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新生愛難i圭へみん啓の声を集助て着実に前進J

新規3団体も加盟承認、大吉く窃った受難達の輪
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東海テレビ福祉文化事業団のご厚意を受け、発行しており　たす 



平成19年度

愛知県難病団体連合会・第1回代表者会（総会
平成19牢5月13　日・名古屋市総合社会福祉会給に於いて開催

出席は理事会役員6名、患者会代表者なと　3　5名の総勢11名でした

以下、討論ゾ）あらま　し（要約）です

1平成1日年度「事業美綺l　報告案について

Ⅱ・→団体→要求

（意見）・自治体交渉ではちゃんと議事録を残して、問題点を明ら
かにして、継続的に行う必要がある

②支接センタ
（意見）・県・医師会・難連のこう者による吉見交換会〃）早期再開を

㊦国ノ＼の要求

（意見）・国ノ＼の働きかけは、難連独自でも、市会や県会で請願で決議し
て、古見吉を国へ上けてヰ）らう　L　うにすると良いのでは

④相談活動
（古見）・件数集計は各愚者会への相談も件数に集計、表示した方がいい

のではないか

⑤難病救済基金
（吉見）・助成金が年度内に支給されなかったことは残念　王たハソコン

なと物品を看護協会に要請すること　も検討を

（¢会費収入について

（意見）　・予算7　5万に対して実紹4　6万円はなぜか、

く事務局長答弁＞　難病枚済基金の未収金がひびいていろ

2．事業計画について

仙製薬会社への助成申請
（昔見）・S患者会としては製薬会社への申請は反対、訴訟の相手になっ

ているので

く会長答弁＞・紐つきにならんように条件付の申詔は、先回の代表者会で承

認済み　例えは一回限りの大会なとの申請とか

（意は）・「製薬会社」を「協力団体」に表現を書き換えればいい
・〔カ「NPO法人取得」の方針に対して、

（意見）・NPOになると経験からも補助金がカ　ノトされ、連合会は空中分

解する心配があるく
く事務局長答弁＞・NPO法人をとったからといって、ただちに補助金が打ち

切られるという　よ　うなこ　とはない

共同募金会は　NPOをとってもらった方が、配分金を

出しやすいとノ）ことであった

（意見）・事務量が増え大変になる心配がある。
＜事務局長答弁＞・事務量が増えるが、それ程心配することはないは無し、と

思う
く議長＞・こび）方針は年度内に議論すすめ、日程は予定で順次進めること　と

したい

漣連合会への医師ゾ）協力

－2－
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（意見）・顧問医を奄薙連にヰ）設匪してほしい
＜事務局長答弁＞・医師会の中に「難病担当理事」が見えろ（ハで、そノ）方に

顧問になってもらうよ　うに輔みたい

：う．予算について

（意見）・不確かな暦助金2　0万円は計上しない方がいいのでは
1　加盟申請・承認

平成19年度より、1，M S T OMO R R OW S（旧多発性硬化症友Ll）

会）2．もやゾ）会愛知　：う　壇知県後縦靭帯骨化症友の会のこう団体から新

しく加盟申請があり、紹介と挨拶を受けた後、加盟が承認されたr
r議長＞　以上、全体と　して、た遁／亡意見を受け止めつつ、挙手採決をお闘

いし去す　結果、「菅成多数」と認め本方針等について決定しま

す㌧

●

「総会に参加して」
ベーチェット病友の会愛知県支部　森田　亮

同病の人間がヒアカウンセラーになり、患者の心のサホートができる
のはすばらしいことと思い吏す。

また、N P O法人を目指すのは、メリ　ットとテメリ　ットがあり　主十が＿のは、メリ　ットとテメリ　ットがあり　ますが、

●管蒜‘壱与
愛難連として予算が少ないという事で、企業助成金や寄付金等が今後必
要だと思い圭した∪

愛雉連に県医師会の難病担当ノ）医師の方を、感間として迎えるのは賀戒
です

進行については、タイムスケジュール通りに進まず、後半の時間が足
りなくなり圭したが、2時間に1度は休憩を入れた方が良いと思いまし

た。
平成19年度の事業計画は、内容盛沢山ですが、的を絞って実施して

もらいたいと思います。

【新団体の加盟について】
新加盟の3団体の皆様、今後とも宜しくお願い致します

－3－



疎鮎 風鈴
NPO多替性硬化症患者や二家族の方々へのサーヒス・心〝）ケアを支える

サホートセンター
えむえす　　と　　も　　ろ　　う　　ず

MS TOMORROWS
先日は、会議に出席させていただき、加盟を認めていただき、誠にあ

りがとうこざいましたJ

今後ともこ指導、ご鞭櫨のほど、宜しくお願い申し上げ圭ナノ
MS TOMORROWSは、（MS）をかかえる皆さんやこ家族C／）方がよりよい

明日を考えるために1997年発足した患者団体です。2006年にNPO法人

として活動しています。私たちは、医師、看護師、保健師、理学療法

師、医療ソーシャルワーカー（ltSlり　なとの医療に従事する方々や地域

で暮らす皆さんと共助の心でつながるネットワーク作りのため、さま

ざまなイへントやニュースレターを提案してい圭す。今年から加盟さ

せて頂き圭したので、他の団体の皆さんから、多くのことを学ばせて

頂きながら、よりよい明日（TOMORROllrS）を皆さんと創っていきたいと

思います。宜しくお願いします。

問い合わせ先
MSTOMORROWS事務局

住所〒460－0003　愛知県名古屋市中区錦1－7－9－203

電話052－218－8281FAX O52－203－8685

emallmstomorrows＠dreamcom

ホームページhttp＝／／www・rnS－tOmOrrOWS・Org



「もやの会J愛知

先日H　っ忙しい中、㍗∴さ終了後ご二紙型交流会t′こ閃いて頂き有ウ冠　′　二さい

更した　囲め′こJ〕写し加てと／こも緊敷いたL Eしたか、色71病芋かふろ非を如

ろ事かてさt Lた　　こ山かLJu、自；ナたナ，J）病気たけ‾こ1く二を拙速＝∴苓

如し‾∴い・：′川体の号ヒ共r二、にすEす机し　く1／．医療　も1祉J）充電をめさして

けさたい讐一　′ニトリ　モす

《もやの仝　愛知》　もやもや病の患者と家族の会

◎　世．．舌人　山田－た子（甑連担当）

●

●

垣）連絡先　TEL／「AX（052）522－5434（山田）

■もやもてつ病について

偶の的さを支えろ太い動脈わ、閉零してくる二とにより、さまさま1症状か出ろ

脳血管の病気で原因は不明てす　就学前くい、の幼児に多く洛症し30窺

代の大人に仁一」てかしつの発症も少も1くあり壬せん

発作は一三劉生のものから、大きく後遺症の残る脳柁塞壬てさ王さまて

ほとんと無症状の人かLJ寝たきりに仁一ぺしまう人まて千差万別てす

基本的には、進行性の病気であると考え上れ発症年齢が低いほと病気と

して（ま蓮い喝合か争いとされています

■もて）の合について

1983年に大阪、京都1－との選者、家杖の呼びかけて発足し

現在、吏哀表音嘉高石iじふ表示主loプロノ妄議盲㌻千二盲「

クは東海3県と北陸3黒で構成さ

二は愛知県の合員が加入しけいま

；欝節電曙雛．託て
一一」‾、　■■■－t、．．．．。

上長偲頂講届き竹

－5－



あホどら会
（愛知県後縦（脊柱）靭帯骨化症選者友の会）

こんにちは！あおそこノ会てす」私たちは発症原因究明　治墳法確立牽

いては症病根絶の日を費えろ日王て、患者・豪粍JJか「励ましあい」「支え

あい」病に屈すろことなく「前向きに」明るく生きこぶるよう　応接しよう！として

結成され壬した

あおそこ）合事務局　〒鍋」M）51名古屋＿市天白区植田3－101横地ヒ・405号

電話Fox O52－801－7380　代釆・広瀬誉己　謡稚句点　中込哲雄

◆総会には、あおそしノ倉かこ，は、今後交代で出席予定の4人が参加さ

せていたたき壬した　喝慣れしてけノませんし、他の選者倉の状況も、当日

少し解一ノた程壕てすのて、取りとめの無い洛言や、対応の悪さに申し訳な、

か一ノたと思1ており壬す」、会議準備、油川引二おいては大変二苦労をおかけし

た事と思います　fJ世話かけありがとうこさいました　会議の内容は非1削二

充電　白熱し、大変勉強に1りました、」受難連の今後の課確で、目標とせ

んとしていろ事も良く理解てき、また他の難病選者の全代表者の号マのお

額や様子か伺い知る二ともてきたのは、大変参考にもり、得ろものも大きか

一ノた「合議」てあ1たと思います（広瀬啓己）

◆癌やエイスの他にも牧多くの粗病かある　生まれながらにあるいは人

生の中半原因不明の病気に躍遷して、苦しんでいろ患者　象椎が号数

存在している二ヒにヒノクリいたしました　回の財政悪化を理由にノ、一キンソ

ン塙や清塙性大喝灸については一定程壕吏症鬼者のん無料の対象に

絞る‥・これに対して患者余りPA）の穿カて平成19年度に限り阻止する

ことが出来た二とにご昔．労と言いたいJ地元出身議員・医療械関・県保健

諾簑慧諾謡≡ てきたら・と慈しました「その関係の人をメン

一に剛再さめたム活動しやすくち・るかヂ書7・ヒ思いました、（岩山明美）
ト

6一



日本難病・疾病団体協議会（J P A）第3回総会
・国会請廟行動に参加して

会長　　　　貝沼栄一
2　0　0　7年5月　2　7　日総会、2　8　日詣願行動が東京で開催され東海

脊髄′ト脳変性症友の会主幹の立木久三さんこ夫妻、そして貝沼が参加
して参り　ま　した〕特に立木さん二夫妻にけ毎年自費に　上る参加で託釧

な国会議員各位への訴えには頭が下がり　ます　以下、報告をさせてい

ただき　圭す

15　5　名評議員のう　ち、H　こi名出席51名委任（1」1　5　0現在）

で関会されました。はじめに「会の利益だけを考えるのでなく国民み
んなの利益も考え医療、福祉の向上のため頑張／ノていきたい」と伊藤
たてお代表幹事の挨拶があり、続いて「特別講演」講師伊藤雅治氏（全
匡＝吐会保険協会理事良・東京大学医療政策人材養成講座筆頭研究者）

●　’：　　●　∴．・．．

に反映させるかげ）観点で徹底した調査研究されたお話は大変参考に／亡
り　壬　した　　圭た、医療政策は今まで行政と医療提供者との問で決めら

れてきたが、これからは患者、市民も橋極的にプ　ロセスに参加する必

要がある　と強調され吏　したL

2　00　6年度活動報告は
jr斤規加Ilt日月体と　して　1　てゝlりS CⅠ）友J）ささ（S（1日＝作髄小脳変・l1，1）

本．◆那・111；し　　　余艮　　片桐‥号　　　余日17　0　0　人

2，Nl】0法人　　緑細肋jll川■l　友の）余

本．‘＝い兵　理・1日＼　橋本日】了　　余日ト＝10　人

の加盟が承認され圭　した

J　県安生連1と；疾病全国組織）

これで、J

3　0　万　91

J P Aは結成当時5　二三団体（：う

0　5　人から　5　9団体（：う　7　県

雛壇21疾病全国組織）31万2　2　21人の組織となり

1年間で取り組んだ主な課頓での成果と　して、次の上　うに報告
ま　した　　この

こ報告され　吏
し　た

（1）2　0　0（う牢国会請願書が採択され、私たちの要望事項が「同会

●（2）難病相談引責セル1・ントト調査とその普及を通。て、今後のセント

拡充に向けた取り組みの問題点・課題なとが提供できた
（3）難病対策見直しへの取り組みを通じて、難病悪者の切り捨てを

許し　去せんで　した、

（1）肝炎連結会の結成を通じて、3　5　0万人肝炎患者・感染者（キ

ャリア）の社会的な救済に道を開く、運動母体を確立した。
（5）これらの運動の取り組みを通じて、J P A（／）組織（加盟）拡大

に結びつけることができた。

平成18年5月　2　9　日〝）国会請願行軌で8　4万3　9　7　7筆ゾ）話牒貞書

は衆議院、参議院の各本会議で全会派の彗戒で採択され、内閣に送付
され圭　した′　内閣は送付された請願を「誠実に処理しなければならな
い」（請願法第15条）とされてい圭す。

難病対策見直しについては「平成19年度仁＝貴癌性大腸炎、ハーキ

一7－



ン　ソン病を含めて、現行通り　とする」との厚生労働省と確認がなされ

モ　したが、そこに至る　圭でには、壮絶な闘いがあり　圭　した√

昨年の取り組みは全覚派ゾ）懲戒で採択された請願署名の国民の意思
が舟）り　壬　した　全国ハーキン　ソン病友の会、†貴癌性大隅炎の会、J P

A、全国の県難病連が協力して取り組み抗議はがき、厚生労働大臣宛

署名、報道機関へゾ）働きかけ、街頭宣伝活動、全国の県議会への要話
や陳情、詣噸なと全国の患者会運助と　して多彩な取り組みをした結果
か功を秦したので　した

2　0　0　7年

（1）今が大事な時期、当事者の声を上げよ　う

（2）多く　の課堰に立ち向かい活助を継続し・発展させ上　う

（：i）活動の拡充と組織の強化、原点にかえった運動を　し　上　う
「行政や議会と　も協働できる活動を目指して頑張ろ　う」が確認され圭

した

2　0　0　7年度役員

基＿去　り用、たてお　刷代ノ、　野帰・】l H一子’「代J′　　‥務局長　坂本カノ＼
・ト圧砕・l一　宏友雌　川い．1）H t二の12人　町阻止＋菅難通の＝沼余に合め、辛目て

5　5　人、遅日目され　たした　　　た？．I動裡1一　　浩仙ノノ刑、r・㍍一　決〔・土　子）仝て帰案地

り　HJJk多放て／斥認∴ト江　た　した

国会請願行動について　総会の翌日　2　日　目（月）午前10時より衆

議院第　一一議員会緒「第一会議室」集まりJ P A20　0　7年国会請願集

会が開かれ去した　11時主で国会議員激励挨拶　、要請行動の説明

があり11時～14時まで全てノ）覚の紹介議員（魯知県選出）17衆

参議員の部屋を訪れ（内：う議員が不在）署名簿を手渡して「院への紹
介提出．をお願いしま　した「愛知難病連は立木夫妻、貝沼の：う人で5

万7人分ノ）署名を17に分割して、立木さんの車いす肺の上に乗せて

もらいながら各部屋毎に「昨年の第16　4通常国会において採択され
た「確病、長期慢性疾患、小児個性疾患に対する総合的対策」を早期
に実現させてくださいと強く　申し入れてきました′　ほとんとが秘方へ
の手渡しでしたが快く　協力を約束してくれま　した〔唯一・、本人がいた

佐々木憲昭議R（共）は要請に同感だと賀成を未明く　ださった上にお
茶までごちそうになり記念写真まで撮ってください圭した√　全てが終●
わったときには足が棒になってし圭いました　次回から「主）つと多く
の参加者で行く　へきだと思いま　したr

全国の仲間と共に要諸行動
1■ト　　　　　　　　　　鞄会のあと、愛知選出の国会

ー8

諸員へ5万余　7　人分の署名を

届けた



葦

次回は日月20日が締め切りです　ふるって応募くださし
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知ってトクする情報・シリーズ2

障害認定を受けて
医療費を無料に

寝たきりで歩くことができないなどの状糟削こなると易体障害の認定を受

けることができます。

身体障害者の認定を受け、身体障害者手帳の交付を受けると、行政の様々

なサービスが利用できます．

とくに医療軌こついてはr身体障害Jの1級－3級に該当すれば、高齢者は

「福祉給付金支給制度」の対象となり、医療黄の一部負担は無料になりまう○

高齢毛でない一般の方は「障害者医療費助成制軌の対象となり、同削こ

窓口負担は無料になります。

「加齢」による身体障害も対象に
加毒削こ伴う身体障害であっても、認定基準に合致すれば対象となります0

例えば「100m以上の歩行不能Jr片足による道立保持が全く不酪jなどは

肢体不自由の3級に該当します。

複数の障害は合わせて重度認定も
後払の障害がある場合は、より重厚の認定が受けられる喝合もあります

ので、軽度の障害でもあきらめずに申請してみましょう。

韓定方法

認定を受けるには身体障害の

指定医の診断が必要ですので、ま

ずは、いつも受診している主治医

に相談してみましょう。

－10



難病相鼓童のご案内

●

く相談は無料、秘密は厳守します〉

病気が長期にわたったり、原因が不明、治標法が来確立というような疾患にお悩み
の患者・家族の皆様に、広くご利用いただくよう難病相談室を常設いたしておりますし、

治療や療養生活をはじめ、病気になったことで生ずる社会生活上の間鱈、たとえば、

経済的な心配や職場復帰、学校生活、家庭生活、人間関係なとのこ相談にも応じてい
ます。

お困りの方には、どうぞお気軽にご紹介下さるよう申し上げます．、

難病相談室は、蜃知県における「難病相談・支珪センターj　としての役割を担い、

相談事業を始めとした各種事業を行っています。
なお、．；■戸細は卜記へお問い合わせ下さい。

戯げ居軒合　併臓蓼 

ン　梱．淡医師（専門別）による医療相談 

指定日の午後2時－5時（予約制〉 

ン　対象疾患 

①神経　②感兇器（耳払・眼）㊥膠原病　④腎臓　⑤循環器　⑥潮ヒ罠 

⑦呼吸器　㊥内分泌・代謝　⑨血液　⑯小児　⑪骨・l業1節　⑫心身 

⑲血竿外科　⑪脳外科 

ン　医糠ソーシャルワーカーによる療養相談・生活相談 

月曜日一金曜日　午前9時～午後4時 

ン　愛知県医師会館2隙く地下鉄栄下弔・13番出口・中日ビルl苗より南へ徒歩5分） 

〒160－0008 

牢，古屋市中区栄4TR14番28号　　TEL（052）2－1卜41小1 
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串病生活相談
ン　電話・FAX・相談　（052）223－4430（FAX昼夜）

月・水・金　　　　AMlO：00～PM3：00

－　　　　　　－　　－　■　●　－　　－　　－　　－　●　－　　－　　－　　－　　－●　●　－　　－　　－　　－■■　●●　－　　－

抑弓とJJ〝多才

「人ご紗ごと夙方〝夢餌′

l　　皆で語らい、助け、励まし合い、共に行勤しあう会があり去す「

l　今どうしたらいいだろう・無知や不安や恐怖心で悩み抱え二王ないたl

うにしてください　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　1

あなた方と同じ悩みを持つ仲間がいます、病気になると自分だけがl

不幸だと考えがちです√　余計病気を悪くすることになりかわ圭せんr l

そんな時、気軽にダイヤ′レして下さい　　　　　　　　　　／

／
ヽ、

★　加　盟　団　体　★

全国筋無力症友の会愛知支部

愛知県腎臓病患者連絡協議会
愛知県筋シストロフ　ィー協会
′妄如拙かみの会場知注射に上る筋短編症の会）

日本二分脊椎症協会東海支部

全国ハーキンソン病友の会愛知県支部

若竹会場長ホルモン分泌不全性低身長症）

愛　　知　　県　　肝　　友　　会

愛　知　心　臓　病　ゾ）　会

＼lS・T（nIORR〔川S　■絹針摘堅甘膏′拍倶骨

材浜（音信）靭帯骨化壇患者友・ノ）会（芳一iJそJJ会）

愛　知　低　肺　械　能ク　ル　ー　フ

つはみの会・愛知（1型糖尿病）

日本ALS協会卑知県支部（筋萎御生佃索便化症）

日本網膜色素変性症協会愛知支部

LOOK友の会（クローン病、潰矧性大腸炎）

口　唇　口　蓋　裂　を　考　え　る　会

東海脊髄小脳変性症友の会
ベーチェット病友の会愛知県支部

ハ　ン　チ　ン　ト　ン　旬三　砥　病　の　会

もやの会愛知（しゃもや病の悪者と豪族の会）

21［司体

発行所　愛知県難病団体連合会

酎行人　名古屋市中区三の丸1－7－2　桜草会館・南緯3階

電話・FAX O52－223－4430

事務局長　原田　敏之


