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〔医観事〕｢娃凱健の自己琳｣笹井蘭先生

〔賤〕欧な顛賎…｢鉢船｣が告示されました

国伝言板

　　　　　

国「ﾌﾞﾗｹﾆﾙすが新発売

国全圖頴ﾌｫｰﾗﾑin沖縄予告国膠原病医療ｼﾝﾎﾟｼﾞｳﾑのご案内

国「ｾﾙｾﾌﾞﾄり爛腿用

　

－㈹こよる会費免除のお知らせ
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一般社団法人

　

全国膠原病友の会

平成27年度

　

全国集会の報告②
ﾊﾟﾈﾙﾃﾞｨｽｶｯｼｮﾝ

　

「新たな難病患者を支える仕組みを考える」～地域医療と地域生活の視点から～

　

日付：平成２７年４月１９日（日）１３：００～１５：００

　

会場：ふじのくに千本松フォーラム「ブラサヴェルデ」301、302号室

　

前号の機関誌「膠原」１７８号に掲載できなかった平成２７年度全国集会でのパネ

ルディスカッションの概要について報告いたします。

　　　　　

～パネルディスカヽl;/ションプログラム～

≪第２部

　

パネルディスカッション≫

　　　

１３：００～１５：００

　

「新たな難病患者を支える仕組みを考える」～地域医療と地域生活の視点から～

　　

〔ﾉ＼ネリスト〕

　　　

＼静岡県健康福祉部医療健康局疾病対策課課長

　　　　　

奈良雅文氏

　　　

レ内科リウマチ科福間クリニック院長

　　　　　　　　　　

福間尚文先生

　　　

＼総合病院聖隷浜松病院膠原病リウマチ内科部長

　　　　　

宮本俊明先生

　　　

……NPO法人静岡県難病団体連絡協議会理事長

　　　　　　

鈴木孝尚氏

　　　

（一社）全国膠原病友の会常務理事

　　　　　　　　　　

大黒宏司

　　

〔コーディネーター〕

　　　

▽（一社）全国膠原病友の会代表理事

　　　　　　　　　　

森幸子

　　　

○静岡県膠原病友の会会長

　　　　　　　　　　　　　　　

平岡国夫

〔後援〕厚生労働省∠………一般社団法人日本リウマチ学会ノ公益財団法人日本リウマチ財団

　　　

／一般社団法人静岡県医師会∠／NPO法人静岡県難病団体連絡協議会
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〔パネルディスカッションの様子〕
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テーマ「新たな難病患者を支える仕組みを考える」～地域医療と地域生活の視点から～

　

本年丿jより「難病の患部こ対する医療等に関する法律（難病法）」による新たな州病

対策が始まっています、新制度においても従来どおり、邨病の訓介研究および医療北助

成が行われ、施策の･Ti:要な部分を占めています、ただし新制度はそれだけにとどまらず、

法律の目的として「良質かつ適り」な医療の確保」および「療養生活の質の紹持向L」と

記され（法第１条）、基本理念には「社会参力日の機会が確保されること」および「地域社

会において吟厳を保持しつつ他の人々と共生することを妨げられないこと」を挙げてい

ます（法第２条）これらの法律の目的および基本理念を達成するためには、地域社会を

巻き込んだ総介的施策の実現が必要であり、特に「地域医療の允実」および「地域生活

の瓦援休制の整備」が･Tり堤になってきます。

　

今川の令国集会でのパネルディスカッションでは「地域医療と地域生活」の撹点から、

膠原病の医療や膠原病患行の生活の中で抱える課題を出し介い、厚生労働宵から出され

たﾄﾞ図の資料等をもとに、「新たな難病患者を支える什細み」に対する今後の対応や展吼

について話し介いたいとぢえました、また法律には、地域における難病患1りのjlと援体制

の整備について協議する「難病対策地域|高議会」の設μも挙げられています（法第32～

33条）jlと援体制の確みlのための課題についても情報を共ｲj‘し、只休的にぢえていくこ

とができればと思い、今回のパネルディスカッションのテーマを設定いたしました

国民の理解の促進と社会参加のための施策の充実(新たな難病患者を支える仕組み)

○難病に関する普及啓発を推進、充実させる。

○難病に関する相談体制の充実､難病相談･支援

　

センターなどの機能強化を図る。

○障害福祉サービス等の対象疾患を拡大する。

｢難病患者就職サポーター｣の活用や｜

｢発達障害者･難治性疾患患者雇用

　

：

開発助成金｣等の施策による就労支

　

：

援の充実
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難病相談･

支援センター ざ
φ

Ｏ｢難病患者就職サポーター｣や｢発達障害者･難治性

　

疾患患者雇用開発助成金｣等の施策により就労支援を

　

充実させる。

Ｏ｢難病対策地域協議会(仮称)｣を設置するなどして、

　

総合的かつ適切な支援を図る。

企彙に対して､難病患者の雇用
管理等に関する情報を提供
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指定難病医療機関

(仮称)(かかりつけ医)

　

ｏ
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防閻看護

ステーション

保健所を中心に､｢難病対策

　

ｉ

地域協議会(仮称)｣を設置すｌ

るなど､地域の医療･介護･福ｉ

祉従事者､患者会等が連携しｉ

て難病患者を支援

　　　　　

ｌ

厚生労働省「難病の患者に対する医療等に関する法律」説明資料より

都道府県

３

･人的体制の充実
･全国の取組内容等を共有するな

　　

i患者の相互支援の

ど､全国のセンター同士のネット

ワークを構築し､質を底上げ
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静岡県健康福祉部医療健康局

　

疾病対策課課長

　　　

奈良雅文氏

J。Ｊ

　

「新たな難病対策」ということですが、

まだ難病法がＵ白目に施行されてから

間もないため、これまでの施策と新たな施

策が混在していることをご確認いただけれ

ばと思います

　

まず難病患lplさんの療養乍活についてで

すが、iﾓ要な関係機関は州病相談支援セン

ター、ハローワーク、患片会・家族会が挙

げられますぃ難病患??さんの療養生活に対

するjlと援については相談がiﾓであると考え

ています

　

静岡の場介、難病相談支:援セン

ターはヽﾄﾞ成17年12 Jjに開設されました｡

霜:話での相談が多く、p約での面談も行っ

ています、場所は静岡県静岡総介庁･介の別

館２階に設μしております。

　

療養生活の中での相談内容としてｰ番多

いのは「病気への理解」に関してです］｀こ

の病気は何でしょう”ということを聞かれ

ていると思っています、その次は「医療機

関・医師」についてですぃこの中には、“こ

の医療機関でいいのがという相談や“良

い光生を紹介して欲しい”といった内容の

ものもあります

　

さらに「療養生活令般」、

「経済面」、「センター･Jf業関係」に関する

相談が多いです

　

また療養生活の相談の多い疾患は神経

・筋疾患で29.3%を占めます、特に筋萎

縮性側索硬化粕（ALS）やパーキンソン病

のみの相談が多いです、免疫系は13.5（臨

これに関係する骨関節系が2.0%となって

います、また消化器が7 9()/と多いのは潰

瘍性人腸炎やクローン病の患者さんが政ま

れるためで、呼吸器は4.0%ですがサルコ

イドーシスや間質性肺炎のみからの相談が

多くなっています

　

他に就労支援として、難病相談j2と援セン

ターの口ｕ目談支援はとハローワークの難

病患者就職サポーターによる介ll叶日談を原

則丿目川f約制で行っています

　

難病相談

支援センターの□ｕ川談支援ほは病状の而

からのアドバイスを行い、ハローワークの

難病患者就職サポーターは只体的な就労の

而からのアドバイスを行っています。

　

また難病患1りの就労4d

達障害行・難治性疾患患者雇川開発助成金

の瓦給を行っています

　

これは障害1りr帳

を持っていない難病患者さんを常川労働者

として新たに雇川する･jf業□こ対して助成

する制度です、このｙ

助金が出ていますので、このような制度も

利川しながら職業紹介を行なうこともあり

ます。

　

患乃会との共同で｢難病ビアサボーター｣

制度を釧日1新しく導人しました

　

電話での

相談の中には同し病気のみと話がしたいと

いう方もおられるので、患行会から楕薦い

ただき難病ピアサホーターを認定して、難

病患行さんもしくは家族からの相談を受け

ています。場斜こよっては□科日談瓦援は

(静岡では口こ保健帥)と協ﾉJして難病ピ

アサボーターの方に出張相談をお願いする

こともぢえていますし、またハローワーク

との連携も考えています、これによって、

患者さんの目線に､Iじ)た相談対応を行って

いこうとぢえております

　

次に障害福祉サービスについてですが、

実際の窓IIは都逆府県ではなくて巾町にな

ります、難病患片さんに対する障害福祉

サービスは、あまり川矢11されていないこと

が問題になっています。難病患片さんに対

する柚祉サービスはヽﾄﾞ成25年３川までは
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難病患者等)■<;･宅乍活支援･jf業で対応され、

対象疾患として130疾患が挙げられてい

ました

　

この130疾患については調介研

究の対象となる州治性疾患畑暇研究嘔業の

疾患と関節リウマチが入っています

　

｀ﾄﾞ成25年4 Jjから障害者総ａ支援法が

施行され、州病患者等川宅生活支援ず

廃|llされて障害者Ｄ眼を持っていない難病

患者さんも障害福祉サービスの中に入り、

利川日1能な福祉サービスの種類が増えまし

たいまたヽﾄﾞ成27年丿jから難病法が施行

されたことで障害福祉サービスを利川でき

る疾患が151疾病に増えました（さらに

゛ﾄﾞ成27年7 Jjからは332疾病に増えて

います）、しかし実施iﾓ休である巾町の批

肖者がこの制度を理解できていないので使

いにくいというお話もあります、巾町に問

い介わせて分からなければ、県の方に問い

介わせていただければと思います。

　

次に医療提供体制についてです(ﾄﾞ図参

照)、1次医療圈(原則、保健所の竹轄地域)

の中に難病医療地域Jj;幹病院〔仮称〕を作っ

てかかりつけ医と辿携していき、1次医療

圈で難しい場介はﾓ次医療圈「原HI」、都逆

府県）に難病医療拠点病院（総rr'f.'J ・領域

型）〔仮称〕を作って医療体制を作ること

になります、しかし、細かな点が国から示

されていませんので導人はまだ完になると

思いますご静岡では浜松医科人:学が医師も

患片も多いので難病医療拠点病院であろう

とぢえており、そこに専属の邨病医療専門

ほがいて州病相談支援センターや県庁と連

携を収りながら行っていくことになると思

います

　

また「州病対策地域協議会」を保健所肌

位で作って、そこに患1り会の方あるいは行

政の担肖片が入って検討会を行うことに

なっています、現状は設μできていません

が、地域で役割分批し、皆様の声を闘いて

難病対策を行っていく･ぢえがあります、々

後、難病医療ネットワーク等も構築し、杵

様のより良い療養生活につなげていきたい

とぢえています、

効果的な治療方法の開発と医療の質の向上(患者。診療。流れとそ。支援。体制)

○正しい診断や、適切な治療が行える医療提供体制の構築

　

｡｢新･難病医療拠点病院(総合型)(仮称)｣を三次医療圏ごとに原則1か所以上、｢新･難病医療拠点病院(領

　　

域型)(仮称)｣を適切な数を指定

　

･｢難病医療地域基幹病院(仮称)｣を二次医療圏に1か所程度指定する。

　

･国立高度専門医療研究センター､難病研究班、それぞれの分野の学会等が連携して｢難病医療支援ネット

　

ワーク(仮称)｣を形成し､全国規模で正しい診断ができる体制を整備

５
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医

療

圏

断

－

　　　　

受診

　　　　

Ｉ
-＝一一一例

　

難病医療地域[凛霖‾]

三次医療圏

紹介

紹介

4▽言

-

雛病指定医

　

(仮称)
叉T

新一難病医療拠点病院(総合型)(仮称)

　　

･県内において診断可能な疾愚を増やす。

新･難病医療拠点病院(領城型)(仮称)

･総合型と連携して特定の領域で卑門的な診断を行う。

＼智＼

-

ｌ※いずれにおいても

　

最初の診断と治療

’方針の決定は指定

：医が行うことで､正

：確な診断と適切な治

ｉ療を確保する。

《全国的な取組》

　　

難病医療支援

　

ネットワーク(仮称)

ＤＪコ

｢黒惣□
各分野の学会

　

･診断の補助や治療
し肺巫〕

･極めて希少な疾患に関する問い合わせ

･特定の機関でのみ検査可能な疾患の検体送付

･特定の機関でのみ診断可能な患者を紹介

厚生労働省「難病の患者に対する医療等に関する法律」説明資料より
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６

内科リウマチ科福間クリニック院長

　　　　　　　　　　　

福間尚文先生

　　　　　　　　　　　　　　　

･噸

　

静岡県浜松巾で膠原病リウマチ内科を開

業しています福間と巾します。

　

膠原病というと州病ですので、人きな病

院のが門医を受診する必唆があると思われ

がちですが、どこの病院にも'J/I"J医がいる

とは限りませんし、患行さんが総介病院の

叫門医がいるところに集中して受診してし

まうため勤務医に疲弊が起こっている現実

もあります

　

このような状況を考えて、患

者さんと専門医をつなぐｲμ1ﾐとしての開業

医の位μづけを考えてみたいと思います

　

私のクリニックに来院されているiilt^さ

んの90％以llは膠原病・リウマチの患者

さんです、初めに、はたして開業医は膠原

病の診療ができるのかどうかを考えてみた

いと思います

　

同し疾患でも患者さんに

よって状態は異なりますが、ステロイド治

療の必要性と病気の進行の速さから膠原病

を分類してみると次のようになります

　

膠原病の中でステロイドの必要:dが多

く、急性の臨床絲過をたどる疾患ほど積極

的かつIIりりjの治療が必要となります

　

病気

が忠化しやすく病院での治療がiﾓ体となっ

てきます

　

疾患例としては、結節性動脈川

囲炎が第-で、続いてANCA関連血竹炎、

多発性筋炎／皮膚筋炎、令身性エリテマ

トーデス等が挙げられます

　　

一方、ステロ

イドの必要:lkが少なく、慢性の臨床経過を

たどる疾患は開業医でも診療しやすいので

はないかと思っています疾患例としては、

シェーグレン柚候俳が第一で、続いて強皮

拍、ベーチェット病、関節リウマチ等が挙

げられます

　

ヽﾄﾞ成26年のIJjから12 Jjまでの･年

間で肖院を受診された膠原病の患者さん

の人数は、関節リウマチが最も多く1.019

名で、続いてシェーグレンII･|候俳475 r,、

強皮症95名、令身性エリテマトーデス

86名などが続きます、このように私ども

開業医には慢性の経過をたどる膠原病の患

行さんが多い傾向にあります

　

私はヽﾄﾞ成11年に嶼隷浜松病院の膠原病

リウマチ内科を退職して開業にかったので

すが、本肖に開業で膠原病の患片さんを肖:

任もって診療できるかどうかｰ抹の不安が

ありました、現実には次の人に示すいくつ

かの制度によって助けられてきました

・病診連携：病院と診療所との間の協力体制

　　

他科への紹介、入院依頼

　　

ＣＴやＭＲＩなど特殊検査の依頼

・診診連携：診療所間の協力体制

・浜松市の夜間救急制度

　　

かかりつけ医

　　

夜間診療所（浜松市医師会医師）

　　　　

↓

　　

二次救急病院（市内の７病院が交代で担当）

　　　　

↓

　　

三次救急病院

　

「病診辿携」とは病院と診療所の問の協

ﾉJ体制を指しますが、各病院に地域|欠療辿

携室が設μされていて開業医の辿絡先に

なっています｡ここに辿絡すると、その病

院の各専門の他科に紹介したり、人院の依

頼ができます

　

またcTやMRI等の特殊

検介も簡引こ依頼できます

　

ｊい過ぎかも

しれませんが、病院の外来でできた診療を

開業してからも引き続いて行える状況に

なっています

　

また「診診辿携」は診療所

間の連携を指しますが、多くの開業医の先

生は病院の第一線の什･jrをされてから開業

゛
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されており、明Ilj医としての能力も鳥い方

が多くおられます、このような先生方とも

t扁力体制をとって目々診療の質を高めるこ

とができています。

　

膠原病・リウマチの方は急変することも

あります。私はいつも携帯vii:話を削こぶら

ﾄﾞげて、いつでも辿絡が収れるようにして

いるつもりですが、それでも対応できない

時がありますぃその場介には浜松巾の夜間

救急制度があり、まず患行さんが急変した

場削こかかりつけ医に連絡する、または浜

松巾の医師会が持ち川りで肖番をしている

夜間診療所に受診します。もし病院での診

療が必要であれば巾内の７病院が交代で対

応している1次救急病院に受診し、さらに

緊急で治療しないといけない場介は浜松医

科人学などのﾓ次救急病院へ紹介すること

になります。

　

私のクリニックから病院を紹介し人院と

なった患行さんは、膠原病内科が最も多い

ですが、総介診療内科や消化器内科など

様々な診療科に人院しておられます｡これ

は病院と診療所間の辿携がうまくできてい

るおかげではないかとぢ‘えています。

　

膠．、病を診

　

する荊業医の役il

・プライマリー医として、膠原病または膠原

　

病が疑われる患者さんを専門医に紹介する

・慢性経過をとる膠原病の患者さんの診療

　

を行う

・急性経過をとるが安定期にある膠原病の

　

患者さんの経過観察を行う

・急変時、悪化時の初期診療を行い、必要

　

なときに遅延なく専門医に紹介する

・在宅医療を行う

・介護制度との連携

　　

ケアマネージャー

　　

訪問看護

　　

訪問リハビリテーション

　　

介護保険が対象とならない方の行政支援

・難病対策事業

　　

難病特定疾患診断書

　　

身体障害者手帳、年金診断書

　

次に膠原病を診療する開業医の役割につ

いて列挙してみました。まず開業医はホー

ムドクターとして･番最初に患片さんに接

することになりますぃ膠原病または膠原病

の疑いの患片さんを専門医に紹介する役割

があります。また慢性経過をたどる患片さ

んの場合は、自分のクリニックで診療して

必要であれば紹介するという形をとりま

すぃ急性経過をたどる膠原病であっても安

定期にあり薬の変史もあまり必唆ではない

患片さんについても開業医が診ることがで

きるのではないかと思います。また病気が

急変したり悪化したときは初期､珍療を行

い、必要なときに遅延なくが門医に紹介す

ることも人嘔な役目だと考えていますぃま

た開業医は外来診療を行うだけではなく在

宅医療も行わなくてはいけませんし、介護

保険制皮との辿携、難病対策咀

などを行っていく必要もあります。

　　

｡、|としてｓ原病削､に必要とされること

　

・専門医の養成

　

・専門医、専門医療機関の地域偏在の解消

　

・開業医のスキルアッブ

　

・病診連携、診診連携の更なる充実

　

・膠原病ネットワーク

　

・膠原病友の会、難病連などの患者会との

　

連携：専門医紹介、勉強会

　

今後の医療休制として膠原病診療に必要

とされることを列挙しました。地域医療令

体でみると膠原病を専門とする医師はまだ

まだ少ないと思います。さらに膠原病が門

医の養成が必要でしょうし、人部巾・人病

院の膠原病明”j医の地域偏在の解消も必要

になってくると思われます。また膠原病の

専門医としっかり連携して開業医が膠原病

の診療に携わる必唆があると思いますが、

そのためには開業医のスキルアップが必要

ですぃさらには開業医が安心して膠原病の

診療ができるように病診辿携および診診連

携の允実、膠原病が門医と非専門医を結ぶ

膠原病ネットワークなどがあれば良いので

はないかと思います。
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８

総合病院聖隷浜松病院

膠原病リウマチ内科部長

　

宮本俊明先生

　

や隷浜松病院の膠原病リウマチ内科の宮

本です

　

よろしくお願いします

　

今川のパネルディスカッションのテーマ

は「新たな難病患行を瓦える什紺みを考え

る」ですが、これまでも新たな難病対策の

什細みについて色々な方からお話があった

かと思います

　

今年丿jから新たな邨病対

策が始まって、よかったと思う方とあまり

よく思っていない方の1通りに分かれると

思います、昨年の年木ぐ

が診ている志行さんからは、どちらかとい

うと不満の声が多いのが川状です｡これま

で院外処方の薬代は無料だったために特に

医療費についてあまり吋えていなかった方

が、今年のIJjからお薬にも支払いが必要

になって、実際にこれだけ高い薬を自分が

使っているのであれば減らすことができる

薬はないかという意Ｑをかなり聞きます

今目皆さんといろんな話をさせていただい

て、どういう方法で什紺みを変えていけば

いいのか自分自身も勉強しながら何か協ﾉJ

できることがあれば、皆さんと協ﾉJして国

自体も変えていくことができればと考えて

います。

　

その前に聖隷浜松病院の概要を少しお話

します

　

本目の会場の沼沖は静岡県でも束

のみにありますので浜松から来られている

方は少ないと思います

　

浜松は静岡県のか

なり|川の端にあり、近くに浜釦胡がありま

す

　

そして叩隷浜松病院は744床ありま

す

　

744床に対して医師はかなりたくさ

んいて現住280人ほどいます、ほぼすべ

ての診療科がそろっていて、どこの診療科

の枠にも肖てはまらない患八さんはまずお

られません、744床でヽﾄﾞ均人院患片数は

693人とありますが、非常に巾し訳ない

のですが、慢性的な満床状態が続いていま

す

　

ただし280人の医師がいるといっても、

膠原病リウマチ内科のスタッフは少なくて

２もの医師で診療を行っていますが、現

仕はヽμヽに初!りj研修の片い光乍がおられ３

私でやっています

　

外来は迦５日で患者さ

んが１川80～１００人くらいだと思いま

す、特に火曜川こ時間のかかる初診のみな

どを中心に診ています

　

また総介病院なので福間先生の時代から

先駆的医療という形でなるべく臨床治験に

も杖極的に携わるようにしています、関節

リウマチに関する治験が多いのですが、現

仕は欧米で保険が通った生物学的製剤であ

るBAFF抗体（ベリムマブ）の令身性エリ

テマトーデス（SLE）対象の治験を行なっ

ています

　

聖隷浜松病院の膠原病リウマチ内科に通

院中のおおよその患片数をλに示してい

ます，関節リウマチの患片数は1200名少
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｀’恥｀雨６中の患者数

・関節リウマチ（RA）:約1,200名

・全身性エリテマトーデス：約150名

・シェーグレン症候群：約200名

・混合性結合組織病：約30名

・強皮症：約100名

・多発性筋炎…………皮膚筋炎：約80名

・血管炎症候群：約60名

・ベーチェット病：約20名

・成人発症スティル病：約20名

し、令身性エリテマトーデスが約150 yl、

シェーグレン1,11候俳が200 ylぐらいです

混介|生結ａ組織病が約30 yl、強皮如がた

ぶん100 y,ぐらいだと思いますI　多発性

筋炎……………J･なJ,り筋炎が介計80ylくらい、Ifll竹

炎如候俳が60名くらい、ベーチェット病

や成人ﾌﾞぴIスティル病の他にもかなりたく

さん膠原病関辿の疾患の方がおられます

実際は関節リウマチの患片さんが多くて、

その多い中に膠原病患1りさんもたぶん浜松

地区の中で総ａ病院として

　

一所診ているの

かなと思います

　

迩ほど述べましたが、どんな什紺みも新

しい什組みができた肖初で100点満点の

什細みはありません

　

光ほど集会が始まる

前にパネリストとコーディネーターの皆さ

んでお話したのですが、私自身この什組み

自体が問違いなく100点と思わずに、逆

に||{しくない部分もかなりあると思いま

す

　

ただその11ﾐしくない部分、直す必要が

ある部分をこれから･緒にり.出して、声を

ロヂて修11ﾐしていくことがI‾R要と巧えま

す

　

これからいろんな意り.のやり収りができ

ることをありかたく思いますし、そのこと

について私たちも協ﾉJできることがあれば

いいなと思ってそれも川待してきました

活発な討論ができればと思います

　

よろし

くお願いします、

〔パネルディスカッションの様子〕
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１０

NPO法人静岡県難病団体連絡協議会

　　　　　　

理事長

　　　

鈴木孝尚氏

　

ＮＰＯ法人静岡県難病団体連絡協議会の

鈴木です，私自身は難病ではありませんが

長川丿慢性疾患の腎臓病で透析治療を29年

間ほど受けています，加盟患行数は私ども

腎友会が多く4,200名ほどです

　

法人令

体で18団体の連絡協議会で，会口数令体

は5,500名ほどで静岡県内で活動してお

りますぃ．

　　

･番人きな･μ業は完ほど静岡県の余良課

長からも説明かありましたように、県から

業務委託された難病相談瓦援センターで

す常勤の保健師１名、非常勤の保健師2

ylの相談は３名体制で相談を受けておりま

す

　

相談内容については、先ほど余良課長

より説明がありましたが、ヽﾄﾞ成26年度に

は［病気への理解］であったり、「医療機

関・医師」や「療養生活令般」について

の相談が多くありましだ

　

ヽﾄﾞ成27年度に

ついては｀ﾄﾞ成26年度に比べて相談件数と

しては1.5倍ほど増えています。これはヽﾄﾞ

成27年１川から医療賞助成の対象疾病が

110に増えたこと、さらに今後300に対

象疾病が増えるということが相談件数のか

なりllかっているｰ囚と思われます

　

それ

にもまして病気の相談そのものより経済的

な問題であったり、とにかく州病相談4と援

センターに重話をかけて話がしたいという

ような相談者もかなり多く、１日の相談の

うち約Ｔ数は話を闘いてもらいたいという

‘･U話が多く相談ほも対応に片慮していると

ころであります

　

これも完ほど静岡県の余良課長から話が

ありましたが、難病患者の療養生活の而で

患者会が桟同で行なっている難病ビアサ

ポーター制度に対して、今ヽ年度から難病相

談支援センターの駝

算をつけていただきました

　

昨年までは難

病連の貌

団体に相談はをおいて、その相談八の自宅

で相談対応をしていました

　

これが181ヽt＼

体でヽﾄﾞ成26年度の実績が2,000件以llあ

ります、屯複もカウントしていますので、

実際の相談ほについてはそれほど多くは

ないかもしれませんが件数としては2,000

件以llということになります

　

今年度は完

ほどお話がありましたように呂･所屈での相

談対応に加えて、難病ヒアサホーターによ

る難病相談瓦援センターでの出張相談等

を、同じ病気を持った仲間として行なって

いけたらいいなと思っており、今その計|由i

を練っているところです

　

難病辿がぢえている

　

･番の問題は、75

歳以|ノ)人11が2025年に急増すること
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が確実といわれており、今後県のほうで

2025年に向けての地域医療構想を策定す

るということです｡

　

都逆府県は2014年

10川からスタートした病床機能報ぶim度

を活川して、2025年度の医療費自川と介

わせて目指すべき医療体制とその施策を地

域医療構想として今後策定するということ

になっています。国からは地域医療構想策

定のガイドラインが示され、限りある資源

を効率的かつ効米的な活川をするために地

域の病床llf編を行い、化宅での看収りを約

４割に増やす方針であるとされています。

ここで病床llf編といっていますが、私たち

は病床削減だと思っています。州病や長期

慢性疾患の患者は、これからの病床削減で

長期人院がますます難しくなる恐れがあり

ます、特別養護老人ホーム（特養）への人

所が原則唆介護３以目こ限定されて、今

以目こ特養人所が難しくなることがf想さ

れます、それから低所得片でも削貯金や1-

地等があればホテルコストの補助がなく

なって、介護保険施､没の利川が厳しくなる

恐れもありますので危惧しているところで

す。

は、私たち患??の要望内容を踏まえて検討

して削きたいとぢえており、実際に医療を

受けている患がや団体の肖･jf晋の協議の場

への参加について要望を出していきたいと

思っています………1U!域住民の斑点が施策作り

に反映できる議論の場として、今後の協議

の場が設けられればいいなと思っていま

す。

　

それと敏行して「地域包括ケアシステム」

の実現という課題もあります。地域で介駿

も医療も包括的に進めていき、医療・介護・

f防・住まい・生活2と援が･休的に提供さ

れる「地域包括ケアシステム」の構築を目

指すということになっていますが、これに

ついても私たち患片の意りが反映されるよ

うにしていかなければいけないと思ってい

ますので、また皆さんと協力して行なって

いきたいと思っています。

　

先ほど寓本先乍からお話がありましたよ

うに、新しい難病制度が始まってホ潮こ;j4:

んでいる患行がいることも確かですっ

　

しか

し今まで医療費がかからなかった人が、医

療費がかかるようになって困っているとい

う患行もいます。よってｰ概に新しい難病

　

国の役割は方針策定ということですの

　　

制度が良いとばかりはいえないので、私た

で、サービスの捉供や体制づくりについて

　　

ちも相談の内容から様々なことをみんなで

は自治休の楠限が強化されるということに

　　

協議して、今後の要望につなげていきたい

なります｡地域の実態が反映されないと医

　　

と思っていますぃ静岡県の私どもの団体に

療介駿体制に関して地域で人きな格差が乍

　　

静岡県の膠原病友の会から理ｊとして参加

まれるということにもなります。ですから

　　

していただいていますぃ今後とも閲待して

地域のガイドラインを策定するに肖たって

　　

おりますので、よろしくお願いします。
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１２

一般社団法人全国膠原病友の会

　　　　　　　

常務理事

　　

大黒宏司

　

令国膠原病友の会という患乃会の岬易か

らお話させていただきます

　

難病法が昨年の5Jjに成ぺし、今年のI

ij l日から施行されました　医療費助成対

象疾患である指定州病の中に多くの膠原病

関辿疾患が介まれたことから、種々の問題

点・課題はありますが、令国膠原病友の会

として･定の成米をあげることができたと

ぢえています、しかし残念ながら、医療費

助成制度だけで私たち難病患乃が生きてい

けるわけではありません

　

これについて今

後どうすればいいのかということを考えて

いかなければいけないと思っています

　

社会

　

゜tl度改

　

iE

　

会i幸告圭

　　　　　

(平成25年８月６日)

＼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4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。

※単なる医療費助成という給付制度ではな

　

く、生きがいある人生を目指した、社会

　

の一員として生きるための総合的生活支

　

援制度に

　

ヽﾄﾞ成25年の８川に社会保障制度改.11小|

民会議の貼リ}が出ましたその中には｢難

病対策については、相対的には他の柵祉制

度等に隠れて光が肖たってこなかった印象

は占めない､」、|難病でy,ﾆしんでいる人々

が将来に「希望」を持って乍きられるよう、

改引こ総介的かつｰ体的に収り紺む必要が

ある」と､1功ヽれてあります、新たな邨病

対策が、甲.なる医療費助成という給付制度

だけではなく、生きがいある人生を目指し

た、社会のｰはとして乍きるための総介的

生活支2援制度になればいいのになと吋えて

います

　

ただ最近「総介的」や「包括的」

という､i‘堕が多川されていますが、それが

何を意味するのか私自身はあまりよく理解

できていませんI

　

私たちにとって総介的な

制度とはどのようなものなのかも考えてい

かなければいけないと思っています

難病の患者に対する矢.、に

　

する法律

　　　　

〔第一条目的〕（抜粋）

　

この法律は、難病の患者に対する医療そ

の他難病に関する施策に関し必要な事項を

定めることにより、難病の患者に対する良

質かつ適切な医療の確保及び難病の患者の

療養生活の質の維持向上を図リ、もって国

民保健の向上を図ることを目的とする、

　

難病法の第一条（目的）に「難病の患??

に対する良質かつ適りJな医療の確保」およ

び「難病の患片の療養生活の質の却持向ト」

と謳われています

　

これは国で定めた法律

ですが、私たちが紅らしているのは地域社

会ですので、難病法の目的を達成するため

には「地域医療の充実（医療の確保）」お

よび「地域生活の瓦援体制の整備」が必要

になってくると思います

　

これらは私たち

が病気を持ちながら地域社会で生きていく

うえで非常に人’lfなところだと思います。

　

まず「地域医療の充実（医療の確保）」

については、まだまだ膠原病'>'/l"J医は少

なく、地域格差が人きいのが川状です

2013年引jに剥I朋劉京病友の会が調べた

邪道府県別の膠原病専門医数をみてみる

と、束京都では500人を超えており、神

余川県や人阪府では200人程度です

　

ま

た北海逆、埼ｋ県、ｒ柴県、愛知県、兵
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庫県、福岡県では100人を超えています。

しかし･方で膠原病専門医が10人未満の

県が４つ、10人台の県が12もあります。

これは非常勤の医師を冷めての統計ですの

で、外来診療は何とかできても人院が困難

な医療機関も多く仁在します、このような

医師偏在の中で、膠原病の確定診断が遅れ

るような状況になっていないかという懸念

がありますぃ､また膠原病も発ぢ|心後の治療

が非常に入りJだということは皆さんご存知

の通りですが、医師不足によって治療の開

始も遅れてしまう方がいないかという不安

もあります、さらに地域によっては通院に

非常に時間や費川がかかることもｆ想さ

れ、その場介は緊急時の対応も州しいと思

われます。以llのように「地域医療の充実

（医療の確保）」については人きな問題点に

なると思います、

　

次に「地域乍活の支援体;iii」の整備」につ

いて障害福祉サービスを号えてみます。障

害者総介支援法がヽ1勺戊25年４川１日から

施行され、障害行r帳を持っていない邨病

患行も条件を充たせば障害柵祉サービスを

受けることができます、しかし情報が川知

できていないためか、難病患者の利川行数

は非常に少ないのが現状です。

　

障害者総ajど援法による障害福祉サービ

スの支給のためには「障害支援区分」の認

定を受ける必要があります。「難病患1り等

に対する認定マニュアル」の中には、難病

患者等に対する認定調たほは「保健師や石

護師などが望まれる」と記祓されており、

それが無理であれば「保健所の保健帥等が

同行して助にすることが望まれる」と､IFか

れており、それも無理であれば「医療批肖

部局と障害批肖部局等との|･分な調整・辿

携のllで選定する」とあります、「1‘分な

調整・連携」と而引こｊいますが非常に難

しいと思います、難病対策を総介的に行う

ためには、様々な分野で「調整・連携」が

必要になると思いますが、これをどのよう

に行うかが今後の課題になると思います。

　

また、今までは1111状が変化するので難病

患者は障害者ではないと説明されてきまし

たが、邨病患者の「障害」と援区分」の認定

の際には柚状の変化に対応する必要が出て

きました．前述のマニュアルには、症状が

変化する場介は、ぱ|状がより屯度な状態

（＝支援を最も必要とする状態）」の詳細な

闘き収りを行い、できたりできなかったり

する場介は、「できない状況」に基づき｀川

断することになっていますぃ.これも難病患

片の特性を認定訓たほの方が理解する必要

があり、なかなか難しいのではないかと思

います､‥．

　

病ヽ策地域焼会（

　

病法第32条）

○都道府県、保健所を設置する市及び特別区

　

…難病対策地域協議会を置くように努める

○関係機関、関係団体、難病の患者・家族、

　

医療・福祉・教育・雇用の関連職種、

　

その他で構成

○関係機関の連携の緊密化を図るとともに、

　

地域の実情に応じた体制の整備について

　

協議を行う。

　

難病患者の様々な地域乍活での課題を協

議するために、難病法の第32条には「難

病対策地域1島議会」を都逆府県・保健所を

設μする巾および特別区に1;7くように努め

るとあります（設置の義務付けではありま

せん）いその構成は関係機関、関係団休、

難病の患者・家族、医療・柵祉・教育・雇

川の関連職種等が挙げられています､また、

その目的は、関係機関の連携の緊密化を図

るとともに、地域の実情に応じた支援体制

の整備について協議を行うことですぃこの

協議会のｲj‘無によって、その地域の実情に

応じた支援体制の整備が変わってくる11f能

性があると思われます、よって地域|高議会

の設μと難病の患1り・家族が構成川こ含ま

れるように各地域で要望していく必要があ

ります、患者は支えられるだけではなく、

瓦える側にも患者がいる什紺みを作ること

が、新たな難病患1りを支える什細みを考え

るうえで吼要になってくると思います。
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１４

〔平岡国夫会長〕

噴

　

･.*.<>

-・ｆ゛

　

平岡国夫静岡県膠原病友の会会長

　

静岡県でも束部では膠原病の専門医が

少なく、遠方の病院に通院しているので、

急に休訓が忠くなったとき不安であると

いう声を聞きます、このような現状に対

して完乍からご意ほをお願いします

〔宮本俊明先生〕

　　

地域によりますが膠原病の専門医で

　

も実際は膠原病の患者をみていない先生

　

もたくさんおられると思います、その中

　

で浜松は柵間光生のような膠原病のクリ

　

ニックが数力所あり、非常に私たち勤務

　

医も助かっていて、病診辿携がうまく行

　

われている地域だと思います。

　　　

･番の問題は、今ヽの臨床研修制度が

　

膠原病l､'/門医を増やす方向には向いてい

　

ないことだと思います

　

現住は膠原病科

　

を研修医がまわることが必須ではないた

　

め、なかなか膠原病科に興味を持ってく

　

れません

　

さらに令国的にも膠原病専門

　

医が少ないので、膠原病科を希望する先

　

乍は比較的･､1/門医の多い人部巾に集中す

　

る傾向にあります

　

その結米、医師の偏

　

化化か起こってしまいます

　　

それでも少しずつ膠原病に興味を持つ

　

てくれる光生か増えて、膠原病咋門医の

　

人数が増えてくれば、人きな病院でしっ

　

かり勉強した先生方が地元に戻ってきて

　

偏在化も少なくなってくると明待してい

　

ます‥

〔福間尚文先生〕

　　

浜松になぜ膠原病明”j医が多いかとい

　

うと、浜松医科人学という人学病院のあ

　

ることが強みではないかと思います、人

　

学である程度膠原病について勉強した方

　

たちは、つながりのある地域で診療した

　

方が行ないやすいです

　　

膠原病医が少ない地域では、ﾉJづくで

　

も膠原病科を作るしかないのではないか

　

と思います

　

膠原病科を作ることを|狗捉

　

に、医師を引っ張ってくるしか静岡県束

　

部の専門医不足は解消できないのではな

　

いかと思います

〔奈良雅文課長〕

　　

静岡県束部の方の臨床調だ佃人票は、

　

束京で､IFいてもらっている方が多いで

　

す、束京や神余川に行けてしまうので、

　

地几が台たないという而もあるかもしれ

　

ません

　　

人学での医学教介がｰ所人･jfだと思い

　

ます、医学生自体は増えていますので、

　

できればいろんな診療科に行ってほしい

　

と思っています

〔森幸子代表理事〕

　　

時代が変わり体制も変わる中で良い而

　

忠い而が出てきているのだと思います

　

ご意ほがあったような、少し強引でも形

　

を作りllげていくことも必要かもしれま

　

せん、医療機関や行政が･緒になって行

　

なっていただけると、膠原病の専門医も

　

増えていくのではないかと思います

　

や

　

はり膠原病咋門医のヤ休の人数を増や

　

すことがとても人嘔なことだと思いまし

　

た

〔平岡国夫会長〕

　　

次に難病患者の障害福祉サービスの利

　

川が少ないという発ｊがありましたが、

　

この点についてご意見をお願いいたしま

　

す。
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〔奈良雅文課長〕

　　

障害福祉サービスの実施iﾓ体は巾町で

　

すので、巾町といかに辿携するかという

　

点があります。例えば、難病対策地域協

　

議会に参力||いただくということはありま

　

すが、これも協議会が年に数川しか開か

　

れない状況ではなかなか話は進んでいか

　

ないと思います。

　　

現在、県として行っているのは「難病

　

患行等ホームヘルパー養成研修･jf業」で

　

す、ケアマネージャーさんやヘルパーさ

　

ん等を対象に講座を行っており、累計で

　

2,800人を超える方々が研修を受けてお

　

られます、社会的に難病患1りさんの認知

　

が悪いですので、このような研修により

　

ケアマネージャーさんの川解か深まれば

　

と思っていますぃ難病の患行さんが様々

　

なサービスを受けられるように、県とし

　

ては行っていますので、今後も引き続き

　

ごt島力いただければと思います。

〔鈴木孝尚理事長〕

　　

静岡県では特に束部地域の場介、専

　

門医はもちろんのこと、医師の数が非常

　

に少ないという現状があります。静岡県

　

では医学生に奨学金を出して、県内で臨

　

床研修を受ければ奨学金の返迷は免除さ

　

れるという制度があります。しかし東部

　

で研修を受ける医学生は非常に少ないで

　

す、研修を受けた病院に残っていただく

　

のが県でf算を出している趣旨だと思い

　

ますが、ここでも地域偏在が起きていま

　

す。

　　

先ほど福間先生が仰られたように、無

　

理やりにでも診療科を作ることも最終的

　

にはぢえなければいけないのではないか

　

と思います、これは今後の人きな課題で

　

あると思います。

　　

障害福祉サービスについては、私ども

　

も'lfある毎に巾長に広報をお願いしてい

　

るのですが今まで通りです。以前から･]l^

　

業の内容は知っているが希望片がないの

で、火際は行っていないという巾町がか

なりありました。難病患片さんも制度を

知らない方が多く、また巾町の批肖行も

難病に詳しくないということもあって、

利川行が非常に少ない現状にあるようで

す。

〔大黒宏司常務理事〕

　　

私は人阪の膠原病友の会のljf務局も並

　

ねているのですが、人阪は和歌山県も竹

　

轄しています。､和歌山県も咋門医が非常

　

に少ないところで、京都人学や兵庫医科

　

人学の先生に非常勤で診療を行っていた

　

だいています、これはリウマチ友の会が

　

働きかけて実現したと闘いています、こ

　

のように患者会が動かなければいけない

　

ような状況の地域もあるかもしれませ

　

ん。私たちが動くことで改;IIできる|川列

　

もありますので、難病連を含めて患行会

　

も頑張らなければいけない部分があると

　

思います。

　　

また障害福祉サービスについては、以

　

前の難病患者等川宅生活支援゛jf業のサー

　

ビスを令国で最も利川していた疾患は膠

　

原病でした。ですから障害福祉サービス

　

に対するニーズもかなりあると思いま

　

す。障害片総介支援法による障害福祉

　

サービスを膠原病の患乃さんも利川でき

　

ることを、私たちがどれだけ広報できて

　

きたかというと、まだまだなのではな

　

いでしょうか。確かに制度としての紹介

　

は行ってきましたが、只体的な‾F続きや

　

サービスの内容など、さらに伝えていく

　

必要があるのではないでしょうか。

　　

ただ障害福祉サービスを利川する際に

　

「障害支援区分」の認定という県があり

　

ます。難病患行が障害福祉サービスを利

　

川できていない理山として、そもそも申

　

語自体を行っていないのか、巾請行はあ

　

る程度いるけれども「障害支援区分」の

　

認定で「非該肖」になってしまう方が多

　

いのか、実際はどうなのでしょうか。
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１６

〔奈良雅文課長〕

　　

厚乍労働宵が出しているデータによれ

　

ば、申詰すれば「障害支援区分」が認定

　

されている状況です、

〔大黒宏司常務理事〕

　　

今の余良課長からのお話は非常に人

　

’μで、障害福祉サービスの申請すらでき

　

ていないということです。何らかの支援

　

が必要だと感じる方は、「障害支:援区分」

　

が「非該肖」ではない方なのだと思いま

　

す。積極的に私たちも川知に努めますの

　

で、ぜひ皆さんに積極的にサービスを利

　

川いただけたらと思います。

〔森幸子代表理事〕

　　

障害福祉サービスは巾町の障害福祉課

　

が批肖になったりしますので、難病患??

　

さんとつなかっていないところもあるか

　

と思いますぃ川知といってもホームペー

　

ジヘの掲叔等にとどまっていて、直接患

　

者さんのところに通知されるわけではあ

　

りませんので、なかなか川知が難しいの

　

ではないかと思います。

　　

患行会のみから積極的に伝えていくこ

　

とはとても人嘔ですし、巾町村が発行し

　

ている広昿応や令戸配布されているよう

　

なものに私たちからアプローチしていく

　

ことも人･jrではないかと感じました｡

〔平岡国夫会長〕

　　

私自身も補装只などを扱う什･川こ携

　

わっているのですが、そのような中間に

　

入っている業者がもう少し行政とつなが

　

りがあれば、その業行が患者さんに広報

　

することもできると感じました。

　　

今年口jから新たな医療費助成制度が

　

始まっていますぃ膠原病の中にも新規に

　

医療費助成の対象疾患に指定されたもの

　

もありますが、多くのみが特定疾患の制

　

度からの継続であり、｛豺|!が増えている

　

方も多いと思いますが、患行さんからの

反応はいかがでしょうか、

〔宮本俊明先生〕

　　

間違いなく1 Jjから多少不ヽﾄﾞに思っ

　

ている方がおられます。以前と比べると

　

治療薬も進歩していますし、治療方針も

　

進歩して、なおかつ今までは考えられな

　

かったゴールを目指せるようになってき

　

ました。､そのような時代の中で、膠原病

　

にも多くの疾患があり同じような治療を

　

行っているのに、その中で難病指定され

　

ているものとされていないものがあるこ

　

とに対して明確な答えはありませんでし

　

た。しかし医療費助成の副川を広げると

　

財政的にはりJ迫してしまうので、疾患に

　

よって不公ヽﾄﾞなく、しかも財源を確保す

　

るために新たな制度になったと患1りさん

　

には説明しています。それでも納得いか

　

ない方はもちろんおられます。

　　

新たな制度が始まって初めからみんな

　

がヽ;うせになる100点満点の制度はまず

　

ありません。より良い制度にするために

　

現場から声を出さないと変わっていかな

　

いと思います。膠原病を初めとする多く

　

の慢性疾患の患行さんに対する治療ゴー

　

ルは、発症前の状態を収り戻すことだ

　

と思います。その状態を収り戻すために

　

は将来的な医療費の不満がある限り、病

　

気を忘れることはできません。病気を忘

　

れて生活できることを治療ゴールとする

　

と、まだまだ難しい困難な状況があると

　

思います。

　　

今の助成制度を含めて、まだまだ不ト

　

分だと思っています、従来の制度より良

　

くなったのか分からない部分もかなりあ

　

りますぃその部分を皆さんでぢえて、現

　

場からの声をしっかりまとめていただい

　

て、それに対して医師と患片さんだけで

　

はなく行政も含めた中でぢえていく必要

　

があるのかなと思います。１年２年経つ

　

てどんどん制度がより良く変わっていく

　

ことが私の希望です。
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〔福間尚文先生〕

　　

私たち医師ができることは医療の質

　

を落とさずに、できるだけ無駄をなくす

　

ことが人･jfだと思います。例えば、関節

　

リウマチの場介は乍物学的製剤を使川し

　

ますが鳥額な医療費がかかります。確か

　

に効米はありますが、すべてのリウマチ

　

患行が使川しなければいけないというわ

　

けではありませんし、安易な使川は避け

　

るべきだと思います。また痛みlllめなど

　

痛くないのに惰性的に使川している例も

　

しばしばほ受けられます。また国にお金

　

がないというのも確かですので、令てを

　

ジェネリック医薬IWこするわけではなく

　

て、変史できるものはジェネリックにす

　

ればよいと思います。

〔森幸子代表理事〕

　　

難病法ができたからゴールというわけ

　

ではなくて、患片家族にとって「良かっ

　

たな」とｊえるような制度に根付いてい

　

くことがとても人･jfなことだと思いまし

　

た。難病法のほ直しも５年後にはあると

　

聞いていますし、もっとIltく見直す必

　

要があるかもしれません。そのあたりは

　

しっかりと実態をつかんで、より良い制

　

度になっていくように働きかけることも

　

必唆だと思います。

　

患片会として人黒さんのご意見はどう

でしょうか。

〔大黒宏司常務理事〕

　　

新たな医療賞助成制度の認定のために

　

個々の疾患に対して「屯症度分類」が設

　

定されています。新制度の新規の臨床訓

　

介個人票をみてみると、従来より非常に

　

複雑になっているように思います。膠原

　

病'.'/I"J医が非常に少なく地域偏仕も著し

　

いという話をしているのに、「屯粕で度分

　

類」を評価するのも人変でしょうし、デー

　

タの登録も先生が行うことになっていま

　

す。これ以卜、先生方の仕’μを増やして

人丈人かと思ってしまいます。

　

また指定医制度や指定医療機関である

とか様々なび録制度ができて、その'jf務

も含めて都逆府県の批肖部署も人変だと

思います。この制度を円滑に始めるため

に非常に御､'17労だったと思います。

　

この制度を進めるために医師や自治体

が抱えている問題点について、この機会

に教えていただければと思います。

〔奈良雅文課長〕

　　

昨年の12川から部ドも含めて長時間

　

の時間外勤務が続きました、静岡県は史

　

新r続きが遅れたので申し訳なかったで

　

すし、医療機関にもご迷惑をお掛けした

　

のですが、史新はすべて終わりました。

　　

指定医制皮については、ある代度の資

　

格は必要だと思います。新規の臨床訓介

　

佃人票は項目数が多く人変ですが、やは

　

り診断基準に係る項目についてはすべて

　

記叔していただく必要があります。

　　

また「屯ぬで度分類」も入っていますが、

　

各完生方と我々が相談して決めていきた

　

いと思っています。ガイドラインを守ら

　

ずに「吼拍」と､1｝かれるのは問題ですの

　

で、そこははっきりさせていきたいとぢ

　

えています、

〔福間尚文先生〕

　　

臨床訓介個人票の記祓はとても人変

　

ですぃ史新の申請時期か決まっているの

　

でその峙期にはほとんど毎目､1隋tがきま

　

すぃもう少し巾請の時期をばらけさすと

　

か、もう少し提出期問を長くしていただ

　

ければ非常に助かるのですが。

〔宮本俊明先生〕

　　

今川の臨床調介佃人票の難点として、

　

･番病状がひどいときのデータを､1μﾅと

　

いう欄があって、電J！カルテではない時

　

代のデータはなかなか迫うことができま

　

せん。どうしても迫えない方が何人かい

１７

≪l'

　

!､、

防

　

二こ2j

｀･i

‐-皿
ぷ

４

|玉|

?4i＝

２

ここ

(Z
．!

報

琵

ロ

2S



１８

ますぃ私は300～400件の,1}類を,1}い

ていますので，新たな,1}式になったこと

で，かなりきついと思っています。

〔奈良雅文課長〕

　　

史新の場合はきちんと診断されてい

　

て、以前の診断が吟屯されていれば問題

　

ありませんい新規の場合に･番病状がひ

　

どいときのデータを､IFくことは難しいか

　

もしれませんが、その際はご辿絡いただ

　

ければと思います。、IF式の改沁などは静

　

岡県から要望しても難しいので、患者会

　

からｊつてもらう方がいいかもしれませ

　

ん。さらに今後ぱ､Uバ

　

ラインび録になると思いますので、その

　

際にまた､IF式が変わることもぢえられま

　

すぃ色々とご不満はあるかもしれません

　

が、よろしくお願いいたします。

〔森幸子代表理事〕

　　

短時間でしたが、とても多くのご意見

　

を出していただいて、実態がよく分かっ

　

たと思います。より良いものにするため

　

には、各地域での支援体制が人切だと思

　

います、難病法の第32条に難病患片や

　

家族を含めた「難病対策地域t高議会」を

　

i附くことができるということですが、こ

　

れは地域での現状をみんなでぢえていく

　

ために非常に人t刀だと思いますぃ静岡県

　

の場介はいかがでしょうか。

〔奈良雅文課長〕

　　

静岡県でも設置していくj定ですが、

　

巾町の協力が得られるかどうかは分かり

　

ませんので、できるところから行ってい

　

きたいと思います。その中に難病辿等の

　

患乃会の方々に入っていただいて、直接

　

障害乃総介支援法による障害福祉サービ

　

ス等についても協議していくのが良いか

　

と思っていますので、ご|高ﾉJをお願いし

　

たいと思います｡

〔森幸子代表理事〕

　　

このようなt高議会に患者や家族の代表

　

が参力||して、地域での瓦援体制を各地で

　

考えていくことになるかと思いますぃ令

　

国膠原病友の会は令㈲削織ですので、各

　

地でそれぞれに意兇をしっかりと述べら

　

れるような患行団休に育たないといけな

　

いと思います、皆さんにはぜひ頑張って

　

いただきたいと思います、

〔平岡国夫会長〕

　　

以後にパネリストの皆さんからひとに

　

ずつお願いいたします｡

〔宮本俊明先生〕

　　

本目はありがとうございました｡会場

　

には浜松の方はあまりおられないような

　

のですが、浜松も含めて静岡令休ではま

　

だまだ膠原病医は不足しています。総介

　

病院膠原病科の役割として医師を増やす

　

努力をすることも屯要とぢえています。

　

医師の勧誘・教育も政め様々な方法で膠

　

原病医療をより良くするために頑張って

　

いきたいと思います、これからもよろし

　

くお願い致します、

〔福間尚文先生〕

　　

先ほど宮本瓦乍から膠原病医療の進歩

　

についてお話がありましたように、確か

　

に生命戸後は非常に良くなってきました

　

し、臓器障害についても抑制できるよう

　

になってきており、非常に素晴らしい進

　

歩だと思います、その反而、ステロイド

　

の副作川として、例えば骨机穎拍による

　

骨折や動脈硬化、人腿骨頭壊死など様々

　

なものがあって、目常生活かきちんと送

　

れなくなるような状況が起こってきやす

　

い病気でもあります

　

先ほど余良課長の方から静岡県の健

康寿命は日本･だという話がありました

が、健康寿命を紺持する点からｊうと、

副作川を起こさずに病気を良くするよう
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な治療法がますます必要になってくるの

ではないかと思います

　

そのためには医

療片の努ﾉjも必要ですが、国を挙げての

協ﾉJが必要ではないかと思っています

〔奈良雅文課長〕

　　

難病対策はト1がiﾓとなるのですが、県

　

としても水日のディスカッションのよう

　

に臨床の先生方と患乃会のみと辿携を

　

とって、どのようなやり方が一番良いの

　

か検討しつつ今後の対策を行っていきた

　

いと思いますので、今後ともよろしくお

　

願いしたいと思います

〔鈴木孝尚理事長〕

　　

木目は令国から来られていると思い

　

ますが、今後は難病対策地域協議会その

　

他の医療関係の協議会が各地域でみﾐちI-.

　

がっていくと思います

　

地域包括ケア

　

システムや病床11f編についても2025年

　

に向けて、人きな課題になってくると思

　

います

　

ぜひ患乃会もt高議会の巾に参加

　

させてくれという要望を出していただい

　

て、各地域で患乃の声がIII!いた制度にし

　

ていただきたいと思います

　

よろしくお

　

願いいたします

〔大黒宏司常務理事〕

　　

総介的で包括的な難病対策に求められ

　

るものは、まず“辿携”だと思います

　

病診連携や診診連携、国と都道府県と巾

　

町村との連携など、総介的な施策を行う

　

ためにはどのような形で関係機関が連携

　

を収っていくかということを･巧えていく

　

かが人yjfだと思いました

　　

もう

　

一つぱ地域”がキーワードにな

　

ると思います

　

今川は静岡県の関係片

　

でパネルディスカッションを行いまし

　

たが、他の都逆府県でも患片会が中心と

　

なって多くの関係行と話し介えば、解決

　

のためにヒントがほえてくるかもしれま

　

せんのでよろしくお願いいたします

〔森幸子代表理事〕

　　

"Ｗ｀‘Ｗ-ﾔW零･-･･・ r

1

騨

　　　　　

森幸子代表理事

　

どうも皆さま長峙間になりましたが、

ありがとうございました、このような医

療・行政・患者会がｰ緒に集ってディス

カッションする機会はなかなかなかった

のですが、やはり直接お会いして顔のμ

える状況で話し介うと、様々なll人も出

てきますし、一緒に行っていこうという

ﾉJも湧いてくるのかと思います

　

I以こ辿

携のスタートということで、このような

機会が設けられたことを人変ありかたく

思います

　

皆さまにおかれましても、ぜひt高議会

等ができるようにおﾉJ添えいただいて、

そして膠原病の医療と膠原病患者の生活

をより良いものにしていけたらと思いま

す

　

木目パネリストとしてお越しいただい

た皆さま、どうも本肖にありがとうござ

いました

　

これで木目テーマとなってお

りました「新たな難病患片を左える仕紺

みを考える～地域医療と地域乍活の撹点

から～」のパネルディスカッションを終

ｆしたいと思います
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医療記事

｢炎症性筋疾患(多発性筋炎／皮膚筋炎など)の自己抗体｣

　　　　　　　　

京都大学医学部附属病院

　

免疫・膠原病内科

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

笹井蘭先生

　

特発性炎症性筋疾患は筋肉に慢性炎が|を

きたす病気であり、その原囚は未だ不明で

す．しかし研究が進むにつれ、病気の特徴

をもとに分類が定義され、それに応じた治

療方針を弩えることができるようになって

きました、特に近年では、筋炎に特毘的に

認められる抗休（筋炎特毀的自ｄ抗体）が

数多く見つけられ、それぞれの抗体に対応

するような病気の特徴が知られるように

なってきたため、抗体によって筋炎を分類

し、治療方針を検討することも日f能になり

つつあります、今川は特発性炎拍性筋疾患

についての総説とともに、近年注目されて

いる筋炎特毘的自ｄ抗体について紹介しま

す。

１。特発性炎症性筋疾患とは

　

特発性炎症性筋疾患は筋肉に炎症・変性・

1叫ﾓを生じ、休幹に近い筋（汽や胴体を動

かす筋や、人腿・目腕の筋）の筋ﾉJが弱く

なる、原囚不明な慢性炎が|生疾患です。

　

特発性炎ぢけ|ﾓ筋疾患は病像が多彩です

が、臨床的特徴（発症様式りIII状・介併症

などの特徴）・病理的特徴（筋肉細織の顕

微鏡的特徴）から裏１のように病型分類さ

れており田、多発性筋炎・皮膚筋炎・悪

性腫瘍に伴う筋炎・小児の筋炎・他の膠原

病に伴う筋炎・封人体筋炎のほかに、近年、

「壊死性筋柚」や「筋卵状のない皮膚筋炎」

というカテゴリーも知られています｡こう

した病型に分けることは、治療法の選択・

戸後（病気の将来的な経過）の自則にｲf川

とぢえられています、

表１

　

特発性炎症性筋疾患(Idiopathicinflammatory myopathies)

　　　　

病

　　

型

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

特

　　

徴

　

多発陛筋炎

　　　　　　　　

筋線維束内の非壊死筋線維周囲にCD8十Ｔ細胞浸潤

　

皮膚筋炎

　　　　　　　　　

定型皮疹（ヘリオトロープ疹、Gottron徴候）

　

悪性腫瘍に伴う筋炎

　　　　

悪性腫瘍に合併（筋疾患発症の前後２年以内に悪性腫瘍発症）

　

小児の筋炎

　　　　　　　　

血管炎合併、異所性石灰化

　

他の膠原病に伴う筋炎

　　

全身性エリテマトーデスまたは強皮症、

　　　　　　　　　　　　　　

あるいはその未分化な病像に重複

　

封入体筋炎

　　　　　　　　

縁取り空胞

　

非対称性・遠位優位の障害

　

壊死性筋症

　　　　　　　　

筋線維の壊死

　

炎症細胞浸潤がない

　

筋症状のない皮膚筋炎

　　

皮膚筋炎の定型皮疹のみ、急速進行吐間質性肺炎

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

文献１より改変
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２。原因

　

原囚は不明ですが、遺伝的素囚に何らか

の環境素囚（ウイルスや細lyfなどの感染、

食物・薬物・目光暴露など）が加わり、免

疫異常が誘発され、筋炎を発症すると考え

られています。

３。症状

１）筋症状

　

/.-:/.･対称性に体幹に近い筋の筋力低ﾄﾞを

認めます。ただし封人体筋炎の場鳶は/.-:/i-

差があることが比較的多く、休幹から遠い

筋（指を曲げる筋肉など）の筋力低ﾄﾞが目

､I/lつことが多いとｊわれています。症状進

行の経過は数週～数年とさまざまで、筋痛

を常に伴うわけではありません。慢性期で

は筋が萎縮します。令身倦怠感・体力低ﾄﾞ・

起床しにくい・髪をとかせない・階段以降

やしゃがみうlちがしにくいといった自覚症

状があります。飲み込みにくい症状がでる

こともあります。

２）皮膚症状

　

ll眼瞼の腫れぼったい紫紅色の皮疹（ヘ

リオトロープ疹:図1）、f指の背側の関

節部分にｰ致した赤い皮疹（ゴットロン徴

候：図２）は皮膚筋炎に特徴的な皮疹とさ

れています。その他、知・扁・前胸部・肘・

膝などに赤い皮疹を認めることがありま

ダ゛‘

゛｀･．メ｀．

⊇苓

’｀゛t㎜

図１

　

ヘリオトロープ疹

　

上瞼の腫れぼったい赤紫色の皮疹

す。また、紫外線の暴露によって皮疹が忠

化します。筋症状がなくてもヘリオトロー

プ疹やゴットロン徴候を認めた場介には

「筋症状のない皮膚筋炎」と診断されます。

３）肺病変

　

運動時の呼吸困難・咳楸を生じます。間

質性肺炎という肺の炎症を生じることが原

囚であることが多いです。

４）心病変

　

心筋に炎症を起こすこともあり、胸痛や

心不令による呼吸困難を生じることがあり

ます。

５）その他

　

発熱・関節痛・レイノー現象（温度変化

によって指の色が白々紫や赤のように変化

する現象）を生じることがあります。

４。検査

玉血液検介

　

クレアチンキナーゼ（CK）・アルドラー

ゼは筋が壊れることにより血中でllμする

酵素であり、筋疾患を強く示唆します。

②筋電図

　

筋肉に細い針を刺し、筋肉を収縮させた

りして司:気信りを記録します､ヅ心気信りの

形態などから筋肉の病気や神経の病気を調

べます。

図２

　

ゴットロン徴候

　

手指の甲側の関節部分に赤い皮疹を生じる

　

一部かさぶたのようになったり、皮膚潰瘍

　

になることもある
21
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3 I由i像

　

胸部レントゲンやCTを行い、間質性肺

炎の付無を確認します。胸水が介併するこ

ともありますぃ筋MRIでは炎症部位をわ

かりやすく検出できることがあります。

（4:筋生検

　

局所麻酔によって皮府をりJ開し、筋肉細

織をわずかにり川収って、顕微鏡で観察す

る検介です。筋肉線紺の人小不同・壊死・

11f乍・免疫細胞の筋肉への浸潤をほること

ができます。筋乍検は侵襲の伴う検介であ

りますが、筋炎の診断だけでなく、他の似

たような筋疾患と区別をつけるためにも屯

要な検介となります。

吊＼その他

　

前述の表Ｉにもあるように、筋炎には

忠性腫瘍が併発することがあるため、筋炎

発症の際には悪性腫瘍の検索（スクリーニ

ング）も行うことが勧められます。採Ifll、

便潜ifiL検だ、エコー、CT、婦人科的検介、

乳腺検介、内眼鏡などを行うことがあります。

５。診断

　

多発性筋炎・皮膚筋炎の診断はBohan

＆Petｅrの診断基準（表2-a) 121もしくは

厚生省自ｄ免疫疾患調介研究班(1992年）

による改訂診断基準（表2-b)が広く川い

られており、後嗇は厚乍労働省の定める指

定難病の認定基準ともなっています。しか

しこれらの診断基準では薬剤性筋炎や感染

性筋炎の除外や「筋症状のない皮膚筋炎」

の診断が難しいllに、最近の医学研究によ

る知見や検介法の進歩が1-分に含まれてい

ないことから、国際的に新たな診断基準策

定プロジェクトが現在進行しています。

　

封人体筋炎には厚生労働省難治性疾患吃

服研究lμ業の封人体筋炎研究班の作成した

診断基準（表３）が本邦において川いられ

ています。

６。自己抗体

Ｉ．自ｄ抗体の種類と特徴

　

炎症性筋疾患には多彩な筋炎特異的自ｄ

抗休・筋炎関連自ｄ抗体が検出されます(表

４)。それぞれの筋炎特異的自ｄ抗体に対

応するような病気の特徴が存仕するため、

抗体を測定することは診断・臨床経過梢則・

f後伺則・治療方針決定の岫助になると行

えられています。筋炎特異的自ｄ抗体の中

では抗Jo-1抗休が最も頻度が鳥く、多発性

筋炎／皮府筋炎令休の15～20％に検出さ

れます。数々の筋炎特異的自ｄ抗休の中で

も近年特に注目されているものについて以

ﾄﾞに述べます。

表2-a)多発性筋炎・皮膚筋炎の診断基準(Bohan & Peter)

１．匹|肢近位筋，頚部川筋の対称性筋ﾉJ低ド

２．筋原性酵素のllμ

　　

(CK.アルドラーゼ,GOT,GPT,ＬＤＨ)

3.定'り的聡.狙咄刑J.

　　

(shO rt.small, polyphagic motor unit. fihrillaticn,inscrtional irritability,

　　

high frequcMicy repetitive discharge)
4.定型的筋病imm所以

　　

(筋線紺の変性，壊死，貪食像，萎縮, l'>生，炎卵性細胞浸潤)

５．定型的皮膚症状

　　

(ヘリオトロープ皮疹，ゴットロン徴候，膝，肘，内米，顔而，ll胸などの鱗川性紅斑)

〔判定1

確火例

疑い例

日1能性のある例

４項目以1丿皮膚筋炎は５をａむ）

３項目以ll（皮膚筋炎は５をａむ）

２項目以ll（皮膚筋炎は５をrtむ）
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表2-b）多発性筋炎・皮膚筋炎診断基準（厚生省自己免疫疾患調査研究班策定）

１．診断j,Ｍ’項目

　　

（１）皮膚症状

　　　　

（ａ）ヘリオトロープ疹：両側または片側のUI剱耶の紫紅色浮腫性紅斑

　　　　

（ｂ）ゴットロン徴候:f指関節背面の角質増舶や皮膚萎縮を伴う紫紅色紅斑

　　　　

（ｃ）四肢仲側の紅斑：肘・膝関節などの背而の軽度隆起性の紫紅色紅斑

　　

（2）ll肢またはﾄﾞ肢の近位筋の筋力低ド

　　

（３）筋肉の自発痛または把捉痛

　　

（４）血巾筋原性酵素（クレアチンキナーゼまたはアルドラーゼ）のll回、

　　

（５）筋電図の筋原性変化

　　

（６）骨破壊を伴わない関節炎または関節痛

　　

（７）令身性炎症所Ｑ（発熱、CRP ll球、または血沈几進）

　　

（８）抗JO -1抗体陽性

　　

（９）筋乍検で筋炎の病理的所り.:筋線紺の変性および細胞泌潤

２．診断J,日判定

　　

・皮膚筋炎：（１）の皮丿附1‘|状の（ａ）～（ｃ）の１項目以llを満たし、かつ経過中に

　　　　　　　　

（２）～（９）の川目巾４項目以llを満たすもの

　　

・多発性筋炎：（２）～（９）の項目巾４項目以llを満たすもの

３．鑑別診|析を要する疾忠

　　

・感染による筋炎、薬剤誘延性ミオパチー、内分泌火常に坊づくミオパチー、

　　　

筋ジストロフィー、その他の完人性筋疾患

表３

　

封入体筋炎診断基準（厚生労働省難治性疾患克服研究事業封入体筋炎研究班策定）

〔診断に佃ljな特徴〕

Ａ．臨床的特徴

　

ａ.他の部位に比して人腿四頭筋またはr指川筋（とくに深指川筋）が侵される進行性の筋力低ド

　　

及び筋萎縮

　

b.筋力低ﾄﾞは数か川以llの経過で緩徐に進行する

　

ｃ.発症年齢は40歳以I-.

　

d.安静時の|自L清クレアチンキナーゼ（CK）値は2,000 1U/Lを赳えない

　　

（以ﾄﾞは参片所り.）

　　　

・咀ﾄﾞ障害がみられる

　　　

゜針皆･U図では筋原性運動甲.位’･tl位の混人, positive sharp waves (PSW) / Fibrillation /

　　　　

complex repetitive discharge（CRD），叫りj勁ほのif<V.

Ｂ．筋乍検所Ｑ

　

筋内鞘への甲,核球浸潤を伴っており，かつ以ﾄﾞの所ほを認める

　

ａ.縁収り空胞を伴う筋線維

　

b.非壊死線練への単核球の侵人や甲,核球による包囲

　　

（以ﾄﾞは参考所に）

　　　

・筋線練の壊北・llf生

　　　

・免疫染色がllf能なら非壊死線絹へのiit核細胞泌潤は□こCD8陽性Ｔ細胞

　　　

・形態学的に,1ﾓ常な筋線絹におけるMHC class l 発現

　　　

・筋線練内のユビキチン陽性封人休とアミロイド沈杵

　　　

’過剰リン酸化tau, p62/SQSTM I ,TDP43陽性封人体の{r{＼-

　　　

・ＣＯＸ染色陰性の筋線練：年齢に比して鳥頻度

　　　

・(viifrnmnにて）核や細胞質における15～18nmのフィラメント状封人体の存在

〔ａ併し得る病態〕

　

HIV. HTLV- I .c'V-'iir炎ウイルス感染ね

〔除外すべき疾患〕

　

・緑収り空胞を伴う筋疾患

　　

（眼咽頭型筋ジストロフィー，縁収り空胞をともなう遠f朗I?ミオパチー，多発性筋炎ふくむ）

　

・他の炎柚性筋疾患（多発性筋炎・皮膚筋炎）

　

・筋萎縮性側索硬化症などの運動ニューロン病

　　

Myofibrilar niyopathy (FHLl, Desinin, Filaiiiin-C,nyotilin,BAG3, ZASP, Plectin 変岡列）や

　　

Becker "i'-i筋ジストロフィーも縁収り空胞が出現し得るので鑑別として念頭に入れる。

　　

特に家族性の場ａは検討を要する

［診断カテゴリー］診断には筋乍検の施行が必刎である

　　

Definite:Ａのａ～ｄ及びＢのａ､bのすべてを満たすもの

　　

Probalか:Aのａ～ｄ及びＢのａ,bのうちいずれか５項目を満たすもの

　　

Possible: A のａ～ｄのみ満たすもの（筋乍検でＢのａ､bのいずれも見られないもの）
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表４

　

筋炎特異的自己抗体と筋炎関連自己抗体

　　　

自己抗体

　　　　　　　

多発性筋炎／皮膚筋炎での出現頻度

　　　　　

臨床的意義

筋炎imm'iii ､IC‘

　

抗アミノアシルtRNA自滅酵素(ARS)抗休

　

25~30‰

　　　

旧跡jよ

　　　　　　　　　　　　　　　

なご

　　　　

h'iARS hiiU＼ fl■ぼ

　　　　

●.

　　　

r

　

●.. ｏ　　　　　　　(anti-synthotaseｓyndrＯｍｅ)

　　　

目

立¨

　　　　　

｜

　　　

]:|

　　　

齢回八鍬‰

　　　

抗KS抗体

　　　　　　　　　　　　　

<5%

　

抗シグナル認識粒jリSRP)抗体

　　　　　　　

5(拓

　　　　　

･Rぢ|・難治性・|･μと性筋炎．

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

壊死性筋柚

　

わ'tMi2 わＵ木　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　5~I(八　　　　　　　･jヽﾘJ・1戊人(ﾉ)DNI

　

抗MDA3抗体

　　　　　　　　　　　　　　

ＤＭの19~35%

　　

C-ＡＤＭ、急速進行性問質性肺炎

　

抗TIFトｙ抗休

　　　　　　　　　　　　　　　　

ＤＭび) 20%　　　　　ＤＭ、特に忠性腫瘍ａ併DM

　

抗NXP2抗休

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ＤＭの3~17%

　　　　　

ＤＭ、皮膚６灰化

　

抗HMGCR抗体

　　　　　　　　　　　　　　

< 10%　　　　　壊死性印1‘1　スタチンとの関連

筋炎関辿自ｄ抗休

　

h'iKu I心木　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　20~3(匹　　　　　　加丿炎･nmmm

　

抗UlRNP抗体

　　　　　　　　　　　　　　　　　

10%

　　　　　

MCTD、SLEあるいはSScとの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

･rＵぬ･･wm

　

抗PM-S(ヽ1抗休

　　　　　　　　　　　　　　　　

8~10%

　　　　

筋炎句ぼ|候俳(白人)

　

ＤＭ：皮膚筋炎

　　

C-ADM : 筋症状のない皮膚筋炎　　MCTD : 混合性結合組織病

　

SLE : 全身性エリテマトーデス　　SS(:強皮症(全身性硬化症)

1抗アミノアシルtRNA･ａ成酵素（ＡＲＳ）抗体

　

ARSとは細胞の中で蛋白をａ成する際

に、アミノ酸とＲＮＡが結ａするのを触媒

する酵素であり、生体内では約20種類仁

在します｡そのうち６種類に対して反応

する筋炎特以的自ｄ抗体が知られており、

それぞれ抗Jo-1抗体、抗PL-7抗休、抗

PL-12抗体、抗EJ抗体、抗OJ抗休、抗

KS抗体と粕拘が付けられています。これ

らを総称し抗ARS抗体と呼んでいます｡

抗ARS抗体陽性患行さんでは、「抗介成酵

素抗体粕候俳」と呼ばれる共通の臨床特徴

･1､.ｊ....象●aa41夕

　　　　　　　　

Illii,;。Ｓ;ｉ弓馬二……

　　　　　　　

Ｖ

･

図Jl

手指の側面にカサカサと皮が厚くなり、
乾燥・亀裂・皮むけを生じるような皮疹

(日本皮膚科学会皮膚科Ｑ＆Aより引用)

を示し、筋炎・間質性肺炎・多ISlj節炎・発

熱・レイノー現象・機械図)ｒ(図3)といっ

たがI状をlltします。特に、問質性肺炎は併

発頻度が約95％と非常に鳥く、しばしば

筋炎よりも完に発粕することがあります。

固つまり間質性肺炎として呼吸器科で診

られている患八さんの中にも抗ARS抗体

陽性の場介があり、将来筋炎を発心|しない

か沁意して経過を診たり、間質性肺炎に対

してステロイドや免疫抑制薬による治療が

奏効したりします。

　

抗ARS抗休陽性の患片さんは、筋炎も

間質性肺炎もステロイドによる初期治療が

比較的よく効くのですが、治療経過中にI'f

発しやすい傾向がありますぃ間質性肺炎は

慢性進行型が多く、長い年川を経て徐々に

肺機能が低ﾄﾞするため、ステロイドと免疫

抑制薬を細み介わせて治療することによ

り、11f発や機能低ﾄﾞを防ぐことを目標にし

ます。



岸）抗ＭＤＡ５（ＣＡＤＭ-140）抗体

　

この抗体は皮膚筋炎に認められますが、

特に「筋症状のない皮膚筋炎」で鳥頻度に

認められます。抗MDA5抗体陽性の患者

さんは問質性肺炎を合併する頻度が高く

（90％以ll）、しばしば急速進行聖で呼吸

困難にヤり命に関わる病態となります圃。

そのため、抗ＭＤＡ５抗体陽性の皮膚筋炎

患片さんにはなるべくIltい段陪で治療を開

始することが望ましいと考えられます。急

速進行型の間質性肺炎には複数の免疫抑制

薬（ステロイド・タクロリムス（もしくは

シクロスポリン）・シクロホスファミドな

ど）を紺み合わせた治療を行うことによっ

て病態の改片が得られるという報告が複数

あります[5]o抗ＭＤＡ５抗体陽性患者さん

では血消フェリチン値が異常にllμし、病

気の活動性と相関することが多いことか

ら、治療効果の指標の一つと考えられます。

③抗TIFl- y抗体

　

この抗体も皮膚筋炎で認められます。抗

TIFl- y抗体陽性の患行さんは忠性腫瘍を

併発する川f能性が非常に高い（42~100％）

ことが指摘されているため圓、悪性腫瘍

のスクリーニングを念人りに行うことが勧

図４

　

免疫沈降法による

　　　

自己抗原同定

　　

抗体結合プロテインA

　

Y

　　

セファロースピーズ

抗原一抗体複合体形成

められ、場介によってはPET-CT検介や積

極的な細織検介（紺織を採収して顕微鏡で

観察する検介）を行うことも考慮します。

Ｈ．自ｄ抗休の検出

　

つい最近までは、筋炎特異的自ｄ抗体の

うち保険適川で測定できる抗体は抗Jo-1

抗体のみでした。

　

しかし、抗ARS抗体（抗

Jo-1,PL-7. PL-12. EJ.KS抗休）を測定す

る検介法（ELISA法）が開発され、2014

年口jl日から同検介が保険適川となり、

多発性筋炎・皮膚筋炎の診断補助として多

く使川されるようになっています。しかし、

この検介法では抗OJ抗体は検出できませ

ん。また抗ARS抗休以外の多くの筋炎特

災的自12抗休も、現時点では日常臨床にお

いて簡便に検介することができず、人学な

どの研究室レベルでの測定にとどまってい

ます。その測定方法には通常、免疫沈降法

という方法が川いられます。図４に示すよ

うに患行さんのifiirnと特殊なビーズを反応

させ、Ifll消中の抗体をビーズに結介させま

す。その後、培養細胞抽出液と反応させた

llで、抗体に結介した抗原（蛋白あるいは

ＲＮＡ成分）を抽出します。その抽出物を

電気泳動という方法で分離・日f炭化すると、

プﾛﾃｲﾝＡtﾌｧロｰス
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Ｙ
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十
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2６

分j！:ltやバンドパターンから自ｄ抗原（自

ｄ.抗体）の種類を同定できる什細みになっ

ています（図5. 6)。

　

前述のように筋炎特異的自ｄ抗休は筋炎

の診断補助だけでなく、筋炎の経過自則、

治療方針の決定において有川であるため、

より多くの筋炎特異的自ｄ抗休が目常診療

において簡便に測定できるようになること

が望まれます。現在、抗MDA5抗休、抗

TIFl- y抗体、抗Mi-2抗体についてはそ

れぞれELISA法による測定キットが製造

販売承認されており（MBL社）、保険適川

図５

(kOa)

97.4

69

55.4

蛋白免疫沈降法による抽出抗原

の電気泳動
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になる目が近いでしょう（ヽﾄﾞ成27年９川

現在）。

７。おわりに

　

炎症性筋疾患と自ｄ抗体について紹介し

ました。この病気は原囚が明らかではあり

ませんし、治療法もはっき叫わyしていま

せんが、近年の医学の進歩によって検介技

術の向卜

ており、診断法・治療法の改削こつながり

つつあります。この記･jrが皆様のご理解の

　

･助となればヽμヽです。
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RNA免疫沈降法による抽出RNA

　　　

の電気泳動

雄
お
ｊ

維

弑

ａ、

Z

9g

－

j

リ7SLRNA －･

ＵＩ･snRNA-舞

５Ｓ-｢ＲＮＡ一陶

W

niiこ・at＝“j

　　　

4･ki‘゜

1 .Bohan Ａ, et al. Coniputor-assistod analysis of 1 53 patitMits with pO lyniyositis and dennatoinyositis.

　

Medicine (Baltinioie). 1977:56:25586.

2.Bohan Ａ， et al. Polyniyc sitis and dcrmatc myositis (first of two parts). N EngI J Med.

　

1975:292:344-7.

3.Yoshifuji H， et al. Anti-aniinc acyl-tRNA synthotaso antibodies in clinical ｃＯurse prediction of

　

interstitial lung disease complicated with idiopatliic inflammatory myopathies. Autoimmunity･

　

2006:39:233-4 1 .

4.Nakashinia R, Pt a1. The RIG↓like recept( r IFIH 1 /MDA5 isａ deniuUoinyc sitis-specific autoaiitigeii

　

identified by the anti-CADM↓10 antibody. Rhcumatolc gy (Oxford). 2010:49:433-40.

5.Kaineda Ｈ, et al. Combination therapy with corticostcroids, cyclosporin Ａ, and intravenous pulse

　

cyclophosphaiiiidc for acute/subacute interstitial piieunu nia ill patients with derniatoniyositis. J

　

Rheumatol. 2005:32:1719-26.

G.Selva-O'Callaghan Ａ, et al. Malignancy and niyositis: ｎＯＶ(｀laiit(antibodies and new insights. Curr

　

Opin Rheuniatol. 20 1 0;22:627 32.

　

ぷ､

iダ゛｀s

　

II.

＿＿

　　

り4.J｀IC｀f

　

こぬ

　　　

14り

　

＝

?だ

　

屯

　

゛トし

、.

l

　

・

　　　

■■－

　　　

●

　　　

･t’･４き４

　　

｡４'･vt't I

・

　

● h

　 　 　

l

　

lliiiil
ｕ沁i4
ｒT

･－｀
’１

!。

一一
－－

ず

ー
－
－

r。

●



　

〔特集〕新たな難病対策…「基本方針」が告示されました！

「難病の患者に対する医療等の総合的な推進を図るための基本的な方針」

2７

　

「難病の患部こ対する医療等に関する法律（難病法）」の第４条には、「厚乍労働人|:1は、

難病の患部こ対する医療等の総介的な榎進を図るための基本的な方針（以ド「基本方針」

といううを定めなければならない。」とあります（第４条についてはﾄﾞ記参照ください）。

　

難病法自休は今年IJjより施行されていますが、この「基本方針」については、今年

2JJ 17日に開催された厚生科学審議会疾病対策部会の第36回難病対策委は会より５

川26日に開催された第39川難病対策委ほ会まで４川に分けて、基本方針の各項川こ

関して関係者からのヒアリングおよび議論が行なわれてきました（第39川難病対策委

匯

して「安心して鈴らせる医療体制を願って」と題して報告を行いました、その詳細につ

いては36ページをご覧ください）。

　

7 )＼10 日に開催された第41川難病対策委は会では「基本方針に関する　･定の整理」

が行なわれ、パブリックコメント（意見公募）を経て、８川20日に開催された第42

回難病対策委ぽ

目開催のヽﾄﾞ成27年度第２川疾病対策部会において「基本方針の報告」が行われました。

この「基本方針」は９月15日に告示されましたので、その内容について報告いたします、

　　　　　　　　　　　　

「難病法」第二章基本方針

　

第四条

　

抜粋

第四条

　

厚生労働大臣は、難病の患者に対する医療等の総合的な推進を図るための基本

　　　　

的な方針（以下「基本方針」という。）を定めなければならない。

２

　

基本方針は、次に掲げる事項について定めるものとする。

　

－

　

難病の患者に対する医療等の推進の基本的な方向

　

二

　

難病の患者に対する医療を提供する体制の確保に関する事項

　

三

　

難病の患者に対する医療に関する人材の養成に関する事項

　

四

　

難病に関する調査及び研究に関する事項

　

五

　

難病の患者に対する医療のための医薬品及び医療機器に関する研究開発の推進に関す

　　　

る事項

　

六

　

難病の患者の療養生活の環境整備に関する事項

　

七

　

難病の患者に対する医療等と難病の患者に対する福祉サービスに関する施策、就労の

　　　

支援に関する施策その他の関連する施策との連携に関する事項

　

ハ

　

その他難病の患者に対する医療等の推進に関する重要事項

３

　

厚生労働大臣は、少なくとも五年ごとに基本方針に再検討を加え、必要があると認める

　　

ときは、これを変更するものとする。

４

　

厚生労働大臣は、基本方針を定め、又はこれを変更しようとするときは、あらかじめ、

　　

関係行政機関の長に協議するとともに、厚生科学審議会の意見を聴かなければならない。

５

　

厚生労働大臣は、基本方針を定め、又はこれを変更したときは、遅滞なく、これを公表

　　

しなければならない。

６

　

厚生労働大臣は、基本方針の策定のため必要があると認めるときは、医療機関その他の

　　

関係者に対し、資料の提出その他必要な協力を求めることができる。



2８

基本方針の概要
Ｓ

難病の患片に対する医療等に関する法律

（ヽﾄﾞ成26年法律第50け､以ﾄﾞ「法」というぃ）

第４条第１項に基づき、難病の患削こ対す

る医療等の総介的な楕進を図るための基本

的な方針を定める。

※第４条第２項には８項目が挙げられてい

　

ますが、「基本方針」には「邨病の患行

　

に対する医療費助成制度に関する弧頃」

　

を含めた９項目から成っています。

１．難病の患者に対する医療等の推進の基

　　

本的な方向

………弼mは

　

けられず、その確率は低いものの、国民

　

の､剔こでも発II･ける11f能性があり、難病

　

の患1り及びその家族を社会が包介し、支

　

援していくことがふさわしいことを基本

　

認識として、広く国民の理解を得ながら

　

難病対策を計|山i的に推進、

･:.｀:l･ijj/)J,りm.念にのっとり、難病の畑擬を

　

目指し、州病の患片が長期にわたり療養

　

乍活を送りながらもHI会参加の機会が確

　

保され、地域で尊厳を持って生きること

　

ができるよう、共乍社会の実現に向け

　

て、社会仙俐:その他の関辿施策と辿携し

　

つつ、総介的に施策を実施

J………｀･?|:会の状況変化等に的確に対応するた

　

め、難病対策の実施状況等を踏まえ、少

　

なくとも５年ごとに本方針に1lf検討を力11

　

え、必唆があると認めるときは^n'l:しを

　

実施

２。難病の患者に対する医療費助成制度に

　　

関する事項

j:｀･弼E県､1の患削こ対する医療費助成制度は、

　

法に基づいて適L刀に運川するとともに適

　

宣見直し、

!､…………指定難病については、定められた要件を

　

満たす疾病を対象とするよう、疾病がi肖

　

かれた状況を踏まえつつ、指定邨病の適

　

ａ性について判断い､併せて、医学の進歩

　

に応じ、診断基準等も随時!.iii'i:レ

〕欠療北助成制皮が難病に関する調介及び

　

研究の槙進に資するという目的を踏ま

　

え、指定難病の患片の診断J,日や･Tり111度

　

分類等に係る臨床精報等を適りJに収集

　

し、医療費助成の対象とならない指定難

　

病の患行を台｀む指定難病患片データに係

　

る指定難病患片データベースを構築

３。難病の患者に対する医療を提供する体

　　

制の確保に関する事項

＼できる限り回りjにIIﾓしい診1析ができる休

　

制を構築、

∧診断後はより身近な医療機関で適りJな医

　

療を受けることのできる体制を確保。

:ﾉりim皿)､i今断及び治療には、多くの医療機

　

関や診療科等が関係することを踏まえ、

　

それぞれの辿携を強化。

４。難病の患者に対する医療に関する人材

　　

の養成に関する事項

こ……=蜘Eが,11こ|則する11ﾐしい知識を持った医療従

　

頃者等を養成することを通じて，地域に

　

おいて適切な医療を捉供する体制を整

　

備，

５。難病に関する調査及び研究に関する事項

十難病対策の検討のために必要な情報収集

　

を実施、

　

＼難病の医療水準の向llを図るため、難病

　

患者の実態を把搬

：難病の各疾病について実態や自然経過等

　

を把握し、疾病概念の整理、診断基準や

　

屯症度分類等の作成や改訂等に資する調

　

介及び研究を実施

ノ指定難病患者データベースを医薬品等の

　

開発を･ａめた難病研究に有効活川できる

　

体制に整薩ﾕ



６。難病の患者に対する医療のための医薬

　　

品、医療機器及び再生医療等製品に関

　　

する研究開発の推進に関する事項

　

難病の畑jl4が難病の志片の願いであるこ

　

とを踏まえ、難病の病囚や病態を解明し、

　

難病の志片をI,哨jにII{しく診断し、効児

　

的な治療が行えるよう研究開発を棹進

　

志乃数が少ないために開発が進みにくい

　

医薬品、医療機器及び丙生医療等製品の

　

研究開発を積極的にjと援

７。難病の患者の療養生活の環境整備に関

　　

する事項

　

難病の忠行の生活llの不安が人きいこと

　

を踏まえ、難病の忠行が住み慣れた地域

　

において安心して紋らすことができるよ

　

う、難病相談瓦援センター等を通じて難

　

病の忠行を多方面からjとえるネットワー

　

クを構築

　

地域の様々なjと援機関と辿携して難病の

　

忠行に対するjと援を展開している等の完

　

駆的な収細を行う難病相談4と援センター

　

に関する調だ及び研究を行い、令国へ汁

　

及

８。難病の患者に対する医療等と難病の患

　　

者に対する福祉サービスに関する施策、

　　

就労の支援に関する施策その他の関連

　　

する施策との連携に関する事項

　

難病の志吋が地域で安心して療養しなが

　

ら邨らしを続けていくことができるよ

　

う、医療との連携を坊本としつつ、福祉

　

サービスの允実などを図る

　

難病の志乃の雇川竹理に資するマニュア

　

ル等を作成し、雇川竹理に係るノウハウ

　

を片及するとともに、難病であることを

　

もって万別されない雇川機会の確保に努

　

めることにより、難病の志1りが難病であ

　

ることを安心して開示し、治療と就労を

　

iiiijw;できる環境を整備、

９。その他難病の患者に対する医療等の推

　　

進に関する重要事項

　

難病に対するIIﾓしい肌漬の片及啓発を図

　

り、難病の患片が差別を受けることなく、

　

地域で尊厳をもって生きることのできる

　

社会の構築に努める

　

保健医療サービス、福祉サービス等につ

　

いての川知や利川L続きの簡素化を検討

〔第42回難病対策委員会の様子(平成27年８月20日)〕
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3０

基本方針の全文 厚生労働省告示第375号(平成27年９月15日)

　

我が国の難病に関する施策は、昭和４７年の「難病対策要綱」の策定を機に本格的に

推進されるようになり、難病の実態把握や治療方法の開発、医療水準の向上、療養環境

の改善及び難病に関する社会的認知の促進に一定の成果を挙げてきた。しかし、医療の

進歩や、難病の患者及びその家族のニーズの多様化、社会及び経済状況の変化の中で、

類似の疾病であっても、研究事業や医療費助成事業の対象とならないものが存在してい

たこと、医療費助成について都道府県の超過負担が続きその解消が強く求められていた

こと、難病に対する国民の理解が必ずしも十分でないこと、難病の患者が長期にわたり

療養しながら暮らしを続けていくための総合的な対策が求められていることなど様ﾉﾏな

課題に直面していた。

　

こうした課題を解決するため、難病の患者に対する医療等に関する法律（平成２６年

法律第５０号。以下「法」という。）が平成２７年１月１日に施行された。

　

本方針は、法第４条第１項に基づき、国及び地方公共団体等が取り組むぺき方向性を

示すことにより、難病（法第１条に規定する難病をいう。以下同じ。）の患者に対する良

質かつ適切な医療の確保及び難病の患者の療養生活の質の維持向上などを図ることを目

的とする。

第１

　

難病の患者に対する医療等の推進の基本的な方向

（１）難病の患者に対する医療等の施策の方向性について

　　

法の基本理念にのっとり、難病の患者に対する医療等の施策（以下「難病対策」と

　

いう。）は、以下の基本的な考え方に基づき、計画的に実施するものとする。

　　

ア

　

難病は、一定の割合で発症することが避けられず、その確率は低いものの、国

　　　　

民の誰もが発症する可能性があり、難病の患者及びその家族を社会が包含し、

　　　　

支援していくことがふさわしいとの認識を基本として、広く国民の理解を得な

　　　　

がら難病対策を推進することが必要である。

　　

イ

　

難病対策は、難病の克服を目指し、難病の患者が長期にわたり療養生活を送り

　　　　

ながらも社会参加への機会が確保され、地域社会において尊厳を持って生きる

　　　　

ことができるよう、共生社会の実現に向けて、難病の特性に応じて、社会福祉

　　　　

その他の関連施策との有機的な連携に配慮しつつ、総合的に実施されることが

　　　　

必要である。また、国及び地方公共団体のほか、難病の患者、その家族、医療

　　　　

従事者、福祉サービスを提供する者など、広く国民が参画し実施されることが

　　　　

適当である。

（２）本方針の見直しについて

　　

本方針は、社会の状況変化等に的確に対応するため、難病対策の実施状況等を踏まえ、

　

少なくとも５年ごとに再検討を加え、必要があると認めるときは見直しを行う。

第２

　

難病の患者に対する医療費助成制度に関する事項

（１）基本的な考え方について

　　

難病の患者に対する医療費助成制度は、法に基づいて適切に運用することとし、医

　

学の進歩等の難病を取り巻く環境に合わせ適宜その運用を見直すとともに、本制度が

難病の患者に対する医療等の総合的な推進を図るための基本的な方針



　

難病に関する調査及び研究の推進に資するという目的を踏まえ、指定難病（法第５条

　

第１項に規定する指定難病をいう。以下同じ。）の患者の診断基準や重症度分類等に係

　

る臨床情報等（以下「指定難病患者データ」という。以下同じ。）を適切に収集する。

（２）今後の取組の方向性について

　　

ア

　

指定難病については、定められた要件を満たす疾病を対象とするよう、国は、疾

　　　　

病について情報収集を広く行い、それぞれの疾病が置かれた状況を踏まえつつ、

　　　　

指定難病の要件の適合性について適宜判断を行う。併せて、国際的な状況も含め

　　　　

た医学の進歩に応じ、診断基準や重症度分類等についても随時見直しを行う。

　　

イ

　

法に基づく医療費助成制度の目的が、難病の患者に対する経済的支援を行うと

　　　　

ともに、難病に関する調査及び研究の推進に資することであることに鑑み、国は、

　　　　

指定難病患者データの収集を行うため、医療費助成の対象とならない指定難病

　　　　

の患者を含む指定難病患者データに係るデータベース（以下「指定難病患者デー

　　　　

タベース」という。以下同じ。）を構築する。指定難病患者データペースの構築

　　　　

及び運用に当たっては、国及び都道府県は、個人情報の保護等に万全を期すと

　　　　

ともに、難病の患者は、必要なデータの提供に協力し、指定医（法第６条第１

　　　　

項に規定する指定医をいう。以下同じ。）は、正確な指定難病患者データの登録

　　　　

に努める。

第３

　

難病の患者に対する医療を提供する体制の確保に関する事項

（１）基本的な考え方について

　　

難病は、発症してから確定診断までに時間を要する場合が多いことから、できる限

　

り早期に正しい診断ができる体制を構築するとともに、診断後はより身近な医療機関

　

で適切な医療を受けることができる体制を確保する。その際、難病の診断及び治療には、

　

多くの医療機関や診療科等が関係することを踏まえ、それぞれの連携を強化するよう

　

努める。

（２）今後の取組の方向性について

　　

ア

　

難病については、できる限り早期に正しい診断ができ、より身近な医療機関で

　　　　

適切な外来、在宅及び入院医療等を受けることのできる体制が肝要である。こ

　　　　

のため、国は、難病の各疾病や領域ごとの特性に応じて、また、各地域の実情

　　　　

を踏まえた取組が可能となるよう、既存の施策を発展させつつ、難病の診断及

　　　　

び治療の実態を把握し、医療機関や診療科間及び他分野との連携の在り方等に

　　　　

ついて検討を行い、具体的なモデルケースを示す。

　　

イ

　

都道府県は、難病の患者への支援策等、地域の実情に応じた難病に関する医療

　　　　

を提供する体制の確保に向けて必要な事項を医療計画（医療法（昭和２３年法

　　　　

律第２０５号）第３０条の４第１項に規定する医療計画をいう。）に盛り込むな

　　　　

どの措置を講じるとともに、それらの措置の実施、評価及び改善を通じて、必

　　　　

要な医療提供体制の構築に努める。

　　

ウ

　

医療機関は、難病の患者に適切な医療を提供するよう努め、地方公共団体や他

　　　　

の医療機関と共に、地域における難病の診断及び治療に係る医療提供体制の構

　　　　

築に協力する。また、指定医その他の医療従事者は、国や都道府県の示す方針

　　　　

に即し、難病の患者ができる限り早期に正しい診断を受け、より身近な医療機

　　　　

関で適切な医療を受けることができるよう、関係する医療機関や医療従事者と
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３２

　　

顔の見える関係を構築し相互に紹介を行う等、連携の強化に努める。

工

　

国立高度専門医療研究センター、難病の研究班、各分野の学会等が、相互に連

　　

携して、全国の大学病院や地域で難病の医療の中心となる医療機関と、より専

　　

門的な機能を持つ施設をつなぐ難病医療支援ネットワークの構築に努められる

　　

よう、国は、これらの体制の整備について支援を行う。

オ

　

国は、小児慢性特定疾病児童等（児童福祉法（昭和２２年法律第１６４号）第６

　　

条の２第２項に規定する小児慢性特定疾病児童等をいう。以下同じ。）に対して、

　　

成人後も必要な医療等を切れ目なく行うため、小児期及び成人期をそれぞれ担

　　

当する医療従事者間の連携を推進するためのモデル事業を実施し、都道府県、

　　

指定都市及び中核市は、これらの連携の推進に努める。

力

　

国は、難病についてできる限り早期に正しい診断が可能となるよう研究を推進

　　

するとともに、遺伝子診断等の特殊な検査について、倫理的な観点も踏まえつ

　　

つ幅広く実施できる体制づくりに努める。

第４

　

難病の患者に対する医療に関する人材の養成に関する事項

（１）基本的な考え方について

　　

難病はその患者数が少ないために、難病に関する知識を持った人材が乏しいことか

　

ら、正しい知識を持った人材を養成することを通じて、地域において適切な医療を提

　

供する体制を整備する。

（２）今後の取組の方向性について

　　

ア

　

国及び都道府県は、難病に携わる医療従事者の養成に努める。特に、指定医の

　　　　

質の向上を図るため、難病に関する医学の進歩を踏まえ、指定医の研修テキス

　　　　

トの充実や最新の難病の診療に関する情報提供の仕組みの検討を行う。

　　

イ

　

医療従事者は、難病の患者の不安や悩みを理解しつつ、各々の職種ごとの役割

　　　　

に応じて相互に連携しながら、難病の患者のニーズに適切に応えられるよう、

　　　　

難病に関する知識の習得や自己研鎖に努めることとし、難病に関連する各学会

　　　　

等は、これらの医療従事者が学習する機会を積極的に提供するよう努める。

　　

ウ

　

国及び都道府県は、在宅で療養する難病の患者の家族等の介護負担等を軽減す

　　　　

るため、0客痰（かくたん）吸引等に対応する事業者及び介護職員等の育成に努める。

第５

　

難病に関する調査及び研究に関する事項

（１）基本的な考え方について

　　

難病対策のために必要な情報収集を行うとともに難病の医療水準の向上を図るため、

　

指定難病に限定することなく、難病の患者の実態及び難病の各疾病の実態や自然経過

　

等を把握し、疾病概念の整理、診断基準や重症度分類等の作成や改訂等に資する調査

　

及び研究を実施する。

（２）今後の取組の方向性について

　　

ア

　

国は、難病対策の検討において必要となる難病の患者についての情報収集を行

　　　　

うとともに、難病の患者の医療、生活実態及び生活上のニーズ等を把握するた

　　　　

めの調査及び研究を行う。

　　

イ

　

国は、難病の各疾病に関する現状の把握、疾病概念の整理、診断基準の作成や

　　　　

改訂、適切な診療のためのガイドラインの作成を推進するための政策的な研究



　　

事業を実施し、第３の（２）の工に規定する難病医療支援ネットワークの構築

　　

を支援すること等により、積極的な症例の収集を通じた研究を推進する体制を

　　

支援する。

ウ

　

国は、指定難病患者データベースを構築し、医薬品（医薬品、医療機器等の品質、

　　

有効性及び安全性の確保等に関する法律（昭和３５年法律第１４５号）第２条第

　　

１項に規定する医薬品をいう。以下同じ。）、医療機器（同条第４項に規定する

　　

医療機器をいう。以下同じ。）及び再生医療等製品（同条第９項に規定する再生

　　

医療等製品をいう。以下同じ。）の開発を含めた難病の研究に有効活用できる体

　　

制に整備する。指定難病患者データベースの構築に当たっては、小児慢性特定

　　

疾病のデータベースや欧米等の希少疾病データベース等、他のデータペースと

　　

の連携について検討する。

工

　

国は、難病の研究により得られた成果について、直接国民に研究を報告する機

　　

会の提供やウェブサイトへの情報掲載等を通じて国民に対して広く情報提供する。

第６

　

難病の患者に対する医療のための医薬品、医療機器及び再生医療等製

　　　

品に関する研究開発の推進に関する事項

（１）基本的な考え方について

　　

難病の治療方法が確立され、根治すること、すなわち難病の克服が難病の患者の願

　

いであることを踏まえ、難病の病因や病態を解明し、難病の患者を早期に正しく診断し、

　

効果的な治療が行えるよう研究開発を推進する。特に、患者数が少ないために開発が

　

進みにくい医薬品、医療機器及び再生医療等製品の研究開発を積極的に支援する。

（２）今後の取組の方向性について

　　

ア

　

国は、難病の病因や病態の解明、医薬品、医療機器及び再生医療等製品の開発

　　　　

を推進するための実用的な研究事業を実施し、第５の（２）のイに規定する政

　　　　

策的な研究事業との連携を推進する。

　　

イ

　

国は、希少疾病用の医薬品、医療機器及び再生医療等製品の研究開発を促進す

　　　　

るための取組を推進する。また、医療上の必要性が高い未承認又は適応外の医

　　　　

薬品、医療機器及び再生医療等製品に係る要望について、引き続き、適切な検

　　　　

討及び開発要請等を実施する。

　　

ウ

　

研究者及び製薬企業等は、指定難病患者データベースに集められた指定難病患

　　　　

者データ等を活用しつつ、医薬品、医療機器及び再生医療等製品に関する研究

　　　　

開発、副作用等の安全性情報収集に積極的に取り組む。

第了

　

難病の患者の療養生活の環境整備に関する事項

（１）基本的な考え方について

　　

難病は患者数が少なく、その多様性のために他者からの理解が得にくいほか、療養

　

が長期に及ぶこと等により、難病の患者の生活上の不安が大きいことを踏まえ、難病

　

の患者が住み慣れた地域において安心して暮らすことができるよう、難病の患者を多

　

方面から支えるネットワークの構築を図る。

（２）今後の取組の方向性について

　　

ア

　

国は、難病相談支援センター（法第２９条に規定する難病相談支援センターを

　　　　

いう。以下同じ。）がその機能を十分に発揮できるよう、運営に係る支援や技術

３３



3４

　　

的支援を行う。特に、難病相談支援センター間のネットワークの運営を支援す

　　

るほか、地域の様ﾉﾏな支援機関と連携して難病の患者に対する支援を展開して

　　

いる等の先駆的な取組を行う難病相談支援センターに関する調査及び研究を行

　　

い、全国へ普及を図る。

イ

　

都道府県は、国の施策と連携して、難病相談支援センターの機能が十分に発揮

　　

できるよう、当該センターの職員のスキルアッフのための研修や情報交換の機

　　

会の提供等を行うとともに、難病の患者が相互に思いや不安を共有し、明日へ

　　

の希望を繋ぐことができるような患者会の活動等についてサポートを行うよう

　　

努める。

ウ

　

難病相談支援センターは、難病の患者及びその家族等の不安解消に資するため、

　　

当該センターの職員が十分に活躍できるよう環境を整えるとともに、職員のス

　　

キルアッフに努める。

工

　

国及び都道府県は、難病の患者及びその家族等がビア・サポートを実施できる

　　

よう、ビア・サポートに係る基礎的な知識及び能力を有する人材の育成を支援

　　

する。

オ

　

国は、難病の患者、その家族、医療従事者、福祉サービスを提供する者、教育

　　

関係者及び就労サービス従事者などにより構成される難病対策地域協議会（法

　　

第３２条第１項に規定する難病対策地域協議会をいう。以下同じ。）の地域の実

　　

情に応じた活用方策について検討するとともに、都道府県、保健所を設置する

　　

市及び特別区は、難病の患者への支援体制の整備を図るため、早期に難病対策

　　

地域協議会を設置するよう努める。

力

　

都道府県は、難病の患者に対する保健医療サービス若しくは福祉サービスを提

　　

供する者又はこれらの者に対し必要な指導を行う者を育成する事業を実施し、

　　

訪問看護が必要と認められる難病の患者が適切なサービスを利用できるよう、

　　

他のサービスとの連携に配慮しつつ、訪問看護事業を推進するよう努め、国は

　　

これらの事業を推進する。

キ

　

国及び都道府県は、在宅で療養する難病の患者の家族等のレスハイトケアのだ

　　

めに必要な入院等ができる受け入れ先の確保に努める。

第８

　

難病の患者に対する医療等と難病の患者に対する福祉サービスに関する

　　　

施策、就労の支援に関する施策その他の関連する施策との連携に関する事項

（１）基本的な考え方について

　　

難病の患者が地域で安心して療養しながら暮らしを続けていくことができるよう、

　

医療との連携を基本としつつ福祉サービスの充実などを図るとともに、難病の患者が

　

難病であることを安心して開示し、治療と就労を両立できる環境を整備する。

（２）今後の取組の方向性について

　　

ア

　

国は、障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための法律（平成１７

　　　　

年法律第１２３号。以下「障害者総合支援法」という。）に基づき障害福祉サー

　　　　

ビス等の対象となる特殊の疾病について、指定難病の検討を踏まえて見直しを

　　　　

適宜検討する。

　　

イ

　

国は、全国の市町村において難病等の特性に配慮した障害支援区分（障害者総

　　　　

合支援法第４条第４項に規定する障害支援区分をいう。）の認定調査や市町村審



　　

査会（障害者総合支援法第１５条に規定する市町村審査会をいう。）における審

　　

査判定が円滑に行えるようマニュアルを整備するとともに、市町村は難病等の

　　

特性に配慮した認定調査等に努める。

ウ

　

福祉サービスを提供する者は、人工呼吸器を装着する等の医療ケアが必要な難

　　

病の患者の特性を踏まえ、訪問診療、訪問看護等の医療系サービスと連携しつつ、

　　

難病の患者の二－ズに合ったサービスの提供に積極的に努めるとともに、国は、

　　

医療と福祉が連携した先駆的なサービスについて把握し、普及に努める。

工

　

国は、難病の患者の就労に関する実態を踏まえつつ、難病の患者の雇用管理に

　　

資するマニュアル等を作成し、雇用管理に係るノウハウを普及するとともに、

　　

難病であることをもって差別されない雇用機会の確保に努めることにより、難

　　

病の患者が難病であることを安心して開示し、治療と就労を両立できる環境を

　　

整備する。

オ

　

国は、ハローワークに配置された難病患者就職サポーターや事業主に対する助

　　

成措置の活用、ハローワークを中心とした地域の支援機関との連携等により、

　　

難病の患者の安定的な就職に向けた支援及び職場定着支援に取り組む。

力

　

小児慢性特定疾病児童等が社会性を身につけ将来の自立が促進されるよう、学

　　

習支援、療養生活の相談及び患者の相互交流などを通じ、成人後の自立に向け

　　

た支援を行うことは重要であり、国は、これらを実施する都道府県、指定都市

　　

及び中核市を支援する。

キ

　

国及び地方公共団体は、難病の患者の在宅における療養生活を支援するため、

　　

保健師、介護職員等の難病の患者及びその家族への保健医療サービス、福祉サー

　　

ビス等を提供する者に対し、難病に関する正しい知識の普及を図る。

第９

　

その他難病の患者に対する医療等の推進に関する重要事項

（１）基本的な考え方について

　　

難病に対する正しい知識の普及啓発を図り、難病の患者が差別を受けることなく、

　

地域で尊厳を持って生きることのできる社会の構築に努めるとともに、難病の患者が

　

安心して療養しながら暮らしを続けていけるよう、保健医療サービス、福祉サービス

　

等について、周知や利用手続の簡素化に努める。

（２）今後の取組の方向性について

　　

ア

　

難病については、患者団体等がその理解を進めるための活動を実施しているほ

　　　　

か、一部の地方公共団体による難病の患者の雇用を積極的に受け入れている事

　　　　

業主に対する支援や、民間団体による「世界希少・難治性疾患の日」のイベン

　　　　

トの開催等の取組が行われている。今後、国、地方公共団体及び関係団体は、

　　　　

難病に対する正しい知識を広げ、難病の患者に対する必要な配慮等についての

　　　　

国民の理解が深まるよう、啓発活動に努める。

　　

イ

　

国民及び事業主等は、難病は国民の誰にでも発症する可能性があるとの認識を

　　　　

持って、難病を正しく理解し、難病の患者が地域社会において尊厳を持って生

　　　　

きることができる共生社会の実現に寄与するよう努める。

　　

ウ

　

国及び地方公共団体は、法に基づく医療費助成制度や保健医療サービス、福祉

　　　　

サービス等を難病の患者が円滑に利用できるよう、難病相談支援センター等を

　　　　

通じた周知や、各種手続の簡素化などについて検討を行う。
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甲成27年5 ij 26 日（火）に厚乍労働省において|川催された第39 1･11難病対策委員

会では、肖会の森ヽ;帽!代表川’jfが参考人として出席し、「基本方針」の中の“難病の忠

晋に対する医療を捉供する休制の確保に関する･j叫ド’に関して「安心して暮らせる医

療休制を願って」と題して報告を行いました。その詳細を抜粋して掲桟いたします。

　

このたびは発､i’の機会を削き誠にありが

とうございます。本田よ患片からほた膠原

病医療の実態を倒列として御紹介させてい

ただき、“どうすればよいのがという点

について御検討いただくに肖たり、私ども

の願いを述べさせていただきます。

　

膠原病患撒よ抱える症状によってｰ人が

幾つもの診療科にかかっている状況にあ

り、それぞれの所で膠原病に対する理解と

|一分な辿携が必要となっています。そのた

めには核となる膠原病の専門医が必要です

が、全国に専門医は少なく、地域格差が人

きいのが現状です。

　　

j膠加smmmsMmm幽ISI

溢

かTT

　

これを日本地図以こ桟せた資料を作成し

ました。地図で御覧いただいても、例えば

関束地方と南紀地域の違いは|ﾘjらかで、患

??が通院するにも人変困難な現状がありま

す。また、肖会にも最も航淡や問ａせが多

いのが、この病気はどこで診てもらえるの

か、叫門医のおられる病院を教えてほしい

というものです。

　

そこで'J/I"J医がおられる医療機関、その

規模が引で分かるマップ化の作成を現在

進めております。これは地震や災害などの

緊急時の医療休制にも役､yつようにしたい

と思っております。また、膠原病ｆ帳（緊

急医療支援ｒ帳）は、束日本人雲災での教

訓から、肖会で命を守る活動として毎年作

成しているもので、日常はiﾓ治医と患1りさ

んの問でのコミュニケーションを図り、診

療の記録として検だ結米や治療法について

､IFき込んでいただくためのツールとしてお

使いいただき、年間を通して体調竹理や、

それらに役φlてるものとして御利川いただ

いております。また、急な体調悪化や災害

など、列りjしない緊急時には、専門医によ

る診療は難しい状況が多く、病状説明も難

しいため、医師や救急隊などにもこのｒ帳

をＱていただければ、患者の状況をある程

度御理解いただけるようにと緊急医療支

援、災害対策という意味で発行させていた

だいております。

《膠原病医療の現状》

　

これから肖会に寄せられた膠原病医療の

現状をお話させていただきます、表には代

表的な訓列について、人きく状況に分けて

掲祓しております。まず、診断がなかなか

っかず、幾つもの病院を川らざるを得ない

現状があり、確定診断まで長期の時間がか

かり、病状も忠化していることがあるとい

う問題です〔･川列Ｏ～訓列４〕〕。
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膠原病医、､の現状（友の会に寄せられる声Ｔ）

○診断がなかなかつかない

事例1）20代女性SLE

　

１０代より日光に過敏、手足が冷たく指先

　

が白くなり痛みとしびれを感じていた。

　

冷え性だと思い、病院には行つていない。

　

20歳の頃手首、足首に関節痛が起こり、

　

整形外科を受診。

　

レントゲンを撮るが異

　

常なく、湿布薬にて治療を繰り返す。

　

妊娠22週目、突然の高熱と呼吸困難で近

　

医へ入院。妊娠中毒症ではないかと言わ

　

れ、中絶を進められる。

　

３日後、休日診

　

療の医師によりSLEの疑いと診断。県外

　

の大学病院に転院。治療が始まり無事出

　

産するが、臓器病変が残る。

事例2) 10代女性皮膚筋炎

　

力が入らない、体が怠いとの症状でいく

　

つもの医療機関を廻る。筋ジスやミオバ

　

チーと言われるが、良くなる傾向はない。

　

さらに医療機関を探し、ようやく付いた

　

診断名は皮膚筋炎。治療が始まるが既に

　

筋肉の損傷が激しく歩けない状態になっ

　

ていた。

　

また、診断はついても専門医の|゛での治

療は受けておらず、より良い治療にたどり

付くまでに長い期間がかかっている人も多

くいます。ここでは･j眼lj5）をほても、良

くならないことに不満を抱きながらもなか

なかiﾓ治医に､?い出せない、どこで診ても

らえばよいのか分からないといった情報が

ない中での不安な状態が長く続き、この問

に忠化している現状もうかがえます。

　

さらに叫門医が少ないために、遠くの医

療機関には通えないという患片や、専門外

来でのf約が収りにくい、ゆっくり受診で

きる環境にないといった課題があります。

　

また、慢性明においても、かかりつけ医

と削“j医の辿携が難しく、“「郊しい疾患

なのでうちでは受けられない」と風邪や歯

事例3）30代男性SLE

　

強い倦怠感と38度を超える高熱が続き

　

入院。熱が下がったので、原因不明のま

　

ま退院。急激な体重減少（－8k9）、手

　

足の指が腫れて痛みが強くなり、整形外

　

科受診。湿布薬を処方。腫れがひどくな

　

り、転院。膠原病の疑いとなるが経過観

　

察。脳梗塞が起こり入院。転院を希望し、

　

専門医にかかる。腎生検にてSLEと診断。

　

最初の入院から８年が経過している。

事例４）70代女陛顕微鏡的多発血管炎

　

風邪のような症状が長引き、かかりつけ

　

医で抗生物質投与。全身の倦怠感が強く

　

なる。結膜炎も出て眼科受診。足に浮腫

　

が出て、近くの病院を受診。１ヵ月治療

　

を受けていたが、夜中に病状急変。当初

　

の体調不良から６ヵ月経過している。総

　

合病院を希望したが、紹介状が必要と言

　

われ、翌朝これまでの病院を受診してか

　

ら転院。診断確定となり、ステロイドバ

　

ルス開始したが、腎不全で透析が必要と

　

なった。膠原病の専門医がいないため、

　

転院先を探すが、確定診断から１ヵ月後、

　

敗血症にて死去。

膠。、病矢､、の現状（友の会に寄せられる声令）

○より良い治療にたどりつくまでの期間が長い

事例5）30代女性SLE

　

皮膚の紅斑、繰り返す口内炎と微熱が続

　

き、近くの大学病院を受診。膠原病と診

　

断されたが、対症療法にて経過観察が続

　

く。６ヵ月経過したが、よくならず、不

　

安が募り、友人に相談。患者会を知リ、

　

医療機関について問い合わせを行った。

　

専門医のいる医療機関に転院を希望。よ

　

うやくステロイド40mgより治療が始ま

　

り、徐々に体調改善。短時間であるが働

　

きに出ることが出来るようになった。

科治療でも診察すらしてもらえなかっだ、

“かかりつけ医を受診しても膠原病の相談は

できない”といった声が寄せられています。

3７



3８

《私たちの願い》

膠原病

　

。、を

　

える

　

ﾑたちの胤汁

○診断がなかなかつかない

　

⇒早期発見・早期治療

　　

いかに診断確定し治療方針を決定するか

・膠原病について、多くの人が知ることが

　

出来るよう、啓発に力を入れる。患者や

　

一般市民にも膠原病の初期症状など知識

　

を得る機会を増やす。専門医による医療

　

講演会、冊子の発行、報道機関の活用。

・専門外来があっても膠原病と疑われない

　

と受診につながらない。

・診断基準や診療ガイドライン等の周知。

　

…最初に訪れる医療機関で診断または専

　　

門医へ紹介いただけることがベスト。

　　

最初は、診療所や一般の内科、整形外科、

　　

皮膚科などを受診することが多いので

　　

はないか。

　

医師会などの研修に組み入

　　

れていただくなど、専門医と連携でき

　　

る医師・医療機関が増えることを望む。

　

以llのような問題がある中で、より良い

医療提供となるために、なかなか診断が付

かない、より良い治療にたどり着くまでに

時間がかかるという点については、ll衣の

ように私たちはより多くの皆さんに膠原病

について知っていただくことがiT(要と考え

ます。巾民公開講座などで、-般社会での

知識の片及や、医師への研修、診断基準や

診療ガイドライン等の川知、最初に訪れる

医療機関での診断ﾉJを鳥め、呼門医につな

ぐなどしてIltく確定診断が付き、適L刀な治

療が始まることが必要とぢえます。

　

また次表のように、急性発ぢける屯症型

についても、その病状に熟知した専門医に

よる診断が必要で、臓ぶ障害での臓器の専

門科への受診、又は救急受診から速やかに

膠原病が門医の診断治療に結び付く体制が

必要とぢえます。ノ､卯lj医間のネットワーク

が令国各地での診療等にも利川できるもの

として機能し、病病連携や地域によっては

遠隔医療支援システムなどによる各地域の

実情に介わせた休制整備をお願いしたいで

す。

。、病

　　

を

　

える(ﾑたちの胤行)

○急性発症する重症型をいかに素早く発見

　

し適切に治療するか

・筋症状の乏しい皮膚筋炎(ＣＡＤＭ)で、急

　

速進行性の間質性肺炎が報告されている

　

が、皮膚症状だけでは診断がつきにくい。

　

熟知した専門医による診断が必要といわ

　

れている。

・高熱や臓器病変、急性発症は、それぞれ

　

の臓器障害の専門科、呼吸器、腎臓、神

　

経内科、総合内科、救急外来等を受診す

　

ることになると思う。ここから、すみや

　

かに専門医につなぐ体制が必要。日頃か

　

らの病病連携が出来ていることが望まし

　

い。

・専門医間のネットワーク化によって、さ

　

らに高度な診療体制とつながることで、

　

転々と転院することなく治療を受けられ

　

ると安心できる。

・緊急の診断時や専門医のいない地域では、

　

遠隔医療支援システムが活用されている

　

と聞いている。専門医が少ない疾患や地

　

域では必要なシステムだと思うが、県の

　

財政難による一律カットで事業縮小、医

　

師不足によリシステムを活用できる医師

　

の調整がつかなくなり、実施回数が激減

　

しているとの報告があった。

　

さらに次表のように、慢性期には、かか

りつけ医と専門医による連携により、患者

は毎川遠くの医療機関に受診しなくても体

訓竹理が日f能となる休制、また、人学など

からの専門医の派遣により、患行が近くで

受診できる環境へと整備していただくこと

もお願いしたいと思います。



膠原病医、､を

　

える（私たちの願し心う）

○専門医による診断治療の必要性と慢性期

　

の体制

・膠原病は外見上、どのような症状を抱え

　

ているかわかりにくく、検査だけでは診

　

断がつかない。一人一人症状の現れ方も

　

違う。

・すぐには診断が付きにくく、特に発症時

　

には特殊な検査や重症化させないために

　

も、強い治療が必要な場合が多いとも言

　

われている、

・高度な専門的知識が必要と考える、

・膠原病の専門医は少なく、地域格差も大

　

きい。

・各地域に拠点となる専門医療機関があり、

　

一般病院や診療所などとの連携体制によ

　

る地域完結型の体制が組めることを望ん

　

でいる。

・専門医を求めて、遠方の医療機関に通院

　

することは大変な苦労があり、病態が重

　

くなればなるほど、専門医を必要とする

　

が遠くまでの通院は出来ない、大学病院

　

等からの専門医の地域診療への派遣によ

　

り、患者は少しでも近くで診察を受ける

　

ことが出来る。

・慢性期には、より近くで療養管理できる、

　

専門医と繋がるかかりつけ医の診療体制

　

が作れると良いと思う。地域資源の活用

　

と連携が重要であるが、そのためには信

　

頼関係、吉め細かな対応が必要だと思う。

《さいごに・

　

り

　

以後に、難病は医療自体も不完令で、そ

の体制も未完成です

　

行政、診療側、忠片

側、研究行等、より多くの関係乃が共に知

恵を出し介い、前向きに話し介つていける

ことを期待しておりますぃまた、患行会も、

専門医のt高力を得て、確かな医療情報を広

く伝える役割や、発病からのショックや長

期にわたり治療を続ける■i't^の精神面での

支えとなる役割、そして、乍活のll人など

の体験的知識による相談機能など、多くの

jと援を担っています。まだ患行公のない疾

患、患者会のない地域などには、どうか医

療機関、保健所や難病相談瓦援センターな

どの支援により、患者が希望を持って生き

ていくことができるよう、患者会設みlなど、

患者同IJのつながりの機会を作ることにつ

いても御支援いただきたいと願っておりま

す‥医療捉供休制について御検討をよろし

くお願いいたします、ありがとうございま

した

さいごに‥

難病は、医療自体も不完全でその体制も未

完成。行政、診療側、患者側、研究者等、

より多くの関係者がともに知恵を出し合い

前向きに話し合っていけることを期待して

いる。

・患者の経験的知識を生かした患者会活動

　

も重要な社会資源としての役割を担って

　

いる。患者同士のつながりは、心強いも

　

のであり、精神的な支えとなるものであ

　

ると思う。

･患者会のない疾患、患者会のない地域には、

　

どうか支援の手を差し伸べ、つながりが

　

持てる体制を作ってほしい。あきらめず、

　

希望をもって生きていくためにもお願い

　

したい。

〔第39回難病対策委員会の様子〕
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働，

･四'●

●ミ● 伝言板

粕の方よろしくお願いします，

働，

ヘンネーム： ひかりさん

-

ヘンネーム：

　

さくらさん

○文通・メールご希望の方は下記のようにお書きになって事務局宛お送りください

　　　

〒102-0071

　

束京都ｒ代闘ぺ富□J 2-4-9

（

　　　　　

ｆ代川富ljJスカイマンション203 '}

社）令国膠原病友の会

　

伝丿板

　

膠原･＼＼月･=･ﾚ∧＿様宛

　　

※差出人名は必ず明記してください

．’★’おねがしゝ★

　

‥‥‥‥‥‥‥．

伝､i板は会はIli]1で)交流の場です。会八外の方または会八のみでも匿ね･)原柚

については受付できません｡(掲祀よi?vr.niです)

掲械されたものへのお問いａわせは･＼mh,)までご辿絡ください｡

伝丿板を通じてお友辻ができた方、良い情報を得られた方もお知らせください、

宗教の勧誘・政治活動・物品の販売等、患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･jf務岫までご連

絡ください
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話したいです

　

年令

　

性別は問いません。よろしくお願いします｡

の繰り返しでした。

　

ムとldじ病気を患っている方と病気のことやいろいろなことを

７めまして

　

ﾑは56‘の女性です

　

２征血こ成人スチル病と診断され

　

人退坑

lj吃お刮

ムは混介性。1冷紺｀漏と診断されて20征の40

　

｀女性です。,病気の･fや色々な
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一般: [団法人全国膠原病ﾌｫｰﾗﾑin 沖

－
縄〔予告川

付：平成２８年４月１６日（土）９：５０～１６：００（予定）

場：沖縄県市町村自治会館２階大ホール

　　　

（〒９００-○０２９

　

沖縄県那覇市旭町116-37)

　　

・モノレール「旭橋駅」より徒歩５分

内容:10:00～12 : 00医療講演会

（予定）13:00～16:00

　

パネルディスカッション

　

☆全国膠原病フォーラムは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」１８０号は平成２８年１月中旬に、

　　　　

１８１号は平成２８年３月下旬に発行を予定しています。
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※これまでの全国集会は平成２８年度より「全国膠原病フォーラム」として、

　

開催することとなりました。

日時:平成28年4月１７日（日）

会場:沖縄県市町村自治会館４階

９：３０～１４

第４～６会議室

☆社員総会は各地域の代表者で行なわれます。
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「セルセプト勺がループス腎炎に対して保険適用

　

セルセフト〔一般名：ミコフェノール酸モフェヂル（ＭＭＦ）〕は、今年了月10

日に開催された「第２４回医療上の必要性の高い未承認薬・適応外薬検討会議」にお

いて、「ループス腎炎」に対する効能・効果について公知申請に該当すると評価され

ました。その後、了月31日に開催された薬事・食品衛生審議会医薬品第一部会にお

いて、「ループス腎炎」に対する効能・効果の追加に対し、公知申請を行って差し支

えないと正式に決定されました。これによってセルセフトの「ループス腎炎」への使

用が保険適用されたことになります。

　

また、セルセフトはこれまで「カプセル剤」しかありませんでしたが、今年８月

１７日に新剤形の「懸濁用散」について、厚生労働省より製造販売が承認されています。

これによって、カプセル剤の服用が困難な患者さんや、カプセル剤では用量調整が難

しい患者さんなども服用しやすくなると思います。

　

なお、厚生労働省の医薬食品局は、セルセフトについてループス腎炎への使用が了

月31日に保険適用になったことを受けて、セルセフトの催奇形作用について、改め

て注意喚起を行なっています（医薬食品局の審査管理課と安全対策課の両課長名で、

都道府県の担当部局などに通知しています）。セルセフトの添付文書では、これまで

も「先天性奇形を有する児を出産した例が報告されている」として、禁忌に「妊婦又

は妊娠している可能性のある婦人」と明記されています。「妊娠する可能性のある婦

人に投与する場合には、妊娠検査が陰性であるとの結果を確認し、本剤投与前、投与

中及び投与中止後６週間は避妊すること」としています。今回の注意喚起はこれを徹

底させるものです。
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日本は四季折々の風景を楽しめる国です。

　

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却いたしかねますの

　　

で、ご了承ください

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。

〔メールの場合〕

　

hoto

　

kou en.org (写真応募専用のメールアドレスです）

　　

ま添付写真は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。

〔募集〕機関誌「膠原」の表紙の写真を随時募集していま引
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ＳＬＥなどの治療薬の「プラケニル町

　

今年９月了日、皮膚エリテマトーデス（ＣＬＥ）および全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）

の治療薬として「フラケニル錠２００ｍｇ」（一般名：ヒドロキシクロロキン硫酸塩）

が新発売されました。本剤は効能・効果において「皮膚エリテマトーデス」が認めら

れた日本で初めての薬剤となります。

　

ヒドロキシクロロキンは、1955年に米国で承認取得後、公表された論文情報に基

づいて了○力国以上で承認されています。今回、厚生労働省の「医療上の必要性の高

い未承認薬・適応外薬検討会議」がヒドロキシクロロキンの開発の必要性を指摘し、

同省の開発要請を受けて承認申請のための臨床試験を世界で初めて日本にて実施した

ものです。

　

欧米では全身性エリテマトーデス（SLE）等の治療ガイドラインにおいて、ヒドロ

キシクロロキンは標準的な治療薬として位置付けられています。

　

しかし、ヒドロキシ

クロロキンはこれまで日本においては未承認薬であったため、医師による個人輸入に

より治療に用いられてきました。この「フラケニル錠」の発売によって、皮膚エリテ

マトーデスおよび全身性エリテマトーデスの世界的な標準治療を、日本の患者さんに

提供することが可能となります。

　

ヒドロキシクロロキンは、網膜障害の副作用が問題になり、製造中止になったクロ

ロキンに類似した作用機序、化学構造を持ちますが、発表によると、「組織に対する

親和性がクロロキンと比較して弱く、網膜障害の発現率も０.1％未満と極めて低い」

ということです。

※このヒドロキシクロロキンについては、次号の機関誌「膠原」にて医療記事として

　

掲載する予定です。
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○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。

○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。

○「難病法」の施行に伴い、「新たな医療費助成制度

　

の概要」について、新たに掲載いたしました。

　　　

Ａ６判４８ページ、ビニールカバー付き

　　　

定価:３００円（送料８２円）

　　　

お申し込み：－般社団法人全国膠原病友の会

　　　　　

ＴＥＬ：03-3288-0721

　　　　　

ＦＡＸ:03-3288-0722

　　　　　

ホームページ:http:

　

ｗｖ＼ΛA/.kougen.org

〔大阪コミュニティ財団難病対策基金の助成を受けています〕
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｢膠原病医療ｼﾝﾎﾟｼﾞｳﾑ｣のご案内

　　　　　　　　　

主催：全国膠原病友の会関西ブロック

○テーマ：膠原病医療の最前線～明日に広がる医療の進歩にふれてみませんか～

○日

　

付：平成２７年１０月31日（土）１３：３０～１ ６：４５ 予定

○会

　

場：ラフォーレ琵琶湖（滋賀県守山市今浜町十軒家2876)

　　　　　　

ホテル２階セミナーフロア

　

大会議室

○定

　

員:１００名〔参加費：一般５００円・会員無料（家族は会員に含む）〕

○プログラム

　　

受付開始

　　　

１２：４５～

　　

開会あいさつ

　

１３：３０～１３：４０

第１部講演「膠原病治療の最前線」〔各１５分〕（１ ３：４５～１ ５：○○）

　　

１全身性エリテマトーデスの治療について（１ ３：４５ ～１ ４：○○）

　　　　　

京都第一赤十字病院リウマチ内科

　

尾本篤志先生

　　

い２/多発性筋炎・皮膚筋炎の治療について（14：○○～１４：１５）

　　　　　

京都大学免疫・膠原病内科

　

湯川尚一郎先生

　　

3）強皮症の治療について（１４ ：１５～１４：３０）

　　　　　

大阪大学免疫・アレルギー内科

　

嶋良仁先生

　　

万4･シェーグレン症候群の治療について（１ ４：３０～１ ４：４５）

　　　　　

兵庫医科大学リウマチ・膠原病内科

　

東直人先生

　　

･５一新規治療法ヒドロキシクロロキンについて（１ ４：４５～１ ５：○○）

　　　　　

和歌山県立医科大学皮膚科

　

池田高治先生

　　

≪休憩

　

１５：○○～１ ５ ：１５≫

第２部質疑応答・よりよい診療に向けてのディスカッション（15 : 1 5 ～1 6 :４５）

　　

1=第１部の講演に対する質疑応答（１ ５：１５ ～１５：４５）

　　　　　

※第１部の内容を深めるため質疑応答等を行います。

　　

２ディスカッション（１ ５：４５～１ ６：４５）

　　　　　

「膠原病患者の声と診療現場からの声～患者満足度調査の結果から～」

　　　　　

コーディネーター

　

川端大介先生

　　　　　　

日野記念病院リウマチ・免疫膠原病外来、

　　　　　　

京都大学免疫・膠原病内科、（株）ダイゴ

＜お申し込み・お問い合わせ＞

　

メールにて、件名に「膠原病医療シンポジウム参加」と書いて参加者の氏名、

　

連絡先（住所、電話番号）、参加人数、患者の年齢と病名をお知らせください。

　　

E-Mail : kansai@kougen.org (10月２４日締切）

　

また、関西ブロックのホームページからも申し込み可能です。

　　

http：

　　

homepage3.nifty.com

　

KO-GEN

　

Block

　

Bindeχ.htm

　　

※いただいた個人情報は医療講演会開催の目的にのみ使用いたします

一－

　

－

　

－

　　

●

-

　

皿

●

　

●

●
Ｓ －

　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　

･ ･ ･ - 一

　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　

＝ ･ 一 一 - Ｊ ＝ - - - - = - - = - ＝ - = ･ － ＝ = = ＝ 　 　 　 - 　 　 　 　 　 　 　 　 Ｉ ”

こ’

　　　　　

‾”‾”’

　　　　　　　　　　

‾‾‾

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

’‾

　

‾”‾‾‾‾‾･７

！

／

１

｜



　　

謳諭回に診四

　

巫

平成27年10月31日(土)13:30～16:45(m2:45)

ラフォーレ琵琶湖(滋賀県守山市今浜町十軒家2876)

　　　

ホテル２階セミナーフロア大会議室

第１部

　

講演｢膠原病治療の最前線｣

　　

①全身性エリテマトーデスの治療について

　　　　

京都第一赤十字病院リウマチ内科

　

尾本篤志先生

　　

②多発性筋炎・皮膚筋炎の治療について

　　　　

京都大学免疫・膠原病内科

　

湯川尚一郎先生

　　

③強皮症の治療について

　　　　

大阪大学免疫アレルギー内科

　

嶋良仁先生

　　

④シェーグレン症候群の治療について

　　　　

兵庫医科大学リウマチ・膠原病内科

　

東直人先生

　　

⑤新規治療法ヒドロキシクロロキンについて

　　　　

和歌山県立医科大学皮膚科

　

池田高治先生

第２部

　

質疑応答・よりよい診療に向けてのディスカッション

　　　

｢患者の声と診療現場からの声～患者の満足度調査の結果から～｣

　　　　

コーディネーター

　

川端大介先生

　　　　　　

日野記念病院リウマチ・免疫膠原病外来

　　　　　　

京都大学免疫・膠原病内科／(株)ダイゴ

ﾉ!9＼＼i

～明日に広がる医療の進歩にふれてみませんか～

対象者:主に膠原病患者およびその家族(膠原病友の会会員以外の方を含む)

　

定

　

員：１００名〔参加費:一般500円／会員無料(家族は会員に含む)〕

　　　

＜主催・問い合わせ＞

　　　

全国膠原病友の会関西ブロック事務局

　

横川意音(よこがわいね)

　　　

〒650-0024兵庫県神戸市中央区海岸通28-1009

　

TEL / FAX 078-331-5444

　　　

メールアドレスkansai@kougen.orq

　　　

http://homepage3.nifty.com/KO-GEN/Block/Bindex.htm
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このたびの台風第１８号および台風第２１号等により、被害を受けられました地域

の皆様にお見舞いを申しあげます。一日も早い復旧を心よりお祈りいたします。

避難所等で避難生活をしておられる方は、下記友の会事務局までご連絡いただけれ

ば幸いです。

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

の会では引き続き被災による会費免除″を行っております。

〔被災による会費免除の対象者〕

　　　

〔平成２６年４月以降に「災害救助法」の適用になった災害〕

　

・平成２６年台風第８号の接近に伴う大雨に対して〔長野・山形、了月９日〕

　

・平成２６年台風第１２号による大雨等に対して〔高知、８月３日〕

　

・平成２６年台風第１１号に対して〔高知・徳島、８月９日〕

　

・平成２６年８月１５日からの大雨に対して〔京都・兵庫、８月１７日〕

　

・平成２６年８月１９日からの大雨に対して〔広島、８月２０日〕

　

・平成２６年９月２７日の御嶽山噴火に対して〔長野、９月２７日〕

　

・平成２６年長野県北部地震に対して〔長野、１１月２２日〕

　

・平成２６年１２月５日からの大雪に対して〔徳島、１２月８日〕

　

・平成２７年口永良部島（新岳）の噴火に対して〔鹿児島、５月２９日〕

　

・平成２７年台風第１８号等による大雨に対して〔茨城、栃木、宮城、９月９日〕

　

・平成２７年台風第21号に対して〔沖縄、９月２８日〕

○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

　

局まで提出ください。追ってご連絡させていただきます。

　　　

(該当者については平成27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。)

･E･最近は上記の災害以外にも大雨などによる自然災害が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

〔事務局住所〕〒102-0071

　

東京都千代田区富士見2-4-9-203

　　　　　　　

(一社)全国膠原病友の会事務局

　

宛

　　　　　　　　

(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のお知らせ
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〔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

　　

１'

　　

(現住所)

　　　　　　　　

一

　

避難・転居前

　

１‾

　　

の住所

　

(住所が変更に

　

なった方のみ)

　

所属支部名

　

連絡先電話

　　　　　　　　

１．｢ﾘ災証明書｣がある場合は証明書の写しを1剰寸してください。

　　

申請理由

　　

2.その他に証明できる書類のある場合は写しを1剰寸してください。

　

添付書類等

　　　　　　　　

３．証明書のない場合は理由を下に記載してください。

　

※右欄の番号

　　

を○で囲ん

　　

でください

回●
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10川９日迂行

　

SSK

　

朗川通を第4 665 ''}

　　

難病・長期慢性疾病・小児慢性特定疾病対策の総合的な推進

　　　　　　　

を求める国会請願署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（ＪＰＡ）の国会請願署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、長期慢性疾病、小児慢性特定疾病の患者・家族が安心して治療

を受け生活していけるよう、対策の総合的な推進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・鳥取・島根・山口・沖縄の各支部などの皆様へは、

　　　

署名用紙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

　　　　　　　　　

（一社）全国膠原病友の会

　

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

　　

人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」などとせ

　　

ずに、一人一人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○で囲んでください。

　

・署名用紙は署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）。

　　

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。

　

・

　　

、

　

金の。め七りは２

　　

です｡

　　　　　　　　　　　　

～編集後記～

○指定難病の医療費助成の更新申請はお済みでしょうか。都道府県によって受給者

　

証の有効期限は異なりますが、有効期間後も継続して医療費の助成を受けようと

　

する場合は、３年の経過措置の間であっても更新申請が必要ですので、手続きを

　

お願いいたします。

○本号では、全国集会でのパネルディスカッションと難病法の基本方針について特

　

集いたしました。新たな難病対策は医療費助成だけではなく、医療提供体制の整

　

備や総合的な生活支援も含んでいることを確認いただければと思います。基本方

　

針の告示により都道府県での支援体制の整備も進んでいくことを期待しています。

○膠原病医療も進んでいます。本号ではループス腎炎に対する「セルセフト町の

　

保険適用とＳＬＥ等の治療薬の「フラケニル゛」の発売について掲載しています。

　

また「炎症性筋疾患の自己抗体」に対する知見も、皮膚筋炎等の診断・治療の改

　

善につながりつつあります。少ﾉﾏ難しい内容ですが、生命に関わる大切な情報を

　

含んでいます。膠原病医療の進歩の一端に触れていただければと思います。
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