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一般社団法人 全国膠原病友の会

平成 30年度全国膠原病フォーラム h大阪の報告②
パネルディスカッション
「私たちで考える膠原病患者のこれからの生活～難病法の見直しに向けて」

日付三平成30年 4月 21日 (土)9:50～16:00
会場 :大阪リバーサイドホテル 6階 大ホール

前号の機関誌「膠原」190号に掲載できなかった平成 30年度全国膠原病フォー

ラムでのパネルディスカッションの概要について報告いたします。

～パネルディスカッション プログラム～
(所属等は平成 30年 3月 時点の場合があります)

≪パネルディスカッション≫    13:00～ 16:00
テーマ『私たちで考える膠原病患者のこれからの生活～難病法の見直しに向けて』

◎ 膠原病患者の生活実態アンケー ト調査の報告

(関西ブロックによる調査 経過措置終了後 2018年版 )

関西ブロック・大阪支部事務局 〔実態調査担当〕大黒 宏司

◎ ディスカッション
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「膠原病患者の生活実態アンケート調査の報告」
(関西ブロツクによる調査 経過措置終了後2018年版)

関西ブロツク・大阪支部事務局 〔実態調査担当〕大黒宏司

はじめに

難病法の見直しに向けて『膠原病患者の

これからの生活』を考えるにあたって、全

国膠原病友の会の関西ブロックで行つた

「膠原病患者の生活実態アンケー ト調査」

について報告いたします。

アンケー トの対象は全国膠原病友の会関

西ブロックに所属する会員全員ですが、関

西プロックでは同様のアンケー トを以前に

も行っています。前回は難病法の影響をみ

るために難病法施行時の 2015年 6月 か

ら 7月 に、今回は難病法施行 3年後で経

過措置終了後の影響を確認する意味もあり

2018年 2月 ～ 3月 にかけて調査を行って

います。今回の調査項目については、難病

法の見直しの時期にあたるので「改善が必

要と思われる制度」という点を含めて設定

しています。

アンケー ト調査項 目

1.基本情報

2.医療費助成制度について

3.医療提供体制について

4.療養生活について

5.改善が必要と思われる制度について

6.総合的な難病対策の充実に向けて

1.基本情報

。実施期間 :2018年 2月 ～ 3月

(3月 末日到着分まで集計)

・対象 :全国膠原病友の会関西プロックに

所属する会員全員 (757名 に送付)

有効回答255名 (回収率33,7%)

。性別 :男性 (10%)、 女性 (90%)
。居住地 :

滋賀県 (16%)、 京都府 (15%)

大阪府 (32%)、 兵庫県 (22%)

奈良県 (9%)、 和歌山県 (5%)

その他 (1%)

SLEの方が半数くらい、筋炎と強皮症

が 13%、 シェーグレン症候群と混合性

結合組織病の方が 10%程度おられます。

・年齢分布

00～84●
“

餞以上  20～ 29餞

若年層は少ないですが、40歳代以上

ではある程度の回答数がおられます。

3

。疾患別回答者 (複数回答あり)

成人ステル病(4)、 原発性抗リンHI賞 抗体症候群(3)、

ベーチェット病(3)、 リウマチ性多発筋痛症〈2)、 再発性

多発軟骨炎(2)、 サルコイドーシス(1)、 若年性特発性関

節炎(1)、 書椎関節症(1)、 関節リウマチ(1)、 lgG4関 連疾
: 1)、 封入



0躍凛費助成受綸者
8496く旧綱凛 2014年 )

00%(施行菫後2015年 )

87%(今回 2018年 )

013%の方が助成を
受けていない

・軽症で認定基準に満たないため (9名 )

・医療費助成の対象疾患でないため〈7名 )

・手続きが複雑で費用もかかるため(4名 )

・治療薬がないので医療費力ヽ まとんどかからない(1名 )

2.医療費助成制度について

◎現在、医療費助成制度を受けておられま

すか (複数回答可)

まず受給状況ですが受給中87%、 不申

請11%、 申請したが却下された2%と なっ

ています。旧制度 (特定疾患と言われてい

た頃)は対象疾患が少なかったのですが

受給率は84%、 難病法施行直後の調査で

は90%と なり、今回は87%と 下がりまし

た。受給率が下がった要因としては、軽症

で認定基準を満たさなかったため、対象疾

患ではないため、手続きが複雑で費用もか

かるためという方などがおられます。

◎申請時に必要な臨床調査個人票 (診断

書)に対 してかかった費用を教えてくだ

さい。 (1つだけ選んで○)

前回の調査 と比べて無料の方が 17%か

ら 13%と 減 り、逆に 5千 円以上の方が

19%から27%と かなり増えました。 2千

円から5千円が 55%で、 3千円台が最も

多くなっていますが、結構高いなという印

象があるのではないでしょうか。

◎医療費助成はどのように認定されました

か。※医療費助成受給者のみ回答

経過措置が終了して認定方法が複雑にな

りましたが、重症度分類で認定された方

が 50%、 軽症高額該当という特例で認め

られた方が 26%、 分からないという人も

24%お られます。やはり制度が複雑なの

で、認定されたけど「分からない」という

方もかなりおられます。

◎昨年および今年の月額自己負担上限額の

金額を教えてください。

※医療費助成受給者のみ回答
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フ′500～ lQ000円 0円

5,000-

7,499R

22%

円
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ｔ

0無料:17%→ 1396 0■Om円以上:10%→27%
(2,000円 ～5mttnt55%《 最颯饉3,000円台)) ・自己負担上限饉平均

旧

“

魔 ■721円 → 昨年 7,300円 ⇒ 今年 ■004円
(塾m000日) (羞■四

“

4円 )

20000円 叫  。円

次に医療費の自己負担の上限額 (月 額)



の変化です。経過措置が終了して自己負

担上限額が変化した方も多く、上限額が 5

千円の方は減って 1万円という方が増えま

した。平均では旧制度 (特定疾患)の時代

には 4,721円 だったのが、難病法になっ

て 7,390円 になり、さらに経過措置が終

了して 9,684円 とな り、自己負担上限額

は平均値でほぼ 1万円に到達するくらいに

なっています。

◎経過措置終了後 (2018年 )に実際に支

払つた難病の医療に対する自己負担額

(月 額)を教えてください。

2∞∞ 円以下

平均支払 0,300円 (2016年)07,400円 (2010年 )

実際に支払った医療費の自己負担額 (月

額)は、 3千円以下・ 5千円以下・ 1万

円以下が多いですが、 これは 2,500円 。

5千円 。1万円に自己負担上限額が設定さ

れているためです。実際の支払額の平均は

難病法施行時 (2015年 )の 6,300円 から

今回 (2018年 )はおよそ 7,500円 になっ

ています。大まかにいうと自己負担上限額

は平均で 1万円くらいになっていて、実際

の医療費 としては平均で 7,500円 くらい

支払っているということです。

◎昨年と今年で実際に支払つた月額の医療

費の自己負担額に変化があつたかどうか

を教えてください (1つだけ選んで○)

自己負担額の変化としては、自己負担額

が増えたという方が 31%お られます。そ

の要因としては、自己負担の上限額が上

がったため、薬局での支払いが増えたため

ということが挙げられています。一方、自

己負担額が減ったという方が 6%お られま

すが、これは「高額かつ長期」という特例

が適応されたため、診療内容や受診科等が

変わったため、また退職したためや働けな

くなったためなど、所得が減ったために減

額されたという方もおられます。よって自

己負担額の減った方たち全員が喜んでいる

かというと、実はそうではないというとこ

ろもおさえておく必要があると思います。

◎現在の難病の医療費助成の制度について

どのようにお考えですか (複数回答可)

医療費の支払いも診断書 (臨床調査個人

票)の代金も高くなっていて、制度が複雑
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n=232

あま り壼

化は″
=い63%

〔増額要因〕自己負担上限額が上がったため(62%)
〔増額要因〕薬局での支払いが増えたため(30%)
〔減麟晏日〕「富日かつ曇掘Jの特

"が
薔用(30%)

〔減■晏■〕●●肉書や曼お科●が■わつた(30%)
※退職したため、働けなくなつたためなどの晏日もあり

〔%〕

n=237(複数回答 )

医療費助成は■要なので

研究にも貢献 している

難病の証明にもなる

申請 しても認定されない

助成の効果が少ない

申請が複雑で費用もかかる



になって申請自体が大変なのですが、それ

でも医療費助成制度は重要なので、今後も

申請するという方が90%近 くおられます。

さらに研究にも貢献しているため、受給者

証を持っていることで難病を持っていると

いう証明になるため、今後も申請するとい

う方が各々 40%強おられます。一方、今

後は申請しないと考えておられる方は非常

に少ないということで、難病法の医療費助

成制度はいろいろと問題点はあると思いま

すが、基本的には支持されていて、今後も

大切に考えていかないといけないというと

ころがみてとれるかと思います。

◎医療費助成の制度について (制度そのも

のや申請方法など)、 改善してほしい点

があれば教えてください。 〔自由回答〕

アンケー トを行うにあたって「難病法の

見直し」がテーマのひとつでもありますの

で、改善してほしい点が非常に大事かと思

います (下記の表参照)。

制度全体については、医療費の自己負担

が大きい、助成の対象にならない医療の判

断が曖昧などが挙げられています。膠原病

に関連する医療だと思つていたら、助成対

象になっていないという経験をされている

方がおられるかもしれません。同じような

状況なのに、ある病院では助成になって、

ある病院では助成にならない。同じような

状況なのに、Aさ んは助成になって Bさん

は助成にならない、というような話をよく

聞きます。また、前述のように研究に寄与

しているので良いと言われる方がおられる

反面、本当に研究に寄与しているのか疑問

だと言われる方もおられます。

申請については、あまりにも複雑なので

簡略化してほしいという方が非常に多くお

られます。また申請が費用的にも身体的に

も苦痛である、申請を数年に一度にしてほ

しいという意見も非常に多くみられます。

認定基準については、疾患によって重症

度分類の判定が不公平だと思われている方

が結構多くおられます。また軽症高額該当

という特例の基準を年間の医療費で判定し

てほしいという意見や、重症度分類は病状

をみているわけですが、医療費助成を考え

るにあたっては病状だけではなく生活状態

をみて助成してほしいと思われる方もおら

れます。

以上が医療費助成制度について、改善し

てほしい点のベス ト 10ですが、これらの

改善 してほしいという点を中心にディス

カッションしていただければと思っていま

す。

主な医療費助成制度の改善 してほ しい点
〔制度全体について〕

◎医療費の自己負担が大きい 〔9名〕

◎助成対象にならない医療の判断があいまい 〔6名〕

◎対象疾患を広げてほしい 〔5名〕

◎本当に研究に寄与しているのか疑間 〔2名〕

〔申請について〕
◎申請方法の簡略化 〔42名〕

◎申請が費用的にも身体的にも苦痛 〔27名〕

◎申請を数年に一度にしてほしい 〔13名〕

〔認定基準について〕
◎疾患によつて重症度分類の判定が不公平 〔11名〕

◎軽症高額該当等を年間医療費で判定してほしい 〔2名〕

◎病状だけでなく生活状態をみて助成してほしい 〔2名〕

6



難だと思っています。これは医療提供体制

の問題なので、医療提供体制を考えていか

ないといけませんが、急に医療機関が増え

るわけではないので、福祉の面からも考え

てみる必要があると思います。

4.療養生活について

◎公的医療保険の加入状況について

(1つだけ選んで○)

公的医療保険の加入状況について、市町

村の国民健康保険がかなり多く35%く ら

いです。

②身体障害者手帳の取得状況について

(1つだけ選んで○)

次に身体障害者手帳の取得状況ですが、

膠原病が理由とは限りませんが 23%の方

が取得されています。そのうち 1級の方が

24.5%、 2級の方が26.4%と なっています。

◎現在の公的年金や手当等の受給状況につ

いて (複数回答可)

公的年金や手当等の受給状況について

は、老齢年金は 40%ですが、障害年金は

10%で受給 していない方がかなり多いで

す。また手当は皆無という状況です。

◎障害者総合支援法に基づく「障害福祉

サービス」などについて (複数回答可)

9

老齢年金

障害年金

遺族年金

特別障害給付金

特別障害者手当等

傷病手当金

受給していない

障害年金
1級 :18.5%

2超t:51_9%
334:29.6%

〔●|】 0

国民健康保険 (市町村〕

協会けんぼ

健康保険組合

後期高齢者医療

共済保険

国民健康保険組合

退職者医療保険

加入していない

n=226 tr) s 1s 20 30 /to so 60 70

利用 している

認定 されず利用できない

利用 したいが申請 していない

利用 したいとは思わない

利用する必要が無い

４．５％６．４％８．９％秘
鰯
瑯

級
級
級
級
級
級

１

２

３

４

５

６

居宅介護 (ホームヘルプ)

補装具

地域活動支援センター

移動支援 (ガイドヘルパー)

日常生活用具

自立支援医療

自立副練 (機能ヨ練など)

短期入所 (シ ョートステイ)

施設入所支援

就労移行支援

「障害福祉サービス」を利用 している方



は 13.3%、 利用する必要がないという方

が 61.5%お られます。回答数は少ないで

すが、居宅介護 (ホームヘルプ)が一番多

く、次に補装具、地域活動支援センター、

ガイ ドヘルパーと続きます。利用数が少な

いのは、制度が利用しにくいという理由も

含まれていると思うので、次に難病法の見

直しに向けて「改善が必要と思われる制度」

についてもアンケー ト調査をしています。

5.改善が必要と思われる制度について

☆下記の各項目について、改善や新規に必

要と思われる制度を教えてください

※現在は利用していなくても、今後に必

要と思われる制度についても回答くだ

さい (それぞれ複数回答可)

善が多く、次に通院の介助 (移動支援 )、

難病患者のための福祉手引きの作成、居宅

介護 (ホームヘルプ)と なっています。年

代別にみると、60歳未満の方は障害者手

帳の取得条件の改善と福祉手引きを作って

ほしいという意見が多く、60歳以上の方

は通院介助と居宅介護の要望が多くなって

います。

就労支援制度については、難病患者の就

労相談支援 と就労斡旋がおよそ 60%と 多

く、難病患者の福祉的就労、難病患者の就

労継続支援、法定雇用率の難病患者の適用、

難病患者の職業訓練がおよそ 40%と 続い

ています。年代別では、60歳未満の方は

就労相談支援 と就労斡旋の要望が多 く、

60歳以上になるとそれに加えて難病患者

の職業訓練の要望が多くみられます。

②就労支援制度について

n=170 tl.) o 20 40 GO 80 lm

難病患者の就労相談支援

難病患者の就労斡旋

難病患者の福祉的就労

難病患者の就労継続支援

法定雇用率の難病患者の適用

難病患者の職業調練①福祉サービス制度などについて

障害者手帳の取得条件の改善

通院の介助 (移働支援)

難病患者のための福社手弓:き の作成

居宅介菫 (ホームヘルプ)

生活相談支援
訪日看護

日常生活用具等の種類の増加
デイサービス

短期入所 (シ ョートステイ)

グルーブホームや●Lホーム

訪日入浴サービス

通院のための宿泊機 のE●

〔%〕  o

〔96〕 O  m  0  0

鶴鯖0膚湘散援

鯨鯖0勅離

bll曲
鶴鯖0勤麟麟

渡馴勒鏃鯖嘲

鯨鯖0麟講

o m m m

〔20歳～59歳〕  〔6o歳以上〕

薦 警 柳 聯 籍 鑢 書

鋼   |・ 11'1lE)

■痛
=■

0ため0■■粥 |き Ott

=宅
介■ (ホームヘルア

褻

掘

日常生活い 0増曽

デイサ̈ trス

燿■入所 |シ ョートステイ|

グループホームや
=社

ホーム

1■λ溶サービス

■屁0ため0■EOEE

〔20歳～59歳〕 〔60歳以上〕

全体としては障害者手帳の取得条件の改
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③手当 0年金・貸付制度などについて

n=197         〔96〕

難病患者のための年金制度

増悪時の一時的な手当tll度

障害年金の適用条件の改善

傷病手当金の適用拡大

生活福祉資金などの貸付制度

20   40   60   80   100

〔%〕 |〕 即 船 ‖ 躙

繭llll嚇

lllttllllmtI嚇

鰍懺輔

m‖ 田 船 硼

〔20歳～59歳〕   〔60歳以上〕

脚 ll tt l1 0 10 11 il船

露病:者のための年金lE

増悪時0‐時的な手当1晨

障害年金の適用条件0改善

航手当金の適用獣

生瀬順金などの鮒順

〔20歳～59歳〕  〔60歳 以上〕

税の軽減などについては、所得税・住民

税の控除が 90%程度と非常に多く、自動

車税や自動車所得税などの控除が 50%程

度、相続税や贈与税の控除が 40%程度と

なっています。年代別にみても 60歳未満

の方も60歳以上の方も、所得税・住民税

の控除を 90%程度の人が望んでいます。

また 60歳未満の方は自動車税や自動車所

得税の控除も多くなっています。

手当 。年金 。貸付制度などの所得保障に

ついては、難病患者のための年金制度を設

けてほしい方が 70%以上おられます。増

悪時の一時的な手当制度の要望が 50%程

度、障害年金の適用条件の改善が 40%程

度です。60歳未満 と60歳以上の方では

ほぼ同じ傾向になっており、難病患者のた

めの年金制度が欲しいという方が多いです。

イ

ー

⑤害」引や減免の制度について

タクシ…運賃の割引

公共交通機関の運賃割引

健康保険料の減免

NHK受信料の減免

駐車料金の減免

有料道路の割引

公営住宅等の家賃の減免

公営施設入館の割引

郵便料金の減免

映画館の入場料金の割引

④税の軽減などについて

n=196 
(%) I 20 40 60 80 1oo

所得税・住民税の控除

自動車税や自動車取得税など

の控除

相続税や贈与税の控除

タクシ‐運1の割;

公共交通燻風011鬱引

健解鯖哨免

1lk受 信料の減兌

駐Hll金 の減免

有‖適路の割引

公営住宅等の寡貫の減免

公営鮨殺入曽の場]

鞭輪の勘

映画館の入場料金の3:

〔20歳～59歳〕   〔60歳以上〕



各種の割引や減免の制度については、上

位 3つが抜きんでていて、タクシー運賃

や公共交通機関の運賃の割引を求めている

方が 80%程度おられて、健康保険料の減

免を望んでいる方が 60%程度 と続いてい

ます。そして NHK受信料、駐車料金や有

料道路の減免・割引と続いています。年代

別にみると60歳未満 と60歳以上のどち

らも上位 3つは変わりませんが、特に 60

歳以上の方ではタクシー運賃の割引を望ん

でいて、60歳未満の方は公共交通機関の

運賃の割引を望んでいる、 というように

なつています。また健康保険料の減免はど

ちらも 60%程度の方が望んでいます。

6.総合的な難病対策の充実に向けて

①総合的な難病対策の充実に向けて、関心

のある項目を○印ください (複数回答つ

ような項目に関心を持っているか伺ったと

ころ、前回の調査と同じように医療に関連

した3項目 (医療費助成、治療法の確立、

専門医の確保)が上位を占めています。ま

た、生活福祉面では所得の保障、介護・福

祉サ‐ビスの充実が上位となっています。

これも前回と同じような傾向でした。

年代別にみると60歳未満の方も60歳

以上の方も、上位は医療面の 3つなので

すが、60歳未満の方は年金 。手当などの

所得の保障、就労支援を求めていて、60

歳以上の方は介護 0福祉サービスの充実を

求めている、という結果が出ています。

②「社会保障制度改革国民会議」の報告書

(2013年 8月 発行)には、
″
難病で苦し

んでいる人々が将来に「希望」を持って

生きられるよう、改革に総合的かつ一体

的に取り組む必要がある
″
とあります。

現状の難病対策について、どのように感

じますか (1つだけ選んで○)

現状の難病対策について、将来に希望を

持てるか持てないかという2者択一の質問

ですが、将来に希望を持てないとした方が

78%と 多 くおられます。それでは難病対

策をどのように改善していけばいいのかと

いうことについて、ディスカッションの後

半で考えていけたらよいと思います。

n=236  医療1鶴ll   T   T   T   T   lド
治療法の■立

専円医の確保

年金 手当などの所得の保障

介議・福祉サービスの充実

相談支援

就労支援

住みやすぃ住宅の確保

就学支援

・医療に関する3項目がベスト3を占めた
・生活福社面では『所得の保障』『介霞・福社

〔96〕 0  却 O m m m

EIntr

議 峨

専門医の器

年1,手当などの和 簾

僣 .橿社サ‐ビスの充実

籠娘

就労支麟

Ю  
“

  m  m  m

〔20歳～59歳〕   〔60歳以上〕

総合的な難病対策の充実に向けて、どの
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〔参考〕難病対策や福祉サービスヘのご要

望やご意見があれば記入ください

☆まずは多くの方の回答があった意見を列

挙いたします (5名以上の回答)

・医療費助成制度の維持

。治療法の進歩

・専門医を増やしてほしい

。難病に対する啓発活動

。社会に対しての膠原病の理解の向上

・難病患者が働きやすい環境の整備

・障害者と同等の制度にしてほしい

…前述と同様に、難病対策で関心が高い

のは「医療費助成」「治療法」「専門医」

の医療 3項目でした。また難病および

膠原病の啓発・周知についても関心が

高く、職場環境の整備も含めて社会へ

の働きかけが重要になっていると思い

ます。福祉面に関しては、難病患者も

障害者と同等の制度にしてほしいとい

う意見が多くありました。

☆次に代表的な意見を紹介いたします。

◎解決のための相談窓口がほしい。

…現在の相談窓口では解決までには至ら

ないという意見も多く、例えば難病患

者に対する福祉の専門家などを養成し

てほしいという意見がありました。ま

た相談できる人が訪問してほしいとい

う意見もありました。

…一方で解決できない理由として、現実

的に活用できる制度が少ないので、難

病患者に適 した福祉サービスの開発

や、難病患者に特化した手帳や年金 。

手当の制度を設けて欲しいという意見

がありました。

…また相談者 として介護保険のケアマ

ネージャーのように、サービスを総合

的にコーデイネー トし、協働 してくれ

るパー トナーのような支援者が必要で

はないかという意見がありました。

◎「障害者と同等の制度にしてほしい」と

いう意見に関連 して

…まず障害者と同等の福祉サービスが受

けられるように、障害者施策の対象拡

大を図り、その上で難病患者が利用し

にくい部分を改善 。新設して、難病の

特性に合う支援制度にしていくことが

必要であるという意見がありました。

…障害者との差が解消できるまで、それ

を補う意味で給付金等の特別な配慮を

してほしいという意見もありました。

◎医療費等の費用に関連して

…難病の医療と助成対象外の医療があい

まいであり、長期の療養とともに助成

対象外の医療費が増えていくので、難

病以外の治療費に対応した制度も必要

であるという意見がありました。

…難病であるがゆえに医療費以外にも生

活全体にお金がかかるので、個々の生

活実態を評価して、生活の保障を行う

総合的な制度が必要であるという意見

がありました。

…障害福祉サービスと介護保険でのサー

ビスでは費用に差があるので、介護保

険になっても増額 しないように、生涯

を通したサービスを考えて欲しいとい

う意見もありました。

…例えば、働き盛り世代や独身の場合な

ど、家族構成によってニーズは変わる

ので、家族関係を含めた環境を評価 し

て支援策を考えて欲しい。

※生活環境 。生活障害を総合的に評価

する手法の開発が必要ではないか。

以上のように、難病の特性に合った制

度、個々の状況に配慮した制度を多く求め

ておられることが分かります。
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〔ディスカッション中の説明事項〕

◎重症度分類について

このアンケー トで「疾患によって重症度

分類の判定が不公平」という意見が出てき

たので、重症度分類について調べてみまし

た。重症度分類は “原則として「日常生活

又は社会生活に支障がある者Jという考え

方を、疾病の特性に応じて、医学的な観点

から反映させて定める "と しています。

例えば、好酸球性多発血管炎性肉芽腫症

では、 5段階中の 2度は「介助なしで日常

生活 (家庭生活や 社会生活)を過ごせる

患者」で、3度は「日常生活に支障をきた

す患者」 とあります。 3度以上で助成の

対象になるのですが、他の血管炎について

も同様の基準になっています。先程の重症

度分類の解説に、原則として「日常生活又

は社会生活に支障がある者」としています

ので、「生活に支障をきたす患者」が助成

対象になるのだということが分かります。

一方で、全身性エリテマ トーデスの場合

は「SLEDAI」 という疾患活動性のスコア

を用いています。該当項目の点数を足して

4点以上あれば助成対象となります。ここ

には「生活に支障がある者」ということは

明確にはでてきません。疾患の活動性が高

いことと重症度が同じものかどうかという

こともありますし、疾患の活動性が高いこ

とと「生活に支障がある」ことが対応する

のかどうかもよく分かりません。

皮膚筋炎/多発性筋炎の重症度分類

以下のいずれかに該当する症例を重症とする
1)原疾患に由来する筋力低下がある
2)原疾患に由来するCK値もしくはアルド

ラーゼ値上昇がある
3)活動性の皮疹がある (皮膚筋炎に特徴的

な丘疹、浮腫性あるいは角化性の紅斑、脂肪
織炎*が複数部位に認められるもの)

*新生または増大する石灰沈着を含む
4)活動性の間質性肺炎を合併している

(その治療中を含む )

皮膚筋炎 。多発性筋炎の場合は、上表の

4項目中のどれかを満たせば助成対象にな

ります。例えば、原疾患に由来する筋力低

下があれば「重症」ということになります。

全身型若年性特発性関節炎の重症度分類

〔重症例の定義〕
○ステロイドの減量・中止 が 困難 で、

免疫抑制剤や生物学的製剤の使用
が必要

○マクロファージ活性化症候群を繰 り
返す

○難治性・進行性の関節炎を合併する

※いずれかに該当する症例を重症例と定義

また全身型若年性特発性関節炎では、例

えば「ステロィ ドの減量 。中止が困難で、

免疫抑制剤や生物学的製剤の使用が必要」

であれば助成の対象になります。この基準

であれば、多くの膠原病患者は助成の対象

になる思います。

好酸球性多発血管炎性肉芽腫症
の重症度分類 (5段階の3度以上 )

免疫抑制療法を必要とし定期的外来通院を必‐
要とするが血管炎による軽度の不可逆的な臓|
器障害及び合併症は軽微であり,介助なしで
日常生活 (家庭生活や社会生活)を過ごせる|
患者。                 |
血管炎により,不可逆的な臓器障害ないし合|
併症を有し,しばしば再燃により入院又は入院 |

に準じた免疫抑制療法を必要とし,日 常生活
|

(家庭生活や社会生活)に支障をきたす患者。

SLEDAIスコア :4点以上

粘膜潰瘍

精神症状 筋 炎

器質的
脳障害

尿円柱 心膜炎

視力障害 血 尿

脳神経障害 蛋白尿 抗DNA抗体上昇
ループス頭痛 膿尿 1

脳血管障害 2 漱
疹

新
庁

1 血小板減少

炎 2 脱 毛 1 白血球減少

疾患の活動性と菫症度は同じものか?  |
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重症度分類は、基本的には生活上の支障

を医学的に見たものとしたのですが、それ

だけではなかなか難しくて、疾患活動性で

決めているものや、疾患の症状で決めてい

るものや、治療の内容で決めているものも

あります。このような基準の曖昧さが不公

平感の一因につながっているのかもしれま

せん。重症度分類についてどう思うか、皆

さんのご意見を聞いてみたいと思います。

◎軽快者基準について (旧制度)

難病法が施行され、疾患ごとに重症度分

類がつくられて複雑になっています。基準

はできるだけ簡単にした方が不公平感は少

なくなるのではないかと思い、特定疾患と

呼ばれた旧制度で用いられていた「軽快者

基準」について確認したいと思います。

軽快者基準とは

〔参考 :旧制度〕

軽快者基準 ⇒「特定疾患登録者証」が発行

☆治療の結果、次のすべてを 1年以上満た

した者

a)疾患特異的治療が必要ない

b)臨床所見が認定基準を満たさず、著 し

い制限を受けることなく就労等を含む

日常生活を営むことが可能である

c)治療を要する臓器合併症等がない

※症状が悪化 した場合は、悪化を医師が確

認した日まで遡つて公費負担医療の対象

となる。

軽快者基準は疾患ごとではなく、上記の

同じ基準で行っていました。 a)は具体的

な基準は不明ですが「疾患特異的な治療が

必要ない」ということで、膠原病の場合は

ステロイ ドを服用している方は該当しない

と思っていました。 b)は「臨床所見が認

定基準を満たさず、著しい制限を受けるこ

となく就労等を含む日常生活を営むことが

可能である」という基準ですが、必ずしも

働けるから軽快者ということではありませ

ん。 c)は「治療を要する臓器合併症等が

ない」という基準で、治療の結果で a)b)
c)のすべての基準を 1年以上満たしたも

のが「軽快者」となり助成対象外となって

いました。

また、この制度では「登録者証」が発行

され、症状が悪化した場合は、悪化を医師

が確認した日にまでさかのぼって公費負担

医療の対象となります。現在の医療費助成

制度では「登録者証」がないことも問題点

の 1つ になっています。旧制度でできて

いたものが、今はなぜできないのかという

ところも含めて「難病法の見直し」を考え

ていく必要があると思います。「軽快者基

準」は重症度分類よりは分か りやすいと

思っていただけるのではないかと思います。

支給認定の基準の中で重症度分類は複雑

ですが、さらに「軽症高額該当の特例」も

複雑です。支給認定を考える上で、この軽

症高額該当の特例が分からなければ議論が

できないので、軽症高額該当についても確

認したいと思います。

難病法における医療費助成の支給認定の

手続きとしては、まず指定難病 と診断さ

れ、重症度分類で「重症」と認定されれば

支給されますが、重症度分類で「重症」と

認定されなくても、高額な医療の継続が必

要な方は医療費助成の対象となります。こ

◎軽症高額該当の特例について

軽症高額該当の特例 とは

重症度分類において軽症者と判定されても

高額な医療の継続が必要な方は医療費助成

の対象となるという特例

※「月ごとの医療費総額が 33′330円を

超える月が年間 3回以上ある場合」

(3割負担では自己負担が 1万円以上)

⇒医療費助成の支給認定

■
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■

の特例の基準は、月ごとの医療費総額が

33,330円を超える月が年間 3回以上ある

場合です。この医療費総額 33,330円 とい

うのは、3割負担の場合では自己負担額が

10,000円 となります。つまり3割負担の

場合、難病の医療に対して月額 10,000円

払った月が年間 3回以上あれば、重症度分

類での病状の程度に関わらず、医療費助成

の対象になるということです。

上図は低所得者 Iの階層区分の方で、重

症度分類を満たさずに「軽症高額該当の特

例」で医療費助成を受ける場合の医療費総

額と自己負担額の概要のグラフです。低所

得者 Iの方で医療費助成を受けた場合の自

己負担上限額は月額 2,500円 ですが、「軽

症高額該当の特例」を満たすためには、前

述のように月額 10,000円 の自己負担が必

要になる場合があります。上図のグラフは

場合によって「軽症高額該当の特例」の基

準が大きなハー ドルになることを示したも

のです。つまり医療費助成の自己負担上限

額については、階層区分によって配慮され

ているにも関わらず、「軽症高額該当の特

例」については、どの階層区分の方も一律

の基準であるために、このハー ドルを越え

るために非常に大変になる方がおられるの

ではないかと思います。「軽症高額該当の

特例」の基準に関して、これでいいのかど

上図の自己負担上限額の変化は、前回の

調査結果ですが、旧制度の特定疾患のとき

は自己負担上限額が 0円の方が 27.5%も

おられましたが、難病法になって自己負担

上限額が 0円の方は 0.4%に なり、ほとん

どいなくなりました。

上図のように、この旧制度で自己負担上

限額が 0円であった方は、難病法による

新制度では自己負担上限額が 2,500円 (低

所得 I)や 5,000円 (低所得 Ⅱ)な どに

変わりました。この自己負担上限額の変化

だけでも大変だと思いますが、「軽症高額

該当の特例」の適用を受けるためのハー ド

ルも大変です。すべての人に同じ基準が公

平かというとそうでもなくて、公的な制度

ですので負担感の公平性も考えて、もう少

し低所得者対策を考えても良いのではない

かと思うのです。

うかについても問題にして欲しいです。

旧鋼魔 :上限● 0円 275% 新鋼度 :上限饉0円 04%

・自己負担上限領平均
旧

“

度 生721円 ⇒ 薔鋼度 7● 13円

(E42,002円 )

低所得 11重症度分類を満たさない場合
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「
一
般
」自
己
負
担
上
限
額
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〕

¥0   ¥50,∝Ю vl鯰 000 ¥50′ 000 ¥200,000

指定難病に賂 医療費総額
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“
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パネルディスカッション

私たちで考える膠原病患者のこれからの生活
～ 難 病 法 の 見 直 しに 向 け て ～

レ ネヾリスト]

◎ 清水 浩子氏  (一般社団法人全国膠原病友の会 副代表理事)

◎ 斉藤 文子氏  (中国・四国プロック理事)

◎ 江頭 邦子氏  (九州・沖縄プロック理事)

[コ ーディネーター]

◎ 森 幸子氏  (一般社団法人全国膠原病友の会 代表理事)

◎ 大黒 宏司氏  (関西プロック・大阪支部事務局)

① 医療費助成申請について

[森代表理事]

関西ブロックの方で行いました生活実態ア

ンケートの調査の報告をしていただきました。

本国は、全国の各地域で難病の対策、膠

原病についての医療や生活について日ごろ

から活動に取り組んでおられるパネラーの皆

さんと一緒にいろいろと議論していきたいと

思います。

まず、私たちにとつて重要な医療費助成に

ついて考えてみたいと思います。

今回のアンケートの回答では、3年間の経

過措置が終わつて、今後改善してほしいこと

として 10項 目あがつています。まず、申請に

ついて 3項 目あがつていますので、これにつ

いて考えていきたいと思います。

まず、申請の方法を簡単にしてほしい。ま

た、申請に必要な臨床調査個人票にかかる

費用がかなり高く、また他の色々な書類を揃

えるためにも時間と費用がかかり、手続きが

非常に大変ということで、心身ともに苦労して

いるという意見が出ています。

これらの意見を踏まえて考えてみたいと思

いますが、現在、医療費助成の申請は毎年

一回行うことになつていますが、これについて

はどのように思われますか ?

[江頭さん]

助成についてですが、研究に寄与するた

めであれば軽症者で認定から外れた方も当

然データとしては必要ではないかなと思いま

す。その辺はどうなのでしょうか。

[清水さん]

例えば今回認定から外れた方がたくさん

いらつしゃるのですが、本当はその方たちも

一緒に研究に入れてほしいと思います。外れ

た方がそこからいなくなつてしまうということも

考えてもらいたいと思います。

[森代表理事]

今回、経過措置が終わって軽症者と判断

された場合であっても、申請した方の臨床調

査個人票もデータとして登録をされます。皆

さんから研究への同意書も提出をしていただ

いていると、それもまた研究班等の研究の方

には活かされるということになつています。た

だ軽症者となつても引き続き申請をしなけれ

ば、データ自体があがつていかないためその
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研究に寄与することには結びつきません。

[斉藤さん]

申請しなければデータは拾われていかな

いというのは確かですね。申請しても先生に

よつて内容が違つたり病院によって取り次ぎ

方が違つたりというのが患者側から垣間見え

るようなので、そのあたりがどうなのかなと疑

間に思うことがあります。

[森代表理事]

その辺もやはり実態がどうなのかということ

はなかなか難しいことです。ただ先生にとつ

て目の前の患者さんの、臨床調査個人票に

どう記載するかによって医療費助成が受けら

れるかどうかということに影響してしまうことと、

それが研究のデータになるということが結び

ついているというのが難しい点なのかなと思

います。軽症者に分類される患者が増加した

為に、このような問題が今浮き彫りになってき

たということが言えるのだろうと思います。

[江頭さん]

あとは公正性が本当に保たれているのか

どうかというのも、すごく疑間に思う点ではあり

ます。

[斉藤さん]

難病の指定医という制度は設けられていま

すが、そこでも先生方に公正性は保たれにく

いという現状は出るのでしょうかね。どこから

か指導する立場はないのでしょうか。

[森代表理事]

厚労省などの通知書等は都道府県や医

師会のほうから渡るようになっていますが、外

来や病棟に出ておられる先生方、つまり私た

ちが直接接する先生方に本当にすべて丁寧

に説明され伝わっているかというと、そのあた

りはどの程度伝達されているのか見えてこな

いですね。

厚労省のほうでは先生方に直接伝えるの

は難しいために学会のほうにお願いしてそち

らからも伝えていただく機会を増やしていくと

いうこともあるようです。もちろん指定医や協

力医等の研修はあるのですが、細かな詳し

い臨床調査個人票の内容のところまでは説

明できないですし、今は指定難病も331疾病

になり、なかなか様々な疾病のある中でその

辺を統一していくというのは非常に困難なと

ころなのかと思います。しかしながら、制度を

進めていくにあたっては公平であることが当

然望ましいことですし、使いやすい制度でな

ければ活かされませんね。

[清水さん]

申請の簡略化として、数年に一度にしてほ

しいというのも私たちの願いではあるのです

が、研究に寄与するという意味では、数年に

一度では研究出来ていかないのかなと思い

ます。皆さんもたぶん臨個票を見て、すごく

分厚くてこんなのを書くのだと思われたと思う

のですけど、それが研究に活かされていくの

であれば、簡略してはいけないのかなとも思

うのです。

[大黒さん]

本当に研究に寄与しているのかと疑間に

思っているところが、一つの問題点になつて

いるのではないですか。助成対象になってい

ない人や身体障害の重度の方でそちらの制

度の方を選ぶ人など、難病法の制度を使わ

ない人が多く出ると研究の寄与に対する対

象者も減つてしまいます。本当に研究の必要

性があるのであれば、もつと全数になるように

考えていかないと、中途半端な寄与になって

しまいます。このような中で毎年申請しないと
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寄与にならないと言われても納得がいかない

というところが問題といいますか、どつちつか

ずの制度になっているのではと思つている人

が多いのではないでしょうか。

[江頭さん]

本当に研究に寄与されているのであれば、

診断書に対して公費負担にしていただけれ

ば我々も納得するのではないかと思います。

だんだん診断書が難しくなつて値段も上がつ

ているということに対して私たちはどうなのか

なという思いがあるのですけれども。

[森代表理事]

費用面についてはそういう補助が必要かも

しれませんね。

この医療費助成というものが、日本で始ま

ったのは、スモンの研究のために全国から選

ばれた医師による大型プロジェクトが出来て、

そこにデータを集めるために患者さんに謝金

として渡すことでスモンの患者さんのデータ

を集めた。そして、それをプロジェクトチーム

で研究をし、その結果としてキノフォルム製剤

が関与していて、それが原因であつたというこ

とが判明したという大きな研究の成果がでま

した。この方法は、まだ解明されていない難

病に使えるのではないか、というところから研

究と医療費助成が結びついて始まつたわけ

なのです。これが 1972年難病対策要綱とい

うところで定まつてきて、そして、そこから少し

ずつ対象疾病も増えてきました。特に当初の

対象疾病の中には、全身性エリテマトーデス

などが入つています。私共全国膠原病友の

会は難病対策要綱が始まる 1年前には結成

しておりましたので、その時からも医療費助

成が必要だと要望し続けてきたという経緯も

あります。

日本の医療費助成と研究というものの結び

つき、それがうまくいつてきたという歴史もあつ

て、なかなか簡単には代えられないところか

もしれないですが、やはリアンケート回答等

を見てみますと、先ほど大黒さんの方からも

発言がありましたように、難病法の大きな目

的の一つは難病の克服ですし、そのために

は研究開発が進まないと成り立ちません、患

者のデータをきちんと集めるというところが大

変重要だと思います。研究への寄与が曖味

なままでいいのかという問題提起だと思いま

すし、研究への寄与についても、もう一度し

っかりと考える必要があるのではないかと思

います。

厚労省ではデータの利活用についてどう

するのかという議論がなされています。今ある

データについては何とか今年の秋頃までに

は入力作業を終えていく。それは匿名化され

た集計になるとは思いますが。それは研究班

などから要請があれば、審査を経て、必要な

データを提供するというところで、研究に結び

つけていくということが言われています。

それと同時に、今皆さんとディスカッションし

ましたような内容については、中長期的に見

直さなければいけない。今のデータの取り方

で良いのか、研究と医療費が一緒に結びつ

いたままで良いのか、また、研究についての

データとはどういうものが必要なのか、という

ことがまた話し合つていかれると思います。皆

さんの方でもホームページ等に資料や議事

録などが載っていますので、難病対策委員

会等の資料等も見ていただきたいと思います。

私共もまた、今後も何らかの形で声を上げな

がら真貪1に考えていく時だと思つています。
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② 重症度分類について

[森代表理事]

次に非常に多く出ていた意見は、医療費

助成の認定となる重症度分類についてです。

この重症度分類については疾病ごとに作ら

れていますので、色々と複雑な状況になつて

います。この重症度分類についてはどのよう

に考えればよいのでしょうか。

*重症度分類の説明については14ページ

を参照してください。

[江頭さん]

基準がすごくざっくりしてバラバラな感じが

するのですが。同じ膠原病の中でも疾病によ

って随分差があるなという思いがあります。

[斉藤さん]

病気ごとに判断基準が違うということです

が、これがもともとの「重症度分類とは日常生

活や社会生活に支障がある者という考え方

に基づく」というのが疑問な感じがします。そ

こに医学的観点で、果たしてわかっているの

かなという気がします。

[清水さん]

医学的観点から、とは誰がそれを見るので

しよう。例えば私の生活を先生がどのように見

るのだろうと、とても不思議に思います。どう

やつて判断しているのでしょうね。

[斉藤さん]

先生方に社会生活などをあまり聞かれるこ

ともないし、日常生活もわかっていないと思う

ので、すごく疑問な感じがしますね。

[江頭さん]

そうですね。元気そうに見えて、家では洋

服も着られないとか掃除もできないとかは、

先生から聞かれないと言わないですしね。そ

の辺の判断は、血液検査や体に変化があれ

ば分かるのですが、わからない部分がすごく

あるので、それをどうやって先生が判断され

ているのかという疑間は持っています。

[森代表理事]

活動性と重症度とは、やはり違いますよね。

点数を足し算しても活動性はわかりますが、

今ここでいう生活に支障があるというのはイコ

ールにはならない、そこがまた不公平感を生

んでいるのかなと思います。

この重症度分類は背景が非常に複雑なも

のになつてしまっていて、そういうところが問

題′点でもあるのですが、例えば、難病法にな

る以前の特定疾患治療研究事業で SLEなど

“軽快者"と言われていた基準がありました。

これはもう少しわかりやすいもので、今のよう

にこんなに複雑な分類ではなかったと思いま

す。この旧制度の軽快者について、ちょっと

確認をしておきたいと思います。

*軽快者の説明については 15ページを参

照してください。

[清水さん]

せつかくステロイドが減って良くなったにも

かかわらず重症度に入れないと、重症度があ

つたほうがいいのかなあと思つてしまうのは辻

棲が合わない気がします。皆さんどう思いま

すか。重症度が高い方が嬉しいみたいにな

つてしまうのは、本当はいけないですよね。

[江頭さん]

前の制度では、悪化したとき医師が確認し

た日に遡って医療費の申請が出来たのは、

すごく良かったと思います。軽症者が悪化し

たときには様々な治療をして費用もかかるわ

けですが、その費用を、認められていないと

認定されるまでは自己負担となります。認定

されるためには、書類が必要で具合の悪い
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時に保健所や役所にも行かなければいけな

い。一番費用のかかる時に認めてもらえない

というのは本当に前の制度の方が良かつたと

思いますし、複雑化すればするほど公平性

が保たれていないのではないかと思いまし

た。

[森代表理事]

この難病法という法律になったのは、予算

を1年ずつ取つてきて、それぞれの地域で難

病対策をやつていかなければならなかった。

それが特定疾患医療助成自体も予算が取れ

ずに続けることができなくなってきたところか

らようやく法律として生まれてきて、そして施

行されて 3年が経つという状況です。やはり

何もないところからこうやって作り出したという、

そういう作業は本当に大変なことであったろう

と思います。

また難病法には付帯決議というものがあり、

これについても今後検討し実施していかなけ

ればいけないということも言つていただいてい

ますし、さらに、そこにも載つていない積み残

しの課題が今出てきていていると思います。

旧制度の“軽快者"と現在の“軽症者"との

違いは何かという事もまだ議論が尽くされて

いません。厚労省も見直しに向けての協議を

これからしていくのだと思います。

法律自体を変えなければいけないのか、そ

れとも医療費助成実施要項というようなもの

がありますし、そういったものの運用で変える

ことができるところは変える等、どうするべきか

どうなるべきかを、私たちもしつかりと考えて

いきたいと思います。

やはり患者当事者の声を、このような施策

に反映させることがとても大事な時代です。

皆さんの方からも声を上げていただくような形

で、各地域でアンケート調査も行つています。

いろいろなところでこれからまとめていくところ

ですので、また是非お声をあげていただけれ

ばと思います。

③ 軽症高額該当について

[森代表理事]

また、今の指定難病の制度の中で軽症高

額の制度がありますね。軽症と判断されても

一ヵ月の特定医療費総額が 33,330円を超

える月が3月 以上ある場合には、医療費助成

に認められるという制度ですが、アンケートに

もあつたように、それによって医療費助成を

受けている方もおられれば、わからないという

ところもあつたわけです。この辺もなかなか複

雑ですので、この軽症高額制度というものに

ついては、大黒さんの方から何かありますで

しょうか。

*大黒さんの説明部分は 15ページを参照

してください。

[森代表理事]

確かに低所得者のハードルがすごく高い

ですね。

この医療費助成の制度というのは、本来は重

症化させないための制度であるべきですし、

重症化してしまつたら患者本人だけではなく、

ご家族もとても大変でこれまでと違った人生

を送つていかなければいけないという状況に

さえなることも起こります。重症化してしまうと

国の医療費なども上がるわけなので、とにか

く私たちとしては重症化させない制度にして

いくということが大事であると思います。

今、関西プロックのアンケート調査の「現在

の医療費助成制度をどう思うか」について、

今後も申請は続けていきますと回答された方
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の中には、やはり医療費助成は重要、とその

次に研究にも貢献しているから、という回答

や難病の証明にもなるという回答が多くありま

した。これは医療費助成制度の内容を詳しく

ご存じでそのような回答をされているのだと思

います。研究に貢献しているものだからという

ような回答が多くあつたことは、皆さんしっかり

と研究にも関心を持ち、協力もするという姿

勢を見せていただけていると思いました。こ

の制度自体をどのようにより良いものに育て

あげていくのか、また変えていくのかというこ

とを大事に考えていきたいと思います。

④ 医療提供体制について

[森代表理事]

昨年の難病対策委員会では医療提供体

制の構築が一つの大きなテーマになつてい

ました。今回のアンケート回答からは、主治

医のところ以外ではなかなか診てもらうのは

難しいとか、様々なところで安心して医療が

受けられる状況にはなつていないということが

見えます。医療提供体制の構築ですが、昨

年は厚労省の方から都道府県に向けて、ど

のような形で行つていくのかについて示され

ました。まずは早期に診断がつき専門医によ

つて早期に治療が受けられることを目指す、

それからしつかりした治療が受けられ、落ち

着いてくればできるだけ近くのかかりやすい

医療機関と連携してかかれるような体制を作

つていく。都道府県で拠点病院が機能してい

くといつたことが示されました。それを今年

(平成 30年度)からですが各都道府県では

第 7次医療計画も始まつていて、そこに難病

の医療も盛り込んで考えることとなつたわけで

す。今始まったばかりなので具体的にどのよ

うな形で私たちに反映されていくのかは今後

しつかり注目していかなければいけません。

各地域の難病対策推進委員会や地域連絡

協議会、難病相談支援センターなど様々なと

ころで医療提供体制については話し合つて

いく必要があると思います。体制ができた、

拠点病院ができたというだけでは満足はでき

ない。そんなところが垣間見られたというふう

にも思いますがパネラーの皆さんはいかがで

しょっ?

[斉藤さん]

今のこの第 7次計画として考えられている

方向性は見えているのですが拠点病院・協

力病院という意味では難病には様々な病気

があって拠点病院であっても膠原病にあたら

ない場合もたくさんある。そういうところはまだ

まだ問題が多いと思います。

[森代表理事]

神経や免疫など、領域ごとに設定していく

必要があるというところまでは出ています。あ

とは都道府県でどのように医療機関、社会資

源も含めてシステムをどうやつて使つていくか

というところかと思います。

[江頭さん]

患者さんから、風邪をひいてかかりつけの

医大の病院に行つたら風邪くらいでこちらに

来ないように、近くの病院へ行きなさいと怒ら

れて診てもらえなかつたという相談がありまし

た。そういつたことが今後増えてくるのでしょう

か?

膠原病だから風邪が治りにくいとか、風邪を

ひいて病状が重くなつたとか、膠原病から離

れたことではないのですが。

[森代表理事]

近くの診療所や医院などで風邪をひいた

（

・
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ときに連携が取れていて診てもらえるなら、遠

くまで行つて待たされて診てもらうよりはいい

のですが。連携体制が整っていないから今

かかつている病院に行きたい、行く必要があ

るといつたことが現実です。

[清水さん]

それに関して逆の方もいらっしゃって、例

えば風邪だからと近くの病院に行つたのに膠

原病だから診ないと言われて大きな病院に

行かなくてはならないということも聞いていま

すので、うまく連携が取れていないのだなと

いうことを感じます。なかなか難しいですね。

[斉藤さん]

症状が出たときに膠原病からきているもの

なのか、他の原因なのかは自分で判断がで

きないからこそ主治医にかかりたい、もしくは

地元のかかりやすい病院にかかりたいという

不安や悩みが患者さんの中にはあるかなと

思うので、この連携体制が大事だと思いまし

た。

[森代表理事]

やはり体制がどうなっているのかをHPなど

で都道府県の状況を確認し、それが具体的

に運用できているのかどうか、そこをしつかり

と見ていく必要があると思います。ただこれは

4月 から始まつたところも多いのでまだ準備中

というところもあるかと思います。どのような予

定なのかということも難病対策を担当されて

いるところと話し合つていくことも必要かと思

います。それがきつかけで一緒に考えていく

ということができるとよいですね。

[清水さん]

近くに専門医がいないと遠くの病院へ行つ

たりすることを思うと、和歌山県の方は藤井先

生のおかげで救われたなと思います。

[大黒さん]

人によつて<近く>の基準が違うかもしれ

ません。和歌山県で一つの病院に専門科が

できたことを、近くにできたと喜んでいるだけ

ではまだいけない。そこからどうやつて他の

医療機関と連携していくのか、連携の取れる

医療機関を増やしていくことが大学病院、拠

点病院の役目なのだと思います。拠点病院

の役目というのはそこに病院ができたことで

はなくて、拠点というからには周りも含めてど

れだけ連携を広めていけるかということ、連携

を広めることが出来て初めて地域に専門の

病院ができてよかつたといえる。拠点はでき

て良かつたけれども周りはまだ出来ていない、

そこも含めて考えていかないと連携のとれた

医療提供体制にはならない、そこは奥深い

ですね。具体的にどうやっていくのかというの

は自分たちの医療について、とても大事な問

題なのでみていかないといけない。こういっ

た点もアンケートを取つて面白いと感じた点

でした。

[森代表理事]

今和歌山県がはつきりと答えが見えてきた

ところは大変面白いところでした。和歌山医

大に専門科ができたことでそこを拠点として

連携してやつていけると、きちんとした医療提

供体制となつて和歌山医大に行けない場合

も近くの医療機関がしつかり連携して本当に

実のある体制になるのかなと思います。人と

人との関係や患者さんと医師の信頼関係が

深く関係してきますので簡単なことではない

ですが体制をしつかり作るということ、実施に

向けて努力するということと個々の人間関係

の信頼を築いていくという姿勢を持つことが

大切だと思います。
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⑤ 障害福祉サービスについて

[斉藤さん]

広島の会員さんに同様のアンケートを取つ

た際に、通院に費用がかかる、時間がかかる。

通院のために仕事を休まなければいけない

などいろいろな負担が大きいという声をたくさ

ん聞きました。私自身も運転ができなくなると

通院時間も倍増しますし生活は変わつてしま

うと思います。

[森代表理事]

そうですね。アンケートの中でも公共交通

機関での助成、タクシーの割引も希望として

強く出ていたと思います。タクシーについて

は、タクシーに乗りたいからというわけではな

くタクシーを利用せざるを得ないという通院状

況があるからだと思います。

[江頭さん]

やはり障害福祉サービス制度というのは障

害者手帳ありきで今まできたので、難病患者

の方が使えることをまだ知らない方たちもい

つぱいいます。

[森代表理事]

福祉の制度で言いますと障害者総合支援

法によるホームヘルプ、ショートステイや日常

生活用具などは難病も障害の中に含まれて

いて対象になつていますが、この制度自体が

まだ周知されていない。周知がされにくい理

由は、内容がはつきりと分からないということも

あるのですが、難病の患者さんに合っている

ような制度になつていないので利用する必要

がないという回答になつているところもあるの

かもしれません。

[清水さん]

通院介助の医療支援ですが地域によつて

変わつてくると思います。膠原病の患者さん

は突然悪くなつたりする、そのような時に使え

ないという声も聞こえています。

[斉藤さん]

移動支援を使うというところまでたどり着い

ていないという人も多い気がします。難病患

者は本人が知らなければわからない、本人に

対して情報が入つていないので利用できて

いないのではないかと思います。それはとて

も残念なことだと思います。

[清水さん]

だからこそ福祉手引きの作成が大切なの

だと思います。それを読めばわかるような形

にしておけば、問い合わせの場や手続きの

場もわからないという方にアドバイスができま

す。

[大黒さん]

広島では手引きを作っていらつしゃいます

よね?

[斉藤さん]

<難病患者のためのガイドブック>を作成

して、まずは患者さんが窓口で申請した時に

渡しているのですが、申請時には患者さんは

まだそこまで気が回つていません。さらにそ

れは広島市としての発行で、広島県としての

発行ではないので広島市以外の方には配布

されておらず、離れたところの方に欲しい情

報がうまく届いていないというところが、ジレン

マになつています。作成したものは医療関係

者のところに、説明が出来るようにと配布を始

めたところです。

[江頭さん]

佐賀県も広島の手引きをいただいて参考

に作りました。大変良いものが出来、配布は

できたものの、予算の関係上 1000部しか作

成できなかつたため、医療関係や保健所等
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には配布できたのですが患者さんたちには

あまり行き届いていません。

[大黒さん]

福社の難しいところは、難病対策は都道府

県で、福祉対策は市町村が実施主体というと

ころです。作成するとなると市単位で頑張つ

てもらわないと、きちんとしたものが出来ない。

広島市はとても頑張つたと思います。広島市

は助成金をもらつて作成したのでしょうか。

[斉藤さん]

以前大阪で作成した手引きをいただて、そ

れを参考に行政の方にお見せしたら、こうい

う形ならできるかもしれないということになり行

政主導で出来ました。内容に関しては難病

連を通して相談されて最終的にGOが出まし

た。その後毎年更新されていて難病法の経

過措置後の改正も盛り込まれ、部数は少な

いけれど患者さんには渡しているので、それ

は喜ばしいことと思つています。

[大黒さん]

障害福祉サービスというものが、手帳がな

くても我々難病患者が使えるようになりました。

難病患者は手帳がなくても受給者証がなくて

も基本的に診断されていれば使えるわけで

す。しかし移動支援はニーズがあるのだけれ

ど使われていない。そこのギャップが問題。も

うひとつ、介護保険だつたら移動支援を使つ

ている方がいるかもしれない。そういう方が通

院のために移動するときは介護タクシーを使

うのではないか。介護タクシーは安くない、な

ので実際使おうと思つてもその制度は使えな

いのではないか。その辺も含めて難病患者

のことを考えながら制度を作るような体制を作

っていかないと、いつまでたつても施策はあ

るけれど利用はしないということ|ずかりが出て

きてしまう気がするのでもう少し考えてもらい

たいと思います。

[森代表理事]

具体的な福祉支援が難病法の中にあるか

といえばそうとは言えません。これは他の制

度を使うことになつているので、他の制度が

難病と合っていなければ、新たなものをつくり、

改善していくということを強く求めていかなけ

ればいけませんね。今の通院支援のように、

あつてもなかなか使えないというところに陥つ

てしまつては無いのと同じです

⑥ 年金・手当・税の軽減などについて

[江頭さん]

所得税住民税の控除については確定申

告の際、家族に障害者がいると控除になると

いう項目があると思いますが、家族に難病患

者がいても控除はされないですね。ですから

難病の方たちが控除になるような税の制度が

あると皆さんに周知ができるので良いと思い

ますがどうでしよう?

[大黒さん]

何を改善したらよいかということを項目ごと

にキーワードとして集めていく作業をしたので

すが、<税金>というのが 90%もありまし,電

9割というのはアンケートではなかなか出てこ

ない数字で、それを周知できれば他のところ

にも効果がでてくる状況になるのではないか

と思う。障害者控除というものは確定申告な

どで、ある程度の方は知つている、難病の人

も使えるとなれば社会的周知になり、社会的

な見方が変わると思う。そのきっかけとしても

よい項目ではないかと思う。サービスを使う項

目を増やすというのは難しいが、税金を何と

かしてほしいというのは、きつかけとしてよい
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のではないか、これだけのアンケートの結果

が出ると世の中に訴えたいという気が起こっ

てくるくらいの数字だなと思いました。

[斉藤さん]

障害者とは違うので関係がないと思つてい

たので、こういう制度の中にも難病というもの

を考える余地があるのだなと気づかされまし

た。

[森代表理事]

障害年金にしても難病の患者さんはあまり

取得していないですし、アンケートの方では

難病患者のための年金制度や増悪時の一

時的な手当というものも求められています。こ

の辺も注目しておくべき項目ではないかと思

います。

難病患者の所得保障という意味で、就労は

生き方において大事な部分です。働くことが

なかなかできない状態の方も安心して暮らせ

るための保障は何らかの形で考えていかな

ければいけない点かと思います。

[大黒さん]

今まで確かに難病患者の所得保障は大き

く考えてきませんでした。生命予後の悪かつ

た頃は医療や研究が大事、治療法の確立が

まず大事だと言われてきましたが、今は慢性

疾患化して膠原病を持ちながら生きていかな

ければならないことを考えるにあたって、<生

きること>を 自分たちも考えよう、<どういう風

に生きるか>ということを考えようということが、

難病法のきっかけの一つだったと思う。就労

で生活全てがうまくいくかというとなかなか現

実的には難しい。就労できない方もいるし、

就労していても増悪時に働くことが大変、とな

つたときの一時的な手当の部分も含めて、生

きるための方法を考えていけるといいと思う。

これも含めて今回年金の制度についても手

当についてもアンケートをとれたことは画期

的なことだったと思います。

⑦ 総合的な難病対策の充実に向けて

[森代表理事]

厚労省の医療提供体制の図の中に、今ま

でなら患者がいて医療機関があつてという図

が示されていたのですが、今は患者のところ

には就労の支援だとか福祉のサービスなど

の項目が付いて示されました。治療を進める

ためにその患者さんがどのように生きている

のか、この先どんな希望をもつて何がしたくて

どんな人生を送つていきたいのか、患者さん

の先を見て治療方針を決め治療を行うべき

だということが示されたのです。

私たち患者も医師に伝えながら協働で治

療をするということが先ほどの三森先生や藤

井先生のご講演でもありましたし、治療を積

極的にうけていくために一緒に治療を進めて

いくという点では自分の状態を積極的にしっ

かりと先生に伝え状況を踏まえた治療も考え

ていただくことが大事だと思います。

[江頭さん]

一般就労するときには先生の診断書が必

要ですが。難病患者の福祉的就労、就労支

援という点では国や県も地域も力を入れてい

ます。福祉的就労には就労継続 B型、就労

継続 A型があるのですが、そういったものも

難病患者さんが使えます。一般就労はなか

なか環境が整っていないと働けないのです

が福祉的就労の就労継続 A型というのはか

なり事業所側も納得し、いろいろな支援も行

き届いています。就労に関しては今後そうい

つたことも広がっていくとよいと思います。
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[森代表理事]

アンケートの方でも就労については、希望

されているという声も多いです。多くの方の希

望は一般就労を目指していると思うのですが、

法定雇用率の問題を要望していくとか一般

就労の条件についても合理的配慮を考えな

がら推進していくとか、また福祉的就労もある

かと思います。また就労だけではなく親の介

護や、子育てなど、その方の生活を考えてい

くうえで医師にも伝えておくべきことかと思い

ます。そういうことも含めながらしつかりと主治

医と連携を取りながらより良い治療につなげ

ていく。そのために環境を整えることは医療

の質を高めることになるので、福祉的なサー

ビスも私たちはしつかり考えていけるようにし

たいと思つています。

[大黒さん]

膠原病友の会では就労部会という活動を

していまして、そのアンケートでは就労継続も

含めて就労支援を大事に思つているという結

果もあります。膠原病だけではなく難病全体

の障害福祉サービスの利用状況をみますと

やはり就労支援の部分が伸びているのです。

膠原病友の会でも就労部会も含めてまた考

えていければと思います。

また所得保障ということも考える上で、割引

減免という項目も出ています。割引減免とい

うことを今まであまり考えてきませんでした。ア

ンケートで驚いたことは 3つ 目の健康保険料

の減免です。タクシーや公共交通機関という

のは通院に必要なので絶対必須の条件とし

て大切だと思つているのはわかるのですが、

健康保険料の減免というのは我々も見落とし

ていたなというところがあつて、所得税の減免

とよく似ているのですが、市町村国保の方が

多いことを考えると、これはとても大事なので

はないかと思うのです。特に国保料の減免に

ついては、大阪ではこのような活動があるの

で紹介させていただきたいのですが、支部長

の湯川さんがおられるので湯川さんお願いし

ます。

[湯川さん'大阪支部長]

豊中市の国民健康保険料の減免制度で

すが、障害者と同じ様に難病患者にも減免を

と約30年前から豊中難病患者連絡会が豊中

市に対して要望し続け、15年前にやつと難病

患者に国民健康保険料の減免が成立しまし

た。前年度所得 260万円以下の所得で 3割

の減免が受けられます。年に一度豊中市と

医療・福祉・学校教育、関係部署と交渉をし

ております。皆様もそれぞれの市町村に声を

上げてほしいです。

[大黒さん]

つまり<健康保険料の減免が豊中市で出

来ている>このことはとても大事なことなので

す。出来ているというのは出来る可能性があ

るということです。膠原病友の会は全国組織

ですので他に出来ているところがあれば、そ

れが突破口になりうる。先ほどのガイドブック

もそうです。せつかくの全国組織なので加盟

団体の方たちの協力も得て、出来ていること

の情報を集めて考えていければ、希望を持

てるという数字がもつと増えてくるのではない

かと思います。

◆ まとめ

[森代表理事]

どうもありがとうございます。やはり今回関

西ブロックのほうでアンケートをとり、結果を発

表させていたただいたところで、気が付いた
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ことや見えてきたところがあるというのは大き

かつたと思います。その元になっているのが

患者さんの声ですので、そのあたりをしつかり

まとめながらいろいろなところの“気づき"にも

つていき問題提言していくということを今後も

考えていきたいと思います。最後にパネラー

の方々一言ずつお願いします。

[江頭さん]

今日いくつか問題があったのですが、難

病法の見直しが 2年後にくるのですが、一つ

でも二つでもよいので、入つていけたらいい

なと思いました。ありがとうございました。

[斉藤さん]

わかつているようでも気づいていないことが

たくさんありました。パネラーとしてここに上が

ることで、改めて見直すことができ、また各地

域の差がみられるからこそ全国組織なのだな

という実感もあつたので、またこれから頑張れ

たらいいなと思いました。ありがとうございまし

た。

[清水さん]

ここに上がることになって、とても勉強しま

したし、自分のためにもとても良かつたと思つ

ています。これからも皆さんと一緒に前に進

んでいきたいと思います。ありがとうございま

した。

[大黒さん]

今回関西ブロックで、2回 日となるアンケー

トをとつて、皆さんの協力の中でまとめられた

ことが有難いと思つています。一人の意見で

はなく多くの意見をまとめるといろんなことが

見えてくることが分かつたので、ぜひ今回の

アンケートを参考にして他の地域のところで

もアンケートをとつていただいて、またみんな

で一緒に考えていけたらいいなと思いますの

でよろしくお願いします。

[森代表理事]

皆さま朝早くから長時間最後までご出席い

ただきましてどうもありがとうございました。今

回全国膠原病フォーラムは膠原病の医療と

患者の生活を考えるということをテーマにい

たしました。難病法はまだ出来たばかりで、な

かなか具体的な良い面というのが見えてきて

いない実態ではあります。難病法という法律

ができたから私たちの希望がすべて叶うとい

うものではありませんし、これから一つ一つを

確認しながら私たちの声を届け、どんどん育

てていかなければいけない。このような全国

組織だからこそ、いろいろな情報が多く入つ

てくるので、出来ていることや良い点を学び

ながら、自分たちのところで実施可能、不可

能であればどうすれば良いのかを考えていた

だく。新たに指定難病対象者が増えたからい

ろいろな制度が減ってしまつたとか、削減さ

れた、という声が全国的にもありますので制

度自体、都道府県で行っているものと市町村

で行っているもの、いろいろありますが多くの

情報もお寄せいただきながらみんなで共有し

て今後考えていきたいと思います。これから

先、難病法見直しの良いきっかけとなるかと

思いますので、皆様にもまた協力をお願いし

て今回のフォーラムを終わらせていただきま

す。皆様どうもありがとございました。
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一般社団法人 全国膠原病友の会

017年度 (平成29年度)第 5期

事業報告

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

(30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 (34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 (36ページ)

⑤膠原病に関する調査及瑚 究に関する事業 (36ページ)

⑥内外の関連団体との連携及び交流 (38ページ)

⑦その他、目的を達成するために必要な事業 (41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
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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
◎機闘誌『膠原J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慣を実現

「膠原」印刷費用 1,444,350円   ※1冊あたり 47.3
0 NO.186号 2017年 7月 28日 発行  64ページ   8500部
・NO.187号  2017年 10月 16日 発行  44ページ   7500部
・NO.188号  2018年 1月 1日 発行   40ページ   7500部

◎ホームページの運用 (http://mo kougen.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小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 90,856件

。入会希望メール数 :105件   ・部会登録メール数 :小児部会9件、就労部会39件

・ホームページからの書籍売上

… 郵便振替分 47,200円    カー ド決済 24,400円
… 膠原病ハンドブック 27冊  膠原病手帳 48冊

(合計 71,600円 )

機関誌「膠原」38冊 全国膠原病フォーラムブック 14冊
・ホームページからの賛助会費納入… カード決済 128,000円

※合計 199,600円 (書籍売上+賛助会費)

0「膠原病手帳J、 「全国膠原病フォーラムブックJ等の書籍の販売

〔書籍販売〕 (売上合計 121,967円 )

膠原病ハンドブック 36冊  膠原病手帳 132冊

機関誌「膠原」 54冊
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全国膠原病フォーラムブック 18冊



○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

040周 年記念誌 「膠原病ハンドブック」 〔20H年4月 発行〕

190ページ B5サイズ 頒価1,000円

0膠原病患者の就労をテーマに千葉にて『全目膠原病フォーラムJを目催

「治療と就労の両立支援を考える !」 ～私たちのねがい～

日時 :平成29年4月 15日 (土)9:50～ 16:00 会場 :千葉市民会館 地下1階 月ヽホール

～ 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≫ 10:00～ 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」武井 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 由一郎 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)

〔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 主任研究員)

森 幸子 (一般社団法人 全国膠原病友の会 代表理事)
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〔後援〕 厚生労働省 /千葉県 /一般社団法人 日本リウマチ学会 /

公益財団法人 日本リウマチ財団

※当フォーラムは平成29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、田辺三菱製薬 (株)てのひらパー トナープ

ログラム (難病患者団体支援活動)よ り30万円の助成を受けています。

◎講演活動

・6月 27日 佛教大学保健医療技術学部看護学科 在宅看護方法論Ⅱ講義

(森 :京都佛教大学二条キャンパス)

。7月 20日 千葉大学大学院医学研究院 生命倫理 講義 (森 :千葉大学大学院)

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J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、「/1ヽ児膠原病のつどい」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H4名 (う ち普通会員100名 、医師14名 )

※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 (北海道 。東北ブロック共催)

日 時 2017年 10月 22日 (日 )      会 場 仙台福祉プラザ

共 催 一般社団法人全国膠原病友の会   全国膠原病友の会北海道 。東北ブロック

後 援 問 法人宮城県患者 。家族団体連絡協議会

講 演  「小児膠原病の治療について」

宮城県立こども病院  リウマチ・感染症科科長 梅林宏明先生

参加者 26名 (東京、栃木、宮城から4家族8名 、スタッフ等18名 )

パネルディスカッション パネリストの皆さん
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⌒

0就労部会の活助

・̈ 「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

調査の実施を行ってきました。

〔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〕124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・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」として使用しました。

※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で共有したいと

考えています。

○第1回 就労部会のつどいの開催 (関西プロック)

日 時 :平成 30年 3月 18日 (日 )14:00～ 16:30

会 場 :西九条第五町団集会所  (大阪市此花区西九条 2-12-1)

※ JR環状線・阪神「西九条駅」より徒歩約 5分

プログラム

30 受付開始

00「就労部会」アンケー ト調査の報告など

00「就労部会」交流会

30 閉会

13

14

15

16
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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
◎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)の委員として

'加
してい

ます。

…主に難病対策の現状について、指定難病の検討について

。7月 5日 第48回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会、第49回厚生科学審議会疾病対

策部会難病対策委員会・第19回社会保障審議会児童部会小児慢性特定疾患児への支

援の在り方に関する専門委員会 (合同開催)

(委員:森、傍聴 :箱田:TKP赤坂駅カンファレンスセンター)

…主に移行期医療における連携の推進の為のガイドについて

。8月 2日 第50回難病対策委員会 。第21回小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する

専門委員会 (合同開催)、 難病対策委員会 (第 51回 )

(委員:森、傍聴 :箱 田 :航空会館)

。9月 1日  第52回難病対策委員会 。第22回小児1曼性特定疾患児への支援の在り方関する

専門委員会 (合同開催)(委員:森、傍聴 :箱 田:航空会館 大ホール)

…指定難病の検討について

。10月 31日 厚生科学審議会 疾病対策部会 第22回指定難病検討委員会

(傍聴 :箱 田:厚生労働省)

…データベースの利活用の在り方について等

。2月 1日 第53回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会 。第27回社会保障審議会

児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会 (合同開催)

(委員:森、:TKP赤坂駅カンファレンスセンターホール)

・3月 2日 第54回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会 。第28回社会保障審議会

児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会 (合同開催)

(委員:森、傍聴:辻 TKP赤坂駅カンファレンスセンター)

※ 機関誌「膠原」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。
。ヽ 186号 :指定難病の診断基準と重症度分類「全身性強皮症の重症度分類等の変更に

ついて」

・No.188号 :医療費助成の支給認定の改正について

。M189号 :「難病対策のあゆみとこれから」一般社団法人 全国膠原病友の会

森 幸子 代表理事
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[一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会 (JPA)の加盟団体としての関連活動]

・5月 28日  」PA第 13回総会 (森 :グ ランドヒル市ヶ谷)

・5月 29日  国会請願行動 (森、辻、箱田:参議院議員会館)

・9月 3日  JPA近畿ブロック交流会 奈良 (森 :ホテルリガーレ春日野)

。9月 10日  難病対策勉強会 愛知 (講師:森 コープあいち生協生活文化会館)

。12月 2日  全国いつせい街頭署名行動 (辻 :中野駅)

。12月 5日  平成 29年度障害者週間関係功労者表彰 (」PA内閣総理大臣賞受賞)

(森 :霞が関ビル東海大学校友会館)

・12月 9日 ～10日  第 6回 3.H大災害「福島」を肌で感じるツアー (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 21日 」PAサポー ト事業 第 1回企画・評価委員会 (豊島区生活産業プラザ)

・3月 23日  」PA患者サポー ト事業 第 2回企画・評価委員会 (豊島区立生活産業プラザ)

※森代表理事は、JPA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 。会議

・5月 27日  」PA第 74回理事会 (ノ ーベルファーマ株式会社 会議室)

。7月 1日  」PA 3役会議 (JPA事務所)

。7月 2日 ～3日  JPA第 1回 理事会 (豊島区生活産業プラザ)

。7月 3日  」PA 3役会議 (豊島区生活産業プラザ)

。9月 30日 ～10月 1日 」PA第 2回 理事会 (ノ ーベルファーマ株式会社 会議室)

・H月 18日 ～19日  」PA第 3回理事会 (ノ ーベルファーマ株式会社 会議室)

。1月 27日 ～28日  」PA広報会議 (草津市立市民交流プラザ)

。2月 17日 ～18日  」PA第 4回理事会 (森 :ノ ーベルファーマ株式会社 会議室)

・2月 27日  JPA 3役会議 (森 :JPA事務所)

JPA幹事会

・H月 26日 」PA第 1回幹事会 (森、箱田 :浅草橋ヒューリックホール会議室)

※]PAとは ～すべての国民が安心できる医療と福祉の社会をめれ て～

2005年、全国の地域離病連と疾患別の患者団体が集う「日本難病。疾病団体協議会

(通称 :]PA)」ぶ設立されました。個々の団体か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つています。
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④膠原病を有する者に対する療養相談に関する事業
◎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。 (※相談内容は重複している場合もあります。)

。電話による相談件数 194件 (う ち会員79件 。一般H5件 )

〔内訳〕病気について  92件

支部の紹介   16件
病院の紹介   31件
生活について  17件  (就労含む)

制度について   4件
その他 34件 (病院の先生に対する不満、書籍の内容について等)

⑤膠原病に関する日査及び研究に関する事業
◎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。

患者が主体となっ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29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ェロー)〕 (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ASrid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JPA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カロ
。日本リウマチ学会 (」CR)お よび厚労科研難治性疾患等政策研究事業補助金「自己免疫患

に関する調査研究」合同「全身性エリテマトーデス(sLE)診療ガイ ドライン作成小委員会」

研究代表 1ヒ海道大学渥美達也先生※オブザーバー :森代表が」PAの代表理事として参加
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「膠原」M186号 「 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)

「 シェーグレン症候群の合併症と認定基準について」武井 正美 先生

(日 本大学医学部内科学系 血液膠原病内科分野)

「膠原」No。 188号 「自己免疫疾患に関する調査研究班の取り組み」

横山 和佳 先生、上阪 等 先生 (東京医科歯科大学 膠原病・リウマチ内科学)

「我が国における血管炎研究の現状と課題」

―難治性血管炎に関する調査研究班の取り組み―針谷 正祥 先生

(東京女子医科大学附属膠原病リウマチ痛風センター

リウマチ性疾患薬剤疫学研究部門)

「強皮症・皮膚線維化疾患の診断基準・重症度分類・診療ガイ ドラインに関

する研究」研究班の取り組み テ 浩信 先生

(熊本大学大学院生命科学研究部 皮膚病態治療再建学分野)

ハ 、

・6月 21日 ～22日 西澤班 難病ピアサポートワークショップ

(森 :群馬 ホテルメトロポリタン高崎)

。7月 22日 ～23日 岩崎班 障害者ピアサポーター養成基礎研修 北海道 講義

(永森:北星学園大学)

。8月 5日 ～6日  岩崎班 障害者ピアサポーター養成基礎研修 東京 講義 (森 :東京大学)

。10月 13日  深津玲子先生「難病のある人に対する就労支援における合理的配慮を推進

するための研究」研究班研究代表 アンケート1565通 発送 (本部事務局)

。9月 16日  「これからの治療と就業生活の両立支援を考える研究会」についての説明

北里大学医学部公衆衛生学助教 江口尚先生 平成29年度厚生労働省労災疾病

臨床研究事業費補助金「治療と就労の両立支援のための事業場内外の産業保健

スタッフと医療機関の連携モデルとその活動評価指標の開発に関する研究」(研

究代表者 堤明純先生)に より開催予定    (森 :JPA事務所)

・12月 3日  これからの治療と就業生活の両立支援を考える研究会

(講演:森 :浅草橋ヒューリックホール)

・3月 30日  日本リウマチ学会(JCR)および厚労科研難治性疾患等政策研究事業補助金

「自己免疫疾患に関する調査研究」合同「全身性エリテマトーデス(SLE)診 療ガイ

ドライン作成小委員会」パネル委員会 研究代表 1ヒ海道大学 渥美達也先生

(森オブザーバー出席:丸ビルコンファレンススクエア)
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⑥内外の関連団体との連携及び交流
◎『全国患者・家族集会2017』 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2017」 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2017-』

日時 :2017年 H月 25日 (土) 12:30～ 16:30 (森、辻、店橋、箱田)

会場 :浅草橋ヒューリックホール

※ 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http://_.nanbyO.jp/)

〔内容 (プログラム)〕

○開会

○第1部 特別講演  「報道されない真実と守るべき日本の宝」堤美果氏

〇第2部 患者・家族の声

団体発表 :全国心臓病の子どもを守る会/日 本マルファン協会/全国多発性硬

化症友の会/線維筋痛症友の会/が んの子どもを守る会/全国がん患者団体連

合会/日 本肝臓病患者団体協議会/全国腎臓病協議会/フ ロア発言 全国肢体

障害者団体連絡協議会/ア ンビシャス (資料発表のみ)

○アピール読み上げ

○閉会

〔全国患者 。家族集会 実行委員会等への参加〕

・6月 21日 全国患者・家族集会 2017 第2回実行委員会 (辻 :参議院議員会館)

・8月 1日  全国患者 。家族集会2017 第3回実行委員会 (森、箱田:参議院議員会館)

・H月 7日 全国患者・家族集会2017 第4回実行委員会 (森、箱田 :参議院議員会館)

。1月 31日  全国患者・家族集会 2017 第5回実行委員会 (箱 田 :生活産業プラザ)

・3月 15日 全国患者 。家族集会 2018 第1回実行委員会 (箱 田 :参議院議員会館)
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私たち1詮ての難病患者、長期慢性疾患患者、がん患者、障害者、高齢者嵯 別・uljされることぬ

く、平等・公正に医療を受tj6こと,きき社 会となることを求めています。

厳しt冬の訪れがヒてきた日に、祉 ち1劇ヒ海道いら、沖縄い味 な々そしてそれ

“

の困難をおして、我

旭 の首都東京へと、難病や長期慢性の病気、がんに苦しんでいる患者と家族を代表して集まつてきまし

た。

病気の子犠の通学を支える母の長年の辛い日々、病気によつてしわれない差別にさらされている実態、生

きている限り生涯続く医療費の負担、新しι瑳鍔法の進展に希望を見つける話、就学や就労を通じて社会

とのつながた紡 難病患者の話や、住んでしる地域での治療に希望を託しながらもかなえられない患者と

家族の話、そして医療格差の現実や、生活を支える福祉サービス‐ 期待を語つた人たち。それ|たの国の

未来と希望従 つなお 期待胡夏いの話1澄》りでした。

この集会に集まつた、そして送り出してくれた仲間たちの、日常の困難にも希望と期待に満ちた話のほんの一

部分でしが 、私たちに αJヽさな、報道もされなしはうな集まりに、もつと大きな希望と未来を見つけようとし

ているのです。

私たちは、病気裡 由とするすべての差別や偏見がこ吐 会からなくなり、全て囃 病患者、長期慢性疾

患、がん患者、障害者、高齢者などの患者と家わ 困難と生きづらさ解 消され、人としての尊厳歯 られ、

地域で共に生きてゆく生活をしている者の一人として、未来への希望を持つこと,たきる社会が一日も早くに

実現することを心か猥 っています。

2017年 (平成 29年)11月 25日

～誰もが安心して医療を受けられる社会をめれ て～

OⅧ←mtのワークショップ等への●加

V

V

。VH∈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。ワークショップでは、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。

(VHCInet関 連行事への参加〕 (下記の会議はファイザー株式会社本社にて開催)

・6月 29日 第3回 ⅦO―net中央世話人会、中央地域世話人会合同会議(森)

・8月 30日  第4回 Ⅶ∈net中央世話人会、中央地域世話人会合同会議(森 )

。10月 13日  VHO―net第 4回中央地域世話人会合同会議、ワークショップ事前会議

(森 :アポロラーニングセンター)
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。10月 14日 ～15日 ⅧO―net第 17回 ワークシヨップ (森、渡邊:ア ポロラーニングセンター)

・2月 5日  フアイザーまねきねこ冊子 取材   (森 :フ ァイザー(株))

。3月 27日  VHO―net 中央世話人会、中央地域世話人会合同会議 (森、渡邊)

※ 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。

◎研究開発推進関係の会臓への出席

・8月 17日 国立研究開発法人 日本医療研究開発機構(AMED)平成29年 30年度「臨床研究等

における 患者・市民参画に関する動向調査委員会」第 1回委員会 (森 :AMED)

。9月 1日  AMED臨床研究等における 患者 。市民参画に関する意見交換 (森 :JPA事務所)

。9月 26日  国立研究開発法人 日本医療研究開発機構(AMED)「 臨床研究等における

患者・市民参画に関する動向調査委員会」第2回委員会 (森 :AMED)

。H月 6日  医薬基盤・健康・栄養研究所評議会 (森 :AP品川アネックス会議室)

・1月 30日 国立研究開発法人 日本医療研究開発機構 (AMED)「 臨床研究等における患者・

市民参画に関する動向調査委員会」第3回委員会(森 :大手町カンファレンスセンター)

◎製薬関連団体等の会議への参加

・6月 28日  日本製薬工業協会 第 1回患者団体アドバイザリーボード (森 :製薬協)

・H月 14日  日本製薬工業協会第32回患者団体セミナー(講演:森 :大阪第一ホテル)

・H月 20日  日本製薬工業協会第33回患者団体セミナー (講演:森、箱田 :経団連会館)

。12月 12日  日本製薬工業協会 治験に関するインタビュー (森 :製薬協)

・3月 29日  日本製薬工業協会 第2回 患者団体アドバイザリーボード (森 :製薬協)

◎全国難病センター研究会への参画

・H月 4日 ～5日

全国難病センター研究大会 第28回研究大会 (森 :新宿クイントビル)(発表:大黒)

◎リウマチ学会等の関連学会への参加

・4月 20日 ～22日  日本リウマチ学会 (森、清水、古市、箱田 :福岡サンパレス)

・4月 23日  日本リウマチ学会市民公開講座 (パネリスト:森、古市 :福岡国際会議場)

・6月 H日  リウマチ財団創立 30周年記念 リウマチ講演会、レセプション

(森、清水、後藤、大黒、秋成、仙道、箱田 :丸ビル)

※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。今年度は福岡県支部の役員の皆様にもご協力いただきました。

◎その他

・6月 20日  グラクソ・スミスクライン(株 )

・6月 28日  グラクソ・スミスクライン(株 )

・8月 3日  ク
゛
ラクソ・スミスクライン(株 )

。9月 19日 SLE患者動画撮影

社内向けビデオ撮影打ち合わせ  (本部事務所)

アカデミー内容について打ち合わせ (本部事務所)

EGPA会員インタビュー打ち合わせ  (本部事務所)

立ち合い (会員、箱田 :ク
゛
ラクソ・スミスクライン社)
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。9月 H日  中外製薬 (株)疾患啓発 VTRについて意見交換 (本部事務所)

。11月 6日  SLE患者の声を聴く会  (会員、箱田 :ク
゛
ラクソ・スミスクライン社)

・12月 15日 中外製薬 (株)来所 (医師向けビデオの確認作業)

。3月 28日  グラクソ・スミスクライン(株)患者向けダイアリー、医師向け動画・ リーフレット作成に

ついて (森 :本部事務所)

⑦その他、目的を達成するために必要な事業
◎社員総会・全国膠原病フォーラムの開催

。平成29年4月 15日 (土)千葉市民会館 地下1階 小ホールにおいて、 “「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。

・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。

※ 2017年度は役員改選の年となり、新たに役員が選出されました。

(法人第5～ 6期の理事 。監事は表をご覧ください)

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 ～ 12:00

(千葉市文化センター)

〔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)

副代表理事 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 (首都日、埼玉)

理事   古市 格子(中部。東海、二重)

理事   斉藤 文子(中国。四国、広島)

理事   江頭 邦子(九州。
,中縄、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「千葉市民会館小ホールにて」にて
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[社員総会・全国膠原病フォーラムの準備及び開催]

・4月 14日  平成29年度社員総会・全国膠原病フォーラム前日打ち合わせ

(森、渡邊、阿波連、大黒、清水、佐藤、大澤、仙道、箱田 :千葉市文化センター)

・4月 15日  全国膠原病フォーラム in千葉 (千葉市文化会館)

・4月 16日  社員総会 (千葉市文化センター)

・10月 28日 ～29日  関西プロック宿泊交流会 (森 :ホテルリガーレ春日野 奈良)

・3月 16日 平成30年度社員総会・全国膠原病 会場下見

(森、大黒、大黒由、箱田 :大阪リバーサイドホテル)

◎理事会・三役会議等の開催

〔理事会等の開催〕

・4月 H日  第 1回理事会・監事会 (富士見区民館)

。4月 16日  第2回理事会・監事会 (千葉市文化会館)

・6月 18日  第3回理事会・監事会 (富士見区民館)

・9月 18日  第4回理事会・監事会 (富士見区民館)

・H月 12日  第5回理事会・監事会 (飯田橋プティットピエス)

・2月 4日  第6回理事会・監事会 (飯 田橋プティットピエス)

〔三役会議の開催 (三役 :代表理事。副代表理事・常務理事)〕

・6月 17日  理事会前日開催 (ア ワーズイン阪急)

・H tt H日  理事会前日開催 (ア ワーズイン阪急)

。2月 3日  理事会前日開催 (ア ワーズイン阪急)

※インターネットによる三役WEB会議 (2回開催 :ス カイプにより無料)

・5月 3日  12月 26日 開催   ※メーリングリストの活用 (520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

※友の会の総合窓日として対応 (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  3,869,153円
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■ 伝́言板

曇
‐

私は、シェーグレン症候群です。膠原病患者さん、皆さん原因不明で理解

していただけないものですね。子供の頃から現在までを考えると体質的になり

やすいのだと思われます。多臓器病変、全身性疾患その方により、出かたの違

いがあるみたいですけど、色々な症状が出ます。入退院の繰り返しでしたけど、

今は何とか過ごしております。関節痛、筋肉痛はつきものですけど、全面的な

痛みに苦しんでおります。病名が違っていてもわかちあえたら幸いと思います。

文通を希望致します。よろしくお願い致しますc  ベンネーム :ブルーさん

◎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 Fll区富士見 249
千代 lll富士見スカイマンション 203);

(一社)全国膠原病友の会 伝言板 膠原OO)100様 宛

※差出人名は必ず明記してください

★おねがい★
0伝言板は会員同士の交流の場です。ttli外 の方または会員の方でも匿名の原稿

については受付できません。 (掲載は匿名IIです)

掲載されたものへのお|11い 合わせは事務局までご連絡 くださいc

C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。 rl、 被害にあわれた方は事務局までご連

絡 ください。

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

C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c

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都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 Te1 0 3-3288-0721
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事 務 局 だ よ り

神

珍
露「小児膠原病のつどい」開催のご案内

日付 :平成 30年 12月 2日 (日 )(13時 ～16B寺 )      ●・ “
b

会場 :横浜市社会福祉センター 8階  A・ B会議室         _
〒231-O062 神奈川県横浜市中区桜木町 1-1横浜市健康福祉総合センター

<最寄駅> ◎」R・ 市営地下鉄桜木町駅より徒歩3分

評
義酵

一場

:暉可T轟
Ｊ
Ｒ

軽
ホ
町

横 浜 市 健 康 福 祉 総 合 セ ン タ ー内

横 浜 市 社 会 福 祉 セ ンタ ー

プログラム ◎ 開 会   (13:00～ )

◎ 医療講演会 (13:00 ～ 13:20)
森 雅亮 先生

東京医科歯科大学院医歯学総合研究科 生涯免疫難病学講座 教授

日本小児リウマチ学会 理事長

◎ 交流会  (13:20 ～ 16:OO)
◎ 閉 会  (16:OO)

<参加費>無 料

<定 員>50名
<対象者>20歳 までに発症された患者さん及びその家族 (現在成人の方も可)

小児膠原病に関わる方反、小児膠原病の情報を欲 しい方など

<お申し込み・ お問い合わせ>
「小児膠原病のつどい」へ参加を希望される方は、手紙、電話、ファックスにて、

「小児膠原病のつどい参加」と明記 して氏名、年齢、病名、参加人数、居住地、

連絡先をお知らせください。 また、医療講演会のテーマを3つの中から希望の多

かったものを予定 しておりますので、一つ選択してください。
*希望テーマ 1.病気について (最新治療など)

2.生活面の注意点

3受 けられる制度について

ホームページからも申し込み可能です。

【反の会事務局】TEL:03-3288-0721 FAX:03-3288-0722
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・平成 30年 12月 2日 (日

lg:oo-16:oo

横浜市
(8

・ =神奈川県横浜市中区桜木町 1… 1

横浜市健康福祉総合センター内

ヽ
声

ぶ

くプログラム 〉

講 演 会
  講師 :果113     20)  F.:.

東京医科歯科大学大学院医歯学総合研究科 生涯免疫難病学講座 教授

日本小児リウマチ学会 理事長

交
閉

ｏ

流 会 (13:20～ 16:00)

会 ・.蟻L (16:00)    ,
も

※ 対象 :小児膠原病患者 さん、ご家族の方 ψ

う  ||

◆ 主催 0問い合わせ・申し込み ◆

一般社団法人 全国膠原病反の会
〒102¨ 0071東京都 TL代田区富士見 2¨4-9-203

TEL : 03-3288-0フ 21  (平 Eヨ 10:00～ 16:00)

FAX:03-3288-0722
ホームページ : http:〃WWW.kougen.orq/

共 催 :厚生労働科学研究費補助金 難治性疾患等研究事業 (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

関東ブロック (栃木県、群馬県、茨城県、山梨県、神奈川県)

※申込締切日 11月 25日

１
つの

・〓一一病
・

(開場 12:30～ )
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★
4

患書きん。
=摯

壌0古への

医療構演会
着年性特発性閥節翼
戒人発菫ステイ′ι病

★

☆ 厚生労働省自己免疫疾患に関する研究班 JIA/AOSD班の事業である患者・家族向け

の医療講演会が金沢市内の金沢大学附属病院 CPDセ ンターにて開催されます。

若年性特発性関節炎、成人発症スティル病についての医療講演および相談会です。

事前申込は不要、無料で参力日できます。 (詳細は上記案内をご覧ください)

會

★
會

ロロ1)46



⌒

「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<、 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1参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

(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、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ふさわ 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。

※写真は原則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。

〔メ弓ぉ、「シ理は号環境fじ測踊彗当〃異」暑辱ワ雰房層8馨墓詣「どまうFす )
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就労部会のつとい (首都圏プロック)開催のご案内

～難病患者が働いて収入を得るには～

<日時>平成30年 11月 10日 (土)13:00～ 16:∞
<場所>東京都難病ピア相談室  (東京都広尾庁舎1階 )

150-0012 東京都渋谷区広尾 5-7-1

(東京メトロ日比谷線広尾駅 徒歩3分 )

<講師>独立行政法人 高齢・障害 0求職者雇用支援機構

障害者職業総含センター 主任研究員

春名 由―郎 氏

難病患者就職サポーター

他当事者3名

<プログラム>(予定): 12:30～
13:00´V14:00

14:30～ 16:∞ 相談会

無料

就労を希望している方、就労をしている方、これまで就
労をしてきた方、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々など

<申込み> 参加を希望される方は、手紙、電話、ファックス、
ホームベージよりお申し込み<ださい。

http://www.kougeno org/

(11月 5日締切))

[お問い含わせ]

全国膠原病友の会 事務局 IL:03-3288-0721/FⅨ 303-3288-0722

【平日10:∞～16:∞】

受付開始

講演

i <参加費>
<対象者>

ロロ1)48



「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 1参原病部会」に続いて、「就労部会」の活動を始めま した。そこで、ヨ|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あ」

◎「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あ」 などなど

「就労部会」は仕事にまつわる具体的なFo5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。よつ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PcD5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Pヨ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<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」への登録をよろしくお願いいたします。

〔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々など

(学生の方で今後の就職のことを不安に思つ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<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…「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

の発行を予定しています。

※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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難病・慢性疾患
全国フォーラム2018
～誰もが安心して医療を受けられる社会を目指して～

2018年 11月 17日 (土)11:00-1000(1030開場)

JA共済ビルカンファレンスホール
〒102‐ 0093東京都千代田区平河町2-7-9」A共済ビル1階

主催 :難病・慢性疾患全国フォーラム2018実行委員会
一般社団法人日本難病・疾病団体協議会 (事務局)

厚生労働省「平成30年度難病患者サポート事業」補助金

田プログラム

《第1椰》  患者・家族の声

《第2部》  パネルディスカッション

「難病法・児童福祉法の5年見直 しに向けて」

■参加費 :1,000円 (当 日資料代として)

■参加申込み :公式HPよ り申込み用紙をダウンロード、

事務局 (FAX 03-6902‐ 2084)へお申し込みください。

■お問い合わせ先 (事務局)

一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会

〒170‐0002東 京都豊島区巣鴨1‐ 11‐ 2巣鴨目光ハイツ604号

TEL 03‐ 6902‐ 2083  FAX 03‐ 6902‐ 2084  E■nallゎaO:a2.ltkeepenneJp

公式HP http:rr―.nanbyoosakura.neJp′

[ア クセス]

●東京メトロ有楽町線、半蔵門線、

自北線「永田町駅」4番出口徒歩2分

*一般駐車場はございませんので、近隣の

駐車場をご利用ください。

ホイベントについてのお問い合せは、左配の
お問い合せ先 (事務局)へ ご運絡ください。



公開‖座
「強度症こ上手に付き合ってら1くために」

主 催 :強皮症・皮膚線維化疾患の診断基準・重症度分類・診療ガイド

ラインに関する研究班  (研究代表者 :熊本大学 ヂ 浩信)

日 時 :2019年 2月 3日 (日 )午前10時55分～午後3時30分

場 所 :前橋テルサ (群馬県前橋市)

参加費 :無料

対象者 :全身性強皮症患者さんとそのご家族

問い合わせ先 :全国膠原病友の会各支部または群馬大学皮膚科

【プログラム】
・講演1 浅野善英先生 (東京大学皮膚科)

現在までに分かっている強皮症の発症機序,および現在

の分類基準 (診断基準)について

・ 講演2 白井悠一郎先生 (日 本医科大学アレルギー膠原

強皮症内臓病変の診断と治療
・講演3 茂木精―郎先生 (群馬大学皮膚科)

レイノー現象と皮膚潰瘍の治療
・講演4 麦井直樹先生 (金沢大学保健学科)

リハビリと日常生活上の工夫
・群馬県強皮症患者会「明日の会」の紹介
0グループに分かれての意見交換会
0総合意見交換



～ 大切む方へ贈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年に東日本大農災、2016年には熊本地震が発生し、3年は様々な地域で、地

震、水害が発生し、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。

ご注文お待ちしております。

種 類 は ′ヽ ス カ ■7と シ ー ベ :J"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んも安心 !)

*

５
保

年
存

2個入 :

●
力W7

ビタミンCが豊富で甘さと酸っぱさを備
えた芳醇な味わいの、北海道を代表

する果実です。『不老長寿の実』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。
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栄養成分表示 loo g当 たり

r-1.)v+* 367kcal

たんぱく質 8.7g
Ｌ
日 質 15.3g

炭 水 化物 48.5g

ナ トリウム 210mg

宴富:2あUttjれきす

栄養成分表示 loo g当 たり

x+/L+- 371kcal

たんぱく質 7.8g
Ｌ
日 質 15.3g

炭 水 化 物 50.6g

ナ トリウム 210mg

509′1個



θ ●
◇ 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

1詢蘭御合わせ。1御中レ塾諄 |

お申し込みは、電話・FA×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 (覇毛;a)

『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 (千見込 )

ハスカップ&シーベリー(12缶+12缶 ) 12,960円 (Tii込 )

●
.●

FA× での注文は下記必要項目を記入しお送り<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 全国膠原病反の会

丁巨L:03-3288-0721
(平日 10:00～ 16:OOの 時間帯でお願いいた します )

FA× :03-3288-0722
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この度の台風 21号および北海道胆振東部地震などにより、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下さい。

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。

〔被災による会費免除の対象者〕

〔平成 27年 4月以降に 畷 害救助法」の適用 にな った災害〕

・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〕

・ 平成 29年 7月 22日からの大雨に対して 〔秋田、7月 22日〕

・平成 29年台風第 18号に対して 〔人分、9月 17日〕

・平成 29年台風第 21号に対して 〔和歌山・三重・ 京都、10月 22日〕

・ 平成 30年 2月 4日からの大雪に対して 〔福丼、 2月 6日〕

・平成 29年度豪雪に対して 〔新潟、 2月 14日 〕

・平成 30年大阪府北部を震源とする地震に対して 〔大阪、6月 18日〕

・ 平成 30年 7月豪雨による災害に対して

〔岐阜、京都、兵庫、岡山、広島、山□、鳥取、島根、愛媛、高知、福岡、7月 5日〕

・平成 30年 8月 30日からの大雨に対して 〔山形、8月 31日〕

・平成 30年北海道胆振地方中東部を震源とする地震に対して〔北海道、9月 6日〕

◎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 30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・台風・地震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 )

V

V

D54



〔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」がある場合1垢¨ 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ヽ
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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 30年 10月 10日 発行 SSK 通巻第 5174号

～ 編 集 後 記 ～

◎本号では “平成 30年度全国膠原病フォーラム"の報告続編として 膠 原病患者

の生活実態アンケー ト調査報告」、「パネルディスカッション」そして「平成 29
年度事業報告」を掲載いたしました。

今回のパネルディスカッションを通して明らかになった様反な課題について、皆

様と共有し共に考えていきたいと思います。

◎今年も全国の仲FoOと ともに国会請願署名・募金に取り組みます。

国会請願署名は、難病法の基本方針を早期に推進し、総合的な難病対策を実現す

るための重要な取り組みになります。より多くの皆様に署名および募金を呼びか

けていただけますようお願いいたします。

◎今年は全国各地で地震、台風や大雨による大きな被害がありました。被害にあわ

れた方長には心よりお見舞いを申し上げます。
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難病・長期慢性疾病 0小児慢性特定疾病対策の総合的な推進
を求める国会請願署名と募金にご協力下さい

昨年度は日本難病・疾病団体協議会 (」 PA)の 国会請願署名と募金にご協力い
ただきましてありがとうございました。

今年度も、難病、長期慢性疾病、小児慢性特定疾病の患者 。家族が安心 して治療
を受け生活していけるよう、対策の総合的な推進を求めての請願署名と募金にご協
力お願い申し上げます。

東京・埼玉・愛知 。岡山 。鳥取・島根・山口 。長崎 。沖縄の各支部など
の皆様へは、署名用紙 2枚と募金用振込用紙を同封いたします。署名用紙
は本部宛にお送りください (送料は自己負担になりますがご了承ください)

送り先 :〒 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

(その他の支部は難病連を通 して各支部から送付されます)

≪署名用紙の書き方≫
。署名用紙の表書きの請願人氏名のところは実施団体の記入となりますので、個

人のお名前はご記入されませんようお願いいたします。
。署名は自書でお願いします。ご家族一緒の場合でも住所は「〃」「々」などとせ

ずに、一人ひとりきちんと書いてください。住所欄には「都道府県」が印字さ
れていますので都道府県名を書き○で囲んでください。

・署名用紙は署名部分を切り離してご返送ください。署名用紙が足りない場合は、

両面をコピーしてご使用ください (片面のみのコピーは無効になります)。

なお 10枚以上必要な方は本部事務局からお送りしますのでご連絡ください。

・署名、募金の締め切りは2月末です。


