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一般社団法人

　

全国膠原病友の会

平成31年度全国膠原病フォーラムin広島の報告②

　

パネルディスカッション

　　

｢難病患者の医療提供体制(緊急時対応も視野に入れた体制)について｣

　

日付：平成31年４月20日(土)９：５０～１６：００

　

会場：広島市東区民文化センター１階ホール

　

前号の機閔誌「膠原」１９４号に掲載てきなかった平成31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～

　　　　　　　　　

:所屈等は平成,31年４月時点の場合かあります宍･

≪ハネルティスカッシ］ン≫

　

テーマ

　

難病患者の医療提供体制

　　　

ティスカッシーjン

うヘネリスド

　

杉山英二先生

　

山名二郎先生

　

海皿

　

照美氏

　

大黒

　

宏司

　

１３：００～１６：００

ﾐ緊急時対応も視野に入れた体制帽こついて

広口大学病院リウマチ・膠原病科教授

東広口記念病院リウマチ・膠原病センター理事長

広見県健康福祉局

　

健康対策課

　

課長

全国膠原病友の会

　

関西フロック・大阪支部事務局

ｌコーディネーターj

　

森

　　

卓子

　　

一般社団法人全国膠原病友の会代表理事

　

横山

　

美呑

　　

全国膠原病友の会

　

広島県支部

後

　

援

　

：厚生労働省／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／

　　　　　

広島県／広島市／広島県難病対策センター

物品提供:ファイザー株式会社

〔パネルディスカッションの様子〕
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ﾊﾟﾈﾘｽﾄ発言概要①

　　　

｢難病法における医療提供体制につい

　　　　　　

一般社団法人全国膠原病友の会代表理事

て」

森 幸子

３

　　　　

日本の難病ﾒヽ策のあゆみ

・1972年（昭和47年）難病対策要綱策定

　

「調査研究の推進」「医療機関等の整備」

　

「医療費の自己負担の軽減」３本柱

．「地域保健医療の推進」1989年（平成元年）

．「ＱＯＬの向上を目指した福祉施策の推進」

　

1996年（平成８年）５本柱となる

・2003年

　

難病相談支援センターの設置

・2015年１月１日

　

「難病の患者に対する医療等に関する法律

　

（難病法）」施行

　

まず2015年にできた州病法について、

少しお話させていただきます

　

1972年に

州病対策としてスタートした州病対策要綱

があります

　

その巾では特に医療について

注目し、「訓だ研究の撰進」、「医療機関専

の整備」、「医療費の自ｄａ批の軽減」の３

水柱として制度がスタートしました

　

ヽﾄﾞ成

に入って［地域保健医療の撰進］、旧OL

の向llを目指した岫祉施策の川進|といっ

た生活面も吋えるようになり５水柱にな

りました

　

そして2003年には難病相談支

援センターがスタートしています

　

2015

年には難病対策が始まってから40年を過

ぎて、ようやく抜水改ぞをして剛f病の患

片に対する医療等に関する法律（難病法）ｊ

が医療だけではなく総台ヽ丈援のための法律

として施行されました

　

難病対策の令休像としては、病院や診療

所、訪問行駿ステーションなどからの医療

の捉供があって、保健所を中心に「難病対

策地域|協議会!の設μなど地域の医療・介

駿・福祉の辿携があり、障害乃総ry岩励去

による岫祉サービスの捉供もあります

　

そ

して患乃会も人ljfな吐会資源の･つになっ

ていて、特にヒアサホートの允実について

は患乃会・州病相談4と援センターの役割に

なっています

　

またハローワークを中心に

働きたいという要りにも応えるといった乞

援もi｣す)れています

　

その巾で、布目は特

に|医療の提供｣の部分についてｰ緒に巧

えていきたいと思います

新たな難病の医､､提供

　

911の構築について（1）

　

2015年(H27年）１月難病法の施行

　

2015年(H27年）９月

　　

難病対策基本方針（告示）

・できる限り早期に正しい診断ができる体

　

制を構築

・診断後はよリ身近な医療機関で適切な医

　

療を受けることのできる体制を確保

・難病の診断及び治療には、多くの医療機

　

関や診療科等が関係することを踏まえそ

　

れぞれの連携を強化

　

州病法が施行され、その後にJ,いト方針が

;I冷日されました

　

その巾で医療捉供休制と

しては、できる限り回りjに11{しい診断がで

きることが

　

･冶人:･川こされています

　

そし

て、診断後はより身近な医療機関で適L刀な

医療を受けることができること、邨病の診

断および治療には多くの医療機関や診療科

害が関り寸ることが非常に人ljfで、それら

がしっかり辿携をとっていくということを

うたっています
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４

　

たな

　

病の

　

．､ｓ共

　

Iの構築について(2

、2016年(H28年)10月

　

難病の医療提供体制の在り方について

　

(報告書)

【目指すべき方向性】

1.できる限り早期に正しい診断ができる体制

2.診断後はよリ身近な医療機関で適切な医

　

療を受けることができる体制

3.小児慢性特定疾病児童等の移行期医療に

　

あたって、小児科と成人診療科が連携す

　

る体制

4.遺伝子診断等の特殊な検査について、倫

　

理的な観点も踏まえつつ幅広く実施でき

　

る体制

5.地域で安心して療養しながら暮らしを続

　

けていくことができるよう、治療と就労

　

の両立を支援する体制

　

そして2016年10 Jjに医療捉供休制に

ついての報告､IFが出ていて、目指すべき方

向性として、ll表のような５項目が､I功ヽ

れています

　

完ほど述べたように、゛でき

る|覗り叫りjにllﾓしい診断ができる体制」、

「診断後はより身近な医療機関で適L刀な医

療を受けることができる休制」が屯要です

また」!どもさんがﾌﾞぴIしてから人:人になる

時間の「移行期医療にあたって、小児科と

成人診療科が辿携する休制」も検討されて

いますが州しい課題を持っています

　

また

医学の進歩に伴って遺伝几診断等の特殊な

検だが進んでいて、叫りjに診断ができる疾

病も増えてきました

　

そこで「辿伝f診断

等の特殊な検たについて、倫理的な観点も

踏まえつつ帆広く実施できる体制」が必要

となっています

　

さらに「地域で安心して

療鑓しながら涼らしを続けていくことがで

きるよう、治療と就労の1.1･けlを.瓦援する休

制この俳築ということも、医療捉供体制の

　

ｰつの役割として挙げています

　

たな“病の

　

、､提供体希lの構築について（3）

　

2017年(H29年）４月

　

難病の医療提供体制の構築に係る手引き

　

（通知）

　

2017年(H29年）10月

　

都道府県における小児慢性特定疾病の

　

患者に対する移行期医療支援体制の構築

　

に係るガイド（通知）

・都道府県において、地域の実情を踏まえ

　

た新たな難病医療提供体制の検討

　

や既存の難病医療連絡協議会等を活用し

　　

て検討・調整を行う

　

Ｌλのように、難病の医療提供体制の構

築に関するＦ引きが各部辺府県に通知さ

れ、都道府県における小児慢性特定疾病の

患削こ対する移行閲医療瓦援体制の構築に

関するガイドも通知され、基本方針等がう

まく実施できるように示されています

　

ま

た那辺府県において地域の実情を踏まえた

新たな医療捉供休制を検討していく中で、

既仁の難病医療辿絡協議会等を活川して検

討し訓幣を行うとされています

　

やはりが

門医の数、そして医療機関について地域･l-r

情もあるので、それらを踏まえて構築して

いくようにということです

　

州病の医療捉供体制のモデルケースも示

されています、都道府県では州病診療連携

の拠点となる病院や難病診療の分野別の拠

点病院を指定し、邨病医療協ﾉJ病院として

の･般病院・診療所、かかりつけ医などが

辿携して、患片さんに･冊身近な保健所肌

位での地域医療を吋えていき、うまく診断

がついて身近なところで医療が受けられる

ようにしていくことを目指しています

　

ま

た令国的な収り細みとして、llわlぴ卯？､'/I"J

医療研究センター、州病研究班、各分野の

学会などが難病医療jと援ネットワークとし

な
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て地域と辿携し、邨病情報センターが情報

を捉供する什紺みが片えられています

　

そ

して、それらは地域によって引肖があり、

拠点病院がｰつの場々、lつの場rtといっ

たところもありますし、また協ﾉJ病院がー

つしかない地域もあります

　

よって身近な

医療機関で適りJな医療を継続する休制は、

疾患や地域の実悄に応じて俳築するようモ

デルが示されているところです

新たな難病の

　

、､提供

　

Iの構築について（4）

　

2018年（H30年）４月

　

国において、

　

難病医療支援ネットワークの整備・推進

・都道府県において、難病診療連携拠点病

　

院を中心とした、新たな難病医療提供体

　

制を推進

　

そして2018年４川こ国において、先ほ

ど述べた邨病医療瓦援ネットワークの幣

備・擢進についても示されました

　

邪道府

県において州病診療辿携拠点病院を中心と

して新たな医療捉供休制の構築を擢進して

いただいているところですが、なかなか都

道府県では解決が州しい疾病もあり、どう

しても･､'/I"J医がいないところもあります

その場ａは研究班や学会を心むネットワー

クと辿携し、より)'l'べヽ診断とｶ:門医による

治療ができるように片えているところです

　

自刈こ新たな難病の医療捉供休制のイ

メージの令休像を示します

　

患片さんは身

近な･般病院や診療所をまず受診し、なか

なか診断・治療ができない場介は拠点病院

や協ﾉJ病院に紹介してもらい、引咄こ診断・

治療を受けて、落ち杵けばできるだけ身近

なところで診察を受けていくという医療捉

供体制が構築されているところです

｜

｜

｜

｜

－

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

厚労省難病対策課資料

新たな難病の医療提供体制のイメージ（全体像）
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｜

ﾊﾟﾈﾘｽﾄ発言概要②

　

｢広島県における難病医療提供体制について｣

　　　　　　　

広島県健康福祉局健康対策課課長

　

海嶋照美氏

　

私からは、広島県の現状、州病対策、州

病医療捉供体制の幣備について説明させて

いただきます。

　

まず広島県の現状として、人目は約

280万人です。医療機関については、病

院が244施設、･般診療所が2,572施設

と令|中ﾄﾞ均よりも人目肖たりでは片「多い

です、医師数も7,534人で釧14ヽﾄﾞ均より

多いです、保健医療閻は７つあり、保健

所設μ巾が３つあるので、県の保健所が

７つと広島巾、呉巾、福山巾に保健所が１

つずつあるという状況です

　

難病の医療費助成の認定状況について

は、昨年度から広島巾に認定･jr務が移駿さ

れましたので県の状況だけになりますが、

史新は1 1,318私おられます　その中で免

疫系疾患の方は1.902 ylです　似年新規

の方が2.000 yl程度おられますので、広

島県では14.000人ぐらいの方が受給片証

を持っておられることになります

　

また広

島巾で約8,000～9,000人といった数な

ので、令体としては23.000～24.000 K

の方に受給片､illﾐを交付している状況です

指定医療機関については4.031施設（病

院241、診療所1,995、薬局1.533、訪問

･jr業所262)、指定医は3.460 ylです

　

広島県の難病対策の概況ですが、邨病患

片地域石かjr業、難病相談等支援ljr茫、特

定医療費（指定難病）支給認定ljf茫と人:き

く３つの･jr業を行っています

　

難病患lpl地域瓦援･jf業については、難病

対策楕進協議会を開催しています

　

広島県

における難病対策の槙進方策について冗生

方の意兇を闘きながら対策をたてていると

ころです

　

また住宅難病患片･時人院ljr業

については後ほど詳しくお話しますが、レ

スパイト'＼mを昨年度から始めています

　

難病相談等2と1かlf茫については、難病相

談・jと援センター･jf茫を行っており、これ

は広島人学に印病対策センターを設μして

難病相談'＼m、地域交流ぎ万の活動1と援、

就労支援■Jvl、人ll呼吸器装杵行等の災害

時支援‘jr装を行っています

　

また徊IUff病

患片辺人院施､没確保’jr業として、これも広

島人学に･部委託して医療従･jr吋の研修公

等を行っていただいています

　

さらにヒア

サホート嘔茫は広島県邨病ﾄjl休辿絡協議会

に委託して実施しています

　

応ほど述べました住宅邨病患片･時人院

丿釦こついては、人ll呼吸器を装着した州

病患晋さんを介駿する方が休息（レスパイ

ト）をとりたい場げ訓こその北川を納助す

る･jr業です

　

広島県に住所がある方で特定

医療北（指定難病）または特定疾忠治療研

究･jf釦こ認定されている方ならどなたでも

利川できます

　

各年度14日まで利川でき

ます

　

レスパイトに必要な費川は県でＧ担

しますが、例えば人院閲間中に医療が必要

になった場rtの医療費は自dmi!となりま

す

　

また医療機関までの侈送費川は｛甘口い
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ただくことになります

　

レスパイトにご協

ﾉJいただける医療機関が人竹巾と福山巾に

あるのですが、例えば県北の方が忠片さん

を人竹巾内の病院に連れて行っていただく

費川は自ｄ几担になるので、もう少しt扁ﾉJ

病院を増やしていきたいと思っています

　

次に州病対策センターの収り組みについ

てですが、川談件数(ヽﾄﾞ成29年度)は1.015

件ほどあります

　

川談方法は電話がｰ所多

く、件数についてはSLEのかは5‰程度で

す

　

川談内容は｢‾疾患の粕状について｣、｢難

病瓦援11 >■V-について|、｢指定難病の医療北

について｣の川談が多いです

　

相談片はご

本人からが

　

一冊多いです

　

その他、難病対

策センターでは医療従‘jr乃の研修11.- ＼'y.、就

労瓦援ljr業、地域交流会等jと援･jf茫を行っ

ています

　

またflﾐ宅人1ﾐ呼吸器装着片災害峙対応シ

ステムの迦営を行っていますので、これに

ついて紹介させていただきます

　

このシス

テムのび録片は76名おられます

　

どのよ

うなシステムかというと、住宅で人|ﾐ呼吸

器をつけておられる方を難病対策センター

にび録していただきます

　

すると中国電ﾉJ

と消防(広島巾消防I桝竹轄および府中町消

防本部竹轄の地域にお住まいの方のみ)に

人に呼吸器をつけておられる方の帖報を提

供します

　

そして地域での計川停電の情報

や、緊急に佇電になった際の復|日帖報を中

国山ﾉJから患片さんに捉供してもらうシス

テムです

　

救急については、これにび録し

ているからといって優完的に救急巾がくる

といったことは州しいのですが、その方が

人ll呼吸㈲を装着しているといったことを

認識して対応してもらえることが利点だと

思います

　

ここからは広､Iぷ､皿）邨病医療捉供体制の

整備について説明いたします

　

森代八川今

のお話にもあったように、国からは医療捉

供体制の構築に関する報告､IFや通知があり

ましたが、ヽﾄﾞ成30年度から広島巾へljr務

が移駿されたため、広島県でもやっと政策

的なことができるようになったというのが

実際のところです

　

そこでflﾐ宅患片さんの

レスパイト人院ljf業を始め、さらに、県の

難病医療ネットワークjf叉の実施要項を定

めました

　

現住、この実施要項に培づき今ヽ

年度から･jr業を始めているところです

　

ま

ず拠点病院（広島人学病院）を指定し、分

野別としては冲経筋疾患分野の拠点病院と

協ﾉJ病院の指定をこれから行っていくとこ

ろですまた広島県地域保健対策協議会（地

対協）というところに難病医療専門委口会

を設μして、これからネットワーク構築に

ついて検討をしていこうという段附です

　

次ページに広島県での新たな難病医療捉

供体制のイメージ図を示します

　

この図は

広島県でどのようなネットワークを細んで

いくかを示しています

　

拠点病院として広

島人学病院を指定し、そこに難病対策セン

ターを設μしています

　

そして疾患ごとの

分野別にも拠点病院を定めて1次医療閻

（保健所の設μしている竹内）の中に協ﾉJ

病院や･般診療所とてネットワークを細ん

で、患片さんがよりいく的確な診断を受け、

身近な地域で医療を受けることができるよ

うな体制を絹むというイメージ図です

　

た

だ疾患によっては1次医療圈ごとに体制が

紺めるとは限らないとぢえています

　

まず

luHiに、広島県の実態がどうなのかという

了
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･就労･両立支援

･福祉サービス

Vｌ

(二次医療圏

８

新たな難病医療提供体制(広島県版)イメージ図

【全国的な取組】

･国立高度専門医療研

究センター

･難病研究班

･各分野の学会

･IRUD

4

｡

回

広島県

連携して移行期医=

に対応

指定

　

拠点病院

(広島大学病院)

_‥

今
｡_、

一一－－
‾酉‾～

連携

ﾚく

[亘両廼]

広

　

県難病医療ネットワーク

　　

実

　

要m (H31.4施行）

[拠点病院の役割]

　

1.県の行う難病医療に関する情報収集への協力

　

2.県の難病医療ネットワークの構築及び国の難病医療ネットワークへの参加

　

3.難病の診療に関する相談体制の確保

　

4.遺伝カウンセリングの実施の体制整備

　

5.難病診療に関わる医療従事者を対象とした研修等の実施

　

6.難病患者の就労支援関係者等を対象とした難病に関する研修等の実施

　

7.難病診療連携コーディネーター，難病診療カウンセラーの配置

〔分野別拠点病院の役割〕

　

当該専門分野の難病に係る上記１～７の事項

〔協力病院の役割〕

　

1.拠点病院及び分野別拠点病院等からの要請に応じた難病患者の受入

　

2.協力病院で確定診断が困難な難病患者の適切な拠点病院及び分野別拠点病院等への紹介

　

3.地域において難病患者を受け入れている福祉施設等からの要請に応じた医学的な指導・助言

　

4.難病患者が身近な医療機関等で治療・療養を継続するための，緊急時も含めた必要な医

　　

療の提供

　

5.一次的に在宅で介護等を受けることが困難になった在宅の難病患者等の一時入院のため

　　

の病床確保の協力

一 一 一 ‥
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ことを､洲べる必要があると思っています

　

|拘ページの人に広､lぷがj)州病医療ネット

ワーク･jr認の実施要項を示します

　

ここに

は拠点病院、分野別拠点病院、協ﾉJ病院の

役割を､IFいています

　

まだこれは努ﾉJ目標

的な感じのところが多く、すべてこの要件

を満たしていないと拠点病院、分野別拠点

病院にはなれないということではありませ

んが、このような役割を批っていただきた

いと思っています

　

拠点病院の役割の中の

遺伝カウンセリングの実施体制幣備につい

ては広､|よ人学病院のみで鋭意収り絹んでい

ただいているところです

　

また州病の診療

に関する川談体制の確保や州病診療に関わ

る医療従･jr肖の研修、州病忠片の就労jと援

関係片等を対象とした研修の実施等は現住

も収り絹んでいただいています

　

分野別拠

点病院の役割については、その明Ilj分野に

おける州病に係る前表の１～７の弧頃を

担っていただける病院を指定していきたい

と思っていますまた協ﾉJ病院については、

|拘衣の１～５にあるような役割を担ってい

ただける病院を指定していきたいと思って

います

　

現住、広島人学病院を拠点病院に指定し

ており、今ヽ後、脳帥絲センター人田記念病

院と国匈lki院機構広島西医療センターに冲

絲筋疾患の分野別拠点病院になっていただ

く斤定です

　

また冲絲筋疾忠の分野のt高ﾉJ

病院については、1次医療圈ごとに一病院

程度を４川木をめどに指定の･jf務T･続き

を進めているところです

　

難病医療捉供体制構築に係る広島県の､課

題としては、神経筋疾患分野以外の分野別

拠点病院および＼/,fJ}病院が末幣備の状況に

　

難病医療提共

　

Ｉ

　

築に係る本県のi題

1.神経・筋疾患分野以外の分野別拠点病院

　

及び協力病院の整備

2.身近な医療機関で患者が安心して医療を

　

受けることができるネットワークの構築

3.小児慢性特定疾患児童等の移行期医療へ

　

の対応

なっていますので、今ヽ後検討していき、医

療ネットワークをしっかり細みたいとぢえ

ています

　

身近な医療機関で安心して医療

を受けることができるように診療所と協ﾉJ

病院が辿携する、さらに、･T叫･Iの方は分野

別拠点病院や拠点病院で受診するような

ネットワークを組んでいきたいと思いま

す

　

また小児慢性特定疾患児ぐ万の移行閲

医療への対応も今ヽ後収り細んでいく必要が

あるとぢえています

　

今ヽ後の収り紺みについては、県に広､I,’ふ県

州病対策t扁議会があります

　

ここで県令体

の印病対策について協議し、拠点病院等の

指定をしていきたいと思っています

　

4 )]

から広島県地域保健対策t高議会（地対t扁）

に州病専門委口合を設置しました

　

ここで

難病医療捉供休制を検討し、拠点病院を選

定して、最終的に広島県邨病対策協議会で

指定することとしています

　

広島県地域保健対策|協議会（地川ぷ）の

州病専門委ぱ合での検討スケジュールは２

ヵ年計画で、冲経筋疾患以外の分野の疾患

については県の実態が卜片巴握できていな

い状況なので、今ヽ年度は患者動向や医療機

関等の難病医療に関する実態調たを行い、

来年度に分野別拠点病院丿高ﾉJ病院の選定、

ネットワークの構築について検討していき

たいとぢえています
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１０

パネリスト発言概要③

｢膠原病患者の生活実態ｱﾝｹｰﾄ調査より(関西ﾌﾞﾛｯｸ)｣

全国膠原病友の会関西ブロック・大阪支部事務局

　

大黒宏司

　

釧‥Iは難病法施行時（2015年６～７川）

と経過措μ終ｆ時(2018年２～３汗）に

関|川ブロックで実施した21‥Iのアンケート

調介の中で、医療提供体制の部分について

抜き出したものを帽旨させていただきま

す

　

患者側から医療捉供体制がどのように

ほえているかという部分を確認いただけた

らと思います

　

診断されるまでの間闘について|ヤ|に示

します

　

ﾉIﾐ側は1985年からの10年間、

右側は2005年からの10年間にﾌﾞりI･|した

方のデータです

　

以|拘は診断されるまでに

10年以llかかった方が10%以llおられま

したが、ここ10年間では診断に４年間以

llかかっている例はありませんでした

　

た

だし診断までに１年以llかかっておられる

方は依然として10‰以llおられます

　

診断までにかかった医療機関数につい

て次の|刈こ示します

　

少数ではあります

が、川析までに６ヵ所以llの医療機関に通

うl川列もみられることが分かっています

(5.6%)

　

づ八

　

１～２ヵ所の医療機関で

６～７ヶ庸，

　

4.;k

Ｂ～９々・．

　

0.7%

１０ヶ所以上，
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2005-2015年

　　　　　　　　　　

発症

　

n'-ll

　

1

　　　　　　　　　

一

･少数ではあるが、診断までに６ヶ所以上の医療機関に

　

通う事例もみられることが分かる(5.6<>も)。

診断されているかがＴ数以llおられます

(謝析までに２ヵ所が最頻値)

受診医療機関
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次に膠原病に関辿した受診医療機関（iﾓ

治医のいる医療機関）については人学病院

や1ヅ･lの病院、民間の病院が多く、診療所

やクリニックに受診されている方は15‰

程度でした

　

また円台医が膠原病の･､1/門医

であると思われている万は8（以､近くあり

ました

　

受診している診療科について、次図に

示します

　

およそ5封切）方が複数の診療

科にかかっておられます

　

最近は関|川で

も’リウマチ膠原病科jが増えてきて、
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４ヵ所

　　

8％

3ヵ所

　

14％

　

，

　　　　

2

５ヵ所 ９ヵ所

ｊ
24％

１ヵ所

46％

n=249

〔主な診療科〕

･リウマチ膠原病科

　　　　　　

723%
･その他の内科系

　　　　　　

35.7%
･眼科

　　　

34.1%
･整形外科

　　

19.7%

･皮膚科

　　　

18.1%

･口腔外科(歯科)

　　　　　　

12.9%

　　

･およそ54%の方が複数の診療科にかかっている

Ｔリウマチ膠原病科」を受診されている方

が72.3%おられます

　

そのために･､Wlj医

にかかっていると川答された方が多いのだ

と思います

　

その他の内科系が35.7%、

眼科が34.1%、整形外科が19.7%、皮膚

科が18.1 %と続きます　この順冊は２回

のアンケートで変化はありませんでした

　

鉄道･竃車
口分で車－･三

　

家族等の車

○％ １０やら ２０％ ３０％ 4O% Ｓ０９も

１１

n=289

　

ｉ㎜

　

タ|クシー

　

㎜

　　

徒歩

　

㎜

　　

自転車

　

㎜

　

送|迎パス

　

㎜

介;－タクシー

　

■

　

尺距離バス

　

｜

　

飛行機

　

フェリー･船

移ぶ.サービス

　　

その他

　

・

　

･公共交通機関(65.7%)･自家用車(53.3%)が多い。

　

通院II徊川ﾓな交通Ｆ段については、鉄

道・路線バスといった公共交通機関が

65.7‰

　

自分もしくは家族等による自家

川巾の使川が53.3‰おられます

〔9も〕０

近くに専門の医療機間かない

　

夜間・休日の対応か不十分

　　　

緊急時の対応か不十分

　　　

通院費の負担か大きい

　　　

身体的に通院かつらい

　　

交通機閔の便数か少ない

　　　

通院介助の人かいない

　　　　

治療に満足できない

　　　　

交通機関に段差など

　　　　　　

道路に段差など

　　　　

医療機関に段差なと

10 20

　　

30

　　

40

　　

50

n＝196

　

通院llの､課題や不安については、「近く

に吋門の医療機関がない」という川答が多

く、F夜間・休目の対応が不|･分」、「緊急

時の対応が不|一分」と続きますが、「通院

穴の｛豺|!が人きい|や「身体的に通院がつ

らい」、ｌ交通機関の便数が少ない］、「通院

介助の人がいない」といった部分は、近く

に1､'/I"Jの医療機関があれば、多くが解消す

る課題や不安だと思います

　

よって「近く

に専門の医療機関がない」というところが

非常に人きいと思います

　

さらに府県別にみた通院|ヅ）課題や不安

について、次図に示します（京都府・滋賀

県・余良県）

一通院に片遭1時間以上かかる方が28. 79もおられる

　

iﾓな医療機関までの所要時間についてI-.

因に示します

　

関|几iは比較的小さなブロヽソ

クで、交通機関もある代度発達していると

思いますが、それでも片逆１時間以llかけ

て通院されている方が28.7%おられまし

た

　

人:阪で什んでいても、京都や兵庫の医

療機関まで通院されている方はかなりおら

れますし、部会の病院でも交通の便の良い

ところにあるとは限りませんので、片道２

時間以llかけて通院されている方もおられ

ることが分かります
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特に|近くに専門の医療機関がない」と

いう回答にかなり差があるため、次に|近

くに･､I/門の医療機関がない」という項出こ

ついて６府県で比較してみました

　

次に、風邪ひきの時のiﾓな対応について

質問しています

　

膠原病に関係する･似雨

状の時は以台医にはてもらうと思います

が、膠原病とは直接関係のない軽い1111状の

時の対応についでです

　

以前から膠原病で

あることを理山に、iﾓ治医ではない診療所

では診てもらえない場介があると闘きま

す

　

そのようなこともあってか、風邪ひき

の場ａでも円台医に診てもらうという方が

27%、円台医と辿携している診療所に行

くというかが17％、最も多いのがiﾓ治医

と辿携していない診療所に行くという方で

44%、医療機関には行かないで巾販のお

薬で対応するというかが8ｗ,おられます

よって以台医およびiﾓ治医と辿携している

診療所と回答された方はＴ数以ドとなって

います

他の病院

等で対応

　

困難

　

40％

n=231

他の病院

等で対応

　

可能

　

60％

　

次に、ilia.の医療機関に迦院できなく

なった際の対応について質問しています

例えば、現住は自家川II(を運転して通院し

ているが、巾の運転が困州になって川住の

医療機関に通院できなくなった場介の対応

についてです

　

前述のように、通院11即川ﾓ

な交通F段として、自分または家族男によ

る自家川巾の使川が53.3%おられますの

で、巾が利川できるかどうかはとても人･1｢

なことです

　

その他にも、公代交通機関の

〔％〕０

　

滋賀県

　

京都府

　

大阪斤

　

兵１県

　

奈良県

和歌山県

20 40 60 80 100

　

1ヤ|のように、「近くに明II」の医療機関

がない」という川答は、滋賀県と余良県で

60％を超えており、人阪府でも約50% 0)

方が川答しておられます

　

よって人目が多

いからといって不安が少ないかというと、

そうでもないのではないかと思います

市販の

　

お薬

　

8％

主治医と

非連繋

　

44％

その他

尹主治医と

　　

連繋

　　

17％

n=251
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利川が邨しくなった場rlや通院に付き添っ

ていただける方がいない場rﾔなど、実際に

“川住通院している病院に行けなくなった

らどうしよう¨という相談が増えています

川仕は通院できているけれども、この左を

考えると不安であると考えているかの割介

です

　

他の病院で対応I lf能だと考えている

方が60‰、他の病院では対応が困難とぢ

えている方が40%ありました

　

つまり現

flﾓ通院している医療機関に行けなくなった

　　

のように「通院介助（移動2と援）｜の改沁

ら、他の病院に行くことも困州だと思われ

ている方が40%おられるということです

医療提供体制

　

:現在の医療機関に通院L

できなくなった際⇒他の病院で対応困難

〔96〕0 20 ４０ ６０ ８０ １００

　

さらにjFIバ1ﾐの医療機関に通院できなく

なった際に、他の病院等で対応困州と考え

ている方の割介を府県別に比較してみまし

た

　

日刈のように、府県別の汀はあまりな

く､およそ40‘柘の方カイ対応|木旧ｊと思っ

ていることが分かります前述のように[近

くに専門の医療機関がないjという不安が

少なかった京部府でも、同じような不安が

あるということです

　

次に福祉サービス制度について、改沁し

てほしい点を質問したところ、次の図のよ

うに｢障害肖Ｄ帳の所得条件の改沁｣、|通

院の介助(侈動jと援)｣、順f病患吋のため

の福祉Ｆ引きの作成｣、叩;宅介護(ホーム

ヘルプ)｜がll位に挙げられています

　

こ

を叩んでいる方が鳥い割ａでおられるとい

うことです

〔改善〕割引や減免の制度について①

n=228 〔％〕０

　　

タクシー逗賃の害I｣引

公共交通機関の運賃割引

　　　

健康保険料のﾐ咸免

　　　

ＮＨＫ受信料のﾐ岐免

　　　　

駐車り全の減免

　　　　

有料道路の割引

公宮住宅等の家賃の減免

　　

公宮施設入館の割引

　　　　

郵便料金の減免

映画館の入場料金の乱引

μ） 40 ６０ ８０ 1００

　

これがIII後のスライドですが、割引や減

乾の制度について、改沁してほしい点を質

問したところ、|ヤ|のように｜タクシー迦

持の割引」、「公代交通機関の連比1別に［健

康保|険料の減免］力川l位に挙げられていま

す

　

その川山について闘いてみると、通院

の際の交通北の｛豺|!が人きい（付き添って

もらえる家族等の｛豺|!も政めて｝ので、Fタ

クシー迦賃の割引」や万公八交通機関の連

持割引」制度を州病患片にも適川しても

らって、通院しやすくしてほしいという意

ほが多くありました

　

このような臨祉や制

度の改沁もａめて、医療にかかりやすい休

制の構築を行えていただけたらと思ってい

ます
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１４

パネリスト発言概要④

｢ｱﾝｹｰﾄ雛およびﾋﾟｱｻﾎﾟｰﾄでの楸内容より(広競支部)｣

全国膠原病友の会広島県支部

　

横山美香

　

特定医療（指定難病）の受給申請につい

てのアンケート訓介をヽﾄﾞ成30年釧jに広

島県丈部の機関誌であるＦこうゆう」に同

封させていただきました

　

104 ylに配布

して51 y,から郵送により回収、川収率は

49％でした

　

このアンケートの訓介結米

と、ビア・サポートでの相談内容から抜粋

して発表させていただきたいと思います

　

まず「診断」として、病ylがつくまでの

期間、どこに相談すればいいか、どこを受

診すればいいかという情報がないというこ

とで、患片は柚状がいろいろあり苫しい

この症状が･致するものはないかとネット

検索して、難病ではないかと疑った時にど

うすればいいのか分からないということ

かかりつけの医療機関で難病を疑われるが

適切な検介をされずl歳のせいかも‥・。

と紹介状を､IFいてくれない医療機関があっ

たり、どこに紹介状をぶﾅばいいのか分か

らないので、自分で受診したい医療機関を

探してほしいということがありました

　

［治療］については、病ylが決まり治療

が開始されるが、瓦行きに不安があり、ど

うなっていくのか知りたいと医師に問いI I

わせたところ、この病気はどんなII･|状が出

て、どのように経過していくのかを知りた

いのに、「死ぬ病気じゃないよ」と､1‘われ、

かえってそんな嘔篤な病気なんだと思いし

らされて落ち込んだ、ということがありま

した

　

新しいll･|状が出川し、邨病からなの

か、歳のせいなのか、それとも他の病気か

らなのか分からず、医師に告げるのを躊躇

してしまうということ、また医師から処方

された薬をそのまま内服しなければいけな

いかと思いずっと飲み続けていたり、逆に

訓j！が忠いなと思って服川を111めておられ

る方もおられました

　

例えば、痛み|llめを

処方されても令然痛みが消えないのに、そ

のままの薬でずっとおられたり、めまいや

ふらつきなど剛作川とみられるようなll‘I状

があっても以台医に伝えられなくて、その

ままの状態が続いていたということがあり

ました

　

「医療費助成制度りこついては、絲過措

μが終わりf豺|!は倍になった

　

また･R柚度

分頬が導人されて不公ヽﾄﾞ感がある、という

話があります

　

病釦こよって屯症度分類の

設定に違いがあり、身休のしんどさとは無

関係なのが納得できない

　

複数の病ylを抱

えたときにどうなるのか分からない

　

病気

が分かっても、･T両度分飢でふるい落とさ

れ、ill{＼[の受診の仕方では「･li陶鳥額」の

J,日には足りない（１年間にかかった医療

費総額で算出してもらうと、「･|湖III鳥額」

になる額に達するのに）また６力川以内

でｰ爵忠い状態のときのことで申請をして

くださいと､IFいてあるが、難病の忠くなる

冬の時川を外されてしまうということには

納得がいかない

　

病気が活動明かそうでな

いかによって、処方される薬に変史がある
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わけではなく、病気も治癒しているわけで

はないのに、助成制度から外されるのには

悟りを感じる

　

広島県の場斜ま、医療費総

額を記人する欄がなく、自ｄ｛豺|!額5,000

円以ﾄﾞの人は、医療機関の明細や領収､1｝を

他の県のみに比べて多く準備しなければな

らなくて、そこで嫌気がさしたという話を

闘きました

　

また毎年、申請川紙の内容が

変史されて叩備が人変である

　

邨病は治癒

する病気ではないので、なぜ毎年申請しな

ければならないのか、マイナンバーが入っ

ている什民柴をなぜ似年捉出しなければな

らないのかも理解できない

　

巾詰窓目は仕

ljfをしていると行きにくい時間帯なので、

仕宅でできるようなF段を収り入れてほし

い（例えば、WEB巾請や､1ぽftの宵略など）

指定医療機関になっているところが、都巾

部から離れると少ないため、医療費助成制

度が利川できない（例えば、歯科医院は指

定医療機関になっているところが少ないと

いうことでした）邨病は令身に及ぶ病気

なので、州病im後に発生した病気は医療

費助成制度で対応してほしい

　

災害時に対

応していただいた医療（通常は医療費助成

制度で実施されている医療）については、

指定医療機関になっていなくても、医療費

助成制度で対応してほしい

　

医学的な検だ

数fll’tでは軽卵であっても、数値にならない

痛みや休の不調が多く、乍活に支障をきた

す状態（働くこともできない状態）になっ

ている方がたくさんおられます

　

そうした

乍活に支障があるレベルは、認定に必要な

判断材料として何かないのか

　

シェーグレ

ン1111候俳においては、医師の判断（病気の

悍撹や検だの未実施）で対象外だろうとみ

なされて申詰にヤつていない、または諦め

ている方が多数いるのではないか、という

ことでした．

　

［交通北］の問題もいろいろ出ています

が、広島県の場ａは島がたくさんあり、フェ

リーに乗らないと病院に行けない方もおら

れます

　

また川辺になればなるほど、バス

の本数も少なくて、バス停が遠い状態です

叫門医のいる医療機関に自宅から巾で何時

間もかけて通院していて、今は巾を運転で

きるからいいが、歳を.‾几ねると運転も難し

くなり、タクシーとなると交通費がかなり

のａ担になる

　

バスも何時間に１本しかな

く、バス停が自宅からはかなり遠いため不

安である

　

「福祉サービス等」に対しては、障害行

F帳保持片に､ぷめられている制度を同し様

に利川できればいいな、という話でした

医療機関にヘルパーさんに付き添っても

らっているが、交通北が２人分令額｛豺|!に

なるため厳しい

　

ヘルパー派遣でも１日に

派遣できる時間が短く活川できないので、

柔軟な運川をしてほしい

　

また所得税・住

民税の減税、高速道路の割引など、障害行

Ｄ眼保持1りと同等な2と援制度の充実がほし

い

　

窓口のみが病気についての知識に乏し

く、実際のサービスに結び付きにくい

　

障

害年貨の巾請に関して、DI川こ相肖時間が

かかりスムーズではない．医師は膠原病の

II･|状のことをもっと理解してほしい

　

病院

の職口は医療費助成制度の澗務処理につい

て11ﾓしく行ってほしい、という意にがあり

ました
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１６

パネリスト発言概要⑤

｢西日本豪雨災害を経験して｣

東広島記念病院リウマチ・膠原病センター理事長

　

山名二郎先生

　

私は束広,I,″,Sで□こ診療しています

　

昨年

のぺ屈lj災害では貞っ口中という状況でし

た

　

似ヽ病院や自宅については直接の昨,ﾘ

はありませんでしたが，交通が完令に遮断

されている状態を経験して，何ができるか

ということをお話したいと思います

　　　　　

西日本豪雨災害

平成30年７月豪雨による西日本を中心

とした災害

西日本を中心に多くの地域で河川の氾濫

や浸水害、土砂災害が発生し、死者数が

200人を超える甚大な災害となった

また、上水道や通信といったライフライ

ンに被害が及んだほか、交通障害が広域

的に発生した

　

平成最悪の水害

　

|川1水豪雨災害は、ず成30年７汗宸雨

による|几川水を中心とした災害です

　

|川目

ﾉﾄﾞを中心に多くの地域で河川の氾濫や浸水

‘iで

ｌｌゝ ll砂災害が発生し、死片数が20(リ、

を超える政人な災害となりました

　

またイ

ンフラにも人:きな被害があり、|ノjく道や通

仁といったライフラインに被害が及びまし

た

　

特に道がヽ｣晰され、ＪＲがほぼすべて

とまるなど、交通障害が広域的に牝乍した

ヽ自測山西ﾉ)水吉でした

:9日間で開通

　

町以は家の近くの山陽自動巾道の状況で

すが、鳥速道路の部分も目沙で川まってい

ます

　

また中国自動巾道も何力所か巾析さ

れました

　

ただし９日問で鳥速逆路を開通

させたことに、日本のトノロ川)凄さを感じ

ました

　

ＪＲはなかなか回心しませんでし

たが、これでなんとか侈動できるようにな

りました

　

この鳥速道路の開迦は非常に行

り邨かったです
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L図の点は肖時の通行|llめの場所を示し

ています

　

ヤる所が通行|llめになり、特に

呉地区は北にも行けなくなって、細い道を

侈動して何とか広島へ出る道がｰ本だけあ

るという状況でした

　

最終的には船での侈

動かiﾓ要な経路になり、片段であれば30

分で行けるところが、初目は10 時間程度、

その後も６時間程峻かかって広島に出る

という状況が続きました

　

肖院は束広島で診療していますが、他に

クリニックが２ヵ所あって、迦の何日か

は仏もリウマチ内科銀山町クリニックと人ﾐ

野センター内リウマ刊開京病科に出掛けて

行って診察しています

　

岩国などの山||県

の束の方は吋門医がいない状況があり、山
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II県から多くのみが来られています

　

|明１

本豪雨災害では山II県も人きな被害を受け

ましたが、片国の方は人野や巾内クリニッ

クへは来ることができて、私は･;りjの４時に

家を出て診療を続けました

　

ＪＲを利川で

きないということが、こんなに人変なこと

なのかということを痛感しました

　

新幹線

は動いていましたが、いつもは閉敞とした

束広島の駅も超満はで、駅の外にも長蛇の

列があるような状況でした

　　　　

M5地!・の患

　

さんへの対応

………とにかく二次災害を起こさないように！

ﾌﾟ:問い合わせがあったら：

　

被災地域の人、被災地域を通る人に関し

　

てはとにかく来なくてもいいように対応

　

頑張ってこられる方もいた。

づ元気かどうか確認電話を再診として扱い、

　

処方厘のFAX、近くの薬局が稼働していな

　

い、特殊な薬剤で行ける薬局にも在庫が

　

無いなどどうしても薬剤の取得が困難な

　

場合は、他の薬剤での置き換え指示、投

　

薬内容の調整、薬剤の郵送も含めて対応

二ど｀うしても検査が必要な方の場合は、行

　

ける範囲で稼働している医療機関があれ

　

ば血液検査をしていただき、データを

　

送ってもらって判断。

=……j!=近医への紹介、情報提供による診療依頼

　

なども行った‥

　

金曜日に災害が起きて、ll曜日の対応を

考えたときに、とにかく

　

1次災害を起こさ

ないようにしようというのが･冊でした

患片さんからの問いａわせがあった場介、

お薬のr持ちがあったら少し待っていただ

き、お薬のF持ちのない方にぱとにかく

来なくてもいいよ”と詰をして、破災地の

みや破災地を通る方は非常に危ないので、

病院に来なくていいような対応を考えまし

たI

　

'｡=Li話で几気かどうかを確認して、処方■

をファックスしたり、近くの薬J。5が稼働し

ていない場介は少し部れた薬局で対応して

もらったりしました

　

しかし特殊な薬剤も

あるため稼働している薬J。μこも佃･μが無い

など、どうしても薬剤の収得が困州な場ａ

は、１～２週間は他の薬剤でのμき換えを

指示したり、投薬内容を訓整したり、薬剤

の郵送も介めて対応しました。

　

どうしてもIfll液検介をしないと薬を出せな

いという方の場介は、行ける範|川で稼働し

ている医療機関があれば血液検介をしてい

ただき、データを送ってもらって、それに

対して判断をしてお薬を出すという対応を

しました

　

。また、それを機に肖分病院に受

診できないﾉﾊﾞこは、近くの病院を紹介して、

悄帽捉供による診療依頼なども行いました｡

　　　

被災地域の患

　

さんへのﾒヽ応

ﾆj問題点：被災地では医療機関、薬局も被

　

災している

　

流通の途絶、在庫の不足、

　

宅配便も届かない

　

浸水、断水、医師が

　

たとリ着けないなどで診療困難となる医

　

療機関が多数あった。

∧点滴による投薬が必要な方の場合、安佐

　

地区など普段は東広島の方が来やすいた

　

め通院している方などは、市内へい岩国

　

～廿日市の方は大野のサテライトクリ

　

ニックに行って頂いた｡（山口も大きな

　

被害を受けていた）

＼退院困難となり入院を継続した患者さん

　

も数名おられた。

＞来院できるようになってきたら、被災状

　

況を確認して、自己負担免除となるよう

　

な方に自己負担させる事が無いように情

　

報収集こ･

　

問題点としては、このような被災状況に

なると、被災地は断水していたり、泌水し

ていたり、病院によっては医師かたどり着
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けずに診療できない医療機関が多数発乍し

ます、また流通が途絶して、お薬の在庫も

無くなるという状況が起こった地域もあり

ました．生物学的製剤の場ａは点滴による

投薬が必要ですが、陪段は束広島のみが通

院しやすい方でも、逆路訓肖で束広島に来

られない方は巾内のクリニックへ行ってい

ただきました

　

ネットワークでカルテがク

リニックでもほられるような状況になって

いるので、そのような対応は行いやすい環

境にありました

　

また家に帰れなくなり退

院力鴉脚になった場介は、逆が通るまで人

院をそのまま継続していただいたかが数名

おられました

　

そして来院できるように

なってきたら、患者さんに被災状況を確認

して、このような激μ災害の場介は医療北

の自ｄ負批が無料になることがありますの

で、自ｄ負担免除となるような方に自ilVi

批させることが無いように情報を集めて対

応しましたいこの点については、患1りさん

からも医療機関によって対応が様々だとよ

くｊわれましたので、このような情樅をい

ち11!く集めることも人ljfだと思います

喜ヽ回圭の後の酷

　

による二次被圭のロ題

い田んぼや、周囲の泥かき、断水、浸水の

　

片付けなどに酷暑が加わリ脱水となって

　

極度に体調を崩す人が多くおられた、

ノ免疫抑制剤の中には脱水で効果が増強、

　

副作用も増強する薬斉I｣があリ注意が必要。

　

その後に田んぼや家の川りの泥かき、断

水や浸水の片付けなどに酷μｶﾘJIIわり、脱

水となって極度に休､洲を崩して病院へ担ぎ

込まれる方が多くおられました

　

頑張りす

ぎて、人変なことになるのがｰ揖の問題で

す

　

特にメトトレキサートなどは、脱水状

態になると効米が増強して剛作川も増強す

るので、本肖に注意が必要です

　

無川をす

ると人変なことになるので、ボランティア

に任せるなどして、自分は涼しいところに

逃げて、水分と塩分の岫給をﾄ分にとるこ

とが人:･jfだと思います

　　　

災害対策で最も重要なのは

１週間分ぐらい余分の薬剤を持っておくぃ

　　　　　　

無理しない｡

　

今川の災害で･冶ﾉ､:’jfだと思ったのは、

柴を持っておくということです

　

１週間分

ぐらいは余分の薬剤を持っておくというこ

とが人L刀です、受診の時間が近づいていて

も、まだ１週間分のお薬があるという状況

であれば、その間にインフラが少しずつ復

|目してきたりといった時間稼ぎができま

す。最近は薬局でも残薬訓幣をきっちりす

るようになってきていますが、災害のこと

も吋えて対応していただければと思いま

す｡特に膠原病やリウマチのお薬は、服川

しないことによって拍状が悪化するという

ことがあるので、継続できることが･游人

一jfです

　

それから「無理しない」ということに尽

きると思います

　

このような災害だと、そ

の地域は完似こ麻痩しますので、無理をし

ない巾でド｡=U:話などでできるだけ’itく以台

医と辿絡できる休制を作っておくことが人

L刀です

　

最近はオンライン診療が行われる

ようになってきたので、災害時にはオンラ

インで診療を行うような形態をとって、診

療を続けることも必要になるのではないか

と思いました
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パネルディスカッション概要

難燎酋の医麟聯tり(緊鯖赫も柵に入れた側)について

｜

１９

［ﾉ＼ネリスト］

　　　　

杉山英二先生

　　　　

山名二郎先生

　　　　

海嶋

　

照美氏

　　　　

大黒

　

宏司

［コーディネーター］

　　　　

森

　　

幸子

　　　　

横山

　

美香

広島大学病院リウマチ・膠原病科教授

東広島記念病院リウマチ・膠原病センター理事長

広島県健康福祉局

　

健康対策課

　

課長

全国膠原病友の会

　

関西ブロック・大阪支部事務局

一般社団法人全国膠原病友の会代表理事

全国膠原病友の会

　

広島県支部

　　　　　　　　　　　　　

(所属等は平成31年４月時点のものです)

〔森代表理事〕

　

本目のパネルディスカッションは「医

療捉供体制の構築」をテーマにディス

カッションさせていただきたいと思いま

す

　

また後判こは、災害をa｀めた緊急時

にはどのような備えが必要なのか、その

場介の医療捉供体制についても巧えてい

きたいと思います

　

まず「医療捉供休制の構築」について、

それぞれの､I･l場からパネリストの皆さま

に発j‘いただきたいと思います

Ｏ「パネリスト発言1～･４」発表

　

（内容は3～15ページをご覧ください）

〔森代表理事〕

　

パネリストの杵さま、ご延人ありが

とうございました、では、どのような医

療提供休制を収ればいいのか、これから

ディスカッションを行-し)ていきたいと思

います

　

仏は滋賀県に住んでいまして、人:黒

さんの発表にあったような「近くに医療

機関がない」という川答が多い地域に住

んでいます、私自身も県外の病院へ１時

間半ほどかけて通っている状況です、最

近、人学病院におられた明llj医が、私の

自宅からll（で15分くらいのところにク

リニックを開業され、ようやく身近なと

ころで叫門医療を受けることができるよ

うになって肖んでいるところです

　

それ

でも人院となれば県外の病院となります

ので、不安な部分は残っています

　

それではパネリストの皆さんからのご

意見をお願いいたします、

〔杉山先生〕

　

膠原病の初開の診断については、胡”j

医がきちんと診て、診断、治療方針を決

めることが屯要だと思います

　

ただ、・

定の方針が決まれば、同日Iその専門医を

受診する必要は必ずしもなくて、安定し

ている場介は地域の光生と連携を収りな

がら、地域で診ていくことも川f能かと思
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います．

　

特に問題なのは、膠原病をヤく知らな

い開茫医さんのところに行くと、膠原病

アレルギーの完乍もおられるため、風邪

でも診てくれないということもあります

ので、私は近くの「かかりつけ医」をも

つことが巾要かと思います

　

鳥lfl山ﾓや鳥

脂血症、糖尿病などは「かかりつけ医」

で診ていただく、患者さんを通じて、リ

ウマチ'J/I"J医とかかりつけ医の連携がと

れれば、地域で専門件の鳥いリウマチ診

療も日f能かと思います

〔山名先生〕

　

最初の受診については、専門医がいる

病院は人きい病院が多いですから、紹介

状がないと州しいということがあるので

はないかと思います｡コ､y門施設として、

ある程度敷川を低くして、膠原病ではな

いかと思ったときに受診しやすい医療施

設があってもいいのではないかと思いま

す

　

国の医療制度においても、初診料が

鳥くなっていたり、紹介状がないと診な

いという方向になってきているので、そ

の部分は問題ではないかと思います

　

片段の療養に関しては、維持閲でも

肖院に遠方から通って来られる方が多い

のですが、難病医療の自ｄ員担がllがっ

てきている状況にあると、阿川近くの医

療機関に通うよりも、２力Jjにす虹y門

医に通う方が医療費が低くなることも起

こります

　

以前と自Limi!額がかなり変

わってきていますから、医療費はかなり

人:きな問題になっていると思います

　

薬

剤費が鳥くなっているため、自Lirui川l

限額に辻する方もかなりおられるので、

病状が安定している場介は２力川に

　

･度

の受診で済む方が有り難いと感じる方も

おられます

　

遠方まで通えなくなった場介は紹介

しますが、その医療機関の受け入れ体制

も人･j防ヽと思います

　

より鳥度に医療が

進んできていて、祁持閲にも免疫抑制薬

などの治療を行わなければいけない方が

多いので、受け入れてもらえないことも

あるのではないかと思います

　

その点に

ついては、T1紙のやり収りなどを何川か

行って理解を俳ていくしかないかと思い

ます

　

最近、問越と感じるのは鳥齢化した膠

原病患片さんで介護を要するようになっ

た方の配偶片のみが病気になったときな

どのレスパイト人院を要する例が増えて

きている･jrです

　

国の制度はそれにブ

レーキをかけている方向性になっていま

す｡ある札度の医療を捉供しなければ人

院してはいけないという縛りがあり、

人になった膠原病患片さんのケアを目的

としたレスパイト人院には多くの病院が

ｒを挙げられないという状況があると思

います

　

国の制度と患片さんのニーズの

ギャップがかなりあると常々感じます

〔森代表理事〕

　

午前中の医療講演の中でも、膠原病の

治療が進歩し、お柴の選択肢も増えてき

ている状況が分かりました

　

新しく開発

されたお薬の使川については、特にが門

医でないと州しい部分があるのではない

かと思います

　

まず医療捉供休制について、診断がー

つのポイントではないかと思いますが、

初関謝析についてはどのような状況にあ

るのでしょうか
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〔杉山先生〕

　

膠原病は発熱や関節痛、筋肉痛、皮

疹など非特以的なJI･|状で発りI'けることが

多いんです

　

なかなか診断が州しい場I I

がありますが、まずは膠原病を疑うこと

が入りJで、このためには巾民満座などを

通じて、膠原病に関する知識を片及する

ことが･R要かと思います

　

膠原病を疑っ

て、専門医にかかれば、検だ方法も評価

方法も進歩していますので、診断までに

時間がかかることはないと思います

　

専

門医については、日本リウマチ学会等の

ホームページから検索できます

　

膠原病

であれば、内科系のリウマチ専門医がお

られる病院に相談されたら良いかと思い

ます、

〔森代表理事〕

　

今回のフォーラムも患片会だけの講演

会ではなく、巾民公開講座という形を収

らせていただいています

　

膠原病ではな

いかと気になっておられる方や興味のあ

る方を介めて、ご自山に参加いただける

機会を令国に展開していきたいと思って

います

　

膠原病の知識を広めていくこと

で、膠原病忠1りさんが社会の理解を得る

ことにもつながると思います

　

専門医療とともに;圓度についても知ら

ないと利川できないですし、診断がつい

ていないと使えない場ryがあります

　

海

嶋さんのご発表の中で、神経・筋疾患分

野以外の実態調介を行って、分野別の拠

点病院等の選定、ネットワークの構築を

ぢえていくとありましたが、どのように

実態を把捉するr・定でしょうか

〔海嶋氏〕

　

広島県地域保健対策協議会（地対協）

に叫門委は会を設けたというお話をしま

したが、この地対|島は広島県独自の紺織

で広島県と広島巾、県医師会と広､|乱人:学

で樅成しています

　

分野別の疾患の検討

になりますので、広､|よﾉ､;学のそれぞれの

疾患のりJ叩ljの先生方、地区の医師会の迩

乍方、行政が集まり、まずはアンケート

訓介を行いたいと･吋えています

　

どの疾

患の患吋さんがどの病院を受診されてい

るのかという患1り動向や、どのような･､1/

門医がおられるのかという医療機関等の

難病医療に関する実態訓たを行い、県の

状態を把捉したうえで、地区の医師会や

広､lふﾒヽ､:学の瓦生方と|宸議をしながら分野

別の拠点病院と協ﾉJ病院を選定していき

たいと吋えています

〔森代表理事〕

　

ぜひ患乃自身やご家族の声を拾いllげ

ていただけたらと思います

　

患片の状況

等も踏まえて医療捉供休制を作っていた

だくことはとても郵政だと思います、

　

これまで患乃会でアンケート調介を実

施し、ト|に対する捉ｊなどを作りllげて

こられた人黒さんからはいかがでしょう

か．

〔大黒〕

　

診断についてですが、新しく友の会に

人会された方の中には「膠原病の疑い」

という人が結構おられます

　

また病院

で膠原病といわれたが、膠原病の中のど

の病気かは知らないという方もおられま

す

　

診断がきちんとつかない方が多くお

られるのか、診断はついているが恚行側
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によく伝わっていないのか実態はどうな

のでしょうか

　

診断がきちんとついてい

ないのであれば、治療もきちんと受けら

れているのか気になります。

　

今川の国などの医療捉供体制の議論の

中で、「IIﾓしい叫り」の診断」は人きなテー

マになっていると思います、また海嶋さ

んの発表の中で「州病診療辿携コーディ

ネーター」や「邨病診療カウンセラー」

の配μという項目がありましたが、これ

らは固りjの診断に役､yつものなのでしょ

うか

〔海嶋氏〕

　

州病の拠点病院の役割のｰつに「難

病診療辿携コーディネーター」と「難病

診療カウンセラー」の配置を挙げていま

す。これは拠点病院にそのような役割を

持った方を配μしてくださいということ

で、診断がなかなかつかないなどの相談

を「カウンセラー」が受けた場介には、

診断が日f能な医療機関の紹介などを行う

ことになります

　

また「コーディネー

ター」については、患片さんの状況に応

じて、様々な診療機関（分野別拠点病院

など）との辿携をコーディネートする役

割を持ちます

　

これらはヽﾄﾞ成28年10川に厚生労働

省から出された「難病の医療提供休制の

配り方について」の報告､1｝やヽﾄﾞ成29年

４川に出された「難病の医療捉供体制の

構築に係るDJIき」に捉案されたもので、

広島県でも「難病医療ネットワーク･Ｊr業

火施要綱」に記一成させていただき、この

ような役割のみを配μしていきたいとぢ

えています、

〔杉山先生〕

　

「膠原病の疑い」の方が多いとのこと

ですが、目常診療では割にあります

　

抗

核抗体は高いので「膠原病の疑い」は

あるけれども、卵状はないので経過を兇

ていきましょうということはよくありま

す

　

経過観察も副辰な治療選択です

　

ー

方、発熱するとか関節が腫れるとか、肺

や町臓などの臓器障害が出ている場介

は、い急に対応する必要がありますので、

より胡”j性の鳥い医療施設での桁介、加

療が必要になります。

〔森代表理事〕

　

経過観察で良いという状況もあるとい

うことですが、すぐに治療が必要な状況

でも、うまく診断がつかすに治療にたど

り着けないという場ａもこれまでありま

した。拠点病院での｢コーディネーター｣

の話もありましたが、拠点病院や協力病

院を含めた病院間で辿携を収り介って、

専門医を紹介していただくというイメー

ジで国の方はぢえています

　

また非常に稀少な疾患で都逆府県内

では診断のつかない、もしくは診断でき

ない疾患もありますので、各分野の学会

や邨病研究班

シアチブ：末診断疾忠患片さんの診断

確定や治療をほ据えた研究開発プログラ

ム)を含めた令国的な州病医療支:援ネッ

トワークと拠点病院等が辿携して、でき

るだけII!く診断をつける体制をとるため

の準備を始めているところです、病院間

の辿携について、何かコメントはあるで

しょうか｡
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〔杉山先生〕

　

地域の信頼できる「かかりつけ医」を

作ることは非常に･R要です｡「かかりつ

け医」ができれば、我々とも連携ができ

ます。その先生か咋門医でなくても、専

門医と相談しながら専門医が欲しい情報

を地域で収っていただけるようになりま

す。また「かかりつけ医」はその地域の

医療辿携ネットワークに入っていますの

で、例えば肺炎になった場介でも、その

地域の基幹病院と辿携を収って、適切な

医療を受けることができるのではないか

と思います

〔森代表理事〕

　

膠原病の明Ilj医があるところに閥まっ

ていて、うまく連携が収れていない地域

もあるかと思います、ただ患者側からも

｢かかりつけ医｣とのコミュニケーショ

ンをしっかりと持って、咋門医療と結ん

でいただけるような働きかけも人利かと

思います、

〔会場からの発言〕

　

膠原病も新たに使えるお薬が出てきて

いますが、医師によってぢえ方が様々あ

ると思います

　

もう少し医師のコンセン

サスをlltめたり、ガイドラインを速く作

ることはできないでしょうかエ'.'/I"J医が

多くおられる地域でも最新の治療が受け

られない場ａがあるので、医療の均てん

化という点からも、専門医の数だけでは

ない状況があることもぢ慮いただけたら

と思います

〔山名先生〕

　

最新のお薬に関しては、医療側として

も使川した実感を確認して捉供したいと

思っています。論文で認められているか

らというだけで、治療を捉供するのはど

うなのかと思いますので、できるだけ悄

報を集めてから治療に川いたいとぢえて

います。患片さんからも新薬の情報があ

れば以台医に相談すれば良いと思います

し、それに対して以台医からの反応がな

ければ、そのような医師はどうなのかと

思っても良いかもしれません。

　

新薬が11t界で認められたら目本にもす

ぐに入ってくる状況にありますので、目

本では経験の少ない場合でも使われるこ

とがあり、以前には発売後に目本人に特

有の副作川が出たこともあります、よっ

て新しいお薬が良い薬という訳では必ず

しもありません、またネットでの情報は

極端なことも多いですから、iﾓ治医に確

認することが必要かと思います。

　

現状では、膠原病の治療はきっちりと

標準化できていません、膠原病は多臓器

にわたっているため、それによって治療

が令く変わってしまうことがあるので標

準化が邨しい状況です。また患1りさんの

乍活状況によっても治療目標が変わって

きます、忠者さんがどこまでの治療を求

めているかを確実に把捉できていないこ

ともあると思いますので、何かしたいこ

とがあるのであればiﾓ治医に伝える方が

良いと思います、我慢した満足というよ

りは、積極的に思いを伝えることで、治

療方法を捉案することも目f能になりま

す、実際に非常にT･差万別な治療を行っ

ていかないといけない状況に膠原病の治

療はなっていますので、患者側から要９

を伝えるようにしていただければと思い

ます、
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〔森代表理事〕

　

診療ガイドラインをしっかり汚及して

いただくことも人･j防ヽと思いますが、膠

原病は多彩なぢI状を示し、お薬の効米も

佃人によって毘なると思います、また就

労と治療の|､|わy瓦援ということも国は打

ち出しており、皆さんが目指す生活に

よっても治療の捉供の仕方が変わってく

るのかと思います、

　

･人ひとりに介った

オーダーメイドな治療が膠原病でも求め

られているという時代になっていますの

で、治療のllでも患片の声が人引こなっ

てきていると思います

〔会場からの発言〕

　

午前中の杉山光乍の講演で示された

「多面的アプローチ」にすごく関心があ

ります｡患行さんを医師-人が受け|llめ

るのは非常に人変なことだと思います、

多面的にたくさんの職種で支援しておら

れる富山人学の例はとても心強く思いま

した

　

多くの医療片、友の会、行政など

の様々な人たちが関わってネットワーク

を作っていくことで、医療附則のメンタ

ルも保てると思います

　

膠原病友の会は医療片と|協働していき

たいという思いが強い川休だと思ってい

ます

　

そこで杉山光生に「広島プロジェ

クト」として、富山人学のような患1り教

育を行っていただけないかと思いまし

た

　

私たちも後に続く患八のために何か

したいと思っていますし、それが自分の

病気と向き介うﾉJにもなると思います

治療をお薬で行うだけではなくて、それ

も医療のひとつだと思います。ぜひ杉山

光生と膠原病友の会がｰ緒になって行っ

ていくことができたらと思いました

〔杉山先生〕

　

難病の方はお薬を投'jすれば良くなる

というものではなく、身体的機能障害や

メンタル的な闘題、経済的な問題を抱え

ておられます、目常診療の限られた時間

でトータルケアマネジメントを実践する

ことは州しく、多職種辿携により患片さ

んを支えないといけないと思います、ぜ

ひ私も広島で患者教育のプロジェクトを

行いたいと思っているので、またt高ﾉJい

ただけたらｲ凶難いと思います、

〔山名先生〕

　

リウマチも膠原病も「ストレス病」と

いう表現ができると思います｡自分では

どうにもならないストレスを抱えている

方が多く、それを我慢して自分で解決し

ようとしている方も多いと感じます、自

分で抱えているストレスをどこかで叶

き出すことができれば、少し気が楽にな

るのではないかと思います。医師に対し

て州しければ、住所師などのスタヽyフに

話をしてみることが人･jfで、そこからス

トレスの原囚を認識しあうことができれ

ば、何か変わっていくのではないかと思

います。

〔海嶋氏〕

　

州病の医療のネットワークを絹むとい

うお話をさせていただきました

　

本目、

皆さんからのお話を間いて、初明にIIﾓし

い診断をきちんとしていただいて、が門

医につないで、そして診断後は身近なか

かりつけ医で医療を受けるというシステ

ムは絶対に作っていく必要があるとの思

いを新たにしました

　

また色々とごt高ﾉJ

いただくことがあると思いますが、どう

－

目

j=

Ｅ

●『

●



ぞよろしくお願いいたします

〔大黒〕

　

今後、「かかりつけ医」の俘俘が非常

に人引こなると思います

　

関|川でも'J/I"J

医が開業される例が増えてきていて、仏

も自分を診断していただいた専門医が開

パネルディスカッションは「州病患片の

医療捉供体制について」、そして剛題と

して「緊急時対応も睨野に入れた休制」

となっています

　

これからの時間は、緊

急時対応ということも介めて巧えてみた

いと思います

いた自宅近所のクリニックに通院してい

　

Ｏ「パネリスト発言勾発表

ます

　

州病患片も働きながら療養する時

代になっていますので、「かかりつけ医」

の仁配は有り州いですし、頼もしいです

肺炎で人院した時も病院との辿携は非常

にスムーズでした

　

ただし昨年、外科疾患で人院した時に

は辿携が州しく、ステロイドの訓幣にj17

労しました

　

療養生活が長くなってくる

と様々なJ,･|状がでてきますので、膠原病

関辿だけではなく、幅広く辿携いただけ

るネットワークの構築を考えていただけ

たらと思っています

〔森代表理事〕

　

午前中の講演と午後からのディスカッ

ションの中で、広島でも'J/I"J医が非常に

少なかったけれども、川在は随分増えて

きて、様々な辿携を結んでいただいてい

るという実例を紹介いただきました、令

円各地からのご参加の皆さんにも持ち

帰っていただき、ぜひ自分たちの地域で

医療捉供休制の構築についても、患片と

して積極的に参|山iできるようにしていた

だきたいと思います

　

次に災害時の医療

について吋えていきたいと思います

〔森代表理事〕

　

本日のパネルディスカッションの後で

の部を始めさせていただきます

　

木目の

(内容は16～18ページをご覧ください)

〔森代表理事〕

　

今川、広烏県や岡山県などに非常に人

きな被害がありましたが、豪雨が起こっ

てすぐに内閣府は緊急対策本部をみlちI-

げ、厚生労働省の州病対策課から患剖ヽj'1

休にも患片さんの被害情報を教えてほし

いという

　

･報が入りました

　

そこで友の

会本部から災害地域に状況をお伺いしま

した

　

広島県支:部でも合八さんたちの現

状把搬を行っていただき、完生方にも患

行さんの様｣勺

うなことに不安を持っておられるかを樅

告いただきました

　

防災によって医療保険や介護保険の

被保険者証および州病の医療受給者､IIIﾐが

ない場ａ、医療受給者証の更新ができな

かった場々、指定医療機関での受診がで

きない場介、医療機関の窓口で自ｄ几担

を支払うことができない場rt、病院で処

方ｌをもらえない場介などの不安につい

て、私たちもすぐに州病対策､渫に報告し、

それが内閣府等にもllかっていき、そし

て都道府県に対してどのような対応がで

きるのかという通知を川乍労働宵から

行っていただくことができました

　

また広島州病辿のホームページに、そ

の対処方法を抜せていただき、さらに厚
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乍労働省から患片さんや･般の方向けに

｢Q＆A｣の形にして掲抜いただいたと

いう絲緯があります｡これらのことも現

地の様j!をいち111･く教えていただいたこ

とが非常に人きかったと思います。災害

時の悄報の1｢がババこついてコメントをお

願いします，

〔横山〕

　

私は防災により12名のみが亡くなら

れた安芸郡熊野町に住んでいます。実際

に災害があったときには福山のみに行っ

ていて町内にはいなかったのですが、家

に帰れない状態になってしまい、お薬が

ない状況になりました

　

どうしようかと

吋えたときに広島県のホームページの中

に「救急医療Net Hiroshima」というサ

イトがあり、その中で県内の医療機関を

検索でき、地域とが門外来としてリウマ

チ膠原病を選んで、行くことができる医

療機関を探しました。その医療機関に電

話をかけて、「この病気でこのお薬がな

い」ということを伝えると、一部は代替

薬になりましたがお薬を出していただく

ことができました、痛み111めがなくて､’17

しい思いをしていたので、すごく助かり

ました。この情報がないと、このお薬を

Ｂこ入れることができなかったと感じま

した、

〔森代表理事〕

　

やはり医療機関を探す方法を知ってお

られたというところは非常に人きいと思

います. tl'HIiを捉供する側から、海嶋さ

んコメントをお願いいたします

〔海嶋氏〕

　

今回の災害については厚生労働省も

迅速に対応を収っていただき、また、広

島州病辿からも情報をすぐに捉供いただ

き、感謝巾しllげたいと思います、広烏

県の方も釧‥Iの災害について反宵すると

ころがあります

　

要瓦援行の方の個別支援計画を県内

23巾町のすべてで作っていますが、す

べての要支:援片のみに個別支援計画がで

きているわけではありません、原則とし

て巾町が作ることなのですが、今年度か

ら健康対策課、障害片支援課、危機fvi'l!

課、社会援護課、地域岫祉課が辿携して

巾町への働きかけなどに収り細んでいる

ところです

　

ただ、その際に支援をして

いただける方が必要で、民生委はさんだ

けでは対応できないなどのご意見をいた

だくなど支援の難しさも感じています

今川の災害で精報は捉供できたのです

が、佃々のjと援が必要な方に行政として

フォローができたのかというと、その部

分が人きな課題で、これから収り紺んで

いくところです、

〔森代表理事〕

　

指定難病の申請f続きで名簿ができま

すので、都逆府県で難病患片さんの把捉

はある程度できると思うのですが、災害

となると対応するのは巾町村iμ位になる

と思います、巾町村ではなかなか州病患

行さんとの直接の関わりがありません．

もちろん医療機㈲を使川されている方に

ついては、福祉の而でも巾町村が把捉さ

れていたり、保健所でも把握できている

と思いますが、そうでない難病患削こつ

いては巾町村レベルの避難所等に結び付
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くような情報の把搬はされていないので

はないかと思います

　

よって避難すら困

難な状態になる患肖さんが多いと思いま

す

　

巾町村で邨病の患行さんがどこにお

られるかといった情報を把搬する方法は

あるのでしょうか。

〔海嶋氏〕

　

邨病患者の精報については、巾町から

広島県へ難病患片の情報提供の要９があ

れば、yl簿を捉供しています

　

今川の災

害のこともあり、巾町からの唆望が徐々

に増えてきています

　

州病患者さんの名

簿を巾町に捉供することによって、巾町

でも難病患片さんがどこにいるのかを把

捉できるように務めているところです｡

〔森代表理事〕

　

最近、佃人情報の保駿を屯く受け111め

すぎて、必要なところに情報が伝わらな

いのではないかという心配があります。

命に関わることについては、ぜひ都逆府

県と巾町村とがしっかりと辿携を収って

いただき、支援が行き川くような体制を

求めたいと思います。

　

関|几iでは阪神人雲災があり、昨年は人

きな台風被害がありました、人黒さんの

方から何かコメントはあるでしょうか、

〔大黒〕

　

関|川では阪神淡路人雲災を経験して

いますが、ただ残念ながら年Jjとともに

忘れてしまいます

　

もし阪神淡路人雲災

の教訓を残すことができていれば、束日

本人雲災にも何か活かせたのではないか

と悔やみました

　

そこで束目本人震災を

きっかけに「膠原病‾1ﾐ帳（緊急医療支援

Ｆ帳）」を作り続けることにしました、

毎年の発行ができていないこともありま

すが、「膠原病「帳」をＢこしたときに

災害のことを思い出してほしいと思って

います、もちろん「膠原病Ｄ眼」に悄報

を､IFき込んでいただき活川していただけ

ればｲ西州いですが、ただ定期的に災害

のことを感じていただくだけでも何か役

にφlつのではないかと思っています。

　

昨年の台風では我が家の屋根瓦かすれ

たり、実家の囃がはがれたりしました

人阪左部でアンケートをしたところ、い

ざというときに難病患行のための災害対

策のハンドブックやガイドブックがあれ

ば安心できるという意り｡がありました、

例えば、岡山県の保健片肘11:部から「災害

時における難病患行等の行動・支援マ

ニュアル」というものが出されています。

実はこのマニュアルは束日本人雲災が起

こったヽﾄﾞ成23年3 Jjに出されたもので

（第一次改訂版ヽﾄﾞ成29年３川発行）、こ

のマニュアルの中に難病患行団体の役割

として、「会ほの皆さんに∧緊急医療支

援「帳を活川するように啓発支援する」

という項目があり、これをもとに友の会

が「膠原病「帳」を作成することになり

ました。このような難病患者を対象にし

た災害マニュアル等が令国に広がればい

いなと思っています。

〔森代表理事〕

　

いざというときに役みlつ、また日頃か

ら目にしておけるようなガイドブックは

非常にﾉ､ンjfだと思いました、行政の方々

と患片|ヽjl体もt扁ﾉJして作ることができれ

ばと思いますし、その監修をまた完乍方

にお願いできればと思いました
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この「膠原病ｆ帳（緊急医療瓦援ｆ

帳）」は東日本人雲災をきっかけに作成

を始めたのですが、雲災後友の会の役ほ

で被災地をまわり、患片さんたちからお

話を闘きました、その中で、避難所など

で膠原病を説明することが難しいので、

避難所の担肖の方々やiﾓ治医ではない医

療スタッフに膠原病のことや自分の病状

を伝えるTI段が欲しいという声をいただ

き、それらを「膠原病Ｄ眼」に盛り込み

ました

　

意識不明になって倒れた際に、

救急隊に「膠原病「帳」をり.つけていた

だいて、医療機関を知り、その方の病状

や服川しているお薬をyllり、命が助かっ

たという一川列もお闘きしましたので、ぜ

ひ皆さんにもご活川いただきたいと思い

ます、

〔山名先生〕

　

行政が作成している難病患片さんの

台帳には、iﾓ治医の精樅も入っているの

でしょうか｡以台医抜きにして実際には

何もできないのではないかと思いますの

で、ぜひiﾓ治医の情報を続付けた形での

リストを作成していただけたらと思いま

す

〔海嶋氏〕

　

巾町に捉出するy,簿には、患片さんの

お名前、病yl、什所しか入っておらず、

　

iﾓ治医のおyl前は入っていません

　

円台

医のお名前の掲桟については医師会など

の関係削こごｆ解いただかないとすぐに

は州しいと思います、今度ネットワーク

を細むための会議がありますので、その

ことも政めて県の医師会とも調整してい

きたいと思います

〔杉山先生〕

　

医療馳演会はよく行われますが、行政

や制度に関辿する､渦演は少ないので、今

後は、行政を批当している方々とも辿携

して、諸問越に収り絹んでいきたいと思

います、特に難病の制度は複卸で、しか

も年々変わってきていますので、･般の

医師や･､I/門医向けに講演会を企|山iしてい

きたいと思います

　

この「膠原病DI収」も非常に良いです

ねいIlsl状や治療について詳細に､IFいてあ

るので、「膠原病‾F帳」をうまく利川して、

災害の時にはお薬とｰ緒にバッグに入れ

ておいたら良いかと思います

　

また避州

所に行くと災害時に対応する医師チーム

が数日間で入りますので、そのチームの

先生方と辿携することが非常に･貨要だと

思います

　

いろいろ悩まないで、完ヤに

お任せしていいかと思います

　

また山私

先生も仰っていたように自分の体訓のた

めに無川をしないことが人･jrです｡疲労、

環境変化、災害ストレスがあるため、非

常に感染む1にもかかりやすい状態になっ

ていますので、注意が必要です、

〔森代表理事〕

　

皆さま、様々なご意はありがとうござ

いました

　

目頃から仏たちも色々な情報

をできるだけ機関誌等でお伝えしていき

たいと思いますぃまた皆さんのみからも

各瓦部を通じてでも結構ですし、直接本

部にお定話いただいても結構ですので、

お困りのこと、不安なこと、そして良い

情報があれば、ぜひお知らせいただきた

いと思います、それでは、最後にパネリ

ストの皆さんに帽‘ずつお願いしたいと

思います。
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〔杉山先生〕

　

今川のフォーラムは非常に勉強になり

ました、災害にしても、トータルケアに

しても、人と人とのつながりが非常に･R

要なので、みんなで絆を強めることが人

‘jfなのではないかと感じました

　

また地

域におけるリウマチ・膠原病治療の確うl

が今後の課題であることを、改めて認識

しました、今後ともが門医の育成に尽力

したいと思います

〔山名先生〕

　

医療の提供体制については、リウマチ

膠原病において根幹をなす薬を処方して

いる医師として「かかりつけ医」的な要

素を自分たちが持たないといけないと思

いながら診療していますI

　

特に紹介状も

なしで、少し関節がおかしいと感じれば

来ていただけるような敷川の低い体制を

作って、いかにlll･く診断するかが･冊人

ljrな提供すべき･jrではないかと思ってい

ますぃただ広域化してきたり、患肖さん

の年齢がllかってくると、通院が難しい

方も増えてきますので、地域の医師との

辿携を収りながら今ヽ後も行っていけたら

と思っています

〔海嶋氏〕

　

今目は皆さまのお話を闘かせていた

だいてとてもｲj‘意義な会だったと思いま

す．医療賞が鳥くなってきていて、どの

ように効率的にやっていくのかというこ

とについて様々な情報が出ていますが、

IIﾓ確な情報を行政としておf云えして、皆

さんと

　

･緒にぢえていかないと、行政の

自ｄ満足に終わってしまうのだろうと思

います

　

これから制度を作っていくというお

話をさせていただきましたが、皆さんに

川知できていないということが反宵点で

すし、今回の災害についてもなかなかス

ムーズに動けなかったという反竹点があ

りますぃそれらを反宵点として、より良

い形にしていくことができるように頑張

りたいと思います｡

〔大黒〕

　

「辿携」という話がよく出ていますが、

「辿携」のための近道として「出会う」

ことが人･jfだと思っています

　

今川、パ

ネリストの皆さんと出会えて話すことが

できて、このフォーラムに参加いただい

たヤ国の支部の皆さんとも共嗚して、こ

の後に新しい何かを生み出すことができ

るかもしれません．この会を通じて広島

の皆さんともつながりができて嬉しかっ

たです、ありがとうございました

〔森代表理事〕

　

ご参加いただいた皆さま、どうも

ありがとうございました。令国膠原病

フォーラムをこの広島で開催できたこ

と、フォーラムを終えるにあたって改め

て嬉しく思っております、

　

様々な課題はありますが、前向きにそ

れぞれのみl場でｰ乍懸命に吋えていくこ

と、それをつなげていくことは非常に人

'μなことだと思います

　

私たちも肖･jf片

として、つながりを入りJにして前進して

いきたいと思います｡

　

本川は最後まで、ご参加いただきまし

て、どうもありがとうございました、
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● 伝言板

強皮む|起囚の肺鳥lfl山ﾐ桐こより外出時は酸素ボンベを引っはって歩いていま

す

　

59歳iﾓ婦です

　

交通を希一叩します

　

どなたでも

ヘンネーム：とちさん

&

私は関節リウマチと診断され治療していましたが、痩れや灼熱感などが出て

　　

来て検介人院でシェーグレンII･|候俳とにわれ医師から治療困邨と乙子）れていま

　　

す

　

どなたか私のような卵状のみはいませんか

　

どのような治療して、このぢ|

　　

状をどうやって耐えておられるのかお闘きしたいですまた治療できる病院（医

　　

師）を教えてほしいです（なお、末梢神絲障害とも､汁）れています）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ペンネーム：ナオヤさん

○文通・メールご希望の方は下記のようにお書きになって事務局宛お送りください

　

い町剔‥yl

　

〒102-0071

　

屯京邪Γ･代川区富けJ 2-4-9

　　　　　　　　　

Γ代|川富□Jスカイマンション203 'j

?1:）令国膠原病友の会伝､1栽膠原

　

※片出ﾉ、釦よ必ず明記してください

★おねがい★

1｡

丿 様宛

へ

f云､1｀板はに川･川Jの交流の場です

　

鳶八外の方または鳶八の/J'でも|?;ylの原柚

については受付できません(掲.1ぶは＼rlr^日fです)

掲桟されたものへのお問いａわせは･旧別口5までご連絡ください

fム1'板を通じてお友達ができた方、良い情報を俳られた方もお知らせください

宗教の勧誘・政治活動・物品の販売等、患片さんの交流以外の目的に利川され

た場ａは退公とさせていただきます

　

尚、破害にあわれた方は･町訓‥5までご辿

絡ください
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務局だより

｡1●

１９号に伴う災害による被災者に係る公費負担 の1

－
いについ

　　　　　　　　　　　　　

厚生労働省健康局難病対策課ほかからの情報より

　

令和元年台風第１９号に伴う災害による被災に伴い、関連書類等を紛失ある

いは家庭に残したまま避難していること等により、公費負担医療を受けるため

に必要な手続をとることができない方がいらっしゃる場合も考えられます。そ

のような場合においても、被災者の保護及び医療の確ｲ呆に万全を期す観点から、

次のような対応となります。

○対象者であることを申し出、氏名・生年月日等を確認することで受診できます

　

…特定医療費の支給認定を受けた指定難病の患者が医療受給者証の提出がで

　　

きない場合においても、医療機関において医療受給者証の交付を受けてい

　　

る者であることを申し出てください。

　

…氏名、生年月日、住所等を確認することにより受診できます。

○また、緊急の場合は「受診する指定医療機関」と「医療受給者証に記載する

　

指定医療機関の名称」が異なる場合においても受診できるものとし、さらに

　

指定医療機関以外の医療機関でも受診できるものとします。

※被保険者証等を保険医療機関に提示できない場合の取扱いについて

　

☆被保険者が被保険者証等を紛失あるいは家庭に残したまま避難していることによ

　　

り、保険医療機関等に提示できない場合

　　

・氏名、生年月日、連絡先（電話番号等）をｲ云える。

　　

・被用者保険の被保険者の場合

　　　

…事業所名も申し立てる。

　　

・国民健康保険又は後期高齢者医療制度の被保険者の場合

　　　

…住所（国民健康保険組合の被保険者については、これらに加えて組合名）を

　　　　

申し立てる。

　

以上により、被保険者証等が提示できない場合でも、受診できる取扱いとなります。

○大きな災害が起きたときは、上記と同様の対応となる可能性があります。

　

被災されていない方も御一読いただき、災害対策の参考にしてください。
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四

全身性エリテマトーデス診療ガイドライン2019

「全身性エリテマトーデス診療ガイドライン2019」が発行されました。

〔目次〕

第１章

　

全身性エリテマトーデスの診断

第２章

　

ループス腎炎

第３章

　

神経精神ループス

第４章

　

全身性エリテマトーデスの皮応症状

第５章

　

全身性エリテマトーデスのその他の全身症状

第６章

　

全身性エリテマトーデスと妊娠

第了章

　

全身性エリテマトーデス患者のモニタリング

第８章

　

薬と小児

　

○本体価格：４,０００円（税別）〔Ｂ５判２６１ページ〕発行：南山堂

　　

・厚生労働科学研究費補助金難治性疾患等政策研究事業

　　　　

自己免疫疾患に関する調査研究（自己免疫班）編

　　

・日本リウマチ学会

　

編

※上記の書籍を購入希望の方は、最寄りの書店または南山堂ＨＰよりお買い

　

求めください。

不要入れ歯リサイクル

　　　

～その入れ歯捨てないで

捨てられずにしまってある不要になった入れ歯や、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

　

不要になっ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

不要になった入れ歯を寄付する方法

１汚れを落とし、熱湯か入れ歯洗浄剤（除菌タイプ）で消毒をして下さい

２新聞広告等の厚手の紙で入れ歯を包み、ビニール袋に入れてください

３封筒に入れ、下記の宛先まで郵便でお送り下さい

　

（申し訳ご吉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2-4-9-203

　

全国膠原病友の会

･E･差出人は匿名でも結構ですか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か必要になります)

　　

お問い合わせ：友の会事務局

　

Tel 03-3288-0721
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リウマチ・膠原病患者さんと

　　

そのご家族のための

大分大学医学部

内分泌代謝・膠原病・腎臓内科学講座

前島圭佑
A５判

　

１１２ページ

　

２色カラー

ISBN

　

９７８-４-８６５７７-０３８-４

価格

　

本体1,８００＋税

新刊

◆外来診療をより良いものにするためには患者さんご自身による心

　

がけが欠かせません

　

その上でぜひとも知っておいていただきた

　

いことをまとめたのが本書「外来通院学」です。

◆「この一冊を読めば病気や通院に関わる多くの悩みが解消され

　

る」ということを目指して作りました。

◆「わかりやすさ」「読みやすさ」を最優先にして構成しています

　

ので、医学的な内容が苦手な方もどうぞご安心ください。

　　　　　　　　　　　　

〔本書の主な内容〕

●

●

●

●

●

●

●

●

外来通院学とは

リウマチ・膠原病は治るのか

リウマチ科と膠原病内科の違い

治療に使う薬の考え方

飲み忘れが許されない薬

治療の考え方（医師の頭の中）

入院や退院を決断する時

膠原病の診断が難しいワケ

まずは病気を受け入れる

かかりつけ医を持つ

●

●

●

●

●

●

●

●

●

●

健診と検診の違い

インターネット情報には注意する

　

「感染に気をつけて」の真意

主治医はいつか変わるもの

妊娠・出産は可能か

風邪をひいたときの対応

外来診察時のコツ

ジェネリック医薬品の正体

外来に費やす時間の短縮方法

ご家族へのお願い

　　　　

など

※上記の書籍を購入希望の方は、最寄りの書店または日本医学出版よりお買い求め

　

ください。

　

〔日本医学出版

　

TEL :０３-５８００-２３５０〕
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｢就労部会｣だよﾘ

　

引き続き､就鼎会の登録者を募集しています

　

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

労部会」に登録していただける会員を募集しています。

　

「就労部会」は就職を希望している方だけではなく、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々の参加をお待ちし

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問題や事例を集めて、皆さんでその経験を

共有することを目指します。よって現在就労している方のご意見やこれまで就労し

てきた方からのアトバイスもとても大切になります。膠原病患者自身の体験からし

か解決できない問題が多くあると思いますし、就職や就労継続のための様々なヒン

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

　

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

総合的な難病対策の実現に向けて活かしたいと思っています。登録方法は簡単です

ので、まずは「就労部会」へのご登録をお願いいたします。

　

※なお「就労部会」はお仕事を斡旋する事業ではありません。ご了承ください。

　

※「小児膠原病部会」の登録者で「就労部会」にも登録希望の方も、お手数ですが

　　　

別途「就労部会」への登録をよろしくお願いいたします。

〔登録のご案内〕※友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‾たりなど

　　　　　　

（学生の方で今後の就職のことを不安に思っている方も登録ください）

　

・登録方法…○ホームページからの登録（http://ｗｗｗ.kougen.ｏrg/）

　　　　　　　

○ハガキもしくは封書による登録

　　　　　　　　

〔氏名、住所、電話番号、所属支部名、関係（本人・ご家族・その他）。

　　　　　　　　

「就労部会登録希望」と記載のうえ、下記まで郵送ください｡〕

　　　　　　　　　

〒102-0071

　

東京都千代田区富士見2-4-9-203

　　　　　　　　　　　　　　　　　

（一社）全国膠原病友の会宛

　　　　　　　

○ＦＡＸ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。

Ｌ

　　　　　　

※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。

　　

Ｊ

－－

　

－

　

－
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●

　

●

●

●

１



｢y 会｣だよﾘ

　

引き続き､部会登録者を募集しています

　

「小児膠原病部会」では、引き続き、部会に登録していただける会員を募集してい

ます！

　

「小児膠原病部会」は小児期に発症した方の親御さんだけではなく、小児期

に発症した患者さん、現在は成人された患者さんなど、小児膠原病に関わる方ﾉﾏの

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〕※友の会会員のみ登録が可能です（賛助会員でも登録可能です）

　

・対象者…２０歳までに発症された患者およびそのご家族（現在、成人された方も可）

　　　　　　

その他、小児膠原病の情報を欲しい方など、小児膠原病に関わる方々

　

・登録方法…○ホームページからの登録（http://ｗｗｗ.kougen.ｏr9/）

　　　　　　　

○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

　　　　　　　

○ＦＡＸ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。

　　

、

３５

〔募集〕機関誌「膠原」の表紙の写真を随時募集していま引

日本は四季折々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。

〔メールの場合〕

　

hoto

　

kou en.org (写真応募専用のメールアドレスです）

　　

※添付写真は１メガバイト程度の大きなサイズのものをお願いします，
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大切な方へ贈りませんか

災害備蓄用パン

を 言≫原則 を

近年、様々な地域で、地震、水害が発生しております。

災害はいつどこで起こるかわかりません。緊急時のために、この機会に開封して

すぐ食べられる美味しいパンを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。

Cスず1ツフ

＊種類は/Xスずl。７とシーベ11－の２種類です。

　

北海道特産のヘルシーな果実の味をお楽しみいただけます。

　

（卵不使用のためアレルギーのある方も安心！）

栄養成分長示

　

lOOｇ肖たＱ

エネルギー

　　

;U)7kcal

たんはく質

　　　　

8.7g

脂

　　　

質

　　　

15.3g

炭水化物

　　　

48.5g

ナトリウム

　　　　

21()mg

ビタミンＣが豊富で甘さと酸つはさを備

えた芳醇な味わいの、北海道を代表

する果実です。『不名長寿の実』として

有名です。

シーベリー

栄養成分夫示

　

lOOｇヽ1回り

エネルギー

　　

IJTlkcal

たんはく質

　　　　

7.8g

脂

　　　

質

　　　　

15.3g

炭水化物

　　　　

50.6g

ナトリウム

　　　

21()mg

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丿

酸を含む『

　　　　　

』と言われて･

ます。

3６

　　

ふんわ1･l～やわらか１

小さなお子様からご年配の方まで

　　

美味しくめしあがれきす

ぶ

　　　

口

S､j

４

５年
保存

＆

　

カロリー

360｡cal

　

以上
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‐

◆商品内容・販売価格◆
【送料は別途ご負担となります】

　　　　　　　　　

品

　　　　

名

　　　　　　　　　　　　　

金

　　

額

『ギフトセット』(６缶入り)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

。

　　　　　　　

ハスカップ・シーベリー組合せ自由

　　　　　

3,５００円(税込)

『お試しセット』(２缶入り)ハスカップ＆シーベリー

　　　　　　

1，２００円(税込)

　　　　　　　

ハスカップ(２４缶)

　　　　　　　　　　　　

12. 960円(税込)

『基本セット』シーペリー(２４缶)

　　　　　　　　　　　　

12. 960円(税込)

　　　　　　　

ハスカップ＆シーペリー(12缶＋12缶)

　　

12. 960円(税込)

－

　　　　　　　　

※ご注文後14日前後の発送となります

あ問い合わせ・あ申し込み

　

お申し込みは、電話・ＦＡＸにより申し込みください。

ＦＡＸでの注文は下記必要項目を記入しお送りください。

①名前

　

②住所（送付先）③電話番号

　

④品名

　

⑤数量

　

〒１０２-○○71

　

東京都千代田区富士見２-４-９-２０３

　　　　　

一般社団法人

　

全国膠原病友の会

　

T E L : 03-3288-0721

　　　　　

（平日１０：○○～１６：○○の時間帯でお願いいたします）
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３８

　

令和元年台風第19号などにより、被害を受けられました地域の皆様にお見舞い

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_

　

災害の影響によっ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″を行っであります

〔被災による会費免除の対象者〕

　　

〔平成２９年４月以降に「災害救助法」の適用になった災害〕

・平成２９年了月５日からの大雨に対して〔福岡・大分、了月５日〕

・平成２９年了月２２日からの大雨に対して〔秋田、了月２２日〕

・平成２９年台風第１８号に対して〔大分、９月１７日〕

・平成２９年台風第21号に対して〔和歌山・三重・京都、ＩＯ月２２日〕

・平成３０年２月４日からの大雪に対して〔福井、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年了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、了月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〕

・令和元年８月の前線に伴う大雨に対して〔佐賀、８月２８日〕

・令和元年台風第１５号による災害に対して〔東京都島しよ大島町、９月８日〕

・令和元年台風第１５号の影響による停電に対して〔千葉、９月９日〕

・令和元年台風第１９号に伴う災害に対して〔岩手、宮城、福島、茨城、栃木。

　

群馬、埼玉、干葉、東京、神奈川、新潟、山梨、長野、静岡、ＩＯ月１２日〕

:j……=上記の｢災害救助法｣の適用になった災害において被災された方は、次ページの｢会

　

費免除申請書｣を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。追ってご連絡させていただきますっ

　

※該当者については今年度(令和元年度)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。

　

･E･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

　　　　　　　　　　

(一社)全国膠原病友の会事務局

　

宛

　　　　　　　　　　　

(問合せ先電話:03-3288-0721までお願いします)

－－

　

－

　

－

－

　

－

・

　

●

被災による会費免除のお知らせ

●



　　　　　　　

〔被災による会費免除申請書〕

　　　　　　　　　　　　　　

申請日：令和

　　　

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

　

避難・転居前

　

１‾

　　

の住所

　

（住所が変更に

　

なった方のみ）

　

所属支部名

　

連絡先電話

　　　　　　　　

１．「ﾘ災証明書」がある場合は証明書の写しを1剰寸してください。

　　

申請理由

　　

2.その他に証明できる書類のある場合は写しをi剰寸してください。

　

添付書類等

　　　　　　　　

３．証明書のない場合は理由を下に記載してください。

　

※右欄の番号

　　

を○で囲ん

　　

でください

３９
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難病・長期慢性疾病・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（ＪＰＡ）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。

　

・

　　

、

　

金の。め切りは２

　　

です。

　　　　　　　　　　　　

～編集後記～

○本号では゛平成31年度全国膠原病フォーラム”の報告続編として、ハネルティ

　

スカッション「難病患者の医療提供体制（緊急時対応も視野に入れた体制）」につ

　

いて掲載いたしました。今年も全国各地で地震、台風や大雨による大きな被害が

　

ありました。パネルディスカッションでは、膠原病患者にとって災害対策で最も

　

重要なのは「一週間分ぐらい余分の薬剤を持っておくこと」、「無理しないこと」、

　

という意見がありました。ぜひ、ご自身の災害対策としてもご一読ください。

○今年も全国の仲間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きます

　

ようお願いいたします。
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