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NCA関連血管炎 こついて」

屈託の腿･雌について」
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圓代表理事新年のあいさつ

　

ー難病･慢性疾詮国ﾌｫｰﾗﾑの報告

圓全国膠原病ﾌｫｰﾗﾑin青森予告圃事務局だより

　

難病法の施行5年の見直しの経過固被災による会費免除のお知らせ
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貨fllに入り、初めての新年を迎えました

　

この冬、暖冬と､il)れていましたが、たち

まち寒冷前線に包まれると、やはり厳しい冬以色にｰ変します

　

私たちにとっては特に

ヽμヽ今節です

　

風邪やインフルエンザにも気をつけなくてはなりませんが、今年に入っ

てからは、中国から発41口丿珊ﾐ認された新型コロナウイルスについても要沁意です

　

感染

1,11への沁意はもちろんですが、質の良い眠りと、毎川しっかり食べることで基礎休ﾉJを

保っておくことが人:りJ

　

これまで肖たり前にできていたことが、時には印しくなってし

まい、休訓を崩してしまいます

　

疲れたときには|‘分に休養を収れるよう、どうか皆さ

んもくれぐれもご沁意ください

　

昨年を振り返っても自然災害の多い年でした

　

似年のように想定外のことが起こり、

災害救助法の適川となる災害が起こっています

　

これまで災害による破害に辿われた方

も多く、ｙ

も寄らないことが身に起こることがあります

　

私たちが州病と､討)れる病気になったの

も思いも寄らないことでした起こったことを受け入れ、前に進むことは人変なことです

そんなとき、患乃会の出会いによって、一緒に乗り越えていくことが出来る、励まし支

え介える仲間のfバ|ﾐは人変心強いものです

　

令国膠原病友の公もまた人変多くの皆さんによりjとえられ、成りぺっています

　

皆さ

んが会けていてくださること、4と援乃として後押ししてくださること、兪業からの資金

協ﾉJもボランティアでの活動協ﾉJも、なくてはならない人きなﾉJです

　

どうか今後とも

引き続きご理解、ご協ﾉJをお願い巾しllげます

　

州病法・改llﾓ児.｀i頌辞||屈の施行から５年をめどとした咄I'〔し議論も、まとめに入る段

階となりました

　

法を変える必要があるもの、法は変えずに運川面での消息|リ、;が必要

なもの、仏たちを収りをく課題に向けて、医療や乍活面での必要な支援を確実に允実し

たものにして行かなくてはなりません

　

令国で同じｰつの法律であっても、どのように

実施するかによって、出来る、出家ないといった地域格差さえ起こっています

　

どのよ

うに困っていて、どうあるべきなのか、また皆さんの地域でI- r･く実施されていると思

われる･j巾jも是非お教えください

　

膠原病の研究、治療法の開発も少し尼が肖たってき

たように思います

　

しかしまだまだ難しい病気です

　

長閲療養を必要とする病気である

からこそ、各地域での允実した支援が必要です

　

令国組織である強みを活かし、活動を

進めていきたいものです

　

令和丿印)この年が、乍きやすい吐会であり、笑顔の多い年

となりますよう願っています
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2020年度一般社日]法人全国膠原病ﾌｫｰﾗﾑin青森

-一一

日

　

付:2020年４月18日（土）９：５０～１６：００

会

　

場：ユートリー（一般財団法人ＶＩＳＩＴはちのへ）８階会議室

　　　　

（〒039-1102

　

青森県八戸市一番町一丁目９－２２）

　　　　

・八戸駅東口から・・・徒歩１分（ＪＲ東北新幹線・東北本線など）

　　　　

・三沢空港から・・・車で４０分（連絡バスがあります）

　　　　

・東北自動車道八戸ＩＣから・・・車で了分

　　　　

・フェリーふ頭から・・・車で１５分

　

※ユートリーと八戸駅と駐車場は２階連絡通路にて相互接続されています。

内容:1 0 : 00 ～1 2 : 00 医療講演会

１

(一社)日本リウマチ学会理事長講演

　

竹内勤先生

(慶唐義塾大学医学部内科学講座リウマチ・膠原病内科教授)

　　　　

２青森県支部からの推薦講演

　

小笠原倫大先生

　　　　　　

(順天堂大学医学部膠原病内科学講座准教授)

　　　

13 : 00～1 6 : 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。

☆詳しくは次号の機関誌｢膠原｣に掲載いたします。

　　

…機関誌｢膠原｣１９７号は2020年３月下旬に発行を予定しています。

卜紳贈燃り甥|即;1誘．?ail?;;11111糎問膠
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Eﾖ時：2020年４月１９日（日）９：３０～１４：００（予定）

会場：ユートリー（一般財団法人ＶＩＳＩＴはちのへ）８階会議室

　

☆社員総会は各地域の代表者で行なわれます。
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2020年度(第8回)一般社団法人全国膠原病友の会社員総会のお知らせ
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ANCA

　

連血゛;岱はどんな病気ですか

　

人間の体内には隅々までifiL竹が張りめぐ

らされています

　

心臓からでた人動脈が枝

分かれを繰り返し、次第に径が細い血竹と

なり、内臓の巾、Ｌ足の先端で丘細血竹と

なります

　

その後は、逆に順次ａ流し、最

後には人静脈となり心臓へと戻ってきます

　

ANCA関辿Ifll竹炎は□こ小型のifiL竹（内

臓の中にある動脈、細動脈、已細Ifll竹、細

静脈と呼ばれるifiL竹）にで㈲Illする病気です

Ifll竹の囃にし俎lいが起こる結眼、臓器の

血流が低ドしたり、出Ifllしたりします

　

ﾚ炎

如」を起こした|自L竹には白血球が集まり、

さまざまな物質を放出し、さらにべ俎Iレ

を拡人させます

　

同時に、血液中には抗好中球細胞質抗体

（ＡＮＣＡ）というfl IIIJがついたタンパク質

が検出されます

　

このたんはく質は、人間

の休を守るために備わりている免疫グロブ

リン（抗休とも呼ばれています）のｰ種で

す

　

また、好巾球は白血球ので分以llを占

める糾|胞です

　

通常は自分の休の成分（好

中球）に反応する抗体を人間は持っていま

せんが、ANCA関辿Ifll竹炎の患行はANCA

が高率に検出されることが特徴です

　

ANCA関連ifiL竹炎には顕微鏡的多発血竹

炎（MPA）、多発血竹炎性肉浮腫（GPA）、

好酸球性多発Ifll竹炎性肉浮腫（EGPA）と

いう３種類の疾患がａまれています

　

そ

れぞれの疾患でII‘|状や検だ所出こ多少の違

いはありますが、いずれの疾患もll述の特

徴を持っている点て一致するので、まとめ

て、ANCA関辿血竹炎と呼ばれています

　

2017年度の特定医療北（指定難病）の

受給行､Ill:所持行数は、MPAが8.669人、

GPAが2.554人、EGPAが2,640人でし

た

　

申請していない、あるいは認定J,日に

該肖しない患行も･定教あるため、実際

の患行数はこれよりも多いと巧えられま

す

　

2009年の剥lil疫学調介によると、新

たにﾌﾞりI･|したANCA関辿血竹炎患行の平

均年齢は、ＭＰＡは71歳、GPAは64歳、

EGPAは58歳であり、どの疾患もやや女

性に多いことがわかっています

ANCA関連血管炎はどんな症状がでますか

　

ＡＮＣＡ関連血竹炎ではjUI‘1による令身11‘|

状と、血竹炎を起こした臓器のII･|状がほら

れます

　

まず令身II･|状としては、発熱、倦

怠感、休･R減少、筋痛、関節痛が知られて

います

　

病気の咄咄こはこれらの令身1111状
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〔医療記事Ｏ膠原病ハンドブック2020

　　　　　　　

ANCA関連血管炎について

　　　　　　　　　　　

東京女子医科大学病院膠原病リウマチ内科

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

針谷正祥先生
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のみの場介があり、診断の遅れの原因とな

りますっ

　

代表的な臓器の

II･|状は、皮膚、腎

臓、肺、神経、I-.

気道に出現しま

す、皮府では紫斑

の頻度が高く、特

に軽皮の盛りllが

りを触れる紫斑は

ANCA関辿ifiL竹炎

を忿む小型血竹炎

・
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j

に特徴的です（|ダ|がﾄﾞ腿にほられた紫

斑、ANCA関辿血竹炎の診療ガイドライン

2014年改訂版より引川）｡出現したばか

りの紫斑は赤紅色～紫色ですが、時間とと

もに此色～茶褐色に変化します｡紫斑以外

の皮膚症状として、網状皮斑（リベドとも

呼ばれます）、皮ﾄﾞの結節、皮府の泌瘍や

壊疸がありますI

　

腎臓では、半川体形成性糸球体腎炎と呼

ばれる町炎を起こします

　

ＭＰＡの90％、

GPAの35-65%、EGPAの40％にみられ

ます

　

町病変に山来する自覚粕状が乍じる

ことは少なく、病院で検介をして初めて胃

病変がり｡つかることも珍しくはありません、

性陰影が腿られます

　

肺は肺胞とIlfばれる

小さい部Ｍが集まって作られています

　

隣

り介った肺胞は肺胞隔囃で仕L刀られてお

り、その中を走っている血竹が破れて肺

胞内に出Ifllした状態が肺胞出l[llです（前

図の⇒の先にある丸い球が、肺胞内の赤

ifiL球

　

ANCA関辿血竹炎の診療ガイドライ

ン2014年改訂版より引川）、肺胞出|[|Lで

は痰に血が混じる(Ifll痰）、Ifllを叶く（喀

Ifll)、呼吸困難感などが乍じます、問質性

肺炎では肺胞隔県に炎卵・線糾化か起こり、

肺の容積が徐々に小さくなります、聴診器

で胸の心を闘くと、バリバリとした乾いた

パが闘こえます

　

初明には卵状なし、ある

いは軽度の痰を伴わない咳（乾性咳楸）の

みのことが多く、進行すると体動に伴って

息りJれが生じます、MPAでは10」5り削こ

肺胞出血、25-50り引こ間質性肺炎がみられ

ますぃ肺結節川之影とは、胸部レントゲン

町百で肺の中に写る円形の自い影のことで

す

　

血竹炎による肉芽腫性炎がその本体で

す

　

GPAの約７割に認められ、人きな結

節の場介は、内部が壊死し、空洞を形成す

ることもありますI

　

また、EGPAではほぼ

令例に中等II･1から･励I･|な気竹瓦喘息が宛行

して、その後に血竹炎Ill状が出現します

また、好酸球の浸潤を伴う好酸球性肺炎が

４割程度の忠行でほられます。

　

神経の拍状は‾F足のジンジンしたしび

れ、筋力の低ﾄﾞです。神経を栄養するifiL竹

の血流が忠くなり、これらのII･|状が出てき

ます

　

また、随順という脳を包む順が厚く

なる肥厚性破順炎もときにほられます、I-

気逆では、慢性剛印昨炎、中耳炎、気道の

狭窄など、眼では充血や眼痛、眼球突出、

肺では、肺咆1血、間質性肺炎、肺結節

　　

|脈即)動かしにくさなどが知られています
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以llのような令身JI･|状と多彩な臓器II'|状

の紺み介わせがＡＮＣＡ関辿血竹炎に特徴

的です。

ANCA 連血1

-

のj

－

査を

ｰ
えてください

　

尿検介、ifiL液検介を行い、1111状と診察所

見をもとに頭部CT ・ MRI 検介、胸部CT

検介、肺機能検介、気竹支鏡検介、神経伝

導検介、筋‘･U図などを適宜実施します｡

血液検介では赤沈やCRPなどの炎粕反

応、ANCAの有無と種類(ＭＰＯ-ＡＮＣＡと

PR3-ＡＮＣＡのl種頬が知られています)、

EGPAでは好酸球数、lgEなどが面堤です、

ＡＮＣＡ関辿Ifll竹炎の診断を確定するため

に、皮膚、腎臓、神経、肺、印控などのう

ち、症状・診察所Ｑがある部位から乍検を

実施します、

ANCA関連血管炎はどうやって診断しますか

　

日常診療におけるＡＮＣＡ関辿血竹炎の診

断は、厚生労働宵の診断基準を川いて行い

ます一診断基準は、難病情報センターのホー

ムページ（https://ｗｗｗ.iianbyoii.c rjp/）

に掲祓されています、いずれのΛNCA Ifll竹

炎も、症状、乍検した紺織の病理診断、検

だ所見を細み合わせて診断します

ANCA

　

連血管炎の治｡、法を交えてください

　

ANCA関辿|自L竹炎の治療は、病気の勢い

を落ち杵かせる寛解導人治療と、落ち着い

た病気の状態を紺持する寛解紺持治療に分

けられます。ＭＰＡとGPAは同じ治療法を

川います……I標準的な寛解導人治療はブレド

ニソロン（プレドニン⑨）十シクロホスファ

ミド（エンドキサン⑧）です。シクロホス

ファミドの投/バJj去には絲目と点滴静江が

ありますが、安令性の観点から点滴静江が

多く川いられます、また、ＡＮＣＡ関辿ifiL竹

炎の治療に関するﾄ分な知識・経験をもつ

医療機関では、シクロホスファミドの代わ

りにリツキシマブ（リツキサン㈲）を使川

する場介もあります。鳥齢やrYfjNiiなどで

治療の副作川が出るIlf能性が高いとぢえら

れる場介や、臓器病変が軽微な場斜こは、

プレドニソロン甲､独で治療することもあり

ます===フ9レドニソロンは体屯1kgあたり

ling (50kgの患片なら50nig)を投/jし、

３力引後には1 11 15iiig前後まで減以し、

その後は?I口l速度を遅くして減:dを続けま

す

　

ＭＰＡとGPAの寛解祁持治療では、少:d

のフレドニソロン十アザチオブリン（イム

ラン⑧、アザニン⑧）を川います

　

ANCA

関連血竹炎の治療に関する|‘分な知識・絲

験をもつ医療機関では、リツキシマブを定

閲的に投りする場介もあります、寛解維持

治療は最低でも２年は継続し、ブレドニ

ソロンをできる限り減:dします

　

･TIが|なEGPAの寛解導人治療には、

ＭＰＡ、GPAと同様にブ）レドニソロン（ブ

レドニン⑧）十シクロホスファミド（エン

ドキサン⑧）を川います、中＾､りI’|から･11痍|

のEGPAの寛解導人治療はブレドニソロン

単独で行います、2018年５川から、従来

の治療で効米不|･分なEGPAに対してメポ

リズマブ（ヌーカラ⑧）が保険診療で使川

11f能になりましたいメポリズマブは好酸球

の働きに一員要なインターロイキン５という

物質の作川を抑える柴です、４週間ごとに

300mgを皮ﾄﾞ注射します、メボリズマブ

は病気の勢いが多少残っていて、フレドニ

ソロンを１ １７ｊｌ昭以|゛に減μできない



EGPA患削こ対する試験が行われ、血竹炎

II･|状が治まり、かつプレドニソロンが

　

引

41昭以自こ減:lkできた忠行の割介を増や

し、ブレドニソロンのヽﾄﾞ均投/丿ltを減らし、

喘息を改片する効米が示されています、こ

れらの結米から、ブレドニンの減:11途中で

メボリズマブを加えることにより、'I'-ltllに

プレドニンをより低川:aまで減:11できるこ

とが閲待できます､つ励I･|なEGPAの寛解導

人治療にメポリズマブを川いた場介の効米

は不明であり、‥･般には侑奨されていませ

ん

ANCA

　

連血管炎でこれから期待されて

いる治｀、法には何かありますか

　

ＭＰＡとGPAの新しい治療として、アバ

コバンという飲み薬の開発が進んでいま

す。すでに臨床試験が終ｆし、良好な成

絹が得られています、アバコパンはANCA

関辿血竹炎の病態にかかわる?|li休C5aと

いう物質の働きを抑える薬剤です

　

シクロ

ホスフアミド、リツキシマブと組み介わせ

て使川し、ブレドニソロンを使わずにIfll竹

炎を寛解させることが目f能な薬剤です。

　

ＭＰＡとGPAに対するトシリズマブ（ア

クテムラ⑧）のｲf効性、安令性、薬物動態

を検証する医師iﾓ導治験を現住実施してい

ます

　

新たにﾌﾞぴIした、あるいはIlf燃した

ＭＰＡ、GPAが対象で、λの15医療機関で

実施中ですので、治療を受けてみたい方は

各医療機関に足非お問い介わせください‥

表

　

顕微鏡的多発血管炎および多発血管炎性肉芽腫症に対するトシリズマブの有効性、

　　

安全性、薬物動態に関する医師主導治験実施中の医療機関一覧

　　

地域

　　　　　　　　

病院fl

　　　　　　　　　　　　

謝峠|

北海逆

　　　

北海道人学病院

　　　　　　　　　　　

内科日

虹|ﾋ

　　　　

束北人:学病院

　　　　　　　　　　　　　

血液・免疫科

関屯

　　　　

埼|ﾐ医科人ﾐ学総自ヽ医療センター

　　　　

リウマチ・膠原病内科

　　　　　　

占林人学医学部川面Iね院

　　　　　　　

腎臓・リウマチ膠原病内科

　　　　　　

曖吃義塾人学病院

　　　　　　　　　　

リウマチ・膠原病内科

　　　　　　

順人ﾔ忙人学医学部附収り昭人ﾔ引眉陀

　　　

膠原病・リウマチ内科

　　　　　　

束京なJj!医科ﾉ､ゴ:病院　　　　　　　　叩蔵内科

　　　　　　

束京な｣!医科人学病院

　　　　　　　　

膠原病リウマチ内科

　　　　　　

叩マリアンナ医科人学病院

　　　　　　

リウマチ・膠原病・アレルギー内科

　　　　　　

束京医療センター

　　　　　　　　　　　

リウマ刊闇京病内科

中国・四田

　

|向山人学病院

　　　　　　　　　　

腎臓・糖尿病・内分泌内科

　　　　　　

西川人学医学部|付屈病院

　　　　　　　

膠原病・リウマチ内科

　　　　　　

広島人学病|陀

　　　　　　　　　　　　

リウマチ・膠原病内科

ﾉL州

　　　　

几州人学病院

　　　　　　　　　　　　　

免疫・膠原病・感染1111内科

　　　　　　

心気医科ﾉく学病院

　　　　　　　　　　　

膠原病リウマチ内科･
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〔医療記事〕2T〕膠原病ハンドブック2020

　　　　　

膠原病患者の妊娠・出産について

　　　　　　　

国立成育医療研究センター周産期・母性診療センター

　　　　　　　

妊娠と薬情報センター

　　　　　　

村島温子先生

K/。｡1
はじめに

　

私か膠原病を専攻するようになったきっ

かけは、研修医時代に自分と同叫代の父性

膠原病患者さんを受け持ったことです

　

ス

テロイド削しかなかった肖時は長明にわ

たって人院力日療していました

　

あれから

35年あまりたつ今もステロイド削が治療

薬の中心であることには変わりありません

が、診療経験の蓄積や新薬のび場により、

治療成絨が向llしました、４年前に本誌に

同じタイトルで､1防ヽせていただいてからも

いくつかの進歩がありました

　

それもａめ

て改めて令身性エリテマトーデス（SLE）

を中心に、膠原病と妊娠についてご説明し

たいと思います

　

なお、卵例数は少ないも

のの、多発性筋炎、強皮ぢ|、ＭＣＴＤなど

他の膠原病の妊娠出､白川列も経験しており

ますが、SLEに比べて妊娠中のトラブルが

少ない印象があります

Ｉ

－
画はどのように ればよいの

　

しょうか？

　

SLEだと妊娠しにくいかというと、そう

いうことはありません（シクロフォスファ

ミド：エンドキサンIJ）治療歴のある方の

　

ｰ部を除いて）不妊治療でSLEが悪化す

るかどうかははっきりしていません、SLE

が落ち杵いていない場介や抗リン脂質抗体

（抗休の種飢や数値に関係します）を持っ

ている場斜こは避けたほうが良いでしょう

　

妊娠してもよいとぢえられる条件は以ド

の１）～３）とぢえています

1 ) SLEが落ち着いている

　　

活動性が鳥いまま妊娠するとSLEが

　

忠化する目f能性が鳥くなるばかりでな

　

く、妊娠中のトラブルが起きやすくなり、

　

自聊）中で赤ちゃんが育ちにくい、り産

　

となる、などで小さな赤ちゃんの誕生と

　

なる日f能性が鳥くなります

　

従って、

　

SLEの活動性が落ち着いた状態で妊娠す

　

ることが何よりも･R要です

　

只体的な目

　

安はステロイド削がプレドニソロン換算

　

で0.3mg /k≪/日以ﾄﾞの治療で、Ｔ年以I-.

　

安定していることです

　

ただし、近年は

　

ヒドロキシクロロキン（フラケニル丿

　

や免疫抑制剖を併川し、ステロイド剤は

　

少なめに使うべきという流れになってき

　

ています
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２）重大な臓器合併症、既往症がない

　　

妊娠を吋えるllで･R要なのは腎臓で

　

しょうI｡尿たんぱくがほとんで出ておら

　

ず（目安は０.5 g /川未満）、腎機能が

　

11ﾓ常であれば妊娠日f能とぢえています、

　

軽度でも腎機能低ﾄﾞがある場介、鳥血圧

　

を伴っている場介には、経験吟富な施､な

　

で妊娠竹理することをお勧めします。稀

くなります。抗リン脂質抗体は胎盤lfl1竹

に血栓を形成するばかりでなく、妊娠初

朗に胎盤の基礎作りを障害することで

流．l丙なや自l内胎児発育不令の原囚と

なると吋えられています、低川:dアスピ

リンやヘパリン療法を行いますが、これ

だけではうまくいかない場介もありま

す。そのような場介にはご川談ください。

ですがヽ肺鳥|川ぱ|を自｀併している場ａ

　　

３）抗SS-A抗体

　

は妊娠を勧められません、

3) SLE患者さんの妊娠はハイリスクであ

　　

ることを患者さんならびに家族が理解

　　

して納得している

　　

病気を持たない久性にとっても妊娠は

　

リスクを伴います。SLE 介併妊娠では妊

　

娠鳥lfl山ﾐ症候俳を介併しやすい、l占ヽ時

　

明に破水してしまうことがある、などの

　

リスクが高くなります、また、妊娠中や

　

産後にSLEが悪化し、人院竹理が必要

　

となってくる川f能性がありますぃこれら

　

を|･分納得したllで妊娠にトライしてい

　

ただきたいと思います。

11
－

1

にSLEはどうなるのでしょうか？

SLEの活動性

妊娠でSLEは忠化するのか改冊する

　

のかについての研究がいくつかあります

　

が、結米は様々です、前述したように

　

SLEが落ち着かないまま妊娠した場ａは

　

妊娠してから忠化する日f能性が鳥くなり

　

ますぃ．

２）抗リン脂質抗体症候群（ＡＰＳ）

　　

測定法にもよりますが、SLE患片さん

　

はしばしば抗リン脂質抗体をもっていま

　

す、この抗体は流・死片、白;泌l胎児発

　

育不令、妊娠鳥lfl山jl’|候肘を発症しやす

　

抗SS-A抗体は健常な父性の約１％が

保付している比較的ポピュラーなもので

す、SLE患片さんでは約40％の方が保

ｲfしているとぢえられます。抗SS-A抗

体を持っているお母さんの約１％で胎児

の心ブロックを乍ずるといわれていま

す心ブロックというのは心臓において、

本来心気が流れるべき道が障害されてし

まったためにおこるのです。おなかの中

の赤ちゃんが心ブロックを起こすことを

自則するT1段やf防方法は確みlされてい

ません、心ブロックを琵症しやすい時間

は妊娠18迦から26迦です、この間間

は、産科検診も４迦間似になっている、

本来なら最も安定した時間ですが、抗

SS-A抗休陽性の方は、分科医師にこの

開闘こそしっかり赤ちゃんをみてもらい

ましょう。

III妊娠中・授乳中の薬剤についてどう

　

考えたらよいでしょう？

１）一般的な考え方

　　

SLEの場介には奸娠中も薬剤を継続す

　

ることになります、

　　

妊娠中のお薬が赤ちゃんに影糾するの

　

ではないかと心配するのは肖然のことで

　

すが、おけさんの病気が忠化したら、お
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１０

　

なかの赤ちゃんはたまりません

　

いたず

　

らにこわがるのではなく、これまでに培

　

われたこの分野の悄報をしっかりと川解

　

してベストな逆を探しましょう、

　　

妊娠週数は最終Jj経から教えます寸々

　

目力洲経f定川なのにJj経が来ないので

　

妊娠反応をみたら陽性だった」という女

　

性は今日が妊娠４迦Ｏ目ということに

　

なります

　　

妊娠初開、妊娠４週～12迦（特に６

　

迦～８迦）は形が作られる時川なので「催

　

帽出生」のあるお柴は使川できません

　

妊娠13迦以降は奇形という点では心配

　

はなくなりますが、胎樅を通過してくる

　

お薬が赤ちゃんに作川して生ずる「胎児

　

心性」への注意が必要となってきます．

２）具体的なお薬について

　　

妊娠初明にお薬を飲んでいないおはぎ

　

んであっても15％で流産、3％で赤ちゃ

　

んに以常が出るのはご俘知ですか？

　

以

　

ﾄﾞで、「リスクをトげないお薬です」と

　

表現しますが、それは、そのお薬を飲ん

　

でも、飲まない父性と比べて流片や赤

　

ちゃんの奇形の発乍率は変わらないとい

　

うことです、

　

ﾘ:ステロイド剤

　　　

ひとことでｊうと、ステロイド剤は

　　

リスクをllげないお薬です

　

ただし、

　　

ステロイド剤と目唇目然裂について、

　　

ウェブサイトで検索して不安になるみ

　　

もいらっしゃるかもしれませんのでご

　　

説明しておきましょう

　

ステロイド剤

　　

で目唇目蓋裂が増える、という報;11が

　　

あることはあるのですが、それをiｲiヽ定

　　

する報杵もあり、結論は出ていません、

　　

川回目然裂の発乍率は１人／500人

　

なのですが、それが数倍になるかもし

　

れないということのようです

　

もし本

　

肖たとしても、ステロイドを使川した

　

おけさんの497人からは川唇11然裂

　

の赤ちゃんは生まれないということで

　

す｡また、万が･、I IHI I然裂になっ

　

たとしても、これは丹14ですっかりよ

　

くなるものです、ですので、不要な不

　

安を持たないでください、

い2レヒドロキシクロロキン（プラケニル丿

　　

赤ちゃんへ忠い影糾は娘心されてい

　

ません、むしろ、妊娠中も継続したほ

　

うが良い妊娠結米が得られるという研

　

究が報告されています

ｊ免疫抑制剤

　　

ミコフェノール酸モフェチル（セル

　

セプト丿は、催帽旧生かあるので沁

　

意が必唆です、催帽削生かあると闘く

　

と、将来のために使いたくないと巧え

　

る患片さんが時々いらっしゃいます

　

が、SLEの治療のために必要であれば、

　

躊躇せず使ってください｡その代わり、

　

使川中はしっかり避妊してください。

　　

アザチオプリン（イムラン≒アザ

　

ニン¨など）、シクロスポリン（ネオー

　

ラル“など）、タクロリムス（ブロゲ

　

ラプなど）はこれまで、お薬の説明

　

､IFである「添付交､IF」に妊娠中には使

　

川してはいけないと､1功ヽれていました

　

が、2018年に必要があれば使川でき

　

ることになりました

　　

ベンリスタ（ベリムマブＤは新し

　

いお薬なので奸娠中の安々性に関する

　

精樅はほとんどありません

ｊ骨粗超症治療薬

　　

妊娠自体が骨密皮を低ドさせます、

に
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従って、妊娠前からの忖対策が屯要で

す．妊娠中はビタミンＤやカルシウ

ム剤以外の槃剤は避けたほうが無難で

すが、妊娠前や産後にはビスホスホ

ネート製剤をはじめ、ほとんどの骨粗

穎1指り療薬は使川口f能です、

IＶ育児について

　

授乳・育児は病気を持たない女性にとっ

ても人変な･n労働です，介児のサポーター

を確保しておくことも｡‾R要です，母乳はお

げさんと赤ちゃんとのスキンシップ以外に

も効川がいろいろとありますが，母乳にこ

だわりすぎてミルクの飲めない赤ちゃんに

なってしまうとサポーターにお願いするこ

とが難しくなってしまいますので混ａ栄養

でできるようにしておくのも「ワザ」のひ

とつです。

　

母乳とお薬についても悩めるところで

しょう，お薬の説明,1ﾛこは「乳汁中に薬剤

が分泌されるので使川する場介はけ乳を中

|llしてください」というように,1防ヽれてい

ますぃおっぱいをあげなくてもミルクとい

う代川IWIがあるので，確実なことが,?えな

い以ll、母乳を申111してしまえば良いとい

う発想です。しかし，母乳栄養には多くの

利点がありますので、け乳のメリットとけ

乳中に出たお薬が赤ちゃんにり･える危険を

秤にかけて判断する必要があります、Ill- 2）

で述べた各薬剤のうち、ミコフェノール酸

モフェチルを除くすべてがけ乳栄養日f能です

Ｖ妊娠と薬情報センター、プIレコンセブ

　

ション相談外来（旧

　

性総合外

　

）

　

SLE忠片さんに限らず妊娠中の薬剤使川

について悩んでいる父性や医師はたくさん

います｡そのような方々に最新で確かな精

報を提供すること、相談された方の妊娠結

米を教えていただいて、そのデータをまと

めて安々性について詐価すること、このふ

たつを目的に厚生労働省の･jf業として「妊

娠と薬情樅センター」が2005年開設され

ました、ご1日談を受け付けていますのでご

利川ドさいい机淡方法はホームページをご

覧ください、授乳に関してぱ､=U:話相談も受

け付けています､ユホームベージで不明な時

は03-5494-7220 (ヽI'-ll10時～12時、

13時～16時）におかけください。

　

薬だけでなく、総ａ的なご相談は「プレ

コンセブション川談外来」03-34 16-0277

（Jj・木　14時～1 5 11ｙ白でj約を受け

付けています、

〔医療記事企画〕膠原病ハンドブック2020について

　

全国膠原病友の会では、３０周年および４０周年の記念誌として「膠原病ハンドブッ

ク」を発行してきました。しかし、最近の医療の進歩は目覚ましく、１０年に一度の「ハ

ンドブック」の発行では、最新の情報を提供することが困難になってきました。

　

来年、全国膠原病友の会は設立５０周年を迎えます。そこで、専門医の先生方の

ご協力のもと、機関誌の発行毎に「膠原病の疾患別の医療記事」および「疾病に関

連して知っておきたい知識」などを掲載していくことで、皆さまに最新の情報を提

供していくことができたらと考えています。本号では「ＡＮＣＡ関連血管炎」および

「膠原病患者の妊娠・出産」を取りあげましたが、また数年後に同じテーマについて

掲載していくことで、最新情報に更新していくことがでさればと考えています。
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１２

難病対策の現状

　　

「難病法」の施行５年の見直しの経過

　

2014年５月23日に成､1ﾉﾐした「難病の

患削こ対する医療専に関する法律（州病

法）」には、ﾄﾞ記のような検討川定か設け

られています

　　　　　　　

検討規定

:………難病法附則第２条

　

「政府は、この法律の施行(2015年１

　

月）後５年以内を目途として、この法

　

律の規定について、その施行の状況等

　

を勘案しつつ、特定医療費の支給に係

　

る事務の実施主体の在り方その他の事

　

項について検討を加え、必要があると

　

認めるときは、その結果に基づいて必

　

要な措置を講ずるものとするい」

　

法什の施行は2015年IJjであり、

2020年丿jに施行後５年を迎えることか

ら、L,Ｊ付団の川定に培づく検討を開始す

る必要があります

　

そのため、厚生科学審

議会疾病対策部会に設置されたy邨病対策

委口会」および社会保障審議会児砿ぶ会に

設μされたﾄ小児慢性特定疾患児への瓦援

の化り万に関する専門呑ば会」の政同鳶八

会（以ﾄﾞ、イt同委口会|と称します）に

おいて、2019年５川15日よりμ体的な

検討を行うこととなりました

　

〔合同委員会の開催経過〕

・5月15日：難病・小慢対策の現状報告等

・6月13日、6月28日：ヒアリング等

　

（森幸子代表理事のヒアリングを含む）

　

剖･り委口会では、忠片川体・医療機関・

自治体などの関係片からのヒアリングを

踏まえ、2019年6 ij 28 日に課題・論点

の整理が行われ、レ今後検討するべき論点

(案)｣としてまとめられました

　

ﾄﾞλにそ

の項目を挙げます

今後

　

Sヽするべき論点

　　　

〔項

　

のみ〕

１．全体について

２．医療費助成制度について

　　

(見直しの考え方・方向性について)

　　

(対象疾病について)

　　

(対象患者の認定基準について)

　　

(患者の自己負担について)

　　

(患者の利便性の向上・自治体の事務

　　

負担の軽減について)

３．医療提供体制について

　　

(難病医療提供体制について)

　　

(遺ｲ云子診断体制について)

　　

(移行期医療支援体制について)

４．調査及び研究について

　　

(研究事業について)

　　

(データベースについて)

５．療養生活の環境整備について

　　

(難病相談支援センターについて)

　　

(地域協議会について)

６．福祉支援について

７．就労支援について

８．小児慢性特定疾病児童等自立支援

　　

事業について

９．その他
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従って、妊娠|拘からの骨対策が･R唆で

す

　

妊娠中はビタミンＤやカルシウ

ム剤以外の薬剤は避けたほうが無州で

すが、妊娠前や片後にはビスホスホ

ネート製剤をはじめ、ほとんどの曾机

殺症治療薬は使川日1能です

IＶ育児について

　

授乳・育児は病気を持たない妬|生にとっ

ても人変な屯労働です、育児のサポーター

を確保しておくことも･R要です

　

け乳はお

けさんと赤ちゃんとのスキンシップ以外に

も効川がいろいろとありますが、母乳にこ

だわりすぎてミルクの飲めない赤ちゃんに

なってしまうとサポーターにお願いするこ

とが州しくなってしまいますのでi麗介栄養

でできるようにしておくのも「ワザ」のひ

とつです。

　

け乳とお薬についても悩めるところで

しょう、お薬の説明､Iμこは「乳汁中に薬剤

が分泌されるので使川する場介はけ乳を中

|llしてください」というように､IFかれてい

ます、おっぱいをあげなくてもミルクとい

う代川品があるので、確実なことがにえな

い以ll、母乳を中|llしてしまえば良いとい

う発想です、しかし、母乳栄辺には多くの

利点がありますので、母乳のメリットと母

乳中に出たお薬が赤ちゃんに/jえる危険を

秤にかけて判断する必要があります、Ill- 2）

で述べた各薬剤のうち、ミコフェノール酸

モフェチルを除くすべてがμ坪L栄養日f能です

Ｖ妊娠と薬情報センター、フレコンセプ

　

ション相談外来（旧

　

性総合外来）

　

SLE患片さんに限らず妊娠中の薬剤使川

について悩んでいる父性や医師はたくさん

います

　

そのような方々に最新で確かな情

報を捉供すること、川談された方の妊娠結

米を教えていただいて、そのデータをまと

めて安々性について評(illiすること、このふ

たつを目的に厚生労働省の収業として「妊

娠と薬情報センター」が2005年開設され

ました。ご相談を受け付けていますのでご

利川ドさい。相談方法はホームページをご

覧ください。授乳に関しては電話相談も受

け付けています。ホームページで不明な時

は03-5494-7220 (ヽ自1 10時～12時、

13時～16時）におかけください。

　

薬だけでなく、総介的なご相談は「プレ

コンセプション相談外来」03-34 16-0277

（川・木

　

14時～15時ｔ）でp約を受け

付けています。

１１

〔医療記事企画〕 ハン 2020について

　

全国膠原病友の会では、３０周年および４０周年の記念誌として「膠原病ハンドブッ

ク」を発行してきました。しかし、最近の医療の進歩は目覚ましく、１０年に一度の「ハ

ンドブック」の発行では、最新の情報を提供することが困難になってきました。

　

来年、全国膠原病友の会は設立５０周年を迎えます。そこで、専門医の先生方の

ご協力のもと、機関誌の発行毎に「膠原病の疾患別の医療記事」および「疾病に関

連して知っておきたい知識」などを掲載していくことで、皆さまに最新の情報を提

供していくことができたらと考えています。本号では「ＡＮＣＡ関連血管炎」および

「膠原病患者の妊娠・出産」を取りあげましたが、また数年後に同じテーマについて

掲載していくことで、最新情報に更新していくことがでさればと考えています。



　

次に「今後検討するべき論点」に掲げら

れた論点について、が門的μ地から、対応

の只体的かつ技術的な方向性を検討するた

め、「州病・小児慢性特定疾病研究・医療

ワーキンググループ［研究医療ＷＧ：りお

よび（州病・小結|皆|生特定疾病地域共乍

ワーキンググループ:地域共乍ＷＧ）」が

開催されました

　　　

ワーキンググループ

　

ＷＧ）

１難病・小児慢性特定疾病研究・医療

　

ワーキンググループ〔研究医療ＷＧ〕

　

（座長：五十嵐隆国立研究開発法人

　　

国立成育医療研究センター理事長）

　

…医療費助成制度、医療提供体制及び

　　

調査研究に関する論点などを議論

（主に「今後検討するべき論点」の２～４）

･２難病・小児慢性特定疾病地域共生ワー

　

キンググループ〔地域共生ＷＧ〕

（座長:小国美也子鎌倉女子大学児童学吝5教授）

　

…療養生活の環境整備、福祉支援、就

　　

労支援、小児慢性特定疾病児童等自

　　

立支援事業の在り方などを議論

（主に「今後検討するべき論点」の５～８）

　

ワーキンググループの俳成ほは、患昂ヽj‘|

休の代八片や瓦援片、学識経験八(医療、

法律、経済等)、自治体およびその他の関

係吋としていますが、両ワーキンググルー

プに森ヽｈ!代表理･jrも参力日しました、

　

[ワーキンググループの開催経過]

○研究医療ＷＧの開催経過

・第１回

　

2019年8月29日

　　

(１)本ワーキンググループについて

　　

(２)関係者からのヒアリング

　　

(３)具体的な論点の検討について

　　

(４)その他

・第２回

　

2019年10月７日

　　

（１）関係者からのヒアリング

　　

（２）具体的な論点の検討について

・第３回

　

2019年10月21日

　　

（１）関係者からのヒアリング

　　

（２）具体的な論点の検討について

・第４回

　

2019年11月29日

　　

（１）具体的な論点の検討について

・第５回

　

2019年12月19日

　　

（１）とりまとめ（案）について

★2019年12月27日

　

研究医療ＷＧとりまとめ発表

ニ地域共生ＷＧの開催経過

・第１回

　

2019年9月４日

　　

（１）本ワーキンググループについて

　　

（２）関係者からのヒアリング

　　

（３）具体的な論点の検討について

　　

（４）その他

・第２回

　

2019年10月1日

　　

（１）関係者からのヒアリング

　　

（２）医療的ケア児に対する支援等の説明

　　

（３）具体的な論点の検討について

・第３回

　

2019年10月31日

　　

（１）具体的な論点の検討について

・第４回

　

2019年11月18日

　　

（１）具体的な論点の検討について

・第５回

　

2019年12月26日

　　

（１）とりまとめ（案）について

★2020年1月22日

　

地域共生ＷＧとりまとめ発表

　

各ワーキンググループでの議論の「とり

まとめ」については、2020年川j31日よ

り開佻されている剖昨がは合において史な

る検討が行われ、その後、ａ同座口合での

　

｜とりまとめ」が疾病対策部会および児心

部会へ報告され、法律の改定が必要であれ

ば国会に提出されることになります
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１４

１「難病・慢性疾患全国フォーラム201 9」の報告
～すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を!!～

　

20 円年１日卜）日（ll）口時より、

」Λ桟済ビルカンフアレンスホール（束京

部Γ代田区）にて』1病・慢性疾患ヤ国

フォーラム2019」が開催されました

日本肩口函・疾病|川副協議会（JPA）の‘＼'r

務局を中心に肖会も岬備からかかわって

きました

　

州病法、改ll｛児.｀i頌辞1［法の施行５年以

内の咄1111しの論議の中、また、州病・慢

性疾患の患片と宗族の川状を仏えるため

に、第

　

示|レ患吋･宗族のﾊﾟし第帽|レハ

ネルデでスカッシEIン、の２部構成で行

われました

　

そして最後にフォーラムア

ピール（次ページを参照ください）が採

択されました

〔第一部

　

患者・家族の声〕

　　

・全国膠原病友の会常務理事

　

大黒宏司

　　　

※全国膠原病友の会からも「患者・家族の声」として発表しました

　　　　

発表内容は17ページより掲載しています

　　

・全国心臓病の子どもを守る会会長

　

神永芳子さん

　　

・つくしの会会長

　

水谷嗣（あきら）さん

　　

・日本ＩＤＤＭネットワーク副理事長

　

大村詠－さん

　　

・北海道難病連代表理事

　

増田靖子さん

　　

・日本難病・疾病団体協議会常務理事

　

辻邦夫さん

〔第二部

　

パネルディスカッション〕

　　

・難病のこども支援全国ネットワーク専務理事

　

福島慎吾さん

　　

･日本難病･疾病団体協議会代表理事

　

森幸子さん（発表は常務理事の辻邦夫さん）

　　

･IBDネットワーク理事

　

吉川祐一さん

　　

・ASrid理事長

　

西村由希子さん

　　

・日本学術振興会特別研究員PD

　

渡部沙織さん

　　

（進行役）日本難病・疾病団体協議会理事

　

伊藤たておさん
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201 5年１月１日より施行された「難病法」は間もなく施行５年以内とされた

見直しの時を迎えます。難病法は201 4年５月の国会において全会派の賛成を

もって成立しましたが、その時点での不十分な点の改善について衆議院・参議院に

おいて付帯決議がつけられました。

　

また、難病法の成立に先立って201 3年４月１日から施行された障害者総合支

援法では、身体障害者手帳の交付はなくても指定難病とされた難病患者を国の障害

者福祉サービスの対象とすることとなりました。

　

難病法の成立によって日本の難病対策は大きく変わり、「指定難病」が大幅に拡

大され、多くの患者の医療費負担が軽減され、研究の推進や福祉サービス、相談事

業などが進んでいます。

　

しかしなお、多くの難病が指定となっていないことや医療費助成の対象から外さ

れていること、難病法の成立と同時に改正された児童福祉法による小児慢性特定疾

病患者の成人以降の医療費助成や福祉サービス利用、障害年金などにおいて不十分

であることが指摘されてきました。衆参両院の付帯決議の具体化もその一つです。

　

私たちはこれらの改善や施策の充実を求めて、多くの患者会が施行の伏況や患者・

家族の実態と意見を国へ伝えてきました。

　

５年見直しに当たって多くの問題が指摘されていますが、中でも全体にかかわる

課題として最も重要な対策は軽症者の登録カードの実現です。これは軽症とされた

患者の福祉制度の活用や就職・就労、就学や支援の在り方にとっては極めて有効な

役割を持つものです。また症状の変化、特に急な重症化・増悪への対応としても重

要であり、原因の究明や治療法の開発にとって軽症者の経過や症状の変化をとらえ

るという治療研究の目的にとって極めて重要なものです。

　

また、重症度の基準の見直しも重要な課題です。国際的な基準に合わせた症状の

分類とは別に、生活の支援も含んでいる難病法にとっては、いかに症状に沿った支

援を行うかということが患者・家族にとっては極めて大切な要素であり、各疾病の

特性に沿った公平な支援を行うためには、医学的な見地での重症度とは違った基準

と判定が必要です。

　

そしてまだまだ多くの難病が指定難病とはなっていない現状を改めて、すぺての

難病を対象疾患とすることは国民の公平の観点からも急いで実現しなければなら
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１６

ない対策です。医療の費用負担の他の制度との公平性を言う前に、福祉サービスや

税金の控除、雇用の機会均等ﾉﾏも他の制度と公平でなければならないのではないで

しょうか。

　

小児慢性特定疾病にとっての年齢制限を外すことは、成人式を迎えた若年発症や

先天性疾患の子どもと親たちを励まし、生きる希望と未来への希望にかかわる最も

重要な喫緊の課題です。

　

また難病の患者たちも地域で生活をし、尊厳をもって地域社会で暮らすことので

きる共生社会の実現を目指す、とした難病法の目的と理念に沿えば、地域医療と専

門医療との連携は重要な課題であり、公的医療機関の統廃合問題や地域医療・在宅

医療の充実、親亡き後の心配、難難（老）介護、生涯にわたって医療を必要とする

患者にとって、６０歳までを目指して働くことが精いっはいの努力であるにもかか

わらず、就労を継続しなければならない社会、加えて高齢者医療の自己負担の増加

や軽度医療における薬剤の保険外しなどは患者の生活をますます厳しく苦しいもの

にしています。

　

近年頻発している大きな自然災害への対策も、救援や事後の支援だけではなく、

地域住民と共に安心して暮らせる地域づくりを第一とする、災害予防の観点から

の、真の意味での防災を確立することが今の日本においては最も重要なのではない

でしょうか。

　

課題は山積みとなっています。

　

厚生労働省をはじめ政府が、それらの実態を知らないでいるとは思えませんが、

せめてその一端なりとも順次解決する施策に取り組むことを心から期待するもので

す。

　

難病患者だけではなく、障害者や高齢者と地域の住民が安心して暮らせる新しい

社会の実現を目ざし、患者会もその役割を果たす努力の一端として、私たちのこれ

らの願いが一日も早く実現することを期待し、このフォーラムがその起点となるこ

とを願って集会アピールとします。

　

201 9年（令和元年）１１月９日

難病・慢性疾患全国フォーラム2019

　　　　　　　　　　　　　

参加者一同

゜ｉ

　

Ｆ・

　

－

　

－

!．

－－
－－

－

目

ダ

●11

皿

㎜

●



難病・慢性疾患全国フォーラム2 0 19　患者・家族の声

｢膠原病の重症度分類について｣

　

令国膠原病友の会の常務理･jfをしていま

す人黒です

　

釧日1は団休息Ｑ発表として、

□こ「膠原病の･似‘|度分類について」報告

したいと思います

，

　　

：全

　　

’″

　

の

　

己

　　　　

の｀

○全身性エリテマトーデス(SLE)

　

○結節性多発勣脈炎

ｏ全身性強皮症

　　　　　　　　

ｏ顕微鏡的多発血管炎

○多発性筋炎／皮膚筋炎

　　　　

ｏ好酸球性多発血曹炎性肉芽謄症

○混合性結合組織痢(ＭＣＴＤ)

　　　　

(チヤーグストラウス症候群)

○シェーグレン症候群

　　　　　　

○巨細胞性動脈炎(側頭動脈炎)

○成人スチル痍

　　　　　　　　　

ｏ多免血管炎性肉芽腫症(ウェゲナー)

○ベーチェット病

　　　　　　　　

○高安動脈炎(大動脈炎症候群)

○若年性特発性関節炎

　　　　　　

○愚性関節リウマチ

OlgG4間遭疾患

　　　　　　　

ｏ原発性抗ﾘﾝ脂賢抗体症候群

○封入体筋炎

　　　　　　　　　

○再発性多発軟骨炎

ｘ関節リウマチ

　　　　　　　　　

×リウマチ性多発筋痛症

　

膠原病は、令身性炎巾|゛1ﾓのI'IlL免疫疾患

の総称で、ll図の占色に示したのが指定難

病です

　

ヤ身性エリテマトーデス(SLE)、

多延性筋炎……にダIkhりj功炎、シェーグレンぢ|候

俳などが介まれます

　

また結節性多発動脈

炎などの多くのIfll竹炎II･|候訂と呼ばれてい

る疾患群もa｀みます

　

指定難病に忿まれな

い関節リウマチなども膠原病の仲間です

原則として

「日常生活又は社会生活に

支障がある者」という考え方を、

疾病の特性に応じて、

医学的な観点から反映させて定める。

医学的観点から生活の支障の重さを考えること？

全国膠原病友の会常務理事大黒宏司

　

今1日|お話しする「･励I･|度分類」について

は、原則として「目常生活又は社会生活に

瓦障がある片」という考え方を、疾病の特

性に応じて、医学的な観点から反映させて

定める、とされています

　

医学的観点から、

乍活の瓦障の･Rさを考えることなのかと思

いますが、分かりにくい定義だと思います

全

　　

エl－マトーデスSLEDAIスコア:4

　

12上

jl痙旱

　

‾‾14T耐イ2

._･六……………_･二十＝｡_……。………
81精神症状

-
８

８

器質的

脳障害

視力障害

８脳神経障害
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１

　　

疾患の活動性と重症度は同じものか？

　

日刈が膠原病の代八格である令身性エ

リテマトーデス（SLE）の･TWI度分飢です

が、疾患活動性の指標であるSLEDAI（ス

レダイ）スコアというものが川いられてい

ます

　

それぞれの卵状に対して点数が､吼ヽ

てあります

　

たとえば、胸膜炎と心膜炎の

点数を足すと「２たす２で臼となります

肖てはまる項目のａ計点が４点以llであれ

ば「･T叫」とみなされ、医療費助成を受け

ることができます

　

ただしが門医からも疾

患活勁性は･T消度と同じかどうかという疑

問の声があります

　

次に皮膚筋炎と多発性筋炎の･M-Jii分類

です･励I･|度分飢は箇条､IFきとなっており、

いずれか一つ該肖すれば1 'H^i'i」であると
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１８

　　　　　

泌／

　　　　

″’の

1;下のい

　　

かーつ訪゛'れば

　

症と

１)原疾患に由来する筋力低下がある

2)原疾患に由来する

　

CK値もしくはアルドラーゼ値上昇がある

３)活動性の皮疹(皮膚筋炎に特徴的な皮疹)

　

＊新生または増大する石灰沈着を含む

４)活動性の間質性肺炎を合併している

　

(その治療中を含む)

されています

　

たとえば、原疾患に山来す

る筋ﾉJ低ﾄﾞがある、CK値もしくはアルド

ラーゼ値のll球がある、活動性の皮疹があ

るなど、4111状や検介値で判断されますが、

必ずしも･励I･|度が生活の支障の･nさとは結

び付いていないようにも感じます

血包;″’

　　　　　　　

血”

　　

趾

の

　　　　　　

５

　　

の3

　

12上
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２免疫抑制療法を必要とし定期的外来通院を必

度要とするが血管炎による軽度の不可逆的な臓

　

器障害及び合併症は軽微であり

，

介助なしで

　

旦常生皿会ま活よを過ごｔる

　

患者

。

←一一→･―･=--- -=------ ---=-　---　＝　　－　　　　　・　　　　-　-- ---　--- -----I-4

3血管炎により

，

不可逆的な臓器障害ないし合

度併症を有し

,

しばしば再燃により入院又は入院

　

に豪じ九免疫抑制療法を必要とし

，

日常生活|

　

（　むこ

日常生活の支障とは介助の有無のことなのか？

　

次にifiL竹炎II‘|峡俳（ll図は例として好酸

球性多発血竹炎性肉蜘向Iいの･励l印:£分類

です

　

５段階で３度以llが「･「ぱ|」です

２度と３度を比較すると、ﾉ､ﾐまかにいえば、

「２度が定閲的外来通院が必要で、介助な

く目常生活がすごせる志乃のことｊで、「３

度が人院または人院に準じた状態で、川常

生活に瓦障をきたす志乃のこと」で、２度

と３度の格差が非常に人きく、また目常乍

活の妬雌とは介助の有無のことなのか、疑

問があるところです

　　　　　　　　　　

″’の

〔重症例の定義〕

○ステロイドの減量･中止が困難で、免疫

　

抑制剤や生物学的製剤の使用が必要

○マクロファージ活性化症候群を繰り返す

○難治性･進行性の関節炎を合併する

〔膠原病の重症度分類〕

・疾患活動性･症状･検査値･介助度･治療法

　

など、基準が様々

　

…疾患横並びの公平性、制度の公正性は保たれる？

　

次に片年性特発性関節炎の.‾｢UI･|度分飢で

す

　

定義のｰ例は、レヌ､テロイドの減以・

中|llが困州で、免疫抑制剤や乍物学的製剤

の使川が必要jとあり、治療法で分飢され

ています

　

以|ず)ようにli 'Jじ膠原病の仲間でも、疾

忠活動性であったり、1,11状や検介fii'iであっ

たり、介助度であったり、治療法であった

り、徊l即:£分類の培準が様々で、これで疾

患横並びの公刊生や、制度の公IIﾓ性は保た

れるのか不安になります

特定医

　　

の

　　

゛

　

の゛1

　　　

1

　　　　　　　　

〔第59回難病対策委員会の資料より〕

　　　　　　

Oﾂﾞ，

　

20‰

　

40'},, 60°-;-　80ｙ　100%

全身性エリテマトーデス

　　

強皮症、筋炎

結節性動脈周囲炎

多発血管炎性肉芽睡症

　　

■重症度分類で認定

　

・軽症高額該当で認定

介助度で重症判定する血管炎は認定されにくい

　

こうような状況なので、膠原病の疾患別

の瓦給認定の状況をみても疾患汀があり、

特に介助度などでI印跡り定する「Ifll竹部l･|

候前「|ヤ|では結節性州脈川囲炎と多発血

竹炎性肉刺紅白」では、ITぱI度分類で認

定されにくいことが分かります
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ここで病気と障害の関係についておさら

いをします

の

　　　

「WHO

　　　　　　

1980

○病気

　

～骨折した

　　　

｜

　

↓

☆機能障害(impairment)

ﾛ所所ｺ

☆機能障害(impairment)～足が痛い

　

↓

☆能力低下(disability)

　

～歩けない

　

↓

☆社会的不利(handicap)～働けない

ICIDHでは病気と障害の関係は単純な因果関係

　

1980年に発表されたＷＨＯ（111:μ保健

機関）の「【lil際障害分飢lである「ICIDH」

では、病気と障害の関係は、病気から機能

障害が起こって、機能障害から能ﾉJ低ﾄﾞが

起こり、能ﾉj低ﾄﾞから社公的不利が起こる

といった直線的な関係で示されています、

たとえば骨折した⇒足が痛い⇒歩けない⇒

働けないという感じで、病気と障害の関係

は単純な囚米関係と吋えられていました

　

しかし病気と障害の関係はこのような

肌純なものではなくて、目刈こ示すよう

に2001年に「国際生活機能分類」である

「ICF」に改訂されています

　

病気と乍活機

能および障害の関係は椙/げ|り日になってお

り、先ほどのICIDHに比べると非常に複

紺で多くの項目が関係していて、とても細

かな図になっていることが分かります

　

さらに背以囚」！として、環境囚j！や佃人

囚か

II･|状を持った州病患片であったとしても、

佃々の生活環境によって、その人が持って

いる乍活の支障が令く以なる川f能性がある

ことは皆さんも容剔こ想像できるのではな

いでしょうか

１９

心身機能(bllO～b899.l
第１章精神機能
第２章感覚機能と病み
第３章音声と発話の機能
第４章心血管系･血液系･免疫系･呼吸器系の機能
第５章消化器系･代謝系･内分泌系の機能

第６章尿路･性･生殖の機能
第７章神経筋骨格と運動に間遠する機能
第8章皮膚および関連する構造の機能

こ機能陣害の程度f第1評価点）

b…-.

身体構造(slOO～S899;

　　　

万

第１章神経系の構造

　　　　　

二．

第2章目･耳および間連部位の構造

第３章音声と発話に関わる構造

心身機能･

身体構造

ｊ第４章心血管系･血液系･呼吸器系の構造

　　

‾
第5章消化器系･代謝系･内分泌系に関連した構造

　

第６章尿路性器系および生殖系に聞連した構造
第7拿運勣に間連した構造

’第８章皮膚および関連部位の機能

　　　　　　

構造障曹のj

　　　　　　

構造価害の‘IlF三三

臍遣呻害のi

程度

性質

--●●

(11肝価点j

で第2肝価点J

･一一･一一－
部位(第３肝価点，

s----.

生活機能分類

(ＩＣＦ)に改訂

　　

健康状態

(変調または病気)

←今 活動 ･･を一争

斤

保障審娘会統計分科会生活機能分類専門委員資料

^5WJ'・り薦Ji,()ljU～ロりりり.･

第１章孚習と知謀の応用

参考資料３

第2章一般的な課題と要求

第3章コミュニケーション

第４章運勣･移勣

第5章セルフケア

第６章家庭生活

第ﾌ章対人関係

第８章主要な生活領域

第９章コミュニティライフ･社会生活

　　　　

市民生活

参加

背累囚子

生活機能と辺害=

実行状況の評価点(第1肝価点1:

能力(支援ないの評価点(第２評価点J:

能力(支援ありjの肝価点(第３評価点;

：

　

d--.
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※コードd｢ま､活勣臨八参加Cpに使い分ける場合が (ある

ｌ環境因子'pllO～eS99

:第1章製品と用異

ｌ第２章自然環境と人間がもたらした環境変化

　

第３章支援と関係

　

第４章態度

　

第５章サービス･制度･政策

IＣＦでは病気と障害の関係は非常に複雑

∧1

　　

環境因子

　　　　　　

個人因子
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2０

　

なお「SLE忠片の乍活の質」についての

研究では、令身性エリテマトーデスの･M

度分類指標（SLEDAI）と乍活の質を示す

健康度は必ずしも

　

･致しないという結米が

出ている例もあるようです

データがＱ.落とされてしまうIlf能性があり

ます

　

徊釦む片だけを診て治療効米を判定

することは難しく、･励Illと･11陶の経過の中

でこそ、治療効米が評価できるのではない

でしょうか

　　　　　　　　　　　　

の｀l･に

○臨床調査個人票は治療効果の研究に最大限の活用を

　

･軽症者も･高齢者も･障害者も･お子さんもオールジャパンで

　

⇒治療効果を最適化することで、治療費の最小化を

　

※より良いﾃﾞｰﾀがより良い研究成果を導くと考える。

○難病患者のま活の支瞳を真に評価する方法の_研究を

　

･重症化分類にではな<､難病患者の生活ニーズを知るために

　

⇒難病患者の生活を客観的に評価できれば。

　　　　　　　

難病患者が必要な施策も明確になる。

　

※より良い評価方法がより良い施策を導くと考える。

　

臨床調介佃人柴は治療効米の研究のため

に最人限活川できるものにしてください

そのためには･li泌片も高齢片も障害れもお

自

恕ではないでしょうか

　

軽II卜|片を外すこと

で助成北川をﾄﾞげるのではなく、治療効米

を最辿化することで治療北令体のld小化を

目指すことが「州病対策」としてふさわし

いのではないでしょうか、より良いデータ

がより良い研究成米を導くと吋えます

　

また州病患片の生活のjと障を汽に評価す

る方法の研究も行ってドさい

　

これは･f吊

度分類に川いるためではなく、邨病患片の

生活のニーズを知るために必要です

　

州病

患片の乍活を客観的に評filliすることができ

れば、邨病患片が必･堤な施策も明確になる

がより良い施策を導くとぢえます

　

ぜひ総ａ的難病対策の実現のために皆さ

んの僥知を結集して収り組みましょう

　

よ

ろしくお願いいたします

原則として

「日常生活又は社会生活に

支障がある者」という考え方を、

疾病の特性に応じて、

医学的な観点から反映させて定める。

医学的観点から生活の支障の重さを考えること？

　

はじめに戻って、･印1･|度分類についてで

すが、II火学的観点から乍活の2と障の･Rさ

を考える」のは、川状ではとても印しい課

題で、無理があるのではないでしょうか

その無理を爪知で･励I･|度分類を定めた結

米、瓦ほどのようにJ,日がパラパラで制度

の公判生や公IIﾓ性を揺るがしかねない状況

になってしまったのではないかと感じます

　　　　　

【

　　　　　　　　　　

1･｀

重症

　

＿

疾
患
活
動
性

○重症と軽症の経過の中でこそ､治療効果が評価できる

　　

(重症患者だけを診て､治療効果の判定は難しい)

さらに、この･励I･1度分類は様々な影糾を

　　

のではないでしょうか

　

より良い､澗illi方法

もたらします

　

膠原病は寛解と増忠を繰り

返す「Ilf燃」が特徴とされています

　

･似･|

度分類で「･印I･1患片」のデータを落として

しまうと、人L刀なlliり釦心片のllf燃|拘後の

～
ニ
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多水

贋・・

●Ｗ● 伝言板

り･のi伝､i'板]はありません

公川l川ﾒﾉ)交流の場として、ご活川ください

（づ文通・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

　

|ｲ府剔山

　　

〒102-0071

　

束京都「代川区富l;!-i2ヰ9

（

　　　　　

F代|||富IJほスカイマンション203

旺）令国膠原病友の会

　

伝ﾊﾟ゛板

　

膠原

　　

弓

　　

※八出人ylは必ず明記してください

★おねがい

廿

様宛

f云､i‘板はinilnjI:の交流の場です　会八外の/J‘または会□の方でも|?り佃)原柚

については受付できません(掲.回はinri"!です)

描.liMされたものへのお問い介わせは･jf務局までご辿絡ください

伝丿板を通じてお友達ができた方、良い情報を得られた方もお知らせください

宗教の勧誘・政治活動・物品の販売等、患片さんの交流以外の目的に利川され

た場斜ま退会とさせていただきます

　

尚、破害にあわれた方は･jf務局までご連

絡ください

－ - ・ 一 一 一 一

不要入れ歯リサイクル

　　　

～その入れ歯捨てないで

捨てられずにしまってある不要になった入れ歯や、歯の治療の際取り除いたクラウンなど

を友の会事務局までお送り下さい

　

不要になったクラウンなどは治療費に含まれていて本

来は患者さんのものです

　

あなたのご協力で収益金の30％があなたの支部へ還元されます

会員の皆様のご協力をよろしくお願いいたします

不要になった入れ歯を寄付する方法

１汚れを落とし、熱湯か入れ歯洗浄剤（除菌タイプ）で消毒をして下さい

２新聞広告等の厚手の紙で入れ歯を包み、ビニール袋に入れてくだ古い、

３封筒に入れ、下記の宛先まで郵便でお送り下さい

　

（申し訳こ誘いませんが送料は自己負担になります）

　

〒102-0071東京都千代田区富士見2-4-9-203

　

全国膠原病友の会

今差出人は匿名でも結構ですがその時は都道府県名を封筒の裏に必ずお書き下さい

　

(収益金を各支部に還元するために都道府県名が必要になります)

　　

お問い合わせ：友の会事務局

　

Tel 03-3288-0721

21
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事務局だより

　　　　　　　

令和２年度難病対策予算（案）について（概要）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（令和元年度予算額）一（令和２年度予算（案））

（１）医療費助成の実施

　　　　　　　　　　　　　　　

1,09り意円

　

-→

　

1,144 f§円

　

難病の患者に対する医療等に関する法律に基づく指定難病の患者に対する医療費助

　

成に必要な経費等を確保し、患者の医療費の負担軽減を図る。

　

１難病医療費等負担金

　　　　　　　　　　　　　　　

1,084億円

　

－

　

1.137億円

　　

（難病法に基づく医療費助成の費用：国庫負担金（義務的経費））

　

２特定疾患治療研究事業による医療費補助

　　　　　　

ﾌﾉ口意円

　

－

　　

ア｡３億円

　　

（旧制度の医療費助成の費用：劇症肝炎、重症急性眸炎、スモンなど（予算事業））

（２）難病患者の社会参加と難病に対する国民の理解の促進のための施策の充実

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１４億円

　

一

　　

１２億円

　

地域の様々な支援機関と連携した相談支援体制の構築などにより、難病患者の長期

　

療養生活上の悩みや不安を和らげ、就労支援を推進するとともに、難病についての

　

理解を深める取組を推進し、難病患者が社会参加しやすい環境の整備を図る。

　

〔主な事業のみ記載〕

　

１難病相談支援センター事業

　　　　　　　　　　　　　

６３億円

　

－

　　

６５億円

　　

※地域の様々な支援機関と連携した相談支援体制を構築し、地域で生活する難病

　　　

患者等の日常生活における相談・支援、地域交流活動の促進及び就労支援等を

　　　

行う。

　

２難病患者地域支援対策推進事業

　　　　　　　　　　　

1.２億円

　

－

　　

1.２億円

　　

※保健所を中心に「難病対策地域協議会」を設置するなど、地域の医療機関、市

　　　

町村等の関係機関との連携の下に、保健、医療及び福祉の総合的なサービスの

　　　

提供を要する難病患者を支援する。

　

☆その他に、難病患者等ホームヘルパー養成研修事業、在宅人工呼吸器等使用患者

　　

支援事業、神経難病患者在宅医療支援事業、難病患者認定適正化事業、指定難病

　　

審査会、難病相談支援センター間のネットワーク支援事業、難病指定医研修のオ

　　

ンライン化支援、難病患者サポート事業などがあります。

　　

（なお、難病患者認定適正化事業の予算が４．０億円－１．８億円に減少したことに

　　　

より、１４億円－１２億円となっています。）

－－

　

－

　

－

　　

雫
１

-

　

-

●

　

・

●



（３）難病の医療提供体制の構築

　　　　　　　　　　　　　

６．０億円

　

一

　　

6.0 fS円

　

都道府県における難病の医療提供体制の拠点となる医療機関を中心とした連携体制

　

の構築等に対する支援を行う。また、国において、これらの拠点となる医療機関の

　

診療を支援する体制を構築する。

　

１難病医療提供体制整備事業

　　　　　　　　　　　　　

５.７億円

　

一

　　

５７億円

　　

※都道府県において、医療提供体制を構築・評価する難病医療連絡協議会を運営

　　　

するとともに、構築された医療提供体制において診療連携の中心となる難病診

　　　

療連携拠点病院において、診療連携やレスパイトの調整・推進、医療や治療と

　　　

就労の両立のための相談対応や研修等を実施する。

　

２難病情報センター等事業

　　　　　　　　　　　　　　

０.３５億円

　

一

　

〇｡３５億円

　　

※多様性、希少性などにより難病診療連携拠点病院での対応が困難な事例につい

　　　

て、拠点病院からの照会を受け、国立高度専門医療研究センター、難病研究班

　　　

や関係学会等の専門的な知識を有する団体らによる難病医療支援ネットワーク

　　　

等へつなぎ、必要な支援や情報提供等を行う。

（４）難病に関する調査・研究などの推進

　　　　　　　　

１０８億円

　

一

　　

１０８億円

　

難病研究を総合的・戦略的に実施するため、全国規模の指定難病データベースによ

　

る難病患者の情報の収集を進めるとともに、この情報を活用するなどして、疫学調査、

　

病態解明、治療法の開発（遺ｲ云子治療、再生医療技術等）等に関する研究を行う。

　

（※一部厚生科学課計上）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

合計

　

1､２１９億円

　

一

　

1.271億円

　　　

〔それぞれの数字は四捨五入しているので、合計と合致しないものがあります。〕

○小児慢性特定疾病対策（医療費助成や自立支援事業費負担金等）として、別途

　　

１７川意円（令和元年度予算額）－

　

１７６億円（令和２年度予算（案））

　

※慢性的な疾病を抱える児童等に対する医療費助成に必要な経費を確保し、患児家

　　

庭の医療費の負担軽減を図る。また、慢性的な疾病を抱える児童等の自立を促進

　　

するため、療養生活に係る相談や地域の関係者が一体となって自立支援を行うた

　　

めの事業を行う。さらに、小児期から成人期への円滑な移行期医療を推進するた

　　

めの、都道府県における体制の構築に対する支援を行う。

２３

－－

　

－

　

－

－

　

－

・

　

●

●



2４

｢小児膠原病部会｣だよﾘ

　

引き続き､部会登録者を募集しています

　

「小児膠原病部会」では、引き続き、部会に登録していただける会員を募集してい

ます！

　

「小児膠原病部会」は小児期に発症した方の親御さんだけではなく、小児期

に発症した患者さん、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…２０歳までに発症され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ﾉﾏ

　

・登録方法…Ｏホームページからの登録（http://ｗｗｗ.kougen.０r9/）

　　　　　　　

○ハガキもしくは封書による登録

　　　　　　　　

〔氏名、住所、電話番号、所属支部名、関係（本人・ご家族・その他）、

　　　　　　　　

「小児膠原病部会登録希望」と記載のうえ、下記まで郵送ください､〕

　　　　　　　　　

〒102-0071

　

東京都千代田区富士見2-4-9-203

　　　　　　　　　　　　　　　　　

（一社）全国膠原病友の会宛

　　　　　　　

○ＦＡＸによる登録

　　　　　　　　　

（上記〔

　

〕内を記載のうえ、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。

『

〔募集〕機関誌「膠原」の表紙の写真を随|

………f岫ｋ漣訟這仙ぷ宍,j二

してい
１

！

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＜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

〔郵送の場合〕〒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、

〔メールの場合〕

　

hoto

　

kou en.o「（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。
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｢雌部会｣だよﾘ

　

引き続き､就労部会の登録者を募集しています

　

「小児膠原病部会」に続いて、「就労部会」の活動を行っています。そこで、引き

続き「就労部会」に登録していただける会員を募集しています。

　

「就労部会」は就職を希望している方だけではなく、現在就労している方、これま

で就労してきた方、自営業の方を含めて、就労に関心のある方々の参加をお待ちし

ております。どしどし「部会」への登録をお願い致します。

　

○「就職の面接のときに病気のことをどのようにｲ云えればいいんだろう」

　

○「仕事を続けるために少しの配慮があればいいのになあ」

　

○「働いている皆さんはどのように仕事と療養を両立しているんだろう」

　

○「どのような仕事内容なら働きやすいのかなあ」

　

などなど

　

「就労部会」は仕事にまつわる具体的な問題や事例を集めて、皆さんでその経験を

共有することを目指します。よって現在就労している方のご意見やこれまで就労し

てきた方からのアトハイスもとても大切になります。膠原病患者自身の体験からし

か解決できない問題が多くあると思いますし、就職や就労継続のための様々なヒン

トもあると思います。ぜひ「就労部会」へご登録の上、ご協力をお願いいたします。

　

さらに「就労部会」の皆さんからのご意見は、就労支援の専門家にも協力いただき、

総合的な難病対策の実現に向けて活かしたいと思っています。登録方法は簡単です

ので、まずは「就労部会」へのご登録をお願いいたします。

　

※なお「就労部会」はお仕事を斡旋する事業ではありません。ご了承ください。

　

※「小児膠原病部会」の登録者で「就労部会」にも登録希望の方も、お手数ですが

　　　

別途「就労部会」への登録をよろしくお願いいたします。

〔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…就職を希望している方、就労している方、これまで就労してきた方、

　　　　　　

その他、就労に関する情報を欲しい方、就労支援に関わる方々など

　　　　　　

（学生の方で今後の就職のことを不安に思っている方も登録ください）

　

・登録方法…Ｏホームページからの登録（http://ｗｗｗ.kougen.ｏr9/）

　　　　　　　

○ハガキもしくは封書による登録

　　　　　　　　

〔氏名、住所、電話番号、所属支部名、関係（本人・ご家族・その他）。

　　　　　　　　

「就労部会登録希望」と記載のうえ、下記まで郵送ください］

　　　　　　　　　

〒102-0071

　

東京都千代田区富士見2-4-9-203

　　　　　　　　　　　　　　　　　

（一社）全国膠原病友の会宛

　　　　　　　

○ＦＡＸによる登録

　　　　　　　　　

（上記〔

　

〕内を記載のうえ、03-3288-0722までFAXください､う

　　　　　　　

※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…「小児膠原病部会」と同様に、不定期に「就労部会」のニュースレター

　　　　　　

の発行を予定しています。

Ｌ

　　　　　　

※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。
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大切な方へ贈りませんか

災害備蓄用パン

七 言≫原則 ベク

近年、様々な地域で、地震、水害が発生しております。

災害はいつどこで起こるかわかりません。緊急時のために、この機会に開封して

すぐ食べられる美味しいパンを備えておきません力ヽ。

ご家族、大切な方へのギフト用としてもいかがでしょうか。

　　　　　　　　　　　　

ご注文お待ちしております。

Cスずl･ｙフ

＊種類は/Xスずl。７とシーベ11－の２種類です。

　

北海道特産のヘルシーな果実の味をお楽しみいただけます。

　

（卵不使用のためアレルギーのある方も安心！）

栄養成分長示

　

moに1にＱ

エネルギー

　　

'M＼7kci＼＼

たんはく質

　　　　

H.7g

脂

　　　

質

　　　　

15.:垣

炭水化物

　　　　

/18.5g

ナトリウム

　　　

210mμ

ビタミンＣが豊富で甘さと酸っぱさを備

えた芳醇な味わいの、北海道を代表

する果実です。『末丿イく今フレjlﾆ』として

有名です。

シーベ11－

栄祝成分表示

　

川ｇヽ1回り

エネルギー

　　

371kcal

たんはく質

　　　　

7.豚

脂

　　　

質

　　　　

15.:喰

炭水化物

　　　

50.6g

ナトリウム

　　　　

210mμ

酸味と甘みを合わせて持ち､ビタミン

Ａ,Ｃ､Ｅとカロテノイドや不飽和脂肪

酸を含む『

　　　　　

』と言われて4,jやｿﾞ職;

ます。
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商品内容・販売価格

【送料は別途ご負担となります】

　　　　　　　　　

品

　　　　

名

　　　　　　　　　　　　　

金

　　

額

『ギフトセット』(６缶入り)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

。，

　　　　　　　

ハスカップ・シーベリー組合せ自由

　　　　　

3，５００円(税込)

『お試しセット』(２缶入り)ハスカップ＆シーベリー

　　　　　　　

1，２００円(税込)

　　　　　　　

ハスカップ(２４缶)

　　　　　　　　　　　　

12. 960円(税込)

『基本セット』シーペリー(２４缶)

　　　　　　　　　　　　

12. 960円(税込)

　　　　　　　

ハスカップ＆シーベリー(12缶＋12缶)

　　

12, 960円(税込)

ス

ｷｷﾉ fﾚや

･44

j･りliriiiiiiiiiifiiinriiii』

　　　　　　　　

※ご注文後14日前後の発送となります

あ問い合わせ・あ申し込み

　

お申し込みは、電話・ＦＡＸにより申し込みください。

ＦＡＸでの注文は下記必要項目を記入しお送りください。

①名前

　

②住所（送付先）

　

=②電話番号

　

④品名

　

⑤数量

　

〒１０２-○○71

　

東京都千代田区富士見２-４-９-２０３

　　　　　

一般社団法人

　

全国膠原病友の会

　

ＴＥＬ : 03-3288-0721

　　　　　

（平日ＩＯ：○○～１６：○○の時間帯でお願いいたします）

　

ＦＡＸ:０３－３２８８－○７２２
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ＲＤＤ(アールディディ)とは?

Rare Disease Day(世界希少･難治性疾患の日､以下RDD)はよリ良い

診断や治療による希少･難治性疾患の患者さんの生活の質の

向上を目指し､スウェーデンで2008年から始まった活動です。

日本でも趣旨に賛同し､2010年から2月最終日にイベントを開催

しております。RDD2019の公認開催地域は全国４６となり、

回を重ねるごとに大きな反響を呼んでいます。

く日は公｡ﾐﾐ映像記焚･ネット配信のための撮彫･収録を行いますあらかじめご了承ください

球RDDJAPAN

　

主催：ＲＤＤ日本開催事務局rcld@asrid.・,9 斗

Rare Disease Day （世界希少・難治性疾患の日、以下ＲＤＤ）はより良い診断や治

療による希少・難治性疾患の患者さんの生活の質の向上を目指して、スウェーデン

で２００８年から始まった活動です。日本でもＲＤＤの趣旨に賛同し、２０１０年から２

月最終日を中心にイベントを開催しています。
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心去さん本人やご家族の視点から

　

11119

　

直接お謡を伺いよす，

　　

・

　

Ｚ

　

●

　

田内外の,≫:jF',･映L由」をご紹介する
!ilili

　

当日限定自慢の展示コーナ一で一仁

　　　　

＿

　　　

希少･難力竹疾患の理解を深める皿

　

パネルを痕示し,ご説明しよｊ。

　　　

－

　　　　　

2019年に好評を絢だコンテスト。

　　　　　　　　

ＲＤＤ２０２０もｲ1品を展示しよぺに

　　　　　　　　

今年のテーマに沿った気軽に参加

　　　　　　　　

でさるワークシにノフです。

）
⊃

）

）

２９

置－Ｉ ＲＤＤ日本開催事務局rs7| rdd@asrid.org

艇III厚生労働省、日本難病･疾病団体協議会(JPA)、難病のこども支援全国ネットワーク､日本医師会､日

本製薬工業協会、国立研究開発法人国立成育医療研究センター、国立研究開発法人国立精神･神経医療研

究センター、国立研究開発法人日本医療研究開発機構、DIA Japan､全米希少疾患患者協議会(ＮＯＲＤ)、

日本人類遺伝学会、公益財団法人神戸医療産業都市推進機構

　　　　　　　　　　

(申請中･申請予定を含む)

I匯II掲載予定

東京会場のほかにも、全国各地でイベントが行われます。

詳しくは「ＲＤＤ日本開催事務局」の公式ホームページをご覧ください。

〔ＲＤＤ日本開催事務局のホームページ〕

　

htt

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

-

Ｓ

－

rdd

-

ａ

－
an.info 2020

-

インスタグラムもフォローしてね！
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3０

災による会費免除のお知らせ

　

令和元年台風第19号などにより、被害を受けられました地域の皆様にお見舞い

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下さい｡

　

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２９年４月以降に「災害救助法」の適用になった災害〕

・平成２９年了月５日からの大雨に対して〔福岡・大分、了月５日〕

・平成２９年了月２２日からの大雨に対して〔秋田、了月２２日〕

・平成２９年台風第１８号に対して〔大分、９月１７日〕

・平成２９年台風第21号に対して〔和歌山・三重・京都、１０月２２日〕

・平成３０年２月４日からの大雪に対して〔福井、２月６日〕

・平成２９年度豪雪に対して〔新潟、２月１４日〕

・平成３０年大阪府北部を震源とする地震に対して〔大阪、６月１８日〕

・平成３０年了月豪雨による災害に対して

　

〔岐阜、京都、兵庫、岡山、広島、山口、鳥取、島根、愛媛、高知、福岡、了月５日〕

・平成３０年８月３０日からの大雨に対して〔山形、８月31日〕

・平成３０年北海道胆振地方中東部を震源とする地震に対して〔北海道、９月６日〕

・令和元年８月の前線に伴う大雨に対して〔佐賀、８月２８日〕

・令和元年台風第１５号による災害に対して〔東京都島しよ大島町、９月８日〕

・令和元年台風第１５号の影響による停電に対して〔干葉、９月９日〕

・令和元年台風第１９号に伴う災害に対して〔岩手、宮城、福島、茨城、栃木。

　

群馬、埼玉、干葉、東京、神奈川、新潟、山梨、長野、静岡、ＩＯ月１２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。

※該当者については今年度(令和元年度)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。

{･最近は上記の災害以外にも大雨・台風・地震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)
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〔被災による会費免除申請書〕

　　　　　　　　　　　　　　

申請日：令和

　　　

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徊寸してください。

　

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
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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〔再掲〕

　

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、日本難病・疾病団体協議

会（ＪＰＡ）の請願署名と募金にご協力お願い申し上げます。

前号の機関誌「膠原」195号に、東京・埼玉・愛知・岡山・鳥取・島根・山口・

長崎・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

しております。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

※その他の地域の方々は地域難病連を通じてのお願いになります。

　

国会請願署名は難病法の基本方針を早期に推進し、総合的な難病対策を実現する

ための重要な取り組みになります。ぜひご協力のほど、よろしくお願いいたします。

・署名、募金の締め切りは2020年２月末です。

　　　　　　　　　　　　

～編集後記～

○中国からの新型コロナウイルスのニュースで落ち着かない日々が続いています。

　

寒い時期でもありますので、マスクに手洗いなど感染症予防の対策を十分によろ

　

しくお願いいたします（それにしてもマスクを手に入れるのも一苦労です）。

○本号では「ＡＮＣＡ関連血管炎」および「膠原病患者の妊娠・出産」に関しての医

　

療記事を掲載させていただきました。私たちにとって正しい医療情報を得ること

　

は大変重要です。ぜひご参考になさってください。執筆いただいた針谷正祥先生、

　

村島温子先生、大変お忙しいなか、ありがとうございました。

○本文（ヤ1ページ）にも記載したように、専門医の先生方のご協力のもと、機関

　

誌の発行毎に医療記事を掲載していくことで、最新の情報を提供していくことが

　

できたらと考えています。本号では上記の通り「ＡＮＣＡ関連血管炎」および「膠

　

原病患者の妊娠・出産」を取りあげましたが、また数年後に同じテーマについて

　

掲載していくことで、最新情報に更新していくことがでさればと考えています。

○今年も各方面の方ﾉﾏよりたくさんの年賀状を頂戴しありがとうございました。

　

この紙面にて心よりお礼申し上げます。

　

＊今年も皆様がお元気にお過ごしになれますようお祈り申し上げます。
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