
ラパリムスの服用についての全国調査 集計 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Q3  

★ラパリムスを現在服用している方への質問 

服用している年数・現在の服用量(例、 2mg（1ｍｇ錠を２錠）を 1 日 1 回 など)を教えてください。 

62 件の回答 

・1mg を 1 日 1 回 

・1mg1 錠を 1 日 1 回 

・1mg を 1 錠 1 日 1 回 

・移植後 12 年経ってから 1 日 1mg 飲むようになりました。 ラパリムス飲まなくて良いのですか？と聞い

てやっと飲めるようになりました 

・2mg（1ｍｇ錠を２錠）を 1 日 1 回 

・服用年数 11 年・服用量 1 日 1 回 1mg 錠「1 錠 

・1 日 1 錠 

・服用年数：０年２か月、服用量：２ｍｇ（１ｍｇを 2 錠）を１日１回 

・1mg を 2 錠 

・2024 年から いまは 1mm1 日 1 錠 



・８年 隔日１錠 

・2mg を 1 日 1 回 

・1 日 1 錠（1ｍｇ）   

・1mg 錠を１日１錠 

・10 年、1mg 錠を 1 錠、1 日 1 回 

・0.5mg（半錠）を 1 日 1 回 

・7 年 1mg の 1 錠を 1 日 1 回 

・約 17 年 サーティカン→ラパリムス (手術や抜歯のため途中で数回休薬有り) 0.5mg を 3 日に 1 回 (1mg

を自身でピルカッターで半分にカット)  

・3 年 2mg 1 日 1 回  

・1 ㎎錠を 2 錠 1 日一回 

・1mg を 1 日１回 

・0.5mg 服用を 2 日 1 日休み 

・0.5mg を 4 日に一度服用 服用している年数  6 年 

・2mg（１mg 錠を 2 錠）  

・1mg を 3 日に 1 回 

・服用年数は 10 年 4 か月・服用開始から現在まで、1mg（1mg 錠）を 1 日 1 回朝食後に服用 

・1mg を 2 週間に 1 回 

・半年  1mg 錠を 2 錠 1 日 1 回 

・1 日半錠 0.5mg1 回 

・16 年  1 錠 

・一日一回１mg１錠 

・11 年、1mg を 2 錠を１日 1 回 

・１年目、1 日１mg 1 錠。その後１３年間、１日２錠。現在、隔日で１mg を１錠、２錠交互に服用して約

３年になります。 トータル約 17 年です。 

・1mg 錠を 2 錠 一日一回 

・10 年、2mg（1ｍｇ錠を２錠）を 1 日 1 回 

・1 日 1.5 錠(1mg を 1 錠と半分) 

・1mg 錠を 1 錠を 2 日に 1 回 

・昨年の(令和 7 年)3 月よりラパリムス 1mg 錠を 1 錠を 1 日 1 回服用しています。(1 年弱) 

・12 年くらい 奇数日 1 錠と偶数日半錠 

・服用している年数 約 13 年、現在の服用量は 2mg（1ｍｇ錠を２錠）を 1 日 1 回 

・1 週間に 1 回 2gm のみ 

・1ｍｇ錠を２錠を 1 日 1 回 

・エベロリムス 2.5 mg 錠を 1 日 1 回 週 3 回 

・8 年目 3mg を 1 日一回 

・2mg(1mg 錠を 2 錠)を 1 日 1 回 

・服用期間 7〜8 年 1.5 錠を朝 1 回 

・2021 年頃から服用中。1mg/1 日 1 回 

・1mg 1 日 1 錠 

・1mg 錠を 3 錠から 1 錠になりました。一日一回 

・6 年 2 ヶ月 1mg（1mg 錠を 1 錠）を１日 1 錠 



・約 3 年、1mg 錠を 1 日 1 回（通常の服用容量の半量） 

・2mg(1mg 錠を 2 錠) 1 日 1 回 服用年数 10 年 

・１日１回 ２mg 

・１mg １錠一日一回 

・1ｍｇを１錠 １日１回  約５年 

・1 日 1 回 1,5mg 

・2mg（1ｍｇ錠を２錠）を 1 日 1 回 

・3 年半 1 日 1mg1 錠 

・1mg 錠を 1 日 1 回 

・1mg を 1 錠 1 投 2 休 

 

Q4  

★ラパリムスを現在服用していない方への質問 

差し支えなければ、服用していない理由を教えてください。 

16 件の回答 

・パラリムスの効果の程度が不明であり副作用の方が怖く思ってます。また私自身の病状の進行もゆっくり

な為服用開始を迷っている状況です。 

・まだ軽症のため 

・mTOR 阻害剤としてアフィニトール 5mg を服用中のため 

・リンパ脈管筋腫症の治療のため 

・まだそれほど症状が進行してないため。 

・特に必要がなかったので。病気が見つかったのが 40 代後半のため進行が止まってるため。 

・病状の進行具合を見て服用が必要な段階になれば服用するため。 

・セカンドオピニオンを受けた時に、閉経まで待つようにと、先生から治療介入は必要無いと言われたから 

・呼吸機能が正常で現時点では内服の必要はないと主治医より言われている 

・まだ先生が必要と言われない 

・服用すべきか判断できない 

・まだラパリムスを服用するほど、病状が進行していないため。 

・副作用に対する懸念があるから 

・副作用が不安であるため 

・呼吸機能がまだ落ちてないから 

・まだ服用が必要では無いから 

 

Q5  

★以前、ラパリムスを服用していた方への質問 

差し支えなければ、現在服用していない理由を教えてください。 

2 件の回答 

・薬の副作用 病状に変化がない 

・移植手術を受けたため 

 

 

 



Q6  

★ラパリムスを以前服用していた方と現在服用している方への質問 

ラパリムスを服用して良かったこと(効果があったこと)がありましたら、教えてください。(複数可) 

51 件の回答 

・無し 

・特になし 

・肺機能が少しずつ低下していたが、服用後の検査で初めて横ばいになった 

・服用前は少し歩くと息切れがしてたけど服用してからは歩ける距離が伸びて息切れも少し軽くなりまし

た。 

・大きく悪化せずにいられているため、（薬の効果かはわかりませんが）効果ではないかと思っています。 

・腹痛が少しマシになった 

・乳びが無くなって呼吸が楽になりました。 その後、乳びも溜まりません 

・呼吸機能検査で呼吸機能を維持できている。気胸にならなくなった。 

・わからない 

・進行を抑えられているのではないかと思う 

・病気の進行を抑えられている 

・自覚はあまりないが、ラパリムスのおかげで病状が落ち着いていると思います。 

・効果ははっきりと感じられない 

・酸素最大 5L→現在 酸素なし (肺乳ビﾀｲﾌﾟのためか、効果がとても良くでたと感じる) 

・嚢胞の拡大が抑制される 筋腫の拡大が抑制される 

・飲んだら呼吸が楽になった 

・呼吸機能などの低下を、少しでも防いでくれていると思っています。 

・進行を抑えられていると思われる 

・腎血管筋脂肪腫の腫瘍の大きさの変化が緩やかになった 

・苦しさがマシになった 

・後腹膜腫瘍が大きくなるスピードが緩やかになった。 

・乳糜が減った 

・呼吸が楽になった 

・息苦しさが軽減  

・進行を抑えられている 

・進行が緩やかになったが５年程前から進行を感じる様になった。 

・息苦しさが改善しています。 

・腹水が無くなって来ました。 

・病気の進行がゆっくりになっているかも 

・主治医の先生の意見では、ラパリムスを服用しているから呼吸機能の下がり具合がなんとか持ちこたえて

いるということです。しかし自分の体感では毎日の生活での息苦しさがじわじわ増しているので、効果の

ほどは率直に言うとわからないです。 

・腹腔内にあったリンパ腫が、ラパリムスを服用後半年で消失したこと。 進行を抑制する効果は、比べる対

象がないので分からない。 

・服用している当時、呼吸に関する効果については自覚症状は正直分かりませんでしたが、 検査のたびに大

きくなっていた腎腫瘍は小さくなった。 

・AML、LAM とも、現状を維持している。 



・進行が遅くなった 

・実感できる効果はなし 

・脂質を摂取しても乳び胸水、腹水が全く出なくなった。 

・後腹膜腫瘍が縮小した 

・呼吸機能はかなり改善されて、酸素使わずに生活できています。 

・乳糜腹水がとまった。ペコーマが小さくなった 

・効果はよくわかりませんが、進行はゆっくりなのかも知れません。 月に一度のレントゲン検査では変わり

ないと言われます。 

・定期的な呼吸機能検査の結果、服用し始めてからゆるく現状維持が出来ている。 

・腹水がほぼなくなったこと 

・以前は階段のぽるたけで息切れして咳も止まらなかったが今はほとんど咳が出ない 

・顕著な嚢胞増加などが無いようなので薬の効果？と思うようにしている。 

・前より良くなっている。 

・どう効果があるのか無いのか、分からない 

・腫瘍が小さくなった、LAM の数値が下がり胸水がほとんど無くなった 

・AML の大きさが少し小さくなったこと 

・腹水がほぼなくなった 

 

Q7  

★ラパリムスを以前服用していた方と現在服用している方への質問 

ラパリムスを服用して困ったこと不安なこと(副作用と感じることなど)がありましたら、教えてください。

(複数可) 

49 件の回答 

・時折できる巨大ニキビ、血圧の上昇、風邪をひくと容易に肺炎初期に突入する 

別にないです 

・副作用で体調が悪くなったり、副作用の症状をとめるために薬がどんどん増えていくのが嫌だ 

・口内炎 

・副作用より効き目が上回っているのでありません 

・お腹が緩い、痩せた、口内炎になりやすい。傷が治りにくい 

・口内炎、頭にできものができる 

・他の疾患の治療の際に、服用を前後 2 週間ストップしなければならないことが面倒に感じる時がある。 

・中性脂肪の急上昇 HbA1 の上昇 

・風邪や怪我が治りにくい 

・副鼻腔炎にかなり罹りやすくなったので、体調管理が大変  

・1mg で飲んでいた頃は、上記に加え歯茎の腫れもあった。0.5mg に減量してからは、そういった症状は出

ていない。 

・副作用は強いと感じる。しっかりと歯磨きをしても歯の不調が絶えない。風邪を引きやすい。身体が常に

だるい。微熱がある。コレステロール値が高くなる。更年期のような症状が飲み始めて現れた。手の指の

関節が腫れて曲げにくくこわばりが出る。生理不順。肝臓値が高くなる。 

・副作用→ 口内炎 *いつまで効果が続いてくれるのか *長期服用による腎臓への影響 

・出産をしましたが、その前まで１年半ほど休薬しました。出産によるものがいちばん大きいですが、嚢胞

の拡大がありました。もし妊娠中も飲めたらと思います。可能性が示唆された論文があると聞きました。



日本でも検討を深めていただけるとこれからのみなさんが安心して出産できますね。 

・最初の頃、口内炎などの副作用がひどく辛かった 免疫が弱くなって、感染症にかかるのも今まで以上に不

安になった 

・服用量を増やすと、口内炎ができる 

・口内炎ができると聞いていましたが、時々できるくらいなのであまり気になりません。 

・副作用（頭皮湿疹、免疫力低下、口内炎、肌荒れ） 

・口内炎がひどい 

・服用開始から 2〜3 年位は口内炎や頭に吹出物が出ることが多かった。 

・ひどい片頭痛と浮腫 

・口内炎がよくできる、傷の治りが遅い気がする 

・尿路感染症になりやすい 

・口内炎、免疫不全による歯茎の腫れ（→抜歯） 

・副作用が多い（高コレステロール、月経不順等） 

・口内炎は最初の数ヶ月のみ。 服用後すぐに生理不順。 今は歯が浮く感じがする事。軟便（毎朝下痢）が

副作用だと思っています。服用 10 年くらいから高血圧の薬を服用しています。 

・傷の治りが遅くなったこと、偏頭痛の頻度が上がったこと 

・服用当初は口内炎がありました。 その後、歯肉がとても弱くなり、既に 6 本は抜いたと思います。因果関

係がないのかもしれませんが、気になります。 

・傷が治りにくい(切り傷が膿む) 

・風邪などの感染症にかかりやすくなりました。 高脂血症になった。歯のトラブルが増えた。 赤血球の数

値が高くなっているが、ラパリムスの影響なのか、気になります。 飲み始めた頃、一日 2 錠を一日一回飲

んでいたが、めまいや頭が重く日常生活が辛いなどの症状があり、内服量を減らし、現在は一日 1 錠を 2

日に 1 回内服しているが、効果はあるのかが心配です。(1 秒率が徐々に下がってきています。) 

・口内炎が酷い 

・困ったこと（1）頭皮の出来物がなおらないこと。特に白髪染めをするとひどくなる。まだ白髪染めしてお 

きたい年齢ですが、染めると出来物が多くなってかゆみもひどくなります。（2）歯肉炎や肌のかぶれも多 

くなった。歯ぐきの腫れや、肌着のこすれでかぶれること、両方とも昔はなかったのが出ています。不安 

なこととしては、身体がやせていてもコレステロール値が高くなりますが、呼吸が苦しくて 

大した運動ができないので値が下がらないこと。将来どうなるのか不安です。 

・特に無い。 

・感染症の不安があった。実際日和見感染症による肺炎で入院した。 

・副作用:口内炎の症状が継続的にある。倦怠感。関節痛。頭痛。ざ瘡。傷が治りにくい。 不安なこと:長期

服用による副作用について不明なこと。免疫力低下による感染など。 今まで不安だったこと:コロナやイ

ンフルエンザに罹患した時。 

・傷の治りが遅くなって気胸がなかなか治らないこと 

・風邪をひきやすくなり体調を崩すことが多くなった。 喉にできる口内炎（食べ物が痛みで飲み込みづらく

なるのでつらい） 腕、お腹に大量の発疹ができる。 

・爪の先がボロボロ、湿疹が治らない 

・副鼻腔炎になりやすいのが副作用ではと言われてます 

・筋肉の痛み。特に手足。手に力を入れた手のひらで体を支えたりすると激痛が走る。クレアチンキナーゼ

の数値が高くなった。下痢は整腸剤で治まっている。口の中が敏感になり食べた後何かに反応してイガイ

ガすることが増えた。これは関係あるかわからないが夜中のトイレの回数が増えた。 



・最初２錠服用していた時は口内炎がひどくて、1 錠に減らしてもらいました。 1 錠になってから口内炎は

少し落ち着きましたが、顔のニキビがひどく、それに対する薬を出してもらい少し落ち着きました また、

身体の色素沈着がひどくなったようにも感じます（特に腕や肘）が副作用なのでしょうか?  

・服用し始めてから割とすぐに、リンパ脈管腫瘍が破れ、腹痛があった。 

・時々おこる口内炎 

・口内炎が度々同じ場所に出来ることで舌癌のリスクがないか？ 

・免疫抑制されているからと思われますが、帯状疱疹や消化器症状、倦怠感等  たまにありその時はきつ 

い・・  

・足のむくみあり、ニキビ出るようになった、生理の不安定、 

・口内炎、不規則月経、出血止まりにくい(傷が治りにくい、跡が残る)、胃が痛い、下痢 

・免疫が下がったように感じる、粘膜部分や菌が繁殖しやすい部分（鼻はかゆみと鼻炎、頭皮はフケとかゆ

み、デリケートゾーンなど）が弱くなったように感じる。飲むと 1 日 1 つはニキビができる。 

・傷が治りにくい（歯の治療が進まない）、すぐに口内炎ができる 

・下痢 

 

Q8 

ラパリムスの服用に関して、どんな情報が知りたいですか。ありましたら教えてください。(複数可) 

53 件の回答 

・なし 

・ラパリムスに代替する、より副作用の少ない、長期的に安心して服用できる薬があれば嬉しい。あるいは

免疫抑制を打ち消す薬があれば教えてほしい。 

・飲み物や食べ物についてと理由 

・長期間の服用による影響 

・副作用の出方（服用している限り同じような態様で続くものなのか、服用年数等によって出方が異なるの

かなど） 

・免疫が下がることによりガンになる確率が上がるという記載をどこかで目にしました。ラパリムスは一生

服用するものだと思っていますが、弊害が怖いです。本当のところを知りたいです。 

・特になし 

・効果や副作用。 感染症、間質性肺炎のリスク。 また内部中止した場合、進行を早めてしまう可能性があ

るのかどうか。 

・効果 

・他の難病も持っているため、薬の飲み合わせや副作用など知りたい。 

・効果と副作用のデータ 

（ここに書いていいのか分からないが）ラパリムスとアフィニトールは効能は一緒の薬なのか、逆にどうい

う理由で処方が違ってくるのか知りたい。 

・他の患者さんの服用 mg 数や副作用情報について、参考までに知りたい。 

・しっかりとした効果があるのかデータ等で知りたい。 

・0.5mg を使用する患者さんは多いのか？ 0.5mg 錠の発売はないのか？ 

・グレープフルーツ以外の柑橘系との相互作用について(現在スーパーなどでみる柑橘類の多さ…) その他の

相互作用のあるもの ルイボスティー、その他のお茶など  

・どんな副作用があって、血液検査ではどんな値を見るべきか、全国で共通の項目を儲けてもらえると安心

できる。自分は検査していない項目で他の患者さんが上がった値があるというのを見ると不安になる。 



・長年飲み続けていくとどんなリスクがあるのか 

・服用し効き目がどれぐらいあるのかのデータ国内外 

・効果と副作用（口内炎以外） 

・人それぞれ違うとは思うが、副作用について知りたい。 

・適切な量 

・処方された場合の支払い金額 服用した場合の副作用 ラパリムス以外に効果がある薬の有無  

・長く服用したときの副作用 

①LAM は進行性なので、現在呼吸機能が正常でも今後の呼吸機能低下を防ぐために 、早期に 1mg/日でも

ラパリムスを内服した方が良いですか。  

②ラパリムスの血中濃度は厳重に管理した方が良いのか、そこまで厳重に管理しなくて良いものか、知りた

いです。  

③ラパリムス内服により、婦人科系の癌や肺癌が増えるとの情報を目にしますが、臨床においてそのような

事は良くありますか。 

・インフルエンザワクチン（生以外）などを受ける時の注意 口内炎の防ぎ方 

・長期服用の効果 

・食前、食後、どの時間帯が吸収しやすいとかありますか？ 服用年数が長いので血中濃度が高めになるそう

ですがこの先も、もっと血中濃度が高くなってしまい服用量を減らさないといけない日もきますか？ 

・脳出血のリスクは飲み続けることで上がりますか？ 

・特にありません。 

・副作用 

・副作用は将来的にどうなっていくのか知りたいです。高脂血症や免疫力など。 

・ラパリムスが高額だと聞きました。金額と助成されるのであれば、その手続きの方法を知りたいです。 

・日本人がラパリムスを 10 年以上服用するようになって、長期の服用に対してみんなの体にどんな影響が出

ているのか、医学的な説明をしている文書が読みたいです。特に、長期の服用によって本当に皆の呼吸機

能が落ちていないのかというメリットの面、また治験では見られなかったような有害事象は出ているの

か、出ていればどのように対処しているのかというデメリットの面を知りたいです。 

・副作用(浮腫) 

・特に無い。 

・効果や、症状別服用している人など、統計的数字。 服用により、今後の期待されることなど。 

・ラパリムスを飲み始めてどれくらいで効果を実感できるか。またどんな経過を辿れば効果が出ていると言

えるか。 

・飲み続けると肝臓、腎臓の数値はどのくらい変化するのかということが知りたい。 

・服用の仕方（副作用の症状によって中断したり再開したり、を繰り返すと良くないのかなど。）他の方の副

作用と対処法。 

・副作用に対する情報、服用後の効果について 

・薬の増量・休薬の理由と、増量・休薬による変化の有無 

・服用期間と具体的な効果 口内炎やニキビ以外の副作用についても知りたいです 

・生活上気をつけること。他の薬剤との飲み合わせなど 

・副作用の頻度 ラパリムスの効果 

・副作用 服用中止となるときはどんなとき？ 

・新たな副作用。私個人は歯の根幹治療が中々上手くいかず抜歯 3 本。 

・個人差はあると思いますが、具体的な副作用例 



・全ての情報知りたいです。 

・血中濃度を測ったり、副作用や普段の症状とか見て量を増やすとか減らすとか、決めるって書いてあるけ

ど、血中濃度は測ったことない。 測るべきなのか？ 

・長期的な服用による副作用の実例 

・服用量の違いによる副作用の差異 

 

Q9 

ラパリムスを用いた治療について、日ごろ感じていることがありましたら教えてください。 

46 件の回答 

・なし 

・特になし 

・数多くの医療関係者および治験者の協力と希望のもと開発された貴重な薬だが、副作用も強いのでコント

ロールが難しいと感じる。 

・もし飲まなくなったら病状は進行するのか? 

・口内炎が 1 度にいくつもできたりして辛いと思うこともありますが、他に大きな問題なく服用できている

ので このまま安定した状態で服用を続けながら過ごしていけたらと思っています。 

・ラパリムス服用開始後、咳が頻回に出るようになった気がして、これからも続くのか不安に感じる。 

・感謝しかありません 

・肌荒れ、口内炎、爪の割れなどが、たまに、集中的にやってくることがあって困る 

・効果 

・私もいつか服用する日が来るのだろうなと思うと怖い。 

・妊娠についての不安 

・LAM 治療においては、神の薬なんだろうなと思っています。 承認のために死力を尽くしてくださった先

人の皆さまに、感謝しかございません。 

・副作用が強いのでできれば飲みたくないけど、病気に対してしっかりとした効果があるのなら飲みたいと

思う。副作用を少なくした新薬を期待したい。 

・LAM を治療するものではないということ 

・これしかないなら、仕方ない飲みたくないけど 

・口内炎がつらい 

・服用する事で進行を抑制してくれることを願っています。 

・副作用への対処療法についての情報共有ができたらありがたい 

・免疫を抑制したら感染症に罹患しやすくなるのかどうか 

・特にない 

・口内炎がなければ良い 

・移植後であり、薬の量を調節するのが難しい。 （1mg 以下はないため） 

・悩みは口内炎です 

・効果あったのか、年齢のせいかわかりませんが、ラパリムスを 10 年余り続けて進行が遅くなった印象で

す。 

・情報が少ない 

・今の内服量で良いのかどうか。 辞めた場合にどうなってしまうのか、大きく進行してしまうのか？ 

・ラパリムスで進行を遅らせるだけでなく、完治を目指せる薬があればいいと思います。 

・他科の先生（特に患者がかかわることの多い婦人科の先生）がラパリムスを知らないように思うので、他



科の先生こそどうか少しでもラパリムスのことを知っていただきたいと感じます。また呼吸器内科では先

生がたの転勤が結構あって、ラパリムスの長期服用によって患者に起こること、患者が困っていること

を、長い感覚で検討してもらいにくくなったと感じます（これは地方だけでの事象でしょうか？）。 

・特に無い。 

・実際に感染症に罹ったので、定期的検査や自分自身の体調の変化に気をつけることが重要だと思いまし

た。 

・現状維持を期待して服用する薬があるのはありがたいと思います。今後は、長期服用について情報がほし

い。 

・骨盤の緩み？は先日の zoom 講座でも副作用として仰っていて、私も最近感じていたので年齢の問題もあ

るのかと思っていたので、驚きました。 

・口内炎や体調不良で食事がうまく出来ない日が何日も続くと不安になる日があります。 ただラパリムスの

服用を始めてから胸水、腹水が出なくなり、確実に QOL が上がりました。 自費だったこの薬を保険適用

で飲めることに感謝しています。 

・マシになったが副作用で嫌になることがある。症状があまりないタイプなので、効果があるのかないのか

イマイチわからない。 

・私は LAM による乳糜腹水ですが、ラパリムスが効かなくなる可能性はあるのか心配。 

・医師によってラパリムスの認識が違うように感じます 

・このような効果のある薬を服用出来るということは、本当に感謝しかありません。 

・以前からの lam 患者さん、患者会や先生方のご尽力のお蔭で承認された治療が出来ている事には とても

感謝しております。ありがとうございます。 

・体がよくなり、病気気にせず外出しています。 

・不規則月経はどうにもならないだろうけど、女子は面倒臭い 

・副作用はありますが、病気の進行はかなり抑えられているので感謝しています。 

・根治治療薬ではないにもかかわらず薬価が高いので、この薬を飲み続ける意味があるのかどうか疑問に感

じる時がある。 

 

Q10 

ラパリムスの服用に関して、呼吸器内科医に聞いてみたいことがありましたら、教えてください。 

40 件の回答 

・なし 

・特になし 

・治験時に得られたラパリムス服用の効果として、よく「QOL が向上した」と書かれているのを目にします

が、具体的にどのようなことを指しているのでしょうか。 

・特にない 

・ラパリムスを服用出来ている事に感謝していますが、新薬は研究されていますか？ 

・診断された場合、服用しないという選択肢はありますか？ 絶対飲み始めた方がいいのでしょうか？ 現在

自覚症状がなく、経過観察中です。 

・ラパリムスは閉経後も飲み続ける必要がありますか？ 

・量やタイミングのデータ情報 

（アフィニトールとラパリムスは同じ類の薬であると仮定して） 

1、長期的服用ででてくるデメリット  

2、副作用の間質性肺炎は服用中ずっとかかるリスクがあるのか  



3、服用中止すると効果がなくなると言われているが、この先医学が進歩して服用をしなくてよくなる時は

こないのか 

・患者さんそれぞれに違った副作用の発現があるかと思いますが、それに対してお薬で対策することはある

のでしょうか？ 

・副作用が強いので 2 錠から 1 錠へ減薬して 1 年程です。やはり治療としては 1 錠だと意味がないのでしょ

うか？やはり 2 錠飲むのは必須でしょうか？1 錠だと身体は楽になります。 

・症状により 1 錠に減らすとか、本当は専門的に詳しい先生ならしてくれるのでしょうか… 基本的に 2 錠な

のでしょうか 

・服用中に、一緒に食べない方が良いものはあるのか？ 

・肺組織がどれくらい失われたら服用を開始するとか目安があるのかどうか 

・今のところない 

・設問と関係のないことで申し訳ありませんが、私は J-LAM の会に入会していません。また、都合がつか

ず、フォーラムにも参加できません。今回のアンケートの集計結果を可能な範囲で構いませんので、公開

していただければ幸いです。今回のアンケートは、Instagram で繋がっている LAM 患者さんが発信してい

たことがきっかけで知り、回答させていただきました。よろしくお願いいたします。 

・ラパリムスの LAM に対する効果がどこの病院でも検査の数値で簡単にわかればよいと思う。 

・Q8 に記載していますので、よろしくお願いいたします。 

・しょっちゅう相談しています 

・Q８と同様です。 血中濃度の検査時、主治医には採血時間帯は関係ないと言われてます。当日ラパリムス

服用せずにいつもの採血時間に行ってます。それで大丈夫でしたか？ 

・ラパリムスに気胸改善の効果はないかと思いますが、逆に気胸になった際にラパリムス服用がマイナスに

働くことはありますか？ 

・特にありません。 

・服用するかしないかの判断は医師か患者自身なのか、患者だとしたら判断材料はどこにあるのか。使って

みますか？と聞かれても判断できない。 

・3 年間で 1 秒量が 300ml 以上下がっていているが、まだ呼吸機能は正常範囲内ならば、ラパリムスの内服

量は 2 日に 1 回 1 錠でも大丈夫なのか、増やした方がいいのか、それとも飲まなくても良いのか、 聞い

てみたいです。 

・副作用で口内炎や傷が治りにくいと聞きますが、対処法はあるのでしょうか。 

・大人の発達障害の薬、特にメチルフェニデート(商品名・コンサータ)か、アトモキセチン(商品名・ストラ

テラ)を服用する場合、ラバリムスと一緒に長期服用できるのでしょうか？ 

・乳びとの関連 

・ラパリムスの服用が日常になっており、改めて疑問に感じていることは特に無い。 

・休薬や減薬について。 

・ラパリムスには気胸に対し直接的な改善効果はないと思いますが、逆に副作用で傷の治りが遅くなって気

胸が治りずらい等のデメリットが生じることはありますか。 

・副作用の症状によって中断したり再開したり、を繰り返すと良くないのか。 

・薬の飲み合わせを知りたいです ニキビが、ひどい時市販で売ってるような ニキビやシミ等に効くビタミ

ン C 等の（チョコラ BB とかハイチオール C みたいな）薬を服用を希望したら、駄目だと言われました。

良くないのでしょうか? 

・服用開始となる基準とは？ LAM を専門にみてもらえる病院が少ないと感じたが、どこの病院でもラパリ

ムスは処方できるのか？ 



・追加の副作用。 

・数か月休薬後に服用再開したところ、口内炎や倦怠感、胃腸炎等が休薬前よりも重く出たのですが、考え

られることはありますか？ 

・口内炎が出来ている時は、より免疫が下がっている、という理解で良いのでしょうか？ 

・気胸になる人ならない人の差と言うか、重症度の差とか、人によって症状の出方が違うから、あなたはこ

ういうタイプみたいなのがあるのか無いのか。 

・ラパリムスは薬価が高く副作用も多いため、ラパリムス以外の薬の可能性について知りたい。 


