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ごあいさつ

NPO法人京都難病連  代表理事 北村正植]

今年は、冬の寒さが厳しかつただけに春の暖かさがうれし<感 じられます。

2月に「難病憲者ビア交流会」、と「世界希少・難治性疾患の日」RDD2018
のイベントを開催しまして今年度の大きなイベントはすべて無事に終えること

ができました。た<さんの方展にご協力 0ご支援をいたださ心よりおネL申 し上

げます。

難病患者ビア交流会には、初めての方もた<さん参加していただき、「難病力

フェ」と名付けて仲FB5の交流を行いました。参加者アンケートには「年 1回で

はなくもっと開いてほしい」「楽しい集まりがよい」といったご意見をいただい

ており、人と人の対面的なつながりを求めている方が多<おられることを感じ

ています。

来年度は、そうした要望に応えるように計画していきたいと考えています。

また、京都社会福祉会館の事務所も、狭い音:屋ですが事務局の方が頑張られて、

10名 <らいまでならサロンとして使えるようにしていただきました。ビア相談

やカフェとして利用して<ださいますようお願いします。

日本が「障害者権利条約」を批准して今年で 5年になります。最近、ハンセ

ン病患者の隔離、断種、堕胎の強制が盛んにメディアにとりあげられています。

そうした行動の元になっているのが優生思想であり、現在もそうした思想を持

つ人がいることは、一昨年の相模原の事件やその後、差別的発言が相次いだこ

とでもわかります。

こうした障害者や難病患者へ差別、生命や自由のは<奪といった過去の過ち

の反省から、長い年月をかけた議論の末 2006年に障害者権利条約が国連で採

択されました。前文と 50条の条文は障害者運動の羅針盤になるだけでな<、

地l或のすみずみに広がることによつて、社会全体を良<することにつながると

いわれています。

しかし、日本が批准して 5年たつたつでも、権利条約が理解され生かされて

いるとは言えません。当事者、中でも私たち難病患者の権利条約への関心はあ

まり高まっていないようです。国際条約というだけで近寄りがたいと感じられ

ますが、私たち難病憲者も身近なものとしてその内容に関lbをもって、条約の

目的である「完全参加と平等」をた<さんの仲F88と共にめざしていけたらと考

えています。



難病法施行後の経過措置終了と認定制度の課題

2017年 12月末をもって難病法施行後 3年間の経過措置が終了しました。そ

れよって経過措置の対象者にも疾患ごとに設けられた「重症度分類」によって認定

審査が行われることになります。また、医療費自己負担限度額も経過措置の減額が

な<なり、次ページ (表②)の「原貝」」が適応されます。入院時の食事療養費 2分
の 1の補助もな<なります。

○特定医療費受給者が減少

京都府の集計によると、経過措置の対象となっていた 15,913人のうち、継続
申請して重症度分類の条件を満たして認定されたのは 9,980人 (63%)、 軽症高
額特例により認定が 2,495人 (16%)、 不認定 2,362人 (15%)、 未申請 1,076
人 (7%)となっています。

経過措置の対象でない人を含めた受給者総数では、2017年 3月末の受給者数
が 23,545人だったの対し、2018年 1月では 19,104名 と4,441人減少して
います。

〇 重 症 度

分類の課題

新 しい「重症度分類」で不認定とされた人は 4,857人おられ、そのうち 2,495
人は軽症高額の特例により医療費助を受けることになります。ここで問題になるの

は、支援を必要としているのに不認定になつた患者がおられることで、次のような

ケースが出ています。

・症状が急激に悪化することがあり、症状の波が大きいのが特徴の疾患や病型な
のに、軽快時の重症度が判定される。急性悪化 して入院することもあるが、そ
のことが考慮されない。

・ 薬が効いている状態で判断される。(薬の効いていない時がほんとうの症状で

はないのか)

・「運動機能障害」のほかに「痛み」や「感覚障害」がある疾患なのに運動機能
障害だけで重症度が判定される。(何メー トル歩けるか ?だけで判定される)

他にも、上の資料では、 1,076人の方が継続申請をされていません。その理由
としては、新 しい重症度分類では認定されそうにないし、治療代もあまりかからな
いし、臨床調査個人票にも費用がかかるのでといった方が多いのではないで しょう
か、今の仕組みでは未申請の憲者のデータが研究に生かされることはありません。

3

経過措置終了に伴 う受給者数の変化 (経過措置のみ )
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今後未申請者が1曽えることによって、軽症患者のデータが不足して調査研究に影響

を及ぼすことが懸念されています。

○難病法施行 5年後の見直しに向けて

難病法になって対象疾患が 56疾憲から 330疾患に増加 しているにもかかわら

ず、特定医療費の受給者が 2害」近く減少しています。重症度分類を含めた認定の仕

組みにはFED5題はないのか、様々な角度から調べてい<必要があります。

f縣罷轟吾石
~~~~~~~｀
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: 申請 して認定を受けた方  |

・受給者証、自己負担限度額管理

表が送られてきます。

・表 1、 左の「原貝」」の欄の自己

負担限度額が適用されます。右の

既認定者 (経過措置 3年 FE33)は

無<な りました。

・「高額かつ長期」や「軽症高額」

などの特例制度がありますので、

自己負担限度額を超えた後も、指

定医療機関にかかつた時はすべ

て自己負担限度額管理表に記入

してもらうようにして <ださい。
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:特定医療費の申請をしたが  |
1不認定通矢□が送られてきた方 |

0不認定通矢□は指定難病の患者であることや障害者総含支援法のサービスを利用す

る際の証明になりますので、大切に保管 しておいて<ださい。

・「軽症高額特例」制度があります。不認定通矢□を受けても 1年間に医療費総額

33,330円を超える月が 3回以上あつた場合、認定者と同様の医療費助成が受け

られます。証明となる 3か月分の領収書と医療費申告書で申請できます。指定医療

機関や薬局の領収書は大切に保管 しておいて<ださい。不認定通矢□と一緒に軽症高

額特例の案内が送られます。京都府や京都市のホームページで「難病対策 軽症高

額」で検索 しても見られます。医療費申告書のダウンロー ドもできます。

4月 1日 から、京都市在住の方の特定医療費に係る事務が京都府から京都市に移管

されます。申請や手続きに関する相談はこれまで通り最寄りの保健センターです。



JPA近畿プロック交流集会報告

2017年 9月 3日 (日 )に、奈良のホテルリガーレ春日野に於いて、」PA(日本難病・疾

病団体協議会)近畿ブロック交流集会が開催され、京都からは 10名が参加 しました。

主催者、来賓のあいさつの後、同志社大学社会学部社会学科教授の立木茂雄氏の講演が

ありました。講演は『患者団体が担う防災の実践～憲者の心構え～』と題しまして、災害

時に対する患者の心構え、避難支援に関する矢□識を学びました。

休憩のあと、3つのグループにわかれて、『防災について各県・団体でやつていること』

について情報交換をしました。

私の参加した①グループでは、大阪難病連の尾下さんが司会でした。彼女の提案で、各

府県での以下の取り組みについて順番に発表しました。

① 各府県 0難病連で行つている防災に対するとり<み

②要支援者名簿の作成状況はどうなっているのか?難病・長期慢性疾患患者は対象外とな

つている自治体等もあると周うが、そのハードルを乗り越える手立てが何かあるか

③講演の中に出てきた「部局横断」(行政の縦の枠組みをこえて住民を支える)の視点があ

るか。具体的にそれがあらわれているようなとり<みはあるか。

④その他、難病連等の取り組み以外でも、普段の生活等で気づいた事、気になっている事。

その後、部屋を移動して懇親会となりました。お料理はコース料理で、大変おいし<い

ただきました。そのうちカラオケも始まり、最初はテープルで、それから各府県毎で…と、

何曲も番が回つて来ました。

次回開催は、滋賀県です。2018年 8月 25026日『ピアザ淡海 (おうみ)』 で開催され

ます。皆さん一緒に参加 しましょう。 (布川 )

鬱:畢



2017年度第2回 難病ビアサポーター養成研修会

7月 2日 に開催された第 1回ピアサポーター養成研修会に引き続き、9月 10日 (日 )ハートピ

ア京都にて、京都府と含同で第2回が開催されました。

参加者は加盟団体 17名、一般8名、ボランティア 3名の計29名が参加しました。

講師は、前回に引き続き、花園大学社会福祉学臨床lb理学科教授の三品佳子先生。エゴグラムで

自分の特性を理解 0分析し、前回を振り返りながらグループに分かれて□―ルプレイングを行ない

ました。「相談する人」恥目談される人」「観察者」に分かれた□―ルプレイングでは、観察者が気

になつたタイミングでイエ□―カー ドを出すという試みが好評でした。仲間同士で間<・ 話すこと

の大切さを学びました。

(藤野)

難病ピア (仲間)交流会
昨年 10月 22日開催予定の難病ピア交流会が、台風接近の為中止になってしまいましが、当日

講師をお願いしていた水田先生のフアンの方夜から、た<さんの要望が寄せられ、2月 18日 に開

催しました。ところが水田先生は、インフルエンザに罹られ当日来られず、本来の患者交流会のみ

となりました。

まず最初に、石丼相談員による指ヨガです。どの指がどの臓器とつながつているという図を見な

がら、指を曲げたり伸ばしたりしました。皆さんの―生懸命なお姿が印象的でした。

今回の交流会は、『難病カフェ』という名前をつけて、お茶・コーヒーを飲んで、お菓子をつま

みながら、楽し<気楽におしゃべりするのが目的でした。交流会の第一部は、疾患別で 7つのグル

ープに分かれて交流。そして第 2部は、年代別の交流会でした。

参加者は 63名と、た<さんの方に来ていただき、終始和やかな雰囲気で終わることができまし

た。また、参加の皆さんに書いて頂いたアンケートにも、年に数回開催して欲しいとの声もあり、

スタッフー同喜んでおります。グループの席が近<て声が聞こえに<かったとのご意見もあり、そ

の他のご意見も含め今後の参考にさせて頂きたいと思つております。

皆さまご協力ありがとうございました。

(1田 )



京●― 事曇

2018年度前半 難病患者医療講
'演

=相
談会のお知らせ

難病倒 踏 り 病気

`勘
溜みの方を対象た。事周医による

"″
相議会を開催します―

場  所 ハートピア京都 (京都府立総合社会福祉会館)

京都市中京区竹屋町通鳥丸東入る清水町375番地 TEL 075-222-1777

[京都市営地下鉄鳥丸線『丸太町』駅下車⑤番出口 地下鉄連絡通路にて会館と直結 ]

講   演  13:30-14:30 (受付 13:00-)

個別相談  14:40～ 16:00(要予約 )

◆ 参加費は、講演・相議会とも無料

申込み日間合せ Te1/Fax 075-822-2691(平 日 10:00～ 16:00)

メ…ルアト・レス k―nanren@『nbox.kyoto― :net口orJp

主 催 NPO法人 京都難病連 /共 催 各加盟団体

月 日 曜 日 病 名 講 師 会 場

5月 13日 日
多発性硬化症
視神経脊髄炎

京都民医連中央病院
神経内科 顧問
斎田 孝彦先生

第5会議室

5月 27日 日 肝 炎 決まり次第ホームページに掲載 第5会議室

6月 3日 日 パーキンソン病
宇多野病院 神経内科
大江田 知子先生
高坂 雅之先生

大会議室

6月 10日 日 ベーチェット病
京都府立医科大学
大学院医学研究科 免疫内科学
和田 誠先生

第5会議室

6月 17日 日
特発性大腿骨頭壊死症
の再生医療

京都大学医学部附属病院
整形外科 黒田 隆先生 第5会議室

7月 1日 日 網膜色素変性症 決まり次第ホームページに掲載 第5会議室

9月 16日 日

神経線維腫症
(レックリングハウゼン
病)

京都大学医学部附属病院
形成外科 津下 至1先生

第5会議室



京都市委託事業

20'8年 (前半)ピア樫議会のお細らせ
～同じ苦協 、悩みを持つ患者が日をお日きし村 ～

時   間    13:00-15100

場  所   NPO法 人 京都難病連 (上京区堀
'11丸

太町下ル 京都社会福祉会館4階 )

費  用   無  料

相 談 方 法   来 所 また は 電 話 (開催日の3日 前までに事前申込みが必要 )

書ピ7-い ら世

― 同病り難病患者・家族と交議会しませんか―

日 時    10月 27日 (土)13100～ 16100

会 場   ハートピア京都 4階 (市営地下鉄鳥丸線 丸太町下車出口すぐ)

申込み日間合せ NPO法 人 京都難病連
丁el/Fax 075-822-2691(平 日10100～ 16:00)
メールアドレスk―nanrenOrnbox.kyoto―inet.orjp

月 日 曜 日 疾 患 名

4月 16日 月
多発性硬化症
視神経脊髄炎

肝 炎

5月 21日 月 パーキンソン病 ベーチェット病

6月 18日 月 網膜色素変性症 希少難病
(骨・関節系疾患)

7月 9日 月 線維筋痛症 難病全般

9月 10日 月
希少難病

(レックリングハウゼン病 )
難病全般



脅 脅 患者会のページ 舎 脅
【パーキンソン病反の会】

・ 平成 29年度最終の事業予定

平成 29年度も残り 2ヶ月程になつてきました。今年度は今まで経験をした事がなかった近畿ブ
ロック卓球大会の当番支部という事で、前年度当番支部だった和歌山に何度も間き、大会運営と交
流会 (宿泊)について役員を中心に卓球協会、ボランティアの援助を受けながら何とか実施出来た

事が、大きな出来事で自信につながりました。29年度最終の事業として次の事業を計画しており、
現在参加者募集中です。

0「パーキンソン病の音楽療法・ 運動療法と参加者懇談」について

パーキンソン病は、神経を繋ぐドバミン (機械でいうベアリングのようなもので機械をスムーズ
に動かす役目のようなもの)がつ<られる中脳の黒質という所に、レビー小体というたんぱ<質の

塊一 αシヌクレインーが現れ蓄積し、健康な黒質の組織を死減させてしまいます。黒質が 50%程
死滅してしまうと黒質から線条体 (大脳の基底核にある)ヘ ドバミンが十分に行き渡らずパーキン
ソン症状 (震え、歩行障害、バランスの悪さ、す<み足などの運動症状)が出て<ると言われてい
ます。

音楽療法 (佐治裕子先生)、 音楽を伴う運動療法 (長尾淳子先生)は、音楽そのものが持つ法則
性により、自然な形で身体の運動を誘発し易<、 パーキンソン症状が悪化しないよう心身の緊張を
和らげリズムを取り戻すと言われます。

外界よリズム感覚が入力されることで多発性随意運動系が働き、隋意運動がズムーズに行われる
ことから、メトロノーム使用の歩行訓練では国内外で多<の効果が立証されています。
4月 15日 (日 )午後 1時 30分から、第 35回パーキンソン病反の会京都府支部の総会を記念

して「パーキンソン病に対する効果的なリハビリと介助者との関係」という内容で、御所南リハビ
リテーシ∃ンクリニック理学療法士・吉村葵先生のリハビリ講演会を実施する予定です。その後、
午後 3時 10分から総会を開催いたします。多<の会員様の出席をお待ちしております。(ひ と・

まち交流館京都 ) 会員 佐竹

【ベーチェット病反の会・京都】
今年は特に寒い中、2月 12日 (月 )に毎年お世話になっている御前五条上るの『寿しおおきに』

様の 2階をお借りして、新春交流会を開きました。20名 という沢山の方が来られ、会員さんの尺
ノヽを聴いたり、皆で<じ引きをしたり、川初0を書いたりと、あっという間に時間が経ってしまいま
した。

美味しいお食事をいただき、楽しい一時を過ごしました。

CtD舎會



【京都わらび会】

第 49回  社 会貢献者表 彰 式 に参加 して

2017年 11月 27日東京帝国ホテルで、第 49回社会貢献者表彰式典が開催され、京都わらび

会が立派な名誉ある表彰を賜りました。安倍昭恵会長様から手渡しに頂きました賞状に感無量です。

また副賞として50万円賜りました。
“吉報"それは、突然、社会貢献支援財団から携帯電話に入っていきました。

以前、京都わらび会が取材を受け、1月 23日の京都新間「広がる地域の輪」に脊髄小脳変性症・

多系統萎縮症の患者交流会の様子を、大き<掲載していただきました。それが財団担当者様の目に

留まり、4月に連絡頂きました。5月の面接をへて、8月 に吉報になりました

11月 26日、写真撮影と功績紹介・ 懇談会。202人 がそれぞれ ドレスアップして、まるで別

世界に招待されたようで した !! 京都わらび会のテープルは九州佐賀県の難病支援ネットワーク

美女軍団4人と一緒の計 8人。丸テープルで緊張の中、わいわいガヤガヤ楽しみました。宿泊は

23階で東京タワーなど夜景が素晴らし<、 お部屋も広<帝国ホテルを満喫することができました。

27日、表彰式典と祝賀会。8時過ぎからリハーサル、10時半から表彰式典が始まりました。

一般参列者も含めて、帝国ホテル子し雀の間がぎつしり千人越へ。

社会貢献支援財国会長 安倍0召恵様と選者委員長 内館牧子様のご挨拶で始まり、いよいよ表彰

式です。一人ひとり安倍会長から表彰状を手渡ししていただきました。4グループに区切り、京都

わらび会は第4節。「京都わらび会様」のコールで花道を通り舞台へ !!

各グループの最後に 1グループの紹介があり、第 4節はわらび会の活動がスクリーンに映し出

され、ビックリしました。京都みやこメッセで国会請願署名活動している京都わらび会のメンバー

が、次長にスクリーンに登場 しました。その後 5分間、京都わらび会の「ひとりぼつちにさせない」

想い 0署名活動風景・みんなの集合写真、活き活きと楽しい描写が会場いつぱい広がりました (ベ

たべたの京者β弁がほんわかして良かつたみたいです)。

祝賀会は日本財国会長 笹川陽平様の乾杯の音頭で開演、隣の部屋もフロアも全部使い立食、「困

つたことがあつたら連絡して<ださい。お互い助け合って行きましょう。」お医者様からも「可能

な限り応援する」と力強いお声掛けをしていただいたり、名束」交換させていただいたりしました。

また、」PA事務局大坪様とCIDP辻 事務局長さんが一般参加して頂き大変心強かつたです。

25日 には、」PA全国患者・家族集会に参加して、感動の中、夢のような 2泊 3日でした。

京都わらび会では、『ひとりぼっちにさせない』という活動方針のもと、色々な手作りの活動を

企画してきました。同病者の患者交流会・ 秋の交流会 (福祉のバスを借りて、動物園、ランチ、青

蓮院の1薔軍塚夢舞台)0ホテルサンルー トにて新年会・ カラオケ同好会等々会員さん同志が絆を結

びました。今後もこの受賞に恥じないよう、みんなが共に安心して暮らしていける地域になるよう

に一歩一歩進んでいきたいと思います。 岸 十九恵
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RDD 2018:n KY070～世界薔小・離胎性疾患の日～ ■告

「RDD 2018 1N KYO丁 ○」を2018年 2月 25日 に、京都市役所前地下街「ゼス ト御

池」御幸町広場で開催しましたD

イベントのオープニングは、ステージでの西京極作業所「加音音楽クラブ」の トーンチャイム演

奏で、京都府のマスコットキャラクター「まゆまろ」も登場しました。ステージは服部さんの司会

により進行し、NPO法 人京都難病支援パッシ∃―ネの皆様による「希少難病」「ヘルプマーク」を

テーマにしたコントや、難病をテーマにした漫画のスライ ドも上演されました。また、応援出演者

の歌の披露もありました。

会場では、あわせて、難病パネル展・ 署名活動 0募金・難病に関するシール投票なども行われま

した。500円以上募金して下さつた方には、RDD2018公 式ピンバッヂなどを渡しました。署名

は 148筆いただき、募金はおよそ4万円集まり、シール投票には 163名が参加して下さいました。

シール投票の結果、殆んどの方が「難病」を知っていましたが、「ヘルプマーク」は半数余りの方し

か「矢□っている」の回答がありませんでした。「難病と診断されたらどこへ相談しますか?Jという

質問では、「保健センター」「京都府難病相談センター」「インターネットで調べる」という回笞が多

かつたです。

このイベントは、京都府・公益財団法人京都新聞社会福祉事業国・京都市・NPO法人京都難病支

援パッショーネ・京都薬品 0日本新薬 (敬称略)などに御協力頂きました。ありがとうございまし

た。

(廣岡)

「まゆまろ」登場 加音音楽クラブの演奏 京都難病支援ハ
°
ッショネの ]ン ト

応援出演 当日のスタッフ



京都府共同募金会

赤い羽根共同募金

京都難病連では、昨年 10～ 12月 まで、赤

い羽根募金箱を難連事務所、並びに各イベント

会場に設置 しました。

5,460円 が集まり、 2月 22日 に社会福

祉法人 京都府共同募金会へ収めました。

′

お   オし

1ヽ'()法人 幸い炸葛 it l■

I¨ ;.〕 :11

■ ■

10,100円
7,576円
7.576円

合  計

-,':l'-tts:

t--t-3,, 
'.a n.i'o'

25,252円

,:
■ ・ :

4♪ :.11
lt i

不要入れ歯リサイクル事業入金のご報告
不要入れ歯リサイクル事業の取り組みは、

世界の恵まれない子どもたちの為に支援し

ているユニセフを応援するため、また難病

憲者を支援するために日本難病 0疾病団体

協議会 (」PA)と共同で行なわれ、京都難病

連も参加 しています。

昨年 7月 21日からの分を9月 20日に

回収業者さんにお渡 しして、 10月 31日
に入金がありましたことをご報告致 します。

ご協力ありがとうございました。

今年もいただき春した ″

3月 15日 に都タクシーの前川さんが、難

病連事務所に来られ、都タクシー育愛会の

皆様からのご寄付を頂きました。また前川

様からもご寄付頂きました。

都タクシーを退職された方も、空き缶を

持つて来て前川さんの車に放り込んで下さ

るそうで、1年に 1度、難病連に来ること

を楽 しみにしてます、と笑顔で話されてい

ました。前川さんありがとうございます。

京都難病連

ユニセフ協会

」PA
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寄付金・賛助会費のご協力あιlがこうござら1きした
*************************************

今回も多くの方反から寄付・賛助会費をお寄せいただきました。この場をお借りして
お礼申しあげますとともに、ご報告をさせていただきます。

ご寄付

賛助会費

16名様

99名様

678, 27
210,00

円

円

７

０

ご寄付ご芳名 (敬称略・順不同)  平成 30年 3月 15日 現在

(社1)京都府医師会、いエーシースペースタヱ、ラ、JPA、 北村真佐子、筋無力症友の会、

指宿え_り 子、吉田昌代、田原誠―郎、伊藤 克義、アンサンブル・ /1Nシ ェット、西村圭 r‐ 、

京都わらび会、西尾「L子、都 タクシー都育愛会、都タクシー前川琢磨、匿名 1名

賛助会費ご芳名 (敬称略・順不同) 平成 30年 3月 15日 現在

西村圭子、中島多鶴子、武内 匡、塚田喜代子、石井 lT、 舟山宏、塚本美智子、豊島満、

人幡久子、占瀬誠次、上村幸 了‐、高小児 クリニック 岳 満、円原誠 一郎、朝井ひさ F、

遠藤喜美子、水口順 一、藤賀隆章、平井保行、川上内科、岩藤尊靖、田村悦子、浜本成子、

里島春子、水尻嘩子、大西道子、吉岡宏恵、長野1党朗、小西良治、清水鏡子、新井温雄、

小畑達郎、武 lll節 子、桑田悪 r、 小44義夫、挟間紀美子、村上 千代子、櫻木幸、山本雅彦、

川崎医院、植松大佑、天野順 子、中村安 F、 中村弘 了、内山とみ子、林美保、斉藤房枝、

語i谷修、日本いのちの花協会的、石原秀子、河内邦 F、 安藤和子、佐藤きよ子、奥村英子、

斎藤晴一朗、坂本良子、高塚光 二郎、佐々木博代、長野悦朗、小島仁美、山内由佳里、

平リト保行、永野孝世、太田町江、 1月 中保枝、治田LE英 、今村良道、稲木典 子、荒砂績、

平野洋子、崎谷隆、サンタマ リア・フレデ ィ、新名慎吉、大久保勝、大橋寛至、湯浦尚了‐、

永尾美智代、河原きよ子、伊藤康 、田中祥 予、上田ヒサ子、寺田喜彦、、角田富久子、

占村文恵、金山清美、岸田′よづ子、宮 ド由利 ル、ノグチサユ リ、吉見民江、河中慶次郎、

竹内清貴、安東浩美、山本綾子、岸 田憲雄、冨島宏子、清原リゴ、子、水本智子、清水和子、

遠藤喜美子、匿名 1名

一一一一」‥‥〓】】〉
）郭ヽ

一一レ
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ー
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クリエーション 嵐山・嵯峨野編京都難病連 第 1回

みれなで

トロ tン コ列車に乗ろう !

■
■
■
口
■

6日 7日 (本 )70日寺半

Jp嵯峨嵐山田前

南口店婦 事言

《当日の予定》

11時 01分の列車に乗車して、11時 24分にトロッコ亀岡駅に到着。
そのまま折り返して嵯峨駅に 11時 55分に戻つて来ます。

ランチは「ホテルビナリオ嵯峨嵐山」のレストラン『ヌーベルジャポネーゼ嵐山』
メイン料理『松花堂弁当』とサイドメニューのノヽイキングになります。

食後に解散、自由行動、自由散策
トロッコ嵯峨駅内のジオラマ見に行く、SLを見ながらカフェでおしゃべり、
ホテルにもカフェがあります。～のんびりと過ごしてください～

定員 :20名  会費 :2800円 (トロッコ列車+昼食代)

参加希望の方は京都難病連事務局に、5月 7日までにお申し込み下さい。

申し込み時には、保険加入の為、ご住所・お電話番号 。年齢・身体障害者手帳の有無を

必ずお知らせ<ださい。

※・トロッコタ」車は車椅子も乗れますが、ボランテイアや倉助人の手配は、お31き受けして
おりません。申し訳ございませんが、各自で手配お願いいたします。
0行事保険に加入いたしますが、万―の場合にそれ以上の保障はいたしません.

ご協力よろし<お願いいたします。

くく問合せ・申し込み 〉〉

NPO法人 京都難病連
丁EL&FAX(075)822-2691
o―mail: k―nanrom市。x.kyoto― inet.ori jp



内案御の通
／
１
ヽ回８第

日時 :平成30年 5月 26日 (土曜日)

午後1時より

会場 :京都社会福社会館3階第5会議室
(京都市上京区堀川丸太町下ル)

受付 :12時40分

第一部 午後1時～2時45分

定 期 総 会

(1)2017年度活動報告
(2)2017年度会計 B監査報告
(3)2018年度活動計画 (案 )

(4)2018年度予算 (案 )

第二部 午後3時～4時30分

学習会 (予定)

難連事務所サロン化プロジェクト!

難病連事務所を各患者会に開放しています
患者会の役員会・ピア相談・サロン(お茶会)等にお使い<ださい
体日には紙折り機 (無料)、 ED刷機も使用できます
詳し<は事務局へお尋ね<ださい
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編 集 /特定非営利活動法人 示都 難 病 連

〒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

TEL&FAX 075-822-2691

eメール  k― nanren@mbox.kyotO― inet.orjp


