
一｜

　 　

-

｜

ﾄ心1[15□!

す戌ふ1 'I

ぺ
ｊ
ｌ
ｌ
ベ

　

ー
ー
Ｓ
Ｉ
Ｉ

Ｉ
Ｉ
Ｉ
㎡
ｆ

　

Ｉ
Ｉ
Ｓ
ｊ
Ｉ

ｉ
・
Ｉ
㎡
ｆ

―
Ｉ
Ｉ
Ｉ

２り25リ

　

恥３呻郵便物,ぷ･り

　

･!･ｊｌｌ回

e<I) <")卜;ごｊ　S S K (1　ｊｉを5i-'■2.1K

Ｉ
Ｓ
Ｉ
Ｉ

　

ｄ
―
ｆ
―
―
ｔ
ｄ

－
1
1
1
1
1
1

1
１
４
ｆ
ｊ
ｆ
ｔ
１
４
略

　

1
1
1
1
1
1
1
1
1

―
Ｉ
Ｓ

　

1
1
1
9
ｑ

Ｉ
Ｉ
Ｉ
Ｉ
Ｉ
ｊ

　

一
ｉ
ｌ
ｔ
ｆ

Ｊ
ｊ
ｌ
Ｉ
Ｉ
Ｉ

　

１
１
１
１
１

１
１
１
ｊ
Ｉ
Ｉ

　

Ｉ
ｔ
１
１
－

Ｉ
ｌ
ｉ
―

　

1
1
1
1

jl曜■ ■.'■i!|i'

1
1
1
1
1
欄
Ｉ

1
1
1
1
1
1

　

I
―
―
ｌ
ｔ
ｌ

り41 1ヽ14'り

201
NO∠1

１
″
ｈ
）

No.162謬m 0;

年
２

　　　　　　　

稲

　

集

　

全国膠原病友の会
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全国膠原病友の会

会長退任および就任の挨拶

去る４月23日、全国町村会館にて全国膠原病友の会支部長会議が行われ、

全国膠原病友の会会長に滋賀支部支部長の森幸子さんが選出されました。

また翌４月24日、同所にて開催された全国膠原病友の会総会において、

森幸子さんの会長就任が承認されました。

ここに12年間会長として務められた畠渾千代子前会長の退任の挨拶、お

よび森幸子新会長の就任の挨拶をさせていただきます。

会長退任にあたって

　　　　　　　　

前会長
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全国膠原病友の会は本年設立40周年を迎えました。

　

この間、多くの先生方、会員の皆さまに支えられ膠原病の患者、家族が会を運営し

てまいりました。

　

私も当会の良い活動のうちの12年間を会長として務めさせていただきましたが、

当初は何も分からず、迷路を抜け出すこともできませんでした。「なぜ私が会長なの」

と自問自答しながら、やらざるを得ない状況におかれ必死でした。その間、ご協力い

ただいた役員の方々に心より感謝申しあげます。

　

会長を務めながら多くを学び少しずつ前がみえるようになり、改善すべき事も多く、

皆さんと考え、支部長会議で話し合い、少し前進できるようになったかと思います。

今回、森さんにバトンタッチできて、ほっとしております、森さんには今後の「全国

膠原病友の会」の大きな力となり、会の発展につながる活動も積極的にしていただけ

ると思っております、

　

私の発病は1964年、47年前になります。その当時は膠原病の治療も手探りの状況

でとても厳しいものがありました。それからの先生方の治療研究の成果で、今は予後

も改善され、治療は続けながらも普通に生活できる方も多くなりました。

　

今後は患者の高齢化も進みます。医療・福祉の制度の充実を願い、難病患者でも生

きやすい社会の実現を願うばかりです。

‥|

／



ilrμII5l fl･2 J1 25 11　T. 3 ≫.≪他物^ilj　｛lり冽･li･･I ・ jl耀・大叫1・本曜・令哺爽発乱１

’白＆23 fl･6月6 [!5E行　S SKO　，!lS≪≪-723り

会長就任にあたって

　　　　　

貨閥膠原病友の会設､y 40 11'iμliを記念する今弟、４川

　　　

24日の本部総会において、会長を務めさせていただくこ

　　　

ヒとなりました、生存率すら厳しい状況にあった40年

　　　

前に、剥可膠原病友の会を築きＬげてくださいました諸

　　　

完輩方、支え続けてくださる諸完生方のご意志を貞摯に
ｅ

　

受け止め、り･えられたμ任の収さを自覚して懸命に努力

　　　

してｔいろ所存です､何卒上ろしくお願い申し目ずま十.I

　　　　　

私は、27年前にsＬＥと診断され、目の前が貞っ啼に

　　　

なり、どうすることも出家ない不安に陥ったことを鮮明

Ｉ

　

，．｜

・

　

．｜

^io.162 IV原（3J

新会長

　

森

　

幸「

１

１
‘
ｒ

に覚えています。それと同じく同年に友の会を知り、自分と同じ病気だという仲間に

随分励まされ、助けられてきました、そのことは、私の人きな不女を収り去ってくれ

支し七

　

ヽ卜成17年度からは、畠洋前会長のﾄ’で副会長として本部運営に関わらせて

頗き。医学の進歩のありがたさや、まだまだ難病といわれる疾患を抱えては生きにく

い旺会であることを実感してまいり主した。

　

３月1□jに発生じました申jl本瓦壌災では、多くの仲間が被災し、「l常の生活がー

変し支した、ライフラインが絶たれ、電話も通じず、通院するガソリンf,ない、服川

していた薬も刊こ入らないという事態も起こりました、会員の皆様がご無事でおられ

ることを願いながら。安が確認の方法がないものかと模索し、川来る限りの悄報を染

め、役々lつ情報を被災された地域の皆さんにお届けしたいと本部役口・事務局が即決

でホームページでの震災対応や「膠原臨時ゆ」を発行いたしました。遠く離れた支部

からも「何かできることはないか」とのお問い介･わせを頂きました､｡、このとき、改め

て私たちは令岡組織の患者会であることを心強く思いましたパ膠原病」という銕通す

る患者・家族、そして関係者として多くの仲間が繋がってい１す。今【‥j改めて「心者

会とは何を十るところなのかj向き介って考える機会を与えられたように思います｡

　

肖会の活勁は、本部の役割とそれぞれの地域の特徴を反映した支部活動で成り立っ

ています。会口の令ほが肖会の会員で良かったと思える患者一会に。そしてもっと多く

のみが必要と思える患者会であるために、役ほｰ一丸となって運鸞にあたらせて頃きま

す、皆様とともに作っていく患者会です、今後ともご支援、ご|烏力の程よろしくお願

い申しＬげます。
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３年度全国膠原病友の会４０周年記念総会

　

報告

-■･.-. ゛ｆｆ

副会長
・Ｊ’・．ｆＪ

後藤

　

甑理子
j- m Jf M*一 .F

　

【総

　

会1

　

4月24日（日）東京都千代田区永田町の全国町村会館２階ホールにて「平

成23年度全国膠原病友の会40周年記念総会」が行われました。当日はあいに

くの雨模様でしたが、大勢の方々にご参加いただきありがとうございました。

　

東京支部の渡逢さんの司会で開会、これまで亡くなられた会貝の方への黙祷

のあと、今回の総会へは体調不良で出席できなかった畠渾会長の挨拶の代読が

ありました。その後来賓としてご臨席いただいた東京都福祉保健局保健政策部･

疾病対策謀課艮大地まさ代様、日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）代表伊藤た

てお様のご挨拶と祝ｔ・メッセージの紹介がありました。

　

議長に山梨県支部支部長:秋山さんが選出され議事が進行しました。平成22

年度活動報告、決算報告、会計監査報告、平成23年度活動計画案、予算案、

会則改正案がすべて承認されましたことをご報告いたします。

　

平成23年度活動計画には束:日本大震災対応、法人化へ向けての検討、財政

検討委貝会の設置が加えられました。

　

今年度は会艮改選の年にあたり、前日の支部長会議に行われた選挙で選出さ

れた森幸子さん（滋賀支部、前副会艮）が承認されました。

　

また、祝電、メッセージを多くの団体からいただきましたこと御札申し上げ

ます。

★祝電・メッセージをありがとうございました★

　

厚生労働省健康局疾病対策課課長難波吉雄様､和歌山県立医科大学附属病院

　

副院長古川福実様、社団法人全国腎臓病協議会会長宮本高広様、全国多発

　

性硬化症友の会会長堀内勇一郎様、一般社団法人全国パーキンソン病友の会

　

代表理事斎藤博様、全国筋無力症友の会代表山崎洋様、特定非営利活動法

　

人東京難病団体連絡協議会理事艮坂本秀夫様、ＮＰＯ法人静岡県難病団体連

　

絡協議会理事長野原正平様、群馬県難病団体連絡協議会会長波渾束三夫様、

　

特定非営利活動法人大阪難病連理事長高橋喜義様、アステラス製薬株式会社

　

代表取締役杜艮野木森雅郁様、ファイザー株式会社代表取締役社長梅田一

　

郎様

　

（順不同）

Ｉ
Ｉ
／
・
ｉ
一
一
－
・
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〈平成２３年・２４年度役員紹介〉

　　

会

　

長

　　

森

　

幸子（滋賀支部）

　　

副会長

　　

大黒宏司（大阪支部）、後藤佩理子（神奈川県支部）

　　

会

　

計

　　

島村典雄（東京支部）

　　

会計監査

　

片寄絢子（島根県支部）．関端由香（東京支部）

　　

事務局長

　

箱田美穂（東京支部）

　　

運営委員

　

渡邁善広（福島県支部）、阿波連のり子（沖縄県支部）

　

これから２年間，会Ｕの皆様のご協力ぴ）もと

　

｜匍小膠原病友の会」の運寓に

努めてまいりますのでよろしくお願いいたし圭十

【４０周年記念講演・パネルディスカッション】

　　

（財）京都健康管理研究会中火診療所所長長n-'Hi )■一先生の「膠原病に起こ

る肺症状」と題しての講演がありました．誇段は々かなか聞く二とができない

間質性肺炎，肺商血圧症などのお話をうかがうことができｔした，

　

Ｇ溝演録は次り･の「膠原」に掲祓させていただきヤし）

　

μ食休憩の時間には今回の震災で被災した福島県戈部会□（バンドタ,；ぜろ

みに■-1''J)から川いたＦ明日があるさの替え歌いぼくのふくし支～福島の応援

歌J

　

のＣＤがパックに流れ，私達もできる二とをしなければと逆に励ｔされた

気持ちになり,ました

　

午後からは「そこが闘き

たい膠原病～新たな呼吸

器・循環器の腱「剛～.」

　

と越

してのパネルディスカッシ

ョンが行われ圭した

　

コ･－

ディネーターには妊珪苑j’一

児乍、森令r一会長、パネラ

ーには梁広が先生（順天堂

4t京江4｛高齢者医療センタ

ー総介診療科准教授｝、波多

野将先生（束:京人学医学部

附属病院循環器内科助教卜人､lμ宏川刷会艮にたり、会場からのUJ実な質|川にパ

ネラーがそれぞれのご専門の政場からお答えいただきｔした
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平成２３年度支部長会議・４０周年記念懇親会報告

　　　　　　　　　　　　　　　　　

副会長

　

後藤

　

真理子

【支部長会議】

　

4 )] 23 日　nl八や卜山総会と

同じごこ場の･ヤ川町吋余館２賠ボー

ルにてヽじ成２３甲度支部長会議が

開催され主した

　

29 ici'H;K8 yl（欠

席､気糾…則.ｔ、宮城、岡山、隔岡（

オブザーバ一一として今乍度申に支

詐磁べりしノ）､lf森県からのね加乱

おり

　

七した

　

･1川t支部河港さんの

､･にこで畠il会長挨拓

　

□Ｕ如

　

力石

し

－１ 翌卜の総会廠艮に||]梨以悒鴇

支部長秋山さん、乞冗長会議議長

に秋田県,友部悒乱長浅野さんがそれぞれ選出,きわ･Eしご

一」

〈議

　

事〉

　

議1ぐﾉ･戊野さんにＬり議’1（い進計さわlこした

　

ヽド成２２印度1舌動報匹（森し

ヽじ成22年度決筧報告（.島付）、ヽに成２２印度会計監た報告（監jiﾐ代理、片寄）

がふいj、それぞれが採択されＬした

　

ずl成23印度計画囃（轟（

　

ず成23バト度

r･筧案（島村）はこれから新体制が決たるため、かくしこ暫宇的々礼白七して

　

＠

の提案七なり｝ﾐしたが採択されＬした．承認雅珀としては会則第11気２を々

しご

　

・目午1.0( 0円（日数は岫亡）たった竹助余作を仙人り川似二分ｊ･、団休

は

　

一目年10,000円

　

ｏ］故は随.び）に変兜、ly森県に23乍度支部設､lyづ､1’. ･､に）

の２項目が承認され圭した．

〈会長選出〉

　

外女ﾑ部より推薦さわた佐藤だ代j’･さん（埼ト.県友部､支部長）、森･;りづ･さんり茲

貿友部支部長）に対して参加２９ 足部で選挙管理心ぱりこ1.兄　片寄）力仏ヒ余

長選Ｔ当行」十巾、森し.しさんが余長に選出さわ紅した
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〈報告事項〉

　

人ゴリ）4さん（大阪支部）にＬり「木:承認薬洲遡号の後Ｊ ｉ難病おＬび障害者

制鳴丿改革の動向Ｉの説明があり，40川年ぶ念剌恥として完成した「2011年版

膠厚病ハンドブック，の中の「膠原病患者に対する叶会保障」の項目から

　

一部

説明がありＬした，

〈２３年度活動計画について〉

　

今叫の虞災で被災した支部（､?森、粁ｆ｡福島、茨城、ｒ葉、長野など）か

らの報告があり、肢災したために支部の運河ができなくなることが々いJこうに、

会□が退会することがないｋうに、貨囚膠原病友の会として考えていかなけれ

ばという認識で一致しｔした

　

-Eだ、法人化･ヽ向けての検討、今後の財政につ

いての検討が必要ということにっいてt,確認されｔした、

【４０周年記念懇親会】

　

支2部長会議後、午後６時から40周年記念懇

親公が同じ｡会場で開催されｔした、刺賓代友と

して橘本呻史完緊のご挨拶、伊藤たておさんに

Ｌろ乾杯に続き、刺青の完生方からのご挨拶が

ありｔした

　

和やかに食11fをしながらの歓談の

後、湯川笑典さん01:会長八佐藤μ代f･さん（元

副会長）、久保Ml ['Y/> rさん(;[:Wi」会長）の挨拶、

最後に会長に選出された森ヽμf･さんの挨拶で締

めくくり、２時間がＥだたく間に過ぎ友した｡ ぐ9F791;iil祠Fｒｆｌ９|啄|旧|聊11

　

被災した支部からの参加ちあった今回ぴ）支部長会議、懇親会は皆さまのご協

ﾉ八二Ｌりこの時明に開催することができ、開催できた.き義を感じた・目でした

くご来賓の方々〉

橋本

　

博史先生

山本

　

一彦先生

尾崎

　

承―先生

竹原

熊谷

狩野

伊藤

和彦先生

俊一先生

庄吾先生

たてお様

(順天堂大学名誉教授)

(東京大学医学部附属病院アレルギー・リウマチ内科教授)

(聖マリアンナ医科大学医学部長

　　　　　　　　　

リウマチ・膠原病・アレルギー内科教授)

(金沢大学大学院医学系研究科皮膚科学教授)

(神鋼病院膠原病リウマチセンター長神戸大学客員教授)

(自治医科大学)

(日本難病・疾病団体協議会代表)
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２３年度

　

全

本

国膠原

部

　

総

病友の
心

７７Ｘ

心

７7１

【総

　　

１

　　

２

　　

３

　　

４

　　

５

6

7

8

９

き
ろ

　

こ

と
と

平成２３年４月２４日（日）

全国町村会館

　

ホール

プ

　

ロ

　

グ

　

ラ

　

ム

　

会】

開会

主催者挨拶

来賓挨拶

議長選出

議事

①平成２２年度活動報告

②平成２２年度決算報告

③会計監査報告

④質疑及び採択

⑤会長承認

　

挨拶

⑥嘔成２３年度活動計画案

⑦平成２３年度予算案

⑧質疑及び採択

⑨その他承認事項

議長解任

前会長挨拶

各支部代表紹介

閉会

１０：ＯＯ～１０：４５
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フロヴラム

【総会】当日資料配布

【記念講演】

No. 162 am (9)

10:00～10:45

１に00～12:00

｢膠原病に起こる肺症状｣

　

講

　

師

　　

長井

　

苑子

　

先生

　　　　

(財)京都健康管理研究会中央診療所所長

ｆＷ 休憩昼食～

【パネルディスカッション】

｢そこが聞きたい膠原病

12:00～13:15

13: 15～15:15

～新たな呼吸器・循環器治療の展開～」

コーディネーター

　　

呼吸器内科

　　

患

　

者

　

会

パネラー

　　

膠原病内科

循環器内科

患

　

者

　

会

長井

　

苑子先生

森

　

幸子（全国膠原病友の会

　

会長）

梁

　

広石先生（順天堂東京江東高齢者

　　　　　

医療センター総合診療科准教授）

波多野

　

将先生（東京大学医学部附属病院

　　　　　　　　　　　　

循環器内科助教）

大黒

　

宏司（全国膠原病友の会

　

副会長）



(10) No. 162 !$m

wm 51 4°･21125 11　13極郵便術ｊ･4　U4一週4 1111・llUi・火曜・木曜一會瞎発?i II

･F成23年fi Jt 6 II発行　S S K (.)緬巻SV "Tiり･

ソ

）｜

平成２２年度

　

活動報告

【支部長会議・総会の開催】

　　

べ

　　

・２２年度

　

本部総会（於：大阪) (4/25)

　　

・23年度総会会場「全国町吋会館」との打合せ(6/24) (3/1)

　　

・前日打ち合わせ(4/22)

【医療講演会の開催】

　　

・２２年度

　

本部総会後

　

講演会

　

パネルディスカッション（於：大阪) (4/25)

【役員会・運営委員会の開催】

　　

・２１年度

　

会計監査

　　

・運営委員会

　

６回／第１回(5/19) m2回(8/4)第３回(10/11)第４回(12/6)

　　　　　　　　　　　　

第５回(2/7)第６回(4/14)

　　

・事務局会議

　

２回(5/7

　

8/12)

【機関紙「膠原」の発行】

　　

べ

　　

・臨時号（被災地区会貝へ）⇒（青森・岩手・宮城・福島・茨城）発行(3/30)

【「膠原病の子どもをもつ親の会」への支援】

　　

・「膠原病の子どもをもつ親の会」

　

交流会(5/24)

【支部活動への支援】

　　

・支部支援金３万円

　

支援支部（茨城・群馬・山梨・愛知・奈良）

　　

・「東日本大震災」に関する情報提供・義援金のお願い

【「日本難病・疾病団体協鵬会」の加盟団体として共に活動】

　　

・ＪＰＡ総会(5/30)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（畠渾・森・後藤一大照）

　　

・幹事会２回

　

（4/4

　

12/12)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（畠潭・森）

　　

・国会請願・厚労省意見交換(475)国会請願集会(5/31)

　　　　　　

（凶事・森）

　　

・三役会議

　

７圓(4/5

　

4/20

　

5/11

　

9/10

　

9/19

　

1/30.31)

　　　　　　　

（必深）

　　

・理事会

　

６回(5/29.30

　

7/10.11

　

9/25

　

12/11.12

　

2/26.27

　

4/2.3)

　　

・幹事会で学習会の開催(12/12)

　　

・役ｎ選出委員会(2/27)

　　

・総合福祉部会

　　

・ＪＰＡ全国一斉街頭キャンペーン

　

(10/2)

　　

・「ＪＰＡの仲問Nol 2」編集　発送(7/24)

　　

・「ウェルナー症候群」患者会設立に出席（6/19）

　　

・厚生科学審議会疾病対策部会第１１回難病対策委貝会傍聴(5/10)

【難病・障害者団体と連携し活勁】

　　

り‾礁病・慢性疾患全国フォーラム」呼びかけ団体会議(4/20)

　　

げ難病・慢性疾患全国フォーラム」実行委員会

　

６回

　　

(畠洋)

(畠渫・森)

　　

(訟畢)

　　　

(畠深)

(畠渾・箱1川

(6/11

　

7/9

　

8/25

　

9/24

　

10/20

　

11/26)

(畠洋)
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．「難病・慢性疾患全国フォーラム」(11/28)

.「難病慢性疾患フォーラム」新年会

　

(1/28)

・患者運動史協力

　

資料難病支援ネット北海道へ送付

　

(7/21)

・障害者定期刊行物協会

　

総会

　

(5/16)

No. 162111原（ｍ

受付担当(６名)

　　　　　

(畠渾)

　　

・難病財団

　

支援センター従事者研修

　

検討委員会(7/30

　

10/18.!9）

　　

・糸山班評価座談会（静岡) (9/18)

　　

・「難病患者等の日常生活と福祉ニーズに関するアンケート」に協力

【関係各省庁に対して難病対策に関する制度の充実、及び施策の要望】

　　

・民圭党難病議連会議(5/18)

　　

・国会請願署名・募金

　　

・幹事会、総会翌日の国会請願

　　

．「難病･慢性疾患全国フォーラム」についての厚労省記者会見(11/26)

　　

.「難治性疾患患者の生活実態に関する調査」への協力（依頼厚生労働省）

【難病に関する福祉、医療制度の学習及び支援】

　　

・支部長会議での学習会

　　

・各支部で開催される学習会

　　

．「今後の難病対策を考える勉強会」関西・関東地域での主催に参加

【全国難病センター研究会への参画及び支援】

(島村)

(畠暉)

(帛澪)

　　

・第１４回「全国難病センター研究会」（於；東京) (11/27)

　　

・第１５回「全国難病センター研究会」（於：岐m (3/12.13)

　　　　　　

⇒「災害対応に関する懇談会」に変更となる

【４０周年記念に関して記念誌等の作成】

　　

・運営委員会で毎回検討

　　

．「４０周年記念

　

膠原病ハンドブック」原稿依頼(7/5)

　　

.「４０周年記念誌」の見積を３業者に依頼(8/25)

　

(畠潭)

(9/24)

(森発表

　

後藤出席)

　　　　　

(森出席)

先生２６人

　　

・共同印刷「記念誌」打ち合わせ(9/9

　

12/15

　

12/19

　

2/28

　

3/30)

　　

・ファイザー助成金

　

承認１００万円通知受ける(1/24)

【その他】

　　

・総会

　

メッセージお礼

　

７団体／メッセージ送付

　　

・田中先生、ステロイド副作用調査アンケートへ協力

　　

。「田辺・三菱製薬」アンケート協力への報告で来所。治験協力のＹグロブリンが

　　

承認される(11/17)

　　

・マスコミ取材の対応

　　

・３月１１日「東日本大震災」に対する対応、「膠原臨時号-」の発行

　　

・入れ歯リサイクル・自販機設置へのt島力
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平成２２年度

　

決算報告書

　　　　　　　　

平成22.4.1～平成23.3､31

項　　　目 22年度予算額 22年度決算額 付　　　記

一般会計収入の郎

１．会費収入 9,251.000 8,971.000

支部のない会ｎ会費 32･1.000 320.000 3,600円X89名

本部人分分 270,000 231,000 3,600円y 64 rl

支部入金分 7,560.000 7,300,00(〕|､800円×1055名

賛助会費 I, 100,000 1,12;),000 先生・一般賛助会員

２．預貯金利息 I.SOO 10,538

3. .UtS売ll収入 200,000 ﾄ(■i.sio

４，寄　付　金 60,000 211,600
５．峰　な 3S0,000 329,566 ＪＰＡ国会請暇峰金能

６．雑　収　入 =>0.000 22.Aoi

"iflJI収入斥計 9,915,500 9,725,668
前哨繰越金 1,227.903 1,227.903

借入舎収入 2､000.000 年度当初資金俳人（禎立命より）

40周年記念事業収入の部

7.記念事業支援叙 1,000,000 ファイザー製薬

収　入　合　針 1】，1･13,503 13,953.571

預かり金（義援金） 123.500 唄日本大震災

項　　　目 22年度予算額 22年度決算額 付　　　記

一般会計支出の部

１，会議費 1,850,000 2,307,861

総会・支舷怪会議費 1,500.000 1.786.921 を涌費含む
運営委ｎ会議費 350.000 R20,9･10 交通費含む

２，支部支援 ■130,000 375,600

支陥没､y・周年.睨令 10.000 10.000 群馬、東京、奈良　山口
支部分配命 no, 000 96.000
支部支援金 250,000 239,BOO 支部支援金、国会請噸尊命支部遭元金

３．１μ婁活動費 8,800,750 8,305,908

給　　　料 2,400.000 2,756,460

印　刷　跨 1.500,000 I.209,500 ｢JF/lKj 158^161*?-,臨時り

涌　信　費 800 000 706.048 ｢膠原丿等送料　竃話料

事務消耗品費 350.000 368.225 封筒、用紙但
嘴務所費 140,000 134,231 光熱費．コピー代他

肖f tS i＼一人 ISO.000 45 560

活　勤　費 1.500､000 1.111.594 ii勁・機関誌発送交通費　役ｎ活動昏

ＪＰＡ活動費 110 000 77.930 ｊＰＡ投ｎ活動費分相

分　お1　金 200,000 335､751 障定協、ＪＰΛ、ＪＰＡ国会加齢昨今

賃借料（家賃） 1.569.750 1.412.775 嘔務所家賃

資　料　費 1.000
予　備　費 50.000 147,834 ＰＣ史新

一般会計　支出の部計 11.OHO.750 10,989,369

・-－

-｜
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項　　　目 22年度予算額 22年度決算額 付　　　記

40周年記念事業支出の部

趾包誌印刷費前払い金 73S. 000

記念誌編集費 30 000

記念大会会場打らａわぜ 6. OOO

40周年記念嘔哭支:出の郎計 771,000

ｉ期支出計 II.OMO, 750 11,760, 3≪9

借入金返済支出 1,000,000

次期繰越 ()2,653 1,616,702

支　出　合　計 H，1･(',!,103 M. 377.071

哨りl金　　　　　　　　　　　　6,000. 00( 　　5.000, 000

中咀鼠金

e

　　　

繰館金

　

内訳

　　　　　

-

　

6,000. 00(

20.000, 000

定額郵便貯金 1.000

通常郵便貯金 1.696.238

郵便振替貯金 760.510

工丼住友銀行持通暁忿 37.640

二菱嘔京ＵＦ」銀行倅illl哨倣 35,0り0

現金 S6, 224

繰越金　計 2.616.702

積立金　内訳

定額郵便貯金 a. 000.000

涵常紅使貯金 り000 000

積立金　計 5. 000, 000

＞｜

　

里篆金

ミ４‘(ＵＦ

　

銀行定

　

金

　　

20.000 000

　

5. 000, 000

20, 000, 000

1,000.000は積立金返済へ

　　　　　　　

監

　

査

　

報

　

告

　

書

釣友２２年度収支計算に基づき関係帳簿等により

厳,Eなる監査の結緊.jE確かつ適IEである事を認めます

　　

ヽV-bit.2 3年-4 1! 1 0 il

会丿卜監査

閉講ヽj］香‘蹴）
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平成２３年度

　

活動計画

○４０周年記念事業実施

○４０周年記念誌「膠原病ハンドブック」の発行

○支部長会議・総会の開催

○医療講演会の開催

○役員会・運営委員会の開催

○機関紙「膠原」の発行

○ホームページの迎用

○「膠原病の子どもをもつ親の会」への支援

○支部活動への支援

○「口本難病・疾病団体協議会」の加盟団体として共に活動

○難病・障害者団体と連携し活動

○関係各省庁に対して難病対策に関する制度の充実、及び施策の要望

○難病に関する福祉、医療制度の学習及び支援

○全国難病センター研究会への参画及び支援

○法人化へ向けての検討

○災害対応

○財政検討委員会の設置

○その他

W-

｜

｜
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平成２３年度

　

収支予算

　　　　　　　　

平成23.4.1～平成24.3.31

項　　　目 22年度決算額 23年度予算額 付　　　記

一般会計収入の部

ｌ．会費収入 ≪.y7i 000 H.197, 2nO

支部のない鳶口公費 320 000 306.(KJO :i,600円X85名

4;部人金分 231､000 187.200 :j.tiOO円×52名

支部入金分 7 300 000 6. 937. 200 l.HOOl'l× 3851名

11助会費 1，12:i,000 1.066, HoQ ｔ生・般斡助会員

■I. ffi貯金利息 10,53H 7柘

３．芦籍売Ｌ収入 1･(1,510 137, 285

４．寄　付　金 241, 600 I9S,68O

５．ｇ　金 329, 566 230.000 I PAlり会請順節分他

６．匯　収　人 22, iaA ao,oou
ﾘi期収入作計 9, 72fi.668 9,090,961

前明繰越金 1,227.903 !. 616. 702

借入金収入（晴包金より） :;,000,0(10

40周年記念事業収入の郎

７．記念事嬰支援金 1,000,000 3, 000. 000 中!n遺贈奎.kり繰入

収　入　合　計 13.953.571 13,707,663

預かり金（義援金） 123, 500 1,000, 0り0 *:n4;大震災

項　　目 22年度決算額 23年度予算額 付　　　記

一般会計支出の部

１．会議費 2,307,861 2､537. 505

総会・支部＆会議費 1,786,921 2 137 505

運営委員会議費 52n, 910 ADD, 000

２．支部支援 375､600 101.-100

支部没収・周年現金 ■10.000 90.000
秋田、京都、兵庫、岡山、広島、

隔岡、長崎、福島、青森

支部分配金 96.000 92 400

支部支援金 239,600 219､000 支部貧相命、国会功噺昨今支部還元金

３．事業活動費 8, 305,90K 8. 181.000

鉛　　料 2. 7Bt>,460 2 S00 000

印　届IJ　普 1.209. 500 1 500. 000 同原162 163 164 165 5}

涌　信　昏 706. 048 700 000 ｢鰐直|送料　宅配便運賃　粗話料等

寥岐消耗品費 368. 225 370 000 封筒　用紙仙

嘔政所咎 134,231 150 000 光一鴎費　コピー代疸

1跡籍仕入 45, 560 40.000

活　勧　番 1.111,594 1 310 000 通勤・隋閣誌発謙交通費　役昌活動費

ＩＰＡ活動昏 77.930 100.000 I H AS:ti活勧昏分相合

分　相　金 335.751 320. 000 暗定協　ＩＰΛ　ＴＰＡ国会咄咄昨会

旨借料f宣旨1 1,112,775 1 140 000 lli哨所家賃

沓　料　昏 ０ 1 000

備　品　費 147,834 50. OOO

･･l会計　支出の肺肝 10,989,369 11.119.905
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項　　目 22年度決算額 23年度予算額 付　　　記

40周年記念事業支出の那

,目}周年記念誌

先生原稿謝礼 520 000

編集曹 30,000 212,000 編集会議・編集・校IK

印刷費 735.000 1 296 645 共同印刷

発送料 368.000 角四封筒、郵便送料、発送作業交通費

保管量 54.000 ４パレット×１２ケ月　捉同印刷

j1 0 周年記念講演 120.000 先生謝札、お車代

４０周年記念レセプショ:･ 6,000 665,855 施設利川科、公貧貸地　全国町村公妃

仙周牢記念争茉支二出の蔀alt 771.OOU 3,;i36.500

当期支出合計 lL 760.369 14,356,405

借入金返填支出 1.000,000 －

次期葦繁越曾 1.616,70^ 351.25S

支　出　合　計 14.377.071 1477りTM3

　　　　　　　　　　　　　　

会則改正

○平成23年度総会において、会則の次の項目が改正されましたので、報告いた

　

します。

　

(会

　

費)

第１１条２．質助会員の会費は一口年1 , 0 0 0円とし日数は随意とする。

第１１条２．質助会員（個人）の会費は一一「1年1 . 0 0 0円、賛助会は

　　　　　　

（団体）の会費は‥川年10, 0 0 0円とし、口数は随意

　　　　　　

とする。

＼

卜|
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≪平成２２年度賛助会費お礼（先生方）≫

総額950,000円の賛助会費ありがとうございました。

鳩.t62n原(17)

(順不同)
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森本鰻央　　　先生 盲南朝 東京大学医科学研究所

川か 佐和子　　先生 薯晋 Ｓ 都立保健科学大学

番索壮齢滋　　先生 東京都 総合値俣多摩健康センター

平松和子　　　先生 東京都 リウマチ･アレルギー科ク1Jニックひらまつ内科

井上久　　　　先生 東京都

かづ奔れいこ　を生 東京都

大国真庭　　　先生 東京都 大国小児科内科クリニヽｿり

橋本博史　　　先生 東京都 罵冪公多liクリニック

西岡久鼻樹　　先生 東京都 蔓京医科大学医学総合研究所

許　志泉　　　　先生 東京都 日本東洋医学研究所

川合置一　　　先生 東京椙 東邦大学医療センター大姦病院

田φ皆:窪　　　噛:生 京王八王子駅前診療所･ ●i! ゝ

稲田進一　　　先生 隻京都 撚立～麿総合医療センター

湛田滋iF　　　を生 婁京椙
m＼＼＼優一　　　先生 東京栃

齢谷正籾　　　発生 東京都 東京医科歯科大学

宿田哲朗　　　尭生
--一一・・-一一

!● fH ゝ 一一--一一･-ヽ--

賞坦價之　　　を生 東京柩 東京医科歯科大学

塞太治安　　　先生
一一　－・一一‥-

!■ J3 ゝ
●一回-･=-ﾆ

高崎剪成　　　先生 一g ゝ
Ｓ -一大--- S･IUxa･t

棄　鐘樋　　　　先生 東京都 順天堂大栄医学部附属順天堂医院

田村直人　　　先生 婁京都 IliSE音大単反掌銘附置II天堂医院

山拿一恵　　　先生 東京都 隻京大学医学部附属病院

小川斂亮　　　先生 東京紡

松永敬一郎　　先生 神奈jl 県 権須賀市立うわまち病院

権田借平　　　先生 神奈Jl 県 横浜市立大学医学部附置巍1院

権田僅之　　　先生 神泉Jl 県 富岡内科クIJニック

驀四童早　　　先生 神奈Jl 県 横浜南共済病院

茲山桃之　　　先生 神奈Jl 県 霖惰豆澪窓申平頚|雁

.=F･撮赫　　　　発生 神奈Jl 県 ＝輪医院

厭峻厳一　　　先生 神奈Jl 県 碧マリアンナ医科大学

瘤悩僣成　　　発生 神奈jl 県 北里大学病院

神奈Jl 県 塞讐予々ljニック高ｉ 皿I賢　　　　　915F

西岡雄一　　　先生 山梨県 にしおｶヽ内科クリニックRA

諸井基算　　　先生 静岡県 市立伊藩市民病院

石原義恕　　　先生 静岡県 IJハピリテーシヨン中伊Ｗ温泉痕院

大権弘●　　　先生 奮●岡県 市立御前崎総合病院

竹内剱　　　　先生 貴●岡県 竹内内科

山義春　　　　先生 静岡県 山名跨瘤所

早川正勝　　　先生 飾岡県 ｢まやカりりクリニック

福間尚窒　　　先生 静岡県 内科り吻マチ科福間クリニック

太田笛啓　　　を生 蜂圖凱 内科リウマチ科やすひろクリニック

冑素偉明　　　先生 飾岡県 WBOiiS.松痢院

後蕗吉鏝　　　発生 器贈凱 雄藩内ね銕院

/jり1 遠路　　　先生 静岡県 浜松医大第三内科

厦　漕　　　　　先生 驀野県 贋肉科り!Jニ･ソク

φ料正明　　　を生 man県 新潟大学医学部

山村昌弘　　　発生 螢知県 ･仙医恥

飴太官　　　　先生 菅仙県 齢l太々IJニ･ソク
加藤晋一　　　先生 愛知県 遠田但僧衝生大幸痕院

●

Ｉり
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小寺雅也　　　先生 愛知県 社会俣険中央病院
松本駱富士　　先生 ＝言県 藤田保健衛生大学七秦サナトリウム

中島洋　　　　先生 岐息県 中島洋診療所
西田厚子　　　先生 滋賀1農

三森経世　　　先生 Ｆ 京都大栄医学部附置病院m Ｓ

藤井陪妾　　　先生 京都大学医学部附鳳病院･ｉ S府

川人●　　　　甕生 京都府立医科大学附置病院m S肘

佑浦降一　　　先生 大阪府 大阪医科大学

鳥井降　　　　を中 大阪府 結核予防会大阪府支部病院内科

菅野伸度　　　俯:生 大阪府 大阪大学大学院医学系研究科

金山痘春　　　先生 大阪府 金山内科クリニック

兪炳樋　　　　先生 大阪府 蔓永外科内科

塩沢俊一　　　先生 兵庫県 神戸大学医学部保健学科

中山志郎　　　先生 兵廉県 ハーバーランドクリニック中山内科

熊谷俊一　　　を生 兵庫県 柏傷痕院･謬原痕･リウマチセンター

驀瀕千秋　　　先生 共l yΨt

空知額一　　　先生 .& １ｌ ９仙肉れ医院

竹原和度　　　先生 石川県 金沢大栄灰準拠

小林祥暴　　　先生 島柑県 鳥稽大単座準剖附置痕隋

風窓壮吉　　　発生 島根県 島根大栄医学部附置病院

高垣t隻二　　　先生 島根県 農相県立巾奥病院

塩　　孜　　　　発生 鳥取県 鳥取県巾飴医師会立＝翻病院

宵jk恵庭　　　先生 蘭山県 會齢成人痢センターリウマチ膠原病センター

山名征＝　　　先生 広島県 盲広鳶IE食痕院リウマチ･膠原病センター

宇田　慎一　　先生 広島県 宇田内科･リウマチ科

福田慎一　　　先生 山口県 λ､ぐた々リニヽソク

細枝直子　　　些:生 山口県 ＝田阿波膝

佐伯良種　　　先生 香川県 島山貫R食扁陪

玉索俊雄　　　先生 高知県 玉太内妻4り|v!S*4クリニック

藻　鮪奥　　　　先生 高知県 竹下峻険

佐野栄紀　　　先生 高知県 高知大栄医栄部

市村明典　　　先生 福岡県 飯埋共立痢院

皆卵暮久唄　　先生 福 仙 県 皆邨医院

井上明生　　　先生 佐賀県

驀漕浩平　　　先生 賞崎県 佐賀大学医学部附属病院

高雄一舷　　　先生 大分県

石井安治　　　を牛 大分県 女'i^mfi↓大栄

大建栄治　　　発生 大分県 大垣内科･リウマチクリニック

熊太暮晋皐　　を生 大分県

雄舷元唐　　　先生 大分県 謙銘りりマチ･内科クリニック

駆田正一　　　を生 大分県 堀田1頁院

i工口勝尊　　　先生 長崎県 佐世俣市立総合病院

睡　難官　　　先生 熊本県 普諮肘外秘りウマ予科内科

百廸支雄　　　些:生 熊本県

市村正　　　　先生 熊本県 熊素袷形外科痍険

坂田研明　　　先生 熊本県
m二‾a7峻

大垣畏行　　　先生 鹿児島県 大1･クリニヽソク

武井修治　　　先生 廉翌島県 晦|原島大栄医栄釦俣備単科

大浦孝　　　　先生 沖縄県 おおうらクIJニック
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≪平成２２年度賛助会費お礼(一般の方)≫

総額173､000円の賛助会費ありがとうございました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(敬称略:順不同)

氏　　　　名 地区･住所 氏　　　　名 地区･住所
吉田光男 愛知県 武山博子 静岡県
小林邦夫 愛知県 高正智 石川県
野田里見 愛知県 手塚ひとみ 千葉県
三浦志奈子 愛知県 割田伸枝 長野県
愛知県医師会難病相談室 愛知県 田中勝 東京都
小笠原裕子 愛媛県 ファイザー(株) 東京都
すみれ調剤薬局 愛媛県 菊地一久 東京都

茨城県 (株)フィットラボ 東京都涼ｌ 晏

野上直樹 岡山県 アステラス製薬 東京都
五島明美 岐阜県 岩館真由美 東京都
長原敏江 宮崎県 坂口豊 響茫 Ｓ

井上節子 神奈川県 吉岡日出男 叟里 Ｓ

佐藤和也 神奈川県 タマ･テック･ラボ 東京都
常盤ヒサ 神奈川県 河端勝一 福井県
成潭明美 神奈川県 中島席順 福岡県
盤瀬潰雄 福島県 八田幸子 兵庫県

　　　　　

≪平成２２年度寄付お礼≫

総額1､244,600円のご寄附ありがとうございました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(一部敬称略：順不同)

会員 非会員 法人 先生
さかもと未明 網藤けいこ ファイザー(株)

注)40周年記念事業
　助成金として

宮坂信之先生
佐藤キセ 熊谷俊一先生
飯野美津子 粕川禧司先生
吉井一男 千葉純先生
岩井和子
増田啓年
黒木和子
安倍秀子
福岡明子
野村幸江
菅原秀子
児玉早苗
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｢東日本大震災・被災地からの声｣

　

被災支部４県よりお便り

(岩手県・宮城県・福島県・茨城県)

No.162 11原(21)

｢東日本大震災における会員の安否状況の把握について｣

　　　　　　　　　　　　　　　　　

岩手県支部

　

支部長

　

吉川絢子

　

此の度の震災で被災された方々に心より、お見舞い申し上げます。

　

筆舌では言い表すことの出来ないほどの大きな災害にただ唖然とするばかりでし

たが、全国膠原病友の会の励ましに支部として何か出来ることがあれぱと３月15日

～21日にかけて、会貝の皆様の安否確認を行いました。内陸は２日間で全員の無事を

確認出来ました。みなさん不安は抱えてはいるものの元気な声を聞くことができまし

た。沿岸部は通信網が壊滅状態だったためご自宅へ電話連絡が出来ず、副支部長の本

山がインターネットで情報を集めてくださり、各市町村役場のご協力も得て確認する

ことができました。人災の無かったことが何より幸いでした。

　

被災なしの方たちの中でも歩行困難の方が３名おり、地震・余震のたびに恐怖にお

ののきテレビを見ては胸が痛み体調を崩され３日問点滴通院された方や、病気が悪化

してステロイド剤が増えてしまい意気消沈した方などもいらっしゃいました。お薬に

関しては、県外の病院に受診している方で服薬が無くなり。交通の手段がなく処方医

師も限定されているため思案に暮れていたのですが、医師会に相談したところ県外の

主治医とコンタクトを取ってくださり市内の病院で薬を貰う事が出来ました。被災地

の方でも友人に頼み盛岡市の病院から薬を貰い届けてもらった人、地震の前日に受診

してお薬を貰ったので安心して暮らせた幸運な方もいらっしゃいました。また、子ど

もさんが膠原病の方では主治医から直接電話をいただき、数々のアドバイスや問診で

お薬も処方してもらいとても感謝し。安心して過ごせたという親御さんもおりました。

やはり。膠原病患者にとってはまず、先に主治医への連絡が最も必要なのだと痛感い

たしました。

　

自然災害の猛威になすすべもなく茫然自失となられた方々のこれからを心配して

おりましたが、いつの日からか新聞テレビに地元住民が町の復興のために共に支えあ
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い、立ち上がっている姿が報道されるようになってきました。真の笑顔が見られる日

が待ち遠しいことです。そして、被災者すべてが人間らしい生活に一日でも早く戻れ

るよう祈っております。何よりもいち早く本部の義援金の取り組みには大きな心強さ

を得た次第です。また各支部からの激励のお電話や福島県支部のブログ、誠に有難う

ございました。

｢コミュニティの大切さ、情報の大切さ…誰かとつながることの大切さ｣

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

宮城県支部

　

支部長

　

支倉敦子

　

３月11日に発生した東日本大震災は私たちの生活に甚大な被害を与え､たくさんの

尊い命があっという間に失われました。

　

地元である私たちの生活もライフラインや交通網の寸断（灯油、ガソリン不足、そ

の他品不足による）と生活に必要な物資がとだえるような支障が起こりました。２か

月をすぎた現在、以前の日常生活に近づいているとはいえ、未だライフラインが復旧

せず避難所生活を送っている方も多々おります。多かれ少なかれ、皆さん心身ともに

大変な思いをされたことと思います。

　

友の会宮城県支部も沿岸地域や被害が甚大と思われる地域の会員の方に、状況確認

の連絡をしましたが固定電話が通じず連絡できない方もおりました。全壊で避難所生

活を余儀なくされ仮設住宅に申し込んでいる方、避難所生活で負担を感じ全壊の家に

戻っている方、避難所は粉塵など病気を持つ身にとっては劣悪な環境の中で無理して

被災した家に戻る方もいますが、戻っても給水等はかなり身体に負担のかかる行為で

す。宮城県支部も支部活動の拠点の施設が被災し、総会や医療講演会を中止せざるを

得なく今後の活動にも不自由な思いをしています。

　

災害弱者といいますが避難所に行かなければ食事など救援物資が貰えず、自宅で介

護をしている老夫婦だけの世帯では買い物にも行けず給水にも行けず雨水を沸かして

飲んでいたという事態もありました。また、一人暮しで食品がなく知人にもらしたと

ころ、回って知人の知人がいただいたカップ麺を届け、初めて食べたそうでおいしい

と感激したそうです。次に連絡したところガスコンロのカセットボンベが残りわずか

ということが分かり、多めに持っていた人が届け大変感謝されたそうです。ガソリン

がないため買い出しに行けず買いに行っても長時間並び、品物もなく一人５点とか制

限されていました。ガソリンも朝４時に並んで買えたのが６時間後とかなり過酷な状

態です。病院も沿岸部は大変ひどい状態でした。災害派遣の医療チームが回りました。

その他の地城でも通常の診療体制のところはわずかで、投薬だけというところもあり
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ました。交通網も途絶え、車もガソリンがない、通院するだけでも大変ですが、投薬

もいつも１ヶ月分処方されていたのが１週間分しか処方されず、再び苦労してお薬を

貰いに行くという状態でした。それでも行けるだけましで、沿岸部の患者はどれだけ

不安だったことでしょう。大学病院にｎ日に遠方より通院したまま震災に合い帰れ

ず、避難所にはいり自宅に何とか戻れだのが４日後という会員もいました。

　

私は近くの生協で被災しました。駐本場に避難し「宮城沖地震かしらね」等と話し

ていました。家に戻る道の信号機は消えていました。近所の方の車のラジオで大船渡

に津波が来た様子を話していました。我が家は幸いなことに水が出ました。停電のた

め仏壇にあったろうそくを灯し、ガスは止まっていたので家に有ったビスケットで済

ませました。ラジオは乾電池が入っておらず情報が何もわからず固定電話も使えず、

町内会の役員の方が安否確認にきたのが心強かったでず。驚いたことに新聞が一枚で

すが翌日の朝届きました。それが私の唯一の情報源でした。２日日の夜中に電気がつ

いた時は本当に嬉しかったです。ガスが使えないしガスコンロも用意していなかった

ので、炊飯器でお湯をわかしラーメンを作りました。また、電気ポットと炊飯器のお

湯をバケツにいれお風呂替わりにしました。灯油も偶然震災の日の午前中に満タンに

したので節約しながら使い、あとは蒲団に入っていました。普段できていた些細なこ

とが、できてあたりまえと思っていたことができなくなりました。

人工透析を受けている方、酸素ボンベ、インシュリン、その他口常で特別な医療用品

を使っていた方が心細かったことと思いますが、各関連団体がいち早く新聞、ラジオ

で情報を流して支援をさしのべていました。

　

この震災で感じたのは普段のコミュニティの大事さです。雨水の老夫婦もご近所の

方が気づき、白分たちも大変なのに救援物資やお水を多目に分けてあげていました。

　

一番欲しかったのは悄報です。ラジオの乾電池を買いました。それから固定電話が

長いこと通じなかったので、プリペイドの携帯電話を購入しました。誰かとつながっ

ていることが安心にっながりました。

　

現在は外出時には服用している薬とペットボトルにお水を入れ、携帯電話と乾電池

式の携帯の充電器と携帯ラジオ、そしてそれぞれの補充用の乾電池、そして非常食用

のチョコレートと重装備して外出します。

　

皆さんにはとにかくまずは非常袋に一人一人必要な物、お薬、乾電池等と非常食と

お水を常備してわかるところにおいておくこと、服用している薬の名前も書いておく

ことを今さらながらですがお勧めいたします。

　

全国の皆さんの支援には本当に心強く感謝しています。
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｢東日本大震災に被災して｣

　　　　　　　　　

福島県支部

　

事務局

　

高橋みつえ

　

３月11日午後２時46分昼食の後こたつで横になりテレビを見ていると、突然画面

に「緊急地震速報」と表示されると同時に携帯電話にも「緊急地震通報」の文字、読

んでいる間もない速さで一回目の揺れを感じ、91歳になる母とこたつの中にもぐった。

とたんに部屋のあちこちで、ガチャン、ドスンと高い所のものが落下する音、家具の

倒れる音、激しい横揺れ、生きた心地がなくただひたすら祈って揺れが収まるのを待

っていた。長い時間に感じられたが、何分かだったのでしょうが……。

　

その後は、大津波が東日本の海岸沿いに押し寄せ。大変な事態になった模様が連日

テレビに映し出された。私の住む所は幸い津波の被害には遭いませんでしたが、水道

管の損傷で水の供給が一週間止まり、ガソリンがなくなり、物資が滞り始めました。

　

３月13日（日）いわき地区での交流会を計画していたので、食事会をする場所への

連絡、参加希望の会員さんへの連絡はついたので、いわき地区の様子は把握出来まし

た。南相馬市の会員の一人とは連絡がつき、二人の会員さんの住まいは津波には遭っ

ていないという愉報は得る事が出来ました。運営委員も其々インターネットやらメー

ルなどで、安否確認の手段をとってくれたので何とか会員の安否は確認できました。

会員の犠牲者は出なかったが、津波で家を流された会員さんはおりました。ただ福島

第一原子力発電所の被害があまりにも大きく、放射性物質の飛散で原発近郊の市町村

への避難指示が出され、闘病中の患者は薬をもらうこともままならず、より安定的に

通院できる場所へ避難せざるを得なくなった会員さんは多数あった模様でした。

　

災害にはあまり縁のない場所と思われていました福島県、私達友の会も災害に対す

る備えは全くしていなかった。この様な事態に遭遇した時の対処方法など、今後の課

題がたくさん見えてきました。天災と人災あわせもった今回の災害、郡山市は公共機

関が軒並み地震により全半壊の状態、それにいつ収束するのか見通しすら立たない原

発からの放射能漏れで。福島県に立ち寄っただけで被ぱくするなどの情報も乱れ飛び、

外に出る事も制限され、子どもたちは外で運動する事も、遊ぶ事も出来ない様な現状

を鑑み、今年は医療講演会も延期せざるを得なくなりました。災吉により沢山の人が

体調を崩してしまったこの時期に、本当なら専門家の医療講演会を実施出来るのが望

ましい事ではあるでしょうが、会員も活動意欲を喪失するほどに、精神的にダメージ

を受けてしまいました。原発の安全が確保されるまで、私たちの苦悩は終わらない様

な今日です。でも、こんな状況だからこそ、友の会の果たす役割はどのようなもので

あるかという事を考えて行くべき時ではないかとも考えているところです。

　

最後になりましたが、本部そして各支部の皆様には、温かい励まし、応援を戴き本

当に有難うございました。絆の大切さを感じる事が出来ました事を感謝致します。

｀い
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｢今後の震災対応について｣

　　　　　　　　　　

茨城県支部

　

支部長

　

千葉洋子

　

東日本大震災に遭われた皆様に心よりお見舞い申し11げます。

　

３月11日の東日本大震災は未曾有の被害でした。当茨城県に於いても地震・津波に

よる被害で地盤沈下による液状化がありました。

　

友の会としては、会員の事がとても心配でした。固定電話も携帯も通じず安否を気

遣いながらも連絡とれず、震災10日後にハガキで会貝の安否確認した所。数日後、

会員の方から電話にて避難している事を知らせて来ました。また、電話の復旧後に被

害のひどい地域に電話した所「入院していたので大丈夫」や「水が不自由だけど大丈

夫」「原発で外に洗濯が干せない」「薬は余分に持っていたので良かった」「体調崩し病

院に行くにもガソリンも買えず寒さに灯油が手に入らない」など分かりました。こち

らからの連絡に対し「ありがとうございます」と路んでくれたようです。

　

１ヵ月（4月11口）後の調査では、（人的被害）死亡:22人、重傷者:33人、行方

不明：１人。（住宅被害）全壊:516ｲ牛、半壊:2,700棟、一部損壊74,486棟。（床Ｌ

浸水) 1,396棟、（床下浸水) 546棟。避難者は避難所945ヵ所に対し77,285人、水

戸市・口立市両市で１万人超える。（水道）56日問給水された地域あり、（ガス）３月

24日に全面復旧。（道路）県内高速道路・国道は133ヵ所、(JR)は常磐線の線路が

700ヵ所被害で所により飴のように線路がぐにやぐにやになった所とホームの崩れが

ありました。

　

病院では診療出来ず他の病院に入院患者を移動させた所もあります。総合病院にも

かかわらず。被害のあった所は少なくとも３ヵ所あったようです。公共施設は何力所

も損壊で使用出来ません。

　

福島原発事故に於いても人ごとではありません。茨城県も東海原子力があります。

以前に臨界事故に遭い怖さも分かります。先の見えない不安に希望ある子ども達（未

来の日本を背負う国の宝）が放射能にさらされて可哀想で胸が痛みます。１日も早い

収束を願っています。

　

会員の皆様お願いしたい事に、突然このような災害時には

　

①落ち着いた時点で友の会もしくは本部に近況の連絡を頂けれぱと感じています。

　

②自己の薬を覚えておく。もしくはお薬手帖をいつも持参している等。

　

③突然体調悪くなった時は早めに病院に行く。場合により救急車を利用する。

　

患者会とは、共に助け合い励まし合い会員をサポートします。支部長は精一一杯身体

を張り、無償で会員を守るのを生き甲斐とし動いています。県民は、納豆のように粘

り強く思いやり精神が厚いので、希望の明日に向け復|日は早いと信じています。

　

日々会員の皆様の体調の安定をお祈り申し上げます。
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特集

　

膠原病ＮＯＷ①（大阪支部機関誌より転載）

　　　　　　　

「個の医療」

　　

神鋼病院

　

膠原病リウマチセンター

　

熊谷俊一先生

●100人の患者さんには100の病気

　

膠原病の患者さんは、同じ病名でもそ

の症状や病変の表れ方は様々で、患者さ

んが100人おられれば100の病気がある

と言われます。同じＳＬＥの患者さんで

も、皮疹や関節痛だけの場合はステロイ

ド（副腎皮質ホルモン）も使わないこと

も多いですが、もし進行性の腎病変など

があれば直ちに入院して頂き、ステロイ

ド大債療法やエンドキサンなどによる免

疫抑制療法を行う必要があります。また

抗ＤＮＡ抗体は活動性や免疫抑制療法の

重要な指標ですが、高値であっても放置

して良い場合もありますし、抗ＤＮＡ抗

体が陰性でもステロイドの大債療法が必

要な場合もあります。またほとんど同じ

ような状態にみえる患者さんでも、ステ

ロイドや免疫抑制薬が良く効く場合と、

なかなか効果が出にくかったり、副作用

のために使えなかったりする場合があり

ます。このように膠原病の診療は、単に

診断をつけるだけではなく、それぞれの

患者さんの病態を的確に把握し、必要な

薬剤を適切な量だけ使用することが重要

です。

●膠原病は体質と環境との関わりで発症

　

それでは、何故このような違い（個体

差）があるのでしょうか。これを理解す

るためには。病気の成り立ちを知る必要

があります。膠原病の原囚は未だ不明で

すが。高血圧や糖尿病などと同じ多因子

疾患で、ある体質（遺伝素因など）を有

するひとに、何らかの環境因子が作用し

て発症すると考えられています。環境因

子としては、感染やストレス、妊娠や分

娩、紫外線や薬剤などが知られ、これら

は生体の免疫系に働き、本来は感染など

から体を守るべき免疫系が変調を来たし、

自己抗体などを産生し。発症のきっかけ

になります。しかしながら、個々の患者

さんについて何が環境因子として作用し

ているかを知ることは、簡単ではありま

せん。

　

一方、体質は主として遺伝子の違いで

決まりますが、遺伝病のように膠原病を

引き起こす原因の遺伝子は存在しません。

どのような遺伝子が病気と関係している

のかについては、最近は全ゲノム解析と

いう方法で調べられています。その結果、

誰でもが持っている教＋あるいは数百以
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上の多くの遺伝子のタイプ（血液型のよ

うなもの）が組み合わさって、それぞれ

の膠原病になりやすい体質ができること

がわかりました。同じ病名でも、その組

み合わせやタイプは、個々の患者さんで

様々です。個々の患者さんの遺伝的な背

景と発症に関わった環境囚子を知ること

ができれば、その患者さんの病態や将来

的進行度などを予想出来るだけでなく、

適切な治療法の選択や再燃に関わる増悪

因子を避けることも可能となります。

●ステロイドから分子標的治療ヘ

　

ステロイドが関節リウマチに始めて

使用されたのは1948年のことで、寝た

きりの患者さんが３日後には歩くことが

出来たなど、著明な効果をあげました。

その後プレドニソロンなどの合成ステロ

イドも開発され、ＳＬＥを「不治の病」か

らの脱却を可能としました｡1970年代に

はアザチオプリンやシクロホスフアミド

などの免疫抑制薬が導入され､1980年に

は重症患者に対するメチルプレドニソロ

ンのパルス療法も開発されましたが、経

口ステロイドは膠原病の多くで現在も治

療の中心です。このような強力な非特異

的免疫抑制療法は感染症や骨髄抑制など

の副作用が強いため、現在では特定の分

子（蛋白など）を標的とした特異的免疫

抑制療法が主流となりつつあります。我

No.162 IV原(27)

が国ではタクロリムスとミソリビンがル

ープス腎炎の治療に保険承認されていま

す。保険承認はされていませんが、シク

ロスポリンやミコフェノール酸モフェチ

ル、またこれらの薬剤を組み合わせる治

療も効果を上げています。ごく最近、Ｂ

細胞活性化因子を標的とした製剤（抗

Blys抗体、ベリムマブ）が、ＳＬＥの治

療薬としては50年ぶりにアメリカで承

認され、日本においてもそう遠くない時

期に使用可能となるものと期待されます。

●フアーマコゲノミクス

　

上記の様に、膠原病に対する治療の幅

は広がりつつあります。効果が100%で、

副作用はO％という夢のような薬剤なら、

どの医師でも迷うこと無くその薬を使い

ます。薬剤の効果は、使用した群と使用

しない群との比較や、２種の異なる薬剤

を使用した集団を比較して得た結果とし

て報告されますが、効果が100%のもの

は無く、副作用も多少は必ず出現します。

この集団での比較データはエビデンスと

呼ぱれ、医師はこれに基づいて診療して

います。しかしながら実際の診療で必要

なことは、目の前の患者さんにどの薬が

有効かどうか、副作用が出ないかどうか

などを考えて、ベストの治療法を選ぶこ

とです。

　

プログラフやネオーラルなどの免疫
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抑制薬も、ほが少ないと効果が出ず、ほ

が多いと副作用が出てしまうので、薬剤

の血中濃度を測定しながら使用します。

しかしながら同じ体重の人に同じ量の薬

を使っても、血中濃度がかなり違うこと

があります。この理由は患者さんによっ

て、その薬剤を代謝（分解）する力が賢

なるためと考えられています。この代謝

や分解する酵素の活性は、遺伝的に決ま

っており、遺伝子の多型と呼ばれます。

　

お酒をたくさん飲める人と飲めない

人は、アルコールを分解する酵素の力（活

性）により、遺伝的に決まっています。

アルコールでしたら飲めない人は飲まな

ければいいのですが、薬剤の場合は分解

する力が弱くても処方されてしまいます。

実際、免疫抑制薬のイムランはTPMT

　

（チオプリンメチルトランスフェラーゼ）

という酵素で代謝されますが、この

ＴＰＭＴが遺伝的に欠損している患者さ

んにイムランを使用すると、重篤な骨髄

抑制や肝障害を起こします。

　

イムランは遺伝的に欠損という極端

な例ですが、多くの薬剤を代謝分解する

酵素の活性の強弱は遺伝子の並び（配列）

で決まっています。従って患者さんの遺

伝子の配列(SNP多型など）を予め調べ

てから、適切な量の薬を使用すると、副

作用無く充分な効果が得られます。この

ように遺伝子解析などにより、患者さん

に最適の治療を提供しようとすることを、

ファーマコゲノミクスと言います。

●個の医療を目指して

　　

「レディーメイドの医療」ではなく

　

「オーダーメイドの医療」の必要性が言

われて久しいですが、その実現のために

はファーマコゲノミクスの研究が重要で

す。個々の患者さんについて薬剤の効果

　

●

や副作用の有無を予測するためには、ゲ

ノム遺伝子の配列だけではなく、RNA

の発現やエピジェノムなどを検索するこ

とも重要です。病気の診断や予後予測、

治療の効果判定などには、自己抗体、サ

イトカイン、蛋白質（プロテオーム）な

ど、臨床的に有用性の高い新しいバイオ

マーカーの開発が必要です。

　

このように、ファーマコゲノミクスや

新しいバイオマーカー、あるいはエコー

やＭＲ【などの新しい画像診断は、個別

化医療Personalized Medicineの実践を

科学的に裏付けするものです。しかしな

がら目の前の患者さんにベストの医療を

提供するためには、これだけではまだ不

十分で、患者さんの性格や精神状態、社

会的背景までをも包括した「個の医療」

が必要と考え、その実践を目指したいと

思っています。

1－=|
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特集

　

膠原病ＮＯＷ②（大阪支部機関誌より転載）

　　　

「膠原病の治療の変遷」

　　　　　　　

大阪南医療センター

　

片田圭宣先生

●ＳＬＥの歴史

　

米国のDaniel Wallace 先生が編集し

ている１冊丸ごとＳＬＥの知見をまとめ

たDubois' Lupus Erythematosus とい

う分厚い百科事典のような本があります。

1966年にWallace先生の師匠である

Duboisが初版の殆どを２年かけて書き

上げた名著で。現在では改訂７版が出版

されていてＳＬＥの患者様を診療してい

る私たちにとってはとても役に立つ大切

な書籍です。この本には、昔の医学文献

のことも記載されています。日本では明

治維新直後の1872年にオーストリアの

皮膚科医Kaposi先生のスケッチした

ＳＬＥの患者さんの蝶型紅斑の絵のカラ

ー写真が載っていて、目を引きます。両

側の頬の典型的な蝶型紅斑で、目に入る

度にステロイドで治療してあげることが

できたらどんなにいいだろうと思ってし

まうのです。そう、19世紀末の当時はス

テロイドの薬がまだありませんでしたし.

ＳＬＥという病名すらなかったのです。当

時は結核などの多数の病気から皮膚の病

気として将来ＳＬＥと呼ばれる病気が存

在するのでないかと気づかれ始めた頃だ

ったのです。1900年前後にいくつか論文

でWilliam Osierが、この病気には腎炎

などの内蔵病変が起こりうることを報告

しています。その後様々な内蔵病変が報

告されて全身の病気として医学知識が集

積されてくるのですが、診断や治療の進

歩はゆっくりとしたもので、治療はまま

ならず. SLEと思われる患者さんの症例

報告を読むと夏の日に強い直射日光にあ

たった後40度の発熱が続き発疹が出て

体がむくんでいく様子が記載されていた

りします。“プレドニンさえあれぱな”と

かわいそうに思ってしまいます。ＳＬＥの

この状態が大きく変化するのは1950年

代を待たねばなりませんでした。

　

1954年のこと、スイスのMiescherら

は、現在でもＳＬＥの診断に欠かせない

抗核抗体の存在に気づきます｡1957年に

は抗ＤＮＡ抗体が発見されました。診断

のための血液検査ができる体制になって

いきました。また1950年代には治療の

面でも大きな進歩があったのです。

●ステロイドの臨床応用

　

1950年頃に化学合成することができ

るようになった副腎皮質ステロイドホル

モンは､1949年の関節リウマチに対する

臨床応用の後、ＳＬＥを含む他の膠原病に

も使用されるようになって、それまで治
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療する術がなかった多くの患者さんの福

音となりました。今日では多くの疾患に

使用されており、ＳＬＥの治療薬の中心と

なっています｡初期に大最に使用しSLE

の活動性を抑えて、ゆっくりと漸減し少

址で維持するというスタイルは経験的に

築き上げられてきたもので、ステロイド

治療の大原則になっています。また、半

減期などの性質が異なるステロイドが合

成され使い分けることができるようにな

っています。しかし、ステロイドは大量

に投与すれば、効果が高いのだけれども

副作用も起こしやすくなります。骨粗継

症の薬や胃薬などの補助療法が進歩して

副作用の対策が進みましたが完全ではあ

りません。また、ステロイドだけではコ

ントロールしきれないＳＬＥの病態もあ

ることがわかってきて、さらなる治療が

模索されていきました。

●免疫抑制剤の併用と使用法の確立

　

アルキル化剤に分類されるナイトロ

ジェンマスタードをＳＬＥに使用した報

告は1947年から始まり、ＳＬＥや関節リ

ウマチに強い効果があることがわかりま

したが、副作用のため使用されなくなっ

ていきました。ナイトロジフ11ンマスター

ドの代わりに免疫抑制剤として現在も使

用されているアルキル化剤が、エンドキ

サン（シクロフォスファミド）です。こ

の薬剤も、感染症を起こしやすいことや

不妊の原因にもなりうることが知られて

いて、水分を十分にとらなければ出血性

膀胱炎を起こすなど副作用も比較的多い

薬剤です。しかし、効果が優れているこ

とは証明されているため、副作用を減ら

すように投与法が工夫され、現在でもス

テロイドが効きにくいタイプのＳＬＥの

治療に使用されています。

　

エンドキサンと並ぶ古典的な免疫抑

制剤の代表がイムラン（アザチオプリン）

です。エンドキサンよりやや効果は劣る

けれども副作用が比較的少ないこの薬剤

は、半世紀以上前から臓器移植の後の免

疫抑制剤として使用されてきました。

1970年代はじめには、ステロイドに追加

することによるＳＬＥ治療への効果があ

るとする報告が出始め、特にステロイド

スペアリング効果（ステロイドを減らす

ようにする二とができる効果）があるこ

と、強い皮膚病変に対して効果があるこ

とが証明されています。

　

免疫抑制剤の投与方法に関しては、

1970年代から1980年代にかけて20年

という長い歳月をかけて行われた米国の

ＮＩＨにおける非常に大切な臨床試験が

あります。この試験の結果(Ann Intern

Med

　

1987;

　

106(1);

　

79-94、Arthritis

Rheum 1991; 34: 945-950)によって、

これら２つの古典的な免疫抑制剤の使用

方法に対する認識が飛躍的に進歩しまし

た。ループス腎炎、特に活動性の強いも

のにおいて長期に腎機能を良好に保つた

めには、エンドキサンとステロイドの併

用療法が、ステロイド単独療法などに比

べて遥かに優れていることが明らかにな



,-

一｜

昭和61年2 Jl25 II　第３種郵便物認可（毎週･11･ll ・ Jj曜・火曜・4こ曜・ｔｌ兌1り

ヽfia23年6 )i 6 n発行　S SKO　通巻(B7723 i} No.162 U原C31)

りました。イムランとステロイドの併用

療法は、効果はエンドキサンとステロイ

ドの併用療法には及ばなかったもののス

テロイド単独療法に比べて優れているこ

とがわかりましたし、感染症などの副作

用を起こす可能性はより小さいと思われ

ました。点滴によるエンドキサンパルス

療法も行われるようになり、より副作用

をさけ効果の高い免疫抑制剤の投与の方

法が確立されていきました。

　

免疫抑制剤によるＳＬＥ治療法は､1990

年代の終わりのセルセプト（マイコフェ

ノレイト・モフェチル）の登場によって

一段と進化しました。この薬剤は元々抗

真菌作用や抗がん作用があることが知ら

れていて。移植後の免疫抑制剤として使

われていました。イムランとよく似た働

きにより免疫を抑制するのですが、より

リンパ球に選択的に作用するため理論的

には副作用がでにくいとされています。

しかも、セルセプトは強力なエンドキサ

ンと同等の効果がありエンドキサンより

も副作用が少ないことが報告されており

期待の大きい薬剤であります。長期使用

の効果がよければエンドキサンにかわる

可能性を秘めています。

　

そしてさらに、最近では寛解導入療法

と寛解維持療法の２つを組み合わせるス

イッチ療法の概念が固まりつつあります。

最初の半年間は寛解導入療法として

ＳＬＥの活動性を抑えるためにエンドキ

サンパルス療法などの強い治療を行い、

それ以降は寛解維持療法として、イムラ

ンなどの副作用の少ない薬剤にかえてい

く方法です。エンドキサンパルス療法を

ずっと継続することに比べても効果は遜

色なくて感染症などの副作用がずっと減

ることが報告されており、スイッチ療法

は強い免疫抑制療法を必要とするループ

ス腎炎{WH04型）に対する標準的な治

療と考えられるに至っています。

　

この他にも、ネオーラル（シクロスポ

リン）やプログラフ（タクロリムス、

FK506)など元々移植の分野で使用され

ていた薬剤もSLE治療で効果を上げて

おり、1980年代から今日まで免疫抑制剤

の使用法は進歩し、より効果があって副

作用の少ない薬剤、投与法が確立されて

きています。

●分子標的薬の時代へ

　

1990年代からは。モノクローナル抗体

という特定の分子に結合する薬が使用さ

れるようになってきました。また、特定

の分子に作用する薬剤も合成することが

できるようになってきました。これは、

研究室での免疫学の進歩の成果を実際の

臨床の場で患者さんに還元できるように

なってきたことを意味します。理論的に

抑制すればいいであろうと考えられる物

質を実際にピンポイントで抑制できるわ

けです。従ってより効果があって副作用

の少ない画期的な治療薬がみつかり、革

新的な治療ができる可能性が出てきたこ

とになります。現在、がん治療や関節リ

ウマチ、乾癖で先行しでいる分子標的治
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療が、ＳＬＥの治療でも発展することを祈

っています。将来、ＳＬＥの治療に応用さ

れる可能性があるとされている主な新し

い分子標的治療のメカニズムと標的分子

の一覧表を記載します。

　

（主な新しい分子標的治療のメカニズム

　

と標的）

1）Tリンパ球の制御

　

･ CTLA4-lg, modified CD40L, ICOS

　　

の阻害

　

･ Regu［atory T ce日ｓ:

　　

expanding CD4＋CD25＋，CD8＋CD28-

2］Bリンパ球の制御

　

’『DAbsagainst CD20, CD22, BLyS.

　　

TACi-lg, BAFF- RFc

　

・Proteosome / plasma eelｌｓ

3）サイトカインの活性阻害

　

・IL-6. IL-10. TNFの活性阻害

4）自然免疫に関わる分子の抑制

　

・IFN-a and lFN-ｇの中和

　

・TLR-7やTLR-9のブロック

　

・C5aの活性阻止

5) Toleragen

　

･ Peptides derived from

　　

nucleosomes, spl icosomes

6】細胞表面の受容体の活性化を阻止

　

‘Syk kinase, si rolimus

　

関節リウマチの治療薬として分子標

的薬は、ＴＮＦの活性阻害を標的としたレ

ミケード（＝インフリキマブ）、エンブレ

ル（＝エタネルセプト）、ヒュミラ（＝ア

ダリブマブ）、IL- 6 の受容体を標的とし

たアクテムラ（＝トシリズマブ）、Ｔリン

パ球の活性化を阻害するオレンシア（こ

アバタセプト）など、画期的な効果が実

証されており、既に日本国内でも発売さ

れていて高い評価を得ています。一方、

ＳＬＥの分子標的治療薬の開発は、リツキ

サン（抗CD20抗体）、アバタセプト

　

(CTLA4-Ig)が、候補に挙がっていま

したが、残念ながら今までの臨床試験で

効果が確認できていません。

●ベリルマブ（抗BLyS抗体）の登場

　

その中で注目されているのが、ベリル

マブ（抗BLyS抗体）です。BLySは、Ｂ

リンパ球を刺激するサイトカインであり

ＳＬＥの患者さんで異常に増加している

ことが知られていました。疾患の活動性

が高いほど上昇し、疾患活動性のマーカ

一になる抗ＤＮＡ抗体価と相関すること

からも、ＳＬＥの病態発現に関与しており、

これを中和することによりＳＬＥが治療

できるのではないかと期待されているの

です。実際に、BLySを中和するベリル

マブ（抗BLyS抗体）の臨床試験が海外

で行われていたのですが、ごく最近の英

国の医学雑誌{Lancet 377. 721･731.

2011)に臨床効果あることが発表されま

した。対照群と比べ特に副作用なくステ

ロイドを減量することができることが示

されております。ＳＬＥの分子標的薬とし

て初めてはっきりと効果が示された薬剤

であって、これからの臨床応用が期待さ

れています。

｜

イ｜
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厚生労働省

　

平成22年度障害者総合福祉推進事業

　

報告書

難病患者等の日常生活と福祉ニーズに関するアンケート調査より

　　　　　

｢膠原病系疾患に対する調査結果との比較｣

　　　　　　　　　　　　

全国膠原病友の会

　

畠潭千代子、森幸子、大黒宏司

平成23年３月、日本難病・疾病団体協議会CJPA)などを中心とした「難病患者等の日

常生活状況と社会福祉ニーズに関するアンケート調査実施事務局」による「難病患者等

の日常生活と福祉ニーズに関するアンケート調査」が報告書としてまとまりました。ア

ンケート調査には全国膠原病友の会の会員さんにもご協力をお願いいたしました。

この鯛査は私たちの福祉施策を考える際の基本的なデータとなります。この報告書には

　

「膠原病系疾患に対する調査結果との比較」も掲載しておりますので報告いたします。

なおアンケート調査の詳細はJPAのホームページに掲載されています。

　

(JPAホームページ

　

http://ｗｗｗ.nanbyo.jp/

　

）

１．膠原病の概要

・膠原病は自己免疫の異常により全身に起

　

こる炎症性の疾患の総称である．難病患

　

者に対する医療費の助成制度である特

　

定疾患治療研究事業の対象になってい

　

る膠原病は類縁疾患を含めると、全身性

　

エリテマトーデス(SLE),強皮症、皮

　

膚筋炎及び多発性筋炎、混合性結合組織

　

病(MCTD)、結節性動脈周囲炎（結節

　

性多発動脈炎．顕徹鏡的多発血管炎）．

　

大動脈炎症候群（高安動脈炎）、ウェゲ

　

ナー肉芽腫症、ベーチェット病、悪性関

　

節リウマチ、サルコイドーシスなど非常

　

に多いが、一方でシェーグレン症候群、

　

関節リウマチ、アレルギー性肉芽腫性血

　

管炎、側頭勁脈炎、リウマチ性多発筋痛

　

症、成人スティル病、抗リン脂質抗体症

　

候群、再発性多発軟骨炎など、同じ膠原

　

病の範喘に入るにもかかわらず事業対

象になっていない疾患も多く存在し。難

病施策の矛盾を含んだ疾患群でもある。

・全国膠原病友の会では平成17年に設立

　

35周年にあたり「膠原病患者家族生活実

　

態調査報告打（全サンプル数3,077件）」

　

（以下、“当会調査”と称す）を作成し

　

た。今回のアンケート調査（以下、“本

　

調査”と称す）における全疾患を対象と

　

した調査結果と、本調査における膠原病

　

系疾患のみを抽出した調査結果および

　

当会調査結果とを比較することにより、

　

難病全体に対する膠原病系疾患の特徴

　

等について考察したので以下に記す。

２。本調査全体の調査結果と膠原病系疾患

　　

に対する鯛査結果の比較

（！）膠原病の特徴

・性別に関して（問31）、本調査全体では
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女性53.1%であるが、膠原病系疾患のみ

の結果では91.6%､当会調査では90.6%

と膠原病疾患は女性が大半を占めてお

り、膠原病が一般的に女性に多く起こる

疾患であることを留意する必要がある。

100

8
０

　

6
0

０

　

０

４

　

２

０

ロ本調査全体

田膠原病のみ

Ｓ友の会調査

女性の割合

・また膠原病系疾患は一般的に20～40歳

　

代の就学・就職・結婚・妊娠・育児期と

　

いう人生を大きく左右する時期での発

　

症率が高く、様々な生活問題を生じる可

　

能性があることを考慮する必要がある。

・診断されてからの期間については本調査

　

では行われていないが、当会調査では10

　

～20年が32％、20年以上が25％と、予

　

後は改善されているが闘病生活は長期

　

化し。病気を持ちながら地域生活を続け

　

ていかなければならない期間が長いこ

　

とも特徴的である。

・全身性疾患であるため個々に症状は様々

　

であり、複合的な要未も含まれるため状

　

況も様々であるが、当会調査では発病後

　

の家庭生活への影響は70.9%の方が、社

　

会生活への影響は81.9%の方が「ある」

　

と回答している。

　

（２）現在利用している公費負担制度につ

　　　

いて（問7）

・特定疾患治療研究事業による医療費助成

　

に関して、本調査全体では48.6%である

　

が、膠原病系疾患のみの結果では85.3%、

　

当会調査では82.5%である。

10０

０

　

０

８

　

６

０

　

０

４

　

２

０

ロ本調査令体

圀膠原病のみ

固友の会調査

特定疾患医療費

　

助成の割合

・障害者自立支援法による医療費助成に関

　

して、本調査全体では19.3%であるが、

　

膠原病系疾患のみの結果では6.3%、当

　

会調査では3.4%にすぎない。

50

４０

30

2０

1０

　

0

障害者施策による

　　

医療費助成

ロ本調査全体

囮膠原病のみ

ｌ友の会調査

・以上により、膠原病における医療費助成

　

に関しては、特定疾患治療研究事業に大

　

きく依存しており．障害者自立支援法に

　

よる医療費助成は非常に少なく、特定疾

患治療研究事業の対象外の膠原病系疾

‥|

Ｏ
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患については、ほとんど高額医療費助成

制度しか利用できる制度がないことに

なる。

（３）障害者手帳の取得状況について

　　　

（問8）

・身体障害者手帳を取得されている方は本

　

調査全体では56.7%であるが、膠原病系

　

疾患のみの結果では30.5%、当会調査で

　

は27.4%しかいない。

０

　

０

　

０

　

０

　

０

　

０

　

０

６

　

５

　

４

　

３

　

２

　

１

身体障害者手帳の

　　

取得率

口本調査全体

圀膠原病のみ

圃友の会調査

・なお膠原病系疾患における身体障害者手

　

帳に記載されている障害の種類につい

　

ては、本調査の膠原病系疾患のみの結果

　

では肢体不自由（上肢) 34.5%、肢体不

　

自由（下肢) 62.1%であり、当会調査で

　

は肢体不自由全体で71.8%である。膠原

　

病による内部障害での認定はほとんど

　

おらず、多くは膠原病から二次的に生じ

　

た肢体不自由によって障害認定を受け

　

ていることになる。

・また身体障害者手帳の等級について、１

　

級に関しては本調査全体では48.4%で

　

あるが、膠原病系疾患のみの結果では

　

31.0%、当会調査では29.0%である。ま

た、２級に関しては本調査全体では

20.6%であるが、膠原病系疾患のみの結

果では10.3%、当会調査では15.5%と、

重度障害者の割合も少なく、重度心身障

害者に対する医療費助成の対象にも該

当しない場合が多い。

6０

50

０

　

０

　

０

　

０

　

０

４

　

３

　

２

　

１

ト
朧
朧
：

口本調査全体

ａ膠原病のみ

圖友の会調査

手帳

２級

・現在の身体障害者の範囲は、内部障害に

　

しても臓器別になっている。そのため膠

　

原病のような全身性の疾患では、個々の

　

臓器レベルでは現在の身体障害者の基

　

準に該当しなくても、家庭生活や社会生

　

活への影響は非常に大きいという場合

　

が生じてしまう。結果として、膠原病患

　

者は生活上の困難があるにもかかわら

　

ず、障害者に対寸'る福祉サービスを極端

　

に受けにくい現状にある。

（４）難病患者等居宅生活支援事業の利用

　　　

について（問17）

･20～40歳代での発症率が高く、特定疾病

　

にも含まれていないため、膠原病患者の

　

多くは介護保険の対象にならず、前述の

　

ように障害者施策にも該当しないため、

　

現行制度では難病施策による福祉サー

　

ビスが非常に重要になると考えられる。
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・しかし、難病患者に福祉サービスを提供

　

するための難病患者等居宅生活支援事

　

業の利用状況については、本調査全体で

　

は5.9%、膠原病系疾患のみの結果では

　

2.1%、当会調査では6.1%と、ほとんど

　

利用されていない。その理由として、事

　

業の認知度や普及率の低さが挙げられ

　

る。

０

　

０

　

０

　

０

　

０

　

０

５

　

４

　

３

　

２

　

１

難病患者等居宅生
活支援事業の利用

口本調査全体

図膠原病のみ

ｌ友の会調査

・また本調査の自由意見（問43、Na539)

　

にもあるように、膠原病を含めた多くの

　

難病患者は常に同じ症状ではなく、病状

　

には日間差や日中差が存在する。そのた

　

め、支援が必要な時に柔軟に対応できる

　

福祉サービスでなければ利用する価値

　

がない。

　

(５)公的年金の受給状況について

　　　

(問10)

・公的年金を受給していない方は、本調査

　

全体では31.4%であるが、膠原病系疾患

　

のみの結果では50.5%、当会調査では

　

63.7%となっている。これは膠原病患者

　

が老齢年金の対象者が少なく、障害年金

　

にも該当しない方が多いためである。

70

60

50

40

30

20

10

　

0

口本調査全体

Ｓ膠原病のみ

悶友の会調査

公的年金の受給

していない割合

・膠原病患者は生活上の困難を有している

　

にもかかわらず、公的年金の受給対象に

　

はなりにくいため、当会調査では経済的

　

に79.0%の方が家族に依存している。特

　

に未婚の場合は親に、既婚の場合は配偶

　

者と子どもに、生涯にわたって経済的に

　

従属していることがうかがえる。

（６）就労状況について

・就労状況については当会調査でも同様に

　

就労している方は30.6%と少ない。また

　

発病以降に仕事を辞めた方は58.3%も

　

あり。発病による職業生活への彫響は多

　

大なものである。

・就業形態について（問25）、正規職員・

　

従業員に関しては本調査全体では

　

40.4%であるが、膠原病系疾患のみの結

　

果では31.3%｡当会調査では36.2%と相

　

対的に低い。またパート・アルバイトに

　

関しては本調査全体では合計21.8%で

　

あるが、膠原病系疾患のみの結果では合

　

計37.4%､当会調査では37.2%と相対的

　

に高い。膠原病患者はパートやアルバイ

　

トが多く常勤雇用が少ないため、当会調

ヽ･づ

-＝．

　

－
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査の結果では手取り給料として月10万

円以下の者が約半数を占める。

０

　

０

　

０

　

０

　

０

　

０

５

　

４

　

３

　

２

　

１

禰
港
・ ／ －ト

等

口本調査令体

回膠原病のみ

圀友の会調査

・本調査の自由意見（問43, NallO4)に

　

もあるように、膠原病系疾患の場合も、

　

患者への配慮があれば働ける方は多く

　

おられるように感じる。企業に対する働

　

きかけとともに、社会全体への啓発活動

　

も施策として重要である。

３。全国膠原病友の会からの提言

・生活支援のための福祉サービスの対象範

　

囲として、病名を列挙する方法では矛盾

　

が生じることは明白である。新たな施策

　

は原因に関わらず同様の生活問題を抱

　

えていれば、同様の福祉サービスが受け

　

られるような、公平で分かりやすい制度

　

でなければ国民には理解されない。

・生活問題は臓器別に起こるわけではなく

　

ライフステージの違いや年齢、性別。居

　

住地などの背景因子を含め、非常に複雑

　

で複合的なものである。よって障害別や

　

臓器別に福祉サービスのメニューを決

　

めるのではなく、個々の状況をきめ細か

　

く調査することによって福祉ニーズを

　

見極める必要がある。

・就労、所得保障、医療費助成などの経済

　

的問題は相互に関わりあっているため、

　

総合的な議論が必要である。現状では、

　

医療的観点から就労が困難でも働かざ

　

るを得ない状況にあり、また自己負担が

　

高額であるために十分な医療が受けら

　

れない方も多い。いずれにしても重症化

　

という悪循環によって、より多くの社会

　

資源が必要となってしまう。難病患者に

　

十分な就労支援や所得保障が確保され

　

ないまま経済的負担を課すことになれ

　

ぱ、結局はより多くの社会的損失を生む

　

ことになる。

・難病患者を対象とする福祉サービスを考

　

えるのであれば、介護保険等によくみら

　

れる週間スケジュールにそうた支援だ

　

けではなく、病状の変化を考慮して柔軟

　

に対応できる施策が必要である。

・難病患者に関わらず医療度の高い方への

　

福祉サービスは、医療と福祉の連携が不

　

可欠である。医療的な知識も技術も情報

　

もないまま、難病患者に福祉サービスを

　

提供することは非常に危険なことだと

　

いう認識が必要である。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

以上

※文中の（問）番号は、「難病患者等の日常

　

生活と福祉ニーズに関するアンケート

　

調査」の設問番号です。
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今回のアンケート調査の報

　

一

告では､友の会設立35周年

　

、

記念誌である「膠原病患者

　

１

家族生活実態調査報告書」

　

･し

がとても役に立ちました。

　　

、

跨ﾔ作140周年記念誌ともども

発売中ですので、医師や研

　

ノ

究者の方はぜひどうぞ！
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ま｣４０周年記念誌｢膠原病ハンドブック(第３版)｣

　

会員の皆さん｢膠原病ハンドブック第３版｣はお手元に

届きましたでしょうか！(会員には無料配布しております)

第１章膠原病の疾息別の基礎知識

　

･膠原病の概要および２０の膠原病を解説

第皿章疾痢に間違して知っておきたい知議

　

･膠原病の検査や治療法など横断的に知識を整理

● ・ 一

　

丿

､４

　

第Ⅲ章社会保障に関する基礎知識･資料

　　　　

･難病対策および関連する社会保障の基礎を網羅

ヶ(2011年４月発行〕
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第１章膠原病治慶一今後の展望（橋本博史先生）

第II章膠庫病患者家族生活実態贋査報告

　　　　

(2005年実施、全サンプル数3.077件）

気皿章社会保障1こ関する基礎知識（平岡久仁子氏）

第Ⅳ章全国膠原痢友の食について
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現在、膠原病を含めた難病患者に対する新たな施策が、多方面から検討されていま

す。この動向によっては、私たちの療養生活に大きな影響を及ぼします。また東日本

大震災の影響は全国に及び、個々の支部だけでは対応できないのが現状です。

〔全国膠原病友の会の目的〕

①膠原病をよく知り、理解を深め、正しい療養をする。

②明るく希望の持てる療養生活が送れるように会員相互の親睦と交流を深める。

③膠原病の原因究明と治療法の確立ならびに社会的支援システムの樹立を要請する。

　

私たちを取り巻く大きな動きの中で、以上の友の会の目的の実現のために、膠原病

友の会本部は全国の支部と協同して。特に次の重点活動項目について取り組んでいき

ます。友の会本部も新体制となりました。これまでと同様に会員の皆さんに応援いた

だけるよう努力していきます。よろしくお願いいたします。

　　　　　　

〔災害対策〕

・東日本大震災に被災しても、友の会の

　

仲間でいていただけるように､会費免

　

除などの対応を行います。

・東日本大震災を教釧に、有事に備えた

　

対策を検討していきます。

　　　　　

〔未承膠薬問題〕

・昨年度はエンドキサン、イムラン・ア

　

ザニンが保険適応になりました。

・しかし膠原病の治療薬には、まだ多く

　

の未承認薬があります。今後も保険適

　

応されるように取り組んでいきます。

贈榊脳抑訓三1
" ●

-W‾

　　　　　

〔難病制度改革〕

・現在､厚労省等において難病制度改革

　

が行われています。

・すべての膠原病患者が同様に医療費助

　

成などの制度を利用できるよう、働き

　

かけていきます。ｋ

　　　　　

〔生活支援改革〕

･難病患者の多くはヘルパーやショート

　

ステイ等の制度を利用できません。

・障がい者制度改革における、難病患者

　

の位置づけを注視し、公平な福祉制度

　

の樹立に向け活動していきます。

それぞれの項目に対して。次ページより説明させていただきます。
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〔災害対策〕

・東日本大震災に被災しても、友の会の仲間でいていただけるように、会費

　

免除などの対応を行います。

・東日本大震災を教訓に、有事に備えた対策を検討していきます。

１

　　　　　

，

　　　　　　　　

(本部運営委員会などにより検討)

〔短期活動計画（数か月以内）〕

　　

○被災支部を中心に「会費免除」などの対応の実施

　　

○本部・支部間の連絡体制の強化

　　　

（電子メールの活用・メールマガジンの発行）

　

など

〔中期活動計画（１年以内）〕

　

○震災関連セミナーの聴講

　

○専門家を交えた対策会議の開催

　

○専門医との関係強化（賛助会員の働きかけ）

　

○「緊急医療支援手帳」の検討

　

など

〔長期活動計画(関連団体とともに活助)〕

　　

○災害時の医療体制の整備の要請

　　

○災害時の医薬品確保のための整備の要請

　　

○災害時の難病患者の安否確認の方法確立

　

など

※阪神・淡路大震災を教訓として、災害拠点病院やＤＭＡＴ（災害時派遣医

　

療チーム）の整備が行われてきました。しかし今回の震災では医療器具の

　

電源確保の問題・治療薬や栄養剤の不足・診療情報の伝達の不備など、多

　

くの問題点が浮き彫りになりました。これを教訓に有事でも安心安全の療

　

養生活が送れるような制度の構築を要望していきたいと思います。

－
一
－
－
幽
幽

づ

W ’ ＝
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【震災による会費免除について】

〔目的〕

○今回の大震災によって会員が退会せざるを得なくなったり、支部活動も出来ず支

　

部継統が困難になったりすることにならないようにするため。

〔対象者〕

○県全体が被災したため支部の運営が困難となる岩手県・宮城県・福島県・茨城県

　

に関しては、支部会員全員について平成23年度の会費一年分を免除します。

　　　

※すでに今年度の会費を支払われた対象者は平成２４年度の会費といたします。

　　　

※対象範囲は「東北地方太平洋沖地震による災害救助法適用市町村」一覧を参

　　　　

照しました。

○被災されたことにより被災４県（岩手県・宮城県・福島県・茨城県）から県外に

　

避難された方および転居された方についても、平成23年度の会費一年分を免除

　

します。

　　　

※ぜひ現在の連絡先を本部もしくは支部にご連絡ください。

○その他の地城において、被災された方については「会費免除申請書」を膠原病友

　

の会本部に提出していただき、本部にて検討させていただきます。

　

。「り災証明書」がある場合は証明書の写しを添付。

　

・その他に証明できる書類のある場合は写しを添付。

　

・証明書のない場合は理由を記載していただきます。

　　　

※「会費免除申請書」は巻末の事務局便りに掲載しています。

C会費免除の財源〕

　

○第一の財源として義援金を充てる（場合により特別会計を活用）。

　

○義援金の募集：機関誌「膠原」、ホームページ。パンフレット等にて案内

　

○期間：平成23年９月末まで集中取り組み

　　　

※前回の「膠原」で義援金を呼びかけさせていただきました。その結果、

　　　　

本部総会での報告時点において423.SOO F!1の義援金をいただいております。

　　　

※引き続き、本号においても義援金を呼びかけさせていただいております。

　　　

義援金の趣旨をご理解の上、新たに賛同いただける方はお順いいたします。

〔義援金の送金先〕

　　

☆郵便振替口座 口座番号

　

00180-2-116096

加入者名

　

全国謬原病友の会

　

※通信欄に「義援金」とご記入ください。
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重点活動項目②

　

〔未承認薬問題〕

　

●●㎜●●皿●●㎜■●－●歯皿●●－●●㎜●Ｓ㎜●●㎜●●－■■皿●●－●●㎜●●

　

！

　

一昨年度はエンドキサン。イムラン・アザニンが保険適応になりました。

　　

！

　

｜

　

’しかし膠原病の治療薬には、まだ多くの未承認薬があります。今後も保険｜

　

：

　

適応されるように取り組んでいきます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

:

　

1.＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥|

　

【昨年度までの経緯】

　　　　　　

の゛

〔ステロイド〕o:^uK-Vp>など

(免疫抑制剤)

　

・シクロフォスファミド(エンドキサン)

　

・アザチオプリン(イムラン・アザニン)

　

・メトトレキサート(リウマトレックス･メトレート)

　

　

　

・シクロスポリン(ネオーラルなど)

　

・レフルノミド(アラパ)

　

△

　

口Iムス

　　　

プロ

　

ー

　

・ミコフェノール酸モフェチル(セルセプト)など

【生物学的輿剤】

　

・インフリキシマブ(レミケード)

　

・トシリズマブ(アクテムラ)など

(全374件：未承毘業89件．
(20M年6 111 日～・月17日)

遭応外菓285件)

(日本リウマチ字彙)

一般名　　主な晦晶名 効能･効果

:

7T3f
タスエンドキサン

ぢ;Zjltス　ェンドキサン

アザヂオ　イムラン

プリン　　　アザニン

免疫グロプ献血ヴェノ

リン　　　　グロブリン

SLEの難治性病噛の

寛解毒入効果

會身性血管炎の寛解導入

効果

ステロイド抵抗性のSLE

ス予ロイド抵抗性の多発性筋

炎･皮膚筋炎

※「未承認薬」

　　

「適応外薬」

①膠原病の治療薬

　

○多くの膠原病に保険

　　

適応されているのは、

　　

これまでステロイド

　　

薬（プレドニソロン）

　　

のみでした。

　

○また、ブレディニンと

　　

プログラフなどの免

　　

疫抑制剤については

　　

ループス腎炎のみ保

　　

険適応されています。

②2009年に厚労省が未承

　

認薬･適応外薬に係る開

　

発要望の公募を実施し

　

ました。

　

○膠原病の治療薬につ

　　

いても日本リウマチ

　　

学会の協力を得て､左

　　

記の免疫抑制剤４項

　　

目について応募しま

　　

した。

とは：海外にあるのに日本にはないお薬のこと。

とは：日本にお薬はあるのに、その病気には使えないお薬のこと。

ニ］
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r八

　　　　

⇒

　　　　

に！

(18の医薬品にこの仕組みが利用される)

一般名　　主な商品名 効能･効果

4;yスエンドキサン
治療抵抗性の下記リウマチ性疾●

全身性血管炎(重機鐘的多発血管炎、

ウェゲナー肉芽瞳症､結節曹Ｓ費動脈炎.
Churg-Str･u騎症候群､大鵬脈炎症候

群等)、

金身性エリテマトーデス(SLE)、

多発性筋炎､皮膚筋炎､強皮症、

混合性結合縁癩病、

および難治性リウマチ性疾患

t;;;7↑゛スェンドキサン

アザチオ　イムラン

プリン　　　アザニン

〔未承認菓･遺応外薬の解消に向けて〕

　　　　　　

最初の第一歩

※｢公知申請｣とは：科学的根拠があるので新;

　　　　　　　　　　　　

の｀

　

〔ステロイド〕○プレドニソｇンなど

　

〔免疫抑制剤〕

　　

○シ

　

ロフ

　

スフミ゛エン゛

　

ン

　　

○

　　　　

プIン

　

ムーン･

　　

ニン

　　

・メトトレキサート(リウマトレックス･メトレート)

　　

△ミヽ・ピンプレー‘ニン

　　

・シクロスポリン(ネオーラルなど)

　　

・レフルノミド(アラバ)

　　

△

　　

ロIムス

　　　

プロ

　

ーフ

　　

・ミコフェノール酸モフェチル(セルセプト)など

　

〔生物学的製剤〕

　　

・インフリキシマブ(レミケード)

　　

・トシリズマプ(アクテムラ)など

③「公知申請」によりエン

　

ドキサンは昨年８月30

　

日に、イムラン・アザニ

　

ンは昨年10月25日に

　

保険適応になりました。

　

ｏ筋炎に対する免疫グ

　　

ロブリンについても、

　　

友の会の協力で治験

　　　

（臨床試験）がなさ

　　

れ、保険適応になって

　　

います。

七な治験なしに承認申請を認める。

④それでも、まだまだ膠原

　

病の治療薬には、適応外

　

薬が存在します。

　

Ｏ適応外薬であっても、

　　

ネオーラルやセルセ

　　

プトは治療に使われ

　　

る場合があります。保

　　

険制度が現状の医療

　　

に追いついていない

　　

のです。

【今後の未承認薬問題に対する取り組み】

○厚労省は第２回目の「未承認薬・適応外薬に係る開発の要望の公募」を今夏に行

　

う予定です。日本リウマチ学会の意向を踏まえ、膠原病の治療薬の未承認薬の解

　

消に取り組んでいきたいと思います。

ｏまた、本号の「膠原病Ｎｏｗ」でも記載されていたように、今年３月９日に新薬

　

である生物学的製剤の「ベリムマブ」というお薬が, SLE治療薬として52年ぷ

　

りに米国で承認されました。現時点で日本での承認の目途はたっていませんが、

　

今後は検討されていくと思いますので、注目していきたいと思います。
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〔難病制度改革〕

Ｉ
Ｉ
ｌ
ｓ
ｓ

・現在、厚労省等において難病制度改革が行われています。

・すべての膠原病患者が同様に医療費助成などの制度を利用できるよう、働

　

きかけていきます。

1
1
1
1
1
1

1｡＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥|

【厚労省の新たな難治性疾患対策の在り方検討チームでの検討の進め方】

○昨年４月より厚労省内において。副大臣を座長とするr新たな難治性疾患対策の

　

在り方検討チーム」が発足しています。検討チームが発表している「難病対策に

　

関する課題の検討の進め方」は次の通りです。

哨
Ｊ
Ｊ
ぷ
刈
」

福

祉

研

究

　　

[現状の課題]

○事業費増加や都道府県

　

の超過負担を踏まえた

　

安定的な財源の確保

○対象疾患の拡大、小児

　

慢性特定疾患のキャリ

　

一オーバー問題

　

(医療費助成の｢谷間｣)

　　　

[方向性]

○特定疾患治療研究事

　

業の見直し

・高額療養費制度の見

　

直し検討との役割分

　

担・連携が必要

○安定的な財源確保に

　

留意

　

[検討の場]

○難病対策委員会

○医療保険部会

○省内検討チーム

○障害者自立支援法、難

　病患者等居宅生活支援

　事業等の対象とならな

　い方に対するホームへ

　ルプ等の福祉サービス

　が充分でない

　　(福祉制度の｢谷間｣)

○難病患者等を含む長

　期慢性疾患患者に対

　する福祉サービスの

　あり方について､｢障

　がい者総合福祉法｣

　における議論の一環

　として検討

○内閣府障がい者

　制度改革推進会

　謹（専門部会）

　の議論を踏まえ

　つつ、難病対策

　委員会において

　も検討

○対象疾患拡大

Ｏr希少」でない疾患の

　

取扱

○希少疾病に対する医薬

　

品の研究開発との連携

　

など

○難治性疾患克服研究

　

事業の見直しなど研

　

究のあり方検討

○難病対策委員会

＞

　

｜
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〔医療費助成について〕

○膠原病の多くの疾患は、難病施策における医療費助成制度である特定疾患治療研

　

究事業の対象となっています。

　　

〔特定疾患治療研究事業の対象疾患〕

　　　

全身性エリテマトーデス(SLE)、強皮症、皮膚筋炎及び多発性筋炎、混合

　　　

性結合組織病(MCTD)、結節性動脈周囲炎（結節性多発動脈炎、顕微鏡的

　　　

多発血管炎）、大動脈炎症候群（高安動脈炎）、ウェゲナー肉芽腫症、ベーチ

　　　

ェツト病、悪性関節リウマチ、サルコイドーシスなど

○しかし、同じ膠原病でありながら特定疾患治療研究事業の対象にはならず、高額

　

の医療費に苦しんでいる仲間もおられます。

　　

C特定疾患治療研究事業の対象外の疾患〕

　　　

シェーグレン症候群、関節リウマチ、アレルギー性肉芽腫性血管炎、側頭動

　　　

脈炎、リウマチ性多発筋痛症、成人スティル病、抗リン脂質抗体症候群、再

　　　

発性多発軟骨炎など

○これまでは特定疾患治療研究事楽の対象を拡大する方向で運動が進められてき

　

ましたが、この方法では何年たっても根本的な解決方法にはなりません。また特

　

定疾患治療研究事業における都道府県の負担が超過しており、都道府県の不満も

　

非常に大きくなっています。よって、より公平性の高い新たな医療費助成制度の

　

検討が急務になっています。

○この状況の中で注目されているのが「高額療養費制度の見直し」です。特定の疾

　

患だけが優遇されるのではなく、すべての膠原病患者が同じ制度のもとに。安心

　

して医療を受けることができるように、日本難病・疾病団体協議会【Ｊ】PA)とも

　

連携を取りながら活動していきます。

〔福祉制度について〕

◎福祉制度については「障がい者総合福祉法」における議論の一環として検討され

　

ていますので、重点活動項目④〔生活支援改革〕の項に記載いたします。

〔研究制度について〕

○原因不明の疾患の研究は、国際的な研究を含めすべての病気に広げる必要があり

　

ます。研究制度と医療費助成制度を分離し、今後は純粋に研究制度として構築す

　

る必要があります。

○原因の究明や診断基準の作成などの基礎的研究のみならず、その成果を医薬品の

　

研究開発につなげ、さらに私たちの療養生活に直接かかわる治療研究につながる

　

ような研究制度の構築が必要です。
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〔生活支援改革〕

・難病患者の多くはヘルパーやショートステイ等の制度を利用できません。

・障がい者制度改革における、難病患者の位置づけを注視し。公平な福祉制

　

度の樹立に向け活動していきます。

|．＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥

【難病患者の生活支援の現状】

一
一
Ｉ

○本号に掲載した「薙病患者等の日常生活と福祉ニーズに関するアンケート爾査」

　

でも明らかなように、特に膠原病患者は福祉施策が受けにくい状況にあります。

　

〔膠原病患者の生活支援の必要性〕

　　　　　　　　　　　　　

●

　　

・20～40歳代の就学・就職・結婚・妊娠・育児期という人生を大きく左右す

　　　

る時期での発症率が高く、様々な生活問題を生じる可能性があること。

　　

・予後は改善されているが闘病生活は長期化し。病気を持ちながら地域生活を

　　　

続けていかなければならない期間が長いこと。

　　

・発病後の家庭生活への影響は70.9%の方が、社会生活への影響は81.9%の

　　　

方が「ある」と回答しており、高い割合で生活への影響を受けていること。

　　

〔膠原病患者が福祉施策を受けにくい理由〕

　　

・現在の身体障害者の範囲は臓器別になっているため、膠原病のような全身性

　　　

の疾患では、個々の臓器レベルでは現在の身体障害者の基準に該当しなくて

　　　

も、家庭生活や社会生活への影響は非常に大きいという場合が生じてしまう。

　　

・膠原病を含めた多くの難病患者は常に同じ症状ではなく、病状には日間差や

　　　

日中差が存在します。そのため、支援が必要な時に柔軟に対応できる福祉サ

　　　

ーピスでなければ利用できません。

　　

・現在、多くの福祉施策は身体障害者手帳を要件としているため、ヘルパー制

　

●

　　　

度だけではなく、就労支援などの支援策も受けにくくなります。所得保障を

　　　

含めて、必要な制度を必要な方に提供できる公平な制度の構築が急務です。

【障がい者制度改革推進会議の動き】

○内閣府の障がい者制度改革推進会議は昨年より「障害者基本法改正案」について

　

検討しており、現在「障害者基本法改正案」は国会に送付されています。

○障がい者制度改革推進会礒の総合福祉部会においても、来年の通常国会に新たな

　　

「障がい者総合福祉法案（仮称）」を出すために検討を重ねています。しかし、

　

ねじれ国会の中で法案が成立する目途はたっていません。

　　

※総合福祉部会にはＪＰＡから１名の委員を出しています。



・

ト」

昭和51 Q1 2 J1 25 11　第:μ●郵他初,ｊ･jJ･･lり週４回・J』－ト火叩・も111 ・ 17畔≪fll

ヽl'一成23q=･6月6 11兌打　S S K <) .liぞ■hS-.7723り No.16219原(47)

【障がい者制度改革における「難病」の位置づけ】

○民主党は先の衆議院選挙において、発達障害・高次脳機能障害・難病・内部障害

　

なども対象とした制度の谷間のない障害者自立支援法に代わる「障がい者総合福

　

祉法（仮称）」を制定するとしていました。

○障害者基本法は福祉施策のすべてに影響を与えるといっても過言ではありませ

　

ん。特に障害者の範囲の中に「難病」が含まれるのかどうかは、今後の私たちの

　

生活支援に重大な影響を及ぼすことが予想されます。

○現在、国会で審議されようとしている「障害者基本法改正案」における定義（第

　

二条）は次の通りです。

（定義）第二条

　

この法律において、次の各号に掲げる用語の意義は、そ

　　　　　　　　

れぞれ当該各号に定めるところによる。

　　　　

－

　

障害者；身体障害、知的障害、精神障害その他の心身の機能

　　　　　　

の障害（以下「障害」と総称する。）がある者であって、障

　　　　　　

害及び社会的障壁により継続的に日常生活又は社会生活に

　　　　　　

相当な制限を受ける状態にあるものをいう。

　　　　

二

　

社会的障壁：障害がある者にとって日常生活又は社会生活を

　　　　　　

営む上で障壁となるような社会における事物、制度、慣行、

　　　　　　

観念その他一切のものをいう。

※障がい者制度改革推進会議の議論では、障害者の定義の「その他の心身の

　

機能の障害」の中に難病も含まれるという説明がありました。またr継続

　

的に」という言葉の中に、周期的および断続的という状態も含まれるとい

　

う説明がありました。脱明として「難病も含まれる」と言われても。法案

　

の中に「難病」という文言はどこにもありませんし、「難病とは何か」と

　

いう説明もありません。

○今後「障害者基本法改正案」は国会でも審議されますし、さらに「障がい者総合

　

福祉法（仮称）jの議論も重ねられていきます。障がい者制度改革における難病

　

患者の位置づけを注視し、公平な福祉制度の樹立に向け活動していきます。

これらの重点活動項目についての経過は、機関誌「膠原」を通じて今

後もお知らせしていきます。難しいことが多いですが、私たちの今後

の療養生活に密着したことですので、一読いただければ幸いです。
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第７回

　

日本難病・疾病団体協議会総会、国会請願活動

　

報告

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

副会長

　

大黒

　

宏司

　

平成23年５月29日（日）午後、東京ファッションダウンヒルにおいて、第７回日

本難病・疾病団体協識会(JPA)の総会が行われました。また同日、一般社団法人日

本難病・疾病団体協議会の設立総会が行われました。膠原病友の会からは評議委員と

して森・後藤・大黒の３名が出席しました。第１回理事会において、新たな一般社団

法人日本難病・疾病団体協議会の代表理事に伊藤たてお氏が、また副代表理事に全国

膠原病友の会会長である森幸子氏が選任されましたので、報告させていただきます。

ＪＰＡ第７回総会

伊藤たてお代表

　

総会では東日本大震災・被災地からの特別報告も行われ、膠原病友の会福島県支部

の渡逢善広氏（本部運営委員）も被災の様子や原発の現状について発言されました。

　

〔2010年度活動報告について（項目を抜粋）〕

　

１．大きく成功させた第１回難病・慢性疾患全国フォーラム（昨年11月28日）

２。難病対策委員会、障がい者制度改革推進会議・総合福祉部会に参画

３．難病に関する２つの実態調査を実施

４．高額療養費制度の見直し、研究予算確保の取り組み

５．国会請願署名の取り組み

６．独立した事務所の設置、事務局専従体制をスタート

７．機関誌「ＪＰＡの仲間」、ホームページ

８．財政活動

９．法人化にむけての取り組み

１０．東日本大震災とＪＰＡの対応

，｀●．
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(2011年度活動方針について（項目を抜粋）〕

　　　　　

～安心安全の社会づくりに患者団体としての役割を果たそう～

　

１．医療制度。難病対策、新しい障害者施策への提言と実現を目指す活動

　　　

・高額療養費制度の見直しの取り組み

　

・平等公平な福祉施策への取り組み等

　

２．私たちの組織を強化する活動

　　　

・一般社団法人化

　

・新たな役員体制

　

・患者サポート事業の取り組み等

　

３．日本の患者会のナショナルセンターを目指して

　　　

・第２回難病・慢性疾患全国フォーラムの取り組み等

　

４．東日本大震災の被災患者・障害者支援と提言

　

総会の翌日の５月30日（月）10時から、100人以上の参加者が衆議院第一議員会

館に集まり、国会請願行動を行いました。衆参両院の多くの代議士より激励の言葉を

いただき、その後に全国から集まった90万筆以上の署名をもって、参加者が分担し

て２００人以上の国会識貝（秘書を含む）に手渡しました。皆さん一人ひとりの思いが

こもった署名ですので、今年こそは採択していただきたいと思います。

　

〔請願事項の概要〕

　

１．障害概念の見直しを行うとともに、総合的難病対策の実現を

　

２．すべての「難病」を研究事業の対象にし、難病や長期慢性疾患患者の医療費

　　　

負担軽減を

　

３．難病や長期慢性の病気の子どもたちへの支援制度の充実を

　

４．医師・看護師不足、地域医療、専門医療の地域格差の解消を

　

５．都道府県難病相談・支援センターの充実と全国センターの設置を

〔みんなの思いを結集した署名用紙〕 【司会を務めた森幸子会長】
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支部からのおたより

　　　　　

余≒こら一七＝ｓ辱ｙ～梁:丼三一之２み４

岩手県支部

　

〈医療相談会のお知らせ〉

日

　

時

　　

平成２３年１０月２日（日）１３：３０～１６：３０

会

　

場

　　

いわて県民交流センター「アイーナ」８０３号室

内

　

容

　

須藤

　

守男先生（須藤内科クリニック院長）

　　　　

千葉

　

実行先生（独立行政法人国立病院機構盛岡病院

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

リウマチ内科医長）

　　　　

二宮

　

由香里先生（二宮内科クリニック副院長）

　　　　

小林

　

仁先生（岩手医科大学付属病院呼吸器・アレルギー・

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

膠原病内科講師）

　　　

＊上記４名の先生をお迎えして医療相談会を開催いたします。

香川県支部

　

〈膠原病医療講演会・フォーラムのお知らせ〉

日

　

時

　　

平成２３年７月１０日（日）１０：００～１ ２：１５終了予定

会

　

場

　　

香川県社会福祉総合センター

　

１階

　

コミュニティホール

内

　

容

　　

フォーラム「膠原病のすぺて～講演および総合討論～」３

　　　　

講

　

演

　　　　

①膠原病と眼病変

　　　　　　

藤村

　

貴志先生（栗林病院眼科）

　　　　

（Z蒲原病と加齢に負けないために～体力と筋力を維持するコッ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

得丸敬三先生（佛教大学准教授）

　　　　

③帰原病と共に生きる～危機管理

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

倉田

　

典之先生（宇多津クリニック）

　　　　

総合討論：司会

　

亀田

　

智広先生（香川大学医学部）

参加費

　

無料

-
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問合せ先：全国膠原病友の会香川県支部

　　　　　

事務局三好（Tel:087-885-2849)支部長吉原（Te l:090-7574-4638)

青森県での医療講演会

今年度中に支部設立予定の青森県で医療講演会力倆1催されます。お近くの会員の皆さん、

是非ご参加下さい。弘前と八戸の２会場で行われます。

Ｉ前

時
場

ほ
日
‘
’

　

●

一一

内

　

容

【八

日

会

時

場

内

　

容

戸】

参加費

申し込み

問い合せ先

平成２３年７月３０日（土）１４：００～１６：３０

弘前市総合学習センター

　

（弘前市大字末広４丁目１０－１）

・医療講演・質疑応答

　　

「膠原病の診断と治療」

　　

岡

　

寛

　

先生（東京医科大学八王子医療センター

　　　　　　　　　　　　　　　

リウマチ性治療センター教授）

平成２３年７月３１日（日）１０：００～１２：３０

八戸市総合福祉会館

　

（八戸市根城８丁目８－１ ５５）

・医療講演・質疑応答

　　

「膠原病の診断と治療」

　　

岡

　

寛

　

先生（東京医科大学八王子医療センター

　　　　　　　　　　　　　　　

リウマチ性治療センター教授）

３００円（資料代として）※付き添い等で資料不要の方は無料

不要

青森県三八地域膠原病友の会（通称：みつばち会）

共同代表

　

中村房子

　　

Tel:090-9631-4388

※全国膠原病友の会も後援しています！
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ペンネーム：「ぴいこ」さん

弗，

ペンネーム:小学生の母さん

乙

　

ぶ＿い乙．£ ペンネーム：ハナさん

○: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

　　

〒102-0071

　

束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。

.｡･≪∂lね力Sg, ・》 ･●●●●●●●●争●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●・●●●●

　

○伝言板は会員同士の交流の場です。会貝外の方または会貝の方でも匿名の原稿

　　　

については受付できません。（掲載は匿名可です）

　　　

掲載されたものへのお問い合わせは本部事務局までご連絡ください。

　

Ｏ伝言板を通じてお友達ができた方、良い情報を得られた方もお知らせください。

　

○宗教の勧誘・政治活動・物品の販売等、患者さんの交流以外の目的に利用きれ

　　　

た場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

　　　

ください。
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○アザチオプリンが膠原病治療薬として承認されました！

　　

平成23年５月20日付で、グラクソ・スミスクラインと旧辺三菱製薬は免疫抑

　

制剤アザチオブリン（一般名）に治療抵抗性のリウマチ性疾患の適応を追加する

　

承認を取得したことを発表しました。

　　

アザチオプリン（一般名）はグラクソ・スミスクラインではイムラン錠、田辺

　

こ菱ではアザニン錠の商品名で販売されています。この治療薬は治療抵抗性のリ

　

ウマチ性疾患に対する世界的な標準的療法の１つとして知られていましたが、日

　

本では承認されていませんでした。

今回認められた適応は治療抵抗性の下記のリウマチ性疾患です。

・全身性血管炎（顕微鏡的多発血管炎、ヴェゲナー肉芽腫症、結節性多発動脈

　

炎、アレルギー性肉芽腫性血管炎（チャーグストラウス症候群）、大勁脈炎

　

症候群等）、全身性エリテマトーデス(SLE)、多発性筋炎、皮膚筋炎、強皮

　

症、混合性結合組織病および難治性リウマチ性疾患

※イムランとアザニンは昨年10月25 日に保険適応にはなっていましたが、

　

今回は正式に薬事承認されたというお知らせです。

　　

(詳しい経緯は本号の42から43ページをご覧ください)

〔参考〕最近。薬事承認された膠原病のお薬

　

・カンマグロブリン療法〔平成22年１月20日承認〕

　　

…アレルギー性肉芽腫性血管炎（チャーグストラウス症候群）の治療抵抗性

　　　

の神経障害に対して

　

・カンマグロブリン療法〔平成22年10月27口承認〕

　　

…多発性筋炎・皮膚筋炎における筋力低下の改善に対して

　　　

（ステロイド剤が効果不十分な場合に限る）

　

・エンドキサン（一般名：シクロフオスファミド）［平成23年２月23日承認］

　　

…適応になったのは上記の治療抵抗性のリウマチ性疾患と同様です。
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○東日本大震災・被災支部支援のための義援金のお願い

　

※前回の機関誌「膠原」で義援金を呼びかけさせていただきました。その結果、

　　

本部総会での報告時点において423. 500円の義援金をいただいております。本

　　

当にありがとうございました。

　　

引き続き、本号においても義援金を呼びかけさせていただいております。義援

　　

金の趣旨をご理解の上、新たに賛同いただける方はお願いいたします。

　　

（本号の40から41ページにも友の会の震災対策について記載しております）

〔義援金の用途について〕

　

・今回の東日本大震災によって会員の方が退会せざるを得なくなったり、支部

　

活勁ができず支部の運営継続が困難になったりすることのないように、義援

　

金を募っています。

　

・いただいた義援金は、被災者の年会費や被災支部の運営資金に充当いたしま

　

す。ぜひ皆様のご協力をよろしくお願いいたします。

[義援金の送金先]

　

☆郵便振替口座 口座番号

　

0 0 18 0 ―2-116 0 9 6

加入者名

　

全国膠原病友の会

　

※通信欄に「義援金」とご記入ください。

☆期間：平成23年９月末まで

〔震災による会費免除の対象者〕

○県全体が被災したため支部の運営が困難となる岩手県・宮城県・福島県・茨

　

城県に関しては、支部会員全員について平成23年度の会費一年分を免除し

　

ます。（すでに会費を支払われた対象者は平成24年度の会費といたします。）

Ｏ被災されたことにより被災･1県（岩手県・宮城県・福島県・茨城県）から県

　　

外に避難された方および転居された方についても、平成23年度の会費一年

　　

分を免除します。（ぜひ現在の連絡先を本部もしくは支部にご連絡ください｡）

　

○その他の地域において、被災された方については「会費免除申請書」を膠原

　　

病友の会本部に提出していただき、本部にて検討させていただきます。

　　

※次のページの「会費免除申請書」をコピーいただき必要事項を記載のうえ、

　　　

膠原病友の会事務局まで郵送ください。追ってご連絡させていただきます。

　　

【事務局住所】〒102-0071

　

東京都千代田区富士見2-4-9-203

　　　　

（問合せ先

　

電話:03-3288-0721

　

までお願いします）

－｜
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〔東日本大震災による会費免除申請書〕

全国膠原病友の会

　

会長

　

森

　

幸子

　

様

申請日：平成 年 月

申請者氏名

申請者住所

　(現住所)

－Ｔ

避難一転居前

　　の住所

　(住所が変更

　した方のみ)

－Ｔ

所属支部名

連絡先電話

　　申請理由

　添付書類等

※右欄の番号

　を○で囲ん

　でください

１，「り災証明書」がある場合は証明書

　　の写しを添付してください。

2.その他に証明できる書類のある場合

　　は写しを添付してください。

3.証明書のない場合は理由を下に記載

　　してください。

じ　　〕

日

※岩手県・宮城県・福島県・茨城県支部の会員の皆さんについては

　

申請の必要はありません。避難や転居されている方は本部または

　

支部へ連絡先をお知らせください。
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★本のご紹介

　　

『シェーグレンと共にV0I.2J患者篇

　　　　

発行者

　

シ工－グレンの会

　　　　　

平成２３年３月１５日発行

　　　　　

前田書店

　　

16 8 0円

本の制作は､F患者さんによる患者のための本を作ろう」

という菅井先生の言葉から始まりました。日々の生活

から発せられる患者の声が、今この瞬間、シェーグレ

ン症候群と診断されて悩み苦しんでいる誰かにきっと

役立つはず・・・と。取材・編集を進めるうちに、お一人お一人が違う症状と経

過を辿り、長く孤独であることを知りました。そして、見えないところでたくさ

んの人が支え、応援していることも知りました。それぞれの想いが、関わる全て

の人たちに伝わることを願います。

　

（あとがきより抜粋）

※購入ご希望の方は電話かFAXで本部までご連絡＜ださい。会員は送料込みの

　

価格になります。

　

書籍に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。

★全国膠原病友の会ホームページが変わりました

http://ｗｗｗ｡kougen,ｏrg/

　

に変更しています。

　　　　　　　

ぜひ一度ご覧ください！
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