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編集後記 事務局のぼやき 

                                 （事務局 牛田） 

今号は「より読みやすい機関誌」となるよう、各患者会から寄せられた「会員からの質問、

メッセージなど」に患者会紹介を加えて掲載しました。愛難連全体で共有して患者会活動に

役立てていただければ幸いです。引き続き各患者会に寄せられた患者・家族からの質問・メ

ッセージなどを愛難連にもご紹介いただきますようお願いします。 
  

総会で２つの新しい新しい取り組みが確認されました。希望される患者会は事務局まで連絡

ください。本号２ページ通常総会報告を参照ください。 

１ 愛難連機関紙を患者会役員宅へ直接お届けします 

２ 患者会の住所を「愛難連内」とすることができます 
 

「特定疾病に係る自己負担限度額見直しの検討」について、６月の経済財政諮問会議におい

て「見直し」という名前の「患者負担限度額を引き上げ」方向が示されました。 

透析患者にとって、週に 3 回、生涯にわたって受け続ける透析医療は、まさしく生活の一部

となっており、生命を維持していくうえで欠かすことのできない治療です。特定疾病制度の

自己負担上限額等の見直しを行うことは、経済的な理由から治療を断念せざるをえない患者

を生み、その結果、患者の命を危険にさらすことにも直結します。（JPA声明） 

OTC類似薬、高額療養費見直しなどと併せ「弱い者いじめ」の政治に怒りを感じています。 

☆愛知県医師会・難病相談室のご案内☆ 

 

病気が長期にわたり、原因が不明、治療法が未確立というような疾患にお悩みの患者・
家族の皆様に、広くご利用いただくよう難病相談室を常設いたしております。治療や療養
生活をはじめ、病気になったことで生ずる社会生活上の問題、例えば経済的な心配や職場
復帰、学校生活、家庭生活、人間関係等のご相談にも応じています。お困りの方は。どう
ぞお気軽にご照会くださるよう申し上げます。 

難病相談室は、愛知県における「難病相談・支援センター」としての役割を担い、相談
事業を始めとし、各種事業を行っています。なお、詳細は下記へお問い合わせください。 

 （相談は無料、秘密は厳守されます） 

◆相談医師(専門別)による医療相談 

    指定日の午後２時～５時（予約制） 

 対象疾患：①神経 ②感覚器(耳鼻・眼) ③膠原病 ④腎臓 ⑤循環器 ⑥消化器  

⑦呼吸器 ⑧内分泌・代謝 ⑨血液 ⑩小児 ⑪骨・関節 ⑫心身  

⑬血管外科 ⑭脳内外科 

 ◆医療ソーシャルワーカーによる療養相談・生活相談 

      月曜日～金曜日 午前９時～午後４時まで 

 ◆愛知県医師会 仮事務所内 難病相談室 

〒455-0031 名古屋市港区千鳥一丁目 13番 22号 

 ＴＥＬ（052）241－4144〒455-0031 
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                       年 4 回２・５・８・１１月の 20 日発行 

令和 8 年 8 月 20 日発行   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         

 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 

一 般 社 団 法 人  愛 知 県 腎 臓 病 協 議 会 

 （TEL）052-228-8900 事務所 

 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 

愛 知 県 筋 ジ ス ト ロ フ ィ ー 協 会  

 （TEL）080-2613-9022 大島宅 

 口 唇 口 蓋 裂 を 考 え る 会 （ た ん ぽ ぽ 会 ） 

 （TEL）090-7048-1387 横田宅 

日 本 二 分 脊 椎 症 協 会  東 海 支 部 

  （Mail）happi-sbaj@memoad.jp 

 東 海 脊 髄 小 脳 変 性 症 友 の 会 

 （Mail）tokaiscd5224@gmail.com 

全国パーキンソン病友の会  愛知県支部 

 （TEL）052-622-9585 深谷宅 

 も や の 会 （ も や も や 病 の 患 者 と 家 族 の 会 ）  

 （ TEL） 052-895-4907 奥 田 宅  

愛 知 県 肝 友 会 

 （TEL）0568-82-7492 水上宅 

 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 心 臓 病 の 会 

 （TEL）090-5631-1678 牛田宅 

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

 （TEL）050-5532-6503 大柄宅  

べ ー チ ェ ッ ト 病 友 の 会  愛 知 県 支 部  

 （TEL）0564-74-1611 森田宅 

 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                     

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 

 （TEL・FAX）0562-84-0750 杉本宅 

 

   

   

  （17 団体 会員総数 約 7,300 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 

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 ≫ 


