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一般社団法人

　

全国膠原病友の会

｢全国膠原病フォーラムin東京｣
新たな難病対策へ

　

～膠原病医療の未来を語ろう！～

日時：平成26年10月１９日（日）１２：３０～１６：１０

会場：一橋大学一橋講堂（学術総合センター２階）
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５月231］『難病の患者に対する医療等に関する法律（難病法）」が成立しました。

この“難病法”は難病の調介研究や医療賞助成のみならず、「1工|民の理解の促進と社会

参加のための施策の充実」を訪めた総合的難病対策がテーマになっています。

　

私たちが社会参加していくためには、社会に対して膠原病に関する正しい理解の倍及

啓づとが不可欠です。新たな難病対策を実りあるものにするためには国の施策だけに頼る

のではなく、私たち自身も積極的に社会に向かってアピールしていく必要があります。

　

今回の「全国膠原病フォーラム」では、社会へのアピールはもちろんのこと、新たな

難病対策をIIとしく理解し、膠原病医療の最前線について学ぶことで、私たちの療養牛､活

かより允実したものになるよう願っています。皆さまのご参加をお待ちしています。

　

なお「令国膠原病フォーラム」の内容については、来年１月の法律の施行にあわせて

報告書（フォーラムブック）を作成しづ会員の皆さまに配布するｆ定です､］町う|公場に

来ることができない方々にも什報提供いたしますので、どうぞご川待ください、

≪申し込み方法≫（全国膠原病友の会の会員以外の方の参加も可能です）

　

※「膠原病フォーラム参加希望」と明記し、

　　

・主戸・電話番号・参加人

　

を

　　　

記入のうえ、ハガキ乙よびFAXにて友の会事務局へ申し込みをしてください。

　　

住所:〒102-0071東京都千代田区富士見2-4-9-203

　

FA)《：03-3288-0722

　　　

一般社団法人

　

全国膠原病友の会事務局

　

宛

◆９月末までにチケットを郵送いたしますI当日は必ずチケットをご持参くださしｙ

一橋大学一橋講堂への経路
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【一橋大学一橋講堂】

　

千代田区一ツ橋２-1-２

　

学術総合センター２階

※東京メトロ半蔵門線、

　

都営三田線、都営新宿線

　

神保町駅（Ａ９出ロ）

　　

徒歩４分

※東京メトロ東西線

　

竹橋駅（lb出□）

　　

徒歩４分
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全国膠原病フォーラムin東京

　　

新たな難病対策へ～膠原病医療の未来を語ろう！～

　　　　　

平成26年10月19日（日）12 : 30～16 : 10

　　　　　

一橋大心一橋講“＾

　

東京都千代田区－ツ橋２-卜２

　　　　　　　　　

子

　　

゜呈

　

学術総合センター２階

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

定員：４５０名（入場無料）

〔プログラム〕

　

受付開始

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

リ：３０～

　

開会あいさつ

　　　　　　　　　　　　　　　

う２：３０～

　

第１部

　

講演「新たな難病対策について」１２：４０～１３：1 0

　　　　　　　

講師:田原克志氏（厚生労働省健康局疾病対策課課長）

第２部

　

パネルディスカッション

　

前半：パネリスト発言「膠原病医療の最前線」

　　　

り３：３０～１４：５０

　　

☆ループス腎炎の治療〔主な対象疾患：全身性エリテマトーデス（SLE）〕

　　　　　

高崎芳成先生（順天堂大学医学部膠原病内科教授）

　　

☆筋炎における間質性肺炎の治療〔主な対象疾患：多発性筋炎、皮膚筋炎〕

　　　　　

上阪

　

等先生（東京医科歯科大学大学院膠原病・リウマチ内科教授）

　　

☆膠原病に伴う肺高血圧症の治療〔主な対象疾患:強皮症、混合性結合組織病〕

　　　　　

川口鎮司先生（東京女子医科大学リウマチ科臨床教授）

　　

☆シェーグレン症候群の治療〔主な対象疾患：シェーグレン症候群〕

　　　　　

住田孝之先生（㈹皮大学医学医療系内科（膠原病･リウマチ･アレルギーに舛受）

　　

☆ＡＮＣＡ関連血管炎の冶療〔主な対象疾患：ANCA関連血管炎⊃

　　　　　

有村義宏先生（杏林大学第一内科学教室腎臓･リウマチ膠原病内科教授）

　　　

※ウェゲナー肉芽腫症、顕微鏡的多発血管炎、チャーグストうウス症候群

後半：ディスカッション「膠原病医療の未来を語ろう」１５：ＩＯ～16:10

◆主催・問い合わせ

　

一般社団法人

　

全国膠原病友の会

　

〒１０２-○○了1

　

東京都千代田区富士見２-４-９-２０３

　

ＴＥＬ：０３-３２８８-○７２１（平日１０：○○～１６：○○）

　

ＦＡＸ：03-3288-0722

◆助成

　

日本財団の助成を受けています。

３
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一般社団法人

　

全国膠原病友の会

平成26年度

　

全国集会の報告

　

「東日本大震災から３年…」～今だから思うこと～

日時:平成26年４月２０日（日）１０：１０～１５：００

会場:仙台市シルバーセンター

　

１階交流ホｰル

～プログラム～
≪開会≫主催者・来賓挨拶

　　　

１０：１０～１０：３０

≪基調講演≫

　　　　　　　　

］Ｏ：３５～１１：３０

　　

演題「大規模災害時の膠原病診療」～東日本大震災を経験して～

　　

講師石井智徳先生

　　　　　

（東北大学大学院医学系研究科血液・免疫病学分野准教授）

≪アトラクション≫すずめ踊り

≪パネルディスカッション≫

　

〔パネリスト〕

■
r
-

r
ｏ

１
－
１ 40

00

~

~

２
５ 00

00

　

石井智徳先生（東北大学大学院医学系研究科血液・免疫病学分野准教授）

　

渡辺浩志先生（ﾔ畠島県立医科大学医学部消化器・リウマチ・膠原病内科学講座教授）

　

小林仁先生（岩手医科大学医学部呼吸器アレルギー膠原病科准教授）

　

平山史子氏「宮城県保健福祉部疾病・感染症対策室技柿濤」参事兼技術補佐）

　

宮城県支部会員

〔コーディネーター〕

　

森幸子代表理事（関西ブロック理事：滋賀県）

　

渡逞善広副代表理事（北海道・東北ブロック理事：福島県）

アトラクション

　

すずめ踊り

喝嚇4F

-緬幽か
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一般社団法人全国膠原病友の会

代表理事

　

森

　

幸子

　

本川は多くの皆様にお越しいただき、どうもありが

とうございます。北は北海道、南は九州沖縄より令国

各地から桜のきれいな仙台に集まることができまし

た。大変うれしく思います。また、ご来賓の皆様にお

かれましては公私共人変お忙しいところご臨席㈲り、

誠にありがとうございます､心よりお礼申しトげます。

　

さて、全国膠原病友の会は我が国で難病対策が始まるｰ年前、昭和46年に私たち仲

問の諸先輩方､そして先生方のご尽力により発足いたしました｡それから42年たった今、

国の方では難病対策の見直しがなされ、ちょうど国会で改革案が出されています。･昨

目、衆議院において全会派一致で賛成となり、これから参議院へと審議が移ります。医

学の進歩により社会の一員として吽厳を持って生きることができる。そのような選択肢

を支援するための対策として検討がなされています。

　

そんな今、私たちは忘れてはならない、忘れることができない人震災から学ぶために、

この束北の地で「姚日本人雲災から３年～今だから思うこと～」をテーマに、みんな

で学び、これからを考えていきたいと思います。本目の全国集会が実り多いものとなり

ますようお願い巾しあげまして、開公のご挨拶とさせていただきたいと思います、本川

はどうぞよろしくお願い致します｡

一一一

-

○奥山恵美子氏

○佐々木毅先生

○高崎芳成先生

○西岡久寿樹先生

○三友紀男先生

⑤高橋裕一先生

○梅林宏明先生

○高村秀幸氏

○一白江浩氏

　　

≪ご来賓の皆さま≫

(仙台市市長)

(ＮＴＴ東日本東北病院名誉院長)

(一般社団法人日本リウマチ学会理事長)

(公益財団法人日本リウマチ財団常務理事)

(JCHO仙台病院(ｲ山台社会保険病院)名誉院長)

(ゆうファミリークリニック院長)

(宮城県立こども病院総合診療科医長)

(NPO法人宮城県患者・家族団体連絡協議会理事長)

　

( 宮 城 県 難 病 相 談 支 援 セ ン タ

ー

センタ

ー

長

､

仙 台 市 難 病 サ ポ

ー

ト セ ンタ

ー

センタ

ー

長 )

ゝ

　 　 　 　 　 　

㎜ ■ ■ ■ ■ ■■■■㎜㎜■■㎜㎜■■■■㎜■■■㎜■㎜■■■■■■㎜■■■■■■■■■■■■■■

　

■■

　　　　　　　　　　　

■■■■■■■■■■■■■■㎜■■■■
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基調講演

｢大規模災害時の膠原病診療｣～東日本大震災を経験して～

　　

石井智徳先生

　　　　

(東北大学大学院医学系研究科血液･免疫病学分野准教授)

　

震災から３年経って、今でも診療にあ

たっては震災の影響を受けています。その

ようなことを介めて雲災時を振り返りたい

と思います。

　

販北のリウマチ膠原病医は数が少ないで

す。宮城県でも膠原病関辿病院は決して多

くありません。常勤医がいて入院忠者を引

き受けることのできる病院は／海城県令休

でも７つしかありません。その巾で総合

病院は２～３しかないのです。通常川で

もベッド稼働率が100％近くで、急患の

患占さんを引き受けるのに苫労するという

状況です。このような状況がもともとあっ

たところに震災が起きてしまいました。

　

地言の発生時､私は外来をしていました。

当時の東北人学病院の外来は改修中で、剛

時川設備のプレハブの地ﾄﾞで外来を行って

いたところにいきなり地震が来たのです｡

患片さんは途中から恐怖の顔に変わって、

私の診察室から逃げ出lしてしまいました、

私も地ﾄが潰れてしまうのではないかと非

常に心配でした。

　

実際、地震直後は何をしたかというと、

被占の確認、遊難路の確認、患者さん対応

です。どの診察室もいろんなものが落ちて

いて、システムが全祁||ﾐまってしまいまし

た。システムが111まることは、今は結構致

命的です。薬の処方も出せないし、検介も

出せない状態です、七気は一一目｡完似こ消え

たのですが非常電源ですぐに戻りました｡

そして地ﾄですから無卜に脱出できるか心

配だったのですが、病院のスタッフが避難

路を確認してくれました。また20人くら

い外来待ちをしていた患片さんには、その

場にとどまってもらって情報を待ちまし

た。

　

電気は自家電源に切り替わったのですが

エレベーターは111まっています｡リウマチ

膠原病の患者さんは足の忠い人がいらっ

しゃいますので、地ﾄから連れて出るのが

人変な方もいてどうしようかと思いまし

た。それから建物の……'＼%ｶs今にも崩れそう

な部分の確認が必要で、うかつに動けない

という状況でした。このような確認作業を

している間の待こち叶間に、手書きの処方潅

を書きました。「お薬石帳」をお持ちの大

はそこから手､|;きで占きました。また肖時

は「紙カルテ」だったので、そこから（R要

な薬だけμいて川Iしました。それから避難

吋能と確認後、iltめの病院からの避難、帰

宅を勧めました。地ﾄﾞで余震があって被害

が拡人することが懸念されたので早く帰っ

ていただこうと思い、だいたい……-II･"J-IiiJくら

いで外来から退避していただきました。た

だ後から「早く帰れと言われて帰ったので

すが帰れませんでした。病院でとどまって

いたほうが良かったですバとおっしゃる

心者さんがいました｡

　

問題点としては、今川たまたま怪我など

は無かったのですが、落ﾄﾞ物から守る方策

　　　　　　　　

問題点

口今回は、たまたま、けが等なかったが、

　

落下物から守る方策は必要

　

･‥病院に関しては、免震などの方がよい

○処方護の作成は必要か？

　

…システムが止まった時でも処方護は書

　　

けるようにしておいたほうがよい

○できるだけ早く帰宅を促すというのは本

　

当に正しかったか？

　

…病院以外の状況も考える必要がある。

　　

帰れるのか？

　

宿泊は可能か？

　　

自宅の状況はどうなのか？

　

…場合によっては病院にとどまっても

　　

らっで状況確認をしたほうがよい
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が必要です。病院の場介すぐには物が落ち

てこない場所に避難するという状況を作っ

ておくべきだと思います。また処方ｌの作

成です。システムが11ごまってヤく動かなく

なった時でも処方潅はぷﾅるようにしてお

いたほうが良いと思いました。あとはでき

るだけiltく帰宅を促すことは本肖にIIﾐし

かったのかと思います｡交通公共機関が完

全に|llまっているので遠方の患者さんは自

宅に帰れなかったのです。当時の状況で泊

まるところもありませんし、帰宅できても

自宅そのものが人変だった現介もあるで

しょう。やはり病院にいる患行さんへの対

応としては、大きな病院なら心気も動いて

いますし､よほど危険な場所でない限りは、

少し様fをみるというのが良かったのでは

ないかと今にして思います。

　

肖時の病院内の状況は、免震構造の病棟

はほとんどのものが倒れませんでした。医

局は耐震構造で机のトのものはほとんどが

床に落下し倒れて多くのものが壊れさんざ

んな状況でした。仙台は卜人地言が戸洲さ

れていたこともあって耐震に事がされてい

たので建物そのものが崩れることはなかっ

たのですが、医川への既ち入りはできない

状況でした。耐震よりは免震のほうがやは

り安心だということを身に染みて感じました。

　

当時、毎日朝晩病院の対策会議が開かれ

ました。当日から翌川にかけての様ｆは緊

急状況で、-般診療としての対応に辿われ

ました。リウマチ膠原病科の俘門医という

ヽy場よりも、一般病院としての対応が非常

に大事になってくるわけです。まず病院機

能の原状復帰と、人院忠者さんへの対応が

肖然必要ですが、それ以llに救忽患者の受

け入れ休制づくりを即座に病院qt位で行う

ことになりました。当初1000人単位で救

急外来に運ばれてくるような人規模な地震

だろうと想定して、そのための患者さんを

診るための場所と人数割りを行ったのです

が、津波は亡くなる方とそうでない方が

はっきり分かれて、実は急患の数は想定し

ていたよりはずいぶん少なかったのです。

　　　　　

震災時の病院機能

口一部の外来棟、各種診療部門、医局など

　

柱や壁に亀裂が生じ、余震による崩落の

　

危険などもあリ立ち入り禁止

口上下水道などの水回り、電気（自家発電

　

での最低限の稼働）、ガス、システムネッ

　

トワークなどの各種インフラが大きなダ

　

メーン

○血液検査、放射線検査、処方、注射、手

　

術などの診療行為を行う基本業務のほと

　

んどが通常運用不能

○エレベータ等も数日間止まったため高層

　

階（当院は17階建て）の患者さんは事

　

実上病棟に閉じ込められた状態に。（検

　

査や透析など供用施設で処置を受けてい

　

た患者さんを病棟に戻すために大変な人

　

海戦術）。

つほぼ通常通りの運用が可能になるまで約

　

１ヵ月を必要とした。

　

震災時の病院機能についてll表に示しま

す。一部の外来棟、各種診療部門、医局な

どは柱や曜に亀裂が生じ、立ち入り禁Illと

なりました。また上下水道、電気（自家

発電での最低限の稼働）、ガス、システム

ネットワークなどの各種インフラが人きな

ダメージを受け、特に水が川意できないこ

とは病院機能としては結構人変です。水が

なかなか使えない時期はしばらく続きまし

た。それから血液検査､放射線検介､処方、

注射、Ｌ術などの診療行為を行う基本業務

のほとんどが通常迎用不能になってしまい

ました。よって忠者さんを診るにも難しい

状況でした。またエレベーターも数目問止

まりましたので、肖院は17陪まで病棟が

ありますが、1万川陪に人院している思者さ

んはqf実ト釣けないのです。検介や透析な

どを供川施段で処置を受けていた患者さん

は病棟に戻すために、５～６人で持って|こ

まで…Lがるという只合です。ほぼ通常通り

の運川が卜f能になるまでに約１力川を要

したのです。ところが、ご存じのように、

約１ヵ月後に人きな余震がきて、最初か

らやり心しという感じになってしまいまし

た。この時は、本肖にがっくり来たのを覚

了
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えています｡

　

震災後１ヵ月までの外来患者さんへの

対応をまとめると、坊本的には処方および

救忽対応のみでした。救急患者が多数迎ば

れてくることに合わせて病院貨休として医

師を救急患者川に配岡し、被災地への医師

派遣などもあり、通常診療にはあてられな

かったという部分もあります、ただ、持続

的処罵が必安とされる方、特に在宅酸素療

法の方は停電になると在宅酸素は動かなく

なるので、在宅酸素の方は緊急で人院して

もらって酸素を吸ってもらったということ

がありました。

　　　　　　

ｍ

⑤大学病院においては

　

地震発生後、数日は３日分のみ処方

　

その後、しばらくは７日分のみ処方

〔問題点〕

　

病院に薬剤がなく短期処方しかできない

　

病院に来られない｡（交通網まひ）

　

院外薬局での取り扱いも不十分

　

皆さんに直接関係するｰ-番人事な部分は

薬の処方です。人学病院においては、地震

発十後数日間は３口分だけ処方、その後

しばらくは、７日以1ﾐは処方できないとい

うルールになりました。病院の中にも薬が

少なかったのです｡また交通網のまひで病

院に来られない方もあり、院外薬局での収

り扱いも不|-分で院外薬局でも長い期問は

川せないということだったのです｡

自生゛゛の通達(3

　

15日火曜日))

≪保険調剤の取扱いについて≫

　

薬局においては、正式な処方せんがなく

ても、医師の指示があれば医薬品を受け取

ることができます｡

　

さらに、慢性疾患の患者の方で、服薬中

の薬をなくされた方については、お薬手帳

等を持参いただくだけで、医薬品を受け取

ることができます。(なお、この場合は、

薬局が事後的に医師に処方内容を確認する

ことが必要です｡)

　

この時、厚生労働省から「保険調剤の取

り扱いについて」の通達が３月15［］に川I

ました。この対応は？かったと思います。

この通達では、薬川においてI］ﾐ式な処方潅

がなくても、医師の指示があれば医薬品を

受け取ることができます。通常は処方１が

ないと薬が川lせないという法律的な問題か

おり、それを通達でくつがえしてくれたと

いうわけです｡また慢性疾患の患占さんで、

服川中の薬をなくされた方については、お

薬不帳を持参いただくだけで、医薬品を受

け収ることができました。これは非常に助

かりました。わざわざ人学病院に来なくて

いい、近くの病院で薬をもらっていい、あ

るいは近くの薬局に行くだけでいいという

ことですから、この通達が来た後、患者さ

んから連絡が巌だ時は「とにかく近くの病

院でもらってください｡」というお話がで

きたことは非常に人きかったと思います。

　　　　　　

実際の薬の処方

口薬が切れてしまった患者さんは10～

　

15％程度いた。にの中では２～３日薬

　

がされてしまった人が最も多かった)

○ストックしてあった薬剤で継続した。

○臨時体制の外来で薬をもらった。

(｡可可らかの記録を元に薬局で直接処方された。

○開いている近くの病院でもらった。

口避難所などで救急災害対策チームより薬

　

の処方を受けた。

　

薬の服川に関して､1‘えば、肖科アンケー

ト訓査を県ると薬が切れてしまった患者さ

んが10～15％、3日川くらい切れてい

る人が一一番多かったです。それまでストッ

クしてあった薬剤で継続した方が基本的に

は多かったです。あと臨時体制の外来でも

らったり、何らかの記録をもとに薬川で直

接処方されたり、開いている近くの病院で

もらったり、あるいは避難所などで救急災

害対策チームより薬の処方を受けたりと

か、いろんな方法で９剖くらいの方は何

とか薬を継続できたという状況でした。

４幽がF

４嚇『



jｉi

噛●「

　　　　　　

実際の薬の処方

○病院に行けない事を前提とした対処が必要

〔法律的問題〕

　

・薬を渡すことが自由にできるような対応

〔費用的問題〕

　

・現金はないのが普通と考えて対応

〔薬局の対応の問題〕

　

・現場の薬局が柔軟に対応できる仕組みを

○･薬が全体として不足

[期間の問題]

　

・在庫確保のめどが立たないから処方で

　　

きない

〔必要度の問題〕

　

・どうしても必要な薬かどうかの判断

言薬剤の内容に関する問題

　

・何を出されているか分からない

　　　　

処方漫、薬剤手帳がない

　

・どれが大事な薬剤か分からない

　

・処方が災害現場ではどこでどのように

　　

されているのかわからない

　

災害時の薬剤処方がどうあるべきかとい

うことは屯要だと思います。いつも行って

いる病院には行けない可能性が鳥いという

ことを前提として考えておかないといけま

せん。そのためには先はどのような通達も

収要でした。それから費川的問題です。こ

れはどの震災ですのでお金を持たずに外に

出てしまっているわけです。薬局に行って

お金を払えと､-rわれても困るのです。特に

リウマチ膠原病の薬は結構高いのです。だ

からお金に関しては現場で状況をみながら

薬川さんにも柔軟に対応してもらう必要が

あるのではと思いました。

　

また薬が貨休として不足しますので、在

庫の確保のめどが僕だないから処方できま

せんでした。そういう時はどうしても必要

な薬かどうかを判断して、必要なものだけ

を飲むことも考えなければいけないと思い

ます｡これには皆さんと我々の問の前もっ

ての相談が必要です、短期間だったらこの

薬だけで良いということを、ご自分である

程度分かっていることは必要かなと思いま

す｡

　

ご本人が何を出されているか分からない

という場合が意外とあります、処方ｌとか

お薬手帳も無いという状況は、こういう災

害時にはあります。どれが人事な薬か分か

らないので、どれを飲んでいいのかわから

なかったりします｡よって、どれが人ijrな

薬かということを分かっていただいて、L刀

れないようにするべき薬はどれかというこ

とを知っておいていただきたいと思いま

す。例えば「私はブレドニンを1 5mg飲

んでいます」ということを、きちんと覚え

ておいていただくというのは屯縦かと思い

ます。どうしても人嘔な薬１種類だけで

も良いので、覚えておくとよいのではと思

います｡

　　

リウマチ膠｡､病病

　

としての対応

口一東北地区の診療ネットワークの構築

　

・各病院の状況の確認

　　　

現在の診療状況

　　　

どの程度の患者さんを診られるのか

　　　　

(数と質)

　　　

連絡のとリ方

　

・実際の患者吉んのやリ取り

こ連絡の実際

　

・最初は電話で

　　

(３日目ぐらいから連絡が取れた)

　

・インターネットが使用可能となった

　　

(５日目より)

　

・メール連絡、インターネットを介した

　　

病院状況の即時情報共有

ぞ被災３県のみでなく、秋田、山形、青森

　

の施設にも相談

　

今までは一般病院としての対応について

お話していたのですが、次に我々がリウマ

刊膠原病病院としてどのように対応したか

ということについてお話しようと思いま

す。この時は束北地区の診療ネットワーク

を構築するということを行いました。只休

的には、各病院の状況を確認して、どの程

度の患占さんを診られるのか、どうやって

連絡を取り政うのかということを、近くで

辿結が取れた人達を巾心にネットワークを

９
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作りました。最初は電謡で辿絡を収りまし

たが、実際には３日日くらいからやっと

連絡が取れました。またインターネットの

復旧は結構早く５日日くらいから可能に

なり、メール辿絡やインターネットを介し

た病院状況の即時情報共有を行いました。

これは被災３県のみではなく､li森、秋田、

山形の先生たちにも相談して入っていただ

きました。

　

具休的には、インターネット…[このサイト

でエクセルの衣をみんなで八行して、吝施

設に11………|！|･i::i･1くらいは吏新してもらうとい

うことを行いました。この時は医療者だけ

が迢られるようにしていたわけですが、実

際の災害時には医療晋以外の方々とも部分

的に共有すると非常に有川だったかもしれ

ないと思います。

　

次に被災地病院や診療所との連携に関し

てお話しようと思います○まず南て陸町医

療統括本部責任者で宮城県災害医療コー

ディネーターを行っていただいた公立志津

川病院内科診療部長(現公立|鉦二陸診療所)

の|几前件礼史几生による｢宮城県南ﾓ陸町に

おける災害医療活動報告｣を紹介します。

南二陸町け]：志津川)は、宮城県の北側

にあり、津波の被‘､与を非常に受けたところ

です。私の患者も巾三陸町から通っていた

方がたくさんいて、ぐいなことに私の患者

さんは皆さんご無聊でした。

　

この南丿聊㈲)被災状況はどうだったか

というと、被災前は人｢1が17,666人で、

世帯数が5,362 I………1'あったという町でした。

被災後、避難者数はピーク時10,000人、

そして亡くなった力が509人と非常に人

きな被害を受けた所です(5月7[]1現在)、

雨………:･ﾓlkylIITぴ)ライフラインについては地震直

後より停山(復|目は35 1二｢後｣、水もIllま

り(復|目は約３力川後)、携帯電話は培地

川がダウンしどうしようもなかったという

ことです。医療関係の情報も令医療機関が

壊滅的な打撃を受けたので、カルテがなく

なり、患者情報が何もなくなってしまいま

した。これでは診療を続けるのは難しいと

いうことが分かります。被災前の南……ﾆ-:m･」’

の医療機関として公立志津川病院がありま

した。人院患者109名のうち74名か亡

くなられ、職員３名が亡くなられたとい

うことです。とても悲惨な状況です。

　

災害医療の超忽性期というのは肖l………:1およ

び翌日ですが、救護所を立ち［lげ、多数の

避難=者のトリアージが必要です。つまり具

合の忠い患行を区分してその患者さんを巾

心的に治療しようということです。様々な

外傷・肺炎・低体温症など急激に起こる疾

心が、この峙j=則の対象になります。問題点

としてはあらゆるものが不足して（薬剤・

医療スタッフ・食禄・情報等）、搬送しよ

うと思ってもなかなかできない状況であっ

たそうです（ヘリ搬送のみ）。

　

次に災害医療の急性川というと１週間く

らいのことですが、透析・在宅酸素療法利

川患者の搬送、慢性疾患に対する投薬など

の対応が必要です。ここからリウマチ膠原

病科としての特殊性がある部分での関係が

川てきますが、川場の医師にとっては患者

さんの状況がよく分からないままで行わな

ければなりません。その他、対象疾患は透

析・在宅酸素利川心者、精神疾患、妊婦、

慢性疾患（高I川下・高脂血症・糖尿病等）

になってきます。この時点での問題点とし

ては、医療チームが急激に入ってきて統制

がとれなくなったことなどもあったそうで

す、医薬品も来だのはいいけれど、整理す

る人（薬剤師・小務は）の不足でどうすれ

ばいいのか分からないという問題もありま

した。唖急性期として、もう少し時間が

たってくると慢性疾患や感染症を対象とし

た治療を、安定的に提供するということが

人帽こなってきます。この時間においては

ライフラインカ叩べ後旧して欲しいという

のと、車・ガソリンが不足したというのが

非常に問題だったようです。

　

こういう状況が川場であった時、比較的

近隣にある後方支援病院としての役割はい

ろいろあると思います。当初、震災直後は

人学病院からの医師派遣を積極的・直接的

呵i幽戸
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病

　

としての役割について

○当初、震災直後は大学病院からの医師派

　

遣を積極的におこなった

⑤医師派遣にまつわる問題…統制がとれない

Ｏ 被害甚大丿參或を後方から支える体制を優先

　　

・患者引き受けと転送など

　　

・患者関連の病状相談

に１日何ト人という吊｡位で送っていまし

た。しかし、ＤＭＡＴやＪＭＡＴなど様々な

災害救助グループが来て逆に統制が収りに

くくなるような’卜態も先ほどお話ししまし

た。ボ｀ランティアもそうですが被災地に

行って活動するには、自分たちが自活しな

ければいけないのです｡その装備も必要で、

行けば良いというものではありません。そ

ういう様々な問題点があったので、ある時

明から我々は被害μ人地城を後方から支え

る休制を優先しました。只休的には具合の

忠い患者さんを引き受けて、場介によって

は転送することや、患者関辿の病状軋淡を

行うことを中心に、とにかくお願いします

とげわれれば患行をヤ部引き受ける、断ら

ないということを基本的な考え方として行

いました｡

　

それと同時に３月27日付で「リウマチ

膠原病を診療されている医療関係者の杵様

へ」という文吊を各診療所や避難所の先乍

たちに行政を介して送り、迪絡を取ろうと

しました｡その文巾:の巾で“もしリウマチ

膠原病関迪疾患にて対応に片慮されている

忠者さんがいれば、ご柑談いただければと

思いご連絡させていただきました｡ちょっ

とした疑問から患者さん移送のご希望ま

で、ご連絡いただければ対応いたしたいと

思っております､イ’と呼びかけました。先

はどの診療ネットワークを使って、どこの

病院に辿絡をしてもいいようにしました。

この時は行政の方々はとても素V-く対応し

てくれ、私たちがこれを作って出しますと

にったら羽目には各所に配っていただけま

した。災害時はことスピード感は服要であ

ると思います｡

　　　　

患者さんへの直接の広報

⑤電話相談窓口の開設

○地元新聞社（河北新報社）協力のもと

　

新聞広告

　　

・各地の避難所からの照会67件

　　

・患者さんからの問い合わせ56件

　

あと定詰柑談窓IIを開設し、地元の新聞

社の河北新報叶にお願いして新聞広告を出

しました。あの状況なので疑ることができ

なかった方もおられると思いますが「困っ

たことがあったら連絡をください」という

ことを川Iしました｡実際の問い合わせはそ

れほど多くはなかったですが、広田して安

心をもたらすという意味もあるかと思いま

すので行った価値はあったかと思います、

ただし、この情報すら川かない人達が糾構

いたと思うので、今回の震災の経験をもと

に何かll手くできる方法を考えればいいの

ではないかと思います。

　

ここからは、被災地クリニックの実際を

みたいと思います。「宍戸内科クリニック

（束松島）」というリウマチ膠原病をノト懸

命診ていただいている先生が震災時に経験

された事をご紹介いたします。

　

３月口口、地志発生。カルテ棚が雌か

らはがれて倒れ、いろんなものが跳びはね

て落下し,v[!気が消えました（予備電力へ）。

心者さんが11人いたのですが川宅してい

ただいて、ト人は巾が無く看護師長が自宅

に送ったそうです。その送り川けた後の車

の巾で叩いたラジオから「４ｍの津波が

くる」と放送されていて、初めて津波の情

報を得ました。ラジオ俗眼の峨要竹がわか

ります。それまで津波の情報は知らずにい

たため､慌ててみんなで両方向（仙台方向）

へ逃げようとしたら、ll｛面道路の側溝から

湧水したため、かろうじて引き返して近く

の建物の２附に避難したそうです。たま

たまこの場所は２陪に避難すれば助かっ

た場所だから良かったということでした

が、とても恐ろしかったということです。

もちろん病院の中も水浸しになりました。
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１２

　

この近くに石巻西鳥校という鳥校があっ

て､ここがこの地区の避難所になりました｡、

そこで３日日からこの避難所に整形外科

と婦人科の先生の|高力を得て、健康相談室

をしちllげたそうです。鳥血圧の方には降

圧荊を通常の4‰1しか出せず、糖尿病の場

介は食1卜もできていないのでさらに薬剤を

牛分より少なくしたそうです。リウマチ関

迪では、しばらく薬効が続くような薬は出

さず、とにかくステロイドだけ飲んでくだ

さいということで川lしたそうです。整形外

科の先心は骨折があっても段ボールで副木

を作って３丿後受診ということです｡困っ

たのは救急Iμを呼びたくても、停電および

携帯電話不通の影響で呼べなかったとおっ

しゃっています。この点は自衛隊が助けて

くれたそうです。

　

必要なものは日ごとに変わっていったの

ですが、初口はとにかく水と心池、３日口

には温かい食べ物が恋しくなり、１週川目

くらいからガソリン、灯油、自転巾、ス

コップ、長靴の無いのが非常に困ったとい

うことです。避難所巡り・物資の運搬・ス

タッフの足を確保するため、ガソリンと巾

の確保は緊急課題となり、ガソリンスタン

ドには前日夕刻に並んで翌日９時に2000

円分人れられるという感じで、本肖に人変

たったそうです｡

　

７丿目には健康川談室を終ｙして、

JMAT（東京町田巾医師会チーム）に引き

継いだそうです。この問に診た忠占さんは

約160人､病院施設を持ったところ（石

巻赤ﾄ字病院や仙石病院）に30人くらい

の忠行さんを依頼して、３人は救忽搬送し

ました。救急搬送も救急巾を呼べないので

自衛隊が救急災害熱線を使って呼んでくれ

たというお話でした。３川22日から開院

の準備を始め、町内会の方々が掃除と整備

をＬ伝ってくれて人変助かったそうです。

ただし、いつでもすぐ避難できる休制を解

くことはできず、実際に白衣を着ての診療

は４月18「1からで、受付18:30までの通

常体制に戻ったのはおよそ４力川後の７月

１日からでした｡

　

ここからはゆうファミリークリニックの

鳥橋裕一先生が実際に心者さんに対して被

災の状況と患者さんの状態がどうだったの

かということに関してのアンケートをとら

れたのでご紹介したいと思います。クリ

ニックは利府町というところにあり、患占

さんも広範囲から来ています。

　

震災後の自宅の状況について関節リウマ

チの患者さん242人にお･話を闘くと、被

害なしが66‰半壊した人が26％、貨壊

した人が8％というような状況だったそう

です｡雲災後の生活については、自宅が令

壊した人は肖然避州所に行っている人が多

く53％で、親類や知人宅に30‰全壊し

ている自宅に仕んでいたという人も4％い

たということです。自宅に被害がない方や

半壊の人はほとんど自宅で過ごされていま

した。

　

この避難所での生活は結構問題です。ア

ンケートでは震災後の自宅の状況別にVAS

(Visual Analog Scale)という指標を川い

て震災前後の推移をみています。何ともな

くて元気な状態をＯとし、想像しうる限

りもっとも輿介か悪い状態を!00とした

叶、自分は今どの程度のところにいるかを

示したも61)をＶＡＳといいます。このVAS

のスケールでみると、自宅の状況が全壊の

方の場介､虔災前は40前後だったものが、

震災直後は70くらいまでになって只今が

悪くなっています(-部半壊・被害なし

の場介は45～50程度)。やはり家が全壊

した場合に震災吐後に只合が悪いと思った

人が多かったということです。それは牛年

たっても自宅が令壊の方は45科度で、一一一

部半壊・被害なしの方と片があります。

　

震災後の診療をどのように受けたかにつ

いて、それぞれの被害別に分けています。

自宅が全壊の方はかかりつけのお医者さん

にかかれた人もいるけれど、やはり避難所

や近隣の医療機関で診てもらう人が多く

なってしまいます。また震災後の薬の受け

収りも、避難所や他の薬川から受け取った

りするということが多くなっています。

　

結局言いたいことは、避難所生活をして

禰皿岫F
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いる人は自宅が令壊の人が多かったのです

が、やはり震災直後に貝合が悪いと思う人

が多いということです。また身体症状の変

化に関しては、桔神的に不安定になった人

が３割くらい、下眠になった人が２割く

らいあり、気持ち的な問題に対応しなけれ

ばいけない人が、５剖を超えているという

ことが分かります。

　

今1の災蛍、診

　

に対して思うこと

○一般診療に関する事項と膠原病診療の特

　

殊性に関わる事項

〔一般診療に関する事項〕

　

・災害の被害の程度の強い地域は、早め

　　

の薬剤の供給や診療支援の必要がある。

　

・長期的に効率よく診療支援するための

　　

システム作り。

　

・身体症状では不眠や不安感などの精神

　　

症状が多く、阪神淡路大震災の傾向と

　　

同してあり、積極的な精神的サポート

　　

が必要である。

〔膠原病診療において〕

　

・今後の災害にむけて、病診連携の確立

　　

強化が必要｡

　

・膠原病患者に対しても、かかりつけ医

　　

以外に緊急時の受診方法や処方医療機

　　

関を周知させる必要がある。

　

・特殊な薬剤が多いため、震災に備えて

　　

余分に保管しておくことを勧める。

　　

(どうしても緊急時必要な薬剤に関す

　　

る知識をもってもらう必要もあるかも

　　

しれない)

　

・リウマチ専門の医療機関が被災した地

　　

域では、被災地に来る専門外の医師に

　　

対する連携を強化し早めに膠原病患

　　

者を診察できる体制を作ることが必要。

　

今後の災害診療に対して思うことを最後

にまとめてみました。リウマチ膠原病に限

らずｰ般診療に関する事項と、膠原病診療

の特殊性に関わる収用を、やはり２種類

に分けて考えなければいけないわけです。

　

一般診療に関する収項としては、災害の

被害の程度の強い地域は、V-めの薬剤の供

給や診療支援の必要があります。また長期

的に効率よく診療支援するためのシステム

作りが必要です。短期的に急激に被害が起

きた場合にはＤＭＡＴ(緊急災害医療チーム)

等に来ていただいての対応かおる程度シス

テム化されていていいのですが、今回のよ

引こ津波で建物がなくなったりして、長川

的に地域の医療福祉に対応しなければいけ

ないということに関しては、まだ|･分にシ

ステム作りがされていないと考えたほうが

いいかもしれない部分があります。特に災

害時、慢性疾患を長期的に支援するシステ

ムが必要ではないかと思います。また、精

神状態に対するサポートも必要だろうとい

うことです。

　

膠原病診療においては、やはり病診辿携

を常丿頃|‘分に確立していて、こうい引|な

にすぐにネットワークとして使えるように

するということです。それから膠原病患者

に対しても、かかりつけ医以外に緊急時の

受診方法や処方医療機関を周知させる必要

があるということです。ご自分である程度

どうするかということを、常日頃決めてお

いていていただくということは服要だと思

います。また特殊な薬剤が多いため、震災

に備えて余分に保管しておくことを勧める

必要があります。１～２週間くらいは余

分にお薬を持っていて、使えるか使えない

かは別問題ですが余分はあったほうがいい

だろうと思います。さらにリウマチ専門の

医療機関が被災した地域では、被災地に米

る専門外の医師に対する辿携を強化して、

り･めに膠原病患行を診察できる休制を作る

ことが必要です。それにはいろんなネット

ワークが必要で、診療所や避難所の医師と

の疎通をとるためには、やはり行政の力が

どうしても必要です。これらのことが今後

において必要かと思います。

　

以Iこのように３年前に起こった人震災

に関して我々が行ったこと、それから問題

点を介めてお話しさせていただきました｡

どうもご清聴ありがとうございました。

１３



１４

公立大学法人福島県立医科大学医学部

消化器・リウマチ・膠原病内科学講座教授

　　　　　　　　　　　　

渡辺浩志先生

　

福烏の場合の問題はやはり原発町故で

す。原発嘔故後の状況に関して、避難地区

の患者さんは企く何も連絡がとれず、口

医から電話で安否確認をしても、その時に

つながったのは10人に１人ほどでした。

連絡がつかない場合に今後どうすればいい

のかということを非常に思いました。

　

避難地区以外では人きな問題はないので

はないかと考えていましたが、ガソリンの

タンクローリー巾Cが呻ぶこ入ることを拒占

され､ガソリンが全く足りなくなりました。

そのために柵烏県立医人に通院したくても

できないという卜態が１ヵ月くらい続きま

した。

　

他の病院にかかっておられる避難地区の

方の場合、全く身の川りの物を持たずに避

難して家に戻れなくなってしまったという

特殊な和|肖がありました。免許証すらも

持ってこなかったという方もありました。

よって、病伺や状態の確認、処方屡にも困

りました。医療機関についても避州地区で

は閉鎖されましたので、カルテも確認でき

ない状態になり困りました｡

　

また他の病院にかかっておられる避難地

区以外の方の場介、初めはそれほど人きな

問題はないだろうと思っていましたが、処

方薬川のスタッフが自iﾓ避難をしてしま

い、建物に薬があっても収りに行けないと

いう通常考えられない状況が一一一部で起こり

ました。このような状況もどうすればいい

のか考えさせられました。

　

その後の問題として、膠原病の病名や川

川している薬がわかったとしても、どこの

臓器が忠く、今はどのような状態なのかが

わかりません。よって病状のltf評価が必要

となりました。また福烏県は元々医療機関

が少ないので、医師の派遣に関して現在で

も人材のやりくりに悩んでいるところで

す。

　

肖科での対策として、肖方で診ている方

の処方薬は２週川以|このストックがあり

ます。だいたい１ヵ月分くらいの処方薬を

卜備に持ってもらうようにお願いしていま

す。１週川分ずつ多く処方して、占い方か

ら飲んでいただくようにしています。

　

また財布やカバンに特定疾患受給者証を

申請する際の占類（臨床調査個人票）をコ

ピーしたものを入れておいていただくこと

にしています。ただし膠原病でも特定疾患

の対象ではない方がおられますので、必ず

年に‘川は紹介状の形で糾かく病状を附い

てもらい身につけていただくことで対応し

ています。友の会の「膠原病手帳」も素晴

らしいものですので併川できればよいと思

いました。

-岫－
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1緬i゛

気Ｗf

岩手医科大学医学部

呼吸器アレルギー膠原病科准教授

　　　　　　　　　　　　　

小林仁先生

　

震災肖日は当科の教授が出張されてい

て、震災時には医川のとりまとめをしまし

た。盛岡巾は地雲自体では被害は少なかっ

たのですが、陸前高田、人船渡／片占では

人きな汁波がきてたくさんの方が亡くなっ

ています。

　

肖日はたくさんの患者さんが病院に運ば

れてくるであろうとぢえ対策を作りました

が、実際にはわずかな忠行さんしか来られ

ませんでした、虔災後に病院間で辿絡が取

れるようになったのは衛星電話を使って４

日後のことです。その間、県し宮占病院や

人船渡病院といった拠点病院とも辿絲がと

れず、岩下県全体でどのような医療が行わ

れているか､ほとんどわかりませんでした｡

　

愚者さんのこともそうですが、病院に派

遣していた先生方がどのような生活をして

いるかも非常に気になりました。肖初は応

援に行こうとしてもガソリンがなく巾Cが使

えませんでしたが、ようやく１週間口に公

的な巾を下配いただき、私も県旧4占病院

に行きました。引云うつもりでいきました

が、すぐに救急患占さんの搬送のために

戻ってきたという状況でした。

　

只体的に感じた問題点としては、膠原病

の心者さんが来られても病名も薬もわから

ず、お一人の方を盛岡の病院まで緊忽に搬

送し、検査を行ったうえでお薬を処方した

ということがありました。また、お薬がな

いという電話をたくさんいただき、緊急に

お薬をだしてほしいということへの対応に

1｢17労しました。人学病院では３～５日分

しか処方できないということで、処方して

もすぐにお薬がなくなることについて、何

とかしなければいけないと人学とやり取り

をしたことを党えています。改めて思った

のは病名も人'卜ですが、お薬丁帳は保険証

と同じくらい屯要だと思いました。

　

震災当初は津波の誤嘸で肺炎を起こす方

もしくは避難所で肺炎になられる方などが

あり、それ以降３ヵ月ほど経って、膠原病

など慢性疾患の方が受診されるようになっ

てきました、患者さんも人変だったと思い

ますが、迪絡が取れずに亡くなったのかと

思っていた方が数力川経ってから来られて

女心したこともありました。病院から連絡

しないといけないと思いますが、ぜひ患片

さんからもできればＵ台医に辿絡をとって

いただきたいと思います。

　

今川の震災を経験して考えたことです

が､人震災では想定外のことが起こります。

皆さんが通われている病院や薬川に行けな

くなり、百台医の先生に会えなくなること

もあると思います。よって、いつもの病院

に通えなくなったらどうするかということ

を考えておく必要があるかと思います。ま

た、お薬Ｔ帳は人㈲ですが、自分の病気の

状況などを一人蜂らしであっても家族と情

報を共行しておくことが入りJなのかなと思

います。
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１６

宮城県保健福祉部疾病・感染症対策室

特定疾患班技術副参事兼技術補佐

　　　　　　　　　　　　　

平山史子氏

　

宮城県では以前にも大きな地震を経験し

ており、緊急辿絡先や治療経過などを書き

込める「サポートF監」を、在宅で大…1こ呼

吸器を付けながら療養されている神経難病

の患者さんを対象として作っていました。

また平成18年からは被害が人きくなった

時や病院自体が被災した場合などに対応で

きるように、もう少し詳しく書き込めるよ

うな『災害時対応ハンドブッダ1の作成準

備を進めてきたところでしたよ今回の震災

で自分の作っていたハンドブックが参

考になったということです。

　

やはり津波が人きかった地域でほとり

あえず逃げた”という方々がたくさんおら

れ、糖尿病の患者さんでインスリンの注射

を持ってこなかった方とか、自分が飲ん･で

いる薬が分からず救護所から薬をもらう時

でも非常に片労したというようなお話も

伺っております。

　

今回の宸災では行政機関も被災をしまし

たし、医療機関も大きな被害を受けて病院

の機能が全くなくなってしまうという状況

かみられました。人きな災害があった時に

は公助（公的な救助）が必要ではあります

が、その前にやはり自助（自分で出来るこ

と）、共助（地域の力を借りて地域の支援

を受けること）の体制を町段から整えてい

くことの大切さを改めて認識されたのでは

ないかと思います。

　

今回の震災を受けて国では法律が見直さ

れてきており、そのひとつが災害対策基本

法の一部改正です。災害時の避難所での対

応は巾町村が担っていますが、これまでも

避難の時に支援が必要なﾌﾟﾊﾟ避難所におい

て何らかの配慮が必要な方の名簿を作って

おくことが求められていましたが、法律で

きちんと位置付けられていなかったために

なかなか個人情報の関係で必要な名簿を

作っておくことが難しい状況でした。

　

今回の改正で、巾町村において災害時に

避難する際に配慮が必要な住民の情報を把

捉して、名簿を作成しておくことが義務づ

けられました∧対象となるのは高齢者レ要

介護者、独房老人、高齢者巨帯、それから

日中独居となる鳥齢者の方々等、または障

害者、妊婦、乳幼児、児童、あとは常時特

別な医療等を必要とする在宅療養者、巾町

村の支援を受けている難病患者の方々と

なっています。その巾で市町村が地域の状

況に応じて、どのような方々が避難時に支

援が必要かという名簿を作っておくという

ことになります。

　

これまではご本人の回憲がないとできな

かったのですが、巾町村が把捉していない

方につきましては、例えば国や都道府県に

その名簿の提供を求めることができます。

よって県で行っている特定疾患治療研究事

業に関しては巾町村が県に求めると、ご本

人の同意がなくても巾町村に名簿の提供を

しなければならないというようになりま

す。さらに市町村では地域の関係者（例え

ば民生委員、地区の役ほ、消防の方々等）

に情報提供してもいいかどうかを対象と

なった方々に確認し、IliLGが得られれば災

害時に何らかの配慮が必要な方の名簿を作

るようになります。そして今後その方々へ

の対応をどうしていくかについて地域ごと

で検討されていくと思われます○ご自身の

命を守るためにも是非こういったシステム

をごJIlt解いただければと思っております。

　

私たち宮城県でも今回さらに見直しを行

い新たに「自分で作る災害時対応ハンド

ブック」を作成しました。今回の兄心しに

あたり令国膠原病友の会が作成されたﾀﾞ膠

原病手帳」を非常に参考にしたと伺ってお

ります｡このような手帳を先駆けて作成し、

災害に備えた活動をされておられることを

本肖に素晴らしいと思っておりますので、

ぜひ皆さん今後も活川していっていただけ

ればいいと思っております。

Wｉﾀﾞ

｀嘱嚇戸
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S呵赫「

患者体験談（宮城県）

及川千代子さん

　

南こ陸町から来ました及川です。まず最

初にこのたびの震災で、全国各地より心温

まるご支援をいただきまして感謝申しトげ

ます。本当にありがとうございました。

　

私の家は海から２ｋｍほど離れたところ

で、まさか津波が来るとは思わないで家の

前でうろうろしていました。そうしたら土

埃のようなものが見えて､すごいごがして、

見るともう波が来ていました。私は股関節

をf術していて走れないので鳥台に［1がる

道路を、孫は隣のお母さんにおんぶしても

らって、一生懸命逃げました。まさかこん

な経験をするとは思いませんでした｡家の

庭まで波が来ましたが、家と家族が欠ける

ことなくみんな元気でいることが、皆さん

よりいいのかなといつも思っております。

　

自分の病気のことも忘れてしまい、薬を

飲むのも家族の声で「ああ飲まないとに

と思い出し、それから薬を毎日飲むように

なりましたノ心気も水もなく、電気は！力

月以llもきませんでした。でも家の庭でド

ラム缶に火を焚いて家族みんなで力を合わ

せて乗り切りました。

　

私はSLEと38年間つき合っております。

幾度もの人退院を繰り返して、良い先生方

との出会いもあり、今は病状は落ち着いて

おります、この落ち着いている中でやはり

薬のことがｰ番心配でした。亜で１時間か

けて通院している気仙沼の病院の外来に震

災前日に行って薬は１ヵ月分いただいてき

ましたので、少しは安心していました。し

かし、道路の通行1ﾄめ等のニュースや財の

中がどうなっているかといった情報が令然

人ってこなかったので、外来にも行けない

というのがまず心配でした。家の前はがれ

きで一歩も出られないし、大きな波が家の

前まで来たので亡骸もあちらこちらにあり

ました。そんなこんなで、お風呂にも10

日くらい入れなくても何とか過ごしまし

た。

　

それから１ヵ月くらいしてから「災害

対応緊急隊」が１週間に一一一度来てくれて、

家は無･れだったので家を開放して診察して

もらったり、薬をいただいたりしました。

その他にも隣町から皮膚科の先生や歯科医

などが来て健康状態を診てくれました。本

当にありかたかったです。

　

最近も地志が多く感じられます。すぐ

“あれを持って逃げよう。これを持って逃

げよう”と考えます。やはり自分の休は自

分で考えることが人切です。自分が何とい

う病気で、どのようなお薬を飲んでいるの

かということも大事です。そして私かｰ番

思うのは、先生からいただいた薬はもちろ

ん毎日飲んで、いくらか多めのお薬を川意

しておくことです。それが今だから私の思

うことです。皆さんもどこで何か起こるか

分かりません。これからは自分で自分のこ

とを考えていってほしいと思います。

　

３年経っても復興･復旧はまだまだです。

田畑や菊栽培を行っていましたが、震災に

よって全滅しました｡トラクターやコンバ

インが駄目になったので田畑はしないこと

にして、菊一本で息子が始めています。詩

は家族みんなで農家をしていたのですが、

家族は転職を余儀なくされ、お休みの時に

は菊栽培のハウスをみんなでづL懸命行っ

ています。ただし1ﾐを入れ替えたため、以

前のような菊作りを行引こは何年かかるか

わかりません。しかし、それに負けないで

頑張りたいと思います。

　

パネルディスカッションでは様々な立場から「東日本大震災から３年、今だから

思うこと」に対する発言がありました。その中でも特にお薬の重要性が再認識されま

した。ご自身にとって毎日欠かせないお薬は何かを知り、そのお薬を予備として持っ

ておくためには、主治医との話し合いが必要になるかもしれません。現在の病状を確

かめ、主治医との関係を深めるためにも、年に一度は服用薬の確認をしてみてはいか

がでしょうか。自分の体は自分で守ることが大切です！

１７
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一般社団法人全国膠原病友の会

平成26年度（第２期）社員総会報告

･４匯

緬●Ｆ

　

令国集会の前日、平成26乍丿」19日(I-.)仙台巾シルバーセンターにおいて社員

総会を開催しました、新加盟同体として「鳥収県」の承認報告の後、ド記の議事および

理事会報占を行い、すべての議事が承認されました｡

　

また午後からは、各都道府県での活動内容等について意見交換会を行った後、厚上労

働省健康局疾病対策課の田原克志課長をお招きして、難病対策に閲する勉強会を開催し

ました。

　

ここでは、平成25年皮活動報告・収支決算柵告、ヽﾄﾞ成26年度活動方針・収支予算

を中心に報告いたします。

　　　

日時：平成26年４月19日（土）9:30～12:00

　　　

会場：仙台市シルバーセンター第二研修室

　　　　

〔議事〕

　　　　　　

第１号議案平成25年度活動報告

　　　　　　

第２号議案平成25年度収支決算報告

　　　　　　

第３号議案

　

平成25年度監査報告

　　　　

〔理事会報告〕

　　　　　　

報告１

　　　

平成26年度活動方針報告

　　　　　　

報告２

　　　

平成26年度収支予算報告

　　　　　　

報告３

　　　

その他

※13 : 00～15:00　意見交換会（各都道府県での活動内容等）

※15 : 00～17:00　難病対策に関する勉強会

　　　　　　

（講師：厚生労働省健康局疾病対策課田原克志課長）

社員総会集合写真(厚生労働省健康局疾病対策課田原克志課長とともに)
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Ｏ機関誌「膠原」の発行（年４回:36～48ページに規格化）

　　

…印刷専用ソフトによる完全版下化で従来のモノクロ印刷程度の安価を実現
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・No.170号　2013年８月９日発行

　　　

48ページ

　

9000部

・No.171号　2013年11月11日発行

　　　

36ページ

　

フ000部

・No.172号　2014年１月10日発行

　　　

40ページ

　

フ000部

・No.173号　2014年３月28日発行

　　　

44ページ

　

6500部

「膠原」印刷費用

　　

※１冊あたリ

1,393,350円

　　

47.2円

※１ページあたり 1｡1円

Ｏニュースレターの発行（随時：本年度は３回）

　　

…モノクロ印刷機（輪転機）をリースすることにより「必要資料の配布」を実現
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「ニュースレター」印刷費用

※モノクロ印刷（20ページ）

　　

１冊あたり

　

約５円

〔低料第三種郵便〕

　

機関誌「膠原」郵送料

　　

１冊あたり

　

20～25円
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・Na1号

　

2013年６月10日発行

　

16ページ

　

5000部（膠原病手帳に同封）

　　

「一般社団法人全国膠原病友の会

　

第一期役員名簿、定款（全文掲載）」

・No,2号　2013年８月９日発行　40ページ　5000部（（膠原JN0.170号に同封）

　　

「一般社団法人全国膠原病友の会

　

設立記念式典講演録（全文掲載）」

・No3号

　

2014年３月28日発行

　

20ページ

　

5000部（「膠原JNo,173号に同封」

　　

「難病の患者に対する医療等に関する法律（案）（全文掲載）」

※ニュースレターは他の冊子と同封すること

　

により郵送料を抑えています。

　

機関誌「膠原」およびニュースレターは

　

「ｲぼ料第三種郵便」で送付しています。
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Ｏホームページの運用（httｐ://ｗｗｗ.kougen.０r9/）

　　

…情報発信だけではなく、冊子の購入や賛助会費の納入も可能。

　　　

入会希望メールや小児部会登録にも対応。〔更新随時〕

ｿ≡

･●Uia1●･

-Ｓ

S噪

・ホームページアクセス数：年間99,130件

・入会希望メール数:127件

・ホームページからの書籍売上

　　

…

　

郵便振替分48,600円

　　　　

カード決済42,700円

　　　　　　

（合計91,300円）

　　

…

　

膠原病ハンドブック

　

55冊

　　　　

膠原病手帳51冊

　　　　

機関誌「膠原」16冊

　

など

・ホームページからの賛助会費納入

　　

…

　

カード決済95,000円

※合計186,300円（書籍売上-=一賛助会費）

⑤「膠原病手帳」の発行、「膠原病ハンドブック」などの書籍の販売

「膠原病手帳」は緊急医療支援手帳を兼ね災害対策にも対応

40周年記念事業として作成した「膠原病ハンドブック」は多くの膠原病を網羅

一
ｒ

ｍ

呵

ハンドブック

１
ｙ
］全国軍原病友の舎

第3版

・「膠原病手帳」2013年度版（緊急医療支援手帳）

　　

〔2013缶６月10日発行〕44ページ，Ａ６サイズ

　　　

会員の皆さんには配布。一般の方には300円で販売。

　　　

（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（18～27ページ）

　　　

（４）検査結果の管理（28～33ページ）

　　　

（５）障害者総合支援法の概要（34～37ページ）

　　　

（６）備考欄（38～39ページ）

　　　

（フ）友の会からのお知らせ（40～41ページ）

　　　

（８）参考文献（42ページ）

　

ぞ「膠原病手帳」2013年度版はJR西日本あんしん社会

　　　

財団の助成金の支援を受けています。

　　　

（7000部の作成費用:279,128円（１冊あたリ約40円））

・書籍販売（売上合計

　

291,983円）

膠原病ハンドブック

　

130冊

膠原病手帳

　

332冊

35周年記念誌

　

16冊

機関誌「膠原」31冊

その他の書籍

　

49冊

可齢″

Ｎ騨芦
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会員相互の親睦と交流を深める事業

○小児膠原病部会の新設と「小児膠原病のつどい」の開催

「小児膠原病部会」を立ち上げ、部会登録者の募集、ニーズ調査の実施、 ニュー

スレターの発行、小児膠原病のつどいの開催、そして「つどい」の報告書を兼ね

たハンドブックの発刊などを行ってきました。

・「小児膠原病部会」登録者

　　

…

　

普通会員

　

55名

　　　　

賛助会員

　

３名

　　　　

協力医師

　

８名

　　　　

（合計

　

66名）

・小児膠原病ニュースレターの発行

　　

…

　

No.lは昨年度（昨年３月）に

　　　　

発行亡一ズ調査報告）

　　

…

　

No､2は2013年８月９日に

　　　　

発行（医療講演録を掲載）

．「小児膠原病のっどい」の開催(2014年１月26日（日）キャンバスプラザ京都）

　　

〔広報〕上記のポスターを病院等に掲示（左:成人の膠原病科用、右:小児科用）

　　　　　　

新聞に開催告知の記事掲載（読売新聞・朝日新聞）

　　

〔参加者〕○小児膠原病患者本人および家族:22名

　　　　　　　

○成人した小児期発症患者本人：９名

　　　　　　　

○小児膠原病専門医：５名

　　　　　　　

○新聞社（京都新聞）：１名

　　　　　　　

その他、友の会スタッフを含め総計40名

　　　　　　　

※今回の「小児膠原病のっとい」は20歳までに発症した膠原病の

　　　　　　　　

患者さんを主に対象としました。

　　　　　　　

※第１回目は京都での開催でしたが、東北・関東・四国・九州など

　　　　　　　　

全国から参加いただきました。

　　　　　

〔フ'ログラム〕

才先生方を交えての昼食交流会

　

(11:00～12:30)

づ･医療講演会(12:50～13:50)

　

『小児膠原病の現在とこれから』

　　

鹿児島大学医学部保健学科

　　　

武井修治教授

③小児期発症患者による体験談発表

　

(14:00～14:40)

年全体相談会(14:50～16:00)

ハンドブックの作成

〔2014年３月発行〕

80ページ、B5サイズ

…部会員の皆さんには

　

配布。一般の方には

　

500円で販売。

…武井先生講演録

　

疾患別の医療記事

　

成人した方の体験談

　

その他、資料

「小児膠原病のつどい」は公益財団法人大阪コミュニティ財団の「子供の難

病対策支援基金」からの助成金により開催いたしました。

･呵輔が

禰呵戸
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樹立を要請する事業

Ｏ「新たな総合的難病対策」への対応

　　

…およそ40年ぶりとなる難病対策の改革に対して、全国膠原病友の会では「すべ

　　　

ての膠原病患者に同じ制度を！」をスローガンに様々な活動を行ってきました。

　

〔法人設立記念式典での講演会の開催〕

　　　

2013年４月28日（日）10:00～15:15

　

アワーズイン阪急３階会議室にて

メ

　

山本尚子課長

　　

森岡久尚課長補佐

　　

伊藤たてお氏

　　　

春名由一郎氏

　　

。「新たな難病対策の構築に向けて」

　　　　

厚生労働省健康局疾病対策課

　

山本尚子課長

　　

・「障害者総合支援法ついて」

　　　　

厚生労働省社会・援護局障害保健福祉部企画課

　

森岡久尚課長補佐

　　

・「今、私たちにできること」

　　　　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（JPA）代表理事

　

伊藤たてお氏

　　

・「難病患者の就労について」

　　　　

（独法）高齢・障害・求職者雇用支援機構障害者職業総合センター

　　　　　

主任研究員

　

春名由一郎氏

　

※講演の要約は機関誌「膠原JN0.170号に掲載

　　

講演の全文はニュースレターNa2号に掲載（ともに2013年８月９日に発行）

〔厚生労働省や各党のヒアリングなどに参加し発言〕

　　

・５月20日

　　

自民党ヒアリング（発表：森、傍聴：後藤、片桐）

　　

・６月23日

　　

厚生労働省意見交換会（後藤、片桐）

　　

・９月13日

　　

難病対策意見交換（厚生労働省：森）

　　

・９月18日

　　

厚生労働省意見交換会（厚生労働省:森、阿波連、大黒、箱田）

　　

・10月27日

　

厚生労働省意見交換会

　　　　　　　　　　　

（全国社会保険協会連合会研修センター：森、阿波連）

　　

・11月７日

　　

民主党厚生労働部門会議ヒアリング（参議院議員会館：箱田）

　

i10月22日には全国膠原病友の会として、厚生労働省疾病対策課へ要望書を提

　　

出しました。…要望書は次ページに掲載

２３
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２０ト

厚生労働大臣

　

田村憲久様

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一般社団法人全国膠原病友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

代表理事森幸子

　　　　　　　　　　　　　

新たな難病対策に関する要望書

　

新たな難病対策に対して全国膠原病友の会は大きな期待をもっています。総合的な難病対

策で、たとえ難病を患っても誰もが安心して暮らせる社会の実現のために、以下の諸点につ

いて検討されるよう要望いたします。

１．真の総合的な難病対策の実現をお願いいたします

　　　

難病対策の議論において「難病対策の改革について（提言）」の基本理念を念頭におき、

　

「難病患者の社会参加を支援し、難病にかかっても地域で尊厳を持って生きられる共生社

　

会の実現」を真摯に目指してください。

２．すべての膠原病患者に同じ制度の実現をお願いいたします

　　　

「今後の難病対策の在り方（中間報告）」にも記されているように、広く国民の理解を得

　

られる公平な仕組みとするためには、「同じような性格の疾患にもかかわらず、疾患名の

　

違いにより対象疾患の選定に差が生じることがないようにする」必要があります。

３．実用的な治療研究の推進をお願いいたします

　　　

日本の難病対策が始まって40年を超えますが、膠原病のための新薬は残念ながら開発

　

されていません。疾患の原因究明および治療薬開発に対する患者の期待は非常に大きいも

　

のです｡未承認薬の解消とともに､具体的な新薬の開発に向けた治療研究の推進を求めます、

４．医療の必要な方には医療費助成の継続をお願いいたします

　　　

病気を重症化させないことは難病対策の重要な役割であり、病気を持ちながらも社会の

　

一員として生活するためには、医療費助成制度は最低限の条件です｡重症化分類を設ける

　

としても、膠原病として次の項目の考慮をお願いいたします。

　

・発症時もしくは増悪時の初期であっても、疾患活動性が高ければ重症度は高いと考えるべ

　　

きであり、医療の必要性の高い方は医療費助成の対象にしなければいけないと考えます｡

　

・病状が落ち着いたとしても、臓器合併症や副作用の治療が必要であれば多くの診療科の

　　

受診が必要であり、医療上は軽症者ではなく医療費助成の対象とすべきであると考えます。

　

・疾患特異的な治療に対して効果のない病態があり、対症療法だけの場合でも軽症とは限

　　

リません。個々の病態の特性を考慮に入れ、重症度を考える必要があると考えます。

５．難病患者にも利用しやすい福祉サービスをお願いいたします

　　　

難病患者にも対応した支給決定方法の早期実現を求めるとともに症状変動に対応でき

　

るサービス提供システムの確立をお願いいたします。また、医療との密接な連携を進め、

　

緊急時の対応を含めた安心できる体制の実現をお願いいたします｡

６．難病患者への就労支援の充実をお願いいたします

　　　

新たな難病対策においても、年金や手当といった所得保障は考慮されておらず、生活の

　

維持のためには難病患者に対する就労支援の充実が重要な位置付けになっています。国民

　

の理解の促進や社会参加のための支援に対して、具体的な施策の実施計画の明示をお願い

　

いたします。

７．難病患者への相談支援事業の充実をお願いいたします

　　

総合的な難病対策の実現には、相談支援事業の充実が不可欠です。難病相談・支援セン

　

ター機能の充実を早期に図ってください。

4癩～
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〔難病対策委員会の傍聴および機関誌への掲載〕

　　

・９月３日

　　　

第30回難病対策委員会傍聴（厚生労働省：箱田）

　　

・９月12日

　　

第31回難病対策委員会傍聴（全国都市会館：片桐）

　　

・10月10日

　

第32回難病対策委員会傍聴（都道府県会館：辻）

　　

・10月18日

　

第33回難病対策委員会傍聴（航空会館大ホール：仙道）

　　

・10月29日

　

第34回難病対策委員会傍聴（厚生労働省：後藤）

　　

・12月13日

　

第35回難病対策委員会傍聴（都道府県会館：仙道）

　

※機関誌「膠原」には新たな難病対策の現状報告をN丿71号・No. 172号・No. 173

　　

号に特集記事として掲載しました。

　　

・N丿71号：「新たな難病対策の動向について」

　　

・No.172号：「最終報告書とりまとめの概要」

　　

・No.173号：「難病対策に係る法案について」

〔難病・慢性疾患全国フォーラム2013での発表〕

　

・難病・慢|生疾患全国フォーラム2013

　　　

(2013年11月９日、JA共済ビルカンフアレンスホールにて）

　　　

…患者会全体を代表して森幸子代表理事が発表OPA副代表理事として）

　　　　　

シンポジウム「総合的な難病対策の法制化をめぐっで」のなかで、

　　　　　

「総合的な難病対策の法制化についての患者の期待と懸念」と題して発表

(難病・慢性疾患全国フォーラムでのシンポジウムの様子)

…膠原病患者を代表して阿波連のリ子副代表理事が発表

　

「患者･家族の訴え」のなかで、「誰もが等しく尊厳をもっ

　

て生きられる社会へ」と題して発表

※森代表理事および阿波連副代表理事の発言の概要は

　

機関誌「膠原JNO､172号に掲載しています。

※なお、両名の発言は日本難病・疾病団体協議会（JPA）

　

ご覧いただくことができます。（JPAホームページ

のホームページからも

http://ｗｗｗ.nanbyo.jp/）

2５
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:一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（JPA）の加盟団体としての関連活動］

　　

・４月フ日

　　　

厚労省説明会「難病対策の見直しおよび障害者総合支援法

　　　　　　　　　　

施行にあたっでの障害福祉サービスの利用について」（森）

　　

・４月８日

　　

厚生労働省への要請行動（森）

　　

・５月27日

　　

JPA国会請願行動（森）

　　

・10月５日

　　

全国一斉署名活動（中野駅：辻）

　　

・10月24日

　

厚生労働省職業安定局高齢･障害者雇用対策部ヒアリング（森）

　　

・12月２日

　　

総合的で安心できる難病対策・小児慢性特定疾患対策の法制化

　　　　　　　　　　

を求める緊急院内集会（参議院議員会館講堂:森、後藤、仙道）

　　

・12月13日

　

第35回難病対策委員会について記者会見

　　　　　　　　　　　

（厚生労働省記者会見室：森）

　　

・１月13日

　　

難病対策予算の分析と法案についての検討会（JPA事務所:箱田）

　　

・１月18日

　　

厚労省難病対策の改革に向けた取組について（難病対策委員

　　　　　　　　　　

会報告）、慢性疾患を抱える子どもとその家族への支援の在り

　　　　　　　　　　

方（同専門委員会報告）報告書、予算説明会

　　　　　　　　　　　

（ファイザー株式会社本社オーバルホール：森、大黒）

　　

・１月26日

　　

厚労省難病法案説明（飯田橋ハイタウン集会室：森）

　　

・２月18日

　　

難病法・小慢改正法の早期成立を求める院内集会（法案説明会）

　　　　　　　　　　　

（参議院議員会館講堂：森、箱田）

　　　　　　　　　　

厚生労働大臣訪問要望（厚生労働省大臣室：森）

　　　

田村厚生労働大臣に要望書を手渡す伊藤代表理事および代表団と衛藤議員、江田議員

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(中央に森幸子代表理事)

※森代表理事は、JPAの副代表理事として難病患者全体の施策の向上のために活動

　

しています

可皿Ｆ

･皿●「

　　　

ＪＰＡとは～すべての国民が安心できる医療と福祉の社会をめさして～

　

２００５年、全国の地域難病連と疾患別の患者団体が集う「日本難病・疾病団体協議会

（通称：ＪＰＡ）」が設立されました。個ﾉﾏの団体がひとつになることで、より大きな力に、

ひとりの声を国民の声に、その思いで歴史を積み重ね、現在では、了８団体、構成員約

３０万人の患者団体に成長しています。なお､2011年には一般社団法人となっています。
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Ｏ療養相談に対する事務局の対応実績

　　

…全国膠原病友の会事務局は総合窓口として機能しており、療養に関する電話相談

　　　

を随時行っています。

　　

・電話による相談件数

　

201件（うち会員65件・一般136件）

　　　　

〔内訳〕病気について

　

84件

　　　　　　　　

支部の紹介

　

40件

　　　　　　　　

病院の紹介

　

27件

　　　　　　　　

生活について

　

28件

　　　　　　　　

その他

　　　

44件

　　　

※相談内容は重複している場合もあります。

⑤膠原病に関する調査及び研究に関する事業

○膠原病の未承認薬および適応外薬への対応

　　

…膠原病の治療には免疫抑制薬が用いられる場合もありますが、その多くは保険適

　　　

用されていない未承認薬または適応外薬でした。全国膠原病友の会として、適切

　　　

な膠原病医療が行われるように注視しています。

　

〔未承認薬および適応外薬の現状の報告〕

　　

･機関誌「膠原」にて厚労省の「医療上の必要性の高い未承認薬･適応外薬検討会議」

　　　

の検討結果を随時お知らせしています。

　　　　

…「膠原JN0.171号「膠原病における未承認薬問題」掲載

　　　　　　

「膠原J No.173号「未承認薬問題の現状」掲載

　　　　

…

　

今年度は多発性筋炎・皮膚筋炎に合併する間質性肺炎に対するブログラフ

　　　　　　

および多くの治療抵抗性のリウマチ性疾患に対するソル・メドロール（ス

　　　　　　

テロイドパルス療法）などが保険適用になりました。

　　　　　　　　　　　　　　

未承認薬と適応外薬

未承認薬とは：海外で標準的に使用されている医薬品が、日本で市場にないか開発

　　　　　　　

されていない薬のこと（海外にあるのに日本にはない薬のこと）

適応外薬とはバ毎外で便用が承認されている病気でも、日本では承認されていない

　　　　　　　

薬のこと（日本に薬はあるのに、その病気には便えない薬のこと）

　

※膠原病の場合、多くは適応外薬であり、必要に応じて保険適用されていない薬

　　

が治療に用いられていることがあります。しかし、これまで用いることができ

　　

た適応外薬でも使用できない事例が起こってきていますので、全国膠原病友の

　　

会としては治療に必要な薬は保険適用されるよう働きかけています。

２７



2８

〔医師主導治験に対する働きかけ〕

　

・2003年に薬事法が改正され、製薬企業等と同様に医師自ら治験を企画・立案し、

　　

治験が実施できるようになりました。この治験の準備から管理を医師自ら行うこ

　　

とを医師主導治験と言います。

　　　

…難病の多くは患者数が少ないため、製薬会社が治療薬の開発に消極的になり

　　　　

がちです。そのような病気では医師自らが治験を行うことにより、治療薬の

　　　　

開発が進む可能性があります。

　　　

…今年度に保険適用された「多発性筋炎・皮膚筋炎に合併する間質性肺炎に対

　　　　

するブログラフ（一般名:タクロリムス）」は医師主導治験によるものであり、

　　　　

膠原病医療にとって非常に画期的な出来事となりました。

・機関誌「膠原J No.172号には、「筋炎に合併する間質性

肺炎に対するタクロリムスの保険適応と医師主導治験」

と題して、東京医科歯科大学国際交流センターの高田和

生先生に医療記事を書いていただきました。

…この医療記事を通して医師主導治験の大切さを

　

実感することができました。

・１月23日には全国膠原病友の会として、日本リウマチ学会に対して医師主導治

　

験に関する要望書を提出し、全国膠原病友の会が医師主導治験に期待しているこ

　

とを伝えました。

　　

…ぜひ今後とも「多発性筋炎・皮膚筋炎に合併する間質性肺炎に対するブログ

　　　

ラフ（一般名：タクロリムス）」のように、医師主導治験によって膠原病医

　　　

療が発展していくことを願っています。

〔他機関との研究協力について〕

　

・膠原病の症状の中には、満足のいくような治療薬が開発されていない場合や、治

　　

療薬以外の方法によって解決していかなければならない場合も考えられます。

　　　

例）レイノー現象、ドライマウス対策、ドライアイ対策、日光過敏症対策、

　　　　　

皮疹などの皮膚症状に対する治療など。

　　　

…これらに関しては治療薬の開発を待つのではなく、会員の皆さんからの情報

　　　　

を聞きながら、積極的に研究機関や企業と連携を取りつつ、研究協力してい

　　　　

く方向を模索しています。

　

・機関誌「膠原J No.171号では「あなたのレイノー対策を教えてくださいいと

　　

題して情報を募り、「膠原JNo､172号に「レイノー症状の対応策」として特集し

　　

ました。

　　　

…これらの情報を参考に来年度には研究機関および企業の協力のもと、全国膠

　　　　

原病友の会として研究協力を行っていく予定にしています。

禰緬～

禰が



｀4・y

可●「

OPA研究班としての活動］

　

・難病分野の患者会が代表となリ初めて厚生労働科学研究費補助金を獲得し、平成

　　

24～乃年度にかけて「患者支援団体等が主体的に難病研究支援を実施するため

　　

の体制構築に向けた研究」（通称:JPA研究班、研究代表者：伊藤たてお）を実施

　　

しました。

　

・その中で国内患者会と研究班間の研究協力に関する現状および意識などについて

　　

実態調査を実施することになり、その研究調査班に分担研究者として森代表理事

　　

が、協力研究者として大黒常務理事が加わりました。

　

・平成25年度の研究班活動は次の通りです。

　　　

…多くはインターネットを利用したWEB会議を中心に行っています。

　　　

７月５日

　　　　

JPAアンケート調査グループWEB会議（森、大黒）

　　　

７月６日

　　　　

JPA研究班班会議（TKP市ヶ谷カンファレンスセンター：森）

　　　

７月７日

　　　　

JPA研究班・橋本班合同班会議

　　　　　　　　　　　　　

（東京医科歯科大学湯島キャンバス：森）

　　　

７月22日

　　　

JPAアンケート調査グループWEB会議（森、大黒）

　　　

９月５日

　　　　

JPAアンケート調査グループWEB会議（森、大黒）

　　　

10月９日

　　　

JPAアンケート調査グループWEB会議（森、大黒）

　　　

10月20、21日

　

JPA研究班アンケート調査グループ会議（森、大黒）

　　　

12月６日

　　　

JPAアンケート調査グループWEB会議（森、大黒）

　　　

１月４日

　　　　

JPA研究班アンケート調査グループWEB会議（森、大黒）

　　　

１月12日

　　　

JPA研究班アンケート調査グループWEB会議（森、大黒）

　　　

１月31日

　　　

JPA研究班

　

コアWEB会議（森）

　　　

２月３日

　　　　

JPA研究班アンケート調査グループWEB会議（森、大黒）

　

・なお研究成果の発表を次の通り行っています。

　　　

11月９日

　　　

第１回日本難病医療ネットワーク学会学術集会（発表:大黒）

　　　　　　　　　　　　　

（大阪市中央公会堂）

　　　

12月11～13日厚労科研

　

西海班班会議

　

研究発表会（13日発表：森）

　　　　　　　　　　　　　

（JA共済ビルカンファレンスホール）

　　　

１月19日

　　　

JPA研究班、橋本班合同成果報告会（発表：森、大黒）

　　　　　　　　　　　　　

（ファイザー株式会社本社オーバルホール）

　　　

３月８～９日

　　

全国難病センター研究会第21回研究大会（9日発表：大黒）

　　　　　　　　　　　　　

（ホテルルビノ京都堀川）

2９

「膠原JN0.１７０号「血管炎の新しい分類と治療」

　　　　

尾崎承一先生（聖マリアンプ医科大学リウマチ・膠原病・アレルギー内科）
「膠原JN0.１７０号『日本の小児膠原病医療の現在とこれから』

　　　　

武井修治先生（鹿児島大学医学部歯学部付属病院小児診療センター）
「膠原J No.171号『強皮症の治療について』

　　　　

桑名正隆先生（慶唐義塾大学医学部リウマチ内科）

「膠原J No.172号『筋炎に合併する間質性肺炎に対するタクロリムスの保険適応と医師

　　　　　　　　　　

主導冶験1

　

高田和生先生（東京医科歯科大学国際交流センター）

「膠原J No,172号『レイノー症状について』

　　　　

嶋良仁先生（大阪大学医学部附属病院免疫アレルギー内科）

「膠原J No,1了３号『最近の全身性エリテマトーデス（SL曰の治療）

　　　　

荻島博先生，住田孝之先生（筑波大学医学医療系内科）
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⑥内外の関連団体との連携及び交流

Ｏ難病・慢性疾患全国フォーラム2013に対する支援

　　

…全国膠原病友の会は当日の受付業務をはじめ「難病・慢性疾患全国フォーラム」

　　　

を支援しています。

　　

2013年11月９日（土）12時40分～17時JA共済ビルカンファレンスホール

　　　

※全国145団体から450名以上の参加がありました。

　　　　

iii,i,ｉ。

　　　　　　　　　　　　

……ｘ

[実行委員会への参加]

　　

４月９日

　　　

難病・慢性疾患全国フォーラム第１回実行委員会(ｲ山道、箱田)

　　

６月13日

　　

難病・慢性疾患全国フ乙一ラム第２回実行委員会(仙道、箱田)

　　

８月12日

　　

難病・慢性疾患全国フォーラム会場下見(JA共済ビル：箱田)

　　

８月20日

　　

難病・慢性疾患全国フォーラム第３回実行委員会

　　　　　　　　　　　

(ファイザー株式会社会議室：仙道、箱田)

　　

９月11日

　　

難病・慢性疾患全国フォーラム第４回実行委員会

　　　　　　　　　　　

(ノーベルファーマ会議室：仙道、箱田)

　　

10月16日

　　

難病・慢性疾患全国フォーラム担当者別打ち合わせ

　　　　　　　　　　　

OPA事務所：箱田)

　　

10月17日

　　

難病・慢性疾患全国フォーラム第５回実行委員会

　　　　　　　　　　　

(ノーベルファーマ会議室：箱田)

　　

12月12日

　　

難病・慢性疾患全国フォーラム第６回実行委員会(仙道、箱田)

　　

１月28日

　　

難病・慢性疾患全国フォーラム2014第１[回実行委員会

　　　　　　　　　　　

ツーベルファーマ会議室：仙道]

Ｏ全国難病センター研究会への参画

　　　　

11月10日

　　　

全国難病センター研究会第20回研究大会

　　　　　　　　　　　　　

(ファイザー本社オーバルホール：森、大黒、阿波連)

　　　　

３月８～９日

　　

全国難病センター研究会第21回研究大会

　　　　　　　　　　　　　

(ホテルルビノ京都堀川：森、大黒)

－嚇齢

匈幽y



－・

* l-p(

cJPA役員として運営参加（副代表理事：森、幹事：箱田）

　　　　

４月７日

　　　　

JPA第15回幹事会（飯田橋レインボービル「Ｃ会議室」:森）

　　　　

５月26日

　　　

JPA第３回（通算９回）定時総会

　　　　　　　　　　　　　

（グランドヒル市ヶ谷東館2F「白樺」：森）

　　　　

９月7、8日

　　

JPA第49回理事会（東京ボランティア市民活動センター:森）

　　　　

11月30日

　　　

JPA第50回理事会（南部労政会館：森）

　　　　

12月１日

　　　

JPA第16回幹事会（東京しごとセンター：森、箱田）

　　　　

１月26日

　　　

JPA第51回（緊急）理事会（飯田橋ハイタウン集会室：森）

　　　　

２月８～９日

　　

JPA第52回理事会（公益財団法人がんの子どもを守る会

　　　　　　　　　　　　　

「アフラックペアレンツハウスセミナー室」：森）

　　　　

３月23日

　　　

JPA三役会議（JPA事務所：森）

ＯＶＨＯ-ｎｅｔのワークショップ等への参加

　　　

・ＶＨＯ-ｎｅtはヘルスケア関連団体のリーダーの集まりで、年に一度「ヘルスケア

　　　

関連団体ワークショップ」が開催されます。ワークショップでは、ヘルスケア関

　　　

連団体のリーダーが集まり、共通する悩みや問題を話し合い、互いに解決策を考

　　　

えたり、体験や情報の共有と人と人とのつながりを通して、リーダーとしての力

　　　

を養っています。

　

〔VHO-net関連行事への参加〕

　　　　

９月24日

　　　

ＶＨＯ-ｎｅtまねきねこ取材

　　　　　　　　　　　　　　

（滋賀県難病相談・支援センター：森）

　　　　

10月26～27日ＶＨＯ-ｎｅtワークショップ

　　　　　　　　　　　　　　

（アポロラーニングセンター：森、阿波連）

　　　　

12月26日

　　　

VHO-ｎｅt中央世話人会（ファイザー本社会議室：森）

　　　　

１月27日

　　　

ＶＨＯ-ｎｅt中央世話人会（ファイザー本社会議室：森）

　　　　

２月３日

　　　　

VHO-net北陸地域学習会運営委員会

　　　　　　　　　　　　　　

（高岡市生涯学習センター：森）

　　　　

２月25日

　　　

ＶＨＯ-ｎｅt中央･地域合同世話人会（ファイザー本社会議室:森）

　　　　

３月31日

　　　

ＶＨＯ-ｎｅt中央世話人会（ファイザー本社会議室：森）

　　　　

※森代表理事はVHO-net中央世話人会の一員として、VHO-ｎｅtの運営に参加

　　　　　　

しています。

○リウマチ学会等の関連学会への参加

４月18～20日

10月13日

日本リウマチ学会（森、大黒）

　

（京都国際会館）

日本小児リウマチ学会（大黒）

　

（ラフレ埼玉）

※日本リウマチ学会には、学会の御厚意でブースを

　

設けていただいていますので、本年度も多くの膠

　

原病専門医の方々とお会いすることができまし

　

た。
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⑦その他、目的を達成するために必要な事業

Ｏ設立総会・社員総会・全国集会の開催

　　

平成25年度：４月27日（土）10:00～15:15

　

アワーズイン阪急

　

３階会議室

　

］設立総会・社員総会・全国総会の準備および開催〕

　　　　

４月13日

　　　

アワーズイン阪急にて最終打ち合わせ（後藤、箱田）

　　　　

４月26日

　　　

支部長会議前日打ち合わせ

　　　　

４月27日

　　　

支部長会議・法人設立総会・懇親会（アワーズイン阪急）

　　　　

４月28日

　　　

一般社団法人設立記念式典（アワーズイン阪急）

　　　　

８月29日

　　　

平成26年度社員総会・全国集会打ち合わせ（渡遁、宮城県）

　　　　

２月15～16日

　

平成26年度社員総会・全国集会事前打ち合わせ

　　　　　　　　　　　　　

（ホテルJALシティ仙台、仙台市シルバーセンターなど、

　　　　　　　　　　　　　　

：森、渡逞、宮城県）

　　　　

２月27日

　　　

平成26年度全国集会打ち合わせ

　　　　　　　　　　　　　

（仙台市シルバーセンター：渡逞）

[総会費用]

　

・総会会議費

　　　

711,117円

　

・総会交通費

　　　

1,639,360円

※総会費用合計

　　

2,350,477円

Ｏ理事会・三役会議等の開催

　

［運営委員会、理事会等の開催］

　　　　

４月12日

　　

平成24年度会計監査（本部事務所：島村、関端）

　　　　

４月13日

　　

平成24年度会計監査（本部事務所：島村、片寄）

　　　　

４月14日

　　

第１回運営委員会､理事候補顔合わせ

　　　　

４月15日

　　

第１回運営委員会（前日の続き）

　　　　

４月27日

　　

第１回理事会

　　　　

６月29日

　　

第２回理事会

　　　　

10月12日

　　

第３回理事会

　　　　

12月21日

　　

第４回理事会

　　　　

２月22日

　　

第５回理事会

　　

※三役会議について（三役：代表理事・副代表理事・常務理事）

　　　　

・理事会前日に開催（10月11日、12月20日、２月21日）

　　　　

・インターネットによる三役WEB会議（11回開催：スカイブによリ無料）

　　　　

・メーリングリストの活用（ｱ85通）

　　　

‥･以上のような方法で三役会議に旅費等を使用していません。

4・ｉ゛
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゛嘱Ｗ

代表理事

副代表理事

副代表理事

常務理事

常務理事

理事

理事

理事

理事

監事

監事

法人第１期

　

理事・監事

森幸子

渡逡善広

阿波連のり子

箱田美穂

大黒宏司

千葉洋子

佐藤喜代子

池菜あずさ

片寄絢子

島村典雄

後藤員理子

(関西ブロック、滋賀)

(北海道・東北ブロック、福島)

(九州・冲縄ブロック、沖縄)

(事務局長、東京)

(事業部長、大阪)

(関東ブロック、茨城)

(首都圏ブロック、t奇玉)

(中部・東海ブロック、愛知)

(中国・四国ブロック、島根)

(東京支部)

(神奈川県支部)

〔理事会費用〕

　

・理事会会議費

　　　　

50,493円

　

・理事会交通費

　　　　

940,005円

※理事会費用合計

　　　

990,498円

Ｏ事務局の運営

　

〔法人化に伴う準備等〕

　　　　

５月15日

　　

神田公証役場に定款を提出（後藤、箱田）

　　　　

６月３日

　　　

東京法務局へ登記申請（箱田）：法人設立日

　　　　

６月９日

　　　

法人化にともなう事務処理の打ち合わせ（森、箱田）

　　　　

10月28日

　　

事務局会議（後藤、片桐、仙道、辻、箱田）

　　

…税務および労務等の法人化にともなう事務を随時実施

　　

※友の会の総合窓口として対応（平日10時～16時に電話対応）：原則２人体制

　　

ぞ会員名簿の管理、財務管理など運営のための様々な事務に対応しています。

　

〔事務局運営費用〕

　　

・給料手当、通勤交通費、光熱水道費、貸借料（家賃）、火災保険料等の管理費

　　　　

…

　

事務局運営費用

　

3,721,921円

Ｏ事業部の運営

　

［主な業務内容：原則1.5人体制］

　　　

・公益法人会計基準に遵守した会計処理

　　　

・機関誌「膠原」、ニュースレター、膠原病手帳、パンフ等の企画および編集

　　　

・ホームページの運用、メーリングリストの管理

　　　

・新規活動の企画、実施（小児膠原病部会、研究協力など）

　　　

・膠原病および難病対策に関する情報収集

　　　

・関連団体への協力（JPA研究班データ整理、JPA機関誌「JPAの仲間」編集等）

　　　

・製薬協や日本リウマチ学会への対応

　　　

・膠原病専門医に関するリストの作成

　　　

・助成金情報の収集および申請

　　　　　

…平成乃年度助成金：総額70万円（膠原病手帳、小児膠原病のっとい）

　　　　　　

平成26年度助成金：平成25年度末までに142万円決定しています

　　　　　　　

（膠原病手帳、膠原病フォーラム）

　

〔事業部運営費用〕

　　

・給料手当、通勤交通費等の管理費

事業部運営費用

　

1,662,807円

３３



【一般会計の部】収入

平成２５年度収支決

　　

ｊｌ｀

　　　　　　　　

{H 2 5. 4. 1～H 2 6. 3. 3 1 )

科目 予算額 解散時 解散～期末時期末決算 対予算差

１．会費収入 9,920,000 228,600 8,755,400 8,984,000 -936,000

普通会員会費収入 7,920,000 93,600 7,331,400 ﾌ,425,000 -495,000

賛助会員会費収入 2,000,000 135,000 1,424,000 1,559,000 -441,000

２．事業収入 550,000 50,885 241,098 291,983 -258,017

書籍売上収入 550,000 50,885 241,098 291,983 -258,017

３．寄付金収入 880,000 -74,400 2,588,446 2,514,046 1,634,046

寄付金収入 500,000 -97,000 2,533,046 2,436,046 1,936,046

・寄付金 500,000 -97,000 1,068,446 971,446 471,446

・特別寄付金 ０ ０ 1,464,600 1,464,600 1,464,600

募金収入 380,000 22,600 55,400 78,000 -302,000

・ＪＰＡ募金 420,000 22,600 223,500 246,100 -173,900

・ＪＰＡ募金返金分 -40,000 ０ -168,100 -168,100 -128,100

４．雑収入 259,000 2,762 89,287 92,049 -166,951

受取利息収入 9,000 1,938 1,519 3,457 -5,543

雑収入 250,000 824 87,768 88,592 -161,408

事業活動収入計 11,609,000 207,847 11,674,231 11,882,078 273,078

前期繰越収支差額 5,553,994 5,553,994 1,621,725 5,553,994 ０

中里遺贈金からの取崩収入 ０ 73,435 100,000 173,435 173,435

一般会計収入の部計 17,162,994 5,835,276 13,395,956 17,609,507 446,513

3４

・平成25年度の一般会計の収入合計は11,882,078円となりました。

　

ただし，前年度に未払い金として計上されるべき150,000円分を補正すると，

　

12,032,078円の収入となります。

・事業活動収支差額は収入合計11,882,078円から支出合計口,750,496円を差し引

いた△868,418円となります。ただし，前年度に未払い金として計上されるべき

150,000円分を補正すると，事業活動収支差額は△718,418円となります。

一次期繰越金4,336,602円から前期繰越金5,553,994円を差し引くと△リ17,392円

　

となりますが，法人化準備資金として中里遺贈金が含まれています。法人化準備資

　

金の収支348,974円(522,409円~ 173,435円）を補正すると△868,418円となり，

　

事業活動収支差額と一致します。

・その他にも事務局のＯＡ機器の整備など，法人化に伴う関連出費が一般会計に含ま

　

れており，事業活動収支差額の赤字は法人初年度特有の支出の影響もあります。

j鴫｝Ｆ
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【一般会計の部】支出

科目 予算額 解散時 解散～期末時 期末決算 対予算差

１、事業費支出 5,380,000 723,357 5,763,351 6,486,708 1,106,708

会議費（理事会） 50,000 11,673 38,820 50,493 493

旅費交通費（理事会交通費） 750,000 223,965 716,040 940,005 190,005

出張交通費 650,000 108,960 438,233 547,193 -102,807

印刷製本費 1,500,000 48,130 1,699,688 1,747,818 247,818

通信運搬費 945,000 81,441 1,157,174 1,238,615 293,615

消耗什器備品費 285,000 17,850 318,687 336,537 51,537

消耗品費 300,000 126,562 461,488 588,050 288,050

賃借料（リース料） 300,000 66,210 330,750 396,960 96,960

諸謝金 40,000 ０ 44,548 44,548 4,548

活動費 150,000 29,780 108,000 137,780 -12,220

書籍仕入 60,000 2,940 57,320 60,260 260

分担金 350,000 ０ 336,413 336,413 -13,587

修繕費 ０ ０ 5,460 5,460 5,460

雑費 ０ 5,846 50,730 56,576 56,576

２．管理費支出 6,429,000 3,004,635 3,259,153 6,263,788 -165,212

給料手当 2,400,000 343,010 1,655,428 1,998,438 -401,562

会議費（総会） 500,000 724,167 -13,050 711,117 211,117

旅費交通費 2,050,000 1,647,170 492,350 2,139,520 89,520

・通勤交通費 550,000 101,060 399,100 500,160 -49,840

・総会交通費 1,500,000 1,546,110 93,250 1,639,360 139,360

支部祝い金 60,000 30,000 30,000 60,000 ０

光熱水道費 75,000 12,948 63,675 76,623 1,623

賃借料（家賃） 1,134,000 189,000 947,700 1,136,700 2,700

火災保険料 10,000 ０ 10,000 10,000 ０

祖税公課 120,000 52,750 63,150 115,900 -4,100

雑費 ０ 5,590 ０ 5,590 5,590

予備費 80,000 ０ 9,900 9,900 -70,100

事業活動支出計 11,809,000 3,727,992 9,022,504 12,750,496 941,496

中里遺贈金への積立支出 ０ 485,559 36,850 522,409 522,409

次期繰越収支差額 5,353,994 1,621,725 4,336,602 4,336,602 -1,017,392

一般会計支出の部計 17,162,994 5,835,276 13,395,956 17,609,507 446,513

３５



【事業部会計の部】収入

科目 予算額 解散時 解散～期末時 期末決算 対予算差

受託収入 100,000 ０ ０ ０ -100,000

受取利息収入 ０ 37 ０ 37 37

雑収入 ０ 2,150 1,310 3,460 3,460

事業活動収入計 100,000 2,187 1,310 3,497 -96,503

前期繰越収支差額 ０ ０ ０ ０ ０

中里遺贈金からの取崩収入 1,200,000 503,027 1,488,499 1,991,526 791,526

事業会計収入の部十 1,300,000 505,214 1,489,809 1,995,023 695,023

【事業部会計の部】支出

科目 予算額 解散時 解散～期末時 期末決算 対予算差

給料手当 1,150,000 351,050 1,169,517 1,520,567 370,567

通勤交通費 50,000 47,920 94,320 142,240 92,240

出張交通費 ０ ０ 6,980 6,980 6,980

印刷製本費 ０ ０ 40 40 40

通信運搬費 ０ ０ 2,680 2,680 2,680

消耗品費 100,000 105,614 180,736 286,350 186,350

修繕費 ０ ０ 31,500 31,500 31,500

雑費 ０ 630 315 945 945

事業活動支出計 1,300,000 505,214 1,486,088 1,991,302 691,302

中里遺贈金への積立支出 ０ ０ 3,721 3,721 3,721

次期繰越収支差額 ０ ０ ０ ０ ０

事業会計支出の部計 1300,000 505,214 1,489,809 1,995,023 695,023

【義援金会計の部】

義援金会計収入の部 予算額 解散時 解散～期末時 期末決算 対予算差

義援金収入 ０ ０ ０ ０ ０

前期繰越収支差額 253,931 253,931 253,931 253,931 ０

義援金会計収入の部計 253,931 253,931 253,931 253,931 ０

義援金会計支出の部 予算額 解散時 解散～期末時 期末決算 対予算差

義援金支出 ０ ０ ０ ０ ０

次期繰越収支差額 253,931 253,931 253,931 253,931 ０

義援金会計支出の部計 253,931 253,931 253,931 253,931 ０

3６
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【助成金会計の部】収入

科目 予算額 解散時 解散～期末時 期末決算 対予算差

民間助成金収入 200,000 200,000 ０ 200,000 ０

事業活動収入計 200,000 200,000 ０ 200,000 ０

前期繰越収支差額 500,000 500,000 280,872 500,000 ０

事業会計収入の部計 700,000 700,000 280,872 700,000 ０

【助成金会計の部】支出

科目 予算額 解散時 解散～期末時 期末決算 対予算差

膠原病手帳事業 500,000 419,128 80,872 500,000 ０

・通信運搬費 80,872 ０ 80,872 80,872 ０

・印刷製本費 279,128 279,128 ０ 279,128 ０

・作業代 140,000 140,000 ０ 140,000 ０

小児膠原病事業 200,000 ０ 200,000 200,000 ０

・出張交通費 100,000 ０ 50,831 50,831 -49,169

・印刷製本費 30,000 ０ 15,315 15,315 -14,685

・通信運搬費 5,000 ０ 5,900 5,900 900

・活動費 35,000 ０ 34,500 34,500 -500

・消耗品費 ０ ０ 216 216 216

・諸謝金 30,000 ０ 77,960 77,960 47,960

・雑費 ０ ０ 15,278 15,278 15,278

事業活動支出計 700,000 419,128 280,872 700,000 ０

次期繰越収支差額 ０ 280,872 ０ ０ ０

事業会計支出の部計 700,000 700,000 280,872 700,000 ０

・事業部会計の支出の対予算差691,302円の多くの原因は，当初の１人体制から10

　

月度より1.5人体制に変更したことによります。

・本年度に義援金会計への収入も支出もありませんでした。

・膠原病手帳事業は「JR西日本あんしん社会財団」より50万円の助成金を受けて実

　

施しました。この50万円の中には「膠原病手帳」を編集・作成するための作業代の

　

14万円が含まれています。なお「膠原病手帳」の一般販売分の作成費用については，

　

助成金からではなく一般会計から支出しています(47,412円）。

・小児膠原病事業は「大阪コミュニティ財団子供の難病対策支援基金」より20万円

　

の助成金を受けて実施しました。なお「小児膠原病のつどい」の報告書を兼ねた「こ

　

どもの膠原病ハンドブック」の印刷費用については一般会計から支出しています

　

（100,380円）。

3了
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平成２６年度収支予算報告

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(H 2 6.4.1～H 2 7. 3. 3 1 )

【一般会計の部】収入

科目 平成25年度決算 平成26年度予算

１．会費収入 8,984,000 9,100,000

普通会員会費収入 ﾌ,425,000 ﾌ,400,000

賛助会員会費収入 1,559,000 1,700,000

２．事業収入 291,983 2,300,000

書籍売上収入 291,983 1,000,000

広告収入 ０ 1,300,000

３．寄付金収入 2,514,046 430,000

寄付金収入 2,436,046 30C,000

・寄付金 971,446 300,000

・特別寄付金 1,464,600 ０

募金収入 78,000 130,000

・ＪＰＡ募金 246,100 280,000

・ＪＰＡ募金返金分 -168,100 -150,000

４．雑収入 92,049 150,000

受取利息収入 3,457 10,000

雑収入 88,592 140,000

事業活動収入計 11,882,078 11,980,000

前期繰越収支差額 5,553,994 4,336,602

中里遺贈金からの取崩収入 173,435 ０

一般会計収入の部計 17,609,507 16,316,602

Ｏ賛助会費について（平成26年度社員総会にて一部変更）

　　

・個人〔医師〕

　

：１□年1,000円

　

３□以上でお願いする

　　

・個人（医師以外）：１□年1,000円

　

１□以上でお願いする

　　

・団体（企業など）：１口年10,000円

　

１□以上でお願いする

○広告収入について（平成26年度社員総会にて承認）

　　　

・これまで機関誌に広告を掲載してこなかったが、法人化に伴い企業を含めた社

　　　

会とのつながりを深めるためにも、平成26年度より患者会として節度のある範

　　　

囲で広告収入を認めることとする。

　　　

※患者会の機関誌の性質上、個別の商品の宣伝は行わないこととします。

　　　　

C主に企業のイメージ広告の掲載をお願いするい

　　　

※広告収入の開示に当たっては、日本製薬工業協会の「企業活動と患者団体の

　　　　

関係の透明性ガイドライン」の順守に協力することとします。

4呵綱゛

噸μμ



ignnpf

｀緬●y

【一般会計の部】支出

科目 平成25年度決算 平成26年度予算

１．事業費支出 6,486,708 5,800,000

会議費（理事会） 50,493 50,000

旅費交通費（理事会交通費） 940,005 1,000,000

出張交通費 547,193 500,000

印刷製本費 1,747,818 1,600,000

通信運搬費 リ38,615 1,200,000

消耗什器備品費 336,537 100,000

消耗品費 588,050 300,000

賃借料（リース料） 396,960 400,000

諸謝金 44,548 40,000

活動費 137,780 150,000

書籍仕入 60,260 60,000

分担金 336,413 350,000

修繕費 5,460 ０

雑費 56,576 50,000

２．管理費支出 6,263,788 5,980,000

給料手当 1,998,438 2,000,000

会議費（総会） ｱIUIﾌ 200,000

旅費交通費 2,139,520 2,350,000

・通勤交通費 500,160 550,000

・総会交通費 1,639,360 1,800,000

支部祝い金 60,000 60,000

光熱水道費 76,623 80,000

賃借料（家賃） 1,136,700 1,170,000

火災保険料 10,000 10,000

租税公課 115,900 100,000

雑費 5,590 ０

予備費 9,900 10,000

事業活動支出計 12,750,496 11,780,000

中里遺贈金への積立支出 522,409 ０

次期繰越収支差額 4,336,602 4,536,602

一般会計支出の部計 17,609,507 16,316,602

３９
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【事業部会計の部】収入

科目 平成25年度決算 平成26年度予算

受託収入 ０ 10,000

受取利息収入 37 ０

雑収入 3,460 5,000

事業活動収入計 3,497 15,000

前期繰越収支差額 ０ ０

中里遺贈金からの取崩収入 1,991,526 1,805,000

事業会計収入の部計 1,995,023 1,820,000

【事業部会計の部】支出

科目 平成25年度決算 平成26年度予算

給料手当 1,520,567 1,500,000

通勤交通費 142,240 150,000

出張交通費 6,980 10,000

印刷製本費 40 ０

通信運搬費 2,680 60,000

消耗品費 286350 100,000

修繕費 31,500 ０

雑費 945 ０

事業活動支出計 1,991,302 1,820,000

中里遺贈金への積立支出 3,721 ０

次期繰越収支差額 ０ ０

事業会計支出の部計 1,995,023 1,820,000

〔義援金会計について〕

　

・平成26年度に義援金会計として253,931円を繰り越しています。

　　

災害対応として必要と判断した場合に利用させていただきます。

〔助成金会計について〕

　

・平成26年度は「全国膠原病フォーラム」を企画しています。全国膠原病フォーラ

　　

ム事業は「日本財団」より120万円の助成金を受けて実施します。「全国膠原病フォー

　　

ラム」の内容については、本誌に掲載していますのでご覧ください。

　

・平成26年度も「膠原病手帳（緊急医療支援手帳）」を発行します。膠原病手帳事業

　　

は「大阪コミュニティ財団難病対策基金」より22万円の助成金を受けて実施します。

4Ｗ『
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平成26年度活動方針

　　　　　　　

{H26. 4. 1～H2 7. 3. 3 1)

①膠原病に関する正しい知識を高めるための啓発、広報に関する事業

　　　

・機関誌「膠原」の発行（年４回）、ニュースレターの発行

　　　

・ホームページの運用

　　　

・「膠原病手帳」の発行

②膠原病を有する者が明るく希望の持てる療養生活を送れるように会員相互

　

の親睦と交流を深める事業

　　　

・小児膠原病部会と「小児膠原病のっとい」の開催

　　　

・就労部会の検討

③=膠原病の原因究明と治療法の確立ならび社会的支援システムの樹立を要請

　

する事業

　　　

・難病対策への取り組み

④膠原病を有する者に対する療養相談に関する事業

　　　

・電話による療養などの相談事業

⑤膠原病に関する調査及び研究に関する事業

　　　

・膠原病の未承認薬および適応外薬への対応

⑥内外の関連団体との連携及び交流

　　　

・「日本難病・疾病団体協議会」の加盟団体として共に活動

　　　

・難病・障害者団体と連携し活動

　　　

・関係各省庁に対して難病対策に関する制度の充実、及び施策の要望

　　　

・難病に関する福祉、医療制度の学習及び支援

　　　

・全国難病センター研究会への参画及び支援

②その他、目的を達成するために必要な事業

　　　

・社員総会・全国集会の開催

　　　

・膠原病フォーラムの開催

　　　

・理事会・三役会議等の開催
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(平成乃年４月１日から平成26年３月31

≫〔順不同〕
－

日までに会費を納入いただいた先生方）

氏名 都道府県 病院名

勝俣　一晃　先生 北海道 手稲渓仁会病院

向井　正也　先生 北海道 市立札幌病院

笠原　英樹　先生 北海道 Ｎ丁丁東日本札幌病院

小池　隆夫　先生 北海道 ＮＴＴ東日本札幌病院

竹田　剛　　先生 北海道 帯広厚生病院

古川　真　　先生 北海道 釧路赤十字病院

阿部　敬　　先生 北海道 市立釧路総合病院

宮崎　勢　　先生 北海道 五稜郭みやざき勢内科クリニック

佐川　昭　　先生 北海道 佐川昭リウマチクリニック

三浦　貴徳　先生 北海道 ＪＡ北海道厚生連旭川厚生病院

大沢　弘　　先生 青森県 弘前大学医学部附属病院

三川　清　　先生 青森県 三川内科医院

中屋　来哉　先生 岩手県 岩手県立中央病院

須藤　守夫　先生 岩手県 須藤内科クリニック

高橋　裕一　先生 宮城県 ゆうファミリークリニック

舟生ｲ奘夫　先生 宮城県 東北薬科大学病院

平林　泰彦　先生 宮城県 光ヶ丘スペルマン病院

佐々木　毅　先生 宮城県 N丁丁東日本東北病院

佐藤　由紀夫先生 宮城県 仙台・太白病院

三浦　亮　　先生 秋田県

阿達　大介　先生 山形県 阿達医院

角田　孝彦　先生 山形県 山形市立病院済生館

粕川　鐙司　先生 福島県 済生会川俣病院

菅野　孝　　先生 福島県 大日西ノ内病院

藤本　学　　先生 茨城県 筑波大学附属病院

成島　勝彦　先生 茨城県 なるしま内科医院

西成田　億　先生 茨城県 西成田医院

玉井　和哉　先生 栃木県 狸協医科大学病院

篠原　聡　　先生 栃木県 栃木リウマチ科クリニック

竹石　美智雄先生 栃木県 竹石内科クリニック

奈良　浩之　先生 栃木県 国分寺さくらクリニック

矢野　新太郎先生 群馬県 前橋広瀬川クリニック

本沢　能生　先生 群馬県 本沢医院

鈴木　王洋　先生 埼玉県 すずひろクリニック

矢部　寛樹　先生 埼玉県 自治医科大学附属吉いたま医療センター

広瀬　立夫　先生 埼玉県 吉いたま市立病院

森口　正人　先生 埼玉県 らびっとクリニック

半田　祐一　先生 埼玉県 さいたま赤十字病院

可が
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氏名 都道府県 病院名

小林　茂人　先生 埼玉県 順天堂大学医学部附属順天堂越谷病院

関谷　栄　　先生 埼玉県 新井病院

三村ｲ並英　先生 埼玉県 埼玉医科大学病院

田中　政彦　先生 埼玉県 関越病院

大野修嗣　先生 埼玉県 大野クリニック

安藤　聡一郎先生 埼玉県 安藤医院

廣瀬　恒　　先生 埼玉県 ひろせクリニック

中嶋　京一　先生 埼玉県 国立病院機構束埼玉病院

池田　真　　先生 埼玉県 南部厚生病院

金子佳代子先生 埼玉県 草加市立病院

高林　克日己先生 千葉県 千葉大学医学部附属病院

戸叶　嘉明　先生 千葉県 戸叶医院

鈴木　博史　先生 千葉県 北柏鈴木クリニック

高崎　千穂　先生 東京都 二宮内科クリニック

山中　健次郎先生 東京都 佐々木研究所附属杏雲堂病院

野田　健太郎先生 東京都 東京慈恵会医科大学

山田　昭夫　先生 東京都 新橋アレルギー・リウマチクリニック

高瀬俊一　先生 東京都 アークヒルズクリニック

田中　廣壽　先生 東京都 東京大学医科学研究所附属病院

森本　妓夫　先生 東京都 順天堂大学大学院

井上　久　　先生 東京都 順天堂大学医学部附属順天堂医院

田村　直人　先生 東京都 順天堂大学医学部附属順天堂医院

窪田　哲朗　先生 東京都 東京医科歯科大学大学院

山本　一彦　先生 東京都 東京大学医学部附属病院

清水　潤　　先生 東京都 東京大学医学部附属病院

竹内　明輝　先生 東京都 竹内病院

谷口　修　　先生 東京都 谷口内科

松本　孝夫　先生 東京都 東京臨海病院

笠間　毅　　先生 東京都 昭和大学病院

野々村　美紀先生 東京都 東京共済病院

桑名　正隆　先生 東京都 慶庶義塾大学病院

阿部　香織　先生 東京都 かおり内科クリニック

西岡　久寿樹先生 東京都 東京医科大学医学総合研究所

三森　明夫　先生 東京都 国立国際医療研究センター病院

中島　亜矢子先生 東京都 東京女子医科大学附属膠原病リウマチ痛風センター

河野　肇　　先生 東京都 帝京大学医学部附属病院

山口　正雄　先生 東京都 帝京大学医学部附属病院

南木　敏宏　先生 東京都 帝京大学医学部附属病院

菅原　正弘　先生 東京都 菅原医院

清川　重大　先生 東京都 富士森内科クリニック

橋本　博史　先生 東京都 馬事公苑クリニック
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氏名 都道府県 病院名

中山　久徳　先生 東京都 そしがや大蔵クリニック

久富　龍夫　先生 東京都 久富医院

平松和子　先生 東京都 リウマチ科・アレルギー科クリニックひらまつ内科

塩川　優一　先生 東京都

長潭俊彦　先生 東京都

香宗我部滋先生 東京都

岡野　裕　　先生 神奈川県 川崎市立川崎病院

大岡　正道　先生 神奈川県 聖マリアンナ医科大学

萩山　裕之　先生 神奈川県 横浜市立みなと赤十字病院

岳野　光洋　先生 神奈川県 横浜市立大学附属病院

権田　信之　先生 神奈川県 富岡内科クリニック

井畑　淳　　先生 神奈川県 横浜南共済病院

大矢　直子　先生 神奈川県 上白根病院

吉潭　和希　先生 神奈川県 湘南鎌倉総合病院

安聞　美津彦先生 神奈川県 安閣医院

永井　立夫　先生 神奈川県 北里大学病院

廣畑　俊成　先生 神奈川県 北里大学病院

内山　光昭　先生 神奈川県 寒川病院

石塚　修悟　先生 神奈川県 尾崎クリニック

高野　憲雄　先生 神奈川県 高野クリニック

原　まさ子　先生 神奈川県

中野　正明　先生 新潟県 新潟大学医学部保健学科

加藤　弘己　先生 富山県 高岡ふしき病院

藤田　義正　先生 石川県 金沢医科大学病院

梅原　久範　先生 石川県 金沢医科大学病院

竹原　和彦　先生 石川県 金沢大学大学院

菅井　進　　先生 石川県 久藤総合病院

池田　三知代先生 長野県 池田クリニック

菅野祐幸　先生 長野県 信州大学医学部

野口　修　　先生 長野県 元の気クリニック

加納　克徳　先生 岐阜県 加納内科リウマチ科・糖尿病内科クリニック

石塚　達夫　先生 岐阜県 岐阜大学医学部附属病院

森田　浩之　先生 岐阜県 岐阜大学医学部附属病院

中島　洋　　先生 岐阜県 中島洋診療所

山田　雅人　先生 静岡県 順天堂大学医学部附属静岡病院

石原　義恕　先生 静岡県 JA静岡厚生逓リハビリテーション中伊豆温泉病院

真砂　玲治　先生 静岡県 静岡曲金クリニック

宮本　俊明　先生 静岡県 聖隷浜松病院

小川　法良　先生 静岡県 浜松医科大学医学部附属病院

志智　大介　先生 静岡県 聖隷三方原病院

大橋　弘幸　先生 静岡県 市立御前崎総合病院

･禰錘齢Ｆ
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氏名 都道府県 病院名

太田　策啓　先生 静岡県 やすひろクリニック

福間　尚文　先生 静岡県 内科リウマチ科福間クリニック

後藤　吉規　先生 静岡県 後藤内科医院

山蒜　香　　先生 静岡県 山名診療所

野村　篤史　先生 愛知県 中部ろう吉い病院

吉田　篤博　先生 愛知県 名古屋市立大学病院

加藤　賢一　先生 愛知県 藤田保健衛生大学病院

今井　裕一　先生 愛知県 愛知医科大学病院

鈴木　定　　先生 愛知県 鈴木クリニック

斎藤　孝仁　先生 三重県 富田浜病院

松本美富士先生 三重県 桑名東医療センター

堀本　照美　先生 三重県 嬉野医院

鳥越　公彰　先生 滋賀県 鳥越医院

川人　豊　　先生 京都府 京都府立医科大学附属病院

秋岡　親司　先生 京都府 京都府立医科大学附属病院

柳田　國雄　先生 京都府 西陣病院

福田　亙　　先生 京都府 京都第一赤十字病院

藤井　隆夫　先生 京都府 京都大学医学部附属病院

兪　炳碩　　先生 大阪府 東永内科リウマチ科

橋本　尚明　先生 大阪府 橋本膠原病リウマチクリニック

前田　憲治　先生 大阪府 NTT西日本大阪病院

森　啓悦　　先生 大阪府 N丁丁西日本大阪病院

菱谷　好洋　先生 大阪府 大阪大学医学部附属病院

藤井　隆　　先生 大阪府 結核予防食大阪病院

尾崎　吉郎　先生 大阪府 関西医科大学枚方病院

吉野谷　定美先生 大阪府 泉南新家クリニック

金山　良香　先生 大阪府 金山内科クリニック

森本　靖彦　先生 大阪府 愛染橋病院

藤見　忠生　先生 兵庫県 ふじみ内科医院

土田　哲雄　先生 兵庫県 土田医院

佐野続　　先生 兵庫県 兵庫医科大学病院

空地順一　先生 兵庫県 空地内科院

塩沢　和子　先生 兵庫県 甲南加古川病院

中山　志郎　先生 兵庫県 中山内科リウマチ・アレルギー科

長瀬　千秋　先生 兵庫県 阪神漢方研究所附属クリニック

古川　福実　先生 和歌山県 和歌山県立医科大学附属病院

塩　孜　　　先生 鳥取県 三朝温泉病院

小林　ﾈ羊泰　先生 島根県 島根大学

高垣　謙二　先生 島根県 島根県立中央病院

山村　昌弘　先生 岡山県 岡山済生会総合病院

佐々木　環　先生 岡山県 川崎医科大学附属病院
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氏名 都道府県 病院名

小山　芳伸　先生 岡山県 岡山赤十字病院

石岡　伸一　先生 広島県 石岡内科クリニック

安村　純子　先生 広島県 広島大学病院

高田　昇　　先生 広島県

川田　順子　先生 山口県 川田じゅんこクリニック

綿田　敏子　先生 山口県 細田内科病院

中村　浩士　先生 山口県 山口大学医学部附属病院

福田　信二　先生 山口県 ふくたクリニック

土橋　浩章　先生 香川県 香川大学医学部附属病院

猪尾　昌之　先生 香川県 宇多津浜クリニック

長谷川　均　先生 愛媛県 愛媛大学医学部附属病院

佐伯　真穂　先生 愛媛県 佐伯内科クリニック

原　郁夫　　先生 高知県 竹下病院

玉木俊雄　先生 高知県 玉木内科小児科クリニック

三宅　晋　　先生 高知県 島津病院

時山　国大　先生 福岡県 時山内科クリニック

田中　良哉　先生 福岡県 産業医科大学病院

大塚　毅　　先生 福岡県 宗像医師会病院

長湯　浩平　先生 福岡県 早良病院

本多　靖洋　先生 福岡県 久留米大学病院

山口　雅也　先生 佐賀県

松岡　直樹　先生 長崎県 ながさき内科・リウマチ科病院

峰　雅宣　　先生 長崎県 菅整形外科病院

坂田　研明　先生 熊本県 熊本リウマチ内科

塩沢俊一　先生 大分県 九州大学病院共同研究部門

島田　弘法　先生 大分県 島田内科クリニック

石井　宏治　先生 大分県 大分大学医学部附属病院

熊木美登里先生 大分県 大分大学医学部附属病院

堀田　正一　先生 大分県 堀田医院

村井　幸一　先生 宮崎県 むらい内科クリニック

松山幹太郎　先生 宮崎県 松山医院

坂田　師通　先生 宮崎県 坂田病院内科

岡山　昭彦　先生 宮崎県 宮崎大学医学部附属病院

高城一郎　先生 宮崎県 宮崎大学医学部附属病院

武井　修治　先生 鹿児島県 鹿児島大学病院小児診療センター

秋元　正樹　先生 鹿児島県 鹿児島赤十字病院

泉原　智麿　先生 鹿児島県 泉原リウマチ・内科クリニック

真栄城修二先生 沖縄県 まつおTCクリニック

徳山　清公　先生 沖縄県 徳山内科医院

大浦　孝　　先生 沖縄県 おおうらクリニック
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(平成25年４月１ 日から平成26年３月31 日までに会費を納入いただいた団体）

団体（医療関連などの団体） 都道府県

ゆうファミリークリニック 宮城県

なるしま内科医院 茨城県

前橋広瀬川クリニック 群馬県

ひろせクリニック 埼玉県

関越病院 埼玉県

さいたま赤十字病院 埼玉県

JR東京総合病院 東京都

昭和大学リウマチ膠原病内科 東京都

尾崎クリニック 神奈川県

愛知県医師会難病相談室 愛知県

嬉野医院 三重県

金山内科クリニック 大阪府

和歌山県立医科大学 和歌山県

川田じゅんこクリニック 山口県

宇多津浜クリニック 香川県

すみれ調剤薬局 愛媛県

熊本リウマチ内科 熊本県

県立南部医療センター 沖縄県

十全会おおうらクリニック 沖縄県

４７

(平成25年４月１ 日から平成26年３月31 日までに会費を納入いただいた団体）

団体（企業間連などの団体）

タマ・テック・ラボ

ヤンセンフアーマ

イーライリリー

ユーシービージャパン社員一同

フィツトラボ

☆多くの先生方から法人化に伴う「特別寄付金」もいただいています。

　

また、先生方から「支部への寄付金」もいただいていますo

　

誌面をお借りして、厚くお礼申し上げます。

☆その他、先生以外の方々からも多くの賛助会費・寄付をいただいています。

　

誌面をお借りして、厚くお礼申し上げます。
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新たな難病対策の現状報告

｢難病の患者に対する医療等に関する法律｣が成立
－
Ｉ
争

i嫌が戸

－●鹸F

　

５月231土「難病の患者に対する医療竹に関する法律案（難病法案）｡|および「児童

福祉法の………|豺Sを改正する法律案（小慢改jト法案）」が一一部修jlﾓの後、可決成立しました。

附帯決議に盛り込まれた様々な残された課題の実現に向けて、なお一川の努力を重ねな

ければならないと思います。今後、来年１月からの施行に向けて只休的な取紺が忽ピッ

チで進められていきます。

　　　　　

難病の患者に対する医療等に閣丈る諮鐘ゴ王成二池旦旦jLひ上造立し工概要よ

[趣旨]

　

持続可能な社会保障制度の確立を図るための改革の推進に関する法律に基づく措置として、難病

　

の患者に対する医療費助成､・に関して、法定化によりその費用に消費税の収入を充てることが

　

できるようにするなど、公平かつ安定的な制度を確立するほか、基本方針の策定、調査及び研究

　

の推進、療養生活環境整備事業の実施等の措置を講ずる。

　　

(注)現在は法律に基づかない予算事業(特定疾患治療研究事業)として実施している。

〔概要〕

川基本方針の策定

　

･厚生労働大臣は、難病に係る医療その他難病に関する施策の総合的な推進のための基本的な方

　　

針を策定。

□)難病に係る新たな公平かつ安定的な医療費助成の制度の確立

　

・都道府県知事は、申請に基づき、医療費助成の対象難病(指定難病)の患者に対して、医療費

　　

を支給、

　

･指定難病に係る医療を実施する医療機関を、都道府県知事が指定。

　

･支給認定の申請に添付する診断書は、指定医が作成、

　

･都道府県は、申請があった場合に支給認定をしないときは、指定難病審査会に審査を求めなけ

　　

ればならない、

　

・医療費の支給に要する費用は都道府県の支弁とし、国は、その２分の１を負担、

(3)難病の医療に関する調査及び研究の推進

　

・国は、難病の発病の機構、診断及び治療方法に関する調査及び研究を推進。

(4)療養生活環境整備事業の実施

　

･都道府県は、難病相談支援センターの設置や訪問看護の拡充実施等、療養生活環境整備事業を

　　

実施できる。

:施行期日]

　

平成27年１月１日

※児童福祉法の一部を改正する法律(小児慢性特定疾病の患児に対する医療費助成の法定化)と同日

　

「難病の患者に対する医療等に関する法律案（難病法案）」および「児童柵祉法の一一一部

を改正する法律案（小慢改正法案）」は、衆議院において、附則の検討規定について「施

行後五非を「1途」を「施行後/11年以内を目途」に改める修正が行われました。「貢病法」

の具休的な内容については、機関誌「膠原」173号およびニュースレターNa3をご覧

ください。
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耳斬

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(2014年５月20日、参議院厚生労働委員会）

政府は、本法の施行に当たり、次の事項について適切な措置を講ずるべきである。

１．指定難病の選定に当たっては､診断基準の作成に係る研究状況等を踏まえて対応するとともに、

　

疾病数の上限を設けることなく、医学、医療の進歩等を踏まえて対象とすること、また、今後の

　

指定難病の見直しに当たっては、患者数だけでなく、患者の治療状況や指定難病に指定された経

　

緯等も考慮しつつ、慎重に検討すること。

２，身近な地域での支援の重要性から新制度において大都市特例が規定された趣旨を踏まえ、指定

　

都市が支弁する特定医療費の支給に要する費用が十分に確保されるよう必要な支援を行うこと。

　

また、指定都市に新たに生じる経費については、国の責任において適切な措置を講じること。

３．難病患者が地域において良質かつ適切な医療を受けることができるよう、指定医療機関及び指

　

定医の指定に当たり地域間格差が生じないよう取り組むとともに、専門医の育成及び医療機関等

　

のネットワーク等を通じた情報の共有化を含めた医療連携を図ること｡また､難病患者データペー

　

スについては、入力率及び精度の向上を図るなど、その運用に万全を期すこと。さらに、本法制

　

定を踏まえ、都道府県が策定する医療計画の見直しに際し、難病の医療提供体制について検討し、

　

必要な対応を行うことができるよう適切な情報提供を行うこと。

４．難病相談支援センターについては、その機能や運営体制を当事者の意見を十分に聴きながら充

　

実さ廿るとともに、児童や障害者の相談支援機関との連携を図リ、医療・福祉・就労・教育など

　

を含め総合的に対応できるようにすること。また、療養生活環境整備事業等の裁量的経費で行う

　

事業について、その目的が十分に達成されるよう支援するとともに、地域間格差につながらない

　

よう、地方公共団体の負担に配慮すること。

５．「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」に基づく障害福祉サービス

　

の対象となる難病等の範囲については、難病対策における指定難病の拡大を踏まえつつ、社会的

　

支援の必要性等の観点から幅広に判断すること。加えて、同法に基づく基本指針並びに市町村障

　

害福祉計画及び都道府県障害福祉計画に沿って、難病患者の実態に即した適切な障害福祉サービ

　

スが提供できるよう必要な支援を行うこと。

６，症状の変動の大きい難病患者の実態に即して､医療サービスや福祉サービスが提供されるよう、

　

医療費助成や障害福祉サービスの対象者に係る基準の在り方等について、配慮すること。

７、長期にわたり疾病の療養を必要とする児童等が成人しても切れ目のない医療及び自立支援が受

　

けられるようにすることが課題となっている現状に鑑み、指定難病の拡大、自立支援の促進等を

　

図るとともに､成人後の継続した医療や成人に対する各種自立支援との連携強化に鋭意取り組み、

　

その確立を図ること。特に自立支援の実施に当たっては、成人後の患者やその家族等の意見を聴

　

き、その意向を十分反映すること。

８．難病対策の根本は治療法の確立であり、難病の原因究明、治療法の研究開発に万全を期すこと。

　

そのため、患者等のニーズを含めた研究開発のための必要な予算の確保を行うこと。また、既に

　

薬事承認、保険収載されている医薬品については、治験等による有効性、安全性等の確認に基づ

　

き、その効能・効果の追加を積極的に検討すること。

９．難病の患者に対する医療等の総合的な推進を図るための基本的な方針の策定及び本法施行後の

　

各種施策の進捗状況等の検証・評価に当たっては、厚生科学審議会において、広く難病患者、難

　

病施策に係る知見を有する学識経験者、地方公共団体等の意見を聴き、その意向を十分反映する

　

こと。

10.本法の基本理念である難病患者の社会参加の機会の確保及び地域社会での尊厳を保持した共生

　

を実現するために、難病に関する国民、企業、地域社会等の理解の促進に取り組むとともに就

　

労支援を含めた社会参加のための施策を充実すること。

※附帯決議とは、廠決された法案に付される、施行についての心児や希叩などを衣叫する決廠で、

　

法的拘束力は行しません、
４９

新
た
な
難
病
対
策
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状
報
告
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「難病法案」および「小慢改正法案」を審議するにあたって、４月15日に衆議院厚

生労働委員会において患者会代表を含めた６人に対して参考人質疑が行われました。当

会の森代表理事も参考人に選ばれ、膠原病患者を代表して陳述しました。以下にその内

容を記します。

　

全国膠原病友の会代表理4tの森弔ｆで

す。よろしくお願い致します｡本日はこの

ような発にの機会をいただき誠にありがと

うございます。私ども令国膠原病友の公は

昭和46年難病対策が始まるちょうど１年

前に、令国糾織の疾思の患者同休として発

足致しました。今とは全く生活も医療の体

制も違うわけですが、私たちは難病対策と

ともに歩んできた患者団休の一つだといえ

ると思います。皆様におかれましては本肖

に長い期間、40年ぶりとなる難病対策の

改判こついて、この法案など様々な審､議を

いただきまして、深くお礼を申しllげたい

と思います､私たちもより良い法案として、

さらにきちんと私たちの意見も取り入れて

いただきながら、良いものとして成八する

ことを願っております。どうかよろしくお

願い致します。

　

私ども膠原病という病気はｰつの病気で

はなく、免疫の毀常から全身に炎症の起こ

る疾患の総称として膠原病と一一一般的に呼ば

れている病気です｡私たちの体にはII{常な

免疫というものがあります。これは自分自

身の体を守るために外敵が入ってきますと

リンパ球などが攻撃をし、私たちの休を

　

、。

守ってくれる仕糾みです｡この免疫という

仕糾みが私たちの体ではどういうわけか異

常な兜疫として自分自身に向かって攻撃す

る自ｄ抗休というものを作ってしまいま

す。この炎症の場所とされるのが細胞と細

胞をくっつけている結介細織といわれると

ころで、ここに炎症が多く起こっていま

す。全身にわたってくまなく結合紺織が存

在するため、分身でいろいろな形になって

炎症が起こります｡例えば、皮府で起これ

は皮膚に対して炎斤がありますし、関節で

起これば関節が壊れたり炎症が起こったり

|

、（自ご免疫↑

jで

ﾆ）

器具

炎症疾患）

ｊ

　｢特定疾患｣の指定あり　　　｢特定疾患｣の指定なし

　･全身性エリテマトーデス(SLE)　　　　　･関節リウマチ

　　　　　　･強皮症　　　　　　　　･シェーグレン症候群

　　‘多発性筋炎／皮膚筋炎　　　　．アレルギー性肉芽酸性血管炎

　･混合性結合組織病(MCTD)　　　(テヤーグストラウス症候群)

　　　･結節性多発動脈炎　　　　　　　　･側頭動脈炎

　　　･顕微鏡的多発血管炎　　　　　　･リウマチ性多発筋痛症

　　　･ウェゲナー肉芽腫症　　　　　　　･成人スティル病

　一大動脈炎症候群(高安動脈炎)　　　　･若年性特発性関節炎

　　　　･悪性関節リウマチ　　　　　　･抗リン脂質抗体症候群

　　　　　･ベーチェット病　　　　　　　･再発性多発軟骨炎

　　　　･サルコイドーシス　　　　　　　　･未分化膠原病

瓦刄l'白出回心い、゛ﾆ　　　　　　　　　　　　　　　　　ら

禰肺μ
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寸匈●「

しています。また臓器もやられてきたりし

ます。様々な症状がでますが、私自身も頭

の先から足の先まで様々な症状を抱えてお

ります。まだ膠原病に対する治療薬が阻発

されていませんので、上にステロイド剤や

免疫抑制削といったものを毎川毎目飲み続

けながら、そしてまたその剛作川なども抱

えて闘いながら毎日を過ごしています。一一

違いという矛盾を抱えている状況でありま

す。同じような原囚で起こり、そして同じ

ような治療を行っていて、同じように苦し

んでいるにもかかわらず、同じように膠原

病だといわれているのに、たまたま名づけ

られた病名によって医療費助成が受けられ

ない場合もあるということです。私の病気

は全身性エリテマトーデスです｡ですから、

日でもこの薬が飲めなかったり、欠けてし

　

特定疾忠という制度によって治療研究がさ

まうと私の場合はたちまち動けなくなり、

だいたい刺に飲むお薬が夕方まで飲めなく

なっている状態では、身体がだるくて起き

ていられない状況になってしまいます。

　

前ページの太に示すように、膠原病には

このような多くの疾患があります。令身性

エリテマトーデス、強皮症、多発性筋炎・

皮膚筋炎、混合性結合組織病など、現在の

制度で特定疾患治療研究町業に指定されて

いる対象となっている疾忠群があります｡

そしてまた、表の右側に記祓したような今

はまだ特定疾患の対象となっていない疾忠

などもあります｡ひとつの膠原病という仲

間の病気でありながら、このように制度の

６００
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―
一

れています。ところが私か違う病気であっ

て特定疾患に入っていなかったら、今どん

なふうに生活しているだろうかと考えてし

まいます。それらの病気も同じ仲間として

私たちは･緒に活動いたしております｡こ

のような矛盾のないような制度をぜひ作っ

ていただきたいと思っております。

　

次にﾄﾞ図にグラフを示します。膠原病と

いうと、今では一般的によく知られた病気

のひとつにもなっているかと思います。と

ころが、専門医はまだまだ非常に少なくて

地以格差が非常に人きいです。リウマチと

いわれる病気の祭形外科の先牛はわりと都

道府県にも数多くいらっしゃるのですが、

都道府県別膠原病専門医数
5Q2

199

2013年S月...全置屋厦良友の会貰べ．

専門医が少なく地域格差が大きい

病気が見つかりにくく確定診断が

遅れる｡発症直後の治療が重要

通院､入院も困難｡費用もかさむ

36 35
M^6<13

1414

柘
匯
賊

貳
睡
ψ

喊
哨
貨

嘘
城
島

貳
Ｋ
導

～
苫
桝

喊
耀
瞭

喊
荊
ヨ

～
舶
４

喊
鶯
匍

41

2327 ５
１
亙

　

６
｝

　

ｎ
強

－
そ

　

59

轟

123

訓

203

18
119
･･17，1919

ﾖ口30

毎

　

2
7
1
1

銘
Ｉ
ｌ

　

ａ
－

4
0
1
1
威
』
辰

ｓ
ｗ
a
i
a
-

≪
Ｍ
Ｓ

威
余
Ｋ

Ｉ
柵
葡

H
e
n
ｓ

城
｝
｀
孝

一
匪
Ｉ

ぼ
汲
皿

喊
囁
廓

ｗ
t
i
r
ｅ

≪
ｗ
≫

a
n
m

皿
Ｗ
３

械
召
匪

喊
琴
膚

娠
餅
｛

皿
召
蜀
屁

暁
【
皿

貳
世
Ｉ

侮
ぼ
Ｋ

奮
励
咲

幟
旗
規

喊
綱
田

皿
】
｛

威
‐
一

威
｛
匍

暖
Ｉ
瞰

疵
礦
召

一
吹
聴

威
ミ
ー

ぼ
ヨ
佃

皿
狸
一

一
疋
傾
Ｉ

51

－



5２

免疫を診ていただく内科系の膠原病を診る

先生は非常に少ないです。このグラフは私

どもが訓だしたものですが、この巾には隣

の祁道府県から人学病院の先生が週に一回

だけ外来に来られているという光生の数も

介んでこのような状態になっていますので

部道府県のなかに一人も常勤がいらっしゃ

らないというところも介まれております。

私たちは専門の先牛にきちんとした診断を

していただき、できるだけ叫剔に的確な治

療にのりたい、しっかりとした初期の治療

を受ければ人きな臓器の障害もなく、なん

とか日常生活を注意しながらやっていける

と思います｡多くの膠原病の患者さんはそ

んな状態にもっていけるのではないかと

思っております｡ところが、II喝に専門の

先生に出会えないと非常に亜篤な状態にな

り、診断もつかずに亡くなっておられる方

がまだこの目本の中にもおられます｡その

ような状況ですので、私たちは今回の法案

の中にある指定医によってしっかりとした

診断がつくことは非常に賛成いたしており

ますが、このグラフをみていただくとお分

かりのように非常に専門医に出会うという

ことが難しい、ひとつの祁這府県で専門医

のところまで行くのが非常に困難である地

域もございます。それらのアクセスの問題

なども考えていただき、配慮いただきなが

ら制度を作っていただきたいと思っており

ます。

　

また医療費の助成郭|度ですが、服症度分

類専の区分をされるというふうに聞いてお

ります。私たちは今の状態から治療を受け

なくなったら必ず向絹ﾋしてしまうと弓え

ます。ですから、今受けている治療は医師

のil導によって毎日日常乍活をきちんと行

えるような状態の治療が続けられることを

顕っております。特に発病時や病気が忠く

なったときに、しっかりとした治療が必要

です。そのときの治療によっては予後を左

右することもあります。治療を続けること

で病状が安定していて、治療をやめてしま

えば屯症化するというような、そんなこと

が今回の改IIﾐによって行われるようなこと

にならないよう、ぜひお願い致します。

　

また、今申しましたようなステロイド削

や免疫抑制剖が令く効かない膠原病患行さ

　

、。y

んもいらっしゃいます。特異的な治療を受

けたいけれども、それが効果がないという

方もおられ、痛み｢llめだけで何とか過ごし

ておられたり、臓器専の障害を………-'|ﾓ懸命治

療されている方もいらっしゃいますので、

‥-般的な膠原病の治療というものはひとつ

ではないということもご配慮いただきたい

と思います。

　

次に膠原病の治療と研究についてです

が、まだ膠原病を治療するという薬は一つ

劃川允されていません。介てが対症療法で

す。膠原病は卵I状が非常に多彩で、薬の効

米が非常に評価がしにくいというところが

　

゛゛

あります。治験を行うとしても膠原病令休

では患者数は多いのですが、条件を絞って

いって薬を開発しているその部分において

は非常に患者数が少ないということがあり

ます。これらの支援もぜひお願いしたいと

思います、そして海外で認められている薬

がl………ト4Kでは使えないという而もあります。

安全性はしっかりと確認していただきたい

ですが、できるだけ11tく保険適川されて安

心して使える医療としていただきたいです。
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次に膠原病の療養生活についてです。私

たちは寛解と丙燃を繰り返す、よくなった

り忠くなったりということを繰り返しなが

ら慢性的に日常生活を送っております。一一

目のうちで変動することもありますし、季

節によって変わることもあります。どんな

ふうに身体を使えばよくなるのか悪くなる

のかなかなか難しくてわかりません。症状

による変動かおることで、「1々状態が違い

ますので生活に支障がでます。なかなか急

な対応というものができません。見た目は

元気そうに見えるので逆に私なども“なま

け病”だといわれたこともあります、ステ

ロイド剤で真ん丸に休が変わってしまい、

疲れるので横になったりすると病院の巾で

も「ゴロゴロしてるからそんなふうになる

んやで｡」といわれたこともあります。医

療機関の巾でさえ、なかなかわかっていた

だけない非常に偏見や誤解が多いというの

が私どもの病気です。他の疾心もそのよう

なことがたくさんあるかと思います。今口

の法律の改jlﾓによって川知がしっかりと行

われるように、正しく理解いただけるよう

にぜひお願いしたいと思います｡私たちは

副作川の強い薬を飲み続けて乍活しており

ます、非常に人きな不安を乍活企体に抱え

ているということをご配慮ください。

　

最後に就労支援についでです。やはり私

たちも生活を営んでいかなければなりませ

ん。そのためには経済的な問題は非常に人

事です。経済的な安定がないと精神的な安

定も図れません。親や兄弟そして配偶者な

どによって自分自身の医療賞を何とかまか

なってもらうということをちょっと想像し

てみてください。やはり肩身の狭い思いが

してしまいます。もしも自分が就労して自

分の丁で働き、その医療費がまかなえるく

らいの収人を得られたのならば、どれだけ

精神的な安定も図れるでしょうか。しっか

りと自己竹理をし、適切な什lj叱個々に介

わせた職場での配慮があれば、私たちは病

気を隠して無理して働かなくてもよいので

はないかと思っています、そのことでまた

病気が悪くなるというような悪循環が生ま

れているのが現状です。多くの難病患行さ

んの生活に関して、この就労の支援という

ものも非常に大きく影響しているかと思い

ますので、ぜひ只休的な支援策を七えてい

ただきたいと思います。

　

私たち膠原病は小児に発症したり、非常

に片い年代での発症が多いです。非常に長

い間問、就学であったり、就労であったり

そして結婚やｆ育て、そして親の介護で

あったり、自分の高齢化、それらを病気と

ともに生きています。どうか総介的な難病

対策が一目も早く良い形で成々lすることを

願っております。どうもご清聴ありがとう

ございました。

　

５月28日開催された「厚生科学審議会疾病対策部会」において、医療費助成の対

象となる″指定難病″を選定するために疾病対策部会の下に新たに第三者的な委員

会として「指定難病検討委員会（仮称）」を設置することが確認されました。

　

検討委員会では、医学的見地より個々の疾病について、指定難病の要件を満たす

かどうかの審議を行います。今後、法律の施行に向けた具体的な内容が決められて

いきますので、今後も機関誌「膠原」をご確認いただければと思います。

５３
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伽

で。伝
一
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ロ 板

初めまして。私は30代の女性でSLEを患っています。

禰嚇が

≒嚇匯

よろしくお」

条

いします，

ペンネーム：リラックマさん

ペンネーム：やよいさん

条ベーチェット病になって14年目です。56歳の男性です

　

プレドニン17.5 m iz､他の薬を飲んでいます｡Ａ年､右足の1

色々お1 ししたいので

もｆ紙でもお，

して だ旦

ちしています，

ペンネーム:Ｇ.０さん

Ｏ文通ご希望の方は下記の全国膠原病友の会事務局までお送りください

　　

〒102-0071

　

東衣都干代旧区祐」てM 2-4-9

　　　　　　　　　

千代田富「腿スカイマンション203丿
(-社)全国膠原病友の会

　

伝丿板

　

膠原〔ニ……l･1j･･:゛.'〕･･で‾｀ｸｷj

　　　

※差出人名は必ず明記してください

．★お願い★………

口伝-､:｡=･､'板は会員同十の交流の場です。会以外の方または会員の方でも匿?Iの原稿

　

については受付できません。(掲械は匿名可です)

　

掲載されたものへのお問い旨わせは木部'1r務局までご辿絡ください｡

二伝言板を通じてお友辻ができた方､良い情服を得られた方もお知らせください。

○宗教の勧誘・政治活動・物品の販売等、患者さんの交流以外の目的に利川され

　

た場合は退会とさせていただきます。尚、被害にあわれた方は本部までご迪絡

　

ください｡
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令IJI膠原病友の会の皆様､こんにちは。

　

‘ド成26年５月25「|に設題総会を開

催し、加団ヽ月休の皆様と共に仲間として

活動できるようになりました。

　

鳥収県は、中川地方で唯………-全国膠原病

友の会がありませんでした。最初は同じ

病気の仲間が集まり、親睦を深めながら

支え合っていこうと交流会を始めました。

そのうち、社会とつながった活動をする

人切言を感じ、鳥取県支部の設帽こ向け

て準備してきました。設削よ、顧問の光

生を始め、保健所や鳥取県難病柑談・支

援センターの協力、島根県支部の支援な

どたくさんの人々に支えられたお陰です。

　

肖日は､膠原病患者とその家族の皆様、

末吉の方などの参加や新聞社やテレビ川

の報道により盛会に催すことができまし

た。顧問の先生に医療講演をしていただ

き、地域ごとに交流会をして親睦を深め

ました。

　

ス人ではできないことでも、仲間が集

まれば人きな力になることを取り糾みを

通して強く感じますレ今後は地域ごとの

交流会の充実をはかり、福祉サービスや

就労など鳥取県の課題に収り糾みなが

ら、一歩ずつ前向きに活動していきたい

と思います。

　　　

(鳥収県支部支部長

　

三|鴨智子)

　

「鳥取県」は（一社）全国膠原病友の会の定款第６条に基づき、平成26年４月13日

開催の法人第２期第１回理事会にて、友の会への加盟が承認されました。
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｢小児膠原病絵｣だよﾘ

　

引き続き､部会登録者を募集しています

　

「小児膠原病部会」では、引き続き、部会に登録していただける会員を募集してい

ます！「小児膠原病部会_は小児期に発症した方の親御さんだけではなく、小児期

に発症した患者さん、現在は成人された患者さんなど、小児膠原病に関わる方々の

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）

　

･対象者一‥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々

　

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

　　　　　　　

Ｏ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（当事者本人・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

　　　　　　　

ＯＦＡＸによる登録

　　　　　　　　

（上記〔〕内を記載のうえ、03-3288-0722までFAXくださいい

　　　　　　　　

※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。

☆小児膠原病部会では、今年１月２６日に開催した‾小児膠原病のっとい」の報告

　

書を兼ねた「こどもの膠原病ハンドブック」を３月に発行しました（本号の裏表

　

紙を参考ください）。「こどもの膠原病ハンドブック」をご希望の方は小児膠原病

　

部会へ登録をお願い致します（裏表紙を参照ください）。

｀４がF

j融鹸か日本は四季折ﾉﾏの風景を楽しめる国です。

ぜひ身近な風景の写真や思い出の旅行先

の写真など、機関誌の冒頭を飾るにふさ

わしい一枚を募集致します。

※多数の応募の場合は選定させていただ

　

きますので、ご了承＜ださい。

※写真は原則として返却いたしかねますの

　

で、ご了承ください

〔郵送の場合〕〒102-0071

　

東京都千代田区富士見2-4-9 -203号

　　

（一社）全国膠原病友の会表紙写真係

　

宛

　

※写真の説明を添えていただければ有り難いです。

レ心レ

　

※添付写真は１メガバイト程度の大きなサイズのものをお願いします。
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1問題の現状報告

○膠原病の治療には免疫抑制薬の用いられる場合がありますが、その多くは保険適

　

用されていない未承認証ilまたは適応外薬注２でした。平成21年より「医療上の

　

必要性の高い来承認薬・適応外薬検討会議」が開催され、膠原病の冶療薬におい

　

ても多少ではありますが保険適用される薬剤も出てきています。今回の報告では、

　

４月２２日に開催された「第１９回米承認薬･適応外薬検討会議」の資料を参考に、

　

「膠原病における未承認薬問題」の現状についてお知らせいたします。

※第19川の検討会議では、昨年８川11」～12川27川にかけて募集した「第3 1･111

　

附登霞望（第……-1ぴ])iの結果が報告されました。約40の学会や団体などから80

　

件の要望が提出されました。（膠原病関連はﾄﾞ衣を参照ください）

※!2月27日に第３回第湧丿募集は締め切られましたが、引き続き継続的に公募が

　

実施されています。第３回第………IJ=り114=球

　

理される予定です。

〔現在、検討中の膠原病関連の未承認薬・適応外薬(承認されたものを除く)〕

公募回 薬品名 効能・効果等の概要 現状

第１回
ヒドロキシ

クロロキン

皮膚エリテマトーデス

全身性エリテマトーデス
治験計画届提出済み

第２□ トラクリァ 強皮症に伴う皮肉潰瘍の予防 治験計画届提出済み

第２口 セルセフト ループス腎炎
公知申請･3の該当性を検討中

　(使用実態調査実施中)

第３回 リツキサン ループス腎症 第３回公募に要望提出

⊇表巾の免疫抑制薬であるセルセプトカブセル（一般名：ミコフェノール酸モフェ

　

チル）の似険適応を待ち叩んでおられる方は多いと思いますが､前回の報占と同様、

　

さらに多くの如例について検討するために、使川実態調査が実施されているよう

　

です。できるだけ!･ltく結果がでて、保険適川されることを望んでいます。

○第３川第-期の公募では、ループス腎症に対するリツキサン（一般名：リツキシ

　

マブ）がI……1.本リウマチ学会より唆望が提出されています。

5７

≪注釈≫

　

注１）未承認薬：海外で標準的に使用されている医薬品が、日本で市場にないか開発

　　　　　　　　　

されていない（海外にあるのに日本にはない薬のこと）

　

注２）適応外薬：海外で使用が承認されている病気でも、日本では承認されていない

　　　　　　　　　

（日本に薬はあるのに、その病気には使えない薬のこと）

　

注３）公知申請：科学的根拠があれば、新たな治験（臨床試験）なしに保険適応の承

　　　　　　　　　

認申請が認められる
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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ぱ’被災による会費免除”を行っであります。

〔被災による会費免除の対象者〕

　　　

㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜-㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜?

　

㎜㎜㎜㎜?

　

？w?

　　　　

〔平成２５年４月以降に「災害救助法」の適用になった災害〕

　　

・山形県の融雪等に伴う地すべりによる被害（平成２５年５月１日より法適用）

　　

・山形県で発生した大雨による被害（平成２５年ア月２２日より法適用）

　　

・山口県で発生した大雨による被害（平成２５年ア月２８日より法適用）

　　

・秋田県・岩手県で発生した大雨による被害（平成２５年８月９日より法適用）

　　

・島根県で発生した大雨による被害（平成２５年８月２３日より法適用）

　　

・埼玉県で発生した突風等による被害（平成２５年９月２日より法適用）

　　

・台風18号による大雨等による被害（平成２５年９月１９日より法適用）

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

　

費免除申請書｣をコピーいただき必要事項を記載のうえ、全国膠原病友の会事務

　

局まで提出ください。追ってご連絡させていただきます。

　　　

(該当者については平成26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1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

　　　　　　　　　

(問合せ先電話:03-3288-0721までお願いします)

-噛皿戸

W～

○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。

Ｏ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、

　　　

Ａ６判４４ページ、ビニールカバー付き

　　　

定価:３００円（送料８２円）

　　　

お申し込み：一般社団法人全国膠原病友の会

　　　　　

TEL : 03-3288-0721

　　　　　

ＦＡＸ:03-3288-0722

　　　　　

ホームページ:httD:……………www.kougen､ｏrｇ………

〔大阪コミュニティ財団難病対策基金の助成を受けています〕
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　　　　　　〔被災による会費免除申請書〕

　　　　　　　　　　　申請日:平成　　　年　　　月　　　日

一般社団法人　全国膠原病友の会

　代表理事　森　幸子様

申請者氏名

申請者住所

　(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1徊寸してください。

２．そのf也に証明できる書類のある場合は写しを1侭寸してください。

３．証明書のない場合は理由を下に記載してください。

　　Ｊ　　Ｊ

｡。ａ
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昭和４６年引]卜目

　

第３種郵便物砲吋(毎川6[I暇]の丿･5の卜発行)
'ﾄ成２６午６川卜目ﾌﾞとに

　

SSK

　

川刊通を第4422弓

　　　　

「こどもの膠原病ハンドブック」外部販売のお知らせ

第１章「小児膠原病のっとい」医療講演録『小児膠原病の現在とこれから』

　　　　　

鹿児島大学医学部保健学研究科

　　　　　

鹿児島大学医学部・歯学部附属病院小児診療センター武井修冶先生

第11章小児膠原病の疾患別の基礎知識

　　　　　

①･全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）

　　　　　　　

むらだ小児科院長村田卓士先生

　　　　　

②若年性皮膚筋炎（ＪＤＭ）

　　　　　　　

北海道大学病院小児科

　

小林一郎先生

　　　　　

=:3若年性特発性関節炎（ＪＩＡ）

　　　　　　　

横浜市立大学附属病院小児科横田俊平先生

　　　　　

④小児シェーグレン症候群

　　　　　　　

千葉県こども病院アレルギー・膠原病科

　　　　　　　　

冨板美奈子先生

第ｍ章小児期発症膠原病患者による体験談

第TV章資料

　

○Ｂ５サイズ８０ページ（表紙カラー、本文モノクロ）

　　

※一般販売価格

　

５００円（送料８２円）

　　

（小児膠原病部会に登録いただければ無料配布します。５６ページをご覧＜ださい）

○お申し込み：一般社団法人全匡膠原病友の会

　　　

ＴＥＬ：03-3288-0721 (平日ＩＯ：ＯＯ～１６：ＯＯ）

　　　

ＦＡＸ：03-3288-0了２２

　　　

ホームページ：http:……………www.kougen.org………

　　　　　　　　　　　　　

~編集後言己~

○５月２３日の「難病法」成立に伴い、従来の特定疾患の申請方法が変わることが

　

予想されます。都道府県によって異なるかもしれませんが、新制度の施行（来年

　

１月１日）までは自動更新となり、この間に使用できる受給者証が送られてくる

　

などの対応が考えられます、新制度に向けての申請時期や申請書類も、これまで

　

とは異なるかもしれませんので、通知に注意していただくようお願いいたします。

○新制度となり新たな医療費助成の対象疾患および対象者が増えることを期待して

　

います。新たな時代に向けて１０月には「全国膠原病フォーラム」を開催します。

　

私たちの手で新たな制度が実りあるものにしていきたいと考えています。ぜひ多

　

くの皆さんの参加をお待ちしています。

○４月２４日から２６日にかけて、今年も日本リウマチ学会においてブースを出し

　

ました。学会期間中、多くの専門医の先生方と意見交換し、今後の膠原病医療に

　

ついて学びました。その成果は今後の友の会の活動に活かしていきたいと思いま

　

すので、これからの機関誌「膠原」の医療記事等もぜひご覧ください。
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