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全 国 膠 原 病 友 の 会
森  幸 子
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回団l忘れない3011『被災支部懇談会(後篇)』
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「骨粗髯症について」
「膠原病と障害年金」

口 法人設立記念式典のご案内

■ 臨時支部長会議の報告

■ 平成25年度支部総会の予定

厖ll小児膠原病部会の案内

サクラの季節に桜島 (鹿児島県にて)

宗園聰先生

吉村多恵子氏

厖口:「支部の紹介」青森県支部

□ 難病対策・福祉施策の動向について

目 伝言板

回 被災による会費免除のお知らせ
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全国膠原病友の会

法人設立記念式典 の ご案 内

全国膠原病友の会は昭和 46年 11月 、膠原病の患者と専門医、有識者の諸先生、そ

の他多くの方々の励ましとご支援により結成され、40年を超える年月の活動を積み重

ね現在に至っております。この間、医学は進歩し、診断基準の確立や対症療法ではあり

ますが治療法を選び、より良い療養生活を送ることが出来るようになってきました。し

かし、発症からの罹患期間は大変長く、周囲の理解も十分とは言えず、多くの困難を抱

えながら大変厳しい社会環境の中で生活を送っています。そのような中で、患者会に対

するニーズや期待は大きくなっており、私たちも更に多くの方と共に「全国膠原病友の

会」の存在を伝え、皆様の声を集め、その声にお応えできる患者会であるように「一般

社団法人 全国膠原病友の会」として新たなスター トを切ることとなりました。より多

くの皆様と共にこの日を迎えたく、法人設立記念式典のご案内を申し上げます。

(会長 森 幸子 )

記念式典 会場のご案内

〔日時〕平成 25年 4月 28日 (日 )

10:00～ 15:15

〔場所〕アワーズイン阪急 3階 会議室

〒 140-0014 東京都品川区大井 1¨50-5

(丁EL 03-3775-6121)

・ JR京浜東北線「大井町駅」より徒歩 1分
0空港よリバスもあります。
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議案 2.設立時理事選出、ブロツク分けについて

理事には選挙で決める理事と、推薦で決める別枠の常務理事がある。ブロックで常務

理事を決めると業務の継続性ができない。 6ブロックに分け選挙理事 6名 と常務理事 1

名計 7名 という当初の案から、議決により事業部と事務局に責任を持たせるためにそれ

ぞれの責任者を常務理事にし、選挙理事は 7ブロック (北海道 。東北、関東 。甲信越、

首都圏、中部 。東海、関西、中国 。四国、九州 。沖縄)から一人ずつ計 9名にする案に

決定した。

〈ブロック分け〉

北海道 。東北ブロツク (北海道 。青森・岩手・秋田・宮城・福島)

関東・甲信越ブロック (群馬・栃木・茨城・神奈川・山梨)

首都圏ブロツク (東京・埼玉・千葉)

中部・東海 (静岡 。二重・愛知 。長野)

関西 (滋賀・京都 。大阪・奈良・兵庫)

中国 。四国 (岡山 。広島・山口 。島根・香川 。高知)

九州・沖縄 (福岡・佐賀 。長崎 。大分 。沖縄 )

議案 3.定款 (案)説明

法律用語で書かれた定款 (案)について概要の説明があつた。設立時社員 (現在の本

部の執行部)と 設立時理事とで定款の読み込みを行い作り上げていくことが承認された。

議案 4。 その他

★事業部について

事業を行うには事業拠点が必要。現在大阪の事業部では編集委員会、小児膠原病部会

が進行している。専門医の名簿の作成、製薬会社のリスト、助成金の申請も4月 からで

は遅いので行っている。総会時に支部に専門医の名簿を配布できればよいと思っている。

最後に出席支部から、法人化へ

向けて本部、新理事は頑張ってほ

しい とい う言葉をいただきまし

た。今後進んでいく方向を模索し

ながら、本部も変わつていかなけ

ればと思いました。

(副会長 後藤員理子)
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平成 25年度

支部総会の予定

支部 実施日 会 場 テーマ 。講師 備 考

北海道 6月 8日 北海道難病センター 未定

青森 5月 18日

又は 19日

未定 未定

岩手 5月 26日 アイーナ (8階 810号∋

(い わて県民情報交流セ

ンター)

支部総会終了後

会員のみ交流会

宮城 6月 23日 仙台市シルバーセンター

(6階 第 2研修室)

未定

秋田 6月 30日 秋田県心身障害者セン

ター (A・ B会議室)

…定期総会会場

秋田県社会福社会館

(大会議室)

…医療講演会等会場

※「膠原病と臓器障害について」

秋田大学医学部血液・腎臓・

膠原病内科 小松田敦先生

※病名別グループ交流会

秋田大学医学部血液 。腎臓・

膠原病内科 小松田敦先生、

奥山慎先生、富樫賢先生

第 18回定期総会

と医療講演会 &

医師を囲んでの

病名別 グループ

交流会

福 島 6月 9日 ビックアイ

(市民交流プラザ)予定

福島県立医科大学

小林浩子先生

茨城 4月 6日 茨城県総合福祉会館

(コ ミュニティホール)

※ 20周 年記念講演

「膠原病の トピックス :

診断と治療」

筑波大学 医学医療系内科

催蛎尋尋・リウマチ。アレルギー)

住田孝之先生

※        めぐって」

医療・行政・患者の立場から

※絆～愛と夢 なないろショー

元宝塚スター 風さやかさん

20周年記念総会

群馬 5月 26日 県社会福祉総合センター 定期総会及び交流会 終了後バザー

開催予定

栃木 10月末頃 安足健康福祉センター管内
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一般社団法人全国膠原病友の会

～プログラム～
日時 :平成 25年 4月 28日 (日 )10:00～ 15:15

会場 :ア ワーズイン阪急 3階会議室

《一般社団法人設立記念式典》 10:00～ 11:00

《基調講演》

■「これからの難病対策」

山本 尚子 氏

(厚生労働省 健康局疾病対策課

～  休憩 昼食 ～

11:00～ 12:00

課長)

12:00～ 13:00

《講演会》

■「障害者総合支援法の利用方法について」 13:00～ 13:45

田中 剛 氏

(厚生労働省 社会・援護局障害保健福祉部企画課  課長補佐 )

～ 休憩 13:45～ 14:15

14:15～ 15:15■「難病患者の就労について」

春名 由一郎 氏

(独立行政法人 高齢・障害・求職者雇用支援機構

障害者職業総合センター 主任研究員)
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「法人化にむけて」

臨時支部長会議 の報告

平成 25年度の本部法人化に向けて法人化の概要、理事選出、定款について話し合う

ため 2月 17日 (日 )品川区大井町駅前アワーズイン阪急 3階会議室にて臨時支部長会

議が開催されました。

出席は 22支部、欠席は 12支部 (栃木・群馬・神奈川・静岡。三重 。京都。奈良。岡山・

島根 。山口 。福岡・大分)で欠席支部からは委任状の提出がありました。

森会長の「法人化について今まで詳しく説明できなかったところを、皆さんと一緒に

考えていきましょう。Jと いう挨拶に始まり、議長に森会長、書記は箱田事務局長、議

事録署名人に東京支部の渡邊支部長が選ばれ議事が始まりました。それぞれの議案につ

いての説明は大黒副会長が行いました。

議案 1.私たちが目指す法人化について

★本部の現状についての説明

昨年度はハンドブック販売、ホームページからの入会が可能になり入会者の増加、賛

助会員に膠原臨時号とバンフレットを送付などの働きかけで収入は増加したが、近年収

支はかなり厳しい状況になっている。いろいろ働きかけると反応はあるが、本部を安定

して運営し続けていくためには抜本的な改革が必要になる。その意味でもきちんと事業

を行って報告していかなければならない法人化を目指している。ただ、法人化は目的で

はなくあくまで手段であり、活動していくことが大切。

説明に対してなぜ資産が減ってきたのかの詳しい分析をしてほしい、助成金・寄付金・

広告費など会費以外の収入を得るための努力が必要などの意見が出た。

★法人化についての説明

本部は一般社団法人をめざしている。完全非営利型法人だが収益事業に対しては税金

がかかり、その他住民税もかかる。支部も法人になると、連結決算しなければならない

が本部のみの法人化なのでその必要はない。社員総会は現在の支部長会議と同じ、運営

委員会が理事会になる。社員は各支部 1名 (それぞれの支部が団体として社員となる)

で、現在の会員は支部の構成員としての位置づけとなる。理事は 3名以上、監事は 2名

以上で定款に定められた人数以内とし任期は 2年。理事会の権限は強いが責任も重い。

社員総会の出席は代理でも良いが (社員は団体のため)、 理事は個人なので理事会の代

理出席はできない。事業拠点として大阪に事業部、東京に事務局を置く体制で始動。
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支部 実施日 会 場 テーマ 。講師 備 考

埼玉 5月 19日 埼玉県障害者交流 セン

ター (研修室 3・ 4)

「検査値の見方について」

独立行政法人国立病院機構

東埼玉病院 中嶋京一先生

千葉 6月 2日 千葉市文化センター 講演 (テーマは予定)

「膠原病患者と海外旅行をし

てみえてくるもの」

「病気との付き合い方」

医療相談会

千葉大学医学部附属病院副院長

高林克日己先生

東京 6月 2日 東京ボランテイア市民

センター

「膠原病とス トレス (仮題)」

松山クリニック 松山毅先生

神奈川 6月 8日 新横浜プリンスホテル 今回は講演会は行わず、

秋に開催予定

支部設立 40周 年

記念総会・祝賀会

山梨 5月 26日 甲府市青少年センター

(3階 第 1会議室)

未定 5周年

長野 6月 23日

又は 24日

未定 未定

静岡 6月 30日 静岡県総合社会福祉会館

シズウエル

未定

愛知 6月 16日 名古屋総合社会福祉会館

(7階 )

「膠原病患者さんに潜む肺高血

圧症、早期診断・治療のために」

藤田保健衛生大学病院

深谷修作先生

医療講演会・

質疑応答

病気別相談会

三重 5月 19日 三重県津庁舎

(6階大会議室)

「障害者制度改革の流れを

踏まえ社会全体で支えあ

う三重県の取 り組み」

二重県健康福祉部長 (予定)

「テーマ未定」 水谷仁先生

20周年記念大会

滋賀 5月 18日 滋賀県難病相談 。支援

センター

総会、医療相談、交流会 医療講演会に

ついては 7月 頃

開催の予定

京都 5月 25日 ハー トピア京都 「膠原病治療の選択肢

―免疫抑制剤の使い方 (仮題)」

国立病院機構 宇多野病院

柳田英寿先生
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支部 実施日 会 場 テーマ 。講師 備 考

大阪 5月 26日 エルおおさか

(大阪府立労働センター)

「皮膚症状について (仮題)」

和歌山県立医科大学

池田高治先生

兵庫 7月 7日 神戸市勤労会館

(会議室の番号は未定 )

未定

奈良 6月 23日 奈良県社会福祉総合

センター

京都大学大学院医学研究科

大村浩一郎先生

島根 5月 19日 パルメイ ト出雲 総会及び医療講演会・ 交流会

「病気がつなぐ縁 (えにし)」

～病気になつて見えるもの～

山下一也先生

設立 15周年

岡山 6月 2日

広 島 6月 23日 広島市内 (未定) 「障害者総合支援法を患者の立

場で理解する」 (仮題)

本部副会長、大阪支部事務局

大黒宏司

交流会を総会 と

同時に実施予定

香川 7月 7日 香川県社会福祉総合

センター

医療講演会

フォーラム「膠原病のすべて

～講演および総合討論～」 5

10周年記念大会

山 口 6月 30日 山ログランドホテル 倉敷成人病センター

吉永泰彦先生

総会および

医療講演会

高知 6月 15日 高知市文化プラザ

「かるぽ―と」

「シェーグレン症候群」

福 岡 6月 2日 福岡市立心身障がい福祉

センター

(あ いあいセンター)

「ジグリング(貧乏ゆすり)の効用」

柳川 リハ ビリテーシ ョン病院

丼上明生先生

第 22回「支部総

会・医療講演会・

交流会」

佐賀 5月 12日 未定 未定

長崎 未定 未定 未定

大分 6月 9日 大分県医師会館 テーマ未定

大分県立病院 柴富和貴先生

沖縄 未定 未定 未定

⌒
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『東北訪間・ 被災支部懇談会』
平成 24年 11月 3日～ 5日

〔報告 :大黒宏司 (副会長)〕

東北訪間 第2日 目 被災支部懇談会の概要報告〔後篇〕

東北訪問第 2日 目の 11月 4日 (日 )

は福島県において、被災支部 (今回は宮

城・ 福島・ 茨城の各支部が参加)と本部

役員との懇談会を開催 しました。

今回あらためて、①被災時にはどのよ

うな困難が生じたのかを被災された方々

から伺い、②今後の災害に備えてどのよ

うな心構えが必要かを確認 し、③災害時

に本部と支部がどのような連携を取るべ

きかについて話 し合いました。

前号の①の議論につづき、今回は②③

の議論の概要を中心に掲載させていただ

きます。

〔懇談会参加者〕

(宮城県支部)支倉支部長、内海さん

(福島県支部)高橋支部長、須藤さん

(茨城県支部)千葉支部長

(本部)森、大黒、渡邊、阿波連

◆被災時にどのような困難が

生じたか
まず前回掲載しました「被災時にどのよ

うな困難が生じたか」について、少し振 り

返りたいと思います。

「どのような困難が生じたか」について、

被災者の皆さんのお話から次に列挙してみ

ます。 (一部、被災後の困難も含まれます)

。家の倒壊、半壊

。ライフラインの問題 (水道、電気、ガス)

。電話の不通

。道路の寸断、交通網の寸断 (通院困難)

。情報が少ない不安 (ラ ジオも電池が無い)

。食料品の調達 (長時間の行列)、 品不足

。医薬品がない (一週間分しかもらえない)

。病院、薬局の開鎖、休止

。医療関係者の不足で医療が手薄のままで

ある

。ガソリンの不足

。仕事に行けなくなった

(今後の就労への不安)

・福島第一原発の影響 (風評被害も含む)

・家族の介護の問題

・避難所での生活 (転々とする場合もある)

。知人がどこに避難 したのかもわからない

心細さ

。医療的ケア

(人工透析 0人工呼吸器 。人工肛門など)

。余震や津波への不安

・寒さ (レイノー、潰瘍の問題)

・復興が進まず、心が癒えない など
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◆被災後の支部会員の安否確認 0

活動状況について
それぞれの支部の会員の皆さんの安否確

認および現在の活動状況を聞いたところ、

次のような回答でした。

【宮城県支部】

震災後の安否確認は非常に難しく、特に

南三陸あたりの方の安否は連絡がつくまで

心配していましたが、連絡がとれたときは

とても嬉しかったです。また、気仙沼の方

で 2件だけどうしても連絡がつかない方が

いました。会報が戻ってこないところをみ

ると届いているのだろうと思います。 (本

部でも震災直後に「膠原」臨時号を発行し

ましたが、郵便局が非常に頑張ってくれて、

避難所まで調べて届けてくれたようです。)

元の住所であっても届いているので (会報

が戻ってきていない)、 郵便局はすごいな

と思いますが、実際に会員の方がどこにお

られるかが分からない状況ではあります。

震災直後から4月末までは使える施設が

全くなかったので、活動は縮小されていま

したが、今は少しずつ戻ってきています。

役員も疲れて息切れ気味ではありますが、

ゆつくりと活動を行っていきたいと思いま

す。施設が利用できるようになっ

て皆さんが集まれるようになった

ことは、とても大きなことだと思

います。役員の皆さんの生活が少

しずつ落ち着いてきたので、役員

の出席も増えてきています。設立

30周年の記念行事も開催 しまし

たが、予想以上に人数も集まりま

した。

【福島県支部】

福島県支部の会員の皆さんは、津波の被

害にあった方はほとんどおらず (津波で家

を流された方は 1件ありましたが現在は宮

城県に住んでおられます)、 福島第一原発

の警戒区域には会員さんがひとりもいませ

んでした。

当初の安否確認としては国道 6号から浜

の方にいる人の住所を確認 して行いまし

た。また、震災一週間後に全会員の皆さん

にハガキを出しましたが、一通 も不在で

戻ってきませんでした。郵便局が一生懸命

に配達 していただいたのだと思いますし、

ハガキを出したことによって、これまで親

交が無かった方々と知り合うことができま

した。また機関誌に関しても当初は不在で

一通も戻っては来ませんでしたが、今年に

なってから3通戻ってきており、どうして

おられるのか分からない状況です。

活動状況については、平成 23年度が設

立 10周年だったので記念大会を行う予定

でしたが、予定していた会場が避難所にな

り、その後も建物に損傷があるため貸して

もらうことができませんでした。定期総会

はいつも郡山市で行っていましたが福島市

で行い、医療講演会は自分たちでは開催が

10



難しかったので、支援センター等の主催で

何回か行っていました。震災前後で支部活

動はそれほど変わらずにできましたが、役

員も放射能の恐怖があつて疲れてしまっ

て、平成 23年度は交流会はできませんで

した。

平成 24年度はこれまで行いたくてもで

きなかった地域毎の交流会を初めて行いま

した。また、設立 10+1周 年の講演会を開

催し、いつもより多くの会員さんに来てい

ただくことができました。友の会の活動は

義援金等の支援のお蔭もあって、震災前よ

り絆が深まったと感じています。

【茨城県支部】

震災一週間後に電話が通じるところは電

話し、会員全員にハガキも出しました。や

はり、不在で戻ってきたハガキはありませ

んでしたので、皆さんに届いたのだと思い

ます。その後のお手紙には「震災の後だけ

に心も不安定になっていましたので、ご心

配いただいて嬉しかった」という声もいた

だきました。

支部の運営としては、そのような状況だ

からこそ、皆さんから義援金の支援もいた

だいたので、今まで遠くて行えなかった地

域も含めて、年内に 5か所の交流会を行い

ました。また、総会については震災のため

に予定していた会場が使えなくなり、 4月

に開催予定していたものが、延期して 9月

の開催となりました。会報についてもこれ

まで印刷機を借 りていたところが被災して

使えなくなりました。そのような面で、こ

れまでよりも運営費用が多くなった部分が

あります。震災のために、思うようにいか

ない部分も多々あります。

◆今後の災害に備えて患者会は

どのような心構えが必要か

平成 20年 3月 に出された『災害時難病

患者支援計画を策定するための指針』 (グ

ループリーダー西澤正豊先生 (新潟大学))

の中で、「平常時から準備しておくべき難

病患者支援体制」と「災害時の難病患者支

援体制Jが言己載されており、それぞれの時

期の患者会・難病団体の役割が記されてい

ます。その内容を懇談会では皆さんで確認

したので、その一部を掲載いたします。

①平常時から準備 しておくべき患者会・

難病団体の役割

・ 自治体、保健所、難病相談支援センター、

医療機関等の関係諸機関と連携 して、会

員が平常時から個別の災害対策を立てら

れるよう支援する。

。会員が自治体、保健所とともに、介護保

険事業所等、関係機関との連絡方法を確

認するよう支援する。

・会員が緊急医療手帳を用意するよう支援

する

。会員がNTTの 災害用伝言ダイヤルの使

用法を含め、災害時の緊急連絡体制を用

意するよう支援する。

0会員が関係諸機関と連携 して個別の具体

的な対策を用意し、防災の日、誕生日な

どの機会に、 1年に 1回は定期的なリ

ハーサルを行い、個別計画の点検を怠ら

ないよう支援する。

・会員相互の連絡体制を平常時から準備し

ておく。

・患者会の内部で医師の指導の下に、災害

時には医薬品 。医療材料などを相互に提

供し合える体制を用意しておく。

イ
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②災害時の患者会・難病団体の役割

ア)発生直後から数日間

・保健所、訪間看護ステーション、介護保

険事業所、市町村自治体等に協力して、

難病患者・家族の安否確認や医療機関と

の連絡にあたる。

・医師の指導の下に、患者会内部で用意 し

た医薬品・医療材料などの相互提供体制

に従って、緊急時にはこれら資源を当事

者間で融通しあえるように調整する。

イ)その後の数週間

。医薬品や医療材料の備蓄が尽きてしまう

ことのないように、医療を継続できるよ

う調整にあたる。

。こころのケアに対する活動に参加する。

ウ)その後の長期間

。医薬品や医療材料を継続 して入手でき、

安定して医療を継続できるよう、関係諸

機関と連携して対応する。

。こころのケアに対する活動を継続する。

③災害時に特別な考慮をする必要がある場合

ア)在宅人工呼吸器療法

イ)在宅酸素療法

ウ)在宅人工透析療法

工)特殊な治療薬剤

。経管栄養剤  。インスリン

・副腎皮質ステロイ ド薬  など

※膠原病患者については、上記のどの項目

にも当てはまる可能性があります。治療

薬剤の不足・感染症・疲労 。寒さなどに

よつて、日頃は元気でも膠原病患者は災

害弱者になることが考えられます。特に

ステロイ ド薬の休薬は身体に大きな負担

をかける恐れがありますので、注意が必

要です。

懇談会において、以上のような災害に対

する患者会の役割について確認してきまし

たが、患者会ですべての項目が実施できる

わけではありません。特に医薬品の取り扱

いを患者会が行うことに対しては、慎重な

議論が必要です。

膠原病友の会では、この『災害時難病患

者支援計画を策定するための指針』にそっ

て、緊急医療手帳の機能を持っている「膠

原病手帳」を会員全員に配布 しています。

また 1年に 1回の定期的な点検を怠 らな

いよう支援するために、平成 25年度も発

行を予定しています (次ページを参考 くだ

さい)。 災害が起こってから準備をしても、

なかなか対応はできませんので、引き続き

活用いただけたらと思います。

◆災害時に本部と支部がどの
ような連携を取るべきか
大規模な災害がおこった場合、まず行う

ことは会員の安否確認です。これについて

意見交換を行いました。

本部では被災状況の把握が必ずしもでき

るとは限りません。また、会員の皆さんも

身近な支部からの連絡の方が嬉しいのでは

ないかという意見が多くありました。

ただし、支部の役員も被災者である可能

性がありますので、まずは支部役員の安否

を確認した後に、無理のない範囲で安否確

認できる体制が支部で整うのかどうかを検

討する必要があります。災害時に支部長や

事務局だけで対応するのは困難です。ぜひ

本部とともに連携しながら、役割を決めて

助け合うことが必要だと思います。

本部と支部でどのような役割を果たすの

かは、災害の規模や状況によると思います
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が、いずれにしても支部からの意見を聞き

ながら本部が担えることを行うことになる

と思います。まずは支部からの意見があつ

て、それに応じて本部が動くという体制が

良いのではないかという意見が多くありま

した。

また、支部や本部から対象者全員の安否

確認を行うのは大変で、できれば会員の方

から支部や本部に状況をお知らせいただけ

れば有り難いという意見もありました。場

合によっては避難所を転々とされる可能性

もありますので、郵便物が届 くからといっ

て、その場所におられるとは限りません。

「膠原病手帳」にも「大規模災害の場合、

友の会からの安否確認は非常に困難になる

ことが予想されます。状況が落ち着いてか

らで結構ですので、本部もしくは支部にご

連絡いただきますようお願いいたします。」

と記載しております。ぜひ、ご協力いただ

ければと思います。

また、災害時には情報が少ないことから

非常に不安になるという意見があ りまし

た。特に私たちにとって医療情報は重要で

す。例えば、本部ではどの医療機関で診療

を行っているかについて、被災地域の膠原

病医療の拠点に連絡を取って、支部に情報

を提供することも考えられます (場合に

よっては、ホームページ等で広域的に知ら

せることも可能です)。 そのためには全国

の膠原病医療拠点のマップを作成しておく

ことも検討する必要があると思います。

例えば、支部は会員の安否確認を行い、

本部は医療情報を提供するという役割分担

をすれば、本部と支部の連携によって、う

まくお互いが機能するかもしれません。た

だし、役割を固定するのではなく、その状

況に応じて本部と支部が対話しながら進め

ていくことが大切だと思います。今回の懇

談会での議論が今後の災害対策に活かせる

ように、検討を進めていきたいと思います。

お 願 い

私は、難病 (1膠 原病)の意者です。

もし私が意識 を失つて倒れている場合には、

最寄 りの救急医療施設に運んで くださtl.

また 緊急連絡 先にご連絡 をお願い します。

全 国 膠 原 病 友 の 会

◎平成 25年度も緊急医療支援手帳の機能を兼ね備

えた「膠原病手帳」を発行する予定です。

(次号の「膠原」の付録 7月 1日発行予定)

◎今回の「膠原病手帳」では、障害者総合支援法に

おける障害者の範囲に難病等が加わったことで

(本号 24ページを参考<ださい)、 障害福祉サー

ビスの利用方法を掲載する等、生活支援手帳の役

害」も付与したいと考えています。

◎緊急時だけではな<、 日常の体調管理などにも利

用できますので、ぜひ活用いただけたらと思いま

す。

〔」R西 日本あん しん社会財団の公募助成を受けて発行いた します〕

13



医療記事

骨粗継症について
宗園聰先生 (近畿大学医学部奈良病院整形外科・リウマチ科)

◆はじめに
骨粗豚症に関する基礎的、臨床的研究の

進歩は著しいものがあり、その病因、病態、

治療など全ての面での考え方が日々変化し

ています。それに応じて、わが国では原発

性骨粗霧症の診断基準が改訂され、本年 2

月に公表されました。また、骨粗霧症の予

防と治療ガイ ドラインも20H年に改訂さ

れており、ステロイ ド性骨粗霧症のガイ ド

ラインも現在改訂作業中です。本稿では、

原発性骨粗霧症とステロイ ド性骨粗霧症に

ついて最新の知見をご紹介します。

まず、骨の基礎について述べます。骨は

皮膚と同様に絶えず新陳代謝を繰り返して

います。古くなった骨を破骨細胞という細

胞が溶かし (骨吸収 )、 ある程度溶けたと

ころで骨芽細胞という細胞が新たな骨を作

り (骨形成 )、 骨を元の状態に作 り直しま

す。古 くなった骨は強度が低下するため、

骨の強度を保つためにこのような新陳代謝

が行われています。閉経後骨粗霧症、男性

骨粗霧症などの原発性骨粗霧症、関節リウ

マチに伴う骨粗豚症、ステロイ ド性骨粗霧

症など全ての骨粗霧症において骨吸収が促

進し、骨形成が低下することにより新陳代

謝のバランスがくずれて骨密度の低下や骨

の構造の劣化が生じるとともに、ビタミン

DやビタミンKの不足、酸化ス トレスなど

による骨の材料特性の劣化が加わり、骨強

度が低下して、骨粗豚症性骨折を生じ易く

なります。

◆原発性骨粗髪症
骨粗豚症性骨折として、代表的なものは

椎体 (背骨 )、 上腕骨近位部 (う での付け

根)、 撓骨遠位端 (手首)、 大腿骨近位部 (あ

しの付け根)な どがあります。これらのう

ち、年齢的に若い年代から生じるのが椎体

と撓骨遠位端の骨折で、上腕骨近位部や大

腿骨近位部の骨折はより高齢者で認められ

ます。椎体と大腿骨近位部の骨折は明らか

に生命予後を悪化させることが明らかと

なっているのみでなく、一旦これらの骨折

を起こすと次に骨粗豚症性骨折を起こす危

険性が 4倍程度に増加することも明らかに

なっています。このことから、これらの骨

折があれば骨密度の測定なしに骨粗霧症と

診断し、薬物療法を行うことが、新たな診
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断基準および骨粗豚症の予防と治療ガイ ド

ラインに示されています。一方、これら2

つ以外の骨折を起こした場合の次の骨粗霧

症性骨折が生じる危険性は 2倍程度である

ことから、椎体と大腿骨近位部以外の骨折

がある場合は骨密度を測定して若年成人平

均値の 80%未満の場合に骨粗霧症 と診断

して薬物療法を行うとされています。

注意点として、通常骨折は転倒などの外

傷によって起こりますが、椎体骨折は必ず

しも外傷と関係なく通常の日常生活を送っ

ている間に自然に徐々につぶれてくること

が少なくない点があります。そのため、X

線によって椎体骨折があるヒトのうち、痛

みを有するのは 3分の 1程度であるとされ

ます。このことから、閉経後女性や 50歳

以上の男性で、骨粗霧症の疑いがある場合

には背骨のX線を撮影しないと痛みのない

椎体骨折が見逃されることになります。椎

体骨折を疑う最も簡単な指標は身長低下で

あり、最大身長からの身長低下が 2cm以

上ある場合には一度X線を撮影して椎体骨

折の有無を確認することが勧められます。

骨粗霧症性骨折が無い場合には、骨密度

を測定 し若年成人平均値の 70%以下であ

れば骨粗霧症と診断し薬物療法を開始しま

す。骨折が無く骨密度が若年成人平均値の

70%～ 80%未満の開経後女性や 50歳以

上の男性で、大腿骨近位部骨折の家族歴が

ある場合 と FRAX① (WHOが提唱 してい

る個々のヒトの 10年間の骨折危険確率を

算定するツールで、インターネット検索で

FRAXと 入力すると日本語のページが最初

に挙げられる。本ツールは原発性骨粗豚症

のみでなく、関節リウマチに伴う骨粗霧症

やステロイ ド性骨粗霧症でも使用可能。ま

た、骨密度の入力は大腿骨頸部で測定した

データのみ使用可能であるが、必ずしも骨

密度の入力は不要であり、他の 11項 目を

チェック、入力することにより自分の骨折

危険率が算定できる。主要骨粗霧症性骨折

〔上記の 4カ所、ただし椎体骨折は痛みを

伴うもののみ〕と大腿骨近位部骨折を起こ

す危険率が示される。)に よる主要骨粗霧

症性骨折の危険率が 15%以上 (た だし、

75歳未満で使用)の場合には薬物療法を

開始することが勧められています。

骨粗霧症治療に用いられる薬剤は大きく

骨吸収抑制薬、骨形成促進薬、その他に分

類されます。骨吸収抑制薬には、ビスフォ

スフォネー ト製剤 (一般名アレンドロネー

ト ;商品名フォサマック、ボナロン、一般

名リセ ドロネー ト ;商品名アクトネル、ベ

ネット、一般名ミノドロン酸 ;商品名ボノ

テオ、リカルボン、など)、 エス トロゲン

受容体調節薬 (SERM)(一般名塩酸ラロ

キシフェン ;商品名エビスタ、一般名バゼ

ドキシフェン ;商品名ビビアント)、 骨形

成促進薬には、副甲状腺ホルモン製剤 (一

般名テリパラチ ド ;商品名フォルテオ、テ

リボン)、 その他としてビタミンD製剤や

ビタミンK製剤があります。これらの薬剤

のうち、確実な大腿骨近位部骨折予防効果

が確認されているのは、アレンドロネー ト

とリセ ドロネー トであ り、確実な椎体骨

折予防効果が確認されているのは、先の 2

剤とともに、ミノドロン酸、SERM製剤、

副甲状腺ホルモン製剤、活性型ビタミンD

製剤である一般名エルデカルシトール ;商

品名エデイロールです。

ビスフォスフォネー ト製剤は長期投与に

より顎骨壊死や非定型大腿骨骨折の発症が
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問題視されています。顎骨壊死について

は、日腔内衛生状態の確保が最も重要で、

わが国の骨関連の学会と口腔外科学会、歯

周病学会などが合同で作成し、昨年末に改

訂されたポジションペーパーによると、ビ

スフォスフォネー ト製剤の投与が 3年以上

か 3年未満でも顎骨壊死発症の危険因子

(ス テロイ ド使用、飲酒、糖尿病、がん、

透析、肥満など)がある例で、骨折の危険

性が高くない場合には、抜歯などの侵襲的

な歯科処置を行う際には休薬が望ましいと

されています。顎骨壊死の発症頻度は 0.01

～ 0.02%と少ない一方で、ビスフォスフォ

ネー ト製剤を 3ヵ月休薬すれば骨折の危険

性は 1.2倍、 9ヵ 月休薬すれば骨折の危険

性が 3.1倍 になることが示されており、こ

れらのことを考慮して休薬を決定すること

が望まれます。非定型骨折については、日

本整形外科学会の調査でこのような骨折を

起こした人のうち、ビスフォスフォネー ト

製剤を使用したことがあるのは 3分の 1未

満であることが示され、海外でもビスフォ

スフォネー ト製剤と非定型大腿骨骨折の因

果関係を疑う報告がなされています。長期

にビスフォスフォネー ト製剤を使用されて

いる場合には、あしの付け根から膝にかけ

ての痛み、だるさ、重い感じなどに気を付

けておき、このような症状があればすぐに

処方医に相談して頂ければと考えます。

副甲状腺ホルモン製剤はいずれも皮下注

射製剤であり、連日の自己注射 (フ ォルテ

オ )と 週 1回の医療機関での注射 (テ リボ

ン)があります。それぞれ投与期間は 2年、

1年半に限定されており、ビスフォスフォ

ネー ト製剤の 6～ 7倍程度の値段がかかり

ます。本剤の特徴は骨の中身の部分の骨密

度を増加させる効果が最も強いことで、椎

体に対してはその強度を短期間で最も強く

改善できます。一方、大腿骨近位部骨折予

防効果は確認されていません。

以上のことから、70歳以降の高齢者に

は大腿骨近位部骨折予防効果が確定してい

るビスフォスフォネー ト製剤が第一選択、

それより若いヒトには SERMかエルデカ

ルシトールが第一選択、副甲状腺ホルモン

製剤は椎体骨折の危険性が高い例を中心に

用いるのが妥当と考えます。

◆ステロイド性骨粗継症
ステロイ ド性骨粗霧症の特徴として、年

齢、性、人種の差が無く発症すること、骨

密度が高くても骨折すること (ステロイ ド

によって骨の表面の硬い部分を含む全体の

構造の劣化が強く引き起こされるために骨

密度が若年成人平均値、つまり若いヒトの

正常値を示していても骨折を起こし易いこ

とが明らかとなっている)、 ステロイ ドの

使用量の安全域がないこと (プ レドニゾロ

ン換算で 1日 平均 2.5mg未満の投与例で

も椎体骨折はステロイ ド非使用例に比 し

1.55倍起こることが示されている)、 ステ

ロイ ド開始後 3カ 月で骨折の危険性が高ま

ること、ステロイ ドを長期使用した例では

ステロイ ドを中止しても骨折の危険性が数

年間は残ること、などが挙げられます。最

も重要なことは、ステロィ ドによる各種副

作用のうち、最も頻度が高いのがステロイ

ド性骨粗霧症およびそれによって起こる骨

折であるということです。

ステロイ ド性骨粗霧症に対するわが国の

ガイ ドラインは 2004年版が現在用いられ

ています。治療対象は、経ロステロイ ドを
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3カ 月以上使用中か使用予定の例で、骨折

がある場合、骨折が無く骨密度が若年成人

平均値の 80%未満の場合、骨折が無 く骨

密度が 80%以上でも 1日 平均投与量がプ

レドニゾロン換算 5 mg以上の場合、です。

多くの膠原病患者さんにおいては、ステロ

イ ド使用に際しては初期投与量が 1日 5

mgを超え、投与予定期間も3カ 月を超え

ますので、ガイ ドライン上は治療対象とな

ります。つまり、本ガイ ドラインは基本的

には、ステロイ ドを 3カ 月以上使用予定で

初期投与量が 5 mg以上の場合はステロイ

ド開始と同時に骨粗豚症治療を行うことを

勧めていることになります。

ステロイ ド性骨粗霧症において、確実な

椎体骨折予防効果が確認されている薬剤は

アレンドロネー ト、リセ ドロネー トなどの

ビスフォスフォネー ト製剤と副甲状腺ホル

モン製剤です。現行のガイ ドラインは作成

された時点では副甲状腺ホルモン製剤は未

発売でしたので、第一選択はビスフォス

フォネー ト製剤、第二選択は活性型ビタミ

ンDおよびビタミンK製剤とされています。

〔骨粗継症の薬剤の例〕

〔ビスフォスフオネー ト製剤〕

◆骨形成促進薬◆骨吸収抑制薬

〔副甲状腺ホルモン製剤〕

(商品名)  |

フォサマック   1テ リパラチド

ボナロン など  ‖         |テ リボン

アクトネル

|

ベネット など  |

t:./ 7t 
]

リカルボン    ‖アルフアカルシドール

〔エス トロゲン受容体調節薬 (SERM)〕

エビスタ     |

ビビアント

フォルテオアレンドロネー ト

リセ ドロネー ト

〔活性型ビタミンD製剤〕

ミノドロン酸

アルフアロールな

エディロールエルデカルシトール

〔ビタミンK製剤〕

塩酸ラロキシフエン

メナテ トレノンバゼドキシフェン
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福祉記事

膠原病と障害年金
吉村多恵子氏 (佐賀県社会保険労務士会 特定社会保険労務士)

社会保険労務士として年金の相談にかか

わるようになって、5年ほどになります。

この間に佐賀の難病相談支援センターを通

じて障害年金の請求に関わらせていただき

ましたが、そこでの経験をもとに表題の件

について述べさせていただきます。

年金というと「年をとったときに生活費

として出るもの」というイメージが強いの

ですが、公的年金には老齢・死亡・障害と

いう三大リスクに備える役割があります。

老齢年金、遺族年金もそれぞれに保険料の

納付要件等で受給できないケースがありま

すが、中でも障害年金の請求には、高いハー

ドルを感じておられる方がいらっしゃるよ

うです。

「障害」 という言葉から、肢体不自由な

ど目に見える「障害」のある人に出るのが

障害年金というイメージを持つ人もあるよ

うですが、手帳に身体障害者手帳 。精神障

害者保健福祉手帳 0療育手帳 (知的障害)

があるように、障害年金もそれぞれの障害

に応じて認定基準が定められ、該当すれば

年金が支給されることになっています。手

帳の級と障害年金の級は認定基準が違うの

で、手帳を持っていれば必ず年金に該当す

るとか、手帳がないので年金を請求できな

いということはありませんが、まず手帳を

申請してみて障害年金を検討するというこ

ともあります。後述しますが、手帳の申請

にしても、年金の請求にしても、出して終

わりとするのではなく、提出書類はすべて

手元にコピーを取っておくことをお勧めし

ます。

では、「膠原病は障害年金の請求ができ

るのだろうか」と聞かれたときに何と答え

たらよいでしょう。実は、障害年金は病名

に対して認定されるわけではありません。

「その病気によって日常生活にどの程度の

不自由さがあるのか」ということが大事な

ポイントです。とても大まかに言えば、ほ

とんど他人の介助を受けなければ日常生活

ができない程度が 1級、日常生活に著 し

い制限が必要な程度が 2級、労働に著 し

い制限が必要な程度が 3級 ということに

なります。

私もこの仕事を始めるまでは「膠原病と

いう病気がある」というくらいの認識で、

実はその中にさまざまな病名があり、それ

ぞれの症状があるということを、仕事を通

じて知った一人です。周 りの人に病気のこ

とをなかなか理解してもらえないというお

悩みをお持ちの方が、たくさんいらっしゃ

るということも知りました。

年金請求には、具体的な病名と障害が認

定基準を満たすことが必要です。

その方が現在どのような症状でどのよう

な不自由を感 じていらっしゃるかによっ

て、提出する診断書の種類も認定基準も

違ってくるということになります。お医者

様や経験者の話をきくことが大事です。膠
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原病は患者数にしては、実際に障害年金を

受給している人が少ないと聞いていますの

で、障害年金の制度が十分に知られていな

いことや、請求手続きが大変であきらめた

ということがあるのではないかと思います。

次に、膠原病の方が障害年金を請求され

る場合に、困ることをまとめてみました。

(1)初診 日をいつに した らよいか

「風邪でもないのに、原因不明の熱があ

る」「あちこちの関節が痛い」「特に理由が

ないのに疲れやす くなった」「筋肉にこわ

ばりがある」等々の症状で受診したが、別

の病名が付けられ長年別の治療をしてい

た。その後やっと現在の病名で診断された

というような例では、どこが初診日か判断

しにくいケースがあります。そのときに、

厚生 (共済)年金加入であつたか、国民年

金の被保険者であつたかで年金額も異なり

ますので、慎重な判断が必要です。

また、初診日が 5年以上前のことにな

ると、初診日の証明をどうやつてとればよ

いのかで悩むことになります。

(2)納付要件を満 た しているか

これは、病院へ行った後ではどうするこ

ともできませんが、初診日の前月に納付要

件を満たしていることが請求の第一歩です

ので、「老齢年金はあてにならないから保

険料は納めないJというのではなく、保険

料は納めておきたいものです。国民年金の

第一号被保険者で収入が少ないときには、

免除の手続きもできます。この手続きも病

院にかかった後では間に合いませんので、

7月 になったらきちんと手続きをしておく

ことをお勧めします。

また、失業したときはその事実だけで申

請できますので、「今年は今までの年収が

○○だから」などと悩む前に、申請だけは

しましょう。 (世帯全体の収入によっては

認められないこともありますが)

厚生年金加入の在職中に、体の調子が悪

いところがあるのに、「今は休めないので、

仕事を辞めてからゆっくり病院にかかろ

う」ということだけはしないように、退職

前の健康チェックが必要です。たとえ誤診

であろうと、そこでの受診証明が取れるこ

とによって障害年金の受給が違ってきます。

(3)診断書は どれを出 した らいいの

だろ うか

症状が多岐にわたる場合、最小限の診断

書で最大の結果を得るには、8種類の診断

書の中から、自分の病状を最もよく表せる

診断書を選択することが必要です。枚数が

多ければよいというものではありません。

(4)お医者様が診断書を書いて くれない

医学については専門家であつても、障害

年金について専門でないお医者様の中に

は、「障害ではないのでかけない。」と言わ

れる方もあります。認定基準にまったく満

たないのに書いてもらうのは、決して安く

ない診断書代が無駄になるので避けたいの

ですが、満たしていそうだけど書いてもら

えないと本当に困ります。診断書は医師法

によって求められれば書かなければならな

いことになっていますが、書かれた内容に

よって判定されますので、きちんと現在の

症状を表現してくださる方にお願いするの

は大事なことです。

(5)病歴 (・ 就労 )状況 (等 )申立書

を書 くのが大変

提出書類の中でも特に大変だと思われる

のが、「病歴状況申立書 (病歴・就労状況

19



等申立書)」 です。長期にわたる病気やそ

れに伴う日常生活の様子を、数年ごとに区

切って過不足なくまとめて書くのはなかな

か大変だと、多くの方が言われます。

(6)年金請求書等、全部の書類の整合性
「受診状況等証明書」「病歴状況申立書」

「年金請求書」など必要書類を揃えたとき

に、それぞれの記載事項に姐齢 (そ ご)が
ないことが必要です。せっかく請求しても、

何度も問い合わせを受けたり、請求が却下

になったりすることにもなりかねません。

(7)審査請求・ 再審査請求

以上のようなハー ドルを越えて「請求」

「審査」「決定」という流れになりますが、

場合によっては「棄却」ということもあり

ます。制度としては審査請求 。再審査請求

というのがあり、あきらかに不当な棄却だ

という場合には、審査請求できます。ただ

これは、基本的に「出した書類の判定が間

違っている」という請求になりますので、

当初の請求の時点で記載内容をきちんとし

てお くのは、とても大切です。「審査請求

のために出した書類の写 しを」 といえば

送ってもらえますが、自分が何をどのよう

に出したか後々確認できるように、提出書

類の写しを取っておく習慣が必要だと思わ

れます。

さて、いくつかの課題を書いてきました

が、これから請求される方は自分で何度か

年金事務所を訪ねることによって自力で請

求することが可能です。「年金事務所は、

音に比べて大変親切になった」と聞きます。

分からないことは何度も尋ねてかまいませ

んので、その指示により書類を揃えて提出

することができます。

ただ、前述の課題をみて「やっぱりこれ

は専門家に相談 したい。」 といわれる場合

は、年金の専門家であるお近くの社会保険

労務士にご連絡 ください。障害年金の請求

を専門にしている社会保険労務士もいます

ので、事務所名だけでは分からない時には、

社会保険労務士会の県会に尋ねられるとよ

いかもしれません。また、「障害年金支援

ネットワーク」に所属して活動しておられ

る社労士もおられます。インターネットが

使える環境なら「障害年金 ○○」と県名

や市町村名で検索すると、お近くで障害年

金を専門にしている社労士が表示されるで

しょう。

当県では、「難病相談支援センター」で

障害年金についての相談も受けておられま

す。実際の請求で社労士の対応が必要 と

なった時に、初回の無料相談を依頼されま

すので出かけていきます。その後、依頼が

あれば報酬をいただいての請求代行という

ことになり、ご契約をいただいています。

そこでの年金決定率が高いということは、

それだけ病状は大変でありながら請求が困

難という方がいらっしゃるということです。

「お医者様との信頼関係が壊れて勝手に

転医したので書類を書いてもらえないと

思っていたが、社労士に頼んだら書いても

らえた。」「これからの分の年金だけと思っ

ていたら、さかのぼった分まで支払われて

助かった。」「忘れていたことを質問されて

思い出したので、詳 しい申し立てができ

た。」などの声を聞くと、少しでも年金請求。

受給のお役に立てたかと嬉しくなります。

障害年金の制度を知り、必要な人に年金

が支給されることで、生活面での心配が少

しでも軽減できて、治療の効果が高まれば

と願って筆をおきます。
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「小児膠原病部会」始めました′「部会」への登録者を募ります
平成 24年度の活動計画にも “「膠原病の子どもをもつ親の会」への支援"を挙げ

ていましたが、今春の法人化に伴う活動の見直しを行つた結果、「親の会」を発展的

に解消し、「小児膠原病部会」を発足することになりました。

「小児膠原病部会」は小児期に発症した方の親御さんだけではなく、小児期に発症

した患者さん当事者、現在は成人された患者さん当事者などなど、小児膠原病に関

わる方展の参加をお待ちしております。どしどし「部会」への登録をお願い致します。

〔登録のご案内〕

・対象者…小児期に発症した当事者およびそのご家族 (現在、成人された方も可)

その他、小児膠原病の情報を欲しい方など、小児膠原病に関わる方尺

(部会は会員の皆様限定です。賛助会員の方も登録可能です。)

・ 登録方法…◎ホームページからの登録 (http:〃 wwW.kOugen.org/)

◎ハガキもしくは封書による登録
〔氏名、住所、電話番号、所属支部名、関係 (当事者本人 。ご家族 。その他 )、

「小児膠原病部会登録希望」と記載のうえ、下記まで郵送 ください。〕

〒 102-0071 東京都千代田区富士見 2-49203 全国膠原病友の会 事務局 宛

◎ FA×による登録
(上記 〔 〕内を言己載のうえ、03-3288-0722ま でFAXく ださい。)

※申し訳ございませんが、電話による登録は受け付けておりません。

・内 容…登録いただいた方には、機関誌「膠原」の付録として、不定期に

「小児膠原病部会」のニュースレターを郵送いたします。

⌒

ヘ

「小児膠原病部会」だよリ
◎機関誌「膠原」の付録として、不定期に「小児膠原病部会」のニュースレターを

郵送いたします。

☆これまで「小児膠原病部会」に登録いただいた方に、「現在、何か困つていること」、

「現在、関心のあること」および「ニュースレターヘの要望」についてアンケート

調査を行いました。今回のニュースレター (本号の付録)では、その内容につい

て一部紹介しています。「小児膠原病部会」に関心のある方は、ぜひ登録をお願い

いたします。ニュースレターを郵送させていただきます。

☆次回のニュースレターでは、

3月 10日 に関西ブロックで

行つた「第 6回小児膠原病医

療請演」の様子を掲載予定です。

(右の写真は医療請演の様子)

☆また次号「膠原」には、鹿児島

大学医学部保健学科教授の武

丼修治先生の医療記事を掲載予

定です。
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全国膠原病友の会 支部の紹介のページ

青森県支部の紹介

2009(平 成 21)年 11月 に青森県八戸

保健所での SLE交流会をきっかけに集まっ

たメンバーで、患者会 立ち上げの準備を始

めました。まずは県南の八戸市を中′いに準

備会を設立し、約 2年半の準備期間を経て、

2012(平成 24)年 4月 14日 に全国膠原病

友の会青森県支部として正式に設立しまし

た。36番 目の支部です。設立 と同時に青

森県難病団体等連絡協議会に加盟し、他の

患者会の方々とも協力して活動しています。

青森県内には膠原病の専門医が約 20名
と大変少な く、その 6割が青森市と弘前

市に集中しています。専門医がいない地域

では、病院で「あなたは膠原病ですよ。」

と言われただけで、膠原病の中のなんとい

う病気なのかよくわからないまま、何年も

整形外科や皮膚科で対症療法を受けている

方もたくさんいる状態です。

同じ病気の人と会って話がしたい。病気

の正しい知識を身に着けたい。どこにどん

な先生がいるのか知 りたい。 専門の治療

を受けたい。そういう切実な希望があって、

交流会を開催したところ、予想以上に多く

の方が集まり、今後も継続したい、という

強い要望があって患者会設立への第一歩を

踏み出しました。

i ・・ ■・
・
'I革

,す
'1 ::す

埒食

中心メンバーがもともと友の会の秋田県

支部、岩手県支部、北海道支部、本部等の

会員だったこと、青森県難病連、北海道難

病連での活動を経験 していたこともあっ

て、友の会、難病連、保健所、」PA(日 本

難病・疾病団体協議会)な ど色々な方から

ご支援をいただき設立準備を進めてきまし

た。

森幸子会長、永森志織副支部長

準備会設立のほんの数か月後に、代表

だつた永森志織が青森を離れ、北海道に

引っ越ししたため、活動を継続するかどう

か真剣に検討した時期もありました。でも

中村房子、小山内奈央ほか役員、会員が力

を合わせてものすごい頑張りを見せ、正式

な設立に至ることができました。今は津軽

海峡を挟んで青森―北海道間をメールや小

包が行き来しています。青森のリンゴ人り

の「愛の宅急便」です。

左上 :ス トレッチ体操講座
左下 :八戸市の市民団体ポスター展に毎年参加
右 :社交ダンス講習会

準備会の時から友の会の畠澤千代子前会

長にご相談してきましたが、県支部設立ま

であと一歩のところでお亡くなりになった

ことが残念でなりません。現在は森幸子会

長や副会長、本部事務局、他の支部長さん

たちに手取 り足取 り教えていただきなが

ら、活動を進めています。

左から中村房子支部長、小山内奈央事務局長、

2012年 4月 14日 青森県支部を設立
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青森県支部では、直接会ってお話がした

いという会員さんが多いため、交流会を活

発に行っています。月 1回の定例会に加え

て、クリスマス会やひなまつりなど、楽し

い催しを開催しています。

特に「世界希少 。難治性疾患の日 Rare

Disease Day― RDD―」の日本国内での開催

地として名乗りを上げ、20H年から 3年

連続でイベントを開催しています。

世界希少 。難治性疾患の日(RDD2013)

青森でのイベントの様子

身体に良くておいしい料理作り、
バルーン作りとマジツクショーの様子

RDDは 、毎年 2月 の最終日に世界の各

地で希少・難治性疾患のことを考え合おう

ということで 2008年 にスウェーデンで始

まった企画です。2013年 には北海道、青

森、東京、沖縄など 12の地域で開催され、

いくつかの地域を結んでの中継も行われま

した。

左 :ひな人形作り交流会 (RDD2011)

右:デコレーションちらし寿司作り交流会(RDD2012)

私たちは 20H年 にはひな人形作 り、

2012年はデコレーシ ョンちらし寿司作

り、2013年にはヘルシーな料理とバルー

ン作 りの交流会を行いました。自分たちの

病気だけでなく、世界中の難病の方々に思

いを馳せ、愛を届ける機会になればと思つ

ています。

設立してまだ 1年経たない小さな支部で

すが、愛と笑顔いっぱいで、会員さんのた

め、地域のために頑張っていきたいと思っ

ています !

支 部 長 :中村房子

副支部長 :永森志織

事務局長 :小山内奈央

会 員 数 :56名 (内県外 2名 )

活動内容 :

・ 毎月第 1水 0翌 日にノヽ戸市総合福社会館

にて定例会 (交流会・発送作業など)

0年 1回医療講演会、総会を開催

・ 機関誌「みつばち通信」を年 3回発行

・ RDD(世 界希少・ 難治性疾患の日)

イベン トを毎年開催

Youtube lこ RDDの様子のビデオ (動画)

をアップしていますのでぜひご覧下さい !

http:〃 p.tνrdkA  または

http://wwW.youtube.co m/user/
SNA06249?feature=watch
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重点活動項目の現状報告

「難病対策・福祉施策の動向について」

平成25年 4月 に施行される障害者総合支援法では、障害者の範囲
に難病等の方々が加わります。
対象となる方々は、身体障害者手帳の所持の有無に関わらず、必要

と認められた障害福祉サービス等※の受給が可能となります。

※障害児・者については、障害福祉サービス、相談支援、補装具及び地域生活支援事業。

障害児については、障害児通所支援及び障害児入所支援。 (次ページの図を参照)

◎対象者 :対象疾患による障害がある方反。(下表を参照下さい)

◎手続き :対象疾患に罹患していることがわかる証明書 (診断書
または特定疾患医療受給者証等)を持参の上、お住ま
いの市区町村の担当窓□に支給を申請して<ださい。
その後、障害程度区分の認定や支給認定等の手続きを
経て、必要と認められたサービスを利用できることに
なります。(障害の程度によっては利用できない場合もあります。)

詳しい手続き方法などについては、お住まいの市区町村の障害
福祉課などの担当窓口までお問い合わせください。

障害福祉サービス対象疾患の例 (膠原病関連)

全身性エリテマ トーデス (sLE)、 強皮症、皮膚筋炎・多発性筋炎、混合性結合組織病、

結節性動脈周囲炎 (結節性多発動脈炎。顕微鏡的多発血管炎)、 大動脈炎症候群 (高安動脈炎)、

ウェゲナー肉芽腫症、ベーチェット病、サルコイ ドーシス、シェーグレン症候群、

アレルギー性肉芽腫性血管炎 (チ ャーグ・ス トラウス症候群)、 成人スティル病、

側頭動脈炎、抗リン脂質抗体症候群、関節リウマチ (悪性関節リウマチを含む)な ど

※医療費助成を受けていない疾患でも対象となりますのでご確認ください |

ハ
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障害者・障害児に対する福祉サービスの体系

障害福祉サービス

〔介護給付〕           〔訓練等給付〕
・居宅介護 ・重度訪問介護    ・自立訓練(機能訓練・生活訓

・同行援護 ・行動援護      ・就労移行支援
・療養介護 。生活介護      ・就労継続支援(A型・B型 )

・短期入所 ・重度障害者等包括支援 ・共同生活援助
・共同生活介護 ・施設入所支援

相談支援

・地域移行支援、地域定着支援
・サービス利用支援、継続サービス利用支

地域生活支援事業

◆どのような福祉サービスが

利用できますか ?

これまでの難病対策の中での福祉サービ

ス (難病患者等居宅生活支援事業)では、

ホームヘルプサービス、短期入所 (シ ョー

トステイ)、 日常生活用具給付の 3つの事

業が行われていました。今回、障害者総合

支援法での障害者の範囲に “難病等 "が加

わったことにより、難病患者等居宅生活

支援事業は廃止され、これまでと同様の

130疾患の方々が障害福祉サービス等の

対象となります。 (前ページの下表のよう

に、多くの膠原病が対象疾患となっていま

す。今後の難病対策の改革の中で、対象疾

患が増えることも予想されます。)

障害者総合支援法では上図のように多く

のサービスがありますが、サービスを受け

るには障害程度区分 (1か ら6ま で、数字

が大きいほど重度)の認定が必要で、障害

程度区分のランクや障害の種類によって、

受けることができない福祉サービスもあり

ます。(例えば、介護給付の中の“同行援護 "

は視覚障害者のみを対象としています。)

これまでの居宅介護 (ホームヘルプサー

ビス)、 短期入所 (シ ョー トステイ)、 日常

生活用具給付の他に、施設入所や移動支

援 (外出時の同行など)もサービス内容に

入つています。また、訓練等給付の中には

作業所などでの就労継続支援も含まれてい

ます。利用決定にあたっては、サービス利

用支援といった相談支援も行われています

ので活用いただければと思います。

※介護保険の対象者の場合は、原則として

介護保険でのサービスが優先されます。
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サ ー ビス利 用 まで の流 れ (介 護 給 付 の場 合 )

障
害
程
度
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分
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（
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）
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定
）
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ー
ビ
ス
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用
意
向
聴
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支
給
決
定
案
の
作
成

サ
ー
ビ

ス
利
用医

師
意
見
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◆サービス利用までの流れは ?
一般的なサービス利用までの流れを上図

に示します。

まず、市区町村の担当窓口 (障害福祉課

など)に支給申請をしてください。すると

担当の調査員が障害程度区分の認定のため

に、認定調査票に基づき聴取 り調査を行

います。この聴取 り調査は 106項目あり、

その結果に基づきコンピューターで一次判

定を行います。この一次判定の結果を基に、

主治医の意見書・認定調査票の特記事項な

どを勘案 して、市町村審査会において障害

程度区分の認定をします (二次判定)。

次に、サービス利用希望者のサービスの

利用意向、障害の種類や程度、介護してい

る方の状況、他のサービスの利用状況など

を勘案して、支給決定 (支給量、支給期間)

を行います。利用したい施設や事業者を選

択して、サービス利用の申し込みをし、決

定された支給量の範囲内で契約を締結しま

す。そして、契約に基づき、サービスが提

供されます。

なお、サービス利用にあたっては、特定

相談支援事業者が、サービス事業者との連

絡調整、計画作成などの支援を行いますの

で、お気軽に申請してください。

◆私たちに配慮はないのですか ?

難病患者等に対する障害程度区分の調査

や認定は、障害者に対して実施している現

行の調査項目や基準等で行うことになりま

す。しかし、難病患者等は症状が変化する

等の特徴があり、そのため「症状がより軽

度の状態」の時に調査を行った場合、調査

項目によっては「できる」と判断される可

能性があります。最も障害福祉サービスが

必要なのは「症状がより重度の状態」であ

るにも係わらず、一次判定 (コ ンピューター

判定)でサービスを受ける必要がない「非

該当」と判断される場合も想定されます。

よつて、認定調査員による「症状がより

重度の状態」等の詳細な聞き取 り、主治医

からの「症状の変化や進行」等に関する意

見、市町村審査会による「症状がより重度

の状態」を想定した審査判定などが必要に

なります。

厚生労働省では全国の市区町村において

難病等に配慮 した障害程度区分の調査や認

定が円滑に行われるよう、「認定調査の留

意点」などを整理し、関係者向けのマニュ

アル (難病患者等に対する障害程度区分認

定 別冊マニュアル)を作成 し、各都道府

県に送付しています。
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難病患者等に対する障害程度区分の認定について (イ メージ)

症状が変化する場合

「症状がより重度の状態」を「障害程度区

分の認定が必要な状態」と考え、

認定調査員が「症状がより重度の状態」の

詳細な聞き取りを行い、

市町村審査会が行う二次判定において、調

査結果と医師意見書の内容を審査して、一

次判定からの変更を検討する。

症状が進行 (悪化)する場合

時期に応じて、障害程度区分の再認定を行

う必要があるため、

市町村審査会が市区町村に対して、難病等

の特徴や医師意見書の内容を踏まえ、区分

の有効期間の設定について意見を述べる。

※症状の進行に応じて、障害程度区分の変

更などについて、相談支援が必要。

障害福祉サービス等を必要としていない場合

※治療、投薬等によつて日常の生活に支障がない

ヘ

膠原病も症状が変化 (重 くなったり軽く

なったり)しやすい病気ですので、「症状

が重度の状態」を認定調査員に伝えるよう

にお願いいたします。

なお「マニュアル」には、膠原病に関す

る「障害福祉サービスが必要な状態」とし

て、次の項目が挙げられていますので、参

考にしてください。

このような難病患者等に対する配慮が

あったとしても、調査項目が現行のままで

あるために、認定が困難な場合も予想され

ます。障害程度区分の判定に不服があると

きは、都道府県に設置された「障害者介護

給付費等不服審査会 (不服審査会)」 |こ 審

査請求できますので、活用いただければと

思います。

障害福祉サービスが必要な状態の代表例

一ヽデス〕〔全身性エリテマ ト

            。ボタンが留められない○横になつて休息する時間が必要

○包丁を強く握れない○長時間立ち続けて調理できない

○手がしびれて食器を持てない、落とす○堅い食材を切れない

○掃除機が重くて使えない○食器が洗えない

○シーツなど重いものは干せない○ふらつくので洗濯物が干せない

○ふらつくのでバス等の乗り降りに介助が必要○重たいものを持てない

〔皮膚筋炎〕

「移動」、立ち上がりなどの「複雑動作」等を行うことが困難○寝返りなどの

            。外出時に転倒する○長時間の移動が困難

○家事困難 (体調が悪いと全くできない)

○交通機関の利用に介助が必要○重たいものが持てない

〔強皮症〕

○階段の上り下りが困難 (呼吸困難)  ○タオルが絞れない

○包丁を強く握れない○衣服の着用が困難

              スプレーを使用できない (呼吸困難)○洗剤、○堅い食材を切れない

○重たいものを持てない○シーツなど重いものを干せない
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今後の総合的な難病対策 (イメージ図)
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◆手帳はいただけるのですか?
結論から言うと、今回の障害者福祉の改

革では、難病患者に身体障害者手帳が交付

されるわけではありません。

障害者総合支援法では、あくまでも障害

者手帳のない難病患者に対して、必要と認

められた障害福祉サービス等を給付するこ

とが盛 り込まれているだけです。

上図に「今後の総合的な難病対策Jのイ

メージを示します。難病対策の全体の改革

の中で、今回の障害者福祉の改革は赤の点

線でljllん だ部分のみです。その上下にある

「就労・雇用支援」や「各種民間割引サー

ビス」「税制上の優遇」などは、多くの場

合に障害者手帳の所持が要件になっていま

す。今回の改革で、「就労・雇用支援」の

中核となっている法定雇用率の制度に、障

害者手帳を持っていない難病患者が入るわ

けではありませんし、運賃の割引が受けら

れるわけでもありません。

よつて、身体障害者手帳の交付が受けら

れる程度に障害を持っている方は、必要に

応じて、今までと同様に障害者手帳交付の

中請を行うことになります。また、現在、

手帳を所持しておられる方は、これまでと

同様のサービスを受けることができます。

もう一度繰 り返します。この 4月 から施

行される「障害者総合支援法」では、障害

者の範囲に難病等が加わ ります。 これに

よつて身体障害者 f‐ 帳の所持の有無に関わ

らず、必要と認められた障害福祉サービス

の受給が百∫能となります。しかし、障害者

施策の全体の障害者の範囲に、難病が加

わつたわけではありません。あくまでも、

私たちの福祉サービスの給付について、障

害者施策が適応されるだけです。
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◆難病対策の改革はどのように

なりますか?

今後の難病対策の改革は、大きく2つの

流れがあります。ひとつはこれまで述べて

きた障害福祉サービスの改革です。これに

ついては 4月 から実際に制度が動き出しま

す。もうひとつは障害福祉分野以外の改革

についてです。前ページの図でいうと、黒

の実線で示 した「医療費助成」「医療体制

の整備」「研究の推進」「国際協力」「オロ談・

支援」「普及啓発」などの領域の改革です。

この「総合的な難病対策」についても法制

化の動きがあります。ただし、まだ法案が

国会に提出される時期も決定されているわ

けではありません。 (厚生労働省は今年秋

の臨時国会、もしくは来年の通常国会への

提出を考えています)

今年 1月 25日 に厚生科学審議会疾病対

策部会の難病対策委員会において、『難病

対策の改革について (提言)』 が取 りまと

められました。この提言について、少し紹

介させていただきます。

提言には、下のように「改革の 3つの柱」

が示されています。第 1が研究の推進およ

び医療体制の整備などについてです。第 2

が医療費助成についてです。第 3が普及啓

発や就労支援などについてです。

第 1の「効果的な治療方法の開発と医療

の質の向上」についてでは、新たな研究分

野の枠組みが考えられており、診断基準が

確立された疾患については、個々の病気の

研究班で研究を行 うのではなく、例えば

“免疫 "や “皮膚 "な どの領域別に研究を

行うことが想定されています。

難病対策委員会 1月 25日 とりまとめ

『難病対策の改革について (提言)』 の概要

〔改革 の基本理 念〕

難病の治療研究を進め、疾患の克服を目指すとともに、難病患者の社会参加を支援し、

難病にかかつても地域で尊厳を持つて生きられる共生社会の実現を目指す。

〔改 革 の 4つの原 則〕

基本理念に基づいた施策を、広く国民の理解を得ながら行つていくため、以下の 4つ

の原則に基づいて新たな仕組みを構築する。

(1)難病の効果的な治療方法を見つけるための治療研究の推進に資すること。

(2)他制度との均衡を図りつつ、難病の特性に配慮すること。

(3)官民が協力して社会全体として難病患者に対する必要な支援が公平かつ公正に

行われること。

(4)将来にわたつて持続可能で安定的な仕組みとすること。

〔改 革 の 3つの柱〕

第 1 効果的な治療方法の開発と医療の質の向上

第 2 公平・安定的な医療費助成の仕組みの構築

第 3 国民の理解の促進と社会参加のための施策の充実
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第 2の「公平・安定的な医療費助成の仕

組みの構築」についてでは、次のような項

目が挙げられています。

・医療費助成の対象疾患の見直し

…新聞報道などによると、現在の 56疾

患から300以上の疾患に対象が拡大

されるとしていますが、この数字は確

定しているわけではありません。

・対象患者の認定基準の見直し

(症状の程度が重症度分類等で一定以上

等で、日常生活又は社会生活に支障あり)

…医療費助成の対象疾患が大幅に増える

かわりに、症状の程度が軽い方は医療

費助成の対象から外れる可能性もある

ということだと思われます。

…現在もその疾患に特徴的な治療が必要

ではない方などは「軽快者」として医

療費助成の対象からは外れます。しか

し、今回の改革における「重症度分類」

が何を指すのかは現在のところ定かで

はありません。

…対象患者の認定基準が確定する前に、

私たちにも具体的な提案があると思い

ますので、患者会としても意見を出し

ていきたいと考えています。

・難病指定医 (仮称)による診断

…提言では、都道府県が指定した「難病

指定医 (仮称 )」 が医療費助成に係る

「新・臨床調査個人票 (仮称)」 を交付

するとともに、同時に難病患者データ

の登録を行うとしています。

…これは医療費助成の申請には都道府県

が指定 した「難病指定医 (仮称 )」 の

診断が必要であることを意味しており

申請書類を書くのは必ずしも主治医と

限らないことになるかもしれません。

・指定難病医療機関 (仮称)による治療

…提言では、「医療受給者証 (仮称 )」

の交付を受けた者が、都道府県が指定

する「指定難病医療機関 (仮称)」 に

おいて受けた治療について、医療費の

助成を受けることができるようにする

としています。

…医療費助成の認定申請の際には、「難

病指定医 (仮称)」 の診断が必要とし

つつ、「指定難病医療機関 (仮称)」 は

幅広く指定し、身近な医療機関で診察

を受けることができる仕組みを作ると

しています。

・患者負担の見直し

…一部負担金が無料となる重症患者の特

例を見直して、すべての人に所得等に

応じて一定の自己負担を求めることが

考えられています。

…入院時の標準的な食事療養及び生活療

養に係る負担については患者負担とす

るとともに、薬局での保険調剤に係る

自己負担 (院外処方での自己負担など)

は無料ではなく月額限度額に含めるこ

とが考えられています。

以上のように、この提言では医療費助成に

ついて、幅広く改革案が提示されています。

第 3の「国民の理解の促進と社会参加の

ための施策の充実」についてでは、難病に

関する普及啓発、難病相談 。支援センター

の機能強化、就労支援の充実 (ハローヮー

クと難病相談 。支援センターの連携強化)、

難病を持つ子ども等への支援の在り方など

が挙げられています。今後の難病対策を考

えるうえで、普及啓発や就労支援は非常に

重要ですので、ぜひこの分野の充実を図っ

ていただきたぃと思います。

30



平成 25年度難病対策予算 (案)について (概要 )

(平成 24年度予算)⇒ (平成 25年度予算)

【難病の医療】

①医療施設等の整備
。重症難病患者拠点・協力病院設備整備事業等

②医療費の自己負担の軽減

・特定疾患治療研究事業による医療費補助※

【難病の研究】

③調査研究の推進

・難治性疾患克服研究事業等の研究補助

・難病対策の推進のための患者データ登録

整備事業 (新規)※ ※

【難病の保健・福祉】

④地域における保健医療福祉の充実・連携

・難病相談 。支援センター事業、患者サポート事業等

⑤QOLの向上を目指した福祉施策の推進

・難病患者の在宅医療 。介護の充実強化事業等

350億 円 ⇒ 440億 円

102億 円 ⇒ 102億 円

0億円 ⇒  1.5億 円

6億円 ⇒ 6億円

計 459億円 ⇒ 549億円

※医療費助成のための予算は 350億円から440億円に増えていますが、依然として都道府

県の超過負担は続いています。 (国が本来負担 しなければならない額の 6害」程度)

1月 27日 の三大臣合意 (総務・財務・厚生労働大臣)では「平成 26年度予算において、

超過負担の解消を実現すべく、法制化その他必要な措置について調整を進めること」が

確認されています。

※※患者データの精度の向上と研究などへの有効活用を促進するために、患者データの登

録システムを新たにする必要があり、新規に予算がついています。

ヽ

、

‐

‐

‐

‐

′

ノ

膠原病における未承認薬・ 適応外薬の動向

厚生労働省の「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、医

療上の必要性が高いという評価を得て、次の薬剤については企業に開発要請が行わ

れています。 (下記 〔 〕内は薬剤の商品名です)

◎メチルプレ ドニゾロン (治療抵抗性の多 くの膠原病 0リ ウマチ性疾患に対 して)

◎ボセンタン水和物 〔トラクリア〕 (強皮症に伴 う皮膚潰瘍の予防に対 して)

◎ミコフェノール酸モフェチル 〔セルセプ ト〕 (ループス腎炎に対 して)

◎ リツキシマブ 〔リツキサン〕(ウ ェゲナー肉芽腫症、顕微鏡的多発血管炎に対 して)

なおウエゲナー肉芽腫症、顕微鏡的多発血管炎に対するリツキシマブ 〔リツキサン〕

については、薬事 。食品衛生審議会において公知申請の事前評価が終了 し、薬事承

認上は適応外であつても保険適用の対象にな りました。

(保険適用日 :平成 25年 1月 31日 )
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目

み はじめまして!!

私は強皮症を発病して 41年になります。

現在の悩みは手足の末端が一年中氷の様になり、一年中ホカロンが必要です。
また胃腸もガスが溜まったり、急にお腹が痛くなったり、堡重も減る一方です。
そ二で強度症の/Jで、日黒、世田谷左面にお住いの方で集菫り、密な有意義な

情担交換をしませんか?場所は「自由が丘」周辺を考えて立ヽます。私の長い体
験がお役に立てれば≧思います。是非ご連絡 ドさい∩

ペンネーム :H・ Iさ ん

み 憲告七乱吾争舌ぉ母です。強皮症と診断され2年目になります。
iか ら 1 にカンの

うつ病になり、翌年に強皮症が分かりました。最近になってやっと前向きに考
えられるようになってきました。こんな私ですが、病気の事や色々な事を文通

やメールでお話し出来ればいいなと思ぃます。よろしくお願いします。

ペンネーム :み―さん

◎文通ご希望の方は ド記のようにお書きになって本部宛にお送 りください

〒 1020071 東京都千代田区富 卜見 24-9
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○○号○○様宛
※差出人名は必ず明記してください

≪おねがい≫ ……………………………………………・・・
〇伝言板は会員同上の交流の場です。会員外の方または会Jlの方でも匿名の

原稿については受付できません。(掲載は匿名可です)

掲載されたものへのお問い合わせは本部事務局までご連絡 ください。

O伝言板を通 じてお友達ができた方、良い情報を得られた方もお知らせ くだ
さい。

0宗教の勧誘 。政治活動 。物 :惜 の販売等、患者さんの交流以外の「1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。



香川県支部 医療講演会および交流会のお知らせ

◎日時 :平成 25年 4月 7日 (日 )10ЮO～ 12ЮO(受 付開始 )30～ )

◎場所 :香川県丸亀市保健福祉センター (ひまわ リセンター)

TEL:0877--22--5700
010:00～ 11:00  交流会

011:00-12:00 言青瀬目1粂

『膠原病との付き合い方 Q&A』
講師 :倉田 典之 先生 (宇多津クリニック )

参加費 :無料

*事前申し込みは不要です。当日会場にお集まりください。

*福祉センター内にも駐車場はありますが、満車の場合は、

近隣の駐車場をご利用 ください。

秋田県支部 第 18回秋田県支部定期総会と

医療講演会 &医師を囲んでの病名別グループ交流会

☆第 18回秋田県支部定期総会

◎日時 :平成 25年 6月 30日 (日 )10:30～ 12Ю 0

◎会場 :秋田県心身障害者センター A・ B会議室

(昼食 :12ЮO～ 1230)

☆ 医療 講 演 会 &医師 を 囲ん での病 名 別 グル ー プ交 流 会

◎日時 :平成 25年 6月 30日 (日 )13ЮO～ 16ЮO頃 (受付開始 12:30～ )

◎会場 :秋田県社会福祉会館 大会議室 10階

(秋田市旭北栄町 15 TEL:018-864-2700)

★医療講演 13:00～ 14:00

『膠原病と臓器障害について』

秋田大学医学部 血液・腎臓・膠原病内科 准教授 小松田敦 先生

★体験発表 14:00～ 14:20

高橋 博美 さん (秋田県支部 副支部長 。SLE)

(休憩 :1420～ 1435)

★医師を囲んでの病名別グループ交流会 1435～ 1545

(担当医師 :秋田大学医学部 血液・腎臓・膠原病内科 )

グループ 1:SLE、 シェーグレン その他 (小松田敦 先生)

グループ 2:強皮症、多発性筋炎 。皮膚筋炎 その他 (奥山慎 先生)

グループ 3:リ ウマチ性多発筋痛症、混合性結合組織病 その他  (富樫 賢先生)
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☆ 被 災 に よ る会 費 免 除 の お知 らせ ☆
災害の影響によって会員の方が退会せぎるを得なくならないように、
全国膠原病友の会では

″
被災による会費免除

″
を行つております。

※東日本大震災による会費免除は平成24年度で終了いたします。
平成25年度からは通常通りの会費納入をよろしくお願いいたします。

〔被災による会費免除の対象者〕

〔昨年 4月以降に「 災害救助法」の適用 にな った災害〕

・ 茨城県・ 栃木県で発生した突風による被害 (昨年 5月 6日より法適用)

・ 大分県・福岡県で発生した大雨による被害 (昨年 7月 3日より法適用)

・ 大分県・熊本県で発生した大雨による被害 (昨年 7月 11日より法適用)

・ 京都府で発生した大雨による被害 (昨年 8月 13日より法適用)

・ 鹿児島県の台風第 16号による被害 (昨年 9月 15日 より法適用)

・ 北海道室蘭市などの暴風雪による被害 (昨年 11月 27日より法適用)

(新)今冬期、新潟県における大雪による被害 (今年 2月 22日より法適用)

※新潟県の次の市町村

長岡市、柏崎市、小千谷市、十日町市、上越市、魚沼市、
南魚沼市、阿賀町、妙高市

(新)今冬期、山形県における大雪による災害 (今年2月 26日より法適用)

※山形県の次の市町村

尾花沢市、大石田町

◎上記の「災害救助法」の適用になった災害において被災された方は、次ページ
の「会費免除申請書」を全国膠原病友の会本部に提出いただき、本部にて検討
させていただきます。

(該当者については平成 25年度の会費一年分を免除します。
すでに会費を支払われた対象者は次年度の会費とします。)

※次のページの「会費免除申請書」をコピーいただき必要事項を記載のうえ、
全国膠原病友の会事務局まで郵送ください。追ってご連絡させていただきます。

〔事務局住所〕〒 102-0071東 京都千代田区富士見 2¨ 4‐ 9-203
(問 合せ先電話 :03-3288-0721ま でお願い します )
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〔被災による会費免除申請書〕

申請日 :平成   年   月   日

全国膠原病友の会

会長 森 幸子 様

申請者氏名

申請者住所

(現住所)

一Ｔ

避難 0転居前

の住所

(住所が変更に

なつた方のみ)

一Ｔ

所属支部名

連絡先電話

申請理由

添付書類等

※右欄の番号

を○で囲ん

でください

「り災証明書」がある場合は証明書の写しを添付してくださしヽ

その他に証明できる書類のある場合は写しを添付してくださし■

証明書のない場合は理由を下に記載してくださし■

3511日1



昭和 46年 6月 17日  第3種郵便物認可 (毎月6回 0の 日・5の 日発行)

平成 25年 3月 20日 発行 SSK 通巻第 4177号

難病0長期慢性疾患・小児慢性疾患の総合対策を求める

国会請願署名と募金へご協力いただきありがとうございました

日本難病・疾病団体協議会 (JPA)の 国会請願署名・募金へご協力いただき

ましてありがとうございました。

2月末日までに本部にお送りいただいた署名数、募金額をお知らせいたします。

東京支部

埼玉県支部

神奈川県支部

愛矢]県支部

島根県支部

山□県支部

沖縄県支部

本部会員

576筆
97筆

332筆
982筆
401筆
48筆

695筆
284筆

136,500円

40,000円

69,700円

55,OOO円

18,000円

10,OOO円

31,292円

39,OOO円

Ｅ

Ｄ

Ｅ

Ｄ

Ｅ

Ｄ

Ｄ

～ 編 集 後 記 ～

◎全国膠原病反の会はいよいよ法人となります。会員の方長に対してはもちろんの

こと、社会に対してもこれまで以上に役立つ反の会を目指したいと思います。今

後ともよろし<お願いいたします。

◎この4月より「障害者総合支援法」が施行され、多<の膠原病についても、障害

福祉サービスの対象疾患となります。これまで以上に福祉サービスが利用 しやす

<なることを期待しています。ただし、私たちにとって本当に役立つ制度になる

かどうかは、利用者の声が大切になります。ぜひサービスを必要とされている方

の多<が、市町村窓ロヘ利用申請されることをお願いしたいと思います。

◎「小児膠原病部会」が動き出しました。

3月 4日 には鹿児島大学医学部保健学

科教授 (日 本小児 リウマチ学会運営

委員長)の武井修治先生にお会いして

きました。先生からも「ぜひ頑張つて

ほしい」とのエールをいただきました。

表紙の写真はその際に撮つた桜島です。

次号の「膠原」には先生の医療記事を

掲載いたします。お楽しみに !

(機関誌編集担当 大黒宏司)
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