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〔巻頭特集〕2011年を振り返って

｜

●

（巻頭特集) 2011年を振り返って

新年のあいさつ

:;1二41tli;;j;］ふ..．,……………
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会長森幸子

る」「整う」「奮い立つ」といった意味を持

つとされています。新たな年を迎え、これ

までの私たちの活動がさらに発展充実しま

すように、そして皆様にとって幸多き年で

ありますようお祈り申し上げます。

　

「設立40周年を迎えて」

　

1971年（昭和46年）11月28日、「膠

原病友の会」が設立され､翌年４月１日「全

新年を迎え､謹んでご挨拶を申し上げます。

　

国膠原病友の会」として活動が進められま

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

した。第１回会員名簿には163名の方が入

　

昨年一年を振り返りますと、あまりにも

　　

会されています｡40年前はまだ膠原病とい

人きな出来事がいくつも走馬燈のように去

　　

う名も知られておらず、高原で起こる病気

来しています。当会においては設立40周

　　

かと言われたり、高山病と間違われ、時に

年を迎えた年であり、患者会の役割がさら

　　

は1～2年の命とさえ言われたような時代

に重視されてきた今、より一層の組織強化

　　

であったとのことです。

を図らねばなりません。また、未曾有の東

　　

友の会の設立は、保健同大社におられた

日本大震災では大きな被害がもたらされま

　　

西来武治氏と菊池一久氏が世話人となられ

した。失ったものはあまりにも大きいです

　　

たr難病友の会連絡会］のことが新聞で報

が、だからこそ、私たちはそこから学び得

　　

じられ、同病の友を求め、患者会の有無の

る必要があると思います。そして、私たち

　　

問い合わせの手紙が来たことに始まります。

の医療や生活全般に影響する難病対策の見

　　

ここで、河野千寿子さん（神奈川県）と森

直しが始まりました。辰年はF動いて伸び

　　

田かよ子さん（埼玉県）が出会うこととな
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り、友の会発足の原点となりました。塩川

優一先生や橋本博史先生をご紹介いただき、

お力添えを頂き、皆様の大変なご尽力があ

って「膠原病友の会」が設立されました。

当時は、まだ国の難病対策も研究班も講じ

られておらず、厚生省、専門研究医師、国

会議員へと病気の説明と患者の現状生活実

態を訴え廻って下さいました。

　　　　　　　　　　

（膠原特集３号参照）

　

こうして、現在会員数約5,000名にまで

発展してきた友の会が存在します｡40周年

を迎えた昨年４月23日～24口には全国か

ら集まった支部長・事務局そして会員の皆

さんと長年支え続けて下さっている多くの

先生方と共に、記念講演やパネルディスカ

ッション、懇親会を開催することが出来ま

した。そして皆さんのお手元に40周年記

念事業として完成した「膠原病ハンドブッ

ク第３版」をお届けすることが出来ました。

友の会と会員の皆さんや先生方を結ぶもの

●

　

は､この記念誌や年４回発行する機関誌｢膠

原」です。より多くの確かな情報をお届け

し、社会の中でも膠原病の拠点となる患者

会へと組織強化を図るため本部法人化の検

討を始めています。

　

また支部活動では、それぞれの地域に合

った積極的な活動が展開されており、多く

の患者さんと直接繋がりを持っています。

社会には、膠原病を発病され、まだひとり

で悩んでおられる方も多くおられます。ど

　　　

〔巻頭特集〕2011年を振り返つて

うか友の会があり、共に生きる仲間がいる

ことを、役立つ生の情報があることを伝え

て下さい。そして地域の身近な先生方にも

お声かけいただき、ご紹介下さい。ご協力

頂けますようお願い申し上げます。

　

「東日本大震災から学ぶ」

　

未曾有の東日本大震災による大変な被

害、そして直後に起こった福島原発事故に

よる被害は、これからも長い年月をかけて

向き合っていかなくてはならず、生活基盤

に対する不安を呼び起こしました。被災さ

れた皆様には、この厳しい事態にどのよう

にお過ごしかと思うと心が痛みます。

　

20U年を現す漢字として「絆」が全国公

募で選ばれました。家族や友人、隣近所、

そして離れていても思い合い、助け合う人

と人との絆の大切さを皆が実感しました。

２ｲ立以下の漢字もすべて震災に関するもの

であったようですが、その中でも暖かく希

望の持てる「絆」と応募した人が最も多か

ったということは、厳しい現状の中でも少

し救われた気持ちになれました。全国各地

から､そして世界中から暖かな支援もあり。

　

「がんばれ日本！」という合い言葉で繋が

り、それぞれが精一杯自分に出来ることを

頑張ってきました。

　

当会においては、まずは電話が繋がらな

い中で被災地支部になんとか連絡をとり、

安否確認と現状把握をするところからはじ
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〔巻頭特集〕2011年を振り返って

めました。平常時ではなんでもないことが

有事には困難極まりない状況となります。

このようなとき何をすべきか、何か出来る

のか、これまで経験したことのない突然起

きた大規模災害の中で、今も模索し続けて

います｡「とにかく出来ることはやってみる」

との思いで贋報を集め、被災地の方々に届

けたいとホームページと機関誌「臨時号」

で発信。災害によって退会せざるを得ない

ということのないように、支部活動が継続

できるように「義援金」の取り組みを決定

し、多くの皆様のご協力により、被害の大

きな地域支部の皆さんの会費を免除するこ

とが出来ました。ご協力を賜りました皆様

に心より御礼申し上げます。さらに震災だ

けで終わらず、豪雨による大きな被害も続

きました。今後もいつどこで起こるか分か

らない災害。「災害対策」は重点活動として

今後も取り組んでまいります。現在、平常

時の体調管理や緊急時に役立つ情報を取り

入れた膠原病患者のための手帳の発行を検

討しています。

　

私たちはこれらの災害から、命の大切さ、

価値観、社会のあり方など様々なことを改

めて考えさせられました。そして、当会の

本部体制、本部・支部間の連携、専門医や

行政などとの連携をさらに強化することが

早急に必要であることを思い知らされまし

た。今後に備え、本部体制も東西２箇所に

センター機能となる拠点を持ち、全国各地

の専門医をはじめとする様々な専門職の方

との繋がりを強化できるよう、本部・支部

活動に賛同頂ける賛助会員の協力をさらに

呼びかけてまいりたいと思います。

　

「総合的な難病対策の実現を」

　

1972年「難病対策要綱」が策定され、世

界にも類を見ない難病対策が始まりました。

約40年が経過し、大きな成果はあるもの

の、膠原病だけを見ても特定疾患治療研究

事業に未だ含まれず高額な医療費に苦しみ、

不安を抱え続けている仲間も多くいます。

膠原病だけでなく、さらに多くの疾患が制

度の谷間となっている現状があります。

2010年４月、厚労省内において、「新たな

難治性疾患対策の在り方検討チーム」が発

足し、医療、研究、福祉、就労・雇用支援

施策等を検討、難病制度改革が行われてい

ます。

　

2011年９月26日には10年ぶりに厚生

｜

科学審議会疾病対策部会が開かれ、翌日に

　

●

は第14回難病対策委員会が開催され、新

たな難治性疾患対策に向けての議論が急ピ

ッチに始まりました。また、2010年４月

より開催された「障がい者制度改革推進会

議総合福祉部会」では、検討を重ね昨年８

月30日骨格提言が出されました。これら

の検討会には委員として日本難病・疾病団

体協議会(JPA)より代表者が入り、また

現在も「障害者雇用促進制度における障害
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者の範囲等のあり方に関する研究会」で意

見を求められるなど、当事者の声を代表す

る患者団体として重要な役割を持っていま

す。私たちにとっても影響の大きな検討会

や研究会が頻繁に開催されており、当会も

ＪＰＡと共にすべての患者が必要な支援を

受けられる制度となるよう働きかけていま

　　　　

す。●

　　

また、年２回開催されている「全国難病

センター研究大会」にも参加し、各都道府

県に設置されている難病相談支援センター

の事業についても情報を得ています。それ

ぞれの地域に支援センターが設置されてい

ますが、運営形態は様々で行われている事

業や私たちが利用できるものにも違いがあ

ります。誰のためのセンターなのかをよく

考え、私たちの支援として利用できるセン

ターになるように、膠原病の相談にもきち

んと対応して頂けるよう大いに利用し、働

●二二ニエニニニ
一研究会が開催されますのでご参加くださ

し‰

　

これまでの動きを機関誌F膠原｣でもお

伝えしてきました。紙面には限りがありま

すので残念ですが、全国膠原病友の会のホ

ームページやＪＲＡの冊子rjPAの仲間｣(年

４回発行)､ＪＰＡホームページの作成にも当

会が積極的に関わり、個々の動きや資料な

ど多くの情報を掲載しています。是非、ご

　　　　

〔巻頭特集〕2011年を振り返って

覧頂き、ご意見をお寄せ下さい。私たちの

現状と要望を適宜に伝えることが大きな力

となります。

　

私たちは、不自由なく出来ていたことが

発病により出来なくなったり、出来る機能

はあっても制限しなくてはならなくなった

り、周囲の理解が得られなかったり、発病

の日から多くのことが変わっていきました。

2005年設立35周年の患者家族実態調査報

告書でも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」と回答しています。医学が

進歩し、普通の生活が送れる人もいると言

えるようにはなっても、多くの患者はこれ

までの自分から、疾患を抱えた新たな自分

の生き方を創ってきました。今、全国膠原

病友の会は厳しい現状の中で、社会の変化

に応じた前進を目指しています。この一年

あまりにも多くの出来事があり、無我夢中

で運営に携わる皆さんと協議を重ねてきま

した。まだまだ力及ばず、課題の多い状況

ですが、運営委員、事務局員一同、力を合

わせ皆様と共に歩みたいと思います｡何卒、

ご支援、ご協力の程よろしくお願い申し上

げます。
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〔巻頭特集〕2011年を振り返って

東日本大震災を

体験して

本部運営委員

　

渡逸善広

　　　　

(福島県支部)

　

今年度、本部運営委員を任命されまし

た、福島県支部の渡遵善広です。今回の

震災にあたり、多方面より多くのご支援

を賜りありがとうございました。また現

在も多くの避難者を受け入れていただき

ありがとうございます。厚く御礼申し上

げます。

　

(東日本大震災の概要)

　

平成23年３月11日午後２時46分18

秒、宮城県沖を震源とするマグニチュー

ド9.0

　

最大震度７という地震が起きま

した。後に東日本大震災と命名されまし

た。

　

震源域は岩手県沖から茨城県沖まで南

北に約500 k ｍ、東西に約２００ｋ ｍとい

う広範囲に及びました、死者・行方不明

者約２万人、建築物の全壊・半壊は35

万戸以上、避難者は約40万人と人々の

想像を絶する規模になりました。

　

（自分のこと）

　

当時、私はガソリンスタンド（セルフ

スタンド）にて給油前でした。とてつも

なく大きく長い地震でした｡震度は６弱、

満タン給油後、事務所へ戻る途中大谷石

塀が道路に倒れているのを見て、実家の

大谷石塀も倒れていると思い実家へ向か

いました。実家へ到着後、倒れた石塀を

道路脇に寄せ、近所のブロック塀を道路

脇に寄せました。実家は屋根瓦が落ち、

壁が崩れ、家の中は下駄箱がずれ、ダン

スが倒れ、棚のものは落ちすべて部屋に

散乱、とりあえず居間だけでも片付けを

と思い、家内と子供たちを呼んで行いま

した｡幸いなことにライフラインは電気、

水道とも大丈夫で、ガス（都市ガス）は

外でガス漏れがあったので元栓を止めま

した。翌日朝には復旧しました。

(友の会のこと①)

･|

友の会では役員の方々への連絡がなか

　

＠

なかっかず、というのも携帯電話会社の

サーバーがダウンして通信が不通。震災

直後はっながりましたが、その後はっな

がりにくくなりました。難病センター研

究会が岐阜で翌日開催予定でしたので、

森副会長（現会長）にメールで参加でき

ないことを伝えました。その時はまだ東

北新幹線の各駅が被災しているとは想像

もしていませんでした。
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数日経ち、会員への安否確認を考えま

　　

た。

　　　

した。当時、福島県支部は支部長の突然

　　　

の辞任で支部長不在という事態でした。

　　　

高橋副支部長（事務局兼任）と話し合い、

　　　

はがきにて安否の確認をしました。福島

　　　

は福島原発の事故により一次避難、後に

　　　

二次避難、三次避難と住居が転々と変わ

　　　

り安否確認が困難でした。幸いなことに
●

　

いわき相双地区の方々も無事でした。た

　　　

だ会員さんの住宅が津波の被害に遭って

　　　

しまいました。

(友の会のこと②)

　

まず、今回の東日本大震災は、誰もが

想定外の規模であり､その後の食料不足、

ガソリン不足、などは想像もしていなか

ったと思います。ガソリンがなく病院に

行けない､病院も被災し診療ができない、

流通もストップしたため薬が手に入らな

い、というとても考えられないことが現

●

　

実に起きてしまいました。私たち膠原病

患者にとってプレドニン（ステロイド剤）

を服用できないということは、とても大

変なことです。現に診察に行ったとき待

合室で隣だった20歳代の女性の方は５

日間、プレドニンを服用できなかったと

のこと。

　

いち早く、本部で対応していただき、

機関誌「膠原」臨時号で緊急時のプレド

ニン服用の仕方を掲載していただきまし

〔巻頭特集〕2011年を振り返って

　

安否確認はとても難しく、役所、自治

体は個人情報保護法が邪魔をして安否の

確認が困難だったと聞いております。だ

からこそ、会員からの安否の報告をなん

とかできないか？ということ、緊急時、

使用できる膠原病の手帳の作成（服用薬、

飲み方など）など提案させていただきま

した。被災地区だからこそわかることを

伝えたいと思います。

　

（最後に）

　

福島は他県の方々と違い、震災の被害

の他、原発による被害とこれからは後者

との戦いになっております。これは終わ

りの見えないものであり、今後どのよう

な影響がでるということもよくわかりま

せん。直接的な被害より風評被害も問題

です。被災された方もこれから目に見え

ないストレスが起こるかもしれません。

無理せず体調管理には十分注意をしてく

ださい。そして一日も早い福幸（復興）

を願う年にしたいと思います。

　

今回多くの方々から義援金をいただき、

会費免除という措置をとっていただきま

した。被災支部を代表して御礼申し上げ

ます。ありがとうございました。
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〔巻頭特集〕2011年を振り返って

畠渾千代子前会長を

　　　　　　　

偲んで・・・

　

畠渾千代子様

　

全国膠原病友の会の会

長として12年の長きにわたり、ご尽力く

ださりましたことに敬意と感謝を申し上

げます。 2010年４月、大阪で開催された

本部総会に初めて支部長として参加しま

した｡休憩時間のわずかな時間でしたがお

話した時の穏やかな笑顔を想い出してい

ます。東京支部支部長・ＪＲＡの副代表・

相談員のボランティアなど多方面でご活

躍されていて､身体を休める時はあったの

かしらと思いをはせながら‥。ここに改

めて､畠渾千代子様のご冥福を心よりお祈

りしております｡これらの活動を見守って

くださいね。合掌

　　　　　　　

(北海道支部

　

杉山喜美子)

　

故畠渾千代子様

　

生前は、全国膠原病友

の会の会長として、長年、私たち患者と家

族とその思い、希望を、願いを、背負いな

がら、一つまたひとつと難題に取り組み、

あらゆる努力を重ねられました。そんな渦

中、10年前の事です、岩手県支部は、存続

の危機にありました。その時の、適切なご

指導と激励、励ましの言葉は、当時の岩手

県支部を立ち直らせる土台となりました。

今もなお新しい記憶として思い出されます。

その後もいろいろな事で、ご心配、ご負担

をおかけいたしましたが、お陰様で、現在

は何とか存続できるまでに至っております。

感謝！！本当に大変お世話になりました。

厚く心より御礼申し上げます。体調を崩さ

れたのは、東北大震災が引き起こした出来

事が誘因となり、症状を重くされたと聞き

およびました。まだまだ、ご活躍されるは

ずでしたのに、誠に残念でなりません。ど

んなにか、心残りでしたでしょう、無念さ

がつのります。私も、一つ心残りがありま

す。それはテーブルを囲んで、お茶を頂き

ながら、ゆっくりと、いろんなお話しや体

験談をお聞きしたかった事です。福祉に生

き、福祉に死す、その人生の意気込み、そ

の意志は、その立ち姿は、私たちは決して

忘れないでしょう。それは、今もこれから

も私達の､力の源で有り続けます｡そして、

培って頂いた深い絆で、みんなが共に幸福

で明るい未来を築いていけるように、あな

たのご遺志をしっかり受け継いで参ります。

長い間､本当に､本当に、ご苦労様でした。

拍手！拍手！拍手！です。

　　　　　　　　

(岩手県支部

　

米揮順子)

　

畠渾さんに初めてお会いしたのは平成９

年仙台で全国総会が開催され、東京支部の

支部長として参加された時です。それから

５年後、平成14年、宮城県支部設立20周

年記念大会に会長として出席していただき

ました。あれから10年会長としていろい

ろご苦労があったことと存じますが、友の

会活動にご尽力下さいました。御礼申しあ

げるとともに心よりご冥福をお祈り申し

あげます。

　　　　　　　　

(宮城県支部

　

支倉敦子)

畠渾前会長と初めてお会いした時、その
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凛としたお姿に尊敬と憧れを抱いたもので

した。次の年、熊本での懇親会の席で、「秋

田県の支部長さんですか？」と声を掛けて

頂き、お話しに寄りますと離婚したご主人

は私と同じ大館市出身だと伺いビックリし

ました。「お姑さんに可愛がって頂き、今入

院しているのでお見舞いに行きたい」とも

話して下さり、その後お姑さんを見舞った

ことも伺いました。そんな事もあり特に身

近に感じられるお方でした。

　　　　　　　　

（秋田県支部

　

浅野弘子）

　

私が畠渾さんに初めて会ったのは、今か

ら10年前の事でした。特定疾患患者の交

流会で、F膠原病友の会福島県支部を作り

たい」という話が出ましたが、「支部とい

う一つの組織を作り上げる事は大変な事だ

から」との反対意見も出ましたが、みんな

それぞれに不安を抱えて治療をしていたの

で、同じ病で苦しむ同志で話し合う場がほ

しいという感情は共有出来たので、支部を

作る事になりました。当時膠原病友の会の

会長さんが畠渾さんでした。

　

初代支部長は本部に行き、本部総会にも

参加させていただきました。どれほどご指

導、ご協力して戴いた事か、筆舌に尽くせ

ない程面倒を見て戴きました。私などただ

発起人のひとりに名を連ねただけでしたの

で、設立総会の時に初めて会長にお目にか

かった時には、雲の上の人のように感じた

ものでした。きちんとスーツに身を包み、

颯爽とした歩み、お話はとても高度な事の

ようだったと記憶しています。輝いて見え

ました。

　　　　

〔巻頭特集〕2011年を振り返って

　

そんな畠渾さんをとても身近に感じた

事がありました。私か初めて全国総会に参

加させて戴いた時の支部長会議の前夜、一

緒に食事をする機会に恵まれたその時に、

食べ物をオーダーした時「ワインはないの

かしら？何かお酒を戴きたい」とおっしや

った時、お酒をこよなく好む私にとって、

ちょっと驚きそして共通の楽しみがあると

思い、うれしいと同時に「あ、この人も普

通の人なんだ」と、とても身近に感じる事

が出来ました。そして私達福島県支部設立

５周年には、お忙しい中出席して下さり、

お祝いの言葉を戴きました。

　

その時に、支部設立当初から顧問として

何かとご尽力戴いた粕川纒司先生が、畠滓

さんの難病患者を取り巻くいろんな事に、

深い知識を持ち、精一杯の活動をされてい

る事に深い感銘を受けられた姿を目のあた

りにして、改めて畠渾さんの膠原病を含む

難病患者会に対する思いの深さに感激いた

しました。常に全身全霊で立ち向かわれて

いたのです。そのお陰で今こうして生きて

活動をしていられるのだと、感謝の気持ち

でいっぱいです。

　

磐梯熱海温泉で宿泊された時に福島を

大変気に入られたご様子で、「私が会長の

間に、福島で全国総会が出来たらいいね」

と漏らされましたが、とうとうそれは叶わ

ずに今日に至ってしまいました。もう少し

頑張って全国総会の会場になれる様にして

いかなければならないと､改めて思います。

長い間本当に有難うございました。これか

らこの空の上から、私達膠原病友の会を見

守って下さい。

　　　　　　　

（福島県支部

　

高橋みつえ）
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〔巻頭特集〕2011年を振り返って

　

畠渾さんの果たされた功績に感謝する

とともに、ご冥福をこころよりお祈り申し

上げます。

　　　　　　　　

(茨城県支部千葉洋子)

　

畠渫前会長の下で本部役員として、又、

ＪＰＡ理事として患者会活動をさせて頂き、

たくさんの事を学ぶ事ができました。仕事

と患者会活動、さらにピアノレッスン教師

と精一杯生きてこられ、とても芯の強い方

でした。全国膠原病友の会会長就任以来、

経費削減に徹底した事務局体制を整えられ、

念願であった本部支部会費配分折半を達成

しました。私たちの支部活動費に潤いを与

えてくださり本当にありがとうございます。

47年もの長い闘病生活お疲れさま。ご冥福

をお祈り申し上げます。合掌

　　　　　　　

(群馬県支部大渾富美代)

　

畠渾前会長の突然の訃報に接し、ただ驚

くばかりでした。会長に就任されていろい

ろと大変ななか、会員のために、12年もの

長きにわたってご尽力いただきましたこと、

心より感謝申し上げます。身体の変調を抱

えながらも、難病患者の福祉向上のために

国へ働きかけをしていただいたことに、改

めて御社申し上げます。

　　

(埼玉県支部

　

元副会長佐藤喜代子)

　

畠渾会長新体制になって事務を引き継

がせていただき、十数年ご一緒させていた

だきました。振り返ってもあっという間の

ことのように思えます。今まで会長は体調

が悪くなっても不死鳥のごとく回復されて

きた方でしたが、今回は力つきたようで本

当に残念に思っています。仕事の場面にお

いて、全力投球でボランティアのような立

場だといつも強調され、そのようにすべて

の時間を友の会に費やしていました。当時

は怒涛のごとく次々と新しい組織のための

指示が出されリーダーシップを発揮されて

いました。パソコンを導入し、事務処理能

力を高め、団体としてしっかりとした体制

を固め、その後の活動もスムーズに動ける

ような形を作っていこうとされていました。

全国的な活動としてＪＲＸの活動に力を注

ぎ｢膠原病友の会｣を多くの人に知っても

らえるようになったのではと思います。そ

の功績は大きいと思います。今は、さまざ

まなことが走馬灯のようによみがえり、と

てもすべてを伝えることはできませんが。

　

｢全国膠原病友の会｣もしくはF難病患者｣

の立場を理解してもらえるよう語り、尽力

されたと思います。きっとまだ、やり残し

たことがたくさんあったことと思いますが、

ゆっくりお休みくださいますように、ご冥

福をお祈り申し上げます。

　

(埼玉県支部元本都事務局長鈴木真澄)

　

私がはじめて畠渾さんにお会いしたの

は、平成３年入会して間もない頃です。自

覚症状に悩みながら、本部や支部に問い合

わせていた時、前千葉支部長の杉山さんや

全本部事務局長の八宗岡さんから声を掛け

られて、本部の発送の手伝いに行ったのが

きっかけです。その頃は、東京都の公民館

でお仕事をしていることやピアノも教えて

いらっしやることなど、快活に話されてお

りました。前向きに考えて療養生活を送っ

ている姿に元気をもらうことができました。
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千葉支部20周年の時は「翼になりたい」

の曲を演奏していただき、良い思い出にな

りました。ご自分の体調よりも友の会の方

を優先されていたのかもしれません。心よ

りご冥福をお祈りいたします。合掌

　　　　　　　　

（千葉県支部

　

関幸子）

　

［畠渾さんとアンパンマン］

音楽が大好きだった畠渾さん…。東京支部

の活動にはいつも音楽が溢れていました。

周年記念や交流会の折にはピアノやシャン

ソンの生演奏が…。月に一度の『膠原病患

者の集い』では「大きな声で歌うと元気に

なるから！」と畠渾支部長自ら、難病相談

支援センターの電子ピアノで会員のリクエ

スト曲を伴奏して下さる『歌声サロン』も

ありました。昨年２月末、厳寒の『集い』

の折、手押し車を支えに畠渾さんが現れ、

開口一番「本部の40周年で歌う曲を練習

しよう」と。全国の皆さんの歌声（＝思い）

が一つになるようワクワクしながら『明日

がある（膠原病バージョン）』『四季の歌（岸

洋子さんを偲び）』そして『アンパンマン』

を是非、歌いたいんだけど、と。『♪なんの

ために生まれて何をして生きる

　

答えられ

ないなんてそんなのはいやだ～』…答えは

支部会員一人一人の胸にしっかり残ってい

ます。

　

畠滓さん、天国でも『友の会の応援歌』

を伴奏して下さっている事でしょう。心か

らの感謝を込めまして。一合掌｡

　　　　　　　　　

（東京支部

　

渡遵祐子）

　

畠滓会長には平成15年の支部設立30周

年記念祝賀会の際、一緒に設立を祝つてい

　　　　

〔巻頭特集〕2011年を振り返って

ただきました。その翌年、横浜市で支部長

会議・総会を開催した時も大変お世話にな

りました。また、本部の事務局として畠滓

会長のもとで５年間仕事をさせていただき

ました。少しずつ体調が悪くなっていくの

を自覚されながらも、体調を回復させよう

とストレッチや散歩など努力をされている

というお話をよくしていらっしゃいました。

ＪＰＡや膠原病友の会などの責任ある仕事

があったから、あのように頑張れたのかも

しれませんし、何よりも患者として患者会

活動に係わっていくことが心の支えだった

のかもしれないと思っています。心よりご

冥福をお祈りいたします。

　

(神奈川県支部

　

現副会長後藤浪理子)

　

山梨県支部設立の際、説明・案内に足を

運んでいただき、設立総会の時も「山梨は

中央線１本で来られるからいつでも声かけ

て」と、とてもバイタリティーあふれてい

る方でした。支部設立準備会が発足し１年

半という短期間で山梨県支部が設立し、２

年半という若い支部です。設立に当りとて

もお世話になりありがとうございました。

ご冥福をお祈りいたします。

　　　　　　　　

（山梨県支部深潭富江）

　　

「どうして、あんなに頑張れるんだろう」

と言うのが、畠滓さんの印象でした。決し

て体調がいいとは思えないのに、自分の事

より膠原病患者一難病患者のためにと考え

て下さっていたような気がします。何より

私達にとってはF長野県支部丿存続の危機

を畠渾さんに助けてもらい、乗り越えられ

たと言うのが一番の思い出です。
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〔巻頭特集〕2011年を振り返って

　

畠渾さんの友の会への思い入れを、微力

ながらも引き継いていかなければと思って

います。本当に長い聞お疲れ様でした。

　　　　　　　　

(長野県支部

　

半坂俊江)

　

平成15年三重県支部10周年を迎えるに

あたって、本部総会を引き受けることにな

って支部の役員と畠渾さんとの出会いがあ

りました。初めての顔合わせ、気配りの人

を感じました。その後、本部の運営委員を

させていただきましたその時、昼食後の話

の中でご子息とお孫さんの事を（中国に滞

在）話されていた笑顔がとても印象に残っ

ています。会長の顔から母の顔に幸せと心

の安らぎを、ふと感じさせられました。

ご冥福をお祈りします。

　　　　　　　

（三重県支部佐々木幸子）

　　

「私がこうすると言っているんだから、

そうすればいいのよ」畠滓さん決断の時の

いつものセリフ。 12年間という長い年月、

会長として本部運営を担われ､支部･ＪＰＡ・

難病連・支援センターでも活動されてきた

畠渾さんならではの表現です。どのように

すればよいのか考えた末に自分にも言い聞

かせるように言われていたことでしょう。

　

私は、平成17年からの６年間、副会長

として本部に関わらせていただきましたが、

仕事を持ちながら、患者会活動をきびきび

とこなす畠渾さんの手際よさは、なかなか

真似ることが出来ませんでした｡「一人暮ら

しだから出来るのよ」と言っておられまし

たが、いつも患者会のことを考えてくださ

っていました。そして、時には息子さんと

お孫さんのところへ行ってリフレッシュし

て戻ってくる。その時の嬉しそうな、スッ

キリとしたお顔が忘れられません。ＯＮと

ＯＦＦの切り替えが実に上手くて、働く女

性としても憧れのスタイルでした。

　

昨年２月頃からは入院生活が多くなり、

共に準備してきた40周年記念事業に出席

頂けなかったことは何よりも残念です。畠

渾さんに似合うカサブランカを花束にして

感謝を伝えたかったですね。最後の別れに

は、畠滓さんの胸に息子さんの手によって

　

｢ＪＰＡ日本難病・疾病団体協議会副代表

全国膠原病友の会所属

　

畠渾千代子｣の名

刺が置かれました。最後の最後まで患者会

に生きた畠渾千代子さんのご冥福をお祈り

し、畠渾前会長のこれまでの功績をしっか

りと引き継いでいけるように見守っていた

だきたく願っております。

　　　　　　

(滋賀支部

　

現会長

　

森幸子)

　

10月２日に開催した京都市委託の医療

相談会の終了後、担当していただいた京大

病院の先生とお茶をしている時に畠渾さん

の様子を伺うと、丁度その先生が入院中の

主治医をされていて｢もうすぐ退院ですよ｣

と聞いたので安心しておりました。お見舞

いに行っても良いのかしらとかそんな話を

していたのに、畠渾さんの訃報を受け取っ

たのは、それから１週間後の９日、日帰り

旅行のバスの中でした。早朝から出かけて

いたので、メールのチェックもしていなく

て、突然バスの中で携帯電話が鳴り、出て

みると関西ブロックの久保田さんからでし

た。それから京都支部の役員の方々に電話

して対処を協議し、弔電や供花の手配をし

ました。東京支部の機関紙の退任の挨拶に
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もご自身が書かれていたように、これから

は京都支部の一員となられて、総会や懇親

会にも参加してくださり一緒にお食事に行

ったり、京都の街を散策したりと楽しみに

しておりましたのに本当に残念です。長年

の会長職の心労が重なって、ご自分の身体

を労わることもなかなかできなく無理をさ

れてきたのでしょう。本当に申し訳ない思

いでいっぱいです。どうか安らかにお眠り

ください。心よりご冥福をお祈りいたしま

す。

　　　　　　　　　

(京都支部

　

萩原幸子)

　

畠渾さんとの思い出と言っても、私か平

成３年から８年間本部会長を勤めさせてい

ただきましたが、仕事の方が忙しくなり岡

山県での総会時に次期会長として東京在住

の畠滓さんに色々とお願いした末、快く引

き受けて下さいました。その後、支部長会

議で毎年お会いする程度でした。ご冥福を

お祈りします。

　　　　　

(大阪支部

　

元会長

　

湯川英典)

　

平成２年から兵庫支部事務局を担当する

ようになり、畠渾さんには東京で開催され

た本部総会で初めてお会いしました。支部

長会議でも会の運営にっいて活発な議論が

あり、畠渾さんも､盛んに意見を述べられ、

初めて出席した私は畠渾さんのことを随分

きつい人だなと思ったことを思い出します。

その後、副会長を経て会長に就任され、現

在の友の会の体制づくりに尽力頂きました。

友の会以外にＪＰＡの副代表という要職も

兼務され、大変だったとこぼされたことも

ありましたが、総会でお会いするたびに、

　　　　

〔巻頭特集〕2011年を振り返って

丸くなられ、また当支部の活動についても

的確な助言をいただいたことを大変感謝し

ています。

　　　　　　　　　

(兵庫支部

　

西口英二)

　

1998年岡山の本部総会で湯川会長から

交代された畠渾会長より副会長に任命され、

2007年滋賀の総会で副会長を辞するまで

の10年間、故畠滓会長と一緒に活動させ

ていただきました。関西在住の為、本部の

日常の会員対応や厚労省、他団体との会合

にはほとんど戦力にはなりませんでしたが、

今ほどメールでのやり取りがまだできなか

った時代、電話で本部の活動について話し

合ったことを思い出します。東口本の震災

後、多方面への対応で一挙に体調を崩され

療養されているとお聞きしていましたが、

息子さんの居られる京都に７月半ば転居し

て来られ、これからは京都支部会員として

関西ブロックの活動にも参加していただけ

ると、その日を楽しみにしておりました。

転居後､京大病院に入院されていましたが、

退院も近いとお聞きしていた矢先に畠渾さ

んの訃報を知らされ、大変驚きました。畠

渾さんが膠原病友の会の会長として果たさ

れた功績を偲び、心から哀悼の意を表しま

すとともに、安らかに永眠されますよう謹

んでご冥福をお祈り申し上げます。合掌

　　

(兵庫支部

　

元副会長

　

久保田百合子)

　

畠渾千代子さんとの思い出は、島根県支

部設立10周年記念総会のおり来島された

時です。

　

事前に、体調が悪いと言いながらもF地

域と繋がりながら活動をしている島根県支
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〔巻頭特集〕2011年を振り返って

部を直に見て肌で感じたい」と、総会当日

に来て下さいました。とても具合が悪そう

で心配しましたが顧問の先生方ともお話し

になり、総会では「難病対策について」の

講演もされました。夜には支部役員との交

流会にも参加下さり、支部運営についての

アドバイスもいただきました。翌日、帰京

してすぐに入院されたと聞き「やっぱり無

理だったんだ」と申し訳ない気持ちになっ

たものです。

　

その後も“どこにあのようなエネルギー

があるのがと思うほど多忙なスケジュー

ルをこなしていらっしやったんですね。ま

さに難病対策の改善を求めて突っ走って来

られた畠譚千代子前会長に心より謝意を捧

げ、今はただご冥福をお祈りするばかりで

す。

　　　　　　　

（島根県支部

　

永田ハルミ）

　

21年度、22年度と本部運営委員をお引

き受けし、本部役員の皆さんと年数回、運

営委員会で顔を合わせるようになってから、

畠渾さんをより身近に感じました。何年か

前に初めてお目にかかった時は、一見とっ

つきにくそうな印象でしたが、実際近くで

話してみると、ちょっぴりおちやめで人が

好きで話が好きな方だと思いました。会員

のため、また難病患者のために、友の会や

ＪＰＡの運営に、一生懸命に真摯に取り組ま

れるひたむきな姿に、畠渾さんの“思い”

の深さを感じました。畠渾会長のもとで本

部の運営に関わらせて頂いたこの２年間、

たくさんのことを教わり、支部に活かせる

ようがんばらなくてはという思いにかられ

ました。

　

元気になられまたお会いしてお話する

ことが出来ると信じていましたのに、突然

の訃報の連絡を受けた時には、とても驚き

残念でなりませんでした。

　

今はただ、畠譚さんが残された数々の功

績に感謝しますとともに、こころからご冥

福をお祈りいたします。

　　　　　　　　　

(島根県支部片寄絢子)

　

畠渾千代子前会長のご逝去を受け、残念

でなりません｡全国大会で何度かお逢いし、

福岡県支部で開催された本部総会でもお逢

いしましたが､｢何を訊ねられても答えられ

る様に｣と分厚い資料を抱え、飛び回って

いるお姿が印象的でした。体調を崩された

時もありましたが、その度復活され、心強

く思っておりました。やろうと思えば、ベ

ッドの中でも患者さんの話は聞けると云っ

ておられた熱意に励まされ、沢山の勇気を

いただきました。 47年間の闘病生活、お疲

れさまでした。長い間、膠原病友の会の会

長として、また会活動をリードして頂き本

当に有り難うございました。まだまだ、や

りたい事が、沢山あったと思いますが、ゆ

っくりお休み下さい。

　

心よりご冥福をお祈り申し上げます。

　　　　　　　　

(福岡県支部岩井光子)

　

畠滓会長お疲れ様でした。そしてありが

とうございました。ご自分の体の悪いのを

押して会員の為、患者会の為に西に東にと

会合に出席され患者会を引っ張ってこられ

ていたと思います｡心より頭が下がります。

支部の運営だけでも大変なのに、全国膠原

病友の会の会長、ＪＰＡの副代表と責任の重
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い役目ばかりで大変だったろうとお察しい

たしておりました。畠渾会長のおかげで、

全国膠原病友の会の地位も確立されたもの

になっていると感じます。まだまだ未熟な

私どもではございますが、畠渾会長の思い

を引き継いでいく事が、これまで頑張って

来られた畠渾会長へのご恩返しだと思って

おります。どうぞ、やすらかにそしてごゆ

っくりとお休みください。ほんとうにあり

がとうございました。

　　　　　　　　

(佐賀県支部

　

江頭邦子)

　

私は、昨年４月に支部長になったばかり

で、畠渾前会長にお会いしたことがありま

せん。ただ、本部にお電話した時に、２回

ほど畠渾前会長とお話しすることがありま

した。「私は車の運転はできるけれど、足が

悪くなかなか歩行が困難だし、荷物を持っ

て移動ができないし、とても人様のお世話

はできない。それに佐伯から大分に行くの

も大変で・・・」と話した時に、「私も足が

悪いけど、コロのついた荷物運びに荷物を

くくりつけ、電車を乗り継ぎしながら通っ

ているわよ。佐伯から大分まで、高速が通

って近いじやないの」ときっぱり言われ、

すごい方だなあと思いました。また、「小学

校高学年の頃､佐伯の学校に通っていたし、

親の実家が大分だから、年に一度は大分に

行くし・・・ｊと言うお話もお聞きしまし

た。今度大分に来られたときには、是非お

会いして、佐伯の話をしたり、いろいろな

ことをお聞きし、ご指導を仰ぎたいと思っ

て楽しみにしていましたのに・・・それも

叶わぬことになりとても残念です｡長い間、

友の会の会長としてご尽力下さり、本当に

　　　　

〔巻頭特集〕2011年を振り返って

有難うございました。心よりご冥福をお祈

りいたします。

　　　　　　　　

(大分県支部

　

高木雅子)

　

12年もの長きに亘り膠原病友の会にご

尽力くださりこころより感謝申し上げます。

そしてお疲れさまでした。

　

私が畠渾さんと出会ったのは平成17年

の４月です。支部長になりたての私はとて

も心もとなく畠渾さんには大変ご心配をお

かけしたことと思います。実際に何度もお

電話を頂き私の体調のこと会の活動につい

てアドバイスをくださいました。

　

ＳＬＥを患われて40年余り、しかしなが

らお元気でバイタリティー溢れるその活動

には一患者として、また役員として憧れで

もありました。病を持って生きるというこ

とに前向きになれたモデルのお一方でもあ

りました。

　

膠原病友の会が40周年を迎えた昨年本

来ならば畠滓さんを囲んで感謝の気持ちを

伝え、次期会長森さんヘバトンタッチの予

定でした。しかし残念な事に体調を崩され

入院となってしまいました。感謝の言葉を

お伝えできないままになってしまい本当に

後悔しております。

　

畠渾さんが最期におっしやられた｢お星

様になって皆さんを見守っているね｡｣その

お言葉を胸に、私に今出来る事を考えてゆ

きたいと思っております。長い闘病生活お

疲れさまでした。

　　　　　　

(沖縄県支部

　

阿波連のり子)
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〔巻頭特集〕2011年を振り返って

〔畠潭千代子前会長12年間の活動〕

1999年

(平成11年)

　　　　　　　4.1

　　　　　　　8.1

一会長就任

　　1998年12月12日の支部長会議（岡山東急ホテル）

　　にて次期会長として畠潭さんが選出、

　　翌日の総会にて承認される

・総会開催（江戸東京博物館で開催の総会）

　　講演「介護保険について」

　　　　「膠原病の合併症」

2000年

(平成12年)

　　　　　　　4.22

　　　　　　　4.23

・支部長会議開催（愛知県中小企業センター）

・総会開催（愛知県中小企業センター）

　　パネルディスカッション

　　　　「膠原病その治療と生活の工夫」

・「膠原病ハンドブック　改定版」作成

・会費3

,

600円のうち支部分を1

.

500円から1

.

600円に変更

ゝ♂♂β八♂〃♂β♂r八♂八♂♂八♂♂ゝ♂W八W♂W♂♂八W八♂ゝ♂八♂八♂W♂八♂♂八Wゝ♂八八♂〃♂W♂〃八り♂り八♂♂WAりﾘλﾘ♂j八ﾘjjゝ♂りjljりj♂りj/1♂j♂jゝJﾘj jljjj j　♂rrゝ

2001年

（平成13年）　　宍

　　　　　　4.29

　　　　　　4.29 j

　　　　　　4.30 1

　　　　　　7.24

　　　　　　9.2

　　　　　10.21 I

　　　　　11.29・

　　　　　　12.7

　　　　　12.15 1

・支部長会議開催（江戸東京博物館）

・30周年記念祝賀会開催（第一ホテル両国）

・30周年記念総会開催（江戸東京博物館）

　　講演「膠原病30年のあゆみと21世紀の今」

・「膠原病ハンドブック　改定版」発行

・第１回小児膠原病親の会交流会開催

　　（東京都北区北トピア）

・福島県支部設立準備会出席

・福島県支部設立総会出席

・臨時支部長会議開催（江戸東京博物館）

　　第３回難病対策委員会にて「ＳＬＥの現状と課題」

　　について発言するため

・第３回難病対策委員会で発言

・小児膠原病講演会・相談会（東京都北区北トピア）

　　「小児膠原病の治療の考え方と新しい治療法」
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〔巻頭特集〕2011年を振り返って

ヵφいt｡し。いヵゝ

－一一一一一

　

－－

2002年

(平成14年)

　　　　　　　4.20

　　　　　　　4.21

　　　　　　　4.21

　　　　　　　　8.1

　　　　　　　12.15

・支部長会議開催（神戸市チサンホテル）

・総会開催（神戸市ビフレホール）

　講演「膠原病の治療の現在と未来」

　パネルディスカッション「ともに支える力」

・会費3.600円のうち支部分を1,800円に変更

・第２回小児膠原病親の会交流会開催

　（飯田橋セントラルプラザ）

・小児膠原病講演会・相談会（飯田橋セントラルプラザ）

　講演「小児膠原病の治療の考え方と新しい治療法」

2003年

(平成15年)

　　　　　　　4.19

　　　　　　　4.20

・支部長会議開催（四日市市ザ・プラトンホテル）　　１

・総会開催（四日市市総合会館）　　　　　　　　　　　１

　　講演「皮膚から膠原病が見える」　　　　　　　　　１

　　パネルディスカッション「膠原病の未来に夢を」　１

2004年

(平成16年)

　　　　　　　　4.24

　　　　　　　　4.25

　　　　　　　　12.5

・支部長会議開催（新横浜横浜ラホール）

・総会開催（新横浜横浜ラホール）

　講演「小児期の膠原病の新しい考え方と治療法」

　　　　　「膠原病のリハビリテーション」　体験発表

・第３回小児膠原病親の会交流会開催

　（東京都難病相談・支援センター）

2005年

(平成17年)

　　　　　　　4.23

　　　　　　　4.24

・支部長会議開催（熊本市民会館）

・総会開催（熊本市民会館）　　　　　　　　　　　　　ｊ

　　講演「膠原病をめぐる最近の話題

　　　　　　―多発性筋炎一皮膚筋炎を中心に－」

　　パネルディスカヽンシヨン「私たちのパートナーシップ

　　　　　　ーそれぞれの分野での役割を考えよう－」
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〔巻頭特集〕2011年を振り返って

2005年つづき

(平成17年)

　　　　　　5.29

　　　　　　10.11

・全国難病団体連絡協議会・日本患者家族団体協議会の゛

　統一組織である日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）

　結成、常任幹事に就任

　（それまでは全国難病団体連絡協議会運営委員として活動）

・35周年記念事業としてアンケート

　「膠原病患者家族生活実態調査」を実施

2006年

(平成18年)

　　　　　　4.22

　　　　　　4.23

　　　　　　5.28

　　　　　　12.22

・支部長会議開催（東京グランドホテル）

・総会開催（東京グランドホテル）

　　講演「特定疾患治療研究事業の今そして今後」

　　　　「膠原病治療：今後の展望」

　　パネルディスカッション

　　　　「35周年記念膠原病患者家族生活実態調査から゛

　　　　みえるもの」　　　　　　　　　　　　　　　゛

・日本難病・疾病団体協議会副代表就任

.「35周年記念誌」発行

2007年

(平成19年)

　　　　　　　4.21

　　　　　　　4.22

　　　　ゲ　　
茲

1

1　
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濤雲W昌悶悶ンター）

　　閃ぶ7で扁丿昌ぷ霖

業」の制度を学ぶ

　　基調講演「特定疾患治療研究事業のあゆみと今後」

　　「特定疾患治療研究事業の成果一研究者の立場より」
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〔巻頭特集〕2011年を振り返って

2008年

(平成20年)

　　　　　　4.19

　　　　　　4.20

　　　　　　11. 8

・支部長会議開催（福岡市クローバープラザ）

・総会開催（福岡市クローバープラザ）

　　講演r膠原病治療　過去・現在・未来

　　　　　　　～ＱＯＬの恒常をめざして～」

　　パネルディスカッション「膠原病治療の今後の展望」

・小児膠原病講演会・相談会（郡山市市民プラザ）

　福島県支部と共催「子どもの膠原病とは」

　2009年

　(平成21年)

　　　　　　　4.18

　　　　　　　4.19

､.,.。　　　　6.28

・支部長会議開催（高知市文化プラザ）

・総会開催（高知市文化プラザ）

　　講演「膠原病といわれたとき～患者･家族の心のケア」

　　パネルディスカッション

　　　「どうちがう？大人と子どもの膠原病」

・山梨県支部設立総会出席

2010年
(平成22年)

　　　　　　　4.24

　　　　　　　4.25

　　　　　　　5.24

・支部長会議開催（大阪市中央公会堂）

・総会開催（大阪大学中之島センター）

　　講演「膠原病の薬物治療の現状および問題点」

　　パネルディスカッション「膠原病の未承認薬を考える」

・小児膠原病親の会交流会

　　（東京都難病相談・支援センター）

・「膠原病ハンドブック第３版」作成開始

2011年　　　　，

（平成23年）　　J

　　　　　　　　3.30

　　　　　　　　4.23.

　　　　　　　　4.23

　　　　　　　　4.24

　　　　　　　　5.17j

・東日本大震災後、被災４支部へ「膠原臨時号」発行

・支部長会議開催（東京・全国町村会館）
・40周年記念懇親会開催（東京・全国町村会館）

・40周年記念総会開催（東京・全国町村会館）

　　講演「膠原病に起こる肺症状」

　　パネルディスカッション

　　　「そこが聞きたい膠原病

　　　　　　　～新たな呼吸器・循環器治療の展開」

・「膠原病ハンドブック第３版」発行

畠渾さん、会長の１２年間お疲れ様でした。ご冥福をお祈りいたします。
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これからの膠原病医療
橋本博史先生（順天堂大学名誉教授）

　

あけましておめでとうございます。

　

昨年は､大震災によってお互いに助け会う

人と人との絆の大切さが再認識されました。

今年は復興の年となりその絆が強く求めら

れると思います。膠原病友の会では、発足当

初から会員の皆様が強い絆で結ばれていた

と思いますし、その大きな成果が昨年の40

周年記餌こつながっていると思います｡今年

は、50周年に向けて新たな出発の年と思い

ますが、このたてア事務局よりいただきました

表題について､希望的観察を含め治療を中心

に述べたいと思います。

１。病気の起こり方からみた現在の治療

　

膠原病に含まれる病気はいずれも原因不

明ですが､病気にかかりやすい遺伝子が複数

あって、これに発症のきっかけとなる環境因

子が加わって発病すると考えられています。

発病の起点は自己免疫といわれている免疫

異常ですが､間違った情報か免疫担当細胞に

伝えられ､この誤作動により免疫の矛先が自

分白身の体内成分に向けられています。自己

の成分と反応する免疫担当細胞は主にリン

パ球ぐＴやＢ)ですが、活欧化した免疫担当細

胞や産生された自己抗体、さらには自己抗体

と自己の成分が結合した免疫複合体などが

炎症による組織障害をもたらします。また、

活性化した免疫担当細胞や炎症細胞から分

泌される物質(ＴＮＦやIL-６を含むサイトカ

インなど)は免疫反応や炎症を一層増強させ

組織障害に加担します。

　

間違った免疫担当細胞の誤作動を正常化

できれば根治療法につながりますので現在

その研究が進められています｡現在のところ、

膠原病の治療目標は異常な免疫反応や炎症

反応を抑え､障害された組織を出来るだけ正

常に戻し､良い状態を長く続け社会復帰を可

能にすることにあります｡その治療手段とし

て､免疫抑制作用と抗炎症作用を併せ持つス

テロイド薬を中心に種々の免疫抑制薬(シク

ロフォスファミド、ミゾリビン、タクロリム

スなど)、カンマグロブリン製剤、血漿交換

療法等が用いられてきました｡免疫抑制薬で

は、これまでｲ呆険適応がなかったシクロフォ

スフアミド(ノ勺レス療法を含む)やアザチオ

プリンなどが昨年公知申請により膠原病に

使用が可能となりました。ミコフェノールモ

フェチフも欧米で膠原病の治療に有効とさ

れる免疫抑制薬ですが､今後日本でも検討さ

れ使用されると思います。また、欧米で通常

｜

･●
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用いられているヒドロキシクロロキンは、日

本では副作用の網膜症により薬害訴訟が起

こり昭和49年から使用できなくなっていま

したが、昨年見直しが認められています｡保

険適応されれば､特に円板状紅斑を含む皮膚

病変や腎症を有するＳＬＥの患者さんに朗報

と云えます。また、難治敗の多発敗筋炎・皮

膚筋炎や末梢神経障害を有するアレルギー

性肉芽腫敗血管炎の治療に用いられるカン

マグロブリンは大変高価な薬剤ですが、より

安価な人工カンマグロブリンの開発が進め

られています。

２。病気の発症機序に関わる物質(分子)を

　　　　　　　　

標的とする新しい治療薬

　

病態の発症機序が明らかにされるに従い、

より特異的治療薬が開発されています｡その

一歩先を歩んでいるのは関節リウマチ(RA)

です。ＲＡでは、病態に関わる物質(サイト

カインのＴＮＦ、IL-6やＴリンパ球の活性化

にかかわる分子)を標的とする治療薬(生物

学的製剤)の導入により、単に関節炎の痛み

や腫れを改善するばかりでなく骨･関節の破

壊を抑制・阻止し、日常生活にも支障のない

状態にまでに回復でき、さらには治療薬が不

要の寛解も夢ではない時ｲ犬に入っています。

他の膠原病でも病態発症に関わる分子を標

的とした種々の治療薬が開発され臨床試験

が行われています。その中で、Ｂリンパ球の

刺激因子を阻害するベリムマブという生物

学的製剤がＳＬＥに有効であることが認めら

れ、昨年半世紀ぶりにアメリカのＦＤＡによ

りＳＬＥの治療薬として承認されました。今

　　　　　　　

〔医療記事〕膠原病NOW

後、日本でも使用されると思います｡その他、

Ｂリンパ球に対寸-る抗体のエプラツズマブ。

リツキシマブ、Ｂリンパ球とＴリンパ球の

相互作用に関わる刺激因子を阻害するアタ

シセプトなども期待されています｡エプラツ

ズマブは副作用が少なく中等症から重症の

ＳＬＥに効果が見られ、リツキシマブは、重

症で難治陸のＳＬＥや血管炎に効果がみられ

ています。また、ＳＬＥの病因に深く関わっ

ているとされるインターフェロンａを阻害

する抗体や補体活性を阻害する抗体なども

期待され臨床試験が行われています。現在

ＲＡの治療に用いられているIL-6の作用を

阻害するトシリズマブは血管炎や成人スチ

ル病にも効果がみられていますし､Ｔ細胞の

活性化を阻害するアバタセプトはＳＬＥや多

発既筋炎･皮膚筋炎などの膠原病にも用いら

れる可能性があります｡これら以外にも様々

な薬剤が開発されてきており大変期待のも

てる皿刺戈に入っています。

3｡誤作動している免赤旧当舶鮑をリセット

　　　　　　　　　　

する造血幹細胞移植

　

一般に普及されている治療法ではありま

せんが、異常な免疫担当細胞をリセットし、

正常な免疫システムを構築できる可能性か

ら造血幹細胞移植が全身性硬化症（強皮症）

やＳＬＥに試みられています。強皮症では、

造血幹細胞移植を行った患者さんの皮膚硬

化と肺障害は､シクロフォスフアミドとの比

較試験で２年間の経過観察ですが有意の改

善がみられています。難治性のＳＬＥの患者

さんでは､５年生存率84％､完全寛解率50％
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の報告が出されています｡移植方法やリセッ

トする前後の処理法などにいくっかの課題

がありますが,今後これまでの治療法に抵抗

する難洽ﾄ生病態に適応される可能性があり

ます。

４。近い将来はオーダーメイド医療

　

これからは一人一人の患者さんに合った

治療薬が選択されるオーダーメイド医療が

導入されると思われます｡薬剤の効果や副作

用の多くは遺伝子のタイプによって影響さ

れることが次第に明らかにされてきていま

す。これにより、患者さんと患者さんの持っ

ている病態が遺伝子レベルで解析され､効果

的で副作用のない薬剤が選択されます｡これ

により未然に重篤な副作用を避けることが

でき､個々の患者さんに合った有効な薬剤を

選択することができるのです｡既にいくつか

の疾患で実践されていますが､膠原病におい

ても近い将来実施されると思います。

５。高齢化に伴い若い時から生活習慣病

　　　　　　　　　　　　

の留意が必要

　

過去半世紀余りの間､膠原病の予後は著し

く改善し長期生存が可能となりました｡それ

に伴い患者さんの高齢化がみられ､死因も病

気そのものよりも感染症や動脈硬化による

心血管･脳血管病変、悪幽重瘍などが注目さ

れます。また、身体機能では骨粗鴛症や筋力

低下による転倒・骨折が問題となります。動

脈硬化症は、高血圧や高脂血症、糖尿病、肥

満、喫煙などが関与しますが、もともと膠原

病は血管病変を起こし易い病気なのです｡そ

のため､病初期から動脈硬化対策が必要とな

ります。毎日の食事（腹８分目）は、動脈硬

化のみならず膠原病の様々な病態にとって

も重要ですので栄養のバランスに留意しま

す。悪F生腫瘍（癌）の定期検査も重要です。

昨年の秋に30年以上前に受診されたSLE

の患者さんとそのご子息にお会いしました。

ご子息は､当時かかりつけの医師から禁じら

れていた妊娠･出産をお母さんが諦められず

私どもの病院で出生されたのです。一昨年、

お母さんに全く予期していなかった障臓癌

が見つかって手術は受けたものの完全に取

切れず化学療法を受けているとのことでし

た。ご子息はお母さんが行きたいところへご

一緒に旅行し親孝行をしているとのことで

した。お母さんはＳＬＥに肛陥蔵癌が合併する

こともあり得ることを知っていれば早期発

見も出来たのではないかと大変悔やんでお

られました。そして、同じ思いをさせたくな

いとの強い気持ちから機会があれば是非膠

原病の患者さん伝えてほしいと託されまし

た。腰蔵癌は見つかりにくい癌ですが、他の

癌を含め年１回検診を受けられると良いと

思います。

　

これからも膠原病の予後は改善し続ける

と思いますし､膠原病を克服できる日もそう

遠くはないと思います｡膠原病に縛られるこ

となく明るく楽しい生きがいのある日常生

活を過ごして頂きたいと思います｡今年が皆

様にとって良い年でありますようお祈りい

たしますとともに全国膠原病友の会の益々

のご発展をお祈りいたします。
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※会員には無料配布しております

第１章膠原病の疾患別の基礎知識

　

･膠原病の概要および２０の膠原病を解説

第II章疾病に関達して知っておきたい知識

　

･膠原病の検査や治療法など横断的に知識を整理

第Ⅲ章社会保障に関する基礎知識･資料

　

一難病対策および関連する社会保障の基礎を網羅

１９０ページ

　

Ｂ５サイズ

〔税込・送料無料〕

yl以ﾑIぷ巣這I品品ぷぶ晶晶ぷI
膠原病治療一今後の展望（橋本博史先生）

膠原病患者家族生活実態調査報告

(2005年実施、全サンプル数3.077件）

社会保障に関する基礎知識（平岡久仁子氏）

全国膠原病友の会について

　

１１８ページ

　

Ａ４サイズ

〔税込・送料無料〕

゜卜片にて石ご４゛≒ヤ４５トトヤＴうにゐ｀聊ヽ→ヶぶ･斤で子戸詣ダ■-■O *T~イ゛ｊ･.へごう７二７･必八‘一

　

詳しくは友の会ホームページもしくは事務局（電話03-3 2 8 8-07 2 1 )まで
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〔平成23年度重点活動項目報告〕

－

●

平成２３年度

　　

全国膠原病友の会本部

　

重点活動項目の現状報告③

　

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。

　

私たちを取り巻く大きな動きの中で、

会（ＪＰＡ）などの関連団体とともに、

ので、その現状を報告いたします。

全国膠原病友の会は日本難病・疾病団体協議

次の項目に対して積極的に取り組んでいます

　　　　　　

〔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。

　　　　　　　

〔難病制度改革〕

ﾑ･現在､厚労省等において難病制度改革

プが行われています。
駄
ﾙ‘すべての膠原病皐者が同様に医療費助

　　　　　

〔未承認薬問題〕

・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｡

　　　　　

〔生活支援改革〕

･難病患者の多＜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。

ニ･障がい者制度改革における、難病患者

しの位置づけを注視しぐ公平な福祉制度
Lの樹立に;向け活動にいきますぺ］

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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重点活動項目① 〔災害対策〕

・東日本大震災に被災しても、

　

免除などの対応を行います。

No.164膠原(25)

　　　

〔平成23年度重点活動項目報告〕

(事務局だよりも参照ください)

友の会の仲間でいていただけるように、会費

・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。

災

　

対

　

活“画の

　

施状況

　　　　　　　　

（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）〕：実施いたしました。

　　

○被災支部を中心に「会費免除」などの対応の実施

　　　　

…財源として機関誌、ホームページ等にて義援金を募集しました。

　　　　　

（期間：平成23年９月まで集中取り組み）

　　　　

…被災４県（岩手県・宮城県・福島県・茨城県）に対して、活動が滞

　　　　　

らないように、当面の活動費を義援金より送金しております。

　　

○本部・支部間の連絡体制の強化

　　　　

…電子メールの活用により、本部・支部間の連絡網を構築中です。

　　　　　

（8月22日より役員間のメーリングリストの運用を始めました）

〔中期活動計画（１年以内）〕：一部、実施いたしました。

　　

○震災関連セミナーの聴講

　　　　

…7月３日（全国保険医団体連合会主催、大阪）

　　　　　

８月28日（難治性疾患克服研究事業のワークショップ、東京）

　　　　　

９月９日（製薬協患者会セミナー、名古屋）

　　　　　

11月25日（難病の集い、滋賀）

　

に本部役員が出席

　　

○専門家を交えた対策会議の開催（予定）

　　

○専門医との関係強化（賛助会員の働きかけ）

　　　　

…機関誌臨時号を全国のリウマチ専門医所属機関に発送（6月28日）

　　

○「緊急医療支援手帳」の検討（本年３月発行予定）

　

など

〔長期活動計画（関連団体とともに活動）〕：実施に向けて検討中です

　　

○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
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〔平成23年度重点活動項目報告〕

【震災による会費免除について】(機関誌前号の再掲)

〔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

　

部継続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っいても、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」を全国膠原

　

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

　

(終了しております)

　　　

●四■●㎜●●㎜●Ｉ㎜●丿－●●㎜仙●㎜I●㎜●●－■・㎜･丿㎜●●㎜II㎜

　　

1‘☆91月末時点においてﾆ2･586ﾚ802円の義援金をいただいております。

―
一
一
一
一 多くの会員、先生方から義援金をお送りいただきまして、誠にありがとう

ございました。義援金の用途など詳細に関しましては、来年度の総会にて

ご報告させていただきます。また、機関誌やホームページにおいても報告

い？哭竺!!惣？竺=だび゛ﾆ_‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥＿‥-．

☆「会費免除申請書」

　　

「会費免除申請書」

は引き続き受け付けております。

は巻末の事務局便りに掲載しています。

一
■
－
●
Ｉ

‐
欄
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〔平成23年度重点活動項目報告〕

【災害による会費免除の恒久化について】

　

東日本大震災の後にも「災害救助法」の適用になった災害が相次ぎました。引き続

き、全国膠原病友の会本部では、これらの災害によって退会せざるを得ないというこ

とのないように、会費免除となる支援を行いたいと考えています。更にこのような状

況を鑑み、災害による会費免除を制度として恒久的に実施できるように検討したいと

考えています。

〔東日本大震災後に「災害救助法」の適用になった災害〕

　

・新潟県および福島県での大雨による被害（昨年７月29日より法適用）

　

一台風１２号による被害（昨年９月２日より法適用）

　

・台風１５号による被害（昨年９月21日より法適用）

　

・鹿児島県奄美地方における豪雨による被害（昨年９月25日より法適用）

（新）鹿児島県奄美地方における豪雨による被害（昨年11月２日より法適用）

（新）新潟県の大雪による被害（今年１月14日より法適用）

〔今回の災害による会費免除の対象者〕

○上記の「災害救助法」の適用になった災害において被災された方

○東日本大震災と同様に、被災された方にっいては「会費免除申請書」を全国膠原

　

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。

○該当者については、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方は、平成24年度の会費といたします。

〔会費免除の財源〕

○全国膠原病友の会本部の一般会計より拠出

　　

(東日本大震災の義援金は、東日本大震災に対してのみ使用いたします｡)

　　

※今後の災害による会費免除制度の実現のために、災害対策用の基金や特定寄付

　　　

の実施も検討していきたいと考えています。

☆「会費免除申請書」は東日本大震災と同じ仕様です。

　　

「会費免除申請書」は巻末の事務局便りに掲載しています。

　　

対象者の方はぜひ提出ください。
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〔平成23年度重点活動項目報告〕

重点活動項目② 〔未承認薬問題〕

一
■
－
一
Ｉ

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。

【第２回開発要望の一覧リストが公表されました】

○わが国には日常の医療では処方されているにもかかわらず、正式には保険適応さ

　

れていない未承認薬や適応外薬と呼ばれるお薬が多くあります。この現状を重く

　

みた厚生労働省は､2009年より医療上の必要性の高い未承認薬や適応外薬を積極

　

的に保険適応されるように取り組んでいます。

　

※「未承認薬」とは：海外にあるのに日本にはないお薬のこと

　　　

「適応外薬」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

○厚生労働省は昨年12月22日の「医療上の必要性の高い未承認薬・適応外薬検討

　

会議」で、昨年８月２日から９月30日にかけて学会や患者団体などから募集し

　

た未承認薬や適応外薬の開発要望290件（未承認薬47件、適応外薬243件）の

　

一覧リストを公表しました。今春に開かれる次回会合から、これらの医療上の必

　

要性について評価を開始する見通しです。

○未承認薬の開発要望の公募は２回目で、初回は2009年6～8月に行われ、このと

　

きは374件の要望がありました。膠原病の治療薬についても日本リウマチ学会な

　

どから、４項目の免疫抑制剤について応募があり、「公知申請」という制度により

　

エンドキサンは2009年８月30日に、イムラン・アザユンは2009年10月25日

　

に保険適応になりました。

　

※「公知申請」とは：科学的根拠があるので新たな治験なしに承認申請を認める

　　

制度のこと。

○前回はアメリカ・イギリス・ドイツ・フランスの４カ国うち、いずれかの国で承

　

認されているお薬で、日本では使用されていないものが要件でしたが、今回はカ

　

ナダとオーストラリアで承認を受けている医薬品も対象に加えることになって

　

おり、更に未承認薬・適応外薬の範囲が拡大されています。
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〔平成23年度重点活動項目報告〕

【第２回開発要望された主な膠原病関連の薬剤】 ※すべて適応外薬

成分名〔商品名〕 要望効能・効果 要望者

ミコフェノール酸

モフェチル

　〔セルセプト〕

ループス腎炎
一般社団法人

日本リウマチ学会
リツキシマブ

〔リツキサン〕

ウェゲナー肉芽腫症

顕微鏡的多発血管炎

コハク酸メチルプレドニ

ソロンナトリウム

〔メチルプレドニソロン〕

治療抵抗性の多くの膠原病・

リウマチ性疾患
日本小児リウマチ

学会ミコフェノール酸

モフェチル

　〔セルセプト〕

治療抵抗性の多くの膠原病・

リウマチ性疾患

タクロリムス水和物

〔プログラフ〕
小児ループス腎炎 小児腎臓病学会

ボセンタン水和物

　〔トラクリア〕
強皮症に伴う皮膚潰瘍の予防

社団法人

日本皮膚科学会

N-アセチルシステイン

　〔ムコフィリン〕
膠原病に伴う間質性肺炎

などに対する線維化

の進行抑制等

日本呼吸器学会
シクロスポリン

〔ネオーラル〕

ピルフエニドン

〔ピレスパ〕

ェノキサパリンナトリウム

　〔クレキサン〕

抗リン脂質抗体陽性女性に

おける反復流産の予防

公益社団法人

日本産科婦人科

学会

○昨年３月９日に新薬である生物学的製剤の「ペリムマブ」というお薬が、全身性

　

エリテマトーデスの治療薬として52年ぶりに米国で承認されましたが、このよ

　

うな新薬に関しても、今後できるだけ早く、日本で使用できるように臨床試験が

　

進むことを期待します。
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〔平成23年度重点活動項目報告〕

重点活動項目③ 〔難病制度改革〕

－
■
齢

・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

　

きかけていきます。

【厚労省の難病対策委員会の動き】

○難病対策が「社会保障と税の一体改革」の中に盛り込まれたため、

　

厚生科学審議会疾病対策部会の難病対策委員会が年度末にかけて、

　

開催されています。

・第13回昨年９月13日開催

・第15回昨年10月19日開催

・第17回昨年11月14日開催

・第19回今年１月17日開催

う、働

厚生労働省の

異例の速度で

・第14回昨年９月27日開催

・第16回昨年11月10日開催

・第18回昨年12月１日開催

※2月以降も開催の予定

○第18回の難病対策委員会では､｢社会保障と税の一体改革」の中間報告となる｢今

　

後の難病対策の検討に当たって(中間的な整理)｣が報告されました。

　

この中で今後の難病対策の見直しの方向性として、次の２点を挙げています。

①医療費助成について、事業の公正性、他制度との均衡、制度の安定性の確保の

　

観点に立ち、法制化も視野に入れ、希少・難治性疾患を幅広く公平に助成の対

　

象とすることを検討する。

②また、希少・難治性疾患の特性を踏まえ、治療研究の推進、医療体制の整備、

　

国民への普及啓発、福祉サービスの充実、就労支援等を始めとした総合的・包

　

括的な施策の実施や支援の仕組みを検討する。

・以上のように、難病対策の法制化も視野に入れて、今年はさらに難病対策委員会

　

が続けられていきます。全国膠原病友の会としては、すべての膠原病患者が等し

　

く利用できるよう幅広く公平な制度となるよう働きかけていきます。

・福祉サービスの充実や就労支援等を始めとした総合的・包括的な施策の実現は、

　

非常に待ち望まれるところです。障害者の分野でも、難病患者を含めた議論が行

　

われていますので、連携を取りながらより良い施策になることを期待します。
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〔平成23年度重点活動項目報告〕

【平成24年度の難病関連予算案について】

○厚生労働省の来年度(2012年度)予算案が昨年12月24日に閣議決定されました。

　

その概要について報告いたします。

難病対策全体 2, 13 2億円 (平成２３年度は2.095億円)

〔難病患者の生活支援等の推進〕2,032億円（平成23年度は｜､995億円）

　

（主な事業の概要）

　

○特定疾患治療研究事業（医療費の助成制度）：対象疾患56疾患

　　　

平成24年度予算案

　

350億円

　

（平成23年度は280億円）

　　　　

※昨年度より1.25倍の予算となっていますが、それでも地方自治体の

　　　　　

超過負担を解消できる額にはなっていません。

　

○難病相談・支援センター事業

　　　

平成24年度予算案

　

1.66億円

　

（平成23年度は1.66億円）

　

○重症難病患者入院施設確保事業

　　　

平成24年度予算案

　

1.54億円

　

（平成23年度は1.54億円）

　

○難病患者等居宅生活支援事業（ヘルパー派遣や短期入所等の事業）

　　　

平成24年度予算案

　

2.07億円

　

（平成23年度は2.07億円）

　

○難病患者サポート事業（患者団体を対象としたサポート事業）

　　　

平成24年度予算案

　

0.2億円

　

（平成23年度は0.2億円）

　

○難病患者の在宅医療・介護の充実・強化事業

　　　

平成24年度予算案

　

0.45億円

　

（新規）

　　　

…在宅医療・介護を必要とする難病患者が安心・安全な生活を営めるよう、

　　　　

在宅難病患者への日常生活支援の強化のため、災害時の緊急対応に備えた

　　　　

重症神経難病患者の受入機関確保のための全国専門医療機関ネットワー

　　　　

クの構築等を通じて包括的な支援体制の充実・強化を図る。

〔難病に関する調査一研究の推進〕100億円（平成23年度は100億円）

　

○難治性疾患克服研究事業等（難病の研究事業）

　　　

平成24年度予算案

　

100億円

　

（平成23年度は100億円）

　　　　　

・難治性疾患克服研究事業

　

‥･

　

80億円

　　　　　

・健康長寿社会実現のためのライフ・イノベーションプロジェクト

　　　　　　

（難病分）…

　

20億円

　　

※国際ネットワークへの参加を通じて、難病対策の国際的連携の構築を図る。
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重点活動項目④
一
一
Ｉ

一
一
一

〔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。

－
－
Ｉ
ｌ
ｌ
■

【障害者総合福祉法の骨格に関する総合福祉部会の提言の整理】

○「障害者総合福祉法（仮称）」は実際に難病患者にも福祉サービスを提供するた

　　

めの新たな福祉法として期待されています。ここでは平成23年８月30日に障が

　　

い者制度改革推進会議の総合福祉部会がまとめた「障害者総合福祉法の骨格に関

　　

する総合福祉部会の提言一新法の制定を目指してー」を整理しておきます。

　　

この提言は、そのまま法案になるものではありませんが「障害者総合福祉法」の

　　

目指すべき指標とはなります。

　　

※昨年９月27日の小宮山厚生労働大臣の記者会見においても「障害者総合福祉

　　

法の骨格に関する総合福祉部会の提言の内容は、障害当事者のみなさんの思い

　　

が込められたものであり、段階的・計画的に実現を目指していくものと受け止

　　

めているということ、もう１つは、厚生労働省としては、与党ともご相談をし

　　

ながら、まずは通常国会への法案提出を目指して検討作業を進めていきたい」

　　

と発言されています。

①障害（者）の範囲

　

…障害者総合福祉法が対象とする障害者（障害児を含む）は、障害者基本法に規定

　　

する障害者をいう。

　

※この規定の「その他の心身の機能の障害」に慢性疾患に伴う機能障害が含むと

　　

されていて、難病も含まれると解されます。

②「障害」の確認

　

…これまでは障害者手帳によって障害の確認をしていましたが、障害者手帳の他

　　

に、医師の診断書、もしくは意見書、障害特性に関して専門的な知識を有する

　　

専門職の意見書でも良いこととする。

　

※障害者総合福祉法に基づく支援は、障害者手帳の有無にかかわらず、支援を必

　　

要とする者に対して提供されることを目標においています。

③利用者負担

　

…他の者との平等の観点から、食材費や水道光熱費等の誰もが支払う費用は負担
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〔平成23年度重点活動項目報告〕

　　　

をすべきであるが、障害に伴う必要な支援は、原則無償とすべきである。

　　　　

(ただし、高額な収入のある者には、収入に応じた負担を求める｡)

　　

※医療については障害者の全ての医療費を全額公費負担にというものではなく、

　　　

障害に伴う医療費の自己負担を公費負担にすることについて述べたものです。

　

④相談支援機関の設置

　　

…一定の圏域ごとに身近な地域で、地域相談支援センターや総合相談支援センタ

　　　

ーを配置します。その他に難病等の専門相談については特定専門相談支援セン

　　　

ターを配置します。

　　

※特定専門相談支援センターとしては、難病相談支援センターや全国規模の当事

　　　

者組織等の活用も考えられています。

　

⑤難病等のある障害者の医療と地域生活

　　

…難病その他の希少疾患等のある障害者にとっては、身近なところで専門性のあ

　　　

る医療を受けることができる体制および医療を受けながら働き続けることの

　　　

できる就労環境が求められ、このための法令の整備が必要であり、難病等にっ

　　　

いて検討する会を設置するとしています。

　

以上のように、難病患者にも大きく関係した福祉法が制定されようとしていますの

で、本当に谷間のない制度が実現できるのか注目していきたいと思います。

【障害者雇用促進制度における障害者の範囲等の在り方に関する研究会】

○厚労省は平成23年11月より本年８月をめどに「障害者雇用促進制度における障

　

害者の範囲等の在り方に関する研究会」を開催しています。この研究会は障害者

　

の範囲の改定に伴って、障害者の雇用義務の範囲などを検討するためのものです。

　

その中で本年１月24日には日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）のヒアリング

　

も行われています。

○福祉サービスの充実とともに、就労支援は膠原病患者にとって非常に重要な課題

　

です。現在、難病患者のための就労支援策として「難治性疾患患者雇用開発助成

　

金」の制度はありますが、有効に利用されているとは言えない状況です。難病患

　

者が法定雇用率の対象となれば、就労支援は大幅に改善されることが期待されま

　

すので、注目していきたいと思います。

　

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。
－ －■㎜■㎜●㎜■－■二●－Ｉ－・－●二●

皿 ■ ㎜ ■ ■ ㎜ ●

｜

Ｉ
‐
ｓ
Ｉ
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〔難病・慢性疾患全国フォーラム報告〕

第２回難病・慢性疾患全国フォーラム報告

平成23年11月12日 日本教育会館一ツ橋ホール

　

昨年11月12日（土）に日本教育会館一ツ橋ホールにおいて「難病・慢性疾患全国

フォーラム2011～すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を～」が開

催されました。123団体から約400名の参加がありました。

〈開催日〉

〈世話人〉

　　

・

　　　　

全

　

フ

　

ー－ム2011の

2011年11月12日（土）12時45分～17時

　　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（JPA）

　　

（社）日本リウマチ友の会

　　

認定NPO法人難病のこども支援全国ネットワーク

〈後援〉厚生労働省、日本医師会

　　　　　　　　　　　　

〔主なプログラム〕

●オープニングアトラクション「LOVE JUNX （ラブジャンクス）」

　　

＊ダウン症児者によるダンスパフォーマンス

●患者・家族の訴え

●海外の患者団体からのビデオメッセージ

●特別報告～東日本大震災・被災地難病患者を支援した団体から

●シンポジウム「今後の難病・長期慢性疾患対策を考える」

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（敬称略

　

発言順）

　　

コメンテーター

　

金洋一郎（国際医療福祉大学大学院長）

　　

シンポジスト

　　

小林信秋（難病のこども支援全国ネットワーク）

　　　　　　　　　　

長谷川三枝子（日本リウマチ友の会）

　　　　　　　　　　

難波吉雄（内閣府参事官・前疾病対策課長）

　　　　　　　　　　

伊藤たてお（日本難病・疾病団体協議会（JPA））

●アピール採択、閉会

※詳細は難病・慢性疾患全国フォーラム公式ホームページ

　　

http://ｗｗｗ.nanbyo.sakura.ｎｅ.jp/forum2011/l.html

　

を参照ください。

１－｜
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〔難病・慢性疾患全国フォーラム報告〕

〔オープニング〕オープニングアトラクション「LOVE JUNX （ラブジヤンクス）」

　　　　　　　　　　　

＊ダウン症児者によるダンスパフォーマンス

　

｢LOVE JUNX (ラブジャンクス)｣の活き活きとしたダンスが感動を呼びました。

〔開会・主催者のあいさつ〕実行委員長

　

伊藤たてお氏

　　　　　　

“明日からの患者会にとって、大きな後押しとなる集会に"

　　　　　　　　　　　　　　

前回のフォーラムでは初めて、さまざまな患者団体が組

織を超えて集まり、集会を開きました。その集会の成功の

なかで全国の患者団体が､まさに大きく飛躍しようとして

いた最中に３月11日の大きな災害があり、東北各県にお

住まいの患者さん、ご家族、関係者の皆さまに甚大な被害

が及んだわけです。

　

この災害は部分的な災害に留まらず、日本の経済やさま

ざまな社会の構造のなかにも大きな影響を及ぼしました。

しかし連帯の力で社会の一隅を照らすことができるので

はないかと思い､この集会の開催準備を続けて参りました。

　

ぜひ、今日の集会が、明日からの患者会の力にとって、

大きな後押しになる、あるいはきっかけになることを期待いたします。難病患者や障

害を持っている方、高齢の方々が安心して暮らせる社会を一日も早く実現させる、あ

るいはその実現のために、私たちもさらに一層手を強くっなぐ、そして多くの患者さ

んや今困っている方々の声にしっかりと耳を傾ける、そういう活動のスタートの位置

づけでもありたいと願います。
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〔患者一家族の訴え〕

　

患者および家族の訴えとして、シルバーラッセル症候群、先天性心疾患、遠位型ミ

オパチー、表皮水庖症などの患者会からの発言がありました。その中には患者数が少

ないため治療薬を開発してもらえない現状や、専門医不足や診療体制の不備、症状の

苦しみを社会や周りの人たちに理解してもらえない実情など、様々な訴えがありまし

た。

　

病名は違っても難病患者が抱えている問題は共通するところも多く、特に医療機関

や研究機関を含めた国民全体の理解を深めるための普及啓発活動は不可欠なものだと

思います。膠原病に関しても、原因究明や治療法の開発のための調査研究はまだまだ

必要で、病気の認知度もまだまだ十分ではありません。また膠原病の中にも患者数の

少ない希少膠原病があります。すべての膠原病患者が安心して医療が受けられ、安心

して暮らせる社会の実現を目指して、私たちの思いを社会へ向けて訴えることは、非

常に意義深いと感じました。

　

〔シンポジウム「今後の難病・長期慢性疾患対策を考える」〕

　　

「今後の難病・長斯|曼性疾患対策を考える」シンポジウムでは、コメンテーターと

して金渾一郎先生（国際医療福祉大学大学院長）、シンポジストとして小林信秋氏（難

病のこども支援全国ネットワーク専務理事）、長谷川三枝子氏（日本リウマチ友の会会

長）、難波吉雄氏（内閣府参事官・前疾病対策課長）、伊藤たてお氏（日本難病・疾病

団体協議会代表理事）に参加いただきました。

　

難病対策委員会委員長でもあるコメンテーターの金渾氏は「今後の難病対策」の動

きは現在進行中のため非常に話しにくいとしながらも、現状の難病対策の最大の問題

点として「対象疾患の公平性の観点」を挙げ、難治性疾患のほんの一部の疾患しか難

病対策の対象になっていないことを重くみて、「難病」の定義について今一度確認する

必要があることを述べました。また希少性疾患の治療開発研究の国際連携についても、

現在各国で連携が行われていることから、我が国においても検討していかなければな

らないことを強調されました。

　

膠原病の中でも医療費の助成が行われている疾患と行われていない疾患があり、「対

象疾患の公平性」には疑問が残ります。現在の難病対策を後退させないことを前提と

して、「すべての膠原病患者に公平な制度」を実現するために、今後も活動していきた

いと考えています。

　

〔アピール採択〕

　

フォーラムの最後に採択されたアピールを次のページに掲載いたします。ぜひご一

読ください。
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アピール

　

日本における難病対策は、1972年に施行された「難病対策要綱」以降、難病の

「原因の究明と治療法の早期開発」を大きな命題とし、早期発見・早期治療を目指

し、多＜の患者家族の経済的支援を行い、社会の偏見をなくし、精神的な励ましを

与え、国際的に評価される成果を挙げつつ40年を迎えます。

　

しかし、国際的にも難病といわれる疾患が5000とも7000とも言われる時代の

中で、保健医療政策と福祉政策の欠落の取り繕いと、そのための対象疾患を増やす

か増やさないかだけを焦点とする難病対策の時代は終わりを告げようとしていま

す。

　

多くの患者団体と国民の関心と活動は、さらに小児慢性特定疾患と長期慢性疾患

までと広がり、自治体を巻き込み、高額療養費の負担限度額の引き下げ、医療費の

窓口負担の軽減、そして日本の健康保険制度全体にまで患者団体の視野は広がって

います。医療のあり方そのものまでに患者自らが主体的に関わろうとする時代とな

りました。

　

難病問題の取り組みは、病気や障害を持ちながらも就労し、社会活動に参加でき

る福祉社会を目指す時代を切り開こうとしています。

　

そして、難病対策はいまや欧米各国、アジア地域全体との連携なしには語ること

のできないステージとなっています。国際社会からは日本の患者団体もそのステー

ジに上がることが求められています。

　

日本の患者団体は一層の連携を強め、医療福祉関係者一団体、行政、議会と

の連携をさらに強め、ともにその舞台に上がらなければなりません。

　

「生命と人間の尊厳が何よりも大切にされる社会の実現」のために

　

「すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会」を一日も早く実現する

ために

2011年11月12日

　

参加者一同
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支部からのおたより

千葉県支部

　　

《医療講演会のお知らせ》

　　　

日

　

時

　　

平成２４年２月２日（木）

　

12 : 30～15 : 00

　　　

会

　

場

　　

千葉県医師会２階

　

会議室

　　　

テーマ

　　

「在宅療養生活介護について」

　　　

※千葉県医師会主催のメディカルフォーラムです

　　

《交流会のお知らせ》

　　　

日

　

時

　　

平成２４年２月２６日（日）

　

午後

　　　

会

　

場

　　

船橋駅周辺

　　　

※詳細に関しては関までお問い合わせください。

　　　　　

TEL

　

04-7 1 3 8-6 0 5 8

　　　　　

メール

　

sanaeokarina@heart.ocn.ne.jp

大阪支部

　　

《難病医療相談会のお知らせ》

　　　

日

　

時

　　

平成２４年３月２５日（日）

　

13 : 15～15 : 30

　　　

会

　

場

　　

東大阪市立市民会館

　　　　　　　　

（東大阪市永和2-11

　　

TEL (06) 6722-9001)

　　　

講演及び相談

　

「膠原病～ＳＬＥについて～」

　　　　　　　　　　　　

横田クリニック（膠原病リウマチ内科）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

横田

　

章先生

　　　

※申し込みは大黒までお願いします（氏名一人数を教えてください）。

　　　　　

TELx/FAX

　

0 7 2-2 2 2-4 4 6 8

　　　

※大阪支部および大阪難病連のＨＰからでも確認できます。

　　　　

主催：ＮＰＯ法人大阪難病連

　　

運営：全国膠原病友の会大阪支部
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〔伝言板〕

＠言

　

－

の女性です。

　

●

●

●

●
一
一
一
一
一
ｅ
一
一
嘩
一
●
ｌ
ｅ
一
一
一
一
一
・
一
●
●
畢
一
一

一

ペンネーム：

　

ひらめきさん

○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ＯＯ号ＯＯ様宛

※差出人名は必ず明記してくさい。

．≪訥ねかい≫………………………………………………………

Ｏ伝言板は会員同士の交流の場です。会員外の方または会員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。

○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。

Ｏ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

　

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。

●・●●●●●●●●丿●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●・●

●●

●

●

●
一
●
一
一
一
●
一
一
・
・
一
ｅ
一

一
●
一
一
一
一
嘩
●
●
一
一
一
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〔事務局だより〕
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〔追悼〕

　

山梨県支部の設立からご尽力された秋山美智子支部長が

　

昨年12月５日に急逝されました。

　

ここに秋山さんの功績をたたえるとともに､ご冥福をお祈り

　

いたします。

平成24年度

　　　

全国膠原病友の会本部総会in島根県

　

の予告

日

会

時：平成２４年４月２２日（日）

場：パルメイト出雲

　

４階パルメイトホール

　　　

（出雲市今市町2 0 6 5番地　TEL0853-21-3818)

　　

※JR出雲市駅から徒歩１分

　　　　

出雲空港からバスまたはタクシーで３０分

内

　

容：全国膠原病友の会本部総会

　　　　

医療講演会・パネルディスカッション

　　　　　

(講師予定：島根大学医学部附属病院

　　　　

などを予定しています。

(仮)

膠原病内科

　

村川洋子先生)

＊詳しくは次号の機関誌に掲載いたします。

　

お近くの方はぜひスケジュールをあけておいてくださいね！

ト｜

・
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〔事務局だより〕

　　　　　　　　　　　　　　

（副会長

　

理学療法士・社会福祉士

　

大黒宏司）

医療費控除とは、本人または本人と生計をーにする配偶者その他の親族の医

療費を支払った場合において、その年中に支払った医療費の金額が所得金額

の５％相当額（その金額が10万円を超える場合には10万円）を超えるとき

に、その超える部分の金額を200万円を限度として、その人の所得金額から

控除するものです。

※「生計をーにする」とは、必ずしも同居を要件とするものではありません。

　

例えば、勤務、修学、療養費等の都合上別居している場合であっても、余暇には

　

起居を共にすることを常例としている場合や、常に生活費、学資金、療養費等の

　

送金が行われている場合には、「生計をーにする」ものとして取り扱われます。

※本人と生計を一にする配偶者その他の親族が支払った医療費も対象となります。

○１年間の医療費が、「所得金額×５％」と10万円を比較して少ない方の金額を超

　

える場合には。医療費控除が受けられます。

　

（例１）所得金額が100万円の場合は「所得金額×５％」が５万円なので、１年間

　　　　

に５万円以上の医療費を払っていれば医療費控除が受けられます。

　

（例２）所得金額が200万円の場合は「所得金額×５％」が10万円なので、１年間

　　　　

に10万円以上の医療費を払っていれば医療費控除が受けられます。

　

（例３）所得金額が200万円以上の場合は「所得金額×５％」が10万円以上にな

　　　　

るので､1年間に10万円以上の医療費を払っていれば控除が受けられます。

※所得金額にかかわらず、１年間に10万円以上の医療費を払っていれば医療費控除

　

が受けられることになります。

○医療費控除の対象とされる医療費に関しては､通院費（電車･バスなどの交通費）、

　

入院時の部屋代（自己都合による差額ベッド代は除く）や食事代、柔道整復師に

　

よる施術の対価、一般的な医薬品の購入費用（風邪薬など）等も対象となります

　

ので、診療や治療のために直接必要であった代金の領収書は保管しておきましょ

　

う。

※詳しくは税務署にお問い合わせください（確定申告の時期に税務署に申告します）

〔参考文献〕「一目でわかる医療費控除」納税協会連合会編､清文社､2011年12月．
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〔事務局だより〕
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○東日本大震災等の被災による会費免除のお知らせ

　

本号の29から31ページにも記載しましたが、東日本大震災および下記の災害に

おいて、被災の影響によって会員の方が退会せざるを得なくならないように、全国

膠原病友の会では平成23年度分の会費免除を行っております。

　

〔東日本大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｡）

　　

○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｡）

　　

○その他の地域において、被災された方については次ページの［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。

〔その他の被災による会費免除の対象者〕

〔東日本大震災後に「災害救助法」の適用になった災害〕

　

・新潟県および福島県での大雨による被害（昨年７月29日より法適用）

　

一台風１２号による被害（昨年９月２日より法適用）

　

・台風１５号による被害（昨年９月21日より法適用）

　

・鹿児島県奄美地方における豪雨による被害（昨年９月25日より法適用）

（新）鹿児島県奄美地方における豪雨による被害（昨年11月２日より法適用）

（新）新潟県の大雪による被害（今年１月14日より法適用）

○上記の「災害救助法」の適用になった災害において被災された方は、東日本

　

大震災と同様に次ページの「会費免除申請書」を全国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。

○該当者については、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方は、平成24年度の会費といたします。

※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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〔事務局だより〕

〔東日本大震災等の被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)

一丁

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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〔事務局だより〕

難病・長期慢性疾患・小児慢性疾患の総合対策を求める

国会請願署名と募金へご協力いただきありがとうございます

　

日本難病・疾病団体協議会りＰＡ）の国会請願署名・募金へご協力いただきま

してありがとうございます。私たちの声を国会に届けるため、引き続きご協力をお

願いいたします。

　

（本部宛の請願署名用紙・募金の締め切りは２月末日です）

※東京・埼玉・神奈Jll ・愛知・島根・山口・沖縄の各支部と本部会員の皆様へは、

　

署名用紙は本部宛にお送りください。（送料は自己負担になります）

　　

〔送り先〕:〒102－0071

　

東京都千代田区富士見2－4－9－203

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

全国膠原病友の会

　

宛

　　

（その他の支部は所属の支部へお願いいたします）

１月１０日までに本部にお送りいただいた署名数、募金額をお知らせいたします。

東京支部

埼玉県支部

神奈川県支部

愛知県支部

島根県支部

山口県支部

本部会員

１４７筆

　

４１筆

１５６筆

６３０筆

　

６８筆

　

２４筆

　

４２筆

2

7

５

４

1

２

2

０

８

５

５

３

２

○○○円

○○○円

２５０円

ＯＯＯ円

ＯＯＯ円

○○○円

５００円

≪表紙絵の説明≫

　　　　　　

～ホスピタルアート～病院xArt学生プロジェクト

　　　　　

〔ホームページ

　

http://d.hatena. ne.jp/cupid-project/〕

　

＊アートによって病院の空間を居心地の良い場にしようと取り組まれている

　　

京都の学生の活動です。

　

＊今回のテーマは｢冬｣。

　　

京都のクリニックで展示されていました。

束
京
都
世
田

谷
区
砧
六
－
二
六
ｉ
二
Ｉ

　

定
価
一
６
０
円
‐
’
会
費
に
含
む
‘
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