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釉葛フ 詢  鞄  鑢つシヨ

会長 畠澤千代子

【総 会】

新緑のさわやかな4月 24日 (日 )、 熊本市民会館にて「平成 17年度 全国膠原病

友の会 総会」が開催されました。快晴のこの日、熊本城を前にした会場近くは、多

くの人で賑わつていました。

会場にはボランティアの方々が早くから設営等のお手伝にいらして頂き、手際よく

準備が進められました。

前日の支部長会議に出席された支部長をはじめ、100名の会員出席のもと、熊本

県支部長の池田博幸さんの司会で 10時 30分より開会いたしました。

熊本県議会議員鬼海洋一様のご祝辞の挨拶を頂き、「全国難病団体連絡協議会」「日

本患者・家族団体協議会」のメッセージを群馬県支部長の大沢富美代さんが紹介し、

他にメッセージをいただいている各諸団体の紹介をした後、議長に大阪支部長の湯り||

英典さんを選出、議事を進めてまいりました。

平成 16年度活動報告・決算報告 。会計監査報告が承認され、そして前日の支部長

会議で選出された会長の畠澤 (東京支部)が承認されました。続いて、平成 17年度

活動計画案および予算案が承認されましたことをご報告いたします。

今回、熊本で総会を開催するにあたりましては、熊本県・熊本市 0保健所等の行政

の方やボランティアでお手伝いいただいた方、支部の支援として鹿児島県支部の協力

等多くの方々にお力添いをいただ

き盛会に終える事ができましたこ

とに感謝申しあげます。

医療・福祉の制度は年々厳 しく

なるばかりです。この5月 29日

には「全国難病団体連絡協議会」

と「日本患者 。家族団体協議会」

がひとつになり、大きな患者団体

として組織されます。

会員のみなさまの声が反映され、

支えとなりますことを期待 してお

ります。
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★ 祝電・メッセージありがとうございました★

《17年度 本部役員紹介》

△

=

副 会

事務局長

会  計

会計監査

運営委員

事務局員

(東 京 支 部

(兵 庫 支 部

(滋 賀 支 部

(埼玉県支部

(東 京 支 部

(大 阪 支 部

(東 京 支 部

(高 知 支 部

(福島県支部

(東 京 支 部

(東 京 支 部

(東 京 支 部

SLE)

SLE)

SLE)

SLE)

家 族)

家 族)

SLE)
家 族)

SLE)

SLE)

MCTD)

家 族 )

長

長

畠 澤 千代子
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鈴 木 員 澄

島 村 典 雄
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15。 16年度の二年間本部役員として関わつていただきました

長谷川道子さん (北海道支部)、 大沢富美代さん (群馬県支部)

万谷葉子さん (埼玉県支部)、 清藤美恵子さん (鹿児島県支部)

ありがとうございました。

微力ではございますが、新体制で二年間、

役員一同努めてまいります。

みなさまのご協力よろしくお願い申しあげます。
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【アトラクション】

昼食後、有明保健所 衛生環境課長の梅田静夫氏による腹話術。

参加者も徐々に増え、会場も満席状態になってきました。 250名以上の方にいらし

ていただいたと思います。

「しんちゃんの人生相談」

と題 して、楽しい会話のやり

とりに会場は笑いにつつまれ、

心和むひとときでした。

課長さんがこうして特技を

もつてらっしゃると職場も楽

しいことでしょうね。

ありがとうございました。

【来費挨拶】

午後の講演会前に熊本県知事潮谷義子氏代理の熊本県健康福祉部 医監 尾方克己

様と熊本市市長幸山政史氏代理の熊本市健康福祉局長 田中亮子様よりご挨拶をいた

だきました。

【講演会】

膠原病をめぐる最近の話題 「多発性筋炎・皮膚筋炎を中心に」と題 して、熊本大学

大学院医学薬学研究部 神経内科学分野教授の内野誠先生に映像を使ってのわかりや

すい解説で講演していただきました。

内容は次回機関誌「膠原」にて掲載予定です。

【パネルデイスカッション】

「私たちのパートナーシップ」～それぞれの分野での役割を考える～と題して

4人のパネラーの方にそれぞれの立場で発言していただきました。

患者代表の岩崎征子さん、友の会代表の清藤美恵子さん、地域代表として有明保健

所保健予防課の上田香代子氏、県代表として健康づくり推進課の辛川雅弘氏。

コーディネーターには熊本大学医学部附属病院膠原病内科講師の坂田研明先生が

あたり、友の会の情報が患者にとつてとてもありがたいことを強調され、私もコーデ
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ィネーターとして、本部の役割を発言いたしました。

内容は次回機関誌「膠原」にて掲載予定です。

多くの方にご参加頂きましたこと、感訪fいたしております。

熊本県支部の活性化へつながることを期待いたしまして

会場を後にしました。

憂饉蛉蜆躙の
:

快晴のさわやかな4月 23日 (土 )、 熊本市民会館にて支部長会議が開催されました。

今回は、前泊のホテルが各自異なっていたのですが、定刻 9時 30分前には全員集合

して会場の設営後、会議にはいりました。欠席支部は栃木と長野の 2支部。参加支部

は32支部でオブザーバー 19名、本部役員とで併せて 58名の出席者です。

今回も作業所の作品の展示があり、会場が華やいだ雰囲気になりました。

開催支部の熊本県支部長池田博幸さんの司会で、議長に大阪支部の湯川英典さんを

選出。議題にそつて会議がすすめられました。

以下、ご報告いたします。
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【議 題】

I.各支部活動報告を兼ねての自己紹介

あらかじめ各支部から提出されている報告書にそって自己紹介。

Ⅱ.「総会」の次第確認。司会と議長の選出。

①平成 16年度活動報告
0総会・支部長会議・医療講演会の開催

・運営委員会 4回開催

・機関誌「膠原」No.135～M138
0「膠原病の子どもをもつ親の会」への支援

パンフレットの作成 (みずほ福祉助成財団より15万円の助成

難病の子ども支援ネットワーク親の会定例会 出席

交流会の開催

・ 支部活動の支援。周年支部への祝い金 (一万円)

高知支部 5周年/佐賀県支部 15周年/滋賀支部 20周年/
栃木県支部 25周年

・ 全国難病団体連絡協議会と共に活動

総会 0運営委員会 8回/難病・障害者団体 (」 D)・ JPCと連携 して活

動/」 PCと の統合にむけ推進委員として出席

・ 関係各省庁に対して難病対策制度の充実および施策要望

三位一体改革と難病対策についての要望/障害者自立支援法につ

いての要望/難病患者雇用問題アンケー ト/第 3、 4種郵便存続を

求める集会・要望書/混合診療についての要望書

・ 学習会への参加

リウマチ学会へ参加/フ ァイザー研修会 0製薬協フォーラムヘ参加

・ 全国難病センター研究会へ出席 (第 304回 )

・ 35周年事業への助成金は認可されず、今年度再度内容を検討する。

・ その他

医療専門誌等の取材/他団体へのメッセージ/機関誌発送への会

員の協力/研究会等の受付に協力/日 常の電話相談

② 16年度決算報告/会計監査報告

③ 17年度活動計画案

④17年度予算案
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III.

①～④の4項目が議決されました。

(平成 17年度本部総会報告をご参照ください)

なお、今年は会長改選の年ですが、議事の最後に会長選出を行います。

全国難病団体連絡協議会報告

* 5月 29日 の日本患者・家族団体協議会 (」PC)と 全国難病団体連絡協議会 (全

難連)と の合併に関して、 2回の合併推進協議会が開催されました。 (各団

体代表 3名 の委員で構成)

統一組織の規約、規定は」PCのものに基づき検討 している。結成宣言は伊藤

たてお代表が作成予定。

名称については、「全国膠原病友の会」としては、提案されている案の中から

「日本難病・疾病団体協議会」の希望が多く、次回運営委員会に提案する。

また、設立総会は評議員で構成され、会員数6500人 の当会は、4名の評

議員となるが、すでに畠澤が役員選出委員となっている関係で、残 り3名 の

団体推薦となる。今年は会長改選があり本部体制が決まつてから決める。

*障 害者自立支援法案の要望書

各支部に事前に送付 しており、賛同支部は支部印を押して提出。

20支部の提出があり、「全国膠原病友の会」としてまとめて全難連栗原副

会長へ持参。

「膠原病の子どもをもつ親の会」の報告

活動報告のとおり

18年度支部長会議・総会の開催支部

35周年ということで、東京での開催と決定。

35周年事業について

本部からの提案は、「難病対策見直し後の実態調査」をして、今後特定疾患の見

IV.

V.
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直しもなされていく中で、その要望の資料となるようにする。

助成金が認可されなかったので、予算 500万円を計上しているが、各支部で

持ち帰り周年事業を何にするか検討 して6月 末までに案を出す。

Ⅶ。その他

* 活動が停滞している支部への対応・支援

本部の機関誌を利用 してよびかけたり、近隣の支部との連携を図る。

各支部から出されている意見をまとめた今回の資料を参考にする。
* 案内パンフについて

(入会についてのお知らせ)を補足、掲載する。

・この会は会費により運営されています。

・運営に携わっているのは、主に患者または家族です。            V
。現在、全国に34支部あります。 (支部一覧表参照)

・入会されると本部と在住の支部に登録されます。
0お住まいの県に支部の無い場合は、ご希望の支部に入会することができま

す。

* 支部の機関誌発送について

現在、各支部の機関誌は支部連絡先一覧に載っている人に送付 している。

支部によっては各支部の情報は支部長が知つて参考にしたいということ

もあり、送付を支部長へ希望するところは本部へ連絡をする。

* 個人情報保護法への対応

今年度から実施される個人情報保護法への説明が久保田副会長よりあり、

今後、各支部とも名簿の管理には配慮 していただきたい。

* 製薬協について

「慢性疾患セルフマネージメント」をこの春 NPO法人化するにあたって、  v
導入プロジェクトメンバーに全国組織の代表の一人として参加 して欲 し

い旨、担当者から当会へ説明がありました。

支部長会議ではそれに参加 した支部長からの説明がありましたが、承認に

至りませんでした。

Ⅷ。会長選出

立候補者がなく投票になりました。

オブザーバーの人にくじ引きで選挙管理委員になっていただき開票。

畠澤が過半数で再選されました。

(報告 畠澤)
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全国大会 in熊本を終えて

熊本県支部

支部長 池田 博幸

全国膠原病友の会支部長会議、本部総会全国大会 in熊本を開催 してか ら

早や lヶ 月が過ぎようとしてお ります。

1年前 5月 から準備を進めてぎりぎりまでかか りました。

初めてのことで、どう準備 して良いか手探 り状態だつたのですが、鹿児島の

清藤 さん、保健所の松原 さんに協力をして頂いて、大変お世話にな り心強か

ったです。

熊本県、熊本市も協力 して下さいました。後援 も、熊本県、熊本市、医師

会、看護協会、社会福祉協議会、熊本県難病団体連絡協議会、熊本県難病研

究会等、たくさんの協力をしていただきました。ボランティアの学生さんも

頑張つてくださいました。各県支部長 さん本部の皆 さんにも協力を頂きあり

がとうございました。

ア トラクションの梅田課長 さん、内野先生の講演、坂田先生のコーディネ

ーターによるパネルディスカッション、パネラーの方々有 り難 うございまし

た。沢山の皆様の協力で大盛会でした。

全国から熊本に来ていただいて充分に満足 して頂くことが出来たかどうか

が気になるところです。熊本県支部もこれを機に皆 さんの仲間入 りが出来る

よう頑張って活動 していきたいと考えてお ります。皆様方の良きア ドバイス、

協力をお願い致 します。
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【平成16年度活動報告】

4月 (平成160
11日  劇嗜随梨矮員会 (15年度第 5回
19日  メ辞

―
・総会資料印弔J

23日 祥味り1岬じ著Fと の対 防著¥諷 帥
24日  対 隠議会緑養
25日  総会

5月

2日  

―

      (:封勤
11日  

―
崚 疇 白 寸

17日 ～ 厖蛎藪遺 35」 胴 成
医学関係対象雑誌「メディカル・ク4-/L/」 掲載ィンタビュー

鋼患者会からのメッセージ「これからの医療に望むこと」～ (銅
23日  高知支ぎ「5周年出席 い課田)

24日  曜栃藪n35」 入稿
30日 全難連と範 との話レ築 世席 (畠蜀

全難連会計監査。

一

会 G卦罰
6月

2日 東京新間の医療費に関わる

―
を臓義 この件の間′ν合わuこ対応 (16則齢詢

4日  嘘塀m135」 発送 鰊呼伝い 25名 )

6日 滋賀支部20周年出席 (畠澤
27日  本部運営委員会 (16年度第 1[⊃

※総会に関するメッセージ依頼/請演依頼/メ ッセージ川んを軸耐獣

―

メッセージ¨ と権利を守る全国連絡協議会/全国腎臓病協議会/全国筋無力
症友の会「武田治子元会長を偲ぶ会」                    版 の会/兵庫県難
病団体連絡協議会/詳馬               症友の会/大阪難病連/奈¨
絵

※支部
^の

メッセージ/島根
※その他の活動/支部長会議・総会まとめ/フ ァイザ■製薬へ35周年の助成金申請書作成 。みずほ福
祉助成団体ベ

ー

どもをもつ親の会」パンフレット作成のための助成金申請書作成
7月

18日  驀
26日 調 享労嗜選亀とヽ つ緩   (畠濁

8月

31日  

―

会 ([卦∋
9月

13日 難病書者の雇用問題に関するアンケート調査ヽの協力の旨、フⅨ送信
14日  膠原136号入稿
23日 小児ノくンフレット編集会議
29日 第3種 。第4種郵側兜Ш元毒審箋効口l~31

10月
1日  膠原136号発送

8日 岩手県支部 16年度総会ヘメッセージ

第3種 。第4種郵便制度に関するアンケートヘの協力

日本障害者フォーラム lJDFl準備会
12日  

―

会 (:封∋
15日 月ヽ曼東京こおける医療機関名の情報提側 こ関するアンケー ト調査

^の
協力

17日 全難連運営委員会での内容資料を各支部長へ送付

栃床県支部25周午記念、欠席はがき

21日 マンションダ讚惜契約戻新手続き 饉帯保証人 :久保田)

23。 24日 全国難病センター研究会第3回研究大会 兵庫 Ш南 (畠澤 。久保田)
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28日 全保鷹所 (630勿刀 へ 喰涯膠原病友の会」のポスター、案内パンフ、膠原136
号と対 随黎銑■覧 伎部のある都道府県のみ)を送付

29。 30日  ファイザ■製薬研修会出席 (久保田。期

30日  「あすなろ会」出席 (鈴村

31日  島根県医師会会長より国民皆保険制度を守る国民運動についての依頼を受けた件で島根

県支部より問い合わせあり。l― 民医療推麿協議会J開催にあたつては、賛同とし、協議会に

出席 (11/7)して資料等今後の動向を、村 ma自絡、送付してもらうことにする。混合診療に反対

する署名運動とみられるが、島根に難連がないので最終的には支部の半』断に任せる。

今後、全難連としても反対署名の方向で進められる予t
ll月

1日  剛膠原病の子どもを持つ親の会」lシ ンヾフレット作成のための助成金が、みずほ福祉助成財団より

15万円沈起

8日  「三位=体改革と難病対策についての要望書」1超地 あて先/地方6団体及び関係省庁

11日  「今後の障害者保健福祉施策について」0洋のグランドデザイ幻

厚生労働割端銘勁皓5から患者団体への説明会出席 (畠渤

V     12日  日本印床リウマ枷       (1126・ 27)のご案内受け取る。

螂 フォーラム」 (11/25)の ご案内受け取る。

16日  本部運営委員会 併2E⊃

25日 製薬協フォーラム 参カロ(帥
26日  日本臨床リウマチ等桧や 参加 (鐸、燃 、硲 、欺 論

み引凛勁り鴨凌個の助成金贈呈式 Ш帝 (冷村

29日  リウマチアレルギ‐シンポジウム。「膠原」へ掲載依頼

30日 嘲 帥 は ついて-0瑚
グランドデザイン案ヽの要望 。質問 い

全難連運営委員会 印

※その他の活動・メッセージ//暑中見卸圏こて総会メッセー渇 MIPO鹿児島難連・障害者連絡協議

会ヘメッセージ/鶴培堵年金改正村 める会総会へ返信/ファイザこ 「医療に関する意識とi識勤 ア

ンケートヘ回答

12月
3日 馳 弼 職諜多調」曜兼彰撃者雇用対隣暗躙幹蒙静雇用対保覇訪 らゝ嘲 を受けた

―

管理・

就労支援に関する実態調査」のアンケート調査
^協

力依頼受ける/社団法人雇用問題研究会 理事長

宮内正義

4日  49回  日本リウマチ学会、総会、学術集会、第 14回 国際リウマチシンポジウム 会長 西岡久寿

先生より4/17～ 20の展示のご案内を受け、展示する旨回答する。

5日                          ・支援センター

8日                              畔   (:封勤

封筒は雇用問題研究会と友の会を併記

日本社含目出 澪々ン癖訥リガ諄僕の助蛭 申請

15日  「第二種第四種郵便の完全な存続を求める緊急集会」勿 口い

尿罐封昨 輛 予助と潮苅卦

16日  ¨ グランドデザイン         」についての要望

厚生             賠嚇 村木厚子 様宛

培|い輌情吸び要望 (畠9
17日  膠原」原稿案作成/三位プ体の改革。第二種第四種郵便・混合診療。改革のグランドデザイン案

(調
23日  日本書諸ト

ー

と全遷真師嘔雖棟断各1森議会とい  第 1回  (畠渤
24日  午賀状260通送付

1月 0円■16輌
7日  ]』剰 原稿確認/1薦護学護詢 への害者会紹介、看護師べのアンケート調査ヨ観

月刊誌「毎日ライフ」より取材 4月 号掲載/JDよ り就労に関するアンケートの胸攪

熊本県力報誠自列赳騒断a熊本県支部からの要請により、貌地打ち合わせをすること機

杉源病叶 ども替ヤ朔影冷ざ」のパンフレットの輸
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8日  日本書者・家族団体協議会と当国難病疇 協議会とい  第 2回 (畠ヨ
11日  全難連運営委員会 (1//17)の通知

着 園重営趨瑯議会 (1//23)の通知
12日  

…

より酪 あり。鞠 している場 とのだ黎ζがとれ、2月 10日 l司腱拶、胤 鋤
下兄 全体の流れの説明等の依頼あり。熊本へ会長と事務局長で出向く予定だが、運営委員会にて険討
後、報亀

m137号 入稿
13日 雇用問題研究会より 1菊夢趙渚の雇用管理 。就労支援に関する実態調査」のアンケート用紙の入った

封筒を受1引取る。
14日  アンケー R勁誘覗」、18歳以上の会員を無作為14盟て人 2205名に当 t

宛名ラベルを作成して封筒l朝占るイ愕打J暗5-晰■ 、ヽ会員データは研究会へは提出していなし、
(アンケート同封の会長名のお願い文に動

事前に協力する旨の回答をしている。 鯰蘭撻に確認の⊃
17日 全難連運営委員会 (調

熊材戦t翅部より2/10¨ 牛でヽ 動 こより2月 17日 1彰園懃か畠絡あり。
20日  嚇 自立ぢ域愛泄研コ に関する犀鈴まC,要喜委自頁の場訴り又uぢごЛこてル てヽ、 1月 27日涯認上胸 歩    ~
22日 難病のこども

…

ットワーク 臓 傷峰ヽ  鈴村
23日 本部運営委員会 (第 3回)

25日  硼瓢詢 137号 発送
27日  鴨増渚 自立支援給付法 (発 について」―

・交渉/早生労働省 (畠濁
※その他の活動/年賀状 106通受け取り。
※メッセージ̈ と榊 1を守る全国連絡協議会 全国集会

2月

1日 い 。に ご案内J寸
8日 全難連運営委員会 (畠渤

10日  各支部長に支部長会議 。総含口管稀昭諮准囲に付

各支部へ「第3種・第4種郵便の鶴御こついて」
―

こ協力

…

寸
17日 支部長会議・総会開催支部の熊ホ県支部との打ち合札 講師との打ち合わ也
18日 会場下見・機材確認・控え室。懇親会。昼食争劉磨乱 ホテル確乱 (畠澤。鈴村
20日  日本息者・家族団体協議会 (JPC)と全国難病団体連絡協議会 (4郵鍵∋との合併に関する」PC常

任幹事と全妻餌髪判贈怠蟄委員鑑    (畠渤

3月

3日  耳肇茂16各事虻 「日フト社
=N複

ネ直ヲ」輌キ会訥肇u月劫嘲  は 月駄基り。

9日  「lm和 138号 入稿
13日 僣梨紗誕翅郭15月平年1士岬蓄 (清罰調0
15日   り護義劉日,矢還誕売調崚 会」勿 口(高椿Э

全難連運営委員会 (畠渤
18日  鯵源ヽ 138」 発送

26。 27日 第4回難病センター研究会 於 :東京駒場エミナース 出席 (畠澤・久保田)

※その他申 阪

`練

計終繹割嘱動シ御睛センタ‐研究針則協 いノ/各支ギレゞ 零隋絵議の
酪

※メッセージ/佐賀県支部15周年/総会案内を関係団体へ (メ ッセーヨ閥同

※その他、日常の電話や手紙による剛

★会報鶏き,判郵ヽ延103名 錬京85名 。千葉 11名・埼玉。7名 )

集会の受付 8名 錬京 7名 。埼玉1名)テ ープおこし 1名 (山 口)

皆さまのご協力ありがとうございました。
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平成 16年度収支決算報告書

H16.4.1～ H17.3.31

項   目 16年庁予算額 16年 度決算額 付 記

収 入の部

1.会 費収入 10.944.000 1.296.500

芝部のない会 員会費 504,000 442.800 123名

本 部 入金 分 540,000 565,200 157名

支部入金全 9.000,000 9.217.700 5.119名

替助会費 900,000 .070.800 180名

2.預貯金利
`自
、 .000

”
ｉ

3_書 籍 売上収 入 350.00C 351,941 膠原病ハ ン ドブ ック他

4.寄  付 金 100,000 141,790

5.雑 収 入 600,000 874,348 みずほ社会福祉助成金、全難連事務局費、

す部長会議・総会参加支部個人負担分、他

当期収入合計 .995.000 12.665.011

前期繰越金 5.256.159 5.256.159

収 入 合 計 17.251.159 17.921.170

項   目 付 記

芝 出の部

会 議 署 3.160,000 3.105,581

総会・支部長会議費 2.500,000 2.735,661 交通費含む

渾営委員会議費 600.000 329.920 交通費含む

支部設立・周年祝金 60,000 40,000 栃木県 (25年)・ 滋賀 (20年 )・

佑智県(15年 )。 高知 (5年 )

2.事業活動費 10.469.75C 8.140.915

給    料 2.500.00C 2.057.200

支部分配金 270,000 282.800 156ノ湾

印 刷 費 1.700.000 1.633.600 「膠口 1 却の会パ ンフ レッ ト

通 信 費 .000,000 908.707 「膠 庫 1筆撲 料 、雪話 料

事務消耗品費 600,000 248.451 針綺  用紙  コ ピー代 fth`

事 務 所 費 150,000 110、 868 平執 書  火 ′

"保
険料 41

書 籍 仕 入 300.000 105.240 「強度症 1知 って、他

活 動 費 950,000 830,557 役員活動費 (交通費含む )

率操作当本涌馨_伸
/7Y 担  金 400.000 373.435 全難悼ヽ瞳字協等分担金

管 借  料 _569.750 1.569、 750 専務所家管 、契約更新料

谷 料  書 30.000 20.307 インフトムドコンセントのための図説シリース
゛
他

予 備 費 L.000.000 0

当期支出合計 13.629,750 ,246,496

次期繰越金 3.621.409 6,674,674

支 出 今 計 17.251.159 17.921.170
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積立金  内訳 繰越金 内訳

定額郵便貯金 7,000,000円
i雨 常 郵 イ亜ロキ金 ,000,000 円

積立金 計 8.000.000 円

定額郵便貯金 1,000 円

通常郵便貯金 1,933.524 円

郵便振替貯金 827.259 円

三 井住 友銀 行 普 i雨 酔金 2,585,181 円

東京三菱銀行普通貯金 1,081,020円
現 金 246,690円

繰越金 計 6,674,674円

監 査 報 告 書

平成 16年度収支計算に基づき関係帳簿等により

厳正なる監査の結果、正確かつ適正である事を認めます。

平 成  17年  4月  10日

会 計 監 査

尺グ(協 負イでo
援み″lκ 千⑤
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<< 平成 16年度賛助会費お礼 (先生) >>

総額 860, 600円 の賛助会費ありがとうございました。

(順不同 )

氏    名 住  所 所

東 威    先生 神奈川県 理 マ17ソ十戻 大 東 相 病 院 内 科

荒川 正昭  先生 新潟県

荒田 次郎  先生 岡山県
横浜市立大学医学部附属病院 内科   _

石ケ坪  良明 先生 神奈川県

井上 明生  先生 福岡県 劇mi‖ ‖ハr゛ 1テーション所天
『

詰

井上 久   先生 東京都 lllF天 堂大学 医字ヨSl寸属柄断坐■//グト科    __

猪熊 茂子  先生 東京都 東京都立駒込病院

ErH l*ia tt+. 愛知県 Ⅶ 会保険中京病院 皮膚科

大浦 孝   先生 沖縄県 おお うらクリニック

大国 真彦  先生 東京都 大国小児科 。内科ク牲望

小川 政亮  先生 東京都

尾崎 承一  先生 神奈川県 天学内科学  __
角田 孝彦  先生 山形県 山形市立病院済生館皮膚科

粕川 祀司  先生 福 島県

勝 正孝   先生 東京都 国立霞ヶ浦病院

勝呂 徹   先/L 東京都

金山 良春  先生 大阪府 不山内科クリニ

'ク

内科・リウマチ科

狩野 庄吾  先生 埼玉県 厚生連北信総合病院

川合 員一  先生_
東京都 古 叔 十 登 医 学 部 附 届 病 院  膠 原 科

川村 佐和子 先生 東京都

窪田 哲朗  先生 東京都 東京医科歯科大学保健衛生学科

能谷 俊一  先生 兵庫県 神戸大学大学院医学系研究科生体情報医宅誂堅 _

熊谷 安夫  先生 栃木県 今市病院 内科

小林 茂人  先生 東京都 llB夫堂大学医学部 膠原病内科_____
近藤 啓文  先生 神奈川県 北里大学医学部付属病院 内科 __
吝藤 耀信  先生 宮城県

佐川 昭   先生 北海道

佐々木 毅  先生 宮城県 東北大学医学部 第 2内穐

鮫島 美子  先生 大阪府

澤田 滋正  先生 東京都 蘇 天学附雇練馬上が二痘墜

塩 孜    先生 鳥取県 県立厚生病院

七川 歎次  先生 大阪府 行岡病院

菅非 進   先生 石川県 蚕沢医科大学血液免疫科

鈴木 定   先生 愛知県 岡崎三田病院

須藤 守夫  先生 岩手県 猛藤内科クリニック リウマチ科

角 禎二   先生 鳥取県

空地 顕一  先生 兵庫県 空地内科院

高木 賢治  先生 東京都 都立広尾病院

高田 昇   先生 広島県 云島大学医学部附属病院 輪血部

高橋 浩文  先生 千葉県 紫苑会たかは じク リニ ック

高林 克 日己 先生 千葉県 千葉大学医学部付属病院 医療情報部

竹原 和彦  先生 石り‖県 金沢大学医学部皮膚科
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<< 平成 16年度賛助会費お礼 (先生) >>
(順不同)

氏 名 住   所 所 属
田 中 光 彦  牛 牛 東京都 三二△王i区前診療所
田辺 恵美子 先生 千葉県 東邦大学附属病院皮膚科
市原 忠夫  先生 千葉県 』 原内科医院
千場 純 先生 神奈り|1県

土田 豊実  先生 千葉県 ツチダクリニック
鳥飼 勝隆  先生 愛知県 愛泉会愛知国際病院 内科
長岡 章平 先 生 神 奈 川 県 横浜南共済病院  リウマチ科
長澤 浩平  先生 佐賀県 佐賀医科大学内科
二宮  由香里 先生 岩手県 二宮内科クリニック
野崎  忠信  先生 千葉県 野崎内科クリニック
延 永 正 先 生 大分県

橋本 博史  先生 東京都 』 天堂大学医学部附属順天堂越谷病院
畠山 牧男  先生 栃木県 宇都官社会保険病院
原 まさ子  先生 東京都 東京女子医大膠原病 。リウザ・痛風センター
久 富 龍夫  先生 東京都

平松 誠一  先生 兵庫 県 平松医院
廣瀬  俊一  先牛 東京都 財団法人産業研究財団アークヒルス

゛
クリニック

福 田 信二  先生 山 口県 ふくたクリニック
福 田 健 先 化 栃木県 獨協医科大学病院 (呼吸器 。アレルキ―゙内科 )

』 間 尚文  先生 静岡県 内科リウマチ科福間クリニック
藤井 隆   先生 大阪府 大阪府済生会富田林病院 内科
星  智   先生 福島県

松本 孝夫  先生 東京都 東京臨海病院
松本 美富士 先生 山梨県 山梨県立看護大学短期大学部 人間・偉康科学
=り || 清 先生 青森県 医療法人清和会 三川内科医院
三森 経世  先生 京都府 京都大学内科  (免疫・膠原病科 )

皆見 紀久男 先生 福岡県 皆見医院
宮坂 信之  先生 東京都 東京医科歯科大学 第一内科
宮崎 勢   先生 Jヒ ,寝i首 五稜郭みやざき勢内科クリニック
宮脇  昌二  牛 牛 岡山県 (財)倉敷成人病センター リウマチ膠原病センター

森本 靖彦  先生 大阪府 愛染橋病院
森本 幾夫  先生 東京都 東京大学医科学研究所

安積 輝夫  先生 岐阜県

山前 邦臣  先生 神奈川県 新横浜山前クリニック

山手 茂   先生 東京都

構 張 龍 一 牛 /「 千葉 県 河北総合病院

綿田 敏子  先生 山口県 綿 田内科病院

中村 正   先生 熊本県 熊本整形外科病院 リウ千膠原病科

原  清   先生 静岡県 原内科クリニック

大橋  弘幸 先 生 静岡県 浜松 医科 大学 第 二 内科

石原 義恕  先生 静岡県 叫コ偶計
=二

:監果折薄賜蔵リウマチセンター

早川 正勝 先生 静岡県 浜松赤十字病院内科

太田 策啓  先生 静岡県 内科・リウマチ科 。やすひろクリニック

山岸 岡1  先生 秋田県 秋田赤十字病院内科

西成田 真  先生 茨城県 西成田医院
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<< 平 成 16年 度 賛助会 費 お礼 (先生 ) >>

(順不同)

氏 名 住  所 所 属

中野 正明  先生 新潟県 新潟大学医学部保

西島 治子  先生 滋賀県 滋賀医科大学看護学科

佐藤 元美  先生 岩手県 藤沢町民病院

佐野 統   先生 兵庫県 兵庫医科大学総合内科学 リウァチ・膠原病杜

後藤 吉規  先生 静岡県 エル ム内科 ク リニ ック 内科

伊東 祐二  先生 高知県

小玉 肇 先生 高知県 部医学科分子生体制御学講座  _
玉木 俊雄  先生 高知県 玉木内科小児科クリニック

西森 功   先生 高知県 高知大学医学部第一内科

原 郁夫   先生 高知県 竹下病院

稲 田 進 一 先 生 東京都 都立大塚病院  リウマチ・

営間 重人  姓 神奈川県 独立行政法人国立病院機構相模原病院

住 田 孝 之 先生 茨城県 筑渡大学臨床医学系膠原病リウイアレルキ―゙内穐

石井 宏治  先生 大分県 大分医科大学第一内科

絆 部 元 層 先 生 大分県 大分 日赤病院

大塚 栄治  先生 大分県 大塚内科リウイ クリニ ック

西村 純二  先生 大分県 九大病院別府先端医療センター

熊木 美登里 先生 大分県 大分医大第一内科

山 田 昭夫  先生 東京都 東京慈恵会医科大学

松永 敬一郎 先生 神奈川県 国立横須賀病院内科

内山 光昭  先生 神 奈 川 県 寒川病院内科

高野 恵雄 先生 神 奈 川 県 高野 ク リニ ック

峰 雅宣   先生 長崎県 健康保険諫早総合病院内科

小池 隆夫  先生 北海道 北海道大学医学部第 2内科

戸叶 嘉明 先生 千葉県 戸叶医院

席沢 俊一  先生 兵庫県 神戸大学医学部保健学科

佐伯 真穂  先生 愛媛県 松山記念病院

11姜iり l 朋 子 先生 兵庫県 関西労災病院内科

郡山 健治  先生 兵庫県 神戸市立西市民病院 内科

田村 直 人 先生 東京都 ]贋天堂大学付属病院 膠原病内科

竹内 健   先生 静岡県 竹内内科

小林 祥泰  先生 島根県 L根大学医学部付属病院 第 3内科

三森 明 夫 先 生 東京都 砲 立国際医療センター 膠原病科

水 島 裕 先 生 東京都 聖キリアンナ医科大学難病治療研究センター

三村 俊英  先生 埼 玉 県 埼玉医科大学 リウマチ膠原病科

育員里予 浩太郎 先生 栃木県 下都賀総合病院内科  (膠原病リウイアレルキ―゙)_
山本 一彦  先生 東京都 東京大学医学部 アレ店 ―゙・リウイ内税

小池 智子  先生 神奈 川 県 慶応義塾大学看護医療学部

竹内 勤   先生 埼玉県 埼玉医科大学総合医療センター 第二内科

村 島 温子 先生 東京都 国立成育医療センター 母性内科

かづ き れいこ先生 東京都

南木 敏宏  先生 東京都 東京医科歯科大学 膠原病 リウマチ内科

萩山 裕之  先生 神奈川県 横浜市立みなと赤十字病院 内科

許 志 泉 先 生 東京都 日本東洋医学研究所 富士堂治療院
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氏 名 住  所 氏 名 住 所
赤澤 力   様 東京都 』   日出夫 様 東京細
池 田 久光  様 広 ! ≒県 吉田 光夫  様 憂 知 県
石橋  と 1、 子 様 神 奈 川 県 三浦  志奈子  様 現 知 県
井 L 節子  様 オτ口考 県 野 田 里美   様 知 県
磐瀬 清雄  様 福 島県 阪 口  豊     様 [京都
菊池 令子  様 東京都 西崎 幸子  様 兵庫県
工藤 時子 青森県 武山 博子  様 静岡県

:田 智子 京都 府 藤 原 義久  様 東京都
l石 勝也  君 東京都 坂 口 榛 子   様 育員冽K嬌護

田中 勝   様 東京都 五島 明美   様 ‥‥‥
円 阜 県

常盤  ヒサ  様 神 厖5り II県 廣瀬 睦昭  様 ナ i玉県
長原 敏恵  様 高正 智   様 Й5JII疇l
林 智子   様 瀧前 清美  様 富山県
森崎 寿子  様 野上 直樹  様 岡山県
そ田 健 様 寸 博 江   様 「崎 県

割 田 信枝  様 小 笠原  裕 子  様 現 媛 県
〈
「 義 夫  様 大阪府 斎藤 睦久  様 〒潟 県
ZFリ 勲 様 関根  国男  様 埼玉県
原 明美   様 石原 田 陽子 様 千葉県
/1ヽ本 邦彦  様 塚地 佐智  様 高知 県
菊 池  一 歩 浜場 曙美  様 大阪府
課 久 代 秋 葉  二 男   様 こ阪府
折 修 司  だ 碁 知 県

タマ・テ ック・ ラボ 様 東京都
Jみ れ調剤薬局      様 秀 媛 県
フ
゛
レーンネットワークイトロゴ室 東京都

月ユ山年第励 闇看護ステーション 兵庫 県

<< 平成 16年度賛助会費お礼 >>

総額  210, 200円 の賛助会費あ りがとうございま した。

<< 平成 16年度寄付お礼 >>
総額 141, 790円 のご寄付ありがとうございました。

上記以外に27名 の会員の方々からもご寄付をいただきありがとう

ございました。会員の方から掲載を希望されないとのご意見をいただき、

今回は先生と賛助会員のみ掲載致しました。
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平成 16年度会費入金率   17年 3月 31日 現在  会員総数 6,110名
(4月 8日 現在)

会費徴収数 :在住数―会費免除―他支部所属+他県在住一他県在住会費免除

６

率

１

金

％

Ｈ

入

H15
入金率
%

在住数 会費
魚 除

他支割
所 属

他県
右律

他県在住

全 暮

“

降

会費
徴 Jマ 数

支部入金劣 支部分配金

(本部入奉今ヽ

入金計

北海僣 0 0 375 1 372 99 87
岩手県

ｒ
υ 1 1 2 0 56 4

７
′ 129 う

０
う
０

官城 県 146 6
ａ
υ 0 131 2 133 86

０
０

秋 田県 49 Ｅ
υ 0 ハ

υ 45 44 0 44 98 108
福島県 90 4 1 1 0 86 70 0 70 81 88
茨城 県 ｎ

ｖ
ａ
ｕ

●
Ｕ 0 0 163 123 2 125 ７

′
ｎ
υ

う
０

栃木県 61 1 0
ｎ
υ 0

●
Ｕ

“
●

う
ι 45 75 64

群馬県 ０
０

ｒ
υ 3 2 0 0

ｒ
υ 43 0 コ

■ 81 85
埼玉 県 309 2 1 0 301 430 ａ

υ 446 148 4
千葉県

●
● 0 0 0 ●

４
０
４

７
′ 144 62 89

東京都 660 656 609 Ｅ
υ 644 ０

０
ｎ
υ

７
′

ｎ
Ｊ

神奈 川 県 ｒ
ｕ

ｎ
υ

う
０ 0 0 う

０
ｎ
ｖ

う
０ 343 4 347 88 89

長野 県
●
Ｕ 1 0 2 0 62 Ｅ

Ｕ
７
′ 123 72

静岡県 “
等 4 0 0 143 103 2 105

う
０ 94

愛知県 408 0 ０
０

■
■ 1

“
牛

“
■ 409 4 413 92 91

二重 県 Ｅ
υ

●
乙

●
乙 0 ●

ι
●
ι

ハ
υ 0 ハ

υ 88 101
滋賀 県 147 0 0 0 152 124 0 124 82 93
京都府 152 1

う
０ 0 147 166 0 166 113 75

大阪府 Ｅ
υ

う
０ 14 2

う
０ 2 376 う

０
“
■ 0 432 115 136

兵庫県 ハ
υ

う
０ 8 4 0 300 ■

■
Ｏ
ι 1 244 81 96

奈良県 ハ
υ 3 0 ●

乙
ハ
υ 106 0 ｒ

ｕ
Ａ
υ

“
４

ハ
Ｕ 108

島根 県 119 1 0 3 0
０
４ 124 0

■
■

Ｏ
ι 102 100

岡山県 ハ
Ｕ 2 0

●
４ 0 105 85 1 86 82 75

広島県 180 5 2 0 174 26 0 26 15 85
山 口県

う
０

（
υ 0 0 0 73 80 78

高知県
公
Ｕ 3 0 8 0

Ｏ
ι

“
牛 0

“
牛 65 ｎ

υ
Ｅ
Ｕ

香 川 県 ●
Ｕ

●
Ｕ 72 62 1 88 106

福岡 県 ，
′

■
′

●
ι

ａ
υ

う
０

ｎ
ｕ 271 223 0 り

０
●
乙

●
ι 82 82

佐省 県 68 0
う
０ 0 66 63 0 ●

０ 95
”
′

長崎 県 125 0 0
ｎ
υ

ｎ
υ 0

Ａ
υ 90 83

熊本県
ｎ
Ｖ

●
ι 0 2 0 0 27 15

Ｅ
Ｕ 56 46

大会 県
●
ι l 0

う
０

●
ι 100 101 82 91

康児島県 4
ｎ
υ 4 0 78 39 2 41 53

７
′

沖縄 県 60
Ｅ
０ 0 0 01 55 48 0 48 ”

′
０
０ 89

本部 140 01 0 0 18g
り
ι

う
０

●
‘ 88 95

計
公
０

Ｅ
０

Ａ
Ｖ

ｒ
υ

ａ
ｇ

０
０

０
ι 182 4 5941 5242 ａ

０
Ｅ
Ｕ 5398 91 85

※ 入金率が100%を超えているのは多年度分の入金のためです。
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平成 17年度活動計画

* 総会開催

* 支部長会議開催

* 医療講演会開催

V    * 
運営委員会 年6回

* 機関誌「膠原」年4回

* 「膠原病の子どもをもつ親の会」への支援

* 支部活動への支援

* 全国難病団体連絡協議会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対する制度の充実、および

施策の要望

* 難病に関する福祉、医療制度の学習会への参加

* 全国難病センター研究会への参画

* 35周年事業の実施
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平成 17年度収支予算

H17.4.1～ H18.3.31

項     目 16年 度 決 算 箱 17年庁 予 賃 箱 付    記
収入 の部

上Lr費 収入 11.296.500 10.872_000
支部 の かい会 昌全 書 442,800 432_000 3,600円 × 120名
本部入金分 565.200 540.00C 3,600F]× 150察

___重 艶入金分 9.217_700 9,000,Ooo 1,800円 × 5,000名
賛助会費 1,070,800 900,000

2.預 貯金利1息 ０
乙

う
０

′
仕 500

3.書 籍売上収入 351,941 350,000
4.寄  付  金 141.790 100.000
5.雑  収  入 874_348 40,000 全難連事務局費他
当期収入合計 12,665,011 11.362_500

_並期繰越金 5,256.159 6.674.674
_特 別  会 計

積 立 金 3,000.000
収 入 合 計 17.921.170 つ

４ 037,174

項   目 6年度 決算箱 17年度予算額 付    記
支出の部

J。 会議費 3,105.581 2,880.000
総 会・ 菫部長 会 議 書 2.735.661 2.200.Ooo 交通費含む

___重 宣委員会議費 329_920 600_000 交涌 書合 すP

支部設立・周年祝金 40,000 80_00C
な 事業活動費 8,140,915 10,099,ooo

給 料 2.057.200 2.500、 000
支部分配金 282_800 270_000 .800円 × 150名
印  刷  書 1.633_600 1.700.000 「修 原 l

通 信 費 908.707 ,000.000 「膠 原 1等撲 料 、 雪 話 料

事務消耗品費 248.451 600_000 封筒 ヽ用紙 、コヒ
°
―代 4b

事 務 所 書 110.868 150.000 光熱費他
書 籍 仕 入 105,240 200_000
活  動 費 830_557 900.000 役員活動 費 (交通 書含 む)仙

`

分 担 金 373.435 300_000 壁 協等分担金
賃借料 (家賃 ) ,569,750 1.449_00C 事務 所家賃

資 料 費 20_307 30.000
予 備  費 0 1.000.000

特   男ll  会   計

J5周 年記念 事業費 5.000_000
当期支出合計 11,246.49C 17 979 000

_ムJ縄越金 6,674,674 3.058,174
支 出 合 計 17,921,170 ９

“ 037.174

積立金  5,000,000円
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全国離痛団体連絡協議会

2005年度 締 会
報告 畠澤千代子
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2005年 度の総会が4月 30日 (土)18時 より巣鴨の「米山ビル 4F」 にて開催

されました。 33年間続いてきた全難連もこの総会を最後に日本患者・家族団体協議

会と合併結成され大きな組織として再出発いたします。

石井会長より統一される組織への思いをこめた挨拶と、長年この会を築きあげてき

た諸先輩の方々へ敬意を表 し、全難連の果たしてきた役割が引き継がれ、より発展し

てぃくことを願つて総会を開会いたしました。

司会に畠澤、議長に全腎協の栗原さんを選出。多発性硬化症の坂本さんより活動報

告、決算報告、全腎協の藤原さんより会計監査報告があり承認されました。

加盟団体は6団体 (全腎協・多発性硬化症・筋無力症・ALS Oベーチェット・膠原病)

で、総会出席者も15名 と小規模ではありましたが、活発な意見交換がありました。

最後に全国難病団体連絡協議会解散決議案が検討されましたが、全難連としては難

病患者へのこだわりがやはり大きく、文言への自熱 した議論になりました。そして、

36ページのような案が承認されました。

私が関わって 6年間の全難連の運営委員でしたが、この間、国の対策も大きく変わ

り、特定疾患の制度も見直され、また、今後も見直しは続き、不安は尽きません。

大きな組織の中でも難病に関する情報ができるだけ早く会員のみなさまにお伝え

できるよう、そして共に声を上げていきたいと思つています。

統一組織の設立総会は5月 29日 です。総会の出席は評議員制になつていて、会員

6500名 の当会は4名 の選出となつています。内容の詳細は設立総会後ご報告いた

します。

今後とも会員のみなさまの思いに添えますよう努めてまいりたいと思つておりま

す。ご協力をよろしくお願い申しあげまう。

*以下、総会資料より活動日誌・活動報告・解散決議を掲載いたします。
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全国難病団体連絡協議会

日時 +Et 17 +48 3 0 E (E)

会場 r*ilJtt+rt

<第 1部> 総会   18時  開会

1. 開会挨拶

2.会 長挨拶

3.議 長選出

<議題>
(1) 平成 16年度活動報告
(2) 平成 16年度決算報告
(3) 平成 16年度会計監査報告
(4) 全国難病団体連絡協議会解散決議

( 会 場 移 動 )

<第 2部> 懇親会   総会終了後

会場  : 「さぶろう」

(案 )

20o5年 度 総 会 議 案
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活動日誌 (2004年 4月 1日 ～2005年 3月 31日 )

4月 6日 (火 )生命倫理調査会

12日 (月 )」D介護保険講演会、正会員懇談会

13日 (火 )」D理事会

14日 (水)民主党 「(障害者基本法問題)合同ヒアリング」

17日 (土)JD障害認定者に関する WG

22日 (木)」D政策委員会

27日 (火 )」D障害概念・認定検討会

29日 (木)武田治子元会長を偲ぶ会

30日 (水 )」D4.30公 開対話集会

5月 1日 (土)」D理事会

14日 (金)医薬品医療機器総合機構打合せ

15日 (土)」D障害者認定に関するWG

22日 (土)」D評議員総会、討論会

23日 (日 )全腎協総会

24日 (月 )」D政策委員会

30日 (日 )全難連運営委員会

30日 (日 )都難連役員打合せ

v   6月 1日 (火 )第 1回難病者の雇用管理のための調査 。研究会

4日 (金)社会保障審議会障害者部会

5日 (土)JD障害者認定に関するWG

9日 (水)6.9障害者全国行動

11日 (金 )」D政策委員会

12日 (土)全国多発性硬化症友の会総会

15日 (火 )」D理事会

18日 (金)社会保障審議会障害者部会

22日 (火)全難連運営委員会

22日 (火)全国大行動実行委員会厚生労働省交渉

25日 (金)社会保障審議会障害者部会



昭和51年 2月 25日  第3種郵便物認可  (毎週4回・月曜・火曜・木曜・金曜発行)

(26)No 139膠 原         平成17年 5月 25日 発行 SSKO 増刊通巻第 5738号

28日 (月 )社会保障審議会介護保険部会

7月  2日 (金)疾 病対策課挨拶

2日 (金)リ ハビリテーション研究大会

9日 (金)厚生労働省交渉

14日 (火)」D理事会

18日 (日 )全難連総会

21日 (水)第 2回難病者の雇用管理のための調査・研究会

22日 (木)」D政策委員会

24日 (土)」D障害者認定に関する WG

26日 (月 )日 本ALS協 会厚生労働省交渉

27日 (火)全国大行動実行委員会

30日 (金)医薬品医療機器総合機構第 1回研究業務運営評議会

30日 (金)障害年金改正をすすめる会役員会

8月 6日 (金)社会保障審議会障害者部会

10日 (火)」D理事会

11日 (水)全国大行動実行委員会

18日 (水)」D政策委員会

21日 (土)」D障害者認定に関する WG

25日 (水)公明党福島議員との懇談 (発達支援法)

25日 (水)第 3回難病者の雇用管理のための調査 。研究会

30日 (月 )厚生労働省概算要求資料収集

31日 (火 )全難連運営委員会

9月 3日 (金)全社協フォーラム

8日 (水)三位一体改革 (難病対策)政党要請

10日 (金)障害年金改正をすすめる会事務局会議

13日 (月 )民主党谷・辻・山本議員 と面談 (三位一体改革 )

14日 (火)」D理事会

18日 (土)JD障害者認定に関するWG

21日 (火)全国大行動実行委員会
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23日 (木)障害年金改正をすすめる会総会

24日 (金)障害年金改正をすすめる会厚生労働省交渉

29日 (水)第 3種 。第 4種郵便廃止反対集会

30日 (木)」D政策委員会

10月 4日 (月 )医薬品医療機器総合機構打合せ

5日 (火)全国大行動実行委員会

12日 (火)社会保障審議会障害者部会

12日 (火 )全難連運営委員会

12日 (火 )」D理事会

14日 (木)全国大行動実行委員会

16日 (土)患者の権利オンブズマン第 5回全国委員会

18日 (月 )」D政策委員会

20日 (水)全国大行動実行委員会

21日 (木 )障害年金改正をすすめる会事務局会議

22日 (金)第 1回 日本医療ネットワーク研究会

22日 (金)共産党と障害者 。患者団体との懇談会

23日 (土)～ 24日 (日 )第 3回全国難病支援センター研究会

23日 (土)」D障害者認定に関する WG

25日 (月 )社会保障審議会障害者部会

25日 (月 )国 立精神神経センター将来構想検討会

28日 (木)混合診療と特定療養費を考える懇談会

v    31日 (日 )」DF設立総会

H月 2日 (火)民主党障害者施策 WTと の意見交換会

2日 (火)無年金障害者民主党案について泉議員 と面談

5日 (金)第 3種 。第 4種郵便廃止反対申し入れ

5日 (金)社会保障審議会障害者雇用分科会

9日 (火)」D理事会

11日 (木)「今後の障害保険福祉施策」説明会

11日 (木)障害年金改正をすすめる会事務局会議

11日 (木)民主党谷議員 との打ち合わせ

12日 (金)社会保障審議会障害者部会
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16日 (火)神経難病団体交換会

16日 (火)国立精神神経センター将来構想検討会

16日 (火)自 民党人代議員との懇談 (」D谷間の問題 )

17日 (水 )日 弁連との意見交換 (障害者差別禁止法)

18日 (木)グライン ドデザインに関する要望書提出

19日 (金)衆議院厚生労働委員会傍聴 (特別給付金に関する法律 )

24日 (水)無年金障害者問題を考える議員連盟総会 栗原

25日 (木)国民 。患者負担増反対国会内集会

25日 (木)」D政策委員会

26日 (金)社会保障審議会障害者部会

27日 (土 )」D障害者認定に関する WG

30日 (火)「今後の障害保険福祉施策」意見交換会

30日 (火)全難連運営委員会

12月 6日 (月 )全国大行動実行委員会

7日 (火 )「今後の障害保険福祉施策」説明

7日 (火 )神経難病団体意見交換 (今後の障害保険福祉施策)

7日 (火 )」D公明ととの意見交換 (今後の障害保険福祉施策 )

10日 (金)共産党との意見交換 (今後の難病課題 )

10日 (金)JD政策委員会

11日 (土)JD障害者認定に関するWG

14日 (火)全国大行動実行委員会

14日 (火)」D理事会

15日 (水)社会保障審議会障害者部会

16日 (木)「今後の障害保険福祉施策」要望 。意見交換

16日 (木)障害年金改正をすすめる会事務局会議

20日 (月 )厚生労働省介護対策改革本部打合せ

23日 (木)第 1回 」PC。 全難連合併推進協議会

25日 (土)」D正会員懇談会、JDFフ ォーラム

27日 (月 )疾病対策課難病対策予算案説明

27日 (月 )障害年金改正をすすめる会 「特別給付金」協議

28日 (火)厚生労働省介護対策改革本部打合せ
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1月 6日 (木)疾病対策課年始挨拶

6日 (木)厚労省介護制度改革本部事務局打合せ

7日 (金)神経難病 QOLに関する研究班会議

7日 (金)～ 8日 (土)特定疾患の地域支援体制研究班会議

8日 (土)第 2回 JPC・ 全難連合併推進協議会

15日 (土)JD障害者認定に関する WG

14日 (金)障害年金改正をすすめる会 「特別給付金」協議

17日 (月 )全難連運営委員会

17日 (月 )」D政策委員会

19日 (水)共産党厚生労働議員との懇談会

21日 (金)自 民党障害者特別委員会

24日 (月 )自 民党障害者特別委員会

25日 (火)厚生労働省交渉打合せ (今後の難病対策 )

25日 (火)疾病対策課長との非公式懇談 (今後の難病対策)

26日 (水 )～ 27日 (本)免疫性疾患に関する調査研究班会議

27日 (木)「第二種 。第四種廃止」郵政民営化準備室との交渉

27日 (木)「障害者自立支援法」要望 。意見交換

28日 (金)全国大行動実行委員会

31日 (月 )自 民党障害者特別委員会

2月  1日 (金)障害年金改正をすすめる会事務局会議

4日 (金 )「障害者自立支援法」共産党学習会

v     8日 (火)全難連運営委員会

10日 (木)混合診療、介護保険改悪反対国会内集会

10日 (木)障害年金改正をすすめる会 「特別給付金」協議

14日 (月 )海外使用新薬承認問題厚労省との意見交換

15日 (火)全国大行動実行委員会

16日 (水)全国大行動実行委員会

19日 (土)」D障害者認定に関するWG

21日 (月 )」D政策委員会

22日 (火)第 2回未承認薬使用問題検討会議

23日 (水)自 民党障害者特別委員会

28日 (月 )要介護ニーズ面接調査
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3月  2日 (木)自 民党障害者問題特別委員会

4日 (金)障害者自立支援法打合せ

8日 (火 )」 D理事会

9日 (木)自 民党障害者問題特別委員会

10日 (金 )」 D政策委員会

12日 (土)」D障害者認定に関する WG

15日 (火)難治性疾患克服研究IJI会議

15日 (火)医薬品医療機器総合機構研究業務運営評議会

15日 (火)全難連運営委員会

16日 (水)難病患者就労調査ヒアリング

16日 (水 )自 民党障害者問題特別委員会

18日 (金)」D政策委員会

18日 (金)全国主管課長会議 (障害者自立支援法)

22日 (火)障害者自立支援法説明会

22日 (火 )補装具等の見直しに関する検討会

23日 (水)難病患者の雇用管理に関する調査 。研究会

24日 (木)全国大行動実行委員会

25日 (金)学生無年金障害者裁判東京高裁判決

26日 (土)」D障害者認定に関する WG

26日 (土)～27日 (日 )第 4回難病センター研究会大会

29日 (火)第 1回治験のあり方に関する検討会

30日 (水)自 民党障害者問題特別委員会

30日 (水 )全国大行動
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平成 16年度活動報告

三位一体改革と国庫補助金削減について

8月 24日 、地方六団体 (全国知事会、全国都道府県議会議長会、全国市長会、

全国市議会議長会、全国町村会、全国町村議会議長会)は、「国庫補助負担金等

に関する改革～地方分権推進のための 「三位一体改革」～」を提言 しました。

この三位一体改革は、

であり、国の難病対策 5本柱のうち、

調査研究の推進、医療費の自己負担軽減を除く、医療施設等の整備、地域にお

ける保健医療福祉の充実・連携、QOLの 向上を目指 した福祉施策の推進の 3

本柱が対象となつています。

全難連は、この問題を運営委員会で討議 し、 」PC加盟の各県難連での取 り

組みと合わせて、地方六団体及び関係省庁への要請 (団 体署名)を取 り組みま

した。この結果、私たちの取 り組みや厚生労働省の対応もあり、

1した。

しかし、この三位一体改革に伴 う難病対策事業の地方自治体への移譲問題は、

今回はとり合えず収束したものの、今後、引き続き平成 19年度に向けて対応が

必要な課題となつています。

2.第 三種 口第 四種 郵便 廃止 反対の取 り組 み

8月 6日 、共同配信として下野新聞、河北新聞に報道された「第二種 。第四種

郵便廃止」の記事は、郵政民営化準備室での内部検討が報道されたものです。

9月 29日 、「よわいものいじめの第二種・第四種郵便廃止反対 。緊急集会」を

開催、「制度存続は、障害者 。市民団体にとつて死活問題」との確認を行い、「郵

政民営化準備室」への要請行動、団体署名の取り組みを行ってきました。

1月 27日 、郵政民営化準備室との第 3回交渉で、「第二種・第四種郵便の果

たしている役割を認識 し、制度の存続を検討 している」との回答を得て、第二

種 。第四種郵便制度の存続は確認されました。しかし、「料金体系は法律事項に

は入らない。ただ、法律で、国がどこまで関与するのか、表現をどのようにす

るのかの検討を行つている」との回答。第二種 。第四種郵便制度は存続 したも
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のの、「現行料金体系が維持されるのか」の新たな問題が浮上 しています。
その後の新聞報道では、「地域 。社会貢献基金」を新たに設け、ュニバーサル

(全国一律)サービス維持を図る案が検討されています。小泉内閣は、4月 27

日に臨時閣議で郵政民営化関連 6法案を決定、直ちに国会へ提出、6月 19日 に
会期末を迎える今国会の大幅延長を含めて法案の成立を目指しています。

今後、「現行料金体系 (割 引率)」 を目指した粘 り強い、郵政民営化準備室や
各政党 。議員、郵政公社等への要請行動などの取り組みが必要になっています。

3.介 護保険制 度 の見直 し

昨年 11月 29日 、障害者保健審議会介護保険部会では、2004年末までに介護
保険改革案を取 りまとめ、通常国会へ法案を提出する。その内容は、給付を 0
歳まで拡大、負担は 20歳以上、25歳以上、30歳以上の 3案、時期は一度に広
げるか、段階的に行 うか、一度に実施 した場合には早くても09年 4月 実施にな
る。段階的引き下げる案では、06年 4月 に被保険者 と利用対象者を 35歳まで
拡大、その後 3年ごとに 5歳ずつ引き下げ、12年度に 25歳以上とした段階で、
利用対象者を0歳に広げるとの内容でした。

その後、12月 6日 に政府・与党が大筋で合意。上記の厚生労働省案に対 して、
① 「保険料負担者 とサービス受給者の範囲拡大」は見送 り、将来の実施方向性
も示さない。②介護予防を推進すると共に、施設での食費・居住費を保険給付
から外 し、利用者の自己負担とする。③障害者制度は支援費制度を見直し、適
正化を図ることで対応するとの概要です。この結果、

援費制度の先行見直しが確申しました。

さらに、2月 1日 に政府・与党は、保険料徴収年齢の引き下げや受給者の範囲
拡大について「社会保障制度の―体的見直しと併せて検討し、09年をメ ドに所
要の措置を講ずる」との介護保険法改正案の付則で合意 しました。

全難連は、介護保険への対応は、支援費制度の見直しと連動した取 り組みと
して位置付けお り、政府・与党の合意に伴 う対応への遅れが、結果として、施
設入所者の食費・居住費の全額自己負担による負担増や筋カ トレーニング等の

新予防給付の問題点を明らかにした運動を展開するうえで問題を残しました。

、介護保険法案は多くの問題′点を含んだまま、
「高齢者虐待防止等の事業を市町村に義務付け」「新予防給付は施行後 3年で見

直す」と修正のうえで、「範囲の拡大を含めて検討を行 う」との付帯決議をつけ、

自民、公明、民主の賛成多数で可決されました。
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4.今 後の障害保険福祉施策 (障害者 自立支 援法)に つ いて

厚生労働省は、昨年 10月 12日 、社会保障審議会障害者部会で 「今後の障害

者福祉施策 (改革のグラインドデザイと塞加 を提起、11月 12日 に「スケジユ

ール」「障害福祉サービス法 (仮称)のイメージ」「介護保険との関係整理」「費

用の予測」、11月 26日 に「施設・事業体系」「利用者負担の考え方」「給付費推

計」「費用推計」と矢継ぎ早に膨大な内容を提起しました。この内容は、既に障

害認定を受けている患者、まだ障害認定を受けられない患者、難病患者等の居

宅支援事業にも重大な影響を及ぼす内容となつています。

全難連及び 」PCは、この問題で 11月 11日 に説明会、11月 30日 に意見交換

会、12月 7日 に要望書提出、12月 16日 に要望 。意見交換を行いました。

は、次の通 りです。① (要望)性急な法

案づくりを見直し、当事者の意見、要求に充分な対応をとつてください。(回答)

来年の通常国会に、予算関連法案として提出する予定となお り、ここ数 日中に

決めるZ、要がある。② (要望)施策の谷間と生2てい全基病患者等を含めた総

年後の見直しの時期に検討 したしュ ③ (要望)「応益負担」は導入 しないで下さ

い。又、これ以上の自己負担は増やさないで下さい。 (回答)福祉サービスの需

要は伸び続けており、このままでは財政的にもたない。自己負担は増やさざる

を得ない。④更正医療、育成医療への給付対象者の制限、入院患者の食費への

自己負担導入は絶対やめてください。 (回答)公費負担額が急増 してお り、給付

二重座昼童二重昼生ルたい。又、宣遅□肇輩皇主笠象墾之 したい。入院時の食費

もЙ宅療養患者との公平を図る観点から自己負担としたい。

されました。この法案は、身

体、知的、精神に分かれていた障害者施策の一本化を目指すもので、私たち内

部障害者、長期慢性疾患患者、難病患者等は、相変わらず対象から外されたま

まです。また、経過でも明らかなように、昨年 10月 の提起以来、私たち患者

会組織で討議する充分な時間を保障しないままでの法案提出となつています。

全難連は、JPCと 共同で 1月 27日「障害者自立支援法」の要望書を提出し、

4月 末目途に厚生労働大臣宛の団体署名の取り組みを行つています。又、 4月

13日 には、医療団体連絡会議が主催する「混合診療反対、介護保険と障害者医

療の改悪許すな 4。 13決起集会」へ参加。小川政亮氏 (社会保障研究会代表)

などが呼びかけた「障害児者施策への『応益負担』導入に強く反対し、『改革の

グライン ドデザイン案』の慎重な審議を求める緊急アピール」に賛同していま
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す。4月 26日 、障害者に大幅な負担増を強いる障害者 自立支援法案は衆院本会

議で審議入 りしました。私たちは、「障害者施策に『応益負担』を持ち込むこと

に反対する」との立場を明確にし、日本障害者協議会主催の「障害者 自立支援

法を考えるフォーラム」 (5月 12日 )への参加を確認 し、取 り組みを継続 して

います。

5.混 合診療解禁 、特 定療養 費拡 大 に反対す る取 り組み

小泉首相は、昨年 9月 の経済財政諮問会議で 「混合診療の年内解禁を」と指

示 しました。この混合診療の解禁 とは、現在の国民皆保険制度を否定 (一部又

は全部を保険の適用外)し、民間保険会社が求める「お金の有る無 しで、治療

の可否を決める」制度への移行に他なりません。私たちは、日本医師会や全国

保険医団体連合会が提起する「保険証 1枚で安心してかかれる医療制度の確立」

を目指し、」PCと も協力 し具体的な取り組みを強化する必要があります。
この問題 とも関連し、新薬の開発促進や海外で使用されている安全で効果の

ある新薬の早期承認を求める取り組みが重要となっています。この間、医薬品

医療機器総合機構の研究業務運営評議会に委員を推薦 し、新薬の開発やオーフ

ァン ドラック指定などについての意見反映を行つてきました。3月 13日 付朝 日

新聞「審査官 50人不足、新薬相談受理ス トップ」の記事に見られるよう新薬の

早期承認を巡る問題がクローズアップされています。新薬に関する加盟団体の

意見や要望の集約、取り組みの交流などの対応が必要となっています。

6.難 病者 の雇 用管理 の ための調査 口研究会

昨年 6月                       されました。こ

の調査 。研究会は、「企業向けの難病患者雇用マニュアル作成」が目的ですが、
「難病患者の就労実態や要望、意見の反映を行い、就労環境の改善や雇用促進

につなげる」との立場から委員の推薦を行いました。7月 に、当事者団体のヒア

リング、12月 に「雇用管理・就労支援に関する実態調査」が行われ、24団体、
9,402名 を上回るアンケー トの回収が行われており、今年 6月 には集計結果が公

表されます。又、企業ヒアリングも 1月 に実施 し、更に民間事業所のヒアリン

グが計画されています。今後、H月 には中間報告書が発表される予定です。

難病患者の就労問題は、やつと手が着いた段階となつており、今後の取り組

みが期待されています。
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7.無年金障害者問題

、任意加入中の未力日入学生無年金障害者の請求

に対し、700万円の国家賠償を認める原告勝訴の判決。

地裁で原告全面勝利、更に          、20歳未満発症を認め不支給

取り消しの原告勝訴の判決を行っています。一方、 3且 25日 の東京高裁では、

東京地裁判決の主文 3項 (勝訴部分)取 り消しの不当判決となつています。

このような動向のなかで、特定障害者に対する特別障害給付金の支給に関す

る法律案は、衆議院厚生労働委員会において与党案でまとまり、11月 19日 に全

会一致で採択されました。この結果、4月 より特別障害給付金が学生、主婦に支

給されることになり、今後の全無年金障害者救済の第一歩となりました。全難

連は、障害年金改正を進める会に加入し、担当者を中心に取り組みました。

8.全 難連 と JPCの 組織統 一 につ いて

昨年 1月 、「難病対策見直し」に対する共同行動を上台に、運営委員会で討議

し、全難連とJPCの組織統一を JPCに 申し入れました。この結果、今年の

5月 29日 に、統一組織の結成で結実しようとしています。この間、両組織で「合

併推進協議会」を設置し、12月 23日 、1月 8日 と協議を重ね、新 しい組織の目

的、規約 。規定、運営、会費などの検討を行ってきました。この協議結果を 2

月 20日 に開催された「全難連運営委員とJPC常任幹事の合同会議」で大筋合

意。その後、全難連は運営委員会、 」PCは幹事会での機関決定を行い、本 国

(4月 30日 )全難連の解散総会となっています。

この全難連とJPCの組織統一は、疾病別全国組織と都道府県別組織が強固

な連合体組織を確立し、新たな患者運動のナショナルセンターの確立を目指す

ものです。同時にこのことは、現在の難病対策が国の施策でありながら、実施

主体が地方自治体とい う実態に合わせ、全国 (厚生労働省)と 地方 (地方自治

体)の両方から同時に運動展開が可能となる組織の確立をも意味 します。

引き続き、患者 。家族を中心にした運動展開を重視 し、統一組織の強化と合

わせて、難病部会の組織体制確立と取り組みの強化を目指します。



(36)No 139膠 原

昭和51年 2月 25日  第 3種郵便物認可  (毎週 4回・月曜・火曜 。木曜・金曜発行)

平成17年 5月 25日 発行 SSKO 増刊通巻第 5738号

全国難病団体連絡協議会解散

本日、全国難病団体連絡協議会は、日本患者・家族団体協議会との組織統一
に向け、組織の解散を決めた。

全国難病団体連絡協議会の歴史は、国の難病対策の歴史と共に、昭和 47年
(1972年 )に始まる。この歴史は、原因も治療方法も不明、重篤な後遺症

と共に生きて行かなければならない難病患者・家族の苦難の歴史でもあった。
今、改めて、 30年を越す難病患者・家族の運動を振 り返 り、今日の到達点

を築いてくれた先輩諸氏に対し、深い感謝の気持ちと新たな門出への決意を禁
じえない。

今日、国の難病対策 (特定疾患対策)のもとで、診断基準・治療指針が作成
され、一部には対症療法が改善した疾患も生まれているものの、未だに原因も
治療方法も不明である。

一方、難病対策は国の事業でありながら、事業の実施主体は地方自治体とな
つている。このことは、昨年の地方六団体の三位一体改革に伴う税源移譲とも
絡んで、難病対策事業の地方自治体への全面移譲が新たに提起されている。

同時に、科学技術や医療技術の進歩により生命予後が改善 し、病気を抱えて

生きて行くために必要な課題、介護、就労、所得保障、福祉などの社会保障制

度の拡充が、新たな課題として浮上してきている。

私たち全国難病団体連絡協議会は、この 30年を越える難病対策の拡充強化

を求める運動を、現在の到達点にたって、政府・厚生労働省に向けた疾病別全

国組織の取り組みと各地方自治体に向けた県難連の取り組みとの運動の結合を

図るべく、日本患者・家族団体との組織統一を決めた。

今後、 5月 29日 の統一組織の結成総会に向け、要求に基づく取 り組みの継

続を確認すると共に、本日、ここに全国難病団体連絡協議会の解散を宣言する。

右、決議する。

2005年 4月 30日
全国難病団体連絡協議会 2005年 度総会
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全国難病団体連絡協議会・日本患者・家族団体協議会

統一組織 「結成絡会」

日本難病・篠病団体協議会 第一回綿会
-S\"si,$$\ 1*N.-.S.$s\\\ d*sjs$*.s$.isss:\\sJ$^6$d$\\s \\\<*!'is "d+f, J$!s'ss S\ {r$!

報告 畠澤千代子

5月 29日 (日 )「東京グラン ドホテル」にて、13時 30分 よりJPC第 20回の

総会が開催され解散が宣言されました。その後 15時 5分 より結成総会が開催 され、

「全国膠原病友の会」からは、畠澤・鈴木・高橋 。片山の 4名 (定員)が評議員

として出席いたしました。

「全国心臓病の子どもを守る会」の斉藤幸枝さんの司会で、前全難連会長石井

氏の開会挨拶、主催者挨拶として前 」PC代表の伊藤氏の挨拶、そして来賓挨拶と

して人代英太議員、高木美智議員、山口富男議員、黒岩宇洋議員、阿部知子議員

代理と紹介があり多くの来賓の方々より励ましのメッセージをいただきました。

議長には全腎協の岸上氏が選出され、総会運営委員会より144名の評議員の

うち出席 81名、委任 46名 で過半数を満たしている報告・承認があり結成総会

成立の宣言がなされました。規約・規定案の提案、活動方針案の提案、予算案が

それぞれ質疑応答を経て承認 されました。役員選出委員会委員長より定数を超え

る役員の調整確認 として、代表者 1名 のところ 2名 の届け出があつたが、石井光

雄氏の調整作業の説明があり、伊藤たてお氏を代表とする経緯が報告されました。

結成宣言 (次ページ)が採択され、新役員紹介 0代表の挨拶で「日本難病・疾

病団体協議会」としてのスター トを切 り、閉会となりました。

全難連と団体数が違 うとい うこともありますが、活発な質疑、要望に予定時間

をオーバー しましたが、スター トにあたつての熱意を強く感 じました。

役員紹介

代表 伊藤たてお

副代表 野原正平・栗原紘隆・石井光雄

事務局長 坂本秀夫

常任幹事 山崎 0有坂・濤・原田・辻川

0斉藤・清徳・岩永 0畠澤

監事 森田・金子

幹事 各団体より1名 (当 会は鈴木 )

(敬称 。所属略)
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日本難病 ‐疾 病 団体協議 会 の

結成 に あたって

我が国の難病対策が始まつた昭和 47年 (■ 972年 )以来、全国難病団体連絡協議会

(略称全難連)は、この難病対策の充実 。発展をめざす活動を続けてきました。

難痛対策を地域に根づかせ る役割をになつた都道府県難病連の全国交流会 と全難連、そ

して長期慢性疾患の団体によつて結成 された全国患者団体連絡会 (略称全患連)を中心に

全国の患者団体が結集 して開かれた「ゆたかな医療 と福祉 をめざす全国患者・家族集会」

(昭和 53年 4月 2日 )を契機 として、 1986年 (昭和 61年)に 日本患者 。家族団体

協議会 (略称 JPC)が 結成 されました。以来、 JPCは 我が国の思者運動のナショナル

センターをめざす組織 として、難病問題を含め、我が国の医療 と福祉の充実 。発展をめぎ

す患者運動 として巾広 く活動を展開 してきました。

JPC、 全難連の両団体は、医療・福祉全般の後退 と自己負担の拡大の傾向が強まる中

で、2002年 3月 28日 の「国民に負担を押 しつける「医療制度改革」反対 難病患者、

障害者、高齢者が安心 して暮 らせる社会の実現を 3・ 28全国思者 。家族大集会」の共

同開催以来、共同行動をつみ重ねてきました。

私たちは、難病をはじめとす る病気や障害の「原因究明 と治療法の早期確立」を求め、

患者・ 障害者 と家族が希望をもつて、明るい生活、より人間的な生活をおくることができ

る社会を実魂するために、医療 と福祉、すなわち社会保障の基本的な変革 と発展を求めて

います。

私たちの思者会活動 とは① 自分の病気を正 しく科学的に把握する、②病気に負けないよ

うにお互いに励ま し合 う、③よりよい療養環境をつくるために社会に働きかける、とい う
「患者会の二つの役割」を基本 とす る患者・家族 自身による当事者運動 。患者運動 と定義

しています .

私たちの願い と目的を達成するためには、社会保障の充実 と、患者を主体とする医療の

確立が不可欠であ り、それを支える平和が必要であると考えています。

私たちは、全ての国民がいつでもどこでも必要 とする最善の医療が うけられ、病気や障

害による苦 しみや困難、差別や偏見を克服 し、未来に展望を持つことができ、生涯を通じ

て明るく豊かな生活が保証 され、人間 としての尊厳、生命の尊厳が何よりも大切にされる

社会が実ヨするようにと願つています。

ここに新たに発足する私たちの組織 lま、患者・家族のお互いの励ましと援けあいを基本

とし、 自らの体験 と努力によつて違帯の輸を大きくし、団結を一層固めると共に、さらに

国内で活動を展開 している多 くの患者 。家族団体に広 く参カロをよびかけ、真にわが国の患

者・家族団体活動 (当事者運動)を代表するナショナルセンターを実現 させることをめざ

します。

2005年 15月 29日
日本難病・疾病団体協議会結成大会
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支部からのおたよリ

滋賀支部

滋賀支部              月瞑⑪隧ソ  発行 !

患者 と医師らでつくるより良い医療。 患者の本音、医師の本音を収集 !

より良い医療の提供がなされ、そしてより上手く医療を受けるには・・。

患者、医療従事者、福祉関係者、その他全ての方に読んで頂きたい一冊です。

第 二部 20周 年の集い 記念講演 日正しく病気を知るために、図表を入れて詳 しく解説

「膠原病の現況と展望―難病の時代から治る病気の時代へ」

京都大学医学部附属病院 免疫膠原病科 教授 三森経世先生

第 Ⅱ部 私の体験記録 (7人の体験集)・ 闘病をどう過ごすか? 体験から気づいたこと

。発病 ・就労 。妊娠 ・出産 。子育て 。病気の合併 。生き方 。家族 など

第Ⅲ部 より良い医療のために  「患者にできること、医師にできること」

・ 患者アンケー ト102項 目・医師アンケー ト39項 目の集計 “分析

患者アンケー ト・・受診状況、主治医との関係、治療や医療機関の満足・不満の理由

患者 と医師のコミュニケーション状況、セカン ドオピニオン、緊急時の対応策

病気の理解 と受け入れ、制度、家族、就労、生きがい

主治医にして欲 しいこと、絶対に言えない主治医のここがイヤ !

他の患者 さんに言つてあげたい病気や主治医とのつき合い方のコツ

友の会への期待  など 42ペ ー

医師アンケー ト・・診療の内容、膠原病の診療で特に気を付けていること

病診連携、病病連携の工夫と患者にできること

上手な医療機関のかかり方、上手く医者にかかる方法、緊急対処法

膠原病と関わって良かったこと悪かつたこと、膠原病は完治するか ?

こんな患者は診たくない ! こんなことは止めて ! 患者 さんへの伝言

患者会に期待すること、もつと協力できること など 22ペ ージ
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・20周年の集い シンポジウム

「私たちがいきいき暮らすために必要なより良い医療」

第1V部資 料編 ・・・難病対策、制度を紹介 国、県、市町村の事業など

私たちに利用できる制度はあるのか？利用するためにはまず知ることが必要です。

第v部友の会について ・・・ 写真で見る年表 20年、友の会活動紹介

＊お申し込みは 滋賀支部まで・・ご送付先住所、お名前、電話番号、冊数を

FAXまたは郵送で申込み下さい。

A4版 1 7 2 ページ 1, 5 0 0円、送 料 18 0円

ホームページでも受付中！

http://homepage2.nifty.com/ 

KOGEN/Shiga/Sbigaindex.htm 

申込み・問い合わせ

ホームページでも受付中！

http://homepage2.nifty.com/ 

KOGEN/Shiga/Shigaindex.htm 

森幸子

〒、 野洲市

TEL 、 •FAX

谷口玲子

T 大津市{ -

..●●●"",.29墓..馴9..，....＂＇
9●‘...＂̀＂”"，．ヽ・ •マ•,

KTK 
、lllf叫•M,＇ トャ•.

舜充
ーいきいき’Kさる一

l t i ・ 
瓢り-

2005年3月

TEL・FAX 全1li膠原鰐友の会滋賣支部

三シェー，，レン症候群〇医療相麟会〇布しらせ
平成 16年 8月 21日（日） 小金井市福祉会館 5 F  検診室

専門医とケースワーカーとの個人面談による無料医療相談会です。予約が必要です。

お申し込みは東京難病団体連絡協議会 電話03-3943-0020

なお、膠原病の医療相談会は 12月18日（日）東京都難病相談・支援センターで

予定しています。そのおしらせは後日、支部報に掲載します。

ヽ

-̀
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昼禽交流会と初心者0ための綜手紙体騒敦室の布しらせ
平成 16年 9月 1日（木） 12:00-15:00

東京ポランティア市民活動センター 会議室B

(JR飯田橋駅西口右手 セントラルプラザ 10 F) 

お昼のお弁当を持ち寄っておしゃべりをして、

絵手紙を作ってみませんか。 記念誌のかわいい

カットを描いてくださった月澤宏子さんが教えて

くださいます。お持ちいただくのは筆記具（筆ペ

ン、サインペン、鉛筆など）と 100円ショップ

「

などで売っているハガキです。 ハガキは支部でも用意します。申込み不要。

東京亥額設立30周年記念誌の精行
z:m :．R:•::：、t··999 叉.99 彎"

SSK膠原

設立30lfl年記念誌

全閲石病和浅~東京支部

支部設立 30周年にあたり、先生方、会員の

皆様のご協力により記念誌を作成いたしました。

支部のあゆみ

「膠原病治療のこの 10年と今後の展望」

橋本博史先生

座談会

「医師・患者それぞれから見たこの 30年」

猪熊茂子先生

体験記

ご希望の方は下記へお申し込みいただければ、お送りいたします。

頒価 1,000円（送料込み）です。

●●—••一••一••一••ー••一••—••一••一••一••一••一••一••一••一••一••一••一••一••一••一••一••一••一••一••-••一••一••-••一••一••一••一••一••一••一••一••一••—••一••一••一••一••一••一••一••一••一••一••一••一••一

お問い合わせ•お申し込み

支部長畠澤千代子

事務局高橋利恵子

TEL/FAX ― 

TEL/FAX 
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三
平成 17年度第4回定期総台＆医療講演台

平成 17年 6月 12日（日）
会場郡山 駅前 ビックアイ 7階

市民交流プラザ大会議室

郡山市駅前二丁目 11 -1 

Te. o 2 4 -9 2 2 -5 5 4 4 

くプログラム＞

女総会受付 10 : 45~ 

女定期総会 1 1: 00~1 2: 00 

女昼食交流会 1 2: 00~1 3 : 20 

女講演会受付 13:00-13:30 

女医療講演会 13:30-14:15 

演題「膠原病治療の現状と将来」

講師福島県立医科大学医学部

》ヽ

リウマチ・膠原病•免疫内科教授 佐藤由紀夫先生

女医療相談会 14:30-15:45 

（膠原病専門の先生から回答が得られます）

1どなたでも参加できます。（参加無料） I 

問い合わせ先 全国膠原病友の会 福島県支部

事務局／TEL - _ 、, （渡辺）まで

こ一・
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膠原病の子ともを持つ親の会
☆ 小児慢性特定疾患治療研究事業のパンフレットができました

平成 17年 4月 1日 より「′1ヽ児慢性特定疾患治療研究事業対象疾患Jと して膠

原病に区分される9疾患が決まりました。医療費助成が受けられますので、該当

される小児 (18歳以下)の患者さんは居住区の保健所にお問い合わせ下さい。

鰺 奮 l鷺‰
衝という観点から低所得者

に配自した自己負担の導入

※
(房督彗賓橿響5'摯奄π)

圃

法的な位置付 け 児■福祉法に規定

対象疾患の見直し 佃離 → 引嫉病

対象患者の重点化悪霞暑慧:黒花
る

)E ffi ffi ;f,r"t<o*crilEnsrt

}t *+ffi O l{E F 18r*il+zor*n

おける自己負担限度額

"町
■日雛が手●81● ●●

●年●I● 81● 81● 口″10,Oul円 は下

■年0「●Bl●饉

“

ヨが30.001円 -30.000円

■年0所●BlmmJ140,∞ l FD以 上

福祉サービスの実施

次の13品 目の日常生活用具について給付

給付品目 :①便器、②特殊マット、③特殊便器、④特殊寝台、

O歩行用支援用具、⑥入浴補lFl用 具、①特殊尿器、③体

位変換器、Otlrいす、⑩頭部保護梱、①電気式たん吸引器、

⑫クールベス ト、⑮索外線カットクリーム

イ 療青指導■の拡大 (小児慢性特定疾患児ビアカウンセリング事業 )

小児慢性特定疾患児等を養育する親等の日常生活を送る上での不安や悩みを軽減するため、

性特定疾患児等を養育 していた者等による相談事業を実施

厚生労働省■

胴範足
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昭和51年 2月 25日  第 3種郵便物認可  (毎週 4回・ 月曜・火曜・木曜 。金曜発行 )

平成17年 5月 25日 発行 SSKO 増刊通巻第 5738号

小児慢性疾患のうち、小児がんなど特定の疾患については、その治
療が長期間にわたり医療費の負担も高額となることから、昭和49年以
来、小児慢性特定疾患治療研究事業が実施され、その治療の確立と普
及が図られるとともに医療費の息者自己負担分が補助されてきました。

この小児慢性特定疾患治療研究事業も、制度創設以来、四半世紀が
経ち、事業を取 り巻く状況も大きく変化していることから、そのあり
方に関する専門家、患者代表等による議論を踏まえ、法整備を含めた
制度の改善・重点化を行い、安定的な制度として新たな小児慢性特定
疾患対策の確立を図ることになりました。

小児慢性特定疾患治療研究事業の給付制度径路図

都道府県
指定都市
中 核 市

問い合せ先

最寄りの保健所(福祉サービスのうち、日常生活用具給付事業については市町村担当課)
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サマー臼ップ
ヵfんばれ共ID屠 友だちつくろう

サマーキャンプ 『がんばれ共和国』は 「友だちつくろう」を合い言葉に、医療のバ
ックアップの中でしっかりと大自然につかり、遊ぶ喜び、歌う楽しみ、そして友だち
との触れ合いなど、非日常の様々な体験を楽しんでもらうために建国されます。キャ
ンパー （病気や暉害のある子どもたち）も、きょうだいたちも、親たちも、そしてポ
ランティ アも、全星がたくさんの友だちを作り楽しい思い出を残してください。

............................................................................... 
・ 七タキャンブがんばれ共和国 ： がんばれ共和国 あしがらキャンブ ．． 

場 所神奈）1|県大井町 几ヽこいの村あしがら」 ：：場 所宮城県蔵王町遠刈田温泉 「蔵モハイツ」 ：
日程 7月30日（七） ～8月 1日（月） ：・ 日程 8月5日（金） ～8月 7日（日） ・． 
募集人数 先着 15 0名 ：：募集人数先着 16 0名 ． 

、.,. 参 加 費 15, 000円 •• 参加 費 J 5, 000円 ・
お問合せ難病のこども支援全国ネットワーク ・ • ••お問合せ七タキャンプ実行委員会 ・• ． 

〒113-0033 ;:〒989-3126 : 
東京都文京区本郷 1-15-4 :： 宮城県仙台市青葉区落合 4・3・17 : 
文京尚学ビル 6F :： 宮城県立こども病院内 堺武男 ： 
Tel :03-5840-5972 Fax :03-5840-5974 : • Tel: 022-391-5111 Fax: 022-391-5118 ・. .. .  ................................................................................ 

あしがらキャンプの
家族参加は締め切り
ました。

........................................、
おいでんぽうらい がんばれ共和国

場 所愛知県鳳来町「モリトピア愛知」
日程 8月 19日（金） ～2 1日（日）

． ． ． ． 
募集人数先着 15 0名 ： 
参加費 12,000円 ： 
お問合せ登橋「難病児・者の在宅療養」を考える会：

〒 豊橋市 ： 
中神達二宅 ： 
Tel&Fax: : ． ．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．． ............................................................................... 

がんばれ共和国 おーきな輪
． ．．  ．． がんばれ共和国 in九州 • 

場 所沖縄県北谷町「サンセット美浜」 ：：場 所熊本県阿蘇町「いこいの村阿蘇」 ： 
日程 6月 25日（土） ～6月 26日（日） ：：日程 8月 26日（金） ～28日（日） ： 
募集人数先着 90名 ：：募集人数先着 15 ()名 ： 
参 加費 7, 0 0 0円 ：：参加費 15, 0 0 0円 ： 

••お問合せ難病のこども支援九州ネットワーク ・お問合せ小児在宅医療基金「ていんさぐの会」 ．． ． 
〒900-0003那覇市安謝215-1

..〒810-0022 ． 、- ．．．．•• 福岡市中央区薬院4-6-22 : 
安謝小児クリニック内 ．． トーカ万ンション薬院浄水2F閥福岡総研内 ・ 
Tel:090-6863-1696 Fax:098-869-5171 •= ．． ．． Tel:092-525-4545 Fax: 092-525-2133 ． ............................................................................... 
◎サマーキャンフ 『がんばれ共和国』は、家族キャンプです。ご家族で参加できる方が

対象です。（ポランティアを踪きます）
◎キャンプは2泊 3日（「おーきな輯」のみ1泊2日）になります。「おーきな輯」を踪

き11白のみの参加はご遠慮願います。
◎ポつ‘ノプイア参加者のお子さまの同伴はご還慮ください。
◎参加を希望される方は、指定の参加申込書し必要事項をすぺて正確にご記入のうえお

申し込み願います。当会会負の方には後日ご案内をもれなく送付いたします。
◎定員になり次第締め切りとさせていただきます。
◎お子さまの状態をよくご確認のうえご参加ください。医療面のバックアップは万全を

期していますが、 万が一の事故等における責任は負えませんのでご承知ください。
◎がんばれ共和国開催期間中は、指定箇所以外では禁煙とさせていただきます。

•一•-···-· · ··--···· ・・-・ →ー・-・ • ．-響... .．··· --•一•-•-•-·-··-- •口••--• • • -•••`• ~••O-•一··-·---···-··-・・ロ・•O ・ ．．． 
；主催／特定非営利活動法人難病のこども支援全国ネットワーク
；共催／難病七タキャンプ実行委員会、豊橋「難病児・者の在宅療育」を考える会、難病のこど
； も支援九州ネットワーク、ていんさぐの会（沖縄小児在宅医療基金）

！助成／日本自転車振興会、財団法人東京メソニック協会、財団法人日本児童教育謳興財団
........ ・・・・・・-・-.................. ・・・・-・・"・"・・・・-.. ・・・.......... ·-·-····- ·•·.. ・・・・・・・・・・・い......・-・・-・・.. -・・・......., 
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★ SLE歴 20年 34歳独身女性です。年々症状が悪くなってますが 。・・
病気でも前向きで頑張っている方お便 りお待ちしてお ります。   (To M)

★ はじめまして、私はシェーグレン症候群の 21歳の女性です。PSLは 5 mgに 減
つて、ある程度元気にすごしています。私と同じ年 くらいで同じ病気の方がいら
つしゃらないかと思つています。文通やメール交換してくださる方よろしくお願
いします。病歴は 10ヶ 月です。生活上のアドバイス、悩みなど情報交換できる
と嬉しいです。 (K.F)

★ SLEを発症して2年です。CNSループスを発症し、意識障害等出現し、今も
頭がすっきりしなくて悩んでいます。CNSループスの方お便 り下さい。今後の
事が′い配です。 (N.H38歳 )

★ 私は SLEになって lo年、東京都に住んでいます。現在 30歳です。いろいろ
お話をしたいので住まいの近い方、歳の近い方、お手紙お待ちしています。

(女性K.S)

★ 病名 SLEで昨年病状が悪化 し、プレドニン55mgを 飲みその後退院して 17
mg服用しています。現在副作用で糖尿病になり、血糖値が不安定で体が震え目
が見えにくくなりました。このような経験をされた方 とお話がしたいのでお便 り
下 さい。 (女性A.J)

◎文通お申し込み方法は下記のようにお書きになって本部宛お送り下さい
〒 102-0071東京都千代田区富士見 2‐4‐9 千代田富士見スカイマンション203号

全国膠原病友の会 伝言板膠原第○○号○○様宛
※ 差出人名は必ず明記してください。
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お ね が しヽ
◎匿名の原稿については受付できません。 (掲載は匿名可です )

尚、掲載されたものへの問い合わせは本部事務局までご連絡下さい。
◎宗教の勧誘 0政治活動・物品の販売等患者さんの交流以外の目的に

利用されることはご遠慮下さい。

尚、被害にあわれた方は本部までご連絡下さい。

*伝言板への掲載と文通申込は会員の方に限らせていただいております。




