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《事業報告》抜粋

平成１１年

４月１７日 JPC幹事会 （東京）

４月18/19日 国会請願、和難連から４名参加 （東京）

４月２３日 「難病公費医療の患者負担を廃止し、患者を病院から遠ざける

医療改悪に反対する」国会請願

４月２３日 県費補助金１０年度から１８万円に減額決定

４月２５日 和歌山県共同募金会へ補助金交付申請提出

５月 ７日 和歌山看護学校体験発表

つぼみの会（武内優子）、リウマチ友の会（三木澄子）、

血液疾患患者会から１名、計３名が発表

５月１６日 新東難病連総会（再発足後初回） （新宮市）

５月１７日 マラソンパンフレット発送

５月２３日 会計監査 （和歌山市）

５月２７日 和難連総会最終打合せ 古賀の井 （白浜町）

白浜町長表敬訪問 （白浜町）

５月３０日 第１４回JPC総会 和難連より６名参加 （東京）

３１日 「総合的難病対策の早期確立」国会要請行動

６月 ２日 和歌山県子ども保健福祉相談センター開所式 （新和医大）

６月6・7日 和難連第１０回総会in白浜 （古賀の井）

６月 ９日 病気の子どもを地域で支えるシンポジューム （ビッグ愛）

６月２４日 県庁アスレチッククラブに協力依頼

７月 １日 わなんれんニュース１４号発行

７月 ３日 マラソンコース休憩ポイント下見（那賀町～三重県）

７月 ４日 マラソンコース休憩ポイント下見（みさき公園～那賀町）

７月 ５日 NHK「わかば基金」申込

７月１８日 和歌山放送「日曜インタビュー」

「がんばれ難病患者激励マラソン７月２５日いよいよスタート」

７月２０日 役員会 （県文）

７月２２日 対県要望書提出 （健康対策課次長・班長）

７月２５日 日本一周マラソン宗谷岬スタート

８月 １日 日本一周マラソン札幌出発式出席 （北海道）

８月 ６日 平成１０年度事業実績報告提出 （健康対策課）

８月１１日 和歌山放送ラジオ「ニュース今日あす」
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日本一周マラソンの実施内容や現在の状況について生放送

９月１０日 第３回対県要望会 (プラザホープ)

９月１０日 クローン山本様30000円和難連へ寄付

９月１４日 ベーチェット病患者訪問 （串本町）

９月１５日 （株）オークワへ協賛要請 （和歌山市）

９月１６日 熊野博実行委員会へ「関係者の一層の人権教育を求める」要望書

９月１６日 和歌山ホンダへマラソンの協賛要請 （和歌山市）

１１／８～１１／１５まで８人乗りバン貸出提供いただく

９月１７日 わなんれんニュース１５号発行

９月１９日 第１回パーキンソン病シンポジューム （和医大大講堂）

９月２１日 岩出保健所難病患者相談会

９月３０日 NHK「わかば基金」選考外通知

１０月 ２日 １．マラソン実行委員会 （プラザホープ）

２．一斉街頭署名活動 （JR駅前）

１０月 ９日 マラソンコース休憩ポイント下見 （那賀町～三重県）

１０月２０日 福岡難病連２０周年記念大会メッセージ発送

１０月２１日 高野口保健所医療相談「パーキンソン病」 （高野口）

１０月２３日 ＪＰＣ幹事会 （東京）

１０月２５日 岡山県難病連２０周年記念大会メッセージ発送

１０月２５日 那賀町長、那賀町職員労組へマラソン通過時沿道での応援依頼

１０月２９日 建設省道路維持事務所「道の駅」使用依頼 （和歌山市）

１０月３０日 マラソン実行委員会 （プラザホープ）

１１月 １日 愛知難病連２７回大会メッセージ発送

１１月１０日「がんばれ難病患者日本一周激励マラソン」和歌山ステージ到着

◆１０日午後４時 県庁前到着 高瀬副知事寄書きサイン

・記念撮影 集会約２００名 （県庁）

◆１１月１１日午前県庁前出発

・名手保育所園児１６５人の手旗応援 （那賀町）

・麻生津小学校５・６年生２１名伴走（～道の駅）

午後１２時３０分 かつらぎ町「道の駅」 （かつらぎ町）

・ランナー激励の「千両太鼓」演奏 （集会約50名）

◆１１月１２日午前７時３０分五条出発 （五条市）

午後４時３０分三重県波瀬「山林舎」到着 （三重県）

１１月１３日 胆道閉鎖症の子どもを守る会 第１回集会 （和歌山市）

１１月１５日 わなんれんニュース１６号発行
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１１月１６日 マラソン協力お礼 （和歌山市）

１１月２３日 わなんれんニュース１７号（マラソン特別号）発行

１１月26･27日 全国患者・家族集会 （東京）

１２月 １日 和歌山県共同募金会へ補助金交付申請提出（第２回）

１２月１６日 予算折衝用の資料を健康対策課に提出 （県庁）

平成１２年

１月 ５日 県障害者高齢者防災行動マニュアル案文へ提言 （健康対策課）

１月 ７日 リウマチ友の会署名募金 8000円

清水美澄様募金（心臓病扱い） 1000円

田中克明様募金（心臓病扱い） 11700円

１月１５日 パーキンソン病友の会署名募金（１回） 59000円

１月２０日 膿胞性乾癬患者の医療相談

１月３１日 難病医療費の患者一部負担導入による受診抑制の調査 （健対）

２月１３日 桃山患者会署名募金 9127円

２月１５日 共同募金配分申請却下の電話連絡（文書では出せない）

２月１９日 パーキンソン病友の会署名募金（２回） 3000円

２月２３日 難病患者医療相談事業＜全疾患対象＞ （高野口保健所）

２月２６日 新東難連署名募金 7500円

２月２９日 難病相談（電話）「急性散在性脊髄炎」

３月 ２日 わなんれん１８号、難病関連学習会開催案内、

３月 ５日 パーキンソン友の会「パーキンソン病紀北講演会」（那賀町）

３月 ９日 国会請願署名・募金とりまとめ

和歌山県腎友会 ８８６７名 100000円

新東難病連 ９４２名 7500円

パーキンソン病友の会 ４２０名 59000円

桃山患者会 ３１９名 9127円

心臓病の子供を守る会 ２５３名 12700円

リウマチ友の会 ２３０名 8000円

武内優子さん扱い ７５０名 6000円

藤田健一さん扱い ５０名

日野貴博さん扱い ５０名

事務局扱い ６３５名 7049円

計 １２５１６名 206376円

３月１２日 難病セミナー「難病をとりまく医療状況について」（南部町）

３月２３日 シンポジウム「地域における難病患者の介護について」
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《役員選出》

１．会長 森田良恒（ＪＰＣ常任幹事）

２．副会長 八田真佐和 惣坊 恵

３．事務局長（会計）森田良恒

４．監査委員 武内優子 東本喜佐子

５．理事（各団体１名）

《事業計画》

５月２７日 和難連第１１回総会

６月 ４日 ＪＰＣ総会（東京）

７月 役員会

９月 対県要望会

10月 一斉街頭署名活動（ＪＲ和歌山駅・新宮）

10月28・29日 中国近畿地区患者家族交流集会（滋賀県）

３月 署名取りまとめ

総会アピール

今年４月１日から「保険あって介護なし」にはならないのか、難病患者の認定は

正しく行われるのか等、大きな不安を抱いたまま介護保険制度がスタートしました。

高齢者健康保険の創設や年金の改悪など、患者負担が大きくのしかかるなかで、

その上に保険金や利用料などの負担が難病患者を一層窮地に追い込んでいます。

生涯にわたって身体的ハンディーを抱え、精神的経済的に不安定な難病患者の療

養環境はますます厳しい状況になっています。

このような中で、私たちは患者・家族の交流を図るとともに、安心してより良い

医療・福祉や質の高い介護が受けられるよう、国や県などにねばり強く重ねて訴え

てまいります。そして、いつでも、どこでも、だれでもが、等しく高度な医療が受

けられ、安心できる闘病生活と安定した日常生活が送れるよう、総合的難病対策の

早期確立を目指して、患者・家族が心を一つにして力を合わせ、希望をもって一歩

ずつ進んでいきましょう。

平成１２年５月２７日

和歌山県難病団体連絡協議会
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アトラクション

かつらぎ四郷千両太鼓演奏

当日の天気予報は雨でしたが、食事のあと、少し小降りになったときに会場玄関

前広場で勇壮な太鼓の演奏をご披露いただきました。１０周年の記念大会に続いて

演奏を聞いた患者さんや家族の皆さんは、手拍子を打ったり、じっと目をつぶって

聞き入ったりしながら、大きな元気をもらったようでした。最後には、アンコール

の声がかかり「津軽じょんがら節」の演奏も聞くことができました。

浪曲「華岡青洲」

その後、会議場では那賀町にちなんだ、「華

岡青洲」をたたえた浪曲の披露もあり、参加

者一同満足したようでした。この浪曲は森田

会長原作で、お弟子さんの西江久さんが浪曲

を語り、中尾孝子さんが三味線を弾いてくれ

ました。中には目頭を押さえながら熱心に聞

き入る患者さんもおられました。

青洲の里フラワーヒル散策

議事終了後には華岡青洲が全国から集ま

る若い医学生を育成した「春林軒」の見

学やハーブ園を散策し、楽しく交流を図

ることができました。

- 8 -

総会 スナップ






