
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 元 年 8月 20日 発 行  ANG 341号 定 価 150円

ANG

URL http:〃wwwoainanren.orgノ

第 101号

発行人

NPO法人愛知県難病団体連合会
T453‐ 0041

名古屋市中村区本陣通 5‐ 6‐ 1

地域資源長屋なかむら 101

TEL 052‐ 485‐6655

FAX  052‐ 485‐6656

E¨Mail:ainanrenc)true.ocn.ne.jp

第 イ7    癸 ″シン輝考私 のお知らせ

難病患者の議労■こつιl  る
神経難病患者を介護 丸 鉄 の/_rめの実践研修のお知らせ

ガ害時殉ン ウ'テグー″その多の情報

物 朽 脅

"%初
ラあ 」″どん二販売のご案内

″害者と″層の交流ひろ
=ま『
アンビュー体験」出店のお知らせ

第 47回定期大会・シンポジウム「就労」のお知らせ…………  P2～ P3
難病 ピアサポーター養成講座にご参加 ください・………………  P4
神経難病患者を介護する人のための実践研修のお知らせ……  P5
災害時の人工呼吸器など予備バッテリーについて・その後の情報

自主財源作 り「冬のちゃんぼん 。うどん」販売に協力 ください

P6

P7～ Pll

難病法見直 し意見要望のお願い・難病カフェのお知らせ …  P12
名古屋市・障害者と市民のつどい「ら、れあい広場」…………・ P13
難病患者と家族が

医療ソーシャルワーカーに相談できること その①……  P14～ P15



とき令栃年11月 4日

難病患者の就労支援制度」
愛知労働局 職業対策課 地方障害者雇用担当官 ¨̈ ¨ …  ……JJ｀市卜 :羹人

「難病患者の治療と仕事の両立支援」

鷲鷹慧製凰髯鷹義ど踊労昇0リッジ條り J風部文

「難病患者の就労移行支援」
株式会社 LITALICO繊 移行支援事務所   ……   …  …早

'H博

子

難病患者と障害年金」
あおぞら年金相談室 社会保険労務士 ¨ ……  ………   … :固F:コ 鮮 :]司

(文化の日・振替休日)

13:30～ 16:00
スケジュール
13130′V■4:00理事長あいさD

来賓あいきつ饉畑瓢頭陰 )

来費紹介 (理知県、名古屋市、

日会■員、県会臓員、市会臓員)

14:00′V■ 4:■0材頭議

■4:■0～ 15:50大会記念シンポジウム

15:50       閉会麟

ところ ウインクあいち5階 J味―Jレ2
(名古屋駅前)
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難病患者の就労  ～現状 と支援～

医療の進歩により、多 くの難病は慢性疾病化 してお り、難病患者で働いている方は5割 とも8割とも言

われています。一方で、障害者手帳などを所持していない難病患者は障害者雇用率に含まれず、体調に

波があるなど、新 しく就 1哉する際にもノヽ― ドルが高いのが現状です。

就労 してから難病を発症された方には、それぞれの病状に見合つた「治療 と仕事の両立支援」が求めら

れます。また、残念ながら離職せざるを得なかつた方や、治療と仕事を両立している方の中にも、障害年

金のサポートが求められる方もみえます。雇用する企業の方にも「受入れ」に向けた体制の整備を要望

していく必要があります。

こうした状況下で、県内の難病患者・家族、支援者全体を対象とした「就労支援制度」「治療と仕事の両立

支援」「就労移行支援」「障害年金」への理解を進めることをテーマとしました。

■壬ヨ易σ)こ蛯羅「勾 〒450-0002愛知県名古屋市中村区名駅4丁目4…38

中村署■

■名鉄

■近鉄

大名古 ビルヂング
■  鶉■ジュンク堂

■キャッス′

■名古屋三井ビルディング

■モー ド学園

名鉄 ■
レジャッ

●電車をご利用の場合

名古屋駅 (」 R。地下鉄。名鉄・近鉄)よ り
。」R名古屋駅桜通口よリミッドランドスクエア方面 徒歩5分
・ユニモール地下街 5番出口より 徒歩2分
※名駅地下街サンロー ドからミッドランドスクエア、

マルケイ観光ビリレ、名古屋クロスコー トタヮー経由 徒歩8分

●お車をご
｀
利用の場合

・名古屋高速都心環状線「錦橋」出口より 約6分
・駐車場…収容台数 123台

※駐車場からの台車利用は出来ません。

<お問い合わせ>NPO法 人 愛知県難病団体連合会
〒453‐0041名古屋市中村区本陣通5‐ 6… 1地域資源長屋なかむら101

TEL 052-485-6655 FAX 052… 485-6656E― Mail:ainanren@true.ocn.ne.Jp

後援(申請中を含む)愛知県、名古屋市、(公社)愛知県医師会、(福 )愛知県共同募金会、中日新聞社、(福 )中日新聞社会事業団、(福 )東海テレビ
福祉文化事業団、(福 )中部善意銀行、(財 )愛知難病救済基金

この事業は、(福 )中日新聞社会事業団、(福 )東海テレビ福祉文化事業団、(福 )愛知県共同募金会からの助成金を受けています。
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難病患者・家族・支援者の
LBLさん

愛知県難病団体連合会 主催 令和元 (2019)年度
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全 5回
口参加費無料

難病ピアサポーター養成講座 に

第 2回以降の講座にまだ空席があります。

引き続き参加者を募集しています。

第 1回 8月 31日 (土)13:00～ 16:00

名古屋都市センター第 1会議室

難病患者・家族 。支援者の防災対策

日本赤十字豊田看護大学

今福 恵子 先生

講  師

9月 21日 (土)13:00～ 16:00

名古屋都市センター第 1会議室

ピアサポー トとは何かをもう一度理解 しよう

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

10月 5日 (土)13:00～ 16:00

名古屋都市センター第 1会議室

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

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

11月 10日 (日 )13:00～ 16:00

名古屋都市センター第 1会議室

難病患者の相談に応 じるための社会保障

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

12月 7日 (土)13:00～ 16:00

名古屋都市センター第 1会議室

難病の分類と予後についての基礎知識

愛知医科大学病院医療福祉相談室 医療ソーシャルワーカー

村居 巌 先生

なお、本講座開催には愛知県、名古屋市からのご後援と、名古屋市社会福祉協議会様の
「地域福祉リ

ーディングモデル事業」助成金をいただいています。
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神経難病患者を介護する人のための

知識と実践研修 (新規事業)を実施します

神経難病患者を介護する人 (家族、ホームヘルパーなど)を対象とし、「直接、患者とふれあい

疾患理解をすすめる」「ネ申経難病患者介護する人に共通 して求められる知識J「介護課程Jを内容と

する「実際に役立つ知識と実践研修」を、患者 。支援いただく専門職のご協力をいただき開催を予

定しています。

第 1口 1日 のプログラムは以下のようです。年 2回の開催をめざします。

神経難病患者を介護する人のための知識と実践研修 プログラム (案 )

第 1回   1月 17日 (金) 午後
講義テーマ  神経難病とは (精神的ケアも含めて)
疾患の理解  パーキンソン病 。進行性核上性麻痺
講義テーマ  呼吸管理
介護課程①  介護課程とは

第 2回  2月 7日 (金)午後
疾患の理解  脊髄小脳変性症 。多系統委縮症
講義テーマ  栄養管理・哄下
介護課程②  観察と情報収集・アセスメントを知る

第 3回  2月 21日 (金)午後
疾患の理解  AIン S
講義テーマ  緩和ケア・リハビリ
介護課程③  課題抽出までの考え方 。関連図から考える

第 4回  3月 13日 (金)介 1後

疾患の理解  筋ジストロフィー
講義テーマ  皮膚管理・ス トーマケア
介護課程④  課題の抽出練習

第 5「1  3月 27日 (金)午後
疾患の理解  重症筋無力症
介護課程⑤  関連図の作成 (例題)。 グループワーク

※ 「疾患の理解Jには患者本人の参加をお願いしていますが、当日状況により変更もありますc

※会場 。参加費用・募集要項などは決まり次第 「愛難連HP」 でお知らせします。
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災害時の人工呼吸器など予備バッテリーについて・その後の情報

愛難連は平成 30年度に停電対策の要望を愛知県 。名古屋市に提出しました。その後の停電対策

にかかわる情報 (概要)を報告します。

【厚労省】

在宅人工呼吸器使用者非常用電源整事業実施要綱が出されました。 (平成 31年 2月 13日 )

http://www.hospltal.or.」 p/pdf/15_20190710_02.pdf

【愛知県】

在宅人工呼吸器使用者非常用電源整備費補助金について (8月 9日 ・愛知県保健医療局)

https://w¬ハ′w.pref.aichi.jp/soshiki/imu/zaitakujikahatsu.html

(事業概要 。目的)

訪問診療が必要な人工呼吸器使用患者が使用する人工呼吸器が長期停電時においても

稼働できるよう、停電時に備えて患者に貸し出せる簡易自家発電装置等を整備するため

の経費を補助することにより、災害時においても患者の生命を維持できる体制の整備を

図ることを目的とします。

(事業の実施主体)

病院及び診療所、訪問診療が必要な人工呼吸器使用患者を診療している医療機関。

(補助対象 )

1.補助対象経費 長期の停電時に貸し出せる簡易自家発電装置等の購入費
2.基準額 1台あたり212千円
3.下限額 なし
4.補助率 2分の 1
※簡易自家発電装置等とは、ガソリン・ガス等で駆動される自家発電装置、

人工呼吸器の予備バッテリーを指します。

【名古屋市】

非常用自家発電設備整備補助について (8月 6日 。名古屋市健康福祉局高齢福祉部介護保険課 )

ibundenki.pdf

(対象施設・事業所 )

①介護老人福祉施設、介護老人保健施設、介護医療院、認知症高齢者グループホーム

②小規模多機能型居宅介護、認知症対応型適所介護、看護小規模多機能型

居宅介護、定期巡回 。随時対応型訪問介護看護

③養護老人ホーム、軽費老人ホーム

(整備内容 )

非常用発電設備の整備 (停電の際もサービス提供が滞りなく行えるようにするため建物

と一体的に整備を行 うもの。 )

※可搬式自家発電設備は対象となります。

※蓄電池 。モバイルバッテリーは対象となりません。

※詳しくは各HPを参照ください。
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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
11患者会から、128個のご購入の協力をいただき、128,000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。

本場・長崎の「ちゃんぼん・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

お歳暮としてもご活用<ださい

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・助成金などによつ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」は全国のデパー トで

冬の売れ筋商品として販売され、お歳暮にぴつたりの商品です。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 11月 30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 (FAX・ 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 (FAX・ 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 052 485-6655
FAX  052-485-6656

Ema i l  ainanren@trueo Ocn.neo jp

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
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温鋤 詰合せ
標準J涜価格 1個 29916円 (税込 )

特別価格 1個     0的 (税込 )

職人がパリッと場げ
あんかけスープ

長 崎 ち ゃんぽ ん  麺 loo 9× 4袋、 ス ー プ 4袋
長崎 興 うど ん  麺 609× 4袋、 ス ー プ4袋
■ダンボール、1ケース=6個入 包装外寸/357× 298× 80mm

長時伝統の麺と特製スープ

販売者/島手そうめん販売株式会社
長 崎 県 諫 早 市 津 久 葉 町 5-142
TEL 0957-25 8033 FAX 0957‐25‐3801
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「ちゃんぼん・皿うどん詰合せ」「うどん」販売事業  注 文
※申込受付期間   11月 30日 (土)までです
「ちゃんぼん口皿うどん」は 10月 中旬からの発送となります (製造日より90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

NPO法 人愛知県難病団体連合会

2.注文主様氏名 (患者様氏名 )

3.注文主様への連絡方法 (TEL・ FAXOメールアドレスなど)

5.商品発送先

※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 052 485 6655  FAX 052-485-6656
Ema i l  ainanren@true.ocn.ne.jp

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

4.注文内容

商品名 単価 個数 /1｀ 百十 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

麺のしらベ 3,050 個

総合計

商 品 名 のし(短冊型 )

ちゃんぼん皿うどん詰合せ 不要  0祝 (無地)・ 御歳暮
島原のれん ・ 麺のしらベ 不要  ・ 祝 (無地)・ 御歳暮
商品送り先 住所 一丁

商品送り先
氏名

商品送り先 (携帯等昼間連絡先 )

TEL
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宅 配 申 込 書 NPO法人愛知県難病団体連合会

申込年月日  年  月

ご依頼主 住所・氏名・TEL

様  a
T

長崎県内    400 九州管内        500 ,中 縄     1,200 中国・近畿・四国  600

東海・北陸    700 関東 (長野一新潟含む ) 800 コミ Jヒ         900 北海道     1,300

(の し紙記入例 )

TEL 052-485-6655  FAX 052-485-6656

患者会名 愛知県難病団体連合会
所在地 〒453-0041

名古屋市中村区本陣通56-1
地域資源長屋なかむら101

担当者  牛田正美
電話番号 052-485-6655

※お届け先の TEL・ 郵便番号は必ずご記入下さい。

お届け先住所・氏名  ・TEL 商品名
叙
暑

日

１

モ

■ のし(A)欄 のし(B)欄
し
要
の
不 備考

1

様 8 島原のれん

T
麺のしらべ

ちゃんぼん
。皿うどん

2

様  8 島原のれん

一Ｔ
麺のしらべ

ちゃんぼん
・皿うどん

3

様  8 島原のれん

T
麺のしらべ

ちゃんぼん
。皿うどん
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難病法見直しに向け、現状と課題、意見や要望をお寄せください

法律の施行は 2015年 1月 であり、2020年 1月 に施行 5年の見直し時期を迎えます。

」PA(日 本難病 。疾病団体協議会)から「できる限り多くの皆様から、現状と課題、ご意見や
要望をお聞きし、これからの検討の場への情報の提供や発言の参考とさせていただきたいと存じま

す。現状と課題、意見や要望をお寄せ下さい」とお願いがありました。

難病カフェの

お矢□らせ

原則偶数月第 2土曜日 13:00～ 15:00

10月 12日 (土 )、 12月 14日 (土 )

参加費  無料
問合せ先 (愛知県難病団体連合会 )

丁EL 052¨ 485…6655

【難病カフェ みかわ開催予定】

9月 11日  難病サロン
10月 9日  「難病患者と家族の “生きる"を

支える訪問診療J

H月 13日  難病サロン
12月 11日  「難病カフェみかわのクリスマ

ス会」

会場 :ナーシングホームOASIS知立
知立市東上重原2丁 目73番

時間 :14:00～ 16:00

連絡先:0566-91-7456
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名古屋市・障害者と市民のつどい「ふれあい広場」に来てください

と き 10月 14日 (月 ・祝)10:00～ 15:00
ところ オアシス 21

愛難連は
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県医療ソーシャルワーカー協会寄稿いただきまし

難病患者さんとご家族が

医療ソーシャルワーカーに相談できること

その① 医療ソーシャルワーカーつて何する人?

加藤 哲也

一般社団法人愛知県医療ソーシャルワーカー協会 事務局次長

医療法人偕行会 名古屋共立病院  医療ソーシヤルワーカー

愛知県医療ソーシャルワーカー協会 (以下、本会)の加藤と申します。

難病患者さんとご家族の皆様にとつて、毎年この時期は、難病医療費助成制度の更新時期であり、受

診や検査の実施、診断書 (臨床調査個人票)の依頼、申請手続き等、お忙しい時期ではないでしょうか。

当院では医療ソーシャルワーカーが、必要な検査の実施モレを確認したり、診断書のチェック、初めて申

請する方への制度概要の説明、診断書に記載する生まれた市区町村や出生時氏名等を聞かせていただ

いたりしています。昨年度は、120枚の診断書をチェックしており、この時期は皆様と同じく忙しい日々を

送つています。

この度、本会へご依頼いただき、3回にわたつて「難病患者さんとご家族が病院で医療ソーシャルワー

カーに相談できること」をテーマに寄稿させていただきます。第 1回目は、ご存じでない方もおられるかも

しれませんので、「医療ソーシャルワーカーって何する人?」 をサブテーマとしました。

医療ソーシャルワーカーは、MSW(エムエスダブリュー)とも呼ばれ、Medical Social Workerの 略

語です。MSWは、主に病院等において、医療費・生活。社会復帰・福祉制度の活用、医療に対する思いや

不安なこと等を、患者さんとそのご家族と一緒に考え、より良い解決方法を見つけるお手伝いをします。

主に承つている相談内容だけでも、以下の通り多岐にわたります。

● 医療費や生活費の支払いがノ心配
● 社会保障制度の利用ができないか知りたい

● 介護保険制度の利用ができないか知りたい

● 障害が残つた、介護が必要になった、がどうしたら良いか

● 退院後の療養先をどうしたら良いか困つている

● 在宅療養をする場合の支援について知りたい
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● 家庭内の問題があり、困つている
● 医師や看護師など医療スタッフとの関係性に困つている
● 患者会や家族会の事を知りたい

相談料等の金銭的な負担はありません。MSWがいる場所は、患者サポートセンターや医療福祉相談室
等、部署名に患者。本目談。社会。福祉・連携等の言葉が入っていることが多いです。本会に入会しているM
SWがいる機関は、本会ホームページで確認いただけます。また、病院によって、予約制である場合や待

ち時間が発生する場合もありますので、来院時に総合案内等の受付で確認いただくか、事前にお電話で

ご確認下さい。

病院で困つた事があった際は、「そうだMSWに相談してみよう !」 と、この記事を思い出していただけ
れば幸いです。

続いて、本会の概要を紹介します。本会は、愛知県内のMSWで構成する団体です。昭和 25年に発足
し、全国最初の医療ソーシャルワーカーの協会として誕生しました。当時は数ヶ所の病院や保健所にしか

おらず、より多くのMSWを置くことを目標としていました。研修会や調査研究、普及活動など視野の広い

活動をしていました。

創立当時は 52名の会員数でしたが、その後、会員数は激増し、今では 800名あまりを擁する職能団

体として成長しました。平成 27年 5月には、一般社団法人化して、さらに活動を広げています。

その 1つに、当事者団体との交流を挙げています。平成 30年度は、貴会の牛田事務局長を本会の理事

会にお招きし、難病患者さん。家族の支援の現状、MSWに期待すること、活動状況等を、情報交換してい
ただきました。平成 31年 3月 9日に開催した第 14回愛知県医療ソーシャルワーク学会では、初の試み

として「当事者団体との交流コーナー」を企画したところ、貴会にも出展いただき、MSWにとつて貴重な情
報交換の場となりました。この場をお借りして、お礼申し上げます。

本会は今後も、患者さんとご家族の安心・安全な生活を営む一助とることを目的に、当事者団体との交

流・連携を深め、MSWの存在・役割を広く知っていただけるよう、邁進して参ります。
皆様には、ピアサポーターとしての活動、当事者団体からMSWに対するご要望等、様々にご指導、ご協
力いただきたいと考えます。

今まで以上に相互に交流し、連携を深めていただけると幸いです。

次号は、MSWが行つている難病患者さんとご家族への実際の支援を中心に紹介させていただく予定
です。次号もどうぞ、よろしくお願いします。

ご意見。ご感想等ございましたら、本会ホームページ(http://―。aichi―msw.orojp/)の お問い合
わせ等から、ぜひお聞かせ下さい。
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愛 難 連 の 難 病 相 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~ 1 6: 00 

／ ＼ 

～あなたの声を聞かせてください～

愛難連では、難病患者さんやそのご家族の方々が、住み慣れた場所で安定した療養生活を送ってい

けるように、保健・医療・福祉等の関係機関と連携を図りながら活動しています。

私達は、患者同士の「支え合い」「助け合い」を重視しており、そのきっかけをお手伝いすると共に、そ

の輪を社会へと広げ、より良い社会生活を送れるように努めています。一人で悩まず、お気軽にお電

話下さい。あなたの声が、同じ病気で苦しむ仲間の力になるかも知れません。

＜＜加盟団体一覧＞＞

全国筋無力症友の会 愛知支部

（丁EL・ FAX) ー小林宅

一般社団法人 愛知県腎臓病協議会

(TEL) 052-228-8900事務所

愛知県筋ジストロフィー協会

（丁EL) ．一＿ 大島宅

日本二分脊椎症協会 東海支部

(TEL・ FAX) 、 一橋本宅

全国パーキンソン病友の会 愛知県支部

CTEし）

愛知

(TEL) -

愛知

原田宅

県肝友

2水上宅

心臓病の

会

会

C TEL) _ -牛田宅

愛知低肺機能グループ

CTEL ・ FAX) _ 1庄藤宅

ベーチェット病友の会 愛知県支部

(「EL) 森田宅

っぽみの会愛知・岐阜愛知支部(1型糖尿病）

(TEL) 山下宅

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

愛知県網膜色素変性症協会 (JRPS愛知）

(TEL ・ FAX) 新井宅

LOOK 友の会（クローン病、潰瘍性大腸炎）

(TEL) 、 水野宅

口唇口蓋裂を考える会（たんぽぽ会）

(T EL) ，横田宅

東海脊髄小脳変性症友の会

(TEL) --. ＿ 松崎宅

もやの会（もやもや病の患者と家族の会）

(TEL) 奥田宅

愛知県脊柱靭帯骨化症患者・家族友の会（あおぞら会）

(TEL) ―’‘ ，林宅

日本マルファン協会（マルファン症候群）

(TEL・ FAX) ー 大柄宅

愛知線維筋痛症患者・家族会エスペランサ

(TEL・FAX) 中山宅

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

(TE し •FAX) C J 杉本宅

Fabry NEXT(ファブリー ネクスト）

(TEL ・ FAX) 

難病支援グループ P A T H 

(TEL・FAX) 

(22団体会員総数約 8,700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




