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平成 18年 度

総会の ご案内
4月 23日 (日 )
in東 京

も くじ

・平成 18年 度総会案内
・「2,19全 国患者・家族集会」の報 告
・厚生労働省保険局医療課への要望書

・ 支部だ よ り
。「田舎医者 の あたふた診療録」

(明 日への道 「ブロック版」か ら転載 )

・伝言板

・ あ りのまま舎か らの募集案内

・ 平成 18年 度各支部総会の予定

・事務局 だ よ り

東京 タワー
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今年は、「全国膠原病友の会」も35周年を迎えます。会員の皆さんには、昨年 10

月に実施いたしました 35周年記念事業「膠原病患者生活実態調査」のアンケー トに

ご協力いただきましてありがとうございました。今回、総会後のパネルディスカッシ

ョンにてその実態から見えるものをパネラーの方や会員のみなさまとともに話し合い、

結果を分析、まとめて 18年度内に発刊したいと思つています。

今回の医療制度改革も高齢者が多くなっている私たち難病患者にとつて、厳しい制

度となることを実感しています。「2.19家 族集会」の思いを、今後も患者団体とし

て共に声をあげてまいりましょう !

特定疾患治療研究事業の認定も気になるところです。ぜひ、多くの方のご参加をお

まちしています。                          (畠 澤 )
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《籍 会》 (当 日資料配布)

《講演会》

10:00～ 10:45

10:45～ 11:30

久保田百合子

森  幸 子

橋本 博史 先生
平岡久仁子 氏
(帝京大学医学部付属病院 )

畠澤千代子

(全国膠原病友の会会長 )

「特定疾患治療研究事業の今そ して今後」

講 師 厚生労働省疾病対策課
《フトラクション》             11:30～ 12:00

ヴアイオリンデュオ

《諸演会》 『膠原病治療 :今後の展望』 13:00～ 13:45
講 師 橋本 博史 先生 (順天堂大学医学部付属越谷病院 院長 )

《パネ′Lティスカッション》 13:45～ 15:30

「 35周年記念 1参原病患者生活実態調査から見えるもの」
コーディネーター

全国膠原病友の会 副会長

パネラー

医  師
ソーシャルワーカー

家  族
患者・友の会
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難病患者 。長期療養患者・高齢者の生きる権利と生活をまもり国民皆保険制度を守る

2。 19 全国患者・家族集会
2.20 医療制度『改革』国会内集会

報告 畠澤千代子

2月 19日 (日 )13時 30分より、晴海グランドホテルに於いて「全国患者 。家
族集会」が開催されました。「全国膠原病友の会」として参カロし、受付も担当しました

が、 190名 ほどの多くの参加者にうれしい悲鳴で対応しました。

栗原副会長・山岡幹事の司会で主催者挨拶
。来賓 (全国保険団体連合会 住江憲勇

会長、日本医療労働組合連合会 田中千恵子中央執行委員長、障害者の生活と権利を
守る全国連絡協議会 吉本哲夫会長、神奈川難病団体連絡協議会 西島三枝理事)の
挨拶後、各団体の取り組みの報告を『医療制度改革と私たちの要求』と題して「全国

腎臓病協議会・全国パーキンソン病友の会 。大阪難病連・スモンの会全国連絡協議会」

の各団体からの報告があり、医療制度改革の課題を参加者一同実感した次第です。

伊藤代表のまとめの後、記念講演に「医療制度改革について」日野秀逸先生 (国民

医療研究所所長、東北大学経済学部学部長)のわかりやすい解説に、今回の制度の問

題点を再認識しました。(内容は「日本難病・疾病団体協議会」の機関誌に掲載予定で

す)集会アピールが採択され、閉会となりました。
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夜の懇親会では、全国膠原病友の会として「長崎県支部 。島根県支部・本部」の出

席。地域難連から出席している、「茨城 。栃木 。滋賀」の膠原病友の会会員とも顔合わ

せ、改めて新しい「日本難病・疾病団体協議会」の加盟団体としての活動を認識いた

しました。

今回の集会には「全国膠原病友の会」として 5万円、難連に加盟していない支部と

して東京支部 5万円、長崎県支部 1万円、島根県支部 1万円、山口県支部 8千円、沖

縄県支部 6, 150円 の計 134, 150円 を募金いたしました。集会への協力とさ
せていただきましたことをご報告いたします。

また、国会請願署名については、 5, 597名 と多数の方々のご協力をいただき、
ありがとうございました。 3月 に日本難病・疾病団体協議会へ送りました。

翌 20日 は国会内集会です。衆議院第 2議員会館 第 1会議室にて 10時より開会。
自民党、民主党、共産党の各議員より激励の挨拶をいただき、各班に分かれて、要請

行動。各議員に要望書を手渡し、責任者が報告書を提出。

常任幹事は厚生労働省保険

局医療課と疾病対策課に出向

き交渉。

平成 10年の難病対策には
宿題状態のものが多く、医療

は都道府県とのコミュニケー

ションをもつてくださいとの

こと。三位一体を強調され、

都道府県が動かない時は言つ

て欲しいとの言葉に、釈然と

しないまま厚労省を後にしま

した。
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18年度診療報酬改定におけるリハビリテーシヨンに対して

動 ヨ豹 所 第晴鞭槻可 2夕0び左 〕D2D_____ 要望書提出

「長
期
に
わ
た
り
継
続
的
に
リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
を
行
う
こ
と
が
医
学
的
に
有
用
で
あ
る
と
認
め
ら
れ

る

一
部
の
疾
患
を
除
き
、
算
定
日
数
に
上
限
を
設
定
す
る
」
と
い
う
部
分
で

「
一
部
の
疾
患
」
に
膠
原
病

を
入
れ
て
欲
し
い
と
い
う
要
望
書

（次
ペ
ー
ジ
）
を
提
出
致
し
ま
し
た
。

尚
、
左
記
の
新
聞
記
事
は
参
考
ま
で
に
掲
載
い
た
し
ま
す
。

り
に
つ
い
て

「疾
患
ご
と
に
算

私
の
視
鸞
点

◆
診
療
報
酬
改
定

リ

ハ
ビ

リ
医

療

の
後
退
避

け

よ

定
日
数
上
限
を
設
定
す
る
」
と

さ
れ
て
い
る
。
疾
患
は

「脳
血

管
疾
患
等
」
や

「運
動
器
」
な

ど
四
つ
に
分
類
さ
れ
、
そ
れ
ぞ

れ
に
保
険
診
療
の
算
定
日
数
上

限
が
決
め
ら
れ
て
い
る
。

改
定
の
理
由
に
つ
い
て
は

「長
期
に
わ
た
り
効
果
が
明
ら

か
で
な
い
リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ

ン
が
行
わ
れ
て
い
る
と
の
指
摘

を
踏
ま
え
」
と
し
て
お
り
、
私

た
ち
に
も
反
省
し
な
け
れ
ば
な

ら
な
い
部
分
は
あ
る
だ
ろ
う
。

と
は
い
え
、
地
域
に
病
院
や

介
護
施
設
以
外
の
十
分
な
受
け

皿
が
準
備
さ
れ
て
い
な
い
中

で
、　
一
律
に
上
限
を
決
め
る
の

は
拙
速
に
す
ぎ
る
し
、
患
者
の

声
を
無
視
し
て
い
る
。
障
害
を

受
容
し
て
自
立
し
た
生
活
を
続

け
よ
う
と
、
リ
ハ
ビ
リ
に
取
り

組
む
患
者
に
と

っ
て
は
、
打
撃

は
あ
ま
り
に
大
き
い
。

脳
卒
中
な
ど
の
疾
患
に
よ
る

後
遺
症
は
、
半
年
程
度
で
め
ざ

ま
し
ぃ
一収
善
は
終
了
す
る
と
さ

れ
る
。
そ
う
し
た
意
味
で
は
、

今
回
の
改
定
は
理
に
か
な
っ
て

い
る
よ
う
に
見
え
る
か
も
し
れ

な
い
。
だ
が
、
実
際
に
は
様
々

な
要
因
で
、
半
年
を
超
え
て
も

な
お
、
身
体
機
能
や
高
次
脳
機

能
の
向
上
が
認
め
ら
れ
る
例
も

少
な
く
な
い
。
私
　
　
　
　
る

病
院
に
は
、
３
年
　
　
　
　
を

損
傷
し
、
リ
ハ
ビ
リ
外
来
に
通

っ
て
い
る
５０
代
の
男
性
が
い
る

が
、
い
ま
も
な
お
機
能
は
向
上

し
続
け
て
い
る
。
こ
う
し
た
例

は
、
決
し
て
特
殊
で
は
な
い
。

一
方
で
、
機
能
回
復
で
は
な

く
、
身
体
機
能
の
メ
ン
テ
ナ
ン

誘

誦

７
斃

摯

赫

鵬

傷
な
ど
脳
や
脊
髄
の
ダ
メ
ー
ジ

に
よ
る
ま
ひ
は
、
単
な
る
筋
力

曇
卜
の
ま
ひ
で
は
な
い
。
筋
肉

が
異
常
な
突

っ
張
り
や
こ
わ
ば

り
に
支
配
さ
れ
、
コ
ン
ト
ロ
ー

ル
が
難
し
く
な

っ
て
し
ま
う
。

そ
の
た
め
、
療
法
士
と
共
に
定

期
的
に
動
き
の
偏
り
を
調
整
す

る
こ
と
で
、
痛
み
や
関
節
の
極

縮
を
防
ぐ
と
と
も
に
動
き
や
す

さ
を
保
っ
て
い
る
。

機
能
の
回
復
が
見
込
め
な
い

か
ら
と
い
っ
て
、
彼
ら
の
治
療

を

一
律
に
打
ち
切
れ
ば
、
肉
体

的
な
影
響
が
出
る
だ
け
で
は
な

い
。

「
自
立
し
て
生
活
し
よ

う
」
と
い
う
意
志
を
も
打
ち
砕

く
こ
と
に
な
り
か
ね
な
い
。
リ

ハ
ビ
リ
を
続
け
な
が
ら
、
新
し

い
人
生
を
切
り
開
こ
う
と
努
力

し
て
い
る
人
は
多
い
。
今
回
の

改
定
は
、
そ
う
い
う
人
た
ち
に

と
っ
て
は
、
精
神
的
な
支
え
を

失
う
こ
と
で
も
あ
る
の
だ
。

４
月
に
は
介
護
保
険
法
も
改

正
さ
れ
、
介
護
予
防
サ
ー
ビ
ス

が
新
設
さ
れ
る
。
リ
ハ
ビ
リ
の

た
め
に
病
院
に
通
っ
て
い
る
人

の

一
部
は
、
介
護
保
険
や
介
護

予
防
サ
ー
ビ
ス
に
移
行
で
き
る

だ
ろ
う
。
だ
が
、
年
齢
や
疾

患
、
介
護
度
に
よ
り
介
護
保
険

や
予
防
介
護
の
対
象
か
ら
外
れ

る
人
も
多
く
、
根
本
的
な
解
決

に
は
な
り
得
な
い
。

地
域
に
よ

っ
て
は
、
Ｎ
Ｐ
Ｏ

に
よ
る
ト
レ
ー
ニ
ン
グ
セ
ン
タ

ー
や
、
フ
ィ
ッ
ト
ネ
ス
ク
ラ

ブ
ヽ
鐵
剣
注
療
院
や
接
骨
院
な

ど
を
活
用
す
る
ケ
ー
ス
も
出
て

く
る
だ
ろ
う
。
だ
が
、
自
己
負

担
で
診
療
を
続
け
る
の
と
同
様

に
先
立
つ
も
の
が
必
要
だ
。
こ

の
ま
ま
で
は

「リ
ハ
ビ
リ
を
続

け
ら
れ
る
の
は
お
金
の
あ
る
人

だ
け
」
と
い
う
状
態
に
な
り
か

ね
な
い
。
そ
れ
で
は
、
障
害
者

版
の
格
差
社
会
で
は
な
い
か
。

患
者
た
ち
は
今
、
強
い
不
安

を
感
じ
て
い
る
。
地
域
の
受
け

皿
作
り
も
含
め
、
自
立
支
援
に

向
け
た
納
得
の
い
く
リ
ハ
ビ
リ

医
療
が
保
障
さ
れ
る
よ
う
な
方

策
を
講
じ
て
欲
し
い
。
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平成 18年 2月 27日

厚生労働省保険局

麦谷 員里 医療課長 殿
全国膠原病友の会

〒102‐∞71 東京都千代田区富士見

千代田富士見スカイマンショ

TEL 03-3288-0721

FAX 03-3288-0722

要 望 書

平素は、全国の膠原病患者の医療、福祉制度全般にわたり、暖かいご支援、ご配慮を頂きまし

て、心より感謝申し上げます。 また、全国膠原病友の会の活動に、ご理解頂き、ご指導賜りまして
誠にありがとうございます。

さて、昨今の医療制度改革を踏まえ、平成 18年 2月 15日 に開催されました第 85回中央社会保

険医療協議会総会にて“2.質の高い医療を効果的に提供するための医療機能の分化・連携を推

進する視点から、(4)リハビリテーションに係る評価について"が発表され、リハビリテーションの疾患

別体系への見直しが行われています。その中では、急性期リハビリテーションの有効性を踏まえ、

算定単位数の上限緩和など早期からのリハビリテーションに対して手厚い給付が実施されるなど、

非常に喜ばしい見直しがされています。

一方、「長期間にわたつて効果が明らかでないリハビリテーションが行われているとの指摘がある

ことから、疾患の特性に応じた標準的な治療期間を踏まえ、長期にわたり継続的にリハビリテーショ

ンを行うことが医学的に有用であると認められる一部の疾患等を除き、算定日数に上限を設定す

る。」との文言があり、これまで漫然と実施されてきたリハビリテーションに対して、一定の歯止めを

かけることも示されています。しかし、この中で、「疾患の特性に応じた標準的な治療期間を踏まえ、

長期にわたり継続的にリハビリテーションを行うことが医学的に有用であると認められる一部の疾

患」が現在のところ明らかにされておりません。

全国膠原病友の会に所属する会員が罹患している、全身性エリテマトーデス、多発性筋炎、皮

膚筋炎、混合性結合組織病、関節リウマチなどの自己免疫疾患、膠原病は、発症後、長期間にわ

たり症状が寛解、増悪を繰り返す、あるいは症状が進行することが「疾患の特性」です。

また、残念ながら現時点では、これらの疾患を根治させる有効な治療法は開発されていないため、

副腎皮質ステロイドホルモンや免疫抑制剤を用いた長期間にわたる抗炎症治療、免疫抑制治療
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が「標準的な治療期間」になります。しかし、このような治療にもかかわらず、自己免疫疾患、膠原

病では血管炎、筋炎、皮下組織の炎症、関節炎などが脳・脊髄、腎臓、心臓、肺、血管、皮膚、筋

組織、関節などさまざまな組織・臓器障害をきたし、その結果、呼吸機能障害、心大血管機能障害、

腎機能障害や片麻痺。対麻痺、筋力低下、拘縮、関節変形・破壊などによる運動機能障害を生じ

ます。

このような障害は、自己免疫疾患、膠原病の発症後すぐに生じてくるものばかりではなく、その多

くは、病気の長い経過の中で生じてきます。一旦発症した呼吸機能障害や運動機能障害も集中的

にリハビリテーションを受けることにより、ある程度までは改善させることができますが、外傷などの

急性期疾患と異なり、自己免疫疾患、膠原病という病気と併存する障害は、一定期間で運動機能

が定常に達するのではなく、長期間にわたり徐々に機能が回復するので、急性期疾患よりも長期

間にわたるリハビリテーションが実施されなければなりません。また、残存した障害を悪化させる事

なく、リハビリテーションによつて回復した呼吸機能や運動機能を維持していくためには、抗炎症剤

あるいは免疫抑制剤投与といった薬物治療と同様に、長期間にわたリリハビリテーションを継続し

て受けていく必要があります。

すなわち、全身性エリテマトーデス、多発性筋炎、皮膚筋炎、混合性結合組織病、関節リウマチ

などの自己免疫疾患、膠原病は、「長期にわたり継続的にリハビリテーションを行うことが医学的に

有用であると認めらM疾 患」なのです。

以上のような理由から、全国膠原病友の会は以下の事項につき要望致します。

要 望 事 項

1.全身性エリテマトーデス、多発性筋炎、皮膚筋炎、混合性結合組織病、関節リウマチなどの自

己免疫疾患、膠原病は、「標準的な治療期間」が発症から長期にわたり、症状が寛解、増悪を繰り

返す、あるいは症状が進行しながら、さまざまな呼吸機能障害や運動機能障害を生じる「疾患の特

性」を有しています。また、一旦発症した障害を改善する、あるいは残存した障害を悪化させる事な

く、呼吸機能や運動機能を維持していくためには、「長期間にわたり継続的にリハビリテーションを

行うことが医学的に有用である」ことが明らかな疾患です。

このことから、全身性エリテマトーデス、多発性筋炎、皮膚筋炎、混合性結合組織病、関節リウマ

チなどの自己免疫疾患、膠原病を「算定日数に上限が設定される」疾患から除外して頂くよう、強く

要望致します。
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支部からのおたよリ
哄へ湾ミ ぶゝミミヾ  ゙  ミN/パ｀ミンヾ

茨城県支部

< 総会及び医療相談会のお知らせ >
v   日 時 平成 18年 4月 9日 (日 )

場 所 茨城県総合福祉会館 4F大 研修室
水戸市千波町 1918
県総合福社会館内  (029-244-4545)

日寺 間  総会 : 10:00～ 10:30
整形・食事・気功の相談会 予定

◎整形外科医師: 未定

◎食事相談: 水戸赤十字病院 管理栄養士
須田 正子 先

◎気功 :学習院大学講師 医学気功ミトコンドリア細胞呼吸学園代表
世界医学気功学会会員

曽 紅 先生
1.整形外科、ミニ講演と医療相談

10:30-11:30   ミニ講演&全体相談
11:30～ 30分   個別相談

2.食事相談
12:00～ 120    輪になり食事 しながら相談

希望により個別相談

3.気功
1:30～3:00   細胞呼吸法の実技

症状 皆笑 (解消)の出口
ミトコンドリア細胞呼吸法その実技
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神奈川県支部

く支部総会 口医療講演会及び医療相談会のお知らせ〉

日 時    5月 20日  (土)午前 11時～午後 4時
会 場    ソレイユさがみ  セミナールーム 1

橋本サティ6階 (シティプラザはしもと内)

医療講演及び医療相談会  午後 1時 20分～ 4時
「膠原病の最新治療一免疫抑制薬を中心に一」

講師 川合 員一 先生  東邦大学医療センター大森病院
お申し込み・お問い合わせ先 (※事前に予約が必要です )

神奈川県支部事務局   金子 季代
TEL・ FAX 0 4 5‐-2 5 3-6 6 5 5

島根県支部

第 8回定期総会ならびに医療講演会

日 時  5月 28日 (日 )13:00～ 16:00
会 場 出雲保健所 大会議室
内容 1.定 期総会
2.医療講演
演題 未定
講師 村川 洋子 先生 (島根大学医学部付属病院第 3内科 )
3.医師を囲んでのグループ別交流会

愛知県支部

8年度総会 講演会
日 時 5月 21日 (日 )  総 会 12:00～

講演会 13:00～
会 場 名古屋市医療センター (旧日立病院)
講 演  「膠原病最先端治療と日常生活」
講 師 松本 美富士 先生

藤田保健衛生大学七栗サナ トリウム内科教授

毎日ドクター 顧問
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大阪支部

第 24回 全国膠原病友の会大阪支部 総会・医療講演会のおしらせ
日 時 : 平成 18年 5月 7日 (日 ) 10:00～ 16:30
場 所 : アピオ大阪 (JR環状線 森ノ宮駅下車すぐ)Ъ 06‐ 6941‐6332

10:00～ 10:30 大阪支部総会 (会員のみ対象 )

10:30～ 12:00 個人相談会 (大阪南医療センター 片山圭宣 先生ほか)
13:00～ 13:50 医療講演会① (大阪労災病院 整形外科 西塔進 先生)

タイ トル 「膠原病と大腿骨頭壊死症」

14:00～ 14:50 医療講演会② (和歌山県立医大 皮膚科 古川福実 先生)
タイ トル「皮膚からみる膠原病」

15Ю O～16:30分科会 :整形外科/皮膚科/膠原病科
※午後の医療講演会以降は会員以外の方の参加も可能です。

会員以外の方で、参加ご希望の方は、お手数ですが

大阪支部の大黒 (TEL・ FAX072‐ 222‐4468)までご連絡ください。

京都支部

18年度 総会・ 医療講演会のおしらせ
京都支部は今年、 30周年を迎えるため、宿泊にて総会、講演会、交流会を予
定しております。

日 時 :5月 20日 (土)午後 2時～ 21日 (日 )午前 10時
場 所 :京都市洛西ふれあいの里保養研修センター  『ふれあい会館』
医療講演講師 :宇多野病院 柳田 英寿 先生  (演題未定)
協力医師 :京大病院 。京都府立病院の医師他








































