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つつななががりり、、支支ええああいい、、未未来来へへ  

令令和和８８年年度度  愛愛知知県県難難病病団団体体連連合合会会  

通通常常総総会会のの報報告告〈〈ダダイイジジェェスストト〉〉 

みみんんななのの声声をを力力にに、、患患者者・・家家族族がが安安心心ししてて暮暮ららせせるる社社会会ををめめざざししてて 

令和８年６月 13 日（土）、愛難連の通常総会を開催しました。対面とオンラインを合わせ、多く

の会員が参加し、すべての議案が了承されました。これまでの歩みを確かめながら、これから

の活動について話し合う大切な時間となりました。 

総総会会のの概概要要 

日 時 令和８年６月 13 日（土） 10：00～12：00 

会 場 対面：愛難連事務所前スペース ／ オンライン：Zoom 

参加者 正会員 18 人中 14 人、理事・監事 10 人中 ９人が参加 

  

すすべべててのの議議案案がが了了承承さされれままししたた 

決算・予算については、より分かりやすくするために一部を修正し、改めて各患者会へお知ら

せします。会員の皆さんに内容をきちんと伝え、納得していただきながら活動を進めます。 

※ 新しい定款は愛難連 HP を参照ください。 

 

新新ししいい取取りり組組みみがが始始ままりりまますす  希希望望さされれるる患患者者会会はは事事務務局局ままでで連連絡絡くくだだささいい 

１ 
機機関関紙紙をを患患者者会会役役員員へへ直直接接おお届届けけししまますす  

希望する患者会では、役員の皆さんにも機関紙を直接お送りします。愛難連をより身

近に感じ、情報を活動に生かしていただくための取り組みです。 

２ 
患患者者会会のの住住所所をを「「愛愛難難連連内内」」ととすするるここととががででききまますす  

郵便物の受け取りなど、患者会運営の負担を少しでも軽くするため、事務局が相談に

応じます。 

  

愛愛難難連連大大会会をを開開催催ししまますす！！ 

11 月３日（火・文化の日） 東別院会館テラスホール 

テーマ ： 高齢難病患者の在宅療養（仮称） 

講 師 ： 医療法人敬寿会 理事長／やすい内科 

 院長 安井 直 先生 

  

「「ひひととりりじじゃゃなないい」」――そそのの思思いいがが、、明明日日へへのの一一歩歩ににななりりまますす。。  
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令令和和７７年年度度  事事業業実実施施報報告告〈〈ダダイイジジェェスストト〉〉 

各患者会・加盟団体と力を合わせ、情報提供、相談・交流、行政への要望、啓発活動、専門

職との連携に取り組みました。一つひとつの活動は小さく見えても、つながることで大きな支え

になります。 

11  

相相談談・・交交流流  

  

地域の難病交流会や患者

会との交流を通じて、安心し

て話せる場を広げました。 

22  

ピピアアササポポーートト  

  

養成講座を４回開催。経験

を分かち合い、支え合う仲間

づくりを進めました。 

33  

講講演演会会・・啓啓発発  

  

大会や希少疾患講演会など

を通じて、病気への理解と役

立つ情報を届けました。 

44  

行行政政へへのの声声  

  

愛知県・名古屋市への要望

や話し合いを通じて、患者・

家族の声を届けました。 

55  

専専門門職職ととのの連連携携  

  

医療・福祉の専門職、医療

機関、関係団体とつながり、

支援の輪を広げました。 

66  

情情報報発発信信・・財財源源  

  

機関紙、広報、広告、寄付・

助成などを通じて、活動を続

ける基盤を整えました。 

  

ここれれかかららのの主主なな取取りり組組みみ 

• 各患者会・加盟団体の活動を応援し、協力します。 

• ピアサポーター養成と交流の場づくりを進めます。 

専門職・医療機関・行政・関係団体との連携をさら 

に強めます。 

• RDD 2027 in あいちに向けて協力体制をつくります。 

国会請願署名や愛知県・名古屋市への要望活動を続けます。 

• 希少疾患・難病の啓発、講演会、相談支援に取り組みます。 

• 次の世代へ活動をつなぐため、人材育成と組織づくりを進めます。 

 

ここれれかかららもも、、つつななががりりのの力力でで未未来来ををひひららききまますす  
 高齢の方も、病気とともに暮らす方も、ご家族も、安心して地域で暮らせる社会をめざして。

愛難連はこれからも「寄りそい、つながり、支えあう」活動を続けます。できる人が、できるとき

に、できることを。その一歩が、だれかの希望につながります。 

  

ああななたたのの一一歩歩がが、、だだれれかかのの希希望望ににななりりまますす。。 
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日 時 令和８年６月 13 日（土） 10：00～12：00 

会 場 対面：愛難連事務所前スペース ／ オンライン：Zoom 

参加者 正会員 18 人中 14 人、理事・監事 10 人中 ９人が参加 

  

すすべべててのの議議案案がが了了承承さされれままししたた 

決算・予算については、より分かりやすくするために一部を修正し、改めて各患者会へお知ら

せします。会員の皆さんに内容をきちんと伝え、納得していただきながら活動を進めます。 

※ 新しい定款は愛難連 HP を参照ください。 

 

新新ししいい取取りり組組みみがが始始ままりりまますす  希希望望さされれるる患患者者会会はは事事務務局局ままでで連連絡絡くくだだささいい 

１ 
機機関関紙紙をを患患者者会会役役員員へへ直直接接おお届届けけししまますす  

希望する患者会では、役員の皆さんにも機関紙を直接お送りします。愛難連をより身

近に感じ、情報を活動に生かしていただくための取り組みです。 

２ 
患患者者会会のの住住所所をを「「愛愛難難連連内内」」ととすするるここととががででききまますす  

郵便物の受け取りなど、患者会運営の負担を少しでも軽くするため、事務局が相談に

応じます。 

  

愛愛難難連連大大会会をを開開催催ししまますす！！ 

11 月３日（火・文化の日） 東別院会館テラスホール 

テーマ ： 高齢難病患者の在宅療養（仮称） 

講 師 ： 医療法人敬寿会 理事長／やすい内科 

 院長 安井 直 先生 

  

「「ひひととりりじじゃゃなないい」」――そそのの思思いいがが、、明明日日へへのの一一歩歩ににななりりまますす。。  
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令令和和７７年年度度  事事業業実実施施報報告告〈〈ダダイイジジェェスストト〉〉 

各患者会・加盟団体と力を合わせ、情報提供、相談・交流、行政への要望、啓発活動、専門

職との連携に取り組みました。一つひとつの活動は小さく見えても、つながることで大きな支え

になります。 

11  

相相談談・・交交流流  

  

地域の難病交流会や患者

会との交流を通じて、安心し

て話せる場を広げました。 

22  

ピピアアササポポーートト  

  

養成講座を４回開催。経験

を分かち合い、支え合う仲間

づくりを進めました。 

33  

講講演演会会・・啓啓発発  

  

大会や希少疾患講演会など

を通じて、病気への理解と役

立つ情報を届けました。 

44  

行行政政へへのの声声  

  

愛知県・名古屋市への要望

や話し合いを通じて、患者・

家族の声を届けました。 

55  

専専門門職職ととのの連連携携  

  

医療・福祉の専門職、医療

機関、関係団体とつながり、

支援の輪を広げました。 

66  

情情報報発発信信・・財財源源  

  

機関紙、広報、広告、寄付・

助成などを通じて、活動を続

ける基盤を整えました。 

  

ここれれかかららのの主主なな取取りり組組みみ 

• 各患者会・加盟団体の活動を応援し、協力します。 

• ピアサポーター養成と交流の場づくりを進めます。 

専門職・医療機関・行政・関係団体との連携をさら 

に強めます。 

• RDD 2027 in あいちに向けて協力体制をつくります。 

国会請願署名や愛知県・名古屋市への要望活動を続けます。 

• 希少疾患・難病の啓発、講演会、相談支援に取り組みます。 

• 次の世代へ活動をつなぐため、人材育成と組織づくりを進めます。 

 

ここれれかかららもも、、つつななががりりのの力力でで未未来来ををひひららききまますす  
 高齢の方も、病気とともに暮らす方も、ご家族も、安心して地域で暮らせる社会をめざして。

愛難連はこれからも「寄りそい、つながり、支えあう」活動を続けます。できる人が、できるとき

に、できることを。その一歩が、だれかの希望につながります。 

  

ああななたたのの一一歩歩がが、、だだれれかかのの希希望望ににななりりまますす。。 
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令和８年度の主なイベント（予定）のご案内 

知多支部取り組み 第 3回大府市民公開講座 

難病になっても自分らしく暮らしたい 

  ～在宅医療と地域の支え～]のお知らせ 
講 師 安井 直 先生  医療法人 敬寿会 理事長  やすい内科院長・診療所大府  

日 時 令和８年９月６日（日）  １３：３０～１６：００ 

会 場 おおぶ文化交流の杜 会議室 

 

名古屋市希少疾患講演会 

神経内科医から学ぶ希少疾患・難病との向き合い方 
講 師 岩瀬 敏 先生     精神内科医・江南厚生病院 

日 時 令和８年１０月１１日（日）  １３：３０～１５：３０ 

会 場 名古屋市総合福祉会館 ７階研修室 

 

愛難連大会 

高齢難病患者の在宅療養（仮称） 
講 師  安井 直 先生  医療法人 敬寿会 理事長 やすい内科・診療所大府  

日 時  令和８年１１月３日（火・文化の日） 13：30～15：30 

会 場  東別院会館テラスホール  

 

ピアサポーター養成講座 
第１回  日 時  令和８年１１月８日（日） 13：30～15：30   

       テーマ  ピアサポーターを育てましょう ～仲間に力を・仲間の力を～ 

       講 師  浅野 正嗣 先生 

第２回  日 時  令和８年１２月５日（土） 13：30～15：30 

       テーマ  難病患者の災害対策 

       講 師  今福 恵子 先生 

  第３回  日 時  令和９年１月 23 日（土）  13：30～15：30  

       テーマ  難病患者の相談に応じるための社会保障 

       講 師  粕田 剛資 先生 

  第４回  日 時  令和９年２月２７日（土） 13：30～15：30 （予定） 

       テーマ  「傾聴」など～ピアサポートの実践的知識～ 

       講 師  大利 風歌 先生 

 

要望・署名活動 

愛知県・名古屋市への要望書の提出（11月）・話し合い（令和 9年 2月 2日・火曜日） 

JPA 国会請願署名（10月～令和 9年 2月末）など。 

                   ※ 詳しくは愛難連 HP を参照ください。 
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患者からの質問・メッセージなどの紹介 

 

【パーキンソン病患者からのご質問】 
 

新薬はどこに受診したら処方していただけますか？ 
 

パーキンソン病新薬での相談「どの先生に受診したら、新薬『アムシェプリ』処方してい

ただけるのでしょうか」とのご相談が立て続けに 3 件の同趣旨の電話相談がありましたので

パーキンソン病友の会の方にご意見をうかがいました。。 

 

【パーキンソン病友の会の方からいただいたご意見】 

アムシェプリの治療はどこで、どのようにすれば受けられますか？に 

アムシェプリは、iPS 細胞から作製したドパミン神経前駆細胞を脳内に移植するパーキ

ンソン病の再生医療です。現時点では全国のどの病院でも受けられる治療ではなく、認

定された限られた医療機関で実施されます。実施施設は全国で約 7 施設とされています

が、施設一覧はまだ公表されていません。現在、実施施設として確認されているのは京

都大学医学部附属病院です。なお、京都大学医学部附属病院では、直接の問い合わせは

お断りしています。 

治療を希望する場合は、まず通院中の脳神経内科の主治医に相談してください。患者さ

んやご家族が直接実施施設へ申し込むのではなく、主治医による評価を受けたうえで紹

介されることが基本的な流れです。 

アムシェプリの効能・効果として承認されているのは、「レボドパ含有製剤を含む既存

の薬物療法で十分な効果が得られないパーキンソン病患者の運動症状の改善」です。そ

のため、診断されたばかりの患者さんではなく、既存治療を十分に受けても運動症状に

より日常生活へ支障が生じている患者さんが主な対象となります。 

現在予定されている製造販売後臨床試験では、主に 18 歳以上 65 歳以下の患者さんが対

象とされ、1 日の中でオンとオフの状態があり、服薬中でも十分な改善が得られていな

いことなどが参加条件とされています。また、薬を服用しない状態での運動機能評価や

画像検査への協力も必要です。 

一方で、脳深部刺激療法（DBS）、MR ガイド下集束超音波療法、デバイス補助療法を現在

受けている方や過去に受けたことがある方は対象外とされています。 

なお、最終的な参加の可否は、主治医の判断だけでなく、専門委員会による審査や正式

な試験登録情報に基づいて決定されます。アムシェプリは大きな期待を集める治療です

が、誰もが受けられる治療ではなく、適応条件を満たした限られた患者さんから慎重に

実施される段階にあります。 

 

【全国パーキンソン病友の会 HP より】  （URL は https://jpda.jp/ です） 

パーキンソン病は、脳の黒質で作られる神経伝達物質の一つであるドーパミンが減少し

て起きるもので、原因がわからず治療法も確立していない病気です。 

＝症状= 

震戦（ふるえ）、筋肉の固縮、動作の緩慢および姿勢保持障害の4大症状と、このほ
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か立ちくらみ、排尿障害、便秘等の自律神経の障害、気分が落ち込んでしまう、う

つ症状等があります。症状の種類、程度は人によって差があり、それらが全て現れ

るものではなく、症状は一人一人異なります。 

＝治療法＝ 

パーキンソン病は、原因不明の進行性の病気であり、現在では薬による治療が中心

になっています。しかし、薬で症状を改善することはできても、原因となっている

脱落、変性した神経細胞を増やし若返らせることはできず、完治するものではなく、

足りなくなったものを補っていく治療法のため、薬は飲み続ける必要があります。 

パーキンソン病の外科治療として、脳の視床、淡蒼球という部分の細胞を凝固させ

る方法（定位脳手術）や、脳深部に小さな電極を埋め込んでペースメーカーのよう

に刺激する方法（大脳深部刺激術）が開発され、ほぼ実用化されていますが、症状

により手術に向くタイプ、向かないタイプの人があり、また術後の長期観察評価が

必要など、主治医との綿密な連携が必要となります。現状では、まだ治療の基本は

「薬物療法」ですが、遺伝子療法、人工多能性幹細胞（iPS）研究等、その幅は広

がってきています。 

 

 

【筋ジストロフィー患者からのメッセージ】 
 

我が子を安心して入所させられる施設を造ってください 
 

息子は、筋ジストロフィーの中でも知的障害を伴う福山型で、病気の告知を受けた時に平

均寿命は 10 才と言われ、実際 4 歳の時に生死を彷徨った経験があります。医学が進歩し、

現在は平均寿命も延び、寿命は 20 才と医学書には載っています。ですが息子は現在 34 才。

人工呼吸器を 24 時間つけ、胃ろうで栄養を摂り、息子なりに元気に生活しています。生活

介護事業所に通い始めもう 16 年にもなり、知的障害の人達はホームに入所していきます。

しかし同じ施設に通いながら、息子のように医療行為が必要だと無理な話です。 

親亡き後のことなど考える必要はないと思っていたのに、ふと気づくと私たち親は 60 代

になり、主人は息子の介護をしていく為に定年後の再雇用も早々に切り上げ、夜間の介護も

含め息子の介護をしています。このまま私たち親が元気なうちは在宅支援を受けながら家で

暮らすことを選択していくつもりですが、どちらかでも片親に何かあれば、息子を在宅で看

て行くことは難しいでしょう。共倒れになりかねません。 

息子は 1 歳の時からコロニー(現在は「愛知県医療療育総合センター」と言いますが「コ

ロニー」と書かせて頂きます)に通っています。入所施設もあるので、いざとなったらそこ

に入れていただけるだろうと考えていました。ところがコロニーの中央病院では診ていただ

けるものの、入所は対象外とのことを一昨年知りました。知った経緯も、同じ病気の親で 70

代の母親が困ってみえたからです。 

結局のところ、国策で筋ジス病棟が作られていた三重県の鈴鹿病院か岐阜県の長良医療セ

ンターしかないようです。 

国は、施設から地域へとの方針で進めてきました。実際、24時間ヘルパーを利用して一人
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【全国パーキンソン病友の会 HP より】  （URL は https://jpda.jp/ です） 
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か立ちくらみ、排尿障害、便秘等の自律神経の障害、気分が落ち込んでしまう、う

つ症状等があります。症状の種類、程度は人によって差があり、それらが全て現れ

るものではなく、症状は一人一人異なります。 

＝治療法＝ 

パーキンソン病は、原因不明の進行性の病気であり、現在では薬による治療が中心

になっています。しかし、薬で症状を改善することはできても、原因となっている

脱落、変性した神経細胞を増やし若返らせることはできず、完治するものではなく、

足りなくなったものを補っていく治療法のため、薬は飲み続ける必要があります。 

パーキンソン病の外科治療として、脳の視床、淡蒼球という部分の細胞を凝固させ

る方法（定位脳手術）や、脳深部に小さな電極を埋め込んでペースメーカーのよう

に刺激する方法（大脳深部刺激術）が開発され、ほぼ実用化されていますが、症状

により手術に向くタイプ、向かないタイプの人があり、また術後の長期観察評価が

必要など、主治医との綿密な連携が必要となります。現状では、まだ治療の基本は

「薬物療法」ですが、遺伝子療法、人工多能性幹細胞（iPS）研究等、その幅は広

がってきています。 
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暮らしをしている筋ジス患者もみえます。しかし実際可能なのは名古屋市に限ったことで、

更にヘルパー不足で結局親が介護しに行く時間もあるようです。今後のことを考えると、一

人暮らしや在宅で暮らしていくことは難しくなるのは目に見えています。 

鈴鹿病院も長良医療センターも今なら受け入れ可能かもしれませんが、以前は「県内の患

者も受け入れ出来ない状況なので県外の人はお断りしています」と言われたこともあります。

今後もありうることでしょう。何より簡単に会いに行けないような遠い施設に入れることは

苦しいです。 

重症心身障害児者の入所施設は増えて来ているのに、筋ジス患者は置き去りにされています。 

政令指定都市があり、財政が豊かな市が多い愛知県であるのに、他県を頼らないといけない

現状を何とかしていただけないものでしょうか。我が子を安心して入所させられる施設を造

っていただけないでしょうか。2011年に健康福祉部医療福祉計画課へ「新しいあいちの健康

福祉ビジョン」に対する意見を提出し、その際、「筋ジス」の言葉を入れていただいた記憶

があります。その政策はその後、どうなっているのでしょうか。 

 

【愛難連の令和 6年度愛知県への要望・回答は以下のような内容でした】 

【要望】 

県内には、神経筋疾患専門病院は無く、療養型病棟も乏しい現状です。 

筋疾患専門病院と共に、進行に伴い専門療養型を尾張・三河の各地域に新設を切に

願います。また、今後の具体的な計画を教えて下さい。 

【回答】（健康対策課 難病対策グループ） 

本県では、難病患者に対する良質かつ適切な医療の確保を図るとともに、難病の患

者及びその家族（以下「患者等」という。）が地域で安心して暮らすことができる

よう、県内の医療機関の連携による難病診療ネットワークの推進や、患者等を支援

する機関の相互連携など、難病医療提供体制の構築及び推進を図っております。 

具体的には、難病医療提供体制を推進するため、難病診療連携拠点病院２か所、難

病医療協力病院 14か所を指定し、一般病院や診療所、患者等を受け入れている福祉

施設等からの要請に応じ、助言等を行っております。 

また、拠点病院等では難病診療連携コーディネーターや難病診療カウンセラーによ

る患者等の相談を行っております。 

 

【日本筋ジストロフィー協会 HPより】  （URLは https://www.jmda.or.jp/ です） 

＝筋ジストロフィーってどんな病気？＝ 

筋ジストロフィーは、身体の筋肉が壊れやすく、再生されにくいという症状をもつ、た

くさんの疾患の総称です。平成 27年 7月から、指定難病となっています。 

我が国の筋ジストロフィーの患者数は、約２５，４００人（推計）です。 

＝筋ジストロフィーの原因は？＝ 

人は皆、遺伝子（身体の設計図）の中にたくさんの変異を持っています。何も表に現れ

ない変異が大半ですが、いくつの変異は、筋ジストロフィーという症状になって現れま

す。 

似た症状で変異箇所（責任遺伝子）が異なる例、同じ変異を持っていても症状が異なる
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例がある一方、現在も変異箇所（責任遺伝子）が同定されていない例も多くあります。 

＝いつ頃から、どんな症状が出るの？＝ 

症状が出始める年齢や、症状の出やすい場所は、疾患によって様々です。筋力の低下に

よって身体を動かすことが難しくなったり、呼吸・飲み込み・血液循環等に機能障害が

出たりします。 

疾患によっては、内臓・目・耳・脳などに機能障害や合併症を伴うものもあります。 

＝治す方法はあるの？＝ 

令和２年５月、日本初の筋ジストロフィー治療薬（ビルトラルセン、ビルテプソ）が発

売されました。これはデュシェンヌ型筋ジストロフィー(DMD)の１割弱のタイプの患者

さんに効果があります。 

ほかのタイプやほかの病型についても、近年の医学の進歩はめざましく、新薬の開発が

着々と進められています。また、筋疾患以外のために開発された既存薬が筋ジストロフ

ィーに良い効果をもたらさないか、という研究も進められています。 

 

 

【IBD患者からのメッセージ】 
 

食とトイレ、こんな配慮をして下さい 
 
IBD としては、就労に関して配慮していただきたいのは、食とトイレの問題があります。 

食事に関しては、寛解の時はある程度のものが食べられる方もみえますが、主に低残渣食

となります。よって、食堂があるのであれば、そちらにそれらの食事も置いて頂けるとあり

がたいと思います。また、しっかりと管理されている方では、一日の脂質摂取量なども管理

されていると思いますので、その辺りが分かると良いと思います。 

食事が摂れない方は、成分栄養剤というのをこまめに摂取するのですが、これはある程度冷

たくないと美味しくないため、保冷剤を活用する方や、保冷バックを活用される方もみえま

す。正直、冷蔵庫では冷えすぎることもありますが、これが気軽に使えると便利なこともあ

りますので、そういった配慮も嬉しいかと思います。 

 

もう一点のトイレの問題に関して、私達は一日の排泄回数が多い場合があります。その場

合、都度お手洗いへ行くのですが、男性の場合、ウォシュレットのトイレが少ない場合があ

ります。体調が悪いと、下痢が酷くなるのですが、この場合ウォシュレットの方が安心です

ので、ウォシュレットの整備および数の確保をお願い致します。 

また、欲を言えば、何回もお尻を拭くため、シングルのペーパーよりは、ダブルの方がお尻

に優しいため、ありがたいと思います。 

 
【説明 IBD ネットワーク HP より】  （URL は https://ibdnetwork.org/ です） 

IBD（Inflammatory Bowel Disease＝炎症性腸疾患）とは通常、 

潰瘍性大腸炎(Ulcerative Colitis）  難病情報センター「潰瘍性大腸炎」参照 

クローン病（Crohn’s Disease)     難病情報センター「クローン病」 参照 

のことをさしています。 
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それぞれ大腸、 または大腸及び小腸に認められる難治性の慢性の腸炎です。 

 

潰瘍性大腸炎(UC)とクローン病(CD)はともに、厚生労働省より特定疾患に指定されてい

ます。 

 
 
【二分脊椎症協会東海支部機関誌からの紹介】 
 

もしもの時のためにいろいろと考え準備しましょう 
 

 昨年の秋ごろに母が急に動けなくなり入院することになりました。私は患者本人で、、介

護される側で、身動きできない母をどうすることもできませんでした。結局そのまま帰宅す

ること叶わず介護施設に入ることになってしまいました。 

 突然のことで、なんの準備もないまま急に一人暮らしをすることになり、てんやわんやの

日々をすごしております。どこに何があるかわからなかったり、高い所など症者の私には手

が出せない場所があったりでもう大変。どうぞ皆様、症者本人も親御さんも、もしもの時の

ためにいろいろと考え準備しておくことをお勧めします。 

 

【関連する御意見】 

私も良く似た経験をいたしました。母は心臓弁膜症で 2 回手術をして 2 回目は 3 泊４日

で帰れるからという話でしたがその手術の最中に脳梗塞をおこして入院生活を２年過ご

すことになりました、喋ることも名前しか言えなく２年後に誤嚥肺炎似て亡くなりまし

た以前より疲れやすくなっていたので、体を心配して実家の方に時々様子を見に行って

おりました。手術をしたら良くなると思っておりましたので何も聞いておりませんでし

た。母が家に帰れなくなり私も保険とか、通帳とか印鑑などあの辺かなくらいにしかわ

からず、支払いや書類を書くのにいろいろと探しまくりあせりました。 

そのことから元気な時に母とよく話をしてどこに何があるのかは聞いておくべきで、こ

れは必要なことと理解してもらって聞いておくべきでしたね。私は今から何かあった時

のことを考え子供たちには、どこに何があると言うことは教えておこうと思っておりま

す。伝えておかなくてはならないことの一つです。生活していくうえでその土地の決ま

り事とかも教えておく事、伝える事がいっぱいですね。早くからはちょっと抵抗があり

ますがいわゆる終活ノートとしてまとめておく事も一つと手だと思います。 

 

【愛難連がこれまでのお伝えしてきたこと】 

通帳からの引き落としが継続する「契約」は契約するのは簡単ですが、解約するのはな

かなか難しいです。その解決のために 1年以上苦労したとの報告もいただいています。 

通帳のあり場所だけではなく、「契約」の内容も把握しておくことが必要ではないでし

ょうか。 

 

ホームページ 相談受付フォーム 
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「自分で薬を飲みたい」という願いを叶えるために 

在宅薬剤師が患者さんと共に見つけた工夫 
 

株式会社スギ薬局 在宅調剤センター名古屋金山店 

薬剤師 抱 勇希 

 

はじめに  

私たち「在宅調剤センター」の薬剤師は、患者さんのご自宅へも訪問し、医師や看護師、ケアマネ

ージャーといった地域のさまざまな専門職と手を取り合いながら、日々の在宅医療を支援していま

す。今回は、「病気があっても、自分の力で治療を続けたい」という患者さんの切実な願いに寄り添

い、共に解決策を見つけることができた事例をご紹介します。 

 

「できる治療は何でも試したい」という強い思い 

今回ご紹介するのは、全身の筋力が徐々に低下していく難病「筋萎縮性側索硬化症（ＡＬ

Ｓ）」で在宅療養をされている患者さんです。ある日、患者さんが定期的に受診されている

病院で「いま使っている薬（リルゾール錠🄬🄬🄬🄬）のほかに、できる治療はないでしょうか」と

相談されたことをきっかけに、医師から新しく使える可能性のあるお薬（ラジカット内用懸

濁液🄬🄬🄬🄬）についてご説明がありました。患者さんは「ぜひ試してみたい」と希望され、新し

い治療へ一歩を踏み出すことになりました。 

しかし、一つの課題がありました。患者さんは病状の進行により、両腕、特に左手の力が

かなり弱くなっていました。今回新しく始めるお薬のボトルには、子どもが誤ってあけない

ようにするための特殊な蓋（チャイルドレジスタンス包装 ※後述）が採用されており、病

院のスタッフからも「患者さんが一人でボトルをあけるのは難しいかもしれない」と事前に

心配する声があがっていました。 

患者さんは、「残された時間を、少しでも家族や友人と笑顔で過ごしたい。できることが

あるなら何でも挑戦したい」という強い思いをお持ちでした。「自分で開けられるなら、こ

の治療を続けたい」、それが患者さんの願いでした。 

 

諦めかけたとき、薬剤師の提案で開いた扉  

いよいよ内服が始まる日、使い方の説明を兼ねて、実際にボトルの開封を試していただきまし

た。しかし、このボトルの蓋は「下に強く押し込みながら回す」という独特なコツが必要で、手の力が

弱くなっている患者さんはどうしても上手くあけることができません。 

「これじゃあ、自分の力だけで薬を飲むのは無理そうだね……」 

患者さんはポツリとつぶやき、新薬での治療を諦めようとしていました。せっかくの「挑戦したい」

という前向きな気持ちが、ボトルの壁に阻まれてしまうのはあまりにも残念なことです。 

そこで、薬剤師としての経験から、手の力が弱くても、容器の持ち方を変えればあけられるかもしれ

ないと考え、次の 2 つの方法を提案しました。 

1. 力の入りにくい左手で上の蓋を上からおさえ、比較的動く右手でボトル（容器）を下から包

むように持って回す方法 

- 13 - 

2. 製薬メーカーが用意している、軽い力で開けられる専用の「ボトルオープナー（補助具）」を

使う方法 

まず 1 番目の「持ち方を逆にする工夫」を一緒に試してみたところ、なんと、患者さんはご自身の

力でしっかりとボトルの蓋をあけることができたのです。 

 

おわりに  

在宅医療における薬剤師の役割は、薬の解説をするだけではありません。「患者さんが無理な

く、自分らしく治療を続けるためのお手伝い」をすることも、大切な使命の一つです。今回は、患者

さんの病状や実際の生活に合わせて、どうすれば薬を使いこなせるかを一緒に考えることで、望む

治療を支えることができました。これからも、患者さんやご家族の「こう生きたい」「こう治療したい」

という思いに寄り添い、「この薬剤師に相談してよかった」と心から安心していただける存在であり

続けたいと思っています。 

 

【知っておきたいミニ知識】  チャイルドレジスタンス包装とは？ 

小さな子どもが誤って薬を飲み込んでしまう事故を防ぐために、あえて「あけにくく」工夫された

パッケージのことです。仕組みを理解すれば大人はあけられますが、子どもの力や知恵では簡単に

はあかない設計になっており、厚生労働省も導入を勧めています。 

難病や高齢により手の力が弱くなっている方にとっては、この仕組みが原因で薬が服用することが

困難になることがあります。 

• プッシュ＆ターン式ボトル（今回の事例）： 蓋を下にグッと押

し込みながら回さないと空回りする仕組み。シロップ剤など

に多く使われます。 

 

 

 

• 押し開け式（PTP シート）： 錠剤のシートを裏から押すだけ

では出ず、裏のフィルムを剥がしたり、特定の場所にハサミ

を入れないと取り出せない仕組み。 

 

 

 

• 剥離（はくり）シール付きシート： 裏面に特殊な頑丈なシー

ルが貼ってあり、手で簡単には破れないようになっているシ

ート。 

 

 

 

 

※もし「薬が固くてあけられない」「シートから取り出しにくい」などのお困りごとがあれば、我慢せ

ず、いつでもお気軽に訪問薬剤師にご相談ください。使いやすい工夫や補助具を一緒に見つけま

しょう。 
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【スギ薬局の在宅訪問薬剤師所属店舗一覧】 

無菌

調剤 
店舗名 

郵便

番号 
住所 ＴＥＬ番号 

〇 
在宅調剤センター

下地店 

440-

0083 
愛知県豊橋市下地町操穴 39 番地 3 

0532-21-

9235 

〇 
在宅調剤センター

安城店 

446-

0021 
愛知県安城市法連町 7 番地 10 

0566-45-

7525 

－ 
在宅調剤センター

西三河店 

446-

0026 
愛知県安城市安城町東広畔９番地１ 

0566-70-

9272 

－ 
在宅調剤センター

中川店 

454-

0972 

愛知県名古屋市中川区新家三丁目 1410

番地 第一村上ビル 1 階 

052-526-

7365 

〇 
在宅調剤センター

名古屋緑店 

458-

0910 

愛知県名古屋市緑区桶狭間森前 2903 番

地 

052-618-

6512 

〇 
在宅調剤センター

名古屋金山店 

460-

0024 

愛知県名古屋市中区正木四丁目 5 番 9 号 

ナーシングホーム OASIS 金山 1 階 

052-265-

9712 

－ 
在宅調剤センター

車道店 

461-

0004 
愛知県名古屋市東区葵二丁目 14 番 11 号 

052-325-

3871 

〇 
在宅調剤センター

名古屋北店 

462-

0033 

愛知県名古屋市北区金田町三丁目 14 番地

１ 

052-325-

7856 

〇 今池南店 
464-

0851 
愛知県名古屋市千種区今池南 1 番 13 号 

052-715-

6036 

〇 
在宅調剤センター

原店 

468-

0015 

愛知県名古屋市天白区原五丁目 3006 番

地 パルナス原１階 

052-842-

9350 

〇 
在宅調剤センター

千種店 

446-

0081 
愛知県名古屋市千種区谷口町５番３１号 

052-799-

7180 

－ 
在宅調剤センター

宮町店 

471-

0043 
愛知県豊田市宮町五丁目 53 番地 

0565-47-

0705 

〇 
在宅調剤センター

半田店 

475-

0911 

愛知県半田市星崎町三丁目 37 番地の 1 

星崎ビル 1 階 

0569-84-

2381 

－ 
在宅調剤センター

一宮店 

491-

0869 

愛知県一宮市向山町二丁目 8 番地 2 東

海向山ハイツ 1 階 

0586-64-

6241 

〇 
在宅調剤センター

長久手荒田店 

480-

1161 
愛知県長久手市荒田 102 番地 

0561-42-

8017 
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9712 

－ 
在宅調剤センター

車道店 

461-

0004 
愛知県名古屋市東区葵二丁目 14 番 11 号 

052-325-

3871 

〇 
在宅調剤センター

名古屋北店 

462-

0033 

愛知県名古屋市北区金田町三丁目 14 番地

１ 

052-325-

7856 

〇 今池南店 
464-

0851 
愛知県名古屋市千種区今池南 1 番 13 号 

052-715-

6036 

〇 
在宅調剤センター

原店 

468-

0015 

愛知県名古屋市天白区原五丁目 3006 番

地 パルナス原１階 

052-842-

9350 

〇 
在宅調剤センター

千種店 

446-

0081 
愛知県名古屋市千種区谷口町５番３１号 

052-799-

7180 

－ 
在宅調剤センター

宮町店 

471-

0043 
愛知県豊田市宮町五丁目 53 番地 

0565-47-

0705 

〇 
在宅調剤センター

半田店 

475-

0911 

愛知県半田市星崎町三丁目 37 番地の 1 

星崎ビル 1 階 

0569-84-

2381 

－ 
在宅調剤センター

一宮店 

491-

0869 

愛知県一宮市向山町二丁目 8 番地 2 東

海向山ハイツ 1 階 

0586-64-

6241 

〇 
在宅調剤センター

長久手荒田店 

480-

1161 
愛知県長久手市荒田 102 番地 

0561-42-

8017 

 

 

 



 
 
 

【 GARO HOME でわかる 6 つのこと 】

鶴舞駅近くでご家族もお越しやすい環境

全室 60 室個室（18 ㎡）トイレ、洗面所付

訪問看護師 24 時間複数名常駐

緩和ケアとリハビリからその人らしい生活を

低料金で、料金をバリアフリー化

助成制度のご案内・制度取得の積極的支援

【 大切にしたいこと 】

テクテク（動く、歩く等の動きを大切にします）

パクパク（しゃべったり、食べたりを大切にします）

ワクワク（楽しい気持ちを大切にします）

ニコニコ（痛みや苦しみなく、心から笑顔を）

ドキドキ（ときめく気持ちを大切にします）

イキイキ（イキイキできるようご支援します）

施設名：住宅型有料老人ホーム GARO HOME 鶴舞
施設住所：愛知県名古屋市昭和区鶴舞 2 丁目 12－24

【お問い合わせ先】 GARO 株式会社（ガロ カブシキカイシャ）

〒467 0813 本 社：名古屋市瑞穂区西ノ割町 2 丁目 32 番地の 1

info@kanwa-plus.co.jp 
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「がん・難病」 緩和ケア専門施設 GARO HOME 鶴舞

「私らしく、あなたらしく」生きていくご支援をいたします。
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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 ≫ 


