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新たな難病対策の動向につ
し

4て

(平成25年９月12日、第31回難病対策委員会の様子)

l彊「謝娃の膳について」題言先生

圓〔熊言〕理事からのひと言

　

匝1ｲ云言板

圃来年談会･全国集会のお知らせ屁|事務局だより

匪1障害者総合支援法の利用事鯛紹介EI被災による会費免除のお知らせ

匪1膠原病における末承認薬間

　

匪1編集後記
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〔巻頭言〕一般社団法人全国膠原病友の会

理事からのひと言

代表理事森幸子（関西ブロック：滋賀県）

　

平成25年４川27日、一般社団法人々

国膠原病友の会設ぐ/l総会において、令閥７

ブロックから選出されたfl門口名と業務継

続を批う２名の常務JI11j、そして２名の監

ljfが選任されましたいそして同目開催され

た川事会で、代表即小、業務執行理収（剛

代表plりjr、常務川収）が選定されました。

法人第１期の大変屯要な期問の運営を私共

即事9 ･yl、I威服２名の11 ylで担っていま

す。友の会の目的である「膠原病に関する

11ﾓしい知識を高め、明るい療養生活を送れ

るよう会員相/-j:の親睦を図るとともに、膠

原病の原囚究明と治療法の確ぺならびに社

会的対策の促進」を目指して積知的に活動

を進めています。

　

令国膠原病友の会が昭和46年、会員の

皆様と専門医、行識昔の諸先乍、その他多

くの方々のご支援ご|齢力により結成されま

した。その翌年、国ではようやく難病対策

が始まりました。

　

それから40年の年月が

経ち、晴期を㈲じくして、全国膠原病友の

会は一一般社団法人として改細七、|川の難病

対策も新たな総介的な州病対策として抜本

改値がなされようとしています。

　

私が発病したのは日計日59年２月、高熱

と呼吸困州を起こし、令身の関節痛や筋肉

痛も出現して動けなくなりましたいお昼過

ぎまでは倍通に什事をしていたのに、夕刻

には次々に訂|状が出てきました。その時の

私は奸娠中で、地元の病院では診断すらつ

かず、運よくたどり杵いた県外の大学病院

で令身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）と診

断はついたものの、まだ妊婦への治療はよ

く分からない命がけの人変危険な状況でし

た。人院７ヵ月までは特定疾患の制度のこ

とも知らず、人院治療穴を払い続け、病気

の進行と鳥額な治療費がこれからも続くこ

とを思うと生きていく希りも持てず、目の

前が貞っ暗になっていました。そんな中で

も専門医をはじめとする関係片の杵様に助

けられ、J！供も無･卜出産することができ、

特定疾患治療研究丿業の情報もいただき、

患行会があることも知りました。ll{しい情

報と患片会の存在に私は救われました｡

　

難病対策抜本改III腿}今、｡発病肖時の最も

やかった時のことをよく思い出します｡運

よく救われたのではなく、誰もがどこに住

んでいても安心して生きがいを持って｡林ら

せる社会となるよう、社会に向けた肖朧バ

としての活動を多方面につなげていきたい

と思いますぃ率いにも経験吟富な、それぞ

れに強みを持った役□の皆様と共に活動で

きる体制となりました。次叫代へつなぐこ

とも意識しながら、これからの活動を強化

していきたいと思っております。皆様のご

理解とご協ﾉJの程、何卒よろしくお願い巾

しllげます。



　

この度、法人化にともない北海道・束北

ブロヽツクの川事として、また副代λとして

任命されました。

　

発症は32年前、中学｛年生（15歳）

の秋でした。病名は令身性エリテマトー

デス（ＳＬＥ）。３２年間プレドニン（現住

12.5i-ng/目）を飲み続けています。８年

前と３年前に心筋梗塞になりましたい現仕

は家業（石材業）をしながら患者会（友の

会）活動をしていますが、自分にとって

ＳＬＥに縁（えん）したことは良縁だと思っ

ております｡

　

皆さんご爪知の通り、201 1年3 }＼11

日に束目本人吉災が起きました。災害の範

囲は占森県からＦ葉県と広く、特に福島県

は東京電力の福烏第一一原jリバｔl=Lj:所放射能

漏れ･DI故が起き、汚染水処理問題等、未だ

解決することがなく、人震災を通して、友

の会として何かできるのか？どうすれば

いいのか？

　

という思いから、いち111く提

案させていただいた、災害時に利川できる

「膠原病不帳」ができました。災害はいつ

来るかわかりません、皆さんご活川くださ

い。

副代表理事

　

阿波連のﾘ子（九州・沖縄ブロック：沖縄県）

　

ヽﾄﾞ成25年Ｇ川３日に令国膠原病友の会

　　

いただけるまでには不|･分です。膠原病の

が･般社団法人に改組し、第りｻIの副代表

　

患者さん・ご家族の皆様が安心して治療・

川嘔に任命していただきました。令国膠原

　

療養できる社会であるよう、また淳厳を

病友の会がｰ昨年、設八40川年を迎え、

　　

もって生きていける社会であるよう、微力

また、40年ぶりの難病対策の以直し、そ

　　

ではありますが私にできる限りのljfをさせ

して私も今年40歳を迎えました。不思議

　　

ていただきたいと思っております。小児閲

なめぐり合わせを感じております。このよ

　　

に膠原病をで㈲I･1しても元気で活動させて削

うなタイミングで第一朗理事の皆様とｰ絲

　　

いている経験をもとに、また、J也方医療の

に活動させてもらえる事を人変やせに思っ

　　

格差問越等に関しても積知的に･片えていき

ております。

　　　　　　　　　　　　　　　　

たいと思っております。

　

令身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）の発

　　　

友の会が身近で人切な仁作だと思ってい

症は今から28年前･1 2 歳の時でした。そ　　ただけるように、活動に邁進してまいりま

の頃はまだ膠原病という訪柴もめずらし

　　

す。多くの皆様のお力を貸していただける

く、川りにはとても理解していただけない

　　

と幸いです。どうぞご指導・ご鞭赳よろし

ものでした。膠原病には様々な疾患・病状

　　

くお願い致します。

がありますので、今でもまだまだ理解して

３
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常務理事

　

箱田美穂(事務局長:東京都)

　

このたび、常務IIIり川こ就任することにな

りました。､責任の･TXみを痛感しております。

　

ヽ|勺戊17年に前会長の畠洋さんより135

川年記念誌｣の編集のＬ仏いを依頼された

ことが本部との最初の関わりです。目々の

什'｣吋よ多くのlμを学ぶよい機会となりまし

た。その後、ヅ成24年に･1啼弧｡5長に就任

させていただき現作にいたります。

常務理事

　

大黒宏司(事業部長:大阪府)

　

川flﾓ、新たな印病対策が検討されていま

す｡これまでの施策と同様に「治療研究」

と｜医療費助成」が屯要であることは､i‘う

までもありませんが、項目として乱

などの「川民の理解の促進」や就労などの

｜社会参加jが加かったことは非常にIU唆

なことだと思っています。

　

ただし、即病の汚及啓発や就労に関して

は国の施策だけで完結することは困州であ

り、患乃会も汁会の一翼を担う必要性が強

理事

　

千葉洋子(関東ブロック:茨城県)

　

この度、ﾉﾄ冶|匯）法人化に伴い､関束ブロヽソ

クfl川fをお受けする町になりました茨城県

支:部の∩

1,11（PSS）です。閉束:には、優秀な方が

おられます。その方々をさしおいて未熟な

私に務まるかどうか不安です。法人役はと

いう･ThIUこ身の引き締まる思いですが、尊

敬する先輩のご指導を仰ぎつつ勉強させて

削ぎます、

　

令身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）と診

断され17年、つらいことも数多くありま

したが、友の会でたくさんの方々との出会

いがあり、生きるﾘj気と希９をいただきま

したい何様のご指導を足えに、微力ではご

ざいますが力を尽くしてまいりますので、

どうぞよろしくお願いいたします｡、

くなつてくると感じています,ｴ

　

全田膠原病友の会も“‘般社同法人”と

なり、これまで以口こ吐会とつなかつた活

動か求められています。「病気を持ちなか

らも汁会の中でいきいきと牛きるためにｌ

どのような活動か必恕なのか、試行錯肩で

はありますか、JFI|曰fや

　

病を持ち今目まで活動出､来るのは、川り

の方々に恵まれ支えて削いたお陰と感謝し

ております｡

　

また、沢山の方々との出会いから学び得

た知識・情報は払の宝物で人生のブラスに

なっています。微ﾉJな私ですが、各ブロッ

ク川･jば)皆様とともに力を介わせ、よりー

川発展のお役にうlてるよう努力して参りま

す汁?様どうか竹しくお順い巾し□ずます。、



理事

　

佐藤喜代子(首都圏ブロック:埼玉県)

　

このたびの木部の法人化に伴い、肖‘部圈

　　

今日まで乍きられたことに感謝しながら、

ブロック（束京部、「柴県、埼|ﾐ県」から

　　

微ﾉ」ではありますが、（-般社団法人ヤ田

川剌に就任いたしました、埼剛即）佐藤と

　　

膠原病友の会」の発艇のために粘一杯努め

巾します。

　　　　　　　　　　　　　　　　

させていただく決意ですので、何卒よろし

　

法人役□の汽任の屯さを噛み締め、令身

　　

くお願い巾しllげます。

性エリテマトーデス（ＳＬＥ）病歴４２年、

理事池乗あずさ(中部･東海ブロック:愛知県)

　

この度、にI11･μという人役をお受けするに

　　

も微力ながら会の活動に関わっていけたら

あたり自分自身人変迷いました。現住の自

　　

と思います。

分のμかれている状況が什･DIと家'jr・育児　　　19歳で混介|牛結介組織病(ＭＣＴＤ)

で時闘的に余力がなく、なんとか愛知県支

　　

を発症し20年が経ちますが、ll'lj f-1'?の関

部の拓郎長として関わっている現状からい

　　

節リウマチもあり、就労に関しては人変l‘17

くと無理があるのではと思ったからです。

　　

労をして今にヤります。今後、ライフワー

　

ただ、私自身いつも最後に決|析する時に

　　

クとして就労支援に関して自分自身の問題

思うことはご縁あって今の私に巡ってきた

　　

としても関心を寄せ関わっていけたらと思

チャンス、だからこそ人L刀にしようと。､常

　　

います。、

に今より

　

リレ前にという気持ちでこれから

理事片寄絢子(中国･四国ブロック：島根県)

　

私は鳥校乍でﾌﾞぴ|し、30年以llの歳月

　　

できる精一杯のことをしていけたらと思っ

が経ち川在にヤりますイ訓限県妬廓は今年、

　

ています。

設ぐ/".15川年を迎えました。足部では、･Jl　　　まだまだ勉強不足で頼りなくて巾し訳な

務局として関わらせていただいています。

　　

いのですが、|繋がり介う」をキーワードに、

比較的落ち着いている病状と役員の皆さん

　　

少しでも皆さんのお力になれればと思いな

のご|協力、ご指導に感謝しながら、支部の

　　

がら、“すくらむ”を紺んで活動していき

収務局として、また押収として今の自分に

　　

たいです。どうかよろしくお願い致します。

５



、
三
．
一
ｌ

田
Ｈ
t
t
｡
Ｓ
ｉ
Ａ
Ｏ
｡
＾
｡
４
'
l
皿

－

６

監事島村典雄(東京都)

　

法人第１閲監巾:のご指名を頂きました。

７年余、本部会計を務めた経験からと思い

ます。

　

しかし法人となれば会計システムも変わ

りますし、また本部、支部ともにここ数年

で片返りが進み、会の活性化にとってμば

しいことと思っておりましたので、法人化

を機会に老兵は消え去るべきとI政事就任を

岡く辞退してまいりましたいしかし、会運

営の継続性の点から、多少とも今までの会

の成行を知る片も必要とのことで、お受け

する嘔になりました。

　

「障害嗇総合支援法」の施行は、難病対

策の以本川念（難病対策の改革についての

提ご）から平成25年４月の施行にキる問

の官（厚生科学審議会疾病対策部州病対策

委以会並びに各種専門委は会）、民（ＪＰＡ、

地区州辿、各患者会）の対策|私議過程での

協力の成米であり、従来の竹が選んだ審議

監事後藤波理子(神奈川県)

　

ヽ|勺戎19年から帛部会長のもとで事務局

長を２期（４年間）、森会長のもとで副会

長を１期務めさせていただきました。本部

とのかかわりもずいぶん長くなったと改め

て感じております。その問、冲余川県友部

の活勁では経験できない此重な経験をいろ

いろさせていただきました。

　

改組されたｰ般社団法人々国膠原病友の

会の監剌をお引き受けすることになりまし

たが、今までの経験を少しても役にしてれ

ばと思っております。森代表理唯を中心に

会の捉汀主体に:官が決め押し付けていた方

式からの人きな変革です。すなわち、患酋

さんあっての医学、治験など患占参画の時

代の到来です。

　

友の会も峙代に即して変.II'･cしていかねば

なりません。法人化もその･環であり、今

後の会の迦営、活動など只体的に提案し、

事業計【山陀捉小していかねばなりません。

そして服装計画の実施成米で良し悪しを判

断され、よければ社会から認知され、さら

なる活動が約束されます､づ泣･jfとして、･ji-

業計|山皿)推進役介、成果を見守っていきま

す。同時に法人化に肖たり、中堅基金、何

様からのカンパなどを原資に多くの先行投

資が行われ、今後も投資が継続されます。

先行投資金の回収見通し(社会の会に対す

る認知皮の鳥まりに人きくﾉIで石される)に

ついてもその若え方を理解しその進行を見

守っていきまjへ。

新しいfll叫匯）方々が、患行のための友の会

という原点を人切に、これからの時代にふ

さわしい活動の方向を模索しながら、吐会

に認められる活動に収り組んでいかれるこ

とを期待しています。

　

36年前に発症したヤ身性エリテマトー

デス（ＳＬＥ）もここ15～旧年はずい

ぶん落ち着いていま勺こ、もう少しだけ本部

の活動をお丁伝いさせていただきたいと

思っております。どうぞよろしく心願いい

たします。
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平成26年度

　

一般社団法人全国膠原病友の会

　

全国 心

テーマ：「東日本大震災から３年‥・」～今だから思うこと～

日

　

ｲ寸：平成２６年４月２０日（日）１０：００～１５：００頃（予定）

会

　

場：仙台市シルバーセンター

　

１階

　

交流ホール

　　　　

（宮城県仙台市青葉区花京院1丁目３番２号）

　　

・ＪＲ仙台駅から徒歩約８分

　　

・地下鉄仙台駅、広瀬通駅から徒歩約８分

　　

・花京院シルバーセンター前バス停から徒歩約３分

内

　

容：基調講演

　　　　

体験発表

　　　　

パネルディスカッション

　

などを予定しています。

☆全国集会は会員の皆様どなたでも参加できます。

☆詳しくは次号以降の機関誌「膠原」に掲載いたします。

　　

…機関誌「膠原」１７２号は平成２６年1月初旬に、

　　　

1了３号は平成２６年３月下旬に発行を予定しています。

／

1
1
1
1
1
1

了

日付：平成２６年４月１９日（土）会場：仙台市シルバーセンター第二研修室

☆社員総会は各支部代表者で行なわれます。（概要は機関誌にて報告いたします）

- - - -

○膠原病の基礎知識や災害時にも服用し続けなくては

　

ならない薬など、いざという時に役立つ情報を掲載。

　

今回は障害者総合支援法における障害福祉サービス

　

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

　　　

定価：３００円（送料８０円）

　　　

お申し込み：一般社団法人全国膠原病友の会

　　　　　

ＴＥＬ：03-3288-0721

　　　　　

ＦＡＸ：０３-３２８８-〇７２２

　　　　　

ホームページ:httｐソﾉｗ　ｗｗ.kougen.ｏｒｇ/

〔ＪＲ西日本あんしん社会財団の助成を受けています〕
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医療記事

強皮症の治療について
桑名正隆先生（慶庶義塾大学医学部リウマチ内科）

１４．－

ｆｔｒ‾｀

｡1117ﾉ111，

　

強皮1111は令身性強丿刎I･|、令身性硬化II･|と

も呼ばれる膠原病の一つですぃ強皮症は、

牛皮陶や内臓が硬くなって機能が低ドす

る、(2)指先や足先などの循環|雌害、ユ)自ご

免疫、という３つの特徴を同時にもつ病気

です。患片数は令国で約３万人、小児から

鳥齢者まで令ての年代でみられます。発症

年齢のピークは/10～50歳代で、１対９

とげ倒的に久性に多くみられます。ｲf効な

治療法のない｢萍病中の萍病｣と、汁)れて

いますが、決してそのようなことはありま

せん。現状でも｢P･い段附で自分にあった治

療を受けることができれば、叫通に日常生

活を送ることができるヶ－スも増えていま

す。それでは、なぜ州病というイメージが

強いのでしょうか？その理山は、この病気

では症状や進行のスピードなど佃人差がと

ても人きく、残念なことに多くの忠者さん

が治療のタイミングを逃しているからで

す。li丿ﾘj診断の吼唆件は多くの病気に桟通

することですが、強皮拍ではできるだけ'l'-

く咋門医を受診することが人L刀です。

　

多くの患者さんにとって初発りI･|状は、寒

さを感じたり、緊張したときに発作的に指

先の色が変化するレイノー現､象です。ﾘ1バリ

的には白｛紫こう赤の３段階に変化します

が、２段附のこともあります。指先が冷た

く感じ･ることがレイノー川象と勘違いされ

る場合がありますが、はっきりした色の変

化がなければレイノー川象ではありまぜ

ん。痛みは通常ありませんが、Ｌ先のしび

れや鈍い感覚を伴うことがあります｡通常

は30分以内に几の色に戻ります。細い動

脈がｰ時的に収縮し、血行障害を起こすこ

とで起こります。令身性エリテマトーデス

など他の膠原病や健康な人にみられる場介

もあるので、レイノー川象があれば必ずし

も強皮JI･|とは限りませんが、このJI’I状を見

逃さないことが入りJですぃ40～50歳代

の女性では冷え性やIゼ年間障害と励違いさ

れてしまうこともあります､I多くの医師は

レイノー現象をみたら強皮症を疑って専門

医を紹介することを知っています。



　

それでは、なぜり｡逃されるのでしょう

か？答えは同県です。病院内は暖かいので

診察中にレイノー現象がでることはまれで

す。そのため批肖医が気づかないのです。

＼＼'Mな医療情報を伝えるために患者さんに

できることがあります。レイノー現象で指

先の色が変わった時に携帯電詣でり貞を

撮って記録し、担肖医に隠せてください。

そうすればI八ヽタイミングで強皮症噂門医

に紹介してもらえるはずです。

　

レイノー川象以外の初期症状として、于

指のむくみ、皮膚のつっぱり感、‾｢指を曲

げ仲ばしするときに痛む、Ｔが握りづらい

などがあります。これまで使ってきた指輪

が入らなくなったことがきっかけで以つか

る場介もあります。また、他の病名で通院

されている患片さんの中にJ如如I'|が紛れて

いることがあります。それらには胃食道逆

流症または逆流性食道炎、闘質性肺炎、

シェーグレン症候俳、原発性川汁性肝硬変

などがあります。

◆診断は容易

　

強皮症診療の経験が庖富な専門医にとっ

て強皮症の診断はきわめて同県です。㈹り」

例や典型的でない例を除けば、問診と詳細

な診察のみで診|析が日f能です。診察では皮

尉や関節・腱に加えて、爪の付け根をルー

ペで拡人して毛細血竹の状態をみます。皮

府硬化か進むとつまむことができなくな

り、なめし皮のように産毛がなくなってツ

ルツルになり、初川には光沢をおびて黒光

りし、時闘がたつと光沢は消えてj､|Åい部分

と自い部分が混ざった外観になります。専

門医が診察すれば皮膚硬化は簡単に判別で

きるので、特殊な場合･を除いて皮府乍検は

不要です。皮膚乍検を勧める場介は批肖医

がl､IJ叩」医でない可能件があります。病名の

紛らわしい病気に、内臓障害がほとんど起

こらない限局性強皮が|があり、こちらはiﾓ

に皮膚科で治療します。特定疾患に指定さ

れている強皮症は専門医（リウマチ・膠原

病内科など）での診療が不可欠です｡

◆皮膚硬化範囲と血液検査で

　

病気の進行を予測する

　

この病気で屯要なことは、JI･|状や進行の

スピードの個人差がとても人きいことで、

20年以□こ渡って内臓機能の障害がない

大がいるｰ方で、発症１～２年で腎臓や心

臓に病変が進み、命の危険にさらされる大

もいます。そこで、将来、どのような絲過

をたどるかを予測することが人切で、その

ために皮膚が能くなる範囲、自ｄ抗体とい

うifiL液検介が役みlちます。

　

皮膚硬化範囲による分類は肘と膝を境外

線とします。J1足の先から休幹に向かって

皮膚が硬くなっていきますが、その範囲が

肘、膝より手前でとまる病型を限局皮膚硬

化や(IcSSc)、肘や膝を越えて広がって

いく病やをびまん皮府硬化や(dcSSc)と

呼びます。ここで人切な点は、この分類は

経過中にみられる晨人の皮府硬化範囲に幕

づいて決めることです。そのため、dcSSc

でも病初回には指だけの皮膚硬化のことも

あります。経過、診察所見、検だ所見から、

個々の患者さんがどの程度まで皮膚硬化範

囲が広がるかの自㈱こ強皮症専門医の経験

が生かされますぃこの２つの病塑では皮

尉硬化の程度と進行スピード、内股障害の

種類と出現時助か人きく毘なります（次

ページの図１）。

９
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皮膚硬化
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図１．強皮症の病型による皮膚硬化の経過と臓器障害の出現時期

　

dCSSCでは皮陶硬化とレイノー現象の

出現かほぽ回時もしくは６ケ月以内で、究

柏後１～２年問は皮尉硬化が急速に進行

し、２～５年後にビークに達しますoその

後は治療なしでもゆつくりと皮尉硬化が改

汚し、まれに完全に消失することもありま

すo‘方、|CSSC例はレイノー現象が数年

光行し、皮膚

体は特定の内臓障害と関連することから、

将来起こりえる障害を干測することができ

ますo抗|､ボイソメラーゼI（Sd-7O）抗

体が陽性の方の2/3がdCSSCで、間質性

肺疾患（間質性肺炎とよばれることもあり

ます）を伴うことが多いです。抗RNAボ

リメラ―ゼHI抗体もdCSSCと関辿します

が、肺病変ではなく、腎クリーゼをおこし

やすいことがわかつています。抗セントロ

メア抗休陽性の方は|cSSCですが、1O年

以Ｌの経過を紆て肺動脈性肺高If|山治を

併梵することがあります。抗UIRNP抗体

も口こ|CSSCでみられますが、全身性工

リテマトーデス



表１．強皮症と関連する自己抗体の陽性頻度と関連する病型、臓器障害

　　　　　　　　　　　　　

陽性頻度

　　

ツン

　　

関連する臓器障害

抗トポイソメラーゼ｜抗体

　

(抗Scl-70抗体)

抗ＲＮＡポリメラーゼ|||抗体

抗セントロメア抗体

抗U1RNP抗体

30％

5％

30％

15％

dcSSc

dcSSc

IcSSc

IcSScﾆ

間質性肺疾患

　　　

腎クリーゼ

臓器病変は軽度で少ない

時に肺動脈性肺高血圧症

　

肺動脈性肺高血圧症

他の膠原病の重複症状

　　

(混合結合組織病)

1’

　

残念ながら、現状の医療では強皮症で起

こってしまった障害(ifiL竹、食道、肺、心

臓、腎臓など）を｡几に戻すことはできませ

ん。そのため、治療の口取は病変の進行を

痢則し、病気の自然経過を変えて、障害を

　

Ａ

皮府硬化

最小|収に抑えることに置かれます。このよ

うな治療を疾患修飾療法と呼びます。一般

的に、疾患修飾療法は病気が急速に進行す

る発症1円り1のdcSScのみが対象になりま

す。治療の効果があればピークが|゛がった

り、「i‾tまりますが（図2）、短期問の改河

がみられないために患行さんが実感できな

Ｂ

｀
Ｘ

＼

　

，ゝＳゝ，

ゝ

　

ゝ

　　

ゝ

　　　

ゝ

　　　　

ゝ

　　　　　

ｔ

-．

^s^

-

ゝゝ

１１

疾患修飾療法

発症からの期間

－２ぢ．

図2.疾患修飾療法の早期dcSScに対する効果
A. dcSScにおける疾患修飾療法の治療タイミング
Ｂ．疾患修飾療法が有効であれば、皮膚硬化のピークが下がったり、早まる。
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１２

いこともあります。メトトレキサート(商

品名リウマトレックス、メトレートなど)、

シクロホスフアミド(商品名エンドキサン)

などの免疫抑制薬が使われます。ステロイ

ドは炎症や皮膚のむくみを収る作川がある

ので、このような症状が強い場合に少以を

免疫抑制薬に組み介わせて使います。

　

多くの臓㈲|昭害はレイノー川象と同様の

循環障害が長川に渡って繰り返されること

で進行することがわかってきました。その

表２．強皮症の各臓器病変に対する対症療法

臓器病変

末梢循環病変

レイノー現象の軽減

手指潰瘍の治癒促進

肺動脈性肺高血圧症

腎クリーゼ

間質性肺疾患

咳の軽減

心筋病変

消化管病変

　　

食道病変

　　

腸管病変

皮下石灰化

全て商品名で記載

ため、強皮症と診断された･令ての患河さん

は、できるだけlμごヽ時制から血竹を広げる

薬を飲み続けることが、将来の臓器|原害の

進行刑坊になる目1能性があります。ifiLji-:を

ﾄﾞげる薬として広く川いられているカルシ

ウム払抗薬（商品名アムロジンまたはノル

バスクなど）がおもに使われます。

　

さらに、個々の患者さんで起こってし

まった障害による症状を軽減するために、

表２にまとめた対症療法を川います。

推奨される治療薬

カルシウム桔抗薬（アムロジン、ノルバスクなど）

経ロブロスタノイド（ブロサイリン、ドルナーなど）

静注プロスタノイド（パルクス、リプルなど）

フィブラストスプレー

トラクリア、ヴォリブリス、レバチオ、アドシルカ、

フローラン、ケアロードLA、ベラサスLA

アンジオテンシン変換酵素阻害薬

(レニベース、カプトリルなど)

在宅酸素療法

中枢性鎮咳薬（メジコン、アスベリンなど）

リン酸コデイン

アンジオテンシン変換酵素阻害薬

(レニベース、カブトリルなど)

プロトンポンプ阻害薬（タケプロン、バ’リェットなど）

消化管運動改善薬（ガスモチンなど）

ワーフアリン、ヘルベッサー



　

強皮症の治療で最も屯唆な点は、早川に

診断し、病気が進行する前の適切なタイミ

ングで治療を行うことが第一‥-です。しかし、

現状で川いられている治療法で進行を抑え

きれない患片さんがいるのも雅実です。そ

こで、新しい治療法が検討されています。

特に他の病気の治療薬としてすでに使川さ

れている薬の強皮症への応川が積極的に検

討されています。例えば、関節リウマチで

川いられるトシリズマブ（商品名アクテム

ラ）、白血病治療薬イマチニブ（商品名グ

リベック）、臓器移柚後の拒絶反応を抑え

るミコフェノール酸モフェチル（商品名セ

ルセプト）やシロリムス（日本では末承認）

などが挙げられます。また、リンパ肺など

忠性順瘍の治療に用いられてきた自ｄ末梢

血幹細胞移柚が重症例に対して行川な口f能

性が問待されています。

　

強皮症は、一人ひとりの患片さんによっ

て症状や経過がまったく異なる病気です。

また、丿ぱIしてからの開闘によってぢI状は

人きく変わっていきます。そこで何より重

波なのは、自覚卵状に気づいたら11リ)にllﾓ

しい診|析を受け、将来、どのような経過を

たどるか病状を戸洲してもらうことです。

ll!い時制から、その患行さん特有の症状、

病吼に介った治療や対処法を組み介わせる

ことで症状の進行を抑えることが目f能で

す。残念ながら、病気になってから時間が

経過してしまった患者さんでは疾患修飾療

法の対象にはなりません。しかし、dcSSc

でもピークを過ぎれば進行することはめっ

たにありません。日常生活の注意と対症療

法薬、血竹拡張薬を活川することで多くの

症状を悍減することができます。ただし、

その頃には年齢も高くなるので、力日齢の影

砦も力日わってきます。

　

目常生活では、レイノー現象を防ぐため

に、寒冷刺激を避けることがもっとも･U要

です。家一皿料理、洗濯などの際にはでき

るだけお湯を使い、四季を問わずｙ足の保

温に努めましょうぃタバコは血行や肺JI'|状

を忠化させるので禁煙が絶対条件です。精

神的緊張を避け、リラックスすることも人

切です。食豹哺では、消化のよい食べ物を

選んで|･分な栄養をとってください。腎機

能が忠くない限りタンパク質を積極的にと

りましょう。食道の逆流を防ぐため、食後

しばらくは横にならないようにしましょ

う。皮膚に潰瘍ができた場合は、すぐ医師

に柚談して、適りJな処置の方法を指示して

もらいます。関節の拘縮や皮膚硬化はスト

レッチやリハビリでかなり改沢しますの

で、日々実践することが入りJです。

　

川時点で強皮症を根本的に治す治療法は

ありませんが、財界中で新しい薬の効果を

訓べる臨床試験が実施されています。病気

をよく川解し、焦らず、前向きに、根気よ

く治療を続けることが入りjです。

今後も機関誌「膠原」には、医療記事を掲載していきます。

今後、全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）や多発|生筋炎・皮膚筋炎など他の疾患

についても取り上げる予定です。

１３
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重点活動項目の現状報告

｢新たな難病対策の動向について｣

　

わが国の社会保障改革の一環として「新たな難病対策」が位置づけられ、来年早々

の通常国会に難病対策の新法が提出されようとしています。

　

今回の現状報告では、①牡会保障制度改革国民会議報告書における「難病対策」、

②第30回（９月３日開催）から第33回（10月18日開催）での難病対策委員会の

議論の状況、（彭日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）からの「総合的な難病対策の

実現に関する要望書」について、㈲全国膠原病友の会の「新たな難病対策」に対す

る思い、の４項目について報告いたします。

　

日|:会ｲ呆障制度改革国民会議」は、税と

社会保障のｰ休改■Y-をめぐる自民・民iﾓ・

公明３党の介意に培づいて、社会保|障制度

改吊祁進法のもと、比

うために必唆な服用を蜜議するため、昨年

１Ｕｊに野川什彦内閣が設けたものです。

　

メンバーは野田前酋椙が任命した15人

のｲf識者で、年金・医療・介護・少」ツヒ

の４分野を中心に20回議諭して、FIバ‰Ij:

I肌会保障制度改一T小|民会議報告､与～確か

なりﾐ会保障を将来|日丿代に伝えるための道筋

～ﾆにまとめましたいそして、今年８月６

日に安倍片丿豺日へ提出しました。（その

後、８川2･川|、同会議は社会保障制度改

革推進法の施行から１年間の､没置開限をむ

かえ、廃111されましたい

　

これを受けて政府は改ll削）|ﾐ程を明､氾し

たプログラム法案ぶを10川15日に臨時

出会へ提出、捉ij｀を踏まえた個別の改革に

ついては来介の通常国会以降、順次法制化

される見迦しになっています。

　

T社会保障制度改値国民会議報告占11に

は、社会保障４分野の改｡11’皿）｜医療保険制

度改革」の巾に、“萍病対策等の改.'iV "が

盛り込まれています｡この部分について次

ページに分文を掲抜させていただきます｡

〔※プログラム法案〕

　

法案の正式名称は「持続可能な社会保障

制度の確立を図るための改革の推進に関す

る法律」と言います。社会保障制度改革の

全体像および進め方を明らかにするための

法律です。

　

この「プログラム法案」において、難病

対策については、都道府県の超過負担の解

消を図るとともに、難病および小児層性特

定疾患に係る新たな公平かつ安定的な医療

費助成の制度を確立するため、必要な事項

について検討を加え、その結果に基づいて

必要な措置を講ずるとしています。

　

その必要な措置は平成26年度を目途に

講ずるとしており、このために必要な法律

　　　　　　　　　

-

　

■㎜

　　　　　

皿･-「
-

案を平成26年通常国会に提出することを

㎜

　　　

習--=--

　　

-I-

　　　　　　　　　

==-･･･.　　　　　　　　　　　aa♂〒=･

目指すとしていますバ右ページの図表参照）



平成25年８月６日　社会保障制度改革国民会議報告書

　　　　　　　　　　～確かな社会保障を将来世代に伝えるための道筋～　より

（第２部社会保障４分野の改革　||医療・介護分野の改革　Ｂ医療保険制度改革）

（３）難病対策等の改革

　希少･難治性疾患（いわゆる「難病」）への対策については､1972 (昭和47）年に「難

病対策要綱Jが策定吉れ、40毎にわたり各種事業が推進されてきた。

　特に、医療費助成は、難病が原因不明であって、治療方法が確立されていないため、

長期にわたる療養が必要となり、その結果、比較的若い時期から長期にわたリ高額な

医療費の負担が必要となるなどといった難病特有の事情に着目して設けられてきた。

　しかし、難病対策については、相対的には他の福祉制度等に隠れて光が当たってこ

なかった印象は否めず、対象となる疾患同様に原因不明で治療法未確立でも医療費助

成の対象に選定吉れていないケースかおるなど疾患間の不公平が指摘吉れ、予算面で

も医療費助成における都道府県の超過負担の早急な解消が求められているなど、様々

な課題を抱えている。

　難病で苦しんでいる人々が将来に「希望」を持って生きられるよう、難病対策の改

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　一一単に総合的かつ一体的に取り組む必要かおり、医療費助成については、消費税増収分

を活用して、将来にわたつて持続可能で公平かつ安定的な社会保障給付の制度として
位置づけ、対象疾患の拡大や都道府県の超過負担の解消を図るべきである、
－
　　　　　　　　　　　　　　　　-　ただし社会保障給付の制度として位置づける以上、公平性の観,点を欠くことはで

きず、対象患者の認定基準の見直しや、類似の制度との均衡を考古した自己角担の見

直し等についても併せて検討することが必要である。

　　　　　　　　　　　　　一　慢性疾患を抱え、その治療が長期間にわたる子どもについても同様の課題があり、

児童の健全育成の観点から、身体面、精神面、経済面で困難な状況に置かれ、将来の

展望に不安を抱えている子どもやその家族への支援として、難病対策と同様の措置を

講じていく必要かおる。〔下線は第30回難病対策委員会（平成25年９月３日）資料より〕

プログラム法案における社会保障制度改革の工程表（平成29年度までに実施することを明示）

(ﾈ土会保障改革の４分野) 25年度 26年度 27年度 28年度 29年度
少子化対策 (省略)

医療制度

医療サービス
等の提供体制

(省略)

医療保険 (省略)

難病対策・
小児慢性
特定疾患
対策

ｍ

　　　●　・　　●ｉ：
｀-.、

　≡ｊ　．・、　　　　：　　　　　　　乙

………

l

E●●●●●●●●　　　　●●●●●●●●●
▲法律案の２６年通常国会への提出を目指ず

【検討事項】・難病対策に係る都道府県の超過負担の解消

　・公平かつ安定的な医療費助成の制度の確立

介護保険制度 (省略)
公的年金制度 (省略)

〔プログラム法案に記載された難病の新制度の確立に当たって検討する事項〕

　

１．新制度を制度として確立された医療の社会保障給付とすること。

　

２．新制度の対象となる疾患の拡大

　

３．新制度の対象となる患者の認定基準の見直し

　

４．新制度の自己負担の新制度以外の医療費に係る患者の負担の軽減を図る制度との

　　　

均衡を考慮した見直し
１５



１６

　

今年８川のリ|:会保障制度改革国民会議

報告､ILを受けて、９川より州病対策委付

会が丙開されました。

　

９川３日に開催された第30回難病対策

委員会では、今後の「難病対策委は会の進

め方（案）」が次のように提示されました。

　　　

難病ﾇヽ委員会の進め方(案)

〔第30回(９月３日開催)〕

Ｕ難病対策の改革に係る検討状況について

∩今後の難病対策の改革を進める上での

　

論点について…①

　

(医療費助成の仕組みに係る検討について)

〔第31回(９月12日開催)〕

○今後の難病対策の改革を進める上での

　

論点について…よ

　

(総合的な難病対策について)

〔第32回以降の予定〕

○効果的な治療方法の開発と医療の質の

　

向上について

　

(治療方法の開発に向けた難病研究の在

　　

り方、新･難病医療拠点病院の在り方等)

∩公平・安定的な医療費助成の仕組みの

　

構築について

　

(難病指定医の在り方、対象疾患とその

　

基準に係る第三者的な委員会の在り方等)

Ｕ国民の理解の促進と社会参加のための

　

施策の充実について

　

(難病相談・支援センター、1世或支援ネット

　

ワーク、福祉サービス、就労支援の在り方等)

〔11月目途〕

∩まとめ

　

llの表に示したように、第30回の邨病

対策委員会では、主に「医療北助成の仕紺

みJについて検討されました、医療費助成

に関する論点としては、次の表のような項

目が示されました。

　　　　

医療

　　

成に関する論点

１．医療費助成の対象について

∩対象疾患の選定基準をどのように考える

　

か。

Ｕ医療費助成の対象となる疾患の選定及び

　

見直しを行う第三者的な委員会の在り方

　

をどのように考えるか。

○対象患者の認定基準となる「症状の程度

　

が重症度分類等で一定以上等であり、日

　

常生活又は社会生活に支障がある者」を

　

具体的にどのように考えるか。

２．医療費助成における患者負担について

①患者負担の基本的な考え方や仕組みにつ

　

いて、どのように考えるか。

ず･その他の患者負担の仕組みについて、ど

　

のように考えるか。

　

また、第３日口|の邨病対策委口会では、

□こ|総介的な難病対策」について検討さ

れました。総合的な州病対策に関する論点

としては、次の長のような項目が小されま

した。

　　　

総合的な難病ﾒヽに

　

する論点

１．国民の理解の促進と社会参加のための

　

施策の充実について

丿)難病に関する普及啓発について

突難病患者の社会参加のための支援について

２．効果的な治療方法の開発と医療の質の

　

向上について

(T)難病患者データの精度の向上について

(2)医療の質の向上及び医療体制の整備に

　

ついて

③治療方法の開発に向けた難病研究の推進

　

について

　

「雌病対策の改.II以こついて（捉言）丿こお

いて、（1）効米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

什組みの構築、（3う国民の理解の促進と社会



参加のための施策の充実、を改｡’II叫）３つの

柱と位μ付けており、以卜の“３つの柱”

について、第321日出f病対策委は会（IO

川10日開催）において引き続き討議し、

第33 11･旧病対策委は会（10川18「叫丿催」

では「医療賞助成の自ｄ負批」についての

呉体案が提示されました。

　

「医療費助成の自ｄ｛豺1!｝については、

非常に関心の深い非頃ですので、「州病に

係る新たな医療費助成の制度案（たたき

台）」を次に掲抜いたしますぃなお、まだ

まだ難病対策委員会において議論の途中で

あり、確定したものではないことをご留意

ください。

　　　　　　　

病に系る衆たな医療費助成の制度案

　

たたき台）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〔第33回難病対策委員会資料より〕

○自己負担の割合について

　

・現行の３割から２割に引き下げ

○自己負担の限度額について（下記の表を参照ください）

　

・高額療養費制度（医療保険）における高齢者の外来の限度額を参考とし、所

　　

得に応じて設定

　

・症状が変動し入退院を繰り返す等の難病の特性に配慮し、外来・入院の区別

　　

を設定しない

　

・受診した複数の医療機関等の自己負担（※）をすべて合算した上で自己負担

　　

限度額を適用する

　　

※なお、薬局での保険調剤及び医療保険における訪問看護ステーションが行

　　　

う訪問看護を含む

Ｕ助成の対象は症状の程度が一定以上の者、なお症状の程度が左記に該当しない

　

軽症の場合であっても高額な医療を要する者を対象に含める

∩既認定者の取扱いは、別途検討

☆新たな医療費助成における自己負担限度額（月額） (単位：円)

階層

区分

　年収の目安

(夫婦２人世帯)

　　　　　自己負担限度額

(患者負担割合：２割、外来十入院)

原則（新規認定者） 経過措置（既認定者）

｜ 生活保護 ０ ０

|」 市町村反税非課税 8,000
既認定者の取扱いにつ

いては、低所得者に配

慮しつつ、別途検討

　　　【経過措置】

　　　概ね３年間

||| ～約370万 12,000

IV 約370万～ 44,400

※医療保険における高額療養費制度の見直しに関する検討状況を踏まえ、変更の可能性あリ

･E;現在、既に特定疾患に認定されている方については別途検討中です（経過措置あリト

　

上表がそのまま適用されるとは限りませんのでご留意ください｡
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１８

全国膠原病友の会では、これまでも各回の難病対策委員会を傍聴しています。

第30回から第33回の難病対策委員会を傍聴した感想（傍聴記）を次に記します。

第30回

　

病ﾒヽ委員会の

　

。記（９月３日開催）

　

□jに邨病対策の改吊Eについての提言が

収りまとめられてから、７力川ぶりの開催

となりましたい多くのメディアが取材に来

られ、傍聴者も多数いました。厚労省の事

務方のメンバーがｰ新されました。

　

佐藤敏ｲ言健康川長より「11川をめどに

収りまとめたい」という挨拶のあと、「郊

病対策の改革に係る検討状況」及び「印

病対策委以会の進め方について」「今後の

印病対策の改革を進めるllでの論点につい

て」の検討が行われました。

　

医療費助成の対象については、対象疾患

の選定､見直しを行う「第｛者的な委員会｝

のflﾐり方について、屯がI度分類等の症状の

程度について、患者負抑についてなどが活

発に議論されました。

　

医療費の助成の対象については私たち膠

原病患者の療養生活にも人きく[囚わってき

ます。委Ｇより|国民の理解を求めるため

には、難病患者にも医療賞負批が必要]と

いう意見も出ましたが、私の場介、今まで

医療費が助成されたことにより検介や、多

くの種類の薬の服川により体調が安定し、

片通に生活をすることができています。

　

患嗇の負桐が増えれば、適L刀な治療が受

けられず症状が悪化することも考えられま

す。また、同じ州病をもちながらも医療費

助成のない疾患もあります。

　

州病患者が将来も安心して暮らせるよう

公ヽﾄﾞかつ安定的な制度となることを願いま

す。今後の動向に注目したいと思います。

　　　　　　　　　　　　

(事務局

　

箱田)

第31回難病対

　

委員会の旁聴記（９月12日開催）

　

第31101難病対策委｡は会には、委員19

　

成が必要であり、民間の活用も視野に入れ

名のうち13 ?Iが出J,慨80名ほどの傍聴　　ると良いという意兇には人いに賛同します。

大は熱心に耳を傾けていました。

　　　　　　　

郊病患者のデータの精皮の向トについて

　

難病に対する替及啓発については、｜難

　　

は多くの議論がなされましたが、伊仙委ぱ

痢|肖報センター」の允火を図ると良いが、

　

（JPA代衣理事）がおっしゃった「患者に

ホームページの内容が邨しいのでは、患片

　　

とって良くなった大や軽症苔の話は人変励

にとってもう少Ｕ鰹りやすい説明が必要と

　　

みになる、軽症者のデータも必要」とのー

の声が金即委は長から出ました。

　　　　　　

占が印象に残りました。

　

患者の社会参加のための支援として、始

　　　

ＩＴ万能の世の巾で、システムぽかりみミ

まったばかりのハローワークに配μした

　

派でも忘れてならないのは大を思いやる心

「難病患者就職サポーター」を拡充し、「難

　　

ではないでしょうか。そのことをり」に思い、

病柑談・4ど援センター」との連携を密にし

　　

今後の難病対策がより良い方向に向かうこ

サポートしていくこと、それには人材の育

　　

とを期待します。

　　　

（事務局

　

片桐）



　

32回難病対

　

委員会の旁聴記(10月10日開催)

＊新たな難病の助成制度の考え方について

　　

ことです。そのようなことがあってはなら

　

丿医療保険制度における高齢茜の負相の

　　

ないと思います。

仕り方を参考にする"という案については

　　

＊難病相談支援センターのあリ方について

違和感を感じ･ました。なぜなら州病医療費

　　

病気に関する情報から就労、心のヶアま

助成制度の目的は医療費の負担軽減だけで

　　

で様々な支援を行っている難病相談支援セ

はなく、特定疾患に関する医療の確､I/l、答

　　

ンターは、保健所や患片会とll丁く辿携す

及という大義があるからです。

　　　　　　　

れば、患者と患占家族にとってこれほど心

　

患片である娘を持つ親としては｣即り)将

　　

強い味方はないと思います。

来に希望を持てる医療制度であってほしい

　　　

しかしながら必ずしも1: T1く機能してい

と願っています。それは病気に対する研究

　

ない自治体があるという･卜実、その原囚の

が進み、寛解から完治へと導く道筋ができ

　　

一つが地方自治体の超過医療{廿口増によっ

ること。そのためには･狛I･げ}方のみならず、

　

て予で０:に余裕がない為というのは人変残念

帆症の方、薬の治療によってll治Iltをｲ呆つて

　　

なことです。j也域格差のない活動を望みます。

いる方、令てのデータが必要不可欠だと思

　　　

今の目本にとってくおもてなしの心＞は

います。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

人L刀ですが難病対策にはぜひくおもいやり

　

ですから、軽症だからと安易に助成の対

　　

の心＞をみせて欲しいと感じました

象から外すことは医療の進歩の妨げになる

　　　　　　　　　　　　　　

(事務局

　

辻)

　

33回

　

病ﾒヽ

　

員会の

　

。記（10月18日開催）

　

白沢療北助成の什組みの構築についてlj

　　

害片の医療費負抑額を参考にすべきではな

気になった点を報告いたします。

　　　　　　

いか。負担を求めるなら年収の高い川の負

○難病に係る新たな医療費助成における自

　

川をもっとllげて良いのでは。階川の幅と

　

己負担限度額の試案が提示

　　　　　　　　

金額にバランスが欠けるのではないか。年

・高齢者の医療保険における高額療養費制

　

収370万円以卜lをもっと細かくグレード

　

度をベースに所得に応じて設定（PIｱ参照）

　

を付けては等々議論が交わされ、最後に伊

・外来、入院の区別をしない

　　　　　　　　

藤委員（JPA代表理事）より次回は対象疾

・受診した複数の医療機関等の自己負担をす

　

患が何疾患くらいになるのか、厚労宵から

　

べて合算した上で、自己負担額を適用する

　　

はっきりﾊﾟﾄてほしいと強い要望があり、

※薬局での保険調剤及び医療保険における訪

　

次回の邨病対策委C1会を注目したいです。

　

問看護ステーションが行う訪問看護を含む

　　　

今回、自ｄ負抑のたたき台が示され、自

・今回の案は新規認定者の案とし既定認定者

　　

ｄ〔ＵＩ!のあまりに人きい増額に驚きまし

　

については低所得者に配慮しつつ別途検討

　　

た。私自身、高額な薬を服川し目常生活に

　

以llの案について、委はから市町村民税

　

支障を及ぼさない状態を紺持していますの

非課税1日丿帯はこれまで負担ｏ円だったの

　

で、今回の案には人変困惑しています。恚

が8,０００円に増額され、年収370万円程

　　

占の生活のため、できるだけ負担を軽減す

度の人が44,400円の負担になるというの

　　

る方向で検討していただきたいです。

は厳しいい高齢者をベースにするより、障

　　　　　　　　　　　　　

CJf務局

　

仙道） １９
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田村憲久様

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

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

　　　　　　　　　　

総合的な難病対策の実現に関する要望書

　

新たな総合的な難病対策の実現に多くの難病患者とその家族は大きな期待をもって関心を
寄せています。法制化も目指すとした新たな総合的な難病対策の論議に当たり、患者・家族
から寄せられている以下の諸点について実現されるよう要望いたします。

１．新しい医療費助成制度について

　

（１）対象疾患

　　

１）対象とする疾患の考え方を早急に決定・公表し、その基準を満たす疾患は患者間の

　　　　

不公平感なく、すべてを対象疾患としてください。

　　

２）対象疾患を選定する第三者委員会は定期的に開催し、新たに解明された疾患をすみ

　　　　

やかに対象とできるようにしてください。患者・家族の意見が反映できるようなし

　　　　

くみを検討してください。

　　

３）既存の対象疾患にあって、新基準に該当しない場合は、患者の状態像を考慮して一

　　　　

定の経過措置を設けるようにしてください｡

　

（２）対象者の状態

　　

１）対象疾患でありながら、医療費助成の対象外とする患者については、引き続き研究

　　　　

の対象とすることを明示し、状態が変化した場合には医師が確認した日に遡っです

　　　　

みやかに医療費助成が受けられるようにしてください。対象外とする患者の基準に

　　　　

ついては、現在の軽快者基準を参考に、それ以上厳しいものにしないでください。

　　

２）対象疾患であって、所得要件で非該当とされた患者でも、患者の状態像を勘案して、

　　　

認定を行えるしくみを検討してください。

　　

３）治療によリ日常生活に支障を及ぼ古ない状態を保っている場合であっても、重症度

　　　　

分類で症状が一定以上の患者は、対象から外古ないでください。

　　

４）治療によリ症状が抑えられている場合、治療をやめれば重症化することや、日常生

　　　

活および社会生活に支障が出ることが予測される患者の場合には、対象としてくだ

　　　

さい。

　　

５）小児がんや先天性疾患などの後遺障害（晩期合併症）によリ対象疾患に罹患した場

　　　　

合であっても、基準に合えば除外せずに対象としてくださしｙ

　

（３）患者負担

　　　　　

難病患者は、比較的稀な病気であるがゆえに、社会からの理解も不十分であり、

　　　　

その治療は多くの場合は命をつなぐ治療を一生涯続けなければなりません。こうし

　　　　

た特性を考慮に入れて、せめて治療費の負担で患者が悩むことのない制度を構築す

　　　　

ることを望みます。

　　

１）他制度（高齢者、障害者等）の給付との均衡という点では、難病患者がﾈ土会的に置

　　　　

かれている実態を考慮すると、高齢者よりも、自立支援医療の「重度かつ継続」（費

　　　　

用が高額な治療を長期間にわたり継続しなければならない方の自己負担額の軽減を

　　　　

図る）の対象疾患患者と似た状態にあると考えられます。給付水準の参考にする上

　　　　

では、自立支援医療の「重度かつ継続」をその参考として、それを下回るものであ

　　　　

るべきと考えます。

　　

２）所得階層別の応能負担とし、給付水準を決めるにあたっては難病患者の所得や生活

　　　　

にかかる費用負担の実態を十分に勘案して負担可能な金額としてください。

　　

３）自己負担額については、患者への社会的支援策が不十分であることを考慮に入れて、

　　　

慎重に検討してください。負担により受診抑制など医療へのアクセスに影響が出な

　　　

いよう配慮してください｡

　　

４）所得の捕捉については、患者本人（子どもの場合は患者が加入する医療保険の被保

　　　　

険者）を原則としてください。患者の自立の観点から、障害者施策に合わせて、少

　　　　

なくとも親、兄弟の所得は除外してください。

　　

５）重症患者の例外規定（自己負担なし）の解除、入院時食事療養費一部負担、院外薬

　　　

局での自己負担については、重症患者にかかる介護の負担や、長期入院患者への保

　　　

険外負担や入院時にかかる諸経費など患者の生活実態を考慮に入れ、これ以上の負

　　　

担が生じないようにしてください。

　　

６）新・臨床調査個人票は、データ登録への協力という性格から、文書料は公費負担の

　　　

対象としてください。



７） 介護保険における医療系サービスについては、現行どおリ患者負担分を医療費助成
の対象としてください｡医療系サービスは患者の必要に応じてこれまでどおり受け
られるよう保障してください。
８）複数の医療機関にかかる場合は、合算で医療費の助成をしてください。その場合、

　

償還払いではなく現物給付となるようシステムを整備してください。

　

（４）医療費助成の対象とする治療の範囲

　　

１）対象とする治療の範囲には、対象疾患の治療に起因する合併症の治療も含むことを

　　　

明示してください。

　

（５）認定のしくみ

　　

１）他制度のしくみと同様に、認定（決定）のしくみを透日月ｲﾋし、都道府県認定審査会

　　　

の決定に不服の場合には異議申立ができるようにしてください。

　　

２）難病指定医および難病指定医療機関については、患者のアクセスを考慮して柔軟に

　　　

指定できるようにしてください。

２．就労支援の充実

　

（１）難病患者を障害者の法定雇用率の対象に加えてください。

　　　

それまでの間、難病患者を雇用した場合の助成金等の制度を拡充して、雇用主への助

　　　

成金（発達障害者・難治性疾患患者雇用開発助成金）だけでなく、患者本人にも助成

　　　

する制度も検討してください。

　

（２）職場定着のための支援として、患者をサポートするしくみを検討してください。

　

（３）ﾈ齢止的就労を、難病患者の一般就労へのステップとして位置づけてください｡

３．福祉サービスの充実

　

（１）障害者総合支援法における「難病等」の対象範囲は、障害者基本法の対象範囲をふ

　　　

まえて、疾患名だけで決めずに、「難病患者および長期慢性疾患により日常および社

　　　

会生活に支障を来す者」をすべて対象としてください。

　

（２）当面、難病新法による医療費助成の対象が決定した時点で、すみやかに政令改正を行っ

　　　

てください。その際、「難病等」の「等」の範囲を広くとらえて、「難病」と同様に日

　　　

常および社会生活に支障を来す可能性のある長期慢性疾患を対象範囲に加えてくださ

　　　

い。

　

（３）支給決定のしくみを見直し、難病等患者の特性から、状態の悪い時に合わせた評価

　　　

判定のあリ方を全面的に取り入れてください。

　　　

当面、障害支援区分導入後も、難病による対象者については、二次判定（特記事項や

　　　

医師意見書）等を十分活用できるように配慮してください。

　

（４）身体障害者と同等に、税金の障害者控除や公共交通運賃割引制度などが受けられる

　　　

ようにしてください。

４．研究の推進と治療法の開発

　

（１）研究成果が創薬や治療に結びつくよう、希少疾患に有効な新薬開発にむけての支援

　　　

策を実施してください。

　

（２）研究や治療法の開発状況についての情報を患者にわかりやすく提供してください。

　

（３）研究班の再編により、個々の疾患研究が薄まることのないよう、必要な予算を確保

　　　

してください。

５．小児慢性特定疾患対策の抜本的見直しを行い、研究、医療費助成、健全育成、福祉サー

　　

ビス等の支援策の充実等を行ってください。

６．小児慢性特定疾患児の成人期の支援策については、患者の実態や特性を検討し、対策を

　

講じるための新たな疾患対策を創設してください。

７．高額療養費制度の自己負担を応能負担の原則に沿って引き下げてください。高額な治療

　

についての新たな負担軽減策を検討してください。

８．その他

　

（１）医療費助成の対象から外れた軽症の患者にも、他の障害者と同様、各種割引制度や

　　　

美術館などの割引制度などを利用するための（サービス利用証明書∩仮称）を発行

　　　

してください。

21



２２

　

これまでの難病対策は、医療賞助成の対

象疾患が増えない不公ヽﾄﾞ感や、都道府県の

多人な超過負川のため、f算IJF業のままで

は仁続が危ぶまれる状況になっており、ず

成Z6年度の法制化を目指して勤いていま

す。また、これまで研究l卜業として邨病対

策が行われてきたにもかかわらず、私たち

の捉供してきたデータが必ずしもｲf効に治

療研究に活かされていない状況にあり、治

療法の開発のためには早急なデータベース

の構築が不日f欠となっています。

Ｏ総合的な難病対策の実現を！

　

「新たな印病対策」においても治療研究

の檀進と医療費の助成が２水柱であること

に変わりはないと思います。しかし「新た

な州病対策」はそれだけにとどまらず、総

旨的な難病対策を目指しています､フ総介

的”とは、国民の理解の促進や社会参力目の

ための支援、福祉サービスの充実などが含

まれます。これまでの難病対策委は会から

の報告でも､次のように述べられています。

　　

今後の

　

病ヽ策の検討に｀'たって

　

(中間的な整理)平成23年12月１日

｢希少・難治性疾患の患者・家族を我が国

の社会が包含し、支援していくことが、こ

れからの成熟した我が国の社会にとってふ

さわしい｣ことを基本的な認識とした。

　　　

病ヽの改

　

について

　

是'三｀

　

(改革の基本理念)平成25年１月25日

難病の治療研究を進め、疾患の克服を目指

すとともに、難病患者の社会参加を支援し、

難病にかかっでも地域で尊厳を持って生き

られる共生社会の実現を目指すことを難病

対策の改革の基本理念とする。

　　

社会龍度改・会:i±:.-m

　　　　

平成25年８月６日

Ｕ難病対策については、相対的には他の福

　

祉制度等に隠れて光が当たってこなかっ

　

た印象は否めない。

∩難病で苦しんでいる人々が将来に「希望」

　

を持って生きられるよう、改革に総合的

　

かつ一体的に取り組む必要がある。

○すべての膠原病患者に同じ制度を！

　

これまで膠原病の仲闘でも特定疾患と認

定されず医療費助成が受けられない不公平

がありました（シェーグレン卵候群・アレ

ルギー性肉芽腫性血竹炎･成人スティル病･

再発性多発軟骨炎など）。ぜひ「新たな難

病対策|では、医療費助成だけでなく、す

べての施策において不公ヽﾄﾞのない制度の構

築をお願いしたいと思います｡なお、これ

までの難病対策委員会からの報告でも、次

のように述べられています。

　　　　

Ａ’の

　

病ヽの土リ

　　

（中間報告）平成24年８月16日

医療費助成の対象疾患の選定及び見直し方

法について具体的に検討し、広く国民の理

解を得られる公平な仕組みとすることが必

要である。その際、同じような性格の疾患

にもかかわらず、疾患名の違いにより対象

疾患の選定に差が生じることがないように

する必要がある。

Ｏ実用的な治療研究の推進を！

　

近年、関節リウマチの治療薬として非常

に多くの新薬が開発され、治療成果をあげ

ていますバ

て40年を超えますが、膠原病のための治

療薬は残念ながら開発されていません。米

田では52年ぶりにＳＬＥに対する新薬と

してベリムマブが承認されたとのことです



が、残念ながら目本では末水認薬です。

　

未承認薬の解消とともに、疾患の原囚究

明および治療薬開発に対する患行の川」待は

非常に人きいものです。「新たな州病対策」

では、只休的な新薬の開発に向けた治療研

究を推進してほしいと思いまj｀､、

○医療の必要な方には医療費助成を！

　

叩iだな邨病対策|では医療北助成の対象

として、“対象疾患に罹患している者のうち、

卵状の程度が印Iげ£分類等で一定以に7で

あり、目常生活又は社会生活に支障がある

片とする”としています。現状では貝体的

な屯症度分類の基準や、生活に支|雌かある

片の定義は明確にされていませんが、とて

も気になるところですI｡

　

膠原病の多くは発痢I､yもしくは増恋時の

初期治療が特に人･jrとされており、この晴

朗の人肌の薬剤の使川や人|坑治療もまれで

はありません大発症の初期であっても疾患

活動性が高ければ印行似よ鳥いと吋えるべ

きであり、医療の必迎性の高い方は医療費

助成の対象にしなければいけないと考えま

す。

　　

　

治療の結果、次の全てを１年以上満たした

者を「軽快者」とする

巾疾患特異的治療が必要ない。

口臨床所見が認定基準を満たさず、著しい

　

制限を受けることなく就労等を含む日常

　

生活を営むことが可能である。

=T3T=治療を要する臓器合併症等がない。

　

現状の制度でも「悍快片|と判定されれ

ば医療費助成は受けられませんが、し友の

ように“臓㈲介併ぢ|”があれば「軽快片｜

とはみなされませんい「新たな難病対策」に

おいても、たとえ病状は落ち着いていたと

しても、既に臓器介併1111や副作川の治療が

必要であれば多くの診療科の受診が必要で

あり、|哭療llは軽症者ではなく医療費助成

の対象とするべきであると巧えますぃ

　

また、現状の基準では゛疾患特､毘的治療

が必要ない’ツバよ「軽快片」とみなされる

かもしれませんが、例えば膠原病でもステ

ロイド剤に効眼のない病態があります。こ

の場介の治療は対卵療法だけかもしれませ

んが、疾患特毀的な治療を受けていなくて

も軽が|とは限りませ/しo

　

いずれにしても病気を･ml回ﾋさせないこ

とが州病対策の屯要な役割であり、･但川ﾋ

して乍活Lの支障が出てからでしか医療北

助成を受けることができないのであれば、

i順貼絹江行の社会参力日を支援し、州病にか

かっても地域で淳厳を持って乍きられる桟

生計会の実現を目指す丿という州病改革の

基本川念と照らし介わせても人きな疑問を

感じます。

　

病気を持ちながらも社会のｰ八として生

活するためには、医療費助成制度は最低限

の条件です。医療の必要な/バこは医療賞助

成の継続が不川f欠です｡

Ｏ利用しやすい福祉サービスを！

　

現時点で膠原病の新薬は開発されていま

せんが、医師の絶え問ない努ﾉ押）お|隋で乍

命p後は人きく改河されています。有命が

のびた分、私たち膠原病患片にぱ病気を

もちながら、どのように生きるがが人き

な､課題となっており「新たな州病対策|に

おいても､その解決が要点となっています。

　

今年４月からの障害酉総合支丿援法では

難病等の方々も対象となり、身体障害者手

帳をもっていなくても、必要な|障害隔祉

２３



２４

サービスを受けることができるようになり

ました.I，しかし、この福祉サービスは従来

の身体|冷害片等を対象とした制度のままで

あり、必ずしも州病患一片の特性を考慮した

ものではありません、「障害支援区分の認

定を介めた支給決定の配り方」などについ

ては、|障害者総介支援法の施行後３年（ヽ14

成28年１川）をめどにはli'iしを検討する

としていますので、次の項目について考慮

いただきたいと片えています。

　

難病し患者拡利用しやすい福祉サービスを

　　　　　　　　

･-一･==-一======･=････===･･==･･-･･-･････-･･･=.警==?-==---〃･

り難病患者にも対応した認定システムを

　

～障害程度（支援）区分を含めた適切な

　　

対応を

口症状変動に対応できるサービス才是ｲ共システムを

　

～スケジュール化されたサービスの提供で

　　

は対応できない

　

～症状が変動することによる生活の支障に

　　

対応できる制度にしなければならない

（:う難病患者に対応できる知識と技術の習得を

　

～ヘルパー養成時に適切なカリキコラムを

り医療との密接な連携を

　

～緊急時の対応を含めた、安心できる体制を

○難病患者への就労支援の充実を！

　

2005年に実施した「膠原病患者家族生

活実態調査（肖会調べ）」においても、発

病後の職業生活への影糾は非常に人きく、

職を失った方が58.3%、什事を続けてい

るが､I･7痛の多いかが16.7%あります｡ま

た、仕I川こ就いている方でもパートやアル

バイトが多く、Ｆ収り収人の少ないのが現

状でj｀､い、「新たな州病対策」においても、

年金やＬ肖といった所得保障は考慮されて

おらず、印病患者に対する就労支援の允実

は非常に屯要な位i心付けとなっています。

　

膠原病患者の巾には’JF務職や専門職など

の一般就労を希叩している方も多いようで

すが、什･lf内容・労働時間・通院等に関する

適切な職場での配慮が必唆となります｡し

かし、残念ながら職場の配慮に対する効眼

的な収り糾みはあまり進んでいないため、

社会の無理解から多くの方は病気を隠して

就労しており、通院や増血に対応できない

ことも多いのではないかと危惧します。

○まとめ

　

～総合的な難病対策で誰もが安心

　　

して暮らせる社会に～

　　　　　

総貪的な難病対策で

　　　

誰もが安心して

　

らせる社会に

∩膠原病は自己免疫疾患の代表的な疾患

　

⇒難病の研究に極めて重要！

　　

ぜひ実用的な難病研究の推進を

○治療を必要とする患者を重症化させない

　

ことも重要な難病対策

　

⇒医療費助成を縮小して生活保護人口や

　　

障害者が増えれば、社会保障全体の解

　　

決にならない

○疾患名の違いによリ対象疾患の選定に差

　

が生じることがないように

○難病患者にも利用しやすい福祉サービス

　

の提供体制の構築を

　

⇒症状の変動に柔軟に対応できる制度に

じ生きがいのある人生を目指した総合的な

　

生活支援の実現を

　

⇒就労支援・普及啓発が非常に重要に

　　

なっている

Ｕ小児期に発症しても、希望を持ち続け、

　

夢を追える社会であるように

　

⇒成熟した社会にふさわしい制度の実現を

　

以llのような゛令国膠原病友の会のF新

たな難病対策」に対する思い”をもとに、

次ページに示した要９,1Fを作成し、10 jj

22日に厚乍労働人|:Cおよび厚生労働宵健

限局（健康局長・疾病対策課長）へ提出い

たしました。



　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2 0 13年１０月２２日
厚生労働大臣

　

田村憲久様

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一般社団法人全国膠原病友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

代表理事

　

森

　

幸子

　　　　　　　　　　　　

新たな難病対策に関する要望書

　

新たな難病対策に対して全国膠原病友の会は大きな期待をもっています。総合的な難病対

策で、たとえ難病を患っでも誰もが安心して暮らせる社会の実現のために、以下の諸点につ

いて検討されるよう要望いたします。

１．真の総合的な難病対策の実現をお願いいたします

　　　

難病対策の議論において「難病対策の改革について（提言）」の基本理念を念頭におき、

　

「難病患者の社会参加を支援し、難病にかかっでも地域で尊厳を持って生きられる共生社

　

会の実現」を真摯に目指してください。

２．すべての膠原病患者に同じ制度の実現をお願いいたします

　　　

「今後の難病対策の在り方（中間報告）」にも記されているように、広く国民の理解を得

　

られる公平な仕組みとするためには、「同じような性格の疾患にもかかわらず、疾患名の

　

違いによリ対象疾患の選定に差が生じることがないようにする」必要があります｡

３．実用的な治療研究の推進をお願いいたします

　　　

日本の難病対策が始まって40年を超えますが、膠原病のための新薬は残念ながら開発

　

されていません。疾患の原因究明および治療薬開発に対する患者の期待は非常に大きいも

　

のです｡未承認薬の解消とともに、具体的な新薬の開発に向けた治療研究の推進を求めます。

４．医療の必要な方には医療費助成の継続をお願いいたします

　　

病気を重症化させないことは難病対策の重要な役割であり、病気を持ちながらも社会の

　

一員として生活するためには、医療費助成制度は最低限の条件です。重症化分類を設ける

　

としても、膠原病として次の項目の考慮をお願いいたします。

　

・発症時もしくは増悪時の初期であっても、疾患活動性が高ければ重症度は高いと考えるべ

　　

きであり、医療の必要性の高い方は医療費助成の対象にしなければいけないと考えます。

　

・病状が落ち着いたとしても、臓器合併症や副作用の治療が必要であれば多くの診療科の

　　

受診が必要であり、医療上は軽症者ではなく医療費助成の対象とすべきであると考えます｡

　

・疾患特異的な治療に対して効果のない病態があり、対症療法だけの場合でも軽症とは限

　　

リません。個々の病態の特性を考慮に入れ、重症度を考える必要があると考えます。

５．難病患者にも利用しやすい福祉サービスをお願いいたします

　　　

難病患者にも対応した支給決定方法の早期実現を求めるとともに、症状変動に対応でき

　

るサービス提供システムの確立をお願いいたします｡また、医療との密接な連携を進め、

　

緊急時の対応を含めた安心できる体制の実現をお願いいたします。

６．難病患者への就労支援の充実をお願いいたします

　　

新たな難病対策においても、年金や手当といった所得保障は考慮されておらず、生活の

　

維持のためには難病患者に対する就労支援の充実が重要な位置付けになっています。国民

　

の理解の促進や社会参加のための支援に対して、具体的な施策の実施計画の明示をお願い

　

いたします。

７．難病患者への相談支援事業の充実をお願いいたします

　　

総合的な難病対策の実現には、相談支援事業の充実が不可欠です。難病相談・支援セン

　

ター機能の充実を早期に図ってください。

２５



２６

重点活動項目の現状報告

障害者総合支援法の利用事例の紹介

　

今年４川より、障害肖総自‘支援法によって身体障害者‾DI仮を持っていなくても、難病

等の方々に必要な障害福祉サービスが提供されることになりました。しかし、厚労宵が

発表した今年６川時点での泗f病等対象行の利川行数はヤ国で270人と非常に少ないの

が現状です。その理山として、障害福祉サービスの利川状況がよくわからないことがあ

ると思われますので、今同はひとつの利川事例を紹介させていただきます。

障害福祉サービスをご存じですか？

　

障害者総合支2援法が、今年甲:成25年

１川から施行され、印病患者も|障害福祉

サービスの対象となりました。私も障害

柚祉サービスを受けています。

　

ヅ成９年から始まった「難病患者等居

宅乍活支援■Jr業|というものがあります。

仏は、ヽ|゛成19年「丿」から福岡で「難病

患片等ホームヘルプサービス」を受けて

おりました。そして、この年１月、私は

令身性エリトマトーデスの再燃で、ステ

ロイドGOmgと免疫抑制剤の治療となり、

３ヵ月間の人院乍活を送りました。退院

して自宅に戻っても、一一一人紅らしの私は

どのように乍活したらよいのかわかりま

せんでした。

　

退|院後、ステロイド40mgと大址の免

疫抑制剤で休力が落ち、感染似でもあり、

また、長年服川しているステロイドの剛

作川のため忖則しょう症・忖折を繰り返

すようになってしまいました。そうする

と、倍段の生活でしている何気ない買い

物や掃除などがとても不自山になりまし

た。

　　　　　　

東京都

　

手島京子

　

すぐに介駿保険の‾「続きをしました

が、数ヶ月後に|非該肖｜の通知が来ま

した。本肖にその時は、自暴自棄となり、

役所の方に患者のやい思いをきつく訴え

させていただきました。そんな峙、地域

払けIll課の保健師さんから、「難病患者等

ホームヘルプサービス」のことを伺いま

した。今でも忘れられない、親L刀な保健

師さんでした。

　

そして、令身性エリトマトーデスと骨

折を伴う骨組しょう症の主治医意I'i.'fを

もう

　

･度先乍に占いていただき、ホーム

ヘルパー派遣巾出､!Fを提出しました。数

週間後には、ヘルパー派遣通知が川吉ま

した。すぐに、週２川･１時間のヘルパー

さんに入っていただき、不自山であった

買い物、掃除などをお願いすることがで

き、本肖に助かりました。

　

そして、ヽﾄﾞ成23年12川に束:京に帰り、

私も自分で出来ることは自分でこなし、

自･I/lして生きていきたいと思いｰ人の生

活を始めました。役所の地域福祉課の州

病医療費助成の窓|【で、特定疾患の巾請



と共に、「難病ホームヘルパー派遣巾出

　　　

りf業所も自分で選べるようになりまし

占」をいただき、診断書を主治医の先生

　　

たので、私は今lつの事某所のヘルパー

に書いていただき、提出をしました。

　　　

さんにおIll-話になっています。目常乍活

　

東京に引っ越しをして直ぐにろっ忖を

　　

のなかで、自分で出来ることは自分でし

骨折してしまいましたので、翌月から「鄭

　　

ていますが、毎迦2|mI・2時間の家‘It-

病ホームヘルパー派遣通知書|が来て、

　

や掃除などの援助サービスを受けていま

週２川・２時間の家事、買い物、掃除の

　

す。ヘルパーさんだちとは何でも安心し

サービスを受給できるようになりまし

　　

て相談できるので、良好なコミュニケー

た。今も、度々の骨折、筋力の低ドなど

　　

ションがとれています。

がありますので、ヘルパーさんにはとて

　　　

膠原病患軒も鳥齢化が進み、私のよう

も感謝をしております。

　　　　　　　　　

に

　

一人暮らしの患者さんも多くなると思

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

います。病気を持ちながら、社会の巾で、

　

昨年８川から「難病患者等への試行的

　　

どう白立して生きていけるか、何か足り

な障害程度区分認定調介」にiﾓ治医の先

　

ないのか、私たちも自分のこととして考

生と共に|協力をさせていただきました。

　　

えていかなくてはいけないのでしょうか？

　

今年１月に、「障害福祉課から障害認

　　　

この新しい制度を更に充実し拡人させ

定の106項目の訓杏」を受けて、３月

　　

ていかなければなりません。ﾘﾐ｝気のいる

に「障害認定区分２」の認定通知､IFが)ii!

　　

ことかもしれませんが、私たち患者自身

き、４月から障害福祉サービスにりJり替

　

が声を出して、行動を起こしてみません

わりました。認定の有効期闘はず成25

　　

か？

年４川１日からヽﾄﾞ成28年3 )] 31日ま　　　患者自身が安心して生きていく汁会を

でです。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

共に築いていきたいと思います。

･全古:

２７

｜

　

障害福祉サービスおよび介護保険サービスの中で、ホームヘルパーによるサービ

スは最も用いられているサービスのひとつです。

　

サービスの内容としては、身体介護・家事援助・通院介助等に分けられます。

「身体介護」は身体上の介護が必要な方のお宅を訪問し、入浴や排せつなどのお手伝

いをします。「家事援助」は家事を行うことが困難な方のお宅を訪問し、調理や洗濯｜

などを行います。「通院等介助・通院等乗降介助」は通院や市町村役場での手続き、

相談支援事業所を利用する場合などに、ヘルパーが移動の支援を行います。

　

羊しくは、お住まいの市町村の担当窓口にお問い合わせいただければと

　

います。

］

Ｌ

　

家事や通院時にお困りの方はぜひご相談ください。

　　　　　　　　　　　　　　

二

※障害者総合支援法における障害福祉サービスを利用されている方は、ぜひ利用事例を

　

教えてください。全国膠原病友の会事務局までご連絡をお待ちしております。
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重点活動項目の現状報告

｢膠原病における未承認薬問題｣

　

膠原病の治療には免疫抑制剤の用いられる場合がありますが、その多くは保険適

用されていない未承認薬・1または適応外薬汀2でした。平成21年より「医療上の必

要性の高い未承認薬・適応外薬検討会議」が開催され、膠原病の治療薬においても

多少ではありますが保険適用される薬剤も出てきています。今回の報告では、これ

まで保険適用になった膠原病の治療薬を挙げるとともに、10月７日に開催された

第17回医療上の必要性の高い未承認薬・適応外薬検討会議の資料を参考に、「膠原

病における未承認薬問題」の現状についてお知らせいたします。

○最近の膠原病における主な治療薬の保険適用の状況

薬剤（商品名） 効能・効果等の概要 保険適用日

献血べ二ロン

(免疫グ｀ロブリン)

テャーグ・ストラウス症候群及びアレルギー性
肉芽腫性血管炎における神経障害の改善

(ステロイド剤か効果不|一分な場合に限る)

平成２２年１月２０日

エンドキサン

治療抵抗性の下記Ｕウマチ性疾患
(♀身性工Ｕテマドーデス、♀身性血管炎(顕微

鏡的多発血管炎，ウェゲナー肉芽弾性，結節佐
多発動肺炎、チヤーグ・ストラウス症候群，大
勁紅炎症候群等)､多発性筋炎一皮宍筋炎､強皮性、

混合性結合絹織病、及び血管炎を伴う難治佐リ

ウマチ性疾患)

平成２２年８月３０日
(検討会議での公知申請43

が適当とされたため)

イムラン

アザニン

治療抵抗性の下記リウマチ陛疾患
(全身性血管炎(顕微鏡的多発血管炎,ウェゲナー

肉芽腫症，結節性多発動脈炎，チヤーグ・スト
ラウス症候群，大動脈炎症候群等)、全身性工Ｕ

テマドーデス、多発性筋炎・皮肉筋炎、強皮症、
混合性結合組織病、及び難治性Ｕウマチ陛疾患)

平成２２年ＩＯ月２５日
(検討会議での公知申請沌３

が適当とされたため)

献血ヴェノグロ
ブＵン
(免疫ｸﾞt]フ刀ン)

多発性筋炎・皮両筋炎における筋力低下の改善

(ステロイド剤が効果不十分な場合に限るう
平成２２年ＩＯ月２了日

リツキサン
ウェゲナー肉芽弾性

顕微鎬的多発血管炎

平成２５年１月31日

(検討会議での公短申請丿白
が適当とされたため)

ブロクラフ 多発性筋炎・皮応筋炎に合併する悶撚性肺炎
平成２５年６月１４日

(医帥主導治験丿勺こよる)



Ｏ膠原病における未承認薬問題の現状

　

末承認薬および適応外某に対する保険適

　

年８川川｜より開始され、12月27日に

川の要望は、ヽﾄﾞ成21年の第目lll公球に引

　　

-目｡締めL刀られますが、引き続き継続的に

き続き、ヽ|勺戊23年に第訓目|公り:が行われ

　　

公募が実施されるようになります。

ました｡

　

本年10川７日に開催された第岬回［医

　　　

特に免疫抑制副であるセルセプトカブセ

療llの必要性の高い末承認薬・適ぶ外薬検

　　

ル（ノ般名:ミコフェノール峻モフェチル）

討会議|では、□こ第21卜1公募の川状報告

　　

の保険適川を待ち９んでおられる方は多い

が行われました。､|川会議の資料を参考に、

　

のではないでしょうか。

｜膠原病における未承認薬問題|の川状に

　　

川在、ワーキンググループにおいて公知

ついて、ド八にお知らせいたします。

　　　　

申請の可能性について検討中です。資料で

　

なお、今後の未承認薬および適応外薬に

　　

は12川に巾請戸定となっていますので、

関する保険適川の唆望の弧集については本

　　

本年中に結果が出ることを望んでいます。

薬剤（商品名） 効能・効果等の概要 現状

ヒドロキシクロ

ロキン

皮白エリテマトーデス
全身性エリテマトーデス

治験計画届提出済み

トラクリア 強皮症に伴う皮内浦龍の予防 治験計画届提出済み

ソル・メドロール

治療抵抗性の下記リウマチ性疾患
全身性血管炎（顕微鏡的多発血管炎、ウェ
ゲブー肉芽腫症、結脂性多発動脈炎、

チャージ・ストラウス症候群、大動脈炎
症候群等）、全身性工Ｕテマトーデス、多

発性筋炎、皮応筋炎、強皮症、混合性結
合組織病、及び難治性Ｕウマチ性疾患

公知申請この該当性を検討中
(平成２う年い月公知申請予定)

※小児適応について検討

セルセフト ループス腎炎
公知申請この該当性を検剖中
(平成２５年１２月公知申請予定)

≪注釈≫

　

注１）未承認薬：海外で標準的に使用されている医薬品が、日本で市場にないか開発

　　　　　　　　　

されていない（海外にあるのに日本にはない薬のこと）

　

注２）適応外薬：海外で使用が承認されている病気でも、日本では承認されていない

　　　　　　　　　

（日本に薬はあるのに、その病気には使えない薬のこと）

　

注３）公知申請：科学的根拠があれば、新たな治験（臨床試験）なしに保険適用の承

　　　　　　　　　

認申請が認められる

　

注４）医師主導治験:2003年に薬事法が改正され、製薬企業等と同様に医師自ら治験

　　　　　　　　　

を企画・立案し、治験を実施できるようになりました。この治験の

　　　　　　　　　

準備から管理を医師自ら行うことを言います。

２９
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条 はじめまして

･－●・

◆

　　

● 伝言板

条 はじめまして♪
SLEになって１８ のiﾐ婦です。

ペンネーム:II・Ｋさん

条 はじめまして。

ペンネーム：すみさん

ら嬉しいです。どうぞよろしくお願い致します。

ペンネーム：Ｔ＆,Ｍさん

Ｏ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

　　

〒102-0071

　

東京部‾｢代田区富士見2-4-9

　　　　　　　

Ｆ代|||富L.にスカイマンション203廿

(一汁)令|吋膠原病友の会

　

伝,‥ｲ板

　

膠原○こけし∧)様宛

　　　

※差出人名は必ず明記してください

……≪おねがい≫

○伝言板は会員同IJの交流の場です。会員外の方または会員の方でも|?;名の原稿

　

については受付できません。（掲械は匿名目fです）

　

掲械されたものへのお問い政わせは本部事務局までご辿絡ください｡

し伝､1’板を通じてお友達ができた方、良い精報を得られた方もお知らせください。

=ﾒで:1べ､;で教の勧誘・政治活動・物品の販売等、患片さんの交流以外の目的に利川され

　

た場ａ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辿絡

　

ください。

へ
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事務局だより

　

全国膠原病友の会は本年６月３日をもち、

任意団体から一般社団法人に改組いたしまし

た。法人化を機に、皆さまに親しみやすく、

多くの方に友の会を知っていただけるよう

に、本会のロゴマークを募集し、このたび左

図のように決定いたしました。ご応募くださ

いました皆さま、ありがとうございました。

　

このロゴマークには「や古し吉･ぬくもリ・

つながリ・ひろがリ」がシンプルにデザイン

されており、「安心感・絆・仲間・輪」が表

現されています。

　

ぜひ、多くの方々に覚えていただけるように、様々な場面でロゴマークを使用し

ていきたいと思いますので、よろしくお願いいたします。

い〕あなたのレイノー対 を教えてください！

　

今年も１１月に入り、寒い冬が目の前にせまってまいりました。膠原病患者の多

くは手のひらや指先が白くなる「レイノー症状」を経験しており、血行障害や潰瘍（か

いよう）に悩んでおられる方も少なくはないと思われます。

　

皆さんが保温などの「レイノー対策」をどのように行って

おられるかを教えていただき、次号の機関誌「膠原」（来年

１月初旬に発行予定）にて紹介したいと思います。

ぜひ、皆さんのレイノー対策を教えてください。

（多数の場合は選定させていただきますので、ご了承ください）

※具体的な保温具などの写真があれば、ぜひ送付ください。

　　　　　　　　　　　　　　

〔到S送先〕

〒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

（一社）全国膠原病友の会事務局

　

宛

　

※差出人名は必ず日月記してください

　　

(掲載は匿名およびペンネームで可能です)

☆１２

　

１０日､、め切りでお頼いいたします。
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日

会

付：平成２６年1月２６日（日）１１：００～１６：００頃（予定）

場：キャンパスプラザ京都

　

２階

　

ホール

　　

（京都府京都市下京区西洞院通塩小路下ル）

・京都市営地下鉄烏丸線「京都駅」、ＪＲｒ京都駅」、

　

近鉄「京都駅」下車

　

徒歩５分

・京都駅前ピックカメラ前、ＪＲ京都駅ビル駐車場西側

・駐車場（３０分３００円）および駐輪場がありますが、いずれも台数に限

　

りがありますのでお越しの際には、公共交通機関をご利用ください。

堀
川
通

西
沢
聊
通

キャンパスプラザ京都ｓ

㎜

　　

㎜

祈
司
邁

｛
タ
町
通

〔
丸
通

京都駅

し7し：

歩
測
片
通

▲

1瓦小路涌

｜

　　　

内

　

容：昼食交流会（親睦会）

　　　　　　　　

〔昼食は実費にて用意いたしますが、持参も可能です。〕

　　　　　　　

医療講演会

　　　　　　　

体験談の発表

　　　　　　　

全体相談会

　

などを予定しています。

　　　

☆小児膠原病部会に参加希望の方は、友の会事務局まで連絡をお願いいたしま

　　　　

す。患者本人やご家族以外でも参加可能です。

　　　　

（昼食の件など詳しくは後日、連絡させていただきます）

　　　　　　

〔友の会事務局〕電話：０３べ

　　　

☆小児膠原病部会の講演録などについては、来年３月下旬に「部会登録者」へ｜

　　　　

配布予定です。ご希望の方は、ぜひ右ページの「小児膠原病部会」だよりを

　　　　

お読みいただき、部会登録をお願いいたします。

　　　

☆詳しくは次号の機関誌「膠原」に掲載いたします。

　　　　　

…機関誌「膠原」１了２号は平成２６年１月初旬に発行を予定しています。

※本事業は「大阪コミュニティ財団子供の難病対策支援基金」の助成を受けています、」’

－

ｌ

ｌ

‐



｢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だの親御さんだけではなく、小児期

に発症した患者さん、現在は成人された患者さんなど、小児膠原病に関わる方ﾉﾏの

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…小児期に発症した患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://ｗｗｗ.kougen.ｏrg/）

　　　　　　　

○ハガ牛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ヰ9-203 (一社）全国膠原病友の会宛

　　　　　　　

○ＦＡＸ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号では、今年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、

　

気軽に部会登録をお願いいたします。

｡。●

日本は四季折々の風景を楽しめる国です。

ぜひ身近な風景の写真や思い出の旅行先

の写真など、機関誌の冒頭を飾るにふさ

わしい一枚を募集致します。

※多数の応募の場合は選定させていただ

　

きますので、ご了承ください。

※写真は原則として返去[]いたしかねますの

　

で、ご了承ください

〔到S送の場合〕〒102-0071

　

東京都千代田区富士見2-4-9 -203 号

　　　　　　　

（一社）全国膠原病友の会

　

表紙写真係

　

宛

　　

※写真の説明を添えていただければ有り難いです。

ツールの場合〕 hoto kou

-
(写真応募専用のメールアドレスです)

※添付写真は１メガバイト程度の大きなサイズのものをお願いします。
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被災による会 tのお知らせ

　　　　

今年の夏は全国各地で大雨や台風等による被害が相次ぎました。

　　　

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は”被災による会費免除″を行っております。

そ=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した｡

　

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曰より法適用）

・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）

・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）

（新）山形県で発生した大雨による被害（今年了月２２日より法適用）

（新）山口県で発生した大雨による被害（今年了月２８日より法適用）

（新）秋田県・岩手県で発生した大雨による被害（今年８月９日より法適用）

（新）島根県で発生した大雨による被害（今年８月２３日より法適用）

（新）埼玉県で発生した突風等による被害（今年９月２日より法適用）

（新）台風１８号による大雨等による被害（今年９月１９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事務局まで提出ください。

　

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。）

　

;ﾐ;本年は上記以外の自然災害も各地で起こっています。上記以外の災害で被災さ

　　

れた方、また東日本大震災の影響で会費納入が困難な方も検討させていただき

　　

ますので、事務局までご連絡ください。

　

☆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）



　　　　　　〔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j捌寸してください。

３．証明書のない場合は理由を下に記載してください。

　　Ｊ　　Ｊ

｡。●



昭和４６年（丿１１７日

　

第３種郵便物認I if (毎川６回０の川･5の目発行）

ヽ|勺戊２５年10川２７日発行

　

SSK

　

川川通巻第4 304り･

　　　難病・長期慢性疾患・小児慢性疾患の総合対策を求める

　　　　　　　　　国会請願著名と募金にご協力下さい

　昨年度は日本難病・疾病団体協議会ＵＰＡ）の国会請願著名と募金にご協力い

ただきましてありがとうございました。

　今年度も難病、長期慢性疾患、小冊湿性疾患の患者・家族が安心して治療を受け

生活していけるよう、総合的な難病対策を求めての請願署名と募金にご協力お願い

申し上げます。

　東京・埼玉・愛知・島根・山口・沖縄の各支部と本部会員の皆様へは、

　著名用紙２枚と募金用振込用紙を同封いたします。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がご了承ください）

　　　送り先：〒102-0071東京都千代田区富士見2-4-9-203

１　　　　

（一往）全国g原病友の会　宛　　　　　　　　　　　

」

　　　（その他の支部は難病連を通して各支部から送付されます）

　≪署名用紙の書き方≫

　・署名用紙の表書きの請願人氏名のところは実施団体の記入となりますので、個

　　大のお名前はご記入されませんようお願いいたします。

　・署名は自書でお願いします。ご家族一緒の場合でも住所は「//」「々」などと廿

　　ずに、ひとりひとりきちんと書いてく､ださい。住所欄には「都道府県」が印字

　　されていますので都道府県名を書き○で囲んでくだ吉い。

　・署名用紙は著名部分を切り離してご返送ください。署名用紙が足りない場合は、

　　両面をコピーしてご使用ください（片面のみのコピーは無効になります几

　　なお１０枚以上必要な方は本部事務局からお送りしますのでご連絡ください。

　著名大末です

９　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　ク

ｉ

　　　　　　　　　　　　　　

～糸扁集1麦言己～

　　　　　　　　　　　　　　

丿

○前回の機関誌送付時に「一般社団法人設立に伴う特別寄付金」をお願いしたところ、

　

９月末時点において２３７名の方々より総額1.260,600円のご寄付をいただき

　

ました。役員一同、今後の活動に向けて身の引き締まる思いです。正式には年度

　

末決算において報告させていただきます。ありがとうございました。

Ｏ「新たな難病対策」が具体的な法制化に向けて動き始めています。具体的な案を

　

見るにつれて、対象者が増えることに期待を抱きつつ、負担増を懸念してしまい

　

ます。ニュースや新聞報道でも様々な憶測が飛び交っています。友の会は正しい

　

情報を届けて参りますので、憶測に惑わされないようお願いいたします。

○ようやくロゴマークが決まり、年明けには「小児膠原病部会」が本格的に動き出

　

します。また、４月の社員総会の準備も着々と進んでおり、東北（宮城県ｲ山台市）

　

での全国集会を予定しています。法人として活動の活性化を着実に進めて参りま

＿

　

すので、今後ともよろしくお願いいたします。
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