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一般社団法人 全国膠原病友の会

平成 29年度全国膠原病フォーラム in千葉の報告
日付:平成29年 4月 15日 (土)9150～ 16:00
会場:千葉市民会館 地下1階 Jヽホール

～プログラム～
(所属等は平成 29年 3月時点のものです)

(受付開始 9:30～ )

≪開会≫ 主催者挨拶        9:50～ 10:00
≪医療講演≫           lo:oo～ 12:00

① (一社)日本リウマチ学会理事長講演
「最近の膠原病治療の動向」山本一彦先生

東京大学医学部附属病院 アレルギー 。リウマチ内科

②「シェーグレン症候群の合併症と認定基準について」武丼正美先生
日本大学医学部内科学系 血液膠原病内科分野

―昼食-      12:00～ 13:00
≪パネルディスカッション≫    13:00～ 16:00

テーマ『治療と就労の両立支援を考える !』

①基調講演

「難病患者の就労についての現状と課題」春名 由―郎 氏
(独)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

② 問題提起

「就労部会におけるアンケート調査より」

③ ディスカッション

〔パネリス ト〕

◎ 田中一 さん (埼玉県ふじみ野市立上福岡図書館 前館長)

◎秋葉祥枝 さん (東京都難病相談 。支援センター難病患者就労コーディネーター)

◎膠原病患者当事者、就労関係者等

〔コーディネーター〕
◎春名 由一郎氏 (障害者職業総合センター主任研究動
◎森幸子 (一般社団法人全国膠原病友の会代表理事)

〔後援〕厚生労働省 /千葉県 /一般社団法人 日本リウマチ学会 /
/AN益

財団法人 日本リウマチ財団
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一般社団法人 全国膠原病友の会

代表理事 森 幸子

本日は多くの皆さまにご参加いただき、どうもあ

りがとうございます。来賓のみなさまにおかれまし

ては公私共に大変お忙しいところご列席たまわりあ

りがとうございます。感謝申し上げます。

全国膠原病友の会は日本の難病対策が始まる 1年

前の 1971年に膠原病患者、家族の患者会として発

足いたしました。当時は医学的にも解明されていないことがあまりにも多く、また療養

生活も何の支援もない今からは想像もつかない大変厳しい状況にありました。40年を

超える年月がたち、医学が大変進歩し、今ではいろいろ選択肢が増え、どのように生き

るかを選べる時代になりました。2015年から施行された難病法では、研究や医療費助

成のみならず就労も含む支援が入つて、総合的な支援の法律となりました。法律には入

りましたが、それらの周知や各地で実施されている状況はまだまだ充分とは言えません。

本日はこの千葉県で全国各地より患者さんやご家族、一般市民の方、そして医療、福

祉、行政、企業などの関係者の皆さまにお集まりいただき、ともに学び、ともに考える

「膠原病フオーラム」を開催させていただきます。まず医療講演会では日本リウマチ学

会から膠原病治療の最新情報を山本一彦先生に、また外見上なかなか理解されにくい疾

病でもありますシェーグレン症候群について武井正美先生にご講演いただきます。さら

にパネルディスカツシヨンでは『治療と就労の両立支援を考える』をテーマに、現状と

課題を研究員の春名由一郎先生にご講演いただき、そして当事者、支援者、雇用主それ

ぞれの立場でご発言いただきます。当会の就労部会の皆さんにご協力いただきましたア

ンケー ト結果についてもご紹介いたします。

膠原病患者が抱える課題を皆さまと共有し、より満足度の高い生活を目指して有意義

な学びと希望に繋がるようなつどいとなるよう祈念して、ごあいさつに代えさせていた

だきます。本日は最後までどうかよろしくお願い致します。

〔おことわり〕

本号では誌面の関係で、午前中に開催した2つの医療講演の講演録を次ページから

掲載いたします。午後からのパネルデイスカツシヨン「治療と就労の両立支援を考え

る !」 の概要については、次号の機関誌「膠原」187号に掲載いたします。ご了承

ください。

3



医療講演①

「膠原病治療の最近の動向」
東京大学医学部アレルギー・ リウマチ内科

(現 理化学研究所統合生命医科学研究センター)

日本リウマチ学会 理事長

山本一彦先生

2週間前まで東京大学におりましたが、

65歳で定年退職になり4月 1日 から横浜

にある理化学研究所統合生命医科学研究セ

ンターに異動しました。日本リウマチ学会

理事長としての立場が後 2年続きますの

で、その立場からお話をさせていただきた

いと思います。

1.膠原病とは

膠原病という言葉は、昔は ドイッやアメ

リカでも使われていましたが、最近は結合

組織病という方が多くなってきた感じがし

ます。膠原病は一般に結合組織と血管を主

病変とし、自己抗体を高頻度に伴う多臓器

性の非腫瘍性、非感染性の慢性難治性疾患

です。それぞれの立場の違いで、免疫学的
にみると自己免疫疾患 (自分で自分の体の

成分を攻撃してしまう病気)であり、臨床

的にみるとリウマチ性疾患 (体を動かす関

節や筋肉などに痛みがおこる病気)であり、

顕微鏡でみるような病理的な立場からは結

合組織疾患ということで、それら全てを併
せ持っているのが、膠原病というふうに考

えていただきたいと思います。

1940年代にクレンペラーの提唱した 6

つの代表的な膠原病 として、全身性エ リ

テマ トーデス (SLE)、 強皮症 (SSc)、 多

発性筋炎・皮膚筋炎 (PM/DM)、 関節 リ

ウマチ (RA)、 結節性多発動脈炎 (PAN or

PN)、 リウマチ熱 (RF)があります。さら

に膠原病類縁疾患として、混合性結合組織

病 (MCTD)、 シェーグレン症候群 (SS)、

血管炎症候群 (多発血管炎性肉芽腫症、大

動脈炎症候群、側頭動脈炎など)、 成人ス

ティル病など多くの疾患が含まれます。

本日は主に全身性エリテマ トーデスと血

管炎を取り上げて、それらの治療薬につい

て、お話させていただきたいと思います。

2.全身性エリテマ トーデスとは

全身性エリテマ トーデスは膠原病の中で

関節リウマチ以外では一番多い疾病です。

典型的には顔の紅斑ですが、それ以外に全

身の臓器がやられる病気です。細胞の中の

DNAが入っている核に対する自己抗体が

あることが特徴的であって、リンパ球 (T

細胞や B細胞)が反応 して全身の臓器障

害が引き起こされることが本態の一部だと

考えていただきたいと思います。

全身性エリテマ トーデス (sLE)ιま英語

ではSystemic Lupus Erythematosusと 表言己

しますが、systemicは 全身、Lupusは オ

オカミに噛まれた傷痕、Erythematosusは

紅斑という意味です。昔はかなり厚みのあ

る紅斑があり、それをオオカミに噛まれた

跡というふうに捉えたのだと思います。
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SLEの 主な臨床症状

◎ SLEは全身にこれらの症状が複数現れる

〔全身〕
・全身倦怠感、易疲労感、発熱などが先行す

ることが多い。

〔皮膚 。粘膜〕・
言を筆署をF沓1量菫】亀讐;ilζおお

。頭髪の脱毛、日光過敏も本症に特徴的。
。口腔、鼻咽腔に無痛性の潰瘍が出現するこ

ともある。

〔筋 。関節〕
。筋肉痛、関節痛は急性期によくみられる。
。関節炎もみられるが、骨破壊を伴うことは

ないのが特徴である。

〔腎臓〕
・糸
琶婁
腎炎
綴≧子だ歪肇奎L憲管I数

の症例
・
秘鷲ユ聯解B鰯傷:

〔神経〕
。中枢神経症状を呈する場合は重症である

| (CNSル ープス)。

:   珠
[さ臓・血管〕

:藁[禦郁膨を仄髯
ある。

〔肺〕

:[[倉彗]草置[倉基[i:こ誓卜思憂P
〔,肖化器〕

:[[21:菫暑ξ:言:こ[『[[冒[量

〔盲
は信暑1壇さ去摯言象岩労言〔7:P3
・
黒お謡理雀よ讐省努習響寛督乳宅Rを変

梢

〔その他〕
・リンパ節腫脹は急性期によくみられる。

眈 又馘 ひfス

SLEの主な臨床症状を表に示しますが、

全身症状としては全身倦怠感、易疲労感、

発熱などがあります。皮膚症状としては蝶

形紅斑 (Butterny rash)が 特徴的ですが、

日光に当たると悪化します。頭髪の脱毛や

日光過敏も特徴的です。また粘膜症状とし

て日の中に潰瘍がよくできます。典型的に

は無痛性ですが痛くなることもあります。

筋肉痛や関節痛も起こるので関節リウマチ

と診断を間違えることが時にあります。

本日、主にお話するのはループス腎炎で

す。腎炎は約半数の症例で出現し、治療し

ないと非常に重篤になることもあります。

神経症状としては、脳 (中枢神経)に も免

疫反応が及んで動きにくくなったり感覚が

おかしくなることもあります。それから心

臓、血管、肺、消化器、造血器などにも症

状が起こります。例えば、心臓のまわりの

心嚢に水がたまる心外膜炎、肺では胸膜炎

がかなりの頻度で起こります。間質性肺炎

なども注意しなければいけません。

SLEの診断についてはアメリカリウマチ

学会の分類基準が診断に使われています。

多くの症状の中から①顔面紅斑、②円板状

紅斑、③光線過敏症、④口腔内潰瘍、⑤関

節炎、⑥漿膜炎、⑦腎障害、③神経精神症状、

⑨血液学的異常、⑩免疫学的異常、①抗核

抗体陽性の 11項目中 4つ以上該当すれば

SLEと 判定します。これは少し厳しい基準

ではありますので、最近 SLICCと いう分

類基準も報告されています。これは臨床的

基準 11項 目と免疫学的基準 6項目に分け

て、それぞれの基準の中で少なくとも 1項

目以上、合計で 4項目以上を満たせば SLE

と判定できるというものです。これは現在

のアメリカリウマチ学会よりも少し甘くし

た基準ですが、まだ公式には認められてい

ません。いずれにしても臨床的な症状 と

様々な検査異常などを含めて診断すること

になります。
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SLEの発症には、遺伝的素因や性ホルモ

ン、環境因子などが関与して、自己抗体産

生などの免疫異常をきたすことによって発

症すると推測されていますが、sLEの根本

的な原因やどのように増悪するかについて

は、まだわからないことが多くあります。

例えば、環境因子としては紫外線の影響が

ありますので、夏に向けて少し長めに日光
に当たる時は日焼け止めクリームを塗って
いただくようなことを考えていただきたい

と思います。病気の発症や進展についての

個々のステップの役割がわかれば、発症を

予防する方法についても新しい考え方がで

てくると思いますし、病気の進展を阻止す

ることも期待されます。私自身も今後は理

化学研究所でも継続 して研究を行いたいと

思っています。

SLEの推定患者数については、日本は世
界に誇る難病のシステムがあり、医療費助
成 としては全国で約 6万人の方が申請さ

れています。軽症などの理由で申請に漏れ
ている方を考慮 しても7～ 8万人くらいの

方がおられると推定されています。発症の

時期はデータによって異なりますが、妊娠
出産の時期である 20～ 30歳代の女性が
多く (男女比 1:9)、 人種差としては自
人よりむしろ黒人の発症が多く、はっきり
した比較はできてぃませんが日本の方より

中国の方が少し多いという報告もあります。
SLEの予後については、1950年以前は

診断から 5年後に半数程度の方々が死亡
したことから、ガンと同じくらいだと言わ
れていました。その後、ステロィ ドによる
治療によって劇的に予後が改善され、病気
の進行を抑えることができ、現在の死亡率
は 6%以下となってぃます。ただし、ステ
ロイ ドは理想の薬ではなくて副作用もあり
ますので、sLEの治療はその副作用をいか
に減らすかとぃぅ戦いの歴史でもあると考
えていただければと思います。

3.ループス腎炎とは

SLEの半数の方がループス腎炎になりま

すので、少し詳しくお話しさせていただき

ます。まず免疫について、例えばインフル

エンザに対する免疫反応を例に考えると、

最初にインフルエンザウィルスが体に入っ

て頭痛やくしゃみが出てくる時には自然免

疫というものが働いて、もし罹患する前に

ワクチンを打っていた場合には、素早く獲

得免疫というものが働きます。この二つの

免疫反応がウィルスの排除には重要で、
SLEの場合も両方ともその発症のきっかけ
になると考えられています。

SLEで特徴的なのは自己抗体の中でも核
の中の成分に対する抗核抗体で、特に遺伝

子であるDNAに対する抗 ds―DNA抗体 (抗

原は二本鎖 DNA)や抗 ss―DNA抗体 (抗原
は一本鎖 DNA)、 核内のタンパク質に対す
る抗 Sm抗体 (抗原は核内 RNAと結合する

タンパク質)な どが重要です。抗 ds―DNA
抗体は疾患活動性を反映するため、治療効

果の指標としても有用で、診察の時に「陰

性だから今は大丈夫ですよ」とぃぅょぅな
お話を聞いたことがあるかもしれません。

免疫複合体について説明します。例えば
インフルエンザの場合、ワクチン接種によ

る獲得免疫が働き免疫反応によってィンフ
ルエンザウィルス抗原に対して抗体がくっ
ついて一つの塊になリインフルエンザウィ
ルスをやっつけることができます。しかし、
SLEの場合は自己の成分に対する自己抗体
がくつついて免疫複合体になります。本来
はウィルスなどを排除するために重要だっ
たものが、自己の成分に対 して自己抗体が

反応することによって炎症が起こってしま
うところが病態の重要なところだと考えら
れます。

次に腎臓についてぉ話します。体の中に
は老廃物が出来ますので、それを出すため
の濾過器として腎臓があります。血液を腎
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臓の中の糸球体という部分で濾過して尿と

して排出するということです。濾過するた

めの糸球体は内皮細胞 (血管の内側の細

胞)、 基底膜 (血管の中心となる膜)、 上皮

細胞 (血管の外側の細胞)で構成されてお

り、たくさんある血管をまとめているのが

メサンギウム細胞です。そこのところに免

疫複合体 (抗原と抗体の複合体)が沈着す

ることが重要な病気のメカニズムです。

ループス腎炎の病態評価

◎ループス腎炎の病態は、臨床的所見、組

織学的所見、血清学的所見から評価する。

1.臨床検査所見

・蛋白尿 lACRガイドライン基準 :059/日 、

試験紙法で3+以上、細胞性円柱)

・尿沈漕異常 (ACRガ イドライン基準 :光

顕高倍率視野で赤血球、自血球 5個以上)

。腎機能障害の程度、ネフローゼ症候群

の有無

2.病理組織学所見
。組織型の分類

・活動性病変か慢性 (硬化性)病変かの

評価

3.免疫血清学所見
。抗 ds―DNA抗体価、血清補体価は治療

上良い指標
。19Gク ラス・補体結合性 DNA抗体、

免疫複合体値

全身性エリテマ トーデス 臨床マニュアル

(第 2版増補 )

ループス腎炎を診断するには、上表に示

すように蛋白尿や尿沈査などの臨床検査所

見、腎生検による組織型の分類などの病理

組織学所見、抗 ds―DNA抗体価や血清補体

価などの免疫血清学所見から評価します。

ループス腎炎の腎生検した組織の分類につ

いては ISN/RPSに よる 2003年分類を用

いますが I型からⅥ型まであります。

I型ループス腎炎は軽症でメサンギウム

領域に少しだけ免疫複合体の沈着を認めま

すが糸球体は正常で、ほとんど治療しなく

てもよいくらいです。Ⅱ型ではメサンギウ

ム細胞が増殖し、メサンギウム領域の沈着

が多くなります。Ⅲ型では内皮細胞下にも

免疫複合体が沈着 し、メサンギウム細胞

の増殖を伴 う場合もあります。このⅢ型

は巣状ループス腎炎 と呼ばれ、全糸球体

の 50%未満に管内 0管外性病変が存在す

る状態です。一方、Ⅳ型はびまん性ループ

ス腎炎と呼ばれ、全糸球体の 50%以上に

管内・管外性病変が存在する状態で、一つ

の糸球体の一部だけやられるタイプ (Ⅳ型

―S:分節性病変)と糸球体の全部がやられ

るタイプ (Ⅳ型 ―G:全節性病変)があり

ます。Ⅳ型 ―Gでは血管の内側に免疫複合

体が溜まってしまい、細胞が増えていきま

す。V型では血管の外側に免疫複合体が溜

まりますがメサンギウムはほとんど正常で

す。またⅥ型は 90%以上の糸球体が硬化

した状態で、ほとんどの糸球体の機能がな

くなっています。このようにループス腎炎

がどのタイプかを診断することは、非常に

重要な情報だということを知っておいてい

ただきたいと思います。残念ながら我が国

のループス腎炎はⅣ型がかなり多く (特に

Ⅳ型の全節型が多い)予後が不良であるた

め、Ⅳ型が一番治療が必要で、治療しない

と腎機能が悪くなっていきます。

4.ループス腎炎の治療

ループス腎炎の治療は次ページの図に示

すように、寛解導入 (初期)療法と寛解維

持療法に大別されます。寛解とは治癒した

わけではないのですが病気がないのとほと

んど同じ状態のことで、初期治療は寛解ま

で持っていくことが当面の目標です。燃え

ている病気をほとんど病気がないところま

で持っていく寛解導入にはかなり強い治療

が必要です。次に寛解の状態をずっと維持

するための治療が寛解維持療法です。寛解

維持療法ではなるべく副作用が起こらない

ように、しかしながら病気も再発しないよ
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ループス腎炎の治療
●ループス腎炎の治療は寛解導入 (初期)療法 と寛解維持憲法 に大別される。

・ 腎機能の長期保護
。フレアの阻止

・ 治療関連 リスクの回避

・ QOLと生存率の改善

…

:審引
・

陥籠a】開編賞

Bertsias GK et a:.Ann Rheum Dis.2012;71(11):1771-82.よ り改 壼

うにするのが目標となってきます。

次にループス腎炎によく用いられる主な

治療薬についてお話します。

シクロフォスファミ ド :⊂Y.⊂Y⊂

(製品名 :エ ン ドキサン)

・細胞の遺伝情報を持つ
〃
DNA″ をアルキル

化 して、DNAの働きをできなくする。免
疫や炎症にかかわる免疫系の細胞をおさ
える作用もあわせ持つ。

・重症例に短期大量間欠療法 (パルス法 :iVCY)

をおこなうこともある。
・副作用でもつとも重要なのが「骨髄抑制」

にともなう血液障害。易感染性。
・特徴的なものに出血性膀肌炎の副作用。頻

度的にそれほど多くはないが、使用量が多
めのときなど注意が必要。

。女性では無月経 (卵巣機能不全)、 男性で
は精子生産の停止。

シクロフォスファミドは古典的には非常

に重要な薬です。DNAを アルキル化 して

免疫や炎症に関わる免疫系の細胞を抑えま

す。また重症例については静脈の中に点滴

で大量に入れて、 2週間から lヵ 月後にま

た入れるというパルス療法 (ⅣCY)を行

うこともあります。

副作用としては、免疫細胞を抑えますの

で、それと非常に似ている骨髄細胞も抑え

られてしまい血液障害が起こることもあり

ます。若い女性では卵巣機能不全が起こり

不妊になってしまう可能性があることもか

なり重要なところだと思います。

アザチオプリン :AZA
(製品名 :イムラン、アザニン)

。細胞の核酸合成を阻害する「代謝拮抗薬

(プ リン合成阻害薬)」 の一つ
。免疫を担当するリンパ球の働きを抑制する

作用がある。
・高濃度ではアデニン、グアニンの合成阻害

などの細胞毒性、低濃度では種々の免疫

機能を抑制する。
・副作用 :骨髄抑制にともなう血液障害と肝

障害

・痛風の治療薬のアロプリノールは 6-メ ル

カプ トプリンの代謝阻害あり、併用は禁
忌 (両剤を 1/3-1/4に すれば可)。

アザチオプリンも昔から使われている免

疫抑制薬です。細胞分裂に必要な DNAの
合成を阻害し、同じように免疫を担当する

リンパ球の働きを抑制する作用があ りま

す。副作用としては骨髄抑制に伴う血液障

害と肝障害があります。分裂性細胞を抑え

るという働きがあるので、どうしても骨髄

抑制が起こることがあります。
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シクロスポ リン (製品名 :ネオーラル )

タクロリムス (製品名 :プログラフ)

・細胞質内のイムノフィリン (複数あり)に
結合し、カルシニユーリンの酵素活性 (脱

リン酸化)を 阻害することで、NF―ATc

(cytoplasmic component of nuclearfactor

Of acuvated tt cells)の 脱 リン酸化と核内

移行を抑制する。

・比較的選択的にT細胞活性化に対する阻害

を起こす。
・腎障害、高血圧、肝障害などの副作用

シクロスポリンとタクロリムスは特にT

細胞の活性化に対する阻害を起こします。

これらの免疫抑制薬がリンパ球の中でもT

細胞を抑えるということを知っていただき

たいと思います。

ミコフエノール酸モフェチル :MMF
(製品名 :セルセプ ト)

。細胞の核酸合成を阻害する「代謝拮抗薬

(プ リン拮抗薬)」 の一つ。免疫を担当する

リンパ球の増殖を強力におさえる作用あり。
0臓器移植後の拒絶反応の予防に使うほか、

膠原病のひとつ全身性エリテマ トーデス

に合併するループス腎炎の治療に。

・ループス腎炎に対する効能 。効果が追加さ

れた。標準的治療薬の一つとして国内外

で推奨されている。

・副作用 :骨髄抑制にともなう血液障害、消

化管出血、血栓症、それとウイルス性肝

炎の再発を含め、各種の感染症。下痢も。

・催奇形作用が報告されており妊娠する可能

性のある女性は、妊娠 しないように確実

に避妊が必要。

そして最近使われるようになってきたの

がミコフェノール酸モフェチル (製品名 :

セルセプ ト)です。これもアザチオプリン

と同じように核酸の合成を阻害し、免疫を

担当するリンパ球の増殖を強力に抑える作

用があります。臓器移植後の拒絶反応の予

防に使われますが、2015年にループス腎

炎に対する効能 。効果が追加され保険適用

となりました。ループス腎炎の標準的治療

薬の一つとして国内外で推奨されています。

副作用としては、やはリリンパ球の機能

を抑えますので骨髄抑制があり、赤血球 。

白血球・血小板などが減少することがあり

ます。また下痢を含めた消化管の合併症が

多いといわれています。

妊娠を考えておられる若い女性はシクロ

フォスフアミドでは卵巣機能不全が起こっ

て不妊になってしまう可能性があるので使

いにくいのですが、その場合はこのミコ

フェノール酸モフェチルが使えます。ただ

し残念ながら奇形を生 じることがあるた

め、妊娠する可能性のある女性は、服用中

には妊娠しないように確実に避妊が必要と

なります。

次ページに、ループス腎炎のアメリカ

(ACR)お よびヨーロツパ (EULAR/ERA―

EDTA)の各ガイ ドラインが推奨する初期治

療 (寛解導入療法)を示します。Ⅲ型/Ⅳ

型の治療では、以前はⅣCY(シ クロフオ

スフアミドのパルス療法)と ステロイ ド

だったのですが、現在はⅣCYも しくはセ

ルセプトのどちらかとステロイ ドでの治療

が推奨されています。ステロイ ドについて

は、最初にパルス療法でかなり強力に入れ

た後に、高用量の経ロステロイ ドを使う方

法が標準的な治療法になっています。また

V型の場合は糸球体の血管の外側に免疫複

合体が沈着しているので腎機能はあまりや

られないため、V型の治療ではⅣCYは使

わないことが多いのですが、ここでもミコ

フェノール酸モフェチルが標準的に使われ

ています。次ベージに、ループス腎炎の各

ガイ ドラインが推奨する寛解維持療法も示

しますが、ミコフェノール酸モフェチルも

しくはアザチオプリンと低用量のステロイ

ドが標準的治療になっています。

その他、主要な薬以外にもACE阻 害薬

という血圧を下げる薬が意外と腎臓にも良

く、またコレステロールを下げるスタチン

という薬も補助薬として使うことがあります。
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ループス腎炎 :各ガィドラインが推奨する初期治療 (寛解導入療法)

◎アメリカリウマチ学会 (ACR)お よび∃―ロッパリウマチ学会・ ∃―ロッパ腎臓学針 ∃―ロッ
パ透析移植学会合同 (巨∪LAR/巨 RA―EDttA)のいずれのガイ ドラインも組織型別に初期治療C
治療方針を提0昌 している。

ISN/RPS,);頃 ∧CR E∪LAR/ER∧―EDT∧

I型 /Ⅱ 型 腎炎に対しては通常必要なし

MCNS様 病変や間質性腎炎所見を認め
る I型や RAS阻害薬投与下でも lg/日
以上の蛋白尿を認めるⅡ型では、
0.25～ 05mg/kg/日のステロイ ド

(+AZAや 他の免疫抑制薬)

Ⅲ型 /Ⅳ型

(士 V型 )

MMF orl∨CY
+
mPSLパ ル ス 500～ 1000mg/日 を
3日 間

以降は経□ PSL O.5～ lmg/kg/日

MMF ttrl∨ CY
+
mPSLパルス 500～ 750mg/日 を
3日 間

以8筆 は経□ PSL 0 5mg/kg/日
V型 単 独 (ネ フ
□―ゼレベルの蛋
白尿を伴う場合)

MMF
+
経□ PSL 0 5mg/kg/日

MMF
+
経□ PSL 0 5mg/kg/日

MMF:ミ コフェノール酸モフェチル (セルセプ ト)、 |∨cY:シクロホスファミ ド静注療法、
mPSL:メ チルプレ ドニゾロン、PSL:プレ ドニゾロン、MCNS:微 小変化型ネフローゼ症候群、
RAS:レニンーアンジオテンシン系、AZA:アザチォプリン

Hahn BH et al Arthnus care Res 201 2:64:797-808
_             Bertsias GK et al Ann Rぃ eum Dis 2012:71(11):1771-82よ り改変

⌒

ループス腎炎の寛解維持療法における各ガイ ドラインの免疫抑制療法

ACRl) E∪LAR/
ER∧―ED丁∧

2) KDIG03) ALNN4)

MMFl～ 2g/日

AZA 2mg/kg/日

十

低用量 PSL

MMF目 標 2g/日
Or

AZA 2mg/kg/日

3年以上

+
低用量 PSL

5～ 7.5mg/日

MMFl～ 2g/日
Or

AZA 2mg/kg/日

十

低用量 PSL
10mg/日

MMF*or AZA

+
経ロステロイ ド
7.5mg/日 以下

*再燃防止のため、寛解導入期の MMFの推奨目標用量は 1.5～ 2g/日 とし、最初の 1年は
MMFの 1日量を 15g未満には減量せず、2年目も lg/日未満には減量しないことが望ましい

AZ∧
MMF ミコフェノール酸モフェチル (セルセプト)、 CYC:シ クロホスファミド、   ~

アザチオプリン、PSL:プ レドニゾロン

屠:]!1:1晏lCtti舅ゴ::重貴l曝亀方品:r

⌒

ステロイ ドについても知っておいていた

だかなければいけないことがあ りますの

で、少しおさらいさせていただきたぃと思

います。ステロイ ドを使 うことによって

SLEの生命予後が劇的に良 くなったので

す。ステロィ ドには強力な抗炎症作用と免

疫抑制作用があることは間違いありません。

ステロイ ドの初期投与について次表に示

します。疾患の種類、障害臓器の重症度に

より初期量を決めます。プレドニゾロン換

算で 7.5mg/日 以下を少量、7.5～ 30mg/

日を中等量、30mg/日以上を大量と区別す

ることが多く、また 1日量 250mg以上を点

滴静注などで投与するパルス療法がありま

す。初期治療時の投与は大量または中等量

を 2～ 4週間程度継続して寛解導入します。
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ステロイ ドの投与 :初期投与

。疾患の種類、障害臓器の重症度により、少

量、中等量、大量、パルス療法などの初

期量を決める。

・プレドニゾロン換算で 7.5mg/日 以下を少

量、ア.5mg-30mg/日 を中等量、30mg/日

以上を大量、また 1日 量 250mg以上を点

滴静注などで投与するパルス療法がある。

・初期量はプレドニゾロンやメチルプレドニ

ゾロンで投与 し、 1日 の 2～ 3回に分け

て内服する。服用量が少ない場合などは、

ステロイ ドの自然分泌パターンに準じて、

朝 1回内服とすることもある。
。一般的に、疾患や重症度に応じ、この初期

投与量を 2～ 4週程度継続する。

・効果判定の為のマーカーを決めることも重要

ステロイ ドの減量については、最近は早

めに減らす傾向にありますが、それでも再

発しないことを確認しながら下げていく必

要があります。ステロイ ドの減量だけでは

不十分なこともあるので、免疫抑制薬 (シ

クロフオスフアミド、ミコフェノール酸モ

フェチル、アザチオプリン等)を併用する

必要性も考慮します。そして維持量 (プ レ

ドニゾロンで 5～ 10mg/日 )ま で減量し、

それを維持するのが一つの標準的な治療法

になっています。

ステロイ ドの投与 :減量時の注意、再燃

・突然の減量や中止 :疾患の再燃とステロイ

ド離脱症候群の可能性
。離脱症候群 :全身倦怠感、発熱、悪心、頭

痛、筋肉痛、関節痛など。

・ステロイ ドの減量に伴い、疾患活動性が高

まつた場合 :ご く軽度であれば、今回の

減量前の量に戻す。再燃が確実であれば、

現時点での 50%増量か、再度、初期量に

戻すかを検討。

・減量の頃に易感染性が問題になつて来るの

で、細心の注意を払う。

ここで知っておいていただきたいのは、

必要に迫られてステロイ ドを早めに減量し

たり中止することがありますが、患者さん

の判断で服用をやめてしまう場合はとても

危険です。副腎から出ているステロイ ドは

生命の維持に必要なホルモンで、それを服

用しているわけで、それによって副腎の働

きが抑制されています。副腎の機能が十分

に回復しないうちに、その補充を急にやめ

てしまうと離脱症候群といつて体の中のホ

ルモンがなくなってしまいます。そのため

全身倦怠感、発熱、悪心、頭痛、筋肉痛、

関節痛など、ある意味インフルエンザに

なった直後 くらいの症状になります。ステ

ロイ ドを服用すれば治るのですが、インフ

ルエンザかもしれないと思い、薬をやめた

ままでいると大変なことになってしまいま

す。継続してステロイ ドを飲んでいる方は

休んでしまっている副腎が回復するまで

ゆっくりとステロイ ドを下げていかなけれ

ばなりません。急に服用をやめることは危

険だということを知っておいていただきた

いと思います。

また維持療法中でもステロイ ドを多く必

要とする場合があります。例えば、手術を

しなければいけないときなどは、体内でス

テロイドが足りなくなることを、手術をす

る外科医の先生は知つておく必要がありま

すし、内科医もその時だけステロイ ドを多

イ
ー

イ
ー

ステロイ ドの投与 :減量と維持

・決まつた方法はない。施設の考え方、経験

などから、決定される。再燃を避けるこ

とを重視するか、副作用を少なくするこ

とを重視するか、で選択が異なる。

・初期投与量を 2～ 4週継続 し、その後 10

～ 14日 に 10%位 づつ減量。1～ 2週 に

5m9づつ減量など。

・病態に応じ、免疫抑制薬を併用する必要性

も考慮する。免疫抑制薬でステロイ ドの

減量が容易になる。

・維持量 (プ レ ドニゾロンで 5-10m9/日 )

まで減量 したら、 しばらくこの量を維持、

疾患によりいつ中止するか、中止は原則

しないか、などを検討。免疫抑制薬を併

用し、より低い維持量を目指す考え方も。



く飲んでくださいとお伝えしないといけま

せん。

ステロイ ドの副作用
・易感染性 :免疫異常を是正するための投与

により、正常の免疫も抑制され、普通に
は感染しない菌にも感染 (日和見感染症)

。高血糖、糖尿病  ・高血圧
・骨粗髪症     。高脂血症、動脈硬化
。無菌性骨壊死   。白内障、緑内障
・筋力低下     ・消化性潰瘍
・精神障害

・軽い副作用 :中心性肥満 (満月様顔貌 :

ムーンフェイス)、 体重増加、食欲克進、
浮腫、にきび様皮疹、不眠など

ステロイ ドの副作用を上表に示します。

特に感染には注意が必要で手洗い、うがい、

日腔内の清潔保持を心掛けて ください。
ニューモシスチス肺炎予防に抗菌薬のバク

タの少量投与を行うこともあります。高血

糖は定期検査での早期発見が大切ですし、

高血圧は塩分制限や降圧薬の投与も考慮す

る必要があります。高脂血症についてはヵ
ロリー制限やコレステロール降下薬の服用
が考えられます。また特に閉経期後の女性
では骨粗霧症が起こりやすく、骨密度が若

年成人平均 (YAM)の 70%未満または脊

椎圧迫骨折があれば積極的に予防・治療を

行います。骨粗霧症の治療薬としてはビス

ホスホネー ト製剤、活性型ビタミンD3製
剤、副甲状腺ホルモンの注射薬 (テ リパラ

チ ド :製品名フォルテォ)な どたくさん出
ていますので対策をしっかりとしておぃて
いただきたぃと思います。

ミコフェノール酸モフェチル (MMF:
セルセプト)の副作用については、シクロ

フオスフアミドのパルス療法 (IVcY)よ
りも良いとするデータが最近多くなってき
ています。感染についてもMMFの方が少
な く (下痢は少 し多いが )、 MMFの方が

腎機能が回復 したといぅ例もあるので、

MMFを積極的に使っていこうという機運

にあ ります。 さらに香港の医師が MMF
を用いたマルチ標的療法を報告 していま

す。これは MMFと タクロリムスの併用療

法 (ス テロイ ド+MMF十 タクロリムス)

で、このマルチ標的療法を行うと寛解にな

る率が従来の方法よりも多かったというこ

とで、治療抵抗性の方には価値があると報

告されています。しかし併用療法では感染

を起こしやすいという問題があります。こ

れはまだ標準的な治療法ではありませんが

様々な試みが行われています。

このミコフェノール酸モフェチルの承認

に関して、 ドラッグラグ解消のために重要

な会議である厚生労働省の「医療上の必要

性の高い未承認薬・適応外薬検討会議」の

要請をうけて、日本リウマチ学会は日本腎

臓学会、日本小児リウマチ学会、日本小児

腎臓病学会の協力を得て使用実態疫学調査

を行いました。これまで臓器移植後の方に

使われているため日本でも薬としてはあっ

たので、それを膠原病リウマチ専門医が必

要な患者さんには承認外で使っていました

が、実際に使われている使用量や有害事象

なども調査したうえで「全 く安全な薬とは

言えないが、すでに世界的に使われている

薬で、腎炎の激しい免疫的な活動を抑える

ために必要だ」ということを報告し、使え

るようになったという経緯があります。

その他、生物学的製剤についても研究さ

れておりB細胞を標的とする薬 (エ プラツ

ズマブ、リツキシマブ、ベリムマブ、アタ

シセプトなど)や T細胞を標的とする薬 (ア

バタセプトなど)があって、B細胞の生存・

増殖や T細胞の活性化を直接的に抑制する

ことで、SLEやループス腎炎の症状を改善

する効果が期待されています。特にベリム
マブは米国では承認されており、日本では

まだ承認されていませんが、蛋白尿の改善
が認められたいう報告もあります。今後は
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このような薬の開発も期待できるというこ

とを知っておいて頂きたいと思います。

5。 ヒドロキシクロロキン

SLEは全身の病気ですが皮膚病変 も多

く、また皮膚エリテマ トーデスは SLEに

非常に似ている病気で皮膚がやられます。

以前より皮膚を中心にヒドロキシクロロキ

ンという薬が日本以外の世界中で使われて

いました。日本ではクロロキンによる網膜

症が起こつたという過去の事件があり、そ

れより副作用の少ないヒドロキシクロロキ

ンも使われてなかつたのですが、海外の

SLE治療ではループス腎炎や中枢神経ルー

プスにも抗マラリア薬であるヒドロキシク

ロロキンが基礎的な治療薬として使われて

いますので、日本でも使うべきだと考えて

おりました。

こういう状況で、私も参加させていただ

いた日本ヒドロキシクロロキン研究会が立

ち上がり、2009年に未承認薬の開発要望

書を厚生労働省に提出し、2010年に「医

療上の必要性の高い未承認薬 。適応外薬検

討会議」にて検討の結果、日本国内での治

験を勧告され治験を行った結果、皮膚エリ

テマ トーデスおよび全身性エリテマ トーデ

スについて保険適用の承認が得られました。

世界の報告を見てみるとほとんど副作用

はないのですが、前述のように日本ではク

ロロキン網膜症の事件がありましたので、

民族的な違いがあるかもしれないため、

しっかり見ていきましようと呼びかけてい

ます。すなわち、ヒドロキシクロロキンに

対する安全性および有効性についての十分

な知識とエリテマ トーデスの治療経験をも

つ医師のもとで、本療法が適切と判断され

る患者についてのみ実施し、網膜障害に関

するリスクは用量に依存して大きくなり、

また長期に服用される場合にも網膜障害発

現の可能性が高くなるため (通常は使用開

始から2年以降に出てくる可能性がある)、

網膜障害に対して十分に対応できる眼科医

と連携のもとに、定期的な眼科検査を実施

しながら使用することとしています。

重要 な基 本 的注意 (添付 文書 か ら抜 粋 )

1.本剤の投与に際 しては、事前に両眼の視力、

中心視野、色覚等を、視力検査、細隙灯顕微

鏡検査、眼圧検査、眼底検査 (眼底カメラ撮

影、OCT(光干渉断層計)検査を含む)、 視野

テス ト、色覚検査の眼科検査により慎重に観

察すること。長期にわたつて投与する場合に

は、少なくとも年に 1回 これらの眼科検査を

実施すること。また、以下の患者に対 しては、

より頻回に検査を実施すること。

.尋褒籠起曇奮薯袈乳鑓嘉趾督彫盆曇者
・視力障害のある患者
・高齢者

2 SLE網膜症を有する患者については本剤投与

による有益性 と危険性を慎重に評価 した上

で、使用の可否を判断 し、投与する場合は、

より頻回に眼科検査を実施すること。

3視野異常等の機能的な異常は伴わないが、眼科

検査 (OC「 検査等)で異常が認められる患者

に対しては、より頻回に眼科検査を実施すると

ともに、投与継続の可否を慎重に判断すること。

4視力低下や色覚異常等の視覚障害が認められ

た場合は、直ちに投与を中止すること。網膜

の変化や視覚障害は投与中止後も進行する場

合があるので、投与を中止 した後も注意深 く

観察すること。

ヒ ドロキシクロロキンの用法および用量

・通常ヒ ドロキシクロロキン硫酸塩として

200m9又 は 400mgを 1日 1回食後に経

口投与する。
。ただし、1日 の投与量はブローカ式桂変法

により求められる以下の理想体重 (kg)に

基づく用量とする。

女性 :(身長 (cm)-100)× 0.85

男性 :(身長 (cm)-100)× 0.9

1.理想体重が 31 kg以 上 46kg未 満の場合、

1日 1回 1錠 (200m9)を 経口投与する。

2.理想体重が 46kg以 上 62kg未 満の場合、

1日 1回 1錠 (200mg)と 1日 1回 2錠

(400m9)を 1日 おきに経口投与する。

3.理想体重が 62kg以 上の場合、1日 1回 2

錠 (400mg)を 経口投与する。

用法および用量を上表に示しますが、小

柄な方は 200mgを 1日 1錠、普通の方は
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1錠 と2錠を交互、大きな方は 2錠 という

ような形で、身長から理想体重を求めて、

それによって服用量が異なります。

ヒドロキシクロロキンを使うと、維持量

になった時のステロイ ドの量も減らせると

いうデータが海外からも出てきています。

ANCA(抗好中球細胞質抗体)は白血球

の中の好中球の細胞質に対する自己抗体

で、この抗体が活性化した好中球を攻撃す

ると好中球がさらに強く活性化して、多く

の炎症を引き起こすサィ トカィンが産生さ

れ、血管炎を起こします。血管の中でも特

に大きな血管と細い血管の間の小血管と言

われている小型血管がやられる血管炎が起

こります。

代表的のものの一つが、多発血管炎性肉

芽腫症で、以前はウェゲナー肉芽腫症と呼

ばれていました。上気道 (耳、眼、鼻 )、

下気道 (肺)の巨細胞を伴う壊死性肉芽腫

性炎、フィブリノイ ド型血管炎、巣状分節

状または半月体形成性腎炎を特徴 としま

す。30～ 60歳に好発 し、男女比はほぼ

同数です。 この病気の 90%に PR3 ANCA
が認められます。

また、結節性多発動脈炎の場合より少

し細い、顕微鏡で観察 しなければならな

い細さの血管がやられる顕微鏡的多発血

管炎もANCA関連血管炎の代表例です。

発熱、全身倦怠感、体重減少等の全身性

炎症症状、関節痛や筋痛、紫斑や皮膚潰

瘍などの皮疹 、手足のしびれや麻痺 (末

梢神経障害)、 脳出血・脳梗塞、腹痛・下

血などの症状がみられます。また腎臓障

害 として 80%以上の患者に糸球体腎炎

がみられ、急速進行性に経過 して腎不全

に陥ることもあ ります。この病気の場合

は MPO―ANCAが高頻度に認められます。

日本では多発血管炎性肉芽腫症が 1,500

人から 1,600人、顕微鏡的多発血管炎が

4,000人前後おられます。

これらの ANCA関連血管炎に対 して、

生物学的製剤であるリツキシマブ (製品名

リツキサン)と いうB細胞を標的とする薬

が使われるようになってきました。 B細胞

はインフルエンザなど外来病原体に対する

抗体を作ってくれる細胞ですが、抗核抗体

や ANCAな どの自己抗体も作ってしまい

ます。 B細胞に対する抗体であるリツキシ

マブで、難治性血管炎に対して寛解を導入

し、それを維持することが期待できる新た

な治療法です。さらにリツキシマブを投与

することで、感染症のリスクを増加させる

ことなく、免疫抑制薬の中止やステロィ ド

の減量 。中止が可能であるとの報告もあり

ます。

生物学的製剤に関しては、関節リウマチ

に対して日本では 8剤使われていますが、

全身性エリテマ トーデスを含めて膠原病で

はまだ十分ではありません。しかし、今回

紹介したベリムマブやリツキシマブの他に

も、種々の疾患に対して生物学的製剤や分

子標的薬が開発されつつあり、これから5

～ 10年の間に展開されていくことを紹介

させていただぃて、私の話を終わらせてい

ただきます。
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6.ANCA関連血管炎の治療

抗好中球細胞質抗体 :ANCA
(anti― neutroph‖  cytop:asmic antibody)

。AN⊂Aは好中球の細胞質に対する自己抗体
・AN⊂Aが出現する血管炎を ANCA関連血管

炎と呼ぶ
。血管炎で重要な対応抗原にプロテナーゼ 3

(PR3)と ミエロペルオキシターゼ (MPo)
がある

。多発血管炎性肉芽種症 (GPA:GanubmatOsも
wた h polyangittis):ウ ェゲナー肉芽腫症
(WG)患者の90%に PR3-AN⊂Aが認められ、
顕微鏡的多発血管炎 (MPA:Mに roscOpに

polyangittis)に は、MPo―AN⊂Aが高頻度
に認められる



医療講演②

―シェーグレン症候群―厚生労働省指定難病認定基準
日本大学医学部内科学系 血液膠原病内科分野

日本シェーグレン症候群患者の会 事務局
NPO法人 シェーグレンの会

武丼正美先生

口■■1:1:|「
・

1.は じめに

本 日はシェーグレン症候群の認定基準

と、膠原病に合併する二次性のシェーグレ

ン症候群についても皆さんと情報を共有さ

せていただければと思います。シェーグレ

ン症候群は平成 27年 1月 1日 から指定難

病になっていますので、膠原病に合併して

いれば申請していただくことで療養生活に

様々なメリットがあります。その部分も含

めてお話しをさせていただきます。

シェーグレン症候群の症状 としては、

日が乾 くこと (ド ライアイ)、 日が渇 くこ

と (ド ライマウス)はよく知られています

が、 ドライアイや ドライマウスは病名では

なく、そのような症状を持っている方の中

にシェーグレン症候群の患者さんがおられ

るということです。このような乾燥症状以

外にも皮膚症状、関節症状、消化器症状な

ど多くの症状を示すのがシェーグレン症候

群の特徴です。シェーグレン症候群の症状

があっても診断されていない方が多くおら

れますので、ぜひ患者さんの側から主治医

に投げかけてもらいたいと思います。

乾燥症状としては、夜間口が渇いて起き

る、会話が日が渇いて途切れる、せんべい

やクラッカーを食べた時に水が必要、虫歯

が多くなった、味がおかしい、日臭がある、

国の中があれる、眼がゴロゴロする、腫れ

ばったい、まぶしい、目やにが朝出る、日

にゴミが入っても涙が出ないなど、このよ

うな症状がきつかけになってシェーグレン

症候群が見つかることがあります。

ただしシェーグレン症候群以外にも、加

齢や薬の副作用、ス トレス、回呼吸、糖尿

病、放射線治療、透析、喫煙なども乾燥症

状の原因となります。特に薬の副作用によ

る乾燥症状は多く、抗不安薬、睡眠薬、抗

うつ薬などの精神を安定させる薬は国が渇

くことがよくあります。その他にも胃薬、

降圧剤、利尿薬、抗ヒスタミン薬、鎮痛薬、

抗けいれん薬、抗コリン薬、化学療法薬な

ど、乾燥症状の 40%程度が薬の影響です。

主治医に薬についても確認することが必要

です。

2.シ ェーグレン症候群の疫学

シェーグレン症候群は女性に多く、目が

乾き、口が渇いて、耳下腺などの大きな唾

液腺が腫れることもあります。乾燥症状以

外にも全身病変が起こる全身性疾患です。

シェーグレン症候群だけの原発性 (一 次

性)の ものと、膠原病に合併する続発性 (二

次性)の ものがあります。特に合併が多い

のは関節リウマチで 10～ 24%あ り、SLE
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でも 5～ 11%の合併が報告されています。

その他にも強皮症では 3～ 8%、 多発性筋

炎・皮膚筋炎では 3%、 混合性結合組織病

(MCTD)で 2～ 3%の合併が報告されて

います。

シェーグレン症候群の診断時期について

1999年の厚生労働省研究班の発表では、

50歳あたりが好発年齢となっており、他

の膠原病より少 し高齢 となっています。

SLEや関節リウマチは出産可能な若い頃に

多く発症する病気ですが、シェーグレン症

候群は発病を気付かなかったのかもしれま

せんが更年期に多く発症する病気です。更

年期症状と一緒になってしまうので医師が

その症状をつかむことができず、家族から

も気のせいだと言われて、ひどく心が傷つ

いておられる方が多いことも聞いています。

またシェーグレン症候群は数は少ないで

すが小児期で発症することもあ り、小児

シェーグレンも大きな問題 となっていま

す。小児期で発症すると乾燥症状は慣れて

くるので、症状を感じていないことがある

という特徴があります。ただし唾液が出な

いとガムが固くなってとけてしまいますの

で、多 くの方がガムが嫌いだと言われま

す。小児シェーグレンはなぜ問題かという

と、乾燥症状はあまり感じていなくても多

くの歯に虫歯が起こる可能性があります。

日本小児歯科学会の『子ども虐待防止対応

ガイ ドライン』には「一般的には保護者が

歯科治療を受けさせず、多数歯のう蝕 (虫

歯)や歯肉膿瘍などが放置されているいわ

ゆるネグレクトを発見する可能性のほうが

高いのではないでしょうか。」、「養育者が

子どもの世話をあまりしない、とくに十分

な食事をさせず、歯磨きもしないため、多

数の未処置のう蝕や歯肉の腫脹があれば、

それ自体がネグレクトを十分疑わせる要因

です。」 と書かれています。子どもの歯が

多くの虫歯になっているのを歯科医がみた

ときに、母親のネグレクトを疑ってしまう

可能性があります。多くの虫歯がある子ど

もの中にはシェーグレン症候群の方がい

て、ネグレクトを疑われて非常に傷ついて

おられる方がいます。これに関しては千葉

県こども病院の冨板先生が日本小児リウマ

チ学会の方で小児シェーグレンのガイ ドラ

インを作られました。今後そのガイ ドライ

ンを利用していただくと、このようなこと

は少なくなっていくのではないかと思いま

す。お子さんがそのような目に合わないよ

うに、皆様方にも小児シェーグレンについ

ても理解いただいて、広めていただく必要

があると思っていますので宜しくお願いい

たします。

次にシェーグレン症候群の頻度と性差に

ついては、他の膠原病と比べても非常に女

性が多いという特徴があります (男女比 1:

14)。 それも更年期以降で発症して、更年

期症状と一緒になっている女性が多いとい

うことです。厚生労働省の報告では平成

28年のシェーグレン症候群の患者総数は

66,300人 となっていますが、世界の疫学

統計をみるとアメリカでは 1,ooo人 当た

り20～ 50人で、日本は極端に少なく0.8

人です。これを単純に計算するとアメリカ

では 600～ 1500万人いると推計されま

す。またアメリカのシェーグレンの財団の

ホームページを見ると少なくとも 400万
人はおられるとしています。よって日本で

は多くの方が診断されず、難病であっても

治療されず、医療難民になっておられる方

が多くいるのではないかと思われます。こ

れは大きな問題で、シェーグレン症候群が

なかなか診断されない、医療機関に行って

もきちんと診てもらえないということが現

状だと思います。全国膠原病友の会の皆様

にもシェーグレン症候群の現状および病気

のことを知っていただいて、医師に投げか

けていただくことが重要だと思います。
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3.シェーグレン症候群の症状

シェーグレン症候群の症状

①乾燥症状

1)眼内乾燥症状 :いわゆる
″
ドライアイ

″

il)口腔内乾燥症状 :いわゆる
″
ドライ

マウス
″

|li)皮膚乾燥症状 (汗の機能異常)

市)性交時痛 (陰部分泌腺の機能低下)

②唾液腺・涙腺の腫脹 。疼痛

③合併する病態に伴つた症状

i)原発性シェーグレン症候群 腺外型

リンパ節腫脹、知覚障害、関節の

腫脹、疼痛、レイノー症状

‖)二次性シェーグレン症候群

合併する他の膠原病の症状

ドライアイおよび ドライマウスといった

乾燥症状に関しては前述しましたが、皮膚

の乾燥症状もあり、これは汗の腺も壊れて

しまうためです。汗が出ないので、皮膚が

かゆくてかさかさする場合があります。も

う一つ大きな問題として性交時痛がありま

す。乾燥性の腔炎を起こし夫婦関係が悪く

なり離婚に結びつくことがあります。婦人

科でシェーグレン症候群を専門にしている

医師はほとんどいないため、老人性の腔炎

という診断でエス トロゲンの腔錠を投与さ

れますが、それでは効きません。アメリカ

では多くの種類の湿潤剤がありますが、日

本でも患者さんが自由に購入することがで

きるような状況にできないかを考えていま

す。また唾液腺・涙腺の炎症が起こるので

唾液腺や涙腺が腫れたり痛みが生じます。

合併する病態に伴った症状としては、原発

性のものではリンパ節腫脹、知覚障害、関

節の腫脹、疼痛、レイノー症状などがあり、

二次性シェーグレン症候群ではそれぞれの

膠原病の症状があります。

主なよく見られるシェーグレンの症状と

しては、痛み、だるさ、乾燥の大きく3つ

に分けられます。痛みに関しては関節痛や

関節炎、筋肉痛、唾液腺などが腫れること

による痛みがあります。また、ほとんどの

方がだるさを訴えます。だるさに関しては

シェーグレン症候群の患者さんの活動性の

指標としてカウントされています。だるさ

によって抑うつ状態になったり、慢性炎症

による抑うつ状態が加わったりします。ま

た乾燥症状が病気の主体の症状になってい

ます。眼乾燥症状に関しては乾燥性の角結

膜炎を起こし、口腔内乾燥症状がひどくな

ると舌上の味雷が消失 してつるつるにな

り、日角炎を起こして、う歯 (虫歯)が多

発します。唾液腺が腫れると悪性リンパ腫

と間違われる場合がありますし、涙腺が腫

れると甲状腺機能克進ではないかと言われ

ることがあります。シェーグレン症候群は

小さなもの大きなものを含めて、全ての外

分泌腺が壊れる病気であると理解いただけ

たらと思います。

シェーグレン症候群の全身症状 (腺外症

状)は多岐にわたり、頭のてっぺんから爪

の先まであらゆる症状が出る可能性があり

ます。そのためシェーグレン症候群で強く

全身症状を合併している方が診断に結びつ

かず、診断されても治療が効かないという

ところが他の膠原病と少し違っています。

心臓に関しては、抗 SS―A抗体が陽性で

すと妊娠時に赤ちゃんに移行して、生後に

ペースメーカーをつけなければならないよ

うな心臓の病気を起こすことがあります。

また、その抗体が新生児の時に皮膚に強い

炎症を起こして、新生児ループスと呼ばれ

る症状を赤ちゃんに起こすことが知られて

います。

心病変については、私 どもの方で MRI

を用いて心臓を細かく調べており、心病変

は少し多いことがわかってきています。ま

た東京大学循環器内科の肺高血圧症の専門

外来において、原因不明の肺高血圧症を紹

介されたときに抗核抗体が陽性で、調べる

とシェーグレン症候群だったということを
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発表されています。やはり診断がされてい

ないだけで心病変も少なくない可能性があ

ります。また末梢神経障害もつらい症状で

治療が効かないのですが、帝京大学神経内

科の園生先生が原因不明であった末梢神経

障害の患者さんを調べたところ、シェーグ

レン症候群の方が含まれることがわかって

います。このような全身症状で原因がわか

らないものの中に、シェーグレン症候群が

たくさん含まれている可能性があるという

ことです。

シェーグレン症候群の合併症の中で、

時々見られるものにはレイノー症状、しも

やけ様皮疹、点状出血、滑膜炎、耳下腺腫

脹などがあります。レイノー症状はご存じ

だと思いますが、シェーグレン症候群では

特徴的なしもやけ様の皮疹が出ることがあ

ります。すなわち寒冷刺激に過敏に反応す

るという状態で、しもやけが大人になって

もよくならない場合はシェーグレン症候群

が隠れている可能性があります。またガン

マグロブリンが非常に高いため、血液がね

ばねばして点状出血を起こすことがあり、

足に小さい赤い点々ができることがありま

す。さらに関節リウマチと同じように滑膜

炎を起こすこともあります。

重篤な合併症としては、悪性リンパ腫が

起こりやすいことが知られています。これ

はシェーグレン症候群が自己免疫から悪性

腫瘍までつながっている病態であることを

示しているので、世界中の臨床免疫の学者

は悪性腫瘍に移る免疫の機構を解明するた

めに調べています。最近、悪性腫瘍の治療

薬としてオプジーボ (一般名 :ニボルマブ)

が話題となっていますが、この免疫チェッ

クポイント阻害薬と呼ばれる薬によって免

疫を高めることで悪性腫瘍を治療します。

これは非常に画期的で免疫を制御すること

によって悪性腫瘍を治療します。ところが

その治療で免疫を高めすぎるとシェーグレ

ン症候群などの自己免疫疾患が起こるとい

う報告があ ります。免疫を高めることに

よって自己免疫疾患が起こることが、図ら

ずも動物による実験ではなくて人の悪性腫

瘍の治療で証明されています。免疫を高め

る健康食品との宣伝が本当ならば、その健

康食品は自己免疫も高めてしまう可能性が

ありますので、そのようなものに巻き込ま

れないようにしてください。

血液検査では SLE以上に自血球が非常

に減 ります。SLEの場合はリンパ球が減 り

ますが、シェーグレン症候群では顆粒球も

減ります。またガンマグロブリンが高くな

るので血沈が克進します。血沈が非常に高

くなりますが炎症を示しているわけではあ

りませんので、それだけで治療することは

ありません。

シェーグレン症候群の特異的な自己抗体

としては抗 SS―A抗体、 抗 SS―B抗体があり

ます。抗 SS―A抗体は前述のように赤ちゃ

んにも影響し、シェーグレン症候群の 50

～ 70%の方が抗 SS A抗体陽性と言われて

いますが、SLEの方でも 25%は陽性 とな

ります。tt SS―A抗体が陽性の場合は必ず

シェーグレン症候群かどうかを医師に問い

かけてみて ください。もしも SLEで 医療

費助成が取れなくてもシェーグレン症候群

で取れることがありますので、ぜひ皆さん

4.シェーグレン症候群の検査

シェーグレン症候群の血液検査

i)血球減少 (白血球 ↓ 血色素 ↓)

‖)血沈克進

(慢性炎症、高ングロブリン血症に反映)

雨)抗核抗体陽性
・抗 SS―A/Ro抗体 (50～ 70%)
。抗 SS B/La抗体 (20%程度)

…疾患特異性が高い

その他の自己抗体 :リ ウマ トイ ド因子
…シェーグレンでも高頻度に陽性

市)高 ングロブリン血症 (多クローン性)
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からの問いかけが必要です。またシェーグ

レン症候群の 20%の方が抗 SS B抗体陽性

と言われていますが、抗 SS―B抗体は疾患

特異性が高く、他の疾患では陽性になりに

くいです。

その他、リウマ トイ ド因子や抗核抗体も

高頻度に陽性になりますので、膠原病のす

べての方に共通 したような臨床検査所見

がでます。例えば、抗核抗体は SLEで は

100%陽性ですが、シェーグレン症候群で

は 80%が陽性になります。抗核抗体や抗

SS―A抗体の検査だけではシェーグレン症

候群とわからないので、その次の検査に進

んで行くことが必要です。

唾液腺分泌機能の評価

①ガムテスト
・ガムを 10分間噛み、10ml以下であれ

ば陽性

② Saxonテスト
・所定の重量測定済みのガーゼを回腔内

に入れ、 2分間噛んで重量を測定。

29以下が陽性

③無刺激唾液分泌
。15分全量を測定。1.5mソ 15分以下で陽性

④唾液腺シンチグラフイー
。テクネチウム (丁c)を用いた唾液腺の

機能的画像検査

⑤唾液腺造影

⑥ MRシアログラフイー

ドライマウスを判断する唾液腺分泌機

能の評価方法を上表に示 します。ガムテ

ストは 10分間の唾液の量を注射器で測っ

て 1 0cc以下であれば陽性です。サクソン

テス トはある決まったガーゼを 2分間噛ん

で 2g以下であれば陽性で、唾液が少ない

ということです。最近は無刺激の唾液分泌

量を測るようにということになっており、

15分間なので大変ですが 1.5cc以下で陽

性です。また画像的には放射性同位元素 (ラ

ジオアイソトープ)を用いた唾液腺シンチ

グラフィーがあります。アイソトープが取

り込まれていない部分の唾液腺が壊れてい

る証拠となります。その後、少し酢をなめ

ていただくと、通常では急に唾液が分泌さ

れて放射活性が下がるのですが、シェーグ

レン症候群の方はそのような反応がないと

いうことで判断していきます。また耳下腺

の出国のところに管を入れて造影剤を流し

込んでいく唾液腺造影という検査もありま

す。これによってリンゴの本に小さなリン

ゴがなっているようなアップルツリー様の

所見が出れば陽性となります。これは少し

痛い検査ですので、最近はあまり行われま

せん。最近の方法ではNIRIを用いて唾液腺

の造影パターンを見るNIIRシ アログラフイー

という検査がありますが、少し条件の設定

が難しいのであまり広まっていません。

また下唇に麻酔をして小さい唾液腺をつ

まんできて顕微鏡で口唇部の病理組織像

をみる検査があります。顕微鏡で見て 1

フォーカス (唾液が分泌される導管周囲に

50個以上のリンパ球浸潤)以上が陽性所

見になります。これは非常に重要な検査で

す。病気の活動性の有無に関わらず完全に

唾液腺が壊れていれば唾液は出ないので、

病気の活動性があるかどうかは下唇の生検

の組織所見でしかみることができません。

これによって薬が効く可能性があるかどう

かが分かります。

唾液腺は基本的な治療ができれば再生し

やすい臓器ですので、もし唾液腺が壊れて

しまっていても再生治療のターゲットに十

分なっています。ただ基本的な治療がまだ

見つかつていないということが大きな要素

となっています。シェーグレン症候群は生

命にかかわらない病気であり、あまり強く

免疫を抑制してしまう治療は薬による副作

用の方が強くでてしまうので、副作用がな

くて長期に使って維持ができるような治療

を見つけるということが急務になっていま

す。
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ドライアイの評価

①涙液検査
。シルマーテス ト

・涙液層破壊時間 (BU丁 :Break Up■ me)

②角結膜の染色検査
。蛍光色素検査 (フルオレセイン染色)

・ ローズベンガル染色
。リサミングリーン染色

ドライアイの評価ですが、シルマーテス

トは濾紙に染み込んだ涙液量を測る検査で

5分間で 5 mllを 超えているかどうかをみま

す。また角膜と結膜を染色して傷を見る検

査があります。赤色のローズベンガル染色

と緑色のリサミングリーン染色があります

が、ローズベンガル染色は刺激性があるので、

世界的な標準はリサミングリーン染色に移

りつつあります。しかし、日本ではリサミ

ングリーンは保険適用になっていません。

フルオレセインによる蛍光色素染色は特

殊な目の検査をする機械が必要ですが、日

本では比較的簡単にアクセスできるので、

蛍光色素染色で光らせて傷を見ることをし

ています。また目の表面の涙液層にはムチ

ンというものが入っていて角膜 と結膜を

守っているのですが、乾燥性の角結膜炎の

場合はその涙液層が短い時間で壊れてしま

います。涙液層破壊時間はフルオレセイン

を用いて涙液層が壊れるまでの時間を追っ

てみる検査ですが、これも有用性が高い検

査で眼科の先生が ドライアイを診断すると

きによく行われる検査です。

5。 シェーグレン症候群の治療

治療に関してはしっかりした治療があま

りありません。副腎皮質ステロイ ドホルモ

ンを投与すると良くなりますので、二次性

のシェーグレン症候群の方で他の膠原病を

合併 していて、既にステロイ ドを 1日 に

10mg程度服用されてる場合は、あまり乾

燥症状を訴えられないことが多いです。 し

かし、原発性のシェーグレン症候群の場合

のステロイ ド投与は長期になりますので、

白内障や糖尿病、感染症、骨粗霧症などの

副作用を考慮 して原則使用 しないことに

なっています。

シェーグレン症候群の治療
。副腎皮質ステロイ ドホルモン

原則使用しない。

合併症のある場合は使用することもある
。ムスカリンレセプター刺激薬

塩酸セビメリン

ムスカリン (アセチルコリン)

・利月旦薬

フェルビテン°
(販売中止)

…ジェネリックに代替がある
。対症療法

点 眼 薬 :人工涙液、ヒアルロン酸、
ジクアス°

、ムコスタ°

人工唾液 :サ リベー ト°
、ウェッ トケ

アー°、ペプチサル°

・試験的な薬剤
ムコスタ°

(レバミピド)、 ブレディニン°、
アシノン°

最近、ムスカリンレセプタータイプⅢ刺

激薬という治療薬が出てきて、これは副交

感神経を刺激して唾液を出します。治す薬

ではありませんが唾液腺に対して比較的特

異的な薬ということで、欧米ではまだ認可

されていませんが日本では市場に出ていま

す。ただし注意しなければならないのは頻

尿になる過活動性膀脱や煙草などによる慢

性閉塞性肺疾患 (COPD)に 対する治療で、

ムスカリンレセプター刺激をブロックする

薬がでています。過活動性膀脱で泌尿器科

にかかって全く逆の作用をもつ薬が出され

て、乾燥症状が強くなった方もおられます。

さらにシェーグレン症候群の場合には頻尿

を起こす間質性膀肌が起こることがあり、

これは膀脱が硬くなって容量が少なくなり

頻尿となる状況です。間質性膀脱と診断さ

れずに過活動性膀肌という診断で、シェー

グレン症候群と全く反対の薬がでているこ

ともあります。また過活動性膀脱の治療と
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して精神科に回され抗うつ剤をたくさん出

されて乾燥症状が強 くなることもあ りま

す。問質性膀肌の治療としては、膀肌に生

理食塩水を入れて麻酔をして広げる拡張術

があ ります。なお SLEで も間質性膀脱は

ありますが、この場合は腸の症状も一緒に

でるループス腸炎というものです。これは

ステロイ ドの大量療法が必要です。シェー

グレン症候群の間質性膀肌の場合はステロ

イ ドは効きませんので、SLEと シェーグレ

ン症候群の間質性膀脱は病態が違っていて

治療法も異なります。また問質性膀脱炎だ

けで判断すると更年期でも起こるものもあ

るので、しっかりした専門医の判断で治療

方針を決めることが必要です。

胆汁の分泌を促進する利胆薬であるフェ

ルビテン①は販売中止になりましたが、

以前はこのような薬も使っていました。

対症療法としては点眼薬や人工唾液があ

ります。点眼薬に関してはジクアス ①や

ムコスタ①は日本で新 しく開発されたも

ので世界でもうらやましがられています。

これらの新たに開発された点眼薬と涙点の

開塞術を併用することにより、シェーグレ

ン症候群の眼症状はほとんど軽快している

くらいよく効いています。ただし点眼薬は

きちんと使うことが必要です。特にジクア

ス①は 1日 に 6回使わないと効きません。

目に刺激性があるので途中でやめてしまう

方がいるのですが、少なくとも 1カ 月間は

使ってくださいということです。人工唾液

に関してはサリベー ト①が保険適用になっ

ていますが、ぬるぬるするので患者には評

判が悪いです。ウェットケアー ①はキシ

リトールとヒアルロン酸が入っていますの

で粘膜の障害も良くするということです。

またペプチサル ①は以前から輸入されて

いるバイオテイーン①と同様ですが、ラ

クトフェリンが含まれ、より唾液の機能に

近いもので、シェーグレン症候群の患者さ

んに貢献しています。

試験的な薬剤に関しては、ムコスタ①、

ブレディニン①、アシノン①などがあ り

ます。ムコスタ①やアシノン①は胃薬で、

アシノン①はヒスタミンH2ブロツカ~と

いう種類の薬で胃酸を抑えるのですが、こ

の薬だけが唾液の分泌を促進します。唾液

の分泌によって胃酸を薄めて胃酸が強くな

らないようにしていますが、シェーグレン

症候群では唾液が少なくなるので過酸性の

胃炎を起こすためアシノン①は良いと言

えます。シェーグレン症候群が進行すると

胃酸も分泌できなくなるので無酸性の胃炎

を起こすため、その時期によって薬が異な

ることもあります。ただしアシノン①に

関しては唾液の分泌を促進するということ

があるので、胃酸が少なくても投与するこ

とがあります。あまり逆流性食道炎が強い

場合はこの薬が効きませんので、プロトン

ポンプ阻害剤を併用して酸を強く抑えない

と逆流性食道炎の症状を抑えることができ

ないために二剤を併用することもあります。

その他の点眼薬 としてマイティア①は

保険適用があ り、ソフ トサンティア ①は

保険適用がなく薬局で買われるものです。

ソフ トサンテイア ①は防腐剤が入ってな

いので、多 く使われる方にはソフ トサン

ティアをお勧めします。ムコスタ①は白

く濁っているため点眼すると目が自くなり

苦いので、使用をやめてしまう方がおられ

ます。この薬も非常に良い薬ですが、服用

しただけでは届かないので、点眼薬として

開発されて保険適用になりました。

乾燥眼の非薬物療法に関しては、 ドライ

アイ用のメガネ (モイスチャー・エイ ド)

や持続点眼装置があります。また涙点プラ

グをはめたり、涙点を閉塞して縫う方法も

あり、涙点を開鎖することによって涙が鼻

の方に行かないようにして涙を保つことも

あります。
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6.シェーグレン症候群の認定基準

平成 27年 1月 1日 よリシェーグレン症

候群は指定難病となり医療費助成の対象疾

病 となっています。それまでは東京、北

海道、富山県だけが都道府県の指定をして

いただいていました。日本全国同じ状況に

なったのは大きいのですが、重症度分類 (下

図 :ESSDAIに よる疾患活動性)に よって

今まで助成を受けられていた方が今後は認

定されない可能性もあります。医師が記載

する臨床調査個人票は以前は文章で書いて

いましたが、現在は下図のようにスコアに

なっているので、個々の状況を説明するこ

ともできなくなっています。

厚生省改訂診断基準 (1999年 )

2項目以上が陽性
・眼科検査

シルマー丁低下十ローズベンガル丁陽性
シルマーT低下+蛍光丁陽性

・口腔検査

唾液腺造影で異常所見

ガム丁又はサクソンT●氏下十唾液腺シンチ陽性
。血清検査

抗SS―A抗体陽性

抗SS―B抗体陽性
・口唇涙腺生検組織

リンパ球浸潤フォーカス :1以上

注 :Tはテス ト

医療費助成の認定要件として、最初に左

表の診断基準を用いてシェーグレン症候群

と診断される必要があります。 2項 目以上

が陽性であればシェーグレン症候群と診断

されますが、乾燥症状がなくてもシェーグ

レン症候群 と診断される可能性がありま

す。例えば抗 SS A抗体が陽性で少 しでも

可能性があれば、次の検査に進んでいただ

くことが必要です。

シェーグレン症候群 と診断されれば、

次に重症度分類による審査 となります。

シェーグレン症候群の重症度分類について

は、下図のようにヨーロッパのリウマチ学

会の活動性の指標 (ESSDAI)を 用いてい

ます。各々の項目の活動性に重み (係数)

を掛けて、個々の点数の総合計が 5点以上

であれば医療費助成の対象となります。

それぞれの項目は細かな話にな ります

が、健康状態では発熱や体重減少について、

リンパ節腫脹や腺症状では腫れている大き

さなどについて、各項目にそれぞれの評価

基準があります。その項目の症状があると

思っていても細かな評価基準で規定されて

いるので、なかなか理解しにくいものです。

関節症状に関しては「変形性関節症を除

く」と書かれていますが、二次性シェーグ

聖磐75職S3'怒彗醐議8署豪ヒ手蒼lCtMtylndexlに
よる重症度分類    T

領域 重み (係数) 活動性 点数 (係数×活動性)

健康状態 3 無 0□  低 1□ 中 2□
|リ ンノ鼈侑腫脹 4 無0□ 低 1□ 中2□ 高3□
尿班正J犬 2 無0□ 低 1□ 中2□
関節症状 2 無0□ 低 1□ 中2□  高 3□
支膚症状 3 無0□ 低 1□ 中2□ 高3□
柿病変 5 無0□ 低 1□ 中2□  高 3□
腎病変 5 無0□ 低 1□ 中2□  高 3□
筋症状 6 無0□ 低 1□ 中2□ 高3□
末梢神経障害 5 無O□ 低 1□ 中2□  高 3□
中枢神経障害 5 無O□ 低 1□ *    

高3□
血液障害 2 無0□ 低 1□ 中2□  高 3□
生物学的所見 1 無O□  低 1□  中2□
ESSDAI
(合計点数)

0点～ 123点
E∪L∧Rの疾患活動性基準 :中・高疾患活動性 (5点≦)低疾患活動性 (<5点 )
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レン症候群の方は変形性関節症でなけれ

ば、合併している膠原病による関節症状は

考慮できると思います。

皮膚症状に関しては、環状紅斑や凍清様

皮疹、高 γグロブリン血症性紫斑病による

点状出血などがシェーグレン症候群の特徴

ですが、広範囲 (体表面積の 18%以上)

ESSDAIにおける各領域の評価基準 (1)

の皮膚病変では点数が加わります。なお環

状紅斑は SLEで も起 こります。SLEで は

連圏 (れんかん)状でシェーグレンでは単

発になりますが、なかなか鑑別は困難です。

膠原病の皮膚病変がみれる皮膚科医は本当

に少ないので、診断されずに悩んでおられ

る方が多くいるのではないかと思います。

領域 評価基準

健康状態

※活動性 3
はなし

〇 以下の症状がない

1 微熱、間欠熱 (375～ 385℃ )、 盗汗、あるいは 5～ 10%の体重減少

2 高熱 (>385℃ )、 盗汗、あるいは>10%の 体重減少

(感染症由来の発熱や自発的な減量を除<)

リンパ節腫脹 2

3

○ 以下の症状がない

リンパ節腫脹 :領域不間≧ lcmま たは嵐径≧2cm
リンパ節腫脹 :領域不間≧2cmまたは嵐径≧ 3cm、

あるいは牌腫 (触診、画像のいずれか)

現在の悪性 B細胞増殖性疾患

腺症1犬

※活動性3
はなし

0 腺腫脹なし

1 耳下腺腫脹 (≦ 3cm)、 あるいは限局 した顎下腺または涙腺の腫脹

2 耳下腺腫脹 (>3cm)、 あるいは目立った顎下腺または涙腺の腫脹

(結石、感染を除<)

関節症 1犬

Э 現在、活動性の関節症状なし

1 朝のこわばり (>30分 )を伴う手指、手首、足首、足根、足趾の関節痛

2 28関節のうち 1～ 5個の関節滑1莫炎

3 28関節のうち 6個以上の関節滑膜炎

(変形性関節症を除<)

皮膚症状

Э 現在、活動性の皮膚症1犬なし

1 多型紅斑

2 尋麻疹様血管炎、足首以遠の紫斑、あるいは SCLE(亜急性皮膚エリテマ トーデス)を
含む限局した皮膚血管炎

3 尋麻疹様血管炎、広範囲の紫斑、あるいは血管炎関連漬瘍を含むびまん性皮膚血管炎

(不可逆的障害による安定した長期の症状は活動性なしとする)

柿病変

0 現在、活動性の肺病変なし

1 以下の 2項目のいずれかを満たす 〔HRC丁 :高分解能 CT〕

・ 持続する咳や気管支病変で、×線で異常を認めない
。×線あるいは HRC丁 で間質性肺病変を認め、息切れがなくて呼吸機能検査が正常

2 中等度の活動性肺病変で、HRCTで FoO質性肺病変があり、以下の 2項目のいずれかを満たす
。労作時息切れあり (NYHA II)※

・ 呼吸機能検査以上 (70%>DLco≧ 40%、 あるいは 80%>F∨ C≧ 60%)
〔DLcO i肺拡散能を示す、F∨Ci努力性肺活量〕

3 高度の活動性肺病変で、HRCTで間質性肺病変があり、以下の 2項目のいずれかを満たす
。安静時息切れあり (NYHA Ⅲ、|∨ )※

・ 呼吸機能検査以上 (DLco<40%、 あるいは F∨C<60%)
(不可逆的障害による安定した長期の症状や疾患に無関係の呼吸器障害 (喫煙など)は活動

性なしとする)

※)NYHA分 類 :

I 安静時に症状無く、日常生活の制限もない。

Ⅱ 安静B寺 に症状無いが、易疲労感、動悸、呼吸苦、狭心痛、などのため日常生活に軽度の制限がある。

Ⅲ 安静B寺 に症状無いが、易疲労感、動悸、呼吸苦、狭心痛、などのため日常生活に高度の制限がある。

Ⅳ 苦痛無しにいかなる日常生活もできない。安静時に症状を有する場合もある。
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ESSDAIにおける各領域の評価基準 (2)

領域 評価基準

腎病変

0 現在、活動性腎病変なし (蛋白尿<05g/dL、 血尿なし、膿尿な し、かつアシ ドー

シスなし)あるいは不可逆的な障害による安定 した持続性蛋白尿

1 以下に示すような腎不全のない軽度の活動性腎病変 (GFR≧ 60mL/分 )

〔GFR:糸球体ろ過量〕

・尿細管アシ ドーシス

・糸球体病変で蛋白尿 (O.5～ lg/日 )を伴い、かつ血尿がない

2 以下に示すような中等度活動性腎病変

・ 腎不全 (GFR<60mL/分 )を伴う尿糸]管性アシドーシス

・ 糸球体病変で蛋白尿 (1～ 1.5g/日 )を伴い、かつ血尿や腎不全がない
。組織学的に膜性腎症以外の糸球体腎炎、あるいは間質の目立ったリンパ球浸潤を認める

3 以下に示すような高活動性腎病変

・ 糸球体病変で蛋白尿 (>15g/日 )を伴う、あるいは血尿、あるいは腎不全を認める
。組織学的に増殖性糸球体腎炎あるいは、クリオグロプリン関連腎病変を認める

(不可逆的障害による安定した長期の症状または疾患に無関係の腎病変は活動性なしと

する、腎生検が施行済みなら、組織学的所見を優先した活動性評価をすること)

筋症状

注 :MRIでも

可

D 現在、活動性の筋症状なし

1 筋電図や筋生検で異常がある軽い筋炎で、以下の 2項目の両方を満たす
。脱力はない
。CK(ク レアチンキす―ゼ)は基準値 (N)の 2倍以下 (N<CK≦ 2N)

2 筋電図や筋生検で異常がある中等度活動性筋炎で、以下の 2項目のいずれかを満たす
。脱力 (MMT:徒 手筋カテス ト≧ 4)

・ CK上昇を伴う (2N<CK≦ 4N)
3 筋電図や筋生検で異常を認める高度活動性筋炎で、以下の 2項目のいずれかを満たす

。脱力 (MMT≦ 3)
。CK上昇を伴う (CK>4N)

(ステロイ ドによる筋脱力を除<)

肺病変に関しては、間質性肺炎が主です

が、レントゲンで異常を認めなくても持続

する咳や気管支病変があれば低活動性 (1

点)と評価されます。以前は悪性リンパ腫

に伴う間質性肺炎が多いとされてきました

が、現在は普通の間質性肺炎が多いという

こともわかってきています。

疾患活動性の指標 (ESSDAI)は 2015

年に訂正が入っていますが、その訂正が反

映されていない状況にあります。筋症状に

関しては「筋電図や筋生検で異常を認める」

とありますが、ESSDAIの 訂正版では MRI
による評価を認めています。筋肉の痛い検

査をしなくてもMRIで所見があれば認め

ると改定されているので、現在の評価基準

は訂正しなければならないと思います。

末梢神経障害についても訂正されてい

て、自律神経症状を起こすような小径線維

ニューロパチーも低活動性 (1点)に入る

ようになっています。また神経伝達速度検

査 (NCS)と いう針を刺して痛い検査をす

るのですが、三叉神経痛や小径線維ニュー

ロパチーでは NCSの検査は必要ありませ

ん。これらも改訂版にそって訂正しないと

患者の訴えと難病指定がずれることになり

ます。

中枢神経障害についても訂正されてい

て、現在の評価基準では「低活動性 1点」

があるのですが、訂正版では「低活動性 1

点」はなく「中等度活動性 2点」に変更さ

れています。これについては早急に正して

いただかなくてはならないと思います。中

枢神経の症状は多くありますが、特徴的な

のは多発性硬化症の所見がシェーグレン症

候群で起こるということがわかってきて、

これを視神経脊髄炎と言います。
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ESSDAIにおける各領域の評価基準 (3)

領域 評価基準

末梢神経障害

注 :NCSが
必要で

ない事も

文中参照

Э 現在、活動性の末梢神経障害なし

1 以下に示すような軽度活動性末梢神経障害

・ 神経伝導速度検査 (NCS)で証明された純粋感覚性軸索多発ニューロパチー

・ 三叉神経痛

2 以下に示すような中等度活動性末梢神経障害
。NCSで証明された運動障害を伴わない軸索性感覚運動ニューロパチー

・ クリオグロプリン性血管炎を伴う純粋感覚ニューロパチー

・ 軽度か中等度の運動失調のみを伴う神経節炎

・軽度の機能障害 (運動障害がないか軽度の運動失調がある)を伴つた CIDP

〔CIDP:慢性炎症性脱髄性多発神経炎〕

・ 末梢神経由来の脳神経障害 (三叉神経痛を除<)
3 以下に示すような高度活動性末梢神経障害

。最大運動障害≦ 3/5を伴う軸索性感覚運動ニューロパチー

・ 血管炎による末梢神経障害 (多発単神経炎など)

。神経節炎による重度の運動失調
。重度の機能障害 (最大運動障害≦ 3/5、 あるいは重度の運動失調)を伴つた CIDP

(不可逆的障害による安定した長期の症状または疾患に無関係の末梢神経障害は活動性なし

とする)

中枢神経障害

※活動性2
はなし

注 :改定では

1→ 2

O 現在、活動性の中枢神経障害なし

1 以下に示すような中等度の活動性中枢神経障害
。中枢由来の脳神経障害
。視神経炎

・ 純粋感覚障害か矢目的障害の証明に限られた症状を伴う多発硬化症様症候群

3 以下に示すような高度活動性中枢神経障害

・ 脳血管障害を伴う脳血管炎または一過性脳虚血発作

。けいれん
。横断性脊髄炎

・ リンパ球性髄膜炎

・ 運動障害を伴う多発性硬化症様症候群

(不可逆的障害による安定した長期の症状または疾患に無関係の中枢神経障害は活動性なし

とする)

シェーグレン症候群に伴う視神経脊髄炎

視神経脊髄炎 (NMO)の臨床分類基準

1.脊髄MR所見が3椎体以上に

2.抗アクアポリン4抗体

3.脳 MRIで多発性硬化症の所見がない

視神経炎+上記 2つ以上陽性の脊髄炎

これは眼が急に暗 くなって見えなくな

り、視野欠損が起こり発症することがあり

ます。上表に示すように脊髄の MRIで 3

椎体以上の所見がある、抗アクアポリン4

抗体が陽性、脳の MRIで多発性硬化症の

所見がない、という項目があるのですが、

抗アクアポリン 4抗体が陽性になるとい

うのが大事で、これはシェーグレン症候群

の中枢神経症状に対する感度の高い特異的

な検査です。普通に測れますので、このよ

うな症状があつた場合には検査していただ

きたいと思います。

心血管病変に関してはあまり症状がない

といわれてお り項目にも入っていません

が、細かい検査をすると症状を見つけるこ

とができます。

7. おわりに

最近、アバタセプトによる抗 T細胞療法

が効果があるという報告がありましたが、

4月 1日 から世界で初めて一次性シェーグ
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ESSDAIにおける各領域の評価基準 (4)

領域 評価基準

血液障害

0 自己免疫性血球湖少なし

1 自己免疫性血球減少で以下の 3項目のいずれかを満たす
。好中球減少 (1,000<好 中球<1,500/mf)を 伴う
。貧血 (10<Hbiヘ モグロビン<12g/dL)を 伴う
。血小板減少 (10万 <血小板<15万 /μ L)を伴う

あるいはリンパ球減少 (500<リ ンパ球<1,000/ml)を 認める
2 自己免疫性血球減少で以下の 3項目のいずれかを満たす

。好中球減少 (500≦好中球≦ 1,000/ml)を 伴う
。貧血 (8≦ Hb≦ 10g/dL)を 伴う
。血小板減少 (5万 ≦血小板≦ 10万 /μ L)を伴う
あるいはリンパ球減少 (リ ンパ球≦ 500/mf)を認める

3自己免疫性血球減少で以下の3項目のいずれかを満たす
・好中球減少 (好中球<500/耐)を伴う
。貧血 (Hb<8g/dL)を伴う
。血小板減少 (血小板<5万 /μ L)を伴う

(貧血、好中球減少、血小板減少については自己免疫性血球減少のみ考慮すること、
ビタミン欠乏、鉄欠乏、薬剤誘発性血球減少を除く)

生物学的所見

※活動性 3
はなし

O 下記の生物学的所見なし

1 以下の 3項目のいずれかを認める
。クローン成分

・ 低補体 (低 C4または低 C3または低 CH50)
。高 γグロプリン血症、高 lgG血症 (1,600≦ lgG≦ 2,000mg/dL)

2 以下の 3項目のいずれかを認める
。クリオグロプリンの存在
。高 γグロプリン血症、高 lgG血症 (lgG≧ 2,000mg/dL)

_:最近出現 した低 γグロプリン血症、低 lgG血症 (lgG<500mg/dL)

レンの国際共同治験が始まりました。この

治験の対象者は、乾燥症状を有する 2016

年のアメリカ・ ヨーロッパのリウマチ学会

(ACR/EULAR)の シェーグレン症候群分類

基準を満たした方なので対象者は狭いので

すが、国際共同治験が始まった意味は大き

いです。今回の国際共同治験に関しては、

希望者には日唇小唾液腺生検を治験の前後

で原則 2回行っていただくことで、組織的

な評価をきちんとしています。よって効果

がない場合でも唾液腺が壊れているためか

どうかを判断できますので、学術的にしっ

かり効果を評価できるのではないかと期待

しています。

日本シェーグレン症候群患者の会は、

1986年に金沢医科大学に事務局を置き、

菅井進先生のもとに発足し、2010年に日

本大学板橋病院に事務局が移ってきまし

た。2013年には東京都に認可され「NPO
法人シェーグレンの会」としても活動して

います。国際シェーグレンの患者会もあり

国際シンポジウムが開かれています。その

ような世界にネットワークがある患者会で

す。シェーグレン症候群は専門医がなかな

か見つからない病気ですので、全国膠原病

友の会にもシェーグレン症候群の患者会を

ご支援いただければと思っています。

詳 しくは、シェーグレンの会のホーム

ページで色々な情報を発信 しています。

シェーグレン症候群 と診断もされずに悩

んでいる方が多いので、皆さんの力で一

人でも患者さんを掘 り起 こしていただい

て、きちん とした治療ができるよ うに

シェーグレンの会も参考にしていただけ

たらと思います。以上で講演を終わらせ

ていただきます。
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一般社団法人

平成 29年度

全国膠原病友の会

(第 5期)社員総会報告

全国膠原病フォーラムの翌日、平成 29年 4月 16日 (日 )千葉市文化センターにお

いて平成 29年度 (第 5期)社員総会を開催 しました。 ド記の議事および理事会報告を

行い、すべての議事が承認されました。なお本年は役員改選にあたり、新たな理事なら

びに監事を選任しました。また新役員による理事会を開催し、代表理事として森幸子氏

を再任いたしました (新役員については ド表をご覧ください)。

また社員総会後には、経過措置終了後の医療費助成制度についての概要説明と意見交

換、および友の会運営に関する意見交換を行いました。

本号では、社員総会の報告として、平成 28年度活動報告 。収支決算報告・監査報告、

｀F成 29年度活動方針報告 。収支予算報告を中心に報告いたします。

平成 29年度 第 5期 社員総会

日時 :平成 29年 4月 16日 (日 )

9:30-14:00
〔議事〕

議案 1 平成 28年度活動報告

議案 2 平成 28年度収支決算報告

議案 3 平成 28年度監査報告

議案4 理事ならびに監事の選任

〔理事会報告〕

報告 1 平成 29年度活動方針報告

報告 2 平成 29年度収支予算報告

法 人 第 5～ 6期  理 事・ 監 事

代表理事  森 幸子 (関西、滋賀)

冨」代表理事 渡邊 善広 (北海道・東北、福島 )

副代表理事 清水 浩子 (関東、山梨)

常務理事  箱田 美穂 (事務局長、東京)

理事    佐藤 喜代子 (首都圏、埼玉)

理事    古市 祐子 (中部・ 東海、三重 )

理事    斉藤 文子 (中国・ 四国、広島)

理事    江頭 邦子 (九州・ 沖縄、佐賀)

監事    後藤 員理子 (神奈川)

監事    大澤 富美代 (群馬)

役員集合写真 「千葉市民会館 地下 1階 ノ」ヽホール」にて
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一般社団法人 全国膠原病友の会

2016年度 (平成 28年度)第 4期
事業報告

(D全 国膠原病友の会の事業 (定款第 4条 )

①膠原病に関する正しい知識を高めるための啓発、広報に

関する事業 (29ページ)

②膠原病を有する者が明るく希望の持てる療養生活を送れ
るように会員相互の親睦と交流を深める事業 (32ページ)

③膠原病の原因究明と治療法の確立ならびに社会的支援シ
ステムの樹立を要請する事業 (33ページ)

④膠原病を有する者に対する療養相談に関する事業(35ページ)

⑤膠原病に関する調査及び研究に関する事業 (35ページ)

⑥内外の関連団体との連携及び交流 (37ページ)

⑦その他、目的を達成するために必要な事業 (40ページ)

・社員総会、全国集会の開催

・理事会、三役会等の開催  ・事務局の運営

〔2016年度の重点活動項目〕

0「社員総会・全国膠原病フォーラム」の開催 (31040ページ)

0「膠原病手帳 (緊急医療支援手帳)」 の発行 (30ページ)

0「小児膠原病のつどい」の開催 (32ページ)

・「新たな総合的難病対策」への対応 (33ページ)

。「就労部会」登録者の募集 (36ページ)
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ぼゑ1帯 :

◎機 関誌 「膠原」の発行 (年 4回 :40～ 60ページに規格化 )

…印刷専用ソフ トによる完全版下化で従来のモノクロ印刷程度の安価を実現

ざ永尋讐li

。No 182号 2016年 7月 22日発行

60ページ  9000部

。No 183号 2016年 10月 17日発イ予

48ページ  7500部

。No 184号 2017年 1月 25日発行

44ページ  7500音『

。No 185号 2017年 3月 20日 発行

48ページ  7000部

「膠原」印刷費用 1′ 511′ 180円

※ 1冊あたり   48.7円

※ 1ページあたり 1.0円

◎ホーAページの遅:用  (http://WWWokOugen.org/)

・…情報発信だけではなく、冊子の購入や賛助会費の納入も可能。

全国膠原病フォーラムやJヽ児膠原病のつどい等の参加申込み、

入会希望メールや小児・就労部会登録にも対応。〔更新随時〕

。ホームページアクセス数 :年間 96′419件

・入会希望メール数 :110件

部会登録メール数 :小児部会 12件、就労部会 65件

・ホームページからの書籍売上

… 郵便振替分 71′800円

カー ド決済 46′ 102円

(合計 117′902円 )

… 膠原病ハン ドブツク 48冊
膠原病手帳 64冊
機関誌「膠原」 55冊

全国膠原病フォーラムブック 41冊
こどもの膠原病ハン ドブツク 5冊

・ホームページからの賛助会費納入

… カー ド決済 46′000円

※合計 163′ 902円 (書籍売上十賛助会費)
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「膠原病手帳」の発行、「全国膠原病フォーラムブック」等の書籍の販売
・…「膠原病手帳」は緊急医療支援手帳を兼ね災害対策にも対応

(2016年度版は「膠原病の治療薬」の項目を充実しました。)

・「膠原病手帳」2016年度版 (緊急医療支援手帳)

〔2016年 7月 22日発行〕 52ページ、A6サイズ

会員の皆さんには配布。一般の方には 300円で販売。

(1)緊急医療支援用

(2)災害時の対応

(3)膠原病の概要

(4)検査結果の管理

(5)難病の医療費助成制度の概要

(6)障害者総合支援法の概要

(7)備考欄

(8)友の会からのお知らせ

(9)参考文献

〔書籍販売〕 (売上合計 151′980円 )

。膠原病ハン ドブック     53冊
・膠原病手帳         95冊
。こどもの膠原病ハン ドブック  5冊

(こ どもの膠原病ハン ドブックの販売は終了しています)

。全国膠原病フォーラムブック  49冊
・機関誌「膠原」 58冊
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◎全国膠原病フォーラム
ブック

〔2015年 1月発行〕
60ページ B5サイズ
頒価 800円

◎こどもの膠原病ハン ド
ブック

〔2014年 3月 発行〕
80ページ B5サイズ

頒価 500円

◎ 40周年記念誌

「膠原病ハンドブック」
〔2011年 4月発行〕
190ページ B5サイズ

頒価 1′000円

お 願 い

私13、 難病 (膠原病)の患者です

もし私が意識を失つて●lれている場合には、

2016颯鮨伴威28鋼D販

一般社団法人全目膠原虜友の会

SSK FF
40周年記念誌

2011年

膠 原 痛
ハン ドブック
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◎膠原病患者に必要な支援をテーマに沖縄にて「全国膠原病フォーラム」を開催

「膠原病とともに希望を持つて暮らすために」～私たちのねがい～

～「全国膠原病フォーラム in沖縄」プログラム～

平成28年 4月 16日 (土)沖縄県市町村自治会館 2階 大ホール にて開催

(受付開始 9:30～ )

≪開会≫ 主催者挨拶

≪医療講演≫

① 九州 。沖縄ブロツク推薦講演

―昼食―

≪パネルディスカツション≫

9:50～ 10:00

10:00～ 12:00

12:00～ 13:00

13:00～ 16:00

「沖縄県 (離島を含む)医療提供体制の現状」潮平 芳樹 先生

(社会医療法人友愛会 豊見城中央病院 腎臓・ リウマチ 。膠原病内科 )

② (―社)日本 リウマチ学会理事講演

「最近の膠原病治療の動向」竹内 勤 先生

(慶應義塾大学医学部 リウマチ内科教授 )

「膠原病とともに希望を持つて暮らすために」～私たちのねがい～

① 基調講演

「膠原病患者が利用できる施策の概要」安里 栄作 氏

(沖縄県 子ども生活福祉部 障害福祉課 計画推進班 班長 )

② 問題提起 (平成 27年度厚生労働科学研究費による調査研究報告 )

「膠原病患者を対象とした生活実態調査より」永森 志織 氏

(全国膠原病友の会青森県支部 副支部長)

③ デイスカツシヨン

〔パネリス ト〕

◎ 膠原病患者当事者および家族の代表

〔コーディネーター〕

◎ 森 幸子 (一般社団法人 全国膠原病友の会 代表理事)

◎ 阿波連 のり子 (一般社団法人 全国膠原病友の会 副代表理事)

〔後援〕厚生労働省 /(一社)日本 リウマチ学会 /(/AN財)日本 リウマチ財団 /沖縄県

◎当フォーラムは平成 28年度難病患者サポー ト事業 (厚労省補助金事業)の「難病対策の

一般市民向け周知事業」として認められ、20万円の交付を受けています。
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◎小児膠原病部会の活動 と「小児膠原病のつ どい」の開催

…小児膠原病部会登録者の募集、ニュースレターの発行、「小児膠原病のつどい」
の開催、「こどもの膠原病ハン ドブック」の販売などを行つてきました。

・「小児膠原病部会」登録者 105名 (う ち普通会員 92名、医師 13名 )

※ 2016年度に 12名の登録者
※ホームページ、ハガキ・封書、 FAXに より登録可能

。「小児膠原病のつどい」の開催 (九州・沖縄ブロック共催)

日付 :2016年 11月 5日 (土)13:00～ 16:00

会場 :南風 (みなかぜ)公民館 大ホール

(南風コミュニティーセンター「ひまわり」)

福岡県糸島市南風台 8丁目 10-52

内容 :◎医療請演会 (13:05～ 14:05)
演題 :『小児膠原病の最新治療と成人期移行の課題』
講師 :武井修治先生 (鹿児島大学医学部保健学研究科

鹿児島大学病院 小児診療センター)

◎質疑応答 (14:05～ 14:30)
◎部門別意見交換会 (14:40～ 15:30)
◎全体交流会 (15:30～ 16:00)

参加人数 :82人 (スタッフ等を含む)

(患者 23名、家族 26名、医療関係者 8名 )

。「小児膠原病のつどい」の開催 (関西ブロック主催)

※関西ブロック第 8回小児膠原病医療請演 0相談会
&第 10回親子交流会

日付 :2017年 3月 19日 (日)13:30～ 16:00
会場 :東淀り|1区民会館 4階 会議室 2

(大阪市東淀川区東淡路 1-4-53)

内容 :◎親子交流会 (13:30～ 14:30)
◎医療請演・相談会 (14:30～ 16:00)
演題 :「膠原病患児を取り巻く日本の現状と移行期医療」
講師 :大阪医科大学附属病院 小児科 岡本 奈美 先生

参加人数 :26人 (スタッフ等を含む)

(12家族 16名、小児科医 2名、スタッフ 8名 )

。「小児膠原病ニュースレター」は、2016年 3月 5日開催分の講演録 (M6)および
2017年 3月 19日 開催分の講演録 (NQ 7)を 2017年度に発行予定

※小児膠原病部会の活動のため「第 26回日本小児リウマチ学会総会 0学術集会」より
109′000円の寄付をいただきました。
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樹立を要請する事業

◎ 「新 たな総合的難病対策」への対応

〔森代表理事が難病対策委員会 (厚生科学審議会 疾病対策部会)の委員に〕

「難病法」の基本方針策定後、初の難病対策委員会 (第 43回)が 7月 26日 に開

催され、当会の 森 幸子 代表理事が日本難病・疾病団体協議会 (JPA)の代表理事と

して、これまでの伊藤 たてお 前 」PA代表理事に代わつて委員に加わりました。

一年ぶりに再開された難病対策委員会では、特に「医療提供体制の在り方」を集

中して検討 し、平成 30年度から開始される第 7次医療計画について、都道府県が

検討の参考にできるよう報告書として取りまとめが行われました。

(2016年 10月 21日 「難病の医療提供体制の在り方について (報告書)」 発行)

今後も難病対策委員会では、基本方針に基づいた取 り組み状況を確認 しながら、

残された課題や新たな課題も含めて検討されることになります。当会としても患者

代表委員としての森代表理事を支援しながら、協力していきたいと考えています。

〔難病対策委員会等の出席・傍聴および機関誌への掲載〕

「厚生科学審議会 疾病対策部会 難病対策委員会」出席 (森代表)・ 傍聴

…主に難病の医療提供体制の在り方について

・7月 26日 第 43回難病対策委員会

((傍聴者)仙道 :丁KP赤坂駅カンフアレンスセンター)

・8月 31日 第 44回難病対策委員会 (箱田 :労働委員会会館講堂)

。9月 14日 第 45回難病対策委員会 (労働委員会会館講堂)

…難病医療支援ネットワークの在り方について

難病の遺伝子関連検査の実施体制等の在り方について

。1月 27日 第 46回難病対策委員会 (厚生労働省)

・2月 24日 第 47回難病対策委員会 (辻 :厚生労働省)

「厚生科学審議会 疾病対策部会 指定難病検討委員会」傍聴

…指定難病 (平成 29年度実施分)に関するとりまとめ

。7月 13日 第 15回指定難病検討委員会 (箱田 :労働委員会会館講堂)

。12月 12日 第 18回指定難病検討委員会 (箱田 :厚生労働省)

「厚生科学審議会 疾病対策部会」出席 (参考人)・ 傍聴

…指定難病 (平成 29年度実施分)に係る検討結果について

「難病の医療提供体制の在り方について (報告書)」 について

・1月 18日 第 1回疾病対策部会 (森 [参考人]、 箱田 [傍聴]:厚生労働省)

※機関誌「膠原」
。No183 7:
。No 184 1手 :

・ No 185 1}:

には、次のように新たな難病対策関連の記事を掲載 しました。

経過措置終了後の医療費助成制度について①

経過措置終了後の医療費助成制度について②

～各疾病の診断基準と重症度分類について① (幸蓼6疾患)～

経過措置終了後の医療費助成制度について③

～各疾病の診断基準と重症度分類について② (血鋼 囃輸 ～

平成 29年度難病対策予算 (案)について (概要)
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〔一般社団法人日本難病 。疾病団体協議会 (」PA)の加盟団体としての関連活動〕

・4月 11日   厚生労働省要請行動 (森、大黒 :厚生労働省)

・5月 11日   国会請願署名集計 (辻 :」 PA事務所 )

・5月 15日  」PA第 12回総会 (森、辻、箱田 :損保会館)

・5月 16日  」PA国会請願行動 (森 :参議院議員会館ほか)

・5月 17日  」PA衆議院議長、参議院議長 「難病及び重度障害のある人の社
会参加と情報・ コミュニケーション保障に関する国会の運営及
び合理的配慮に関する要望」申入れ (森 :国会議事堂)

。7月 9～ 10日 」PA資金作り活動研修会 (森、箱田、仙道 :ク ロスウェーブ府中)

・8月 28～ 29日 JPA組織財政改革検討委員会

(森 :JPA事務所、ルノアール巣鴨駅前会議室)

。9月 3～ 4日 JPA近畿ブロック交流会 (森 :アバローム紀の国 (和歌山))
・9月 20～ 21日 JPA国会請願署名用紙 。チラシを JPA加盟団体へ発送

(森 :滋賀県難病相談支援センター)

・ 10月 15日  JPA全国いつせい街頭署名行動 (辻 :中野駅前)

・ 10月 29～ 30日 」PA東海ブロック交流会 (森 :美濃市緑風荘 (岐阜))
・ 12月 5日  厚生労働省要請行動 (森、大黒 :厚生労働省)

・3月 11日   東日本大震災 六周年追悼式 〔内閣府主催〕 (森 :国立劇場)

・3月 11～ 12日  3・ 11大災害「福島」を肌で感 じるツアー 2017(渡邊)

※厚生労働省 難病患者サポー ト事業の委託事業に参加 (森 )

。12月 17日 ～ 18日  第 3回患者会リーダーフォローァップ研修会
。1月 21日～ 22日  第 6回患者会リーダー養成研修会および

第 3回患者会のない希少疾患グループ交流会
」PA難病患者サポー ト事業 第 1回 企画評価委員会
」PA難病患者サポー ト事業 第 2回 企画評価委員会

※森代表理事は、」PAの代表理事として難病患者全体の施策の向上のために活動。
…」PA理事会 6回 (4月 9日、5月 14日 、6月 11～ 12日、10月 8～ 9日、
12月 3日、2月 11～ 12日 )、 」PA三役会議等に出席

…」PA幹事会 2回 (幹事として大黒・箱田常務理事も出席 :4月 10日 、12月 4日 )

」 PAと は ～すべての国民が安lbできる医療と福祉の社会をめざして～
2005年、全国の地域難病連と疾患別の憲者団体が集う「日本難病 0疾病団体協議会 (通
称 :JP∧ )」 が設立されました。個展の団体がひとつになることで、より大きな力に、ひ
とりの声を国民の声に、その思いで歴史を積み重ね、現在では加盟 88団体、構成員約 26
万人の患者団体に成長 しています。なお、2011年には一般社団法人となっています。

・3月 13日
。3月 27日
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◎療養相談 に対する事務局の対応実績

…全国膠原病友の会事務局は総合窓口として機能 しており、療養に関する電話相談

を随時行つています。

・電話による相談件数 166件 (う ち会員 54件 。一般 112件 )〔前年度 164件〕

〔内訳〕 病気について

支部の紹介

病院の紹介

生活について

(就労含む)

制度について

その他

59件 〔前年度 69件〕

24件 〔前年度 42件〕

27件 〔前年度 33件〕

15件 〔前年度 21件〕

3件 〔前年度 12件〕

62件 〔前年度 37件〕

(病院の先生に対する不満、書籍の内容について等)

※相談内容は重複 している場合もあります。

◎厚生労働省研究班等 における研究活動 および研究協力活動

…新たな難病対策が始まる中で、難病患者に関する研究も様々な形で行われていま

す。患者が主体となつて実施している厚生労働省研究班 (厚生労働科学研究費補

助金による)に所属し研究活動を行うほか、全国膠原病友の会では難病医療の発

展や患者の生活向上につながる研究には積極的に協力活動を行つています。

〔平成 28年度の研究活動 (研究班に所属 し活動)〕

。厚生労働省研究班の指定研究「難病患者の地域支援体制に関する研究」

〔研究代表者 :西澤正豊氏 (新潟大学脳研究所フエロー)〕 (通称 :西澤班)

※研究協力者 :森代表が JPAの代表理事として参加

・厚生労働省研究班の横断的政策研究分野「患者団体等が主体的に運用する疾患横

断的な患者 レジス トリのデータの収集・分析による難病患者の QOL向上及び政

策支援のための QOL評価基準の策定および基礎的知見の収集」

〔研究代表者 :荻島創一氏 (特定非営利活動法人 ASnd希少難治性疾患研究部)〕

(通称 :」―RAREnet研 究班)

※研究分担者 :森代表が」PAの代表理事として参加

・厚生労働省の障害者政策総合研究事業

「障害者ピアサポー トの専門性を高めるための研修に関する研究」

〔研究代表者 :岩崎 香 氏 (早稲田大学 人間科学学術院)〕 (通称 :岩崎班)

※研究分担者 :森代表が」PAの代表理事として参加
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〔平成 28年度の研究班活動〕

・5月 22日  岩崎班 班会議 (森発表 :Nl「 東日本関東病院会議室)

・6月 23日  西澤班 分担研究「難病相談支援センターと相談支援員における

研究」 (森 :イオンコンパス東京八重洲会議室)

。7月 17日  岩崎班 基礎研究班会議 (森 :東京大学)

。8月 8日   西澤班 班員ミーティング (森 :ステーションコンフアレンス東京)

・9月 23日  西澤班 分担研究 テキス ト編集会議

(森 :イオンコンパス東京八重洲会議室 )

・ 10月 22日  岩崎班 基礎研究班会議 (森 :東京大学)

・ 1月 8日   岩崎班 基礎研究班会議 (森 :Nl「 東日本病院)

・2月 4日   西澤班 班会議 (森 :JA共済Dレ カンファレンスホール)

◎就労部会の活動 とアンケー ト調査の実施
・・・「膠原」183号 (2016年 10月 発行)よ り就労部会登録者の募集と、登録者への

アンケー ト調査の実施を行つてきました。

〔就労部会の目的〕
。「就労部会」は仕事にまつわる具体的な問題や事例を集めて、皆さんでその経験
を共有することを目指 しています。

〔対象者〕 一般会員、賛助会員の中から登録者募集
。今後、就職を希望している方 (学生なども含む)・ 就労している方
。これまで就労してきた方  。その他、就労支援に関わる方々など

〔登録者〕 77名  ※ホームページ、ハガキ・封書、 FAXに より登録可能

〔就労部会登録者へのアンケー ト調査の実施 (2017年 2月 に実施 0回収)〕

・就労に関するアンケー ト調査を行い、その結果を今後の活動に活かしていく。
・全国膠原病フォーラム in千葉でのパネルディスカッション『治療と就労の両立支援

を考える』の中で、全国膠原病友の会からの「問題提起」として使用。

※アンケー ト調査の結果は、全国膠原病フォーラムの報告として機関誌「膠原」にて
掲載するほか、詳細については「就労部会」登録者の皆様にニュースレター等で共
有したいと考えています。

「膠原」No 182号 『沖縄県 (離島を含む)医療提供体制の現状』潮平 汚樹 先生
(社会医療法人反愛会 豊見城中央病院 腎臓・リウマチ・ 1参原病内科)

『最近の膠原病治療の動向』竹内 勤 先生

(慶應義塾大学医学部 リウマチ内科)

「膠原」No 1 85号  『混合性結合組織病とはどんな病気か ?』 藤丼 隆夫 先生
(不D歌山県立医科大学附属病院 リウマチ・膠原病科)

『成人スティル (スチル)病の概要』桐野 洋平 先生
(横浜市立大学附属病院 血液リウマチ感染症内科)

『lgG4関連疾患の概要』り|1野 充弘 先生

(金沢大学附属病院 リウマチ・膠原病内科)
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◎ 「全国患者・ 家族集会 2016」 に対する支援

…全国膠原病友の会は当日の受付業務をはじめ「全国患者・家族集会 2016」 を

支援 しています。

『誰もが安心 して医療が受けられる社会を目指 して一全国患者 。家族集会 2016-』

。2016年 11月 22日 (火)13:00～ 15:30 参議院議員会館 講堂

(森、辻、箱田 :参議院議員会館 講堂)※ 全国より 123名が参加

。これまで「難病・慢性疾患全国フオーラム」を開催 してきましたが、さらに幅

広い患者家族団体、支援団体に呼び掛けて、新 しい枠組みで
″
誰もが安心 して

医療が受けられる社会を目指して
″
「全国患者 。家族集会」が開催されました。

。今回の「全国患者・家族集会」では 10団体から具体的な願いについての発表

がありましたが、その他の団体からの「患者 。家族の声」は冊子として当日配

布されました。全国膠原病友の会からも
″
膠原病患者のめざす共生社会への実

現に向けて
″
と題 して配布しました (「膠原」184号 に掲載)。

※なお「全国患者。家族集会」についての詳細は、日本難病・疾病団体協議会のホー

ムページからもご覧いただくことができます。

(」PAホームページ http:〃wWW・ nanbyo.jp/)

〔内容 (プログラム)〕

○開会・趣旨説明  ○各会派代表挨拶

○団体発表 :色素性乾皮症/ゴーシエ病/小児がん/難治性がん/リ ウマチ/
腎臓疾患 (人工透析)/てんかん/肝炎/ALS/地 域の課題

○アピール読み上げ (ア ピールは 38ページに掲載)○ 閉会

〔全国患者 。家族集会 実行委員会等への参加〕

。9月 1日   2016準 備会 (森 :難病のこども支援全国ネットワーク研修室)

・ 10月 6日  2016第 1回実行委員会 (森、箱田 :参議院議員会館)

・ 11月 8日  2016第 2回実行委員会 (森、箱田 :参議院議員会館)

・3月 22日   2017第 1回実行委員会 (箱田 :参議院議員会館)
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私たちは、子ども達の未来とこの国の社会を希望に満ちたものとするために、『～誰も

が安心して医療が受けられる社会を目指して～全国患者・家族集会 2016』 を開催しま

した。

科学の発展に伴い、日本の医療技術は格段に進歩してきましたが、そのことは、私た

ち患者にとって大きな朗報ですが、一方ではその進歩が生きづらさも生みだしてきまし

た。高度な専門性は医療機関の偏在を生み、また地域医療格差も作り出しています。そ

のことが医療費負担の増加と医療費以外のさまざまな負担の増加も余儀な<されている

のです。

一方、我が国も批准した障害者権利条約や国内法としての障害者差別解消法、障害者

基本法や障害者総合支援法、難病法等、法的な枠組みは一定程度整いました。これらの

法は、「障害者が障害に基づ<差別なしに至」達可能な最高水準の健康を享受する権利」や

「難病患者の社会参加への機会が確保され地域社会で尊厳を持つて生きることのできる共

生社会の実現」への道標 (みちじるべ)を国自らが私たちに示したものです。

しかしながら、多様な制度や対策で成り立っている我が国の社会保障制度は、一つの

法や対策のみでは、不十分であり、効率的ではないことは明らかです。すべての国民が

法の目指す福祉社会を享受でき、人を年齢や障害、疾病名で区分けすることな <、 全人

的に総合的に互いを連携させる施策が必要です。

そのために、日本が世界に誇る国民皆保険制度を堅持し―層の充実を図ることが、患

者への福祉施策充実の基本であることを、本日の集会で確認しました。

お金のあるなしで医療を受けられず、生きることを閉ざされることのない社会こそが

大切にされなければなりません。

高齢者も難病患者も長期慢性疾患の患者も障害を持つ人も、人としての尊厳が保持さ

れる福祉社会の実現に向け、全国の患者・家族の方友とともに声をあげ、ともに行動し

てい<ことを決意し、本集会のアピールといたします。

2016年 (平成 28年)11月 22日
～誰もが安心 して医療が受けられる社会を目指 して～

全国患者・ 家族集会 2016
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◎ VHO―netのワークシ ョップ等への参加

・VHO― netはヘルスケア関連団体のリーダーの集まりで、年に一度「ヘルスケア関

連団体ワークショップ」が開催されます。ワークショツプでは、ヘルスケア関連

団体のリーダーが集まり、共通する悩みや問題を話 し合い、互いに解決策を考え

たり、体験や情報の共有と人と人とのつながりを通 して、リーダーとしての力を

養つています。

〔VHO― net関連行事への参加〕 (下記の会議はフアイザー株式会社本社にて開催)

。4月 13日   VHO―net中央世話人会、中央・地域世話人会合同会議 (森 )

・6月 21日  VHO― net中央世話人会、中央 。地域世話人会合同会議 (森 )

・8月 26日  VHO― net中央世話人会、中央・地域世話人会合同会議 (森 )

・ 10月 15～ 16日  VHO―netワ ークショツプ

(森、渡邊、阿波連 :アポロラーニングセンター)

。10月 17日  VHO― net臨時中央世話人会会議 (森 :アポロラーニングセンター)

・ 11月 26日  VHO―net中央世話人会会議 (森 )

・2月 5日   VHO― net 2017年度 地域学習会 合同会議、

中央 。地域世話人会合同会議 (森 :アポロラーニングセンター)

※森代表理事は VHO―net中央世話人会の一員として VHO― netの運営に参加。

◎製薬関連団体等の会議・ イベ ン トヘの参加

・6月 8日   日本製薬工業協会 第 3回患者団体ア ドバイザリーボー ド

(森 :日 本製薬工業協会会議室)

国立研究開発法人医薬基盤・健康・栄養研究所第 13回運営評議会

(森 :フ クラシア品川クリスタルスクエア会議室)

第 30回製薬協患者団体セミナー 大阪会場 (森 :大阪第一ホテル)

第 17回 製薬協フォーラム (森 :経団連 国際会議場)

日本製薬工業協会 第 4回患者団体ア ドバイザリーボー ド

(森 :日 本製薬工業協会会議室)

米国研究製薬工業協会 (PhRMA)イ ンフオメーションセツシヨン

(辻 :ベルサール飯田橋)

日本製薬工業協会 第 5回患者団体ア ドバイザリーボー ド

(森 :武田薬品工業株式会社 湘南研究所 )

米国研究製薬工業協会 (PhRMA)イ ンフオメーションセツシヨン

(箱田 :京橋 トラス トタワー)

◎全国難病 セ ンター研究会への参画

。11月 5～ 6日  全国難病センター研究会第 26回研究大会

(森 :新宿文化クイン トビル オーバルホール)

・ 2月 18～ 19日 全国難病センター研究会第 27回研究大会

(森 :アス トプラザ津 (三重県津市))

◎ リウマチ学会等の関連学会への参加

・4月 21～ 23日  日本リウマチ学会 (森、仙道、店橋、箱田 :パシフイコ横浜)

※学会の御厚意でブースを設けていただいていますので、

多くの専門医の方々とお会いすることができます。

。10月 27日

。11月 2日
011月 24日
。11月 30日

。12月 9日

・3月 1日

・ 3月 8日
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◎社員総会・ 全 国膠原病 フォーラムの開催
。平成 28年 4月 16日 (土)沖縄県市町村自治会館 2階 大ホールにおいて、

″
「膠原

病とともに希望を持つて暮らすために」～私たちのねがい～
〃
をテーマに全国膠原

病フォーラムを開催 しました。プログラムについては 31ページをご覧ください。
・全国膠原病フォーラムの翌日、平成 28年 4月 17日 (日 )沖縄県市町村自治会館

大会議室において社員総会を開催 しました。下記の議事および理事会報告を行い、
すべての議事が承認されました。

※ 2016年度は役員改選年ではなく、第 3期に引き続き、同じ役員での運営と
なりました (法人第 3～ 4期の理事・監事は下表をご覧ください)。

※ 2016年度の「全国膠原病フォーラム in沖縄」は平成 28年度難病患者サポー
ト事業 (厚労省補助金事業)の 「難病対策の―般市民向け周知事業」として認
められ、20万円の交付を受けています。

平成 28年度 第 4期 社員総会

日時 :平成 28年 4月 17日 (日 )

9:30-12:00
(沖縄県市町村 自治会館大会議室 )

〔議事〕

議案 1 平成 27年度活動報告

議案2 平成 27年度収支決算報告

議案3 平成 27年度監査報告

〔理事会報告〕

報告 1 平成 28年度活動方針報告

報告2 平成 28年度収支予算報告

法人第 3～ 4期  理事・ 監事

代表理事

副代表理事

副代表理事

常務理事

常務理事

理事

理事

理事

理事

監事

監事

森 幸子 (関西、滋賀)

渡邊 善広 (北海道・東北、福島)

阿波連 のり子 (九り110沖縄、沖縄)

箱田 美穂 (事務局長、東京)

大黒 宏司 (事業部長、大阪)

清水 浩子 (関東、山梨 )

佐藤 喜代子 (首都圏、埼玉 )

古市 祐子 (中部・ 東海、三重 )

片寄 絢子 (中国・ 四国、島根 )

後藤 員理子 (神奈川 )

大澤 富美代 (群馬)

平成28年度全国膠原病フォーラムin沖縄
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〔社員総会・全国膠原病フォーラムの準備および開催〕

。4月 15日  社員総会等 前日打ち合わせ (沖縄県市町村自治会館)

・4月 16日   全国膠原病フォーラム in沖縄 (沖縄県市町村自治会館)

・4月 17日   平成 28年度 (第 4期)社員総会 (沖縄県市町村自治会館)

。7月 3日   平成 29年度社員総会 。全国膠原病フォーラム

首都圏ブロツク打ち合わせ、下見 (千葉市民会館等)

・ 11月 10日  首都圏ブロツク打ち合わせ (経団連会館)

・ 3月 2日   全国膠原病フオーラム会場下見 (千葉市民会館)

※平成 28年度 総会費用 。総会会議費 728′ 804円
。総会交通費 2′065′072円 (宿泊費を含む)

(総会費用合計 2′ 793′876円 )

◎理事会 0三役会議等の開催

〔理事会等の開催〕

・4月 3日   第 1回理事 。監事会 (千代田富士見区民館)

・4月 9日   平成 27年度監査 (後藤、大澤、大黒、箱田 :当会事務所)

・5月 29日  第 2回理事 。監事会 (千代田富士見区民館)

・9月 10日   第 3回理事 。監事会 (東京瓦会館)

。11月 13日  第 4回理事 。監事会 (千代田富士見区民館)

・ 2月 8日   第 5回理事 。監事会 (千代田富士見区民館)

※理事会費用 。理事会会議費  64′ 301円
。理事会交通費 852′ 133円

(理事会費用合計 916′434円 )

〔三役会議の開催 (三役 :代表理事 。副代表理事 。常務理事)〕

・5月 28日  理事会前日開催 (アワーズイン阪急)

。9月 9日   理事会前日開催 (アワーズイン阪急)

。11月 12日  理事会前日開催 (アワーズイン阪急)

。2月 7日   理事会前日開催 (神田ステーシヨンホテル)

※インターネットによる三役 WEB会議 (3回開催 :スカイプにより無料)

。7月 19日 、8月 23日 、2月 3日

※メーリングリス トの活用 (618通 )

◎事務局の運営

※税務および労務等の法人化にともなう事務を随時実施

※友の会の総合窓口として対応 (平 日 10時～ 16時に電話対応):原則 2人体制

※会員名簿の管理、財務管理など運営のための様々な事務に対応 しています。

〔事務局運営費用〕

・給料手当、通勤交通費、光熱水道費、貸借料 (家賃)、 火災保険料等の管理費

… 事務局運営費用 3′988′026円
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平成 28年 度 (2016年度)決算報告
(H28.4。 1～ H29。 3.31)

※ 1

※ 2

※ 3

※ 4

※ 5

※ 6

※ 8

※ 7

※ 9

※ 10

※ 1

※ 2
※ 3 冒堡零昇ミ曇』3:〔桑キtifill〕言II♀:′観)

災害関連用品収支 :204′ 972円 -214,736円 =△ 9′764円

昌二議響医警課貪培分が望ラフ房里ll樫20円
、難病患者サポート事業200′000円

故横張龍一先生 1′OoQ000円、第 26回 日本小児リウマチ学会総会学術集会 102000円 を含む
」PA募金返金分 :募金の中から所定の割合でJPAおよび支部へ分配 (返金)しています
」PA協力会費還元金 44′ 100円、 JPA入れ歯リサイクル還元金 41′678円を含む
一般会計事業活動収入 :予算比 82.9%(前年比 112.7%)
事業費支出 :予算比 10生8%(前年比 1058%)、 管理費支出 :予算比 960%(前年比 1034%)、
一般会計事業活動支出 :予算比100.0%(前年比 104.5%)

※ 4)
※ 5)
※ 6)
※ 7)
※ 8)
※ 9)
※ 10)

※ 11)

※ 12)賃借料 (リ ース料)にはコピー機および印刷機等のリース料が含まれます。
※ 13)活動費には全国難病センター研究会等への参加費が含まれます。
※ 14)分担金には」PAや障害者団体定期刊行物協会への分担金が含まれます。
※ 15)修繕費にはパソコンソフ ト更新料および保守費等も含まれます。
※ 16)雑費には振込手数料が含まれます。
※ 17)租税公課には法人都民税 70′000円が含まれます。

42 
※18)予備費には労働保険料が含まれます。

【一般会計の部】収入

科目 予算額 決算額 差異

1.会費収入 9′ 600′ 000 8′ 667′ 800 -932′ 200

普通会員会費収入 7′600′000 6′ 985′800 -614′200

賛助会員会費収入 2′000′000 1′682′000 -318,000

2.事業収入 1′400′ 000 356′ 952 -1′ 043′ 048

書籍売上収入 700′000 151′980 -548′ 020
災害関連用品売上収入 700′ 000 204′972 -495′028

3.補助金等収入 1′ 500′000 427′476 …1′ 072′ 524
民間助成金収入 1′500′000 300′000 -1′ 200′000
研究班受託収入 0 127′476 127′476

3.寄付金収入 330′ 000 1′ 226′ 100 896′ 100
寄付金収入 300′000 1′ 181′000 881′000
募金収入 30′000 45′ 100 15′ 100
・」PA募金 150′ 000 127′000 -23′000
・ 」PA募金返金分 -120′000 -81′900 38′ 100

4.雑収入 1937600 121′426 ‐72′ 174
受取利息収入 10′000 2′239 -7′761

雑収入 183′600 119′ 187 -64′413
事業活動収入計 13′023′ 600 10′ 799′ 754 ‐

2′ 223′ 846
前期繰越収支差額 1′ 506′ 984 1′ 506′ 984
特定資産からの取崩収入 0 5′ 003′ 057 5′003′ 057

一般会計収入の部計 14′530′ 584 17′ 309′ 795 2′ 779′ 211



【一般会計の部】支出

科目 予算額 決算額 差異

1.事業費支出 5′ 830′ 000 6′ 110′843 280′ 843

会議費 (理事会) 100,000 64,301 -35′ 699

会場費 0 2,024 2,024

旅費交通費 (理事会交通費) 800′000 852′ 133 52,133

出張交通費 500′000 286′029 -213′971

印刷製本費 1′800′000 1′824′407 24,407

通信運搬費 1,200′000 1′339′457 139′457

消耗什器備品費 30′000 0 -30′ 000

消耗品費 300′000 560′042 260′ 042

賃借料 (リ ース料) 400′000 396′900 -3′ 100

諸謝金 100′000 200′667 100′667

活動費 100,000 58′260 -41′ 740

ブロック活動支援金 100′000 0 -100′000

災害関連用品仕入 0 214′736 214,736

分担金 350′000 242,026 -107,974

修繕費 0 43′680 43′680

雑費 50′000 26′ 181 -23′819

2.管理費支出 7′ 193′600 6′ 908′ 232 -285′368

給料手当 2,000′ 000 2′ 065′321 65′ 321

会議費 (総会)
600′000 728′804 128′804

旅費交通費 3′ 050′000 2′640′852 -409′ 148

・通勤交通費 550′000 575,780 25′780

・総会交通費 2′ 500′000 2′ 065′072 -434′928

支部祝い金 60,000 50,000 -10′000

光熱水道費 80′000 73′325 -6′675

賃借料 (家賃)
1′ 263′600 1′ 263′600 0

火災保険料 10′000 10,000 0

租税公課 100′000 70′600 -29,400

予備費 30′000 5′730 -24′270

事業活動支出計 13′023′ 600 13′019′ 075 ‐4′525

特定資産への積立支出 0 5′000 5′000

次期繰越収支差額 1′ 506′ 984 4′285′ 720 2′ 778′ 736

一般会計支出の部計 14′ 530′ 584 17′ 309′ 795 2,779′211

※ 11

※ 12

※ 13

※ 3

※ 14

※ 15

※ 16

※ 11

※ 17

※ 18

※ 11
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【貸借対照表】 平成 29年 3月 31日現在

科 目 前年度末 当年度末 増減

|.資産の部

1.流動資産 1′ 523′740 4′ 298′032 2′ 774′292

現  金 14′ 150 30′252 16′ 102

預  金 1′509′590 4′267′780 2′ 758′ 190

2.固定資産 5′ 960′017 961,960 -4′998′057

特定資産 5,960,017 961′960 -4,998′057

資産合計 7′ 483′ 757 5′ 259′ 992 -2′ 223′ 765

科 目 前年度末 当年度末 増減
‖.負債の部

1.流動負債 16′756 12′312 -4′444
預 り 金 16′756 i2′312 -4′444

負債合計 16′756 12′312 4̈′444
Ⅲ.正味財産の部

1.指定正味財産 5′ 960′017 961′960 -4′ 998′057
2.一般正味財産 1′506′984 4′ 285′720 2′ 778′736

正味財産合計 7′467′ 001 5′ 247′680 -2′219′ 321

負債及び正味財産合計 7′483′ 757 5′ 259′ 992 …2′ 223′ 765

【義援金会計の部】

253′ 931

253′ 9Jl

253′ 931

【資産合計】 平成 29年 3月 31日現在



平成 29年 4月 6日

監査報告

一般社団法人 全国膠原病友の会の第 4期事業年度の事業報告書及び計算書類

(財産目録、貸借対照表及び収支計算書)について監査を行つた。

1.監査の方法

理事の業務執行の状況に関する監査に当たっては、理事会その他の重要な会議に

出席 し、重要な決済文書や報告書を開覧し、当法人の理事等から、職務の執行状

況等について定期的に報告を受け、また、随時説明を求めました。また、経営の

状況及び財産の状況に関する監査に当たつては、帳簿や証憑書類の閲覧、照合、

質問等の合理的な保障を得るための手続きを行つた。

2.監査の結果

法人の業務は法令及び定款及び平成 28年度の活動方針、事業計画に基づき適正に

執行され、会計処理は一般に公正妥当と認められる会計原則に則って適正に処理

されているものと認められた。よつて、監事は、上記の事業報告書及び計算書類が、

一般社団法人全国膠原病友の会の平成 29年 3月 31日 をもって終了する事業年度

の業務執行の状況、経営の状況及び同日現在の財産の状況を適正に表示している

と認める。

以 上
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【一般会計の部】

平成 29年度収支予算報告
(H29.4。 1～ H30。 3.31)

収入

〔義援金会計について〕

・平成 29年度に義援金会計として 258′931円を繰り越 しています。
〃
被災による会費

免除 (62ページ参照)″ の制度は引き続き実施 し、災害対応として必要と判断した
場合には義援金会計を利用させていただきます。

科目 平成28年度決算 平成29年度予算

1.会費収入 8′ 667′ 800 9′ 585′600

普通会員会費収入 6′ 985′800 7′ 585′600

賛助会員会費収入 1′682′000 2′ 000′000
2.事業収入 356′ 952 500′000

書籍売上収入 151,980 200′000

災害関連用品売上収入 204′972 300′000

3.補助金等 427′ 476 1′ 000′ 000

民間助成金収入 300′ 000 l′000,000

研究班受託収入 127′476 0
4.寄付金収入 1′ 226′ 100 352′ 500

寄付金収入
l′ 181′000 300′000

募金収入 45′ 100 52′500
。」PA募金 127′000 150,000
。」PA募金返金分 -81,900 -97′ 500

4.雑収入 121′426 318′ 300
受取利息収入

2′ 239 10′000
雑収入 119,187 308′ 300
事業活動収入計 10′ 799′ 754 11′756′400
前期繰越収支差額 1′ 506′ 984 4′290,720

特定資産からの取崩収入 5′ 003′ 057 0
一般会計収入の部計 17′309′ 795 16′047′ 120
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【一般会計の部】支出

科目 平成28年度決算 平成29年度予算

1.事業費支出 6′ 110′843 5′350′ 000

会議費 (理事会) 66′325 30,000

旅費交通費 (理事会交通費) 852,133 800′000

出張交通費 286′029 300′000

印刷製本費 1,824′407 1′400,000

通信運搬費 1′339′457 1′ 100′000

消耗品費 560′042 500,000

賃借料 (リ ース料)
396′ 900 400′000

諸謝金 200′667 100′ 000

活動費 58′ 260 100′000

ブロック活動支援費 0 100′000

災害関連用品仕入 214′736 200′000

分担金 242,026 250,000

修繕費 43′680 50′000

雑費 26′ 181 20′000

2.管理費支出 6′ 908′ 232 6′ 406′ 400

給料手当 2′ 065,321 2′ 000′000

会議費 (総会)
728′804 500′000

旅費交通費 2′640′852 2′550′000

。通勤交通費 575′780 550,000

。総会交通費 2′ 065′072 2′ 000′000

支部祝い金 50′000 10′000

光熱水道費 73′325 80′000

賃借料 (家賃)
1′263′600 1′ 166′400

火災保険料 10,000 10′000

租税公課 70,600 70′000

予備費 5′ 730 20′000

事業活動支出計 13′019′ 075 11,756′ 400

特定資産への積立支出 5′000 0

次期繰越収支差額 4′285′ 720 4′ 290′ 720

一般会計支出の部計 17′309′ 795 16′047′ 120
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Ｅ
菫
Ｅ
Ｅ
Ｈ
扁
日
目
■

平成 29年度活動方針
(H29。 4.1～ H30。 3.31)

①膠原病に関する正しい知識を高めるための啓発、広報に関する事業

・機関誌「膠原」の発行 (年 4回 )、 ニュースレターの発行

・ホームページの運用

②膠原病を有する者が明るく希望の持てる療養生活を送れるように会員相互

の親睦と交流を深める事業

・小児膠原病部会の活動と「小児膠原病のつどい」の開催

・就労部会の活動

③膠原病の原因究明と治療法の確立ならび社会的支援システムの樹立を要請

する事業

・難病対策への取り組み

④膠原病を有する者に対する療養相談に関する事業

・電話による療養などの相談事業

⑤膠原病に関する調査及び研究に関する事業

・医療費助成等に対する調査

・研究班の協力活動

⑥内外の関連団体との連携及び交流

・「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

・全国難病センター研究会への参画及び支援

⑦その他、目的を達成するために必要な事業

・社員総会の開催

・全国膠原病フォーラムの開催

・理事会・ 三役会議等の開催

■
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≪平成 28年 度賛助会費お礼 (先生方)245名 ≫ 〔順不同〕
(平成 28年 4月 1日 から平成 29年 3月 31日 までに会費を納入いただいた先生方 )

※平成 28年度の賛助会員の―覧となるため、現在の所属と異なる場合があります。

※法人名称等は省略させていただいております。

氏名 都道府県 病院名

竹内 薫   先生 北海道 青空たけうち内科クリニック

大西 勝憲 先生 北海道 おおにし内科・ リウマチ科クリニック

勝俣 一晃  先生 北海道 手稲渓仁会病院

山村 美 雪 先生 北海道 札幌スポーツクリニック

向井 正也  先生 北海道 市立札幌病院

本多 佐保  先生 北海道 」R ttL刺晃塀寿覧記

加藤 将   先生 北海道 北海道大学病院

長谷川 公範 先生 北海道 札幌山の上病院

松橋 めぐみ 先生 北海道 北海道内科リウマチ科病院

古川 百
（

先生 北海道 釧路赤十字病院

阿部 敬   先生 北海道 市立釧路総合病院

合地 研吾  先生 北海道 斜里町国民健康保険病院

宮崎 勢   先生 北海道 五稜郭みやざき勢内科クリニック

竹森 弘光  先生 青森県 青森県立中央病院

中屋 来哉  先生 岩手県 岩手県立中央病院

二宮 由香里 先生 岩手県 二宮内科クリニック

須藤 守夫  先生 岩手県 須藤内科クリニック

平林 泰彦  先生 宮城県 光ヶ丘スペルマン病院

三浦 7~L 先生 秋田県

山岸 剛   先生 秋田県 さが医院

阿達 大介 先生 山形県 阿達医院

角田 孝彦  先生 山形県 山形市立病院済生館

今井 香織  先生 山形県 香音クリニック

小林 浩子 先生 福島県 福島県立医科大学附属病院

粕川 遣司  先生 福島県 済生会川俣病院

遠藤 平仁  先生 福島県 寿泉堂綜合病院

菅野 孝   先生 福島県 太田西ノ内病院

鈴木 英二  先生 福島県 太田西ノ内病院

斎藤 賢弘  先生 福島県 斎藤医院

西間木 友衛 先生 福島県 西間木医院

亀田 貞彦  先生 茨城県 亀田内科

成島 勝彦  先生 茨城県 なるしま内科医院

田内 榮子 先生 茨城県 鹿島労災病院

松井 良樹  先生 茨城県 守谷慶友病院

篠原 聡   先生 栃木県 栃木リウマチ科クリニック

竹石 美智雄 先生 栃木県 竹石内科クリニツク

奈良 浩之  先生 栃木県 国分寺さくらクリニツク

佐藤 英智  先生 栃木県 那須高原クリニツク

廣村 桂樹 先生 群馬県 群馬大学医学部附属病院

矢部 寛樹  先生 埼玉県 自治医科大学附属さいたま医療センター

寺井 千尋  先生 埼玉県 自治医科大学附属さいたま医療センター

金子 元英  先生 埼玉県 かねこ内科リウマチ科クリニック

森 口 正人 先生 埼玉県 らびつとクリニック

半田 祐一  先生 埼玉県 さいたま赤十字病院

小林 茂人 先生 埼玉県 ‖贋天堂大学医学部附属‖贋天堂越谷病院

関谷 栄   先生 埼玉県 新井病院
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東 孝典   先生 埼玉県 あずまリウマチ 。内科クリニック

田中 政彦  先生 埼玉県 関越病院

安藤 聡一郎 先生 埼玉県 安藤医院

廣瀬 恒 先生 埼玉県 ひろせクリニック

今井 史彦 先生 埼玉県 今井内科クリニック

中嶋 示
~ 先生 埼玉県 国立病院機構東埼玉病院

長澤 逸人 先生 埼玉県 長澤クリニック

大石 嘉則 先生 千葉県 越り|1内科医院

山出 晶子 先生 千葉県 千葉県こども病院

渡邊 紀彦  先生 千葉県 千葉県済生会習志野病院

縄 田 泰史 先生 千葉県 千葉県済生会習志野病院

柳沢 孝夫  先生 千葉県 成田赤十字病院

鈴木 博史 先生 千葉県 北柏鈴木クリニック

斎藤 公幸 先生 千葉県 小児 リウマチ・ アレルギークリニック

田邊 恵美子 先生 千葉県 旭町診療所

野田 健太郎 先生 東京都 東京慈恵会医科大学

廣瀬 俊一 先生 東京都 アークヒルズクリニック

瀬戸口 京吾 先生 東京都 がん 。感染症センター都立駒込病院

桑名 正隆 先生 東京都 日本医科大学附属病院

森本 幾夫  先生 東京都 順天堂大学

田村 直 人 先生 東京都 順天堂大学医学部附属‖贋天堂医院

窪田 哲朗  先生 東京都 東京医科歯科大学

島根 謙一  先生 東京都 東京都立墨東病院

谷口 修   先生 東京都 谷国内科

松本 孝夫  先生 東京都 東京臨海病院

金井 美紀  先生 東京都 佐々木研究所附属杏雲堂病院

井出 宏嗣  先生 東京都 昭和大学病院
〈
口 県

~
先生 東京都 東邦大学医学部

亀田 秀人  先生 東京都 東邦大学医療センター大橋病院

鈴木 毅   先生 東京都 日本赤十字社医療センター

竹内 勤   先生 東京都 慶應義塾大学病院
/1ヽり‖ 葉子 先生 東京都 慶應義塾大学病院

阿部 香織  先生 東京都 かおり内科クリニック

針谷 正祥  先生 東京都 東京女子医科大学附属膠原病リウマチ痛風センター

森谷 泰和  先生 東京都 森谷医院

小 等 原  孝   午 牛 東京都 東京都立大塚病院

細野 治   先生 東京都 慈誠会上板橋病院

福岡 利仁  先生 東京都 杏林大学医学部付属病院

横川 直人 先生 東京都 都立多摩総合医療センター

清川 重人 先生 東京都 富士森内科クリニック

長坂 憲治 先生 東京都 青梅市立総合病院

橋本 博史 先生 東京都 馬事公苑クリニック

久 富 音自夫 先生 東京都 久富医院

大谷 寛   先生 東京都 立川相互病院

檜垣 恵   先生 東京都 東海大学医学部附属八王子病院

稲田 進一  先生 東京都 蒲田クリニック

金子 俊之  先生 東京都 とうきょうスカイツリー駅前内科
高嶋 志在  先生 東京都 富士森内科みなみのクリニック

金月 勇 先生 東京都 かつ しか内科 リウマチクリニック

勝山 直興  先生 東京都 世田谷 リウマチ膠原病クリニック

50



氏名 都道府県 病院名

山本 一彦 先生 神奈 県 理化学研究所統合生命医科学研究センター

鈴木 貴博 先生 神奈 県 川崎市立井田病院

小幡 純一  先生 神奈 県 光 中 央 診 療 所

尾崎 承一  先生 神奈 県 聖マ リアンナ医科大学

永渕 裕子  先生 神奈リ県 聖マリアンナ医科大学

岡崎 貴裕  先生 神奈リ県 聖マ リアンナ医科大学

靖彦 先生 神奈 県 横浜労災病院

星 恵子 先生 神奈 県 たまプラーザ内科クリニック
萩山 裕之 先生 神奈 県 横浜市立みなと赤十字病院

吉見 竜介  先生 神奈リ県 横浜市立大学附属病院

権田 信之  先生 神奈リ1県 富岡内科クリニック

大矢 直子 先生 神奈リ1県 上自根病院

古田 泉   先生 神奈 1県 厚木中町クリニック

井畑 淳   先生 神奈 1県 国立病院機構横浜医療センター

吉澤 和希 先生 神奈リ1県 湘南鎌倉総合病院

安達 正則 先生 神奈リ県 安達正則クリニック

永井 立夫  先生 神奈リ県 北里大学病院

江口 尚   先生 神奈リ県 北里大学医学部

鈴木 康夫  先生 神奈リ県 東海大学医学部附属病院

佐藤 慎二  先生 神奈リ県 東海大学医学部附属病院

松川 吉博 先生 神奈 県 鶴見大学歯学部

高野 恵雄  先生 神奈 県 高野クリニック

佐藤 弘恵  先生 新潟県 新潟大学保健管理センター

中野 正明  先生 新潟県 新潟大学医学部保健学科

長谷川 尚  先生 新潟県 はせがわクリニック

藤田 義正 先生 石川県 金沢医科大学病院

川野 充弘 先生 石川県 金沢大学附属病院

竹原 和彦  先生 石川県 金沢大学大学院

鈴木 康倫 先生 石川県 石川県立中央病院

池田 三知代  先生 長野県 池田ク リニ ック

吉田 智彦  先生 長野県 東信よしだ内科 。リウマチ科

加納 克徳  先生 岐阜県 加納内科リウマチ科・糖尿病内科クリニック

森田 浩之  先生 岐阜県 岐阜大学医学部附属病院

石塚 達夫  先生 岐阜県 岐阜市民病院

中島 ,羊 先生 岐阜県 中島洋診療所

加藤 賢一  先生 岐阜県 加藤内科

石原 義恕  先生 静岡県 JA静岡厚生連リハビリテーション中伊豆温泉病院

飯笹 泰蔵  先生 静岡県 伊東市民病院

諸井 泰興  先生 静岡県 伊東市民病院

飯島 員悟  先生 静岡県 飯島医院

白鳥 奈津子 先生 静岡県 白鳥内科クリニック

曽我 隆義 :生 静岡県 静岡赤十字病院

真砂 玲治  先生 静岡県 静岡曲金クリニック

上原 美佐子 先生 静岡県 藤枝市立総合病院

宮本 俊明  先生 静岡県 聖隷浜松病院

月ヽり‖ 法 良 先 生 静岡県 浜松医科大学医学部附属病院

大橋 弘幸  先生 静岡県 市立御前崎総合病院

竹内 健   先生 静岡県 竹内内科医院

福間 尚文  先生 静岡県 内科リウマチ科 福間クリニック

早川 正勝 先生 静岡県 はやかわクリニック
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後藤 吉規  先生 静岡県 後藤内科医院

山田 雅人  先生 静岡県 富士整形外科病院

小寺 雅也  先生 愛知県 地域医療機能推進機構中京病院

浅川 順一  先生 愛知県 浅川医院

須藤 裕一郎 先生 愛知県 すどう内科クリニック

鈴木 定   先生 愛知県 鈴木クリニック

松本 美富士 先生 二重県 桑名東医療センター

堀木 照美  先生 三重県 嬉野医院

三森 経世  先生 京都府 京都大学医学部附属病院

大村 浩一郎 先生 京都府 京都大学医学部附属病院

川上 勝之  先生 京都府 川上内科

奥 和美 先生 京都府 おく内科医院

井口 美季子 先生 京都府 国立病院機構京都医療センター

河野 通律  先生 大阪府 河野医院

橋本 尚明  先生 大阪府 橋本膠原病リウマチクリニック

緒方 篤   先生 大阪府 NT~「 西日本大阪病院

森 啓悦   先生 大 阪 府 国立循環器病研究センター

松浦 良信  先生 大阪府 大阪大学医学部附属病院

菅野 伸彦  先生 大阪府 大阪大学大学院

仲野 春樹  先生 大阪府 大阪医科大学附属病院

藤井 隆   先生 大阪府 結核予防会大阪病院

大島 至郎  先生 大阪府 国立病院機構大阪南医療センター

橋本 淳   先生 大阪府 国立病院機構大阪南医療センター

金山 良春 先生 大阪府 金山内科クリニック

村田 卓士  先生 大阪府 むらた小児科

栗谷 太郎  先生 大阪府 大阪リウマチ・膠原病クリニック

菱谷 好洋  先生 大阪府 関西メディカル病院

倉姜そゞ 俊 一 先生 兵庫県 神鋼記念会神鋼記念病院

藤見 忠生  先生 兵庫県 ふ じみ内科医院

志水 正敏  先生 兵庫県 志水リウマチ科・内科診療所

廣畑 俊成  先生 兵庫県 信原病院

岡本 英之  先生 兵庫県 岡本内科

佐野 統   先生 兵庫県 兵庫医科大学病院

空地 顕―  先生 兵庫県 空地内科院

山田 秀樹  先生 奈良県 二上駅前診療所

藤井 隆夫  先生 和歌山県 和歌山県立医科大学附属病院

塩 孜    先生 鳥取県 三朝温泉病院

小林 祥泰  先生 島根県 耕雲堂小林病院

北條 宣政  先生 島根県 浜田医療センター

高垣 謙二  先生 島根県 高垣皮膚科クリニツク

太田 康介  先生 岡山県 国立病院機構岡山医療センター

佐々木 環  先生 岡山県 川崎医科大学附属病院

吉永 泰彦  先生 岡山県 倉敷成人病センター

西山 進   先生 岡山県 倉敷成人病センター

難波 義夫 先生 岡山県 金光病院

小山 芳伸  先生 岡山県 岡山赤十字病院

山名 二郎  先生 広島県 東広島記念病院

真弓 武仁  先生 山口県 下関市立市民病院

川田 順子  先生 山口県 川田じゅんこクリニック
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綿田 敏子  先生 山口県 綿田内科病院

久保 誠   先生 山口県 山口大学医学部附属病院

福田 信二  先生 山口県 ふくたクリニック

光中 弘毅  先生 香川県 リウマチ・腎臓内科はちまんクリニック

土橋 浩章  先生 香川県 香川大学医学部附属病院

森 伊津子  先生 香川県 永生病院

長谷川 均 先生 愛媛県 愛媛大学医学部附属病院

佐伯 真穂  先生 愛媛県 佐伯内科クリニツク

千々和 龍美 先生 高知県 高知記念病院

三宅 日 先生 高知県 島津病院

前 田 貴子 先生 福岡県 前田病院

吉澤 誠司  先生 福岡県 浜の町病院

都留 智巳  先生 福岡県 ピーエスクリニック

中島 衡   先生 福岡県 福岡大学病院

長澤 浩平  先生 福岡県 早良病院

永野 修司 先生 福岡県 飯塚病院

中島 宗敏 先生 福岡県 久留米大学医療センター

池田 実   先生 福岡県 福岡鳥飼病院

上田 章   先生 福岡県 福岡山王病院

中塚 敬輔 先生 福岡県 福岡ゆたか中央病院

渡這 秀之 先生 福岡県 九州労災病院

大田 明英 先生 福岡県 介護老人保健施設「水郷苑」

原 中 美環 先生 福岡県 福岡みらい病院

陣内 嘉和  先生 佐賀県 陣内内科・小児科クリニック

山口 雅也  先生 佐賀県

千布 裕   先生 佐賀県 済生会唐津病院

松岡 直樹  先生 長崎県 ながさき内科・ リウマチ科病院

平井 康子  先生 長崎県 長崎大学病院

江 口 勝美 先生 長崎県 佐世保中央病院

河野 文夫  先生 熊本県 国立病院機構熊本医療センター

坂田 研明  先生 熊本県 熊本リウマチ内科

本多 靖洋 先生 熊本県 本多胃腸科内科医院

百崎 末雄 先生 熊本県 駅前クリニック

中村 正   先生 熊本県 桜十字病院

石井 宏治  先生 大分県 大分大学医学部附属病院

堀田 正一  先生 大分県 堀田医院

馬場 亮三  先生 大分県 宇佐 リハビリ診療所

村井 幸 一 先生 宮崎県 むらい内科クリニック

佐々木 隆  先生 宮崎県 ささきクリニック

松 山 幹太郎 先生 宮崎県 松山医院

高城 一 郎 先生 宮崎県 宮崎大学医学部附属病院

岡山 昭彦  先生 宮崎県 宮崎大学医学部附属病院

駿河 幸男  先生 鹿児島県 榮染内科クリニツク

秋元 正樹  先生 鹿児島県 鹿児島大学病院

真栄城 修二 先生 沖縄県 まつお丁⊂クリニック

潮平 芳樹  先生 沖縄県 豊見城中央病院

徳山 清公  先生 沖縄県 徳山内科医院

徳山 清之  先生 沖縄県 清心会徳山クリニック

大浦 孝   先生 沖縄県 おおうらクリニック
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≪平成 28年度賛助会費お礼 (医療関連の団体)12団体≫順不同〕
(平成 28年 4月 1日 から平成 29年 3月 31日 までに会費を納入いただいた団体 )

※法人名称等は省略させていただいております。

団体 (医療関連などの団体) 都道府県

おおにし内科 。リウマチ科クリニック 北海道

那須高原クリニック 栃木県

かねこリウマチ内科 埼玉県

岡山赤十字病院 岡山県

東広島記念病院 広島県

八幡みやけ内科医院 香川県

永生病院 香川県

すみれ調剤薬局 愛媛県

熊本リウマチ内科 熊本県

松山医院 宮崎県

豊見城中央病院 沖縄県

まつお T⊂ クリニック 沖縄県

≪平成 28年度賛助会費・ 寄付おネL(企業関連他の団肉 5団体≫
(平成 28年 4月 1日 から平成 29年 3月 31日 までに会費もしくは寄付をいただいた団体)

※法人名称等は省略させていただいております。

団体 (企業関連・その他の団体)

タマ 。テック・ラボ

ヤンセンフアーマ (株 )

(株)フィットラボ

埼玉障害難病団体協議会

日本小児リウマチ学会総会学術集会

☆多くの先生方より「寄付金」および「支部への寄付金」もいただいています。
誌面をお借りして、厚くお礼申し上げます。

☆その他、先生以外の方 か々らも多くの賛助会費・寄付をいただいています。
誌面をお借りして、厚くお礼申し上げます。
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T^伝 言板
はじめま

幼稚踪|の

たいです。

◎文通・メールご希望の方は下記のようにお書きになつて事務局宛お送りください

〔事務局〕 〒 1020071 東京都千代 ||1区富 士見 249
千代田富士見スカイマンション 203号

(一社)全 1可膠原病友の会 伝言板 膠原00号00様宛

※差出人名は必ず明記してください

★おねがい☆ ・……………………“
0伝 言板は会員同 |:の 交流の場です。会員外の方または会員の方でもレi名 の原稿

については受付できません。 (掲載は匿名lJです)

掲載されたものへのお問い合わせは事務り:1ま でご連絡 ください。

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

O宗教の勧誘 。政治活動 。物品の販売等、患者さんの交流以外の目的に利用され

た場合は退会とさせていただきます.尚、被害にあわれた方は事務サ:う までご連

絡 くださいし

して。私は 30代の主婦で SLE歴 14年です。

子供を育てています=膠原病の方と病気のことや雑談などお話しし

手紙かメールでお話しできたらと思いますcよ ろしくお願いします。

ペンネーム :雪子さん

不要入れ歯リサイクル

～その入れ歯捨てないで !

捨てられずにしまつてある不要になつた入れ歯や、歯の治療の際取り除いたクラウン

などを友の会事務局までお送り下さい。不要になつ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。

0不要になつた入れ歯を寄付する方法

0汚れを落とし、熱湯か入れ歯洗浄剤 (除菌タイプ)で消毒をして下さい。

②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。

0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は自己負担になります)

〒102-0071東 京都千代田区富士見 249203 全国膠原病友の会

※差出人は匿名でも結構ですがその時は堅道府県名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都道府県名が必要になります)

お問い合わせ :友の会事務局 丁e103-3288-0721
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事 務 局 だ よ り

膠原病手帳 (緊急医療支援手帳)について

東日本大震災の教訓から 2012年 より膠原病専門医監修のもとで、命を守る活動と

して毎年「膠原病手帳」を発行 してまいりましたが、今年度は発行をお休みさせてい

ただき、次回は来年度の発行とさせていただきます。なお、会員の方で 2016年度 (平

成 28年度)版をご希望される方は、少し在庫がありますのでお送りさせていただきま

す。事務局までご連絡をお願いします。

「 小児膠原病のつどい (北海道・ 東北ブ ロ ック )」 開催の ご案内

日時 :平成 29年 10月 22日 (日)13:00～ 16:00
会場 :仙台市福祉プラザ (宮城県仙台市青葉区五橋 2丁目 12番 2号 )

内容 :医療講演会、相談会等

講師 :梅林宏明先生 (宮城県立こども病院)

テーマ :小児膠原病の治療について (仮題)

※詳細、申込みにつきましては次号でお知らせいたします。

日本 リウマチ学会報告

4月 20日 ～ 22日 に福岡で第 61回 日本リウマチ学会総会 。学術集会が開催され、
今年も展示ブースを設けていただき、当会の紹介をさせていただきました。また、23
日に開催された市民公開講座では『リウマチ膠原病の最前線』をテーマとして、膠原
病も取 り上げられ、森幸子代表理事がシンポジス トとして「膠原病とどう向きあうか」
と題 して発言いたしました。多数の参加者が集まり、朝日新聞、西日本新聞、週刊朝
日や AERAに も掲載され幅広 く多くの方から反響がありました。膠原病が広 く周知さ
れたことと思います。

日本 リウマチ財団倉」立30周年記念報告

6月 11日 に丸ビルホールにて「日本リウマチ財団創立 30周年記念Jリ ウマチ講演
会が開催されました。「リウマチ性疾患の征圧に向けて」をテーマとしたパネルディス

カッションでは森幸子代表理事がパネリス トとして参加 し発言しました。その後のレ
セプションでは、皇后陛下がご出席され患者たちと懇談されました。皇后陛下は半世
紀以上にわたり、リウマチ患者の境遇に心を寄せ、病気と向き合う人々を支援されて
います。当会から出席の 3名 も直接お話しをさせていただきました。皇后陛下は、膠
原病には多くの種類の疾病があること、強皮症は固くなる症状があること、膠原病も
診断がつきにくい疾病であること等ご存じで、私たちからの話に「病気を抱えながら
の子育ては大変でしたでしょう。」「今はお体いかがですか ?皆さんのためにもご活躍
くださいね。」という相手を思いやる温かさがにじみ溢れるお言葉を頂戴しました。短
い時間でしたが、とても貴重な機会となりました。56



「小児膠原病のつどい (関西ブロツク)」 の報告 ●Ъ

平成 29年 3月 19日 (日 )、 大阪市立東淀川区民会館において関西ブロックの第 8回

小児膠原病医療講演。本目談会 &第 10回親子交流会を開催しました。この企画は関西ブロッ

クにおいて 2年に一度開催してきたもので、親子交流会は 20年 目を迎えました。

参加者は 12家族 16名 と小児科医 2名、運営委員を加えて総勢 26名の参加でした。

参加者患児の病気内訳は、SLE 6名、若年性皮膚筋炎 4名、若年性特発性関節炎 1名で、

発症年代は 2～ 15歳でした。

大阪医科大学小児科の岡本奈美先生に「膠原病患児を

取 り巻 く日本の現状 と移行期医療」と題 して講演いただ

きました。講演内容については関西ブロックの機関誌に

掲載済みですが、「/jヽ児膠原病部会」の登録者にはニュー

スレターとして発行する予定です。講演録を読みたい方

は「小児膠原病部会」にぜひご登録ください。

※部会登録については 59ページを参照ください。

一一一一一褥
ピ

L7■

日

場

催開

会

～ペンタスの会 10周年記念～

厚生労働省難治性疾患政策研究事業 自己免疫疾患に関する調査研究班

〔一般の方・ 患者様向け 参加費無料 どなたでもご参加いただけます〕

平成 29年 9月 10日 (日 )13:00～ 15:00(12:30受 付開始)

東京医科歯科大学 (文京区湯島 1-5-45)M&Dタ ワー 2階 共用講義室 2
・」R中央 。総武線「御茶ノ水駅」より徒歩 5分
。東京メ トロ丸ノ内線「御茶ノ水駅」より徒歩 2分 (エ レベーター使用可)

。東京メトロ千代田線「新御茶ノ水駅」より徒歩7分

≪医療講演会≫ 13:00～ 14:15
座長 :東京医科歯科大学 膠原膠 リウマチ内科学 教授 上阪 等 先生

【講演 1:診断と評価万法、筋力予後】

山□大学 神経内科学 教授 神田 隆 先生

【講演 2:難病制度の概要と重症度分類】

埼玉医科大学 疫学・ 公衆衛生学 准教授 太田 晶子 先生

和歌山県立医科大学 皮膚科学 教授 神人 正寿 先生

【請)寅 3:)台療】

京都大学 臨床免疫学 助教 中嶋 蘭 先生

≪質長是応答≫ 14:30～ 15:00
座長 :東京女子医科大学 膠原病リウマチ学 臨床教授 り||□ 鎮司 先生

KKR札幌医療センター 」ヽ児・ アレルギーリウマチセンター長 小林 ―郎 先生

筑波大学 皮膚科学 教授 藤本 学 先生

禾0歌出県立医科大学 皮膚科学 教授 神人 正寿 先生

京都大学 臨床免疫学 助教 中嶋 蘭 先生

閉会の挨拶  東京医科歯科大学 膠原病 。リウマチ内科学 教授 上阪 等 先生

【お問い合わせ先】

東京医科歯科大学 膠原病 。リウマチ内科内『自己免疫疾患に関する調査研究班』

〔電話 :03-5803-4773(平日 10:OO-17iOO)〕



「就労部会」だより 引き続き、就労部会の登録者を募集しています

「小児膠原病部会」に続いて、「就労部会」の活動を始めました。そこで、引き続き「就

労部会」に登録していただける会員を募集しています。

「就労部会」は就職を希望している方だけではな<、 現在就労している方、これま

で就労してきた方、自営業の方を含めて、就労に関心のある方長の参加をお待ちし

ております。どしどし「部会」への登録をお願い致します。

◎「就職の面接のときに病気のことをどのように伝えればいいんだろう」

◎「仕事を続けるために少しの配慮があればいいのになぁ」

◎「働いている皆さんはどのように仕事と療養を両立しているんだろう」

◎「どのような仕事内容なら働きやすいのかなぁ」 などなど

「就労部会」は仕事にまつわる具体的な問題や事例を集めて、皆さんでその経験を

共有することを目指します。よって現在就労している方のご意見やこれまで就労し

てきた方からのア ドバイスもとても大切になります。膠原病患者自身の体験からし

か解決できない問題が多<あると思いますし、就職や就労継続のための様尺なヒン

トもあると思います。ぜひ「就労部会」へご登録の上、ご協力をお願いいたします。

さらに「就労部会」の皆さんからのご意見は、就労支援の専門家にも協力いただき、

総合的な難病対策の実現に向けて活かしたいと思つています。登録方法は簡単です

ので、まずは「就労部会」へのご登録をお願いいたします。

※なお「就労部会」はお仕事を斡旋する事業ではありません。ご了承ください。

※「小児膠原病部会」の登録者で「就労部会」にも登録希望の方も、お手数ですが

別途「就労部会」への登録をよろし<お願いいたします。

〔登録のご案内〕 ※反の会会員のみ登録が可能です (賛助会員でも登録可能です)

・ 対象者…就職を希望している方、就労している方、これまで就労してきた方、

その他、就労に関する情報を欲しい方、就労支援に関わる方夜など

(学生の方で今後の就職のことを不安に用っている方も登録ください)

・ 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 (本人・ご家族。その他)、

「就労部会登録希望」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 2-4-9-203

(一社)全国膠原病友の会 宛

◎ FA× による登録

(上記 〔 〕内を記載のうえ、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「小児膠原病部会」と同様に、不定期に「就労部会」
のニュースレターを郵送いたします。

※費用は会費に含まれていますので、別途の徴収はありません。
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「小児膠原病部会」だより 引き続き、部会登録者を募集しています

「小児膠原病部会」では、引き続き、部会に登録していただける会員を募集してい

ます |「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、現在は成人された患者さんなど、小児膠原病に関わる方長の

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〕 ※反の会会員のみ登録が可能です (賛助会員でも登録可能です)

・対象者…20歳までに発症された患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々

・ 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 (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 2-4-9-203

(―社)全国膠原病友の会 宛

◎ FA×による登録

(上記 〔 〕内を記載のうえ、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。

※費用は会費に含まれていますので、別途の徴収はありません。

〔募集〕機関誌「膠原」の表紙の写真を随時募集しています |

日本は四季折長の風景を楽しめる国です。

身近な風景の写真や思い出の旅行先の写

真など、機関誌の冒頭を飾るに6、 さわ し

い一枚を募集致します。

※多数の応募の場合は選定させていただ

きますので、ご了承ください。

※写真は原貝」として返却いたしかねますの

で、ご了承ください

〔郵送の場合〕〒 102-0071 東京都千代田区富士見 2¨4-9-203号

(一社)全国膠原病友の会 表紙写真係 宛

※写真の説明を添えていただければ有り難いです。

〔メールの場合〕 DhOt00kouoen.o ro(写 真応募専用のメールア ドレスです)

※添付写真は 1メ ガバイ ト程度の大きなサイズのものをお願いします。

591111



～ 大切な有へ贈ιl春せんか ～

策害備蓄用バン

「JPAバンだfrJ
」PA(日本難病・疾病団体協議会)では、JPAの活動資金、各力0盟団体の資金づ<りの

為の新規事業として、「災害備蓄用バン」を販売することになりました。

2011年の東日本大震災から6年、昨年新たに4月 14日熊本地震が発生し、多<の

被害がありました。この機会に、いざという時に備えておきませんか。ご家族、大切
な方へのギフト用としてもいかがでしょうか。

5年
保存

薇
カツ7

ビタミンCが豊富で甘さと酸つぱさを備

えた芳醇な味わいの、北海道を代表

する果実です。『
'1■

,妻 ,レ 1ダ 』として

有名です。

シーベリー

酸味と甘みを合わせて持ち、ビタミン

A,C、 Eとカロテノイドや不飽和脂肪

酸を含む『   ‐ 』と言われてい

ます。

60

ご注文お待ちしております。

*種類はハスカ■7とシーベ :「 ―の2種類です。
北海道特産のヘルシーな果実の味をお楽しみいただけます。

(卵不使用のためアレルギーのある方も安心 !)

ふふ111嘲
峯霧:芝桃じ読

jれきす
栄養成分表示 loo g当 たり

- 4, rV+- 367kcal

たんぱく質 8.7g
』
日 質 15.3g

炭 水 化 物 48.5g

ナ トリウム 210mg

栄養成分表示 loo g当 たり

エネルギー 371kcal

たんぱく質 7.8g
』
日 質 15.3g

炭 水 化 物 50.6g

ナ トリウム 210m9



θ ●
警 商品内容・販売価格 ◇

【送料は別途ご負担となります】

※ご注文後 14日 前後の発送となります

an`1合わせ。お申し込諄 .

お申し込みは、電話OFA×により申し込み<ださい。

ロ
ロロ 名 金  額

『ギフトセット』(6缶入り)

ハスカップロシーベリー 組合せ自由
3,500円 (fit込 )

『お試しセット』(2缶入り)ハスカップ&シーベリー 1,200円 (税込 )

『基本セット』

ハスカップ(24缶 ) 12,960円 (税込 )

シーベリー (24缶 ) 12,960円 (税込 )

ハスカップ&シーベリー (12缶 +12缶 ) 12,960円 (税込 )

●
.●

FA× での注文は下記必要項目を記入しお送りください。

① 名前 ② 住所 (送付先) ③ 電話番号 ④ 品名 ⑤ 数量

〒102-O071 東京都千代田区富士見 2-4-9-203
-般社団法人 全国 1参原病反の会

丁EL:03-3288-0721
(平日 10:OO～16:OOの 時間帯でお願いいた します )

F∧ × :03-3288-0722

61



このたびの九州北部を中心とした大雨等により、被害を受けられました地域の皆

様にお見舞いを申しあげます。一日も早い復旧を心よりお祈りいたします。避難所

等で避難生活をしておられる方は、下記友の会事務局までご連絡ください。

災害の影響によつて会員の方が退会せざるを得なくならないように、全国膠原病

友の会では引き続き
″
被災による会費免除

″
を行つております。

◎上記の「災害救助法」の適用になつ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

局まで提出ください。追つてご連絡させていただきます。

※該当者については平成 29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。

※最近は上記の災害以外にも大雨などによる自然災害が各地で起こつています。

上記以外の災害で被災された方、また東日本大震災の影響で会費納入が困難な

方も検討させていただきますので、事務局までご連絡ください。

〔事務局住所〕〒 102-0071東 京都千代田区富士見 2-4-9-203

(―社)全国膠原病友の会事務局 宛

(問合せ先電話 :03-3288-0721ま でお願い します )

〔被災による会費免除の対象者〕

〔平成26年 4月以降に 畷 害救助法」の適用になつた災害〕

・ 平成 26年台風第8号の接近に伴う大雨に対して 〔長野・ 山形、7月 9日〕

・ 平成 26年台風第 12号による大雨等に対して 〔高知、8月 3日〕

・ 平成 26年台風第 11号に対して 〔高知・徳島、8月 9日〕

・平成 26年 8月 15日からの大雨に対して 〔京都・ 兵庫、8月 17日〕

・平成 26年 8月 19日からの大雨に対して 〔広島、8月 20日〕

・平成 26年 9月 27日の御嶽山噴火に対して 〔長野、9月 27日〕

・平成 26年長野県北部地震に対して 〔長野、11月 22日〕

・平成 26年 12月 5日からの大雪に対して 〔徳島、12月 8日〕

・平成 27年□永良部島 (新岳)の噴火に対して 〔鹿児島、 5月 29日〕

・平成 27年台風第 18号等による大雨に対して 〔茨城、栃木、宮城、9月 9日〕

・平成 27年台風第 21号に対して 〔沖縄、 9月 28日〕

・ 平成 28年熊本県熊本地方を震源とする地震に対して 〔熊本、4月 14日〕

・ 平成 28年台風第 10号に対して 〔北海道・岩手、8月 30日〕

・ 平成 28年鳥取県中部地震に対して 〔鳥取、10月 21日〕

・ 平成 28年新潟県糸魚川市における大規模火災に対して 〔新潟、12月 22日〕

・ 平成 29年 7月 5日からの大雨に対して 〔福岡・大分、7月 5日〕
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〔被災による会費免除申請書〕

申請日 :平成   年   月   日

一般社団法人 全国膠原病友の会

代表理事 森 幸子 様

申請者氏名

申請者住所

(現住所)

一Ｔ

避難・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

２

　

３

「り災証明書」がある卿 ¨ 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ヽ

証明書のない場合は理由を下に記載してくださし■
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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 29年 6月 20日 発行 SSK 通巻第 4957号

～ 編 集 後 記 ～

◎本号では、「平成 29年度全国膠原病フォーラム in千葉」での医療講演を中心に

掲載いたしました。「膠原病治療の最近の動向」については日本リウマチ学会より

理事長の山本一彦先生に講演いただき、「シェーグレン症候群―厚生労働省指定難

病認定基準」については武丼正美先生に請演いただきました。次号では午後から

の「治療と就労の両立支援を考える !」 をテーマとしたパネルディスカッションに

ついて掲載いたします。

◎今年は九州北部をはじめとする全国各地で記録的豪雨による大きな被害がありま

した。被害にあわれた方々には心よりお見舞い申し上げます。

また暑い日が続いておりますので、皆様も熱中症にならないように体調管理には

充分気をつけてください。

東
京
都
世
田
谷
区
祖
師
谷
ニ
ー

一
―

一
七

定
価
　
五
〇
〇
円

（会
費
に
含
む
）

<難病の医療受給者証をお持ち皆様へ>厚生労働省健康局難病対策課よりお知らせ

平成29年 12月 31日 で経過措置が終了します

平成 26年 12月 末までに難病の医療受給者証の交付を受け、平成 27年 1月 以降も

継続 して受給者証をお持ちの方に対 して適用されていた経過措置が終了します。

平成 30年 1月 1日以降 は、難病の医療費助成に関する下記 3点ついて

変更されますので、ご留意ください。

なお、詳細は受給者証発行の都道府県窓口または保健所等でお問い合わせください。

●認定要件

「診断基準」および「重症度分類」を満たすこと
*「重症度分類」を満たさない場合でも、軽症高額の要件

※1を
満たす方は認定の対象となります。

(※ 1)1か月ごとの指定難病の医療費総額が 33′ 330円を超える月が、年間3回以上ある場合。

例 :一般所得 |の場合、一食当たり 130円 → 260円 となります。

‥

…

(※ 3) える月が、年間 6回以上ある場合。


