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はじめに

てんかん運動 は、昨年6月 で発足20周 年 を迎 えま した。現在の会員は全国

で7,000を 越 え、42都 道 府県 に 「支部」 が設立 されま した。私 たちの会は、

着 実に前進 して きたとい えます。 しか し、全 国でお よそ100万 人 といわれ る、

てんかんを もつ人 々の ことを思 うと、決 して満足で きるものではあ りません。

そこで、運動発足20周 年 を機会 に、改 めて私 たちの運動 を理解 し、 さらに

強力 に前進で きるために、 ここに小冊子 を発行 します。 これは、 ビデオシ リ

ーズ 「援助の実際」 のテキス トとして作成 された ものです
。そのため、 ビデ

オと合わせてお読 みいただ くことを期待 します。 また、運動発足15周 年 に策

定 し、すべ ての会員 にお配 りしてい る、小 冊子 「てんかん制圧運動の基本理

念」 と共 に、運動の原点 を確認する ものであ ります。

も くじ

1.「 あ らま し」 と 「あゆみ」

2.組 織一①/会 員制の単一組織

3.組 織一②/民 主的な組織の運営

4.組 織一③/拡 がる地方の活動

5.社 会啓発一①/出 版等での啓発活動

6.社 会啓発一②/知 識を拡げ権利を守る

7.自 立援助一①/相 談にのり共に楽 しむ

8.自 立援助一②/集 い、学び、共に生きる
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●名 称

「社団法人 日本 てんか ん協会」 とい うのが、会 の正式 な名称です。「(社)」

というの は、「社 団法 人」の略です。また、『波 の会』とい う名称 は、別名(愛

称)で あ り、 この2つ は まった く同 じ団体 の ことです。「協 会」 の中 に 『波

の会』 があるわ けで はあ りませ ん。 その ため各地 の組織 も、「社 団法人 日本

てんか ん協会○○○支部」 とい うのが正式 な名称 です。

「社団法人」 は、公の利益の ため に設立 され、民法 に より認め られた団体

(こ れを 「公益法人」 とい う)の うち、会員で構成 されてい る ものです。協

会 は、厚生大臣の許可で設立 され た団体 であ り、主管 は保健医療局精神保健

課、従管 は児童家庭局障害福 祉課です。

英語 の正 式名 称 は、JapaneseEpilepsyAssociation,Inc.と 書 き、略 す る

と 「JEA」 と な ります。右下のマー クは、英文 の略字 をデザ イン した もの

で、「J」 の頭 に世界 のてんかん運動の シンボルである灯(キ ャン ドル)と 、

下 に別名の 『波の会』 の 「波」 をあ しらってい ます。左の キャラクター は、

運動発足15周 年の時 に作成 した もので、私 たちのアイ ドル 「あか りちゃん」

です。

蹴
替

一
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●事務所

法律上の正式な住所の表記は、「東京都新宿区西早稲田二丁 目2番8号

社会福祉法人全国心身障害児福祉財団内」ですが、通常は簡単に略していま

す。下の地図は、事務所周辺の図です。

●事務所 への地図

■東京駅よ り中央線(緩

行)で 飯田橋下車、地

下鉄東西線に乗 り換え

早稲田下車。

■上野 ・池袋 ・新宿 ・渋

谷 ・品川方面からは、

山の手線で高田馬場下

車、地下鉄東西線で早

稲田下車、又は高田馬

場よ り早大正門行バス

で馬場下下車(3つ 目)

至高田馬場

全国心身障害児福祉財団 ・

穴八幡宮■ 交番●

( 馬 至
大早o場
隈大バ下

評 壷

(
早
稲
田 、)

藝 團
脅 第一勧銀□

●

曹 口
そば屋三 朝庵

ダ ンキン
ドーナ ツ

地意 早細 駅)

(

し
至飯田橋

●目的と事業

私たちの会の目的は、定款(て いかん/会 の規約)の 第3条 に、以下のよ

うに示されています。すなわち、「てんかんについての正 しい知識を広め(社

会啓発)、 てんかんをもつ本人とその家族 を援助 し(自 立援助)、各種の情報

を集めた り調べた りする(調 査研究)こ とによって、本人や家族の苦 しみを

少 しでも減らそう」 というものです。

事業は、この目的に則 して以下のとおり、4本 の柱で進められます。なお、

事業の進め方は、組織の運営 と同様に、特定の政治 ・宗教等の団体や企業と

は、特別な関係がないよう配慮されます。

なお、これらの事業の具体的な内容については、後ほど、順をおって詳 し

くご説明いたします。
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協

会

の

事

社

会

啓

発

1.機 関誌 ・紙 の発行(機 関誌 「波」 ・支部 の機 関紙)

2.小 冊 子 ・書籍の発行(IBE機 関 誌 ・ポス ター・ビデオ、等)

3.啓 発 ・権利擁護活動(ボ ランティア育成 ・差別 との闘い)

4.講 座 の開催(基 礎講座 ・公 開講座 ・市民講座)

5.て んか ん月間の実施(木 村賞 ・功労賞の授与)

自

立

援

助

1.

2.

3.

4.

個 別 自立援助(電 話 ・面接 ・手紙等 による相談)

集 団 自立援助(キ ャンプ ・レクレー シ ョン ・他)

研 修 会の開催(集 い ・講演会 ・懇談会、等)

当事 者グループの育成(本 人 ・家族等 のグループ活動)

業

調

査

研

究

1.調 査 の実施(闘 病様態 ・教 育状況 ・就労状況 、等)

2,研 究 活動(研 究会議の開催 ・研究誌 の発行、等)

3.情 報 センター(内 外 の情報の収集 ・整備 ・提 供、等)

4.国 際 交流(各 国の協 会 との連係 ・情報交換、等)

]

一

そ

の

他

一

1.議 会 ・行政への要請活動(請 願 ・要望、署名)

2,全 国大会(地 方開催 ・「月間」中央集会を兼任)

3.組 織の強化(事 務局確立 ・財政強化 ・会員拡大)

●会のあゆみ

て んかんの長 い歴史 に比べ れば、私 たちの運動 は始 まったばか りだ と言え

ま しょう。簡単 な歴 史 を、右 の表 にお示 ししま した。 これ までのあゆみは、

じつ にゆ っくりした ものですが 、着実 な もの と言えるで しょう。

一
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社団法人日本てんかん協会の略史

1973年6月17日:小 児 てんか んの子 どもをもつ親の会(親 の会)が 発足

7月15日:て んか んの患者 を守る会(守 る会)が 発足

1976年10月24日:上 記2団 体の統合 によ り、 日本てんかん協会が設立

12月20日:機 関誌 「波」創刊号 が発刊(以 下、毎 月発行/月 刊)

1977年2月2日:全 国病弱 ・障害児の教 育推 進連合会(病 障連)発 足、加盟

9月10日:国 際て んかん協 会(IBE)へ 加 盟

1978年6月1日=(福)全 国心身障害児福祉財 団(全 国財団)へ 加盟

7月18日=(福)全 国社会福祉協議 会(全 社協)・ 心身障害児者団

体連絡協議 会(心 身協)へ 加盟

7月25～27日:第1回 てんかん学基礎講座 を開催(以 下、毎年 開催)

1980年4月19日:国 際障害者年 日本推進協議 会(IYDP・JC/1993年 よ り「日

本障害者協議 会〈JD>」)が 発足。協会 も加盟 。

1981年2月4日:厚 生大臣 よ りく社 団法 人〉設立許可

9月17～21日:国 際 て んか ん学 会議(EpilepsyInternationalCon・

gress/EIC-81)を 京 都 で 日本てんかん学会 と共催

9月23日:EIC-81協 賛 、 国際 て んか ん学 公 開講 座(International

PublicSeminaronEpileptology)を 東 京 で開催

1983年5月3日:第1回 てんかん リハ ビリテーシ ョン研究会議 を開催(以

下お よそ2年 間隔で開催/報 告書 を「研究」誌 として発行)

ll月1日 ～30日:第1回 てんかん制圧 月間を実施(以 下、毎年実施

/1993年 よ り「てんかん を正 し く理解 する月間」と変更)

ll月5・6日:10周 年 記念全 国大会 を開催(東 京)/て ん かんを も

つ本人である米 国の トニー ・クエ ロ下院議員 を招聰記念

事業 の16mm映 画 「お～い、集 まれ!」 を作成

1984年9月19日:第36回 保 健文化賞 を受賞

1986年12月20日:(財)三 菱財団の助成 による 「てんかん総合対策研究」

の報告書(て んか ん制圧への行動計画)を 発刊

1987年7月20日:ビ デオ 「援助の実際」 を作成(以 下、毎年作成)

1988年ll月19日:15周 年 全国大会(神 戸)に て 『将来構想』 が提起 される

1990年ll月3・4日:第17回 全 国大会(岩 手)で 寛仁 親王殿 下に 「特別講演」

をお願 いす る(以 下、毎年 ご臨席)

!991年4月18日:(社)日 本精保健健連盟(日 精連)へ 加盟
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●組織一①

会員制の単一組織

●協会のしくみ(組 織)

私たちの会は、会員によって構成されている団体です。また、「支部」は、

協会の内部組織(「 地方機関」)に なります。そのため、会員は協会(『 中央

機関(本 部)』)に 属すると同時に、「支部」にも属するのです。 この方式を、

「全国単一組織」といいます。会員一 「支部」一協会(本 部)の 関係を、右

下の図で示しました。黒い点が会員で、

中の小 さな円が 「支部」、外側の大 き

な円が協会全体、すなわち 『本部』 と

呼んでいるものです。この方式は、い

うなれば私たちが、たとえば〈東京都

民〉であり、同時にく日本国民〉であ

フ
、という形に似ています。そのため、

入会の正式な処理(承 認 ・名簿登録)

は協会(本 部)に てなされ、どの地域に住んでいても、〈協会の会員〉とい

うことになります。

この方式を取っている団体は比較的少なく、他の団体の多 くは 「連合体組

織」です。それは、各地に独立 した別々の団体があり、それ らが集まってで

きたもので、「○○連合会」「△△協議会」などという名称を使い、会員はそ

れぞれ別の団体のみに属 します。いうなれば、私たちがいろんなく国〉に属

し、その世界の国が集まってく国際連合〉を作っているようなものです。

右の図は、会の しくみ(組 織)の 全体図です。真中に会員がきて、『本部』

と 「支部」の双方にかかわていることを説明 しています。この図はまた、い

ろんな機関について、その関係 を描いています。

一

総会は、重要なことを決

める機関(最 高決議機関)

であ り、理事会は 『本部』

の、世話人会は 「支部」の

それぞれの活動を進める執

行 ・運営機関です。

総会 と役員会の決定に従

い、事務局が日常の実務を

処理 します。監事は、会計

を初め会の活動を監督する

機関です。

この関係は、国の政治シ

ステムと同様に、〈3権 分

立〉の民主的なものになっ

ています。すなわち、国民

(住民)は 会員であ り、直

接制の議会が総会、行政府

9

♂-「

監

事

委
員
会

部

会

1 1 「
1

㌧

一 理事会 一 事務局

1

ノ

会員総会

(正会 員) (賛助会員)
「

1

1世 話人会
一 事務局

ド

㌧

1 1
111

監

事

委員

会

部

会

分

会

ノ

●
本

部

●
支

部

(社)日本てんかん協会組織全体図

(内閣)が 理事会、そ して司法(検 察 ・裁判所)が 監事ということです。 ま

た、事務局は、関係官庁の役割 を果たします。それゆえ会員は、総会に、あ

るいは理事会や監事に意見を提出できるのです。「委員会」は、執行部が委

託 して作 られる実務集団であ り、「部会」はある種の目的と特定のメンバー

によって作 られるグループのことです。「支部」は、地域や施設にく分会〉

を作ることがで きます。

●会 員

私たちの会は、会の目的を理解 し、趣旨に賛同される人は、誰でも、いつ

でも、 どこに住んでいても、一定の手続 きを経れば、入会することができま

す。「趣旨」 とは、小冊子 「てんかん制圧運動の基本理念」に明記されてい

るものであ り、「手続 き」 とは所定の用紙(入 会申込書)に よる入会の申請
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であ り、入会金お よび会費の納 入(事 情が あれば、免除 され ることもあ りま

す)の ことです。 もち ろん、理事会 の承 認が必要です し、 「16歳以上 である

こと」 とい う年齢制 限はあ ります。 しか し、それだけです。そ して入会す れ

ば、会の内部 では、す なわち会員 と しては、「立場」に関係 な くすべ ての人 々

が、平等 の権利 と義務 があ ります。 もちろん、その人の性別 、年齢 、学歴、

職業 、宗教 、思想、支持政党、国籍等 々によって も、何 ら区別 ・差別 され る

こ とはあ りませ ん。(た だ し、会 費の免 除は、当事 者 〈本人 ・家族 〉 と学生

に限 ります)す なわち、協 会 は 「立場」 でな く、てんか ん問題の社会的解決

という 「目的」で一致 した人々の集 まりです。 ちなみ に、1994年3月31日 現

在約7,000の 会 員 の 「立場」 は、大 まか に5グ ループ に分 け、多 い順 に羅 列

す ると、家族(親 を中心)60%、 本 人20%、 医 師 を除 く専 門職10%、 医 師7%、

そ の他(友 人 ・ボ ランティア)3%、 と なってい ます。

それゆえ協会 は、会員 の 「立場」か らみれば、「患者会」「障害者 団体」 で

あ り、 また 「親 の会」 「家族 会」 で もあ り、 しか し 「専 門家団体」 ・ 「ボラ

ンティア団体」 の性格 も合 わせ もってい るのです。

●会員の種類

会員は、「正会員」 と 「賛助会員」に分かれ、これは入会時に当人に選ん

でいただきます。「立場」などには、まった く関係ありません。「正会員」は

運動を進める主体 になる会員、「賛助会員」は運動を支え ・援助 して下 さる

会員、と考えています。

ただし、「正会員」と 「賛助会員」では、若干の違いがあります。すなわち、

総会に出席 したり、役員になるのは 「正会員」のみです(現 在は、傍聴 も認

めていません)。しか し、社団法人のため、監督官庁(厚 生省)の 求めに応じ、

名簿を提出することがあ ります。また、個人しか会員になれません。

入会 した後の、会員種類の変更(「賛助会員」から 「正会員」へ、あるい

はその逆)は 、文書で届けさえいただければ、いつでも簡単にできます。

一

ll

●会 費

会員は、総会で決められた会費を納めなければなりません。現在の金額は、

月額で 「正会員」は600円 、「賛助会員」は1口600円 で、個人は1口 以上団

体は3口 以上です。入会時に、その年度分 をまとめていただきます。また、

1月 以降に入会される場合は、次年度分を加えていただきます。

経済的にお困りの人は、会費を免除します。入会申込書にご記入いただく

か、次年度からは請求書に添付

する申請書をお出しいただきま

す。ただし、会費の免除は、当

事者〈本人 ・家族〉と学生に限

ります。また、申請は毎年お出

しいただきます。

なお、会費のシステム(金 額

や免除制度)は 、総会決議 によ

って変更されます。そのため、 穂

ご入会の際は必ずお確かめ くだ 口朗

さい。[環
◎り

霧
●入会金 曾

入会される時は、入会金が必 但

要です。これは、その人の 「立 嘔ぐK

場」、会員の種類、資格(個 人

か団体か)に 関係なく、現在は

1,000円 です。一度退会 し、再

度入会する人も同様です。ただ

し、この入会金は、経済的な事

情があっても免除されません。

いうなれば、入会にあたっての

事務処理経費です。
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民主的な組織の運営

●基本は 「定款」です

会の組織と運営の基本は、社団法人では 「定款(て いかん)」 とよばれてい

ます。重要な約束は、すべてここに明記 されています。いうなれば、協会の

憲法です。そのため、改正は総会で総正会員の4分 の3の 同意を経て、厚生

大臣の承認を得なければな りません。定款の施行のために、理事会で各種の

「細則(規 程)」 を定め、「決議」 を行っていきます。いうなれば、法律や政

令です。協会の活動は、これらに規定され、民主的に進められます。

●役 員

ここでは、『中央機関(本 部)』 に限定 します。協会(本 部)の 役員 は、総

会 によって選出 され、法務局 に登記 され ます。 これは、協会が社団法人であ

るからです。その ため役員 は、社会的 ・法 的な責任 を求め られ ます。

役員 は、理事 と監事 に分かれ、理事 は またそれぞれの役職があ ります。理

事 によって理事 会が構 成 され、監事 が監査 を行い ます。理事の定数は17人 以

上19人 以 内、監事 は2人 となってお り、その選出 は、「役 員選出規程」 に基

づいて行 われ ます。推薦制 であ り、立候補制ではあ りません。推薦 は、その

立場 、地域 を考慮 に入 れてな されます。

現在 の理事(19人)の 立場 は、てんかん をもつ本人4人 、その親9人 、医

師1人 、専 門職4人 、 その他1人 、 となってお ります。 また、北海道か ら九

州 までの9ブ ロ ックにll人 の 「ブ ロック担 当理事」が在住 し、6人 の 「事業担

当理事」がい ます。職業は、会社役員4人 、大学教授 ・講 師4人(内 、医師1

人)、 公務員 ・公団職員5人(内 、教 師1人)、 団体役員 ・職員3人 、会社 員1

人 、医療 ソー シャル ワー カー2人 、 と多岐 に渡 ってい ます。常務理事 を除い
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て報酬 は一切 な く、まった くのボ ランテ ィアです。なお、任期 は2年 です。

●会 議

協会(本 部)で 「会議」 と呼ぶものは、正式には決定権があるものだけで

あ り、「機関」でもあ ります。それは、「総会」と 「理事会」です。それぞれ

の構成 ・議決事項などを、下に一覧表としました。

総 会 理 事 会

構成 正 会 員 理 事

議長 出席 した正会員の中から選出 会 長

1,事 業報告(会 計報告) 1.総 会決定事項の執行に関する件

議
決
2・ 事業計画(予 算) 2.総 会議案

事 3.役 員 の 選 任 ・解任 3.各 種 企 画

項 4.会 費 に関する事項 4.入 会 承 認

5.会 員の除名(出席者の甚の同意) 5.資 産の管理方法

6.定 款の改正(全 会員の 〃) 6.「 支 部 」の 設 立 承 認

7.解 散および残余財産の処分(〃) 7.各 種規程

8.そ の 他 8.そ の 他

理事会と総会の役割分担

総会は、社団法人としての協会のもっとも重要な会議(機 関)で あり、正

会員によって構城 されます。いうなれば、個人会員(正 会員は、個人に限ら

れている)よ る、直接民主主義の場です。 しか し、現在4,000人 近い正会員

は全国に点在 し、年に1回 、主に東京近郊で開催される総会への、実際の出

席者は100人 足 らずです。ほとんどの人は、委任状による 「出席」 となって

います。個人を会員 とする社団法人のため、代議員制を取れません。これが、

民主的な運営を目指す協会にとって最大の悩みです。

理事会は、年に5～7回 開催 しています。毎回、午前10時 ～午後4時 とい

う長時間に渡るのは、『本部』の課題を討議するとともに、全国の 「支部」

の活動を詳 しく報告 ・分析するからです。討議はしばしば白熱 し、採決で決

定されることもまれではあ りません。なお、議事録は会員に公開されており、

要旨は機関誌 「波」に掲載されます。
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●資産 ・会計

協会 の資産 は、定款 の第25条 によ り、1)会 費、2)寄 付 金 品、3)事 業 に伴 う

収入、4)資 産 より生 じる収 入、5)そ の他の収入、 となってい ます ・ この内・

4)は 主に預金利子 、5)は 補助金 ・助成金 などです。会費 と寄付金 を基本 に し

たものであるため、いつ も財政 的に不安定であ り、しば しば危機 に陥 ります。

右の図は、1991年(平 成3

年)度 の予算の内訳です。会

費 と寄付金が、それぞれ約3

割です。「事業」 とは、講座

な どの受講 ・参加料 です。

「助 成金」 のほ とん どは、

「全国財団」の委託事業 とし

て、日本自転車振興会から機

関誌 「波」の発行とビデオの

作成に出されるものです。国

(入会金 を含 む)

6箭 笏iggt年度 予 算

収入 内 訳

146,223,000円

からの補助金は、わずか1.1%(1,563,000円)で しかあ りません。「負担金」

とは、講座の宿泊費など、受益者が負担すべ きもので、会計を通過するもの

です。「雑収入」は、基金 と一般会計の預金利子です・

会計年度は、毎年4月1日 から翌年3月31日 までです。公益法人の会計基

準(複 式簿記など)に て処理 され、公認会計士(中 央新光監査法人)の 監査

を受けています。「支部」の会計 も 『本部』に準 じて処理され、「支部」の監

事によって厳格な監査 を行っています。

●事務局

協会(本 部)の 事務所には、有給の職員(専 従職員)で 構成される 「事務

局」があります。協会へのお問合せに、まず初めに対応するところです・

職員の任免は会長が行い、雇用関係は 「職員就業規則」 に、給与は 「職員

給与規程」に基づ きます。協会の事務局で働 く労働者 として、勤務時間や休

暇、給与など、国家公務員に準 じています。現在の職員数は、常勤4人 ・非

一
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常勤2人 、合計6人 です。

事務局は、理事会の指示に従い、日常白勺なあらゆる業務をこなします・ し

かし、業務量の割 りには獺 数が少な・・ため、会員を初めとしたボランティ

ア活動 に支えられてます。

●加盟団体

協会は、特定の政党や宗教団体などと、特SUな 関係をもたないことを趣旨

とし、自主的な活動をめざしています.し カ・し・てんかん龍 を鰍 するに

は、協会だけの活動では不+分 です。そのため脇 会は他の団体 と協力'連

係 して勘 ため畿 つかの団体(齢 会)。・加盟 しています・その際も・協

会の自主性を損なわない、ということが念蜘 ・おかれます・下に・その窺

を示 しました。

日本障害者協議会(JD)

2.(福)全 国社会福祉協議会(全 社協)

・・亡、身障害児者団体連絡協議会(心 身協)

(福)全 国心身障害児福祉財団(全 国財団)

4,(社)日 本精神保健連盟(保 健連盟)

5,全 国病弱 ・障害児の教育推進連合会(病 障連)

6.国 際てんかん協会(IBE)

協会が加盟している団体(括 弧内は略称)

「支部」においても、政党などとの関係は同椥 ・鵬 する必要があり漣

合会への加盟は理事会の羅 を膿 としています・ただし・各都道府県の社

会福祉協議会との連係は、樋 的にイ乍って行 くように努めています・

1
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●組織一③

拡がる地方の活動

● 「地方機関」 とは?

協会は、全国的な組織です。 しかし、日本はとても広 く、1億2千 万人の

人が住んでいます。とても東京だけの活動では、てんかんをもつ入々のすべ

てをカバーできません。そのため、地方に活動の拠点を作る必要があ ります。

それを協会では、「地方機関」 と呼んでいます。

「地方機関」とは、『中央機関(本 部)』 に対応 した機関であり、それゆえ

協会の内部組織です。すなわち、会社における 「支店」 と同 じです。そのた

め、「社団法人日本てんかん協会」 とは、『中央』「地方」の両機関の集合体

といえます。正式な機関は 「支部」です。それ設立を目指 し、有志によって

結成されたのが 「支部設立準備会(準 備会)」 です。そのため、「準備会」は

正式な機関(組 織)と は言えません。

協会は、民法による公益法人(社 団法人)で すから、「地方機関」の設立

q
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グ20
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フ
/10
力

哲

囮 準備会
噌
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年 度 19771197 19791980 981 9831 984 1985 1986 1987 198 1989 0 1 1 1 92
・{`備会 333198劃,119 21 26 23 1 13 3 2 0(カ 所)

支 部 ll 111314121314 15 18 22 3 33 40 41 42 (カ所)

合 言1 61 141617172233 36 44 45 4 46 43 43 42 (カ所)

会員総数 1368P85 226024272751308136904410 4791 5151 5552 570 5956 6047 6371 6906 (人)

「地方機関」動向(1993年3月31日 現 在)
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と運営は、理事会(中 央機関)で 決議 された 「支部」運営規程に基づいて行

われ、責任は理事会が最終的には負うことにな ります。

● 「支部」の設立

協会の 「支部」は、〈都道府県〉単位の地域に設立します。すなわち、病

院や施設 ・学校の単位ではなく、市町村単位でも、複数の都道府県でもあ り

ません。そのため、「支部」の正式な名称は、「(社)日 本てんかん協会○○

県(都 道府)支 部」と呼びます。「支部」 は、その地区(都 道府県)に 在住

する会員によって構成 されます。すなわち、協会の会員は 『中央』「地方」

「地方機関」に対するガイドライン

1.「 支部」の設立承認のガイ ドライン

)

)

)

)

)

)

)

)

1

2
3

4

5

6

7

8

35人以上の会員

7人 以上の役員(2人 の監査 を含む)

代表 ・事務局長 ・会計担当の存在

機関誌 「波」を、3カ 月以上発送

「地方活動報告書」が、1年 以上毎月きちんと提出されている

1年 以内に、4回 以上の 「集い」の開催

1年 以内に、4回 以上の 「準備会」機関紙の発行

1年 以内に、4回 以上の役員会の開催

2,「 準備会」の活動停止又は解散のガイ ドライン

1)「 地方活動報告書」が6ヵ 月続けて提出されていないか、年間6

回以上提出されていない

2)結 成後、3年 以内に 「支部」設立の日程が決定できない

3.「 支部」の活動停止又は解散のガイ ドライン

1)会 員数が35人 を切 り、6カ 月を経過

2)「 地方活動報告書」が1年 以上提出されていないか、年間4回 以

上提出されていない

3)「 集 い」 が6カ 月以上提出 されていないか、年3回 以上 開催 され

ていない。

4)「 支部」機関紙が6カ 月以上発行されていないか、年3回 以上発

行 されていない

5)役 員会が6カ 月以上開催されていないか、年3回 以上開催されて

)6

いない

機 関誌 「波」 の発送が、年3回 以上規定 に反 した。

第63回 理事会(1989年5月21日)に て決定
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の両方に同時に所属することになります(第2章 にて既述)。

「支部」を設立するには、会員の有志による 「支部設立準備会(準 備会)」

を結成 し、一定程度の条件の整備をしなければなりません。条件が整って初

めて、理事会より設立が承認されます。条件は、理事会で決議 された 『ガイ

ドライン』で示されています。

「準備会」結成後およそ2年 で、『ガイドライン』の条件を満たせば 「支部」

となります。逆に3年 以内に 「支部」が設立されなかったら、「準備会」は

自動的に解散となります。公益法人として責任ある運動を進めてい くには、

それなりの組織を作る必要があると私たちは考えています。

● 「支部」の運営と活動

「支部」は、協会の 「地方機関」ですか ら、その運営は会員によって担わ

れ、民主的に進められます。事業計画 ・予算 ・役員(世 話人)は 総会で決定

され、事業 ・会計の報告は、「支部」の監事の監査を経て総会で承認されます。

会員総会が最高議決機関であり、世話人会が執行 ・運営機関であることは、

第2章 で説明したとおりです。総会終了後、各種の報告は、『中央機関(本 部)』

に送付 され、『本部』は必要があれば監査を行います。

「支部」の活動は、協会の活動そのものです。〈てんかん運動の最前線〉

といえます。そのため、特定の政治 ・宗教等の団体や企業 とは、特別な関係

ないよう配慮されることは言うまでもあ りません。社会福祉協議会や各種団

体 と協力 し合って進めることも、同 じように重要なことです。「支部」 によ

っては、地域の連合会に加盟 していますが、加盟は理事会の承認を必要とし

ています(第3章 にて既述)。 一部の 「支部」を除いて、有給の職員(事 務

局員)は いな く、活動は会員やボランティアによって支えられています。文

字どお り、支え合う運動です。

● 「ブロック」の役割

「支部」は都道府県の単位に設立されますが、相互に連係するために 「ブ

ロック」を編成 しています。 しかし、「ブロック」は正式な組織(機 関)で

は な く、担当の理事 に

よって運営 され ます。

1994年6月 よ り、協会 は

全 国 を9の ブロ ックに

分 け、その地域 に在住

す る担 当理事が います。

「ブロ ック」の主 な

活 動 は、「ブ ロ ック会

議」と 「ブ ロック大会」

の2つ です。 また、基

幹病院(て んかんセ ン

ター)の 建設 と充実 ・

整備 を求めて、共 同で

要望 活動 を行 って きま

した。全 国を巡 回 して

開催 される全 国大会 は、

その地域 の「ブ ロック」

の全面的 な協力 によっ

て準備 ・運営 され ます。

「地方機関(支 部 ・準

備会)」と『中央機 関(本

部)』 をつ な ぐ中間 の

組織 として、これか ら

は 「ブロ ック」 の整備

が急が れます。 その た

めには、 さ らなる組織

の整備 ・強化 と事業 ・

活動の積み重ねが必要

で しょう。

「地方機関」一覧
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1993年3月1日 現在

ブロック 都道府県名 設立年月日 会員数

北海 Ol 北海道 1978・10・1 237

東北

ll
81
11

青 森
岩 手
宮 城
秋 田
山 形
福 島

1988・6・26

1974・12・8

1980・2・24

1987・9・27

1990・7・8

1989・6・25

ll

ll

§1

関東

ll

il

捲
14

茨 城
栃 木
群 馬
埼 玉
千 葉
東 京
神奈川

1988・11・20

1987・6・28

1990・5・27

1984・4・8

1980・12・14

1977・3・21

1977・5・21

lll
lll
lll
471

北越
}l
ll

新 潟富
山
石 川福
井

1977・5・29

1990・1!・25

1988・6・19

1986・10・25

ll
ll

中部

ll

ll

髪

山 梨
長 野
岐 阜
静 岡
愛 知
三 重

1987・5・23

1988・6・19

1978・4・9

1988・5・22

1987・5・17

211
211
211

近畿

ll
ll
l8

滋 賀
京 都大
阪
兵 庫
奈 良
和歌山

1989・11・19

1988・4・10

1974・3・10

1985・10・13

1989・11・26

1987・11・22

lll

癬

1§

中国
毘

ll
35

鳥 取
島 根
岡 山
広 島
山 口

1990・12・16

1990・7・1

1986・10・26
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愛 媛
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麗
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ll
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福 岡
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長 崎
熊 本
大 分
宮 崎
鹿児島
沖 縄

1980・4・13

1990・4・1

1988・4・24

1987・2・15

1992・6・27

1989・12・17

1990・ll・18
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●社会啓発事業一①

5出 版等での啓発活動

●正 しい知識の伝達を重視 します

てんかんは、古い時代から多 くの人を苦 しめてきましたので、そのく名称〉

はよく知 られています。しかし、そのく内容(事実)〉 については、よく知ら

れているとは言い難 く、誤解 と偏見に包まれている、といっても過言ではあ

りません。また、現代てんかん学は、急速に進歩 してきました。誤解と偏見

を正し、新 しい知識 を広めるための活動(啓 発活動)を 、運動の発足以来も

っとも重視 してきました。

●機関誌 ・紙の発行

情報 をもっとも必要としているのは、てんかんをもつ本人とその家族、す

なわち当事者です。また、相互の励 ましや意見 ・情報の交換 も重要です。機

関誌 「波」 は、本人や家族 のニーズに

応 えるために、協 会の発足以来 、月刊

で発行 して きました。学会 ・専 門誌 を

除けば、てんかんに関す る我 が国で唯

一の情報 誌 です。「機 関誌」 とい う性

格付 けのため、会員 を念頭 において編

集 ・発行 され ます。(し か し、行 政機

関 ・施 設等 で は、 定期 購読 もで きま

す。)B5版 ・36頁 ・上質紙 にて、毎 月

1日 の発行 です。内容 は、医療 ・教育 ・

福祉 ・職業 についての情報 、問題提起 。

漫画に よる基礎知識。体験談。 アイデ

一
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アの交換、等々です。なお、保存用に専用のファイルもご用意 しています。

また、視覚障害者のために、テープ版もご用意 しております。詳 しくは、協

会(本 部)へ 直接お問合わせ、お申込み下さい。

協会の各地の 「支部」でも、それぞれ機関紙を発行 し、その地区に在住の

会員にお送 りしています。表にその一覧をお示しいたします。地方色豊かな

名称に、ご注目 ・ご賞賛下さい。

都道府県名 機 関 紙 名 都道府県名 機 関 紙 名

Ol 北海道 波紋 25 滋賀 Lake

02 青森 あ っぶる 26 京都 さざなみ

03 岩手 やまびこ 27 大阪 なに波

04 宮城 みやぎの波 28 兵庫 子午線

05 秋田 ば っけ 29 奈良 わか くさ

06 山形 さ くらんぼ 30 和歌山 わかやまなみ

07 福島 しゃくなげ 31 鳥取 鳥取nami

08 茨城 のばら 32 島根

09 栃木 とちぎ波 33 岡山 ももたろ う

10 群馬 からっかぜ 34 広島 ゆい ・ひろ しま

ll 埼玉 埼玉ニュース 35 山口

12 千葉 わかしお 36 徳島

13 東京 ともしび 37 香川 架け橋

14 神奈川 かもめ 38 愛媛 支部 だ より・えひめ

15 新潟 なみ ・にいが た 39 高知 くろ しお

16 富山 やまなみ 40 福岡 さざなみ

17 石川 波の会 ニュース 41 佐賀

18 福井 すいせん 42 長崎 石だたみ

19 山梨 43 熊本 くまもと波

20 長野 しな乃の波 44 大分 しお さい

21 岐阜 はろう 45 宮崎 宮崎県支部ニュース

22 静岡 しずなみ 46 鹿児島 さくらじま

23 愛知 おおなみ 47 沖縄 太陽

24 三重 しん じゅがい

「支部」機関紙一覧 1994年3月1日 現在
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●小冊子 ・書籍の発行

医学には素人である本人や家族向けに書かれた本は、運動が始まった頃に

はほとんどありませんでした。そのため、機関誌 「波」を増頁 し、内容を充

実させるとともに、各種の小冊子 ・書籍を発行 してきました。表に、この20

年間で協会が発行 した主な印刷物の一覧をお示 しいたしました。

「年度」は、初版の発行年度です。多くの書籍が再版を重ねています。す

べて、協会で販売 しています。また、協会が編集 し出版社から出 した本があ

ります。それぞれが、ロングセラーになっています。ここではご紹介しませ

んが、協会では、てんかんに関する各種の書籍を、出版社 と契約して、紹介

と販売をしています。それ らは、「出版案内」に掲載 しています。てんかん

に関する情報は、すべて把握するよう

に しています。

最近 は、映像 に関心が広が って きて

います。そ のため、 「援助 の実際 シ リ

　
一ズ」 と銘打 ち

、 ビデオ フイルム を作i

成 してい ます。 これは、小 冊子 のテキ

ス トと組合わせ て利用 する形式 になっ

}
て い ます。 もちろん、小冊子 だけで も:

結 構で す。 また、16mmの 映 画 フイル

ム化 しています。貸出 をご利用 下 さい。

「IENEWS日 本 語版」 とは
、協 会

が加盟 している国際 てんか ん協 会の機

関誌の日本語版です。大日本製薬(株)の 協力により、季刊で発行 し会員の

みに配布いた してお ります。世界の情報が、 日本語で詳 しく知ることができ

ます。個別の障害 ・疾病団体では、協会のみが行っていることです。

右上の写真は、好評の 「講座」シリーズです。

r
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協会発行の主な書籍 ・小冊子

書 名 判型 頁数 年度 定価 著編者 ・備考

てんかん講座 一1 A5 234 1979 2060 和田豊治 ・他

講 てんかん講座一2 A5 234 1980 2163 秋元波留夫 ・他

座 てんかん講座一3 A5 243 1981 2266 大田原俊輔 ・他

シ てんかん講座一4 A5 252 1982 2369 朝倉哲彦 ・他

リ てんかん講座一5 A5 233 1983 2369 竹 内一夫 ・他

i て んかん講座 一6 A5 263 1984 2369 八 木 和一 ・他

ズ てんかん講座 一7 A5 227 1985 2472 河合逸雄 ・他

てんかん講座 一8 A5 237 1986 2472 大沼 悌一 ・他

てんかん学の軌跡 A5 144 1981 「公開講座」講演録
調
てんかん白書●83 A5 200 1982 てんかん問題の実態
査
てんかん2000年 A5 129 1984 1854 中田瑞穂著
報
てんかん患者の就労状況 A5 179 1984 1854 「就労調査」報告書生

口

雇用差別とてんかん A5 213 1984 2060 米国の政策
圭
日
英国のてんかん総合対策案 A5 107 1985 1030 レ イ ド ・ レ ポ ー ト

■

発達障害とてんかん A5 37 1985 412 発達障害法との関係
研
てんかん制圧への行動計画 A5 405 1986 3914 総合対策研究報告書
究
てんかん リハ ビリテー ション研究1 B5 200 1985 2545 3.ま で発行
堂
日
てんかん発作 と頭部保護帽 A5 60 1988 412 厚生省研究報告書

てんかん 新書 32 1983 103 入門書

ぼ くの 病 気 一 て ・ん ・か ・ん 新書 32 1984 103 イ ラス ト入 り

脳波検査 新書 32 1985 103

てんかん発作の介助 と観察 A5 32 1987 412 ビデ オ(6,690円)
小
おさむ くんの世界 A5 48 1988 412 ビデ オ(6,690円)
冊
てんかんの診断と治療 A5 48 1989 412 ビデ オ(6,690円)
子
子供の日常生活 A5 48 1990 412 ビデ オ(6,690円)

た くまくん① A5 56 1990 412 す ば る ・ほ しひこ著

てんかんと共に生 きる A5 56 1991 412 ビデ オ(6,690円)

てんかんの外科治療 A5 140 1992 1545 ビデ オ(6,690円)
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●社会啓発事業一②

知識を拡げ権利を守る

●行動する啓発活動

正 しい知識を拡げる活動は、さまざまな形態によってなされます。それは、

情報の伝達に留まらず、誤解や偏見による差別か ら、てんかんをもつ人々の

権利 を守ることに繋が ります。受け身ではなく、積極的に撃って出る、行動

する啓発活動 こそ、協会の伝統であります。この活動は、以下のとおり大 き

く3つ に分類 されます。

●啓発 ・権利擁護活動

この活動も、下記のように2大 別されます。

1)ボ ランティアの育成

「親こそ最大のボランティア」 という合言葉で始 まった私たちの運動は、

本人 ・家族の積極的な無償の奉仕によって支えられています。 と同時に、専

門医や専門職、そして学生や主婦、会社員等の市民やボランティアの参加と

援助が大きな力です。

2)差 別に対する闘い

法律や制度の上での不平等はもちろん、てんかんを理由とした不公平な処

遇 を、私たちは 「差別」 ととらえ、決 して許 しません。また、差別に繋るよ

うな、誤解や偏見に基づ く発行物や放送等 も、積極的に正 して来ました。と

くに、権利を守るための裁判へは、求めに応 じ、組織を挙げて支援 してきま

した。右上の写真は、某地方自治体による差別解雇に対 し、その撤回を求め

た闘いを支えるの街頭署名活動です。

闘いは、常識的にかつ手順を踏んで行なわれ、権利を守 り理解を拡げるの

が目的です。それゆえ、当事者の意志を尊重し、運動が一人歩 きしないよう

に注意が払われます。また経過 と結果は、詳 しく公表されます。

退転の決意で進められます。
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しか し、不

● 「講座」の開催

この活動 も、以下のように2大 別されます。

1)て んかん学基礎講座

1978年 より協会(本 部)主 催で、主に専門職(教 師 ・施設職員 ・保健婦等)

を対象に、毎年夏に開催 してきました。現在は大阪と東京の2会 場で各3日

間、6つ の同じテーマと6人 の講師で開きます。定員は、両会場で1,100人

です。今年度で16回 目になり、これまでに延で約16,000人 が受講 しています。

なお、この講座の講演録は、「てんかん講座(全8巻)」(協 会発行)や 「難

治てんかんの治療 とケア」(ぶ どう社発行)の 書籍やテープ版になっており、

1991年度 よりビデオ版を作成 しています。

なお、各地の 「支部」の主催で、『専門職講座』『基礎セミナー』等の名称

の下、専門職を対象 とした講座が各種開かれます。

2)市 民講座

『公開講座』や 『ボランティア講座』等々の名称の下、各種の講座を主に

「支部」が主催 します。当事者(本 人や家族)を 対象 にした 「研修会」(第

8章 で説明)や 、専門職を対象にした上記の講座を除く 「講演会」等は、す

べてこの事業に入 りますので、その数は非常に多 くなります。この講座は、
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その目的か ら、「てんかん月間」の期間に集中します。

特筆すべきは、国際障害者年の期間中に、学習院大学記念講堂で開催 した

「国際てんかん学公開講座一'81」です。アジアで初めて、京都市で開催 され

た 「国際てんかん学会議」 を受け、世界の専門医による最先端の話は、およ

そ1,000人 の聴衆に感動を与えました。上の写真は、この時の会場風景です。

なお、この時の講演録は、「てんかん学の軌跡」として発行されました。

●てん かん を正 しく理解す る月間

集 中的 な啓発活動 を行 うため、運動発足10周 年記念大 会が開かれたll月 を、

「てんかん を正 し く理解 する月間」 と定め、厚生省 を初め と した機関 ・団体

の後援 ・協賛 を得 て、1983年 度 より実施 して きま した。毎回テーマ を掲 げ、

ポス ター とリー フレッ トを大量 に作成 ・配布 し、 さまざまなイベ ン トや行動

をもって きま した。右の図 は、1965年 よ りの リー フレッ ト(絵 はポスターと

同 じ)で す。毎年、新 しいデザ インで作 成 します。

これまでの内容 では、映 画の作成(1983年)、 体験 集 「てんか ん と私」 の

発行(1985年)、 新宿駅頭 での街頭 アピール(1990年)な ど、嗜好 を凝 らし

て きました。そのため、報道機 関 も積極的 に取 り上げて きました。

なお、全 国大会 をこの 「月間」 の中央集会 と位 置付 け、 この場 で2つ の賞

を授与 し、感謝 の意 を表 してきま した。す なわち、てんかんの社会 的問題の

一
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解決に功績のあった方への 『木村太郎記念賞』と、てんかん運動に貢献され

た方への 『功労賞』です。

躍臼 煎 ム齢 」購 ∩9■ 隆・f亀r喧1層 星槻 」 ●05-,o璽95`■1

拡かれ、

てんガん制圧ネットワークlg
,

課8旗 τんか ん蟹置書
〒旧鼠耳轟願富区画皐幡醜曹1-8「丘四鮒団,とル5F
君03-202・5881

っi'、1

ρ

墨更8ホ てんかん悔蜜
ヒレ5F

BO3-2025661
FetO3-202-7235

舐8取 てんかん蟹」8
〒略z窟双u■9区酉畢幡田2・2・6「鋤 団」ヒルSF
雪03.202-5881

緯
餐 馳鯉
蟹8粛 てんか ん幅8

ロ ヒノ
矧⊃3雫32【⊃2-5661
FAXOI-IN?-ln5
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●自立援助事業一①

相談 にの り共に楽 しむ

●自立生を支援します

公的には、「療育指導事業」 と表現 しています。 しかし、それはちょっと

固い表現です。率直に裏話をすれば、法人になる時の厚生省からの指導によ

ります。言 うなれば役所言葉です。私たちは通常、「自立生活援助事業」 と

呼んでいます。てんかんをもつ本人やその家族が、てんかんに負けずに生き

てい くために、相互に援助する活動のことを指 します。

●個別自立援助(相 談活動)

協会の相談は、原則 として各地の 「地方機関(支 部 ・準備会)」 でお受け

します。 まず、「地方機関」の事務局へ、ご相談下 さい。電話でお受けする

のは、主 に家族や本人の立場の(す なわち、多 くは専門家ではない、ボラン

ティアの)役 員です・その旨をご承知おき下さい。なお、各 「地方機関」の

事務局の住所は・しば しば変更されることがあ り、最新のものが機関誌 「波」

に毎月掲載されます。必ず、氏名を名乗って、時間を配慮 してご相談下さい。

毎週金曜日、東京都立障害者会館(港 区芝5-18-12TEL.03-3455-6321～3)

で、「東京都支部」の役員(あ るいは、会員)が 出向いて、面接にてご相談

をお受けします。これは、東京都の事業ですから、会員 ・一般(非 会員)に

かかわりなく無料です。ただし、予約制になっています。お電話で、会館に

直接ご予約下さい。相談時間は、30～40分 です。

各地で開催する 「集い」や 「例会」などでも、相談をお受けします。会員 ・

一般(非 会員)に かかわりなくほとんどの場合は無料ですが
、一般の方はそ

の催 しへの 「参加料」を必要 とします。

『本部』事務所では、事務局員は原則的に、お電話でのご相談にはのって
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い ませ ん。 ただ し、専 門的な内容 は、「定期 相談」 という形 で、下記 の方 法

で行 い ます 。その際 は、常務理事が中心にお受け します。

なお、協 会は会員制の団体ですので、「会員」の方 と 「一般(非 会員)」 の

方 とでは区別 させ ていただいてい ます。会員 は、あ らゆ る相談が無料 ですが、

一般(非 会員)の 方 は
、相談の形式や内容 に よっては、相談料金(1回 につ

き消 費税3%が 加算 され、4,500円 です)を いただ きます。 ご了承下 さい。

〈お電話 での ご相談 〉

緊急性 のある ものを除 き、原則 として毎 週木曜 日に相談 の担当者がお受け

いた します。時 間は、お よそ1時 間です。会員 ・一般(非 会員)に 関係な く

ご相談 で きますが 、予約制になっています。事前 に、お電話でご予約下 さい。

なお、一般(非 会員)の 方 は、予約 され ました後 、事前 に相談料4,500円(消

費税込)を 、お送 り下 さい。 なお、緊急性 とは、①発病直後。② ウエス ト症

候群(点 頭 てんかん)発 病後3カ 月以内。③ その他 、です。 ご判断が困難な

場合 は、電話 口で相談の内容 を簡単 にお話 し下 さい。 こち らで、判断 させて

いただ きます。

〈お手紙 での ご相談 〉

まず 、1).相 談 基礎 資料2),相 談 票 を、無料 でお送 りします。それ らに、

必要 な項 目をご記入の上、 ご相談下 さい。なお、会員 は、いつで も ・何 回で

も ・どんな内容 で も、無料です。一般(非 会員)の 方 も原則 として無料です

が 、① 専 門病 院(医 師)の 紹 介 と②2度 目か らの ご相 談 は、有料(1回

4,500円 く消 費税 込 〉)に な ります。現金 または、郵便為替 をご同封 の上、

上記2つ の書類 とともにお送 り下 さい。

〈面接での ご相談 〉

原則 として毎週木曜 日に、『本部』事務所 にて、相談担当者がお受 け します。

時 間は、お よそ1時 間です。会員 ・一般(非 会員)に 関係 な くご相談で きま

すが、予約制 になってい ます。事前 に、お電話 でご予約下 さい。 なお、一般

(非会員)の 方は、相談料 を1回 につ き4,500円(消 費税込)、 当日お支払 い

い ただ きます。 なお、お帰 りまでにご入会 された方 は、会員扱い にな り無料

にな ります。 ただ し、後 日のご入会 では、払戻 しできませ ん。
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●集団自立援助

これも難 しい表現ですが、みんなで集まってワイワイやろう!と いうもの

です。楽 しくなくちゃつまんない、明るくな くちゃ 「てんかん運動」ではな

い、というものです。それは、いろんな形で創意工夫 して進められます。

〈キャンプ〉

運動が発足 してす ぐに始め

られたキ ャンプは、全 国各地

で開催 される ようにな りまし

た。専 門医が付 き添 うこ とな

ど、安全面への配慮 に努力 し

てい ます。「親 子 キ ャ ンプ」

「青年 キ ャンプ」 「サ マ ーキ

ャ ンプ」 「ス キー キ ャンプ」

と参加者 もさまざま、地域 と

企画 に よっていろいろな内容

があ ります。

集団で泊 ま り込み、遊 び、

語 らい、食べ、歩 き、 と日頃

と違 った生 活 を、 自然 の中で

経験 します。 そ こか ら、病気

と闘 う知恵 と勇気が 、何 よ り

も生 きてい く歓 びが湧上 って

きます。障害の重い こどもや

青年 には、支え、共に行動 す

るボ ランティアが参加 して く

れ ます。

碧

誌,_

饗

キャ ンプは、主 に夏期 に開催 され ますが、最近 は冬期 のスキーキャ ンプが

各地 で開かれ るようにな り、人気 を博 してい ます。 また、 テニス キャンプと

r
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か、水泳 キ ャンプなど、 目的がはっ きりしたキ ャンプ、旅行会 として交流 を

楽 しむ形式 な ど多彩です。

また、海外へ のツアー も始 ま りました。集 団で楽 しくや りなが ら、てんかん

と闘 うのです。

〈水泳(プ ール)教 室〉

発作 のある子で も、水 泳の

機会 を保障 したい と、各地で

「水泳(プ ール)教 室」 を、

協会が主催 した り、開催 を働

き掛 け た りして い ます。 東

京 ・山手YMCAで は 、通年

の教室が設 け られてい ます。

〈 さまざまなレクレーション〉

楽 しい こ とは、 よ く思いつ

くものです。 クリスマス会、

忘年会、新年会、納涼大会、

ハ イキ ング、バーベキュー、

い ちご狩 りにぶ どう狩 り、東

北 地 方 で は芋 煮 会が 盛 ん で

す。 「日本 て んか ん協 会」 で

屋
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泌,/毎 」
な く 「日本えんかい(宴 会)協 会」 と評判が立 った こともあ ります。 あなた

も、ぜ ひお近 くの レクレーシ ョン(宴 会?)に ご参加 され ませ んか。ただ し、

いつで も、誰で もワリカンです。カラオケで歌 う時 も、「進 め!て んかん制圧」

を忘れ ません。
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●自立援助事業一②

8.集 い 、 学 び、 共 に生 き る

●研修会の開催

てんかんをもつ本人や家族(当 事者)と 運動の活動的なメンバーを対象に

する学習会を、ここでは一括 して 「研修会」 とよんでいます。それは、①て

んかんに関する知識を学ぶ、②てんかん運動についての交流 と学習、に2大

別されます。専門職や市民を対象とする 「講座」については、第6章 でご説

明 しました。また、研究や実践の報告 と交流の場であるく研究会議〉につい

ては、次回にご説明 します。私たちは、この学習(研 修会)を とても大事に

しています。

匿
曹
♂ 舶

,1'
"

の

私 たちの会は、とて も理屈 っぽい と評 され ることがあ ります。機関誌 「波」

の記事 は難解であ り、やた らに 「研修 会」が多い、 とい う批判 もあ ります。

しか し、 それは当然 なこ とだ と思 うのです。「てんか ん」 は、複雑 な病 気

です。それゆえ、理解するのは とて も大変 なことです。 どうして も、それ を

正確に伝 えるには、ある程度 の難解 さが伴 います。集い学ぶ ことが、集い交

流する ことが、てんかん との闘いに知識 と力 を与え ます。

r
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〈各地での研修〉

主に各地の 「地方機関(支 部 ・支部準備会)」が主催 して開きます。集い、

例会、講演会、相談会、映画会、討論会、読書会、懇談会、等々の名称でよ

ばれる 「学習会」が中心です。てんかんについての正しい知識を、専門医な

どの講演や映画で学ぶ。当事者の体験を通 じ、自立への道を探る(自 立生活

プログラム)。悩みや不安を打ち明けあい、相互に励まし合う、等々形式や

内容もさまざまです。

線
地方での 「研修会」では、講師による相談会が同時に開催されます。通常

は、集団(公 開)相 談の形をとりますが、個別相談を行う場合もあ ります。

参加者の秘密は、いかなる場合でも厳守 されます。

〈中央での研修〉

「活動者会議」「相談担当者会議」「会計実務者会議」「ブロック会議」等、

てんかん運動の理論と実践 を、学び交流することが主な目的です。また、「ブ
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ロック大会」「全国大会」等、知識の習得や活動の交流 を同時に追求する企

画もあ ります。『中央機関(本 部)』 が主催 し、企画によっては 「地方機関」

と共催にな ります。なお、詳 しくは、第11章 においてご説明いたします。

●当事者グループの育成

私たちの会の会員の8割 は、てんかんをもつ本人とその家族という 「当事

者」で占められています。その意味では、協会は 「当時者団体」といえます。

そこで、当時者による 「グループ活動」を、各種多様に作ることにより、

相互に交流を図っています。その中で、てんかんをもつ本人のグループ活動

に、とくに力を入れてきました。

〈てんかんをもつ本人のグループ活動〉

本人のグループ活動は、運動の発足時より 「青年部」という名称で活発に

展開されてきました。それは、協会の内部の 「組織」として、てんかんをも

つ本人を代表するものと位置付けされていました。それゆえ、設立の手続き

や組織の運営、あるいは活動の進め方が、「運営規程」で定められていました。

しか し、活動を進める中で、「組織」としての位置付けは、現状に合わない

ことが次第に明らかになってきました。そこで、下記のとお り 「事業」とし

て位置付ける 「マニュアル(案)」 をきめ、実行に移 しています。

」・γ

尋

響 ＼t一 陰 、、

「本人グループ活動」 というのは、本人によるセルフ ・ヘルプ(自 助)活

動と本人に対するグループ ・ワークを組み合わせたものです。自主的に活動

しっっも、協会(「地方機関」)の事業の枠内での活動であり、その指導 と援

「
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助を受けます。知的障害における 「青年学級」や、精神障害の 「ソーシャル

クラブ」と類似するものです。体験学習や相互の交流を中心にして、社会参

加の準備を行います。また、社会の中のオアシスでもあ ります。

地域、性別、年齢、障害の程度、趣味、等々によって、さまざまなグルー

プを作 りたいと願っています。とくに、初めて私たちの会を訪れた仲間を暖

か く迎え、仲間作 りの場であ りたいと考えています。互いに悩みを語 り合い、

共に生きてい くためには、信頼できる仲間が必要です。

(位置)

1.グ ル ープ活動 は、協 会の 「支部」

の事 業 と して行 い ます。 そ れ は、

「組織」ではない ということであ り、

協会の 「支部」の資産を使用す るこ

とがで きる とい うことです。

(設 立)

2.グ ル ープは、「支部」単位に作 り、

「支部」 の世話 人会 の承認 を得て下

さい。 しか し、「支部」 の 中に、 グ

ル ー プを幾 つ作 って もか まい ませ

ん。積極的 に ドン ドン作 りましょう。

(メ ンバ ー)

3.グ ル ープのメ ンバー(成 員)は 、

てんかんをもつ本人 に限 ります。 し

か し、協会の会員であ る必要はあ り

ませ ん。一般の(非 会員)の 人で も

結構です。

(リ ーダー)

4.役 員 はお きません。皆 、同 じ立

場で、平等 です。ただ し、相互の話

てんかんをもつ本人のグループ活動の手引き(案)

し合いによって、リーダーを決める

こ とはできます。 リー ダーは、協会

の会員 に限 ります。

(規約)

5.グ ル ープの運営 のため に、「規約」

とい う形の決 りは作 りませ ん。常識

と友情で進めて行 きます。困 ったこ

とがあ った り、意見 の違 いは、話 し

合いで解決 します。

(相談役)

6.専 門職や医師 ・家族な どの人を、

「相談役」と して入 っていただ くと、

何 か と便利 であ り、活動がスムーズ

に進 み ます。

(責任)

7.グ ル ープの参加者は、 自立 した

(あ るいは自立 を目指す)大 人です。

自分の行動の結果 には、すべて 自分

で責任 を もって下 さい。

(1991年5月19日

第74回 理 事会にて承認)
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科学的に事実を直視する

●当事者の立場から科学 します

てんかんをもつ本人やその家族 という、当事者を中心に作られた団体が「調

査研究事業」をすることに、違和感を感 じる方もあるでしょう。そんなこと

は専門家に任せればよい、 との考えもあ ります。しかし私たちは、当事者だ

から出来る調査、当事者が中心の団体がやらねばならない研究がある、と考

えています。

No 実施 調 査 名 報 告

1 1974 第1回 会員実状調査 「報告書」

2 1978 第1回 会員実状調査一病態 と闘病様態 第1回 実情調査報告書

3 1983 第2回 会員実状調査一療育と教育 「リハ研究」-1所 載

4 1984 第3回 会員実状調査一就労実情調査 てんかん患者の就労状況

5 1984 「てんかん」教育の実態に関する調査 「行動計画」所載

6 1985 精神病院 ・精神科に入院中の患者調査 「行動計画」所載

7 1986 (社)日 本てんかん協会会員意識調査 「リハ研究」-2所 載

8 1986 日本てんかん学会アンケー ト調査

9 1989 第2回 就労実状調査 てんかん学の進歩一2

協会実施調査一覧(全 国レベルのみ)

●調査の実施

てんかんをもつ人々の悩みを、科学的に分析する必要があ ります。当事者

の団体は、ややもすると自分の体験にこだわりすぎ、主観的に問題 を捉えて

「
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しまう恐れがあ ります。これでは、一面的になって しまします。そのため、

事実を正確 に把握 し、事実に基づいた論議をしなければな りません。たとえ

それが、当事者 にとて厳 しいことであったとしても、事実を受け止めて行か

なければなりません。

協会がこれまで実施 した主な調査は、左記の表のとおりです。これは、あ

くまでも全国レベルのみであ り、近年各地の 「支部」を中心に取 り組まれて

いる各種調査は、すべて割愛されています。なお、これらの調査は、各種の

専門家の参加 と協力で実施され、コンピューターで集計されています。

●各種の研究活動

協会の研究活動は、①研究委員会の運営、②研究会議の開催、③研究誌の

発行の3大 別できます。

①研究委員会の運営 とは、テーマに則 した研究チームによる、文字どお り

の研究活動です。これまでの活動の中で特筆すべ きものは、「てんかんの総

合対策の樹立関する研究」です。これは、1983年 より3年 にわたって実施さ

れた政策研究であり、その報告書は39頁 の広告に示 されているとお りです。

1994年度より、世界的な規模で 「電子ゲーム誘発発作の機序と対策に関す

る研究委員会(仮 称)」が発足する予定です。これは、1993年初頭 にあった「T
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Vゲ ームとてんかん(発 作)」 に関する報道パニ ックの余波を受け、有力メ

一 カーの助成 に よってな される ものであ り、協会 の事業 として なされ ますが、

すべての実施は 「運営委員会」によって進められます。

②研究会議の開催 とは、「てんかんリハビリテーション研究会議」を初め

とした、各種の研究集会です。必要に応 じ各種のテーマで開催 します。これ

は、学術集会の一種 といえるものです。前頁の写真は、1985年 に静岡で開催

した第2回 の 「リハ会議」 のシ ンポジュウムです。

③研究誌の発行は、「てんかんリハビリテーション研究」 を初め、海外の

文献 を中心 とした書籍の発行です。社会的な問題に関して、全 く商業ベース

に乗 らない文献であっても、参考資料 として重要なものを、積極的に翻訳 ・

出版 しています。(第5章 の表にて既述)

研究活動は、てんかんに関心をもつ医療 ・福祉等の専門家を中心に、当事

者等の関係者の共同作業で進め られます。その目的は、「てんかんをもつ人々

の利益」 という、てんかん運動の基本理念に基づいているのです。

●てんかん総合対策の樹立に関する研究委員会報告書●

39
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百 ・定 価3800円 ・送 料

(財)三 菱財団の研究助 戊金を もとに、50数 名の専門家 ・

関係者によって、3年 前 より進められてきた 「総合対策研

究」 は、1986年12月20日 に 「報告書』の発行をもって終 ∫

した。 この 『報告書』 は、米合衆国の 『てんかんに関する

国家的行動計画(PlaneforNaIionwideActiononEpilepsy)』

や英国の 『てんかんをもつ人々(PeoplewithEpilepsy)
一 レイド報告』 ・西 ドイツの 『てんかん白書(Epilepsie・

Bericht'85)』 と同 じように、てんか んの問題は11・∫か、行政

は ・社会はそ してわれわれは何をなすべ きかを、明確に指

し示 している。

●内容O序 文 ○緒言(秋 元波留夫)

○疫学(頻 度 ・原因 ・f後 ・重複障害 ・妊娠 とlil産)

○研究1あ ゆみ、現状 と展望 ・学会 ・研究費 ・施設)

O医 療(機 関 ・診療科 ・専門診療科一てんかん科 ・

救急医療 ・施設 ・医療費 ・診断 ・治療 ・専門教育)

Or・IUj(発 生 」二防 ・早期発見一早期治療 ・悪化防止)

O法 制度(精 神衛生法制 ・法的位置付け ・資格制限)

○リハ ビリテーション(理 念 と意義 ・目的 と対象 ・

医学的 リハ ・療育 ・教育 ・職業 リハ ・社会的リハ)

o社 会啓発(当 事者 ・行政 と専門職 ・市民 ・マスメ

デ ィア ・協会の役割)O提 言

○資料(精 神病院入院てんかん患者の全国調査)

円 ・発売/ぶ どう社

ます)

●お求めの場合は

●どこの書店か らでも、お取寄せできます(そ の場合は、
「発売/ぶ どう社」とこ明示一ドさい)。

●協会へ直接お申込の場合は、送料が必要ですが会長の

個人名です ぐにお送 りします。なお各地の 「支部」では

取扱 っていません。

●委 員 ・執筆者(五+音 順)

秋元波留夫 日本てんかん学会前会長
朝倉 哲彦 鹿児島大学医学部脳神経外科教授
石田 元男 国立病院医療センター精神科医長
伊東 宗行 国立療養所釜石病院院長
伊藤 洋 全国社会福祉協議会福祉部副部長
大谷 藤郎 社会福祉 ・医療事業団理事
大田原俊輔 岡山大医学部脳研発達神経科学教授
大塚 親哉 順天堂大学医学部浦安病院小児科教授
大沼 悌一 国立精神 ・神経セ ンター武蔵病院医長
大森文太郎 元厚生省医務局国立療養所課課長補佐
岡 鋏次 岡山大医学部脳研発達神経科学助教授
小鴨 英夫 淑徳大学社会福祉学部教授
掛川 紀夫 岩見沢市立総合病院精神神経科主任医長
風祭 兀
梶 鎮夫
河合 逸雄
木 ド 哲雄
熊谷 公明
黒川 徹
駒井 澄也
佐々木敏裕
佐藤時治郎
佐藤 光源
佐藤 慶幸
佐野 圭司
島園 安雄

島田 司己
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清野 昌一・
関 亨
曽我 孝志
高松 鶴吉
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●調査研究事業一②

10情 報の収集 と国際交流

●てんかん情報センター

てんかんに関するさまざまな情報を、可能な限り収集 し、整理 し、求めに

応じて提供するために、協会は 「情報センター」を設置しています・実態は

かな り貧弱ですが、わが国ではもっとも豊富な情報を保持 していると自負 し

ています。情報は、内容や形態によって、以下のとお りに分類できます。

①定期発刊物/専 門雑誌から団体機関誌まで、定期的に購入 ・入手 してい

ます。主な誌名を下表 に示しました。②専門書籍/て んかんに関する書籍は・

医学 ・非医学に関わらず、新刊本はすべて入手 しています。③各国の資料/

各国の政策資料、てんかん協会発行の機関誌、書籍など・相互に交換 したり

国際会議等に出向

いて入手していま

す。④ ビデオテー

プ/内 外の作品、

テレビ放映の録画

、 など。⑤新聞記事

/関 係記事のスク

ラツプ。⑥写真/

活動記録や個人の

写真。⑦ 「波」テ

ープ版/視 覚障害

者のために武蔵野

ボランティア協会

の協力で作成 して 「情報センター」保存の主な定期刊行誌

No 誌 名 編集 ・発行

1 EPILEPSIA 年6回 国際抗てんかん連盟

2 INNEWS 季 刊 国際てんかん協会

3 てんかん研究 年2回 日本てんかん学会

4 研究年報 年 刊 てんかん治療研究振興財団

5 研究報告書 年 刊 厚生省精神 ・神経研究班

6 脳 と発達 年6回 日本小児神経学会

7 障害者の福祉 月 刊 日本障害者リハビリテーション協会

8 リハビリテーション研究 年6回 日本障害者リハビリテーション協会

9 厚生白書 年 刊 厚生省

10 IYDP情 報 月 刊 日本障害者協議会

ll 職 リハ ネ ッ トワ ー ク 季 刊 日本障害者雇用促進協会

12 手をつなぐ 月 刊 全日本精神薄弱者育成会

います。⑧その他/各 種名

簿や報告書・年報は、生の情

報を得るには貴重な資料で

す。一部は、門外不出です。

●国際交流(活 動)

国際化の時代において、

さまざまな意味で世界との
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関係 を抜 きには進め ません。 日本 は、多 くの情報 ・技術 を海外 か ら得 てきま

した。 また、多 くの 日本 人が 、諸外国で生活 してい ます。 さらに、世界 に対

す る貢献は、民間(当 事者)レ ベ ルで も重要 なことです。協会 は、運動発足

の当初 よ り、国際交流(活 動)を とて も重視 して きました。

[国際 てん かん協 会(InternationalBureauforEpilepsy/IBE)]社 会 啓 発

団体 の国際組織 です。各 国1団 体のみ加盟の仕組みであ り、協会が 日本支部

です。加盟の各国組織 を、右 の頁 に掲載 しま した。機関誌 の交換 、訪問、国

際会議(総 会)等 を通 じ、 日常的 に交流 してい ます。なお、1993年 ～1996年

の 役員 と して、協 会の松友常務理事が副会長 に就任 しました。 また、学術研

究 究 団体 の 国際 組 織 と して 国 際 抗 て ん か ん連 盟(InternationalLeague

AgainstEpilepsy/ILAE)が あ り、 日本てんかん学 会がその 日本支部です。

[国 際てんかん会議(lnternationalEpilepsyCongress)]IBEが 主 催す る国

際会議が、近年 は2年 に1度 の割合で 開催 され ます。(以 前 は、毎年開催で

した)。 上の写真 は、1981年(於:国 立京都 国際会館)の 開会式の風景 です 。

右頁 に、一覧 リス トを掲示 しま した。 なお、4年 に1度 は、ILAE主 催 のて

んかん学 会議 と共催 にな り、その場合は世界神経 学会議 、国際脳波学会議が

連続 して開催 されるこ とが慣習 になってい ます。

[lENEWS日 本 語 版]IBEの 機 関 誌 で あ る 「IENEWS(International

EpilepsyNews国 際 て んかんニ ュース)」 の 日本 語版 を、大 日本製薬株 式会

社 の全面 的なバ ックア ップで、季刊 で発行 してい ます。世界 の動 きが、 日本

語 でその まます ぐに分 か ります。 これ は、IBEと の 契約(会 員数の 「会費」
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を納付 す るため、 「印税」 は無料 にす る)で 、協 会の会員 のみに配布 し、販

売はいた してお りませ ん。年4回 、機 関誌 「波」 に同封 します 。

[国際 く講座 〉の開催]海 外 か らの講 師を迎 えて、諸 問題 についての 「講

座」 を、適 時開催 してい ます。その最大 の もの は、国際てんかん学会議(シ

ンポ ジュゥム/1981)の 後 に、学習院100周 年 記念講堂(東 京)で 開催 した 「国

際てんかん学公 開講座」です。また、1990年 に 「研究会議 一てんか ん と社会」

を、1981年 に 「ア ジアてんかん フォー ラム」 を、それぞれ静岡市 にて開催 し

て きま した。

[各種国際会議への参加]国 際てんかん会議 には もちろん、各種国際会議

に参加す ることによって、情報の入手 を行っています。 シンポジュム 「てん

かん と教育」(ロ ン ドン ・1979)、 国 際 リハ ビリテーシ ョン世界会議(東 京 ・

1988)、 て んか ん と社 会 に関する欧州会議(ダ ブ リン ・1990)、 「国連 ・障害

者 の十 年」 の帰結 に関す る専 門家会議(ヤ ーベ ンパー ・1990)、 日米障害者

IBEが 主 催 した国際てん かん会議(シ ンポジ ュウム)
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協 議会(横 浜 ・1989、 セ ン トルイス ・1991、 甲府 ・1993)、 「アジア ・太平洋

障害者の十年」キャンペー ンー'93/国 際NGO会 議(沖 縄 ・1993)な どです。

[海外の病院紹介]海 外在住 の 日本人のため、IBEの 各 国組織 のご協力 を

得 て、専 門医(病 院)の 紹介 を してい ます。 また、最近 は 日本在住の外国人

へ の情報提供 も行 なっています。
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●その他の事業

11.政 策要望 と全 国大会

●いろんな事業

定款の 「目的」に合わせて、事業を大きく3つ に分けて見てきました。 し

かし、これらの事業 と重なりながら、特筆すべ き事業をここで紹介 します。

運動団体 として、特徴的な事業であ り、欠 くことの出来ないきわめて重要な

事業です。

●議会 ・行政への要望活動

てんかんをもつ人々の問題は、本人や家族そして医師を初めとした専門職

のみの努力だけでは解決できません。もちろん、本人や家族は当事者として、

専門職は職業的使命で全力を尽 くします。 しかしながら、私たちが社会の中

で生活する限り、制度に支えられる部分がきわめて大 きいのです。特に、医

療 ・教育 ・福祉 ・職業の分野は、制度(シ ステム)に よる援助が不可欠です。

そのため私たちは、運動の発足時よりさまざまな形で働 きかけて来 ました。

そ して、多 くの制度を実現 してきました。

行政への働 きかけは、中央(国)と 地方(都 道府県 ・区市町村)の 両 レベ

ルで、『本部』と 「支部」によって、それぞれなされます。議会(国 会 ・議会)

へは 「請願書」 として、行政(政 府 ・自治体)へ は 「陳情書」「要望書」 と

して提出してきました。この間は、「てんかん総合対策要望書」 として、政

府の関係省庁へ提出し、その賛同の署名 とカンパを集める活動 を、全国的に

展開 してきました。「支部」を中心に、毎回10万 人を越える署名 と300万円以

上のカンパが寄せられます。

また、緊急を要 した り、重点的に対応すべ き項目は、別途の 「個別要望」

として、適時さまざまな形でなされます。さらに、全国社会福祉協議会 ・心

45

身障害児者団体連絡協議会(心 身協)な ど、協会が加盟 している連合会を通

じ、その団体の総合要望の項目として提出されます。政党に対する働 きかけ

は、中央 ・地方 とも 『基本理念』に基づ き、特定の政党に偏ることなく超党

派でなされます。この間の特筆すべ き運動は、1993年 の 「心身障害者対策基

本法」の対象適正改正へ向けた、2団 体(日 本自閉症協会 ・稀少難病者全国

連絡会)と の共同運動です。

東京で開催されていたものが、

現在では文字どお り全国で、

「支部」の運営の下で開催さ

れています。参加者が多 くな

っているばか りでなく、企画

(内容)

●全国大会

協 会は、発足時 よ り年 に一度、全国大会 を開催 して きました。す ぐ下の写

真 は、1976年 の協 会の結成大会、す なわち前身の2団 体 、「親の会」 と 「守

る会」の統合記念大会 の ものです。(沿 革 は、第1章 に既述)

全 国大 会の歴 史は、協会の

発展 の歴 史です。47頁 にその …'一 「'."'"''''"

一覧 を示 しま した
。 当初 は、L

-.矧 「 ρ4
w

疑
塾

一

∵ら∵蝿 、
・ 周 レー{

ノロ 　ロ

「■膠 ㍉
噸 へ

r」6

も充実 し、行政や関係団体の援助 も強力になってきました。下の写

真は、1983年 の 「運動発足10周 年大会」の閉会風景です。この大会には、て

んかん をもつ本人である、ア

メ リカ合衆 国の下 院議員、 ト

ニー ・クエロ氏 を特別講演の

講 師 として招聰 しました。氏

はその後、1990年7月 に成立

した画期的 な法であ るADA

(障害 を もつ アメリカ人法)

の 成 立 のた め に、 「障害 者」
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本人として強力に運動を進めた人の一人であ り、そ

の功績により1994年にクリン トン大統領の命により

「障害者の雇用に関する大統領委員会」の議長に就

任 しました。左の写真が、氏の講演中の姿です。

全国大会の歴史的な発展は、1990年 の第17回 大会

(岩手)に おける、寛仁親王殿下の特別講演です。

殿下の素晴らしいお話 しは、参加者に大きな勇気を

与えました。協会では、講演録(わ が国の福祉をど

う考えるべきか?)を 作成し、発刊直後に機関誌 「波」に同封して全会員に

配布するとともに、新入会者にはその後すべて送付いたしています。

殿下はこの大会の後に、2度 も食道が

んの大手術をされましたが、毎年ご臨席

いただ きお言葉 を賜 ってお ります。

●全国活動推進会議とブロック会議

全国大会 とは別に、運動 ・組織論を学

び合うため年に1度 、全国レベルで 「活

動推進会議」を、ブロック単位で 「ブロ

ック会議」を開催 してきました。これに

は、運動に熱心な会員が参加 し、活発な

討議 と交流を行っています。

「全国活動推進会議」は、以前は 「支部代表者会議」 と呼び、文字 どおり

代表だけの参加に限定 していましたが、その後誰でも参加できることになり

ました。 しか し、財政事情により1993年から中止 しています。

ブロック単位では、昨年度から 「ブロック大会」を開催する地区が出てき

ました。活動家の学習会である 「ブロック会議」 とは異 り、いうなれば全国

大会の地方(ブ ロック)版 と言えましょう。全国大会を成功させたブロック

が、その成果を継承させるために始めたもので、現時点では中国、東北、九

州で開催されています。初期の全国大会なみの内容と参加者数 を見るにつけ、

T

てんかん運動の拡が りと充実 を確信することがで きます。

社団法人日本てんかん協会 ・全国大会開催一覧
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回 開催年月日 開催地 総合テーマ 大会委員長 参加者

3 1976・10・24 東京都渋谷区 統合(協会発足)記念大会 350人

4 1977・10・22/23 東京都渋谷区 てんかんに対する国の総合的施策を 300

5 1978・11・04/05 大阪府大阪市 包括的治療体制の確立で早期発見 280

・適正治療・社会的自立の促進を!

6 1979・11・03/04 東京都千代田区 今こそ、てんかん対策の前進を! 300

7 1980・06・07/08 東京都千代田区 1980年代、医療から社会ケアまで! 270

8 1981・05・30/31 静岡県静岡市 てんかんに悩む人々の完全参加と平等

を! 和田 豊治 500

9 1982・06・05/06 千葉県千葉市 100万人の明日のために 500

10 1983・11・05/06 東京都目黒区 100万人の未来(発 足10周年記念) 400

11 1984・09・23/24 北海道札幌市 100万人の夢と希望 350

12 1985・11・03/04 福岡県福岡市 100万人の社会参加 稲永 和豊 700

13 1986・11・01/02 神奈川県横浜市 100万人の自立 横井 晋 655

14 1987・ll・23/24 埼玉県浦和市 100万 人の ネッ トワー ク 山内 俊雄 626

15 ユ988・11・05/06 兵庫県神戸市 100万人の新しい歩み 松尾 保 544

16 1989・11・04/05 広島県広島市 100万 人の願い 更井 啓介 lll2

17 1990・11・03/04 岩手県盛岡市 100万人のかがやき 切替 辰也 1070

18 1991・11・23/24 大分県大分市 とどけ!!100万人の祈 り 小川 昭之 727

19 1992・ll・28/29 栃木県宇都宮市 100万人のほほえみ 宮坂 松衛 1000

20 1993・11・06/07 静岡県静岡市 100万人の仲間 清野 昌一 1004



▼

48

●趣 旨

15年間のてんかん制圧運動 を総括 し、社会状況の変化と会員のニーズに応

じて、協会の活動 をさらに発展させるため、組織 ・事業の両面において、中

期的な見通しと方向性 を、会の内外に提示する。なお、ここで提起される構

想の期間は、およそ10年 である。またその内容は、これまでの発展の速度と

現状の力量から判断し、実現可能なものに限定 した。

●組 織

1.(基 本形態)「 社団法人」の組織形態を、個人会員を基礎 にした(社 団

形式の)、「財団法人」ないしは 「社会福祉法人」に変更する。そのため、基

本財産(基 金)の 拡大や組織整備等について、速やかに取 り組みを開始する。

ただし、「全国単一組織」のシステムは堅持 し、地方組織の 「連合会」への

システム変更は行わない。それゆえ、「支部」は協会の 「地方機関」 とする

現在のシステムを維持する。

49

り、相談や情報の 「センター」としての役割を果たせるように強化する。

なお、専従職員(事 務局員)の 資質と専門性の向上 を図る。また、地方ブ

ロック事務所(従 たる事務所)の 設置 を追及し、専従職員の配置 を検討する。

4.(会 員)会 員の入会資格 、すなわち 「立場 は問 わない」 とい う方式 は、

変更 しない。 ただ し、正 ・賛助 の区分 けは、法人形態の動向 によって廃止す

る。会員総数 は、一万人 を目標 にす る。 なお、会費 は、直接費用に見合 う金

額 にす る方向で考慮 する。

5.(役 員 ・委員会)理 事の役割分担を徹底 し、理事会が主導 して、組織の

運営 を行 うシステムを完成する。そのため、選任の方式は、現在の推薦形式

を続行する。 しかし、「地方機関」や各種の立場の意向が、 より反映するシ

ステムとする。 また、会長によって委嘱された委員による委員会を、必要に

応 じて各種組織 し、理事会の業務を補佐する。

6.(会 議)組 織の基本形態の変更に伴い、最高議決機関を、会員個人によ

って構成される 「総会」から、代議員制による 「評議員会」へと変更する。

代議員(評 議員)は 、会員の中から選任される。ただし、その数や選任のシ

ステムは、各種の会員の立場や 「地方機関」の意見が、適切に反映するよう

に配慮 されなければならない。

2.(名 称)「 日本てんかん協 会」 とい う名称 は、変更 しない。「てんかん」

とい う表現 に、抵抗感 を覚 える人 もいるが、現時点では、これに代 わる適切

な言 葉 を見 い だせ ない。 な お、「波 の会」 とい う愛 称、JapaneseEpilepsy

Association,Inc.(JEA)と い う英文名 は、 これ まで同様使用す る。 また、マ

ー クは
、変更 しない。

3.(事 務所 ・事務局)事 務所の住所は、東京都区内から移転 しない。事務

所機能は、ニューメディア等の導入、人材の適正配置、社会資源の活用によ

7.(財 政)組 織および事業の運営経費は、会員の 「会費」を基本に、独自

の財源で賄 うとする形態は、堅持する。そのため、会員数の拡大に加え、会

費の自動振込システムの徹底、「多口数会員」制の創設等を検討する。しか し、

公的 ・私的な各種補助金や助成金の増大、事業収益や寄付金の拡大を追求す

る必要がある。また、基本形態の変更を可能にするため、基金の創設の募金

を行う。

8.(地 方 機 関)す べ ての都 道府県 に、「支 部」 を設立 する。 また、会員数
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や歴史 ・事業規模等 によって、「支部」を発展的に分割することを検討する。

独立 した事務所の設置と、有給職員の配置等、事務所(事 務局)の 建設と機

能の充実を基礎 に、組織の整備と強化を追求する。ブロック会議の開催等を

通 じ、相互の連携を進める。

●事 業

9.(基 本方針)運 動の 「基本理念」を堅持 しつつ、新たなニーズに対応す

る。そのため、現在の 「運動団体」「啓発団体」としての機能に加え、「事業

団体」 としての機能を充実する。また、福祉対策の完全対象化を実現するた

めに、他の障害者団体との連携を強化 し、「議員懇談会」の結成を追求しつっ、

てんかんの法的位置付けの適正化、行政の窓口の再検討を図る。

10.(社 会啓発)医 師を含む専門職と、一般市民への啓発を、同時に進める。

専門職への対応は、「講座」の充実 と多様化、各種資料の提供を中心に行う。

一般へは、「制圧月間」 を中心に、マスコミや公的機関との連携、教育にお

ける取 り組みの強化を図 り、新聞への協賛広告 ・TVス ポット等の新 しい手

段、視聴覚方式やニューメディアへの対応も検討する。 また、機関誌 「波」

の発行部数を、二万分部以上を目標とする。

11.(権 利擁護)あ らゆる援助は、てんかんをもつ人々の完全参加 と平等の

実現のため、権利 としてなされることを確認する。そのため、権利が守 られ

るように援助をするとともに、差別との闘いは裁判を含めて支援する。また、

法制度の不平等の撤廃、とくに運転免許を始めとした各種資格制度 よりの除

外、すなわち欠格事由の、根本的な見直 しに本格的に取 り組む。

事者(本 人 ・親)の グループ活動の育成に力を入れる。
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13.(「 施 設」 建設)障 害 を もつ人々 を援助す る物 理的拠点(「 施設」)の 建

設 は、そのニ ーズ と可能性 を前提 に、積極 的に検討す る。ただ し、その建設

と運営 を司 る主体、援助内容 と技術 、対象者等 につい ては、今後十分 に検討

され る。 と くに、 ノーマ ライゼーシ ョンを基本 に した時代の中にあって、そ

れ に逆行す ることのない ような配慮が不可欠であ る。

14.(調 査研究)国 際てんかん協会(IBE)の 委員会に対応 し、各種委員会

を設置する。その委員会を中心に、各種調査 を計画的に行 う。 また、リハビ

リテーションに関する 「研究会議」の開催 と、「研究誌」の発行を定着 させ、

具体的な成果を積み上げる。さらに、「情報センター」の内容 と機能の充実

を図 り、積極的に内外の利用の便を図るとともに、「研究費助成」制度の創

設を検討する。

15.(国 際 交流)国 際 てんか ん協会(IBE)を 軸 に、積極的 に国際活動 を展

開す る。 それ は、従来の利益受動 の姿勢 でな く、民 間ベ ースの対外援助 を基

本 に置か なければ ならない。とくに、アジア地区の ネッ トワーク作 りを進め、

「アジア会議(仮 称)」 の開催 を追 求す る。 なお、これ らの援助 を保障す る

ため、基金の創 設が不 可欠 である。

1989年(平 成元年)6月ll日 第11回 総 会 にて承認

12.(療 育 指導)中 央 ・地方 の事務局 を拠点 とした、相談 ネ ッ トワークを確

立す る。そ のために、「相談 セ ンター」 を充実 させ、会 の中に 「てんか ん相

談員」や 「医療助言 団」 を創設す る とと もに、国の制度 としての 「てんかん

専門医」 の創設 を、強力 に推進す る。 また、各種キ ャンプの発展 ・充実 、当
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社団法人日本てんかん協会定款

第1章 総 則

(名 称)

第1条 この法人は、社団法人日本てんかん協会と

いう。

(事務所)

第2条 この法人は、事務所 を東京都新宿区西早稲

田二丁目2番8号 社会福祉法人全国心身障害児

福祉財団内 におく。

(目 的)

第3条 この法人は、てんかんに関する正 しい知識

の普及啓蒙、てんかんの患者及びその家族の療育

指導、てんかんに関する調査研究等を行 うことに

よって、てんかんの患者及び家族の福祉の増進に

寄与することを目的とする。

(事 業)

第4条 この法人は、前条の目的を達成するために、

次の事業を行う。

tl)て んかんに関する正 しい知識の普及啓蒙

{2)て んかんの患者及び家族に対する療育指導

(3)て んかんに関する調査 ・研究

{4}そ の他目的達成のために必要 な事業

第2章 会 員

(種 別)

第5条 この法人の会員は、次の2種 類 とする。

tl)正 会 員一この法人の目的 を理解 し賛同 して

入会 した個人。

(2)賛 助会員一この法人の 目的及び事業を賛助す

るために入会した個人及び団体。

(会 費)

第6条 会員は、総会において別に定める会費を納

入しなければならない。

(入 会)

第7条 会員 となるには、所定の手続 きにより申込

みをし、理事会の承認 を得るものとする。

(退 会)

第8条 会員は、退会 しようとするときは、会長に

届け出なければならない。

2.会 員が死亡 したとき、解散したとき又は会費

を1年 以上納入 しないときは、退会したものとみ

なす。

(除 名)

第9条 会員が、この法人の名誉 をき損し、又はこ

の定款に反するような行為のあったときは、総会

において出席総正会員の4分 の3以 上の議決によ

り、これを除名することがで きる。

(拠出金の不返還)

第10条 退会 し、又は除名された会員が既に納入し

た会費その他の拠出金品は、返還 しない。

役 員第3章

(種別及び選任)

第11条

q}会 長

(2)副 会 長

(3}常 務理事

(4)理 事

この 法人 に、次 の役 員 をお く。

{5)監 事

2.

3,

いo

(職 務)

第12条 会長 は、

る。

2.

1人

2人

1人

17人以上19人 以内(会 長 ・副会

長及び常務理事を含む。)

2人

役員は、総会 において選任する。

理事及び監事は、相互 に兼ねることができな

この法人を代表し、会務 を総括す

副 会長 は、 会長 を補佐 し、会長 に事 故 があ る

と き又は会 長 が欠け た と きは 、あ らか じめ決 め ら

れた順 にも とづ きその職務 を代行 す る。

3,理 事 は、理 事会 を構成 し、会務 の 執行 を決定

す る。

4.常 務理 事 は、常 務 を処 理 す る。

5.監 事 は、民 法第59条 の職 務 を行 う。

(任 期)

第13条 役 員の任 期は 、2年 とす る。 た だ し、補欠

役員 の任期 は 、前任 者の残 任期 間 とす る。

2.役 員 は、再 任 され るこ とがで きる。

3.役 員 は、辞 任 した場 合 又は任期 満 了の場 合 に

お いて も、後任 者 が就任 す る まで は、 その職 務 を

行 わな ければ な らない。

(解 任)

第14条 役 員 に、役員 と してふ さわ しくな い行為 が

▼

あった と きは、総 会 の議決 に よ り解任 す るこ とが

で きる。

第4章 会 議

(種 別)

第15条 この法人の会議は、総会及び理事会の2種

とし、総会は通常総会及び臨時総会とする。

(構 成)

第16条 総会は、正会員をもって構成す る。

2.理 事会は、理事をもって構成する。

(権 能)

第17条 総会は、この定款に別に規定するもののほ

か、次の事項 を議決する。

Cl〕 事業計画の決定

{2)事 業報告の承認

(3}そ の他この法人の運営に関す る重要な事項

2.理 事会は、この定款に別に規定するもののほ

か、次の事項を議決する。

{1)総 会の議決 した事項の執行に関すること。

{2〕 総会に付議すべ き事項。

〔3}そ の他総会の議決を要しない会務の執行に関

する事項。

(開 催)

第18条 通常総会は、毎年4月 に開催する。

2.臨 時総会は、理事会が必要 と認めたとき、又

は総正会員の5分 の1以 上若しくは監事から会議

の目的たる事項 を示 して請求があったとき開催す

る。

3.理 事会は、会長が必要 と認めたとき、又は理

事の2分 の1以 上から会議の目的たる事項を示 し

て請求があったとき開催する。

(招 集)

第19条 会議は、会長が招集する。

2,会 謙を招集するには、会議 を構成する正会員

又は理事に対し、会議の目的たる事項及びその内

容並びに日時、場所 を示 して、開会の日の7日 前

までに文書 をもって通知 しなければならない。た

だし、緊急やむを得ない理由のある場合はこの限

りでない。

(議 長)

第20条 議会の議長は、その総会において、出席正

会員のなかから選任す る。

2.理 事会の議長は、会長がこれに当たる。

(定足数)

第21条 会議は、総会においては正会員、理事会に
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おいては理事の過半数の出席がなければこれを開

くことができない。

(議 決)

第22条 総会の議事は、この定款に別に定めるもの

のほか、出席正会員の過半数の同意 をもって決 し、

可否同数のときは講長の決するところによる。

2.理 事会の議事は、出席理事の過半数の同意 を

もって決する。

(書面表決等)

第23条 やむをえない理由のため会議に出席できな

い正会員又は理事は、あらかじめ通知 された事項

について、書面 をもって表決し、又は他の構成員

を代理人として表決を委任することができる。こ

の場合、前2条 の規定の適用については、会議に

出席 したもの とみなす。

(議事録)

第24条 会議の議事については、次の事項 を記載 し

た議事録 を作成 しなければならない。

tl)会 議の日時及び場所

{2}会 員又は理事の現在数

〔3}会 議に出席 した正会員の数又は理事の氏名

(書面表決者及び表決委任者を含む。)

〔4〕言義決事項

{5)議 事の経過及び要領並びに発言者の発言要旨

{6}議 事録署名人の選任に関する事項

2.議 事録には、議長及び出席した正会員又は理

事のなかから、その会議 において選出された議事

録署名人2人 以上が署名しなければならない。

第5章 資 産 及 び 会 計

(資産の構成)

第25条 この法人の資産は、次に掲げるものをもっ

て構成する。

tl)会 費

{2)寄 附金品

{3)事 業に伴 う収入

{4}資 産より生ずる収入

{5)そ の他の収入

(資産の管理)

第26条 資産は、会長が管理 し、その方法は理事会

の謙決により定める。

(経費の支弁)

第27条 この法人の経費は、資産をもって支弁する。

(予算及び決算)

第28条 この法人の収支予算は、年度開始前に総会
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の議決により定め、収支決算は、年度終了後1ヶ

月以内にその年度末の財産 目録 とともに監事の監

査 をへて総会の承認を得なければならない。

(暫定予算)

第29条 前条の規定にかかわらず、やむを得ない理

由により収支予算が成立 しないときは、通常総会

の日まで前年度の予算 を執行する。

2.前 項の収入支出は、あらたに成立 した予算の

収入支鵡とみなす。

(会計年度)

第30条 この法人の会計年度は、毎年4月1日 に始

まり、翌年3月31日 に終 る。

第6章 定款の変更及び解散

(定款の変更)

第31条 この定款は、総会において総正会員の4分

の3以 上の同意を経て、厚生大臣の認可 を得なけ

れば変更することがで きない。

(解散及び残 余財産の処分)

第32条 この法人は、民法第68条 第1項 第2号 から

第4号 まで及び第2項 の規定 により解散する。

2,総 会の議決に基づいて解散す る場合は、総正

会員の4分 の3以 上の同意を得なければならない。

3.解 散後の残余財産は、総会の議決 を経、厚生

大臣の認可を得てこの法人と類似の目的をもつ団

体に寄附するものとする。

第7章 事 務 局

(事務局〉

第33条 この法人に事務局をおく。

2.事 務局に事務局長及びその他の職員をおく。

3.職 員は、会長が任免する。

4.前3項 に規定するもののほか、事務局及び職

員に関 し必要な事項は、理事会の承認を経て、会

長が定める。

第8章 雑 り貝

(委 任)

第34条 この定款の施行について必要な事項は、理

事会の識決を経て別に定める。

附 り貝

1.こ の法人の設立当初の役員は、第11条第2項 の

規定にかかわらず、別紙役員名簿のとおりとし、

その任期は、第13条 第1項 の規定にかかわらず、

昭和57年3月31日 までとする。

2、 この法人の設立初年度の事業計画及び収支予算

は、第17条第1項 第1号 及び第2項 第2号 並びに

第28条の規定 にかかわらず、設立総会の定めると

ころによる。

3.こ の法人の設立当初の会計年度は、第29条の規

定にかかわらず、設立許可のあった日から昭和56

年3月31日 までとする。

(昭和56年2月4日

(昭和56年9月11日

(昭和63年6月3日

厚生大臣認可)

一部改正)

一部改正)
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