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合同会報発行によせて 

 
 合同会報をお読みの皆さん、理事長の萩原です。 

 この号を皆さんがお読みの頃には、新しい「指定難病受給者証」が届いている方もいらっしゃるでしょう。

来年 12 月 31 日に「経過措置」が終了するため、新しい受給者証の有効期限が 15 ヶ月後になっている都道府

県もあるでしょう。経過措置後に備えた記事が今号にもあります。 

 私たちは毎年 11月に総会を行っています。全国を巡っており、昨年は佐賀県唐津市、そして今年は埼玉県

さいたま市大宮にて開催します。多くの皆さんの理解と支援により私たちは活動しておりますが、総会では 1

年間のまとめとイベントを通じた学習を行い、また、会同士の親睦を深めております。ちなみに今年のテー

マは「IBD 患者の就労環境改善に向けた IBD 活動計画」です。総会のメインイベント等を決める理事会は、先

日大阪で行いました。その様子も記事にして掲載しております。 

 さて、これまで合同会報の発行季節と、名前（春号等）が一致していませんでした。今後発行時期と季刊

号の名前を合わせるため、夏号欠番で今回は秋号といたしました。 

引き続きご愛読いただけますと幸いです。  

理事長 萩原英司 

                            

賛助会員・助成団体（順不同） 

 

９月末日現在１１社２団体のご支援を頂いております。 

ありがとうございます。 

 

旭化成メディカル株式会社さま、アッヴィ合同会社さま、コヴィディエンジャパン株式会社

さま、杏林製薬株式会社さま、株式会社ＪＩＭＲＯさま、淀川食品株式会社さま、株式会社

エコファクトリーさま、テルモ株式会社さま、株式会社三雲社さま、ヤンセンファーマ株式

会社さま、田辺三菱製薬株式会社さま 

 

田辺三菱製薬手のひらパートナープログラム様、アトムカード様(㈱手塚プロダクション様・㈱セディナ様） 
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編集担当より 

 
 ＩＢＤネットワーク合同会報２０１６年秋号をお届けいたします。 

皆さんのお住まいの地域での交流会やイベントの記事が載っているかもしれません。       

病気のこと、制度のことで何か参考になる記事もあるかもしれません。 

ほんの少しでも皆さんの目に、心に、留まることがありましたら幸いです。 

この合同会報は、加盟患者会持ち回りで編集しております。 

編集時点での最新情報やご案内、ご報告を、編集を担当した患者会のカラーも交えつつ、年４回、お届けし

ております。 

皆さんの療養生活が少しでも穏やかでありますよう、全国

の患者会が協力していろいろな活動をしておりますので、

どの記事にも私たちの応援メッセージが込められています。 

最後までお読みいただけるとうれしいです。 

 

 

編集：IBD ネットワーク合同会報 2016 年秋号担当患者会 

姫路ＩＢＤ 

世界文化遺産・国宝「姫路城」 

 

 

 

 

 

 

※掲載の広告について、当会ではお答え致しかねます。広告主様へ直接お問い合わせ下さい。 
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いしかわ IBD 結の会 平成２８年度総会・交流会参加報告 

富山ＩＢＤ 岡島靖幸 

 

日時：２０１６年 ７月３日（日） ９時３０分～１２時 

場所：石川県リハビリテーションセンター４階 大研修室 

 

プログラム 

９：３０～１０：００ いしかわ IBD 結の会総会 

 

１０：１０～交流会 

医療講演として、講師に金沢大学附属病院 消化器内科の北村和哉先生を迎え「IBD に関する最新の医療トピ

ックス」について、お話を聞きました。 

 

テーマは 

①IBD の現状 

②新しい検査 

③新しい治療 

 

まず現在の IBD（クローン病・潰瘍性大腸炎）の患者数だが（資料１参照）、年々増加傾向にある。 

潰瘍性大腸炎に関しては難病の基準（５万人以下）を超えているが、未だ発症原因が不明で継続治療が必要

ということで、指定難病になっている。 

平成２６年度末時点での全国の患者数として、クローン病患者は４０，８８５人、潰瘍性大腸炎は１７０，

７８１人と増加傾向をたどっている。（資料グラフは平成２５年まで） 

但し、登録患者数のカウントなので、診断がついていない患者は水面下にいる。 

 

IBD の治療目標 

 

 

 

              ←病理学的な粘膜治療 

 

                ←内視鏡的な粘膜治療 

 

                  ←臨床症状の改善 

                     

 

クローン病           潰瘍性大腸炎 

 

ピラミッド型にするとこのようになる。最下層から上に登っていくイメージ。 
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粘膜治療の重要性 

 

薬等により粘膜治療を行い、粘膜を良い状態に持っていき、緩解期を維持していければ、将来的に手術にな

るパーセンテージが低いことが分かっている。（癌化の可能性なども？） 

粘膜治療の評価（バイオマーカー）により、内視鏡検査の負担が大きいことから、一般的に大腸がん検査で

行われている便潜血検査等で患者の負担を軽減する治療法も、今後期待できる。 

 

新薬の話 

 

潰瘍性大腸炎は炎症・潰瘍の部位によって治療方法が変わってくるが、クローン病と共に、主に以下の治療

法がある。 

５ＡＳＡ製剤 

サラゾピリン坐剤・ペンタサ坐剤・ペンタサ注腸  

ステロイド系 

リンデロン坐剤・ステロネマ・プレドネマ    

 

また年内に出ると予想されているブデソニド（副作用の少ないステロイド剤）もあるようだ。 

効き目の具合としては以下の通り（医学的にパーセンテージが出ている） 

ペンタサ注腸 ＞ ブデソニド泡注 

ブデソニド泡注 ＞ プラセボ（資料２参照） 

ブデソニド泡注 ＝ ステロイド泡注 

 

５ＡＳＡ製剤の比較 

 

サラゾピリン・アサコールは大腸で溶解され放出、主に直腸炎や左側大腸炎に効果があると言われている。 

ペンタサは小腸で溶解され放出（クローン病に効果）。潰瘍性大腸炎だと全大腸型に効果があるようだ。 

また「リアルダ」という新薬にも期待が高まっている。 

 

抗ＴＮＦ－α 抗体製剤 

 

インフリキシマブ（レミケード）とアダリムマブ（ヒュミラ）がある。 

 

インフリキシマブ（レミケード）         アダリムマブ（ヒュミラ） 

２００２年→クローン病に承認          ２０１０年→クローン病に承認 

２０１０年→潰瘍性大腸炎に承認         ２０１３年→潰瘍性大腸炎に承認 

２０１１年→クローン病に倍量投与承認      ２０１６年→クローン病に倍量投与承認 

 

新しいＴＮＦ－α 阻害薬の可能性もあるようだ。 

金沢大学付属病院では「青黛（生薬）」を使っての治療もできるそうなので、気になる方は一度聞いてみるの

もいいだろう。 
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資料 １ 

 

潰瘍性大腸炎医療受給者証交付件数の推移 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

難病情報センター資料抜粋 
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資料 ２ 

プラセボとは？ 

 

プラセボは、有効成分を含まない（治療効果の無い）薬の事で、「偽薬」（ぎやく）とも呼ばれています。 

 病気の時に、“薬を飲んだだけで安心した…”という経験はありませんか？ 

お薬の成分が含まれない偽の薬を飲んでも、“薬を飲んだ”と思うだけで心理的作用が働き、効果を発する時

があるのです。これを「プラセボ効果」といいます。 

プラセボは、砂糖やデンプンなどを用いて作られ、見た目だけでは判断がつきません。 

プラセボは、主に治験や市販後臨床試験などで比較試験を行う際や、病院などの医療現場で医師の判断で使

われています。 

 

治験（市販後臨床試験も含む）でのプラセボの役割 

 

 全く薬の効果を持たないプラセボと比較する事で、治験薬（試験薬）の有効性を科学的に明らかにする為に

使用します。主に「二重盲検比較試験」（Double Blind Test）という試験でよく使われます。 

 

医療現場でのプラセボの役割 

 

お薬（睡眠薬や鎮痛剤など）を常習・連用している患者を薬物の依存から防ぐ為に、プラセボを使って、お

薬の量を減らす場合などに使用します。（※症状に対しプラセボを使用しても問題ないと医師が判断した場合） 

 

プラセボを飲む場合は教えてくれるの？ 

 

治験（試験）でよくプラセボを用いる「二重盲検比較試験」では、治験薬（試験薬）を飲んでいるのか、プ

ラセボを飲んでいるのか、治験に参加した方も医師も分からない仕組みになっています。治験薬（試験薬）

とプラセボは、外見（形や色など）が全く同じで、見分けがつきません。 

“医師だけは分かっていても良いのではないか？”と思われるかもしれませんが、医師が“この患者さんは

プラセボだ”と最初から分かっていると、先入観がはたらき、治験薬（試験薬）を飲んでいる患者さんとプ

ラセボを飲んでいる患者さんへの対応に違いが生じる可能性があるので、知らせない方が良いのです。この

ように、何を飲んでいるか分かっていると、心理的なものが影響して正確なデータを取ることが出来ない為、

参加される方にも医師にも隠す必要があるのです。 

 

プラセボを飲む確率は？ 

 

その治験（試験）により、プラセボを飲む確率は異なります。 

 必ず全員が一度はプラセボを飲む場合もありますし、飲まないまま終了される事もあります。 

（試験の一例） 

・治験薬（試験薬）かプラセボかどちらかを飲む（2：1や 3：1など様々です） 

・最初に全員が既に市販されている薬を飲み、その後治験薬（試験薬）かプラセボを飲む 

・治験薬（試験薬）とプラセボを飲むグループと、他の比較薬とプラセボを飲むグループにわかれる 
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１１：４０～発表（１５分ほど） 

交流会の時間を少しお借りして、ＩＢＤネットワーク中部エリア理事として「災害時のネットワークと協力

について」と題し、パワーポイントを使ってお話をさせていただきました。 

パワーポイントの中に、ＮＰＯ法人ＩＢＤネットワークのホームページから「減災啓発・備えてますか？」

を抜粋し、来場者の方にも印刷してお配りしました。 

今までに災害講演を何回か聞きました。そのたびに「やっぱり備えは大事だな。ちゃんとしないといけない。」

と思いながら未だにできていません。これは、災害を実際に体験された方とそうでない方の違いかもしれま

せん。 

実際に体験された方の生の声を聞けば、もっと防災意識も上がるのかもしれません。 

ましてや我々難病患者は薬がないと症状に変化が現れます。災害時は薬の配給もままならず、備蓄すること

も困難なので、いざという時の為の備えはとても大事です。 

人工肛門等の装具にしても、いつも使っているものが支給されることはまずないそうなので、メーカーから

サンプル品を貰ったりしていろんな装具に対応できるようにしておかなければなりません。いろんなことを

想定しながらいざという時の為に備えは必要です！と締めくくりました。 

富山ＩＢＤ 岡島記 

 

                      

↓いしかわＩＢＤ結の会 会長 荒木健二さん        事務局長 北野さん（右） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                金沢大学付属病院 消化器内科 

                                    北村和哉先生 
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  平成２８年９月吉日  

いしかわＩＢＤ結の会 

会長 新木健司 

平成 2８年度公開交流会のお知らせ 

（いしかわ IBD 結の会 10 周年記念公開交流会） 
 

拝啓 

 会員の皆様におかれましては、ますますご健勝のこととお喜び申し上げます。 おかげさまをもちまして

「いしかわＩＢＤ結の会」は十周年を迎える運びとなりました。これもひとえに皆様方のご協力の賜と感謝

しております。 

さて今回、十周年記念公開交流会を開催する運びとなり、横浜市立市民病院副病院長 杉田 昭先生をお招

きしてご講演いただき、質問にも答えていただく予定です。 

この機会に、ぜひともご参加いただき交流を深めていけたらと思います。会員であるなしにかかわらず、IBD

の友人やご家族、支援される方々にも声をかけて頂き、大勢の皆様でご参加くださるようお願い申し上げま

す。 

敬具 

記 

 

日 時  １０月１５日（土） 13 時 30 分～16時 30 分 

場 所  金沢大学附属病院４階 CPD センター 

     金沢市宝町 13-1 TEL：076-265-2000（代表） 

参加費  無料  ※入会を希望される方は、年会費 1,５00 円をお納め下さい 

申込み  下記の結の会事務局まで、電話・FAX・電子メールにて申込みください 

     ※申し込みなされてない方も当日参加可能ですが、資料等が不足する場合がございます 

主 催  いしかわＩＢＤ結
ゆい

の会
かい

 、金沢大学附属病院炎症性腸疾患センター 

共 催  石川県難病相談・支援センター 

プログラム（予定） 

13:00～ 受付 

13:30～ 後援企業等による最新トピックスの紹介 

14:00～ 記念講演「質の高い社会生活と外科治療（仮）」 

      講師 横浜市立市民病院 副病院長 杉田 昭先生 

15:40～ 質問相談会 

講師の先生やアドバイザー、皆さんでディスカッションします 

アドバイザー：金沢大学附属病院炎症性腸疾患センター、 

石川県難病相談・支援センター 

 16:30  終了予定 

                                               

いしかわＩＢＤ結の会 事務局 〒929-0211 白山市井関町ヌ６１－１６ 北野方 

TEL/FAX 076-278-5434  電子メール ibd@yuinokai.info  ホームページ http://yuinokai.info/ 

mailto:ibd@yuinokai.info
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2016 年度 北海道・東北エリア交流会報告 

北海道 IBD 萩原 

日時：2016 年７月 24 日（日）13時～16 時 

場所：「たいはっくる」仙台市太白区長町 5丁目 3番 2号 

参加：萩原（北海道 IBD）、吉田・日下部（IBD 宮城）、高崎・内山・小幡・橋本（IBD ふくしま） 

ゲスト：野口胃腸内科医院 院長 野口光徳先生 テーマ「寛解を維持し生活の質を高める治療の進歩」 

 

＜タイムテーブル＞ 

13 時 00 分～13時 50 分 各患者会近況報告 

・IBD ふくしまの料理教室の紹介 

・IBD 宮城の現状報告 

・北海道 IBD の運営の工夫 

13 時 50 分～14時 20 分  

北海道／宮城／山形／福島の受給者証・管理票の比較。経過措置後に向けた取り組み 

14 時 20 分～16時 ゲストスピーカー講演と懇談 

16 時～16時 20 分 記念撮影、感想交流、次回開催地決定、解散 

 

＜会計精算＞ 

科目 明細 金額 支払い先 

 

交 通

費 

JR 他 3,340 北海道 IBD 

 駐車料 800 IBD 宮城 

 ガソリン代

他 

8,740 IBD ふくし

ま 

交 流

費 

ドリンク菓

子他 

5,987  

謝礼 野口先生講

演料 

20,000  

合計  38,867  

野口先生より講演料全額を IBD ネットワークに寄付いただきました。 

 

＜参加者感想＞ 

・私は患児の母だが、本人の関わり大切と思った。一緒に頑張りたい。 

・普段仕事をしていて考えない病気のことを、久しぶりに考える時間でした。 

・野口先生の期待される患者団体の役割、働きは大きいと感じた。 

・交流をもっと充実させ継続させたい 

・出来る範囲で会の活動を継続したい。会は必要。細く長く。 

・野口先生のような先生は北海道にもいらっしゃる。是非次回は福島の先生をお招きしたい。 
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第９回近畿エリア交流会 報告 

近畿エリア担当 松村（文責） 

 

日 時：２０１６年 ７月３１日（日）１３：００～１７：００ 

会 場：神戸青少年会館６F サークル４ 

（神戸市中央区雲井通 5丁目 1-2） 

出席者：６名 大阪ＩＢＤ(大阪) 布谷、松村 

       神戸ＣＤ：萌木の会（兵庫）西 

姫路ＩＢＤ（兵庫）谷村、柳井 （北緯順） 

 

           

  

近畿エリア交流会と教職員のための IBD ガイドブック編集会議の２本立てで行うことになりました。  

昨年のエリア交流会がきっかけでスタートしたガイドブックのプロジェクトは、近畿エリア有志が中心にな

って現在進行中です。（プロジェクト会議の報告は割愛します） 

司 会（記録）：松村 

参加者の自己紹介からのスタート。神戸萌木の会の西さんが交流会初登場でした。 

（現状報告） 

・大阪 IBD：２カ月に１度の交流会を実施している。地の利（大阪）が良いので、患者が集まりやすいと思う。

ほぼ変化はない。 

     新薬、ステラーラ（クローン病）とシンポニー（潰瘍性大腸炎）の情報提供 

・姫路 IBD：会員数安定し、収支もトントンで活動できるようになった。繰り越し金を会員へ還元する方法を

模索中。→CCFJ に加入して IBD ニュースを会員に配布するのはどうか？ 

柳井会長から、広島で患者会「広島ＩＢＤ」を立ち上げた、と報告があった。 

・神戸ＣＤ：萌木の会：少人数でアットホームな感じ。神戸市民病院に集まり３カ月に１度交流している。

参加者は４人／回程度。神戸市民病院と兵庫医大病院の情報交換など行っている。会員の受け取

る情報に、片寄りがないよう気を付けている。 

 （交流会で出た話） 

・広島で発足した患者会で、入会したのはクローン病患者が圧倒的に多かった。 

・報告を受けて、潰瘍性大腸炎患者とクローン病患者の特質？の違いがあるのではないか？(柳井) 

    →交流会などに参加している UC と CD の患者から感じているが、UC 患者は、まじめな方が多く終始同じ位

置に留まっている。一方 CD 患者は、最初はおとなしいがだんだん動いて、バラバラになっている印象が

ある。病気で性格や特質は変わるものなのか？性格的（性質）な要素があって病気になったのか？疑問

を感じて尋ねても医師からの明確な返答はありません。（布谷） 

・姫路 IBD での年３回の交流会（①総会+医療講演会②試食会や料理教室③茶話会）に関する相談。他会では

どんなイベントをしているか？→カラオケ大会、新年会（参加者でご飯を食べる）等。 

 →イベントより患者会は健常者中心の社会のなかで生きていくことをバックアップする場でありたい（西） 

・患者会の役割について、時代とともに変化してきている。個人情報保護法から病院での患者のつながりは

希薄になっている。患者の求めるものも、情報はネットから取得できるので、困ることはないのか…？で

も経験（情報）の共有、会って話すことは大事なこと。 

後列   西  布谷  鷲尾   柳井 

前列   松村  谷村    （敬称略） 



IBDネットワーク合同会報 2016年９月発行 

15 

 

IBD ふくしま 料理講習会報告 

 2016 年９月４日 

 IBD ふくしま 内山勝美 

9 月 4 日（日）、福島県郡山市立中央公民館で「IBD ふくしま料理講習会」が開催されました。 

料理講習はハードルが高いかと心配され、広報活動に力を入れた結果、当日は 31 名の方に参加 

していただきました。今回の講習会は、エームサービス株式会社の全面協力で開催しました。 

 

第１部の講話では、「IBD 患者さんにやさしい食材と調理

法」と題してエームサービス株式会社 管理栄養士の田畑

華子先生からお話をいただきました。管理栄養士の視点

だけでなく、主婦の視点、母親の視点でもお話しいただ

き、大変わかりやすい講話でした。自分の体を理解し、

食べられる食材や調理法などを工夫しながらも、食べる

ことの楽しみを見つけることの大切さを学びました。終盤には、「まんぞく君」の開発に深くか

かわった小林綾子先生から商品説明をしていただきました。 

 

 第２部の調理実習では、田畑先生、小林先生を含め４名

の講師が、参加者と一緒に調理をしていただきながら手厚

く親切にご指導いただきました。カレーパンや焼きラーメ

ンの「まんぞく君」のアレンジレシピ、カボチャと豆腐の

ポタージュを参加者が協力して調理しました。自然に会話

も生まれ、笑顔あふれる実習となりました。もちろん、味

の方も満足できるものでした。そのほか、講師の先生から、冷やし中華、タコライス、豆乳プ

リンの試食の提供もあり、参加者の皆様から、「来てよかった。」「説明がよくわかった。」など 

好意的な声がたくさん聞かれました。 
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平成２８年７月６日（水）、株式会社セディナ（東京都港区）にて「アトムカード」寄付金目

録の授与式が行われ、ＩＢＤネットワークから布谷副理事長（大阪ＩＢＤ）、花岡さん（かなが

わコロン）、吉川が参加しました。 

 「アトムカード」というのは社会貢献型のクレジットカードです。子供たちの夢を形にする

取り組みに対して収益の一部を寄付する支援を行っています。この度はＩＢＤネットワークの

「教職員向け潰瘍性大腸炎ガイドブック作成・配布事業」に対して２０万円の寄付をいただき

ました。この事業は先生方に向けた啓発活動で、潰瘍性大腸炎の子供たちの学校生活における

ＱＯＬ向上を目的としています。来年２月のガイドブック完成を目標にプロジェクトチームで

作成中です。 

  

（写真左：㈱手塚プロダクション 内藤氏、中央：㈱セディナ 田村氏）                アトムカード 

ところで皆さんは、神社で買ったお守りの中身が気になって開けてしまったことはありませ

んか？私たち３名は目録をいただいた経験が無く、ありがたいお守りを手にしたような気持ち

になりました。式典後に３人で開封して感激したことも付け加えておきます。 

 

  

   

 このような栄えある式典に参加する機会をいただき、どうもありがとうございました。 

尚、「アトムカード」については、㈱セディナさまのホームページにて、社会貢献の趣旨・ＩＢ

Ｄネットワークを含む貢献先一覧が掲載されております。 

http://www.cedyna.co.jp/camp/rakuten_atom/index_02.html、 

 

吉川（いばらきＵＣＤ ＣＬＵＢ） 

「アトムカード」寄付金授与式参加報告 
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『北九州市難病対策地域協議会が発足しました』 
 

平成 28 年 8 月 22 日、福岡県内で先陣をきり、第 1 回北九州市難病対策地域協議会が、小倉北区総合保健

福祉センターアシスト 21 で開催され、構成員（福岡難病連幹事 山田）として参加しました。新聞 3 社の取

材もあり、関心の高さが伺われました。 

構成員は 15 名。そのうち患者団体から 4人（患者 3・家族 1）、学識経験者、医療（医師・歯科医師・薬剤

師・看護師）、地域支援、介護支援、相談支援（基幹センター・難病コーディネーター）、就労（事業所・し

ごとサポートセンター）と、当事者比率の高い構成となっています。 

今回は各分野から問題点の抽出を行い、市が分析、優先順位の検討を行い、次回（9 月 30 日）から個別協議

が開始される予定です。 

制度、助成、生活サポート、就学就労、ピアサポート、災害時対策、啓発、人権…課題は山積。 

私は、難病（内部障害も）に関する理解、制度の周知が進んでいない現状と病態別のヒアリング実施の要望、

魅力あるプランの構築について発言させていただきました。 

構成員の皆様からも現状を捉えた活発な発言があり、患者団体以外からも実状を厳しく突いた意見が交わさ

れ、今後の展開を大いに期待したいと思いました。 

膨大な資料との格闘ですが、広い視野を持ちながら内面に埋もれがちな課題を掘り起こし、当事者目線を

忘れないように発言していけたらと思っています。 

                       （九州 IBD フォーラム 福岡 IBD 友の会 山田貴代加） 
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                                          NPO 法人 IBD ネットワーク 社会制度担当 

『ＩＢＤネットワークでは、軽症者で医療費助成の対象外となった方へも、必要なサービスが 

必要な時に受けられるよう、充分な情報を提供するために活動していきます。』  

 

 

 

★もう一度ご自分の症状をチェックしてみましょう。（厚生労働省 HP 指定難病診断基準より抜粋） 

潰瘍性大腸炎 重症度分類 

※軽症･･･6 項目全てを満たすもの 

①排便回数 ４回以下 

②顕血便 （＋）～（－） 

③発熱 37.5℃以上の発熱がない 

④頻脈 90/分以上の頻脈なし 

⑤貧血 Hb10g/dl 以下の貧血なし 

⑥赤沈 正常 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

クローン病 重症度分類（IOIBO スコア） 

※1項目 1点とし、2点以上あれば医療費助成の対象 

【診断基準及び重症度分類の適応における留意事項 】 
１．病名診断に用いる臨床症状、検査所見等に関して、診断基準上に特段の規定がない場合には、い

ずれの時期のものを用いても差し支えない（ただし、当該疾病の経過を示す臨床症状等であって、
確認可能なものに限る）。  

２．治療開始後における重症度分類については、適切な医学的管理の下で治療が行われている状態で、 
直近６ヵ月間で最も悪い状態を医師が判断することとする。  

３．なお、症状の程度が上記の重症度分類等で一定以上に該当しない者であるが、高額な医療を継続
することが必要な者については、医療費助成の対象とする。 

 

※医師に伝えていない事はありませんか？ 

治療中であれば過去 6カ月の間の症状が判定期間です 

ご自身の体調、症状などを振り返ってみましょう。 

※体調の変化があった時は受診時に主治医に報告し記録を残しましょう！ 

  腸管以外の症状でも、合併症の可能性があります。 

※病院以外の医療費はありませんか？ 

  診療・お薬のほか、訪問看護（介護予防も含む）・訪問リハビリ（介護予防も含む） 

・介護療養施設サービスなども公費負担の対象となり、過去１年でひと月の総医療費が

33330 円をこえる月が 3回あると医療助成の対象となります。 
 

 

 

①腹痛   ②1 日 6回以上の下痢あるいは粘血便 

③肛門病変   ④瘻孔 

⑤その他の合併症（ぶどう膜炎・虹彩炎・口内炎・関節

炎・皮膚症状（結節性紅斑、静脈血栓症等） 

⑥腹部腫瘤   ⑦体重減少   ⑧38℃以上の発熱    

⑨腹部圧痛   ⑩ヘモグロビン 10g/dl 以下 

※軽症との診断で医療費助成制度“不認定”となった方へ。 

是非ご一読下さい！ 
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NPO 法人 IBD ネットワーク第 4回理事会が開催されました 

 
理事長 萩原 英司 

IBD ネットワーク総会に先立ち、9月 11日（日）大阪千里朝日阪急ビルにて第４回（通算 22回）理事会が、

理事 12 名中 8名、監事 2名中 1名が実出席し行なわれました。直前に理事長が体調不良で欠席となりました

が、布谷副理事長の司会、中山副理事長と吉川総会担当理事の協力で進行しました。 

事前配布資料 30 ページに加え、当日 38 ページの資料が追加され、熱心な議論で昼休みも短くなりましたが、

用意された全議案は可決されました。 

第 1 号議案 総会の議決した事項の執行に関する事項の件 

第 2 号議案 総会に付議すべき事項の件 

第 3 号議案 役員（理事、職員）選任・解任の件 

第 4 号議案 議事録署名人の選任に関する件  

 11 月の大宮総会イベントについては、IBD 患者が直面する就労（継続）し辛い現状の中、各県で取り組ま

れている支援活動と交流することとなり、第一線で活躍されている研究者をお招きすることしました。 

 また賛助会員から申し入れのあった、IBD 医療情報が必ずしも浸透していないエリアでの医療講演会の共催

について、前向きに検討することとしました。 

 来年 12月 31 日に期限を迎える「医療費補助に関する経過措置」後に向けた、患者広報、医療機関、行政、

国に対する支援や要望活動を整理することとしました。 

今年度特命プロジェクトである「教員配布用資料の作成（潰瘍性大腸炎版）」の進捗を確認し、来年 2月末

までに成果物（印刷物）を関係者に宣伝・配布すること、「クローン病版も欲しい」との意見があることが紹

介されました。 

 また熊本地震災害対策活動について、当事者となった中山副理事長（熊本 IBD 会長）より報告を頂いた後、

活動の総括と支援金の支出を決定しました。引き続き「患者用マニュアルの作成」「IBD 防災グッズリスト作

成」が確認されました。 

 その他、患者会を知らない、加入されない患者さんとの結びつきをどう作るか、本業を持ち、地域患者会

の運営を抱え、更に IBD ネットワークの役員を兼ねることをどうバランスを取るかなど、議論する時間が足

りず、総会に向け引き続き検討することとなりました。  

  

    

 

 

 



IBDネットワーク合同会報 2016年９月発行 

20 

 


