。広くこの言葉

を広めたいと思っているのですが､明治以来､膠原病という言葉が使われているので、

なかなかその言葉を捨て切れないでいます。したがって、今僕たちは「リウマチ・膠

原病」、リウマチ・（なかぽち）膠原病というふうな呼び方をしています。言葉からし

てまだまだ不十分だと思います。

-
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今お話しましたように、若年性特発吐関節炎、これはもとは若年性関節リウマチと

いうふうに呼んでいた病気ですけれど、これが子どもさんの人口１０万人当たり大体

１５～２０人ぐらいということで、白血病などの病気、がんとあまり変わらない数な

んです。ただほかの病気から比べれば、やはり非常に少ないということは確かだと思

います。

　

２番目に多いのが全身性エリテマトーデスということで、略語を使ってＳＬＥという言

葉を使いますけれど､この病気が関節に炎症が起こるリウマチの約３分の２の数です。

それに３番目が若年性皮膚筋炎と呼ばれる病気ですが、これは若年性特発性関節炎の

約３分の１の数です。だんだんと少なくなっていきます。

　

それから、血管炎症候群というのもございますけれど、これも非常に少ないのです

が、ただそれは統計のとり方で、川崎病という病気をお聞きになったことがあると思

うのですが、小さいお子さんに出る病気です。この川崎病が今、年間１万２千人患者

さんが出ているのですね。この１万２千人というのは群を抜いて多いのですが、これ

を入れてしまうと非常にこれが多いということになりますが､そのほかの高安病とか、

結節性多発動脈炎とかそういうものを血管炎症候群として考えると、若年性皮膚筋炎

のすぐ下に入るということです。

　

それからあと混合性結合組織病という病気もあります。これは、全身性エリテマト

ーデスに非常に近い病気、あるいはなかなか紛らわしい病気で、混合性結合組織病の

診断がつけられる先生は、まずリウマチ・膠原病のいわばプロだと思います。ほとん

どの先生は、ＳＬＥという診断をつけてしまう病気なのですが､予後が違うんですね。

エリテマトーデスという病気の予後は、１番は腎臓をどうやって守ってあげるかとい

うことです。２番目が中枢神経ですね、頭のほう、脳のほうをどうやって守ってあげ

るかというのが２つの大きな問題なのですが、この混合性結合組織病はＳＬＥという

病気に非常によく似てるのですが、予後、どういうことで悪くなるかというと、肺高

血圧症という病気なんですね、心臓が肺に血液を送って酸素をもらってくるようにし

ているわけですが、心臓が肺へ送るときに、肺のほうの圧が非常に高くなってしまう

ために、心臓のほうが一生懸命収縮しないと血液が送れなくなってしまうのです。一

生懸命にやればいいのですが､心臓にも限りがあるわけで､それがもう何年も続くと、

今度、心臓のほうが疲れてしまって心臓が止まってしまうということになるような病

気です。

　

ついこの間、２週間前にアメリカのリウマチ学会へ行った時に、とんでもないデー

タが出ていました｡ハーバード大学にボストン小児病院という小児科があるのですが、

アメリカの場合には大学病院の中に小児科はないんですね。大学病院があると、その

隣に小児病院というのができていて、子どもに対して非常に手厚い医療というのが行

われています。日本の場合、大学の中に小児病院をようやく持ったのが、栃木の自治
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医科大学というところで、それからあとそのすぐ隣にある褐協医科大学というところ

が、大学病院のすぐ隣に小児病院をつくったというので、最近話題になっています。

大体は大きな大人の病院の中にワンフロアー小児科があって､僕たちが朝診に行くと、

３歳の子どもさんがほうれん草のおひたしにお魚を焼いたのがちょっとついているぐ

らいのご飯を食べているんですね。決して今の子どもの食事じゃないです。大人のお

じいちゃんおばあちゃんの食事と同じ物が出されているんです。子どものための病院

でないから、そういうことになってしまうのですけれど。

　

そのほかに数は少ないのですが、ベーチェット病、シェーグレン症候群、抗リン脂質抗

体症候群、強皮症、こういう病気がございます。

　

私たちのところは専門施設だということもありまして、今、若年性特発陛関節炎の

患者さんが約２００人いらっしゃいます。それから、全身性エリテマトーデスの患者

さんが７０人、若年性皮膚筋炎の患者さんが５０人、混合性結合組織病の患者さんが

約４０人、ベーチェット病、シェーグレン症候群、抗リン脂質抗体症候群、強皮症が

大体５～１０人ぐらいずついらっしゃいます。

　

私たち臨床医は、患者さんから教わるんです。したがって、いろいろな失敗ももち

ろんあります。でも、失敗だけしていてもこれは駄目で、失敗をしたら、それがなぜ

失敗だったかということをちゃんと考えるお医者さんが名医になるんだと思います。

患者さんを診ないで教科書を読んでいる先生は､これは名医でもなんでもないですね、

ただの読書家です。教科書を見ながら治療なんていうのはとんでもない話で、一人一

人の患者さんを診せていただきながら、同じ病名でもみんな一人一人病気が違うんで

すね。それをいかにかぎ分けていくかというのが僕らの仕事だろうというふうに思っ

ています。

　

そのほかに最近、自己炎症症候群という一群の病気がリウマチ性疾患、リウマチ・

膠原病に加わってきました。これは、私たちが学生のころは、例えば地中海熱なんて

いうのは、まさに地中海の周りにたくさんの患者さんがいる病気なのですが、「この病

気は日本にいないよ」と言われていたのが､今判るようになってきて、日本で今１５、

６人見つかってきています。それからＴＲＡＰＳという病気も、ほんの数人ですが見

つかっています。それからH I DSという病気も、日本でまだわずかに１人しか見つ

かっていないのですが、今、私たちの外来に来てくださっています。それから、C I

ＮＣＡ症候群も全国で２０人ぐらいでしょうか、非常に少ないです。

　

ところが、今ここでも大きな問題が起きていまして、それぞれの病気に今治療法が

でき上がったのですが、そこで使われている薬剤が日本に入ってきていないのです。

それで、例えば、このCINCA症候群は、アナキンラという薬剤が非常に効くんですね。

それでアメリカのそれをつくっているアムジェンという会社のお情けで日本にもそう

いう患者さんがいるだろうから１０人分だけ生涯にわたって送ってくれるというとこ
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ろまで何とか約束をとりつけたんですね。そして日本でも小児科の先生が頑張って診

断がつくようになってきたら、１７、８人になってきたんですね。そうすると１０人

分しかもらっていないから、あと７、８人分の患者さんについては薬がないんです。

輸入すると、年間２５０万円かかるので、とても若いお父さんお母さんにそんなお金

を出せるわけがないので、厚労省に使えるようにしてくれと言っているのですが、今

だに何の音沙汰もないですね。ひどいものです。

　

この病気それぞれがどんな病気かということ、それからこの病気たちを、１つに括

っているというのは、実は理由があるわけです。この中に風邪や肺炎は入っていない

わけです。これを１つにまとめているというには１つの理由があるのですね。その理

由に基づいて今治療というものが積み重ねられてきて、どの病気も、先ほど言いまし

たけれど、若年性特発性関節炎はもう９５％治せます、まだ５％は駄目ですけれど。で

も例えば、２０年前はほぼ、全例が駄目だったですね。私がこの病気を始めてもう３

０年経つのですが、その当時では、この若年性関節炎というのを僕は診察したいけれ

ど、決して受け持ちにはなりたくなかった。治す方法がなかったのですね。だけど、

今はもう９５％治るようになってきてる。

　

それから、エリテマトーデスもどのぐらいでしょう､８割はうまくいきますね。今９割に近づ

きつつあるという時代です。

　

若年性皮膚筋炎も、これはちょっとまた上の２つとは性質が違っていて、ある種非

常に治療がうまくいく患者さんたちが８割いるんですね。残り２０％がなかなか難し

い。中でも本当にわずかに何％でしょう、５％以下ですけれども、とんでもない症状

のケースの患者さんがいます。昨日の松本の病院には１人ＩＣＵという、インテンシ

ブ・ケア・ユニットに入っていた患者さんが、この病気の方でしたけれど、もう虫の

息という状態でした。そういう非常に重症の方がいらっしゃる反面、８割、９割の方

は非常に治療がうまくいくということが分かってきています。

　

血管炎症候群も､今は何とかできるようになりました。

　

それから混合性結合組織病も､何とか助けられるようになりました。

　

川崎病という病気は、皆さんあまり知られていないかもしれませんが、何が問題か

というと、心臓を養っている冠動脈という動脈があるのですが、その冠動脈にこぶが

できて、それが破裂して死んでしまうのですね。非常に怖い病気なのですが、横浜で

はここ６年ぐらいですが、一人もそういうこぶをつくらないで済んでいるんですね、

そういう特殊な治療を今行っています。若い先生たちは、何とか川崎病はもう僕らは

克服したぞというふうに思っています。

　

それで、今日のお話ですが、今上げましたいろいろな病気について少しずつお話を

します。そして、それの共通項がどこにあって、その共通項に対して僕たちがどうい

う治療を組み立てているかというお話をします。どの病気も診断は非常に難しいんで
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すね。でも、トレーニングを受ければ非常にうまく対応できるようになるということ

です。だから、若い先生には是非ともこういう病気のトレーニングを僕たちも施した

いと思っているし、全国で今４７人小児科の専門医がいるのですが、横浜に１２人、

鹿児島に１０人、東京の病院に９人となると、東京、横浜、鹿児島でほとんどの人が

網羅されてしまって、ほかにはいないですね。それで、ここ東北地区は今、宮城のこ

ども病院に梅林先生という方がいて、彼が僕のところで２年間トレーニングして、こ

ういう病気も滞りなく診れるようになって、治療も組み立てられるようになっていま

す。

　

ただ、東北というのはとっても広い地域ですね。地図で比べると岩手県が四国と同

じ大きさなんですね。だから、四国が６つ、７つあると考えなくてはいけないから、

それを梅林先生１人でというのも、これはなかなか大変な話です。

　

それから、今、山形大学に１人この病気に興味をお持ちの先生がいて、僕がちょう

ど３年前でしたか、１年間、宮城のこども病院へ毎月通って、周囲の先生だものトレ

ーニングとそれから患者さんの集約化を進めて、そのときに毎月毎月秋田大学の先生

が来られて、診察を一緒に見ていただいたんで、秋田でも何とかできるかなという事

態に至っています。

　

私は、愛知県でそういうことを１年ちょっとやって、そして東北で１年やって、今

は札幌へ行っています。北海道に専門医は１人もいらっしやらないので、毎月毎月、

診療の終わった後にお寿司を食べるのが楽しみで行っています。

若年性特発性関節炎

闘節型

・Ff爾性：成人ＲＡとほぽ同璽．

　

炎症反応強い.

・ＡＮＡ腸性：ぷどう麟炎の併発多

　

い{IQ～4O%}.炎症は軽度．

・抗CCP抗体が予後に関連．

全身型

・弛張熟、紅斑．肝瞬瞳、リンパ

　

鮒●纂、漿謨炎

・マク０ファージ活性化症侯群へ

　

の移行

　

それで、一番最初に、まず、若年性特

発性関節炎ということですが、これは、

非常に大きなタイプが２つに分けられま

す。それで、一般的に大人のリウマチの

ような病気だというふうに理解されるの

ですが、関節型というのが大人のリウマ

チと同じようなタイプです。全身型とい

うのは、今ではこの中に入れてはいけな

いのではないかという人が出てきていて、

私もそう思っているのですが、一応関節に慢性炎症が起こるという意味で、ここに入

っているということになります。

　

この関節型というのは、写真がありますけれど、これが発病して２０年たった患者

さんの写真なんですね。あまりレントゲンご覧になったことがないと思うので、どこ

がおかしいのかなあと思われるかもしれませんが、ここに長く伸びているのが前腕と

いう腕の骨なのですが、通常はそれがこの辺で止まって、手のひらの中にある手根骨

という骨ときれいに関節をつくっているのですが、それが骨が溶けてしまって、全部

ロ
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これがつながってしまっているのですね。それから、ここのところが非常に分かりや

すいと思うのですが、この辺ですね。ここはきれいにこの上にのっかって伸びている

はずなのですが、これ全部脱臼を起こしてしまっているんですね。だから、この方は

私の外来に来ている方なのですが､例えば僕が指を１本出して、「この手を握ってくだ

さい」つて言うと、ふわっと握るんですね。「もっと力入れて握れよ」と言っても、「先

生これが最大限です」つて言います。もう物が持てないのですね。全部脱臼を起こし

てしまっている。

　

それから、見る人が見ると分かるんですけど、こういう骨の濃さを見ますと、普通

の人の骨の濃さではなくて、非常にもうおじいちゃんおばあちゃんと同じような骨粗

耘症が起こってしまっている骨ですね。つまり、治療がまだなかった時期にこの病気

を発病して、２０年たってしまうともう関節とか骨が使い物にならない状態になって

いる、これがこういうリウマチ・膠原病の一番怖いところなんです。何十年にもわた

って炎症というのが続くから、そのために体のこういう組織がどんどん壊れていく。

　

「炎症」という医学用語を使いましたが、いろいろなところでお聞きになると思いま

す。でも「炎症」という言葉を聞いたら、火事を思い浮かべていただければ一番分か

りやすいと思います。こういう関節に火事が起きてしまうのですね。そうすると、火

が燃えているときにはまだ骨とか屋根が残っているわけですが、その炎がどんどん進

んでいくと、柱がどんどん焦げてくる、屋根が落ちる、家がだんだん壊れていくわけ

ですね。これが家が壊れたところの姿だということです。柱はもうなくなってしまっ

て関節がガタガタになっているということですね。

　

それで、こういうことが壊れた後なんですが、炎がぼうぼう燃えている時はどうか

というと、関節が腫れてくるんですね。そして関節を触ると熱いんです。そういうの

がまさに火事ですよね。そういうものの診察ができるかどうかが問題なんですね。触

って熱いんだったらだれでもできるじゃないかと思われるかもしれませんが、それが

なかなか。今の特に内科、小児科の先生もそうかもしれませんが、病院に行くと、コ

ンピュータが前にあって、それでお父さんお母さんがこの子がこうなんですよとお話

をする。そうすると先生は一生懸命カルテを書いて、コンピュータをカチャカチヤや

っている。患者さんを触らないんですよね。触りなさいよっていうのが昨日の講習会

の話だったのですが、関節を人間で触ろうとすると大体７０数力所触ることができる

んですね。

　

それで、私たちのところへ関節炎だったら、横浜だっていうので、膝１ヵ所にどう

も関節炎があるんですと送られてきて､私たちが触ると１ヵ所って言われたその子が、

１０何力所関節炎があるなんていうことはもう普通のことなんです。

　

数えてみれば分かることで、肩、肘、手、それから指のこういう関節、すると片側

だけで１７関節あるんですね。だから、両腕で３４関節です。それから足は、股関節
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から足の先まで１７関節あります。それ両方で３４、だから手と足を合わせて６８カ

所の関節を僕たちは触れるんです。それから、顎がありますね。顎っていうのはしば

しばやられます｡顎の関節､ガクガクするところがありますよね､これは２ヵ所ある。

そうすると７０ですね。それからあとこの病気で非常にやられやすいのが、頚椎なん

ですね。首の骨はちょうど「だるま落とし」のおもちゃみたいに、つながっているん

です。そのだるまの一つの木の聞か腫れてくるんです。こういうところを触ってくる

と、大体これで４ヵ所触れますから、７４ヵ所触れるんです。しかも慣れてくれば１

分あれば触れるんですよね。１分を借しんだために子どもさんの痛みが僕らに伝わら

なかったというのは、こんなゆゆしい事態はないと思うのです。とにかく「触れ」つ

ていうのが昨日の講演だったのですが、触るだけではなくて、血液の検査でも病気の

重症度が分かるようになってきています。

　

ここにありますように、これリウマチ因子というものなのですが、リウマチ因子が

陽性の人と陰性の人とがいるんですね。そのうちリウマチ因子が陽性の人のほうが、

関節炎が長く続きますよということが分かってきます。それから、最近分かってきた

んですが、ＣＣＰ抗体というのが測れるようになって、ＣＣＰ抗体が陽性の人は長い

だけではなくて、どんどん関節が壊れていくタイプということが分かってきました。

　

したがって､リウマチ因子､あるいはＣＣＰ抗体が最初に陽性だと分かった時点で、

最初から強い治療をがあーつと始めないと、そのお子さんの関節はこういうふうにな

ってきてしまうということになります。そして、があーつとやる治療ができるように

なったんですね。それが先ほど言った９５％治せるということです。

　

それから、全身型というのもこれもなかなか大変な病気で、関節症状は最初は出て

こないんです。最初は弛張熱という熱が出てくるんですね。弛張熱というのはどうい

う熱かというと、例えば朝の１１時になると４０度の熱になる。朝起き九時はそんな

に熱はないのに、朝の１１時になると４０度出る。これは午後の２時の人もいるし、

夕方５時の人もいるのですが。１１時に熱が出る、ところが、午後の２時ぐらいにな

ると熱は下がってしまって３６度になってしまうのですね。そして翌朝また１１時に

なると熱が上がるという、こういうちょうど波形ですね、のこぎりのような熱の波形

をとっていくのを弛張熱というのですが、こういう熱が出始める。そして、熱が出始

めると、４０度の熱が出るときに、体に赤い斑点が出てくるんです。午後２時になっ

て熱が下がってしまうと斑点も消えてしまうのですね。１週間たち、２週間たちして

いるうちに、心臓の周りに水がたまったり、肝臓とか牌臓を触るとボコボコに大きく

なっていたりする。そのうちに、関節が腫れてくるということになってきます。こう

いう全身型があります。

　

この全身型は、皆さん知っているプレドニソロン、プレドニン、そういうステロイ

ド剤ですね、それしか使いようがない病気だったんです。小児科の先生はみんな心優
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しいですから、何とかしなくてはというんで、効く効かないはともかく、さまざまな

免疫抑制剤を使われる。しかし１個も効くものがないんですね。

　

心優しい先生ほどたくさんのお薬を使ってしまう。しかもステロイドの量も３０

ｍｇ以上使わざるを得ない。そうすると、肥満どころではないですね。骨が弱くなっ

てくる、感染症に弱くなる、いろいろな問題が出てきます。だから、この全身型とい

う病気なんか、まさに診断するというのはお医者さんにとっては非常にスリリングな

経験なのですが、診断まではやるけれど、診るのは診たくないなあと思ってしまう病

気だったんですね。

　

ところが、ちょうど１０年前に、私か大阪大学の先生と講演会でお会いしていろい

ろ話を聞いているうちに、この病気がなぜこういう変な熱が出るか、関節が腫れるか

というのが少しずつ分かっている時期だったんです｡その時に､サイトカインという、

体の中の蛋白、特にその中のＩＬ－６という蛋白が非常にこの病気では血中に上がっ

ているというのを見つけていまして、その後、イギリスとかイタリアからそういう同

じ報告がいっぱい出てきたんですね。そうしたら、大阪大学の先生が、「その蛋白を抑

える薬をつくった」と言うのですね。もう飛びっきまして、それでここ８年間、その

薬を子どもさんに使えるようにしようというので、それはそれは大変な努力をしてき

ました。そして、今年の４月１６剛こアクテムラというお薬ですが認可がおりたんで

すね。そのお薬はすごいんです。もう２ヵ月ぐらい弛張熱が続いている子でも、その

お薬を１回入れただけで翌朝熱が３６度になる。そして、ＣＲＰが１０～２０ぐらい

まで動いていても、４日後にはゼロになってしまうのです。そのような非常にいい薬

が出ました。

　

それは大阪大学で開発した薬で、アメリカでもヨーロッパでも全く使えないんです

ね。それに乗じて、数年前からアメリカ、ヨーロッパの学会にこんなにいい薬ができ

たぞっていう話をして歩いているんですが、今年は９月の初めにロンドンでヨーロッ

パのリウマチ学会があって、そこで、これを長期に使っても副作用がほとんどないと

いう話をしたのですが、そうしたら何と横田先生がヨーロッパ小児リウマチ学会賞を

もらってしまいました。

　

つい２週間前はアメリカへ行って、またそれから次のステップの治療の話をしてき

たのですが、アメリカのリウマチ学会というのはすごいんです。全世界から１万４千

人のお医者さんが集まるところで、その中のトップ５に入って記者会見をやってきま

した。そうすると、僕のしゃべったことに質問が出るんですね。昔はそんなにずうず

うしくなかったので、ドキドキしたと思うのですが、最近僕はずうずうしくなりまし

たから、みんなが手を挙げると、こういうところから「はい」つてこうやってやる。

ちょっと格好いいことをやってきました。それで、これも本当に良くなるということ

が分かってきました。



(14)恥.153膠原

|IMI]51年2 J] 25 1･1第３種郵便物忽"i {臨週４山・)im・火剛・木m ・金11発行l

'ﾄﾞ成21年３月12卜発行SSKO通巻第6991り･

　

今、アメリカでも今年中に治験が始まるということになっていまして、非常にいい

ということです。大人のリウマチにも効く薬です。子どもさんのこっちのタイプの病

気にも効く薬なんてすね、それが９５％良くなるということの根拠なのです。

全身性エリテマトーデス

｛同

・胃、皮膚など全§搬器庚患.

・抗核抗体・抗iOsDNA抗体母僅

・汎血球Ｓ少、ＥＳＲ九蔵/CRP(-)

　

高アークロブリン血症など．

●

　

次に、今日はたくさんいらしてると思い

ますが、全身性エリテマトーデスという病気

もこういう病気の中では非常に問題のある

病気です。発病の仕方は、多くの場合微熱

が続いているという方もいらっしやいます

し、高熱が続いて何だかわけが分からない

と思っているうちに、お顔に蝶形紅斑とい

うのが出てくる。そして熱とともに、あち

こちの関節が痛くなってきます。それから場合によっては、ロの中に口内炎がいっぱ

いできたりとか、それから突然引きつけて、何か神経の病気だぞと運ばれて、いろい

ろ調べていったらこの病気だったという方もいらっしゃいます。それから、この病気

は９割の子どもさんが、大人は５０％なのですが、腎臓をやられるんですね。最初に

腎不全という形で始まる方もいらっしゃいます。そういういろいろな発症の仕方をす

るのですが、必ずしもそれぞれが特徴的な症状を持っているわけではないんです。

　

例えば、私たちの外来に今７０人いらっしゃいますが、蝶形紅斑は全くない方たち

は３分の１以上います。何でエリテマトーデスなのっていう部分がありますが、それ

は今日この後に、この病気だけをちょっと取り上げて詳しくお話します。

　

それで、私たちは病気を診ていくときに、悪くなってから、例えば腎臓がもう尿を

こし出せないようになってから、これは大変だっていうのでは、医者なんか要らない

わけですね。だから、あらかじめ外来で診ていながら、病気が今悪くなり始めたか、

始めたらすぐに治療を取りかえなくてはいけない。チェンジしようということなんで

すけれど、そういう目印ですね。病気の動きを抑えていく目印を大変大事にしていま

す。

　

それで、この病気を診ていくときの目印はどんなことがあるかというと、一つはds

－ＤＮＡ抗体の量で、悪くなる直前はこのdｓ一ＤＮＡ抗体が非常に上昇してくるんで

すね。これは病気、特に腎臓を悪くする一番最初の悪い物質だということが分かって

います。

　

それから、全身性ですから必ずしも腎臓だけではなく、いろいろなところの臓器に

病変が来るわけで、この全身という意味では白血球がさあっと減ってくるんですね。

だから、うまく治療ができていると白血球が5,000とか6,000とか7,000とかというレベ

ルで動いているのですが､ある日調べたら､白血球が3,600だとドキツとするわけです。

　　

巨i痛徳

圖
活動性指標として補体価低下ｃ３.

C4.CH50) Cループス胃炎）．

シェーグレン症躾零－抗リン詣質

抗体雌群を併発．

りｃＹ、リツキサン冶康の君入

C3.

一一一

一

　

一

-

｜｜
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病気が少し悪くなる兆候ではないかというふうに思います。

　

と同時に、一つだけではもちろん病気の動きというのは分からないので、幾つも組

み合わせながら考えていくのですが、もう一つは、赤沈というのを調べます。その赤

沈は通常２０以下、子どもさんの場合多くは１桁なのですが、１桁というのは５とか

７とかという意味です｡一般的にはでも12～13､15～16というぐらいで動いているので

すが、それが突然37になったりするんですね。そういう動きがあった時に、白血球の

数が減り、赤沈値が少し高くなってきた、これはおかしいぞっと思うわけです。

　

それから、特にこの病気の９割の子どもさんが腎臓がおかしくなると言いましたけ

れど、腎臓のおかしくなる最初の兆候は、ｄｓ－ＤＮＡ抗体の値が少し上がってくると

いうことと同時に、補体価というものが動いてくるんです。補体というのは、通常Ｃ

３､Ｃ４､ＣＨ５０という３つをバランスよく見ながらいくというのが大事なことで、

１個だけ取り上げて高いとか低いとかはあまり言わないんです。

　

例えば腎臓が悪くなってくると､このＣ３というのが７０という値を切ってきます。

６０を切り、５０を切るとこれはまずいという話になってきます。それから、Ｃ４と

いうのは、通常１桁になるとまずいなというのが出てきます。それから、CH5 0が

トータルで見る方法なんですが、ＣＨ５０は大体２５から３５の間ぐらいにあるのが

一般的なのですが、これが２５を切り始める。それから２０を切ったとなると、病気

の動きとしてはかなり腎臓のほうに病変が進行するぞと、その時に例外なくds-DN

Ａ抗体というのが非常に高い値であるということが分かっています。

　

でも、ＤＮＡ抗体が高くなって、補体が下がってきて、尿を調べても、まだ、蛋白

尿はおりていないんです。ところが、腎臓がちくりちくりと炎症を起こし、火事がち

ょろちょろと火がついてきたなって考えるんですね。そうすると、そこで治療変更し

ないと、火がぼうぼうに燃えてきてしまう。そうすると腎臓がどんどん壊れていく、

そういうプロセスをとります。

　

原則として私たちは、体のどこの部分でも壊れたものは治せないんです。腎臓が壊

れてしまったらもう治せないです。壊れる前にどうやって腎臓を壊れないようにして

あげるかということが僕らの仕事で、壊れてしまったものを治せっていうのも、これ

はなかなか無理なんです。

　

それから、この病気は、エリテマトーデスということだけで終わってしまう方もい

らっしゃるんですが、約４割の方がシェーグレン症候群というもう一つの膠原病を併

発しているんです。だから、エリテマトーデスという診断がついたら、シェーグレン

という病気も一緒にないかどうか調べないといけません。後で見つけるのでは駄目な

んです。それから、抗リン脂質抗体症候群という病気も１５％の方に、そして特に今

何とか治療をしなくてはいけないという方が７％いらっしゃいます。

　

シェーグレン症候群については、これは外分泌腺というところの異常になります。
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外分泌腺で日常的にどこが問題になるかというと涙です。それから唾液、その２つが

大きく問題になります。涙が出ないと目というのは角膜炎をもう明日にも起こしてし

まうのですね｡それを繰り返していくと､角膜が濁ってきて目が見えなくなってくる。

それから、もう一つの唾液が出なくなると物が飲み込めないんですね。私たちが物を

食べられるというのは唾液があるからなんです。例えばどんな美味しいトロを食べよ

うと思っても、トロと一緒にお茶とかお水で飲み下さないと食道へ落ちていかないん

ですね｡つまり食生活に非常に大きな問題が来ると同時に､普段から唾液が出ないと、

虫歯がどんどん進行していくんです。

　

つい昨年、高校２年生の女の子が来られました。何か微熱が続く、だるいというの

で来られたんですが、診察をしていく上で、のどを診たんです。診たら全部虫歯なん

です。その虫歯を見た途端に、僕はシェーグレン症候群だと診断したんですが、血液

の検査を見ていくと確かにそのとおりだということが分かりました。歯が全部溶けて

しまうんですね、唾液がないと。

　

抗リン脂質抗体症候群というのは、いつ起こるか分からないのですが、血管の中で

血液が固まってしまう病気なんです。それで、それがいつ起こるか分からないのです

が、血液の中の抗体というのを調べるとそれが分かるんです。それを調べると陽性の

人が１５％いるということと、それから、小さな血液の塊が血管の中にでき始めてい

る方が７％いるということです｡したがって､全身性エリテマトーデスという病気は、

この病気のことだけ心配していればいいということではなくて、この病気だという診

断がついたら、シェーグレン症候群や抗リン脂質抗体症候群を合併していないかとい

うことまで､一番最初の段階でチェックしないと､後で痛い目を見るということです。

　

子どもさんの場合には、抗リン脂質抗体症候群はいつ血管の中で血液が固まるかと

いう問題になるのですが、大人の方のほうが問題が非常に大きいんですね。血管の中

で血液が固まる病気なので、ある特殊な事情が大人の方に出てきます。それは、妊娠

ということです。妊娠というのは、胎盤で子どもさんと血液のやりとりをします。そ

の血液のやりとりは非常に密に血管があるわけです。その血管が詰まってしまうので

す。そうすると、習慣性流産、何回も子どもさんできたのにどの子もみんな流産して

しまいましたという、大人の場合にはそれが一番問題になるんですね。でも今、この

病気だと分かれば、子どもさんをちゃんとつくることできます。

　

それで、この全身性エリテマトーデスの治療は、後ほど詳しくお話しますが、標準

的な治療が随分とチェンジしました。昔はプレドニンが何1 Omgというところで行

く、あるいはステロイドパルス療法というのでドカンと行く。一見それで良くなるん

ですね｡そして、プレドニンの量を今度は減らしてきて、さあ退院しようかというと、

そのころにまたドカンと再発してしまうのですね。それでなかなか退院できない。入

院が３ヵ月、６ヵ月は当たり前、１年、２年の入院も仕方ないということで経過して
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たのですが、標準というのは世界標準という意味ですが、これが全く変わりました。

　

私たちもステロイド剤を、例えば中学、高校の子どもさんを対象にしても2 Om g

以上は使いません。昔、例えば5 Omg使わなくては良くならなかった子を2 Om g

で行こうとすると、その差が3 Om gあるわけですね。その3 Om gの差をどうやっ

て埋めようかということが、免疫抑制剤のいいものを使っていくというところにあり

ます。

　

ステロイド剤の根本は、炎症をおさめる薬です。火事を消す消火剤の役割をしてい

ます。それから、皆さんは勉強したことがあると思いますが、それだけではなく、免

疫を抑える薬だよというふうに習ったと思うんですね。あるいは担当の先生からそう

いうふうにお聞きしていると思うんです。しかし、ステロイド剤で免疫を抑えるため

には、5 Omgも、6 0 m gも大量に使わないと免疫は抑制できないんです。２０ｍ

ｇでは全然抑制できないんです。でも、３０、４０、5 0 m g使うと副作用がひどい

ですね。子どもさんの骨が溶けてしまうし、多毛になる、背は伸びないということに

なってきます。

　

したがって、私たちは炎症を抑えるためにこの薬を使うので、免疫を抑制するため

には使っていないんです。免疫を抑制するための免疫抑制剤というのが今非常にいい

ものがたくさん開発されてきました。それを使う方法論をやっぱりマスターすべきな

んだと思います。

　

それから、特殊な治療が今開発されてきました。これは、先ほどのリウマチの治療

薬としてできたものが、エリテマトーデスにも使えるよということがいろいろ分かっ

てきたんですね。後ほどお話します。

若年性皮膚筋炎

[面ii]

[ij画こ亘iE] [画面
｡-…--…---

・筋肉内血管炎症候が成人

　

例より強い。

・個々例の臨床症状、予後、

　

薬剤の反応性か多彩。

・異所畦石灰化ロ８Ｓ。

・間質僅肺炎

　　　　　　

‥-一一

　

それから、３番目に多いのが若年性皮膚

筋炎です。ここでちょっと気づいていただ

きたいのは、「若年性」というのは、これ

juvenileという意味で、子どもさんという

意味なんですが、大人の病気と違って若年

性という名前がついています。それは、病

理学という学問がありまして、病変が起き

ているところの組織を少しいただいて顕微

鏡でのぞく。そうすると、どんな形で病気が進行していくのかというのがある程度き

れいに分かってくるんです。その病気の起こり方、進行の仕方が全身性エリテマトー

デスは大人も子どももほぼ同じなんですね。ところが、皮膚筋炎という病気は、大人

と子どもの発病の仕方、それから進行の仕方が違うんです。違うという意味を込めて

F若年性」という名前がついています。

　

この辺は、普通の小児科の先生だと全く理解してくれないのですが、あえてこれは

ＨＵ 一 一 一 一
一一

一一

｜

｜
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「若年性」と言わないと、皆さんの中であるいはこの病気をお持ちになった方で、学

校の校医さんに何かとんでもないことを言われた経験のある人いらっしゃいませんで

しょうか。校医さんに、「うちの子は皮膚筋炎だって言われたんです」と校医さんに言

うと、「がんは大丈夫なんですか？」と言われたと思うんですね。大人の皮膚筋炎はが

んを併発するんです。ところが、若年性皮膚筋炎はがんを併発した報告は一例もない

んです。それは発病の仕方が違うからなんですね。

　

それで、こういうふうに組織をいただいて顕微鏡で見ますと、筋肉を養っている血

管の周囲に、炎症を起こす細胞か、うあーつとたまってしまったんですね。血管とい

うのはこの中に血液が流れていて、それが筋肉や皮膚などに栄養を補っているわけで

すね。

　

そして、筋肉というのはこういう筋束という１つずつの束になっているのですが、

束の真ん中に動脈が通っていて、束全体の栄養を養っているわけですが、こういうと

ころに炎症が起きると、筋肉の隅々まで栄養が行き渡らなくなってしまうのです。そ

して、束の端のほうから筋肉が壊れていくのが子どもさんの皮膚筋炎なんです。

　

大人の皮膚筋炎はそうではなくて、ここに集まってきてる細胞が筋肉のあちこちに

飛んでいるんですね。それでその細胞が筋肉の一つ一つを食いっぶしていくという病

気なんです。だから、発病の仕方が違うので、子どもは子どもの対応を考えなくては

いけないんです。

　

そうとはいえ、ステロイド剤をうまく使い、それから免疫抑制剤をうまく使うこと

で、７割、８割の子どもさんは何とかよくなるようになるのですが、一部の方に石灰

化というのが起こってくるんです。ここにあるのがそうなんですが、皮膚の下に新し

い骨ができていくんですね。それはもう尖った形で出てくるわけで、そうすると、皮

膚を食い破っていくんです。手がなかなか曲がりにくくなるとか、実はお尻の骨のと

ころの物が当たるところにこういうのは出やすいんですね。肘や、それから膝の上の

ところとか。痛くて痛くて学校でいすに座っていられないんです。そして、皮膚を食

い破ると、ここから漿液が出てきて、もうとめどなく出てきます。子どもさんの生活

が非常に制限されてくるということが、異所性石灰化というものです。何かごりごり

があるよというので終わってしまう軽い人もちろんいるんですけれども、ひどい場合

にはこういうことになってきてしまいます。実はひどい患者さんたちがみんな横浜に

来ているものですから、私たちは決して簡単な合併症だとは思っていないのです。全

国調査をしますと、約３割の方がこういうものを持っています。この異所性石灰化も

大人には出てこない合併症で、これも子どもに特徴的なものです。

　

それからもう一つ、初期から間質性肺炎というのを起こすんですね。僕たちはこの

病気の方だと診断がついた途端に、すぐに胸のＣＴスキャンを撮ります。そして、間

質性肺炎がないかどうかだけチェックします。間質性肺炎がある場合は、もうその場
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でエンドキサンという薬剤をだあーつと使っていきます。なぜかというと、これを持

っているかなりのパーセントの方が亡くなってしまうのです。それで、当初非常に甘

く見ていると、だんだんこれが進行していって、その時点で治療しようとしても、薬

が効かないんです。今私たちは６名の方を診ていますが、一人も失っていません。非

常にみんなうまくいっています。

　

ただ、昨年だけでも僕の耳に入ってきた、この病気の子どもさんで５人の方が亡く

なっているのですが、その５人の方すべて間質性肺炎です。もう進行してしまうと、

何の治療も効かないんです。だから、見つけ次第たたくというのが非常に大事で、見つ

け次第という意味は、発症と同時に出てくる方が多いんですね。だから、発病して私

たちのとこへ来た時に、ＣＴスキャンで胸を診ればそれが分かるわけですから、間質

性肺炎があった場合にはもうそこから治療か変わっていきます。この２つが子どもに

とって非常に困る病態です。

　

そして、今年４月から厚労省から多少お金をいただいて、全国でこの病気でこの合

併症になる人がどれほどいるのか､あるいはここ５年､１０年の間にどのぐらいいて、

どのぐらいの方が亡くなっているのかということを今調査している最中です。他の膠

原病というのは、即そこで命を落とすということはないのですが、この病気だけは同

質性肺炎があるとなかなか命にかかわる病気であるということが言えます。

混合性結合組織病

匡召５う‾7こｉｉ¬

圃 1５分後

・レイノー症状と杭aji-

　

FｔＦ杭体冊性で診噺．
ｌ

・高γづ○プリン血症、Ｉ

　

RFW, sm抗体再値．ｊ

・小児期ではSLE≪(S吠が

　

強いが．備年期では強皮|

　

症様症状（肺高血FF）が

　

■･Ｊ
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混合性結合組織病は、この郡山の、太田病

院というところに粕川纒司先生という方がお

られたんです。もう８０歳近いでしょうか、

私の大先輩です。その先生が、日本で混合性

結合組織病を初めて全国的にまとめられたと

いう経緯がございます。その研究班に、まだ

若輩だった私も入れていただいて、この勉強

をさせていただきました。

　

この混合性結合組織病というのは、症状は非常にＳＬＥに似ているのですが、１つ

違うのは、ほとんどすべての患者さんがレイノー症状を持っているということなんで

す。レイノー症状というのは何かというと、先ほど新幹線をおりて外へ出たら、郡山

寒いんだと思ったんですが、そういう状態になると指がさあーつと白くなり、青くな

ってしまうんですね｡冷たい空気に触れると指が白くなり､青くなってしまうんです。

　

それで、それは必ずしも冬だけに起こる現象ではなくて、真夏でも暑い外を歩いて

きて、冷房がガンガンきいている部屋にポンと入ると指がさあーつと白くなってくる

んですね。それから、精神的な影響もあります。非常に緊張してくると指が真っ白に

なってくる。色が変わるだけだったら何の問題もないのですが、血液が回らなくなる

ということが色が変わる原因なので、従って、指がものすごく痛くなるんですね。し

圖圖
RNPtntCm
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かも、指先だけではなくて足の指もなります。特に足の指の場合には体重がかかって

いますから、ものすごい痛みが出ます。この病気の特徴はこういうレイノー現象があ

るということと、血液の中にＲＮＰ抗体というのが陽性に出てくるという、この２点

です。

　

その他に血清的な特徴がありますが、先ほど申しましたように肺高血圧症が起こる

ということが大きな特徴です｡先ほどちょっと話が途中になってしまいましたけれど、

今回のアメリカリウマチ学会で、ハーバード大学ボストン小児病院からこの病気の４

例の報告があったのです。そこに通ってたいた方たちの中の４人の方が、宗教的な理

由で治療を拒否したのだそうです。ステロイドとか免疫抑制剤は使いたくないと言わ

れて､そして、その後４年から６年､外来だけには来て下さっていたそうなんですが、

４年から６年たつうちに、その４人の方はみんな肺高血圧症で亡くなったということ

でした。

　

つまり、治療が必要であるということです。ステロイドは嫌だ、免疫抑制剤は嫌だ

ということももちろんあります、副作用がいろいろありますからね。でも、火事を燃

えたままにしておくと、体がやはり壊れてしまうんです。したがって、ステロイドと

か、免疫抑制薬というのは必要なんです。でも、問題は、私たちが大変一生懸命勉強

をして、使い方に習熟するということだと思うんです。

　

いろいろな検討がされているのですが、例えばステロイド剤も量を区切って、その

後にどういう副作用が出たかというのを調べていくと、量が多ければ多いほどいろい

ろな合併症が出てきます。肥満もそうだし、感染症も、骨の問題もそうです。ところ

が、一定の量から少なければほとんど副作用ないんですよね。それは、炎症を抑える

ための使い方をするかどうか､免疫抑制の効果までをステロイドに求めるかどうかと、

そういうことだと思っているのです。

　

だから、炎症を抑えるためにだけ使うので、私たちは2 Omg以上は絶対使わないと

いうのはそういう意味なんです。これはまた、３０．、５０．、6 0 mgという量を１

年、２年、３年と使っていけば、それだけ合併症が非常に多くなってくるんです。だ

から､ステロイドの使い方に私たちが､お母さんたちもお父さんたちも皆そうですが、

いかに習熟するかということ、これはとても大事なんです。やはりお薬全般に言える

ことですけれど、お薬というのは、飲まないにこしたことはないんです。

　

これは大変なのですが、使い方次第なんです。お薬というのはもろ刃の剣です。だ

から、効果を十分引き出しながら、副作用をどうやって抑えるかという使い方をして

いく、まさにそこが「さじ加減」と言われる一番大事なところだと思うのですけれど。
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ベーチェット病

No.153膠原(21)
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次はベーチェット病です。このお子さんは小学

校６年生で来られたのですが外来の戸を開けて

入ってきた時に、がに股といいますか、足を開

いて歩いてくるんです。最初何だろうと思った

んですね。そうしたら。外陰部に大きな潰瘍が

できていて、大陰唇がもう取れてしまうような

状態でした。それからあと、おロの中に口内炎

がいっぱいできているというのが特徴です。今このベーチェット病の子どもさんが約

１０人いるんですが、こういう外陰部潰瘍で来たのは男の子女の子含めて３人です。

だから、あと７人の方はできていないんで、まあまあいいのですが、一番困るのはこ

の病気はとってもだるいこと、それからお口の中に口内炎がいっぱいできるので、物

が食べられなくなるんです。それから、注射したところの跡が、真っ赤に腫れてくる

のです。この針反応というのはこの病気の特徴だと言われています。それで、このベ

ーチェット病もなかなか大変です。目に来る方がいらっしゃいます。ぶどう膜炎とい

って、それが進行するとロが見えなくなります。それから、今の外陰部潰瘍、口内所

見、それから肘とか膝の皮膚に真っ赤な発疹が出てくるんですね。それが痛くて、触

ると熱い発疹なんです。そういうものが出てきます。

　

それから、消化器症状、出血ですね、消化管に潰瘍ができてしまうお子さんもいま

す。４年生で発病して、大学卒業する直前に実はできた男の子がいて、「もう１ヵ月血

便が続いている」と言うんですね。早く言えよって言うんですが、まあまあ年齢が上

になればなったでいろいろ問題もあるのでしょう、しかし、目も失明してしまう可能

性があるわけです。それから、消化器性の腸管型というのもそうなんですが、消化器

の潰瘍がどうしようもなくなる方いらっしゃるんですが、今このインフリキシマブと

いう新しい薬剤ができまして、これがもう著効を表します。もう信じられないほどよ

く効きます。

　

それから、エパデールという、これは、お父さんお母さんのコレステロールを下げ

るお薬なんですけれど、これがなぜか口内潰瘍に非常にいいんですね。理由はよく分

かりません。全例このお薬は使っています。これは、魚の脂から抽出した物質で、ど

こかでお聞きになったことがあると思うのですが、オメガスリーという脂が入ってい

るんですね。オメガスリーという脂が高脂血症を改善するんですが、同時にこういう

潰瘍もよくなるんですね。

　

それから、先ほどお話したシェーグレン症候群というのは、唾液腺とか、涙腺に病

変が起こって、これはどんどん壊れていくんです。そもそもこのシェーグレン症候群

という病気は、大体３０代後半の女性の病気だというふうに言われてるんです。どこ

かでお読みになるとそう書いてあると思います。

迢晏

｜
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・外分泌瞭片害が主であるが、●家上は強

　

い康労眼、睡眠障吝が著しい.

・乾燥症状のないsubdnical SisS*多い.

・抗ＳＳ÷A/SS÷Ｂ抗体腸性､IUX唾液隷組織

　

でリンパ球浸肩・練纏化㈲.

・睡液禰造影でatx>letree・ｇｎ㈲で診新.

・ＳｊΞや混合性晒き組織痢に伴う二次性

　

シェーグレン症候露が多い．

しかし、少なからぬ方が、実は子どもの時

から始まっていたんだということが分かっ

ています。子どもの時にはどういう症状で

始まるかというと、こういう外分泌腺障害

はないんです。それで、唾液腺がおたふく

風邪のような状態が何度も繰り返していた

り、それから、関節が腫れて痛かったりと

いうことを繰り返しているんです。

　

反復性耳下腺炎という言葉があるんですけれども、子どもさんが耳下腺が腫れると

いうのは、おたふく風邪は有名な病気ですけれども、おたふく風邪は１回だけなんで

すね。ところが、おたふく風邪みたいなのを何回も繰り返す子がいると、それはもし

かするとこれかもしれないということになります。それで、３５歳以降の女性がこの

病気だというふうに診断を受けた時に、いろいろお話を聞いていくと、いや子どもの

時からしょっちゅうおたふく風邪と言われたんですよという方が多いですね。という

ことは､これはとても大事なことなのですが､例えば１０代から病気が始まっていて、

３０代まで２０年、３０年かかって病気ができてくるんですね。ということは、３０

年かかって唾液腺が壊れて、そして最近どうもお口の中が渇くとか、目が乾く、お医

者さんへ行ってみようかと。そうしたら３５歳でシェーグレン症候群という診断がつ

くというわけです。でもよくよく調べると、１０代からそういうことがあった。１０

代はまだ壊れていないんですよね。それで、いよいよ壊れたから涙も出ない、唾液も

出ないという状態になっている。そうすると、２０年前に治療して壊れるというとこ

ろを防いであげられれば、その方は３５歳になって涙が出ない、唾液が出ないという

ことにはならなかったはずです。そこがポイントなんですね。だから、小児科の段階

で薬剤を使って壊れるのを防いであげれば、３５歳以上になっても普通の生活ができ

ているということになります。目が乾く、お口が渇くということ以外に、性腺の分泌

がなくなるんです。そのために離婚ということがしょっちゅう起こる病気だというふ

うに言われています。

　　　　　　　

血管炎症候群

mｍ
評回

・泰される血管径、自己抗体tflUCAi

　

の存在によって分懐される、

・高安－－僅多発●骸炭、川皿絢

　

なと

・小児ではmmsiかIZ£XX)人ﾉ年.

・JII廠翁ではガンマグ○プリン療法舞

　

効傍に血重文換療法が脊気

・血漿文換uKS. mflbAnat適法

それから、血管炎症候群､これは川崎

病の話が一番子どもさんにとっては大事

なことかなと思うのですが、今、治療方

法として血漿交換療法、それからインフ

リキシマブという、商品名は「レミケー

ド」というお薬ですけれども、「レミケー

ド」を川崎病にも今適用することで、川

崎病が非常に良くなります。冠動脈瘤が

できないで済みます。
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抗リン脂質抗体症候群
頭部MRin"2Wl)

－

・全巻血管に多発梗塞を忍こす.

・血脈系も静脈系も梗塞廊位.

・検童所見として、ＰＴ正常

　

/APTT延長、ルーブスアン

　

チコアグラント/坑カルジオ

　

リピンβ2-GPI(+)

・抗－・●法の儀礼

血管敵影所見

(左甘鼻骨動脈)

　

それから、抗リン脂質抗体症候群、

先ほどお話しましたように、血管の中

で血液が固まって、固まったものが血

管の中に詰まるわけですね。詰まりや

すいところが頭です。それから末梢の

血管ということで、こういうことが起

こると、引きつけを起こしたり頭痛が

非常に続いているうちにバタッと倒れ

たり、非常に数は少ないんですけれど

もそういうことがあります。しかし、先ほどお話したように、習慣性の流産を起こす

というところが大きくなってからの問題になります。

　

強皮症は、この宇のとおりで皮膚がだ

んだん硬くなっていくのですね。しかも

指先からどんどん手の上のほうに上がっ

てくる、足先からずうっと上がってくる

ということになります。焦げ茶色でパリ

パリした皮膚になってくるんですね。何

かちょうどローストチキンじやないです

が、そういう皮膚になってきます。本当

にかわいそうです。

　

しかし、これも治療法が確立してきています。それは、シクロフォスファミドとい

う治療を１年間ポンポンとやっていくだけで、皮膚の硬くなるのを防ぐことができま

す。これも硬くなってからでもいいのですが、できれば硬くなり始めにやったほうが

効果が非常に高いです。

　

この硬くなるということはどういうところに問題が来るかというと、呼吸ができな

くなってしまうのですね。僕たちは普通に呼吸しているわけですが、それは肋骨があ

って､皮膚があって､それが柔らかいからです｡その皮膚ががちっとなってしまうと、

肺が開かなくなってしまうんですね。だから、非常にたいへんな状態になります。ま

た、なぜこういうことが起こるのかという研究も今私たちの研究室もやっていますけ

れど、ネオファイブルブラストという細胞にどうも調節異常が起きているということ

が分かってきています。この細胞の調節異常を矯正する薬剤が今つくられつつありま

す。

　

ここまでで、個々の病気のお話を終わりにしますが、結局、こういう病状をつくる

のに非常に大きく２つのことが関わっているということが分かってきたのが最近の成

果です。それは、皆さんがいろいろに担当の先生からお話を受けるように、自分の体

齢牛

電．Ｅｒ冶霞がＳ妥になり、
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の成分に対する抗体ができてくることが、こういう病気の一番の問題なんだというよ

うに思います。

　

先ほどの全身性エリテマトーデスの時にダブルストランドのＤＮＡ抗体というのが

問題になるんだとか、それから抗リン脂質抗体症候群などは、まさにその名のとおり

でリン脂質に対する抗体ができてくることが問題なんだとか、混合性結合組織病はＲ

ＮＰ抗体、シェーグレン症候群は抗ＳＳ－Ａ抗体ができてくることが問題なんだとい

うことになってきます。確かにそういう抗体が、主に血管壁とか皮膚の下のほうに沈

着を起こしてくるんです。それが引き金になってそこにボッボッと火がついてきて、

そこにずっと炎症が起きてくる、そのことが問題だということになるわけです。

　

そしてもう一方に、炎症性サイトカインというのが、実は油の役割をしているとい

うこと、火がついたら、炎症性サイトカインがそれをどんどん燃やしていく働きをし

ているということが分かってきました。

　

それで、一つ一つの病気に大きな違いがあるわけですが、その違いは、自己抗体が

原因となって火がついてくるのか、それに油として炎症性サイトカインが大きく役割

を果たしているのか､そういう大きな違いがあるんだということが分かってきました。

　

例えばＳＬＥという病気は、やはり自己抗体のＤＮＡ抗体とか、そういう免疫複合

体が一番炎症の中心なんだというのが分かってきましたし、リウマチとか川崎病とい

うのは、こういうことがあるかもしれないけれど、そうではなくて何かのきっかけに

サイトカインがいっぱい出て、もうー度火がつくとサイトカインがどんどん油を供給

して燃えていってしまう、燃え尽きていくんだということが分かってきました。

　

こういうことが分かると、そうであるならば、この炎症性サイトカイン、油を中断

してあげればいいではないかという話になります。その中断する薬剤が最近出てきた

ということです。先ほどインフリキシマブ（商品名レミケード）という薬剤を１つ言

いましたが、これはTNF-aという油を中和してしまう薬剤です。それで炎症をお

さめてあげるということで、先ほどお話したように、川崎病、ベーチェット病、それ

からリウマチにも非常によく効く薬ということが分かってきたんです。

　

逆に、自己抗体をつくってくることが病気を誘導してくるのであれば、この自己抗

体をつくることを抑えてしまえばいいのではないかということになるわけです。自己

抗体をつくっているのはＢリンパ球であるというのが分かってきたんですね。そのＢ

リンパ球を殺してしまえということになるわけです。まだ全国で使われているわけで

はないのですが、それでつくられてきた薬が「リツキサン」というお薬で、これを４

回注射するんです。１回と言う人もいますが、４回注射すると、Ｂリンパ球というの

がゼロになってしまうのです｡そうすると一時ですが､体の中で抗体をつくる細胞も、

いい細胞も､もちろんその中にいるわけですが､それがゼｕになってしまうんですね。

そうすると、今度骨髄の中からまた新しいＢリンパ球ができてきて、そのリンパ球は
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いいものばかりだろうという想定でやって、今ＳＬＥという病気が他の何の治療もし

ない、ステロイドも使わないで約６割の方がそのリツキサンを１回使うだけで良くな

ってしまうという時代になりました。そういう時代が来ています。

　

ただ、「リツキサン」というのは、構造の中にまだまだネズミの蛋白が入っているん

ですね。ネズミの蛋白を取り除いて人間の蛋白に切り換えないと、いわゆる血清病と

いうのが起きたり、アレルギー反応が起きやすくなるんですね。だから、今それを改

良している最中です。改良したものも既にアメリカではもう出回っています。そうい

うものが入手できるようになりました。

　

つまり、最近の膠原病の考え方は､今ここで診ている子どもさんの病気が､どういう理屈

で起きているのかというのをまず探し込むことなんですね｡その探し込んだ理屈に応じて、

どうもこれが悪さをしているということになれば､これをたたく薬剤を使う。しかもそれは他に

影響の少ないお薬です。

　

先ほどの炎症性サイトカインのうちのＴＮＦというのを潰すインフリキシマブとい

うお薬のお話をしましたけれど、インフリキシマブというのはＴＮＦに対するモノク

ローナル抗体という物質なんです。モノクローナル抗体というのは、体の中にそれを

入れると、どこへ行ってもＴＮＦというものしか潰せないんです。非常にピュアで他

に何の影響も与えないんです。

　

モノクローナル抗体というのはそこだけしかいかないんです。ＴＮＦというものだ

けを潰す、あるいはインターロイキンー６だけを潰すとか、インターロイキンー１を

潰すとか、そういう治療になってきているんですね、ピンポイント攻撃です。

　

それで、いろいろな病気がどうもサイトカインによって起こってくるというのが見つ

かってきたという話なんですが、実は19 8 0年代から見つかっているのですが、本

当に１個のサイトカインがこんな病気を起こすのかと僕も思っていたし、みんなも思

っていたんですね。ところが、先ほどお話した全身型というのを見てみますと、I L

－６ならＩＬ－６だけを潰せば病気がよくなってしまう。先ほどのＴＮＦ一αならＴ

ＮＦ－αだけを潰せばよくなってしまう、そういう時代になっています。

　

それからもう一つ、こういうリウマチ・膠原病を診ていくときの物の考え方なんで

すが、組織が壊れていくので、壊れたところを人間の体はもう一回再生してそれを埋

めていこうとするんですね、これを線維化といいます。

　

ただ、ここで起こってくることは、例えば、腎臓が火事を起こして壊れ始めた。そ

うしたらそれを線維化によって補おうとするのが人間である。ところが、ここで起こ

る線維化というのは、腎臓の組織が再生するのではなくて、私たちの皮膚と同じものが

再生するんですね。だから、腎臓は元に戻らないのです。

　

それで、例えばこの線維化がリウマチで起こったとすると、手の関節にリウマチが起き

て､炎症が起きて、そこに線維化か起き･てくると、線維でつながってしまったために、
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今度関節が動かなくなってしまうのですね。だから、時間がたてばたつほど関節が動

かなくなってくるわけですから、それが蓄積していく。これがこういうリウマチ性疾

患の特徴で、共通の特徴であるということが分かってきました。

　

１０年、２０年たったとき、患者さんが一番困るのは、動かなくなった関節や、壊

れてしまった腎臓なんです。炎症が真っ盛りの時に、この炎症をおさめてしまえば組

織が壊れたり線維化が起こることはないはずですね。

　

したがって、こういう病気は、初期の対応が非常に大事であるということになりま

す。１０年たってからＳＬＥを治してくださいって、それは大変なことです。始まっ

たばかりで何とかしてください、それは私たちはできますよって、そういう話になり

ます。だから、初期対応が非常に大事だという事です。

　

それで、子どものＳＬＥというのは､慢性炎症性疾患、よくなったり悪くなったりしな

がらずっと続いていきます。そして、線維化が起こることによって、腎臓は腎臓の役

割を果たさなくなり、関節は関節の働きをしなくなってくるということになります。

　

ただ、これは、慢性の炎症性疾患と、先程、言いましたように最初のうちに私たち

が病気をたたかなかったから慢性化したのではのではないかという私たちの反省も必

要なのではないかなということを私たちが自問しているわけです。私たちの治療法が

まだまだ不完全であるために､慢性の病気になっているのではないかということです。

これは私たちの問題として、あるいは医療側の問題として、僕は非常に大事だと思っ

ています。こういうことを内科の先生に言うと、「君、君、ちょっと言い過ぎじゃない」

と言われます。それで、ＳＬＥというのは全身性ですから、全身の臓器がどういうふ

うに障害を受けているかということを発病時点で調べ込まないと駄目だということで

す。

　

蝶形紅斑が出てくる方もいます。蝶形紅斑というと何か絵を思い浮かべますけど、

これは非常に凹凸の激しい赤みがあるなしというところがはっきりしているものです。

それから、大脳基底核というところに石灰がたまってきて、頭痛とか眠れないとか、

あるいは僻とか、そういう症状が出てくる方もいらっしゃいます。

　

それから、腎臓のところに先ほどのＤＮＡとＤＮＡ抗体というのがたまってくるん

ですね。このために、腎臓というのはある意味フィルターだと思っていただいていい

のですけど、そのフィルターが詰まってしまったんですよ。てんぷらを揚げた油をこ

す時に紙を使いますでしょう。あれが詰まってしまったと考えていただけばいいんで

すね。それで、ＳＬＥは非常に幅の広い病気ですが、これっていうものも確かにある

んです。それは臨床症状と抗核抗体、ＤＮＡ抗体が陽性であるということで、これは

ＳＬＥではもう動かしようのない事実です。しかし、ある患者さんはそれ以外にも、

例えばＳＳ－Ａ／Ｂ抗体を持っていて、ＳＬＥ以外にシェーグレン症候群の症状を出

してくる。それから、ある患者さんはアセチルコリンレセプターの抗体をつくって、
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ＳＬＥの他に重症筋無力症の症状を出してくる。去年、こういう患者さん、中学校１

年生の子が来ました。最初診た先生は、「重症筋無力症だ」と言ったのですが、どうも

おかしいので、調べていったら、もともとはＳＬＥだったと。そうすると、この治療

を幾らやっても効かないんです。このＳＬＥのもとの治療、「元をたたなきや駄目よ」

というやつです。そういうことで、いろいろな病気が併発してくるので、こういうと

ころに惑わされていると、治療が効かないということになります。

SＬＥは全身性臓器疾患である

　　　　

眼底病変

　　　　

一一

　　　

ぷどう膜炎

　　　　

皮疹

　　　　

mmamt

　　　

リンパ節畏

　　

肝皿大・肝炎

　

ループス膀気炎

　　

末梢神経障害

血液学的冥常

TＩ？、Ａ●4へ『Ｐ、snM

(ぶＳループス

　　　

胸膜炎・６膜炎・づ

ループス胃炎

ループス腸炎

大腿骨観壊死

併発リウマチ性疾患

　

シＺ一グしン奮恨群

　

杭リン翰貫孤体宦僕耳

２番目に、全身の病気だということです

から、どこがどういうふうに障害されてるか

ということを、最初の時点で調べておか

ないと駄目なんです。この病気だからこ

の治療をしている。そのうち、よく診て

いたら唾液が出なくなってきた。もしか

してというので調べたらシェーグレン症

候群があった。これもたたかなくてはい

けない。そのうち、心臓に水がたまって

きて、これもたたかなくていけない。モグラたたきの病気では困るんです。最初にど

こまで病変が進んでいるかということを調べていただかないと困るんです。

　

私たちは、例外なく腎生検をやっています。腎生検というのは腎臓に針を刺すこと

で、ご両親にお願いするのは大変心苦しいのですが、ただこの子の５年、１０年、３

０年先を考えると、今、腎臓がどうなのかということを知っておくことは非常に大事

なのですね。そういう意味では全例やらせていただいています。

　

それから３番目には、先ほどお話したように、シェーグレン症候群が４割の子に合

併しているし、抗リン脂質抗体症候群を１５％の人に合併しているのです。だから、

最初にそのことを知っておかないと､治療の方向も定まらないということになります。

だから、モグラたたきをやってはいけないよという話と同じことなのですけれど。

　　　

SLEの三段階診断法

　　　

～全身臓器の総合評価～

第段麦＿三の皿

　

・臨床所見：発熱、皮疹．関節痛、倦怠雁など

　

・検査所見：抗核抗体、抗ｄ・)ＮＡ抗体、腎生倹

・皿

　

・青(尿、C3/C4/CH50、腎生㈲、

　

・肺(胸ｘｐ、呼吸橿胞・６(圧Ｇ、６エコー)

　

・中枢神経lEEG、SPECT、CT/MRD
・挺ａ段鮭丿撹症の診断

　

・シェーグレン症候群{Ｓ如・・・約４０％

　

・抗リン詣質抗体症候群ぴＸＰＳ・・的15％

　

したがって､私たちはこれを第１段階、

第２段階、第３段階で「ＳＬＥの三段階

診断法」ということをやっています。つ

まり、病気を、我々は「戦争だ」と言い

ましたよね。敵がどういうものであるか

ということを知らないで治療なんかでき

るはずないじやないですか。だから、敵

を知るということがこの三段階診断法と

いうことになります。

⑤

ノド

｜

｜
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ステロイド薬の考え方
・生理学的作用

　

i.)tfei≫制作用：取哨性、齢強力

　

２.1免疫抑制作用|：高用豊で(十)．僊用皿で|ト}＝漸減|･再燃||

　　

＊リウマチ性疾●は慢性炎変性疾●、その基礎に自己免疫

　　　

したかって、気炎Ｓ作用を曙待し免疫抑剱箇で補軋

・使用法の考え方

　

一生体物貪として受容体・魯能システムが体内欄髄済み＝働作用

　

－作用畔間による便い分け|:IF!SL24J9間菓とじて碁本薬

　　

長祷難畿≒研馨111同等に●作用も;t.長･ﾆ燈使/い分廿な/乙

・製剤の選び方・投与ルート

　

-mPSLパルス療法・水着性Ｐａ.・リポ化ステ０イドー釣Ｓ

　

一軽口畿：着類・分割法(聘ａ、糖分1、●夕分Ｚ一日分３)

　

それで、ステロイド薬は先ほどから何度も

言っていますように、炎症を抑える役割と

免疫を抑制する役割がある、これはそのと

おりなんです。ところが、免疫を抑制する

ところまで使おうとすると、非常に高用量

になる。そうすると、副作用が山ほど出て

くる。したがって、日本では知りませんけ

れど、国際標準では少量にしましょうとい

うことと、それから免疫抑制剤を適切に使いましょうと。抗炎症作用を期待し免疫抑

制剤で補強をするという、こういう考え方になります。

　

免疫抑制薬と使用法の考え方

・種類か限られる。

・抑制機能に特徴がある。

・副作用は使用蕭・期間に依存する。

・病熊に応じて選択する。

・疾患により使用法か異なる。

・一次選択、二次選択の標準化と専門性。

●Me・皿抑制

　

:staて・j、Ｗ°、ＭＴＸⅣ'CY

●Ｔ㎜の抑制

　

.CyA. FK
●Ｂ㎜の抑Ｓ

　　

:ＡＺＰ、1凧肩゛、ＮＣＹ、RTM

●サイトカインの運筆:生物孚的製剤

　

それからもう一つは、免疫抑制薬ですが、

種類によってみんな特徴があるのですね。

ところが、多くの先生は免疫抑制剤という

のはひとくくりで、Ａが駄目ならＢ、Ｂが

駄目ならＣ、Ｃが駄目ならＤという使い方

をするんです。それは大変間違った使い方

で、欧米ではそんな使い方はしていないで

す。

　

例えば、セルセプトというお薬は、マクロファージという細胞の抑制に非常に効果が

あるのですけれども、Ｔ細胞の抑制には効果はないんですよ。それから、Ｔリンパ球

にはシクロスポリン、あるいはタクロリムスという薬剤、サンディミュン、という薬

剤が非常に効果があるのですが、この２つはＢリンパ球には効かないんです。

　

だから､免疫抑制ということは､免疫系もいろいろな細胞から成り立っているので、

そのどれに効くのかということを頭に置いて、かつ、今お子さんの病気が、例えばマ

クロファージが非常に活性化している状態というふうに読めば、マクロファージに対

するこういう薬剤を使えばいいし、自己抗体をいっぱいつくっていてＢ細胞がいっぱ

い活性化しているといえば、イムランとかセルセプトとかシクロフォスファミドとか

リツキサンとか使えばいいわけです。Ｔ細胞かめちゃくちゃ活性化してるという所見

を得ているのに、リツキサンを使う医師はいないんですね。そういう使い方にもいろ

いろ問題があり、勉強しないといけないということが出てきます。

　

それで一般的には１番の時期、２番の時期とありましたが､今これが世界標準です。

病気が見つかった時にはステロイドのパルス療法を１クール、２クールやって、まず

火を消して、そして免疫系の、もう１回火をつけるのは免疫系ですから、それを潰す

ためのシクロフォスファミドのパルス療法をやる、これが世界標準です。そして、維

持療法では、プレドニソロンに、これはまだ保険が通っていないのですけど、セルセ

－

ｌ

｜
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ＳＬＥ治療の原則

・Ｓ_Ｅは全身臓器の慢性炎症性疾患

・ループス腎炎に限定した治療法ではない

●全身の臓器病変・併発疾患により異なる

・ループス腎炎は全体の病態の中核ではある

・抗炎症療法十免疫抑制療法

・大量ステロイド単独の時代は終わった！

・個々の免疫抑制薬の性質を熟知

プトもしくはイムランという薬剤を使

うというのが標準です。

　

セルセプトのいいところは､腎炎に対

して非常に効果があるんですね。そし

て、先ほど言いましたようにイムラン

に対してセルセブトというのがあるの

ですが、腎炎に非常に効果があるんで

す。そして、数こそ少ないですけれど

も、腎炎にもいろいろなタイプがあっ

て、このうちの膜性ループス腎炎というのは治療法がなかったんです。ところが、セ

ルセプトは膜性ループス腎炎にも非常によく効きます。タイプでいうとＶ型というタ

イプです。５番目のタイプですね。

　

先ほどお話したように、大体の方がＢ細胞を潰すことでよくなります。ということ

は、逆に残りの４割はＢ細胞が中心になっていないんだということになります。そう

最近の治療法の進歩
・背景

　

－ＳＬＥ冶療の逸歩により長期生存が可能＝GX:X_向上

　

一免疫即制冶療の中で。剛作用の少ないものか求められている。

・ＡＺＰ/ＭＺＢに代わり、ＭＭＦが登場

　

一爾移値で効果・副作用の検証済み

　

一剛作用か軽微(胃腸症状、皮疹、康染痙り

　

ーメザンギウム増殖性腎炎十膜性ループス胃炎に効果

　

一喝以外の冊蓄症状にも効果(ITP.slgnrasKAPSl

・rituximab{抗;CD2O抗体)

　

－Ｂ細胞のirsset=ぼ〉－７０‰に効果

　

一残り３Ｑ～４Ｑ％はⅣＣＹパルス康法へ戻る

　

ーⅣＣＹパルス療法は血管炎の基本的冶康法

すると､ＳＬＥという病気は非常に広範囲の、

その人によって悪さをしている部分が違う

病気なんだというのが分かります。

　

そういうことで、だいぶ詳しく今日お

話させていただきました。まとめさせて

いただくと、診断がとても大事であると

いうこと、つまり敵を知らずしてどうし

て敵を攻め込めるかということですね。

それから、敵さえ見えれば治療法はある

んだということです。いい治療法が今たくさん出てきました。だから、治療法がある

んだということです。そして、燃えている病気の最初にたたくということがポイント

で、１０年、２０年たってからＳＬＥを治してくださいっていうのも、これもなかな

か難しい話です。燃えている今が大事だということです。

　

どうもご清聴ありがとうございました。（拍手）

＊この講演は平成２０年１１月８日（上）

　

福島県郡山市市民交流プラザ「ビッグアイ」

　

にて行われました。 士

一一

｜

｜
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〈【医i寮ｷ目言炎会〉

14歳の女子でＳＬＥと抗リン脂質抗体症候群、病歴は７年です。今はステロイド5

mgで落ち着いている状態です。これから成長するにあたってどうなっていくのか

不安です。どういう覚悟をしておけばいいのか教えていただければと思いますぺ

先生：ＳＬＥでプレドニンが５啄という量は、ほとんどもう副作用がない量です。

だから、それはよろしいと思うのですが、抗リン脂質抗体症候群を考えると、あ

と数年すると結婚という事態が出てくると思いますが、その時どうかということ

になります。検査値のことや、体の状態のこととかをご自分で把握しておく事が

大事かとおもいます。

　

抗リン脂質抗体症候群ですが、常に血液の固まり具合の検査をしていると思い

ますが、数力月に一度はこういう検査をしてもらうべきですね。それで、ＰＴの方

が正常で、ＡＰＴＴの方だけが延長している時、これが非常に困った状態です。片方

のAPTTの方だけが延長してる時は、これが血液の固まり具合がおかしくなってい

るぞということになります。だから、多分、抗リン脂質抗体症候群を合併してい

るということは、ループスアンチコアグラントという検査とか、それからβ2GP1

とか、こういうものが陽性だということだと思います。それで、２つとも陽性だ

とすると、血液が固まってくる可能性があるということになります。片方だけ陽

性だと固まってくる可能性はごく低くなります。診断は抗リン脂質抗体症候群で

いいのですが、この２つが陽性かどうかということはきちんと確かめてほしいと

いうことと、２つが陽性だといつ固まるかこれが分からないので、追い追いPTと

APTTの検査をしていくというやり方で、APTTだけが長く延びているというような

ことが､もし分かったら､それは血液が大変固まりやすい状態ができているから、

ワーファリンとかを使われているのでしょうか。ワーファリン等をきちんと使っ

てあげないと、脳とかに血栓をつくってしまうのですね。だから、ポイントはそ

こだけです。

　

それから、ＳＬＥの場合に、やはり大きな問題は腎炎なんてすね。だから、腎炎

をもし起こしている経緯が何年かの間にあるとか、あるいは場合によっては腎生

検をやっていて、それがⅢ型とかIV型とかＶ型とかというのが分かっていれば、

その時は先はどのdｓ－DNA抗体というものと、それから先ほどの補休ですね､C3、

C4、CH50と、この検査が非常に大事になってきます。それで、万

が一、だるいとか、微熱が続くとか、あちこち関節が痛いとかと

いうことがあったら、それは是非すぐにでも診てもらったほうが

いいです。それは、病気全体の動きが動いてきたよというこ
紀
Ｓ

匹

｜
｜
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とになります。これは、腎臓がどうかということを示しているので、先ほどお話

したように、dｓ－DNAが高くなってくる。特にこれが100以上になってきた時には

ちょっと何かが起こるかもしれないと思わなくてはいけないし、C3が70、60、50

と少なくなり、この辺からはすぐに治療に入らないとまずいし、これはさっき言

ったように１桁ですね。それからCH50は20を切ってきたら、余程注意しないとい

けないというか、治療を変えないといけないですね。こういうことは同時に起こ

ってくることですから。大体気をつけることはこういうことです。

　

先ほど言いましたように、結婚が近くなるでしょうから、抗リン脂質抗体があ

る場合にはそれなりの検査が必要です。順天堂大学では何百人という妊婦さんを

診ています。そうすると、同じ抗リン脂質抗体でも、この数値以上にあると危な

いとか、これより、陽性だけども、あるレベルより低ければ何の問題もなく出産

に持っていけるとか、大体その辺が分かっています。僕ら小児科ですので、妊娠

以降はよく分からないのですね。

　

それからもう一つ、この方がSS－Ａ抗体というのを持っているかどうかという

こともどこかでチェックしておく必要があって、SS－A抗体が陽性であると、抗リ

ン脂質抗体が陽性のとき以上に注意しなくてはいけないことがあります。SS-A

抗体が陽性の方の100人のうち１人が赤ちゃんの心臓に病変が起こるんですね｡99

人は大丈夫なのですが、お一人には起こってしまうんですね。それで、いわゆる

伝導障害といって、心臓というのはリズミカルに動いているわけですけれど、そ

れは心臓の表面をずっと電気が伝わってリズムをつくっているんですが、その電

気がプツッと切れてしまうのですね。そのために突然死したりするんです。だか

ら、その辺は非常に大事なことだと思います。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｊじ(４･ｉ

８歳の女の子で、若年性皮膚筋炎です。今年６月にいわき市の共立病院から

紹介されて、先生かいらっしゃる横浜市立大学に診ていただいています。

６月中旬に入院して若年性皮膚筋炎と診断され、パルス療法を受け、その後

退院して、今はプレドニン１日1 6 mgで治療しています。退院後、一たん良

くなった顔の赤みが退院後３ヵ月ぐらいたってからまた、赤くなり出しだの

は、再燃の兆候なのでしょうか。原疾患の状態が悪くなると、皮膚にあらわ

れるのでしょうか。また、２週間に１回共立病院で診ていただいて、その時

の血液検査でここ２回ほど血沈の値が高く、そのためにプレドニンの量も減

っていない状態です。これも何か原疾患の状態と関係があるのでしょうか。

最後に、このような血沈が高いという状態の時、インフルエンザの予防接種

を受けてよいでしょうか。
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先生:若年性皮膚筋炎はＪＤＭと訳すのですが､皮膚筋炎ですから皮膚に症状があ

って、筋肉に病変が及ぶというのがこの病気の本体です。

　

ところが、見ると分かりますが、皮膚があって、筋肉があって、その間に皮下

組織があるんですね。この病気は実は皮膚も皮下組織も筋肉も病変があるという

ことです。その皮下組織に病変が及んだ人が、石灰化を起こしてくるんですね。

だから、一般的には皮膚と筋肉ですけれど、皮下組織も病変が来るという病気だ

というふうに理解すればいいのだと思います。

　

それで、発疹は筋肉の病変とは一緒に動かないです。発疹は発疹で動く、筋肉

は筋肉で動くということになりますが、発疹は必ず良くなります。ただ、揺れが

あります。一度きれいになってもまた出てきたりということを繰り返しながら良

くなっていくというのが、この発疹で、発疹に対してステロイド薬は非常によく効

くはずですし､多分パルスをやった後には非常にきれいになったのだと思います。

しかし、発疹のためだけにステロイドを長期にわたってたくさん使うということ

はあまり賛成できない使い方です。いわきの先生とコネクションがちゃんとでき

ていると思いますので、ご心配な点はいわきの先生と、今診ていただいている先

生との間で連絡をとってもらえればいいかなと思います。

　

それから、血沈が動いているということは、一つは病気がやはり動いていると

いうふうに考えると思いますが、この病気は先ほどの検査値の話をしますと、非

常に理屈が通るのですが、この病気を診ていく時に、ＣＫという数値とアルドラー

ゼという数値を見ます。そしてミオグロビンというのを使います。それから、FDP

というのを使って、それから血沈、こういうものを見るんです。

　

良くなり始めるとCKがまず良くなって、その後にアルドラーゼが良くなって、

それからFDPが良くなって、赤沈が良くなるという流れになってきます。悪くなり

始めると、血沈が悪くなって、FDPが悪くなって、アルドラーゼが出て、CKも上が

ってくる。プレドニンを使っていると、あまりCKというのがあてにならなくなっ

てしまうのですね。だから、この辺で物を見ていくということになります。

　

だから、赤沈だけでは分からなくて、例えば30とか40とかにもしなるようでし

たら、FDPがどうなのかということをみてもらうことが必要になってきます。それ

で、これを放っておくと、アルドラーゼがドーツと上がってきます。

　

皮膚の症状からプレドニンを減らせないということは､これはあり得ないです。

皮膚の症状は、必ず良くなりますから、そのためにたくさんのステロイド剤を使

うというのは賛成できないので､むしろ多分一緒にリウマトレックスというお薬を使

っているのではないかと思います。それで、筋炎の方を抑えていくしかないと思

います。

　

それから、先ほどお話した同質性肺炎は、最初の段階で調べてあるはずですか

ら、それさえなければ多少波はあるけれど、必ず良くなりますから大丈夫です。
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皮膚あ症状だけでプレドニン1 6 ragというのはまだちょっと多過ぎるなという

気がします｡それはステロイドの軟膏とか､幾つかの対処の仕方がありますから、

できるだけ早く7. 5 ragぐらいまで持っていったほうがいいだろうと思います。

　

それからインフルエンザのワクチンについては、やって結構です。ワクチンには

２種類パターンがあります。生ワクチンと、それから不活化ワクチンというのが

あります。例えば麻疹ですね。麻疹のウイルスが毒性は除いてあるけれど、生き

たウイルスが入っているというのは生ワクチンです。それから、不活化ワクチン

というのは、インフルエンザがそうですけれど、ウイルスは死んでいるんです。

ウイルスの表面の蛋白だけを使ってワクチンにしようというものですね。

　

それで、私たちの四、五年前の仕事ですけれど、当時インフルエンザの脳症の

ことが結構問題になった時期に、お母さん、お父さんが大変心配されて、インフ

ルエンザのワクチンをやってもいいかということがありました。ところが、文献

を調べてみると、やっていいとか悪いとか、全く調査がされていないんですね。

それで、私たちは、36人の患者さんにご了解を得て、ワクチンをやる前の血液を

いただいて、それからワクチンをやった後、４週から６週後にもう１回採血させ

ていただきました。大体１ヵ月、２ヶ月ごとに僕たち血液のチェックをしていま

すから、別にあえてとったわけではないのですけれど、こういうことに使わせて

いただいたんです。

　

そうしたら、ワクチンを受けた子どもさんの場合は、ほかの健康な子にワクチ

ンをした場合と全く同じ抗体の反応なんです。それで、副作用が出たお子さんは

一人もいないですね。多分普通の先生にお聴きになると、「インフルエンザワクチ

ンをやっても抗体が上がらないよ」つて言われると思うんです。それは、先ほど

からのお話で、プレドニンとか免疫抑制剤は、抗体をつくろうとするのは免疫系

ですから、免疫を抑えてしまうんだと。だから、ワクチンをやっても抗体はでき

てこないだろうという理屈なんです。ところが、実際やってみるとちゃんと抗体

ができるんです。だから、インフルエンザの場合には、インフルエンザのウイル

スが来て高熱が出ることでいろいろなことが起きるんですね、それなので、ワク

チンで防いでおいたほうが得です。インフルエンザワクチンは是非やったほうがいい

と思います。

　

それから、去年、一昨年あたりからまた大きい子の麻疹が問題になっています

よね。来年の春は、多分風疹がまた流行するだろうと言われています。麻疹と風

疹はどちらも生ワクチンなんですね。それで、生ワクチンというのはウイルスが生

きていますから、そういう意味では免疫を抑えるお薬を使っている時に、注射し

たワクチンのウイルスが増殖する可能性があるということで、一般にはやっていな

いです。

　

それは、実は根拠があって、皆さんご存じのエイズという病気がありますね。
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あのエイズの方に生ワクチンをやったために、ウイルスが繁殖してしまったという

事実があるんですね。エイズとステロイド、免疫抑制剤は違うのですが、私たち

にはエイズでの結果が免疫抑制をしている人に同じようなことが起こると嫌だな

というのがあって、やっていないということです。こちらは、根拠はどこにもな

いんです。

　

それで私たちが研究としてやった36人の方については、他の人と同じように、

全部が抗体が上がったという言い方ではないですよ。というのは、健康な方にイ

ンフルエンザのワクチンをしても、あれは３種類入っているんですが、Ａ型ウイ

ルスがH1というのとH3という２種類、それからＢ型ウイルス、その３種類あるの

ですが､普通の方でもＢ型ウイルスの抗体獲得率というのは7o％ぐらいなんです。

それから、H1、H3も抗体獲得率は9o～95％なんです。そのパーセントと同じパー

セントが出ましたよという話で､100%抗体ができましたよということではないん

です。それは何でもない方でもそうなので、つまりワクチンの効果というのはそ

んなものなのです。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

畷輦ﾀ聯Ｌ

　

兪膚｡_

12歳の男の子で、皮膚筋炎になって約10ヵ月です。両手、関節上に霜焼けの

ようなものがあり、血液検査では抗核抗体は振り切っていると書かれている

状態です。レイノー症状や手首にささくれがひどいことから、２日前よりプレ

ドニン35iiigの治療が始まっています。薬の量が多いのでとても心配ですが

大丈夫でしょうか。

先生:ちょっと印象だけで申し上げると申し訳ないのですが、これは診断が違っ

ていないかというのが１つポイントです。もしかすると、混合性結合組織病では

ないかという気がするのですが。

　

ゴットロンが出ているのですね｡そうすると、レイノー現象というのがあると、

ささくれができやすいのはそのとおりなんです。それは、指に血液が十分に回ら

ないために、栄養や、それから酸素が足りないということで、肌がとても荒れて

くるんですね。去年の暮れから使えるようになった治療薬があって、ボセンタンと

いうのですが、これが非常によく効くと思います。

　

それからレイノーがあると、これから東北で寒い時期を迎えるのに、とてもか

わいそうなことで、ひどい場合ですと指の先に潰瘍ができてしまうのですね。穴

があいてしまう。これはものすごく痛いんです。それはまわりが思う以上に痛い

んだと思いますから､ボセンタンという治療薬を使うのがいいのかなと思います。

それから､プレドニンとリウマトレックスかイムランかを一緒に使っていますか。

質問者:プレドニンだけ35 mgです。

先生:プレドニンは多くてもさっき言ったように20 ragで､それにリウマトレックスを

｜｜

一一
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一緒に使うというやり方が世界標準なんですね。35nigは多過ぎます。それから胸

のほうはどうでしたでしょうか。

質問者：ＣＴは大丈夫でした。

先生:それはもうラッキーです。必ず良くなりますから、７割に入りますから。

質問者:ステロイドの副作用がちょっと心配ですが。

先生:私も心配です。多分どんどん減らしていくと思いますが・・・。今度は減

らし方が問題ですね。先生同士が連絡をとっていただけるようにお願いしたらど

うでしょうか。

質問者:でも、こちらからお願いすると、気分を害され、今の先生には診てもらえ

ない状態になると思いますので、そこまで言えないのですが・・・。

先生:それもおかしな話なんですよね。だから今、小児学会でやろ

うとしているのは、そういうことがない世の中にしようと思ってい

るのですけれど・・・。

９歳で、全身性エリテマトーデスの男の子です。病歴が１年で、

　　

－

　

≒･vJ

顔に赤い発疹ができているのですが、薬の副作用と言われました。蝶形紅斑

ではないのですか。

先生:昔からＳＬＥという病気は、男の子と女の子の比率が大体１対10なんですね。

男の子のほうが断然少ないんです。私たちの病院も今７０人いるうち、男の子が

２人ぐらいしかいないんですね。ただ、男の子のほうが症状がきつい、こういう言

い伝えがあるんですね。最初から男の子ということでしっかり治療しないと駄目

だよという話になってきます。

　

それから、問題は、先ほどの皮膚筋炎の場合もそうなのですが、皮膚の症状と

いうのは、我々にとっては診断の根拠になる非常に大事なものなのですけれど、

逆に皮膚の対処の仕方は内服薬でいかないで、つまり腎臓とか脳の問題からすれ

ば大したことではないのではないかという部分があって、そこを目がけた積極的

な治療というのは実はあまりしないんですね、それに良くなりますから。それで

大もとさえピシッと抑えれば皮膚も良くなります。だから、皮膚だけを問題にす

るというのは、表向きにそこが見えますからね、そこを目がけて大きな治療に変

更したりはしないです。

　

エリテマトーデスの蝶形紅斑の特徴は、鼻の鼻根部をまたぐんですね。ここが大

きな特徴です。だから、よくよくご覧になって、ここのところに発赤がずうっと

続いていれば、これは病気そのものの問題だと考えていいですね。

　

よくほっぺたが赤くなる病気は子どもさんにありますでしょう。りんご病とい

うのはそうですよね。だから、発疹も全然違います。それから、比較的ＳＬＥの

濤
｜

｜



(36) No.153 f9原

昭和51年2 ;] 25 H K 3種郵便物認"i (毎週４剛・J）曜・火曜・木吼・金曜発行）

ず成21年^3J] 12日発行S SKO通巻■K 6991り’

子どもさんのほっぺたに発疹が出やすいということもあるのだと思うのですが、

暖かくなったりして、血流がよくなるとぽうっとやはり赤くなってきますね。で

も、それはそういうものだなと思うぐらいで、積極的にどうするということはあ

まり考えないと思います。

　　

ゝ

ゝ● ／

25歳の娘ですが、病歴が1年5ヵ月です。最初に腎臓がやられ、脳の上皮状静

脈洞が詰まったり、胸に水がたまったりしたのですが、プレドニン30nigから少

しずつ減らされて､現在プレドニン11昭と免疫抑制剤プログラフ3カプセルを服

用しています。

　

日常生活では朝犬の散歩を30分程度し、疲れたら休みながらう

ちの中でのバイトをしています。食欲は普通、甘い物は好きで食べますが体重

管理をしているため、さほど太ってはいません。長期にわたって服用している

薬の副作用について、今の段階で特に問題となることをお知らせください。、

先生:ＳＬＥの方ですね。この処方を見ると、主治医の先生は多分膠原病の専門の

先生だろうなと思います。プログラフというのは、日本で開発されたタクロリムスと

いうお薬なのですが、これが去年ＳＬＥという病気に適用が通ったんですね。効

果があるということです。

質問者:その先生は腎臓の先生です。

先生:

　

腎臓の病気と、それからＳＬＥの腎臓の病気とは見立てが違うんですね。だ

から、むしろ去年、腎臓学会で「子どものＳＬＥの腎臓のことを話せ」と言われ

て、30分話したのですが、その前に腎臓のＳＬＥのところのセッションがずっと

あったのを聞いていて、何だこれはと思ったんですね。というのは、腎臓の先生

というのはやっぱり腎臓しか診ないものですから、ほかの全身のいろいろなこと

についての配慮が回らないんですね。ループス腎炎という言葉を使うのですが、

腎臓の先生に言わせるとループス腎炎か腎外症状かというとらえ方をするんです

ね。ところが、ＳＬＥというのはその名のとおりで、systemicというのは全身性

という意味なので、全身症状の中に腎臓があるんだというのが膠原病の先生のと

らえ方なんです。だから、脳のほうに発症時に問題が来たということは、恐らく

抗リン脂質抗体を持っているのだと思うんですね。そういうところへの配慮が腎

臓の先生だといかないのではないかと思います。

　

年齢からして、もう１８歳を超えればいつ妊娠しても構わないわけですから、

赤ちゃんの問題とか、そういうことが確実に出てきますから、腎臓だけではなく

て、そういう全体を網羅したケアというのがとても必要だと思いますね。

質問者:一応お薬はそのほかにワーファリンと一週間に一度骨粗義症を防ぐ薬

も飲んでいます。

先生:ワーファリンを飲んでる。それです。それは、多分抗リン脂質抗体が陽性

１

｜



|11仔|151乍2 j) 25 II第３種郵便物忽111『毎=週4M ・ J』曜一火曜・木曜.・金曜発行3

よ一成21年３月12卜発行S SKO辿巻■i^;699iり･ No.153膠原(37)

なんです。それで血液が固まらないようにということでワーファリンを飲んでい

て、大腿骨頭壊死もステロイドの影響と、それから血管が詰まるという事態があ

って初めて骨頭壊死が起こるんで、それを目指してのワーファリンでもあるかも

しれないですね。体調はどうなのですか。

質問者:

　

うちの中で高校生の小論文の添削指導をやっているのですが、それで頭

が疲れ九時とかは少し横になっています。

先生:原則、この病気も普通の生活をするというのが目標ですから、抑えて抑えて

生活するというの、これは人生じゃないですから。

　

それで、プレドニンは先ほど申しましたように、５明以下だと全く問題がない

んです。それから、５明からlOragぐらいだと少し問題がある。それで20明を超え

ると結構問題が出てきます。量的には問題のない量には入ってきているのですけ

れど、例えば何でもない人を１としますと、５呪以下の人だとそれが1.1ぐらい

問題がある。20明以上だと３ぐらい問題が出てくるという、そういう数値でいく

と、この11鵬というのは1.2か1.3ぐらいのところに入るから、そんなに大きな問

題ではないですけれど、

です。

１と1.3の違いがあるとすれば少しある、そういう言い方

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

。４あ｡よ
鶯吋

17歳、高校２年生の娘です。ＳＬＥの発症が小学校２年生、７歳の時です。

　

’

中学校２年の時に、腎臓の数値が悪く、先生のところにも一度、行かせてい

ただいて、年に２回ほど先生の病院に行って、あと地元の病院に行っています。

先月プレドニンがゼロになりまして、今セルセプトを朝夕３錠ずつ飲んでい

るのですが、これはあとしばらく飲んでみましょうねということなのですが、

現在血沈がちょっと高めで、ほかの数字は本当に問題ないのですが、薬が全

然なくなるということもあるのでしょうか。

　　　　　　　　　　　　　　　

ｊ

先生:おかしいですね。セルセプトというお薬は、本当に新しいお薬で、一番効果

かおるのが腎臓なんです。それで、そのほかにも先ほど心臓がパカパカしている

と言われていましたが、体のいろいろなところに病変が出てくるのがこの病気で

すよね。その他のところにどのぐらいの量でどんなふうに効果があるのかという

ことが、実はあまりまだ分かっていないのです。

　

私たちが診ている限りは、例えば中枢神経症状のある方は非常に効きます。そ

れから、血小板という細胞が減ってしまっている方もセルセプトで上がってきま

す。幾つかのいい点はあるんですね。それで、腎生検を12歳でやって、それで良

くはなっているんですよね。

質問者:ええ、蛋白も血尿も何もなくて、本当に血沈が少し高いぐらいです。

先生:セルセプトはやめられると思います。ただ、全部やめた時に、これがなか

:¬‾－゛Q

｜
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なか難しくて、ちょうど２、３年前にお薬やめてから11年たったという方が、急

性腎不全で入院してきたんですね。彼女は銀行員になっていて、社会的にも活躍

している方だったのですが、11年間何もなくて、もう来なくてもいいのではない

かみたいな話をしていて、11年目にぽかんと来たんで、僕らも非常にショックで

した｡彼女が実はＳＬＥは治るぞという旗印だったんですね｡そういう意味では、

この病気も100%みんなよくなるのかというと、そこもなかなか難しいんですね。

でも、いい状態を続けられるということはできてきているから、お薬をやめるこ

とも僕は可能だと思うんですね。ただ、やはり例えば今のように１年に一度ぐら

いは診てもらうような経過をその後もとっていくということが必要だと思います。

多分つなぎで使っているのだと思うんです。治療効果を求めて使っているのでは

ないと思います。３カプセルつて言いましたでしょう。

質問者:朝３カプセルに夜３カプセルです。

先生：

　

では、６カプセルですね、そうすると、６錠で150mg、まあでも治療より

は全然少ない量ですね。

質問者:高校生でお薬を飲むのをとっても嫌がっていまして、私か無理やり毎回

出して渡しているような状態なんです。何も言わないと飲まないのですが、それ

ってどうなんでしょうか。

先生:しようがないですね。多分これはなかなか難しいのですが、病気の認識と

いうのはみんな違うというのが一つと、それからもうーつ、ある年齢に達するとなか

なか難しくなります。

　

例えば、糖尿病という病気がありますけれど、小さいうちはお母さんが一生懸

命インシュリン注射できるんですね。それで中学生ぐらいになってきて、自分で

やりなさいというんでやり始める。それからもうちょっとすると、いっの間にか

打だなくなってしまうというのがあります。痛い目を見ることが

いいか悪いかという問題がありますけれど、でも本人の認識という面

では、どこかで１回痛い目を見た方がいいのかもしれないですね。

高校２年生の娘なのですが、今年の６月30日に全身性エリテマトーデスの

診断を受けまして、50mgからステロイドを始めて１ヵ月おきに５ｍｇずつ減

ってきて、今30iiigです。それで今度11月16日に25mgに減らしていいと言わ

れているんですね。それで、20mgぐらいまで減ったら、免疫抑制剤を使っ

ていきましょうということを言われているのですが、そういう方向でいい

のでしょうか。あとこの間、血液の検査をした結果、さっき先生が言われ

たC3が71、C4が１けたの9になっているのですが、それで良いのでしょうか。

～■A^Oii,

α

＆

｜
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先生:病気が始まった時の状態がどんなだったのでしょうか。

質問者:関節の痛みと、あとむくみがひどくて、６月初めごろからすごくむくん

でズックが入らないような状態でした。蛋白尿も出ていたと思います。

先生:僕たちは子どもさんが入院するのをあまりいいとは思わないので、最初に

ステロイドのパルス療法をやって、その後少量のステロイドとそれから免疫抑制剤を

一緒に服用するというスタンスでずっといました。

　

それで、今やっているのは、腎生検をその間にやって、悪い結果が見えれば、

その段階ですぐステロイドのパルス療法の後にエンドキサンのパルス療法というの

を一連のコースでポンポンとやっていくんですね。それで、ほぼ、ほとんどのＳ

ＬＥは良くなってしまいます。

　

ただ、パルス療法というのがいいか悪いか、特に内科の先生はあまりやりたが

らないですね。それで、内服のプレドニンを少し多めに使って、そして下げてき

て、今度そこから維持療法というのに入り、少量のステロイドにあと免疫抑制剤

でいく、そういうスタイルだと思うんです。それで、ちょっと検査で気になるの

が幾つかあるのですが、血小板が10万というのはこれはまずいです。これは多分

PIgGという抗体が出ていて、その抗体をどういうふうに処理するかということ

を考えなくてはいけないのですが、それがここには調べられていないから、どこ

かで調べているのかもしれませんけれど、その処理をちゃんとしないと、血小板

がもっと下がってきます。それで、10万だとまだまだ大丈夫ですけれど、これが

７万になり、５万になり、２万になってくると、今度あちこち出血を起こすんで

すね。例えば生理の時に、出血が止まりにくくなったりとか。

質問者:ずっと生理はきていないんですが。

先生:プレドニンが今多いからですね。そういうことが出てきます。それからあ

と、肝機能がちょっと悪いですね。

質問者:今回、上がったみたいで、前までは良かったのですが、今回の検査結果

はちょっと高いですね。

先生:高いですね。高いと同時に、人間の臓器というのは２つ診ていくんですね。だ

から、腎臓が悪い時に、今ずっとお話してきたのは腎臓の糸球体という部分が悪

いことを問題にするのですが、腎臓というのはもう１パートあって、尿細管とい

うところに問題が来る病気もあります。だから、腎臓は両方がちゃんとしている

かどうかを診るんです。同じように肝臓も、肝臓の細胞のところと、それからあ

と胆道系というビリルビンが流れる経路がどうかと診るんですが、これは両方や

られているんですよ。ビリルビンが1.21となっていて、これはまともではないで

す。だから、肝臓の両方がやられているというと僕らは緊張します。これからど

ういうふうに進行してしまうかということを。

　

だから、肝臓の問題と、それから血小板が低くなっているという問題、それか
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ら。ここではC3は71で一応普通にあるのですが、C4が９ですよね。そうすると、

これがなぜかというところを考えなくてはいけない。

　

それで、このC4が９ということは二つ考えられます。一つは、先ほどの血小板

が低いということは血小板の抗体というのができていて、それが血小板を壊して

しまっている｡その時にC4というのがくっついていくんですね｡それともう一つ、

先ほどの抗リン脂質抗体が多分陽性です。だから、C4というのが低いんです。も

う一つの考え方は、腎臓の病変が先ほど言ったＶ型というのに入る時に、Ｃ４だけ

が低くなるんです。そのどちらかを決めないと、治療の方向が決まらないと思う

んですね。血小板が低いこととC4が低いことは多分一緒で、抗リン脂質抗体が陽

性なんだと思います。

質問者:仙台のこども病院に診ていただいてよろしいでしょうか。

先生:可能であればその方がいいかもしれないですね。というのは女のお子さん

だし。

質問者:この間は肝臓は「これぐらいだったら気にしなくていい」と言われたん

です。

先生:気にします。抗リン脂質抗体が出ているか出ていないかという話はこれま

でないでしょう。

質問者:ないです。最初の頃は、こういう病気が出るからその予防に努めましょ

うということは聞いたのですが。

先生:僕はこれは出ていると思います。そうでなければ、むしろ腎臓のほうがＶ

型というタイプなのではないかなと思うんですけれど。

質問者:腎生検はしなかったんです。

先生:していないですよね。C4だけが下がるというのは今までお話しをしたその

どちらかなんです。

質問者:分かりました。ありがとうございました。

畠潭会長:スタートの時点で診断がっいても、ちゃんとした治療がされているの

か不安になるかと思います。本当にこういうところでセカンドオピニオン的に先

生に助言をいただくのはありがたいと思いことですね。今後の治療につながって

いけばと思いますが・・・。そこが問題ですね。

先生:今思いついたのですが、例えばこういう膠原病友の会で、膠原病専門の先

生方が来られますよね。そうするとやはり同じような事態というのが起きている

のではないかと思うんですね。そうすると、膠原病の相談会でこういう心配があ

るということを言われても主治医の先生はあまり知らないかもしれないです。だ

から、先生方に、僕も含めて、こういうことがあるのですがこの辺は大丈夫です

か的な何か膠原病友の会の書類として作って、先生たちにも協力していただかな

くてはいけないわけですよね。だから、そんなシステムを作ったらどうかなと思
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います。

会長:これは東京のことなのですが、医療相談会というのが病気別にございまし

て、その時に専門の先生、順天堂の先生だったり女子医大の先生だったりをお願

いして20分ぐらいで個人的な医療相談をやります。その時に、形はセカンドオピ

ニオンなのですが、その場でその先生が、では、うちに来なさいというような紹

介状を書いていただくとか、そこで先生を替わるということは結構ございます。

　

ただ、会としてどの先生にという紹介を逆に先生のほうにしていいものか、小

児の場合は横田先生だということで、比較的ご紹介しやすい状況ではあるのです

が、大人の膠原病の場合は難しいのと、あと地方のほうにどういう小児膠原病の

先生がいらっしゃるかという、病院のリストといいますか、そのようなものがこ

ちらのほうでできればとは思っているのですが。

先生:私たちのところにも主治医の先生に内緒で来ちゃいましたなんていう人

が結構いらっしゃるんですよ。そういう先生に、今これではまずいという場合が

あるわけで、そうすると、それなりに気遣いながら書くのですけれど、それを持

って行った時に、怒ってしまうという先生もいらっしゃるし、あるいはああそう

なんだと思ってくださる先生もいらっしゃるんですね。書き方というのもあるん

ですね。例えば、今のケースだと、検査値でこことこことここが異常で、それで

その異常というのはこういうことで起こっている可能性があるから、この辺につ

いてのチェックをお願いしますとか、そういう書き方だったら多分だれも怒らな

いと思うんですね。これ何やっているんだみたいなことを書くと、怒ってしまい

ますね。こういう会が、単に患者さんの集まりということだけではなくて、やは

りそれなりにある種特殊なステータスを持ってもらったほうが僕はいいだろうと

思うんです。

会長:また、先生によってなのですが、そういう相談を受けて明らかに今やって

いる治療法がおかしいと直接言って、それだったらうちに来なさいという形で、

はっきりおっしゃる先生も中にはいらっしゃいます。結構友の会の医療講演をす

るたびに患者さんが増えるのは非常に申し訳ないとは思うのですが、快く受けて

くださる先生と、先生もお忙しいと思うので、そこもどうなのかというところが

あります｡会がどこまで関わればいいのかということも難しいところなのですが、

逆に紹介してほしいという問い合わせは結構ございます。

　

それで、こちらとしても住んでいる地域でどこに行けば小児の膠原病の専門の

先生に診ていただけるか、先生のほうから最新情報でもいただければ、ご紹介は

できるかなとは思っております。皆さんやはりお子さんの病気とい

うのは一番気になるところかと思いますので、先にいい治療に進め

ることができれば、心配がない病気だということで、安心して受け

られるような治療ができればと願っています。
峯
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いわきの共立病院で診てもらってから、宮城のこども病院に今年３回お世話ぺ

になっています。今９歳の男の子で病歴が３年です。若年性関節リウマチで、

最初は両膝、両指、手の指で始まり、プレドニン５．とメソトレキセートを

週１回服用、１年半かけてプレドニンを２鵬まで減らして終わりました。メ

ソトレキセートも１年９ヵ月で終わって、その後はブルフェンを１日３回、

400ragを飲み続けたのですが痛みが全然その間出なかったので、一たんやめ

ました。でもやめて３ヵ月後にやはりまたもとのような痛みが出てしまい

ました。でもＣＲＰもそんなに上がらなかったので、突発性なものだろうと

いうことで、今またブルフェンを１日３回、600mgを飲んでいます。すごく

運動が好きで今も週３回テニスクラブに通っているのですが、本人に病気の

名前は言っていないので、多分成長痛と今も思っている状態です。こども病院

でも週３回ちょっとやるぐらいなら大丈夫だよということで続けているので

すが、３年ぶりぐらいに出た痛みは５日間ぐらい湿布を張っても痛くて、ずっ

と親がさすっているのが４日ぐらい続く状態だったので、親としてはテニスは

どうなのかなと思うのですが。本人は「痛くなって薬を飲んで１週間ぐらいで

治るんだったらやめないで続ける」と言っています。プレドニンを始める必要

はないだろうという先生の判断なのですが、その辺が親としてはいつも心配し

ながら見ている状態です。

　　　　　　　　　　　　　　　

ノ

先生:特にリウマチの場合の関節の痛みというのは、必ずしもリウマチが起こっ

たから痛くなるわけでもないんですね。リウマチがあったということは、関節に

けがをしたと同じような傷がついたということなんです。したがって、また同じ

関節が痛くなってきた時に、リウマチがまた起こって痛くなってきているのか、それ

とも今言われたように運動量が増えて痛みが出てきたのか、それとも季節的なも

のなのか、大体３つぐらいを見分けなくてはいけないんですね。

　

それで、もしリウマチが再発して出てきたとすると、これはリウマトレックスかス

テロイドが入らないと良くならないんです。それで、三、四日で済んだということ

は良くなったわけですから、これはリウマチの痛みではないのではないかと思う

んですね。

質問者:最初、３年前は両膝だったのですが、今回は両足首だったんです。

先生:一番体重がかかるところですね。だから、もしかするとその前に例えば試

合があるので運動量をふだんより多くしたとか、それにまた季節や天気がかかわ

ったために痛くなってということはないですか。

質問者:胃腸炎にかかって１週間くらい調子が悪かったんです。それで、テニス

に行き始めたと思ったら、帰ってきて夜から痛くなりました。
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先生:その辺ですよ、きっと、だから、こういうことがあるんですね。リウマチ

の女性が赤ちゃんができたと。それで、妊娠すると良くなってしまうのです。そ

れで、子どもさんが産まれた後にまた悪化するんです。だから、産まれた直後か

らの治療がとても大事になるのですが、それも大変うまくいったのだけれど、３

ヵ月目、４ヵ月目に左の肘が痛くなるお母さんつて多いんです。赤ちゃんが重く

なって、６キロになって、抱っこしてというのが大体頭が左にくるでしょう。そ

うすると左の肘が悪くなる。だから、これはリウマチで悪くなるのではなくて、

過重で悪くなるんですね。重さがかかることで悪くなるんです。

　

特にリウマチのある方の関節の痛みは、今言ったように３つの点を考えなくて

はいけなくて、例えば過重で悪くなるとか、天候で悪くなる場合はブルフェンで

いいんです。それは短期間でもいいし、念のためということで何力月かにわたっ

てもいいと思います。

質問者:その量は600ingで大丈夫ですか。

先生:量は普通そんなものですよ。ブルフェンは量が多いから副作用が多いとい

う薬でもないですから。

質問者:大人だと熱を出した時に出るのはその半分ですよね。

先生:解熱剤で使う場合と、それから関節痛で使う場合とは違います。

質問者:ではブルフェンをやめる時も来るというか、やめて痛みも出なくなるこ

とはこれから先あり得るということですか。

先生:出なくなるかもしれません。

質問者:そうですか。分かりました。

会長:今、先生のお話の中でもございましたように、病気に関しては人や、場所

を選ばずやってきますけれど、どこに住んでいてもやはり専門の先生かいらっし

ゃるところで、私だちとしては同じような治療が受けられるような形でのシステ

ム作りやネットワーク作りに、友の会としてできるだけのことは声を上げていき

たいと思っております。

　

また、先生側の情報も会を通して何かの形をとらないとなかなか伝わらない部

分もございます。皆さんが一緒になって声を上げて、どの地域にいても初期の治

療が間違いない治療でスタートできればと願っ

ております。

　

今日は、本当にお忙しい中をありがとうござ

いました。

　

皆さんもどうぞこれからの治療に是非今日の

ことを生かして、治療に励んでいただきたいと

思います。

　

今日はどうもありがとうございました。（拍手）

愈
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平成２１年度支部総会の予定

支吝降名

　

月日

　　　　

場

　

所

　　　　　

講演演題

　　　　　

講師

北海道６／１３

　

北海道難病ｾﾝﾀｰ

　　　　　　　　　　　　

勤医協中央病院

　　　　

６／１４

　

医療講演会

　　　　　

未定

　　　　　　　

院長田村裕昭先生

岩手６／２８

　

ｱｲ丿いわて県民情報交

　

膠原病と呼吸器疾患

　

岩手医科大学附属病院

　　　　　　　　

流ｾﾝﾀｰ

　　　　　　　　　　　　　　　　

第３内科

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

小林仁先生

秋

　

田

　

６／７

　

秋田県社会福祉会館

　　

未定

宮城６／２１

　

仙台市ｼﾞﾙﾊﾞ池ﾝﾀｰ６階

　

未定

　　　　　　　　

第２研修室

福島

　

６／１４

　

郡山駅前ﾋｯﾀ･ｱｲ（仮）

　

未定

群馬

　

５／１７

　

群馬県社会福祉総名ｾﾝﾀｰ未定

茨城５／２４

　

茨城県総合福祉会館

　

①医療相談

　　　　

なるしま内科医院

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

院長成島勝彦先生

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

②体験談発表

　　　　

森田かよこさん

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（本部設立者）

栃木７／５

　

ホテルニューイタヤ

　　

長期療養患者のﾒﾝﾀ馳精神科医

　　　　　　　　　

（宇都宮市）

　　　　

ﾙｽ（３０周年大会）

　　　

水島広子先生

埼玉６／７

　　

埼玉県障書者交流ｾﾝﾀｰ

　

膠原病の治療法に

　　

北里大学北里研究所

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ついて

　　　　　　

ﾒﾀﾞｲｶ琥ﾝﾀｰ病院

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

院長近藤啓文先生

千葉６／１４

　

千葉市文化ｾﾝﾀｰ

　　　

30周年総会､記念講演医学ｼ）ｻﾘｽﾄ協会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

と医療相談会

　　　

副会長松井壽一先生

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

「笑いと治癒力」

　

内科･整形夕呼t･皮膚科の

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

先生方
東京６／２１

　

北とぴあ

　　　　　　

老化・加齢について

　

順天堂大学付属

　　　　　　　　　

（北区王子）

　　　　

える一膠原病の場合

　

順天堂越谷病院

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

小林茂人先生
神奈川

　

５／２３

　

ソレイユさがみ

　　　

皮膚症状から分かる

　

北匿大学痛院皮膚科

　　　　　　　　　

（橋本）

　　　　　　

膠原病

　　　　　　　　

新井達先生

長野５／３１

　

松本市なんなん広場

　　

交流会

　　　　　　

信州大作据学部

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

秋に医療講演会を予

　

脳神経内和吋膠原病科

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

定

　　　　　　　　　

松田正之先生

静岡

　

６／１４

　

あざれあ

　　　　　　

未定

　　　　　　　

福間クリニック院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

福間尚文先生

愛知

　

５／１７

　

名古屋市総合社会福祉未定

　　　　　　　

三重大学皮膚科名誉教授

　　　　　　　　

会館

　　　　　　　　　　　　　　　　　

清水皮膚科クリニック

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

院長清水正之先生
三重５／１７

　

三重県津庁舎６Ｆ

　　　

三重県における難病対未定

　　　　　　　　

大会議室

　　　　　　

策・「膠原病と検査」

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（仮）

滋賀

　

５／１６

　

未定

　　　　　　　　

総会と交流会

　　　

医療講演、相談会は春

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（25周年）

　　　　　

と秋に開催予定



Vi＼fn51年２丿25 il第３仲郵便物I認I･「「似週41111・」」曜・火曜・木曜・金曜.発行）

･Y-I&21年3J□2卜発行S SKO通巻■S6991り･ 恥.153膠原(45)

支吝豚名

　

月日

　　　　

場

　

所

　　　　　

講演演題

　　　　　

講師

京都６／６

　

ハートピア京都

　　　

ホームドクターのか

　

藤田宗先生

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

かり方（仮題）

大阪５／３

　

エル・おおさか

　　　

医療講演とｼﾝﾎﾟｼﾞｳﾑ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（企画中）
兵庫６／２８

　

神戸市勤労会館

　　　

総会・交流会

　　　　　　　　　

（神戸市三宮）

　　　　

医療講演・相談会

　

講師未定
奈良

　

６／２８

　

奈良市男女共同参画

　　

膠原病の基礎知識

　

二上駅前診療所

　　　　　　　　

ｾﾝﾀｰ（予定）

　　　　

と合併症

　　　　　

院長山田秀樹先生

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

産婦人科（予定）

島根5/1 7　松江市殿町　　　　（1）医療講演（演題未松江赤十字病院

　　　　　　　　

島根県民会館

　　　　　　

定）

　　　　　

内科

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（2）医療相談会

　　　　　

漆谷義徳先生

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

および交流会
岡

　

山

　

６／７

　　

岡山市ゆうあいｾﾝﾀｰ

　　

総会

　　　　　　　

川崎医療福祉大学

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

医療講演会ココロに癒し教授

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

「時には涙ﾎ陥ﾎﾟ口気

　　

保野考弘先生

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

分ｽｯｷﾘ！」
広島

　

５／３１

　

未定

　　　　　　　　

未定

　　　　　　　

広島大学病院

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

交流会

　　　　　　

ﾘｳﾏﾁ・膠原病科

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

杉山英二先生
山

　

ロ

　

７／５

　　

ホテルみやけ

　　　

未定

　　　　　　　

未定

　　　　　　　　　

（新山口駅前）

高知

　

５／２３

　

パシフィックホテル

　　

医療講演会升マ未定三宅晋先生

　　　　　　　　　

（予定）

　　　　　　

総会（10周年記念）

香川

　

7/2 6　香川県社会福祉翁合　　医療講演会　　　　未定

　　　　　　　　

ｾﾝ軒

　　　　　　　　

「膠原病を知る」

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

～臨床医の立場から

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（仮）
福岡

　

５／３１

　

福岡市心身障害福祉

　

未定

　　　　　　　

九州大学病院

　　　　　　　　

ｾﾝﾀｰ

　

７階大研修室

　　　　　　　　　　　

第１内科

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

准教授堀内孝彦先生
大分未定

　　

未定

　　　　　　　

未定

佐賀

　

６／７

　

難病相談・支援ｾﾝﾀｰ

　　

未定

　　　　　　　

未定

長崎９／２０

　

長崎県総合福祉ｾﾝﾀｰ

　　　　　　　　

県棟２階
熊本４／２３難病相談支援ｾﾝﾀｰ

　　

支部活匹化を求めて、

　　　　　　　　

多目的柚ﾚ

　　　　　　

話し合い、交流会
沖縄未定

　　

未定

　　　　　　　　

定

　　　　　　

未定

※上言i!、総会の詳しい内容は各支部へお問い合わせ下さい。
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員]瞰]

　

新しい書籍のご案内

　

RJ KJ 戴]１⊇瞰]竃ﾐ員⊇降]13

心

｢ともに生きる

　

リウマチ･膠原病｣

順天堂大学名誉教授

　

橋本博史著

　

悠飛社

　　

平成２０年１２月発行

　

1,6 8 0円

　

日本で膠原病が注目されはじめた約４０年前からリウマチ・膠原病の専門医

として診療、研究に携わってこられた著者が、膠原病の歴史的背景から症状、

経過、治療等をわかりやすく解説しています。最終章の「リウマチ・膠原病と

ともに一膠原病と上手につきあうには？」は全国膠原病友の会発足に係わって

こられた著者からの患者へ向けてのあたたかいメッセージが掲載されています。

〔内容〕

　

第１章

　

第２章

　

第３章

　

第４章

　

第５章

　

第６章

　

第７章

膠原病の歩み

膠原病の仕組みと成り立ち、最近の考え方

膠原病でみられる臨床症状

膠原病でみられる検査異常

膠原病の治療法

膠原病に含まれる病気

リウマチ・膠原病とともに一膠原病と上手につきあうには？

※［膠原NO.152J P26に掲載いたしましたあとがきに誤りがありましたこと

　　

をお詫びいたします。ここにあらためてあとがきを掲載いたします。

　

この間、リウマチ・膠原病の分野における進歩は目覚ましいものがあり、へ

特に生物学的製剤の導入により関節リウマチの完全寛解も夢ではなくなり

ました。早晩、リウマチ・膠原病を克服できる日も近いと思われます。既

に、リウマチ・膠原病を患っていても生命予後の著しい改善がみられるよ

うになりましたし、リウマチ・膠原病よりも生活習慣病やアンチエイジン

グに留意を払わなければならない時代に入っています。すなわち、病気に

縛られている時代から、病気を自分自身で管理し、病気中心の生活から自

分中心の生活へ変革することが大切と思われます。本書をお読みいただき、

リウマチ・膠原病を一病息災とし、病気をどのように自己管理すれば良い

のか、皆様に少しでもお役に立てていただければ幸いに思います。

　

（あとがきより一部抜粋）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ノ

命

｜

-
｜

｜
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｢改訂版正しいステロイド剤の使い方１．内用剤編｣

東京医科歯科大学大学院膠原病・リウマチ内科学教授

　

宮坂信之編

　　　　

医薬ジャーナル社

　　

平成２０年１１月発行

　

1,785円．

ステロイドがどのような薬なのか、その効果は、そして副作用についての対

処法はなど、ステロイドについての正しい理解を深め、適切な療養生活を送

れるようにと書かれたものです。（Ａ４版）

　　　

〔内容（抜粋）〕

　　　　　

・ステロイド内用剤とは？

　　　　　

・ステロイド内用剤はどうして効くのか？

　　　　　

・ステロイド内用剤はどのように使われるのか？

　　　　　

・ステロイド内用剤の副作用とその対処法

　　　　　

・ステロイド使用の注意点は？（妊婦・小児・高齢者の場合）

心 「ステロイド薬がわかる本

　　　　　　

一病気別使い方と副作用の正しい知識」

東京医科歯科大学大学院医歯学総合研究科

　　　　　　

膠原病・リウマチ内科学分野教授

　

宮坂信之編著

　　　　　　　　　

法研

　　

平成２０年６月発行

　

1,575円

〔内容（抜粋）〕

　　

・ステロイド薬について知りましょう（基礎知識）

　　

・ステロイド薬の副作用

　　

・ステロイド薬を使うおもな病気

　　　

関節リウマチ・全身性エリテマトーデス・強皮症・混合性結合

　　　

組織病・結節性多発動脈炎・シェーグレン症候群など

以上３冊の書籍は本部でも取り扱っておりますので、ハガキかFAX

でお申し込み下さい。振込用紙を本に同封しますので郵便局でお振

込み下さい。なお、書籍代は会員の方は送料込みの価格です。
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不要入れ歯11サイりitに

　

引き続きご協力を訥願いいたします

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

必

　

イ
不要になった入れ歯、どうしていますか？

捨てないでください。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、歯に被せたクラウン、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

参加し、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･4･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にt葦登を封筒の裏に必ずお書き下さい。

　　　　　

(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（�03-3288-072 1）まで

舷
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7｀１

塵芦:丿

★

　

３４年間ＳＬＥかっかず離れずで、岡山大学にかかっています。昨年は慢性心不

　　

全で一年間入院をしました。一人ですので話し相手を希望しています。お便りお

　　

待ちしています。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（ね

　

こ）

★

　

群馬県在住の３２歳独身男性です。ＳＬＥになり２年たちますが、今は快方に向

　　

かい仕事に頑張っています。近辺にお住まいの独身女性、同じ位の年齢の方お友

　　

達になって下さい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(D. I)

○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。

……《il;S19y!jtK＼》

○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。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

。
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事務局だより・笏

暖冬とはいえ春が待ち遠しいこの頃ですが

皆様体調はいかがでいらっしゃいますか。

この膠原１５３号がお手元に届く頃には、

桜の便りも聞かれるでしょう。

季節の変わり日は体調を崩しやすいので

お気をつけください。

今回もＪＰＡの国会請願署名と募金にご協力いただきまして

ありがとうございました。

３月初めに皆さまからの署名と募金をＪＰＡへ送付いたしました。

本部宛に２月末までにお送りいただいた請願署名数と募金額をお知らせいたし

ます。

　

(地域難連がＪＰＡに未加盟の支部と難連に加盟していない支部分)

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

1000筆

　

１５０筆

　

４１０筆

　

９１６筆

　

５２２筆

　

４２０筆

　

８１２筆

　

１５９筆

１ ９ 5,6 0 0円

　

４ ０，６００円

　

８０，８００円

　

８６，６００円

　

７ 2,7 0 8円

　

３ 7.200円

　

1 7,0 0 0円

　

４ ５，５００円

＊引き続き入れ歯リサイクルにもご協力をお願いいたします。
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