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一三位一体の改革について

・第三種・第四種郵便の継続について

・改革のグランドデザイン案（障害福祉施策）について

・混合診療について

・全難連・ＪＰＣの統合について

・無年金障害者に特別給付金が支給される

・特定疾患医療受給者証交付件数（平成１５年度）

・膠原病の子どもを持つ親の会「１２／５

　

交流会報告」

・膠原病の子どもを持つ親の会パンフレット

・支部連絡先一覧

・支部だより

・伝言板

・２月１１日リウマチ・アレルギーシンポジウムのお知らせ

・事務局だより（難病支援センター・本のご紹介）
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１１月８口、「全国膠原病友の会」として地方六団体（全国知事会長・全国都道府県

議会議長会長・全国市長会長・全国市議会議長会長・全国町村会長・全国町村議会議

長会長）と内閣総理大巨・内閣官房長官・厚生労働大臣宛に「三位‥体と難病対策に

ついての要望茜」を捉出｡

　

地方六団体の柿助金削減案は、厚生労働省の代替案や私たちの取り組みもあり、平

成１８年度までは削減（財源移譲）されないことになりました｡

　

内開総理大臣・郵政民営化準備室へ要望書提出、

　

今後に関しては、当面は「郵政民営化準備室」への要請行動。通常国会への法案上

程後は、「議員要請行動」など｡

　

その後、「郵政公社」への要訪行動と長期の取り組みとなります。

　

厚生労働大臣宛に要望書を提出し（１２月７口）、日本患者・家族団体協議会と全国

難病団体連絡協議会と共に、厚生労働省障害保健福祉部企画課長宛に障害福祉施策の

改革についての質問・要望について意見交換の申し入れをし、４回にわたり説明を受

けました。要望書は次ページに掲戯しま十。

改革のグランドデザイン案

　　　　

（障害福祉施策）について

第三種・第四種郵便の継続について

三位一体の改革について
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厚生労働大臣

尾辻

　

秀久

　

殿

2 0 0 4年１２月７日

日本患者・家族団体協S

代表幹事伊藤たて

全国難病団体連‘

　

‾

会長石井光背

連絡先東京都

綴

電話03-5940一一‾゛’

N0.「37膠原（3）

「今後の障害保健福祉施策について」の要望書

　

日頃の患者団体へのご支援・ご配慮に深く感謝を申し上げます。

　

さて、厚生労働省より提案された「今後の障害保健福祉施策（改革のグラン

ドデザイン案）」は、私たち患者団体にとって大変性急な提案となっており対応

に苦慮しているのが実情です。このような中で、２回に亘り説明会を開催し、

患者団体からの質問や要望を聞いて頂き、ご配慮に深く感謝を申し上げます。

　

先日のスケジュール説明では､平成18年４月実施予定とお聞きしましたが、

その後「平成17年度から一部実施を考えている」とのお話もお聞きしました。

　

私たち患者団体は、このような状況の急激な変化のもと、この提案に対し、

下記のとおり意見表明と要望を行いますので、ご配慮を宜しくお願い致します、

１

「障害福祉サービス法（仮称）」の制定にあたっては、性急な法案づくりの

スケジュールを見なおし、私達ほか当事者の意見、要求に十分な対応をと

ってください。

２、施策の谷間でサービスを受けられない内部障害者、長期慢性疾患患者、難

　　

病患者を含めた、総合的な福祉法づくりを進めてください。

３。障害者福祉サービスすべてにおいて「応益的な負担」は導入しないでくだ

　　

さい。また、自己負担はこれ以上増やさないでください。

４。更正医療及び育成医療制度への給付対象者の制限、入院患者の食費への自

　　

己負担導入は、絶対にやめてください。
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日本医師会が中心になり国民医療推進会協議会が提出した「混合診療解禁反対・国

民皆保険制度堅持を求める請願署名」の衆参厚生労働委員会での全会･-一致での採択、

全国保険医団体連合会の「混合診療と特定療養費を考える」国会内懇談会の開催で、

今回、全面解禁は見送りとなり、特定療養枠は拡大されました。

2004年11月25日東京新聞混合診療とは

　

保
険
診
療
と
保
険
外
の
自
由
診
療
を
併
用
す
る
混
合
診
療
の
禁
止
は
現
状
に

そ
ぐ
わ
な
い
。
と
は
い
え
全
面
解
禁
は
弊
害
が
大
き
い
。
一
般
患
者
か
ら
の
要

望
の
強
い
薬
剤
や
診
療
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為
か
ら
徐
々
に
解
禁
し
て
い
く
の
が
望
ま
し
い
。
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医
療
機
関
で
保
険
診
療
を
受
け
て
い
る

際
、
例
え
ば
未
承
認
の
薬
剤
の
投
与
を
受

け
る
と
、
現
行
制
度
で
は
本
来
の
保
険
診

療
部
分
も
保
険
が
適
用
さ
れ
ず
に
自
由
診

療
扱
い
と
な
り
、
す
べ
て
の
費
用
を
自
己

負
担
し
な
く
て
は
な

ら
な
い
。
保
険
料
を

納
め
て
き
た
患
者
に

負
担
す
る
場
合
と
で
は
、
ど
ち
ら
が
患
者

負
担
が
大
き
い
か
は
明
ら
か
だ
。
推
進
会

議
の
主
張
に
は
相
当
の
根
拠
が
あ
る
。

　

と
は
い
っ
て
も
、
混
合
診
療
の
全
面
解

禁
ま
で
は
正
当
化
で
き
な
い
。
推
進
会
議

は
「
医
療
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患
者
と
医
師
の
自
由
な
契
約

に
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づ
き
提
供
さ
れ
る
も
の
」
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す

も
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額
ベ
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ド
や
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臓
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医
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つ
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特
定
療
養
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認
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推
進
会
議
は
、
小
泉
首
相
の
指
示
を
受

け
て
年
内
に
も
解
禁
の
結
論
を
出
す
方
向

で
検
討
中
だ
が
、
い
き
な
り
全
面
解
禁
す
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な
く
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ま
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特
定
療
養
費
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の
対
象
範
囲
を
広
げ
る
の
が
当
面
の
最
も

現
実
的
な
対
応
だ
ろ
う
。

　

そ
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こ
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を
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す
る
た
め
に
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府
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規
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・
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放
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進
会
議
は
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療
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き
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。
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厚
労
省
と
日
本
医
師
会
は
、
混
合
診
療
を

認
め
る
と
金
持
ち
以
外
は
自
由
診
療
の
費

用
を
負
担
で
き
ず
、
医
療
に
経
済
的
差
別

が
持
ち
込
ま
れ
る
と
反
対
し
て
き
た
。
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が
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追
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通
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と
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。
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多
く
の
患
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な
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だ
ろ
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。

　

そ
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き
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「
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混
合
診
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禁
止
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が
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在
で

術
」
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患
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観
に
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れ
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。
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並
行
し
て
、
混
合
診
療
の
名
の
も
と
に

悪
質
な
医
療
が
ま
か
り
通
ら
な
い
よ
う
に

混
合
診
療
を
実
施
す
る
医
療
機
関
の
限
定

や
、
自
由
診
療
分
の
価
格
の
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表
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付

け
な
ど
透
明
性
の
高
い
ル
ー
ル
づ
く
り
の

検
討
を
早
急
に
始
め
る
べ
き
で
あ
る
。

混合診療解禁・特定療養費について
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推
進
会
議
は
、
「
一
・
足
水

準
以
上
の
病
院
で
包
括
的
な

混
合
診
療
の
解
禁
」
を
求
め

た
が
、
厚
生
労
働
省
は
「
安

全
性
確
保
の
た
め
、
個
別
の

ト
）
に
つ
い
て
、
省
庁
の
参

加
を
義
務
づ
け
る
法
制
度
整

備
の
実
施
年
度
を
明
記
し
な

い
「
検
討
」
に
と
ど
め
た
。

民
競
争
入
札
（
市
場
化
テ
三

ぷ
醤
り
込
む
。

22 日

一一
一 一 ･

は
、
小
泉
首
相
に
2
4
日
提
出

す
る
答
申
で
、
保
険
診
療
と

保
険
外
診
療
を
組
み
合
わ
せ

る
混
合
診
療
に
つ
い
て
。

　

頑
則
解
禁
」
は
断
念
し
た

も
の
の
、
地
域
限
定
で
規
制

を
緩
和
す
る
構
造
改
革
特
区

で
の
実
現
を
検
討
す
る
こ
と

丙
義
彦
オ
リ
ッ
ク
ス
会
長
）

　

政
府
の
規
制
改
革
・
民
間

開
放
推
進
会
議
（
議
長
・
宮

一一一一一一

医
療
技
術
ご
と
に
可
否
を
判

断
す
べ
き
だ
」
と
主
張
。
厚

労
省
案
に
沿
っ
て
現
行
制
度

で
の
「
例
外
」
の
拡
充
を

進
め
る
こ
と
に
な
っ
た
。

た
だ
し
、
東
大
医
学
部
の
付

属
病
院
な
ど
か
ら
高
度
医
原

で
解
禁
に
近
い
方
式
を
求
め

る
要
望
が
出
て
お
り
、
特
区

で
の
解
禁
へ
の
道
を
残
し

べ

　

こ
の
ほ
か
、
答
申
は
、
官

推
進
会
議
、
答
申
へ

No.137膠原（5）

混
合
診
療
解
禁

「
特
区
で
検
討
」

-

　

１２月２３口と１月８日の２回、それぞれ代衣者３名ずつ計６名の出席のもと、合

併へ向けての討議がなされました。

　　

「吸収合併」ではなく対等な合併であるべきで、難病対策見直しでの3.2 8集会

を出発点にした共同の取り組みが土台となっています。結成総会への参加を広くよび

かけ、今後、患者組織のナショナルセンター結成を目指す・・・。

　

設立総会は５月２９日（目）を予定。その前段にJPC解散総会、全難連はそれ以前

に解散総会を開催予定。

　　

「統一組織の結成宣言（案）」の作成はJPC伊藤代表幹事。

　

名称については、いくつかの候補をあげて検討中｡規約、規定については、JPCの

規約をもとに見直している段階です。

　

今後、何度かの検討会を開催予定でいます、

　

医療･福祉の制度は年々厳しくなるばかりの現状です｡患者会が心をひとつにして、

声をあげていかなければならない咋今です。大きな患者団体の設立が、多くの患者の

支えとなることを心より期待しています。

一 一 一

一一一一一・

ｌ

ｌ

一 一 一

= - ¶ －

- ¬

一 一

日本患者・家族団体協議会と全国難病団体連絡協議会

　　　　　　　

との合併推進協議会報告
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無年金障害者に

　

特別障害給付金が支給される！
特定障害者に対する特別障害給付金の支給に関する法律案要綱

　

1. rf)}'」障圭給付金支jrl度liltの趣゜

　　

国民年金制度の発展過程において生じた特別な事情にかんがみ、障害基礎年金

　

等を受給していない障害者に対する特別な福祉的措置を講じる観点から特別障害

　

給付金を支給し、もって障害者の福祉の向上を図る。

　

２．対象者

　　

・平成３年度前の国民年金任意加入対象であった学生

　　

・昭和６１年度前の国民年金任意加入対象であった被用者の配偶者

　

であって、任意加入していなかったもののうち、当該任意加入期間内に初診日があ

　

り、現在、障害基礎年金1,2級相当の障害に該当するものとして認定を受けた者。

　

３．支給額

　　

１級：月額５万円（２級の1.25倍）

　　

２級：月額４万円

　

ロ

　

拠出制障害基礎年金の趣旨を損なうことなく、福祉的措置として配慮を行う。

　　

・自動物価スライドを行う（政令）。

　　

・所得による支給制限を行う（政令）。

　

ｊ。費用負担

　　

全額国庫負担

　

ｊ一実施主体

　　

・国が対象者の認定及び給付金の支給の事務を行う。

　　

・市区町村を支給申請の窓口とする。

　

６．その他

　　

・国民年金制度の発展過程において生じた特別な事情を踏まえ、年金を受給して

　　

いない障害者に対する福祉的措置については、今後引き続き検討が加えられる

　　

べきものとする。

　　

・特別障害給付金を受給している場合には、国民年金保険料の申請免除を可能と

　　

する。

　

７．施行

　

-

　　

平成１７年４月１日
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特定疾患治療研究の対象疾患一覧

疾病番号

　　　　　　　　　

疾患名

　　　　　　　　　　

実施年月日

　　

平成VW;1?Sr現在

　　

１

　

ベーチ･･

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

４７

　

４月

　　　　　

16.632

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

和４８

　

４

　　　　　　

10,391

　　

3

　　　

，

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

47

　

4

　　　　　　

13 36

　　

4

　　　

エリ‾マ一‾ス

　　　　　　　　　　　　　　　

〃

　　　　　　　　

51.911

　　

5

　

スモン

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

”

　　　　　　　　

2.077

　　

6

　　　　　

血

　　　　　　　　　　　　　　　　　

４８

　

４月

　　　　　

9.705

　　　　　

サルコ

　

゛－シス

　　　　　　　　　　　　　　　　

４９

　

１０月

　　　　　

18.715

　　

8

　　　　

，

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

”

　　　　　　　　

6,774

　　

9

　　　　　　

i

　

び発

　

’

　　　　　　　　　　　　

”

　　　　　　　　

309

　　

10

　　　

血ｍ・ｚ

　

斑

　　　　　　　　　　　　　　　

〃

　　　　　　　　

27 556

　　

11

　　　　　　

’

　　　　　　　　　　　　　　　　

50

　

10

　　　　　　

3.961

　　

12

　

i

　　　

f

　　　　　　　　　　　　　　　　　

”

　　　　　　　　

77,571

　　

13

　

大

　

’症

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〃

　　　　　　　　

5.249

　　

14

　　

ルガー

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〃

　　　　　　　　

.085

　　

15

　

天

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

”

　　　　　　　　

3 399

　　

16

　　

小脳

　

症

　　　　　　　　　　　　　　　

昭５１

　

１０月

　　　　　

18,702

　　

17

　

クローン･

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

//

　　　　　　　

11.395

　　

18

　　

治の，の‾ち症

　　　　　　　　　　　　　　　

〃

　　　　　　　　　

278

　　

19

　

悪

　　

Ｉウマ

　　　　　　　　　　　　　　　　　

52

　

10

　　　　　　

5.178

　　

20

　

パーキンソン病関連疾患

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

71､008

　　　　

1

　　

性核上

　

蝉

　　　　　　　　　　　　　　　

１５

　

１０

　　　　　　　

－

　　　　　　　

脳皮基底

　　

症

　　　　　　　　　　　　　　

１５

　

１０

　　　　　　　

－

　　　　

３

　

パーキンソン

　　　　　　　　　　　　　　　　　

５３年１０

　　　　　　　

－

　　

１

　

アミロ

　

゛－シス

　　　　　　　　　　　　　　　

和５４年10

　　　　　　

1,024

　　

22

　

’縦

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

昭和５５

　

１２

　　　　　　

22.00!

　　

23

　

ハンンン

　　　　　　　　　　　　　　　　　

56

　

10

　　　　　　　

641

　　

24

　　

モ

　　　

１ス

　　　

症

　　　　　　　　　　

57

　

10

　　　　　　

10,169

　　

5

　　　　

－芽

　　　　　　　　　　　　　　　　　

59

　

1

　　　　　　

1,040

　　

26

　　　　　

’‾つ舟l心

　　　　　　　　　　　　　

60

　

1

　　　　　　

15,502

　　

27

　　

系統

　

症

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

７４１５

　　　　

１

　　　　　　

症

　　　　　　　　　　　　　　　

１５

　

１０

　　　　　　　

－

　　　　

２

　

オリーブ小脳萎縮症

　　　　　　　　　　　　　　

５１年１０月

　　　　　　　

－

　　　　

３

　

シ

　

．゛レーガー

　

群

　　　　　　　　　　　　

６１

　

１

　　　　　　　

－

　　

２８

　　

皮

　　　　　　

び

　　　　　　　　　　　　

昭62

　

1

　　　　　　　

325

　　

29

　　

癒

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

63

　

1

　　　　　　

1,380

　　

30

　　　

｀

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

64

　

1

　　　　　　

2.387

　　

31

　　　

胆i

　　　　　　　　　　　　　　　　　

｀成2

　

1

　　　　　　

12.504

　　　　　　　

5

　

1

　　　　　　　　　　　　　　　　

｀

　

3年1

　　　　　　

1,118

　　

33

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

’

　

4

　

1

　　　　　　

11.258

　　

34

　

よふ

　

ふ

　　　　　　　　　　　　　　　

｀

　　

5

　

1

　　　　　　

6,849

　　

35

　　　　　

全

　　　　　　　　　　　　　　　　　

6

　

1

　　　　　　

008

　　

36

　　　

.

　　　　　　　　　　　　　　　　　

｀

　　

7

　

1

　　　　　　

3.566

　　

3

　　　　　

症

　　　　　　　　　　　　　　　　

8

　

1

　　　　　　

22 075

　　

38

　

プリン

　　　　　　　　　　　　　　　　　

｀’１４

　

６月

　　　　　　　

265

　　　　

1

　

クロイツフノレ

　

・

　

コ

　　　　　　　　　　　　　　

９

　

１

　　　　

２

　

ルスマン・スロス‾－・シ

　

ンー

　　　　　　

１４

　

６

　　　　

３

　

死

　　　

眠

　　　　　　　　　　　　　　

｀

　

１４年6

　　

39

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｀

　

10

　

1

　　　　　　　

700

　　

40

　　　　

腫

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１０

　

５月

　　　　　

1.895

　　

41

　　　　　

全”

　　　　　　　　　　　　　

｀’10

　

12

　　　　　　　

100

　　

42

　

バ･ヽ’・

　

アリB dd-Chian　　　　　　　　　　　　　”　　　　　　　　　211

　　

43

　　　　　

血

　　

症肺’゛血

　

j

　　　　　　　　　　

/y

　　　　　　　　

54Z

　　

44

　

－イソソーム

　　　　　　　　　　　　　　　

｀’成１４

　

６月乙

　　　　　

335

　　　　

1

　

フブ･－

　　　　　　　　　　　　　　　　

ヽ’１１

　

４月

　　　　　　

ライソ｀－ム

　　　　　　　　　　　　　　　

｀’１３

　

５月

　　

45

　

1白ジストロフー

　　　　　　　　　　　　　　

12

　

4

　　　　　　　

131

　　　　　　　　　　　　　　　

自

　　　　

計

　　　　　　

l

　　　　　　　

j

　　　

530,843

※平成１５年１０月より

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

㎜

　

㎜

　　　

ふ===･ふ㎜㎜①パーキンソン病に進行性核上性麻璋及び大麗皮質基底核変性症を加え、「パーキンソン病関連疾思」とした。
②シャイ・ドレーガー産候群に線条体黒質霞性症及びオリーブ橋小脳萎縮症（脊簡小脳変性症から移行）を加え、

　　

「多系紋萎縮症」とした。
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膠原病の子どもを持つ親の会

＜交流会の報告＞

　　　　　　　　　

事務局より

　

当日は昨夜から降り続いていた雨が残っていて雨模

様でしたが９時ごろには雨も上がり青空がひろがり暖

かくなって安心致しました。子どもさんを含めて１７

名の方の参加があり、東京近県ばかりでなく遠くからもいらっしやいました。

　

始めに横田先生の総会の講演のビデオを鑑賞しその後交流会に移りました、話の

中心は皆に共通した問題となり、時間いっぱい盛況の中で話し合われ、名残りおしみ

ながらの散会となりました。今後も続けていきたいと思いますのでどうぞ皆さまのご

協力よろしくお願いいたします｡

○横田先生のビデオ鑑賞について

・いろいろ不明だった症状や不安だった事が少しですがわかったように思う。直接お

　

会いしてお話を伺いたいです。

・総会でもお話を聞いたのですが興味深く聞くことができました。

・横浜での講演会に行けなかったのでとても有難たかった。スライドがみられて良か

　

った。

・ビデオをみることで活字では理解しにくいところもわかりやすくなった。

○交流会について

・同じ悩みを持った者同士、心の底からお話を聞いていただけてとても良かったと思

　

います。次回も出席させていただきたいです。

・赤ちゃんが産めるということを聞いてうれしかったし、自分よりもたいへんな思い

　

をした人もいるんだと思った。これからの参考にもなったし、もっともっと頑張ろ

　

うって思った。

・皆さんのお話を聞き自分だけが悩んでいるのではないと思い、前向きに考えようと

　

思いました。

・とても有意義な時問が持て親としての自信もつきました。自分に合う専門の医師を

　

見つけることが大切だと実感しました。

・いろいろな方の話しが聞けて良かった。

参加された方のアンケートより

誰
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・医療は日々進歩しているのだから新しい治療を信じようと決断したという方のお話

　

はとても心に残りました。

・長い間病院に通い続けなければならないので医師との関係はとても大切なことだと

　

あらためて強く感じました。

・みなさん同じような悩みを持っているということがわかったことだけでも、とても

　

力づけられ頑張ろうと思うことができ参加して良かった。

○今後希望すること

・専門医が少ないことが気になります。友の会で働きかけができないでしょうか、

※１７年度「親の会」を計画するにあたりご要望を事務局までお寄せ下さい、

　　　　

膠原病の子どもを持つ親の会

　

待望のパンフレットが完成いたしました。親の会の方々にご協力いただき完成する

ことができました。今まで親御さんの声を伝えたり、この会を広く知らせる方法もあ

りませんでした。どうぞパンフレットをご活用下さい。

☆パンフレット作成にあたり「財団法人

　

みずほ福祉助成財団」より１５万円の

　

助成金を受けました、感謝串しあげます。

○

○

○

○

○

Ｏ

　

Ｏ

　

－

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

○

　　　　　　　

ｏ

　　　　　　　　　　　　　　

ｏ

○

　　　

、

　　　　　　　

田

　　　　

ゝＪ

　　　　　　

出

　

田

　

Ｉ

　

I I

　　　　

喘６

パンフレット第一号完成！ 舗
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(12) No. 137膠原

北海道支部

〒064-0804

岩手県支部

〒024-0012

宮城県支部

〒981-0942

秋田県支部

〒010･ 0000

福島県支部

　

〒963-1151

茨城県支部

〒310-0905

栃木県支部

〒321-0113

群馬県支部

　

〒379-2313

埼玉県支部

〒340-0814

昭和51年Zji25[］第３種郵便物認可（毎週ｎ･）・月曜・火曜・木曜・金曜発行）

平成17年１月13日発行SSKO通巻第5620号

支部連絡先一覧

札幌市中央区南4条西10丁目
北海道難病ｾﾝﾀｰ内
TEL 011-512一3233
FAX 011-512-4807

米沢

　

順子

　

方

林

　

智子方

秋田市旭北栄町1-5
秋田県社会福祉会館3F
TEL 018-823-6233

渡辺善広方

千葉洋子方

玉木朝子方

大塚

　

富美代方

佐藤喜代子方

千葉県支部

〒272･ 0137

東京支部

〒167-0053

:神奈川県支部:

〒220-0034

長野県支部

〒394-0034

静岡県支部

〒431-0431

愛知県支部

〒491-0053

三重県支部

〒510･ 1233

i関西プロッタ

〒664-0856

滋賀支部

〒520-0246

平成16年12月２７日作成

杉山

　

ひろみ

　

方

高橋

　

利恵子方

金子季代方

半坂俊江方

畠山

　

邦男方

熊田美千代方

佐々木

　

幸子方

久保田百合子方

谷口

　

玲子方
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京都支部

〒601-1435

大阪支部

〒590一〇982

兵庫支部

〒651-1423

-==--皿-㎜㎜㎜-㎜-

㎜-WW--=-J--㎜-

奈良支部

〒633-0054

島根県支部

〒690･ 2402

岡山県支部

〒709-0211

広島県支部

〒738-0025

山口県支部

〒747一1232

高知支部

〒780-8010

香川県支部

〒761-1700

辻本吟子方

大黒

　

由美子方

西口

　

英二方

大森雅子方

片寄絢子方

鵜川克己方

加東弥生方

山本

　

美千子方

竹島

　

和賀子方

一

一

一 好

　

紀美代

　

方

福岡県支部

〒825･ 0002

佐賀県支部ｉ

〒840-0011

長崎県支部

〒850-0066

熊本県支部

〒869･ 0403

大分県支部

〒874･ 0024

鹿児島県支部

〒891-0144

沖縄県支部

〒904-1101

No.i37膠原(13)

岩井光子方

江

一一-
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W ■ W -

京 子
一一 ･ 一 一
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卜田峙

　

節子方

池田博幸方

手嶋 昭方

清藤

　

美恵子方

平安

　

千代子
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織井

　

斉

　

岡山県支部の会員の繁田節子さんが、闘病生活の中で昨年、写真展を開催し『句の

花写真展の記録』として出版の運びとなりました。

　

闘病生活の中で撮った、美しい花の写真が数多く載っており、見る人に温かさとや

さしさと勇気をあたえてくれます。

　

多くの方々に是非手にとっていただきたいと思います、

　

膠原病と付き合って18年目になります。今では多発性筋炎の合併症の間質性

肺炎で酸素吸入も24時間必要になりました。突然人生の穴に落ち、暗闇の中で

　

「生きた証を残しておきたい」と思えたことが、写真さらに旬の花との出会い

でした。

　

旬の花ゆえに生命感や存在感に満ち溢れ、瞬を生きる私に生きる勇気を奮い起

こしてくれました。季節が巡ってくることに感謝し、撮り続けて12年たった昨

年、夢たった写真展が仲間とともに実現しました。あの感動を忘れないために。

　

「旬の花写真展の記録」として、花のカラー写真57枚を掲載し、準備から当日、

今後に向けてまでをB5版で60頁の本として発刊しました。旬の花たちが呼びか

けてくるもの、写真展という行動をとおして人の繋がりの喜びが伝わると嬉しい

です。

ご希望の方には１冊12 10円（送料を含む）でお譲りできます。

下記口座に振り込んでいただけましたら、お送りいたします。

　　

※

　

郵便振替口座番号「01320-9-93660」

　　

※

　　　　　

口座名

　　

「繁田

　

節子」

「旬の花写真展の記録」繁田

　

節子さんのコメント

０

孵
句

,の

φ｀W四四四四W皿四皿四

｜

｜
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支部長

No. I37膠原（15）

池田

　

陣幸

　

平成１５年１０月に全国膠原病友の会熊本県支部長を

引き受け、約１年３ヵ月が過ぎました。

　

昨年は１５周年で記念大会を開催しなければいけない

ところでしたが、支部役員の体調不良がつづき、鹿児島

県支部のご協力でほそぼそと活動していた状態です。

　

平成１７年４月２３日、２４日には、支部長会議・本

部総会がこの熊本県で開催されます。

　

熊本市民会館にて熊本大学の内野誠先生の講演会と坂田研明先生のパネルディスカ

ッションを予定しています。

　

熊本県、熊本市、熊本県難病団体連絡協議会、熊本県神経難病研究会にも後援して

いただきます。

　　　　　　　　

☆★☆

　

《

　

観

　

光

　

》

　

☆★☆

熊本市内には熊本城、水前寺公園が近くにあります。

東には阿蘇山があり、周辺には温泉がたく

さんあります。

　

山菜、肥後牛、馬刺、鮎、山女等の味覚も

楽しめます。

　

西には天草五橋があり天草の島々を五つの

橋でつないでいます。海の幸も豊富です。

　

南には日本一の石段3 3 3 3段かおり、頂

上には釈迦院があり、登山客が多いようです。

　

熊本は地下水が豊富でサントリービール工場かおり、

年中ビールを楽しむことができます。

※

　

詳細は次号にて掲載

こんな自然虚力壹ヨ舎です/プど

　

諏さんとゐ会い＆蒼石ヨを

　

葵しみごゐ雅右してりまず／

緩

謳
庄司
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第２６回

　

難病医療・福祉相談会

高知県難病連の医療福祉相談会が、５年ぶりに中村にやってきます！

Q

誰でも気軽に話をしに来てね。

お医者さんや保健師さんと病気のことを話し、
役場の人に福祉の与奪祖毯し叉をてね･
ワずぃづヨｓｕ､ｔ。

　

百芒二

＿。

へ

］

　

相談にＱつてくださる先生方

　　　　　　　　　　

ｉ

　

神経内科

　

窪内

　

肇

　　

先生（独立行政法人国立高知病院

　

整形外科

　

奥谷

　

陽一

　　

先生（奥谷整形外科）

　

内科

　　　

千々和

　

龍美

　

先生（幡多けんみん病院）

　

消化器科

　

一森

　

俊樹

　　

先生（くろしお病院）

’眼科

　　　

山崎

　

芳明

　

先生（幡多けんみん病院）

　

目に関する生活相談

　

吉野

　

由美子

　

先生（高知女子大学）

　　　　　　　　　　　

別府

　

あかね

　

先生（県身連）
へ､中村市福祉事務所

　　　　　　　　　　　　　　

ノ

食事介助ロボットもきます。

　　

一回見て体験してみてね！

　　

手が不自由でも自分で食べられます！
目の不自由な方の生活便利グッズ展示！
身体の不自由な方のお助けグッズ展示！

日

　

時

　

３月

　

５日（tﾆ）

　　　　　　

受

　　

付

　

午後Ｏ時半～午後２時

　　　　　　

相談時間

　

午後１時～午後３時３０分

→

べ

申し込み期限

　

２月2 1 0 (月）

　

準備の都合もありますので、ゼきろだけ事前に申し込みをお願

いします。当日も受付ますので、気軽においでください。

申し込み先 幡多保健所

　

障害保健課（

　

西村）

　

電話

　

0880-34-57Z4

主催ＮＰＯ広人高知県難病団体煙絡協議会・I妬知県

　　　　　　　　　　

住所：高知市弥生町7-8

　　　　　　　　　　

電3舌：0 8 8-885　１０５２

共催

　

中村市・幡多保健所

場所

　

中村市中央公民館（裏面に地図があります）‾

－ ＝ ミ ＝

一一一－－一一一

ｌ

ｌ
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ぷ
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ヴ

べ
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｜
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小児碓病は医学の進歩によりその治療成績は確実に改善していきます｡かつて

は生存することすら難しかった子どもたちの多くが病気を克服し､現在､思春期か

ら成人期に達しつつあります｡一方で､一部の人は病気を克服したものの治療の

後遺症に苦しんでいます｡また､病気を抱えたまま成人になっている人もいます。

社会の無理解や差別と闘わなければならないことも少なくありません｡こうした問

題を総合的に考え､彼らとその家族の生活の質(クオリティオブライフ)の向上に

寄与することを目的として本シンポジウムを企画しました。

芦‥調声演｜
ｒ
座
講

No､137膠原（「7」

小児慢性疾患のキャリーオーバー」（13:00～14:00）
長脇口

　

宏先生(高知大学医学部)
師鉾之原昌先生(鹿児鳥大学副学長)

　　　　　　　

｛璽|｝12:○○～12:４０嘔璽・１２：４０

四1四l糧（14:00～17:00）

座

　

長石本浩市

　　　　　

小倉英郎

循環器白石秦資
発達障害吉川漓志

Ｕ･ｱﾚﾙＦ森潭

　

豊
糖尿病岡田泰助

当事者宮崎達志

　　　　　

梅原寿子

先生(あけぼの小児クリニック)

先生(国立病院機構高知病院)

先生(国立病院機構高知病院)

先生(高知中央病院)

先生(介良小児科アレルギー科)

先生(高知大学医学部)

先生(JA高知病院)

さん(高知大学医学部学生)

E■7111高知県委託(要予約)午前11時～12時

【日

　

時】

【会場】

【主催】

平成17年２月６日（日）１２時４０分～17時

高知市立自由民権記念会館民権ホール

高知市桟橋通４丁目14番３号TEL088-831 -3336

ＮＰＯ法人高知県難病団体連絡協議会

【申込み先】〒780-0803高知市弥生町7･8 NPO法人高知県難病団体連絡協謨会

　　　　　　　　　　　　

TEL 088-885-1053 FAX 088-885-1052

　　　　　　

〒780-8010高知市桟橋通3丁目30-18竹島和賀子

　　　　　　　　　　　　

TEL･FAX 088-833-4605

※託児有り要予約生後六ヶ月から小学入学前まで障害児の託児も可能です。(定員10名)

【申し込み先】高知県健康対策課障害保健担当TEL088~823-9678

皿諮四皿

“薗

後援高知県小児科医会、高知県小児保健協会、高知県、高知市、高知県教育委員会、高知市教育委員会、

　　　　

ＮＨＫ高知放送局、高知新聞、高知放送、ＫＵＴＶテレビ高知、高知さんさんテレビ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

この事業は｢公益信凡こうちＮＰＯ地域社会づくりファンド｣の助成を受けています。

｜

　

回馴1期随喘圈鴎Ｓ閤ＳＳｌｌ廻眼國

円筒゛９･ヰでう
覆泰剃1辰沢簒邨ＩＸ鷲j……

7……男Tﾌﾞﾍj……1'゛し｀j

｛
酋

マ

｜｜

｜
｜
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京都支部でもお世話になっていました京都大学医学部付属病院

　

免疫・膠原病内科

の梅原久範先生が金沢医科大学

　

血液免疫制御学教授で赴任されました。

　

金沢医科大学近郊の会員さんにとって専門医がいることで安心して治療できる環境

が増え、喜ばしいことと思いお知らせ致します、

梅原先生の外来担当日は水曜日です。詳しくは下記住所にて確認してください。

〒920-0293

　

石川県河北郡内灘町大学１－１

金沢医科大学病院

　

血液・リウマチ膠原病内科

TEL : 076-286-351 1

昼食交流会のご案内

　　

「膠原とうきょう」の発送後、お弁当持参のおしゃべりタイムで、楽しいひととき

を過ごしてみませんか。申し込みは不要ですっご自由にご参加ください。

　

なお、当日は東洋医学を通じて、地域の医療に貢献されています

　

許志泉先生も

ご参加くださいます。

　

先生は順天堂大学膠原病内科協力研究員で、医学博士（順天堂にて収得）、飯田僑に

治療院を開設されています。

　

この機会に、東洋医学に関心のある方はお話を伺ってみるチャンスですよ！

日

　

時

会

　

場

問合わせ先

2 0 0 5年２月４日（金）

１１時３０分～１５時

飯田橋セントラルプラザ（ＪＲ飯田橋駅隣り）１０階

東京ボランティア市民活動センター

　

会議室Ａ

支部長

事務局

畠渾千代子

高橋利恵子

ＴＥＬ＆ＦＡＸ

ＴＥＬ＆ＦＡＸ

０

０

４

３

２ ４

５ ３

８

７

４

０

８

０

8 3 5 (夜)

７０６

白白

匝白

　

曼
リ ？
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誘惑
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★

　

全身性エリテマトーデス歴１５年です。現在薬の副作用で高血圧になり、夜から

　　

朝にかけて上２００ｲ立になります。その治療でミカルディスとアダラートを朝晩

　　

各一錠ずつ服用しています。高血圧で悩んでいる方お便り下さい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（女性

　

Ｙ・Ｉ）

★

　

ＳＬＥ＆抗リン脂質抗体症候群歴１０年、２８歳主婦です。現在プレドニン１８

　　

ｍｇ服用しています。パン屋さんで週３日アルバイトしています。先月はＮＹ旅

　　

行に行ってきました。病気でも前向きにいろいろ挑戦されている方、お便りお待

　　

ちしております。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（Ｙ・Ｍ）

★

　

私は福岡に住む３０歳、独身です。膠原病の疑いではっきりとした病名がわかり

　　

ません｡色々な症状が少しずつあります｡身も心も不安な思いで過ごしています。

　　

同じような思いの方、近辺にお住まいの方、歳の近い方、気持ちを分かち合いた

　　

いので、お便り下さい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（Ｈ・Ｎ）

★

　

４７歳独身男性、ベーチェット病と診断され８年。プレドニン5 m g、抑制剤等

　　

服用中です。血管、神経の方に症状があります。外出時の対策等、同じ様な事で

　　

悩んでいる九州の方、文通やメールでお話し出来たら、と思います。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（長崎

　

Ｇ・Ｏ）

○文通お申し込み方法は下記のようにお書きになって本部宛お送り下さい

　　

〒102-0071東京都千代田区富士見2-4-9

　

千代田富士見ｽｶｲﾏﾝｼｮﾝ203号

　　　　

全国膠原病友の会

　

伝言板膠原第○○号○○様宛

　　

※

　

差出人名は必ず明記してください。

まＳオｇ力くし'ゝ

Ｏ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日的に

　

利用されることはご遠慮下さい。

　

尚、被害にあわれた方は本部までご連絡下さい。

　

ノ

ノノ5≒≒かE｀が｀

,II｀……………,'卜
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平成16年度厚生労働省免疫アレルギー疾患予防･治療研究推進事業

｣声ｼ才チアしか茸ブ

公使氷ﾚﾉﾉ二万万万j
m面砂勿可回迎)

　

く詣海)記巨)昌司』

【日本リウマチ学会･認定医教育研修講座1

【日本リウマチ財団･登録医教青研修講座l

一一一
山ダg･いいＭ
,し①

　

■■ *: 13：３０～１６：３０

･卜:箆｡!､捨きでご｡1一 一

テーマ:｢関節リウマチの

　　　　

くすりについて｣

：ゼ１３：４０～１５：：

司会：宮坂信之

　　　　

i･･'.･

　

官営卜

　　

１函ぶ|大ｌ・９万一ﾘﾉｳﾏｆ｛ｓ●1飛び}卜

１．消炎鎮痛薬の飲ａ方､使い方
矢二

………万=.jlj

Jyjy

I

ﾐ･.71=゛･j

.

:.:.･ｿﾞﾂﾞ･

万

万J

　

田中良哉(産業医科大学第一内科教授)

％:ｹ……贈筒先

２.抗リウマチ薬:リウマチの専門薬‰プサン

　

山中寿(東京女子医科大学膠康病ﾘｳﾏﾁ痛風'･.

･ｙ

.鮫授)

３ステロイドは怖いくすりか?

恥]

　

小池隆夫(孔海道大学大学院匠孚研究科分子病爾内科竿敵授)｀

４.生物学的製剤は果たして夢のくすりか？

　

竹内勣(埼玉医科大学総合医療センター第二内科教榎)

卜卜日ミ参加を希望される皆様へ!

tj回万言下記の方法にて事爾岡までお申込みください。

ﾌﾟ賜斗万ヌ員４９０名様

　　

。……,Iや疸ごjJ万言

●インターネットでお申込みの場合

　

;ぶ二V htlpJ/www.sympD,ip/0S0211で゛゛ザ

●ＦＡＸでお申込みの壕合

　　

卜し

　

卜

　

;ｎrご黙禦お昌憎‰こ

●電曙およびハガキでお申込みの場合尚丿晦
輿面の受講申込書の内容をお竃匯(03-3635-1056)で担当奮に･

お電話での賢付時間は､平日の午前9時から午筏6時までです。

ｊ

　

またはハガ削こご記λの上､下記のIリウマチ･アしj1キーシンポジウムPaS事務爾までご蜀送くだ＆･

●申込JItH:平成117年２月１１０日

●定員:４９０名（定輿を超す参加申込みの鳩合は､先着順にて皿め切らせていただきます｡）

お申込み･お問い合わせ

尉励法人日本予防医学協会

リウ|マヂ・アレルギーシ|ン|ボジウムParts事務屠|担当：市川（凛藤

〒135-0001東京都江裏区毛利1-19-1Q TEL 03-3635-1056 FAX. 03･3635-1027

（お電話でのお間い合わせは､平目の午前9時から午後6時まで）

ホームページｈtなx//w ww.sympo.jp/050211

主催：財団法人日本予防医学協会

令曜発卜）

2005年２月11日(金)
開鳩/13:○○

講演/13:３０～16:３０

対象/患者さんおよびご家族

　　　

医療関係看

会場/津田ホールＱＲ千駄ヶ谷駅碕）

f°SSS｀“““““゛“-----･･･-*
にarti rThtr-itatKi≪≪≪≪≫≪ ;

:＼ftt^T*l≫9:30J:iJIBli,…….;

ﾑ回図汐15:40～16:30

リウマチのくすりについて」

ンター名誉所長）

ｒ{東京医科歯科大学膠原肉･リウマチ内科教－

パネリスト:

　

田中良栽

　

(産業医科大学第一内科愈友)

　

山中寿

　

(東京女子医科大学膠康病リウマチ痛風センターnrn

　

小池隆夫

　

(北海遭大学大学院医学研呪科分子病態内科孝取痩)

　

竹内勣

　

(埼玉医科大学糊合医療センター第二内科教授)

　

一一

　　

日本リウマチ財団・峰医単位･日本リウマチ学會厩定

　　

単位として2単位が認められます。

伍べ(目|本リウマチ財団皿明魯発心)

会崎案内●

　　　　　　　　

JRI皿皿皿

　　　　

干皿ヶ谷駅
晋斬ｌ

　　　　　　　

皿下蓑大立戸練

　

璽四谷
丿

匡代々木

　

回靉｀臨

　

屡郷閥

　　　　

皿舎4-･y･

　　　　　

ゑ

　　　

ご万こ首1

　

”体”・

　

ダｓ立゛技゛

会場:津田ホール

至
仰
山

〒151-00S1東京都渋谷区千駄ヶ谷1-18-24TEL 03-3402-1851

●電車／JR隷千駄ヶ谷暇下車改札口正面

　　　

地下鉄夥営大江戸繍圃立競技場駅下車A4出口

※お客様用の駐車場はございません．

Ｔ轟千ニブ
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ｽﾞ
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'iタ‾ﾆ

;

科教授)

％ﾌﾞﾂﾞ本歌二卜

　

｀丿心元言纏ﾌﾟ

ぐ奏

≒J

　

X・科大学総台ｓ癖セン”

専門薬礼

ﾌﾟﾄﾌﾞ･｡･

｡

　　

･･･レ∧千七万七゛

(

霖晶1

,41．１．。･･J

力ざ

洲

こ

抽

どどどﾚ)

二

jよ言ふ

　

４

　

。-。

:夢のくすりか？

　　　

八巻………

　　　　　

山中寿

Fセンター第二内科教榎)

　　　　　　　　　　

(東京女子医科大学膠康病ﾘ

　　　　　　　

。

　　　　　

小池隆夫

　　　　　　　

｀。

　　　　

(北海遭大学大学院医学研呪｡

　　　　　　　　　

｀≒

　　

竹内勣

7れる皆様へ!

　　　　　　

１

　　　　

｀

　

(埼玉医科大学糊合医療セン!

曝岡までお申込みください・　

。

　１響

　　　　　

★●●●･●9・教育研修脚

　　　

｡一一｡ボｙ゛七

　

‘

　　　　　　

日本ﾘｳﾏﾁ財団・峰医単位
ｌ

　

言参

席飛ﾙﾌﾟ

i

　

jW……聡串手絡

や,

雪ぶlffl*TB≫6h*

　

≒－,こ宍

・ヽ

j

″

･

5｢｀

Jkﾑ

ﾔs

。

乱

丿

…

……

l

､

万万1,11

4s

t

ピ

ザ

で

y

j峻誰ｻ

≒

3･3635-1027｣し^T<≪:aい詣卜浪丿譜言言｡≒……｡'£■'｡｡･で会崎案内図

みの場合

　

う順簾言言溶臨脳

。七二iE呈二]４

3-3635-1056)で担当奮にお伝えぞだilいj燃§ﾂ･ごぷｰ,。■SK9

　　　　　　　

皿７

　　　　　　　　　　　　　

-

ﾔ☆
ル

¶ ゝ ¶ - ゝ 月 9 月 曹



昭和51年リ』25日第３種郵便物認可（毎週４回り川=ト火曜・木囃・金収発行）

釣戊l自こ□Ｄ３ロ発行ＳＳＫＯ通巻第ri620号

⑤FAX .03-3635
１

　

皿 02 ７
ＴＯ：財団法人日本予防医学協会内リウマチ･アレルギーシンポジウムPart2事務局

日時：平成16年２月１１日（金）13:３０～16:３０

会場：津田ホール

対

　　

象／患者さんおよびご家族

　　　　　　

医療関係者

公開講座／１３：３０～１６：３０

　　　　　　

【講演】13:４０～15:２０

　　　　　　

【パネルディスカッション】15:４０～16:３０

Na 137膠原（21）

⑤

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

申込日平成

　

年

　

月

「リウマチ･アレルギーシンポジウムPart2」に参加申し込みます。

　　　　　　　　　

参加希望人数（

　　　　

）名

ふりかな
お名前：

性別 男 女

職業：口患者さんおよびご家族

-

ご住所

TEL

年齢 才

日

＿

　　　　

∠医師／ご看護師／二保健師／二管理栄養士／二小学校養霞教諭／
Ｌ．医療関係者1二看護孚校生／：藁剤師／＞理学療法士／他［

　　　　　

］

(〒

E-mailアドレス：
-

一一
）

FＡＸ:

※ご質問のある方は具体的にご記入ください。当日のパネルディスカッションの資料とさせて頂きます。

●定員を超す参加申込みの場合は,先着順にて締め切らせていただきます。（定員を超した場合のみご連絡いたします｡）

●ファックス申込みの場合:上記内容にご記入の上お申込みください。
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今・

　

事務局だより

　

・呑

　

昨年は患者団体として取り組むべき問題が山積していましたが、本年もまた引き続

き活動を推進していかなければなりません。会員の皆様もこれらの問題に関心を寄せ

しっかり見ていきましょう。

＜都道府県難病相談・支援センター開設状況＞

　

読売新聞2004.12.12による
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(未開所のところは保健所へお問い合せ下さい｡)

＜参考図書＞

○

　

インフォームドコンセントのための図説シリーズ

　

膠原病

　

１

　　

＜全身性エリテマトーデス＞

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

竹原

　

和彦・近藤啓文／編

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

出版社

　

医薬ジャーナル社

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

価格

　　　　

3,990円

○

　

インフォームドコンセントのための図説シリーズ

　

膠原病

　

２

　　

＜全身性強皮症＞

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

竹原

　

和彦・近藤啓文／編

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

出版社

　

医薬ジャーナル社

○

　

インフォームドコンセン

　　

＜その他の膠原病＞

　　　　　

価格

トのための図説シリーズ

3.990円

膠原病

　

３

竹原

　

和彦・近藤啓文／編

出版社

　

医薬ジャーナル社

価格

　　　　

3,990円

※

　

上記の書籍は本部で取り扱っておりません、書店にてお買い求め下さい。
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