
平成16年度日本難病看護学会総会 議事録 
 

日時： 平成16年8月28日（金）   午前11時40分～午後12時40分 

会場： ウィルあいち（愛知県女性総合センター） ウィルホール 

 

1. 平成15年度事業報告 

 事務局より、下記の事柄について報告された。 

 

1） 第8回日本難病看護学会学術集会開催 

会期：  平成15年7月31日(木)～8月1日（金) 

会場：        タワーホール船堀（江戸川区総合区民ホール） 

参加者数：  約400名 

メインテーマ： 「難病療養者の自己決定を支える」 

会長講演：     看護者が療養者と向き合うこと－難病療養者の場合－ 

（近藤紀子 日本赤十字武蔵野短期大学） 

公開シンポジウム１： 地域がつくった難病保健活動－江戸川区の取り組み－ 

公開シンポジウム２： 安心して在宅療養生活をすごすために 

特別講演：   ＡＬＳの非侵襲的人工換気補助の適応と看護 

一般演題：     40題 

自由集会：     3グループ 

 

2） 学会誌発行 

8巻1号 平成15年 7月発行   74頁 

8巻2号 平成15年12月発行  75頁＋54頁 （付録；神経･金難病療養者のコミュニケーション） 

8巻3号 平成16年 3月発行  169頁  （呼吸療法セミナーの内容を掲載するため増ページ） 

 

3） 理事会開催 

2003年7月9日 第8回学術集会開催計画、平成14年度会計報告及び監査、平成14年度木下助成金報告、 

   平成14年度表彰者決定、平成15年度総会準備 

2003年10月29日 第8回学術集会総括及び会計報告、第9回学術集会開催計画、 

平成15年度表彰選考委員会、役員選挙管理委員会発足、将来計画委員会発足、 

神経筋疾患のための呼吸療法セミナー実行委員会 

2003年12月1日 第9回学術集会開催計画、選挙管理委員会、 

神経筋疾患のための呼吸療法セミナー総括及び会計報告 

 

4） 学術集会企画委員会開催（合計15回） 

第8回学術集会企画委員会 2003年4/24、5/26、6/10、6/18、7/15、7/30 

第9回学術集会企画委員会 2003年7/31、8/1、9/15、10/15、10/29、12/1、2004年1/19、2/13、3/26 

 

5） 平成15年度日本難病看護学会表彰者選考 

平成15年9月に日本難病看護学会表彰論文選考委員会を発足し、厳選の結果、以下の論文を表彰することとした。 

表彰式は、総会終了後に行われた。 

原著論文 「自己免疫疾患患者の病気の不確かさとその関連要因」（学会誌8（3）に掲載） 

野川 道子 （北海道医療大学 看護福祉学部） 

 



6） 将来計画委員会開催 

日本難病看護学会の活動内容の公開、会員への情報発信、学会運営および会員管理の今後のあり方等を改善する

のため、以下の委員会を設置し検討を重ねてきた。 

（1） ホームページ運営企画委員会（ホームページアドレスhttp://square.umin.ac.jp/intrac/） 

（2） 日本難病看護学会法人化検討委員会 

（3） 会員管理検討委員会 

 

7） 役員選挙実施 

平成16年2月に、日本難病看護学会選挙管理委員会により役員選挙を実施した。選挙結果については、平成15年

度会計監査報告の後に発表した。 

 

8） 平成15年度科学研究費補助金研究成果公開促進費「研究成果公開発表（Ｂ）」公開シンポジウム開催 

メインテーマ：「地域がつくった難病保健活動－江戸川区の取り組み－」 

補助金額： 720,000円 

後援： 江戸川区、江戸川区医師会 

会場： タワーホール船堀（江戸川区総合区民ホール）大ホール 

日時： 平成15年7月31日（金） 13：00～14：40 

座長： 小池梨花（江戸川区健康部医療担当課長）、牛込三和子（群馬大学医学部保健学科） 

シンポジウム：江戸川区の難病活動の歴史・制度・特徴 小池梨花（江戸川区健康部医療担当課長） 

人工呼吸器を装着した筋ジストロフィーＭ氏の在宅療養生活－9年間の生活を振り返って看護の関わり

を考える－ 杉浦美代子（江戸川区医師会訪問看護ステーション） 

Ｋ氏の在宅療養の事例から見る行政保健師の役割 高野妙子（江戸川区中央健康サポートセンター） 

患者会の立場から 三木隆（社団法人東京進行性筋萎縮症協会理事長） 

 

9） 平成15年度社会福祉･医療事業団助成金事業実施 

事業名： 「進行する身体機能障害を持つ児童生徒の社会生活活動とボランティア育成に関する事業」 

助成金額： 1,547千円 

自由集会： 「小児難病の社会支援」 

資料集： 「身体に障害を持つ仲間とともに－児童・生徒の社会生活活動とボランティア－」 

（学会誌9（2）に掲載予定） 

 

10） 緊急セミナー神経筋疾患のための呼吸療法セミナー開催 

会場： 東京都立保健科学大学 

日時： 平成15年11月17日 

主催： 日本難病看護学会 

共催： （社）東京進行性筋萎縮症協会、（財）東京都医学研究機構 東京都神経科学総合研究所 

参加者： 約300名 

シンポジウム：「日米における進行性筋ジストロフィーの先端治療と呼吸リハビリテーション」 

「米国における進行性筋ジストロフィーの非侵襲的人工呼吸療法」 John R. Bach （米国ﾆｭｰｼﾞｬｰｼﾞー 大学教授） 

「日本における進行性筋ジストロフィーの診療の動向」 石川悠加 （国立療養所八雲病院 小児科医長） 

「進行性筋ジストロフィーにおける呼吸理学療法の有用性」 三浦利彦 （国立療養所八雲病院 理学療法室） 

リハビリテーション実習：「神経筋疾患の呼吸リハビリテーション」 

「呼吸のフィジカルアセスメントと排痰のメカニズム」 宮川哲夫 （昭和大学保健医療学部 助教授） 

「John R. Bach氏による医療相談と神経筋疾患の呼吸リハビリテーション、カフマシーンを用いた排痰ケア」 

  John R. Bach、石川悠加、三浦利彦、宮川哲夫 

 

 

http://square.umin.ac.jp/intrac/


11） 学術関連の後援･協賛等 

社会福祉学術文献表彰制度において、 日本難病看護学会役員が指定推薦者として社会福祉学の発展に貢献 

 

2. 平成15年度会計報告（自 平成15年4月1日 至 平成16年3月31日） 

別紙1参照 

 

3. 平成15年度会計監査報告 

事務局より別紙1のとおり会計報告があり、渋谷優子・柴田年世監事から会計報告に相違なく、帳簿類も正確に記載さ

れていたという会計監査報告があり、承認された。 

 

4. 役員選挙結果報告 

選挙管理委員（小西かおる）より、下記のとおり役員選挙結果が報告され、承認された。 

 

平成16年2月に在籍数506名（正会員505名、名誉会員1名）に対し、郵送回収法で役員選挙を実施した。このうち、

住所不明14名を除く492名中、投票数は97であった。平成16年3月23日に日本難病看護学会選挙管理委員会

により開票を行い、無効票2を除く95票（有効投票率19.3％）から理事6名、監事2名が選出された。その後、日本

難病看護学会規約に基づき、新役員による互選にて代表理事を選出した。  

 

代表理事 

牛込三和子 （群馬大学） 

理事 

秋山智  （産業医科大学） 

小倉朗子  （東京都神経科学総合研究所） 

木下安子  （新潟青陵大学） 

小西かおる （東京都神経科学総合研究所） 

近藤紀子  （日本赤十字武蔵野短期大学） 

監事 

川村佐和子 （東京都立保健科学大学） 

渋谷優子  （藤田保健衛生大学） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



5. （財）日本学会事務センター破産への対応について 

1） (財)日本学会事務センター破綻の経緯と日本難病看護学会の対応について 

代表理事より、（財）日本学会事務センター破綻に対して、日本難病看護学会が下記のとおり迅速な対応およびホー

ムページ・文書による会員への通知をした内容について報告された。 

 

 

（財）日本学会事務センター 

 

7/ 3： 新聞報道（不祥事の発覚） 

7/ 5： 今後の対応に関する文書 

7/10： 説明会 

  （財務状況・再建計画） 

 

7/23： 預かり金保全見通し文書 

  預かり金（6/30現在）報告書 

  会費納入状況報告書 

 
 

 

8/10： 新聞報道（保全管理命令） 

8/11： 会員名簿返却 

 

 

 

8/17： 新聞報道（破産宣告） 

  説明会 
 
 

日本難病看護学会の対応 

 

 

7/ 5： 理事に報告 

7/10： 説明会参加 

7/12： 理事会 対応の検討 

7/16： 理事会 対応の検討 

7/23： 本学会預かり金送金依頼 

 

 

7/30： 会員名簿返却依頼 

8/ 4： 理事会 対応の検討 

8/ 6： 送金・返却の催促 

8/10： 理事会 対応の検討 
 
8/13： 会員に向けて文書および 

  ホームページで会員管理・ 

  会費納入について対応を説明 

8/17： 説明会参加 

8/24： 理事会 対応の検討 

8/27： 理事会 対応の検討 

8/28： 総会にて会員に報告 

 

2） 本学会の対処 

代表理事より、下記の内容について提案された。その後、会員より、預け金の補填については、理事および監事だけ

で拠出するのではなく、会員にも寄付金による協力を募ることの要望が出され、承認された。 

 

（1）  欠損金の補填 

平成16年6月30日現在の日本学会事務センターへの預け金額は1,689,855円であった。この預け金の補填に

ついては、理事会が学会運営の執行責任を持っているという意味において、理事および監事でこれを拠出する。 

 

（2） 会費の収集および会員管理業務について 

会費の収集および会員管理業務は、平成16年8月11日より当面の間、日本難病看護学会事務局にて行う。 

 

 

 

 

 

 



6. 平成16年度事業計画 

事務局より、下記のとおり報告され、承認された。 

 

1） 第10回日本難病看護学会学術集会 

会長： 秋山智（産業医科大学） 

日時：  平成17年9月2日（金）～3日（土） 

会場： 産業医科大学（福岡県北九州市） 

 

2） 学会誌発行（9巻1号発行、2～3号発行予定） 

9巻1号 平成16年 8月発行  86頁 

9巻2号 平成16年12月発行予定 

9巻3号 平成17年 3月発行予定 

 

3） 平成16年度日本難病看護学会表彰者選考 

平成16年9月に表彰者選考委員会を設立し、日本難病看護学会誌掲載論文より表彰者を選考する。委員会の開催

は、3回を予定している。 

 

4） 将来計画委員会 

（1） ホームページ運営企画委員会 

会員に向けた適切な情報が迅速に提供できるように、内容等について検討を行う。また、日本難病看護学会

の活動が一般に広く認知されるように、わかりやすい内容掲載について検討を行う。 

 

（2） 日本難病看護学会法人化検討委員会 

N PO (Non-Profit Organization)「非営利団体」法人等について情報収集を行い、法人化について検討を行う。 

 

（3） 会員管理検討委員会 

会費納入方法、会員名簿の管理等について、システムの確立と会員に向けた適切な情報提供について検討

を行う。 

 

5） 平成16年度科学研究費補助金研究成果公開促進費「研究成果公開発表（B）」 

課題番号： 1651005 

補助金額： 1,200,000円 

公開シンポジウム 

日時及び会場： 平成16年8月28日（土）13：40～15：50 ウィルホール 

テーマ：  「尊厳ある新たな生活構築とその支援」 

公開セミナー 

日時及び会場： 平成16年8月27日（金）～28日（土） 1階セミナールーム 

内容：  日本難病看護学会がこれまでに作成してきたマニュアルやビデを公開し、 

具体的な知識･技術の普及を図る 

 

6） 平成16年度社会福祉･医療事業団助成金 

事業名： 「進行する重度の身体機能障害を持つ児童･生徒の社会生活活動を豊かにする、 

大学生等によるボランティア活動の安全性に関する事業」 

助成金額； 1,285千円 

研修会開催 

資料集の再編 



7） その他 

（1） 会費滞納者の取り扱いについて 

平成16年4月1日現在、平成12年度～平成15年度の会費滞納者10名（住所不明者7名を含む）に対し

て、会費納入の依頼書を送付した。 

継続希望者1名より会費の入金を確認。それ以外（9名）は平成16年6月30日までに滞納分の会費の納入

がなかったため退会したものとみなした。 

 

7. 平成16年度予算案（自 平成16年4月1日 至 平成17年3月31日） 

事務局より、別紙2のとおり予算案が報告され、承認された。 

 

8. 第10回日本難病看護学会学術集会 会長挨拶 

秋山智氏より、第10回日本難病看護学会学術集会の開催について、挨拶が行われた。 

 

9. 平成15年度日本難病看護学会表彰式 

代表理事より、野川道子氏に表彰状及び記念品が授与された。 

 


