


ウイズコロナ特集（第 回）を企画しました

愛難連事務局

愛難連活動への日頃のご協力ありがとうございます。

コロナウイルス感染は、いったん収まったかにみえましたが、 月以降「第 波」による感染者

が増え続けています。

難病患者は基礎疾患もあり、コロナに感染しないよう、介護者とともに、ひたすらに「自粛生活」

を送ってみえるのではないでしょうか。

また、難病患者をサポートいただいている「施設・従業員など」や「ヘルパーなど」のみなさん

は、密にならざるをえない環境の中で、不安をもちながら頑張っていただいています。

密にならざるを得ない環境での業務従事者には、定期的な 検査など、より安心して働けるた

めの特別な支援が必要です。

世界中でワクチン・治療薬の開発に努力が続けられていますが、実際に利用できるまでには、ま

だ時間がかかりそうです。

コロナ禍は現在進行形であり、「今日・この先」に役立つ情報をお届けするのはむつかしいです。

現時点で、患者・家族に役立てていただくためのご寄稿を、難病患者をサポートしていただいて

おり、愛難連との関係もある方々にご寄稿をお願いし、ウイズコロナ特集（第 回）を企画しま

した。

寄稿いただいた先生方

前参議院議員・医師 薬師寺みちよ 様

愛知県保健医療局健康医務部健康対策課 課長 古川 大祐 様

名古屋市健康福祉局健康部健康増進課 課長 松尾 太郎 様

ごうホームクリニック（在宅療養支援診療所） 院長 伊藤 剛 様

ソーシャルワーカー・サポートセンター名古屋 浅野 正嗣 様

愛知県難病医療ネットワーク

難病診療連携コーディネーター（愛知医科大学病院） 小堤 歩 様

ハローワーク名古屋中 難病患者就職サポーター 古川 直子 様

ウイズコロナパンフ（第 回）を発行します

コロナ禍については、現在進行形で進んでいます。

寄稿いただいたコメントを、幅広い患者・家族の皆さんに、タイムリーにお届けするため

にウイズコロナパンフを、順次発行させていただく予定です。
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新新型型ココロロナナウウイイルルスス感感染染症症とと生生ききるる

愛知県保健医療局健康医務部健康対策課

課長 古川 大祐

今般の新型コロナウイルス感染症の拡大により、難病患者の皆様、御家族の皆様におかれまして

は、不安な日々をお過ごしのことと存じます。

平時の感染防止対策についてはもちろんのこと、咳などの症状がある場合の受診の目安や、介護

者が罹患した場合の対応方法など、気がかりなことが多いことと拝察いたします。

さて、愛知県における新型コロナウイルス感染症患者の発生状況ですが、令和２年１月下旬に最

初の発生例を確認以降、３月から４月にかけて新規感染者数が増加し、その後、一旦は減少したも

のの、７月中旬から急増している状況にあります。

こうした中、本県では、「愛知県新型コロナウイルス感染拡大予防対策指針」を５月に策定し、

「人と人との距離の確保」「マスクの着用」「手洗いなどの手指衛生」を始めとした基本的な感染対

策の継続や３つの密（密閉、密集、密接）を避けるなどの新しい生活様式の定着をお願いしている

ところです。

この他、国及び県における対応に関してですが、医療機関の負担軽減と難病患者の皆様と御家族

の皆様の感染リスクを避けるため、指定医療機関以外での受診を可能とするとともに、特定医療費

受給者証についても、一定の条件に当てはまる方には、有効期間を１年延長することといたしまし

た。また、医療資材関係がひっ迫している状況を踏まえ、名古屋市とともに、国の優先供給スキー

ムを活用し、貴連合会を通じて手指消毒用エタノールが難病患者の皆様に届くよう手配をしたとこ

ろです。

愛知県では、現在、新規感染者数、入院患者数の急増、陽性率の上昇などから、新型コロナウイ

ルスに関して、８月６日から８月２４日までを期間とする愛知県緊急事態宣言を発出し、感染防止

対策の徹底と不要不急の行動自粛・行動の変容等を県民及び事業者の皆様にお願いしている状況に

あります。

難病患者の皆様の中には、新型コロナウイルス感染症への感染リスクを考慮して、医療機関への

受診を控えておられる方もいらっしゃるかと思いますが、自己判断は危険な場合もございます。体

調に少しでも異変などを感じた場合や継続的な治療が必要な場合は、主治医に相談し、十分な感染

防止対策を講じた上で、診察を受けてくださるようお願いします。

これからも、本県は、皆様の生命と健康を守ることを最優先課題とし、新型コロナウイルス感染

症の発生状況を注視するとともに、難病医療の提供体制の確保につきましても精一杯取り組んでま

いりたいと考えております。難病患者の皆様方におかれましても、引き続き感染防止対策を徹底す

るなど、十分に気を付けてくださるよう重ねてお願い申し上げます。
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「「ココロロナナにに負負けけなないいたためめにに

～～日日常常生生活活ののポポイインントト～～」」

名古屋市健康福祉局健康部健康増進課

課長 松尾 太郎

愛知県難病団体連合会におかれましては、難病患者の皆様の療養生活の質の向上のため幅広く事

業を進め、患者の皆様やご家族への支援等福祉の向上に大きな成果を挙げられており、深く敬意を

表します。市内で新型コロナウイルス感染症患者が発生して以降、一部の医療機関において外来閉

鎖、時限的・特例的に電話や情報通信機器を用いた診療の開始、特定医療費受給者証の有効期間延

長措置が講じられるなど、患者の皆様の療養生活に大きな影響が生じたものと認識しています。今

後も「新たな生活様式」を踏まえた療養生活において、手洗い、外出時のマスク着用、ソーシャル

ディスタンスの確保など、感染症対策へのご協力をお願いします。

これからの、「新たな生活様式」の中で健康を保つために気を付けるべき点をいくつかご紹介し

ます。まずは、食事です。自粛生活の中で、生活時間が不規則になり、間食が多くなるなど栄養の

バランスが崩れることもあるでしょう。 日 食、バランスのとれた食事を決まった時間に食べる

ことが健康な身体の土台となります。免疫力がアップする善玉菌を多く含むヨーグルトや納豆など

の発酵食品、食物せんいの豊富な野菜・果物・豆類などを毎日の食事の中に取り入れ、新型コロナ

ウイルスに負けない体づくりをしましょう。

また、口の中が不衛生であったり、乾燥していると、口腔内の細菌が増え、誤嚥性肺炎などの原

因になります。新型コロナウイルス感染症と重複すると重症化を招くことが危惧されるため、口の

中を清潔に保つよう心掛け、水分をこまめにとることをお勧めします。水分が取れない場合は、だ

液腺マッサージや舌を動かすなどのお口の体操を行うことでお口の乾燥を防ぐことができます。

次に感染への不安は、こころにも大きなストレスがかかります。ストレスがかかると免疫力の低

下を招きやすいため、音楽を聴いたり、ペットと遊んだり、アロマなどの香りを楽しんだり、お笑

いを見たり、体操や運動などで気分転換をしてストレス解消をしましょう。名古屋市では新型コロ

ナウイルスこころのケア相談を開設しています。「月曜日～金曜日午前 時 分から正午、午後

時から午後 時（０５２－４８３－２１８５）、午後 時から午後 時（０５２－２１２－９７８

０）」不安やイライラなど、つらい気持ちが続く時はお電話をしてみてください。

名古屋市の保健センターには保健師、管理栄養士、歯科衛生士など様々な専門職がいます。皆様

が地域で安心して過ごして頂くため、ご心配ごとなどございましたらいつでもお気軽にご相談くだ

さい。

愛知県難病団体連合会が今後ますます発展されますことを心からお祈りします。
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ココロロナナ禍禍のの中中ににああっっててのの人人ととのの共共生生ととはは

愛知県難病医療ネットワーク

難病診療連携コーディネーター（愛知医科大学病院） 小堤 歩

近年，自然災害時における医療支援体制についての議論が活発にされるようになりました。それは難
病患者さんも例外ではなく，大規模災害が発生した際にいかに迅速にかつ安全に避難が行えるのか、日
頃必要とする医療物品を確保するためにはどのような準備をしておけばいいのか等に関して検討がな
されています。その際に、「自助」に加えて「共助」や「公助」の必要性が論じられていますが、そこに
は非常時であるからこそ、私たちが日頃から大切にしている「人と人との結びつき」を軸に非常事態を
乗り切っていくと言う意図が読み取れます。

今回の新型コロナウィルスは，自然災害ではないものの私たちの社会的機能を脆弱化させ、「人と人
との結びつき」を希薄化させようとしています。たとえ家族や友人であったとしても、お互いが自己防
御をしながら一定の距離を保ち生活することを強いられ、一人一人が“感染しない・感染させない”とい
うことにどれほどの注意を払っているのかわかりません。

また医療機関においては、院内で新型コロナウィルス罹患者が発生した場合には、外来診療の中止、
入院患者の受け入れ中止等の措置が講じられ、自宅療養中の患者さんが必要な医療資源に一定期間アク
セスできなくなるというような事態も発生しました。患者さんと医療者との繋がり、結びつきを途絶さ
せるような状況であり、難病患者さんにとっても非常に危機的な事態であったと思います。

以上のように、新型コロナウィルスは物理的にも心理的にも「人と人との結びつき」を弱体化させ、
関係性を個別化させていくと言う点が特徴的であり、そこがこのウィルスの一番やっかいな点であると
考えます。そのような過酷な状況下で、やっと日々の生活の営みを取り戻していくのかと思われた矢先
に第二波の襲来がありました。混沌とする日々の中で、規制と緩和のバランスをいかに図っていくのか
という判断は困難を極め、私たちの生活様式のあり方自体を一から見直していくことが求められていま
す。

しかし、その見直しは何も特別なものではなく、日々の暮らしの中で私たちが今まで大切にしてきた
考え方・生活様式がこのような非常時には実は力を発揮するのではないでしょうか。例えば，“感染しな
い・感染させない”という行動を考えてみると、自分自身を自分で守ることと、周囲の人に害をもたらさ
ないこと、つまりお互いがお互いを思いやるという行為が絶妙なバランスが取れて初めて為せることだ
と考えます。身勝手な防御に走るという意味での自己防御ではなく、自分に繋がる大切な相手を守るた
め、またその相手から繋がる無数の誰かを守るための自己防御であるという観点で対策を講じていくの
であれば，見えてくる景色は異なってくるのではないでしょうか。誰もが不自由さを感じながら生活し
ている状況下においては，病気のある無し、障碍のある無しは関係なく、全ての人が連帯していくこと
が求められるはずです。

まだまだ先の見えない新型コロナウィルスとの戦いの日々ですが、こんな時だからこそ改めて「人と
人との結びつき」に目を向け、平時以上にそれらを意識化し行動に移すことが新型コロナウィルスとの
向き合い方、新型コロナウィルスを取り込んだ暮らしのあり方を探っていくための手がかりとなるので
はないでしょうか。
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ココロロナナととのの共共存存がが求求めめらられれるる中中でで｢｢ピピアアササポポーートト｣｣をを考考ええるる  
ソーシャルワーカー・サポートセンター名古屋 浅野正嗣

 
新型コロナウイルスという未知の感染症は、私たちの日常生活に思わぬ影響を及ぼし、不安を増大さ

せます。本稿では「難病ピアサポーター養成講座」を担当した一人として、新型コロナウイルスと難病

ピアサポートについて感じたことを記します。 
＜難病と緊急事態宣言＞ 
2020 年 4 月 7 日に、新型コロナウイルスの感染拡大を防ぐため、緊急事態宣言が発令されて「三蜜」

や「ソーシャルディスタンス」という新たな造語が登場しました。三蜜（密集、密閉、密接）を避けて

マスクや手洗い、積極的な換気を励行するといったこれまで経験したことのない自主的規制のなかで、

著名人の突然の訃報が報道されるなど不安感が増していきました。他方、ノーベル賞受賞者の山中伸弥

教授はソーシャルディスタンス（直訳は「社会的距離」）を「思いやり距離」と訳しました。困難から新

たな価値を見いだす、といった視野の広がりは、療養生活を送る知恵ともなります。 
日本 ALS 協会の嶋守会長は 4 月 15 日に厚生労働省に要望書を提出しました。在宅医療の確保や、患

者や家族の負担の軽減などを訴えたのです（2020 年 4 月 21 日、中日新聞）。難病患者にとって今回の

ような非常事態に対して、社会的支援は必須であり急を要する事柄です。国は「重度な要介護状態とな

っても住み慣れた地域で、自分らしい暮らしを人生の最後まで続けることができるよう、『住まい・医

療・介護・予防・生活支援』が一体的に提供される地域包括ケアシステムの構築を実現していく」こと

を明記しています。その方策として公助、互助、共助、自助という「４つの助」の連携を提唱していま

すが、新型コロナウイルスのような災害時には公助といわれる行政による公的支援の必要性は論を俟ち

ません。 
＜難病ピアサポートの機能＞ 
一方、ピアサポートは「同じような苦しみを持っている人同士が支えあう行為」であり、互助の機能

を担うものです。三蜜という制限された社会環境のなかでも、難病患者同士がお互いに支え合う行為は、

『体験者の言葉が体験者に一番届く』ことを具現化するピアサポートの核心といえます。 
では、どのように支え合うのでしょうか。それは大きく４つに分類できます（宮本、2019）。一つに

は「情緒的サポート」です。相手の話を聴くことや見守るといった行為は、安心感を醸成します。二つ

には「道具的サポート」で同行援護することや、家事などの生活支援を実際に行うことです。三つめは

「情報的サポート」です。役立ちそうな情報や社会資源などを伝えることで支援します。四つには「交

友的サポート」で一緒に会合に参加することや、共に趣味を楽しむことなどです。 
＜コミュニケーションツールの広がり＞ 
難病ピアサポートは直接に対面するか電話を活用することが主な方法でした。新型コロナウイルスは

大きな社会的変革を引き起こしましたが、その一つに三蜜を避けるためのオンラインの活用があります。

ある企業では 1 か月間は職員を出社させずにオンラインによる在宅勤務を実施しました。教育機関では

学校閉鎖をして、学生が密集しないようにしました。その代わりにパソコンやスマートホンを使ったオ

ンライン授業を本格的にはじめるようになりました。これらの現象は今後も積極的に取り入れられるこ

とでしょう。オンラインによる方法は、移動などの負担軽減をはかる意味からもピアサポートを一層身

近なものにします。 
今後、新たなコミュニケーションツールとしての支援方法や、ピアサポーターを育て支える方法（ス

ーパービジョン）について検討していきたいと考えています。 
ここまで今日的な話題について述べてきましたが、療養生活のさまざまな問題を一人で悩まず、利用

できる社会資源の一つとして、ピアサポーターを積極的に活用していただければと思います。そして、

あなた自身がピアサポーターとして、同じ難病の方とコミュニケーションを図ることができれば一層支

援の輪が広がることでしょう。 
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本場・長崎の「ちゃんぽん・皿うどん」「うどん」を

美味しく食べて
患者会・愛難連の自主財源づくりにご協力ください

おお歳歳暮暮ととししててももごご活活用用くくだだささいい

いつもご協力ありがとうございます。

愛難連の事業は補助金・助成金などによってその多くが賄われています。自主財源づく

りの取り組みを強めることが必要です。売上利益は、各患者会の自主財源ともなります。

「ちゃんぽん・皿うどん」は本場・長崎の味です。「手延べうどん」「鯛の奏で」（新製品）

は全国のデパートで冬の売れ筋商品として販売され、お歳暮にぴったりの商品です。ぜひ

ご活用ください。

販売単価はお値打ち価格になっています。（送料は別にかかります）

申込受付期間は 月 日（土）までとさせていただきます。

愛難連に、商品注文書で、注文（ ・メール）し、

郵便振替にて、愛難連までご送金ください。

愛難連は

注文書（ ・メール）と振込での入金を確認した上で、業者に発注します。

商品は 直接個人宅に届きます。

愛難連連絡先 ＴＥＬ

ＦＡＸ

Ｅｍａｉｌ
郵便振替払込先口座は

口座番号 ００８８０－９－３６０５８

加入者名 愛知県難病団体連合会

夏企画のそうめん販売への協力ありがとうございました
12患者会から、126個のご購入の協力をいただき、126,000円の自己資金（愛難連と各患者
会合わせて）を得ることができました。ありがとうございました。 
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愛難連「ちゃんぽん・皿うどん詰合せ」「うどん」販売事業 注 文 書

※申込受付期間 月 日（土）までです

「ちゃんぽん・皿うどん」は 月中旬からの発送となります（製造日より 日が賞味期限）

※愛難連まで（ＦＡＸまたはメールで）申し込んでください。

※注文書と入金（別紙払込取扱票にて）を確認して、発送します。

年 月 日

１．患者会名 ２．注文主様氏名（患者様氏名）

ＮＰＯ法人愛知県難病団体連合会

３．注文主様への連絡方法 （ＴＥＬ・ＦＡＸ・メールアドレスなど） 

４．注文内容

商品名 単価 個数 小計 送料 合計 

ちゃんぽん皿うどん詰合せ 2,200 個    

島原のれん 2,930 個       

麺のしらべ 3,050 個       

鯛の奏で（新製品） 3,240 個    

総合計

５.商品発送先

商 品 名 のし（短冊型）

ちゃんぽん皿うどん詰合せ 不要 ・ 祝（無地） ・ 御歳暮 

島原のれん ・ 麺のしらべ ・ 鯛の奏で 不要 ・ 祝（無地） ・ 御歳暮

商品送り先 住所  〒

商品送り先 
氏名

商品送り先（携帯等昼間連絡先） 
ＴＥＬ

※贈答用宅配の場合は宅配申込書（贈答用）をご利用ください。

愛難連連絡先 ＴＥＬ ＦＡＸ

Ｅｍａｉｌ

郵便振替払込先口座 口座番号 ００８８０－９－３６０５８

加入者名 愛知県難病団体連合会
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とても重要となる。各自で適宜取得してよく、会社への連絡も不要である。これも「自己管理」で

ある。 
顔が見えないからこそ任される部分が多く、自己管理が出来ないとテレワークでは致命的である。

そこが障害によるテレワークの向き不向きなのだ。 
 
実際に働き始めてから違和感を感じる在宅社員もいる。特に会社として気を付けているのが「姿

勢制御」である。 
研修によって業務についてしっかり理解したにも関わらず、業務進捗が滞り気味だったり、疲労

が強く時間継続できないなど、スキルと違う面でのトラブルが起きることがある。その場合、車い

すの位置や高さ、机の高さ、PC モニターの位置、キーボードの高さや傾斜など、業務環境の不具
合により「二次障害」が起きる。それを防止するのが「姿勢制御」である。過去 4例実施し、その
後疲労軽減や入力のスピードアップ、入力精度向上という形で成果が出ている。難病進行による姿

勢制御も同じく必要と感じている。 
これらは企業における「合理的配慮義務」の一環として行われるが、課題になるのは合理的配慮

を受けた社員のその後である。 
福祉では「与える」ことが当たり前の環境なため、合理的配慮を受けるのも当たり前になってい

るが、雇用では配慮を受けたらそれを成果として返していくことが求められる。これは、障害者雇

用促進法等で「合理的配慮」が規定されたことにより、障害者が「保護の対象」から「権利の主体」

に変わったとされることに由来する。これをしっかりと実行できてこそ、雇用における「自己管理」

である。 
障害者雇用企業の多くでは「自立」「自律」という言葉が理念として掲げられるが、まさにこの

「権利の主体」としての「自立」「自律」を目指すということなのだ。その結果が給与という報酬と

なって表れると言っても過言ではない。 
働くって大変、と思うかもしれないが、これが普通なのだ。この普通をテレワークという働く手

段でも大いに発揮できるように自覚してほしい。色々な道具やツールを使うのはこれらの条件が整

ってこそ、フルに活用できる。言葉の伝え方・聞き方・書き方でも社員間の配慮を考え、それにし

っかり応える。テレワークでの働き方の工夫は気持ちと考え方ひとつで大きく変わり、重度障害者

の社会進出や復帰も容易になってくる。テレワークという働き方には、会社にも本人にも可能性が

あると思う。今後の障害者雇用の可能性を拡げていくためにも、テレワークに必要なスキル、働く

ための工夫をできるだけ実践してほしいと思う。 
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クオールアシスト株式会社 代表取締役 青木 英様から寄稿いただきました

重度障害者のテレワーク
～12年の経験から見えてきたもの～ 

＝その 2＝ 
 
 

 
クオールアシスト株式会社

代表取締役 青木 英

 
 
前回は主に企業と個人の双方が考えなければならないテレワークの工夫について書いてきたが、

今回は働くこと、テレワークでの仕事のやり方についてお話ししたい。 
 
テレワークで求められる一番のスキルは「自己管理」である。これには、「体調管理」「服薬管理」

「業務進捗管理」「納期管理」「課題解決能力」「自己完結」が含まれる。通勤勤務とほとんど変わら

ない内容だが、テレワークだと顔が見えないため自分で対応しなければならない場面が格段に増え、

また周囲とのコミュニケーションも欠かせないので、思った以上に社会性や人間性にかかわるスキ

ルが求められる。テレワークでは「スキルが高くないと出来ない」と言われるが、実はパソコンス

キルではなく、こういったスキルが求められるのだ。 
企業によって管理の方法が異なる。会社で在宅コーディネータを配置し、在宅社員の業務進捗管

理や相談を受ける体制を構築しているが、クオールアシストの場合は会社とのコミュニケーション

を基本として、各自の判断に任せ納期まで自己完結することを求めている。そのためクライアント

との直接やり取りもあり、バーチャルな雇用環境を作り出している。そのためビジネス的な社会性

を持ち合わせていると即戦力となる。現在は特別支援学校を卒業した者を特別研修でビジネススキ

ルを身に着ける研修体制を構築している。 
個々での業務が主体の場合もあれば、グループワークを主体とする場合もあり、コミュニケーシ

ョン能力も必須となる。とてもハードルが高く感じられると思うが、健常者のビジネスと何ら変わ

らないのだ。障害があるからは理由にならず、やるかやらないかがとても重要となり、就労支援か

らこういった対応が標準化されれば、重度障害者のテレワークは格段に進歩していくと思う。 
 
勤務スケジュールを通院や介護時間を考慮して自ら組み立てて、自ら実行し仕事に臨んでいく。

どんな重度でもフルタイム勤務は必須。短時間から始めると長時間勤務への移行が大変難しくなる

ため、初めからフルタイムで勤務する。当然体がきつくなってくることから、休憩時間の取り方が
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                        平成２年５月１日第三種郵便物承認 （年 4 回２・５・８・１１月の 20 日発行） 

令和２年８月２０日発行  ANG 345 号  定価 150 円 

  
  
  
  
  
  
  
  

～～  ああななたたのの声声をを聞聞かかせせててくくだだささいい  ～～  
愛愛難難連連でではは、、難難病病患患者者ささんんややそそののごご家家族族のの方方々々がが、、住住みみ慣慣れれたた場場所所でで安安定定ししたた療療養養生生活活をを送送っってていい

けけるるよよううにに、、保保健健・・医医療療・・福福祉祉等等のの関関係係機機関関とと連連携携をを図図りりななががらら活活動動ししてていいまますす。。  
私私達達はは、、患患者者同同士士のの「「支支ええ合合いい」」「「助助けけ合合いい」」をを重重視視ししてておおりり、、そそののききっっかかけけををおお手手伝伝いいすするるとと共共にに、、そそ

のの輪輪をを社社会会へへとと広広げげ、、よよりり良良いい社社会会生生活活をを送送れれるるよよううにに努努めめてていいまますす。。一一人人でで悩悩ままずず、、おお気気軽軽ににおお電電

話話下下ささいい。。ああななたたのの声声がが、、同同じじ病病気気でで苦苦ししむむ仲仲間間のの力力ににななるるかかもも知知れれまませせんん。。  

 
 
 
全 国 筋 無 力 症 友 の 会  愛 知 支 部 

 （TEL・FAX）0569-22-5122 小林宅         

 L O O K 友 の会 (クローン病 、潰 瘍性大腸炎 ) 

（Mail）  mizuno.1818.3451@ezweb.ne.jp 

一 般 社 団 法 人  愛 知 県 腎 臓 病 協 議 会 

 （TEL）052-228-8900 事務所 

 口 唇 口 蓋 裂 を 考 え る 会 （ た ん ぽ ぽ 会 ） 

 （TEL）0568-56-9033 横田宅 

愛 知 県 筋 ジ ス ト ロ フ ィ ー 協 会 

 （TEL）080-2613-9022 大島宅 

 東 海 脊 髄 小 脳 変 性 症 友 の 会 

 （TEL）0564-45-4801 松崎宅 

日 本 二 分 脊 椎 症 協 会  東 海 支 部 

 （TEL・FAX）0568-82-6098 橋本宅 

 も や の会 （ も や も や病 の患 者 と家 族 の会 ） 

 （TEL） 052-895-4907 奥田宅 

全国パーキンソン病友の会  愛知県支部 

 （TEL）052-622-9585 深谷宅 

 愛 知県脊柱靭帯骨化症患者 ・家族友の会 （あおぞら会 ） 

 （ TEL）0564-31-2848 林宅  

愛 知 県 肝 友 会 

 （TEL）0568-82-7492 水上宅 

 日 本 マ ル フ ァ ン 協 会 （ マ ル フ ァ ン 症 候 群 ） 

 （ TEL・FAX）0594-73-3085 大柄宅  

愛 知 心 臓 病 の 会 

 （TEL）052-504-2465 牛田宅 

 愛 知 線 維 筋 痛 症 患 者 ・ 家 族 会 エ ス ペ ラ ン サ    

（TEL・FAX） 052-878-2267 中山宅  

愛 知 低 肺 機 能 グ ル ー プ 

 (TEL・FAX）052-872-3559 近藤宅 

 プ ラ ダ ー ・ ウ ィ リ ー 症 候 群 児 ・ 者 親 の 会  
「竹の子の会」西東海支部                     

べ ー チ ェ ッ ト 病 友 の 会  愛 知 県 支 部 

 （TEL）0564-74-1611 森田宅 

 （TEL・FAX） 0562-84-0750 杉本宅  

 

つぼみの会愛知・岐阜 愛知支部(１型糖尿病) 

 （TEL）0587-24-0503 山下宅 

 Ｆ ａ ｂ ｒ ｙ  Ｎ Ｅ Ｘ Ｔ （ フ ァ ブ リ ー  ネ ク ス ト ） 

（Mail） info@fabry-next.com  

日本 ALS 協会愛知県支部(筋萎縮性側索硬化症) 

 （TEL・FAX）052-483-3050 事務所 

 難 病 支 援 グ ル ー プ  P A T H 

（Mail）solujunaomi@gmai l . com  

愛知県網膜色素変性症協会（ＪＲＰＳ愛知） 

 （TEL・FAX）052-882-1757 新井宅 

  

  （ 団体 会員総数 約 名） 

発行人：NPO 法人 愛知県難病団体連合会

発行所：名古屋市中村区本陣通 5-6-1 地域資源長屋なかむら 101 
電話 052-485-6655

ＡＡＮＮＧＧ 

愛愛 難難 連連 のの 難難 病病 相相 談談
電話連絡先  ： ０５２－４８５－６６５５ 

ＦＡＸ ： ０５２－４８５－６６５６ （ＦＡＸは２４時間） 
   相談日： 月曜日～金曜日 １０：００～１６：００ 

 

≪ 加盟団体一覧 ≫


