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第2回

		hp[SA]

						Ｎ		％

				有		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				無		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				合計		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		Q2.組織の種別を教えてください。[SA]

						Ｎ		％

				公益財団法人		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!										米国特定非営利活動法人

				一般財団法人		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!										社会福祉法人

				公益社団法人		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!										社会福祉法人

				一般社団法人		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				任意団体		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				その他		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				合計		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		Q3.組織の形態を教えてください。[SA]

						Ｎ		％

				全国で活動している		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!										米国と日本の両方で活動：日本国内では、東京、横浜、大阪、京都で活動中

				地域で活動している		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!										全世界で活動している

				その他		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!										全国、国際的に活動している

				合計		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!										全国及び、ヨーロッパ、アメリカ、アジアの患者団体と連携、協力

		Q4.設立年を教えてください。

						Ｎ		％

				1969年以前		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				1970年～1979年		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				1980年～1989年		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				1990年～1999年		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				2000年～2009年		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				2010年～2014年		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				2015年以降		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				合計		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		Q5.会員数を教えてください。本部の場合は総会員数をお答えください。[SA]

						Ｎ		％

				50人未満		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				50人 ～ 100人未満		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				100人 ～ 500人未満		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				500人 ～ 1000人未満		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				1000人 ～ 5000人未満		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				5000人以上		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				合計		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				未回答 ミカイトウ		ERROR:#REF!

		Q6.団体として取り組んでいる活動を教えてください。[MA]

						Ｎ		％										その他内容 タ ナイヨウ

				会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								1		地元草の根団体への教育的イベント開催支援

				講演会・勉強会等の開催		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								2		福島県内におけるピアサポートサロンの拡大サポーターの養成・教育

				会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								3		患者会設立支援

				会報誌・ニュースレター等の発行		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								4		就労支援

				ホームページの運営		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								5		各地域での難病関連イベントの主催や協力

				患者の実態等に関する調査・研究		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								6		認定NPO法人日本脊柱変形協会との協力体制

				疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								7		発症初期の患者へ「希望のバッグ」の配布

				疾病や治療法等の情報収集		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								8		他団体との協働、善意の研究者の応援

				学会への参加、働きかけ		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								9		がん拠点病院の医療事故調査委員会委員参加

				製薬企業との情報交換・協力		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								10		がん教育

				治験に関する活動		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								11		患者会の全国統一、財政の確立

				行政（国・自治体）への各種要望書等の提出		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								12		ガイドブック、啓蒙ツールの作成

				行政の審議会等の会議体への参加		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								13		拠点病院の相談支援の実態調査

				災害対策		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								14		子供や親へのケア活動（キャンプ、ワークショップ）

				疾病啓発活動（社会的認識の向上）		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								15		患者家族【子供・親・パートナー】の患者家族会（不定期）、医療関係者のﾎﾞﾗﾝﾃｨｱ参加・研修

				国内の団体との情報交換・交流		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								16		研究奨励金・患者支援活動費用助成

				海外の団体との情報交換・交流		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								17		国際ボランティア

				その他		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								18		ガイドライン作成への参加

				合計		ERROR:#REF!										19		遺伝子バンク(福山型筋ジストロフィー)

				回答者数 カイトウ シャ スウ		182										20		海外の患者会員あり

		Q7.前問Ｑ6の選択肢より、今後特に強化したい、または取り組みたい活動を3つまで選び、選択してください。[MA]

						Ｎ1		Ｎ2		Ｎ3		％

		1		会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								その他内容 タ ナイヨウ

		2		講演会・勉強会等の開催		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						1		地元草の根団体への教育的イベント開催支援

		3		会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						2		福島県内におけるピアサポートサロンの拡大サポーターの養成・教育

		4		会報誌・ニュースレター等の発行		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						3		発症初期の患者へ「希望のバッグ」の配布

		5		ホームページの運営		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						4		他団体との協働、善意の研究者の応援

		6		患者の実態等に関する調査・研究		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						5		がん教育

		7		疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						6		患者会の全国統一、財政の確立

		8		疾病や治療法等の情報収集		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						7		拠点病院の相談支援の実態調査

		9		学会への参加、働きかけ		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						8		子供や親へのケア活動（キャンプ、ワークショップ）

		10		製薬企業との情報交換・協力		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		11		治験に関する活動		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		12		行政（国・自治体）への各種要望書等の提出		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		13		行政の審議会等の会議体への参加		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		14		災害対策		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		15		疾病啓発活動（社会的認識の向上）		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		16		国内の団体との情報交換・交流		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		17		海外の団体との情報交換・交流		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		18		その他		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				合計		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!



		Q8.組織運営上、特に重要な課題と認識しているものを3つまで選んでください。[MA]

						Ｎ1		Ｎ2		Ｎ3		％

		1		会員の維持・拡大		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						1		その他内容 タ ナイヨウ

		2		代表者・役員の後継者		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						2		米国認定非営利団体として、日本国内で活動して８年経過しているが、日本でも非営利活動法人の資格を取得すべきがどうかを２年間くらいで決定したい

		3		運営スタッフの確保		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						3		ピアサポートの充実

		4		責任・運営業務の特定会員への集中		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						4		９、団体の認知度の向上にも似ているが、認知され、支持されることが大切だと考えています。|患者さん（クライアント）からの支持を得るためには、役立つプログラムの実施、登録制なのかの測定などどうするか課題です。

		5		専門知識の不足		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						5		原因、治療法も明らかになっていない状況下、進行性のため各患者ごとの状況に大きな差がある。(抱える問題が様々）　希望の持てない将来はみな同じではあるが、現状の異なる会員をどのようにまとめていくのかが大きな課題の一つである。会員はもとより役員間の意識の違いも大きく一部の役員への負担は大きい。

		6		相談機関や相談者の不在		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						6		治療研究に協力する患者の拡大|～患者会会員は全国患者数（受給者数400人）の20％しかいないため、研究が進まない。|患者の把握の体制を作って研究協力の広報をしたい

		7		他の団体との連携		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						7		研究助成のための研究資金の確保

		8		活動場所（拠点・会場等）の確保		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						8		10年前に新薬の治験に参加し、ドラッグラグを知り、なくそうと大きな活動を経て治療薬を承認していただきました。|その後多くの皆さんのお力で制度が変わってきた近年、これから生きていけるようになった患者さんと家族に、更なる臨床試験や治療などに寄り添える活動を目指したいと考えています。

		9		団体の認知度向上		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						9		心を合せて前進へ活動して行くこと。（国内会員当事者、海外当事者、各専門医、担当医療職、各製薬会社、支援者等と）

		10		法人格の取得		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						10		後継者の育成も、会の存続も求めていません。現在、代表の私は66歳。70歳までの活動と決めています。この会のように、がん患者支援の輪が広がればよいと考えますが、代表の負担は、計り知れません。こんな大変なことを、次の方へ・・とは、到底思えません。自然発生的に、自分の中から使命感として湧き上がる方が、また、新たに会を設立すればよいと思います。ただ、閉鎖するときには、様々な思いが去来するだろうということが、今の私の課題です。

		11		広報、情報発信活動の充実		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						11		1,2,12が同列との回答あり(郵送)|

		12		活動資金の不足		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		13		行政の援助・サポートが不十分		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		14		その他		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				合計		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		Q9.貴団体の運営・活動に関して、医療従事者の協力・支援を受けることがありますか。[SA]

						Ｎ		％

				ある		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				ない		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				合計		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		Q10.Q9で「１．ある」を選択された方にお伺いします。
医療従事者や社会福祉の専門職の協力・支援を受けた内容について、具体的に教えてください。

						Ｎ		％										その他 タ

				講演会・勉強会の講師		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								1		県難病相談・支援センター職員が必ず、会の運営委員になる		10		がん教育

				会員・患者の医療相談会（診断・セカンドオピニオン含む）		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								2		会報誌への医学講座の執筆		11		調査・請願に対する助言等

				会報・HPへの寄稿／冊子の監修		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								3		東日本大震災、熊本地震など災害時の支援への協力		12		臨床検査技師・臨床心理士がスタッフをやっている

				正会員・賛助会員・顧問として参画		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								4		夏期医療キャンプのサポート		13		まだ助言、見守り、理解を深める、とこれからの段階です。

				交流会・懇親会への参加		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								5		公開診察		14		区の障害課、健康部、サポートセンター、医師会などの支援

				その他 タ		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								6		病院内で週末患者会（分科会）を開催する際、病院スタッフが同席することになっているため。		15		役員（正会員の一人として

				合計		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								7		集会時の保育ボランティア及びボランティア指導		16		バス日帰り研修旅行

																8		医療福祉のより充実化が、慢性士官患者団体として重要		17		診療所を持つ

																9		理事就任		18		私的な相談をさせていただいている

		Q11.年間の収入は下記のうち、どちらにあてはまりますか。[SA]																		19		事務局

						Ｎ		％

				100万円未満　		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				100万円 ～ 500万円未満　		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				500万円 ～ 1000万円未満		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				1000万円 ～ 3000万円未満　		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				3000万円 ～ 5000万円未満		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				5000万円以上　		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				合計		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		Q12.年間収入のうち、会費収入はどれくらいの割合か教えてください。

						Ｎ		％

				10％未満		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				10％～25％未満		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				25％～50％未満		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				50％～75％未満		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				75％～90％未満		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				90％以上		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				合計		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		Q13.収入のうち、会費以外の収入には、どのような収入がありますか。差し支えない範囲でお答えください。[MA]

						Ｎ		％								その他内容 タ ナイヨウ

				寄付金・協賛金		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								1		セミナーやイベント開催による参加費		9		講演御礼

				広告収入		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								2		講演料		10		前年度からの繰越し

				事業収入		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								3		基金		11		昨年、難病こどもネットワークさんから頂いた「命の輝き毎日奨励賞」

				民間からの助成金		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								4		参加費		12		共同募金

				行政からの補助金・助成金		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								5		書籍販売		13		新潟県からの難病相談支援センター運営委託金

				その他		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								6		発足時からの繰越金		14		バザー

				合計		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!								7		研究会からの活動支援金		15		イオン黄色レシートキャンペーン登録

																8		製薬会社助成金		16		フリーマーケット

		Q14.貴団体にて、取り組んでいる活動を教えてください。[MA]

						Ｎ		％								その他内容 タ ナイヨウ

				署名活動		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!										日本難病・疾病団体協議会の準加盟団体となり署名活動などの活動をしている

				要望書の提出 テイシュツ		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!										日本での非営利活動法人の資格を取得してからは、３、５、６を希望しています

				提言活動		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!										日本難病・疾病団体協議会への参加

				議員への情報提供		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!										会の発足前に2、4は何度も。１も準備。これからです。5は今も議事録チェックしています。

				行政が主催する会議*への参加および傍聴		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!										区議会への陳情書提出

				行政の担当官との情報交換		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!										大学からの体験交流など

				行政からの依頼（講演等）への対応		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!										難病指定されるまでは、①②⑤⑥をしていた

				行政との協働（イベント等の共催）		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				特に活動していない		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				その他		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				合計		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		Q15.前問Q14の選択肢より、今後特に強化したい、または取り組みたい活動を3つまで選んでください。[MA]

						Ｎ1		Ｎ2		Ｎ3		％				その他内容 タ ナイヨウ

				署名活動		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!						1		大学からの体験交流など

				要望書		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				提言活動		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				議員への情報提供		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				行政が主催する会議*への参加および傍聴		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				行政の担当官との情報交換		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				行政からの依頼（講演等）への対応		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				行政との協働（イベント等の共催）		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				特に活動していない		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				その他		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				合計		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

		Q16.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。(最大5つまで) 主催者 1[SA]

				主催者名 シュサイシャ メイ		Ｎ		％								その他内容 タ ナイヨウ

				厚生労働省		ERROR:#REF!										1		日本膵臓学会

				都道府県		ERROR:#REF!										2		文部科学省

				市区町村		ERROR:#REF!										3		アレルギー表示の在り方検討委員会

				その他		ERROR:#REF!										4		文部科学省

				合計		ERROR:#REF!										5		内閣府



				参加の立場		Ｎ		％								その他内容 タ ナイヨウ

				委員		ERROR:#REF!										1		患者会活動の報告		7		フォローアップ研修の講師として

				参考人		ERROR:#REF!										2		将来の希望です(回答削除した(難病対策推進協議会、主催者名、参加の立場：4.その他)) カイトウ サクジョ シュサイシャ メイ サンカ タチバ タ

				傍聴者		ERROR:#REF!										3		患者家族当事者として質問及び要望も

				その他 タ		ERROR:#REF!										4		研修受講

				合計		ERROR:#REF!										5		参加者

																6		2と3

		Q16.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。(最大5つまで) 主催者 2[SA]

				主催者名 シュサイシャ メイ		Ｎ		％								その他内容 タ ナイヨウ

				厚生労働省		ERROR:#REF!												文部科学省

				都道府県		ERROR:#REF!												内閣府

				市区町村		ERROR:#REF!												肝疾患連携拠点病院

				その他		ERROR:#REF!												食の安全・安心財団

				合計		ERROR:#REF!												衆議院

																		総務省

				参加の立場		Ｎ		％								その他内容 タ ナイヨウ

				委員		ERROR:#REF!												患者会活動の報告		7		フォローアップ研修の講師として

				参考人		ERROR:#REF!												将来の希望です(回答削除した(主催者名、参加の立場：4.その他)) カイトウ サクジョ シュサイシャ メイ サンカ タチバ タ

				傍聴者		ERROR:#REF!												講師

				その他 タ		ERROR:#REF!												ヒアリング

				合計		ERROR:#REF!												1と3



		Q16.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。(最大5つまで) 主催者 3[SA]

				主催者名 シュサイシャ メイ		Ｎ		％								その他内容 タ ナイヨウ

				厚生労働省		ERROR:#REF!										1		和歌山県立医科大学保健看護学会		7		参議院

				都道府県		ERROR:#REF!										2		国立研究開発法人国立がん研究センター 		8		JR東日本、関東会社線

				市区町村		ERROR:#REF!										3		内閣府

				その他		ERROR:#REF!										4		癌治療学会

				合計		ERROR:#REF!										5		消費者庁

																6		国立研究開発法人　国立がん研究センター東病院

				参加の立場		Ｎ		％								その他内容 タ ナイヨウ

				委員		ERROR:#REF!												パネラー

				参考人		ERROR:#REF!												将来の希望です(回答削除した(主催者名、参加の立場：4.その他)) カイトウ サクジョ シュサイシャ メイ サンカ タチバ タ

				傍聴者		ERROR:#REF!												PAL参加者

				その他 タ		ERROR:#REF!												講師

				合計		ERROR:#REF!



		Q16.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。(最大5つまで) 主催者 4[SA]

				主催者名 シュサイシャ メイ		Ｎ		％								その他内容 タ ナイヨウ

				厚生労働省		ERROR:#REF!										1		国立研究開発法人国立がん研究センター 		7		消費者庁事故調査室

				都道府県		ERROR:#REF!										2		臨床腫瘍学会

				市区町村		ERROR:#REF!										3		講師

				その他		ERROR:#REF!										4		厚労省及び道県

				合計		ERROR:#REF!										5		国

																6		県・市合同

				参加の立場		Ｎ		％								その他内容 タ ナイヨウ

				委員		ERROR:#REF!										1		将来の希望です(回答削除した(主催者名、参加の立場：4.その他)) カイトウ サクジョ シュサイシャ メイ サンカ タチバ タ

				参考人		ERROR:#REF!										2		PAP参加者

				傍聴者		ERROR:#REF!										3		傍聴者、講演

				その他 タ		ERROR:#REF!										4		意見陳述

				合計		ERROR:#REF!



		Q16.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。(最大5つまで) 主催者 5[SA]

				主催者名 シュサイシャ メイ		Ｎ		％

				厚生労働省		ERROR:#REF!										その他内容 タ ナイヨウ

				都道府県		ERROR:#REF!										1		国立研究開発法人国立がん研究センター 

				市区町村		ERROR:#REF!										2		愛媛大学医学部

				その他		ERROR:#REF!

				合計		ERROR:#REF!



				参加の立場		Ｎ		％								その他内容 タ ナイヨウ

				委員		ERROR:#REF!												将来の希望です(回答削除した(主催者名、参加の立場：4.その他)) カイトウ サクジョ シュサイシャ メイ サンカ タチバ タ

				参考人		ERROR:#REF!												患者家族当事者として質問も

				傍聴者		ERROR:#REF!

				その他 タ		ERROR:#REF!

				合計		ERROR:#REF!



		Q17.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。参加・傍聴したご感想を教えてください。 資料[SA]

						Ｎ		％

				とても良かった

				良かった

				ふつう

				悪かった

				とても悪かった

				合計

				今回はなし コンカイ

		Q17.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。参加・傍聴したご感想を教えてください。 説明[SA]

						Ｎ		％

				とても良かった

				良かった

				ふつう

				悪かった

				とても悪かった

				合計

				今回はなし コンカイ

		Q17.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。参加・傍聴したご感想を教えてください。 時間配分[SA]

						Ｎ		％

				とても良かった

				良かった

				ふつう

				悪かった

				とても悪かった

				合計

				今回はなし コンカイ

		Q17.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。参加・傍聴したご感想を教えてください。 意見交換[SA]

						Ｎ		％

				とても良かった

				良かった

				ふつう

				悪かった

				とても悪かった

				合計

				今回はなし コンカイ

		Q17.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。参加・傍聴したご感想を教えてください。 行政からの回答[SA]

						Ｎ		％

				とても良かった

				良かった

				ふつう

				悪かった

				とても悪かった

				合計

				今回はなし コンカイ

		Q17.製薬協では、「企業活動と患者団体の関係の透明性イドライン」※を策定しています。ご存知でしたか。

						Ｎ		％

				知っている		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				知らなかった		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!

				合計		ERROR:#REF!		ERROR:#REF!





調査実施要領

																								あああ

										公益財団法人		0.0%				公益財団法人		0.0%

										一般財団法人		0.7%				一般財団法人		0.7%

										公益社団法人		1.4%				公益社団法人		1.4%

										一般社団法人		10.4%				一般社団法人		10.4%

										認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		10.4%				認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		10.4%

										特定非営利活動法人（NPO法人）		23.6%				特定非営利活動法人（NPO法人）		23.6%

										任意団体		52.1%				任意団体		52.1%

										その他		1.4%				その他		1.4%



										①組織形態別 ソシキ ケイタイ ベツ

												総数 ソウスウ		公益財団法人		一般財団法人		公益社団法人		一般社団法人		認定特定非営利活動法人　　　　　　　　　　　　　　　　　（認定NPO法人）		特定非営利活動法人（NPO法人）		任意団体		その他

										調査結果 チョウサ ケッカ		144		0.0%		0.7%		1.4%		10.4%		10.4%		23.6%		52.1%		1.4%







										②組織規模別 ソシキ キボ ベツ

												総数 ソウスウ		全国組織の本部 ゼンコク ソシキ ホンブ		地域で活動する組織 チイキ カツドウ ソシキ		グローバルに活動している組織 カツドウ ソシキ		無回答 ムカイトウ

										調査結果 チョウサ ケッカ		144		56.3%		38.9%		3.5%		1.4%













HPの有無

		ホームページの有無 ウム



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ

				Ｎ		％								Ｎ		％

		有		165		86.4%						有		153		84.1%

		無		23		12.0%						無		29		15.9%

		無回答 ムカイトウ		3		1.6%						無回答 ムカイトウ		0		0.0%

		合計		191		100.0%						合計		182		100.0%

































		第1回 ダイ カイ												第2回 ダイ カイ		182

				有 アリ		無 ナシ		無回答 ムカイトウ		合計 ゴウケイ						有 アリ		無 ナシ		無回答 ムカイトウ		合計 ゴウケイ

		総数 ソウスウ		165		23		3		191				総数 ソウスウ		153		29		0		182

		公益財団法人		2		0		0		2				公益財団法人		3		0		0		3

		一般財団法人		2		1		0		3				一般財団法人		3		1		0		4

		公益社団法人		2		0		0		2				公益社団法人		4				0		4

		一般社団法人		5		2		0		7				一般社団法人		8		1		0		9

		認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		14		0		0		14				認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		8		0		0		8

		特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		55		2		0		57				特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		45		4		0		49

		任意団体		75		18		3		96				任意団体		79		23		0		102

		その他		10		0		0		10				その他		3		0		0		3

		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ

				有％ アリ		無％ ナシ		無回答％ ムカイトウ						有％ アリ		無％ ナシ		無回答％ ムカイトウ

		総数 ソウスウ		86%		12%		2%				総数 ソウスウ		84%		16%		0%

		公益財団法人		100%		0%		0%				公益財団法人		100%		0%		0%

		一般財団法人		67%		33%		0%				一般財団法人		75%		25%		0%

		公益社団法人		100%		0%		0%				公益社団法人		100%		0%		0%

		一般社団法人		71%		29%		0%				一般社団法人		89%		11%		0%

		認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		100%		0%		0%				認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		100%		0%		0%

		特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		96%		4%		0%				特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		92%		8%		0%

		任意団体		78%		19%		3%				任意団体		77%		23%		0%

		その他		100%		0%		0%				その他		100%		0%		0%

















































		比較 ヒカク

				第1回 ダイ カイ		第2回 ダイ カイ

		有		86.4%		84.1%

		無		12.0%		15.9%

		無回答 ムカイトウ		1.6%		0.0%



ホームページの有無

％	有	無	無回答	0.86387434554973819	0.12041884816753927	1.5706806282722512E-2	ホームページの有無

％	有	無	無回答	0.84065934065934067	0.15934065934065933	0	ホームページの有無

有	第1回	第2回	0.86387434554973819	0.84065934065934067	無	第1回	第2回	0.12041884816753927	0.15934065934065933	無回答	第1回	第2回	1.5706806282722512E-2	0	ホームページの開設

有％	総数	公益財団法人	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）	特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）	任意団体	その他	0.86387434554973819	1	0.66666666666666663	1	0.7142857142857143	1	0.96491228070175439	0.78125	1	無％	総数	公益財団法人	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）	特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）	任意団体	その他	0.12041884816753927	0	0.33333333333333331	0	0.2857142857142857	0	3.5087719298245612E-2	0.1875	0	無回答％	総数	公益財団法人	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）	特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）	任意団体	その他	1.5706806282722512E-2	0	0	0	0	0	0	3.125E-2	0	ホームページの開設

有％	総数	公益財団法人	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）	特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）	任意団体	その他	0.84065934065934067	1	0.75	1	0.88888888888888884	1	0.91836734693877553	0.77450980392156865	1	無％	総数	公益財団法人	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）	特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）	任意団体	その他	0.15934065934065933	0	0.25	0	0.1111111111111111	0	8.1632653061224483E-2	0.22549019607843138	0	無回答％	総数	公益財団法人	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）	特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）	任意団体	その他	0	0	0	0	0	0	0	0	0	

Q2

		Ｑ２．組織の種別を教えてください。										Ｑ２．組織の種別を教えてください。								Ｑ２．組織の種別を教えてください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ								第3回 ダイ カイ

				Ｎ		％								Ｎ		％						Ｎ		％

		公益財団法人		2		1.0%						公益財団法人		3		1.6%				公益財団法人		0		0.0%						公益財団法人		0		0.0%

		一般財団法人		3		1.6%						一般財団法人		4		2.2%				一般財団法人		1		0.7%						一般財団法人		1		0.7%

		公益社団法人		2		1.0%						公益社団法人		4		2.2%				公益社団法人		2		1.4%						公益社団法人		2		1.4%

		一般社団法人		7		3.7%						一般社団法人		9		4.9%				一般社団法人		15		10.4%						一般社団法人		15		10.4%

		認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		14		7.3%						認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		8		4.4%				認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		15		10.4%						認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		15		10.4%

		特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		57		29.8%						特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		49		26.9%				特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		34		23.6%						特定非営利活動法人（NPO法人）		34		23.6%

		任意団体		96		50.3%						任意団体		102		56.0%				任意団体		75		52.1%						任意団体		75		52.1%

		その他		10		5.2%						その他		3		1.6%				その他		2		1.4%						その他		2		1.4%

		無回答 ムカイトウ		0		0.0%						無回答 ムカイトウ		0		0.0%				無回答 ムカイトウ		0		0.0%						無回答		0

		合計		191		100.0%						合計		182		100.0%				合計		144		100.0%



		■その他内容 タ ナイヨウ										■その他内容 タ ナイヨウ								■その他内容 タ ナイヨウ

		プライベート										社会福祉法人								社会福祉法人

		家族会										米国特定非営利活動法人								米国特定非営利活動法人

		患者・家族の会

		患者会

		患者本人･家族とその支援者のネットワーク

		県からの一般社団法人認定待ち

		社会福祉法人

		社会福祉法人

		軟骨無形成症患者・家族の会

		（株）協和企画の一部署



		比較 ヒカク

				第1回 ダイ カイ		第2回 ダイ カイ

		公益財団法人		1.0%		1.6%

		一般財団法人		1.6%		2.2%

		公益社団法人		1.0%		2.2%

		一般社団法人		3.7%		4.9%

		認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		7.3%		4.4%

		特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		29.8%		26.9%

		任意団体		50.3%		56.0%

		その他		5.2%		1.6%

		無回答 ムカイトウ		0.0%		0.0%



組織の種別

％	公益財団法人	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）	特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）	任意団体	その他	無回答	1.0471204188481676E-2	1.5706806282722512E-2	1.0471204188481676E-2	3.6649214659685861E-2	7.3298429319371722E-2	0.29842931937172773	0.50261780104712039	5.2356020942408377E-2	0	組織の種別

％	公益財団法人	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）	特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）	任意団体	その他	無回答	1.6483516483516484E-2	2.197802197802198E-2	2.197802197802198E-2	4.9450549450549448E-2	4.3956043956043959E-2	0.26923076923076922	0.56043956043956045	1.6483516483516484E-2	0	組織の種別

公益財団法人	第1回	第2回	1.0471204188481676E-2	1.6483516483516484E-2	一般財団法人	第1回	第2回	1.5706806282722512E-2	2.197802197802198E-2	公益社団法人	第1回	第2回	1.0471204188481676E-2	2.197802197802198E-2	一般社団法人	第1回	第2回	3.6649214659685861E-2	4.9450549450549448E-2	認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）	第1回	第2回	7.3298429319371722E-2	4.3956043956043959E-2	特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）	第1回	第2回	0.29842931937172773	0.26923076923076922	任意団体	第1回	第2回	0.50261780104712039	0.56043956043956045	その他	第1回	第2回	5.2356020942408377E-2	1.6483516483516484E-2	％	公益財団法人	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）	特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）	任意団体	その他	0	6.9444444444444441E-3	1.3888888888888888E-2	0.10416666666666667	0.10416666666666667	0.2361111111111111	0.52083333333333337	1.3888888888888888E-2	

公益財団法人	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）	特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）	任意団体	その他	0	6.9444444444444441E-3	1.3888888888888888E-2	0.10416666666666667	0.10416666666666667	0.2361111111111111	0.52083333333333337	1.3888888888888888E-2	





Q3

		Ｑ３．組織の形態を教えてください。										Ｑ３．組織の活動規模を教えてください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ								第3回 ダイ カイ

				Ｎ		％								Ｎ		％						Ｎ		％

		全国組織の本部　		69		36.1%						全国で活動している		102		56.0%				全国で活動している		81		56.3%

		全国組織の支部　		12		6.3%						地域で活動している		76		41.8%				地域で活動している		56		38.9%

		地域で活動している組織　		76		39.8%						グローバルに活動している カツドウ		4		2.2%				グローバルに活動している カツドウ		5		3.5%

		連合組織・ネットワーク		21		11.0%						無回答 ムカイトウ		0		0.0%				無回答 ムカイトウ		2		1.4%

		その他		12		6.3%						合計		182		100.0%				合計		144		100.0%

		無回答 ムカイトウ		1		0.5%

		合計		191		100.0%

		■その他内容 タ ナイヨウ										■その他内容 タ ナイヨウ

		1型糖尿病の患者（児）と家族の会										全国、国際的に活動している

		これまでに19都道府県でワークショップを開催しています										全国及び、ヨーロッパ、アメリカ、アジアの患者団体と連携、協力

		プライベート										全世界で活動している

		基本的には東京周辺地区での活動だが、電話相談の一部は全国対応している。										米国と日本の両方で活動：日本国内では、東京、横浜、大阪、京都で活動中

		少ない患者が全国に点在している小規模な組織

		上部団体があるが　都道府県単位で独立

		神奈川県立がんセンターの相談支援センターのサポートをうけて。

		全国会員規模の本部

		全国組織。本部も支部もない

		全国組織／本部支部なし

		地域に根ざした患者会でしたが、ネットの影響で埼玉以外、東京・千葉・静岡・茨城など他県に及んでいる。

		独立した地域活動と、全国組織の支部



組織の形態

％	全国組織の本部　	全国組織の支部　	地域で活動している組織　	連合組織・ネットワーク	その他	無回答	0.36125654450261779	6.2827225130890049E-2	0.39790575916230364	0.1099476439790576	6.2827225130890049E-2	5.235602094240838E-3	組織の形態

全国で活動している	地域で活動している	グローバルに活動している	0.56043956043956045	0.4175824175824176	2.197802197802198E-2	％	

全国で活動している	地域で活動している	グローバルに活動している	無回答	0.5625	0.3888888888888889	3.4722222222222224E-2	1.3888888888888888E-2	





％	

全国で活動している	地域で活動している	グローバルに活動している	無回答	0.5625	0.3888888888888889	3.4722222222222224E-2	1.3888888888888888E-2	





Q4

		Ｑ４．設立年を教えてください。										Ｑ４．設立年を教えてください。								Ｑ４．設立年を教えてください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ								第3回 ダイ カイ

				Ｎ		％								Ｎ		％						Ｎ		％

		1969年以前		9		4.7%						1969年以前		10		5.5%				1969年以前		10		6.9%

		1970年～1979年		28		14.7%						1970年～1979年		28		15.4%				1970年～1979年		22		15.3%

		1980年～1989年		22		11.5%						1980年～1989年		21		11.5%				1980年～1989年		17		11.8%

		1990年～1999年		38		19.9%						1990年～1999年		21		11.5%				1990年～1999年		24		16.7%

		2000年～2009年		75		39.3%						2000年～2009年		66		36.3%				2000年～2009年		47		32.6%

		2010年～2014年		15		7.9%						2010年～2014年		21		11.5%				2010年～2019年		20		13.9%

		無回答 ムカイトウ		4		2.1%						2015年以降		15		8.2%				2020年以降		1		0.7%

		合計		191		100.0%						無回答 ムカイトウ		0		0.0%				無回答 ムカイトウ		3		2.1%

		※第1回は記入式 ダイ カイ キニュウ シキ										合計		182		100.0%				合計		144		100.0%



		比較 ヒカク

				第1回 ダイ カイ		第2回 ダイ カイ		第3回 ダイ カイ

		1969年以前		4.7%		5.5%		6.9%

		1970年～1979年		14.7%		15.4%		15.3%

		1980年～1989年		11.5%		11.5%		11.8%

		1990年～1999年		19.9%		11.5%		16.7%

		2000年～2009年		39.3%		36.3%		32.6%

		2010年～2014年		7.9%		11.5%		13.9%

		2015年以降		0.0%		8.2%		0.7%

		無回答 ムカイトウ		2.1%		0.0%		2.1%





設立年

1969年以前	第1回	第2回	4.712041884816754E-2	5.4945054945054944E-2	1970年～1979年	第1回	第2回	0.14659685863874344	0.15384615384615385	1980年～1989年	第1回	第2回	0.11518324607329843	0.11538461538461539	1990年～1999年	第1回	第2回	0.19895287958115182	0.11538461538461539	2000年～2009年	第1回	第2回	0.39267015706806285	0.36263736263736263	2010年～2014年	第1回	第2回	7.8534031413612565E-2	0.11538461538461539	2015年以降	第1回	第2回	0	8.2417582417582402E-2	無回答	第1回	第2回	2.0942408376963352E-2	0	

1969年以前	1970年～1979年	1980年～1989年	1990年～1999年	2000年～2009年	2010年～2019年	2020年以降	無回答	6.9444444444444448E-2	0.15277777777777779	0.11805555555555555	0.16666666666666666	0.3263888888888889	0.1388888888888889	6.9444444444444441E-3	2.0833333333333332E-2	







Q5

		Ｑ５．会員数を教えてください。本部の場合は総会員数をお答えください。										Ｑ５．会員数を教えてください。本部の場合は総会員数をお答えください。								Ｑ５．会員数を教えてください。本部の場合は総会員数をお答えください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ								第3回 ダイ カイ

				Ｎ		％								Ｎ		％						Ｎ		％

		50人未満		25		13.1%						50人未満		44		24.2%				10人未満		1		0.7%

		50人 ～ 100人未満		24		12.6%						50人 ～ 100人未満		23		12.6%				10〜20人未満		7		4.9%

		100人 ～ 500人未満		60		31.4%						100人 ～ 500人未満		52		28.6%				20〜30人未満		7		4.9%

		500人 ～ 1000人未満		15		7.9%						500人 ～ 1000人未満		12		6.6%				30〜40人未満		8		5.6%

		1000人 ～ 5000人未満		48		25.1%						1000人 ～ 5000人未満		36		19.8%				40〜50人未満		5		3.5%

		5000人以上		16		8.4%						5000人以上		11		6.0%				50人 ～ 100人未満		17		11.8%

		無回答 ムカイトウ		3		1.6%						無回答 ムカイトウ		4		2.2%				100人 ～ 500人未満		49		34.0%

		合計		191		100.0%						合計		182		100.0%				500人 ～ 1000人未満		16		11.1%

																				1000人 ～ 5000人未満		25		17.4%

		■5000人以上の人数(人) ニン イジョウ ニンズウ ニン										■5000人以上の人数(人) ニン イジョウ ニンズウ ニン								5000人以上		8		5.6%

		8,200										11,000								無回答 ムカイトウ		1		0.7%

		5,100										14,800								合計		144		100.0%

		8,000										5,100

		10,000										5,000

		6,000										6,000

		6,400										8,295

		6,150										8,500

		14,000										8,200

		5,800										85,000

		16,000										9,701

		30,458

		11,000

		9,029

		5,200

		7,500

		比較 ヒカク

				第1回 ダイ カイ		第2回 ダイ カイ

		50人未満		13.1%		24.2%

		50人 ～ 100人未満		12.6%		12.6%

		100人 ～ 500人未満		31.4%		28.6%

		500人 ～ 1000人未満		7.9%		6.6%

		1000人 ～ 5000人未満		25.1%		19.8%

		5000人以上		8.4%		6.0%

		無回答 ムカイトウ		1.6%		2.2%



会員数

50人未満	第1回	第2回	0.13089005235602094	0.24175824175824176	50人 ～ 100人未満	第1回	第2回	0.1256544502617801	0.12637362637362637	100人 ～ 500人未満	第1回	第2回	0.31413612565445026	0.2857142857142857	500人 ～ 1000人未満	第1回	第2回	7.8534031413612565E-2	6.5934065934065936E-2	1000人 ～ 5000人未満	第1回	第2回	0.2513089005235602	0.19780219780219779	5000人以上	第1回	第2回	8.3769633507853408E-2	6.043956043956044E-2	無回答	第1回	第2回	1.5706806282722512E-2	2.197802197802198E-2	



10人未満	10〜20人未満	20〜30人未満	30〜40人未満	40〜50人未満	50人 ～ 100人未満	100人 ～ 500人未満	500人 ～ 1000人未満	1000人 ～ 5000人未満	5000人以上	無回答	6.9444444444444441E-3	4.8611111111111112E-2	4.8611111111111112E-2	5.5555555555555552E-2	3.4722222222222224E-2	0.11805555555555555	0.34027777777777779	0.1111111111111111	0.1736111111111111	5.5555555555555552E-2	6.9444444444444441E-3	





Q6

		Ｑ６．団体として取り組んでいる活動を教えてください。										Ｑ６．団体として取り組んでいる活動を教えてください。



		第1回 ダイ カイ										第2回（報告書用） ダイ カイ ホウコクショヨウ								第3回（報告書用） ダイ カイ ホウコクショヨウ

				Ｎ		％								Ｎ		％						N		％

		会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）		167		87.4%						講演会・勉強会等の開催		172		94.5%				講演会・勉強会等の開催		134		93.1%

		講演会・勉強会等の開催		175		91.6%						会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）		167		91.8%				会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）		132		91.7%

		会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）		166		86.9%						会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）		167		91.8%				会報誌・ニュースレター等の発行		127		88.2%

		会報誌・ニュースレター等の発行		162		84.8%						ホームページの運営		167		91.8%				会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）		126		87.5%

		ホームページの運営		155		81.2%						会報誌・ニュースレター等の発行		151		83.0%				ホームページの運営		123		85.4%

		患者の実態等に関する調査・研究		96		50.3%						患者の実態等に関する調査・研究		150		82.4%				国内の団体との情報交換・交流		113		78.5%

		疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力		78		40.8%						★国内の団体との情報交換・交流		140		76.9%				疾病や治療法等の情報収集		105		72.9%

		疾病や治療法等の情報収集		127		66.5%						疾病や治療法等の情報収集		139		76.4%				疾病啓発活動（社会的認識の向上）		102		70.8%

		製薬企業との情報交換・協力		90		47.1%						★行政（国・自治体）への各種要望書等の提出		131		72.0%				行政（国・自治体）への各種要望書等の提出		88		61.1%

		治験に関する活動		39		20.4%						疾病啓発活動（社会的認識の向上）		130		71.4%				学会への参加、働きかけ		86		59.7%

		疾病啓発活動（社会的認識の向上）		134		70.2%						疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力		114		62.6%				ＷＥＢを活用した会議・交流等の開催		85		59.0%

		行政への働きかけ		143		74.9%						★学会への参加、働きかけ		114		62.6%				製薬企業との情報交換・協力		74		51.4%

		海外の団体との情報交換・交流		50		26.2%						製薬企業との情報交換・協力		88		48.4%				患者の実態等に関する調査・研究		73		50.7%

		その他		45		23.6%						★行政の審議会等の会議体への参加		87		47.8%				疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力		67		46.5%

		無回答 ムカイトウ		1		0.5%						海外の団体との情報交換・交流		59		32.4%				行政の審議会等の会議体への参加		55		38.2%

		回答者数 カイトウ シャ スウ		191		100.0%						★災害対策		47		25.8%				海外の団体との情報交換・交流		40		27.8%

												治験に関する活動		46		25.3%				治験に関する活動		38		26.4%

												その他		20		11.0%				災害対策		36		25.0%

												無回答 ムカイトウ		3		1.6%				その他（具体的にご記入ください）		17		11.8%

												合計		182		100.0%						144		100.0%

		■その他内容 タ ナイヨウ										■その他内容 タ ナイヨウ

		・女性特有のがん（乳がん・子宮がん）の検診啓発　・地域の特に女性とのコミュニケーション活動を通して、地元地域のバリアフリーな環境づくりによる町活性化活動										ガイドブック、啓蒙ツールの作成

		・他のNPO団体と連携し、献血、骨髄バンクドナー登録啓発、登録会開催 ・患者ブログの更新 ・募金活動 ・研究者や研究機関への研究助成金を送る ・予防接種法改正の活動に賛同										ガイドライン作成への参加

		・他の患者会との交流（同領域）　・他の患者会との横断的交流（領域を超えて）　・行政と協働して啓発活動　・製薬企業以外とも情報交換および協働（マイクロソフト他）										がん拠点病院の医療事故調査委員会委員参加

		40年振りに見直された難病対策、1月立法化、27年1月施行までの動きに注力していきたい。大きく変化した内容、障害者総会支援法等の内容をいかにして地方の難病生活者にセミナー等を開催して説明会をしていく。										がん教育

		アレルギー疾患の社会、特に学校、幼稚園、保育園での正しい理解により、アレルギー疾患の子どもたちが安全に過ごせるよう、アレルギーに関わる多くの方々との連携の上に、社会基盤の整備をすること。										遺伝子バンク(福山型筋ジストロフィー)

		がんと関係なく社会的活動団体との交流を計っている。										海外の患者会員あり

		がん患者サロン：院内型サロン（県立がんセンターにて――明石話そう会） 　　　　　　地域型サロン（明石市立保健センターにて――明石楽しもう会） 日帰りバス旅行、日蓮宗僧侶との座談会、がん相談（市民対象）										各地域での難病関連イベントの主催や協力

		がん患者さんへの情報提供や患者さんの生活の実態調査等										患者家族【子供・親・パートナー】の患者家族会（不定期）、医療関係者のﾎﾞﾗﾝﾃｨｱ参加・研修

		医療・介護雑誌の原稿執筆、医療関係のドラマ企画書作成、ＨＰ・ブログ上での情報交換、相談										患者会の全国統一、財政の確立

		会の目的：21世紀の元気・回復を願う会として、年4回の会合と年4回の会報の発行を行なうことでスタート。主として脳卒中障害者の見ず知らずの高齢会員による会の運営はそれなりに大変だった。										患者会設立支援

		会の目的は、署名運動、国会請願を経て成就し、現在は休眠中です。										拠点病院の相談支援の実態調査

		会員名簿の発行。住所・氏名・電話番号・生まれた年・手術年月・手術した病院名を明記。｛会員が共通点（同年代・同時期に同じ病院で手術をした人）を見つけて連絡を取り合い情報交換するのが目的｝										研究奨励金・患者支援活動費用助成

		完治が難しい病気をもつ人たちの自己管理を支援することについて、調査研究から普及啓発、実践活動を行っている										国際ボランティア

		患者さんへの給付活動を行っています。具体的には、1.生活困窮者向け　2.分子標的薬治療・精子保存希望者向け　3.未授精卵子保存希望者向け　であり、全て「貸付」ではなく、審査機関の審査を経たうえでの「給付」です。										子供や親へのケア活動（キャンプ、ワークショップ）

		患者家族のための滞在施設（ホスピタルホスピタリティハウス）の運営										就労支援

		緩和ケア施設ボランティア 遺族の悲嘆ケア										他団体との協働、善意の研究者の応援

		顔の見える活動、声の聞こえる活動をめざし、札幌を拠点に北海道内に五つの支部を設け、もうらしている。										地元草の根団体への教育的イベント開催支援

		稀少がんは、確かな治療法や確かな薬が無いので　この早期開発を求めて　国会議員や厚労省へ稀少がん対策強化のロビー活動を主に　国立がん研究センターや癌研有明に対し鋭意お願い中。昨年やっと国癌内に希少がんセンターを設置していただきました。同時に　早期探索的拠点病院の充実をお願い。５拠点から９拠点　更に拡大中。血液疾患広場つばさ会に同行し全国に出向き医療フォーラムに参加　がん患者の実態把握と啓発中。										認定NPO法人日本脊柱変形協会との協力体制

		旧屋号は、「患者の生命保険を考える会」です。										発症初期の患者へ「希望のバッグ」の配布

		研究費の助成、大規模災害時の啓発										福島県内におけるピアサポートサロンの拡大サポーターの養成・教育

		県より難病相談支援センターの運営を受託。上記以外に難病患者の就労支援やコミュニケーション支援など難病患者・家族の相談及び各種支援

		公益社団法人としての社会への諸々の働きかけ。諸団体とのリンク

		広く県民へ難病や難病患者への理解を深めていただき相互交流を図る「市民と交流の集い」を年1回開催し、今年20回目を迎える。 

		行政との情報交換、協力、協働。講演会等動画配信（遠隔離島対策）、育成（看護学校等）実習。就労支援、災害対策、重度障害者意思伝達支援など

		行政や医師会への協力

		香川県への要望書、香川県との意見交換会開催

		国内の関係団体との共働

		災害対策・介護通院など

		職場への啓発

		新しい情報を会員に発信

		診療所の運営

		世界的緑内障患者団体のWorld Glaucoma Patient Associationの一員および役員

		政治への働きかけ

		生活の場の日中活動、働く場

		精神障害者・家族・専門家が一同に集まる全国大会

		相談事業、就労支援事業、災害時用援護者支援事業

		他の障害者団体、患者団体との交流等

		他患者団体との交流・連絡（難病連など）

		他疾患患者団体などとの協働活動

		地域医療・介護ネットワーク

		定例会の他に以下の分科会があります。①家族のつどい②遺族のつどい③ひとりでがんの向きあっている人のつどい④乳がんのつどい⑤婦人科がんのつどい⑥肺がんのつどい。文化活動として、歌のつどい・ウォーキング・旅行・クリスマス会・講演会等

		日本だけになかった世界標準医療の確立。  具体的には、世界標準はピルによる薬物治療であると医療界に広報し（1998年～）、ピル導入で活躍し（1999年）、しかしなかなか広がらないのでルナベル治験を準備段階から協力・支援し（2002年～）、学会・企業・厚労省などと公開・非公開でたたかいながらピル治療を広めていき（同時に日本でだけはびこっていたGnRHアゴニスト剤乱用を是正し）、ルナベルの保険適用を取得（2008年）。続けてヤーズとルナベルULDも取得。 

		日本国内の障害者団体との情報交換、連携運動。日本障害者リハビリテーション協会会員、JD日本障害者協議会へ加盟

		日本不整脈学会、日本不整脈（ディバイス工業会との連携）市民公開講座等の開催、協力推進（公財）日本心臓財団との事業協力推進本部

		日本不整脈学会との連携、市民公開講座等の共催他各種行事に協力。日本不整脈デバイス工業会との連携、協力。（公財）日本心臓財団の各種事業、多施設助成審査、ハートの日等に協力。

		模擬患者で医療従事者に教育など



団体として取り組んでいる活動

％	会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）	講演会・勉強会等の開催	会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）	会報誌・ニュースレター等の発行	ホームページの運営	患者の実態等に関する調査・研究	疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力	疾病や治療法等の情報収集	製薬企業との情報交換・協力	治験に関する活動	疾病啓発活動（社会的認識の向上）	行政への働きかけ	海外の団体との情報交換・交流	その他	無回答	0.87434554973821987	0.91623036649214662	0.86910994764397909	0.84816753926701571	0.81151832460732987	0.50261780104712039	0.40837696335078533	0.66492146596858637	0.47120418848167539	0.20418848167539266	0.70157068062827221	0.74869109947643975	0.26178010471204188	0.2356020942408377	5.235602094240838E-3	団体として取り組んでいる活動

％	会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）	会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）	ホームページの運営	会報誌・ニュースレター等の発行	患者の実態等に関する調査・研究	★国内の団体との情報交換・交流	疾病や治療法等の情報収集	★行政（国・自治体）への各種要望書等の提出	疾病啓発活動（社会的認識の向上）	疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力	★学会への参加、働きかけ	製薬企業との情報交換・協力	★行政の審議会等の会議体への参加	海外の団体との情報交換・交流	★災害対策	治験に関する活動	その他	無回答	0.91758241758241754	0.91758241758241754	0.91758241758241754	0.82967032967032972	0.82417582417582413	0.76923076923076927	0.76373626373626369	0.71978021978021978	0.7142857142857143	0.62637362637362637	0.62637362637362637	0.48351648351648352	0.47802197802197804	0.32417582417582419	0.25824175824175827	0.25274725274725274	0.10989010989010989	1.6483516483516484E-2	講演会・勉強会等の開催	会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）	会報誌・ニュースレター等の発行	会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）	ホームページの運営	国内の団体との情報交換・交流	疾病や治療法等の情報収集	疾病啓発活動（社会的認識の向上）	行政（国・自治体）への各種要望書等の提出	学会への参加、働きかけ	ＷＥＢを活用した会議・交流等の開催	製薬企業との情報交換・協力	患者の実態等に関する調査・研究	疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力	行政の審議会等の会議体への参加	海外の団体との情報交換・交流	治験に関する活動	災害対策	その他（具体的にご記入ください）	0.93055555555555558	0.91666666666666663	0.88194444444444442	0.875	0.85416666666666663	0.78472222222222221	0.72916666666666663	0.70833333333333337	0.61111111111111116	0.59722222222222221	0.59027777777777779	0.51388888888888884	0.50694444444444442	0.46527777777777779	0.38194444444444442	0.27777777777777779	0.2638888888888889	0.25	0.11805555555555555	







Q7

		Ｑ７．上記Ｑ６の選択肢より、今後特に強化したい、または取り組みたい活動を3つまで選び、番号をご記入ください。										Ｑ７．Ｑ６の選択肢より、今後特に強化したい、または取り組みたい活動について、優先順位の高い順に上位３つまで選び、番号をご記入ください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ														第2回（報告書用） ダイ カイ ホウコクショヨウ																		第3回 ダイ カイ																				第3回 ダイ カイ

				Ｎ		％								優先順位 ①		②		③		％								優先順位①		優先順位② ユウセン ジュンイ		優先順位③ ユウセン ジュンイ														優先順位 ①		優先順位② ユウセン ジュンイ		優先順位③ ユウセンジュンイ		％														優先順位 ①		優先順位② ユウセン ジュンイ		優先順位③ ユウセンジュンイ

		会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）		58		30.4%						会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）		50		20		12								会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）		27.5%		11.0%		6.6%		45.1%		50		20		12				会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）		22.9%		13.9%		7.6%		44.4%		66.0%		33		20		11				会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）		0.0%		0.0%		0.0%

		講演会・勉強会等の開催		65		34.0%						講演会・勉強会等の開催		21		35		22								講演会・勉強会等の開催		11.5%		19.2%		12.1%		42.9%		21		35		22				講演会・勉強会等の開催		10.4%		11.1%		14.6%		36.1%		61.8%		15		16		21				講演会・勉強会等の開催		0.0%		0.0%		0.0%

		会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）		66		34.6%						会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）		28		21		15								会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）		15.4%		11.5%		8.2%		35.2%		28		21		15				会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）		13.2%		9.0%		13.2%		35.4%		57.6%		19		13		19				会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）		0.0%		0.0%		0.0%

		会報誌・ニュースレター等の発行		23		12.0%						会報誌・ニュースレター等の発行		7		9		12								疾病啓発活動（社会的認識の向上）		8.2%		7.1%		9.3%		24.7%		15		13		17				疾病啓発活動（社会的認識の向上）		8.3%		8.3%		4.9%		21.5%		34.7%		12		12		7				会報誌・ニュースレター等の発行		0.0%		0.0%		0.0%

		ホームページの運営		25		13.1%						ホームページの運営		4		4		8								疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力		5.5%		9.9%		6.6%		22.0%		10		18		12				会報誌・ニュースレター等の発行		3.5%		11.1%		6.9%		21.5%		39.6%		5		16		10				ホームページの運営		0.0%		0.0%		0.0%

		患者の実態等に関する調査・研究		26		13.6%						患者の実態等に関する調査・研究		8		15		11								★行政（国・自治体）への各種要望書等の提出		5.5%		2.7%		13.2%		21.4%		10		5		24				行政（国・自治体）への各種要望書等の提出		4.2%		4.9%		8.3%		17.4%		30.6%		6		7		12				患者の実態等に関する調査・研究		0.0%		0.0%		0.0%

		疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力		43		22.5%						疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力		10		18		12								患者の実態等に関する調査・研究		4.4%		8.2%		6.0%		18.7%		8		15		11				疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力		6.3%		6.3%		2.8%		15.3%		24.3%		9		9		4				疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力		0.0%		0.0%		0.0%

		疾病や治療法等の情報収集		29		15.2%						疾病や治療法等の情報収集		7		10		5								会報誌・ニュースレター等の発行		3.8%		4.9%		6.6%		15.4%		7		9		12				ホームページの運営		4.2%		4.9%		3.5%		12.5%		20.8%		6		7		5				疾病や治療法等の情報収集		0.0%		0.0%		0.0%

		製薬企業との情報交換・協力		30		15.7%						学会への参加、働きかけ		3		9		5								疾病や治療法等の情報収集		3.8%		5.5%		2.7%		12.1%		7		10		5				疾病や治療法等の情報収集		0.7%		4.2%		2.1%		6.9%		13.2%		1		6		3				学会への参加、働きかけ		0.0%		0.0%		0.0%

		治験に関する活動		10		5.2%						製薬企業との情報交換・協力		3		5		9								★学会への参加、働きかけ		1.6%		4.9%		2.7%		9.3%		3		9		5				製薬企業との情報交換・協力		2.1%		1.4%		3.5%		6.9%		11.8%		3		2		5				製薬企業との情報交換・協力		0.0%		0.0%		0.0%

		疾病啓発活動（社会的認識の向上）		66		34.6%						治験に関する活動		3		4		7								製薬企業との情報交換・協力		1.6%		2.7%		4.9%		9.3%		3		5		9				治験に関する活動		3.5%		2.1%		1.4%		6.9%		10.4%		5		3		2				治験に関する活動		0.0%		0.0%		0.0%

		行政への働きかけ		63		33.0%						行政（国・自治体）への各種要望書等の提出		10		5		24								ホームページの運営		2.2%		2.2%		4.4%		8.8%		4		4		8				国内の団体との情報交換・交流		0.0%		4.2%		2.8%		6.9%		13.9%		0		6		4				行政（国・自治体）への各種要望書等の提出		0.0%		0.0%		0.0%

		海外の団体との情報交換・交流		16		8.4%						行政の審議会等の会議体への参加		2		5		5								治験に関する活動		1.6%		2.2%		3.8%		7.7%		3		4		7				患者の実態等に関する調査・研究		0.7%		2.1%		1.4%		4.2%		7.6%		1		3		2				行政の審議会等の会議体への参加		0.0%		0.0%		0.0%

		その他		16		8.4%						災害対策		5		4		4								★災害対策		2.7%		2.2%		2.2%		7.1%		5		4		4				行政の審議会等の会議体への参加		0.0%		1.4%		2.8%		4.2%		8.3%		0		2		4				災害対策		0.0%		0.0%		0.0%

		無回答 ムカイトウ		0		0.0%						疾病啓発活動（社会的認識の向上）		15		13		17								★行政の審議会等の会議体への参加		1.1%		2.7%		2.7%		6.6%		2		5		5				災害対策		0.0%		1.4%		2.8%		4.2%		8.3%		0		2		4				疾病啓発活動（社会的認識の向上）		0.0%		0.0%		0.0%

		回答者数 カイトウ シャ スウ		191		100.0%						国内の団体との情報交換・交流		1		1		7								★国内の団体との情報交換・交流		0.5%		0.5%		3.8%		4.9%		1		1		7				学会への参加、働きかけ		1.4%		0.0%		1.4%		2.8%		4.2%		2		0		2				国内の団体との情報交換・交流		0.0%		0.0%		0.0%

												海外の団体との情報交換・交流		1		0		3								海外の団体との情報交換・交流		0.5%		0.0%		1.6%		2.2%		1		0		3				海外の団体との情報交換・交流		0.7%		0.0%		2.1%		2.8%		4.9%		1		0		3				海外の団体との情報交換・交流		0.0%		0.0%		0.0%

												その他		3		3		2								その他		1.6%		1.6%		1.1%		4.4%		3		3		2				その他		8.3%		3.5%		8.3%				11.8%		12		5		12

												無回答 ムカイトウ		1		1		2								無回答 ムカイトウ		0.5%		0.5%		1.1%		2.2%		1		1		2				無回答 ムカイトウ		9.7%		10.4%		9.7%				20.1%		14		15		14

												合計		182		182		182								合計		100.0%		100.0%		100.0%												合計		1		1		1						144		144		144



												■その他内容 タ ナイヨウ

												地元草の根団体への教育的イベント開催支援

												福島県内におけるピアサポートサロンの拡大サポーターの養成・教育

												発症初期の患者へ「希望のバッグ」の配布

												他団体との協働、善意の研究者の応援

												がん教育

												患者会の全国統一、財政の確立

												拠点病院の相談支援の実態調査

												子供や親へのケア活動（キャンプ、ワークショップ）



優先順位①	会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）	講演会・勉強会等の開催	会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）	疾病啓発活動（社会的認識の向上）	疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力	★行政（国・自治体）への各種要望書等の提出	患者の実態等に関する調査・研究	会報誌・ニュースレター等の発行	疾病や治療法等の情報収集	★学会への参加、働きかけ	製薬企業との情報交換・協力	ホームページの運営	治験に関する活動	★災害対策	★行政の審議会等の会議体への参加	★国内の団体との情報交換・交流	海外の団体との情報交換・交流	その他	無回答	0.27472527472527475	0.11538461538461539	0.15384615384615385	8.2417582417582416E-2	5.4945054945054944E-2	5.4945054945054944E-2	4.3956043956043959E-2	3.8461538461538464E-2	3.8461538461538464E-2	1.6483516483516484E-2	1.6483516483516484E-2	2.197802197802198E-2	1.6483516483516484E-2	2.7472527472527472E-2	1.098901098901099E-2	5.4945054945054949E-3	5.4945054945054949E-3	1.6483516483516484E-2	5.4945054945054949E-3	優先順位②	会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）	講演会・勉強会等の開催	会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）	疾病啓発活動（社会的認識の向上）	疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力	★行政（国・自治体）への各種要望書等の提出	患者の実態等に関する調査・研究	会報誌・ニュースレター等の発行	疾病や治療法等の情報収集	★学会への参加、働きかけ	製薬企業との情報交換・協力	ホームページの運営	治験に関する活動	★災害対策	★行政の審議会等の会議体への参加	★国内の団体との情報交換・交流	海外の団体との情報交換・交流	その他	無回答	0.10989010989010989	0.19230769230769232	0.11538461538461539	7.1428571428571425E-2	9.8901098901098897E-2	2.7472527472527472E-2	8.2417582417582416E-2	4.9450549450549448E-2	5.4945054945054944E-2	4.9450549450549448E-2	2.7472527472527472E-2	2.197802197802198E-2	2.197802197802198E-2	2.197802197802198E-2	2.7472527472527472E-2	5.4945054945054949E-3	0	1.6483516483516484E-2	5.4945054945054949E-3	優先順位③	会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）	講演会・勉強会等の開催	会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）	疾病啓発活動（社会的認識の向上）	疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力	★行政（国・自治体）への各種要望書等の提出	患者の実態等に関する調査・研究	会報誌・ニュースレター等の発行	疾病や治療法等の情報収集	★学会への参加、働きかけ	製薬企業との情報交換・協力	ホームページの運営	治験に関する活動	★災害対策	★行政の審議会等の会議体への参加	★国内の団体との情報交換・交流	海外の団体との情報交換・交流	その他	無回答	6.5934065934065936E-2	0.12087912087912088	8.2417582417582416E-2	9.3406593406593408E-2	6.5934065934065936E-2	0.13186813186813187	6.043956043956044E-2	6.5934065934065936E-2	2.7472527472527472E-2	2.7472527472527472E-2	4.9450549450549448E-2	4.3956043956043959E-2	3.8461538461538464E-2	2.197802197802198E-2	2.7472527472527472E-2	3.8461538461538464E-2	1.6483516483516484E-2	1.098901098901099E-2	1.098901098901099E-2	

優先順位 ①	会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）	講演会・勉強会等の開催	会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）	疾病啓発活動（社会的認識の向上）	会報誌・ニュースレター等の発行	行政（国・自治体）への各種要望書等の提出	疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力	ホームページの運営	疾病や治療法等の情報収集	製薬企業との情報交換・協力	治験に関する活動	国内の団体との情報交換・交流	患者の実態等に関する調査・研究	行政の審議会等の会議体への参加	災害対策	学会への参加、働きかけ	海外の団体との情報交換・交流	その他	無回答	0.22916666666666666	0.10416666666666667	0.13194444444444445	8.3333333333333329E-2	3.4722222222222224E-2	4.1666666666666664E-2	6.25E-2	4.1666666666666664E-2	6.9444444444444441E-3	2.0833333333333332E-2	3.4722222222222224E-2	0	6.9444444444444441E-3	0	0	1.3888888888888888E-2	6.9444444444444441E-3	8.3333333333333329E-2	9.7222222222222224E-2	優先順位②	会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）	講演会・勉強会等の開催	会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）	疾病啓発活動（社会的認識の向上）	会報誌・ニュースレター等の発行	行政（国・自治体）への各種要望書等の提出	疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力	ホームページの運営	疾病や治療法等の情報収集	製薬企業との情報交換・協力	治験に関する活動	国内の団体との情報交換・交流	患者の実態等に関する調査・研究	行政の審議会等の会議体への参加	災害対策	学会への参加、働きかけ	海外の団体との情報交換・交流	その他	無回答	0.1388888888888889	0.1111111111111111	9.0277777777777776E-2	8.3333333333333329E-2	0.1111111111111111	4.8611111111111112E-2	6.25E-2	4.8611111111111112E-2	4.1666666666666664E-2	1.3888888888888888E-2	2.0833333333333332E-2	4.1666666666666664E-2	2.0833333333333332E-2	1.3888888888888888E-2	1.3888888888888888E-2	0	0	3.4722222222222224E-2	0.10416666666666667	優先順位③	会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）	講演会・勉強会等の開催	会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）	疾病啓発活動（社会的認識の向上）	会報誌・ニュースレター等の発行	行政（国・自治体）への各種要望書等の提出	疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力	ホームページの運営	疾病や治療法等の情報収集	製薬企業との情報交換・協力	治験に関する活動	国内の団体との情報交換・交流	患者の実態等に関する調査・研究	行政の審議会等の会議体への参加	災害対策	学会への参加、働きかけ	海外の団体との情報交換・交流	その他	無回答	7.6388888888888895E-2	0.14583333333333334	0.13194444444444445	4.8611111111111112E-2	6.9444444444444448E-2	8.3333333333333329E-2	2.7777777777777776E-2	3.4722222222222224E-2	2.0833333333333332E-2	3.4722222222222224E-2	1.3888888888888888E-2	2.7777777777777776E-2	1.3888888888888888E-2	2.7777777777777776E-2	2.7777777777777776E-2	1.3888888888888888E-2	2.0833333333333332E-2	8.3333333333333329E-2	9.7222222222222224E-2	







優先順位 ①	

会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）	講演会・勉強会等の開催	会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）	疾病啓発活動（社会的認識の向上）	会報誌・ニュースレター等の発行	行政（国・自治体）への各種要望書等の提出	疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力	ホームページの運営	疾病や治療法等の情報収集	製薬企業との情報交換・協力	治験に関する活動	国内の団体との情報交換・交流	患者の実態等に関する調査・研究	行政の審議会等の会議体への参加	災害対策	学会への参加、働きかけ	海外の団体との情報交換・交流	その他	無回答	0.22916666666666666	0.10416666666666667	0.13194444444444445	8.3333333333333329E-2	3.4722222222222224E-2	4.1666666666666664E-2	6.25E-2	4.1666666666666664E-2	6.9444444444444441E-3	2.0833333333333332E-2	3.4722222222222224E-2	0	6.9444444444444441E-3	0	0	1.3888888888888888E-2	6.9444444444444441E-3	8.3333333333333329E-2	9.7222222222222224E-2	優先順位②	

会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）	講演会・勉強会等の開催	会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）	疾病啓発活動（社会的認識の向上）	会報誌・ニュースレター等の発行	行政（国・自治体）への各種要望書等の提出	疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力	ホームページの運営	疾病や治療法等の情報収集	製薬企業との情報交換・協力	治験に関する活動	国内の団体との情報交換・交流	患者の実態等に関する調査・研究	行政の審議会等の会議体への参加	災害対策	学会への参加、働きかけ	海外の団体との情報交換・交流	その他	無回答	0.1388888888888889	0.1111111111111111	9.0277777777777776E-2	8.3333333333333329E-2	0.1111111111111111	4.8611111111111112E-2	6.25E-2	4.8611111111111112E-2	4.1666666666666664E-2	1.3888888888888888E-2	2.0833333333333332E-2	4.1666666666666664E-2	2.0833333333333332E-2	1.3888888888888888E-2	1.3888888888888888E-2	0	0	3.4722222222222224E-2	0.10416666666666667	優先順位③	

会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）	講演会・勉強会等の開催	会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）	疾病啓発活動（社会的認識の向上）	会報誌・ニュースレター等の発行	行政（国・自治体）への各種要望書等の提出	疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力	ホームページの運営	疾病や治療法等の情報収集	製薬企業との情報交換・協力	治験に関する活動	国内の団体との情報交換・交流	患者の実態等に関する調査・研究	行政の審議会等の会議体への参加	災害対策	学会への参加、働きかけ	海外の団体との情報交換・交流	その他	無回答	7.6388888888888895E-2	0.14583333333333334	0.13194444444444445	4.8611111111111112E-2	6.9444444444444448E-2	8.3333333333333329E-2	2.7777777777777776E-2	3.4722222222222224E-2	2.0833333333333332E-2	3.4722222222222224E-2	1.3888888888888888E-2	2.7777777777777776E-2	1.3888888888888888E-2	2.7777777777777776E-2	2.7777777777777776E-2	1.3888888888888888E-2	2.0833333333333332E-2	8.3333333333333329E-2	9.7222222222222224E-2	









Q8

		Ｑ８．組織運営上、特に重要な課題と認識しているものを3つまで選び、○印をつけてください。										Ｑ８．組織運営上、特に重要な課題と認識しているものについて、優先順位の高い順に上位３つまで選び、番号をご記入ください。														Ｑ８．組織運営上、特に重要な課題と認識しているものについて、優先順位の高い順に上位３つまで選び、番号をご記入ください。														Ｑ８．組織運営上、特に重要な課題と認識しているものについて、優先順位の高い順に上位３つまで選び、番号をご記入ください。																								Ｑ８．組織運営上、特に重要な課題と認識しているものについて、優先順位の高い順に上位３つまで選び、番号をご記入ください。												Ｑ８．組織運営上、特に重要な課題と認識しているものについて、優先順位の高い順に上位３つまで選び、番号をご記入ください。



		第1回 ダイ カイ																																						第2回（報告書用） ダイ カイ ホウコクショヨウ																																				第3回（報告書用） ダイ カイ ホウコクショヨウ

				Ｎ		％								優先順位 ①		②		③		％								優先順位①		優先順位② ユウセン ジュンイ		優先順位③ ユウセン ジュンイ		％								優先順位①		優先順位② ユウセン ジュンイ		優先順位③ ユウセン ジュンイ		合計 ゴウケイ		順位 ジュンイ								％								優先順位①		優先順位② ユウセン ジュンイ		優先順位③ ユウセン ジュンイ		％						優先順位①		優先順位② ユウセン ジュンイ		優先順位③ ユウセン ジュンイ		合計 ゴウケイ		順位 ジュンイ								％

		会員の維持・拡大		76		39.8%						会員の維持・拡大		45		15		10								会員の維持・拡大		45		15		10								活動資金の不足		13.2%		17.0%		21.4%		51.6%		1		24		31		39								会員の維持・拡大		42		12		14						運営スタッフの確保		11.1%		23.6%		16.7%		51.4%		1		16		34		24

		代表者・役員の後継者		88		46.1%						代表者・役員の後継者		38		34		13								代表者・役員の後継者		38		34		13								代表者・役員の後継者		20.9%		18.7%		7.1%		46.7%		2		38		34		13								代表者・役員の後継者		29		26		13						会員の維持・拡大		29.2%		8.3%		9.7%		47.2%		2		42		12		14

		運営スタッフの確保		81		42.4%						運営スタッフの確保		26		32		23								運営スタッフの確保		26		32		23								運営スタッフの確保		14.3%		17.6%		12.6%		44.5%		3		26		32		23								運営スタッフの確保		16		34		24						代表者・役員の後継者		20.1%		18.1%		9.0%		47.2%		2		29		26		13

		責任・運営業務の特定会員への集中		30		15.7%						責任・運営業務の特定会員への集中		10		6		14								責任・運営業務の特定会員への集中		10		6		14								会員の維持・拡大		24.7%		8.2%		5.5%		38.5%		4		45		15		10								責任・運営業務の特定会員への集中		10		15		4						活動資金の不足		12.5%		13.9%		13.2%		39.6%		4		18		20		19

		専門知識の不足		9		4.7%						専門知識の不足		1		4		2								専門知識の不足		1		4		2								広報、情報発信活動の充実		7.1%		15.4%		11.0%		33.5%		5		13		28		20								専門知識の不足		2		2		3						責任・運営業務の特定会員への集中		6.9%		10.4%		2.8%		20.1%		5		10		15		4

		相談機関や相談者の不在		5		2.6%						相談機関や相談者の不在		4		2		3								相談機関や相談者の不在		4		2		3								責任・運営業務の特定会員への集中		5.5%		3.3%		7.7%		16.5%		6		10		6		14								相談機関や相談者の不在		0		2		2						広報、情報発信活動の充実		2.8%		5.6%		9.7%		18.1%		6		4		8		14

		他の団体との連携		20		10.5%						他の団体との連携		2		1		12								他の団体との連携		2		1		12								団体の認知度向上		2.7%		6.6%		7.1%		16.5%		6		5		12		13								他の団体との連携		1		6		2						WEBを活用した会議・交流等の開催 カツヨウ カイギ コウリュウ トウ カイサイ		6.9%		3.5%		6.3%		16.7%		7		10		5		9

		活動場所（拠点・会場等）の確保		25		13.1%						活動場所（拠点・会場等）の確保		5		2		9								活動場所（拠点・会場等）の確保		5		2		9								行政の援助・サポートが不十分		0.0%		4.4%		6.6%		11.0%		8		0		8		12								活動場所（拠点・会場等）の確保		0		5		9						行政の援助・サポートが不十分		2.8%		0.7%		8.3%		11.8%		8		4		1		12

		団体の認知度向上		23		12.0%						団体の認知度向上		5		12		13								団体の認知度向上		5		12		13								活動場所（拠点・会場等）の確保		2.7%		1.1%		4.9%		8.8%		9		5		2		9								団体の認知度向上		3		4		10						団体の認知度向上		2.1%		2.8%		6.9%		11.8%		8		3		4		10

		法人格の取得		4		2.1%						法人格の取得		3		2		2								法人格の取得		3		2		2								他の団体との連携		1.1%		0.5%		6.6%		8.2%		10		2		1		12								法人格の取得		1		1		1						活動場所（拠点・会場等）の確保		0.0%		3.5%		6.3%		9.7%		10		0		5		9

		広報、情報発信活動の充実		49		25.7%						広報、情報発信活動の充実		13		28		20								広報、情報発信活動の充実		13		28		20								相談機関や相談者の不在		2.2%		1.1%		1.6%		4.9%		11		4		2		3								広報、情報発信活動の充実		4		8		14						他の団体との連携		0.7%		4.2%		1.4%		6.3%		11		1		6		2

		活動資金の不足		107		56.0%						活動資金の不足		24		31		39								活動資金の不足		24		31		39								専門知識の不足		0.5%		2.2%		1.1%		3.8%		12		1		4		2								活動資金の不足		18		20		19						専門知識の不足		1.4%		1.4%		2.1%		4.9%		12		2		2		3

		行政の援助・サポートが不十分		30		15.7%						行政の援助・サポートが不十分		0		8		12								行政の援助・サポートが不十分		0		8		12								法人格の取得		1.6%		1.1%		1.1%		3.8%		12		3		2		2								WEBを活用した会議・交流等の開催 カツヨウ カイギ コウリュウ トウ カイサイ		10		5		9						相談機関や相談者の不在		0.0%		1.4%		1.4%		2.8%		13		0		2		2

		その他		7		3.7%						その他		4		1		5								その他		4		1		5								その他		2.2%		0.5%		2.7%		5.5%		14		4		1		5								行政の援助・サポートが不十分		4		1		12						法人格の取得		0.7%		0.7%		0.7%		2.1%		14		1		1		1

		無回答 ムカイトウ		1		0.5%						無回答 ムカイトウ		2		4		5								無回答 ムカイトウ		2		4		5								無回答 ムカイトウ		1.1%		2.2%		2.7%		6.0%		15		2		4		5								その他		1		0		2						その他		0.7%		0.0%		1.4%		2.1%				1		0		2

		合計		191		100.0%						合計		182		182		182								合計		182		182		182								合計		51.6%		46.7%		58.8%						94												無回答 ムカイトウ		3		3		6						無回答 ムカイトウ		2.1%		2.1%		4.2%		8.3%				3		3		6

																																																																合計		144		144		144						合計		27.1%		36.1%		51.4%						39

		■その他内容 タ ナイヨウ										■その他内容 タ ナイヨウ														■その他内容 タ ナイヨウ														■その他内容 タ ナイヨウ

		活動そのもの、会の存続が危うい										米国認定非営利団体として、日本国内で活動して８年経過しているが、日本でも非営利活動法人の資格を取得すべきがどうかを２年間くらいで決定したい														米国認定非営利団体として、日本国内で活動して８年経過しているが、日本でも非営利活動法人の資格を取得すべきがどうかを２年間くらいで決定したい														米国認定非営利団体として、日本国内で活動して８年経過しているが、日本でも非営利活動法人の資格を取得すべきがどうかを２年間くらいで決定したい

		現状維持。会員の健康、再発防止、ケガ防止。そのための勉強と気力アップ。										ピアサポートの充実														ピアサポートの充実														ピアサポートの充実

		高齢化により会務運営上、諸々の支障あり。会議場所、通院、通勤、役員不足（足の問題etc）										９、団体の認知度の向上にも似ているが、認知され、支持されることが大切だと考えています。|患者さん（クライアント）からの支持を得るためには、役立つプログラムの実施、登録制なのかの測定などどうするか課題です。														９、団体の認知度の向上にも似ているが、認知され、支持されることが大切だと考えています。|患者さん（クライアント）からの支持を得るためには、役立つプログラムの実施、登録制なのかの測定などどうするか課題です。														９、団体の認知度の向上にも似ているが、認知され、支持されることが大切だと考えています。|患者さん（クライアント）からの支持を得るためには、役立つプログラムの実施、登録制なのかの測定などどうするか課題です。

		支援対象者のニーズに合った活動										原因、治療法も明らかになっていない状況下、進行性のため各患者ごとの状況に大きな差がある。(抱える問題が様々）　希望の持てない将来はみな同じではあるが、現状の異なる会員をどのようにまとめていくのかが大きな課題の一つである。会員はもとより役員間の意識の違いも大きく一部の役員への負担は大きい。														原因、治療法も明らかになっていない状況下、進行性のため各患者ごとの状況に大きな差がある。(抱える問題が様々）　希望の持てない将来はみな同じではあるが、現状の異なる会員をどのようにまとめていくのかが大きな課題の一つである。会員はもとより役員間の意識の違いも大きく一部の役員への負担は大きい。														原因、治療法も明らかになっていない状況下、進行性のため各患者ごとの状況に大きな差がある。(抱える問題が様々）　希望の持てない将来はみな同じではあるが、現状の異なる会員をどのようにまとめていくのかが大きな課題の一つである。会員はもとより役員間の意識の違いも大きく一部の役員への負担は大きい。

		第三種郵便物「健康新聞」の承認用件（①500部以上発行、②発行部数の8割以上が有料購読）の維持										治療研究に協力する患者の拡大|～患者会会員は全国患者数（受給者数400人）の20％しかいないため、研究が進まない。|患者の把握の体制を作って研究協力の広報をしたい														治療研究に協力する患者の拡大|～患者会会員は全国患者数（受給者数400人）の20％しかいないため、研究が進まない。|患者の把握の体制を作って研究協力の広報をしたい														治療研究に協力する患者の拡大|～患者会会員は全国患者数（受給者数400人）の20％しかいないため、研究が進まない。|患者の把握の体制を作って研究協力の広報をしたい

		法人化しましたが、活動資金不足の為事務所もなく、給与支給の職員は0円でみんなボランティアとして活動している。										研究助成のための研究資金の確保														研究助成のための研究資金の確保														研究助成のための研究資金の確保

		目的を達成し休会中										10年前に新薬の治験に参加し、ドラッグラグを知り、なくそうと大きな活動を経て治療薬を承認していただきました。|その後多くの皆さんのお力で制度が変わってきた近年、これから生きていけるようになった患者さんと家族に、更なる臨床試験や治療などに寄り添える活動を目指したいと考えています。														10年前に新薬の治験に参加し、ドラッグラグを知り、なくそうと大きな活動を経て治療薬を承認していただきました。|その後多くの皆さんのお力で制度が変わってきた近年、これから生きていけるようになった患者さんと家族に、更なる臨床試験や治療などに寄り添える活動を目指したいと考えています。														10年前に新薬の治験に参加し、ドラッグラグを知り、なくそうと大きな活動を経て治療薬を承認していただきました。|その後多くの皆さんのお力で制度が変わってきた近年、これから生きていけるようになった患者さんと家族に、更なる臨床試験や治療などに寄り添える活動を目指したいと考えています。

												心を合せて前進へ活動して行くこと。（国内会員当事者、海外当事者、各専門医、担当医療職、各製薬会社、支援者等と）														心を合せて前進へ活動して行くこと。（国内会員当事者、海外当事者、各専門医、担当医療職、各製薬会社、支援者等と）														心を合せて前進へ活動して行くこと。（国内会員当事者、海外当事者、各専門医、担当医療職、各製薬会社、支援者等と）

												後継者の育成も、会の存続も求めていません。現在、代表の私は66歳。70歳までの活動と決めています。この会のように、がん患者支援の輪が広がればよいと考えますが、代表の負担は、計り知れません。こんな大変なことを、次の方へ・・とは、到底思えません。自然発生的に、自分の中から使命感として湧き上がる方が、また、新たに会を設立すればよいと思います。ただ、閉鎖するときには、様々な思いが去来するだろうということが、今の私の課題です。														後継者の育成も、会の存続も求めていません。現在、代表の私は66歳。70歳までの活動と決めています。この会のように、がん患者支援の輪が広がればよいと考えますが、代表の負担は、計り知れません。こんな大変なことを、次の方へ・・とは、到底思えません。自然発生的に、自分の中から使命感として湧き上がる方が、また、新たに会を設立すればよいと思います。ただ、閉鎖するときには、様々な思いが去来するだろうということが、今の私の課題です。														後継者の育成も、会の存続も求めていません。現在、代表の私は66歳。70歳までの活動と決めています。この会のように、がん患者支援の輪が広がればよいと考えますが、代表の負担は、計り知れません。こんな大変なことを、次の方へ・・とは、到底思えません。自然発生的に、自分の中から使命感として湧き上がる方が、また、新たに会を設立すればよいと思います。ただ、閉鎖するときには、様々な思いが去来するだろうということが、今の私の課題です。

												1,2,12が同列との回答あり(郵送)														1,2,12が同列との回答あり(郵送)														1,2,12が同列との回答あり(郵送)



優先順位①	活動資金の不足	代表者・役員の後継者	運営スタッフの確保	会員の維持・拡大	広報、情報発信活動の充実	責任・運営業務の特定会員への集中	団体の認知度向上	行政の援助・サポートが不十分	活動場所（拠点・会場等）の確保	他の団体との連携	相談機関や相談者の不在	専門知識の不足	法人格の取得	その他	無回答	0.13186813186813187	0.2087912087912088	0.14285714285714285	0.24725274725274726	7.1428571428571425E-2	5.4945054945054944E-2	2.7472527472527472E-2	0	2.7472527472527472E-2	1.098901098901099E-2	2.197802197802198E-2	5.4945054945054949E-3	1.6483516483516484E-2	2.197802197802198E-2	1.098901098901099E-2	優先順位②	活動資金の不足	代表者・役員の後継者	運営スタッフの確保	会員の維持・拡大	広報、情報発信活動の充実	責任・運営業務の特定会員への集中	団体の認知度向上	行政の援助・サポートが不十分	活動場所（拠点・会場等）の確保	他の団体との連携	相談機関や相談者の不在	専門知識の不足	法人格の取得	その他	無回答	0.17032967032967034	0.18681318681318682	0.17582417582417584	8.2417582417582416E-2	0.15384615384615385	3.2967032967032968E-2	6.5934065934065936E-2	4.3956043956043959E-2	1.098901098901099E-2	5.4945054945054949E-3	1.098901098901099E-2	2.197802197802198E-2	1.098901098901099E-2	5.4945054945054949E-3	2.197802197802198E-2	優先順位③	活動資金の不足	代表者・役員の後継者	運営スタッフの確保	会員の維持・拡大	広報、情報発信活動の充実	責任・運営業務の特定会員への集中	団体の認知度向上	行政の援助・サポートが不十分	活動場所（拠点・会場等）の確保	他の団体との連携	相談機関や相談者の不在	専門知識の不足	法人格の取得	その他	無回答	0.21428571428571427	7.1428571428571425E-2	0.12637362637362637	5.4945054945054944E-2	0.10989010989010989	7.6923076923076927E-2	7.1428571428571425E-2	6.5934065934065936E-2	4.9450549450549448E-2	6.5934065934065936E-2	1.6483516483516484E-2	1.098901098901099E-2	1.098901098901099E-2	2.7472527472527472E-2	2.7472527472527472E-2	

優先順位①	

運営スタッフの確保	会員の維持・拡大	代表者・役員の後継者	活動資金の不足	責任・運営業務の特定会員への集中	広報、情報発信活動の充実	WEBを活用した会議・交流等の開催	行政の援助・サポートが不十分	団体の認知度向上	活動場所（拠点・会場等）の確保	他の団体との連携	専門知識の不足	相談機関や相談者の不在	法人格の取得	その他	無回答	0.1111111111111111	0.29166666666666669	0.2013888888888889	0.125	6.9444444444444448E-2	2.7777777777777776E-2	6.9444444444444448E-2	2.7777777777777776E-2	2.0833333333333332E-2	0	6.9444444444444441E-3	1.3888888888888888E-2	0	6.9444444444444441E-3	6.9444444444444441E-3	2.0833333333333332E-2	優先順位②	

運営スタッフの確保	会員の維持・拡大	代表者・役員の後継者	活動資金の不足	責任・運営業務の特定会員への集中	広報、情報発信活動の充実	WEBを活用した会議・交流等の開催	行政の援助・サポートが不十分	団体の認知度向上	活動場所（拠点・会場等）の確保	他の団体との連携	専門知識の不足	相談機関や相談者の不在	法人格の取得	その他	無回答	0.2361111111111111	8.3333333333333329E-2	0.18055555555555555	0.1388888888888889	0.10416666666666667	5.5555555555555552E-2	3.4722222222222224E-2	6.9444444444444441E-3	2.7777777777777776E-2	3.4722222222222224E-2	4.1666666666666664E-2	1.3888888888888888E-2	1.3888888888888888E-2	6.9444444444444441E-3	0	2.0833333333333332E-2	優先順位③	

運営スタッフの確保	会員の維持・拡大	代表者・役員の後継者	活動資金の不足	責任・運営業務の特定会員への集中	広報、情報発信活動の充実	WEBを活用した会議・交流等の開催	行政の援助・サポートが不十分	団体の認知度向上	活動場所（拠点・会場等）の確保	他の団体との連携	専門知識の不足	相談機関や相談者の不在	法人格の取得	その他	無回答	0.16666666666666666	9.7222222222222224E-2	9.0277777777777776E-2	0.13194444444444445	2.7777777777777776E-2	9.7222222222222224E-2	6.25E-2	8.3333333333333329E-2	6.9444444444444448E-2	6.25E-2	1.3888888888888888E-2	2.0833333333333332E-2	1.3888888888888888E-2	6.9444444444444441E-3	1.3888888888888888E-2	4.1666666666666664E-2	









Q9(追加）

		Ｑ９. 貴団体の運営・活動に関して、新型コロナウイルス感染症による影響はありましたか。 シンガタ カンセンショウ エイキョウ																				貴団体の運営・活動に関して影響があった内容

																						定例会・交流会等の会合が開催できなかった		124		86.1%

		第1回 ダイ カイ																				収入が減少した		29		20.1%

				Ｎ		％																退会者が発生して会員数が減少した		18		12.5%

		ある		128		93.7%																電話相談等、会員に向けての対応ができなくなった		14		9.7%

		ない		7		5.2%																その他		24		16.7%

		どちらとも言えない イ		9		1.0%																		144		145.1%

		合計		144		100.0%

																						セミナーをオンラインに切り替えた。対面での相談を中止した。

																						豊島区などと協働している事業にあって感染症対策の調整難航し、再開まで時間を要した。

																						活動の規模を縮小した

																						関連学会がオンライン開催もしくは中止となり、専門家や製薬企業等との貴重な情報交換の機会が制限された

																						今まで行っていたものがすべてオンラインでの開催となった

																						講演会などの啓発活動ができなかった

																						一般市民向けおよび医療従事者向け講座を今まで通り開催できない

																						B型事業所の作業が減少した

																						定期総会の会場開催を中止し、委任状提出による書類審議とした。

																						集会は開催せず、オンライン化した

																						対面型イベントの中止・延期

																						事務局閉鎖により運営面の停滞

																						感染拡大防止対策への出費

																						代表に運営全てが集中した

																						学会参加ができなくなった

																						患者の死亡

																						疾患分野で連携している行政の動きがとまってしまった

																						医療・製薬等の関係諸機関との直接的な意見交換や情報共有ができなかった

																						先の見通しが立たず、活動の計画を立てることができない。

																						行政主催の会議に参加できなかった

																						講演会などウェブに移行し、マンパワーが必要

																						対面による相談会・学習会が開催できないこと

																						新入会員が増えない

																						情報取集が難しくなった





ある	ない	どちらとも言えない	0.93717277486910999	5.2356020942408377E-2	1.0471204188481676E-2	





定例会・交流会等の会合が開催できなかった	収入が減少した	退会者が発生して会員数が減少した	電話相談等、会員に向けての対応ができなくなった	その他	0.86111111111111116	0.2013888888888889	0.125	9.7222222222222224E-2	0.16666666666666666	







Q9(追加） (2)

		Ｑ９. オンライン会議の実施について カイギ ジッシ																				実施していない理由

																						会員がインターネットを使った経験がない		19		42.2%				10/4に対面を再開します。

		第1回 ダイ カイ																				オンライン会議等の使い方がわからない		16		35.6%				Skypeでの役員会議

				Ｎ		％																インターネットに詳しい人がいない		15		33.3%				分担するホスト役の不足。

		実施している ジッシ		98		68.1%																オンラインで会議を開催する必要がない		14		31.1%				会員のweb環境がそろわない

		実施していない ジッシ		45		31.3%																インターネット回線に接続できない		2		4.4%				現在、オンライン役員会の開催を準備中

		無回答 ムカイトウ		1																		その他（具体的にご記入ください）		11		24.4%				関係者すべてが同じ環境を有しているわけではない.

		合計		144		100.0%																		45		171.1%				会員が高齢でネットまでたどり着けない。

				144																										オンライン会議準備中

																														活動休止中

																														全支部に徹底するのが難しい

																														資金がない





実施している	実施していない	0.68055555555555558	0.3125	





会員がインターネットを使った経験がない	オンライン会議等の使い方がわからない	インターネットに詳しい人がいない	オンラインで会議を開催する必要がない	インターネット回線に接続できない	その他（具体的にご記入ください）	0.42222222222222222	0.35555555555555557	0.33333333333333331	0.31111111111111112	4.4444444444444446E-2	0.24444444444444444	





Q9

		Ｑ９. 貴団体の運営・活動に関して、医療従事者の協力・支援を受けることがありますか。										Ｑ９. 貴団体の運営・活動に関して、医療従事者や社会福祉の専門職の協力・支援を受けることがあるか教えてください。								Ｑ13. 貴団体の運営・活動に関して、医療従事者や社会福祉の専門職の協力・支援を受けることがあるか教えてください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ								第3回 ダイ カイ

				Ｎ		％								Ｎ		％						Ｎ		％

		ある		179		93.7%						ある		169		92.9%				ある		138		95.8%

		ない		10		5.2%						ない		13		7.1%				ない		6		4.2%

		無回答 ムカイトウ		2		1.0%						無回答 ムカイトウ		0		0.0%				合計		144		100.0%

		合計		191		100.0%						合計		182		100.0%



		比較 ヒカク

				第1回 ダイ カイ		第2回 ダイ カイ

		ある		94%		92.9%

		ない		5%		7.1%

		無回答 ムカイトウ		1%		0.0%







医療従事者の協力・支援を受けた経験

ある	第1回	第2回	0.93717277486910999	0.9285714285714286	ない	第1回	第2回	5.2356020942408377E-2	7.1428571428571425E-2	無回答	第1回	第2回	1.0471204188481676E-2	0	

ある	ない	0.95833333333333337	4.1666666666666664E-2	





Q10

		Ｑ１０．上記Ｑ９で「１．ある」を選択された方にお伺いします。
医療従事者の協力・支援を受けた内容について、具体的にお聞かせください。										Ｑ１０．Ｑ９で「１．ある」を選択された方にお伺いします。
医療従事者や社会福祉の専門職の協力・支援を受けた内容について、具体的に教えてください。

																																												Ｑ１０．Ｑ９で「１．ある」を選択された方にお伺いします。
医療従事者や社会福祉の専門職の協力・支援を受けた内容について、具体的に教えてください。

												第2回 ダイ カイ

														Ｎ		％						第2回（報告書用） ダイ カイ ホウコクショヨウ																						第3回 ダイ カイ

												講演会・勉強会の講師		155		25.5%																														Ｎ		％

												会員・患者の医療相談会（診断・セカンドオピニオン含む）		106		17.4%						講演会・勉強会の講師		84.9																				講演会・勉強会の講師		132		95.7%				講演会・勉強会の講師		132

												会報・HPへの寄稿／冊子の監修		97		15.9%						交流会・懇親会への参加		67.2																				会員・患者の医療相談会（診断・セカンドオピニオン含む）		76		55.1%				会員・患者の医療相談会（診断・セカンドオピニオン含む）		76

												正会員・賛助会員・顧問として参画		95		15.6%						会員・患者の医療相談会（診断・セカンドオピニオン含む）		58.6																				会報・HPへの寄稿／冊子の監修		90		65.2%				会報・HP への寄稿／冊子の監修		90

												交流会・懇親会への参加		122		20.0%						会報・HPへの寄稿／冊子の監修		53.8																				正会員・賛助会員・顧問として参画		82		59.4%				正会員・賛助会員・顧問として参画		82

												その他 タ		24		3.9%						正会員・賛助会員・顧問として参画		52.2																				交流会・懇親会への参加		85		61.6%				交流会・懇親会への参加		85

												無回答 ムカイトウ		10		1.6%						その他 タ		13.4																				その他 タ		11		8.0%				その他（具体的にご記入ください）		11

												合計		609		100.0%																												無回答 ムカイトウ		7		5.1%				無回答		7

												■その他内容 タ ナイヨウ																																合計		138

												県難病相談・支援センター職員が必ず、会の運営委員になる																																■その他内容 タ ナイヨウ

												会報誌への医学講座の執筆

												東日本大震災、熊本地震など災害時の支援への協力

												夏期医療キャンプのサポート

												公開診察

												病院内で週末患者会（分科会）を開催する際、病院スタッフが同席することになっているため。

												集会時の保育ボランティア及びボランティア指導

												医療福祉のより充実化が、慢性士官患者団体として重要

												理事就任

												がん教育

												調査・請願に対する助言等

												臨床検査技師・臨床心理士がスタッフをやっている

												まだ助言、見守り、理解を深める、とこれからの段階です。

												区の障害課、健康部、サポートセンター、医師会などの支援

												役員（正会員の一人として

												バス日帰り研修旅行

												診療所を持つ

												私的な相談をさせていただいている

		※第1回は記入式 ダイ カイ キニュウ シキ										事務局

		回答 カイトウ

		　 　研究班における最近の医療講演。また研究班への研究に（原因究明のための採血提供） 　専門医による日頃患者の症状に対する不安解消のための相談会を定期的に行う 　　また身近において各患者会では病気に対して症状など対応するための相談員を配置して 　　最寄りのDRとの連携をとる事しばしばです。　　　　　

		「協力医師」として名をつらねている。交流会に参加し、医療講演会（セミナー）の講師となってくれる。冊子の監修をしてくれる。

		「難病相談ウイーク」と題し、専門医と患者会が電話や面談により相談支援を行っている。

		【医師】 ①「痛みの医療相談会」（年６回程度） 　　痛み治療専門医として参加 ②「痛みの情報交換会」（モルヒネ服用患者と家族が話し合う会。年６回） 　　患者の体験談及び質問に回答者として参加 ③「医療講演会」（年２回） 　　演者として参加 ④「モルヒネ服用体験者の声」（年２回） 　　質疑応答の回答及び正しい服用法と各種法規の解説 【薬剤師】 ①「医療講演会」演者として参加 　　＊くすり手帳 　　＊大災害時の薬入手の対応（突然服用中断防止のために） ②モルヒネ散薬の「分包」の薬品名と容量印字の普及活動 　＊患者と第三者による誤飲防止のため　 　＊調剤薬局への働きかけ（印字機能付き分包器のある調剤薬局は平均２割） 　普及活動の対象は、調剤薬局、薬剤師会、医療機関、行政（主に薬務課） 【音楽療法師】 各種行事での演奏

		●平成20年度「うつの集団認知行動療法」研修会 日時：平成21年3月15日（日） 講師：中村　聡美先生：臨床心理士（ＮＴＴ東日本関東病院　精神神経科） 　　　田島　美幸先生：流動研究員（慶應義塾大学医学部　ストレス・マネジメント室）  ●神経難病患者“じりつ”支援セミナー　ＡＬＳと共に生きる 日時：平成２２年２月６日（土）  第1部　基調講演：「ＡＬＳ患者の“じりつ”を育む療養・多職種連携の実践から」 独立行政法人　国立病院機構宮城病院　診療部長　今井　尚志氏 道立行政法人　国立病院機構宮城病院　ALSケアセンター　MSW　椿井　富美恵氏 第２部　講演と演奏：「ALS患者さんの“じりつ”を音楽療法の視点から考える」 公立八鹿病院　神経内科部長　近藤　清彦氏 講演　ALS患者さん ●高次脳機能障害リハビリテーション講習会 ～聴こう、学ぼう、病気や事故の後遺症に悩む人たちから～ 日時：２０１１年１月２９日（土） 司馬良一　実行委員長（兵庫県立総合リハビリテーションセンター所長） 講演 高次脳機能障害のある“ひと”を支える　白川　雅之（総合リハ中央病お員心理判定員） パネルディスカッションは家族会より ●高次脳機能障害　リハビリテーション講習会 日時：２０１１年１２月３日（土） 司馬良一　実行委員長（兵庫県社会福祉事業団顧問　総合リハビリテーションセンター特命参事） 基調講演 テーマ　高次脳のすべて 　　　　山口三千夫　先生（医学博士　山口クリニック）  ・２０１２年度高次脳機能障害　リハビリテーション講習会 日時：２０１２年１２月１日（土）  司馬良一　実行委員長（兵庫県社会福祉事業団顧問兼総合リハビリテーションセンター特命参事（診療担当）・福祉管理部医務室長  講演Ⅰ・Ⅱの内 講演Ⅱ 高次脳機能障害の検査について 山口　三千夫先生（医学博士　山口クリニック）  ・２０１３年度　高次脳機能障害　リハビリテーション講習会　 　～行政職者も医療専門職者も私たちもみんな理解しよう　高次脳機能障害～ 日時：２０１３年１２月２１日（土） 　司馬良一　実行委員長　兵庫県社会福祉事業団顧問兼総合リハビリテーションセンター特命参事（診療担当）福祉管理部医務室長 講演：　納谷　敦夫先生 　　　　なやクリニック医師・堺脳損傷協会役員   

		・医療講演会の講師 ・患者・家族の交流会へ参加して病気・治療法に関しての参加者の質問に答えて頂く ・当会作成のガイドブックの監修 ・疾患啓発活動への参加

		・医療従事者による患者から疾病の相談などに関するアドバイス ・プラダー・ウィリー症候群（PWS)の疾病と障がいに関して、2003年から新潟大学脳研究　所(統合脳機能研究センター）により、PWSのある人たちにMRIによる脳機能解析の研究に 　協力している

		・医療相談会での奉仕（非定期） ・電話相談での奉仕（毎月） ・医療講演会の講師（非定期）

		・患者会設立の際、会合の場所や情報を提供して頂いた他設立の準備全般のサポート ・顧問として会の運営を指導、見守り ・医療相談会への前面協力 ・講演会の講師 ・冊子を作る際、医学的分野の資料提供

		・啓発イベントでは地域の保健師さんの協力をいただいています。・毎年10月の大イベントには、看護協会様のご協力をいただいています。

		・相談会は専門医にお願いして年8回疾病別に実施している。（1人20分間の個別相談会）・講演会は専門医に依頼して年4回以上疾病別に開催している。

		１）会報への寄稿 ２）行政への陳情に協力 ３）会の役員として協力

		１．ALS相談室（患者・家族）の相談員　２．ALS基金研究奨励金交付の評価委員　３．講演会・講習会等の講師

		1.医療従事者やその団体が「健康新聞」を購読している例がある。2.医療団体の連絡会議の構成メンバーとして参加し、患者の要望を政府へ伝えていただいている。

		１．会員の勧誘。２．医療知識の啓蒙・アドバイス。特に講師etc

		1.毎週土曜開設の「白血病フリーダイヤル」のうち、隔週で専門医師に詰めてもらって、患者さん・家族からの問い合わせに応じています。 2.小冊子「白血病と言われたら」（過去累計5万部）の執筆を、医師、看護師、MSWなど多彩な医療従事者にお願いしています。 3.折に触れ、機関誌記事執筆、相談業務などで協力をお願いしています。

		①稀少がん専門の診療研究センターつくり　②患者の生命保険を活用した「長期治療の可能性な仕組みの構築・法整備」を求めて　下記ご指導をいただいています。　国癌の堀田理事長・稀少がんセンター川井章センター長　東病院の西田病院長・早期・探索臨床研究センター・臨床　開発センター長　大津敦様や　癌研有明の門田守人院長（早期探索臨床試験推進室）血液学会会長　阪大金倉教授をはじめ　慶応大の岡本真一郎血液内科医と　前東大医科研ゲノム　中村祐輔教授(現在シカゴ大）を中心に　全国的に稀少がん対策強化の確かな治療法・確かな薬の早期開発のための推進方法・組織体制り・国からの人・物・金の支援。厚労省細川大臣・政務官や　前健康局長　矢島鉄也様・医政局前佐原課長様　他多数の医師・医官様です。白血病研究基金を育てる会　小川公明様他。血液疾患広場の橋本明子様他。 

		①講演会、おしゃべり会の講師。 ②セカンドオピニオン 

		①地域医療機関による入居者の治療・健診（検診）・健康管理。②運営している障害者支援施設に医務室を併設しており、医師・看護師を常勤配置している他に、東北大学病院より医師の協力派遣を頂いている。

		2013年度計画　１．緩和ケア医による講演会演題（１）4月20日「いまを生きる～心をつないで～」（２）9月14日「過ぎゆく時の中でできること」（３）11月9日「死から生と命を考える。　２．「がん体験発表会」のコーディネート　3月8日「わたしの体験談～日常の生活の中で～」

		2013年度計画 １「市民がん講座」の開催（演題・講師）：①7月21日「がんとうつ病」関西労災病院 　辻本医師、②10月20日「神戸低侵襲がん医療センターにおける先進的がん治療」病院　長 藤井医師 ２「市民がんフォーラム」の開催：3月9日、基調講演「自分らしく がんと生きる」奥野　クリニック院長 奥野医師

		Q6の自由回答に書いたように、医療従事者の協力・支援を受けたというより、JEMAが彼等に協力・支援をしてきた。  JEMAが医師らに内膜症医学について教えてもらうほうが目立ったのは、設立1994年～2000年あたりまで。 例えば、世界学会に初めて行ったとき（1998年）、世界の患者サポート組織の発表の場がセッティングされていたので、東大（内膜症の厚労省研究班代表）の若手医師に英文発表原稿をチェックしてもらったり、会場での会話の援助を受けたり。 また、医療機関の治療実態調査アンケートをするさいに（1999年）、東大の若手医師らに設問のアドバイスを受けたりした。  企業では、ノーベルとシェーリング（現バイエル）の女性ホルモンのプロそれぞれ1名ずつには、2002年以降、学会等で会うたびに女性ホルモン剤について教えてもらうことはあるが、医師は内膜症の専門医でもそういったことはめったにない。

		ウィルソン病に関する知識、情報。各患者の相談。

		おしゃべりサロンへの参加。広報紙への原稿寄贈。勉強会の開催。

		カーボカウント等のセミナーでの講演、病気の相談に関する助言

		がんサロン支援塾開催、講演会開催時など場所の提供、広報活動、運営資金協力、院内ロビーでの勉強会講師などあらゆる企画に協力していただいている。 さらに　サロン開催時には副院長が必ず参加協力いただいている。 

		クリニックを開設し、現在は関係の深い医師に一切まかせています。

		セカンドオピニオン、病院の紹介、就労可能かどうかのせんたく、患者に対する支援、医療情報提供

		セミナー・シンポジウムの計画、演者の紹介、専門知識に関する相談

		セミナーでの講師協力

		セミナー講師、当会発行情報誌への原稿の執筆、行政への働きかけへの助言

		ニュースレターの監修・校正 講演会の企画 相談業務の監修・アドバイス 調査研究

		ハンチントン病の患者を担当した経験のある医師に講演していただき、事例や対応などの経験をお話ししていただく。また、専門的知識を分かりやすく説明していただく。研究の情報を頂いたり、脳バンクに関しての情報を頂く。看護専門職の方々から、看護の面で当事者は何を求めているのかの疑問に対してお答えしている。保健所や難病相談員に声をかけていただき、ハンチントン病ネットワークの交流会の開催会場を確保していただき啓発活動に協力していただく。

		ピアサポーターを養成する時、ピアサポーターのフォローアップ等。研修会を開催する際、医療従事者との連携を行っている。当団体のアドバイザーとして登録を頂き、すべての事業に関しても連携をしている。

		フォーラム・交流会開催時の講師、臨床試験情報の収集

		メールで質問したりセカンドをお受け下さったり、勉強会・講演会の講師をお引き受け下さったりetc。

		ワークショップの会場提供、ボランティアとしてワークショップの進行役を担当など

		医師（1人）に病気に関してのアドバイスをもらう機会を作ってもらっている。薬剤師、看護師の方にお力添えをいただくことは、年1回程度あります。（研修会講師等）

		医師、PT、OT、MSWの顧問、参与就任、講演等 専門看護師の講演等

		医師・管理栄養士による講演会

		医師・講演会、医学生・集い、大学生・学園祭他

		医師からは各分野（治療等）からの勉強会の実施・相談。臨床心理士さんからはピアサポートの無料勉強会等。

		医師による健康相談、受診相談。検診の実施。

		医師による勉強会開催。 看護師や相談支援室との連携により、必要な情報を交換し、サポートしています。

		医師に医療講演会の講師をボランティアで引き受けていただいた。

		医師を介し、製薬会社の担当者とコンタクトをとり、ご協力をいただいた。

		医療ソーシャルワー向けの勉強会を開催して頂きました。参加者は50名程度した。

		医療に関する最新情報の講演や研修。また、実技指導（リハビリ・介護等）

		医療に関する情報提供、医療講演会での講師、医療相談会での助言、新薬開発の情報提供、リハビリに関する情報提供

		医療講演、相談会

		医療講演。 患者交流会のとき患者からの相談や回答者として。 患者会開催時の製薬メーカーへの協力依頼などお願いしてました。

		医療講演で講演していただいた 交流会や分科会へ参加していただき、患者の質問に答えていただいた 会報誌や情報誌やホームページなどに執筆いただいた 学会や教室に招待いただき、患者会ブース展示や講演をさせていただいた 

		医療講演の実施。患者さんの転院、医師への患者を紹介する。

		医療講演会＆相談会、慢性疾患児サマーキャンプへの同行

		医療講演会、医療相談会

		医療講演会、宿泊研修会

		医療講演会、相談会、顧問医師のアドバイス

		医療講演会・相談会－医師、総会での講演－社会保険労務士（障害年金）

		医療講演会での講師を受けていただき、相談会への協力。難病相談者への相談に協力していただく。

		医療講演会の開催をして頂いている、活動拠点となる事務所の無償提供を受けている、バスハイクや集会の時の医師や看護師の派遣を受けている、総会開催・役員会開催時の場所を提供して頂いている。会報発行の資料提供の協力を受けている、、等など。

		医療講演会の講師

		医療講演会や医療相談会

		医療講演会を実施してもらった。

		医療講演会講師、医療相談会相談員

		医療講演会講師。相談内容に対する医師からの助言。週一回の相談ミーティングに神経内科医が出席。

		医療講演会－講師として、ピアサポート－講師・相談員として

		医療講演会等への協力、医師等の紹介、その他

		医療講演講師、会報への寄稿など

		医療相談・看護相談の相談室運営、相談会

		医療面における相談

		運営資金援助

		会員からの医療相談の回答

		会員及び会員外の医療上の相談に対し、セカンドオピニオンの会として、内容により複数の医師（相談役）の見解を取り提供する。また、小児に於ける単心房、単心室等特殊な場合も小児心臓の専門医に同様意見を出して貰い、また、直接指導して頂くケースもあり。

		会員向け勉強会（定例会）への出講・講演、会報への原稿執筆、会員相談への回答

		会員又は会員以外からの医療相談に対しセカンドオピニオンとして、内容により3名程度の医師（相談役）の見解を取るケースがある。又小児に於ける単心房、単心室等の場合等も小児心臓担当医に同様見解を出してもらう

		会主催の学習会や後援会に、講師として協力してもらっている。

		会主催の学習会等での講演

		学習会、講演会の講師として講演をしていただく。 行事へのボランティアでの参加協力をいただく。 病気についての知識、治療法等の情報提供を受ける。

		学習会講師の選定、依頼 学術大会等での活動紹介活動の協力 運営全般での助言

		学習会等への講師派遣。災害対策の委員会への参加。大会開催に対する支援。

		活動費を含めた、運営に関わる全ての支援。 勉強会、講演会でのボランティア講師。 活動場所や備品全般の提供。

		患児・家族に対する相談等、支援活動。

		患者からの医療相談を受けた時にわからないことを電話やメールで教えてもらい、自分も勉強し、会員（患者）がどこに住んでいても、同じ情報がいきわたるようにしています。 全国各地で講演会をする時に医師の協力が不可欠です。患者会と医師は一体で活動をしています。

		患者に対し、入院診療など対処してもらう。

		患者の質問に医師・理学療法士に答えてもらう。日常生活にアドバイスを頂く。

		患者を対象とした調査におけるアドバイス。講演会等における講師依頼。

		患者会の顧問。患者会設立時のアドバイス。患者・家族の質問への回答。関連する学会での講演に招待していただいた。

		患者会の交流会として疾病について学ぶため、医師・薬剤師・理学療法士・NSWを招き講演を依頼している。

		患者会の方向性に関する助言を医師からいただく。福祉用品フェアー開催時に、PT・OTからすぐに役立つストレッチ等を講習いただいた。

		患者勉強会や講演会の開催に際し、病院内の施設をお借りすることがあります。また、講師としてご登壇いただいたり、地方での開催時には講師としてご協力いただける医師、看護師さんをご紹介いただくこともあります。 勉強会でのＱ＆Ａを当会ホームページにて掲載いたしますが、その際も監修をお願いしております。

		関西支部顧問の先生方（ペ－スメ－カ－専門の先生）を招き患者の為に勉強会を開催している。

		機関誌やホームページへの内容の協力。研究への参加。助言

		拠点病院でのサロン開設のとき、院内職員へのサロン説明会の開催依頼。当該病院サバイバーからのサロン世話役候補の推薦。勉強会の講師。お花見、コンサート等イベントの協働

		京都府民公開講座での講演者、座長等。会の運営（会報、Weサイト、がん患者サロン等）に対するアドバイス。医療従事者の所属は、京都府立大学医学部、京都大学医学部、京都第二赤十字病院、国立病院機構京都医療センター、医仁会武田総合病院、宇治徳州会病院、京都市立病院等。

		研究助成事業、フォーラム開催、ニュースレターの発行

		県立がんセンターの全面的なサポートで運営しているので、その点は恵まれている。

		県立がんセンター内の医師、がん専門看護師によるフォーラムを年一回がんせんー内で行っている。昨年は管理栄養士、歯科医師にフォーラムの中に加わっていただいた。 がんサロンやがん相談には、がんセンターや明石市立保健センター内の一室を場所提供していただいている。特にそれら行政の医師、看護師、保健師には協力を仰いでいる。

		現在、大阪狭山市を中心として各市町村・などに啓発活動をしています。 地域によっては標準治療を受けれない、情報がない地域、又専門医がいない地域、などがあります。 知識を理解する事で治療に対する気持ちが違うことを２年間の講座・研修会を通じて感じました。地域との連携をする事でもまずは、子ども・保護者・学校・行政が同じ情報共有をすることが大切だと思っております。 講演会・研修会はなど保護者が参加できる機会が少なく、中心地での開催が多く、必要な地域での開催をしていただける事を望んでおります。 25年８月にサークルで３６０人のアレルギーフォーラムを開催し、子どもを守る各立場の先生方、行政、消防署、専門医からご講演いただきました。 万が一に備えたシュミレーションを行い、啓発に努めましたが、各地域に浸透させていくだけにはなかなか至りません。 治療情報がなく、毎日毎日生活がしんどい仲間に情報の発信が出来ればと願っております。 

		顧問として常時意見交換している。今後の支援事業のあり方、全国大会の運営、リハビリテーション診療報酬問題、障害の定義・認定問題等

		交流会への参加。医療講演。医療に関するアドバイス。情報の提供

		厚労省、宮崎県の委託により、宮崎県難病相談支援センター運営の委託を受けてセンター事業を実施しています。医療や福祉などの学習、患者交流会の開催に協力し、主体的に活動しています。

		広報、雑貨、スタッフ協力。

		講演、情報提供、寄付

		講演、相談会等

		講演の演者、会報誌への執筆

		講演の講師、患者会の夏のキャンプのボランティアなど。

		講演会（春・秋）年2回、月刊紙「あおぞら」年12回、実践講座への講師年1回、患者による療養相談適宜、日本アレルギー学会随時、日本アレルギー協会随時、その他

		講演会、質疑応答（医師、臨床工学士、看護師、薬剤師、ｹｰｽﾜｰｶｰに運営上のお手伝い 質疑応答の取り纏め、行事に参加して緊急時の対応、医療機器（AED）の講習時にメーカーさんに取り扱いについてご支援頂いている） 

		講演会、実態調査

		講演会、勉強会

		講演会、勉強会、研究協力といった内容について、全て原稿に起して「ふくろう通信Topics」の特集をする。そして全国の会員、病児に関わる先生方に送付する。同時にホームページでの会員専用の中にもアップする。その為に全て先生（医師）のチェック、指導のもとで完成させている。

		講演会、勉強会の講師依頼。

		講演会・相談会の講師、電話相談での回答者（相談医）、正会員として理事・監事

		講演会・勉強会の講師及び講師の推薦依頼 会報誌への寄稿依頼

		講演会の講師 治療情報の提供 公開講座の開催

		講演会の講師、会員の種々相談

		講演会の講師、各種要望内容の相談、活動の手伝い。

		講演会の講師、出版物の覧収、賛助会員として会費納入、会報の定期購読者として購読料納入他

		講演会の講師、相談会を引き受けてくれた。賛助会員になってもらっている。原稿執筆、データ発表の際のアドバイス、行政へのプレゼンに協力など

		講演会の講師。サロンでの支援。拠点病院としての協力（コピー、チラシの配布）。

		講演会の講師・会員等の医療相談など

		講演会の講師として、医師や栄養士の先生に。

		講演会の講師をしてもらい、勉強会を実施した

		講演会の講師を快諾して下さる 弊会発行の文献に対して監修をして下さる。 賛助会員として登録して下さり、毎年会費を頂戴している。 会報の定期購読者として登録して下さり毎年定期購読料を頂戴している。 電話・メール相談に対して答えて下さる。

		講演会の講師紹介 特定の講師の場合の講演会時のお手伝い

		講演会への講師として協力して頂いた。 細胞検査士会の方にお手伝いをして頂いた。 薬の卸業者の方に講演会協力のお手伝いをして頂いた。

		講演会や学会へ参加（公聴）等

		講演会開催時、顧問医（乳腺専門医）による講演・相談等、勉強会でのお話しで支援して頂いています。同様に、放射線技師、看護師、薬剤師さんにも講演、勉強会ではお話しを して頂いています。相談ハウス（相談窓口）では、相談される方に看護師さんにアドバイス等の協力をしていただいています。

		講演会講師 医療相談の講師 再発患者サロンの講師 マンモグラフィ検診無料体験デモンストレーションの検診車及び医師の協力

		講演会等への協力

		講座などにご出演いただく。

		困難事例の課題共有と対策、医療相談、講演会、事業における医療的知見をもらう、非常時電源確保方法等の提供、意思伝達手法、機器等のレンタル提供、インフォーマルなサービスの問い合わせなど（行政、病院等が出来ないサービス）など

		雑誌記事、医療ドラマ・映画・ドキュメンタリーの内容等の確認、情報収集。

		賛助会員として

		市民講座やがん患者家族のための情報提供支援事業の講師 がん患者家族のための情報提供支援事業運営（運営スタッフは医療従事者との混成チーム）

		支援団体として、県医師会・県薬剤師会・県看護協会・県ソーシャルワーカー協会・県歯科医師会より協力を得ている。毎年懇談会を開催し、相互理解を深めている。

		治療に関する相談 当疾患の地方での診療が可能な医師の紹介 講演依頼

		治療法等、医療的なアドバイス

		自己管理マニュアルの編集企画。在宅リハビリDVDの製作。

		疾患の治療、講演会、医療情報提供その他

		疾患解説原稿

		実質的な運営や活動内容については、一切協力・支援は受けていませんし、相談もしていません。協力・支援を受けているのは、①アラジーポットが企画・作成・発行するパンフレットや紙芝居などの内容のうち、医学的記述について間違いがないかどうかだけ、顧問、サポーターに監修をお願いしています。②一年に一回開催しているアラジーポット主催の講演会の講師（学会の指導的立場の医師に依頼し、内容は、最新の研究状況、ガイドラインに基づいた医療とその先の医療の可能性について）③受けた、というよりしているのは厚生労働省、文部科学省の研究班の分担研究者、研究協力者をしている

		診断等

		診療業務への協力、遺伝子データベース整備の協力

		睡眠医療専門者（合計15名）をご依頼して、講演会を開催しました。

		睡眠障害治療医師による講演会などの開催 すでに１０回以上実施済

		精神科のドクター、作業療法士、ソーシャルワーカーの方々が最初定例会等を支援してくださり、慣れてきた所で家族会員が中心に活動するようになった。講演等では今でもお世話になっています。

		専門医：患者相談

		専門医に交流会に参加して頂く。

		専門的アドバイスをいただく、講師として紹介いただく、等

		全国大会開催の際に実行委員会に参与。在宅ホスピス電話相談を受けた患者のサポート

		相談

		相談への助言、講演会・勉強会における講師、交流会への参加

		相談会の開催（ケースワーカー、医師、看護師による面談）

		相談事業 調査事業 審査事業 カウンセリング事業

		相談事業、水曜日看護師・金曜日医師による相談受付年間14回、医療講演、相談会開催

		総会（年1回開催）での講演・相談など

		総会での講演や相談会

		総会や支部会への参加－講演、相談の対応

		臓器移植推進街頭キャンペーン、県内10ヶ所で実施する啓発活動

		大阪透析医会(患者支援委員会)２ヶ月に１回懇談会をしていた頂いている 大阪市立大泌尿器科教授　第二内科教授　大阪大学(日本移植学会)高原教授と京都大学腎臓内科塚本准教授　京都医療センター北岡部長と交流あり行事等に招請を受けています。

		定例会での医療講演、理学療法士の先生に依るリハビリの実技指導等ボランティアで行って頂いています。現在協力頂いている医療機関・日本医科大学呼吸ケアクリニック、所長木田原瑞先生のご厚意で若干の先生を派遣していただいている。・要町病院理学療法士、呼吸療法認定士でリハビリ室長岩城先生にご指導受けている。・東海大学健康科学部看護学科若林律子先生のご指導。・音楽療法士の先生（区内在住の）黒岩美智子先生のご指導。

		定例役員会の活動場所の提供、患者活動に関する相談、アドバイス、主催講演会などのチラシやポスターの配置協力、案内

		当会で主催しているキャンプに医療班として参加頂いている。また、当会主催のシンポジウムやセミナーに講師としてご教示頂いている。

		当会の相談役・顧問・・・・常時、本多真先生に相談し、アドバイスを頂いている。又、案件により・・・・日本睡眠学会及び学会所属の専門医師（ex.井上雄一、高橋清久先生）にアドバイスを頂いている。

		当会機関紙「とうじんきょう」に医療について原稿を依頼した。講演依頼は常時している。

		当方の行なうサービスの宣伝に協力。当方が行なう研究事業の調査紙配布の協力。※但し、医療機関では十分に対応できない生活や心理面のサポートについては補完している。

		透析専門医は必要かどうか、患者の声を聞きたいと支援を申しだされている。

		闘病中の方や、現在治療を終わっている方々への食事について。後遺症の対処方法やマッサージの仕方等。

		特に、医師、言語聴覚士などから、患者やその家族などから大量に寄せられる相談等についてのアドヴァイスを受けたり、進言をもらっている。講演会での講演者や、シンポジストとして参加依頼をしている。

		難病患者の医療的ケアを担当する看護師が、団体理事として運営に関わっている。

		日本緑内障学会と表裏１体の活動をしている。 日本緑内障学会開催時の市民公開講座を後援する。 当会主催の世界緑内障週間の市民公開講座を日本緑内障学会に後援してもらう。

		入院中の担当看護師・栄養士に交流会企画、当日スタッフとして協力していただいた。

		年３回発行する会報に毎回「サルコイドーシスについて考えていこう」という記事を頂いています。

		発行物の監修、セミナーでの医療講演など、100名以上の医師からご協力いただいてきましたが、今後は対象を患者だけではなく「医師」にも広げる方針なので、数名の専門医に団体役員に加わっていただきました。

		病棟での「折紙・版画教室」開催の時に、点滴を付けての子ども達の参加も多く、輸液ポンプの管理を看護師さんにお願いしている。

		勉強会、講演会講師としてお願いする。

		勉強会の講師、リンパ浮腫相談会、イベントの開催

		放射線治療・免疫療法・前立腺がん・などの治療方法またその効果について

		本会は顧問として医師を迎えている。また、会報誌には医療従事者（医師・看護師・栄養管理士等）に執筆を依頼している。

		本部及び各支部主催の研修会・講演回答での講師として。会員よりの相談への助言又は直接当事者へのサポート。

		料理教室、医療講演会

		良い適切な医療機関紹介の要請を受け、医療講演会講師派遣などで懇意にし、指導を受けている医療機関へのセカンドオピニオン含めた紹介を行っている。



講演会・勉強会の講師	交流会・懇親会への参加	会員・患者の医療相談会（診断・セカンドオピニオン含む）	会報・HPへの寄稿／冊子の監修	正会員・賛助会員・顧問として参画	その他	84.9	67.2	58.6	53.8	52.2	13.4	



講演会・勉強会の講師	会員・患者の医療相談会（診断・セカンドオピニオン含む）	会報・HPへの寄稿／冊子の監修	正会員・賛助会員・顧問として参画	交流会・懇親会への参加	その他	0.95652173913043481	0.55072463768115942	0.65217391304347827	0.59420289855072461	0.61594202898550721	7.9710144927536225E-2	





Q11

		Ｑ１１．年間の収入は下記のうち、どちらにあてはまりますか。										Ｑ１１．年間収入を教えてください。																		Ｑ１１．年間収入を教えてください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ																		第3回 ダイ カイ

				Ｎ		％								Ｎ		％																Ｎ		％

		100万円未満　		74		38.7%						100万円未満　		74		40.7%														100万円未満　		54		37.5%						100 万円未満		54

		100万円 ～ 500万円未満　		55		28.8%						100万円 ～ 500万円未満　		57		31.3%														100万円 ～ 500万円未満　		46		31.9%						100 万円 ～ 500 万円未満		46

		500万円 ～ 1000万円未満		20		10.5%						500万円 ～ 1000万円未満		15		8.2%														500万円 ～ 1000万円未満		13		9.0%						500 万円 ～ 1,000 万円未満		13

		1000万円 ～ 3000万円未満　		23		12.0%						1000万円 ～ 3000万円未満　		19		10.4%														1000万円 ～ 3000万円未満　		15		10.4%						1,000 万円 ～ 3,000 万円未満		15

		3000万円 ～ 5000万円未満		8		4.2%						3000万円 ～ 5000万円未満		1		0.5%														3000万円 ～ 5000万円未満		8		5.6%						3,000 万円 ～ 5,000 万円未満		8

		5000万円以上　		9		4.7%						5000万円以上　		10		5.5%														5000万円以上　		5		3.5%						5,000 万円以上		5

		無回答 ムカイトウ		2		1.0%						無回答 ムカイトウ		6		3.3%														無回答 ムカイトウ		3		2.1%						無回答		3

		合計		191		100.0%						合計		182		100.0%														合計		144		100.0%

		比較 ヒカク

				第1回 ダイ カイ		第2回 ダイ カイ

		100万円未満　		38.7%		40.7%

		100万円 ～ 500万円未満　		28.8%		31.3%

		500万円 ～ 1000万円未満		10.5%		8.2%

		1000万円 ～ 3000万円未満　		12.0%		10.4%

		3000万円 ～ 5000万円未満		4.2%		0.5%

		5000万円以上　		4.7%		5.5%

		無回答 ムカイトウ		1.0%		3.3%



年間収入

％	100万円未満　	100万円 ～ 500万円未満　	500万円 ～ 1000万円未満	1000万円 ～ 3000万円未満　	3000万円 ～ 5000万円未満	5000万円以上　	無回答	0.38743455497382201	0.2879581151832461	0.10471204188481675	0.12041884816753927	4.1884816753926704E-2	4.712041884816754E-2	1.0471204188481676E-2	年間収入

％	100万円未満　	100万円 ～ 500万円未満　	500万円 ～ 1000万円未満	1000万円 ～ 3000万円未満　	3000万円 ～ 5000万円未満	5000万円以上　	無回答	0.40659340659340659	0.31318681318681318	8.2417582417582416E-2	0.1043956043956044	5.4945054945054949E-3	5.4945054945054944E-2	3.2967032967032968E-2	年間収入

100万円未満　	第1回	第2回	0.38743455497382201	0.40659340659340659	100万円 ～ 500万円未満　	第1回	第2回	0.2879581151832461	0.31318681318681318	500万円 ～ 1000万円未満	第1回	第2回	0.10471204188481675	8.2417582417582416E-2	1000万円 ～ 3000万円未満　	第1回	第2回	0.12041884816753927	0.1043956043956044	3000万円 ～ 5000万円未満	第1回	第2回	4.1884816753926704E-2	5.4945054945054949E-3	5000万円以上　	第1回	第2回	4.712041884816754E-2	5.4945054945054944E-2	無回答	第1回	第2回	1.0471204188481676E-2	3.2967032967032968E-2	

100万円未満　	100万円 ～ 500万円未満　	500万円 ～ 1000万円未満	1000万円 ～ 3000万円未満　	3000万円 ～ 5000万円未満	5000万円以上　	無回答	0.375	0.31944444444444442	9.0277777777777776E-2	0.10416666666666667	5.5555555555555552E-2	3.4722222222222224E-2	2.0833333333333332E-2	





100万円未満　	100万円 ～ 500万円未満　	500万円 ～ 1000万円未満	1000万円 ～ 3000万円未満　	3000万円 ～ 5000万円未満	5000万円以上　	無回答	0.375	0.31944444444444442	9.0277777777777776E-2	0.10416666666666667	5.5555555555555552E-2	3.4722222222222224E-2	2.0833333333333332E-2	





Q12

		Ｑ１２．収入のうち、会費収入はどのくらいの割合ですか。差し支えない範囲でお答えください。										Ｑ１２．年間収入のうち、会費収入はどれくらいの割合か教えてください。										Ｑ１6．年間収入のうち、会費収入はどれくらいの割合か教えてください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ										第3回 ダイ カイ

				Ｎ		％								Ｎ		％								Ｎ		％

		10％未満		38		19.9%						10％未満		55		30.2%						10％未満		32		22.2%				10％未満		32

		10％～25％未満		29		15.2%						10％～25％未満		24		13.2%						10％～25％未満		21		14.6%				10％～25％未満		21

		25％～50％未満		28		14.7%						25％～50％未満		17		9.3%						25％～50％未満		23		16.0%				25％～50％未満		23

		50％～75％未満		34		17.8%						50％～75％未満		29		15.9%						50％～75％未満		21		14.6%				50％～75％未満		21

		75％～90％未満		13		6.8%						75％～90％未満		18		9.9%						75％～90％未満		16		11.1%				75％～90％未満		16

		90％以上		43		22.5%						90％以上		29		15.9%						90％以上		28		19.4%				90％以上		28

		無回答 ムカイトウ		6		3.1%						無回答 ムカイトウ		10		5.5%						無回答 ムカイトウ		3		2.1%				無回答		3

		合計		191		100.0%						合計		182		100.0%						合計		144		100.0%

		※第1回は記入式 ダイ カイ キニュウ シキ



		比較 ヒカク

				第1回 ダイ カイ		第2回 ダイ カイ

		10％未満		19.9%		30.2%

		10％～25％未満		15.2%		13.2%

		25％～50％未満		14.7%		9.3%

		50％～75％未満		17.8%		15.9%

		75％～90％未満		6.8%		9.9%

		90％以上		22.5%		15.9%

		無回答 ムカイトウ		3.1%		5.5%

												第2回 ダイ カイ

														Ｎ		％

												無回答 ムカイトウ		10		5.5%

												10％未満		55		30.2%

												10％～25％未満		24		13.2%

												25％～50％未満		17		9.3%

												50％～75％未満		29		15.9%

												75％～90％未満		18		9.9%

												90％以上		29		15.9%

												合計		172		94.5%



総収入に占める会費収入の割合

10％未満	第1回	第2回	0.19895287958115182	0.30219780219780218	10％～25％未満	第1回	第2回	0.15183246073298429	0.13186813186813187	25％～50％未満	第1回	第2回	0.14659685863874344	9.3406593406593408E-2	50％～75％未満	第1回	第2回	0.17801047120418848	0.15934065934065933	75％～90％未満	第1回	第2回	6.8062827225130892E-2	9.8901098901098897E-2	90％以上	第1回	第2回	0.22513089005235601	0.15934065934065933	無回答	第1回	第2回	3.1413612565445025E-2	5.4945054945054944E-2	無回答	10％未満	10％～25％未満	25％～50％未満	50％～75％未満	75％～90％未満	90％以上	5.4945054945054944E-2	0.30219780219780218	0.13186813186813187	9.3406593406593408E-2	0.15934065934065933	9.8901098901098897E-2	0.15934065934065933	

10％未満	10％～25％未満	25％～50％未満	50％～75％未満	75％～90％未満	90％以上	無回答	0.22222222222222221	0.14583333333333334	0.15972222222222221	0.14583333333333334	0.1111111111111111	0.19444444444444445	2.0833333333333332E-2	





Q12（組織形態別）

						１．公益財団法人		２．一般財団法人		３．公益社団法人		４．一般社団法人		認定ＮＰＯ法人		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		７．任意団体		８．その他								１．公益財団法人		２．一般財団法人		３．公益社団法人		４．一般社団法人		認定ＮＰＯ法人		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		７．任意団体		８．その他

				１０％未満		1		1		0		4		5		11		31		2						１０％未満		0		1		0		4		5		13		9		0

				１０％～２５％未満		0		0		1		0		1		10		12		0						１０％～２５％未満		0		0		1		2		4		6		8		0

				２５％～５０％未満		1		1		0		0		0		6		9		0						２５％～５０％未満		0		0		0		1		1		9		12		0

				５０％～７５％未満		0		0		2		4		0		7		16		1						５０％～７５％未満		0		0		0		4		2		4		11		0

				７５％～９０％未満		1		1		2		1		0		6		9		0						７５％～９０％未満		0		0		0		3		2		0		11		0

				９０％以上		0		0		0		1		1		5		22		0						９０％以上		0		0		1		1		0		2		24		0

						3		3		5		10		7		45		99		3						無回答 ムカイトウ		0		0		0		0		1		0		1		1

																												0		1		2		15		15		34		76		1

						公益財団法人		一般財団法人		公益社団法人		一般社団法人		認定ＮＰＯ法人		ＮＰＯ法人		任意団体		その他

				１０％未満		33.3		33.3		0.0		40.0		71.4		24.4		31.3		66.7								公益財団法人		一般財団法人		公益社団法人		一般社団法人		認定ＮＰＯ法人		ＮＰＯ法人		任意団体		その他

				１０％～２５％未満		0.0		0.0		20.0		0.0		14.3		22.2		12.1		0.0						１０％未満		0.0%		100.0%		0.0%		26.7%		33.3%		38.2%		11.8%		0.0%

				２５％～５０％未満		33.3		33.3		0.0		0.0		0.0		13.3		9.1		0.0						１０％～２５％未満		0.0%		0.0%		50.0%		13.3%		26.7%		17.6%		10.5%		0.0%

				５０％～７５％未満		0.0		0.0		40.0		40.0		0.0		15.6		16.2		33.3						２５％～５０％未満		0.0%		0.0%		0.0%		6.7%		6.7%		26.5%		15.8%		0.0%

				７５％～９０％未満		33.3		33.3		40.0		10.0		0.0		13.3		9.1		0.0						５０％～７５％未満		0.0%		0.0%		0.0%		26.7%		13.3%		11.8%		14.5%		0.0%

				９０％以上		0.0		0.0		0.0		10.0		14.3		11.1		22.2		0.0						７５％～９０％未満		0.0%		0.0%		0.0%		20.0%		13.3%		0.0%		14.5%		0.0%

						100		100		100		100		100		100		100		100		800				９０％以上		0.0%		0.0%		50.0%		6.7%		0.0%		5.9%		31.6%		0.0%

																										無回答 ムカイトウ		0.0%		0.0%		0.0%		0.0%		6.7%		0.0%		1.3%		100.0%



１０％未満	公益財団法人	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定ＮＰＯ法人	ＮＰＯ法人	任意団体	その他	33.333333333333329	33.333333333333329	0	40	71.428571428571431	24.444444444444443	31.313131313131315	66.666666666666657	１０％～２５％未満	公益財団法人	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定ＮＰＯ法人	ＮＰＯ法人	任意団体	その他	0	0	20	0	14.285714285714285	22.222222222222221	12.121212121212121	0	２５％～５０％未満	公益財団法人	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定ＮＰＯ法人	ＮＰＯ法人	任意団体	その他	33.333333333333329	33.333333333333329	0	0	0	13.333333333333334	9.0909090909090917	0	５０％～７５％未満	公益財団法人	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定ＮＰＯ法人	ＮＰＯ法人	任意団体	その他	0	0	40	40	0	15.555555555555555	16.161616161616163	33.333333333333329	７５％～９０％未満	公益財団法人	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定ＮＰＯ法人	ＮＰＯ法人	任意団体	その他	33.333333333333329	33.333333333333329	40	10	0	13.333333333333334	9.0909090909090917	0	９０％以上	公益財団法人	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定ＮＰＯ法人	ＮＰＯ法人	任意団体	その他	0	0	0	10	14.285714285714285	11.111111111111111	22.222222222222221	0	１０％未満	

一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定ＮＰＯ法人	ＮＰＯ法人	任意団体	その他	1	0	0.26666666666666666	0.33333333333333331	0.38235294117647056	0.11842105263157894	0	１０％～２５％未満	

一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定ＮＰＯ法人	ＮＰＯ法人	任意団体	その他	0	0.5	0.13333333333333333	0.26666666666666666	0.17647058823529413	0.10526315789473684	0	２５％～５０％未満	

一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定ＮＰＯ法人	ＮＰＯ法人	任意団体	その他	0	0	6.6666666666666666E-2	6.6666666666666666E-2	0.26470588235294118	0.15789473684210525	0	５０％～７５％未満	

一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定ＮＰＯ法人	ＮＰＯ法人	任意団体	その他	0	0	0.26666666666666666	0.13333333333333333	0.11764705882352941	0.14473684210526316	0	７５％～９０％未満	一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定ＮＰＯ法人	ＮＰＯ法人	任意団体	その他	0	0	0.2	0.13333333333333333	0	0.14473684210526316	0	９０％以上	

一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定ＮＰＯ法人	ＮＰＯ法人	任意団体	その他	0	0.5	6.6666666666666666E-2	0	5.8823529411764705E-2	0.31578947368421051	0	無回答	

一般財団法人	公益社団法人	一般社団法人	認定ＮＰＯ法人	ＮＰＯ法人	任意団体	その他	0	0	0	6.6666666666666666E-2	0	1.3157894736842105E-2	1	







Q12（作業用）

				組織の種別		会費収入の割合

				その他:解散の為　なし										１．公益財団法人		２．一般財団法人		３．公益社団法人		４．一般社団法人		認定ＮＰＯ法人		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		７．任意団体		８．その他

				その他:任意団体		75％～90％未満						１０％未満		0		5		0		4		5		11		31		2

				一般財団法人		10％未満						１０％～２５％未満		0		2		1		0		1		10		12		0

				一般社団法人		10％未満						２５％～５０％未満		0		1		0		0		0		6		9		0

				一般社団法人		10％未満						５０％～７５％未満		0		4		0		4		0		7		16		1

				一般社団法人		75％～90％未満						７５％～９０％未満		0		3		0		1		0		6		9		0

				一般社団法人		50％～75％未満						９０％以上		0		1		1		1		1		5		22		0

				一般社団法人		75％～90％未満								0		16		2		10		7		45		99		3

				一般社団法人		50％～75％未満

				一般社団法人		75％～90％未満

				一般社団法人		10％未満

				一般社団法人		10％未満

				一般社団法人		10％～25％未満

				一般社団法人		90％以上

				一般社団法人		25％～50％未満

				一般社団法人		50％～75％未満

				一般社団法人		50％～75％未満

				一般社団法人		10％～25％未満

				公益社団法人		10％～25％未満

				公益社団法人		90％以上

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％～25％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		25％～50％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		25％～50％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		25％～50％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		50％～75％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		50％～75％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％～25％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％～25％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		90％以上

				特定非営利活動法人（NPO法人）		25％～50％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		25％～50％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		50％～75％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		50％～75％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		25％～50％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		25％～50％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％～25％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％～25％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		25％～50％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％～25％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		25％～50％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		10％未満

				特定非営利活動法人（NPO法人）		90％以上

				任意団体		10％未満

				任意団体		90％以上

				任意団体		50％～75％未満

				任意団体		25％～50％未満

				任意団体		10％未満

				任意団体		90％以上

				任意団体		90％以上

				任意団体		25％～50％未満

				任意団体		90％以上

				任意団体		75％～90％未満

				任意団体		50％～75％未満

				任意団体		75％～90％未満

				任意団体		10％未満

				任意団体

				任意団体		90％以上

				任意団体		90％以上

				任意団体		50％～75％未満

				任意団体		75％～90％未満

				任意団体		90％以上

				任意団体		10％未満

				任意団体		25％～50％未満

				任意団体		50％～75％未満

				任意団体		50％～75％未満

				任意団体		75％～90％未満

				任意団体		10％未満

				任意団体		25％～50％未満

				任意団体		10％～25％未満

				任意団体		10％未満

				任意団体		10％～25％未満

				任意団体		75％～90％未満

				任意団体		75％～90％未満

				任意団体		90％以上

				任意団体		10％～25％未満

				任意団体		50％～75％未満

				任意団体		10％未満

				任意団体		90％以上

				任意団体		90％以上

				任意団体		25％～50％未満

				任意団体		50％～75％未満

				任意団体		10％～25％未満

				任意団体		90％以上

				任意団体		10％未満

				任意団体		10％～25％未満

				任意団体		25％～50％未満

				任意団体		25％～50％未満

				任意団体		25％～50％未満

				任意団体		90％以上

				任意団体		90％以上

				任意団体		10％～25％未満

				任意団体		50％～75％未満

				任意団体		50％～75％未満

				任意団体		90％以上

				任意団体		75％～90％未満

				任意団体		90％以上

				任意団体		25％～50％未満

				任意団体		90％以上

				任意団体		10％～25％未満

				任意団体		75％～90％未満

				任意団体		75％～90％未満

				任意団体		90％以上

				任意団体		25％～50％未満

				任意団体		90％以上

				任意団体		90％以上

				任意団体		90％以上

				任意団体		25％～50％未満

				任意団体		10％未満

				任意団体		90％以上

				任意団体		90％以上

				任意団体		50％～75％未満

				任意団体		10％～25％未満

				任意団体		90％以上

				任意団体		50％～75％未満

				任意団体		75％～90％未満

				任意団体		90％以上

				任意団体		25％～50％未満

				認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		10％～25％未満

				認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		10％未満

				認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		75％～90％未満

				認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		10％未満

				認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		25％～50％未満

				認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		10％未満

				認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		50％～75％未満

				認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		10％～25％未満

				認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		10％未満

				認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		75％～90％未満

				認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		10％未満

				認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		10％～25％未満

				認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		50％～75％未満

				認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）

				認定特定非営利活動法人（認定NPO法人）		10％～25％未満





Q13

		Ｑ１３．収入のうち、会費以外の収入には、どのような収入がありますか。差し支えない範囲でお答え
ください。										Ｑ１３．年間収入のうち、会費以外にはどのような収入があるか教えてください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ								第3回 ダイ カイ

				Ｎ		％								Ｎ		％						Ｎ		％

		寄付金・協賛金		150		78.5%						寄付金・協賛金		146		80.2%				寄付金・協賛金		120		83.3%

		広告収入		53		27.7%						広告収入		43		23.6%				民間からの助成金		54		37.5%

		事業収入		45		23.6%						事業収入		38		20.9%				事業収入		45		31.3%

		行政からの補助金・助成金		49		25.7%						民間からの助成金		84		46.2%				行政からの補助金・助成金		37		25.7%

		その他		53		27.7%						行政からの補助金・助成金		45		24.7%				広告収入		36		25.0%

		無回答 ムカイトウ		1		0.5%						その他		17		9.3%				その他		17		11.8%

		回答数 カイトウ スウ		191		100.0%						無回答 ムカイトウ		7		3.8%				無回答 ムカイトウ		4		2.8%

												回答数 カイトウ スウ		182		100.0%				回答数 カイトウ スウ		144		100.0%

		■その他内容 タ ナイヨウ										■その他内容 タ ナイヨウ

		(公財）日本心臓財団										イオン黄色レシートキャンペーン登録

		JEMAは2003年で会員制をやめたので、以後は会員ではなく寄付サポーター制といっている。										セミナーやイベント開催による参加費

		WA										バザー

		イオンイエローレシートキャンペン助成										フリーマーケット

		チャリティー事業者からの助成金										基金

		ティール＆ホワイトリボンプロジェクト助成金										研究会からの活動支援金

		ピアサポート事業では病院からの委託を受けて実施している。										講演御礼

		フリーマーケット、がん患者用帽子販売の収入。										講演料

		印刷物（本・会報等）の販売										昨年、難病こどもネットワークさんから頂いた「命の輝き毎日奨励賞」

		何をどうするか。我が会は「会員の、会員のための、会員による会」として格調の高い活動に努めた。										参加費

		過去には、民間の助成金　年会費はなし										書籍販売

		会運営関係者の個人負担がほとんどです。										新潟県からの難病相談支援センター運営委託金

		会費のみの収入										製薬会社助成金

		企業からの助成金										前年度からの繰越し

		企業の助成金										発足時からの繰越金

		企業助成金等

		企業等の助成金

		寄付は切手等で現金ではないことが多いので、ほとんどが会費で賄っています。時には自腹を切ることもあります。

		競争的外部資金（正力厚生会等）

		繰越金

		県市長会、県町村長会からの補助金

		行政による事業委託予算あり

		行政より業務委託（東京都）

		行政外の助成金

		講演の講師費用として受けました。

		財団からの助成金

		参加者自己負担

		支援団体からの補助金・助成金

		事業受託

		社会福祉協議よりの助成金（年間87,000）。H24年度より板橋区の障害福祉課のレクリエーション助成金を受けられる様になった（バス代）ので助かっている。

		書籍等の販売

		上部団体からの補助金

		世話人が依頼される講演料や委員会参加費、医学系大学での講話報酬等

		成人病予防協会などからの助成金

		正力厚生会助成、勇美記念財団助成

		専務理事の行政委員会委員の謝金、各種講演会の講演料の一部

		前年度からの繰越金

		代表者の講師謝金、会としてモニター協力・アンケート調査協力等の謝金

		入れ歯回収、自販機

		入会金、総会費、広告費、出版事業費

		病院会員HP登録料

		募金，特別積立金

		民間からの助成金

		民間からの助成金申請

		民間の助成金

		民間の助成団体からの助成金

		民間団体（財団）からの助成金、イベント時の参加費、講師謝金

		民間団体からの助成（申請→応募：必ずしももらえるとは限らない）。理事長の講演・原稿執筆等による謝金

		民間団体からの助成金

		比較 ヒカク

				第1回 ダイ カイ		第2回 ダイ カイ

		寄付金・協賛金		79%		80.2%

		広告収入		28%		23.6%

		事業収入		24%		20.9%

		民間からの助成金				46.2%

		行政からの補助金・助成金		26%		24.7%

		その他		28%		9.3%

		無回答 ムカイトウ		1%		3.8%

												第2回 ダイ カイ

														Ｎ		％

												寄付金・協賛金		146		80.2%

												民間からの助成金		84		46.2%

												行政からの補助金・助成金		45		24.7%

												広告収入		43		23.6%

												事業収入		38		20.9%

												その他		17		9.3%

												無回答 ムカイトウ		7		3.8%

												回答数 カイトウ スウ		182		100.0%



会費以外の収入

％	寄付金・協賛金	広告収入	事業収入	行政からの補助金・助成金	その他	無回答	0.78534031413612571	0.27748691099476441	0.2356020942408377	0.25654450261780104	0.27748691099476441	5.235602094240838E-3	会費以外の収入

％	寄付金・協賛金	広告収入	事業収入	民間からの助成金	行政からの補助金・助成金	その他	無回答	0.80219780219780223	0.23626373626373626	0.2087912087912088	0.46153846153846156	0.24725274725274726	9.3406593406593408E-2	3.8461538461538464E-2	会費以外の収入

寄付金・協賛金	第1回	第2回	0.78534031413612571	0.80219780219780223	広告収入	第1回	第2回	0.27748691099476441	0.23626373626373626	事業収入	第1回	第2回	0.2356020942408377	0.2087912087912088	民間からの助成金	第1回	第2回	0.46153846153846156	行政からの補助金・助成金	第1回	第2回	0.25654450261780104	0.24725274725274726	その他	第1回	第2回	0.27748691099476441	9.3406593406593408E-2	無回答	第1回	第2回	5.235602094240838E-3	3.8461538461538464E-2	寄付金・協賛金	民間からの助成金	行政からの補助金・助成金	広告収入	事業収入	その他	無回答	0.80219780219780223	0.46153846153846156	0.24725274725274726	0.23626373626373626	0.2087912087912088	9.3406593406593408E-2	3.8461538461538464E-2	

寄付金・協賛金	民間からの助成金	事業収入	行政からの補助金・助成金	広告収入	その他	無回答	0.83333333333333337	0.375	0.3125	0.25694444444444442	0.25	0.11805555555555555	2.7777777777777776E-2	





Q14

		Ｑ１４．貴団体にて、取り組んでいる活動を教えてください。										Ｑ１４．行政への働きかけや行政との協働について、貴団体で取り組んでいる活動を教えてください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ								第3回 ダイ カイ

				Ｎ		％								Ｎ		％						Ｎ		％

		署名活動		88		46.1%						署名活動		69		37.9%				要望書の提出 テイシュツ		82		45.1%

		要望書		116		60.7%						要望書の提出 テイシュツ		122		67.0%				行政の担当官との情報交換		60		33.0%

		提言活動		73		38.2%						提言活動		59		32.4%				行政が主催する会議*への参加および傍聴		58		31.9%

		議員への情報提供		78		40.8%						議員への情報提供		72		39.6%				議員への情報提供		48		26.4%

		行政が主催する会議*への参加および傍聴		119		62.3%						行政が主催する会議*への参加および傍聴		98		53.8%				行政からの依頼（講演等）への対応		47		25.8%

		行政の担当官との情報交換		111		58.1%						行政の担当官との情報交換		91		50.0%				行政との協働（イベント等の共催）		36		19.8%

		特に活動していない		17		8.9%						行政からの依頼（講演等）への対応		69		37.9%				特に活動していない		19		10.4%

		その他		34		17.8%						行政との協働（イベント等の共催）		68		37.4%				その他		8		4.4%

		無回答 ムカイトウ		1		0.5%						特に活動していない		17		9.3%				無回答 ムカイトウ		8		4.4%

		合計		191		100.0%						その他		6		3.3%				合計		144		100.0%

												無回答 ムカイトウ		3		1.6%

												合計		182		100.0%

		■その他内容 タ ナイヨウ										■その他内容 タ ナイヨウ

		9市4町との協働活動										日本難病・疾病団体協議会の準加盟団体となり署名活動などの活動をしている

		IBDネットワークやJPAからのもので、1.署名活動の協力をしたり、2.要望書や提言活動に連名する協力をしたりすることはある。本来単独での活動は特にしていない。										日本での非営利活動法人の資格を取得してからは、３、５、６を希望しています

		お金のかからない事には全て参加している。										日本難病・疾病団体協議会への参加

		サマーキャンプの主催（夏期に小～高校生を対象に3泊4日の療養指導を行なう）										会の発足前に2、4は何度も。１も準備。これからです。5は今も議事録チェックしています。

		ひょうごがん患者連絡会に積極的に参加、リレー・フォー・ライフへの参加										区議会への陳情書提出

		過去には、すべてしていましたが、現在はしていません										大学からの体験交流など

		過去に一度だけ要望書提出										難病指定されるまでは、①②⑤⑥をしていた

		患者、医療者の声を伝えることの橋渡し

		議員　行政からの情報収める集

		議員に依頼し　意見趣意書の提出

		協力・連携・啓発

		啓発活動

		結核予防活動

		現在の活動。会員の元気・回復について一応の目的が達しられたと判断し、各個人でリハビリをすることで現在休会中です。

		公募事業など

		厚生労働科研に応募するなどして患者の生活実態、課題などを明らかにし、対策の指針の基礎資料を収集している。

		厚労省主催相談員研修講師特

		広報啓発

		行政からの講演依頼を引き受けている。

		今までは高額医療費の助成に関する要望書を他団体とも連携して提出してきたが、今後は医療のシステムを改革していく必要性について提言活動を行っていく予定

		若年認知症に対する認知活動

		数多くの国会議員に訴えるも理解を得ることが出来なかった。

		選択した項目は、2008年以降は必要性が激減したのでほとんどしていない

		他患者団体との情報交換

		他団体との連携

		他団体への協力

		板橋難病連絡会に加盟、区議会各会派の議員に説明、区の予防対策課・危機管理室等との話し合いをしている。

		保健所主催交流会。講演会

		募金活動

		慢性腎臓病（CKD）予防啓発活動の協力

		目的を達成し休会中です。

		問題ないようにより、当方の認識も含め有効な対象先に絞り、情報交換を行い、理解を相互に進めるべく対応する。

		問題により３，４，６夫々に重点を置き理解を相互に進めるべく話合の場を拡げる

				第1回 ダイ カイ		第2回 ダイ カイ

		署名活動		46.1%		37.9%

		要望書の提出 テイシュツ		60.7%		67.0%

		提言活動		38.2%		32.4%

		議員への情報提供		40.8%		39.6%

		行政が主催する会議*への参加および傍聴		62.3%		53.8%

		行政の担当官との情報交換		58.1%		50.0%

		★行政からの依頼（講演等）への対応		0.0%		37.9%

		★行政との協働（イベント等の共催）		0.0%		37.4%

		特に活動していない		8.9%		9.3%

		その他		17.8%		3.3%

		無回答 ムカイトウ		0.5%		1.6%

														第2回 ダイ カイ

																Ｎ		％

														要望書の提出 テイシュツ		122		67.0%

														行政が主催する会議*への参加および傍聴		98		53.8%

														行政の担当官との情報交換		91		50.0%

														議員への情報提供		72		39.6%

														署名活動		69		37.9%

														行政からの依頼（講演等）への対応		69		37.9%

														行政との協働（イベント等の共催）		68		37.4%

														提言活動		59		32.4%

														特に活動していない		17		9.3%

														その他		6		3.3%

														無回答 ムカイトウ		3		1.6%

														合計		182		100.0%



取り組んでいる活動内容

％	署名活動	要望書	提言活動	議員への情報提供	行政が主催する会議*への参加および傍聴	行政の担当官との情報交換	特に活動していない	その他	無回答	0.4607329842931937	0.60732984293193715	0.38219895287958117	0.40837696335078533	0.62303664921465973	0.58115183246073299	8.9005235602094238E-2	0.17801047120418848	5.235602094240838E-3	取り組んでいる活動内容

％	署名活動	要望書の提出	提言活動	議員への情報提供	行政が主催する会議*への参加および傍聴	行政の担当官との情報交換	行政からの依頼（講演等）への対応	行政との協働（イベント等の共催）	特に活動していない	その他	無回答	0.37912087912087911	0.67032967032967028	0.32417582417582419	0.39560439560439559	0.53846153846153844	0.5	0.37912087912087911	0.37362637362637363	9.3406593406593408E-2	3.2967032967032968E-2	1.6483516483516484E-2	取り組んでいる活動内容

署名活動	第1回	第2回	0.4607329842931937	0.37912087912087911	要望書の提出	第1回	第2回	0.60732984293193715	0.67032967032967028	提言活動	第1回	第2回	0.38219895287958117	0.32417582417582419	議員への情報提供	第1回	第2回	0.40837696335078533	0.39560439560439559	行政が主催する会議*への参加および傍聴	第1回	第2回	0.62303664921465973	0.53846153846153844	行政の担当官との情報交換	第1回	第2回	0.58115183246073299	0.5	★行政からの依頼（講演等）への対応	第1回	第2回	0	0.37912087912087911	★行政との協働（イベント等の共催）	第1回	第2回	0	0.37362637362637363	特に活動していない	第1回	第2回	8.9005235602094238E-2	9.3406593406593408E-2	その他	第1回	第2回	0.17801047120418848	3.2967032967032968E-2	無回答	第1回	第2回	5.235602094240838E-3	1.6483516483516484E-2	要望書の提出	行政が主催する会議*への参加および傍聴	行政の担当官との情報交換	議員への情報提供	署名活動	行政からの依頼（講演等）への対応	行政との協働（イベント等の共催）	提言活動	特に活動していない	その他	無回答	0.67032967032967028	0.53846153846153844	0.5	0.39560439560439559	0.37912087912087911	0.37912087912087911	0.37362637362637363	0.32417582417582419	9.3406593406593408E-2	3.2967032967032968E-2	1.6483516483516484E-2	

要望書の提出	行政の担当官との情報交換	行政が主催する会議*への参加および傍聴	議員への情報提供	行政からの依頼（講演等）への対応	行政との協働（イベント等の共催）	特に活動していない	その他	無回答	0.45054945054945056	0.32967032967032966	0.31868131868131866	0.26373626373626374	0.25824175824175827	0.19780219780219779	0.1043956043956044	4.3956043956043959E-2	4.3956043956043959E-2	





Q15

		Ｑ１５．上記Ｑ１４の選択肢より、今後特に強化したい、または取り組みたい活動を3つまで選び、 番号をご記入ください。										Ｑ１５．Q１４の選択肢より、今後特に強化したい、または取り組みたい活動について、優先順位の高い順に上位３つまで選び、番号をご記入ください。												Ｑ１9．Q１8の選択肢より、今後特に強化したい、または取り組みたい活動について、優先順位の高い順に上位３つまで選び、番号をご記入ください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ												第3回 ダイ カイ

				Ｎ		％								優先順位 ①		②		③		％						優先順位 ①		②		③		％						優先順位 ①		優先順位② ユウセン ジュンイ		優先順位③ ユウセン ジュンイ

		署名活動		26		13.6%						署名活動		11		4		8						署名活動		11		4		8						行政の担当官との情報交換		13.9%		24.3%		18.8%		56.9%

		要望書		78		40.8%						要望書		40		20		16						要望書		40		20		16						行政との協働（イベント等の共催）		22.2%		12.5%		20.8%		55.6%

		提言活動		81		42.4%						提言活動		22		26		14						提言活動		22		26		14						要望書		27.8%		13.9%		11.1%		52.8%

		議員への情報提供		49		25.7%						議員への情報提供		9		12		12						議員への情報提供		9		12		12						行政が主催する会議*への参加および傍聴		13.2%		17.4%		16.0%		46.5%

		行政が主催する会議*への参加および傍聴		95		49.7%						行政が主催する会議*への参加および傍聴		19		25		23						行政が主催する会議*への参加および傍聴		19		25		23						提言活動		15.3%		18.1%		9.7%		43.1%

		行政の担当官との情報交換		99		51.8%						行政の担当官との情報交換		32		35		27						行政の担当官との情報交換		20		35		27						議員への情報提供		6.3%		8.3%		8.3%		22.9%

		無回答 ムカイトウ		9		5%						行政からの依頼（講演等）への対応		8		12		11						行政からの依頼（講演等）への対応		8		12		11						行政からの依頼（講演等）への対応		5.6%		8.3%		7.6%		21.5%

		合計		191		100.0%						行政との協働（イベント等の共催）		25		18		30						行政との協働（イベント等の共催）		32		18		30						署名活動		7.6%		2.8%		5.6%		16.0%

												特に活動していない		0		0		0						特に活動していない		0		0		0						その他		0.0%		0.7%		0.7%		1.4%

												その他		0		1		1						その他		0		1		1						無回答 ムカイトウ		11.1%		20.1%		27.8%

												無回答 ムカイトウ		16		29		40						無回答 ムカイトウ		16		29		40						合計		144		144		144		43200.0%

												合計		182		182		182						合計		144		144		144



												■その他内容 タ ナイヨウ

												大学からの体験交流など

												第2回 ダイ カイ

														優先順位①		優先順位② ユウセン ジュンイ		優先順位③ ユウセン ジュンイ								％

												行政の担当官との情報交換		17.6%		19.2%		14.8%		32		35		27		51.6%		1

												要望書		22.0%		11.0%		8.8%		40		20		16		41.8%		2

												行政との協働（イベント等の共催）		13.7%		9.9%		16.5%		25		18		30		40.1%		3

												行政が主催する会議*への参加および傍聴		10.4%		13.7%		12.6%		19		25		23		36.8%		4

												提言活動		12.1%		14.3%		7.7%		22		26		14		34.1%		5

												議員への情報提供		4.9%		6.6%		6.6%		9		12		12		18.1%		6

												行政からの依頼（講演等）への対応		4.4%		6.6%		6.0%		8		12		11		17.0%		7

												署名活動		6.0%		2.2%		4.4%		11		4		8		12.6%		8

												その他		0.0%		0.5%		0.5%		0		1		1		1.1%		9

												無回答 ムカイトウ		8.8%		15.9%		22.0%		16		29		40		46.7%		10

												合計		36.3%		46.2%		47.3%										11



優先順位①	行政の担当官との情報交換	要望書	行政との協働（イベント等の共催）	行政が主催する会議*への参加および傍聴	提言活動	議員への情報提供	行政からの依頼（講演等）への対応	署名活動	その他	無回答	0.17582417582417584	0.21978021978021978	0.13736263736263737	0.1043956043956044	0.12087912087912088	4.9450549450549448E-2	4.3956043956043959E-2	6.043956043956044E-2	0	8.7912087912087919E-2	優先順位②	行政の担当官との情報交換	要望書	行政との協働（イベント等の共催）	行政が主催する会議*への参加および傍聴	提言活動	議員への情報提供	行政からの依頼（講演等）への対応	署名活動	その他	無回答	0.19230769230769232	0.10989010989010989	9.8901098901098897E-2	0.13736263736263737	0.14285714285714285	6.5934065934065936E-2	6.5934065934065936E-2	2.197802197802198E-2	5.4945054945054949E-3	0.15934065934065933	優先順位③	行政の担当官との情報交換	要望書	行政との協働（イベント等の共催）	行政が主催する会議*への参加および傍聴	提言活動	議員への情報提供	行政からの依頼（講演等）への対応	署名活動	その他	無回答	0.14835164835164835	8.7912087912087919E-2	0.16483516483516483	0.12637362637362637	7.6923076923076927E-2	6.5934065934065936E-2	6.043956043956044E-2	4.3956043956043959E-2	5.4945054945054949E-3	0.21978021978021978	優先順位 ①	行政の担当官との情報交換	行政との協働（イベント等の共催）	要望書	行政が主催する会議*への参加および傍聴	提言活動	議員への情報提供	行政からの依頼（講演等）への対応	署名活動	その他	0.1388888888888889	0.22222222222222221	0.27777777777777779	0.13194444444444445	0.15277777777777779	6.25E-2	5.5555555555555552E-2	7.6388888888888895E-2	0	優先順位②	行政の担当官との情報交換	行政との協働（イベント等の共催）	要望書	行政が主催する会議*への参加および傍聴	提言活動	議員への情報提供	行政からの依頼（講演等）への対応	署名活動	その他	0.24305555555555555	0.125	0.1388888888888889	0.1736111111111111	0.18055555555555555	8.3333333333333329E-2	8.3333333333333329E-2	2.7777777777777776E-2	6.9444444444444441E-3	優先順位③	行政の担当官との情報交換	行政との協働（イベント等の共催）	要望書	行政が主催する会議*への参加および傍聴	提言活動	議員への情報提供	行政からの依頼（講演等）への対応	署名活動	その他	0.1875	0.20833333333333334	0.1111111111111111	0.15972222222222221	9.7222222222222224E-2	8.3333333333333329E-2	7.6388888888888895E-2	5.5555555555555552E-2	6.9444444444444441E-3	







Q16①会議名

		Ｑ１６．設問Q１４で「5．行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。						Ｑ１６．Q１４の設問で「5.行政が主催する会議※への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2014年4月以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。



		第1回 ダイ カイ						第2回 ダイ カイ				第3回 ダイ カイ

		会議名 カイギ メイ						会議名 カイギ メイ				会議名 カイギ メイ

		「がん検診へ行こうよ」推進会議						「学校校事故対応に関する調査研究協力者会議」委員（平成26,27年度）				厚生科学審議会がん登録部会

		2010年以降はない						「難病法・改正児童福祉法（小慢疾病対策）」

		CKD対策連絡協議会						iPS細胞研究の最新動向

		ＰＭ等の障害認定に関する件ワーキンググループ（第1回）						PM等「障害者認定見直し」ワーキンググループ3回、他関連会議、審査会、認定分科会、都道府県行政担当者会議

		TERMS第三者評価委員						アレルギー疾患対策推進協議会

		アレルギー除去食検討委員会						がん対策推進協議会

		エイズ動向委員会						がん対策連絡会議

		がんサロン意見交換会						チームしが県議団意見交換会

		がん啓発検討会						パンデミックスについて

		がん対策協議委員会						ピアサポート、フォローアップ研修の打ち合わせ

		がん対策協議会						愛知県小児慢性特定疾病児童等地域支援協議会

		がん対策推進委員会						愛媛県障がい者自立支援協議会

		がん対策推進協議会員（厚労省）						医療相談会

		がん対策部会						医療提供体制検討ワーキング会議

		こころの健康政策構想会議						外食等におけるアレルゲン情報の提供のあり方検討会

		タンデムマス等の新技術を導入した新しい新生児マススクリーニング体制の確立に対する研究						肝炎対策推進委員会

		ペースメーカー等の障害認定の評価に関するワーキンググループ						肝炎対策推進協議会

		リウマチ・アレルギー対策検討委員会						希少難病の患者と家族への支援のあり方を検討する会

		リウマチ対策５か年計画						宮城県がん患者会・サロン情報交換会

		医的ケアに関する検討会						橋本市福祉計画策定委員会

		医療関係の会議						区議会、健康福祉委員会

		岡崎市難病ネットワーク会議						群馬県がん患者団体総会

		患者会連絡会						健康福祉委員会

		患者団体との意見交換会						県自立支援協議会

		京都府障害者施策推進協議会委員会						厚生科学審議会　疾病対策部会　指定難病検討委員会

		群馬県がん対策協議会						厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会

		健康福祉委員会						厚生審議会難病対策委員会

		県医療審議会						厚生労働省難病対策委員会

		県議会						広島県がん対策協議会

		県議会健康福祉常任委員会						高次脳機能障害・音声または言語機能の年金認定基準にかかわる専門家会合

		県障害者施策推進審議会						骨髄バンク関連

		厚生科学審議会疾病対策部会　難病対策委員会						埼玉県障害者施策推進協議会

		厚生科学審議会疾病対策部会難病委員会						三重県障がい者差別解消推進協議会

		厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会						山梨県がん対策推進協議会

		厚労省研究班会議						指定難病検討委員会

		広島県がん対策推進協議会情報提供・相談支援部会						社会保障審議会：介護保険部会

		広島県障害者施策推進協議会						社会保障審議会児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会

		高次脳機能障害連絡会議						若者社会参加応援事業研修会

		災害時における医療機関の対応と課題						衆議院厚生労働委員会

		災害時透析患者支援検討会						消費者庁 

		自立支援協議会						障がい者総合支援法対象疾患検討会

		鹿児島市障害者施策推進協議会						障害者差別解消条例についての意見交換会

		疾病対策部会難病対策委員会審議会						障害者施策審議会

		社会保障審議会医療保険部会						障害者政策委員会ワーキング・セッションⅡ：精神障害者・医療ケアを必要とする重度障害者等の地域移行の支援など

		秋田県障碍者施策推進審議会						障害年金の認定に関する専門家会合

		重症難病対策委員会						新庁舎ユニバーサルデザイン意見交換会

		小児慢性特定疾患児への支援のあり方に関する専門委員会						神経難病医療ﾈｯﾄﾜｰｸ

		小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会						腎不全重症化防止プロジェクト選定委員会（筑波大他が選ばれました）

		詳細は掴んでません。事務局に問い合わせて下さい。						静岡県がん対策推進協議会

		障害者基本計画策定委員会						千葉県がん対策審議会

		障害者雇用について						千葉県病院局監査委員会

		障害者施策審議会						大磯町議会

		障害者政策委員会						大阪府がん対策推進委員会

		障害福祉施策不服審査会						大分市保健委員

		神経難病医療ネットワーク						第１回神奈川県難病対策協議会

		腎不全重症化対策検討会議						地域難病対策協議会

		静岡県がん対策推進会議						東京都がん対策協議会

		仙台市障害者施策推進協議会						徳島県難病支援センター運営協議会

		千葉県がん対策審議会						特定疾患審議会

		全国厚生労働部局長会議						特定胚等研究専門委員会

		総合福祉部会						特別教育に関する会議

		臓器移植推進機構						奈良県がん対策推進協議会

		造血幹細胞移植委員会						難病医療協議会

		大阪府がん対策推進委員会						難病患者等支援連絡協議会

		大阪府障がい者施策推進協議会						難病対策委員会

		第１回HTLV-１対策推進協議会						難病対策推進協議会

		第4回小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会						難病対策地域協議会

		第7回疫学研究に関する倫理指針及び臨床研究に関する倫理指針の見直しに関する合同会議（H25.8.22)						難病法・改正児童福祉法施行準備等説明会

		東京都アレルギー対策委員会						八王子市自立支援協議会

		東京都エイズ対策専門家委員会						福岡県難病医療連絡協議会

		東京都身体障害者相談員研修会						福島県がん診療連携協議会相談支援部会

		徳島県がん対策連絡会議						福島県がん対策推進協議会

		特定疾患医療受給者証の有効期間へのヒアリング						福島県県南保健福祉事務所

		奈良県がん対策係推進協議会						兵庫県健康審議会対がん戦略会議

		奈良県がん対策推進協議会						北海道高次脳機能障がい支援連絡会議

		難病に関する講演会						北海道精神保健審議会

		難病フォーラム						麻しん風しん対策推進会議

		難病医療体制の整備に関する意見交換会						名称不詳（指定難病、疾病対策関連）

		難病疾病対策委員会						薬事・食品衛生審議会　薬事分科会　血液事業部会

		難病対策に関する意見交換会						和歌山県障碍者施策推進審議会

		難病対策に関する意見交換会（2012.8.18)						膵癌診療ガイドライン策定委員会

		難病対策委員会

		難病対策委員会～35回まで

		難病対策協議会

		難病対策審議会

		認定NPO法人の基準（２回）

		不活化ポリオワクチンの円滑な導入に関する検討会

		不妊に悩む方への特定治療支援事業等のあり方に関する検討会

		富山県がん対策本部委員会

		兵庫県健康づくり審議会「対がん戦略部会」

		平成24年度がん総合相談に携わる者に対する研修プログラム策定委員会

		法人移行に関する説明会

		慢性の痛みに関する検討会（2010.3.12）

		薬事・食品衛生審議会医薬品等安全対策部会安全対策調査会

		予防接種・ワクチン分科会

























Q16①

		Ｑ１６．設問Q１４で「5．行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。										Ｑ１６．Q１４の設問で「5.行政が主催する会議※への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2014年4月以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ																						第3回 ダイ カイ

		主催者 シュサイシャ										主催者 シュサイシャ																						主催者 シュサイシャ

				Ｎ		％								Ｎ		％																				Ｎ		％

		厚生労働省		69		57.0%						厚生労働省		45		44.6%																		都道府県		48		48.5%

		都道府県		73		60.3%						都道府県		41		40.6%																		厚生労働省		30		30.3%

		市区町村		31		25.6%						市区町村		9		8.9%																		市区町村		13		13.1%

		その他		20		16.5%						その他		6		5.9%																		その他		8		8.1%

		合計		121		100.0%						合計		101		100.0%																		合計		99		51.5%

				※冊子の数値 サッシ スウチ

												■その他内容

												日本膵臓学会

												文部科学省

												アレルギー表示の在り方検討委員会

												文部科学省

												内閣府



		立場 タチバ										立場 タチバ																						立場 タチバ

				Ｎ		％								Ｎ		％																				Ｎ		％

		委員		76		62.8%						委員		54		53.5%																		委員		70		70.7%

		参考人		22		18.2%						傍聴者		25		24.8%																		傍聴者		9		9.1%

		傍聴者		58		47.9%						参考人		10		9.9%																		参考人		11		11.1%

		その他		16		13.2%						その他		7		6.9%																		その他		9		9.1%

		合計		121		100.0%						無回答 ムカイトウ		5		5.0%																		合計		99		100.0%

				※冊子の数値 サッシ スウチ								合計		101		100.0%



												■その他内容

												患者会活動の報告



												患者家族当事者として質問及び要望も

												研修受講

												参加者

												2と3

												フォローアップ研修の講師として







































厚生労働省	都道府県	市区町村	その他	0.44554455445544555	0.40594059405940597	8.9108910891089105E-2	5.9405940594059403E-2	委員	傍聴者	参考人	その他	無回答	0.53465346534653468	0.24752475247524752	9.9009900990099015E-2	6.9306930693069313E-2	4.9504950495049507E-2	

都道府県	厚生労働省	市区町村	その他	0.48484848484848486	0.30303030303030304	0.13131313131313133	8.0808080808080815E-2	





委員	傍聴者	参考人	その他	0.70707070707070707	9.0909090909090912E-2	0.1111111111111111	9.0909090909090912E-2	





Sheet1

		アンケート意見、その他

		今後、協働について考えていきたいが、どのような接点を持てばいいか分かりません。具体的にマッチングする内容などご相談させてください。

		いつも患者会をご支援いただき、ありがとうございます。毎年、患者団体セミナーでは講演は勿論ですが、様々な患者会の方々と運営方法など直接お話出来る事が貴重な体験です。

今年は開催はどうなるのでしょうか。講演会だけでもオンライン開催を希望いたします

		製薬企業にとって最も大切なのは安全性情報の提供だと思っています。その肝心な情報について意見交換ができる機会がないのが残念です。患者会の運営よりも、安全性情報をどのように患者に届けていただくかをご検討いただければうれしいです。

		日本の欧米との患者団体の取り組みの違いは、日本は特定の声の大きな体験者がStory tellerとして発言する機会が多く、欧米のように多くの体験者の声を集約してAdvocateすることは20年の患者支援団体としての活動で見届けたことはなく、政策への恣意的な歪みを生じさせていると感じています。日本製薬協も欧米同様にそうしたバランス感覚を持って患者団体とのお付き合いをし、より良い創薬に取り組んでいただきたいと思います。

		どの患者会も役員不足、資金不足は共通していると思います。この分野でのサポートしていただけるようお願いします。

		製薬会社の患者団体に対するガードが非常に硬いと感じています。具体的にいうと、ほぼ何も情報をくれません。かえって患者たちの疑心を生んでいるのではないかと危惧しています。患者団体への情報提供は、投資家向けの情報公開とは別にとらえて取り組んでいただけないと実りある協働は難しいと思います。

		患者会活動は主に代表者に負担が多く継続するのが難しくなります。

経済的には講演会などのイベントに製薬会社などから金銭的「講師料、会場費」などを得られると助かります。

当会では講演会を講師が在籍する病院施設「カンファランスルー務」などで開催していますが、大阪は会場確保が難しく「ホテルなどは高額で不適当」製薬会社施設などあれば利用したい

		いつも私たち患者側の意見を聴いていただきありがとうございます。製薬協および製薬企業は私たち患者団体のよきパートナーだと思っております。

		当会は、来年度創立50周年を迎えます。腎臓病や人工透析に関する薬は大きく進歩し私たちのＱＯＬは向上しました。引き続き新薬開発へのお取り組みをお願い申しあげます。

現在、透析患者の高齢化により介護支援、通院支援、施設入所（入居）への取り組みが大きな課題になっています。

		これからもどうかご指導の程よろしくお願いいたします。

色々な情報を欲しています。

自分で集めるのには限界がありますので、どうかよろしくお願いいたします。

		患者及び市民向け講演会等の支援

		私どもの会では総会や研修会を行う会場探しに費用をふくめてに苦労しています。患者団体の交流や会議に利用できる会場や物品の提供を広げていただければありがたく思います。

		これまで経験のない感染症がまん延し、視聴覚に障がいのある当疾患では、コミュニケーションのひとつに触れることが非常に大切なため、大きな影響を受けています。

どうぞ収束に向けた取り組みをよろしくお願いいたします。

		近年フィッシングなど迷惑メールが増大しています。連絡先の情報を記入させる目的を明記したほうが良いと思います。アンケート協力者数を確保したい場合、ですが。過敏になっている方が周りに多い印象です。

		フルナリジン（認知症の薬）が国内販売停止になりましたが、多くの会員が発作提言のために服用しており、個人輸入しているのが実態です。なんとか国内での再販売ができないか、要望します。

団体の住所・電話番号は専用のものがありません。連絡先としては、そのときの代表者のメールアドレスとしています。

		製薬会社から色々ご協力を頂いたり、医療機関から治験のついての情報を頂き、被治験者を募ったりしたが、「薬屋が近づいてくるのは薬を売りたいがため」「治験も医師が自分の名を挙げたいため」などと患者会内部で憶測されたことがある。どういう趣旨であるのか、一般にわかるようにどこかに説明が欲しい。

私が問われたのは何かあった時の法的責任は患者会にも及ぶのか？という点です。

		筋痛性脳脊髄炎／慢性疲労症候群の治療薬に関しては現在有効なものがなく、研究段階であるため新薬の開発が切望されています。

今後、製薬会社とのつながりも深めていきたいと思っています。

		近年の製薬企業は「患者団体の関係における透明性ガイドライン」というもので、患者団体との距離感が遠く感じるようになった。製薬協及びすべての製薬企業において患者団体専用の窓口を設置してほしい。

		会計職をしていたが、現在は役職がないので、個人的な回答になりました。あしからず。

		当疾患の治療薬はまだなく、助成金や労務提供の協力をしてくださる企業が限られています。

当事者が介護や治療を続けながら運営できる事業には限界があるため、幅広くご協力いただけると有難いです。

		患者会は、一般の患者が運営している。それが、良い所でもあり、活動の継続性などについては弱点にもなっている。患者会の活動の継続、人材育成について知恵をお借りしたい。現在ホームページ作成中だが、患者団体用の簡単なホームページのフォーム等を提供していただけると大変助かる。メールアドレスもｇメールは不可で入力できなかった。

		新薬の開発について、日本の企業に対し、すでに海外で承認されている薬の日本への導入の協力をお願いし、検討してもらった結果、協力できないという回答をいただきました。希少疾患のため、利益が見込めない為だと思われますが、回答では、専門性がないからと回答されます。全く、患者中心の医療ではないです。

		アンケートを実施して報告して終わりではなく、「行動」につながることを期待します。

		厚労省・東京都の会議・傍聴、などに出席していましたが、主催者側のアリバイ工作のような気がしてなりません。うまく表現できませんが・・・・

真に患者のための組織であることを強く望みます。



info@iponnet.orgが代表のメアドですが、私にダイレクトに送っていただいたほうが、話が早いと思います。私のメアドは、s.tsunekawa@nponnet.org　です。

よろしくお願いします。

		当会の顧問の先生から、昨今の状況を見ながら患者の積極的な参画が必要だと教えていただき、治験に関しても情報の提供をしていただくなど、患者会と研究者の先生方との連携・協働が進みつつあり、たいへんありがたく感じている。今後、製薬企業さんにも加わっていただき、とり緊密な連携が図れるようにしたいと感じている。ただ、患者の私たちには、専門的な知識が不足している部分も多いので、私たちが学ぶことができる機会を提供していただけるとありがたいと感じる。

		特定非営利活動法人はむるの会は解散いたしました。

貴団体登録リストから削除をお願いいたします。

		アンケートに記載した電話番号とFAX番号は登録上の番号であり常駐はしておりません（公開はしていない）。



なお従たる事務所として事務局の連絡先を記載しておきます。



住所：270-0035

千葉県松戸市新松戸南3-110 駒沢方



電話・FAX：047-718-1858





理事は平日は仕事を持っている者も多く貴団体のイベント開催はなるべく土日か平日夜に設定して頂けると有難いです。

		指定難病外の希少疾病の患者・会の支援が薄いので、ご検討してください。

上記の条件が、公益団体・患者会助成制度で門前払いされるものが多いい。



		一度、ご縁ができた患者会との継続した関係が強いように感じております。難治、希少がんでは、そのようなご縁の機会が少なく、そのことも、アンメットメディカルニーズ解消に繋がらないのではないかと考えています

		製薬企業と患者団体との協働活動に係る契約書・覚書等における

患者団体を中心としたモデル契約書の作成し、開示。

		当患者会は設立から２８年が経過。本アンケートの回答も以前なら違う回答になると思われるところもあります。今回は現在の状況でお答えしました。又、コロナが収まり切らない中、今年はオンラインでの講演会や交流会を展開されてるところも多く、今後当会もオンラインとオフラインを使い分けながら講演会、交流会を実施しなければならない。今webの構築が求められますが、当会は人材不足で、製薬企業の優秀な方々に労務提供依頼の範囲を拡大し、講演会を開催時は、IT関係も依頼できるように要望します。

		製薬協での患者会向け講演会に参加をし、参考にしています。特に若い世代の活躍として、難病NET.RDing福岡代表の池崎さんを取り上げておられ、頼もしく思っています。私は、2013年に彼女と2人でRDing福岡を設立し、福岡での若い世代の活躍の場の創出と育成をしておりますが、他の団体から「若い人が入ってくれない」などの声を聞きます。まず、考えの根本から変えないといけませんが、患者会と言う小さな枠で考えて行動しても、今の若い世代の視野では魅力は感じさせられません。若い世代が活躍する例を発信するのではなく、その様な根本的な課題を提示し、その上で活動例を挙げるべきと思っています。特に私世代（50代）はベテラン世代と若い世代のはざまに位置し、今の若い世代の文化の元を作ってきた世代でもあります。ですので、様々なグループを運営するこの世代の視点を変えることで、大きな変化が生まれると思います。どうかその様な発信をして頂きたいと思っています。

		情報が専門的すぎる面があり、呼吸器疾患、その他の疾患に伴う項目を明確にして欲しい。



		患者会の価値を社会的に判断し、活動資金を援助いただきたい。

		環状14番染色体症候群は確認されている患者数が少なく、患者全員に乳幼児期から難治性てんかんを発症します。患者数が少ないため、てんかん薬の有効性の傾向も見えておりません。

主治医の先生を通じてですが、色々なてんかんの新薬の情報をいただき、環状14番染色体症候群に有効なてんかん薬が見つけていただければと思います。

		制約がある中でも、製薬企業の方々がもっと患者と直接、接する機会を多くした方が良いと思います。患者の多くは医師や看護師との接触はあっても、薬を作っている人のことを思い浮かべることは少ないと思います。そうした形で患者を応援してくれている人たちがいることを知ることも、患者にとっては励ましになると思います。

		もっと創薬に力を入れて頂きたい。行政との一体化を計って欲しい。患者との壁をとり除き、患者と直接、創薬、治療について、研究出来ても良いのでは。患者の疾患克服は待っておれません。急ぎます。出来るところとアライアンスをとり、可能性を求めたいです。患者中心のコンソシアムフレームワ-クがいそがれます。以上。



		＊製薬企業は希少性難病疾患に対する創薬への取り組みに、コストを抑えて、広く患者が利用可能なものになるようにしていただきたい。

＊難病が難病で無くなる日を夢見ている患者の“希望の光”を一日も早く灯して下さい。

		べつに、IDをふって、そこのURLに飛ぶなどしてもらって構わないので、いちいち団体の情報（ウェブサイトなどへの公開している情報）を入れ直すなど、無駄なことが多い。

名簿を作ってあると思いますので、そこにIDをつけて、URLを団体ごとに変えればいいと思います。毎回イベントに参加していた時の名刺の意味がない。

製薬企業への協力として、患者や医師への疾患教育素材への意見を求められることが多い。こういう動きは、患者しかわからないことが多いので、私たちを使ってほしい。

その人材を紹介することは厭わない。

		患者会の活動にご理解とご支援をいただき感謝申し上げます。

今後ともよろしくお願い申し上げます。

		根本治療薬の開発、製造承認、保険収載が、患者家族の切なる願いです。どうぞよろしくお願い申し上げます。

		コロナ影響で意見交換会などのチャンスが激減し、患者の情報を求められることが本当に少なくなりました。

日々の患者の状況を伝えることができなくなり、とても残念です。

		Q37に記したように、まだまだ新薬の開発の余地があると思います。

宜しくお願い致します。

		今回のアンケートを始め、当会や他患者会の為に、ご尽力いただき感謝しております。

現在は「COVID-19」の為、以前のような活動が思うようにできません。

その中で、この様なアンケートの実施で、色々な問題点が浮かび上がってくることと思います。

結果が出ましたら、会の活動に役立てたいと思っております。

また、つくしの会は骨系統疾患の中で、患者会のない疾病のサポートと会の立ち上げを行っております。

当会の中で部会として立ち上げた疾病グループもあります。

少しでも私たちを支持してくださったお返しと、始めた活動です。

その様な小さな会にも、今後ともご支援を頂ければと思っております。



今後ともご教示宜しくお願いいたします。



		患者会への日常活動への支援が欲しいと思います。

		提出期限をすぎてしまい申しわけありません。



当会は小さな団体です、希少難病で患者数も少なく、病気の知名度も低いです。



小さな団体は金銭的にも、マンパワー的にもとても大変です。

ぜひ、そういった団体を支援していただけたらと思っています。

		患者会のイベントに援助して欲しい

現在のウィズコロナに関して製薬協としての考えが聞きたい

ワクチンの有無について知りたい

		２７年間の患者会運営にて、医師の在り方によっては、薬についてフランクに話し合えないことがあると会員から聞くことがよくあり残念に思う。

　医療にかかわる方々の資質向上を長年願ってきました。



		患者会と致しましてはコロナ禍及び社会経済状況の低下、並びに会員の高齢化に伴い活動費の

減が続き、運営が逼迫をきたしており、装着者の心のケアの為の活動、支部の拡充が喫緊の課題と

なっております。

現下におき活動が制限されている中、何が出来るかを模索し、50年間の患者から寄せられ

たＱ＆Ａ集を来期に発行予定です。会員、医師、関連機器企業、全国の循環器病院（1200

施設）に配布、ホームページにも掲載し広く患者のために活動を継続して参りたいと願って

おります。

この様な状況で貴協会にも是非ともご支援戴けましたら幸甚に思います。

伏して御願い申し上げます。

私ども患者は薬の恩恵無しでは日常生活もままならず、そして生命維持にも重大な影響があり、何

よりも有り難い存在です。今後とも副作用の少ない薬の開発や承認の迅速化を願っております。　





		会を維持していくのに苦労している。良きお知恵をお貸しください





Q16 ②会議名

		Ｑ１６．設問Q１４で「5．行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。										Ｑ１６．Q１４の設問で「5.行政が主催する会議※への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2014年4月以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ

		会議名 カイギ メイ										会議名 カイギ メイ

		ＰＭ等の障害認定に関する件ワーキンググループ（第２回）										「学校給食における食物アレルギー指針作成委員会」委員（平成26年度）

		8020運動										がん対策協議会

		がん拠点病院支援委員会										がん対策推進協議会

		がん検診を受けよう奈良県民会議										がん対策推進総合研究推進事業　中間・事後評価委員会

		がん対策協議会相談支援部会

		がん対策推進委員会										愛媛県障がい者施策推進協議会

		がん対策推進協議会員（神奈川県）										医療相談会・講演会

		がん予防対策推進委員会										横浜市福祉有償移動サービス運営委員会

		チーム医療推進会議										外食等におけるアレルゲン情報推進検討会

		ハートプラスマークに関する会議										患者申出療養制度検討会

		ピンクリボンキャンペーン										肝炎治療戦略会議

		医薬品等制度改正検討部会										肝炎治療連携協議会

		医療講演会・相談会										給付費分科会

		茨城県総合がん対策推進計画第三次計画策定委員会										県障害者施策推進協議会

		横浜市がん条例公聴会										県慢性疾病児童地域協議会

		改正NPO法（２回）										厚生科学審議会　疾病対策部会　難病対策委員会

		患者団体意見交換会										厚生科学審議会疾病対策部会指定難病検討委員会

		緩和ケア推進検討会										厚生科学審議会疾病対策部会指定難病検討委員会(第4回)

		京都府がん対策推進協議会										厚労省第6回難病検討委員会

		後期高齢者連絡協議会										埼玉県自立支援協議会

		後難高齢者医療連合総会										三重県ＨＴＬＶ-１母子感染対策検討会

		公聴会										山梨県立図書館協議会

		厚生科学審議会疾病対策部会										指定難病検討委員会

		厚労省肝炎対策推進協議会										自立支援協議会

		厚労省福祉課長会議										社会的インパクト評価に関するヒアリング

		広島県ピア・サポート相談員（仮称）養成事業										衆議院厚生労働委員会

		広島県ピア・サポート相談員養成事業検討会										小児慢性特交疾病児への在り方に関する専門委員会

		広島県自立支援協議会										障がい者地域支援協議会

		香川県難病対策連絡協議会										障害児通所支援に関するガイドライン策定検討会

		差別禁止条例制定委員会										障害者施策推進協議会

		埼玉県アートフェスティバル実行委員会										神奈川県がん対策協議会

		市議会教育委員会										静岡県がん登録推進会議

		児童部会小児慢性特定疾患児への支援のあり方に関する専門委員会～10回まで										静岡市難病患者在宅療養支援計画策定・評価委員会

		次世代育成検討委員会										千葉県がん診療連携協議会

		自賠責運用に関する懇談会										千葉県がん対策審議会情報提供部会

		自立支援協議会										大阪府緩和ケア推進部会

		鹿児島県難病対策推進協議会										大分県障害者施策推進協議会

		社会保障審議会										第６４回社会保障審議会障害者部会

		社会保障審議会障害者部会										中央社会保険医療協議会総会

		小児慢性特定疾患治療研究事業検討会										電磁波障害説明会

		小慢専門委員会										徳島県医療審議協議会

		障がい者就労推進協議会										徳島県東部難病対策地域協議会

		障害のある人もない人も生き生き暮らせる京都づくり条例審議委員会										奈良県がん予防対策推進委員会

		障害者差別禁止条例検討委員会										奈良市難病対策地域協議会

		障害者対策委員会										難病新法の解説

		新たな地域精神保健医療体制の構築に向けた検討チーム										難病対策委員会

		神経変性疾患調査研究班										難病法・改正児童福祉法（小児慢性特定疾病対策）基本方針案説明＆意見交換会

		神奈川県予防接種研究会										難病法・改正児童福祉法施行準備など患者団体等への説明会

		生殖補助医療の法整備に関する勉強会										難病法・改正児童福祉法施行準備等説明会＆懇親会

		精神障害者に対する医療の提供を確保するための指針等に関する検討会										八王子市障害者福祉計画策定委員会

		西澤班会議										皮膚科学会総会

		静岡県がん登録推進会議										福岡県障害者施策審議会

		千葉県がん対策審議会情報部会										福島県会津保健福祉事務所

		早期・探索的臨床試験教典整備事業　臨床研究中核病院整備事業報告会										兵庫県がん診療連携協議会幹事会

		造血幹細胞移植委員会										平成27年度リウマチ・アレルギー相談員養成研修会

		大阪市障がい者施策推進協議会										北海道高次脳機能障がい　診断・リハビリ企画委員会

		大阪府緩和ケア推進部会										名古屋市小児慢性特定疾病児童等自立支援事業に係わる連絡協議会

		第１回母子感染対策推進協議会										薬事分科会　血液事業部会運営員会

		第7回疫学研究に関する倫理指針及び臨床研究に関する倫理指針の見直しに関する合同会議（H25.7.25)

		超党派難病国会議員連盟設立総会

		東京都エイズ専門家会議

		東京都小児がん診療連携協議会

		東京都福祉保健局県考案全部主催」成人のアレルギー疾患に関する相談実務研修」

		東京都薬剤師会

		東北がんプロフェッショナル養成プラン評価委員会

		徳島県がん診療連携協議会

		徳島県難病相談支援センター協議会

		奈良県がん対策推進協議会医療部会

		内閣府：消費者委員会食品表示部会

		難治性疾患等克服研究事業間接リウマチ診療ガイドライン作成研究班

		難病に関する意見交換会

		難病業務連絡会議

		難病対策（2012.9.6）

		難病対策に関する意見交換会

		難病対策に関する意見交換会（2012.11.9)

		難病対策委員会

		八王子市身体障害者研修会

		福祉課題検討会

		兵庫県がん診療連携協議会

		未承認薬検討会議

		薬害を学び再発を防止するための教育に関する検討会

		薬害肝炎事件の検証及び再発防止のための医薬本行政のあり方検討委員会

		薬事・食品衛生審議会医薬品等安全対策部会安全対策調査会

		予防接種部会































Q16 ②

		Ｑ１６．設問Q１４で「5．行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。										Ｑ１６．Q１４の設問で「5.行政が主催する会議※への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2014年4月以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ

		主催者 シュサイシャ										主催者 シュサイシャ

				Ｎ		％								Ｎ		％

		厚生労働省		69		57.0%						厚生労働省		26		41.9%

		都道府県		73		60.3%						都道府県		22		35.5%

		市区町村		31		25.6%						市区町村		7		11.3%

		その他		20		16.5%						その他		7		11.3%

		合計		121		100.0%						合計		62		100.0%

				※冊子の数値 サッシ スウチ

												■その他内容

												文部科学省

												内閣府

												肝疾患連携拠点病院

												食の安全・安心財団

												衆議院

												総務省



		立場 タチバ										立場 タチバ

				Ｎ		％								Ｎ		％

		委員		76		62.8%						委員		30		50.0%

		参考人		22		18.2%						参考人		4		6.7%

		傍聴者		58		47.9%						傍聴者		21		35.0%

		その他		16		13.2%						その他		5		8.3%

		合計		121		100.0%						合計		60		100.0%

				※冊子の数値 サッシ スウチ

												■その他内容

												患者会活動の報告



												講師

												ヒアリング

												1と3

























































Q16 ③会議名

		Ｑ１６．設問Q１４で「5．行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。										Ｑ１６．Q１４の設問で「5.行政が主催する会議※への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2014年4月以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ

		会議名 カイギ メイ										会議名 カイギ メイ

		ＰＭ等の障害認定に関する件ワーキンググループ（第3回)										「外食等におけるアレルゲン情報の提供の在り方検討会」委員（平成26年度）

		NPO会計基準（３回）										「保健看護職に寄せる期待～社会のニーズから～」シンポジウム

		がんピアサポーター養成研修WG										8020運動推進協議会

		がん検診啓発活動										JR東日本他32社 電磁波緩和

		がん検診提供体制のあり方に関する検討会										岡崎市難病対策ネットワーク会議

		がん対策推進委員会部会										議員会館での院内集会

		サリドマイド及びレナリドミドの安全管理に関する検討会										厚労省第7回難病検討委員会

		医療推進会議										高次脳機能障害研修会（道内保健所主催）

		医療相談・患者交流会										国立がん研究センター　研究開発費外部諮問委員会

		患者支援検討部会										堺市障害者施策推進協議会

		緩和ケア推進協議会										埼玉県慢性疾病児童等地域支援協議会

		関東甲信越地域小児がん医療提供体制協議会										参議院厚生労働委員会

		希少難治性疾患患者に関する医療の向上及び患者支援のあり方に関する研究班										山梨県森林協議会

		京都市障害者施策推進審議会										指定難病検討委員会

		熊本県障害者施策推進審議会										鹿児島市の人権啓発に関する懇話会

		権利擁護部会										社会福祉審議会

		厚労・文科・通産：ヒトゲノム・遺伝子研究倫理指針に関する専門委員会										松山市地域公共交通会議

		広島県がん対策推進協議会患者団体公聴会										障がい者就業・生活支援連絡協議会

		広島市障害者施策推進協議会										障害者差別解消法委員会

		港区保健所										新潟市西区障がい者地域自立支援協議会

		行政への要望（他団体と合同）										神経難病地域ネットワーク会議

		香川県障害者施策推進協議会										神奈川県がん教育検討会

		山梨県がん対策推進協議会										成年後見制度利用促進委員会

		児童福祉審議会										千葉県がん対策審議会情報部会

		社会保障審議会医療保険部会										全国厚生労働省担当課長会議

		秋田市社会福祉審議会										大阪府がん診療拠点病院部会

		終末期医療のあり方に関する懇談会										大阪府がん対策推進委員会

		小児慢性特定疾患児ピアカウンセリング事業										大分市障害者自立支援協議会

		小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会										東京都小児慢性特定疾病児童等自立支援事業検討会

		障がい者自立支援協議会										徳島県がん対策連絡会議

		障害者の地域生活の推進に関する検討会										徳島保健所地域保険医療福祉協議会

		新型インフルエンザ対策検証会議										特定機能病院にかかる医療安全業務の外部監査委員会委員

		新宿区AIDS/HIV関係機関ネットワーク連絡会										難病対策委員会

		千葉県がん対策審議会教育部会										難病対策地域協議会

		総合的な難病対策の実現に向けて										日本癌治療学会学術会議

		大阪府福祉のまちづくり推進委員会										富士地区難病対策協議会

		第２回HTLV-１対策推進協議会										兵庫県がん診療連携協議会「緩和ケア研修担当者会議」

		第7回疫学研究に関する倫理指針及び臨床研究に関する倫理指針の見直しに関する合同会議（H25.6.26)										薬事分科会　血液事業部会献血推進調査会

		短期入所等利用促進検討会

		地域生活推進検討会

		地方独立行政法人　宮城県立病院機構　評価委員会

		透析患者緊急時支援体制マニュアル作成

		徳島県がん診療連携協議会情報提供

		徳島市保健所地域医療協議会

		奈良県がん対策推進協議会情報提供部会

		内閣府政策委員会

		難病センターのあり方会議

		難病対策に関する意見交換会

		難病対策に関する意見交換会（2013.6.23)

		難病対策ヒアリング（2013.6.11）

		難病対策連絡会議

		不服審査会

		予防接種・ワクチン分科会

		練馬区国民健康保険運営協議会







Q16 ③

		Ｑ１６．設問Q１４で「5．行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。										Ｑ１６．Q１４の設問で「5.行政が主催する会議※への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2014年4月以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ

		主催者 シュサイシャ										主催者 シュサイシャ

				Ｎ		％								Ｎ		％

		厚生労働省		69		57.0%						厚生労働省		6		15.4%

		都道府県		73		60.3%						都道府県		16		41.0%

		市区町村		31		25.6%						市区町村		7		17.9%

		その他		20		16.5%						その他		10		25.6%

		合計		121		100.0%						合計		39		100.0%

				※冊子の数値 サッシ スウチ

												■その他内容

												癌治療学会

												国立研究開発法人国立がん研究センター 

												参議院

												消費者庁

												内閣府

												和歌山県立医科大学保健看護学会

												JR東日本、関東会社線





		立場 タチバ										立場 タチバ

				Ｎ		％								Ｎ		％

		委員		76		62.8%						委員		25		62.5%

		参考人		22		18.2%						参考人		2		5.0%

		傍聴者		58		47.9%						傍聴者		9		22.5%

		その他		16		13.2%						その他		4		10.0%

		合計		121		100.0%						合計		40		100.0%

				※冊子の数値 サッシ スウチ

												■その他内容

												講師

												パネラー

												PAL参加者

































































































































































































Q16 ④会議名

		Ｑ１６．設問Q１４で「5．行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。						Ｑ１６．Q１４の設問で「5.行政が主催する会議※への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2014年4月以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。



		第1回 ダイ カイ						第2回 ダイ カイ

		会議名 カイギ メイ						会議名 カイギ メイ

		がん対策推進委員会						「アレルギー疾患対策推進協議会」委員（平成28年2月～）

		医的ケアに関する研修委員会						愛知県災害時要援護者支援体制マニュアル改定検討会議

		医薬医療機器総合機構運営評議会						越谷市社会福祉協議会

		宮城県がん対策推進協議会						厚労省第8回難病検討委員会

		熊本市障がい者自立支援協議会						国立がん研究センター　研究倫理審査委員会 

		健康対策審議会						差別解消推進協議会

		県身協社会参加連絡協議会						三重大学倫理委員会

		広島県がん対策推進協議会						指定難病検討委員会

		広島県難病対策推進委員会						自民党難病等に関するPT

		香川県難病対策意見交換会						失語症者向け意思疎通支援者カリキュラム検討委員会

		国立がんセンター市民パネル						社会保障審議会各種部会

		埼玉県自立支援協議会						松山市自立支援協議会

		参議院：消費者問題に関する特別委員会						障害者支援計画検討委員会

		山梨県総合計画審議会						障碍者自立支援協議会

		社会保障審議会障害者部会						新潟市障がい者自立支援協議会

		渋谷区保健所						神戸市がん対策推進懇談会

		小児がん部会						神奈川県がん登録審議会

		障害者施策推進会議						千葉県がん対策審議会がん教育部会

		障害福祉委員会						全国8か所エイズ治療拠点病院等連絡会議

		神奈川県予防接種研究会						大阪府患者支援検討部会

		神奈川県立単センター重粒子検討委員会委員						大分県・大分市慢性疾患児童等地域支援協議会

		身体障害認定審査・分科会						徳島県西部難病対策地域協議会

		千葉県がん対策審議会専門委員会						徳島県地域医療総合対策協議会

		千葉県診療連携拠点病院連絡協議会						難病対策委員会

		大阪ふれあいキャンペーン実行委員会						難病対策地域協議会

		第２回母子感染対策推進協議会						入間市障害者福祉審議会

		第7回疫学研究に関する倫理指針及び臨床研究に関する倫理指針の見直しに関する合同会議（H25.5.29)						脳卒中・循環器病対策基本法の成立を求める会

		奈良県がん診療連携懇談会						北海道高次脳機能障がい　診断・リハビリ研修会

		難治性疾患克服事業公開シンポジウム						療養病床の在り方等に関する特別部会

		難病対策に関する意見交換会（2013.10.27)						臨床腫瘍学会学術会議

		難病対策委員会

		難病対策意見交換会

		難病対策意見交換会（2013.9.22）

		難病対策協議会

		福祉計画策定委員会























Q16 ④

		Ｑ１６．設問Q１４で「5．行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。										Ｑ１６．Q１４の設問で「5.行政が主催する会議※への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2014年4月以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ

		主催者 シュサイシャ										主催者 シュサイシャ

				Ｎ		％								Ｎ		％

		厚生労働省		69		57.0%						都道府県		9		40.9%

		都道府県		73		60.3%						厚生労働省		8		36.4%

		市区町村		31		25.6%						市区町村		7		31.8%

		その他		20		16.5%						その他		7		31.8%

		合計		121		100.0%						合計		22		100.0%

				※冊子の数値 サッシ スウチ

												■その他内容

												国立研究開発法人国立がん研究センター 

												臨床腫瘍学会

												講師

												厚労省及び道県

												国

												県・市合同

												消費者庁事故調査室



		立場 タチバ										立場 タチバ

				Ｎ		％								Ｎ		％

		委員		76		62.8%						委員		20		66.7%

		参考人		22		18.2%						傍聴者		7		23.3%

		傍聴者		58		47.9%						参考人		0		0.0%

		その他		16		13.2%						その他		3		10.0%

		合計		121		100.0%						合計		30		100.0%

				※冊子の数値 サッシ スウチ

												■その他内容

												PAP参加者

												傍聴者、講演

												意見陳述











































都道府県	厚生労働省	市区町村	その他	0.40909090909090912	0.36363636363636365	0.31818181818181818	0.31818181818181818	委員	傍聴者	参考人	その他	0.66666666666666663	0.23333333333333334	0	0.1	

Q16 ⑤会議名

		Ｑ１６．設問Q１４で「5．行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。										Ｑ１６．Q１４の設問で「5.行政が主催する会議※への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2014年4月以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ

		会議名 カイギ メイ										会議名 カイギ メイ

		がん診療拠点病院部会										「脳卒中、心臓病その他の循環器病にかかわる診療提供体制の在り方に関する検討会」

		がん対策推進協議会										２８年度国立リハビリテーションセンター高次脳機能障害運営委員会

		熊本市障がい者虐待防止連絡協議会										横浜市がん対策推進計画策定検討部会

		高松市難病対策意見交換会										県難病対策担当者会議

		国立がんセンター患者市民パネル委員検討会										国立がん研究センター　患者・家族との意見交換会

		埼玉県障害者施策推進協議会										差別解消整整委員会

		山梨県医療計画審議会										自立支援協議会

		社会保障審議会統計分科会疾患、傷害及び死因分類部会										小児慢性疾患への支援のあり方に関する専門委員会

		障害者施策推進協議会										障がい者自立支援委員会

		船橋市地域在宅医療推進連絡協議会										千葉県がん診療連携協議会　緩和ケア部会

		大津市身障者相談員連絡協議会										大阪府がん対策基金審査会

		第３回HTLV-１対策推進協議会										徳島県南部難病対策地域協議会

		第7回再生医療の安全性確保と推進に関する専門委員会（H25.4.8)										難病対策地域支援協議会

		地域福祉計画策定審査会										難病法・小慢「基本方針」説明＆意見交換会

		都道府県担当者会議										入間市障害者自立支援協議会

		難病・慢性疾患全国フォーラム										名古屋市障害者団体連絡会

		難病対策意見交換会（2013.10.27）										臨床研究倫理審査委員会

		八千代市健康町づくりプラン委員会

		副反応検証部会

		傍聴多数（内閣府差別禁止法部会、政策会議、国会権利条例批准に関する厚労委員会等）

		労働政策審議会障害者分科会







Q16 ⑤

		Ｑ１６．設問Q１４で「5．行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。										Ｑ１６．Q１４の設問で「5.行政が主催する会議※への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。
2014年4月以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。



		第1回 ダイ カイ										第2回 ダイ カイ

		主催者 シュサイシャ										主催者 シュサイシャ

				Ｎ		％								Ｎ		％

		厚生労働省		69		57.0%						厚生労働省		4		23.5%

		都道府県		73		60.3%						都道府県		5		29.4%

		市区町村		31		25.6%						市区町村		6		35.3%

		その他		20		16.5%						その他		2		11.8%

		合計		121		100.0%						合計		17		100.0%

				※冊子の数値 サッシ スウチ

												■その他内容

												国立研究開発法人国立がん研究センター 

												愛媛大学医学部



		立場 タチバ										立場 タチバ

				Ｎ		％								Ｎ		％

		委員		76		62.8%						委員		13		76.5%

		参考人		22		18.2%						参考人		1		5.9%

		傍聴者		58		47.9%						傍聴者		1		5.9%

		その他		16		13.2%						その他		2		11.8%

		合計		121		100.0%						合計		17		100.0%

				※冊子の数値 サッシ スウチ

												■その他内容

												患者家族当事者として質問も







Q21.協働

												Q21.製薬企業との協働について セイヤク キギョウ キョウドウ



												第3回 ダイ カイ																製薬企業との協働の内容

														Ｎ		％												製薬企業社員向けの講演		49		59.0%

												ある		83		57.6%												講演会、市民公開講座等の開催（共催）		45		54.2%

												ない		56		38.9%												患者向け資材の監修		28		33.7%

												無回答 ムカイトウ		5		3.5%												製薬企業の患者アドバイザリーボード（グローバル含む）への出席		24		28.9%

												合計		144		100.0%												企業内刊行物（社内報等）への寄稿		23		27.7%

																												患者実態調査等の実施		23		27.7%

																												医療者向け講演会への講師派遣		19		22.9%

																												その他		18		21.7%

																														83		100.0%

				83

				56

				5



％	ある	ない	無回答	0.57638888888888884	0.3888888888888889	3.4722222222222224E-2	



製薬企業社員向けの講演	講演会、市民公開講座等の開催（共催）	患者向け資材の監修	製薬企業の患者アドバイザリーボード（グローバル含む）への出席	企業内刊行物（社内報等）への寄稿	患者実態調査等の実施	医療者向け講演会への講師派遣	その他	0.59036144578313254	0.54216867469879515	0.33734939759036142	0.28915662650602408	0.27710843373493976	0.27710843373493976	0.2289156626506024	0.21686746987951808	





Q21.協働 (2)

																				製薬企業と何らかの協働を実施した経験はありますか。		製薬企業との協働の内容		製薬企業と協働を実施した経験がない理由について

												製薬企業と協働を実施した経験がない理由について								ない				製薬企業との接点がない、少ない

												どのような内容で協働を実施すればよいかわからない		20						ない				製薬企業との接点がない、少ない

												製薬企業との接点がない、少ない		27						ない				その他（具体的にご記入ください）:特定の企業との関わりを持たない為

												製薬企業との協働の必要性を感じていない		6						ない				製薬企業との接点がない、少ない

												その他（具体的にご記入ください）		6						ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

												無回答		85						ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

				83																ない				製薬企業との協働の必要性を感じていない

				56																ない				その他（具体的にご記入ください）:製薬協との接点はないが、過去に講演会開催時に製薬会社より、ご寄付を頂いたことがある。

				5								どのような内容で協働を実施すればよいかわからない		21		37.5%				ない				製薬企業との接点がない、少ない

												製薬企業との接点がない、少ない		24		42.9%				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

												製薬企業との協働の必要性を感じていない		5		8.9%				ない				製薬企業との協働の必要性を感じていない

												その他（具体的にご記入ください）		6		10.7%				ない				製薬企業との接点がない、少ない

														56						ない				その他（具体的にご記入ください）:製薬会社は患者団体との直接的接触を回避している

																				ない				製薬企業との協働の必要性を感じていない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				その他（具体的にご記入ください）:疾患により薬の処方が異なる

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

																				ない				その他（具体的にご記入ください）:会員の疾病が多様であるため

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				製薬企業との接点がない、少ない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

																				ない				その他（具体的にご記入ください）:個別案件について協議

																				ない				製薬企業との協働の必要性を感じていない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

																				ない				製薬企業との協働の必要性を感じていない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない

																				ない				どのような内容で協働を実施すればよいかわからない





どのような内容で協働を実施すればよいかわからない	製薬企業との接点がない、少ない	製薬企業との協働の必要性を感じていない	その他（具体的にご記入ください）	0.375	0.42857142857142855	8.9285714285714288E-2	0.10714285714285714	





Q21.協働 (3)



												製薬企業からの支援について

												研修会、講演会等開催時の労務提供		60		41.7%

												研修会、講演会等開催時の物品提供		59		41.0%

												患者団体同士の交流の場の提供		36		25.0%

												疾患情報の提供		32		22.2%

												特に該当する事例はない		18		12.5%

												疾患に関わらないテーマでの勉強会の提供		17		11.8%

												IT支援、サポート		9		6.3%

												行政との協働（イベント等の共催）		7		4.9%

												その他		15		10.4%

												無回答		25		17.4%

				83										144

				56

				5





1	





研修会、講演会等開催時の労務提供	研修会、講演会等開催時の物品提供	患者団体同士の交流の場の提供	疾患情報の提供	特に該当する事例はない	疾患に関わらないテーマでの勉強会の提供	IT支援、サポート	行政との協働（イベント等の共催）	その他	0.41666666666666669	0.40972222222222221	0.25	0.22222222222222221	0.125	0.11805555555555555	6.25E-2	4.8611111111111112E-2	0.10416666666666667	





Q17

												Q17.製薬協では、「企業活動と患者団体の関係の透明性イドライン」※を策定しています。ご存知でしたか。



												第2回 ダイ カイ

														Ｎ		％

												知っている		109		59.9%

												知らなかった		73		40.1%

												合計		182		100.0%



「企業活動と患者団体の関係の透明性GL」をご存知か

％	知っている	知らなかった	0.59890109890109888	0.40109890109890112	

第1回回答

		hp[SA]

						Ｎ		％

				有		165		86.4%

				無		23		12.0%

				無回答 ムカイトウ		3		1.6%

				合計		191		100.0%

		Q2.組織の種別を教えてください。[SA]

						Ｎ		％

				公益財団法人		2		1.0%

				一般財団法人		3		1.6%

				公益社団法人		2		1.0%

				一般社団法人		7		3.7%

				認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		14		7.3%

				特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		57		29.8%

				任意団体		96		50.3%

				その他		10		5.2%

				無回答 ムカイトウ		0		0.0%

				合計		191		100.0%

		Q3.組織の形態を教えてください。[SA]

						Ｎ		％

				全国組織の本部　		69		36.1%

				全国組織の支部　		12		6.3%

				地域で活動している組織　		76		39.8%

				連合組織・ネットワーク		21		11.0%

				その他		12		6.3%

				無回答 ムカイトウ		1		0.5%

				合計		191		100.0%

		Q5.会員数を教えてください。本部の場合は総会員数をお答えください。[SA]

						Ｎ		％

				50人未満		25		13.1%

				50人 ～ 100人未満		24		12.6%

				100人 ～ 500人未満		60		31.4%

				500人 ～ 1000人未満		15		7.9%

				1000人 ～ 5000人未満		48		25.1%

				5000人以上		16		8.4%

				無回答 ムカイトウ		3		1.6%

				合計		191		100.0%

		Q6.団体として取り組んでいる活動を教えてください。[MA]

						Ｎ		％

				会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）		167		87.4%

				講演会・勉強会等の開催		175		91.6%

				会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）		166		86.9%

				会報誌・ニュースレター等の発行		162		84.8%

				ホームページの運営		155		81.2%

				患者の実態等に関する調査・研究		96		50.3%

				疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力		78		40.8%

				疾病や治療法等の情報収集		127		66.5%

				製薬企業との情報交換・協力		90		47.1%

				治験に関する活動		39		20.4%

				疾病啓発活動（社会的認識の向上）		134		70.2%

				行政への働きかけ		143		74.9%

				海外の団体との情報交換・交流		50		26.2%

				その他		45		23.6%

				回答者数 カイトウ シャ スウ		191		100.0%

		Q7.前問Ｑ6の選択肢より、今後特に強化したい、または取り組みたい活動を3つまで選び、選択してください。[MA]

						Ｎ		％

				会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）		58		30.4%

				講演会・勉強会等の開催		65		34.0%

				会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）		66		34.6%

				会報誌・ニュースレター等の発行		23		12.0%

				ホームページの運営		25		13.1%

				患者の実態等に関する調査・研究		26		13.6%

				疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力		43		22.5%

				疾病や治療法等の情報収集		29		15.2%

				製薬企業との情報交換・協力		30		15.7%

				治験に関する活動		10		5.2%

				疾病啓発活動（社会的認識の向上）		66		34.6%

				行政への働きかけ		63		33.0%

				海外の団体との情報交換・交流		16		8.4%

				その他		16		8.4%

				回答者数 カイトウ シャ スウ		191		100.0%

		Q8.組織運営上、特に重要な課題と認識しているものを3つまで選んでください。[MA]

						Ｎ		％

				会員の維持・拡大		76		39.8%

				代表者・役員の後継者		88		46.1%

				運営スタッフの確保		81		42.4%

				責任・運営業務の特定会員への集中		30		15.7%

				専門知識の不足		9		4.7%

				相談機関や相談者の不在		5		2.6%

				他の団体との連携		20		10.5%

				活動場所（拠点・会場等）の確保		25		13.1%

				団体の認知度向上		23		12.0%

				法人格の取得		4		2.1%

				広報、情報発信活動の充実		49		25.7%

				活動資金の不足		107		56.0%

				行政の援助・サポートが不十分		30		15.7%

				その他		7		3.7%

				無回答 ムカイトウ		1		0.5%

				回答者数 カイトウ シャ スウ		191		100.0%

		Q9.貴団体の運営・活動に関して、医療従事者の協力・支援を受けることがありますか。[SA]

						Ｎ		％

				ある		179		93.7%

				ない		10		5.2%

				無回答 ムカイトウ		2		1.0%

				合計		191		100.0%

		Q11.年間の収入は下記のうち、どちらにあてはまりますか。[SA]

						Ｎ		％

				100万円未満　		74		38.7%

				100万円 ～ 500万円未満　		55		28.8%

				500万円 ～ 1000万円未満		20		10.5%

				1000万円 ～ 3000万円未満　		23		12.0%

				3000万円 ～ 5000万円未満		8		4.2%

				5000万円以上　		9		4.7%

				無回答 ムカイトウ		2		1.0%

				合計		191		100.0%

		Q13.収入のうち、会費以外の収入には、どのような収入がありますか。差し支えない範囲でお答えください。[MA]

						Ｎ		％										Ｎ		％

				寄付金・協賛金		150		78.5%										150		78.5%

				広告収入		53		27.7%										53		27.7%

				事業収入		45		23.6%										45		23.6%

				行政からの補助金・助成金		49		25.7%										49		25.7%

				その他		53		27.7%										53		27.7%

				無回答 ムカイトウ		1		0.5%		冊子と数字が合わない サッシ スウジ ア								8		4.2%

				回答者数 カイトウ シャ スウ		191		100.0%										191		100.0%

		Q14.貴団体にて、取り組んでいる活動を教えてください。[MA]

						Ｎ		％

				署名活動		88		46.1%

				要望書		116		60.7%

				提言活動		73		38.2%

				議員への情報提供		78		40.8%

				行政が主催する会議*への参加および傍聴		119		62.3%

				行政の担当官との情報交換		111		58.1%

				特に活動していない		17		8.9%

				その他		34		17.8%

				無回答 ムカイトウ		1		0.5%

				回答者数 カイトウ シャ スウ		191		100.0%

		Q15.前問Q14の選択肢より、今後特に強化したい、または取り組みたい活動を3つまで選んでください。[MA]

						Ｎ		％										Ｎ		％

				署名活動		26		13.6%										26		13.6%

				要望書		78		40.8%										78		40.8%

				提言活動		81		42.4%										81		42.4%

				議員への情報提供		49		25.7%										49		25.7%

				行政が主催する会議*への参加および傍聴		95		49.7%										95		49.7%

				行政の担当官との情報交換		99		51.8%										99		51.8%

				無回答 ムカイトウ		9		4.7%		冊子と数字が合わない サッシ スウジ ア								16		8.4%

				回答者数 カイトウ シャ スウ		191		100.0%										191		100.0%

		Q16.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。(最大5つまで) 主催者 1[SA]

						Ｎ		％										Ｎ		％

				厚生労働省		61		50.0%										69		57.0%

				都道府県		48		39.3%										73		60.3%

				市区町村		8		6.6%										31		25.6%

				その他		5		4.1%										20		16.5%

				回答者数 カイトウ シャ スウ		122		100.0%		冊子と数が合わない サッシ カズ ア								121		100.0%

		Q16.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。(最大5つまで) 主催者 2[SA]

						Ｎ		％

				厚生労働省		31

				都道府県		41

				市区町村		9

				その他		5

				合計				100.0%

		Q16.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。(最大5つまで) 主催者 3[SA]

						Ｎ		％

				厚生労働省		19

				都道府県		18

				市区町村		11

				その他		7

				合計				100.0%

		Q16.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。(最大5つまで) 主催者 4[SA]

						Ｎ		％

				厚生労働省		8

				都道府県		16

				市区町村		4

				その他		8

				合計				100.0%

		Q16.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。(最大5つまで) 主催者 5[SA]

						Ｎ		％

				厚生労働省		9

				都道府県		4

				市区町村		6

				その他		2

				合計				100.0%

		Q16.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。(最大5つまで) 参加の立場 1[SA]

						Ｎ		％										Ｎ		％

				委員		61												76		62.8%

				参考人		9												22		18.2%

				傍聴者		45												58		47.9%

				その他		7												16		13.2%

				合計				100.0%										121		100.0%

		Q16.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。(最大5つまで) 参加の立場 2[SA]

						Ｎ		％

				委員		45

				参考人		10

				傍聴者		22

				その他		9

				合計				100.0%

		Q16.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。(最大5つまで) 参加の立場 3[SA]

						Ｎ		％

				委員		36

				参考人		6

				傍聴者		8

				その他		5

				合計				100.0%

		Q16.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。(最大5つまで) 参加の立場 4[SA]

						Ｎ		％

				委員		22

				参考人		3

				傍聴者		6

				その他		5

				合計				100.0%

		Q16.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。2010年以降に参加された会議の名称、主催者および参加した立場を下表にご記入ください。(最大5つまで) 参加の立場 5[SA]

						Ｎ		％

				委員		12

				参考人		2

				傍聴者		6

				その他		1

				合計				100.0%

		Q17.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。参加・傍聴したご感想を教えてください。 資料[SA]

						Ｎ		％

				とても良かった		14

				良かった		49

				ふつう		45

				悪かった		5

				とても悪かった		0

				合計				100.0%

		Q17.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。参加・傍聴したご感想を教えてください。 説明[SA]

						Ｎ		％

				とても良かった		8

				良かった		35

				ふつう		60

				悪かった		8

				とても悪かった		1

				合計				100.0%

		Q17.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。参加・傍聴したご感想を教えてください。 時間配分[SA]

						Ｎ		％

				とても良かった		4

				良かった		27

				ふつう		52

				悪かった		23

				とても悪かった		4

				合計				100.0%

		Q17.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。参加・傍聴したご感想を教えてください。 意見交換[SA]

						Ｎ		％

				とても良かった		8

				良かった		24

				ふつう		43

				悪かった		30

				とても悪かった		4

				合計				100.0%

		Q17.設問Q14で「行政が主催する会議*への参加および傍聴」を選択された方にお伺いします。参加・傍聴したご感想を教えてください。 行政からの回答[SA]

						Ｎ		％

				とても良かった		3

				良かった		17

				ふつう		62

				悪かった		20

				とても悪かった		5

				合計				100.0%



冊子の数値

冊子の数値

冊子の数値

冊子の数値



第2回回答

		シリアル番号		登録回答日時		ユーザID		パスワード		Ｑ１．団体名を教えてください。		回答者役職名		回答者名 姓		回答者名 名		代表者役職名		代表者 姓		代表者 名		住所 郵便番号		住所 住所		TEL1		FAX1		貴団体メールアドレス		対象としている疾患名		ホームページの有無		ホームページのURL		Ｑ２．組織の種別を教えてください。　		Ｑ３．組織の活動規模を教えてください。		Ｑ４．設立年を教えてください。		Ｑ５．会員数を教えてください。		Ｑ６．団体として取り組んでいる活動を教えてください。		Ｑ７．上記Ｑ６の選択肢より、今後特に強化したい 今後特に強化したい、または取り組みたい活動 優先順位①		Ｑ７．上記Ｑ６の選択肢より、今後特に強化したい 今後特に強化したい、または取り組みたい活動 優先順位②		Ｑ７．上記Ｑ６の選択肢より、今後特に強化したい 今後特に強化したい、または取り組みたい活動 優先順位③		Ｑ８．組織運営上、特に重要な課題と認識 重要な課題と認識しているもの 優先順位①		Ｑ８．組織運営上、特に重要な課題と認識 重要な課題と認識しているもの 優先順位②		Ｑ８．組織運営上、特に重要な課題と認識 重要な課題と認識しているもの 優先順位③		Ｑ８-１４．その他 内容		Ｑ９．貴団体の運営・活動に関して		Ｑ１０．上記Ｑ９で「１．ある」を選択された方		Ｑ１１．年間収入		Ｑ１２．年間収入のうち、会費収入はどれくらいの割合		Ｑ１３．年間収入のうち、会費以外		Ｑ１４．行政への働きかけや行政との協働について		Ｑ１５．上記Ｑ６の選択肢より、今後特に強化したい 今後特に強化したい、または取り組みたい活動 優先順位①		Ｑ１５．上記Ｑ６の選択肢より、今後特に強化したい 今後特に強化したい、または取り組みたい活動 優先順位②		Ｑ１５．上記Ｑ６の選択肢より、今後特に強化したい 今後特に強化したい、または取り組みたい活動 優先順位③		Ｑ１６．会議①		Ｑ１６．会議① 主催者名 　　　 　主催者名		Ｑ１６．会議① 主催者名 その他		Ｑ１６．会議① 参加の立場 　　　　 参加の立場		Ｑ１６．会議① 参加の立場 その他		Ｑ１６．会議②		Ｑ１６．会議② 主催者名 　　　 　主催者名		Ｑ１６．会議② 主催者名 その他		Ｑ１６．会議② 参加の立場 　　　　 参加の立場		Ｑ１６．会議② 参加の立場 その他		Ｑ１６．会議③		Ｑ１６．会議③ 主催者名 　　　 　主催者名		Ｑ１６．会議③ 主催者名 その他		Ｑ１６．会議③ 参加の立場 　　　　 参加の立場		Ｑ１６．会議③ 参加の立場 その他		Ｑ１６．会議④		Ｑ１６．会議④ 主催者名 　　　 　主催者名		Ｑ１６．会議④ 主催者名 その他		Ｑ１６．会議④ 参加の立場 　　　　 参加の立場		Ｑ１６．会議④ 参加の立場 その他		Ｑ１６．会議⑤以上		Ｑ１６．会議⑤ 主催者名 　　　 　主催者名		Ｑ１６．会議⑤ 主催者名 その他		Ｑ１６．会議⑤ 参加の立場 　　　　 参加の立場		Ｑ１６．会議⑤ 参加の立場 その他		Ｑ１７．患者団体に対する透明性ガイドライン		Ｑ１８．製薬企業から金銭支援以外でのサポート		Ｑ１９．期待やご意見・ご要望

		7		9/13/16 18:27		94a66b79		13792280		ＰＯＥＭＳ症候群サポートグループ		理事長		松尾		眞一								286-0221		千葉県富里市七栄６４６－７７４		0476-77-7919		0476-77-7919		info@poems.jp		ＰＯＥＭＳ症候群（クロウ・深瀬症候群）		有		http://poems.jp		７．任意団体		１．全国で活動している		７．２０１５年以降		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		15		7		12		3		4				１．ある		会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		２５％～５０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		10. その他:日本難病・疾病団体協議会の準加盟団体となり署名活動などの活動をしている		1		5		2																																																				１．知っている				希少難病の治療薬を早期に開発して頂きたい。

		8		9/13/16 18:28		c5ae8b58		23388853		特定非営利活動法人筋強直性ジストロフィー患者会		事務局長		妹尾		みどり		理事長		籏野		あかね		167-0052		東京都杉並区南荻窪４－３－１３		050-5276-8495				contact@dm-family.net		筋強直性ジストロフィー		有		http://www.dm-family.net/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		７．２０１５年以降		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１１．治験に関する活動,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		11		10		15		12		1		9				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		9. 特に活動していない		6		7		5																																																				１．知っている		製薬企業の方と個人的なお付き合いの中から、講演会のご案内をはじめ、さまざまなことを勉強させていただいており、いつも感謝しております。		筋強直性ジストロフィーという病気を持つ患者と家族について知っていただき、新しい治療法の開発に積極的な取り組みをお願いいたします。|来春予定されている改正個人情報保護法では、患者のゲノムデータ、病歴、連結匿名化した情報などが研究に使いにくくなる懸念があると聞いています。日本国内の医療・製薬研究が停滞しないよう、製薬協からも立法に対してご意見をお願いいたします。

		9		9/13/16 18:35		e80d8742		90515063		特定非営利活動法人ＰＡＨの会		理事長		村上		紀子								242-0002		神奈川県大和市つきみ野５－８　つきみ野ビレジA-209		046-277-3706		046-277-3706		m-yukiko@cf6.so-net.ne.jp		肺高血圧症		有		http://www.pha-japan.ne.jp		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		４．１９９０年～１９９９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		7		6		10		8		3		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 		2. 要望書の提出		3		6		8																																																				１．知っている		当会の全国大会開催等で、お手伝い頂き、患者会・医師・企業で助け合って１つのイベントを一緒に成功させることができたという連帯感を共有できたこと		医療を前進させていくためには、日本製薬協で取り決めた透明性ガイドラインの内容をクリアして、欧米世界では当たり前にじっしされている、患者・医師・企業が対等な関係で協力していくことが大切だと思うので、製薬協が取り決めた透明性ガイドラインを理由に、患者会との距離を拡大させないで頂きたい。

		10		9/13/16 20:30		0ac5413c		90570732		近畿脊髄小脳変性症（ＳＣＤ）・多系統萎縮症（ＭＳＡ）友の会		事務局（チーフ）		酒井		祥吉		会長		岡﨑		幸一		540-0026		大阪府大阪市中央区内本町1-2-11　ウタカビル201号　市民オフィス内		06-6949-0018		06-6942-0278		kinkiscdtomonokai@yahoo.co.jp		脊髄小脳変性症と多系統萎縮症		有		http://kinki-scd.sakura.ne.jp/		７．任意団体		２．地域で活動している		３．１９８０年～１９８９年		４．５００人～１０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		7		16		1		11		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		２５％～５０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		1. 署名活動,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		3		5		8		医療相談会		3. 市区町村 				4. その他		患者会活動の報告		医療相談会・講演会		2. 都道府県				4. その他		患者会活動の報告		「保健看護職に寄せる期待～社会のニーズから～」シンポジウム		4. その他		和歌山県立医科大学保健看護学会		4. その他		パネラー																						１．知っている		　田辺三菱製薬のＳＣＤ・ＭＳＡサマリー①～⑥を会員等に配布し好評でした。

		11		9/13/16 21:42		ffcd0bcd		31352422		一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会		事務局長		下堂前		亨		会長		神永		芳子		170-0013		東京都豊島区東池袋（次のビルを除く）		03-5958-8070		03-5958-0508		mail@heart-mamoru.jp		心疾患		有		http://www.heart-mamoru.jp/		４．一般社団法人		１．全国で活動している		１．１９６９年以前		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		12		1		15		1		2		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１０００万円～３０００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 ,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換		3																																																								１．知っている		会議室の提供

		12		9/13/16 21:47		498e7dcf		86897524		ＮＰＯ法人睡眠時無呼吸症候群ネットワーク		理事・事務局長		楠		宣夫		理事長		伊藤		康子		111-0042		東京都台東区寿１－２－５		03-5806-1541		03-5806-1542		info@sas-j.org		睡眠時無呼吸症候群		有		http://www.sas-j.org/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		４．５００人～１０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		3		6		9		1		12		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		９０％以上		６．その他:セミナーやイベント開催による参加費		4. 議員への情報提供,6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催)		5		3		8																																																				２．知らなかった

		13		9/14/16 1:24		60dfa8c8		69270041		肺塞栓症・深部静脈血栓症友の会		代表		江原		幸一								270-0163		千葉県流山市南流山1-23-10-102		04-7157-1525		050-3730-5764		furaijin@nifty.com		肺塞栓症・深部静脈血栓症		有		http://homepage3.nifty.com/inochi/		７．任意団体		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		3		9		10		5		3		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む)		１００万円未満　		１０％未満		６．その他:講演料		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		3		2		5		パンデミックスについて		1.厚生労働省				1. 委員																																												１．知っている				ドラッグラグの解消のために承認制度の改善のための情報提供をお願いしたい。

		14		9/14/16 1:42		f916a431		37437449		Young Japanese Breast Cancer Network		創立者、代表理事		山本		眞基子								000-0000		米国		050-5534-4816		000-0000-0000		post@bcnetwork.org		乳がん		有		http://bcnetwokk.org/		８．その他:米国特定非営利活動法人		３．その他:米国と日本の両方で活動：日本国内では、東京、横浜、大阪、京都で活動中		５．２０００年～２００９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流,１８．その他:地元草の根団体への教育的イベント開催支援		9		18		2		10		11		3		米国認定非営利団体として、日本国内で活動して８年経過しているが、日本でも非営利活動法人の資格を取得すべきがどうかを２年間くらいで決定したい		１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		５００万円～１０００万円未満		１０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,４．民間からの助成金		その他:日本での非営利活動法人の資格を取得してからは、３、５、６を希望しています(希望なので回答に含めない) キボウ カイトウ フク		3		5		8				その他				その他		将来の希望です(4.その他だが希望なので回答に含めない) タ キボウ カイトウ フク				その他				その他		将来の希望です(4.その他だが希望なので回答に含めない) タ キボウ カイトウ フク				その他				その他		将来の希望です(4.その他だが希望なので回答に含めない) タ キボウ カイトウ フク				その他				その他		将来の希望です(4.その他だが希望なので回答に含めない) タ キボウ カイトウ フク				その他				その他		将来の希望です(4.その他だが希望なので回答に含めない) タ キボウ カイトウ フク		１．知っている		乳がんの教育的イベント参加者とボランテイアーは女性ばかりです。そういった意味で金銭的以外に労働力（会場整理、椅子、机の並べ替え、講師のパソコン、音響関連など）に製薬会社の方が補助してくださる場合は大変助かっております		BCネットワークは多くの製薬企業に寄付、展示、イベント労務補助として助けていただきました。製薬協にも寄付、労務補助のサポート機能があれば大変、患者団体で助かるところが多いと思います。ありがとうございました

		15		9/14/16 4:29		502d573e		98420919		特定非営利活動法人眼瞼下垂の会		代表理事		大場		美津子		代表理事						251-0052		神奈川県藤沢市藤沢520-1-203		0466-28-4038		0466-47-6533		ooba@gankenkasui.org		眼瞼下垂症		有		http://gankenkasui.org/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		６．２０１０年～２０１４年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		5		7		3		11		4				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		２５％～５０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		9. 特に活動していない		8		7		6																																																				１．知っている		製薬企業の主催するセミナーに参加。交流会を開く際の備品の提供を受ける		私たちの団体は、特定の薬の恩恵がないので製薬会社の支援を受けにくい。こういった患者会にも、何らかの支援を得られるように、願っています。

		16		9/14/16 8:31		c440e0c9		61462018		NPO法人PADM		事務局長		林		雄二郎		代表		織田		友理子		146-0085		東京都大田区久が原3-26-16		070-6465-8748		050-6860-5921		info@npopadm.com		遠位型ミオパチー		有		http://www.npopadm.com/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		３．その他:全世界で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		1		10		17		2		4		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		５００万円～１０００万円未満		２５％～５０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,6. 行政の担当官との情報交換		3		4		6																																																				１．知っている				難病の創薬には膨大な費用がかかります。最近、他の疾患の薬が他の疾患でも効果があるケースが増えてきています。製薬会社ではその疾患の創薬と並行して是非その研究にも力を入れていただきたい。

		17		9/14/16 9:30		1221f29a		22869879		とくしま難病支援ネットワーク		事務局長		藤井		ミユキ		会長		近藤		宏		771-1232		徳島県板野郡藍住町富吉字穂実３５－９		088-692-0016		088-692-0016		sun-8015@mxi.netwave.or.jp		ＡＬＳ・クローン病・潰瘍性大腸炎・多発性硬化症・後縦靭帯骨化症・パーキンソン病・重症筋無力症・間接リウマチ・膠原病・網膜色素変性症・肝炎・脊髄小脳変性症と多系統委縮症		有		www.tokusima.nanbyo.com		７．任意団体		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		４．５００人～１０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		2		4		3		7		11		1				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		8		4		5		徳島県難病支援センター運営協議会		2. 都道府県				1. 委員				徳島県東部難病対策地域協議会		2. 都道府県				1. 委員				徳島保健所地域保険医療福祉協議会		2. 都道府県				1. 委員				徳島県西部難病対策地域協議会		2. 都道府県				1. 委員				徳島県南部難病対策地域協議会		2. 都道府県				1. 委員				１．知っている		総会時など、参加者へのボールペンやメモ用紙、紙袋等、協力していただき助かっている。

		18		9/14/16 9:47		24474556		45292299		特定非営利活動法人パンキャンジャパン		理事長		眞島		喜幸								102-0071		東京都千代田区富士見１－１２－１　QDAN1991ビル　５F		03-3221-1421		03-3221-1422		info@pancan.jp		膵臓がん、膵神経内分泌腫瘍、難治性がん		有		www.pancan.jp 		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		３．その他:全国、国際的に活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		11		9		12		12		3		1				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画		１０００万円～３０００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 ,４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催)		2		3		6		膵癌診療ガイドライン策定委員会		4. その他		日本膵臓学会		1. 委員				がん対策推進総合研究推進事業　中間・事後評価委員会		1.厚生労働省				1. 委員				国立がん研究センター　研究開発費外部諮問委員会		4. その他		国立研究開発法人国立がん研究センター 		1. 委員				国立がん研究センター　研究倫理審査委員会 		4. その他		国立研究開発法人国立がん研究センター 						国立がん研究センター　患者・家族との意見交換会		4. その他		国立研究開発法人国立がん研究センター 		1. 委員				１．知っている		１．製薬協の研究レポート、２．世界の患者支援団体が集まる会合への招聘、３．米国NCI、英国NCRIなどの関係者が参加するがん政策に関する国際会議、４．HTA研修会への参加、５．英国NCRIとConsumerLiasonグループとの意見交換会		日本の医療は世界に誇れる部分が多々ある反面、世界から孤立している部分がある。特に癌領域で数値目標を掲げ、日本が参加する国際共同治験の数をいまの倍に増やす努力をしてほしい。

		19		9/14/16 10:38		3712840		84932755		かごしま難病支援ネットワーク		会長		黒木		恵子								890-0021		鹿児島県鹿児島市小野1-1-1		099-218-3455		099-228-5510		kgnanbyonet@po2.synapse.ne.jp		難病|難病以外の小児がん等も参加		有		http://www5.synapse.ne.jp/kgnanbyonet/		７．任意団体		２．地域で活動している		６．２０１０年～２０１４年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		3		8		14		9		11		14		ピアサポートの充実		１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),交流会･懇親会への参加,その他:県難病相談・支援センター職員が必ず、会の運営委員になる		１００万円～５００万円未満　				５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催)		2		5		8		難病対策推進協議会		2. 都道府県				1. 委員				障害者施策推進協議会		3. 市区町村 				1. 委員				鹿児島市の人権啓発に関する懇話会		3. 市区町村 				1. 委員				障碍者自立支援協議会		3. 市区町村 				1. 委員				難病対策地域支援協議会		3. 市区町村 				1. 委員				１．知っている		ピアサポーター育成の研修会への参加|備品(大きな会を催す際にペンや手提げ袋・ファイル等)を申請して頂いていますが、とても助かります		製薬協が主催する講演会等の紹介が届くけれど、地方で活動する団体には旅費などを考えると参加できないので、身近なところでの開催を望みます。

		20		9/14/16 11:01		5e461da3		99179492		NPO大阪腎臓病患者協議会		会長		西本		幸造								532-0011		大阪府大阪市淀川区西中島6-2-3-617		06-6885-8030		06-6885-8031		info@djknet.jp		慢性腎臓病		有		http://djknet.jp/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		２．１９７０年～１９７９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		2		4		1		3		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１０００万円～３０００万円未満　		７５％～９０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催)		1		2		4																																																				１．知っている				製薬企業との情報交換･協力をもっと密にしていきたい。

		21		9/14/16 11:12		4068dc7f		74830613		大阪肝臓友の会		事務局長		西村		愼太郎		会長		佐古		健太郎		550-0013		大阪市西区新町2-14-11　東京ビル４Ｆ		06-6534-0660		06-6534-0663		osaka@kanzo.org		ウイルス性肝炎・肝硬変・肝がん自己免疫性肝疾患など		有		http://osaka.kanzo.org/		７．任意団体		２．地域で活動している		３．１９８０年～１９８９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		4		2		1		2		3		|その他の内容を教えてください。		１．ある		講演会･勉強会の講師,正会員･賛助会員･顧問として参画		１００万円～５００万円未満　		２５％～５０％未満		２．広告収入,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,8. 行政との協働(イベント等の共催)		1		2		5		肝炎対策推進協議会		1.厚生労働省				1. 委員				肝炎治療戦略会議		1.厚生労働省				3. 傍聴者				大阪府がん対策推進委員会		2. 都道府県				3. 傍聴者																								１．知っている

		22		9/14/16 11:14		64dcd090		49160216		特定非営利活動法人　神奈川県腎友会		事務局長		樋口		一夫		会長		前田		好夫		221-0834		神奈川県横浜市神奈川区台町1-8　ウェイサイドビル504		045-321-4621		050-3488-3553		info@kanajin.com		腎臓病、透析患者		有		http://kanajin.com		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		２．１９７０年～１９７９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		9		3		5		2		1		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修		１０００万円～３０００万円未満　		９０％以上		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		3		8		5		大磯町議会		3. 市区町村 				3. 傍聴者																																												２．知らなかった

		23		9/14/16 11:26		e805b25d		97717292		特定非営利活動法人おれんじの会		理事長		渡邉		利絵								751-0872		山口県下関市秋根南町1丁目３－１－１１０２		083-256-0070		083-256-0070		yorangeion@yahoo.co.jp		特発性大腿骨頭壊死症		有		http://www4.hp-ez.com/hp/yorangeion		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		15		7		12		1		12		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画		１００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供		5		6		7																																																				２．知らなかった				患者団体の会報に製薬会社が広告を掲載しているものを見かけるが、我々は全国組織でない上に第３種郵便物の対象にもできない状況下で協力を得られない。医療講演会の開催に関しても協賛を得るすべも知らない。患者の絶対数が少なく組織力が夜を医難病患者団体の対しても、工法や社会に向けての啓発活動に協力を願いたい。|今回、医師の監修のもと、特発性大腿骨頭壊死症ハンドブックを作成したが、出版する資金がなくプリンターで印刷して内部資料として配布するにとどまっている。クラウドファンディングも試みたがマイナーな問題である故か、関心を寄せる人は少なく、成立しなかった。本来なら全国の医療機関の外来などで患者さんが自由に手に取って読めるようにしたかったが実現できていない。|　患者が一定数いる疾患（パーキンソン病、多発性硬化症など）では製薬会社がパンフレットを作って病院外来設置しているのと比べてあまりにも差がありすぎると思う。

		24		9/14/16 11:57		b552d126		68427723		NPO法人日本失語症協議会		事務局長		園田		尚美		理事長		八島		三男		167-0051		東京都杉並区荻窪5-14-5-405		03-5335-9756		03-5335-9757		office@japc.info		失語症（高次脳機能障害）・麻痺性構音障害		有		http://japc.info/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		３．１９８０年～１９８９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１７．海外の団体との情報交換・交流		12		3		6		12		13		4				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		５００万円～１０００万円未満		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入		2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換		6		2		4		高次脳機能障害・音声または言語機能の年金認定基準にかかわる専門家会合		1.厚生労働省				3. 傍聴者				第６４回社会保障審議会障害者部会		1.厚生労働省				2. 参考人 				障害者差別解消法委員会		4. その他		内閣府		2. 参考人 				失語症者向け意思疎通支援者カリキュラム検討委員会		1.厚生労働省				1. 委員				２８年度国立リハビリテーションセンター高次脳機能障害運営委員会		1.厚生労働省				1. 委員				２．知らなかった		無		多くの患者団体は、患者本人あるいは家族が主に運営しているところが多く、運営自体にも素人の要素が強くその継続や活動にはかぎりがある。患者団体への運営指導、事務管理などの人的な支援があるとよいかとも思うときがあります。また、多くの団体は資金繰りに大変苦労しているので、講演会や大会などの際には、製薬会社の大きな会場などが空いているときに、安価で会場をお借りできるなどしていただけると助かります。金銭といえば金銭ですが、金銭そのものではないということで、現状金銭がらみで頭を悩ましています。

		25		9/14/16 12:08		127ef38a		73419843		大阪脊柱靭帯骨化症友の会		副会長		河上		寛								558-0011		大阪府大阪市住吉区苅田６－１７－８		06-6697-6256		06-6697-6256		osakaopll@nifty.com		後縦靭帯骨化症、黄色靭帯骨化症、前縦靭帯骨化症		有		http://www.joctv.zaq.ne.jp/daac7001/		７．任意団体		１．全国で活動している		４．１９９０年～１９９９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		2		7		3		4		2		8				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 ,４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		2		3		8		iPS細胞研究の最新動向		1.厚生労働省				3. 傍聴者				難病新法の解説		1.厚生労働省																																						１．知っている		新薬の副作用を中心にした資料提供をしていただいて助かった。		iPS細胞を中心に再生医療に期待が高まる中、開発・上市される新薬の高騰が頭の痛い話である。安価な新薬の創出・価格低減努力にも大いに期待したいところである。

		26		9/14/16 15:13		0975fcdc		51561754		血管腫・血管奇形の患者会		代表		阿部		香織								111-0023		東京都台東区橋場1-24-20-902		080-4199-0826				pavamail2006@gmail.com		血管腫・血管奇形		有		http://www.pava-net.com/		７．任意団体		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出		10		11		17		4		12		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む)		１００万円未満　		９０％以上		４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴		6		4		3																																																				２．知らなかった				希少疾患の薬剤に対する治験について、採算が合わないという理由で前向きな話が何もできないのでは、現状は変わらず、希少疾患をとりまく問題も変わりません。我々のような患者会がどういう貢献ができうるのか、どういうアプローチをすれば希少疾患に対する治験のしくみをつくっていけるのか、建設的な議論ができるような場（機会）があればと強く願います。

		27		9/14/16 15:31		80c8e8eb		28927000		NPO法人　ねむの樹		理事長		金井		弘子								276-0036		千葉県八千代市高津３９０－２４７		047-450-6593		047-450-6594		nemunokai@mbr.nifty.com		乳がん|術後リンパ浮腫		有		http://nemu.nsf.jp/nemu/nemu.html		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		１．１９６９年以前		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		3		7		12		2		4		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修		１００万円～５００万円未満　		２５％～５０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,8. 行政との協働(イベント等の共催)		8		1		6		千葉県がん対策審議会		2. 都道府県				1. 委員				千葉県がん診療連携協議会		2. 都道府県				1. 委員				千葉県がん対策審議会情報部会		2. 都道府県				1. 委員				千葉県がん対策審議会がん教育部会		2. 都道府県				1. 委員				千葉県がん診療連携協議会　緩和ケア部会		2. 都道府県				2. 参考人 				１．知っている		講演会への人員サポート

		28		9/14/16 16:33		30b6874b		91405031		特定非営利活動法人がんピアネットふくしま		理事長		鈴木		牧子								960-0211		福島市飯坂町湯野字禿道１９－２		024-563-5665		024-563-5665		office@cpn-fukushima.net		がん（全部位）		有		http://cpn-fukushima.net		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		７．２０１５年以降		２．５０人～１００人未満		２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流,１８．その他:福島県内におけるピアサポートサロンの拡大サポーターの養成・教育		18		2		13		3		9		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		５００万円～１０００万円未満		１０％未満		５．行政からの補助金・助成金,６．その他:基金		3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		5		6		3		福島県がん対策推進協議会		2. 都道府県				1. 委員				がん対策推進協議会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				日本癌治療学会学術会議		4. その他		癌治療学会		4. その他		PAL参加者		臨床腫瘍学会学術会議		4. その他		臨床腫瘍学会		4. その他		PAP参加者												１．知っている		リレーフォーライフ福島へのチームとしての参加・ボランティア協力|		抗がん剤等、日本での新薬開発が望みです。薬価にも影響があると思います。救える命を救うために、患者団体も勉強しながら頑張っていきますので、よろしくお願いします。また、各製薬会社で作成している冊子なども大変質の高いものがありながら、地方では手に入らない、等の偏りがあります。医療者サイドとも連携はしているつもりですが、エビデンスに基づいた正しい情報を多くの方がわかりやすく入手できる取り組みなどが一緒にできるとよいと思います。

		29		9/14/16 20:07		85e97b0b		93268174		板橋サンソ友の会		会長		内田		幸男								174-0046		東京都板橋区蓮根1-12-14-302		03-3966-3695		03-3966-3640		y-uchida-lotus@ca2.so-net.ne.jp		呼吸器疾患		有		http://www.itabachi-sanso-tomonokai.webnode.jp		７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		15		1		12		2		9		12				１．ある		講演会･勉強会の講師		１００万円未満　		１０％未満		４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		4		5		2		健康福祉委員会		3. 市区町村 				3. 傍聴者																																												２．知らなかった		疾患（ＣＯＰＤ）の啓発活動用パンフレットの提供		小さな患者会えのバックアップをお願いいたします。

		30		9/14/16 22:01		b8972f1e		18808265		日本二分脊椎症協会		前会長		木原		久		会長		谷村		珠江		173-0037		東京都板橋区小茂根1-1-10心身障害児総合医療療育センター内　ＳＢ情報ネットワーク室		03-5917-2234		03-5917-2234				・脊髄髄膜瘤・脊髄脂肪種|・膀胱直腸機能障害		有		https://sba.jpn.com/		７．任意団体		１．全国で活動している		２．１９７０年～１９７９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		2		3		2		3		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		７５％～９０％未満		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 		2. 要望書の提出,6. 行政の担当官との情報交換		2		3																																																						１．知っている				薬は一生切り離すことできないものです。生活力を考えると安価な物がよいのですが、副作用の少ない物や漢方などの比較的長期に服用ができるものを期待します。

		31		9/15/16 9:06		b3afcb62		54539356		特定非営利活動法人 オレンジティ		理事長		河村		裕美								413-0038		静岡県熱海市西熱海町２-17-49		090-3588-5841		0557-85-5571		ot@o-tea.org		女性特有ながん		有		http://o-tea.org		５．認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		４．５００人～１０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流,１８．その他:患者会設立支援		3		1		2		8		3		4				１．ある		講演会･勉強会の講師,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 		4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		5		8		3		静岡県がん対策推進協議会		2. 都道府県				1. 委員				静岡県がん登録推進会議		2. 都道府県				1. 委員																																		１．知っている		イベントでの人的協力|パンフレットの提供		寄付活動は透明性を高めて積極的に行って欲しい。

		32		9/15/16 11:07		64858c66		90362767		認定NPO法人アンビシャス		副理事長		照喜名		通		理事長		迫		幸治		900-0013		沖縄県那覇市牧志３－２４－２９		098-951-0567		098-951-0565		info@ambitious.or.jp		指定難病すべて		有		http://www.ambitious.or.jp/		５．認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１８．その他:就労支援		3		2		1		6		9		14		９、団体の認知度の向上にも似ているが、認知され、支持されることが大切だと考えています。|患者さん（クライアント）からの支持を得るためには、役立つプログラムの実施、登録制なのかの測定などどうするか課題です。		１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１０００万円～３０００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 ,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換		2		3		6		難病患者等支援連絡協議会		2. 都道府県				1. 委員																																												１．知っている		困っている患者さんの情報が製薬企業から入り、対応したことがあります、その方は非常に助かっていました。●他団体との交流の場を作ってくれた。●相談スキル等の指導、助言、情報等をいただいたなど。

		33		9/15/16 11:13		7a7e3c3b		35044769		愛媛県難病等患者団体連絡協議会		事務局長		河野		和博		会長		菅		裕子		790-0067		愛媛県松山市大手町1-3-9　		089-941-5251		089-941-5251		ehimenan@gmail.com		特定疾患・難治性疾患・慢性疾患等|		無				７．任意団体		２．地域で活動している		２．１９７０年～１９７９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,８．疾病や治療法等の情報収集,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）		12		2		1		2		1		12				１．ある		講演会･勉強会の講師		１００万円～５００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		3		2		1		愛媛県障がい者自立支援協議会		2. 都道府県				1. 委員				愛媛県障がい者施策推進協議会		2. 都道府県				3. 傍聴者				松山市地域公共交通会議		3. 市区町村 				3. 傍聴者				松山市自立支援協議会		3. 市区町村 				1. 委員				臨床研究倫理審査委員会		4. その他		愛媛大学医学部		1. 委員				２．知らなかった		イベント（学習会）の共催や講師派遣、人材育成研修会などへの参加など患者会のみの開催が難しい場合など大変お世話になり助かりました。		今回のセミナーの様に、最新の話題について触れてもらいたい。特に、災害については何時どこで起こるかもわからないので、常に備えておく必要があり、定期的に開催し、新しく出てきた課題について学んでいきたい。

		34		9/15/16 13:42		31a9a17d		45226933		腎性尿崩症友の会		事務局		神野		啓子		会長		神野		穣		536-0023		大阪府大阪市城東区東中浜３－１１－９		06-6963-4022		06-6963-4022		boolin-k@ops.dti.ne.jp		腎性尿崩症		無				７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		14		7		3		3		7		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		９０％以上		４．民間からの助成金		2. 要望書の提出		3																																																								１．知っている		「患者と作る医学の教科書」の本の出版に携わって貰えたこと。|患者会同士が出会え、横に繋がるための、場所の提供と交通費支援

		35		9/15/16 17:42		7167891b		14680399		全国筋無力症友の会		事務局長		北村		正樹		代表		桜井		美智代		602-8143		京都市上京区堀川通丸太町下ル　京都社会福祉会館4階　		075-822-2691		075-255-3071		info@mgjp.org		重症筋無力症		有		http://mgjp.org/		７．任意団体		１．全国で活動している		２．１９７０年～１９７９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		1		7		6		2		3		10				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		５００万円～１０００万円未満		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		3		6		2		難病対策地域協議会		2. 都道府県				1. 委員																																												１．知っている		ピアサポーター研修会の開催|広報誌などでの患者会の紹介記事掲載		新薬開発や治験等における情報の提供|患者・患者会との健全な協力関係

		36		9/15/16 17:50		e10c5326		85184120		脳外傷友の会コロポックル		相談役		篠原		節		代表		小牛田		満		062-0051		北海道札幌市豊平区月寒東一条17丁目5-39		011-858-5600		011-858-5696		koropokkuru@mail.goo.ne.jp		脳の疾病や事故による脳損傷後の後遺症による高次脳機能障害		有		http://www.f3.dion.ne.jp/~koropo/		７．任意団体		１．全国で活動している		４．１９９０年～１９９９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		8		2		6		1		8		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,正会員･賛助会員･顧問として参画		１００万円～５００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		8		6				北海道高次脳機能障がい支援連絡会議		2. 都道府県				1. 委員				北海道高次脳機能障がい　診断・リハビリ企画委員会		2. 都道府県				1. 委員				高次脳機能障害研修会（道内保健所主催）		2. 都道府県				4. その他		講師		北海道高次脳機能障がい　診断・リハビリ研修会		4. その他		講師																２．知らなかった				製薬会社が患者団体のサポートをしていることを知らなかった。いっしょに患者参加型医療の実現に力添え頂きたい。

		37		9/16/16 11:52		c44dc765		91884783		Breast Cancer Network Japan-あけぼの会		事務局長		斉藤		純代		会長		ワット		隆子		153-0043		東京都目黒区東山3-1-4-701		03-3792-1204		03-3792-1533		akebonoweb@m9.dion.ne.jp		乳がん		有		http://www.akebono-net.org		７．任意団体		１．全国で活動している		２．１９７０年～１９７９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		3		2		4		1		2		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		５００万円～１０００万円未満		９０％以上		１．寄付金・協賛金		7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		8		7																																																						１．知っている		講演会の際に参加者へのおみやげ品（物品）の提供、講演会の運営上の労務提供を受けた。女性だけで運営するので、力仕事など助けていただいた。|		小冊子作成の費用を援助してほしい→患者に役に立つ情報を具体的に説明するものたとえば、抗がん剤の副作用対策、新薬を含めた治療薬の解説、再発患者用アドバイス等、冊子内容は患者会が十分提供できるので、作成費用の援助がほしい。そうすると、会員だけに配布している物を、希望すれば誰にでも配布できるようになる。|

		38		9/16/16 15:16		3cab72d0		95742947		子どものすい臓疾患患者会「膵の会」		代表		菊池		祥子								121-0062		東京都足立区南花畑2-25-9		03-3850-7959				suikai@outlook.jp		子どものすい臓疾患|遺伝性膵炎、家族性膵炎、若年発症膵炎、特発性慢性膵炎（成人発症、若年発症）、重症急性膵炎、自己免疫性膵炎|		有		http://suikai.cocolog-nifty.com/		７．任意団体		２．地域で活動している		７．２０１５年以降		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出		2		1		9		3		9		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出		2		5		6																																																				２．知らなかった				新薬の開発は、切なる願いでございます。|将来的には、もっと体に合った安心して飲める薬が開発されることを願っております。|膵炎の研究は残念なことに、進んでいるとは言えない状況です。|膵炎患者が減ると、結果、すい臓がんの患者さまも減ることが予想されます。|それを見据えたうえで、新薬が開発されることを願っております。

		39		9/17/16 11:00		b8a70852		45138099		シルバー・ラッセル症候群ネットワーク		代表代行		近藤		健一		代表		近藤		隆		969-0101		福島県西白河郡泉崎村大字泉崎字都橋山1番地12		090-6251-6175				srs-net@mbr.nifty.com		シルバー・ラッセル症候群（別称：ラッセル・シルバー症候群）		有		http://srsnet.web.fc2.com		７．任意団体		１．全国で活動している		６．２０１０年～２０１４年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,１０．製薬企業との情報交換・協力,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		6		2		7		4		12		8				１．ある		講演会･勉強会の講師,正会員･賛助会員･顧問として参画		１００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		9. 特に活動していない		5		3		6				1.厚生労働省																																																１．知っている		資材の支援、（金銭支援の際に）優しく丁寧な電話・メール対応をいただき、金銭以外に心の貯金を戴きました。		お願いするところが違っていましたら申し訳御座いません。私たちは、患者会イベント開催時のパッケージの開発・普及を希望しております。特に毎回、開催施設探しに苦心しております。（乳幼児のいる場合、保育室や保育士さんの手配など）||これまでは、ご縁とご好意でなんとか開催できておりますが、継続して開催できるか不安なところがあります。また、希少疾患で全国に患者がおりますと、区民会館のような「区民○名以上のこと」といった施設を借りることも難しいのが実情です。||もし、可能でしたら、各地域（まずは都市圏）の公共・民間の患者会イベントに使えそうな施設のデータベースのようなものがあり、利用した患者会さんの声（バリアフリーや駅からの体感距離、保育室の様子など）が蓄積され、なおかつ、そこのウェブから、申し込みができましたら、患者会のイベント開催の負担が大きく軽減され、より気軽に、より活発に活動できるのではないかと存じます。||製薬協さん、製薬会社さんにお願いすることとは違うかもしれませんが、これまでの金銭・資材・教育・部屋の提供に加え、このようなご支援をいただけましたら、ありがたいと思い、書かせて戴きました。失礼がございましたら、お許しください。

		40		9/17/16 11:04		f9b982b4		12523776		胸腺腫・胸腺がん患者会ふたつば		代表		近藤		セツ子								012-0813		秋田県湯沢市前森４－６－４		090-5846-0584		0183-73-0436		setuko3023819@yahoo.co.jp		胸腺腫・胸腺がん		有		http://futatsuba.html.xdomain.jp/		７．任意団体		１．全国で活動している		７．２０１５年以降		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ		12		7		16		12		9		8				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		７５％～９０％未満		４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		9. 特に活動していない		2		6		1																																																				２．知らなかった

		41		9/17/16 15:09		48ee7cba		20619930		一般財団法人星陵心臓友の会		理事		小島		博仁		代表理事		大槻		洋治郎		984-0047		仙台市若林区木ノ下1-17-18		022-296-0584		022-290-6584		heart-beat@mx51.tiki.ne.jp		心臓		無				２．一般財団法人		１．全国で活動している		２．１９７０年～１９７９年		５．１０００人～５０００人未満		２．講演会・勉強会等の開催,４．会報誌・ニュースレター等の発行,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）		4		2		7		1		11		4				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,その他:会報誌への医学講座の執筆		１００万円～５００万円未満　		７５％～９０％未満		１．寄付金・協賛金,５．行政からの補助金・助成金		9. 特に活動していない																																																										２．知らなかった

		43		9/18/16 11:28		fefd454c		76201419		特定非営利活動法人アレルギーを考える母の会		事務局長		長岡		徹		代表		園部		まり子		241-0024		神奈川県横浜市旭区本村町17-1-106		045-362-3106		045-362-3106		m-sonobe@cf6.so-net.ne.jp		アレルギー疾患		有		http://hahanokai.org/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		４．１９９０年～１９９９年		１．５０人未満		２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		3		6		12		11		12		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,交流会･懇親会への参加,その他:東日本大震災、熊本地震など災害時の支援への協力		５００万円～１０００万円未満		１０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		8		3		6		「学校校事故対応に関する調査研究協力者会議」委員（平成26,27年度）		4. その他		文部科学省		1. 委員				「学校給食における食物アレルギー指針作成委員会」委員（平成26年度）		4. その他		文部科学省		1. 委員				「外食等におけるアレルゲン情報の提供の在り方検討会」委員（平成26年度）		4. その他		消費者庁		1. 委員				「アレルギー疾患対策推進協議会」委員（平成28年2月～）		1.厚生労働省				1. 委員														１．知っている		イベント等への人の派遣、情報の提供		患者支援者が正しく今の医療や医療制度、薬品、EBM、ガイドラインなど基本的な事項について理解を深めていくことが適切な提案、信頼される活動の基盤となる。一方、そうした情報を十分に得ることが難しい。患者が正しくEBMなどについて学ぶセミナーなどを企画していただき、患者会を「育てる」取り組みをしていただくとありがたい。

		44		9/18/16 13:11		f8727732		89105958		再生つばさの会		事務局		関		つたえ		会長		博田		慎吾		248-0027		鎌倉市笛田４－１－１８－１０６		0467-32-0886		0467-32-0886		kamakura1123@yahoo.ne.jp		再生不良性貧血　PNH|MDS他||||		有		http//pharmainfo.jp/1323/		７．任意団体		１．全国で活動している		３．１９８０年～１９８９年		３．１００人～５００人未満		２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）		2		10		3		12		2		13				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		5		6		7		骨髄バンク関連		1.厚生労働省		倫理委員会		1. 委員																																												１．知っている		講演会のサポート|		特にございません

		45		9/18/16 23:01		4fe26df8		79034103		骨髄増殖性腫瘍患者・家族会(MPN-JAPAN)		代表		瀧		香織								410-1123		静岡県裾野市伊豆島田458-10		090-1286-9007		055-993-2584		mpn_japan@yahoo.co.jp		骨髄増殖性腫瘍（真性多血症、本態性血小板血症、骨髄線維症）		有		http://mpn-japan.org/		７．任意団体		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		15		2		12		1		3		4				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,6. 行政の担当官との情報交換		2		6		5																																																				１．知っている		勉強会開催時に製薬会社のオフィスの会議室を無料で貸して頂いた。|製薬会社提供のピアサポート研修を受けた。		希少疾患はどうしても治療薬の保険適用、承認が遅れています。製薬会社に問い合わせたり、要望しても必要ないと回答する製薬会社も過去にありました。10年以上たっていてもなかなか保険適用になりません。企業の利益を第一にするのではなく、患者第一に考えて頂きたい。保険適用にならなければ、高額療養費の対象にもならず、患者は疲弊してしまいます。

		47		9/19/16 18:14		d1e5d789		41526002		J-FOP患者家族会		代表		鶴田		夏江								206-0803		東京都稲城市向陽台５－１０リベレ向陽台４－１０４		080-6747-9361				j-fop.kanjakazokukai@s4.dion.ne.jp		FOP(進行性骨化性線維異形成症）		有		http://j-fop.sakura.ne.jp/		７．任意団体		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集		2		1		3		4		3		2				１．ある		講演会･勉強会の講師,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		２５％～５０％未満		１．寄付金・協賛金		9. 特に活動していない																																																										２．知らなかった

		49		9/20/16 10:05		cdcaaa66		69451970		NPO法人がんフォーラム山梨		理事長		若尾		直子								400-0025		山梨県甲府市朝日２－１６－１９		055-252-7687		055-252-7687		gf-yamanashi@biglobe.jp		全がん種		有		http://www7b.biglobe.ne.jp/~gf-yamanashi/index.html		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		２．講演会・勉強会等の開催,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		12		13		2		11		12		13				１．ある		講演会･勉強会の講師,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		6		8		7		がん対策推進協議会		1.厚生労働省				1. 委員																																												１．知っている		一般市民に解りやすい「がんの基本」等に関する講演|一般市民に解りやすい資料の提供|当会主催のセミナー等へのブース展開		金銭支援に対して医療者以上に慎重になっている姿勢が理解できない

		50		9/20/16 10:17		1bbf15f5		89361082		山梨まんまくらぶ		代表		若尾		直子								400-0025		山梨県甲府市朝日2-16-19		055-252-7687		055-252-7687		yamanashi_mamma@kjb.biglobe.ne.jp		乳がんを主とし、子宮頸がん等女性特有のがん		有		http://www7b.biglobe.ne.jp/~yamanashi-mamma/		７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		13		2		3		12		3		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 		3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		6		8		7		山梨県がん対策推進協議会		2. 都道府県				1. 委員				山梨県立図書館協議会		2. 都道府県				1. 委員				山梨県森林協議会						1. 委員																								１．知っている		セミナー等でのブース展開|セミナー等での資料提供		患者団体等と医療者との関係は全く違う。それを踏まえて透明性ガイドラインを作成してほしい

		51		9/20/16 14:24		47b6a5d6		23137813		特定非営利活動法人筋無力症患者会		理事長		恒川		礼子								192-0916		東京都八王子市みなみ野4丁目25-1-321		042-683-0189		042-683-1089		info@mgpa.org		重症筋無力症|先天性筋無力症候群		有		http://mgpa.org/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		７．２０１５年以降		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		1		2		6		3		11		13				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		７５％～９０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		2		8		3		八王子市自立支援協議会		3. 市区町村 				1. 委員				八王子市障害者福祉計画策定委員会		3. 市区町村 																																						１．知っている

		52		9/20/16 16:19		47cee82f		72753290		公益社団法人日本オストミー協会		会長		笹岡		勁								124-0023		東京都葛飾区東新小岩1-1-1-901		03-5670-7681		03-5670-7682		ostomy@joa-net.org		がん　その他疾患による人工肛門および人工膀胱		有		http://www.joa-net.org		３．公益社団法人		１．全国で活動している		１．１９６９年以前		６．５０００人以上(人数を入力してください):8,500人		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		14		6		3		12		1		2				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),正会員･賛助会員･顧問として参画		５０００万円以上　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		2. 要望書の提出,6. 行政の担当官との情報交換		3		2		6																																																				２．知らなかった		講師派遣の紹介、費用負担		患者会への積極的な支援、特に助成金の提供支援窓口の設置

		53		9/20/16 16:34		c77e99b0		64382677		一般社団法人兵庫県難病団体連絡協議会		常務理事		米田		寛子		代表理事		長谷川		敏幸		650-0021		兵庫県神戸市中央区三宮町2-11-1-513-1		078-322-1878		078-322-1876		hyonanre@sanynet.ne.jp		心臓病、腎臓病、肝臓病、リウマチ、ベーチェット病、膠原病、筋無力症、血友病、胆道閉鎖症、パーキンソン病、てんかん、潰瘍性大腸炎・クローン病、もやもや病、小児糖尿病、網膜色素変性症		有		http://kobe-nanbyo.com/index.html		２．一般財団法人		２．地域で活動している		７．２０１５年以降		６．５０００人以上(人数を入力してください):8,295		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）		2		5		12		2		3		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),交流会･懇親会への参加		５００万円～１０００万円未満		１０％未満		１．寄付金・協賛金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		2		3		8		神経難病医療ﾈｯﾄﾜｰｸ		2. 都道府県				1. 委員				県障害者施策推進協議会		2. 都道府県				1. 委員				8020運動推進協議会		2. 都道府県				1. 委員						4. その他				3. 傍聴者														２．知らなかった		患者会主催の市民公開講座への人的サポート		研究から臨床まで早期以実現へ

		54		9/20/16 21:54		a54bc111		41162192		奈良県のホスピスとがん医療をすすめる会		会長		浦嶋		偉晃								636-0154		奈良県生駒郡斑鳩町龍田西2-3-12-303				080-5337-2360		urashima3638@ybb.ne.jp		がんに関わる全般		有		http://nara-hospice.org/		７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		7		12		2		11		1		9				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		９０％以上		６．その他:なし。		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		4		5		2		奈良県がん対策推進協議会		2. 都道府県				1. 委員				奈良県がん予防対策推進委員会		2. 都道府県				1. 委員																																		２．知らなかった				これから、告知活動を含め、是非協働させていただければ幸いです。|この度は、ありがとうございました。|

		55		9/20/16 22:00		4ebb136c		26512541		日本ディスファーリノパシー患者会		代表		柳生		勝也								124-0011		東京都葛飾区四つ木5-14-12 802号		03-5698-5209		03-5698-5209		yagyu-2p13@padj.jp		Dysferlinopathy（Dysferlin異常で発症する筋疾患）|１．三好型筋ジストロフィー|２．肢帯型筋ジストロフィー２Ｂ型|３．遠位前方コパートメントミオパチー		有		http://www.padj.jp		７．任意団体		１．全国で活動している		６．２０１０年～２０１４年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加		2		6		12		1		3		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		１０％未満		４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出		4		6		2		厚生科学審議会　疾病対策部会　指定難病検討委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				厚生科学審議会　疾病対策部会　難病対策委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者																																		２．知らなかった

		56		9/21/16 7:32		0d3f6e01		44705312		患者支援団体　Fabry NEXT		代表		石原		八重子								444-0313		愛知県西尾市上矢田町水向68-1		0563-59-1679		0563-59-1679		info@fabry-next.com		ファブリー病・ライソゾーム病		有		http://fabry-next.com		７．任意団体		１．全国で活動している		６．２０１０年～２０１４年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		3		6		15		3		11		9				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		6		7																																																						１．知っている		・交流会開催時の労務提供で、受付・演者接待・会場設営等、スタッフ不足を補ってもらえた|・製薬企業主催の研修へ参加したことで、他団体とのつながりができ、運営の相談等ができた|・製薬工場見学を受け入れていただけ、参加者の創薬への理解が深まった|		・製薬協の取り決めがあるおかげで、企業との距離の取り方がわかりやすくありがたいです。|・患者側の理解と協力が必要ですが、勉強会等で医療関係者と患者が一緒に話し合える場を増やしてほしいです。|

		57		9/21/16 9:44		7d9e5788		60231667		フェニルケトン尿症親の会連絡協議会		代表幹事		塚田		功								174-0064		東京都板橋区中台３－２５－１－７１０		03-3934-1169		03-3934-1169		scm2@cream.plala.or.jp		フェニルケトン尿症（ＰＫＵ）、メープルシロップ尿症（ＭＳＵＤ）、ホモシスチン尿症（ＨＣＵ）など		有		http//japan-pku.net		７．任意団体		１．全国で活動している		２．１９７０年～１９７９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		4		2		10		2		3		4				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		９０％以上		１．寄付金・協賛金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴		1		2		4		難病対策委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				指定難病検討委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者																																		１．知っている		なし		対話および情報提供

		58		9/21/16 11:14		d95858e6		94235774		プラダー・ウィリー症候群児・者親の会　竹の子の会		事務局長		杉本		雅子		代表		横川		美恵子		369-1224		埼玉県大里郡寄居町鉢形2170-7		048-581-3806		048-581-3806		info@pwstakenoko.org		プラダー・ウィリー症候群		有		http://www.pwstakenoko.org/		７．任意団体		１．全国で活動している		４．１９９０年～１９９９年		４．５００人～１０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		6		15		16		2		3		4				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		９０％以上		６．その他:書籍販売		1. 署名活動,2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴		2		5		6		難病法・改正児童福祉法施行準備等説明会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				難病法・改正児童福祉法施行準備等説明会＆懇親会		1.厚生労働省				3. 傍聴者																																		１．知っている		他の患者団体との交流会や勉強会などへの支援と運営協力をしていただくことによって社会や疾病に関するより深い知識を得てピアサポートの充実と社会への啓発活動を行うことができました。		・GHの後発品を早く作ってほしい。|・PWSにとって有益であるのに高価で保険適用でないと使えない薬なので使用を諦めているが、患者にとって必要なので行政に働きかけて使えるように協力してほしい。||・今後さらに医療者と患者会、一般企業と患者会をつなぐ活動に対するサポートと、患者と家族が安心して暮らすため、社会に対する疾病と障害に関する啓発活動にもサポートをお願いしたい。

		59		9/21/16 13:47		fdac4df4		96636058		特定非営利活動法人奈良難病連		事務局長		春本		加代子		理事長		大森		雅子		630-8001		奈良県奈良市法華寺町２６５－８白樺ハイツ大宮Ⅱ106号		0742-35-6707		0742-35-6707		nara_nanbyouren@kcn.jp		膠原病、潰瘍性大腸炎、クローン病、網膜色素変性症、リウマチ、パーキンソン病、後縦靱帯骨化症、腎臓病、多発性硬化症、先天性心疾患、他、稀少難病		有		http;//heartland.geocities.jp/narananbyouren/index.html		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		3		4		2		2		3		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 ,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催)		5		6		8		地域難病対策協議会		2. 都道府県				1. 委員				奈良市難病対策地域協議会		3. 市区町村 				1. 委員				神経難病地域ネットワーク会議		2. 都道府県				1. 委員																								１．知っている		患者会の総会や講演会などでボランティアとして参加いただき、会場設営などしていただいた。		いつもお世話になりありがとうございます。|いｔもたくさんの情報をいただきありがたく思います。|またいろんな形で交流できる機会があればと思います。|どうぞ宜しくお願い致します。

		61		9/23/16 0:04		b911a535		51869905		近畿つぼみの会		副会長		武内		優子		会長		田澤		英子		589-0031		大阪狭山市池之原４－９０６－３		072-365-5546		072-365-5546		ta-yu48@ares.eonet.ne.jp		syounikih\\\\\\|||||||小児期発症インスリン依存型糖尿病（1型糖尿病）|||		無				７．任意団体		２．地域で活動している		２．１９７０年～１９７９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１４．災害対策		12		3		2		2		13		12				１．ある		その他:夏期医療キャンプのサポート		１００万円～５００万円未満　		９０％以上		１．寄付金・協賛金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,6. 行政の担当官との情報交換		6		2		1																																																				２．知らなかった		家族教室に参加協力|夏期医療キャンプに参加協力

		62		9/25/16 17:06		91f540ef		24057338		日本エーラスダンロス症候群協会(友の会)		代表		和久井		真糸								355-0077		埼玉県東松山市上唐子1469―9		090-6485-5332				info@ehlersdanlos-jp.net		エーラスダンロス症候群		有		http://ehlersdanlos-jp.net		７．任意団体		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１７．海外の団体との情報交換・交流		1		15		12		3		2		2				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		７５％～９０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴		2		6		8		特定疾患審議会		1.厚生労働省																																																１．知っている				希少難病患者団体は患者数が少ない＝会員が少ない、がために広い支援を必要としています。|私たち患者の声を製薬会社の方にも知ってもらいたいし、いろいろな形で繋がりをもっていけたら嬉しいです。|今後もよろしくお願いいたします。

		63		9/25/16 17:33		985eff67		53887930		小児神経伝達物質病家族会		代表		山田		章子								135-0003		東京都江東区猿江2-16-23-113		03-3632-6419		03-3632-6419		info@jpnd.org		AADC欠損症、TH欠損症、SSADH欠損症、MAO欠損症、GABA-T欠損症、瀬川病　等		有		http://jpnd.org		７．任意団体		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１７．海外の団体との情報交換・交流		1		7		17		3		11		7				１．ある		会報･HPへの寄稿/冊子の監修,その他:公開診察		１００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴																																																										２．知らなかった

		64		9/25/16 23:09		c13fec8f		49526489		褐色細胞腫を考える会		副代表		内貴		隆志		代表		立松		秀樹		252-0153		神奈川県相模原市緑区根小屋2739-237		090-5504-6933		042-784-2779		brown@pheopara.com		褐色細胞腫|パラガングリオーマ		有		http://www.pheopara.com		７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出		8		10		1		4		11		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金		2. 要望書の提出		2		6		5																																																				２．知らなかった		薬品の開発や取り組み、治験の情報提供。

		65		9/28/16 6:50		562ffc23		12294480		神奈川県立がんセンター患者会「コスモス」		世話人副代表		松沢		千恵子		世話人代表		緒方		真子		241-0002		神奈川県横浜市旭区上白根2-24-24		090-6510-2354				kmogata123@yahoo.co.jp		全がん対象		無				７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		3		16		3		2		7				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),交流会･懇親会への参加,その他:病院内で週末患者会（分科会）を開催する際、病院スタッフが同席することになっているため。		１００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金		5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		5		7		8		がん対策推進協議会		1.厚生労働省				1. 委員				神奈川県がん対策協議会		2. 都道府県				1. 委員				神奈川県がん教育検討会		2. 都道府県				1. 委員				神奈川県がん登録審議会		2. 都道府県				1. 委員				横浜市がん対策推進計画策定検討部会		3. 市区町村 				1. 委員				１．知っている		特にありません。		がん治療のための新薬開発、情報提供をしていただけると有り難く思います。|全てのがん患者のためによろしくお願い致します。

		66		9/28/16 13:44		80b929dc		99632830		ＮＰＯ法人静岡県難病団体連絡協議会		事務局一般職員		鶴田		亜希子		理事長		寄川		壽明		422-8031		静岡県静岡市駿河区有明町２－２０		054-281-2170		054-281-2170		spcc@cy.tnc.ne.jp		ＡＬＳ／ＳＣＤ・ＭＳＡ／筋ジストロフィー／筋無力症／膠原病／サルコ／腎臓病／小児心臓病／スモン／　脊柱靭帯骨化症／てんかん／パーキンソン病／ベーチェット／もやもや病／リウマチ／その他難病		有		http://www.shizunanren.com		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		３．１９８０年～１９８９年		６．５０００人以上(人数を入力してください):5,100		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		3		15		1		1		11		9				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む)		１０００万円～３０００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)								障害者差別解消条例についての意見交換会		2. 都道府県				1. 委員				静岡市難病患者在宅療養支援計画策定・評価委員会		3. 市区町村 				1. 委員				富士地区難病対策協議会		2. 都道府県				1. 委員																								２．知らなかった		他県難病連への視察研修		利用しやすい多種多様な助成金等

		67		9/29/16 9:30		0a9e8f16		36388985		特定非営利活動法人腎臓サポート協会		理事長		松村		満美子								160-0022		東京都新宿区新宿2-13-10-602		03-6380-6731		03-6380-6732		info@jin-support.org		腎臓病		有		http://www.kidneydirections.ne.jp		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		６．５０００人以上(人数を入力してください):14,800		２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）		8		6		2		11		2		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１０００万円～３０００万円未満　		７５％～９０％未満		１．寄付金・協賛金		4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		4		7		5		腎不全重症化防止プロジェクト選定委員会（筑波大他が選ばれました）		1.厚生労働省				1. 委員																																												１．知っている		災害時の患者情報の提供。当協会の患者会員は透析導入を10年以上のばしている人が相当数あり、今後とも患者に寄り添うために、協力してくださる企業には感謝しています。		10年以上賛助会員として年5万円～10万円の会費で協賛企業としてパンフレットにも記載していた製薬会社が、キフに変更になり、医療と関係のない企業の協力が増えています。|賛助企業は当協会とのセミナーなどの共催が可能でしたが、今後は一つ一つ共済願いを出して頂くなどで対応しようと考えています。|毎年寄付金の査定の変動も（希望の10分の1以下）対応に苦慮しております。

		68		9/29/16 10:06		25726a61		62404196		つくしの会		事務局長		新山		登		会長		水谷		嗣		791-8031		愛媛県松山市北斎院町812-7		089-952-0435		089-952-0435		tukusi-n@alto.ocn.ne.jp		軟骨無形成症|上記と類似した骨系統疾患		有		http://www.tsukushinokai.net/		７．任意団体		１．全国で活動している		３．１９８０年～１９８９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		6		2		4		2		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,正会員･賛助会員･顧問として参画		１００万円～５００万円未満　		９０％以上		１．寄付金・協賛金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴		4						難病対策委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				指定難病検討委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者																																		１．知っている

		69		9/29/16 11:07		e50afa6c		46295425		NPO法人腺友倶楽部		理事長		武内		務								665-0875		兵庫県宝塚市中筋山手2-2-14		0797-89-0797		0797-89-4319		contact@pc-pc.org		前立腺がん		有		http://pc-pc.org/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		７．２０１５年以降		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,９．学会への参加、働きかけ,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）		2		4		15		4		2		1				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金		9. 特に活動していない																																																										１．知っている

		70		9/29/16 11:13		94a5cc1e		55122920		特定非営利活動法人日本オスラー病患者会		理事長		村上		匡寛								540-0037		大阪府大阪市中央区内平野町1-2-6-304		090-3167-3927		050-3737-5059		murakami@hht.jpn.com		オスラー病（遺伝性出血性末梢血管拡張症）		有		http:\\www.hht.jpn.com		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		７．２０１５年以降		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１７．海外の団体との情報交換・交流		16		1		8		2		11		1				１．ある		講演会･勉強会の講師,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		９０％以上		６．その他:なし		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換		2		3		5																																																				２．知らなかった				難病支援全般について、サポートして欲しい。

		71		9/29/16 11:58		c2182196		75851728		全国色素性乾皮症（XP)連絡会		東京事務局長		長谷川		雅子		会長		有元		諭史		136-0074		東京都江東区東砂4-24-3-212								色素性乾皮症（XP)　そのうち重度のタイプ		有		http://www.xp-japan.net/		７．任意団体		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		15		2		7		4		13		14		原因、治療法も明らかになっていない状況下、進行性のため各患者ごとの状況に大きな差がある。(抱える問題が様々）　希望の持てない将来はみな同じではあるが、現状の異なる会員をどのようにまとめていくのかが大きな課題の一つである。会員はもとより役員間の意識の違いも大きく一部の役員への負担は大きい。		１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加,その他:集会時の保育ボランティア及びボランティア指導		１００万円～５００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換		2		6		5		難病法・改正児童福祉法施行準備等説明会		1.厚生労働省				4. その他		患者家族当事者として質問及び要望も		厚労省第6回難病検討委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				厚労省第7回難病検討委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				厚労省第8回難病検討委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				難病法・小慢「基本方針」説明＆意見交換会		1.厚生労働省				4. その他		患者家族当事者として質問も		２．知らなかった				XP患者は日焼け止めクリームが日常的に季節を問わず大量に必要です。|「化粧品」ということで厚労省では医療保険や助成ができないと言われます。|遮光剤を病院薬剤部で出してもらったことはありますが、大変使いにくく現実的では|ありませんでした。化粧品メーカーの技術の高さを実感させられました。|医療費助成や福祉サービスとして日焼け止めクリームを扱っていただける方法を|ご教示いただき、あるいはそのためのご協力をいただきたく思います。|他に、紫外線を避けるための特殊な衣類や生活の状況に対しての行政の理解を得ることに大変苦労しています。　　治療法のない難病患者に必要なものは「薬」だけではありません。||

		72		9/29/16 12:11		0d82bfa9		62873439		北海道脊柱靭帯骨化症友の会		会長		増田		靖子								064-8506		札幌市中央区南4条西10丁目　北海道難病センター内		011-512-3233		011-512-4807		ya.figth-0403@jcom.home.ne.jp		後縦靭帯骨化症　　　黄色靭帯骨化症　　前縦靭帯骨化症		無				７．任意団体		２．地域で活動している		４．１９９０年～１９９９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１６．国内の団体との情報交換・交流		3		1		7		1		11		13				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		７５％～９０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 ,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,8. 行政との協働(イベント等の共催)		2		3		8																																																				１．知っている

		73		9/29/16 12:28		4290d62b		44613558		特定非営利活動法人　神奈川県難病団体連絡協議会		事務局長		工藤		善彰		理事長		湯川		興		231-0003		神奈川県横浜市中区北仲通3-33　館内フューチャーセンター#217		045-651-0258		045-651-0258		knanren11@yahoo.co.jp		指令難病		有		http://nanren-kanagawa.jimdo.com/		５．認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		６．５０００人以上(人数を入力してください):6000人		２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		2		12		9		12		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換		2		6		4		第１回神奈川県難病対策協議会		2. 都道府県				1. 委員				横浜市福祉有償移動サービス運営委員会		3. 市区町村 				1. 委員																																		２．知らなかった		HP上にバナー広告を載せることで賛助金をい忠雄ています。

		74		9/29/16 13:19		33760ba3		86010505		北海道潰瘍性大腸炎クローン病友の会		運営委員・IBD会館相談員		高田		秦一		会長		藤井		紀歴		062-0933		札幌市豊平区平岸３条５丁目7-20-308		011-815-9701		011-815-9701		h-ibd@khc.biglobe.ne.jp		潰瘍性大腸炎|クローン病		有		http://www.hokkaidou-ibd.com/		７．任意団体		１．全国で活動している		４．１９９０年～１９９９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		2		4		3		1		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		２５％～５０％未満		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 ,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		8		6		1																																																				１．知っている		ピア―サポート研修|研修資材などの提供|イベント時の人材支援		　支援を要望する際のエントリー窓口をわかりやすく。

		75		9/29/16 14:07		1bd55b39		12442646		NPO法人愛知県難病団体連合会		事務局長		牛田		正美		理事長		下前		君夫		458-0041		名古屋市中村区本陣通5-6-1　地域資源長屋なかむら101		052-485-6655		052-485-6656		ainanren@true.ocn.ne.jp		愛知県内の難病患者全体		有		http://www.ainanren.org/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		２．１９７０年～１９７９年		６．５０００人以上(人数を入力してください):9,701		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		15		3		13		9		11		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 ,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催)		3		2		8		愛知県小児慢性特定疾病児童等地域支援協議会		2. 都道府県				1. 委員				名古屋市小児慢性特定疾病児童等自立支援事業に係わる連絡協議会		3. 市区町村 								岡崎市難病対策ネットワーク会議		3. 市区町村 				1. 委員				愛知県災害時要援護者支援体制マニュアル改定検討会議		2. 都道府県				1. 委員				名古屋市障害者団体連絡会		3. 市区町村 				1. 委員				１．知っている		アステラス製薬ピアサポーター養成事業への参加|ＶＨＯネットワーク東海学習会への参加|愛難連定期大会支援物資の支給		患者団体は健常者が少なく、大会など啓発イベンでの要員が不足しますので、ボランティア参加がいただけるとたすかります。|学習会会場確保が患者にとって使いやすい駅前などは高額であり、会場確保に援助いただけると助かります。|会運営に使用できる補助金を増やしていただきたいです。、

		77		9/29/16 15:58		f5e38081		80011072		カトレアの森		会長		阿部		佐智子								980-0872		宮城県仙台市青葉区星陵町1-1 東北大学病院 産婦人科医局内		090-2027-9396				spa97wb9@wing.ocn.ne.jp		卵巣がん、子宮頸がん、子宮体がん、		有		www.ob-gy.med.tohoku.ac.jp 		７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		2		4		2		3		4				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画		１００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金		5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴		6		8		5		宮城県がん患者会・サロン情報交換会		2. 都道府県				1. 委員																																												１．知っている		年１回開催の総会及び講演会開催の際に、その様子をビデオ撮影しＤＶＤ化して頂いております。|貴重な記録資料となっておリます。|		製薬協様には患者支援のセミナーを開催して頂き、感謝申し上げます。|今後もよろしくお願い致します。

		78		9/29/16 16:22		ee6bd938		33204803		社会福祉法人はばたき福祉事業団		理事長		大平		勝美								162-0814		東京都新宿区新小川町９－２０　新小川町ビル５階		03-5228-1200		03-5227-7126		info@habataki.gr.jp		HIV感染症、血友病及び類縁疾患、HCV		有		htto://www.habatakifukushi.jp/		８．その他:社会福祉法人		１．全国で活動している		４．１９９０年～１９９９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		3		7		6		3		2		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加,その他:医療福祉のより充実化が、慢性士官患者団体として重要		５０００万円以上　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		5		6		3		薬事・食品衛生審議会　薬事分科会　血液事業部会		1.厚生労働省				1. 委員				薬事分科会　血液事業部会運営員会		1.厚生労働省				1. 委員				薬事分科会　血液事業部会献血推進調査会		1.厚生労働省				1. 委員				全国8か所エイズ治療拠点病院等連絡会議		4. その他		厚労省及び道県		4. その他		傍聴者、講演												１．知っている		講演会情報、新薬情報、講演設定、講師依頼、		患者視点が、表面的ではなく、薬のユーザーとしての尊重や正直な情報提供に努めていただきたい。|医師等への変更した偏りは是正し、より透明性・公正さを要望する。|不祥事が続いているニュースは、極めて残念なのと、利益の還元・社会貢献活動を通して患者により身近な製薬会社としての姿勢を求めます。

		79		9/29/16 16:28		887ab5e1		43511909		ガンフレンド		副代表		渋谷		義久		代表者		勢井		啓介		773-0004		徳島県小松島市堀川町2ー43		080-5669-2676		0885-32-0199		ryouma.hope2676@icloud.com		全がん		無				７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,９．学会への参加、働きかけ,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		3		1		2		3		12		7				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金		5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		8		5		6		シンポジウム				患者会						シンポジウム協議会				ガンフレンド		4. その他																																		１．知っている		飲料水		協賛など協力 協力して欲しい

		80		9/29/16 16:52		a36b31f7		47114470		低フォスファターゼ症の会		代表		原		弘樹								489-0874		愛知県瀬戸市幡野町		0561-76-1956				hppsa@nifty.com		低フォスファターゼ症の会（低ホスファターゼ症の会）		有		http://hypophosphatasia.life.coocan.jp/		７．任意団体		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		7		1		8		1		2		4				１．ある		講演会･勉強会の講師,正会員･賛助会員･顧問として参画		１００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金		2. 要望書の提出																																																										２．知らなかった

		81		9/29/16 16:59		91e14cb6		61550760		NPO法人　のぞみ会		理事長		太田見		純子								169-0075		新宿区高田馬場1-33-13　千年ビル　607号		03-5272-0745		03-5272-2848		nozomi77@gold.ocn.ne.jp		変形性股関節症		有		http://www-npo-nozomikai.jp/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		１．１９６９年以前		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営		3		1		6		3		9		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修		１０００万円～３０００万円未満　		７５％～９０％未満		１．寄付金・協賛金		9. 特に活動していない		2		3		1																																																				２．知らなかった

		82		9/29/16 18:50		26717015		21692602		認定NPO法人日本アレルギー友の会		事務局長		丸山		恵理		理事長		堀内		繁		135-0002		東京都江東区住吉2-6-5　インテグレート村上ビル３階		03-3634-0865		03-3634-0850		j-allergy@nifty.com		気管支喘息、アトピー性皮膚炎等アレルギー疾患		有		http://www.allergy.gr.jp/		５．認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		１．１９６９年以前		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		3		7		15		1		3		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		５００万円～１０００万円未満		９０％以上		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 ,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		3		7		8		アレルギー疾患対策推進協議会		1.厚生労働省				1. 委員				平成27年度リウマチ・アレルギー相談員養成研修会		1.厚生労働省				4. その他		講師																																１．知っている

		83		9/29/16 23:18		528beccc		50553498		一般社団法人短腸症候群の会		代表理事		高橋		正志								319-1553		茨城県北茨城市中郷町汐見ヶ丘4-297-43		0293-43-3302				sbsa2014@gmail.com		短腸症候群を始めとする腸管不全全般		有		http://short-bowel-synd.seesaa.net/		４．一般社団法人		１．全国で活動している		６．２０１０年～２０１４年		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,１０．製薬企業との情報交換・協力,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		4		3		3		12		1				１．ある		講演会･勉強会の講師,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金		9. 特に活動していない		6		8		2																																																				１．知っている		運営スタッフが少ないので、交流会の際に設営や撤収、受付などを手伝ってもらえて助かっている		助成金などの制度があるなら、周知してほしい

		84		9/30/16 0:03		3456fef0		64976740		多発性嚢胞腎財団日本支部		代表		程内		栄子								206-0023		多摩市馬引沢１－１４－２６		042-338-7900		042-338-7900		pkdfcj@pkdfcj.org		常染色体優性多発性嚢胞腎		有		http://www.pkdfcj.org/		７．任意団体		１．全国で活動している		４．１９９０年～１９９９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		6		7		4		1		2		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		７５％～９０％未満		１．寄付金・協賛金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,8. 行政との協働(イベント等の共催)		8																																																								１．知っている		・疾患の治療情報の共有、情報交換をしていただいたこと|・ＨＰ立ち上げによって疾患についての情報公開されたこと（患者会だけでは困難）|		治療薬の開発と同時に、医療従事者への情報提供を積極的に行っていただき、|国内医療従事者の情報格差を軽減していただきたいと願います。|

		85		9/30/16 1:47		da8af7bb		20168990		再発性多発軟骨炎（RP)患者会		代表		永松		勝利								811-2109		福岡県糟屋郡宇美町桜原1-5-24		092-980-1018		092-980-1775		info@horp-rp.com		再発性多発軟骨炎		有		http://horp-rp.com/index.php		７．任意団体		１．全国で活動している		６．２０１０年～２０１４年		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流,１８．その他:各地域での難病関連イベントの主催や協力		7		1		2		12		1		14		治療研究に協力する患者の拡大|～患者会会員は全国患者数（受給者数400人）の20％しかいないため、研究が進まない。|患者の把握の体制を作って研究協力の広報をしたい		１．ある		講演会･勉強会の講師,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,8. 行政との協働(イベント等の共催)		6		2		3		難病対策委員会		1.厚生労働省				2. 参考人 				難病対策委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				指定難病検討委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				難病対策地域協議会		3. 市区町村 				3. 傍聴者														１．知っている		患者会主催の講演会の会場のご提供と当日のサポート		お門違いの要望かもですが、薬剤に関する事ですのでここに書かせて頂きます。|私達の疾患は、他の膠原病類疾患同様ステロイドや免疫抑制剤に加えて、生物学的製剤が効果的との研究者の見解があります。|また、保険適用ではないため多くはいませんが、生物学的製剤を使用した患者のほとんどが、社会復帰して普段の生活を取り戻しています。|しかし、数種類ある生物学的製剤の全てが保険適用ではないため、残念な結果となっており、ほとんどの患者が症状に加えて副作用と闘っています。||生物学的製剤の臨床試験を行い、ゆくゆくは保険適用となって積極的な治療を受けることが出来れば、RP患者の重症化は抑制でき、社会貢献できる患者が多く出てくることと期待をしていますが、残念ながら臨床研究をする研究者が出て来ません。|また、私達もどこに働きかければこの課題が解決に向かうのか、無知のためなす術も持っていません。||創薬は大変な時間と費用が掛かりますが、以下ある既存薬剤の適用拡大で、多くの患者が救われると言う希望があります。|この課題克服の方途が分かれば、それに向けて全力で取り組んでいきたいと思っています。|もしその方法をご指導頂ければと思っております。

		87		9/30/16 4:05		7a34ce6f		41030568		あすなろ会(若年性特発性関節炎　親の会)		事務局担当理事		石垣		成子								125-0041		東京都葛飾区東金町7-5-8-501		03-3600-9771		03-3600-9771				若年性特発性関節炎		有		http://asunarokai.com		７．任意団体		１．全国で活動している		３．１９８０年～１９８９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		5		6		14		2		4		7				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		９０％以上		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		7		8		3		指定難病検討委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者																																												１．知っている

		88		9/30/16 5:52		aea06f19		31731961		一般社団法人全国パーキンソン病友の会		常務理事		西崎		昭吉		代表理事		中村		博		100-0014		東京都千代田区永田町２丁目１７－５ローレル永田町１０３号		03-6257-3994		03-6257-3995		jpda@jpda-net.org		パーキンソン病、パーキンソン症候群		有		sites.google.com/site/jpdaorg		４．一般社団法人		１．全国で活動している		２．１９７０年～１９７９年		６．５０００人以上(人数を入力してください):8200		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		9		8		12		1		11		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修		１０００万円～３０００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		6		3		2		厚生労働省難病対策委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者																																												１．知っている

		89		9/30/16 10:53		1109484d		95246700		側弯症患者の会（ほねっと）		事務局長		佐々木		由佳				野澤		真司		046-0003		北海道余市郡余市町黒川町１２丁目９４－２－A203		0135-23-5833		0135-23-5833		info@honetto.com		側弯症（種類年代問わず）		有		http://www.honetto.com/		７．任意団体		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集,１６．国内の団体との情報交換・交流,１８．その他:認定NPO法人日本脊柱変形協会との協力体制		4		3		2		3		2		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,６．その他:発足時からの繰越金		10. その他:日本難病・疾病団体協議会への参加																																																										２．知らなかった

		90		9/30/16 14:37		dfed5a39		24540533		LCH患者会		代表		依田		直子								121-0831		東京都足立区舎人５－２－２３		03-5839-5887				lchfriends@yahoo.co.jp		   ランゲルハンス細胞組織球症（LCH）		有		http://lch-friends.org/		７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１７．海外の団体との情報交換・交流		3		1		7		11		5		2				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		１０％～２５％未満		４．民間からの助成金,６．その他:研究会からの活動支援金		1. 署名活動,2. 要望書の提出		6		8		2																																																				２．知らなかった

		91		9/30/16 15:50		4bf25b29		34778822		全国腎臓病協議会		事務局次長		宮永		恵美		会長		馬場		享		170-0002		豊島区巣鴨1-20-9　巣鴨ファーストビル3Ｆ		03-5395-2631		03-5395-2831		info@zjk.or.jp		腎疾患		有		http://www.zjk.or.jp/		４．一般社団法人		１．全国で活動している		２．１９７０年～１９７９年		６．５０００人以上(人数を入力してください):85000		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		15		13		6		2		1		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		５０００万円以上　		９０％以上		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		6		3		5		障害年金の認定に関する専門家会合		1.厚生労働省				2. 参考人 				中央社会保険医療協議会総会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				全国厚生労働省担当課長会議		1.厚生労働省				3. 傍聴者				社会保障審議会各種部会		1.厚生労働省				3. 傍聴者														１．知っている		災害時の情報提供など		新薬の情報提供、学習会などの共催はたいへん役立つので今後もご協力いただけたら幸いです。

		92		9/30/16 17:45		99478beb		58877991		日本ハンチントン病ネットワーク（ＪＨＤＮ）		代表		加瀬		利枝								108-8639		東京都港区白金台4-6-1　東京大学医科学研究所　ヒトゲノム解析センター　公共政策研究分野内　ＪＨＤＮ事務局		090-1736-3323		020-4622-3293		jhdn@mbd.nifty.com		ハンチントン病		有		http://www.jhdn.org		７．任意団体		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		6		7		10		2		3		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金		9. 特に活動していない		3		5		6																																																				１．知っている		◆他の患者団体との交流の場をつくっていただけたことで、横のつながりができ、さまざまなシーンで役立った		◆交通費を支援してくださるところがとても少ない。全国組織だと、移動にどうしてもお金がかかる。|◆過去に固定した方がボランティアとしてお手伝いいただけたケースがあった。|信頼関係があると、いろいろスムーズで助かるし立ち入った話もしやすくな る。団体に入り込んでの支援というのは|考えられないだろうか？|◆就労支援。|◆会議室などの場所の提供。|

		93		9/30/16 20:53		671a7ff0		47740306		キャッスルマン病患者会		代表		福島		かおり								567-0047		大阪府茨木市美穂ケ丘８－１大阪大学産業科学研究所 第一研究棟F２７０						cd2015@sanken.osaka-u.ac.jp		キャッスルマン病		有		http://www.eonet.ne.jp/~castleman/index.html		７．任意団体		１．全国で活動している		７．２０１５年以降		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		2		1		3		12		13		8				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		５０％～７５％未満		６．その他:製薬会社助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴		1		2		5		難病対策委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				厚生科学審議会疾病対策部会指定難病検討委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者																																		１．知っている		今年度春の総会を開催するにあたり、会場の確保に困難を来していたところ、顧問を通じ、製薬会社の会議室をご提供頂いた。		今年度、秋の医療講演会・交流会を開催するにあたり、製薬会社の助成金制度を利用させて頂いた。

		94		9/30/16 22:08		d2e0833a		67564285		下垂体患者の会		事務局長		何谷		哲男		代表理事		南雲		彩佳		558-0014		大阪府大阪市住吉区我孫子二丁目7番17号 デミリス山形3階 何谷哲男方		070-5660-7182				info@kasuitai.lolipop.jp		下垂体機能低下症|先端巨大症|甲状腺刺激ホルモン分泌異常症|プロラクチン分泌異常症|ゴナドトロピン分泌異常症|クッシング病|クッシング症候群|中枢性尿崩症		有		http://kasuitai.lolipop.jp/		７．任意団体		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出		1		9		10		2		4		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,正会員･賛助会員･顧問として参画		１００万円～５００万円未満　		２５％～５０％未満		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 ,４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		6																																																								１．知っている		講演会の共催。事前の準備（講師・会場の確保や宣伝活動）から当日の会場案内・進行までしていただいた。弊会は金銭面には余裕があるものの運営人員・時間が不足しているため、たいへん助かった。

		95		9/30/16 22:26		e50fb692		55027533		大阪狭山食物アレルギーアトピーサークル smile smile		代表		田野		成美								589-0002		大阪狭山市東野中1-1492-38		090-4641-7778		072-366-8988		smile2525sayama@gmail.com		食物アレルギー|アトピー皮膚炎|喘息、鼻炎、結膜炎		有		http://sayamasmile.jimdo.com/		７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		6		14		2		12		11		5				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		１０％未満		６．その他:講演御礼		5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		8		6		5		消費者庁 		4. その他		アレルギー表示の在り方検討委員会		1. 委員																																												２．知らなかった

		96		9/30/16 22:48		7871a4b1		73418645		キャンサーライフとくしま		代表		香留		美菜								771-0131		徳島県徳島市川内町（大松）767		090-4507-4823				cantokushima@gmail.com		全がん		無				７．任意団体		２．地域で活動している		７．２０１５年以降		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,６．患者の実態等に関する調査・研究,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		2		12		3		5		12				１．ある		会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		９０％以上		１．寄付金・協賛金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		8		5		3		がん対策推進協議会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				徳島県医療審議協議会		2. 都道府県				1. 委員				徳島県がん対策連絡会議		2. 都道府県				1. 委員				徳島県地域医療総合対策協議会		2. 都道府県				1. 委員														１．知っている		勉強会の実施		情報提供や、ガイドラインに基づいた資金援助

		97		9/30/16 22:54		9ca55d91		33963199		徳島県がん患者団体協議会		代表		香留		美菜								771-0131		徳島県徳島市川内町（大松）767		090-4507-4823				tokugannkyou@gmail.com		全がん		無				７．任意団体		２．地域で活動している		７．２０１５年以降		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１６．国内の団体との情報交換・交流		6		12		2		10		12		13				１．ある		会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		９０％以上		１．寄付金・協賛金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		2		6		8		がん対策推進協議会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				徳島県医療審議協議会		2. 都道府県				1. 委員				徳島県がん対策連絡会議		2. 都道府県				1. 委員				徳島県地域医療総合対策協議会		2. 都道府県				1. 委員														１．知っている		勉強会への参加		情報提供や、ガイドラインに基づいた資金援助

		98		10/1/16 1:52		c366dc48		79729034		日本ムコ多糖症患者家族の会		事務局長		川元		正司		会長		秋山		武之		564-0012		大阪府吹田市南正雀2－37－3（川元宅）		080-1444-3836		06-6317-2089		mps_office@mps-japan.org		ムコ多糖症、ガラクトシアリドーシス、ムコリピドーシス、GM1-ガングリオシドーシス、GM2-ガングリオシドーシス		有		http://www.mps-japan.org/		７．任意団体		１．全国で活動している		３．１９８０年～１９８９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		7		8		11		2		3		13				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		２５％～５０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,6. 行政の担当官との情報交換		2		3		6																																																				１．知っている				当会の疾患はアンメットメディカルニーズ域におり、1疾患が数名の病型もあります。治療薬新規研究開発の希望がありますが、既存薬のからの再探索（ドラッグリポジショニング等）も有効に活用して、国産初の革新的医薬品の早期開発を望みます。そうすることで国益にもつながります。

		99		10/1/16 15:36		09e5271b		47709596		認定特定非営利活動法人日本IDDMネットワーク		事務局長		岩永		幸三		理事長		井上		龍夫		840-0823		佐賀市柳町4-13		0952-20-2062		020-4664-1804		info@japan-iddm.net		1型糖尿病		有		http://japan-iddm.net/		５．認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		４．１９９０年～１９９９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流,１８．その他:発症初期の患者へ「希望のバッグ」の配布		7		18		11		14		2		4		研究助成のための研究資金の確保		１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,その他:理事就任		５０００万円以上　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 ,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		6		3		4		特定胚等研究専門委員会		4. その他		文部科学省		2. 参考人 				社会的インパクト評価に関するヒアリング		4. その他		内閣府		4. その他		ヒアリング																																１．知っている		米国視察にお誘いいただき、そこでNPOのあるべき姿を学びました。|日本IDDMネットワークの大きな転換点の一つです。|ありがとうございました。		官僚の顔色をうかがうのではなく、「患者のために」の視点でご活躍ください。|ガイドラインはやらないための理由づけのように感じます。|規制緩和で一緒に患者のために活動いただければ幸いです。|

		100		10/1/16 21:31		6e115211		13714667		浜松かんゆう会		事務局長		橋本		和昭		代表		佐山		隆行		439-0012		静岡県菊川市青葉台３－１１－４		0537-35-2617		0537-35-2617		user225374@gmail.com		肝疾患：　慢性肝炎、肝硬変、肝細胞がん		有		http://hamamatsukanyukai.hamazo.tv/		７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１６．国内の団体との情報交換・交流		2		1		13		1		12		7				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		９０％以上		１．寄付金・協賛金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催)		8		5		6		肝炎対策推進委員会		2. 都道府県				1. 委員				肝炎治療連携協議会		4. その他		肝疾患連携拠点病院		1. 委員																																		２．知らなかった				１．B型肝炎ウイルスを完全除去する薬品の開発|２．肝がんの治療薬の開発|３．上記薬品への治験参加

		101		10/2/16 8:44		5253f59f		96586721		NPO法人楽の会リーラ		事務局長		市川		乙允		理事長		安齋		陽一		170-0002		東京都豊島区巣鴨3-16-12　202号室		03-5944-5730		03-5944-5730		info@rakukai.com		ひきこもり（精神、神経疾患を有する：うつ、社交不安障害、統合失調症、発達障害、等）		有		http://rakukai.com/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		2		3		1		3		2				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む)		１００万円～５００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 ,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		6		8		3		若者社会参加応援事業研修会		2. 都道府県				4. その他		研修受講																																										１．知っている				今後もNPOの活動に対して、助成金などの支援をお願いいたします。

		102		10/2/16 11:00		fde143ed		63917391		先天性トキソプラズマ&サイトメガロウイルス感染症患者会「トーチの会		代表		渡邊		智美								171-0041		東京都豊島区千川2-30-9-208		090-9138-4443				info@toxo-cmv.org		先天性トキソプラズマ症|先天性サイトメガロウイルス感染症		有		http://toxo-cmv.org		７．任意団体		１．全国で活動している		６．２０１０年～２０１４年		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		15		2		3		6		13		9				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 ,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		7		2		6				1.厚生労働省																																																２．知らなかった		学会でブースを出すときの備品貸し出し|ポスターのプリント		速やかな最新の医療情報の伝達

		103		10/2/16 11:24		ff1739e4		99063669		ムコネットTwinkle Days		代表		中井		まり								560-0046		大阪府豊中市千里園2－8－14		06-6845-9220		06-6845-9220		info@muconet-t.jp		ムコ多糖症		有		http://www.muconet-t.jp		７．任意団体		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１８．その他:他団体との協働、善意の研究者の応援		18		3		1		14						10年前に新薬の治験に参加し、ドラッグラグを知り、なくそうと大きな活動を経て治療薬を承認していただきました。|その後多くの皆さんのお力で制度が変わってきた近年、これから生きていけるようになった患者さんと家族に、更なる臨床試験や治療などに寄り添える活動を目指したいと考えています。		１．ある		交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金		2. 要望書の提出,3. 提言活動														3. 傍聴者																																												１．知っている		勉強会や講演会へ参加させて頂き、学ばせていただいています。

		104		10/2/16 12:19		2ca7e16b		43504578		異染性白質ジストロフィー患者家族の会		会長		吉崎		安浩								224-0033		神奈川県横浜市都筑区茅ケ崎東3-5-2-102		080-6532-1221		045-945-8218		mldpf2012@gmail.com		異染性白質ジストロフィー		有		http://mldpf2012.jimdo.com		７．任意団体		２．地域で活動している		６．２０１０年～２０１４年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		8		10		11		12		10		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金		9. 特に活動していない		2																																																								１．知っている

		105		10/2/16 15:27		7fce3693		79856727		特定非営利活動法人がん患者団体支援機構		理事長		浜中		和子								722-0022		広島県尾道市栗原町　5901-1		0848-24-2413		0848-24-2423		info@canps.jp		全がん		有		http://canps.jp/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		４．５００人～１０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		2		3		10		12		11		1				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		５００万円～１０００万円未満		１０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 ,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,8. 行政との協働(イベント等の共催)		5		8																																																						１．知っている		がん関連の資料の提供		大きな講演会等において運営資金に対する協賛金等の協力をお願いしたい。

		106		10/2/16 23:28		55a029bd		36204535		特定非営利活動法人乳がん患者友の会きらら		理事長		中川		圭								730-0015		広島県広島市中区橋本町3―19		082-962-8382		082-228-6680		kirara-p@ae.auone-net.jp		主に乳がんですが、女性のがんとして子宮がんなども。		有		http://www.ac.auone-net.jp/~hcancer/index.html		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		2		8		7		3		11		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		5		4		2		広島県がん対策協議会		2. 都道府県																																																１．知っている				患者会との情報交換の機会がもっとあって良いと思います。

		107		10/3/16 11:07		74b83e6e		79645559		特定非営利活動法人日本マルファン協会		副代表理事		猪井		佳子		代表理事		関		良介		511-0810		三重県桑名市清竹の丘38（大柄方）		050-5532-6503				info@marfan.jp		マルファン症候群|ロイス・ディーツ症候群等マルファン症候群の類縁疾患		有		http://www.marfan.jp/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		15		2		1		11		12		7				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		２５％～５０％未満		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 ,４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴		7		8		2		希少難病の患者と家族への支援のあり方を検討する会		2. 都道府県				4. その他		参加者		難病法・改正児童福祉法施行準備など患者団体等への説明会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				堺市障害者施策推進協議会		3. 市区町村 				1. 委員																								１．知っている		会場提供をしていただいたこと。交通の便がよく、無料で貸していただいたので、大変助かりました。|VHOネットで地域の患者会リーダーと知り合い、情報交換や研修ができていることは、非常に役立っています。|名札・クリアケースは、交流会や事務作業で役立ちました。|薬の博物館をみせていただいたり、製薬会社の方と患者とで交流したことは、難儀な疾患を持つ患者側も、医師だけでなく様々な方に支えられていることを知る大変よい機会になりました。|		大動脈解離を防ぐ薬がほしいです。

		108		10/3/16 14:04		ebe97d74		36721163		NPO法人富山県精神保健福祉家族連合会				中野		理絵								930-0887		富山県富山市五福474-2										無				６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		２．１９７０年～１９７９年		４．５００人～１０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,６．患者の実態等に関する調査・研究,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流																１．ある		講演会･勉強会の講師,正会員･賛助会員･顧問として参画																																																																		２．知らなかった		家族教室で、疾病に関する冊子を使用させていただきました。|非常に見やすく、参加者からも好評でした。

		109		10/3/16 14:27		91cd95bc		29417487		SSPE青空の会（亜急性硬化性全脳炎・家族の会）		事務局		辻		洋子		会長		田伏		純子		195-0057		町田市真光寺１－３５－７		042-736-2028		042-736-2028		sspe_aozora@hotmail.com		亜急性硬化性全脳炎		有		http://sspeaozora.web.fc2.com/		７．任意団体		１．全国で活動している		３．１９８０年～１９８９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		15		5		1		2		3				１．ある		会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		９０％以上		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴		3						麻しん風しん対策推進会議		1.厚生労働省				1. 委員																																												２．知らなかった		チャリティーウォークで車いすをずっと押してもらった。長い距離だったのでとても助かりました。

		110		10/3/16 17:37		de949daa		21751793		認定NPO法人難病のこども支援全国ネットワーク		常務理事		福島		慎吾		会長		小林		信秋		113-0033		東京都文京区本郷1-15-4文京尚学ビル		03-5840-5972		03-5840-5974		ganbare@nanbyonet.or.jp		難病や慢性疾患、障害のある子どもとその家族		有		http://www.nanbyonet.or.jp/		５．認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		４．１９９０年～１９９９年		４．５００人～１０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		3		9		15		11		12		1				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		５０００万円以上　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 ,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		3		8		6		社会保障審議会児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会		1.厚生労働省				1. 委員				障害児通所支援に関するガイドライン策定検討会		1.厚生労働省				1. 委員				東京都小児慢性特定疾病児童等自立支援事業検討会		2. 都道府県				1. 委員				入間市障害者福祉審議会		3. 市区町村 				1. 委員				入間市障害者自立支援協議会		3. 市区町村 				1. 委員				１．知っている		交流事業「サマーキャンプ・がんばれ共和国」へのボランティアの参加。|交流事業「サンタクロースの病院訪問」へのボランティアの参加。|		今後ともよろしくお願い申し上げます。

		111		10/4/16 0:13		8fa6a551		75181390		特定非営利活動法人 日本プラダー・ウィリー症候群協会		理事/事務局長		加藤		理惠子		理事長		石垣		充夫		238-0221		神奈川県三浦市三崎町六合243-3		044-433-6138		044-433-6138		support@pwsa-japan.org		プラダーウィリー症候群		有		http://www.pwsa-japan.org/ 		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		2		7		15		8		3		6				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		９０％以上		１．寄付金・協賛金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴		2		5		1		障がい者総合支援法対象疾患検討会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				難病法・改正児童福祉法（小児慢性特定疾病対策）基本方針案説明＆意見交換会		1.厚生労働省				3. 傍聴者																																		１．知っている		稀少難病である、プラダーウィリー症候群（以下PWSと略）の周知を目的とし、2011年に国内、海外からPWSに特化した講師を招待し、全国会議を開催会しました。|準備の段階に於いて、製薬企業の方々から貴重な助言・サポートをいただき、大変参考になりました。		病態･病因の発生や進行のメカニズムに対する先制医療の介入は、国民の健康予防にも共通する課題だと思いますので、関係研究機関とのより一層の連携強化をお願いします。

		112		10/4/16 0:18		f9bde9dc		88844208		奈良がんピアサポートなぎの会		会長		松浦		博子								639-1001		奈良県大和郡山市九条町512-20		090-8983-1285		0743-53-5828		nagi_nara@zeus.eonet.ne.jp		全がん種		無				７．任意団体		２．地域で活動している		６．２０１０年～２０１４年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,８．疾病や治療法等の情報収集,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１８．その他:がん拠点病院の医療事故調査委員会委員参加		2		3		13		2		13		4				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),正会員･賛助会員･顧問として参画		１００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 		4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		6		5		8																																																				２．知らなかった				シンポジウムなどの後援をお願いしたいがどのようにすれば良いのか申請等について知りたい

		113		10/4/16 6:03		439cd1d1		83795806		慢性骨髄性白血病患者・家族の会　いずみの会		代表		田村		英人								252-0332		神奈川県相模原市南区西大沼5-20-13		080-3532-6061		042-745-0989		izumi_cml@yahoo.co.jp		慢性骨髄性白血病		有		http://members.jcom.home.ne.jp/firstsight/izumi/		７．任意団体		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		４．５００人～１０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		1		6		9		3		12		2				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金		2. 要望書の提出		3		4		5																																																				１．知っている		イベント共催		業界全体が支援に対してシュリンクしている現状から一歩前へ。患者団体への支援強化

		114		10/4/16 10:08		7c52a2fa		71188133		特定非営利活動法人三重難病連		会長		河原		洋紀								514-8567		三重県津市桜橋３丁目４４６－３４		059-223-5035		059-223-5064		mie-nanbyo@comet.ocn.ne.jp		難病全般		無				６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,８．疾病や治療法等の情報収集,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１６．国内の団体との情報交換・交流		14		9		8		2		1		9				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画		１０００万円～３０００万円未満　		１０％未満		４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		8		3		5		三重県障がい者差別解消推進協議会		2. 都道府県				1. 委員				三重県ＨＴＬＶ-１母子感染対策検討会		2. 都道府県				1. 委員				障がい者就業・生活支援連絡協議会		3. 市区町村 				1. 委員				三重大学倫理委員会		4. その他		国		1. 委員				障がい者自立支援委員会		3. 市区町村 				1. 委員				１．知っている		患者団体が主催する講演会等で機械（マイクやスライドなど）の担当をしてもらう事があるが、|患者会は高齢化が進んでいるため、自分達ではうまく扱えない事もあり大変助かっている。|受付や案内などをしてもらったりしているが、役員やボランティアなどが少ないため大変助かる。|また、その講演会で配るノートやペンなどの資材もありがたい。		難病の治療薬開発

		115		10/4/16 10:25		e0556c50		30513743		NPO法人キャンサーサポート		代表理事		宮部		治恵								811-0201		福岡県福岡市東区三苫1-16-15-101		090-4156-8686				cansupo@psc.bbiq.jp		全てのがん		有		http://cansupo.jimdo.com/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		６．２０１０年～２０１４年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,９．学会への参加、働きかけ,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１８．その他:がん教育		18		2		1		3		12		9				１．ある		講演会･勉強会の講師,交流会･懇親会への参加,その他:がん教育		１００万円～５００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 ,５．行政からの補助金・助成金		4. 議員への情報提供,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		7		4		6																																																				１．知っている				もっともっと患者の活動を支えて欲しい（人員や金銭面での支援）

		116		10/4/16 14:27		3fb337eb		28320202		福岡県難病団体連絡会		事務局長		田代		憲一		会長		橋本		誠		810-0072		福岡県福岡市中央区長浜2丁目4番118号		092-751-2109		092-751-2170		f-nanren@m9.dion.ne.jp		筋無力症・心臓病（子供）・腎臓病・肝臓病・特発性大腿骨頭壊死症・低身長（子供）・パーキンソン病|呼吸不全・膠原病・IBD友の会・魚鱗癬・脊髄小脳変性症・HAM患者の会||		無				７．任意団体		２．地域で活動している		２．１９７０年～１９７９年				１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１６．国内の団体との情報交換・交流		3		12		4		12		2		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む)		１００万円～５００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,５．行政からの補助金・助成金		2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		2		6		5		福岡県難病医療連絡協議会		2. 都道府県				1. 委員				福岡県障害者施策審議会		2. 都道府県				1. 委員																																		２．知らなかった				患者として新薬の情報や、同種薬剤の効能の違い等情報の提供等

		117		10/4/16 17:11		643c9608		87912260		特定非営利活動法人　全国脊髄小脳変性症・多系統萎縮症友の会		事務局長		村田		明弘		会長		三浦		英樹		170-0004		東京都豊島区北大塚2-7-2		03-3949-4036		03-3949-4112		j-scd.05n12g@scdmsa.tokyo		脊髄小脳変性症・多系統萎縮症		有		http//scdmsa.tokyo		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		２．１９７０年～１９７９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１８．その他:患者会の全国統一、財政の確立		4		1		18		10		1		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画		１０００万円～３０００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金		1. 署名活動,2. 要望書の提出		2		1		8																																																				２．知らなかった				患者会の活動で財政は大きな問題です。|貴団体として、助成金などのご支援を強く要望します。

		119		10/5/16 13:50		dcdde75c		41884097		NPO法人表皮水疱症友の会DebRA Japan		代表理事		宮本		恵子								001-0038		札幌市北区北３８条西５丁目1-40-803		011-726-5170		011-726-5170		debrajapan@gmail.com		表皮水疱症		有		www.debrajapan.com		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流,１８．その他:ガイドブック、啓蒙ツールの作成		8		3		15		2		8		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動		3		2		6																																																				１．知っている		表皮水疱症の患者のいる医療機関の紹介、表皮水疱症の必要な医療材料等を扱う医療機関の調査報告、講演会・交流会での製品紹介、専門医やWOCナースの紹介、新製品の紹介、医療保険制度等の解説と資料づくりなど。		医療情報の提供・医療機関の保健点数のしくみの説明、難病患者にとっての保健医療の展望についての説明。医薬品開発の可能性に関する情報。とくに稀少難病患者会へのサポート（会場の紹介、人的支援、寄付金およびサンプル品の提供など）

		120		10/5/16 14:37		9a48c80c		76672927		NPO法人　相模原アレルギーの会		理事長		野口		隆								252-0314		神奈川県相模原市南区南台6-8-10		042-745-8801		042-705-9690		allergy-kai@sagamihara-allergy.or.jp		アレルギー疾患		有		http//sagamihara-allergy.or.jp		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		６．２０１０年～２０１４年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		4		2		12		1		11		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		4		3		6		アレルギー疾患対策推進協議会		1.厚生労働省				3. 傍聴者																																												１．知っている		弊会主催の講演会・講習会において、製薬企業さんから製品のモックアップの提供を得て、講師である医療従事者からそれらの正しい使用法の指導を受けた。たとえば、ぜんそく患者に対しての吸入ステロイドの正しい吸入方法、食物アレルギーに対してアナフィラキシーショック時に必要なエピペンの正しい使用方法など、|座学だけでなく実物模型による実習は、非常に有意義だと思っています。|		患者団体は、特定のしっかんを対象にしている場合が多く、他の疾患による患者の悩み等についての解決をどのように実践されていて、患者のQOL向上を如何にして実現しているか等について、お聞きしたいと思います。解決策の体験および方法論をお伺いする機会を、中立的な立場である製薬協さんが旗振りをしていただけるとありがたいです。

		121		10/5/16 20:22		d1643388		45440339		一般社団法人北海道ピアサポート協会		代表理事		矢部		滋也								003-0024		北海道札幌市白石区本郷通12丁目南4番15号		011-577-6693		011-577-6693		hpsa2014@hokkaido-peer.net		精神疾患全般		有		http://www.hokkaido-peersupport.net/		４．一般社団法人		２．地域で活動している		６．２０１０年～２０１４年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,９．学会への参加、働きかけ,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		2		3		5		11		12		13				１．ある		講演会･勉強会の講師,交流会･懇親会への参加		１０００万円～３０００万円未満　		１０％未満		３．事業収入 		5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴		6		7		8		北海道精神保健審議会		2. 都道府県				1. 委員																																												２．知らなかった				今後、当法人で研修会やイベント等開催時、または法人運営時に広告を掲載していただける製薬会社を探しています。どのようにお話を進めていけばよいか分からず、もし、アドバイス等いただければ幸いです。よろしくお願い申し上げます。||代表理事　矢部滋也

		123		10/6/16 14:35		c6f1bbed		82106307		特定非営利活動法人　大分県難病・疾病団体協議会		事務		永田		美里		理事長		安達		洋治		870-0938		大分県大分市今津留3丁目4番25号　田原ビル1階		097-535-8755		097-535-8750		oita-nanbyouren@marble.ocn.ne.jp		指定難病（306疾患）|障害者総合支援法の対象疾病（332疾患）		有		http://oitananbyouren.web.fc2.com/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		14		16		2		9		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,その他:調査・請願に対する助言等		１００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 ,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		1		2		6		大分市保健委員		3. 市区町村 				1. 委員				大分県障害者施策推進協議会		2. 都道府県				1. 委員				大分市障害者自立支援協議会		3. 市区町村 				1. 委員				大分県・大分市慢性疾患児童等地域支援協議会		4. その他		県・市合同		1. 委員														１．知っている		特になし		難病患者に対する新薬の開発をお願いしたい。|今後も支援金の助成を減らすことなく続けてほしい。

		124		10/6/16 17:48		93b55a71		77451999		滑脳症親の会　lissangel		代表		大田		崇子								731-5121		広島市佐伯区五日市町美鈴園14-21		090-6403-5452				kasha@mtj.biglobe.ne.jp		滑脳症をはじめとする、脳形成障害（神経細胞移動異常症）		有		http://www5e.biglobe.ne.jp/~kasha_1/		７．任意団体		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出		7		1		3		12		11		9				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		９０％以上		１．寄付金・協賛金		2. 要望書の提出		5		8		4																																																				２．知らなかった				今回滑脳症は小慢と難病指定を頂くことができ、今まで以上に認知度を上げていきたいと考えております。|たくさんの難病があると思いますが、幅広く私達が活動する支援をお願いできるような仕組みがある、|また、製薬会社と連携を積極的にはかっていくことができるシステムを願っております。

		125		10/6/16 18:06		d3b998a5		98290667		アイザックス症候群りんごの会		代表		和田		美紀								890-0063		鹿児島県鹿児島市鴨池2丁目28番4－806						isaacs.syndrome.ringonokai@gmail.com		アイザックス症候群		有		http://ringonokai.sunnyday.jp/		７．任意団体		１．全国で活動している		６．２０１０年～２０１４年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		15		9		7		9		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修		１００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金		4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴		6		5		4		難病対策委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者																																												２．知らなかった

		126		10/6/16 23:42		5ef0103f		92896772		骨形成不全友の会		会長		垰本（たおもと）		信也（しんや）								721-0945		広島県福山市引野町南1-29-2		084-943-2725		084-943-2725		taomoto@bronze.ocn.ne.jp		骨形成不全症		有		oi-tomonokai.net		７．任意団体		１．全国で活動している		３．１９８０年～１９８９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集		1		8		4		6		2		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		５０％～７５％未満		６．その他:前年度からの繰越し		9. 特に活動していない		7		6																																																						２．知らなかった

		127		10/7/16 2:29		b189f15a		41111556		NPO法人支えあう会「α」		理事長		五十嵐		昭子								260-0802		千葉県千葉市中央区川戸町518-7		043-308-5411		043-308-5411		info.alpha.chiba@gmail.com		がん全般		有		http://www.alpha-chiba.com/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		４．１９９０年～１９９９年		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流,１８．その他:拠点病院の相談支援の実態調査		5		18		6		8		3		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加,その他:臨床検査技師・臨床心理士がスタッフをやっている		１００万円～５００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 ,４．民間からの助成金		5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催)		3		5		6		千葉県病院局監査委員会		2. 都道府県				1. 委員				千葉県がん対策審議会情報提供部会		2. 都道府県				1. 委員				特定機能病院にかかる医療安全業務の外部監査委員会委員		4. その他		国立研究開発法人　国立がん研究センター東病院		1. 委員																								１．知っている		中外製薬から40000円の寄付をいただいた。金額は少ないが、助成金のように使途が限定されることがないので、日常活動で使えるお金としてありがたい。助成金は「○○をやりたいので助成を」という形でいただくので、新しい企画を提出しないとなかなかもらうのが難しく、「α」のようにめいっぱいの活動をしていると、これ以上新たな仕事をふやすわけにいかないという事情があって申請しづらい。日常活動をどれだけやっているのかを評価して資金援助をしてほしい。		「α」のようにがん全般を扱っている（特定の癌腫ではない）と、製薬会社とのパイプができず、寄付がいただきにくい。透明性の問題は、そういう偏りがないように、というのが趣旨と思うが、現実には部位を特定した患者会は資金援助をしてもらっている。もう少し、募集が分かりやすいものにしてほしい。HPを見てもなかなか応募方法が出てこない。|もう一つは、高額薬価の治療薬が出てきて、医療保険が崩壊の危機にある、といわれるが、製薬会社の言い分もきちんと打ち出して欲しい。患者は命がかかっているし、国民皆保険制度が崩壊しても困る。社会保障制度の問題や、創薬に係る費用の問題、国家予算の問題、医療の問題等、総体的に見ないと解決方法は出てこないと思う。そういうことを構造的に考える場を作ってもらいたい。製薬会社の利益率が高すぎる、という論文もちらっと読んだが、何が適正なのか、判断基準が私達にはない。だからこの問題は「分からない」と言うことになってしまう。もっと透明化して、考え、判断するための材料を提供して欲しい。

		128		10/7/16 7:49		d27ac6a9		93191220		PKU親の会連絡協議会：日本メープルシロップ尿症の会		代表		藤原		和子								194-0023		東京都町田市旭町3-25-3-503		042-720-6517		042-720-6517		k-mamu.fuji@ezweb.ne.jp		メープルシロップ尿症		有		http://msud-japan.com/		７．任意団体		１．全国で活動している		７．２０１５年以降		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出		1		5		6		9		12		13				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出		6		4		8				1.厚生労働省																																																１．知っている		アステラス製薬様のスターライトパートナー活動の会の設立に関する援助を受け設立、活動をおこなっております。１０万円の援助を頂きましたがとても助かっております。		製薬とは異なるかもしれませんが、先天性代謝異常症が生きていく上で必要な特殊ミルクの製造が安定しておりません。日本での安定供給を求める活動をしておりますが、厚労省の皆さん、関わる先生方、ミルクメーカーと勉強会を行っても解決の糸口も見つかりません。一部の特殊ミルクは医薬品となっております。製薬協の皆さまにも今後の方向性を探っていただければと考えております。

		130		10/7/16 16:11		586accaf		27633823		特定非営利活動法人ＡＬサインプロジェクト		代表理事		服部		佳苗								251-0052		神奈川県藤沢市藤沢1049		0466-55-1575				contact@alsign.org		小児食物アレルギー		有		http://www.alsign.org		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		６．２０１０年～２０１４年		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		17		6		15		4		12		13				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		２５％～５０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 ,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		5		7		8		外食等におけるアレルゲン情報の提供のあり方検討会		4. その他				1. 委員				外食等におけるアレルゲン情報推進検討会		4. その他		食の安全・安心財団		1. 委員																																		２．知らなかった		セミナー開催の際の運営応援|勉強会の開催|		多くの患者会がぎりぎりのところで頑張っています。|良い患者会活動が次の世代に確実に繋がっていくように、|そのためのご支援をよろしくお願いします。

		131		10/7/16 17:05		538bbd3a		72308577		日本ニーマン・ピック病の会		理事　事務・会計		大坪		雅子		代表理事		大坪		寛明		675-0011		兵庫県加古川市野口町北野1126-14		079-420-3616		079-420-3616		mako.hnm@gmail.com		ニーマン・ピック病Ａ型、Ｂ型、Ｃ型		有		https://m.facebook.com/JapanNPD/		７．任意団体		１．全国で活動している		７．２０１５年以降		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		11		7		10		14		9		12		心を合せて前進へ活動して行くこと。（国内会員当事者、海外当事者、各専門医、担当医療職、各製薬会社、支援者等と）		１．ある		その他:まだ助言、見守り、理解を深める、とこれからの段階です。		１００万円未満　		１０％未満		６．その他:昨年、難病こどもネットワークさんから頂いた「命の輝き毎日奨励賞」		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,6. 行政の担当官との情報交換,10. その他:会の発足前に2、4は何度も。１も準備。これからです。5は今も議事録チェックしています。		3		1		2																																																				２．知らなかった				皆さんそうだと思いますが、治験を進めて治療の獲得で、病気の進行に振り回されない、より安楽・安定した生活を手に入れたい。障害が重いとされる重症心身障害児者、遺伝子疾患など重篤な疾患を抱えた難病患者の、当たり前に命・存在の大事さも併せてもっと社会への認識が高まる事を願っています。今後ともどうぞよろしくお願いいたします。

		132		10/7/16 17:41		7646953d		21426022		江戸川呼吸器療友会		会長		長谷川		  稔								132-0031		東京都江戸川区松島1-9-10		03-3652-9569		03-3652-9569		bombe-man@aroma.ocn.ne.jp		呼吸器疾患		有		えどがわボランティアセンターへ登録		７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		8		2		2		3		9				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),交流会･懇親会への参加,その他:区の障害課、健康部、サポートセンター、医師会などの支援		１００万円未満　		７５％～９０％未満		５．行政からの補助金・助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		8		3		2																																																				２．知らなかった				呼吸器疾患の情報が欲しい（例えば新薬などの情報）|団塊の世代が多くなる2020年、タバコが原因・要因で起こる呼吸器や血管の疾患で潜在患者へのPRが望ましい。

		135		10/7/16 22:27		b43c7575		74312073		CMT友の会		代表		山田		隆司								463-0093		愛知県名古屋市守山区城土町９３－１						cmttomonokai@yahoo.co.jp		シャルコー・マリー・トゥース病		有		http://www.j-cmt.org/index.html		７．任意団体		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流,１８．その他:子供や親へのケア活動（キャンプ、ワークショップ）		1		7		18		11		3		7				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,6. 行政の担当官との情報交換		2		5		8																																																				１．知っている		役員に対する学習機会の提供。|ホームページ作成のサポート。		患者会の活動を後ろから支えてもらえているという心強さがあります。

		137		10/9/16 15:03		c0076ba8		52217971		特定非営利活動法人難病支援ネット北海道		理事		永森		志織		代表理事		伊藤		たてお		064-0927		北海道札幌市中央区南２７条西８丁目１－２７		011-532-2360		011-511-8935		mailbox@nsn-h.net		病名を問わず、難病、長期慢性疾患、障害等		有		http://www.nsn-h.net/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１６．国内の団体との情報交換・交流		4		6		16		2		12		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		５００万円～１０００万円未満		１０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 ,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		1		8		7		厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				衆議院厚生労働委員会		4. その他		衆議院		3. 傍聴者				参議院厚生労働委員会		4. その他		参議院		3. 傍聴者																								１．知っている		研修や講演会の講師紹介、事業や運営に関するアドバイス、講演会等での機材の貸し出しや会場提供、労務提供など、いろいろな面でお世話になっており、大変助かっております。また、当団体の事業に製薬企業の社員の立場でご協力くださった方が、その後は個人的にボランティアや会員となって支援してくださることが多く、非常にありがたく思っております。		ほとんどの患者会が活動資金作りに最も頭を悩ませているので、製薬企業さんからの資金援助を大変ありがたく思っています。|その一方で、ご寄付に頼った運営では活動に限界があるとも感じています。患者会が事業収益を上げられるような仕組みを作れないか、ということを日々考えています。もし国内でも海外でも、患者会と企業の協同で事業を行って成功しているような事例をご存じでしたら、情報提供していただけると大変ありがたいです。|ここ数年で、患者会や支援団体で難病患者や障害者の就労支援事業所を運営しているところが増えていますので、何か仕事になるようなこと（例えば入力作業、集計作業、発送作業など）を委託していただければ、患者や障害者が給与を得て自立することにつながると思います。ご検討いただければ幸いです。|今後ともどうぞよろしくお願いいたします。

		139		10/11/16 13:06		bc219d05		99658109		NPO法人線維筋痛症友の会		理事長		橋本		裕子								233-0012		神奈川県横浜市港南区上永谷2-12-11-102		045-845-0597		045-845-0597		jfsa@e-mail.jp		線維筋痛症、慢性疼痛		有		http://www.jfsa.or.jp/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		1		3		4		2		13		8				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		９０％以上		１．寄付金・協賛金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴		2		3																																																						１．知っている		医療講演会を開催するにあたり、会場確保、当日運営など助力頂いた。|企業主催の研究所見学を開催していただいた。|

		140		10/11/16 13:15		2f7f9324		30336175		子宮卵巣がん患者会　みゅらりっぷ		代表		三武		美紀								376-0013		群馬県桐生市広沢町2-2971-14		0277-54-3009		0277-54-3009		info@myuralip.com		子宮・卵巣がん		有		http://myuralip.com/		７．任意団体		２．地域で活動している		６．２０１０年～２０１４年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１８．その他:患者家族【子供・親・パートナー】の患者家族会（不定期）、医療関係者のﾎﾞﾗﾝﾃｨｱ参加・研修		2		6		11		9		11		12				１．ある		交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		９０％以上		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 ,４．民間からの助成金		5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催)		5		6		7		群馬県がん患者団体総会		2. 都道府県				4. その他																																												２．知らなかった		中外製薬のFFJPでの、患者会講演会や全国の患者会との交流会。		機会がありましたら、患者会に参加していただき、製薬会社に従事している社員の方々|が、同じ人間としての立場から自身の健康や疾病予防について振り返るきっかけにして|いただけることが、私達が行っている活動の意義だと考えております。また患者会について|仕事の一環ではなく、自分自身を通して経験して考えていただくことで、製薬関係の仕事|にも生かしていただけると幸いです。

		141		10/11/16 13:31		b382275e		17462717		特定非営利活動法人 ALDの未来を考える会		理事長		本間		利江								202-0003		東京都西東京市北町2-8-34		042-449-1980		042-449-1980		a-future@ald-family.com		副腎白質ジストロフィー(ALD)		有		http://ald-family.com/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		６．２０１０年～２０１４年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		7		3		8										１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金		4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		6		5		7		医療提供体制検討ワーキング会議		2. 都道府県				2. 参考人 																																												１．知っている		啓発、イベント開催時や運営に関する相談対応、社員のボランティア参加		より具体的な支援・相談対応をして欲しい。アンケート等に回答する機会は多いが、それにより何か改善される事は少ない。CSR担当の方に伝えた事が、どのように反映され、その後どういった対応がなされ生かされているのか、フィードバックや対応の変化もなくわからない事が多い為、きちんと社内で対応されているのか知りたい。

		142		10/11/16 13:41		d3baa4ae		83917737		一般社団法人　日本ＡＬＳ協会		常務理事		平岡		久仁子		会長		岡部		宏生		102-0073		東京都千代田区九段北1-15-15 瑞鳥ビル1Ｆ		03-3234-9155		03-3234-9156		jalsa@jade.dti.ne.jp		ＡＬＳ　：　筋萎縮性側索硬化症		有		http://www.alsjapan.org		２．一般財団法人		１．全国で活動している		３．１９８０年～１９８９年		６．５０００人以上(人数を入力してください):5000人		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流,１８．その他:研究奨励金・患者支援活動費用助成		3		11		14		1		12		2				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		５０００万円以上　		２５％～５０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		4		2		6		難病対策委員会		1.厚生労働省				2. 参考人 				患者申出療養制度検討会		1.厚生労働省				2. 参考人 																																		１．知っている		製薬協主催のセミナーに、患者自身が参加して、治験や創薬の道のりなどを知ることで|患者会として今後の研究者との連携や情報共有の方向を検討できた。|今後も、できる限り参加して、多くの会員患者に情報提供していきたい。|		患者は、あらゆる情報を求めて、患者会にも問い合わせてきます。不明な点など、|いろいろ問合せをさせていただくことがあろうかと思います。|宜しくお願い致します。|

		143		10/11/16 13:50		1fba58a9		83887409		大動脈炎症候群友の会～あけぼの会		会長		五味		ゆみ子								141-0001		東京都品川区北品川5-3-1-311		080-3430-5815				takayasu2002@gmail.com		高安動脈炎（大動脈炎症候群・高安病）		有		http://ip.tosp.co.jp/i.asp?i=a2k0b0n2		７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		3		4		3		2		4				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金		1. 署名活動		1																																																								２．知らなかった				難しいとは思いますが、副作用の少ない薬を願います。|新薬等の保険適用を病気すべてに願います。|

		144		10/11/16 13:58		ac4c69e4		48285772		ＮＰＯ法人新潟難病支援ネットワーク		事務局長		大平		勇二		理事長		西澤		正豊		950-2085		新潟県新潟市西区真砂1-14-１　国立病院機構　西新潟中央病院内		025-267-2225		025-267-2225		niigata-npo.shien@mbr.nifty.com		全ての難病		有		http://www.niigata-nansen.com/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		3		2		15		3		11		7				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１０００万円～３０００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,６．その他:新潟県からの難病相談支援センター運営委託金		4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		6		5		8		県自立支援協議会		2. 都道府県				1. 委員				県慢性疾病児童地域協議会		2. 都道府県				1. 委員				新潟市西区障がい者地域自立支援協議会		3. 市区町村 				1. 委員				新潟市障がい者自立支援協議会		3. 市区町村 				1. 委員				県難病対策担当者会議		2. 都道府県				4. その他				１．知っている		なし		特になし

		145		10/11/16 14:08		8becaac0		34937883		がん患者サポートの会　「ぎんなん」		代表		辻		恵美子								545-0053		大阪府大阪市阿倍野区松崎町3-14-31		06-6624-3019		020-4664-5864		info@gin-nan.info		全がん		有		http://www.gin-nan.info/		７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		3		4		11		11		2		7				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		９０％以上		１．寄付金・協賛金		1. 署名活動,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		2		3		1		大阪府がん対策推進委員会		2. 都道府県				3. 傍聴者				大阪府緩和ケア推進部会		2. 都道府県				3. 傍聴者				大阪府がん診療拠点病院部会		2. 都道府県				1. 委員				大阪府患者支援検討部会		2. 都道府県				3. 傍聴者				大阪府がん対策基金審査会		2. 都道府県				1. 委員				１．知っている		年１回「がんになる前にがんを知る」と題して市民公開講座をここ１０年開催して|参りました。共催団体に製薬数社に参加して頂き、チラシの作製、会場の確保等お世話|になっております。感謝致しております。|		がんは生きられる時代になりました。しかし最近は一部がん種での若年化が問題になりつ|つあります。次世代のためにも更なる優れた新薬を期待いたしております。|

		146		10/11/16 14:17		3fe23173		68452028		特定非営利団体IBDネットワーク		理事長		萩原		英司								062-0933		北海道札幌市豊平区平岸三条5丁目7-20　りんご公園ハウス308号								潰瘍性大腸炎、クローン病		有		http://www.ibdnetwork.org/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		４．１９９０年～１９９９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		1		15		12		1		12		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修		１００万円～５００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換		2		6		5																																																				１．知っている				新薬の早期開発。合わせて開発や治験動向の勉強会。長期にわたる服薬（投薬）の|QOL改善に向けた意見交換。最新治療情報の全国均てん化の活動を知りたい。|震災や風水害で通院ができず、避難生活となる場合の対処活動を知りたい。|

		147		10/11/16 14:27		b7c76927		73942333		和歌山県難病団体連絡協議会		会長		東本		喜佐子								640-8471		和歌山県和歌山市善明寺602-6		073-460-1833				zenkisako@yahoo.co.jp		難病・慢性疾患(大人、子ども)		有		http://www.wasaren.org/wananren/index.html			７．任意団体		２．地域で活動している		３．１９８０年～１９８９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		13		15		1		2		6				１．ある		講演会･勉強会の講師		１００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,４．民間からの助成金		2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴								和歌山県障碍者施策推進審議会		2. 都道府県				1. 委員																																												２．知らなかった

		148		10/11/16 15:06		818ddcc9		15564118		公益社団法人 日本網膜色素変性症協会		理事長		金井		國利								140-0013		東京都品川区南大井2-7-9 4階		03-5753-5156		03-5753-5176		info@jrps.org		網膜色素変性症		有		http://www.jrps.org		１．公益財団法人		１．全国で活動している		４．１９９０年～１９９９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		7		8		11		1		12		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１０００万円～３０００万円未満　		７５％～９０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,４．民間からの助成金		9. 特に活動していない		6		7		8																																																				２．知らなかった		製薬協主催のフォーラムで研究者の先生方との接点がもてることは、大変ありがたいと存じます。		網膜色素変性症は有効な治療法がみつかっていない難病で、特効薬も発見されていないことから、JRPSは製薬企業からのご支援も少なく、関心も低い団体です。|この病気の社会への啓発にご協力頂ければ幸いです。

		149		10/11/16 15:16		09c19ca8		67516272		公益財団法人がんの子どもを守る会		事務局		川口		貴志		理事長		山下		公輔		111-0053		東京都台東区浅草橋1-3-12		03-5825-6311		03-5825-6316		nozomi@ccaj-found.or.jp		小児がん		有		http://www.ccaj-found.or.jp/		１．公益財団法人		１．全国で活動している		１．１９６９年以前		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		15		3		12		11		1		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		５０００万円以上　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		2		3		8		東京都がん対策協議会		2. 都道府県				1. 委員				がん対策協議会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				指定難病検討委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				難病対策委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				小児慢性疾患への支援のあり方に関する専門委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				１．知っている

		151		10/11/16 15:30		34f2ea10		25204016		一般社団法人埼玉県障害難病団体協議会		代表理事		佐藤		喜代子								330-8522		埼玉県さいたま市浦和区大原3-10-1 埼玉県障害者交流センター内		048-831-8005		048-831-8005		shnky@tbm.t-com.ne.jp		難病全般		有		www2.tbb.t-com.ne.jp/snk/		４．一般社団法人		２．地域で活動している		２．１９７０年～１９７９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		3		2		12		12		2		1				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		５００万円～１０００万円未満		１０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 ,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		5		2		8		埼玉県障害者施策推進協議会		2. 都道府県				1. 委員				埼玉県自立支援協議会		2. 都道府県				1. 委員				埼玉県慢性疾病児童等地域支援協議会		2. 都道府県				1. 委員				越谷市社会福祉協議会		3. 市区町村 				1. 委員														１．知っている		イベント等で参加者に渡す物品（ボールペン、名札）を頂戴した。		講演会の時に会場設営などを手伝ってくれるスタッフを派遣してほしい。|患者が少ない病気にも、薬の研究・開発をお願いしたい。|

		152		10/11/16 15:36		8a189303		94238587		特定非営利活動法人脳腫瘍ネットワーク		副理事長		田川		尚登		理事長		加藤		茂雄		230-0071		神奈川県横浜市鶴見区駒岡4-26-18		090-1432-7694		044-588-5620		toiawase@jbta.org		脳腫瘍		有		www.jbta.org/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		3		2		9		11		3		8				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		７５％～９０％未満		１．寄付金・協賛金		2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供		8		6																																																						２．知らなかった

		153		10/11/16 15:42		92a5d26a		60818938		ミオパチー（筋疾患）の会オリーブ		代表		後藤		淳子								734-0001		広島県広島市南区出汐1丁目2-10-301		090-7501-3081		082-255-7733		mio-olive-125@ezweb.ne.jp		多岐に渡るミオパチー疾患		有		http://www.mio-olive.net/			７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１４．災害対策		1		6		7		2		4		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		3		8																																																						２．知らなかった		イベント開催でクリアファイルやボールペンをいただき、役立った。		当会は未だ根治療法がなく少ない患者数だけに、他の難病患者団体と比較しても|製薬会社からは金銭支援等の協力が得られません。支援のメリットがある無しでなく、|企業としての社会貢献の一環というスタンスで支援いただきたいと切望しています。|

		154		10/11/16 15:49		fe6d8091		49897035		あけぼの徳島		代表		宮城		慶								779-3102		徳島県徳島市国府町西黒田字西傍示165		090-3786-7865				awa_akebono@yahoo.co.jp		乳がん		有		http://wwwd.pikara.ne.jp/akebonotokushima/akebono.htm		７．任意団体		２．地域で活動している		３．１９８０年～１９８９年		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）		15		14		6		2		3		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		９０％以上		６．その他:バザー		5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催)		6		3		8		がん対策連絡会議		2. 都道府県				1. 委員																																												２．知らなかった		講演会の講師先生への講演依頼や講演会会場の準備等たいへん助かりました。

		155		10/11/16 15:56		61c46546		11325612		ＮＰＯ法人ブーゲンビリア		理事長		内田		絵子								190-0022		東京都立川市錦町2-12-31		090-6495-5856		042-523-4280		buugenvilia@gmail.com		乳がん　　ＮＣＤ対策		有		http://www.buugenvilia.com/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		３．１９８０年～１９８９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流,１８．その他:国際ボランティア		8		3		10		2		12		5				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		２５％～５０％未満		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 ,４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		4		8		3																																																				１．知っている				①「日本の医療と医薬品等の未来を考える会」が発足し、日本の今後の医療のための|  有益な議論が重ねられている、患者団体も傍聴できるか、議論の内容の情提供|②がんの個別化治療（乳がん個別化治療）の促進のため患者団体ができることを示唆|

		156		10/11/16 16:05		a41ba215		23027986		公益財団法人認知症の人と家族の会		理事・事務局長		阿部		佳世		代表理事		髙見		国生		602-8143		京都府京都市上京区猪熊通丸太町下る仲之町519番地　京都社会福祉会館		075-811-8195		075-811-8188		office@alzheimer.or.jp		認知症		有		http://www.alzheimer.or.jp/		３．公益社団法人		１．全国で活動している		３．１９８０年～１９８９年		６．５０００人以上(人数を入力してください):11,000人		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		15		16		1		1		2		9				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		５０００万円以上　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 ,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		2		5		8		社会保障審議会：介護保険部会		1.厚生労働省				1. 委員				給付費分科会		1.厚生労働省				1. 委員				成年後見制度利用促進委員会		4. その他				4. その他				療養病床の在り方等に関する特別部会		1.厚生労働省				1. 委員														２．知らなかった

		157		10/11/16 16:13		2fcefb41		31237125		低身長児・者友の会		会長		星川		佳								165-0032		東京都中野区鷺宮2-15-10		03-3330-8612		03-3330-8608				成長ホルモン分泌不全性低身長症		無				７．任意団体		２．地域で活動している		２．１９７０年～１９７９年		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,８．疾病や治療法等の情報収集,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加		1		8		12		1		2		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む)		１００万円未満　		５０％～７５％未満		５．行政からの補助金・助成金				5		7		10		「難病法・改正児童福祉法（小慢疾病対策）」		1.厚生労働省				3. 傍聴者																																												２．知らなかった		各界の専門家の方を講師に招いての、講演会、シンポジウム|などに出席して、大変勉強になりました。|		製薬会社で出版した患者向けの小冊子を手に入れたい。

		159		10/11/16 16:45		cf411b24		33369003		社会福祉法人　復生あせび会 相談事業部・あせび会		法人理事長、あせび会会長		佐藤		エミ子								112-0011		東京都文京区千石4-33-5-309		03-3943-7008		03-3944-6460		office@asebikai.com				有		http://www.asebikai.com/		８．その他:社会福祉法人		１．全国で活動している		２．１９７０年～１９７９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）		15		11		7		2		12		1				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１０００万円～３０００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		3. 提言活動,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換								難病対策委員会		1.厚生労働省				1. 委員				指定難病検討委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者																																		１．知っている				当法人は稀少難病患者の会（通称）あせび会として発足し、法人設立後は「相談事業|部」として活動を続けています。会員の疾病は数十種類に及ぶ多疾病団体です。|従って記入には大変苦労しました。正確を欠く部分もあります。|

		160		10/11/16 16:53		e916e647		22871608		一般社団法人　全国膠原病友の会		代表理事		森		幸子								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		03-3288-0721		03-3288-0722		kougen@jade.plala.or.jp		膠原病		有		http://www.kougen.org/		４．一般社団法人		１．全国で活動している		２．１９７０年～１９７９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		15		8		7		12		1		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１０００万円～３０００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 ,４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換		6		5		2		衆議院厚生労働委員会		1.厚生労働省				2. 参考人 				難病対策委員会		1.厚生労働省				2. 参考人 				難病対策委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				指定難病検討委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者														１．知っている		医療講演会等のイベントで使用する備品の提供		難病の新薬開発ならびに治験|患者会への財政的支援|

		161		10/12/16 9:34		8badb7c0		55974837		日本AS友の会		事務局長		井上		久		会長		西		文夫		181-0004		東京都三鷹市新川1-11-5　井上久様方		0422-45-7985		0422-49-6817				強直性脊椎炎およびその他類縁疾患		有		www5b.biglobe.ne.jp/~asweb/		７．任意団体		１．全国で活動している		４．１９９０年～１９９９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		1		4		15		1		11		9				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金		2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		7		6		5		名称不詳（指定難病、疾病対策関連）		1.厚生労働省				3. 傍聴者																																												２．知らなかった		・プレスセミナーの開催（専門医や患者による講演）|・類縁疾患患者団体を集めた会議開催および招待（講演やワークショップ、懇親会等）|・ポータルサイトの開設（医療情報、ティップス、各国患者会HPリンク集）など|		・疾患啓発への支援|・治験協力による疾患の周知広報|・患者講演等による製薬協内部への疾患への理解促進|

		162		10/12/16 9:42		d0d93000		60344909		公益社団法人　日本リウマチ友の会		会長		長谷川		三枝子								101-0035		東京都千代田区神田紺屋町6番地　大矢ビル2階		03-3258-6565		03-3258-6668		riumati@nrat.or.jp		主にリウマチ		有		http://www.nrat.or.jp		３．公益社団法人		１．全国で活動している		１．１９６９年以前		６．５０００人以上(人数を入力してください):入力なし		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１８．その他:ガイドライン作成への参加		6		2		7		1		11		2				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加,その他:役員（正会員の一人として		５０００万円以上　		７５％～９０％未満		１．寄付金・協賛金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		2		3		4																																																				１．知っている		大会等行事の労務提供		有効で安全な薬の開発が、一番重要な社会貢献

		163		10/13/16 10:00		f349370a		89780758		がん患者と家族の会 どんぐりの会		会長		椚		計子								191-0062		東京都日野市多摩平4-9-2-604		042-584-9826		042-584-9826				すべてのがん		無		なし		７．任意団体		２．地域で活動している		３．１９８０年～１９８９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		1		2		3		2		12		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加								1. 署名活動,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴		3		4		6																																																				１．知っている

		164		10/13/16 10:09		0cd07af3		47678637		全前脳胞症の会　天使のつばさ		事務局		藤森		未香								173-0001		東京都板橋区本町27-9 クレアホームズ107藤森様方								全前脳胞症		無		なし		７．任意団体		１．全国で活動している		４．１９９０年～１９９９年		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営		1		2		12		2		3		7				１．ある		講演会･勉強会の講師,正会員･賛助会員･顧問として参画		１００万円未満　		７５％～９０％未満		１．寄付金・協賛金		4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		6		4		3																																																				１．知っている

		165		10/13/16 10:26		f5cc6131		41807297		特定非営利活動法人 秋田県難病団体連絡協議会		副理事長		長谷部		ひとみ		理事長		滝波		洋子		010-0922		秋田県秋田市旭北栄町1-5 秋田県社会福祉会館3階		018-823-6233		018-824-4627		akinanren@apost.plala.or.jp		難病全般		有		http://www17.plala.or.jp/akinanren/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		２．１９７０年～１９７９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１６．国内の団体との情報交換・交流		5		14		15		1		12		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む)		１００万円～５００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催)		2		6		3		難病医療協議会		2. 都道府県				1. 委員																																												２．知らなかった				ピアサポート研修のための支援を増やしてほしい

		166		10/13/16 11:21		163459f6		85904670		NPO法人 愛知県精神障害者家族会連合会		会長		徳田		清純								461-0011		愛知県名古屋市東区白壁一丁目50番地		052-265-5098		052-265-9211				主に統合失調症		無				６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		１．１９６９年以前		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,８．疾病や治療法等の情報収集,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		13		12		5		12		1		9				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		５００万円～１０００万円未満		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 ,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		8		6		4		障害者施策審議会		2. 都道府県				1. 委員				自立支援協議会		2. 都道府県				1. 委員				社会福祉審議会		2. 都道府県				1. 委員				差別解消推進協議会		2. 都道府県				1. 委員				差別解消整整委員会		2. 都道府県				1. 委員				２．知らなかった		ある市の家族会のイベント(精神の普及啓発活動)で講師(PSW、当事者5名)を派遣(交通費等)していただいて、、講演会が大成功した。直接的、金銭支援ではないものの会費運営では、なかなかできないとりくみや「サポート」があって、実現。うれしかった。		精神障害者の地域での偏見、誤解、不理解等が以然残っている。これまでの行政や専門家達のこの課題での消極的姿勢に問題があるのではと思っている。製薬会社、製薬協での一般消費者に直接・普及啓発する支援として、家族会、当事者達のこのとりくみに対して格段の配慮をいただきたい。

		167		10/13/16 13:40		01632a86		46587843		板橋区難病団体連絡会		会長		糸賀		久夫								173-0004		東京都板橋区板橋1-47-15-305		03-3579-6558		03-3579-6558				難病すべて		有		http://www.itananren.jp/		７．任意団体		２．地域で活動している		４．１９９０年～１９９９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）		14		2		1		1		2		8				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		１０％未満		６．その他:イオン黄色レシートキャンペーン登録		2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,10. その他:区議会への陳情書提出		2		4		6		区議会、健康福祉委員会		3. 市区町村 				3. 傍聴者																																												１．知っている				今後とも難病患者へのご支援をよろしくお願いします。

		168		10/13/16 13:58		9e6935ec		20427815		特定非営利活動法人 山形県腎友会		事務局		玉谷		直幸		会長		曽根		健次		990-0832		山形県山形市城西町4-2-38		023-643-4804		023-643-4804		yamajin7jp@wine.plala.or.jp		腎不全患者		無				６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		２．１９７０年～１９７９年		４．５００人～１０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）		2		1		15		1		2		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		５００万円～１０００万円未満		７５％～９０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,6. 行政の担当官との情報交換		2		6		1																																																				１．知っている

		169		10/13/16 14:11		5430efa8		75164941		小金井地区肝友会(NPO法人 東京肝臓友の会所属)		名誉会長理事		杉田		清子								184-0003		東京都小金井市緑町4-17-16		042-383-2024		042-383-2024				肝臓病患者団体		有		http://kantomo-koganei.jimdo.com/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		２．１９７０年～１９７９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		8		15		11		8		11		13				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加,その他:バス日帰り研修旅行		１００万円～５００万円未満　				４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,8. 行政との協働(イベント等の共催)																																																										１．知っている

		171		10/13/16 14:37		9f1092a8		21249173		全国低肺機能者団体協議会(広島低肺友の会)		会長、事務局長		下田		忠義								720-2104		広島県福山市神辺町道上2045-1		084-963-3213		084-963-3213		shimoda0610@gmail.com				有		http://www17.plala.or.jp/hishimateinai/		７．任意団体		１．全国で活動している		３．１９８０年～１９８９年		４．５００人～１０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		4		9		12		1		2		11				１．ある		会報･HPへの寄稿/冊子の監修		１０００万円～３０００万円未満　		２５％～５０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入		2. 要望書の提出		4		6		7				1.厚生労働省																																																１．知っている		①アトラス要望書を簡単に期待する|②慢性呼吸不全者患者として遠くにいけない		①病医、医師には国も製薬会社行政支援があるが箱物、医師このたび(薬)あると聞いているが患者には特にHOT会社と病院にはいっても利益を上げることでHOTの製品が質が低下している。格差が大きい。

		172		10/13/16 15:17		2e54db99		16126749		大分IBD友の会		事務局長		井上		亨		会長		菅野		忠幸		870-0118		大分県大分市下徳丸362-1		097-523-2352				aruwatt5010@bun.bbiq.jp		CDおよびUC		有		http://www1.bbiq.jp/oita-ibd/index.html		７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,８．疾病や治療法等の情報収集,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		8		12		2		3		9				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		９０％以上		５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		2		1		6																																																				２．知らなかった		IBDの日啓発イベント援助協力してもらった。(IBDネットワークに対して)

		173		10/13/16 15:23		4c83b738		57817604		ゆまにて(神経難病者・障害者の社会参加と貢献を支援する会)		代表		矢口		圭振								185-0022		東京都国分寺市東元町2-12-10-103		090-1044-8513						神経筋難病他		無				７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		3		7		12		3		5		7				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),正会員･賛助会員･顧問として参画		１００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催),10. その他:大学からの体験交流など		6		10		2																																																				２．知らなかった				オーファンドラッグ等の治験報告交流会等

		174		10/13/16 15:29		c542e60c		11104349		NPO法人 肺高血圧症研究会		代表理事		重藤		啓子								169-0072		東京都新宿区大久保2-33-38								肺高血圧症		有		http://www.aphj.org/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		５．２０００年～２００９年				１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１７．海外の団体との情報交換・交流		1		3		2		11		6		2				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加																																																																		２．知らなかった

		175		10/13/16 15:41		9d65657a		26288885		一般社団法人日本筋ジストロフィー協会		代表理事		貝谷		久宣								170-0005		東京都豊島区南大塚3-43-11		03-6907-3251		03-6907-3529		otaka@jmda.or.jp		筋ジストロフィーを含む神経系疾患すべて		有		http://www.jmda.or.jp/2/top2.html		１．公益財団法人		１．全国で活動している		１．１９６９年以前		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流,１８．その他:遺伝子バンク(福山型筋ジストロフィー)		10		11		8		1		12		10				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加,その他:診療所を持つ		５０００万円以上　		２５％～５０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催)								特別教育に関する会議		1.厚生労働省				1. 委員																																												１．知っている		治験中の経過報告		前回の総会で現在筋ジスの治験を行っている会社に状況についての講演をお願いしたが、国内の会社は他社を気にして全部ことわってきた。但し三共は素晴しつ会うてです。

		176		10/13/16 15:47		8486dfc4		39344631		岐阜ちょう会		会長		足立		時男								509-0106		岐阜県各務原市各務西町4-159		058-370-0601		058-370-0601		adctko@voice.ocn.ne.jp		潰瘍性大腸炎、クローン病		無				７．任意団体		２．地域で活動している		４．１９９０年～１９９９年		２．５０人～１００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		12		2		1		2		12				１．ある		講演会･勉強会の講師		１００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		1		2		5		新庁舎ユニバーサルデザイン意見交換会		3. 市区町村 				1. 委員				障がい者地域支援協議会		3. 市区町村 				1. 委員																																		２．知らなかった

		177		10/13/16 16:07		dbb9ff78		37174759		胆道閉鎖症の子どもを守る会		代表		竹内		公一								170-0002		東京都豊島区巣鴨3-25-10-603		03-3940-3150		03-3940-8525		tando@agate.plala.or.jp		担当閉鎖症		有		http://tando.lolipop.jp/		７．任意団体		１．全国で活動している		２．１９７０年～１９７９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１６．国内の団体との情報交換・交流		6		7		15		2		12		13				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画		５００万円～１０００万円未満		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,３．事業収入 		2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換		6		2		4		厚生審議会難病対策委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者																																												２．知らなかった				会議や集会などに利用できる会場や宿泊施設などのを提供していただければ大変助かります。

		178		10/13/16 16:16		91c769a6		56749058		大阪IBD		会長		布谷		喜浩								663-8183		兵庫県西宮市里中町3-11-21		0798-41-0328		0798-41-0428		nuno@optstyle.com		潰瘍性大腸炎・クローン病		有		http://osakaibd.xvoj.com/		７．任意団体		２．地域で活動している		３．１９８０年～１９８９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集,１６．国内の団体との情報交換・交流		2		1		4		2		3		4				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		９０％以上		１．寄付金・協賛金		2. 要望書の提出		2																																																								１．知っている		・交流会のお手伝い|・専門医の紹介(+講演での段取り)		今後もよろしくお願いいたします

		179		10/13/16 16:27		08cbb280		79395717		日本コケイン症候群ネットワーク		代表		佐藤		由紀子								264-0023		千葉県千葉市若葉区貝塚町192-4-1-304		043-232-7805		043-232-7805		cockayne@jpcsnet.com		コケイン症候群		有		http://www.jpcsnet.com/		７．任意団体		１．全国で活動している		４．１９９０年～１９９９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）		1		2		15		2		12		11				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金		10. その他:難病指定されるまでは、①②⑤⑥をしていた		6		7		8		難病対策委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				小児慢性特交疾病児への在り方に関する専門委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				議員会館での院内集会		4. その他				3. 傍聴者				自民党難病等に関するPT						4. その他		意見陳述												２．知らなかった		製薬ではないですが、日本ロレアル(株)主催でシンポジウムを行った。

		180		10/13/16 16:40		4a302bee		25654593		茨城県喘息患者の集い(いばらき野バラの会)		会長		村野		茂								300-0834		茨城県土浦市小岩田東2-9-12		029-822-4405		029-822-4405		murano-s@biglobe.ne.jp		喘息		無				７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１０．製薬企業との情報交換・協力,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		2		4		12		11		8				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		１０％～２５％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		8. 行政との協働(イベント等の共催)		8																																																								１．知っている		イベント等に対して人材派遣		私共茨城県喘息患者の集い「いばらき野バラの会」は、喘息患者の回復を願っている15年前に設立した任意団体です。|年会費1人2,000円をもとに講演会・交流会や年2回発行の会報発行等を実施しておりますが、会費だけでは十分な運営が出来ず、寄付金等で補っております。|最近寄付金が減少し、今後小規模患者団体に暗雲がたち込めている現状です。

		182		10/14/16 9:31		75232701		30838102		日本心臓ペースメーカー友の会		副会長 会長代行		日髙		進		会長(東京女子医科大学名誉教授)		須磨		幸蔵		156-0052		東京都世田谷区経堂1-15-20-200		03-3420-1200		03-3420-1200		pm-tomo@ceres.ocn.ne.jp		PM、ICD、CRT-P、CRT-Dその他循環器疾患他		有		http://pm-tomonokai.com/		７．任意団体		１．全国で活動している		１．１９６９年以前		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		2		9		13		1		10		12				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		３０００万円～５０００万円未満		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,４．民間からの助成金		3. 提言活動,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,8. 行政との協働(イベント等の共催)		5		3		8		PM等「障害者認定見直し」ワーキンググループ3回、他関連会議、審査会、認定分科会、都道府県行政担当者会議		1.厚生労働省				4. その他		2と3		電磁波障害説明会		4. その他		総務省		4. その他		1と3		JR東日本他32社 電磁波緩和		4. その他		JR東日本、関東会社線		1. 委員				脳卒中・循環器病対策基本法の成立を求める会		1.厚生労働省		消費者庁事故調査室		1. 委員				「脳卒中、心臓病その他の循環器病にかかわる診療提供体制の在り方に関する検討会」		1.厚生労働省				1. 委員				１．知っている		総会開催時に講演を依頼、内容として製薬協：活動状況、製薬業の現状、将来の方向ゼネリックの効用等々、更に、内容として、治験状況、新薬の開発状況等の講演をいただきました。|進歩の時代時を得て継続してご講演いただければ、有り難い		今後、出来れますれば当会ブロック会議等へご出席願って、関心の高い、現状報告、海外事情、新薬の開発状況、またそれらの問題点等をご教示いただきたい。

		183		10/14/16 11:11		38e57292		20360646		全国精神障害者団体連合会		事務局員		佐藤		一幸		理事長		石塚		研		201-0003		東京都狛江市和泉本町2丁目18番地1号		03-5438-5591		03-5438-5592				精神疾患		有		http://www.zenseiren.com		５．認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		１．全国で活動している		３．１９８０年～１９８９年		３．１００人～５００人未満		２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		3		4		12		3		12		1				１．ある		その他:私的な相談をさせていただいている		１００万円～５００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金		2. 要望書の提出		2																																																								２．知らなかった				製薬会社へ当団体の個人会員ならびに役員が薬の事で相談した事があり、親切に対応してもらった。

		184		10/17/16 15:32		5a30bf7b		52050354		ウェルナー症候群患者家族の会				井上		咲季								283-0803		千葉県東金市日吉台6-16-17		090-7003-4167				bwz20603@nifty.com		ウェルナー症候群		有		http://8nkanja.8nkazoku.justhpbs.jp/		７．任意団体		１．全国で活動している		６．２０１０年～２０１４年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１８．その他:海外の患者会員あり		1		9				12		14		3				１．ある		その他:事務局		１００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金		2. 要望書の提出,3. 提言活動,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴		6		4		8		難病対策委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				皮膚科学会総会		4. その他				3. 傍聴者																																		２．知らなかった				新薬や創薬の情報|また、薬の飲み合わせや単体による副作用についての情報|

		185		10/17/16 15:50		2fbd5f3d		56292747		公益社団法人 滋賀県腎臓病患者福祉協会		会長		青木		隆三								520-0044		滋賀県大津市京町4丁目3-28 厚生会館2F		077-521-0313		077-511-3553		shigajin@ex.biwa.ne.jp		腎臓疾患(慢性腎不全)		有		http://www.ex.biwa.ne.jp/~shigajin		３．公益社団法人		２．地域で活動している		２．１９７０年～１９７９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）		12		15		2		1		2		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画		１０００万円～３０００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		1		2		5		チームしが県議団意見交換会		2. 都道府県				2. 参考人 																																												１．知っている				人工透析に対して、いろいろな薬剤の開発、普及により、私たち透析患者の「命」や「存命」に関して、深く感謝申しあげます。

		186		10/17/16 16:02		e71e8dc5		76279772		エンジェルの会		会長		山本		智敏								649-7201		和歌山県橋本市		0736-42-0245		0736-42-0245		nyukai@angel-no-kai.com		アンジェルマン症候群		有		http://angel-no-kai.com		７．任意団体		３．その他:全国及び、ヨーロッパ、アメリカ、アジアの患者団体と連携、協力		４．１９９０年～１９９９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流,１７．海外の団体との情報交換・交流		7		1		2		12		13		2				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　		７５％～９０％未満		１．寄付金・協賛金,４．民間からの助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応,8. 行政との協働(イベント等の共催)		8		5		6		橋本市福祉計画策定委員会		3. 市区町村 				1. 委員				厚生科学審議会疾病対策部会指定難病検討委員会(第4回)		1.厚生労働省				3. 傍聴者																																		１．知っている		製薬企業がサポートした和歌山県立医科学大学での小児科医師向けの|講座でアンジェルマン症候群についての講演が行われ、病気に|ついての基礎的な知識、最新の研究について、医師の先生方と|患者と情報を共有することができた。(希少難病は知られていないので診断が難しい)		アンジェルマン症候群の治療薬の研究は世界的に進んでいます。日本の|研究者の方々の論文をもとにアメリカなどで治験が始まっています。|日本の進んだ研究で日本同国内の患者が少しでも障害が軽くなる|ように、治療薬の実現のために協力をお願いしたいです。|私たちは患者家族として、海外での情報収集や研究会にも参加して|います。この活動を支援してくれるところはほとんどないので支援をおねがいしたい。

		187		10/17/16 16:10		b1fef16a		28513180		先天性ミオパチーの会		代表理事		伊藤		亮								808-0101		福岡県北九州市若松区西天神町7-13						info@sentensei308.com		先天性ミオパチー		有		www.sentensei308.com		４．一般社団法人		２．地域で活動している		６．２０１０年～２０１４年		１．５０人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,５．ホームページの運営,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		10		6		5		12		1		3				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円～５００万円未満　		１０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,４．民間からの助成金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催)		7		4				難病対策地域協議会		3. 市区町村 				1. 委員																																												２．知らなかった				先天性ミオパチーの研究開発助成基金を設置しようと検討している。スポンサーになっていただける会社をご紹介いただきたい。

		188		10/17/16 16:21		19c83343		77487954		認定特定非営利活動法人 佐賀県難病支援ネットワーク		理事長		三原		睦子								840-0804		佐賀県佐賀市神野東二丁目6番10号(佐賀県北館)		0952-97-9632		0952-97-9634		info@saga-nanbyo.com		難治性疾患、慢性疾患		有		http://saga-nanbyo.com		５．認定特定非営利活動法人（認定ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年						15		5		1		2		9		11				１．ある		その他:FAXで回答が送られてきていないため不明								3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催)		8		3		6		難病対策委員会		1.厚生労働省				2. 参考人 				指定難病検討委員会		1.厚生労働省				3. 傍聴者				難病対策地域協議会		2. 都道府県				1. 委員				障害者支援計画検討委員会		2. 都道府県				1. 委員				自立支援協議会		3. 市区町村 				1. 委員				２．知らなかった

		189		10/17/16 16:28		3d592a2f		20525976		特定非営利活動法人 日本アトピー協会		代表理事		倉谷		康孝								541-0045		大阪府大阪市中央区道修町1-1-7 日精産業ビル4F		06-6204-0002		06-6204-0002		jadpa@wing.ocn.ne.jp		アトピー性皮膚炎及びアレルギー疾患		有		http://www.nihonatopy.join-us.jp/		６．特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）		２．地域で活動している		４．１９９０年～１９９９年		４．５００人～１０００人未満				3		1		6		2		3						１．ある		その他:FAXで回答が送られてきていないため不明								6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催)		6		8																																																						２．知らなかった

		191		10/23/16 11:03		20c1a19c		67703119		がん患者会シャローム		代表		植村		めぐみ								345-0045		埼玉県北葛飾郡杉戸町高野台西5-13-12		090-4535-9198		0480-32-8097		sugitocancer@gmail.com		全がん対象		有		http://sugitocancer.blog87.fc2.com/		７．任意団体		２．地域で活動している		５．２０００年～２００９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,５．ホームページの運営,８．疾病や治療法等の情報収集,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		2		5		12		5		14		後継者の育成も、会の存続も求めていません。現在、代表の私は66歳。70歳までの活動と決めています。この会のように、がん患者支援の輪が広がればよいと考えますが、代表の負担は、計り知れません。こんな大変なことを、次の方へ・・とは、到底思えません。自然発生的に、自分の中から使命感として湧き上がる方が、また、新たに会を設立すればよいと思います。ただ、閉鎖するときには、様々な思いが去来するだろうということが、今の私の課題です。		１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む),会報･HPへの寄稿/冊子の監修,正会員･賛助会員･顧問として参画,交流会･懇親会への参加		１００万円未満　				１．寄付金・協賛金,３．事業収入 ,６．その他:フリーマーケット		1. 署名活動,6. 行政の担当官との情報交換,7. 行政からの依頼(講演等)への対応		1		6		7		ピアサポート、フォローアップ研修の打ち合わせ		2. 都道府県				4. その他		フォローアップ研修の講師として																																										１．知っている		当会主催の講演会の際に、製薬企業さんから、がんにまつわる冊子を頂いたり、アンケートに記入するためのボールペンを頂いた時は、大変ありがたかった。		この設問とは、無関係ですが、アンケートの収入の欄に、会費、未徴収の欄があればよかったかな？と思います。当会は、会費も年会費も徴収していませんので。|更に、年の支出が100万円以下という、最低の金額の高さにも驚きました。地域で細々と活動している患者会の経済状態の実態をご存知ないと実感しました。100万円なんて、とんでもないといったところです。因みに、私の月の活動経費は、4000円です。（電話代を含む）前年度は、5000円でしたが、財政逼迫につき、下げました。行政や、他団体の寄付にも、申請が煩わしかったり、煩雑なために、時間ばかりかかってしまいます。その労力を思うと、貧乏でも、自分たちで稼いだ分で、賄おうという思いで活動しています。|よって、当会は、一切の援助なしで、経済的に自立？しています。がん患者用帽子を販売したり、フリーマーケットで、活動資金をねん出していたりしています。もう、これで十分と考えています。

		192		10/24/16 14:34		da8be345		41186133		岐阜県パーキンソン病友の会		会長		長谷川		更生								505-0032		岐阜県美濃加茂市田島町3-16-6		0574-26-2594		0574-26-2594				パーキンソン病		無				４．一般社団法人		２．地域で活動している		２．１９７０年～１９７９年		３．１００人～５００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,８．疾病や治療法等の情報収集,１１．治験に関する活動,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		1		2		12		1		12		8				１．ある		講演会･勉強会の講師,会員･患者の医療相談会(診断･セカンドオピニオンを含む)		１００万円～５００万円未満　		５０％～７５％未満		１．寄付金・協賛金,５．行政からの補助金・助成金		1. 署名活動,2. 要望書の提出,6. 行政の担当官との情報交換		8		5		7																																																				１．知っている		市民公開講座の主催等		当会では製薬会社等との金銭的関係は現在の所無し。(広告費等)|都道府県支部との関係からすればアンバランスである。|ため統一したものとしてほしい。

		193		10/24/16 14:53		e32b78bc		43910472		福島県腎臓病協議会		事務局長		阿部		茂		会長		長谷川		裕		964-0891		福島県二本松市大壇9 インターグリーンハイツⅠ 101号		0243-23-4721		0243-23-4015		fjk@viola.ocn.ne.jp		腎臓病		無				７．任意団体		２．地域で活動している		２．１９７０年～１９７９年		５．１０００人～５０００人未満		１．会員同士の会合（親睦・交流活動等を含む）,２．講演会・勉強会等の開催,３．会員・患者の相談（ピアサポート、電話相談等）,４．会報誌・ニュースレター等の発行,６．患者の実態等に関する調査・研究,７．疾病の原因・治療法等に関する医療関係者との研究協力,８．疾病や治療法等の情報収集,９．学会への参加、働きかけ,１０．製薬企業との情報交換・協力,１２．行政(国･自治体)への各種要望書等の提出,１３．行政の審議会等の会議体への参加,１４．災害対策,１５．疾病啓発活動（社会的認識の向上）,１６．国内の団体との情報交換・交流		12		15		2		14						1,2,12が同列との回答あり(郵送)|		１．ある		講演会･勉強会の講師,会報･HPへの寄稿/冊子の監修,交流会･懇親会への参加		１０００万円～３０００万円未満　		７５％～９０％未満		１．寄付金・協賛金,２．広告収入,３．事業収入 		1. 署名活動,2. 要望書の提出,3. 提言活動,4. 議員への情報提供,5. 行政が主催する会議*への参加および傍聴,6. 行政の担当官との情報交換,8. 行政との協働(イベント等の共催)		2		6		8																																																				１．知っている		ピアカウンセリング研修会|相談を受ける役員の資質が向上した。		患者会は、人材的、財政的に非常にぜい弱である。大切な活動と判っていても、役につづく者がいない。資質の向上(育成)している間にリタイアしてしまう。役員の育成になにか良い知識があればおしえてほしい。





Q22.その他

				Q22（その他）　製薬企業との協働の内容 タ

				製薬企業の開発、経営の担当者を講演会に講師として呼ぶ

				協賛　名義使用

				ペイシェントジャーニーマップの作成

				１９９９年に販売中止になったフルナリジンの国内での再販売を依頼した。

				冊子発行に伴うインタビュー協力

				製薬企業社員向けのワークショップに患者当事者として参加

				会報発行費用の助成

				見学会

				ピアサホート研修

				製薬企業社員との意見交換

				がん啓発イベントへの協賛

				各種イベントの準備委員会

				世界リンパ腫デーのイベントへの協力

				総会分科会のアドバイザー

				パンフレットなどの提供

				講演会等への協賛、広告協賛

				患者向け資材の提供





Q23.その他

				Q23（その他）製薬企業と協働を実施した経験がない理由について タ

				特定の企業との関わりを持たない為

				製薬協との接点はないが、過去に講演会開催時に製薬会社より、ご寄付を頂いたことがある。

				製薬会社は患者団体との直接的接触を回避している

				疾患により薬の処方が異なる

				会員の疾病が多様であるため

				個別案件について協議
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