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SSKA
全国パーキンソン病

友の会会報

茨城県支部だよLJ

郵便振替口座等号 00300-4-38042

全国パーキンソン病友の会茨城具支部

f315-づ018茨城黒石同市等松 1-7-5
7R&Fu 0299-22-5580
メ-A7rt･スchv864400ny

☆ EE 時 平成15年4月20日 (日)年前9時3鵬 付開始

☆ 場 所 水戸市千液m918番地 茨城県縫合福祉会柏 4階大研修室

☆ 交 一面 旧6号臼道千波速由農奴合福祉会館肝下車 tl029-244-4545

I- -- ------一･一-一一一一- - - 一定期支寺絵 次第-- - ---

1.開会のことば/物故者に対し黙祷 (10-30)
2 支部長あいさつ

3.来賓祝辞

4 祝電 ･メッセージ披題

5 議長選出

6_#

ul平成14年産活動報告

czl平成1件 匪｢般会計決算報告

(3I平成14年度特別会計決算報告/会計監査報告一一- -- - - - H H 一一日 -- --P5
(4)平成15年度活動方針 (寡)/平成15年度支部役員遠出 (秦) - -- -- - --日-p6
伍)平成15年度｢腹会計予井 (秦)- - 一一一---一一一- - - - 一一日 一一一一一----P7

(I))平成15年度特別会計予算 (秦)一一日 一一一一- - - --- -- 一一一一1-- ---- P7
7 新rEI役員の紹介とあいさつ

8.議長解任

9 事務局からの連絡事項

10閉会のことば (1200)
休憩 (昼食)

*2*

〔紀念医療講演〕

★ ik 師 自治医科大学 神経内科 教授 中野 今治 先生

★ 演 題 ｢パーキンソン病の遭伝子治療｣-臨床応用を目指して-(1300-14130)
★ 質疑応答 1430-1500
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はじめに

私たちはこの1年間の兼房対策委貞会の熱心な表替に,心から敬意を表すると共に､そ

の議詮が公開で行われたこともかつてないことでした｡その報告を籍まえ､ ｢発病対集

を縫合的に推進する｣ことが文字通 りに実行されることを心から期待するものです｡

また､ ｢難治性疾患の克雁を目指 した研究を推進すると共に､難病相談支援センター

(収称)の整備など兼病患者のニーズを踏まえたきめ細かな福祉施策の充実を図る｣と

する新たな方向性を支持 したいと思います｡そして､この施策が特定疾患の指衰疾患で

あるとないとに拘らず､地域において病気や障害に苦 しみ､悩み凶兼な状況におかれて

いる全ての患者 ･家族に畷かな手を差 しのべる横内として地域に定着 し認知されるよう､

自治体と地域の医療 ･福祉等のあらゆる関係者 ･団体の支援と協力を切に願うものです｡

そのためには､行政が全てをとり̀しきるのではなく､患者 ･家族団体を含め地域の社

会資源を育てるものとなるよう厚生男湯省が方向を明椎にすることを望みます｡

｢医簾費負担に対する支援制度については､低所得者への配慮など所得と治療状況に応

じた段階的な-辞自己負担及び事業評価の導入により､制度の適正化及び安定化を図る｣

とありますが､いくつかの大きな問題点があると考えます｡このような不安状況のなか

次のような活動をしてまいりました｡

① 穿17回支部絵会を県絵合福祉会館4階大研修室で行い､自治医科大学神経内科助教

授藤本健一先生をむかえて ｢新パーキンソン病の治療｣と題 して､医療諌演を行った｡

参加者は､会員 ･家族 ･一般参加者､ボランティアのフラダンス ･バンドの皆さん合

計 113名だった｡ (14.4.14)

② 茨城県業病団体連絡協議会罪20回定期港会を県捨金福祉会館4階大研修室で行った

(14.5.12)

⑨ 全国パーキンソン病友の会捨会 ･大会 (千葉大会)木更津市 ･かずさアカテミ-で

行った｡潜水支部長が全国会長に選ばれた｡ (14.5一.16-18)

④ 葉病対策委員会に浸出のアンケー トについて検討会を東京でった｡ (14.8.12)

(9 厚生労働省へ神経難病5団体で要望書を蒋出し交渉を行った｡ (14.9.15)

⑥ 芳17回患者 ･家族交読会を常陸大田市 ･ときわ籍で日帰り泊まり合わせて28名参加

者で行った｡ (14,10.19-20)

⑥ 厚生労烏省へ特定疾患希少性見直 し3団体で交渉を行った｡ (14.10.21)

一･′ ① 県南地区別交凍会を竜ヶ崎市馴柴公民館で開催 した｡ (14.12_1)

⑧ 県との懇談会を県庁で行った｡ (15_1_28)

⑨ JPC2I17集会を衆議帯1議貞会飽会議室で行った｡ (15,2.17)

､ ⑳ 県北 ･中央地区別交流会を県絵合福祉会館4階研修室Aで行った｡ (15.3.9)
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平成玉連年鮮活動掠鼓

(兼遵役貞套)

14.6.9(日)
8.ll(日)

9.8(日)

12.15(日)

15.2.9(日)

4.5.13(ju

5.23(木)

7.14(冒)

7,16(火)

7.22(月)

7.30(火)

ll.5(火)

ll.13(火)

〔支部役員会〕
14.5.26(日)

7.21(日)

9.8(日)

11.23(土)

15.1.19(日)

3.23(日)

水戸市(#･寺)

^挿町(か寺)

波崎町(寺門)

北茨城市

高萩市(着･寺)

伊奈町(寺門)

鉾田町(着･寺)

福祉部会

協和町(寺門)

〔その他の行動〕

14.4.ll(木)国会請願

5.21(火)新任挨拶

〔全国役員会〕

14.4.1(月)

4.12(金)

5.24.(水)

6.6(め

7.3(水)

8.12(a)

9.4(水)
ll.6(;s)

15.1.15(吹)

3.6(木)

〔各種会報発送〕

4.4.15支部会報46号
7.22全国会報88号
9.11 〝 89号
10.17 ′′ 90号

10.24襲連会報47号
ll.15支部会報58号
12.13全冒会報91号

5,2.7 〝 92号
2.25難連会報48号〉'~ー ′ヽ､′【7■一･･一̀′､̀′ ｣

6.9(ら)メッセージ発つき

7.18(火)姓病見舞金取手市議鼻と史談

724(汰)発病対策要望書提出 厚生労肯省

9.6(金)交流会場所下見 常陸太田ときわ路

10.4(金)特定疾患担当者会議 県保偉予防課

10.13(El)JPC全国一斉街頭署名活動 笠間

芸術の森公園 (県民まつり会場)

ll.17(日)JPC全国患者 ･豪族集会 ･東京浦

ll_21(木)自民党簿病対策議長連盟捨会自民党

12_13(水)ボランティア講演会講師 下館保健

〔事務局長 ･電話相談〕

14. 4. 2(火) 14.
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12. 3(火)
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15.1.27(月)難病患者在宅検討委鼻会 土浦保健所

2.28(金)難病患者各種相談会 水戸保健所

3.ll(火)国会請願紹介議員依潰 水戸市 狩野ビル

3.17(月)障害者差別禁止法公開シン卓ジューム 参議院議員全能

3.29(土)発達会計監査 県総合福祉会館 葉連事務局
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年度活動方針 (莱)

1_マスコミ､県や市町村の広報､病院､各保健所を通じて未加入潜在患者の発

掛 こつとめると共にー｢穀社会にパーキンソン病の啓発宣伝を行います｡

2.地区削 (ブロック)活動の推進をはかります｡

3.患者 ･家族交読会を行います｡

4.ご要望に応じて患者宅の友愛訪問を致します｡

5.県難連､他の難病団休､パーキンソン病友の会他支部との連帯を深めていき

ます｡

6.支部会報 (支部だより)を発行いたします｡

敬称略

支 部 長 ◆※ 清 水 昇 勝 (石岡宙) 中央地区担当

副 支 部 長 ◆ 梅 本 泰 久 (竜ヶ崎市) 県南地区担当

事 務 局 長 ◎ 清 水 晴 美 (石囲市)
事 務 局 員 ◎ 線 引 義 男 (笠間市)

〝 寺 門 京 子 (那珂町)

〝 ◎梅 本 純 代 (竜ヶ崎市)

" ◎ 山 村 貰 (批ち紬市)

〝 川 口 弘 容 (牛久市)

会 計 ※◎ 寺J門 正 次 OJB珂町)

会 計 監 査 ◇◎ 小佐畑 弘 ( 〟 )

〝 ◇ 松 本 衛 治 (日立市)

中央地区担当

′′

県北地区担当

県南地区担当

中央地区担当

県南地区担当

県北地区担当

Dl

′′

凡例 ◆本部役員 茸県難連役員 ◎健常者 ◇事務局員兼務

- 6-



1971年8月7日第3種郵便物許可 (毎月6回1の日･6の日発行

2003年4月20日発行 SSKA 増刊通巻 号

◇ ｢第27回全国パーキンソン病友の会縫会 ･大会｣

･期日 平成15年6月7日 (金)～8日 (土)

･大会 石川県文教会館

･総会 金沢ニューグランドホテル

◇ 総合的難病対策の早期確立を要望する蕎顧書とパーキンソン病患者 ･家族の

療養生活の質向上 (QOL)の関する請帝書にご協力ありがとうございました｡

結果等については､次の支部会報でご報告致します｡

◇ 今話題のハリウッドスターのマイケル ･∫･フォックスさんが書いた ｢スッ

キーマン｣30歳の若さでパーキンソン矧 こ侵されたマイケル ･J･フォック

スが､みずみずしい文章で績る自らの人生､仕事､家庭､そして病ど望闘い｡

購入希望の方は全国事務局に申し込み下さい｡定価1,600円を100円引き､

1,500円です｡

代金振込先 ‥郵便振替口座 ｢00190-7-121472｣
全国パーキンソン病友の会

連絡先 全国パーキンソン病友の会事務局

電話 03-3560-3355/FAX03-3560-3356

編集者 全国パ｢キンソン済友の会茨城県支部

〒315-0018.茨城県石岡市若ね1丁目7-5
◆TEL&FAX:0299-22-5580

･ メールアドレネ~chv86440enyc.地 ne_jp -
郵便振替口座番号 :00300-4-38042

発行者 特定非営利活動法人 .障害者団体定期刊行物協会

〒157-0073-東京都世田谷区砧6-26-21
でEL:03-3416-1698
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