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平成14年度

　

総会報告

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

会長

　

畠渾千代子

　

［総

　

会］

　

４月21日（日）神戸の「ピフレホール」に於いて、「平成14年度全国膠

原病友の会

　

本部総会」が開催されました。大震災から７年。復興した神戸

の街並みは、あの大地震で多くを失った街の面影はなく、最も被害の大きか

った長田区に建てられたこのホールで、雨天にもかかわらず多くの会員の方

に参加していただきました。

　

兵庫支部の川崎さんの司会により開会。兵庫県難病団体連絡協議会代表幹

事の高重靖様より来賓挨拶を碩き、メッセージの紹介後、島根県支部の永田

さんの議長で議事をすすめてまいりました。

　

平成13年度の活動報告・決算報告・会計監査報告、平成14年度の活動計

画案・予算案､そして会則改正案が承認されましたことをご報告いたします。

開催支部である兵庫支部を初め、会員の皆様のご協力により盛会に終えるこ

とができました。また、祝電、メヅセージも多くの団体から頂戴いたしまし

たことお礼申しあげます。

　

役員の任期は後一年ですが、医療制度の改革が私たち難病患者に危機感を

募らせている今、多くの課題を抱えてのスタートです。皆様のご協力のもと

各支部の連携を密にしながら、患者会が一丸となって難病患者の実態を訴え

続けていかなければと痛感しております。

　

一つずつの積み重ねが必ずみのりあることにつながっていくことを信じ、

役員一同今年度の活動に努めてまいりたいと思っています。

　

各支部そして会員の皆様のご協力をよろしくお願い申しあげます。
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祝電 メッセージありか々うございま1た．

・兵庫県i1会福祉協義全

・輿庫県県民生ほ部

・神戸市社会福祉協議会

り･1戸市保健所

・全国難病連絡協議会

・兵庫県難病連絡協我会

・i･t戸市雖病連絡協議会

・大阪難病連絡協議会

・京都難病連絡協議会

・全国腎臓病協議会

・ベーチェット病友の金

・紳戸新岡厚生事業ll

　

会

　

長

健康局長

　

理半長

　

所

　

長
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長
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長

理事長
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N0.126膠原（3）

(敬称略)

　

［アトラクション］

　

総会後、風さやかさんのうたとおしゃべりはﾌﾟ己タカラジェンヌということ

で、すばらしい宝塚ショーを短い時間でしたが満喫いたしました。

　

ご本人も膠原病ということで、体験談と歌声に涙した人も多く、元気をい

ただきました｡患者会の総会であることを忘れる心癒されるひとときでした。

　

益々のご活躍を楽しみにしております。
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［医療講演会］［パネルディスカッション］

　　　　　　　　　

（内容の詳細は次号の「膠原」にて掲載予定です｡）

　

【プログラム】

　

医

　

療

　

講

　

演

　　　　　

１３：００～１３：４０

　　　

『膠原病の治療の現在と未来』

　　　

講師

　

：熊谷

　

俊一

　

先生（ﾈ申戸大学医学部教授）

パネルディスカッション

　

１３：４５～１６：００

　　

『ともに支える力』

　　

基調講演

　

：

　

宮崎

　

清恵

　

先生

　　

（兵庫医科大学医療社会福祉部

　

副部長

　

講師）

～パネルディスカッション内容～

●上手に使つていますか・・・・・・難病患者が使える医療・社会福祉

●あなたの心の支えは何ですか・・・家族や周囲の人達

　　　　　　　　　　　　　　

・・・病気を受け入れるとは

●上手な医療機関のかかり方・・・・大病院・専門医とホームドクターの

　　　　　　　　　　　　　　　　　

使い分け

　　　　　　　　　　　　　　

・・・・緊急時の医療体制

●先輩患者からのアドバイス・・・・病気を抱えての就学・就労

　　　　　　　　　　　　　　

・・・・病気を乗り越えて結婚・出産
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＜平成１３年度

　

活動報告＞

＊運営委員会

　　　　　　　　　　　

６回（４・６・８・１１・１・３月）

＊本部総会・３０周年記念講演会

　

東京「江戸東京博物館」

　

４月３０日

＊３０周年記念祝賀会

　

「第一一ホテル両国」

　　　　　　　　

４月２９日

＊支部長会議

　　　　　　　　　　　　　　　

４月２９日

　　

１１月２９日

＊機関誌「膠原」発行

　　　　　　　

４回(Na 122～125)

＊厚労省とＳＬＥの臨床調査個人票の件で交渉

　　　　　　　　

４月１１□

　　　　　　　　　　　　　　　　　

それ以降電話にて数回連絡、交渉

＊リウマチ学会主催

　

都民公開講座にて発言

　　　　　　　　　

５月１６日

「膠原病友の会からみたよい医療」「膠原病患者からみたよりよい医療」

＊小児膠原病親の会

　　　　

懇親会７月２４口

　　　

講演会１２月１５口

＊難病のこども支援全国ネットワーク親の会連絡会出席

　　

５回

＊福島県支部設立準備会出席

　　　　　　　　　　　　　　　　　

９月２日

＊福島県支部設立総会出席

　　　　　　　　　　　　　　　　

１０月２１日

＊３０周年記念誌「膠原病ハンドブック」（改訂版）発行

　　　　

４月

＊全国膠原病友の会ポスター作成

　　　　　　　　　　　　　　　

８月

＊第３回難病対策委員会にて発言

　　　　　　　　　　　　　　

１２月７日

　　　　

「膠原病の現状と課題」

＊難病対策委員会傍聴

　　

第２回(11/5)・4回（1/21）・5回(3/15)

＊全国難病団体連絡協議会総会（全難連）出席

　　　　　　　　

７月１５日

＊全難連運営委員会

　

１０回（４・５・６・８・９・１０・１１・１２・１・２月）

＊JPCと全難連の共同学習会

　　　　　　　　　

２回（10/30 ・ 12/9)

* 3. 2 8全国患者・家族大集会実行委員会　　３回(12/25 ・ 1/21・2/17)

* 3 . 2 8全国患者・家族大集会事務局会議　　５回(2/12,28 ・3/13,20,27)

* 3 . 2 8全国患者・家族大集会参加

＊ホームページ開設

　　　　　　　

h11P://ｗｗｗ8･plala.ｏr.jP/Tcougcn

総数６０７人

　

膠原病患者参加者

　

６４人

　　　　　　　　　

２月２４日



昭和51乍２月25日第３種郵便物認可（毎週Ｕﾛ1・月曜・火曜一木曜・金曜発行）

平成14年６月６日発行ＳＳＫＯ通巻第4759号

平成１３年度収支決算報告書

No.126膠原（7）

H13.4.1～H14.3.3 1

　　　　

項

　　

目

　　　　

１３年予額

　

１３年度決算額

　　　　

付

　　　

記

　

収入の部

　

１．会費収入

　　　　　　　

10 600 000　　11 662 947

　　　　

部のないＡ会

　　　　

396 0叩　　　529 200　　147

　　　

本部人金分

　　　　　　　

504 000　　1 706 400　　474

　　　

支部入金分

　　　　　　

9 100 000　　8 692 400　4 344 ｡

　　　

賛助会費

　　　　　　　　

600 000　　　734 947

2.預貯金利息

　　　　　　　　　

1 000　　2 650 981

3.書籍売上収入

　　　　　　　

480 000　　　782 568

4.寄付金

　　　　　　　

100 000　　431 696

5.雑収入

　　　　　　　

600 000　　600 881

6.預貯金解約

　　　　　　　　　　　　　

4 746 155 積立金預貯金解約

　

当期収入合計

　　　　　　　

11 781 000　　20 875 228

　

前期繰越金

　　　　　　　　

1 124 127　　1 124 127

　

収入合計

　　　　　

12 905 127　21 999 355

　　　

工

　　

目

　　　　

１３年予算額

　

１３年度決算額

　　　　

付

　　　

記

　

支出の部
１．会議費

　　　　　　　　　

2 900 000　　2 870 628

　　　

、ふ・支部長会゛’

　　

2 000 000　　2 306 473 交通　゛む

　　　

運

　　

会゜

　　　　　　

800 000　　　504 155 ｵ通今む

　　　

支部設立・周年祝金

　　　　

100 000　　　60 000

2.事業活動費

　　　　　　　

10 005 127　　11 774 633

　　　

、

　　

料

　　　　　　

2 000 000　　2 678 800

　　　

支部分金

　　　　　　　

224 000　　　798 700　498

　　　

印

　

1

　　　　　　　　

1 600 000　　1 823 140「　、

　　　

通信

　　　　　　　　　

800 000　　1 055 900「　･-、.-｀料

　　　　

゛’゜

　　　　　　　

700 000　　　506 121 まヽ筒、用氏也

　　　　　

月

　　　　　　　

150 000　　159 803　、、也

　　　

．

　

仕入

　　　　　　

300 000　　642 754

　　　

｀動呑通

　　　　　　　　

700 000　　　798 759

　　　

分担金

　　　　　　　

350 000　　　415 810 全連･．定　分担金

　　　

゛料

　

゛

　　　

1 449 000　1 449 000

　　　

｀、

　　　　　　　　　

50 000　　　33 750

　　　　

料

　　　　　　　　

50 000　　　15 120

　　　

1

　

1

　　　　　　　　

300 000　　　396 976 ］ﾝﾋﾟｭｰﾀ・FAX　･ICﾚ］-ﾀﾞ一

　　　

予備

　　　　　　　

332 127　　　　　0

　　　

特別会計

　　　　　　

1 000 000　　1 000 000

3.積立金支出

　　　　　　　　　　　　　

3 082 959 積立金定額郵便貯金

　

当期支出合計

　　　　　　　

12 905 127　　17 728 220

　

次期繰越金

　　　　　　　　　　　　　　

4 271 135

　

支出合計

　　　　　

12 905 127　21 999 355



(8) No.126膠原

昭和51年２月2511第３種郵便物詔可（毎週,1回・月曜・火曜一木曜・金曜発行1

平成14年６月６日発行S S KO通巻^4759弓･

特別会計：３０周年記念事業 平成１３年度収支決算報告書

　　　

項

　　

目

　　　　　　　

１３年度予算額１３年度決算額

　　　

付

　

記

　

収入の部
１．平

　

１２－　特別会言゜,越金　　　3675 298　　3 675 298
2.平

　

１２年度一゛会ｌｌ越金

　　　

1 0b0 000　　1 000 000
3.

　

Ａ会

　　　　　　　　　　　　

303 000　　　294 000

4.酉付

　　　　　　　　　　　　　　　　　

273 842
5.ハンドブック謡上収入

　　　　　　　　　　　　

3 421 130 2 888冊
６．雑収入

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1,999預貯金利息

　

収入合計

　　　　　　　　　

4 978 298　　8 666 269

　　　

項

　　

目

　　　　　　　

１３年度予算額１３年度決算額

　　　

付

　

記

　

支出の部
１．印U

　　　　　　　　　　　　　

3 150 000　　3 150 000 20 000
2.

　

゜会

　　　　　　　　　　　　　

800 000　　　798 003
3. Mis　　　　　　　　　　800 000　　603 705
4.

　

｀’゜.

　　　　　　　　　　

200 000　　　197 520
5.予備

　　　　　　　　　　　　　　

28 298　　　　　　0
6.積立金支出

　　　　　　　　　　　　　　　　　

3 917 041　立金定額郵便貯金

　

支

　

出合計

　　　　　　　　　

4 978 298　　8 666 269

積立金
定額郵便貯金 7,000,000円

繰越金内訳
郵便貯金(貯蓄型)
定額郵便貯金
通常郵便貯金
三井住友銀行普通貯金
東京三菱銀行普通貯金
郵便振替貯金
現金
繰越金計

　　　　　　　　

監

　

査

　

報

　

告

　

書

平成１３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１４年４月７日

　　　　　　

会計監査

3,003,

　　　

1，

　

405,

　

262,

　　　

8，

　

371,

　

217.

4,271,

93j

00（

旺

57j

81j

551

65;

131

円
円
円
円
円
円
円
円

1
0
1
1
4
5
3
に
リ

仇沢砺ト戈誉

裏谷りょ子宮）



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14年６月６口発行SSKO通巻第4759号

総額

　

5 3 5,262円

No,126膠原（9）

(順不同)

　

氏

　　　

名

　　　　　

都道府県

　　　　　

所

　　　　　

属
内山

　

光昭

　　

先生

　　

神奈川県

　　

茅ヶ崎徳洲会総合病院

佐野

　　

統

　　

先生

　　

京都府

　　　

京都府立医科大学

金山

　

良春

　　

先生

　　

大阪府

　　　

金山内科クリニック内科

平松

　

誠一

　　

先生

　　

兵庫県

　　　

平松医院

井上

　　

久

　　

先生

　　

東京都
大浦

　　

孝

　　

先生

　　

沖縄県

　　　

おおうらクリニック

大友

　

一夫

　　

先生

　　

埼玉県

　　　

大友内科

佐藤

　

元美

　　

先生

　　

岩手県

　　　

藤沢町民病院

竹原

　

和彦

　　

先生

　　

石川県

　　　

金沢大学医学部

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
荒川

　

正昭

　　

先生

　　

新潟県

高橋

　

浩文

　　

先生

　　

千葉県

　　　

たかはしクリニック

福田

　

信二

　　

先生

　　

山口県

　　　

ふくたクリニック

村中

　

範光

　　

先生

　　

東京都

熊谷

　

俊一

　　

先生

　　

兵庫県

　　　

神戸大学医学部
住田

　

孝之

　　

先生

　　

茨城県

　　　

筑波大学
田中

　

光彦

　　

先生

　　

東京都

　　　

京王八王子駅前診療所

土田

　

豊実

　　

先生

　　

千葉県

　　　

ツチダクリニック
三川

　　

清

　　

先生

　　

青森県

　　　

医療法人清和会三川内科医院

五味

　

博子

　　

先生

　　

千葉県

　　　

帝京大学付属病院

綿田

　

敏子

　　

先生

　　

山口県

　　　

綿田内科病院

佐川

　　

昭

　　

先生

　　

北海道

　　　

札幌山の上病院

川合

　

但一

　　

先生

　　

神奈川県

　　

聖マリアンナ医科大学

福間

　

尚文

　　

先生

　　

静岡県

　　　

福間クリニック

山田

　

昭夫

　　

先生

　　

東京都

　　　

東京慈恵会医科大学

山村

　

昌弘

　　

先生

　　

岡山県

　　　

岡山大学医学部

大沢

　　

弘

　　

先生

　　

青森県

　　　

弘前大学

鈴木

　

輝彦

　　

先生

　　

埼玉県

　　　

埼玉医科大学

荒田

　

次郎

　　

先生

　　

岡山県

山名

　

征三

　　

先生

　　

広島県

　　　

東広島記念病院

大橋

　

弘幸

　　

先生

　　

静岡県

　　　

浜松医科大学

西島

　

治子

　　

先生

　　

滋賀県

　　　

滋賀医科大学

益田

　

俊樹

　　

先生

　　

岡山県

　　　

国立岡山病院

平成１３年度賛助会費お礼（先生）



（10）N0.126膠原

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

平成14年６月６日発行SSKO通巻第4759号

(順不同)

横張

　

龍一

　　

先生

　　

東京都

　　　

河北総合病院

横川

　

朋子

　　

先生

　　

兵庫県

　　　

関西労災病院

岡田

　　

純

　　

先生

　　

神奈川県

　　

北里大学医学部

後藤

　

吉規

　　

先生

　　

静岡県

　　　

エルム内科クリニック内科

佐々田健四郎

　

先生

　　

愛知県

　　　

愛知医科大学

鈴木

　　

定

　　

先生

　　

愛知県

　　　

岡崎三田病院

橋本

　

博史

　　

先生

　　

東京都

　　　

順天堂大学医学部

三宅

　　

晋

　　

先生

　　

高知県

　　　

医療法人仁栄会島津病院

塩

　　　

孜

　　

先生

　　

鳥取県

　　　

県立厚生病院

空地

　

顕一

　　

先生

　　

兵庫県

　　　

空地内科院

潭田

　

滋正

　　

先生

　　

東京都

　　　

日本大学附属練馬光が丘病院

角

　　

禎二

　　

先生

　　

鳥取県

長渾

　

浩平

　　

先生

　　

佐賀県

　　　

佐賀医科大学

大国

　

真彦

　　

先生

　　

東京都

　　　

大国小児科・内科クリニック

星

　　　

智

　　

先生

　　

福島県

　　　

竹田総合病院

前川宗一郎

　　

先生

　　

兵庫県

　　　

神戸大学医学部

山口

　

雅也

　　

先生

　　

福岡県

　　　

医療法人社団高邦会高木病院

角田

　

孝彦

　　

先生

　　

山形県

　　　

山形市立病院済生館

東

　　　

威

　　

先生

　　

神奈川県

　　

聖ﾏﾘｱﾝﾅ医科大学束横病院

伊東

　

祐二

　　

先生

　　

高知県

原

　　　

清

　　

先生

　　

静岡県

　　　

原内科クリニック

戸叶

　

嘉明

　　

先生

　　

東京都

　　　

順天堂大学医学部

窪田

　

哲朗

　　

先生

　　

東京都

　　　

東京医科歯科大学

中村

　　

正

　　

先生

　　

熊本県

　　　

熊本整形外科病院

玉木

　

俊雄

　　

先生

　　

高知県

　　　

玉木内科小児科クリニック
石田

　　

博

　　

先生

　　

京都府

　　　

国立宇多野病院

横田

　

俊平

　　

先生

　　

神奈川県

　　

横浜市立大学医学部

香宗我部

　

滋

　

先生

　　

東京都

　　　

都立広尾病院

粕川

　

祓司

　　

先生

　　

福島県

　　　

太田綜合病院ﾘｳﾏﾁ･膠原病研究所

中野

　

正明

　　

先生

　　

新潟県

　　　

新潟大学医学部

西村

　

純二

　　

先生

　　

大分県

　　　

九州大学生体防御医学研究所

高木

　

賢治

　　

先生

　　

東京都

　　　

都立広尾病院

尾崎

　

承一

　　

先生

　　

神奈川県

　　

聖マリアンナ医科大学

藤井

　　

隆

　　

先生

　　

大阪府

　　　

大阪府済生会富田林病院

二宮

　

由香里

　

先生

　　

岩手県

　　　

二宮内科クリニック

平成１３年度賛助会費お礼（先生）



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

平成14年６月６日発行ＳＳＫＯ通巻第4759号 N0.126膠原（目）

(順不同)

小林

　

茂人

　　

先生

　　

東京都

　　　

順天堂大学医学部

廣瀬

　

俊一

　　

先生

　　

東京都

　　　

産業研究財団ｱｰｸﾋﾙｽﾞｸﾘﾆｯｸ

延永

　　

正

　　

先生

　　

大分県

橋本

　

信也

　　

先生

　　

東京都

　　　

東京慈恵会医科大学

西成田

　

真

　　

先生

　　

茨城県

　　　

多賀総合病院

臼田

　

俊和

　　

先生

　　

愛知県

　　　

社会保険中京病院

総額 19 9,685円 (順不同)

　　

氏

　　　　

名

　　　

都道府県

　　　

氏

　　　　

名

　　　

都道府県

菊池

　

一久

　　

様

　　　　

東京都

　　

上田

　

廣子

　　

様

　　

兵庫県

林

　　

智子

　　

様

　　　　

宮城県

　　

近藤

　

修司

　　

様

　　

愛知県

田中

　　

勝

　　

様

　　　　

東京都

　　

山田

　

百合

　　

様

　　

東京都

石井

　　

操

　　

様

　　　　

埼玉県

　　

磐瀬

　

清雄

　　

様

　　

福島県

井上

　

節子

　　

様

　　　　

神奈川県

　

阪口

　　

豊

　　

様

　　

東京都

今村

　

義夫

　　

様

　　　　

大阪府

　　

長原

　

敏恵

　　

様

　　

宮崎県

住

　　

正文

　　

様

　　　　

岐阜県

　　

尼崎第２訪問看護

森崎

　

寿子

　　

様

　　　　

熊本県

　　

ステーション

　

様

　　

兵庫県

矢田

　　

健

　　

様

　　　　

香川県

　　

西崎

　

幸子

　　

様

　　

兵庫県

池田

　

久光

　　

様

　　　　

広島県

　　

柴田

　

智子

　　

様

　　

京都府

白石

　

勝也

　　

様

　　　　

東京都

　　

すみれ調剤薬局様

　　

愛媛県

成潭

　

明美

　　

様

　　　　

神奈川県

　

割田

　

信枝

　　

様

　　

長野県

吉田

　

光夫

　　

様

　　　　

愛知県

　　

秋葉

　

二男

　　

様

　　

大阪府

菊地

　

令子

　　

様

　　　　

東京都

　　

野田

　

里美

　　

様

　　

愛知県

石橋

　

とも子

　

様

　　　　

神奈川県

　

三浦

　

志奈子

　

様

　　

愛知県
タマ･テック･ラボ様

　　

東京都

　　

葛岡

　　

亨

　　

様

　　

大阪府

北條

　

真理江

　

様

　　　　

神奈川県

　

遠藤

　

久代

　　

様

　　

島根県

常盤

　

ヒサ

　　

様

　　　　

神奈川県

　

佐野

　

美知子

　

様

　　

大阪府

東

　　

奈々

　　

様

　　　　

青森県

　　

渡漫

　

恭子

　　

様

　　

茨城県

赤潭

　　

力

　　

様

　　　　

東京都

　　

臼倉

　

幹枝

　　

様

　　

東京都

清水

　

邦子

　　

様

　　　　

長野県

　　

小林

　

邦彦

　　

様

　　

愛知県

荻村

　

光恵

　　

様

　　　　

東京都

平成１３年度賛助会費お礼（一般）

平成１３年度賛助会費おﾈし（先生）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

/･.-〃--



(12) Na 126膠原

昭和51年２月25「1第３種郵便物認可（毎週４回・月曜・火曜一木曜・金曜発行）

平成14年６月６日発行SSKO通巻第4759号

総額

　

7 0 5,538円

(順不同、1,000円以上)

　

氏

　　　

名

　　　　　

都道府県

　　　

氏

　　　

名

　　　　　

都道府県

塩川

　

優一

　　

先生

　　

東京都

　　　

日本ﾘｳﾏﾁ財団

　

様

　　　

東京都

橋本

　

博史

　　

先生

　　

東京都

　　　

川又

　　

憲

　　

様

　　　

青森県

安倍

　　

達

　　

先生

　　

埼玉県

　　　

皆川久美子

　　

様

　　　

福島県

狩野

　

庄吾

　　

先生

　　

埼玉県

　　　

道中

　

豊子

　　

様

　　　

兵庫県

鈴木

　

輝彦

　　

先生

　　

埼玉県

　　　

佐藤

　

キセ

　　

様

　　　

青森県

横張

　

龍一

　　

先生

　　

東京都

　　　

有潭

　

友枝

　　

様

　　　

富山県

東條

　　

毅

　　

先生

　　

東京都

　　　

遠藤

　

玲子

　　

様

　　　

福島県

横田

　

俊平

　　

先生

　　

神奈川県

　　

井口

　

和子

　　

様

　　　

愛知県

高橋

　

浩文

　　

先生

　　

千葉県

　　　

荒木

　

湘子

　　

様

　　　

山形県

福田

　

信二

　　

先生

　　

山口県

　　　

有川のり子

　　

様

　　　

福岡県

菊地

　

一久

　　

様

　　　

東京都

　　　

本田

　

芳枝

　　

様

　　　

福島県

松本

　　

茂

　　

様

　　　

東京都

　　　

松原

　

富栄

　　

様

　　　

石川県

寺山

　　

宏

　　

様

　　　

東京都

　　　

高橋みつえ

　　

様

　　　

福島県

森田

　

かよ子

　

様

　　　

埼玉県

　　　

梅原

　

秀子

　　

様

　　　

静岡県

河村

　

員澄

　　

様

　　　

東京都

　　　

谷口

　

和子

　　

様

　　　

鳥取県

松本

　

貞子

　　

様

　　　

東京都

　　　

久保田さえこ

　

様

　　　

愛媛県

伊沢

　

真美

　　

様

　　　

神奈川県

　　

小平

　

文子

　　

様

　　　

東京都

大久保

　

薫

　　

様

　　　

東京都

　　　

佐藤千代子

　　

様

　　　

山形県

寺山

　

英子

　　

様

　　　

東京都

　　　

黒木

　

直美

　　

様

　　　

宮崎県

安藤

　

利江

　　

様

　　　

愛知県

　　　

北野

　

洋子

　　

様

　　　

香川県

飯田

　

絹子

　　

様

　　　

福岡県

　　　

吉井

　

一男

　　

様

　　　

新潟県

有川

　

康子

　　

様

　　　

鹿児島県

　　

宮本恵美子

　　

様

　　　

愛媛県

前田

　

晴子

　　

様

　　　

徳島県

　　　

阿部

　

具子

　　

様

　　　

大阪府

林

　　

良明

　　

様

　　　

千葉県

　　　

武智

　

道子

　　

様

　　　

愛媛県

清野

　

洋子

　　

様

　　　

宮城県

　　　

小池

　

康弘

　　

様

　　　

山形県

平成１３年度寄付お礼



昭和51年２月25口第３種郵便物認可（毎週４回・月曜・火曜一木曜・金曜発行1
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(順不同、1,000円以上)

　

氏

　　　

名

　　　　　

都道府県

　　　

氏

　　　

名

　　　　　

都道府県

武内

　

郁子

　　

様

　　　

大阪府

　　　

前田

　

孝枝

　　

様

　　　

福井県

小杉

　

正哉

　　

様

　　　

青森県

　　　

横井

　

秀子

　　

様

　　　

神奈川県

橘

　　

律子

　　

様

　　　

富山県

　　　

鷲見

　

夏子

　　

様

　　　

岐阜県

松本

　

広子

　　

様

　　　

福島県

　　　

原田

　

真理

　　

様

　　　

宮崎県

臼井

　

節子

　　

様

　　　

大阪府

　　　

津村

　

明子

　　

様

　　　

千葉県

松尾

　　

昭

　　

様

　　　

福岡県

　　　

長岡

　

朋子

　　

様

　　　

大阪府

宮田

　

愛子

　　

様

　　　

富山県

　　　

岡野

　

千春

　　

様

　　　

愛媛県

橋本

　　

豊

　　

様

　　　

大阪府

　　　

寺内

　

能人

　　

様

　　　

大阪府

鴨野

　

浩子

　　

様

　　

神奈川県

　　

松本

　

洋子

　　

様

　　　

広島県

渾井

　

幹尋

　　

様

　　　

兵庫県

　　　

河野

　

敬子

　　

様

　　　

香川県

西田千代子

　　

様

　　　

東京都

　　　

植木

　

雪子

　　

様

　　　

群馬県

前田

　

雅美

　　

様

　　　

新潟県

　　　

手島

　

宏子

　　

様

　　　

大阪府

古賀

　

祥子

　　

様

　　　

熊本県

　　　

藤原二三子

　　

様

　　　

京都府

藤本

　　

桂

　　

様

　　　

東京都

　　　

荒尾

　　

守

　　

様

　　　

東京都

渡辺

　

祐子

　　

様

　　　

東京都

　　　

浅江

　

恵子

　　

様

　　　

神奈川県

藤井

　

和子

　　

様

　　　

東京都

　　　

石田

　

克己

　　

様

　　　

秋田県

大辻登志子

　　

様

　　

神奈川県

　　

西野

　

直枝

　　

様

　　　

東京都

杉村真佐美

　　

様

　　　

東京都

　　　

富岡

　

美樹

　　

様

　　　

東京都

石黒

　

美佳

　　

様

　　　

東京都

　　　

港

　　

敏則

　　

様

　　　

兵庫県

嶋脇真理子

　　

様

　　　

山梨県

　　　

船ヶ山弘子

　　

様

　　　

宮崎県

山之内絹恵

　

様

　　　

東京都

　　　

加藤

　

比敏

　　

様

　　　

京都府

鳥光

　

大輔

　　

様

　　　

埼玉県

　　　

田野

　

順子

　　

様

　　　

大阪府

村山加代子

　　

様

　　　

埼玉県

　　　

田中

　　

勝

　　

様

　　　

東京都

津田

　

芳江

　　

様

　　　

東京都

　　　

阪口

　　

豊

　　

様

　　　

東京都

内田

　

綾子

　　

様

　　　

東京都

　　　

高橋

　　

巌

　　

様

　　　

東京都

武野

　

富美

　　

様

　　　

奈良県

平成１３年度寄付お礼
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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14年６月６日発行SSKO通巻第4759号

＜平成１４年度

　

活動計画＞

＊総会開催

＊支部長会議開催

＊医療講演会開催

＊運営委員会

　

年６回

＊機関誌「膠原」発行

　

年４回

＊小児膠原病親の会への支援

＊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

＊関係各省庁に対し難病対策に対する制度の充実及び施策の要望



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・令曜発行）

平成14年６月６日発行S SKO通巻第4759号

平成１４年度収支予算

No 126膠原(15)

　　　　

項

　　

目

　　　　

平成14年度予算額

　　　

付

　　

記

　

収入の部

１．会費収入

　　　　　　　　　

10,Z30,000

　　　

支部のない会員会費

　　　　

540 000 3 600円×150名

　　　

本部人金分

　　　　　　　　

720 000 3 600円×200名

　　　

支部入金分

　　　　　　　

8 370 000 1 800円×4 650名

　　　

賛助会費

　　　　　　　　　

600,000

2.預貯余利息

　　　　　　　　　　

1,000

3.書籍売上収入

　　　　　　　　

500,000

4.寄

　

付

　

金

　　　　　　　　　

100,000

5.雑

　

収

　

入

　　　　　　　　　

600,000

　

当期収入合計

　　　　　　　　

11,431,000

　

前期繰越金

　　　　　　　　　

4,271,135

　

収

　

入

　

合

　

計

　　　　　　　

15,702,135

　

支出の部

１．会議費

　　　　　　　　　　

2,680,000

　　　

総会・支部長会議費

　　　

2 000 000 交通費含む

　　　

運営委員会議費

　　　　　　

600 000 交通費含む

　　　

支部設立・周年祝金

　　　　　

80,000

2.事業活動費

　　　　　　　　

13,022,135

　　　

給

　　　

料

　　　　　　　

2 500 000

　　　

支部分配金

　　　　　　　　

360 000 1 800円×200名

　　　

印

　

刷

　

費

　　　　　　　

1 700 000 「膠原

　　　

通

　

信

　

費

　　　　　　　　

1 000 000 「膠原　等送料

　　　

事務消耗品･，

　　　　　　　

600 000 封筒，用紙他

　　　

事務所費

　　　　　　　

150 000 光熱費他

　　　

書籍仕入

　　　　　　

300 000

　　　

活動費

　　　　　　　

800 000

　　　

分

　

担

　

金

　　　　　　　　

400 000 全難連・障定協分担金

　　　

訓昔料

　

家゜

　　　　　　

1 569 750

　　　

｀，

　　

費

　　　　　　　

50 000

　　　

資料費

　　　　　　　

30 000

　　　

予備費

　　　　　　　

500 000

　　　

次期繰越金

　　　　　　　

3,062,385

　

支

　

出

　

合

　

計

　　　　　　　

15,702,135

積立金

　

7,000,000円



(16) No, 126膠原

昭和51年２月25日第３種郵便物認可（毎週４川・月曜・火曜・木曜・令曜発行）

平成14年６月６日発行SSKO通巻第4759号

　

ゴールデンウィークの混雑を避け一週早い４月２０日(土)、平成１４年度の

支部長会議を、今年は兵庫支部に担当していただき神戸市のチサンホテルにお

いて行ないました。

　

うす曇の少し蒸し暑い中でしたが、全国より２８支部５５名の方が出席され、

下記の議題について討議、議決致しましたのでご報告いたします。

　

いつものように会議に先立ち、各支部に出席者の紹介と１３年度の活動報告

をしていただきましたが、どの支部とも後継者不足による役員の高齢化に悩ま

れていて、若返りを図って若い役員さんを同伴されてきていた２支部に羨望の

まなざしが向けられていました。
１
-
l
「
Ｊ

時
所

日
場
ｒ
Ｌ
ｒ
Ｌ

平成１４年４月２０日（土) PM 2

チサンホテル

　

会議室

００～６ ３０

［出席支部］北海道・秋田・宮城・群馬・福島・埼玉・茨城・干葉・東京・

　　　　

神奈川・静岡・愛知・三重・滋賀・京都・奈良・大阪・兵庫・岡山・

　　　　

島根・広島・山口・高知・福岡・佐賀・長崎・鹿児島・沖縄

　

［議

　　

題］

　

１．総会について：

①平成１３年度活動報告：

※

　

国のコンピューター導入による「難病患者認定適正化事業」に伴い、継続

　　

時に提出する個人調査票の内容（特にＳＬＥ）について患者会より見直し

　　

を要請。研究班の先生方と厚生労働省の方々に再検討していただく。

※

　

難病対策の見直しのため設置された「難病対策委員会」より、第３回難病

　　

対策委員会でのヒヤリングの依頼を受け、急速支部長会議を開き、発言内

　　

容を検討。

※

　

医療制度の改正について、上部団体の全難連とともにＪＰＣと共同の学習会

　　

をもち、「3.2 8全国患者・家族大集会」に参加。（詳細はP.20に後述）

②平成１３年度決算報告：

　

＜収入＞

※

　

『膠原病ハンドブック』改訂版購読希望者が入会し、会費収入が増加。

　

＜支出＞

※

　

支部長会議を２回開催し、予算より会議費が増加。

※

　

『膠原病ハンドブック』改訂版等の送付のため通信費、事務作業等が増加

　　　

し、給料も増加。

支部長会議の報告

　　　　　

I
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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14年６月６日発行SSKO通巻第4759号

③
※

⑤
※

Na 126膠原（17）

会則改正：

佐賀支部より「役員の選出方法」について提案があり、会長だけでなく本

部役員全員を支部長会議で選出することになり会則を改正。

平成１４年度活動計画案：

医療制度の改革、難病対策の見直し等、今年度も国の施策の動向に適切に

対応し活動をしていくために、全難連加盟団体としてＪＰＣと共同しての活

動が多くなる。

平成１４年度予算案：

会費の分配率について、30周年記念事業も終わり13年度の収支決算で見

直しを検討した結果、本部1,800円・支部1,800円の折半に分配すること

が可能となり、長年の継続審議が一応決着。

※

　

不況の折で各支部とも大変だが、会費の入金率を８０％以上になるように

　　

努力する。

　

以上のような意見交換や質疑応答が行なわれ、①②③④⑤の５項目が議決さ

れました。（平成１４年度本部総会報告をご参照下さい）

２。支部長会議及び総会の開催場所について：

※

　

現在は一年ごとに本部と各支部で開催しているが、今後はその都度翌年の

　　

開催場所を検討することに決定（周年の総会は基本的に本部で開催）。

※

　

総会終了後、本部と開催担当支部で反省・慰労会を持つ（できれば次回開

　　

催予定支部も交えて）。

　

平成１５年度は三重県支部が立候補して下さりお願いすることになりました。

３

※

．臨床調査個人票及び特定疾患医療券継続の状況について：

　

臨床調査個人票（ＳＬＥ）の記載内容について各支部の個人票を比較検討。

　

①見直された厚生労働省と同じ様式のものを使用；２１支部

　

②今までの厚生労働省の様式のままのものを使用；８支部

　

③独自の形態様式のものを使用；１支部（東京）

このように都道府県によって使用されている様式が異なっている。

※

　

認定状況：認定作業に手間取り、医療券の交付が遅れているところもある

　　

が、２～３の県で認定されなかった方の情報も入ってきている。今後も情

　　

報の収集に努める。

４。全難連報告：

　

ａ．難病対策委員会について

第５回まで終了、毎回傍聴。第６回は５月23日（木）

今後の検討の資料にするため「特定疾患治療研究事業」や「難病患者等居

宅生活支援事業」、その他難病対策についてのアンケートの依頼あり、各団

体毎にまとめて提出するので、各支部持ち帰り検討し本部へ報告。



(18) Na 126膠原

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

平成14年６月６口発行SSKO通巻第4759号

　

b . 3 . 28全国患者・家族大集会について；後述P.20に報告

５．第３種・第４種郵便制度の継続について：

　

＜経過＞

　　

2 0 0 3年４月の郵政公社発足にともない、この制度を公社の経営判断に

　

委ね見直すと総務省の「公社化に関する研究会」が昨年末に出した中間報告

　

に対し、一部マスコミにおいで原則廃止”との報道がなされ、障害者団体

　

をはじめ当該制度に関係する団体等が制度の継続を求める要望活動や緊急の

　

学習会・連絡会議を開催。

　

＜制度存続へ＞

　　

総務省は制度対象の各種団体や自民党総務部会の反対を受け、この制度の

　

廃止は難しいと判断、４月１６日の自民党総務部会で来春発足する郵政公社

　

でもこの制度を存続させる方針を説明。

６
①
※

②
※

③
※

※
④
※
※

その他

　

報告事項・確認事項

来年度の役員改選について：

会則の改正により各役員について立候補及び推薦者を募集。各支部におい

ても検討のこと。

岩手県支部について：

現在休眠状態であるが、役員の中からもう一度支部会員に呼びかけ、支部

の建て直しを検討したいとの要望あり。

熊本県支部について：鹿児島支部清藤さんより報告

今まで鹿児島大学の先生方が協力をしてくださっていたが、今度熊本大学

第二内科の先生も協力を申し出てきてくださったので、中心になって会活

動をやってくたさる人をもう少し頑張って探してみる。

当面は鹿児島県支部が代行。

小児膠原病の親の会について：本部事務局鈴木さんより報告

昨年末に横浜市立大学の横田俊平先生による医療講演・相談会を開催。

　

「難病のこども支援全国ネットワーク」の会合に参加してみて、こどもの

難病患者が抱える問題についても協力して活動していかねばならないと痛

感。

※

　

今後は関東だけでなく、北海道や関西にできかけている小児膠原病の親の

　　

会と連携して情報交換等の活動をしていく。

⑤
※
会費の徴収について：

支部機関紙等の発行が難しく、

ついては、本部の会報『膠原』

とも可能。

等が話し合われました。

会費の振込用紙を送付できていない支部に

発送時に支部口座の振込用紙を同封するこ

(報告

　

久保田)
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兵庫支部

　

事務局

　

西口英二

　

前夜からの雨が一日中降りやまず少し肌寒い一日、神戸で第３１回全国総

会を開催しました。本部副会長兼務の関西ブロック事務局の久保田さんはじ

め、関西各支部の責任者のご助力とお手伝いの会員とボランティアの方々の

協力を受け、関西では大阪についで２回目の本部総会を終えることができ、

ほっとしています。

　

あの阪神淡路大震災で大きな被害を受けた神戸､完全に元通りではないが、

元気を回復しているところを全国各地から出席される各支部の方々に見てい

ただこうと、「励まし、支えあう」ことをテーマに、午後の部の構成をしま

した。

　

アトラクションでは地元神戸にちなみ、元タカラジェンヌの風さやかさん

に歌とトークをお願いしました。さすが元宝塚ジェンヌ、迫力のある歌、踊

りももちろんのこと､お話もお上手で皆さんに勇気を与えていただきました。

ご子息のオーボエも優しい音色がすてきでした。

　

熊谷先生の「膠原病治療の現在と未来」と題した医療講演、今後の治療の

進歩に期待が持てました。

　

宮崎先生の基調講演に始まったパネルディスカッションは、病気療養にあ

たり自分だけではなく、家族、医療など社会との関わりが不可欠だというこ

とを主題として進めましたが、会場からも多くの発言をいただきました。今

後の療養生活のお役にたてたことと思います。

　

以上心配していましたが、おかげさまで好評を頂き、兵庫支部としても今

後の活動に自信をつけることができました。

　

本部をはじめ各支部の皆様、兵庫で本部総会を開催する機会をいただき、

本当にありがとうございました。

勿桂E勿哭

　

本部総会開催を担当して

　　　　　　　　　　　　　　　　

上席
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３・２８全国患者一家族大集会

　

報告

畠潭千代子

　

2 0 0 2年３月２８日、ＪＰＣと全難連が共同してよびかけたこの集会は、

６０７名の参加者が心をひとつにして「医療制度改革」反対の要請行動・決

起集会を行い現状を訴えました。

　

当日は患者にとっては、一番気になる天候にも恵まれ､受付を担当した「膠

原病友の会」は予想以上の人の集まりに慌ただしく対応いたしました。膠原

病の参加者は難連もふくめ６４名で、初めての集会でしたが、患者の抱える

危機感の大きさを感じました。

　

目的を同じくして、多くの患者が結集した感動、そして、達成感！

　

事務局会議には何の準備もないまま関わることになり、毎回ついていくの

が精一杯でしたが、大盛会に終えほっとしています。

　

私としてはまだまだ認識不足の中で関わった事務局でしたが、多くのこと

を学びました。

　

４月３０日に６回目の事務局会議が開催され、全体の反省とともに、今後

のことが話し合われました。「難病対策委員会」のアンケートの件（内容趣

旨はP.24参照）、年内に最終報告がされる予定ですが、今後の対応も課題と

なりました。

　

引き続き「難病対策拡充・医療制度改悪反対」として全国運動を１１月中

旬に行なうことで一致しました。

　

また、事務局として関わることになりますが、会員の皆さんの声が少しで

も届きますよう努めなければと不安の中にも気持ちを新たにしております。

-・-・-・-・-・一・一・一・-・一・一・一・一・一・-・-・-・-・-・-・-・一・一・一・一・-

-・-・-・-・-・-・-・-・-・-・-・-・-・-・-・-・-・-・-・-・-・-・-・-・-・-
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２８全国患者・家族大集会

　

患者の訴えより

全国膠原病友の会

No.126膠原（21）

　

膠原病の特徴として、圧倒的に女性に多く、又、比較的若年に発病するた

めほとんど就労が出来ず、結婚率も低く収入の道がない。老親、兄弟の庇護

の元に生活をしている人も多い。

　

外見的には健康人でも、生涯医療を切り離す事は出来ず、１日に10種類

ほどの薬に頼り、やっと社会生活が出来る状態の患者が殆どといっても過言

ではない。それが膠原病患者の実態である。

　

現在は、特定疾患として医療費の一部負担のみで治療を受ける事ができる

が、昨年来「難病対策委貝会」で特定疾患の入れ替えも視野に入れての検討

がなされている。膠原病の中にも、患者数の上から特定はずしの対象になる

疾患があり、今後の改革のあり方によっては、治療の継続が困難になる患者

が多数でてくる可能性がある。

　

膠原病は原疾患に加えて、合併症、治疲薬の副作用による余病もあり、受

診科も複数科で特定以外の診療費も高額になっている。

　

所得と医療費の関係についても、所得は職種、地域的にも格差があるが、

医療費は一律であり、低所得者ほど医療費のしめる割合が高く、生活をより

圧迫し、日々の生活に大きな不安を抱いている。経過が順調でも一回の受診

での医療費が全額で３～５万位になる。それを特定外の保険診療になれば必

要な検査でも受けにくくなる。

　

又、全国的にみると、専門医が少なく地域的に偏っており、特に都会から

離れた「地方」では専門外の医師による治療を受けざるを得ない状態になっ

ている。専門医の養成と適正配置を望む。

　

膠原病は、現在原囚不明、完治に至る治療法も確立されていない生涯治療

の必要な難病であり、かつ、合併症も多く医療費も高額になっている。今回

の医療改革で保険料の値上げ、患者の医療負担も増額になれば、継局、受診

を手控えざるを得なくなり、そのため病状が悪化し、時には死に至ることも

あるのではないか。

　　

私たち膠原病患者としては

　　　　　

これ以上の痛みに耐えられない。（文責畠渾）

"／〃／〃／〃／〃／〃／〃／〃／〃／〃／〃／〃／〃／〃／〃／〃／〃／〃／〃／〃／ｊ
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3. 28全国患者・家族大集会ｏ●ｏ●　　20 0 2/5/1 5

実行委員会ニュース◇◆◇◆恥５(顧)
同実行委員会事務局発行

５００名近くが要請行動に参加、

集会は２０疾病団体、３０地域難病連から６０７名の参加、

日本の患者運動にとって歴史的な一日に

　

集会は３時に開会。医療改悪をめぐる情勢について学習してから行動を開始しまし

た（講師＝中央社会保障推進協議会・相野谷安孝事務局次長）。

　

参加者は各班に分かれて、首相官邸、財務省、厚生労働省、衆参両院厚生労働委員

　

（７０名）に要請を行いました。首相官邸への要請を行った北海道は１人１文字分の

大きさの文字幕を用意して内閣府前でパフォーマンスを行い、財務省、厚生労働省前

では要請の後、チラシ配りを行い、通行人に集会をアピールしました。

　

決起集会では、伊藤たてお実行委員長の基調報告、来賓の激励あいさつのあと、参

加者を代表した７人の患者・家族が訴え。要請行動報告のあと、アピールを採択し閉

会しました。

　

2 0 0 2年３月２８日は。日本の患者運動にとって、かつてない歴史的な日となり

ました。主な成果と教訓は次のとおりです。

①ＪＰＣ、全難連が共同してよびかけ、５９の患者団体が結集しました。

　

３５地域難病連、２２疾病団体、２支援団体

②行動・集会への参加者が予想を大きく上回り６０７名となりました。

　

３０地域難病連、２０疾病団体、２支援団体

　

新潟や香川では、出発前に集会を開いて代表を送り出す取り組みが行われました。

③行動・集会への支持・賛同団体は中央・地方で10 6 5団体となりました。

　

とくに、日本医師会をはじめたくさんの医師会からも賀同が寄せられました。その他、

　

医療関係団体や道県の連合の支持が得られたことは今後の運動につながるものです。

④中央と地方が同じ課題でつながっての運動ができました。

　

地方自治体への意見書採択運動を各地で展開し、兵庫県議会での請願採択をはじめ、

　

和歌山、群馬。長野、愛知の４県議会で陳情書採択、長野県では意見書採択自治体が

　

県下自治体の過半数を越えました。採択…４県議会、17市議会｡24町議会、38村議会

⑤財政的にも行動・集会を支えることができました。

　

分担金は９１万円、募金は中央・地方の団体個人から約８３万円集まりました。

⑥要請書のほとんどが拒否されることなく各省庁・国会議員に受けとめられました。

　

国会議員の中津川博郷、辻泰弘、谷博之、小池晃（日本共産党を代表）、川田悦子の

　

各議員が激励あいさつ。与党公明党からはメッセージが寄せられました。

・

　　　　

ｉａ・皿●●．Ｊｋ●㎞-．・●ａ

｜
｜
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情勢はきびしい。大事なのはこれからの運動、

患者･家族の声を集めて引き続き行動しよう！

＜特定疾患治療研究事業の見直し＞

・難病対策委員会アンケートを患者団体に実施（５月１３日ｚ’切）

・６月に中間まとめ案を討議して、夏に中間報告。年内に最終報告を出す予定。

＜小児慢性特定疾患治療研究事業の見直し＞

・第８回検討会で対象疾患、対象者に関する考え方（案）を提示。

･検討会は6月に最終報告を公表して解散。医師メンバーによるワーキングチームを

　

継続して引き続き対象疾患と対象者の「基準」を検討する予定。

・来年の通常国会には法案を提出したい意向を明言（谷口母子保健課長・４月２５日、

　

患者団体との懇談席上で）。

・次回検討会は５月２７日に開催。とりまとめ案を討議。

＜健康保険法一部改正案をはじめとする医療「改革」のうごき＞

・健康保険法一部改正案、本会議で審議入り（４月１９日。衆議院本会議）

・連休明けから本格審議

　　　　　

3. 2 8実行委員会最終事務局会議のアピール

　　　　　　　　　　　

2 0 0 2年４月３０日　3.2 8実行委員会事務局会議

1 . 3. 2 8全国患者・家族大集会の成果（実行委員会参加団体には報告書を送

　

る）を確認したうえで、実行委員会は解散する。

２．患者一家族をめぐる情勢はなおいっそう緊迫しており、全難連、ＪＰＣは、

　

引き続き、国民に負担を押しつける医療制度改革反対、難病対策、小児慢性特

　

定疾患対策の拡充をめざす全国運動を共同して続けることを提起する。両団体

　

がよびかけて、今回の実行委員会に参加・賛同したすべての団体はもちろん、

　

広く関係団体にも参加をよびかけて共同の取り組みをすすめていく。

３．秋には、医療制度『改革』、難病対策、小児慢性特定疾患対策の見直しの内

　

容がいっそう明らかになり、診療報酬再改定のうごきも出てきていることもあ

　

り、情勢の推移を見ながら2 0 0 2年１１月中旬を山場とする中央・地方での

　

一大行動を展開することをよびかける。
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難病対策委員会アンケートについて

　

下記の内容でアンケート依頼を受けました。回答は「膠原病友の会」各支

部での意見をまとめて５月１０日付けで送付致しました。

一一一‥-一一一一一一……-……難病対策委員会アンケート……-…………-------…･、

難病対策の中心的事業である「特定疾患治療研究事業」については、原因｜

i不明で治療法が確立していないいわゆる難病（がんなど既に別個の対策の体i

l系が存するものを除く）のうち、原因不明、治療法未確立、かつ生活面で長|

|期にわたる支障をきたす疾患であり、症例が少ないために全国規模で研究が

|行わなければ原因の究明や治療方法の確立が進まない特定の疾患について、｜
；

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

：
|医療の確立、普及及び患者の医療費の負担軽減を図ることを目的に昭和471

1年より実施しております。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

｜

　

本事業も事業発足以来約３０年が経過し、導入当時と比較して治療法、治|

|療成績等が改善したと思われる対象疾患があることや、現在の厳しい財政状|

洲の中-で予算が減額となるなど、事業を取り巻く環境は大きく変化レ（き到

|おります。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

｜

　

一方で対象疾患は現在４６疾患と年々増えている状況でありますが、治療｜

|研究事業の対象となっていない疾患の患者さんからも本事業の活用について|

:の多くのご要望を承っているところです。

　　　　　　　　　　　　　　　

：

｜

　

厚生労働省では、これまでもご要望にお応えするため、予算の確保に尽力｜

｜してきたところではありますが、現実として限られた予算の中では事業の安|

|定した運営に支障をきたす可能性が生じて参りました。

　　　　　　　　　

｜

以上のことから、厚生労働省では、引き続いて予算の確保に努めるととも

:に、定められた予算の範囲の中でいかに効率的に本事業を推進していくかと：
：

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

：
|いうことも含め、難病対策全般の見直しを行うこととし、現在厚生科学審議|

|会疾病対策部会難病対策委員会において、検討を行っているところです。

　　

ｉ

こまhltp^'/www.mhlw.eo.jp/shinri/ :
:kousei.htmlを

皿
ご参照ください｡）

ついては、その検討に資するために以下の質問項目にご回答いただくよう

|お願いいたします。

㎜㎜㎜㎜㎜－㎜㎜㎜㎜Ｗ㎜㎜－㎜－㎜㎜－㎜㎜－㎜㎜－－㎜－㎜－㎜㎜－－㎜－㎜㎜－㎜㎜－－㎜－㎜－－－Ｗ－－－－－－Ｗ－－－－＝㎜－Ｗ＝１Ｆ一やー→㎜㎜－ＷＷ－－－㎜－㎜－㎜㎜㎜－㎜－㎜㎜㎜㎜㎜

ｌ
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1

1

1

1

1

1

1

1

1

り方についてのご意

　

をいただきますようお、いいたします。

なお、回答にあたりましては、特定の疾患についてではなく、制

　

全体の
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本のご紹介

病気の理解に役立つ本です。

本部で扱っています。

お近くの本屋さんでも注文できます。

N0.126膠原(25)

に
に
Ｅ
い
Ｉ

ロ『新版

　

膠原病を克服する

　

患者の療養のための最新医学情報』

　　　

橋本博史

　

著

　　

平成７年１１月発行

　

保健同人社

　　

1,528円

1工j『名医のわかりやすい

　

リウマチ・膠原病』

　　　

宮坂信之

　

著

　　

平成７年４月発行

　　

同文書院 １，２６０円

lコ『ステロイドを使うといわれたとき』

　　　

橋本博史

　

編集

　

平成１１年１１月発行

　

保健同人社

　

2,100円

ロ『「強皮症」知って！

　

皮膚硬化が見られる膠原病の方に』

　　　

竹原和彦・佐藤伸一

　

編集

　　　　　　　　　　　

平成１２年３月発行

　　

芳賀書店

　　

1.890円

Ｑ『わかりやすい

　

膠原病・リウマチ用語事典』

　　　

竹原和彦・野島美久・相馬良直

　

監修

　　　　　　　　　　　

平成９年１月発行

　　　

診療新社

　　

3,568円

□『リウマチ・膠原病ＡＢＣ』

　　　

延永

　

正

　

著

　　　　　　　

平成１２年１２月２０日発行

　

日本医学出版

　　

1,260円

Ｑ『「膠原病」「リウマチ」知って！

　　

』

　　　

竹原和彦・佐藤伸一・桑名正隆

　

編集

　　　　　　　　　　　

平成１４年２月発行

　　

芳賀書店

　　

1,890円

C図：送料別になりますのでご確認ください。

暉



(26) Na I 26膠原

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

平成14年６月６川発行SSKO通巻第4759号

全国膠原病友の会会則

(名称と事務局、支部)
第１条１．本会は全国膠原病友の会と称す

　　　　　

る。

　　　

２．本会の事務局を東京都千代田区

　　　　　

富土見2-4-9-203(〒102-0071)

　　　　　

に置く。

　　　

３．必要な地域に支部を置く。

　

(会

　

員)

第２条１．

　　　

２．

　　　

３．

　

(目

　

的)

第３条１．

　

(事業)

第４条１．

(役員)

第５条１．

本会の会員は普通会員と賛助会

員とする。

普通会員は所定の手続を経た膠

原病患者及びその家族とする。

賛助会員は本会の趣旨に賛同し

特に本会を援助する一一般人とす

る。

本会は膠原病に関する正しい知

識を高め、明るい療養生活を送

れるよう会員相互の親睦を図る

とともに膠原病の原因究明と治

療法の確立ならびに社会的対策

を促進することを目的とする。

本会は年１回総会を開催し、機

関誌「膠原」を発行し、必要な

資料を頒布し、会員相互の研究

討議を行う。

本会に次の役員を置く。

会

　

長

副会長

事務局長

会

　

計

監

　

査

運営委員

事務局員

　

(役員の選任)

第６条１．会長およびその他の役貝は支部

　　　　　

長会議において選出し、総会で

　　　　　

承認する。

　　　

２．役員の任期は２年とし再任を妨

　　　　　

げない。

　

(役員の任務)
第７条１．会長は本会を代表して会務を統

　　　　　

轄する。副会長は会長を補佐し

　　　　　

て会長事故あるときは、その業

　　　　　

務を代行する。運営委員は会務

　　　　　

の執行にあたる。

　　　

２．会計は出納を掌り、監査は会計

　　　　　

を監査する。

　

(会議)

第８条１．

２

３

　

(経

　

費)

第９条

本会の会議は総会、支部長会

議、運営委貝会、膠原編集委員

会とし会長が召集する。

会則の決定および変更、予算の

決定および決算の報告は支部長

会議で議決し総会で承認されね

ばならない。

支部長会議および総会の議事は

出席者の過半数をもって決定

し、可否同数の場合は議長の決

定による。

本会の運営に必要な経費は会

費、寄付金その他の収入をもっ

てこれにあてる。
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(会費)

第10条１． 会費は普通会費１年3,600円

とする。（生活保護を受けてい

る方は免除）

２。賛助会員の会費は１口年1,000

　　

円とし口数は随意とする。

３
口座番号 00180-2-116096

ｌ
―
ｉ
÷
ｌ
ｌ
甲
Ｉ
Ｉ

い口入者名全国膠原病友の剤
i ’‘”

l7■--¶〃j

第11条 本会の会計年度は４月１日よ

り翌年３月31日までとする。

付則1.本会則は昭和47年をもって発効する。

　　　

2.昭和51年５月30日第１回改訂

　　　

3.昭和52年10月30日第２回改訂

　　　

4.第10条は昭和56年４月より実施する。

　　　

5.昭和55年11月23日第３回改訂

　　　

6.昭和63年７月24日第４回改訂

　　　

7.平成３年６月22日第５回改訂

　　　

8.平成５年８月29日第６回改訂

　　　

9.平成７年11月４日第７回改訂

　　　

10.平成10年12月13日第８回改訂

　　　

11.平成13年４月30日第９回改訂

　　　

12.平成14年４月21日第10回改訂

本会の事業内容

（1）月１回運営委員会を行う。

（2）機関誌「膠原」を発行する。

（3）必要資科の配布または頒布。

（4）年１回総会を開催する。

（5）無料医療相談会の開催。

（6）他の難病団体との連携。

（7）国・自治体に医療保障、生活保障の

　　　

要求。

（8）病気の原因究明、治療法の確立、社

　　　

会復帰対策の要請。

No.126膠原（27）

顧問の先生方

(敬称略､順不同)

　　　　　　　

一

　　　　　　　

－秋田大字

群馬大学

自治医科大学(栃木)

両協医科大学(栃木)

埼玉医科大学

東京医科大学霞ヶ浦病院

国立病院東京医療ﾔﾝﾀｰ

東京共済病院

順天堂大学名晋教授

(財)ｱｰｸﾘﾚｽﾞｸﾘﾆｯｸ(東京)

順天堂大学

東京大学名誉教授

中
狩
福
鈴
成
東
隅
塩

廣
橋
大

横浜市立大学市民総合医療ｾﾝﾀｰ谷

横浜市立大学医学部付属福浦病院横

聖マリアンナ医科大学

聖マリアンナ医科大学

河北総合病院(東京)

愛知医科大学

三重大学

京都大字

京都府立医科大学

神戸大学

(財)倉敷成人病tﾝﾀｰ

東広島記念病院

島根県立看護短期大学

ふくたｸﾘﾆｯｸ(山口)

島津病院(高知)

宗像医師会病院(福岡)

医療法人社団高邦会高木病院

佐賀医科大学

長崎大学

健康保険諌早総合病院

鹿児島赤十字病院

水
尾
横

亮
夫
吾
健
彦
彦
毅
人
一

　

一
史
雄
治
平
裕
一

　

一

　

次
庄

　

輝
勝

　

護
優
俊
博
良
賢
俊

　

承
龍

涌
沢
野
田
木
島
條
谷
川
瀬
本
島

　

田
島
崎
張

佐々田

谷
森
川
谷
脇
名
松
田
宅
場
口
深
口

　

原

水
三
吉
熊
宮
山
恒
福
三
草
山
長
江
峰
泉

健四郎

経
敏
俊
昌
征

仁
世

一

.－j

一

一一

一J
一

一

徳五郎

信

　

二

公
雅
浩
勝
雅
智

晋
宏

也
平

芙
宣

麿
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小児膠原病親の§

＜お知らせ＞

○「第二回小児膠原病親の会交流会」

　

みなさん！こんにちは、お元気ですか！体調はいかがですか、

　

学校においては進学、または進級あるいは就職等、不安と期待、また

　

悩みなども多くあったのではないでしょうか。

　

ご本人またはご家族の方、それぞれの心の中にあるものを、話してみ

　

ませんか／ｊ

　

同病だからわかりあえることって多くあると思います。お母さん、お

　

父さんも親同士の交流を深めて、子供の未来に向かって手を取り合っ

　

て前向きに頑張っていきませんか。たくさんのご参加お待ちしており

　

ます。

日

場

時：2 0 0 2年８月１日（木）午後１：００～４：００

所：東京ボランティア市民活動センター

　

１０Ｆ

　

Ａ会議室

　　　

東京都新宿区神楽河岸1-1ｾﾝﾄﾗﾙﾌﾟﾗｻﾞ10 Ｆ

参加希望の方は本部事務局までご連絡下さい。 11 03-3288-0721

　

親として、子供の日々の体調のこと、成長期ゆえの心配事は尽きないと思

います。

　

私たち自身も、体を大事にしながら日々、向き合わねばならず、

子供の病気を受け入れ、前向きに過ごさなければなりません。（子供の成長

は、待ったなしなのです｡）

　

是非、症状が安定しているお子さんの親御さん、そして発症したばかりで

・・・という方。一度参加してみてください。

「うちだけじゃない」と思えるし、元気が出ますよ。

　

一人でも多くの、お父さん、お母さんの参加を待っていますし、是非迷っ

たときに話せる関係を作っていきましよう。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

代表

　

根本きぬ子

-・一・-・-・-・-・-・-・-・-・-・一・一・一・一・一・-・一・一・一・一・一・一・一・-・-

欄←

｜
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サマーキャンプ“がんばれ共和国’は「友達つくろう」を合い言葉に、医療のバリタアップの中でしつかりと大

自然につかり、遊ぶ喜ぴ、歌う楽しみ、そして友迷ととの触れ合い等、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（病気や障害のある子ども達）も、きようだい達も、親達も、そしてボランティアも、

全員か沢山の友達を作り楽しい思い出を残してください．

　　　　

＜'がんばtl共和国'in九州＞

場

　

所：大分県湯布院町｢湯布隈ハイツ｣

日

　

程：平成14年８月16日(金)～18日(日)

募集人貫：先看150名

参加費:15.000円

問合せ先：難病のこども支援九州ネットワーク

　　　　

≪ai 0-0042福岡市中央区赤坂1-5-n

　　　　

新采赤坂ピル292㈱福岡総研内

　　　　

aO92 (739)3010 FAX092(739)3011

冒ぷら ５rl

　

-

　　

〈おいでんほうらい’がんばれ共和国’＞

碍

　

所：愛知県鳳来町「モリトピア愛知」

日

　

理：平成14年８月16日（金）～18日（日）

募集人員：先着150名

参加費:12.000円

問合せ先；豊橋「難病児・肴の在宅疲育」を考える会

　　　　

W441-3302豊橋市杉山向＃24中神宅

　　　　

n/FAX0532(23)3217

●サマーキャンプ“がんぱれ共和国’は家族キャンプです．ご家族で参加できる方か対象です（ボランティアを除く）.

●キャンプは２泊３日になりますので、１泊のみの参加はご遠慮願います.

●参加をご希里の方は、募集案内に添付してある申込用紙に必要事項をすべて正確にご妃入の上お申し込みください.

●お子様の状態をよくご確認の上ご参加ください．医療面のバックアップは万全を期していますか、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．

主
共
催／特定非宮利活勤法人難病のこども支援全国ネットワーク

催／難病七夕キャンプ実行委員会、豊橋「羅病児・者の在宅療獅」を考える会、雛病のこども支援九州ﾈｯﾄﾜｰｸ

　　　　　　　

日本小型自動車振興会助成事業、財団法人日本児童教育振興財団助成事栗

NPO /^⊃。，ｓ惣參治塑弐

S113-0033東京都文京区本郷ト15-4文京向学ピjﾚ6F

　　　　

003(5840)5972 FAX03(5840)5974 健やか親子21

　　　

＜ｔタキャンプ'かんぱれ共零]国'＞

場“．県蔵王町遣刈田温泉｢

　

イツ」
日

　

程：平

　

８月９日(金)～(日)
募集人員：先輩150名
参加費: 15.000円
問合せ先二東北

　

孚部小児科

　

;022{717)7290
ホームベー｀:http://Ｗｗ.ｐed.●ed.t

　　

.jp/

　

‘･

　

ンティアは初日午前11時集合可能な

ミら＝

　　

Ｋ‘がんぱれ共和岡’あしがらキャンプ＞
場

　　

．奈川県大井皿】「いこいの村

　

ら」
日

　

程：平

　

８月２日（金）～

　

日）
募集人員：先着150

参加費:15.000円

問合せ先：難病の’‘支嬌

　

ツトワーク

　　　　　

●

　　

東京都文京

　

1-16-4

　　　　　

京向孚ピJレ6F

※

　

ンティアは初日午前10時集合可能な方の

言論遥　

一一一一一一一一一一

参加しようよ！

圖
一一一

一一一一

一一

-

　　　　　　　

」

一一一一一一一一一一一
｜

｜

｜

｜

｜

｜
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北海道支部

〒064-0809

岩手県支部

〒022一〇〇〇3

宮城県支部

〒981-0942

秋田県支部

〒010-0000

昭和51年２川2511第３種郵便物認可｛毎週４回・月曜・火曜一木曜・金曜発行｝

平成14年６月６日発行ＳＳＫＯ通巻第4759号

支部連絡先一覧
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ト52
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★

　

平成１１年に多発性筋炎を発病し、一年間入院し、現在も通院中です。

　　

ステロイドの副作川でムーンフェイスになっているのが悩みの種です。

　　

勤務していた役所も定年より早く退職せざるを得ませんでした。今、

　　

６０歳です。同病の方、お便り下さい。

　　　　　　　　　

(M. K)

★

　

私は１７歳の時にＳＬＥになり、今２０歳です。神奈川県に住んでいま

　　

す。同じ病気で年齢が同じくらいの方、ご連絡下さい。いろいろお話し

　　

ましよう。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（Ｔ．Ｋ）

○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

おねがい

○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・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、被害に合われた方は本部までご連絡ドさい。

今・事務局だより・呑

☆
☆

☆

ホームページアドレス

　

htlp://ｗｗｗ8.plala.ｏｏＰ/'kougen
本部事務局よりお願い！！

関東近県在住の会員の皆さまへ！

「膠原」の発送、シール貼り作業をお手伝いして下さる方お電話下さい。

「心の輪を広げる体験作文」及び

「障害者の日のポスター」の募集

　

応募期間

　

平成１４年７月１日（月）から指定機関が定め

　　　　　　

る日まで

表彰：部門ごとに最優秀作品（１編）に内閣総理大臣賞及び後援団体か

　　　

らの副賞（５万円相当）、優秀作品（３編）に内閣官房長官賞、佳

　　　

作作品（５編）に記念品を贈呈。最優秀賞受賞者は「障害者の日」

　　　

である１２月９日（月）に東京へ招待し、表彰を行う。

発
行
人
・
障
害
者
団
体
定
期
川
行
物
協
会
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