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肺七

戸

　

特定非営利活動法人

　

大阪難病連

第８回総会と講演会のご案

E日

　

時1

　

2010年６月27日ぐ日5

　　　　　

総

　

会二午前10時30分ぺ一12時

　　　　　

講演会二午後１時へ一３時

W

E会

　

場1

　

大阪ＮＰＯプラザ３階ぐＨＩＧ会議室り

　　　　　　

ぐ大阪市福島区吉野４一29一20D

畦きでぃて艮かっ島

一私の戦後史65年から一

　　　　　

講師

　

藤野

　

孝明

　

先生

　　　　　　

ぐ元大阪市立盲学校教諭り

それを感じたぐて広身のｊ心から私哨

差乙みをす膏に惑乙みを怒斡ご房ついたか６だでここｊ乙歩いできXバ

　

というのはい梅原司平さんのr折り鶴Jという歌の一節ですが

この歌を聞くと心に溢れてくる思いがありますo原爆ではありま

せんカヘ不発弾の爆発で奪われた手と光いそしてすっかり狂わさ

れてしまった人生を引きずりながら歩き続けてきた日本の戦後史

を振り返りつつ命をつなぐ未来を展望したいと思いますo

ぐ著書りあの夏の朝から一手と光を失って30年ぐ一光社

　

1978年丿

　　　　

未来につなぐいのちぐクリェイツかもがわ

　

2007年り

入場は無料ですヵ八定員の都合上い予約をお願いしますｏ

お申込Ｉお問合せはい大阪難病連へ

　　　　

ＴＥＬ ＣＯい　6933一1616

　　　　

FAX CO 0　6933一1612

　　　　

メ一ル

　

ｎａｎｒｅｎｏｖｅｓtａｏｃｎｍｅｊｐ

　　

主

　

催

　　

特定非営利活動法人大阪難病連

　　　　　　　　　　　

一３一
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1日

　

時1

　

2010年10月31日ぐ日り午前10時15分一午後3時30分

l会場l

　

エルＩおおさかぐ大阪市中央区北浜東３一14j

学習講演会

　　

AM 10ﾆ15一12ﾆ00

ぐ依頼中り

難病医療相談会

　　　

ＰＭＩﾆ15一一３ﾆ30

回難畔西雌陽二
イo脊柱靭帯骨化症

　　

ぐ後縦靭帯い前縦靭帯o黄色靭帯り

独立行政法人国立病院機構大阪南医療センタ一整形外科

　　　　　　　　　　　　　

藤原

　

啓恭先生

口o潰瘍性大腸炎

　　　

大阪市立大学医学部附属病院消化器内科

　　　　　　　　　　　　　

渡辺

　

憲治先生

ハoてんかん

　　　

大阪大学脳神経外科

　　　　　　　　　　　　　

貴島

　

晴彦先生

ニoパ一キンソン病

　　　

大阪大学医学部附属病院神経内科一脳卒中科

　　　　　　　　　　　　　

横江

　　

勝先生

ホo多発性硬化症とリハビリテ一ション

　

独立行政法人国立病院機構近畿中央胸部疾患センタ一

　

リハビリテ一ション科

　　　　

中林

　

健一先生

C申し込み方法J
傍養鼎談畦活相談AM10115一一賜Ｅ川

　

定員の関係で必ずo往復ハガキまたはメ一ルで予約を

してくださいo

住所二大阪難病連干53CQ016城東区蒲生2一10一28

　　　　　　　　　　　　　　

大阪府城東庁舎５階

　　　　　　　　　　

TEL CO06933一1616

　　　　　

メ一ルアドレスニｎａｎrｅｎｇｖｅＳtａぶごnJlejp

下記について書いてくださいo

　

価氏名必住所図病名画電話番号

　

面参加人数

　

旬参加プログラム

　

蚕参加プログラムについてはい一一のぐjのように

　　

記入してくださいo

　

一講演会だけの方は０だけD

　

一医療相談だけの方は

　　　　　　　　

C2だけ一相談内容Cｲ一一ﾄj

　

一両方の場合はく1と２の相談内容ぐイ一卜丿

定員になりましたら締め切らせていただきますo

主催

　

ＮＰＯ法人大阪難病連一
赤い羽根共同募金支援事業

一 ４一

へ

ト

栄養相談

近畿大学医学部附属病院栄養部山下和子先生

生活相談

湯川

　

英典

田潭

　

貴至

m

ｴ一之li一5一一しoりIII　い一丿J大I
尼崎

　　　

ﾉy

岬　い一っiﾐ一
ｻｻtサりｔ北浜言
京阪電車

yli
r I I I I I こ I l r T l n l l 丿 r I I 7 む I K

一 Ｉ 一 4 1 1 1 1 一 I 一 I 一 I I 一 I I 一 i に i

ぐ大阪難病連役員D

ぐ社会福祉到
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1陶画IS9じ
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くj1寄りの駅う京阪電鉄F天満橘駅J沁Ｌ地下鉄谷町線F天満槙駅丁下車

　　　　　　

徒歩10分

大阪難病相談支援センタ一Ｉ大阪府

百二

囁四I 圖四I

学習講演会と難病医療相談会
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誰もが安心して医療が受けられるように
一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一
人に優しい豊力瘤賑療奄考える癩瀦のつどV

1福祉4

Ｌ変転する医療保険制度の歴史

Ｘ

大阪府保険医協会理事長二
十二高二ﾉ本土ﾚ英十司

時代の方向性を映す鏡oそこから何を学べばよいのか

くざっと歴史を勉強してみましょうン

　

ぐ女や女は星取表ですo女が多いのは住民ｌ患者に不利であることを表していますj

田

　

老人医療費は無料だったo一転寸繰り返される負担増の歴史

女1973年C昭和48年り

　

１月１日い今から37年前い70才以上の老人の医療費は無料化

　

されたｌ世に言う福祉元年の年でしたoぐ医学部卒業い自治体病院に就職り

女その後オイルショツクぐ第一次1973年い第二次1978年Dによる経済不況を経てぃ

　

医療費は目の敵にされるようになっていきますｏ

　

医療費を何とか抑制したい自民党政府はいその都度悪者を仕立てながら国民を分

断しようとしますo今日に至るまで悪者にされてきたのは誰か９ひょっとしたらこ

こに参加されている方今７お年寄り７開業医７勤務医７かも知れませんo実際そう

でしたｌ

りことえば一一一一

老人を目の敵にする吟F病院のサロン化い病院が老人であふれているJF高齢者医

療費はうなぎのぼりJF元気になったから病院に来ているJなど

医療機関に対しては峠F薬漬けl検査漬けJキャンペ一ンからF開業医は楽して儲

けすぎJ

　

Fサラリ一マン開業医ｺぐ開業医は夜も昼もなく働かねばならないのかj

Fたらい回に勤務医のモラルの低下JF開業医の収入は勤務医のL7ｲ剖F開業医はI

楽なので勤務医を止めてしまうＪまで

ｉしかしs幽丿畠

　

福祉を食い物にして私腹を肥やした元厚生省事務次官岡光C逮捕1996年りが賄賂

6000万円を受け取りながら退職金6000万円を受け取るのは官僚の職務として当然だﾕ

という厚生大臣小泉純一郎の説明にい国民の怒りは爆発したoぐ記憶にある方はど

れほどおられるでしょうかり

　

血友病患者５千人の４割がエイズに感染した薬害もいミドリ十字の社長が厚生省

天下り官僚であったことと密接に関係があったC1996年几

一５一

プヅ西球涙j
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前政権は非を認め和解したＣ型肝炎薬害被害者訴訟も厚生省一厚労省の官僚が感

染している血液製剤の事実を隠すことによって長期化したo

　

官僚が悪者になるのは短時間いくるくる人が替わり記憶から忘れさられていくｏ

しかしマスコミで流布される国民分断ネガティブ嗇キャンペ一ンはい国民の記憶に

根を下ろすoそのところが悔しいに恐ろしいｌ

ｖここから医療一福祉は冬の時代に入って行きます

　

1983年ぐ昭和58年り２月１日l一一女女二老人医療費無料から10年後大変なことが起

こった１老人保健法施行い一部負担導入い外来400円ﾉ月い入院300円ﾉ日C2ヶ月限厠

Ｖ時の保険局長が医療費亡国論を展開

1984年ぐ昭和59年D 10月１日lい健保本人有料化定率１割負担

1987年ぐ昭和62年り

　

１月１日一一i老人保健法改正い外来800円ﾉ月い入院500円ﾉ日

1989年ぐ平成元年り４月１日l一一消費税３垢施行嚢嚢女

1991年ぐ平成３年り９月25日一一一老人保健法等一部改正案可決ﾕ

Ｖ毎年負担が増える時代に突入

一部負担の引き上げ女女

1992年ぐ平成4年j

　

1月１日lll老人保健法改正ﾕ外来900円ﾉ月い入院600円ﾉ日

1993年ぐ平成５年り４月１日lll老人保健法改正卜外来1000円ﾉ月ユ入院700円ﾉ日

1994年C平成６年り９月22日III消費税５Ｓ引き上げ決定女女女

女1994年11月２日勤務医を止め城東区野江にて開院

1995年ぐ平成７年ｙ4月１日III一老人保健法改正い外来1010円ﾉ月い入院700円ﾉ日

1996年ぐ平成８年j4月１日li一老人保健法改正い外来1020円ﾉ月い入院710円ﾉ日い

　　　　　　　　　　　　　　　

入院給食負担600円から760円へ

1997年C平成９年り９月１日一一l老人保健法改正い外来１回500円ﾉ月４回限度い

　　　　　　　　　　　　　　　

入院1000円ﾉ日

1998年C平成10年り４月１日一二老人保健法改正い外来１回500円ﾉ月４回限度い

　　　　　　　　　　　　　　　

入院1100円ﾉ日

1999年ぐ平成ｎ年り４月１日一II老人保健法改正い外来１回530円ﾉ月４回限度い

　　　　　　　　　　　　　　　

入院1200円ﾉ日
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Ｖ老人一医療機関を悪者にするだけでは足りなくな肌公的医療そのものを金食い

　　　　　　　　　　　

一一一

虫と悪者にするようになるｌ

　

政府にとっての優等生は７稼ぎ頭のトヨタなどの大企業であ眠オリックスなど

の国民皆保険制度を壊し医療を金儲けの対象にしようとする民間開放を唱える企業

であったo

　

やりたい放題の米国大統領ブッシュのポチ小泉内閣ぐ2001一2006年りo

　

2000年ぐ平成12年り

　

１月１日一一介護保険法施行女女女

　

2000年ぐ平成12年り３月１日一一一医療制度改革関連法案を閣議決定い国会へ提出女

　

2002年ぐ平成14年り４月１日一一一老人医療一部負担改定い原則１割定率負担施行女

　

2002年ぐ平成14年り10月１日一一一女嚢

　　

老人保健法改正い外来一入院ともに定率1割負担い一定所得以上２割負担

　　

老人医療対象年齢引上げい2002年９月30日で70才以上が老人保健法の対象い70

　　

才未満は健保l国保対象

　

2003年ぐ平成15年j4月１日一健康保険法改正Ｃ３才以上70才未満は外来l入院

　

とも３割負担で統一八健保本人３割負担女

ｖここが決定的分かれ道となります

　

2005年10月19日に厚労省からF医療制度構造改革試案丿発表女嚢

　

2005年10月31日障害者自立支援法ぐ自己負担５貼から10垢にりは自民ｌ公明党の

　

賛成で衆議院本会議で可決い2006年４月１日施行女嚢嚢

　

2005年12月１日政府ｌ与党ぐ自民ｌ公明党MまF医療制度改革大綱丿決定女女女

く決定内容ン

医療給付費の伸びをF経済財政と均衡jさせ抑制するぐ20n年までに収支の黒字化り

　

F公的保険給付の内容い範囲の見直し等を行うＪ

自助自立の観点から患者負担増の徹底をはかる

　

り006年度より現役世代並み所得の70歳以上の窓口負担を２割から３割とする

　

170歳以上の長期入院患者の食住費の自己負担化い高額療養費の限度額引き上げ

　

12008年度より70一74歳２割負担

　

一後期高齢者医療制度い75歳以上全員から保険料徴収ぐ平均年10万円j

　

l特定健診一特定保健指導い生活習慣病対策C自己責任の徹底化jぐ10年２月見直し

　

顕在化D

I平均在院日数の短縮ぐ病院間競争の枠組徊

ｌ公的医療保険制度の都道府県単位化一一I保険給付費と保険料の連動ぐ地方分権二地方主

　

権国家構想による広域自治体へ責任と負担の押し付吻

　

2006年６月14日医療制度改革関連法成立ぐ賛成自民党い公明党り責女女

　

ぐD診療報酬引き下げ2008年もい８年間連続ぐ５年間で社会保障費Ｌ１兆円削減丿

　

面患者負担引き上げ

７一

一



OF生活習慣病丿対策C有病者Ｉ予備群2596減少丿

図平均在院日数の短縮ぐ36日から27日へり

面後期高齢者医療制度の創設C前期65一74才い後期75才以上り

０医療保険制度ぐ保険者うを都道府県単位に再編い医療費実績を反映した保険料

　

率とする仕組みを導入ｓ都道府県医療費適正化計画制度

　

その狙いは剛医療費の国家予算からの財政支出の削減い閃企業の負担をさら

　　　　　　

麗麗III大大大大大大大大大ふiiii大i大大に減らすい33国民一医療機関の負担増

　　　　　　　

I一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一

　

2006年９月26日小泉内閣満期総辞職女女

　

2007年７月参議院選挙で民主党大勝い自民党惨敗女女

　

2008年１月11日Ｃ型肝炎感染被害者救済法議員立法で成立女女

　

2008年４月後期高齢者医療制度施行女女女

　

2008年６月参議院で後期高齢者医療制度廃止法案可決女女

　

2009年８月30日総選挙で民主党大勝い国民の怒りが政権交代を生み出した画期的

　

な選挙女女女

　

2009年９月16日安倍卜福田内閣に続いて麻生短命内閣退陣い戦後保守政治の末期

　

的症状女女

　

2009年９月19日民主l社民l国民新党連立政権は障害者自立支援法廃止を明言女女

　

民主党連立政権は後期高齢者医療制度を４年間存続することを決定o総選挙公約

　

違反い選挙前野党合意を破棄女女嚢

　

私たちが暮らしていく上で不自由さを感じている今の医療制度はいある日突然こ

うなったのではありませんo概略したような歴史をたどって少しずつ改正C改悪り

されてきたのですoその時瘤の残念な出来事の意義にっいてぃ繰り返し思い出に

確認することが大切ですo忘れないためにい次に活かすための教訓としてｏまた国

民はだまされないように賢くなる必要がありますｏ老婆心ながらバラエティ番組ば

かりにチャンネルを合わせないようにしましょうｏテレビｌマスコミ報道はそのま

ま受け入れるのではなくエ批判的に取捨選択する習慣を身にっけることが大切ですo

　

難しいですが新聞の税金の使い道を解説した予算記事や医療面の記事にも注目し

ましょうo

2o国民Ｉ府民の健康状態はどうなっているのか

田

　

世界レベルでの評価

　

ＯＥＣＤＩ安い医療費で最大の医療の質を保っている国という評価が定着ぐ表の面丿

　　　　　

乳幼児死亡率Ｏ人ﾉ1000人り ｅｘj米国6旧人ﾉ1000人

　

ＷＨＯニ健康寿命い健康達成度の総合評価い平均寿命ともに世界一位ぐ表旬濁丿

　

新型インフルエンザ死亡率二世界一低いぐ日経新聞皿 Ｌ22j
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平均寿命の年次推移ぐ全国ｌ大阪市り
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資料ｌ厚生労働省r平成19年人口動態統計特殊報告j

r難病jについてニ難病連の活動はo憲法25条の実現の基礎

難病とは７

　

難病情報センタ一より抜粋ぐ省略D

　

これまでに臨床調査研究分野の対象疾患130疾患中53疾患を経験したｏ特定疾患

治療研究事業対象疾患56疾患中27疾患を経験したｏ

　

いずれも診断に手間取ったに治療に難渋したｏ ＥＸけミロイド一シスC女性八

結節性動脈周囲炎C男性D特発F生拡張型心筋症C女性りなど多くの患者さんの記憶

がはっきり残っているo

4o診療所の現状

　

診察は８時50分から12時半まで30人前後Ｃ１人約７分八17時から19時半まで15

人前後ぐ１人約10分りをい１秒も無駄なくこなしているo

　

少ない時間を最大限に使ってぃF元気な患者さんJでいてもらえるよう努力しているo

　　

F医療には一見無駄に見えるところにこそ意味があるムたとえば診察時に患者

さんの愚痴を聞く余裕い言い分を時間を取って聞く余裕がほしいo

　

患者さんも話したいことが一杯あっても我慢しているのがよく分かるo

Eｘjある独居女性高齢者二市営住宅建て替えが済みい

　

１階に再入居したがい受診す

一10一

不丿一li卜士シヅトIJ11jﾚlyl11ﾐ11111日にIEIFEIU叉tj唇424

j

jj生生jj年宍丿生jj

ｌ



　

るたびF風呂入れないい水出ないい一番悪い部屋に入れられたい老人ホ一ムに入

　

りたいjの一点張りい使い方が分からなかったことが判明o家族の相談を持ちか

　

けられてもい聞く心の余裕がないo

EX3特に患者さんが一気に来られた時C先日８時台に12人が分刻みで来院されたり

　

など苦労はあるけれど診療所から見える患者さんの実情や地域が見えるから楽しいo

　　

診療所の再診料などの技術料の削減が経営を直撃ぐ朝日新聞皿２Ｊ記事省略り

5o今進行しているr医療改革に事業仕分け作業のような医療はい更に医

　　

療崩壊を加速させる

一予算を削っておきながらい懇切丁寧な十分な医療を医療従事者に要求する政府C再

　

診料69点に引き下げに690円ぐ１日24円一49円りで２週間から１ヵ月間の患者さ

　

んの状態を管理する責任を負うことはｴ医師の技術料の投げ売りに等しいo

一手段は効率化優先のＩＴ化二医療は遅れているという号令のもとレセプトオンライ

　

ン化の推進ﾕその先にはプライバシ一丸裸Ｉ国民管理の社会保障力一ドい憲法25条

　

で明確に規定されている国の国民への約束である社会保障の放棄い自己責任制度で

　

ある社会保障個人会計の導入が待っているｏぐ朝日新聞10J Jノ２Ｊｊ

一政府の行政刷新会議はＣ１ﾉ1幻Fチャレンジテ一マJとしてF保険外併用療養ぐい

　

わゆるF混合診療JDの在り方の見直しJとF診療情報に係る改革Ｃレセプト等の電

　

子情報の利活用の促進と直接審査など保険者機能の強化月を緊急課題としているo

一企業の悲願としての混合診療の導入はい保険免責制ﾕ風邪薬ｌ湿布一漢方薬などは

　

保険外ﾕ最新の検査ｌ遺伝子治療など自費払い分野を拡大させい保険会社の特約商

　

品開発にっながると考えられるｏ差額ベッドぐ事実上の医療に差別を持ち込み金が

　

なければ緊急時入院できないベッドの存在りの歴史い現状がそれを物語っているｏ

丿診療所と病院の利害対立い開業医と勤務医の利害対立い各級医療機関の生き残りを

　

賭けた競争ｶﾍF医療改革Jの本質を分かりにくくしているo

6o私たちはどう対応すればいいのか

　

財源問題がよく話題になりますがiii10年間で社会保障費削減13兆円い1999年派遣労働の

原則自由化以降10年間で内部留保210兆円増の429兆円い財源は企業にありい防衛費に

ありリ

　

家計と同様い要は国の予算の使い方に尽きますｏしかも家計は私達が働いて得た収

入い国の予算は私達が働いて納めた税金であることをしっかり踏まえることですo

ポイント印

　

医療ｌ福祉にお金を使うほうが良いのかい軍備にお金を使うほうが良いのか

　　　　　　　　　

　　

　

F思いやりＪ予算ぐ米軍強化り2900億円い海外派兵装備ヘリ空母1000億円いあた

ご型オイ一ジス艦1400億円い海外派兵経費2000億円いミサイルニ防衛1100億円

　　　　　　　　　　　　　　　　　

一11一



　　

このお金を回せたらい後期高齢者医療制度廃止2000億円卜子ども医療費無料化3000

　

億円い生活保護ぐ老齢加算寸母子加算り 750億円い障害者450億円に予算が回せる

ポイント必

　

大企業の法人税を上げて医療い福祉い教育に回す方がよいのかい消費税を上げて大

企業の法人税を下げる方が良いのか

世界では丿丿奉丿

　

ぐD卜世界の最富裕層５恥に属する人びとはい最貧層５垢の人びとの114ｲ音に相当する

　　

所得を得ているo

　

面最も富裕な2500万人の米国人が世界の最も貧しい20億人の所得合計とほぼ同額を

　　

得ているo

　

図１日１ドル未満で生活している人びとの総数はい約12億人い地球の総人口のほぼ

　　

５分の１にJぐ国連F人間開発報告書2003jよい

日本では丿丿奉ゆ

　　

F国税庁民間給与実態統計調査J

　

CD民間企業正規ｌパ一ト労働者のうち年収が200万円以下は1023万人と21年ぶりに

　　

１ﾆ１万を超えたぐフリ一ダ一は含まれずり

　

面年収300万円以下で生活する人は訟85柘もいる

　

図10年間で大企業は内部留保を倍にしたo 219兆から429兆円にo

７ｏ

　

さいごに

　

地域からい今日のような集まりをたくさん計画に患者丿主民と医療従事者い行政

担当者が一緒になってぃどうしたら医療を良くしていけるのかを話し合いい一定の方

向を確認することであるとい思っているO

　

当面は病気がちの高齢者だけを一括りにして運営される後期高齢者医療制度を廃止

することO

　

老人健康保険制度に一旦もどし改革をい４月からの保険料アップをさせないことO

　

難病は自己責任かい自分が悪いのかい56疾患枠をさらに広げていく運動をい医療従

事者と連携して取り組むニ開業医ｶﾍ保険医協会が取り組むべき課題

生活保護者ｌ医療扶助者に対する指導の中身を調査に受診抑制にっながる指導は止

めさせていくＯ

　

自分の病気い置かれている状況から出発してぃ大きな視野で医療福祉を考えること

の重要性oそこから連帯の輪が広がりい憲法25条を暮らしに活かす当たり前の生活を

取り戻すことにっながっていくＯ

　

保険で良い歯科医療い

　

一医療福祉に手厚い予算をいどこからひねり出すかい

　

了目指

したい国の方向はいそこで医療費削減路線を止めい国丁自治体は予算を医療ｌ福祉の

充実のために回す方向へ行政の舵を切ることであるO
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ほんとに必要７

　

医療費抑制

　　　　　　　　　　　

上原

　

哲朗

　　　

ぐ大阪府保険医協会事務局次長り

　

日本ではい原則として全ての国民が

公的医療保険に加入に医療を必要と

した場合にいいつでもいどこでもい誰

でもがい公的に医療を受けられる制度い

いわゆるF　国民皆保険制度jがありま

すo

　

しかに国民健康保険料が高すぎて

支払えない世帯が国保世帯の約20剔こ

のぼりい国保証を持たない世帯は約33

万世帯に及びい受診抑制などによる死

亡も報告されておりいﾄ国民皆保険制

度jは風前の灯となっておりますo

　

さらにい救急医療の現場の深刻な実

態やい産科一小児科医の不足による医

療機関の廃院い診療科の閉鎖などが社

会問題となりいに医療崩壊Jは国民の

周知するところになりい様冷な議論が

起こっていますo議論としてﾕ医師の

仕事量の増加い新卒後臨床研修制度の

影響ﾕ医療事故などの刑事事件や裁判

の影響など挙げられていますoしかしﾕ

もっとも大きな原因はい社会保障費2ぶ00

億円削減い

　

４回連続の診療報酬マイナ

13一

ス改定い後期高齢者医療制度などの公

的医療費抑制政策にありますo

　

いまでは医療Ｉ社会保障費の充実はい

消費を高めい雇用を生み出に日本経

済の内需を拡大すると多くに識者が主

張していますo

　

公的医療費の削減の経過や医療費の

国際比較い勤務医のみならず開業医の

長時間労働の広がりを明らかにした保

団連に開業医の実態寸意識基礎調査り

からの実態告発い診療報酬と患者さん

が受ける医療内容との関係いそして医

療改善のためには診療報酬引き上げが

不可欠な点などをお話しF医療崩壊り

を食い止める展望を現場から考えてい

きたいと思いますo

小児糖尿病

　

母の立場から

　　　　　　　　　　　

立石

　

由起子

　　　　　　　　　

ぐ近畿っぼみの会り

　

娘は６歳でＩ型糖尿病を発症しまし

たo

　

l型糖尿病はｴ今でも発症原因が不

明の難病でぃ腎臓からインスリンが全

く出ていない状態ですo 28歳になる娘

はい今い24時間ポンプによってインス

　

ｉｓｊ
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リンを注入していましてぃ

　

１か月に２

一３万円ぐらいの医療費がかかってい

ますo

　

発症して22年目になりますがい発病

時より非常に合併症を心配して気をつ

けていますo合併症が出ると医療費の

負担がますます多くなるからですo

　

この子どもたちにとってインスリン

治療は命の綱でありいインスリン治療

を中断すると48時間で死に至ってしま

いますoインスリンがなければ生きて

はいけませんo子どもたちにとっては

空気や水と同じようなものですoせめ

てインスリン代だけでも公費負担にし

てほしいと願っていますｏ

　

この病気は20歳を過ぎると医療費の

助成が無くなりい

　

３割の医療費負担が

必要になりますo私たち親が医療費を

少しでも助けられたら良いのですがい

不況のあおりをうけて厳しい現状ですo

またい私たちがいつまでも元気で仕事

ができるといいのですがいこれからだ

んだん年老いていきいわずかな年金生

活に入ると一層自分たちの生活を支え

るだけで手いっぱいになってしまいま

すo

　

同じ病気の方で医療費が払えずにい

卜親に援助してもらうのも悪いJと思

いい自分から命を絶つ人もあるそうで

すoこのような話を聞くとい親も死ぬ

に死にきれませんｏ医療費の援助さえ

あれば生きることの不安も少なくなりい

死を考えるのではなくぃ安心して就労

を考えることができますｏ就労するこ

14

とによってぃ社会への貢献もできると

思いますo

　

またい世間的には妊娠出産は非常に

喜ばしいことなのですがﾕこのように

病気によって苦しい闘病生活を送って

いる糖尿病患者カヘ結婚し妊娠した場

合い出産はrハイリスク分娩Jとなり

血糖値の厳密な管理等で妊娠中に入院

が何度も必要になりい様冷な医療費の

加算がされ妊娠から出産までにかかる

費用は100万円以上になりますo通常

の医療費の上に高額な出産費用がかか

り経済的に出産がしにくくなりますo

　

娘の評臓からはインスリンは出てい

ませんoだからいインスリンを注入し

なければなりませんo評臓がありなが

らも身体についているだけで機能はし

ていないのですo評臓は障害を受けて

いますoだから早期にＩ型糖尿病患者

を内部障害者と認めてぃ医療費助成制

度の対象にして頂きたいと思いますo

小児糖尿病

　

娘の立場から

　　　　　　　　　　　　

立石

　

貴子

　　　　　　　　　

ぐ近畿つぼみの会り

私はい

　

６歳のときに若年性糖尿病

eljysl詣lr

lニsoiijlｉ



ＣＩ型糖尿病りを発症しましたｏ糖尿

病ににに２種類ありますo

　

2型糖尿病

はい軽症の場合はﾕ食事療法一運動療

法ｌ薬などの治療法がありますoしか

に

　

Ｉ型糖尿病はい原因不明で畔臓か

らのインスリンが出ていないためいイ

ンスリン治療が必要でﾕ私は24時間持

続性のポンプでインスリンを注入して

いますo

　

私はｴ今い派遣社員で働いていますｏ

派遣社員のため３か所ぐらい仕事が変

わっていますo不況の中いいつF辞め

てくださいJと言われるか分からない

状態で仕事をしていますo職場でも低

血糖発作卜高血糖発作になりい周囲の

協力がなければ仕事ができない状態で

すｏそのためい次の契約が結べない状

況ですo病気があるためい正社員で採

用してくれる会社が無いのが今の現状

ですo

　

月に１回通院しているためﾕ医療費

が月２万円一一３万円ぐらいかかりますo

親が自分達の生活をしていくだけで大

変な状態の中いやりくり援助してもらっ

て何とか生活できていますがい親の援

助が無くなると私達は医療費さえ払っ

ていけなくなりい命の綱であるインス

リンを買うことができなくなりますo

そしてぃインスリンが無いと48時間後

には死に至る病気なのですo

　

このＩ型糖尿病はい20歳まで小児慢

性特定疾患に認定されているためい医

療費に関しては国と府からの助成があ

りますoしかに20歳の誕生日を迎え
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るといきなり何の制度も無くぃ普通に

健常者扱いになりい

　

３割負担になるた

めいかなりの負担になりますoこの病

気は生涯治ることはなくぃ年冷経過す

るうちに色４な合併症がでてきますo

そのためい年女医療費は増えていきま

すｏ

　

病気の性質上い私はﾕ誰かと一緒に

住まないと低血糖発作卜高血糖発作に

なるのでﾕ一人では暮していけないの

ですｏ実際に友達が一人暮しをしてい

てぃ低血糖発作で倒れていて亡くなっ

た人もいますoいずれ私もｴ一人暮し

をしたらそのような状態になることも

ありますoぜひい安心して一人暮らし

ができるように救急通報システムの制

度を利用できるようにして欲しいと思

いますo

　

私達の豚臓はあるだけでぃ全く機能

していません0ペ一スメ一力一がなけ

れば生きていけない心臓病患者い透析

をしないと生きていけない腎不全患者

と全く一緒で内部障害者であると思い

ますo内部障害と認定され身体障害者

手帳を頂けると障害者枠で現在よりも

就職しやすくなりますｏまたい重度障

害者に認定されると医療費助成の対象

になりますo

　

どうかい私達Ｉ型糖尿病患者を内部

障害者として早期に認定していただきい

生きる希望い光を与えてくださいo



せんいきんつうしょう
線維筋痛症患者に市民権を与えて

ください

　　　　　　　　　　　　　

尾下

　

葉子

　　　

ぐ線維筋痛症友の会ｌ関西支部り

ｏF線維筋痛症Jとは
せんいぎんうう

私たちが抱える疾病F　線維筋 痛姪J

は原因不明Ｉ難治性の全身的慢性疼痛

でぃ

　

ＩＣＤ１０に収載されているい全身

性の痛みを呈する病気ですo不眠や疲

労などの多様な症状も呈にしかし眼

に見えない痛みが主訴であるためい実

際に痛みがあるのかどうか疑われるこ

とがありますo

　

日本では４年前い厚生労働省研究班

の疫学調査がなされい有病率は他の国

と同等の人口のL66一２垢い約200万人

の患者が存在すると発表されましたo

発症にaに心身のストレスｌ一一一例

えば事故や手術いそして労働や家庭生

活における心身の過労などｌｌｌ皆が

人生のなかで経験するいあらゆる事象

が契機になりうるいといわれていますo

誰でもがかかる可能性のある病気なの

ですo

０患者はF難民状態Jにある

　

ところが患者数に比して診察や治療

一
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をする医師は極めて限られておりい入

院施設もほとんどなくユそして保険適

応の薬がひとつもないというのが現実

ですから患者は難民状態にあるといえ

ますoただでさえいFすべり台社会J

といわれている日本の脆弱なセイフティ一

ネットのいさらに外に置かれているの

がい私たちの現状ですo医療と福祉の

受け入れがない線維筋痛症患者には最

低限の生活も保障されていないことをい

もっと皆さんに知っていただきたいと

思いますｏ

ｏ診療報酬をきちんとつけてぃ診療で

　

きる医師を増やしてほしい

　

線維筋痛症の症状はリウマチと似て

いるもののＸ線い血液など検査で分か

らないことからい診断一診療できる医

師が極端に少なくぃ少数の医療機関に

患者が殺到してｴ医療機関と患者の両

方にい大きな負担を強いていますoま

たい多彩な症状に対してぃ対症処療法

的に各種医療保険が使われている現状

がありいその治療環境の基盤はとても

不安定ですoそのことでぃ患者の経済

的負担が大きくなるのはもちろんのこ

とい医師や看護師のみならずぃ病院で

働く全てのスタッフの病気への理解が

一向に進まずぃ患者は病院内でも様冷

な辛い経験を抱えい肩身の狭い思いを

して病院に通っていますo早期に治療

ができい安心して病院に通うことがで

きてぃ個人の生活が早く向上すればい

医療費も節減できますo診療報酬が適

十ぷJj
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切につけられることでぃやっと最低限

の医療の受け入れ態勢が整うことにな

りますｏ

ｏ未承認適応薬の問題

　

病態は千差万別ｏ堪え難い痛みのほ

かいこわばりと倦怠感が伴いい気温l

湿度い音や光等などの生体に対する刺

激を痛みと感じてぃ髪がとかせないい

爪が切れない等ﾕ著しく生活の質は低

下にあまりの疼痛と消耗から寝たき

りとなる患者もいますo個人個人の症

状にあわせ広い選択の申から薬の投薬

を受ける必要があるのですo

　

昨年い線維筋痛症学会が発足に厚

生労働省F未承認の医薬品又は適応の

開発の要望に関する意見募集Jにおい

てぃ正式に11品目の申請をしましたo

今後これらの薬が認可されればい私た

ちにとってぃ治療の選択肢が拡がりユ

一筋の希望になりますｏしかしその希

望とは逆行することが起こっていますo

今回卜新政権Jのもとでﾕ未承認薬ｌ

適応外薬研究に対する安定した予算

ぐ653億円丿野執行が見送られましたo

また最近いあらゆる疾患でぃ保険適応

外処方の薬が自費負担になるﾕという

事態が起こっていますo薬にはいろい

ろな作用がありい一つずつ治験をして

適応を取るのは現実には無理ですo膨

大な費用がかかりますに認可までに

何年も費やしますoそして何よりその

間い時間の経過に伴って病気が悪化す

る不安を抱えながらい延寿と患者は待つ

一17

ていなくてはならないのですo新たな

医薬品の認可制度を創設に患者を救っ

てほしいと思いますｏ

OF生活機能障害Jに重点を置いた障

　

害認定の制度が必要である

　

線維筋痛症患者が疎外されているの

はい医療の制度だけではありませんｏ

線維筋痛症患者の身体は多くの場合い

腫れたりい曲がったりい鈎縮してはい

ませんｏ目に見えない耐え難い痛みと

こわばりが主訴となるのでぃ障害認定

が極めてとりにくい状況ですo現在の

認定方法でなくぃいわゆる11生活機能障

害IIに重きをおいた認定方法を研究してぃ

是非施行してほしいと考えますo

　

身体がつらいのにい周りに認められ

ないことは辛いことですo結婚やい仕

事を辞めざるを得なくなったあと4へ

行政によって現行の障害認定で却下さ

れたときい自分の病気を疑いい自分の

精神を疑うことになりますo例えば英

国においてはい線維筋痛症に前向きな

対処をすることによりい必要でない検

査が減りい経済効果をあげられるとい

う調査報告があったとも述べられてい

ますｏ早期に行政サ一ビスを受けられ

るようにした方がい最終的には医療費

全体の抑制ができるというという事実

にい日本の行政には早く気づいて欲し

いですｏ

　

またい日常の生活を保障する介護保

険制度などによる居宅支援もい線維筋

痛症には適用されていませんo見た目



ではわからない重症患者も数多く存在

しますo重症でなくともﾕ耐え難い痛

みやしびれいだるさ等により日常生活

に困難がっきまといますo簡単そうに

見える洗濯物を干すことい階段を昇り

降りすることい歩くことなどは軽症の

患者でも困難がつきまといますoちょっ

としたヘルプと自助努力で相当程度の

生活の向上が期待できますO

く勁制度が整っていくことでぃ患者や疾

　

患への理解も進んでいく

　

私たちはい厚生労働省に対してぃ

F疾患に関するキャンペ一ンを行いい

まずぃ200万人もいるといわれるこの

病気の真実を全国民に知らしめてほし

いoJと強く要望していますo

　

例えば成人病や糖尿病いうつ病など

のために行なわれたような周知教育キャ

ンペ一ンを線維筋痛症のためにうって

ほしいいその生活実態１日常生活動作

の程度においてぃどれほど危険な状態

にあるか研究調査に国が把握する必

要があるｏ無理解のなかでぃますます

生きにくくなっている多くの線維筋痛

症患者の命を救ってほしいいとｏ

　

そうすればﾕ仮病や詐病といわれる

患者が心身に不必要なストレスを受け

っづけて病状をさらに悪化させること

も避けられますｏ日本の症例の方が海

外に比して重症であることはこの病気

に対する無知い無策も関係しているの

ではないかと思われますo痛みは眼に

見えませんい家族にすら理解できない

痛みですo私たちの身近には病気が原

因で離婚した人い結婚できない人い子

供を産めない人い子供を育てられない

人い仕事ができない人い解雇された人

などい身体的に苦しいがゆえにﾕ個人

生活や経済生活が破綻している患者が

大変多くいますＯ

　

線維筋痛症はい早期に治療すればい

慢性化を阻めますo発症から１一一一２年

のうちに適切な治療をして寛解した例

が多くありますo適切な医療と福祉の

セイフティ一ネットが整備されること

でぃこの病気への認知が進みい患者が

人間らしく生きていけることでぃ治療

への道い社会復帰への希望が拓けてい

きますO

　

私たちだけでなくぃ皆が何らかの生

きにくさを抱えている今の日本社会O

自分達にできることをこつこつと重ね

ていってぃ病気や困難の中身が違って

もﾕ同じ思いを持つ人たちとつながっ

ていきいこのl痛みIIが報われない毎日

をい何とか変えていきたいと思ってい

ますo

　

C注１本稿はい2009年11月16日りPA

r難病対策の推進を求める国会内集会J

にて提出した要望書r線維筋痛症患者

に市民権を与えてくださいJをもとに

編集しましたｏD
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地方独立行政法人になる経過

　　　　　　　　　　　　

浦出

　

節子

　　　　　

ぐ大阪府立病院機構労働組合

　　　　　　　

総合医療センタ一支部り

　　　　

誰もが安心して

　　

医療が受けられるように

人に優しい豊かな医療を考える

　　　　

府民のつどい

大阪府立病院機構労働組合

　

総合医療センタ一支部

　　　

浦出節子

法人後一年目の2006年度

l決算でo資金収支が13億円の黒字とな

　

ることを発表

黒字の要因

事務現業部門の人員削減r委託の拡大o

　

派遣の受け入れｏｌＴ化１ ＳＰＤなどj

給与制度の見直しなどで人件費を１７億

円削減できた事が大きな成果として報告

2010年独立法人後4年目を迎えて

Ｒ の原因の多くが現行医療システムにあるの1二収ことを主眼とする経営となるoそのためい収益を
るために診療報酬の高い医療をするようになる

lj

2ふ1看護体制を取って収益を上げたが看護師の確保がで

　

きないo C59歳まで採用Ｉ面接のみ3

1賃金の安い医師をたくさん採用に労働強化をしいて

　

いるo
4マンバワ一不足を個人の努力に委ねる

１病院肝価Ｉ診療科評価により加算支給r幹部嘸員には

　

別途ボ一ナス5

　　

自治跨病院が担わなくってはならない医でも採

　

や咸力上がらなければ対象外にな吹職
ZJSやるｌ

　

に影暮するo

融ｱﾝｹ一ﾄ結果

ｱﾝｹ一ﾄ鴎377名分

580名中337名の回収率6割の回収であるo

実際にアンケ一トを取るとoすさまじい実態がｌ

府立病院労組Ｉ総合医療センタ一支部

一 19一

あ

　

地方独立行政法人になる経過

l大阪府立５病院は民間では担いにくいい

　

小児一救急ｌ難治性癌など高度専門医療

　

や精神ｌ結核一感染症対策などを本庁の

　

行政部門と連携し府直営で行ってきたo

　

しかじ太田行革の府職員削減o病院の

　

経営改善のために全国都道府県でレベル

　

で初めてぃ2006年4月1日r地方独立行政

　

法人jに移行されるo

具体的なものは本来は不良債務を

府の責任で引き受けるものを約６

０億円を病院に引き継ぎい５年間

でr完全解消jする計画だったo

l橋下知事のもとい一層厳しい経

営改善が求められるようになっ

たo

2010年独立法人後4年目を迎えて

人員は増えたが厳しくなった看護師の労働

実態一過労死や医療事故と隣り合わせ

Ｌ専門性を無視した入院の受け入れC経営上プラ

　　

スしかじ医療事故の可能性も5

乙少ないスタッフを応援で切り抜けるo病棟と外

　　

来の一元化o病棟と病棟o外来と外来o病棟と

　　

外来の応援体制Ｉリリ一フ体制oぐ経営上プラ

　　

スしかし医療事故の可能性も5

1時間内外の研修一委員会ｌ検討会一会議が無数

　　

に増えた結果o休みや夜勣明けでも出席r疲労

　　

が蓄積されるl

仕事を続けたいですか7

Ｉ
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Ｉ
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1

1
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仕事は定時に終わりますか７

　　　　　　　

ＮＡ

　　

毎日定時に

　　　　　　　

3ｙ

　　

瓢ｓ

他病院に働いた経験のある方のみ

　　　　　　　　　　　　

183名

給料はどうですか７

勉強会など勤務以外に病院に来る事は

一20一

今が仕事にやりがいを感じますか７

勤務時間はどうですか７

脩くｇｇｔ
１１Ｓ

仕事の内容は７

良楷卜晒ｌ

　

紅

安心して医療を受けられるようにl

l今の医療制度はo入院医療費を削減するために長期入院をなく

すＣＤＰＣﾆ短期入院が収益Ua検査等は外来に回すol病名１

入院のように短期入院を誘導一長期入院には自己負担lなどo療

養制度を未整備のまま促進o健康保険の自己負担の引き上げなど

患者負廻の増一受診抑刮で重症化

i痢院に対しては採算をとるのが当たり前という風潮o

収益をあげる幹部を高評軋

4采算を前提とした患者一府民のための医療をしようという議論

IMｔ安心一安全の医療供給はできないo

l橋下知事はo府から切り離すため一非公務員型一行政職員の大

幅引き上げを指示

　　　　　

医療崩壊を許さずo安心Ｉ安全の医療を

　　　　　　

みんなで作うていきましょうｌｌ

e

0 e

心

　　　　　　　　

１

　

大ぺa

日遊くひＳ

　

I

　

1
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１型糖尿病と診断されて

ぐ東大阪

　

ＹD

　

大阪府一大阪難病連主催の府民の集

いに近畿っぼみの会から参加させて頂

きましたｏ

　

高本英司先生のご講演はい医療や福

祉の現実がとても分かり易くぃ大変勉

強になりましたoいろいろなところに

出かけい知識や情報を得ることの大切

さをあらためて思いましたoありがと

うございましたo

　

息子は19才で突然に型糖尿病Jと

診断されましたｏト１型糖尿病ですｏ

生涯インスリンを注射して生きてくだ

さいoJと言われたその日のことを忘

れることができませんo体の不調を訴

える息子をい単なる夏風邪だろうｏス

ポ一ツぐ息子は大学で野球をしていま

すり疲れでバテテいるのかもｌｌｌと

軽い気持ちで病院に向かったのですがい

そこで宣告された診断はとても厳しい

ものでしたｏＦ１型糖尿病はい生活習

慣からくるものでなくぃ原因はまだよ

く分からないがい何かのウィルスが体

内に入りい本来ならそのウィルスと闘

わなければならないのにｴ味方と間違

えて受け入れてしまいいすい臓の口細

胞を破壊してしまったo餅田胞からまっ

たくインスリンが出なくなった状態な

ので今後一生涯インスリンを自己注射

しながら生命を維持してくださいoJ

とのことでしたo

一21一

　　

ｒ２型糖尿病Jとの違いもわからな

いまま不安な毎日が始まりましたo情

報を集めｴこの病気は10万人に１人の

発症率で難病であることを知りましたo

Fどうにかして治りたいい治してやり

たいJと思う気持ちとは裏腹でぃイン

スリンが体内から出ていないという現

実を受け止めるには時間がかかりませ

んでしたo

　

それから２年い息子は大学卒業の年

を迎えましたｏなりたかった職業には

病気が故に就けないことを知りいF自

己実現するためにどうしたらよいのかJ

と苦悩している様子にい親として助け

てやれないもどかしさの中にいますo

民間企業への就職も考えたようです力八

この就職難の時代に病気を告知して採

用してもらえるはずがないと後ろ向き

の気持ちでいるようですo

　　

Fどうにかして社会人として経済的

にも自立した生活を送らせてやりたいJ

と願う親の気持ちは複雑ですo親もま

もなく年金生活者になりますo年金も

息子を一生涯支援し続けられるほどの

額が支給されないことを最近知りぐ年

金見込み額のお知らせ八愕然として

いますo

　

またい19歳で発症した息子には何の

社会保障もありませんoそれどころか

今までのﾄ国民年金保険料学生特例納

付Jから一般と同じ扱いになりますo

　

F国民健康保険ｺにも加入しなければ

なりませんo加入しても医療費は３割



負担o現在毎月祗000円位の医療費を

支払っていますo今後は合併症の治療

や合併症予防のための費用が加算され

ていくと思われますので年冷増大して

いくことは必至ですo

　

経済的にも自立が困難な息子にこれ

らの支払いは無理ですo

　　

F経済的な不安や行き詰まりで自殺

した人がいるｌｌｌｊパネリストの立

石さんのお話が頭をよぎりますo本当

にその通りですo

　

どうか１型糖尿病患者や家族の現実

をご理解くださいo安心して暮らせる

ように社会保障制度を整えて頂けます

ようぃ切にお願いいたしますo

卸働か蛎乱溜舞か鯉后れるにはl

言ii

　　　　　　　

林

　

由子

ぐ医療法人共立会

たかもと診療所看護喇

　

今回このつどいに参加してぃ健康寿

命い健康達成度の総合評価い平均寿命

ともに世界一位といわれながらもい難

病疾患がこのように多くユ線維筋痛症

のようにまだまだ認定されていない疾

患が数多くあることに驚きとともにい

国としての対策の遅れにもびっくりし

ましたo

　

1型糖尿病の立場からい腫臓の働き

が機能しないため一生インスリン治療

一22一

は不可欠であるにもかかわらずぃ20歳

をさかいに医療助成が打ち切られる不

信感とい月２一３万円の医療費い仕事

も派遣社員であることなどい将来の計

り知れない不安を切冷と訴えておられ

たお母さんと娘さんの心情は胸に迫る

思いがしましたoそしてぃ内部障害者

C身体障害者福祉法に定められた障害

者でぃ心臓ｌ腎臓l呼吸器などの身体

内部に障害をもつ者Dという言葉をは

じめて知りいなぜ７この３疾患だけな

の７という疑問を感じましたo

　

私たちもいつどのような病気に侵さ

れるかわかりませんo今回のテ一マの

ようにF誰もが安心して医療がうけら

れるようにjなるにkに講演の中で話

されていたように私たちが納めた税金

の使い方やいそしてどこに必要C社会

保障うかをもっと知ることが大切なこ

とだと思いましたｏそのうえで医療福

祉の充実を図る運動をしていくことが

重要であると思いましたo

　

残念なことはい当日来賓の方にも講

演やシンポジウムに参加され患者さん

の切なる訴えを聞いてほしかったよう

に思いますo



闘病記と患者会の現状と課題

ベ一チェット病と共に

即生珍

　　　　　　　　　　　

大久保

　

悦子

　

思えばこれまで色んな症状が起きま

したoそれでもい年齢を重ねることに

よってぃ目の炎症は少なくなってきた

ようですoここ４年ほどは落ち着いた

伏態が続いていますo

　

以前は炎症が起こるといおさまるま

で４一一一５日はかかりましたoその間は

動くことがままならずぃ体をじっとし

て静かに時を待ちましたoしかし気持

ちは欝の状態に近いですoFまた見え

てくる日が来るまでぃこのベ一チェッ

トさんと一緒に歩もうＪそう心の中で

念じ続けていましたｏそしてようやく

見えるようになってきた時はい感謝の

気持ちで一杯になりますoトしばらく

は炎症は待ってくださいJと心の中で

つぶやきますo

　

視野が狭いため足元がはっきり見え

ずぃっい転んでしまうことがよくあり

ますoそんな時は痛みに負けまいと歯

を食いしばりますoおかげて体中打ち

身のあざだらけですカヘこけたら何か

をつかんで起き上がればいいのだと思

うようになりましたoそれに失敗は誰

にだってあるのだからい失敗したら素

直に謝りますoF晴れの日もあれば雨

の日もあるんだからｺと自分に言い聞

かせいずっと前を向いて毎日毎日生き

ていくように心がけていますoそれで

も虚しい時がありますoFここの所が

はっきり見えたらなあ一一iJとい文字

の上を幾度も指先でなぞって涙しますo

ところでｴ私は右目にハ一ドコンタク

トと眼鏡ﾕさらに物を見る時や書く時

にはもう一枚レンズを眼鏡の上にかけ

て見ていますo左の目は義眼コンタク

トレンズですｏ取り外しが出来ますo

夜休む時には外して消毒に明日のた

めに備えますo

　

この大事な大事な義眼はい平成５年

に私と出会いましたｏそれまでの左目

はい目が開いているのか開いていない

のかわからないような状態でしたoそ

れがこの義眼と出会えた事でぃ私の顔

の相は一変しましたoしかにうれし

いのと同時にいまた痛みとの戦いでも

ありましたｏわずか３秒と我慢できな

い痛みだったのですo

　

3秒入れてはま

た取り外にこれの繰り返しでぃ次第

に時間を長く保つように痛みになれて

いったのですｏその結果として今があ
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るのだと思いますo

　

ある時い外出先で何かの加減で目が

痛くなりい思わず左目をこすってしまっ

たことがありますoちょうど通りすが

りの幼い子供力八突然悲鳴を上げて泣

き出したのには心底驚きましたo実は

私の義眼がずれて白目になっていたの

でしたぐウフフjo

　

今ではすっかり体になじんでずれる

こともなくぃ友達からはFどっちの目

が悪かったのJと聞かれたりユF綺麗

な目ですねJとか言われるまでになり

ましたoその反面い見えないという不

自由さはありますがo

　

夜い義眼を取り外に手のひらに載

せますと温かい感触がしますo一日中

私の目となってぃ体温とともに過ごし

てくれたのだと思うといたまらなくい

とおしい気持ちにかられますoF本当

4二いつもいつもありがとうコとユ心

の底から感謝する毎日ですo

ベ一チェット病の現状と課題

　

ベ一チェット病は原因が不明でぃ全

身に多彩な症状が繰り返し発症する自

己免疫疾患の一種ですo

　

主な症状としてはい四つの主症状と

五つの副症状がありい診断はこれらの

症状の組み合わせによって行われますo

ぐD口腔粘膜のアフタ性潰瘍ぐ口内炎丿

面眼症状ぐ虹彩炎い葡萄膜炎などり皮

一 24

膚症状ぐ結節性紅斑い皮疹などD囚外

陰部潰瘍

　

面関節縁

　

０副畢丸炎

　

口

中枢神経症状ぐ脳ｌ脊髄の炎症による

手足のマヒい言語障害い意識障害などり

　

図腸管症状ぐ腸の主に回盲部付近に

潰瘍ができるD

　

回血管症状ぐ静脈血

栓症い動脈瘤などり

　

この内い口から図は特殊病型としてぃ

それぞれ心敬型い腸管型い血管型ベ一

チェット病と呼ばれていますo

　

ベ一チェット病は1937年にトルコの

皮膚科医ベ一チェット博士によって報

告されたことからいその名前で呼ばれ

るようになりましたo

　

当初はトルコを中心とする地中海沿

岸諸国に多い病気とされていましたカヘ

その後の調査で中央アジアから日本ま

でのシルクロ一ド周辺諸国に患者が集

中していることがわかりい別名シルク

ロ一ド病とも言われるようになりまし

たo

　

人種的にはアジア系民族ぐモンゴロ

イドりが中心でぃ白人や黒人にはほと

んど患者がいないことやい白血球の血

液型であるＨＬＡ一B51というタイプを

持つ人に多く

　

C605柘前後八みられる

ことがわかっていますo

　

またい国によって症状の出方などに

多少の違いはあるようですがｴ発症年

齢は20歳代から40歳代に多くぃ男女差

はありませんｏ

　

治療法についてはい国の研究班によっ

て診断基準や診療ガイドラインがほぼ



確立されているためい早期発見い早期

治療が可能になりい患者の軽症化か進

んできていますがい特殊病型に対する

治療法の開発が遅れているためいこれ

に対する効果的な治療法の確立が急が

れていますo

　

治療薬としてはコルヒチンい非ステ

ロイド系消炎剤い各種免疫抑制剤いス

テロイド剤が中心でぃ症状に応じてこ

れらの薬を組み合わせて使用されてい

ますo

　

最近はレミケ一ドによるＴＮＦ抗体療

法が激的な効果を見せておりい今後の

発展が期待されていますo

　

ただにこの薬は高価なため現時点

では重症の網膜葡萄膜炎に限って保険

適応がなされているためい他の症状に

も保険が利用できるようにすることが

今後の課題ですo

患者会の現状

　

ベ一チェット病友の会はﾕ1970年に

全国組織として結成されぐ本部埼玉県入

大阪府支部は５年後の1975年に発足し

ましたo

　

患者数は少し前の調査になりますがい

全国で1気000人と推定されておりいこ

の内大阪府下で特定疾患医療の受給者

は約口00人い当支部の会員数は242人

ですo C2010年３月末現在り

一25一

主な活動は

の相談活動一当会が最も力を入れてい

　

る活動でﾕ専門医による個別医療相

　

談ぐ電話い面接月１回八専門医に

　

よる学習講演と医療相談会ぐ年１回八

　

当事者による電話相談ぐ毎剛

傾交流一親睦一地域交流会い若者のつ

　

どいユランチ会などい２ヶ月に１回

　

の割合で集まれる機会を作りい

　

ミニ

　

コンサ一卜などﾕ楽しい催しとあわ

　

せて近況報告や情報交換などを行っ

　

ていますo

面情報提供一卜会報友jを年４回欠

　

かさず発行に医療一福祉に関する

　

ニュ一スエ仲間の闘病記い会の動き

　

などを知らせていますo

囚財政活動一会員の減に伴う会費の減

　

少ﾕ寄付金い助成金の減少を補うた

　

めに賛助会員制度を導入に啓発を

　

兼ねた資金作りを進めていますo

面連帯活動一本部い他支部との連携の

　

ほかい大阪難病連の一員として国や

　

大阪府に対する請願い陳情のための

　

署名活動い行政交渉い会派懇談い街

　

頭キャンペ一ンなどに積極的に参加

　

していますo

今後の課題としては

の運営委員会の拡充と若手活動家の育成

必会員一賛助会員の拡大とい財政基盤

　

の確立

図活動のマンネリ化を防ぎ二新企画の

　

模索

一
一
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具体的な進展なし一一一大阪府交渉

　　　　　　　　　　　

高橋

　

喜義

　　　　　　　　

ぐ八尾難病者連絡会D

　

09年度の大阪府交渉はい１月21日ぐ火丿

午後と１月26日C火丿全日の２日間にわ

たり行われましたo

　

1月21日はF医療関係ｺで25人が参

加に26日はF福祉ｌ教育ｌ商工労働

関係で32人が参加しましたo

　

回答内容は残念ながらい具体的な進

展はなくほとんどの項目で国に要望す

るい国に要請するにとどまるなどい私

たちにとっては不満の残る内容でしたo

く難病センタ一設置ll一現状では困難l

　

毎年要望しているF難病センタ一建

設Jではい相変わらず財政的に困難で

あることを繰り返しましたo

　

2000年９月府議会でF難病センタ一

建設Jが採択されているにもかかわら

ずぃ毎年のようにに困難Jという回答

では理解も了解もできませんo

　

く特定疾患治療研究事業の枠拡大を一I一

　

国へ要望するl

　

昨年10月より８年ぶりに11疾患が増

えてぃ56疾患となりましたが難病が50

00種から7000種といわれるなかでは不

十分ですo東京りﾋ海道のように自治
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体独自でに枠拡大Jをめざすように要

望しましたがい残念ながら大阪府独自

で行なうことは全然考えていませんo

国へ要望するという回答にとどまりま

したｏ

1キャリ一オ一八一問題一一一同じく国へ

　

要望する浄

　

Ｉ型糖尿病等中心にい20歳を過ぎれ

ば病状に関係なく卜医療費丿負担が重

くのしかかりい本人のみならず家族も

大変であることやい18歳以降の発病い

いわゆる制度の谷間の問題を実態も含

め発言しました力八問題点を理解しな

がらも回答は国への要望にとどまりま

したo

i難病患者就労問題一一一具体的な回答無い

　

緊急の課題である難病患者の就労問

題についてはい具体的な解答はありま

せんでしたO

　

大阪府は障害者の雇用問題について

はﾕ昨年秋に条例等を作り推進する方

向ですが残念ながらｴ難病患者は含ま

れていませんO

　

公的機関が率先して採用するように

求めましたが残念ながら具体的回答は

ありませんo引き続き要望していく必

要がありますO
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示
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貳実態に基づくリアルな発言をl

　

毎年のことながら実態に基づく発言

がい一番重みがあるように感じましたｏ

　

今回も一つはい施設から在宅へとい

う問題でぃ理念は理解できるが現実問

題としては非常に困難を伴うことが指

摘されましたo

　

てんかんい

　

Ｉ型糖尿病で知的障害が

ある子どもさんを持つお母さんからのｴ

子どもさんが安心して生活できること

を求める訴えは迫力がありましたo

　

障害者福祉制度を利用していた人力八

65歳を過ぎ介護保険へ移行o介護保険

制度はい福祉制度に比べて利用時間や

内容の規制が細かく定められている上い

利用料金も高くなりユ満足のいく介護

が受けられない等の問題点が指摘され

ましたo
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衣ぶ加乃ど加拘沁卜か昶詣

ご寄附有難うございました

皿与心

　

ご寄附をいただきまして有難うござ

いましたｏ

　

大阪難病連の活動に大切に使わせて

いただきますo

井上

　　

明

村枝

　

寿子

鈴木

　

正清

久保田陽子

様

様

様

様

　　

２０

　　

５０

　　

５０

毎月３０

０１６円

０００円

０００円

０００円

　　　　　　　　

ｇＳ哨戒ｉ巧ｇ１２覧

　　　　　　　　　

かけがえのない1霊力会員タリこなってぐださいｆ

　　

ＪＰＡぐ日本難病Ｉ疾病団体協議会3協力会員

　

加入のおねがい

　

l灘冑lという重い荷物を背負ってぃ闘っている人たちがいます

　

ＪＰＡではその人たちの荷物を軽くするためにい様冷な活動に取り組んでいますｏ

　

各省庁との交渉い国会請願や全国患者ｌ家族集会1110

　

JPAではいさらなる難病対策の拡充を求めて活動していくためにい今年度か

ら事務局長を採用しましたo

　

引き続き事務局体制を拡充し活動をさらに強化するためにはr財政の確保Jが

必要ですoぜひい協力会員への加入をお願いしますo

　　　　　

必会

　

費l

　　

一口

　

３ｏ

　

０００円C年会費り

　　　　　

くお申込浄

　　

大阪難病連

　

０６一6933一1616

　

市会員の方ににに年２一３回発行のＦＪＰＡの仲間Jをお届けいたしますo

啓哲



副腎皮質ステロイドホルモンの話

大阪南医療センタ一

アレルギ一膠原病内科

　

片田

　

圭宣

　

副腎皮質ステロイドホルモンは副腎

でコレステロ一ルから合成されてぃ体

のさまざまな働きを調節しているホル

モンですｏ性ホルモンやい

　

ミネラルコ

ルチコイドヘ糖質コルチコイドなどが

ありますがい医療の分野で単にステロ

イドといった場合い免疫抑制に関連し

ている糖質コルチコイドを示すことが

多いですo糖質コルチコイドの生体内

でのホルモンはいコルチゾ一ルと呼ば

れていますo 1950年代にステロイドホ

ルモンを人工的に合成することができ

るようになってから薬剤として多くの

疾患に使用され役に立っていますo現

在い治療にもっともよく使用される糖

質コルチコイドのお薬はいプレドニン

Cプレドニソロンjですo

　

本日はいステロイドの話をい体の中で

の調節の仕組みからいその過剰症と欠乏

症いプレドニンなどのステロイド製剤の

作用と副作用い免疫抑制剤い如こ立つ情

報源のお話をさせていただきますo

28

体の中での調節の仕組み

　

副腎はい私たちの体の腰のところに

ある腎臓の上にある小さな臓器ですｏ

表面ぐ皮質りと内部ぐ髄質りに分かれ

ておりい副腎皮質ステロイドホルモン

はいその名の通りい副腎の皮質から分

泌されますoコルチゾ一ルの分泌を調

整するホルモンはＡＣＴＨと呼ばれ脳下

垂体から分泌されていますｏ ＡＣＴＨが

分泌されるとい副腎皮質からのコルチ

ゾ一ルの分泌が刺激されて増加しますo

コルチゾ一ルの分泌が増加するとい脳

下垂体からのＡＣＴＨの分泌が低下しま

すoこのようにして私たちの体の中で

はコルチゾ一ルの濃度が定常状態にな

るように調整されていますo

　　　　　

脳下垂体ぐＡＣＴ田

　　　　　　　　　

４

　　　　　

副腎ぐコルチゾ一ルD

　

ステロイドはい血液を流れていきい

様瘤な標的臓器の細胞の細胞膜を通過

してぃ細胞内にあるステロイドホルモ

ン受容体と結合にたくさんの遺伝子

の発現を制御して効果を発現しますo

過剰症と欠乏症

　

糖質コルチコイドの過剰症としてぃ

クッシング症候群がありい体でたくさ

んのコルチゾ一ルができるために起こ

りますoその一部はクッシング病であ

り難病に指定されていますoまたいプ

レドニンなどの副作用として医源性に

クッシング症候群が起こりえますO

副腎皮質ステロイドホルモンの欠乏症

としてアジソン病が難病に指定されて

いますO

11ﾖ



副腎皮質ステロイドホルモンの製剤

　

副腎皮質ステロイドホルモンの薬と

してもっともよく使用されているのは

　

Eプレドニン錠5mglでぃ炎症やア

レルギ一症状を改善したりい免疫を抑

制するなどいさまざまな働きがありい

多くの病気に用いられますo

投与量と期間

　

それぞれの疾患によってぃ初期の薬

の量やい内服期間の目安が異なりますo

例えばい重症の膠原病では１日12錠か

ら開始し２週間ごとに１錠ずつ減らし

て何年にもわたって１錠または２錠を

内服し続けますに喘息発作のように

１週間程度で中止する疾患もありますo

病気の種類と重症度によって異なりま

すのでぃ主治医の先生の指示通りに内

服することが必要ですo原則は初期量

投与によりい症状や検査値以上が落ち

着いたらい10日で10垢程度の早さで漸

減CぜんげんりしてCごゆっくり減ら

してりいきますo

　

薬を飲み始めてぃ体調が良くなったか

らと自己判断して使用を急に中止するとい

　

剛病気が再び悪くなるぐリバウンド現象D

　

閃ステロイド急速離脱症候群

　

ステロイド内服中はい体の副腎から

分泌されるコルチゾ一ルが抑制されて

いるためい急にやめるとステロイド不

足となりユ発熱い頭痛ﾕ食欲不振い脱

力感い筋肉痛いショックい好酸球の増

多などがあらわれることがありますo

自己判断では中止せず指示どおりに飲

み続けることが重要ですo

副作用

　

もっともよく使用されている副腎皮

質ステロイドホルモン製剤であるプレ

ドニンの患者さん向け説明書きを参照

一29一

してくださいo

特に気をつけたいのはい

　

免疫抑制による感染症

　

血糖値の上昇ぐ糖尿病り

　

骨が弱くなることぐ骨粗霧症丿

　

傷や胃潰瘍が治りにくくなること

　

眼圧の上昇ぐ緑内障りなどですo

免疫抑制剤

　

ステロイドホルモンのほか免疫抑制

に使用される薬剤には以下のようなも

のがありますｏ

　

アザチオプリンCイムランなどD

　

メトトレキサ一トCリウマトレックスな柏

　

ミコフェノ一ル酸モフェチルぐセルセプＯ

　

シクロフォスファミドぐエンドキサンj

　

シクロスポリンCネオ一ラルなどD

　

タクロリムスCプログラフj

　

サイトカイン阻害薬

　

ぐ抗体療法り

　

TNFa阻害剤

　

infliｘimabCレミケ一ドぺtａｎｅｒcept

　

ぐエンブsレルし1dahmｕmabCヒュミ到

　

IL一6阻害剤

　

アクテムラ

役に立つ正確な情報源

　

医薬品い医療機器総合機構

　

httpソﾉｗ　ｗｗjｎｆｏＪｍｄａＪｏｊｐﾉ

　

難病情報センタ一

　

httpソノｗ　ｗｗＪａｎｂｙCｔｏｒjpﾉtｏｐｌtm1

　

薬の相談窓口

　

山薬品医療機器総合機構くすり相談窓口

　　

受付時間二月一金

　

９時一17時

　　

干100一0013千代田区霞が関３一３一２

　　

新霞ヶ関ビル13F

　

03一3506一9457

　

閣ぐ社D日本薬剤師会消費者薬相談窓口

　　

i160一8389

　

新宿区四谷３一３一１

　　

富士l国保連ビル7F03一3353一2251

　

倒C社り大阪府薬剤師会薬事情報センタ一

　　

干540一0019

　

大阪市中央区和泉町

　　

１一３一8

　

06一6947一0709



lこの薬は７1

プレドニン錠5ｍg

患者向医薬品ガイド

　　　

2009年9月更新

　

一

　　　　　　　　

プレドニン錠5mg
販冗名

　　　　　　　

PrｅｄｏｎｉｎｅＴａｂｌｅＬs5rng

　　　　　　　　　　　　　

ブレドニソロン
一般名

　　　　　　　　

Predniｓｏｌｏｎｅ

含有量

　　　　　　　　　　

い
ぐ1錠中5

　　　　　　　　　

ａｍg

患者向医薬品ガイドについて

　

患者向医薬品ガイドはい思者の皆様や家族の方などにい医療用医薬品の正しい理解

とい電大な副作用のりt期発見などに役立てていただくために作成したものですo

　

したがってoこの医薬品を使用するときに特に知っていただきたいことをＪ医療関

係者向けに作成されている添付文書を基にいわかりやすく記載していますo

　

医薬品の使用による重大な副作用と考えられる場合にｊｔただちに医師または薬剤

師に相談してくださいo

　

ご不明な点などありましたらい末尾に記載のFお問い合わせ先jにお尋ねくださいo

　

さらに詳しい情報としてぃＦ医薬品医療機器情報提供ホ一ムペ一ジj

h卯刀ｗｗｗjnhpmdaJjpﾉに添付文書情報が掲載されていますo

Eこの薬の効果は７１

　　

ｌこの薬はい今成副腎皮質ホルモン剤Cステロイドりと呼ばれるグル一プに属す

　　　

る薬ですo

　　

丿この薬に瓦炎症やアレルギ一症状を改善したりい免疫を抑制するなどさまざま

　　　

な働きがありユ多くの病気に川いられますﾕただし病気の原因そのものを治

　　　

十薬ではありませんいo

　　

1次の病気の人に処方されま一仁

　　　

Ｌ内科Ｉ小児科領域

　　　　

CD

　

内分泌疾患ｒ慢性副腎皮質機能不全く原発性o続発性o下垂体性o医

　　　　　　　

原性八急性副腎皮質機能不全C副腎グリ一ゼ八副腎性器症候群o亜

　　　　　　　

急性甲状腺炎o甲状腺中毒症C甲状腺C中毒性jグリ一ゼ１甲状腺疾

　　　　　　　

患に伴う悪性眼球突出症o ACTH単独欠損症

　　　　

C21

　

リウマチ疾患l関節リウマチo若年性関節リウマチCスチル病を含むｈ

　　　　　　　

リウマチ熱Cリウマチ性心炎を含む八リウマチ性多発筋痛

　　　　

卯

　

膠原病iエリテマト一デスく全身性及び慢性円板状八全身性血管炎く大

　　　　　　　

動脈炎症候群o結節性動脈周囲炎o多発性動脈炎oヴェゲナ肉芽腫症

一
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を含むｈ多発性筋炎C皮膚筋炎ｈ強皮症

　

圃

　

腎疾患ｌネフロ一ゼ及びネフロ一ゼ症候群

　

同

　

心疾患ｉうっ血性心不全

　

剛

　

アレルギ一性疾患ｉ気管支喘息o喘息性気管支炎ぐ小児喘息性気管支

　　　　

炎を含む八薬剤その他の化学物質によるアレルギ一一中毒C薬疹o中

　　　　

毒疹を含むｈ血清病

　

く刀

　

重症感染症ｉ重症感染症く化学療法と併用するj

　

倒

　

血液疾患i溶血性貧血C免疲性又は免疫性機序の疑われるもの瓦白血

　　　　

病C急性白血病o慢性骨髄性白血病の急性転化o慢性リンパ性白血病3

　　　　

く皮膚白血病を含むｈ靫粒球減少症ぐ本態性o続発性八紫斑病C血小

　　　　

板減少性及び血小板非減少性ｈ再生不良性貧血Ｊ

　　　　

る出血性素因

　

９

　

消化器疾患ｉ限局性腸炎o潰瘍性大腸炎

　

C103重症消耗性疾患i重症消耗性疾患の全身状態の改善C癌末期oスプル一

　　　　

を含む5

　

CID肝疾患ｉ劇症肝炎ぐ臨床的に重症とみなされるものを含む八胆汁うっ

　　　　

滞型急性肝炎o慢性肝炎く活動型o急性再燃型o胆汁うっ滞型3ぐただ

　　　　

し一般的治療に反応せず肝機能の著しい異常が持続する難治性のも

　　　　

のに限るｈ肝硬変ぐ活動型o難治性腹水を伴うものo胆汁うっ滞を伴

　　　　

うもの3

　

ぐ12j肺疾患ｒサルコイド一シスくただし両側肺門リンパ節腫脹のみの場

　　　　

合を除く八ぴまん性間質性肺炎ぐ肺線維症3く放射線肺臓炎を含むj

　

C135結核性疾患く抗結核剤と併用するり

　　　　

肺結核C粟粒結核o重症結核に限る八結核性髄膜炎o結核性胸膜炎o

　　　　

結核性腹膜炎o結核性心のう炎

　

ぐ145神経疾患ｌ脳脊髄炎C脳炎い脊髄炎を含むjCただし一次性脳炎の場

　　　　

合は頭蓋内圧充進症状がみられoかつ他剤で効果が不十分なときに短

　　　　

期間用いることo八末梢神経炎ぐギランパレ一症候群を含む八筋強直

　　　　

症o重症筋無力症o多発性硬化症く視東脊髄炎を含む八小舞踏病o顔

　　　　

面神経麻蝉o脊髄蜘網膜炎

　

ぐ151悪性腫瘍ｉ悪性リンパ腫Ｃリンパ肉腫症o細網肉腫症oホジキン病o

　　　　

皮膚細網症o菌状息肉症3及び類似疾患く近縁疾患ｈ好酸性肉芽腫o

　　　　

乳癌の再発転移

　

く163その他の内科的疾患ｌ特発性低血糖症o原因不明の発熱

2o外科領域ｌ副腎摘除o臓器一組織移植o侵襲後肺水腫o副腎皮質機能不全患

　

者に対する外科的侵襲o蛇毒一昆虫毒C重症の虫さされを含むj
3o整形外科領域ｉ強直性脊椎炎Cリウマチ性脊椎炎3

40産婦人科領域ｉ卵管整形術後の癒着防止o副腎皮質機能障害による排卵障害

5o泌尿器科領域ｉ前立腺癌ぐ他の療法が無効な場合ｈ陰茎硬結

6o皮膚科領域ｌ

　　　　

ム印の付されている効能一効果に対してはo外用剤を用いても効果が

　　　　

不十分な場合あるいは十分な効果を期待し得ないと推定される場合に

　　　　

のみ用いることo

　　　　

ム湿疹一皮膚炎群C急性湿疹o亜急性湿疹o慢性湿疹o接触皮膚炎o
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貨幣状湿疹Ｊ

　　　　

ビダ一ル苔癖oその他の神経皮膚炎o脂漏性皮膚炎o進行性指掌角皮

　　　　

症oその他の手指の皮膚炎o陰部あるいは肛門湿疹o耳介及び外耳道

　　　　

の湿疹一皮膚炎o鼻前庭及び鼻翼周辺の湿疹Ｉ皮膚炎等3ぐただし重

　　　　

症例以外は極力投与しないことo八ム嫁疹群ぐ小児ストロフルスo奪

　　　　

麻疹様苔歯o固定尊麻疹を含むjぐただに重症例に限るoまたo固定

　　　　

尋麻疹は局注が望ましいo八奪麻疹C慢性例を除くjC重症例に限る八

　　　　

ム乾癖及び類症C尋常性乾癖C重症例ｈ関節症性乾癖o乾癖性紅皮症o

　　　　

膿庖性乾癖o稽留性肢端皮膚炎o庖疹状膿痴疹oライタ一症候群入ム

　　　　

掌放膿感症ぐ重症例に限る八ム毛孔性紅色枇糖疹く重症例に限る八

　　　　

ム扁平苔癖ぐ重症例に限る八成年性浮腫性硬化症o紅斑症ぐム多形渉

　　　　

出性紅斑o結節性紅斑3Cただに多形渉出性紅斑の場合は重症例に限

　　　　

る八アナフィラクトイド紫斑ぐ単純型oジェ一ンライン型oヘノッホ

　　　　

型りぐ重症例に限る八ウェ一バ一クリスチャン病o皮膚粘膜眼症候群

　　　　

C開口部ぴらん性外皮症oスチブンス圖ジョンソン病o皮膚口内炎oフツ

　　　　

クス症候群oべ一チェツト病く眼症状のない場合八リップシュッツ急

　　　　

性陰門潰瘍Ｌレイノ一病oム円形脱毛症C悪性型に限る八天感歯群

　　　　

く尋常性天感歯o落葉状天底庸Ｊｅｎｅａr4JSher症候群o増殖性天癒瘤ｋ

　　　　

デュ一リング感疹状皮膚炎C類天癒歯Ｊ

　　　　

皮水感症o帯状庖疹ぐ重症例に限る八ム紅皮症くヘプラ紅色枇糠疹を

　　　　

含むｈ顔面播種状粟粒性狼瘤C重症例に限る八アレルギ一性血管炎

　　　　

及びその類症く急性痘瘤様苔癖状枇糠疹を含む八潰瘍性慢性膿皮症o

　　　　

新生児スクレレ一マ

　

7o眼科領域l内眼I視神経一眼寓I眼筋の炎症性疾患の対症療法くプドウ膜炎o

　　

網脈絡膜炎o網膜血管炎o視神経炎o眼寓炎性偽腫瘍o眼寓漏斗尖端部症候

　　

群o眼筋麻庫ｈ外眼部及び前眼部の炎症性疾患の対症療法で点眼が不適当

　　

又は不十分な場合C眼瞼炎o結膜炎o角膜炎o強膜炎o虹彩毛様体炎八眼

　　

科領域の術後炎症

　

8o耳鼻咽喉科領域ｌ急性一慢性中耳炎o渉出性中耳炎一耳管狭窄症oメニエル

　　

病及びメニエル症候群o急性感音性難聴o血管運動C神経3性鼻炎oアレル

　　

ギ一性鼻炎o花粉症C枯草熱八副鼻腔炎一鼻茸o進行性壊疸性鼻炎o喉頭

　　

炎一喉頭浮腫o食道の炎症く腐蝕性食道炎o直違鏡使用後3及び食道拡張術

　　

後o耳鼻咽喉科領域の手術後の後療法o難治性口内炎及び舌炎C局所療法で

　　

治癒しないもの八嘆覚障害o急性一慢性C反復性丿唾液腺炎

Ｉこの薬はい体調がよくなったと自己判断して使用を中止したりユ量を減らした

　

りするとユ発熱い頭痛丁食欲不振い脱題乱筋肉痛っ関節卵Lショックなどの

　

症状かあらわれることがあjりますo指示どおりjに飲み統仕血こよしか重要ですo

Eこの薬を使う前にo確認すべきことは７１

　

０次の人はﾕこの薬を使川することはできませんo

　　

l過去にプレドニン錠に含まれる成分で過敏な反応を経験したことがある人

　

Ｏ次の人はo原則としてぃこの薬を使川することはできませんo

　　

I有効な抗菌剤のない感染症にかかっている人
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一全身の真菌症にかかっている人

　

一消化性潰瘍のある人

　

一精神病の人

　

一結核にかかっている人

　

Ｉ単純瘤疹性角膜炎の人

　

一後饉白内障の人

　

Ｉ緑内障の人

　

Ｉ高血圧の人

　

一電解質異常のある人

　

I lflL栓症の人

　

ｌ最近ﾕ内臓の于術を受けた人

　

一急性心筋梗塞を起こした人

Ｏ次の人はパl真重に使う必要がありますo訓吏い始める前にそのことを医師または薬

　

剤師に告げてくださいい

　

ｌ感染症にかかっている人

　

ｌ糖尿病の人

　

一骨粗しょう症の人

　

一腎不全の人

　

丿甲状腺機能が低下している人

　

ｉ肝硬変の入

　

り旨肺肝の人

　

一脂肋塞栓症の人

　

Ｉ重症筋無力症の人

　

Ｉ高齢の人

Ｏこの薬には併用を注意すべき薬がありますぃり直の薬を使用している場合やい新た

　

に使用する場合はい必ず医師または薬剤師に相談してくださいo

Eこの薬の使い方は７１

　

Ｉ使用量および回数

　　

飲む量と回数はいあなたの症状などにあわせてぃ医師が決めますo

　　

通常い成人の飲む量および回数は１日１一１２錠を１一４回に分けて飲みますっo

　　

1回に飲む最と回数は医師が決めますっ

　

１どのように飲むかア

　　

コップ１杯程度の水またはぬるま湯で飲んでくださいっ

　

ｅ飲み忘れた場合の対応

　　

決して２同分を渡に飲まないでくださいo気がついたときにい１同分を飲んで

　　

くださいoただに次の飲む時間が近い場合は１回とばしてぃ次の時間に１回分

　　

飲んでくださいoつ

一
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Ｉ多く使用した時C過量使用時3の対応

　

異常を感じたら医師または薬剤師に相談してくださいっ

Eこの薬の使用中に気をつけなけれぱならないことは７１

　　

Ｉ水痘ぐみずぼうそうりまたは麻疹ぐはし力りに感染ずると致命的な経過をたど

　　　

ることがありますo感染が疑われる場合はただちに受診してくださいo

　　

丿この薬を連用した後o急に飲むのを中止するとっ発熱ﾕ頭飛孔食欲不振い脱力

　　　

感o筋肉y献関節WI辰ショックなどがあらわれることがありますo巾止十る場

　　　

合は徐４に減凪されますo医師の指示どおりに飲んでくださいo

　　

丿この薬を長期あるいは大量に使川している間ﾕまたは使用中Iﾄ1後６ヵ月以内はい

　　　

免疫機能が低下していることがありますのでぃ生ワクチンE麻疹ぐはしか八

　　　

風疹ぐふうしんハおたふ引丿啼し水痘ぐみずぼうそうハBCC気ボリオく小児

　　　

まひ3など1の接種を受けないでくださいo

　　

一妊婦または妊娠している可能性がある人は医師に相談してくださいo

　　

一授乳を避けてくださいo

　　

l他の医師を受診する場合やい薬局などで他の薬を購入する場合はい必ずこの薬

　　　

を飲んでいることを医師または薬剤師に伝えてくださいo

二両亜コ

　

特にご注意いただきたい重大な副作用といそれぞれの主な自覚症状を記載しまし

　

たo副作用であればﾕそれぞれの重大な剛作用ごとに記載した土な自覚症状のう

　

ちいいくつかの症状が同じような時期にあらわれることが一般的ですo

　

このような場合にに以ただちに医師または薬剤師に相談してくださいo

　　

一一一

　　　　　　　

一

　　　

一一一一

　　　　

重大な副作用

　　　　　　　　　　

主な自覚症状

誘発感染症いＳ染症の増悪

　

かぜのような症状いからだがだるいい発奔似嘔

九片了ﾔ一ｌｓ４うバ４ちふパj吐cおう昂

続発性剛腎皮質機能不全

　　

からだがだるいい力が入らないい吐き気丁嘔吐

ぞくはっせいふくごんひしりきのうふぜんくぉうとハ食欲不振い低血圧

糖尿病

　　　　　　　　　

からだがだるいい体重が減るいのどの渇きい水

とぅにょうぴょう

　　　　　　

を多く飲むo尿の量が増える

消化管潰瘍

　　　　　　　

吐き気o嘔吐くぉうと八胃の痛みいfILが混ざっ

Ｌようかかんかいよう

　　　　　

た便ﾕ黒色便

消化管穿孔

　　　　　　　

吐き気い嘔吐ぐぉうとハ激しい腹痛

しょうかかん一吐んこう
消化管川I血

　　　　　　　

血を吐くｏ吐き気い嘔吐くぉうと八腹痛o血が

しようかかんしゅっりっ

　　　　

混ざった便o黒色便

豚炎

　　　　　　　　　　

吐き気い嘔吐出うとＬ胃一おなかの激しい痛

タい１ふ

　　　　　　　　　

みい背中の痛み

精神変調

　　　　　　　　

からだがだるいいぼんやりするい考えがまとま

ゼいしん一sんtJよう

　　　　　　

らないい食欲不振いどうしたらよいかわからな

　　　　　　　　　　　　　　　

いいやる気がおきないい気分がふさぎ込むい気
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重大な副作用

　　　　　　　　　　

キな自覚症状

　　　　　　　　　　　　　　　　

分が落ち込むい上機嫌ご清緒不安い眠りが浅いい

　　　　　　　　　　　　　　　　

夜中に口がさめる

うつ状態

　　　　　　　　

やる気がおきないい気分がふさぎ込むい気分が

うぺ一よIう7こ９

　　　　　　　

落ち込むo不眠

痙娘

　　　　　　　　　　

けいれん

けいれん
骨粗髭症

　　　　　　　　

骨折しやすくなるo腰一背中の痛みo手足の痛

こ9そしいしJIう

　　　　　　

み

大腿骨及び上腕骨等の骨頭関節の痛みo股関節の痛みo太もも前面の痛みo

無菌性壊死

　　　　　　　

膝の関節の痛みい歩行障害

だいたいこうおよびじょうわんこ一二心どの
二りと一ｗrきん咀いぇし
ミオバチ一

　　　　　　　

痛みっ筋肉のこわば似筋力の低ド

ミt八千一一

緑内障

　　　　　　　　　

頭痛o眼の痛みい視力の低Iﾄﾍ吐き気

りょくないしよう
後嚢白内障

　　　　　　　

眼のかすみい光がまぶしく感じな視力の低ド

こうのうはくないしふう
中心性漿液性網脈絡膜症

　　

なんとなく見づらいい視力の低ド

ちゅうしんせいしようぇきltilいもうみゃく
らくｔくしよう
多発性後極部網膜色素上皮視力の低ド

症

たはう剋いこうさこくぶもうまくしさぞ
1ﾆようひしよう
血栓症

　　　　　　　　　

血を吐くぃ吐き気い嘔吐ぐおうと八胸の痛みo

けっ一亡んしょう

　　　　　　　

胸をしめっけられる感じoJ向を強く押さえつけ

　　　　　　　　　　　　　　　　

た感じo激しい腹痛ol腹がはるい足の激しい痛

　　　　　　　　　　　　　　　　

みo出丿眠知覚のまひ

心筋梗塞

　　　　　　　　

冷や汁ﾕ急激に胸を強く押さえつけられた感

しんさんこうそく

　　　　　　

じい狭心痛o息苦しい

脳梗塞

　　　　　　　　　

片側のまひい意識の低下ﾕ考えがまとまらないo

のらこうそく

　　　　　　　

頭痛いしゃべりにくいい吐き気り匪吐ぐおうとハ

　　　　　　　　　　　　　　　　

手足のまひ欄しびれい半身不随い意識を失って

　　　　　　　　　　　　　　　　

深く眠りこむﾕ判断力の低下

動脈瘤

　　　　　　　　　

通常無症状

どぅ17あやくりゅう
硬膜外脂肪腫

　　　　　　

万I励貳うまく歩けないo足がしびれるい尿がで

こうまくかいしぼうしゅ

　　　　　

にくい

臆断裂

　　　　　　　　　

アキレス腱の績詞八歩けない

けんだんれつ

以上の自覚症状をい副作川のあらわれる郎位別に並び替えると次のとおりですぃ

これらの症状に気づいたらい電大な副作用ごとの表をご覧くださいい

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一一

　

部位

　　　　　　　　　　　　

自覚症状

全身

　　　

かぜのような症状いからだがだるいい力が入らないいけいれんい

　　　　　　

骨折しやすくなるい関節の痛みo冷や汗o痛みい発熱い体重が減

一
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部位

　　　　　　　　　　　　

自党症状

　　　　　　

乱片側のまひ

頭部

　　　

考えがまとまらないいにfrんやりするい意識の低ﾄﾞo頭痛

眼

　　　　

眼の痛みﾕ視力の低下ﾕ眼のかずみo光がまぷしく感じるいなん

　　　　　　

となく見づらい

口や喉

　　

吐き気o嘔叶印うと八血を吐くｏしゃべりにくいoのどの渇きo

　　　　　　

水を多く飲む

胸部

　　　

吐き気っ息苫しいい胸の痛みo胸をしめっけられる感じい胸を強

　　　　　　

く押さえつけた感じい急激に胸を強く押さえつけられた感じo狭

　　　　　　

心痛

腹部

　　　

吐き気い食欲不4瓦肖の痛みい胃一おなかの檄しい痛みい腹知れ

　　　　　　

激しい腹痛ﾕ腹がはる

背中

　　　

腰ｌ背中の痛みい背中の痛みい腰痛

手一足

　　

片側のまひﾕ手足のまひ丿しび才二足がしびれるい半身不随丁手

　　　　　　

足の痛みい足の激しい痛みo関節の痛みい股関節の痛みい太もも

　　　　　　

前面の痛みﾕ膝の関節の痛みいアキレス腱の痛みい歩行障害いう

　　　　　　

まく歩けないい歩けない

筋肉

　　　

筋肉のこわばりっ筋力の低ド

便

　　　

血が混ざったf貳黒色便

尿

　　　

尿がでにくいい尿の量が増える

その他

　　

気分が落ち込むﾕ気分がふさぎ込むいやる気がおきないいどうし

　　　　　　

たらよいかわからなしぺ夜中に日がさめ乱眠り力行斟ぺ不眠o

　　　　　　

情緒不安い上機嫌い低血圧い判断力の低下一狸識を失って深く眠

　　　　　　

りこむo知覚のまひo出血

にの薬の形は７1

　　　　　　　　　　　　

円形の錠剤

　

形状

　　　

図

　

印

　　

にっ

　　　　　　　　

表面

　　　

裏面

　　　

側面

　

直径

　　　　　　　　

１０ｍｍ

　

厚さ

　　　　　　　　

213mm

　

重さ

　　　　　　　　

0105g

　　

色

　　　　　　

うすいだいだい色

識別コ一ド

　　　　　　

０34115

Eこの薬に含まれているのは７１

有効成分

　　

プレドニソロン

　　　　　　

乳糖水和物いトウモロコシデンプンつヒドロキシプロピルセ

　

添加物

　　

ルロ一スいカルメロ一スカルシウムエステアリン酸マグネシ

　　　　　　

ウムoタルクｏ黄色三二酸化鉄ﾕ三二酸化鉄
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lその他l

Iこの薬の保管方法は７

　　

１直射日光と湿気を避けて室温ぐ１一30でりで保管してくださいo

　　

一子供の手の届かないところに保管してくださいo

巻薬が残ってしまったら７

　　

り色対に他の人に渡してはいけませんo

　　

l余った場合はい処分の方法について薬局や医療機関に相談してくださいo

lこの薬についてのお問い合わせ先は７１

　　

Ｉ症状い使用方法ﾕ副作用などのより詳しい質問がある場合はい主治医や薬剤師に

　　

お尋ねくださいo

　　

一一般的な事項に関する質問は下記へお問い合わせくださいo

　　　　　　

製造販売会社Ｓ塩野義製薬株式会社

　　　　　　

Chttpソノｗ　ｗｗ３ｈｉｏｎｏｇLｃｏjｐ刀

　　　　　　

医薬情報センタ一

　　　　　　

電

　　

話ニ0120一５０１一０７４

　　　　　　

受付時間ニ９時一一１７時C二七い日い祝日を除Ｏ
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多発性硬化症

診断丿台療い療養法の現状と方向

　　　　　　　　　

奥田

　　

豊

　　　　　

斎田

　

孝彦先生

　

入野医院総合めまいセンタ一多発性

硬化症クリニックの斎田孝彦先生を講

師にお招きして医療講演会を開きまし

たo参加者はい当初10名未満の少人数

になりそうでしたが20名の参加を確保

でき安心しましたｏ多発性硬化症友の

会関西支部の中谷さんに宣伝してもらっ

たのが良かったと思いますo当疾患はい

発症年齢が幼少から高齢者まで広くぃ

症状もさまざまで治療内容もさらにさ

まざまでぃとても理解しづらい病気で

ありますO

　

そこでぃ斎田先生ににに多発性硬化

症の最新の動向と新薬などを講演して

いただきましたo中でもい新薬の効果

や治験の動向など詳しく聞くことがで

きい今後の治療に希望の持てる講演会

となりましたC

　

またい別紙で問診表を書いていただ

き個別相談の時間を多く設けたことで

患者の満足度も高かったと思いますO

感想としてはいこの病気の症状がさま

38一

ざまであるがゆえの病気確定の遅れｌ

治療方針の難しさ一個ガの悩みや不安

が多様であることに問題を感じましたO

　

最後4二このような問題を患者同士

で話し合い解決していく場を設けるこ

とが今後の課題ですo大阪に患者会が

未だありませんのでぃ早急に患者会を

設立して交流会の場を作ることが重要

であることを痛切に感じましたＯ

胆汁性肝硬変

佐古

　

健太郎

中嶋

　

俊彰先生

　

今回は済生会京都府病院長

　

中嶋俊

彰先生に講演をいただきい引き続いて

医療相談会を開催いたしましたo事前

に各会員に電話をいれ当日の参加を要

請しましたがすでに先約があったりい

体調もあまり良くない等の理由で出席

を見合わせたいなどのこともあり今年

は例年になく出席者も16名と少なく少冷

もったいない気がいたしましたO

　

皆さん真剣に耳を傾け熱心に講演に

聞き入りましたoスライドを使っての

わかり易い説明でなかなか好評でしたO
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相談会の場でも予想をうわまわる活発

な質疑応答で先生もその場の雰囲気か

ら個冷の質問者に真剣に応対していた

だきとても印象的でありましたo

　

毎回この種の講演会Ｉ医療相談会を

通じて思うことは自分の病気に関する

専門的い科学的な知識を身にっけて今

後の治療ｌ療養に生かせるよう努力を

続けていくことが肝要であろうと再認

識した次第ですo

てんかんとともに歩む

　　　　　　　　　

奥野

　　

悟

ｉ

I心o

　　　　　

隅

　

清臣先生

　

今回の難病相談会はい地元の茨木市

で開業されている隅清臣先生C隅クリ

ニックりを講師にお迎えい24名の方

が参加されましたo先生はユレジュメ

を少し詳しくしたスライドをもとにい

ご講演はよりわかりやすく詳しくお話

しくださりい症例では具体的な経過な

ど身近に感じましたｏ隅先生のお話にい

若いご両親からい年配のご夫婦い当事

者かと思われる方まで熱心に耳を傾け

メモを取られていましたo
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またい質疑応答ではい私たち会員に

も共通する事柄をい初めて参加と思わ

れる方今が熱心に質問をされい隅先生

はいつもの穏やかで誠意のこもった受

け答えをしてくださいましたo個別相

談にも応じていただきい皆様はF受講

できて良かったJとい感想を述べられ

会場を後にされましたo

再生不良性貧血

　

Ilsﾄ
ﾋﾟで
こ

　　　　　　

魚嶋伸彦先生

　

今回はい松下記念病院血液科部長の

魚嶋伸彦先生を講師にお越し頂きい再

生不良性貧血の医療講演していただきい

参加された方の相談にも応じて頂きま

したo

　

講演4れ内容は少し難しかったです

がい魚嶋先生か作成されたカラ一のき

れいな資料とプロジェクタ一を使って

分かりやすくお話をして頂きましたo

　

再生不良性貧血はい症例が色女ありい

難しくぃ稀な病気で大学病院において

も血液内科で年間数人の患者を診る位

でぃ病状も色女で患者同士の横のつな
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がりも少なくぃ若年から高年齢まで年

齢の幅も広くぃバラツキがあり患者同

士のFつながりＪを持つことが難しい

病気だそうですｏ

　

血液中の白血球ﾕ赤血球ﾕ血小板の

全ての血球が減少する疾患でぃ骨髄の

中の造血幹細胞力八何らかの原因で三

種類の血球が補給できなくなるそうで

すoなぜいそうなるのかは分からない

そうですｏ

　

治療には重症い中等症い軽症とそれ

ぞれ治療方法が違いい年齢によってもい

若年卜高齢と分かれて造血幹細胞移植い

免疫抑制療法と治療選択されますo移

植を選ぶにせよい診断から治療まで期

間が短いほど有効率は高いようですo

　

会場が少し明るい空気になったのはい

食生活についての中でぃ免疫抑制剤の

服用中い食品についての話の中でrな

まものJを食べたために何かあったと

大大

は余り聞かないがい何かあった時は怖

いのでぃ控えた方が良いｏその他納豆

はフ

　

ョ一グルトは７

　

と色冷な食品

が出てきましたｏｲ可でも食べられる幸

せを一日も早く取り戻せるよう4二日４

闘っておられる姿を感じましたo

　

参加を申し込まれた患者さんはい７

名でしたがい当日参加された方はﾕ患

者さん４名とご家族３名と少なかった

ですo当日の体調によって予定されて

いても参加できなかった方もおられる

のではないかと思われましたｏ

　

毎日の生活の中でぃ病気に対する不

安が大きくFいのちJと向き合ってお

られる姿をひしひしと感じられいよくぃ

参加していただきい感謝申し上げますo

　

魚嶋先生にkに優しい言葉使いの中

にい患者さんに対する思いやりを感じ

心が豊かになりましたｏ有難うござい

ましたo

回幽邨９ツぺ一靉
ilIJIlilll皿l皿illIIIll皿Jl7i舒妙皿ﾌﾞ5

へ0000000goosf4ofoooofoいf

すべての難病患者を対象とした

　　　

新たな難病対策を

　

わが国の難病対策は昭和47年ぐ1972

年jF難病対策要綱Jに基づいて始め

られい以来大きな成果を挙げつつ38年

を迎えていますo

　

しかしい今なお制度の谷間で苦しん

でいるい多くの難病患者がいますo

畷谷間の無い制度を洽

　

特定疾患治療研究事業ぐ医療費助成う

においてぃ昨年10月より８年ぶりに11

疾患が追加され56疾患となりましたo

　

しかに厚生労働省からF難病の疾
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患数が5000種一7000種あるJと報告さ

れている内容からするならいまだまだ

不充分ですo

　

現行の難病対策では百年以上かかり

ますo

　

併せてぃ

　

１型糖尿病い心臓病など小

児慢性特定疾患患者は原則18歳い病状

により20歳までo 20歳を過ぎると医療

費助成が打ち切られますｏ

く肝機能障害の身体障害者認定浙

　

薬害Ｃ型肝炎集団訴訟のい原告ｌ弁

護団が患者支援策のひとっとして要求

してきたい肝機能障害の身体障害者認

定が４月から実施されますo

　

内部障害にとって大きな前進ですがい

１型糖尿病患者などすい臓病関係疾患

患者にも早急に広げる必要がありますo

畷難病患者が生きていける社会を浙

　

２月15日に行なわれた第10回F厚生

科学審議会疾病対策部会難病対策委員

会Jにおいてぃ厚生労働省はﾄ難病対

策委員会Jを今後は定期的に開催に

難病対策の抜本的な改革に取り組む方

針を示しましたo

　

ぜひい画期的な方針い方向性を見出

して欲しいものですoｲ井せてぃ7難病

対策委員会Jにおいて患者本人の要望い

意見が反映される委員会にしてほしい

ものですo

　

そしてぃ難病問題は単なる医療的な

問題にとどまりませんo

　

生きていくうえでの福祉的ぐ制度的り

な問題でありい社会的ぐ国民的りな課

一41一

題ですo谷間の無い制度を作りい難病

患者が学びい働きい生きていける充実

した社会づくりをめざしましょうｏ

　

単忌ンなｉ遠忌ｙji輿４良七i漣忌ンふ

　　　　

街頭キャンペ一ン

　　　　　　　　　　

一

　

私たちは年９回大阪市内のタ一ミナ

ルにおいてぃ難病啓発の街頭キャンペ一

ンを行っていますｏ

2010年の予定

６月22日C火曜日D午後５時一６時30分

　　　　　　　　　

ＪＲＦ京橋丿駅

７月22日ぐ木曜日D午後５時へ一６時30分

　　　　　　　　　

地下鉄F淀屋橋駅J

8月

　

お休み

９月14日C火曜日う午後５時一６時30分

　　　　　　　　　

京阪F天満橋駅J

10月２日ぐ土曜日丿午後１時一２時30分

　　　　　　　　　

南海Fなんば駅J

n月23日C火曜剛午後１時30分へ一３時

　　　　　　　　　

ＪＲＦ天王寺駅J

12月23日C木曜日丿午後５時へ一６時30分

　　　　　　　　　

地下鉄F淀屋橋駅J

i配布資料が終わり次第終了しますｏ

日程の変更もありますのでぃご参加頂

ける方はお問合せをお願いしますo

大阪難病連
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r珍竹琳活軌lがスタ一トしました

　　　　　　　

ぐＮＰＯ法人堺難病連D

　　　　　　　　　　　

大西

　　

浩

　

ＮＰＯ法人堺難病連の新しい活動の一

つとしてぃＦＮＡＮＲＥＮ珍竹琳Jがスタ一

トしましたｏ

C趣旨3

　

ﾄ竹細工づくりＪを通じてｴ地域活

　

動い社会活動に積極的に参画に多

　

くの人達と交流に自分達の生きが

　

いいやりがいの創出を図りますo

C活動範囲3

一42

C目的J

ぐD自らの生き力八ぺやりがいを見出すｏ

面地域活動や社会活動への積極的な参

　

画を行うo

図子どもから高齢者までぃ種寿の年齢

　

層の方女との交流を図るo

図私達の仲間は勿論い障害者工要介護

　

者い１日健常者と幅広い人寿との交

　

流を図るo

面世界の色女な国の人達との交流を図るo

面卜ものを創る楽しさﾕ喜びい感動J

　

を体験していただくｏ

口ＮＰＯ堺難連としてのFプラスイメ一

　

ジＰＲＪ活動の一つとするo

　　　　　　　　　　　

内部交流活動

　　　　　　　　　　　　　　　　

メンバ一同士の交流

　　　　　　　　

指導者コ一ス

　　　　　　　　　　

子ども

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

孫

　　　　　　　　　　　　　　　　

プレゼントづくり

　

友人

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

結婚式

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

お見舞

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

他

　　　　　　　　　　　　

ＮＡＮＲＥＮ
他の難病患者い障害者

　　　　　　　　

各種イベントへの参画

　

の方今との交流

　　　　　　　　　　

ぐ竹細エスク一川

　　　　　　　　　　　　

珍竹琳

　

子ども難病患者

　　　　　　　　　　

堺市福祉まつり

　

障

　

害

　

者

　　　　　　　　　　

堺市環境フェスタ

　

他市の難病思者

　　　　　　　　　　

祭りいその他へ参

　　　　

他

　　　

公民館一青少年センタ一

　　　　

介護サ一ビスセンタ一

　　

保育所Ｉ幼稚

　　　　　　　　　　

他

　　　　

小ｌ中学校

　　　　　　　　　　

各種施設への出前出張

秀昭蕪こ孔池岨励難廊露穏



大西浩作

　

トンボ

C竹細工作品内容3

　

黒竹Cクロチクｊを使っていますo

　

Ao珍竹琳季節十二支

　　

１月二門松

　　

２月ニカニ

　　

３月ニウグイス笛

　　

４月二蝶

　　

５月二鯉ノボリ

　　

６月ニカタツムリ

　　

７月ニトンボ

　　

８月ニカブト虫

　　

９月ニコオロギ

　　

10月ニスズ虫

　　

ｎ月二赤トンボ

　　

12月ニｘlマスツリ一

　

Bo十二支の干支

　　

子ニねずみ

　

丑ニウシ

　

寅ニトラll一

　　

以下十二支

　

Co一般作品

　　

ミッ牛一マウス

　

フクロウ

　

カモ

　　

の親子

　

小鳥

　

竹トンボ

　

ホタル

　　

スキ一ヤ一

　

踊り子

　

他

　

まだまだチャレンジ中でぃさらに作

　

品をふやしてゆきますo

一

43

C活動への参加3

o器用い不器用い関係ありませんｏ

Ｏ趣旨い目的に賛同される方は参加自

　

由ｏ

ｏＦ竹細工Jの作品づくりだけでなくぃ

　

F材料準備JFイベント時の参加者の

　

整理JF竹細工の一部指導八寸ぐ例り

　

部品の集め方い型紙の書き方エハサ

　

ミの使い方い色のぬり方い最後の仕

　

上げエニスぬりいネ一ミング入れい

　

参加者との対話いその他ムいくら

　

でもお手伝いしていただくことい参

　

画していただくことがありますｏ

C研究会3

o毎月第４日曜日い午後1ニ30一4S30

　

堺総合福祉会館

　

無料ですo

　

C連絡先り大西まで

　

ＴＥＬﾉＦＡＸ０７２一２２９一2500

　

メ一ル

　

趾ohniｓhioniftｙぶｏｍ

さつき祭り

　

堺難病連バザ一にて

Cさいごに3

　　

各団体もご賛同いただきいこの活

　

動をひろめていってくださることを

　

期待していますo

　　

お手伝いが必要ならい日程調整の

　

上いお伺いさせていただきますo
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扶養控除の存続を求める闘いに思う

　　　　　　　　　　　　

濤

　　

米三

　　　　　　　　

ぐ大阪難病連事務局り

　

2010年度予算編成過程においてぃ子

ども手当の財源確保のためにｴ政府税

制調査会でF扶養控除ｌ配偶者控除の

廃止丿案が検討項目として出されまし

たo

　

特にＪＰＡとしてはいに扶養控除ｌ

配偶者控除の廃止は難病患者や小児慢

性特定疾患を抱えている家庭や介護家

庭にとっては新たな大きな負担となる

ことや小児慢性特定疾患治療研究事業い

特定疾患治療研究事業の自己負担限度

額や福祉施策の利用における負担限度

額などに大きく影響するＪことから

F扶養控除の存続Jを前面に税制改正

に関する要望書を原口総務大臣など税

制調査会委員に提出いマスコミｌ報道

各社にも私たちの税制改正に関する考

え方の報道を要望してきましたoまたい

加盟団体からも税調委員へ難病患者の

実態を知らせる取り組みや民主党県連

44

へ扶養控除の存続を求める取り組みを

粘り強く展開してきましたoそしてｴ

12月13日のＪＰＡ幹事会ではF扶養控

除の存続Jの特別決議に翌日には税

制調査会委員全員に特別決議を持って

訪問するなど精一杯の努力をしてきま

したo幹事会にはＮＨＫが長時間取材

に入りい全国ネットで大きく報道され

る動きも出てきましたoその結果い23

歳から69歳までの成年扶養控除が存続

されましたo存続の結果は納税者ベ一

ス約310万人い被扶養者ベ一スで約520

万人の大きな成果を及ぼしましたｏ

　

ＪＰＡ全体が一丸となってぃ関係機

関への必死の努力が実ったものと考え

ますo

　

ただい問題点として特定扶養控除の

16歳一18歳の縮小の問題が挙げられま

すo今後い改善を求めていくとともにい

2011年度予算編成においてぃF扶養控

除の廃止や配偶者控除の廃止Jの動向

を注意深くみていく必要がありますo

ＪＰＡの仲間と共に



雅養生活に役立Ｄ

　

苦難時代の人生を考える

　　　　　　　　　　　　　　　　

黒岩重吾

　

黒岩先生自身が歩まれたF寝たきりの闘病

生活jからい作家として社会復帰するまでの

11死IIへの願望とll生11への執念が描かれていま

すo

　　　　　　　　　　　　　　

く500円5

　

いきがい療法について

　　　　　　　　　　　　　　　　

伊丹仁郎

　

闘病しながら有意義な人生を送るには日一o

　

伊丹先生はがん治療を精神的な面い大脳生

理学的な面から研究されていますo

　　　　　　　　　　　　　　　　　

く500F引

　

ステロイドホルモンとその他の療法

　　　　　　　　　　　　　　

菱谷好高

　

多くの難病患者の方が使用されているステ

ロイドについてのお話ですo

　

服用の仕方は７

　

副作用は７

　　　　　　　　　　　　　　　　

く500円3

笑いと健康を考えるシンポジウム

　

医師ﾕ患者の立場から11笑いと健康11につい

てシンポジウムを開催O

　

心の健康に非常に役立ちますO

　　　　　　　　　　　　　　　　　

C500円j

　

患者運動にひかれて

　　　　　　　　　　　　　　　　　

長

　

宏

　

日本の社会保障を大きく前進させた朝日訴

訟を闘ってこられた筆者o

　

貴重な実践を元にした書o

　　　　　　　　　　　　　　　　　

C500円3

TEにO0 6933一1616

　

21世紀の難病対策と

　　　　　

患者運動を考える

　

パネルディスカッションを行い患者寸医師い

行政それぞれの立場で発言されたものを冊子

にまとめましたo医療制度そのものの改悪の

方向へ進む中寸必読の書ですo

　　　

く500円j

お問い合わせは

　

大阪難病連

　

みちづれはいつも希望

　

難病患者一家族に生きる勇気と希望を与え

てくれますoぜひいご一読をｌ

　　　　　　　　　　　　　　　

く1000円l

ロ 西圀團
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つくりましょう

　

みんなの力で

　　

難病センタ一をｌ

総合的難病対策の確立を

社会保障の拡充に努力するとともに

　　

の難病の原因究明

　　

面予防と治療法の確立

　　

０社会復帰までの一貫した対策の確立

をめざします

余
争
昏
昏
余
分
昏
昏
余
余
余
余
乎
乎
乎
恰
昏
昏
余
乎
分
子
余
余
余
余
余
于
昏
昏
余
余
余
余
余
余
余
余
余

今中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中中

発行所

編

　

集

大阪身体障害者団体定期刊行物協会

i530一0054

　

大阪市北区南森町2一3一20一507

特定非営利活動法人大阪難病連

i536一0016

　

大阪市城東区蒲生2一10一28

　　　　　　　　　　　　

大阪府城東庁舎５階

ＴＥＬ０６一6933一1616

　

FAX 06一6933一1612

Ｗ

６
７

五

日
作

定価300円

し曾ｿ


	page1
	page2
	page3
	page4
	page5
	page6
	page7
	page8
	page9
	page10
	page11
	page12
	page13
	page14
	page15
	page16
	page17
	page18
	page19
	page20
	page21
	page22
	page23
	page24
	page25
	page26
	page27
	page28
	page29
	page30
	page31
	page32
	page33
	page34
	page35
	page36
	page37
	page38
	page39
	page40
	page41
	page42
	page43
	page44
	page45
	page46

