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〔医療記事〕

『正しく学ぼう！膠原病診療の最新治療』

東京女子医科大学病院膠原病リウマチ痛風センター

　

膠原病リウマチ内科

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

針谷正祥先生

　

皆様、こんにちは。束京女ｆ医人の針谷

です。膠原病というのは、教科川こすると、

に影響します。これについては遺伝fの研

究が非常に進んでいますので、かなり分

かってきましたけれども、１佃１個の遺伝

fの寄り･度は、それほど人きくありません。

影響ある遺伝fがいくつか揃ったときに発

症しやすくなってきます。そこに、例えば、

SLEだったら日光への曝露、1飢竹炎だった

ら粉塵への曝露、あるいは性ホルモンの影

絆などが力||わって、体の中に何らかの免疫

災常が起こり、皆さんご存知の自己抗体や、

色々なサイトカインが過剰に作られて、そ

とても分厚くなるほど、病気の種類が多い

　

の結果、炎症や線維化か起きるということ

のですが、今日は会Ｕの杵様の中でも人数

　

がわかっています。

が多い疾患、それから最近新薬が出てきた

　　　

出よ、免疫災常や炎症を抑えるのに、副

疾患、を中心にお話をさせていただきます。

　

腎皮質ステロイド（ステロイド）しか薬が

　

今日は、以ﾄﾞの内容について、主にお話

　

ありませんでした。そこに免疫抑制薬が力日

をさせていただきます。

今日の内容

１．はじめに

２．全身性エリテマトーデス

３．全身性強皮症

４．併存症・合併症対策

５．血管炎症候群

６．皮膚筋炎性間質性肺炎

７．成人スチル病

８．ベーチェット病

９．健康被害救済制度

１。はじめに

　

まず総論的なことを少しだけお話をしま

すが、膠原病というのは、甜でもなるわけ

ではなくて、何らかの遺伝的な素囚が発柚

わって、ステロイドがまだ1ﾓ役ですが、そ

の役割はだいぶ減ってきました。さらに今

日ご紹介する分j！標的治療薬が出てきて、

ステロイドの役割はさらに小さくなってい

くだろうとｊわれています。

　

膠原病の患行さんは、生活の質（QOL）

が低ドし、非常に日々の生活がやくなりま

す。原囚が不明で、有効なお薬が少ない、

ステロイドに頼ると、それによる依存症や

合併症が出てくる、一方で、治療が不I一分

だと、肺や心臓や腎臓や消化竹などに障害

が出てくる、というように、病気と薬の副

作川の両方で､゛17しんでいたわけです。最近

の新薬によってステロイド使川Iltも減り、

併存症・介併症の部分も軽くなることが期



待されています。

　

関節リウマチ、SLE、血管炎、筋炎は炎

症性疾患です。この炎症を、できるだけ速

やかに抑え込むことが、非常に屯要だと言

われています。

２。全身性エリテマトーデス（SLE）

　

ここからは、いくつかの疾患について順

番にお話をさせていただきます。

　

まずはSLEです。最近承認された治療

薬の中から、Lにベンリスタ、サフネロー

についてお話をします。私は堪本的に、講

演会の時は、一般名で話をすることにして

るのですが、今日は患者さんが対象なので、

皆さんが馴染みのある商品名でお話をしま

す。

　　

SLEにｓ｀

　

認された治

　

｀'

・プラケニル゜2015年承認

　

(ハイドロキシクロロキン)

・セルセプド2016年承認

　

(ミコフェノール酸モフェチル)

・ベンリスダ2017年承認

　

(ベリムマブ)

・サフネロー゜2021年承認

　

(アニフロルマブ)

　

まずSLEの病態を簡単におさらいして

おきましょう。さきほど申しlこげたように

何らかの遺伝的な囚fがあって、そこに紫

外線、ウイルス、感染症、性ホルモン、こ

ういった環境の囚了が力日わって、自ｄ免疫

異常、つまり抗ＤＮＡ抗体や自分の体を攻

撃する細胞が出てくる。これにより炎症が

起こり、腎臓とか心臓・血管の障害が起き

てきます。

　

SLEの典型的な症状は蝶形紅斑です。

蝶々が羽を広げたような形の皮疹なので、

このように呼ばれています。皮膚は蝶形紅

斑だけではなく、やけどの痕のようにも見

えるディスコイド疹と呼ばれる皮疹や、霜

焼けがひどくなった時のような凍疸様皮疹

という皮疹も出ることがあります。

　

最初に申し]lげた通り、全身に症状が出

るので、令身性エリテマトーデスと言うわ

けです。発熱などの令身症状、皮膚、リン

パ節、肺や胸膜、心臓、関節、筋、腎臓の

症状が出ることが知られています。さらに、

脳、末梢神経、令身の血管、血球、目、肝

臓や牌臓、そして消化管など、ありとあら

ゆるところに病気が顔を出します。

　　

ベンリスダベリムマブ

・Ｂリンパ球を増殖・分化させるサイト

　

カインであるBLyS（ブリス）に結合

　

するモノクローナル抗体

゜ペンリスタはBLySの作用を中和し、

　

SLEのBリンパ球の異常を是正し、症

　

状を改善する

・点滴製剤、皮下注製剤の両者がある

・効能は「既存治療で効果不十分な全

　

身性エリテマトーデス」

　　　

https://kusurigsk.ip/bl/about/p2.html

　

ベンリスタには点滴の製剤と皮ﾄﾞ注射の

製剤があって、最近、ほとんど使われてい

るのは皮ﾄﾞ注射です。体の中にあるリンパ

球のうち、Ｂリンパ球という名前がついて

いる細胞を増やしたり、成熟させたりする

サイトカインとしてBLySという分子が知

られています。これに結合して、中和して

しまうのがベンリスタです．BLySの作川

を中和すると、SLEのＢリンパ球の異常が

是llﾐされて、症状が改善します。

　

どのようにして効くことが証明されたか

を、理解していただくことは非常に重要な

ので、キーとなる臨床試験の結果を簡単に

３
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お話します。ベンリスタの臨床試験では、

SLEの患者さん約700例（日本、中国、

韓国）にベンリスタまたはプラセボ（見た

目は薬と同じで薬効成分を含まないものを

示す､i柴で、偽薬とも呼ばれます。）を52

週間点滴して治療されました。この試験に

ぴ録されたSLEの患者さんは、それほど

疾患活動性は高くありませんが、ある程度

の疾患活動性がある患者さんです。そこに、

ステロイドや免疫抑制剤というそれまでの

治療を続けながら、ベンリスタかプラセボ

をll乗せした試験です。

　

一定の基準まで良くなった患行さんの割

合を52週後で見てみると、ベンリスタ群

では53.8%、プラセボ群では40％で、こ

の差が統計学的に有意ということになりま

した。

　

しかも、12週から52週まで、こ

の間ずっと差がついていたということも分

かりました。

　

ベンリスタは、関節炎（筋骨格系症状）、

タンパク尿（腎症状）、抗ＤＮＡ抗体の値を

改片すると､1‘われています。･μ火、先ほど

の試験で抗ＤＮＡ抗体価は、ベンリスタを

投りした群でさっと落ちていきました。

　

また、患者さんにとって嬉しいのは、プ

レドニンの１日あたりの使川 I.が減ったと

いうことです。 52週の試験のはじめの頃

から、ベンリスタ群ではどんどんプレドニ

ンの投'jWiが減っていきます。最終的に

試験開始時と比べて８ｍｇぐらい減りまし

た。もちろんプラセボ群も減っていきます

が、ベンリスタとの間には差があります。

ステロイドは１ｍｇでも低い方が、患者さ

んにとって嬉しいわけです。

　

ベンリスタの副作川も見ておきましょ

う。プラセボと人きな差がなかったという

のが結論ですが、一一徊=気になる感染症を見

てみると、ベンリスタ群が17％、プラセ

ボ群が11％と少しベンリスタ群で多い印

象があります。

　

ll気道炎がベンリスタ群で

4％、プラセボ俳で2.6%、帯状痢疹が2.3%

と3％、それ以外に鼻咽頭炎、細菌性尿路

感染症などがベンリスタ群でみられ、どれ

が特別多いというわけでもないですが、全

休として若「多くなっていました。

　

やはりSLEで‥一番困るのは腎炎ですの

で、ループス腎炎を対象に国際共同試験が

行われました。これは日本も参加していま

すが、活動性ループス腎炎448 ylを対象に、

ベンリスタと通常治療、プラセボと通常治

療に分けて、２年間治療しました。通常治

療とは、皆様方が片段受けられてきたよう

な、ステロイドにセルセプトあるいはエン

ドキサンを併川する治療になります。プレ

ドニンは体吼50 kgの大だったらヽ25 mg

から50 mgまでの川ほが用いられました。

　

主な評価項目を達成した患者の割合はベ

ンリスタ群が43％、プラセボ群が32％、

腎臓が非常に良く改片した患者の割合はペ

ンリスタ群が30％、プラセボ群が20％と、

どちらもベンリスタのほうが統計学的に有

意に良いという結論になりました。

　

104週までベンリスタを使っても、有

害事象は令体で55％、プラセボは53％で

変わらず、安全性には人きな心配はないこ

とが確認されました。

　

ベンリスタはSLEのいろいろな病態・

症状に使われています。最初にご紹介した

ような関節炎や、令身の倦怠感がある時に

はよく使いますし、ループス腎炎でタンパ

ク尿や血尿がある時にも使えます。ベンリ

スタを使うことによって、ステロイドを治



療の最初の目標である11｣あたりプレド

ニンで7.5 mg までまず減らし、できればヽ

さらに5mgを目指していきます．

　　

ループス

　

岱の治

　

の

　　　

う

・ヒドロキシクロロキン

・ACE阻害薬またはアンジオテンシン

　

受容体遮断薬

・高血圧のコントロール:130/80 nmHg

　

以下を目標

・LDL－コレステロール値が100 mg/dlを超

　

える患者に対してスタチン療法の導入

　

Hahn BH et al. Arthritis Care Res (Ｈｏｂｏｋｅｎ).

　　　　　　　　　　　　　　

2012:64:797

　

ループス腎炎を治療する時に、補助療法

がいくつかあり、これを行うのと行わない

のでは、かなり腎機能の予後が違うという

ことがわかっています。ステロイドや免疫

抑制剤やベンリスタは大事ですが、それ以

外にヒドロキシクロロキン（商品名プラケ

ニル）を使っていただく。それからタン

パク尿がある方は、ACE阻害薬やアンジ

オテンシン受容体遮断薬を使う。血圧を

130/80 mmHg以ドにコントロールして

もらう．LDLコレステロールをlOOmg/dl

を目標に治療していただく。これらを可能

な限り実施するのが屯要です。

　

次に、サフネローについて話します。一

般名はアニフロルマブです。ベンリスタは

BLySを阻害しますがヽサフネローはイン

ターフェロンというサイトカインを阻害す

るお薬になります。サフネローはＩやイン

ターフェロンが結合する細胞表面にある受

容体を標的とする抗体製剤です。、サフネ

ローが受容体に結合することによって、Ｉ

型インターフェロンが作用できなくなりま

す。サフネローはヽ300 mg を４週間毎ヽ

　　

サフネロー゜アニフロルマブ

・SLEのリンパ球では|型インターフェ

　

ロンが強く作用している

・サフネローは|型インターフェロンａ

　

受容体に結合し、1型インターフェロ

　

ンの作用を阻害する

・発疹、低補体血症、抗ＤＮＡ抗体上

　

昇、血小板減少、白血球減少がみら

　

れる患者の血液では、インターフェ

　

ロンが強く作用している

・効能は「既存治療で効果不十分な全

　

身性エリテマトーデス」

　

用法・用量は300 m9を4週間ごとに

　

30分以上かけて点滴静注

30分以llかけて点滴します。これまでの

研究からSLEの皮疹を有する、補体が低い、

抗ＤＮＡ抗体が高い、血小板が少ない、白

血球が少ない患者さんでは、インターフェ

ロンが強く働いています。

　

例えばSLEの皮疹では、ケラチノサイ

トがM14インターフェロンを作っていると

言われてます。腎臓の糸球体ではインター

フェロンの発現が几進していることがわ

かっています。 SLEの関節炎は関節リウマ

チのように変形こそしませんが結構痛いで

す。関節の滑膜細胞でインターフェロンが

作られているとｊわれています。

　

サフネローの国際共同試験では、約360

名の患者さんをサフネローとプラセボに半

分ずつに割り付けました。日本人も１割

強人っています（43人）。標準治療にサフ

ネローかプラセボかの点滴を加え、12か

月観察しました。標準治療とは先ほどと同

じで、ステロイド、プラケニル、免疫抑制

剤による治療のことです。

　

この試験ではBICLA（バイクラ）と呼

ばれるSLEの指標を使っています。 BICLA

５



６

を達成した患者さんの割合は、最終的にサ

フネロー群で48％、プラセボ群で31％で、

統計学的に有意差があり、サフネローの行

効性が示されました。

　

SLEの治療では、llf燃が問題になりま

す。52週時で見てみると、サフネロー群

の方がプラセボ群よりも、再燃をした患者

の割合が低く抑えられていたことがわかり

ました。また、52迦時でステロイドを1

[1 7.5 mgまで減Iltできた患者さんの割合

は、サフネロー群が51.5%、プラセボ群が

30.2%で、サフネロー群の方が、ステロ

イドを減らしやすいということが示されま

した。

　

次に副作川ですが、サフネロー投り中は

少しウイルス感染に弱くなります。例えば、

L気逆感染症、これは風邪のようなもので

す。それから気竹支炎。これも一部はウイ

ルスです。帯状痘疹はウイルスによって引

き起こされます。サフネロー俳の方が、こ

れらの感染症の数字がどれも高く、ウイル

ス感染には注意が必要です。

３。全身性強皮症

　

次は強皮症のお話をします。強皮症は、

最も治療が難しい膠原病の一つだと思いま

すが、最近、リツキサン、オフェブ、それ

から低出力対外衝撃波治療という３つの

新しい治療が出てまいりました。

　　　　　　

全身性強皮症

・リツキサン・（リツキシマブ）

・オフェブ゜（ニンテダニブ）

・低出力体外衝撃波治療

　

Ｂリンパ球は、Ｔリンパ球や周囲のサイ

トカインなどから刺激を受けて形質細胞と

いう自ｄ抗体（抗ＤＮＡ抗体や抗Scl-70抗

体など）を作る細胞に分化します。リツキ

サンはＢ細胞を除去する薬ですが、この

リツキサンが強皮症にも効くということが

わかりました。

リツキサン゜ リツキシ

ｰ

マ

・Ｂ細胞の表面に存在するCD20を標的

　

とする抗体製剤

・CD20を持つＢ細胞を生体内から除去

　

する

・世界的には関節リウマチ、ANC A

　

関連血管炎、全身性エリテマトーデ

　

スなどの膠原病に使用されている

・日本では、多発血管炎性肉芽腫症

　

(Wegener肉芽腫症）、顕微鏡的多

　

発血管炎、強皮症、全身性エリテマ

　

トーデスに保険適用

　

リツキサンはＢリンパ球の表面に存在

するCD20を標的とする抗体製剤です。

つまり、Ｂリンパ球表面のCD20にリツキ

サンが結合します。

　

強皮症の皮膚は、つまもうとしても持ち

1こがらないという特徴があります。プレド

ニン川1 10 mg 未満で治療されている強

皮症で皮府が硬い患者さんを、リツキサン

で28例、プラセボで26例、24週間治療

しました。

　

リツキサンは体表而積1ヽIえ方

メートルあたり375mgで迦l l”Iヽ4週間

点滴しました。皮膚の硬さと努力肺活!i'((思

い切り吸って叶くときの息の!iOを測定し

ました。

　

皮膚硬化の程度の変化'n[は、プラセボ群

では６か月だとあまり変わらないか少し

増えるぐらい。一方、リツキサンを投り･す

ると、マイナス５点、マイナス６点と減っ

てきます。１点減るということは、「人き



くしかつまめなかったのが、小さくつまめ

るようになる｣、｢小さくつまむことができ

たけど、ちょっと厚かった皮膚が普通にな

る｣ことを意味します。マイナス６点とは、

そのような部位が６か所あったというこ

とになります。努力肺活ほはプラセボ群で

は一直線に落ちてしまい、人体６か月で

3％ぐらい落ちました。しかしリツキサン

群では３か月ぐらいまで減って、そこか

ら元に戻っていき、最終的には群間で統計

学的に有意な差が出ました。

　

安令性に関しては、有害嘔象の発現割

合がリツキサン群で100％、プラセボ群で

88％でした。

　

ll気逆感染が同程度で、リ

ツキサン群のみで白血球減少や口腔粘膜炎

などが出ていましたが、特にどれが多いと

いうことではありませんでした。 SLEや血

竹炎では、リツキサンはステロイドと一緒

に使うので、結構、感染症が問題になりや

すいのですが、強皮症の場合は単独で使う

ので、その分、感染症のリスクは低くなり

ます。

　　

正のiﾖ

　

'

　

岱にヽるオフェブ゜

　　　　　

(ニンテダニブ)

・発症から7年以内の強皮症で、肺の線

　

維化か高分解能CTで10％以上の肺野

　

で認められる患者

・ニンテダニブで287例、プラセボで

　

283例を52週間治療

・努力肺活量(FVC)の減少の程度を比較

　

強皮症の方は、おそらく半分以|この方が、

間質性肺炎をお持ちです。肺の中で間質性

肺炎の部分が増えてくると息が苦しくなり

ます。オフェブの臨床試験では、発症から

７年以内の強皮症で、肺の線維化かCTで

10％以llある人を対象に、約280名ずつ

１年間オフェブまたはプラセボで治療しま

した。この臨床試験では努力肺活raがどの

程度減ったかを比べています。

　

52週までの努力肺活量の年間減少れは

プラセボ群だと約93 mL でしたが、オフェ

ブ群は52 mLでした。群間に44％の差が

あり、強皮症の肺の病変の進行を抑えるこ

とが示されました。時間経過とともにプラ

セボ群の努力肺活ほは低ドしますが、オ

フェブ群では低ドのスピードが緩やかにな

ることが示されています。

　

オフェブ使川中に一番問題な副作川は下

痢と吐き気と腹痛です。

　

ド痢や吐き気は使

川開始時に多く、特に２か月目ころまでは、

結構な頻度でみられます。また、数％で肝

機能障害がみられます。

　

オフェブの製薬企業であるペーリンガー

イングルハイムのホームページに掲叔の患

者さん向けのパンフレットには、ﾄﾞ痢に対

して自己竹理が屯要と記叔されています。

消化の良いものを食べる、食物繊維が多い

ものは避ける、脂っこいものとか、刺激が

強いものはやめるなどを心掛けます。吐き

気に関しては、たくさん食べると気持ち悪

くなるので、回数を増やして、少しずつ食

べる。必要に応じて叶き気11こめを使うと

いった｣こ夫が色々､I}いてありますので参考

になさってください。。

　

さて、間質性肺炎というのは、強皮症だ

けではなく、例えば、血管炎、ＭＣＴＤ(混

合性結合細織病)、関節リウマチなど、い

ろいろな膠原病に合併します。強皮症以外

の膠原病に合併する間質性肺炎にも、オ

フェブが有効だということが示されていま

す。呼吸機能検杏(努力排活1.0、CT画像

検査、患者さんの症状の３つを細み合わ

了
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せて、進行性の線維化を伴う間質性肺炎が

定義されました。進行性の線維化を伴う間

質性肺炎を有する患者集川を対象に、先ほ

どと同じように、オフェブまたはプラセボ

を投り･して、努力肺活11tの減少ldを見た臨

床試験を紹介します。試験開始から52週

時に、プラセボ群では努力肺活htが187

て、保険適用が追力日間近のところまで来て

いるそうです。今後は皆さんの中でも、低

出力対外衝撃波治療を受けられる方も出て

いらっしゃるかもしれません。

４。併存症・合併症対策

　

ここで、全ての膠原病の方に共通するお

mL、オフェブ群では80 mL減少し、100　話をします。併存症とか合併症とかｊわれ

mLの差が見られました。これによって、

　

る病気の対策です。ここでは３つのこと

強皮症はもちろんのこと、他の膠原病の進

行性線維化を伴う間質性肺炎に対してもオ

フェブが使えるようになりました。ただオ

フェブは高額ですので、関節リウマチのよ

うな指定難病になっていない疾患の患者さ

んには使いにくい薬剤です。指定難病の膠

原病をお持ちの患者さんで、進行性線維化

を伴う間質性肺炎がある方には使っていた

だける薬剤となります。

　

強皮症という病気は、皮膚が硬くなる、

それから血竹が減るというのが、臨床的な

特徴です。その２つが揃うと、指の先に

潰瘍ができて、指が知くなってくる人がい

ます。場合によっては、黒くなって壊死を

起こします。これを治す治療として、血管

を広げるお薬が何種類か出てきて、その有

効性は報告されていますけれども、必ずし

も満足できるものではありませんでした。

　

すでに足底腱膜炎という病気の治療に使

われている低出力対外衝撃波という医療器

只がありますが、この装μを使って強皮症

の患者さんの指に衝撃を'jえることで細織

の再生を促し、それによって潰瘍が治癒す

ることが示されました。指の潰瘍の個数の

変化をみてみると、ほとんどの患者さんで

潰瘍の個数が減っているのがわかります。

強皮症における四肢の難治性泌瘍につい

を述べます。

　　　　　　

正゜‘△｀

　

正ヽ

１．骨の手入れをしっかりと

２．ワクチンを打ちましょう

　　

・インフルエンザ

　　

・肺炎球菌

　　

・帯状庖疹

　　

・新型コロナウイルス

３．内服薬で予防できる感染症

　　

・ニューモシスチス肺炎

　　

・結核

　　

・B型肝炎再活性化

　

まずは竹です。プレドニンを1 11 5 mg

以上服川している人は、基本的に骨のお手

入れが必要です。次ページの図では、ステ

ロイドがプレドニソロン換算で一目5mg

以上7.5mg未満だとスコアが1ヽ7.5mg

以上だと４と示されています。7.5 mg以

上でしたらスコアが３以llですので薬物

治療をしましょう、スコア３未満のとき

は骨折リスクを評価しなさいとなっていま

す。例えば、プレドニソロンを一目5mg

内服していたとしても、年齢が50歳以上

であれば、合計スコアが２＋1＝３点に

なるので薬物治療が勧められます。

　

２番目はワクチンの投'j,です。膠原病の

肺感染症のトップは緋菌性肺炎です。２番



ﾌﾟレドニン5mg/日以上は骨のお手入れに注意

経口ＧＣを3ヵ月以上使用中

　　

あるいは使用予定

cﾆﾔﾆ1

　　　　

危険因子の評価

(既存骨折.年齢.GC投与皿,骨密度)

グルココルチコイド誘発性骨粗義症の管理と治療のガイドライン2023より引用

目がニューモシスチス肺炎という特殊な肺

炎になります。肺炎球菌性肺炎の屯拍で化を

防ぐワクチンがニューモバックスとプレベ

ナー13です。ニューモバックスは自治体

の補助で受けることができます。プレベ

ナー13は病院で個人の負批で受けること

ができます。ニューモバックスは５年に１

度、プレベナー13は一乍にl1日Iです。片

方打ってから、もう片方打つということも

日f能です。それによって、より強く肺炎球

菌感染症の屯症化を防ぐことができます。

　

次に屯要なワクチンは帯状癒疹ワクチン

です。帯状痘疹では、赤くて痛い皮疹が帯

状に沢山出てきて、これが水痘になります。

目の周りにできると失明の危険性があるの

で人変です。これは水ぼうそうのウイルス

と同じウイルスが原囚です。体内の神経に

潜んでいたウイルスがIlf活性化して、帯状

痢疹が発症します。帯状癒疹が出てきたら、

１時間でもII!く抗ウイルス薬で治療するこ

とが人切です。

　

帯状癒疹をp防するためのジンクリック

スというワクチンが使えるようになりまし

た。18歳以llで、ステロイド、免疫抑制

剤を使川している膠原病の方は、基本的に

は受けることをお勧めします。２川打つと

健常人で10年程度、免疫抑制治療を受け

ているともう少し知い７～８年かもしれ

ませんが、帯状咆疹をj防する効米を発揮

します。一川帯状咆疹にかかると、もう二

度とかかりたくないと杵さんが､iうぐらい

痛い病気ですから、ジンクリックスを病院

で受けることを、私は強くお勧めしたいと

思います。

　

新聖コロナウイルスワクチン接種もお勧

めします。新型コロナウイルスに対するワ

クチンに関してはネットやテレビで色々な

ことｊわれていますけれど、基本は新型コ

９
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ロナウイルスに対する免疫をつけることが

屯要です。膠原病の方は免疫がつきにくい

ので、３川、４川、５川と繰り返し打って

いただくことをお勧めします。

　

３番目の内服薬でf防できる感染症の一

番目は、ニューモシスチス肺炎です。先ほ

いったことがある方は、自分から必ず先生

に話をしてください。

　

Ｂ'洲F炎については、皆さんが膠原病の

治療を受ける前に、病院で必ずHBs抗原、

HBs抗体、HBc抗体の３つを測ります。

そのllで、体の中にHBウイルスがいない

ど、膠原病の肺感染症として２冊=目に多

　　

ことを確認してから、免疫抑制治療を始め

いと紹介しましたが、この特殊な肺炎は、

　

ます。例えば、HBs抗原が陽性、あるい

結構広い肺の部分を悲くするので屯症化し

　　

はHBウイルスのＤＮＡ定ほが陽性である

やすいです。ニューモシスチスはカビの一

　

場合には、核酸アナログというお薬を投り

種なんです。高川ld（プレドニン換算で一

目30mg以Ｌ）のステロイドを内服中、

エンドキサンパルス療法の直後、ステロイ

ド高川以とリツキサンを紺み合わせた治療

中に起こりやすいです。ニューモシスチス

肺炎はバクタという薬でＦ防できます。

膠原病の専門の先生はニューモシスチス肺

炎をよくご存知ですので、勧められたら足

非内服してみてください。たとえステロイ

ドが少なくても、例えばプレドニンを一一目

10 mg程度内服している方でもヽ間質性肺

炎、喘息などの肺合併症を持っている場合、

あるいは免疫抑制剤を併川している場合な

どには、私はバクタの投’jを継続します。

　

f防できる感染症の２番目、３番目は、

結核とＢ’麗肝炎です。膠原病における結

核のリスクは、イギリスのデータでは、

SLEの患者さんは8.4倍、強皮症は6.2倍、

筋炎は8.7倍、それぞれ一般の方よりかか

りやすいです。今日は話をしませんが、結

節性多発動脈炎は8.6倍、結核にかかりや

すいです。したがって、膠原病の治療を開

始する前に、結核のスクリーニングをした

り、毘結核の人と一緒に住んでいたか、

兄弟が結核だったかなどを問診で確認しま

す。たとえ先生から聞かれなくても、そう

しながら、免疫抑制剤を内服していただく

ことになります。これまでにＢ'則F炎やＣ

型肝炎、あるいは肝炎ウイルスのキャリア

とj‘われたことある場合は、先生に必ず伝

えてください。

５。血管炎症候群

　

血竹炎症候群についてお話をします。最

近、ANCA関連血竹炎の財界では、リツキ

サンが治療のiﾓ役になりました。

　　　　　　

血管炎症候群

①ANCA関連血管炎

　

・リツキサン゜（リツキシマブ）

　　　

(2013年承認）

　

・タブネオズ（アバコパン）

　　　

(2022年承認）

　

・ヌーカラ゜（メポリズマブ）

　　　

(2017年承認）

②大型血管炎

　

・アクテムラ゜（トシリズマブ）

　　　

(2017年承認）

　

ＡＮＣＡ関連血竹炎の治療には、リツキサ

ンとステロイドの組み合わせが一番多く川

いられています。リツキサンを使わず、エ

ンドキサンとステロイドの組み合わせも使

川されます。



　

ANCA関連血竹炎に対するリツキサン治

療についてお話します。日本で行われた試

験（ＬＯＶＡＳ試験）では、中等度の活動性

の顕微鏡的多発血竹炎（ＭＰＡ）、多発血竹

炎性肉芽腫症（GPA）の患者さんを、リツ

キサンとステロイドで治療しました。体屯

が50 kgの人の場合、プレドニン一目25

mgから始めても、50 mgから始めても、

治療効果は一緒でした。この試験結果か

ら持の半分のプレドニン投’パltでＭＰＡ、

GPAの治療が行われるようになりました。

　

実際に使ったプレドニンの総投’八tを見

ると、高川111ステロイド投･j-群4100 mg

に対して、低川Eltステロイド投/j群1300

mgとヽ３分の１ぐらいで済んているとい

う、患者さんにとっては嬉しい結果でした。

さらに、重症な感染症の数も、低川:ltステ

ロイド投与群で３分の１程度に減ってい

ます。

　　　

タブネオズ

　

アバコパン

・補体成分C5aの働きを阻害する低分子

　

化合物

・経口投与可能

・顕微鏡的多発血管炎・多発血管炎性

　

肉芽腫症に保険適用が認められた

　

最近はタブネオス（アバコパン）という

薬も使川可能となりました。多くの場合、

リツキサンとタブネオスとステロイド、エ

ンドキサンとタブネオスとステロイドいう

組み合わせで使川されます。タブネオスは、

補体の成分であるC5aという分ｆの働き

を阻害するお薬です。顕微鏡的多発血竹炎

（ＭＰＡ）、多発血竹炎性肉芽腫症（GPA）の

２つの病気に、すでに保険適川が通ってい

ます。

　

補体は体に入ってきた細菌を排除するた

めに進化した生体防御システムの一つで

す。体内に侵人した細菌に補休が結合しま

す。そこに好中球が寄ってきて、細菌を食

べて死滅させます。補体の中でもC5aは、

特に好中球を活性化する力が強く、炎症を

起こす方向に好中球の性質を変えることが

できます。ところがタブネオスで顕微鏡的

多発血竹炎（ＭＰＡ）、多発血管炎性肉芽腫

症（GPA）患者さんの好中球表面にある好

中球のC5aの受容体に蓋をしてしまうと、

病気を引き起こしている好中球が人人しく

なり、血管炎が良くなるという仕細みです。

　

リツキサンあるいはエンドキサンにタブ

ネオスを166 yl、プレドニンを164名そ

れぞれ力日えて52週間治療しました。治療

開始から26週時で寛解を達成した、つま

り病気がほとんどおさまった人の割合はど

ちらも約70％で同じでした。 52週時に寛

解を維持した人は、むしろタブネオスの方

が10％以ll多い結果でした。これらの試

験結米から、タブネオスは、ステロイド（プ

レドニン）に収って代わる薬ではないかと

期待されています。またステロイドの心性

を見る指数（グルココルチコイド心性指数）

を見ると、タブネオス俳の方がプレドニン

群よりも指数の値が低いことがわかってい

ます。

　

ここからはＡＮＣＡ関連血竹炎の中の、

好酸球性多発血管炎性肉芽閣症（EGPA）

という病気に対するヌーカラというお薬に

ついて説明します。一般名はメポリズマブ

です。この薬はEGPAを引き起こしている

インターロイキン５という分ｆを中和す

る抗体製剤です。以前から難治性気竹支喘

息に使川されていましたが、２年ぐらい遅

れてEGPAにも保険適川となりました。

１１
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ヌーカラ゜メポリズマブ

　

・好酸球の分化と成熟に必要なインター

　

ロイキン５を標的とする抗体製剤

・インターロイキン５の作用を中和する

・難治性気管支喘息に2016年6月から

　

使用されている

・2018年5月から好酸球性多発血管炎

　

性肉芽腫症（EGPA）に保険適用と

　

なった

　

EGPAでは、その名前の通り好酸球が暴

れています。好酸球を活性化するサイト

カインがインターロイキン５です。ヌー

カラは、インターロイキン５に結合し、

その働きをブロックします。その結果、

EGPAが収まってきます。

　

ヌーカラの治験では、病気がくすぶって

いるEGPAの方をぴ録し、標準的治療（プ

レドニン土免疫抑制剤）に力日えて半分に

ヌーカラ、Ｔ分にプラセボを投与し、プレ

ドニンを徐々に減lltしていきました。

　

ヌーカラ群ではEGPAが寛解した患者さ

んの割合が増力11し、30％超えて横ばいに

なりました。そしてヌーカラの投’jが終わ

ると、その割合は減っていきました。プラ

セボ群では明らかな増力日はみられず、横

ばいでした。 52迦時で見ると寛解状態に

ある患者の割合はプラセボ群3％とヌーカ

ラ群32％で統計学的に有意な差があり、

EGPAに対してヌーカラは寛解に入るのを

助けるということが示されました。

　

ステロイドの減Ｗこついても、この臨床

試験で検討されました。最後の４週間（48

～52週）におけるステロイド投'>V(を、

7.5mgを超えるヽ7.5mg以ドヽ4mg以ﾄﾞヽ

ステロイド中111、と分けてみてみると、ヌー

カラ群は7.5 mg以ﾄﾞの患者割合が最も多

く、プラセボ群は7.5 mg超が最も多くみ

られました。よってヌーカラ群はステロイ

ド投'錫tが低い患者の割合が多いというこ

とがお分かりいただけると思います。また、

安令性に関しては、ヌーカラはあまり心配

するところはありませんでした。

　

次に人型血管炎についてです。心臓から

出る人動脈、心臓に戻る人静脈、そのﾆiﾐ要

分枝が人や血竹です。この人型血管が血管

曜の炎症によって拡張したり、狭窄したり、

場合によっては数珠状になったりします。

PET-CTでは、血竹県に放射性物質が集積

して、光って見えます。

　

人型血竹炎には２つの人きな病気があっ

て、１つは高安動脈炎、これは若い女性に

多い病気です。もう１つは□細胞性動脈炎

で、こちらは高齢の方に多い病気です。い

ずれも人べ柚1竹に炎症を起こします。これ

らの病気に効くお薬として承認されたのが

アクテムラです。皮ﾄﾞ注射で投りします。

　　

アクテムラ゜トシリズマブ

・インターロイキン６が細胞に作用す

　

る時に結合する受容体に対するモノ

　

クローナル抗体

・インターロイキン６が受容体に結合

　

できなくなり、治療効果を発揮する

・関節リウマチ、小児特発性関節炎、

　

キヤツスルマン病、大型血管炎（高安

　

動脈炎・巨細胞性動脈炎）、成人スチ

　

ル病に対して保険診療で使用可能

　

先ほどのヌーカラはインターロイキン５

に対する抗体製剤ですが、アクテムラはイ

ンターロイキン６の受容体に対する抗体製

剤です。インターロイキン６が受容体に

結合しようとするところを、アクテムラが

ブロヽソクします。



　

高安動脈炎に対して、アクテムラが効く

かどうかを調べた治験では、最初に高安動

脈炎が11jl発した患者さんに対してステロイ

ドの11tを倍以にしました。そうすると病気

が一け収まります。その患者さんにアクテ

ムラまたはプラセボを投与し、そこからス

テロイドを減laしていくと、一定の確率で

高安動脈炎が再発します。1町発例が両肘合

計して19例になったところで、試験が終

ｆとなります。

　

ステロイドを減らしていくと、だんだん

再発する患行さんが出てきます。最終的に

アクテムラ俳は半分ぐらいの患者さんがI'i

発しましたが、プラセボ群は８割ぐらい

の方が再発しました。統計検定をすると、

残念ながらあと一一歩足りないところで、

ｐ偵が行意差に届かなかったという結米で

した。しかし、他の試験結果とも併せて、

アクテムラは現在、高安動脈炎にも□細胞

性動脈炎にも保険診療で使川口f能となって

います。アクテムラを高安動脈炎に長期的

に使っていると、ステロイド111がどんどん

減っていきます。これは患行さんにも、医

療者にとっても嬉しいことです。

　

アクテムラは前述のように、□細胞性動

脈炎にも承認されています。 353人の□

細胞性動脈炎の患者さんを次の４つの群

に分けた臨床試験を紹介します。。

エアクテムラ毎週投り･、26週までにステ

　

ロイドを減量して中111

②アクテムラ2週に1川投･i-、26迦までに

　

ステロイドを減111して中Ih

②プラセボ毎週投与、26週までにステロ

　

イドを減11tして中11こ

④プラセボ毎週投与、52週までにステロ

　

イドを減litして中11こ

このように割り付けると、アクテムラ群で

は毎週投'jでも、隔週投'jでも、プラセボ

群よりも、寛解達成者の割合が高いことが

わかりました。また、llf発までの期問を見

てみると、アクテムラ群よりもプラセボ群

のほうが再発しやすいことが示されまし

た。

　

プレドニンの合計投/八tは、アクテムラ

群では試験計1由i通り、プラセボ俳の約Ｔ分

になりました。

　

Ｌ記③群ではプレドニン

合計投与量は3296 mg、雀群では3818

mg、アクテムラを使う①群と②群では

1800 mg程度でした。

６。皮膚筋炎性間質性肺炎

　

皮膚筋炎の間質性肺炎の治療の話をしま

す。これは新薬ではありませんが、この数

年来、抗MDA-5抗体陽性皮膚筋炎の患者

さんが、間質性肺炎を高率に合併して、そ

れがなかなか難治であることが分かってき

ました。筋炎で間質性肺炎を介併している

患者さんの生存率をみると、抗ＭＤＡ-5抗

体が陽性だと、初期治療で亡くなる方が４

割程度だったのが実情でした。こういった

患者さんは、筋力低ﾄﾞや筋痛などが軽いと

いうのが特徴です。しかし、間質性肺炎が

急速に進むので問題視されていました。

　

現在は令国の膠原病の専門病院で、エン

ドキサン、プレドニン、ネオーラルまたは

プログラフを組み合わせて治療されるよう

になって、救命率は改沿してきました。

７。成人スチル病

　

成人スチル病は、39～40度に達する

高熱を出す疾患で、熱がllがったりﾄﾞがっ

たりします。これを弛張熱と呼びます。関
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１４

節痛、サーモンピンク疹といわれる皮疹が

出現します。また白血球、フェリチンが増

加し、リンパ節が腫れたりします。

　　　　　　

人スチル

　

とは

以下の症状を特徴とする全身性の炎症性疾患

・39°Cに達する弛張熱

・関節痛・関節炎

・発熱時に出現する皮疹

　　

(サーモンピンク疹)

・白血球増加

これら以外に、咽頭痛、リンパ節の腫

れ、牌腫、肝機能異常などがしばしば

見られる

　

この病気に対して、アクテムラが試さ

れました。アクテムラまたはプラセボを２

週間間隔で点滴して12迦まで続け、どち

らが効いたかを比べました。この間、ステ

ロイドを併川することはIII能で、最初の４

週間は囚定川以て、以降は基準に従って減

らしていく臨床試験でした。

　

ACR 50 という評価基準で見ると、アク

テムラの佃

プラセボ群で30.8%でした。症例数が少

なく13例だったので、％の差は人きい

ですけれども、統計学的な有意差には至

りませんでしたo SFS (systemic feature

score)という成人スチル病のスコアが２

ポイント以1こ改涛した患行さんの割合を見

ると、４週時でアクテムラ俳が92％、プ

ラセボ群が61％で、これも30％ぐらい差

がありました。 12迦でも約30％の差が示

されました。これらの結果から、成人スチ

ル病に対して、アクテムラが使えるように

なりました。

　

また、成人スチル病の患者さんは、お薬

のアレルギーを起こしやすいです。この試

験では投り･時反応（一般的に分f標的治療

薬の投与中または投’j後24時間以内に多

く現れる行害事象の総称）が、13名中３

名で見られていますから、その点は注意が

必要ということになると思います。

８。ベーチェット病

　　　　　

ベーチェット

　

とは

　

・眼、皮膚、粘膜、消化管、脳、大血

　

管などの複数の臓器に、炎症性の病

　

変が繰り返し出没する炎症性疾患

　

・四大主症状：再発性口腔潰瘍、外陰

　

部潰瘍、ぶどう膜炎（眼）、結節性

　

紅斑（皮膚）

　

ベーチェット病は、トルコのベーチェッ

ト先生が最初に報告した、目、皮膚、粘

膜、消化竹、脳、人血竹などに炎症性の病

変が出現し、Ilf発を繰り返す病気で、一番

多い症状は･Ilf発性アフタ性潰瘍です。口の

中に潰瘍できて痛くて食べられません。

　

口腔潰瘍を治す薬として開発されたのが

オテズラ（アプレミラスト）というお薬で

す。この薬も高価です。細胞の中でサイ

クリックＡＭＰをAMPに変換させる物質が

PDE4（ホスホジエステラーゼ４）です。

オテズラはPDE4を阻害するので、細胞の

中のサイクリックＡＭＰが増力日します。そ

れによって炎症を抑え、口腔潰瘍を改汚す

るお薬です。

　

実際に、日本人の患者さんも治験に参力日

していますが、ベーチェット病の「1腔潰瘍

に対するオテズラの有効性に関して、口腔

潰瘍数と持続した日数を掛け合わせた数

が、プラセボ群の253から、オテズラ群

は115まで減っています。潰瘍が半分以

下になったと理解していただければ結構で



す。このように11腔潰瘍にもよく効く薬が

出てきました。

９。健康被害救済制度

　

最後に、健康被害救済制度について簡iit

に紹介します。

　

これは、ＰＭＤＡ（狙いy行政法人医薬ISlll医

療機器総合機構）が行っている患者さんの

ための救済制度です。薬を適IIﾓに使っても、

副作川が起きてしまった時に、患者さんに

救済目的でお金を支給する制度になります。

　

この制度は患者さん自身が､IF類を揃え

　　　　

ヽ’ロ石|

　　　

主､､１

　

１

・この制度を利用する場合には、発現

　

した症状・経過と、それが医薬品を

　

使用したことによるものだという関

　

係を証明しなければなりません。

・申請者自身が書類を準備する必要が

　

あります。請求書、診断書などの

　

用紙は、PMDAに連絡すると無料で

　

送ってくれます。ホームページから

　

ダウンロードも可能です。

不支給の理由

て、提出する必要があります。詰求､I}、診

断､I}などの川紙はＰＭＤＡのホームページ

からダウンロードできます。

　

給付の種類を次ページに示します。かかっ

た医療賞、医療ｆ肖がもらえる日f能性があ

りますが、病気が起きてから請求できるま

での期間が決まってます。基本的に人院治

療を必要とする程度の医療に対する給付と

なることにご注意ください。また、障害が

残った場合の障害年金や、障害児養育年金

が支払われる場合もあります。もし不利こ

してお亡くなりになった時は、遺族年金や

遺族-時金が支払われる場合があります。

　

巾請しても認められない場介のfill山とし

て、医薬品との囚果関係がはっきりしない、

薬の使い方がIIﾐしくなかった、人院を要さ

ない程度だった、などがあります。こうい

う理山で支給されないことが多いので、こ

のところもよく考えて申請していただける

とよいと思います。

　

以後までご消聴いただきありがとうござ

いました。

不支給理由の内訳

　

ｊ

判定不能である

9％

入院を要する程度

または障害の等級

に該当しない

19％

使用目的または

使用方法が適正

とは認められな1,’

23％

対象除外医薬品である

3％

平成19年度～23年度に不支蛤決定を行った663件の内訳

不支給14％

その他

1％

１５



１６

給付の種類（１）

Ｏ疾病(入院治療を必要とする程度)について医療を受けた場合

医療費

医療手当

la求期限

副作用による疾病の治療に要した費用(ただし、健康保険などによる給付の額を差し

引いた自己負担分)について実費償還として給付。

副作用による疾病の治療に伴う医療費以外の費用の負担に着目して給付。

医療費→医療費の支給の対象となる費用の支払いが行われたときから5年以内合。

医療手当→請求に係る医療が行われた日の属する月の翌月の初日から5年以内食。

＊平成20年4月30日以前に行われた費用の支払い又は医療については2年以内。

給付の種類（２）

し)障害(日常生活が著しく制限される程度以上のもの)の場合

　

(機構法で定める等級で1級・2級の場合)

障害年金

障害児

養育年金

一

臍求期限

副作用により一定程度の障害の状態にある18巌以上の人の生活補償などを目的とし

て給付。

副作用に

付。

なし

より一定程度の障害の状態にある18歳未満の人を養育する人に対して給

給付の種類（３）

）死亡した場合

遺族年金

遺族一時金

葬祭料

臍求期限

生計維持者が副作用により死亡した場合に、その遺族の生活の立て直しなどを目的と

して給付。

生計維持者以外の人が副作用により死亡した場合に、その遺族に対する見舞等を目的

として給付。

副作用により死亡した人の葬祭を行うことに伴う出費に着目して給付。

死亡の時から5年以内。ただし、医療費、医療手当、障害年金または障害児養育年金の

支給の決定があった場合には、その死亡のときから2年以内。



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

　

視聴後アンケートの結果報告

シミック・アッシュフィールド株式会社(現:シミック・イニジオ株式会社)

　　　　　　　　　　　　　　　

メディカルアフェアーズ事業部

１。医療講演会の概要

実施日時 2023年5月1旧（木）14:30～15:45

講師
針谷正祥先生（東京女子医科大学医学部内科学講座

　　　　　　　膠原病リウマチ内科学分野教授・基幹分野長）

タイトル 正しく学ぼう！膠原病の最新治療

実施形式 Zoom Webinar

２。参加者

　

34名にリアルタイムでご参力日いただきました。

３．視聴後アンケート

　

（１）回答者の属性

　　　　

23名からご回答いただきました（詳しくは19ページの表１をご参照くださ

　　　　

い）。川答行のうち、20?1が令国膠原病友の会の会員であり、また21ylが患

　　　　

者ご本人でした。性別の内訳は、女性が20yl、ﾘj性3名でした。年齢区分は

　　　　

60～69歳が8名と最多でした。訳住地域・所属ブロックは、関束が13名と最

　　　　

多でした。|日|答者ご自身、もしくはご家族が罹患されている主な膠原病は、

　　　　

令身性エリテマトーデス（SLE）がllflと最多であり、令身性強皮症（3

　　　　

名）およびシェーグレン症候俳（3名）が続きました。

　

（２）医療講演会視聴後の感想

　　　　

今川の医療講演会に対して、15名(65.2%)が「とても興味深い内容だっ

　　　　

た。」、８名(34.8%)が「割と興味深い内容だった。」と川答し、14名

　　　　

(60.9%)が「とても理解しやすかった。」、9名か「割とf'll解しやすかっ

　　　　

た。」と川答しました（次ページの図Ｏ。

　

（３）今回の医療講演会の感想（一部、抜粋）

　　　

・最新治療についてはとても興味があり、お薬の効川をネット検索するのです

　　　　

が、専門川語ぽかりでなかなか理解できないでいました。本日は、スムーズ

　　　　

に理解できました。

　　　

・膠原病の治療に新薬が次々と開発されていることに驚きました。医療者側

　　　　

は、この知識を持って治療されているのでしょうが、患??肖’狂者には難し

　　　　

く、令てを理解して治療に臨むのは人変です。これからも、折を見て、この

　　　　

ような講演会をしてほしいと思います。患行自身も学ばねばと思いました。

１７



１８

　　

・私自身は昨年プラケニルを開始してループス腎炎が落ち着き、プレドニンを減

　　

址することができました。プラケニルの開始に当たっては、網膜症を心配して

　　

主治医は開始に慎重な考えでした。でも私は友の会の講演会を聞いていたの

　　

で、希望して開始してもらうことができました。主治医のことは信頼している

　　

のですが、それとは別に、患者側もこのように治療についての知識を得ておく

　　

ことが必要だと感じています。

　　

・お送りしたご質問にもご回答頂き、心より感謝しております。頂戴したお答え

　　

を、ぜひとも主治医の先生と共有させて頂きたいと存じます。

（４）今後の要望、取り上げてほしいテーマ

　　

今後の要望、取り上げてほしいテーマについて、以下のようなご意見をいただ

　　

きました。

　　

・膠原病に含まれるそれぞれの疾患（希少疾患含む）について

　　

・膠原病と他の疾患（循環器疾患、脳血管障害、悪性腫瘍、認知症）との関係

　　

・膠原病患者に適した食生活

　　

・ＣＯＶＩＤ-19（コロナウイルス）が５類に変更となった環境で、膠原病患者がどの

　　

ように社会生活を営むべきか

今回の講演は、興味深い内容でしたか。

・とても興味深い内容だった。

・割と興味深い内容だった。

・どちらともいえない。

・あまり興味のある内容ではなかった。

・全く興味のない内容だった。

今回の講演は、理解しやすい内容でしたか。

39.1%

　

、

　　

.●

・とても理解しやすかった。

・割と理解しやすかった。

・どちらともいえない。

・あまり理解できなかった。

・全く理解できなかった。

図１．医療講演会視聴後の感想



表１．集計結果

人数 ％

回答者数 23 100.0

全国膠原病友の会の会員／非会員 人数 ％

会員 20 87.0

非会員 ３ 13.0

膠原病との関係 人数 ％

患者本人 21 91.3

患者の家族 １ 4.3

その他 １ 4.3

年齢 人数 ％

20歳未満 ０ 0.0

20歳～29歳 ０ 0.0

30歳～39歳 ０ 0.0

40歳～49歳 ５ 21.7

50歳～59歳 ６ 26.1

60歳～69歳 ８ 34.8

70歳～79歳 ４ 17.4

80歳以上 ０ 0.0

性別 人数 ％

男性 ３ 13.0

女陛 20 87.0

居住地域・所属ブロック 人数 ％

北海道・東北 １ 4.3

関東 １３ 56.5

中部・東海 ３ 13.0

関西（近畿） １ 4.3

中国・四国 ３ 13.0

九州・沖縄 ２ 8.7

ご本人・ご家族の罹患している主な膠原病 人数 ％

全身性エリテマトーデス(SLE) 11 47.8

全身性強皮症 ３ 13.0

シェーグレン症候群 ３ 13.0

混合性結合組織病 ２ 8.7

顕微鏡的多発血管炎 ２ 8.7

関節リウマチ／悪性関節リウマチ １ 4.3

皮膚筋炎／多発陛筋炎 １ 4.3

１９
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｢難病法・児童福祉法の改正｣関連記事①

　　　　　

｢難病法・児童福祉法の改正法の施行について｣

昨年12月10日の改正法の成立を受け、本年10月1日および来年4月1日に改正法が順次施行さ

れていきます。

本号では特に本年10月1日施行分について概要を説明いたします。

１

改正難病法･児童福祉法の5つのポイント

ﾚず:医療費助成の開始時期の前倒し（本年10月1日施行）

②=登録者証（仮称）の発行（来年4月1日施行）

ﾄ3）難病相談支援センターと関係機関の連携強化

　

小慢地域協議会の法定化・難病地域協議会との連携の努力義務化

　

（本年10月1日施行）

jT小慢自立支援事業の強化（本年10月１日施行）

ｊ:難病・小慢データベースの充実（来年4月1日施行）

　

医療費助成の開始時期の前倒しについて

　

（症状が重症化した場合に円滑に医療費助成を受けられる仕組みの整備）

〔改正の概要〕

○医療費助成の開始時期を「重症度分類を満たしていることを診断した日」（重症

　

化時点）とする。

○ただし、申請日からの遡リの期間は原則１か月とし、指定医が診断書の作成に期

　

間を要した場合や入院その他緊急の治療が必要であった場合など、診断日から１

　

月以内に申請を行わなかったことについて、やむを得ない理由があるときは、最

　

長３か月とする。

〔現行〕医療費助成の開始時期は申請日

｢重症度分類を満たしていることを診断し
た日｣(重症化時点)とする

症状の程度が一定以上
r…………‾’‾’｀‾‾‾’‾’

重
症
化

時
点

｜
｜

　　　　　　

｜
14一一一今|ら
1[mjﾘ9111S;蛋

- Ｗ - - - ・

　

ノ

／

申請日からの遡りの期間

　　

:原則1か月

やむを得ない理由があるとき

　　

:最長3か月



指定難病と診断された皆さまへ

医療費助成の見直しのイメージ

　

これまで

申請日から
助成開始

　

2023年

10月１日以降

診断日等から
助成開始

注１

助成要件

・
・
参
・
・
参
Ｉ
Ｉ

これまでの医療費助成の範囲
μt6時i麟S涵i岫ね硲哨i涵5’、’､.、

　

mmsm

　

.’

　　　

●

♂

21

■ '

・

　　　　　　

１支給対象の拡大

　　　　　　

｜
●医療費助成の開始時期を、「重症度分類を満たしていることを診断

　

した日」等注1とします。

●ただし、遡り期間は原則として申請日から1か月とします。

●診断日から1月以内に申請を行わなかったことについて、やむを得

　

ない理由1主2があるときは最長3か月まで延長します。

重症度分類を満たさない場合であっても、以下の要件を満たした方は医療費助成の対象となります（軽症

高額対象者）。軽症高額対象者は、医療費助成の開始時期を、「その基準を満たした日の翌日」とします。

申

を

講

超

月

え

以前･

る月，

の１２か月以内に、その治療に要した医療費総額が33,330円

が3月以上あること

注２

　

診断書（臨床調査個人票）の受領に時間を要した、診断後すぐに入院することになった、大規模災害に被

　　　

災した

　

など

　　

目

　

ヽ尤｀-

　

は、sl冬ページをご’ください。

注3

　

2023 (令和5）年10月1日以降の申胴から適用します。ただし、2023年10月１日より前の医療貝につい

　　　

て、助成の対象とすることはできません。

注４

　

特定医療費の支給開始日を確認するため、臨個順に新たに「珍断年月日」の欄を設け、指定医において、

　　　

臨個票に記載された内容を診断した日を記載します。

指定難病に関する情報は、「難病情報センター」ウェブサイトをご覧ください。

都道府県・指定都市ごとの相談窓口や難病指定医・難病指定医療機関、

　　　　

難病情報センター

　　

Bis
指定難病の疾病概要や診断基準などが掲載されています。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

httpS://ｗｗｗ.nanbyou.０ｒ.ｊp/

ﾐ゛’「

　　　　　　　　

．ノｌ

　　　　

”りミ｀

　　　　　　

’

　

‾

　　

１

　　

ﾐ゛’ミミ

なお、医療費助成の申請方法について、詳しくはお住まいの都道府県・指定都市の

　　　　　　　　　　　　

窓口にお問い合わせください．

　　　　　　　　　　　　

-&4皿JM.-.ka=-.=---..-~ﾐ』-.Q=､J幽血_-㎜k=a=･--aa-=･

0厚生労働省健康・生活衛生局難病対策課

　

一一一一

2023 (令和５）年10月１日から難病医療費助成制度が変わり、

助成開始時期を前倒しできます

　　　　　　　　　

助成の開始時期が、申請日から、

「重症度分類を満たしていることを診断した日等」へ前倒し可能になります



２２

良心jl

↓

さい

ー

申請の流れに ついて

　　　　　　　　　　

【申請の種類】

遡りが可能な申請は、「新規申請」と「変更申請（疾病追加）」です。

↓

対 象

-111171ﾆﾝ　　　　J

疾病追加
　　　それ以外

・指定医療機関の変更

・自己負担上限額の変更

申請害の

｢支給開始;

に

日等」

を記載して申請してください．|

／

　　

Ｘ

（Ｘ１）

　

ただし、支給認定有効期閻満了後の申請と

　　　

なってしまった方は遡りの対象となります。

　　　　　　　　　　

【申請書の記載方法】

申請書に医療費の支給開始を希望する日等を記載していただく必要があります。

「申請書」と「臨床調査個人票」等（以下参照）をご用意いただき、

右ページのフローに倣って、支給開始を希望する日等を記載し

[申請書の例]

特定医●讐の支給を闘始

ｉることが適当と唇涙ら

|

　

れる年月日寸･４５

1を紀の囃が申1●日から１か月1こjl・の年月日となっている嗜由】

コ臨床講●個人皐の受領に時間を響したrこめ

コ症状の●化苓により、申請●蹟の車偏や提出に時間を皿したため

□大鯛曙災男に岑災したこと苓により、申請●蹟の提出に恥llを黎したため

二その池

　　

（

　　

ｌ

　　

兄

申請６氏ｇ

　　　

□

　　　　　　

年

　　

月

　　

日

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

、

　　

○市長

　

暇

・重症度分類を満たす方の場合

　

[臨床調査個人票]

※「重症度分類」

こちらの欄

う
Ｉ
－
－
。
ノ

■軽症高額該当基準を満たす方の場合

　

[領収書等]

　　

領収書等で確認した

■「軽症高額該当基準を満たした日の翌日」

および「軽症高額該当基準」の両方を満たす方は、

より遡りが可能な日を記載し、適用することができます。
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Ａ

　

Ｂ

Ｂ

1。，

|’I
－
－
‐
・

１

１

－
‐
－
・

：特定医療費の申請日

：(重症度分類を満たす方)臨床鯛査個人票に記載されている診断年月日

　

(軽症高額咳当基準を満たす方)領収書等で確認した｢軽症高額咳当基準を満たした日の翌日｣

↓
一

-－－－－－９

の日付を記載してください。

右側のチェックボックスの

記載は「不要」です！

‐
‐
‐
・

｜

－‐
‐
‐
‐
‐
・

↓

申請が遅れたことにやむを得ない理由がある

□から■までの期間が3か月以内である

-－－－－－・

Ｂ

|．

※

↓

-－

’|
｜

｜

の日付を記載してください・ｉ

右側のチェックボックスの｜

記載が「必要」です！

　　　

：

　　　　　　　　　　　　　

｜

　　　　　　　　　　　　　

｜
｜

|’I
‐
－

｜

｜

‐
‐
‐
‐

1。

Ａ

↓

㎜
-－－－－－－・

から３か月愈の日付を

記載してください。

“|

　

｜

　

｜

　

｜

　

|一一一一

右側のチェックボックスの1

記載が「必要」です！

　　

ｉ

　　　　　　　　　　

｜
ｌ

ただし、法律の施行日である2023(令和５)年10月１日より前
には遡れませんのでご注意ください。

※

　

上記のフロー図は最大限遡れる日を示しております。

　　

その日までの間で任意の日を記載いただくことも可能です。

「

Ｌ

２３

Ａ から:工か月前の日付を記

載してください。

右側チェックボックスの

記截は「不要」です！

◆1か月前（3か月前）の考え方◆

1か月前または3か月前の同日を記

載してください。ただし、同日が

存在しない場合は、月末の日を記

載してください。

（例１）

･が11月15日の場合の1か月前

　　　

⇒

　

10月15日を記載

　

（例２）

■が５月31日の場合の1か月前

　　　

⇒

　

４月30日を記載

やむを得ない理由の例については、次のページをご参照ください

｜

｜

｜

｜

｜

｜

｜

｜

－



2４

申請が遅れたことのやむを得ない理由の例

※診断年月日等から１か月以内に申請を行わなかったことについて、やむを得ない理由が

　

ある場合は、申請日から最大3か月の助成開始時期の遡りの対象となります。

※以下を参考に申臍書のチェックボックスを記載してください。

※その際、証明書類等の提出は必要としません。

□臨床調査個人票の受領に時間を要したため

　

Ｏ

　

「診断がついた」あと「臨個票の受領まで」に申請者の責めに帰さない理由により時間を要したケース

　　

※診断後1か月以内に臨個票を受領した場合でも、残りの期閻が少なく１か月以内に申臍することｶ灘しし頌合も含む。

× 「診断がつく」までに時間を要したケースは想定していない。

□症状の悪化等により、申謂書類の準備や提出に時間を要したため

　

○

　

成年患者本人や申請者である保護者が、体調面の理由により準備に時間を要したケース

　

○

　

成年患者本人や申請者である保護者が、自分以外の家族等の看護や介護におわれていたケース

　　

※体調面の原因は、申請する疾病に限らない。（認知機能・高齢による身体機能の低下も含む。）

　　

※代理人の有無やその代理人による申請の可否は考慮しない。

□大規模災害に被災したこと等により、申請書類の提出に時間を要したため

　

○

　

地震、豪雨、豪雪、津波等に被災したことにより準備に時間を要したヶ－ス

　

○

　

感染症により行動制限が必要であるケース

　　

※地域における災害等の状況を鑑み、やむを得ない理由として差し支えない。

□その他

　

○

　

医療機関から診断を受け臨床調査個人票を発行されているが、ＤＶ被害を受け（女性相談所で一時保護を

　　　

受ける等）、申請手続きのために直ちに動けなかった。

　

○

　

離島患者において、医療機関が遠隔地（島外）にあり、臨床調査個人票を受領後、治療のため帰島する

　　　

ことができず、申請書類の準備や提出に時間を要したため

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

等

　

×

　

仕事、育児、失念、身内の不幸、転居等は想定していない。



２。難病相談支援センターと関係機関の連携強化

　　

小慢地域協議会の法定化・難病地域協議会との連携の努力義務化

　　

(難病患者等の地域における支援体制の強化)

〔改正の概要〕

⑤難病・小慢患者のニーズは多岐にわたり、こうしたニーズに適切に対応するため

　

には、福祉や就労支援など地域における関係者の一層の関係強化を図っていくこ

　

とが重要であることから、難病相談支援センターの連携すべき主体として、福祉

　

関係者や就労支援関係者が明記された。

⑤小児慢性特定疾病児童等の成人期に向けた支援を一層促進するとともに、成人後

　

の各種支援との連携強化に取り組む必要があることから、難病の協議会と同様

　

に、小慢の地域協議会が法定化されるとともに、難病と小慢の地域協議会間の連

　

携努力義務が新設された。

｢≪£Bi≪W I査芦ちｓ主休に１２1

１皿

就労に興する支擾を行う曹

(例)

一八[1-ﾜｰｸ

重祉k:関する支餓を帛書

(例)

・市町111

・NPOJS人

㎜

　

圃群剪ｎ
両

難病恵看

疾病・状態に

応じて多様なニーズ

【連携主休に明記】

←

１

り
驚
ぎ

難病相岐支援センターが

中心となり、関係機鳳が

遭撰して支援

難病相談支援ｾﾝﾀｰ

○難病の協議会と同様に、小慢の地域協議会が法定化され

　

るとともに、難病と小慢の地域協議会間の連携努力義務

　

が新設された。

難病対策地域協議会

(都道府県等が設置)

　　

【法定化済み】

⇔
小慢対策地域協議会

(都道府県等が設置)

　　　

【法定化】

連携努力義務を明記

　

※共同設置可

2５
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３。小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の強化

　

〔改正の概要〕

　

⑤児童福祉法が改正され、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業が以下のとおリ

　　　

強化された。

　　　

・地域の小慢児童等やその保護者の実情を把握し、課題の分析等を行い、任意事

　　　　

業の実施および利用を促進する「実態把握事業」を努力義務の事業として新設。

　　　

・現行の任意事業の実施を努力義務化。

　

⑤令和３年度より、自立支援事業を推進するための実態把握調査の手引き書の作成

　　　

や、立ち上げ支援事業等を実施しており、その成果を周知するとともに、今年度

　　　

もこうした支援を継続することとしている。

○相談支援事業(必須事業)

　

・自立支援員による相談支援、ピアカウンセリング等

　　　　　　　　　

【努力義務化】_

　

Sl!£垂璽塞

　　　　　

一一

　　　

・

療養生活支援事業

　

レスノ1イト等

相互交流支援事業

　

思児同士の交流ヽワークシ３ツプ等

　

就職支援事業

　　

職場体験、眺労相談会馨

介謹者支援事業

　

通院の付添支援、きようだい支援等

　

その他の事業

　　　

学冒支擾、身体づくり支援等

○実態把握事業を努力

　

義務事業として新設

　

…実情の把握

　　

課題の分析等

　

⇒任意事業の実施・

　　

利用を促進する

○現行の任意事業も

　

努力義務化

○本号では改正難病法等の本年10月１日施行分についての概要を説明いたしました。

　

今後、来年４月１日施行分についても機関誌にて掲載いたします。

○また「難病法施行５年後の見直し」関連で、指定難病の診断基準等の見直し（アッ

　

プデート）も行われています。

　

…研究班より診断基準等のアップデートの提案があった189疾病について、「疾患

　　

の概要」「診断基準」「治療法」「用語の整理」等に関して見直されます。この

　　

中には多くの膠原病も含まれますので、これについても機関誌に掲載予定です。

※告示病名の変更について：「成人スチル病」は「成人発症スチル病」に変更されます。

　

…国際的には、Adult-onset Still'sdisease が使用されており、我が国でも一般的に

　　　

「成人発症スチル病」が使用されているため。



「難病法・児童福祉法の改正」関連記事②

｢難病法・児童福祉法の改正法：附帯決議｣

難病法および児童福祉法の改正法案の審議において、衆議院でも参議院でも厚生労働委員会

より多くの附帯決議が出されました。多くの課題が残されたということですので、ここでは

参議院厚生労働委員会（令和4年12月８日）の附帯決議を示します。

2７

〔附帯決議とは〕

　

国会の衆議院および参議院の委員会が法律案を可決する際に、委員会の意思を表明

　

するものとして行う決議のこと。

　

その法律の運用や将来の立法措置によるその法律の改善についての希望などを表明

　

するもので、法的拘束力を有するものではありませんが、立法府としての意思が示

　

されていることから政府はこれを尊重することが求められ、無視は出来ないことに

　

なっています。

○今回の附帯決議の掲載は、難病法・児童福祉法の関係部分の抜粋です。

　

※難病法・児童福祉法の改正法は、福祉関連５法をー括した「束ね法案」として

　　

審議されたので、タイトルが「障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援

　　

するための法律等の一部を改正する法律案」となっています。附帯決議も一括

　　

して出されたため、難病法等の部分を抜粋して掲載いたします。

湖安のヽ郵剋（難病法・児童福祉法関係部分抜粋）：参議院厚生労働委員会

　

二十四

　

指定難病及び重症度分類の基準の選定に当たっては、引き続き、医学的

　　　　　

見地に基づく日常生活上の困難さも十分考慮すること。また、小児慢性

　　　　　

特定疾病について、成人後も切れ目のない治療が可能となるよう指定難

　　　　　

病に指定することを検討すること。

　

二十五

　

難病患者等に対する医療費助成の前倒しに当たっては、申請日から医療

　　　　　

費助成の対象の病状であると診断された日まで十分に遡って助成の対象

　　　　　

とすること。また、自己負担限度額の在り方について、引き続き、必要

　　　　　

なデータ収集を行うこと。

二十六

　

就労支援、医療・福祉、ピアサポート等、多岐にわたる相談業務を担う

　　　　

難病相談支援センターについて、関係機関との連携を密にしつつ、それ

　　　　

ぞれの強みを活かした相談支援を充実させるとともに、地域間格差が生

　　　　

じないよう必要な人員の確保や研修等による職員の質の向上に努めるこ

　　　　

と。また、難病対策地域協議会等が設置されていない都道府県等に対
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し、十分な協議が行われるよう、その設置を促すとともに、医療的ケア

　　　　

児等の他の協議会と共同で開催できる旨の周知に努めること。

二十七

　

難病患者等が地域において適切な医療を受けることができるよう、必要

　　　　

な予算や人員を確保しつつ、難病診療連携拠点病院を中心とした医療機

　　　　

関関の連携や移行期医療の体制整備などに取り組むこと。また、難病患

　　　　

者等の診療が制限を受けることは、命に直結することから、新型コロナ

　　　　

ウイルス感染症の感染が拡大する中でも、診療に制限がかかることのな

　　　　

いよう万全の対策を講ずること。

二十八

　

難病患者等が治療によって、就労・就学において不利益な扱いを受ける

　　　　

ことがないよう、また、オンライン等の手段を活用し学習を継続できる

　　　　

よう環境の整備に万全を期すこと。就労については、病気休暇等の普及

　　　　

促進、難病患者の障害者雇用率制度における取扱いの検討及び事業主へ

　　　　

の正しい理解の啓発に取り組むとともに、働きやすい環境整備に取り組

　　　　

むこと。

二十九

　

難病の根治に向けた研究、治療法の確立に資するデータペースの構築を

　　　　

図るため、データ登録の促進に努めるとともに、オンライン化を始めと

　　　　

した事務手続の簡略化を図ること。また、取り扱うデータは遺伝情報等

　　　　

が含まれることから、登録データのセキュリティ対策には万全を期すと

　　　　

ともに、利活用の範囲については慎重に検討すること。さらに、登録者

　　　　

証のマイナンバーとの連携に当たっては、疾病情報を基にした偏見や差

　　　　

別につながらないよう十分に留意すること。

三十

　　

長期療養を必要とする難病等に苦しむ者や子どもが地域において適切な

　　　　

福祉サービスを享受できるよう、地方自治体が作成する障害福祉計画・

　　　　

障害児福祉計画に係る基本指針にその趣旨を明記すること。

三十一

　

難病に苦しむ者の就労状況の実態把握に努め、治療を躊躇することな

　　　　

く、就労できる環境を創出するための、関係制度の検討及び他領域にま

　　　　

たがる政策の連携を通じた、支援策の充実に努めること。

三十二

　

包括的な難病等対策を実現するため、難病等に対する有効な新規治療

　　　　

薬・治療方法の開発を進めるとともに、新たに治療薬が実用化された場

　　　　

合などにおいて、早期診断及び早期治療が可能となるような医療提供体

　　　　

制を早急に整備すること。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

以上



｀－!●．．
－'__

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

４．_‘＝iiS’ こ

事務局だより

２９

【全国膠原病友の会東京支部からのお知らせ】前号に続いて再掲

　　

医療講演会の視聴のご案内

オンライン医療講演会「治療歴ﾉｰﾄのすすめ」

～外来診療をより良いものにするために、患者自身が知っておくこと～

　　

この度、東京支部では医療講演会を支部ホームページへ掲載いたしましたｏ

新型コロナウイルスの影響により、しばらく開催できなかった医療講演会です

が、この度、動画配信によるオンライン医療講演会を開催いたしましたのでお

知らせいたします。視聴期間内であれば、何度でも、また途中で区切りながら

でもご視聴いただけます。

視聴期間：2024年３月３１日までの予定

視聴方法：東京支部ホームページからご覧になれます

　　　　　　

(https://tokyo04. wixsite.com/kougentokyo)

　　　　　

URL : https://youtu.be/g_V6brphSOk

視聴期間：2 0 2 4年３月３１日まで

講

　

師

　

：前島圭佑先生

　　　　　

医療法人慈恵会西田病院

□
S11

□

リウマチ・膠原病内科部長（「外来通院学」著者）

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。

　

ヌ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
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｢小児膠原刻会

　

だより

　

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。

〔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…○ホームページからの登録(https://kougentomo.xsrv.ip/)

　　　　　　　

○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 じ い
･

日本は四季折ﾉﾏ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〔横長の写真歓迎〕

※多数の応募の場合は選定させていただ

　

きますので、ご了承ください

※写真は原則として返却いたしかねます

　

ので、ご了承ください

〔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〕

　

h to　kou en. r（写真応募専用のメールアドレスです）

　　

※添付写真は１メガバイト程度の大きなサイズのものをお願いします。



JＣＲ情報化委員会からのお知らせ
日本リウマチ学会のホームページ,SNSでは,有益な情報を随時発信しています.

　　

Ｔｗittｅr，Ｆａｃｅｂｏｏｋの登録をよろしくお願いします！

　

Homepage www.ryumachi-jp.c:om

ホームページでは,診療に役立つ情報，

キャリアプランに関する情報，

メディカルスタッフや

患者さんに向けた情報など，

幅広い内容が順次更新されています．

是非ご覧ください．

● ・ ● ● ・ ● ・ ・ ●・・●●・・・●●・・●●・・・●●・・●●・・●●●・●●・・・・・・

Twitter @ryumachigakkai

Facebook

"Modern Rheumatology”誌のEditors' Ｃｈｏｉｃｅや，

ＡＣＲ,ＥＵＬＡＲ,ＡＰＬＡＲなど海外の情報，

ホームページの更新情報も発信されています．

是非フォローをお願いします

　　　　

lt

Facebook,

Twitterでは，

学術集会や研究会，

様々なイベント，

委員会や研究助成に

関するお知らせが

発信されています．

日本リりilEf学会

⊇●



大切９方へ贈りませんか

災害備蓄用パン

を 昂≫原則 を

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。

(23yスず1ヽｙフ

＊種類は/Xスず1ツフとシーベ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　100 g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

Ａ,Ｃ､Ｅとカロテノイドや不1

酸を含む『

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(一時販売中止中)
-3, 5001円そ税込ナ

『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) 率ふ刈研税込升

『基本セット』

ハスカップ(24缶) 12,960円(税込)

シーベリー(24缶) 12, 960円(税込)

ハスカップ＆シーベリー(12缶十12缶) 12,960円(税込)

ｔ£ΞＳ５Ｅ!匹
"･-miTiT-B

※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

　　　　　　　　

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。

FA〉く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

T E L : 03-3288-0721

　　　　

(平日１０：○○～１６：○○の時間帯でお願いいたします)

ＦＡＸ:03-3288-0722

３３
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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１２月以降に｢災害救助法｣の適用になった災害〕

・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〕

・令和５年石川県能登地方を震源とする地震に対して〔石川県、５月５日適用〕

・令和５年梅雨前線による大雨及び台風第２号による災害に対して

　

〔茨城県、埼玉県、静岡県、和歌山県、６月２日適用〕

・令和５年６月２９日からの大雨による災害に対して〔山口県、６月３０日適用〕

・令和５年了月了日からの大雨による災害に対して

　

〔青森県、秋田県、富山県、島根県、福岡県、佐賀県、大分県、了月８日適用〕

・令和５年台風第了号に伴う災害に対して

　

〔京都県、兵庫県、鳥取県、８月１４日適用〕

・令和５年台風第１３号に伴う災害に対して

　

〔福島県、茨城県、千葉県、９月８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:03-3288-07 １‘Ｘ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．その他に証明できる書類のある場合は写しを添付してください。

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

３５
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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

　

昨年度は日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）の国会請願署名と募金にご協力い

ただきましてありがとうございました。

　

今年度も、難病、長期慢性疾病、小児慢性特定疾病の患者・家族が安心して治療

を受け生活していけるよう、対策の総合的な推進を求めての請願署名と募金にご協

力お願い申し上げます。

　

東京・神奈川・埼玉・愛知・岡山・鳥取・島根・山口・福岡・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いたします。

署名用紙は本部宛にお送りください（送料は自己負担になりますがこヽ了承ください）

　　　　

送り先:〒102-0071東京都千代田区富士見2-4-9-203

　　　　　　　　

（一社）全国膠原病友の会

　

宛

　　　　

（その他の支部は難病連を通して各支部から送付されます）

≪署名用紙の書き方≫

　

・署名用紙の表書きの請願人氏名のところは実施団体の記入となりますので、個

　　

人のお名前はご記入されませんようお願いいたします。

　

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

　　

ずに、一人ひとりきちんと書いてください。住所欄には「都道府県」が印字さ

　　

れていますので都道府県名を書き○で囲んでください。

　

・署名用紙は署名部分を切り離してご返送ください。署名用紙が足りない場合は、

　　

両面をコピーしてご使用ください（片面のみのコピーは無効になります）。

　　

なお１０枚以上必要な方は本部事務局からお送りしますのでご連絡ください。

　

・

　　

、

　

金の、め七りは２

　　

で

　

。

　　　　　　　　　　　　

～編集後記～

○今年も全国の仲間とともに国会請願署名・募金に取り組みます。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。より多くの皆様に署名および募金を呼びかけていただきます

　

ようお願いいたします。

○本号では、針谷正祥先生による「膠原病診療の最新治療」についての講演録を掲

　

載しています。膠原病医療の進歩についてご確認ください。

○本号では、「難病法・児童福祉法の改正」関連の記事を掲載いたしました。特に本

　

年１０月１日に施行された「医療費助成の開始時期の前倒し」については、改正

　

の成果と言えますので、ご確認いただければと思います。また、指定難病の診断

　

基準や重症度分類の見直し（アップデート）も別途着手されています。これにつ

　

いても、今後の機関誌「膠原」で紹介していきます。
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