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愛知県難病団体連合会 主催

月 日（土） ： ～ ：

難病カフェに参加ください
難病患者・家族、サポートいただいている方、

ピアサポートで悩みを抱えている方、

お気軽に参加ください。（参加費無料です）

開開催催日日

偶数月第 土曜日（原則） ： ～ ：

２月 日（第 土）、 月 日（第 土）

オオンンラライインン（（ ））参参加加がが基基本本でですす

→→ 申申込込必必要要でですす（申込はメールでお願いします）

まで

申込いただいた方に、後日 をお送りします

１ 氏名、 ２ メールアドレス、 ３ 電話番号、

４ 交流したい「お題」 をお知らせください。

会会場場ででのの参参加加ももででききまますす（（来来てていいたただだけけるる方方はは））

→ 会場での 共同視聴となります

会場は 愛難連事務所前オープンスペース

名古屋市中村区本陣通 地域資源長屋なかむら

交交流流ししたたいい「「おお題題」」ががああれればば事事前前ににごご連連絡絡くくだだささいい

愛難連の愛知県・名古屋市などへの要望があれば聞かせてください

愛難連は、例年 月に難病患者・家族の要望をまとめ、愛知県と名古屋市に「要

望書」を提出し、回答をいただいています。（要望・回答内容は機関紙、 などに掲

載しています）医療受診・療養生活などを進めるうえで、愛知県・名古屋市の制度や

施策に対する要望事項をお知らせいただけないでしょうか。

難病カフェの各地開催も検討していきます
当面、一宮での開催をめざして努力していくこととしました。

多くの方のご協力をお願いしていきたいと思います。

皆さんのご参加をお願いします

令和 年度 難病ピアサポーター養成講座実施要領

コロナが第５類に移行し、病院のお見舞いには制約が続くものの、イベントなどへの制約

はなくなりました。

患者会にとって、コロナ禍による３年間の活動自粛は、役員の高齢化・疲弊を強め、会員

減少も留まりません。一方で難病患者数が減ったわけではなく、医療・介護における分業が

進む中で、相談できる、励ましあいできる患者会に対する期待はより大きくなっています。

患者会活動の再建・活性化に活用いただけることを願い、対面でのピアサポーター養成講

座を再開します。

開催方法 対面開催

第 回 日 時 令和 年 月 日（日） ： ～ ：

テーマ ピアサポートとは何かをもう一度理解しよう

講 師 ソーシャルワーカー・サポートセンター名古屋

浅野 正嗣 先生（依頼中）

第 回 日 時 令和 年 月 日（日） ： ～ ：

テーマ 難病患者の相談に応じるための社会保障

講 師 名古屋大学医学部附属病院 地域連携・患者相談センター

医療ソーシャルワーカー主任

粕田 剛資 先生（依頼中）

第 回 日 時 令和 年２月 日（日） ： ～ ：

テーマ 相談者から安心と信頼を得られる

「傾聴」など、ピアサポートの実践的知識

講 師 公立大学法人名古屋市立大学大学院人間文化研究科教授

山中 亮 先生（依頼中）

会場 東別院会館 号・萩

名古屋市地下鉄名城線「東別院駅」 番出口

駐車場あります

主 催 ＮＰＯ法人愛知県難病団体連合会参加費 無料

申 込 要（別紙申込書による）

定 員 人

なお、本講座開催には愛知県共同募金会様の配分金をいただいています。
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ＪＰＡ国会請願署名に協力ください
せせっっかかくくいいたただだいいたた署署名名がが、、無無効効ににななららなないいよようう、、ごご協協力力ををおお願願いいししまますす

 
署署名名はは本本人人のの自自筆筆ででおお願願いいししまますす（自筆の場合は印鑑の捺印は不要）。

・未成年の方も署名できます（国内在住なら年齢、国籍は問わない）。

・手が不自由など、やむをえない場合は代筆も可能です。ただし、同居家族以

外は原則として認められませんので、遠くの親戚や友人には、大変でも署名

用紙を郵送して、ご本人の自筆署名をもらってください。

・住所は都道府県名から番地まで省略せずご記入をお願いします。

ごご家家族族一一緒緒のの住住所所のの場場合合ででもも、、「「〃〃」」「「々々」」「「同同」」はは無無効効でですす

・一人ずつ住所から記入をお願いします。この場合も自筆を原則とします。

・署名用紙が足りない時は、事務局にご請求ください。未記入用紙をコピーし

て使うことも可能です。その場合は、「「両両面面」」ををココピピーーししててくくだだささいい。。

片片面面だだけけでではは無無効効ににななりりまますす。。

 

請願項目を実現させるための活動への 
募金に協力ください 
 
いただいた募金は、愛難連としての国会請願行動費用と

ＪＰＡに送金する募金として使わせていただきます。 
募金額がだんだん減ってきており、愛難連からの持ち出

しが多くなっています。 
ＪＰＡ募金へのご協力もよろしくお願いします。 
 
2023年 10月 
愛知県難病団体連合会 事務局 
 

請願課のチェックが厳しくなっており、紹介議員を通じて事務

局に苦情が寄せられています。特に多いのは同一筆跡による複

数人の署名です。また、家族以外の電話での聞き取り同意によ

る代筆などは、好意であっても認められません。各団体で集約

した際にも十分チェックをお願いいたします。 

締締切切はは

月月末末日日

でですす

名古屋市難病患者医療生活相談事業「希少疾患講演会」

未診断疾患への取り組み

～神経難病と筋疾患を中心に～

希少疾患の病名告知までは、現状では長い期間が必要となっています。

患者・家族にとっては「不安」「心配」な期間です。

告知までの期間短縮にむけて、患者はどのように医療機関を受診すればよいのか等を

医療の立場から事例を交えてお話しいただきます。

患者・家族・支援者の皆さんの参加をお願いします。

日 時 令和６年１月 日（土） ： ～ ： （開場受付 ： ）

会 場 昭和区役所講堂

講 師 辻河 高陽（つじかわこうよう）先生

名古屋大学高等研究院・大学院医学系研究科 特任助教

テ ー マ 未診断疾患への取り組み ～神経難病と筋疾患を中心に～

参加対象 難病患者・家族、難病患者の支援者 など

参 加 費 無料

募集定員 定員 名（先着順、予約制）

辻河先生へのご質問タイムもあります

（事前にご質問内容がいただければ先生にお伝えします）

辻河 高陽 先生のプロフィール

医師・医学博士。 年名古屋大学卒。名古屋第二赤十字病院（現・日本赤十字社愛知

医療センター名古屋第二病院）、名古屋大学医学部附属病院、国立病院機構鈴鹿病院の

脳神経内科に勤務。 年 月より現職。専門は遺伝性神経筋疾患の病態研究。

お申込み先 ＮＰＯ法人愛知県難病団体連合会（牛田・重松）

〒 名古屋市中村区本陣通 地域資源長屋なかむら

問い合わせ先 ＮＰＯ法人愛知県難病団体連合会（牛田・重松）

又は、名古屋市健康福祉局 健康増進課 推進係

※感染症対策へのご協力をお願いします。

・当日、体調不良の方は来場をお控えください。
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大会に御出席、欠席連絡・メッセージなどいただいた来賓のご紹介

愛知県医師会 会長 柵木充明様 （代読）愛知県医師会副会長 野田 正治 先生

愛知県 愛知県保健医療局医務部健康対策課 担当課長 伊佐地映子 様

名古屋市 名古屋市健康福祉局健康部健康増進課 主査 伊藤 和子 様

ご出席・欠席連絡・メッセージ等いただいた議員名を紹介します。（順不同）

参議院議員

田島麻衣子

大塚 耕平

酒井 庸行

安江 伸夫

藤川 政人

斎藤 嘉隆

伊藤 孝恵

新妻 秀規

濱口 誠

衆議院議員

古川 元久

近藤 昭一

吉田 統彦

石井 拓

岬 麻紀

工藤 彰三

丹羽 秀樹

鈴木 淳司

長坂 康正

江﨑 鐵磨

牧 義夫

大西 健介

今枝宗一郎

池田 佳隆

神田 憲次

伊藤 忠彦

根本 幸典

八木 哲也

重徳 和彦

伊藤 渉

本村 伸子

杉本 和巳

青山 周平

山本 左近

愛知県議会議員

神谷 和利

小木曽史人

ますだ裕二

浦野 隼次

神部 洋美

石井 芳樹

政木 りか

田中 泰彦

森井 元志

細井 真司

江原 史朗

木藤 俊郎

名古屋市議会議員

吉田 茂

永井 ゆり

大田とみひこ

岩本 たかひろ

岡田 ゆき子

赤松 哲次

長谷川由美子

森 ともお

小川 としゆき

おか 千恵

（愛知県選出の国会議員、愛知県議会福祉医療委員会委員、名古屋市財政福祉委員会委

員など 64議員に案内状をお送りしました）
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愛難連第 50 回大会の報告

愛知県難病団体連合会第 50回大会「ICT を使った医療・介護連携と災害対策」を以下のよ

うに開催しました。

日 時 令和 5年９月３日（日） 午後 1時 30 分～午後 3時 30 分

会 場 東別院会館ホール 〒460-0016 愛知県名古屋市中区橘２

テーマ ICT を使った医療・介護連携と災害対策

講 演 １ ICT を使った医療・介護連携と災害対策

講師 野田 正治 先生

愛知県医師会副会長

野田内科小児科医院院長

２ 在宅での神経難病の利用者様に対する訪問看護ステーションの関わり

～進行に沿った多職種連携と福祉用具の提案について～

講師 神田 雄生 先生

柊訪問看護ステーション・リハビリテーション部 部長

ナーシングデイ柊 センター長

参加対象 難病患者・家族、支援者、議員、一般の方

後 援 愛知県、名古屋市、愛知県医師会、愛知県共同募金会、

中日新聞社、中日新聞社会事業団、東海テレビ福祉文化事業団、

中部善意銀行、愛知難病救済基金、

愛知県医療ソーシャルワーカー協会、愛知県理学療法士会、

愛知県作業療法士会、愛知県言語聴覚士会

参加費 無料

ブース出展 訪問薬剤師によるお薬相談会（スギ薬局）

当日の参加者数は来賓（19 名）含めて 70 人でした。

野田先生のご講演は

全国の ICT 地域医療連携の実態について「実は病病連携・病診連携が多く、これらは

患者の画像や検査データの共有、場合によっては電子カルテの閲覧に使われている。医

療介護連携は27％・61システムに過ぎない。その約半数が愛知県」と指摘されました。

ICT の広域化について、「医療・介護は単一自治体の範囲を越えているため災害時に広域

化は必須」「広域化は救急連携にも有用」と話されました。

医療・介護連携、防災対策が、具体的にどのように進められているのかを知る良い機

会となりました。

神田先生のご講演は

「訪問看護ステーションの紹介、リハビリテーションとは、神経難病の事例紹介」を、

業務に直接関わっていない方にも、分かり易く説明いただいたものとなりました。
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【来賓のご挨拶】

愛知県難病団体連合会第 50 回大会 挨拶

令和５年９月３日

公益社団法人愛知県医師会

会長 柵 木 充 明

代読 公益社団法人愛知県医師会

副会長 野 田 正 治

ただいまご紹介いただきました、愛知県医師会の野田でございます。本来でござ

いますと、柵木会長が出席をいたしまして、皆様方にご挨拶申し上げるところであ

りますが、公務のため私が柵木会長の挨拶を代読させていただきます。

本日ここに愛知県難病団体連合会第 50 回大会が、多くの皆様方のご出席のもと、

盛大に開催されますことを心よりお祝い申し上げます。

さて、平成 27 年 1 月、難病法が施行され、早くも 9 年が経過いたしました。この

間、厚生労働省において、難病法の見直しに関する議論が進められました。この度

の法律改正に伴い、令和 5 年 10 月より難病患者及び小児慢性特定疾病児童に対する

医療費助成について、助成開始の時期を重症化したと診断された日へ前倒すること

が可能となりました。従来、急激に病状が変化し、急遽高額な医療費が生じた場合、

医療費助成の対象外とされる事例が散見されていました。しかし、この度の法律改

正により、このようなことがなくなることは、大変喜ばしいことであります。

そして今回の制度改正の背景には、疾患の枠を超えて難病患者・家族を支えてこ

られた皆様方の活動が実を結んだ結果であると感じております。これまでの活動に

対する皆様のご熱意・ご尽力に対し深く敬意を表するとともに、今後のご活動にも

大きな期待を寄せる次第でございます。

本日は、私より「ICT を使った医療・介護連携と災害対策」、柊訪問看護ステーシ

ョン リハビリテーション部 部長 神田 雄生さんより「在宅での神経難病の利用者様

に対する訪問看護ステーションの関わり～進行に沿った多職種連携と福祉用具の提

案について～」ご講演いただけると伺っております。難病患者さんの在宅での療養

を支援するにあたり、ICT 機器や福祉用具の活用は必須であり、学びの多い講演にな

ることと期待しております。

愛知県医師会難病相談室におきましては、患者や家族に寄り添った対応ができる

よう、より一層の精進を重ねてまいる所存でございます。

最後に、この大会が皆様にとって有意義なものになりますことを祈念して、ご挨

拶といたします。

- 8 -

愛知県難病団体連合会第 50 回大会 理事長挨拶
2023 年 9 月 3 日 理事長 下前 君夫

本日は、愛知県難病団体連合会、第 50 回大会に参加いただき有難うございます。

ご来賓の皆様、議員の先生方・愛知県医師会・愛知県・名古屋市・各関係団体の

皆様には平素より愛難連の活動に多大のご理解と協力をいただき感謝申し上げます。

理事、加盟団体代表者、並びに会員の皆様には、日頃から愛難連の活動に御参

加・御協力をいただき、この場をかりて深く感謝申し上げます。

今後もよろしくご指導いただきます様お願い申し上げます。

ここ数年コロナ感染に翻弄され、私たちの日常生活・患者会活動に多大の影響を

受けてきました。今年5月から感染分類も2類から5類に移行されインフルエンザと

同等になりました。インフルエンザ感染も拡大しており、予防対策が必要です。

災害への備えも大切です。今年 6 月に豊橋・豊川地区で大規模の浸水被害があり

ました。秋の台風シーズンもあり、最近の災害については長期間・広域で申告な被

害が発生しますので、災害が起きる前に備えることが大切です。

皆様におかれては、水害が起きたら？ 地震が起きたら？ ライフラインが停止

したら？ それぞれの状況を想定し自分の行動範囲に危険個所の有無の見直し及び

備蓄等について見直す機会にしてみては、いかがでしょうか？

今大会の講演においては

愛知県医師会副会長の野田正治先生に「ICT を使った医療・介護連携と災害対策に

ついて」と、柊訪問看護ステーション部長の神田雄生先生に「神経難病の進行に沿

った多職種連携と福祉用具の提案について」の講演をお願いしています。

皆様に今一度考える機会にしていただければ幸いです。

愛難連の今後の取組については

ピアサポーター養成講座・難病カフェの実施（各地開催の検討）

他団体・専門職の皆様との連携、交流の活発化

JPA 国会請願署名・愛知県・名古屋市への要望書提出

RDD2024 ㏌あいち（難病啓発活動）

名古屋市希少疾患講演会事業受託 等の取組強化に努めます。

これからも、皆様のご支援・ご協力を得ながら活動していきたいと考えています。

今後も色々と問題は発生すると思われますが、加盟団体が、一丸となり力を合わ

せれば必ず前進し解決できると思いますので変わらぬご支援とご協力を賜ります様

心よりお願い申し上げます。

愛難連を代表としての挨拶といたします。有難うございました。
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名古屋市希少疾患講演会事業受託 等の取組強化に努めます。

これからも、皆様のご支援・ご協力を得ながら活動していきたいと考えています。

今後も色々と問題は発生すると思われますが、加盟団体が、一丸となり力を合わ

せれば必ず前進し解決できると思いますので変わらぬご支援とご協力を賜ります様

心よりお願い申し上げます。

愛難連を代表としての挨拶といたします。有難うございました。
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本場・長崎の「ちゃんぽん・皿うどん」「うどん」「らーめん」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」「島手ら

ーめん」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（木）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
9患者会・団体から、137個ご購入の協力をいただき、136,400円の自己資金（愛難連と各患者
会・団体合わせて）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」「らーめん」販売事業 注 文 書

※申込受付期間 月 日（木）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）

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 段ボール ケースの入れ数

商品名 単価 個数 小計 送料 合計

ちゃんぽん皿うどん 個 ６個

島手らーめん 個 ８個

島原のれん 個 ８個

麺のしらべ 個 ８個

鯛の奏で 個 ６個

総合計

のし（短冊型） 不要 ・ 祝（無地） ・ 御歳暮

５ 商品発送先

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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ったです。

患者様の状況を把握し、薬剤師に相談してくれたケアマネジャーに感謝したいと思いま

す。

「在宅訪問薬剤管理指導（居宅療養管理指導）」について

患者様一人一人違った問題点を薬剤師の視点で見つけ、一人一人違ったサポートを行いま

す。服薬状況や併用薬、副作用の有無、 （生活の質）の低下の有無をチェックする事は

もちろんのこと、一人一人異なる問題点を医師やケアマネジャー、看護師などの多職種と情

報を共有し、改善できるように支援するのが薬剤師の役割と考えております。今回はご高齢

の方の在宅訪問薬剤管理指導について紹介しましたが、難病の対応も行っております。病院

で治療を受けて、自宅での治療に必要な医療衛生材料や栄養剤を持ち帰る際、ご家族に代わ

って自宅までお届け出来る様に病院と連携を図っております。

最後に

薬の管理が難しい時は一人で解決しようと抱え込まず、薬剤師と一緒に考えていきましょ

う。

初めて自宅にお訪ねすると、薬局で貰ってきた薬をご家族が丁寧に 日分・１回分ごとに

分けて飲み間違えないようにしていることがあります。介護をしているご家族も仕事をしな

がら家事も行い、薬の管理もしているとしたら、とても苦労されていることと思います。薬

の管理だけでもご家族の負担を減らせるようにご支援させて頂きたいと考えております。薬

局に行く事が困難であったり、薬をしっかり飲めていなかったり、お薬についてのお困りご

とは、是非薬局にご相談ください。

（写真１）お薬カレンダー （写真２）点眼の用法

薬局薬剤師による 訪問調剤について

株式会社 スギ薬局 在宅調剤センター名古屋緑店

薬剤師 中村 まどか

はじめに

今まで病院に入院することでしか対応できなかった療養生活が、住み慣れた自宅でも対応

できるようになってきています。クリニックの医師が自宅を訪問して診療を行い、看護師が

自宅を訪問して処置を行い、薬局の薬剤師が薬を持って自宅を訪問して、飲み方のアドバイ

スや管理方法の確認、薬の変更に伴う体調の変化の確認等を行う在宅医療が、療養生活の選

択肢の一つとして選ばれるようになってきています。

自分が自分らしく生活できる環境で療養を続け、家族と同じ空間で同じ時間を過ごすとい

うあたり前の生活を、病と闘いながら、もしくは共存しながら続けていけるのが特徴です。

今回は、薬局の薬剤師が自宅へ訪問して行う「訪問調剤」について、事例を交えながらご

紹介いたします。

事例：ケアマネジャーから相談があった事例

一人暮らしをしている患者様が転倒してしまいましたが、幸いにも意識があり自分で救急

車を呼ぶ事が出来ました。後日、転倒した事を知ったケアマネジャーが薬を決められた通り

に飲めていなくて、副作用であるふらつきで転倒した可能性があると考え、薬局の薬剤師に

訪問調剤の相談がありました。状況をお聞きすると、病院内の薬局で薬をもらっており、薬

もシートのままもらって帰っていることが分かりました。認知症も患っており、服用方法や

薬の管理がきちんとできていない可能性が考えられました。そこで、実際に自宅をお訪ねし

たところ、いつ貰ったか分からない薬が置いてあり、ご本人に尋ねてみると先生の指示通り

には薬が飲めていないことが分かりました。

まずは、ご自身で服用ができるように、処方医に相談をして薬を用法ごとに分包し、服用

日・服用時点を印字した状態でお届けし、飲み間違いがないようにサポートを実施しまし

た。しかし、しばらくは服用ができていましたが、再び余るようになりました。そこで、お

薬カレンダー（写真１）を導入して、介入しているヘルパーやケアマネジャーなどが目で見

て服用したかが分かる状態にしました。また、目薬も医師の指示通り使用できていないこと

が分かりました。具体的には眼科でもらった 種の目薬の使用方法が 日 回なのか、 回

なのかをご本人も把握しておらず、使用したり、しなかったりという状態でした。認知症の

症状もあったため口頭でお伝えしただけでは正確に使用することが難しいのではないかと考

え、目薬本体に大きく用法を記載させて頂きました（写真２）。

内服薬・目薬、それぞれ工夫を行い服用も点眼もきちんと使用できるようになりました。

何よりご本人が分かりやすくなったことに喜んでくれて薬の使用に前向きになったのが良か
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【スギ薬局の在宅訪問薬剤師所属店舗一覧】
無無菌菌
調調剤剤

店店舗舗名名
郵郵便便
番番号号

住住所所 ＴＴＥＥＬＬ番番号号

〇〇
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
下下地地店店

愛愛知知県県豊豊橋橋市市下下地地町町操操穴穴 番番地地

〇〇
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
安安城城店店

愛愛知知県県安安城城市市法法連連町町 番番地地

－
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
西西三三河河店店

愛愛知知県県安安城城市市安安城城町町東東広広畔畔９９番番地地１１

－
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
中中川川店店

愛愛知知県県名名古古屋屋市市中中川川区区新新家家三三丁丁目目
番番地地 第第一一村村上上ビビルル 階階

〇〇
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
名名古古屋屋緑緑店店

愛愛知知県県名名古古屋屋市市緑緑区区桶桶狭狭間間森森前前
番番地地

〇〇
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
名名古古屋屋金金山山店店

愛愛知知県県名名古古屋屋市市中中区区正正木木四四丁丁目目 番番
号号 ナナーーシシンンググホホーームム 金金山山
階階

－
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
車車道道店店

愛愛知知県県名名古古屋屋市市東東区区葵葵二二丁丁目目 番番
号号

〇〇
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
名名古古屋屋北北店店

愛愛知知県県名名古古屋屋市市北北区区金金田田町町三三丁丁目目
番番地地１１

〇〇 今今池池南南店店
愛愛知知県県名名古古屋屋市市千千種種区区今今池池南南 番番
号号

－
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
原原店店

愛愛知知県県名名古古屋屋市市天天白白区区原原五五丁丁目目
番番地地 パパルルナナスス原原１１階階

－
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
宮宮町町店店

愛愛知知県県豊豊田田市市宮宮町町五五丁丁目目 番番地地

〇〇
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
半半田田店店

愛愛知知県県半半田田市市星星崎崎町町三三丁丁目目 番番地地
のの 星星崎崎ビビルル 階階

－
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
一一宮宮店店

愛愛知知県県一一宮宮市市向向山山町町二二丁丁目目 番番地地
東東海海向向山山ハハイイツツ 階階

〇〇
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
長長久久手手荒荒田田店店

愛愛知知県県長長久久手手市市荒荒田田 番番地地
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令和 年 月 日発行 定価 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         

愛知県網膜色素変性症協会 （ Ｊ Ｒ Ｐ Ｓ愛知 ）

（TEL）090-7956-1070新井宅 

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）090-7048-1387 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

（Mail）happi-sbaj@memoad.jp 

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） 050-5532-6503 大柄宅

愛 知 心 臓 病 の 会

（TEL）090-5631-1678 牛田宅 

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

愛 知 低 肺 機 能 グ ル ー プ

 (TEL・FAX）052-872-3559 近藤宅 

（ TEL・ FAX） 0562-84-0750 杉本宅  

べ ー チ ェ ッ ト 病 友 の 会 愛 知 県 支 部

（TEL）0564-74-1611 森田宅 

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

（Mail） info@fabry-next.com

つぼみの会愛知・岐阜 愛知支部 １型糖尿病

（Mail）https://www.aichi-gifu.iddm.jp/問合せ  

難 病 支 援 グ ル ー プ

（Mail） solujunaomi@gmai l .com

日本 協会愛知県支部 筋萎縮性側索硬化症

（TEL・FAX）052-483-3050事務所 
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発行人： 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

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 
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