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（左上）定期総会後の伊藤たておJPA代表を囲む会（右上）JPA国会請願後の国会雑事堂見学
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ハ第37回定期代表総会報告　　　　　　　　　◇JPA総会・国会請願　報告

り難病相談事業開設30周年記念行事ご案内　　　　　◇京都市委託難病医療講演・相談会

り京都難病連NPO設立総会報告　　　　　　　　　◇。tC

酢病相談事業は京都府の委託事業として尖施しています〔また京都難病蛙の諸事業は京都府
委・詫金・補助金・京都市委託金・NHK′1・ほ助け合い払企、京都府井目基金会のこ支援を受
けています。



会長挨拶

京都難病団体連絹協議会

会長　　北村　正樹

等、難病対策は改革期を迎えているといえます＝希少難病をはじめ難病対策から外れ

た患者のさびしい実態が明ら力、になり、病名によって規定される現在の制度の矛盾力咽

出する中で、JPA（日本難病・疾病団体協議会）l言昨年「新たな難病対策・特定疾患対

策を提案する」を発表しましたこそれを受けて、写年3月には厚生労駐省に「菓琶病対器

を雉合的に検討するチーム」が設置され、医療、研究、福祉、就労・雇用支援等の横断

的な検討が始まろうとしています。一万、障害者制度改革においても制度の谷間をなく

すための協議が進められています。

このような大事な局面を迎えて、京都難病達としても運動をさらに強めていかなけれ

ばなりませんが、今年度は、JPAが進める組織力掛ヒに協力して全国的な運動を碧り上

げていくことや、地1或においては京都府、京郡市等へ私たらの状況や要望を明矧こ伝え

ていくことに、今まで以上に力を入れてまいりたいと考えております。

また、難病相談事業開始30周年の記念事業として、昨年からヒアサホートの強化に

取り組んでおりますが、患者芸の原点であるヒアサホートを改めて勉強しなおし・有岡

な社会資源としてより多くの人々に活用されることを目指して現在取り組んでおりますC

そうした事業展開を進めるための絹織基盤強化を図る目的で昨年から京都難病達の

NPO法人化を検討しておりましたが、6月6日の定期総会で承諾をいただき・7月24

日に設立総会を無事に終えることができましたこ秋（1031）の記念大会に間に合わな

いかもしれませんが等年末の法人移行を予定しております。

整病対策や障害者福祉の改革期とはいっても、改革が一気に進むとは考えられません・

粘り強い活動が今後も求められると思われますが、国会請願の一筆でも、日頃囲ってい

ることや制度への要望なとをお知らせいたたくことでも、皆様のできるところでこ協力

いたたきますようおE乱1申し上げます。

．＿＿　　　1F■
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京都難病団体連結協議会

第37回定期代表総会報告
疇雨入りも近ついた6月6日（臼）、ハー

トヒア京都京都府立鴇合社会福祉会館）
で、京書弼病団体凄絶協議会宗37回定期●＿．・∴・一∴二∴・二∴：十‾－

加盟の各患者会の代表ら40人余りが出席
しました。

総会では京都難病達北村会長のあいさつ
の後、来貢の京都府健康福祉部健康対策課
譲長　西垣琵錮蓑、　京都市保健福祉局保
僅衛生推進室保僅医療課課長　木村好美
禄・京都府議会議員　光永敦彦様、京都市
会議員　井上けんじ様のあいさつがありま

騙哀森元鼻絵会
知抜き貴腐没
年池亀津浦合

したD JPA代表　伊藤たてお氏

議事では・例年通り前年度の活動幸桔・決算幸陪・新年度の活動方針・予算が可決されま
した〇それに加え今回は・京都難病達のNPO法人（特定非営利活動法人）格取得について審
議され可決されました0最後に、役員選出力切り・昨年と同じメンハーで決まりました6

休憩をはさみ・難病相談事業30周年記念講演として、日本難病・疾病団体協議会（JPA）
代表伊藤だてお氏の「激動する難病対策と憲書芸の役割」と題した講演がありました。

講演の中で・JPAの提案として厚生労働省に難病の原囲究明・患者の生活向上・治療費
章至減の3つを目的にした「新たな難治性疾憲対策のあり方検罰チーム（仮称）」力作られる
ことになり、難治性疾憲研究事業は健康局、難知性疾患患者の福祉サービスは福祉局、難治
性疾患患者の就労雇用支援は労働局と縦割り行政になっているので、今後横の繋がりの強化
を目指したいと話されました。

各畜道府県に設けられている難病相言灸支援センターの本来の日的臥医療機関でもなく行
政で毛利1気矧こ行ける相談場所を提供することだが、実際は、病院に設けられたり県の出
先機関とも話されましたC最後に11年前に行われた「がんばれ難病患看日本一周激厄カマラソ
ン」の思い出を語られました。

また、紹会後には伊藤たてお氏を囲んでの懇頼会力憫かれましたが、よもやま話に花が咲
きました。

伊藤氏とお会いできて、貴重な径験をする事ができました。

京都難病達　副会長　広間　嘉明
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ごあいさつ

本日は京都難病摺倖連絡協議曇ノ′冴；

37　回定期代表総会：こお招き．、ここきあ

りがとうこさいますこ

今年度む、多くの会長一対皆は引却参加

のもとに盛大に開催されることを心より

お喜び申し上げますこ

京都難病団体連絡協議会におかれまし

ては、昭和49年に設立されて以来、長き

にわたり患者の皆様や御家族の療養生活

の改善に向けて大きな役割を果たしてこ

られました。心から感謝いたしますとと

もに、皆様方の日々のご療養に、心から

お見舞い申し上げます。

また、今年度は貴協誌会が開設してお

られます難病相談センターの開設30周

年の節目の年を迎えられるとのことで心

からお喜び申し上げます。難病相談に関

しては、ビアサポーターの養成なと、更

に相談事業を充実させる取組みを進めて

いただき、患者の皆さまや御家族の培養

土の大きな支えとなっていただいている

ことに対し大変心強く思っております。

掛病対策につきましては、国の難病対

策要綱に基づき、特定疾患治墳研究部業

なとにより原凹の究明や治療方法の確立

に向けた研究、皆様の医療費の自己負担

の軽減、また保健・医嬢・福祉各稚施策

の充実なとを柱として、む者の砦様と御

家族が安心して疲薬を送ってし、たたける

よう対策が図られているところてす′

梓．こ、昨年度には、研究事業出札人．

図られ、特定疾患治療研究事業ゾ対築城

むも11疾患追加されたところで十

京都府といたしましても、京乱吋班柄

相談・支援センターや保鯉所における専

門相談、保健師の家庭訪問等による療養

支援を実施しており、特に平成20年度乙、

らは、介護をされる御家族のこ病気で冠

婚葬祭なと様々な封値で掛病患者の方が
一時的に在宅療養が困難になった場合に

医療機関で円滑に入院できる受入体制の

確保や、在宅療養において必要な意思伝

達装置等の機器を試していただくための

貸し出しや機器の説明なと、在宅療養を

安心して継続していただけるよう支援体

制の充実を図っております＝

保健・医療の分野は、人の生命と健康

に深く関わりますだけに、京都府といた

しましては、府政の最重要分野として位

置付けており、今後とも府民の方々が明

日に希望の持てる安心で安全な、そして

畦廉で元気な京都つくりに、門川京都市

長さんを始めとする市町村長さんとも事

を携えて取り組んでまいります。

結びに当たりまして、京都掛病団体連

絡協議会の益々の御発展と、皆様の御健

勝と御多幸を心から祈念いたしまして、

私のあいさつとさせていただきます＿

平成22年6月6円

京都府知事　山田啓二



祝　辞

紫陽花の美し∴、手紙こてって参り三＿

本臼二二に，京都掛裾引右連結協議会

の第37回定期代表総会か多くの方の御

出席の下，盛大に開催されますことを，

心からお慶び申し上二けますこ

貴会におかれましては，昭軋り9年の御

結成以来，御自身は療養しなから，御家

族の方は介護を行いながら，患者様の療

養生活環境の改善に御尽力されているこ

とに対しまして，深く敬意を表する次第

でございます。

さて，難病対策についててこざいます

が，国は，昨年10月にl特定疾恕治療研

究事業」の対象疾患を45疾患から56疾

患に拡大し，一定の進展が図られたとこ

ろでごさいます。

また．本市におきましては．療養をさ

れている方や御家族の皆様のニースに応

じた御支援ができますよう，保体センタ

ーと各関係機関が連携し，保健師による

訪問相談やホームヘルハーの派遣による

居宅生活支援なとに積極的に取り組んで

いるところでこきいます。

とりわけ，貴会の御協力をいただき実

施しております医頼相談や交流会におき

ましては，掛病患者様は同じ御病気をお

持ちの方同士が出会う機会も少ない中で，

京都市内のみならず近隣にお†丁まいの難

病竪者の方々や御家族の皆様なと，たく

さんの万に御参加、たたき，皆様の精細

4

収雛や交流ゾ権会としてこ利札、二たし

ており，本市にとりまして，大変重嬰て

施策となっております一

札ごま，昨年1月に策定した　兵乱ノ、た

まちつくりフラン」の中で渇けて．、る5

つの京都力向上策の．第一番臥こ　いク．

ち」を掲げ，厳しい財政状況でr三二さい

ますが，掛病対策をはじめとする市民の

皆様の「し、のち」を大切にする施策を進

めて蓋いりますとともに，今後とも．舞

会をはじめ・市民の皆様としっかり手を

携え，共に汗を流しながら，将来にわた

ってi京都に住んでいて良かったわ。▼■と

言えるまちつくりに全力を傾注して参り

ますので，皆様のより一層の御理解と御

協力を賜りますようお願い申し上げます′

結びに，京都掛病団体連絡協議会のま

すますの御発展，並びに会員の皆様の御

鯉勝と御多幸を心から祈念致しまして，

私からのお祝いの言桑とさせていたたき

ます。

平成22年6月6日

京都市長　門川大作



多方面カlら東鰍出気祝辞・メック－ジをい居ノださました

来賓（敬称略）

◎京都府僅康福祉部健康対策課

課長　西垣　義郎

（知萱あいさつ代読）

◎京都市保健福祉局保健衛生推進室

課長　木村　好美

（市長祝辞代読）

◎　京都府議会議員

光永　致彦

◎　京都市会議員

井上　けんじ

祝電・メッセージ（敬称略・順不同）

◎国土交通・沖縄北方担当

大臣　前原喜成司

◎某誌院議員

伊吹文明　こくた恵二

玉木朝子　谷垣享貞一

山井和則

◎前売議院議員

清水鴻一郎

◎参議院議員

西田昌司　福山哲郎

松井孝治　井上さとし

二之馬留

◎民主郁みらい京都市会誌昌団

◎公明党京都市会議員団

◎京都市会議長　加藤藍司

⑨府下市町村長

大山頂町長　菓網宗平

城陽市田　京都府市長会会長

橋本昭易

舞を弓市長　斉藤彰

◎全因の患者団体関係

全国心臓病の子ともを守る会

全国筋無力症友の会

全国膠原病友の会

スモンの会全国達絹協議会

全国胃脂病協議会

日本難病・疾病団体協議会

全国多発性硬化症友の会

◎地域難病達関係

群馬県　　佐賀県　滋賀県

三重県　　岡山県　奈良県

秋田県　　愛知県　北海道

岐章県　　兵庫県　大阪府

長崎県　　静岡県　熊本県

茨城県　　埼玉県　東京都

福島県

◎京都の障害者・患者団体関係

京都障害児吉報の会協議会

京都障害児音の生活と権利を守

る達絹会

京都府畠体障害者団体連合会

京都府視覚障害者協会



JPA第6回総会並びに国会請願のご報告

三雲要　　河村宗冶

JPA第6匡暦会l35月30日個1午後1時から箔海クラントホテルで、伊

房たてお代表の力強い挨拶で始まりましたこ京都難病運から、北村会長、伊藤

雷琵局長、萩原さん、藤原さん、河村の5名力、出席しました。

第1号議案は斯加盟団体の提案で、新たに3団体が加盟され、加盟団体は、

66団体292，111名になりました。

第2号喜義案は、2009年度活動絹告で、Ⅰ′訂覿する情勢と難病をとりまく

王芸濃の変化］取組みの成果と教訓　Ⅲこの間の主な殿絹み　Ⅳ組織・財政

確立の取組み　V新たな取り組み課題　が報告されました。2009年7月3

0日に厚生科学審議芸疾病部会第9回難病対策員会で、新たな難病対策の検討

が開始されました。難病対策委員会で患者会が等後の難病対策の方向性を喚起

し、項詞がすすめられることは初めてで画期的なスタートとなりました。これ

により「障がい者制度改革推進会議・総合福祉部会」が発足し、会議メンハ一

にJ PA副代表の野原さんが入られました。

難治性疾患克服研究事業（130疾憲　十　研究奨別分野177）の予算

は、子とも手当てなど財源確保のために25．5億円王威矧こなりましたが、J

PAが厚労苦と交渉を行い100億円（昨年同様）に復活しました。

財政確立の取組みの入歯リサイクル事業は京郡難病達も取り組み、JPAと

して2009年度は、491，731円の寄付収入となりました。難病・慢性疾

患患者支援自動販売機の設置は、コカコーラ16台・伊藤園2台です。これは

売上の11％（目安）が還元されます。

新たな百又組みとして、2月28日を「世界希少・紺台性疾患の目」（Rare

D－SeaSe Day）が発足し、＄年La東京ミッドタウン7Ti－ルで開催されました。

主催は、NPO法人知的財産研究推進機構でJPA・雪男省なとが後援を行い

ました。NPO法人知的財産研究推進機唱の西村由崇己子さんは、「世界希少・難

治性疾憲日」の役員をされましたが、また「患者の生の声と喜多断をつなくへ惰絹

サイトプロシ工クト」の代表をされておられ患音のアンケートを収集し、患者

と医療部門とのハイプ役を熱心にされています＝西村由紀子さんから「世界希

少・難潜性疾患の日」の記録（D＞DJとアンケート用紙力、送られて来ました。
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アンケートを通して私羞難病憲毒の冶雇・三戸究に役たてれはと思いますニ　D＞

Dは、京都難病達の享預所に置いていますこ

箋3号喜墓案は2009年竃渓賢妻≡告・監査妻竃告で問題なく承認されましたこ

舅4号議案は2010年毒酒勤方針て、Ⅰ始めに儲動する難病対藁と私選

の活動j　　異体的取り繕みのテーマ　Ⅱ層別講話の喚起　の提案がありまし

た＝陣がい吉制度改革推逗本書己が言返生12009年12月8日間議決定〉し、そ

の下で内閣府に「陸がい壱副書改革推進会議」が置かれました。新たな福祉施

策の検討が始まりこの会議の下に「害怒合福祉部会」がお力＼れJPAから委員が

参加することになりましたこ　2012年に「障害者総合福祉法」（仮称）とし

て国会へ提出が予定されていますこ　この法案に対して勉強しながら注視し、厚

労省のホームへージに難病達なと各団体で積極的な意見を述べることが重要

になってくると思います。

具体的な取組みとして、了事務局の強化　2賞金活動の強化　∋患者、家族

の生活実態調査　垂新しい「障害看総合福祉制度」に難病等の定義を確立させ

る　5難病・慢性疾患フォーラムを成功させる12010年11月28日）弓

「世界希少・難治性疾憲の日を成功させる12月28日〉　子加盟団体の連携・

協謁　萱ホームへーシ等、広報活動充実と強化　葛三役会、理事会の「事務局

情幸餌の発信ip法人化の検言かj事務所の移転　を掲げています。

第5号議案は2010年度予算で、事責舅局の強化に伴い、人件費が780万

円唱ち年比　470万円増）となりました。

18時から同じ会場で懇韻会が行われました。テーブルことに自己紹介を兼

ねて交流を行い後半は他のテーブルへ移動して交流を行いました。なかはに2

月28日に開催されました「世界希少・難治性疾患の日」のD＞Dが放映され

ました。懇某見合絹了後、伊藤事務局長、萩原さんと三重県難病達・大阪難病達

の部屋へ行き某貞睦を殴りました。

翌日（31日）は9時にホテル前から大聖ハスで国会請願に向いましたこ　今年の

請願参加者は紙製115名でした〔10時から完議院第二議員会館　第一会議

室で国会内案芸が始まり、日程、主旨の説明、各議員の検字等、紹介が行われま

した。今回の請願内容は、1言岩願書の院への紹介のお願い　2障害者自立支援

法改正案についての緊急アヒール　3低料宗三種郵便物に関する要望書でし

たこ

11時から各難病連ことに地元の議員へ書名用紙等を持っての請願行動で、



京享甥亮達は・あけほの会東京の五味さん力、加わり6茎で行動しました。京都

「言、21・051筆を分けて完参9議員層主3　自民3　只産2　公明1－

′＼≡看亨眉を行いましたこ各議員の万々へ事前に主旨書荒張を行い講習の許可を頂い

ていましたこ民主党は秘書か対応され、本人の承諾かないとのことて≡看願書名

の童記りを子巨否されましたが・預かるだけとお願いして受け吉実って頂きましたこ

白票荒、公明党は秘書に受け犯って頂きましたこ共産矧は両議員とも事務所の

中に入れて頂き本人に応対をして頂きましたこ後日、民主党の豊田議員は党の

方針で、又・公明党の竹内議員は力になれないと書名用緒か退去口されてさまし

たこ…看矧こ関して審査未了のまま国会閉会となりましたここれで3年連続審査

未了となり、政治の不安定さを感じるとともに謂原貞方法の噴討か必要だと思い

ましたこ

14時から国会見学の予定が組まれていましたので、北村会長、萩原さん、

藤原さん・河村の4名が参加しました。国芸見学は48年前の中学校の修学旅

行以来でした亡帰りの列車で、今後の難病達のあり方、勉強の大切さなどを話

をし合いながら京都に帰りました。



難病相談事業開設30周年

記念行事のご案内

昨年度総合計126名の方よ。頂いた寄付を原資l二、2010年度に入。、琵病

相談セル開設30環年記念行軍の準備を本格的に進めてし、ます＝内容は、記念

誌「薫煙病相談カイトフノク」（仮称）の発行・講演会を含む記念式典、ヒーアサここ
一夕一億着）による相談事業の実施及び第3回ヒアサボーター養成研修会の

実施そして日常の専門相談員（医師・看護師・介護福祉士・社会福祉士）による

難病相談事業の充実を図る、といったかなりのボリュームになっています二

実行委員会の立ち上げから早1年数ヶ月が過ぎ、この長い準備期間を費やし

た成果が、本当にてるのか、正直不安ですこ

しかし、何とかこの「一連のイベントをやり遂げたいものですこたた、実行委

員は、全員患者目身ですこ無矧ま禁物こそこで皆様には是非心強い応援団にな

っていただきたいと存じますL実行委員を先頭に、皆様のご協力を得て、京都

難病連の相談事業をより社会のお役に立つ内容に育てていきたいと考えてい

ます′

京都難病連、難病相談センター開設30周年

記念イベントスケジュール

9月上旬

9月23日（祝）

10月中旬

10月31日「日）

2月0113月

ヒア相談会（5月に4患者会が実施）の本格的スタート

京都帝匡療推進協議会イベント（みやこめっせ）

＊当日フ一一スで背痛相談及び署名運動を開催．

難病カイドフ′ク発干り　　j600都子在

韓病相談で／ト開設30同年記念式典

会員の皆様是非こ参加ください

＊別記参照

ヒアサホークー養成講座実施予定

9



難病相談センター開設30周年記念大会 

日時　　　10月31日1日）1400～1900　　受付　1330へ′J

2．会場　　　コープイン京都　　　　TEL075－256－6600

京都市中京区柳馬場蛸薬師上ル

3プロクラム

14．00～15－00　式典

15：00～1520　相談事業の思い出

15－20～1530　記念誌紹介

1530～16－30　講演「今を生きる　爺の大切さ〕

～看護職を適して学んだこと′）

西村佳子氏　　自力産師
17■10～19：30　懇実見会　　　（立食・飲み放題）

4懇親会費　　　　　　5．000円

5，参加申込　　　　　10月22日（金）迄に事拐局へこ達絹下さい

京都製病回体連結協喜義会

T E L／FAX　　075－822－2691

Eメール　　k－nanren＠mboxkyoto－inetorJP

京都府・京都市委託の相談事業以外の2010年度主な行事（京難達）

9月中旬頃を予定　京都府慣康対策課との懇談芸

9月4～5日　　　　近畿交流会　和歌山大会

11月14～　　　　JPA全国交流会

2月28日　　　　　世界稀少難病デー

10
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京都難病連もNPO法人に！

京都難病達薫37【∃定舅長代表鴇芸におきまして、予ねてより懸案になっていました

法人格の損得に賢し、旨積の承認を得る事が出来、7月24日一王府主立声慧芸を、京

都社会福祉会話燕で開きましたこ

照会にlま15Eノ不全て劉〇こ全員で24名参批会長の挨拶から妃まり、要務局で

議事進行⊂議案は、9号議案まで審議C事前の説明芸も開いていたためか、ほほ時間

通りに終わり、以下の内容が承認されました。

1、NPO法人京書隅病達設立の趣意

2、設立にあたり必要とされる特定非営利活動推進法の該当要件に関して

3・理事と社員選出Cまた、運営における代表理事・副代表理事、監事、事務局長、

会計の選出と承認。

4、定款の承認

5、設立初年度及び翌年度の事業計画の承認

6・設立初年度及び翌年度の収支予算書の承認

7、設立代表者の承認

8、議事録書名人選出

冠後に、北村会長より、等後の法人設立事業運営開始までの必要事項期間見込み

の説明があり、各理事（役員馬不安はあるものの、期待に拘膨らませておられました。

NPO法人の認可が下りるのは・申請手続きから約3ヶ月後ですから、10月31

日旧）難病相談事業30周年記念式典に間に合えば良いのですが。

NPO法人　京都難病達　2010年度役員

氏名　　　　　　　　所属

代表理事

副代表理事

副代表理事

副代表理事

副代表理事

副代表理事

事務局長

監事

監事

監事

北村　正樹

広岡　嘉明

辻　　雅孝

萩原　幸子

提申　告棄三

河村　宗治

伊藤　尭完

小岩　佐助

式日　健

甲斐　里美

全国筋無力症友の会京都支部

京都旧D友の会

京都胃臓病患者協議会

全国膠原病友の会京都支部

全国多発性硬化症友の会関西支那

日本網膜色素変性症協会京都支部

全国ハーキンソン病友の会京都支那

京都スモンの会

京都難病連

京都難病連

Il

担当

広報

慢性疾患

会計

就労問題

企画

要請局

会計監査

含計監査

業務監査



京腎協運動会に参加しさした

丁・≡lJ E！．臼），二京都市f董害者ス十一ツセ∵／ノー‾ご行てノ．さし二、宅

l Hr司京腎倍達釣台．二京都隼柄違い一、ノ5名寄加＿三　二　昨年∴、覇

製イン■7′ニエンーHlJノ流行て取こノやめとノご／ノ二二イ」、コ牛∴、リノノ開催て

当日二三、先日相次いてお亡くたこノ．二たった京腎橿ハ近喪事汚局長様、

出凹副会員様ソ）撃すさ持いち始まこノ蓋し二　両∴写真こ．鮪・■．れて、私達を

こ1と見守ってぶられる上うに思いました

京都肇病連は日色チーム∴入れて1．、たたきま」た　とうう㍉、私達二一

人ろチームご三いつも足を引っ張り、最下位となる事こ、多かったのて十

か、今年ご三なんということでし⊥う　■総合2位て十＿　中てこ）、細引き

ご三、北村会長夫妻の大健闘で1位でした　走る玉ゾ）出来ない私乃、、無

謀にモノ＼ン食い揖争にてまL7二二　アンハン二つ・、JjlたJノと、走れなく

て享．なんとかなるだろうという甘い考えたったので十乃、、競技二、1重ん

でいくうちここ、みんなが、あまりここ壬J真剣でスヒートか速いのて「あ

あ、出な：丁れはよかった、とうLようこ」と後悔しきり　ところ′い、私

達ノ）走るチームだけ、偶然お年寄りごまヵ、リ　ノ、ンこつりれたた二ナあっ

て、取るJ）が早く、走れないはずの私が1位となり、′、ンた．ナてなく

参加賞までいた7こくはめにこ　まあ、無事に終わったこナと、これに懲り

こ、「もう、走る競技には参加したらあかん」と反省しました

患者・家族はかりでなく、看護師さんや臨床工学技士J）若い方々の

支えて楽しい一日となりました二　何か一一つのことで、みんなん、力を合

て）せて盛り上がるのは、気分まで若返りして良し、享）のてす

水野美和子

零苧雲量義臣廟
「ご‾▲‾‾‾‾‾‾‾‾‾匂㌻一　　　　叫墨
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京都市委託事業

ZOTO年度難病医療講演・個別相談会（絶期）

厘麺率岳め参加無料‾‾‾1

難病や慢性の病気でお悩みの万を対象に、専門
医による医療講演、個別相談会及び患者・家族
交流芸を下記日程で実施いたします。

時間
・受付　　午後1時～午後1時30±‡

…等演　　午後1時30分～午後2時30分

・値引椙訟

・悪書・雲　　午後2時40分～午後4時頃

族交流会

＊個別相喜炎を希望される万臥開催日の3自前までに、京都難病団体連絡協議会へお電話
にてお申し込みください〇尚、相喜炎の申し込みが多数のⅠ易合、期限日前に受付を終了させて
いただくことがありますのでこ了承下さい0講演のみ参加茶望の万は、予約は要りません。

京都難病団体連絡協議会　TEL／FAX O75－822－2691
ご予約は、平日1000～1600でお願いいたします。

2010年後期　難病医療講演スケジュール 
疾患 俎X踪���������������������+�*);��

9月18日土 �7��ｸ4ﾈ985ﾈ99V��儒教大字保健医療技術学部 赤松　智子先生　作業廣法学科教授 ��

リハビリテーション ��闔H��ﾏX諟���i�h��yﾘｧy|9d�ｧx怦�ｻ8�� 

9月19日　日 �5h4h�ｸ4�8ﾈ92�岸本　知弘　先生　きしもと歯科医院院長 ��

10月2日土 偬H�Vik9|ﾘ����ｽ洩9|ﾘ�,ﾈﾜY�h,ﾈ��|2�小西哲郎先生独立行政法人国立病院 　　　宇多野病院院長 ��

10月16日土 估ｨ査ｽ鰻���細川豊史先生京都府立医科大学 　　　痔痛緩和医学講座教授 ��

11月13日土 ��)(ﾉ����ﾙﾈ嶌�� ��
：径紹黄色．′前提靭帯骨化症） 

11月21日　日 ��Y:駛ﾈ乖�ﾏ8ﾅ��林田　孝平先生　武田病院画像診断センター長 ��

12月128　日 �-~�y�ｹ�Y+�个�4�8ﾘ�ｸ99V��仲瀬裕志先生諾歪蓋罠芸霊語学研究 ��

12月19日　日 冦Hｯ��i�i¥��ｸ��守本　典子先生　岡山大芋医学部眼科 ��



寄付金・賛助会費のご協力ありがとうございます
今［亘＝ノ多くハ方ヤユ▲ら寄付・賛助会計をお寄せいここき三一二　二ル場を

Jj借りしてお手L申しあごナ三十とと享」に、ニ報告をさせていここき三十　引き

続きハ二三接を昭りま十上うお軌、申し上げ三十

二寄付　　　　H名標　金額　　20．886円

賛助会費　　76名様　金額132，500円

二寄付二芳名（敬称略・順不同）　平成22年7日31日現在

下付和子・匿名・三浦真砂千・伊藤たてお・広岡嘉明・川口晃子

清水文子・東屋日出男

管助会賢二芳名（敬称略・順不同）平成22年7月31日現在

荒田栄千・香田将・太田洋子・土井秀美・石川克之・池田由美子
宇多川きみ子・藤井知子・天野順子・舟板幸子・今井喜三郎・天羽陽子
高谷修・中川博美・石橋守・城田澄一工・後藤いく・西田純子・水口順一

下田障子・渡辺友子・藤谷一夫・赤松信二・岸十九恵‥ト濃日出男

塚本美智子・沼田哲也・森川敦子・青空会員・小森進・田中ミチr

櫻井喜美子・閏上摩裕・冨島安子・三浦頁砂子・濱田暁子・井澤慶子
長谷川要二郎・山内牧子・下乗清野・富田恵津子・武内匡・吉田梯子
長尾喜子・岩戸扶美千・高木えみ・中島弘光・高木みさを・．訓l弘子

忠末道之・†圭野津夫・丹羽康三・巽安を・清原弘子・多田富士碓
平野整稚・稲本典子・西川明・岩藤等靖・五島なるキ・永末マリ子

野付絹子・御薗生恵子・浜崎友光・向井花束・林誠一一郎・四方あ力。ユ

南條祐祥・斉藤晒一一郎・西村揚・福原則子・大域聖上、千　束秀昭

竹鰭明子・富田史・井上茂

賛助会費烏、一口1，nO（円で十

何口て三」ホ吉橘で十

「記リー酎便振込口座に、郵便局からお振込ください

郵便振込亡凋ミ　　　　01030－5一】1：Z H」

加7＼音名　　　　　　京都韓病団体連結協議会

】4
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アステラス製薬は
“患者会支援活動”に

取り組んでいます。

患者会活動を側面から、幅広くお手伝いするため、

2006年4月より社会貢献活動として取り組んでいます。

・公募糾活動資金助成

・ビアサポーター養成研修など

アステラス　患者会支援

アステラス製薬株式会社

総務部CSR夏

東京都中央区日本橋本町2－3－11

筍指番号　03－3244・5110

訪問リハビリ、鍼灸・マッサージのことなら当院へ 
藤原鍼灸治療院 

歩行囲難の万を対象にした健康保険での施術です。病気に起因する廃用症候群（筋力 
の低下、関節の拘縞等）の予防、改善及び療病の緩和が目的です。お気季至のこ相談＜ 
ださい。　　　＜京都市山科区音羽千本町1－6＞ 

HP　http：／／kenkou．1ife．coocan．jp 

TEL／FAX（075）595－3721 

橋脚鼠
京都難病達では、京都市を中心に府内の皆様に「不要入れ歯リサイクルキャンペーン」

を続けています。入歯や差し歯に使われている、稀少金属を回収し、リサイクルで得た益

金のうら45％を世界の恵まれない子供達の為にユニセフへ寄付、15％を全国の難病

毒の支援に、30％を京都の難病患者支援事業に使わせて頂いております。（業者に10
％支払い）。この、支援活動にご協力願います。

お問い合わせは、京都難病箇体連絡協議会事務局まで　075－822－2691
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糟様／＼

京郡難病川休連絡協胱余

残暑お見舞い申し上げますr，
Jl矧ま、京都難病連に格別なご高配女賊丹心から御礼申し仁げま

す。

今年度、難病相談センター一冊設JO年目をj吐－えるにあたり、昨年度

から皆様にご協力を求めたところ・思し、ヰ）しないくらい大勢の方

からの暖かいご支援を噴き、あらためて、この会の運営を任され

ている事の重大性を感じました。

本年度は、会の運営に関し「左はJとなる年と考えています。

政附経掛教育なににおいても・混迷し〔不安定な状況にありま

すが、私達は明確な目標をもって確執こそれを構築していきたい

と思います0今回の会報で・その思いが少しでも皆様に届く事を

願います0どうか、今年度も京都難病虻け）満帆こご協力お願い申

し上げます。

残暑厳しいとは思いますが・皆様のご多幸とご健康をお祈りい

たします。
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9月よりピア相談を開始

モ巧の人と宣言がしたい＿・「主冶医の先生とうま

く夏至か、できない。他の人はとうしているの」「とん

宅三軍をしたらよいの」といった相紺はありません

机そこで、各患看会の会員によるヒア相談を5月

に真預いたしました。膠原病、多発性硬化症、大動

月扇炎症倭至れリウマチの4憲書芸のサホ一夕一によ

るヒア相談でした。電話相談と直接来られた万もお

られ、その内容は、専門相談員の受けている相識と

違う要がはっきり分かりました。同じ体験・体感が

ないと伝えられないものがあるのですね＝

そしてこの9月からも・更に疾患を入れ替えながら、ヒア相談事業を育てて行きたいと考え

ています⊂もちろん、従来の専門相談員による相談も受け付けておりますので、治療や療責生

活の写あるいは社会保障制度のことなどは・等門相談員にお喜昌しください。主に電話相談とな

りますが・直積会ってみたいと思われる万は・面倒ですが事前に電話で予約をしてください。

◎「腎臓病」と「てん力＼ん」に閏しましては、以下の柑孟炎窓口で受け賜っております。

毎週月～金曜日1000～1600　京都腎臓病患者協議会　075－801－3383

毎週　土曜日1300～1600　日本てんかん協会京都支那　075－822－7881

京都難病団体連絡協議会　事抹局

（予約及び相談窓口　075－822－2691）

＜ピア相談日程表＞　　9月実施疾患

日 倬��相談疾患 ��

9月9EI（木） 魅�9?�V#�h�H�r�膠原病 ��8ﾙ�E�ﾋIV�th,ﾈ檍ｹ�78迚YB�

I t9月16亘13：‥∞16二∞ 剿攝ｫ炎症性脱髄性 多発神穫炎 レックリンクハウ ゼン病 仍�78.ﾘ.x-�橙�

；盲高28日（火）j l ��8�c��������h�c���リウマチ �?ｩgｸ8ｨ4X7ﾘ6�th,ﾈﾇﾈｹ�78迚YB�
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