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昨年の第34回大会より

共同募金は、誰もが安心して喜らせる

まらつくりのためにさまざまな活動に

役立てられています。

みなさん、協力いたしましょう。

二の機関誌托、一部、督知県共同募金会、中日新聞社会事業団及び 

【紀海ナレビ福祉文化事業団のご厚意を受け、発行しており．七十 



愛知県難病団体連合会

第35回記念大会・プロクラム

以下のような「充実した内容」のプログラムをこ用意しました。
ぜひ、お出かけになって下さい。一般の万も大歓迎です。（入場無料）

1　開催日と会場　11月18日（日）　10時30分開場

愛知県勤労会館・小ホール（昭和区鶴舞）

2　日　的　愛雑連結成35周年という節目の牢にふさわしい内容と捏盈＿

ぴ）大会をめざしよす1成功にご協力をお願いしモす

3　内　容（1）第1部（記念式典）と第2部（活動報告と文化行事）の
2都制といたし去す、

（2）第1部は、庄）愛難連顧問に就任いただいた県医師会から
ご挨拶をいただき、②難病研究の第→人音である祖父江逸

郎先生び）「記念講演」があり圭す

記念講演の演題は、「難病への取組みと将来展望」です
ご期待下さい1

（3）第2部は、新生愛難連をめざす「連合会の決意」と患者

会からの「活動報告1および障害者同体の人形劇団　rフレ

ソシュ」（／）上演です。

昼食休憩時間を利用して、「民謡と津軽三味線」

演奏もあり吏す“お楽しみ下さい

（1）最後に、楽しい　r抽選会」が行われます

4　時間割‥・閲場托、10時30分　です）

〈第1部〉　○開　　式　　11時～11時30分　ご来賓ゾ）ご挨拶など

○講　　演　　11時30分～12時30分（祖父江逸郎先生）

○昼酎木憩　　12時30分～13時15分（おにぎりとお茶

をお配りします）

※休憩時間を利用して清友会の「民話と津軽三味線．の演奏
がありますリ　ュックリとおくつろぎFさい

〈第2部）0活動報告　　13時15分～13時45分（連合会と愛腎協

からを予定していま「「）

○人形倒（プレッソユ）13時45分～14時20分

0抽選会　　14時20分～14時30分

一2－
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唾醗軒や‾・二三・・一・l亘、・二二・n・

愛知県医師会　難病対策の権威
祖父江逸郎先生から愛難連：う5大会に寄せて、メソセーシを頂き主し

たぴ）で、ご紹介させていただき吏す√

●

●

「愛知県難病団体連合会第：う5Ld大会を祝して1

名古屋大学名誉教授

愛知県特定疾患研究協議会

会長　祖父江　逸郎

愛知県難病団体連合会では、今回、昭和47年創立以来35周年にあ
たる記念す／＼き大会を迎えられ、心からお祝い申し上け去す．

昭和47年は、令国規模に上る学際的研究に上り、岨紀の奇病とい
われたスモン〃）原因がキノホルムであることが確定された年であると

と≠パこ、そのことを契機に、原凶不明で根本的治療がなく、慢性進行

性経過をとり、患者とその家族の帽神的、経済的負担が人である、多

くの疾病を対象に、厚生省を中心とした国の難病対策が開始された牛
でしありますノ　愛知県難病団体連合会はそれと軌を一にして、今日壬

で35年の永きにわたり、難病に関連する様々な事業を通じ多くの寄

与をされ、すげらしい足跡を残してこられ圭した　この間における関

係者の絶えざるご努力に対して心から敬意を表し王十
二の：う5年〃）11射二‥セリ）中け移り変わり、匡甘、生墳ノ）十はJしい進歩

もあり、難病とそれをとりモく周辺にも、何がしかの光が見えてき去

したが、なんと言ってヰ）、難病は難攻不落の砦が固く、それに社会的、

経済的諸問題≠J十分な解決がないまま、引き続き多くの人ソ）英知と温
かい支援とが必要とされています＝

永い伝統を持つ感知県難病団体連合会の今後益々り）こ発展を期待す

るとともに、雉病に悩む方々とその家族の人々に恵みの光をと、将来
への明るい希望が開けることを切に願って、お祝いの言葉といたしモ

す′

3－



受難連35回大会

出演者紹介と期待の声

区琴三味森と民謡の清友園
私たナJ亡1民謡清友全てす

平成14年に会の代表、背戸清一が立ち上fr春日井在住の三味掩、

民謡好きが集去り結成された合てす　主に春日井市内を中・二に老人托

設イ／＼ント等に活動をしてけJます　春日井市福祉協読会にホランチヤア登

録し、本部を春日井市稲口町に置き、現在会員数は25名て、合同練習

圧月2、3回市内の公民書法て行一ぺおりモす　　　　　（背戸）

l三蛙三味経．楽し乙∴∴ナ†

■人耶刑団の－7し言，1

1991年度愛知県立養護芋相中宇部2早生のクラス′真如として人和

利に取り組ん、1992年2月、保譜者と歎罠ホランチヤアの協力て地域に

出て公演′言動をすろ人郎劇個として絶域「い一ノ吏ても四一二　忘れず、感

性をプレ／シュに　・」という思いてこの剖団名かついた　これEて受表口県下

を中一二に、沖縄、神戸、京都、違背、奈良、三運、長野、東京、化海道

1ヒ全回に出かfh凍活動　行一′て東ました　人千日土、′、ン子でキャノブク「）

ある役者のそれそれの身体機能を生かす郎て作Lノれて寸汗、役者の仲間

の未祝意紋を高めていモす　手相卒業後も、それそれの仕事を持ちもかJJ、

「人郎刺ノ舌動での生き甲斐っくり」をめさしてい王す

く作品紹介＞「コン太の稲村の火」

二の作品とi、′工戸時代の妄托南．苺地雷の時に、紀廿1蒲広村（現在の

和歌山県広川田丁）√）浜口桔権力、稲村に火を′Jfナてノ守液かLJ村民を救一ノ

たという実話　小泉ノ＼雲の短編小説「生けろ沖」をもとにして‾書いた中井常

－4－
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量の「稲村の火」々アレン／して作り吏した

キノネのコン太か慈しノすこの村は、左ん与が仲良く且別「合ノノて慈LJす小さ

1・毎巧の村てした　今日日明日グお祭りグ半場／村人H大忙し、ところか

実禦、大変1二ヒか・　一体、村（まと沃ろ〝てLtう

●

●

√孝女ロ万博て人郎申Jを公演　　　「コン太の稲村の火」の一コマ

師キク）可

愛難達・第35回大会　／＼の思い

も十り）合　√麦康口　山田美子

二Jつを、√宣没婚r二加盟L Eした脳血管J）難病′こ　も1）も11病11ヒい　タ

．堰者ノ）全てす

11月18rヨご二間催　れ4、35回大会王′こムヒ2　上．日程てすか、閏め

ノJJ）冬如てすプトで、とても菓しんにしてflり　Eす

日時、回し病気を持一ノた全日さんとプ）交流（1していEすか、色71粕病

ノ）号了とプ）交流か出来て，大会H、とても有意義∴一日ご二14と讐ノ　′こ1

り　Eす　き㌧ヒ、手刀めて如く）病gJ）亨1】難病そ抱え1かLJ　がんは一．て

んえろ号1ヒ、自；ナたナノジ）攫者仝たけて11知りえたい事々烏口日、これい

LJJ）活動打二生かしていけ仁「こいて上土1いカ、ヒ思一ノてJうり　Eす

35年日ソ）苗自ら塑え、大き　く生亡か変わろ1ヒ　していろ「孝雄て堂ク）

誘勅に期待を　しており　tす

吏た、大倉を聞催すろ役HJ　号了に　っかれ上　して【ま、聞催当日　Eて大

変仁平とく1誓いtすか、上ろし　こト珊いいたL tす

ー5一



今年もみんなで持ち寄った「‖団体I苧求」
＝　8月27日　愛知県・名古屋市へ要請書提出

昨年に′）′〕き、加盟各団体の　r切実な要求項目」を行政へ届ける　rl［司

体1要求」（ハ取組みが、今年むはじ去り吏した√

患者会が抱える「行政の責任で解決して欲しい切実な課題」を送りすぐ
／）て、代表者会や学習会での議論を経て吏とめ上げたもの。

秋の予算編成期に向けて、行政各部局へ働きかけ、来年度以降の実現を

めさします√

難病患者・障富者だけでなく、高齢者や母子家庭など「社会的弱者」と

呼ばれる人々への社会的関心や救済措置が弱まる中、当事者達が声を上け

ることが、今とりわけ大切になっていますり

昨年は、低肺機能グループの永年の夢であった「ハルスオキシメーター

／＼〃）助成」が、名古屋市でも実現、患者や家族のみなさんから大変喜ばれ

壬した

まもなく10月に入ると、愛知県や名古屋市との交渉がはじ去り　吏す．

たた昨年からは、はじめて中核3市（豊橋・岡崎・豊田市）／＼≠J r要講

書」を提出　各市へ「難病患者への救済措置」を求めました．／㌢年も、引

き続きその取組みが行われる予定です〔

●

（今年の申し入れ風景）

－6－

《　交渉日程　》
†ご記の上うに決去り　たした

◎愛知県

10月26日（食）

14時から2時間

県西庁舎：13時半集合

◎名古屋市

10月：う1日（水）

10時から2時間

市西庁舎：9時半集合

●



関係団体　各位
加盟団体　各位 2（）07年0月15日

日本軍病り実柄団体協議会

代衣　伊藤　たてお

愛知県難病団体連合会

会長　貝沼　柴一

2008年国会請願署名（募金）の取り組みのお願い

日頃の日本難病・疾病同体協議会（J PA）、愛知県難病団体
連合会へのご支援・ご協力に感謝申し上げます。
さて、2007年国会請願署名、私どもの奮闘と各政党・議員

の皆様のご協力により第166l口1通常国会において全会派の賛成

●、・：∴十：；：∴一了∴－．’二‥二‥1十‥∴．ご．∴一一・
実現を目指して行きたいと考えます。各加盟団体で、昨年の国会
請願署名を上回る取り組みを宜しく御願いします。

●

具体的な取り組み方法について
1，用紙の送付枚数は、会員数×2枚を基準に送付します。
2，署名の捺印について署名は印鑑、サインは不要です。
3，署名用紙の回収締切日は2008年2月末日です。
4，募金の送付先及び送付期限について

募金の送付期限2008年2月末です。
送付金額は募金総額の25％（取り組み団体分）を差し引い
て残り75％を愛知難病連へ送金してください。

募金総額の50％を日本疾病・難病団体協議会（J PA）へ
送金し残り25％　を愛難連の活動費　として使用させていた
だきます。送付先　〒振替口座　00880－9－3605

愛知県難病団体連合会
5，募金ついて

署名と会わせて取り組んでいる詣願募金は、県難病連や加盟
同体、J PAの「財政基盤」をなすものです。J PAや患者
会の果たす役割、用紙代や請願行動の交通費等に費用が必要
なことを訴え、積極的な取り組みをお願いします。

こび）署名

体に9

用刹引t加盟団

体に9月中旬、送付

．　　　■■ココEコ】■　　　　　させていたたきたし

た　（事務局）
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知ってトクする柄撒・シリース：う

食費・居住費の負担や利用料
申請で軽減されることも！

●

●

■三常闇病院施設によって軽減前の金害紆異なります0

●介護保障の利用料上限（高顧介壇サービス舞）のl璽油日カ月）

匝野上ヱ垂 ●4．600円か15．000円　l

首居宅介醸サービスの場合も枢′諒がありますU
用紅は徳から払いかミしされま丁。

聞手l　えて支払った利

出師市、良き粟町塁摂日出外の市町村は手刀回のみ申講すれば2L当出以
降は自動的に［］J▲l▲に掠り込まれます。

●入院・入所中の食事代の軽減（1カ月）

●入院・入所中の居住た（光熱水た）の軽減（1カ月）
′）、老人ノ呈伊清三嬰の従来型ノ召軍の場合

し入院‘入所l491200り＿●14JUUトサ～39・3UUH＿1

－喜蒼・1■「介護保険負担限度偏諾意申p昌劇で市区町村役場（介護保障係）

に申話します。認定後はr介護保険負担限昏節認定昌正lが発行

されます。

【9－



VHO－net第1回東海学習会

12月8日（土）のご案内

南海地方で活動している悪者会・唐音ケア同体のリーダーのみなさんなら誰でhぢ加

でき　た十　こび）学習会H、難病・個性疾吏悪者のヘルスケアに関わるリーダー〃）みなさ

んの悩みや活動を交流・学習・励ましあってお互いに前進L Lうと企画された！）リ）です

こび）学習会H、各難病連とは直接関係．右）り　丈せんが、企画窯内や参加者ノ）取り次ぎな

とを各難病連加盟団体に零内－トうなと一定び）協力関係をもって進められ　十

日時　2007年12月8日（土）11：00～16：00

会場　名古屋市中区三の丸　桜華会館（愛知難病連の入居ビル）

学習会テーマ「患者力・患者会のありかたを考える」

・‥要求のまとめ、運営、財政、後継者問題など・‥

問題提起者　安藤晴美氏（岐阜県難病連事務局長）

申し込み　参加者ノ）糾牛　各会会長・副会長・事務局長など唐音会のリーダーゾ）ノノ

希望者に10月末王でに各難病連に申し出てください

会場地図など具体的な二とけ、希望者当人に改めて連絡し七十

交通費等経費托、主催者が負担し去す

VIlO－n e t第l回東海学習会準備委員

愛知県：貝沼栄一　三重県：北候ます　静岡県：野原正平

問い合わせは、′妥知県　貝沼栄一一　052－223－4430

三重県　北條ます（上目曜日、ウイークデーは夜）

059－36ノトー7468

静岡県　野原正平　054－364－6202

岐阜県　安藤晴美　058－253－6844

主催：ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会　東海地区

協標：ファイザー株式会社　コミュニティーtリレーション部

一10－
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難病相談室のご案内
く相故は無料、秘密は厳守します〉

病気が長期にわたったり、原因が不明、治療法が未確立という上うな疾患にお悩み
の唐者・家族の皆様に、広くこ利用いただくよう難病相談室を常設いたしておりますり

治療や療養生活をはじめ、病気になったことで生ずる社会生活上の問題、たとえは、

経済的な心配や撒陽動臥学校生活、家庭生活、人間関係なとのこ相談にも応じてい
ます。
お困りの方には、とうぞお気軽にこ紹介下さるよう申し上けます「

難病相談室は、愛知県における「難病相談・支援センター」としての役割を担い、
相談事業を始めとした各種事業を行っています。

なお、．．棉円は卜記へお問い合わせ「さい。

捌鹸　碓 

ン　柵．淡医師（卑門別）による医療相談 

指定日の午後2時－5時（予約制） 

ン　対象疾患 

の神路　②感覚器（耳払・眼）（功膠原病　④腎臓　摂）循環器（錮王j化器 

（御幸吸音罠（斡内分泌・代謝　⑨血汝　⑩小児（ゆ骨・l婆】節（臥し、身 

⑲血㌍外科（軌脳外科 

ン　医撼ソーシャルワーカーによる療養相談・生活相談 

月曜日一金唖日　午前9時～午後4時 

ン　愛知県医師会館2倍（杷1こ欽栄下平・13爵山口‥llHビル前より南へ徒捗5分） 

牢．irlhirll■■I）lオ某1TE111番28号　　TEL（052）2・1卜11Jlll 

11－
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醸病生活相螢
＞　電話・FAX・相談　（052）223－4430（FAX昼夜）

月・水・金　　　　AM1000－PM3・00

廠坊か弓と〝〝手書

「バ解ごど欣虜〝卓出′

l　　皆で語らい、助け、励まし合い、共に行動しあう会があります

l　今とうしたらいいたろう、無知や不安や恐怖心で悩み抱え二王ない上l

うにしてください　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　l

あなた方と同じ悩みを持つ仲間がいますっ　病気になると自分たけがl

不幸だと考えがちです、余計病気を悪くすることになりかれ壬せんJ l

そんな時、気軽にダイヤルして下さいハ

ヽ、●　－　－　－　－　－　－　－　－　－　●　－　－　－　－　－・－　－　－

★　加　盟　団　体　★

全国筋無力症友の会愛知支部

愛知県腎臓病患者連絡協議会
愛知卯こ筋シストrJフ　ィー協会

愛触山車恒墨汁を如王軋二たる筋短編症び）会）

日本二分脊椎症協会東海支部

全国ノ、－キンソン柄友の会愛知県支部

若竹会（成長ホルモン分泌不全性低身良症）

愛　　知　　県　　肝　　友　　会

愛　　知　心　臓　柄　　の　　会

llS・TO＼lURR〔川ゝ　三多き′主飢く三宝　会的lヲ支訂

衡′　惰性）靭帯骨化症智者をノ）会（．ケ）おそら会）

愛　知　低　肺　機　能　ク　ル　ー　ソ

つほみ〃）会・愛知（1型糖尿病）

日本lLS協会愛知県支部備苛絹性酬索便化症）

日本網暇色素変性症協会愛知支部
LOOK友〃）会（クローン病、i錮封生大眼炎）

口　唇　口　蓋二　裂　を　考　え　る　会

東海脊髄小脳変性症友の会
へ－チェ　ソト病友の会愛知県支部

ハ　ン　チ　ント　ン　舞　路病　の　会

‡パ」の会愛知（しゃもや病の患者と′家酎）会）

21同体

発行所　愛知県難病団体連合会

発行人　名古屋市中区三の丸17－2　桜草会館・南緯3階

電話・FAX O52　223－4430

事務局長　原田　敏之


