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・平成２２年度総会・支部長会議の報告

・パネルディスカッション

・ＪＰＡの資金作りにご協力を

・膠原病の子どもを持つ親の会交流会報告

・支部からのおたより

・さかもと未明さんコンリー－ト

・事務局だより

える」報告

　

大黒宏司
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医療講演会は「膠

原病の薬物治療の現

状および問題点」と

題し、熊谷俊一先生

　

（神鋼病院膠原病

リウマチセンター

長）に成人の場合、

村田卓士先生（大阪

医科大学付屈病院

小児科）に子どもの

場合を講演していた

だきました。

１

平成２Ｚ年度全国膠原病友の会

　　　　

総会講演会報告

　

キ畠渾千代子

　

今年の春の訪れは気まぐれで、まだ全国的に寒さを感じる４月２５日（Fﾖ）、「全

国膠原病友の会

　

総会

　

講演会」が大阪にて開催されました。

　

支部長会議･総会の打ち合わせも兼ね、第６回運営委員会を２３日（金）に開催、

翌２４日（土）は９時から５時までの支部長会議、夜は懇親会にて支部問の情報交

換。そして、２引

　

年々､高齢者が多くなる役員の会議には少々ハードなスケジュールの三日問です。

大阪中之島の会場は環境もよく、落ち着いたよいところでした。支部長会議､総会、

ホテルと三か所を移動しながらの開催で、参加者には会場に行きつくまでの混乱も

あったかと思いますが、大阪支部のみなさまのご協力で無事に終えましたことに感

謝申しあげます。

　

全国３３支部のうち、３０支部の代表者が出席、関西近県の会員の方の参加も頂

き、１０時から開催されました。

　

ご来賓の大阪府健康医療部保健医療室健康づくり課課長補佐の新柳

しのお言葉を頂き、また、橘下徹大阪府知事をはじめ他団体からの激励のメッセー

ジのご紹介後、島根県支部の角森さんの議長で議事に入りました。

　

平成２１年度の活動報告･決算報告･監査報告、平成22年度活動計画案･予算案、

すべてが承認されましたことをご報告いたします。
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午後のパネルディスカッションでは、「膠原病の未承認薬を考える」と題して、更

に深めた議論です。パネラーには宮坂信之先生（日本リウマチ学会理事長）、仲谷博

明氏（日本製薬工業協会

　

常務理事）、村田卓士先生、大黒宏司（全国膠原病友の会

大阪支部）、コーディネーターには熊谷俊一先生と森幸子（副会長）で本音の課題

が議論されました。

　

私たちは手を挙げてこの難病といわれる病になったわけではありません。この現

実を受け入れ、治りたいという思いは治療薬のステロイドをはじめ、多くの薬のお

世話にならざるを得ない現状です。よくなることを信じ、主治医を信じて服用して

います。今回の議論で、未承認薬と適応外薬の違い、多くが効くとみられる膠原病

の治療薬もまだ適応外薬であることがあらためて分かりました。

　

これらの薬が一口も早く承認され、完治できる病への道へつながることを心より

願った次第です。

＊ 内容の概要は、p. 24～33をご覧ください。また、資料は支部長会議の学習会

で使用いたしましたものをまとめたものです。（作成

　

大黒）

　

今回の開催にあたりまして、ご尽力いただきました先生方、大阪市の行政、大阪

支部の方々に心よりおﾈL申しあげます。

★メッセージありがとうございました

　　　　

＼

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ぷ■

　　　　

■

　　

Ｏ大阪府知事橋下徹様

　　　　

……………l………

　　

○日本難病・疾病団体協議会

　

ｲ戈表伊藤たてお様

○（ＮＰＯ）静岡県難病団体連絡協議会

　

理事長

　

野原正平

　

様

　

○群馬県難病

団体連絡協議会

　

会長

　

淮深東三夫

　

様

　

○（財団法人）北海道難病連

　

代表

理事

　

高田秦一

　

様

　

○（ＮＰＯ）大阪難病述

　

理事長

　

米山

　

嘩様

　

○（社

団法人）全国腎臓病協議会

　

会長

　

宮本高宏

　

様

　

○全国パーキンソン病友の

会
上
様

会長斎藤博様○（ＮＰＯ）日本IDDMネットワーク

　

理事長井

龍夫

　

様

　

○アステラス製薬株式会社

　

代表取締役社長

　

野木森

　

雅郁

○ファイザー株式会社代表取締役社長

　

梅田

　

一郎

　

様

★

　

２２年度本部役員紹介

ヌヘこ

　　

rご.･yに

　　

・会

　

長

　

畠暉千代子（東京支部）・副会長森幸子（滋賀支部）

４

　

ダ1･･･“･･や・事1

==ｙ，卜みレ・会計島村典雄（東京支部）

∧宍戸＼ｿﾚﾀ

　

・監査関端由香（東京支部）半坂俊江（長野県支部）
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支部長会議の報告 事務局長

　

後藤屑理子

　

４月も下旬というのに肌寒い２４日（土）、大阪中之島にある大阪市中央公会堂（旧

中之島中央公会堂）大会議室において、平成２２年度支部長会議が開催されました。

赤レンガ造りの公会堂は大正時代のネオルネッサンス様式の建物で、外観や内部はで

きる限り保存されています。（「膠原I No.157の表紙の建物です」

　

開催支部の大黒由美子さんの司会ではじまり、畠汗会長の挨拶、出席支部代表の自

己紹介のあと佐賀県支部支部長江頭さんの議長で議題にそって会議が進行されました。

３０支部オブザーバーを含めて５７名が出席。（栃木県支部、大分県支部、岡山県支部

が欠席）以下ご報告いたします。

〔議

　

題〕

①平成２２年度総会プログラムの確認

　　

総会の司会に大黒由美子さん、議長に島根県支部角森さんを選出。

　　

平成21年度活動報告、平成21年度決算報告、平成22年度活動計画案、平成22

　　

年度収支予算案が報告され承認されました。

　　

22年度予算では昨年度同様、支部活動への支援として15万円が計上されました。

　　

また、会費収入だけでは活動が厳しい状況になってきているので、会費の納入を

　　

会員の皆さまへもお願いすると共に、会費以外にも収入を確保する必要があると

　　

会計の島村さんからの報告がありました。

②日本難病･疾病団体協議会（ＪＰＡ）について

　　

前年度の国会請願署名3,154筆、募金408,600円、不要入れ歯リサイクルの還元

　　

金24,000円（いずれも本部が扱った分）の報告があり、今年度も引き続きのご協

　　

力をお願いいたします。現在。難病に関する制度改革が始まろうとしているので

　　

それについてのＪＰＡの活動は「膠原」でお知らせしていく。

　　

「難病・慢性疾患フォーラム（仮）～新しい難病対策の実現を目指して」がｎ月

　　

28日東京で開催される予定。(J PA・日本リウマチ友の会・難病の子ども支援

　　

全国ネットワークが事務局団体）

③全国膠原病友の会４０周年記念の内容について

　　

発行後10年経過したハンドブックの最新情報として、記念誌を発行。内容、執筆

　　

の先生方への依頼は本部運営委員会に一任。
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④全国難病センター研究大会

　　

第12回研究大会が盛岡市、第13回が新潟市で開催されました。（いずれも森副

　　

会長が出席）次回第14回研究大会は11月27日東京で開催予定。これまでの全

　　

国難病センター研究会の発表はデータベース化されホームページに公開されてい

　　

ます。

　　　　

「全国難病センター研究会データベース」

⑤「膠原病の子どもをもつ親の会」について

　　

各支部が小児膠原病関連のｲ崔しをする際に本部ホームページ、機関紙に掲載。

　　

今年度は東京都の難病相談・支援センターを会場に交流会を計画しています。

⑥支部支援について

　　

支部の活動を支援するためら支部に支援金（それぞれ３万円）を予定。申請後、

　　

運営委員会で支援文部を決定。昨年度支援を受けた支部から今回口頭での報告が

　　

ありましたが、これからは報告書を提出。

　　

東京支部からの本部への寄付金2000万円の使途については40周年記念誌作成に

　　

使用したらなどの意見が出ました。

　　

35周年記念誌は支部で活用してもらうため､記念能代は無料とし送料は各支部負

　　

担で送付。

⑦その他

　　

各支部の総会の情報は本部ホームページに掲載。その他掲載希望の情報は本部に

　　

連絡されたものを掲載（ホームページ担当：大黒宏司さん）

　　

本部と支部の連絡にもっとメールを活用したらよいのではという意見も出ました。

　　

平成23年度支部長会議、40周年記念総会は東京で開催。支部長会議の議長は秋

　　

田県支部（予定）。

〔学習会〕

昼食をはさんで、午後からは学習会が行われました。

･未承認薬について

　

「未承認薬について」「未承認薬とドラッグ・ラグの問題」の２つの資料を使って大

　

黒宏司さんから詳しい説明がありました。海外で標準的に使用されている医薬品が

　

日本では市場にないか開発されていなかったり（未承認薬）、海外では使用が承認さ

　

れている病気でも日本では使用が承認されず、薬はあっても使えない（適応外薬）
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という説明に本当に切実な問題だと思いました。詳細についてはp. 23～をご覧下さ

い、

一難病に関する制度改革について

　

「さあ改革がはじまった」という資料にそって大黒さんから説明がありました。

　

「民主党政策集ＩＮＤＥＸ２００９」には難病に関する調査研究及び医療費の自己負担

　

の怪減を柱とする新たな法制度を整備、障害者自立支援法を廃止し、新たに障がい

　

者総合福祉法を制定するという方向性が書かれています。私たちはその動向を注意

　

して見守って行かなければと思います。

・支部の抱えている問題についての意見交換会

　

会員が増えず､特に若い方が入会してくれない。お手伝いをしてくれる人はいるか、

　

運営委員になってくれる人がいない。運営委員の中でも世代問の意見の違いがあり

　

運営が難しい。県域が広く運営委員会をするのも大変など、会を運営していく上で

　

の悩みが主に話されました。その中で若い人も栢極的にいろいろな場に同行して、

　

意見を聞き育てるようにしている、県内をいくつかのブロックに分け活動を任せて

　

いるとういう支部の意見が印象に残りました。

〔懇親会〕

長時間にわたる支部長会議の後17時半

から同じ地階のレストラン「中之島倶

楽部」で懇親会が行われました。

　

くじ引きでそれぞれのテーブルに分

かれ、おいしい料理を食べながら、和

やかに話がはずみました。

　

また、大阪支部の運営委員の皆さん

が支部の歌「友がいる♪♪」を歌って

くださいました。（支部の歌の一節です）

植
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友
が
い
る

悲
し
い
と
き

　

苦
し
い
と
き

い
っ
し
よ
に
泣
け
る

　

友
が
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平成ＺＺ年度全国膠原病友の会

　

。つ

　

本部総会
㎞d●-･hぬ・-４””・

【総

　

会】

１．開

　

会
2

3

４

5

６

７

８

主催者挨拶

来賓挨拶・メッセージ紹介
議長選出

議

　

事

①平成２１年度活動報告

②平成２１年度決算報告
③会計監査報告

④質疑及び採択

⑤平成２２年度活動計画案

⑥平成２２年度予算案
⑦質疑及び採択

議長解任

２２年度役員紹介
閉会

き
ろ

　

こ

と
と

平成２２年４月２５日（日）

大阪大学中之島センター10階

佐治敬三メモリアルホール

１０：ＯＯ～１０：４５

ｙ

ば二

､だ

い

……

……’が

…

…
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各支部代表紹介
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フロヴラム

ｅ

【総会】当日資料配布

　　　　　　　　　　　

10:00～10:45

【医療講演会】

　　　　　　　　　　　　　

Ｈ:00～12:00

　　　

｢膠原病の薬物治療の現状および問題点｣

講師

　

：熊谷

　

俊一

　

先生(神川病院膠原病リウマチセンター長)

　　　　

村田

　

卓士

　

先生(大阪医科大学付屈病院小児科)

へ・ 休憩昼食～ 12:00～13:00

【パネルディスカッション】

　　　　　　　　　　

L3:00～15:00

　　　　

「膠原病の未承認薬を考える」

○パネラー

　

宮坂

　

信之

　

先生

　

（日本リウマチ学会

　

理事長）

　　　　　　　

仲谷

　

博明

　

氏

　

（日本製薬工業協会

　

常務理事）

　　　　　　　

村田

　

卓士

　

先生（大阪医科大学付属病院

　

小児科）

　　　　　　　

大黒

　

宏司（全国膠原病友の会

　

大阪支部）

○コーディネーター

　　　　　　　

熊谷

　　　　　　　

森

俊一

　

先生

　

（神川病院膠原病リウマチセンター長）

幸子（全開多原病友の会

　

副会長）
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平成２１年度

　

活動報告

　

【支部長会議・総会の開催】

４／17　　21 年度第６回運営委員会　開催支部（高知）との前日打ち合わせ

4/18

　　

支部長会議

　

懇親会

　

（於：高知）

4/19

　

21年度

　

総会（於：高知）

4/24

　

総会メッセージおネL支部助成金申捨J流送

2/12

　　

22年度本部講演･･叫紆゛ｲｽｶｯｼｮﾝ打ち合わせ⇒講師熊谷先生（森･大照）

　

【医療講演会の開催】

4/19

　

21年度総会後の講演会「膠原病といわれたとき～家族・患者の

　　　　

心のケア」

　

パネルディスカッション「どうちがう？大人と子どもの膠

　　　　

原病」（於：高知）

　

【運営委員会一役員会の開催】

○本部運営委員会（６回→6/5

　

9/4

　

12/2

　

2/17　4/12　4ｿ23）⇒その都

　　

度、連営委員会報告丹を各支部・事務局宛に送付。開fm通知送付。

○２１年度

　

会計監が(4/12)

○事務局会議

　

１回(8/14)

○２役会議

　

必要に応じて、その都度連絡（電話・メール）をとる

　

【機関紙「膠原」の発行】

　

年４回

　

（膠原NO. 154～NO｡157)

　

・6／26・10/14・ 1/27・ 3/25

　

【膠原病の子どもを持つ親の会への支援】

４／19

　

総会後の講演会・パネルディスカッション

２／28

　

交流会（木部事務局にて）

　

【支部活動への支援】

○鹿児島支部

　

６／９

　　

鹿児島県支部の再建について、「日本リウマチ友の会鹿児島県支部」よ

　　　　　　

り、日程を８月９日にリウマチで予定していた会場を使用可、講師の

　　　　　　

先生の紹介、マスコミへの連絡等協力受ける。

　

８／9･10

　

鹿児島県支部再建への講演と意見交換会

○熊本県支部

(畠渾一森)

4/27

　

支部長より、継続が難しいとの連絡⇒会員にアンケートで今後の対応

　　　　　

を確認する。⇒

　

本部対応の方向

７／７

　

熊本県支部の今年度の会費才局丞み用紙の件を確ぷ＆

　　　　

会計報告は支部長から受けたものを会貝に報告する。
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｜
４

　

１

（

Ｏ山梨県支部

　

５／６

　

設立準備会出席（畠深）⇒設立総会全体の流れ確認。本部より、r来賓ご

　　　　　

案内」「会員へのお知らせ」「講師（顧問）依頼文」「チラシ」作成⇒5/20

　　　　　

付

　

6／28

　

山梨県支部

　

設立総会

　　　　　　　　　　　　　　　　

（畠深･後藤）

○岩手県支部

　

７／６

　

岩手県支部「子どもの膠原病」講演会開催にあたっての相談⇒

　　　　　

今回は支部の主催となるので、個人相談をメインする

Ｏ島根県支部

　

7／13

　

島根県難病連設立（９／28）について、支部長に確認、

　　　　　

⇒新型インフルエンザの影響で今年５月に設立予定。

○その他

　

5／2o

　

支部支援金、ファイザー助成金について各支部へFΛx

　

７／12

　

支部連絡一覧を各支部にFAX。

　

7/12

　

第三種について確認の通知FAX〔茨城・栃木・千薬・東京〕

　

8 ／31　栃木県支部長玉木朝子さんの衆議院議員（民主党）当選に関し

　　　　　

て、お祝いのメール

　　

支部だより原稿依頼

　

9/14

　

「入れ歯リサイクル」金額

　

＼80316⇒会へ3o％還元

　　　　　

約＼240 0 0⇒協力いただいた支部会員所属の支部へ還元する

　　　　　　

（支部長会議にて手渡し）

○周年支部支援金（¥10000十支援金Y15000）⇒滋賀・高知・佐賀・千葉

○支部支援金（¥30000）＝=紐を野・岩手・香川

　　

＊メッセージ／高知・島根・干葉の各支部

　

【日本難病・疾病団体協議会の加盟団体として共に活動】

○総会5 ／31（評議委貝／畠渾森　大黒高橋）受付担当（島村･片桐･仙道）

　

・総会前運営委員会

○JPA常任理事会

　

７回（4/4･5

　

5/30・31　7/11･12　9/12･13　Ll/14･15

　　　　　　　　　

12/12-13 2/13・14）

Ｏ三役会７回(7/13

　

10/15

　

10/30

　

U/15
○幹事会

　

２回(4/5

　

12/13)

○患者・家族集会

　

U/14

　

15

　　　

分科会

　

11/15

　

・実行委員会３回

　

(10/25

　

11/4

　

11/14)

　

・集会冊子の作成原稿

11/21 12/12 2/1)

(畠滓)

　　

(畠潭)

　　

(畠渾)

(畠滓・森)

(畠渾・森・大黒・後藤・箱田)

　　　

(畠暉・森・仙道・片桐)

　　　　　　　　　　　　

(畠暉)

　　　　　　　　　　　　

(大黒)

○疾病部会５回(4/26

　

7/30

　

8/30

　

10/12

　

11/29

　

）

○「今後の難病対策を考える」勉強会６回(6/23

　

7/L2

　

9/13

　

10/25

　

2/14

○役貝選出委貝会

　

２回(4/22

　

5/14）

○機関誌「JPAの仲間」３回発行Ｎｏ９～Noll (9月・12月・３月）

(畠輝)

3/21)

(畠深)

(畠即)
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編集会議４回（編集責任者

　

畠滓）全国膠原病友の会の協力体制⇒編集原稿

　

まとめ（大黒）印刷・発送作業（しがなんれん作業所森）
＊広告申請

　

ファイザー・アステラス（「JPAの仲間」掲載に関して⇒畠渾）
○JPArパンフレット」作成(9/15)

○その他

　

・「ウォーク＆ランフェスタ」参加(9/27)

　

・扶養控除の存続を求める取り組み」アンケートを提出(1/21)

　

・希少・難治性疾患の患者さんへのアンケート～r患者の生の声情報サ

　　

イトプロジェクト」へ回答

＊メッセージ

○難病連⇒福島県難病連(5/31)静岡県難病連(6/7)京都難病連（6/7）

　　　　　

兵庫県難病連(6/14)群馬県難病連(6/28)大阪難病連(6/28)
Ｏ疾病団体⇒全国多発陛硬化症友の会(6/13)

　　　　

心臓病の子どもを守る親の会(10/15)

JPA国会詰願募金総額

　

40 8, 6 0 0円　　署名数　3, 15 4筆

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

　

（埼玉・東京・神奈川・山梨・愛知・島根・山口・沖繩・本部会員）

(大黒)

(畠渾)

(畠深)

　

【難病・障害者団体と連携し活動】

○「難病フォーラム」打ち合わせ(12/3)

　

実行委員会(3/12)

　　　　

（畠深）
○JPA加盟のJD（目本障害者協議会）の評議委員

　　　　　　　　　　　

（畠渾）
○国立長寿センター研究所「障害児・者の生活と社会参加について」アン

　

ヶ一卜依頼について協力⇒機関誌発送協力者に配布（1 /15)

○日本患者運勁史匯fE病支援ネット北海道）

　

「掲載機関紙提供のお願い」に対し

　

て、資料協力を回答（支部へも協力依頼D (3/24)

　

【関係各省庁に対して難病対策に関する制度の充実・施策の要望】

○厚生労働省交渉(4/6)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（畠渾森）
○疾病対策課との意見交換(7/13

　

10/15

　

12/14)

　　　　　　　　　

（畠深）
○国会談願集会議員要請行勁

　

語願署名提出(6/1)

　　　　　　

（畠犀森）

　

国会談願・集会(11/16)

　

政府・政党・国会議員への要請

　　　　　　

（畠深）

　

議員詰願(12/14)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（畠深森）

　　

＊21年度は不採択(7/17通知受ける⇒解散の影響か？）

○厚生科学審議会疾病対策部会第９回難病対策委員会ｲS荊5（畠深後藤）⇒終了後

　

意見交換7／30（畠渾）

　　　　　

・10回(2/15)傍聴（後藤）

○厚生労働省委託事業特定疾患医療従事者研修事業検討委員就任依頼を受け就任

　

承諾書を郵送

　

検討委員会２回(6/30

　

8/27)

　　　　　　　　　　　

（畠深）

　

特定疾患医療従事者研修会(10/26 ・27）　　　　　　　　（講師出席　畠津）

○「第３回慢性疾患対策のさらなる充実に向けた委員会」(8/10)傍丿咄

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（後藤･箱田･仙遊）
○民主党難病対策議貝連盟勉強会(11/4)
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【難病に関する福祉．医療制度の学習及び支援】

○フアーマ講演会案内

　

近県支部へFAX (4/21)

○「患者のための医学の教科書」（日本総合研究所）発刊（８月）

　　

（掲収用

　

本部の案内内容を確認5/20 ・6/23　　最終校正確認7/12)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（協力

　

本部役員

　

責任者畠憚）

○製薬協「患者会意見交換会」（8/3）

　　　　　　　　　　　　　　　　

（畠渾）

@VHO-net

　

地域学習会２２年のメンバー登録(1/23):

　　

東北（秋田／浅野

　

岩手／吉川）

　

関東（東京／畠渾神奈川／後藤）

　　

束海（三重／佐々木

　

愛知／中野）

　

関西（滋賀／森

　

大阪／大黒）

　　

沖縄（阿波連・平良）

【全国難病センター研究会への参画及び支援】

・「第12回全国難病センター研究大会（岩手）」(10/17 ・ 18）

・「第13回全国難病センター研究大会（新潟）」（3／13 ・14）

(森)

(森)

　

【その他】

○未承認薬応募の件／橋本先生に祖談(6/29)⇒橋本先生から「友の会」としての

　　　

要望を確認され、日本リウマチ学会理事長の宮坂信之先生と相談の上、今月

　　　

末に提出予定との連絡を受ける。(7/29)

Ｏ新型インフルエンザの接種について（素案９月６日付け、締め切り９月

　　　

13日）意見募集に対して意見をJPAヘメール(9/10)

　

（畠渾・森・大黒）

　　　

新型インフルエンザ対策厚生労働省説明・意見交換会(10/16) C森・後藤）

○マスコミ関係

　

・医療ルネサンス［読売新聞］関連のテレビ取材、放映（7/5）

　　　　

（畠深）

　

・フリーランス映像ディレクター原氏の取材ClO/9)

　　　　　　　　

（畠渾）

　

・読売新聞

　

1／21（木）夕刊「支える」に掲載依頼（1 /IS)

　　　　　　　

掲載後の問い合わせ１８件､入会３名

　　　　　　　　　　

（畠渾）

・「婦人公論」２月号女性の病気［SOS］に当会の紹介

○その他

　

・東京支部より、支部遺贈金から2 0 0 0万円を本部へ寄付との通知を受ける。

　　

(6/22)⇒本部運営委員会にて確認、各支部には返営委員会報告書にて報告、

　　

使途に関しては支部長会議にて検討する。

　　

＊年賀状249 il差出し、９７通受け取り
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平成21度決算報告書

　　　　　　　　

H 2 1 . 4 . 1～H 2 2 . 3 . 3 1

項　　　目 ２１年度予算額 ２１年度決算額 付　　　記

収入の部

１．会費収入 9, 172,000 9, 336, 200

支部のない会口会費 324, 000 327､000 3.600円Ｘ９１名

本部入金分 288. 000 277､200 3.600円〉く77名

支部人金分 7,560,000 7. B87､000 1.800円×4215名

賛助会費 1,000.000 1，145, 000 先生151名　賛助一般32名

２．預貯金利息 4,〔)00 1,486

３．書籍売上収入 300, 000 153,370

４、寄　付　金 40､000 61,900

５，募　金 450､000 427, 800 JPA国会請願募金他

６．雑　収　入 10, 000 53､295

当期収入合計 9, 976, 000 10,034,051

前期繰越金 3,010,880 3､OIO､880

収　入　合　訃 12,986,880 13,044,931

項　　　目 ２１年度予算額 ２１年度決算額 付　　　記

支出の部

１．会議費 2, 432, 000 2,590,801

総会・支部長会議費 2, 100. 000　　　2､209,681 交通費含む

運営委員会議費 332. 000 381, 120 交通費含む

２．支部支援 540. 000 493, 980

支部設立一周年祝金 60, 000 60, 000 栃木、千葉、滋賀,高知、佐.賀、山梨

支部s≫*, us必携Ｓ郷迦、入れ虜り予･ぐタIvHWi.鴛瓦

支部分配金 330. 000 145.800

支部支援金 150, 000 288, 180

３，事業活動費 8, 739, 000 8,732, 247

給　　　料 2. 450､000 2､4f51,400

印　刷　費 1.700,000 1.494. 100 |'同原ｊ　１５４、155, 156, 157^-

通　信　費 800, 000 815,344 ｢膠原丿等蚕料、電話料

事務消耗品稽 300, 000 409､298 封筒、用紙他

事務所費 150,000 140,267 光熱費、コピー代池

書籍仕入 240. 000 117､560

活　勤　竹 1, 150､000 1.411,278 通勤交通費　随関防発送交通費　＆r1活動ー咆

ＩＰＡ活動晋 168､000 213,620 TPA国会請願茄奈

分　拘　金 230, 000 227, 250 障定臨等分担今　ＪＰＡ分担金

賃借料（家賃） 1,449.000 1､449. 000 事務所家賃

資　料　費 2.000 3, 130

予　備　費 100,000 ０

当期支出合計 11,711,000 L1･,817.028

次期繰越金 1, 275. 880 1,227､903

支出合計 12.986,880 13,044,931

積立金 6, 000, 000円
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繰越金

　

内訳

定額郵便貯金 1,000

通常郵便貯金 7,618

郵便振替貯金 942,484

三井住友銀行普通預金 162.563

三菱東京ＵＦｆ銀行普通預金 93,810

現金 20. 428

繰越金　計 1, 227, 903

積立金　内訳

定額郵便貯金 S, 000, 000

通常郵便貯金 1,000.000

積立金　計 6, 000. 000

中里基金
三菱東京ＵＦＪ銀行定期預

　　

20,000,000

　　　　　　　

監

　

査

　

報

　

告

　

書

平成２１年度収支計算に基づき関係帳簿等により

厳正なる監査の結果、正確かつ適正である事を認めます。

平成２２年４月

　

１２日

　　　

会計監査
閲

子

謀

反

由

尾

４
　
孤
諭
魯
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平成２２年度

　

活動計画

No.158膠原C15)

○支部長会議・総会の開催

○医療講演会の開催

○役員会一運営委員会の開催

Ｏ機関紙「膠原」の発行

　

年４回

○「膠原病の子どもをもつ親の会」への支援

○支部活動への支援

○「日本難病・疾病団体協議会」の加盟団体として

　　

共に活動

○難病・障害者団体と連携し活動

○関係各省庁に対して難病対策に関する制度の充実。

　

及び施策の要望

○難病に関する福祉、医療制度の学習及び支援

Ｏ全国難病センター研究会への参画及び支援

○４０周年記念に関して記念誌等の作成

Ｏその他
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一般会計

m＼＼5】年２月25日　3S 3 ff.郵便物認･iT (毎週４回り川E・火曜・木曜・金曜発行）
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平成２２年度収支予算

H2 2. 4. 1～H 2 3. 3, 3 1

項　　　目 ２１年産決算額 ２２年度予算額 付　　　記

収入の郎

１．会費収入 9,336,200 9, 254,000

支部のない会員会費 327,000 324,000 3,600円×90名

本部入金分 277,200 270,卯0 3,600円×75名

支部入金分 7.587.000 7, 560,000 1,800円X4200名

賛助会費 1,145. 000 1,100,000 先生　　　賛助

２．預貯金利息 1.486 1,500

３，書籍売上収入 153,370 200,000

４．寄　付　金 61.900 60,000

５．募　金 427,800 350,000 JPA国会請願募金他

６，雑　収　入 53. 295 50,000

当期収入合計 10,034, OBI 9,915,500

前期繰越金 3.010,880 1,227,903

収　入　合　計 13,044,931 n. 143,403

支出の部

１，会議費 2.590,801 1,850,000

総会・支部長会議費 2,209,681 1,500,000 交通費含む

運営委員会議費 381、120 350.000 交通費含む

２，支部支援 493,930 430,000

支部設立・周年睨金 60､000 40. 000 群馬、東京．奈良、山口

支部分配金 145,800 140､000

支部支援金 288,130 250,000 １５(支援)９(募金還元)１(入れ歯還元)

３．事業活動費 8,732,247 8. 800.750

給　　　料 2, 451,'t{〕0 2.400.000

印　届ll　費 1,494, 100 1､500, 000 r膠原い

通　信　費 815,344 800,000 「膠原」等送料、電話料

事務消耗品費 409,298 350,000 封筒、用紙、ｺﾋ'一代他

事務所費 140,267 140,000 光熱費他

書籍仕入 117,560 150,000

活　動　費 1,411,278 1.500,000 通勤交通費、機関誌発送交通費、役員活動費旭

ＪＰＡ活動費 213.520 140.000 rPA国会ー順募4!　rPA協力金、JPA役員活動費

分　担　金 227,250 200.000 障定協等分担金、ＪＰＡ分担金

賃借料（家賃） 1,449,000 1.569.750 事務所支賃（契約更新料含む）

資　料　費 3,130 1.000

予　備　費 ０ 50,000

当期支出合計 11,317,028 11、080,750

次期繰越金 1,227,903 62,653

支出合計 13,044,931 11,143,403

］
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第３穐郵便物,ぶ可

　

（毎週４回一月昭・火（111･ 木咄・金唯発行）

平成22年６月７日発行

　

S SKO　迎巻5s 7397廿 No.158膠原(17)

特別会計　設立４０周年記念大会、記念詩の発行

項　　　日 ２２年度予算額

収入の部

禎き1受取り崩し 2.000,000

収入合計 2,000,000 この他努めて協力金、広告を募集す芒

叉出の部

４０周年記念誌編集費

記念大会施設前払費用
予備費

1,000,000

　　500, 000
　　500, 000

執筆、編集、校正、編集会議費用

レセプション会場

叉出合計 2.000,000

角‘

／?

tlrnl弓|1５

t41

1｀ｙ゛.

ﾋﾞl

Wヰ

゛寸

-｀Ｓ

懇

　

親

　

会



(18) No.158膠原
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第３種郵便物忽可（毎週４回・月曜・火曜一木曜・企咄発行）

平成22年６月７ロ発行

　

S S KO　通巻■S 7397号

＜＜

　

平成２１年度賛助会費お礼（先生）

　

＞＞

　

総額

　

9 6 5. 0 0 0円の賛助会費ありがとうございました。
(順不同)

氏　　　名 住　所 所　　　　　属

荒田　次郎　　　　先生 岡山県

泉原　智麿　　　　先生 鹿児島県 泉原リウマチ内科クリニック

井上　久　　　　　先生 東京都

小寺　雅也　　　　先生 愛知県 社会保険中京病院

宇田　慎一　　　　先生 広島県 宇田内科リウマチ科

大浦　孝　　　　　先生 医療法人十全会　ぉぉうらクリニック

大沢　弘　　　　　先生 青森県

小川　政亮　　　　先生 東京都
尾崎　承一　　　　先生 神奈川県 聚ﾏﾘｱﾝﾅ医科大学

角田　孝彦　　　　先生 山形県 山形市立病院済生館

粕川　禧司　　　　先生 福島県 済生会川俣病院

金山　良春　　　　先生 大阪府 金山クリニック

狩野　庄吾　　　　先生 埼玉県 自治医科大学健診センター

川合　混一　　　　先生 東京都 東邦大学医療センター大森病院

川村　佐和子　　　先生 東京都 東京都立保健科学大学

窪田　哲朗　　　　先生 東京都 東京医科歯科大学

熊谷　俊一　　　　先生 兵庫県 神鋼会　神鋼病院　膠原病ﾘｳﾏﾁｾﾝﾀｰ

香宗我部　滋　　　先生 東京都 総合健保多摩健康管理センター

神徳　直子　　　　先生 山口県 三田尻病院

小林　茂人　　　　先生 埼玉県 順天堂越谷病院

近藤　啓文　　　　先生 埼玉県 北里大学北里研究所　ﾒﾃﾞｨｶ吋ﾝ･ﾀｰ病院

権田　信之　　　　先生 神奈川県 診療所　富岡内科月ﾆｯｸ

佐川　昭　　　　　先生 北海道 佐川昭リウマチクリニック

佐々木　毅　　　　先生 宮城県 ＮＴＴ東北病院

鮫島　美子　　　　先生 大阪府

塩　孜　　　　　　先生 鳥取県 鳥取県中部医師会立三朝温泉病院

末石　屁　　　　　先生 千葉県 国立療養所下志津病院

杉山　隆夫　　　　先生 千葉県 国立療善所下志津病院

鈴木　定　　　　　先生 愛知県 鈴木クリニック

須藤　守夫　　　　先生 岩手県 須藤内科クリニック

空地　顕一　　　　先生 兵庫県 空地内科院

高木　賢治　　　　先生 東京都

高田　昇　　　　　先生 広島県 広島大学病院

高橋　浩文　　　　先生 千葉県 紫苑会たかはしクリニック

高林　克日己　　　先生 千葉県 千葉大学医学部付属病院

竹原　和彦　　　　先生 石川県 金沢大学医学部

田中　光彦　　　　先生 東京都 京王八王子駅前診療所

田辺　恵美子　　　先生 千葉県 千葉中央皮膚科

蔀原　忠夫　　　　先生 千葉県 葬原内科医院

土田　豊実　　　　先生 千葉県 医療法人社団昏流会　ﾂﾁﾀﾞｸﾘﾆﾂｸ

鳥飼　勝隆　　　　先生 愛知県

長岡　章平　　　　先生 神奈川県 横浜南共済病院

長渾　浩平　　　　先生 佐賀県 佐賀大学医学部

橋本　博史　　　　先生 東京都 馬事公苑クリニック

原　まさ子　　　　先生 東京都 膠原病・勁ﾏﾁ・痛風ｾﾝﾀｰ

へ｜
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高野　恵雄　　　　先生 神奈川県 高野クリニック

峰　稚宣　　　　　先生 長崎県 尚整会菅整形外科リウマチ科内科

江口　勝美　　　　先生 長崎県 長崎大学病院

小池　隆夫　　　　光生 北海道 北海道大学大学院医学研究科

横田　俊平　　　　先生 神奈川県 横浜市立大学医学部附属福浦病院

戸叶　嘉明　　　　先生 千葉県 戸叶医院

梅枝伸行　　　先生 島根県

塩沢　俊一　　　　先生 兵庫県 神戸大学医学部保健学科

佐伯　真穂　　　　先生 愛媛県 松山記念病院

横川　朋子　　　　先生 兵庫県 関西労災病院

郡山　健治　　　　先生 兵庫県 特定医療法人　慈恵会新須磨病院

田村　直人　　　　先生 東京都 順天堂大学医学部附属順天堂医院

竹内　健　　　　　先生 静岡県 竹内内科

小林　祥泰　　　　先生 島根県 島根大学医学部付属病院

川上　誠　　　　　先生 島根県 玉造厚生年金病院

三森　明夫　　　　先生 東京都 国立国際医療センター

三村　俊英　　　　先生 埼玉県 埼玉医科大学

村島　温子　　　　先生 東京都 国立成育医療ｾﾝﾀｰ

かづき　れいこ　　先生 東京都

平松　和子　　　　先生 東京都 勁ﾏﾁ･ｱﾚ糾゛一科ﾀIμﾂｸ　ひらまつ内科

南木　敏宏　　　　先生 東京都 東京医科歯科大学

荻山　裕之　　　　先生 神奈川県 横浜市立みなと赤十字病院

馬鹿　壮言　　　　先生 島根県 島根大学医学部附属病院

中島　洋　　　　　先生 岐阜県 中島　洋　診療所

高崎　芳成　　　　先生 東京都 順天堂大学医学部

塩川　優一　　　　先生 東京都
百崎　末雄　　　　先生 熊本県
縄田　泰史　　　　先生 千葉県 済生会習志野病院内科

tﾝﾗｲｽﾞこどもｸﾘﾆｯｸ　先生 千葉県 中山ﾒﾃﾞｨｶﾙｽｸｳｪｱ

鈴木　博史　　　　先生 千葉県 北柏鈴木ｸμｯｸ

冨板　美奈子　　　先生 千葉県 千葉大学医学部

松村　竜;太郎　　　先生 千葉県 千葉東病院

高城　一郎　　　　先生 宮崎県

小川　忠良　　　　先生 静岡県 浜松医大第３内科

津田　裕士　　　　先生 東京都 順天堂東京江東高齢者医療ｾﾝﾀｰ

金子　栄　　　　　先生 島根県 島根大学医学部附属病院

加藤　賢一　　　　先生 愛知県 藤田保健衛生大学病院

大村　浩一郎　　　先生 京都府 京都大学病院

宮本　俊明　　　　先生 静岡県 聖隷浜松病院

佐藤　由紀夫　　　先生 福島県 福島県立医科大学附属病院

菅野　伸彦　　　　先生 大阪府 大阪大学大学院医学系研究科

武井　修治　　　　先生 鹿児島県 鹿児島大学医学部

針谷　正祥　　　　先生 東京都 東京医科歯科大学

佐野　栄紀　　　　先生 高知県 高知大学医学部

土山　芳徳　　　　先生 高知県 高知医療センター

中村　昭典　　　　先生 福岡県 飯塚共立病院

兪　噺碩　　　　　先生 大阪府 医療法人乗永外科内科

松山　毅　　　　　先生 東京都 松山クリニック

原　郁夫　　　　　先生 高知県 竹下病院

百聞木　友衛　　　先生 福島県

宮田　昌之　　　　先生 福島県
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檜垣　恵　　　　　先生 東京都 東京慈恵会医科大学

廣瀬　俊一　　　　先生 東京都 (財)産業研究財団ｱｰｸﾋﾙｽﾞｸﾘﾆｯｸ
福田　信二　　　　先生 山口県 ふくたクリニック

福田　健　　　　　先生 栃木県 狸協医科大学病院
福間　尚文　　　　先生 静岡県 内科ﾘｳﾏﾁ科福間月ﾆｯｸ
藤井　隆　　　　　先生 大阪府

舟生　俊夫　　　　先生 宮城県 東北厚生年金病院

星　　智　　　　　　先生 福島県 アピオ・リウマチクリニック

松本　孝夫　　　　先生 東京都 東京臨海病院

松本　美富士　　　先生 三重県 藤田保健衛生大学七栗付卜勁ﾑ

三川　清　　　　　先生 青森県 医療法人清和会　三川内科医院

智見　紀久男　　　先生 福岡県 皆見医院

宮坂　信之　　　　先生 東京都 東京医科歯科大学

宮崎　勢　　　　　先生 北海道 五稜郭みやざき勢内科クリニック

吉永　泰彦　　　　先生 岡山県 倉敷成人病ｾﾝﾀｰ　ﾘｳﾏﾁ膠原病ｾﾝﾀｰ

森本　靖彦　　　　先生 大阪府 愛染橋病院
森本　殖夫　　　　先生 東京都 東京大学医科学研究所
安積　輝夫　　　　先生 岐阜県 セントラル皮膚科

山口　雅也　　　　先生 佐賀県 高木病院

山手　茂　　　　　　先生 東京都
山名　征三　　　　先生 広島県 東広島記念病院

横張　龍一　　　　先生 千葉県 河北総合病院

給田　敏子　　　　先生 山口県 細田内科病院

杉山　英二　　　　先生 広島県 広島大学病院

中村　正　　　　　先生 熊本県 熊本整形外科病院

原　　清　　　　　先生 静岡県 原内科ｸμｯｸ

大橋　弘幸　　　　先生 静岡県 市立御前崎総合病院

石原　強悪　　　　先生 静岡県 μﾋﾞり汁ｼﾖﾝ中伊豆温泉病院

早川　正勝　　　　先生 静岡県 はやかわクリニック

太田　策啓　　　　先生 静岡県 内科り斡ﾁ科・やすひろｸﾘﾆｯｸ

山岸　剛　　　　　先生 秋田県 秋田赤十字病院内科

西成田　真　　　　先生 茨城県 西成田医院

中野　正明　　　　先生 新潟県 新潟大学医学部

塩渾　和子　　　　先生 兵庫県 (財)甲南･加古川病院

成島　勝彦　　　　先生 茨城県 なるしま内科医院
佐野　統　　　　　先生 兵庫県 兵庫医科大学総合内科学
後藤　吉雄　　　　先生 静岡県 後藤内科医院

西岡　久寿樹　　　先生 東京都

玉木　俊雄　　　　先生 高知県 玉木内科小児科ク!Jニック

西森　功　　　　　先生 高知県 高知大学医学部第一内科

稲田　進一　　　　先生 東京都 多摩総合医療センター
高垣　謙二　　　　先生 島根県 島根県立中央病院
住田　孝之　　　　先生 茨城県 筑波大学大学院

石井　宏治　　　　先生 大分県 大分医科大学

織部　元廣　　　　先生 大分県
大塚　栄治　　　　先生 大分県 大塚内科防マチクリこック

熊木　美登里　　　先生 大分県
堀田　正一　　　　先生 大分県 堀田医院
山田　昭夫　　　　先生 東京都 東京慈恵会医科大学
松永　敬一郎　　　先生 神奈川県 横須賀巾立うめまち病院
内山　光昭　　　　先生 神奈川県 寒川病院

へ｜

　　　

｜

，'へ．｜



□

ナ

mu i3i年2J」25ロ　第３稗郵使物忽可（毎週４同りj曜・火曜一木囃・金曜発行）

平成22年Ｕ」7 1EI発行　SSKO　弧巻第7397り･

＜＜

　

平成２１年度賛助会費お礼

　

＞＞

総額 180,000円の賛助会費ありがとうございました。

No.158膠原(21)

(順不同)

氏　　　名 住所 氏　　　名 住所

井上　節子　　　　　　　様 神奈川県 坂口　捷子　　　　　様 熊本県

磐瀬　清雄　　　　　　　様 福島県 五島　明美　　　　　様 岐阜県

田中　勝　　　　　　　様 東京都 高王　智　　　　　　　様 石川県

常盤　ヒサ　　　　　　様 神奈川県 ﾌｧｲｻﾞー（株）喜島　　様 東京都

長原　敏恵　　　　　　　様 宮崎県 野上　直樹　　　　　様 岡山県

林　智子　　　　　　　　様 宮城県 小笠原　裕子　　　　様 愛媛県

割田　信枝　　　　　　　様 長野県 斎藤　睦久　　　　　様 新潟県

成渾　明美　　　　　　　様 神奈川県 中嶋　庸順　　　　　様 福岡県

タマ･テック･ラボ　　　　様 東京都 石田　佳代　　　　　様 埼玉県

原　明美　　　　　　　　様 茨城県 井上　弘次　　　　　様 奈良県

愛知県医師会難病相談室　様 愛知県 川畑　浩正　　　　　様 大阪府

三浦　志奈子　　　　　　様 愛知県 ｱｽﾃﾗｽ製薬（株) CSR部様 東京都

野田　里美　　　　　　　様 愛知県 川端　勝一　　　　　様 福井県

阪口　豊　　　　　　　様 東京都 岩館　真由美　　　　様 東京都

西崎　幸子　　　　　　　様 兵庫県 石村　国興　　　　　様 東京都

武山　博子　　　　　　　様 静岡県 中村　雅俊　　　　　様 鹿児島県

＜＜

　

平成２１年度寄付お礼

　

＞＞

総額

　

６ 1, 9 0 0円のご寄付ありがとうございました。

(順不同)

氏　　　名 所属

松田剛正　先生 鹿児島赤十字病院

遠藤　梢 非会員

吉田由美子 非会員

上記以外に、

　

8名の会員（退会会員を含む）の方からもご寄付を頂き有難ござい
ました。会員の方から、お名前の記載は希望されないとのご意見を頂いております
ので慣例に従い今回も会員の方のお名前は省略させていただきます。
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平成２１年度会費入金率

　　

２２年３月３１日現在

　　

会員総歓5,086名

　　　　

会費徴収政：在住数一会費免除一他支部所属十他県在住一他県在庄会費免除

Ｈ２１

入金率

Ｈ２０

入金率在住数 会費 旭支部 飽県 他郷在庄 会費 支部大池分 支部分配金 人分計

免除 所以 在庄 会費免除 徴収数 (本部入金分) ％ ％

北海道 324 ７ ０ １ ０ 318 274 ０ 274 86 103

岩手県 62 ４ ０ ３ ０ 61 60 ０ 60 98 110

宮城県 123 ７ ０ 18 ０ 134 94 １ 95 71 81

秋田県 45 ２ ０ １ ０ 44 51 ０ 51 116 109

福島県 80 ２ １ １ ０ 78 62 ０ 62 79 81

茨城県 104 ７ ２ ０ ０ 95 87 １ 88 93 82

栃木県 57 １ ０ １ ０ 57 40 ｜ 41 72 75

群馬県 54 ４ ２ １ ０ 49 37 ０ 37 76 75

埼玉県 268 ４ ０ ３ ０ 267 205 ５ 210 79 77

千葉県 168 ３ １ １ １ 164 172 ２ 174 106 50

東京都 582 29 ３ 13 ０ 563 513 32 545 97 101

神奈川県 342 13 １ ２ ０ 330 311 ４ 315 95 91

山梨県 54 １ ０ ０ ０ 53 17 28 45 85

長野県 44 ０ ０ １ ０ 45 36 ０ 36 80 87

静岡県 120 ４ ０ １ ０ 117 105 １ 106 91 96

愛知県 367 ４ ０ 39 ０ 402 270 ２ 272 68 91

三蔵県 138 ２ ２ ０ ０ 134 114 ０ 114 85 77

滋賀県 126 ｜ ０ ３ ０ 128 123 ０ 123 96 97

京都府 126 ５ １ ２ ０ 122 150 ０ 150 123 100

大阪府 294 16 ２ 34 ０ 310 301 ０ 301 97 92

兵庫県 219 ８ ２ ３ ０ 212 196 ０ 196 92 92

奈良県 87 ３ ３ １ ０ 82 83 ０ 83 101 107

島根県 105 ３ ０ ７ ０ 109 109 １ 110 101 102

岡山県 99 ４ ０ ２ ０ 97 89 ０ 89 92 84

広島県 146 ２ ｜ ２ ０ 145 98 ０ 98 68 57

山口県 73 １ ｜ ０ ０ 71 66 ０ 66 93 82

高知県 56 ２ ０ ６ ０ 60 40 ０ 40 ･67 47

香川県 53 ０ ０ 13 ０ 66 57 １ 58 88 79

福岡県 229 ７ ２ ５ ０ 225 186 ２ 188 84 93

佐賀限 52 ６ ０ １ ０ 47 36 ０ 36 77 88

長崎姑 109 ７ ０ １ ０ 103 65 ０ 65 63 73

大分県 101 ４ ｜ ３ ０ 99 87 ０ 87 B8 88

沖縄県 75 ５ ０ ０ ０ 70 59 ０ 59 84 91

本部 121 ８ ０ ０ ０ 113 113 113 100 96

計 5003 176 25 169 １ 4970 4306 81 4387 88 88

注;入金率が100%を越えているのは多年度分の入金のためです。
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平成２２年度全国膠原病友の会総会(４月２５日

　

大阪府大阪市)

パネルディスカッション｢膠原病の未承認薬問題を考える｣報告

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

大阪支部大黒宏司

　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｏはじめに

　

４月２５日に全国膠原病友の会本部総会が大阪中之島の大阪大学中之島センターで

行われました。総会後のパネルディスカッションのテーマは「膠原病の未承認薬問題

を考える」でした。ここでは第一部として「膠原病の未承認薬問題」の概要を、第二

部としてパネルディスカッションで交わされた概要を報告させていただきます。

　　　　　　　　

第一部

　

「膠原病の未承認薬問題」について

　　

「膠原病の未承認薬問題」とは何なのでしょうか。実はこの未承認薬問題は、昨年

より多くの患者会や学会が取り組んできたテーマなのです。なぜ今「未承認薬問題」

なのでしょうか。第一部では総会に参加された方も、参加されなかった方も、今後の

膠原病の医療にとって最も大切なテーマのひとつである「膠原病の未承認薬問題」に

ついて、一緒に考えていきましょう。

　

－

｜

　

丁

１。膠原病の治療薬

　

膠原病の治療薬といえば、代表されるのがステロイドです。例えば、プレドニンや

プレドニソロン、その他にもメドロールやリンデロンといったステロイド薬を多くの

方が用いられていると思います。

　

次に多い治療薬は免疫抑制剤ではないでしょうか。例えば、エンドキサン（一般名：

シクロホスファミド）、イムラン・アザユン（一般名：アザチオプリン）、リウマト

レツクス・メトレート（一般名：メトトレキサート）、ブレディニン（一般名：ミソ●

リビン）、ネオーラル（一般名；シクロスポリン）、プログラフ（一般名：タクロリ

ムス水和物）、セルセプト（一般名：ミコフェニール酸モフェチル）など、その他に

も膠原病で用いられる免疫抑制剤は多くあります。しかし膠原病に用いられる多くの

免疫抑制剤は一部を除いて、実は未承認薬（正しくは適応外薬といいます）です。世

界的にみれば一般的に膠原病の治療薬として用いられているお薬でさえ、日本では医

療保険で承認されていないものが多くあるのです。そのため医療保険の承認を受けて

いないにもかかわらず､その免疫抑制剤を投与されている方がおられます。よって「膠

原病の未承認薬問題」として、今回は免疫抑制剤を中心に考えていきます。

※ブレディニンとプログラフについてはループス腎炎に対して保険適応されています。

※未承認薬（適応外薬）であっても医師はきちんと判断してお薬を出しておられます

　

ので、安心して服用してくださいね。
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２。製薬について

　　

F未承認薬」のお話の前に、まずはお薬ができるまでを確認しておきます。

Ｏひとつの新薬が生まれるまで

　

・費用

　

1000～1500億円程度

　

一期間

　

９～１７年（平均１５年程度）

　

・くすりの候補として研究を始めた化合物が新薬として世に出る成功確率

　　　　　

約２ 0 , 0 0 0分の１

　

☆現在、病気は約３万種類あるといわれているが、そのうち治療手段があるのは

　　

約４分の１しかない

○製薬過程

　

①基礎研究（２～３年）

　　

薬のもととなる新規物質の発見と創製

　

②非臨床試験（勁物実験）（３～５年）

　　

新規物質の有効性と安全性の研究

　

③臨床試験（治験）（３～７年）

　　

人を対象とした有効性と安全性のテスト

　　

・第１相試験（フェーズ【】

　　　　

健常成人を対象、薬の吸収や代謝安全性を検討

　　

・第［I相試験（フェーズＨ）

　　　　

比較的軽度な少数例の患者を対象

　　　　

有効性・安全性・薬の吸収や代謝などの検討

　　

・第ｍ相試験（フェーズｍ）

　　　　

実際に使用するであろう患者を対象（大規模）

　　　　

有効性の検証や安全ﾄ生の検討

　

④承認申請と審査（１～２年）

　　

厚生労働省への製造販売の承認申請と導門家による審査

　　　

（実際の審査は独立行政法人の医薬品医療機器総合機構（ＰＭＤＡ））

　

⑤承認と発売

　　

厚生労働省による承認

　

⑥製造販売後調査・試験

　　

発売後の安全性や使用法のチェック

　　

・第Ⅳ柑試験（フェーズIV）

　　　　

製造販売後臨床試験と呼ばれる。

　　　　

予期せぬ有轡事象や副作用を検出
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ドラッグラグについて

　　

(ラグとは時問のずれのこと)

　

…新薬が世界で最初に発売されてから国内で発売されるまでの時間差のこと

☆新薬が世界で最初に発売されてから日本国内で使用できるようになるまでの

　

平均年数

　

４．７年

　　

(アメリカ１．２年、イギリスＬ

　

３年、ドイツ１．４年、韓国３．６年)

※日本は他の国と比べて、新薬が使えるまでに非常に時問がかかるということ！

○なぜドラッグラグが生まれるのか

　

・治験の手続きと審査が厳しい

　

・治験の着手が遅い

　　

…審査が遅いこともあるが、実は治験着手の遅れの影響も大きい

　　　　

（治験してくれないお薬さえ多くあります）

Ｏなぜ治験の着手が遅れるのか

　

・市場としての魅力がない（患者数、薬価設定などの問題）

　　

⇒

　

日本で開発しても研究開発費の回収が難しい

　

・治験の環境が十分に整っていない

☆世界の多くの国ですでに使用されている医薬品のうち、およそ５分の１の品目

　

が日本では使用できない状況です。

　

…膠原病の新薬の開発は世界的にもなかなか難しい状況です。膠原病の場合は

　　

新薬が使用できるまでの時間差というよりは、日本で他の病気に使用されて

　　

いるお薬が膠原病には保険適応されないということが問題です。これを適応

　　

外薬と呼んでいます。（単なるドラッグラグではなくて適応外薬が問題）

４。未承認薬と適応外薬

　

☆未承認薬とは

　　

…海外で標準的に使用されている医薬品が日本で市場にないか開発されていない

　　　

（海外にあるのに口本にはないお薬のこと）

　

☆適応外薬とは

　　

･･･海外で使用が承認されている病気でも、日本では承認されていない

　　　

（日本に薬はあるのに、その病気には使えないお薬のこと）

　　

※膠原病は特に適応外薬の問題が大きいです！

　　

※国際的に標準とされる医薬品による治療が日本では受けられない！

　　　

…承認過程の問題もあるが、主要因は企業が治験や開発に着手しないこと

　　　

…どのようにすれば企業が承認申請を行おうとするのかがポイント

　　

｜
．’ｓｌ
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○政府もこの未承認薬問題を重要視し、昨年より対策を開始しました！

　

☆厚労省が「未承認薬・適応外薬に係る開発の要望の公募」

　　　

(2009年６月18日～８月17日）

　

※学会や患者団体から374件の要望となる（未承認薬89件、適応外薬285件）

　　

…全国膠原病友の会でも日本リウマチ学会の協力を得て、４つの未承認薬を

　　　

厚労省へ提出しました。

〔厚労省へ日本リウマチ学会から要望した膠原病の治療薬〕

一般名 主な商品名 効能・効果

シクロホスフアミド エンドキサン ＳＬＥの難治性病態の寛解導入効果

シクロホスファミド エンドキサン 全身性血管炎の寛解導入効果

アザテオプリン イムラン・アザニン ステロイド抵抗性のS L E

免疫グロブリン 献血ヴェノグロブリン ステロイド抵抗性の多発性筋炎一皮

膚筋炎

次に要望した未承認薬がどのように検討されてきたかをみていきます。

　　　　　　　　　　　　　

〔未承認薬への対応の経緯〕

・2009年５月

　

製薬協が一般社団法人「未承認薬等開発支援センター」を設立

・2009年５月

　

平成21年度補正予算（未承認薬等開発支援事業）

　　　　　　　　

…753億円（基金管理団体「未承認薬等開発支援センター」）

・2009年６月

　

厚労省が「未承認薬・適応外薬に係る開発の要望の公募」

　　　　　　　　　　

(2009年６月18日～8月17日）

　　　　　　　

※３７４件の要望となる（未承認薬８９件、適応外薬２８５件）

・2009年８月

　

民主党政権発足

・2009年10月補正予算執行停止(753億円中適応外薬分の653億円を執行停止）

　　　　　　　　

…残る100億円は既に開発を決定している未承認薬14品目分

・2010年２月８日

　

第１回「医療上の必要性の高い未承認薬・適応外薬検討会議」

　　　　　　　　

…要望374件について、医療上の必要性を評価し、承認申請に

　　　　　　　　　

必要なデータを明確化することで製菓企業による開発を促す

　　　　　　　　

…具体的な検討は７つの専門作業班で行う。

　　　　　　　　　

▽代謝・その他

　

▽循環器

　

▽精神・神経

　

▽抗菌・抗炎症

　　　　　　　　　

▽抗がん

　

▽生物

　

▽小児

・2010年２月19日製薬業界に対して要望に係る見解を提出させる

・2010年３月31日第２回「医療上の必要性の高い未承認薬・適応外薬検討会議」

・2010年４月１日

　

医療保険診療報酬改定「新薬創出・適応外薬解消等促進加算」
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５。「医療上の必要性の高い未承認薬・適応外薬検討会議」

　

前の表にもあるように、厚労省へ要望を提出後に民主党政権となり、適応外薬のた

めの予算が執行停止となりましたが、今年に入り「医療上の必要性の高い未承認薬・

適応外薬検討会議」が発足し、２月８日に第１回の会合が行われました。

　

この検討会議の目的は、要望があった３７４件の医薬品について、医療上の必要性

を評価し、承認申諦に必要なデータを明確化することで、製薬企業による未承認薬等

の開発を促すことです。また具体的な検討は７つの専門作業班で行います。（７つの作

業班は①代謝・その他、②循環器、③精神・神経、④抗菌・抗炎症、⑤抗がん、⑤生

物、⑦小児です）

　

２月１９日には要望があった医薬品の製薬企業に対して、その医薬品の医療上の必

要性などの見解を提出させました。医療上の必要性についての要望者の意見と企業の

意見を考慮して、「医療上の必要性の高い末承認薬一適応外薬検討会議」の専門作業班

が医療上の必要性に係る評価を行うことになります。

　

３月３１日の第２回「医療上の必要性の高い未承認薬・適応外薬検討会議」におい

て、専門作業班の検討状況について報告がありました。

　　　　　　　　　　

ｏ医療上の必要性に係る基準

（１）適応疾病の重篤性についての該当性

　

ア．生命に重大な影響がある疾患（致死的な疾患）

　

イ、病気の進行が不可逆的で、日常生活に著しい影響を及ぼす疾患

　

ウ．その他日常生活に著しい影響を及ぼす疾患

　

エ．上記の基準に該当しない

（２）医療上の有用性についての該当性

　

ア．既存の療法が国内にない

　

イ．欧米の臨床試験において有効性・安全性等が既存の療法と比べて

　　　　

明らかに優れている

　

ウ．欧米において標準的療法に位置づけられている

　

エ．上記の基準に該当しない

　

上表の「医療上の必要性に係る基準」にしたがって、

　

（１）適応疾病の重篤性についての該当性、および（２）医療上の有用性についての

該当性について評価した結果を次に示します。

へ

－

　

４
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〔厚労省へ日本リウマチ学会から要望した膠原病の治療薬の評価結果〕

No. 158膠m (29)

一般名 主な商品名 効能・効果 評価結果

シクロホスフアミド エンドキサン ＳＬＥの難治性病態

の寛解導入効果

（１）ア

（２）ウ

シクロホスフアミド エンドキサン 全身性血管炎の寛解

導入効果

（１）ア

（２）ウ

アザチオプリン イムラン

アザニン

ステロイド抵抗性の

S L E

（１）ア

（２）ウ

免疫グロブリン 献血ヴェノグロ

ブリン

ステロイド抵抗性の

多発性筋炎・皮膚筋炎
検討中

６。「検討会議」における今後の検討の進め方

検討会議における検討の進め方

各企業
[巫亘回巨]

検討会議

(個別具体的検討についてぱ､専門作集班CWGJで実施)

２月８日

　

第1回検討会議
医療上の必要性

　　

の評価

基準に

該当

公知申請への該当性又は

追加試験に係る妥当性の評価

□亘エ］

学会・
尊者会等

個別ヒアリ

･開発工程表の作成

一公知申請への該当性又は

追加試験に弧る.エビデン
スに基づく見解の作成

公知申請資料の作成又は

　

追加試験の実施検討等

４月京{予定2

　

笛３自桧Tj認誦ﾆ':

･････････●=-･●●●●●●･●¶･･･¶●･･W･●WIW----i■■■･1･･-●●●●●●●●●･●･●･●●

５月ぐ予定;一-が冶鳶べifgmw^

■■I■■■■■■■■

　

I.･L-.-･.■.-.........-...----
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笑混からIZj月夜

　

見解の描出

定期的に開発状況を確認

蒜柔に応じた企荼を支汲するたﾀﾞ八
公知rこ1Mへの鍵当住又は巡μ試９

に係る逼1j縄の評価
治験の着手

公知1

　　　　

１

　　　

（蔓延から６ヶ月以内）

　　

゛ヽ一一･･一一
Cj?itSし〕

　　　　　　　

砺sｇＪ穿が･穿

（要請から12ヶ月以内）

　

jり匹gl.ぷの必沃ｔｔついて､４片ふ（や瓦丿以萍に地戎桟ぷjとなひ５謡毛.ｂ･5、

中医協
盲i7Ξえ

　

評価結果がでた３つの治療薬に関しては、生命に重大な影響がある疾患で、欧米に

おいて標準的療法に位置づけられているという評価となりました。評価結果が出てい

ない免疫グロブリンに関しては今後の会議待ちということになります。
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今回の評価結果から医療上の必要性に係る基準に該当するのかどうかは「検討会遥」

で今後判断されます。医療上の必要性に係る基準に該当したものは、５月頃に国が製

薬会社に開発要請をします。国内に開発企業がない場合は開発企業を募集します。

　

開発要訪された企業は開発工程表を作成し、公知申請もしくは追加試験の見解を要

請から１ヵ月後にF検討会議」に提出します。公知申詰の場合、科学的根拠があれば

新たな治験なしに承認申訪が認められます。なお新たに治験を実施しなければ承認さ

れない場合は追加試験を実施することになります。

・公知申請…科学的根拠があれば新たな治験なしに承認申請を認める場合

一追加試験…新たに治験をしなければ承認されない場合

　

次に「検討会議」は６月末をめどに公知申請への該当性または追加試験の妥当性を

評価し、評価結果がまとまったものから企業に提示します。評価結果により企業は公

知申請資料の作成または追加試験の実施検討を行います。このように今年の６月末く

らいまでには要望した未承認薬の今後が決まっていくと思われます。

　

企業には着手するまでの期限が設けられており、公知中請の場合は特段の理由がな

ければ開発要請より半年以内に申請する必要があり、追加試験の場合は特段の理由が

なければ開発要詰より１年以内に治験に着手する必要があります。その後も「検討会

議」は定期的に開発状況を確認します。

７、医療保険診療報酬改定「新薬創出・適応外薬解消等促進加算」の試行

　

○通常薬価は２年毎の診療報酬の改定のたびに引き下げられます。しかし「医療上

　　

の必要性の高い未承認薬・適応外薬検討会議」の要諦に応えて、期限を守って公

　　

知申請もしくは治験に着手した場合に、後発品（ジェネリック）のない新薬の薬

　　

価を引き下げないというのが「新薬創出・適応外薬解消等促進加算」です。

　　

そのかわり後発品が市場に出た場合には、それまでの加算分を一括して引き下げ

　　

ることになります。･‥飴とムチの政策（次の図を参考にしてください）

　　　

・ジェネリックがない場合…薬価を維持することにより企業の利益が増えるの

　　　　　　　　　　　　　　　　

で、その分を未承認薬の解消や新薬の創出に利用

　　　　　　　　　　　　　　　　

する｡

　　　

・ジェネリックがでた場合…一挙に薬価が下がるので、ジェネリックへの移行

　　　　　　　　　　　　　　　　

が促進される。

※実質的な試行期間は次の診療報酬の改定議論が始まるまで（約１年半）。

　

この間に効果が発揮されていると判断されれば2 0 12年度以降も継続され、

　

効果が無いと判断されれば加算は終了、打ち切りとなります。

　　　

｜
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新薬創出適応外薬解消等促進加算の対象となる匹の例

新薬の薬価収載

　

後発品上市

　　

Ｘ佳
藁劃濾ユ匹

当該先発品の

市場実勢価格による引下げ分

　

新規後発品が
上市された後の

最初の藁価改定

〔加算の対象となる新薬の範囲〕

　

・ジェネリックが市場に出ていない新薬(ただし薬価収載後15年以内)

　

・値引き率の小さいもの…値引きが大きいと新薬創出には寄与できなくなるため。

　

※今年４月に促進加算の対象となったお薬は３３７成分６２４品目

　　　　

(外資系の企業が上位を占める)

〔製薬会社へのペナルティ〕

　

。「医療上の必要性の高い未承認薬・適応外薬検討会議」の要請を受けても、開発を

　

積極的に進めない企業は対象医薬品があっても、加算が適用されません。

　

・すでに加算を適用した医薬品を持っていた場合は、次の薬価改定で加算対象品目

　

から加算分を追加引き下げして返すほか、自社のすべての医薬品の薬価も追加で

　

引き下げることとなります。

☆以上のようにF医療上の必要性の高い未承認薬・適応外薬検討会議」と「新薬創

　

出・適応外薬解消等促進加算」は連動して勁いていきます、
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○コーディネーター

　　

熊谷俊一先生（神鋼病院膠原病リウマチセンター長）

　　

森

　

幸子

　　

（全国膠原病友の会

　

副会長）

○パネリスト

　　

宮坂信之先生（日本リウマチ学会

　

理事長）

　　

仲谷博明氏

　

（日本製薬工業協会

　

常務理事）

　　

村田卓士先生（大阪医科大学付属病院

　

小児科）

　　

大黒宏司

　　

（全国膠原病友の会

　

大阪支部）

　

パネルディスカッションでは会場からの意見を含めて多くの発言がありました。こ

こでは「膠原病の末承認薬問題」に関するパネリストからの主な発言を取り上げて、

「膠原病の未承認薬問題」の今後を考えるための参考になればと思います。

Ｏ仲谷氏より

　　

「医療上の必要性の商い未承認薬・適応外薬検討会議」で医療上の必要性が認めら

　

れ公知申請となった場合は、来年の５月くらいには医療保険に承認されるお薬が出

　

てくるかもしれません。

○宮坂先生より

　　

F医療上の必要性の高い末承認薬・適応外薬検討会議」で検討されているエンドキ

　

サンとイムラン・アザエンに関しては、公知申請になる可能性のほうが大きいかも



昭和51年2 n 25 ロ　第３種郵便物認可（毎迎４回一月曜・火曜一木曜・金曜発行）

平成22年６月７日発行

　

S SKO　通巻第7卸7号 No.158 Jf原(33)

　

しれません。これらのお薬は諸外国では膠原病の標準薬に使われていますので、証

　

拠としてはかなりあると思います。

○仲谷氏より

　　

「新薬創出・適応外薬解消等促進加算」が２年間試行されますが、製薬企業はこの

　

加算の定着を願っています。よって製薬企業に対して未承認薬一適応外薬の開発要

　

詰があれば、―生懸命取り組む姿勢にあると思います。

○大黒より

　

確かに公知申請になった場合は治験をせずに開発されるので良い制度だと思います

　

が、更に治験が必要な追加試験となった場合に、やはり膠原病では開発は難しいの

　　　

ではないでしょうか。●
○仲谷氏より

＞づ

　

製薬企業や病院がいくら頑張っても、患者さんが治験の対象になっていただかない

　

と治験はできません。膠原病の患者さかは人数が少ないので集まりにくい状況では

　

あります。さらに日本では欧米と比べて患者さんが集まりにくいのも事実です。

○宮坂先生より

　

患者の皆さんにも治験に関して意識を持っていただくことは非常に大切なことだと

　

思います。

○村田先生より

　

お薬の承認に関して、患者会からの声は実際に有効なものなのでしょうか。

○宮坂先生より

　

関節リウマチに関して様々な生物学的製剤が認可されていますが、どれも日本リウ

　

マチ学会と日本リウマチ友の会が別々に厚労省に対して要望書を出しています。学

　

会だけではなく、患者さんの声は非常に強いです。

○大黒より

　

今回、日本リウマチ学会と日本製薬工業協会と全国膠原病友の会の３者がつながり

　

を持てたことが一番有意義であったことだと思います。「膠原病の未承認薬問題」を

　

解決していくためには、今後も協力していく必要があると思いますので宜しくお願

　

いいたします。

○畠潭会長より

　

私たちは手をあげて膠原病になったわけではなく、結果的にこの病気になってしま

　

ったあとどうするかというところで、絶対に治ると信じてお薬を服用しています。

　

まずは膠原病の適応外薬が承認されて、いずれ完治する病気につながることを願っ

　

ていますので、皆さんどうぞ宜しくお願いいたします。
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あなたの善意が支部の活動資金になります！

難病支援の自販機設置

　

佐賀県小城市小城町

　

ひらまつ病院

　　

(2010年１月30日

　

佐賀新闘よ引

　

難病・槻性疾患の忠者を支援する清涼飲料

水の自動販売機の県内第１吋が、小城市小城

町の「ひらまつ病院」|’清水柵祉会|（平松克

郷理事腱）に設置された。青空の下で握手す

るデザインが施され、‘I支援のあたたかい心I‘

を呼び1卦けている｡

　

自販機は売り」こげの20％を活動の支援金

として活用してもらうもので、同病院グルー

プの敷地内に３台設置された｡これまでL']i-

現場に設置されたことはあるが、日本難病疾

病団体協議会が全岡統一で取り組む、I’?空デ

ザインの正式な支援自販機は県内初という。

　

同病院は屯症難病の患者の療養病棟48床

をi阿くなど、県内の難病対策の中核的役割を

果たしている。以姚病支援ネットワークの三

原睦子理事妓は「病院の全而的支援に深く感

謝したい。自販機が、より多くの人に雌病思

者を理解してもらうきっかけになれば」と話

していた、

-一一一一一一一一一一一一一一一一
治昌kU封轟義混賢i

●ｉ内動販売機を利川し「募金砂との考えｉ

　　

｜方のもとヽ難病’慢性疾患患者会オリジナルｉ

　　

！のデザインでヽ売り上げの一部が寄付収人，

｜となる清涼飲料水白動販売機について、｜
j
J PAを通してのご紹介です。　　　　　　ｉ

・

　

難病吋
！飲料水を購人す帽f自動的に社会貢献でき、｜

i各患者団休の財源の確保ができます。管理ｉ

一一切はバコカ・コーラウェスト株式会fl:J

｜もしくは「伊側促1が行います、

　　　　　　

｜

-－-－-－-－-－-－-－-一一

－－－－－－－－－－－一一一一－－
:不要入れ歯リサイクルで

：世界の子どもたちに愛を！難病患者に支援を！
－
‐

Ｉ

　

ＪＰＡがユニセフに協力し、社会貢献活動

として、世界の子どもを救済する事業です。

　

捨てられずにしまってある不要になった

入れ歯や、尚の治療の際に収り除いたクラ

會ウンなどを本部までお送りください。不要に
なったクラウンなどは治療費に店まれて

｜いて本来は患者さんのものです。
Ｉ

・

１

｜

・

｜

■

ｌ

ｉ

　　　

同

　

■

　　

㎜㎜●

　

■

　　　　　　

■Ｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

あなたのご協力で収益企の30％があなたｌ

；の支部へ迷元されます。会員の皆様のご協・

１力をよろしくお願いいたします，

　　　　　　

1

I＝鯛－一四肩四■㎜岫四糧〃－㎜幽_j

当会でも、支部活動資金として活用できればと考え、会員のみなさまにご協力のご案内

をいたします。自動販売機設置ご希望の方、不要入れ歯を提供いただける方は、本部事

務局までお問い合わせください。（本部事務局

　

�03-3288-0721)
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●親の会交流会報告●

　

５月２４日（月）午前10時30分より東京都難病相談・支援センターにて親

の会交流会を行いましたご

合でした。

　

雨にもかかわらず参加された親御さんだちと和やかに会が始まり、悩みも質

問も時間とともに、心も打ちとけ、話が進み時間が足りないくらいでした、

　

次回、また、お会いできることを楽しみにしております。

　

最後に今後の活動内容も大枠で決め皆さんにもご協力してくださるというこ

とで心強く感じ、今後も親の会を継続していけるよう協力をお願い致しました。

＜今後の予定＞

○毎月第４月曜日13:3o～15:3oまで難病相談・支援センターで「膠原病のつ

　　

どい」を開催しています。親の会の方の情報交換の場もあります。

　　　

＊なお、お問い合わせ、申し込みは本部事務局まで。03-3288-0721

09月難病相談・支援センターにおいて小児膠原病の個別相談会もあります。

　　　

東京支部だよりでご確認ください。（要申し込み）

○第３２回こども難病シンポジウム

　　

「医療の進歩とともに、病気や障害のある子ども達の生きる権利を学ぶ」

　　

場所

　

国立オリンピック記念青少年総合センター

　

国際会議場

　　

日時

　

平成22年６月19日（上）

　

１２：３０～１６：○○

　　

主催

　

難病のこども支援全国ネットワーク

○

　

サマーキャンプ「がんぱれ共和国」201 O　　友だちつくろう

　　

募集のご案内

　

沖縄県

　　

７月24日（土）～25（「ﾖ」

　　　　　　　　　

北海道

　　

６月25 F］（金）～28（月）　　　　　。＝

　　　　　　　　

愛知県

　　

８月20ロ（金）～22（日）

　　　　　　　　

熊本県

　　

８月20日（金）～22（日）

　　　　　　　　

宮城県

　　

８月

　

６日（金）～8 B (則

　　　　　　　　

神奈川県

　

７月3I Fi（ﾆL）～8月２日（月）

　　　　　　　　

静岡県

　　

８月

　

６日（金）～８卜］（iﾖ）

詳しくは下記へお問い合わせください。

　

（お問い合わせ先）難病のこども支援全国ネットワーク 03-5840-5972
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支部からのおたより
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滋賀支部

　　　

【膠原ilc^>//＼ビ11苧－ション】

　　

リウマチ・膠原病専門医による、整形外科分野からみた膠原病のお話です。痛

みや怠さを伴う膠原病、仕方がないとあきらめていませんか？

　

出来なくなったと

嘆いていませんか？

　

私たちも生活の中で、積極的に体を使うことが重要です。

　

リ

ハビリテーション医療は機能訓練だけでなく、どのような生活を送りたいのかを実

現するため、多くの専門職によるチーム医療で行われます、皆さんの経験や工夫を

活かせるよう。「丿常生活をうまく送る方法を知りましょう。

◎

　

講

　

師

○

　

日

　

時

○講演会

○場

　

所

大阪医科大学

　

総合医学講座リハビリテーション医学教室

　　　　

教授

　

佐浦隆一先生

平成２２年７月１１日（日）１３：３０～１５：30 r受付13:ＯＯ～】

13:30～14 : 30　　　　○　質疑応答・交流会　　14 : 45～15 : 30

大津市ふれあいブラザ明日都浜大津

　

４階ホール

　　　　　　　　　

大津市浜大津４丁目1－1

　　　

TEL

　

077-527-8351

阪‾i‾‾薦‾両全身性エリテマトーデスー強皮症・皮膚筋炎、多発性筋炎・結節性動

脈周囲炎・大動脈炎症候群・悪既関節リウマチ・混合性結合縦哉病・ウェゲナー肉

芽腫症

　

関節リウマチ

　

他

町コTT祠１６０名

　

匪コ［:罰

　

無料

お4!.し.込削まλ.‥電話.r..巴為.¥..1郵送宙た.は.ぞ!.二八に

籐五汀]と暑畝で．..

お知ら童支ださ.い．．

　

準匯の都合院よ.り.．…なるご５ぶ.熹前じお.IFt!.し込aTTFさ.い．..なお当旦参加烏可能

.^.?,.s>………印

質問も受け付吐てお.りj紅す5...お申.以込みの畦にお貧差添えT卜さj山…

:#JtttttKSVffMM≪WlVJV≫MHAiH#tt(tk≪H斡≫M≪liartt≫i|tn≪a≪細細傾聴将≫≪≪≪≫≪|W≪4(≪珊耳即侭犀jH ≫≫X a

：【参加お申込みお問い合わせ】

Ｅ

　

全国膠原病友の会滋賀支部

　　

森幸子

Ｉ
嶮
仙
鱗

牟

壽
－

朧

　　

〒520-2423

　

滋賀県野洲市西河原３８０

(TEL) 077-589-23 52　・(FAX) 077-589-4 9 0 9

メールは「全国膠原病友の会滋賀支部」ホームページより送信下さい
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東京支部

○膠原病医療相談会のお知らせ

　　　　

９月２６日（日）１３：００～１６：３０

　　

専門医とケースワーカーとの個人面談による無料医療相談会です。

　　

今回は、小児膠原病専門医のご相談もお受けいたします。また、心の悩みをお

　　

持ちの方もどうぞご相談ください。

　　

担当医

　　

長滓

　

俊彦

　

先生（杏林大学付属病院

　

名誉教授）

　　　　　　

猪熊

　

茂子

　

先生（日赤医療センター

　

膠原病リウマチセンター長）

　　　　　　

松山

　　

毅

　

先生（松山ｸ仁ﾂｸ院長、小児膠原、精神科）

＊予約が必要です。お申し込みは

　　　

東京都難病相談･支援センター

　

TELO 3-3446-1 1 44

０東京都難病相談･支援センターでは電話でのピア相談を行っています。

　　　

予約すれば面談もできます。電話

　

03-3446-0 220

　　　

金曜日は畠渾が膠原病を担当しています。

○膠原病患者のつどい

　

・毎月第４月曜日

　

１３時３０分～１５時３０分

　　

７月８月は「就労をテーマ」に情報交換を予定しています。関心のある方、是

　　

非ご参加下さい。ほかにも、「膠原病のお子さんをもつ親の方」の情報交換や、

　　

自身膠原病の悩みいっぱいで「どうすればいいの？」と落ち込んでいる方も、

　　

何かを得られる交流の場として、いつも通り開催しています。

　　

運営委員が担当して、みなさんのご参加をお待ちしています。

　

・６月・９月・１０月には「アロマテラピーの講習会」を予定してます。（要申込）

♪♪うたごえサロン♪♪

ｊ

　

「膠原病患者のつどい」の剛こ合わせて、１１時３０分から思い

出の歌、忘れられないあの歌をみなさんと歌い、昼食（持参）を

しながら交流会でリフレッシュタイム。癒しの時間を過ごしませ

んか。獣は。愛唱歌、昭和歌謡、シャンソン、フォーク等なんで

もありの思い出のメロディーです。（自由参加

　

）
1111 II■■I「’　　　　　-/‾--　　’-　-‾’‾●　・　　’・　　　rW　-’・　’

　

日

　

時

　

６月より毎月第４月曜日

　

１１時３０分～13時

　

会場はすべて「東京都難病相談・支援センター」です

　　　　　

渋谷区広尾５－７－１

　

（東京都広尾庁舎）

問い合わせ：全国膠原病友の会

　

東京支部

　　　　　　　

事務局

　

０３－5370－０７０６（高唱）

　　　　　　　

支部長

　

0 4 2-4 8 4-8 8 3 5 (畠渾）

ノ

卜｜
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ご寄付ありがとうございました＜賢し）

　

さかもと未明さんの「チャリティコンサート」から10万円、

今後の会の活動に有効に活用させていただきます。

　

ＱＱｅ－②

ご寄付をいただきました。

　

ご本人も２年前から､ＳＬＥ･強皮症との闘病生活をしながら、活動されています、

今回を機に入会されました。

　

会貝として共に支え合い、語りあえる仲間としてがんばりましょう！！

ワ●ワさかもと未明

　

クリヤーマコトワ●ワ

Charity Concert in YOKOHAMA Vol.1　2010年５月15日（上）

集めたお金は【子供地球基金】とr全国膠原病友の会】に寄附させていただきます．

さかもと未明

　

プロフィール

日本テレビ「スッキリ!!」のレギユラーコメンテーダ

一としてもおなじみの漫画家。

一方では【Chelsea】の名前でジャズシンガーとして

もライブ活動をしている。

2009年に、２年前から膠原病である「全身エリテマト

ーデス」と「強皮症」を発症している事を公表。

闘病を続けながらも、漫画家･作家・シンガー・タレ

ントとして、変わらず多彩な表現活動を続けている。

ス
ポ
ー
ツ
報
知

　

５
月
1
6
日
よ
り

ン
タ
ー
南
ク
リ
ニ
ッ
ク
？

ラ
イ
ブ
を
行
っ
弓

　

病
院
に
は
同
じ
膠
原
病
‐

や
が
ん
と
圖
う
ｍ
一
考
ら
町

4
0
人
か
訪
れ
た
。
さ
か
も
・

と
さ
ん
は
、
昨
年
出
し
乍

デ
ビ
ュ
ー
曲
尺
生
（
い

の
ち
ご
や
ジ
ャ
ズ
の
ス
。

タ
ン
ダ
ー
ド
曲
を
歌
い
、
・

優
し
い
歌
μ
に
ぷ
者
も
聴

き
入
っ
た
。
世
Ｗ
的
な
ジ
ー

ヤ
ズ
ビ
ア
ニ
ス
ト
の
ク
リ
ー

ヤ
ー
マ
コ
ト
も
応
援
に
駆
’

け
付
け
、
情
熱
的
な
演
習

を
披
露
し
た
。

　

さ
か
も
と
さ
ん
は
0
7
年

に
全
４
の
蜷
組
織
に
屁
］

常
が
生
じ
る
膠
原
病
と
診
］

断
さ
れ
た
。
炎
症
が
起
こ

う
げ
ん
）
病
で
あ
る
こ
と
。
デ
ス
」
や
皮
膚
が
硬
化
す
る
］

を
公
裏
し
た
人
気
漫
岡
熹
「
強
皮
症
」
に
苦
し
み
「
跳

の
さ
か
も
と
未
明
さ
ん
Ｉ
び
上
が
る
く
ら
い
痛
く
て
、
一

（
4
4
）
が
、
ジ
ャ
ズ
歌
手
と
泗
軸
え
る
の
に
４
時
閃
か
か

し
て
、
病
気
と
闘
う
人
の

　

っ
た
と
さ
も
」
。
死
に
至
る

た
め
の
チ
ャ
リ
テ
ィ
ー
ー
活
場
合
も
あ
一
浸
刻
な
病
だ
爆

艶
を
行
う
こ
と
に
な
り
1
5
・
「
不
安
で
た
ま
ら
な
い
と
き

日
、
横
浜
・
都
筑
区
の
セ
に
自
分
を
救
っ
て
く
れ
た
の
・
‥

　

「
祈
る
気
持
ち
で
歌
を
始

め
た
」
と
さ
か
も
と
未
明

さ
ん

が
必
死
に
生
き
て
い
る
姿

を
以
て
病
気
と
闘
う
人
に

元
気
に
な
っ
て
ほ
し
い
」

と
語
っ
た
。
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発
行
人
｛
障
害
者
団
体
定
期
刊
行
物
協
会

　
　
　
　

東
京
都
世
田
谷
区
砧
六
－
二
六
－
二
Ｉ

　
　
　
　
　
　

定
価
二
〇
〇
円
（
会
費
に
含
む
）

⑤ 事務局だより

今年の春は気温の高低が激しく

体調を維持するのが大変でしたが、

皆さま体調はいかがですか。

平成２２年度支部長会議・総会も終わり

また、新しい年度が始まりました。

今年度もよろしくお願いいたします。

そ

病気になっても心おきなく話せる同病の友人が

いるということは生きていく上でほっとできることだと思います。

まずは伝言板でお友進を見つけて､それからメル友になるのもいいかもし

れません。
Ｏ伝言板への掲哉ご希望の方は下記のようにお書きになって木部へお送

　　

りください。

　

〒102-0071

姉

　

-

　

-●●･W四●-

　

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

　　　　　　　

伝言板掲載希望

匿名の原稿は受付できません。差し出し人のお名前は必ず

明記してください（:掲載はニックネーム可）

●●●●● 【お詫びと訂正】………… ●

　

●

Ｅ「膠原No, 157」に誤りがありました，ご迷惑をおかけいたしましたことをＥ

；

　　　

お;l宅びして訂正いたします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

；

EPバ5

　

プログラムの中

　

（誤）村田卓二先生→（:iE）村田卓土先生

　　　

E

E P,6　15行目　（誤）日本乙ルファン1烏会→［1］三）日本ヱルファン協会　Ｅ
●

●
●●●●●

　

●

仙
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