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一
般社団法人全国膠原病友の会設立記念式典

　

:

ｻｾﾞｾﾞ轡暫考?

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

○

し

(平成25年４月28日、一般社団法人全国膠原病友の会設立記念式典より)

　　　

「血管炎の新しい分類と5膳」尾崎承一先生

lllrEﾖ本のﾉ」旧源向該の罷とこれから」詰脂先生

圓一般社団法人設立にあたって

　

EEIｲ詰板

:|,卜lj

　

支吝B長会§義･5去人台SI立絲
＞j･|……1賛助会費等のお礼

ａＦ｣側目病部会のご案内

匪1被災による会費免除のお知らせ

匪1ﾌﾟﾛｸﾞﾗﾌ・筋炎にｲ殲辰川
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〔巻頭言〕

一般社団法人設立にあたって

　　

一般社団法人全国膠原病友の会

　　　　　　　　　

代表理事

　

森幸子

　

貨国膠原病友の会本部は、6; I 3日

法人へと改細し、新たにﾄｰ般汁団法

ん貨国膠原病友の勁）として設ぺいた

しました．

　

1971年（昭和46年）11川、友の

会の結成以東、40年を越える長きに

目］り、会ぱの皆様、ご.剣二万ご協力いた

だいております専門医・有識者の諸先

生、関係機関の何様、その他多くの皆

様のお力添えにより、北海道から沖繩

まで令国総数約5.000 ylに達する患者

会へと発展してまいりましたこと、心より御礼申しllげます。

　

これまでの活動を引き継ぎ

　

膠原病に関するII{しい知識を高め、|ﾘJるい療

迫生活を送れるよう会八椙/図}親睦を図るとともに、膠原病の原囚究明と治

療法の㈲いyならびに社会的対策の促進､=|を目的として、杵様により親しまれ、

HI会により広く認められる患肖会であるよう、役はｰ同題営に努めてまいり

ます、

　

膠原病は病気の成りぐ/lちも複祁で、川囲に理解されにくい疾患です、私た

ちｰ人-人の絲験と願いを活動に生かす、恚片当肝晋同休だからこそ出来る

ことがたくさんあります。常に最新のII{しい情削をわかりやすく伝え、会□

および関係片の皆様に役ぺつ活動を禎知的に行うことが、汁会に向けて強い

允信力につながると巧えています。

　

どうか皆様のお声をお方せいただき､さらに多くのヤ国の仲|川がつながり、

浦もが安心して生きがいある生活を送れることを願って、活動を進めてまい

りたいと思いますので、ご支援ご|ぷ力賜りますようよろしくお願い申しドヂ

ます、



一般社団法人

　

全国膠原病友の会

設立記念式典・講演会の報告
平成２５年４月２８日（日）１０：００～１ ５：１５

　　　　　

アワーズイン阪急

　

３階会議室

３

一般社団法人全国膠原病友の会設立記念式典

’

　　　　　　　

～プログラム～

《一般社団法人設立記念式典》１０：００～１ １：００

　　　

大代表理事あいさつ

　　

②理事および監事の紹介

　　　

③来賓祝辞

　　　　　　

⑤メッセージ・祝電紹介

　　　

⑤=社員の紹介

《基調講演》

　

１１：００～１２：００

　　

■「新たな難病対策の構築に向けて」

　　　　

山本尚子氏

　　　　　

（厚生労働省健康局疾病対策課課長）

《講演会》

　　

■「障害者総合支援法ついて」１３：００～１３：４５

　　　　

森岡久尚氏

　　　　　

（厚生労働省社会・援護局障害ｲ呆健福祉部企画課課長補佐）

　　

■「今、私たちにできること」１３：４５～１４：００

　　　　

伊藤たてお氏

　　　　　

（一般社団法人日本難病・疾病団体協議会代表理事）

　　

■「難病患者の就労について」１ ４：１５～１ ５：１５

　　　　

春名由一郎氏

　　　　　

（独立行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構

、

　　　　　　　　　　　

障害者職業総合センター

　

主任研究員）、
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山本尚子氏(厚生労働省健康局疾病対策課課長)

　　

一般川ヽ｣|法人の設凪心からお睨い巾し口ﾁﾞます。

　

令田膠原病友の会は日本の河f病対策と共に歩んで、作りI-

げてこられたﾄ｣1休だと思います､士今、まさに新しい印病対策

をどのように作っていくかという議論を始めているところで

す。今まで収り組んでこられた令国膠原病友の会の皆さんの

声もぜひ教えていただいて、次の|日丿代にバトンを渡せるよう

な良い制度を作っていきたいと思います。

　

令閥膠原病友の会が膠原病の患片さんのことを吋えるとと

もに、まだ患片会もできていないような様々な疾患の方々に

も、何らかの示唆を'J･える、あるいは光を俘える|ヽJI体であって欲しいと心から願いま

す｡今後とも、よろしく心願いいたしまjへ､い、

橋本博史先生(順天堂大学名誉教授)

　

本日はヤ国膠原病友の会が法人となり、新しく出発される

ということで本肖におめでとうございます。Iこれまで長年、

友の合を支えてこられた会八の皆様および運営に､多人に尽ﾉj

された役｡□の杵様に敬意を長します。

　

友の会が発足した42年前に、発起人の方々が順ﾉ、ご収人学

の塩川俊一教授のところにご相談に来られ、その際に私に友

の会のお‾｢伝いをするように､汁｣れまして、それ以来、友の

会に関わらせていただいております。肖晴から患片さんから

たくさんのことを勉強させていただき、深く感謝いたします、

　

発足当||抑j)謬原病の医療はIIりﾘj診|街もIIりりj治療も邨しく、臨床的なガイドラインも

なく、生命ｆ後も良くない疾患でした。女の会の方々か膠原病の恋惨さを訴えられて、

膠原病の原囚究|ﾘ｣と治疸法の帰いI/lを求めて、田や吐会に訴えられました。そして、厚

生宵か邨



伊藤たてお氏（一般社団法人日本難病・疾病団体協議会代表理事）

　

この度は釧l相原病友の会がｰ般川川去人という紺織にな
り、これからの活動に人きな閲待が持たれることだと思いま

勺‘､｡、私は筋無ﾉ川友の会でして、この２つの友の会は州病対

策の始まりから､ずっと中心を批って活勁してきた団体ですぃ

これらの疾病別のヤ国的な運動と、地域での洽圃､j辿での運動

が、今目の河f病対策を支えてきた活動だと思います｡

　

任意|川本と法人ではこれから人きな違いが乍じてきます。

ご仁じのように、森代表は目木州病・疾病団体|協議会の剛代

表fll賭をしていただいています、お身休のことも心配なので

すが、今後も人きな役割を米たしていただける川体だと思っ

ておりまj二｡また、栃木県の州病辿の会長が膠原病のにﾉﾄヽ:･lりjj！さんであり、難病対策

をここまで持ってくるには厚労宵の力も人いにありましたが、衆議院議八であった'に

木さんは州病問題に関して非常に人きな役割を梁だしていただきましたいそのような

中で今目の伺f病対策の改l'Ill]があるということを行えると、実に目本の州病の歴史の巾

で、令国膠原病友の会の米だしてきた役割は人変人きなものがあると思います。

　

州病対策が行政の中にも地域の中にも浸透するまでには、まだまだ時間がかかると

思いますが、これからも令国膠原病友の会の皆さんのﾉJを人:いにお借りして、令国の

患占会も力を介わせて難病対策の完成に向けて努ﾉJして参りたいと思います。令国膠

原病友の会が法人として新たな第-歩を踏み出す日にあたり、御挨拶をさせていただ

いたことを人変嬉しく思っております。これからも一一緒に頑張りましょう。

森田かよ子氏（全国膠原病友の会設立発起人）

　

皆さん、おめでとうございます。私か皆さんの前でお話す

るのは20年ぶりになります｡釧I羽琴原病友の会設､I/: 20 川

年を契機に、それから私は州病患片ではありますが、埼|ﾐの

地で「ＮＰＯ法人埼ｋ県障害者協議会」において障害者運動

を行って参りました。今回は友の会が法人化するということ

で現住の役はの方から相談を受け、法人化の人変さなどをお

品いたしました。

　

法人は小業を行わなければいけませんし、活動を行うため

にはお公を集めなければいけません。、私たちも焚助会費や宵

ｙ
Ｊ
一
ｆ
ｙ

付等を企業から集めたりしています。法人化するということはどれほど人変かという

ことを、まず皆さんに分かって欲しいですぃ

　

しかし、法人化すれば良い意味で社会か

ら認知されますぃこれまで以卜に、公的な什収を行うこともできるかもしれません。

　

これまでもヤ国膠原病友の会を法人化しようという動きはありましたが、なかなか

できませんでした。この度、私のj！どもの叫代の方々が血ちllかっていただいたこと

に、すごく感謝しています。皆さん、ぜひこれから頑張ってください、そして、これ

から州病対策の改値が行われますので、厚労宵などへ意見をどんどん出していきま

しょう。よろしくお願いいたします。

　

設立記念式典には、森岡久尚氏（厚生労働省社会・援護局障害保健福祉部企画課）、

春名由一郎氏（高齢・障害・求職者雇用支援機構障害者職業総合センター）、水谷幸司

氏（日本難病･疾病団体協議会）にもご臨席いただきました。ありがとうございました。

５



６

一般社団法人日本リウマチ学会理事長

　

高崎芳成氏

　

この度は令川膠原病友の会、-般社団法人設ぺにあたり、心からお慶びを巾しllげ

ます。八会がこれまで会は相//:の親唯と交流をはかる巾で、膠原病に対する理解を深

め、II{しい療養のあり方を･雌蒙してこられた活動に心から敬意を表します。

　

今目では杵様の活動を通して哨如)人々にも膠原病という病気が広く認識されるよ

うになってきました。また、行政も皆様の声に応えて、この州病にi"'Vしむ患者さんに

対する治療llの援助や、実地医療の場における適llﾓな診断と治療、さらにその原囚解

明に対する努力を続け、確実にその成火がllがりつつあります。そのような中で、目

本リウマチ学会は令会ばを挙げて膠原病の原囚究明と治療法の昴ヅバこヤカを岫けてま

いりましたいさらに充実した医療を目指すためには、患者さんとその御家族の皆様、

そして我々医師が力を介わせてより良い吐会的支援システムの樹､I/lを目指すことが必

要とされています。Llt会のｰ般社団法人化はこの点において人いに今後の允削をもた

らすものと号えます。

　

目本リウマチ学会は、じl会とより密接に辿携し、皆様の療養がより充実したものと

なるよう努力いたす所仁でおりますので、ご遠慮なくご憲以をお闘かせください。

公益財団法人日本リウマチ財団代表理事

　

高久史麿氏

　

斜剛劉京病友の会のｰ般旧川法人設七泄念式典、誠におめでとうございます、｡盛会

をお祈り巾しあげます。障害片総介則爰法の円滑な施行推進、川の州病対策Uii'i;し等

にご尽力なされた司会の活動に敬意を八し、今後益々のご活路を朗待し、ご発展を祈

念いたします。

　

設立記念式典には、多くの方々よリメッセージならびに祝電をいただきました。誌面

の都合によりご芳名のみ、以下に紹介させていただきます。（順不同、法人種別略）

〔メッセージ〕

北海道難病連

　

|既田秦一代表理事

秋田県難病団体連絡協議会

　

渡逡充理事長

福島県難病団体連絡協議会

　

渡逡政子会長

栃木県難病団体連絡協議会

　

玉木朝子会長

群馬県難病団体連絡協議会

　

渋滞束三夫会長

埼玉県障害難病団体協議会

　

佐藤喜代子理半長

東京難病団体連絡協議会

　

坂本秀実理半長

岐阜県難病団体連絡協議会

　

松田之利理事長

静岡県難病団体連絡協議会

　

鈴木孝尚理事長

三重難病連

　

河原洋紀理事長

滋賀県難病連絡協議会

　

駒阪↑専康理事長

京都難病連

　

北村正樹代表監事

大阪難病連

　

高橋喜義理事長

奈良難病連

　

小川みどり理事長

岡山県難病団体連絡協議余

　

矢北強会長

とくしま難病支援ネットワーク

　

近藤宏会長代行

佐賀県難病支援ネットワーク

　

三原睦子理事長

長崎県難病連絡協議会

　

北川修理事長

熊本難病・疾病団体協議会

　

中山泰男代表幹事

アンビシャス

　

迫幸治理市長

難病支援ネット北海道

　

伊藤たてお代表



医事評論家

　

菊池一久氏

　

今目のこの盛人な集会、そして明目に向かって飛路する法人化のことなど、病をか

かえながら、長い問、よく頑張ってきましたね。

　

私か膠原病の患占さん達にお会いしたのは、昭和４０年代の削め頃だったと思いま

す。一人-人の患片さんは、社会的にも、医学的にも、生きるか死ぬかの人変な時代

でした。なんという州治性の病気なのか、なんと明日が見えない社会性の病気なのか。

なんとしても1万門医の先牛方と患者さんが‾Lをとりあって前進するしかないと痛感い

たしました。、

　

さっそく、各人学の｡八任者である教授の先生方と日夜悩む患者さん達がｰ堂に会し

て、その実情を訴える患者さん、それに対応するが門医の白剣な討論が開かれ、私は、

この峙、この病の方向は人変だが明るくなるぞと陀仁しました。その後の多くの絲路

は宵略しますが、今川病があっても肖峙では想像できない元気な患者さんをμるにつ

け、夢のようです。

　

ここで先牛方にお願いですが、常に患者さんから、その生命を託されているその巾

みを持っていただき、心より感謝いたします､上今後もさらに、その生命を託され、そ

の巾みを、まだまだ実感しながら、患片さんとともに、この一回限りの人生を

　

/1万い

に歩んてください。患行さんのなかには気の強い方もおり、ご迷惑をおかけするかも

しれませんが､気の強い人ほど、ある而では、火を返せば逆に気の弱い人でもあります｡

よろしく・・・。

　

患者さんへのお願いですが、生かされているこの有州さをしっかりと噛みしめて、

今目を明るく乍き、先生方との人間関係を人町にして、よりよい医療の創造へ、多く

の疾患のご自分達の情服を提供していただきたいのです。（患者さんあっての医学、

治験など患片参画の峙代）

　

患片会の運営には、患占さんを収り巻く環境には、家庭、社会、医療経済、自然現

象など、実にさまざまな迎囚がありますい　旺いに吟吼し、苫楽をともにする情熱を核

に据え、｛をとりあって、人変でしょうがLI力け･介って、こつこつと進んでください。

　

心よりみなさまのご健康とご発展をお祈り巾しロヂます。

〔メッセージ（つづき）〕

スモンの会全国連絡協議会

　

中西止弘議長代理

全国心臓病の子どもを守る会

　

神永芳子代表幹ホ

全国腎臓病協議会

　

宮本高宏会長

全国多発性硬化症友の会

　

嶺岸膿三会長代行

全国筋無力症友の会

　

山崎洋一代表

日本ＡＬＳ協会

　

長尾義明会長

旧Ｄネットワーク

　

萩原英司理事長

線維筋痛症友の会

　

橋本裕子理ぷ長

ＰＡＤＭ遠位型ミオハチー忠者会

　

辻美喜男代表

再発性多発軟骨炎（ＲＰ）患者会

　

永松勝利代表

日本フラダー・ウィリー症候群↑迄会

　

庄司敬理事長

竹の子の会フラダー・ウィリー症ｲ侯群児・者親の会

東尾雅史会長

束京都福祉保健局保健政策部疾病対策課

　

阿部敦子課長

〔祝電〕

日本製薬工業↑高会

　

手代木功会長

ファイザー株式会社

　

梅田一郎代表取締役社長

アステラス製薬株式会社

　

畑中好彦代表取締役社長

サルコイドーシス友の会

　

若林宏大会長

了



８

法人設立記念式典《基調講演・要約2･

｢新たな難病対策の構築に向けて｣
厚生労働省健康局疾病対策課

　

山本尚子課長

１。難病対策の背景

　

貨国膠原病友の会の長い歴史の中で、

様々なことを乗り越えて来られた先輩方の

前で、私たちが議論していることや号えて

いることをお話して、また皆様から厳しい

ご指導を田ければと思います。

　

州病対策は始まった肖時から医療費助成

と研究という

　

l人柱で進んできました。患

片さんには医療費について助成し、医療に

かかりやすくすることで患晋さんのデータ

を集め、研究して治療法を見つけていくと

いう構図は変わりません。ただし医療保険

制府は随分変わり、肖時よりは高額な医療

も受けやすくなっているのは雅実です。

　

どのような病気でも医療保険制度の中

で、安心して医療を受けられるということ

が坊木だと思います。でもなお、長朗に鳥

額な医療賞がかかる、あるいは長川に医療

が必弱な疾患について、少しjl乗せして社

会が応援したらどうかという片え方があり

ます。。

　

これからの則f病対策もやはりそのように

考え続けていいのではないかと思います。

２。難病対策の現状と課題

　

今の制皮は130疾患の中から少しずつ

選択されて、56疾患だけが医療北助成の

対象になっています。ただ、この州病対策

の什組みでは、医療北助成を受けるために

例えばｰ年間に口火患ずつ対象に増やして

いっても200年以llかかります。光が当

たっている疾患とそうでない疾患の間に不

公平があるのではないかということが、現

政の河田､j対策の問題点として人きくいわれ

ていることです。

　　

-方で医療賞助成の戸豹:は石扁llがりで

す。州病の医療費助成は研究北の中で行わ

れていますが、国はその戸算を何とか祁持

している状況です。その分残りを那辺府県

が負川していますが、どの自治休も厳しい

財政の中で、国が払うべき分を道剰にf甘口

していることについて耐えられない状態に

なっています。

　

印病対策はこれまで様々な役割を米たし

てきましたが、史に充実させるとか、発艇

的に変えていくということが出来ない状況

になっていますぃ対象疾患も限定されてい

て増やすこともできないし、お金はかかっ



ているのにそれを払う財政力が国にもなけ

れば、自治体も疲弊しています。

　

このような中でこの制度が破綻しかかっ

ているというのが実際です。よって、将来

にわたって持続目1能で公ヽド・安定的な什組

みを作るべきだと思います。さらに医療の

質の問題、あるいは国民に理解を求めるこ

と、福祉サービスの允実の問題、就労支援

など、総合的な施策も必要です。

　

そうなると次回代に対策を繋げるために

は、抜本的な改･'IICが必要であるというのが

邨病対策委は会の結論です。

３。難病対策の抜本改革に向けて

　

州病対策の抜本改.I削こ向けて一一昨年の９

川から集中的に議論をしています。

　

その中で、州病は、その確率は低いもの

の、国民の浦もが発症する可能性があり、

人飢が多様性をもつ生物として仁配する時

に、邨病がある一定割･政出てくることは必

然であって、科学や医療の進歩を求める社

会が、印病患片さんやご家族を包忿し、社

会の中でｰ緒に生きていくことが屯唆だと

いう共通の片えにヤりましたい

　

改革の３つの柱として、①効果的な治療

方法の開発と医療の質の向に②)公ヽﾄﾞ・安

定的な医療賞助成の什紺みの構築、=ｽ恚国民

の理解の促進と社会参加のための施策の充

実、を掲げています。

〔第１の柱〕効果的な治療方法の開発

　　　　　　

と医療の質の向上

す。特定疾患の56疾患の方は毎年臨床訓

杏個人柴を保健所に捉出していたたいてい

ますが、残念ながら県によってはデータの

人力がされずにほとん･ど研究に使われてい

ません。

　

特に希少疾患については明”｣医にきちん

と診断していただき、データをとることも

必要だと思います。普段の治療は｣也域の先

生に診てもらうが、基本的なデータは辱門

医にきちんととっていただくぃ新制度では

年に一度は専門医にかかっていただくとい

うことにしています。

　

また、州病の研究は我が|川だけではなく

国際的な辿携が非常に屯能になっていま

すぃ|日丿外の中でも様々な治療研究が進んで

いるわけですが、川本の今のデータでは質

が低いので国際連携に組み込めないという

川状を変えていく必唆があります。

　

今後は年に･度はが門医にかかっていた

だいて、そのデータを経年的に蓄積すると

ともに、研究班や医療機関あるいは民間企

業を介めて州病の治療法の開発研究する方

に、個人情報をふせたllで提供していきま

す。あわせてＥＵや米国の患片データと連

携していくシステムをつくるための議論も

されています。

　

医療休制については、今後は鳥度先進的

な医療を行う拠点をヤ国にきちんとつくっ

ていくことを目指し、各都道府県にｰ力所

以ll新・州病治療拠点病院(仮称)を整備

することとしています｡それでも忿川に数

人しか辱門医がいないという疾患もありま

すので、が門医同IJのネットワークをイン

　

現状では、治療法の開発をする時に、恚

　　

ターネットllで繋いで、･､lj叩丿医同七が診|析

晋さんからいただいた医療情報が|-分活川

　　

や治療について相談・助､i｀ができるように

されていないという強い問題意識がありま

　　

していくことを考えていまに｡

９
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〔第２の柱〕公平・安定的な医療費助成

　　　　　　

の仕組みの構築

　

今後も研究に資するということと、患片

さんの福祉という

　

lつのJ叩山が椙まって医

療北助成をしていくことになります。只休

的には、比悛的希な疾患であり、原囚不明

で、治療法が末確気長川の療養が必要に

なる疾患については医療門助成を行う。そ

れは疾患名で線引きするという結論です。

　

医療費助成の認定肩準については、疾患

ましたが、基本的には非常に希な疾患につ

いては対象にするべきで、特に患行数が令

囚で1000人以|゛の疾患は川当あります。

実はこれらの中には56疾患に入っていな

い疾患がかなりありますので、これらの疾

患にも光をあてるべきという意μが出まし

た。委員会では人||の0.りら以ドで診断基

準が一定程度ある患片さんについては対象

にしていくことが提言されています｡

によってはずっと111糾|でいられるような病

　

〔第３の柱〕

気が出てきています。よってJI･|状がｰ定程

度以llの方に医療賞助成を行い、悍症の方

については就労支援など別の形で支援する

こととしています。

　

ただし、疾患によっては巾症化してから

ではなく、Ili糾|の峙に非常に高価な薬を集

中的に使うことでIIげ症を練持できるという

疾患があります｡一方で、11㈲I川､?には安価

で軽い薬をつかって、症状が重くなるごと

に薬を足していき、一句1冒ﾋしたら高額な薬

が必唆となる疾患もあり、医学的に様々で

す。

　

この様々な分野の疾患について疾患特

性をどのように医学的にきちんと整理でき

るかが課題になっていますが、少なくとも

病ylがつけば令ての人が医療費助成の対象

になるというのは違うのではないかという

阿えです。

　

次に、納付水準についてですが、肌症認

定の方ヤ員を無料にするのはやめて、所得

に応じてｰ定の自ｄＧ川を求めること、そ

のOjlﾛこついても食町療養や生活療養に係

る費川を基小了|勺には患占丿t担にして、|火療

北の部分を助成することが結論として出さ

れています。

　

対象疾患については人きく新聞報道され

国民の理解の促進と社会参加

のための施策の充実

　

第３の柱としては、吐会参力||のための支

援で、偕及啓発、就労支援、柵祉サービス

などです。

　

今回の障害者総ひ支援法の福祉サービス

は、旧Ｏ疾地り関節リウマチの範囲で始

まりましたが、肖面の間はその疾患で行う

としても、その疾患の州病患者さんが必要

な福祉サービスを受けられるようになるこ

との第･歩だと思います。現場からは爆発

的にサービスが増えたとか、-気に使いや

すくなったという声は、始まってまだ１力

川ですので闘こえてきません。

　

しかし、何よりも剥I佃川副｣半｣‘が河i病忠

片さんの福祉的支援に向き介わなければな

らなくなったことは、人きなｰ歩だと思い

ま1へ。サービスが必要な州病患者さんに行

き波るようになる、あるいは巾町村の現場

がきちんとニーズを把握できて支援できる

ようになる、如万するヘルパーさんや川談

を受ける者がﾄ分な力以を持って難病患晋

さんに寄り添えるようになるには晴間がか

かると思います。けれどもJ也域でそれを介

てていくことが必要で、そのｰ歩が始まっ

たと思います。



４。総合的な難病対策をめざして

　

今回の附圃皿)改債については総介的な州

病対策を目指すもので、医療賞助成や研究

だけではなくて、医療休制、国|際|ぶﾉjや周

祉、あるいは吐会の仕り様も介めて、令休

として州病忠者さんを支える制皮になれば

と思っています｡

　

公ヽﾄﾞな制度にすべきだというのは多くの

方が納得されると思います。

　

しかし、μ体

的に公ヽﾄﾞな制度とは何かというとなかなか

州しいです。もうひとりは財源の問題です。

これは税忿ですから消費税のllがる議論か

おり、様々な社会保障が変わるときに、印

病に対して戸筧がどのように割り肖てられ

るのか議論になります。

　

ヽﾄﾞ成26年皮中に新制廳にしようと思う

と、問違いなくこの秋以降の国会で法律を

審議して目｣‘決していただかなくてはなりま

･I■■■■■胴習W-･■･-･･-

　

第１効果的な治療方法の開発と医療のj

　　　　

・

　　　

･･ふ･･a･㎜･I･･

　　　　

･i･･-皿

　

匹戸］

　　　　

効果的な治療方法の開発に向けた

　　　　

総合的･戦略的な難病研究の推進

・治療法の開発を目1旨した総合白勺な研究の実施
・難病患者データの精度の向上と有効活用

・iPS細胞等ヒト幹細胞等を用いた創薬研究･再生医療

の研究の推進

せん。

　

改'I-しないで本肖は今のままで良いとい

う声も闘こえてきますが、残念ながら今の

制度では５年と待ちません､丿破綻するの

は目前です。いま新たな制度に改単Lしなけ

ればなりません､Iその時に、礼会にきちん

と説明できるような制皮にし、これから乍

まれてくるおj≒

制度にすべきです。

　

これから各諭になると、人変厳しいご意

にもあるでしょう。それでもなおｰ歩前に

進んで行く必友があります。人先輩たちが

昭和47年に収ちllげて、これまで情熱と

エネルギーを傾けて社会を変えてこられた

のと同じくらいの志とﾉJを持って、これか

らの什会をｰ緒に作っていけるかどうか、

本肖に身が引き締まる思いです。I

-

て(イメージ図バ案)

②医療の質･医療体制

　　

適確な診断､必要な治療が

　

受(すられるような医療環境の整備

・新･難病医療拠点病院等の指定

・

　

難病医療支援ネットワークの形成

巨亜ｺ

　　

治療方法の開発、

　

ＯＯＬの向上につながる

　　

国際協力の推進

・

　

国際共同治験への参画

１１

第２公平･安定的な医療費助成の仕組みの構築

〔匡imw^f.万万〕

　

･医療費助成の対象疾患の拡大を含めた見直し

　

一対象患者の認定基準の見直し

１

　

第３国民の理解の促進と社会参加のための施策の充実

し.二７

　　

‾ﾆ‾゛7:¨ニー－－

　

‥

　　　　　　

バ．

　　　　　　　　　　　　

----一一

匹匹‾|

難病の特性についての国民7)理解の促進

　　　　　　

..‥_..__.__._･J

　　　　

難病にかかっていても、

　　　

地域で尊厳をもって安心して

　　　

生きられるような環境の整備

・

　

難病相談･支援センターの体制強化･

　

連携促進

・

　

1也域支援ネットワークの構築

③福祉サービス

　　　　　　　　　　

全国S的なサービスの実施

　　

＝

　

＝

　

・＝皿=

　

・

・患者負担の見直し

･ホームヘルプサービス等のほか､就労移行支援などの幅広い福祉サービスの提供

li

　

④就労支ぽ

　　　　　　

難病患者が仕事と治療を両立するための就労支援の充実

・就労を促進する仕組みの検討

⑤難病をもつ子ども等への支|麦

　　　　　

難病の治療を受{jなｶｓ成長する子ども等の自立支援



１２

法人設立記念式典《講演・要約》

｢障害者総合支援法ついて｣
厚生労働省社会・援護局障害保健福祉部企画課

　

森岡久尚課長補佐

１。はじめに

　

障害者総介支援法がヽﾄﾞ成25年４川から

施行されて、難病患者さんも|冷害福祉サー

ビスの対象になりますが、まだまだこれか

らの制度だと思っています、患占の皆さま

の意μを聞きながらより良い制度になるよ

う努めていきたいと思っています。

２。障害者総合支援法の給付・事業

　

障害片総合支援法の給付の旧業について

紹介します(次ページの表を参照ください)。

　

巾町村が介護給付、訓練等給付、自立支

援医療などを行います。また、地域生活支

援小業についても巾町村で行い、部道府県

は地域生活支援礼業の中で広域刎爰や人材

台成などを担当しまjへ、|;｡｀yi‘､if･晋自ぺ支援法

と同様に、総介支:援法においても巾町村が

サービスの実施目本として位置づけられる

ようになりました｡

３。障害者総合支援法の概要

　

|障害者の方が社会のiﾓ役となり、吐会は

障古昔の方が必唆としているサービスを捉

供していくという人きな理念の几に総介女2

援法は成ぺしています。

　

法律名が「|障害片自し4と援法」から「障

害者総合支援わし|に変わりました｡

　

次に、障害1竹の範囲の見直しについて、

制度の谷間のないだ援を提供する観点か

ら、|障害者の定義に新たに州病害を迫力日し

て障害片福祉サービスの対象になりまし

た。これまでは障害者と認定された方だけ

が|雌古福祉サービスの対象者であったた

め、印病等の=)l'l状の変動しやすい方が対象

外となる場介がありました、州病害によっ

て慢性の機能障害を持つ方を対象とするた

めに法律の改正が行なわれています。

　

これ以外にもいくつか改IIでが行われてい

て、|雌害剣が区分への名称・定義の改IIﾐと

いうこともあります、これまでは障害程度

区分と呼んで、|㈹町程度の屯さで判定をし

ていましたが、それよりも|雌害者が丈援を

必要としているかどうかという判定の方が

人■Ji-ではないかという議論があり、障害支

援区分と改li｛しました。そして、法律の施

行後３年を目途としで|雌害支:援区分の認

定を一介めた4と給決定のありプバについて検

討することになっています｡



４。対象となる難病等の範囲

　

今のところ邨病害の範囲は、州病患片等

川宅生活支:援非業の対象疾患と同じとし

て、ヽﾄﾞ成25年/丿]から制度を施行して、

州病患者さんに対する医療費助成の検討を

踏まえ、さらに吋えていきたいと思ってい

ます。

　

また、障害支援区分の認定のおり方につ

いてはマニュアルで統一化を|刈りますぃ難

病患者さんは症状が｡‾政くなったり、軽く

なったりという特徴があります。支援区分

を決定しにくいので、症状がより利江の状

障害者総合支援法の給付・事業

○自立支援給付（実施主体：市町村）

〔介護給付〕

　

・居宅介護（ホームヘルプ）

　

・重度訪問介護

　

・同行援護

　

・行動援護

　

・療養介護

　

・生活介護

　

・短期入所（ショートステイ）

　

・重度障害者等包括支援

　

・共同生活介護（ケアホーム）

　

・施設入所支援

〔訓練等給付〕

　

・自立訓練（機能訓練、生活訓練）

　

・就労移行支援

　

・就労継続支援

　

・共同生活援助（グループホーム）

〔自立支援医療〕

　

・更生医療

　

・育成医療（実施主体：都道府県等）

　

・精神通院医療（実施主体:都道府県等）

〔補装具〕

態を障寓支:援区分の認定が必唆な状態とい

うように考えて、より屯度の状態の聞き収

りを行っていくこととしています。ﾆ次判

定においても調介結果と医師の意見､lｙ)内

容を審介して、これらの内容をよく踏まえ

たうえでｰ次判定の変史も検討することと

しています。

　

障害行総合支]援法における州病患者さん

に対する福祉サービスは、今後も引き続き

検討していく必要があると思っていますの

で、ご意見をいただければヽ忖いです。

○地域生活支援事業

〔実施主体：市町村〕

　

・相談支援

　

・コミュニケーション支援

　

・日常生活用具

　

・移動支援

　

・地域活動支援センター

　

・福祉ホーム

　

等

〔実施主体：都道府県〕市町村を支援

　

・広域支援

　

・人材育成

　

等
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法人設立記念式典《講演・要約》

｢今、私たちにできること｣
一般社団法人日本難病・疾病団体協議会代表理事

　

伊藤たてお氏

／

１。はじめに

　

これからの邨病対策や祐陣|:施策に対し

て、患者会としてはどのように･吋えれば良

いのか、特に個々の患者会がこれからどう

いう行動をしたら良いのか、ということを

中心にお話いたします。

２。難病であっても人としての尊厳

　　

を持って生きていける社会に

　

州病問題だけを［刀り頌して、何かができ

るという時代ではなくなってきています。

ド図に示すように、州病･鳥齢･身休障害･

長川慢性疾患はそれぞれ違う対策のようで

すが、共通していることは汁会の支援が必

要だということです。

　

州病に関していえば、生涯にわたって治

療を必要とし、そのために医療費〔UI!も乍

涯にわたって続きます。また、患者が少な

く、原囚が不明（必ずしも原囚不明とは､i‘

えない時代ではありますが）というような

特徴があります。そして、それぞれから問

題が派生してきます｡



洲にわたって治療を必要とする”と

　　

う捉え方で勉強会を行ってきました。

いうところからは、介駿などの家庭の｛豺|!

という問題が出てきます。それだけではな

く、少｝り卵副ﾋの問題も難病患芹に厳しく

迫ってきています。“医療費負担が乍洲続

ぐというところからは、医療費が鳥額な

ために治療を諦める場介もあるという問題

が出てきます。まだ患行が少ない”とい

うところからは、創薬などの同允が進まな

いという問題、研究が進まないという問題

が出てきます。そしで原囚不明”という

ところからは、治療法がないという問題が

出てきます。

　

これらの問題に対する課題をまとめる

と、まず少ｆ鳥齢化の問題に対しては、介

駿や住宅の対策が必要になります。高額な

ために治療を諦めなければならない状況か

ら出てくる課題は、医療北助成や高額医療

賞助成の限度額引きドげということが人き

なターゲットになってきます。また、患占

数が少ないために研究が進まないなどの問

題については、患酋レジストリ（び録）の

構築、患抒会と研究者の国|際交流や共同研

究の促進などが新たな課題として出てきて

います。

３。「難病」は社会の谷間？

　

北海道州病辿が発足した当時から、州病

は社会の谷間なのかどうかについて勉強し

てきました。我々は必ずしも社会の谷間と

はぢえていませんが、いま様々なところで

“谷間”というよ柴が使われています。社

会1丿木の問題・医療に関する問題・h･､けIllに

関する問題など、“州病”はこれらすべて

に関わるにもかかわらず、欠落している部

分が州病と､ト）でもいいのではないかとい

　

州病対策が始まった叩|､yとくらべて人間

の乍き方も多様になり、様々な課題も出て

きて、州病患者も40年前と同じ乍き方は

していません。肖時は「命が助かるだけで

いい」という状況でした。しかし、この

40年間に様々な問題が加わり、患片さん

の就労や就学なども人きな課題になってき

ていますぃまた、結婚することは陪通にな

り、患者の皆さんは多様な生き方をするよ

うになりました。その中で印病対策を甲､に

法制化すれば良いだけなのかという問題が

あります。

　

多様な制度を“州病対策の法制化”だけ

で一本にまとめることは、とうてい不日f能

です。すると、州病対策の法制化の意味す

るところは、法糾化によって様々にある他

の制度や比会資源を椙旺に活川し辿携して

いくことにあると片えています。

４。難病対策の改革について（提言）

　

本年目」25日に厚生科学審議会疾病対

策部会州病対策委八会でまとめられた「州

病対策の改値について（提二）」について、

１点だけ説明しておきます。釧111の州病対

策の人きな精川I的な柱としで培本川念”

は、非常に崇高な良いものを作りました。

　

まず、ヽ|勺戊23年!2 Jjに出された中

闘的な幣JIドの巾で「希少・州治性疾患は

遺仏j！レベルの変毘がｰ囚であるものが少

なくなく、人類の多様性の中で、･定の剖

介発生することが必然Jであると記されて

います｡以前は、この辿伝ということを話

題にするだけで、印病患片の丿別や偏μに

槃がるということがあり、なかなか､i’えな

かったことですが、今は､け）なければなら
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ない時代になってきています。まだ巾闘

的な整川ドでは「希少・難治性疾患の患者

・家族を我が国の什会が包介し、女援して

いくことが、これからの成熟した我が国の

旺会にとってふさわしい」ということを基

本的な認識とし、州病対策委け会の申で共

通の理念になりました。

　

「釧病対策の改革について（提八）］の

“改債の基本川念”には、「難病の治療研究

を進め、疾患の克服を目指すとともに、仰

病患者の吐会参力日を支援し、難病にかかっ

ても地域で悼厳を持って生きられる共士社

会の実現を目指す」と記されています。

40年前に私たちが活動をはしめた頃は「一

目も早く州病の原|人1の究明と治療法の開発

　

目刈こ示すように、これまで小さなパイ

の巾で州病対策を何とかしようとして、新

しい病気を入れようとすると、どれかは出

ていってもらわなければならないという

“奪い合い'リ)ような議論になっていまし

た。現在、パイは少し人きくなり研究費な

どが増えましたが、本格的なものではあり

ません。そこで邨病対策を法制化すること

によってパイが人きくなるだけでなく、他

の制度との連携やお互いの活用が乍まれて

きます。さらに、目ﾉﾄﾞにおける社会保|雌令

体の充実ということを考えていくと、鳥齢

吋も障寓酋も難病患者もみんながハッピー

になっていくということです。

を」というスローガンで活動を進めていま

　　

５

したが、現在は引こそれだけではなく、患

昔さんの什会参加を支援していくことも州

病対策であり、地域で普通の人間として尊

厳を持って乍きられる比会を目指すこと

が、これからの州病対策であるということ

です。

．難病対策の改革が生み出し

　

たもの

この難病対策の改革が生み出したもの

で、2013年４月からの施策で特筆すべき

ことが２点あります。

　

ひとつは障害者柵祉の･ぢえ方を人きく変

えたということです。今までの障害者とい

-

小さなパイをうぱいあうのではなく１
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う川定は「障害は囚定で継続する｜という

ことでした。しかし、州病患者もこの４月

から障害削血策の対象の巾に入ることにな

りました。そして、もうひとつ特筆すべき

ことは、同じく就労支援も始まったことで

す。これまで病気が治ってから就労するも

のだというぢえ方でしたが、病気を持ちな

がらも働くことができる桂会にしなければ

ならないという巧え方になりました。

　

州病患片にとって就労することの意味

は、病気に立ち向かう呪気や気概を作叫出

寸ということです。また、就労とは什会参

力日であり、病気を持ちながらも社会参力目し

ていくことは人間の尊厳の回復に繋がり、

そして医療にとっても目標になるだろうと

思います。

６。病気（難病）を持ちながら、

　　

どう生きていくかを考える時代

　

病気を持ちながら、どのように生きてい

くのかを吋える時代になりました。

　

その申でﾄﾞ図に示すように、まず新しい

制皮の活川と改沢をすすめることによっ

て、史に制度を充実させていくことです。

そのためには、皆さんが使ってみていただ

かなくてはなりません･。みんなが使わなけ

れば、この制度はいつかなくなります。

　

また、自分∩身がこの吐会の巾で病気を

持ちながら生きていくためには何か足りな

いのかを、皆さんが自分のこととして･吋え

ることが必要です。

　

さらに、け会が変わり、患者会の役割も

人きく変わってきた時に、医師だけが同じ

であってはいけません。医療は患者の乍活

に対しても人きな役割を批っでいます。そ

の制度を使うことによって、患者さんの生

活が向|こし快適度がllがるのであれば、そ

れを知ってもらう必唆があります。

　

当頃者の声がなければ何も進みません。

患ど会はその声を染めるという役割を担っ

ています。今後も、膠原病友の会の皆さん

もしっかり頑張ってください。

　　　　

さらに充実させる

　　　　　　

ｆ

　　　　

●

　　

＝

　　　　　

ｆ

　　　　　

●

　　　

．

　　　　　　

Ｓ

　　　　　　　　　　　　　　　　

－－一一一一

　　　　　　

作り出す

社会の制度を知ってもらう､利用に結びつける

医師がかわれぱ医療も変わる

１７



１８

法人設立記念式典《講演・要約》

　　　　　

「難病患者の就労について」

　

（独法）高齢・障害・求職者雇用支援機構障害者職業総合センター

　　　　　　　　　　　　　　　

主任研究員

　

春名由一郎氏

１。難病患者の就労支援の必要性

　

治療法が進歩し、多くの難病が慢性疾患

化してきて、定川的な通院などによって乍

きていける方がどんどん増えてきました。

州病患パの就りy問題の特徴として、通院や

業務計幣などの配慮があった場介、-般の

什㈲で活躍されている方が多くおられます。

　

ただし、多くのﾉlバよ病気を隠しておられ、

病気の話をすると不採川になってしまう、

説明をしないと配巴を受けられないので什

小lが続けられないという問題が起こってい

ます。障宍認定のないﾉ‘バよ他に支援もない

ので、生活保護まで追い込まれてしまうと

いうのが州位1患者の就労問題の特徴です。

　

州病言片になぜ就労支援が必要なのかと

いうと、多くの州病が慢性疾言化している

ので、病気と代仁しながら什会の巾で充実

した乍活を送れるような支援が必波になっ

てきているからです。

２。他の障害における就労支援

　　　

の実際

　

障害のある人のｰ殷就労がなぜ可能なの

かというと、職場には多様性があるからで

す。様々な什町があるので、-つでも就け

る什頃があればいいということです。その

ためには、職場の巾でのきちんとした配慮

と公II{な能几汗価が必要です。そして企裳

だけの負担にするのではなく、社会ヤ休で

支えることが人L刀です。

　

ただし、州病の場介は他の囚定した1雌宍

とは令く違う問題があります。今までの節

祐は病気が治った後に就労女:援を行うとい

うタイプのものですが、州病の場介は病気

がよくなったり忠くなったりするので、病

気の治療やｎｄ肖川をきちんとした卜で、

無理のない什市と職場での配慮によって･乞

えていくことが必要です。

　

これは鄭病で削めて出てきた問題ではな

く、精削雌宍でも同じような闘越がありま

す。医療・乍活支援・就ﾂy支援が密接に結

びついて、就職前から就職後まで多職種

チームでの継続的な支援によって、就職も

就労の継続もうまくいくことになります、

３。難病患者の就労問題

　

屯要な点は職場の中の配慮の問題です。

通院への配慮や勤務巾の休憩をとりやすく



すること、能力的に無川のない仕淑への配

置などの業務調整をしていることなど、職

場の川解かあれば働けている人は多いこと

がわかってきました。ただし、職場の巾の

配慮に対する効米的な収組の実施率は20

～40%程縦しかないという現状がありま

す、

４。難病患者に必要な就労支援

　

多くの雌病のある大は、デスクワークや

川時問勤務、職場の理解や配慮があれば、

無｣叩なく働くことができるのですが、現実

としては、適切な仕･卜とのマッチングや、

職場の川洲回)配慮が不ﾚ分なだめ、州病の

ある大の多くに職業問題が生じています。

　

“介理的配慮"という片え方があって、

過人な負担にならない限り、障害や病気に

よる能ﾉjへの影響をなくす配慮を行うこと

が什会的責務で、そういう配慮をしないこ

と自体が差別であるという考え方です。こ

の片え方力剔UI聊)ある方にとって人[刀で、

現在川木でも|障宍者万別解消推進法や|啼害

片雇川促進法の改目{で、きちんとした配慮

をしないといけないというようになってき

ています。

　

|百害片職認総介センターで作成した|難

病のある人の就労支援のために｣という啓

凭のための附了･は、州病だから働けないと

患い込まずに、きちんと配慮すれば励ける

人であることを理解してもらい、只休的に

どのような配慮をすればいいのかについて

理解してもらうためのものです。

　

難病のある方に対してどのような就労支

援が役にぐ/lつのかというと、ハローワーク

の瓦援で役に立つものが多くあります。た

だし、州病ぴ)ﾉﾂの就労4ど援で一揖片岨する

こととして、邨病の方を働かせて体訓が忠

化したら、副業としての貞任があるのでは

ないかという問越があります。通院への配

慮をきちんと行えば休調忠化の危険性も少

なくなるので、副､業側によく川解しても

らったうえで就労を進めていくことが、IIﾐ

攻法として重唆になります。

　

また、本人と企貨の汽江をきらんと節認

することも人L刀です。江雅内容や適切な配

岨があれば、安令に健康に職業牛活か送れ

ることを節認し、本人はここまで∩し竹理

ができるということをきちんと仰認したう

えで、什肘ができるように進めていくこと

が重要です。

　

州病のみの就職活動で州しいのは、病気

があっても働けるということが、なかなか

企業のみに理解してもらえないのですが、

トライアル雇川といった制度によって実際

に働く様fを見てもらうことで先人囮や偏

已ではない、実際の就労の卜｣‘能性の理解を

深めてもらうことができますぃまた、トラ

イアル雇川び)中でどのような課題かおるの

か、どのような支援が必要なのかというこ

とを理解していただいたllで、木採川につ

なげていくことも効火的であることがわ

かってきましたいこれからますます保健医

療分野と労働分野との屈指も進められてい

くｊ定です。

　

邨病のある方の就ついと援というのは、特

に膠原病の｣劫ごなどは久性の就労門題にし

ても、病気を持ちながら働きたいという障

宍晋と健常行のグレーゾーンでの就労問題

にしても、これらの部分はまだ目本として

匪存に比べて迦れているところでもありま

す。ぜひ今後とも|協力してこの問題に収り

絹んでいけたらと思います。
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一般社団法人設立総会の報告
平成２５年４月２７日（土）１０：００～１ ５：１５

　　　　　

アワーズイン阪急

　

３階会議室〔報告：後藤佩理子〕

/

⊇

　

/1川27日（ll）11111出|区人川町駅前アワーズイン阪急31肋会議室において、ヽﾄﾞ成25

仁心妬市長会議､総穴、㈲片Lけ|法人設立総会が開催されました。出席は32よど部60 yl、

欠席は２岫市（栃木、岡山それぞれ聡任状捉出）でした｡

　

運汗委にの阿波辿のり斤さん（沖繩県丿乞部）の10会で開会、森会長の挨拶、参加支部

の自ご紹介の後、議長に永森よﾐ成さんづ占森県支部）が迪川隠れ議巾lを進行しました、

　

平成2/1年度活勤報告（森）、ヽﾄﾞ成2/1年心決回報告（会計･島村）岫足証明（剛会長･

人黒）、ヽ|勺戊24年度会計監だ帽に（会計l前介･片方）が行われそれぞれが爪認されました｡

　

・「膠原病Tﾐ帳」を昨年:DJに発行して全会けに配布レ糾闘に紹介、ホームページ

　　

からの注文もありノ白川でほぼ俘庄がなくなるご|勺戎25年度も|障宍片総計帽励去

　　

の説明などを加え発行。

　

・巾肌培分け法人化準備資公に充て、法人化後は組成、町気強化内ため特定資片とし

　　

て七川する、

　

・小児膠原病部会が発足し「膠原旧9け」とホームページからで欠縁者を峠り、「小児

　

膠原病部会」だより（ニュースレター）を琵行しび録削こ送付、



　

ヽﾄﾞ成25年度活動方針案（森）、平成25年度ls算案（人:黒）も承認されました。

　

任意川休であった全川膠原病ﾉえの会を解散し、-般出寸I法人へ改組すること、･般社

川法人として係尼後は財､礼義務を引き継ぐことが爪認されましたい

　

（令国膠原病友の会本部のみが川川去人に改組し、支部は加WI川本とし全III膠原病友

の会の什いとなります。それぞれの女部の活動については今までどおり変わりはありま

せん。）

≪平成25年度総会≫

　

法人、化を目指し任意団休として最後の総会が開佻されました｡議長は引き続き永森さ

ん、議剌録著名人には支介救」！さん（宮城県支2部）高橋みつえさん（臨|こ県如爪）が選

出されました。

　

ヽﾄﾞ成24年度活動樅告、ヽに成21年度決算報告、ヽﾄﾞ成2d年度会計監介報告、ヽﾄﾞ成25

年度活勁方針案、ヽ自戊25年度ヤ獄案、法人組織への移行について、解敞決議及び岡叫

の引き継ぎについて、すべてが承認されました。

≪一般社団法人設立総会≫

　

午後からは総会でのｰ般川川去人への移行のﾉ尽認を受けて、一般川川去人設ぐ/l総会が

開催されました。目木州病・疾病ﾄ川本|協議会代瓦川事伊藤たてお氏からのメッセージが

披露された後、議小が進行しました｡

　

定款(案)について説明(人二lΛ)があり内容についてﾉ良ぷされました。また、iﾓたる

‘μ務所を束京部モ代田区(今までの本部小務所)に置くこと、臨時女丿部長会議(2 J'･目７日

において道出された川･JF・監淑候補も承認されました。

【法人第１川第１回J:111町会】

　　

-般山川去人殺､l/l総会で即剌・監lj防り｣奸忍された後、休憩峙問に吊目巾|川r会が新理

･li･ 監･j匯)出府で問催されました。代人洲事に森奈良剛代表即事に渡逡引ム、阿波連

のり良常務川事に大j､|Å宏司、箱川災穂、東京事務所の‘｣町別丿長に箱川笑穂が選任され

ました。

　

法人化後の本部分の会費は1,800円、賛助会費は一一|1 1,000円(個人)、･目

10,０００円(団休)と今までと変わらず、支部のない県の会ぱは原則いずれかの支部に

所川することが小認されました。

　

心二部のない県の会口は本部会はというyl称を使川していましたが本部会はという名

称はなくなります、､)

　

休憩後、設立総会がII前|され、第１川川･μ会での議･lf内容が服;勺され、-般吐団法人

ぷいl総会は閉会になりました。

21
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j白絹二ぷ几|ドλ換言がhlわれよした犬七部を題言する百介を増や寸ために、助成介的中

示や余力活楯を什余に川いて乞にド）ことが余０白川や寸ごとに〕べがるぺど、それで判

の回ぶの|リ､jが介人されました

　

よた、没□の良継どロミ尾も人占な問題で、少ないげい

たけが皿張るのてはなく、余Ｏか[砲ノバノこがらブツ㈲|作付ニじくことを肪卜]で心IJ.交換余

が終J'レ土した

代表理事

副代表理巾

副代表理巾

常務理事

常務埋巾

丿甲宇

岬不

岬串

浬牛

監事

監宇

法人則期

　

理事・監事

森

　

幸子

渡滉善広

阿波連のり了

箱田美穂

大黒宏司

Ｌ葉洋了

悟籐喜代子

池乗あ寸さ

片寄絢ず

,ら村典雄

後藤良理子

(関西フロック、滋賀)

(北海道・東北ブロック、福宅)

(･九州・沖縄フロック、沖縄)

(事務目長、東京)

(.事業部長、大阪)

(関東ブロック、茨城)

(首都圏フロック、頂玉)

(中部・東海フロック、愛知)

(中国・四国ブロック、癩根)

(東京支部)

(神余川県支部)

〔法人第１期理事・監事のメンバー〕

　　

左上より、箱田、片寄、千葉、大黒、

　　　　　　　

池乗、渡逞、森、阿波連、

後藤、島村

佐藤



Ｈフ

【支部長会議・総会の開催】

　　　

４川20日

　　　

女:部長会議・総会前目打ち介わせ（パルメイト出雲）

　　　

/IJ」21日

　　　

支部長会議・懇親会（バルメイト川I雲）

　　　

/1川22日

　　　

ヽﾄﾞ成24年度総会（バルメイト出雲）

　　　

1㈲」7日

　　　　

ヽﾄﾞ成25年度総会会場|゛兇（アワーズイン阪急･森、人黒、後藤、島村）

　　　

2J目７日

　　　　

臨時支:部長会議（アワーズイン阪急:22jと部出席）

【医療講演会の開催】

　　　

州に2日 剔託満演会・パネルディスカッション（パルメイト出

【役員会・運営委員会の開催】
･1川14

zl川１６

５川２１

７川23

10川１

１０川８

＼Z}＼ ２

１２川３

２

２

　　　

劉

(機関誌

　　　

則

　　　

Ｈ)

　　　

丿

　　　

訓

丿０

１ １７

６日

１３ １

１８ １

1
1
1
1

｢膠原｣

j 28 日

川２日

ｊ７日

j 29 日

昂

ｔ成23年度会計監だ（､本部･lf務所・島村、片寄、関端）

第川川|迦営委は会（森、人黒、後藤、烏村、阿波辿、浪浪、箱川）

第２川迦営委八会（森、人黒、後藤、島村、浪浪、箱川）

第刮目|運営委口会（森、人黒、後藤、島村、阿波辿、浪逡、箱川）

本部法人化準備委口会、機関誌編集委八会

　　　　　　　　　　

（滋賀県州病川談・支援センター：森、人黒）

第/川‥I運針委口会（森、人黒、後藤、島村、阿波辿）

今後の服務J‥Hこついての会議（アワーズイン阪急:人沢、後藤、箱川）

第51日|運営委は会（人黒、後藤、阿波辿、渡座、箱川、Skype森）

‘に掛仰乍発問始刺礼（大阪服装部：人黒、Skype森）

’出劉。5会議（後藤、片桐、仙遊、箱出）

関束ブロック法人化意に交換（埼田雌害吋交流センクー：森、人二I､い

同役会議（アスニー山科：森、人黒、後藤、島村、箱田）

第岡目|迦営鳶口会（森、人黒、後藤、島村、阿波辿、箱川）

の発行】

　　

膠原166り々送、付録:|膠原病月払（飯田橋ボランティアセンター）

　　

膠原167り溌送（飯田橋ボランティアセンター）

　　

膠原168 'j-発送（人|馳μ業部）

　　

印京1的り々送りＪ川f業部）

【ホームページの運用】

　　　

・ホームページ内容の史新(随時)

　　　

・膠原病ハンドブック、35片丿年記念誌、膠原病ｆ帳、機開誌の購人、人会巾し込み

　　　

・時助会費、膠原病ハンドブック等のクレジット決済が目｣｀能になる。

【災害対応】

　　　

II川３日～５日

　

束北訪問（森

　　　

・防災）也４県の支部（宮城・岩ﾐﾄ

【支部活動への支援】

　　　

４川13日

　　　

4J目４日

　　　

５川13日

人黒、

福島

渡逡、

茨城）

阿波辿）

会賞免除、活動資金を送･金

17森県支部設に/l総会打ちａわせ（ダイワロイネット八戸：森）

占森県如拓,没みl総会・交流会・役口会（八戸巾総合同祉会館：森）

埼|ﾐ県支2部設うンIO川年,氾念総会けlりﾐ県障害者交流センター：箱田）

【｢一般社団法人日本難病・疾病団体協議会(ＪＰＡ)｣の加盟団体として共に活動】
/IJ」7日

４川７日

/1川８日

５川２６日

５川２７日

JＰΛ

　

ﾐ役会議［､JPA I］f務所：森）

第引叫111収会（パールホテル茅場町：森）

第２回幹･卜会（パールホテル茅場町：森、人黒）

第剛口|川収会（ＴＦＴビル束館研修室：徐）

　

-般社団法人目ﾉﾄﾞ難病・疾病団体|ぷ議会第21口|総会

　　　　　　　

（ＴＦＴビル束館研修室：森、人黒）

２３
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28日
18日

国会,瀞副‾i勤・集会（衆,議院第２議は会助他：森，．川M）

医薬J,印細F究所

　

遅鈍冲議会（=三笠ビルコンファレンススクェアＭ十:森）

30日～７川川｜

　

JPA

　

ﾐ役公議(JPA会議室：森）
２日

　　　　

JPA -:役会議　厚労竹健康J‥ﾘ､15長会談等（厚生労働宵：森）
ｌ川～２日、JPA

　

ﾓ役会議（､IPΛ会議室：森）
Ｇ目

　　　　

難病対策議は辿盟結成総会参加

　　　　　　　

（参議|院議は会館：森、島村、後藤、片桐、受付:仙遊、箱田）
15日～16日

　

第目口旧即l会（JPΛ会議室、飯川橋ボランティアセンター：森）
15日

　　　

製薬＼-.z＼ぷ会説明懇談会（､JPA会議室：森）
16日

　　　

難病対策の法制化を巡る状況と来年度fp:概り:要求についての勉強会

　　　　　　　

（東京セントラルユースホステル会議室：森、島村、後藤）
2?9日～30日

　

JPAﾉL州ブ｀ロック交流集会

　

講師（ホテル法低クラブ熊本：森）
Ｏ川１２日

２川９日

川９１卜

　　

医薬基盤研究所

　

治験に関するアンケート検ふ|協ﾉj

　　　　

(滋賀県難病相談・支:援センター：森)

　　

丿)Ａ第２川第１川幹'｣r会(ＫＦＣホールセカンド：人黒)
目)目

　

JPA第31雨脚｣ば々(ノーベルファーマ会議室：森)

【平成２４年度厚生労働科学研究費補助金・難治性疾患等克服研究事業｢患者支援団体等が

主体的に難病研究支援を実施するための体制構築に向けた研究｣(JPA研究班)に関わる活動】
５川３１日

７川２１

８川41

8 )] 27

9川４１

９川10

9 n 14

9川24

10月２

Ｉ
１

[]

目

目

Ｈ)川４日

10川９日

10川川口

１１川８日

（丿け)目

日川口目

１１川２７日

12川１日

１２Ｊ丿Ｏ目

12川zO 目

12川30日

いに１日

り｣15日

Ｕ｣30日

２川５日

２川12日

２川14日

２川16日

２川22日

３川18日

３川田目

　

＊その他

厚労科研補助金l］r叉説明会（|小I/l保健医療科学院

　

別館行動：森）

忠片レジストリ構築qr業打ち介わせ（町）Ａ会議室：森）

ＪＰＡ研究班運営WEB会議（森）

JPΛ研究班

　

第目‥㈲五会議（束京人学弥生講堂：分担研究占：森）

　　　　　　　　　　　　　

（研究協力片：人黒、傍聴:後藤、箱川）

､LPA研究班アンケート調介ＷＥＢ会議（森、人黒）

､JPA研究班運営ＷＥＢ会議（森）

」|）Ａ研究班アンケート調だWEB会議
JP八研究班アンケート調介WEB会議

､JPA研究班アンケート調介WEB会議
JPA研究班運営ＷＥＢ会議（森）
JPA研究班アンケート訓介WHB会議
JPΛ研究班アンケート湖介WHB会議
jPA研究班アンケート|洲介ＷＥＢ会議
JPA研究班アンケート調介ＷＥＢ会議
JPA研究班迦営WUB会議（森）

(森

(森，

(森

(森

(森

(森.

(森

人．

几

人，

ｊ
ｊ
ｊ

－
゜
・
ｓ
ｌ
’
‘
ｓ
ｌ
°
・
％

人黒）

人黒）

人黒）

人黒）

　　

JPA研究班アンケート訓介Ｗ印会議（森、人肌）

　　

､IPΛ研究班アンケート調介WEB会議（人黒）

　　

ＪＰＡ研究班

　

第２回班会議（束京人学山ll会館：人黒）

　　

JPA研究班アンケート調査WEB会議（森、人黒）

　　

JPA研究班アンケート調だWEB会議（森、人黒､）

　　

､JPA研究班迦営ＷＥＢ会議（森、人乱い

　　

､JPΛ研究班運営ＷＥＢ会議（森、人黒）

　　

JPA研究班アンケート訓介WEB会議（森、人黒）

　　

JPA研究班アンケート訓介WEB会議（森、人黒）

　　

JPΛ研究班アンケート訓h WF.B会議（森、人沢）

　　

､IPA研究班アンケート訓介WEB会議（森、人黒）

　　

JPA研究班運営WLB会議（森、人黒）

　　

JPA研究班

　

第刮目|班会議（巌京人学：森、人黒）

　　

JPA研究班アンケート調査ＷＥＢ会議（森、人沢）

　　

JPΛ研究班アンケート訓介WEB会議（森、人黒）

　　

JPA研究班迦営WI｛B会議（森、ﾉ､こI,|Å）

アンケート作成、発送、集計整理、発表準備

　

等（森、人黒）



【難病対策に関する制度の充実、及び施策の要望】

　　　

４川９日

　　　　

各竹申し入れ（厚生労働宵：森、人黒）

　　　

5 )＼18 日　　　第２回難病研究・医療ワーキンググループ傍聴（厚生労働省:後藤）

　　　

６月18「|

　　　

第3 111旧f病研究・医療ワーキンググループ傍聴（厚乍労働竹：森）

　　　

８月16日

　　　

第2刮目|難病対策委は会傍聴（厚乍労働省:島村）

　　　

８月18日

　　　

厚乍労働宵口雌

　

患潤引木との意見交換会発表

　　　　　　　　　　　　

（ｊい豺|:台保|剣迄会連介会研修センター：森、傍聴:後帳）

　　　

日月15日

　　　

第2明日|州病対策委ぱ会傍聴（東京交通会館：島村）

　　　

IZ月Ｇ日

　　　　

第27回覧病対策委は会傍聴（令田部道府県会館：後藤）

　　　

丿j 17日　　　第28回印病対策委し1会傍聴（束京交通会館：後藤）

　　　

１川25日

　　　

第29回難病対策委は会傍聴（ﾓ田共川会議所：島村）

　　　

２川12日

　　　

|冷害片総介支:援法

　

州病等の追加に係る自治休↓|にli片会議傍聴

　　　　　　　　　　　　

（厚乍労働竹：箱川）

【難病・障がい者団体と連携し活動】

４川27日
７川2/1日
10川１２日

１

１

６

丿い目

１川５日

丿j 24 日

第１川火行委員会（ノーベルファーマ会議室:後藤）

第3 1111実行委ほ会（ノーベルファーマ会議室:後藤）
第５回実行委は会（束京在宅サービス

　

新宿本社公議室：後藤）

会場ド以（目絲ホール：後藤、箱川）
第６川実行委は会（飯田橋セントラルプラザ：後藤、箱田）

第3 111旧病･慢性疾患フォーラム（受付:後藤、島村､箱田､仙道､片桐）

川９日～10日

　

令国筋無力症友の会40 J.14年記念人会・総会出席

　　　　　　　　

(ＴＦＴビル束:館研修雫：森)

【難病・膠原病に関する啓発、福祉医療制度の学習及び支援】

　　　

4 }＼26 日～28日　第5G |ii|目本リウマチ学会

　　　　　　　　　　　　　

(グランドプリンスホテル新鳥輪:森、人黒、後藤、片桐、箱川)
Ｇ

８

川

月

１５

引

日本リウマチ財141

　

講演抄録捉出・打ち合･わせ（森）

日本リウマチ財団

　

トび録リウマチケア仙恋師研修会」講演

　　

（WI川グランドセントラルタワー

　

ザ・グランドホール：森）

【全国難病センター研究会への参画及び支援】

　　　

９川22日～23日

　

第18 1川1研究人会（俳馬）

　　　　　　　　　　　　　

（アニバーサリーコート

　

ラシーネ：森、人黒）

　　　

3)12日～３日

　

第191剛討究人会（鹿児島）（鹿児島県民交流センター:森、人黒）

【研究班への協力・参加】

　　　

12川14日

　　　

希少件印治性疾忠患乃に関する医療の向ll及び患者支援のあり方に

　　　　　　　　　　　

関する研究班（|几前㈲ﾐ）班会議（J八共済ビル：森、後藤）

　　　

３川７日

　　　　

希少性州治性疾患忠乃に関する医療の向ll及び忠片支援のあり方に

　　　　　　　　　　　

関する研究究班（|几i洋班）班会議「今後の州病対策のあり方に関す

　　　　　　　　　　　

る緊急フォーラムI (FUKURΛCIΛ束京ステーションホテル：森）

【その他】

　　　

４川６日

　　　

４川26日

　　　

４川30日

　　　

５月18日

　　　

７月２１ １卜

　　　

１１川20日

　　　

丿］27日

２川28日

３月４川

　　

アビエス編集部「図解膠原病のllﾓしい理解と知､能取材（水部･1r務所:森）

　　

読売新闘夕川に「膠原病Ｄ帳」の記事が掲赦される

　　

毎目新聞什

　

人阪不才L「膠原病刊払収材（新阪急ホテル:森、人黒）

　　

毎目新開に|膠原病Ｄ帳」の記事が掲械される

22日

　

ＶＨＯ-ｎｅけ也域学習会介同報附会（アボロラーニングセンター：森）

　　

第2割lll製薬協恚晋け|体セミナー（大阪第･ホテル：森）

　　

巾民・研究と?シンポジウム「州病研究と削薬」医薬基盤研究所

　　

（寸肌ライフサイエンスセンタービル

　

サイエンスホール：森）

　　

ＲＤＤ財Ｗ昂少・難治性疾患の口「忠片の生の声」び頃

(丸の内oazc ﾘム場：森）

鹿児烏人学武片修治光生訪問（鹿児,lj,5人学：森，人黒）

２５



２６

(H 2 4. 4. 1～H 2 5. 3. 3 1 )

項　目 24年度予算 24年度決算 対予算差 備考

一般会計収入の部

１．会費収入 9,378,000 9,618,172 240,172

支部のない会員会費 342,000 258,600 -83j00 本部会員会費

本部入金分 216,000 349,500 133,500

支部入金分 7,220,000 ﾌ,4副,550 221,550 義援金より本部費相当分を含む

賛助会費 1,600,000 1,568,522 -31,478

２．預金利息 15,000 3,078 -11,922 中里遺贈金利息など

３．書籍売上収入 500,000 559,928 -40,072

４．寄付金 440,000 319,480 -120,520

５．募金 300,000 422,112 122,112 ＪＰＡ国会請願募金など

６．雑収入 60,000 417,430 357,430 支部指名寄付金を告白

当期収入合計 10,793,000 11,340,200 547,200

前期繰越金 1,587,331 1,587,331 ０

借入金 ０ 1,000,000 1,000,000

一般会計収入の部計 12,380,331 13,927,531 1,547,200

項　目 24年度予算 24年度決算 対予算差 備考

一般会計支出の部

１．会議費 2,800,000 2,939,231 139,231

総会・支部長会議費 2,000,000 2,363,995 363,995

運営委員会議蒜 800,000 575,236 -224,764

２．支部支援 450,000 528,447 78,447

支部設立・周年祝い 100,000 U0,000 ］0,000支部設立､周年記念０１支部）

支部支援金 240,000 246,847 6,847
国会請願募金支部還元金、
支部指名寄付金など

支部分配金 110,000 1ﾌ1,600 61,600

３．事業活動費 9,080,000 8,318,874 -761,126

給料 2,500,000 1,970,290 52り,710

印刷費 1,ﾌ20,000 1,437,835 -282,拓5「膠原」印刷概など

通信費 850,000 996,539 ］46,539郵送料、電話、宅配使など

事務消耗品費 430,000 308,829 則21,1刀 封筒、コピー紐など

事務所荷 140,000 174,418 34,副８光熱費、リース料、火災保険他

爾籍仕入 100,000 111,290 11,290

活動費 １,700,000 1,606,702 -93,298 通勤交通費、役員活動鶏など

分担金 410,000 483,736 ｱ3,736 ＪＰＡ、論定協、請願募金など

賃貸料（家賃） 1,230,000 1,229,235 -765

当期支出合計 12,330,000 11,786,552 -543,448

次期繰越金 50,331 2,140.979 2,090,648

一般会計支出の部計 12,380,331 13,927,531 1,547,200



義援金会計収入の部 24年度予算 24年度決算 対予算差

１．義援金 ０ ０ ０

前期繰越金 1,457,231 1,457,231 ０

義援金会計収入の部計 1,457,231 1,457,231 ０

義援金会計支出の部 24年度予算 24年度決算 対予算差

１．被災支部活動支板金 680,000 558,900 -121,100

２．本部会費相当分 680,000 644,400 -35,600

当期支出合計 1,360,000 1,203,300 -156,700

次期繰越金 97,231 253,931 156,700

義援金会計支出の部計 1,457,231 1,457,231 ０

法人化準備会計収入の部 24年度決算

１．中里遺贈金からの繰入 1,500,000

前期繰越金 ０

法人化準備会計収入の部計 1,500,000

法人化準備会計支出の部 24年度決算

１．会議費 938,593

２．交通費 12,880

３．消耗什器備品費 258,212

当期支出合計 1,209,685

次期繰越金 290,315

法人化準備会計支出の部計 1,500,000

事業部会計収入の部 24年度決算

１．中里遺贈金からの繰入 1,000,000

２．協力金 120,000

３．助成金 500,000

前期繰越金 ０

事業部会計収入の部計 1,620,000

事業部会計支出の部 24年度決算
１．給与手当等 811,590

２．活動費 113,166

３．助成金事業費 ０

当期支出合計 924,756

中里遺贈金への戻し 195,244
次期繰越金 500,000

事業部会計支出の部計 1,620,000

繰越金内訳 一般会計 義援金会計 法制化準備 事業部 期末残高計

郵便振替口座 2,187,144 2,187,144

郵便総合口座 -333,492 253,931 290,315 121,700 332,454

郵便総合口座（事業部） 500,000 500,000

三井住友銀行普通預金 100,782 100,782
三菱東京ＵＦＪ銀行普通預金 13,975 13,975
ペィバルロ座 924 924
現金 171,646 171,646

合計 2,140,979 253,931 290,315 621,700 3,306,925

積立金内訳 期末残高

郵便定期貯金 3,001,000

中里遺贈金 期末残高
三菱東京ＵＦＪ銀行普通預金 14,499,475

期末残高

資産合計 20,807,400

２了
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平成２５年度収支予篁
（Ｈ

(暫定案)

=一-･.■■■■㎜■

　　　

■

2 5.4.1～H 2 6. 3. 3 1 )

項　目 24年度決算 25年度予算 備考

一般会計収入の部

１．会費収入 9,618,172 10,100,000

支部のない会員会費 258,600 ０

本部入金分 349,500 360,000 本部入金会員100名×3600円

支部入金分 ﾌ,441,550 7,740,000 支部からの入金会員4300名×1800円

賛助会費 1,568,522 2,000,000

２．預金利息 3,078 9,000 中里遺贈金利息など

３．書籍売上収入 559,928 550,000

４．寄付金 319,480 500,000

５．募金 422,112 420,000 ＪＰＡ国会請願募金など

６．雑収入 417,430 450,000 支部指名寄付金を告白

当期収入合計 11,340,200 12,029,000

前期繰越金 1,587,331 2,140,979

借入金 1,000,000 ０

一般会計収入の部計 13,927,531 14,169,979

項　目 24年度決算 25年度予算 備考

一般会計支出の部

１．会議費 2,939,231 2,800,000

総会・支部長会議費 2,363,995 2,000,000

運営委員会議些 ５ﾌ5,235 800,000

２．支部支援 528,447 480,000

支部設立・周年祝い 110,000 60,000

支部支援金 246,84ﾌ 240,000 国会請願募金支部還元金、支部指名寄付金

支部分配金 1ﾌ1,600 180,000

３．事業活動費 8,318,874 8,949,000

給料 1,970,290 2,400,000

印刷費 1,437,835 1,500,000「膠原」印刷費など

通信費 996,539 945,000 郵送料、電話、宅配使など

事務消耗品費 308,829 300,000 封筒、コピー紙など

事務所荷 174,418 □0,000 光熱費、リース料、火災保険他

書籍仕入 帽1,290 100,000

活動費 1,606,702 1,500,000 通勤交通費、役員活動費など

分担金 483,736 500,000 ＪＰＡ、障定協、請願募金など

賃貸料（家賃） ］,229,235 ］，日4,000

予備費 ０ 400,000 法人化手続き費用、ＰＣ購入費を含む

当期支出合計 11,786,552 12,229,000

次期繰越金 2,140,979 1,940,979

一般会計支出の部計 13,927,531 14,169,979



〔事業部会計〕

事業部会計収入の部 24年度決算 25年度予算

１．中里遺贈金からの繰入 1,000,000 1,200,000

２．協力金 120,000 100,000

３．助成金 500,000 200,000

前期繰越金 ０ 500,000

事業部会計収入の部計 1,620,000 2,000,000

事業部会計支出の部 24年度決算 25年度予算

１．給与手当等 811,590 1,200,000

２．活動費 113,166 200,000

３．助成金事業費 ０ 600,000

当期支出合計 924,756 2,000,000

中里遺贈金への戻し 195,244 ０

次期繰越金 500,000 ０

事業部会計支出の部計 1,620,000 2,000,000

平成２５年度活動方針（暫定案）

　　　　　　　　　　

(H 2 5. 4. 1～H 2 6. 3. 3 1 )

Ｏﾈ土員総会の開催

○理事会の開催

○講演会の開催

Ｕ機関誌「膠原」の発行

Ｕ膠原病手帳の発行

∩ホームページの運用

口|青報収集ならびに提供

∩小児膠原病部会等部会活動の推進

○支部活動への支援

○「日本難病・疾病団体協議会」の加盟団体として共に活動

口研究に関する協力、参加

∩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

∩災害対応

∩会員・賛助会員の情報の整理

○全国の膠原病専門医リストの整備

○組織基盤、財政基盤の強化

※ ２５年度収支予
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〔順不同〕
く平成

･J････････････-･

氏名 地区 所属
勝俣一晃　　先生 北海道 手稲渓仁会病院

小椋雪隠　　先生 北海道 あぐらクリニック

小池隆夫　　先生 北海道 Ｎ丁丁東日本札幌病院

竹田剛　　　先生 北海道 帯広厚生病院

古川頁　　　先生 北海道 釧路赤十字病院

宮崎勢　　　先生 北海道 五稜郭みやざぎ勢内科クリニック

佐川昭　　　先生 北海道 佐川昭リウマチクリニック

村井千尋　　先生 青森 村井内科クリニック

大沢弘　　　先生 青森 弘前大学医学部附属病院

三川清　　　先生 青森 三川内科医院

須藤守夫　　先生 岩手 須藤内科クリニック

丹生俊夫　　先生 宮城 東北薬科大学病院

平林泰彦　　先生 宮城 光ヶ丘スペルマン病院

佐藤由紀夫　　先生 宮城 太白さくら病院

山岸剛　　　先生 秋田 秋田赤十字病院

三浦亮　　　先生 秋田

角田孝彦　　先生 山形 山形市立病院済生館

粕川祗司　　先生 福島 済生会川俣病院

宮田昌之　　先生 福島 福島赤十字病院

菅野孝　　　先生 福島 太田西ノ内病院

斎感冒弘　　先生 福島 斎藤医院

西間木友衛　　先生 福島 西開示医院

星智　　　　先生 福島 アビオ・リウマチクリニック

住田孝之　　先生 茨城 筑波大学附属病院

亀田貞彦　　先生 茨城 亀田内科

鎖昧勝　　　先生 茨城 鹿島労災病院

成島勝彦　　先生 茨城 なるしま内科医院

西成田言　　先生 茨城 西成田医院

篠原聡　　　先生 栃木 栃木リウマチ科クリニック

竹石美智雄　　先生 栃木 竹石内科クリニック

佐藤英智　　先生 栃木 那須高原クリニック

鈴木王洋　　先生 埼玉 すずひろクリニック

寺井千尋　　先生 埼玉 自治医科大学附属さいたま医療センター

金子元英　　先生 埼玉 かねこ内科リウマチ科クリニック

小林茂人　　先生 埼玉 順天堂大学医学部附属順天堂越谷病院

三村ｲ貧英　　先生 埼玉 埼玉医科大学病院

大野修嗣　　先生 埼玉 大野クリニック

安藤聡一郎　　先生 埼玉 安藤医院

高瀬↑亘　　　先生 埼玉 ひろせクリニック

狩野庄苔　　先生 埼玉 聖蹟プライムクリニック

松村竜太郎　　先生 千葉 国立病院機構千葉采病院

高林克日己　　先生 千葉 千葉大学医学部附属病院

河野陽一　　先生 干葉 千葉大学医学部附属病院

冨板美奈子　　先生 千葉 千葉県こども病院

斎藤公平　　先生 千葉 サンライズこどもクリニック

縄田泰史　　先生 千葉 千葉邨斉生会習志野病院

杉山隆夫　　先生 千葉 国立病院機構下志津病院

本島新司　　先生 干葉 亀田メディカルセンター

荻野昇　　　先,生 干葉 帝京大学ちば総合医療センター

土田豊実　　先生 干菜 ツチダクリニツク

高橋浩文　　先生 千葉 たかはしクリニック

西原忠夫　　先生 干葉 胚原内科医院

鈴木博史　　先生 千葉 北柏鈴木クリニック

松井良樹　　先生 千葉 天王台消化器病院

蓮沼智子　　先生 東京 セントラルクＵニツク
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氏名 地区 所属
山田昭夫　　先生 東京 新橋アレルギー・リウマチクリニック

百瀬俊一　　先生 東京 産業医学研究財団アークヒルズクリニック

田中温海　　先生 東京 東京大学医科学研究所附図病院

小笠原均　　先生 東京 順天堂大学医学部附属順天堂医院

高崎芳成　　先生 東京 順天堂大学医学部附属順天堂医院

田村直人　　先生 東京 順天堂大学医学部附属順天堂医院

森本妓夫　　先生 東京 順天堂大学大学院

井上久　　　先生 東京 順天堂大学医学部附属順天堂医院

南米敏宏　　先生 東京 帝京大学医学部削成病院

窪田哲朗　　先生 東京 東京医科歯科大学医学部附属病院

針谷正祥　　先生 東京 東京医科歯科大学医学部附屈病院

宮坂信之　　先生 東京 東京医科歯科大学医学部附属病院

山本一彦　　先生 東京 東京大学医学部川洲病院

松本孝夫　　先生 東京 東京臨海病院

津田裕士　　先生 東京 順天堂東京江東高齢者医療センター

梁広石　　　先生 東京 順天堂東京江東高齢者医療センター

川合政一　　先生 東京 東邦大学医療センター大森病院，

横張龍一　　先生 東京

村島温子　　先生 東京 国立成育医療研究センター

竹内勤　　　先生 東京 座席義塾大学病『院

西岡久寿樹　　先,生 東京 東京医科大学医学総合研究所

三森明夫　　先生 東京 独立行政法入国立国際医療研究センター

岡本完　　　先生 東京 南大塚クリニック

松山穀　　　先生 東京 松山クリニック

橋本博史　　先生 東京 馬事公苑クリニック

稲田進一　　先生 東京 荏原病院

小川紀彦　　先生 東京 小川医院

高橋雄三　　先生 東京 講道館ビル歯科・口腔外科

久富龍夫　　先生 東京 久富医院

平松和子　　先生 東京 リウマチ科・アレルギー科・クリニツクひらまつ内科

田中光彦　　先生 東京 京王八王子駅前診療所

塩川優一　　先生 東京

長湯俊彦　　先生 東京

香宗新郎滋　　先生 東京

小川政亮　　先生 東京

尾|順単一　　先生 神奈川 聖マリアンナ医科大学

萩山裕之　　先生 神奈川 横浜市立みなと赤十字病院

横田悛平　　先生 神奈川 横浜市立大学附属病院

権田信之　　先生 神奈川 富岡内科クリニック

長岡章平　　先生 神奈川 横浜南共済病院

干場純　　　先生 神奈川 三輪医院

大矢直子　　先生 神奈川 上白根病院

安間美津彦　　先生 神奈川 安間医院

廣畑生成　　先生 神奈川 北里大学病院

橋本信也　　先生 神奈川 総合川崎臨港病院

｢ﾛI野志雄　　先生 神奈川 高野クリニック

中野正明　　先生 新潟 新潟大学医学部保健学科

竹原和彦　　先生 石川 金沢大学大学院

野口修　　　先生 長野 元の気クリニック

加納克徳　　先生 岐阜 加納内科リウマチ利・糖尿病内科クリニック

中島洋　　　先生 岐阜 中島洋診療所

安穏輝夫　　先生 岐阜

石原義恕　　先生 静岡 jA静岡厚生運リハビリテーション中伊豆温泉病院

諸共泰興　　先生 静岡 市立伊東市民病院

真砂玲治　　先生 静岡 静岡曲金クリニック

宮本俊明　　先生 静岡 聖隷浜松病院

小川法良　　先生 静岡 浜松医科大学医学部附属病院
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氏名 地区 所属
大橋弘幸　　先生 静岡 市立御前崎総合病院

竹内健　　　先生 静岡 竹内内科医院

太田策啓　　先生 静岡 やすひろクリニック

福間尚文　　先生 静岡 内科リウマチ科福間クリニック

早川正勝　　先生 静岡 はやかゎクリニック

後藤吉規　　先生 静岡 後藤内科医院

山斡香　　　先生 静岡 山名診療所

鳥飼勝隆　　先生 愛知 愛知国際病院

船橋直樹　　先生 愛知 ふなはし内科クリニック

鈴木定　　　先生 愛知 鈴木クリニック

松本巣富士　　先生 三里 桑名東医療センター

堀本照美　　先生 三重 嬉野医院

川大豊　　　先生 京都 京都府立医科大学附属病院

大村浩一郎　　先生 京都 京都大学医学部附属病院

藤井隆夫　　先生 京都 京都大学医学部附属病院

三森経世　　先生 京都 京都大学医学部附図病院

柳田英寿　　先生 京都 国立病院機構宇多野病院

長井苑子　　先生 京都 京都健康管理研究会中央診療所

七川敏次　　先生 大阪 行岡病院

河野通律　　先生 大阪 河野医院

兪炳碩　　　先生 大阪 東永外科内科

横田章　　　先生 大阪 横田クリニック

佐浦隆一　　先生 大阪 大阪医科大学附属病院

藤井隆　　　先生 大阪 結核予防会大阪病院

尾|埼吉郎　　先生 大阪 関西医科大学枚方病院

吉野谷足美　　先生 大阪 泉南新家クリニック

金山良香　　先生 大阪 金山内科クリニック

森本清彦　　先生 大阪 愛染橋病院

鮫島美子　　先生 大阪

熊谷俊一　　先生 兵庫 神釧病院

藤豆志生　　先生 兵庫 ふじみ内科医院

桶川朋子　　先生 兵庫 関西労災病院

佐野続　　　先生 兵庫 兵庫医科大学病院

空地順一　　先生 兵庫 空地内科院

塩沢和子　　先生 兵庫 甲南加古川病院

中山志郎　　先生 兵庫 中山内科リウマチ・アレルギー科

長瀬千秋　　先生 兵庫 阪神漢方研究所附属クリニック

古川袖丈　　先生 和歌山 和歌山県立医科大学附属病院

塩孜　　　　先生 鳥取 三朝温泉病院

杉浦智子　　先生 島根 すぎうら医院

小林祥泰　　先生 島根 国立大学法人島根大学

馬庭牡吉　　先生 島根 島根大学医学部附属病院

北條宣政　　先生 島根 波佐診療所

山村昌弘　　先生 岡山 岡山済生会総合病院

吉永泰彦　　先生 岡山 倉敷成人病センター

杉山英二　　先生 広島 広島大学病院

山名征三　　先生 広島 東広島記念病院リウマチ・膠原病センター

宇田慎一　　先生 広島 宇田内科リウマチ科

綿田敏子　　先生 山口 細田内科病院

久保誠　　　先生 山口 山口大学医学部附属病院

福田信二　　先生 山□ ふくたクリニック

山田一人　　先生 愛媛 やまだリウマチクリニック

佐伯真穂　　先生 愛媛 佐伯内科クリニック

原郁夫　　　先生 高知 竹下病院

玉木俊雄　　先生 高知 円卓会玉木内科小児科クリニック

三宅晋　　　先生 高知 島津病院

田中良哉　　先生 福岡 産業医科大学病院
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氏名 地区 所属
長湯浩平　　先生 福岡 早良病院

中村昭典　　先生 福岡 共立病院

井上明生　　先生 福岡 柳川リハビリテーション病院

江口勝美　　先生 長崎 佐世保市立総合病院

峰雅宣　　　先生 長崎 官整形外科病院

坂田研明　　先生 熊本 熊本リウマチ内科

百崎末雄　　先生 熊本 百崎内科医院

塩沢俊一　　先生 大分 九州大学病院別府病院

織部元廣　　先生 大分 織部リウマチ科内科クリニック

石井宏治　　先生 大分 大分大学医学部附属病院

堀田正一　　先生 大分 堀田医院

大塚栄治　　先生 大分 犬塚内科リウマチ科クリニック

村井幸一　　先生 宮崎 むらい内科クリニック

坂田師通　　先生 宮崎 坂田病院内科

高城一郎　　先生 宮崎 宮崎大学医学部附属病院

金森雅彦　　先生 鹿児島 ニュータウン小児科

武井修治　　先生 鹿児島 鹿児島大学

泉原智麿　　先生 鹿児島 泉原リウマチ・内科クリニック

真栄城修二　　先生 沖縄 まつおTCクリニック

大浦孝　　　先生 沖縄 おおうらクリニック

Ｆ成２４年度賛助会費お礼（団体の方）８団体≫〔順不同〕

　　　

･ ･rrr･-･W･¶¶･-･㎜■･a■■皿㎜一皿㎜-皿-■---=･･-･･･････

氏名 地区
狸協医科大学呼吸器・アレルギー内科 栃木

ファイザー（株） 東京

帝人フアーマ（株） 東京

ヤンセンフアーマ（株） 東京

タマ・テック・ラボ 東京

東京慈恵会医科大学リウマチ膠原病内科 東京

愛知県医師会難病相談室 愛知

すみれ調剤薬局 愛媛

≪平成２４年度寄付お礼

　　　

･ r･･･　･-ゝr■･¶･¶･■･･-■･n¶･-■･|¶■･還■-¶回･･■警･¶■---W-皿還･l･-匹■--･皿･Ij-¶-･■･-晶･-･････ja･=ふ･･=･･･¶･････=･･･

(先生方) ７名≫〔順不同〕

-警7¶-■〃¶･¶■¶¶-¶警■警四四Ww-W--lWW¶四･¶･

氏名 地　区 所属
竹田剛　　　先生 北海道 帯広厚生病院

須藤守夫　　　先生 岩手 須藤内科クリニック

舟生俊夫　　　先生 宮城 東北薬科大学病院

三村俊英　　先生 埼玉 埼玉医科大学病院

冨板美奈子　　先生 干葉 千葉県こども病院

許吉宗　　　先生 東京 富士堂東洋医学研究所

橋本博史　　　先生 東京 馬車公苑クリニック

宮本俊明　　先生 静岡 聖隷浜松病院

良井筒.子　　先生 京都 京都健康管理研究会中央診療所

七川敏次　　　先生 大阪 行岡病院

藤見志生　　先生 兵庫 ふじみ内科医院

馬庭社告　　先生 島根 島根大学医学部附属病院

高垣謙二　　先生 島根 島根県立中央病院

利川洋子　　先生 島根 島根大学医学部附属,病院

久保誠　　　先生 山□ 山口大学医学部附属病院

田中良哉　　先生 福岡 産業医科大学病院

熊木美登里　　先生 大分 大分大学医学部附属病院

※その他、先生以外の方々からも多くの賛助会費・寄付をいただいています。

　

誌面をお借りして、厚くお礼申し上げます。

３３
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医療記事

血管炎の新しい分類と治療
尾崎承―先生(聖マリアンナ医科大学リウマチ・膠原病・アレルギー内科)
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|｢IL竹炎とはIfll了佃｣県に炎JI'|が起きた病気

です、Ifll竹炎には20を超す病気がありま

す、この中には原囚不|ﾘ｣のIfll竹炎を起こす

もの(原拾|生血竹炎)と、他の疾患や原囚

に引き絞いて血竹炎を起こすもの(続発性

血竹炎)が介まれます。後者には、他の膠

原病や腫瘍に伴うものや、ウイルスを介む

感染りIllや薬物などが原囚となるものなどが

あります。

　

Ifll竹炎は病変が起きている血竹の||径

（サイズ）により分顛されていますぃもと

もと、1994年の占い分類では、IOの血

竹炎が、人型血竹炎、巾型血竹炎、小べI川11

竹炎の３つのカテゴリーに沿って分飢され

ていました｡これに朴わる新しい血竹炎

の分飢として、20 吃年に米田ノースカロ

ライナ州のCliapol Hill で行われた･介意会

議（ｃ（｡)iiscnsus {;(㎡（､I･ｅＨｃｅ）で検討された

分類（CHCC2012）が捉川されました（文

献川）。この分類では26を超えるifiL竹炎

が、７つのカテゴリーに沿って分類され

ました（次ページの人〇。CHCCZ012に

は次の特徴があります｡

①小型Ifll竹炎のiりI･|機序として、抗

　

好中球細胞質抗体(anti-ru･litre phil

　

（!ytoplasmir antibc dy; ＡＮＣＡ）と免疫痢

　

介体が知られていることから、小岬川IL竹

　

炎のカテゴリーの中に、ΛＮＣＡ関辿血竹

　

炎と免疫痢介体性iflL竹炎の２つのサブ

　

カテゴリーが置かれました、

廿新たなカテゴリーとして、種々のIfll竹を

　

侵す血竹炎、甲｡-臓㈲の血竹炎、ヤ身性

　

疾患に続発する血竹炎、誘囚の4ｲf定され

　

る続発性血竹炎の４つが追加されまし

　

た。

才占い分類では５つの「人ｙlを冠した疾

　

価名」が介まれていよしたが、これら

　

の･部が、原囚や病理像に培づく疾患

　

名に改められました｡ＡＮＣＡ関辿血竹炎

　

では、ウェゲナー肉肺川川が｜多一穴血

　

竹炎性肉芽川雨（glヽaniik matO sis ｗi山

　

polyan前山；GPA）りこ、アレルギー性

　

肉芽腫性血竹炎（チャーゲ・シュトラウ

　

スリIII候俳）ｶＵ好酸球性多発|叫?炎性

　

肉蜘j一叫I:(oosin叩liilic ^laiiuloniaLosis

　

ｗi山polyangiilis ；ECPA)Iに改められ

　

ました｡もうｰつのANCA関辿Ifll竹炎

　

である顕微銚的多発lfl［竹炎（mi（TO s(:(pic

　

polyangiitis; ＭＰＡ）の名称はそのまま残

　

されています。づ八免疫複介体性|自L竹

　

炎ではヘノッホ・ジェーンライン紫斑病

　

が「IpA ifiL竹炎∠に改められました｡、し

　

かし、残りの｜人名を冠した疾患yいで

　

ある鳥安動脈炎と川崎病は、そのままの

　

yl称で残されていますI

　

|｢IL竹炎のいくつかは厚乍労働宵特定疾患

であり、認定された患片さんには受胎吋証
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り、結節性動脈川囲炎（新しい分類では

ＭＰＡと結節性多発動脈炎の両所の介計）、

ビュルガー病（新しい分順には介まれてい

ません）、悪性関節リウマチ（新しい分類

ではリウマチ性血竹炎）、人動脈炎症候俳

（新しい分灯にぐは鳥安動脈炎）、ウェゲナー

肉刎㈲1″|（新しい分類ではＧＰＡ）です。「結

節性動脈川囲炎」は占い病ylで、厳密に､i｀

うとＭＰＡと結節性多発動脈炎の２つの病

気がａまれています。従って、受給者証の

交付件数だけからでは、各々の病気の患片

数はわかりませんが、別の訓介の結米から、

結節件動脈川囲炎として認定されている患

片さんの人ＴはMPΛと槙定されています。

　

受給所証の交付件数は｜州病情報セン

ターjのホームページで閲覧丿f能ですぃ最

λユ１ Ｊ ’１‘|｜り゛ノノ ／｀゛こｇ／ゝ ／゛ノド｀1　1　い_ /J N

しました｡h'l近のデータは2011年度のも

のであり、最も患片数の多かったのは結節

性動脈川川炎で約8.900人、次いでビュ

ルガー病（約7,300人）、忠性関節リウマ

チ（約6,300人）、人動脈炎症候群（約5,800

大）、ウェゲナー肉芽恥ぢ|（約1.800人）

でした。アレルギー性肉印皿性血竹炎（新

しい分類ではEGPA）は特定疾患に介まれ

ていませんが、州治性血竹炎訓だ研究班の

ヽﾄﾞ成22年度の令川湖介では473例のデー

タが集積されています、以Ｌのことから、

わが国で最も多いIfll.竹炎はANCA関辿血

竹炎であり、その過半放はＭＰＡ、次いで

ウェゲナー肉浮腫ぢ|（GP八）、アレルギー

件肉浮腫性ifiL竹炎（EGP八）であると擢定

されます。

表１　血管炎の新たな分類（ＣＨＣＣ２０１２）

カテゴＵ一　　　　　　　　　疾患

大型血管炎　　　　　　　　　高安動脈炎（井大動脈炎症民群）
　　　　　　　　　　　　　　　　　巨細胞性勤肺炎

中型血管炎　　　　　　　　　結節性多発動脈炎（井結脂性動脈周囲炎の一部）
　　　　　　　　　　　　　　　　　川幻惑

小聖血管炎
　　　　ANCA関連血管炎　　顕微鏡的多発1珀管炎（井結節性拍肺周囲炎の一部）
　　　　　　　　　　　　　　　　　多発血管炎性肉芽呻症(Wegenerバ井ウェゲナー肉芽弾豆）
　　　　　　　　　　　　　　　　　好酸味性多発血管炎性肉芽弾蛙(Chiirg Strauss)
　　　　免疫複合体性血管炎　　抗ＧＢＭ病
　　　　　　　　　　　　　　　　　クリオグロブリン血症性血管炎
　　　　　　　　　　　　　　　　　lgA血管炎(Henoch-Schonlein)
　　　　　　　　　　　　　　　　　低補体血症性尋麻疹様血管炎

種々の血管を侵す血管炎　　　　ベーチェット病の血石炎
　　　　　　　　　　　　　　　　　コーガン症候群の血管炎

申一臓器の血管炎　　　　　　皮㈹白血球破砕性血管炎
　　　　　　　　　　　　　　　　　皮満卸」肺炎
　　　　　　　　　　　　　　　　　原発性中枢神経血管炎
　　　　　　　　　　　　　　　　　孤発作大動脈炎
　　　　　　　　　　　　　　　　　その他

全身性疾患に続発する血管炎　　ループス|自1管炎
　　　　　　　　　　　　　　　　　リウマチにげn管炎（井悪性関節リウマチ）
　　　　　　　　　　　　　　　　　サルコイド血管炎
　　　　　　　　　　　　　　　　　その他

誘因の推定される続発性血管炎　Ｃ型肝炎ウイルス関連クリオグロブＵン血症性血管炎
　　　　　　　　　　　　　　　　　Ｂ型肝炎ウイルス関膏血管炎
　　　　　　　　　　　　　　　　　梅毒関連大動脈炎
　　　　　　　　　　　　　　　　　薬剤関連免疫複合体性［m管炎
　　　　　　　　　　　　　　　　　薬剤関連ＡＮＣＡ関連血管炎
　　　　　　　　　　　　　　　　　癌関連血管炎
　　　　　　　　　　　　　　　　　その他

（　）内は旧名称に使われていた人名。（井）は厚生労働省特定疾患。文献［1］を初訳・加筆.，
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難治性血管炎の患者数の推移

　

難治性血管炎（５疾患）の患者数の推移(1997年～2011年）を、厚生労働省特定疾患の
受給者証交付件数の変化として図示しました。結節性動脈周囲炎は2006年から「結節性多
発動脈炎」と「顕微鏡的多発血管炎」に区別して、そのいずれかで申請・交付されています
が、交付件数としては両者の合計として集計されています。データは難病情報センターのホー
ムページから入手したものです。ＵＲＬ:　http://ｗｗｗ.nanbyou.０r.jp/

　

人聖血竹炎には新しい分類でも、鳥安動

脈炎（特定疾患では「人動脈炎症候俳」）

と巨細胞性動脈炎（側頭動脈炎とも呼ばれ

ます）の２疾患が含まれています｡この

うち、□細胞性動脈炎は特定疾患に含まれ

ておらず、高安動脈炎と同様のデータはあ

りませんが、わが国では高安動脈炎に比べ

てげ倒的に少ないことが知られています。

　

-方、欧米では逆に□細胞性動脈炎が多く、

鳥安動脈炎はマレです。さらに、鳥安動脈

炎はﾘj女比１：

　

１０と女性に多く、50才

以ﾄﾞの片年者に好発するのに対し、lj細胞

性動脈炎は通常50ｔ以llの高齢削こ多く、

人きな性差はありません。このように、人

叩血竹炎の２疾忠においては、疫学的に

人きな差が知られています。

４。治療法の進歩

　

2009年に欧州リウマチ学会から、人聖

血竹炎（文献目）および中・小型血竹炎

（之献問）について、標叩的治療法が擢奨

されました、次にその概要を示します｡

田大型血管炎（高安動脈炎と側頭動脈炎）

　

即りJ寛解導人療法は鳥川肌の副肺燧tス

テロイド剤であり、只体的には、プレドニ

ソロン換算で1 mg/kg/目（最人()Omg/田

で開始して、１ヶ川間継続したのち漸減す

るように薦めています。側頭動脈炎で初期

から眼病変を起こしているが|例では、メチ

ルプレドニソロンのパルス療法が有効なこ

とがあります

　

副腎皮質ステロイド剤の投

り･間間や総投/j.:顔）減少を図るため、種々

の免疫抑制薬が岫助的に川いられます。鳥

安動脈炎ではアザチオプリン（2mg/kμ/

目）やメトトレキサート（20～25mg/迦）

の補助効眼が認められています。側頭動脈

炎でもヽメトトレキサート（10～1 5nig/

迦）が再燃防|ﾄﾞﾋ副腎皮質ステロイド馴の

総投り･以の減少にｲj‘効であることが認めら

れています。

　

人や血竹炎の治療反応性や内l燃の評隔に

は、炎ぢ|マーカーの測定とともに、1･分な

臨床評fllllが･p:要であり、高安動脈炎では定

期的な核磁気共鳴血竹撮影法(MRA)や

陽山自析川撮影法（I緊ＦＤＧ-PET）などの

山像評価が有川です｡側頭釧脈炎のllf燃は

通常、赤沈やＣＲＰの|夕老伴います。

　

側頭動脈炎の患片さんでは心臓や脳にお

ける血竹障害のリスクが高まっているた



め、禁忌でない限り低川凪アスピリン（75

～150ing/目）の投/jが槙奨されます･=一

鳥安動脈炎ではifiL竹|ﾘ建やバイパス術を要

する患片さんが多く、特に腎血竹性高血圧

が|のある患行さんでは吋14が必要となるこ

とがあります。熟練したifiL竹外科医の施設

では円荷成績は良好であり、そのような施

設で寛解明に待機的にJﾐ術を行うことが奨

められます｡

（2）中・小型血管炎（ＡＮＣＡ関連血管炎お

　

よび結節性多発動脈炎）

　

巾症廳別に分けた４つのカテゴリー（令

身性、1旧りj非腎症、鳥良腎障害、州治性）

につき規定されています。令身性のＡＮＣΛ

関辿血竹炎の標準的な寛解導人療法は、経

IIシクロホスフアミド（2mg/kg/（Jay）と

副肺足質ステロイド剤（プレドニソロン換

抑:で1 nig/kg/day)の併川療法です。シク

ロホスフアミド闘隙静江療法（IVCY）は

経口療法より寛解導人率が高く、剛作川の

リスクが低いことが節認されています。シ

夕ロホスフアミドの投ｙl1は年齢と冒機能

により減以する必要があります｡ノlﾘﾘjで腎

臓が|障害されていない患片さんでは、ラン

ダム化比較対照試験の結眼に基づき、メト

トレキサートと副腎皮質ステロイド剤の併

川療法が槙奨されています｡lflL清クレアチ

ニン高値(5.7nig/dl以卜）のITりI回引障吉

例を対象としたランダム化比較対照試験の

結米に培づき、このような患行さんでは持

続透析を回避するために、しdの剛腎皮質

ステロイド剤十シクロホスフアミドの標準

的寛解導人療法に力日えiflL漿交換療法の併川

が川奨されています。

　

ＡＮＣＡ関辿Ifll.竹炎の寛解導人後の紺持療

法で、シクロホスファミドとアザチオプリ

ンを比較したランダム化比較対照試験で

〔文

　

１

はヽアザチオブリン(2mg/kg/day)はシ

クロホスフアミドより安令で、かつ、シク

ロホスファミドと同１の|lf燃防|ﾄ効米を小

しましたい腎機能がIIﾓ常または悍度障害

例（lfIL清クレアチニン値が1.5mg/dl未満

の患者さん）では、メトトレキサート（20

～25iiig/週）の寛解紺持効米はアザチオ

プリンと同等でしたいレフルノミド（20

～30nig/day)の寛解紺持効果はメトIヽレ

キサートより優れていましたが、副作川が

より多いという結米でした。従って、寛解

純持療法においては、現晴点て最も有川な

免疫抑制薬はアザチオプリンであると、iえ

ます｡

５。難治性血管炎の治療

　

州治性のＡＮＣＡ関辿血竹炎に対して、

いくつかの新たな免疫訓節療法が槙奨され

ています（文献131）。免疫グロブリン静

注療法では2g/kgの免疫グロブリン製剤

を何目凹かに分けて静注しますが、通常は

0.4g/kg/日を５日闘施行します。わが国

でもアレルギ一|生肉眉刷牛血竹炎（ＥＧＰＡ）

の州面|生の冲経|雌害に対して免疫グロブリ

ン静江療法の保険適応が認められました。

　

標準治療によっても疾患活動性の進行す

る患片さんでは、他の免疫抑制薬や、生物

学的製剤（インフリキシマブやリツキシマ

ブ）が検討されます。わが国でも、公知巾

請によりウェゲナー肉芽腫卵（ＧＰＡ）と顕

微鏡的多発血竹炎（ＭＰＡ）に対してリツ

キシマブが承認されました。

　

これらの保険適川拡人により、州治性血

竹炎の患者さんの治療選択肢が増加してき

たことは喜ばしいことです。しかし、これ

らの治療薬は弔:篤な副作川もきたし得るた

め、その使川に際しては、絲験の豊富なl､V-

門医による注意深い治療が必要です。

献〕

　

Jennette JC丿alk R｣, Bacon PA, et al.2012 revised international Chapel Hillconsensus

conference nomenclature of vasculitides.ArthritisRheum 2013:65:1-n.

2 .　Mukhtyar C, Guillevin L, Cid MC, et al.Eular recommendations for the management of

　　

large vessel vasculitis.Ann Rheum Dis 2009:68:31 8-23.

3 .　Mukhtyar Ｃ,Guillevin L, Cid MC, et al.Eular recommendations for the management of

　　

primary small and medium vessel vasculitis.Ann Rheum Dis 2009;68:31 0-17，
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医療記事

日本の小児膠原病医療の現在とこれから
武井修治先生（鹿児島大学医学部歯学部付属病院小児診療センター）

　　　　　　　

（日本小児リウマチ学会

　

運営委員長）

はじめに

　

令川膠原病友の会に小児膠原病部会が発

足しました。､今後は小児膠原病の患児とそ

のご家族がかかえる問題に対し、その解決

に向けた収り組みが、ますます加速するも

のと川待されます｡そこで木稿では、本郎

における小児膠原病医療の現状を医療の側

から伝えるとともに、問題解決に向けた目

本小児リウマチ学会の収り紺みについても

紹介します。

１。本邦における小児膠原病患者

　

成人の膠原病のほとんどは、小児間にも

ﾌﾞぴ|し、16巌未満でで㈲I･|したものは小児

膠原病と分灯にれます。では、目本ではど

のくらいの数の小児膠原病患児がいるので

表１ ：本邦における小児膠原病の患者数

有病率

若年性関節リウマチ

全身性エリテマトーデス

皮膚筋炎

シェーグレン症候群

ベーチェット病

混合性結合組織病

血管炎症候群

強皮症

しよｙ。

　

ご承知のように、目本には伺庁汁|ﾓ疾患に

対する治療研究町業がlつあり、20歳ま

での小児を対象とした小児慢性特定疾患治

療研究l卜柴では、片年性関節リウマチ／片

年性特発性関節炎(､JRA/JIA)とシェーグ

レン卵候群が、成人も1介む特定疾患治療

研究服装では、令身性エリテマトーデス

(SLE)、皮膚筋炎、強皮ぢI、血竹炎JI‘|候俳

(結節性動脈川|川炎、人勁脈炎りI'l候斜)、ベー

チェット病、混介性結介組織病などが対象

疾患となっています。しかしこれらの治療

研究小業では忠晋さんの数を11ﾓ確に把握す

ることが囚州ですので、ヽ|勺戊12年に厚乍

省研究班が設置され(班長:横田俊ヽﾄﾞ先生)、

保他所をペースとしたぷ｡'抒訪絹こ国で行われ

ました。

　

その結｡米、明らかとなった小児出万人

肖たりの患者数(行病率)を八りこ示し

まに。/jヽ｡りIJJFOJJ;{JI}､jで有病率が最も高いのが

]ＲＡで8.79、次いで多かっだのがSLEの

3.94。皮膚筋炎の1.63でした｡2009年

の小児人I I (14歳まで)は1701万人で

したので、この有病率を川いて小児膠原病

の患片数を推計すると、ＪＲＡはレ195人、

SLEは670人、皮膚筋炎は277人の患児

全国調査

　　

推定患者数（人）゛

8.79

3.94

1.63

0.71

0.28

0.27

0.19

0.08

1,495

　

670

　

2７７

1
8
6
2
4

2
4
4
3
1

1

リ009年の小児人口からの推定

当科受診者調査＃

受診患者数（人）

9
2
7
3
3
3
2
2
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全国推定患者数に

　

対する比率(％)

　

7.3

　

4.8

　

6.1

10.8

　

6.3

　

6.5

　

6.2
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肖科の小児膠原病外来を受診した患者数と

比べると、令国推計数の(5～7 W,が肖科

を々診していることになります。もちろん

そんな筈はありませんので、実際には槙定

放以|ヅ)小児膠原病の患片さんがいるもの

と思われます

２。膠原病における子どもと

　　　

大人の違い

　

16歳末満のj!どもが膠原病を允症した

場介、JI･|状や治療は成人で㈲I’|例と似ている

のにわざわざ小児膠原病と区別して呼ぶの

には、それなりの理山があります、

　

その晨ﾉ､Jの理山は、忠片がJIどもで、ま

だ成長過程にあることです。

　

膠原病の背以には免疫の以常があり、そ

の多くは自ｄ免疫疾忠とぢえられていま

す

　

この免疫自休も、J！どもでは成熟過稗

にある訳ですから､病気の様子やその絲過、

また自剣こついても成人の膠原病と以る点

が少なくありません

　

治療薬による副作川もまた、人人とj!ど

もでは毀なる点があります。f列えば、痛み

どめやステロイド薬による消化竹障害、'I'j

や|･l指腸の粘膿のびらんや潰瘍などは、

成人の膠原病ではしばしば人きな問題にな

ります

　

しかし小児では問題となることは

比較的少なく、消化器の問題が増えるのは

□こ巾学生以降です｡

　

また、乳幼児を除けば、J！どもの腎臓の

働きは、成人特に若人より活発です。その

ため、□こ町瞰から尿中に排泄される薬剤

の場介、j！どもでは薬物は腎臓ですばやく

処理されて、すぐに尿中に排泄されてしま

います

　

しかし、薬剤が効米を発抑するた

めには、血液中に･定レベル以llの濃度を

保つことが必要です「有効山｡中濃度ｙ

　

し

たがって、」！どもで有効な薬物の|「IL中濃度

を保つためには、薬剤によっては多めの治

療某が必要です、したがって、薬の以を決

める時、j！どもだから人人の半凪といった

さじ加減では、柴剤のきちんとした付効性

を川待することはできません。例えば、安

や･で付効な有効血中濃度が定められている

ノl,Jjノ　ノノ'ｙｌ｀ヽり‾ﾉﾉ1／/Ｊ､(Ｌリノン'巳づ■>iT*|iill'Jて￥､2

は、｣！どもであればIfll中濃度を洲定しなが

ら投/♪以を決めることが入りJです。

　

薬の剛作川も、人人と｣こどもでは違いま

に。

　

J!どもには人人にはない副作川があり

ますし、年齢によっては人人以以こ深刻な

問題となる剛作川があります。

　

その代表が、ステロでド薬による成長障

害や肥満でに。

　

成長障害や多少の肥満は、他の剛作川と

違って休に危険を及ぼす副作川ではないの

で、成人の膠原病を診ている医師にとって

は･D:人な剛作川とは思えないかもしれませ

ん、しかし、小児膠原病のl､I/門医は、jlど

もの成長|昨占や肥満を深刻な副作川と捉え

ており、日1能な限り少:I皿)ステロイド薬で

病気が安定した状態(寛解状態)を練持し

ようと治療而で最人限の努力やll人をします｡

　

なぜなら、小児膠原病専門医は、自分の

身長が仲びないこと、容姿が変わってし

まったことに対し、膠原病の｣!どもたちが

川囲が思う以llに心を痛めていることを

ylいているからでに丿片えてみれば、｣！ど

もたちは１日の人ぷ|;分を学校で、同年齢

り)　Ｖどもたちと･緒に過ごしていますの

で、自分を川囲と比較しない筈かおりませ

ん｡また、身長の伸びは16～18歳まで

で111まり、それまでに椎得した身長で･乍

を過ごす迦命にあること、これらの心的な

rill!は、恵作明を迎えると倍加することも、

小児科医は知っているからです。

　

ステロイドによる忖組頴石|についても、

人人とは違う側面があります。ヒトの忖塩

:dは20巌代をピークに獲俳され、その後

はゆるやかに減少していきます。したがっ

て、小児川に|-分な忖丿釦Iに)ピークを匹俳

できなかったj！どもたちは、中鳥年になっ

て、特に久性の場旨は閉絲後には深刻な忖

祖耗困となることが懸念されます｡

　

このように成長過程にある小児の膠原病

の治療にあたっては、病気のみでなくf･ど

も令休を診る必要があります、また、成人

より遥かに長川的な削点に､Iヶ)だ治療ﾉy針

が求められることになります、これらの役

割を果たすのが、小児膠原病のl､1/門医です

３９
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３。本邦の小児膠原病医療の実態

　

それでは、小児膠原病の心門医は、目本

にどのくらいいるのでしょう｡

　

現住、噂門医制度のに直しが始まってい

ますが、ここでは一川”j医の定義を、目本リ

ウマチ学会の認定試験に合格し、リウマチ

専門医の資桁を持つ｢1本小児科学会の専門

医としましょう、そうすると、小児膠原病

寺門医の数は、2013年のμの段階でわず

か60鴇です、しかも、そのI､'/I"｣医の配川

には地域ごが人きく、北海道、東北、北陸、

四国、中国丿也方では少ないのが現状です(図

1n

　

小児膠原病･､IJ叩lj医が少ない理山は明自で

す。まず、二)の学会の･､lj叩｣医の資格を収

ることは容易ではありません｡また、それ

以前に小児科医自体が少ないのも問越で

す。最近では多少持ちll'l:してきた感はある

ものの、これまでに減少し続けた小児科医

の数は、まだ川復した状況ではありません｡

このような状況から、私たちは、小児膠原

病をい､'/I"J医療迦疎疾患｣と捉えています。

４。日本小児リウマチ学会の

　　

取り組み

　

小切開京病を「一川”」医療過疎疾患」とし

ないためには、小児膠原病のが門医を増や

し、地域辺なく配μすることが必要です。

この目的に少しでも近づくために、小児膠

●

●

原病の刮Ilj学会である日本小児リウマチ学

会では、さまざまな収り組みを行ってきま

した。

　

その･つが、小児膠原病を勉強したいと

思っている｡片ｒ小児科医に対する、スカ

ラーシップ制度です、この制度では、日参

小児リウマチ学会が認定した小児膠原病教

育施設の３施設「」豆在は、横浜巾､I,l人学

病院、鹿児島人学病院、「柴県こども病院」

での研修に、学会が研修資金を援助する仕

紺みですぃこれまで約15 ylの小児科医が

この制度を利川して研修を行い、小児膠原

病専門医も少しずつ増えて来ました｡

　

また、昨年からは小児リウマチ研修会

in Okinawaを3Jjに間催しています　こ

の研修会では、小児膠原病に関心をもつ

応似片の中から参力11片を定U 20 y,に絞り

込み、ほぼ同数の小児膠原病専門医が講師

となって、病気のレクチャーや実技研修を

目自２日の過密スケジュールで行います

その結米、研修会に参加した片ｆ小児科医

は、研修会での濃密な時間を過ごすうちに、

専門医とのfcK(ヽ-tOfaceの繋がりが生まれ、

その繋がりは、参加医師が所属する地域病

院で小児膠川病の恚児を診療する際に、専

門医との連携を始める契機となることと思

います。また近い将来には、参加者の中か

ら小児膠川病のl､I/門医をめざす小児科医が

生まれることも川待したいところです、

日本リウマチ学会および日本小児科学穴専門医

の両方を取局(6 0^,).-

舛T閤の小児リウマチ研修を終えた[矢帥

二円弧Ｊ認ぶ小児,リウマチ専門[X(Ar,K

●

　

小児リウマチ研修カ９年末満の医帥げ抄

[ｾﾞﾌﾟ芦]

_と!Ｌ／一一、___

図1:本邦における小児膠原病専門医の分布

　

S4SM裂lslり提供された
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現在、いくつかの地域では小児膠原病の

自iﾓ的な研究会が開催されています。北海

道では北海道小児リウマチ性疾患研究会、

北海道から｡束北、新潟、関､束を介む束目本

小児リウマチ研究会、中部・束海地区を巾

心とした束海小児リウマチ研究会、関西地

区を中心とした近畿小児リウマチ研究会、

九州Ｋ・沖繩Ｏ・中トIC・四閥Ｓの|川日本

をカバーするKOCS小児リウマチ研究会な

どですが、いずれも、研究会を通じて地域

内の小児科医の小児膠原病に対する理解を

深め、お/1:いの辿携を史に密にするための

自iﾓ的な組織です。

　

このように、小児膠原病の医療を少しで

も良くしたい、患児とそのご家族をI仮療の

面から支:えたい、といった想いを持つ小児

科医が、少しずつ増えてきています。また、

目本小児リウマチ学会としても、どの地域

でも、専門|的な小児膠原病医療を身近な医

療機関で捉供できるよう、努力を続けるつ

もりです。令国膠原病友の会の小児膠原病

部会は、まだ､lﾉﾐちllがったばかりかもしれ

ませんが、皆さんを支えようと熱意に満ち

た小児科医が、目本にも少しずつ増えつつ

あることが、小児膠原病部会にび録された

会ばの皆様の励みとなればヽにヽです。

〔参

　　

照〕

○日本小児リウマチ学会ホームページ

　

http://ｗｗｗ.kufm.kagoshima-u.

　

ａｃ.jp/～ped/praj/

OPRINTOによる家族への病気説明サイト

　

ｈｔｔｐ：／／ｗｗｗ．p r i n t o．ｉｔ／

　

pediatric-「heumatology/

　

pediatricrheumatology/Japan_

　

index.asp
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｢小児膠原病部会｣だよリ

　

引き続き､部会登録者を募集しています

　

「小児膠原病部会」では、引き続き、部会に登録していただける会員を募集してい

ます！

　

「小児膠原病部会」は小児期に発症した方の親御さんだけではなく、小児期

に発症した患者さん当事者、現在は成人された患者さん当事者などなど、小児膠原

病に関わる方々の参加をお待ちしております。どしどし「部会」への登録をお願い

致します。

〔登録のご案内〕※友の会会員のみ登録が可能です（賛助会員でも登録可能です）

　

・対象者…小児期に発症した当事者およびそのご家族（現在、成人された方も可）

　　　　　　

その他、小児膠原病の情報を欲しい方など、小児膠原病に関わる方々

　

・登録方法…○ホームページからの登録（http://ｗｗｗjくougen.org/)

　　　　　　　

○ハガキもしくは封書による登録

　　　　　　　　

〔氏名、住所、電話番号、所属支部名、関係（当事者本人・ご家族・その他）、

　　　　　　　　　

「小児膠原病部会登録希望」と記載のうぇ、下記まで郵送ください。〕

　　　　　　　　

〒102-0071

　

東京都千代田区富士見2-4-9-203 (一社）全国膠原病友の会宛

　　　　　　　

ＯＦＡＸによる登録

　　　　　　　　

（上記〔

　

〕内を記載のうぇ、03-3288-0722までFAXください。）

　　　　　　　

※申し訳ございませんが、電話による登録は受け付けておりません。

　

・内容…登録いただいた方には、機関誌「膠原」の付録として、不定期に

　　　　　　

「小児膠原病部会」のニュースレターを郵送いたします。

　　　　　　　

※費用は会費に含まれていますので、別途の徴収はありません。

☆最新の「小児膠原病部会ニュースレター」第２号（「膠原」本号と同時に発行）では、

　

３月１０日に関西ブロックで行った村田先生（むらだ小児科、大阪・摂津）による、

　

「小児膠原病医療講演」の様子を掲載しています。「小児膠原病部会ニュースレター」

、をご希望の方はヽ気軽に部会登録をお願いいたします・

　　　　　　　　　　　

。
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よじめまして

-9・・

●Ｗ● 伝言板

条はじめまして♪

　

私は30代の父性です,り以り筋炎をﾌﾟi

　　　　　　　　　　　

一一
皮ﾊ勧肩

-

条

　

5］

きです

I
･|でして５ ｆ

ペンネーム：オードリーさん

ﾓになります｡

　　　　

-

に

ー
ステロイド粘肺病を発病し、その後うつ病になりました、､現在、

きに生きたい！と考え

　　　　　　　

ｰ

よろしくお願いします。

になりたい

ペンネーム:jj」こさん

七

へ

ペンネーム：Ｍ．Ｍさん

条削めましてぃ私は人阪に住んでいる30代の久性です。sLEと診|析されて11年

　

になります｡り目箭、性別問わず色々な方と病気の小や目常の･DIなど文通やメールで

ペンネーム：まりさん

○文通ご希望の方は下記のようにお書きになって本部までお送りください

　　

干102-0071

　

巾:京部Γ代田区富l:!--i2-4-9

（

　　　　　

‾｢代I'll･aLにスカイマンション203り一

社｣令川膠原病友の会

　

伝訪板

　

膠原り(‥潟＜≪)様宛

　　

※差出人名は必寸日几尼してください

‥‥≪おねがい≫

し伝ﾊﾟ^板は会OliJIJの交流の場です。会Ｕ外の方または会はのﾉljでも|?;名の原稿

　

については受付できません（掲叔は匿ylllfです）

　

掲桟されたものへのお問い介わせは･imh<]までご辿絡ください。

り伝占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、忠片さんの交流以外の目的に利川され

　

た場ryは退会とさせていただきますぃ、尚、被害にあわれた方は本部までご辿絡

　

ください。
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「迫

　　

悼」

　

ヤ|則蓼原病友の会岡山県支:部「ふれ愛の会」の運営にり

如耶長として献身的にご尽力された織拝斉如Iぶ長が５川２６日に

ご逝去されました。

　

ここに織片さんの功績をたたえるとともに、ごで図柵をお祈りい

たしますぃ

●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

【ブルーレター】安全性速報

　

リウマチ治療薬「ケアラム錠25mg ／コルベット錠25mg」に

　

ついてワルファリンとの併用は行わないよう注意喚起を要請

　

厚生労働省はヽﾄﾞ成25年５川17日、リウマチ治療薬「イゲラチモド（ケアラム錠

／コルベット錠）」について、抗凝囚薬として川いられるワルファリン（ワーファリ

ン錠など）との併川は行わないよう卜使川上の注意

　

に追記するとともに、安価|生

速報により、医療関係片などに対して速やかに沁意喚起を行うよう、製造販売気者

に指示しました

≪重要≫

　

ワルファリンを服用している患者やその家族は、自己判断で中止せず、医師の指

　

示に従うことが重要ですので、医師又は薬剤師にご相談ください。また、ケアラ

　

ム錠25m9／コルベット錠25mgを服用している患者やその家族は、他の医療機

　

関を受診する際には、その旨を医師又は薬剤師に申し出るようにしてください。

※イエローレター（緊急安価|生情報）は医薬品・医療機器について、国民（患行）、医薬

　

関係片に対して緊急かつ屯人な注意喚起や使川制限に係る対策が必頭な場背に作成さ

　

れるものです、

　

またブルーレター（安々性速報）は、保健術生llの危害琵乍・拡大防111のため、緊急

　

安ヤ|生情報に叩じ、医薬関係昂こ対して迅速な注意喚起や適|目刺目のための対応（注

　

意の川知および徹底、臨床検介の実施等の対応）が必要な場介に作成されるものです
●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●
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釣戊25年川118川（木）から20日（し）にかけて、

京都国際会館において一般川ヽjl法人日本リウマチ学会の

学術集会が開催されました

　

令|順劉京病友の会は昨年に続き、会場内にブースを設

けていただき、最新の膠原病研究の現状を学ぶとともに、

多くの専門医の方々と交流をもちました。

　

本年度の目本リウマチ学会賞を授り･された兵庫医科人丿

学リウマチ・膠原病科の佐野統教授は、長年にわたり令

田膠原病ﾉ瓦の会の活動にもご尽ﾉjいただいており、受賞

に肖たり１メッセージjをいただいておりますので､次ペー

ジに掲抜させていただきます

みなさまにも手に取って読んでいただきたい

　　　

関西ブロック４０周年記念誌発刊

　　　　　

『明日へとつないで』

－
・
‐
・
一
一

　

関西ブロックは関西支部という位置づけからスタート

し、同じ悩みを持つ仲間とともに４０年、滋賀、京都、大

阪（和歌山含む）、奈良、兵庫の各支部が結びつき、広域

的な活動を継続してまいりました。多くの専門医や地域の

支えなくして発展はなく、それへの感謝の気持ちの表れで

もある記念誌です。本誌をとおして新たな「つながり」が

生まれていくことを願い、ここにご案内いたします。

-うll

学会賞を授与された佐野
先生と森代表理事

第一部：４０周年記念シンポジウムの基調講演およびパネルディスカッションの模様

　　　　　

(基調講演：神鋼病院膠原病リウマチセンターセンター長熊谷俊一先生)

第
６立
口 闘病記…一会員の病いの物語としての「私の闘病記」を掲載

座談会…患者が「教壇に立つ活動」を問い直す

第三部：資料編…関西ブロックと関西各支部の歩み

＜一部１５００円、送料１４０円＞

　

購入希望の方は下記にご連絡ください。

　

日中不在の場合もありますので、留守番電話に残してくださるか、お名前、住所、

　

電話番号、必要部数を記入の上、ＦＡＸかメールをいただければと思います。

＜お問い合わせ先＞

　

全国膠原病友の会関西ブロック事務局

　

横川意音

　　

〒６５０-○０２４

　

神戸市中央区海岸通２８-１００９

　　

ＴＥＬ＆ＦＡＸ（〇78)331-5444　　　　　　E~Maiにinesle75';≪)yahoo.co.jp



「日本リウマチ学会賞と膠原病友の会」

　　　

兵庫医科大学

　

内科学講座

　

リウマチ・膠原病科主任教授佐野統

　

ず成25年度日参リウマチ学会賞を受賞

しました。ヽﾄﾞ成25年べ丿j 18日第57回

目参リウマチ学会第･目開会n'l後、国立京

部出際会館メインホールにおいて、授/丿式

及び学会賞記念講演が行われました∠､･j∫'JJ又

仁之目本リウマチ学会理'DI長より八杉状と

､己包1111'Iを匪きました｡。

　

本年度は学会ilりyl、奨励賞３ ylが選

ばれました｡、この賞は、本邦におけるリウ

マチ学に凹する|:卵末的または基礎的研究の

振り･inyびにリウマチ学の発展に顕片な西献

のあった片を顕杉する目的で始まり、学会

賞は職心、年齢を問わず、奨励賞は年齢

40歳末満の研究者に/♪えられます｡恵一行

委口公は学会内委八5yl(.l ylは肖該年度

の学術集会長)と学会外鳶□Ｚ名から構成

されます、似補者は過人の装絨を1000字

以内に要約し、iﾐ要論え10編の要約と令

貨絹リストを添えて申請します｡

　

毎年2Jμこ選行委は会が開かれ、私か

4･運にも選ばれました。昭和37年に第１

回学公賞が九州人学医学部小児科､‘川捌呆教

授に/♪えられ、第２回は束人物療内科清

水保教授、ヽﾄﾞ成24年度は束京久｣！医人附

伺膠原病リウマチ痛風センター所長山中有

教授か受賞されています。

　

私の受賞､氾念講演のタイトルは｢関節リ

ウマチの凹節破壊機序の解明と治療法の仰

収

　

偶然と準備－｜でした、私のこれまで

のiﾓな研究テーマである｜関節リウマチの

病態解明と治療法の仰いいに、ルイ・パス

ツールの､凶レフ偶然は準備をしていない大

を助けない｣を引川して剛題としました。

仙然すなわちチャンスはいたるところにあ

るがそれを川むかどうかは目頃の賠備が人

切だと思います………

　

私は1978年京部府み:医科人学を卒聡、

父の勧めもあり京部人学病院内科で研修

（膠原病患所さんとの出会い）した後、新

西肌病院内科勤務、京部人学第l内科人学

院修ｆ（片付裕人教授、演島義|寺教授）、

米川IIわy衛乍研究所リウマチ部門（ＮＩＨ、

Wildet寸川J、ChlヽOLISO引･､□Jの指導､川コー

ネル人学Ｈｌａ教授との出会い）への」留学、

京都府ぺ医科人学第一内科（近藤几治教

授のご指導と研究室作り）、兵川医科人学

リウマチ・膠原病科（講座のぐ/ﾐちりﾁﾞ、中

|几i憲司学長との共同研究）において濯Lし

て、膠原病の病態解明と新川治療法の開発

を行ってまいりました。その間、数々の恩

師の光生、同僚、後輩に恵まれ、サイエン

スをはじめ、多くの研究祁誌に論えを桟せ

ることができました｡また、多くの俊秀な

教室□にも恵まれました、すべての先生方

に感謝しています。

　

このような研究Ｏ証楚、臨床）は膠原病

の患者さんからいただいた説服な血液など

の細胞や組織がないとできません。臨床研

究も患所さんの協力がないと進みません、

え､より、友の会の杵様の我々の研究に対す

るご|協力に深謝致します｡これからも、膠

原病の病態解明、治療法の開発を積極的に

進めたいと俘じます。友の会の相談会、講

演会の馳師などにお呼びいただければμん

で馳せ参じます｡

　

最後に、膠原病友の会の何様のご健康・

ご多ヽ以

４５
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☆被災による会費免除のお知らせ☆

　　　

災害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ぱ被災による会費免除″を行っであります。

※東日本大震災による会費免除は平成24年度で終了いたします。

　

平成25年度からは通常通りの会費納入をよろしくお願いいたします。

〔被災による会費免除の対象者〕

　　　

〔昨年４月以降に「災害救助法」の適用になった災害〕

・茨城県・栃木県で発生した突風による被害（昨年５月６日より法適用）

・大分県・福岡県で発生した大雨による被害（昨年了月３日より法適用）

・大分県・熊本県で発生した大雨による被害（昨年了月１１日より法適用）

・京都府で発生した大雨による被害（昨年８月１３日より法適用）

・鹿児島県の台風第１６号による被害（昨年９月１５日より法適用）

・北海道室蘭市などの暴風雪による被害（昨年１１月２７日より法適用）

・今冬期、新潟県における大雪による被害（今年２月２２日より法適用）

・今冬期、山形県における大雪による被害（今年２月２６日より法適用）

（新）山形県の融雪等に伴う地すぺりによる被害（今年５月１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、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いただき、理事会にて検

　

討させていただきます。

　　　

（該当者については平成25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次年度の会費とします］

　

※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、

　　

全国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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一

○膠原病の基礎知識や災害時にも服用し続けなくてはｉ

　

ならない薬など、いざという時に役立つ情報を掲載。ｉ

　

今回は障害者総合支援法における障害福祉サービス

　

１

　

の概要についても記載しています。

○緊急時だけではなく、日常の体調管理などにも利

　　

）

　

用できますので、ぜひ活用いただけたらと思います。

　　　

Ａ６判４４ページ、ビニールカバー付き

　　　　　　

ｊ

　　　

定価：３００円（送料８０円）

　　　　　　　　　　　

ｉ

　　　

お申し込み：一般社団法人全国膠原病友の会

　　　　

’

　　　　　

ＴＥＬ：０３-３２８８-○７２１

　　　　　　　　　　　　　　　

１

　　　　　

ＦＡＸ：０３-３２８８-○７２２

　　　　　　　　　　　　　

１

　　　　　

ホームページ：http:…………､……www.kougen.org…………

〔JR西日本あんしん社会財団の助成を受けています〕

-



　　　　　　〔被災による会費免除申請書〕

　　　　　　　　　　　　申請日：平成　　　年　　　月　　　日

一般社団法人　全国膠原病友の会

　代表理事　森　幸子様

申請者氏名

申請者住所

　(現住所)

－Ｔ

避難・転居前

　　の住所

(住所が変更に

なった方のみ)

－
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．「リ災証明書」がある場合は証明書の写しを」徊寸してください、

２．その他に証明できる書類のある場合は写しを;洲寸してください。

３．証明書のない場合は理由を下に記載してください。

　　Ｉ　　Ｊ

回●
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昭和４６乍６川１７日

　

第３種郵便物認I Ij （毎月６回Ｏの目･5の目I発行）

ヽに成２５年６川２７日発行

　

SSK

　

ﾊﾞ忖|」通を第4237 '}

　　　　　　　　　

免疫抑制剤「プログラプカプセル」

　

多発陛筋炎・皮膚筋炎に合併する間質性肺炎での保険適応取得！

　　

2013年６川14日、免疫抑制剤「プログラフ㈲カプセル」（二般名：タクロリ

ムス水和物）に関し、「多発性筋炎・皮膚筋炎に介併する間質性肺炎|の追加適応ぢ|

について承認されました。

　

ll記の患者を対象としたタクロリムスの臨床試験は、厚生労働科学研究北補助金

による治験槙進研究小業の一環として採択された医師iﾓ導治験として2007年８川

から実施され、この試験結眼に基づき2012年９川に承認巾請が行われました。

※医川川ﾓ導治験とは:2003年に薬’川去が改llﾓされ、製薬企業等と同様に医師自

　

ら治験を企山・立案し、治験計画川を提出して治験を実施できるようになりま

　

した。この治験の準備から竹理を医師自ら行うことを医師iﾓ導治験といいます。

　　

C本記澗はアステラス製薬株式会社のニュースレターをもとに作成しましたＵ

ドコモは「特定疾患医療受給片､lllｼ」または「特定疾患ぴ録者証」をお持ちの方にも

「パーティ割引」をお巾込みいただけるよう、７月３日より対象片を拡人しています。

≪参考≫パーティ割引の概要：月々の基本使用料金等が６０％割引となります

　　　　

○割引対象サービス：ｘｉサービス、ＦＯＭＡサービス

※｜パーティ割引」についての詳しくはＮＴＴドコモまでご確認ください。

　　　　　　　　　　　　　

～糸扁集1灸言己へ　

Ｏ全国膠原病友の会は６月３日付で一般社団法人となりました。今後は法人として

　

社会に広く認められるよう積極的に活動を行っていく所存ですので、どうか変わ

　

らぬご支援をよろしくお願いいたします。

○今後「新たな難病対策」は具体的な議論に入ります。来年の通常国会には法案が

　

提出されるかもしれません。私たちの療養生活に直結することですので、今後も

　

機関誌やニュースレターを通して報告していきます。

○本年４月より施行された「障害者総合支援法」の利用状況はいかがでしょうか。

　

福祉サービスを利用して良かったこと、利用申請をして不満に思ったこと、利用

　

したがうまくいかなかったことなど、事務局まで教えていただければ幸いです。

○セルセブトなどの末承認薬が服用できず困っている方々が多くおられます。現在

　

保険適用が可能かどうか検討中とのことです。今後も新薬や末承認薬について情

　

報があれば、随時ご報告させていただきます。

Ｏ法人化に伴い「ロゴマーク」を募集していましたが、予想以上に多くの応募があり、

　

現在引き続き理事会にて検討中です。申し訳ありませんが、今しばらく発表はお

　　

待ちください。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（編集担当・大黒宏司）
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