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全国で25 万人以上の子どもたちが

難病とたたかっています

／９４
ﾀﾞ111Tと 、

－

４

｡
.
a

｡
n
｡
｡
1
9
1

屈 閣 一ｌ 廼丿話緋 國卵 問 聯 ●

月~金（祝祭日を除く）　11:00~15:00
7 ゴ Ｊ:ゴ な かぽ 就ｒ ゛

沼 部 博 直 先 生 の 遺 伝( 先 天 異 常) 特 別 相 談

相談は月に1 度です｡日程は事前にお問い合わせ下さい。

奮穏 籾狽助喫詣
※医学博士／臨床遺伝専門医

認定遺伝ｶｳﾝｾﾗｰ による遺伝ｶｳ ンセﾘンｸﾞ

毎月 第１・３水曜日（11:00 ～15:00 ）
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文京区本郷1-15-4 文京尚学ビル　℡03-5840-5972 F 八X 03-5840-597４
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ご 寄 付 の お 願 い

認定ＮＰＯ法人として東京都から認定を受けていますので､ご寄附は特定寄附金として税制の優遇措置の対象となります。

また､遺産相続についても優遇措置の対象です。事前に事務局にご相談ください。専門の担当者がサポートいたします。

【認定の番号27 生都地第829号　認定の期間平成27年8月27日～平成32年8月26日】

匯 皿 回

し四 大 」

所 得 税 の 優 遇 措 置 の 対 象 とな り ま す。(確 定 申 告 を し て い た だ く 必 要 が あ り ま す)

※住民税の優遇措置については、お住まいの自治体にお問い合わせください。

寄 附 金 を 支 出 し た 法 人 の 区 分 に 応 じ て、 一 般 の 寄 附 金 と は 別 枠 で 損 金 に 算 入 で き ま す 。

※詳しく は､国税庁 のホームページ(http://ｗｗｗ.ｎtａ.9０j p/12 で､｢寄附金控除｣についてご確認ください。

■ お 近く の 郵便 局か ら《払 込取 扱票 》で のお 振 り込 みを お願 い いた し ます。

1に　　　 口座番号：00110 －２１７４５　加入者名:難病のこども支援全国ネットワーク・

■ 金 融機 関 から ご送 金 頂く 場合 は、以 下 にお 願い いた し ます 。

★ ゆうちよ銀行から

。ＦＳｉｉｌ●皿　 トクヒ)ナンビョウノコドモシエンゼンコクネットワーク　記号：10170　 番号：17740851　

★ 他の金融機関から　＊店番：０１８ ＊普通預金 ＊店名: 〇一八( ゼロイチハチ) ＊口座番号：1774085

※いずれの場合も、 事務局ヘメールかＦＡＸでご寄附の金額と〒、ご住所､ ご芳名をお知らせ下さい。

領収書をお送りいたします。

０ 正 会 員

＠ 賛助会員(Ａ)

＠ 賛助会員(B)

ｅ 購読会員

CEEI E-Mail : ｇａｎｂａrｅ＠ｎａrlbyｏｎｅtｏrJp　ll
涵1FAX:03-5840-597

４

年 会 費　10,000 円 （ネットワークを構成する会員個人対象）

年 会 費100,000 円 （活動を支え７くださる主に企業･団体向け）

年 会 費　10,000 円 （活動を支え二てくださる主に個人･非営利団体向剛

年 会 費　3,000 円 （機関誌購読料）

賛助会員(Ａ)(Ｂ)の会費については、一定の金額

までは､法人の場合は法人税法の規定により損金

に算入され、個人 の場合は寄附金控除が受けられ

ます､また寄附者が東京都民の場合は個人都民税

からも税額控除の対象となります。

※郵便局から（払込取扱票》でのお振込みをお願いいたします。　※入会希望、会員の種別をご記入ください。

認定ＮＰＯ法人　　　／
函心切と1轡弓回ｕﾚ
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〒113-0033文京区本郷1-15-４文京尚学ビ几，℡03-5840-5972 FAx 03-5840-5974　　　　　　　　　　http
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私たちの目指すこと
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原因 が 分か らな かっ たり、 治療 法 が未確 立、 ある いは 経過 が慢性 に わたる な ど、

い わゆ る小 児の 難病 は700 種 類を 超え､ 全国 で25 万 人以 上の 子ど も たちが 難病と

たたかっています。治療 の 選択や 教育、日々 の暮 らし で遭 遇す る問題､ 福 祉､ あ るい は　 、、

社会 生 活の 場面で も 様々な ハード ルに ぶつ かり ます。そ れを、ひとり だけの力 で乗 り

越えるのにはとても大きな困難が伴います。子どもだちとその家族､それを支える

様々な立場の人々とともにネットワークづくりを目指し､子どもだちと家族の

００Ｌを高める活動を進めています。

私たちの活動に対し､ご理解とご支援を　　　　　乙μﾝ; と二でｦﾂVｹ ご里月年 ご支l友を
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『iﾑ1 習 子どもの難病の例
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リウマチ､ 全身性エリテマト ーデス､ベ ーチェット病､ 強皮症など｡ 呼吸器疾患: 気道狭 窄､ 気管支ぜんそく、同 質 電

性肺炎､ 嚢胞性線維症など｡ 先天代謝異常: フェニ ルケト ン尿症､ ム コ多糖症､ 副腎白質 ジストロ フィーなど。　
１

血液疾患: 再生不良 性貧血､ 血友病､ 血小板減少性紫斑病など｡ 免疫疾患: 慢性肉芽腫症､ 後 天性免疫不全症な ど。

神経 一筋疾 患: 筋ジストロフィー､ 二分脊椎症、レッド 症候群､ など｡ 消化器疾 患: 胆道閉鎖症､ 潰瘍性 大腸炎､ 肝硬

変など｡ 皮膚疾患: 表皮 水庖症｡ 色素性乾皮症、レックリングハウゼン病､ 魚鱗癖な ど｡ その他: 軟骨無形 成症､ モヤ

モヤ病｡ 重症心身障害､ 脳性まひなど。…他にも多 ＜の 難病があり、ともに生きる家 族がい ます。
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こ ん な 活 動 を し て い ま す　　　　　
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② 遺 伝 （ 先 天 異 常 ） 特 別 相 談
・　　

・ ● 。 ● ・ 醜　
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遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ　　　
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③ ピ ア サ ポ ー 卜 活 動　　　　

＠ 社 会 啓 発 活 動

①シンポジウムや研修会の開催　　　｜

②プレイリーダー(遊びのボランティア)養成と派遣

③サンタクロースの病院訪問　　　　　　　　　　 、

○ あお ぞ ら共 和 国

レスパイト施設｢あおぞら共和国｣の建設､運営

＠ 小 児 慢性 特 定疾 病 児 童 等自 立 支援 事 業

東京都委託事業

@ 広報 活動

機関誌｢がんばれ｣の発行：年６回

ホームページの開設／各種出版
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