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共催医療講演会のお知らせ

2023年度各地域友の会総会予定

事務局だより

国JPAみんなのまち｢ふらっと｣のご願

國被災による会骸除のお知らせ
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一般社団法人全国膠原病友の会×シミック・アッシュフィールド

共催医療講演会のお知らせ

｢正しく学ぼう！膠原病の最新治療｣

｜

　

これまで機関誌「膠原」にてご案内してきましたが、コロナ禍の中でも講演会開催の

実績のあるシミック・アッシュフィールド株式会社さんにご協力いただき、役員・スタッ

フの安全を確保したうえで、オンラインによる医療講演会を共催することになりました。

　

医療講演会の内容については「医療講演会開催に向けてのアンケート調査」の結果を

受けて「正しく学ぼう！

　

膠原病の最新治療」とし、講師には東京女子医科大学の針谷

正祥先生にご快諾をいただきました。詳しくは次ページのチラシをご覧ください。

○どなたでも無料でご参加可能ですが、事前に「参加登録」が必要です。チラシの二

　

次元コードもしくは全国膠原病友の会のホームページ(https://kougentomo.xsrv.jp/)

　

より「参加登録」をお願いいたします。

○講演会終了後、友の会の会員さんを対象に一定期間（１か月くらいを想定）、当会ホー

　

ムページよリ動画を視聴できるようにします。詳しくはホームページに掲載いたしま

　

す。〔視聴時のパスワードは

　

Kougen

　

と入力してください〕

⑤ホームページ等をご覧いただけない方にも、次号の機関誌「膠原」にて講演録を掲載

　

いたしますので講演内容をご確認いただくことができます。

社員総会の対応に ていつ

　

「2023年度（第口回）-般社団法人令国膠原病友の会社は総会」は会場参加と

オンライン参力日のハイブリッド方式での開催を芦定しています。

　

日付:2023年５月21日（日）１０：００～１５：００（予定）

　

会場：アワーズィン阪急

　

シングル館３階

　

Ｂ会議室

　　

（東京都品川区大＃1-５０-５

　

ＪＲ京浜東北線など「大井町駅」徒歩１分）

☆社員総会は各地域の代表者で行なわれます。（一般の会員さんは参加できません）

　

（概要は次号の機関誌「膠原」210号等にて報告いたします）

≪社員総会について≫

（つ･般社団法人令DII膠原病友の会の「社員」とは、佃々の会員の皆さまではなく、

　

各地域で活動している友の会「支部」のことです。-般社団法人令国膠原病友の

　

会はこの「地域友の会（支部）」を力11盟団体として構成しています。

＞「社は総会」は各地域の代表行で行なわれ、社は総会における議決柿は「地域友の会」

　

毎に１個とします。
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lil病友の会×シミック・アッシユフ

共催医療講演会

全国膠原病友の会×シミック・アッシュフィールド
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近年、膠原病に対する医薬品開発が進み、色々な治療薬が世に出てきています。かつては、

なかなか注目されなかった希少な疾患においても、研究が進められています。

今回、膠原病診療および研究の最前線に立っておられる針谷先生より、皆様にわかりやすく

膠原病治療の動向についてお伝えします。

（□工●
どなたでも無料でご参加いただけます

右の二次元コードより

参加登録フォームにアクセスし、

必要事項にご入力ください。

いただいたアドレス宛に個別の

参加用URLをお送りします。

　

回i:1

し

　　　　　

一恥り団法人
全国膠原病友の会

Information

共催企業について

シミック･アッシュフィールド株式会社は、主に

製薬企業からの受託事業を展開する企業です。

｢すべての人の健やかな一生のために｣をビ

ジョンに掲げ“Patient-Centricity"の実現に向

けた医療上の課題解決にも取り組んでいます。

詳しくはウェブサイトをご覧ください。

httｐｓ://ｗｗｗ,ｃｍ･c-ashfieldｃｏｍ

CMIC Ashfield
○

共催：一般社団法人全国膠原病友の会／シミック・アッシュフィールド株式会社

３
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2023年度

各地域友の会総会予定 米結
○各地域友の会（支部）の総会も延期・中止になることがあります。

　

各地域友の会（支部）の機関誌およびホームページ等からの情報もご確認ください。

地域 実施日 会　場 講演会のテーマ・講師、備考など

北海道 ６月10日

(土)

北海道難病センター

会議室

医療講演会：６月11日（日）

北海道難病センター会議室

テーマ：未定

講師：志田玄貴先生（JCHO北海道病院）

青森 ６月10日

(土)

八戸市総合福祉会館

３階第二会議室

(はちふくﾌﾟﾗｻﾞねじよう)

総会・交流会

※会場参加とリモート参加の併用

岩手 日時未定 総会は書面表決にて実施を検討中

宮城 総会未定

秋田 総会未定

福島 ６月25日

(日)

ビツグアイフ階

第一会議室

相談会・交流会の開催

茨城 4月16日

(日)

水戸市福祉ボラン

ティア会館

午前：大研修室

午後：第二研修室

「つどい＆病名別交流及びパーカッション」

・総会（会員のみ）9:30～20分

・パーカッション　10:00～30分

・つどい　　　　10:30～12時まで予定

　　　　　　　　　（相談事前申し込み）

・病名別交流会（食事挟み）会員無料

　　※会員外食事承ります

栃木 10月１日

(日)

栃木県総合文化セン

ター

テーマ：最新の膠原病治療について

講師：佐藤浩二郎先生

(自治医科大学アレルギー･リウマチ科教授)



米紫
地域 実施日 会　場 講演会のテーマ・講師、備考など

群馬 ５月27日

(土)

群馬県社会福祉総合

センター

２０３ＡＢ会議室

医療講演会11月19日（日）

群馬県社会福祉総合センター2 0 3AB会議室

テーマ：ステロイド副作用による骨粗穀症

　　　　について～寝たきりにならないた

　　　　めの秘訣（仮題）

講師：竹内公彦先生

（伊勢崎福島病院院長整形外科）

埼玉 6月４日

(日)

埼玉県障害者交流

センター研修室

テーマ：未定

講師：田中政彦先生

(医療法人間越病院リウマチ科名誉院長)

千葉 総会未定

東京 総会未定

神奈川 6月４日

(日)

横浜市社会福祉セン

ター

テーマ：膠原病の腎障害と生活上の注意点

講師：永渕裕子先生

(聖マリアンナ医科大学

　リウマチ・膠原病・アレルギー内科)

山梨 5月14日

(日)

リバース和戸

１階会議室

未定

長野 総会未定

静岡 7月２日

(日)

静岡県総合社会福祉

会館シズウエル103

テーマ：未定

講師二真砂怜治先生

(静岡曲金クリニック理事長・内科医)

※30周年記念講演を11月位に企画を検討中です。

５
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地域 実施日 会　場 講演会のテーマ・講師、備考など

愛知 6月11日

(日)

名古屋都市センター

※50周年記念事業

午前：「今から考えよう！難病患者さんの災

　　　害準備について一災害時における自身

　　　の症状による困リごと･求める支援－」

　（関西国際大学保健医療学部看護学科

　准教授看護師･防災士今福恵子先生）

午後一部：「膠原病における個別化治療の重

　　　　　要性」～患者さん一人ひとりに

　　　　　合わせた診療体制の取り組み～

　（藤田医科大学病院リウマチ・膠原病

　　内科講師橋本貴子先生）

午後二部：個別相談会（患者交流会）

三重 7月16日

(日)

三重県難病相談支援

センター　交流室

未定

滋賀 ６月25日

(日)

滋賀県難病相談支援

センター

医療講演会は、滋賀県難病相談支援セン

ターにて、夏頃ハイブリッドで開催予定

(会場参加とリモート参加の併用)

テーマ：未定

京都 ７月１日

(土)

ハートピア京都

５階会議室

テーマ：『病と共に（友に）、自分らしく生き

　　　　る』心の持ち方、考え方を中心に

講師：岡山容子先生

（医療法人みのり会おかやま在宅クリニック院長）

※会場参加とリモート参加の併用予定

※膠原病専門医の先生での医療講演会は

　12月に予定

大阪 6月18日

(日)

エル・ぉぉさか

本館７階708

未定

兵庫 ７月２日

(日)

神戸市総合福祉セン

ター４階会議室Ｃ

テーマ：膠原病の治療の進歩

講師：明石健吾先生

(あさぎリ病院院長・内科診療部長)

奈良 ６月25日

(日)

奈良県社会福祉総合

センター

(午前)支部総会

(午後)医療講演会・相談会

　　講師：山崎顕二先生

　　(近畿大学奈良病院整形外科･リウマチ科)



地域 実施日 会　場 講演会のテーマ・講師、備考など

鳥取 6月11日

(日)

米子コンベンション

センター

※10周年総会及び

　医療講演会

テーマ：膠原病と主な合併症（仮題）

講師：岡崎亮太先生

（,鴨取大学附属病院呼吸器・膠原病内科）

音楽療法：リトミック（仮題）

講師：都田沙希先生

（国立音楽院鳥取県南部校音楽療法科）

島根 総会は書面表決にて実施

岡山 ６月４日

(日)

13:30～

15:00

きらめきプラザ

２階大会議室

ミニ医療相談会・交流会

※総会は書面表決にて実施

広島 ７月２日（日）または

７月９日（日）

未定

山口 6月25日

(日)

山口グランドホテル 講師：村川洋子先生

(難病総合治療センター教授)

香川 総会未定

高知 ６月25日

(日)

13:30～

高知市中央公民館

かるぽ一と

医療講演会の予定はあリ

テーマは未定

福岡 ６月25日

(日)

福岡市立心身障がい

福祉センター

(あいあいセンター)

フ階大研修室

13:00～支部総会

13:30～交流会

※定員50名まで（定員120名の半分程度）

※交流会は患者さんの交流会

　会員外、一般の方の参加も考えています

　が未定です。（事前申込必要）

佐賀 ６月10日

(土)

佐賀県難病相談支援

センター

未定

長崎 6月11日

(日)

13:30～

長崎県難病相談・支

援センター

(長崎県総合福祉セン

ター　別館２階)

・講師の先生による講話を予定

・交流会（カフェ）を予定

５月上旬には案内、議案書を送付します。

大分 6月18日

(日)

大分県医師会館

６階石升ｲぽ室

テーマ：未定

講師：織部元廣先生

(織部リウマチ科内科クリニック)

沖縄 総会は書面表決にて実施

了
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はじめに

　

IgG4関連疾患は、高齢男性に好発し、

令身のあらゆる臓器に腫瘤、腫人もしくは

肥厚性病変を起こしうる慢性の炎症性疾患

です。自己免疫性腸炎の場合には、腸臓全

体が腫大することが多く、涙腺・唾液腺炎

の場合には、最も頻度が鳥いのは両側の涙

腺もしくは顎ド腺闘人です。気管支喘息や

アレルギー性鼻炎などのアレルギー疾患を

合併する頻度が高く、ときに血清lgE高値

や好酸球増多を認めます。副腎皮質ホルモ

ンの一つであるグルココルチコイド（以ド

ステロイド）が著効しますが、約30％の

患者に再燃を認めることから、ステロイド

の維持療法が中止できない症例が存在しま

す。

　

おかされる臓器によって多彩な臨床像を

とるのが特徴です。

　

ド曜体などの頻度は低

くても屯要な臨床症状を引き起こす病変も

ありますが、好発臓器は涙腺、唾液腺、腎臓、

腎臓、腹部人動脈周囲／後腹膜の５臓器

です。一般的には無症状か非常に軽度の臨

床症状であり、偶然に画像診断で発見され

る場合もあります。腎臓病変を中心に認め

　

●

る場合には１型白己免疫性腸炎、涙腺唾

液腺病変のみを認める場合にはミクリッツ

病と呼ばれることもあります（図1）。

〔図１〕

　

腎病変を持つ症例においては、活動期に

著しい低補体血症を高頻度に伴うため、

全身性エリテマトーデス(systemic lupus

erythematosus: SLE）との鑑別が屯要です・

病変部位を生検すると、いずれの部位でも、

即ﾘjなIgG4陽性形質細胞の泌潤を特徴と

するリンパ球・形質細胞浸潤による炎症を

認めるという特徴があります。

　

今回は、IgG4関連疾患の最新の診断基

準／分類基準と、臨床的特徴、治療法を中

心に解説していきたいと思います。

診塹

　

これまで、目本の厚生労働省研究班が作

成したIgG4関連疾患包括診断基準2011



表1 2020改訂IgG4関連疾患包括診断基準

項目1:臨床的及び画像的診断

　　　　単一･または複数臓器に特徴的なぴまん性あるいは限局性腫大,腫瘤,結節，

　　　　肥厚性病変を認める('リンパ節のみの単独病変の場合は除<)。

項目2:血清学的診断

　　　　高IgG4血症(135 mg/dl以上)を認める。

項目3:病理学的診断

　　　　以下の3項目中2つを満たす。

　　　　①著明なリンパ球･形質細胞の浸潤と線維化を認める。

　　　　②IgG4陽性形質細胞浸潤:IgG4/IgG陽性細胞比40%以上かつ

　　　　IgG4陽性形質細胞が10/hpfを超える。

　　　　③特徴的な線維化､特に花鐙状線維化あるいは閉塞性静脈炎のいずれかを

　　　　認める。

項目1)＋2)＋3)を満たすもの:確定診断(definite)

項目1)＋3)を満たすもの:準確診群(probable)

項目1)＋2)を満たすもの:疑診群(possible)
Hpf高倍率視野

が1Jt界中で広く使われていました。この堪

準は、2020年に改訂されました（衣1）。

現在は、|日基準が指定難病の認定の際に

川いられており、確定診断群(Difinite)、

準確診群(Probable)を満たす場合に

IgG4関連疾患と診断されますがヽ疑診群

(Possible)の場合には、自ｄ免疫性豚炎、

IgG4関連硬化性川竹炎、IgG4関連涙腺゜

眼窟及び唾液腺病変、IgG4関連腎臓病の

いずれか一つの臓器別診断基準を満たす場

　　　　　　　　　

Ｖ

　

７ ’･u/v　　　ノ゛ノlj隅411●

　

合に診断されます。

　

この疾患に「IgG4関連疾患」という統

一病名がつけられたのは、2011年です。

その後、2020年にアメリカリウマチ学

会(American College of Rheumatology:

ＡＣＲ）とヨーロッパリウマチ学会

(European League Against Rheumatism:

ＥＵＬＡＲ）からIgG4関連疾患の国際分類基

準が発表されました(2019 ACR/EULAR

IgG4関連疾患分類基準）。このような新し

い国際基準が作成された川1山は、後腹膜な

ど病変部位によっては生検という細織を採

収し顕微鏡で調べる検査が必ずしも容易で

はないことから、病理所見がなくても診断

できるような診断基準が必要とされたから

です。この基準では、IgG4関連疾患を臨

床的側面、1飢清学的側而、l由i像的側而、病

理学的側而の４つの側而からバランスよ

く評価し、以下の３つのステップにより

分類します。最初にエントリー基準として。

1循

唾液腺、後腹膜、腎臓、肺、人動脈周囲、

硬膜、甲状腺）に病変がある症例のみを選

択します。次に除外基準でＡＮＣＡ関連血

竹炎や多中心性キャッスルマン病などの類

縁疾患、悪性腫瘍等を除外した後、以後に

inclusion criteriaにある（1）細織所見、

（2）紺織中のIgG4陽性形質細胞泌潤、（3）

|飢清IgG4濃度、（4）涙腺、耳ﾄﾞ腺、斤ド

腺、顎ド腺病変、（5）胸部病変、（6）豚臓

と胆竹病変、（7）腎病変、（8）後腹膜病変

の８つの領域の所見（表2A、B）の合計点

が20以」ことなった場合にIgG4関連疾患

と分類します。

９
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表2A

　

lgG4関連疾患のACR/EULAR分類基準Inclusion Criteria

ポイント

1.病理所見 署明なリンパ球形質細胞浸潤 ４

著明なリンパ球形質細胞浸潤と閉塞性静脈炎 ６

著明なリンバ球形質細胞浸潤と花譲状線維化 13

2.免疫染色 別表(表2B参照) 0-16

3.血清lgG4値 正常または未測定 ０

正常上限以上、２倍未満 ４

正常上限の2-5倍 ６

正常上限の５倍以上 １１

4.涙腺、耳下腺、

　舌下腺、頷下腺

どれか１セットの対称性腫大 ６

２セット以上の対称性腫大 14

5.胸部 気管支血管束と小葉聞隔壁の肥厚 ４

胸椎周囲を取り巻くバンド状の軟部組織 10

6.胆臓、胆管 膜のびまん性腫大 ８

胆のびまん性腫大と被膜様構造(capsule-likerim) １１

上記どちらかの師病変と胆管病変 19

7,腎臓 低補体血症 ６

腎孟壁肥厚もしくは腎孟の軟部組織 ８

両側の腎皮質低吸収域 10

8.後腹膜 腹部大動脈壁の全周性肥厚 ４

下行大動脈、腸骨動脈周囲の軟部組織 ８

表2B IgG4染色のInclusion criteria

こ匹 Oto 9　　評価不能　　10 to 50　　≧50

O t0 40%

評価不能

　41-70%

　≧70%

０　　　　　７　　　　　　７　　　　　７

０　　　　　７　　　　　　７　　　　　７

７　　　　　７　　　　　　１４　　　　１４

７　　　　　７　　　　　　１４　　　　１６

IgG4+細胞数/hpf: 400倍強拡大1視野あたりのIgG4陽性形質細胞数
IgG4/IgG比:組織に浸潤しているlgG陽性形質細胞中のIgG4陽性形質細胞の比率

症状

　

無ぢ1状か非常に帆い4111状しかないため、

発見が遅れやすいのが、本疾患の特徴です、

頻度が高い臓㈲病変は涙腺と唾液腺で、こ

れらの病変は約ｔ数の患??さんに認められ

るといわれています、涙腺や唾液腺は、ど

ちらか片方ではなくﾉIﾐ右対象におかされる

ことが多く、左右の涙腺、耳ﾄﾞ腺、顎ド腺



の３つのペアのうち、２ペア以1この腫人性

病変を認めることが多いのが特徴です。豚

臓病変がある場合、約半数に黄疸を認め、

約1/4に腹痛を認めたと報告されていま

す。一方で、自覚症状がなく発見される場

合も40％近くあり、頻度が高いのは、両

像検査による偶然の発見や、血液検査異常

からの診断、糖尿病の原囚精介の過程での

診断（約20％）などですo IgG4関連腎臓

病に特徴的な病月1所見は、尿細管間質性腎

炎であり、痛みなどの自覚症状がなく、検

　　　

尿異常も軽度で、腎機能低ドや腎臓の画像●

　

異常所見で偶然に発見される場合がほとん

どです。頻度は低いものの、膜性腎症とい

うネフローゼ症候群を合併することがあ

り、尿の泡､yちや多Sltの蛋白尿、ド肢のむ

くみや体重の増力11で気づかれます。後腹膜

線維症／大動脈川川炎の場合には、腹痛、

背部痛や腰痛などの痛みの症状、下腿の浮

腫、体屯減少などがあります。後腹膜以外

の臓器病変ではヽIgG4関連疾患で発熱を

認めることはまずありませんが、後腹膜線

維症に限れば、微熱をきたすこともありま

す。そのほかに、約30％にアレルギー疾

患の合併を認め、気竹支喘息やアレルギー

性鼻炎などの症状を11tします。

検査

　

IgG4関連疾患を疑った場合に最も重要

な|川夜検査はヽ血液中のIgG4の濃度を調

べる検査です。血清IgG4が135mg/dLを

超える場合、IgG4関辿疾患を強く疑うこ

とになります。一方で、欧米からは、この

疾患においては必ずしも血清IgG4濃度は

高値である必要はなく約30％の患者で血

清IgG4はIE常値であったとする報告やヽ

IgG4関連疾患以外にも血清IgG4が高値

となる疾患は多数あり血清IgG4高値の特

異度は必ずしも高くないという報告も認め

られます。したがってヽ血消IgG4濃度が

正常でも、臨床所見、画像所見、病理所見

を総合して診断する必要があります。

　

SLEを疑わせるような鳥度の低補体血症

を合併することがあり、特に腎病変を持つ

症例では、半数以Lに認めると､ﾃﾔわれてい

ます。

　

そのほか、臓器病変に応じて、豚臓や胆

管合併の場合には肝機能異常や高ビリルビ

ン血症、腎病変の場合には腎機能低下が特

徴ですが、後腹膜線維症においても、水腎

症と呼ばれる尿竹の閉塞のために腎機能の

低下をきたします。

　

我が国の包括診断基準では、臓器の病理

所見において、IgG4陽性形質細胞の多数

の浸潤を証明することが、この疾患にお

ける最も重要な診断の根拠とされてきま

した。

　

しかしながら、抗好中球細胞質抗

体(anti-neutrophil cytoplasmic antibody:

ＡＮＣＡ）関連血竹炎や多中心性キャッスル

マン病でもヽ病理所見でIgG4陽性形質細

胞の多数の浸潤を認めることがあり、病理

所見に頼りすぎるのもよくないといわれる

ようになってきました。したがって、ステ

ロイドに対する反応性が悪い場合には、病

理所見でIgG4陽性形質細胞を多数認めて

いても、診断をもう一度見直す必要があり

ます。

治療法

　

IgG4関連疾患はステロイドが著効する

病気であり、ステロイドが第一選択薬に

なっています。現在、ステロイド以外の治

療薬に保険適応はありません。まず、寛解

導人療法としてヽ休眠あたり0.6mg/目も

しくは30～40mg/「Iのプレドニソロン

で治療を開始し、効果を見て２～４週後

に少しずつ減ほし、２～３ヶ月後に5～

lOmg/目の維持療法に移行する治療が推

１１
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奨されています。ステロイドは、３年ほど

継続したのちに中111を考慮するとされて

いますが、IgG4関連疾患はヽIlf燃率が30

～60％と非常に鳥いのが問題です。自己

免疫性昨炎を対象に、5～7.5mg/目の維

持療法を継続した群と維持療法を中111し

た俳を比較したところ、前行の｢lf燃率が３

年の観察期間で24％であったのに対して、

中111した群では11f燃率が61％であったと

いう報告もあります。一方で、ステロイド

の長期投'バこは、骨粗殺症や糖尿病、動脈

硬化などのリスクがあることから、Ｂ細胞

というリンパ球を除去する抗体製剤である

リツキシマブや同等の効果を持つＢ細胞

を標的にした抗体製剤の臨床試験が進行中

です。そのほかに、国際的には、アザチオ

プリンなどの免疫抑制薬を併川してステロ

イドの投'丿dをできるだけ減らすことも検

討されています。将来は、ステロイド以外

の治療薬による維持療法による11f燃r･防が

期待されています。

　

本疾患では、治療せずに様ｆを見ること

ができる場合があり、例えば顎ド腺腫人の

病変のみの場合には、ステロイドを投/jせ

ず経過を昆ていくこともあります。一方で

緊急に治療を要する病変もあります(表3)。

　

IgG4関連疾患においてはヽ時に外科的

治療の適応となる場合があります。後腹膜

線維症／大動脈周囲炎では、炎症性腹部人

動脈瘤をきたすことがあり、破裂のリスク

があるため、|飢竹外科医による人ll血管置

換術やステントグラフト内挿術などの外科

的治療を選択する必要があります。尿竹や

川竹の狭窄病変においても、尿竹ステント

J郎附術、腎痩造設や内撹鏡的川逆ステント

留置術、内撹鏡的胆竹ドレナージの適応と

なることがあります。

おわりに

　

IgG4関連疾患の発症のメカニズムにつ

いては、まだ1-分に解明されていませんが、

Ｂ細胞に対する生物学的製剤の国際共同治

験には、我が国も参加しており、今後のス

テロイドに代わる新規治療薬の開発が期待

されていますo IgG4関連疾患は日本人が

発見した疾患であり、オールジャパン体制

でこれまでに蓄積してきたじ富な経験を活

かして、より良い医療が提供できるように

活動を続けていきたいと考えております。

　　　　

表3緊急治療を要するIgG4-RDの病変

1.炎症性大動脈瘤(破裂の危険)

2.後腹膜線維症(水腎症による腎機能の低下)

3.胆管の狭窄(胆道感染症や不可逆的な線維化による肝硬変)

4.尿細管間質性腎炎(腎機能の低下)

5.肥厚性硬膜炎(脳神経症状、痙輦発作)

6.眸臓腫大(眸臓の内分泌および外分泌機能低下)

7.心膜炎(心タンポナーデ、収縮性心膜炎)

8.眼寓内病変による視力低下
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(滋賀県東近江保健所) 2022年4月～

１。はじめに

　　

第一報では、令国膠原病友の会人阪支部が実

　

施したアンケート調介の分析の報告を、第1報

　

では、2021年11月から12月に（一社）令国

　

膠原病友の会会ほを対象に実施した「新型コロ

　

ナウイルス感染症流行による膠原病患者への影

　

絆に関する実態調介」の集計結米の報告を行い

　

ました。今川の第ﾓ報では、（一汁）令国膠原

　

病友の会各支部役ほの方々に行ったグループイ

ンタビュー結米について報告します。本インタ

　

コJ

ビューは、新型コロナウイルス感染症流行ﾄﾞで

－

　
　
－

　
－
　
　
・

．
”
一

の難病患行会活動の実態や患行会が抱えている悩みを明らかにすることを｢|的に、

1卜新'S9コロナウイルス感染症流行ドの会はの状況、②=新型コロナウイルス感染症流行

ドの患行会活動、3ﾚ患1り会として悩んでいることや困っていること、④考えられる

今後の対策の4項目について･jf前質問を行い、紙而で川答を得た後にグループインタ

ビューを行いました。また、インタビュー結果は逐語録を作成し、KH Coder3という

ソフトを川いて分析するとともに、逐語録を精読し、ll記(ト～④に関するデータを抽

出し、質的帰納的に分析しました。

２。結果

１）インタビューの対象者

　　

６グループ24人の役ほの方にＺｏｏｍを川いてインタビューを実施しました

　　　

（次ページの衣１）。

　　

インタビュー時間は各グループ1川で90分～105分で行いました。

１３
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(表1)インタビュー対象者の概■

-

-
真鯵４
-
枇聴
-
性鯖
-
年代(年●)
-

癖●

一
癖Ｉ
一
息看兪會異

年微

北弊道・東北 回章 中郡･東海 讐邨圖・九州

１　　２　　３　　４ Ｓ　　１　　７ 8　　9　　10 11　　12

A食部　B支部　C支部　C寞部 D支部　E支夥　F支部 G支部　Ｈ支部　1支郡 J支部　K支部

支部長　支齢長　歯長　副会長 支師長　支郡長　●務局長 支部長　支部長　軍務簡 会長　ｌ鸞委員

ｌ性　女性　女性　女性 女性　女性　女性 勇性　勇性　女性 女性　女性

SO代　50代　60代　40代 70代　SO代　･o代 70代　60代　60代 60代　SO代

　　　　金身性エリ

金身性エリテマトーデ　　　金寿性エリ

テマトーデス、シｚ一遍食糧ｌ會テマトーデ

ス　　グレン症候眼撞痍　ス

　　　　聊

全身性エリ金身性エリ

テマトーデテマトーヂ強廣痙

ス　　ス

　　　　　　　　　全身性エリ

皮膚扇炎皮膚筋炎テマトーヂ

　　　　　　　　　ス
ysntnり膚s炎

40単　26年　1S年　31年 42年　S年　　36年 5年　　22年　27年 30年　11年

22年　15年　12年　21年 23年　4年　　13年 5年　　10年以上10年以上 30年　8年

-

-
寞夥４
-
役職
-
性別
-
年代(年齢)
-

実感

一
実塵
-
患者會會轟

年款

曾鄙●・九州 中圖・四国 関西

13　　14 1S　　16　　17　　1e　　19　　20　　21 22　　23　　24

L支部　Ｍ麦齢 Ｎ支部　○支部　P支部　Q支S　R支部　S支部　T支部 U支部　U支部　U支部

會長　支郎長 支部長　●長　支郁長　支部長　支部長　支郡長　事輪ｌ長 9t≪H lt≪員ｌ鸞蓋員

女性　女性 女性　食性　女性　女性　喬性　女性　女性 女性　女性　女性

70代　40代 60代　6ひ代　5a代　50代　50代　70代　6ひ代 4ひ代　40代　40代

ｌ合性縮合金身性エリ

??‰テマトーデ

ン痙蟻群ス

全身愧エリ全身性エリ全身性エリ　　　　　　全寿性エリ全寿性エリ

テマトーデテマトーデテマトーデ混合性縮合参発性筋炎テマトーヂテマトーヂ

ス　　ス　　ス　　組織病　　　ス　　ス

全身性エリ金身性エリ金身性エリ

テマトーヂテマトーヂテマトーヂ

ス　　ス　　ス

29年　36年 2S年　37年　24年　27年　19年　28年　44年 23年　7年　　7年

29年　16年 8年　　9年　　24年　26年　19年　23年　23年 18年　6年　　6年

２）インタビューを行った支部の活動状況

　　

嘔前に紙而にて、インタビューの対象者の所属21支部の2019年、2020年の活動状

　

況を聞いたところ衣2の通りでした。新型コロナウイルス感染症流行前の2019年と比

　

べて、2020年は、医療講演会、医療相談会、勉強会、旅行、交流会とも活動川数が人

　

幅に減少し、役ほの方が参力日する運営委八会の開催川数も減少していました。そのー

　

方で、機関誌（会報）の発行川数は増加していました。

(表２)インタビューを実施した(一社)全国膠原病友の会

21支部の2019年.2020年の活動回数の合計

2019年度合計 ２０２０年度合計

運営委員会

医療講演会

１００

　２３

６０

　６

医療相談会 １９ ５

勉強会 １１ ３

旅行 ２ ○

交流会 ６６ ２９

機関誌(会報)発行 ５０ ５５



３）インタビュー結果

（１）共起ネットワーク

　　

KH Ｃｏｄｅr3のソフトを川いて、共起ネットワークという図を作成したところ図１の

　

通りでした。共起とは、ある甲､語がある文章中に出たとき、その文章中に別の限られ

　

たlit語が頻繁に出現すること。共起ネットワークの図は、一つ一つの文書で出現する

　

甲｡語のうち、「距離」が近いか遠いかを計算し、図示したものです。線で結ばれている

　

円同1:は近い「距離」にあり、共通に出現していて共起関係があると言えます。また、

　

円の大きさは出現回数を示しており、同じ色の円は距離が近い抽出語同士であること

　

を示しています。

　　

円の人きさから、「交流会」「患者」「参加」「難病相談支援センター」「相談」などの

　

j‘柴がインタビューで多く語られていました。共起関係からは、「講演会」「総会」「機

　

関誌」「会報」など普段の活動が関連づけて語られ、「難病相談支援センター」や「保健所」

　

と「相談」「紹介」「知る」が「交流会」「患者」「活動」「参加」と「コロナ」、「会員」

　

と「人る（入会）」などが共起していました（図１）。新型コロナウイルス流行前の活動や、

　

新型コロナウイルス流行後の会の活動、保健所や難病相談支援センター、患者会との

　

関係などがインタビューで語られていたと考えられます。
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１６

（２）対応分析

　

KH Coder3のソフトを川いて、対応分析を行ったところ図２の通りになりました。

対応分析とは、どのグループでどんな発註が多かったかの傾向を図で分析する方法で

す。対応分析では、肖‘祁圈・九州沖縄では、「ピア」「発信」「オンライン」、中部・東

海では「研修」「紹介」「LINE」、北海道・東北は「サロン」「お金」「リモート」、関|几1は、「m

事」「対面」などが特徴的な頻出語であることがわかりました。グループによって発」

が多かった言葉の傾向は異なっていました（図2）。
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(３)質的分析

　　

インタビューの逐語録を、Ｉ新型コロナウイルス感染症流行ﾄﾞの会口の状況、２新

型コロナウイルス感染柚流行ﾄﾞの患片会活動、３患??会として悩んでいることや困っ

ていること、４考えられる今後の対策の４項川こついて質的帰納的に分析したところ、

Ｉ新型コロナウイルス感染粕流行ﾄﾞの会口の状況は７カテゴリ、２新'SIIコロナウイル

ス感染症流行ﾄﾞでの患1り会活動は７カテゴリ、３患片会として悩んでいること困って

いることは９カテゴリ、４考えられる今後の対策は４カテゴリが抽出されました(表3)。

(表3)抽出されたカテゴリー

新型コロナウイルス感染

症流行下の会員の状況

患者会活動がないことによる退会者の増加

オンラインでの参加が難しい会員

対面での交流を希望する会員

普段参加しない会員のオンライン交流会参加

コロナ流行下で医療機関受診に関する悩み

コロナワクチン接種に関する悩み

精神的な問題を抱えた会員の増加

新型コロナウイルス感染

症流行下での患者会活動

電話やオンラインでの役員間の情報共有

全国膠原病友の会や他支部への相談や情報交換

アンケートや電話等による会員の状況確認

機関誌やSNSなどを活用した情報発信

オンラインが得意な役ｌによる交流会の開催

活動ができていないことによる年会費の減額や他の方法での還元

入会者を増やすための新たな啓発活動

患者会として悩んでいる

ことや困っていること

見通しがたたない中での患者会の運営

患者会の役割を栗たせていない気持ち

役員間での情報共有の難しさ

一部の役ｉの負担増

対面での交流会を開催できないもどかしさ

オンライン交流会開催の難しさ

長時間にもなる電話相談

行政や難病団体との関わりの減少

難しくなった会場の確保

考えられる今後の対策

コロナ終息後もオンライン活動を継続

感染対策を考慮しての交流会の開催

機関誌を通した情報発信

他機関との連携の強化

１７



１８

①新型コロナウイルス感染症流行下の会員の状況

　　

新’脚コロナウイルス感染症流行ドの会員の状況のうち、患者会活動に関連すること

　

では、役員の方は、活動に参加ができなくなったので退会する退会者は以前からあっ

　

たが、理由ははっきりとわからないものの、支部活動が行えず情報を得られない’釧こ

　

よるものなのか、【患者会活動がないことによる退会者の増加】を感じていました。ま

　

た、【オンラインでの参加が難しい会員】かおり、新型コロナウイルス感染症流行前に

　

対面での交流会に参加していた人を中心に【対面での交流を希望する会員】が多いこと。

　

そのｰ-方で、オンラインで交流会を開催できた支部では、【片段参加しない会員のオン

　

ライン交流会参力II】があったことが語られました。

　　

新型コロナウイルス感染症流行ドの会員の状況のうち、会は佃人に関することでは、

　

医療機関受診時に感染の不安があることや、かかりつけ医療機関に簡申｡に受診できな

　

くなったなどの【コロナ流行ﾄﾞで医療機関受診に関する悩み】や、ワクチンの11!い接

　

種を待ちのぞんでいる会輿もいる反面、ワクチンの接種に対して、膠原病患者の副反

　

応とかまだ未知のものに対して心配する声といった【コロナワクチン接種に関する悩

　

み】を話す会員が多いことが語られました。また、会ほの方から「ずっと家に閉じこもっ

　

ていて、話相不がいない」「出掛ける･Jfが怖くなりうつ状態になっている」「出かける

　

のを控える方が多く、気持ちがﾄﾞかってしまい苫しい」などの【精神的な問題を抱え

　

た会はの増加】を感じていました。

②新型コロナウイルス感染症流行下での患者会活動

　　

役輿の方は、新型コロナウイルス流行ドでも【司:話やオンラインでの役員間の情報

　

共行】や【全国膠原病友の会や他支部への相談や情報交換】を行いながら、【アンケー

トや匍:話等による会Ｕの状況確認】、【機関誌やsＮsなどを活川した情報発信】をして

　

●

いました。また、オンラインが得意な役員がいる支部は【オンラインが得意な役員に

よる交流会の開催】を行っていました。活動回数が減っているため一部の支部では【活

動ができていないことによる年会費の減額や他の方法での還元】を検討したり、実施

していました。そして退会行の増加や人会者が減少していることから、新型コロナウ

イルス流行‾ドでも人会者を増やすため、啓発資材を作成したり、人会方法を見直すな

ど【人会者を増やすための新たな啓発活動】に取り組んでいました。

③患者会として悩んでいることや困っていること

　　

役ほの方は共通して【見通しがたたない中での患行会の運営】について悩み【患者



会の役割を米たせていない気持ち】を持っていました。役員問においても、オンライ

ン参加ができない役ほがおられ【役は間での情報共ｲfの難しさ】や【一部の役Ｕの負

批増】を感じている方もいました。役ほの方は交流会を人卯こ考えておられる方も多く、

【対而での交流会を開催できないもどかしさ】を感じ、オンラインによる交流会を開催

できたとしても対而参加していた会ほの参力Hが難しい人がいること、対面と同じよう

な交流とはならないことから【オンライン交流会開催の難しさ】を感じていました。

新型コロナウイルス感染症流行後、精神的な問題を抱えた会ほが増力日しているためか、

【長時間にもなる匍:､活相談】のf豺l!感と対応の難しさを感じていました。さらに保健所

や難病舷淡支援センター、他の団体の活動も中|llや縮小されたことから、【行政や難病

団休との関わりの減少】があり、活動のために会場を借りようとしても、貸出条件の

変史や感染対策が収れる会場が少ないなど【州しくなった会場の確保】にも悩んでい

ました。

④考えられる今後の対策

　　

役はの方は、役は間の情報交換や会議等ではオンラインは有効活川できると感じて

　

おり、オンライン交流会では、対面交流会には参加がなかった大の参加があったこと

　

から【コロナ終息後もオンライン活動を継続】を考えていました。対面での交流会は、

　

患行会が米たす役割として人きいと感じていることから【感染対策を考慮しての交流

　

会の開催】を模索していました。さらに多くの支:部で、機関誌（会報）に講演会の内

　

容の掲桟や、会はの声を掲桟するなど【機関誌を通した情報発信】を史に進めていく

　

ことを考えていました。また、保健所や邨病相談支:援センター、他の患者団休等と、

　

新’りコロナウイルス感染症流行後は、辿携が希薄だったり途絶えてしまっていること

　

から、感染症流行時でも連携が継続できるよう【他機関との連携の強化】が必要であ

　

ると感じていました。

３。まとめと考察

　　

新型コロナウイルス感染症の盤延は、心裡的社会的な影響が人きい。令国膠原病友

　

の会人阪支:部の調介においても、医療や通院に関する不安、生活や精神的な負担があ

　

ると川答した大が多いことが樅告されています。また、難病の団体に実施したその他

　

の調だでも、新'S9コロナウイルス感染症拡人の中で、会員から寄せられた困りごとでは、

　

｢ワクチンを打つべきかについて悩む｣、｢医療機関の受診がしづらくなった｣、｢感染の
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不安」の順で多く、ピア・サポートで相談を受ける内容では、「治療」、「気持ち」に関

することが多かったことが報告されています。難病患者に行った調査では、「新型コロ

ナウイルス感染症を高い脅威と感じる」90％、「通院を自粛したことがある」64％、「1ﾓ

治医の面談のキャンセルまたは延期を経験した人」36％、「治療の中断・延期が生命の

脅威であると感じている」60％、「健康に恋影響がある」75％、「新型コロナウイルス

感染症そのものや、新’S9コロナウイルス感染症がもたらした状況に対して、不満や憂

饉を感じている人」82％、「無力感を感じている人」52％、「社会的な孤侃を感じてい

る人」32％であったと報告されています。

　

今川のインタビュー調介でも、役はの方は、【コロナ流行ドで医療機関受診に関する

悩み】や【コロナワクチン接種に関する悩み】を抱えている会員が多いことや【精神

的な問題を抱えた会員の増加】を感じていました。新型コロナウイルス感染症が出現

した肖初は、膠原病患者はステロイドの内服による易感染性もあり、感染したら持病

の悪化や新型コロナウイルス感染症の屯症化がしやすいのではないかという恐怖を感

じた人が多かったと考えられます。また、ワクチン接種についてもワクチンができた

当初は、膠原病の病気がある人は、ワクチン接種を受けた方が良いのか情報が少なく

不安に感じた人も多かったと思われます。新たな感染症が出現した場合、膠原病等の

持病がある人向けの情報は、テレビ等のメディアでの報道されることはほとんどなく、

必要な情報が得にくいことから胡”」機関等と連携し、病気への影響等について明らか

になったものがあれば、会員（患者）に情報を届けることが屯要と考えられます。

　

オンライン活動という而では、多くの支部で役員間や他支部との情報交換や会議等

でオンラインが活川されていた。このような情報交換や会議においては、ほとんどの

役員の方が、オンラインの利便性を感じていました。また、オンラインが得意な役員

がいる支部では、オンライン交流会をインタビューの時点ですでに開催をしていまし

　

●

た。開催したことのある役以の方からは、オンライン交流会は、今まで交流会に参力||

がなかった人の参加ができるなどのメリットがあり、新型コロナウイルス感染症が終

息した後もオンライン交流会は続けたいと考えておられました。今後オンライン活動

は、新たな活動方法の一つになると考えられます。しかし、オンライン参加が難しい

高齢の会員やパソコン等の操作が苦手な会員の方には、パソコンやスマートフォンで

オンライン交流会に参加するためのサポートが必要です。役員の方が他の会員のパソ

コン等のサポートを批うには負担が大きく難しいと思われます。操作方法の研修会を

開催したり、一一部の地域で実施されているパソコン等の操作が苫于な障害や病気があ

る方をサポートするような取り細みが各地域で実施されるよう検討していく必要があ



ります。

　

対面での’jf業という而では、「対面での交流を希望する会員」も多く、役員自身も患

者会を通してできた会員同士の交流や繋がりを人切にしているため、感染が収まらな

い中でも交流会を何とか開催できないか模索している支部が多いことが明らかになり

ました。対面での交流会は、外出する機会となり気分転換にもなること、交流会が始

まる前後も含めて話をしたい人と話すことができること、一緒にお茶やお菜ｆなど美

味しいものを食べながら楽しく交流ができること、その他にも同じ空間にいるから感

じられることが多くあり、対面での交流会を希望する人が多いと考えられます。役員

の方は、感染が終息しない中、感染が落ち着いている時に開催するかどうか悩んでい

ました。感染症は今川のように蔓延すると終息には相当の時間を要するため、対而の

弧

部の相談にのる体制を作ることが必要であると考えられました。

　

情報発信という而では、機関誌やsＮsによる情報発信は多くの支部で継続され、講

演会の内容や会ほのお便り等を掲叔するなど、新型コロナウイルス流行後も情報発信

できるよう活動していました。機関誌の発行やsＮsの情報発信といった活動は感染症

が流行している中でも継続しやすく、会の活動が制限される中で内容を普段より充実

させ機関誌の発行を続けていたと考えられます。また、多くの支部で、新規入会者の

減少や退会者の増力日により会員数の減少傾向が続いていました。詳細な数はわからな

いものの新型コロナウイルス感染症の流行により交流会等の事業が少なくなったこと

で退会した人や人会しなかった人もいると役八の方は考えておられました。人会者の

減少については、新型コロナウイルス感染症の流行とは関係なく、インターネットや

sＮsの吟及で、様々な情報が得られやすくなっており、患者会等の自助グループの入

会行は減少傾向になっていることが考えられます。会員数を維持、増やすために啓発

活動は感染症の流行の行無に関わらず、患者会の活動内容やメリットが多くの人に伝

わるようsＮsや機関誌の発行等を通して啓発していくことが屯要と考えられます。

　

新型コロナウイルス感染症流行ドでの役はの役割は、感染症流行ドでの会員の状況

確認、オンライン活動が難しい役員との情報共有、オンライン交流会、精神的な問題

を抱えた方からの舷淡など、新’叫コロナウイルス感染症流行前と比べて新たな負担が

生じています。患者会として、今回の新型コロナウイルス感染症の経験を踏まえ、感

染症や地震等の災害が起こった時の体制や活動方法を検討しておくことが重要です。

普段から、オンラインが得意な会員にも運営に協力してもらうこと、精神的な問題を

抱えた人の相談があった場合は専門機関と連携が取れる体制を整えておく必要がある
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と考えられます。また、他の支部と情報交換できる場を作ったり、他の患者会と情報

交換したりすることも役Ｕの方の負担軽減や支部活動の活性化に繋がると考えられま

す。

，今後について

　

新型コロナウイルス感染症等の感染症が流行すると、難病相談支援センターや保健

所といった行政機関の難病に関する事業の多くが中Illとなりました。特に保健所は感

染症対策の専門機関でもあり、新’麗コロナウイルス感染症の対応に追われ、難病に関

する活動がほとんど出来なかったと思われます。インタビュー内でも、保健所との連

携は無くなったと話された支部もありました。感染知を含む大規模災害時の難病患者

　

●

の支援は保健所の役割としても屯要であり、行政機関も今回の新型コロナウイルス感

染症流行後の対応を振り返り、難病患者が孤立せず、感染症流行時でも支援が必要な

人には遅れることなく支援に入れる体制の構築が必要です。今後、保健所としてどの

ような取り組みができるか検討していきたいと思います。

　

本インタビューは、2021年度に調査した内容であり、新型コロナウイルス感染症は

ウイルス自体も変異を続け、社会の対応も変化してきています。膠原病をはじめとす

る難病患者がどのような状況にあるか継続して把握し今後の対策に活かしていきたい

と思います。

　

また、第四報として、次り･以降で（一礼）全国膠原病友の会会員の皆さまに実施し

た質問紙調食の分析結果について報告させていただくF定です。

本インタビューにご協力いただきました「（一社）全国膠原病友の会」の役員の方々

　

●

に深謝いたします。

【文献】

　　

新'?-!コロナウイルス感染症（ＣＯＶＩＤ-19）が希少・難治性疾患の患者・家族にり･える

　

影響に関する調査最終報告占.2021年６月，特定非営利法人ASrid

　　

令和３年度難病患者及び慢性疾患児硲に関する患者団体の実態調査結果,人阪府健

　

康医療部保健医療室地域保健課
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事務局だより

。●

JPAの新ウェブサイトオープン

JPAみんなのまち「ふらっと
https://jpaflat.jp/

約100万人以上にのぼる、難病や慢性疾患の患者さんとそのご家族

　

が、日々をよりよく過ごヽすための総合情報ｻｲﾄを目指しますo

　

全国膠原病友の会も加盟しているＪＰＡ（一般社団法人日本難病・疾病団

体協議会）では、約１００万人以上にのぼる難病や慢性疾患の患者さんとそ

の家族に向けて、患者や家族、患者団体からの声を集め、発信し、さらに

　

「エンハワメント（夢、希望、勇気、生きる力）」する機能を持つ、患者

当事者や支援者や一般市民の誰もが参加できる「まち」をイメージした新

たなＷｅｂサイトを２月２４日（金）にオープンしました。

　　

「まち」の内容としては、ＪＰＡからの情報提供だけでなく、学びの場

　

「まちの学校」を開設し、今後、発信の場となる「スタジオ」、また語り

合いの場となる「カフェ」等の機能も順次オープンさせていく予定です。

お役立ち情報だけでなく、緊急時の情報収集の機能もありますので、ぜひ

スタートページにご登録をお願いします！

丞ｊ．Ｑ-,と

　

「ふらっと」とは

パ･1，･，J●Ｓや嗜『Ｓ●●

李－ムヘーン
あ●らｙ一霜

難病や慢性疾患の患者さん、ご家族が

日々をより良く過ごすための情報サイト

Ｆ

●ちの字持

　

み伺い奔1)か

JPAみんなのまち「ふらっと」からのお知らせ

ニュース

４
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全国膠原病友の会会員の皆さま

「難病のある方の就労困難性と就労支援ニーズに関する調査」

　

へのご協力のお願い（再掲）

　

〔厚生労働省要請研究〕

●

●

　

●

●

●

●

　

●

●

　

●

いつも全国膠原病友の会の活動にご理解とご協力を賜り、誠にありがとうござい

　

゜

ます。先般、障害者雇用分科会における、今後の検討に向けた論点整理のなかで、「障：

害者雇用率制度の対象範囲について指定難病の医療受給者証の交付者等の取扱いを

　

：

どう考えるか」と記されており、また障害者政策委員会における、国連障害者権利

　

。

委員会の審査に向けて障害者の権利に関する条約の実施状況に係り「障害者雇用率

制度においては障害者の範囲に難病等の障害分野が含まれていない事への懸念と対

応を求める」という見解が出されています。

　

これらを背景として、この度、患者、支援機関、企業に向けた【難病患者の就労

：困難性に関する調査】が独立行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構（JEED）

●

●

●

●

●

●

●

により実施されることとなりました。患者調査は１万人以上を目標とした大規模な

調査となる見込みです。

●

●

●

●

●

　

●

●

●

●

●

●

●

●

●

　

●

●

全国膠原病友の会としてもヽ難病患者が障害者雇用率制度の対象範囲に入ること：

：は非常に重要であると考えており、本調査はその判断のために大切な資料となるも

：のです。会員の皆様には、２５ページに掲載のチラシをご覧いただき、難病患者の就

。労困難性に関する大規模調査にぜひご協力くださいますようお願い申し上げます。
●

　

●

●

●
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●
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＜調査概要〉

１．対象となる方：

　　　　　　　　　　

(難病は指定難病に限りません)

２．回答方法:２５ページのチラシ記載のアドレス又はＱＲコードからＷｅｂフォームで回答

３。回答期限：2023年３月31日⇒2023:

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

-
６，

－
3０日※延長されました，

４。お一人で複数回のご回答はなさらないようおねがいします。

＜お問合せ先＞独立行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構（ＪＥＥＤ）

　　　　　　　

障害者職業総合センター研究部門（社会的支援部門）

　　　　　　　

担当：野□さん、岩佐さん、春名さん

　　　　　　　　

電話:０４３-２９７-９０２５

　　　

ＦＡ〉く:０４３-２９７-９０５８

　　　　　　　　

電子メール:ssdiv@ieed.go.ip
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全国調査

　　　

１

2022・2023

難病の治療と両立しながら

充実した職業生活や社会参加が

できる社会づくりのために

Ｊ
ｌ
ｆ
４
一
白
ぶ

　

Ｉ
／
－
に
・
・

２５

　

就労の有無に関係なく、18～６５歳のすぺての難病のある方が調査対象です。

　　

・難病は指定難病に限りません。

　　

・障害認定の有無にかかわりません。

本調査は、難病のある方の多様な就労困難性と就労支援ニーズの特徴を、国や各

地域、様ﾉﾏな支援機関等がよりよく理解し、二－ズに合った支援等のあり方の検
討に資することを目的としています。

国等の政策の検討

１略－－1

　　　

・

　

‥こ

調査結果は統計的に

分析・集計し、当センターの報

告書やホームページで公表され、

国の審議会等において、制度・

サービスの強化に向けた検討の

基礎資料となります。

支援二－ズを伝える

回答結果を送信後、ご自分の回

答結果をとりまとめた表を、匿

名で印刷できます。これは、支

援機関等を利用する際にご自分

の支援ニーズを分かりやす＜伝

える資料としてご活用いただけ

パソコン、スマートフォン、

htt
色

地域の支援充実の資料

　

･Si‘ｅ

　

。゛ご/゜り

　

Ｗダ｀

　

蒲糞

多くの方ﾉﾏの調査協力を得るこ

とにより、地域別、疾病別等の

統計集計結果をお示し、地域等

の実態把握等の資料としてご活

用いただくことを考えています。

タブレットからご回答いただけます。

.ieed.www.nivr nk

　

回」

　　　

一一
本調査は、様ﾉﾏな機関・団体に周知・案内を依頼しています。
ご回答は、お一人１回で、ご都合のよい時に、お早めにお願いいたします。

●本調査回答で、個人が特定されることは一切ありません。

●具体的な回答方法や注意事項については、調査ページにアクセスしてご確認下さい。

障吝者職業総合センター研究部門は「障害者の雇用の促進等に関する法律」に基づき、障害者の職業リハビリ

テーションに関する施策の充実等のため、障害者を取り巻く状況等に関する調査、研究を行っています。

独立行政法人

高齢･障害･求職者雇用支援機構

　　

・〃

　

●

　　　

J.-.●㎝

　　　

_a九.-

　　

.aa-●

s://vwvw.nivr.°eed.i ０，

お問合せ先

　

障害者職業総合センター研究部門

　

担当：野口、岩佐、春名

　

ＴＥＬ:043･297･9025　Mail: ssdiv@jeecl･go.jp

lli力･・・晏F

全国調査
2022・2023
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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。

○「医療費助成制度の概要」や「障害者総合支援法の概要」など、身近な制度の概要に

　

ついても掲載しています。

○特集として「膠原病患者さんのコロナ流行時の対策について」を掲載しています。

||||||
川

　

こうげんぴょうてちょう

　

膠原病手帳

(緊急医療支援手帳)

　　　　　　　

お願い

';...t

　

詞塙噂冲蔵のや痍rl

4.よじつ･蓼遍5･ 5卜、ヽぐ作Lれｒノも場卜に､ﾕ

僻事りの政や､医嘩腺扮。ｊﾒ･、ｒ(丿卜１い

洙､t、父急速嶋外､に>-*(≪をJ.;願いしまＪ

　　　

202 2年版

一鍛社団法人全国●原痍友の会

A６判６０ページ、ビニールカバー付き

定価:３００円（別途送料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-○７２２

　

ホームページからも購入できます

　　　　

(https://koｕｇｅｎtｏｍｏ.χsrv.jp/)

※今回の「膠原病手帳」ぱアステラス製薬㈱

　

スターライトパートナー患者会助成”の助成金

　

を受けて作成・発行しています。

　　　　　　

。、病

　　　　

急

　

、

　　　　

2022

　　

の

　

゜

（１）緊急医療支援用（4～11ページ）

（２）災害時の対応（12～17ページ）

（３）膠原病の概要（18～29ページ）

（４）検査結果の管理（30～35ページ）

　　

※感染症への対応（36～41ページ）

（５）難病の医療費助成制度の概要（42～45ページ）

（６）障害者総合支援法の概要（46～49ページ）

（７）備考欄（50～55ページ）

（８）友の会からのお知らせ（56～57ページ）

（９）参考文献（58ページ）

　　

※膠原病手帳の医療部分については、専門医監修の元に作成しています。
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毎号お知らせしている「災害備蓄用ハン～ハン便り～」（２８～２９ページに

掲載）について、「2022年12月から2023年９月まではシーベリーの販売は

中止」とお知らせしていましたが、この度シーベリーの販売を再開いたしまし

たのでお知らせいたします。

　　

※「基本セット」について、ハスカッフ（２４缶入り）のみ販売していました

　　　

が、シーベリー（２４缶入り）およびハスカップ＆シーベリー（12缶＋12

　　　

缶入り）の販売を再開いたします。

　　

※「ギフトセット」（６缶入り）および「お試しセット」（２缶入り）につ

　　　

いては販売を中止しています。詳しくは２９ページをご覧ください。

IＪこＪ
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不要入れ歯リサイクル

　　　

～その入れ歯捨てないで
－
Ｉ

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。

②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。

　

ヅ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さい。

　

③封筒に入れ、下記の宛先まで郵便でお送り下さい。

　　

（申し訳ござ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

※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



大切な方へ贈りませんか

災害備蓄用パン

を 言≫昌則 心ク

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か。

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。

oスず1ヽｙフ

＊種類はIXスす1・ｌ ’IZ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！）

栄養成分表示　lOOg当たり

エネルギー 367kcal

たんぱく質 8.7g

脂　　　質 15.3g

炭水化物 48.5g

ナトリウム 210mg

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。『不老長寿の実』として

有名です。

シーベ11－

栄養成分表示　lOOg当たり

エネルギー 371kcal

たんぱく質 7.8g

脂　　　質 15.3g

炭水化物 50.6g

ナトリウム 210mg

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『

ます。

2８

』と言われてし
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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(一時販売中止中)
べH弛e円一所込ナ

『お試しｾｯﾄ』(2缶入り)ハスカップ＆シーベリー

　　　　　　　　　　　　　　　　　(一時販売中止中)
1. 200'円そ税込デ

『基本ｾｯﾄ』

ハスカツプ(24缶) 12. 960円(税込)

シーベリー(24缶) 12, 960円(税込)

ハスカツプ＆シーベリー(12缶十12缶) 12,960円(税込)

４

ゝ

※只今『基本セット』のみの販売となっております

　

ご注文後14日前後の発送となります

2９

　

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）③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１０：○○～１６：○○の時間帯でお願いいたします)

ＦＡＸ:０３－３２８８－○７２２



3０

　

地震や火災、大雨等により、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〕

　　　

〔令和４年１月以降に｢災害救助法｣の適用になった災害〕

・令和４年福島県沖を震源とする地震に対して

　

〔宮城県および福島県の全市町村(２７市51町１６村)、３月１６日適用〕

・令和４年了月１４日からの大雨による災害に対して

　

〔宮城県、了月１５日適用〕

・令和４年８月３日からの大雨による災害に対して

　

〔山形県、新潟県、石川県、福井県、青森県、８月３日適用〕

・令和４年台風第１４号に伴う災害に対して〔山口県、高知県、福岡県、佐賀県、

　

長崎県、熊本県、大分県、宮崎県、鹿児島県、９月１７日・１８日適用〕

・令和４年台風第１５号に伴う災害に対して〔静岡県、９月２３日適用〕

・令和４年１２月１７日からの大雪による災害に対して

　

〔新潟県、１２月１９日適用〕

・令和４年１２月２２日からの大雪による災害に対して

　

〔北海道、新潟県、１２月２２日適用〕

・令和４年山形県鶴岡市の土砂崩れに対して〔山形県、１２月31日適用〕

・令和５年１月２４日からの大雪による災害に対して

　

〔鳥取県、１月２５日適用〕

○上記の｢災害救助法｣の適用になった災害において被災された方は、次ページの｢会

　

費免除申請書｣を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５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)



　　　　　　〔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

　(現住所)

－Ｔ

避難・転居前

　　の住所

(住所が変更に

なった方のみ)

－Ｔ

所属支部名

連絡先電話

　申請理由

添付書類等

※右欄の番号

　を○で囲ん

　でください

１．「リ災証明書」がある場合は証明書の写しを添付してください。

２．そのf也に証明できる書類のある場合は写しを1剥寸してください。

３．証明書のない場合は理由を下に記載してください。

　　Ｉ　　Ｊ

Ｊ●



昭和４６年６月17日

　

第３棟郵便物,認"f (fl>川６川Ｏの目・5の目発行）

令和５年４川５日発行

　

SSK

　

通巻第5874号

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へご協力いただきありがとうございました

　

日本難病・疾病団休協議会（ＪＰＡ）の国会詰願署名・募金へご協力いただき

ましてありがとうございました。

　

恂

　

（今川の報告は、以こ本部からＷ名川紙を送付した地域の集計となります。）

東京都

神奈川県

埼玉県

愛知県

島根県

鳥取県

岡山県

山口県

福岡県

長崎県

熊本県

沖縄県
一

　

合計

　

１２０筆

　

２９筆

　

３３筆

　

２６筆

　

６７８筆

　　

○筆

　

６９８筆

　　

○筆

　

１０筆

　　

○筆

　

１２筆

　

２８２筆

-
1,888筆

　

６７,５００円

　

４５,０００円

　

２２,０００円

　　　　

○円

　

15,０００円

　

18,０００円

　

２０,５００円

　　

1,０００円

　　　　

○円

　　　　

○円

　　　　

○円

　

26.150円

215,150円
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～編集後記～

○新型コロナウイルス感染症への対応も転機をむかえ、友の会の活動も少しずつ変

　

化してきています。 2023年度の社員総会は、会場参加とオンライン参加のハイ

　

ブリット方式での開催を予定しています。また会場での「全国膠原病フォーラム」

　

は開催できませんが、シミック・アッシュフィールド株式会社さんにご協力いた

　

だき、オンラインによる医療講演会を共催いたします。

○共催医療講演会のテーマは「正しく学ぼう！

　

膠原病の最新治療」、講師には東京

　

女子医科大学の針谷正祥先生にご快諾をいただきました。

　

どなたでも無料でご参加可能ですが、事前に「参加登録」をお願いいたします。ホー

　

ムベージ等をご覧いただけない方にも、次号の機関誌「膠原」にて講演録を掲載

　

いたしますので、講演内容をご確認いただくことができます。

○本年も、日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）の国会請願署名・募金へご協力い

　

ただきましてありがとうございました。これからも、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にむけて、活動していきたいと思います。

一一一
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