
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

★「難病の日」とは… 

 一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（JPA）が、2014 年 5 月 23 日の「難病の患者に対す

る医療費等に関する法律」（難病法）の制定を記念して、患者や家族の思いを多くの方に知ってもら

う機会とするため、2018 年 2 月に毎年 5 月 23 日を「難病の日」として登録したものです。 

 

      新潟県・新潟市難病相談支援センター 

〒950-2085  新潟市西区真砂 1 丁目 14 番 1 号   西新潟中央病院内 

電話 025-267-2170    FAX 025-267-2210 

Ｅ-mail：niigata-nansen＠nifty.com  
月曜日～金曜日（午前 10 時～午後 4 時） 

※参加希望の方は上記にお申込みください 

問い合せ･申込み 

y仕込 

主催 NPO 法人新潟難病支援ネットワーク 

第 19回 通常総会 

令和 7年 6月 14 日（土） 13:00～14:30 

国立病院機構 西新潟中央病院 ラベンダーホール 

 当日は、同会場において「難病の日」記念講演会の前に、NPO 法人新潟難病支援ネットワークの第 19 回

総会を開催します。 

 

 

 

 

 

 

 

 

【難病の日】

令和７年 6 月 14 日（土）14:40～15:30 

国立病院機構 西新潟中央病院 ラベンダーホール 

（新潟市西区真砂 1-14-1） 

 

演題：「神経難病の治療の進歩」 

講師：石原 智彦 氏（新潟大学脳研究所 脳神経内科 准教授） 

 

 参加費 

無料 



第 19 回通常総会及び「難病の日」記念講演会を開催します 

日時：令和７年６月 14 日（土） 

会場：西新潟中央病院 ラベンダーホール 

 

●午後 1 時～午後 2 時 30 分      第 1９回通常総会 

 ・令和６年度事業報告（案） 

 ・令和６年度決算報告（案） ※監査報告 

 ・令和７年度事業計画（案） 

 ・令和７年度予算（案） 

 ・役員の選任（案） 

 ・定款の変更（案） 

          

●午後２時 40 分～午後３時 30 分    「難病の日」記念講演会 

演題：「神経難病の治療の進歩」 

講師：新潟大学脳研究所脳神経内科 准教授 石原 智彦 氏 

  

  

 

 

 


