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京都社会福祉会館 2020年3月末閉館その後に取り壊し予定

特定非営利活動法人京都難病連

ibll9

ＮＰＯ法人京都難病連が主催する諸事業は､京都府委託金･補助金､京都市委託金．

iNHK歳末たすけあい募金､京都府共同募金会様のご支援を受けています。
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ごあいさつ 代表理事

　

北村正樹

　

了月の参議院選挙で、難病（ＡＬＳ）患者の船後靖彦さんと、重度の障害を持つ木村英

子さんが当選されました。二人の議員活動のために、国会議事堂のバリアフリー化やコ

ミュニケーション支援が話題になっていますが､今まで何の整備もされていなかったこ

とに驚きました。

　

船後さんと木村さんが国会議員になったことで世の中がどのように変わっていくの

か、先日神戸で開催されたＪＰＡ近畿ブロック交流会で、同室になった京都わらび会の

Ｍさんは、ハード面のバリアだけでな＜、「人間のバリア」も無くしてほしいと言われ

ていました。Ｍさんは進行性の難病で車いすでの生活ですが､同じような難病の患者を

励ます活動に意欲的に取り組まれています｡そうした活動の中で移動の困難さだけでな

く、差別や偏見、無理解といった人間のバリアがなくなれば、どれほど“生きやすい”

だろうかと痛いほど味わって来られたのでしょう。

　

難病や障害を持つ人が“生きやすい”世の中にしていくための指針となるのが「障害

者権利条約」ではないかと思います。この国際条約は、障害者への特別な権利を定めた

ものではなく、他の者との平等を基礎にして、難病を含めて障害を持つことによって失

われた、誰もが持つ権利や尊厳の復権を目的に作られています。その目的を果たすため

に、障害者の生活のあらゆる面への約束事が、前文と５０の条文の中にちりばめられて

います。

　　

「障害者権利条約」は２００６年に国連で採択され、日本は2014年に批准しました

が、５年たった今でも国民への周知が進んでいるとは言えません。今回の二人の議員の

当選を機会に、条約の普及につながることが期待されます。そのためにも、私たち当事

者が条約の内容を知っておくことが大切ではないかと感じています。

　

連日の猛暑は一段落して、少し過ごしかすくなりましたが夏の疲れが出る時期でもあ

りますので、皆さまご自愛くださいますようお願いいたします。

わらべ地蔵

大原三千院の庭にはお地蔵さん

がいっぱいいます。

平成になってからおかれたとのこ

とですが、ふかふかの苔に埋もれ

て心地よさそうです。
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NPO法人京都難病連

第９回(通算46回)定期総会報告

　

2019年５月２５日(二L)に京都社会福祉会館で､ＮＰＯ法人京都難病連の第９回(通算４６

回)定期総会を開催いたしました。

　

総会は、北村代表の挨拶で始まり、京都府、京都市、来賓の皆様からの祝辞をいただき、

祝電も披露させていただきました。

　

引き続き議事に入り、2018年度活動報告。

1.難病相談活動

　

２.交流・学習活動

　

３.府・市町村と議会への働きかけ

　

４.広報・啓発活

動

　

５.全国の患者・家族団体と協力した運動

　

６.活動予算の確保了｡その他の事業８.社会

福祉会館閉館について

　

議案書に従って進め、続いて決算報告、会計監査報告がありました。この後、会計の寄

付金に関して、いくつかの貴重なご意見をいただきました。

　

2019年度活動方針(案)と予算(案)が提案され、全議案の承認をいただきました。

　

《2019年度の役員》

理事１４名…廣岡嘉明､松山太加志(新)､梅田保夫､萩原幸子､岸十九恵､山田翔太朗(新)、

北村正樹、岩根絹代、提中貴美三、曽根隆、大菅規子、塩満妙子、岸光哉、水野美和子。

監事２名‥･松尾員利子、伊藤克義。
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『なんれん寄席』開催しま
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総会終了後に、今回は『なんれん

寄席』と題して、落語会を開催し、

林家染吉さんに来ていただきまし

た。

　

休憩中に机を積んで、急ごしらえ

の高座でしたが､参加していただい

た皆様の笑い声を聞いて、私たちも

また、嬉しい気持ちになりました。

　

尚、準備の段階から、伏見竹田の

　

『靴屋楽ちん』様に、大変お世話

になりました。

　

ありがとうございました。私
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祝 辞

　

本日は、特定非営利活動法人京都難病連の第９回定期総会が、多＜の会員の皆様の

御参加のもと、盛大に開催されるに当たり一言ご挨拶を申し上げます。

　

特定非営利活動法人京都難病連は、その前身であります京都難病団体連絡協議会が

昭和４９年に設立されて以来、長年にわたり、患者交流会の開催、ピアサポーターの

養成、合同ピア相談会の実施など、さまざまな取組を通じて、患者の皆様や御家族に

寄り添い、大きな支えとなっていただいていることに対し厚くお礼申し上げます。

　

さて、平成２７年１月から難病の患者に対する医療等に関する法律、いわゆる難病

法が施行され、医療費助成の対象難病が順次拡大されてきました。一方で、平成２９

年１２月をもって「経過措置」の特例期間が終了し、平成３０年４月からは、京都市

内にお住いの方の特定医療費助成制度等の事務が京都市において実施されるなど、こ

の数年間で制度が大きく変わっております。

　

京都府といたしましては、これまでから保健所を中心として、難病患者の皆様や御

家族が安心して在宅療養ができるよう、専門相談や訪問指導、交流会などを関係機関

とのネットワークを通じて実施してまいりましたが、今後とも、「重症難病患者一時

入院事業」や「療養生活用機器貸出事業」の更なる普及に努めるとともに京都市と共

同設置・運営している「京都難病相談・支援センター」において、相談事業等を積極

的に展開してまいりたいと存じます。

　

貴団体とは、昨年度も「RDD世界希少・難治性疾患の日」における啓発や「ピア・

サポート養成研修」などを共催事業として実施しており、引き続き、連携を一層深め

るとともに、難病患者の方お一人おひとりが、住み慣れた地域で安心して暮らすこと

ができるよう、京都市をはじめ府内市町村、関係団体の皆様とともに、全力で取り組

んでまいりたいと考えておりますので、皆様の変わらぬ御協力をお願い申し上げます。

　

結びに当たりまして、特定非営利活動法人

　

京都難病連の益々の御発展と、会員の

皆様の御健勝と御多幸を心から祈念いたしまして、私の御挨拶とさせていただきます。

令和元年５月２５日

３

京都府知事 西

　

脇

　

隆

　

俊



挨 拶

　

本日ここに，ＮＰＯ法人京都難病連第９回（通算４６回）定期総会が，多くの御来

賓，御臨席の皆様の御出席の下，盛大に開催されますことを，心からお喜び申し上げ

ます。

　

貴法人は，昭和４９年に京都難病団体連絡協議会として御結成以来，難病患者の皆

様や御家族の療養生活等の向上に精力的に取り組んでこられました。現在も，北村正

樹代表理事を先頭に，日常相談をはじめとする様々な活動に日夜御尽力をいただいて

おり，本市の難病対策にも多大な御貢献をいただいております。この場をお借りしま

して，深く敬意と感謝の意を表します。

　

難病に係る療養，介護を取り巻く医療，福祉制度は，社会情勢や二－ズの変化に応

じ，都度，改正がなされてきました。平成２７年１月には，皆様の願いとこれまでの

様々なお取組が実を結び，「難病の患者に対する医療等に関する法律」が施行され，

患者の皆様の社会参加の支援充実が図られることになりました。

　

難病対策が大きな変革期にある中，医療講演会や相談会，ピア相談などを通じ，難

病患者の皆様が地域で安心して療養生活が送れるよう，心に寄り添った支援をされて

いる貴法人の役割は，今後ますます重要になるものと考えております。

　

ご存知のとおり，難病法の規定に基づく大都市特例により，平成３０年４月から，

京都市にお住いの方への特定医療費の支給認定事務を本市で行うとともに，難病相談

支援センターについては，より一層の支援の充実を目指し，京都府と本市で共同して

設置，運営しています。

　

本市といたしましても，より一層，総合的な施策の推進に向け，皆様の御意見を頂

戴しながら，各関係機関と連携を図り，身近な支援者として，多様化する二－ズにき

め細かに対応してまいります。

　

今後とも，難病患者の皆様が安心して暮らしていける地域づくりを，貴法人の皆様

をけじめ，市民の皆様とともに推進してまいりますので，より一層の御理解と御協力

をいただきますよう，よろしくお願い申し上げます。

　

結びに当たりまして，貴法人の今後のますますの御発展，本日お集まりの皆様の御

健勝と御多幸を心から祈念いたしまして，私からのお祝いの言葉とさせていただきま

す。

４

令和元年５月２５日

京都市長

　

門川

　

大作



各方面から来賓の出席、祝辞・メッセージをいただきました

来賓(敬称略)

○

　

京都府健康福祉部

　　　

健康対策課課長 田巾美奈子

○

　

京都市保健福祉局障害保健福祉推進室

　　　

社会参加推進課課長

　　

大西

　

則喜

祝電・メッセージ（敬称略・順不同）

○

　

衆議院議員

○

　

参議院議貝

伊吹

　

文明
山井

　

和則

こくた恵二

田中

　

英之
木村やよい

泉

　

ケンタ
前原

　

誠司

安藤

　

裕
竹内

　

譲

二之湯

　

智

福山

　

哲郎
井上さとし

倉林

　

明子

○

　

府民クラブ京都府議会議員団

○

　

公明党京都市議会議員団

　　

自由民主党京都市議会議員団

○

　

府下市町村長

　　　

宇治市長

　　　

福知山市長

　　　

綾部市長

　　　

京丹後市長

　　　

宮津市長

　　　

城陽市長

　　　

京田辺市長

　　　

舞鶴市長

　　　

大山崎町長

　　　

久御山町長

山本

　

正

大橋

　

一夫
山崎

　

政也

三崎政直

城崎

　

雅文

奥田

　

敏晴

上村

　

崇
多々見良三

前川

　

光
信貴康孝

○

○

京都府議会議員共産党

京都市議会議員共産党

西山のぶひで

河合ようこ

○

　

京都府社会福祉協議会

　

会長位高

　

光司

○

　

京都巾社会福祉協議会

　

会長

　

村井信夫

○

　

京都府共同募金会

○

　

京都府医師会

会長

　

小石原範和

会長

　

松井道宣

○

　

京都新聞社会福祉事業団

　　　　　　　　　　　

理事長

　

山内康敬

○全国の患者団体関係

　　

日本難病･疾病団体協議会(JPA)

○地域難病連関係

　　

滋賀県難病連絡協議会理事長

　

西村

　

幸祐

　　

大阪雛病連

　　　　

理事長

　

松本信代

　　

奈良難病連

　　　　

理事長

　

大森

　

雅子

　　

兵庫県難病団体連絡協議会

　　　　　　　　　　　

代表代行小谷

　

醜行

５

駅ﾉﾉ・

/jT……ﾉｹﾞ籐



JＰＡ第15回総会に参加し疹した 11

　

2019年５月１２日

　

東京損保会館にて開催され、北村代表理事と岸の２名で参加しま

した。私は２回目の参加ですが、会場は前回よりもピリピリした空気でした。

　

森代表理事の開会挨拶では、「明るく希望が持てる令和になりますように!!」の言葉が印

象的でした。

　

第一号議案

　

2018年度活動報告、第二号議案

　

決算報告、監査報告

　

一括質疑・討論・採決

　

賛成の方は事前に渡された白い札を上げます。

　　　　　

…可決

　

第三号議案

　　

2019年度活動方針案、第四号議案

　

予算案

　

一括質疑・討論・採決

　

このあたりから一部の反対意見の声が度々聞こえました。…可決

　

第五議案

　

役員改選

　　

またまた同じ人の声が大きくなり、ＪＰＡ役員になりたい方がこ

んなにおられるのだと、うらやましくもあり、でも少し意見の違和感を感じました。…可決

　

新代表理事のあいさつは新理事のなかで協議､後日となりました｡森さん､頑張ってJPA

を盛り上げ、患者会を引っ張ってくださいね。

　

１３日は院内集会・国会請願行動でした。

　

衆議院第一議員会館ロビーにて通行証を頂き､北村さんの後ろを緊張してギコギコピノキ

オ歩き、第一議員会館多目的ホールへ!!

　

ＩＯ時から請願内容の確認と説明があり、沢山の秘書さんも参加して下さいました。全国

の皆様が一筆一筆、署名して頂いたのが、北海道から沖縄まで、465.375筆。机の上に地

図の順に並べられました。京都の山はあまり高くなくて残念!!

　

竹時から各班に分かれて行動｡京都の署名簿を持ち了人の紹介議員室に第一､第二会館、

参議院室にアポイントメントの順に行き、その度に通行証を返し、改めて通行証を頂き、

８０００歩を超えました。緊張と、あっちこっち歩きで疲れました。議員さんの中には秘書

さんだけの対応の時もありますが、また別の先生のお部屋では、難病の現実的な困りごとを

詳しく聴いて下さって、国会で訴えますと力強い励ましのお言葉も頂戴しました。写真もパ

チリ!!

　

嬉しいひと時でした。

　

ランチタイムは議員食堂、食券を買いセルフサービス。沢山の修学旅行生か、規律正しく

食事されていました。私たちも子供たちに混じって食ぺ、ホツと出来ました。

　

１４時３０分からは各班の報告があり、１５時解散となりました。

　

署名活動の重さを改めて認識し、行動をする大切さを感じ、難病の明るい未来、医学の進

歩を信じて、有意義な２日間でした。ありがとうございました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

京都わらび会

　

岸

　

十九恵

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

６



JPA近畿フロック交流集会in兵庫

　

令和元年８月２４日(土)～２５日(日)の２日間、神戸しあわせの村において、

交流集会が開催されました。京都からは、北村、廣岡、藤原、岸、村上、中路、

が参加しました。

JＰＡ近畿ブロック

平田、布川の８名

01日目

　

兵庫難連の代表理事の小谷さんの開会の言葉の後、来賓の方々のご挨拶があり、講演と

なりました。

　

講演①は、ＮＰＯ法人AASJ代表理事で、京都大学名誉教授の西川伸一先生のゲノムに関しての

お話でした。ゲノムを辿れば人類の歴史が分かる。そして、自分のゲノムが分かれば、1.病気にな

るリスクを前もって把握できる。２.個人の特定ができる。３.個人の由来がわかる。個人でゲノムを

調べて、もっと活用してもいいのでは…というお話でした。

　

講演②は、京都大学

　

ウィルス・再生医科学研究所副所長で、再生免疫学分野教授の河本宏先生

のお話で、免疫の基本、免疫には自然免疫と獲得免疫がある…という所から始まりました。河本先

生のお話は､時ﾉﾏ､先生が描かれた漫画や川柳が入り､極めつけは､先生がロックグループNegative

Selection (ﾈがﾃｨｱｾﾚｸｼｮﾝ）として出演された、ＮＨＫｒためしてガッテン』の映像でした。『リンパ

節一人旅』という曲です。

　

講演の後は一旦自室に入り、休憩の後､懇親会となりました。そこで、先ほどの河本先生率いる、

Negative Selectionの生演奏があり、大盛り上がりとなりました。

　

懇親会終了後には、宿泊棟の和室でぎゅうぎゅう詰めの二次会でした。河本先生ほか２名の先生

も来ていただき、ギターの生伴奏で歌を歌い、思い思いにおしゃぺりして楽しい時間を過ごしまし

た。

　　

（＊ＮｅｇａtiｖｅSelectionの演奏は、　ＹｏｕＴｕｂｅで観られます）

○２日目

　

《第１分科会》難病法改定に向けての課題、《第２分科会》各府県難病患者への災害対策

について、《第３分科会》各府県の活動の情報交換、と３つの分科会に分かれて意見交換しました。

そのあとの全体会で報告された後、アピールの採択と、次期開催地である京都難病連の北村代表理

事が閉会挨拶されました。

○ (布川)
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2019年度難病ピア･サポーター養成研修会に参加して

2019年９月８日旧)京都社会福祉会館にて難病ピア･サポー,ター養成研修会を開催しました。

京都府と京都難病連の合同開催で参加者は２４名でした。

今回はＮＰＯ法人ひょうごセルフヘルプ支援センター

代表の中田智恵海先生を講師に迎え、テーマは『｢知ろう

・活かそうピアサポートの強み｣～なぜ、ピアサポート

が用いられ広まり効果があるのでしょうか？』目的は｢メ

ンバーがエンパワメントするためのピア・サポーター養

成｣でした。

　

まずは京都府健康対策課の横谷さんより｢ピアサポー

ターが知っておきたい難病医療・保健福祉制度と支援体

制｣について２０２０年の難病法の見直しのポイントなど

ご説明いただきました。

　

続いて、中田先生には３つのピアサポートとセルフヘルプグループの柱について講義していただ

きました。

　

ピアサポートの柱のーつ「脱・専門職至上主義」については車の運転に例えた説明がとても分か

りやすかったです。その後、６人位に分かれてグループワークをしました。全員で思ったこと、感

じたことなどポストイットに記入して模造紙に張り出して、みんなで共有しました。さらに二人－

組になって「昨日、ハハが来だの」に続けて話すというロールプレイを行いました。私はよく意味

が分からなくて戸惑っている間に時間切れとなり、研修内容に沿ったことが上手く出来なかったの

で相手の人に申し訳なかったです。

　

今回はかなり限られた時間の中での講義でしたので、次回は議論を深める時間がもっととれれば

いいなと思いました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

田村

８

皿容領

　　　

野‾7………
圖゛蕊ﾚ

肖……

＼9

に……]
……ｦ………

IS………1

]j……j呂

．
ﾚｿ

､
]才

し

レル

…
…lj゛

jj－ダ::ダぷliH
…
…

諒球9

　　

7■

　

■

　　

■

｀

i

　　

yj……1

i
‘

､1、

　　　　　　　　

ａ

・j

　

4Ｍ

]aj;り11^ﾆ:，ﾆiJI…
……゛j｀丿

ｒl

s゛li
i……゛ぶ

……･･If≫v_'/,A,.
1回?起●'iii゛i

L万万4こ気1二

惣し

　　

こｺﾞﾆ_､

c

゛

11（7ly｀271'j

'I
L騨

゛I

MI

…………j'J）

謳



　　

･･･････ ･･･　　　　　　　　　　　・　　････　　　　･･　・　　j･･･j ･･･ ･ ･･　･i■　■　■
－

　

.･.･●.7-●-■㎜■■㎜㎜■㎜■　■■　■㎜■■■　■■■■■■■■㎜■　■■■㎜■■㎜■㎜■■"㎜■■■　■■■■㎜■　　■■㎜■■■㎜･
j･･ ･･I.･･

. ♂■■㎜■･♂･ ･･♂･=ゝ占･㎜■㎜■■■■･.I･･㎜■■■■■㎜■㎜.･.I■■■■■■■㎜■

京都漸鏃髄痛祉烏より

:、

推定難病姐加め案内が来まｹしたjわｔyｿお如丿合せいたﾉじまず

･･ ・　・.　･･　・ .・　　　　･･･.j　･･　　･I■■■　㎜･●　●.･-･･　.･ ･●･

●
･

●'･●･'. ●●･
･. ･∴.:ゝr..･　･･こ.●'-'･III.¨･し．

　

指定難病及び小児慢性特定疾病に係る医療費助成の対象疾病の追加について

　

この度,難病の患者に対する医療費等に関する法律に基づく医療費助成と，児童福拙去に基づく小児暦陛

特定疾病医療費助成について，令和元年了月１日から対象疾病が追加されますので，お知らせします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

記

１

　

指定難病及び小児慢性特定疾病の医療費制度について

　　　

(1)指定難病

　　

国力謎Eめる対象疾病にかかっている方について,特定医療費支給認定受給者証を交付し,医療費の助成

　

を行っています

　

(参考

　

平成３０年度医療費助成実績

　

2, 032, 382千円)

　　　

(２)小児慢陛特定疾病

　　

国力淀める対

　

費の助成を行っています。

　　

対象年齢は１８歳未満の児童ですが，１８歳になる時点で，引き続き治療が必要な方は２０歳の誕生

　

日の前日まで助成を行っています。

　

(参考平成３０年度医療費助成実績

　

345, 633千円)

２

　

新たに追加される疾病について

　　

剛指定難病

　　

これまで医療費助成の対象外であった２疾病ヵ噺たに追加されます。

　　

これにより、現在３３１疾病ある対象疾病が、３３３疾病に拡大されます。

新たに医療費助成の対象となる疾病（２疾病）

|戮箭副犬角膜ジストロフィー，ハッチンソン・ギルフォード症候群

　　

｛Ｚ小児慢性特定疾病

　

これまで医療費助成の対象外であった６疾病ヵ噺たに追加されます。

　

これにより，現在７５６疾病（ほか包括疾病５７）ある対象疾病が，７６２疾病（ほか包括疾病５７）

に拡大されます。

ア新たに医療費助成の対象となる疾病（６疾病）

　　　　　　　　　　　　

一一
脳動静脈奇形，海綿状血管腫（脳則迫），巨脳症一揖岫管奇形症磁軋

非特異性多発甦E小腸潰瘍症，ＭＥＣＰ２重複症f霞羊，武内・小崎症f囃羊

イ

　

既存の対象疾病のうち，疾病の名称を変更するもの

　　　　　　

旧疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　

新疾病名

スティーヴンス・ジョンソン症候群

　　　

呪黒温言昌尹

　

カサバッハ・メリット症候群

　　　　

カサバッハ・メリット現象（症候群）

京都市保健福祉局・障害保健福祉推進室

　

TEL222-4161(難病)

京都市子ども若者はぐくみ局・子ども若者未来部子ども家庭支援課TEL746-7625(小児)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

９
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京都市妾|

～難鳶や菱だの病支で方脚みの方ぎり1りfiiiz､mFimfzよる医座黛謔･相羨ｌｆ房虚乙ま貳～

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

　　　　　　

[京都市営地下鉄馬丸線『丸太町』駅下車⑤番出口地下鉄連絡通路にて会場と直結]

講

　　

演

　

１３：３０～１４：３０（受付13:00～）

個別相談

　

１４：４０～１６：○○（要予約）

＆交流会

　

◆参加費はヽ講演’相談会とも無料

　

月日

　

曜日

　　　　

病名

　　　　　　　　　

講師

　　　　　　　

会場

10月６日

　

日

　

小児のてんかん

　　　

ぷ貪靴霖賢向田壮一先生

　　

第５昌室

10月20日

　

日

　

多発性硬化症/

　　　　　　　

関西医科大学総合医療センター

　　　　

４階

　　　　　　　　　

視神経脊髄炎

　　　　　　　

神経内科近藤誉之先生

　　　　　

第５会議室

fo月20日

　

日

　

QTn*i!.r*"の診断と治療」　　　　認詔綸温1靉　几苛巍びぎ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

京都第一赤十字病院

　　　　　　

※り固別相談は
11月９日

　　

土

　

膠原病

　　　　　　　　　　　

リウマチ膠原病センター

　　　　　　

ありません

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

尾本篤志先生

　　　　　　　　

４階第５会議室

11月10日

　

日

　

パ‾ｷﾝｿﾝ病ﾘﾊﾋﾞﾘﾃ‾ｼｮﾝ

　　

第二上田リハビリテーション診療所

　　　　

3階

　　　　　　　　　

「自宅で出来る効果的なﾘﾊﾋﾞﾘ」

　

理学療法士奥山紘平先生

　　　　

大会議室

11月10日

　

日

　

慢性炎症脱髄性多発神経炎/

　　

宇多野病院

　　　　　　　　　　

４階

　　　　　　　　　

多発性運動ニューロパチー

　　　

院長梶龍兄先生

　　　　　　　

第５会議室

11月24日

　

日

　

線維筋痛症

　　　　　　　　

診｀ぼ数ごク

　

ごまこと

11月30日

　

土

　

哭鯉
回緊球‰

　

琵雷雲1旨生

　　

岫‰

12月１日

　　

日

　

謀丿僣野“ｏ“ぷ総問田原将行先生

　　　

幄艶で計

　　　　　　　　　

j･･i

　

誤｡､、」

　　　　　　　

言語療法士小國由紀先生

　　　

４階第5会議室

12月８日

　　

日

　　

潰瘍性大腸炎

　　　　　　　

京都大学医学部附属病院

　　　　　　

４階

　　　　　　　　　

クローン病

　　　　　　　　　

消化器内科山本修司先生

　　　　

第５会議室

注※|京都市上京区堀川丸太町下るｌ二条城北側］TEL075-801-630I

注※2個別相談はありませんが､講師の先生を交えて交流会を開催します

申込み・問合せ

　

Tel/Fax 075-822-2691(平日10:00～16:00)

　

ﾒｰﾙｱﾄﾞﾚｽk-nanren@mbox.kyoto-inet.orjp

　

HPｱﾄﾞﾚｽh吻://k-nanren.wixsite.com/kyoto-nanren

主催 NＰＯ法人京都難病連／共催 各加盟団体
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”♂．凛都市委託事章

時

場

開

所

費

　　

用

相談方法

13:○○～15:00

ＮＰＯ法人京都難病連

(上京区堀川丸太町下ル京都社会福祉会館4階)

無

　　

料

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)

↓

※毎月第３月曜日です｡但し､月曜日の都合が合わない方は相談に応じます。

　

内容については変更する場合があります｡最新情報は京都難病連ホームページをご覧ください。

な
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I

　

月日

　

曜日

　　

_＿.__

　　　　

_＿＿_.

　　　　

疾_患

　

名

　　　　　　　

__

　　　　　　　

_j=.=._ﾐｰ

　　　　　　　　　　　

=〃=-J-■Jこ･-

10月21日

　

月

　　　　　　

ベーチェット病

　　　　　　　　　　

網膜色素変性症

　　

－

　　

－

　　

－

　　　　　　　

一一一一一一一一一

12月16日

　

月

　

“゛瑞雲数賢゛ｲ゛

　　

難病全般

　　　　　　　　　

_._

　　　　　　　　　　　　　　

__

　　

-

　　　　　　

-

　　　

一一-

2月17日

　

月

　　　　　　

讐既緊

　　　　

特発性大腿骨頭壊死症

　

-

　　　　　　　

－

　

－

日

会

第一

時

場

部

第二部

難病患者ピア交流会のお知らせ

　　

一同病の難病患者･家族と交流会しませんか－

１０月２７日（日）１３：３０～１６：３０（受付１３：ＯＯ～）

ハートピア京都４階［市営地下鉄烏丸線丸太町下車出口すぐ］

声のトリートメント♪『発声､嘸下､口腔機能維持の為の体操体験ほか』

講師:有元悠吾先生

　

fiato～ヴォイストリートメント～代表･言語聴覚士

患者交流会『難病カフェ』

申込み・問合せ

　　　　

Tel 075"822~2691(平日１０：○○～１６：○○)

　　　　

ﾒｰﾙｱﾄﾞﾚｽk-nanren@mbox.kyoto"inet.orjp

　　　　

HPｱﾄﾞﾚｽhttps://k-nanren.wiχsite.com/kyoto-nanren
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京都府、京都市に指定難病医療費助成制度の改善を求める陳情書を提出

府内市町に国への意見書提出を要請しました。

　

難病法が施行から３年が経過する中で、医療費助成制度の課題が浮き彫りに

なってきたことから、６月１９日に京都府保険医協会と共同で京都府、京都市

に対して陳情書を提出、京都府内の２６市町に意見書(案)を送り、国へ意見書提

出を要請しました。

難病法における指定難病助成制度の改善を求める意見書(案)

　

難病の患者に対する医療等に関する法律の成立により、難病患者に対する医療保障

が法制化されたこと、同法に基づく医療費助成が社会保障給付に明確に位置付けられ

たこと、対象疾患が拡大し、今後も対象が拡大されていく道筋が準備されていること

を、心より歓迎する。

　

しかしながら一方で、法制化に伴い導入された「重症度分類」基準により、同じ難

病患者であっても助成対象者がふるい分けられることとなった。そもそも疾患は個別

性が高く、まして難病は現時点で軽快、寛解であっても、増悪時は一気に重症化する

可能性が高いものだ。難病患者には日常的な予防が必要であり、そのためには定期的

な医師のフォローが必要である。早期発見、早期対応で患者の生活水準を維持するこ

とが可能であり、難病法が社会保障であるならば、少なくともすべての指定難病患者

を助成制度の対象にすることが当然と考える。

　

また、疾病がいったん軽快・寛解しても、難病の場合は増悪時に入院が必要となる

ケースが多々見受けられる。増悪してから申請していては、必要な時に医療費助成を

受けることができない。従来の「特定疾患治療研究事業」にはあった、軽快者への「特

定疾患登録者証」のような制度を創設が求められる。

　

さらに、医療費助成申請を行うにあたって、臨床調査個人票の自己負担額が大きい

ため、申請を見合わせるという事態が発生している。今後未申請者が増えることによ

って、軽症患者のデータ不足など、調査研究に影響を及ぼすことが懸念される。また、

＋数ページにも及ぶ調査票は、記入する医師への負担にもなっている。

　

難病は特別な病気ではなく、誰がかかってもおかしくない疾患である。未診断疾患

を含めた難病の原因の究明や治療法の確立、診断基準と治療体制の整備へ更なるご尽

力をいただき、指定難病の一層の拡大が求められる。あわせて、難病に対する国民へ

の周知や患者本人・家族への生活、就労、就学などの支援を、相談窓口となる関係各

所への専門家の配置などで、一層の充実を図る必要があると考える。

　

よって、国におかれては、難病に対する取組みを推進するため、指定難病助成制度

の改善を強く求める。

以上、地方自治法第99条の規定により意見書を提出する。

【提出先】衆議院議長

　

参議院議長

　

内閣総理大臣

　

厚生労働大臣
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難病法における指定難病助成制度の

　　　　

改善を求める陳情書

【陳情の要旨】

　

１

　

重症度分類をはじめ、安易な対象者ふるい分けを止めるよう国に求めること。

　

２

　

法制化以前の「特定疾患登録者証」制度を創設するよう国に求めること。

　

３

　

「臨床調査個人票」作成費用を公費負担とするよう国に求めること。

　

４

　

すべての難病を難病法における指定難病とするよう国に求めること。

　

【陳情の理由】

　

2015年１月に施行された難病の患者に対する医療等に関する法律により、難病患者

に対する医療保障がようやく法制化されたこと、同法に基づく医療費助成が社会保障

給付に明確に位置付けられたこと、対象疾患が拡大し、今後も対象が拡大されていく

道筋が準備されていることを、心より歓迎しております。

　

しかしながら、難病法では指定難病であっても、病状の程度をみる「重症度分類」

によって医療費助成を受けられる人と受けられない人にふるい分けられ、以前は対象

だった患者のうち、少なくない人たちが助成対象外になる事態が発生しました。患者

からは、「症状の波が大きいことが考慮されていない」「服薬して症状の安定化をはか

っているにもかかわらず、その状態で重症度を判定される」「痛みや感覚障害かおるの

に運動機能障害だけで重症度が判定される」などの声が寄せられています。

　

さらに、国の「指定難病検討委員会」は、難病法施行５年目の見直し規定により、

指定後の調査研究や医療技術の進展により指定難病と言い難くなった既存の難病の取

扱いを検討事項として挙げていると報道されています。完治する治療法が確立したの

であればともかく、人数の増加等をもって指定難病から外されるということになれば、

第２の助成対象者のふるい分けにしかなりません。

　

つきましては、医師の団体である京都府保険医協会と患者団体であるNPO法人京都

難病連は、国に対し上記陳情要旨を求めたいと考えています。

　

貴議会におかれましては、ぜひとも指定難病助成制度改善を求める国への意見書を

ご提出いただきますよう、心よりお願い申し上げます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2019年６月19日

京都府議会議長

　

村田正治

　

様

陳

　

情

　

人

陳情人住所

電

　　　

話

陳

　

情

　

人

陳情人住所

電

：ＮＰＯ法人京都難病連

　

代表理事

　

北村

　

正樹

:〒602-8143

　

京都市上京区堀川通丸太町下ル

　

京都社会福祉会館4F

:075-822-2691

：京都府保険医協会

　

理事長

　

鈴木

　

卓

:〒604-8162

　

京都市中京区烏丸通蛸薬師上ル七観音町637

　　　　　　　

インターワンプレイス烏丸６Ｆ

話

　

:075-212-8877

　

ファクシミリ:075-212-0707
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會相談室の窓から・ ●

　

● ●

専門相談員

　

浦野

　

喜代美

相談でつなかってくれて良かった・・・

　

同じ病気であっても､相談の内容はいろいろです｡身体の特性はもちろんですが､本人の考え方、

環境や生活の様子はそれそれ違いますからそれは当然のことでしょう。そして、大きな影響を与え

るのが、治療の進展状況です。

　

今回はシェーグレン症候群についてふれます。□や眼の乾燥症状は知られていますが、怠さや筋

肉痛等もよ＜訴えられる辛さです。近年、相談件数は増え昨年度は６７件でした。平成２７年から

特定疾患に追加されましたが、有効な治療法については現時点ではまだ厳しい状況にあり、様々な

問題を生じてしまうように思えます。

Ｓさんシェーグレン症候群６０代の女性の場合です。

　

治療中断し、継続申請ができていず、生活上の困難を生じ相談がありました。

特定疾患であれば、障害者総合支援法で生活支援を受けることができますが、他の福祉制度の利用

方法が見つかりません。

　

まずは、当面の生活支援を自費で受けざるを得ず事業所を探します。ご本人の心身の負担を考慮

し、直接介入しながら疾患の理解と費用面を考えやっと生活支援の事業所が入りました。

　

次は、治療の再開です。治療中断の理由も本人の葛藤も書き尽くせない位。

体調には波がありますし状況は一進一退でした。一緒に考え、患者会の助言を得て医療機関を探し

治療開始できました。大事なのは本人の意思です。相談から約半年を経て、特定疾患認定され、公

的な生活の支援も始まりました。

　

今回、保健センターの担当者との連携はもちろんのこと、自費生活支援の事業所の担当者からの

度ﾉﾏの連絡には助かりました。新しい担当医師とお話をしたとき、これで何とかいけると安心しま

した。

　

これからも本人の悩みは尽きないでしょうが、難病を抱えながらも生きていくひとを支えようと

いう暖かい空気も流れているのです。

相談でつなかってくれて良かった・

＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊
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月曜相談員

　

石井

　

小百合

201 9年４月～８月にかけて受けたピア相談を振り返って、印象に残ったことを綴りました。

★

　

ピア相談に応じられないもどかしさ

　　　

国の指定する難病（指定難病）は３３５疾病あり、京都難病連に加入している患者会にない

　　

難病が数多くあります。そのため、特に患者数の少ない難病のピア相談（同病患者が対応）を

　　

行うのは大変難しいのです。たとえば患者会のある疾病であっても患者会の都合や役員の体調

　　

等で対応が難しい場合もあり、その場合は同じ病気の難病患者ではありませんが、難病患者と

　　

いう同じ立場や体験を味わってきた者として、相談員の石井が話をお聴きすると共に、多くの

　　

難病患者と接し、医療講演会・交流会などで得た情報等を伝えています。

　　　

他府県の患者会に協力依頼を試みたり、全国組織の患者会に電話対応を依頼してみたりしま

　　

したが、どの患者会も自分だ朽の会運営だけで手いっぱいの状況のようで、無理にお願いする

　　

ことはできませんでした。

　　　

そうしたケースの時は、相談に来られた患者・家族の方の思いに応えられなかったことが残

　　

念で仕方ありません。何より同病の患者さんに会いたい気持ちでお越しになるからです。

　

★

　

難病患者ゆえの就労の難しさ

　　　

今の日本では人手不足が言われており、外国人労働者を増やす等、企業は求人に大変な思い

　　

をしているというニュースを耳にします。そんな社会情勢だというのに、失業を余儀なくされ

　　

た難病患者さんからの相談は減っていません。無理ができない、入退院のリスクがある、外来

　　

受診により定期的に休むなど、戦力的にあてならないと決めつけられている難病患者。人手不

　　

足の状況下でも必要とされてないのか、と悲しい気持ちになってしまいます。なりたくてなっ

　　

た病気ではない。仕事をしたくても、生活が苦しくても、仕事を続けられない状況に追い込ま

　　

れている、またすでに職を失ってしまったという相談を受けるたびに心が痛みます。

　　　

難病相談支援センターの就労相談につなけると共に、難病によって仕事が続けられなくなっ

　　

たケースについては、少しでも困難な生活をカバーでさればと個ﾉﾏの就労状態や厚生年金等の

　　

年金状況を確認の上、障害者年金の対象にならないかその可能性を探るようにはしていますが、

　　

根本的解決ではないもどかしさ、無力さを感じています。

　　　

昨年問題になった公的機関の障害者雇用率未達成の発覚により、この春、国家公務員や地方

　　

公務員などの障害者採用数が増えました。以前から何度も相談を受けていた２０代の患者さん

　　

がその採用枠で合格され「今年の春から公務員として働くことになった」と連絡がありました。

　　　

厳しい就労相談を受けることが多いなかで、本当にうれしい話でした。彼女の前向きな生き

　　

方と頑張りに心からエールを送りたいと思います。

　　　

どうか彼女の病気が悪化することなく、仕事を長く続けていくことができますように…。

＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊

15



禽舎患者会Ｑページ禽舎

【京都府網膜色素変性症協会(JRPS京都)】

　

JRPS京都では2019年度行事として了月末までに､春の京都を楽しむ会､ＲＰ洛楽サロン、

ミニ交流会あいあいフレンズ、医療講演会などを開催しました。

　

春の京都を楽しむ会は、視覚に障害のある私たちも楽しめる行事にするために、観光ガイドボラ

ンティアのだの協力を得て宇治上神社、平等院周辺を散策しました。模型を触って構造を確認した

り、お抹茶体験では各自が茶笑を使ってお茶をたてたりと様ﾉﾏな工夫で宇治を楽しみました。

　

また、ＲＰ洛楽サロンは交流会だけにとどまらず、楽しい・役に立つものとなるよう毎回趣向を

凝らしたメインイベントを開催しています。５月はスマートスピーカーについての講演、了月は視

覚に障害のある人も楽しめるチャレンジド・ヨガを体験しました。

　

ほとんどの行事は京都ライトハウスが会場ですが、JRPS京都の会員は北部にも南部にもおら

れることから､保健所などの協力を得て北部４か所､南部１か所でミニ交流会を開催しています。

　

網膜色素変性症の治療については昨今多くの研究がされており、治療法の確立への期待が高まっ

ているところです。現在二つの大学病院で治験が始まっていますが、すぐに治療法になるわけでは

ないことや、元のように見えるようになるところまでは期待できないことから、JRPS京都では

治験についての講演会やロービジョンケアについての講演会を開催しました。患者が自分の病気に

ついて正し＜理解し、情報を得て生活の質を向上させることができるよう、これからも様々な活動

をしていきたいと考えています。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

大菅

　

規子

【全国多発性硬化症友の会関西支部】

　

７月２８日に、毎年友の会より届けている暑中見舞いの一言手書きの行事がありました。

今年は友の会役員とお手伝いいただいている会員さんの他に、奈良の多発性硬化症患者会「ほっと

ＭＳ」からのご紹介で来られた初参加の方にご協力をいただき行いました。

　

初めて来られた方は診断をされてから時が短いこと、集まる機会も初めて参加することもあって、

他の同じ病の方といろんな話しをしたいとの希望から、一言手書きの作業を手伝いながら会話もと

てもはずみました。疾病歴の長い会員は、体験談や疑問に思ったことを話しながら、暑中見舞いの

一言を考えることにも頭を使う忙しいひと時となりました。

　

毎年行っていますが、短い文でも参加した会員が会員の皆様に手紙を届け、盛夏を元気に乗り切

ってもらえるように一枚一枚手書きをしています。

　

みんなで頑張って手書きを終えた後は、茶話会をしてさらに情報の交流を深めて楽しい時間を過

ごしました。

　

患者会ごとに主な目的も様々ありますが、友の会に顔を出してもらい、ひとりぼっちから抜け出

すとともに心中の思いを話すことで、患者同士の情報交換の場として友の会の存在があることを、

さらに強く認識する機会になった一日と思いました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

提中貴美三
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【全国パーキンソン病友の会京都府支部】

　

『WPC

　

京都で開催』

　

今年は第５回ＷＰＣ(世界パーキンソン病学会)が初めてアジアで､しかも日本の京都で２０｣９(令

和元〉年６月４日(火)～６月了日(金)に国立京都国際会館で行われた。

　

ＷＰＣとは、パーキンソン病に関連する最新の研究成果、治療実績、介護の在り方などについて

話し合う患者参加型の国際会議です｡会議には運動障害の専門家､内科医､神経科学者､神経科医、

リハビリ専門家、介護者、患者の家族、そしてパーキンソン病患者が一堂に会し、この難病に対す

る治療法の発見を加速させ、最良の治療実例発掘することを目的に協議を重ねている。

　

私は２日間のコースに参加した。幾つもの講演は英語の発表で、同時通訳を聞くのですが、私に

は理解するのが難しいのがあった。

　

２日目の日本語セッションではパネリストの一人として｢デュオドーパ治療を受けて｣

と題して全国パーキンソン病友の会京都府支部伊藤克義支部長が発表された。

　

次の開催はスペインのバルセロナです。

Ｏ京都難病連、他団体と共催する主な事業

　

2019年８月～

　　

８月24.25日

　　

ＪＰＡ近畿ブロック交流集会（難病連）

　　

９月２５日（水）

　

昼食と歌鑑賞（げんきなこ）

　　

ＩＯ月２０日（日）

　

近畿ブロック卓球大会、神戸市

　

しあわせの村

　　

１１月ＩＯ日旧）

　

リハビリ講演り固別相談会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

朝加

　

明宜

【宇治難病患者連絡会】

　

この春、宇治難病患者連絡会会長に就任いたしました水野です。

　

さて、了月２８日（日）宇治市総合福祉会館に於いて、「介護は突然やってくる」というテーマ

で講演会をしました。講師は、役員の山口万紀氏（一般社団法人終活協議会終活ガイド、介護世帯

支援会会長）とケアマネジャーの桝村雅文氏（宇治市介護支援専門員連絡会副会長）のお二人。参

加者は、３８人。山井衆議院議員をはじめ、府会議員、市会議員も来られ、Facebookにも感想を

挙げていただきました。

　

山口さんは、２０代から介護が始まり、子育てと介護がいっぺんに重なってしまい、今もご主人

の親を介護されているよう。そんなたいへんな中で介護について勉強されてあちこちで講演活動を

されています｡経験に基づいて認知症の症例ごとの特徴について細かく紹介｡「軽度認知障害（ＭＣＩ）」

の時点で、進行を遅らせる事もできるそうです。桝村さんの講演は、まさに現場の声。ケアマネつ

てどんな仕事をするのか、ケアマネとの付き合い方について講演されました。中でも、私達のよう

な難病患者の場合、難病に詳しいケアマネを選ぶと、理解が得やすいそうです。また、患者会等で

いろいろな人と繋がることの大切さも話されました。

　

この講演会は、一般のお客様も参加をしていただきました。そこで、宇治難病患者連絡会の活動

や難病について少しお話をさせていただきました。また、保健所、各市町村の役場、社会福祉協議

会等に挨拶も兼ねてチラシを置いていただくよう回り、ラジオに出演し、新聞にも掲載をお願いし

ました。Facebookで呼びかけた役員もいます。準備はなかなか大変でしたが、勉強になった講演

会でした。なお、この事業は「赤い羽根共同募金会」様の助成を受けて行いました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

水野美和子
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【希少難病者･児と家族の会京都わらぴ会】

　

今年度も会員に寄り添った、楽しくて頼りになる会をみんなで目指します。

　

京都オムロン地域協力基金様から助成金を頂き、４月２０日に「会報１００号

記念」交流会を実施しました。リフト付き大型観光バスで、神戸三田の芝桜・キリンビール工場見

学・かねふくめんたいパークと欲張りで、夢のような交流会でした。

参加者からは、「スペシャルツアー有難う!!」「感無量です｡」「思い出に残る交流会、明日も頑張っ

て生きていきます｡」「力・パワーをもらいました｡」等の感想を頂いています。

　

６月２日は、第３９回定期総会を行いました。

　

６月２３日には、シャルコー・マリー・トゥース病の医療講演会を開催し、京都府立医科大学付

属北部医療センター病院長

　

中川正法先生にご講演いただきました。交流会には名古屋から患者会

　

（ＣＭＴ友の会）の山田会長が駆けつけてくださり、大変充実した講演会丿憂しい交流会でした。

　

今後の予定は

　

９月２８日

　

同病患者交流会「難病カフェわらび」を開催します。苦しいのは貴

方だけではありません。病気・苦しいこと・それそれの生活・工夫・知恵を「難病カフェわらび」

で受け入れてくれる仲間・空間・時間を楽し＜共に過ごしましょう。４つのグループに分けました。

　

『Ａグループ

　

多系統萎縮症・脊髄小脳変性症』『Ｂグループ

　

黄色靭帯骨化症・後縦靭帯骨化症・

広範脊柱E管狭窄症』『Ｃグループ

　

神経線維腫（レッリンクツ＼ウゼン病）』『Ｄｸﾘﾚｰﾌﾞ

　

上記以外

の希少難病』です。

　

希少難病患者・患者会、医療・介護関係の方々のご参加をお待ちしております。ハートビア京都

で会いましょう。１３時３０分～16時です。

○以降の予定

１１月３日、秋の交流会は京都国立↑専物館とランチを予定しています。

月月ＩＯ日、医療講演会り目談会

　

慢性炎症性脱髄性多発神経炎

１２月１日、医療講演会り目談会

　

脊髄小脳変性症・多系統萎縮症

１月２６日

　

新年会

　

京都駅伊勢丹９階

　

市場小路

またﾆ、同好会として、ワラビーズ老若男女カラオケ倶楽部は、８月１０日カラオケ館（四条河原町

上がる東側）、すみれ会（手芸とお喋りカフェ）は９月２２日

　

ひとまち会館３階です

　

地域で安心して生活できるように、みんなで１歩１歩進んでいきます。

会員・賛助会員募集しています。これからもよろしくお願い致します。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

会長

　

岸

　

十九恵

毒言上士栄二言見よ回

≪ニニサ白蓄無言突然ｿﾞﾀﾞ几妥。………
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寄付金・賛助会費のご協力あ&|がとうござい侈した
＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊

今回も多くの方々か弓寄付･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宵とともに、ご報告をさせていただぞま･亨。

ご寄付

相談事業へのご寄付

育愛会

　

都タクシー

　

様

賛助会費

１２名様

　

１名様

9名様

１

５

3

０

5

1

1

０

０

４

８０５

　

円

０００

　

円

０００

　

円

０００

　

円

　

ご寄付ご芳名（敬称略・順不同）

　　

2019年２月16日～8月31日

（社）京都府医師会、㈱エーシースペースタムラ、京都エレベーター㈱、大和ハウス工業㈱、

前川琢磨、木村良重、大島なな子、全国筋無力症友の会京都支部、日本難病・疾病団体協

議会・匿名３名

　

賛助会費ご芳名（敬称略・順不同）

　

2019年２月16日～8月31日

斎藤房枝、石原秀子、松下喜久子、小島仁美、岩井たみこ、岸田志づ子、平野昭子、

高木政房、清原弘子

◇

　

寄付と賛助会費協力のお願い

　

◇

　

平素は特定営利活動法人

　

京都難病連の活動にご支援を賜り誠にありがとうございます。

　

私たちは、ひとりでも多くの難病患者やご家族が前向きに気持ちを明る＜持って、病気

と共に生きていく事をめざして活動を続けています。

　

京都難病連は、京都府・京都市の補助金と皆様の賛助会費、寄付、各患者会の分担金等

で運営されています。会員数の減少と家賃の値上げ等で運営の存続が厳しい状況です。ど

うか、弊会の安定した活動が続けられますよう、また次の担い手にうまくバトンタッチで

きますよう、皆様からのご理解とご協力をよろしくお願いいたします。

　

同封の振替用紙で、「賛助会員」又は「寄付」の記述をして、お振込みいただきますよ

うお願いいたします。

郵便振替

　　　

01030-5-11284

□座名

　　　

ＮＰＯ法人

　

京都難病連

賛助会費は年間一ロ

　　

｜,０００円（何口でも結構です）
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京都社会福祉会館閉館による京都難病連移転問題の経緯

　

２月了日付で、京都難病連の事務所のある京都社会福祉会館より、来年(２０２０年)３月

末で閉館との文書がきました。その後、２月１２日に事務長が来所、説明を受けました。

　

京都社会福祉会館は、建物の老朽化や耐震基準を満たすための工事が困難で取り壊しに

なり、同じ場所での再建はしない。３年をめどに土地を見つけ、新しい社会福祉会館を建

設予定。その時には戻ってきて欲しいとの説明でした。しかし、３年間の引っ越し先の提

示もな＜、新しい会館の具体的計画等の説明もなく、どうして良いのかわからない状態で

した。

　

５月２８日、会館事務長と京都市の担当者が来所、元待賢小学校の空き教室はどうかと

の提示あり。６月１７日に了人で見学に行きました。しかし、３階を勧められ、エレベー

ターが無いので無理だと返答しました。(その他、水道水が飲用不可、車椅子のスロープの

問題、駐輪・駐車不可、臭いの問題等も有)

　

６月２５日に市会議員さん４人が来所。府・市関係で、現在空いている部屋、近ﾉﾏ空く

予定の部屋を調べてきて下さいました。北村代表理事が、その場所を下見に行くなどして

いましたが、社会福祉会館事務長より、待賢小学校の１階を再提示されました。それとほ

ぼ同時に、市の担当者より、議員さんが調べてくれた空き部屋が、全て無理との連絡があ

り､ました。

　

難病連の事務局では、私たち自身もそうですが、患者会の皆さんや、相談の為に初めて

来所される患者さんたちが、気持ちよく来て頂く場所を探したいと思っています。現在、

一般のテナント事務所に範囲を広げて、一生懸命探しています。

　

皆様のご協力をお願いいたします。

今年もいただきました

　

都タクシーの前川さんが６月２６日

に来られ、例年通りご寄付をいただき

ました。

　

最近は、アルミ缶の買取金額が下が

り、寄付の金額が少なくなって申し訳

ないとあっしゃり、恐縮してしまいま

した。

　

今は修学旅行生の案内が多く、生徒

が行方不明になり、困ってしまったこ

となど、お話ししてくださいました。

　

本当にありがとうございました。
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不要入れ歯リサイクルに御協力ありがとうございました

　

この取りくみは､世界の恵まれない子どもたちのため支援しているユニセフを応援するため、

また､難病患者を支援するために日本難病･疾病団体協議会(ＪＰＡ)と共同で行われ､京都

難病連も参加しています。

　

6月21日に回収業者さんに来て頂き､7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。

清算内容

　

ＪＰＡ:

　

ユニセフ協会:

40. 156円

ユニセフ協会:

　　　　　　　

２０,０７８円
京都難病連:

　　　　　　　

40. 156円

　　　　

。

　

：

　　　　　　

100. 390円

＜入れ歯回収用ＢＯＸ設置場所＞

　

京都岡本記念病院

　

京都民医連中央病院

　

京都民医連第二中央病院

　

医誠会診療所

　

京都社会福祉会館

　

京都市北老人福祉センター

　

京都市上京老人福祉センター

　

京都市東山老人福祉センター

　

京都市山科中央老人福祉センター

　

京都市山科老人福祉センター

　

京都市醍醐老人福祉センター

　

京都市伏見老人福祉センター

　

京都市右京中央老人福祉センター

　

京都市下京老人福祉センター

　

京都市左京老人福祉センター

　

京都市南老人福祉センター

　

京都市西京老人福祉センター

　

京都市洛西老人福祉センター

　

京都市中京老人福祉センター

　

京都市右京老人福祉センター

　

京都市久世西老人福祉センター

　

淀老人福祉センター

　

京都市東山社会福祉協議会

京都府久世郡久御山町佐山

京都市中京区西ノ京

京都市左京区田中飛鳥井

向日市寺戸町

京都市上京区堀川通丸太Ｅ

京都市北区紫野雲林院町北合同福祉センター3階

京都市上京区今小路通御前東

京都市東山区清水

京都市山科総合福祉会館2階

京都市山科区欄辻

京都市伏見区醍醐高畑町パセオダイゴロー西館1階

京都市伏見社会福祉総合センター2階

京都市右京区太秦森ヶ前町右京合同福祉センター2階

京都市下京区花屋町通室町

京都市左京区高野西開町左京合同福祉センター1階

京都市南区吉祥院

京都市西京区上桂前田

京都市西京区大原野西境谷

京都市右京区鴫滝

京都市右京区鴫滝

京都市南区久世中久世5丁目19-1

京都市伏見区淀池上町131-1

京都市東山区清水
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◆難病患者ピア交流会（難病カフェ）

　　　　　　

日時：１０月２７日（日）13:30～16:30

　　　　　　

場所:ハートピア京都４階

　

第４･5会議室

　　　　　　

講師:有本悠吾先生fiat～ヴｫｲｽﾄﾘｰﾄﾒﾝﾄ～

　　　　　　　　　　

言語聴覚士･LSUD認定資格者

　　　　　　　　　　

（呼吸･声帯･表情筋の機能低下を遅らせる、

　　　　　　　　　　

トレーニング方法を指導していただきます）

◆RDD2020 in KYOTO ～世界希少一難治性疾患の日～

　　　　　　

日時:２月２９日(土)

　

11:00～15:00

　　　　　　

場所:ゼスト御池河原町広場(予定)

　　　　　　　　　

(京都市役所前地下街)

＊お問い合せ･お申し込みは､下記の京都難病連へご連絡下さい。

【掲示板】

難病連事務所を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(茶話会)等にお使いください

休日には印刷機･紙折り機も使用できます

詳しくは事務局へお尋ねください

編集／特定非営利活動法人京都難病連

〒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@mboχ.kyoto-inetorjp

URL https://k-nanren.wiχsite.com/kyoto-nanren

-

令平
和成
元４
年年
１６
０月
月５
１日
日第
発三
行種

　

郵
Ｋ便
Ｔ認
Ｋ可
通一
巻毎
第月
４一
９回
32
45
号日

　

発
〒行
６－
０
２発
１行
８所
１・
４京
３都
京障
都害
市者
上団
京体
区定
猪期
熊刊
通行
丸物
太協
町会
下
る発
中行
ノ人
町･･
５高
１谷
９

京

修

会都領

員社価

の会一一

眼福○

読祉○

料会円

は館

会４

費Ｆ

に京

含都

み難

ま病

す連

｀゛内

⑩⑩

｜


	page1
	page2
	page3
	page4
	page5
	page6
	page7
	page8
	page9
	page10
	page11
	page12
	page13
	page14
	page15
	page16
	page17
	page18
	page19
	page20
	page21
	page22
	page23
	page24

