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発　刊　に　あ　た　り

全国膠原病友の会

会長　畠渾千代子

「全国膠原病友の会」も設立から35年を迎えました。現在、34支部、会員

5858名．。患者会としても大きな組織となり活動をしております。この35年

のあゆみを振り返ってみますと、ご理解ご支援いただきました多くの先生方、

そして、病を抱えながら設立にご尽力頂きました役員の方々にあらためて心よ

り感謝申しあげます。

難病と言われつつも、特定疾患治療研究事業の成果もあり、治らなくても普

通に生活ができる人も多くなりました。難病の4要件から見ると、認定者数が

希少性の5万を超えているということで、この制度での適応範囲の見直しがこ

の8月9日に開催された特定疾患対策懇談会で提案されました。「全身性エリ

テマトーデス」は5万を横ばいということで、今のところ見守るという状況に

なっていますが、常に不安や危機感は拭えません。

2005年に「全国難病団体連絡協議会」（全難連）と「日本患者・家族団

体協議会」（JPC）が統合され、新組織の「日本難病・疾病団体協議会」（JPA）

が設立されました。全国地域難病連と疾病団体の56団体、31万人の患者が

共に声をあげ、医療・福祉の制度を後退させぬよう行動を起こしています。当

会も加盟団体として支援を得ながら、行動できることを心強く思っています0

35周年を記念し「膠原病治療　今後の展望」と題して講演をしていただき

ました橋本博史先生、そして会員全員の協力をいただき実施いたしました「膠

原病患者家族生活実態調査」。そのアンケートに基づいて開催されました「パ

ネルディスカッション」ではパネラーとして橋本先生、ソーシャルワーカーの

平岡久仁子様にもご意見を頂き、この度、記念誌として発刊することができま

したことを心より感謝申しあげます。

患者の高齢化も深刻な問題ですが、世の中全体が高齢社会となり、私たち難

病患者が生活していくにはますます厳しい状況です。不安は尽きませんが、こ

の情報過多の今日、惑わされることなく、共に支えあい、分かち合える場とし

ての患者会の役割を果たせますよう心がけてまいりたいと思います。

この記念誌が会員の皆さまを初め、社会の多くの方々に「膠原病」「膠原病

患者の生活実憶」を正しくご理解いただく指針となりますことを心より願いま

して、発刊のことばとさせていただきます。
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第Ⅰ章　膠原病治療　今後の展望

髄脚㈱糾曲



全国膠原病友の会　35周年記念講演

膠原病治療畠今後⑳展望

プロフィール

昭和15年

昭和39年

昭和44年

昭和47年

昭和55年

平成6年

平成14年

平成17年

●膵犀病と左（共）に－ュ5年
●膵居病治療の進歩

●今橡の展望

順天堂大学附属順天堂越谷病院
院長　橋本　博史

平成18年4月23日　於：東京グランドホテル

山形市に生まれる（福井県小浜市出身）

順天堂大学医学部卒業

同大学院（内科学）修了

同大学膠原病内科講師・医局長

同大学助教授　UCLAリウマチ科留学

順天堂大学膠原病内科学教授

順天堂附属順天堂越谷病院院長（併任）

順天堂附属順天堂越谷病院院長　名誉教授

昭和63年度　日本リウマチ学会賞受賞

平成7年度　日本リウマチ財団・日本チバガイキー「リウマチ井」安井

第　4　5　回　日本リウマチ学会会長（平成13年5月）
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席本先生　ひとくち　インタビュー

★医師になった動機

人を助ける仕事に就きたいと思ったため

★医師になって良かったと患った時

患者さんの病気がよくなって喜んでいただいた時

★今までで一番感動したこと

恩師塩川名誉教授、贋瀬名誉教授ご列席のもとで、日本リウマチ

学会会長を主宰した時

★趣　味
ゴルフ・音楽（ジャズト囲碁

★好きな言葉　　　一期一会



このたびは、全国膠原病友の会の35周年記念を迎えられおめでとうございます。

心からお祝い申し上げます。

また、本日は記念会にお招きいただきまして大変光栄に存じております。

全国膠原病友の会が発足した時期と、私の恩師であります塩川傑一先生が順天堂大学の中に

日本で初めて膠原病内科という専門の講座を開設した時期がほぼ同じでして、以来35、6年

経過したわけですが、この期l岩＝ま私が膠原病内科に在籍し、また塩川先生の後ろから膠原病友

の会のお手伝いをさせて頂いた時期とも重なり、大変感慨深いものがあります。

ト膠原病亡友（共）に－35年

そのようなことを踏まえまして、「膠原病治療・今後の展望」についてお話しさせて頂きま

す。私自身膠原病とともに歩んできた35年を振り返り、そして友の会のことについても触れ

させて頂き、今日までの膠原病治療の進歩と今後どのような展望が期待されるかということを

お話しさせていただきたいと思います。

［図1］　　　　　　　　　　　　　　　　　　［図2］

「図1」は、1942年に膠原病という名前を提唱したアメリカの病理学者のクレンベラー博

士です。今から60年以上前の話ですが、クレンベラー博士がその概念を提唱した30年後に

日本で膠原病友の会が発足したことになります。

「図2」は、友の会発足の経緯を示したものですが、発起人は河野千鶴子さんという方で、横

浜の方ですけれども、残念ながら亡くなられたましたが、同じ病気で苦しんでいる患者さん同

士が手に手を取って励まし合い、そして、国や政府関係者に対して軟いを求める働きかけをす

る必要があると考えられ、それには一人でも多くの患者さんが団結することが重安と考えられ

患者さんの会の発足に力を尽くされたのです。そして、1971年（昭和46年）4月に河野

さんのご自宅で、森田さんや横田さんらとともに打ち合わせ会を行ったのが始まりだったと思

います。そして、5月に、友の会から河野千鶴子さんと森田かよ子さん、朝日ホームドクター

編集長で現在医事評論家の西来武治氏と保健同人事業団事務局長で現在医事評論家の菊池一

久氏、順天堂大学の塩川優一教授の出席のもと有識者の懇談会が開かれました。私も塩川先生

の鞄持ちで同伴させていただきました。昭和46年といいますと、私は丁度大学院を修了した

ばかりでしたが、そのころ塩川先生から全身性エリテマトーデス（SLE）という病気について研

究してみたらどうか、同じ病気を長く研究してれば必ず新しいことがわかるからと、大変あり

がたいお話をいただいて、そしてエリテマトーデスの研究を始めた時期でもありました。

－4一



全回膠原病友の会の発足

膠原病友の会の結成は河野さんのお宅でされまして、そして7月に河野さんご自身が、当時

の斉藤捏生大臣に膠原病を患っておられる患者さんの悲惨さと苦悩を訴えられたのです。そし

て11月に膠原病友の会の設立総会が行われました。全国膠原病友の会という名前で発足した

のは、翌年の4月のことです。その前に「膠原病手帳」とか「私達の訴え」といったような冊

子が友の会から発行されたのです。

その後、昭和56年には10周年記念大会、平成2年には20周年記念大会、そして、平成

12年には30J那Fi】己念大会を経て、本日35周年記念大会を迎えられたということでござい

ます。このように暇原病友の会が大きく発展してきましたのも、発足当初より今日まで数多く

の会員の皆さんが会を支接され、役員の皆さんが身を粉にしてご尽力され、さらに顧問の先生

をはじめ全国の多数の先生がご文枝、ご指やされたことによるものと拝察いたし、心から敬意

を表したいと思います。

特定疾患治療研究事業の制唐

［図3］

月笠原病友の会が発足した後、厚生省（現捏労省）

は多くの難病を特定疾患に指定しました。そして、

国は、その疾患の患者さんには医療難の助成を、

そして専門の先生方には研究理を助成するとい

う制度を立ち上げました。

1971年に全国膠原病友の会という名前で発

足した後、翌年に全身性エリテマトーデス、それ

からベーチェット病といった疾患が特定疾患に

指定されました。この時期は、ちょうど沖縄が日

本に返還されたころであります。

順天堂大学に膠原病内科という講座ができましたのは1969年で、ちょうどアポロが月面着

陸した年でもあります。全身性エリテマトーデス、ベーチェノト病が特定疾患に指定されまし

た後も、次から次と膠原病に含まれる病気が特定疾患に指定されてきたのは、皆さんよくご存

知のとおりでございます。

年代別SL【の予韓の変遷

先ほどお話ししましたが、私自身、膠原病内科

在絡中は主にSLEの臨床と研究を進めてまい

りましたが、昨年、定年退職を迎えました。そ

れを機会に、この間、膠原病内科で経験させて

いただいた112　5名のSLEの患者さんのデ

ータをまとめまして「全身性エリテマトーデス

臨床マニュアル」という題名で日本I室●ji新報社

より今年の2月に著詰＝を出版いたしました。

［図4］
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一人一人の患者さんへの様々な思いがあり、また勉強させて頂いた感謝の気持ちもあり、著茸

の扉に「全身性エリテマトーデス（SLE）の患者様に捧げます」という言架を載せさせて頂きま

した。

「図4」は、この本の中に記親しました年代別によるSLEの予後の変遷に閲する成親です。

これは1986年から2001年までに診断された患者さんの予後は、1975年以前に診断

された患者さん、多くの方は友の会の発足以前の患者さんですが、その患者さんに比べますと、

予後が非′品目二良くなっているというデータであります。それから、1985年以前の10年間

と比較してもやはり予後が良いということで、SLEの予後は本当に改善してきているというこ

とがおわかりかと思います。

予後が良くなった要因といいますのはいろいろ挙げられますが、結局のところ、診断技術の

進歩と、それから治療法の発達によるわけであります。すなわち、早期に診断出来るようにな

って、そして早期に治療されるようになってきたということがあります。

膠原病治療法の変遷
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膠原病・リウマチ治療目的と目標 

1）■み車止めも。 2）炎症を押える。 

それでは膠原病に用いられる治療法は年代とともにどのような変遷があったのでしょうか。

それを「図5」にお示しします。時間の閲係で詳しくはお話ししませんが、非ステロイド抗炎

症薬、ステロイド薬、リウマチの恩者さんに用いられる抗リウマチ薬、それから免疫抑制薬な

ど、いずれも改良が亜ねられて副作用が少なく、より効果的な薬剤が開発されています。特に、

抗リウマチ薬では、もうご存じのことと思いますが、l那節リウマチの病態に中心的に閲与して

いるTNFという炎症性サイトカインを阻害するインプリキシマブとかユタネルセプトといっ

た生物学的製剤が著しい効果をあげています。これまでの非選択的、非特異的な薬剤から、標

的を明確にしたより選択的で効果的な薬剤へと発達してきています。血柴交換療法を含みます

体外循環療法も、薬物療法とは興なりますが選択的な治療法へと変革しています。血液透析の

発達は腎不全をきたした膠原病の患者さんの命を助け予後の改善に大きく貢献をしました。こ

れからは血液透析に至らないようにする治療が重要になると思います。

「図6」に治療法による治療の目的と目標をお示しします。これらの膠原病の治療法が、病

気の発症機序の中でどこに働いているのかを示したのが図7です。原因はまだわかっていませ

んが、恐らくかかりやすい体質とか素因というのがあって、それにウイルスとか、あるいは薬

剤とか、あるいは紫外線といった環境因子が加わって膠原病が発病すると思われます。そして、
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［図7］

基盤にある免疫の異′常は自分の身体の成分に対して向けられているということです。自分の身

体に対して異常な免疫反応を起こしているというのが本質的な異常なわけですけれども、それ

に関わる抗原提示細胞とか、様々な機能を持ったリンパ球などの免疫担当細胞がお互い接触し、

接着分子といわれる物質で刺激しあったり、あるいは細胞から分泌される活性化分子とか、増

殖因子といったサイトカインによって互いに活性化し、細胞の分化、増殖をもたらしているの

です。そして、自分の体内成分に対する抗体、例えば抗核抗体とか抗リン脂質抗体、あるいは

リウマトイド因子なんかもそうですが、こういう抗体（自己抗体）をつくっているのです。そ

の抗体自体が組織を傷害することもありますし、抗体が相対する自分の成分と結合し免疫複合

体という物質を形成し、組織に沈着し炎症を起こすこともあります。また、活性化した免疫担

当細胞がそれ自体組織を似害する機能を持っていますと、これによって直接組織を傾害するこ

ともあるのです。

その図の中で、これまで膠原病の治療によく用いられてきたステロイド菜や免疫抑制薬は、

非特異的ですが、これらの異常な免疫反応や炎症を抑え、これによる組織障害を阻止し、改善

すべく用いられてきたのです。従来の抗リウマチの薬も大体こういったところに作用する薬が

多いわけです。

それに対して、先ほど話に出てきましたTNF阻害薬と言いますのは、閲節リウマチの病態

に深くかかわっているTNFという炎症性のサイトカインを特異的に阻害する薬で、標的物質

を効果的に抑える作用があるのです。次第にこのような新しい治療法が開発されてきています0

血祭交換療法に代表される体外免疫調節療法においてもそうですね。免疫反応に閲わるリンパ

球や炎症に関わる白血球を選択的に血液から除去する血球除去療法とか、あるいは抗体成分と

か免疫複合体といったものを選択的に除去する血柴交換療法も開発されています。

四角で囲ってあります治療法は、ここ数年新しく試みられている治療法を示してありますが、

これはまた後でお話しします。

－7－



2，膠原病治療の進ホ

これまでの膠原病の治療法の進歩をまとめ

てみますと、免疫抑制療法では、ステロイド薬

の大‾箭療法があります、いわゆるパルス療法で

すね。それからシクロフオスフアミドの大声二静

注投与によるパルス療法、閲節リウマチですと

メトトレキサートの間欠少一量投与、ミゾリビン、

新しい免疫抑制薬ではシクロスポリンやタク

ロリムスといったものがあります。それから、

抗リウマチ薬は今お話ししたTNF阻害薬のよ

うな治療法ですね、カンマグロブリン大量療法

［図8］　　　　　　　　　　は、作用機序が今ひとつ不明なところがあるの

ですが、いくつかの膠原病に効果がみられることがわかっています。しかし、高価な治療法で

す。それから、血柴交換療法を含みます体外免疫調節療法、あと忘れてならないのは、合併症

に対する治療の進歩ですね。特に血液透析の導入によってSLEをはじめとする膠原病の患者さ

んの腎不全による死亡率が激減したということがあります。維持透析は一生続けなければなり

ませんし、医療費もかかりますので、これからは血液透析に至らないようにするにはどうすれ

ばよいのかを考えていかなければいけないと思っています。

【図9】

ステロイド薬のパルス療法は、こ存じの方多いと思い

ますけども、メチルプレドニゾロンで1日0．5グラムか

ら1グラム使うわけですね。そして、静脈注射で3日間

「図9」

ステロイド薬はもうご存じの

ように、炎症を抑える作用が強力

で、たくさん使いますと免疫反応

も抑えます。それから、即効性で

す。ですから、急性期の場合には

多くはこのステロイドホルモン

が使われるわけです。しかし、副

作用もたくさんあるということ

ですね。

連続して使います。病掛二よってはこれを反復施行しま　　　　　　　【図10】

す。どういう病態あるいは病気に使われるかといいますと、活動性のループス腎炎とか、ある
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いは中枢神経障害を伴ったエリテマトーデス、それから膠原病にみられる急性の問質性肺炎で

すね。それから、進行する筋炎とか7舌動性の血管炎症候群もそうです。

［図11】

「図11」

ルーフ0ス腎炎に対するステロイドパルス療

法の成績では、明らかなエビデンスがあります。

パルス療法で治療した患者さんと治療しなか

った患者さんでその効果を比較検目すした成績

です。この未でおわかりのように、腎機能が正

常な群、それから腎機能が異常な群、それから

ネフローゼで、蛋白尿がたくさん出ているよう

な患者さんの群ですね、それぞれの場合につい

て検討してみますと、いずれもパルス療法で治

療した患者さんの方がしなかった患者さんに

比べて効果が優れていたのです。このような成

絹に基づいて、この治療が行われているのです。

「図12」

免疫抑制薬はステロイド薬とはちょっと異なりまして、免疫担当細胞を傷害しこれによって

免疫抑制効果がみられるのですが、正常の細胞も傷害しますので、これが亜篤な副作用につな

がることがあります。そして、ステロイド菜のようにすぐ効くというわけではないのですね。

効果を見極めるまでに時間がかかるということがあります。

［匡112］ ［図13］

「図13」

現在、月笠原病に用いられている免疫抑別業を表に示します。この中で、般近用いられるよう

になった薬剤は、レフルノミド、シクロスポリン、タクロリムスという薬です。アサチオプリ

ンとかシクロフオスフアミドは耳慣れた薬と思います。それからメトトレキサートも関節リウ

マチや多発性筋炎などで使いますので、開いたことがあると思います。それから、ミゾリビン

はSLEや関節リウマチ、ベーチェット病の患者さんに用いられますが、使っておられる方も

多いと思います。レフルノミドはlM節リウマチに保険適用となった菜です。それから、シクロ

スポリンとタクロリムスは作用機序が非常によく似た菜でして、T細胞の、ちょっと難しくな

りますけれど、活性化したときの細胞内の情報伝達を阻害し、それによってT細胞の活性化を

抑えるのですね。
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I対節リウマチではタクロリムスがプログラフという商品名で使用されています。シクロスポ

リンは、ベーチェット病とか、それからステロイド薬で効果のみられないネフローゼ症候群を

伴った膠原病の患者さんに保険適用され使用されています。

免疫抑制菜につきましても、これまで多くの治療成績の積み亜ねがありまして、特に、ルー

プス腎炎に閻しましてはステロイド薬単独で治療するよりも、免疫抑制薬を併用した方が効果

的とする成績が多

く出されています。

実際、ループス腎

炎の組織像でタイ

プⅣといいますと

非常に予後の悪い

ループス腎炎です

けども、そういう

患者さんにステロ

イド菜のみで治療

した患者さんと、

それから免疫抑制

某を併用して治療

した患者さんとで

腎障害の進行度を

比較してみますと、

「［蛋115」のよう

に免疫抑制薬を併用した患者さんの方が腎不全に至る進行度が迷いということが示されたの

です。とはいっても副作用の問題もあって、特に、若い女性の患者さんに用いる場合には、妊

娠・出産や児などへの恋い㍊幣が危慎されますので、その使用に当たっては慎重にしなければ

いけないということがあります。
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「図16」

この回は、血管炎の病気の場合ですが、古いデータなのですが、ステロイド薬も何も使わな

い場合ですと5年の生存率が約10％なんですね。ステロイド某で治療しますと50％く、、らい

になります。そして、ステロイド菜と免疫抑制薬を併用しますと、80％位にまで予後が良く

なるという成績を示しています。血管炎の病気にステロイド薬と免疫抑制薬が併用して用いら

れているのは、このようなエビデンスがあるからなのです。

「図17」

難治性の場合には、シクロフオスファミドの間

欠大i静注療法（パルス療法）という治療法が行

われることがあります。これは、シクロフオスフ

ァミド500から1，000ミリという大‾量を1日

1回静盲主投与するのです。最初の3－6ケ月間は

月に1回投与いたしまして、その後は効果をみな

がら3カ月に1回など間隔を聞けて治療を行い

ます。この治療がよく用いられますのは、活動性ループス腎炎、特に予後の悪い組織型のタイ

プⅣに対してですが、それ以外でも中枢神経障害を伴ったエリテマトーデスとか活動性の血管

炎、それから活動性で進行をみる問質性肺炎などに対しても用いられることがあります。

シクロフオスフアミドは経口で服用する場合もありますが、この場合、毎日、例えば50ミ

リとか100ミリを服用することになります。このように連日経口で投与した場合と、それか

ら、間欠的に大量を静脈投与した場合とで効果はどうかということがあります。効果はほぼ同

じなのですけども、副作用の点で、大量静注投与の方が連日経口投与に比べ、感染症などの頻

度が少ないということがいわれています。そのため、最近では、急性期の場合には間欠的に静

注投与されることが多いと思います。

［図18］

「図18」

この表は、ループス腎炎に対するシクロフオス

フアミドの間欠的静注療法の成績ですけれども、

特に発症6カ月以内にこの治療を行いますと、約

94％の恩者さんが良い状態になるということ

です。発症6カ月以上過ぎますと、改善率が低下

し6　7％です。ですから、いかに早期に診断して

早期にこういう治療をすることがいいのかとい

うことですね。それから、再燃した場合にこの治

療を行いますと、有効率は多少低くなるというこ

とがあります。

血管炎の病気に対する治療のガイドラインが厚生労働省の調査研究班から提唱されていま

すが、その中でも、特に全身型で予後の悪いタイプに対しては、最初からステロイドパルス療

法と一緒にシクロフオスフアミドの間欠的静注療法の使用が提唱されています。
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［図19］

「図19」

そのほか難治性病態に対していろいろな免疫

抑制薬が使われます。ミゾリビンは副作用が少な

くて非常に使いやすく、ループス腎炎、それから

閲節リウマチに保険適用されています。しかし、

効力がやや弱いということがありまして、薬の血

中濃度を上げれば効果も相応にみられるという

ことがあって、間欠的に大ぷ一のミゾリビンを使う

というような方法も現在検討されています。

シクロスポリンは先ほどお話ししま　したけれ

ども、ベーチェット病や難治性のネフローゼ症候

群などを有している患者さんに用いられます。

それから、保険適用になっていませんけれども、問‡乍性肺炎や血小板減少性紫斑病、あるい

は血球貪食症候群、これも非常に難治性ですけども、こういった病態を持っている膠原病の患

者さん、さらには成人ステイル病の患者さんにもシクロスポリンが効果をみることがあります。

タクロリムスは関節リウマチ以外使うことができませんが、現在、ループス腎炎に対して臨

床試験が行われております。それから、問質性肺炎についてもシクロスポリンと同様に効くの

ではないかと考えられています。

そのほか雑持療法といって、膠原病の良い状態を長く維持するための治療がありますが、ス

テロイド葉単独よりもステロイド薬をアザチオプリンとか、ミコフェノール酸モフェチルとか

といった免疫抑制薬と併用して使うことによって、良い状態を保ちながらステロイド一行‡二をさら

に減らすことが出来る可能性があります。

DMARDs　抗リウマチ薬

製品名　　　　　　　　　　　投与法　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　副作用

金子オマレート（シオソ一一ル）　10－25mg／2～4週　筋注　　皮疹、口内炎、腎障害、血球減少　問質性肺炎など

オーラノフィン（金剤）（リト一一ラ）3～6mg／日、軽口　　　　　　軟便、下痢、皮疹、血液障害、胃腸障害

Dへ〇二ソラミン　　　　　　　50～100～200nng／日、経口　　味覚障害、皮疹、胃腸障害、血球減少、

（メタルカ70トセ■）　　　　　食間　ビタミンB6併用　　　　　腎障害、自己免疫病など

7°シラミン（リマテル）　　　100～200mg／日、経口　　　　皮疹、胃腸障害、血球減少、腎障害、問質性肺炎など

ロへ’ンサ’リツト（カル7ェニール）80～160～240mg／日、経口　　ロ乾、皮疹、胃腸障害、腎障害など

サラゾスル77ビリシ●ン　　　　1g／日、経口　　　　　　　　　　皮疹、胃腸障害、肝・腎障害、血球減少など

（アサ■ルブイシ’ンEN）

アクタリット（モー八㌧、オール）　300mg／日、経口　　　　　　　皮疹、胃腸障害、腎障害、肝障害、白血球減少など

ミゾリヒ●ン（フ●レディ二ン）　　150nng／日、経口　　　　　　　血液障害、問質性肺炎、胃腸障害、肝障害　皮疹など

メトトレキサート　　　　　　　　4～6～8mg／過、経口　　　　血液障害、肝障害、腎障害、問質性肺炎

（リウマトレックス）　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　胃腸障害、皮疹など

レフルノミト’　　　　　　　100mg　3日間　　　　　　　　皮疹、脱毛、下痢、悪心、口内炎、高血圧

（アラハ◆）　　　　　　　　　その後　20mg／日、経口　　　頭痛、血液障害など

FK506（プロウうフ）　　　15・3mg／日、夕食後　　　　　腎機能陣害、高血糖、心不全、血清K上昇、感染症、悪性腫瘍

など
インフリキシマフ　　　　　　　3mg／kg　8週間隔、静注　　感染症（結核など）、過敏反応、自己免疫疾患

（レミケート■）　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　脱髄疾患、リンパ腫など

エタネルセプト（エンデレル）　10～25mg／回、週2回　皮下注　同上



「図20」抗リウマチ薬は、免疫調節薬と免疫抑制薬、それから生物学的製剤、この3つに大

きく分かれます。特に、最近では、先ほどお話ししましたように、生物学的製剤が注目されて

いるわけですね。

「図21」現在でも他にいくつかの薬剤が出て

いまして、臨床試験が行われております。それか

ら、関節リウマチだけでなくSLEや血管炎の病気

などでもこの臨床試験が行われております。欧米

では、既にいくつかの生物学的製剤が幅広く臨床

応用されています。日本ではどうしても臨床試験

に時間がかかり医療保険に適用されるのが遅く、

問題視されていたのですが、インフリキシマブは

欧米のデータも参考にするという手法がとられ

［図21］　　　　　　て比較的早かったですね0この薬剤は閲節リウマ

チ以外にクローン病やベーチェット病、ウェゲナー肉芽腫症を含む血管炎等で、あるいは成人

ステイル病などにも効果があるとされています0エタネルセプトもそうですね0それからリツ

キシマプという生物学的製剤は、抗体をつくるB細胞（抗CD20）に対する抗体なのですD

抗体産生の細胞を傷害する生物学的製剤ですけれども、これを使うことによって閑節リウマチ

やSLE、それからウェゲナー肉芽腫症を含みます血管炎等で有効性が指摘されていますD現在、

閑節リウマチとSLEで臨床試験が行われております。

ここにCTLA・4・Ig融合蛋白という何か難しい珍しい名前の薬剤がありますが、CTLA・4は、T

細胞が抗原提示細胞と接触して活性化するときに重要な働きをする細胞股上の分子なのです〇

二のCTLA－4という分子に人工的に免疫グロブリンを結合させたのが治療薬としての生物学的

製剤なのです∩この見せかけのCTLA・4－1gを投与することによって、実際のT細胞と抗原提示

細胞との接触を妨げてT細胞が活性化するのを阻止しようとする治療法です〇細胞に対する抗

体ではありませんが、見せかけの人工的な分子を使って免疫の反応を阻害するものです0これ

は関節リウマチや乾癖、SLEなどで臨床試験が進められています0

それから抗IL－6受容体抗体があります。これは大阪大学の岸本先生らのグループが開発され

た生物学的製剤です。IL・6は、TNFと同様に炎症や免疫反応に重要な働きをするサイトカイン

ですが、IL・6受容体抗体はその働きを阻害する薬剤ですDこれも、現在、関節リウマチをはじ

め様々な病気に臨床試験が行われております。関節リウマチには近々保険適用になるかと思い

ます。

［図22］

「図22」の右図はインブリキシマフというTNF

αに対する抗体の構造を示しています。これは造伝

子工学の技術を使ってつくられたキメラ抗体で、T

NFαと反応するところはマウスの蛋白が使われ

ています。この先の所です。

工タネルセプト（左図）は、人工的にTNfl受容体

（TNFの受け皿）に免疫グロブリンを結合させた生

物学的製剤です。先のCTLAT4・Igと同じように、お

とりのTNFの受け皿を授与することによってあら
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かじめTNFと結合させ、TNFが実際の細胞の表面上の受容体（受け皿）と結合するのを防御し

ているのです。この下の方は免疫グロブリンのFcという一部を使ってますけども、遺伝子工学

の技術を使って種々の製剤が開発できるようになったということなのですね。

従来の抗リウマチ薬では、一旦破壊された骨・関節を修復してもとへ戻すまでの効果はみら

れなかったわけですが、生物学的製剤で最も期待されていますのは、破壊された骨・関節を修

復させる可能性があるのではないかということなのです。ですから、破壊された骨・関節が正
′削二回複する可能性もある薬剤ということなのです。そういうことでも注目されているのです。

「図23」はウェゲナー肉芽腫症の患者さんに生物学的製剤のリツキシマブ（抗CD20抗

体）を使用して改善した頭部のMRIによる画像をお示

ししています。ウェゲナー肉芽腫症というのは、難し

い病気ですね。最初、鼻炎とか副鼻腔炎、眼の充血、

中耳炎、あるいは咽頭炎、気管支炎など、鼻や眼、耳

の症状から始まることが多いですね、そして、眼が侵

された場合には、隈の奥に腫癌が起こって、それが失

明につながることがあるのです。この患者さんの場合

も眼の症状がみられて視力の低下がみられたのです。

ステロイド薬やシクロフオスフアミド、血祭交換療法、

［図23］　　　　　　　　γグロフリンの大童投与などで治療したのですが、期

待された効果がみられなかったものですから、リツキシマプ（CD20抗体）で治療を行った

のです。治療前は眼のくぼみの中に大きく白っぽく写る肉芽膿がみられたのですが、治療後は

これが消失し、副鼻腔炎はまだ残っていますが、改巷をみました。そして、血管炎の活動性も

抑えられ全身症状も良くなったのです。

［図24］　　　　　　　　　　　　　　　　［図25】

生物学的製剤は大変期待される画期的な治療薬ですが、いくつかの問題点も指摘されていま

す。すべての患者さんに有効というわけではないのですね。それから、特にインフリキシマプ

の場合はメトトレキサートと併用しないといけないということがあります。先ほどマウスの蛋

白を使っていると言いましたけれど、マウスという異種の蛋白を使っていますので、それに対

する抗体ができるんですね。ですから、それを抑えるためにも免疫抑制薬を併用しなければい

けないということがあります。副作用では、特に感染症が問題となっています。また、長期に

使用したときに悪性腫瘍の発症率はどうか、などはまだわかっていないのですね。これからの

問題です。それから、薬の値段が非常に高いということがあります。
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「図25」

血祭交換療法は、先ほど、体外免疫調節療法の中で触れましたが、身体の中の有書となる血

液成分を除去しようという治療法です。どのような有害成分が病気と深く関わっているかとい

いますと、この表にありますようにSLEでは抗DNA抗体や免疫校合体、抗リン脂‡乍抗体症候群

では抗リン脂質抗体、それから、血管炎の場合にも抗好中球細目泡質抗体のMPO－ANCAや

PR3－ANCAが病態に深く閲わっていますので、こういう抗体を除去して病気をよくしようとい

うことですね。

「図26」

それから、カンマグロブリン大量療法は古くから

ある治療法で、血小板減少牲紫斑病や川崎病などで

効果がみられる治療法です。最近、いくつかの臆原

病にも効くのではないかというようなことが言わ

れてきています。一つは、山楽交換療法のところで

も出てきましたANCAF凋連の血管炎の病気です。現

在、この治療法を用いた臨床試験が始まっています。

もう一つは、多発性筋炎・皮膚筋炎の病気です。通

［図26］　　　　　　　　常ステロイド薬や免疫抑制薬で治療しますが、こ

れらの治療で効果がみられない場合があるのですが、このガンマグロフリン大－王．ト療法を行いま

すと効果がみられ、ステロイド薬の減量もスムースにいくというようなこともあるのです。し

かしながら、この治療薬はヒトの血祭成分から取り出したカンマグロフリンを使っていますの

で、これも一種の生物製剤になるのですが、非′鍔＝ニ高価な治療法になります。

3．台傭症に対する治療の進捗

［図27］

「図27」

これまでは膠原病の病気や病態に対する治療法の

進歩をご紹介したのですが、生命予後の改酎二は膠原

病にみられる合併症に対する治療の進歩も忘れては

なりません。

肺高血圧症は合併症といえるかどうか、むしろ膠原

病にみられる病態といった方がよいかもしれません。

これも非常に予後の悪い病態ですね。特に、MCTD

（混合性結合組織病）や、あるいは全身性皮臍硬化症

（強皮症）、SLEなどの患者さんにしばしば見られる合

併症です0程度は重い患者さんから軽い患者さんまでいろいろおられますけども、治療法がな

かなか難しいということがあります。

活動性がありますと、ステロイド薬や免疫抑制薬で治療しなければいけないのですが、それ

に加えて肺高血圧を下げて心臓や臓器への負担を軽くし、良い状態に持っていくための新しい

治療法が閲発されております。

プロスタサイクリンというのは、血管を広げる作用のあるプロスタグランジンですが、その

点滴静注療法とか、それからポセンタン、血管の収縮に関わっているエンドセリンという物質

－15－



がありますが、その物質が血管の受容体に結合するのを括抗阻害する薬がポセンタンですね。

シルデナフィル、これはバイアグラといわれているものですけれど、これが肺高血圧を下げる

作用があるということで使われることがあります。それから、血管を拡張する薬ですね。経口

のプロスタサイクリン製剤、Ca措抗薬など。また、対症的に酸素療法や抗凝固療法なども行

われますけれども、肺高血圧症に対する治療法の選択肢が増えてきたということがあります。

「図28」

それから、合併症の中で間遁となりますのは動脈硬化ですね。膠原病の予後が非満目こよくな

りましたので、加齢とともに進む動脈硬化は軽視できないですね。ですから、このことを念頭

に置いて予防や治療をあわせてやっていかなければいけないということがあります。

［図28］　　　　　　　　　　　　　　　　　　［図29］

日頃、食事や運動に気を遣って頂き、体重が増えないように、肥満にならないようにすること

が大事ですね。高脂血症がありますと、スタナンなどの捌旨血症を改善させる新しい薬がいろ

いろ開発されています。こういった薬はまた動脈硬化を抑制する作用もありますので、渋川旨血

症を改善させながら動脈硬化を少しでも予防することができればいいですね0高血圧症や糖尿

病のある方はしっかりと治療しておく必要がありますね。

「図2　9」

最近、メタポリックシンドロームという概念が出さ

れていますけれども、お聞きになったことがあるかと

思いますが、腹腔内脂肪蓄積ですね。診断基準をみま

すとウエストを測ればよいのですけど、男性ですと85

センチ以上、私なんか当てはまりますね、私もだめで

すね。女性ですと90センチ以上ですね。ウエストの基

準が当てはまって、それに中性脂肪が増えているとか、

血圧が．喜いとか、それから空腹時の血糖が高いとか、こ

れらのうち2つ以上あればメタボリノクシンドロームと

いう概念に当てはまるということなのです。当てはまり

ますとi別旨血症や出払江、糖尿病などを合併しやすく、

動脈硬化の危険困了・があると考えてよいということな

のです。

ですから、当てはまる方は体丘を減らすような努力とか、

あるいは脂肪を減らしたり、血圧をコントロールするよう

な努力をしてくださいということです。

－16－－



3つの生活習作と1月あたり医療費

運動不足　肥満　喫煙　　N　　（％）　1月あたり匡■責　増加串（％）

「図30」

この表は生活習慣病

と医療費との関係を示

したもので、運動不足
一　一　4・191（16・0）　犯501円　　　　　　　と肥満と喫煙の3つが

＋　　一　一　4・403（廿8）　22・037　　　7・5　　　　すべて当てはまる方の

＋　　－　1．962（7・5）　22．187　　　　8．2　　　　1月当たりの医療班は

－　　＋　4．834　（18．5）　22．353　　　　　9．0　　　　　　2万9，341円かかる

＋　　　＋　　－　2，357　（9．0）　24．057　　　17．3　　　　ということです。3つ

＋　　－　＋　4，635（17．7）　27．099　　　32．2　　　　とも無い場合には2万

一　　　十　　十　1．646　（6．3）　23，224　　　　ほ3

十　　　十　　十　2．082　（7．g）　28．341　　　　43．1

（辻　一郎による） （85′1／1－01′12／31）

5　01円ですから危険

因子が増えますと医療

費も高くつくというこ

とです。

「図31」「図32」

高齢化社会では骨組しょう症も重要な問

題ですね。骨租糧症や圧迫骨折のためのいい

英も数多く開発されています。もちろん、骨

粗糧症を起こしやすくする因子を栖力さけ

ることは重要ですね。薬では、カルシウム剤

や活性型ビタミンD3、ビタミンK、カルシト

ニンなどがありますが、陀近では強力な骨吸

収抑制作用を有するビスホスホネート製剤

が開発され用いられるようになりました。

カルシウムと

ビタミンDの

十分な補充は必須

［霊空十当二蛮歪声

‡事種的治療

雷111一沢　ビス7才スフ■ネート

第2；■択：舌惟モビタミンD3

もしくは　ビタミンK2

値132】
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これにより骨組糧症に

よる圧迫骨折を予防す

る効果がみられ、高齢

者だけではなくステロ

イド薬による骨粗糧症

の場合にも同じような

効果がみられることが

わかっています。

そのためのガイドライ

ン「図32」も提唱され

ています。



「図33」

また、感染症対策も亜要ですね。感染症は予防

が第一ですが、これまで多くのワクチンや抗生剤

が閲発され、感染症から放ってくれましたね。ま

だまだ治療抵抗性の感染症がみられ、難治性の病

態もみられますが、新しい感染症もみられ、人類

そのものが感染症との戦いを繰り返してきたと

いうことがありますね。

20世掛こ大流行したインフルエンザによる死亡者の比較
今騒がれている．t：さインフルエンザ（H5Nl型）がヒト型インフルエンザ

に変異すると、故悪の場合スペインかぜを上回る大流行も予想される0

200万～740万人以上

H5Nl型鳥インフルエンザの変異による新型

インフルエンザ

弱毒性の場合：200万から740万

強毒性の場合：スペインかぜと同様かそれを上回る規模

75万人　香港かぜ1968年　H3N2型

100万人　アジアかぜ1957年　H2N2型

4000万～5000万人　スペインかぜ1918年　HI Nl型

【図34】

ィンフルエンザも、スペインかぜやアジアかぜ、香港かぜなど

世界的に間欠的な流行で多数の死者が出ていますが、蚊近では

鳥インフルエンザの変異による新型インフルエンザの流行が危

惧されています。2010年までに200万人以上の死者が

予想されていますが、2010年といったらあと数年ですね0

恐ろしい予想ですね。

予防対策の確立が急がれているところです0
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4，今織の展望

「図35」　今後の展望ですが、この図は「図7」に今後に期待される治療法を加えたもので

す。先ほども述べましたが、病因や病態の発症機序が次第に明らかにされますと、より特異的

でより選択的な治療法が開発されると思います。今その過渡期にあると思います。それらは、

免疫担当棚胞に対する抗体やその活性化を阻害する薬剤、免疫反応に関わる分子や物質を標的

とした阻害薬などが挙げられます。遺伝子治療そのもので膠原病を制御することは困難と思い

ますが、特異的、選択的治療法の開発に際して遺伝子治療が応用される可能性があります。

［図35］

造血幹細胞移植も試みられていますが、安全で効果的な方法の確立が望まれるところです0一

旦臓器が機能不全となった場合には再生医学の発展が期待されます。

［図36］

今後に期待される膠原病の医療ですが、原因

究明と根治療法は最大の課題ですね。発症要

因には遺伝的要因と環境因子が重要視され

ますが、遺伝的要因では、現在病気にかかり

やすい遺伝子の解析が棺力的に行われてい

ます。それと環境因子、これも一つではない

わけですが、との関係が明らかにされなけれ

ばなりません。遺伝子の解析により、治療に

対する有効性や副作用なども使用しないで

・－1日1



も未然にわかるようになる可能があります。今述べましたが、再生医学も期待されますね。

日本リウマチ学会では専門医制度や教育施設認定制度を確立していることもあって、膠原病

の専門医も次第に増えてきていますし、また、膠原病内科を標楔する診療科、講座、医育機関

も増えています。しかしながら、末だ十分とはいえないですね。地域差もあります。膠原病の

診療や研究に興味を持つ医師が増えることが第一ですね。膠原病を希望する医師が少ないのは、

循環器や消化器などの病気に比べ患者さんの数が少ないことや臓器別の専門医志向が強いこ

となどがその一因かもしれません。いずれにしても学習意欲を高める教育が大切と思います。

ホ実に基づいた医撥というのはよく言われていますね。Evidencebasedmedicine（EBM）で

すが、確たる根拠が示され証明されている事実に基づいて医療を行うということです。しかし

ながら、膠原病ではこれを実践しようと思いますと難しいこともありますね。例えば、前にも

ちょっと話に出てきましたが、ある菜を使用したい場合に、その菜が病気に副作用が少なく有

効であるということがニー井実として証明されている必要があります。その証明は、実薬を使用し

た群と偽薬（プラセポ）を使用した群の比較試験で行われますが、膠原病の場合には患者さん

の数が少ないために試験に必安な患者さんの数がなかなかそろわず比較試験を行うことが難

しいということがあります。ですから、膠原病の場合には、すべてEBMでというわけにはい

かず、ある程度経験に基づいた医療、eXperiencebasedmedlCine（これもEBMですが）も必

要なのです。

それから、診療体系や支援体制が変わっていくと思います。近い将来、仝医療機関に電子カ

ルテを導入するということを国が打ち出していますので、これが導入されますと、患者さんの

医療情報が共有できることになります。ですから、患者さんがどこへ行っても、どの先生にか

かっても患者さんのそれまでの医療情報をみて診療することが出来るということになります。

また、今、国で進めていることに病院完結型から地域完結型医療へということがあります。都

市架中型で大学病院や大きな病院だけで急性期の初期治療から蒐解期の維持療法まで長期に

わたって治療をするということではなくて、寛解導入されれば近郊の地域医療機閲で治療を継

続する、というようなシステムへシフトしていくということがあります。

このように医療体制が変わったとしても、患者さんと医師との信頼関係が最も重安で、それ

は変わることがないということは皆さんよくご存じの通りです。膠原病におけるセカンドオピ

ニオン制度は、まだ浸透していませんが、今後普及していくと思われます。この制度も決して

患者さんと医師との信頼閲係を損なうものではないということを理解する必要があります。ま

た、個人情報保護法が制定されましたが、多少過敏になっているところもあります。然るべき

手続きのもとで個人情報が守られ医療が行われることが韮要と思われます。

「図37」

日本における平均寿命ですけれども、これは昭

和31年の統計ですから、今から50年前ぐらい

ですか、男性は64歳で世界第20位、女性は6

8歳で世界21位です。去年の平成16年はどう

かといいますと、男性が79歳、世界2位ですね、

女性の方は86歳で世界1位です。約半世紀で日

本平均寿命はこれだけ伸びたということですね。

それでは、日本は他の国よりも医療照にたくさん

お金をかけているかということですが、そうでも

1　2〔）「



ないのです。国内総生産に対して医披粥の割合っていうのは世界で18位です、ニュージーラ

ンドに次いでの18位です。世界的に見て医療空でをそれほどかけないで平均寿命が伸びている

ということですので、これまでの医療制度が良い効果をもたらしている可能性があります。あ

るいは、よく言われているように日本の食文化も貢献しているのかもしれません。

［図38］

「図38」

最後のスライドですけれども、「膠原病を克服

する」ことは大変難しいのですが、要点は5つに

まとめることができるのではないかと思います。

やはり病気のことを良く知るということが大事

ですね。もちろん患者さん自身もそうですけども、

ご家族の方、あるいは患者さんを取り巻く皆さん

ですね、サポートしていただく皆さんにもやはり

知っていただく、理解していただくということが

大事だと思います。そういった方々から糊神的な

支持をしていただく、サポートしていただくとい

うことですね。そして、病気を受け入れて前向きに考えるということが大部だと思います。生

きがいとか心の支えになること、同じ一生ですから、病気のことばかりを考えるのではなく、

生きていて良かったと思えるよう好きなことをやっていただきたいと思うのです。そして、膠

原病友の会のように同じ病気を持っている方との交流を持って、お互いの情報を交換し、お互

い励まし合い、決して膠原病を患っているのは自分一人だけではないんだということをわかっ

ていただきたいと思います。

これをもちまして私の話を終わりにしたいと思います。

長時間ごわーi聴ありがとうございました。（拍手）

‾▲モ貞一堅「二三簿中堅：≡簿、鴫
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第Ⅱ章

膠原病患者家族生活実態調査

報　告　（2005年実施）

j興攣→E j－「艦　j欝，「霹



【調査の概要】

1．　　日　的

医学の進歩とともに難病といわれた膠原病も長期生存が可能となったが、医療制度改

革の一環で難病対策の見直しが始まり、医療・福祉の状況はますます厳しくなってき

ている。このたび友の会の35周年記念事業として「患者生活実態調査」を行い、

25周年記念事業で行った「患者生活実態調査」結果と比較検討することで、生活の

状況の変化を把握し、今後の患者会活動の指針を見出すことを目的とした。

2．　　調査実施主体

全国膠原病友の会

3．　　調査対象

2005年（平成17年）10月時点の本会の会員6，032名を対象に調査票を配布

し、3，077名（回答率51．4％）から回答を得た。

4．　　調査期間

2005年（平成17年）10月～2005年（平成17年）11月

2005年（平成17年）10月調査票配布

5．　　調査内容

7項目

①基本項目　②家庭状況　③疾病状況　④医療状況　⑤経済状況　⑥社会活動

⑦その他のサービス（介護保険・難病患者等居宅支援事業・現在の特定疾患治療研究

事業）

6．　　調査集計

集計は統計学的処理をし、個人が特定されないよう配慮した。調査結果の集計にあた

り各支部で支部会員の調査票を集計し、その結果を本部でまとめた。

7．　　留意点（2つの実態調査の時代背景）

☆1997年「25周年記念事業」

※配布対象者：1994年（平成6年度）特定疾患受給者証交付件数を元に、本会の

会員5，200名と会員外の方を合わせて11，717割こ配布、回答数6，376名

（回答率54．4％）を得た。

※医療費・特定疾患対象者は全額公費負担で患者負担は無料。

☆2005年「35周年記念事業」

※医療費：25周年記念事業調査後の1998年5月より、外来1，000円／1回

月2，000円まで、入院14，000円／月の一部負担金が導入され、さらに昨年の

本調査の時点では、主たる生計中心者の所得区分による自己負担金が導入されている。
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アンケート回収率

都道府県 弌�9ｩ�B�配付数 弌�9ｩzb�

北海道 �#���392 鉄X�C��

岩手県 �32�65 鉄��C��

宮城県 塔r�145 田��C��

秋田県 �#b�46 鉄h�CR�

福島県 鼎��89 鉄X�C��

茨城県 涛��167 鉄8�C��

栃木県 �3��64 鉄��CB�

群馬県 �3"�54 鉄��C2�

埼玉県 ��C��310 鼎X�C"�

千隻県 ���"�240 鼎(�CR�

東京都 �3#��676 鼎x�C2�

神奈川県 ��c��380 鼎H�C"�
一瓢・・童 �3b�58 田(�C��

静岡県 塔��145 鉄X�C"�

愛知県 �#���361 鉄��CB�

岐皇県 �32�44 都X�C��

三号県 田��133 鉄��C��

滋賀県 都B�148 鉄��C��

京都府 塔"�158 鉄��C��

大阪府 ��s��352 鉄��Cb�

和歌山県 ����29 �3x�C��

兵庫県 ��C��292 鉄��C��

奈良県 田2�110 鉄x�C2�

島根県 都b�116 田X�CR�

岡山県 田R�108 田��C"�

広島県 都r�167 鼎h�C��

山口県 鼎B�86 鉄��C"�

扁知県 �3B�62 鉄H�C��

香Jll県 �#2�64 �3X�C��

福岡県 ��S��276 鉄H�Cr�

佐賀県 �3"�68 鼎x�C��

長崎県 鼎��125 �3��CB�

熊本県 ����32 鉄��CB�

大分県 鉄��123 鼎x�C"�

鹿児島県 �3b�78 鼎h�C"�

沖縄県 �#B�61 �3��C2�

太部 涛b�208 鼎h�C"�

不明分 釘� ��

計 �8�C�sr�6．032 鉄��C��

性別 ��涛yD���#��YD��

（件数） ����8�｢�（件数） ����8�｢�
女 店�CsS��90．9 �(�Cs3B�90．6 

零 鉄s2�9．1 �#�"�9．4 

葛十 塗�C3#2�100．0 �8�C��b�100．0 

◆年齢別患者数

1997 �#��R�

年齢 ��佇��H�｢�（％） 凵i件数） ����8�｢�

0一一5歳 ���0．02 �1 ���C�2�

6・・・15歳 鉄"�0 塔2�28 ���94 

16～25歳 �3cr�5 塔B�86 �"�88 

26～35歳 涛���14 ��Cc��330 ����．05 

36■・・50歳 �(�C#�2�35 �#��773 �#R�88 

51～64歳 ���C涛B�31 都2�1．076 �3b�02 

65歳以上 都C��11 都r�693 �#2�．20 

牡－ 塗�C#コ�100 ����2．987 �����00 

2005年には51歳以上が59％となり、高齢化が進み、

生存率が高くなっていることがうかがえる。
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◆居住地域

□1997年 囚2005年 

l 

1 

l　　　　l � ��

1 

◆結婚歴

ロ1997年 田2005年 

l 

l 

l 
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◆病名　　　（廷人数）

11997年 L過払）l（％） ��#��YD��ﾈ�佇��H�ｦﾈ���8�ｨ�b�

3．389 鼎h�C��1，535 鼎H�Cr�

強皮症 涛3r�13．0 鼎cr�13．6 

皮膚筋炎 鼎C��6．1 �#���6．4 

多発性筋炎 鼎�2�6．7 �##B�6．5 

シェークレン症候群 田ィ�9．5 �3釘�11，5 

391 店�CB�210 塗�C��

大1矧脈姐症候群 �����1．4 �#B�0．7 

リウマチ �3cr�5．1 ���R�3．4 

結節性動脈周囲炎 塔��1．2 田B�1．9 

ウェゲナー肉芽腫症 �#"�0．3 ��2�0，4 

その他 �#C��3．4 ��#��3．8 

78 ���C��39 ���C��

讐十 度�C##��100．0 �8�CC3"�100，0 
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◆医療費助成制度を知っていますか（2005年）

医療費助成制度を知っていますか（2005年）

∴±＝〒≡≡〒＝
0　　25　　50　　75（％）100

◆医療費助成制度を知っている方の内容（2005年）

医療費助成制度を知っている方の内容（2005年）

利：薫』出土」

0　20　40　60　80（％）100

◆医療費助成制度を利用していない理由（2005年）
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◆友の会に何を期待しますか　　　　（延人数）

1997年 �2005年 

（件数） ����8�｢�（件数） ����8�｢�
病気に対する如法とこれからの医療状況 鉄#2�33．0 �(�C�3��27．4 

病気に封する専門医の講演・資料の提供 鉄2�3．3 ���C�Sr�14．8 

同疾患盛者との交流 �#c��16．5 塔�"�10．4 

行政（国＿地方）について �#唐�18．8 都wF��9．9 

精神的な支え ��C��9，4 鉄c��7．3 

療養方法について 鼎R�2．8 鉄c��7．3 

病気に対して社会的理解を図り向上させてほしい 田R�4，1 鉄CB�7．0 

病気に封する質問いつでも（相鮫会以外）受け付けてほしい 鼎R�2．8 鉄�"�6．4 

今まで通りでよい（情報・会細発行等） 鉄��3．7 鼎C��5．6 

友の会会報について（内容） 塔��5．6 �3���3．9 

封－ ���CSコ�100．0 度�C��B�100．0 

友の会に何を期待しますか

友の全会掛こついて（内容）

今まで通りでよい（情報・会報発行等）

病気に対する苦悶いつでも（相談会以外）受け付けてほ
しい

病気に対して社会的理解を図り向上させてほしい

療養方法について

精神的な支え

行政（国、地方）について

同疾患患者との交流

病気に対する専門医の講演・資料の提供

病気に対する知識とこれからの医療状況

臼1997年 回2005年 

l 

l 

l 

皿Siさ￥司 �:ﾂ�

冊鼎臣溶誉溶≦ 　　l 

l 

攣攣凶l 剪�
0　　　　　10　　　　　20　　　　　30　　　　　40

（％）

インターネットを含め、全体的な情報源は増えている中でも、専門医の講演や資料の提供、

療養方法についての情報、いつでも相談ができるところを求めている。

その反面、行政に対する期待度が低いのが気になる。
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◆医療保険 �� ��
1997年 ��2005年 

（件数） ����8�｢�（件数） ����8�｢�

加入している 塗�C�cR�99．1 �(�Cンb�97．3 

55 ���C��81 �(�Cr�

‡十 塗�C�#��100．0 �(�C都r�100，0 

◆医療保険に加入していない理由

1997年 （件数）l（％） ��#��YD��ﾈ�佇��H�ｦﾈ���8�｢�

l生活保護を受けているので l保険料（税）の支払いが困難なの ��S2���b�182二8 19．4 幽��c�������175．3 111．1 

その他 迭�7．8 ����13．6 

苫十 田B�100．0 塔��100．0 

◆医療保険の種類
1997年　　　　12005年 

止佐敷）l（％）l（件数）l（％） 

政府管裳健康保俊（太人） 鼎���7．38 �#C2�8．39 

政府菅井健康保険（家族） 田���10．92 �3�b�10．57 
378 塗�Cs��158 店�CCb�

≡三；・≡鎚≡　乱ヨ隆一・境 ���C�sR�21．11 鼎sR�16．40 

共済組合（本人） �#���3．74 涛B�3．25 

共済組合（家族） �3s��6．81 ���"�6．28 

国民健康保険（一般十本人） 田���10．98 �3s"�12．85 

国民健康保険（一般・豪族） ���C#3b�22，21 鉄S2�19，10 

国民健康保険（i艮随者・太人） �#�r�3．90 ��cb�5．73 

国民健康保険（追放者・蛮族〉 �33��5．93 �3#r�11．29 

船員保険（太人〉 ���0．02 �2�0．10 

船員保険（蛮族） ��"�0．22 ��r�0．59 

嘗十 店�CScb�100．00 �(�Cンb�100．0 

医療保険に加入していない理由 

□1997年 

その他 ��田2005年 

保険料（税）の支払い ��
が困難なので 

生活保護を受けている l 

ので ��
l 

0　30　60（％デ0 

船長保険（家族）

船員保険（本人）

国民健康保険（退職者・家族）

国民健康保険（退吸着・本人）

国民健康保険（一般・家族）

国民健康保険（一般・本人）

共済組合（家族）

共済組合（本人）

組合健康保険（家族）

組合健康保険（本人）

政府管掌健康保険（家族）

政府管掌健康保険（本人）

「▲▲▲▲▲▲t ��囲 】 l 
l 

l ��

l F“t““■ ��

∈≡、，． l ��

ト ��

0　　　　5　　　10　　　15　　　　20　（％）25

年齢が上がったことで国民健康保険の本人・家族、退職者保険が増加し約5割を占めている。

また普通の社会生活を送ることができ、働く人も増えて、わずかながら政府管掌健康保険

本人も増えている。
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11997年　】2005年 l（件数）l（％）l（件数）l（％） 

持ち変（一戸建て） �8�CピB�67．8 ���C�3��66．3 

持ち家（マンション及び集合住宅） 鼎CB�7．8 �3唐�13．6 
一戸建て借家 �#唐�5．2 ��32�4．5 

民間アパート公団アパート賃貸マンション 田�"�10．7 �#sr�9．5 

公営住宅 �3���5．3 ���b�3．6 

社宅・官舎 ��S��2．6 鉄2�1．8 

間借り �3B�0．6 �#��0．7 

計 店�Cs�"�100．0 �(�C�#R�100．0 

◆居室は何階にありますか

◆エレベーターはありますか

1997年 �2005年 

（件数） ����8�｢�（件数） ����8�｢�

あり 鉄�R�21 鼎#��35 

なし ���C田r�79 都s��65 

■ �(�CC�"�100 ���C#���100 
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2．家庭状況

◆一緒に生活している家族の人数 一緒に生活している家族の人数 

7人以上 5～6人 3－4人 2人 単身 仍��� 俟"�

0　　10　　20　　30　　40（％）50 

単身と二人暮らしが増えているのは患者の高齢化によるものと見られる。

患者以外の健康状態 

慢性の病気または病気がちな家族がいる 　介助の必要な障害者・患者がいる ��� ��田2005年 

介助の必要な老人がいる ��

乳幼児がいる 患者本人以外は健康 ��

（％） 

◆主に家事を担当している方

－33－



◆結婚生活への影響

結婚生活への影響

二‾≡＝＝二＿≒‾

0　　　　　　　50　　　　　100（％〉

4分の1が影響あり、離婚もやや増加している。女性に多い病気であるためと思われる。

◆結婚への影響の内容

L姓数』％）l件敬1（％） 
癌約解消 別居 都��S2�6．4 4．9 鼎��3��6．4 4．8 

離婚 ��SB�14．1 涛b�14．9 

267 �#H�CR�136 �#��C"�

病気が綾で結婚 �32�3．0 �3"�5．0 

その他 罵十 鉄�R���C��"�47．2 100．0 �3�r�cC2�47．7 100．0 

◆発病後、家庭生活への影響

◆家庭生活への影響の内容　（延人数

1997年　　12005年 

L牡鹿」＿担鎚．」佐敷．＿吏％） 
408 ����C��218 祷�CB�

家族・兄弟に気兼ねする 塔Sb�23．3 鼎Cr�19．3 

出産をあきらめた 鉄���13．7 �#C��10．8 

豪富十支出が増した ���C#32�33．6 涛ヲ�42．7 

その他 田s��18．3 鼎�"�17．8 

．‡十 �8�Ccc��100．0 �(�C3�R�100．0 

結婚生活への影響の内容 

その他 病気が絵で結婚 周囲からの反対や懸念 　離婚 　別居 ��劔��

口1997年 

婚約解消 �� 劍��#��YD��

10　20　30　4㌦戸0 

発病後、家庭生活への影響

ニー≡＝＝＝干
0　　　　　　　40　　　　　　　80　（％）

家計支出が増加したことは、医療費助成制度が変わり自己負担が増えたことによると思われる。

医学の進歩により出産できる状況にあってもまだなお出産をあきらめた方が10％いる。
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◆家族以外の協力者

家族以外の協力者

‾l≡∴‥三

60　（％）

家族以外に協力者がいない人が43％を超えており、支援制度ができた現在も

家族の支援に締ることが多い現状である。

◆生活上の支援　　（延人数）

1997年　　】2005年 

件数l（％）1件蝕l（％） 

家族が代行・手イ云う 店�Cc�B�65．3 �(�Cs#"�63，2 

変族以外の人が代行・手伝う 鼎���5．7 鼎sR�11．0 

住宅を改造・改塗した �3�r�3，6 �#���4．6 

福祉機器・介助機器を購入した �#�R�2．5 ��ッ�4．3 

1．835 �#��CB�625 ��H�CR�

その他 ��32�1．5 涛��2．3 

訃 嶋�CSィ�100．0 滴�C3�r�100．0 

生活上の支援 

その他 特に支障はない 福祉機器・介助機器を購入した 住宅を改造・改築した 家族以外の人が代行・手伝う 家族が代行・手伝う 　0 �� �� ��□1997年 回2005年 �0 

（％） 

◆家族の支援　　　（延人数）
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◆家族以外の支援　　　（延人数）

家族以外に行政や民間サービスを利用している人も増えてきている。

◆どのような協力を受けているか

（延人数）

－36－



◆豪族に関連して困っていることや感じていること　　　（廷人数）

1997年 �2005年 

件数 ����8�｢�件数 ����8�｢�

病気自体どんなものなのかよく理解してくれない ��c2�22．7 鼎���臥8 

外胃は健常者なので理能してくれているようでもなかなか難しい 田"�8．6 ���C�S2�24．7 

子どもに遺伝しているのではないかと気になる �3R�4．9 鉄CR�11．7 

感謝している �3R�4．9 ���CCC��30．8 

親が心配性になった ��b�2．2 �3s"�8．0 

豪族関係がうまくいかなくなった ��2�1．8 ���2�2．4 

あきらめている ����1．4 �3�r�6．8 

夫婦間がまずくなる夫婦生活についてそのこと自性苦痛等 迭�0．7 ��#B�2．7 

「面倒をみたくないlといわれた �"�0．3 鉄B�1．2 

その他 �3sr�52．5 ��CB�3，1 

l十 都���100．0 滴�Ccs"�100．0 

家族に関連して困っていることや感じていること

その他

「面倒をみたくない」といわれた

夫婦間がまずくなる　夫婦生活についてそのこ
と自体苦痛等

あきらめている

家族関係がうまくいかなくなった

親が心配性になった

感謝している

子どもに遺伝しているのではないかと気になる

外見は健常者なので理解してくれているようでも
なかなか難しい

病気自体どんなものなのかよく理解してくれない

「llll　L 　　　　　　　　　　l 

W 泌99�8���ﾂ�漬薄泡 l L ��□1997年 回2005年 

学l 
0　　10　　20　　30　　40　　50　　60

（％）

「感謝している」が増え、病気自体の理解は進んでも、外見は健常者に見えるので、

理解されない部分も多い。
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3．疾病状況

◆自分の病名を知っていますか

◆病名が診断されてからどのくらい経ちましたか

．1　】 劔 哈｢�

l　l　l　l 劔 

l　l　l　l 劔 ��

［］ tヨ 

l　　l � ��

1997年 2005年 
l　　J 

l 

特定疾患治療研究事業の成果で予後も良くなり、病歴20年以上が25％を占め、患者も高齢

化している。

橋本先生‥診断技術の進歩や治療法の発達、これには特定疾患治療研究事業による成果も

含まれているとは思いますが、これにより予後も良くなり長期療養されている方が増えて

います。また、それだけ高齢化になってきているということもいえます。
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◆症状が出てから診断がつくまでの期間

症状が出てから診断がつくまでの期間 

3年以上 1年～3年 6ケ月－1年 半年 1～3ケ月 1ケ月 ��匿謡 
l 

l 

l 

l 

l ��

l 

10　　　　　　20　　（％）　30 

橋本先生．最近では、診断がつくまでの期間が短縮しているように思いますが、膠原病とい

う診断がついても、膠原病の中のどの病気なのかを診断するのが難しい場合が少なくありま

せん。このような場合、やはり経過を追ってみていかなければなりませんので、それだけ診

断までの期間が長くかかるということがあります。

◆病気の内容についての理解

1997毎　　12005年 

件数l（％）】件数＿」J％） 

1．510 �#8�C��846 ��#��C2�

3．809 田��C��1．727 鉄��C��

884 ��8�C��272 祷�CB�

134 �(�C��39 ���CB�

苫十 塗�C33r�100．0 �(�CャB�100．0 

◆身体障害者手帳について

1997年 �2005年 

件数 ����8�｢�件数 ����8�｢�

持っている 涛#b�15 塔#2�27 

持っていない 店�C�3r�85 �(�C�s��73 

琶十 塗�C�c2�100 �8�C����100 

病気についての理解 

ほとんどわかっていない �� 豫I~ﾂ�

少しだけ分かっている 大体分かっている よく分かっている ��

l 

20　　　　40　　　　60 

（％） 
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◆障害名

身体障害者手帳の障害名

心臓、腎臓もしくは呼吸器又は膀胱もしくは直腸もしくは
小腸の機能障害

肢体不自由

音声機能、言語機能又は岨囁機能の障害

聴覚又は平衡機能障害

視覚障害

0　　　　　　20　　　　　　40

1級が29％、6級が13．9％と増えている。

◆旅客鉄道株式会社旅客運賃減塩

旅客鉄道株式会社旅客運賃滅臨

書≡≡≡≡≡≡…一三
0　　　　　　　20　　　　　　　40　　（％）　60
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4．医療状況

◆主にかかっている病院　（延人数）

腹数．＿＿」J旦L」農数＿」1％　］ 

大学病院 �(�CsC��41 ���3�Sb�35 

国・公立病院 ���C#3��19 田S2�20 

公的病院（済生会・日赤り壬生達・ネ土俵等を含む） 涛3��14 鉄#��16 

企業病院 �##B�3 ��3��4 

溢覇　三・・・山　に転 ���CCc��22 塔#��25 

靂十 塗�Cc���100 �8�C#迭�100 

主にかかっている病院 

私立病院・診療所・医院 鳴���(��:B�

瀾 

企業病院 

公的病院（済生会・日赤・厚生連・社保等を 　　　含む） l 

国・公立病院 ��

大学病院 
l 

15　　　　　　30　（％）　45 

大学病院から私立病院・診療所・医院に移ってきているようだが、

患者の高齢化、体力的な問題で、近くの病院でしか受診できない状況とみられる。
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◆現在かかっている科をすべて　（延人数）

1997年　　　12005年 

件数l（％）l件数　l（％） 

内科系 店�Cc���39．0 �(�Ciu"�32 

皮膚科 ���Cャr�13．1 ���C�#"�12 

整形外科 ���CS�2�10．5 涛c��11 

眼科 �(�C3#r�16．2 ���CSc��19 

耳鼻咽喉科 鉄s��4，0 �3sR�4 

婦人科 鉄#"�3．6 �3S"�4 

706 滴�C��577 途�

外科系 �#c��1，8 ��c2�2 

精神神経科 �#ビ�2．0 �#3"�3 

小児科 田��0．5 鼎B�1 

リハビリ料 �#S"�1．8 ��cr�2 

その他 �3c2�2．5 �3���4 

計 ��H�C3s��100 嶋�CC#��100 

膠原病特有で、全科を受診している。内科系でも膠原病専門科はもちろんのこと、呼吸器、

循環器、消化器内科等、複数の科にわたり受診している。口腔外科、眼科が増加しているの

はシェーグレン症候群の増加によるものか。その他に脳外科、泌尿器科、東洋医学科等もみ

られる。

◆診察をどのような形で受けていますか

1997年　　　　12005生 

件蝕　l（％）l件数l（％） 

入院している �#S��4 �#���6 

通院している 店�C都B�94 �(�3�#��gO 

54 ���55 �"�

診察を受けていない 都2�1 田��2 

音十 塗�C3S��100 �8�C�3r�100 

42－



◆入院している期間

．1997年　　　　12005年 

件故　l（％）l件数l（％） 

2週間前から 鉄r�23 ��r�9 

1ケ月前から 鉄R�22 �3��20 

2～3ケ月前から 鉄2�21 塔b�45 

39 ��b�28 ��R�

6ケ月前から1年以内 �#b�10 途�4 

1年以上 �#��8 ��b�8 

苫十 �#S��100 ���"�100 

1年以上

6ケ月前から1年以内

3～6ケ月前から

2～3ケ月前から

1ケ月前から

2週間前から

臣謁 

l 

1　　　　　　　1 � ��

J　　　　　　　l 

】　　　　　l 

0　　10　　　20　　　30　　　40（％）50

入院期間は2～3ケ月が増えている。効果的治療が未確立で対症療法でしか治療できない現状

で、通院治療までにはかなりの期間がかかる。

◆通院している回数

1997年　　　12005年 

件数l（％）l件数　l（％　］ 

291 迭�159 澱�

2遇に1匡l ���Csィ�30 鼎���15 

月に1【司 �8�CCSb�58 ���CSS��57 

2ケ月に1【司 鼎C2�7 田�R�22 

l十 店�C都B�100 �(�3s#R�100 

通院回数は2逓照射こ1回が減って、2ケ月に1回が増えているのは長期の投薬が可能になった

ためであればよいが、経済的な問題で減らしたものとすると予後が気になるところである。

ー43



◆往診
1997年　　　12005年 

L蛙教．」J兇　l件数　l（％） 
定期的 鼎R�83 �#B�44 

不定期 澱�11 ����20 

その他 �2�6 �#��36 

膿十 鉄B�100 鉄R�100 

◆診察を受けていない期間

1997年　　　　12005年 

件数　l（％）l件数　l（％） 

1ケ月前から �2�5 �2�5 

2ケ月前から ���2 ���2 

3ケ月前から �2�5 迭�8 

8 ��"�5 唐�

6ケ月－1年以内 ��R�23 ��R�25 

1年以上 �3R�54 �3��51 

書十 田R�100 鉄��100 

治療を受けていない理由

その他

症状がおさまったから

経済的負担が大きいから

病状をがまんできるから

医師の治療以外の療法をしているから

医師にかかってもこれ以上よくなりそうもないから

0　　　　10　　　　20　　　　30（％）40

一44－



◆病院で処方される薬について知っていますか

件数　1（％）l件数　l（奥＿＿」 

よく知っている（作用や副作用も） �8�C3コ�54 ���C�#r�65．7 

知っている（名前だけは） �(�C��b�34 塔ィ�30．2 

よく分からない 田唐�11 �����3．7 

全くわからない 田��1 ��"�0．4 

計 塗�C#C��100 �(�C�3��100．0 

病院で処方 �+8.ｨ.冩(/�&ﾘ,�,H*(-ﾈ+x*���������������ﾘ���剴�涛yD��

全くわからない 　よく分からない 知っている（名前だけは） よく知っている（作用や副作用も） �� 鳴�6ヨ l �#��YD��;B�s����8�｢�

l　】 

◆薬は何ヶ所の病院でもらっていますか

件数l（％）l性塵　」（％） 

1ヶ所 店�C�C"�81．5 ���CピR�69．4 

2ヶ所 塔S��13．8 田���22．5 

3ヶ所以上 ��s��2．7 ��cb�6．1 

121 �(�C��52 ���C��

晋十 塗�C�ィ�100．0 �(�Cs�"�100．0 

◆主治医は病気の専門医ですか

件勧：l（％）l件数　l（％） 

まい 店�C����82 �(�C3���78 

いいえ 涛#b�15 鉄3r�18 

からない �##2�4 涛��3 

6．267 �����2．953 �����

主治医は病気の専門医ですか

二＿ミ≧≒二＿二三
0　　20　　40　　60　　80　100（％）

わからない

いいえ
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◆検査結果、薬、病状の説明
1997年　　　　12005年 

L性数l（％）l件数：】（％） 
いつもしてくれる �8�C��B�49 ���CSC"�51 

ときどきしてくれる ���C�CR�18 鼎cR�15 

2．040 �3"�956 �3"�

l全然してくれない �����2 田"�2 

書十 塗�CC�r�100 �8�C�#R�100 

◆日常生活、食生活の注意、指導
1997年　　　12005年 

件蝕　l（％）l件数l（％） 

いつもしてくれる ���C3�b�21．1 鉄V��19．3 

ときどきしてくれる ���Cc�B�25．8 田3R�22．1 

2、892 鼎h�C2�1．454 鉄��Cr�

427 塗�C��228 度�C��

牡 塗�C#C��100．0 �(�Cピ��100．0 

◆治療計画の説明
1997年　　　　12005年 

件数　l（％）l件数】（％） 

いつもしてくれる ���C�C��19 鼎cR�16 

ときどきしてくれる ���CCsB�24 田�"�21 

2．590 鼎2�1．335 鼎b�

全然してくれない 塔���14 鼎���17 

！十 塗�C�釘�100 �(�C��"�100 

全然してくれない

賞間をすれば、してくれる

ときどきしてくれる

いつもしてくれる

治療計画の説明

章一－「1
20　　　30　　　40　　　50（％）
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◆他の科の医師との連携

L盤数．」J％）l件数1（％） 
いつもしてくれる �(�C�モ�39 塔�b�31 

ときどきしてくれる ���Ccs2�29 鉄���19 

590 ����840 �3��

全然してくれない �3SB�6 �#SR�10 

わからない 塔c��15 �#S��9 

書十 店�Ccs2�100 �(�Ccs��100 

◆入院時の自己負担

件数l（％）l件数．＿」J％　］ 

ある �(�C�sR�40 ���C#3R�49 

ない �(�CsSR�53 涛釘�40 

わからない �3SR�7 �#c��11 

止土 店�C�コ�100 �(�CC途�100 

◆入院時の自己負担額（1日）

1997年　　　　12005年 

件数　l（％）l件数l（％） 

5．000円以下 ���C�c2�54 鉄���50 

575 �#��328 �#��

171 湯�165 ��B�

52 �2�51 釘�

96 迭�40 �2�

敷 ���C鉄r�100 ���C�sR�100 
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◆ホームドクターはいますか

1997年 �2005年 

件勤 ����8�｢�件数 ����8�｢�

いる ���CC�2�25 都途�28 

いない 滴�C�C"�75 �(�C�途�72 

■ 店�3SCR�100 �(�CンB�100 

ホームドクターはいますか

い橿要因
80（％）

橋本先生：昔から、親代々同じ地域に住んでいる場合には、近所にホームドクターがおら

れて、家族の病気のこともよく分かって、難しい病気に躍ると専門の病院を紹介してくれ

ることが多いと思います。このような方の場合にはあまり問題ないように思いますが、最

近では家族構成も変わり核家族になってきていますのでなかなか近所にホームドクターを

見つけるのは難しいのではないかと思います。それでもアンケートをみますとホームドク

ターのおられる方は多少増えていますね。ホームドクターは必ずしも近所の先生でなくて

もいいわけでして、病気について相談にのっていただける先生がおられれば良いのではな

いかと思います。

これまでは、大病院や専門病院で一人の患者さんを急性期から回復期、慢性期、寛解状

態に至るまで診療することが多かったと思いますが、これからは医療制度の改革により病

院完結型の医療から地域医療完結型に変わっていくと思いますので、急性期は専門医のい

る大病院で、慢性期や寛解状態では近くのかかりつけの先生やホームドクターにみていた

だくようになると思います。そのため、専門医とかかりつけの先生との密接な医療連携が

重要になると思います。近所で開業されている先生の中には膠原病の専門の先生もおられ

るかと思いますが、逆に膠原病は難しい病気といって敬遠される先生もおられます。地方

ではまだ専門の先生が少ないこともあって、専門医のいる大きな病院に通う場合には交通

の便が悪かったり交通費がかさむなど、なにかと不都合なことが多いと思います。これか

らは、研修の必修化などにより膠原病の臨床経験を積み抵抗なく診療することが出来る医

師が全国的に増えてくると思いますので、専門医とかかりつけ医との連携もスムーズにい

くように思います。

◆病院で処方される以外の薬を服用していますか

1997年 �2005年 

件数 ����8�｢�件数 ����8�｢�

蝕んでいる 涛ビ�16 鼎s2�16 

飲んでいない 店�C##��84 �(�CC���84 

晋十 塗�C#���100 �(�Cン"�100 
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◆病気の知識を得るのは何からですか（延人数）

インターネットからの情報も増加しているが、これからは難病相談・支援センターも

情報提供の役割を担っている。保健所との関わりが少ないのは残念である。

◆民間療法

1997年 �2005生 

件数 ����8�｢�件数 ����8�｢�

している 涛�2�14．7 �3Sb�12．5 

していない 店�C#CB�85．3 �(�CC�"�87．5 

t十 塗�C�Cr�100．0 �(�Cイ��100．0 
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◆公的医療制度　　　（延人数）

1997年 �2005年 

件勤 ����8�｢�件数 ����8�｢�

利用している 店�CSSB�88 �(�Cs���89 

利用していない 都S��12 �3C��11 

計 塗�C3�R�100 �8�C�c��100 

◆公的医療制度利用の内容　　　（延人数）

利用していない

利用している

公的医療制度

≒三三二∴三
0　　20　40　60　80　10（X％）

◆公的医療制度を利用していない理由
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◆現在、不安に思っていること、困っていること（延人数）

1997年 ��2005年 ��

件数 ����8�｢�件数 ����8�｢�

病気（再発・進行・回復の見通しなど） 滴�C�#B�37 �(�C��"�28 

治療（韮・副作用・新しい治療法など） �8�C����23 ���CSc2�20 

心身の機能睦書（運動陸苦り♭理的不安定など） ���C�#��15 ���C��r�13 

家族内の人間関係 田3��5 �##��3 

経済の問題・仕事を組ナていく上での閤額など ���CCィ�11 塔3B�11 

結婚・妊娠 都S��6 �#澱�4 

進学t就隈 �#コ�2 ��3b�2 

その他 �#コ�2 ��S��2 

老後 ��������　　／ ���C3�B�17 

計 ��8�C#�b�100 度�Cs���100 

現在、不安に思っていること、困っていること

老後

その他

進学・就職

結婚・妊娠

経済の問題・仕事を続けていく上での問題など

家族内の人間関係

心身の機能障害（運動障害・心理的不安定など）

治療（薬・副作用・新しい治療法など）

病気（再発・進行・回復の見通しなど）

0　　　　10　　　　20　　　　30　（％）40

患者の高齢化による老後の生活面等の不安が大きくなっている。

◆困ったことが起きたとき、相談できる相手がいますか

困ったことが起きたとき、相談できる相手がいますか

問題によっては相談できないことがある

相談できる相手がいない

何でも相談できる相手がいる ≡〒；l＿‥二
60（％）80

相談窓口としては友の会、難病相談・支援センター、病院の医療相談室、保健所などがあるq

51、



◆相談できない内容　　　（延人数）

◆医療ソーシャルワーカーを知っていますか（延人数）

医療ソーシャルワーカーを知っていますか 

「l 　　　　　　　　　罰 劔��

臣宣認 60（％） 

J． 　知らない 知らないが相談してみたい 知っている・相談したことがある 綿��ﾈ��ﾂ�� 

l 

10　　20　　30　　40　　5 
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◆医療ソーシャルワーカーを利用していない理由（延人数）

「1997年　12005年 l件数l（％）l件数l（％） 

必専ない ���Ccs2�63 田#R�43 

他に相嘘相手がいる ��C��5 ��c��12 

何が相鮫できるのか解らない 鼎SR�17 �3澱�27 

自分で解決できる ��#R�5 ��3"�9 

病院に医療ソーシャルワーカーがいない �#cB�10 ��3��9 

l十 �(�CcS��100 ���CCS"�100 

医療ソーシャルワカーを利用していない理由 

病院に医療ソーシャルワーカーがいない �� �� ��□1997年 臼2005年 

自分で解決できる 何が相談できるのか解らない 他に相談相手がいる 　必要ない ��

（％） 

◆保健師に相談したことはありますか　（延人数）

11997年　12005年 L絶数1（％）l件数l（％） 

相級している・したことがある ���C�3��17 鉄C��18 

知らないが相放してみたい �3�"�5 ��S"�5 

知らない ���CcsB�27 田�B�20 

3．191 鉄��1．706 鉄r�

音十 塗�C�唐�100 �8�C��2�100 

保健師に相談したことがありますか

知っているが相談していない

知らない

知らないが相談してみたい

相談している・したことがある匿頭葺警

53



◆保健師を知っているが相談していない理由（延人数）

1997年　　　　12005年 

件数　l（％）l件数　l（％） 

現在は必要ない �(�C#sB�71 ���C�ィ�‾‾由‾‾ 

他に相放相手がいる �#�b�7 ��3"�8 

何が相談できるか解らない 鼎S��14 �3���19 

自分で能決できる ��c"�5 塔��5 

80 �2�47 �2�

計 �8�C����100 ���Ccc��100 

保健師を知っ 窓口が解らない 自分で解決できる �,H*(.�*ｩ�｢�談していな �*)yﾙu"�医認 08〔（％） 

何が相談できるか解らない ��

他に相談相手がいる 現在は必要ない ��

0　　　　20　　　　40　　　　6 

◆保健師の難病患者への訪問を受けたことがありますか（廷人数）

1997年 �2005年 

件数 ����8�｢�件数 ����8�｢�

受けたことがある ���C#C��24 鉄Sr�21 

3．982 都b�2．100 都��

苫十 店�C#3��100 �(�CcSr�100 
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◆保健師の難病患者への訪問を受けたことがある内容（廷人数）

1997年　　　　12005年 

L蛙塾．＿」J％）1件数　l（％） 

68 迭�74 ��B�

494 鼎��212 �3��

特にどうということはない 鉄#2�42 �#�2�37 

面倒だ �#��2 ����2 

40 �2�12 �"�

103 唐�31 澱�

喜十 ���C#C��100 鉄C"�100 

保健師の難病患者への訪問を受けたことの内容

また来てほしい

来てほしくない

面倒だ

特にどうということはない

励ましになった

問題が解決した

胃 
l　　　　l　　　　l 劔 

0　　10　　20　　　30　　40（％）50

◆保健師の難病患者への訪問を受けたことがない内容
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◆将来に対して不安を感じていること　　　（延人数）

1997生 ��2005生 ��

件数 ����8�｢�件数 ����8�｢�

病気の飛化・再発 田sB�21 �(�C�ィ�19 

豪族 �3cB�11 田#B�6 

経済面 �3c"�11 ���C�唐�11 

垂の石目作用 �#Sb�8 ���C3ヲ�13 

仕事 �#���7 鉄ッ�5 

確たきりや主いす他用になること ��s2�5 塔澱�8 

精神的な不要 ��cB�5 都S��7 

老後 ��c��5 ���C3�"�12 

妊娠・出産 ��Sb�5 �#3��2 

他の疾患の併発 ��Cb�5 ���C�C��9 

一人暮らしになる ��3��4 塔cr�8 

その他 �3�"�12 ���r�1 

音十 �8�C�ッ�100 ����C��2�100 

将来に対して不安を感じていること

その他

一人暮らしになる

他の疾患の併発

妊娠・出産

老後

精神的な不安

寝たきりや幸いす使用になること

仕事

薬の副作用

経済面

家族

病気の悪化・再発

0　　　　5　　　10　　　15　　　　20　（％）25

患者の高齢化により、生きられるけれども完治ができる病気ではないので、老後や一人

暮らしになる不安が増加している。

どうすれば安心して療養生活ができるのかに関しては、家族、周囲の理解、医療福祉の

充実が望まれる。
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5．経済状況

◆家族全員の年収

低収入が増えている。

件数l（％）l件数l（％） 

大人・豪族の劃l労収入 滴�C鼎��65 ���C����53 

1．983 �#b�1．329 �3r�

不動産収入 鼎���5 ��Sb�4 

傷病手当て金 都��1 鼎B�1 

生活保護 鉄b�1 田B�2 

その他 ���"�1 �����3 

貫十 度�CSc��100 �8�Cc�"�100 

その他

生活保護

傷病手当て金

不動産収入

障害年金・老齢年金・その他の年金

本人・家族の勤労収入

□1997年 田2005年 

l　　　J　　　l 

l 
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年金生活者が増えている。
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◆主たる働き手

L件数1（％）1牲数」＿地．＿」 
太人 ���C#釘�19 田���21 

配使者 �8�Cc3"�54 ���CC���50 

子供・子供の配偶者 鉄s��9 �#cb�9 

親 塔S��13 �3Sb�12 

その他 �33r�5 �##"�8 

晋十 塗�Cc�"�100 �(�C鉄B�100 

1997缶 �2005定 

件数 ����8�｢�件数 ����8�｢�

受けている ���Cc#2�28 ���C�3��36 

4．238 都"�1．813 田B�

晋十 店�Cツ��100 �(�CイB�100 

◆年金を受給していない理由

受けていない

受けている

年金の受給

≒≡‾≡‾二三20　　　40　　　60　　　80　（％）

1997年　　12005年 

件数l（％）ト件数＿」＿也し」 

該当しないと患う二面当しないと言われた �(�CCc2�80 ���33コ�83 

70 �"�40 �"�

31 ���9 ���

129 釘�32 �"�

生活保湾なので受けても無駄だと思う �#B�1 ����1 

その他 �3c��12 ��コ�11 

讐十 �8�C�ッ�100 ���Ccs��100 

年金を受給していない理由

その他

生活保護なので受けても無駄だと思う

加入していなかったので資格がない

受けたくない

申請したが却下された

該当しないと思う■該当しないと言われた

官恵 

0　10　20　30　40　50　60　70　80　90（％）
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◆各種手当ての受給

1997年 2005年

件数 (％) 件数 (％)

特別児童扶養手当 １７ 0.9 42 ５

児童扶養手当 75 3.8 85 １０

介護手当 29 1.5 36 ４

特別障害者手当 213 10.9 136 １５

難病患者福祉手当 1.619 82.9 583 66

計 1.953 100.0 882 100

ｊ
‐
‐
―
‐

難病患者福祉手当

　

特別障害者手当

　　　　

介護手当

　　

児童扶養手当

特別児童扶養手当

０

　　　

１０

一一一

各種手当ての受給

20

◆市区町村の難病患者に対する福祉手当

1997年 2005年

件数 (％) 件数 (％)

ある 2.251 56 779 53

ない 1,751 44 697 47
計 4.002 100 1.476 100

◆心身障害者の交通費助成制度

ない

ある

1997年 2005年

件数 (％) 件数 (％)

福祉タクシー ３１８ ５ 289 10

福祉乗車券(無料バス) 92 ２ 87 ３

バスなどの乗車券･定期券 192 ３ 124 ４

していない 3.408 57 1.618 57

知らない 1.921 32 702 25
計 5,931 100 2,820 100

｀

　
　
　
　
　
　
　
　
　

１
１

＼

　

Ｊ

　

知らない

していない

などの乗車券･定期券

福祉乗車券(無料パス)

　　　　　

福祉タクシー

-
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◆難病患者に対する交通費助成・他手当の市区町村の条例

1997年　　12005年 

件数l（％）l件数l（％） 
1．282 �#�?����544 ����CB�

686 ����C��379 ��(�C��

24 ���CB�13 ���CB�

知らない �8�CCcr�55．7 ���CCs��49．8 

制度がない 都c"�12．2 鉄CR�18．5 

計 塗�C##��100．0 �(�C鉄"�100．0 

◆病院に支払った医療費（月平均）

1997年　　12005年 

腱　l（％）l件数l（％） 

1．000円意義 �(�CsCB�55 鼎3��15 

1．315 �#b�1．078 �3r�

537 ����888 �3��

244 迭�392 ��2�

111 �"�109 釘�

68 ���25 ���

計 店�C����100 �(�C�3��100 

病院に支払った医療費（月平均）

50．000円以上

20．000－50．000円

10，000～20．000円

5．000～10．000円

1．000～5，000円

1，000円未満

1 �� ����涛yD����#��YD��

l � 

l 

l　　　l　　　l 

l 

満潮簿S甑漱ぎSぶミ恥沼　】　　　L　　　l　　l 

0　　　10　　　20　　　30　　　40　　　50（％）60

制度が変わり自己負担が増え、1，000円未満が大きく減り5，000～10，000円前後が多くなった
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◆病院の治療以外の費用（月平均）

1997年　　12005年 

件数l（％）l件数1（％） 

1．000円兼三石 �(�C3�2�56 ���C#C��52 

740 ����535 �#"�

459 ����297 ��"�

328 唐�180 唐�

226 迭�102 釘�

74 �"�25 ���

蔦十 滴�C�3��100 �(�C3ビ�100 

◆健康保険対象外の治療

◆通院に用いる交通機関

健康保険対象外の治療

二∴≡±≡‾三一＝∴こ

0　　　20　　　40　　　60　　　80　　100　（％）

（延人数）
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◆通院の往復交通費

1997年　　12005年 

件数l（％）l件数】（％） 
1．000円未満 ���Cc���27 涛�r�30 

1．635 �#b�831 �#r�

446 途�224 途�

323 迭�121 釘�

自家用車のガソリン代 �(�C����32 塔c"�28 

その他 ��c"�3 �����3 

！十 塗�C#Sb�100 �8�C�SR�100 

通院の往復交通費

その他

自家用車のガソリン代

5，000～10，000円

3，000～5，000円

1，000～3．000円

1．000円未満

≒ 末ﾂ�� �� 

□1997年 田2005年 

l　　l　　l　　l 

0　　　5　　10　　15　　20　　25　　30　　35（％）

◆通院のための時間（片道）

□1997年 白2005年 

l　】 

l　　　　l　　　　l 

l　　　　l　　　　l　　　　ト　　　　ト 劔� 

近くで診てもらえる病院が増えている。患者も高齢化し、近くの病院にしか通院できなく

なった。
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6．社会活動

◆仕事についていますか

1997年 �2005年 

件数 ����8�｢�件数 ����8�｢�

ついている �(�C#ビ�37 塔c��31 

3．925 田2�1．954 田��

計 塗�3#�"�100 �(�C��R�100 

ついていない

ついている

◆会社員の内容

≡≒・≒‾l＝

0　　　20　　40　　60　　80（％）
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◆公務員・団体職員等の内容

◆その他の内容

－64－



◆１ヶ月の労働日数

1997年 2005年

件数 (％) 件数 (％)

10日以内 163 ７ 93 10

１０～１５日程度 242 １１ 132 14

１５～２０日程度 511 22 214 23

２０～２５日程度 1.061 47 359 39

２５日以上 267 １２ 91 10

その他 35 ２ 27 ３

訃 2.279 100 ９１６ 100

◆１日の労働時間

　　　　

その他

　　　

２５日以上

２０～２５日程度

15～２０日程度

１０～１５日程度

　　　

１０日以内

０ 10

1997年 2005年

件数 (％) 件数 (％)

2時間以内 66 ３ 31 ３

２～４時間程度 296 １３ 152 １７

4～6時間程度 449 20 187 21

６～７時間程度 593 26 197 22

8時間以上 836 37 297 33

その他 27 １ 28 ３

計 2.267 100 892 100

　　　　

その他

　　

８時間以上

６～７時間程度

４～６時間程度

２～４時間程度

2時間以内iii

０

1ヶ月の労働日数

20

１日の労働時間

10

65
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◆1ケ月の手取り給料

1997年　　12005年 

件数l（％）l件数l（％） 
50．000円未満 �3C��16 ��sr�20 

607 �#��231 �#b�

449 �#��154 ��r�

287 ��2�113 ��2�

208 ����106 ��"�

296 ��B�113 ��2�

計 �(�C�モ�100 塔釘�100 

年齢の上昇にf机、、仕部に就いていない人も増加している。パート・アルバイトの増加

がみられ、当然、手取り収入も少なくなっている。

◆磁場で病気について話しているか

1997年　　　12005年 

件数．」J％）l件数1（％） 
上司にだけ話している �#�b�10 �����12 

276 ��2�104 ��"�

1．283 田��528 鉄��

姓にも諸していない �3sr�18 ��S��18 

計 �(�C�C"�100 涛���100 
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◆職場で病気について誰にも話していない理由

◆これから先もこの仕事を続けるつもりですか

1997年　　　12005年 

件数l（％）1件数1（％） 

今の仕事を練けたい ���Cc���75 ��ﾂ�70 

39 �"�27 �2�

仕等の内容（職権）を変えたい ��s��8 田��6 

仕車をやめたい ��32�6 塔��9 

73 �2�43 迭�

その他 �����5 田b�7 

計 �(�C�#b�100 涛#��100 

これから先もこの仕手を続けるつもりですか

その他

常勤の仕事に変わりたい

仕事をやめたい

仕事の内容（隈棲）を変えたい

パートの仕事に変わりたい

今の仕手を続けたい

監霊 

0　　　　20　　　　40　　　　60　　　　80（％）
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◆現在、無職なのはなぜですか

1997年　　　12005年 

件数l（％）l件数　l（％） 
今まで働いたことがない（病気が原因） 鼎ビ�13 ���"�9 

今まで働いたことがない（その他） ��s"�5 ���R�6 

中途過嵐（病気が原因） ���C3C"�36 都���34 

中途退隠（その他） �#�r�5 ��S2�7 

定年i艮駄 �#3b�6 �#�r�11 

子供だから（未成年） �����3 田"�3 

861 �#2�352 ��r�

その他 �3c"�10 �#sB�13 
■引－ �8�CssR�100 �(�C�cR�100 

現在、無職なのはなぜですか

その他

家書・育児のため

子供だから（未成年）

定年退散

中途退聴（その他）

中途退職（病気が原因）

今まで働いたことがない（その他）

今まで働いたことがない（病気が原因）

0　　　　10　　　　20　　　　30　　　　40（％）
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◆これから先、仕事につくおつもりですか

現在、職に就いている方の70％が「仕事を続けたい」と答え、現在無職でも条件が整え

ば、働きたい人が多く、仕事への意欲が見られる。生活のためだけでなく自己の存在価

値の確認、生きがいのために働きたい方も多くいる0難病は障害者枠にも入らず・ハロ
ーワークなどでも一般就労の扱いになっているところが多い。就労支援における難病相

談・支援センターの役割が重要となるが、現状ではまだ難しいようである。

相手企業など社会への理解を求めていかなければならないが、私達自身も自分の病気を

よく理解し、何ができるのか、どのくらい働けるのか、自己評価をして職を探すことが

大切だと思われる。
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◆発病以降、鞍薫生活への影響はありましたか

◆何でも相談できる親しい友人は何人ですか

70－－



◆発病で、社会生活、その他への影響はありましたか（延人数）

1997年 ��2005年 ��

件数 ����8�｢�件数 ����8�｢�

影響があった 塗�C�s��73 �8�CS32�82 

影響がない �(�C#���27 都���18 

晋十 嶋�C#s��100 滴�C3�2�100 

発病で、社会生活、その他への影響はありまし
たか

影響がない

影響があった ＝±二日＿
60　　　　90（％）

◆社会生活、その他への影響の内容　（延人数）

社会生活、その他への影響の内容

趣味・娯楽が増えた

病気を通じて友人が増えた

趣味・娯楽が制限された

友人付き合いが悪くなった

近所付き合いが悪くなった

親戚付き合いが悪くなった

□1997年 田2005年 

0　　10　　20　　30　　40　　50（％）

◆発病で、日常生活への影響はありましたか（延人数）

1997年 ��2005年 ��

件数 ����8�｢�件数 ����8�｢�

影響があった ����C#CB�94 店�C鉄��95 

影響がない 都32�6 �#コ�5 

計 ����C都r�100 塗�C#C2�100 

発病で、日常生活への影響はありましたか

影響がない

影響があった

71
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◆日常生活への影響の内容（延人数）

◆発病で、食生活への影響はありましたか　（延人数〉

1997年 �2005年 

件数 ����8�｢�件数 ����8�｢�

影響があった �8�C�3��4tS ���C鼎r�58 

影響がない �8�CS#��54 ���CC�R�42 

雪十 塗�CSッ�100 �8�C3S"�100 

◆食生活への影響の内容　（延人数）

発病で食生活に影響がありましたか

影響がない

影響があった ≡三三
0　　20　　40　　60　　8q％）
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◆仕事・学校以外の活動

1997年　　　12005年 

件数1（％）ト件数l（％） 

地域活動（自治会等） �3CB�11 �#�r�11 

1，798 展E2�978 鼎��

ボランティア活動 �3S"�11 �#途�15 

その他 都���22 鼎釘�25 

計 �8�C�迭�100 ���3塔b�100 

◆生きがい（延人数）

11997年　　　12005年 

鹿適し」（％）版数l（％） 
ある 店�3S3��74 �(�C都2�75 

ない 都���11 鼎���12 

わからない ���C�CB�15 鉄�"�13 

計 度�CCcB�100 �8�C鉄R�100 

◆生きがいの内容（延人数〉

生きがいの内容



◆信仰・宗教等の活動

◆信仰・宗教活動の内容

信仰・宗教活動の内容

その他

発病後に同病の知人に勧められて入信

発病後に家族に勧められて入信

発病後に心の支えとして自分から入信

発病前から信仰

□1997年 回2005年 

l 

l　　　　l　　　　　　　　　　　　　　　　　　l 

0　10　　20　　30　　40　　50　　60　　70く％）

◆日常生活で外出するのに手助けが必要ですか　（廷人数）

日常生活で外出するのに手助けが必要ですか 

l　　l　　l　　l　　　E1997年 

不要 必要 ���������#��YD��

l � � 

l �� 

0　　　20　　　40　　　60　　　80　　100（％） 
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◆日常生活で外出する時の手助けの内容

日常生活で外出する時の手助けの内容

その他

いつも手助けが得られず外出できない

時には手助けがなく外出できないこと
がある

家族以外にも手助けしてくれる人がい
る

家族がいつも手助けしてくれる

□1997年 固2005年 

l 恥だ国 

010　20　30　40　50（％ヂ0

◆通院以外で1ケ月に何回くらい外出しますか

11997年　12005生 し監数」（％）l件数l（％） 

ほぼ毎日 �(�CC���3g ���C�#2�35 

ご　　　　白・三一i－ ���Cs���27 涛�r�31 

担臆”但・＝i≡－ 涛�2�14 鼎c��16 

＝　　　　　凸緋 田釘�11 �#�"�10 

通院以外はほとんど外出しない 鼎C��7 �#�r�7 

その他 ���2�2 鼎��2 

創－ 塗�C#c��100 �(�C鼎��100 

通院以外で1ケ月に何回くらい外出しますか

その他

通院以外はほとんど外出しない

月に1・2回程度

遇に1回程度

遇に2・3回程度

ほぼ毎日

0　　　　　　15　　　　　　30　　　　　　45　く％）
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7．その他のサービス

◆介護保険を受けていますか（2005年）

◆介護保険を受けていない理由（2005年）

介護保険を受けていない理由（2005年）

その他

自己負担分（一割）が払えない

介護保険料を滞納している

申請の方法がわからない

要介護t要支援状態ではない

申請したが認定されなかった

年齢が受給資格に該当しない

制度を知らない

0　　　　　　　　　　15　　　　　　　　　　30　　　　（％）　　　45

◆介護度のランク（2005年）

症十。（％）
－76－



◆利用している在宅サービスの内容（2005年）
垂直：正直ここ］ 

訪問介護（ホームヘルプ） ��#b�39，5 

訪問入浴 �3��9．4 

訪問看護 �#��9，1 

訪問リハビリテーション ��2�4．1 

日綿りリハビリテーション（デイケア） ����6．0 

居宅療養管理指邁（医師・歯科医師による訪問診療など） 湯�2．8 

日帰り介護（デイサービス） ��b�5，0 

短期入所生活介護（ショートステイ） 迭�1．6 

短期入所瘍蓉介喜尊（ショートステイ） �2�0．9 

痴呆対応型共同生三吉介誰（痴呆性老人のグループホーム） �2�0．9 

有料老人ホーム等における介譜・福祉用具の甘与．購入雷の支給・住宅改装費の支給 田b�20．7 

▲ �3���100．0 

利用している在宅サービスの内容（2005年）

有料老人ホーム等における介護・福祉用具の貸与、購
入費の支給・住宅改装費の支給

痴呆対応型共同生活介護（痴呆性老人のグループ
ホーム）

短期入所療養介護（ショートステイ）

短期入所生活介護（ショートステイ）

日帰り介護（デイサービス）

居宅療養管理指導（医師・歯科医師による訪問診療な
ど）

日帰りリハビリテーション（デイケア）

訪問リハビリテーション

訪問看護

訪問入浴

訪問介護（ホームヘルプ）

0　　　　　10　　　　　20　　　　　30　（％）40

◆利用している施設サービスの内容（2005年）

利用している施設サービスの内容（2005年）

介護療養型医療施設（療養型病床群・老人性痴呆
疾患療養病棟・介護力強化病院）

介護老人保健施設（老人保健施設）

介護老人福祉施設（特別養護老人ホーム）

≒1－＿l＿
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◆介護保険サービスの1ケ月の自己負担額（2005年）

◆難病患者等居宅生活支援事業を知っていますかく2005年）

難病患者等居宅生活支援事業を知っていますか（2005年）

＿二二≡

0　　　　　　　20　　　　　　　40　　　　　　　60　（％）

◆難病患者等居宅生活支援事業を利用していない理由（2005年）

【産直二正面「 
必要がない 鉄3��75 

66 湯�

手緩きの方法を知らない �3B�5 

居住する市町村に利用したいサービスがない �#��4 

その他 鼎��7 

計 都�r�100 

艶病患者等居宅生活支援事業を利用していない理由（2005年）

その他

居住する市町村に利用したいサービスが
ない

手続きの方法を知らない

該当する疾病でない

必要がない帖十
0　　　　20　　　　40　　　　60（％）80
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◆難病患者等居宅生活支援事案を利用している内容（2005年）

廉直コ頭㌻「 
難病患者套ホームヘルプサービス事薬 ���2�84 

無病患者等日常生活用具給付事業 鼎��30 

封虹院転　■・、て≡り　ん二二　▼・－ ����6 

計 ��c��100 

◆特定疾患受給者証の手続き（2005年）
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◆臨床調査個人票の記入（2005年）

庭豆コ亘亘⊂］ 
446 ����

待たされたがその日に書己入してもらえた ��Sb�6 

後日、垂6送や受け取りとなった ���Cs3��70 

その他 ��#��5 

計 �(�CCc��100 

臨床調査個人票の吉己入（2005年）

その他

後日、郵送や受け取りとなった

待たされたがその日に記入してもらえた

その場で書いてもらえた蛭軽。
後日受け取りにだけ行くことは患者にとって、時間的、体力的、経済的にも大きな負担とな

る。この手続きに関して外来診療への影響とか何かいい対策はないものでしょうか？

橋本先生：臨床調査個人票申請の時期になりますと患者さんも大変ですし、医師も大変です

ね。苔類も大分簡易化しましたし、文章を＝苦く欄も少なくなりましたので、外来が混んでい

なければ、その場で書いてお渡しできるのではないかと思います。外来が混んでいるときは

他の患者さんを待たせることになりますので、どうしても、外来診療が終わるまで待ってい

ただくか、後目取りにきていただくようになるかと思います。個々の患者さんの診療された

月日や初回に申請された月日にあわせて提出するのであれば、書類も簡易化しましたので、

その日の内にお渡しできることも多いのではないかと思います。IT化が進みますといずれ

インターネットで書類を投出ということもありうると思います。

◆診断書の支払い（2005年）
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◆特定疾患受給者証の手続きに行っていない理由（2005年）

直垂二二］垂直コ 
手練きが面倒 ����7 

16 澱�

蛙1奥書に該当すると思われる 鉄"�19 

級定対象外く非該当）と思われる ��3"�49 

その他 鉄��19 

甘I �#c��100 

◆認定結果（2005年）

認定されなかった

認定された

特定疾患の認定（2005年）

過去
0　　　20　　　40　　　60　　　80　　100（％）

◆認定されなかった理由（2005年）

直垂二二正室豆コ 
51 �3��

駁定対象外（非該当）と判定された �#R�18 

暮類不備で追加書類の提出が必専となったため �32�24 

その他 �#r�20 

計 ��3b�100 
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◆重症患者の認定（2005年）

厘豆二二正哀コ 
串賭して認定された ��ィ�8 

38 �"�

串楕しない �(�C��B�90 

計 �(�C33b�100 

◆生計中心者を確定するため提出した書類（2005年）

◆生計中心者の所得階層を確定するため提出した書類（2005年）

厘豆＝：Ⅰ盃コ 
源泉徴収票 ���C�C��42 

モ；＝i一　三丁左li芯・明 塔3��34 

確定申告の控え 鼎s��19 

その他 ���R�5 

計 �(�3Cs2�100 

生計中心者の所得階層を確定するために提出した書類（2005年）

三三≒≒．＿＿
0　　　　　　　15　　　　　　　30　（％）　　45

確定申告の控え

市区町村の課税（納税）証明書

源泉徴収票
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◆生計中心者以外の所得証明の提出を求められた（2005年）

件数 ����8�｢�

世帯全員の所得柾明 ���2�79 

世帯外（生封一中心者を除く）を含む所得蒼正明 鉄"�21 

計 �#CR�100 

生計中心者以外の所得証明の提出を求められた（2005年） 　　　　l 

世帯外（心）所牒招正明 　　世帯全鼻の所得証明 �� �� 

1　　l　l 

0　　　　　　20　　　　　40　　　　　60　　　　　80 

（％） 

◆「生計中心者」は申請通り認められましたか（2005年）

「生計中心者」は申請通り認められましたか（2005年）

認められなかった

認められた国基も
0　　　20　　40　　60　　80　　100（％）

◆「生計中心者」が申請通り認められなかった内容（2005年）

直垂二Ⅱ盃二］ 
患者太人で申請したが＿豪族に変事になった �3b�38 

東條で申措したが、患者大人に変事になった �3��32 

豪族で申請したが、より古い収入の豪族になった ��R�16 

9 ����

その他 釘�4 

計 涛B�100 

生計中心者が申請通り認 �-�.x.ｨ,�*�,�+ﾙ>�vX��#��YD��｢�

その他 家族で申請したがより低い収入の家族になった ��“‾　≠≦＄測 �� 

家族で申請したが　より高い収入の家族になった ��ーふ＿ 家族で申請したが、患者本人に変更になった 患者本人で申請したが、家族に変更になった �� 

l　　　　　J　　　　　l 

0　　　　　　10　　　　　　20　　　　　　30　　　　　　40 

（％） 
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◆「生計中心者」は誰になりましたか（2005年）

◆自己負担限度卓の階層区分（2005年）

階　　層　　区　　分 ����ｸ�)&｣��の一部自己負担の月額限度額 入　院 丶��9��生計中心者が患者 太人の場合 

A：生曹十中心者の市区町村民税が非課税の場合 ��冷�0円 ��冷�

B：生t十中心者の1打生の所得税が韮怪織の場合 滴�CS��冷�2．250円 ����ｸｫ8�(*ｩ�hﾇi(i�2��(,X*�.�,h*ｸ,ﾘ��ﾛiy2�,�.h.亥ｨ�+X+ﾘ矯,ﾂ����(,丼�9h+x.从�/�.��,�,H齪ﾌ厩�%8ﾌ�7逢｢�,h+x.��B�

C＝生計中心者の前年の所得税駄税年儀が10．000円以下の場合 塗�C���冷�3＿450円 

D：生計中心者の前生の所得税課税年額が10．001円以上30．000円以下の場合 嶋�CS��冷�4．250円 

E：生計中心者の前年の所得税課税年譜が30．001円以上80．000円以下の場合 ����C���冷�5．500円 

F＝生計中心者の前年の所得税課税年顔が80．001円以上140，000円以下の場臼 ����Cs��冷�9．350円 

G：生計中心者の前生の所得税課税年額が140．001円以上の場合 �#8�C���ﾇ��11．550円 

家族が生活中心者となる方が68％と多く、自己限度額の階層区分も高くなっている。年金受

給者は無料に、家族が主となると最高限度額の階層区分となる方が多い。今の社会現象と同

じく、ここでも格差が見られる。

今までのアンケート結果でも分かるように、以前のアンケートと比べ、家族全体の加齢と共

に、介護が必要な状況も増え、収入は減少し、医療費自己負担などの影響もあり、支出は増

加していて、厳しい現状が進んでいることがうかがえる。
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◆手続きをどう考えますか　く2005年）

歴憂二二］二画二二］ 
l闇驚喜ない ��s#2����Cャ��129 166 

lその他 L杜 ���#R��(�CS#��15 1100 

手続きをどう考えますか（2005年） 

その他 鳴���l l 

手続きが面倒なので改善して J． ほしい �� ��

問題ない 

0　20　40　60　80 　　　　（％） 

手続きが複雑なので改替してはしいという方が66％いる。

また、提出書類をそろえるにも、何ヶ所も回らねばならず、時間も費用も体力もかかる。

この手続きを簡略化されるように希望する。
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パネルディスカッションまとめ

2006年4月23日、本部総会で「膠原病患者生活実態調査」の結果について、パネルディス

カッションを行い、橋本博史先生と平岡久仁子氏にご意見をいただきました。

司会＝最後にパネラーの先生方にこれら特定疾患治療研究事業も含め、これまでのアンケート調査

を全部ご覧いただいた上で、ご意見などいただければと思います。

橋本先生は厚生労働省の研究班の一員でもおられた時期がありましたけれども、この特定疾患の

改訂についてどのように思われておられるでしょうか。また、このアンケート結果についてはいか

がでしたでしょうか。

橋本先生＝特定疾患の改訂に伴い患者さんへの負担が大きくなっているわけですが、その大きな要

因に国の財政的な貧窮や医療費の増大などにより予算が取れにくい状況があって支えきれなくな

ってきているのではないかと思います。そのような状況の中でも救いの手を差し伸べるいろいろな

新しい支援対策事業も提示されていますので、これらをフルに活用されて支援を受けていただけれ

ばと思います。私も詳しいことは分かりませんが、具体的な支援に関しては都道府県の福祉部の

方々や保健師さん、医療ソーシャルワーカーの方々にご相談されればと思います。アンケートをみ

ますと、そのような方々を知っていても、利用されていない方が多く、相談されていない方も多い

ように思います。

特定疾患の治療研究事業は、希少疾患を前提としており、全国で5万人以下の難病の患者さんを

対象としていますが、診断技術の進歩や予後の改善に伴い患者数が増え、その基準に当てはまらな

くなってきている疾患があるということで、重症度などの基準を設けて助成の対象患者数を減らそ

うとする動きがあります。予後が良くなったことは大変喜ばしいことですが、医療費助成や医療支

援に厳しい制約が加えられるのも問題ですね。不都合なことや要望は遠慮なく国や都道府県に訴え

ていかれた方が良いと思います。医師の方から国へ働きかけても国は動いてくれませんが、患者さ

んの方から声を大にして要望を出されますと聞いていただけます。これまでもそうでしたが、是非、

皆様の意見をまとめ要望杏を出され、より良い医療が受けられるよう働きかけて下さい。

司会‥先生のお言葉のように、私の主治医も「患者さんの声が一番強いです」と言われています。

次にソーシャルワーカーの立場から平岡さん、よろしくお願いいたします。

平岡さん：私どもは日々、いろいろな社会制度を勉強しているのですが、日替わりのように変わっ

ていきますし、今年4月も障害者自立支援法はQ＆Aが毎日毎日更新されていたりして、お互いに

十分わからない状況です。逆にそのことが患者さんにとってプラスにしようと思えば、見落とした

所をちゃんと制度に入れるとか、実億に合うようにお金をうまく使いまわしてやれるようにしなく
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てはいけないのです。そのためには病気の人たちが皆で利害を食い合うような形ではなくて、やは

り地域ごとにいろいろな病気を持っている人たちが、ひとつでも改善できる所を見つけて一緒に行

動していくというパターンがこれからますます必要になってくるのではないかという感じがいた

しました。

それでこのアンケートの回収率を見ますと、各地域でかなり回収率にばらつきがあります。岐阜

県が75％、宮城県が60％ということで、高い地域というのは何か支部運営でコツがあるという

ようなことがあるのか、そういうことをバックにして活動を展開していく何かキーワードが見つか

るのではないかという印象を受けました。

司会：どうもありがとうございました。私たちが気づいていなかった所をご指摘いただき、その点

について今後活動に役立てていきたいと思います。

会長の白澤さん、友の会に何を期待しますかという結果をふまえて、まとめをお願いします。

畠澤：まず、会員の皆様のアンケートへのご協力のお陰で、今日こうしてパネルディスカッション

という形で皆さんのご意見をうかがえましたことに感謝申しあげます。

特定疾患治療研究事業の成果で、確かに予後がよくなりましたが、患者の高齢化ということがこ

の実態調査の中でもよくみられておりまして、これからの課題となっていくと感じました。

友の会の大きな役割というのは、先ほどの橋本先生のお話の中にもございましたように、会員の

方々の心の支えになることだと思います。このグラフを見ましても、これだけ情報過多、いろいろ

な所から情報が入ってくるにもかかわらず、その中で自分の病気はどうなっていくのかという不安

がかなりあるのか、専門医の講演とか資料の提供が求められております。自己管理ができるように

自分の病状を知り、そして安心して生活していけるように、そういう会員の期待に応えられるよう

な支部や本部の活動、それから行政へ要望していくことが患者会の役割ではないかと思います。

パネルディスカッションでお答えいただきました内容も含め、35周年記念事業として「膠原病

患者家族実態報告書」として今年度中に会員の皆様のお手元にお届けできる予定でおります。そし

て膠原病のことを多くの方にご理解いただける指針となればと思います。また、支部の方でも有効

に利用していただければ幸いです。ご協力ありがとうございました。

司会：橋本先生、平岡さん、数々の貴重なご意見ありがとうございました。

私達は本当に多くの診療科にかかりながら、日々いろいろな制限の中で療養生活を送っておりま

す。病気であるということとそれぞれの環境の中で日常生活を送っていくことは別々の間焙ではあ

りません。大変多くの人々、多くの関係機関とつながりながら生活しております。早期にしっかり

とした情報をキャッチし、医療を含め、必要に応じ、さまざまな社会資源の力を借りながら、希望

を持って暮らしていきたいと思います。

パネラーの皆様、会場の皆様、ありがとうございました。
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第Ⅲ章

社会保障に関する基礎知識

帝京大学医学部附属病院

総合相談部　医療福祉相談室
ソーシャルワーカー　課長補佐

平岡久仁子



難病対策の概要

難病対策について‥・

難病対策については、昭和47年に定められた「難病対策要綱」を踏まえ各種の事業を推進している。

難病対策の概要

［難病対策として取り上げる

疾患の範囲］

①原因不明・治療方法未

確立であり、かつ、後遺

症を残す恐れが少なくな

い疾病

②経過が慢性にわたり、

単に姪済的な問題のみ

ならず介護等に著しく人

手を要するために家庭

の負担が重く、また精神

的にも負担の大きい疾

病

［対策の進め方］　　　　　　　　［事業の種類］

（1）調査研究の推進

（2）医療設備等の整備

（3）医療費の自己負担

の軽減

（4）地域における保健

医療福祉の充実・

連携

（5）QOLの向上を目指

した福祉施策の推進
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（難治性疾患克服研究）　　（66班）

重症難病患者拠点・協力病院整備

特定疾患治療研究事業　　（45疾患）

在宅人工呼吸器使用特定疾患患者訪問看護

治療研究手業

難病特別対策推進事業

難病相談支援センター事業

特定疾患医療従事者研修事業

難病情報センター事業

難病患者等居宅生活支援事業



難病対策の5本柱

（1）調査研究の推進

（2）医療施設等の整備

（3）医療費の自己負担の軽減

（4）地域における保健・医療・福祉の充実・連携

（5）生活の質（QOL）の向上を目指した福祉施策の推進

（4）難病対策推進事業

在宅療養支援

●保健所

●難病相談支援センター
・在宅療養支援計画策定・評価事業

・訪問相談事業

・医療相談事業

・訪問指導（診療）1匹業

・難病対策研修事業

（5）難病患者等居宅生活支援事業 

療養生活支援 ●市区町村　　　●県 

・ホームヘルプサービス事業・難病ホームヘルパー研修事業 

・短期入所事業　　　　　　　（難病基礎課程Ⅰ・Ⅱ） 

・日常生活用具給付事業 

（3）特定疾患治療研究事業

医療黄の自己負担の軽減
・厚生労働省が指定した疾魅につい

てその治療にかかった費用を公費

負担する。

医療費給付

（2）重症難病患者拠点・協力病院整備

地域受入病院の確保

92

相

　

談

　

受

　

診



難病患者が利用できる主な制度

膠原病の方々が利用できる制度・社会資源について・・
それぞれの制度によって、対象疾患が指定されていたり、症状や障害の程度によって、

該当になる方、ならない方がおられます。

特定疾患治療研究事業

診断基準が一応確立し、治療法が確立していない国が定めた疾患について、治療研究を
進め、その治療にかかった曹用（医療保険を適用して、その自己負担分）を公費により助
成する制度です。一郎定められた疾患の方、重症の方、低所得の方は全額公狩で助成され
ますが、その他の方は所得に応じて一部自己負担が発生します。詳しくは管轄の保健所ま
でお問い合わせください∩

特定疾患治療研究事業対象疾患一覧

ヘーチェント病

多発性硬化症

王症筋無力症

全身性エリテマトーデス

スモン

再生不占日生貧血

サルコイドーシス

筋蓼臆性鋼索硬化症

強皮症／

皮膚筋炎及び多党性杭炎

特発性血小板減少性紫麗病

結節性動脈周囲炎

日）結節性多発動甘寅炎

（2）組数鏡的多先血管炎

，彙瘍性大腸炎

大動脈炎症楓群

ビュルガー病

天庖膚

脊髄小臨変性症

クローン病

粍治性肝炎のうち劇症肝炎

21

22

23

24

25

26

27

悪性催貯リウマチ

パーキンソン病関連疾患

（1）進行性楼上†生麻痺

（2〉大脳皮質基底接変性症

（3〉パーキンソン病

アミロイドーシス

後事l靭帯書化症

ハンテントン病

モヤモヤ病（ウィリス動脈輪朗重症〉

ウェゲナー肉芳崖症

特発性拡張型（うっ血型）心筋症

多系統萎縮症

くり線条体入賞変性広

く2）オリ　ーブ橋小臨萎縮丘

（3）シャイ・ドレーガー症候群

衆皮水病症

（按合砂型及び栄養障害型）

農癌性乾虫

広範脅桂管狭窄痘

原発性胆汁性肝硬変

重症急性」匿炎

特発性大腿骨頒壌死症

混合性結合組織病

原発性免疫不全症候群

特発性蘭貫†重肺炎

網膜色素変性症

フリオン病

（‖クロイツフェルト・ヤコブ病

（2）ゲルストマン　ストロイスラー・

シャインカー疾

（3ノ致死性才族性不眠症

原発性腑高血圧症

神経繊維種痘Ⅰ型／

神軽繚積怨症Il聖

亜急性硬化†生全鈷炎

′くット・キアリ（Budd－Chl■rl）症候群

特発性慣性肺血栓塞栓症（肺高血圧型

ライソソーム病

（日ライソゾーム疾くプアフリー病を除く）

（2）ライソゾーム病（フアブリー病〉

副官白『ジストロフィー

●申言石に必要なもの
・臨床調査個人票（診断．巧）
・特定疾患医療受給者証交付申請．巧
・特定疾患治療研究事業にかかる臨床個人調査票（診断杏）の研究利用についての同志差・

健康保険証
・生計中心者及び所得についての申告．誓
・世帯全員の住民票
・生計中心者の所得を確認する書類

＊重症認定を受ける方などは別途苦類が必要となります、

＊都道府県によって提出．琴類は違います。

一一93　－



難病患者認定の流れ

難病患者認定適正化事業

患者から認定申請の際に提出される「臨床調査個人票」を電子データ化し、都道府県からWSH網を通じて厚

生労働省の「特定疾患調査解析システム」に送信します。同システムは、認定基準に照らして確実・ほぼ確実・疑

いの結果を一次的に判定し、都道府県に返信するとともに、厚生労働省の治療研究班に同データを送付し、治

療研究に活用されます。認定の最終的な判定は、システムによる一次判定結果を参考に、都道府県の認定審査

会による審査を経て決定されます。

（D受診 患者＿　　　　　ヨ　医療機関　l 

申請　　　　　　　　　　　　　　②塵産盟査但△塞 

・申請書 剄�ｬ依頼・受領 

・塵産盟査塵主星 � 

・住民票 � 

・健康保険証（写） � 

⑪医療券交付 

l　　保健所　　　l　　又は非認定通知 

申請書・凶査 塵去基等送付 刧P認定結果 通知 

⑨審査依頼 劔Di.��(ﾛ����鴿Kｹ.以ｸ惓9�/��

都道府県特殊疾病対策課　　　　　l＿ 

産屋過重塵去農のデータ化（電子化）　ll⑩審査結果回答 剋Q考にして審査 

（誹都道府県は臨床調査個人票データを入力

厚生行政総合情報システムの端末から

個人什報を除くデータを送信

厚生行政総合情報システム

（W I

⑥臨床調査個人票データの解析・蓄積

難病患者の動向把握

H）

（ヨ一次判定

特定疾患調査解析システム

（自動認定システム）

／　※雷に
特定疾患対策研究事業

研　究　斑

※治療研究に必要な臨床調査個人票データ

※（∋申請から⑪医療券交付、審査結果通知まで、約1－2か月を要する。
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各都道府県疾患別交付件数（「衛生行政報告例」より）

≡蕎〒齢ヤーi中田．．【Ⅱ】寧寧l寧叩牢．寧寧寧寧寧寧E牢．正寧ヨ寧軍事
01．ベーチェット病　　　　　1．311　247　　213　≦　570　174　176　　382　　337；273　　231j　827　　814

02．多発性硬イヒ症　　　　　　　913　115　198　　387　136　127　172 217　　118　　242　　537　　502

03．重症筋無力症　　　　　　835　145　179　　404　154　126　　228 289　　212　　283　　689　　　700

04．全身性エリテマトーデス　2．665　　515　　612　1，587　505　　419　　813 1．494　　763　　738　3．161　2．790

05．スモン　　　　　　　　　　　105　　10　　　20　　　43　　11　　31　　11　　　7　　　13　　17　　　36　　　58

06．再生不良性貧血　　　　　459　138　　77　　266　　84　　89　135 194　　113　　156　　386　　　365

07．サルコイドーシス　　　　1．261　154　　284　　614　183　　96　　230 258　　355　　470　　805　　　625

08．筋萎縮性側索硬化症　　　290　　98　109　　238　　96　　99　142 131　　　96　　137　　289　　　319

09．強皮症、皮膚筋炎及び多
1，498　250　　333　　824　　265　　237　　534 739　　519　　514　1．853　1．494

10．特発性血小板減少性紫
1402　　334　　288　　799　　275　　118　　408 476　　439　　407　1．096　1．159

11．結節性動脈周囲炎

12．潰瘍性大腸炎

13．大動脈炎症候群

14．ビュルガー病

15．天痘瘡

16．脊髄小脳変性症

17．クローン病

18．t治性の肝炎のうち■l丘

198

3．891

287

999

191

1，192

1426

19．悪性関節リウマチ

20ノく－キンソン病関連疾患

21．アミロイドーシス

22．後難靭帯骨化症

23ノヽンテントン病

24．モヤモヤ病（ウィリス動脈

25．ウェゲナー肉芽腫症

26．特発性拡張型（うっ血型）

27．多系統萎縮症

28．表皮水庖症（接合部型及

三見芙蓉障害型）
29．線癌性乾環

30．広範脊柱曹狭窄症

31．原発性胆汁性肝硬変

32．重症急性膵炎

33．特発性大腿骨頭壊死症

34．混合性結合組♯病

35．原発性免疫不全症候群

36．特発性問質性肺炎

37．網膜色素変性症

38．プリオン病

39．原発性肺高血圧症

40．神経線維腫症

41．亜急性硬化性全脳炎

42．バッド・キアリ（Budd－

chは両）症候群

望三

19

3　　　　0　　　　5　　　13 6　　　　2　　　　4　　　3　　　　4

43・特発性慢性肺血栓塞栓　18　　4　　3　　44　　0　　3　13　　9　16　17　35　　45

阜叫声▲足型）　　　　　　　　　　　　　　　　　　‥　　■j　　…　　1　－　「　＿一
朝・ライソゾーム病（フアブリー　9　　2　　7　13　　3　　3　111　2　　5　　21　20

地病含む）　　　＿　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　＿＿　二一一一一一r一一一一一一一一　　・一　　【

2　　　0　　　7　　　　2　　　3　　　2　　　2　　　4　　　1　　　4　　　　8

竺些旦ジストロフイ‾　　5　　2　　0　‾　7　　2・3　　2・2：4・1　4　　8
33，346　6．063　6，57618，645　5，665　4，823　9，24910，448　7，962　9，075　26，333　24，915

年什　　　　　　　　　叩　〇・几3　6▼ml〇・〇■0　5・怖6　■・82コ■■9・Z一　叫■欄■■丁・椚ヱ‾hUJ？＿＿薫・J封■”1b
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義盛藍表濁点遍国璽選濫ヨ蓋遥≡逗麗思惑ヨ羞滋選濫国
01ベーチェット病　　　　　1，419　1166　359　145　163　　96　　88　　305　162　　425　　625　　222

02．多発性硬化症　　　　　1，076　729　　258　106　119　　76　　77　　214　132　　317　　471　157

03．重症筋無力症　　　　　1．337　929　　267　132　113　　71　　92　　254　　235　　375　　642　188

04．全身性エリテマトーデス　5，006　3．9501．058　474　　502　　264　　283　　775　　623　1，452　2，672　654

05．スモン　　　　　　　　　　　176　　　87　　　50　　　20　　　7　　　14　　　8　　　49　　13　　　47　　　72　　　31

42　　187　　128　　255　　389　　13406．再生不良性貧血　　　　　726　　554　133　　87　　104　　47

51　　283　　469　1．266　1．398　　20207．サルコイドーシス　　　　1．333　945　　481　156　198　　97

43　　145　　100　　213　　287　　12608．筋萎縮性側索硬化症　　　653　　346　188　　74　　　78　　　43

2．913　2．498　662　　300　　392　　213　161　547　　858　1．028　2．058　　702
09，強皮症、皮膚筋炎及び多

1889　1790
10．特発性血小板減少性崇

11．結節性動脈周囲炎

12．潰瘍性大腸炎

13，大動脈炎症候群

14．ビュルガー病

15．天癌瘡

16．脊謎小脳変性症

17．クロトーン病

18．難治性の肝炎ゐ：講義壷

19．悪性関節リウマチ

20ノく－キンソン病関連疾患

21．アミロイドーシス

2乙後難靭帯骨イヒ症

23．ハンチントン病

24．モヤ壷や珂ウイリス動脈

25．ウェゲナー肉芽腫症

26．特発性拡譲型（うっ血型）

慧慧芸霊鳥合部型鹿
．び朱墨障害型）　　　　＿＿＿　＿

29．鰻癌性乾癒

30．広範脊柱管狭窄症

31．障食性胆汁性肝硬賓

32．重症急性膵炎

33．特発性大腿骨頑壊死症

3人混合性結合組織病

35．原発性免疫不全症候群

36．特発性同質性肺炎

37．網膜色素変性症

38．プリオン病

39．原発性癖高血圧症

40，神経繊維睡症

41．丑急性硬化性全脳炎

i2バッド・キアリ（8㍍詣二‾‾‾】

chiari）症候群

43．特発性慢性肺血栓塞栓

16　　　6　　　5　　　0　　　　3　　　0　　　1　　　7　　　5　　　8　　　8　　　　7

60　　　47　　12　　10　　　6　　12　　　5　　　10　　　4　　　21　　15　　　5

44・ライソゾーム病（プアフリー

（Fabrv）病含むl
44　　　27　　　26　　　3　　　　5　　　2　　　5　　　10　　　7　　14　　　32　　　5

45．副腎白質ジストロフィー　　18　　　2　　　6　　　2　　　2　　　0　　　3　　　2　　　0　　　2　　　8　　　3

合計　　　　　　　　　　48，67437，71911，900　5，368　5．278　3，434　2，733　9，183　7，70216，16224，8718，885
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惑撃墜圃準遼逗済彗済芸道済姦詔国道這ヨ配ヨ遊濫労
01ベーチェット病　　　　　　149　　253　1．140　590　152　111　71　　93　　321　353　154　127

02．多発性硬化症　　　　　　109　　265　　826　　392　141　107　　51　　62　　159　　260　142　　79

03．重症筋凛力症　　　　　　140　　297　1．005　534　147　111　98　　121　264　　291　170　105

04．全身性エリテマトーデス　　436　　979　3，703　2．178　594　　444　　209　　284　　7811．012　637　　321

05．スモン　　　　　　　　　　　　19　　　73　　179　　　82　　　42　　　21　　　7　　　26　　　205　　　66　　14　　　73

06．再生不良性貧血　　　　　117　　261　716　　347　141　　92　　37　　123　182　　224　120　　65

07．サルコイドーシス　　　　　156　　527　1．035　385　161　110　109 125　　　277　　177　　151　　136

08．筋萎縮性側索硬化症　　　67　　142　　507　　291　　68　　93　　42 70　　130　　161　111　　75

09．強皮症、皮膚筋炎及び多
312　　768　2．393　1．631　362　　314　156

10．特発性血小板減少性紫

222　　742　　729　　427　　　221

219　　　541　1760

11．結節性動脈周囲炎

12．滴ヰ性大腸炎

13．大勤脈炎症候群

14．ビュルガー病

15．天癒瘡

16．脊餞小脳変性症

17．クローン病

18．難治性の肝炎のうち劇症

19．葱性幽箇リウマチ

20ノく－キンソン病関連疾患

Zl．アミロイドーシス

2乙後難靭帯骨化症

23ノヽンテントン病

24．モヤモヤ病（ウィリス動脈

25．ウェゲナー肉芽腹症

26．特発性拡張型（うっ血型）

27．多系統寧庵症

28．表皮水痘症（接合部型及
び美春鎗害型1

29．臆癌性乾癒

30．広範脊柱管狭窄症

31．原発性胆汁性肝硬変

3乙重症急性膵鼓

33．特発性大腿骨頭壊死症

34．渥合性結合組織病

35．原発性免疫不全症候群

38．特発性間資性肺炎

空運襲色琴蛮性症
38．プリオン病

39．原発性肺高血圧症

40．神経線維腫症

41．亜急性硬化性全脳炎

42ノくッド・キアリ（Budd－

dlbH）症候】洋

43．特発性慢性肺血栓塞栓

三男モ㌍芝」｛フ，ブリ＿
（Fabrv）病含むl

7　　　　3　　　22　≡　12　　　　4　　≡　6

6　　　15　　　80　≦　21　　　15　　　　3

3　　　　1　　　　4　　　　5　　　　4

2　　　　3　　　19　　　10　　　9　　　　7

6　　　　2　　　　56　　　13　　　　2　　　　8　　　　0　　　　7　　　　5　　　　7　　　　0　　　　4

45．副腎白露ジストロフィー　　1　　1　　　9　　　3　　　1　　1 3　　　　1　　　　6　　　　4　　　　4　　　　3

合計　　　　　　　　　　　5．87313．27340，81223，043　8．435　5，070　2，715　4，07511，00111，564　7，591　4，373
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01．ベーチェット病　　　　　　137　　207　114 721　　113‘218 232　138　　207　　231　　65　16．627

02．多発性硬化症　　　　　　　90　　136　　62 407　　　77　　149 152　　106　　79　　153　　51　11．451

03．重症筋無力症　　　　　　112　173　　95 640　　106　　149 234　144‘155　　227　140、14．337

04．全身性エリテマトーデス　　424　　634　　296 2．012　　378　　818 791　　527　　486　　849　　841　53．409

05．スモン　　　　　　　　　　　　15　　　26　　　28 27　　　20　　10　　10　　　2　　1．998

06．再生不良性貧血　　　　　　85　　　89　　53 185　　92　　　99　　147　　60　　8．997

07．サルコイドーシス　　　　　111　113　195　　559　　96 275　　263　　152 217　人　73　17．900

0鋸筋萎縮性側索硬化症　　100　　83　　44 125　　118　　　96 134　　81　7，302

09．強皮症、皮膚筋炎及び多
379　　　417　　256 554　　　290　　　327 485　　219　34．592

10．特発性血小板減少性繋
186　　　314　　297 287　　419　　244　　176 358　130　23．971

11．結節性動脈周囲炎

12．歳瘍性大腸炎

13．大動脈炎症候群

14．ビュルガー病

15．天痘瘡

16．脊髄小駁変性症

17．クローン病

18．難治性の肝炎のうち劇症

19．恵性的箇リウマチ

20ノく－キンソン病関連疾患

21．アミロイドーシス

比後鑓靭帯骨化症

23ノヽンテントン病

24．モヤモヤ病（ウィリス動脈

25．ウェゲナー肉芽腫症

26．特発性拡；浪型（うっ血型）

27．多系統萎】爵症‘衰表皮水病症（接合部壷哀‾

び董蓉瞭辛型）
29・嵯癌性乾擦

30．広範脊柱管狭窄症

31．原発性胆汁性肝硬変

32．重症急性膵炎

33．特発性大腿骨頭壊死症

34．混合性結合組織病

35．原発性免疫不全症候群

36．特発性同質性肺炎

37．網任色素変性症

38．プリオン病

39．原発性肺高血圧症

40．神経線線曜症

41．亜急性硬化性全脳炎

4乙バッドヰアリ（Budh

dliaH）症候群

43．特発性慢性肺血栓塞栓
症（鮪嘉血l宇】世）

44ライソゾーム病（プアフリー

（Fabrv）病含む1

45．副腎白質ジストロフィー

合計

2　　　　4　　　　3　　　4　　　1　　　3　　　1　　　4　　　　2　　　　7

6　　　　6　　　　8　　　33　　　3　　　　9　　　　8　　　　4　　　14　　12　　　4＋」　711

0　　　5　　　3　　17　毒　1　　7　　15　　1　　4　　　7　　12　　459

1　　　0　　　　0　　　　5　　　　0　　　　2　　　1　　　2　　　1　　　3　　　　8　　　148

4，726　6，804　も726　23．206　も174　8，059　9，M　5，714　5，658　9，m　5，256　585，848
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難病情報センターl特定疾患治療研究事業

ぎ言特定疾患治療研究事業による医療費の患者一部負担の概要

特定疾患治療研究事業の医療菜の公費負担制度は、平成15年10月1日から取り扱い

が変更されました。

1都道府県から特定疾患医療受給者証の交付を受けている場合は、従来どおり全額公

費負担が継続されます。新たに低所得者（市町村民税非課税）は全額公費負担となりま

す。

（1）難病のために日常生活に著しい支障のある重症患者

（2）スモン、プリオン病、難治性の肝炎のうち劇症肝炎、重症急性膵炎、重症多形溶出性
紅斑（急性期）の患者

2都道府県から特定疾患医療受給者証の交付を受けており、上言己1の該当者以外は、

各医療保険又は老人保健の患者負担の一部について、医療機関窓口で自己負担が必

要です。

自己負担限度羅蓑

平成20年7月1日改正

※1医療機関につき生じる自己負担限度額です。

※訪問者星蔓、院外処方による調剤薬局での薬剤費については一部負担は生じません。

賃その他
各都遺府県では、それぞれの実状に応じて医療費等の公費負担を行っています。

詳細は、最寄りの保健所にお問い合わせください。

http：／／www．nanbyou．or．jp／what／nan＿kenkyu＿J5．htm

1／1ページ

2010／05／17



特定疾患治療研究事業　自己負担限度輯表

限　度　区　分 ����ｸ�)¥ｨ,ﾈ自YH齪ﾌ厩�%8,ﾈﾈ隗ｨﾌ�7逢｢�

入　院 丶��9��生計中心者が 患者本人の場合 

A ��hﾇi(i�8�(,ﾈ�8ｾi*ﾉ�ｩj��X*ｩO�攣�X,ﾈ�ｨﾘr�0 ���対象患者が生 

B ��hﾇi(i�8�(,ﾉ���,ﾈ�;��X*｢�4，500 �(�3#S��

非課税の場合 

C ��hﾇi(i�8�(,ﾉ���,ﾈ�;��X攣�YD隗ｨ*｢�6，9（）n �8�3CS��

10，000円以下の場合 劍ﾇi(i�8�(,X*��.�,h*ｸ,ﾘ��ﾛb�

D ��hﾇi(i�8�(,ﾉ���,ﾈ�;��X攣�YD隗ｨ*｢�8，500 滴�3#S��

10，001円以上30，000円以下の場合 劔y8,�.h.胃���+X+ﾘ･�,ﾃ���"�

E ��hﾇi(i�8�(,ﾉ���,ﾈ�;��X攣�YD隗ｨ*｢�11，000 店�3S���

30，001円以上80，000円以下の場合 劍,ﾈ･�9h+x.乂｢�/�.�,�,IX�%2�

F ��hﾇi(i�8�(,ﾉ���,ﾈ�;��X攣�YD隗ｨ*｢�18，700 祷�33S��

80，001円以上140，000円以下の場合 劍ﾌ�7逢ｨ,h+x.��"�

G ��hﾇi(i�8�(,ﾉ���,ﾈ�;��X攣�YD隗ｨ*｢�23，100 ����3SS��

140，001円以下の場合 

＊「市区町村民税が非課税の場合」とは、当核年度（7月1日翌年6月30日）において

市区町村民税が課税されていない（地方税法第323粂により免除されている場合を含む）場合をいう。

＊同一生計内に　2人以上の患者がいる場合の　2人目以降の者については、上記の表に定める額の1／10

に該当する額をもって自己負担限度額とする。

＊災害等により、前年度と当該年度との所得に著しい変動があった場合には、その状況等を勘案して自

己負担限度額を決定することができる。

小児慢性特定疾患治療研究事業

小児慢性特定疾患治療研究事業も特定疾患治療研究事業と同じく、治療方法等を確立

するため、その治療に要した費用を公費により助成する制度ですが、児童の健全育成を目

的としているため、対象を満18歳未満の児童に限っています。ただし、満lS歳になる時

点で治療対象となっている場合には、滴20歳まで延長できます。

対象となる疾患は、（1）悪性新生物（2）慢性腎疾患（3）慢性呼吸器疾患（4）慢

性心疾患（5）内分泌疾患（6）膠原病（7）糖尿病（8）先天性代謝異常（9）血友

病等血液疾患・免疫疾患（10）神経・筋疾患（11）慢性消化器疾患です。

申請には、申摘番、診断苔を各都道府県の担当課に提出します。申錆弔、診断割ま管轄
の保健所にあります。期間は、一年を限度としていますので、治療を続ける場合は更新手

続きが必要です。
これらの制度の対象となる具体的な疾患名、条件等につきましては、医療機関または管

轄の保健所にお問い合わせくださいの
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市区町村で行われている支援事業

難病患者や家族の方が、在宅でよりよい療養生活が送れるように、難病患者等居宅生活

支援事業が実施されていますっ　実施主体は市区町村です。　ただし、介護保険対象の方、

身体障害者手帳をお持ちの方はそちらの制度が優先します。

難病患者等居宅生活支援事業

難病患者の方で、日常生活を営むのに支障があり介護、家事などの便宜を必要とする以

下の3つの要件に全て当てはまる方が対象となります。

①厚生労働科学研究難治性疾患克服研究事業（特定疾患調査研究分野）の対象患者及び

関節リウマチを含む121疾患。

②在宅で療養が可能な程度に病状が安定していると医師によって判断される方。

③介護保険法、老人福祉法、身体障害者福祉法の対象にならない方が対象となります。

サービスを受ける利用者世帯の収入によって自己負担額が違ってきます。

市区町村によっては実施していない事業があります。詳しくは各市区町村の担当己削こお

問い合わせください。

●　受けられるサービス

・難病患者等ホームヘルプサービス事業

入浴・排泄・食事等の介護、調理・洗濯・掃除等の家事、生活等に関する相談、助言

など。

・難病患者等短期入所（ショートステイ）事業

難病患者の介護を行うご家族が、疾病、出産、冠婚葬祭、事故、災害、出張、学校等へ

の公的行事への参加、旅行などの理由により介護が出来ない時、原則7日以内、別に定

められた医療提供施設の空ベッドが利用できます。

・難病患者等日常生活用具給付事業

難病患者の方が在宅療養を送るため、日常生活に必要とする以下のような生活用具を給

付する事業です。

便器、特殊マット、特殊寝台、特殊尿器、体位変換器、入浴補助用具、歩行支援用具、

電気式たん吸引器、車いす、意思伝達装置、ネブライザー（吸入器）、移動用リフト、

居宅生活動作補助用具（住宅改修費）、特殊便器、訓練用ベッド、自動消火器、動脈血

中酸素飽和度測定器（パルスオキシメーター）

一一100－－



介護保険制度

介護を要する状態となっても出来る限り自立した日常生活が送れるように、必要な介護

サービスを提供する制度です∩　以下の方が対象となります。

（∋65歳以上の方で、寝たきりや認知症などで日常生活において常に介護を必要とする

状態の方（要介護者）や、常時の介護までは必要ないが日常生活を営むのに支障のあ

る方（要支援者）。

②40歳以上65歳未満で老化に起因する16種類の病気により、介護や支援を必要と

する方は、各種サービスを利用することができます。このうち特定疾患では、筋萎縮

性側策硬化症、脊椎小脳変性症、慢性関節リウマチ、パーキンソン病関連疾患、後縦

靭帯骨化症、多系統萎縮症、広範脊柱管狭窄症が該当します。

●　受けられるサービス

認定によって定められた要介護度区分に従い、支給限度額の範囲において自由に希望

するサービスを選ぶことができます。

・事業者が利用者宅を訪ねてサービスを提供するもの・・訪問介護、訪問看護など

・利用者が施設を訪れてサービスを受けるもの・・適所介護、適所リハビリなど

・福祉用具の貸与、購入、住宅改修など

・短期入所・・居宅における介護が困難になったとき、一時的に施設を利用

・その他、施設入所サービスなど
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障害者施策

目や耳、手足、内臓などに一定程度以上の障害のある方、知的・精神の障害のある方（身
体・知的障害は手帳のある方）が対象となります。

2006年4月からは、身体・知的・精神障害者に市区町村が一元的にサービスを提供
できるように、瞳著者自立支援法が施行されました。その理念とシステムの全体像は以下
の通りです。（資料1）

障害者自立支援法

障害者が地域で安心して暮らせる社会の実現をめざします。

はじめに
障害保健福祉施策は、平成15年度からノーマライゼーションの理念に基づいて導入さ
れた支援費制度により、飛躍的に充実しました。
しかし、次のような問題が指摘されていました。

身体障害・知的障害・精神障害といった障害種別ごとに縦割りでサービスが提供

されており、施策・事業休系がわかりにくく使いにくいこと

②サービスの提供体制が不十分な地方自治体も多く、必要とする人々すべてにサ
ービスが行き届いていない（地方自治体間の格差が大きい）こと

③支援費制度における国と地方自治体の費用負担のルールでは、増え続けるサー
ビス利用のための財源を確保することが困難であること

こうした制度上の課泡を解決するとともに、障害のある人々ができるサービスを充実

し、いっそうの推進を図るために、障害者自立支援法が制定されました。

障害者
自立支援法の

ポイント （引障害の種別（身体障害・知的障害・精神障害）にかかわらず、障害のある人々が
必要とするサービスを利用できるよう、サービスを利用するための仕組みを一元

化し、施設・事業を再編

②障害のある人々に、身近な市区町村が兼任をもって一元的にサービスを提供

③サービスを利用する人々もサービスの利用王と所得に応じた負担を行うとともに

国と地方自治体が責任をもって費用負担を行うことをルール化して財源を確保し

必要なサービスを計画的に充実

（彰就労支援を抜本的に強化

⑤支給決定の仕組みを透明化、明確化

陣幸のある人々の自立を支えます。
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障害者自立支援法による、
稔合的な自立支援システム全体像は、
自立支援給付と地域生活支援事業で構成されています

地域生活支援事業

介護給付
○居宅介護（ホームヘルプ）

○重度訪問介護
○行動援護
○重度障害者等包括支援
○児童デイサービス

○短期入所（ショートステイ）

○療養介護
○生活介護
○施設入所支援
○共同生活介護

訓練等給付
○自立訓練
○就労移行支援
○就労継続支援
○共同生活援助（グループホーム）

自立支援医療
○（旧）更正医療
○（旧）育成医療※
○（旧）精神通院公費※

※実施主体は都道府県等

l補装具l

○相談支援　　　　　　　　　　○地域活動支援センター

（関係機関との連絡調整、権利擁護）（創作活動、生産活動の機会捷供、社会との交流促進等）

○コミュニケーション支援　　　　　○福祉ホーム

（手話通訳派遣等）　　　　　　○居住支援
日常生活用具の給付又は貸与　○その他の日常生活又は社会生活支援

移動支援

○専門性の高い相談支援 ○広域的な対応が必要な事業　○人材育成　等

都道府県

■地域生活支援事業

市区町村の創意工夫を図るとともに、利用者の状況に応じて柔掛こ対応することが求められるコ
ミュニケーション支援、ガイドヘルプ（移動支援）、地域活動支援センター等の事業があります。

詳しい事業内容や利用者の負担はそれぞれの市区町村ごとに異なります。

介護保険のサービスを利用できる場合は介護保険が優先します。

●受けられるサービス
・自立支援給付

自立支援給付のサービスには、①施設サービス（施設訓練等支援、介護給付）②訓練
等給付③自立支援医療④補装具の給付の四つがあります。各々のサービスを利用する
際には、原則1割の自己負担があります。利用の手続きは資料2のようになります。
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利用の手続きはこう変わります（資料2）
■支給決定までの流れ

障害者の福祉サービスの必要性を総合的に判定するため、支給決定の各段階において、

以下の状況を把握します。

（D障害者の心身の状況（障害程度区分）

②社会活動や介護者、居住者の状況

（ヨサービスの利用意向

④訓練・就労に関する評価

その上で、支給決定を行います。

介護給付を

希望する場合→

訓練等給付を→

希望する場合

（D障害者者の心身の

状況を判定するため

106項目のアセスメ

ントを行います。

サービスの

利用意向の

聴取

【市区町村】

②書壬会は、障害保

健福祉をよく知る重

点で構成されます。

③介護給付では区

分1－6の認定が

行われます。

ーユ04

訓練・就労

評価項目
▽

個別支援
計画

一定期間、サービスを利用し、

し①ご本人の利用意思の確認　〕

し②サービスが適切かどうか面1
確認ができたら、評価項目にそった
お一人お一人の個別支援計画を作成

し、その結果をふまえ本支給決定が

行われます
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・自立支援医療（更正医療）

身体障害者手帳を所持している者が、障害を軽くしたり、取り除いたりするための医療

給付（心臓の手術、人工関節置換術、人工透析など）を受ける場合に自己負担は、原則

1割となります。

・補装具の交付、修理

身体上の障害を補うための用具（車いす、義肢、装具等）などを交付、修理します。自

己負担は原則1割となります。

・日常生活用具の給付、貸与

日常生活の便宜を図るための用具（盲人用時計、視覚障害者用拡大読書器、特殊寝台、

特殊便器、尿器、ネブライザー、たん吸引器等）を給付または貸与します。給付の項目

と自己負担額は市区町村ごとに決められます。

・公共料金の割引

航空運賃、J R旅客運賃、私鉄バス運賃割引、有料道路の通行料、タクシー運賃、NH

K放送受信料、郵便物の減免攻等、携帯電話の割引、公的施設の入場料などが無料また

は割引になります。

・税制の福祉措置

・その他

これらの申誠や相談などは、市区町村の障害者関係窓口までお問い合わせください。
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身体障害者等級表

l身体障害者等級（肢体不自由一下肢）

下 肢 の 障 害 ����ｸ�����������(��nH��ﾈ��8��ｸ����������������H��ｸ��

葦銅藁 全廃したもの 欠くものF欠くもの l ll 刹雛ｼ下肢をショッll滴下肢のすべての指を欠くもの パ‾間接以上では〒諾芸完芸冒芳芸讐讐至芸笑と…芸の l2・‡真読志望紺認諾器護憲器の機能を全廃した 昌くもの i3・去富慧賢を描肢側こ比して10センチ刷以上 l又は健側の良さの10分の－以上短いもの F 

5　級　　　　l　　　　6　級　　　　　r　　　　　7　絞 

1．1下肢の股関節又は膝関節の機能 の著しい障害 2．1下肢の足関節の機能を全廃した もの 3■L認諾温諾諾言；i の1以上短いもの l ��8.��"�ﾄ�ﾆI_��ｪﾒ���+X�H�杏円ﾉW佗���,H�(輾/�ﾈx*ﾘ.��"�ﾃX�iEh��,ﾉ�8,H,ﾈ輾,ﾈｴ�Eﾈ/��9G�+R�

i6■1下肢が矧こ比して3センチメ‾ トル以上又は健側の長さの20分の 

】　　　　　　　　ll以上乱1もの 

l身体障害者手帳等級（内部障害一心臓、じん臓、呼吸器の障害）

紋別 ����hx������ﾈ������(��ｸ����������8��ｸ����������H��ｸ��

心 臓 権 能 隆 男巨 ��9��,ﾈｴ�Eﾈ,ﾈ��･�,�.h.�� ��9��,ﾈｴ�Eﾈ,ﾈ��･�,�.h.����9��,ﾈｴ�Eﾈ,ﾈ��･�,�.h.��

芳志芸冒岩窟冒票芸雪雲動l　　渾諾欝 劍��檍,X,ﾉ?ｨ�ﾙ�hｨ葵�:�*｢�)�+X*ﾙ�xﾌ�+8.ｨ.�.�,ﾂ�

r 凵z 

腎 臓 機 能 障 害 ��I��,ﾈｴ�Eﾈ,ﾈ��･�,�.h.��齪ﾌ�,ﾉ�y]8,ﾉ?ｨ�ﾙ�hｨ葵�:�� 鳴����I��,ﾈｴ�Eﾈ,ﾈ��･�,�.h.��彿.ｹ>�,X,ﾉ?ｨ�ﾙ�hｨ葵�:��腎臓の機能の障害により 社会での日常生活活動が 

胤く制限されるものi 　l】 凾ｪ著しく御」服されるもの �)�+X*ﾙ�xﾌ�+8.ｨ.�.�,ﾂ��｢�

呼 侘Hｷｨｮﾘ,ﾈｴ���ｹ�,ﾈ��･�,�.h.��｢�侘Hｷｨｮﾘ,ﾈｴ�Eﾈ,ﾈ��･�,�.h.��呼吸器の機能の障害により 
吸 器 機 能 障 害 俾侘�,ﾉ�y]8,ﾉ?ｨ�ﾙ�hｨ葵�:��j �1芸≡認諾聖賢が 

が極度に制限されるもの 　】 　【 

乳肢体不自由は、1～7蝕までの等級がありますが、内部町害の場合、1、3、4類の等級のみです。

賀ノ異なる田富が2つ以上ある場合、それぞれの野嵩を指蘭化しあわせて障害の認定をします。
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障害年金

Ⅰ．障害基礎年金の受給要件

障害基礎年金は、傷病により初めて医師または歯科医師の診察を受けた日（以下「初診

日」という）において、次のいずれかに該当している人が、初診日から起算して1年6カ

月を経過した日（その期間内にその傷病が治った場合はその日。以下「障害認定日」とい

う）において障害等級の1級または2級に該当したとき、または障害認定日において障害

等級の1級及び2級に該当しなかった人が、65歳に達する日の前日までに陪審等級に該

当し請求を行ったときに、その障害の程度に応じて支給されます。

（∋国民年金の被保険者であること

②国民年金の被保険者であった者であって、日本国内に住所を有し、かつ、60歳以上

65歳未満であること

ただし、初診日の前日において、初診日の属する月の前々月までに被保険者期間がある

ときは、その被保険者期間に係る保険料納付済期間と保険料免除期間とを合算した期間が

当該被保険者期間の3分の2以上であること。

なお初診日が、平成18年4月1日前の場合は、上記の要件を満たさなくても、直近一

年間の保険料を滞納していないこと。

資格取得（20歳から国民年金加入）　　　　　　　初診日

被保険者期間 凵z 

納付済期間＋免除期間が �8ﾈ��4月 店ﾈ��

3分の2以上 

Ⅱ．障害厚生年金の受給要件

基本的に障害基礎年金の支給要件と同様ですが、厚生年金の被保険者の場合、障害基礎

年金に上乗せする形で支給されます。等級は1級から3級まであります。1、2級は障害

基礎年金と同じ等級表により、3枚は政令で定める厚生年金独自の等級表により対象とな

ります。

Ⅲ．障害手当金（一時金）の支給要件

障害手当金は「初診日」において厚生年金の被保険者であった人が、当該初診日から起

算して5年を経過するまでの間にその傷病が治った日（治った日と規定されるのは、同程

度の障害であっても、傷病の状態がまだ固定せず治療の効果が期待できる場合は3級の障

害厚生年金に該当し、治療の効果が期待できない場合に限り障害手当金が支給されるため）

において、政令で定める等級表の障害の状態に該当したときに支給されます。

障害手当金固有の受給要件として、障害の程度を定めるべき日において、その者が次の

いずれにも該当しないことが必要です。保険料の納付要件はⅠ、Ⅱと同様です。

①年金の受給権者（障害年金の受給権者で3級非該当のまま3年経過後の人を除く。）

②同一の傷病で労災法により給付を受けられる者。
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l障害基礎年金の障害等級

1　　　　　　　　　障　　害　　の　　状　　態 

国 民 ��8･���凭ﾉ_4YUｸ+��(ｮﾙOｨ顏�8,ﾈ.�,ﾂ�

l…二害三芸芸警禁芸諾≡…冨するもの 

日二害壬芸芸孟宗吉芸慧宗主票を有するもの 

吊二冨諾慧警監禁芸ができない程度又は立ち上がることができない程度の 
障害を有するもの 

巨前各号に揚げるもののほか、身体の機能の障害又は矧こわたる安静を必要とする 扱い？二書葦藁蒜≡≡≡ 

年 金 摩 生 年 鳴�ﾂ�

Ll．両目の視力の和が。．。5以上。．。8以下のもの 

腰薫芸くもの 
金 保 険 �+���x���j���Hｮﾘﾊｸ自OｩF�,ﾈｴ�Eﾈ,凉�*(ｧﾈ.�.�,ﾂ�

2拳ご…曇≡≡蓋≡≡…器琵芸を有するもの 11．両下肢のすべての指を欠くもの 

畑≡≡喜重器器箋貰芸冨冨芸諾荒にわたる安静を必要とする 声望ヲ…書芸≡書き慧票㌫忘≡悪賢禁三笠慧芸慧芳しい制限を受けるか、 

とこ…＝≡≡…器琵芦諾≡芸冨であって・その状鮒 

1 l 

ギ視力の測定は、万凹式視力衣によるものとし、屈折異常があるものについては、琉正視力によって測定しますn
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l障害厚生年金の障害等級

l　　　　　　　　　　障 凛r�の ��2�態 

厚 ��l 1．両目の視力の和が0．1以下に減じたもの 2．両胃の聴力が、40センチメ－トル以上では通常の話声を解することができない程度に減じたもの 

3．そしやく又は言語の機能に相当程度の障害を残すもの 4．再柱の機能に著しい障害を残すもの 5．・一一上肢の3大関節のうち、2関節の用を廃したもの 

生 年 金 保 険 ��(葈ﾔｸ險ﾇﾈ��)Oｨｭ.:丼x孰*ﾘ,ﾘ�(,h+8+X輾/�[�+�$倡r�ﾃ��Hｮ(ｶxﾇﾈﾇﾉ�(ﾇﾈ���輾/�[�+����8闊,ﾈ�(輾,ﾉw�/�G�+X+ﾘ.�,ﾂ�

級 ����H�ﾈ岑闊/�8ｨ5�7H8�98ｭi����8,X�,�+ﾘ.�,ﾂ����I{ﾈ岑闊,ﾃ��･(鉅,ﾉw�/�G�+X+ﾘ.�,ﾂ���(����Xﾘh,佝h+�.�.�,ﾈ,ﾈ-�*��i�y�ﾈ,ﾈｴ�Eﾈ,��i┼:ﾘ*ｩy�*)�xﾌ�/��8*�.�*���iH,ﾙ┼:ﾘ,凉�*"�ﾎH�hﾄx/�4ｨ8ﾘ*h.�+�,h/�Tｹwh,h+x.�/i7�,ﾈ��･�/��8+x.�,ﾂ�

13．精神又は神経系統に、労働が著しい制限を受けるか、又は労働に著しい制限を加えることを必要 

214・喜還警護諾霊宝諾慧志警讐慧芸霊芝≡讐 
l障害手当金の障害等級

障　　害　　の　　状　　態

1両日の視力の和が06以下に減じたもの

2　一眼の視力が01以下に減じたもの

3　両眼のまぶたに著しい欠損を残すもの

4　両眼による視野が2分の1以上欠損したもの又は両眼の視野が10度以内のもの

5　両眼の調節機能及び編季実機能に著しい障害を残すもの

6　－耳の聴力が、耳売芝に接しなければ大声による話を解することができない程度に減じたもの

7　そしゃく又は言語の機能に障害を残すもの

8　獄を欠損し、その機能に著しい障害を残すもの

9　背柱の機能に障害を残すもの

10　－上肢の3大関節のうち、1関節に著しい機能障害を残すもの

11－下肢の3大関節のうち、1関節に著しい機能障害を残すもの

12　－下肢を3センチメートル以上短縮したもの

13　長琶状圏に著しい転位変形を残すもの

14　－上肢の2才旨以上を失ったもの

15　－上肢のひとさし指を失ったもの

16　一上肢の3指以上の用を廃したもの

17　ひとさし‡旨を併せ一上肢の2指の用を廃したもの

18　－上肢のおや手旨の用を廃したもの

19　一下肢の第Ⅷ上又は他の4軋［以上を失ったもの

20　－下肢の5昆止の用を廃したもの

21前各号に掲げるもののほか、身体の機能に、労働が制限を受lブるか、又は労働に制限をカロえることを必要と

する程度の障害を残すもの

22　精神又は神経系統に、労働が制限を受けるか、文は労働に制限を加えることを必要とする程度の障害を

残すもの

♯滋賀支部「昭光」を参考資料とさせて頂きました。
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都道府県鮒病相談・支援センター一覧

（難病情報センター　htq】・／／wwwnanbyouorlP／甜udan／shlenhtm）

北海道難病センター 劍�s�cH�ﾃ���H腦g倡9(h匣ｾi>ﾃHﾄ��ﾃ��)ｩm｢� 

青森県兼病相談・支援センター 劍�s�3��S�33��)�育9��圷���(鬩[ﾙnﾃ�SX��ｮ)m鞍X,ﾈ彿>�� 

岩手県難病相談支援センター 劍�s�#��ﾃ��3��x圷�8蕀gｹoc��ﾃ��ﾃ8-8.ｨ*�*(8�986旭(訷ﾘI5ﾘﾏ�zﾈ�>�� 

宮城県舐病相談支援センター 劍�s塔��S���Y�Y�H�9�ｸﾄｸｾi,ｩ*ﾃ��Sh�S�� 

通町分庁舎宮城県患者・家族団体連絡協議会内 

秋田県韮病ネ 刮梶E支援センター ��s����S��#(�68�8企fｸ哩*ﾃ�MCXﾘh���68ﾊx��檠Y�8檍ｭ�8､ｲ� 

山形県腰病相 凵E支援センター ��s涛��ﾃ��#��(ﾆ��8揵I)�ﾉ*ﾃ(�ﾃ8�ﾃ3����(ﾆ�ﾊx揵I)�ﾉ*��>�� 

福島県兼病相 �7支援センター ��s田��S��cYY�8x�9������*ﾃX�ﾃsR� 

茨城県雄病手 凵｡・支援センター ��s3�X�S���X,(*ﾘ,韈95hｷi]ｳ(�ﾈ6s�'ﾙFy�XｧyXﾙ�餬���>�)8�3S�ﾘn+2� 

とちぎ難病相 剋x援センター ��s3#��ﾃ�cX琶78ｷｸ�8ｾ��i*ﾃ333x�ﾃ�� 

とちぎリハビリテーションセンター総合相談郡内 

群罵県難病キ 凵E支援センター ��s3x*#ゴ����H�8諸��*ﾃ8�ﾃ3��ﾃ�X��ﾅ�F��Xｧx�8ｧyYIXﾙ�餬���>�� 

埼玉典雅病相 剋x援センター ��s33��ﾃ��c8��+8*(+ﾘ-ﾈ�8蕗��ｾhﾘ(ﾛｳ8�ﾃ�X�ﾃ��侈y*�<�.壱隲9�鞜H�｢� 

（難病団体） ��

千糞県総合難病相談・支援センター 劍�s#h8ﾘ�ｳ�ゴi�xﾄ�9(h匣ｾh産T��+���ywI�Xｧx�8ｧyYIXﾙ�餬���>�� 

東京都難病相談・支援センター 劍�s��(�S���(��[hｹ霎i�Y,ｳH�ﾃ#��SR� 

かながわ東藍病相談・支援センター 劍�s##��S��3X��Vﾈ�9��=��ﾈｾi-��*ﾃ(�ﾃ#H�ﾃ(*�,�*ｨ.ﾘﾊyj�5ｨ985��ｳ���ﾈ､ｲ� 

富山 �Y�YV��ｩ&ｸ�X辷�5ｨ985��ｲ���s�8���ﾃ�的W亥(�8���*ﾃX�ﾃ#�W亥(ﾊy�ﾘﾘyY�8檍ｭ度､ｲ� 

石ノl �.�>���ｩ&ｸ�X辷�5ｨ985��ｲ���s�#��S�3S8ｾ��(�9�I7�*ﾃ�8�ﾃ����ﾈﾊx8ｨ6�7(8ｨ6X�ｸ5h8x985ｨ985��ｹ>�� 

福井 �,iu儼�辷�5ｨ985��ｲ���s����S�イiY�H�8貶68擦(�ﾃ��ﾃ�Y�HﾊyzyV���>�8､ｲ� 

山梨 倅yV��ｩ&ｸ�X辷�5ｨ985��ｲ���x�C����SゴC8ﾖ)Wｸ�9��69*ﾃ��ﾃ�ﾖ)Wｹ]ｸﾎ�ｩ9俘y:�*��>�� 

ぎふ難病生きがいサポートセンター 劍�sS���ﾃャ��ｯ)Xﾈ�8孜oi*ﾃX�S(�ﾃB� 

静岡張難病相談支援センター 劍�sC#H�T���8圷�9�I�Xｾi-#H�ﾃH�ﾃ�r� 

愛知県医師会難病相談室 劍�s��c��S���洩ﾈﾌ8夊�9(hｾh麻H�ﾃ�H�ﾃ#�� 

三毛県難病相談支援センター 劍�sS��Fﾈ�ﾃ���9,8�8ﾟxｻC8�ﾃCCh�ﾃ3H��蕀&�ﾊy,9*��� 

滋椚県運病相談・支援センター 劍�sS#��ﾈｭh秤�Y,8�8ｹ�*ﾃH�ﾃ8�S#�����棠5Hﾏｩ�h檍ｭ兔ｨｭ�(､ｲ� 

京都府難病相談・支援センター 劍�sc�h�ﾃ�#SXｹ�78�8嚢ｹ霎il)�ｨ尨ﾌｸ�)*ﾃ異�zyV���ｴ�ﾕﾈ琶�ﾙnﾉV���>�� 

大阪難病相談支援センター 劍�sSX+��ﾃ����Xﾞ8�9Y�8xｾhｶynﾃH�ﾃ#��ﾃ#����Xﾞ4���7h8�5H��#�2� 

兵庫県難病相談センター 劍�scc��ﾃ��#�?(ﾞ育98ﾉ�YZ�*ﾃ��ﾃ��S�� 

奈良県腰痛相談支援センター 劍�sc3��ﾃ���Y�Y��ﾅ8�(�9��,�*ﾃ8�ﾃ�h��ﾅ8�)]ｸﾉ(�>�� 

和歌山県薫病・子ども保健相談支援センター 劍�sh*�S����慂�(�8ｴ倅�H魑����ﾃ�ﾊyzx�8怏�XｧyWI�餬���8､ｲ� 

鳥取県難病相談・支援センター 劍�sc�8�S��#i¥H���9=�*ﾃ3h�ﾃ�+偃i�Xｧx�8ｧyYIXﾙ�餬���>�� 

しまね難病相談支援センター 劍�sc�8�S��#��抱�8冓n�*ﾃ##8�Sx��8xﾚｩ>��ﾊHｸh�>�� 

岡山県難病相談・支援センター 劍�ss���S�鉄(圷�(�9[ﾙ63C���ﾃ�圷�(ﾊy>ﾉYHﾉ(ﾔ�,8*ﾘ.�5ｨ985��ｳ�､ｲ� 

広島県雅病対策センター（CIDC） 劍�ss8�&ﾈ�S��3xﾔﾉ8x�9>ﾈｾh����ﾃ(�ﾃ8��ﾔﾉ8y�XｧyV���>�､��8�(､ｲ� 

徳島県腰病相談・支援センター 劍�sss��ﾃ�鼎�;�8x�9iﾉ�9*ﾃ��ﾃ�ﾊy*�ﾉ(ﾔ��ﾙ��ｸ�V��鞜I%99b� 

香ノl ��H.�>���ｩ&ｸ辷�6ﾈ6(6x8��ｸ4韜hｼb���ssc��ｨ�ﾃ���xﾘ(鉙�9MI*ﾃH�ﾃ��ﾃ����ﾊy*�gｸｭ��iHiTxﾔ餾�9�ﾘﾝ��ｹ>�� 

愛嬢県難病相 凾ﾄ・支援センター ��sx���ｨ,ﾈ�S����鉙�(�8自MI*ﾃH�ﾃH�S(ﾊy]ｸﾉ)Y�9YHﾉ(ﾔ阯��hｼxﾉ(ﾔ��ﾙ�剽｢� 

高知県難病ヰ 凵P・支援センター 店9h�,ﾉY�9]ｸﾉｨ���+)���ｸﾏｸ��48ﾉ(ﾔ�,8*ﾘ.�ｹ^ｨ���X�8��鞜I%99h�｢� 

福岡県兼病‡ 凵f・支援センター ��s��(�ﾃゴ�)Y�ｨ�98ﾈｾiF頽�8�ﾃ��ﾃ�ｾ8�)�Xｧx�8ｧyYI���>�怏>�� 

佐賀県難病不 凵E‘・支援センター ��sイ��S�����ﾈﾛ)*倡9�ﾈ�*ﾃX�ﾃ"� 

長崎県庫病相 剪W・支援センター ��sゴ(�S���I+xﾞ育9l騷)*ﾃ8�ﾃ#B� 

熊本 �+ﾘﾉ9V��｢�－■・支援センター ��sツ(�S����M�gｸ�98ﾉ*ﾃH�ﾃ���ﾃ�ﾄigｸﾊxﾉ(ﾔ�5ｨ985��ｹ>�� 

宮崎 �伊9[��｢�淡・支援センター ��sャ��S���xｷｸﾞ育8ﾋI*ﾃ(�ﾃ#(��ｷｸﾞ位yY�9�ﾘﾘx5ｨ985��ｳ(､ｲ� 

鹿児島県難病相談・支援センター 劍ﾊyJﾙV��ｩ&ｸ辷�5ｨ985��ｸ�������������侈y*�ﾉ(ﾔ��ﾙ�冉H�｢� 
薄病遁相談・王はセンタ〉（NPO法人鹿児島仙難病・樽谷首連絡協議会） ��

沖縄県発病相談・支援センター 劍�s����ﾃ���9=�X�9g�躊8�ﾃ#H�S#�������X4�987(5h885��b� 

＊　大分県　平成19年度設置予定
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第Ⅳ章

全国膠原病友の会について



全国膠原病友の会について

全国膠原病友の会は、昭和46年11月28日に膠原病患者と専門医の諸先生その他の多くの方々

の励ましによって結成されて今日に到っており、会員は北海道から沖縄まで、現在約6，000名に達

するまでに発展してきました。

■　友の会の目的

①膠原病に関する正しい知識を高める

②明るい療養生活を送れるよう会員相互の親睦を図る

③膠原病の原因究明と治療法の確立ならびに社会的対策樹立を要請する

■　膠原病とは

膠原病は、1942年米国の病理学者クレンペラーによって名付けられました。

それは、人体の摺原線経を含む結合組織の異常を共通点とする、

（D全身性エリテマトーデス

（∋強皮症

（∋皮膚筋炎・多発性筋炎

（訃結節性多発動脈炎

（9関節リウマチ

（診リウマチ熱

の6疾患を総括して名付けられた病気なのです。

⑦シェーグレン症候群

（診混合性結合組織病

（9ウェゲナー肉芽腫症

⑩アレルギー性肉芽腫性血管炎

（釧則頭動脈炎

⑫大動脈炎症候群

なども、近年、膠原病の中に含まれるようになりました。

膠原病はまだ原因もわかっておらず、症状はきわめて多彩で、原因不明の発熱、皮膚の異常（発

疹、結節など）、関節痛が共通してみられます。そして上記のいずれかの疾患に明確に診断できな

いこともあり、重複例や移行型もみられます。病気の進行に伴なって、腎臓・心臓・肝臓・脳・消

化管などの内臓の障害がみられる病気です。

現在でも原因療法が確立しておらず、副腎皮質ステロイドを中心とする種々の治療法で病気の進

行をおさえているだけです。上記の病気の多くは女性患者であり、特に若く働き盛りの20歳代か

ら40歳代に好発します。医療の進歩にともない死亡率は減少しつつありますが、反面、長期療養

を必要としている患者が増加しているのが現状です。患者が増加しているにもかかわらず、社会的

な認識や、世間一般の理解はいまだ十分とは言いがたいのです。

この膠原病と闘いながらきびしい療養生活を送る者が互いに精神力を掛、、苦しみをわかちあい、

悩みをうちあけて共に手を取って生き抜くために友の会は結成されているのです。

友の会は、患者とその家族を主な構成員とする団体でありますので、世論に訴える力にも社会に

啓発するにも限界があります。多くの方々が膠原病に対する認識を深め、膠原病で苦しんでいる人
々に希望をえるため、友の会の趣旨にご賛同いただき、ご協力下さいますようお願い申し上げます。
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■　友の会入会について

＊この会は会費により運営されています。

＊運営に携わっているのは、主に患者または家族です。

＊現在、全国に34支部あります。（支部一覧表参照）

＊入会されると本部と在住の支部に登録されます。

＊お住まいの県に支部の無い場合はご希望の支部に入ることができます。

■　友の会の活動

（1）　月1回運営委員会を行う。

（2）機関誌「膠原」を発行する。

（3）必要資料の配布または頒布。

（4）　年1回総会を開催する。

（5）無料医療相談会の開催。

（6）他の難病団体との連携。

（7）国・自治体に医療保障、生活保障の要求。

（8）病気の原因究明、治療法の確立、社会復帰対策の要請。

入会の手続きについて
どなたでも、いつでも、ご入会いただけます。

＊友の会の資料をお送りします。
・入会申込古に必要事項を記入し、下記までご送付下さい。

・年会費をお支払い下さい。

郵便振込みの場合・・・加入著名　　全国膠原病友の会

口座番号　　00180－21116096

1．会費は普通会費1年3，600円とする。（生活保護を受けている方は免除）

普通会員（患者本人・家族）
※　入会しますと最初に会報（バックナンバー）ハンドブック、資料等送付いたします。

会報は一年間に4～5回発行になります。

2．賛助会員の会費は1日年1，000円以上とし口数は随意とする。

賛助会員（患者会を賛助して下さる方）

※　最初に3ロ以上の方へ本誌及び会報（バックナンバー）とハンドブックを送付いたしま

す。2口までの方は会報とハンドブックのみの送付になります。

会報は一年間に4～5回発行になります。

お問い合わせ先　全国膠原．病友の会

事務局　〒102－0071

東京都千代田区富士見2－4－9

千代田富士見スカイマンション203

TEL O3－3288－0721FAX O3－3288－0722

ホームへC－シ～　http：／／www8．plala．or．jp／kougen／
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全国膠原病友の会会則

（名称と事務局、支部）

第1粂1．本会は全国拝警原病友の会と称する。
2．本会の事務局を東京都千代田区富士見

2→卜‡ト203（〒102－－α）71）に置く。

3．必要な地域に支部を置く。

（会　見）

第2粂1．本会の会員は普通会員と賛助会員とする。

2．普通会員は入会手続きを経た膠原病患者

及びその家族とする。

3．賛助会員は本会の趣旨に賛同し特に本会

を援助する「般人とする。

（日　的）

第3粂1．本会は膠原病に閲する正しい知識を高め、

明るい墟養生活を送れるよう会員相互の

親睦を図るとともに腰原病の原因究明と

治嫉法の確立ならびに社会的対策の促進

を目的とする。

（事・菓）

第4粂1．本会は年1回総会を開催し、磯村誌「膵

原」を発行し、必要な資料を頒布し、会

員相互の学習・研修を行う。
（退　会）

第5粂1．本部会員は3年会費未納の掛合は退会と

する。ただし、支部の会則があるところ

は支部会則に準ずる。また、宗教の勧誘、

政治活動、物品の販売等、本会の秩序を

乱すなど会において退会相当と認めた場

合は支部および本部の判断で退会とする

ことができる。

また、会員からの申し出があった場合は、

支部または本部にてこれを受理する。

（役　員）

第6粂1．本会に次の役員を置く。
・会　長・副会長・事務局長
・会　計・監　禿・運営委員

（役員の選任）

第7粂1．会長は支部長会議において選出し、総会

で承認する。

2．その他の役員は会長が任命もしくは委嘱

する。

3．役員の任期は2年とし再任を妨げなし㌔

（役員の任務）

第8粂1．会長は本会を代表して会務を柵する。

副会長は会長を補佐して会長事故あると

きは、その業務をイ骨子する。運営委員は

会務の執行にあたる。

2．事務局長は会の事務処理にあたり、会長

の委嘱により補佐としてこ一緒局員をおく

ことができる。

3．会計は出納を肇り、監壷は会計を監禿す

る。

（会　議）

第9粂1．本会の会議は総会、支部長会談、運営委

員会、膠原緑雄委員会とし会長が召渠す

る。

2．支部長会議は支部数の2／3をもって成

立する。（委任状を含もう

3．会則の決定および変更、予算の決定およ

び決算の報告は支部長会議で議決し総会

で承認されねばならなし㌔

4．支部長会議および総会の請・拘ま出席者の

過半数をもって決定し、可否同数の場合

は議長の決定による。

（経　費）

第10条　本会の運営に必要な経費は会費、寄付金

その他の収入をもってこれにあてる。

（会費）

第11粂1．会費は普通会抒1年3，餅X）円とする。

（生活保護を受けている方は免除）

2．賛助会員の会費は1口年1，000円とし

口数は随意とする。

3．ロ座番号　001蹴ト2－11㈱

力【1人者名全国膠原病友の会

第12粂　本会の会言1年度は4月1日より翌年
3月31日までとする。

付則1．本会則け咋前川7年をもって発効する。

15．平成20年4月20日第13回改訂

16．平成21年4月19日第14回改訂



く：垂車重垂二二）
（1）年6回運営委員会を行う。

（2）機関誌「膠原」を発行する。

（3）必要資料の配布または肺侃

（4）年1回総会を開催する。

（5）無料医療相談会の開胤

（6）他の瀞病団体とのi醜

（7）国・自治科こ医療観生活保瞳の要耽

（8）病気の原因究明、治糖法の確立、社会御棉対策

の要沈

＜　入会についてのお知らせ　＞

＊この会は会矧こよって運営されていま丸

＊運営に拗わっているのは、主に患者または家

族でれ

＊現在、全国に34支部あります。

（支部一覧表参照）

＊入会されると木部と在住の支部に登録されま

れただし、お住まいの県に支部の無い場合

は、ご希望の支部に登録するか又は本部のみ

の会員になることもできます。

個人情報媒農法の施行にともない提出いただい

た資料は当会のデータとして登録させていただ

きますが当会活動日的（本部適格及び会報瀞寸

他）以外には佐用致しません。

顧問の先生方
（敬称略、順不同）

秋田大学

自治医科大学（栃木）

濁協医科大学㈱

埼玉医科大学

成仁方内科医院（茨城）

国立病院東京医蚊かクー

順天堂大学

（財）アヤヒルス判ニッタ（東京）

順天堂大学

東京大学

横浜市立大学

聖マリアンナ医科大学

河北総合病院（束京）

藤田保健衛生大学（三互和

三耽大学

京都大学

京都府立医科大学

神戸大学

㈲倉敷成人病むクー

介護老人保鯉施設「もくもく」

（島根）

ふくたクリニック（山口）

島津病院（高知）

消仁会宇多津卯ニッタ（香川）

船員臓岡健康管理かクー

高邦会　商木桶院（福岡）

佐門大学医学部

長崎大学

菅整形外科リケザ科内科

鹿児島大学

細り押内科クリニッ（鹿児島）

一土＝
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全国膠原病友の会会則

（名称と事務局、支部）

第1条1．本会は全国膠原病友の会と称する。

2．本会の事務局を（〒102－0071）東京都

千代田区富士見　2－4－9－203　に置く。

3．必要な地域に支部を置く。

（会　員）

第2条1．本会の会員は普通会員と賛助会員と

する。

2．普通会員は所定の手練を経た膠原病

患者及びその家族とする。

3．賛助会員は本会の趣旨に賛同し特に

本会を援助する一般人とする。

（目　的）

第3粂1．本会は膠原病に関する正しい知識を

高め、明るい療養生活を送れるよう

会員相互の親睦を図るとともに膠原

病の原因究明と治療法の確立ならび

に社会的対策を促進することを目的

とする。

（事　業）

第4条1．本会は年1回総会を開催し、機関誌
「月割京」を発行し、必要な資料を頒

布し、会員相互の研究討議を行う。

（退　会）

第5条1．本部会員は3年会費未納の場合は退

（役員の選任）

第7粂1．会長は支部長会議において選出し、

総会で承認する。

2．その他の役員は会長が任命もしくは

委嘱する。
3．役員の任期は2年とし再任を妨げな

い。

（役員の任務）

第8粂1．会長は本会を代表して会務を統轄す

る。副会長は会長を補佐して会長事

故あるときは、その業務を代行する。

運営委員は会務の執行にあたる。

2．会計は出納を掌り、監査は会計を監

査する。

（会　議）

第9粂1．本会の会議は総会、支部長会議、運

営営委員会、膠原編集委員会とし会

長が召集する。

2．会則の決定および変更、予算の決定

および決算の報告は支部長会議で議

決し総会で承認されねばならない。

3．支部長会議および総会の議事は出席

者の過半数をもって決定し、可否同

数の場合は議長の決定による。

（経　費）

第10粂　本会の運営に必要な経費は会費、寄

会とする。ただし、支部の会則があ

るところは支部会則に準ずる。また、

宗教の勧誘、政治活動、物品の販売

等、本会の秩序を乱すなど会におい　　（会費）

て退会相当と認めた場合は支部およ

び本部の判断で退会とすることがで

きる。

（役　員）

第6粂1．本会に次の役員を置く。
・会　長　・副会長　・事務局長

・会　計　・監　査　・運営委員

・事務局員

－115

付金その他の収入をもってこれにあ

てる。

第11粂1．会費は普通会費1年3，600円とす

る。（生活保護を受けている方は

免除）
2．賛助会員の会費は1口年1，000円

とし口数は随意とする。

3．i口座番号　00180－2－116096■



第12条　　本会の会計年度は4月1日　より

翌年3月封　日までとする。

付則1．本会則は昭和47年をもって発効する。

2．昭和51年5月30日第1回改訂

3．昭和52年10月30日第2回改訂

4．第10条は昭和56年4月より実施する。

5．昭和55年11月23日第3回改訂

6，昭和63年7月24日第4回改訂

7．平成3年6月22日第5回改訂

8．平成5年8月29日第6回改訂

9．平成7年11月4日第7回改訂

10．平成

11．平成
月13日第g回改訂

月30日第9回改訂
12．平成14年4月21日第10回改訂

13．平成16年4月25日第11回改訂

14．平成18年4月23日第12回改訂

第5条は平成は年4月23日より実施する。

顧問の先生方
（敬称略、順不同）

秋田大学

福島県立医科大学

自治医科大学（栃木）

環協医科大学（栃木）

埼玉医科大学

東京医科大学霞ヶ浦病院

国立病院東京医療センター

東京共済病院

順天堂大学名誉教授

（財）アークヒルス■クリニック（東京）

J昭天堂大学

東京大学

横浜市立大学医学部付属福浦病院

聖マリアンナ医科大学

聖マリアンナ医科大学

河北総合病院（東京）

藤田保線衛生大学（三重）

三重大学

京都大学

京都府立医科大学

神戸大学

（財）倉敷成人病センター

東広島記念病院

乙立里家診療所（島根）

ふくたクリニック（山口）

島津病院（高知）

浦仁全宇多津クリニック（香川）

宗像医師会病院（名誉院長）

医療法人社団高邦会高木病院

佐賀大学医学部

長崎大学

健康保険諌早総合病院

奥原リウマチ内科クリニック
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お　わ　り　に

、農工ニ

会員の皆様のご協力のもと、生活実態調査の報告苔が完成いたしまし

た。昨年の10月からの短い期間でのアンケート調査、そして支部での

集計等、会員が一丸になっての完成です。また、分析には、パネルディ
スカッションのパネラーとして費重なご意見等ご協力をいただきまし

た橋本先生、平岡様には心よりお礼申しあげます。

本部役員でのまとめも大変な作業でしたが、短期間で発刊の日を迎え

られ、本当に多くの皆さんの努力の結晶に感謝です

特定疾患の見直しがなされている今、

私たち患者会も危機感は拭いきれず、

今後の動向に目が離せません。
この「記念誌」が膠原病及び患者の

生活実態として多くの方々にご理解い

ただけましたら幸いです。

最後に、出版にあたりましては

『アステラス製薬株式会社』様からの

助成金を作成費用の一部とさせていただきました。

厚く御礼申しあげます。

全国膠原病友の会　設立35周年言己念誌

膠原病治療　今後の展望
膠原病患者家族生活実態調査報告書

発　　　　行　　2006年12月

編　　　　集　　全国膠原病友の会

〒102－0071

東京都千代田区富士見2－4－9－203
′駄　03－3288－0721　　FAX O3－3288－0722

編集責任者　　畠澤千代子

郵便振替番号　　00180－2－116096　全国膠原病友の会

印　刷　所　（有）きょうぷん杜

〒112－0002　東京都文京区小石川1－3－5



全国膠原病友の会のあゆみ

年 偃X��,���ｨ���:��支部設立 

1971 ��^E�ﾋIV�th,ﾈ檍�i�ﾙzr� 

会員数163名 

会報「膠原病友の会だより」1号を発行 

19　72 冖ﾈ�/��Y�8ﾙ�E�ﾋIV�th,ﾈ檍�h,兔���愛知県・北海道 

初代会長　河西を雄氏 

事務局を寺山ゑみ宅（東京都世田谷区瀬田）とする 
「膠原病手帳J「私達の訴え」を発行 

「膠原病友の会だより」が「膠原」となって8号を発行 

19　73 ��神奈川県・埼玉県 

19　74 ��^E�ﾋI<���ﾘh�h/�Jﾘﾗ2�東京都 

会長　小野寺哲朗氏 

19　7　5 ��+x��ﾛ):�4x7韈������都iD�8ﾈ韭ｹD8�｢� 

1976 ��^E�ﾋI<��(ﾘh�h/�Jﾘﾗ2�群馬妨い大阪府 

19　7　7 ��京都府・兵庫県 

1980 ��千葉県・栃木県・奈良県 

198　3 ��^E�ﾋI<��8ﾘh�h/�Jﾘﾗ2�鹿児島県・宮城県 

1984 ��滋賀県 

198　5 ��広島県 

198　6 ��岡山県 

198　9 ��+x��鮑�(.�-ﾘ��� 

1990 �#��D雍ﾉD���^E�ﾋIV�6�986�7X6(4��h/�Jﾘﾗ2�山口県・佐賀県・熊本県 

1991 倬ik�ｼx/�8ﾈｹ�79[hｹ霎igｸｻﾘ,�ｩ5ﾒ� 

19　9　2 ��+x��9)�ﾈ��5H���福岡県・大分県 

事務局を東京都千代田区富士見に移転 

1993 ��^E�ﾋIV�6�986�7X6(4��h/�Jﾘﾗ2�茨城県・静岡県 

19　94 ��三重県 

1996 ��^E�ﾋH�c���ﾘh/�Jﾘﾗ2�秋田塀∵長崎県 

「膠原病ハンドブック（膠原病類縁疾患）」を発行 

199　7 ��長野県 

1998 �#X�D雍ﾉD�hｼh�^E�ﾋIV�ｫ8�(彿���hｨ溢��I+(ﾛ雲�ﾙ���｢�沖縄県・島根県・岩手県 

と「患者の生活向上に向けて」発行 

19　9　9 ��+x��J��9�y�8�����高知県 

2001 �3��D雍ﾉD���^E�ﾋIV�6�986�7X6(4���淤/儉X�iJﾘﾗ2�福島県 

200　3 ��香川県 

200　6 �3X�D雍ﾉD���^E�ﾋIV���|8��ﾚ�ﾎ8,ﾉ5yeﾘ�h�^E�ﾋIV�ｫ8�"�34支部 

家族生活実態調査報告苫」発行 
「膠原」144号を発行 

普通会員5．858名、賛助会員350名 
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