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会長

　

畠潭千代子

　

【総

　

会】

　　

４月２０日(日卜三重県四日市市総合会館に於いて、｢平成１５年度全

国膠原病友の会

　

本部総会｣が開催されました．あいにくの小雨となりまし

たが､多くの会員の方々に参加していただきましてありがとうございました．

　

会場には１０周年を迎える三重県支部の会貝の手づくりの作品や絵手紙か

展示され、来館者にとって心癒されるひとときを提供していただきましたご

配慮に、心より感謝申しあげます．

　

総会は、三重県支部の北寄さんの司会で開会．主催者挨拶後、三重県北勢

県民局四日市保健福祉部長和田文明様、四日市健康福祉部長小川様の来賓挨

拶、四日市８ライオンズクラブ連絡協議会会長井上勝彦様、三重県支部顧問

の清水正之先生のご紹介そしてメヅセージの紹介後、滋賀支部の森幸子さん

の議長で議事を進めてまいりました．

　

平成１４年度活動報告・決算報告・会計監査報告が承認され、そして今年

は役貝改選の年にあたり、会長及び役員の承認､もされました．

　

続いて平成１５年度活動計画案・予算案も承認され皆様のご協力により盛

会裏に終えましたことご報告いたします．

　

開催にあたりましては、昨年の準備段階から三重県支部の役貝、会貝の方

々のご努力で、先生方、三重県、四日市市をはじめ、会貝・家族、そしてボ

ランティアの方々にご協力をいただきましたことあらためてお礼申しあげま

す．

　

今回の特定疾患の見直しで軽快者の導入が予定され１９疾患が対象になっ

ています．認定されている膠原病の疾患はすべて軽快者導入の対象疾患にな

っています．難病対策の見直しが、私たち難病患者にとって医療・福祉の後

退として思えない方向に進んでいるのは残念です．

　

会員の皆様の声が反映できますよう、本部・支部の連携を密にし、今年度
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の活動に努めてまいりたいと思っております。

　

本部役員一同、実りあることを信じて関わってまいりますので各支部、

員の皆様のご協力をよろしくお願い申しあげます。

１５年度役員紹介

会

　　

長
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事務局長
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【アトラクション】

　

総会後、平賀清美先生の指導のもと、全貝で太極拳を行い、リラックスで

きたました。すがすがしい気分で次の講演会にのそむことができたのではな

いでしょうか。

【医療講演パネルディスカッション】

　

医療講演では、皮膚科医の水谷先生が「皮膚から膠原病が見える」と題し

てスライドで解説、会場の質問にもお応えいただきました。

　

また、パネルディスカッションでは基調講演で清水先生が「膠原病の未来

に夢を」というテーマで過去の治療からの過程を解説していただきました。

　

パネラーとして出席していただきました会貝の下村初美さんは、現在、車

いすでの生活ですが、設立スタッフとして、当初から会の運営に関わり、福

祉への働きかけ等ご苦労されたご自身の体験を話されました。

　

また、松原彩さんは５年前、１７歳の時発病し、病気を気にされたお母様

が入会されました｡ご本人は病気を受け入れるのに時間がかかったようです。

でも入院中に絵てがみと出会い、今では入会してよかった言う感想をいただ

きました。

　　　　　　　　　

※内容の詳細は次号に掲載予定です。
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日本患者・家族団体協議会

東京難病団体連絡協議会

京都難病団体連絡協議会

兵庫県難病団体連絡協議会

全国心臓の子どもを守る会

全国難病団体連絡協議会

ベーチェット病友の会

全国腎臓病友の会

全国多発性硬化症友の会
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代表幹事

長
長
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会

代表幹事

長
長
長
長
長
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全国筋無力症友の会

　

全国運営委員長

全国パーキンソン病友の会
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平成１４年度活動報告

特定疾患を考える会（難病支援子どもネッ
第６回

　

本部迎営委口会

　

会計監介（１

全難連運営委員会

　

（畠渾）
第３種に関する学習分りＤ主催）（高橋）

3.2 8大集会　事務局会議　（畠渾）
神戸へ支部長会議、総会資料送付

ト）（鈴木）

３年度）

難病対策委貝会アンケート及び支部長会議で配布する資料のまとめ

支部長会議

　

懇親会
総会

　

医療講演会
臨時親の会（小慢法制化について・厚生労働省より説明）（鈴木）

3.2 8大集会　拡人事務局会議（帛洋）
支部長会議欠席支部へ報告占送付

　　

難病対策委員会アンケートのまとめを各支部へFAX

　　

厚労省ヘアンケートの件もふくめ居宅支援について問い合わせる

　　

難病対策委員会アンケートのまとめを厚労省へ送付

　　

3.2 8大集会の今後　事務局会議（畠渾）

　　

第１回

　

本部運営委貝会

　　

各支部長・事務局へ第１川運営委ｎ会報告書送付

　　

口本テレビ「ザ。ワイド」より収材。安奈淳さんの「難病を克服する」の放映

　　

にあたって先生の紹介依頼あり。杏林人学の長沢俊彦先生を紹介。

　　

２３［１放映される。

※総会に関するメッセージ依頼／講演依頼／メッセージ礼状／講演礼状
※他団体へのメッセージ／全腎協・MS・長野難連・全肝連

　

葉書での返送／筋ジス・ヘルスケアーシンポジウム･JD

　

支部へのメッセージ／島根・大阪

　

葉書での返送／宮城・福岡・埼玉

　　

全難連運営委貝会（畠渾）

　　

第６回難病対策委ｎ会傍聴（畠渾）

　　

既存の「香川県膠原病の会」より本部入会の申し出があり、すでに会員が114

　　

大いるので、来年度の設立総会を予定し今年は準備期間として対応する

　　

愛知県支部３０周年

　

出席（畠洋）

　　

第９回小児慢性特定疾患治療研究事業の今後のあり方と実施に関する検討会

　　

傍聴（鈴木）

　　

テレビ朝日「ワイドスクランブル」芸能担当より、膠原病に女性が多い理由を

　　

知りたいとの連絡に対応

　　

金沢大学皮膚科竹原教授より「医療が病をつくる」（岩波書店出版）の安保徹

　　

新潟大教授の著書が膠原病患者にとって危惧する内容であり、その内容が報道

　　

特集で放映される予定があるとの迪絡を受ける。患者が混乱するおそれがある

　　

ということで各支部に連絡する。また、その本の内容に対しての感想文を竹原

　　

先生へ送る。（暮らしの手帖１００り「私たちはこの本に反対です」に掲載さ

　　

れる／帛洋）

　　　

その後、７月８日に「７月７日放映されましたが内容に危惧するものはあり

　　

ませんでした」との連絡を竹原先生より受ける。

　　

宮城県支部２０周年

　

出席（畠渾）埼っK県支部３０周年

　

出席（鈴木）



昭和5］年２月25日第３種郵便物詔可（毎週･11!11・Jj昭・火叩一木曜・金曜尭行）

｀ﾄﾞ成15年３月21日発行S S K 0増刊辿呑第5(188号

　

５日

　

６日

　

７日

１９日

２１日

２２日

２６［１

２９日

７月

　

７日

１０日

22[.j

２３「１

２７［１

３０［ｊ

３１日

８月

　

１日

　

２日

No､130膠原（7）

障害者の［|常生活を援護・支援する介助および関連活勁に関する研究会より支

援費制度についてのアンケート依頼
全難連

　

事務局会議（帛渾）

膠原Na 126 発送
全難連運営委員会

　

（帛渾）

全難連総会案内

　

関東近県支部へ連絡

「香川県膠原病友の会」と打ち合わせ（畠潭・鈴木）

　　　

事務局／辻則自（患者の家族・ケースワーカー）
フジテレビ「ザ・レターズ」担当より番組出演の件で問い合わせ有り。

　　

子ども（小学校低学年以下）を難病に持つ父親母親がビデオレターにてお

　　

互いの気持ちを交わすと言うもので、会貝をそこまでは把握していないと

　　

いうこともあり断る。
三重県支部より来年度総会の会場のＦＡＸ受け収る

　　

４月１９［１

　

支部長会議

　

４月２０日

　

総会

　　

第２回

　

本部運営委tj会

　　

全難連総会

　　

各支部長・事務局へ

　

第２回運営委貝会報告潜送付

※メッセージ／北海道難病連・兵庫難病連・宮城難病連･ＪＰＣ・ベーチェット病友の会

※支部へのメッセージ゛／埼五・愛知・宮城・静岡・福島

　

※原稿／大分県支部１０周年

※「膠原Nal27」掲載原稿／講演会校正依頼

　

※岩手県支部活動について連絡をとる。

今年度の活動予定を運営委０で話し合ってもらう。１３年度１４年度の会費は本部機関誌送付

の際、振込用紙を同封し本部で対応している。１２年度会計報告は受け取る。

　　

「ループスインターナショナル患者会」の代表が来所

　　　

各国とのネットワークづくりの一環として、目本の膠原病の会を訪問、現

　　　

状等話す。今後、海外の入会者があれば、送料実費にて資料送付。

　　

自民党難病対策議貝達盟

　

意見交換（畠潭）

　　

全難連運営委貝会（帛渾）

　　

シンポジウム「いま治験を考える」

　

出席（鈴木）

　　

事務局会議／本部小務局に関わる５人で事務体制、内容、問題点等確認し事務

　　

局の連携を図る

　　

第７回難病対策委tj会傍聴（畠渾）／全難連･JPc共同学習会（出渾）

膠原病の子どもをもつ親の会

　

交流会（鈴木）
「全難連運営委貝会報告」「第７回難病対策委貝会報告」「共同学習会呼びかけ

資料」「自民党との意見交換報告」を各支部長・事務局に送付
１８日

　

第3【y]

　

本部運営委tl会

　　

※大阪難病連ヘメッセージ／「茨城県支部１０周年によせて」原稿／「障害者年金改正を進める

　　　

会」への要望等の返事／愛知県支部３０周年記念誌原稿校正（帛渾の分のみ）／膠原気１２７

　　　

の原稿作成／岩手県支部・香川支部との運営に関しての連絡確認／会計の一回目の納入時期で

　　　

会計は各支部の集計にあたる

２２日

　

しんぶん赤旗社会部海老名記者来訪。今回の臨床調査個人票に関しての取材

　　　　　

を受ける。

　　　　　

全難連運営委員会（帛潭）

２７日

３０日

９月

　

１日

全難連・JPC 11.17人集会第１回事務局会議
じほう社編集局巾川氏取材来訪。

(帛渾)

患者会の現状について医療総合紙「Japan

　

Medicine」掲載卜定

製薬協患者会セミナー出席 (畠渾・鈴木)
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１８日

２１[１

２

２

2

2

2

1

2

3

6

7

9

‾l

j

目

口

昭和51年２川25川第３研郵便物認可（毎週丿口卜月曜・火曜・木曜・金曜発行）

平成15年rwi'ii日発行S S KO増朗適巻第,")l)88り･

全難連・JPC11.17人集会第２回事務局会議（畠渾）

三重支部と総会・医療講演会・支部長会議会場打合せ

膠原Nal 2 7発送

(帛渾)

全難連･JPC共同学習会

　　

日.17大集会第１回実行委貝会

全難連・JPC 107人集会第３回事務局会議　（出渾）
令難連運営委貝会（帛渾）

全難連会報原稿校正

(帛潭)

全難連･JPC11.17大集会

　

第４回小務局会議（帛渾）
全国パーキンソン病友の会・ＩＢＤ全国連絡会・全国膠原病友の会の３団体で

希少性に関する厚生労働人臣宛の要望書作成

ﾋ記要望占提出

全難連･JPCll.17大簾会

　

第５回事務局会議（畠渾）

香川県膠原病友の会へ入会時の資料９４部発送
膠原病の子どもをもつ親の会として「難病子ども支援全田ネットワーク」定

例会に出席（鈴木）
各支部へ資料送付(11.17大集会／役ｎ選挙に関して／厚生労働大臣への要望
,冊／「くらしの手帖」掲械文／日本リウマチ友の会賛助会貝医師名簿）

Japan

　

Medicine Na4 6 4　（株）じほう～患者とともに～　掲載される
三重県支部より総会要綱受け収る
希少性に関する要望書の件で厚生労働省との交渉

　

（３団体

　

１２名／畠洋・鈴木・高橋・片山）

全難迪運営委員会（畠潭）
口本ＲＡＤ－ＡＲ協議会

　　

患者さんへのインタビュー依頼の件で来訪

全難連・JPCll.17大集会

　

第６回事務局会議（畠渾）

ヘルスケア関連団体ワークショヅプ出席（久保川・鈴木）

　　

同

　　　

土

　　　　　　　　　　　　　

後援

　

米国ファイザー財団

全難連会報発送川シール作成

１月
４日

　

第４回

　

木部運営委貝会

６日

　

全難連・JPC11.17入集会

　

第７回事務局会議（帛潭）
８

12

14

日

　

各支部長一事務局へ第４回運営委貝会報告=JI送付

※心臓病の子どもを守る親の会４０周年ヘメッセージ／岩手県支部総会ヘメッセージ／

　

障害者の生活と権利を守る全国連協議会結成３５周年記念レセプションヘメッセージ
日

日

１５［１

１７日

１８日

２１日

２６日

２８日

１２月

　

３日

　

５日

全難連･JPC11.17大集会

　

第８回事務局会議（畠渾）

埼玉医大名誉教授

　

安倍達先生より、公開シンポジウム（３／２９）の

市民公開講座のパネラーとしての依頼を受け打合せに行く。（畠渾）

「第４回

　

難病対策議貝連盟総会のご案内（案）」を全難連各団体へ連絡。

全難連・JPC11.17大集会の準備（全腎協事務所にて／畠渾）

11.17全国患者・家族集会「患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる
社会の実現と難病対策・小慢対策の拡充を求める」

　

受付（本部）

11.18全国患者家族集会「難病対策・小児慢性特定疾患対策の将来像

を考える集い」

　　　　　　　　

受付（東京支部会貝）

第４回

　

難病対策議貝連盟総会

　

自民党

　

出席（帛渾）

全難連・JPCll.17大集会

　

第９回事務局会議（帛渾）

日本共産党議貝団

　

患者会との懇談会（畠洋）

各支部へ来年度の支部長会議の日程前泊についての通知をFAX

　

「膠原病の子どもをもつ親の会」講演会の質問を横旧先生へFAX
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６日

５日

８日

Ｏ日

１日

４日

５日

６日

７日

月
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「膠原病の子どもをもつ親の会」講演会の新聞掲載依頼

　

「膠原病の子どもをもつ親の会」講演会
公明党との患者団体ヒアリング（帛渾）
JPCと全難連の今後の行動についてJPCより依頼があり話し合う（畠渾）

日本予防医学協会

　

森本氏3/2 9シンポジウムの打合せに来所

年賀状発送

　

２５０通

全難連運営委員会（畠渾）
治験に関するアンケートで（株）モスインスティテュート立石氏来所
「膠原病の子どもをもつ親の会」講演会の原稿校正

　

横田先生へ

　

各支部長宛に厚生労働省よりの平成１５年度予算（案）の概要をFAX

　

福岡県支部長

　

米村守氏逝去（１２／２６）通知

　　

各支部へFAX

９日

　　

全難連･JPC共同事務局会議
３日

　　

第５回本部運営委貝会

2｡17にむけて（畠渾）

４日

　　

各支部長・事務局へ第5［!j］運営委ｎ会報告書送付

　　

※障害者の生活と権利を守る全国辿絡協議会「第３６回全国集会」ヘメッセージ／製薬協フオ

　　

ーラム欠席返信／年賀状作成／公開シンポジウムの件打合せ/I 1. 17集会の原稿校正

15

17

日

日

１８日

２２['１

２４口

２８[]

３１□

２月

　

６日

　

８日

１２口

1
2

2
3

７

４

日

日

５日

月

　

３

　

７

　

9

14

17

20

24

２

２

３

日

日

日

日

日

日

日

全難連役貝会（畠渾）
日本レーダー協会

　

矢野氏来所

　

友の会の活動取材

　

機関誌へ患者会紹介記事掲載のため
日本製薬工業協会セミナー

　

参加（畠渾・鈴木）

全難連運営委貝会（畠洋）
膠原Nal 2 8発送

全難連･JPC2.17集会

　

第１回事務局会議（畠渾）
2.17集会「患者団体は訴えます」の文と表紙を作成送付

　

全難連加盟団体で厚労省疾病対策課に１月１６日の担当者会議の資料に関す

　

る質問、説明をうける。（帛潭）

　

障害者差別禁11工法に関して佐藤弁護士とのヒアリング（畠渾）

　

全難連･JPC 2.17集会　第２回事務局会議（帛潭）

　

全難連・JPC11.17大集会の講演内容をまとめ、全難連運営委貝に送付
「2.17難病・慢性疾患対策を考える集い」

　

受付（本部）

特定疾患見直しに関する臨床調杏佃人票の件で研究班長の小池隆夫教授（北海
道大学第二内科）に電話にて現状をきく。（畠潭）

全難連運営委員会（帛渾）

全難連･JPC2.17集会

　

第３回丿務局会議

　

反省会（畠渾）

膠原Nal 2 9発送

支部長会議、総会案内（出欠衣）各支部長事務局へ送付

１５年度総会・案内・依頼文を講師および関係団体に送付

難病対策見直しに関する要望刑乍成会議（全難連とパーキンソン病友の会

脊髄小脳変成症友の会）（畠渾）

リウマチ・アレルギーシンポジウムの件で安倍先生と打ち合わせ（畠渾）

厚生労働省疾病対策課と要望書の件で交渉、その後各議貝へお願い文を持参

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（畠渾・鈴木）

５口

　

全難連運営委貝会（帛洋）

９日

　

リウマチ・アレルギーシンポジウム市民公開講座にパネラーとして出席（畠渾）

１日

　

北海道難病センター改築記念出席（畠渾）

　

※難病センター運営研究会世話人としての参加承諾
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平成１４年度収支決算報告書

1-114.4.1～H 1 5 . 3 . 3 1

　　　

煩

　　

目

　　　　

１４年ぼμ7額

　

１４年吐決卵細

　　　　

付

　　　

，尼

　

収入の部

１．会費収入

　　　　　　　　

10,230,000

　　

12,322,700

　　　

支部のない公０会費

　　　

540 000　　　673 200　　187y1

　　　

本部人分分

　　　　　　　

720 000　　　727 200　　202払

　　　

支祁人金分

　　　　　　

8 370 000　　　9 809 100　5 342^,

　　　

竹助会心

　　　　　　　　

600,000

　　　

1,113,200

2.碩貯令利息

　　　　　　　　　

1,000

　　　　　

673

3.書籍売1万収入

　　　　　　　

500,000

　　　

868,270

4.宵

　

け

　

金

　　　　　　　　

100,000

　　　

228,526

5.雑

　

収

　

入

　　　　　　　　

600,000

　　　

637,030全難迪判務同門他

　

肖朗収入合計

　　　　　　　

11,431,000

　　

14,057,199

　

前開繰越金

　　　　　　　　

4,271,135

　　　

4,271,135

　

収

　

入

　

介

　

計

　　　　　　

15,702,135

　　

18,328,334

　　　

項

　　

目

　　　　

１４乍度rぶ,額

　

１４年瞳決算額

　　　　

付

　　　

記

　

丈出の祁

１．会議費

　　　　　　　　　

2,680,000

　　　

2,630,260

　　　

総会・支部長会議費

　　

2 000 000　　　2 147 080 交通門台む

　　　

運営委同会議賞

　　　　　

600 000　　　423 180 交通費含む

　　　

支部設ぺ・川年祝分

　　　　

80,000

　　　　

60,000

2.事業活動費

　　　　　　　

9,959,750

　　　

9,650,630

　　　

給

　　

料

　　　　　　

2 500 000　　　2 297 300

　　　

支祁分配分

　　　　　　

360 000　　　354 600　201名

　　　

印

　

刷

　

費

　　　　　　

1 700 000　　　1 793 250 「膠原

　　　

通

　

削

　

費

　　　　　　

1 000 000　　　1 105 901「膠原　等送料

　　　

服務消粍品門

　　　　　　

600 000　　　529 188 封筒，川紙他

　　　

事務所行

　　　　　　　

150 000　　　　152 275　光熱皆他

　　　

書籍仕人

　　　　　

300 000　　　492 480

　　　

活動門

　　　　　　

800 000　　　926 412

　　　

分

　

批

　

今

　　　　　　　

400 000　　　392 150 全難辿･障定協等分抑分

　　　

賃借料（家賃）

　　　　

1 569 750　　　1 569 750

　　　

渉外皆

　　　　　　

50 000　　　30 000

　　　

資

　

料

　

門

　　　　　　　　

30 000　　　　7 324

　　　

予

　

備

　

什

　　　　　　　

500,000

　　　　　　

0

3.債ヽy金支出

　　　　　　　　　　　

0

　　　

1,000,000積立分

　

郵便貯分

　

当期支出介計

　　　　　　　

12,639,750

　　

13,280,890

　

次期繰越分

　　　　　　　　

3,062,385

　　　

5,047,444

　

支

　

出

　

合

　

計

　　　　　　

15,702,135

　　

18,328,334
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積立金

　

内訳

定額郵便貯金

郵便貯余(貯蓄型)

積立金

　

計

７

１

８

000

000

000

000

000

000

円

円

円

監

　

査

　

報

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

繰越余

　

計

ﾙ．

に二1 書

平成１４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１５年４月６日

　　　　

会計監査

No､130膠原（目）

2,004,404

　　

1,000

1,940,223

　

345,548

　　

36,609

　

513,231

　

206,429

5,047,444

円

円

円
円
円
円
円
円

几繕佐豹大國

廣添丿装夕珍
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平成１４年度賛助会費お礼（先生）

　　　

総額

　

９０９，８００円

＞＞

　　　　　　　　　　　

りひ頁yi

　

VVり１りりＶ卜

　　　　　　　

影同)

　　　

氏

　

名

　　　　

住所

　　　　　　　

所

　　

属

空地

　

顕一一

　　

先生

　

兵庫県

　　

空地内科院

高林

　

克日ｄ

　

先牛

　　

千葉県

　　

千葉人学医学部付属病院

東

　

威

　　　　

先生

　

神奈川県

　

聖マリアンナ医人東横病院内科

荒川

　

正昭

　　

先生

　

新潟県
荒田

　

次郎

　　

先生

　

岡山県

井上

　

明生

　　

先生

　

福岡県

　　

柳川リハビリテーション病院

井上

　

洋内

　　

先生

　

岩手県

　　

岩手医科人学第二内科

臼田

　

俊和

　　

先生

　

愛知県

　　

社会保険巾京病院

宇田

　

慎一一一

　　

先生

　

広島県

　　

宇田内科リウマチ科

大浦

　

孝

　　　

先生

　

沖縄県

　　

おおうらクリニヅク
大国

　

真彦

　　

先生

　

東京都

　　

人国小児科・内科クリニック

大沢

　

弘

　　　

先生

　　

青森県

　　

弘前人学第２内科

大友

　

一夫

　　

先生

　

埼玉県

　　

大友内科

岡田

　

純

　　　

先生

　

神奈川県

　

北IR人学医学部内科

小川

　

政亮

　　

先生

　

東京都

尾崎

　

承一

　　

先生

　

神奈川県

　

聖マリアンナ医科人学内科学

角田

　

孝彦

　　

先生

　

山形県

　　

山形嘔立病院済生館

粕川

　

催司

　　

先生

　

福島県

　　

人旧綜合病院リウマチ・膠原病研究所

金山

　

良春

　　

先生

　

大阪府

　　

金山内科クリニック

狩野

　

庄吾

　　

先生

　

埼玉県

　　

自治医科大学看護短期大学

川合

　

政一

　　

先生

　

神奈川県

　

叩ﾏﾘｱﾝﾅ医科人学難病治療研究センター

窪田

　

哲朗

　　

先生

　

東京都

　　

東京医科歯科大学保健衛生学科

熊谷

　

俊一

　　

先生

　

兵庫県

　　

神戸人学医学部臨床検査医学講座

熊谷

　

安夫

　　

先生

　

栃木県

　　

今巾病院内科

神徳

　

直子

　　

先生

　

山口県

　　　

刊11尻病院

小林

　

茂人

　　

先生

　

東京都

　　

順人堂人学医学部膠原病内科

近藤

　

啓文

　　

先生

　

神奈川県

　

北｢lt人学医学部付属病院内科

権田

　

信之

　　

先生

　

神奈川県

　

診療所富岡内科クリニック

斎藤

　

輝借

　　

先生

　

東京都

　　

東京女子医大膠原病ﾘｳﾏﾁ痛風ｾﾝﾀｰ

佐川

　

昭

　　　

先生

　

北海道

　　

札幌山の土病院.リウマチ膠原病センター

佐々木

　

毅

　　

先生

　

宮城県

　　

東北人学医学部第２内科

佐藤

　

昌志

　　

先生

　

神奈川県

　

帝京大学医学部付属溝口病院

鮫島

　

美子

　　

先生

　

大阪府

潭田

　

滋正

　　

先生

　

東京都

　　

日木人学附属練馬光が丘病院

塩

　

孜

　　　　

先生

　

鳥取県

　　

二朝温泉病院

清水

　

正之

　　

先生

　

愛知県

　　

清水皮膚科クリニック

末石

　

ａ

　　　

先生

　　

千葉県

　　

国し療養所下志津病院内科

菅井

　

進

　　　

先生

　

石川県

　　

余沢医科人学血液免疫科

鈴木

　

定

　　　

先生

　

愛知県

　　

岡崎三田病院
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（順列司）

　　　

氏

　

名

　　　　

住所

　　　　　　　

所

　　

属

須藤

　

守夫

　　

先生

　

岩手県

　　

須藤内科クリニック

角

　

禎二

　　　

先生

　

鳥取県

高木

　

賢治

　　

先生

　　

束京祁

　　

束京祁し広尾病院

高田

　

兄

　　　

先生

　

広島県

　　

広島人学医学部附属病院

高橋

　

浩文

　　

先生

　

千葉県

　　

たかはしクリニック

竹原

　

和彦

　　

先生

　

石川県

　　

金沢大学医学部皮膚科

剛中

　

光彦

　　

先生

　　

頃京祁

　　

京七八ト子駅前診療所

田辺

　

恵美子

　

先生

　

「葉県

　　

東邦大学附属病院皮膚科

谷

　

賢治

　　　

先生

　

神奈川県

　

湘南東部総合病院

曲原

　

忠夫

　　

先生

　　

T一葉県

　　

節原内科医院

士.田

　

吸実

　　

先生

　　

千葉県

　　

ツチダクリニック

鳥飼

　

勝隆

　　

先生

　

愛知県

　　

藤田学院保健衛生大学病院

長岡

　

章平

　　

先生

　

神奈川県

　

横浜南共済病院リウマチ科

長潭

　

浩平

　　

先生

　

佐賀県

　　

佐賀医科人学内科

長渾

　

俊彦

　　

先生

　

東京祁

　　

杏林人学医学部第１内科

二宮

　

由喬肌

　

先生

　

片手県

　　

ニノ官内科クリニック

延永

　

正

　　　

先乍

　

人分県

　　

上人病院

橋本

　

信也

　　

先生

　

神奈川県

　

川崎臨港病院

橋本

　

喬史

　　

先生

　

埼玉県

　　

深谷巾火病院

橘本

　

博史

　　

先生

　

東京祁

　　

順天堂大学医学部膠原病内科

築山

　

修陽

　　

先生

　　

干葉県

　　

日本医科人学附属干葉北総病院

原

　

まさ子

　　

先生

　

東京都

　　

東京女子医大膠原病ﾘｳﾏﾁ痛風ｾﾝﾀｰ

ﾔ松

　

誠一

　　

先生

　

兵庫県

　　

平松医院

廣瀬

　

俊一一一

　　

先生

　

東京都

　

（財）産業研究財団ｱｰｸﾋﾙｽﾞ゛ｸﾘﾆヽｿｸ

福田

　

信二

　　

先生

　

山口県

　　

ふくたクリニック

福田

　

健

　　　

先生

　

栃木県

　　

狽協医科大学病院呼吸器・ｱﾚﾙｷﾞ゛一内科

福問

　

尚文

　　

先生

　

静岡県

　　

内科リウマチ科福問クリニック

藤井

　

隆

　　　

先生

　

大阪府

　　

人阪府済生会富田林病院内科

星

　　

智

　　　

先生

　

福島県

　　

竹田総合病院

前川

　

宗一一郎

　

先生

　　

占森県

　　

八戸平和病院内科リウマチ科

益田

　

俊樹

　　

先生

　

岡山県

　　

国し岡山病院皮膚科

松本

　

孝夫

　　

先生

　

東京祁

　　

東京臨海病院

三川

　

清

　　　

先生

　　

青森県

　　

医療法人清和会三川内科医院

三森

　

経財

　　

先生

　

京祁府

　　

京都人学内科（免疫・膠原病科）

皆見

　

紀久男

　

先乍

　

柵岡県

　　

皆腿医院

宮方

　

貞宝

　　

先生

　

東京祁

　　

宮方クリニック

宮坂

　

信之

　　

先生

　

東京祁

　　

束京医科歯科大学第一内科

宮崎

　

勢

　　　

先生

　

北海道

　　

五稜郭みやざき勢内科クリニック

宮脇

　

ｎ’こ

　　

先生、

　

岡山県

　　

（財）倉敷成人病センター

森本

　

靖彦

　　

先生

　

人阪府

　　

愛染病院

森本

　

幾人

　　

先生

　

東京祁

　　

吸京人学医科学研究所

諸井

　

泰興

　　

先生

　

静岡県

　　

巾刎丿東巾民病院内科
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順刊雨

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(順不同)

　　　

氏

　

名

　　　　

住所

　　　　　　　

所

　　　

属

山口

　

雅也

　　

先生

　

福岡県

　　

医療法人社団高邦会高木病院

山名

　

征三

　　

先生

　

広島県

　　

東広烏記念病院膠原病リウマチセンター

横張

　

龍・

　　

先生

　

東京都

　　

河北総合病院

占永

　

馨

　　　

先生

　

宮城県

　　

東北労災病院院長

綿田

　

敏'f

　　

先生

　

山口県

　　

綿田内科病院

山于

　

茂

　　　

先乍

　

東京都

中村

　

止

　　　

先生

　

熊本県

　　

熊本整形外科病院ﾘｳﾏﾁ膠原病科

原

　　

清

　　　

先生

　

静岡県

　　

原内科クリニック

大橋

　

弘幸

　　

先生

　

静岡県

　　

浜松医科大学第三内科

石原

　

義恕

　　

先生

　

静岡県

　　

中伊豆温泉病院リウマチセンター

太旧

　

策啓

　　

先生

　

静岡県

　　

浜松医科大学第三内科

西成田

　

貞

　　

先生

　

茨城県

　　

目し製作所多賀総合病院リウマチ科

中野

　

iE明

　　

先乍

　

新潟県

　　

新潟大学医学部保健学科

西島

　

治ｆ

　　

先生

　

滋賀県

　　

滋賀医科大学看護学科

佐藤

　

元美

　　

先生

　

岩‾F県

　　

藤沢町民病院

佐野

　

統

　　　

先生

　

京都府

　　

京祁府な医科大学第一一内科

後藤

　

吉規

　　

先生

　

静岡県

　　

エルム内科クリニック内科

伊東

　

祐.l

　　

先生

　

高知県

小Ｋ

　

肇

　　　

先生

　　

高知県

　　

高知医科人学皮膚科

玉木

　

俊雄

　　

先生

　

高知県

　　

玉木内科小児科クリニック

内森

　

功

　　　

先生

　

高知県

　　

高知医科人学第-内科

ベ宅

　

晋

　　　

先牛

　　

高知県

　　

医簾法人仁栄会島津病院

常問

　

原人

　　

先生

　

神奈川県

　

国べ相模原病院

水谷

　

仁

　　　

先生

　　

三重県

　　

二弔大学付属病院皮膚科

村川

　

洋ｆ

　　

先生

　

島根県

　　

島根医科大学医学部付属病院

冨永

　

積生

　　

先生

　

島根県

住田

　

孝之

　　

先生

　

茨城県

　　

筑波人学医学部付属病院

石坏

　

宏治

　　

先生

　

大分県

　　

人分医科大学第一内科

織部

　

元廣

　　

先生

　

人分県

　　

人分日赤病院

人塚

　

栄治

　　

先生

　

人分県

　　

人塚内科リウマチクリニック

西村

　

純二

　　

先生

　

人分県

　　

九州人学生体防御医学研究所

熊木

　

美登'^i

　

先生

　

人分県

　　

大分医大第‥･内科

堀田

　

正一一一

　　

先生

　

大分県

　　

堀円医院

山田

　

昭夫

　　

先生

　

東京都

　　

東京慈恵会医科人学リウマチ膠原病内科

松永

　

敬-郎

　

先生

　

神奈川県

　

国立横須賀病院内科

高野

　

忠雄

　　

先生

　

神奈川県

　

高野クリニック

小池

　

隆夫

　　

先生

　

北海道

　　

北海道人学医学部第２内科

横田

　

俊平

　　

先生

　

神奈川県

　

横浜巾立大学医学部附属福浦病院小児科

戸叶

　

嘉:明

　　

先生

　　

不便県

　　

戸叶医院

塩沢

　

俊一･

　

先生

　　

皿庫県

　　

神戸大学医学部保健学科

横川

　

直見

　　

先生

　

兵庫県

　　

よこたクリニック
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平成１４年度賛助会費お礼（先生） ＞＞

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(順ｲ丿司)

　　　

氏

　　

名

　　　　　

住所

　　　　　　　　

所

　　　

屈
横川

　

朋ｆ

　　

先牛．

　

兵庫県

　　

関内労災病院内科

郡山

　

健治

　　

先生

　

兵庫県

　　

神戸巾を西巾民病院

旧村

　

直人

　　

先生

　

東京祁

　　

順天堂大学付属病院.膠原病内科

竹内

　

健

　　　

先生

　

静岡県

　　

竹内内科

佐伯

　

真穂

　　

先生

　

愛媛県

鈴木

　

干征

　　

先生

　

宮城県

　　

国立仙台病院内科

鈴木

　

勉

　　　

先生

　

広島県

　　

広島女子大学文学部

佐々田健四郎

　

先生

　

愛知県

　　

愛知医人メディカルクリニック

鈴木

　

輝彦

　　

先生

　

埼Ｋ県

　　

埼玉医科大学リウマチ膠原病科

＜＜ 平成１４年度賛助会費お礼（一般）

　　　

総額

　

２０３，４００円

＞＞

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（順不同）

　　　

氏

　

名

　　　　

住所

　　　　

氏

　

名

　　　　

住所

武山

　

博了

　　　

様

　

静岡県

　　　

山田

　

自合

　　　

様

　　

東京祁

藤原

　

義久

　　　

様

　

東京都

　　　

占岡

　

日出夫

　　

様

　　

東京祁

林

　

智ｆ

　　　　

様

　

宮城県

　　

磐瀬

　

消雄

　　　

様

　　

福島県

常盤

　

ヒサ

　　　

様

　

神余川県

　

坂口

　

捷ｆ

　　　

様

　　

熊本県

阪口

　

ほ

　　　　

様

　

東京都

　　

遠藤

　

久代

　　　

様

　　

島根県
二浦

　

志奈了

　　

様

　

愛知県

　　

井上

　

節子

　　　

様

　　

神奈川県

割田

　

信枝

　　　

様

　

長野県

　　　

長原

　

敏恵

　　　

様

　　

寓崎県

松井

　

玲

　　　　

様

　

神奈川県

　

野田

　

里美

　　　

様

　　

愛知県

£藤

　

とき了

　　

様

　

青森県

　　

小林

　

邦彦

　　　

様

　　

愛知県

菊池

　

一久

　　　

様

　

東京祁

　　　

自石

　

勝也

　　　

様

　　

東京祁

占田

　

光夫

　　　

様

　

愛知県

　　

石橋

　

とも子

　　

様

　　

神奈川県

森崎

　

寿子

　　　

様

　

熊本県

　　

赤洋

　

力

　　　　

様

　　

東京祁

小林

　

加寿子

　　

様

　

神奈川県

　

［日中

　

勝

　　　　

様

　　

東京祁

矢田

　

健

　　　　

様

　

香川県

　　　

匹崎

　

幸子

　　　

様

　　

兵庫県

清水

　

邦子

　　　

様

　

長野県

　　

原

　

明美

　　　　

様

　　

茨城県

菊地令子

　　　

様

　

東京祁

　　

浜場

　

曙美

　　　

様

　　

大阪府

近藤

　

修司

　　　

様

　

愛知県

　　

石渡

　

利枝子

　　

様

　　

神奈川県

今村

　

義夫

　　　

様

　

大阪府

　　

横介

　

勇

　　　　

様

　　

干葉県

石井

　

操

　　　　

様

　

埼玉県

　　　

上.田

　

廣子

　　　

様

　　

兵庫県

池田

　

久光

　　　

様

　

広島県

　　　

葛岡

　

ヲ

　　　　

様

　　

大阪府

石原田

　

陽Ｆ

　　

様

　　

Ｆ葉県

　　　

ソフェヤスコヤスシ様

　

東京都

柴田

　

智子

　　　

様

　

京祁府

　　　

タマ・テック・ラボ様

　

東京都

成塚

　

明美

　　　

様

　

神奈川県

　　

尼崎第2訪問看護

　　　　　　　　　　　　　　　　

ステーション

　　　

様

　

兵庫県
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総額
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＞＞

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(順不同)

　　　

氏

　　　

名

　　　　

住

　

所

　　　　

氏

　　

名

　　　　

住

　

所

熊谷

　

俊一

　　　

先生

　

兵庫県

　　

荒木

　

湘子

　　　

様

　　

山形県

空地

　

顕一

　　　

先生

　

兵庫県

　　

佐藤

　

千代子

　　

様

　　

山形県

横田

　

俊平

　　　

先生

　

神奈川県

　

橘

　

律子

　　　　

様

　　

富山県

高林

　

克口己

　　

先生

　

千葉県

　　

根田

　

かおる

　　

様

　　

秋田県

風

　

さやか

　　　

様

　　

兵庫県

　　

北野

　

洋子

　　　

様

　　

香川県

藤原

　

義久

　　　

様

　　

東京都

　　

塚本

　

浩巳

　　　

様

　　

秋田県

阪口

　

豊

　　　　

様

　　

東京祁

　　

浜

　

靖正

　　　　

様

　　

徳島県

森崎

　

寿子

　　　

様

　　

熊本県

　　

古谷

　

和

　　　　

様

　　

埼玉県

占田

　

光夫

　　　

様

　　

愛知県

　　

本田

　

一美

　　　

様

　　

福岡県

関｢｣幸子

　　　

様

　　

東京都

　　

前田

　

雅美

　　　

様

　　

新潟県

日高

　

理恵

　　　

様

　　

東京祁

　　

藤井

　

彰人

　　　

様

　　

干葉県

石塚

　

順占

　　　

様

　　

神余川県

　

久保田

　

さえこ

　

様

　　

愛媛県

寺崎

　

義森

　　　

様

　　

富山県

　　

松井

　

敬子

　　　

様

　　

栃木県

小林

　

ツギ

　　　

様

　　

新潟県

　　

有渾

　

友枝

　　　

様

　　

富山県

野辺

　

潤子

　　　

様

　　

埼玉県

　　

佐藤

　

由美子

　　

様

　　

東京都

浜崎

　

まゆみ

　　

様

　　

長崎県

　　

黒島

　

みち子

　　

様

　　

千葉県

佐々木

　

干喜子

　

様

　　

岩于県

　　

小松

　

成光

　　　

様

　　

神奈川県

小池

　

康弘

　　　

様

　　

山形県

　　

岡本

　

昭次

　　　

様

　　

静岡県

吉井

　

一男

　　　

様

　　

新潟県

　　

山脇

　

愛子

　　　

様

　　

埼玉県

松原

　

富栄

　　　

様

　　

石川県

　　

市川

　

真也

　　　

様

　　

山梨県

福渾

　

盛占

　　　

様

　　

東京祁

　　

長谷川

　

祐子

　　

様

　　

東京都

川又

　

憲

　　　　

様

　　

青森県

　　

都

　

恵子

　　　　

様

　　

奈良県

宮出

　

愛子

　　　

様

　　

富山県

　　

兵頭

　

久美子

　　

様

　　

愛媛県

武智

　

道子

　　　

様

　　

愛媛県

　　

安藤

　

セツ

　　　

様

　　

岩手県

佐藤

　

キセ

　　　

様

　　

青森県

　　

清水

　

孝子

　　　

様

　　

愛知県

小野

　

政喜

　　　

様

　　

新潟県

　　

安藤

　

利江

　　　

様

　　

愛知県

池田

　

光緒

　　　

様

　　

青森県

　　

高橋

　

芳江

　　　

様

　　

岩手県

谷口

　

和子

　　　

様

　　

鳥取県

　　

本田

　

裕美

　　　

様

　　

宗山県

田中

　

和子

　　　

様

　　

香川県

　　

干金楽

　

英子

　　

様

　　

岩手県

喜多

　

泉

　　　　

様

　　

石川県

　　

岩田

　

タツコ

　　

様

　　

岩手県

tつ橋

　

幸ｆ

　　

様

　　

徳島県

　　

田島

　

佳子

　　

様

　　

埼玉県

森田

　

雄一･

　　　

様

　　

岩手県

　　

穴水

　

真里了

　　

様

　　

北海道

外川

　

泰子

　　　

様

　　

山梨県

　　

辻川

　

陽子

　　　

様

　　

大阪府

阿部

　

秀了

　　　

様

　　

山形県

　　

原

　

啓子

　　　　

様

　　

埼玉県
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平成１５年度活動計画

No.130膠原（17）

＊

＊

＊

＊

＊

＊

＊

＊

＊

＊

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

「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
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平成１５年度収支予算

　　　

項

　　　

目

　　　　　

ヽﾄﾞ成15年度丿算額

　　　

付

　　　

記

　

収人の部

１．会費収入

　　　　　　　　　

11,132,000

　　　

支部のない会ｏ会費

　　　　　

612 000 3,600円×170名

　　　

本部人金分

　　　　　　　　　

720,000

　

3,600円×200名

　　　

支部入金分

　　　　　　　　

9 000 000　1,800円×5,000名

　　　

賛助会費

　　　　　　　　　　

800,000

2.預貯金利息

　　　　　　　　　　　　

1,000

3.占籍売に収人

　　　　　　　　　

500,000

4.寄

　

付

　

金

　　　　　　　　　　

100,000

5.雑

　

収

　

人

　　　　　　　　　　

600,000

　

全難連飼

　

当期収入合計

　　　　　　　　　

12,333,000

　

前期繰越金

　　　　　　　　　　

5,047,444

　

収

　

人

　

合

　

計

　　　　　　　　

17,380,444

　

支出の部

１．会議蒔

　　　　　　　　　　　

3,200,000

　　　

総会・支部長会議費

　　　　

2,500,000

　

交通費含む

　　　

迪営委同会議興

　　　　　　　

600,000

　

交通費含む

　　　

支部設し・周年祝金

　　　　　

100,000

2.事業活動時

　　　　　　　　

11,139,000

　　　

給

　　　

料

　　　　　　　　

2 500 000

　　　

支部分配令

　　　　　　　　　

360 000　1,800円×200名

　　　

印刷

　

費

　　　　　　

1,700,000「膠原」

　　　

通

　

信

　

費

　　　　　　　　

1,100 000「膠原」等送料

　　　

利務消耗品費

　　　　　　　　

600 000 封筒，用紙他

　　　

事務所賞

　　　　　　　　

150 000 光熱費他

　　　

書籍仕人

　　　　　　

500 000

　　　

活動

　

費

　　　　　　　

900 000

　　　

分

　

担

　

金

　　　　　　　　

400 000 全難連・障定|扁分担金

　　　

賃借料

　

家賃）

　　　　　　

1,449 000

　　　

渉

　

外

　

費

　　　　　　　　　　

50,000

　　　

資

　

料

　

費

　　　　　　　　　　

30,000

　　　

備

　

品

　

曹

　　　　　　　　　

400,000

　

コンピュータの吏新

　　　

予

　

備

　

時

　　　　　　　　

1,000,000

　

当期支出合計

　　　　　　　　

14,339,000

　

次期繰越金

　　　　　　　　　　

3,041,444

　

支

　

出

　

合

　

計

　　　　　　　　

17,380,444

積包金8,000,000円
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副会長

No.(30膠原(19)

久保田百合子

　

どんよりとした曇り空の４月１９日(土)、三重県支部のご協力のもと平成

１５年度の支部長会議を、四日市市のザ・プラトンホテルにおいて開催しま

した。全国より２８支部６７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。

　

今年は議題も多く、また、役員改選の年にあたり、昨年の総会で役員の選

出方法が改正され、会長だけでなく各役員を支部長会議で選出することにな

り時間がかかる事が予測されましたので、開始時間を早め９時30分からの

スタートとなりました。お昼に２時間の休みをとりましたが６時間余りもの

長い会議となり、参加された各支部の皆様大変お疲れ様でした。

　

いつものように会議に先立ち、各支部に出席者の紹介と１４年度の活動報

告をしていただきました。今年は、休眠状態であった岩手県支部が出席して

下さり、支部会貝の皆様の協力で新たに活動を始めましたと、報告がありま

した。

　

(各支部の活動内容ぱ支部活動報告一覧"に掲載)
日
場

ｒ
Ｌ
ｒ
Ｌ

「
Ｊ
「
Ｊ

時
所 平成１５年４月１９日（土) AM 9：３０～PM 5

ザ・プラトンホテル

　

ダイヤモンドＢホール

３０

［出席支部］北海道・岩手・宮城・群馬・福島・埼玉・茨城・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・大分・福岡・佐賀・長崎・鹿児島・沖縄

［欠席支部］秋田・栃木・千葉・長野

臨義

　

題］

１
①
※

　

総会について：

平成１４年度活動報告：

会員や一般の方からの問い合わせ等の日常業務の中で、本部の活動をな

かなか理解していただけてないことを感じることが多く、今回は「活動

日誌」形式で報告する事とした。

※

　

前年度から上部団体の全難連とともにＪＰＣと共同行動をとることが多

　　

くなり、実行委員の一人として活動。「11.17」や「2.17」大集

　　

会開催のための事務局会議や共同学習会が頻繁に行なわれる。

※

　

テレビや新聞等のマスコミや出版会社からの問い合わせ、来訪してのイ

　　

ンタビューなども例年になく多い。

※

　

任期４年目に入りようやく事務局の業務にも慣れ、セミナーやシンポジ

　　

ウム等、他団体の開催する会合へ参加する機会が増えた。

支部長会議の報告
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※15年度の活動となるが「難病センター運営研究会世話人会」に“膠原病

　　

の患者団体”として参加する事になった。

②平成１４年度決算報告：

＜収入＞

※

　

昨年より会費の分配率を本部、支部折半にしたが、各支部の努力で会費

　　

入金率(2 3. 2 4ページ参照）が上がり、会費収入が増加。

※『膠原病ハンドブック』の販売時に案内した他の紹介書籍の売り上げも増

　　

加。

＜支出＞

※

　

難病対策の見直しにともなう資料や共同行動の大集会の報告等､『膠原』

　　

に掲載しなければならない原稿の量が増え、印刷費や送料が予算より少

　　

し増加。

※
③
※

※
④
※

事業活動費が予算より抑えられたため、積立金として１００万円支出。

平成１５年度活動計画案：

昨年度に引き続き、医療制度の改革、難病対策の見直し等、国の施策の

動向に適切に対応し、膠原病友の会独自の活動や全難連加盟団体として

ＪＰＣと共同しての活動に力を注ぐ。

難病に関する医療福祉制度の学習会を開催する。

平成１５年度予算案：

　

今年度も、各支部に会費の入金率が７０～８０％になるように努力をお

　

願いする。

(友の会は会員皆様からの会費で運営されています。後述の会費入金率一

　

覧表でご自分の支部の入金率を確認し、まだ納めておられない方はご協

　

力をお願いします)

※

　

備品費として平成１１年度に購人したコンピューター本体とプリンター

　　

の更新費40万円を計上。

　

以上のような意見交換や質疑応答が行なわれ、①②③④の４項目が議決さ

　

れました。（平成１５年度本部総会報告をご参照下さい）

２

※

３

※

※

※

４

次回の支部長会議及び総会の開催場所について：

次年度の開催支部を募集するが立候補が無く、各支部持ち帰り再検討す

ることになる。

（後日、神奈川県支部が開催を受けてくたさることになりました）

特定疾患見直しに関しての現状報告：

各都道府県とも「特定疾患医療受給者証の有効期限の延長及び次回更新

手続きのお知らせ」等の案内文が送付され、対応に混乱はなかった。

「見直し案の概要」のなかでも一般医療に移行する軽快者の基準、所得に

応じた自己負担額のきめ方が今一番の問題点となる。

５月の連休明けぐらいに具体的な見直し案が出る予定。

全難連報告・ＪＰＣとの共同行動の今後：
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※「11.17」及び「2

　　

k 128、129　に掲載。

１７」全国患者・家族大集会の報告は『膠原』

※１５年度の全難連総会は６月８日に開催。厚生労働省の疾病対策課の方

　　

に講演をお願いしている。

※

　

見直し案が発表されると、益々ＪＰＣと共同しての行動が多くなる。

５．会費に対する本部の対応：

※

　

支部に所属する会員も支部に所属しない会員同様に理由なく３年間会費

　　

未納者は退会扱いとする。

６．支部活動のできない支部への対応：

＜熊本県支部について＞

※

　

鹿児島県支部が代行の形をとりお願いしてきたが４年が経つので、今年

　　

度は本部の対応としてはどうかと本部より提案。

※

　

鹿児島県支部清藤さんより報告：支部長候補の方がようやく見つかり会

　　

合を持つところだったが、自分自身が入院したりしたため日延べの状態。

　　

今回、支部長をお願いするつもりの人を連れてくる予定であったが、本

　　

部よりの提案を見てとりやめた。また、送金していただいている熊本県

　　

支部の分配金は、支部再建の時のために鹿児島県支部で積み立てている。

　　

熊本県の会員さんには、会報や年賀状、誕生カード等を鹿児島県支部よ

　　

り送り、感謝されている。

※

　

今後、本部と鹿児島県支部が話し合い連携して熊本県支部早期再建に向

　　

け協力し合う。

７．支部設立に関して

※

　

香川県支部：今年度設立予定。現在会員６１名。

※

　

山梨の会員さんより支部設立の希望があり、山梨県在住の22名の会員

　　

にアンケートを取り１４名より回答をいただく。支部設立の要望が多

　　

くこれから時間をかけて検討していく。

８

※

９

※

10

※

各支部よりの議題：

鹿児島県支部から本部に対しての

質問事項があり本部より応答。

その他：

支部間の情報交換、運営等に関し

ての自由発言。

役員改選：

各支部一票ずつ、全役員について一斉記名投票。夕食・交流会を挟さん

で三重県支部の会員さんにより開票。下記の方が選出され皆さんの承認

が得られました。

　

会長：畠潭千代子、副会長：久保田百合子、事務局長：鈴木叙澄、

　

会計：高橋利恵子、会計監査：長谷川道子・大沢富美代

　

運営委員：埼玉県支部・鹿児島県支部持ちかえり代表者を検討

　

(後日連絡：埼玉県支部

　

万谷葉子、鹿児島県支部

　

清藤美恵子)

　

.･'‘

　　

･･･････

　

●:･._､､･.･

　　　　

...、

　　　　　　　　　　

･.:･;､J;｀･

　

こ､Rﾐ
に昌
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三重県支部

　

支部長

　

佐々木幸子

　

昨年４月、全国大会を引き受けてから、会場探し、資金集めと四日市市を

駆け回り、いろんな人と出会いの中で多くのことを学びました。

　

四日市の中心街である近鉄四日市の周辺は、松坂屋やジャスコの撤退から

店舗を閉める所が次々と出てきている中で、全国大会の為に多少ですが頑張

ってくださいと励ましの言葉をいただきました。また、四日市市、四日市社

会福祉協議会のご協力と三重県支部の会員ならびご家族も一緒になって準備、

大会当日を迎えられ皆一生懸命、自分の持ち場で責任を果たしてくれました。

　

支部開設から１０年、役員と地区委員そして会員との連携ができ、次の時

代を受け継いでくれる若い力が育ちつつあり頼もしい限りです。この大会が

その機会を与えてくれた事を感謝しております。

　

この１０年間を区切りとして、新しい「三重県支部」の活動を続けていき

たいと思っています。５月１１日、支部での「反省会」で私たちの全国大会

が終わりました。

　

本部、各支部のみなさん有り難うございました。心からお礼申しあげます。

　

今後とも、よろしくお願いいたします。

　　　　　　　　

＜
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平成１４年度会費入金率 １５年３月３１日現在

　　　

NO､130膠原(25)

会員総数6,620名

会費徴収数：在住数一会費免除一他支部所属十他県在住一他県在住会費免除

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｈ１４

　　　　　

在住数会費他支部他県他県在住会費

　

支部入金支部分配入金計入金率
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１００％超えているのは多年度分の入金のためです。
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特定疾患研究事業改正（案）のポイント

　

私たちが一番気にしていた、特定疾患の認定に関わる、「都道府県担当

者会議」が４月２２日に開催されました。関連資料は多くなりますが、気に

なる部分だけを掲載いたします。厚生労働省疾病対策課では、まだ案の段階

ではあるが、概ねこれでいきたいとのことです。（資料参照）

　

また、軽快者については４月３０日に「特定疾患対策懇談会」が開催され

特定疾患治療研究事業における認定基準、軽快者の基準、臨床調査個人票に

ついて、話し合われました。疾病対策課からの要旨を掲載いたします。

○特定疾患治療研究事業の対象４５疾患のうち、医療技術の進歩等に

　

より診断基準の見直しが必要と考えられる２０疾患については、診

　

断基準の改訂を行い認定のための基準を見直すことが提案された。

○特定疾患治療研究事業の対象４５疾患のうち、治療の結果、症状が

　

軽快することがあり得ると考えられる１９疾患について、下記の全

　

てを１年以上満たした者を「軽快者」と認定することが提案された。

　　

●疾患特異的治療が必要ない。

　　

●臨床所見が認定基準を満｡_さず、著しい制限を受けることなく

　　　

就労等を含む日常生活を営むことが可能である。

　　

●治療を要する臓器合併症等がない。

○特定疾患治療研究事業における臨床調査個人票を見直し新規申請

　

用と更新申請用の２種類を作成するよう提案された。

　

特定疾患の対象となっている膠原病は全て１９疾患の中に入り、軽快者の

基準導入になっています。これは国の案です。

　

都道府県で、対応は異なるかもしれませんが、概ね国に準じるところが多

いかと思われます。６月から７月にかけて、臨床調査個人票が送付されてく

ると思われますので、申請時には必ずコピーをとっておきましょう!

　

不明な点は、各支部長・事務局または、本部にお問い合わせください。

また、直接、県の担当課に問い合わせてみてもよいと思います。
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全国難病団体連絡協議会 １５年度総会

日

　

時：６月８日（日）

　　　

Ｉ．総

　　

会

　　　　

１時～２時３０分

　　　

II ｡ 特別講演　　　　２時４０分～４時

　　　　　　　

テーマ「今後の難病対策について」（仮称）

　　　　　　　

講

　

師／厚生労働省疾病対策課

会

　

場：労災保険会館「後楽園会館」

　　　　　

文京区後楽１丁目７番２２号

　　　　　　　　　　　

Tel0 3 (3815) 8171

　　　　　　　

交

　

通／丸の内線「後楽園」徒歩５分

　　　　　　　　　　　

JRr飯田橋」（東「ｺ」徒歩７分

匹回乙

鹿児島県支部

＜鹿児島県支部設立２０周年記念大会＞

　　

日

　

時

　

平成１５年６月２９日（日）

　　

場

　

所

　

鹿児島市福祉プラザ５階

　

大会議室（山下町15-1)

　　

記念講演

　

「元気の出る膠原病患者の知恵」

　　　　

講師：織部元廣先生（大分赤十字病院副院長）

　　　　

お問い合わせ先

　

鹿児島県支部

　

支部長

　

清藤美恵子

-

-
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シェーグレン症候群の会貝です。

この度、鶴見大学歯学部・口腔病理学講

座内に『ドライマウス患者友の会』が発

足致しまして、会の母体となる専門医の先生方の団体『ドライマウス研究

会』代表、同大口腔病理学教授・斎藤一郎先生よりお話がありました。

　

膠原病の患者さんにもお役に立てるものではないかと考え、ご紹介してみ

ようと思った次第です。

　

『ドライマウス患者友の会』

（埼玉県支部会員

　

Ａ・Ｓ）

〒230･8501

　

神奈川県横浜市鶴見区２－１－３

　　

鶴見大学歯学部

　　　　　　　

口腔病理学講座内

　　

ドライマウス研究会事務局

　

TEL： 045-580-8362　　FAX：045-572-2888

　

入会金、年会費は無料です。会報誌・ニュースレターの送付、セミナー

の案内、患者同士の交流会の案内があります。

お世話になりました

　

本郡顧問ｙお願いけおりました、佐々･１健四郎

先生が3月17剛こ、鈴木輝４光生が5月４,釧ご

逝去ｆれました。

　

生前の友の会へのご協

力に感謝申し上げるけも

に、ご冥iゐ!･心よ'片檀り

ヽれ上げます。

'Ｗ

４

会員だより

４
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くすりのリスク・ペネフィットを検証する会「RAD ― ARj Newsに紹介さ

れましたので掲載いたします。

医療消費者

市民グループ紹介コーナー(18)

全国膠原病友の会

　　　　

1971年(昭和46年)11月に膠原病患者と専門医の先生。

　　　

その他の人々の励ましによって結成された組織である。

　　　

北海道から沖縄まで33の支部があり、現在約6,500人の

　　　

｡会員で構成されている。当会の目的を要約すると、次の

　　　

3点になる。

－Ｕ。①膠原病に関する正しい知識を高める

　　　

②明るい療養生活を送れるように会員相互の親睦を図る

　　　

③膠原病の原因究明と治療法の確立ならびに社会的

　　　　

対策の促進、樹立を要請する

　　　　

膠原病は人体の藤原繊雛を含む結合組織の異常が共通

　　　

点であり。次のような疾患を総称して名付けられた。

　　　　

全身性エリテマトーデス(SLE:会員の半数が罹患し

　　　

ている)、強皮症(全身性硬化症)、多発性筋炎一皮膚筋

　　　

炎、結節性多発動廉炎、関節リウマチ、その後、シェー

　　　

グレン症候群、混合性結合組織病、ウェゲナー肉芽腫、

　　　

アレルギー性肉芽肛性血管炎、側頭動脈炎、大動脈炎症

　　　

候群、なども近年、膠原病の中に含まれるようになった。

　　　

膠原病の原因はまだ不明で、症状はきわめて多彩である。

　　　

皮膚の異富、原因不明熟、関節痛が共通して見られる。

●運営委員会開催：年６回

●機関誌発行：年４回｢SSKO膠原｣

●刊行物：膠原病ハンドブック

　

病気を正しく理解してもらうため、原因や症状、治療法、

　

生活の注意点などを専門家か解説したハンドブックである。

●医療講演会・無料医療相談会の開催

●書籍案内

　

機関誌｢SSKO謬原｣のバックナンバー数冊と｢膠原病ハン

　

ドブック｣を入会者には資料として無料配布している。

●総会：年1回

　

平成14年度総会は神戸で４月２１日に開催された。平成

　

15年度総会は４月２０日(日)三璽県四日市総合会館にて開

　

催する。

　

・医療講演三麗大学医学部皮膚科水谷仁教授｢皮膚から・

　　

原病が見えるj、パネルディスカッションテーマ｢膠原病

　　

の未来に夢を｣を予定。

●膠原病の子どもをもつ親の会の支援

　

２０００年秋｢膠原病の子どもをもつ親の会｣が発足した。子

　

供の膠原病についての情邨か少ないとのことで､発足した、

　

会の目的は、小児期の膠原病に関する正しい知識を高め、

　

子供達の療育などの情報を収集し、親の交流・親睦を図り、

現在でも原因療法が確立していない。この病気の多くは

女性愚者さんであり、特に若い働き盛りの20代から40代

に好発している難病(特定疾患)である。医療の進歩によ

り、死亡率は滅少している、反面、長期療養を必要とし

ている患者さんが増加している。また、当疾患は治療を

続けなければ進行を抑えられない、生涯治療の必要な難

病だけに、社会的対策の樹立が求められている。にもか

かわらず、社会的膠識が薄く、一般の人々の理解はあま

り得られていない。

　

難病認定の段隋での自治体格差や、新たな支援体制づく

りや医療制度改革による負担増の心配が悪念されている。

　

｢膠原病の子どもをもつ親の会｣を2年前に立ち上げた。

膠原病に罹患した成人の方の圃病生活も大変であるが。

それ以上に、膠原病の子供さんの鳩合は罹病期間が長く、

成長期にあたり肉体的にも精神的にも特別のヶアが必要

なだけに、小児悪者さんやご家族ともに大変である。

　

このような難病への理解をさらに広めていくことが必

要であると思う。

　　　　　　　　　　　　　　

(会艮畠憚千代子氏談)

　

子供達の未来が明るいものになるように支援をする事

　

にある。活動として、子供の会員のための各地域での

　

活動の支援(無料医療講演会、親睦会など)

●その他生活相談

4０ 4０

､皿皿

卜｀ ゛゛｀ｔｔ

｢全国膠原病友の会事務局｣

〒102-0071東京都千代田区富士見町2-4-9

　　　　　

千代田富士見マンション203

TEL : 03-3288-0721 1･10舛～168#(土,日,祝日を肺く)

会員数呼通会員：膠原病患者及びその家族6,500名

　　　　

賢助会員：本会を援助する一般人800名

hUp://wwwS.plala.or jp/kougen/index.html
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リウマチ・アレ/しギーシンポシウムより

　　　　　　

お

　

し

　

ら

　

せ

３月２９日に開催されました【公開市民講座】が現右

インターネットで動画配信されています。

　　

３月２９日に開催されました【公開市民講座】が現在、

　　

インターネットで動画配信されています。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

（http://ｗｗｗ.sympo･jP）

学術講演：全身性エリテマトーデスの診断と治療

公開市目講座：全身性エリテマトーデス

　

その対策と将来展望

　　　　　　　　　

プログラム詳細は「膠原Nal 2 8」参照

　　　　　　　　　　　　　　

※

　

内容は次回掲載予定です。

膠原病の子どもを持つ親の会

　

みなさんいかがお過ごしですか？お子さんの体調はどうですか。なかなか

親どうし集まれる機会が少なく残念なのですが、みなさんそれぞれ色々な問

題に直面され、頑張っていらっしゃることと思います。

　

子供の患者の場合、学校生活の問題はかなりのウェイ

トを占めると思います。入院中などはどの様にされてい

ますか？今年も交流会などでテーマを決めてみなさんで

話し合いをもちたいと思っています。

よろしくお願いします。

　　　　　　

（ｲ犬表

　

根本）

★

　

「膠原病の子どもを持つ親の会第三回交流会」

時
所
日
場

2 0 0 3年９月１４日（日）午後１：００～４：００

東京ボランティア市民活動センター

　

10F

　

B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‘lt務局までご連絡トさい。Tel03-3288-0721

★

　

お薦め図書

　

☆

　

子ども情報研究センター機関誌「はらっぱ」

－

ア

2003

定価

年１月号

　

７００円

－マ 「知っていますか？

　

病児の教育権」

　　　　　　

あたりまえの学校生活を求めて

　　　　　　

＜増山育子（大阪支部事務局）取材による記事掲載＞

了･ども情報研究センター

　

11

　

バー6fi34-1891 FAX Ofi-6634-1893

　　　　　　　　　　

＊書店では販売していませんので、お問い合わせ下さい。

へ
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サマ゛
キャンプ

力斌，ぱれ共和國

No.130膠原（31）

友だ､TなI…………⊇
I

くろう

　

サマーキャンプ『がんぱれ共和国』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（病気や障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
ボランティアも、全員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。

場折
日程
皿人数
揃讃，
謡せ1

がりjlれ洪刻ｌあしがらキャンプ

　

辨喇「県大声丁「いこい躇佻しがら」

蕃晶ぽ(¨)

も必
1-15-t

　　　　

文眠尚学ヒシレｆ

※ボランティアぱ初印F前10時集合可能な方のみ

場所

日程

募集人数

揃潰

絹絵せ

○

○
○
○

○
○

　

ｶりjlれ淵嘱in九洲

大分榴陶物町陽布院ノバツ｣

平成15年8月22日吻)へ24口(日)

先着1a)名

15,000円

琲鰍)こども支援九j･トネットワーク

〒81(Ｈ皿瘤肺中爽Ｘ郭完4-6-22

ドカンひｼｮﾝ鼎静水丿純詞嘔納

Tel:092-525-4&45 Fax: 匹う.25-2133

香資

七タキャンプかりj1れ洪刻司

宮臨詔ａ男達刈田温泉蔵王ﾊｲﾂj
な|ｋ

　　　　

〒^9800673但冶市青駕Ｚ広慎町4-15

　　　　

Te1:022-222-6181内758Fax:(l!2-222-7103

※ボランティアは初日午杭11時集合可能な方のみ

　　　

おいでAjまうらいｶ気jjlれJ喘詞
場折

　

慰鴻鳳部丁「モリトヒ？愛知U
日程

　

平成15年8月22口吻ヽ24日（日）
j窺人数先着1a）名
参り珊

　

12,000円
お問合せ剋囃殿・者確り晩を考える会

　　　　

〒^441-3302豊揺聯咳1向＃24-I

　　　　

四二宅

　　　　

Tel/ Faｘ:0532-23-3217

サマーキャンプ『かんぱれ共和国』は家族キャンプです。ご家族で参加できる方

が対象です。（ボランティアを除く）

キャンプは２泊３日になります。Ｕ白のみの参加はご遠慮願います。

ボランティア参加者のお子様の同伴はできるだけご遠慮ください

参加を希望される方は、添付の参加申込書に必要事項をすべて正確にご記入のう

えお申し込み願います。

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。

日本小型自動車振興会助成事業

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／難病七夕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

財団法人日本児童教育振興財団助成事業

諧宦

〒113べX辺東涼都文京区本郷

刎廊碧

｜

｜

｜

｜

｜

｜

｜

｜
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★

　

私はウェゲナー肉芽腫症平成を14年８月に発病した70歳の女性です。
同病の方アドバイス情報等お願いいたします。

　　　　　　　　

（Ｓ．Ｈ）

★

　

５８歳の女性会社員です。平成13年強皮症診断されてされてから現在、
まだ元気に働いています。子供二人（男子）が結婚して独立し、私か一人暮
らしをする頃、会社でパソコン導入しその頃から症状が出てきた様に思いま
す。同じ強皮症でお悩みの方、年齢男女問いません、ご一報下さい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（Ｍ．Ｙ）
★

　

昨年ＳＬＥと診断された38歳の主婦です。小学３年になる子供がいま
す。どのようにして生活（紫外線対策について）しているのか教えて下さい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（Ｋ．０）
★

　

私は全身性エリテマトーデスの病気になって17年になります。歳は51
歳おいくつの方でもかまいませんお友達になって下さい。お手紙下さい。男
女問いません。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(S. S女性）

★

　

私はＳＬＥの子を持つ母親です。同じ病気を持つ親同士で色々お話をし
てみたいと思いますのでよろしかったらお便り下さい｡お待ちしております。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(K. M)
★
す
お

年齢に拘わらず全国の人と文通したいと思います。病歴は30年なりま

。 53歳の元洋裁師、洋裁のことなら解る範囲でお教え致
待ちしております。

Cえ致します。お便り
（Ｅ．Ｓ

　

東京･女性）

★

　

私は23歳でＳＬＥを発病し現在30歳です。同じ病気の方、手紙やメー
ル交換しませんか。お便りお待ちしています。

　

（足立区

　

Ｎ．Ｔ女性）

★

　

初めまして、現在30歳の女性です。 ＳＬＥ歴４年です。（26歳で発病
しました）病気を持ってから結婚にも出産にもことあるごとに頭を悩ませて
います。現在独身ですが、同じ様なお悩みを抱えている方と交流を持ちたい
です。お便りお待ちしております。

　　　　　　　　　

（30歳

　

Ｉ．Ｙ）

○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

　

千代田富上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

　　　

（差出人のお名前がない場合がありますので忘れずにお書き下さい｡）

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下さい。

発
行
人
・
障
害
者
団
体
定
期
刊
行
物
協
会

　
　
　
　

東
京
都
世
田
谷
区
砧
六
－
二
六
－
二
Ｉ

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

定
価
一
　
　
〇
〇
円

　　　　　　

.・ j' －　　　･･z■■77■■･■■■F

　

･:ﾉ

ﾀﾞﾀﾞ

y‘･.べ･;‘･｀･‘･ぐ･:';･:':･;.･'･y.゛･I'I･"･4･゛;･゛‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥≒

･::'゛ぺ‘･7

11゛:゛･:'り

◇

７

。

伝言板

　

，.

･

　

………1･果てしより…

………,‥‥‥‥

　　

‥‥‥,……………,.－…………=………゜゛

.'7

｜｜


	page1
	page2
	page3
	page4
	page5
	page6
	page7
	page8
	page9
	page10
	page11
	page12
	page13
	page14
	page15
	page16
	page17
	page18
	page19
	page20
	page21
	page22
	page23
	page24
	page25
	page26
	page27
	page28
	page29
	page30
	page31
	page32

