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翻駿の会

　

絵の剣飢槻･鏝のｲﾍﾞﾝﾄ叫ｍ

医聡ｍ①[匪病と鯉]ﾛﾅｳｲﾙｽ麟症｣肋諺先生

医郷順②｢多発回淡/皮顧炎｣引=に(軸島)蘭先生

向日葵（長野県飯山市）〔会員撮影：Ｈ

2020年度社員総会の報告

国2019年度賛助頷お礼

国伝言板

Ｍさん（長野県）〕

国事務局だより

固郷こよる会費免除のお知らせ

固編集後記
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各地域友の会総会の実施状況

　　

および今後のイベントの情報

○各支部のイベントはコロナ禍の影響で延期・中止になることがあります。

　

各支部の機関誌およびホームページ等からの情報もご確認ください。

　

地域

　　

実施日

　　　　　　

会

　

場

　　　　　　　　

講演会のテーマ・講師、備考など

北海道〔総会〕書面決議にて実施

青森

　

〔総会〕

　　

八戸市総合福祉会館

　

総会はウェブにて開催（ＺＯＯｍ）

　　　　

6月６日

　

（はちふくフラサねしょう）会場と自宅と繋がり交流会的な会話を楽し

　　　　

（土）

　　　　　　　　　　　　　　

んだ（自宅で参加できない方は会場へ直接

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

参加もできる形をとる）

岩手

　　

〔総会〕書面決議にて実施

宮城

　

〔総会〕書面決議にて実施

　　　　

10月11日

　

仙台市シルバーセン

　

医療講演会

　　　　

（日）

　　　

ター

　　　　　　　　　

（演題、講師は未定）

秋田

　

〔総会〕中止

福島

　

〔総会〕書面決議にて実施

　　　　

10月18日

　

郡山駅前ビッグアイ

　

医療講演会の開催予定

　　　　

（日）

　　　

７階

　　　　　　　　　

（内容等は未定）

茨城

　

〔総会〕書面決議にて実施

　　　　

10月18日

　

茨城県総合福祉会館

　

13 : 00～16 : 30　つどい

　　　　

（日）

　　　

４階大研修室

　　　　

「小児でみられる血管炎と患者古んの義務

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

教育について」

　

講師：森雅亮先生

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（東京医科歯科大学生涯免疫難病学講座教授）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

…学校生活と疑問点の相談受けます

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

＊開催できない場合はウェブにて公開します

　　　　

11月29日

　

水戸市福祉ボラン

　

10 : 00～12 : 00　相談会

　　　　

（日）

　　　

ティア会館中研修室「シェーグレン症候群」医師未定

栃木

　

〔総会〕機関誌にて報告予定

　　　　

栃木県の感染状況を考え、医療講演会は中止としましたが、「膠原病患者の感

　　　　

染症対策について」と題した寄稿を先生からいただき、９月に機関誌を発行す

　　　　

る予定
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地域

　　

実施日

　　　　　

会

　

場

　　　　　　　

講演会のテーマ・講師、備考など

群馬

　

〔総会〕書面決議にて実施

　　　　　

11月８日

　

群馬県社会福祉総合

　

13:30～15:30

　

医療講演会（質疑応答含）

　　　　　

（日）

　　　

センター

　　　　　　

「膠原病の最新治療（ｲ反題）」

　　　　　　　　　　

203AB会議室

　　　　

講師：塚田義人先生（公立藤岡総合病院

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

院長、腎臓・リウマチ膠原病科）

埼玉

　

〔総会〕

　　

埼玉県障害者交流

　　

総会は変更せず開催

　　　　　

６月７日

　

センター

　　　　　

（日）

　　　　　

９月20日

　

埼玉県障害者交流

　　

医療講演会「膠原病の治療薬」

　　　　　

（日）

　　　

センター

　　　　　　　

講師：堀越正信先生

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（さいたま赤十字病院

　

膠原病・リウマチ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

内科部長）

　　　　　

10月18日

　

埼玉県障害者交流

　　

研修会「難病に負けずいきいきと美しく」

　　　　　

（日）

　　　

センター

　　　　　　　

講師：横山里子先生

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（青木内科クリニックリウマチケア看護師）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

講師：河村しおり先生

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（（一社）日本臨床化粧療法士協会代表理事）

千葉

　　

〔総会〕書面決議にて実施

東京

　　

〔総会〕総会は中止

　

会則変更を行い、総会に代わる決議を運営委員会にて行う

神奈川〔総会〕書面決議にて実施

山梨

　

〔総会〕総会は中止。会員の皆様に総会資料送付の上、ご意見を求めましたが

　　　　　　　　

なかったため、承認とさせていただきました、

長野

　

〔総会〕中止

　　　　　

10月に交流会を予定

静岡

　　

〔総会〕書面決議にて実施

　　　　　

11月１日

　

アクトシティー浜松

　

講演、医療相談会

　　　　　

（日）

　　　

研修交流センター

　　

（演題、講師は未定）

　　　　　　　　　　

62研修交流室

愛知

　

〔総会〕書面決議にて実施

三重

　

〔総会〕書面決議にて実施

　　　　　

11月８日

　

三重県難病相談支援

　

13 : 00～15 : 00　医療講演会、相談会

　　　　　

（日）

　　　

センター

　

交流室

　　

「じん臓から見たリウマチ・膠原病」

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

講師：大西孝宏先生（伊勢赤十字病院

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

腎臓内科／リウマチ・膠原病科部長）
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地域

　　

実施日

　　　　　　

会

　

場

　　　　　　　

講演会のテーマ・講師、備考など

三重

　　

８月23日

　

フレックスホテル松阪

　

11 : 30～　三重県支部交流会

　　　　

（日）

　　　

ラウンジシャルム

　

（会費:1,000円

　

ブランチセット）

　　　　

９月６日

　　

四日市市総合会館

　　

北勢地区交流会

　　　　

（日）

　　　

３階社会適応訓練室

　

午前の部10 : 00～12 : 00

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

午後の部13 : 00～15 : 00

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（会費：無料）飲食物は持参をお願いします

滋賀

　　

［総会］書面決議にて実施（６月28日（日）立ち合い人８名にて結果確認を行った）

　　　　

11月22日

　

草津市立まちづくリ

　

13 : 30～15 : 30　医療講演会

　　　　

（日）

　　　

センター301号室

　　

「膠原病と感染症について」

　　　　　　　　　　

（先着定員50名）

　　

（講師は未定）

　　　　　　　　　　

※会場定員の1/3の予定

　　　　

毎月第一

　

滋賀県難病相談支援

　

13 : 30～16 : 00　ミニ集会（交流会）

　　　　

土曜日

　　

センター（滋賀県厚

　

＊詳しくは滋賀支部のホームページにて

　　　　　　　　　　

生会館別館２階）

　　　

お知らせしています

京都

　

〔総会〕

　　

ﾉ＼－トヒア京都４階

　

午前：総会（日程を変更して開催）

　　　　

11月１日

　　　　　　　　　　　　　

午後：京都市委託医療講演（演題は未定）

　　　　

（土）

　　　　　　　　　　　　　　　

講師：大村浩‾郎先生

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（京都大学医学部附属病院免疫・膠原病内科）

大阪

　

〔総会〕書面決議にて実施

兵庫

　　

〔総会〕書面決議にて実施

　　　　

９月13日

　

篠山市民センター

　　

兵庫県難病連主催医療相談会

　　　　

（日）

　　

（丹波篠山市）

　　　　

講師：塩湯俊一先生（松原メイフラワー

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

病院特別顧問、神戸大学名誉教授）

　　　　

10月11日

　

芦屋市保健福祉セン

　

兵庫県難病連主催医療相談会

　　　　

（日）

　　　

ター

　　　　　　　　　

講師：橋本哲平先生（兵庫医科大学病院

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

アレルギー・リウマチ内科助教）

　　　　

11月15日

　

フェスタ立花南館

　　

13 : 30～16 : 30　尼崎市難病連主催

　　　　

（日）

　　　

５階会議室（尼崎市）医療相談会「膠原病と薬～ステロイドと免

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

疫抑制剤について」

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

講師：蔭山豪一先生（兵庫県立尼崎総合

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

医療センター

　

膠原病リウマチ内科部長）

　　　　

12月６日

　

神戸市勤労会館

　　　　

13 : 00～16 : 00　神戸市難病連主催

　　　　

（日）

　　　

404室

　　　　　　　　

医療相談会「膠原病～治療の考え方と日常

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

生活の注意点」

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

講師：大西輝先生（神戸大学医学部附属

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

病院膠原病リウマチ内科助教）

　

Ｗ

　

－

　

－

　

･･

　

ダ

　

・

　

轟

ｔ

　

－

　

－

ダ

ー－

511

　

F

　

■

　

＆

ダ

１

・¶

●



　

地域

　　

実施日

　　　　　　

会

　

場

　　　　　　　　

講演会のテーマ・講師、備考など

兵庫

　　

2021年

　　

西宮市中央公民館

　　

13 : 00～16 : 00　西宮市難病連主催

　　　　

１月31日

　

402集会室

　　　　　　

医療相談会「膠原病と治療の進歩」

　　　　

（日）

　　　　　　　　　　　　　　

講師：古川哲也先生（兵庫医科大学病院

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

アレルギー・リウマチ内科助教）

奈良

　

〔総会〕

　　

奈良県社会福祉総合

　

総会は日程を変更して開催

　　　　

７月22日

　

センター

　

２階

　　　　

（水）

　　　

県総合ボランティア

　　　　　　　　　　

センター･ボランティ

　　　　　　　　　　

アルーム

　　　　

11月上旬に秋の交流会を予定

鳥取

　

〔総会〕書面決議にて実施（機関誌発行を含め、今年度の活動を休止）

島根

　　

〔総会〕書面決議にて実施

岡山

　　

〔総会〕書面決議にて実施

　　　　

定期交流会「ふれ愛カフェ」は９月より開催予定

広島

　　

〔総会〕書面決議にて実施

山口

　　

〔総会〕書面決議にて実施

　　　　

11月ごろに医療講演会を開催したい（講師：久保誠先生（山口大学病院））

香川

　　

〔総会〕書面決議にて実施

高知

　　

〔総会〕中止

　　　　　　　　　　　

今年度のイベントは未定

福岡

　　

〔総会〕書面決議にて実施

　　　　

2021年

　　

北九州市総合保健福

　

13 : 00～15 : 30　医療講演会、医療相談会

　　　　

３月20日

　

祉センター

　　　　　

「膠原病の間質性肺炎」

　　　　

（土）

　　

（アシスト21）

　　　　

講師：中野和久先生

　　　　　　　　　　

＊交流会を避け参加（産業医科大学医学部第一内科学講座）

　　　　　　　　　　

人数は30人に制限

　　　　　　　　　　

〔事前申し込み必要〕

佐賀

　　

〔総会〕中止

長崎

　

〔総会〕書面決議にて実施

大分

　　

〔総会〕書面決議にて実施

沖縄

　

〔総会〕書面決議にて実施

　　　　

＊コロナの状況を見ながら開催

　

医療講演会「膠原病と感染症（仮題）」

　　　　　　

時期については会員さんへお

　

講師：小禄雅人先生

　　　　　　

知らせします

　　　　　　　　

（新健幸クリニック副院長）
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〔医療記事∩

『膠原病と新型コロナウイルス感染症（COVID-19）

九州大学別府病院病院長

日本リウマチ学会副理事長

　　　　　　　

堀内孝彦先生

』

図１．我が国における新型コロナウイルス

　　　

感染者数の推移

陽性患者数
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J9労省ＨＰより(2020年7月28日現在）

症とは？

　

昨年12 Jjに中国武漢で発生した新’?Jコ

ロナウイルス感染jl’I COVll) 19(コビッド･

ナインテでーン）がlIlV'iliでi,£威をふるっ

ています

　

2020年７川28日川仔］、1>|ii:

Wの累計感染片は1､600亙ﾉ、を超え、死

吋も60)lﾉ、を超えています

　

わが川でも

累計感染とか3 )j )、、死とも!,()( Oﾉ、を

超えました

　

しかも感染の賢兄波ともいえ

る波かいま押し山:せてきています（図1）

　

COVH）一円とはSARS-C( V-2（サーズ・

コロナウイルス・ツー）というウイルスか

引き起こす呼吸器系を巾心にした感染が|で

す

　

そのｰ般的な特徴、注意点は、マスコ

ミか盛んに収りllげていますので皆さん

よくご俘じと思います

　

感染しても8(片、

の万は･旧I回ﾋすることはありませんが、

2(匝､が肺炎による呼吸下令を‘lyし、さら

にその

　

示|;の忠片さんが白I回ﾋしてﾉJI呼

吸竹理が必要となります

　

致死率も貨休で

は3～jにI,ですが、リスク囚j!があれば･『(

II回ﾋ率、致死率がさらに鳥くなることがわ

かっています

　

少しぐつ新明コロナウイルスのlll休はわ

かり始めていよすが、まだまだ分かってい

ないこともたくさんあります

　

膠原病患片

さんにどのような忠い影糾を及ぼすのかに

ついてもよくわかっていません泰柚では、

川時点てわかっている膠原病に関辿した

(TOVH)一円の情報を杵様と八行したいと思

います
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よくある質問１）

新型コロナウイルスに感染すると、膠原病

患者さんはそうでない人に比べて重症化や

死亡する確－が古くなるのか？

　　

新型コロナウイルス感染むi:C0VID-19

診療のＦ引き第2.2版

　

（厚労宵2020年

7 ij 17 日発行）をはると、65歳以|で）

高齢片、高ifilMji･1や糖尿病などの基礎疾患

を持っておられる方では､印μﾋして死亡す

る確率がさらに鳥くなると記抜されていま

す（図２）は日ほが揃っていないが要注意

な基礎疾患リ）中に「生物学的製剤の使川」

　

臓器移柚やその他の免疫不令」がありま

す

　

膠原病の患片さんはこのいずれかまた

は両方に当てはまります

　

川住のところ膠

原病であることは明確なリスクではありま

せんが、注意深い対応が必要です

　

感染の

兆候がないときは、従来の治療方針で人丈

図2.COVID-19重症化のリスク因子

重塵化のリスク圓子

人とされています

　

ただし感染の兆候があ

る場介あるいは感染した目f能性がある場介

には、ステロイドはそのまま継続し、メト

トレキサート（ＭＴＸ）や生物学的製剤、

免疫抑制剤は減以やｰ時的な延間を検討す

る必要があります

よくある質問２）

膠原病患者さんは、新型コロナウイルスに

感染しやすいのか？

　

では、そもそも膠原病忠片さんは新型コ

ロナウイルスに感染しやすいのでしょう

か？

　

免疫抑制薬やステロイドを内服され

ているので肖然のご心配と思います

　

でも

ご安心ください

　

欧米からのいくつかの報

肖を腿ると、膠原病の患行さんが新型コロ

ナウイルスに感染しやすい訳ではなさそう

です

　

日本リウマチ学会のホームページに

重塵化のリスク麗子かは畑見が

巣つていないが萎注意な蕃礁疾騰

・65歳以上の高齢者

　　　　　

・生物学的製剤の使用

・慢性呼吸器疾患

　　　　　　

・臓器移植後やその他の免疫不全

・慢性腎臓病

　　　　　　　　

・ＨＩＶ感染症（特にCD4く200 /L）

・糖尿病

　　　　　　　　　　　

・喫煙歴

・高血圧

　　　　　　　　　　

・妊婦

・心血管疾患

　　　　　　　　　

・悪性腫瘍

・肥満（BM130以上）
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も｢川時点では、免疫抑制薬、乍物学的製

剤、抗リウマチ薬、ステロイド治療を受け

ている方がＣＯＶＩＤ-19にかかりySくなる

というデータはありません|と記幟されて

います

　

しかし皆様にご注意いただきたいことが

あります

　

ＣＯＶＩＤ-19になった膠原病につ

いては目本を政めたアジアからのデータが

ほとんどないのです、欧米人とアジア人で

は辿伝的バックグラウンドが違いますの

で、欧米のデータをそのまま目本人に肖て

はめることはできません

　

さらにご注意い

ただきたいのは、膠原病のコントロールが

忠いと感染1,'|

　

一般に罹りやすいということ

です

　

つまり新型コロナウイルスに対抗す

るためには、しっかりと病気をコントロー

ルしておくことが人前捉であることがわか

ります

　

ご自分の判断でお薬を急にやめた

り減らしたりすることは決してしないでく

ださい

　

以台医の完乍としっかり川談して

冷静に療養を続けることが、新'V-コロナの

時代の今改めて必要とされているのです

　

日本リウマチ学会は、ｌリウマチ性疾忠

患削こ生じたCOVID-19に関する研究|を

2020年５川にスタートさせました

　

令国

すべてのリウマチ専門医の迩生方のご協ﾉJ

を得て、不似こしてCOVID-19となられ

た膠原病患片さんお一人お一人の臨床情報

を蓄積しつつあります

　

いただいた情報は

日木人のデータとしてたいへんili･Rなもの

です

　

患片さんのお役にうlつ情報を必ずや

導き出して広く発信して参ります

よくある質問３）（番外編）

逆に、膠原病患者さんは新型コロナウイル

スに感染しにくいのではないか？

　　

一

　

何人かの患片さんに仏も尋ねられまし

た

　

先にお答えを巾しllげると、残念なが

ら感染しにくいということはありません

　

その川山を申しllげる前に、COVID-19

の絲過をごｰ緒に復習したいと思います

（図３）感染した方かたどる経過は軽が|で

終わる揚々と･剛I冒ﾋする揚々のlつに分か

れます

　

80%は軽ぢ|のまま１週闘程度で

軽快、治癒します

　

しかし残りの20%の

方は１迦間しても治らずに、肺炎が増忠

し呼吸困州になり、ﾌﾞりI･1後10日くらいす

るとその･部、令休の5%(i集中治療室で

のﾉいﾐ呼吸器竹理やECMO（エクモ

　

体

外式U則9人ll肺）が必要となります

　

COVID-19 ･Tりμﾋの人きな原囚が忠片さ

んのウイルスへの過創反応と吋えられてい

ます

　

サイトカインという免疫を活発にさ

せる物質がすさまじい勢いで肺などの･Tや堤

臓器で片生されて激しい炎ll’|を引き起こす

のです

　

この状態をサイトカインの嵐（サ

イトカイン・ストーム）と呼びます

　

ウイ

ルスそのものではなく、ウイルスに対して

に

に
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図3.COVID-19の経過と治療薬の候補

　　　　　　

かぜ症状、嗅覚・味覚異常

軽症
80％

重症
20％

治療薬の

候補

発症
二二

〇日

e･7!'･S

え４

7日

かぜ症状、嗅覚・味覚異常

呵り'？S

匹二

･レムデシビル

･ヒドロキシクロロキン

･ﾌｧﾋﾞﾋﾟﾗﾋﾞﾙなど

７日

軽快、治癒

　　　　

軽快

、

治癒

　　

■㎜

　　

-====--------･--㎜㎜ﾐ●．
ﾄ15％

…………

･デキサメタソン

･IL-6阻害薬

･IL-1阻害薬

･JAK阻害薬など

二ｓ二⊃

妾

　

人工呼吸管ﾐ咀

　

,●

　

，４

新型コロナウイルス感染症診療の手引き第2.2版2020年ﾌ月17日改変

10日前後

　

人工呼吸管理

|過創に反応した免疫」が･rりI’|の肺炎を起

こすのです

　

J:川|ﾓ、ＣＯＶＩＤ-19にパ､lち向かうために、

人きく分けてlつの治療戦略が模索されて

います

　

その･つは、ウイルス感染を戸防

する、あるいはウイルスの増殖をlμヽうち

に抑える戦|略です

　

感染を即りjの段隔て抑

え込む水際作戦といってもよいでしょう

則彷薬の代表は新型コロナウイルスに対す

るワクチンです

　

しかし残念ながら実川化

まてにはしばらく時間がかかりそうです

　

一方ウイルスの増殖を抑えるお薬として

2020年５川にレムデシビルがわが国でも

爪認されました

　

ただしその効牝こついて

はII｛直なところ議論があるお薬です

　

水際

作戦で閲待されたもう･つのお薬が令身性

エリテマIヽ－デス（SLE）の患片さんも服

川されることが多いヒドロキシクロロキ

ン（商品名フラケニル）でした

　

どこかの

|巾）ﾉく統領も伺彷目的で服川していました

ね

　

実はこれから八宗で､IFくお薬はすべて

膠原病などの慢性炎か|生疾患に使われてい

て、しかもCOV1I)-19への効米が閲待さ

れているお薬です

　

このあたりが、り開以

病患拾さんは新吼コロナウイルスに感染し

にくい？．という質問の几ネタかもしれま

９

≫二Ｔ◇
発症
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１０

せん

　

残念ながらヒドロキシクロロキンは

COVID-19に対して結川のところ効米があ

りませんでした

　

目本発のファビピラビル

（|郎1111ホアビガン）もウイルスの増舶を抑

える薬ですが、今のところＣＯＶＩＤ-19へ

の|ﾘjらかな効米を証明できていません

　

水

際作戦はまだいくつか超えるべきハードル

があるようです

　

新吼コロナウイルスに対抗するもう･つ

の戦略は、感染後しばらく絲ってから乍じ

る･励μﾋを抑える試みです

　

ウイルスに感

染しても.‾「りI冒ﾋさせなければ命は救うこと

ができるというぢえ方です

　

そのためには

･T（症化の原囚となっているサイIヽカイン・

ストームを抑えることが必要です

　

いくつ

かあるサイトカインのうち、Iし6、Iし1な

どがとくに忠い働きをしていると吋えられ

ており、IL6 l>ll占薬のトシリズマブ（商

岫ylアクテムラ）、サリルマブ（商品名ケ

ブザラ）、IL 1阻害槃アナキンラ、JAK l>ll

害薬のバリシチニブ（商品?Iオルミエント）

などの効米を検､ill;する臨床研究が進められ

ています

　

そしてついに2020年６川、

デキサメタソン（商品名デカトロンなど）

を呼吸不令になった･r吊ＣＯＶＩＤ-19忠昂こ

投/j,すると致死率を|ﾘjらかに改沁すること

が帽I柿ヽら報告されました

　

デキサメサソ

ン（図４）がサイトカイン・ストームを抑

COVID-19の北亡率を低くすることのでき

る叩

　

皿）お薬です、レムデシビルに続き、

わが国でCOVID-19に使川が認められた２

西目のお薬となりました

　

しかしこれらの免疫抑制剖やステロイド

は、新型コロナウイルス感染の圓りjには禎

極的には使えません、感染の即闘段附で使

うと、我々のからだの免疫ﾉJを落としてし

まってウイルスを容易に増殖させるIlf能性

が鳥いからです

　

免疫抑制剖やステロイド

は、あくまでＣＯＶＩＤ」9がこじれた段階、

すなわち「過剰な免疫」のときだけに使わ

れるべきお薬なのです

図４．デキサメタソン

　　　

(商品名デカトロン)

長くなりました

　

もう

　

渡、冊外編の質

え込んだのです

　

JIμ|ﾐ、デキサメタソンは

　　

問3）にお答えします

　

免疫抑制剖やステ

　

デカトロン錆4 mil
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ロイドを･TりI･|化したCOVID-19に使うこと

はあるけれど、それらの薬を服川している

から新型コロナウイルスに感染しにくくな

るということはありません残念ですが、、、

奇跡のくすリ

　

新吼コロナウイルスが恐れられる人きな

理山は治療法が皆無に近いことです

　

人i:

呼吸ぶにしてもさらに強ﾉJなECMOにし

ても根本的な治療法ではありません

　

サイ

トカイン・ストームが過ぎ去るのを待つ対

が|療法にすぎないのです

　

新’Sリコロナウイ

ルスを退治する「､々跡のくすり」が欲しい

と心の底から思います．

　

デキサメタソンは皆さんもご仁知のよう

にステロイドのｰ挿です

　

実は、ステロイ

ドは今ヽから70年も前に「.分跡のくすり」

としてび場しました

　

1950年、ステロイ

ドの関節リウマチに対する劇的な効児を証

明したケンダルh.'/ I: (メイヨー・クリニッ

ク）、ライヒシュタイン叫IJ（バーゼル人

学）、ペンチ叫Ｌ（メイヨー・クリニック）

の３人にノーベル賞が授’j･されました

肖時、関節リウマチは不治の病として恐れ

られていたので、ステロイドは「心跡のく

すり１としてもてはやされたのです

　

その

後、ステロイドは膠原病をはじめとしたさ

まざまな邨病のり川札として幅広く使われ

るようになりました

　

しかしその･方でこ

の「奇跡のくすり｜は副作川が人きな問題

になりました

　

ノーベル賞のわずか６年

後には、副作川を題材にした映画が公開さ

れたことでもその深刻さがうかがえます

この映川はステロイドの剛作川で誇人安想

となる膠原病をもつ一人の教師の実諸に基

づいています

　

新型コロナウイルスに対する｜､介跡のく

すり」もいずれぴ場するかもしれません

しかし「奇跡のくすり」には、かつてステ

ロイドがそうであったように光と影の部分

があることを忘れないでいたいと思います

おわりに

　

COVID-19は私たちの目常生活や行動様

式を人きく変えようとしています

　

その変

化は膠原病患吋さんの診療にも及ぶ呵能性

があります

　

人同IJの密接な接触を防ぐた

めには、過密な交通機関での通院、過密な

外来ての待ち時間、密に接触する診察やリ

ハビリのあり方、遠隔医療の址非など解決

するべき､課題がたくさんあります

　

その・

方で新型コロナの時代になっても変わらな

いことがあります、それは私たち医療従･1「

片と忠片さんとの間の密な辿携です

　

お/1ﾐ

いに信頼しそして協ﾉJしあってｰ緒に課題

にうlち向かっていきましょう
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１２

〔医療記事ﾚ②〕膠原病ハンドブック2020

　　　　

多発陛筋炎（ＰＭ）／皮膚筋炎（DM）

　　　　　　

京都大学大学院医学研究科

　

内科学講座臨床免疫学

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

笹井（中嶋）蘭先生

はじめに

　

多弛|生筋炎（ＰＭ）／皮膚筋炎（ＤＭ）は

筋肉に炎JI･|・変性・Ilf乍を生じる病気で、

体幹に近い筋(I'lや胴休を動かす筋や、尨

もも・

　

lの腕の筋肉）のﾉJが弱くなる、原

囚不明の慢性疾患です

　

自ｄ抗体が検出さ

れたり、免疫抑制治療が有功したりするこ

とから自ｄ免疫疾患と片えられています

患片さんによって病像が多彩で、臨床的特

徴（症状・I I])ぱ|など）・病理的特徴（筋

肉細織の顕微鏡的特徴）・自ｄ抗休の仲類

から病’り分灯tがなされています

1 . PM/DMの診断と病型分類

　

現住，本川において州病巾砧の坊準とし

て使川されているPM/ＤＭのJ,糾‘を人１

に示します

　

このJ,い似よもともと1992

年に厚労宵自ｄ免疫疾患湖介研究班によ

り策定されたものですが、筋卵状のな

いＤＭが診断できない問題点や自ｄ抗休

が抗JO -1抗休だけしかａまれなかった

点があり、2015年に改訂されました

　

･方、国際的には

筋疾患（HM）」という病気のｰ病型と

して位置づけられており、2017年にア

メリカリウマチ学会(AiiKMican CO liege

of Rheumatology:ACR）とヨーロッパリ

ウマチ学会(Eur( j)ean League Against

Rheuniatisiii:EULAR）が桟同で11Mの新

分煩丿屑‘を捉川しました（表乙図１）こ

の国際新J,脚の妥当性については、厚生労

働科学研究費岫助金州治性疾患等政策研究

’jr茫における自ｄ免疫疾患に関する訓だ研

究班が中心となって日本人卵例を対象に検

証したところ、その有肝|生か確認されまし

た

　

今後、本川における難病申請のJ,日が

国際新J,日にａわせるように変更となる日f

能性もありますが、診断項目の点数配

細かいため制度としての実川化にはト

議論が必要とぢえられます‥

う

．

う

．

j｀が

j｀な

　

また、病’SI1分飢については従来、臨床

粕状や病川学的所り.からPM・ＤＭ・免疫

介仔性壊乾性筋II･|（ＩＭＮＭ）・加川状のな

いＤＭ（ＡＤＭ）・他の膠原病とのオーバー
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診断基準項目

印皮膚症状

　　

(a)ヘリオトロープ疹：両側または片側の眼瞼部の紫紅色浮腫性紅斑

　　

(b)ゴットロン徴候：手指関節背面の角質増殖や皮膚萎縮を伴う紫紅色紅斑

　　

(O四肢伸側の紅斑：肘・膝関節などの背面の軽度隆起性の紫紅色紅斑

(2)上肢または下肢の近位筋の筋力低下

(3)筋肉の自発痛または把握痛

(4)血中筋原性酵素(クレアチンキナーゼまたはアルドラーゼ)の上昇

(5)筋電図の筋原性変化

(6)骨破壊を伴わない関節炎または関節痛

(7)全身性炎症所見(発熱、CRP上昇、または血沈充進)

(8)抗Jo-1抗体陽性(2015年から｢抗ARS抗体陽性｣へ改訂)

(9)筋生検で筋炎の病理的所見：筋線維の変性および細胞浸潤

２。診断基準判定

　　

・皮膚筋炎 ：剛の皮膚症状の(a)～(C)の1項目以上を満たし、かつ経過中に(2)～(9)の

　

項目中4項目以上を満たすもの

　　

・多発性筋炎:(2)～(9)の項目中4項目以上を満たすもの

３．鑑別診断を要する疾患

　　

・感染による筋炎、薬剤誘発性ミオハチー、内分泌以上に基づくミオハチ

　　　

トロフィー、その他の先天性筋疾患

筋ジス

表2

　

2017 EULAR/ACR 、・岱症性゛　患　公類基5

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

スコア

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

筋生検なし

　

筋生検あリ

　

18≦初発年齢＜40

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1.3

　　　　　

1.5

　

初発年齢≧40

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2.1

　　　　　

2.2

【筋力低下】

　　

通常は進行畦の上肢近位の他覚的対称性筋力低下

　　　　　　

0.7

　　　　　

0.7

　　

通常は進行性の下肢近位の他覚的対称性筋力低下

　　　　　　

0.8

　　　　　

0.5

　　

頚部の屈筋群筋力が伸筋群よりも低下

　　　　　　　　　　　　

1.9

　　　　　

1.6

　　

下肢近位筋群筋力が遠位筋群よりも低下

　　　　　　　　　　　

0.9

　　　　　

1.2

【皮膚所見】

　　

ヘリオトロープ疹

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

3.1

　　　　　

3.2

　　

ゴットロン丘疹

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2.1

　　　　　

2.7

　　

ゴットロン徴候

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

3.3

　　　　　

3.7

【ｲ也の臨床所見】

　　

嘸下困難、もしくは食道運動障害

　　　　　　　　　　　　　　

0.7

　　　　　

0.6

【検査所見】

　　

抗Jo-1抗体

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

3.9

　　　　

3.8

　　

血清CK、LDH、AST、ALTのうち少なくとも１つの上昇

　　　

1.3

　　　　　

1.4

【筋生検】

　　

筋内膜(endomysium)における筋線維侵入を伴わない

　　

筋線維周囲の単核球浸潤

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1.7

　　

筋鞘(perimysium)または血管周囲の単核球浸潤

　　　　　　　　　　　　　　

1.2

　　

筋束周囲萎縮

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1.9

　　

縁取り空砲(rimmed vacuole)　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　3.1

１３

n

EI･

●
一一

　

-

　

-
ｌ

　

サ

　

Ｗ

　

●

y;l

　

●●

　

▼

171

表１

　

タ

　

’‾岱・皮膚゛’岱診｀’基5（厚生一

　

己

　

疫

　

患誦査研究班

　

゜



１４

EULAR/ACR新分類基準で|IM（炎症性筋疾患）である

いいλ

症状の初発年齢が18歳未満

ヘリオトロープ疹Ｏrゴットロン兆候(Ｏr丘疹)

いいえ

臨床的特徴'や

筋生検特徴"

いいえ

　

PM
(IMNM)

はし

IBM

はい

はし

ヘリオトロープ疹Ｏrゴットロン兆候(Ｏr丘疹)

通常は進行性の上肢近位の他覚的対称性筋力低下or,

通常は進行性の下肢近位の他覚的対称性筋力低下or,

頚部の屈筋群筋力が伸筋群よりも低下or,

下肢近位筋群筋力が遠位筋群よりも低下

　　　　　　　

いいえ

　　

はい

ADM DM

いいえ

JDM以外の

若年性筋炎

はし

JDM

ＰＭ：多発性筋炎、IMNM ：免疫介在性壊死性筋症、IBM:封入体筋炎、ＤＭ：皮膚筋炎、

ADM : 筋症状のない皮膚筋炎、JDM : 若年性皮膚筋炎

表３

　

‾応、異ヽ己六

　

と一応

　

連

　

己六

　　　

自己抗体

一応、

　

己充

抗ARS抗体

抗Jo-1抗体'

抗PL-7抗体
抗PL-12抗体
抗○｣抗体
抗E｣抗体

抗KS抗体

」

抗SRP抗体
抗Mi-2抗体
抗MDA5抗体
抗TIF1-y抗体
抗NXP-2抗体
抗HMGCR抗体
抗SAE抗体

‾岱

　

連

　

己充

抗SS-A抗体
抗Kｕ抗体
抗U1RNP抗体
抗U3RNP抗体
抗PM-ScI抗体
抗RuvBLl/2抗体

PＭ/ＤＭでの出現頻度

　　　　

25～30％

　　　　

15～20％

　　　　　　

＜5％

　　　　　　

く5％

　　　　　　

＜5％

　　　　　　

＜5％

　　　　　　

く5％

　　　　　　　

5％

　　　　　

5～10％

DMの19～35％

　　

ＤＭの20％

　　　　　

3～15％

　　　　　

5～8％

　　　　　

4~7％

　　　　

10～30％

　　　　　

2～30％

　　　　　　

10％

　　　　　　

1.4%

　　

SS（の3～8％

SScの1.7～5.6%

臨床的意義

抗ARS抗体症候群(anti-synthetasesyndrome)

　

筋炎、間質性肺炎、多関節炎、

　

レイノー現象、発熱、機械工の手

重症・難治性・再発性・壊死性筋炎

小児・成人のDM

ＣＡＤＭ、急速進行性間質性肺炎

ＤＭ、特に悪性腫瘍合併DM

ＤＭ、悪性腫瘍、小児では皮膚石灰化

壊死性筋症、スタチン関連筋炎

皮膚筋炎、嘸下障害

抗ARS抗体との併存、筋炎重複症候群

筋炎重複症候群

MCTD、SLEあるいはSScとの重複

SScとの重複

筋炎重複症候群（白人）

SScとの重複

ＤＭ：皮膚筋炎、CADM : 臨床的に筋症状のない皮膚筋炎、MCTD：混合性結合組織病、

SLE : 全身性エリテマトーデス、SSc : 全身性強皮症
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筋症状
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皮膚症状
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MDAS

TIFl-Y

１
急性

三

芦
穿
客
分

慢性

１５

Ku

　　

P.M-ScI

　

UIRNP II3RNP　SS-A　　KuvBLl/2

コ

萍扁フフロ………………i

ラップ筋炎・小児の筋炎(JIIM、もしく

はＪＤＭ)に分類されてきましたが、近年、

筋炎特毀的自ｄ抗休に特徴的な臨床意義が

俘配することが明らかになってくるにつれ

(裏3)、自ｄ抗休と従来の病型を対比しな

がら病態が･行えられるようになっています

(lｙ12)、

2. PM/DMの症状

け函III状

　

ﾉIﾐ石対称性に休幹に近い筋の筋ﾉJf氏ﾄﾞを

認めます，ただし封人休筋炎の場副よ/,:/i

差があることが比較的多く，休幹から述い

筋（指を曲げる筋肉など）の筋ﾉJ低ﾄﾞが目

べつことが多いと,汁）れています，JI‘|状進

行の経過は数迦～数年とさまざまで，筋痛

を常に伴うわけではありません

　

慢性川で

は筋が辿縮します

　

令身倦怠感･体力低ﾄﾞ・

起床しにくい・髪をとかせない・|恥段μ|降

やしゃがみみlちがしにくいといった自覚如

状があります‥飲み込みにくい症状がでる

こともあります

２皮膚症状

　

日114嶮の腫れぼったい紫紅色の皮疹（ヘ

リオトロープ疹:図３）、ｒ指の背･側の関

節部分にｰ致した赤い皮疹（ゴットロン徴

候：図４）は皮膚筋炎に特徴的な皮疹とさ

れています
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図３

　

ヘリオトロープ疹

　

上瞼の腫れぼったい赤紫色の皮疹
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１６

『

図４

　

ゴットロン徴候

　

手指の甲側の関節部分に赤い皮疹を生じる

　

一部かさぶたのようになったり、皮膚潰

　

瘍になることもある

　

その他、翔・扁・|狗胸部・肘・膝などに

赤い皮疹を認めることがあります

　

また、

紫外線の以露によって皮疹が悪化します

j剱I･|状がなくてもヘリオトロープ疹やゴッ

トロン徴候を認め、皮膚乍検の所ほが皮膚

筋炎の特徴に台ヽう場出こは|筋卵状のない

皮膚筋炎」と診断されます

３肺病変

　

運動時の呼吸困邨・咳職を生じます

　

間

質性肺炎という肺の炎1,slを生じることが原

囚であることが多いですｴ

４心病変

　

心筋に炎拍を起こすこともあり、胸痛や

不幣脈、心不令による呼吸困州を生じるこ

とがあります，

５その他

　

発熱・関節痛・レイノー川象（温度変化

によって指の色が自う紫や赤のように変化

する川象）を生じることがあります

３。検査

IIfll液検だ

　

クレアチンキナーゼ（CK）・アルドラー

ゼは筋が壊れることによりifiL中でljl¶する

酵素であり、筋疾患を強く示唆します

２針筋‘.U図

　

筋肉に細い針を刺し、筋肉を収縮させた

りして電気仁廿を記録します

　

霜:気信廿の

形態などから筋肉の病気や神経の病気を訓

べます

31山i像

　

胸部レントゲンやCTを行い、問質性肺

炎の有無を確認します

　

胸水が介併するこ

ともあります

　

筋MRIでは炎如部位や芯

縮をわかりやすく検出でき、筋生検部位の

選定にもiｔl/lちます

　

搬影のIW丿時間程度

の安静が必要です

４乍検

　

局所麻酔によって皮府をりJ闘し、筋肉細

織をわずかにL刀り収って、顕微鏡で睨察す

る検たです（筋乍検）筋肉線紺の人小不同・

壊死・丙乍・免疫細胞の筋肉への浸潤をほ

ることができます

　

筋乍検は侵襲の伴う検

たでありますが、筋炎の診断だけでなく、

他の似たような筋疾患と区別をつけるため

にも屯要な検だとなります
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ＤＭの場ａは、皮膚の乍検も行うことが

あります

　

特に確固状のないＤＭ（ＡＤＭ）

では州病巾詰にあたり皮膚生検の所Ｑが必

須になります

５その他

　

筋炎には忠性腫瘍が併発することがある

ため、筋炎ﾌﾟぴ|の際には忠性腫瘍の検介（ス

クリーニング）も行うことが勧められます

採|叱便潜血腕だ、エコー、CT、婦人科

的腕だ、乳腺腕介、IJIJ"≫'川詞l介、内田鏡な

どを行うことがあります

６自ｄ抗休検だ

　

近年、PM/ＤＭには多くの筋炎特毀的自

ｄ抗休(niyositis-spccific ante antil)( dies:

MSAs)゜筋炎関辿自ｄ抗体(niyositis-

ass( ciat(ヽdante antilx dies: ＭＡＡs）がほい

だされ、診断の?|lj助や病吼分類、治療方針

の決定に有川であることが広く認識されつ

つあります（八3,図2）しかし川住、目

常臨床において保険適応で測定できる抗休

は表の赤字で示すものしかなく、他の多く

の抗休は簡便に測定できません

　

それらの

抗体の各々の頻度は高くはありませんが、

臨床経過の月!I」や治療方針決定に佃||な精

報を/j･えてくれるものもあり、今ヽ後洲定試

薬の開廷と保険適応が９まれます

４。治療

　

従来、PM/ＤＭに対する治療はステロイ

ドを巾心に、州治例やIlf燃例には免疫抑制

薬や免疫グロブリン静江療法が川いられて

きました

　

2015年、目本リウマチ学会・

日木皮膚科学会・日本MI絲学会の３学会

の回愚・爪認を得て、PM/ＤＭ治療ガイド

ラインが本川において琵｢|｣されました、こ

のガイドラインは11リ川･の論交検索をもと

に、エビデンス(根拠)と擢奨を|りjらかに

して解説されています

　

ただ、PM/ＤＭは

希少疾忠であること、さまざまな病態が混

flﾐしており障害臓器が甲、-でないことか

ら、人規模な治験で槃の行肝|牛を示すこと

が州しいのが現状です、そうした中でも、

近年は新薬の治験が盛んに行われ、効米が

閲待されるものもあります

　

筋II川人に対しては、従来よりブレドニソ

ロン(I)SL)換り:で11叩/kg/日から開始し、

漸減することが多いですが、近年では回りl

に免疫抑制薬を併川することで即りj投り心

を低くすることも選択肢となりつつありま

す

　

このステロイド即りjWこついては比較

試験が行われていないため、各々の医師の

絲験と川析に委ねられます

　

ステロイドは

ゆっくり漸減し、PSLlOmg/日以ト

持以とすることを目標にしますが、州治例・

llf燃例に対してはステロイドパルス療法や

免疫抑制薬を併川しますI

　

免疫抑制薬とし

てはメトトレキサート(ＭＴＸトヘアザチ

オフリン(AZP)、シクロスポリン(CyΛ)ヘ

タクロリムス(ＴＡＣ)、ミコフェノール酸

モフェチル≒シクロホスファミドといっ

た薬剤が選択されます(＊は岡険適川外)

また、ｙグロブリン静江療法もステロイド

抵抗性のPM/ＤＭに対して保険適応が認

められており、比較的即効性のある治療法
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１８

の一つとして挙げられますが、効米が持続

しないこともあり、また鳥価な治療である

ため、その使川タイミング・方法について

はﾄ分検討が必’堤です

　

肺1,11状（間質性肺炎）に対しては、慢性

吋発性タイプ七急速進行性タイプにわけて

治療方針が川析されますご|廿|生|lf鎗|生タイ

プには抗ARS抗休陽性例が多いのですが、

そのような病型ではなるべくlμヽ時間にス

テロイドに力11えてタクロリムスやシクロス

ポリンふなどの免疫抑制薬を併川すること

でllf燃率が抑えられることが示唆されて

います（＊は保険適応外）、急速進行性タ

イプには抗MDA5抗体陽性例が多いのです

が、そのような病吼にはステロイドに加え

てタクロリムス（もしくはシクロスポリン勺

とシクロホスファミドの３剖併川による強

ﾉJな免疫抑制治療を行うことで救命率がI-

がることが示唆されており、間質性肺炎の

進行を病即りjには極めることが非常に屯要

な課題となっています（＊は保険適応外）

このようにより良い治療法の研究が進んで

いますが、強力な免疫抑制治療を長明に行

うことで、目和見感染やその他の剛作川の

竹理も州しく、解決すべき問題は多く俘配

しています。

　

皮丿削川人には原則、ステロイドやタクロ

リムスの外川局所治療が基本となります

が、II･1状の強い場介にはステロイドや免疫

抑制薬の内服療法が川いられることもあり

ます

　

皮丿削I’|状は)'l線（日光）により川悪

することが知られており、肌の露出をさけ、

サンスクリーン対策を行うことが川奨され

ます

今後の展望

　

PM/DMには多彩な病像があり、佃々の

忠片さんによって治療の目標が毀なりま

す

　

各々の患片さんの病態にrト)た治療法

の開発と標準化がこれからの医学の課題と

いえます

　

そのためのツールとして今ヽすぐ

に川待されるのは筋炎特毘的自ｄ抗体であ

り、病態・f後を自回し叫りjに治療方針を

うﾐてるllで面堤な情樅をもたらしてくれる

とｊえます。

　

また新しい治療としては、生物学的製剤

の治験がiiiV'iiiで行われてきており、州治

性の筋1111状に対する効米や、ステロイド減

:d効米が期待できるという報告があるもの

もありますI

　

さらに最近ではJAK阻害薬

のＤＭに対するｲf効性が注目されており、

海外において治験が進行中です

　

その他に

も治験が進行中の薬剤があります

　

これらの薬剤が実際に本川で保険適応と

して使えるようになるのはまだ瓦になるで

しょうが、医学の進歩が少しずつ如実に実

臨床へ迷元され、より多くの患片さんが病

気や薬剤の副作川から解放されるようにな

ることをりJに願っております

;Ej
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一般社団法人全国膠原病友の会

　

2020年度（第８期）社員総会報告

|．

ノ

１９

　

2020年4 n 17 日に肖法ﾉり糾|:□総会を開催するl゛定でしたが、新吼コロナウイル

ス感染II･|の影糾により中1ﾄにさせていただき、法人法第58条１項および肖会定款21

篆１珀に坊づき、今年度はへIF面長決」とさせていただきました

（社員総会の決議の省略）法人法第58条１項および当会定款21条１項

　

理事又は社員が社員総会の目的である事項について提案をした場合において、

　

当該提案につき社員の全員が書面又は電磁的記録により同意の意思表示をした

　

ときは、当該提案を可決する旨の社員総会の決議があったものとみなす、

ｙlU去KO)U:i＼とは、佃々の会□の皆さまではなく、冷良如功11洲ヽjl休のことで、

　

いわゆる７どぶ|のことです

　

法ﾉ､法および定款に、リli評決のためには以ﾄﾞの

　

阿議案について叩月のヤ比」のll･にの意思八示が必要となりますので、阿議案

　

の可決のためには、すべての「碩Iぶ」のIli」意が必要となります

〔2020年度（第８回）一般社団法人全国膠原病友の会社員総会議案〕

　　

第１号議案

　

2019年度活動報告

　　

第２号議案

　

2019年度決算報告

　　

第３号議案

　

2020年度活動方針（案）

　　

第４号議案

　

2020年度予算（案）

〔「書面表決」のスケジュール〕

　

１各加盟団体（支部）へ「議案書（年次報告書）」を配布(2020年７月１日（水））

　

２各加盟団体（支部）からの質問票の受付(2020年７月15日（水）まで）

　

３各加盟団体（支部）への質問票の回答(2020年７月22日（水）まで）

　

４各加盟団体（支部）からの総会決議票の提出(2020年７月31日（金）まで）

　

溺JII盟団体（む71;）から総会決議票を捉出いただいたIII浬、ll記の第目勁ヽら第･1

のすべての議案について目f決されました

　

i -1I･では、FI:は総会の報片として、2019年度活動報;li･ ・決筧報告・監だIM J/I■･、およ

び2020年度活動方針・f筧を中心に報告いたします

｜
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∩機関誌「膠原」の発行（年４回）

　　

…印刷専用ソフトによる完全版下化で従来のモノクロ印刷程度の安価を実現
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・No.194号　2019年７月24日発行

　　　

64ページ

　

乃00部

・No.195号　2019年11月７日発行

　　　

40ページ

　

ア000部

・No.196号　2020年２月19日発行

　　　

32ページ

　

ア000部

・No.197号　2020年３月26日発行

　　　

36ページ

　

6500部

「膠原」印刷費用

　　

※１冊あたリ

1,318,985円

　　

47.1円

う］ページあたリ 1｡1円

○ホームページの運用（http://ｗｗｗ.kougen.ｏr9/）

　　

…情報発信だけではなく、冊子の購入や賛助会費の納入も可能．

　　　

全国膠原病フォーラムや小児膠原病のつどい等の参加申込み、

　　　

入会希望メールや小児・就労部会登録にも対応．〔更新随時〕

　

二

　

．､‥

　　　

．、．．・ホームページアクセス数：年間182,365件
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・入会希望メール数:96件

　

部会登録メール数：小児部会５件，就労部会23件

・ホームページからの書籍売上

　　

…

　

郵便振替分

　

26,500円

　　　　

カード決済

　

26,300円

　　　　　　　

（合計

　

52,800円）

　　

…

　

膠原病ハンドブック

　

21冊

　　　　

膠原病手帳

　

81冊

　　　　

機関誌「膠原」15冊

・ホームページからの賛助会費納入

　　

…

　

カード決済

　

96,000円

冷合計148,800円（書籍売上十賛助会費）

①膠原病に関する正しい知識を高めるための啓発、広報に関する事業
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∩「膠原病ハンドブック」、「膠原病手帳」、機関誌「膠原」等の書籍の販売

　　

…「膠原病手帳」は緊急医療支援手帳を兼ね災害対策にも対応

　　　　

〔2019年度版を外部にも販売いたしました〕

．「膠原病手帳」2019年度版（緊急医療支援手帳）

20 19年度版

一般社団法人全国腰●痍友の会

〔2019年３月24日発行〕52ページ、A6サイズ

　

一般の方には300円で販売

　

（１）緊急医療支援用（4～11ページ）

　

（２）災害時の対応（12～17ページ）

　

（３）膠原病の概要（18～29ページ）

　

（４）検査結果の管理（30～35ページ）

　

（５）難病の医療費助成制度の概要（36～39ページ）

（６）障害者総合支援法の概要（40～43ページ）

（７）備考欄（44～47ページ）

（８）友の会からのお知らせ（48～49ページ）

（９）参考文献（50ページ）

ﾌﾞﾌ「膠原病手帳」2019年度版は″″公益財団法人洲崎福祉財団″の助成金を受けて

　　

作成・発行いたしました

〔書籍販売〕（売上合計

　

72,416円）

　　

・膠原病ハンドブック

　　　　　

22冊

　　

・膠原病手帳

　　　　　　　　　　

102冊

　　

・機関誌「膠原」

　　　　　　　　

30冊

　

※「こどもの膠原病ハンドブック」、「全国膠原病フォーラムブック」

　　

の販売は終了しました

ＳＳＫ膠原

４０周年･己念唾

　　

2011年

　

膠原病
ハンドブック

全国畢原綱友の曹

第３版

／４０周年記念誌

　

｢膠原病ハンドブック｣

　

〔2011年４月発行〕

　

190ページＢ５サイズ

　　

頒価1,000円

　　　　　　　

お朋い
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2 0 19年度版

一鍍社団法人全国言原痍友の会

　

｢膠原病手帳｣2019年度版

　

(緊急医療支援手帳)

〔2019年３月発行〕

52ページＡ６サイズ

　

頒価300円
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○機関誌「膠原」

　

〔年間４回発行〕

　

通常32～64ページ

　

Ｂ５サイズ

　　

頒価500円
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２２

膠原病の医療と患者の生活を考える医療講演会と公開討論会

「全国膠原病フォーラム」を広島にて開催

テーマレ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） こついて

　　　　

～「全国膠原病フォーラムin広島」プログラム～

　　

2 0 19年４月２０日（土）広島市東区民文化センター１階ホールにて開催

受付悶始

　

９：３０～

り……＼l＼＼会ノ

　

主催者挨拶

ト……医外講演‥

　

り

１

　

０

５

０

０

０

~１

　

０

～卜

00

00

　　

１

　

－社

　

日本リウマチ学会推皿出油

　　　

山丿近のド原病治療の勣向

　

松非叩先生

　　　　　

兵廊医科大学内科学

　

リウマチペリ白兵科教授

　　

ノ中田・四国フロノク推皿講泣

　　　

地域医療における肝刊り呆言外の構築の実現に向けて

　

杉山英二先生

　　　　　

広見大学病院

　

リウマチ・肌ﾘ仁戸半4教技

　　　　　　　

一昼食一一

　　　　　　

１２：００～１３：００

･ｙﾉ｡ﾉ＼ネルテＪ゛スカレシミン‥

　　　　

１３：００～１６：００

　

テーマ

　

難往小者の区沁提供体刊

　　　　　　

緊急時対応も視野に入れだ体利

　

について

　　　

テドスカ丿｡ﾚ･シｊン

　　　

パネリスト

　　　　

杉山英二先生

　

広言大学汗⊇

　

リウマチ・9卜原病科教沁

　　　　

山名二郎先生

　

東広口元念自言

　

リウマチ．Ｅ原センター理事長

　　　　

海士

　

照美氏

　

げよ鴇悛り余柵祉局

　

廿康対策課課長

　　　　

大黒

　

宏司

　　

令口竹原病友の会

　

関西フロ………ク・大阪支ぎレD務局

　　　

ｌコーテてネーター

　　　　

森

　　

幸子

　　

－り社□]洗人全国牡原往友の会代人作巾

　　　　

樅山

　

美呑

　　

令国町丿原汗友の会

　

広口皇支部

　

後

　

援

　

：瓜生労生者／一句社団法人日本リウマチ学会／公益り且士去人日本リウマチ財団｡/

　　　　　　

広島県｡ﾀﾞ広口市……'広見県雖病対策センター

物品提供：フノイサー株式会社

ハネルティスカッシ」ンの様子
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互の

ｰ

○小児膠原病部会の活動と「小児膠原病のつどい」の開催

　　

…小児膠原病部会登録者の募集、「小児膠原病のつどい」の開催、

　　　

部会登録者へのニュースレターの配布などを行ってきました

　

☆小児膠原病部会登録者の募集

　　　

…機関誌「膠原」にて登録者の募集

　　

〔登録者について〕※友の会会員のみ登録が可能（賛助会員でも登録可能）

　　　

・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

　　　

・「小児膠原病部会」登録者109名（うち医師15名）

　　　　　

そ92019年度に５名の新規登録者

　　　　　

・ホームページ、ハガキ・封書、ＦＡＸにより登録可能

☆「小児膠原病のつどい」の開催（関西ブロック共催）

日付:2019年７月28日（日）13 : 00～15：30

会場：エル・おおさか（大阪府立労働センター）５階504

　　　

〔〒540-0031大阪市中央区北浜東3-14〕

講師：東京医科歯科大学大学院医歯学総合研究科

　　　

生涯免疫難病学講座教授

　　　

日本小児リウマチ学会理事長

　

森雅亮先生

〔医療講演・相談会〕

　

13 : 00～13 : 50　医療講演会（50分間）

　　

小児膠原病の診療～小児SLEと若年吐皮膚筋炎を中心に～

　

13 : 50～14 : 20　医療相談会（30分間）

〔親子交流会〕

りｌ

30

　

親子交流会(60分間)

(小児SLE I組、若年|生皮膚筋炎３組)〕

｀1

森雅亮先生による医療講演会・医療相談会

ののち、交流会を開催しました
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☆小児膠原病部会登録者へのニュースレターの配布

小児●皐絢部会

　　

昌ｇ=＝=侭レ初･=－
示

　

小児●目輿のつどいｓ,･●･1峰1●●，

・演餓f21世妃における

　　　　　　

本邦小児膠原病の展闘』

　　　　　　

‐息●軸●軸大･≪･≪
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〔ニュースレターNo.8〕

　

2019年６月発行分

小児膠原病のつどい

　

2018年12月２日

721世紀における

　

本邦小児膠原病の展開ﾚ

東京医科歯科大学

　　

森

　

雅亮

　

先生

『ii7111で7､こ｡'｡‘7ご｀j.ｊご

　　

｀

小児膠翠月部会

　　　　　　　

。｡､｡｡
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小児●●自のつどい
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Ｓ・●『謬原痢の治療について』
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〔ニュースレターN0.91

　

2020年３月発行分

小児膠原病のつどい

　

2017年10月22日

＼膠原病の治療について

宮城県立子ども病院

　　

梅林

　

宏明

　

先生

E亘］

小児●●丹部会

　　　　　　

八洲

呂呂一匹し碩－や丿

　　

小児●●自のつどい

　

ioia≪7iittB;Bi

　　　　　　

小児彫原痢の砂療

～小児SLEと若年性皮膚筋炎を中心に･
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〔ニュースレターNo. 10〕

　

2020年３月発行分

小児膠原病のつどい

　

2019年７月28日

ﾉ小児膠原病の診療～小児SLE

と若年陛皮膚筋炎を中心に～

東京医科歯科大学

　　

森

　

雅亮

　

先生

Ｏ就労部会の活動と「就労部会のつどい」の開催

　　

…就労部会登録者の募集、部会登録者へのニュースレターの配布などを行ってきました

　

☆就労部会登録者の募集

　　　

…機関誌「膠原」にて登録者の募集

　　

〔登録者について〕※友の会会員のみ登録が可能（賛助会員でも登録可能）

　　　

・対象者…就職を希望している方、就労している方、これまで就労してきた方

　　　　　　　　

その他、就労に関する情報を欲しい方、就労支援に関わる方ﾉﾏなど

　　　　　　　　

（学生の方で今後の就職のことを不安に思っている方も対象）

　　　

．「就労部会」登録者169名

　　　　　

※2019年度に23名の新規登録者

　　　　　

※ホームページ、ハガキ・封書、ＦＡＸにより登録可能

☆就労部会登録者へのニュースレターの配布
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就労のつどい

　

2018年11月10日

ﾉ難病患者が働いて収入を得るには,T

　

独立行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構

　

障害者職業総合センター主任研究員
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一 一 一 一

｜

ｌ

ｌ

ｌ

量 瀞
－ －

　 　 　 　 　 　

－ ㎜

　 　 　 　 　 　

I ㎜ ■

一 一

　 　 　 　

- －

｜

｜

｜

ｌ

」

！

！

｜

｜

｜

｜

｜

｜



樹立を要請する事業

○「新たな総合的難病対策」への対応

　　

…森代表理事が難病対策委員会（厚生科学審議会疾病対策部会）の委員として出席

　　　

難病対策委員会では、難病法の施行後５年以内を目途とした見直しについて検討

　　　

されました｡当会としても患者代表委員としての森代表理事を支援しながら、協

　　　

力したいと考えています。〔機関誌「膠原」においても関連記事を掲載〕

〔難病対策委員会等の出席・傍聴〕

　

Ｏ「厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会」委員として出席：森代表

　　　

…難病法の施行後５年以内を目途とした見直しの議論のために、厚生科学審議

　　　　

会疾病対策部会に設置された「難病対策委員会」および社会保障審議会児童

　　　　

部会に設置された「小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員

　　　　

会」の合同委員会（以下、「合同委員会」と称します）において、2019年５

　　　　

月15日より具体的な検討が行われました。

　　

・第61回2019年５月15日〔合同委員会〕（厚生労働省専用第22会議室）

　　　

…難病法等の現状について、今後の検討の進め方についてなど

　　

・第62回2019年６月13日〔合同委員会〕（厚生労働省専用第22会議室）

　　　

…関係者からのヒアリング、前回の議論を踏まえた課題・論点についてなど

　　　　

（森代表理事のヒアリングも行われました）

　　

・第63回2019年６月28日〔合同委員会〕（TKP赤坂駅カンファレンスセンター）

　　　

…関係者からのヒアリング、これまでの議論を踏まえた論点についてなど

　　　　

（「今後検討するべき論点（案）」としてまとめられました）

　　

・第64回2020年１月31日〔合同委員会〕（TKP赤坂駅カンファレンスセンター）

　　　

…難病対策・小児慢性特定疾病対策の見直しに関する検討状況について、

　　　　

今後の議論の進め方について、主な論点について

　　

・第65回2020年２月26日〔合同委員会〕（TKP赤坂駅カンファレンスセンター）

　　　

…主な論点について〔新型コロナウイルス感染症の状況を勘案し中止〕

　

＞「難病・小児慢性特定疾病研究・医療ワーキンググループ」および

　　

「難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ」委員として出席：森代表

　　　

…上記６月28日開催の合同委員会でまとめられた「今後検討するべき論点（案）」

　　　　

について、専門的見地から対応の具体的かつ技術的な方向性を検討するため、

　　　　

２つのワーキンググループが開催されました。

　　

。「難病・小児慢性特定疾病研究・医療ワーキンググループ」

　　　

…第１［亘］2019年８月29日（TKP赤坂駅カンファレンスセンター）

　　　　

第２回2019年10月７日（TKP新橋カンファレンスセンター）

　　　　

第３回2019年10月21日（TKP虎ノ門駅前カンファレンスセンター）

　　

。「難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ」

　　　

…第１［亘］2019年９月４日（TKP赤坂駅カンファレンスセンター）

　　　　

第２回2019年10月１日（TKP虎ノ門駅前カンファレンスセンター）

２５
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③膠原病の原因究明と治療法の確立ならびに社会的支援システムの
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〔その他の委員会等の出席・傍聴〕

　

∧｢厚生科学審議会疾病対策部会｣委員として出席：森代表

　　　

・４月４日

　　

平成31年度第１回疾病対策部会(厚生労働省共用第８会議室)

　

ト)｢内閣府障害者政策委員会｣委員として出席：森代表

　　　

・４月22日

　　

第43回障害者政策委員会(中央合同庁舎８号館１階講堂)

　　　

・６月３日

　　

第44回障害者政策委員会(中央合同庁舎８号館１階講堂)

　　　

・６月27日

　　

第45回障害者政策委員会(中央合同庁舎８号館１階講堂)

　　　

・10月17日

　

第46回障害者政策委員会(中央合同庁舎８号館１階講堂)

　　　

・12月12日

　

第48回障害者政策委員会(中央合同庁舎８号館１階講堂)

　　　　　　　

(｢障害のある女性への差別の課題｣について意見書提出(森欠席))

　　　

・１月27日

　　

第49回障害者政策委員会(中央合同庁舎８号館１階講堂)

　　　

・２月21日

　　

第50回障害者政策委員会(中央合同庁舎８号館１階講堂)

　

∩｢難病に関するゲノム医療の推進に関する検討会｣委員として出席：森代表

　　　

・10月８日

　　

第１[亘]難病に関するゲノム医療の推進に関する検討会

　　　　　　　　　　

(TKP新橋カンファレンスセンター)

〔一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（JPA）の加盟団体としての関連活動〕

　　　

・４月９日

　　　

厚生労働省要請行動（森：衆議院第二議員会館）

　　　

・５月12日

　　

難病の日第１回記念イベント（森、渡逡、大黒、箱田:損保会館）

　　　

・５月12日

　　

第15回JPA総会（森、渡這、大黒、箱田：損保会館）

　　　

・５月13日

　　

JPA国会請願行動（森、渡逞、大黒、箱田、仙道:衆議院第二議員会館）

　　　

・８月３～４日JPA北海道・東北ブロヽンク交流会（森、渡逡：かでる２・７）

　　　

・８月24～25日

　

JPA近畿ブロック交流会（森、大黒：神戸しあわせの村）

　　　

・10月６日

　　

JPA全国いっせい街頭署名活動（辻：巣鴨駅前）

　　　

・12月２日

　　

内閣府、厚生労働省、文科省交渉（大黒：衆議院第二議員会館）

　　　

・３月７～８日

　

3.11東日本大震災第８回福島を肌で感じるツアー（渡逡）

　　

※その他、政党や企業等のヒアリング多数あリ

　

Ｕ厚生労働省難病患者サポート事業の委託事業に参加

　　　

・９月28～29日

　　　

第６回患者会のない希少疾患グループ交流会

　　　　　　　　　　　　　　　

（森：戸山サンライズ）

　　　

・１月18～19日

　　　

第９回患者会リーダー養成研修会

　　　　　　　　　　　　　　　

（森、大黒：ハナソニックリソート大阪）

　　　

・３月９日

　　　　　　

JPA難病患者サポート事業

　

企画評価委員会

　　　　　　　　　　　　　　　

（森:難病の子ども支援全国ネットワーク〔WEB出席〕）

　

ぞ森代表理事は、JPAの代表理事として難病患者全体の施策の向上のために活動、

　　

…JPA理事会６回（4月６日、５月11日、６月15～16日、10月14～15日、

　　　

12月22日、２月15～16日）、JPA三役会議等に出席（森）〔WEB会議を含む〕

　　

…JPA幹事会２回（4月７日：森、清水、12月１日：大黒、箱田）

　　　

（新宿文化クイントビルオーバルホール）

　　

…JPA広報会議３回〔7月26日、８月28日、９月13日:森、大黒八WEB会議を含む〕



〔難病法・膠原病に関連する講義等の実施〕

　　　

・６月４日

　　

膠原病と難病法についての講義（森:佛教大学）

　　　

・７月11日

　　

千葉大学医学部での講演（森：千葉大学）

　　　

・７月20日

　　

難病法等の施行５年を目途とした見直しについて勉強会

　　　　　　　　　　

（講師：森、参加：箱田：文京シビックセンター）

　　　

・８月23日

　　

第24回日本難病看護学会学術集会講演（森:山形県立保健医療大学）

　　　

・１月10日

　　

梅花女子大学看護保健学部での講義（森:梅花女子大学）

○療養相談に対する事務局の対応実績

　　

…全国膠原病友の会事務局は総合窓口として機能しており、療養に関する電話相談

　　　

を随時行っています。

　　

・電話による相談件数

　

114件（うち会員29ｲ牛・一般85件）

　　　　

〔内訳〕病気について

　　　　

56件

　　　　　　　　

支部の紹介

　　　　　

29件

　　　　　　　　

病院の紹介

　　　　　

15件

　　　　　　　　

制度について

　　　　　

９件

　　　　　　　　

生活について

　　　　　

２件

　　　　　　　　

その他

　　　　　　　　

３件

　　　　　　　

※相談内容は重複している場合もあります。

⑤膠原病に関する調査及び研究に関する事業

○厚生労働省研究班等における研究活動および研究協力活動

　　

…新たな難病対策が検討される中で、難病患者に関する研究も様々な形で行われて

　　　

います。厚生労働省研究班（厚生労働科学研究費補助金による）に所属し研究活

　　　

動を行うほか、全国膠原病友の会では難病医療の発展や患者の生活向上につなが

　　　

る研究には積極的に協力活動を行っています。

　

〔2019年度の研究活動：厚生労働省の研究班に所属し活動〕

　　　

厚生労働省障害者政策総合研究事業

　　　

「障害者ヒアサホートの専門性を高めるための研修に関する研究」

　　　　

〔研究代表者：岩崎香氏（早稲田大学人間科学学術院准教授）〕（通称：岩崎班）

　　　　

・８月11日

　　　　

第２回全体会（森:ビジョンセンター田町）

　　　　

・９月15～16日

　

ヒアサホート基礎研修（森：早稲田大学）

　　　

厚生労働省障害者総合福祉推進事業

　　　

「障害福祉サービスの種別ごとのヒアサホートを担う人材の活用のための調査研究」

　　　　

〔研究代表者：岩崎香氏（早稲田大学人間科学学術院准教授）〕（通称：岩崎班）

　　　　

・７月21日

　　　　

岩崎班

　

推進事業（森:豊芯会）

　　　　

・９月23日

　　　　

岩崎班

　

推進事業（森:豊芯会）

2７

④膠原病を有する者に対する療養相談に関する事業
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2８

⑥内外の関連団体との連携及び交流

∩「難病・慢性疾患全国フォーラム2019」に対する支援

　　

・テーマ：〉すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を!!

　　　

［主催］難病・慢性疾患全国フォーラム実行委員会

　　　　　　

事務局：（一社）日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）

　　　　　　

（厚生労働省補助金事業（令和元年度難病患者サポート事業）

日時:2019年11月９日（二t) 13時～17時

会場:JA共済ビルカンフアレンスホール

参加者:198名（うち患者家族106名）

〔内容（プログラム）〕

　

○開会・主催者あいさつ

　

○来賓あいさつ

　

○第一部

　

患者・家族の声（６団体）

　　

・全国膠原病友の会常務理事

　

大黒宏司

　　　

※発表内容は「膠原」196号に掲載

　　

・全国心臓病の子どもを守る会会長

　　　　

神永芳子さん

　　

・つくしの会会長

　

水谷嗣さん

　　

・日本IDDMネットワーク副理事長

　　　　

大村詠－さん

　　

・北海道難病連代表理事

　

増田靖子さん

　　

・ＪＰＡ常務理事

　

辻邦夫さん

○第二部

　

パネルディスカッション

　

難病法・改正児童福祉法の５年見直しについて

　

・難病のこども支援全国ネットワーク専務理事

　

福島慎吾さん

　

・ＪＰＡ代表理事

　

森幸子さん（発表は常務理事の辻邦夫さん）

　

･IBDネットワーク理事

　

吉川祐一さん

　

・ASrid理事長

　

西村由希子さん

　

・日本学術振興会特別研究員PD

　

渡部沙織さん

　

（進行役）ＪＰＡ理事

　

伊藤たておさん

○フォーラムアピールの提案と採択（「アピール」は次ページに掲載）

　

※なお「難病・慢性疾患全国フォーラム2019」についての詳細は、

　　

ＪＰＡのホームページからもご覧いただくことができます

　　　

（JPAホームページ

　

https://ｗｗｗ.nanbyo.jp/）

〔難病・慢性疾患全国フォーラム2019実行委員会等への参加〕

　　　

・10月15日

　

第５回実行委員会（箱田：衆議院議員会館）

　　　

・11月９日

　

「難病・慢性疾患全国フォーラム2019」

　　　

（発表:大黒、受付：関、仙道、店橋、箱田:JA共済ビルカンフアレンスホール）

　　　

・１月30日

　　

第６回実行委員会（箱田：衆議院議員会館）

１

｜

町

が|?無7

:や

　

腐訪

　

、

　　　　　　　　　

●

　　

｀'ｙ

　

f

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

、ｆ｀

　

なｒ

　　　　　　　　　　　　　　

.‘､･.゛

　

'
i態

　　

1:鶏

　

ｂ

ｄｉ

　

-゜二

　

土

　　　　　　　　

、

'11'

　

.

　　

::●.

　　　

I･･



　

201 5年１月１日より施行された「難病法」は間もなく施行５年以内とされた

見直しの時を迎えます。難病法は201 4年５月の国会において全会派の賛成を

もって成立しましたが、その時点での不十分な点の改善について衆議院・参議院に

おいて付帯決議がつけられました。

　

また、難病法の成立に先立って201 3年４月１日から施行された障害者総合支

援法では、身体障害者手帳の交付はなくても指定難病とされた難病患者を国の障害

者福祉サービスの対象とすることとなりました。

　

難病法の成立によって日本の難病対策は大きく変わり、「指定難病」が大幅に拡

大され、多くの患者の医療費負担が軽減され、研究の推進や福祉サービス、相談事

業などが進んでいます。

　

しかしなお、多くの難病が指定となっていないことや医療費助成の対象から外さ

れていること、難病法の成立と同時に改正された児童福祉法による小児慢性特定疾

病患者の成人以降の医療費助成や福祉サービス利用、障害年金などにおいて不十分

であることが指摘されてきました。衆参両院の付帯決議の具体化もその一つです。

　

私たちはこれらの改善や施策の充実を求めて、多くの患者会が施行の状況や患者・

家族の実態と意見を国へ伝えてきました。

　

５年見直しに当たって多くの問題が指摘されていますが、中でも全体にかかわる

課題として最も重要な対策は軽症者の登録カードの実現です。これは軽症とされた

患者の福祉制度の活用や就職・就労、就学や支援の在り方にとっては極めて有効な

役割を持つものです。また症状の変化、特に急な重症化・増悪への対応としても重

要であり、原因の究明や治療法の開発にとって軽症者の経過や症状の変化をとらえ

るという治療研究の目的にとって極めて重要なものです。

　

また、重症度の基準の見直しも重要な課題です。国際的な基準に合わせた症状の

分類とは別に、生活の支援も含んでいる難病法にとっては、いかに症状に沿った支

援を行うかということが患者・家族にとっては極めて大切な要素であり、各疾病の

特性に沿った公平な支援を行うためには、医学的な見地での重症度とは違った基準

と判定が必要です。

　

そしてまだまだ多くの難病が指定難病とはなっていない現状を改めて、すべての

難病を対象疾患とすることは国民の公平の観点からも急いで実現しなければなら
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ない対策です。医療の費用負担の他の制度との公平性を言う前に、福祉サービスや

税金の控除、雇用の機会均等々も他の制度と公平でなければならないのではないで

しょうか。

　

小児慢性特定疾病にとっての年齢制限を外すことは、成人式を迎えた若年発症や

先天性疾患の子どもと親たちを励まし、生きる希望と未来への希望にかかわる最も

重要な喫緊の課題です。

　

また難病の患者たちも地域で生活をし、尊厳をもって地域社会で暮らすことので

きる共生社会の実現を目指す、とした難病法の目的と理念に沿えば、地域医療と専

門医療との連携は重要な課題であり、公的医療機関の統廃合問題や地域医療・在宅

医療の充実、親亡き後の心配、難難（老）介護、生涯にわたって医療を必要とする

患者にとって、６０歳までを目指して働くことが精いっはいの努力であるにもかか

わらず、就労を継続しなければならない社会、加えて高齢者医療の自己負担の増加

や軽度医療における薬剤の保険外しなどは患者の生活をますます厳しく苦しいもの

にしています。

　

近年頻発している大きな自然災害への対策も、救援や事後の支援だけではなく、

地域住民と共に安心して暮らせる地域づくりを第一とする、災害予防の観点から

の、真の意味での防災を確立することが今の日本においては最も重要なのではない

でしょうか。

　

課題は山積みとなっています。

　

厚生労働省をはじめ政府が、それらの実態を知らないでいるとは思えませんが、

せめてその一端なりとも順次解決する施策に取り組むことを心から期待するもので

す。

　

難病患者だけではなく、障害者や高齢者と地域の住民が安心して暮らせる新しい

社会の実現を目ざし、患者会もその役割を果たす努力の一端として、私たちのこれ

らの願いが一日も早く実現することを期待し、このフォーラムがその起点となるこ

とを願って集会アピールとします。

　

201 9年（令和元年）１１月９日

難病・慢性疾患全国フォーラム2019

　　　　　　　　　　　　　

参加者一同



OＶＨＯ-ｎｅtのワークショップ等への参加

　　

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

　　　

体ワークショップ」が開催されます．ワークショップでは、ヘルスケア関連団体のりー

　　　

ダーが集まり、共通する悩みや問題を話し合い、互いに解決策を考えたり、体験や情

　　　

報の共有と人と人とのつながりを通して、リーダーとしての力を養っています

　

〔ＶＨＯ-ｎｅt関連行事への参加〕（ファイザー：ファイザー株式会社本社にて開催）

　　　　

・５月31日

　　

VHO-ｎｅt中央・地域世話人会合同会議（森・渡逡：ファイザー）

　　　　

・７月25日

　　

ＶＨＯ-ｎｅt中央・地域世話人会合同会議（森・渡逡：ファイザー）

　　　　

・８月23日

　　

VHO-ｎｅt中央世話人会（森：アホロラーニングセンター）

　　　　

・８月24～25日

　

VHO-ｎｅt第19回ヘルスケア関連団体ワークショップ

　　　　　　　　　　　　　　

（森、渡逡、永森：アホロラーニングセンター）

　　　　

・10月６日

　　

VHO-net PPI（臨床研究患者・市民参画）学習会〔AMED関連〕

　　　　　　　　　　　

（森・渡逡：ファイザー）

　　　　

・10月９日

　　

VHO-ｎｅtプレスセミナー打ち合わせ（森：ファイザー）

　　　　

・２月３日

　　　

VHO-ｎｅt中央世話人会（森:WEB会議）

　　　　

・２月11日

　　

VHO-ｎｅt中央・地域世話人会合同会議（渡逡：ファイザー）

　　　　

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

○その他の製薬関連団体等の会議・イベントへの参加

　　　　

・７月28日

　　

」-PALSアカデミー（箱田：グラクソ・スミスクライン本社）

　　　　

・９月28日

　　

」-PALSアカデミー（仙道：グラクソ・スミスクライン本社）

　　　　

・10月９日

　　

PhRMA米国研究製薬工業協会

　

就労支援に関するヒアリング

　　　　　　　　　　　

（森:PhRMA米国研究製薬工業協会）

○リウマチ学会等の関連学会への参加

　　　　

・４月15～17日

　

第63回日本リウマチ学会総会・学術集会

　　　　　　　　　

(森、大黒ほか：国立京都国際会館、グランドプリンスホテル京都)

　　　　　

※学会の御厚意でブースを設けていただいていますので、

　　　　　　

多くの専門医の方々とお会いすることができます｡

Ｏその他の行事・イベントの参加

　　　　

・５月10日

　

「世界ルーフステー」～明日の私をもっと好きになる～

　　　　

主催:日経ＷＯＭＡＮ、日経doors (森:野村コンファレンスプラザ日本橋大ホール）

　　　　

・５月21日

　　

AMED PPIガイドブック発行ワークショップ（森:AMED）

　　　　

・6月９日

　　　

自己免疫疾患医療講演会（清水、後藤、仙道、箱田:東京医科歯科大学）

　　　　

・８月９日

　　　

日本ベーリンガーイングルハイム

　

アドバイザリーミーティング

　　　　　　　　　　　

（強皮症）（森、清水：丸ビル８階）

　　　　

・10月30日

　

「本邦初の全身性エリテマトーデス（SLE）診療ガイドライン発行」

　　　　　　　　　　　

SLEメディアラウンドテーブル（サノフィ株式会社主催）

　　　　　　　　　　　

（後藤：エデルマン・ジャパン会議室）
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するために必要な事業

社員総会・全国膠原病フォーラムの開催

・2019年４月20日（土）広島市東区民文化センター１階ホールにおいて、難病患

　

者の医療提供体制で緊急時対応も視野に入れだ体制）について

　

をテーマに全国膠

　

原病フォーラムを開催しました

　

プログラムについては６ページをご腿くたさい

・全国膠原病フ：オーラムの翌日2019年４月21日（日へ広島市東区民文化センター

　

スタジオ２において社員総会を開催しました

　

下記の議事および理事会報告を行い、

　

すべての議事か承認されました

・なお2019年度は役員改選にあたり、新たな理事ならびに監事を選任しました

　

ま

　

た新役員による理事会を開催し、代表理事として森幸子氏を再任いたしました

　

（新役員については下表をこ覧くださト）

　

2019年度第７期社員総会

　

日時：2019年４月21日（日）

　　　　

9:30～1∠1：00

j議事丿

　

議案1

　

2018年度活動報告

　

議案2

　

2018年度収支決算報告

　

議案3

　

2018年度監査報告

　

議案４

　

理事ならひに監事の選任

丿理事会報告

　

報告1

　

2019年度活動方針報告

　

報告2

　

2019年度収支予算報告

　　

法人第了～８期

　

理事・監事

　　　　　

一一一‥‥

代表理事

　　

森

　

幸子（関西：滋∩）

副代表理玉

　

渡滉凧広（北海辻T）・東北：福烏.）

副代表理事

　

清水浩子「関東八L」梨）

常務理事

　　

箱田美妙（小務局長：東京）

常務理串

　　

大黒宏司（関西：人阪）

理宇

　　　　

関

　

幸子･（首都囲：千葉）

理士

　　　　

牧本↑専美（中部・東海、長野）

理令

　　　　

片詣絢子（中国・四国、‰根）

理事

　　　　

江頭邦了（九州・仲縄、佐川）

監宇

　　　　

後脱皿理子（神奈川）

監小

　　　　

永森志織（北海道）

役員集合写真

　

F広島市東区民文化センター

　

スタジオ２］にて
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〔社員総会・全国膠原病フォーラムの準備および開催〕

　　　

・４月19日

　　

社員総会等前日打ち合わせ（広島市総合福祉センター）

　　　

・４月20日

　　

全国膠原病フォーラム（広島市東区民文化センター）

　　　

・４月21日

　　

2019年度法人第フ回社員総会（広島市東区民文化センター）

　　　

※2019年度

　

総会費用

　

・総会会議費

　

798,180円

　　　　　　　　　　　　　　　

・総会交通費

　

980,382円（宿泊費を含む）

　　　　　　　　　　　　　　　　

（総会費用合計

　

1778,562円）

Ｏ理事・監事会、三役会議等の開催

　

〔理事・監事会等の開催〕

　　　　

・４月９日

　　　

会計監査（清水、後藤、大洋、店橋、箱田：本部事務所）

　　　　

・４月21日

　　

第１回理事・監事会（広島市東区民文化センター）

　　　　

・７月６日

　　　

第２回理事・監事会（NATULUCK飯田橋東口駅前店）

　　　　

・７月17日

　　

財政検討委員会（森、渡逡、大黒、後藤、永森、箱田:本部事務所）

　　　　

・９月14日

　　

第３回理事・監事会（NATULUCK飯田橋東口駅前店）

　　　　

・12月14日

　

第４回理事・監事会（和泉橋区民館）

　　　　

・２月22日

　　

第５回理事・監事会（千代田区民会館）

　　　　

※理事会費用

　

・理事会会議費

　

32,720円

　　　　　　　　　　　

・理事会交通費

　

798,043円

　　　　　　　　　　　　

（理事会費用合計

　

830,763円）

　

〔三役会議の開催（三役：代表理事・副代表理事・常務理事）〕

　　　　

・６月21日

　　

ｗEB会議

　　　　

・９月13日

　　

理事会前日開催（アワーズイン阪急大井町）

　　　　

・12月13日

　

理事会前日開催（アワーズイン阪急大井町）

　　　　

・２月21日

　　

理事会前日開催（アワーズイン阪急大井町）

　　　　

※メーリングリストを積極的に活用し意見交換を行っている．

∩事務局の運営

　　

※税務および労務等の法人化にともなう事務を随時実施

　　

※友の会の総合窓口として対応（平日10時～16時に電話対応）

　　

※会員名簿の管理、財務管理など運営のための様々な事務に対応しています

　

〔事務局運営費用〕

　　

・給料手当、通勤交通費、光熱水道費、貸借料（家賃）、火災保険料等の管理費

　　　　

…

　

事務局運営費用

　

3,643,794円

∩設立50周年に向けた活動

　

〔膠原病ハンドブック2020 (機関誌「膠原」196号より掲載）〕

　　

専門医の先生方のご協力のもと、機関誌の発行毎に「膠原病の疾患別の医療記事」

　　

および「疾病に関連して知っておきたい知識」などを掲載していくことで、皆さま

　　

に最新の情報を提供していくことができたらと考えています。

　　　

「ANCA関連血管炎について」東京女子医科大学病院針谷正祥先生(196号）

　　　

「膠原病患者の妊娠・出産」国立成育医療研究センター村島温子先生(196号）

　　　

「全身性エリテマトーデス（SLE）」北海道大学渥美達也先生(197号）

　　　

「サルコイドーシスについて」京都健康管理研究会中央診療所

　

長井苑子先生(197号）

３３



3４

　　　　　　

2019年度（．゜ヽ和元

　

度）決

　

報告

　　　　　　　　　　　　　　　　

（２０１９．４．１～2 0 2 0.3.31)

【一般会計の部】収入

　　　　　　　

科目

　　　　　　　　　　　

予算額

　　　　　　

決算額

　　　　　　

差異

１．会費収入

　　　　　　　　　　　　　　　

8,940,000

　　　　

7,498,400

　　　

-1,441,600

　　

普通会員会費収入

　　　　　　　　　　　

7,090,000

　　　　

6,017,400

　　　

-1,072,600

　　

賛助会員会費収入

　　　　　　　　　　　

1,850,000

　　　　

1,481,000

　　　　

-369,000

2.事業収入

　　　　　　　　　　　　　　　　

400,000

　　　　　

128,956

　　　　

-271,044

　　

書籍売上収入

　　　　　　　　　　　　　　

200,000

　　　　　　

72,416

　　　　

-127,584

　　

災害関連用品売上収入

　　　　　　　　　　

200,000

　　　　　　

56,540

　　　　

-143,460

3.補助金等

　　　　　　　　　　　　　　　

1,500,000

　　　　　

725,000

　　　　

-775,000

　　

民間助成金

　　　　　　　　　　　　　　

1,500,000

　　　　　

725,000

　　　　

-77S，000

4.寄付金収入

　　　　　　　　　　　　　　　

587,500

　　　　　

476,666

　　　　

-110,834

　　

寄付金収入

　　　　　　　　　　　　

500,000

　　　　

427,166

　　　　

-72,834

　　

募金収入

　　　　　　　　　　　　　　　　　

87,500

　　　　　　

49,500

　　　　　

-38,000

　　　

・JPA募金収入

　　　　　　　　　　　

250,000

　　　　　

165,000

　　　　　

-85,000

　　　

・JPA募金返金分

　　　　　　　　　

-162,500

　　　　

-115,500

　　　　　　

47,000

5.雑収入

　　　　　　　　　　　　　　　　

100,100

　　　　　

45,419

　　　　　

-54,681

　　

受取利息収入

　　　　　　　　　　　　　　　　

100

　　　　　　　　

29

　　　　　　　

-71

　　

雑収入

　　　　　　　　　　　　　

100,000

　　　　

45390

　　　　

-54,610

　　　

事業活動収入計

　　　　　　　　　　

11,527,600

　　　　

8,874,441

　　　

-2,653,159

　　　　

前期繰越収支差額

　　　　　　　　

2,851,430

　　　　

2,851,430

　　　　　　　　

0

　　　

一般会計収入の部計

　　　　　　　　

14,379,030

　　　

11,725,871

　　　

-2,653,159

･E丿

･ﾐ･２

※３

※４

※５

･E･ 6

･E･ 7

ぞ，８

※９

･1･1 ）普通会員会費収入：予算比84.9% (前年比94.6 %)

そ･２）賛助会員会費収入：予算比80.1 % (前年比100.7％）

そ･３）事業収入：予算比32.2 % (前年比67.6 %)

‘ﾐ･４）災害関連用品収支:56,540円－39乃9円＝16,801円

そ･５）民間助成金:日本イーライリリー（株）100,000円，ヤンセンファーマ（株）150,000円。

　　　

サノフィ団体活動支援金100,000円，ファイザー公益的活動寄付280,000円，JPAサホー

　　　

ト関連事業助成金95,000円

‘E･6） 寄付金収入:日本小児リウマチ学会200,000円，（株）フラメド45,000円，チャリティ一又｡

　　　

エイト･ファンデーション537円，グラクソスミスクライン（株) 16,500円，広島県支部（東

　　　

広島記念病院山名二郎先生より) 50,000円，患者家族・医師等117,129円を含む

･ﾐ･7) JPA募金返金分：募金の中から所定の割合でJPAおよび支部へ分配（返金）しています

･1･8）雑収入:JPA入れ歯リサイクル金

そ･９）一般会計事業活動収入：予算比77.0％（前年比94.3 %)

･E･10）事業費支出:予算比79.1‰（前年比86.2‰），管理費支出:予算比94.8% (前年比92.6%)。

　　　

一般会計事業活動支出：予算比87.2‰（前年比89.7%)

‘ﾐ･11）消耗什器備品費：電気ホット代金等を含む

･E･12）賃貸料（リース料）：コピー機および印刷機等のリース料を含む

･E･13）活動費：難病・慢性疾患全国フォーラム2019の参加費・協力金を含む

･ﾐ･14）分担金:JPAや障害者団体定期刊行物協会への分担金を含む

･ﾐ･15）雑費：振込手数料等を含む

･Eり6）租税公課：法人都民税70,000円を含む

･E･17）予備費：労働保険料預金の精算

1
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【一般会計の部】支出

　　　　　　　

科目

　　　　　　　　　　　

予算額

　　　　　　

決算額

　　　　　　

差異

１．事業費支出

　　　　　　　　　　　　　　

5,450,000

　　　　

4,310,365

　　　

-1,139,635

　　

会議費（理事会）

　　　　　　　　　　　

50,000

　　　　　

32720

　　　　　

-17,280

　　

旅費交通費（理事会交通費）

　　　　　　

900,000

　　　　　

798,043

　　　　

-101,957

　　

出張交通費

　　　　　　　　　　　　　　　

250,000

　　　　　

98,784

　　　　

-151,216

　　

印刷製本費

　　　　　　　　　　　　　　

1,700,000

　　　　

1,406,645

　　　　

-293,355

　　

通信運搬費

　　　　　　　　　　　　　　

1,200,000

　　　　

1,011,405

　　　　

-188,595

　　

消耗什器備品費

　　　　　　　　　　　　　

70,000

　　　　　　

9,459

　　　　　

-60,541

　　

消耗品費

　　　　　　　　　　　　　　　　

450,000

　　　　　

451,880

　　　　　　

1,880

　　

賃貸料（リース料）

　　　　　　　　　　　

150,000

　　　　　

151,243

　　　　　　　

1,243

　　

諸謝金

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

80,000

　　　　　　

33,411

　　　　　

-46,589

　　

活動費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

50,000

　　　　　

35,000

　　　　　

-15,000

　　

ブロック活動支援費

　　　　　　　　　　　

100,000

　　　　　　　　　

0

　　　　

-100,000

　　

災害関連用品仕入

　　　　　　　　　　　　

80,000

　　　　　

39,739

　　　　　

-40,261

　　

分担金

　　　　　　　　　　　　　　　　　

300,000

　　　　　

207,454

　　　　　

-92,546

　　

修繕費

　　　　　　　　　　　　　　　　　

20,000

　　　　　　　　

0

　　　　　

-20,000

　　

雑費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

50,000

　　　　　

34,582

　　　　　

-15,418

2.管理費支出

　　　　　　　　　　　　　　

5,836,400

　　　　

5,534,362

　　　　

-302,038

　　

給料手当

　　　　　　　　　　　　　　　

2,100,000

　　　　

1,951,052

　　　　

-148,948

　　

会議費（総会）

　　　　　　　　　　　

1,000,000

　　　　

798,180

　　　　

-201,820

　　

旅費交通費

　　　　　　　　　　　　　　

1,350,000

　　　　

1,409,602

　　　　　

59,602

　　　

・通勤交通費

　　　　　　　　　　　　　

450,000

　　　　　

429,220

　　　　　

-20,780

　　　

・総会交通費

　　　　　　　　　　　　　

900,000

　　　　　

980,382

　　　　　　

80,382

　　

支部祝い金

　　　　　　　　　　　　　　　　

40,000

　　　　　　

40,000

　　　　　　　　　

0

　　

光熱水道費

　　　　　　　　　　　　　　　

80,000

　　　　　

74,122

　　　　　　

-5,878

　　

賃貸料（家賃）

　　　　　　　　　　　　

1,166,400

　　　　

1,179,000

　　　　　　

12,600

　　

火災保険料

　　　　　　　　　　　　　　　　

10,000

　　　　　　

10,400

　　　　　　　

400

　　

租税公課

　　　　　　　　　　　　　　　　　

80,000

　　　　　　

80,000

　　　　　　　　　

0

　　

予備費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

10,000

　　　　　　

-7,994

　　　　　

-17,994

　　　

事業活動支出計

　　　　　　　　　　

11,286,400

　　　　

9,844,727

　　　

-1,441,673

　　　　

次期繰越収支差額

　　　　　　　　

3,092,630

　　　　

1,881,144

　　　

-1,211,486

　　　

一般会計支出の部計

　　　　　　　　

14,379,030

　　　

11725,871

　　　

-2,653,159
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３６

【貸借対照表】 2020年３月31日現在

　　　　　　

科目

　　　　　　　　

前年度末

　　　　

当年度末

　　　　　

増減

｜．資産の部

　

１．流動資産

　　　　　　　　　　　

2,865,522

　　　　

2,219,603

　　　　

-645,919

　　　

現

　

金

　　　　　　　　　　　　　　

22,146

　　　　　　

6,112

　　　　　

-16,034

　　　

預

　

金

　　　　　　　　　　　　　

2,843,376

　　　　

2,213,491

　　　　　

-629,885

　

2.固定資産

　　　　　　　　　　　　

961,960

　　　　　

961,960

　　　　　　　　

0

　　　

特定資産

　　　　　　　　　　　　

961,960

　　　　　

961,960

　　　　　　　　

0

　　　　　

資産合計

　　　　　　　　　

3,827,482

　　　　

3,181,563

　　　　

-645,919

　　　　　

科目

　　　　　　　　　

前年度末

　　　　

当年度末

　　　　　

増減

||．負債の部

　

１．流動負債

　　　　　　　　　　　　　

14,092

　　　　　

338,459

　　　　　

324,367

　　　

預り金

　　　　　　　　　　

14,092

　　　　　　

0

　　　　

-14,092

　　　

未払金

　　　　　　　　　　　　

0

　　　　

338,459

　　　　

338,459

　　　　　

負債合計

　　　　　　　　　　　

14,092

　　　　　

338,459

　　　　　

324,367

111.正味財産の部

　

１．指定正味財産

　　　　　　　　　　

961,960

　　　　　

961,960

　　　　　　　　

0

　

2.一般正味財産

　　　　　　　　　　

2,851,430

　　　　

1,881,144

　　　　

-970,286

　　　　

正味財産合計

　　　　　　　　

3,813,390

　　　　

2,843,104

　　　　

-970,286

　　

負債及び正味財産合計

　　　　　　

3,827,482

　　　　

3,181,563

　　　　

-645,919

【義援金会計の部】

　

義援金会計

　

収入の部

　　　　　　　

予算額

　　　　　　　

決算額

　　　　　　　

差異

義援金収入

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　　　　　　　

０

　　　　　　　　　　

０

　　

前期繰越収支差額

　　　　　　　　　　

258,931

　　　　　　

258,931

　　　　　　　　　

0

　

義援金会計

　

収入の部計

　　　　　　　　

258,931

　　　　　　

258,931

　　　　　　　　　

0

　

義援金会計

　

支出の部

　　　　　　　

予算額

　　　　　　　

決算額

　　　　　　　

差異

義援金支出

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　　　　　　

０

　　　　　　　　　

０

　　

次期繰越収支差額

　　　　　　　　　　

258,931

　　　　　　

258,931

　　　　　　　　　

0

　

義援金会計

　

支出の部計

　　　　　　　　

258,931

　　　　　

258,931

　　　　　　　　　

0



【残高試算表】 2020年３月31日現在

　　　

一般会計

　

残高内訳

　　　　　　

前年度繰越

　　　　

当年度残高

　　　　　

対前年差

郵便振替口座

　　　　　　　　　　　　　

776,223

　　　　　

739,885

　　　　　

-36,338

郵便総合口座

　　　　　　　　　　　　

1,275,501

　　　　

1,140,261

　　　　

-135,240

郵便定期貯金

　　　　　　　　　　　　　　

1,000

　　　　　　　　

0

　　　　　

-L000

三井住友銀行

　　　　　　　　　　　　　

177,201

　　　　　

159,352

　　　　　

-17,849

三菱ＵＦ」銀行

　　　　　　　　　　　　

450,208

　　　　　

56,731

　　　　　

-393,477

ヘイハルロ座

　　　　　　　　　　　　　

163,243

　　　　　

117,262

　　　　　

-45,981

現金

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

22,146

　　　　　　

6,112

　　　　　

-16,034

　　　　　　

小計

　　　　　　　　　　

2,865,522

　　　　

2,219,603

　　　　

-645,919

　

社保預り金

　　　　　　　　　　　　　

14,092

　　　　　　　

0

　　　　

-14,092

　

未払金

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

0

　　　　　

338,459

　　　　　

338,459

　　　

一般会計繰越金

　　　　　　　

2,851,430

　　　　

1,881,144

　　　　

-970,286

　　　

義援金

　

残高内訳

　　　　　　

前年度繰越

　　　　

当年度残高

　　　　　

対前年差

郵便総合口座

　　　　　　　　　　　　　

253,931

　　　　　

253,931

　　　　　　　　

0

郵便振替口座

　　　　　　　　　　　　　　

5,000

　　　　　　

5,000

　　　　　　　　

0

　　　　　　　

計

　　　　　　　　　　　

258,931

　　　　　

258,931

　　　　　　　　

0

　　　

特定資産

　

残高内訳

　　　　　　

前年度繰越

　　　　

当年度残高

　　　　　

対前年差

三菱ＵＦＪ銀行

　　　　　　　　　　　　

703,029

　　　　　

703,029

　　　　　　　　

0

【正味財産合計】

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

前年度末時

　　　　　

当年度末時

　　　　　

対前年差

正味財産合計

　　　　　　　　　　　　

3,813,390

　　　　

2,843,104

　　　　

-970,286

〔未払金一覧〕

　　　　　

科目

　　　　　　　　　　　

金額

旅費交通費（理事会交通費）

　　　　　

130,060

出張交通費

　　　　　　　　　　　　　　　

41,750

通信運搬費

　　　　　　　　　　　　　　

10,135

分担金

　　　　　　　　　　　　　　　　

110,454

雑費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

500

総会交通費

　　　　　　　　　　　　　　　

21,960

支部寄付金返金

　　　　　　　　　　　　　

20,000

支部会費返金

　　　　　　　　　　　　　　

3,600

･E･上記の未払金について、収支計算書には計上済み

未払金合計

　

338 459 円

３７



3８

監査報告書

-一般社団法人全国膠原病友の会の2019年度の事業報告書及び計算書類（財産目録、

貸借対照表及び収支計算書）について監査を行った結果、次のとおり報告します。

1｡監査の方法

理事の業務執行の状況に関する監査に当たっては、理事会その他の重要な会議に出席

し、重要な決済文書や報告書を閲覧し、当法人の理事等から、職務の執行状況等につ

いて定期的に報告を受け、まだ、随時説明を求めました。

また、経営の状況及び財産の状況に関する監査に当たっては、2020年５月１日にメー

ルにて送付された会計資料を事前に閲覧し、帳簿や証憑jt類の閲覧、照合、質問等の

合理的な保障を得るための手続きを行い、新型コロナウイルス感染症、感染防止の観

点から2020年５月11日にウェブ会議にて、当該事業年度の会計資料の確認作業を実

施しました。

2｡監査の結果

法人の業務は法令及び定款及び2019年度の活動方針、事業計画に基づき適正に執行さ

れ、会計処理は一一般に公正妥当と認められる会計原則に則って適正に処理されており、

ト記の事業報告書及び計算書類が、‥一般社団法人全国膠原病友の会2020年3月31口を

もって終了する事業年度の業務執行の状況、経営の状況及び同日現在の財産の状況を

適正に表不しているものと認めます。

2020年5月11日

-般社団法人

　

全国膠原病友の会

監事

　

後藤

　

具理凩回E)

監事

　

永森

　

志縦(ry)

1
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2020年度活動方針

　　　　　

(2 0 20. 4. 1～2 0 2 1.3.31)

１膠原病に関する正しい知識を高めるための啓発、広報に関する事業

　　　

・機関誌「膠原」の発行（年４回）、ニュースレターの発行

　　　

・ホームページの運用

　　　

・「膠原病手帳」の発行、普及活動

２膠原病を有する者が明るく希望の持てる療養生活を送れるように会員相互

　

の親睦と交流を深める事業

　　　

・小児膠原病部会の活動

　　　

・就労部会の活動

　　　

・地域ブロック活動への支援

３膠原病の原因究明と治療法の確立ならび社会的支援システムの樹立を要請

　

する事業

　　　

・難病対策への取り組み

　　　

・難病法施行５年見直しに関する検討

４膠原病を有する者に対する療養相談に関する事業

　　　

・電話による療養などの相談事業

５膠原病に関する調査及び研究に関する事業

　　

・膠原病の医療の進歩や生活改善のための調査

　　

・学会や研究班、製薬企業等との協力活動

６内外の関連団体との連携及び交流

　　　

．「日本難病・疾病団体協議会」の加盟団体として共に活動

　　　

・難病・障害者団体と連携し活動

　　　

・関係各省庁に対して難病対策に関する制度の充実、及び施策の要望

　　　

・難病に関する福祉、医療制度の学習及び支援

　　　

・全国難病センター研究会への参画及び支援

７その他、目的を達成するために必要な事業

　　　

・社員総会の開催

　　　

・全国膠原病フォーラムの開催

　　　

・理事会・三役会議等の開催

　　　

・設立50周年記念事業検討
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2020年度収支予

　

報告

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(２０２０．４．１～20 2 1.3.31)

【一般会計の部】収入

　　　　　　　　　

科目

　　　　　　　　　　　　　

2019年度決算

　　　　　　

2020年度予算

１．会費収入

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

7,498,400

　　　　　　　　

7,339,600

　　

普通会員会費収入

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

6,017,400

　　　　　　　　

5,889,600

　　

賛助会員会費収入

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1,481,000

　　　　　　　　

1,450,000

2.事業収入

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

128,956

　　　　　　　　　

140,000

　　

書籍売上収入

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

72,416

　　　　　　　　　

70,000

　　

災害関連用品売上収入

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

56,540

　　　　　　　　　　

70,000

3.補助金等

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

725，000

　　　　　　　　

1,000,000

　　

民間助成金収入

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

72S．000

　　　　　　　　

1,000,000

4.寄付金収入

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

476,666

　　　　　　　　　

466,000

　　

寄付金収入

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

427,166

　　　　　　　　　

410,000

　　

募金収入

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

49,500

　　　　　　　　　　

56,000

　　　

・JPA募金

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

165,000

　　　　　　　　　

160,000

　　　

・JPA募金返金分

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

-115,500

　　　　　　　　　

-104,000

4.雑収入

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

45,419

　　　　　　　　　

50,100

　　

受取利息収入

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

29

　　　　　　　　　　　

100

　　

雑収入

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

45,390

　　　　　　　　　

50,000

　　　

事業活動収入計

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

8,874,441

　　　　　　　　

8,995,700

　　　　

前期繰越収支差額

　　　　　　　　　　　　　　　　

2,851,430

　　　　　　　　

1,881,144

　　　

一般会計収入の部計

　　　　　　　　　　　　　　　　

11,725,871

　　　　　　　

10,876,844

〔義援金会計について〕

　

・2019年度に義援金会計として258,931円を繰り越しています″被災による会費免除″

　　

の制度は引き続き実施し、災害対応として必要と判断した場合には義援金会計を利

　　

用させていただきます
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【一般会計の部】 支出

　　　　　　　　　

科目

　　　　　　　　　　　　　

2019年度決算

　　　　　　

2020年度予算

１．事業費支出

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

4,310,365

　　　　　　　　

4,435,000

　　

会議費（理事会）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

32,720

　　　　　　　　　

30,000

　　

旅費交通費（理事会交通費）

　　　　　　　　　　　　　　

798,043

　　　　　　　　

400,000

　　

出張交通費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

98,784

　　　　　　　　　

80,000

　　

印刷製本費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1,406,645

　　　　　　　　

1,500,000

　　

通信運搬費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1,011,405

　　　　　　　　

1,200,000

　　

消耗什器備品費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

9,459

　　　　　　　　　

70,000

　　

消耗品費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

451,880

　　　　　　　　　

450,000

　　

賃借料（リース料）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

151,243

　　　　　　　　　

150,000

　　

諸謝金

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

33,411

　　　　　　　　　　

50,000

　　

活動費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

35,000

　　　　　　　　　

35,000

　　

ブロック活動支援費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

0

　　　　　　　　　

100,000

　　

災害関連用品仕入

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

39,739

　　　　　　　　　

80,000

　　

分担金

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

207,454

　　　　　　　　　

220,000

　　

修繕費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

0

　　　　　　　　　

20,000

　　

雑費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

34,582

　　　　　　　　　

50,000

2.管理費支出

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

5,534,362

　　　　　　　

4,427,400

　　

給料手当

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1,951,052

　　　　　　　　

1,800,000

　　

会議費（総会）

　　　　　　　　　　　　　　　　

798,180

　　　　　　　

700,000

　　

旅費交通費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1,409,602

　　　　　　　　　

450,000

　　　

・通勤交通費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

429,220

　　　　　　　　　

400,000

　　　

・総会交通費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

980,382

　　　　　　　　　　

50,000

　　

支部祝い金

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

40,000

　　　　　　　　　　

20,000

　　

光熱水道費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

74,122

　　　　　　　　　　

80,000

　　

賃借料（家賃）

　　　　　　　　　　　　　　　　

1,179,000

　　　　　　

1,287,000

　　

火災保険料

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

10,400

　　　　　　　　　　

10,400

　　

租税公課

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

80,000

　　　　　　　　　

70,000

　　

予備費

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

-7,994

　　　　　　　　　

10,000

　　　

事業活動支出計

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

9,844,727

　　　　　　　

8,862,400

　　　　

次期繰越収支差額

　　　　　　　　　　　　　　　　

1,881,144

　　　　　　　

2,014,444

　　　

一般会計支出の部計

　　　　　　　　　　　　　　　　

11,725,871

　　　　　　　

10,876,844
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(2019年４月１日から2020年３月31日までに会費を納入いただいた先生方)

　　　　

･E・2019度の賛助会員の一覧となるため、現在の所属と異なる場合があります

　　　　

そづ去人名称など一部省略させていただいております

　　　　

氏名

　　　　　

都道府県

　　　　　　　　　　　　　

病院名

合地

　

研吾

　　

先生

　　

北海道

　

斜里町国民健康保険病院

篠原

　

正英

　　

先生

　　

北海道

　

円山エルムクリニック

阿部

　

敬

　　　

先生

　　

北海道

　

市立釧路総合病院

竹田

　

剛

　　　

先生

　　

北海道

　

北海道中央労災病院せき損センター

勝俣

　

一晃

　　

先生

　　

北海道

　

斗南病院

片岡

　

浩

　　　

先生

　　

北海道

　

市立札幌病院

松本

　

巧

　　　

先生

　　

北海道

　

勤医協中央病院

本多

　

佐保

　　

先生

　　

北海道

　

JR札幌病院

向井

　

正也

　　

先生

　　

北海道

　

市立札幌病院

天崎

　

吉晴

　　

先生

　　

北海道

　

栗山赤十字病院

仲野

　

龍己

　　

先生

　　

北海道

　

守谷内科医院

松井

　

和生

　　

先生

　　

北海道

　

手稲渓仁会病院

竹森

　

弘光

　　

先生

　　

青森県

　

青森県立中央病院

中屋

　

来哉

　　

先生

　　

岩手県

　

岩手県立中央病院

二宮

　

由香里

　

先生

　　

岩手県

　

二宮内科クリニック

佐藤

　

仁

　　　

先生

　　

宮城県

　

みやぎ県南中核病院

池田

　

高治

　　

先生

　　

宮城県

　

東北医科薬科大学病院

高橋

　

一夫

　　

先生

　　

宮城県

　

東北医科薬科大学病院

富樫

　

賢

　　　

先生

　　

秋田県

　

あきた腎・膠原病・リウマチクリニック

奥山

　

慎

　　　

先生

　　

秋田県

　

中通総合病院

山岸

　

剛

　　　

先生

　　

秋田県

　

さが医院

角田

　

孝彦

　　

先生

　　

山形県

　

山形市立病院済生館

阿達

　

大介

　　

先生

　　

山形県

　

阿達医院

今井

　

香織

　　

先生

　　

山形県

　

香音クリニック

鈴木

　

英二

　　

先生

　　

福島県

　

太田西ノ内病院

菅野

　

孝

　　　

先生

　　

福島県

　

太田西ノ内病院

右田

　

清志

　　

先生

　　

福島県

　

福島県立医科大学附属病院

西間木

　

友衛

　

先生

　　

福島県

　

西間木医院

成島

　

勝彦

　　

先生

　　

茨城県

　

なるしま内科医院

松井

　

良樹

　　

先生

　　

茨城県

　

宮本病院

田内

　

栄子

　　

先生

　　

茨城県

　

牛久愛和総合病院

田中

　

彩絵

　　

先生

　　

栃木県

　

狸協医科大学病院

竹石

　

美智雄

　

先生

　　

栃木県

　

竹石内科クリニック

奈良

　

浩之

　　

先生

　　

栃木県

　

国分寺さくらクリニック

出井

　

良明

　　

先生

　　

栃木県

　

でいリウマチ科内科クリニック

篠原

　

聡

　　　

先生

　　

栃木県

　

栃木リウマチ科クリニック

佐藤

　

浩二郎

　

先生

　　

栃木県

　

自治医科大学附属病院

池内

　

秀和

　　

先生

　　

群馬県

　

群馬大学医学部附属病院

廣村

　

桂樹

　　

先生

　　

群馬県

　

群馬大学医学部附属病院

吉尾

　

卓

　　　

先生

　　

埼玉県

　

久喜リウマチクリニック

森口

　

正人

　　

先生

　　

埼玉県

　

らびっとクリニック

田中

　

政彦

　　

先生

　　

埼玉県

　

関越病院
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氏名

　　　　　

都道府県

　　　　　　　　　　　　　

病院名

小林

　

茂人

　　

先生

　　

埼玉県

　

順天堂大学医学部附属順天堂越谷病院

中嶋

　

京一

　　

先生

　　

埼玉県

　

国立病院機構東埼玉病院

長渾

　

逸人

　　

先生

　　

埼玉県

　

長潭クリニック

三村

　

俊英

　　

先生

　　

埼玉県

　

埼玉医科大学病院

小竹

　

茂

　　　

先生

　　

埼玉県

　　

自治医科大学附属さいたま医療センター

東

　

孝典

　　　

先生

　　

埼玉県

　

あずまリウマチ・内科クリニック

大野

　

修嗣

　　

先生

　　

埼玉県

　

大野クリニック

関谷

　

栄

　　　

先生

　　

埼玉県

　

新井病院

縄田

　

泰史

　　

先生

　　

千葉県

　

千葉県済生会習志野病院

檜垣

　

恵

　　　

先生

　　

千葉県

　

了徳寺大学医学教育センター

斎藤

　

公幸

　　

先生

　　

千葉県

　

小児リウマチ・アレルギークリニック

大石

　

嘉則

　　

先生

　　

千葉県

　

越川内科医院

本島

　

新司

　　

先生

　　

千葉県

　

亀田メディカルセンター

渡這

　

秀之

　　

先生

　　

千葉県

　

あゆみの中央病院

森

　

雅亮

　　　

先生

　　

東京都

　

東京医科歯科大学医学部附属病院

田中

　

光彦

　　

先生

　　

東京都

　

京王八王子駅前診療所

大島

　

久二

　　

先生

　　

東京都

　

国立病院機構東京医療センター

大友

　

耕太郎

　

先生

　　

東京都

　

慶雁義塾大学病院

平松

　

和子

　　

先生

　　

東京都

　　

リウマチ科・アレルギー科・クリニックひらまつ内科

川合

　

員一

　　

先生

　　

東京都

　

東邦大学医学部

安田

　

淳

　　　

先生

　　

東京都

　

芝浦アイランド内科クリニック

清川

　

重人

　　

先生

　　

東京都

　

富士森内科クリニック

長坂

　

憲治

　　

先生

　　

東京都

　

青梅市立総合病院

稲毛

　

康司

　　

先生

　　

東京都

　

日本大学医学部附属板橋病院

橋本

　

博史

　　

先生

　　

東京都

　

馬事公苑クリニック

南木

　

敏宏

　　

先生

　　

東京都

　

東邦大学医療センター大森病院

細野

　

治

　　　

先生

　　

東京都

　

慈誠会上板橋病院

横川

　

直人

　　

先生

　　

東京都

　

東京都立多摩総合医療センター

西岡

　

久寿樹

　

先生

　　

東京都

　

霞が関アーバンクリニック

高崎

　

千穂

　　

先生

　　

東京都

　

二宮内科クリニック

久富

　

龍夫

　　

先生

　　

東京都

　

久富医院

山本

　

元久

　　

先生

　　

東京都

　

東京大学医科学研究所附属病院

廣畑

　

俊成

　　

先生

　　

東京都

　

帝京大学医学部附属病院

桑名

　

正隆

　　

先生

　　

東京都

　

日本医科大学付属病院

吉岡

　

拓也

　　

先生

　　

東京都

　

昭島リウマチ膠原病内科

小出

　

純

　　　

先生

　　

東京都

　

慈誠会上板橋病院

亀田

　

秀人

　　

先生

　　

東京都

　

東邦大学医療センター大橋病院

川嶋

　

聡子

　　

先生

　　

東京都

　

杏林大学医学部付属病院

金井

　

美紀

　　

先生

　　

東京都

　

順天堂東京江東高齢者医療センター

小笠原

　

孝

　　

先生

　　

東京都

　

東京都立大塚病院

阿部

　

香織

　　

先生

　　

東京都

　

かおり内科クリニック

河野

　

肇

　　　

先生

　　

東京都

　

帝京大学医学部附属病院

稲田

　

進一

　　

先生

　

神奈川県

　

日吉メディカルクリニック

古田

　

泉

　　　

先生

　

神奈川県

　

厚木中町クリニック

永渕

　

裕子

　　

先生

　

神奈川県

　

聖マリアンナ医科大学病院
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氏名

　　　　　

都道府県

　　　　　　　　　　　　　

病院名

佐藤

　

慎二

　　

先生

　

神奈川県

　

東海大学医学部附属病院

権田

　

信之

　　

先生

　

神奈川県

　

富岡内科クリニック

大矢

　

直子

　　

先生

　

神奈川県

　

上白根病院

萩山

　

裕之

　　

先生

　

神奈川県

　

横浜市立みなと赤十字病院

伊藤

　

秀一

　　

先生

　

神奈川県

　

横浜市立大学附属病院

安間

　

美津彦

　

先生

　

神奈川県

　

安間医院

安達

　

正則

　　

先生

　

神奈川県

　

安達正則クリニック

上原

　

武晃

　　

先生

　

神奈川県

　

湘南リウマチ膠原病内科

高野

　

恵雄

　　

先生

　

神奈川県

　

高野クリニック

杉崎

　

徹三

　　

先生

　

神奈川県

　

戸塚共立第一病院

吉見

　

竜介

　　

先生

　

神奈川県

　

横浜市立大学附属病院

伊藤

　

聡

　　　

先生

　　

新潟県

　

新潟県立リウマチセンター

長谷川

　

尚

　　

先生

　　

新潟県

　

はせがわクリニック

坂井

　

勇仁

　　

先生

　　

新潟県

　

さかいファミリークリニック

佐藤

　

弘恵

　　

先生

　　

新潟県

　

新潟大学医歯学総合病院

鈴木

　

康倫

　　

先生

　　

石川県

　

加賀市医療センター

藤田

　

義正

　　

先生

　　

石川県

　

藤田内科リウマチ膠原病クリニック

石井

　

亘

　　　

先生

　　

長野県

　

長野赤十字病院

吉田

　

智彦

　　

先生

　　

長野県

　

東信よしだ内科・リウマチ科

永井

　

立夫

　　

先生

　　

長野県

　　

ＪＡ長野厚生連南長野医療センター篠ノ井総合病院

池田

　

三知代

　

先生

　　

長野県

　

池田クリニック

野口

　

修

　　　

先生

　　

長野県

　

元の気クリニック

下島

　

恭弘

　　

先生

　　

長野県

　

信州大学医学部附属病院

加納

　

克徳

　　

先生

　　

岐阜県

　

加納内科リウマチ科・糖尿病内科クリニック

加藤

　

賢一

　　

先生

　　

岐阜県

　

加藤内科

中島

　

洋

　　　

先生

　　

岐阜県

　

中島洋診療所

石塚

　

達夫

　　

先生

　　

岐阜県

　

岐阜市民病院

森田

　

浩之

　　

先生

　　

岐阜県

　

岐阜大学医学部附属病院

水野

　

正巳

　　

先生

　　

岐阜県

　

岐阜大学医学部附属病院

鈴木

　

大介

　　

先生

　　

静岡県

　

ふたばクリニック

山田

　

雅人

　　

先生

　　

静岡県

　

富士整形外科病院

白鳥

　

奈津子

　

先生

　　

静岡県

　

白鳥内科クリニック

早川

　

正勝

　　

先生

　　

静岡県

　

はやかわクリニック

伊藤

　

礼

　　　

先生

　　

静岡県

　

静岡リウマチ整形外科リハビリ病院

後藤

　

吉規

　　

先生

　　

静岡県

　

後藤内科医院

大橋

　

弘幸

　　

先生

　　

静岡県

　

市立御前崎総合病院

真砂

　

玲治

　　

先生

　　

静岡県

　

静岡曲金クリニック

山崎

　

賢士

　　

先生

　　

静岡県

　

聖隷浜松病院

山懸

　

香

　　　

先生

　　

静岡県

　

山名診療所

金本

　

素子

　　

先生

　　

静岡県

　

藤枝市立総合病院

宮本

　

俊明

　　

先生

　　

静岡県

　

聖隷浜松病院

鈴木

　

定

　　　

先生

　　

愛知県

　

鈴木クリニック

須藤

　

裕一郎

　

先生

　　

愛知県

　

すどう内科クリニック

船橋

　

直樹

　　

先生

　　

愛知県

　

ふなはし内科クリニック

松本

　

美富士

　

先生

　　

三重県

　

桑名市総合医療センター

中島

　

亜矢子

　

先生

　　

三重県

　

三重大学医学部附属病院
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氏名

　　　　　

都道府県

　　　　　　　　　　　　　

病院名

堀木

　

照美

　　

先生

　　

三重県

　

嬉野医院

川上

　

勝之

　　

先生

　　

京都府

　

川上内科

井口

　

美季子

　

先生

　　

京都府

　

国立病院機構京都医療センター

長井

　

苑子

　　

先生

　　

京都府

　

京都健康管理研究会中央診療所

柳田

　

國雄

　　

先生

　　

京都府

　

京都社会事業財団西陣病院

村田

　

卓士

　　

先生

　　

大阪府

　

むらた小児科

前田

　

恵治

　　

先生

　　

大阪府

　

市立東大阪医療センター

佐野

　

統

　　　

先生

　　

大阪府

　

行岡病院

緒方

　

篤

　　　

先生

　　

大阪府

　

第二大阪警察病院

井村

　

嘉孝

　　

先生

　　

大阪府

　

北野病院

菅野

　

ｲ申彦

　　

先生

　　

大阪府

　

大阪大学医学部附属病院

藤井

　

隆

　　　

先生

　　

大阪府

　

阪奈病院

兪

　

炳碩

　　　

先生

　　

大阪府

　

東永内科リウマチ科

仲野

　

春樹

　　

先生

　　

大阪府

　

大阪医科大学附属病院

大島

　

至郎

　　

先生

　　

大阪府

　

国立病院機構大阪南医療センター

古川

　

福実

　　

先生

　　

大阪府

　

高槻赤十字病院

根来

　

伸夫

　　

先生

　　

大阪府

　

大阪市立大学医学部附属病院

金山

　

良春

　　

先生

　　

大阪府

　

金山内科クリニック

横野

　

茂樹

　　

先生

　　

大阪府

　

大阪医科大学三島南病院

河野

　

通律

　　

先生

　　

大阪府

　

河野病院

藤見

　

忠生

　　

先生

　　

兵庫県

　

ふじみ内科医院

空地

　

顕一

　　

先生

　　

兵庫県

　

空地内科院

熊谷

　

ｲ変一

　　

先生

　　

兵庫県

　

神鋼記念病院

岡本

　

英之

　　

先生

　　

兵庫県

　

岡本内科

辻

　

剛

　　　　

先生

　　

兵庫県

　

つしリウマチ科内科

松井

　

聖

　　　

先生

　　

兵庫県

　

兵庫医科大学病院

志水

　

正敏

　　

先生

　　

兵庫県

　

志水リウマチ科・内科診療所

藤井

　

隆夫

　　

先生

　

和歌山県

　

和歌山県立医科大学附属病院

辻

　

聡一郎

　　

先生

　

和歌山県

　

辻内科医院

塩

　

孜

　　　　

先生

　　

鳥取県

　

三朝温泉病院

原田

　

智也

　　

先生

　　

鳥取県

　

鳥取大学医学部附属病院

北條

　

宣政

　　

先生

　　

島根県

　

国立病院機構浜田医療センター

高垣

　

謙二

　　

先生

　　

島根県

　

高垣皮膚科クリニック

小林

　

ﾈ羊泰

　　

先生

　　

島根県

　

耕雲堂小林病院

村川

　

洋子

　　

先生

　　

島根県

　

島根大学医学部附属病院

西山

　

進

　　　

先生

　　

岡山県

　

倉敷成人病センター

太田

　

康介

　　

先生

　　

岡山県

　

国立病院機構岡山医療センター

舟木

　

将雅

　　

先生

　　

広島県

　

JR広島病院

平田

　

ｲ言太郎

　

先生

　　

広島県

　

広島大学病院

杉山

　

英二

　　

先生

　　

広島県

　

広島大学病院

山名

　

二郎

　　

先生

　　

広島県

　

東広島記念病院

山名

　

征三

　　

先生

　　

広島県

　

東広島記念病院

脇口

　

宏之

　　

先生

　　

山口県

　

山口大学医学部附属病院

綿田

　

敏子

　　

先生

　　

山口県

　

わただ内科

川田

　

順子

　　

先生

　　

山口県

　

川田じゅんこクリニック

真弓

　

武仁

　　

先生

　　

山口県

　

下関市立市民病院
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氏名

　　　　　

都道府県

　　　　　　　　　　　　　

病院名

西岡

　

安彦

　　

先生

　　

徳島県

　

徳島大学病院

光中

　

弘毅

　　

先生

　　

香川県

　　

リウマチ・腎臓内科はちまんクリニック

土橋

　

浩章

　　

先生

　　

香川県

　

香川大学医学部附属病院

長谷川

　

均

　　

先生

　　

愛媛県

　

大洲記念病院

佐伯

　

真穂

　　

先生

　　

愛媛県

　

佐伯内科クリニック

千々和

　

龍美

　

先生

　　

高知県

　

高知記念病院

土山

　

芳徳

　　

先生

　　

高知県

　

高知医療センター

三宅

　

晋

　　　

先生

　　

高知県

　

島津病院

時山

　

国大

　　

先生

　　

福岡県

　

時山内科クリニック

塚本

　

浩

　　　

先生

　　

福岡県

　

新小倉病院

海江田信二郎先生

　　

福岡県

　

久留米大学病院

上田

　

章

　　　

先生

　　

福岡県

　

福岡山王病院

井上

　

久子

　　

先生

　　

福岡県

　

井上内科医院

長渾

　

浩平

　　

先生

　　

福岡県

　

早良病院

永野

　

修司

　　

先生

　　

福岡県

　

福岡中央病院

斎藤

　

和義

　　

先生

　　

福岡県

　

戸畑総合病院

山崎

　

聡士

　　

先生

　　

福岡県

　

久留米大学医療センター

田中

　

良哉

　　

先生

　　

福岡県

　

産業医科大学病院

新納

　

宏昭

　　

先生

　　

福岡県

　

九州大学病院

小野

　

伸之

　　

先生

　　

佐賀県

　

佐賀大学医学部附属病院

竹山

　

悠希子

　

先生

　　

佐賀県

　

佐賀大学医学部附属病院

多田

　

芳史

　　

先生

　　

佐賀県

　

佐賀大学医学部附属病院

河部

　

庸次郎

　

先生

　　

佐賀県

　

国立病院機構嬉野医療センター

大田

　

明英

　　

先生

　　

佐賀県

　

柳川リハビリテーション病院

江口

　

勝美

　　

先生

　　

長崎県

　

佐世保中央病院

崎戸

　

沿子

　　

先生

　　

長崎県

　

慧明会貞松病院

橋本

　

邦生

　　

先生

　　

長崎県

　

長崎大学病院

百崎

　

末雄

　　

先生

　　

熊本県

　

駅前クリニック

中村

　

正

　　　

先生

　　

熊本県

　

桜十字病院

本多

　

靖洋

　　

先生

　　

熊本県

　

本多医院

大谷

　

寛

　　　

先生

　　

熊本県

　　

くわみず病院

石井

　

宏治

　　

先生

　　

大分県

　

大分赤十字病院

馬場

　

亮三

　　

先生

　　

大分県

　

宇佐リハビリ診療所

大塚

　

栄治

　　

先生

　　

大分県

　

大塚内科リウマチ科クリニック

堀田

　

正一

　　

先生

　　

大分県

　

堀田病院

末永

　

康夫

　　

先生

　　

大分県

　

国立病院機構別府医療センター

織部

　

元廣

　　

先生

　　

大分県

　

織部リウマチ科内科クリニック

坂田

　

師通

　　

先生

　　

宮崎県

　

坂田病院

岡山

　

昭彦

　　

先生

　　

宮崎県

　

宮崎大学医学部附属病院

松山

　

幹太郎

　

先生

　　

宮崎県

　

松山医院

佐々木

　

隆

　　

先生

　　

宮崎県

　

ささきクリニック

駿河

　

幸男

　　

先生

　

鹿児島県

　

栄楽内科クリニック

重森

　

雅彦

　　

先生

　

鹿児島県

　

ニュータウン小児科

徳山

　

清公

　　

先生

　　

沖縄県

　

徳山内科医院
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≫〔順不同〕

－

(2019年４月１日から2020年３月31日までに会費を納入いただいた団体)

　　　　　　　　　　　　　

そづ去人名称等は一部省略させていただいております

　　　　　　　

団体（医療関連などの団体）

　　　　　　　　　　

都道府県

ゆうファミリークリニック

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

宮城県

あきた腎・膠原病・リウマチクリニック

　　　　　　　　　　　　

秋田県

ひだちなか総合病院

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

茨城県

かねこ内科リウマチ科クリニック

　　　　　　　　　　　　　　　　

埼玉県

さいとう内科クリニック

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

山梨県

東信よしだ内科・リウマチ科

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

長野県

東広島記念病院

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

広島県

ふくたクリニック

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

山口県

リウマチ・腎臓内科はちまんクリニック

　　　　　　　　　　　　　

香川県

ながさき内科・リウマチ科病院

　　　　　　　　　　　　　　　　　

長崎県

本多医院

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

熊本県

首里城下町クリニック第一

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

沖縄県

まつおＴＣクリニック

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

沖縄県

４７

(2019年４月１日から2020年３月31日までに会費もしくは寄付をいただいた団体)

　　　　　　　　　　　　　　　　

じづ去人名称等は一部省略させていただいております

　　　　　

団体（企業関連・その他の団体）

日本小児リウマチ学会

（株）フラメド

チャリティーズ・エイト・ファンデーション

グラクソ・スミスクライン（株）

（有）タマ・テック・ラボ

ゆか山薬局

（株）フィットラボ

☆多くの先生方より「寄付金」および「支部への寄付金」もいただいています。

☆その他、先生以外の方々からも多くの賛助会費・寄付をいただいています。

　

誌面をお借りして、厚くお礼申し上げます。

≪2019年度賛助会費お礼(医療関連の団体)13団
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弗●私は昨年「巨細胞性多発筋痛症」の診断を受けました。膠原病の中でも数少な

　

い患者数です。私と同病の方との交流を願い、投稿させて頂きました。どうかよ

　

ろしくお願いいたします。（ペンネーム:Ｙ.Ｔ.）

条高校生の息子を持つ母親です。息子は小５の時にSLEを発症しましたが、ステ

　

ロイトハルス療法により２ヶ月入院の後、お蔭様で元気に学校生活を送っており

　

ます。ループス腎炎も患っております。中学では部活にも入ることができ、受験

　

を経て、高校に通っておりますが、去年の夏頃から尿蛋白の数値が上がり、リツ

　

キサンの点滴をしました。今は落ち着いておりますが、コロナ感染も心配しなが

　

らの学校生活です。文通、メール、どちらでも結構です。（ペンネーム：宝物）

&１９５号の伝言板を拝見し、私も同じ質問をして答えが欲しい気持ちでした。

　

５６歳の時に、シェーグレン症候群と病名がわかるまで１年以上もかかりました。

あと半年で９０歳になります。この病特有の湿度（５０％以上）を保ち、季節によっ

て多少の違いはありましたが、続けてまいりました。全快のできない病を生きる

ことの辛さは自分にしかわかりません。医師や看護師にも励まされたり、教えを

受けてきましたが、未解のままです、ストレスを抱えるとなりやすいと言われる

医師もいました。今は唾液の出る薬を飲んでいます。ステロイドやメトトレキサー

トは１度も飲んでいません、少し前からケアラムＲを朝１回飲んでいます。北海

道に５０年余り、岨」台に２８年、そして現在は子供の住む盛岡の介護施設におり

ます。（ペンネーム：エイ）

い文通・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

IIμ務J。y

　

〒102-0071

　

束京都F代111区富IJμ2-4-9

　　　　　　　　

L代田富IJ隠スカイマンション203り･

　　　

（･吐）ヤ国膠原病なの公

　

伝,1‘板

　

膠原

　　

弓

　　

様宛

　　　　　　

小行出人釦よ必ずiiiJ.iLiしてください

．★おねがい★
むぷ'板は会川･川Jの交流の場です

　

会Ｇ外の方またはj:U iの/J･でも111.ylの原柚

については受付できません(掲･阪は匿御lfです)

掲桟されたものへのお問いａわせは巾務局までご辿絡ください

し謡゜板を通じておﾉ≪違ができた星良い情報を附られた/lもお知らせください

宗教の勧謡・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

た川斜よ退ごことさせていただきます

　

尚、破害にあわれた方は･jけり･15までご辿

絡ください
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事務局だより

４９

【厚生労働省の研究班からのお願い】Webアンケート［締切:9月30日（水）〕

　　

「わが国におけるゲノム編集技術などを用いたヒト受精胚等の臨床

　　　

利用のあリ方に対する関係者の意識調査」へのご協力をお願い

令和２年度厚生労働科学特別研究事業

　

【研究代表者】竹原健二先生（［玉］立研究開発法人成育医療研究センター）

　

近年、遺伝子改変に係る技術の進展はめざましく、医療を含めた様々な分野で利用

されつつあります

　

そうした中、2018年11月に、中国において、ゲノム編集技術を用いたヒト受精壬

から双子が誕生したことが公表されましたが、当該技術を用いたヒト受精１の臨床利

用については、科学的・社会的・倫理的課題が解決されておらず、日本を含め、各国
－
から容認できないという考え方が示されています

　

一方、当該技術は、難治性疾患に対する根本的治療となリ得る可能性も期待されて

おり、将来的な利用の可能性についても議論が行われるべきと考えられています

　

今回の研究では、当該技術を用いたヒト受精胚の臨床利用に関して、患者さんやそ

のご家族、国民の方々や医療従事者に対してアンケート調査を実施し、

現、点での認識を広く調査することを目的としています

○回答は以下のURLよりお願いいたします

　

https://k5.net-research.ip/e/1141899/login.php?cid＝39

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

来は患者古んのものです

　

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、ビ二－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がその時は都道府県名を封筒の裏に必ずお書き下さい

　

(収益金を各支部に還元するために都道府県名が必要になります)

　　

お問い合わせ：友の会事務局

　

Tel 03-3288-0721
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5０

｢小児膠原刻陰｣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。

〔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

　　　　　　　

ＯＦＡＸ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。

Ｉ

　　　　　　　

※費用は会費に含まれていますのでヽ別途の徴収はありません・

　

。

「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

　　

（:Ej=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.ｏr（写真応募専用のメールアドレスです）

　　

そ,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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｢就労§陰｣だよﾘ引き続き､就労部会の登録者を募集しています

　

「小児膠原病部会」に続いて、「就労部会」の活動を行っています。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」

　

尽となど

　

「就労部会」は仕事にまつわる具体的な問題や事例を集めて、皆さんでその経験を

共有することを目指します。よって現在就労している方のご意見やこれまで就労し

てきた方からのアドハ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協力いただき、

総合的な難病対策の実現に向【ﾌﾟ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、

　　　　　　

そのｲ也、就労に関する情報を欲しい方、就労支援に関わる方々など

　　　　　　

（学生の方で今後の就職のことを不安に思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.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）。

　　　　　　　　

「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い

　

・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。

Ｅ

　　　　　　

※費用は会費に含まれていますのでヽ別途の徴収はありません・
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大切な方へ贈&|ませんか

災害備蓄用パン

を パ≫原則 ぷ心

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。

Gスず|ヽｙフ

＊種類は/Xスずll。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

　

IOOk "回り

エネルギー

　　

367kcal

たんはく質

　　　　

8.7g

脂

　　　

質

　　　　

15.3g

炭水化物

　　　

48.5g

ナトリウム

　　　

210mg

ビタミンＣが豊富で甘さと酸っぱさを備

えた芳醇な味わいの、北海道を代表

する果実です。『･ミベバ丿寸』として

有名です。

　　

シーベ11－

栄祝成分長示

　

ｍｇ町り

エネルギー

　　

371kcal

たんはく質

　　　　

7.8g

脂

　　　

質

　　　

15.3g

炭水化物

　　　

5O.Gg

ナトリウム

　　　　

210mg

酸味と甘みを合わせて持ち、ビタミン

Ａ，Ｃ、Ｅとカロテノイドや不飽和脂肪

酸を含む『

　　　

』と言われてしxji;●ly●U

ます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

't･

５２

　　

ふんわ1･l～やわらか！

小さなお子様からご年配の方きで

　　

美味しくめしあがれき寸

ぶ

　　　

●

蓼4

　　

●4べ４

〕

１

５年
保存

1,1

　

カロリー

360｡cal

　

以上

琴耳

●Ｗ，

なた

句富良野発彭
僚船

　

●涸Ｓ

　

Ｉ

廠

「

２個入

50g/1個

Å４

1,4 量
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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・シーペリー組合せ自由(一時販売中止中)

　　

'

『お試しセット』(２缶入り)ハスカップ＆シーペリー

　　　　　　　　　　　　　

。，

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(一時販売中止中)

　　　

'

　　　　　　　

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)

奮’

※只今『基本セット』のみの販売となっております

　

ご注文後14日前後の発送となります

　

へ

　　

l
｛

' . ' ' I i

　　　　　　　　

訥問い合わせ・お申し込み

　

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

〒１０２-００７１

　

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

ＴＥＬ:03-3288-0721

　　　　

(平日１０：○○～１６：○○の時間帯でお願いいたします)

ＦＡＸ:０３－３２８８－○７２２
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５４

　

令和２年７月３日からの大雨などにより、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″を行っております

〔被災による会費免除の対象者〕

　　　　

〔平成３０年以降に「災害救助法」の適用になった災害〕

・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、山口、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、千葉、東京、神奈川、新潟、山梨、長野、静岡、１０月１２日〕

・令和２年了月３日からの大雨による災害に対して〔山形、長野、岐阜、島根。

　

福岡、佐賀、熊本、大分、鹿児島、了月４日〕

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

ﾃﾞｼﾞ該当者については今年度(令和２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っ

　

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)
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〔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

　

’「

　　

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.そのｲ也に証明できる書類のある場合は写しを添付してください

　

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

　　

をニで囲ん

　　

でください

･S凛し
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貨和２年８川26日発行

　

SSK

　

川川油を第５仙５弓

コロナと熱中症の対策を！

⑤膠原病のお薬を勝手に減らしたり、止めたりしないでください！

　

〔感染が疑われない時〕

　　

現在処方されている薬（ステロイド、免疫抑制剤、生物学的製剤など）は症状

　　

が悪化しないよう同じ用量で続けてください。自己判断での中止は禁物です。

　　

あわせて、

　　　

１．密閉空間（換気の悪い密閉空間である）

　　　

２．密集場所（多くの人が密集している）

　　　

３．密接場面（互いに手を伸ばしたら届く距離での会話や発声が行われる）

　　

を避けるようにしてください。

　　

不要不急の外出は避けるべきですが、感染が心配な時でも定期受診日は勝手に

　　

休まずに受診・投薬について主治医と相談してください。

　　

感染予防の一般的な留意として、アルコール手指衛生剤を用いた手指消毒、あ

　　

るいは、石鹸による手洗いをこまめに行うようにしてください。

　

〔感染を疑う症状が出た時〕

　　

感染症の症状がある場合は重症になる可能性もありますので、主治医の先生に

　　

相談して投薬についての指示を仰いでください。自己判断は禁物です。

　　

原則として、ステロイドはそのまま継続し、生物学的製剤、免疫抑制剤は投薬

　　

の減量や一時的な延期を検討する必要があります。

　　

感染を疑う症状としては以下があげられます

　　　

・発熱や咳などの比較的軽い風邪の症状がある場合

　　　

・強いだるさ（倦怠感）や息苦しさ（呼吸困難）がある場合

　　　

・嗅覚・味覚障害が出現した場合

　　　　　　　　　　　　　　　　

（（一社）日本リウマチ学会のホームページより）

⑤厳しい残暑。暑さを避け、こまめに水分補給をしましょう！

　　　　　　　　　　　　　

～糸扁集1麦言己～

○新型コロナウイルス感染症の影響により社員総会の開催は中止とし、「書面表決」

　

とさせていただきました。本号に2019年度の活動報告など、総会議案を報告し

　

ていますのでご確認ください。

○また『膠原病と新型コロナウイルス感染症jJについての医療記事を掲載していま

　

す。影響が長期化する中、ぜひ正しい知識を持って乗り切りましょう。さらにﾉ多

　

発性筋炎／皮府筋炎』の医療記事も掲載しています。ぜひご覧ください。

○今年も極端な天候が続いています。これからまだまだ台風にも注意が必要です。

　

コロナ禍の中での災害への対応は大変ですが、まずは生命を守る行動をよろしく

　

お願いいたします。
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