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・４０周年記念総会・講演会のご案内

　

・会長選挙への立候補者公募の件

　

・田中廣壽先生のアンケートへのご協力お礼

　

・全国難病センター研究会（第１４回研究大会）報告

　

・第１回難病・慢性疾患全国フォーラム報告

　

・ＪＰＡ関連（第ＩＯ回幹事会報告、厚生労働省との意見交換会）

　

・支部からのおたより

　

・親の会連絡会に出席して

６
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○記念総会

　　　

・会場

記念総会

　

講演会

平成2 3^-4 Jl 2 4 II ([I)

　

「貨国町村会館」ホール

10 :00 ～10 15

○記念講演

　　

･I城２３年４月２４日印）

　

Ｈ:00～11:50

　　

「膠原病に起こる肺症状」長井

　

苑ｆ完生

　　　　　　　

（財）京都健康管理研究会肝吸診療所所長

食
ラ

　

ト

仔
．
ア クション

12

12

00～12

50～13

45

10

○パネルディスカッション

　　　　　　　

13:15～15: 15

　　　

「そこが聞きたい膠原病

　　　　　　　

～新たな呼吸器・循環器治療の展開～」

　　　

コーディネーター／長井

　

苑‾r一先生（呼吸器･厚門）

　　　　　　　　　　　　

森

　

幸子（全国膠原病友の会副会長）

　　　

パ

　

ネ

　

ラ

　

ー

　

／梁

　

広石先生

　　　　　　　　　　　　　　

（順天堂東京江東高齢者医療センター）

　　　　　　　　　　　　

波多野

　

将先生

　　　　　　　　　　　　　　

（束大病院循環器内科

　

准教授）

　　　　　　　　　　　　

帛渾下･代子（全国膠原病友の会会長）

４０周年の記念講演会は束京での|川催です｡膠原病にとって呼吸器と

の関連は気になるところです。

　

近県の会ほの皆さん！！ご参加をお待ちしております。
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全国膠原病友の会会長選挙

　

選挙管理委員

　

大黒宏司（大阪支部）、片寄絢子（島根県支部）

　

本年4 fj2 3 n (士）に開催されろ支部長会議において、全国膠原病友の会の

会長選挙が行われます（選挙権は支部長会議に参加された各支部に１票ずっあり

ます）。会長選挙-ヽは全_国膠原病友の会の､1ﾓ会口であれ､ば、ど々たでも切

ことができます（被選挙権4T17トベての11ﾆ会ほにありますfU明２乍間､西避可能）

会長選挙へ立候補される方は、次の要領で選挙竹理委はまでお知らせください｡

　　　　　　　

｡６’

　　

の立

　　

の届出

　

法

〔届出必要事項〕次の項目をお知らせください。

　

○ご氏名

　　　

◎ご連絡先（電話番号もしくは住所）

　

○所属支部名（わからない場合は居住地の都道府県名）

〔届出先〕選挙管理委員の大黒宏司まで連絡ください

　　　　　

次のいずれの方法でも構いません。

　

○郵便による（大黒宏司あて）

　　　　

〒590-0982

　

大阪府堺市堺区海山町1-18―11

　

○電話・ＦＡＸによる（大黒自宅）

　　　　

07 2-222-4468 (電話・ＦＡＸ兼用）

　

Ｏメールによる（大阪支部のメールアドレス）

　　　　

kougen ―osaka@n i f ty.　c om

　　　　　

（件名に「会長立候補」と明記ください）

〔締切り日〕2011年２月５日（土）必着

　

立候補された方へは、選挙管理委員より確認のご連絡をさせていただきます、

ご不明の点につきましては、臨

　

なお、本年４月2 3 U (.1こ）に開催されろ支部長会議において会長選挙が行わ

れた後、翌日の４月２,1「1 (P)に開催されろ本部総会において「会長の承認」

が議決されろことににり、刳耐膠原病友の会会長が決定されます．

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

以1m
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★アンケートへのご協力ありがとうございました。★

　

「膠原No. IC")」掲載の東京大学医科学研究所附属病院アレルギー免疫科　田中廣芯

先生のアンケートにご協力ありがとうございました、皆様から3 2 2iiliの返信をいた

だき、1.月７ロに先生へお送りいたしました｡先生から会員の皆様ヘコメントをいた

だきました。

(会員の皆様へ)

健やかな新年をお迎えのことと拝察いたします。

昨年はステロイドによる筋力低下に関するアンケート調査にご協力いただきあり

がとうございました。皆様の貴重なご経験を眼戴し、改めて身の引き締まる思い

がいたします。

今後も病態の解明と新しい治療の開発に鋭意取り組み、一日も早く皆様に貢献で

きるよう努力いたします｡

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

東京大学医科学研究所附属病院

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

アレルギー免疫科

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

田中

　

廣壽

○皆さまからアンケート裏面にお游きいただいたご意見を抜粋して掲縫いたします、

・はやくステロイドの副作用がなくなるとうれしいです。筋トレ、ウォーキング、プ

　

ールと運動をしているのに、上半身は良くて、下半身が弱く筋力がつきません。な

　

ぜ？やはりステロイドですか。新治療法開発がはやく進んでくれますよう願ってい

　

ます、

・私は２３歳からブレドニンを経口で投与の治療を受けています。今までにも6 0 me

　

投与を３度、維持量１０ｍｇで今まで飲み続けてきました、５年前にむくみがひどく

　

なりパルス療法と血漿交換をしました。その後、筋力低下を自覚し、ずっと回復し

　

ません、運動不足のためだと思っていましたが、ステロイドの影響もあるのだとし

　

たら、これからの生活態度も工夫しないといけないなと思います。

・私はもう２０年余りステロイドを使っておりますが、筋力低下のことには悩まされ

　

ております。少し無理をして歩いたりずると、筋肉痛のようになったり、このごろ

　

は身体がつったりします。でも、ＭＲＩを搬ってみても異常がないので、先生方もあ

　

まり真剣に取り合ってくれません。新規治療法がみっかることを心から願っており

　

ます。

寸

・｜
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・何度か再発して入院、ステロイド延が増えろたびに筋力が低下して、退院しても、

　

しばらく日常生活に支障をきたしていました、筋力低下のメカニズム解明や、新規

　

治療法にはとても期待しています、

・緑を切りたくても切れないのがプレドニンとの緑です。減量したくてもなかなかで

　

きず、１５年経った今も４ｍｇを飲み続けています。副作用が怖くて飲まない方、ま

　

た飲ませない医師の方がいらっしゃるのは悲しいことです、効果が高い分、副作用

　

も多いことは確かです。先生方のご研究でより安全な使用方法が普及されれば本当

　

にすぱらしいことだと思います。プレドニン服用のため、小さな外科的治療も断ら

　

れることが度々です｡

・SIぶを発症してから２２年が経ち、ずっとステロイドを服用しています｡副作用に

　

よる緑内障はもとより、頭部の広範囲にわたる脱毛、腰から下肢、上肢などの筋肉

　

の炎症、陥没など年数を重ねる毎に様々な症状が出てきています。すべて病気が原

　

因なのか、薬の副作用なのか不明です。先生方の研究に期待しております、

・レイノーが悪くなり、末梢神経障害を伴ってしまったのですが、医師からは今現在

　

は末梢神経を治す治療法はないと言われました。今現在、治療法などがどれくらい

　

発展し開発され進められていろのかを知りたい。レイノーに閲しても治る治療法は

　

ないのでしょうか。それと、プレドニンの副作用による骨粗忿症にもなっており、

　

何度も圧迫骨折を繰り返しています。今は「骨セメント療法」といった治療もある

　

事を聞きましたが、ＳＬＥ患者がその手術をした症例も少なく、そのような情報もま

　

だまだ少ないので、この件に関してもいろいろな所で取り上げ、ＳＬＥ思者にも効果

　

があるのかなどが知りたい｡患者さん一人一人が痛みのない日々を少しでも送れる

　

よう、今後の医療発達に期待します。

・入院する事が少なくなりましたが、数値は悪く安定し、それなりの生活にあきらめ

　

もしていたのですが。筋力低下は筋炎からと思っていた自分の知識のなさを思い知

　

らされました、２０年も服用しパルスもしていたステロイドが筋力低下とは。ステ

　

ロイドによって筋力がもどった場所（例えば手とか）もあるのですが、今は立ち上

　

がりに苦労をしています。このアンケートが少しでも役に立てれば今後の私連につ

　

ながります。ありがとうございました、

・大学３年生になり就職活動が始まりました。毎月のリウマチ科診察、眼科、皮膚科。

　

婦人科、歯科は２～３ヵ月に一度の診察。調子が悪くなれば入院することもまたあ

　

ると思います。病気のことを黙っているのがいいのか、話をするにしても、いつど

　

のタイミングで誰に話せばいいのか不安がいっぱいです。障害者ではなく病気を持

　

ち、これからどんな就職活動になっていくのか。
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全国難病センター研究会

　　

第１４回研究大会（東京） 報応 森

　

参介

　

2 0 10年１１月２７ロ（|ﾆ）難病センター研究大会が、ファイザー株式会社本枕

オーバルホールにて開催されました．各地の難居打|談・支援センターの関係者’や患者

団体だどから約ＩＯＯ名の参加がありました、膠原病友の会からは、森と’1ぶ務局長後

藤の２名が参加しました、

　

研究会会長の糸山泰人先生の開会挨拶の後､厚生労働省健康局疾病対策課課長岫佐

の中田勝己氏より難病対策の現状附杵や展望にっいて新乍度は患者サポート事業を考
えているなどの話がありました｡

　

「特別講演」体験に基づく支援は有効

　

今回の特別講演では､「難病相談支援センターの機能～セル

フヘルプグループと私」と題して, N P O法人ひ£うごセル

フヘルプ支援センター、佛教大学叱会嘔祉学部教授中田智

恵海先生による誰演がありました、中田先生は長午にわたり

自らが患着会を運営されており、まだ社会的にも患者会の存

在が知られていないころからセルフヘルプ支援が大変人1rな

ものであることを実践を通して伝え続けてこられました。

　

病気の宣告を受けて途方に暮れているときに仲間に出会い

体験を闘きま十｡「私一人ではない」という心強さや「私もあ

んなふうに生きたい」と思える身近なモデル的存在に出会えて、皆さんも自信や1刀気

をもらったという経験があるのではないでしょうか？

　

生きづらさを抱えて生活する中から生まれた実際的な情報は、暉門的な情報と恣っ

て分かりやすい。自らの力を身に付けることにより、自らに対しても、社会に対して

も問題解決を果たしていく。変えられることと変えられないことの見極めが大影。ま

た、相談を受けたり、体験を伝えることで、さらに自分白身の生き方を振り返り、多

くの情報を得ながら学び続けることができ、援助する者が最も援助を受けるヘルパー

セラピー原則についても説明されました｡ヒ’アカウンセリングは片感により抑制して

きた感情を解放し、お互いが成長します、私たちの体験は社会を暮らしやすく変えて

いく力になること、Hm支援に大変有効であることをお話くださいました｡
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「パネル発表」

　

１１題

　

センター運営、就労支援、難病ボランティア、ＩＴコミュニケーション支援など、

今回は下記の１１題のパネル発表がありました。

　

センター運営では、人材も資金も不足する中での巡営の苦労が毎回課題となってい

ます。難病対策の一つの事業である支援センターですが、実施主体が都道府県事業と

なっているためそれぞれの地域でどのように捉えるかによって、資金も串臭も直って
おり格差が出来ています。国の補助が！／２となっていますが、充分な子算が取れな

い都道府県ではたとえ１／２柿助があったとしても、支援センターへの総予算が少な

く、どのような事業をいかに運営するかを学んだり、支援員や相談員同士の情報交換

をする唯一の機会となっている年に２度のこの研究大会にすら出席できない支援セン

ターも多いようで残念です。

　

私たち膠原病患者にも特に関心の深い就労支援の取り組みは。岡山県、鳥取県、佐

賀県からの発表があり、これらはハローワークだけでなく、県庁とも連携し、調査を

行い、企業に働きかけるなど積極的な収り組みがなされていました。また県事業とし
て履用と研修を組み入れた制度などを展開されているところもあり、各地での1こ夫を

知ることが出来ました。先進的な収り組みに患者会としても参考になることが多い発

表でした。就労支援がより強化され広がることを願います。

パネル発表
○福祉の中の難病・難病相談支援センターの発展方法を考える

　

ＪＰΛ

　

野原Ｅ平

○患者団体から見た支援センターとの関わり

　

全国膠原病友の会

　

森幸子

○京都府難病相談・支援センターのボランティア育成活動

　

水田英二

○宮崎県難病相談・支援センター運営５午課題と問題点

　

首藤正一

○難病ＩＴコミュニケーション支援講座を開催して

　　　　　　　　　　　　　

熊本県難病相談・支援センター

　

田上和子

○難病相談・支援センターの相談内容と対応の実績記録の標準化

　　　　　　　　　　　　　

ツールの開発

　　

群馬県

　

川尻、沖繩県

　

照喜名

　

他

○岡山県における難病患者の就労支援にっいて

　　　　　　　　　　　

岡山県保健福祉部医薬安全課

　

特定保健対策班

　

砂田雅弘

○鳥取県における難病患者・家族への就労支援に関する実態調査

　　　　　　　　　　　

鳥取県難病相談・支援センター

　

神谷利恵

Ｏ「あなたの働きたい！」を応援します。

　　

～佐賀県と一体となった「レツツチャレンジ雇用」の取り組みについて～

　　　　　　　　　　　

佐賀県難病相談・支援センター

　

三原睦子

○ｉ CO Ｒ D20n～開催経緯と目指すもの～PRIP Tokyo東京大学西村由希子

○Raｒｅ･|]isefise【】ay(lit界希少・難治性疾患の0) 2010を振り返って

　　　　　　　　　　

～個人的な体験を中心に～

　

PRIP Tokyo　味元風太
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｢パネル発表｣

　　　

～患者団体からみた支援センターとの関わり～

　

今回の研究大会において。膠原病友の会からみた支援センターとの関わりについて

発表を行いました。

　

各都道府県に設置された難病相談・支援センターは、難病連などの患者団体が運営

を受証して行っているところ、医療機関が受託運営しているところ、行政機関が直接

運営するところ。その他医師会や財団が運営するところなどがあります

　

それぞれに

Ｔ友をして迎営していますが、難病の課題は多岐にわたり、医療、福祉など生活全般
にわたろきめ細かな支援を必要としています。

　

今回、膠原病友の会と支援センターとの関係はどうなっているだろうか？私たちに

とっての支援センターとはどのようなセンターを望んでいるのだろうか？という思い

から、各支部の支部長や事務局の方の協力を得てアンケートを行いました、アンケー

トの項臼は‾ド記の８項目です｡

目的:各支部と支援センターとの関わりはどうか？

患者会にとっての支援センターとは？を考える

　

膠原病は特定疾患治療研究事

吏の対象となっていろ疾患だけで

も全体の患者数の約２５％となり、

その他、膠原病には特定疾患の対

象となっていない疾患も多く含ま

れています．若く発症し、慢性に

経過するため罹患期間が大変艮い

という特色があり、支援センター

に関ずる医療講演やピアカウンセ

リング、就労支援など多くの事業
に閲わってきます．

　

昨年１０月１５日、各支部長に

アンケートを送付し現在活動中の

３３支部中３２支部より回答を得

!－ ｜

W

アンケート項目

１．支援センターの運営機関

2.支部でセンター職員や相談員､ビアカン､事業の

　

担当など関わっている人がいるか

３.旗演会や交流会､就労支援などセンターとの合同

　

開催､共催はあるか

４.その他センターとの間わり、利用について

５.相談の質の向上のため.研修の開催､参加

6,愚者会からみたセンターでの患者会の役割

7.センターに望むこと

８.意見や感想など自由記載

ました。記入欄の多いアンケートに丁寧に答えていただき、各地での現状や支援セン

ターに望むことなどの率直な意見が多く寄せられました。

　

これまでにも日本難病・疾病団体協議会(J PA)を通じて、患者会からみた支援

センターについてのアンケートは３回行われてきました､、これらは、大変詳しく、そ

れぞれのセンターの状況がよく分かる重要なものとなっています。しかし、難病連な

どが受託している支援センターであっても、回答者が直接センターの運営に携わって

いろ担１者のみであるため、内から見た視点での回答となっており、利用者としての

患者・家族の思いが反映されていない部分もあるように思っていました｡今回、各支

部から寄せられた回答を見て、利用者側の生の声が多く寄せられており、「誰のための
支援センターなのか」ということをしっかりと認識して運営に当たることが大事であ

ることが改めて浮き彫りになったように思います、
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質問の１～４について寄せられた回答を表にまとめますと下記のようになります

　

難
病迪などの患者団体が運営するところに支援センターとの関わりが多くあるように思

われますが、運営をどこが担っていようとも支援センターとどのように連携が取れて

いるかによって違いが出ていろことがわかります、

３．共催する事業では、医療講演会、相談会、就労支援、研修などが多くありました、

４．センターとの関わり、利用では、センターの相談から患者会を紹介されたり、部

屋を借りて講演会や役員会、機関誌の発送作業などに利川しているという回答が多く

ありました。

アンケート回答　：　３２支部　　　　巣位叉郎倣

１ ２ ３ ４

受託･運営

センターに関わ

　　る従事者
共催する事泉

センターの

　　利用

いる いない ある ない ある ない

愚者団体 １５ ９ ６ １４ １ １２ ３

医療機関 ７ Ｏ ７ ２ ５ ６ １

行政直営 フ ２ ５ ３ ４ ４ ３

その他 ３ ３ ○ １ ２ １ ２

合　計 ３２ １４ １８ ２０ １２ ２３ ９

５、各支部で相談の質、患者力

の向上をはかるために行ってい

ることとしては、ビアカウンセ

リングやセルフマネージメント

研修を洲催している支部が３支

部( 9 %)、これらの研修に支部

からも参加しているところが２

１支部( 6 2 %)あり、７割以

上の支部がこれらの研修に力を

入れていることが分かりました、

その他に個人的に参加している

方も多く、参加者自らのエンパ

ワメントが育まれ、支部に寄せ

られる多岐にわたる相談に応じ

ることにも繋がっているように思います。

　

以下、６～８については回答の中から多く寄せられたものを抜粋して発表し、すべ
ての回答は各々持ち帰り、資料として参考にしていただきたく配布しました。

６．支援センターにおける患者会の役割、患者会に出来ることでは、

・

　

支援センターでのピアカウンセリング・・患者として同じ立場で相談が聴けるピ

　　

ア相談員は支援センターには欠かせない役割だと思う、
・

　

連携して患者会の知識を生かす・・患者会でこれまで培ってきたノウハウを生か

　　

して協力し合うことが出来る。

・

　

疾患の知識、医療機関の紹介‥患者が病気に対する知識を得て、病気を理解し、

　　

自分の生活をコントロール出来るようになってもらうよう援助する、
・

　

橋渡し、啓発・・お互いに橋渡しの関係。積極的にセンターを利用し、センター

　　

事業に関する情報を広く伝える。
・

　

情報提供、コミュニケーション・・患者会のニーズをしっかりと受け止め、コミ

　　

ュニケーションを図る。

・

　

要望を伝える・・患者の生の声、本音を伝える、共に行政や関係機関に働きかけ

　　

る。

フ。支援センターに望むこと
・

　

利便性、身近なセンターに・・各地域にも支援センターを設置して欲しい、
・

　

センターの広報・・場所がどこか、何をしているのか分からない人も多い｡、
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相談の質、忠者会との連携・

るようになってほしい。

いろいろな機会に勉強して適切に相談に答えられ

● ピアサボート、ピアカウンセリング・・患者会にて相談員を派遣し、互いの長所

を吸収して対応する、
研修、支援‥ビアカウンセリングやセルフマネージメント、難病支援について

の知識などの勉強会や講演会の開僧L

事業内容の充実・・患者会ではできないところ（地域）での講演会。就労支援の

強ｔ、

情報の提供・・疾患毎の情報、

やすい情報が得られるように。

輪を広げてほしい。

専門医に関する情報、就労、

全国の支援センターの情報、

杜会保障など分かり

活動を知り。事業の

・

　

要望、要請・・行政との鳴渡し役。要望の窓口。

・

　

その他、支援センター、保健所、患者会の連携を密に。

８．意見や感想など

・

　

都道府県でまちまちの設置、運営が現状ですが、センター研究会などの大会で各

　　

地の問題点を悄報交換し、なるべく同じ対応ができるよう、行政にも要望してい

　　

く。どこに居住していても同じ対応の支援センターであることを望んでいます。

　　

特にビア相談員のいないセンターは患者会との連携を密にして、患者の思いが伝

　　

わる相談窓口になればいいと思います。
・

　

保健所、支援センター、友の会どのようにつながっていけばよいのか難しさを感

　　

じます。支援センターが立ち上がって、本当に患者団体、市民が助かっているの

　　

でしょうか？一生懸命取り組んでいますが。

・

　

咋今の難病対策の情勢はより厳しいものになっています。密接な協力、連携はま

　　

すます必要となってくると思います｡患者さんが安心して生活できる体制を少し

　　

でも手伝えるようがんばっていければと思います。

　

皆さんはどのようにご覧になりますか？

　

私たちの療養に有効である支援センタ

ーであるためには私たちの関わりも重要であるようです。

＊次回開催予定

　

第１５回研究大会

　

2011年３月１２日（土）～１３日（日）

　

会場：岐阜県岐F;!市

　

じゅうろくプラザ（岐阜市文化産業交流センター）

　

１４日（月）オプショナルツアー

　

「車いす製造工場見学」

＊これまでの

　

全国難病センター研究会の発表は「全国難病センター研究会データベ

ースJ

　

http://nanbyo-j iritsushien. net/network/report/

゜●゜

j－｜
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第１回難病・慢性疾患全国フォーラム

平成22年11月28日（日）

No.iMBIflS (11)‘

報告

　

f -■I!　宏一■I

　

昨年11月28日（日）に国立オリンピック記念青少年総合センター国際会議室にお

いて、「第１回難病・慢性疾患全国フォーラムーすべての患者・障害者・高齢者が安心

して暮らせる社会をー」が開催されました。

　

このフォーラムは日本難病･疾病団体協議会(JPA)、社団法人日本リウマチ友の会、

認定NPO法人難病のこども支援全国ネットワークが呼びかけ団体となり、109団体か

ら約350名の参加がありました。全国膠原病友の会は受付を担当するなど、全国から

多数が参加いたしました。

日
会

　　　　　　　　

主なプログラム

時:2010年11月28日（日）

　

11:00～16:00

場：国立オリンピック記念青少年総合センター国際会議室

11:00

　

開会

11:15

　

記念講演

　　

テーマ「新たな難病対策への展望」

　　　　

講師

　

金潭一郎先生（日本学術会議会長）
13:20

　

患者・家族の訴え

14:25

　

政党シンポジウム

　　　　　　　

「各党の難病対策・社会保障対策を聞く」

15:55

　

アピール採択

16:00

　

閉会

(詳細は

　

http://kenkou. Iife. coocan. jp/nanbyoforum/ton html　を参照)
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〔開会のあいさつ〕“みんなが集まって大きな力を社会に示そう”

　

まずフォーラムの開会のあいさっでＪＰΛ代衣の伊蒔たて

お氏は｢難病対策は昭昨17甲に始まり約IO聯に/刈ますが、

　　　

難病や小児慢性疾世.の患者さん･ヽの胞策はまだまだ下ト分で
EJjあり、そのことを社会に訴えろために、みんなが集まｰ)て大

　　　

きなﾉJを眺会に示すことも必要ではないかということで、皆

伊藤たてお氏

（ＪＰＡ代表）

さまにご参加いただきました。」と話されました｡

　

確かに、弘だ･ら難病患者に対ずる吃策は、調査研究の分野

においても、嘔療朴助成の分野においても、嘔祉サ一ビソベノ）

分野においても不ト分です｡そのことを私たちが確認しわう

二とも人事で十が、陵会に向か９て大きくアピールする二と

も非常に人切です｡このフォーラムがきｰ）かけとなって私だ

ちの想いが社会へ発信されろことを期待しま十

〔記念講演〕難病の医療費助成の対象拡大などを提案

　

記念講演では厚生科学審汲会難病対策委ほ会の委貝長も務

める金洋一郎先生が「新たな難病対策への展望」をテーマに

話され、その中で医療費助成の対象となる難病の範囲を拡人

することなどを盛り込んだ「新しい治療研究乍業の在り力’」

の私案を示されました｡

　

金渾先生は現在の難病対策をめぐろ問毬として、難病対策

の対象になる難病の指定延碓が明確でないため、対象になっ

ていない「難病候補」の患者に不公？l感があると指摘しまし

た、主た、この事業の財源の問題にもａ及し、対象となる患者

数が増え続ける一一方で予算の増額は望みにくいこと、本来は国

　

金潭一郎氏

(日本学術会織会長)

と都道府県が２分のｌずつを負担することになっているが現状では都道府県が４分

の３を負担していること、を問題視しました、

　

その.ｋで金庫先生は､各国によって定義が異なり5000とも7000とも言われ｡る「難

病」のすべてに医療費助成の対象を広げるよう提案し、また難病対策事業を県独で行

うのではなく、障害保健福祉的な事業と連携させて、医療費補助、医療サービス、社

会保健福祉的サービスの3.者が一体になった制度にすべきだとの考えを示しました｡

　

難病対策は抜本的な改革が必要な時期になっていると思います、今後は当事者であ

る患者も含めて議論し、より良い施策の実現を願いたいと思いま十、

ｌｙｌ

W’



●

開和51年2 11 25 11　剱３種郵便物認吋　1毎週4 11!卜月曜・火曜・木曜・企咄発行）

ヽF成23年□l l3 11発行　S SKO　油巻in7592り 恥.160 0廉{13) .

〔患者・家族の訴え〕

　

患者おにび家族の訴えとして、プラダー・ウィリ一症候群や慢性疲労症候群、筋ジ

ストロフィー・小児がんなどの患行会からの発ｊ｀がありました．その中には原因究明

のための兜なる洲査研究を望む声や、陵会に向かって疾患の理解を求めろ声や、難病

対策･ヽの認定を瀬う声など．様々な訴えがありました、

　

膠原病に関しても、雛病対策の対象となっていない疾患もありますし、原閃究明や

治療法開発のための調査研究は必要です．また病気の認知度も主だまだト分とはλえ

ません.膠原病以外の病気でも、具涌すろ想いはたくさんあります.多くの忠者が集

ま９て社会へ向けて訴えろことは、非常に意義深いと感じました．

　

〔政党シンポジウム〕「各党の難病対

策・社会保障対策を聞く」

　

政党シンポジウムではシンボジストとして、

民一卜党から谷博之参議院議に、に木朝r-衆議

院議員､自由民に党から菅原一秀衆議院議い、

公明党から江川康幸衆議院議ほ、日本粕砥党

から田村稗ｆ参議院議員に参加いただきまし

た｡

　

各党ともに「難病対策」の改革の必要性は

強調されており。多くの政党で「難病基本法」

の必要性も免言されていました、ただし、そ

のための“財源の確保”や“難病の定義¨な

　　　

歎党シンポジウムの様子

　　

どの具体的な意見は乏しくレぢ向性としては一致し

ていろものの、艮体化に向けては私たちぴ)更なる運動が必要であると感じました．

　

〔アピール採択〕

　

フォーラムの最後に採択されたアピールを次のページに掲疏いたします｡ぜひごｰ-

読ください，

211

　　

・

　　　　

全

　

フ

　

一一ムのご

　

日時：2 0 11年１１月１２日（土）

　

会場：日本教育会館（一ッ橋ホール）

　　　　　　

東京都千代田区一ッ橋２－６－２
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アピール

　

難病を知っていますか？

　

病名もっかず診断もできず、そして治療法もない病気の患者たちがいます。

　

生涯、医療を受け続けなければならない長期慢性疾患の人たちがいます。

　

小児の医療費助成を受けて闘病生活を続け、祝うべき２０歳の誕生日を迎えた

その日から。医療費負担に苦しむ若者たちがいます。

　

一方では、専門医療が受けられないどころか普通の医療さえ受けられない地域

もあるのです。世界レベルだという日本の高度な医療が受けられない、薬が手に

入らない。医療費や薬代が払えない、そして治療をあきらめなければならない患

者たちがいます。家族の介護や経済的な負担は大き＜、患者には生きにくいこと

も少なくありません。仕事に就きたくても患者を雇用する企業はまだまだ少数で

す。今の医療制度では必要なリハビリも続けることができません。

　

難病や長期惺性の病気は特別な人がかかるわけではありません。決して特殊な

病気でもありません。私たちの病気の患者総数は全人口の３％から５％とも言わ

れています。国民の誰がかかっても不思議ではありません。多くの場合。いつ誰

がどこで発病するかも分からないのです。あなたの家族が、そして隣人が、患者

となるかもしれません。

　

私たちは同じ国に住む国民の一人として、すべてにおいて平等であり、すべて

の国民とともに生き、住み、学びそして働きたいと願っています。どこに住んで

いても、より良い医療を平等に受ける権利があると信じます。

　

お金のあるなしや住んでいる地域、年齢で受けることの出来る医療に不平等が

あってはならないと思います。

　

私たちが今日、全国各地から集まったのは。すべての国民が平等に生きること

が出来る社会が。私たちも生きて行ける社会だと信じるからです。難病の患者も、

一生涯医療と向き合わなければならない人も、体や心に様々な障害や困難を持っ

ている人も、生まれたばかりの子どもも、高齢の人も、人間としての綺りと尊厳

を持って生きていくことの出来る社会を目指したいからです。

　

私たちは、様々な違いや困難を乗り越えて、手をつなぎ、私たちの住んでいる

社会に向かって「誰もが暮らしやすい社会の実現」を働きかけ続けることを確認

します。多くの患者・家族のために。力の限り希望の光を灯し続けます。

　

2 0 10年１１月２８日

　　　　　　　　　　　　

第１回難病・慢性疾患全国フォーラム参加者一同

｀・

-･
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第１０回

　

幹

　

事

　

会

恥.160膠m (IS)

報告

　

畠深

　

千代ｆ

　

日本難病・疾病団体協議会(JPA)の

第ＩＯ回幹事会が12月12日

　

Ｏ川11

時より、品川区中小企業センターにて開

催されました、71会からは、幹事の森弔

ｆさん（滋賀支部・副会長）が出席、（帛

渾は理‘lfで出席）多くの議案が討議され、

承認されました。

　

幹･1r会は地方の難連からは交通費等も

考えると出席しにくい現状もあり、参加

者は半数以下でした（38名・委任状21名）が成立要件を充たし開催、議長に森さん

を選出､議事が進められました｡報告および承認された議案をド記に報告いたします

I.①

　

JPAの事務局移転の報告（膠原病乍務所の近くです）

　　

②

　

総会以降の取り組みと事務局業務の報告⇒岡会請願行動（５ ／３１）／障

　　　　

害者制度改革に向けての議案／第ｉ回難病・慢性疾患全国フォーラムの

　　　　

議案／患者・家族のねがい実現にむけて／疾病団体の､Zち上げ・活動へ

　　　　

支援要請に応えて／束年度7r･算確保に向けての行動・声明を宛表／その

　　　　

他⇒厚労省部会・審議会傍聴／ブロック交流会・加盟団体記念行事にこ．

　　　　

役・事務局が講師として･参加／「今後の難病対策」勉強会開催／「全国

　　　　

難病センター研究会・研究大会(11/27)東京開催

　　

事務局業務⇒事務

　　　　

局ニュースの罷行／41:務局体制の強化のために、安定した財政確立を！

　　　　

加盟団体から一層信頼される事務局に

　　

③

　

予算執行状況報告

　　　　

【入れ爾リサイクルlr業】岐阜274,2G0円、岩手G8.07:3円、

　　　　　　　　　　　　　　

静岡54 1.911円、滋賀261.2G3円、京都1OG.:372円

　　　

＊取り組みの差を感じましたが、当会も積極的に取り組み、支援金として会の

　　　　

活性化へも繋がればと思います.

　　

④

　

地域ブロック交流会報告

n . 情勢報告と組織強化（理事会・幹事会の運営の改善）について

　　

①情勢について（伊藤代表より報告）

　　　　

・雛病対策令緞に関ずる動き／ヽ仁成２３年度雛病対策予算にっいて（研究r･

　　　　　

算の削減、都逆府県衛生部長会の提言ほか）／高額医療費限度額引き下げ
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平成２３年度疾病対策謀予算(案)一覧表

奉　　　　項
vaii2年度
予　算　額

早成Zj年度

予SHCX)

遵　　　引

増＆茸額
支　な　内　寥

１　●膚対策

　　　　千円

(210.804,123}

　2ILO3.79S

　　　　千円

li0a.4≫79M)

　2S,糾l4.B9a

　　　　千円

(AUie^3i)

　　tSI.39I

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　千円　　　　　千円

（刻前年度比99.4t>

（封筒零度比10Z.3l>

1訓萱葺究の推進　　　　　　　　　　(!I.S1*.001)一(1BJ41.7B2)

　　厚生労働科学研究l　　　　　　　　fHI.≪14.叩S）→(itLiMり923

　（主なぼ見事農）

　　　･霞活性戻愚見威研究　　　　　　　CO.oao.opa)一（●｡000.000)

　④･健康長寿社会実理のためのうィフ･
　　　　ィノペ一シglン（難病分）　　　　　　　　　（0）一一　<2.jxia.<ioo】

　　　　　【元気な日孝復活僻別枠l

　　　･免ｆアレルギー疾昌男予防･治療研究　　; 1,000,388)―　(S4B.IBI8)

2医療悠29等のー僧　　　　　　　　　（事項）－（痛嘆１

　　　･重症鐙病患看拠点･協力癖騰設備

　　　（僅儒蕩生扱詮等拉僅差儡費のメニーt－;

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　くIB1J≫､178)→(ISI.TSISBO

3吸塵費の自己負担の睡滅　　　　　　　　27Z≫5n ―　28in2J10

　（まな事ａ）

　　　一特定痩丿邑池盛研支事ー　　　　　　　27JM.41Z ―　2S､,l)44;tO4

　　　　C≫22年度より免天性血液雄図因子障署等
　　　　　治療研究暮案を計上）

４地域における保健1i峻福祉の充賃･遍携　　　　乃○､442－　　5B5.7U

　（主な冪・）

　　　･爾鳶樗鱗･重揖センター事S　　　　　　　tSS.4tt -　　　1･S､40S

　　　･XCItiK悪書人肌施ａ羅恨事婁　　　　　179μy9→　　i53JSa

　　　･鶴嘴里=摺iｰ盾寞匯対萱椎這事業　　　　　1I7.S4O －　　　t4a,94E

　　　･神岨鶏良恵・在宅HiCS擾事皇　　　　　tMia －　　　7加7

　　　･雌屑恩讐認定這疋化事果　　　　　　　　8g,6S2 -~　　　SZJH4

　　　･難癖情報セニ/ター事馮　　　　　　　　　33323 ―　　　27.142

　　　･詞定良恵医療従事者研修事業　　　　　　　4,132→　　　3.1 M

（i）･昂晋サポー卜事業　　　　　　　Q ・　Zai33

5 QOLの向上を目指したｇｔ施策の気遣　　　　JO≪807 ―　　　7M.帥2

　　　･難･(a≪≪s宅急落支援早業

　　　①倣銅Ｓ看等ホームヘルプサービス事;ｌ

　　　②ー病患考等哩澗入所筝;覇

　　　③堕鯛愚者‘琴日常生活用具給付皐Ｓ

　　　④難病愚考辱ホームヘルパー養成研修!v-x

り

W｀
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難病対策をめぐる現状と今後につい･この意見交換会
簡叫り幽９鴎4;･ 報告

　

森

　

幸子

　

来年度の難病対策予算確保が大変厳しい状況であることから、「1本難病・疾病団体

協議会（ＪＰＡ）は、幹事会の翌日１２月１３日（月）、衆議院第２議員会館第３会議

室において、厚生労働省との「難病対策をめぐる現状と今後についての意見交換会」

を開催、３ｏ数名が参加しました、民主党の難病対策ワーキングチームの事務局長を

就任した玉木朝子･さん（栃木県支部長）も連日、当事者議れとして奮闘してくださっ

ています。

　

意見交換会では担当の疾病対策課より難病対策に関する課題を整理してあげられ

ました。１．医療費助成における問題（特定疾患の対象となっていない疾患の医療費

軽減の仕組みがない、安定的な財源を確保できる制度の構築が諜題。希少疾患の症例

確保を効率的に行うという研究事業でありながら、公費で医療費助成を行う福祉的側

面を有する事業のあり方について検討が必要ｊ ２．福祉施策に関わる問題（難病患者

であっても、障害者自立支援法の対象とならない者。難病対策としての福祉施策と障

害者施策の関係を整理する必要。）３．難治性疾患に関する研究に関する問題（現在研

究対象となっていない疾患も含めてどのように研究していくかが課題、難治性疾患の

要件を満たしていない疾患の取り扱いについても検討が必要、その他、希少疾患の医

薬品開発研究との連携）

　

思者団体からは、治療があっても高額な医療費のために充分な治療を受けられない

切実な事例があげられ、「命の問題に国の予算を使うべき」と訴えました。厚労省の担

当者もr皆さんからの意見をしっかり受け止め、皆さんの力を借りて。財源確保を含

めた検討をしていきたい」と応じていました。

　

午後からは５班に分かれて、衆参厚生労働委員ら各党国会議員の部屋を訪問し緊急

の課題である要請を行い、緊急要望書を手渡しました。

　　

【来年度予算編成にむけての緊急要望事項】

！。難病研究予算は、前年度並み1 o o{B円以」ユを確保してください。

２．低所得の難病患者、長期慢性疾患患者の医療費負担の軽減のために、高額療養費

　　

制度の負担軽減を実施してください。

３．特定疾患治療研究事業の継統的な発展のために、地方自治体の超過負担解消を急

　　

いでください。

４．小児慢性特定疾患治療研究事業の２０歳以降の患者たち（いわゆるキヤリーオー

　　

バー疾患）の医療費負担軽減策を急いで実施してください、

５．難病患者および障害者の家族をかかえている世帯の成年扶養控除、配偶者控除は

　　

存統してください、
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ｼッやウム「難病研究と創薬JQ概要
開催日時

　

平成23年２月20日（日）13 : 00から17 : 00

会

　　

場

　

新梅田研修センター（大阪駅から徒歩12分程）

　　　　　

〒553-0003

　

大阪市福島区福島6-22-20 (TEL 06-4796-3371)

定

　　

員

　

200人

　

（どなたでも参加できます）

　

主

　

催：独立行政法人医薬基盤研究所（大阪府茨木市）

　　　　　

「難病研究資源バンク」

-－●----●----●--一一●一-一-●---一嘸----ｌ--一一●--一一●--一一畠， －●-一一-●一

　　　　　　　　　　　　　　　

〔プログラム〕

　

開会（総合司会

　

医薬基盤研究所

　

難病資源研究室

　

亀岡洋祐）13 : 00

0シンポジウム開催のご挨拶

　　

医薬基盤研究所理事長

　

山西弘一

　

〔セッションＩ〕

　

「我が国の難病対策と疾患研究」

　　　

（座長

　

理化学研究所バイオリソースセンター室長

　

中村幸夫）
①「我が国の難病対策の現状と諸外国における難病対策について」13 : 10

　　　　

国立保健医療科学院

　

政策科学部部長

　　

金谷泰宏
②「HTLV-1関連脊髄症(HAH)の臨床と研究」

　　　　　　　

13 : 40～

　　　　

聖マリアンナ医科大学難病治療研究センター分子医科学研究部門

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

部門長

　

山野嘉久
③「難治性内分泌疾患のモデル事業としての褐色細胞腫対策と

　　　　　　　　　　　　　　　　

副腎バンク構築の取り組み」14 : 10～

　　　　

国立病院機構

　

京都医療センター臨床研究センター

　

部長

　　

成瀬光栄

　　　　　　　　　　

（休憩

　

14 : 40－14 : 55）

　

〔セッションII〕

　　

「難治性疾患と創薬」

　　　　

（座長

　

国立保健医療科学院

　

政策科学部

　

部長

　

金谷泰宏）

④「未承認薬・適応外薬解消のための取り組みについて」

　

14 : 55～

　　　

一般社団法人

　

未承認薬等開発支援センター

　　　

森

　

剛彦

⑤「疾患の原因究明および治療薬開発に対する患者の期待」15 : 25～

　　　

日本難病・疾病団体協議会、全国膠原病友の会大阪支部所属

　　

大黒宏司

⑥「オーファンドラッグの開発振興事業について」

　　　　

15 : 55～

　　　

基盤研希少疾病用医薬品等開発振興課

　

課長

　　

皆葉清美
⑦「難病研究資源バンクについて」

　　　　　　　　　　　

16 : 25～

　　　

医薬基盤研究所

　

難病・疾患資源研究部

　

部長

　

増井

　

徴

　　　

理化学研究所バイオリソースセンター

　

室長

　　

中村幸夫

　　　

熊本大学発生医学研究所

　

教授

　　　　　　　　

江良拓実

　

（16: 55　閉会）

：－｜

-
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11ウマ于・膠原病を治そう！市

　　　

○開催日時

　

平成２３年３月２０日（日）

　

１３：ｏｏ開演（12:oo～開場）
ｅ

　

○会

　　

場

　

宮崎市民ブラザ

　

オルブライトホール

　　　　　　　　　

〒880-0001

　

宮崎市橘通西トr目１番２号

　

TEL. 098S-21－1008
○定

　　

員

　

３００名

総合司会

司

　　

会

上田

　

章

岡山昭彦

帖佐悦男

先生

先生

先生

　

○参

　

加

　

無

　

料

≪プログラム≫

(宮崎県々:宮崎病院

　

副院長)
(宮崎大学医学部

　

膠原病・感染症内科

　

教授)

(宮崎大学医学部

　

整形外科

　

教授)

　　　　

１．「ここまで進歩したリウマチのお薬～みなさん寛解を目指しましょう～」

　　　　　　　　　

演者：日高利彦

　

先生（市民の森病院

　

リウマチセンター長）

　　　　

２．「整形外科におけるリウマチ治療」

　　　　　　　　　

演者：首藤敏秀

　

先生（ｆ代田病院

　

リウマチ科・惟形外科

　

部長）

　　　　

３．「膠原病診療とはどんな病気？」

　　　　　　　　　

演者：滓部琢哉

　

先生（広島赤十字・原爆病院

　

リウマチ科

　

部長）

　　　　

４．「未定」●

　　　　　　　

演者：村井幸一

　

先生（むらい内科クリニック

　

院長）

　　　　　　

＊特に事前申し込みはありませんので、直接会場にお越しください。

○共

○後

催：九州リウマチ学会

　

武田薬品工業株式会社

援：宮崎県

　

宮崎市

　

（社）宮崎県医師会

　

（社）宮崎市郡医師会

　　　

（社）日本リウマチ友の会

　　

全国膠原病友の会

問い合わせ≪市民公開講座事務局≫

　　

武田薬品］二業宮崎営業所

　

「「打民公開講座」係

　

宛

　　

〒880-0806

　

宮崎市広島１丁目18-12

　　

宮崎フコク生命ビル２ド

　　　　

電話

　

0985-2 4-6763 (月～金　9:00～17:00）
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香川県支部

日

　

時

場

　

所

参加費
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ａ

　

Ｓｉ

　

ａ

支部からのおたよ

Ｓ

　

励噫

　

ｇ

《交流会のお知らせ》

り

ａ

　

唱･

Ｓ

　

砂

平成２３年３月１３日（日）１０：ＯＯ～１２：oo

高松市総合福祉会館

香川県高松市観光通

　

２-８-２０（ＴＥし087-831-6633)

無料

　　

※事前の出欠は連絡不要です。参加希望者は直接会場にお

越しください。特にテーマは設けません。会員同士で自由に

話し合つてみませんか。

○問い合わせ

　　　　　

香川県支部事務局

　

三好（ＴＥＬ:087-885-2849)

　　　　　

支部長

　

吉原（ＴＥＬ:０９（:)-7574-4638)

　　　　　

E-mail:kogenkagawa@gmail.com

山梨県支部

日

　

時

場

　

所

講演会

交流会

(講演会・交流会のお知らせ》

平成２３年３月１３日（日）１０：４５～１５：○○

青少年センター

　

本館４階

　

第２会議室

１１：○○～１２：○○

講師

　

ふるはし皮膚科クリニック

　

院長

　

古橋

　

正男先生

１３：ＯＯ～１５：oo

お茶を飲みながら、みんなで自由に話をしましょう。

★問い合わせ

　

山梨県支部事務局

　

清水

　

TELO551-30-9033

W●

－｜
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【関西ブロック】

　　　

「第５回小児膠原病講演会・相談会／第７回親子交流会」

１）日

　

時：20 11年３月２０日（日）　ＰＭＩ：○○～４：３０

No. 160 nil (23)

２）場

　

所：大阪市立男女協同参画センター西部館（クレオ大阪西）

　

研修室

　　　　　　

http://ｗｗｗ.creo-osaka.ｏr.jp/west/index,html

　　　　　　

〒554-0012

　

大阪市此花区西九条6-1-20

　

電話:06-6460-7800

３）プログラム：

　　　

１２：３０

　　　

１３ト○○

　　　

１３： １５

受付開始

開会

講演／全体相談会

演題:「小児膠原病患児･家族の心理的ストレスとその軽減法のヒント」

講師：大阪教育大学教育学部

　

特別支援教育講座

　

准教授

　　　

平賀健太郎

　

先生

1４

1４

1６

３

４

１

○

５

５

休憩

平賀先生を囲んで親子交流会

閉会

　　　　　

４）参加費：無料

　　　　　

５）対

　

象：どなたでもご参加いただけます。当日の飛び入り参加も大歓迎です。

●

　　　

６）お申し込み・お問い合わせ：

　　　　　　　

お申し込みは、おはがき・電話（午後８時以降）・ＦＡＸまたはメールにて

　　　　　　　　

「小児膠原病講演会参加」と明記し、

　

加

　　　　　　　

人

　　　　　　

を

　　　　　　　

下記までお知らせ下さい。

　　　　　　　　　　　　

※いただいた個人情報は講演会開催の目的にのみ使用いたします。

　　　　　　　

全国膠原病友の会関西ブロック事務局

　　

〒664-0856兵庫県伊丹市梅ノ木5-5-14

　

久保田百合子

　　　　　　

Ｔｅｌ・Ｆａｘ：072-772-2389

　　　　　　

E-maiI：kansa j．b@wi th. tnema i I. Jp

主催：全国膠原病友の会関西ブロック

共催：全国膠原病友の会大阪支部・京都支部・滋賀支部・奈良支部・兵庫支部
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不要入れ歯11サイ々II 心合昌こ）

引き続きご協力をお願いしき４｀

　

捨てられずにしま･､てあろ1;変にな･-)だ入れ歯や、歯の治療の際取り除いたタラ

ウンなどを本部までお送りドさい、不要にたったクラウンなどは治療什に含まれて

いて本恥は患行さんのものですあなたのご協ﾉJで収砲企の30‘‰があ々だの支部･、

還元されます、会員の皆様のご協力をよろしくお願いいたします。

＠不要になった入れ歯を寄付する方法

　

①汚れを落とし。熱湯か入れ歯洗浄剤(除菌タイプ)で消心をしてドさい、

　

②新聞広告等び)厚Ｂ/)紙で入れ歯を包み、ビニール袋に入れてください｡

　

③封筒に入れ、IJ記の宛先まで郵便でお送り下さい、

　　

(申し訳ございませんが送料約120円は自ｄ負担になります)

　　

〒102-<071東京都千代田区富士見2¬4-9¬203　全国膠原病友の会

差出人は雌名でも結隅ですがその時にL県£を封筒の叫に必ずお,'yきドさい.

(収益金を各支部に還元するために県名が必要になります)

お問い合わせ

　

本部事務局

　

Tel 03-3288-07 2 1

｢難病・慢性疾患患者支援自販機｣

設置

　

ご協力のお願い
自動販売機を利用し「募金箱」との弩え方のもと、難病・

慢性疾患患者会オリジナルのデザインで、売りＬげのー

部が寄付収入となる清涼飲料水自動販売機にっいて、

、JPΛを辿してのご紹介です。難病・呼rlE疾思恋者の活動

の一環として飲料水を購入すれば自動的に社会貢献でき、

各患者団体の財源の確保ができます。管理一切は、「コ

カ・コーラウエス1ヽ株式会社」「伊藤圃」の２社です｡当会でも、支部活動資金とし

て活用できればと考え、会員のみなさまにご協力のご案内をいたします。設置ご希

望の方は、まず本部事務局までご連絡ください。
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地域貢献自販機のメリット

（1）資金の安定的調達が可能（2）広告塔としての役;lfll

（3）「難病・慢性疾患団体」のイメージアップ

（4）認知度が進めば．通常自販機↓ﾆり鳥売りトげが召則できろ

（5）ｙ水久的に資金調達が呵能

（６）維持・管理は1!記の２吐が行う為、少ないリスクにて腱開可能

NＯ､160謬m (25)

設置していれば．定期的に収益と々りま才、

会ほのみなさまで､個人･会睦等二二はと思う場所がありましたらご連絡くださし

各難連の設置状況

○滋賀県く３台）⇒第一号「県庁玄関先」

○奈良県（５台）⇒県立奈良病T院・マンション・保健所・（２か所）

○広島県（１台）⇒医療福祉専門学校

○佐賀県（５台）⇒病院・清水園・健康村・病院建設現場

○長崎県（ＩＯ台）⇒介護施設・病院・クりニック・保健所・ホテル

○１台設置⇒宮城・栃木・静岡・三重・京都・大分

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（２０１０・１０現在）

ず1ンマーグロ711ンが認可されました

　　

「膠原Ｎ０１ ４６」で治験に協力いたしましたガンマーグロブリンが認可されま

した。この薬は「多発性筋炎・皮膚筋炎における筋力低下改籐（ステロイド剤が効

果不十分な場合に限る）」に効果を期待されています、

ご協力いただきましたみなさまありがとうございました｡

この薬の対象になる方は、本当に良かったですね！！

　

ほかにrエンドキサンj「アザチオブリン（イムラン）」も昨年、８月、ＩＯ月に

それぞれ認可され、膠原病治療にも明るい兆しが見え、嬉しいかぎりです、

医学は確実に進歩していると信じ、咋肖忠者でもあきらめろことなく療養生活を快

適なものにできそうですれ

　

４０周年を機に、希ｃ?1を持てる病となることを大いに期待しましょう！

ヽ、_

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（畠渾千代子）ノ
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親の会連絡会に出席して 報告

　

鈴木真澄

　

全国膠原病友の会で「膠原病のこどもを持つ親の会」の担当となり、「難病のこ

ども支援全国ネットワーク」の「親の会連絡会」へ何度か出席いたしました。

　

いつも参加する度に、難病と闘っているご家族がこんなにもいらっしやるのか

と思い胸が熱くなりました。ネットワークの活動は多岐にわたり子供たちの励み

になっていることと思います。そのような活動が民間でしかされていないことが

とても残念です。

　

厚労省へ陳情した「小児慢性特定疾患」の認定の活動の成果は大きく、多くの

患者の救いになったと思います。また、先口の「連絡会」の報告で、２３年度の

予算要求も２２年度を上回る予算額となり、国の対応もより良い方向で進められ

ることを望みます。全国膠原病友の会としても協力できるところは共に行勁して

いきたいと思います。

　

まだ治療法もなく原因不明の病気が多くあり、困難な状態にある子どもがたく

さんいるという現実を知った時。大きなショックを受け胸が痛みました。「親の

会」としてたくさんの問題をかかえる子ども達へどのような支援が必要かを考え

活動されているネットワークの役員の方々には敬服いたします。

　

私たち膠原病においても小児に関する情報址はあまり多くなく、ご両親はあち

こち走り回って良い医療、良い病院、良い医者を探し奔走します。そのために少

しでも役にたてる場になれるなら「膠原病の子どもをもつ親の会」の存在は無で

はないと信じて現在に至っています。

　

小児の忠者数は大人の患者数に比べたら本当に少ないと思いますが、

それでも今LIの前に困っている方がいたら、

　　　　　　　　　　　　　

二●･-

　

。

手を差し伸べてあげられることが重嬰だと思い、

情報をお伝えできたらと思います。

　

これからも皆様のご協力をお願いいたします。
心

ｌｆｌ

●
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No.160膠m (27)

★はじめまして。私はウェゲナー肉芽腫症になって２年日の４８歳主婦です。性別、

　

住所､年齢問いません。同じ病気の人と出会う事が難しく、愉轍も限られています。

　

お手紙待っています。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（さくら）

★ＭＣＴＤ雌１３年の独身女性です。前向きに活動していて、生活上又病気のアドバ

　

イスその他愉報交換できる方とお話ししたいです。

　　　　　　　　　　

(R. K)

★ＳＬＥ歴ＬＯ年の３９歳主婦です。子供はいません。数年前に結婚、同属の為に福

　

島県中仙りの北部へ引っ越して以来友人も出来ず寂しい毎日です。日々の生活の事

　

など、いろいろとお話しできればと思います。お手紙お符ちしています。(M. K)

○文通ご希望の方は下記のようにお書きになって本部宛お送りくださし

　　　

〒102･0071

　

束京都千代田区富士見2･4･9

　　　　　　　　　　

千代ｍ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ＯＯ号○○様宛

　　　　　　

※差出人名は必ず明記してください。

,.……《おね力lg;, ●》　’¨…………………

○伝言板は会員同士の交流の場です。会員外の方または会員の方でも匿名の原稿

　

については受付できません、（掲載は匿名可です）

　

掲載されたものへのお問い合わせは本部事務局までご連絡ください。

○伝言板を通じてお友達ができた方、良いts報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用され

　

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連絡

　

ください。
≫ ■ ■ ■

●●●●●●●●●●●●ｉ●■・●●●●●●●●・●●●●●●●●●器寸●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●昏睡●●●●寸●●
●●●●●
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「明日があるさ」替え歌募集１

膠原病患者のバージョンで替え歌を募集いたします。

　

４０周年を機に、膠原病患者を生きてるあなた！！

　

みなさまの思いを替え歌で歌詞にしてみませんか？
'－l

　　

２月末を締め切りにして、勝手ですが本部運営委員会にて選=考。

総会後のアトラクションで参加者の皆さんと一緒に歌いたいと思います。

　　

あなたの心を歌にして、多くの方のご応募をお待ちしています。

　　　　　　　

「明日があるさ」（原曲歌詞）

いつもの駅で

　

いつも逢う

　

セーラー服の

　

おドげ髪

もうくる頃

　

もうくるﾋ頁

　

今日も待ちぼうけ

明日がある

　

明日がある

　

明日があるさ

ぬれてるあの娘

　

コウモリへ

　

さそってあげよと

　

待っている

声かけよう

　

声かけよう

　

だまって見てる僕

明日がある

　

明日がある

　

明口があるさ

今９こそはと

　

待ちうけて

　

うしろ姿を

　

つけて行く

あの角まで

　

あの角まで

　

今日はもうヤメタ

明日がある

　

明日がある

　

明日があるさ

思いきって

　

ダイアルを

　

ふるえる指で

　

廻したよ

ベルがなるよ

　

ベルがなるよ

　

出るまで符てぬ僕

明日がある

　

明日がある

　

明日があるさ

はじめて行った

　

喫茶店

　

たった一言

　

好きですと

ここまで出て

　

ここまで出て

　

とうとう言えぬ僕

明日がある

　

明日がある

　

明日があるさ

明日があるさ

　

明日（あす）がある

　

若い僕には

　

夢がある

いっかはきっと

　

いっかはきっと

　

わかってくれるだろう

明日がある

　

明日がある

　

明日があるさ

応募は本部事務局までFAX(O3-3288-O722)か郵送でお願いい
たします。（締め切り

　

２月末）

・り

●
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鼠
竃尹 事務局だより・奪

　

皆さま、明けましておめでとうございます。

厳しい寒さが続いていますが、体調はいかがですか｡

皆さまからたくさんの年賀状をいただきまして

ありがとうございました。

　

今年もよろしくお願いいたします。

No.ieonji (29)

　

今年は本部が設立４０周年を迎えます。４月２４日（FI）に４０周年記念総

会を全国町村会館（千代田区永田町）で開催いたします。総会のあとの講演会

では膠原病の肺疾患についての最新情報をお話していただきますので。ぜひご

出席下さい。（詳細は２ページをご覧下さい）

　

日本難病・疾病団体連絡協議会(JPA)の国会請願署名･･募金へご協力いただ

きましてありがとうございます。私達の声を国会に届けるため引き続きご協力

をお順いいたします。寒い季節に署名にご協力いただくことは大変とは思いま

すが、よろしくお願いいたします。

　

(本部宛の請願署名用紙・募金の締め切りは２月末日です)

　

１月１４日までに本部へお送りいただいた署名数。募金額をお知らせいたし

ます。

東京支部

埼玉県支部

桐1奈川県支部

愛知県支部

島根県支部

山口県支部

沖縄県支部

本部会員

１７５筆

　

７７筆

１７４篆

１５６筆

３６０筆

　

２０筆

　

５８筆

　

７２草

４ ８，０００円

３ ７，９０６円

４ ２、５００円

3 1,000円

2 4 , 0 D 0円

　

8,000円

1 0.000円

1 0,000円
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（会員が住所変更（転居）した場合の手続きについて）

　

人会後、転居される場今は本部か現在所屈している支部へ、
なるべく!I!くご連絡ください。

　

（＊人会は居住地の支部所属となります）

　

転居先支部へご自身が連桁する必要はありません。

事務手続きは本部か支部が行います。

　

支部のない県の方は本部へご連絡ください。

(書籍のご案内)

本部で取り扱っている占籍です。ＦΛＸ、お葉μでお申し込み下さい。

○「ともに生きる一リウマチ・膠原病」

　　　　　

隅本

　

博史著

　　

平成20年12月発行

　

悠飛旺

○「名医の図解

　

よくわかる膠原病丿

　　　　　

橋本

　

l専史薯

　　

平成18年７月発行

　

ｔ婦と生活吐

○「新版

　

膠原病がわかる本」

　　　　　

宮坂

　

fa之if

　　

平成19年l｀2月発行

　

法研

Ｏ「強皮症

　

知って！

　

皮膚硬化が見られる膠原病の方へ」

　　　　　

竹原

　

和彦・佐藤

　

呻一編集

　　　　　　　　　　　　　

平成12年３月発行

　

芳賀各店

Ｏ「よくわかる最新医学

　

膠原病」

　　　　　

三森

　

明夫著

　　

平成18年２月発行

　　

lと婦の友陳

Ｏ「全身性エリテマトーデス

　

正しい治療がわかる本」

　　　　　

松井

　

征男箸

　　

平成19年10;]発行

　　

法研

◎「シェーグレンと共に」

1, 6H(　円

1，:沁5円

1.680円

1.890円

I,57BR

I，･170 111

　　　　　

菅井

　

進署

　　　

平成19年５月発行

　　

前III書店

　　　　

2.100円

○「新シェーグレン症候群ハンドブック」

　

アメリカシェーグレン症候群1窃会

　　　　

訳日本シェーグレン症候群研究会欧話人・余沢医科大学血液免疫内科

　　　　　　　　　　　　　

平成Ｍ年５月発行

　　

前御方店

　　　　

3,150円
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