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全国膠原病友の会

畠渾千代子

〒102-0071東京都千代田区富士見2-4-9-203

電話03-3288-0721F.＼X03-3288-0722
hUp://www8.plala.or.jp/kougen/

報告

【シンポジウム】 テーマ「特定疾患治療研究事業」の

制度を学ぶ

－

第１部基調講演

｢特定疾患治療研究事葉のあゆみと今後｣
｢特定疾患治療研究事業の成果一研究者の立場より｣

第２部

－ －

パネルディスカッション

平成１９年全国膠原病友の会総会より

４月２２川滋賀県人津巾

”..f－＝.､ﾐｰ､♂.y♂.二fy一戸J.-二二声７･･二.－ペー〃..-

日本難病・疾病団体協議会報告
新人IR研修報告

膠原病の子どもを持つ親の会「医療講演会」
国会請願署名・募金のお願い
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シンポジウム

特定疾葱治誼昏

●

第1部 基調講演

｜

特定疾患治療研究事業のあゆみと今後
講師林修一郎氏

(厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐)

今日は､治療研究事業の仕組みについてわかりやすく話をしたいと思っております。

何をする制度なのか、だれがやっている制度なのか、なぜ、どのようにこの制度が行

われているのか。その次に、特定疾患研究事業だけではない難病対策の全体像につい

て、研究の推進であるとか、福祉の充実であるとか、そういったことをお話をさせて

いただきます、その上で、特定疾患治療研究事業のこれまでと今後について、皆さん

とごー緒に考えていきたいと考えております。

今日の話題

特定疾●冶療研鸞事業のLくみ

力僻を？

ご朧が？

やなぜ？

ごどのように？

４難病対●|)全体像

こ:●糞の皿逢

ぐ価柾の驚貪

●これまでと今後

特定疾患治療研究事業

１鴨定疾息冶●研究事欄剤145疾感の●嗇の医

痩費の自己負担分を助成

●1か月の自己輿榴皿農観
外≪:0~11.55併9
入聡:0'>-23,100ntn.MttutaB<i

・症例の愉報(臨床調重個人累)を研究に活用

●●鸚同に｢●床輿奮●人園｣を提出
●病状などのチータを金皿釣に皿集

では、まず、特定疾愚治療研究事業のし

くみについてです。

特定疾患治療研究事彙とは何をするもの

であるかというと、特定疾患治療研究事業

対象４５疾患の患者さんの医療費の自己負

担分を助成するものです。健康保険の自己

負担分、若い方であれば３割、７０歳以上

の方であれば１割または２割、こういう自

己負担分を助成する制度でして、重症度あ

るいは所得によって、外来であれば無料か

ら１万1,550円、入院であれば無料から

２万３，１００円、ここまで１ヵ月に払って

いただければ、それ以上は支払っていただ

かなくていい、こういう制度になっており

ます。

ただ、これは単に医療費を助成する制度

ではなくて、本来この目的は研究をして症

例の情報､皆様方の患者さんの病気の情報、
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いろんな病状とか治療の様子などを「臨床調査個人票」にお医者さんに書いていただ

いて、申請のときに提出していただき、病状などのデータを全国的に収集して、研究

に役立てていく、これが研究事業の圭たる目的です、

この事業は、都道府県が実施主体となっておりまして、皆様方が直接的に手続きを

してそのお金を受け取ったり、あるいは申謂をする場所は都道府県や保健所です。

国の役割としては、国は予算の範囲内で事業費の２分の１を上限に補助をすること

特定疾患治療研究事業

･ヽ都遭府凱が実維主体

り一回は予算の範囲内で事業費の1／２を上●に柚IS

f･財輿;観収

●難痢の寛膿への研文の推進
●底療の普及･碕立を国る
●●看の医療費の負担亀頗

―
一体的
に実施

になっております。その財源は皆様

方に支払っていただいている税金、

皆様方の、あるいはご家族、知り合

いの方の税金で支えられているので

ございます。

この事業によって、①難病の克服

のための研究の推進、②思者さんの

医療の普及・確立を図ること、③患者さんの医療費の負担の軽減、それらを一体的に

実施をする、そういう仕組みになっております。

もう一慶簡単にご説明をしますと、患者さんが都道府県に申謂をしていただくと受

給者証が患者さんに渡されます、そして、患者さんは医療機関に受診をすると医療機

関で治療が受けられて、都道府県からはその医療費が支払われる。その都道府県に対

して国が補助金を出して補助をしている、こういう仕組みになっています。

皆さんが直接目に触れられるのはそこの部分までですけれども、それだけではなく

て、この臨床調査個人票は都道府県から国に情報システム、コンピューターを介して

送られています。そして、臨床調査個人票のデータが大学ですとか、臨床の先生方が

組織している研究班に送られて、そこで研究が推進される、研究が行われて、その成

果がまた患者さんに返ってくる、こういう全体の仕組みで研究を進めてまいります。

それでは、なぜこのような事業をやっているのかをお話ししなくてはなりません。

特定疾患治療研究事業の仕組み

ー‥

國
圓
―

瓦ｊ
１

1
１
１

研究の成果 匝i］

そもそも医療保険の自己負担分というのは。

自分で負担していただくというのが日本で

は原則になりています。３割負担のルール

があり、それが著しく多くなる方について

は、月に何万円以上の部分は高額療養費制

度ということで、保険から支払われること

になっていて、自己負担分はある一定のと

ころでそれ以上は払わなくていい仕組みに

なっているわけでございます。

例えば心筋梗塞であっても、脳卒中であっても、治らない病気であっても、皆さん
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自己負担分は自分で払っていただく、これがまず大原則となっています。

それでは、どうして特定疾患治療研究事業の対象疾忠は公費助成が行われているの

かというと、まず１つ目に、忠者数が少ないこと、これが対象疾思の要件、そして２

つ日、原因不明であること、そして３つ目に、効果的な治療法がないということ、４

つ目として長期にわたる生活面への支障を窺す、この４つの理由があるために、全国

的な規模で症例を収集して。研究を推進することが大きな目的であります。そしてま

た、医療の確立とか普及を図るために公費助成が行われている、こういう仕組みにな

っているわけでございます。

したがって、何も単に治療法がなくて病気が大変であるからという理由だけで特定

疾患治療研究事業として公費助成が行われているわけではなくて、これは研究をして

いくための事業ですから、患者さんが少ないとか、原因不明であるとか、いろんな要

件を満たしている病気である、そして、この研究事業で研究をしないとほかではなか

なか患者さんが少なくて研究が進まない、そういった事情を満たしているということ

で、初めてこの事業の対象になっているのです。

４要件の具体的な定義

●特定疾患対策懇険会の作業部会(平成９年)

･=亀少性;凰看皿が概ね５万人来温の疾皇
・琵－なａ&S霖雛ａ貿？●少俵●に鯛して研究

･･原因不明.原因又は免症メカニズムが来解明の疾眼
゛瀧ZM堺Sa111!協弥蔵゛うにして伺書に旦るのかが

－
ｊ
―
Ｉ
Ｉ
ｌ
ｄ
－
ｊ
飴
は
隻
咳
疹

星旨隷ごJMiiSg箭ａ哉『を陥止し､又

錯報琵咄ljaia琵ほ霖晋iiit

その他
゛艶ＳＺ４駁貼ａｊ？墟錨鸚琵瓦ｒ)I゛゜

具体的な定義が特定疾患対策

懇談会というところで話し合わ

れてきているわけですが、希少

性、患者さんが少ないという点

に関しては、患者数がおおむね

５万人未満の疾患、これがーつ

の要件です。事業の目的の一つ

は、患者数の少ない、いわゆる

希少疾患に対して研究者の目を

向け、効率的な研究体制を構築

することが大きな目的です。もしもこれ忠者さんがもっともっとたくさんいる病気で

あれば、一つの病院だけでも何百人もの患者さんがいて、先生方が研究をするという

こともそんなに難しくない。けれども、稀な病気は、日本中から患者さんの情報を集

めないと、その実態がどうであるかがなかなか分からない、だからこそ、皆さんの出

していただいた臨床調査個人票を全国で集計して、これを研究に生かしていく、とい

う仕組みになっています、

２つ目の要件として、原因不明、原因または発症メカニズムが未解明の疾患だとい

うことです、遺伝子異常が同定された疾患もありますけれども、まだどのようにして

発症に至るのかが依然として不明である疾患といったものもありますので、そういっ

たものも含めて原因不明として対象となり得ると考えられています。

３つ目の要件としては、効果的な治療法が未確立であるということ、
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そして４つ月の要件として、生活面への長期にわたる支障があるということ。日常

生活に支障があって、いずれは予後不良となる疾患、あるいは生涯にわたり療養を必

要とする疾患。

そして、ほかの研究事業で大きな研究が行われているものについては、この特定疾

患治療研究事業の対象とはならない、ということが取り決められています。

どのように？

-･r特定疾患対策●談会jにより.対象疾皿を選定

－４員外を満たす.いわゆる難病のうち、治廠が極め

て困難なことなどを総合的に考慮して選定

r
^
t
r
Ｏ
3
6

希夕性
事・不明

効員吟な洽●浪豪祷立

生活圏へのＩＳにわた６支麹

特定疾患対策懇談会

●魯個域の医学･医痩の専門家{２２名}により檎威

・BID47年より

.･特電癩●渚●個茸暴會
輔≪≪≪≪鬼‐研貧寒●

の舅皿良●について､耳門的な見地から検討

－畿遇では、平織19年度からの難治性疾●克服研究事鳶
の糾象疾患として.

FOP(進行性會化Ｓ機電輿咎威歯j
ICPI色海曹乾痩匍

を追加すぺきとの韓甘

難病対策の五本柱

・調蚕研究の推進

，難油性疾患尭皿研究事業等の研究補助

４･医療施設等の整備

一重痙心身障害児(劃施設等の整備

・医療費の自己負担の軽減

それでは、どのように対象疾愚が決め

られているかというと、「特定疾患対策懇

談会」というところで決められておりま

す、４要件を満たす、いわゆる難病のう

ち。治療が極めて困難なことなどを総合

的に考慮して選ぶということで、これま

で選ばれてきております。

特定疾患対策懇談会というのは、各領

域の医学・医療の専門家、いろんな領域

の先生方に入っていただいて、今は２２

名によって構成をされています。昭和４

７年、この制度が始まったときから特定

疾患治療研究事業、そして後でご紹介い

たしますもう一つの研究事業であります

難治性疾患克服研究事業、この２つの研

究事業の対象疾患について、専門的な見

地から検討をしていただいています。－

事

夢

し特定痍息冶療爾究事業等による医●賢補助等

４地域における保健医療福祉の充実･連携CHX-)

へ難病相談･支援センター等

QOLの向上を目指した福祉施策の推道CH9--)

lホームヘルパー事業毎の難痢居宅支援事業等

例えば、この特定疾思対策懇談会

に最近決めていただいたこととして、

新聞でごらんになった方もいらっし

やると思いますけれども、平成１９

年度から難治性疾患克服研究事業、

いわゆる雛病として国が指定する病

気の対象疾患として、２つの疾患を

追加すべきといったことが話し合わ

れました｡一つはＦＯＰという病気。

これは全身が２０歳、３０歳ぐらい

でどんどん筋肉が骨に変わっていってしまって体が動けなくなっていくという大変な

難病であるわけです。もう一つは色素性乾皮症、最近、去年ドラマでごらんになった

方もいらっしやるかもわかりませんが､日光に当たると皮膚がんになってしまったり、
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あるいはそうでなくても神経のいろんな症状が出て､だんだん動けなくなってしまう、

こういった小さなころから非常に長期にわたって生活への支障が大きい病気を追加す

'｀゛きといったことが話し合われたのがこの懇談会です｡

さて､特定疾患治療研究事業はこのような事業であるわけですが､これ以外にも様々

な事業を行って難病対策を進めております｡とみに言われますのは、５つの柱、昭和

４７年に最初は３つの柱であったわけですけれども、現在は５つの柱に基づいて難病

対策を総合的に推進してきています、

１つは、調査研究の推進、やはり病気を治す、病気を少しでも良くしていく、ある

いは病気であるにしても生活を少しでも高めていく、そういった研究を先生方にやっ

ていただく、これが一番大事な大きな問題であるというふうに思います、

続いて、医療施設等の整備、かかる病院がなかなかないような地城もある。こうい

ったところできちんと、あるいは器械が、例えば高度な器械が必要ならそれも整備を

していくということが２つ目の柱。

そして３つ目の柱として、医療の自己負担の軽減、今お話ししてまいりました特定

疾患治療研究事業による医療費の補助などが事業開始当初から行われてきております。

そして、平成元年に４つ目の柱として加えられたものが地城における保健医療福祉

の充実・連携ということで、例えば難病相談・支援センターを設置するといったこと

も、始まったのは平成１５年ですけれども、こういった柱の中で行われている事業で

ございます、

５つ目の柱として、ＱＯＬの向上を目指した福祉施策の推進ということで、ホーム

難治性根底克皿研究事業

(U3痩息)

●希少性.犀鴫不嘲.勾輿的

治療Ｓ章敏立､長期にわた
る生活への支耀の4要件を
満たす輿皿

●馴武蔵を織皿し､疸字臍重、
麟●の解明､砂新･治會法

の爛発等を賞施

●病状の進行の阻止､痍愚の
鬼恵､●者の療聾隻盾の筒
の向上を麹る

特定泰恵治魯研究事霧

(4S疾患)

●４要件を漏たす中でも､紳に冶

瞭が圃皿なことなどを魯合的に

考●して選定

●・療費の庸己負担の公費助成

を寅朧

●●庫訓煮●人菓により・飼の

情報を會‐約に取集して研叉

を後進

ヘルパーの派遣といった居宅生活

の支援なども行っております。

さて、難治性疾患克服研究事業

という恐らく耳慣れない研究事業

のご紹介をいたします。特定疾忠

治療研究事業というのは、先ほど

申し上げました４要件を満たす中

でも、特に治療が困難なことなど

を総合的に考慮して選ばれた４５

疾患について、医療費の自己負担の公費助成をするということと、臨床調査個人票を

収集するという事業であるわけです。

それよりもたくさんの１２３の病気について、医療費の公費負担はないんですけれ

ども。非常に稀な病気ですので、なかなか民間の製薬会社の研究とかなかなか行われ

にくいといった事情もありますので、国の特別な研究事業の対象として研究班を編成

して疫学調査、病態の解明、診断・治療法の開発などを実施して病状の進行の阻止で
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あるとか疾患の克服、患者の療養生活の質の向上、こういったものを図る、こういっ

た研究事業、研究者の先生方への補助金を交付するという串業を行っております。

いろんな難病がありますけれども、今は６１の研究班で研究を実施していただいて

います｡今日は膠原病の会ということでございますので、膠原病に関係する病気に関

する研究班としては、難治性血管炎に関する調査研究、自己免疫疾患に関する調査研

究といった調査研究班で、ここの右にあげているような病気を研究していただく、そ

のための研究グループを組織していただいて、日々先生方に研究をしていただいて、

少しでも患者さんの治療が一歩でも進むように、また生活が少しでも良くなるように

研究をしていただいているわけです｡

難治性疾患克服研究事業の研究

●61の研究班で研究を実施

○疫学調査､病態の解明､診断･冶療法の開発

Ｏ診断基準･治療指針などの作成､普及

○療養生活の質の向上等のための研究

難治性血管良に鯛する調査研究
�大●S炎症績群4高安動脈良)、ビュルガー痍(バージャー痢)．紡箇性●叢塵睡嗇.ウヱゲナー爽聾重症、悪性屍●リウマチ、アレルギー性向mmnm管炎．樹蔭●脈良.抗リン鵬翼抗体歯候群

自己免疫疾患に贋する調査研究
�堂身性エリテマトーデス(SL£]、皮腐鶴良ゑぴ多発性翁良、シZ－グレン歯倣群、威人ス予４ル痢

ベー予ヱット痢に贋する調査研究

�ぺ→ヱ外痢強皮妾における病因解明と根治釣治産法の開発

�植皮痙､好倣雌性暴膜真.倣化性萎縮性善恵
霖合性結合繊維病の病態解明と治療法の確立に潤する研究

�董合性結合鐘塵痢

骨●幹細胞移植による難治性血管良への血管再生医療に瀾する多施放共同研究

新たな診新･治療法難発のための免痩学的予震の醸発に圈する研究

そのほかに、ベーチェット病、強皮症、混合性結合組織病、そういった調査研究班も

ありますし、また、新しい画期的な治療に結びっくような新しい技術の開発といった

ことも特定の病気に限らずに進めていっていただいているという研究班でございます。

例えば､このような成果が出ています｡これは信州大学の池田先生というところで、

この３年間にやっていただいた研究でございますけれども、難治性血管炎に対する血

管再生療法の多施設共同研究というものでございます、骨髄の細胞を移植すると、骨

髄が骨髄になるだけではなくて、例えば心臓の細胞になるとか、ほかの細胞になる、

という能力があるということがわかってきているわけなんですが、それでは骨髄の細

胞を例えば強皮症の方の手に注射をしたら、血管がもう一度できるのではないかと、

そういうことを試みられた研究でございます。骨髄の細胞をとって、そこに処理を加
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えて潰瘍ができた方の手に注射をしたところ、それまでなかなか手の先まで血が流れ

ていっていなかったのが、４週間後にはこんなふうに血が流れていって、そしてだん

だん潰瘍も改善して、８週間後には随分手もきれいになったし、また、何しろ二の潰

瘍っていうのは痛いわけですけれども、痛くもなくなったと、こういったような、こ

れまだまだ実験的な治療ではあるわけですけれども、こういった研究をしていただい

ていて、皆さんに少しでも早くそういった研究を実用化して、お届けするということ

のための努力を続けていただいております。

例:難治性血管炎に対する血管再生療法の多施設共同研究
7 = - 7 ■ ･ = －

二ll

,コ|

－
－
－
呪
’
１

自己會髄幹細胞移植による血管再生●法

嶼‘

Sｒ゛

y‾－

=

S､j・･や

１
暑

保健医療福祉の充実のために

●難病価別対策柾進事霧

り輿瞬槽執･支援センター{昏都遣府県に皿世}

Ｑ皿歳費輿●者への入輿施皿の確佩

01‐●柵鱗/､|齢|間|櫓臍|などの|客朧

口特定良恵●畿唯事看研甘

●難病情報センター

ｏ＊^＊***.－ジを遥じた良恵の情報の晋ａ●Ｓ

●難病患看等目宅生進支謨事霜

Ｑ本－ムヘルブ､皿期入層.日雷生喬用輿の傭付

穆紬前

一 一 一

ヽ冲
う
Ｉ

4週間後

●黒鯛による指趾慮血に舛する

骨餓幹細胞移植療法の有効性

☆自己骨髄幹細胞移姐による血管再生療法が､蝕皮症などの●原痢による手足の虚血に対して有効
(70%)であることが明らかになりました。

☆これまで鎮痛薬で痛みを我慢していた患者さんや潰瘍のために指趾を切断しなければならなかった

皿者さんを叙う新しい冶療法として期待されます。

血
流
の
改
善

よ卜|目目目目目目目目川Ｊぷし目目目目目目目目|卜:トLj･

ﾏW･II･･==＝＝･･･････････

Ｉ
」
″

また､このほかに研究だけではなくて福祉に関する事業もたくさんやっております｡

－

先ほど簡単にご紹介しましたが、難病相談・

支援センターの設置、あるいは重症難病の患

者さんの入院施設の確保、医療相談や訪問相

談などを自治体で実施をするということ、そ

して自治体の職員の皆様に難病にっいてもっ

とよく知っていただくための研修、こういっ

た事業を行っております。

また、皆さんもごらんになったことあるかもわかりませんが、難病情報センターと

いうホームページがあります。今、特定疾患に入っている病気、いわゆる難病をヤフ

ーとかグーグルで検索をしていただくと、たいてい難病情報センターのホームページ
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が一番に検索でヒットしま十、そこで、正しい情報、どういった病気であるか、どん

な治療があるか、あるいはどんな研究成果があったか、といったことがわかるような

情報発信をさせていただいております。

このほかに､これは市町村で行っていただいているんですけれども､ホームヘルプ、

短期入所、日常生活用具の給付、等の事業を行っておりまず｡

さて、これが、これまでから現在の事業のあらましであるわけですけれども、それ

では、これまでと今後について少し皆さんと一緒に考えていきたいと思います。

特定疾患治療研究事業のこれまで

・高度成長朋に開始（昭和４７年度）

輿痢対東輿欄

:対象疾患の姐加（４疾愚－４５疾患へ）

特電庚●対友卵康者における嶼●の画定

､一対象書の増加

.-一部自己負担の導入（平皮10年度）

=鋳執者の概念､所得と重症度に応じた自己負担の

導入（平成15年度）

特定疾患治療研究事業のこれまでの移

り変わりとしては、昭和４７年度、高度

経済成艮期であったわけですけども、こ

のときに始まって、難病対策要綱という

要綱のもとに始まった事業です。この後

特定疾患対策懇談会でどんどん疾患が追

加され、また対象者もどんどん増えてま

いりました､．

そして最近の大きな動きとしては．平成１０年度に一部自己負担、全部無料という

ことではなくて一一部は自己負担をしていただくという制度が加わりまして、そして平

成１５年には、例えばＳＬＥの方とか治った方は治ったということで怪快者という慨

念が加えられまして、事業がより適正に実施されるようにということでいろいろな]こ

夫がなされているわけです、

難病対策要綱(昭和４７年lo月)

鳶病が胤政.てl政る/.と/だ疾旅喊洒’

●原因不明、治廬法塞確立であり、かつ、後遺症を残す

皿疾病

例:ベーチェット癖、・症筋無力症.全身性エリテマトーデス等

●経通が慢性にわたり、単に鰹済的な閻題扱＆な!通:愈

護蔓に著Ｌく人まを蔓するために家庭の負担が重なま

皿

例:小児がん､小児慢性腎炎、小児ぜんそく､進行性筋ジストロ

フィー､且症心身障害児導

難病対策要綱は、昭和４

７年当時に雛病対策を進め

ていこうというときに、憲

法のように最初につくられ

た文章であるわけですが、

原因不明で治療法未確立で

あり、後遺症を残すような

おそれが少なくない病気と

いうものを雛病対策として

取り上げましょう。また、

経過が慢性にわたって、経

済的な問題のみならず介護等に著しく人手を要するために家庭の負担が重くて､また、

精神的にも負担が大きい病気というものを難病対策として取り､Lげましょうというこ

とで、これをスタートとして対策が行われてきました。
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この中で。特定疾忠治療研究事業として対策が行われている病気、あるいはそれ以

外のいろんな障害の施策とかいろんな施策で対策が行われている病気、それはいろい

ろあるわけでございます。

特定疾患治療研究事
特定疾患治療研究事業の対象疾患

�ベー予ｚット痍
�＼j8≫47n_曙粕4S年

�●喬性覆化痍

�鵬t鳥無力疸

�曙n47n

�童身性エリテマトーデス

�スモン

�幕・不良性舞血

�喝毎41年

�サルコイﾄﾞーシス

�≪≪I4S年

�暴暴騰懐剣常慶ｔ痙
�Ｓ盈●.良絢暴鳥及ぴ１剱饅雛鳥

10

�特発性血小板減少性鶯麗痍

�●-一一●

�昭和SO毎

IZ

�農毒性大腸炎13

�大W良禽巣将
14

�ピａルガー痍19

�薦恚歯

1●
�脊●小器変性痙－㎜㎜-クＤ－ン痢

�VtDSI年

¶７

1●

�瞳唐桟肝炎のうち皿厨長1●

�暴甦舞鮪リウマ？

�瞎1O52≪

加
�パーキンソン痢‐遊疸●一一①●行性根上性鳥晦

��＼l≪l&年
�ｅ大●覆・暴露植変性直一一Ｓパーキンソン痢

�旱峻15年

��≪IIB3i年
21

�アミロイドーシス

�■1054:年

Z2
�●耀聯帯骨化繊一一ハン予ﾝﾄﾝ痢

�■M55:年
Z3

��曙in5≫*24
�そヤモヤ痢{ウィリス●●軸繭塞痙J-ｳｚゲナー爽穿・・

�曙IID57*
2S

��電IIDSS*加
�特発性拡張型(うっ金型)心暴疸

�電取路○年

特定疾患治療研究事業の対象疾患

Z?

�●轟綾暑輸血

�a)翰墨体Ｓ質変性痙

�甲廬15年

�ｅすりーブ橋小●●纏痙

�≪nsi年

�＠シャイ･ドレーガー痙銚夥

�≪≪]8I年

a
�●良家傷痕{瞳會譚ｌａぴ輦巷障・似)

�瞰l捧2年酋

�‐蟻性乾擲
�■11183年－一睡III64*

Ｓ

�広脆脊柱雪根瘤直31

�‐働性里汁性肝●蜜

�雫威2卵

32

�一一
�挙威3零

33

�特発ー大纏ttaiiK*

�雫盧4年

34

�瀧き性輪き輯庸廣

�甲威S年

3S

�薫伺性彙癩不堂巍巍Ｓ

�平成６年

Ｓ

�特発催蜀貿性帥良

�平峻7年

37

�謨銅色素資性腐

�苧廬1年

3暴

�プリオン痍

�①ｸＤｨ７７エルトーヤコプ痍

�＼i≪e≪
�②ゲルストマンーストロイスミーり^･fjif－●

�早峻･4年

�⑤散見性奮無性不●歳

�平城14毎

S
�‐見性腺高血圧慮一一神軽機鰻重直一-●●性磯牝栓金座良一一バッド･ｷﾌり･jmm≫-一物見性憧性・●栓Ｓ栓廠(m≪afl)

�平峻10年
萄

��雫威10年41

��平城10年41

43

44

�ライソソーム痢

�Φファブリー綱

�旱峻11年

�g乃ィソソーム幽

�＼lCt3年

4S

�劃胃白賃ジストロフィー

�V≪I2年

織病といった病気が追加されてまいりました、

業の対象の疾患はどん

どん増えてきておりま

す、昔から歴史をご存

じの方もたくさんいら

っしゃると思いますが、

全身性エリテマトーデ

スは昭和４７年から対

象に加えられておりま

すし、強皮症に関して

は昭和４９年、結節性

動脈周囲炎というのは

昭和５０年、大動脈炎

症候群､バージャー病。

このあたりは昭和５０

年と、ほかの病気と比

べても非常に早くから

膠原病はこの事業の対

象に加えられて治療研

究の推進が図られてき

たわけでございます。

その後もどんどん追加

がされてきております、

最近では、例えば、平

成５年に混合性結合組

さて、この対象疾患は４つの要件に基づいて決められているという話をさせていた

だきました。そして、この４つの要件のあり方について、どう考えていくのかという

ことが現在いろんな場で検討されております、
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４要件のあり方に関する検討

よ難痢対驚委員会中間報告(平成14年)

対拿となった後で愚者散がＳ万人を上回った疾乖

特定疾●に紬定された獅的と比較して冶療成轜苓の面で大きく
状況が変化したと考えられる疾愚

－．

治療皮鏑をはじめ愚者の療●環境の取善毎総合的な眼１

から､引き輯き特倉疾患として取り扱うことが●扁かどうか

竃期的に紳儀を行うことについて檎叶する必・がある

・特定痩ｌ対策懇談会(平皮18年)

・息巻豊が５万人を上回った３疾愚についての檎討

平成１４年の難病対策委員会

という、国の審議会の場で、対

象となった後で患者数が５万人

を上回った疾患についてどうし

ようかということが話し合われ

ました。また、特定疾患に指定

された当時と比較して治療成績

等の面で大きく状況が変化した、

良くなったと考えられる疾患に

ついてはどうしようかということが話し合われまして、このときの結論として治療成

績をはじめとして患者さんの療養環境の改善など総合的な視点から、引き続き、特定

疾患として取り扱うことが適当かどうか定期的に評価を行うことについて検討する必

要があるという取りまとめがなされました。

これを受けて、平成１８年、昨年でございますけれども、患者数が５万人を上回っ

r息曾匍が少ないatt.≪5≫≫*もばや濡たきない痍●

に筒ずる検討
こ

(特電≫mn≫懇願●のとり宦とめ](H1B12､¶lj
･漬耳性大腸a<ns万人)

･パーキンソン輿(－雇の対亀看勾７万人j

にづt・.より皇痍の讐を対象とする
ー

ｒ捷直しａ嶮14に魯たっては､●●の鵜峻が●られる

ような●皿●鏑ずることjなどを求める与鴛辱のＳ麗

与兌蔓の重星やＪ董童の取!lまとめ査

踏まえて引き緩き檎射

た３疾患についてどうしていくかとい

う検討が行われたわけです。患者数が

少ないという要件をもはや満たさなく

なった疾患に関して、特に潰瘍性大腸

炎、これは８万人ぐらい思者さんがい

らっしゃる、パーキンソン病は対象と

なっている患者さんは、いわゆる３度

といって中くらい、あるいは重い方に

限られているわけですけども、対象の

方が約７万人いらっしゃる。こういった方々については、より璽症の人を対象とする

ようにしてはどうかということが検討をされました。

その検討に対して、見直しを検討していくに当たっては、今まで医療費の公費助成

を受けていた方々の医療の継続が図られるような措置を講ずることなどを求める与党

等から、様々な関係者の方から意見をいただきました、これを受けまして、平成１９

年度（今年度）についてはこの見直しを行わずに与党等のご意見や、こういった懇談

袴電極tifmmvi-&におlfる磯討!^ff.1BSp・

Ｑ･童身性エリ子マトーデス

･●會敵がＳ万人を●えている

ﾄここ●年の●曹の伸ぴは６万人の近魯で嗜ぼ糖ぱいと
なっている

一皿＿．

引き絨き尊冊歎の動向を見守る

会の取りまとめを踏まえて、引き続き検討

をしていくという予定でございます。

この中にもＳＬＥの患者さんがたくさん

いらっしゃるというふうに伺っております

が、全身性エリテマトーデスに関しては患

者数が５万人を今超えているわけでござい
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ますが、ここ数緊の患者さんの伸びは５万人の近傍でほぼ横ばいとなっているという

ことであって、５万人を１人でも超えたら見直すということにしているわけではない

わけですけれども、引き続き、患者さんの数の動向を見守って検討していくというこ

とになっております．

さて、これがこれまでのいろいろなあゆみをお話ししてまいりましたが、最後にこ

れからの特定疾患治療研究事業の課題にっいて幾つかご紹介をさせていただき、皆さ

んと一緒に考えてみたいと思います．

まず、特定疾患治療研究事業のたいへん大きな課題として、患者さんが急激に増え

てきているということがございます、これは決して悪いことだけではなくて、医療・

医学が進歩してきているということでもあります、診断が進歩していますので、早期

発見で非常に軽い時期から病気であることが分かるようになって．その病気だと診断

される方が増えてきています、また、治療が良くなってきて、昔は例えば５年で亡く

なってしまう病気だったものが．今ではＩＯ乍、２０年と生きられるようになった病

特定疾患治療研究参裏の課題･､1

.:悪者●の急増

医療の違夕
ヽ－勧め●ター●噛亀費
･･●●の改●－ｉ命匂咄､y･ｌ輿
高圃化の這箇
座濯曹爾の史化､良痢桐逢の変化

気たくさんございます、これで今生きていら

っしやる、病気を抱えて生きていらっしやる

患者さんの数というのはとんどん増えてきて

いる、そういった事情があります。

２つ目に高齢化が進展いたしてきておりま

して、多くの病気は人生の後半に起きるわけ

ですので、子供が減ってお年寄りが増えるという中で病気の方というのは増えてきて

います。

そして、３

吟.円，

900
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特定疾患治療研究事業の事業費と受給者数
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０

つ目にあげて

いますのが生

活習慣の変化

とか疾病構造

の変化、これ

はなかなか証

明できないわ

けですけれど

も、生活習慣

が変わる中で

増えてきてい

る病気という

のもたくさん
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あるというふうに考えられています。

ここにグラフを書かせていただいたのが特定疾患治療研究事業の事業費と受給者数

ということで、まず、この青い線が特定疾患治療研究事業で受給者証を受けて医療費

の公費助成を受けていらっしやる方の数であります、平成元年、このあたり大体２０

万人ぐらいであったのが、どんどん増えてきておりまして、平成１７年度には６０万

人に近いところまで数が増えてきています。そして、公費助成のために使われている

国と、それから地方自治体都道府県のお金の額というのもどんどん増えてきているわ

けです。平成元年には２００億円に満たなかったものが、どんどん増えてきていまし

て、今では８００億円近く、７百数ト億円ぐらいのお金がかかっています。

こういったお金を確保するということはたくさんの方々のご努力、ご協力のたまも

のであり、中でもそれだけ税金を払っていただいている方がいるということであるわ

けですが、最近は非常に国、地方自治体ともに財政事情が厳しくて、使っているお企

全体の支出というのはほとんど増えていません。最近ではむしろ、特に都道府県の予

算なんかはどんどん減ってきているというのが実情でございます。その中でも、やは

り難病対策というのはいかに大事かということが、皆さん方にご理解いただけている

からだと思いますけれども。予算の方はどんどん増やさせていただいているというこ

とで。国の方もなかなかそこまで追いっいているわけではありませんが。ここ数年は

予算を増やすということに努めているわけでございま十｡

さて、患者さん

(件)

60､OQO

H.O0O

40.000

30.000

20.000

10.000

０

特定疾患医療受給者証交付件数の推移(疾患別)

,戸 ぶ｀Ｊ｀，タｊＪ゛ｆ，が｀¥｀Ｑyヽ戸々？ｙ？？

の数の推移であ

りますが、全身

性エリテマトー

デスは先ほどご

紹介しましたよ

うに、大体今５

万人近くで、少

し、もしかした

ら軽快者の基碓

なんか導入され

たので少し減る

かもしれない、

あるいは少し増

えている年もあるといったところで、５万人のそぱで今これぐらいになっていま十、

そのほかの強皮症の方もどんどん増えていますし．緑色がビュルガー病、バージャ

ー病ですね、それから混合性結合組織病がこのオレンジ、ほかの病気の方々も大体増
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えてきているという傾向にあります、

日の人口･来推計人口

1970Cn045≪)
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2040(平成S2≫)
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さて、あと高齢化というお

話をいたしました、この特定

疾患治療研究事業が始まった

のが昭和４７年なわけです。

まだこの時私は生まれていな

いわけですけれども、このと

きの人口の構成というのはち

ょうどピラミッドになってい

て、お年寄りの方が、お年寄

りはまだずっと少ない、６５

歳以上のお年寄りというのは

人口の7.1%、このお年寄り

の医療費なりをたくさんの若い人で支える、こういう構造になっていました。

そして、このことを前提にして特定疾患治療研究事業といった制度がっくられてい

たわけです。それが、それから３５年たった現在、2005年でございますけども、

既に大きく人口の構成が変わっていて、お年寄りの数というのは既に３倍に増えて２

0.2%となっています。どうしてもこのお年寄りの方々、人生の後半に医療費という

のはたくさんかかりますから、この医療費をどうやって国民全体で分かち合っていく

か、どう負担していくかということが今の大きな課題であるわけです。

さて、今までこうして何とかそれでも医療費をみんなで支え合いながらやってきた

わけですけども、これからどうなっていくのかということです。2040年、私ちょ

うどベビーブームの一番人数の多いとこにいますので､ちょうど私が６０歳を超えた、

６５歳を超えて老人になるころなわけですけれども、そのときには高齢者の数という

のはどんどん増えていって、人口の３６．５％、ここまで増えていくということが予想

されています。

特定疾患治療研究事業の課題（２）

･;事業対象以外の疾病との公平性

人皿の多い雛地性疾患

ヽ魏謔りウマチ.がん.Ｓ卒φなど
豪だに紬皿法のない希少疾患

・事業開始当時からの医療制度の変化

・初期は老人医●は無料

．現在は､他の疾痢では.年齢にかかわらず､保険の自

己負担分を支払うのが原則

今やっている、今みんなで支え合って

いる制度そのままでこのときに同じよう

に、同じ負担で同じだけのものがみんな

でもらえるかというと、それ､はだれ､の目

から見てもそういうわけにはいかない。

やはりどこでみんなが協力して支え合っ

ていけるかということが、日本という国

に住んでいくに当たって、どうしても考

えていかないといけないことであります。

｜
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あと課題を２つあげさせていただきました｡事業の対象となっている以外の疾病と

の公平性、このことが非常によく言われるようになってきました、特定疾患治療研究

事業の対象というのは、３０年前から指定されているものがある一方で、最近はなか

なか新しい病気まで指定するということが進んでいないということがあります。

また、人数が多い病気はそもそも忠者さんの自己負担というのはご自分で払ってい

ただいているわけで。がんとか関節リウマチとかそういった病気と比べて、なぜこの

病気だけ公費負担してもらえるのかと、そういったご意見にもさらされていて、これ

は人数が少なくて、ほかで研究がされないからこの特定疾患だけは研究をしていかな

くてはいけないということをご説明するわけですけれども、そうはいっても対象疾患

にも人数が多い病気もあるではないかといったご指摘をいただくようになってきまし

た。

もう一つ、３つ目として事業開始当時からの医療制度の変化があります。昭和４７

年に事業が始まった時は、治療研究事業の対象疾患だけではなくて老人医療はすべて

無料でした。日本がまだまだ成長して、かつ人口全体も若い時代でしたので、病気に

なった人やお年寄りはみんな医療費をただにしようといったような雰囲気が社会全体

にあった時期でございます。

現在はお年寄りであっても、あるいはほかの病気の方々であっても、年齢にかかわ

らず保険の自己負担分を支払っていただくというのが原則になっておりまして、この

特定疾患治療研究事業というのはその中ではかなり特別な制度になってきたわけでご

ざいます、

課題への対応

ヾ様々な支援の充実

４疾患の克服に向けた研究の椎違

ｓ特定農皿治療研究事業の予算の確保･増額

3鋳代に略じた事業の遣切な見直し･検討

こういったいろいろな背景がある中で、

今日お話ししてきたようなやり方で政府と

して、また皆さんと一緒に対応してきたわ

けで､様々な支援を充実させるということ、

在宅生活の支援であるとか、就労の支援で

あるとか、ほかにも介護保険とか障害者の

施策であるとか、そういった３０年前より

もいろんな支援の質の量、あるいは質とも

に飛躍的に向上してきていると考えています。

そして２つ目に、疾患の克服に向けた研究の推進、根本的には治療法を開発して雛

病を難病でなくしていくという努力が目標になっておりまして、研究を推進していく

ことで成果がどんどん出てきていると思います、

そして３つ目、特定疾患治療研究事業の予算の確保・増額、これも始まったころと

比べてどんどん伸びる一方の予算でございまして、このためには国だけではなくて地

方自治体の皆さんにも非常に努力をしていただいて、何とかこの難病対策にお金を使
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えるようにということでいろんなところでご配慮いただいているわけです。

あと４つ目にあげさせていただきましたのが、時代に応じた事業の適切な見直し・

検討ということです。昔難病であったけれども、今は幾らか治療が良くなっている病

気があったり、その一方で新たに治療・研究を進めていかなくてはいけない病気もあ

ります。新たな疾患を加えたりとか、あるいはこれまでの治療が良くなったりとか、

人数が増えたりするということのために、ただただ予算をこれまで増えてきたのを超

えて何倍にも増やし続けるという対応には限界があります。

また、昔難病であった病気だけがサポートされていて、今本当に大変な病気がサポ

ートされないということでは、これは事業全体に対する皆さんの理解も得られないと

いうことになると思いますので、時代に応じたその事業の見直しを検討していくとい

うことが、この事業全体に対する皆さん国民全体の理解を得るためにも必ず必要だと

考えております。

さて、最後になりますが、今後の事業のあり方を考えるに当たって、３つの大きな

ポイントを最後にお伝えしたいと思います。

今後の事業のあり方を考えるに当たって･

ヾ人類にとって初めての経験

7‘釆甘有の高齢化社会

=高い水車の医療を菌畏全員が享受できる社会

り生老痢死は全ての人に

9「助け合い｣「支え合い｣であることの理解･認餓

こ老若男女､病気の有無によらず共に支え合う社会

１つ目は、このような経験は

人類にとって初めての経験であ

るということ。少し大げさにな

りますが。未曾有の高齢化社会

であります。今と同じくらい高

齢化が急速に進むという社会は

ほかに今まで例がないわけです。

また､今と同じぐらい安い税金、

安い負担で今と同じぐらいの高

い福祉を今後いつまでも続けて

いくということが、高齢化の中で行っていけるかどうかというと、これはそういうこ

とには今難しいわけでございまして、これをどうみんなで支え合っていくかというこ

とが、これからの一つの課題であります。

そして、また、高い水準の医療を国民全員が享受できる社会、これも人類にとって

ほとんど初めてといっていいほどの経験です。こういう今の日本のように高い水準の

医療を、しかも国民全員が受けられる国というのは、２０世紀後半から、しかも欧米

の中でも一部の国でしかできていないということで、アメリカやヨーロッパの多くの

国もこれほど恵まれた状況にはない、こういう恵まれた状況をどう続けていくか、ど

う支え合っていくかということがこれからの一つの大きな課題であり目標でありまず。

２つ目のポイントとしては､生老病死､これはすべての人に起こるということです。

元気な方もやはりこれは他人事ではなくて、いっかは病気になり、なるかもしれない
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ということですので、これからどうしていくのか一緒に考えていただきたいと思いま

す。

一方、今は病気でいらっしゃる方、これもそういった皆様方もこれは自分だけが病

気になられているということではなくて、病気というのはだれでも病気になるわけで

ございます。病気とお付き合いをしていかなくてはいけないということ、そのことを

少し心にとめていただけないかなあと思いま十。

さあこういう状況でこれからどうしていくかということですが。「助け合い」「支え

合い」、これがやはり一番大串だろうと思います。元気な人も病気の人を支えていくと

いうことは期待されていますが、老いた人も病気の人も共に社会に貢献して。自分に

できることは自分でやりましょう、他人を助けられる時には一緒に助けていきましょ

う、片に支え合っていきましょう、ということが、これからの大きな一つの目標であ

り課題だろうと思います。

だれもが共に助け合うことで、人類が経験したこともないような社会を明るくよい

ものにしていきたいというのが私たちの願いでございます。これからもこの事業を活

かして、また事業を支えていけるよう皆さんと一緒に考えていきたいと思っておりま

す、

これからも

事業を活かせるよう

事業を支えていけるよう

共に

考えていきましよう

どうも今日はご清聴ありがとうございました。
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｢特定疾患治療研究事業Ｑ成果一研究者Ｑ:ａ:場ぷS,|｣

講師三森経世教授

京都大学医学部付属病院免疫･膠原病内科

それでは次に、研究班の方の先生といたしまして、現在ＭＣＴＤ（混合性結合

組織病）の研究班の班長でいらして。京大で免疫・膠原病内科の教授でいらっし

ゃる三森経世先生の方から、基調講演「特定疾患治療研究事業の成果一研究者の

立場よりｊということで講演いただきたいと思います。よろしくお願いします、

ご紹介いただきました京都大学の三森でございます。

ただいま厚労省の林先生から医療行政の立場からの研究事業のあり方にっいて、

大変格調高いお話をいただきました、私は研究者の立場からということで、研究

費を受けて研究を行ない、どんな成果が出ているのかをお話ししたいと思うので

すが、皆様方が期待されているような、ものすごく画期的な成果があるわけでは

ございませんし､研究事業全体の成果を述べるという立場にはございませんので、

私白身が携わっていることを中心にお話ししていきたいと思います。

特定疾患研究の現状

難桐の死亡率の推移

(ＥＣ事W-*OM>KB¶･７警年の死亡率をI∽)
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膠原病の生命予後改善の要因

・酋振瞳複の進歩

診断基串の整備

新たな診断マーカー(自己杭体など)の免見

・冶●の直歩

ステロイド剤の使用法の洗練

免疫抑制藁の開発と遍応の拡大

・医ｔこ重量全皿の進歩

抗菌薬,人工透析などの進歩と普及

図１図２

図１は厚労省のホームページから拝借した特定疾患の死亡率の推移を見たグラ

フであります、1979年、研究事業が始まった初期に比べまして、１５年後

の1990年中頃になりますと、ベーチェット病、全身性エリテマトーデス、特

発性血小板減少性紫斑病などの代表的な疾患は､死亡率が非常に低下しています。

このような膠原病の生命予後改善の要因として考えられるのは幾つかございます



昭和51年2I12SU?P3fl郵便物認町（紅・41111・ll曜・火咄一本川・金曜９行）

ず･成19年9J111H発町SSKO通巻哨6514１ No.147膠厚（19〉

(図２ｈ

ｌつは診断技術の進歩であり、診断基準が整備されて、暉門医でない一般医に

も比較的容易に診断ができるようになりました。また自己抗体など新たな診断の

手技が発達し、早期に軽い症例も診断できるようになったということですね。

もちろん治療の進歩もあります、ただ画期的な進歩があったというよりは、昔

から使われるステロイド剤の使い方が洗練されてきたことが大きく、また免疫抑

制剤などを中心とした新しい薬の開発や適応の拡大も大きいと思います、

また抗菌薬の進歩や人工透析の普及といった、医学・医療全般の進歩がありま

す、昔は腎不全になったら亡くなるしかなかったんですけれども、人工透祈が普

及したおかげで腎不全でも普通の人と同じような生活ができるようになりました。

こういう全般的な進歩というのは大変大きいと思います｡

それからもうーつ上げるとすれば、医療行政面で特定疾患制度が整備されて普

及したことは非常に大きな影響があったと考えております。

厚生労働省の特定疾患の中の膠原病に関するものを図３にあげました。

厚生労働雀の特定疾患(いわゆる雌病)

交付件斂(●庫痢間違.平成17年度)

・食身性エ･Jチマトーデス

・強震疸，多鬼性翁爽･auiBft

・サルコイドーシス

・ぺ→エット麟

・濡|合隻岫合植●綱

・皿性摺鮪リウマチ

・大・皿良－懐群(/ａ安動脈良)

･:岫節性|多発|勣恭炎

・ウｚゲナー肉芽‐席

図３
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厚生労働省難治性疾患克服研究事業

(3006年度の仙皿皿申膠原病に‐するもの1

・自己免疫疾患に闘する輿査研究

・難治性血曾炎に圃する魯査研文

・ペー予エツト痢に圃する圃壷研究

・強度症における痢因解明と根冶的治康法の開発

・混合僅結合組織痢の痢９解明と治療法の確立に
圈する研文

・噺たな歩断･冶療法闘発のための免疫学的手法の
闘俺に鸚する研究

図４

平成１７年度の交付件数は全身性エリテマトーデスでは５万人を超えております、

徐々に増えてきているものもありますが、横

ります。

図４は2006年度の厚生労働省の難

治性疾患克服研究事業６０課題の中で膠原

病に関するもので、この中の混合性結合組

織病の病態解明と治療法の確立に関する研

究は、私自身が研究費を受けているもので

す。図５

ｆい， り

ー

つつ の

ｰ

厚生労働科孚研究費補助金による

特定疾患治●研究に求められるもの

魯囃吟研文

・輿気の輿●の把囃(歯学研究)

・病気の康國の解明

・病気のＳしい濤●浪の電発

鯵痩に役立つ臨床研究

・診新墓繍(鯵噺の平91を)の作皿

・堵●●針{ガイドライン}の作康

・●別･畢一重皿ではＷ電圃電な●●設轟胃研Ｘ

き）

このような厚労省の研究費補助金による治療研究に求められるものを図５に

上げてみました。まず、基礎的な研究は大変重要であります。実態のわからない
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病気は疫学研究、全国調査などによって実態をつかむ必要があります。それから

病気の原因を解明すること、新しい治療法を開発することは最も重要であります

が、非常に難しいお金のかかる事業であります。

次に、厚労省の研究事業でありますので、実際の診療に役立つ臨床研究が求め

られております。それは、病気の診断基準や診断の手引きを作成すること、治療

指針（ガイドライン）を作成すること、単―施設ではなかなか実現が難しい多施

設の共同研究を行うことがあります。

膠原病難治性病態の研究とガイドライン

私は、現在はＭＣＴＤ班の主任研究者をやっておりますが、その前の2002

年から2005年までの３年間は、厚労省の「免疫アレルギー疾患予防・治療研

究事業」から研究費を受けて、「全身性自己免疫疾患（膠原病）における難治性病

態の診断と治療法に関する研究jを行ってまいりました。その一端をご紹介させ

ていただきます。

金身性自己免疫Ｓ●の難治性病魯

曾暑ｉ自己慨嘆mtfmwm･リウ７●ﾔ¶M-ll.-tウ鴫ｉで

あり,老瘤,ｉか碓１しｎ･ない.－た[3mmr}'i.Bit.tか魯萌

しな･ために.死亡輩ヵI・.あきりJ皿1禰書をnrmB

iLE

Ｓ覆皿

一一

齢機φ･mmm血●●●小櫛編少竃

・穐ｔ鰐爾Ｉ弊韓楠皿．･'tt(t≪nK.!i≪皿ｔ･、

■≪m≪n・瘤讐m.aif・冑？ll－ゼ

PU/CU2予Ｑ４１瞳･･吟醸画●鴨り闇會Ｎ●昏
ぼ7Tて）鉢痛血圧皿

HA曝・町●‘.lワマチ．佃胃niift.アミロイドーンヌ

畠●飛輔画皿<*Mt£･.IWn^VBli
皿･り諸會皿皿章●・●●り1●･’･・・ほほ・・n

け趣】一kBV≪Dn*e･f●・1

図６

膠原病、全身性自己免疫疾患の難治性病

態と申しますのは、膠原病に基づく病変で

あって、治療法が確立していない、または

標準的な治療法が奏功しないために、死亡

串が高い、あるいは重い障害を残す病態と

定義されまして、いろいろな膠原病の臓器

病変があります（図６）、膠原病の治療は

大変進歩したと先ほど申しましたが、まだ

まだ治療が奏功しない臓器病変が数多く残されております。そのためになかなか

病気が完治しないとか、中には残念ながら亡くなってしまうような患者さんがま

だまだおられます。そういったことを少しでも克服しようということが、この研

究の大きな目的でございました。

それで、私を主任研究者として１４人の専門の先生方に分担研究者となってい

ただき、この組織を立ち上げ、研究目的として難治性病態の実態調査、病態形成

機序の解明、新しい診断マーカーの開発と早期診断、治療法の開発を掲げました

が、最終的にこういった成果も取り入れて診療ガイドラインの作成も一つの大き

な事業の目標にいたしました。これは、エビデンスを重視したわが国における診

断と治療のガイドラインを構築するというものであります。

今回は時間の都合で基礎的な研究について触れる時間がありませんので、診療

ガイドラインのことについて少しだけ述べさせていただきます。膠原病の難治性

病態の治療ガイドラインをつくる上で、幾つかの大きな問題がありました（図７）。
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・原病鰭油性病鮫治療ガイドライン

作成上の問題点

・受疸扱度が低い(塵働倣が少ない)

・研|賓の工tiぞ|ンスレベ/jしが皿い

ほとんどが症例報告かケースシリーズ(レベルＶ)

Ｓ例刻●研究(後ろ肉き絣竟)(レベル哨

爾|肉をう|ンダム化.oMtattiレペ|ルａ}|は少ない

･ループス賢良のⅣＣＹ療法ifn-jTv^L―K.i'w;･

･：ル十ブス|賢良の･MMFS法|(C～万tJU.'MO万･

･つぼま祭良の大豊フグロ|ブリ|ン●法|心..,.万４ﾉI,.Iu

I9W)

･ＴＴＰに対する血漿交換療饅･4,1ﾄﾞ蓬JU･凶･･

図フ

それは、一つ一つの病気の患者数も少ない

のですが、その中でさらにある病態、難治

性病態はさらに発生頻度が少なく症例数が

少ないために、これまで行われている多く

の研究のエビデンスレベルが大変低いこと

です。ほとんどは症例報告あるいは少数例

のケースシリーズ、症例対照研究（後ろ向

き研究）が大部分でありまして、これは

エビデンスのレベルからいくと非常に低い

ものであります、エビデンスレベルが高いとされる前向きのランダム化比較試

験というのは非常に少なく、本当に数えるほどしかないというのが現状でありま

した。こういった過去の研究成果を過去２０年にわたってすべての論文を集めレ

ビューしました。

ここでエビデンスとは何かということをお話しておきます（図８）、臨床医学

｢エビデンス(科学的根拠)｣とは？

－一定のＳ李的な奉皿を用い皿査血＆を皿皇と

す|る皿iffH≪tこよっ万て証明|された|竃付け一桓鶴

・研究卜圖の方凄論によって工t!ぞンλの1ど<Jk

が決まる

皿

(Evld≪nc*-6ai≪dMadioir､●|こ:EBU)

図８

でいうエビデンス（科学的根拠）とは、一

定の科学的な手段を用いて患者さんを対象

として行なった臨床研究によって証明され

た裏付け・根拠のことであります。したが

って、動物実験とか試験管の中の研究は、

エビデンスとは呼ばれません。研究計画の

方法論によってこのレベルが決まります。

こういったエビデンスの裏付けのある医療

は「科学的根拠に基づく医療」(EvidenceBasedMedicine)EBMと呼ばれます。

｢エビデンスのレベル｣分類

｜シス予マ令イツクレピュー／メタアナリシス

ｌ¶つS1よのランダム化抄・bUl(RCT)による

・彝ランダム化比較tｔ撃による

Ｒ♂分肝僅学的畢竟(コホート研翼や歯刺舅象研究)による

ＶＳａ研mmwmtやケースシリーズjによる

Ⅵ皿番デ→に魯づかない専門皿員●や専門罵個人の
ー見

¶唱鉢‘飾瞳ll●り４をり元･1●威の争11き]V―4)より1

図９

試験が当てはまります。

ですね。

この｢エビデンスのレベル｣なのですが、

方法により幾つかの段階に分かれます(図

９)。一番エビデンスのレベルが高いとさ

れるのは、幾つもの臨床研究を総合的にレ

ビューし。メタアナリシスという特別な方

法を用いて解析したものの研究です。

２つ日がランダム化比較試験によるもの

で、これはプラセボを対照とした二重盲検

これが大変エビデンスレベルが高いと言われているもの

あとはランダム化していない比較試験、分祈疫学的研究という履歴研究やコホ

ート研究、症例報告という順番にエビデンスレベルが低くなってきます、一番レ
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ベルが低いのは忠者データに基づかない専門委員会や専門家個人の意見というこ

とになっています。

気をつけていただきたいのは、よく健康食品などで使用前・使用後という写真

があったり、患者さんの体験談などが出てくるものを見かけます。それらは症例

報告に相当するもので、エビデンスレベル、科学的な根拠としては低いものにす

ぎず、よく注意をしていただきいと思います、

ガイドラインにおける推奨の強さの分類

・暗●Ａ行うよう催く勧められる

・檜●１行うよう勧められる

・暗魯Ｃ斤うよう勧められるだけの根拠が明確でない

・HtADffわないよう勧められる

・棺世の佃さは斗７の●緊を暴富して雌會的にーめる

¶エビデンスのレベル

２エどダンスの皿とぱらつき

３●康的冑効瞳の大きさ

４龍瞭上め●周性

Ｓ審やコストに輯するエビデンス

{轜舛･丹後r●●ガイドライン作皿の争9aきjV*r43より}

図１０

さはエビデンスのレベルや、その数、

このようなエビデンスレベルをもと

にして、ガイドラインでは推奨度をつ

けることが指導されています（図１

０）。推奨Ａは行うよう強く勧められ

るもの､推奨Ｂは行うよう勧められる。

推奨Ｃは行うように勧められるだけの

根拠が明確でない、推奨Ｄは行わない

ように勧められるという、この４段階

で評価いたします。これらの推奨の強

臨床的有効性の大きさ、臨床上の適用性、

ループス腎炎の治療，ｌ･高峰t噸･冨芦零り

治療法エビデンスレベル推喪置･

m

ステロイドパルス療法

免疫抑制農

皿

ミソリビン

シクロスポリン

ミコフΣ／－ル碧モフェチル

シタロホスフ７芝ドパルス●彊

アンギオテンシン置換酵素朧冒菓

血曖交換療法

杭CO2D抗体(リツキサン)
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害やコストに関するエビデンスなど

を総合的に勘案して決めることにな

っております。

ごく一部だけ紹介しておきます。図

１１はループス腎炎（ＳＬＥの腎

症）の治療ガイドラインです。いろ

いろな過去の科学的論文をもとにし

て決めた治療法の中ではやはりステ

ロイドの経口大量療法がエビデンス

レベルが高く、推奨度もＡとされて

います。ステロイドパルス療法もよ

く用いられますが、エビデンスレベ

ルの高い論文が少ないということで、

これは推奨Ｂになっています。免疫

抑制剤もよく用いられますが、シク

ロホスフアミド（エンドキサン）の

パルス療法（間欠静注療法）は、エ

ビデンスレベルの高い研究が多く推

図１２
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奨Ａとされています。このガイドラインをまとめられた順天堂大学の高崎先生は

ミソリビンと血漿交換療法が推奨Ｂ、ミコフェノール酸モフェチルは推奨Ｃとし

ていますが、私白身はエビデンスからミコフェノール酸モフェチルはＢ、ミソリ

ビンと血漿交換療法はＣとまとめてみました。

次は、強皮症の肺線維症です（図１２）。強皮症という病気はステロイドが効

きにくい病気で、治療に難渋するのですが、強皮症の肺線維症は通常は進行が遅

いので無治療で診る場合が多いんですね。しかし時々進行する場合があり、そう

いった場合には治療が必要になりますが、いろいろな治療法が過去に報告されて

います。しかしながら、その中から本当に推奨に値するのはシクロホスファミド

（エンドキサン）の治療だけでした。よく用いられていたＤ－ペニシラミンやステ

ロイド剤､その他のいろいろな免疫抑制剤はエビデンスがはっきりしないためＣ、

中にはむしろ使わない方がいいというＤの評価になっているものもあります。

こういったエビデンスレベルを明らかにすることによって、これまで行われて

いた治療法がすっきり整理できたことも、このガイドラインの一つの成果と考え

ています。

このようなガイドラインを「全身性自己免疫疾患における難治性病態の診療ガ

イドライン」としてまとめ、1,000部ほど印刷して全国の主要な専門施設の先

生方に配布いたしました。これが実際どれぐらい普及するかは今後の問題であり

ますが、我国の標準的な治療法として確立されれば格差の是正にもっながるもの

と考えています、

ＭＣＴＤ治療研究について

次に、本日のテーマが特定疾思ですので、2005年４月から私自身が主任研

究者として行っている難治性疾思克服研究事業におけるＭＣＴＤの治療研究をお

混合性結合組織病

MixadConnectiveJissueCisaass(MCTD)

・1972年QordonC.Sharpにより提略

・特徴

１．全身性エリテマトーデス様，弧皮症様．

多発性筋炎様の症状を併せ持つ

2.レイノー現象，手および手指の腫脹

3.tn:(UnRNP肢体|が高値|隅性

4.当初|は予後が良いとさ|れたが胎裏|血|ri'|疹|

を合併

図１３

話します。混合陛結合組織病(Mixed

ConnectiveTissueDiseaseの頭文字を

とってＭＣＴＤと略します）は、19

72年にアメリカの内科医ゴードン・

シャープ先生が初めて提唱した病気で、

全身性エリテマトーデス、強皮症、多

発性筋炎という３つの膠原病のそれぞ

れの症状をミックスして合わせ持ち、

血液の中に抗ＲＮＰ抗体（現在では抗

U1RNP抗体と呼ばれます）が高い値で出現するというのが特徴です（図１３）、

最初のころはＭＣＴＤは生命予後が良い、つまりあまり死なない病気と考えら
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れていましたが、わが国で調べたところ肺高血圧症という臓器病変が合併するこ

とが多いことが分かりまして、現在の大きな問題になっています。
MCTD研究班の過去の成累

・■maitBi･四-･・7畢輿1.●jll●匂畷魯

ｌ章一虞|・皿璽t*ll･iMin冑●休|傭|の|會|静が●|いと|判|卿

ZMCTDmの■*9l9i画●|暴事｝作tJRltM4･

3☆MCTIMこー|す141幽ワークシ･ツ|プ讐鐙日鵬1

・a2≪vita(･皿-･s9都農Ｆ皿≪■一騎声･

4･●ｎ

ｌ．●２友●・■■Iin･1
3.●ａ鵬倅・・囃噂|ご潤すあ■●シンポ９ウムの儒家llftll
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‘ﾆ雛43taitB<･iW-MM≪≪>:iSBVk轟魯
Ii*r.mii>≫j>ai≫gi・jKHcn叫・會|した|皿●で|あ/＆|}
ZMCTD鯵●の季ll●のBtTtlOM)

3MCTDOM■■■≫･■≫の≪niMM)

MCTD研究班は、1982年に

福島医大の粕川先生が班長をされた

第１次研究斑に始まり、その後、横

張先生（国立熱海病院院長）、東條先

生（国立東京医療センター院長）．近

藤先生（北里大学教授）と続き、私

はこの後を引き継いでいるわけです

が、過去の業績を見てみますと．大

図１４変すばらしい成果が出ております（図１４）。

例えば粕川先生の時には最初の全国調査が行われ、この時に初めて肺高血圧症

の合併が多いことが判明しました｡これは海外では知られていなかったことです。

そして、ＭＣＴＤの診断の手引き（診断基準）が作成されました。

横張先生の時には､ＭＣＴＤに合併する肺高血圧症の診断の手引きが作成され、

この時にＭＣＴＤが治療対象研究疾患として公費補助の対象になりました。

東條先生が班長の時には、診断手引きの改訂が行われ、ＭＣＴＤの病態別治療

指針が作成されました。近藤先生の時には、ＭＣＴＤの疾患概念が確立されまし

た。今さらと思われるかもしれませんが、ＭＣＴＤという病気は本当に独立した

病気なのか、例えば強皮症のー病型ではないのかというような議論が、特にアメ

リカでは多かったのですが、実際にＭＣＴＤという病気がＳＬＥとも強皮症とも

筋炎とも異なる独立した疾患であるということを､初めて示したわけであります。

第５次研究班の研究課題

1｡laUIRNP抗体および他の自己抗体の痢因的－●

2.MCTDに合併する岫高血圧痙の痢●解明と治療法
の皿立

３．抗UI附ｆ抗体陽性磨者の自然且追跡謁誉(旨趣羞
より継続)

4.エビデンスに基づくMCIDの冶康ガイドラインの策定

５.１断基準の改定

図１５

こういう多くの成果を受けて、私は第

５次の研究班を2005年から行ってい

るわけですが、１１人の分担研究者の方

に加わっていただき研究を行っています

(図１５)。

研究課題の１つは、抗U1RNP抗体

がどのようにして病気にかかわっている

かということを解明する大きな問題があ

ります。

２つ目は、ＭＣＴＤに合併する肺高血圧症の病態解明と治療法という非常に大

きなテーマがございます｡ＭＣＴＤの患者さんが亡くなる一番の原因というのは、

この肺高血圧によるものです。

３つ目は、近藤先生の時から行っている抗U1RNP抗体陽性患者の追跡調査
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の研究があります。

４つ目は、エビデンスに基づくＭＣＴＤの治療ガイドラインの策定を目指して

おり、またもう一度診断基準の改訂という作業にも携わる必要があると思ってお

ります。

ここではすべての研究内容についてご紹介する時間はありませんが、肺高血圧

の治療に関して最近大きな進歩があるということだけをお話ししておきたいと思

います（図１６）。ＭＣＴＤの肺高血圧は、ステロイドの大量療法や免疫抑制

MCTD肺高血圧症の治療の進歩

ステロイド大量療法･免疫抑制薬

早期･原食活動期には有効？

絢血管拡張藁

・エボプロ|ス|子ノ|－ル(|フローラ|ンり|

註射ＳプロスタサイクリンＳ植静注●浹

・ポセン|タン(|ト/ラク/リア貫/)|

エンドセリン曼審体捨抗禰{轄口癖}

・ペラブロスト(承認申講中)

長時聞作男髪・ロプロスタサイクリン鯖導体

・シルデナフィル(バイアグラ･)(冶験中)

図１６

剤を用いることが多いのですが、本当に

効くのかということについて、明らかな

エビデンスが実はありません。しかし、

発症早期や原病活動期には有効であろう

という幾つかの報告がありますので、こ

れを前向き研究で調査しようというのが、

我々の課題の一つであります。

最近、肺血管拡張薬が大変大きな進歩

を示しておりまして、例えばエポプロス

テノール（フローラン）という注射用プロスタサイクリン持続静注療法がありま

す。これがＭＣＴＤの肺高血圧にも効くことが証明されて、患者さんに大きな福

音となりました。ただ、持続療法ですので、ポンプで常に薬剤を静注し続けない

といけないため、大きな負担がかかります。

次に、ボセンタン（トラクリア）という薬が開発されました。これはエンドセ

リン受容体桔抗薬と呼ばれるものですが、経口剤であり、やはり有効性が高いこ

とが分かり、大きな治療の進歩になりました。

その他ベラプロストという長時間作用型の経ロプロスタサイクリンがあり、現

在厚労省に申請して承認待ちの状態です。

それから、バイアグラは男性のＥＤ治療薬として有名な薬でありますけども、

これが肺の血管を広げて血圧をFげるという作用が分かり、これも治験が行われ

ています。

肺高血圧の治療は、昔は本当に手の施しようがなかったのですが、このような

治療薬がＭＣＴＤの肺高血圧にも効くことが臨床研究で証明され、大きな進歩に

なっています。そこで、ＭＣＴＤを中心とする膠原病の肺高血圧における治療ガ

イドラインを研究班で作成いたしました（図１７）。それぞれに推奨度をつけて

いるのですが、まず酸素療法は有効と考えられます、原病の活動性があればステ

ロイドや免疫抑制剤を使います。心機能がそれほど悪くなければカルシウム格抗

薬かベラプロスト、あるいはボセンタンを使います。
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膠原病性肺高血圧症の治療ガイドライン

l－■療法･齢傭自法二

●頗鯛の良恵活動性

{iji}重熱－ステロイド業ふ[mrm.?]し
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エボプロステノールー

輿Ａ

心機能が悪い場合、ちょ

っと動いただけですぐ息

切れしてしまう、あるい

は車いすから離れられな

いという重症な方にはエ

ボプロステノールを使う

ことが推奨されます。ま

たバイアグラの使用も考

慮されます。このような

治療ガイドラインができ

たことも一つの大きな成

果と思っております。

まず、まだ本当の原因や発症のメ

カニズムはほとんどの病気で分かっ

ておりません。研究は進んでいます

が、一歩一歩、少しずつというとこ

ろであり、一気に解決というわけに

はいきません。結局、原因を解明し

ないことには原因療法・根治療法が

できないということであります。

次に、こういう難治性病態を早期

｜

{●皐皿－よぴ暴・皿との典興偉會による}

図１７

特定疾患治療研究の今後

特定疾患治療研究の今後の展望を考えた場合に、幾つか大きな問題がまだ残さ

れております（図１８）。

特定疾患治療研究の今後の展望

１．原因と発症メカニズムの解明

２.皿油性病態の早期診断

･｢雑冷性｣の早朋の見植め

･診断マーガー口鯛輿とルー予ン化

３，エビデンスに碁づく治療の確立

･－鋼報告･ケースシリーズに叢られていた治療法の

前/再|き魯庫介入|鮭●の暴|闘

４.エビデンスに轟づく診●ガイドラインの策定と瞥及

･●者向けガイドラインを會む

５,新たな槽冶的冶痩法の開発

･従棄の治療法に11●界

･免疫抑聊・･生勧学的●剤の適応皿大,用法の改良

･痢●加療槍・|こ即した新しい渚●法

図１８

に診断するための手法が必要になります、「雛治性」であるかどうか、その病態に

本当に薬が効くのか効かないのかを早期に見極めるということがまだ残念ながら

困難なことが多いのです。

それから、エビデンスに基づく治療の確立が必要です。これまでは症例報告と

か少数例の報告に限られていた治療法を、前向き臨床介入試験、例えば二重盲検

試験などを行うことによって､エビデンスを確立することが大変重要な課題です。

そういったエビデンスに基づいた診療ガイドラインを作成して普及させるに当

たり、ガイドラインはこれまでは医師向けに作っているのですが、これからは患

者さん向けのガイドラインも作っていく必要があるだろうと考えております、

従来の治療法にはどうしても限界があり、新たな根治的治療法の開発が最終的
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に求められています。ステロイドや免疫抑制剤の使い方が洗練されてうまくなっ

たとはいえ、どうしても効かない例があります、ほかの病気に対して開発された

免疫抑制剤や生物学的製剤を適応拡大して、用法を改良することによって、膠原

病の難治性病態の患者さんにもうまく使えるようになるかもしれません。

でも、最終的にはやはり病因や病態形成機序に基づいた新しい治療法を開発し

ていくことが最も求められるところであります｡

最後に、思者さん皆様へのお願いであります（図１９）。

さいごI
－

－ 一患者さんへのお願いー

・研究への協力

・血瀾，生横組織.ONAなどの研究材料の使用許可

・脆皿備●輿員會の認可のもとで行なわれる

・●人情報の皿名性は守られる

・必ずしも傭人の診療の役には立たないこともある

・自11.い喩●接の呟庄lまM(ikt≫)への●加

●皿暴食廿による冶●く輯済的輿相の月代わりあり)

・曙鯛主導池験(経爵的なメリットはない)

図１９

厚労省の研究に限らないのですが、

研究が進歩するためには患者さんの協

力を欠かすことができません。一番簡

単なのは、一般の診療で採取される血

液とか生検組織あるいはＤＮＡなどを

研究材料として使わせていただきたい

ということであります。当然ながら各

施殼の倫理委員会の認可のもとで、イ

ンフォームド・コンセント、すなわち

皆様方によく説明して同意をいただくという手順が必要になります。もちろん個

人情報の匿名性は守られます｡

しかし、必ずしも提供していただいた材料の使用が個人の診療の役にはまだま

だ立たないこともあります。将来、もしかしたら病気の原因解明や新しい治療の

開発につながるかもしれないけれど、すぐに皆様方の直接の治療には役立ちませ

ん、でも、将来のためにぜひご協力をお願いしますということであります｡

もう一つは、新しい治療法の臨床試験、治験と言いますが、これもしばしばお

願いしています。通常は製薬メーカーが開発した薬の治験が多いのですが。これ

には入院費用や検査・治療の費用を全額肩代わりしていただけるというメリット

があります。

最近では医師主導治験と言いまして、製薬メーカーが乗り気でない希少疾忠な

どの治療に医師が主導して治験を行うという制度もあります。これは余り患者さ

んにとって経済的なメリットはないのですが。

このようにぜひ研究や臨床試験へご協力いただいて、

将来の特定疾患の新しい治療の展開にご協力いただけ

ればということを最後にお願いして、私の講演を終ら

せていただきます。

どうもご清聴ありがとうございました。
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－－●－－－一申－－－－●一－－－●－－－－●－－－－●一－－－●－ －●一－

第２部パネルディスカッション

【コーディネーター】

・西田厚子氏（滋賀県立大学人間看護学科准教授）

・森幸子（副会長・滋賀支部長SLE歴２３年）

【パネリスト】

・厚労省林修一郎氏（疾病対策課課長補佐）

・医師三森経世先生

（京都大学医学部付属病院免疫・膠原病内科教授）

・患者湯川英典（大阪支部長SLE歴４０年）

・患者会畠滓千代子（会長・東京支部長SLE歴４２年）

－－トー－－●----●----●－－－－トー－－●----●----●--一一●---一申－－－＋一一十一

ただいまお２人の先生、厚労省側のあゆみと今後ということ、それから研究に携わ

っている先生の立場からの、私たちが日ごろなかなか知ることのできない研究の先生

のご苦労があるかと思いますけれど、そのあたりのお話を含めましてパネルディスカ

ッションということで進めていきたいと思います。

コーディネーターには、滋賀県立大学で人間看護学科の准教授でいらっしゃる西田

厚子先生、それから本全国膠原病友の会本部副会長・滋賀県支部長の森幸子さんの進

行でお願いいたします。

○（森幸子）では、ただいまよりパネルディスカッションへと移らせていただき

ます、今、厚労省の方、それから、またなかなか今まで皆さんもお聞きになれなかっ

た研究の立場からのお話を伺いました。

それでは、他のパネラーの方、患者を代表いたしまして、大阪支部長の湯川英典さ

んに、患者の立場からどのようなことが言えるであろうかということでご発言いただ

きたいと思います。湯川さん、よろしくお願いします、

○（湯川英典）大阪支部長をしております湯川と申します。よろしくお願いいたし

ます。私は、昭和４４年の夏に発病いたしました。その時は、まだ特定疾患制度と

いうのがなかったわけです。昭和４５年の春、大阪大学附属病院に約３ヵ月入院しま

した｡その時は組合健康保険の家族で支払い退院､その後大学を卒業し就職しました。

そこで、組合健康保険本人ということで自己負担はなく、昭和４７年から特定疾患制

度が始まったんですけども、４７年当時は地方公務員共済組合で、医療費の自己負担

というのはなく、支払いはなかったわけですね。そして、平成ＩＯ年に自己負担が導

入されました。その時に受給者証というのを初めて手にしたわけです、その時は自己

負担限度額2.000円の治療費を支払っていました。
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平成１４年に心筋梗塞で阪大病院の循環器内科に入院し心臓の方のカテーテル等の

検査をしました。本来でしたら多額な支払いをするわけなんですけども、Ｉヵ月の入

院で約】万６千円を支払いました。

最近、市民検診でポリープが見つかり阪大病院の免疫内科の紹介で消化器内科を受

診､色々と検査をしてもらい特定疾患のお陰で治療費が１ヵ月5.770円で済みまし

た、これも特定疾患の恩恵を被ったということなんです。

○（森幸子）では、患者当事者でもありますけれども、患者会の立場の方から畠

潭千代子会長に発言いただきたいと思います｡

０（畠潭千代子）私は自身の病気への思いもございますが、長い病歴の流れの中で

患者会に関わってまいりました。私は昭和３９年ごろの発病ですが、当時は先ほど先

生のＳＬＥの図の前だと思いますが、生存率は５％と言われていました。多分ステロ

イドが効くのではないかということで、病名がわかるまでに結構時間はかかりました

けれど、プレドニンを６０ミリ飲んだところからスタートしたと思います、それが幸

い病気に効いたということで、多少波はありましたけれど、通院治療、時には再発入

院も繰り返しましたが、現在は通院治療で共存しています。この制度ができた時、申

請できることを知らず､実際その制度の恩恵を受けたのは､昭和５０年の入院の時で、

主治医から聞き、申謂、認定され、ああ、お金のかからない病気で良かったなという

のが実感でした。

その頃はまだ患者会のことも知らず、情報も少なく、その制度の意味も余りよくわ

かりませんでした。今は患者会に関わりながら治療研究事業というものが、先ほどの

先生のお話でもございましたように、先生方が研究され、治療も進み、ある程度予後

も良くなり、私は４０年以上経ちますが、現在もステロイドが切れているわけではあ

りませんが、５ミリから１０ミリという範囲でステロイドを飲みながらも、ほかに合

併症はたくさん出てきますけども、一見外から見ればわからない状況で経過していま

す。患者会に少しでも自分の体験等、役に立つところがあればということで今、患者

会にも関わっておりますが、制度を学び。難病の意識、それから特定疾患治療研究事

業ということを、会員の皆さんと一緒に学び、自己管理を上手にしながら、病と向き

合えればと思いま十、この制度の恩恵、また、課題もまだまだあるかと思いますけれ

ども、一緒に考えていきたいと思います。私もこの恩恵を受けたこの研究事業には感

謝しております、

○（森幸子）はい、ありがとうございます。

先ほどの林さんのお話の中にもありましたけれども、この特定疾患治療研究事業、

時代に応じた事業の適切な見直し、検討ということがありましたけれども、この特定

疾患の事業自体が始まりましてからいろいろな形で見直しがなされてまいりました。

患者の立場から、湯川さんはどのように感じておられますでしょうか。

○（湯川英典）見直しについてですか。
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○（森幸子）特定疾患のいろいろな事業自体はいろいろと見直しがなされてきた

わけなんですけれども、患者さんの立場からはどのように、見直し等、移り変わりを

感じておられるでしょうか。

○（湯川英典）その移り変わりの面で、自己負担なんですけども、最初は本当にも

う無料で助かって、それから２，０００円の自己負担限度額頭打ちと、それからまた今

の問題が出てきた。

税制の問題ですけども、生計中心者の中で昨年税制改正で、６５歳以上の方の公的

年金の控除引き下げで、課税所得が増えた、そこで、非課税世帯の方が課税世帯にな

り、実際自己負担が増えてきている方も出てきている。

また、今年なんですけども、税源移譲で所得税が減り。住民税が増え住民税所得割

の税率がＩＯ％に統一され咋年５％の所得割の方が今年はＩＯ％になりおまけに定率

減税が廃止と言う事で、住民税が昨年に比べて倍以上になる、そこで生計中心者の所

得や本人の自己負担の問題について考えておられるんでしょうか。

○（森幸子）今のことについて、林さんはいかがでしょうか、考えておられるで

しょうかということですけれども。

○（林修一郎）皆さんのご関心があるのは少し具体的な話ということなんだろうと

思います。ただ、お話しさせていただいたとおり、平成１８年度にいろいろな見直し

の検討をして、その中でいろんなご意見をいただいたということで、いろんなことを

白紙に立ち返って、来年度すなわち平成２０年度にどうしていくかということをこれ

から検討していきたいというふうに思っていますので、このままでやるか、それとも

何かが変わるか、そういうことも含めて何もかも白紙であるというのが現在の状況で

す。

ただ、税金の額に依存した形で今の所得の階層が決まっていますけれども、税制改

正があるという時にそれをどういうふうに反映させていくか、税金の額で決めるとい

うことが目的ではなくて、所得の額で決めるということが目的なわけですから、税金

がかわった時にどうするかということは、当然検討課題のーつだと思います、

○（森幸子）はい、ありがとうございます。

やはり患者といいましても、生活をしながらの日々の療養生活ですので、非常に所

得等の問題は大きな話だと思います。そしてまた、今日は研究というところのお話を

お伺いいたしました。特定疾患治療研究事業ですので、なかなか私たち日常的には公

費負担の話であるとか、医療費が非常に助かったという実感はあるんですけれども、

特定疾患の制度自体がなかなか研究というところには結びついてこなかったところが、

今、三森先生のお話しをお伺いしまして。非常に良く理解できたんじやないかなあと

いうふうに思います。

特定疾患、例えば全身性エリテマトーデスにしましても、今回また軽快者という形

で位置づけられまして出てきたわけですし、また、会場の中でも特定疾患の認定証の
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方から登録証の方へ、軽快者の方へと移行した方等もいらっしゃるかと思いますけれ

ども､私たち患者会としましてもこれらいろいろな学習会を行っております｡例えば、

単なる数字だけを見ますと、地域格差というものがあるのではないかというふうな感

じを受けているわけなんですけれども、患者会としてはどのようなふうに感じておら

れますでしょうか。

○（畠潭千代子）昨日、支部長会議に出席された方は一覧表を見ておわかりかと思

いますが、国が出している怪快者の数、それから軽快と出した中でも戻りがあるとい

う状況を見ましても、三森先生にもお伺いしたいのですが、実際、先生のお立場で軽

快者をどういう風にお考えか、それから私どもは地域格差を実際感じておりますが、

全国的に同じ状況で軽快者とみなす形が出せるものなのか、先生のお考えをお聞きし

たいと思います、一応、条件としては決められた条件があるようですが・・・。

○（三森経世）軽快者については明確な定義がないんですね。ですから、診療する

医師による格差も。地城格差にしても当然出てくると思います。私自身が考える軽快

者とは、その病気のための治療が全く必要なくなったということが一番のポイントで

あろうと思います。

例えばステロイドを、プレドニソロンで５ｍｇとか、あるいはそれ以下でも飲んでい

れば、それは病気を抑えるのに必要な維持量なのです。だから、そういう状態を軽快

とするのは、私には抵抗があります。それはその薬をやめれば、病気がまた悪くなる

可能性があるからですね。だけど、維持量であれば軽快者とみなそうという意見もあ

ります。そこのところをはっきりさせないことには、なかなか全国一律のことが言え

ないと思います。

○（畠潭千代子）厚労省の方から各都道府県に出した文書の中で。「怪快者基準につ

いて」という文書がございまして、その中に疾病の、疾患の特異的治療が必要ない、

それから臨床所見が認定基準を満たさず、著しい制限を受けることなく、就労等を含

む日常生活を営むことが可能であると。それから、治療を要する臓器合併症等がない

ということで、これをすべて１年以上満たした者を軽快者とするというのが国から、

厚生労働省の疾病対策課長から各都道府県宛てに出ていますけど、このあたりはどう

見ればよろしいんでしょうか。

○（三森経世）その基準については私もよく存じておりまして、患者さんの特定疾

患診断書という調査票を毎年今ごろになると書かなきゃいけないんですけども、その

時にほとんどの方が軽快者判定のための用紙を一緒に出さないといけないんです。そ

こに今言われた基準がちゃんと書いてありますが、曖昧な文言なので判断する医師に

とってもかなり差が出てきます。だから、私はこれをはっきりした定義とは考えてお

りません。

○（畠潭千代子）林さんはどういうふうにお考えでしょうか。

○（林修一郎）言葉にすると３つのポイントということで、特に疾患特異的治療が
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必要なくて、臓器合併症もないといったような方を軽快者とすることは合理性がある

ことで、そういう人たちっていうのはやはりこの事業の対象として考えるような長期

にわたる生活に支障がある人ではないという、その考え方自体は皆さんにもご理解い

ただいているんじやないかなあと思っています。

個々の運用というのは、なかなか大変で、私も今この疾病対策課に来てからいろい

ろ医師であった時にもお目にかかったことのないような稀な病気の方々とたくさんお

目にかかったり、そういった制度を運用しているわけですけども、その中で一つ一つ

の病気のこういう線を決めていくといったようなこと。非常に大変ですし、杓子定規

に決めてしまうことによる難しさもまたいろいろ出てきますので、もっともっと細か

くきちんと決めてほしいというご意見もあるということであれば、それも私も心にと

めてこれから考えていきたいというふうに思っておりますが、これまた日本中どこで

も、どの病気でも全く同じだというふうにいくというのはなかなかそういうものでも

なくて、多少の差が生じるというのはいたし方ないのかなあという気もいたしており

ます、

○（三森経世）今の林先生の言われたことは非常にもっともなのですが、畠渾会長

の言われた軽快者の基準の解釈は個々の適用に任されているんですね。私はわざと曖

昧にしているんじやないかとも思っているんですが、病気によってもかなり差が出て

きます。

○（森幸子）はい、ありがとうございます。

この怪快者いろいろな考え方がそれぞれあるかと思うんですけれども、治療が必要

である場合､やはりそのようなことしっかりと三森先生のように認識していただいて、

それぞれの主治医がきちんと患者さんの状況を臨床個人調査票の方にご記入いただけ

ることであるとか、それからまた、各都道府県の事業となっておりますので、それら

の担当者によって地域によって随分差があるというようなことがないようにというふ

うに、やはり望むわけです。

コーディネーターの先生にお尋ねするのもおかしいんですけれども、こちら西田先

生は、長年難病の担当の保健師として地域の患者さん等に密接にかかわってこられま

したし、今もＡＬＳの患者さんですとか、いろいろな形で難病の患者さんの在宅医療

等に実際ご家庭に訪問され、ヒアリングをされたり、色々とかかわっていっていただ

いていますが、難病の患者さんの生活、そしてまた、この特定疾患治療研究事業等の

保健所でのいろいろな取り組み等々につきまして､何か一言いただければと思います。

○（西田厚子）ご紹介いただきました西田でございます。いつも私の研究および学

生の育成にご協力をいただき感謝しております。今日も学生が４人ほどボランティア

でお手伝いに来させていただき、いい学びができるのではないかと思っております。

先ほど三森先生のお話の中で基礎研究とともに臨床研究として、ガイドラインをで

きるだけ研究成果として還元しているというお話があって、非常にありがたいなとい
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うふうに思いました。

というのは、滋賀県では非常に病院が遍在化しておりまして、そうした中でここの

３５周年の記念誌にもございましたけれども、半数の患者さんがこの調査によります

と、３ヵ月以上診断にかかっているということで、長い方だと１年かかっているとい

う方も１割以上いらっしゃいました。やはり患者さんにとって早期に診断がつき。適

切な治療が開始されるというのは、第一の願いかと思いますので、このあたりのガイ

ドラインをつくっていただいて、さらにそれをどう臨床の場に還元していただけるか

というシステムをもう少し厚労省が工夫していただくとか、また三森先生の方でもペ

ーパーにしてお配りいただいているようですけれど、この辺の医師の教育とか、また

は医師の基礎教育というあたりでお考えがありましたらお聞かせいただけるとありが

たいなと思いました。いかがでしょうか。

○（林修一郎）医師の基礎教育ということについての話でございます。私が今疾病

対策課に来る前にいた部署というのは、厚生労働省の医事課というところでございま

して、ここはまさに医師の資質向上をする場所でございます。医師の国家試験をつく

って、だれが合格するかということを決めたりとか、あるいは臨床研修などいろんな

取り組み、果てはいろんなミスを犯したお医者さんの処分をするといったことを含め

て資質向上の取り組みをさせていただいてきておりました。

で、難病に関して申し上げますと、各疾患の診断基準が昭和４７年からいろんな研

究事業の中でつくられてきて、医師が学ぶ教科書の中に出ている診断基準のうち、か

なり多くのものはこの研究事業でつくられて、研究班で合意をしてつくって、それで

普及されてきたというものでございまして、ガイドラインをつくるということ以前か

ら、この研究事業が日本中のお医者さんの教育に果たした役割は非常に大きいと思い

ます。研究事業でっくった診断基準が教科書に載って、それで日々お医者さんが勉強

してるということをまず知っていただきたいと思います。

次に、じゃあこれからということなんですけれども、お医者さんが勉強することと

いうのは、非常に多いんですね。お医者さんがお医者さんになるまでにどれぐらい勉

強してるか。多分何万時間も勉強しています。その中で、何千もの病気を勉強して、

すべての病気、だれでもが一度は全部の病気、全部の人間の体を完全に理解しようと

いうふうに頑張ると思うんですけれども、なかなかそこまでできない。自分はやっぱ

りこの専門でやっていくんだということを決めて専門のところを一生懸命やっていく

というふうにだんだんなっていく。そのどちらもが大事なわけでして、厚生労働省と

してはやっぱり基本的なことについては、お医者さんの教育の中できちんとだれもに

身につけていただく、ただ、いろんな難病とか稀な病気、そういったものは専門医の

ところにきちんとかかれるような体制をつくっていく。そういった２つの考え方をう

まく組み合わせてやっていくことが大事じゃないかなあと思っています。ガイドライ

ンを普及するとか、そういったことでボトムアップをしていく、みんなの認識を深め
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ていくということも大事ですし、また専門医の先生方にどんどん優れた取り組みをし

ていただく、この両方が大事だと思っています。

○（三森経世）膠原病を専門にしている医師は、日本全体でも少なくて、特に関西

はさらに少ない状況にあります。ですから、膠原病を専門にする施設の数も少ないで

すね、そういう格差を是正するためにはどうしたらいいかと、私は日々考えています

けれども､できるだけ若い先生たちに興味を持たせ､自分たちのところに引き入れて、

教育して社会に送り出す。で、幾つかの所に膠原病診療の拠点をつくっていくことが

我々に課せられた大きな使命であると思っております。まだまだ時間がかかるかもし

れませんが、我々も努力していることはアピールしておきたいと思います。

○（森幸子）ありがとうございます。大変期待いたしております。

研究のお話いろいろお聞きしましたけれども、三森先生のところのＭＣＴＤの研究

班の構成メンバー等お話しいただきましたが、研究班は他に幾つかのグループがいろ

いろあるわけなんですけれども、それぞれ構成の人数は違っていたりですとか、それ

から研究班の費用、研究費というのは一律なのか、それとも、それぞれ疾患のグルー

プによって全然違うものなのか、その辺はどうなんでしょうか。また、研究費は足り

ているというわけではないでしょうけれども、どのような状況なのか、せっかくです

ので、例えば先生の方から厚労省の方にこういうことは言っておきたいとか、いうよ

うなことがもしございましたら、三森先生、お願いできればと思います。

○（三森経世）ＭＣＴＤ研究班は。年間2.500万円の研究費をいただいております。

大変多い額のように思えるかもしれませんが、分担研究者が１１人いて、事務局費と

か考えますと。１人に行き渡る額がせいぜい１５０～２００万円ぐらいです。それが

３年間､成果が認められればさらに３年間延長して､最長で６年間になりますけども、

いい研究を進めるにはこれだけじゃ無理なんですね。だから、各研究者はいろいろな

ところからお金をもらいながら、文部科学省の科学研究費もありますし、財団からの

研究助成金とか、あるいは製薬メーカーからの寄附金とか、あちこちからお金を集め●

て研究をしてるわけです。

この特定疾思治療研究では、先ほど林先生に聞きましたところ、大体2～3,000万か

ら多い班で5～6000万と伺いました。多くの病気を同時に扱っている、例えば自己免疫

調査研究班とか雛治性血管炎研究班には割と多い額が出ていますが、我々のようにー

つの病気に限られるところは2.000万から3,000万と聞いています。その中でいかに効

率よく無駄のないように使っていくかが大切なのですが、できましたらもう少し治療

研究事業全体を評価していただいて、研究費を増やしていただければというのが切な

る願いであります。

○（林修一郎）研究費が高い方がいい、多い方がいいというのは私も大賛成であり

ます。ただ、国の立場としては、いかに安い研究費でいかに先生方に成果をあげてい

ただくかいうことも同時に考えていかないといけない、お願いしていかなくてはいけ
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ないという立場にあります。

歴史を少しさかのぼってみると、特定疾患の事業、２つの難治性疾患克服研究事業

と治療研究の医療費の補助の事業と両方あるというふうに申し上げましたが、最初の

ころはそれぞれにかかっているお金というのは、それぞれ同じぐらいでした。それが

今では治療費の補助の方が国のお金だけでも２４０億円ぐらい、で、研究費の方は今

２５億円ぐらい．ＩＯ対１ぐらいに差が開いているんですね。治療費の補助の方にど

んどんお金は、それはもう何十倍にも伸びてきて、研究費の方はそこそこ伸びている

ということで。どんどん差が開いていって、もっと今の患者さんの治療費の補助が大

事だという声もわかるけれども、そうではなくて。やはり将来のことも考えたら、研

究者の先生方にもっと研究していただくということの方に資源を、つまりお金や人手

を振り向けるべきではないかというようなご意見も伺っているところで、私もそれも

一つ理にかなったことだなあというふうに思っています。

個別の研究費をどう獲得していくかというのは、いろいろ努力をしていまして、基

本は成果主義ですね。喰ら成果を出しても松坂の給料ほどにはお支払いできないわけ

ですけれども、先生方に６０の班から成果をいろいろ出していただいて、で、それを

まとめて私どもがまたこれ内閣府というところで、この難治性疾患克服研究事業全体

はこれだけの成果がありました、ほかのところでもいい成果を出しています、画期的

な研究です、さっきの例えば手の潰瘍がこんなに治るような新しい技術が開発されま

した。そういうことをプレゼンテーションをして、それで研究事業全体のお金をまず

ほかの研究事業との間で競争して、がんの研究も大事。肝炎の研究も大事、ほかにい

っぱい大事な研究事業ありますから、そういう研究事業で競争してもらってきます。

したがって、まず、先生方に成果を出していただいて研究事業を広げていくという

こと、そして、研究事業の中でまた６０の班に研究費を配分する時も、やはり成果を

出していただいた先生にたくさん配分するということをして、またそうやってお金を

たくさん取ってきて成果を出して、またその成果をプレゼンテーションすると、そう

いういい循環に結びっけていきたいなあということを日々思っています。

先生方にもぜひとも、まあ安いというのはわかっているんですけれども、いろんな

T［夫をしていただいて、研究成果を上げていただいて。患者さんのために一日も早く

使えるような成果が出るといいなあと思っておりますし、お願いをしていきたいと思

っています。

○（西田厚子）私の方から、もう一つ質問させていただきます。また記念誌のデー

タを見た質問になりますけれど、患者さんが医療の場で一番話しされているのは病気

のことです。しかしながら、一方では、一番相談できないこととして多いものもやは

り病気のことだというふうに答えられているんですね。非常に矛盾しているようなん

ですが、やはり今の医療の硯場の中で自分の病気について。どのように相鮫し、どう

いうふうに受けとめていったらいいかというのは非常に大きな課題になっているかと
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思います。

そういう結果が、ちょうどまた相談できない内容とも一致してくると思います。磁

賀の方で難病の支援センター、相談の支援センターの方を患者会が受託していただい

て、このピア・カウンセリングを実際にしていただいている、そのことによって、単

なる病院の紹介ではなくて。どうしてそういうふうな悩みをもち、どういう医師を求

め、どういう自分が生活をしたいのかというところから、探りながら相談活動に当た

っていただいています。このあたりでこういう仕組みにっいてお金をつけていただく

とか、お金の今日は話ばかりになって申しわけないんですが、また滋賀の方では相鮫

活動はできるんだけれど、訪問活動が今できない状態になっているんです。実際に私

などはＡＬＳの患者さんのところに、病気は違っていても、以前、森さんが相談員と

して防問活動して、ピア・カウンセリングしていただくことによって、患者さんの病

というものとの向き合いが違うというようなことも経験しておりましたので、このあ

たりの方向性、相談支援センターの方向性に国として生かしていただけるようなこと

はお考えになっているのでしょうか、教えていただきたいと思います。

○（林修一郎）とても大事なご指摘だと思います。やっぱり患者さんが病気になっ

てしまったことは仕方ないとしても、その中でどういうふうに生きていくかというこ

とのためには。まず、病気かどうかもわからない非常に不安な時間が最初にあって、

そこで早く診断がついて、まず自分は病気だということを認識して、そこからどうい

うふうに病気を受け入れたり、あるいはそういう苦しいっていう気持ちを人に聞いて

もらったりとか､それからどうしていこうかということをいろんな人の経験を聞いて、

考えていく、そういったことが患者さんの生活にとってとてもプラスになる、欠くこ

とのできない部分だということ、私たちも話も聞きますし、そのとおりだなあと思っ

ています。

で、難病相談支援センターという仕組みが国の補助金で都道府県の事業として行わ

れるようになって、それも一つの取り組みであるわけです。これからも、患者さんが

患者さんの話を聞いたりとか、相談に乗ったり、あるいは、ある意味でアドバイスを

したり、そういった取り組みというのはどんどん大事になってくるし、期待されてい

くものだと思っています。

私が今日話した「助け合い」「支え合い」だと申し上げたことの一つもそういったこ

とでして、こういった患者さんの会でこうやって集まっていろんな話をするという活

動にもとても期待をしていますし、また恐らく皆さんいろんな都道府県の支部などで

も、いろんなほかの患者さんの話を聞いていただいたり、相談に乗っていただいたり

していると聞いております。そのこともとても大事なことで、感謝をしたいと思いま

す。

国が、あるいは都道府県が人を雇ってお話を聞くということがどれだけできるかと

いうことは、今ここで直ちに申し上げられることではないですけども。そういったこ
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とが大事だということであれば、皆さんの中でも恐らく一つひとつできることや、ご

協力いただけることもあるんじやないかと思いますし、またもし収り組みをいろいろ

していただいて、そういった仕組みをそれを全国に広げていくお手伝いが私たちにも

できればいいなあというふうにいつも思っています。

○（森幸子）ありがとうございます。

患者会や難病相談・支援センターなどには、実に様々な医療の相談ですとか生活の

相談、いろいろなものが毎日寄せられております。

例えば膠原病ですと、やはりその中でも専門医療機関はどこにあるのかとか、どこ

がいいのかとか、それから治療はどのような方法があるのかとか、そして、具体的な

特定疾患の手続きの方法から、それからまた、今後この特定疾思治療研究事業はどう

なっていくのかという問い合わせ、相談があります、やはり皆さんも同じだと思うん

ですけれども、今後どうなるのだろうというところが一番関心があり、また不安に思

っているところだと思うのですけれども、現在の特定疾患治療研究事業、今後を考え

るときに、何が一番問題なんでしょうか。その辺がやはり私たちも知りたいですし、

それをどうすればいいっていう答えがなかなか難しいところではあるんですが、今日

はそのあたりそれぞれのパネラーの皆さんにもお尋ねしたいと思うんですけれども、

では、引き続きですが、厚労省の林さんは、いかがでしょうか。

○（林修一郎）今のお尋ねは今日私がぜひお話をしたいと思った点で、さきほどい

ろんな課題についてはお話をさせていただきました。それらの課題をこれから解いて

いく中で、一番大事なことは、患者さんの治療をどう確保していくか、どうやってそ

の病気を治すとか、ちょっとでも進行を遅らせるとか、そういった医療を確保してい

くかということがやっぱりほかのことよりも優先をすると思っています。治療を確保

するということ、これがいろんな困難がある中で優先をして考えていかなくてはいけ

ないことだと思います。

そのほかにいろんな問題があります、‐つは、お金の問題もあります。あるいはい

ろんな不公平だというふうに言われる問題もあります。それ以外にもいろんな個別の

運用の問題もあると思います。やっぱりお金がかかるということはあるんですけど、

それも大きな課題だと思うんですけども、それは治療を確保するということがやっぱ

り優先で、そのためにお金がかかるのであれば、それはその次の問題として。だれが

そのお金を払うのかということを次に考えていく、そういう順番なんだろうなあと思

っています。

で、お金を払うとすると、患者さんご自身が払っていくのか、それともそのほかの

納税者の方々にご協力求めるのか、いろんな選択肢があるわけで、どういう選択肢を

とっていくかということは、これからまた皆さんと一緒に考えていく余地があること

だと思います。

ほかにもお金がかからないように医療の水準を落とせばいいじやないかとか、いろ
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んな選択肢があると思いますけども、私は、やっぱり治療の水準をきちんと確保して

いくということが一番大事だろうと思います。

あと、そのためにはいろんな不公平の問題っていうのはあって、病気の切実さとい

う意味でも、あるいは経済的な意味でもいろんなことがあると思いますけども、一番

やっぱり大変な人のところにきちんと支援が届くような、そういう仕組みを考えてい

く、その時にそれ以外のその周りの方がどういうふうにそれを支えていけるかという

ことの皆さんのご理解、国民的な理解をつくっていくということが大事なんだろうな

と思っています。

○（三森経世）私の意見は林先生とほぼ同じですけども、これまでも各疾患で様々

な研究がなされてきて、最先端の医療を含め、すばらしい成果が出てきているわけで

すね。それらをきちんとエビデンスを求めて、多くの患者さんに適用できるようにす

るとのは、この事業の一番大きな使命であろうと思っています。

ただ、その時に問題になるのは、最先端の治療は適用するまでに大きなハードルが

あることです。保険適応が通っていない治療が非常に多いんです。免疫抑制剤のほと

んどは、多くの病気で保険適応が認められていません。わが国の考え方では、保険適

応のない薬というのは本当は使ってはいけないんです。だけど、これを使わないと病

気がよくならない、あるいは命にかかわることがあるという理由で患者さんにはよく

説明した上で使わざるを得ません。さらに新しい先進医療になりますと、お金もかか

りますが、患者さんに自費で払っていただこうとしても、混合診療は禁止されていま

す。もしそれを患者さんに払ってもらうとすると、ほかの保険が通っているすべての

治療・検査費用まで全部患者さんに自費で払っていただかなければならなくなってし

まい、ものすごく高いお金になってしまう。そういう矛盾が今の医療の中にはありま

す。

裏を返せば、だれでもが平等な治療を受けられるということではいいのかもしれま

せんが、でもそのために、本当に必要としている治療がそういう制約のために受けら

れないことがあるのも、また一方の現実でありまして、なかなか難しい問題でありま

す。

そういうことはまた別にしても、本当にこれがこの病気にいいんだという治療を早

く確立して、皆さんに使えるようになることが、私はやっぱり一番大切なことと考え

ています。

○（森幸子）ありがとうございます。

私たち患者自身にできることといいましたら、やはり先ほど三森先生のお話の中に

もありました患者さんへのお願いということで、協力をしていくことで医師と患者が

ー緒になって治療・研究等も含めまして、病気自身を治していこうという方向に向か

っていくことかなあと思いますけれども、患者の立場として湯川さん、何が問題だと

思われますか、
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○（湯川英典）先ほどからの厚生労働省林さんが言われていることは、よくわかる

んですけども、このたびのパーキンソンとか潰瘍性大腸炎の特定疾患から外すという

ことが問題にされてきた。またこの見直しという事があれば本当に私たちＳＬＥ患者

や雛病患者が、精神面や金銭面等で実際困っていくわけです、だから本当にもう今ま

でどおり、今財源が云々と言われますけども、毎年１疾患を増やしていただくのが望

みです。患者の立場としては、今までどおりの特定疾患事業をしていただきたいとい

うのが切実な願いです。

○（森幸子）はい、ありがとうございます。

財源ですとか、あと予算等々やはりいろいろなお金の話が出てくるわけなんですけ

れども、よく耳にしますのが、雛病というのは要綱で定められていまして、難病に関

するきちんとした法律で守られているものではないということがあります。法制化と

いうこともどんなふうに考えればいいのか、私たちの患者会等でも非常に難しい問題

だなあというふうに思いますし、いろいろ意見が分かれるところなんですけれども、

大阪支部の方で学習会をされております｡このあたりで、例えば法制化の問題につき

まして、どんなふうに話が出ているのか、学習会で話し合われているのか、会場に学

習会を担当してくださっている大黒さん、いらっしゃいましたら、一言お願いできれ

ぱと思いますが、よろしくお願いします。

○（大黒宏司）大阪支部の大黒です。

今、法制化という問題が出てきましたが、r法制化されていないために難病施策の予

算が低く見積もられているのではないか」という議論がずっとありまして、私自身も

そうなのかなあと思っています。ただ法制化することによって、現在のところ特定疾

患の対象になっていない人がどうなるだろうか、難病患者の公平性は守られるのだろ

うかということも問題であり、どのような形で法制化をすれば良いのだろうかという

議論が必要なのだと思います。

それで、法制化とは少し話はそれるかもしれないのですが、今、公平性という言葉

が出てきましたが、林さんも言っておられたように、今後の難病施策を考えるにあた

っては公平性ということが非常に大事だと。私は理学療法士というリハビリの仕事を

しているのですが、訪問リハビリでパーキンソン病の方を受け持っていまず。昨年来

の特定疾患の一連の問題の中で、その方が次のようなことを言っておられたので、紹

介させていただきます。

新聞報道でパーキンソン病などの３疾患で予算の４割を占めるというのは不公平だ

と｡その記事を見た患者さんが、「これまで病気になって１６年間、他人様にできるだ

け迷惑をかけないように暮らしてきたのに、８６歳になってパーキンソン病は不公平

だと悪者にされるとは夢にも思ってなかった。私は悪いことをした覚えはないけれど

も、医療費の助成が受けられなくなるかもしれないというのは、何か悪い罰でも当た

ったのだと思うから、もう特定疾患の申請はしない」と言っておられます。
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特定疾思の問題は大きく見れば、林さんが言われたように多分公平性の問題だと思

います。ただ、私たち思者自身の立場から見ると、公平性だけの議論ではなかなか納

得いかないと思います。そこを納得のいくように、どのように患者さんに説明してあ

げたら良いのかなあと思います、客観的には確かに予算の関係からも公平性は大事だ

と思うのですが、自分自身も患者であるという主観的な立場に立ってみると、本当に

そのパーキンソン病の方は不公平だったのかと思います。不公平と言いますけれど、

‐体、誰が誰に対して不公平だったのか、そういうふうなことをもう少し説明してい

ただかないと、今後公平性ということを考えていくに当たって、なかなか前に進めな

いと思いました、自分が不公平を招いたのかもしれないと考えている患者さんに、ど

のように説明してあげたら良いのか、林さんにちょっとお聞きしたいのですけれど。

○（林修一郎）おっしゃるとおりで、だれにとっても自分の病気が一番大変で、自

分の病気が一番苦しいんだということはそのとおりだと思いますし、そこはまずだれ

もが、否定しない、私もそのとおりだと思います。その患者さんのお気持ち自身はそ

のとおりなんだと思います。

だから、不公平だというふうに言われるとしても別にその方が悪いとか、その病気

が悪いとか、そういうことではないんですよね。単にこの制度の問題として、そのほ

かの病気と比べるとどうかということで、別にそれが悪いとかいいとかいうことでは

ないんだと思います。

やっぱり今日こうやってこういう機会をいただいたのも、皆さんどうしても自分の

病気のことだけを知っていると、そこの切り口だけから世界が見えてくるということ

なので、ほかの世界はどうなんだろうかということをみんなで情報を共有して、勉強

していくと、いろんなことの理解ができてくるのかなあというふうに思います。

また、理学療法士の方とおっしゃっていました、脳卒中でリハビリを受けていらっ

しゃる方もいらっしゃる、たくさん診ていらっしゃると思います。パーキンソン病で

訪問リハを受けていらっしゃる方も診ていらっしゃると思います。脳卒中で入院とか

入所をされる方、月に何十万円も、まあ何十万円は言い過ぎですかね、ＩＯ万円とか

そういったお金を払っていただくようになってきています。パーキンソン病の方は今

のところはそこまで払っていただかなくていい形になっています。

別にそれはその方が不公平だと言われたからといって、その患者さんに罪があるわ

けでもないし、どちらの患者さんもそれぞれ大変な思いをしていらっしゃる、そのこ

とはわかった上で、自分も苦しいのと、自分が苦しいのがほかの方も苦しいのと同じ

だということを少しでもご理解いただいて、ほかの方の立場にも思いをはせていただ

けたらなあというふうに思っています、

○（大黒宏司）ありがとうございま十。このような制度の問題が出てくると、やは

り自分の生活はどうなるのだろうかと、患者さんはおびえてしまいます。患者さんが

おびえてしまうと、いくら生活の質を上げましょうと言っても、おびえた状態ではな
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かなか難しいですよね。だから。制度の改正が必要だというのは確かにわかるのです

が、ぜひその受け皿もきちんと考えておいて、もうちょっと幅の広い議論の中で、例

えば法制化という議論も出てくるのだと思います。

だから、特定疾患という１つの制度ではなくて、大きく見るのなら福祉制度全体を

みて、制度が改正された場合には、その人に対する施策は今後どうなるのかという指

針も示した上で患者側へ示してもらえれば、もうちょっと理解しやすくなるのかなと

いうふうに思いました。ありがとうございます。

○（林修一郎）法制化という話が出ていますので、そのことも若干触れさせていた

だこうと思います。

難病のための法律をつくるともっと予算が確保できるのではないかというご期待を

いただいていますが、世の中そこまで甘くはない、法律にーけばお金が出てくる、湧

いてくるというわけではないということは、前提としてあります。

で、大きな見直しをしていったらいいのではないかというご意見あります、私もそ

ういったことは考えていっていいと思っていますが、その時にはどうしてもゼロから

すべてのことを、今こういう病気に補助が行われているけども、それはなぜだろうと

いったことをゼロから考えていかないといけない、考え直す機会になるわけなんです

ね。

で、難病というふうに言われる病気、国で定めた特定疾患というのは４５とか１２

３しかないわけですけども､難病と言われる病気って世の中にもっとたくさんあって、

難病とは言われていないけれども、死んでしまう病気、がんだって心臓病だってみん

な死んでしまうような病気なわけで、それぞれやっぱり大変な病気なわけです。そう

いうすべての病気を総合的にサポートする仕組みっていうのは､やっぱり健康保険で、

これは皆さんに保険料払っていただいて、どんな病気になっても病院にかかれる、そ

ういう日本の世界的に見ても非常に誇りを持てるような制度をつくってきているとい

うことがまず１つ、それがやっぱり総合的な病気に対する対応だろうと思います。

で、じゃあ難病、今ある特定疾患のような、そういう、いわゆる大変な稀な難病を

どうしていくかというときに、じゃあもっと１から見直して制度をつくればいいでは

ないかというふうにおっしゃる方々で､これはぜひ皆さんの中でも話していただいて、

どんな制度になるんだろうと、一度考えてみていただくといいのかもわかりませんけ

ども、どんな病気が含まれて、どんな病気が含まれなくて、どういうふうな制度だっ

たら公平なのかなあ、なかなかこれたちまち立ち往生してしまったり、みんなの利害

が衝突したりいろんなことが起きて、そういうこともあって皆さんの中にも、患者さ

ん団体の中にも賛否両論があるんだというのが現状だと思います。

もちろん議論を否定しているわけではないですし、みんながより幸せな方向に進む

ことが私たちの願いでもありますので、それをどういうふうにすれば、法制化は一つ

の選択肢かもわかりません、それでうまくいくのかどうかもわかりませんけれども、
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どういうふうに政策を立案していくかということは、ぜひ考えていく、これからどん

な選択肢も除外しないで考えていくという、そういう気持ちでいます、

○（森幸子）ありがとうございます。

本日は林さんのお話、それから研究者としての三森先生のお話等お伺いしまして、

今まで知らなかったことがたくさんありました。また、このようにいろいろな立場か

らのお話が聞けたことで、このような機会というのはやはり必要なことだというふう

に非常に思いました。

先ほど西田先生からもお話がありましたように、滋賀県の方では難病相談・支援セ

ンター事業が昨年のＩＯ月から事業として始まりまして、１２月から県庁の前に立地

している厚生会館にセンターが設置され、難病連という思者会が県から委託を受けて

運営を担っております。

今まで活動を続ける中でもなかなか県の方に足を運ぶ、訪れる機会というのがそん

なには持てなかったのですが、県庁に近くなったということで、私も場合により週に

１回ですとか２回ですとか､県の担当課､健康推進課の方を訪れるようになりました。

特に今回このようなテーマで話をするということで、特定疾患治療研究事業の担当を

していただいている担当者の方とも何度かお話をしたりしまして、この事業について

分かっているようでも随分知らなかったことが多くありました。

私たち患者会ですので、例えば、要求としまして、とても特定疾患の手続きってや

やこしくって大変ですから、特に自己負担が導入されてからはなかなか理解できなく

て困っているということを県にも何度も伝えてきました。その苦労などは理解いただ

きまして、例えば臨床調査個人票、医師の診断書ですね、それを書いていただくのが

年に一時期に皆さん集中してしまって、外来をされている先生の中で、日常の診療の

上にまたそのような業務が増えるわけですから、すごく時間がかかってしまって大変

な状況で、預けておいて再度受け取りに病院を訪れなくてはならないという状況も考

えていただいて、滋賀県の場合でしたら、手続きが間に合うよう。更新の方には何ヶ

月も前に患者さんのところに更新手続き書類を郵送していただいています。また、治

らない病気なんだから、更新手続きは３年に１回ぐらいにしてくれたらいいのにとい

うふうに思っていたのですが、いやこれは治療の研究のためのデータだからというこ

とで、私たちもきちんと同意書をつけて、しっかりと研究事業の方に協力していかな

いといけないというようなことを改めて認識させていただきました。それから、手続

きでも以前と変わらなかったら、変わりがないというよう丸をつけて済むところは簡

単に記入できる形にﾆ［夫をしていただいたり、また、医師の方への送付文書を工夫し

ていただいて、きちんと臨床調査個人票等が書かれるようにと工夫をしていただいた

り等々、非常にご苦労いただいているということを知りまして、やはりいろいろなと

ころで考えていただいてこの治療研究事業も保たれているんだなあというふうに思い

ました。このようなことを知ることが出来て良かったと思いました。
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では、もう最後になりますが、患者会の方といたしまして、畠渾さんの方からお願

いしたいと思います、

○（畠潭千代子）学習会という形での今回のパネルディスカッションでしたが、昨

乍は見直し等も含めまして改めてこの制度について考える機会を得ました。

地域差なくこの制度の恩恵を受けられることを本当に願っております。

また、患者も受け身でなく、学習をし、常に情報を知りながら自己管理の努力も必

要ではないかと､ｌ､います。まだまだ完治できる病ではなく、苦しんでいる多くの難病

患者のためにもこの制度で研究を続けていただきまして、また指定を希望している多

くの疾患もあるかと思いますけれど、今後とも研究対象疾思を増やしていただきまし

て。安心して治療ができますことを患者会として心より願っております。

○（森幸子）はい、ありがとうございました。

本日は、「特定疾患治療研究事業を学ぶ」ということでシンポジウムを開催させてい

ただきました。中には具体的な疾患の療養生活に関するお話もお聞きできましたし、

またこちら滋賀県では、厚生労働省の方にはかなり遠いものですから、直接患者さん

がこのようにお話を伺うという機会もなかったわけですが、本日は貴重なお話を伺う

ことができ、また、今までの特定疾患治療研究事業というものを非常に詳しく、わか

りやすくお話しいただきましたし、今後の課題もそれぞれに見えてきたかなあという

ふうに思います。

そこで、大事なのが、行政だけにただお願いするとか、任せておけばいいとか、そ

ういうものでもないですし、研究者であります医師に何とかしてよというだけでなか

なか解決できるものでもありません。まして、患者さんの努力だけで治るものでもあ

りません。やはりいろいろな方も交えていろんな方と関わり合いながら、本当にどん

なふうにしていけば私たちは安心して生き続けることができるのだろうか、これも私

たちの疾患だけじゃなくって、いろいろな立場で、また、大きく視野を広げながら、

角度もまた変えてみて考えていくことが大切だなあということがわかったかと思いま

す。

今回は全国各地よりこちら滋賀県にお越しいただきまして。講演会、シンポジウム

等にご参加いただいております。また、各地で帰られましてからもこのような機会を

是非つくっていただきまして、それぞれの地域等でみんなで考える機会というものも

増やしていただき、それを全国に発信していただけたらいいなというふうに思いまし

た

本日はどうもありがとうございました。（拍手）

パネラーの皆様もどうもありがとうございました。（拍手）

どうか皆さん無事帰宅されるまでが今日一日ですので、どうぞお気をつけてお帰り

いただきますようにお願い申し上げます。ありがとうございました。（拍手）
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新人ＭＲ研修に於ける講演を終えて
｢TTＴＴI

ｄ口

アステラス製薬では、昨年より新人ＭＲ研修プログラムの中で、患者会

より講師を招いた研修を開催しています、

今年は膠原病友の会に依頼があり、８月１日、大阪にあるアステラスコ

スモ研修センターにて一時間の講演を行いました。

製薬会社と医療機関の間で情報の担い手となるのがＭＲと呼ばれる製薬

会社の医療情報担当者です。薬の有効性や安全性の面など、大切な情報提

供・収集・伝達を的確に行う必要があるため、半年間の研修の後、ＭＲ認

定制度という試験があるようです。

講演までの一ヶ月間､アステラス製薬のスターライトパートナー活動（思

者会支援活動）担当者と何度も打ち合わせを繰り返し、貴重な研修時間の

中でどのような話をするかを相談しました、

まず「難病とは」「難病対策」「難病患者の心理」といった話から入り、

「膠原病とは」「治療の進歩」「膠原病患者の生活実態」などにっいて、体

験談も交えながらお話しすることになりました。大変短な時間で盛りだく

さんの内容ですので、スライドを用意することとなり、作成にあたっても

スターライトパートナー担当の方にお手伝いいただきました。

講演では、この機会に詳しく膠原病という病気のこと、そして患者のお

かれている現状を知っていただきたく、本部発行の「膠原病ハンドブック」

「35周年記念誌生活実態調査報告書」を配布し、話を聞いていただきまし

た。

講演の最後に、秋には医療の現場で、医療従事者の一人として活躍され

る新人ＭＲの皆さんへのメッセージ、「自分が服用する薬を選ぶとき、どの

ような情報が欲しいかを考えて欲しい」「医師の先には、実際に薬を服用す

る患者がいることを意識して、効果だけでなく、副作用についても詳しく

悄報を伝えて欲しい」「コミュニケーションの良さが信頼関係を築く。医師

からも思者さんの様子をしっかり聞いて欲しい』ことなどを伝えました。

当日は５３名の研修生と医薬研修部の方々、そして東京から患者会支援
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担当の方々などが参加され、熱心にメモを取りながら話を

聞いてくださいました。そして後日、話の中からそれぞれ
１

が感じた３つのキーワードとなる言葉をあげ、紙面ぎっし

り文字の詰まった感想文のレポートが送られてきました。Ｉ

読み返しながら、改めて「薬」によって生かされている自分

を見つめ直したりしています｡

No.147JV9E(45)

「こんなＭＲになりたい」と希望にあふれた文面に励まされ、この感想

文もこれからの私の宝物となりました。

このような貴重な機会を与えてくださり、ご協力いただきました皆様に

心より御礼申し上げます｡
一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一･-一一一一 ～●-･

★感想より★

○患者とＤｒの差／症状を抑える事を第一とする

Ｄｒと日常生活を優先する患者さんとのとらえ方

の違い、治療不十分さなど理想と現状には大きな

ギャップがあると感じた。一人ひとりにあわせた治療が必要で、それには

患者さん白身も自らの疾病を学ぶ必要があると感じました｡私たちＭＲは、

そのような機会を提供できるのではないか､受け身の医療ではなく選択し、

納得のいく医療の担い手をしたいです。

○救済の仕組みや病気のこと、患者会のことなどをわかりやすくスライド

でまとめていただいて､初めて知ることでしたが､理解が早くできました。

ですが、私が今日一番印象に残っているのは「病人は病人らしく生きなけ

ればいけないのか？」という言葉です、しかし、その反対の問いかけで「健

常者に近づける生活が幸せなのか？」とも書かれてました。病気でも元気

で楽しく生きることはできる。けれどもそれは健康な人と全く変わらない

ということではない。病気を「個性」として捉えることはできる。でも、

そんな簡単に片づけられるものではない、という矛盾していて、でも無視

できない患者さんの心の叫びがあることを、本当に少しだけですが感じる

ことができました。病気になると、命、人生と向き合う、と森さんはおっ

しやいました。病気にならなくても、自分の人生と向き合い、少しでも前

述した矛盾や孤独に気づき、整理していけたらな、いきたいな、と思いま

した。このようなことを考えるきっかけを下さったみなさんに深くお礼申

し上げます。
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厚労省ロビー打ち合わせ

第１２回常任幹串会が9n1「1・211と|周催され、公国患者・家族集会を１２」］３

［］に開催する二とが決まりましたのでお知1らせいたしま十

「患者・家族の声12.3全国家族大集会」

シンポジウム等詳細はこれからですが､肖会または､JPAのホームページでお知らせ致

しますのでご覧ドさい｡前日にはフレ集会も予定しています、

ＪＰＡの今年度の国会諸願丿与のIﾐ旨、項川は次ページ内容通りです。咋乍、一昨乍の

請願は採択され、皆さまのご支援に感謝いたします、

今年唆も引き続き一人でも多くの方のご理解、ご協力をお噸い致します、

「今後の難病対策勉強会」も第５回となり、９月２口は「医療保険制度の基礎を学ぶ」

と題して講師に前谷かおる氏（令国保険医団体連合会事務局）をむかえ、医療保険制

度のしくみと難病医療を学びました

i13[=lには、厚生労働省疾病対策課との懇談会とＴ後は国会議員会館に移動し、各

政党要請行動で請願書、集会等説明、お噸いをいたしました｡

懇談会は(１時間ほどですが)、、IPA木加盟の団体もふくめ２２団体28ｙlが２０

乍度の予算について説明をうけ､意見交換を致レましたが､厳しい現状の説明であり、

参加者が多いこともあって、聴くだけで終わった感じがしま十、

支援拡大の要望と支援制度の持続。二の両包が今後の課題であるとの説明がありま

した商齢社会の厳しい塊実ですが、一人でも多くの難病患者が安心して暮らせる杜●

会を心より期待したいものです。

か･
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衆議院議長殿
参議院議長殿

請願団体

講願人氏名

住所
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2008年月日

日本羅病･疾病団体協議会

(略称､JPA)

〒170-0002東京都塵鳥区Ｓ鴨1-20-9
巣●ファーストピル３Ｆ

TEL03(5940)0182

雖

他

難病、長期慢性疾患、小児慢性疾患の

総合対策を求める請願書

・請願の趣旨

伶

難病(特定疾息治療研究事業対象疾息､難泊性克服研究事業対象疾患を含む)や長期

慢性疾患､小児慢性疾患(小児慢性特定疾患､先天性疾患､子どもの難病などを含む)の患

者･家族は､病気による苦痛や進行の不安､重症化に 加え介護者共々の高齢化と障害の重

○;ここに:れぶyぷここ;⊇Jぶぷぶこ;;ぶ
足や地域医療の崩壊､医療制度や福祉制度の変化の狭間におかれ､ますます厳しい像養

生活とならざるを得ません｡難病患者や畏期慢性の患者､子どもの難病の患者とその家族が

安心して治療を受け､多くの国民と共にこの社会で生活していくことが出来るよう､総合的な

難病対策が一日も早く確立されることを願い請願するものです。

また､平成18年の第164回通常国会及び平成19年の第166回通常国会において､全会派

の賛成で採択された私どもの難病対策の拡充を求めた請願の全項目が､一日も早く具体的

に実現されることを心から暇っています。

■取扱団体名



(48)No.147膠原

耶和S1年２月2SI311311郵便物認可｛毎且４回・月曜・火曜・木曜・金曜発行3

弔成19年９月ｎ日発行5SK0通巻第肺14号

1｡全ての難病を難治性疾恵克服研究事業の対象疾息としてください｡また､難痢対策をー層拡充してください。

2.生涯にわたって治療を必響とする難病､長期慢性疾患､小児慢性疾息息者の医療に関る経済的な負担を軽

減してください。

3.子育て支援の立鳩から､子どもたちの医療費助成や特別支禰敏育の充実をすすめてください。

４.全国どこに住んでいてもわが国の違んだ医療が受けられるよう､専門医療の地域格差を解消してください。

5.医師､看置師をはじめ医療スタッフの不足などによる医療の地餓格差の解消を息いでください。

６.Ｂ型･Ｃ型などウィルス性肝炎の医療費の負担を軽減してください。

７.都道府県塵痢相談支援センターの活動や､全国の患者･東族団体の活動を支榎し､難病間題についての国民

的な|理解を促SIする|ため|に全国難病根談|支|援センターを間|設してくださ|い。

8.第164SI通常国会及び第166回通常国会で採択された請願の実理のために､医療､福祉､介雛､就労､リハビ

リ､移動支擾や医掌研究を含めた総合的な難病対策の実現に向けて検討を患いでください。

��
��
��
��
��氏名

都道府県
�都道府県

�都道府県
�都道府県

�都道府県
�都道府県

�都道府県
�都道府県

�都道府県
�都道府県

�住所

�

�

�

�

�

�

�

�

�

�塁

募金は今回の国会耐願署名活動に必要な費用(署名用紙など)として使わせていただくほか､活

助を逡めるための貴重な資金として､活用させていただきます。

用紙不足の場合は事務局へご購求下さい｡片面のみのコピーは無効となります。

○
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原因も治療法もない「難病」と珍断された時｡●者とそ

の家族は病気の苦しみや痛みと共にたとえようのない不

安の世界に陥ります｡「一日も早く病気の原因の究明と治

康法の開発を」という願いは切実です｡難病対策とその

予算の大楊な拡充を心から顕っています，

●病や長岡慢性疾患の患者は生涯|こわたって冶療と投

薬を必用としています。また小児慢性疾患､先天性の病気

や子どもの難痢といわれる病気の思者の多くは､本来な

ら・ぶぺさその２０纏の誕生日のその日から､医療費の助

成を受けられなくなるのです｡治療法もない病気だから

こそ､生涯病気と闘わなければならない病気だからこそ、

せめて医療費の心配だけはしないですむ社会であって欲

しいと顕っています、

難病･慢性疾胆をもつ子どもを含めてすべての子ども

たちは｡国の禾来を担う子どもたちです｡少子化社会対策

としての子青て支援という立場から､乳幼児(こども)医

療費の助成かいっそうすすむよう､国として対策を講じて

ください｡また､今年からスタートした特別支援叙育が､難

病や慢性疾患児を含む学齢期のすぺての子ともたちが安

心して敦青わ｀受けられるための制度としていっそう充実

されることを罪つています。

Ｓ者は現在わが国で到達している顕も進んだ医療を受

けたいと翻っています｡しかし全国津々浦々で専門医療

を受けられる状況でもありません。専門医かいない地域

でも進んだ医康､卿門的な医療が受けられるよう専門医と

地域の医療のネットワークが構桑されることや､治康･犠

魯の専門的なガイドラインか會及することを願っています。

－在わが圃では辱門の医療どころか｡ごく当たり前の医

●ですら受けることの出来ない地域が広かっています。

木叩・公邸■:≪fi'
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全ての国民がどこに住んでいようとも必皿な医療を受け

ることが出来るよう､地域の医師と看腫師の充足を急いで

ください。

Ｂ型.Ｃ型のウィルス性肝炎に苦しむ息巻は全国で15よ

そ３百万人もいると言われています。ウィルス性肝炎は進

行すると､やがて肝硬変や肝癌になります。わかＳが先進

閥国でも冥常に患者数が多いのは､注射簡や針を変えな

いで行なった予防接種や汚染さｎだ血丿夜を使用した輸血。

血液裂飼を治●に用いたことによるもので､Ｂ型肝炎訴訟

では最高裁判所が国の責任を認める判決を下しました｡Ｃ

型の訴訟では現在各地の裁判所でＳと製菓企業の責任を

認める判決が続いています。肝炎の冶●は大変高額な医

療費を必響とします｡医康費の助成をしているのは北海

道と東京都などこく限られた自治体だけです。国に責任か

ある以上全国全ての肝炎胆者の医療費を国が補助すべき

ではないでしょうか。

国は難病や畏期慢性疾患.小児慢性疾●の息者や・族

の抱えている様々な悩みや医療､福祉.就学､就労などに

関する相咬に応じると共に､励ましや悪嗇会の胃成などの

ため|こ平成15年度から､全国４７都道府県に４９ヵ所の難

餌相談センターを設‐することになり､現在４７都道府県

４７箇所の設置か冥現していますｰしかし各都道府県に設

■されたもののその運曾や連携は§都道府県ごとに行な

われており､全国的な情報や連携､患者団体の育成を担当

するセンターはありません全てのセンターかより機能を

発揮するためには､ぜひとも全国を網羅するセンターの

実現が必要と考えます．

私たちは難病､長期慢性疾懸､小児慢性疾鳳の悪者･累

族の持つさまざまな課●や困難な現状を解決し､支援す

るための国の援助を求め､毎年８０万名を岡える署名を集

めて国会請願を積み上げてきました。平成18年の請願は

≫164回通常国会において全会一致で採択されました。

また､翌年の第１６６回通常国会では､早期実現を求める

講膜が探択されています、私たちはその爾膜かひとつひ

とつ具体的に寞現することを顕っています。

ご家族ご一緒に71名してくださる場介､ト」「々」などとせず、

住所をきちんとおltlきくださいｰ
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昨年と‾昨儲E私9?

で4

(財)北海遭皿痢迎

り佃！ヽ坦究ｔダ冑8＼IRnWD#9≪tUiS

(NPO)秋田|県難聘厘俸遭鼻協議会
山形県難病－休遭箱書輿会

楠木県難痢団体遭絡協議会

千葉県難病団体遭廸皿朧会

新霜県癩●･家集書体皿●会

山東県息●･家族圀体皿朧会
貪

綾皐県難痢団体適略協暴会
(NPO)

(ＮＰＯ)

(NPO)Ξ重量痢遍

京馨難痢団体●●朧朧歯

(NPO)大飯難痢遭

(NPO)奈良重痢遍－－

とくしま難痢支援ネットワーク

香川県難病恩讐･家族団体達略歯●会

●姐県援痢等盲者國休●Ｓ歯‐会

(NPO)高腎臓皿痢－体●Ｓ協機会

楯岡東灘痢団体●鵬会

(ＮＰＯ)佐賀県皿爵支●ネットワーク

(NPO)晨機東錐繭遭絡●●会

CNPO)大分県皿癩愚機屋休遺略皿朧会

言麟翻団体馥馴会

(ＮＰＯ)●児島県粛痢･啼蕃書遍略皿●翁

(社)日本オストミー協会

全■交通労働災富対策協議会

全皿心臓議の子どもを９る套

日本息●月置

スモンの会全圃遭絡協議会

全●パーキンソン僥友の会

(杜)全●青皿痢協議会

ベーチェット痢友の会

もやもや病の皿●と家族の会

日本圃皿悪書套遭算会

全l

(NPO)日本IDOMネットワーク

全国多男性硬化馥友の会

全●●無力Ｓ首の会

全皿●原痢友の会

日本ＡＬＳ魯会

ＩＢＯネットワーク

全国脊‐小脳慶成痙友の会

(NPOl縁麗轟轟痙友の套

■分寺‐痢●の医霞と簒祉をすすめる套

２００５年５月３０日､日本憲膏･家族団体協議会(略称､JPC)、命圃難病団体連絡協議会(略称､全錐遭)は､日本

における患者運動のナショナルセンターの建立をめざして､日本重病･疾病団体脇議会(略称､JPA)を結成しまし

た。現在。 1の疾痢別全国岨軋１ 1万人)し､r人間の尊厳､生

命の尊厳が何よりも大切にされる社会｣の実現を顧しゝ､匿●や柵祉の充実･拡大をめざして運動をすすめて1.1ます。

日本難病・疾病団体協議会(略称､ＪＰＡ)
〒１７０-○○０２東京都豊島区栄鴨1-20-9m鴨ファーストピル３ＦTEL03(5940)0182
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国会請願署名・募金についてお願い
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今年度も国会へ要望するために署名と募金のお願いです。

会員の皆様にはいつもご協力いただきありがとうございます。

昨年、一昨年と、たくさんの署名と募金のご協力をいただきまして

ありがとうございました

２年続いて「請願」は採択され、今年度は新たな請願事項に

なっております。

本当にたくさんの署名や募金をいただき改めて会員の方々の声の重さを痛感してお

ります。今年度も昨年同様、皆様のあたたかいご支援ご協力をお願い申しあげます。

※ 東京･神奈川･埼玉･愛知･島根･山口･沖縄そして

本部会員の皆様は本部対応になりますので、用

紙2部同封しています｡返信は本部宛にお願い致

します。(各自負担になりますがご了承下さい)

その他の支部は、JPAに加盟していますので、

難連を通して支部から発送されます。

＜国会請願書の書き方＞

Ｏ
Ｏ

署名用紙の送付枚数は会員お一人に２枚送付しています。

署名は自書でお願いします。印鑑サインは不要です。ご家族一緒の場合は「り

「々」などとせずに住所をきちんと書いてください。

○署名用紙の表書きの舗願人氏名の所は実施団体の記入となりますので個人のお名

前はご記入されませんようにお願いいたします。

○
○

署名用紙の回収締め切り日は１回目１２月末最終２月末

署名用紙のまとめ方は署名部分だけ切り離し（募金欄も切り取る）本部までご返

送下さい。署名用紙が足りない場合は両面コピーでご使用ください（片面のみの

コピーは無効となります。）
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膠原病の子どもを持つ親Ｑ会

2007年７月21日開催

｢小児期膠原病｣医療講演会・交流会報告

(高知市文化プラザかるぽーと１

竹島和賀子

１階於）

「小児期膠原病」医療講演会・交流会を高知県で初めて開催いたしました。で

２懸勢とぎ口髭ど三怯とび訪暫讐９じ9のｓ?門●
変更などで県内の小中学校の行事日程に影響があり参加者は23名でしたが､内容

は実りのあるものとなりました。

今回の講演は、専門医から話を聞く機会がなかった患児の家族は、武井修治先

生から最新の内容を分かり易く説明していただき、新しい情轍を得ることができ

ました。そして武井先生からは専門医の少ない環境の中では、患児の家族同士の

愉報交換や、情報を（地域の）外にも求める行動力や企画などが大切だとアドバ

イスを頂きました。

予定していた武井先生との懇談会は個人相談が多く時間が収れませんでしたが、

交流会に地域の小児科の先生お二人に参加して頂きました。交流会では小児科か

ら内科へ変わるタイミングなどキャリーオーバーについても地域の小児科の先生

から話題を拡げて頂き充実した交流会になりました。

参加者のアンケートや武井先生のお話から、「小児期膠原病」への取り組みを継

続していくことが地域の小児科医の意識を変えていくことになるのではと強く感

じ。必要なことだと実感しました。

尚、講演内容は膠原に掲載する予定です。

感想（医療講演会及び交流会について抜粋）

○新しい治療法を聞かせていただき目を闘かせていただきました。しかし、

娘の治療が遅すぎたのかと後悔もしました。高知へ来て明るいきざしをいた

だき、また治療に生活に頑張っていけそうです。

○医学的なことだけでなく、慢性疾患をもった状況で日常生活をうまく送ると

いった視点でのアドバイス等いただくことができてたいへん役立ちました。

○患者さんの生の声を聞くことができ、良い経験になりました。なかなか得難

い機会ですので今後も可能な限り参加させていただきたいと思います。

（参加された小児科の先生）
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？伝言板

恥.147爾m(53)

★強皮症の３５歳主婦です。中３、中１、幼稚園児の子供がいます。いろんな病気

の方とお話できれぱと思います｡男女年齢は問いません｡よろしくお願いします。
（いちご）

★ベーチェット病になって１０年が経ちました。今は１年間に２回ぐらい入院して

います。プレドニンと抑制剤、他に薬を７０錠ぐらい飲んでいます。いろいろと

話を聞きたいです。独身。５０歳、男性、バツ１です。福岡、長崎の５０歳～６

０歳までの女の方お便りお願いします。病気が違っていても結構です。CIA)

★無職で独身の４０歳の女性です。今年シェーグレン症候群と全身性エリテマトー

デスと診断されました。膠原病と診断されるまでに１０年様々な病状で何度も入

退院を繰りかえしました。年齢、男女問いませんので、日々の生活の悩みなど、

相談に乗ってくださる方どうぞよろしくお願いします。（睡蓮）

○文通ご希望の方は下記のようにお書きになって本部宛お送りください

〒102･0071東京都千代田区富士見2-4･9

千代田富士見スカイマンション203号

全国膠原病友の会伝言板膠原○○号○○様宛

※差出人名は必ず明記してください。

●○伝言板への原稿も募集しています。
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おねがい

★匿名の原稿については受付できません。（掲載は匿名可です）

尚、掲載されたものへの問い合わせは本部事務局までご連絡下さい。

★宗教の勧誘・政治活動・物品の販売等、患者さんの交流以外の目的に

利用された香合は退会とさせていただきます。

尚、被害にあわれた方は本部までご連絡下さい。
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事務局だより

今年は秋が来るのがとても待ち遠しい暑い夏でしたが、皆様体調はいかがでい

らっしやいますか。

★今回は４月に行われた総会後のシンポジウム「特定疾患治療研究事業の制度を

学ぶ」の基調講演とシンポジウムを掲載いたしました。「膠原病からくる骨への

影響」の講演内容は紙面の都合上次回に掲載予定ですのでご了承ください。

★国立国際医療センター三森先生のＳＬＥの患者さん対象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。２２２人の方からお返事をいただき、

９月５日に先生にお渡しいたしました。

★本のご紹介

『シェーグレンと共に』

久藤総合病院院長・金沢医科大学名誉教授菅井進著

平成１９年５月１５日発行前田書店2100円／

シェーグレン
と共に

久●聊Ｓ●聊爾員/露糞‐皿大蓼魯●僑●

看糾朧

ク泌･一・夕舛鉛皿

臼・f1"=

この本はシヱーグレン症候群の
患者さんに役立つことを顕って書
きました。前半は病気についての

解脱、後半はＱ＆Ａと専門用語解説
をつけました。私は３５年にわたる
シェーグレン症候群の研究、診療か
らシェーグレン症候群が一般に言わ
れているように医学的に簡単な疾患
ではないこと、患者さんにとって大
変つらい疾患であることを学びまし

た。この本が患者さんに少しでも役
立ち「シェーグレンと共に」意義あ

る人生を誇り商く歩んで欲しいと願
っていまず。（著者より抜粋）

購入ご希望の方は本部までご連絡ください。送料は別になりますの

で同封の郵便振り込み票の金額をご確認の上お振り込みください。
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