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The lsaacs' syndrome association Japan

こんな症状でお悩みのあなた。

もしかすると

「アイザックス症候群」という

病気かもしれません。 1
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□全身の筋肉が

「ピクピクする、けいれんする、硬直する」

□手を握つた後、すぐに開<ことができない

□非常に汗をかきやすい

□四肢の異常な感覚や痛み、倦怠感など…

指定難病にもう申請しましたか ?

特集

「みんなで矢□ろう !

難病のこと・

靱

指定難病医療制度」



もくじ 理ンアィザックス症候群りんどの会
名前の由来

『1日 1個のりんごは医者を遠ざける』と言うことわざがあります。その『り
んご』にあやかり、私たちアイザックス症1民群の患者や家族が1日も早く
この病気から解放され、より健やかな生活が送れるようにという気持ち
を込めて『りんごの会』と名付けました。

ごあいさつ

0乍年7月より、アイザックス症候群が指定難病に選定されまし
た。難病認定嘆願署名活動や陳情など私たち患者会の活動
が、実を結んだと思うとホッとしております。

しかし、申請方法がわかりに<かったり、重症度分類により軽
症の患者さんが認定を受けられないなど様々な問題がある
ことも事実です。

これまで活動してきて感じているのは、患者自身が声を出し
、訴えてい<ことの大切さです。4人 1人の小さな声も、まとま
れば大きな声となります。その大きな声で何かが変えられる
かもしれません。3、どのようなことが自分たちにとって間
題なのかを声に出していきませんか?どうか、みなさまの声
を患者会にお届け<ださい。その声を力に変えましょう !

りんごの会会員、家族のための患者会であることを第一に者
え、これからも前を見て進んでいきたいと思っております。

代表 示□田美紀

アイザックス症候群 (lsaacs'Syndrome)とは?

1961年 lsaacsにより抹消神経の異常が原因で持続的に筋の収縮や、筋の異常な運動が起こ
る症例が報告されました。その後1991年にこの病気が抹消神経に対する自己抗体によること
が明らかとなり、原因不明の免疫倉在llt神経疾患として矢□られるようになりました。

運動症状:筋痙攣0筋硬直 (運動負荷・虚血0寒冷で増強)、 筋肥大、筋のビクつき
自律神経症状:発汗過多、皮膚の色調、高体温

症状と筋肉の動きを見る筋電図検査で、特有のミオキミア放電があれば診断できます。
さらに抗VGKC複含抗体 (鹿児島大学病院神経内科で測定)が陽1生なら確定です。

対症療法として抹消神経の興奮ll■を抑える抗てんかん薬 (抹消神経の興奮をブロック)や、
鎮痛斉」、抗うつ薬等を用います。重症になると、抗体を除去するIIl漿浄化療法や、抗体の
産生を抑えるステロイド療法が必要になります。
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役員紹介
卜:ギ

不□田 美紀 (わだ みき)
アイザックス症候群と診断がついてから10年が過ぎ
ました。長時間歩いたり動いたりすると、症状が出てし
まうため、外出時は車いすに乗つていますが歩<こと
もできます !私が歩いていても驚かないで<ださい
ね !見た目が元気そうなので、誤解されることも多い

疾患で、みなさんもつらい思いをしたことがあるので

はないでしようか?私も、毎日欠かさず薬を飲み、時に
は入院をして治療も受けていますが、学会に参カロする

と、こんなに元気そうなアイザックスの患者さんを診た

ことがない !と驚かれる先生もいらっしゃいます。しか

し、いつも元気なわ|すではありません。動けるときにし

か外に出られませんし、患者会の活動もできません。

これからも自分の体調と相談しつつ、できることを

精いっぱい行いたいと思います。みなさまご協力よろ

し<お願いいたします。

会計

吉岡 智恵子 (よしおか ちえこ)
私の父がアイザックス症1民群患者です。

この2年間、沢山の検査と沢出の病院を回り、ようや<昨
年アイザックス症候群と診断を受けました。その際、りんご

の会の皆様と出含い情報を得た事で、とても安心しまし

た。

心から感謝しています。だからこそ、報恩感謝の思いで、

少しでもお役に立ちたいと本年より会計をさせて頂いて

ます。どうぞよろし<お願いします。

監査

信定 寛子 (のぷさだ ひろこ)
主人がアイザックスの疑いと診断を受けて入会、本年から

お手伝いさせて頂<ことになりました。指定難病認定という
偉業を数年で達成したこの患者会、アイザックスの事だけで

な<、色々学ぷことも多<あり、とても勉3螢になります。仕事
をしながらなので、学会などイベントヘの参カロがあまりでき

ず残念ですが、りんごの会が今後ますます発展するよう尽

力していきたいと思います !



りんごの会顧間の有村公良先生の素顔に迫る

いつもりんごの会のみなさんを陰でこっそりと支えて
<ださつている大勝病院院長の有村先生にインタ
ビューをさせていただきました。お会いしたことがある
方にも、ない方にも有村先生がどんな先生で、アイザッ
クス症候群とどんな関わりがあるのか、どんな人物な
のかを知っていただきたいです。

● .賊 .
Q:なぜ、医者になろうと思ったのですか ?   ｀
A:生命を倉」りたいと思つたんだよ |

別に医学部じゃなくても良かったの。生化学とかでもね !

高校の頃にね「生命の起源」みたいな本を読んでいたら面
白<て、僕にも生命が作れると思った (笑 )でも、医学部に入
り生命を作ることを断念してしまったね。東大に入ろうと
思ってたんだけど、その頃「東大紛争」があってさ、東大を
やめて、鹿児島大学の医学部に入つちゃったんだよね～医
学部に入つても5年生までは卓球ばっかりやっててさ～

(笑 )勉強は単位落とさない程度にしかやってなくてね～

(笑 )

Q:なぜ神経内科を選んだのですか ?
A:学生の 3寺、検診のバイトみたいなので先生についていき、
先生の言っていることをひたすら写すだけでよくて、旅館
に泊まって食事と日当がもらえたんだよ |そこで夜に丼形
先生と丁Vで「ミクロの決死圏」というSF映画を観ていると
きに、「脳は面白いよ」と先生に言われたんだよ。でも、「脳
は難しいから好きじゃないです」って答えたんだよね。その
頃はスポーツをしていたし、整形外科医になろうと思ってい
たから。でも丼形先生に「脳は宝の出だよ、まだ全<のかっ
てないから研究とか未矢0の世界だよ 1面白いから入りなさ
い」と言われて、友達と一緒になんとな<入っちゃったんだ
よね～。

その後、先生は筋電図を学ぷこととなり、スウェーデンのウ
プサラ大単に留学されました。留学から戻り「電気生理」を
やるぞ !と思っていたところに、宮崎に手足がつって、筋肉
がモコモコする患者さんがいるから行ってみないか ?と言
われ、行って筋電図をとってみたら、見たこともない波形が
出ていたそうです !

リンパ腫があった患者さんで、ひょっとしたら「免疫か何か
が関係しているかも ?」 と思い、生理学で確かめてみよう
と考えました。様々な先生方と協力し、患者さんの血清を
使って研究をされました。

それがアイザックス症候群とKチャネルの最初のきつかけと
なつたそうです。アイザックス症候群を自己免疫疾患と認識
して診断をしたのは、日本では有村先生が初めてだったよ
うです。

好き嫌いはないよ。なんでも食
|お酒は毎晩飲むよ。焼酉」|
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Q:体日の過ごし方は ?
A:ゴルフ 1普段は動かないから、運動
しないとね。激しいスポーツじゃないか
らゴルフはいいよ |

′b筋梗塞になるのはパットする3寺なん
だよ !極度のストレスから心筋梗塞にな
るんだよ。

有村先生ご夫妻と末梢神経学会にて

Q:奥様との出会いは ?
A:内緒 |(笑 )
教えられないよ～ |(笑 )

Q:毎年結婚記念日はディナーに
行<とある先生から聞いたことが
あります
A:忘れなければね～ |なんで他
の先生が矢8っているんだ ?(笑 )

奥様も神経内科医で、大勝病院で
働いていらっしゃいます。



Q:アイザックス症候群は治らないのですか?
A:自己免疫疾患に治る疾患はある?
ないでしよ～。Kチャネルに対する抗体ができている
のはわかつたけれど、なぜできたかはわからない。

自己免疫疾患でわかつているものはないんだよ。

抗体があり、抗体を打0える治療法か、抗体でlJOえ
られたチャンネルを少し活性化する方法しか、3の
ところはないんだよね。

Q:自己免疫疾患は今後も治らない疾患?
A:最近は腸管免疫が関係しているんじゃないかと
話題になつているみたいだよ。

僕は自己末梢flEl幹細胞輸血をやったらよくなる

んじゃないかと思つたことがあるよ。自由病とかで

するけど、自のの幹細胞をとつてきてストックして、
抗がん斉」で骨髄をたたく、そしてストックしていたも
のを体に戻すと骨髄機能が戻る。自分が持つていた

悪い免疫系がすべてリセットされるんだ。

Q:リスクが高<ないですか?感染症とか…
A:もちろん、免疫系をリセットするとなると、3まで
あった抗体などすべてな<なるので、感染症などに
対する抵抗力がなくなつてしまうのでリスクがある。

でも、術にかかわる疾患であればそれしか助かる方

法はないのかもしれない。

Q:アイザックス症候群は、一般的にどのように進行
していくものなんですか?
A:それは難しい質Fo5だよ。症状の強さによつて違う
と思うよ。抗体の強さ(量じゃな<て活性状態とか)
によつて違う !内服も必要がなく、自然寛解の人も

いるんだ。古いドイツ語の本に書いてあつたんだけ

れど、ある農夫が体が硬くなつて動かない、農作業
ができない状態で、そのころは筋電図もなかったと
思う。点滴ができたかもわからない。1～ 2か月後退

院して、自宅に帰り、その半年後往診に行つたら、元

気に農作業をしていたそうだよ。治つていたんだよ。

だから、何がいいのか、まったくわからないよ。

Q:今いる患者さんでも、治つて普通に生活できる人
もいるということですか?
A:少ないかもしれんけど、そういう例はあると思う
よ。それが本当にアイザックスか ?と言われると、そ
れはどうかわからんけどね。抗体の種類によって違
うのかもしれない。

Q:抗VGKC抗体が (― )の患者さんもいるのはな
ぜ ?
A:違う抗体があるのかもしれないけど、はつきりと
はわからない。

Q:どこまで悪くなつたら病院に行けばいいのか
わかりません。どれ<らい我慢したら、どうしたら

治療が必要になるのでしょう ?
A:専門の主治医を見つけ、その先生と相談する
ことが大事 1医者からみれば、ここくらいまでは

大丈夫、もうチョイ、もうチョイ、あ～、もう治療や

ろうか |となる。免疫療法は体に良くないから簡

単にやることではない。我慢というのが自分で我

慢するのか、主治医と話してここまでが限度かな

とそれを見つけておくことが大事 !

重症の人で一番大事なのは、なんもせんでほつ

ておくと、体が硬くなつて筋肉が硬縮してくる。心

血管系に負担がくるし、重症の人は危ない。痛み

もでる。それをきちんと見極めてくれる医者を見

つけておかないと |

Q:自分が信頼できる先生を見つけておくことが
大切ということですか ?
A:そう !フイザックスは症例が少ないし、神経内
科の先生でも患者を多く診ていないと不安なこ

ともあるから、気長に付き含つていかないとね。い

い先生はいっばいいるから、きちんと話ができる

先生を見つけて !

Q:今後りんごの会に期待することは ?
A:情報発信だよね !それしかない |

僕も協力できることはするから、なんでも聞い

て |

有村先生、ありがとうございました !

院長室で1時間ほど、先生とお話をさせていた

だきました。もっとたくさんの興味深いお話もお

聞きしたのですが、今回は特に皆さんに関連す

るような部分をビックアップしてみました。いつ

も気さ<にお話しして<ださる素敵な先生です。
いつか皆さんも実際にお会いして、もっと有村

先生の魅力を矢0つてくださいね !

有村先生、これからもりんごの会をどうぞよ

ろしくお願いいたします |



活動報告
平成2Q鳳12月～
平成2了無3月

12月
0市民公開講座「ips細胞とは」参カロ

会場に入るのに車いす

リフトに乗りました。

お話をして<ださった長船先生に、アイザック
スについて聞いてみたのですが、現時点では自
己免疫疾患にはiP鎌田胞は難しいですねぇと、言
われてしまいました。出中教授は希少疾患にこ
そ使いたいとおっしゃっているそうなので、ぜ
ひ研究することがあれば協力させてくださいと
お願いしてきました !

1月
・指定難病検討委員会傍聴
関東患者交流会
患者IJ―ダーフォローアップ研修会
参カロ
アイザックス症候群りんごの会5周年

りんごの会5周年記念のお祝いはなんと、
男性ばかりの集まりになりました !

2月
。指定難病検討委員会傍聴
産経新聞、新聞赤旗、日本経済新 FH5取材

・ RDD開催 (鹿児島)
MBCテレビ、KTSテレビ、読売新聞、南日本新聞取材

大勝病院の有村先生と聖マリアンナ医科大学病
院の出野先生にご請演をお願いしました。
たくさんの方が集まって<ださり、質問もたくさ
ん出ました。活発な意見交換ができました。鹿児
島では2年目のRDD。 多<の方々にRDDを矢□ってし
ただ<ことができました。

7月
・ 総含的な難病対策および小児慢
性特定疾病対策「基本方針案」説明
&意見交換会出席
0難病看護学会出席

０

　

　

　

０

初めて難病看護学会
に出席させていただ

き、難病認定看護師さ

んの存在を矢□りました。

Ш野先生のセミナー

に参力□し、患者と医師

のつながりの大切さ

も学びました。とても

いい経験になりました。

9月
・ 難病者交流会参加
・ 日本末梢神経学会学術集会
(患者会プース出展)
学会に初めてのブース
出展となりました。た<
さんの先生方にアイ
ザックス症候群につい
てお話しさせていただ
くことができました。興
0未をもってくださる先
生も多く、患者にとって
はとても心強<感じま
した。



11「∃
0 難病フォーラム参カロ
関東患者交流会開催

・ J―RARE運営委員会

総勢14名が参カロしての

交流会となりました。お

いしいご飯を食べなが

らだと話も弾みます。

治療のこと、薬のこと、

先生のことなど、とて

も有意義な 0寺間を過ご

すことができました。

聰
=  (

」―RAREに参画させ
ていただき、毎月会
議を行つています。

どのタイミングでア
イザックスをオープ
ンにするかを検討し
ていただいていま
す。

帝京科学大学の看護師を目指す皆さんの前で、難病のこと、
アイザックス症候群のこと、看護師の仕事についてお話させ

て頂きました。みなさん素敵な看護師になつて<ださい。

12月
。「みんなで知ろう !難病のこと !」
医療請演会開催(鹿児島)

佐賀県よりIBDネットワーク

の秀島さんが講師として、

福岡よりRP患者会の永松
さんが応援に駆け付けて<
ださり、難病法に関する講

演会を開くことができまし

た。

0鹿児島患者交流会開催
アイザックス症候群を支援してく

ださる方、他の疾患の患者さん、
そのご家族と集まり、意見交換
会を行いました。話せる場がある
ことは大切です。

・患者IJ―ダー研修会参

2月
。患者主体の00L評価法「SEIQoL―
DW」を学び生かす実習セミナー参
カロ
たくさんの先生んとお話をさせていただきまし
た。初めて学んだことだつたので難しいところ
もありましたが、コミュニケーシヨンツールの一
つとして、今後活用されてい<ことに期待した
いと思います。

・ かごしま難病支援ネットワーク設
立5周年記念大会参加
。春のセミナー IN鹿児島参加
・ RDD開催 (鹿児島)
MBCラジオ・南日本新聞

帝京科学大学にて請義

RDDを矢Bつていただ
<ために、啓発用マ
スクを作成しました。

希少難病について、

多くの人に矢□ってい

ただけるよう、患者

慣」からできることを

考えていきたいです

ね。

3月
・ J― RARE成果報告会
0慢性の痛み患者会・患者支援
者IJ―ダー研修会参カロ

振り返ると、今までと違い、学会に

参力□したり、他疾患が開催する催し

に参カロさせていただく機会が多く、

患者会の横のつながりの大切さを

感じることができました。当会は患

者数も少な<、 実施できることは多

くありません。すぐに他の患者会の

ような活動とはいきませんが、地道

にコツコツと学ばせていただき、い

ずれ実施できるようにしていきた

いと思います。また、今後は会員が

集まる機会も増やしていきたいと

思いますので、みなさまとお会い

出来ることを楽しみにしております。

マスクには
「この活動が患者さ
んと社会をつなぐ架
け橋となり、希少・難
治1性疾患の認矢B度向
上のきつかけとなる
ことを期待していま
す」と書いてありま
す。



患者レジストリ は警J‐RAREに登録しよう :

JttRAREと |ま で
アイザックス症候群のような、希少・難治性疾患患者の情報を登録し、患者の情報を
蓄積口共有して役立てるサイト
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鰤 動に気にな っていた載状 ヽ

その楓 静断が つ くまで0こ と
で気に t‐ ってい たこと

初惨ゆ燎科

'筵

曖について相談をするた0
にはじめに 絲れた鰺燎科

'お度時0ゆ晰とpeto騨晰は一
無していますか ?

鶴麟時年離

(鰺断を受けたときの年齢 )

紗晰慮豪崚鶴

惨断鎌 ド

静晰に至ったきっか,

発
虚

・
莉
診

出奎莉   出生時    ●  静醸
自党症状はなかった  わからない

あり   なし   わからなぃ 1●棗記画

蓼

蓼

出生綺   出生時    ●  緩   不嘲

滲

自兒症状によう自ら交鰺   他院 てもしくは他科)も もヽの

“

介に

よ0受診   壌康診断 瞼 職異常)   象急搬送   ヨ蕉 (事
族饉)から受診   母親の好嬌時   その樋 [自由記ヨ

診断がつくまでの経緯や

入院歴・症状などを時系列に残しておくことができ
ます。振り返りに便利 !

日々の体調や服薬状況を記録することで、
どのような薬が効果を発揮しているかな
ど、さらなる治療法確立に役立つことが

期待できるのでは ?

霧

薔

・ :1,■ヽ目
「

j

B

今までの出来事 と現在の生活状況
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今までの主な出来事 く購饉や巌

曇 熱口や手続 率の●I「門
生活
=■
の資(晨 鰺晰●●●織

択など)t年 齢とともに願番に
認入してください

現●Iゆ就葉状況

親森ゆ日居人数

(自分承外の人数 )
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ιヤJ‐RARE
あなたの登録が研究を進め、

対,疾●

」…RARE
で収集

*は必 須 項 目で す

鑓ヨDttEヨ *       1  2016′ 05′ 04

雫η予撃1 _lE愛三二
======∋
    ‐__‐     _._

1 1,t,病 院

医総 関 * |

診療科ネ   [神経内料      |〕

岬
の 議

■ 螺 代 と薬代 iぷ 1の額が分か らない場部 こは こち 引 こ合 計額 を記 入 してくい

響

新薬の開発につながります。

…

2り重塞 J2並           上と艶麹腟目になり0●ユ控饉型塵四壺違墜二 塁曇も

晰

アンケート調査をする
には、」…RAREに登録
が必要です。ウェブ上

でアンケートに回答で

きるので、ぜひ登録し

てくださいね !調査結

果は、次号の会報誌
で情報共有する予定
です。

診察費や薬代、交通費なども記録できる。
「>検査情報の入力」に受けた検査内容を

記録しておけば、血圧や血液検査結果、

筋電図結果など、検査情報なども記録で

きるので、症状と治療の関係がわかりや

すくなる。主治医の説明も記録できるので、

自分の病状を時系列に把握できるように

なる !

夢一〓げ

り生力懸■
豊i』■■ε,
坦見つ蛙 曇 -12-L

今回の集代  |
交通費 *    500

0円
0円

卜検壼情報の入力

リセット ●

″
一一
１し
蓄フ

これまでの通院履歴、診察費などを記録でき、

振り返りに便利。

診察費や薬代、交通費などの記録も一覧で

出力も可能なので、確定申告にも大活躍 !

年月日

一覧フアイル出力対象 :醸 期間の一覧  表示中の一覧

則一火□

□

□

“

'J‐

RARE

[知6=0]〔 明 3〕

f +tr :2o16+ru Gll
医療機関 :受診形態 1 医療費  処置の内容
〇〇病院 1 外来  ■4890円

事一覧ファイルはCSV形式です。

漢 る



鶉魏世界希少・難治1生疾患の日
2月最終日はRDD(レアディジーズデー)です。

RDDとは?
希少・難治性疾患の患者さんの生活の
質の向上を目指した毎年2月の最終日に
世界中で開催されるイベント。2008年に北
欧の国スウェーデンで始まり、日本では
20η O年からスタートし、東京だけでな<全
国各地で開かれるイベントになりました。
この活動が患者さんと社会をつなぐ架
け橋となり、希少・難治1生疾患の認知度向
上のきつかけとなることを期待しています。

rと「ヽё :gF)Otl.獄ARF‐
ギ |'4=′ :′ :

,RDD2016
キ:ソtt′ ′`・1l11:l・I■ t Flif)::
R.lrt!)i、 ι■、

` 1).1、
″

―

　

…

Ｌ

一一一菫“摯織一
¨
一
　

・

一Ｏ
Ｔ
一

一一一一一̈】一

一⑭
輩
一

様々な障害者マーク、あなたは
いくつ矢0っていますか ?(下記の
マークは一lplです)

86し0中で出菫う.さ摯ぎB●マーク。いくつ燿ってし燎 すが,

一圏
ギ
・

今 積 て

鹿児島では3年で3回目のRDDイ
ベントを開催しました。アイザックス
症候群りんごの会が中心となり、
様々な難病患者さんや支援者の
方費と―緒に、RDDイベントを行って
います。

今年の2月はうるう年でしたが、
月曜日だったので、前日の28日の
日曜日に開催しました。
RDDについて、神経難病の病気、
患者会の取り組みについて、様々

な障害者マーク・指定難病申請につ
いてを掲示し、車いすウォーカーの
放映も行いました。また、昨年RDD募
金を頂いたので、その資金を活用し
て、RDD啓発マスクを作成し、た<さ
んの方々にお配りしました。この活
動で、希少・難治ll■疾患について
知ってもらうことにつながつたら幸
いです !

500円以上の募金をし
ていただいた方には、
RDD記念バッヂを差し
上げています。

熙
も
＼お）

●

ロ 〔
Ｍ

ｉ

〔
一）〔
買

RDD 2015 RDD 2016RDD 20η 4



知つていますか ?

>みなさん、お薬手帳は持つていますか ?

薬局で無料配布される「お薬手帳」は、薬の服用履歴やアレルギーの有無など、医療関係
者が薬を処方する際に必要な情報を記載する手帳です。

元々は一部の医療機関が行つていたサービスでしたが、2000年に厚生労働省が「制度」と
して導入し、診療報酬改定で、手帳に服用履歴を記載する際に料金が発生するようになつて

いました。15年度までの診療報酬では、「手帳を利用しない方が、医療費が安<なる」という
状態でした。現行の報酬体系では、お薬手帳を利用した場合は管理指導料として410円かか

り、利用しない場合の指導料は340円でした。そのため、ツイッターなどでは「手帳を断れば

安<なる」などとして、まるで「節約術」のように手帳の使用を控えることを薦めた投稿が
拡散していました。

こうした状況を受け、厚生労働省は16年度から診療報酬を改定 !い<つかの条件はありま
すが、「お薬手帳を利用すると、医療費が安<なる」ように変更しました。
4月から手帳を持参した場合は、持参しなかつた際としヒベて管理指導料が120円安<なりま
す。これにより、3害」負担 (70歳未満)の患者さんは、医療費に40円の差が生じることになり

ました。70歳以上の場合は、1害」負担なので10円の差となります。

ぜひ、お薬手帳を持参して<ださいね !

>アイザックス症候群は
障害者総含支援法の対象疾病です !

平成27年7月 1日から「障害福祉サービス等※1」の対象となる疾病になりました。

障害者手帳をお持ちでな<ても、必要と認められた支援が受けられます。
※1障害福祉サービス・相談支援・補装具及び地域生活支援事業

たとえば、車いすや杖などの補助具も
必要と認められれば、支援を受けるこ
とができます !

◆罹患していることがわかる証明書

(診断書など)を持参し、お住まいの市
区町村の担当窓□にサービスの利用
を申請して<ださい。
◆障害支援区分の認定や支給決定な
どの手続き後、必要と認められたサー

ビスを利用できます。

◆詳しい手続き方法については、お住
まいの市区田]村の担当窓□にお問い
含わせ<ださい。

●サービス利用支標

●更生医療
●精神透院医療
●育成医療

|●兄攀発澪支援     |● 降警児支膵 j層響助
‐●保爾T等訪門支援   |            |
●医療型児童発達支鉦  |            '
●絞課後等デイサ ビス |

”・・Ｊ一

●相談支援      ●移織支援
●地域活動支援センター

●コミュニケーション支援

●日常生活用具の結付または貸与

●その他の日常生活または社会生活支援

1●自意識靭

●共購生活援助(グ lL・―プホーム,

10



みんなで知ろう !難病のこと !
平成27年 12月 19日「みんなで矢□ろう !難病のこ
と !」と題した勉3螢会を鹿児島で開催しました。
かごしま難病支援ネットワークから助成金を頂き、佐賀
から講師の秀島晴美さんをお招きし、福岡からはRP患

者会代表の永松勝利さんがお手伝いに来て<ださい
ました。様々な疾患の患者さん方も集まって<ださり、
交流を持ちながら難病について学ぷ良い機会となり
ました。学んだことをみなさまにもお届けいたします !

指定難病全てに診断基準と重症度の類 ‐
があり医療費助成の対象であるかどうか
判断されています。

平成27年7月 1日より、アイザックス症候
群も指定難病に追カロされましたが、今での
患者さんが医療晉助成の対象になるわけ
ではありません。
医療薔助成の対象は原貝||と [ノて中等庁
以 卜で、螺庁者は医療薔助成の対象では
ありません。

<アイザックス症候群の診断基準>

Definite,Probableを 対象とする。
A主要症状・所見
¬.睡眠時も持続する四肢・躯幹の持続1生筋けいれん
または筋硬直 (必須 )
2. Myokymic discharges, neuromyotonic discharges

など筋電図で末梢神経の過剰興奮を示す所見
3.抗VGKC複含体抗体が陽llt(72pM以上 )
4.ステロイド療法やその他の免疫療法、血漿交換な
どで症状の軽減が認められる

1)発病の機構が明らかでな<
2)治療方法が確立していない
3)希少な疾病であって
4)長期の療養を必要とするもの
5)患者数が本邦において一定の人数

(人□の約0.1%程度)に達しないこと

6)客観的な診断基準 (またはそれに準
するもの)が確立していること

B支持症状・所見   ■‐
η。発汗過多
2.四肢の痛み・異常感覚
3.胸腺腫の存在
4.皮膚色調の変化
5。 その他の自己抗体の存在 (抗アセチルコリン受容

体抗体、抗核抗体、抗甲状腺抗体 )
C鑑別診断
以下の疾患を鑑別する。

Stiff― man症候群や筋原1生のミオトニア症候群、
McArdle病 などを筋電図で除外する。

<診断のカテ」リー>
Definite:Aのうちすべてを満たしCの鑑日」すべき疾患を除外したもの
Probable:Aの うち]に力□えてその他2項目以上を満たしCの鑑別すべき疾患を除外したもの
Possible:Aの うち1を満たし、Bのうちη項目以上
<診断のポイント>
自己免疫的機序で、末梢神経の過乗」興奮による運動単位電位 (M∪ P)の自動反復発火がおこり、持続1生筋
収縮に起因する筋けいれんや筋硬直が起こる。末梢神経起源なので0日打ミオトニアは生じないが、把握ミ
オトニア様に見える手指の開排制限は起こりうる。



点数 基 準 得 点

1_食事

2_綺子とベッドロ
の書彙

3_整書

4_ トイ レ動作

5_入浴

6_移動

7_諧殿昇降

3_更衣

9_排便
ヨン トロール

10_擦尿
コントロール
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自立、自助異などの襲着可、標準的時間内に食べ終える

部分介助 (たとえば、おかすを切つて■かくしてもらう1

奎介助

自立〈車綺子の場合は、プレーキ、フッ トレス トの操作も含む

軽度の部分介助また1ま監視を要する

塵ること1ま可能であるがほは全介助

全介助また1ま不可能

自 工L〔
=面
、塾豊、日書き、ひ I「謝 り)

部 分 介 助 ま た は 不 可 籠

自 立 :螂 作、螢鮨ホ■含む、ポータブル領薔などを颯用上ている難 はその議鼻t含む:

部分介助、体を支える、衣鳳、後始末に介助を要する

全介助また1ま不可能

自立

部分介助または不可能

4“以上の歩行、補襲具(●●手、,行轟は障く
'0使
用の書無は同わず

4飾以上の介助歩行、歩行器の使用含む

歩行不能の場合、車崎子にて4釉以上の操作可能
上

“

以91

自立、手す りなどの使用の有無は間わない

介助または監視を要する

不能

自立、量、ファスナー、載具の着脱を含む

部分介助、標準的な時間、半分以上は自分で行える

上配以外

失摯なし、淀腸、全菫の取 り量い可能

ときに失彗あり、湊臓.坐菫の取り換しЧ
=介
助を要する者も含む

上配以外

失警なし、収尿署の取 り撮いも可能

ときに失養あり、収尿讐の取 り級いに介助を要する者も含む

上

“

以外

<重症度分類>
機能的評価:Barthel lndex 85点以下を対象とする

<医療費の自己負担 >
・ 自己負担割含は3害」→2割になります。
・ 所得に応じて毎月の自己負担限度額が決
まり、それを超える負担はありません。

く認定後〉

ひとつの月の医療費総額が50,000円

(2割負担で自己負担が10,000円 )を超える月
が年間に6回以上ある
下記の自己負担限度額の表にある「高額かつ
長期」の患者さんは、「一般」の患者さんより
自己負担限度額が低<抑えられています。

※診断基準及び重症度分類の適応に
おける留意事項

1.病名診断に用いる臨床症状、検査所
見等に関して、診断基準上に特段の規
定がない場合には、いずれの時期の
ものを用いても差し支えない (ただし、
当該疾病の経過を示す臨床症状等で
あって、確認可能なものに限る)。

2.治療開始後における重症度分類に
ついては、適切な医学的管理の下で
治療が行われている状態で、直近6ヵ

月間で最も悪い状態を医師が判断す
ることとする。

3。 なお、症状の程度が左記の重症度
分類等で―定以上に該当しない者で
あるが、高額な医療を継続すること
が必要な者については、医療費助成
の対象とする。

高額な医療を続けなければ

ならない人には特例があります

〈軽症高額 (認定前)〉
「重症度分類」を満たさない軽症者であっ
ても、ひとつの月の医療費総額が33,330

円 (3割負担で自己負担額が10,000円 )を
超える月が年間に3回以上ある患者さん
については、医療費助成の対象になりま
す。下記の自己負担限度額の表にある
「―般」の患者さんと同じ自己負担限度額
になります。  _._._.

1財りⅢI√I、1_k

生活保護

南町村民税  憲者さん本人の年収～80万円
非課税
岬購 )  懇者さん本人の年収 80万円超

市町村民続 課税以上7.1万円未満
(約 160万円～約370万円)

市町村民税 7.1万円以上25.1万円未洒
(約370万円―約810万円)

市町村民説 25.lヵ円以上
(約810万円―)

0円

2,500円

59000円

10,000円

20,000円

30,000円

0円

2,500円

5,000円

5,000円

10,000円

20,000円

0円

1,000円

1,000円

1,000円

19000円

1,000円 12
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申請の流れ

助成の申請は都道府県に行います。

・ 医療費助成を受けるためには、保健所などの申請窓□に申請する必要があります。
・ 申請に必要な診断書を、陛 病指宇医」に記載してもらって<ださい。

難病指定医
(自分の主治医が難病指定医か確認)   .   

■

■■ ■■ ■■

■■
■■
||

①保健所など、お住
まいの都道府県の申
請窓□から書類を受
け取ります。

（「一い・

支給認定申請書
臨床調査個人票 (診断書)
世帯全員分の住民票
市田]村民税課税証明書、保険証 (コ
ピー)〈患者さんが国民健康保険、
後期高齢者医療制度にカロ入してい
る場合〉
→世帯全員の
〈患者さんが健康保険組含、協会け
んぼにカロ入している場合〉
→患者さんのの (患者さんが被扶養
者の場合は被保険者の分も必要)

■■ ■■ ■|

<支給認定>
・ 各都道府県において臨床調査個人票 (診断書)をもとに、国が定める診断基準に照
らして、申請に係る指定難病に該当するかどうかを確認します。
・ 医療費助成の対象となるためには、更に病状の程度が一定であることを国が定め
る「重症度分類」に照らして確認します (重症度分類は前ベージで確認して<ださい)。

鴛堀趙豚覆得曇冒   8塞 藝軽里異を R霞 雙絶理盲議《誌心
て難病指定医に記   提出します。   されます。(手続きに3
載してもらいます。            ～4か月かかることも

あります)

※医療費助成の申請に必要な書類は、
患者さんがどの医療保険に加入して
いるかによつて異なります.

■ 該当する人だけが提出する書類
・ 世帯内にほかに難病医療費助成または小
児の難病医療費助成を受ける人がいるこ
とを証明する書類 (受給者証または申請書
の写し)
→軽症者特例に該当する場合、その医療費
について確認できる書類 (領収書など)
・ 倉護保険被保険者証のコピー
・ カロ入している医療保険に都道府県が所得
区分を確認するため、それに必要な同意書
など
※書類は都道府県によって異なる場合があ
るので、お住まいの都道府県の保健所に確
認しましょう。
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<難病指定医>
新規申請又は更新申請を行う場合に必要な臨床調査個人票 (診断書)が記載できるのは

都道府県に指定された「難病指定医」です。

身近に難病指定医がいるかわからない場含はかかりつけ医に相談しましょう。

都道府県のホームベージでも確認することができます。

・ 更新を申請する場合に必要な臨床調査個人票 (診断書)は、都道府県に指定された「協力

難病指定医」も書<ことができます。
ヽ
、

一「
一
ザ
‐

:

難病指定医  ゞ
‐ず

更新の診断書が書ける

<受給者証が届<までは?>
医療費助成の申請書類が受理され、都道府県の審査を経て認定が行われると、受給者

証と自己負担上限額管理手帳 (自己負担上限額管理票)が交付されます。申請の受理から

交付までは、平均2～ 3カ月程度かかり(都道府県によつて違います)、 審査の途中で指定医

に病状を確認する必要が生じた場合などは、さらに時間を要する場合もあります。

では、その間の医療費の支払いはどうすればよいのでしようか。受給者証が届<までの

間、指定医療機関を受診した際に支払つた医療費は「1賞還払い」、いわゆる払い戻しを受け

ることができます。ただし、払い戻しの対象になるのは、自己負担上限額を超えて支払った

医療費となります。

※償還払いには、次の手続きが必要となります。詳し<は、申請窓□に確認して<ださい。

<手続き方法>
・ 申請窓□:お住まいの都道府県の保健所など
・ 提出書類 (例 )
「特定医療 (指定難病)療養費請求書」→自身で記入
「特定医療 G旨定難病)療養費証明書」→受診した医療機関に記載を依頼

「特定医療 (1旨定難病)療養費請求内訳書」→自身で記入

※提出書類は都道府県によつて異なる場合がありますので、詳し<は、最寄りの申請窓□

にお問い含わせ<ださい。

0
鶉
協力難病指定医

14



医療費助成の対象となる費用

②対象とならない費用
0認定された難病以外の病気やケガの医療費
0指定医療機関以外の医療機関で受けた
医療・弁護サービスの費用
0入院時の食費、差額ベッド代
0臨床調査個人票などの文書料
0保険外診療でかかつた費用
0はり、灸、マッサージなどの費用 など

<医療費助成>

医療費助成の対象となるのは受給者証に記載された指定難病の治療にかかった費用のみ
で、風邪などそのほかの病気の治療に係る医療費は助成の対象となりません。

①対象となる費用
・ 指定医療機関で難病の治療 (保険診療)にかかった窓□での自己負担額
・ 薬局 (l旨定医療機関)での保険調斉」の自己負担額
・ 訪問看護ステーシ∃ン(指定医療機関)を利用したときの利用者負担額
・ 弁護保険の医療系サービス(※ )を利用したときの利用者負担額
※訪間看護のほか、訪間リハビリテーシ∃ン、居宅療養管理指導、倉護療養施設サービスな

ど

魚   ||｀
T(   `

―

―

^
、 ■い嗚′.

受給者証は、「指定医療機関」だ |すで使うことができ、「指定医療機関」で行う医療

の費用だけが助成の対象となります。

指定医療機関とは、都道府県から指定を受けた病院、診療所、薬局、訪間看護事業者

(訪問看護ステーシ∃ン)です。都道府県のホームベージで公開されています。

日常の診療は、指定医療機関の医師であれば行うことができます。

詳し<は指定医に相談しましょう。

特定医療費 (l旨定難病)受給者証は、記載された指定医療機関でのみ有効です。

では、緊急時ややむを得ない場合はどうしたらいいのでしようか?
たとえば…
もしも、旅先等で体調を崩してしまった場合は…
(ただし、記載されている指定難病に限る)

polnt

その都道府県にある、指定医療機関を受診して<だ
さい。指定医療機関であれば特定医療費支給の対象
になります。

受診後は、医療受給者証に記載されている保健所又
は県難病相談・支援センターにすみやかにご連絡<
ださい。
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携帯電話
・ auスマイリじノ＼一卜害」弓|

O NTTドコモノ＼一ティ害」ヨ|

難病患者が受けられる

公共サービス

・ノ＼一トフレンド割弓|(ホワイトプラン)
・ UQ Flat年間バスポートノ＼一卜害」
各社ともに障害者だけでな<、指定難病受給者証でも割弓|を受けられるプランがありま

す !

障害者手帳をお持ちでない、難病患者さんも受けられるサービスですので、指定難病受

給者証を取得された方はぜひ、ご自分の携帯会社にお問い含わせ<ださい !

・大丸ミユージアム
ご本人と倉添えのための同伴者1名様まで入場料を無料のサービスをいたします。

猛古屋市

・ 松坂屋美術館

ご本人と倉添えのための同伴者1名様まで入場料を無料のサービスをいたします。

横浜市 ― 略l

・ タクシー料金割弓| 
―【乗車料金】メーター料金×0。 9(10円未満切捨)※ 迎車料金は害」弓|の対象となりませ

ん。

東京都                         ゛
・ サンシヤインシテイ

          ド対象です。      
｀

ご本人及び付き添いの方、合計2名様までラ

チケットご購入の際にご提示<ださい。 水族館 大人2,000円→1,000円
・国立科学博物館
ご本人と弁護者1名は無料となります。

長山奇県

難病患者の船賃半額補助

専門医や専門医療機関のない離島に住む難病患者さんとその家族を支援するため、

2009年に長崎県に対して船賃値下げの要望書を提出しました。その結果、特定疾患56の

難病患者さんを対象に、乗船時に医療受給者証を提示することで半額の害」弓|が決定し

ました。主要6航路限定であり、特定疾患以外は対象外とされているため、今後も要望を

続けて行<予定だそうです。

― ― ―
 滲

ヽ
~

縮 ぐ

Sヽ  ~砂ぐ 聰`褥陪蒻゙

障害者手帳を持つていな<ても、指定難病受給者証を持つていれば受けられるサービ
スがあります。(上記はほんの一例です。)

指定難病受給者証を取得した方は、ぜひ色表なサービスを利用してみて<ださい !そ
して、「こんなサービスもあったよ !」と、患者会までお矢□らせ<ださい。みんなで共有
していきましょう !
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平成27年度収支決算書
収入の部 単位 :円

科 目 予算 実績 比較 備考・内訳

増加 減少

会費納入 30,000 45,600 15,600
正会員28名 (後半期会員5

名)賛助会員15名

寄付金 150,000 134,676 15,324

預金利息 87 87

合計 180,000 180,363 363

支出の部

科 目 予算 実績 比較 備考・内訳

増加 減少

印刷費 50,000 12,136 37,864 バンフレット、ポスター

郵送・通信費 25,000 10,667 14,333 会報発送代金・事務用品

出張・活動費 50,000 111,489 61,489 交通費・学会備品

その他 55,000 0 55,000 出張・活動費として使用

合計 180,000 134,292 45,708

平成27年度実績 NPO法人東西教育福祉協会さまより、着物のフ
リーマーケットの収益金の一部をご寄付を頂き
ました。

ご支援者様より、封筒・ノリなどの事務用品など
もご寄付いただいております。

~Siに
ありがとうございます。 ●‐がR難毒

会計 :粟ケ窪 麻希

監査 :山本 誠
鑽
一〕蒻

一
・一一・核
檬‘一一一

収入 180,383

支出 134,292

収入―支
出

46,071
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当会の運営は、患者・ご家族の方々、そして

会の目的・活動にご賛同<ださるみなさま
からの会費や、ご寄付によつて支えられて

います。

切手やコピー用紙、事務用品など使つて

いないものがあれば送っていただけると、

会の運営がとても助かります。

当会では、社会全体への認矢□度向上、患

者同土のネットワーグ構築の実現を目指し

て活動し、アイザックス症候群患者の未来を

明るいものとするために、みなさまからご

寄付を申し受けております。

頂戴したご寄付につきましては、活動資

金として大切に使わせていただきますので

みなさまからの温かいご支援を賜りますよ

うどうぞよろし<お願いいたします。

2170

アイザックス症候群りんごの会

一八 (読み:ニイチハチ)

イザックス症候群りんごの会

正会員
アイザックス症候群
患者。その家族
(1世帯に一人)

¥2.500

賛助会員

当会の目的0活動内   一□¥1,000
容に賛同じ援助する  (何□でも可 )

1固人

ご寄付

当会の目的。活動内   金額規定
容に賛同じ援助する    なし
個人0団体       ‐

振込後は、御手数ですが必ず、郵送/メール
のいずれかの方法にて、お名前・ご連絡先・正
会員or賛助会員orご寄付のいづれかをご連
絡ください。(ご連絡のない方はご寄付扱い
とさせていただいております)

ご入金確認後ご連絡させていただいており
ます。
E― ma‖ :isaacs.syndrome.ringonokaiOgmailocom

住所:〒 890-0063
鹿児島県鴨池2丁目28番 4-806
アイザックス症候群りんごの会宛

振込手数料ならびに郵送・送信料につきまし

てはご負担いただければ幸いです。

※税制上の優遇措置はございませんので、

ご了75Kください。

▼だ寄付のお刺″劇 ノト|ずます。

会員のみなさまやりんごの会を応

援して<ださるみなさまから、た<さ
んの温かいご寄付を賜りました。文

房具なども大変助かりました。この

場をお借りして、心よりお礼を申し上

げます。感謝しております。大切に使

わせていただきたいと思います。あ

りがとうございました。

  ギ霊逮L
18

6311001

アイザックスシヨウコウグソリンゴ
ノカイ

の金融機関からお振込の場合

ちょ銀行

631100

アイ`ザックスシヨウコウグソリンゴ

預金種目



アイザックス症候群りんごの会

う 郵便物送付先
丁890-0063
鹿児島県鹿児島市鴨池2丁目28番4-806
『アイザックス症候群りんごの会』

こ メールアドレス
isaacs.syndromeeringonokaiOgmailocom

こ ホームベージ
http://rlngonOkalosunnyday.」p/

「し
，
『アイザックス症候群りんごの会活動指針』

″、イロドリ
印■通販  極頭 憂憂J口曇¬■


