IBDネットワーク第14回横浜総会議事録

○日時：平成20年11月23日(日)13：00～11月24日(月・祝日)15：00

○会場：かながわ県民センター(神奈川県横浜市神奈川区鶴屋町2-24-2)
○参加患者会：北海道IBD、IBD宮城、新潟CDの会、ちばIBD、富山IBD、埼玉IBDの会、いばらきUCD CLUB、かながわコロン、かながわCD、稀少難病の会おおみ（滋賀）、滋賀IBDフォーラム、NARA FRIENDS、京都IBD友の会、大阪IBD、兵庫県潰瘍性大腸炎・クローン病友の会、岡山えーでー会、すこぶる快腸倶楽部(広島)、香川IBD友の会、福岡IBD友の会、大分IBD友の会、チョウチョウ会(長崎)、IBD宮崎友の会、熊本IBD、沖縄IBD

○参加人数　第1日目：40名、第2日目：37名

	総患者会：40会(休会7会を除く)

参加患者会　21

委任患者会　17　(委任先：議長団 11、滋賀IBDフォーラム 2、大阪IBD 1、すこぶる快腸倶楽部 1、香川IBD友の会 1、熊本IBD 1)

欠席患者会　 2

【総会成立要件】　登録患者会の70％以上で成立(28で成立)

【議案承認要件】　80％以上で可決(31で成立)

規約第1条～第3条は90％以上で成立(35で成立)


【議長団】

新家【すこぶる快腸倶楽部】、川辺【滋賀IBDフォーラム】、中山【熊本IBD】、辻【チョウチョウ会】

○議事

1．開会挨拶　総会担当：新家【すこぶる快腸倶楽部】

2.総会成立要件の確認　総会担当：新家【すこぶる快腸倶楽部】

・1日目：38/40(95%)で総会成立
・2日目：38/40(95%)で総会成立

3．自己紹介

4．報告事項

(1)1年間の活動概要報告　総会担当：新家【すこぶる快腸倶楽部】

・1年間の活動概要を報告した。

(2)IBDネットワーク第14回総会神戸準備会議報告　総会担当：新家【すこぶる快腸倶楽部】

・平成20年9月14日9時から16時、神戸市勤労会館において総会準備会議が行われた。15会15名参加。

(3)世話人活動報告　患者会管理担当：中山【熊本IBD】

・現在、加盟患者会47会(約3,500人、昨年度は約3,600人)のうち稼動会40会、休会7会(青森IBD友の会、山形ひまわりの会、とちぎIBD患者会「ちょうちょ」、CDフォーラム、北里腸炎友の会、浜松UC友の会、奈良IBD友の会)

(4)世話人活動報告　特定疾患WT：萩原【北海道IBD】、紫藤【熊本IBD】、目【かながわコロン】
・IBDネットワーク独自の活動、JPAでの活動(常任幹事、疾病部会ほか)等を実施。治療研究事業・克服研究事業とも大幅な予算増額が図られる見込み。

・リードオンリーの反応ではなく、どんどん意見を出してほしい。
・政党との距離の取り方などが難しい。
(5)世話人活動報告　HP･ML担当：木村【IBD宮城】

・HP、MLともに今後はレンタルサーバに移行。年間予算10,000円。
・一般MLは今後小さいサイズのものなら添付出来るようにする。人数制限はない。
(6)世話人活動報告　渉外担当：布谷【大阪IBD】

・平成20年度に対応した冊子の配布、ペンタサ坐剤の早期保険適応を求める要望書を厚労省に提出およびアストラゼネカ社訪問等の報告。
・平成21年度活動予定の報告。
(7)世話人活動報告　合同会報担当：萩原【北海道IBD】
・IBDネットワーク通信9号～13号を発行。
・IBDネットワークHPにアップ、賛助会員へ送付、各会で印刷配布。
(8)世話人活動報告　就労支援担当：中山【熊本IBD】

・活動内容を報告し、萩原氏の平成20年7月14日厚労省障害者雇用対策課訪問記を紹介。

・IBDが若年性発症の多い疾患であることから、今後の方向性については、明日の特別企画にて改めて提案したいとの説明。
(9)発表会「JSIBD市民公開講座」報告：小川【NARA FRIENDS】

・JSIBD市民公開講座(平成19年12月2日)で発表した概要の報告。
(10)発表会「ヒューマンサイエンスセミナー」報告：萩原【北海道IBD】
・ヒューマンサイエンスセミナー(平成19年12月5日)で発表した概要の報告。
(11)JPA常任幹事報告：紫藤【熊本IBD】

・JPA常任幹事会(H19.12～H20.9)の報告。

・紫藤さんは、平成21年JPA総会で任期満了。後任人選は、JPAの意向を確認した上で検討する。

(12)2007-2008年度収支報告・会計監査報告　会計担当：菊池【いばらきUCD CLUB】、監査担当：高村【IBD宮城】
・収支報告・監査報告を拍手により確認した。

(13)エリア交流会報告(北海道・東北)：木村【IBD宮城】
・エリア交流会(平成20年11月9日)の報告。
(14)エリア交流会報告(中部)：杉田【浜松CDA】(総会担当が代読)
・エリア交流会(平成19年10月14日)の報告。
(15)エリア交流会報告(近畿)：小川【NARA　FRIENDS】
・エリア交流会(平成20年3月16日)の報告。
(16)エリア交流会報告(四国・中国)：新谷【香川IBD友の会】
・エリア交流会(平成20年9月28日)の報告。
(17)エリア交流会報告(九州・沖縄)：長廣【熊本IBD】
・エリア交流会(平成20年6月14日、9月27日)の報告。
・IBDの日を作ろう(例：数字化して11/30)提案あり、各会でも取り入れてみてもよいのでは。
(18)IBDネットワーク名称使用報告：特定疾患WT　萩原【北海道IBD】、渉外担当：布谷【大阪IBD】
・IBDネットワーク規約第14条(名称使用)に基づき、IBDネットワークの名称使用(厚生労働委員会関係議員への予算獲得のお礼(平成19年12月25日)、読売新聞医療ルネッサンス取材(平成20年8月28日)およびブデソニドに関する書面提供等のお願い(平成20年11月4日))を報告した。
5.提案事項

(1)2008-2009年度予算案：会計担当　菊池【いばらきUCD CLUB】

・原案を一部修正した。

⇒承認（38/38　100％＞80％以上で可決）

(2)エリア支援世話人の新設、患者管理世話人の業務見直し提案：患者会管理担当　中山【熊本IBD】
・エリアごとに交流会の開催、患者会間の意見調整、新規団体への支援などを担う世話人の新設を提案。

・前記の提案が承認された場合で、エリア支援世話人が患者会管理データをエリアごとに管理・更新を行うことがエリア内の把握と関係構築に役立つとの考えから、患者会管理世話人の役割からエリア支援世話人へ一部業務の移管を提案。
⇒承認（38/38　100％＞80％以上で可決）
6.特別企画

(1)IBD版今後の難病対策のあり方の検討：特定疾患WT　萩原【北海道IBD】
・IBDネットワーク第13回熊本総会に引き続き同じタイトルで検討を重ねた。

・IBDネットワークが加盟している患者団体の全国センターであるJPAより平成20年4月に「難病対策・特定疾患対策の今後を考える」(いわゆる伊藤私案)が出たので、今総会でこの間の情勢の変化についておさらいをし、各会及びエリア交流会での意見を共有化した。

・その後各参加会から意見発表と質疑を行い、平成20年12月のJPA幹事会へのIBDネットワークからの意見表明のとりまとめをIBDネットワーク特定疾患WTに一任した。その後世話人支援スタッフメーリングリストで確認の上、意見表明することとした。
(2)製薬会社のIBD新薬、厚生労働省申請時における協力要請時の扱い方についての検討・賛助会員制度の検討・ブデソニドについての説明：渉外担当　布谷【大阪IBD】、安達【北海道IBD】、萩原【北海道IBD】
①「IBD新薬」と「製薬会社」と「患者会」と「厚生労働省」の関係

・前回のペンタサ坐剤の「要望書」の時に出された意見を参考に、上記の関係性を理解することが重要と考え、総会資料52頁の関係図を作成して、「要望書」を出すことの位置づけ・メリット・デメリットを説明した。

・出席者からの「製薬会社の手先となってしまわないように」という言葉が印象に残り、その為にも、勉強の必要性を感じた。

②「ブデソニド」早期承認要望書

・上記、関係を踏まえて、当日の資料提出となってしまったが、「ブデソニド」の説明となった。

・資料に基づき、「ブデソニドについて」「ブデソニドに対する利害関係のないIBDを専門とする医師の意見」「現在の状況」「具体的な要望書」と順に説明を行った。

・患者会としての中立性を保つためにアストラゼネカ社にも要望書を出すこととなった。

・フェーズⅡｂ(少数の患者に用法用量を確認する治験)＋海外データ(43ヶ国ですでに薬として使用実績)での新薬申請で、フェーズⅢを経ていない申請である事、リスクの部分も報告。

・今回でブデソニドが新薬と承認されないと、新薬開発断念の可能性がある現実の状況の説明。

・新薬承認がだめでも、新薬開発継続を求める声もあった。

・出席者の中で、UCでブデソニドの注腸を経験した人がおり、「抜群に効いた」との話があった。

・ペンタサ坐剤の時と同じく、個別患者会の判断事項となり、出席患者会のうち、約半数の患者会が賛同となり、残りが当日提案事項であるため、持ちかえっての検討、欠席患者会へは、資料一式郵送となった。回答のない患者会の確認は、ブロックごとに担当を決め、対応することとなった。

③賛助会員(対象は「企業・団体」年会費：一口1万円、上限無)の取り扱い

・賛助会員(企業・団体)が、①総会準備会議、②総会、③総会懇親会、④各エリア交流会への参加・傍聴・同席を希望した場合の取り扱い他について検討。提案どおり確認した。

(詳細は資料を参照)

・総会資料、当日配布資料の説明をして、了解を得た。

・出席者から、より広範に賛助会員を募ればとの意見も出されたが、「人手が足りない」と実情を説明した。

(3)就労支援を一歩進めるための検討～社会制度と環境への理解～：就労支援担当　中山【熊本IBD】
・特別企画①「伊藤私案」にかかる補足説明の後、社会保障審議会障害者部会(第42回) 平成20年10月31日開催の資料編「障害者の範囲」を用いて、現在の国の考え方について共有化を行なった。

・また、JPAで行なう全国行動に加え、IBDは若年性発症で働き盛り世代が多い疾患であることを踏まえ、「難病者の就労にかかる環境整備」に関する要望書の提出を視野に、今後の活動の方向性について説明。

・なお、会場より具体的な文言を見てみたいとの意見が出され、政権与党がどちらになるかにより表現方法も変わってくるだろうし、皆さんのご意見を頂きながら検討していきたいとの説明があった。

7.第15回総会準備会議、総会会場と日程

・総会準備会議　日程：平成21年9月13日(日)または6日(日)　場所：東京または千葉　会場担当：ちばIBD

・総　会　　　　日程：平成21年11月22日(日)、23日(月)　場所：広島　会場担当：すこぶる快腸倶楽部
8.世話人改選
・別表参照(IBDネットワーク世話人　支援スタッフ一覧表)
9.参加者感想
10.閉会挨拶：中山【熊本IBD】
以上
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