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令和２年度

　

事業実施状況報告書

事業名

　　　　　　　　

令和元年度一特定非営利活動法人愛知県難病団体連合会一補助金

　　　　　

機関紙一会報の発行

　　　　

会報

　

八NG愛難連の発行を行いましたo

　　　　　

ホ一ムペ一ジの活用

　　　　　　　

C5月18月り1月一2月の合計4回j

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

r難病患者とウイズコロナJパンフを2号発行しましたo

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ホ一ムペ一ジへのコロナ関連情栃に難病関連情報の掲載ﾕ更新に努

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

力してきましたo

　　　　　

総会い定期大会

　　　　　

口通常総会ぐ4月26日りを文書決済により開催しましたo

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

面第48回定期大会C10月25剛は中止しましたo

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

図理事会を６回開催しましたo C4月い6月い8月は書面開催い10月は

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

対面開催ﾕ12月い2月はZ00M開催丿

　　　　　

加盟団体との会議ｌ学習

　　

のRDD20211nあいちC3月６剛を実施しましたo

　　　　　

会１交流会

　　　　　　　

昌動画Fクイズコロナと患者会活動Jを作成いYoｕTｕbeにも

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

アップしましたo

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

図難病の目啓発イベントぐ6月26L 27日ｌ一宮りは中止しました

　　　　　

上部団体ｉ友誼団体

　　　　

CDJPA全国総会に委任状参加ぐ４月2削勺しましたo

　　　　　

の学習会一交流会など

　　　

昌JPAへの幹事派遣しましたo

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

図ADF代表者会議C年2回りい幹事会ぐ隔月りい政策委員会に参加
事業内容

　　　　　　　　　　　　　

廊名古屋市障害者団体連絡会に参加しましたo

　　　　　

医療り予政への働きかけ

　　

mJPA国会請願署名にとりくみましたo

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

面愛知県１名古屋市への要望書提出ぐ11月９剛レ回答ぐ愛知県

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

丿2月２臥名古屋市1 12月1L剛いただきましたo介護施設な

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

どい密にならざるを得ない職種の方PCR検査実施を要望しまし

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

たo

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

0名古屋市難病対策地域支援ネットワ一ク会議などい県一市一保

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

健所の難病Ｉ小慢Ｉ障害者関係の協議会等に参加しましたo

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

印人工呼吸器使用者などに対する手指消毒用アルコ一ル優先供給を

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

いただきい患者会にお渡ししました

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

面名古屋市難病患者医療生活相談事業を受託しました力礼コロナ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

禍により辞退しましたo

　　　　　

難病相談

　　　　　　　　

月曜日へ一金曜日に事務局体制を整えい相談業務を行いましたo

　　　　　

ピアサポ一タ一養成講座

　　

のピアサポ一タ一養成講座い難病カフェエ生活ｌ療養相談会は中

　　　　　

難病カフェ

　　　　　　　　

止しましたo

　　　　　

生活ｉ療養相談会

　　　　

図神経難病患者を介護する人のための研修の第415講義を行いまし

　　　　　

神経難病患者介護実践研修

　　

たo

　　　　　

物品販売など

　　　　　　

ｍそうめん丿うどんを販売しましたo

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

昌難病患者支援自動販売機設置の協力お願いを進めましたo

実施期間

　　　　　　　　　　　　　　

令和2年4月１日一一令和3年3月31日

２



令和３年度

　

事

　

業

　

計

　

画

　

書

事

　

業

　

名

　　　　　　　

令和3年度ｌ特定非営利活動法人愛知県難病団体連合会一補助金

事業の目的

　

一難病救済制度の充実及び難病の原因究叩L治療方法の開発の促進に関する事業

　　　　　　

一難病に対する認識高揚に関する事業

　　　　　　

一難病患者及び難病患者会との交流事業

　　　　　　

一目的を同じくする団体への支援事業

　　　　　　

一難病に関する相談事業

　　　　　　

丿その他本会の目的達成に必要な事業

事業内容

　

l一般事業l

　　　　　　

会報の発行

　　　　　

第3種郵便資格ＦＡＮＧＩを利用してぃ連合会および加盟団体が年4回

　　　　　　

ホ一ムペ一ジの活用

　

21518り1月20日に会報を発行してぃ行政一医療機関などに送付し

　　　　　　　　　　　　　　　　　

てっ難病への理解と社会的関心を高めてもらうよう働きかけるo

　　　　　　　　　　　　　　　　　

難病関係者に役立つホ一ムペ一ジに向けて努力するo

　　　　　　

総会い定期大会の開催4月に総会を開催し事業報告と決算の承認並びに新年度の事業計画い

　　　　　　　　　　　　　　　　　

予算い業務執行体制の承認を行うｏまた10月には定期大会を開催し患

　　　　　　　　　　　　　　　　　

者会相互の経験交流や講演会などを通して難病への理解を深めるo

　　　　　　

世界希少一難冷性疾患世界希少ｌ難冷性疾患の日CRDD丿２月最終剛inあいちを開催し希少難

　　　　　　

の日in愛知の開催

　　

病の啓発に努めるo

　　　　　　

加盟個体との協働によ理事会を偶数月にい臨時総会を適宜開催に事業計画の推進と実行に努

　　　　　　

る難病の目啓発イペンめるo加盟団体と相互の連携を密にレ6月に難病の日啓発イベントを

　　　　　　

トの開催

　　　　　　

行うo

　　　　　　

上部団体ｌ友誼団体の日本難病ｌ疾病団体協議会CJPAりい愛知障害フォ一ラムCADFりエ名古

　　　　　　

イベント等への参加

　

屋市障害者団体連絡会などのイベントに参加する

　　　　　　　　　　　　　　　　　

ＪＰＡの国会請願署名に取り組むo

　　　　　　

行政への働きかけ

　　

行政へ患者ｌ家族の声を届けるためい愛知県一名古屋市と話し合いを持

　　　　　　　　　　　　　　　　　

ちい患者のＱＯＬの向上に努めるo

　　　　　　

難病相談

　　　　　　

平目10時から16時に事務局体制を整えいその他の時間は電話転送により

　　　　　　　　　　　　　　　　　

相談を受けるo医療関係に関しては愛知県医師会難病相談室との連携を

　　　　　　　　　　　　　　　　　

密にしながらい難病の患者一家族からの相談事業を展開するo

　　　　　　

加盟団体の支援

　　　

22加盟団体が開催する総会や医療講演会へ支援を行うo

　　　　　　

あいちの難病サポ一ト難病患者に役立つHP作成のためい関係部署とI烏議レボ一タル

　　　　　　

14P作成

　　　　　　　

サイトとしての役割をはたすようにするo

　　　　　　　

l特別事業l

　　　　　　

介護職員等に対する神介護の困難な神経難病患者等に関して介護職員が知識ｌ技能を深めるた

　　　　　　

経難病患者等に関するめの研修を実施するo

　　　　　　

研修の実施

　　　　　　

物品販売の実施

　　　

贈答用食料品を有料で販売するo寄付金付き自販機設置を進めるo

　　　　　　

ビアサポ一タ一養成研難病患者一家族ｌ支援者等を対象にピアサポ一タ一養成研修を実施す

　　　　　　

修の実施

　　　　　　

るo難病カフェの充実ﾕ難病サロン開催に努めるo

実施期間

　　　　　　　　　　　　　　

令和3年4月１日一令和4年3月31日

３



ぐ歳入j

令和２年度

　

歳入歳出決算書

　　　

款

　　　　　　

項

　　　　　

予算額

　　

収入済額

　　　　　　　　

摘

　

要

加盟団体会費

　　　　　　　　　　　

3叫000

　　

341850
補助企

　　　　

愛知県

　　　　　　　

8皿000

　　

8心000

　　　　　　　　　

名古屋市

　　　　　　

4050000

　　

40臥000
配分金

　　　　

共同募金会

　　　　　

78乙000

　　

7870000
助成金

　　　　　　　　　　　　　　

800000

　　

1祗000

　

中日新聞社会事業団なわの会
寄付金

　　　　　　　　　　　　　　

3500000

　　

396バ59

　

署名募金いｲｵﾝ黄色いﾚｼ一に愛知難病救済基金等
賛助金

　　　　　　　　　　　　　　

1000000

　　

1匯000

　

賛助会費
還付金

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2240264

　

自販機設置還ｲ寸金
その慰事業収入

　　　　　　　　　　　

6000000

　　

90吼440

　

そうめん丿うどん売上
雑収入

　　　　　　　　　　　　　　

500丿00

　　

1j1890883　禾IL臥広告収入o自販機寄付金等

　　　　　　　

小

　

計

　　　　　　　

3丿昿000

　

七615j96

加古基金

　　　　　　　　　　　　

9J390 018　9o 739J18

　　　　　　　　　

寄付企

　　　　　　　　　　　　

797J00

　　　　　　　　　

雑収入

　　　　　　　　　　

２

　　　　

７

　

利息

　　　　　　　

小

　

計

　　　　　　　

9J390020

　

10J36丿25

　　　　　　

前年度繰越金

　　　　　　

L02乱737

　

L021737

　　　　　

合

　　　　

計

　　　　　

14J4収757

　

16j76丿58
C歳出lj

　　　

款

　　　　　　

項

　　　　　

予算額

　　

支出l済額

　　　　　　　　

檎

　

要

１

　

事業費

　　　　　　　　　　　　

2J坦000

　

2061独712

　

D難病救済制度充実に関する事業

　　　

3400000

　　

4卜534

　

JPA総会国会詞願

　

幻難病の啓蒙啓発に関する事業

　　　　

8皿000

　　

5阻058

　

会報F愛難連丿発行Ｉ発送費用いホ一ムペ一ジ

　

3り患者家族会との交流事業

　　　　　

5500000

　　

701ぶ12

　

ウィズコロナパンフレットいRDD20211nあいち

　

4j患者家族会への支援事業

　　　　　

3皿000

　　

371j88

　

JP八年会費一署名募金い消毒液購入費

　

印難病に関する相談事業

　　　　　　

2900000

　　

290丿00

　

難病相談員出勤交通費

　

０その他事業

　　　　　　　　　　

指印000

　　

68L720

　

患者会還付金ユチラシ印狛L代金支払

２

　

管理費

　　　　　　　　　　　

L180J00

　

L207バ89

　　　　　　　　　

印刷製本費

　　　　　　

20J00

　　

36j515

　

輪転機い複合機利用料

　　　　　　　　　

家賃

　　　　　　　　

祁0丿00

　　

457J00

　

事務所丁駐車場賃料

　　　　　　　　　

光熱費

　　　　　　　

6印000

　　

570988

　

電気料金

　　　　　　　　　

消耗品費

　　　　　　

2000000

　　

1祁丿20

　

事務用品費ﾕ消耗品等

　　　　　　　　　

通信運搬費

　　　　　

200jj00

　　

1830916

　

電話Ｉネット利用料金o郵佃升七宅急便等

　　　　　　　　　

会議費

　　　　　　　　　　　　

22バ10

　

Z00M年間使用料

　　　　　　　　　

保険料

　　　　　　　　　　　　　

12バ66

　

NPO活動総合保険

　　　　　　　　　

旅費交通費

　　　　　　　　　　　

50J55

　

駐車料金い運賃

　　　　　　　　　

租税公課

　　　　　　　　　　　　　

400

　

収入印紙

　　　　　　　　　

請会費

　　　　　　　　　　　　　

50000

　

関連団体事業参加費

　　　　　　　　　

支払い手数料

　　　　　　　　　　

20755

　

振込手数料

　　　　　　　　　

自販機設置料

　　　　　　　　　

222ぶ64

　　　　　　　　　

雑費

　　　　　　　　

2500000

　　

し100

　　　　　　　

小

　

計

　　　　　　　

もO皿000

　

3丿5L901

3

　

予備費

　　　　　　　　　　　　

99乙737

　　　　

0

4

　

加古基金事業

　　　　　　　　　

90739j320

　

10J7も255

　　　

ウィズコロナセミナ一動画作成

　　　　　　　

18L600

　　　　　

神経難病患者介護実践研修

　　　　　　　　

8吼170

　　　　　　　

小

　

計

　　　　　　

907390020

　

10j36jj25

5

　

次年度繰越額

　　　　　　　　　　　　　　

L789バJ32

　　　　　

合

　　　　

計

　　　　　

1も74町757

　

16j7剛958

４



く歳入り

令和３年度

　

歳入歳出予算書

　　　　　

款

　　　　　　　

項

　　　　

予算現額

　　　　　　　　　　

摘

　　　　

要

加盟団体会費

　　　　　　　　　　　　　　

34収ooo

　

加盟22団体からの年会費

補助金

　　　　　　

愛知県

　　　　　　　

8皿ooo

　　　　　　　　　　　

名古屋市

　　　　　　

401000
配分金

　　　　　　

共同募金会

　　　　　

78凪000

　

愛知県共同募金会

助成金

　　　　　　　　　　　　　　　　　

8o丿oo

　

中日新聞い東海テレビエ
寄付金

　　　　　　　　　　　　　　　　

35皿ooo

　

署名募金ｊｵﾝ黄色いﾚｼ一卜愛知難病救済基金等

賛助金

　　　　　　　　　　　　　　　　

loo丿oo

　

賛助会員

その他事業収入

　　　　　　　　　　　　　

600つooo

　

物品販売

雑収入

　　　　　　　　　　　　　　　　

5o叫ooo

　

広告掲載料へ預貯金利正仏自販機還付金

　　　　　　　　

小

　

計

　　　　　　　　

3丿7L000

加古基金

　　　　　　　　　　　　　　

loぶ74ぶ55

　　　　　　　　　　　

雑収入

　　　　　　　　　　

２

　

頂貯金利息

前年度繰越金

　　　　　　　　　　　　　

L 789バ332

　　　　　　

合

　　　　

計

　　　　　　

1句03化289

ぐ歳出り

　　　　

款

　　　　　　　

項

　　　　

予算現額

　　　　　　　　　　

摘

　　　　

要

ト事業費

　　　　　　　　　　　　　　

2り8眠000

　

い難病救済制度充実に関する事業

　　　　　

501000

　

JPA会議い国会請願行動い全国難病センタ一研究会ﾕ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ＪＰＡ東海中部ブロック交流会等参加費及び行政交渉参加

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

活動費いあいちの難病サポ一トIP作成費

　

２り難病の啓蒙啓発に関する事業

　　　　　　

850丿00

　

会報F愛難連丿発行費ぐ印刷代一郵送費一封筒代等八全国患

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

者一家族集会等への参加費用いHP管ｍ費用

　

い患者家族会との交流事業

　　　　　　　

550丿00

　

第j18回定期大会費用いRDD20221nあいちい難病の目等

　

到患者家族会への支援事業

　　　　　　　

3吼000

　

jPA年会費ｌ全国募金い加盟団体への総会支援金等

　

旧難病に関する相談事業

　　　　　　　　

2860000

　

難病相談員出勤交通費

　

０その他事業

　　　　　　　　　　　　

450丿00

　

申込書印刷い郵送費い患者会還付金い代金支払

2o管理費

　　　　　　　　　　　　　　

IJ80J00

　　　　　　　　　　　

事務所費

　　　　　　

53収000

　

事務所家賃い駐車場賃料い事務所光熱費

　　　　　　　　　　　

消耗品費

　　　　　　

200j300

　

事務用品い印刷いコビ一

　　　　　　　　　　　

通信ｌ運搬費

　　　　　

200丿00

　

電話一ネット利用料金丁郵便代い宅急便一閲便等

　　　　　　　　　　　

雑費

　　　　　　　

25収000

　

振込手数料いNPO保険料o自販機設置料っ交通費等

3o予備費

　　　　　　　　　　　　　　

1J9化032

40加古基金事業

　　　　　　　　　　　

9032孔257

　　　　　　　　　

ﾋﾞｱｻが一ﾀ一養成研修事業

　　　

350丿00

　

ﾋIIｱｻが一ﾀ一養成研修事業に係る会場費丿講師料il印刷費

　　　　　　　　　

会議職員など研修事業

　　　

600丿00

　

介護職員等研修事業に係る運営費

　　　　　　

合

　　　　

計

　　　　　　

I丘03ｔ289

５



と

とこ

き

ろ

　　　

ＮＰＯ法人愛知県難病団体連合会

第48回定期大会一記念シンポジウム

　

企画書

　　　　　　　　　

令和３年５月18日

ＮＰＯ法人愛知県難病団体連合会理事会

令和３年９月20日ぐ月一敬老の日3

　

13に30一一15に30

ウインクあいち小ホ一ル１ぐ名古屋駅前り

当日の次第C予定3

　

ふ3卜1ｙ 50 第48回定期大会

　　

理事長挨拶

　　

メッセ一ジ紹介など

13 1 50へ一1C 00　　休憩

14 00へ一15丿5

　　

大会記念シンポジウム

テ一マF難病患者のリハビリテ一ションj

のF病院での難病患者リハビリテ一ションj

　　　

独立行政法人国立病院機構東名古屋病院院長

必F難病患者の摂食ｉ嘸下リハビリテ一ションJぐ仮り

　　　

京都大学特命教授一高齢社会街づくり研究所代表取締役

　　　

ぺ闘生涯デザイン研究所専務理事

面F生活一介護が楽になる

　

ご自宅でのリハビリテ一ション

　　　

呼吸一おむつ交換について考えようj

　　　

医療法人杏園会熱田リハビリテ一ション病院

　　　　

熱田訪問リハビリテ一ション

　

主任

IE 15　閉会挨拶

奥田

　

聡

　　

先生

岩尾

　

聡士

　

先生

櫛田

　

良太

　

先生

Ｘコロナ感染状況は予測できませんのでぃ状況に応じて対応しますo

ｘ当日のコロナ対策としてはﾕ体温計い手指消毒薬などを準備じ受付にてF連絡先が分かる受

　

付表丿記入をお願いしますo
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パ一キンソン病患者のＦさんに寄稿いただきました

障害福祉を利用しています

　

にうしたいいこうしてほしいjが出発点です

　

5年ほど前からい症状ぐ振戦りが出始めい整形外科を受診するようになりましたoふるえの症状がひどくな

り精神科にもかかりましたo睡眠障害にもなったため内科ぐ開業医りを受診しましたoそのＤｒがＡ医大病

院神経内科のＤｒと同級生だったこともあ吹紹介状を書いていただきＡ医大病院を受診したところい半

年ほど前にパ一キンソン病と診断されましたo症状が出はじめてから診断一告知まで４年以上が必要だっ

たことになりますo

　

Ｆさんはい障害福祉分野で３０年以上働いてきましたoいまでも現役の相談支援員ですoパ一キンソン

病と診断がつくまでは会社での理解がえられずづ書類がうまくつまめないにとにもr注意Jされるなどい

つらい思いをしてきましたo病名がわかってからは会社の対応も少しづつ変わってきましたがい顧客の障

害福祉に関する相談業務に付随する役所窓口とのやりとりが十分にできないことなどい苦しみが増してい

きましたo会社とのF合理的配慮jについての話し合いがなかなか進められなかったのでｊ休むjという形

で自衛しましたo現在はF会社に籍があるだけJの状態でぃ退職の手続きを進めていますo

　

生活保護を受けてぃ一人暮らししていますo医療保険で訪問看護を受けていますo障害福祉サ一ビスの

補助具ぐ歩行器などりを利用していますoまたいヘルパ一さんに家事援助ぐ週３回12時間うしていただいて

いますo身体の可動域減少が進みｴ入浴など身体介助も必要な状況になろうとしていますo相談員とも協

働して自分でヘルパ一さんを探していますがい希望する条件に合ったヘルパ一さんも少なくぃなかなか大

変ですo片足立ちはできずぃ自立歩行100メ一トルが難しくなりましたのでぃ障害者手帳取得の準備をし

ていますo

医療や障害福祉サ一ビスを利用するためにはへＤｒの指示書などが必要ですoA医大病院のＤrや

ＭＳＷのアドバイスい訪問看護師リハビリの先生との連携や様冷なネットワ一クに助けられていますo

そうはいってもい自分ぐ患者勁訃こうしたいいこうしてほしいjときちんとわかる形で発信することが出発点

ですo

　

ヘルパ一利用などは介護保険か障害福祉サ一ビスかの選択でしたがo障害福祉分野で働いてきてぃ同

じような病気の人にF障害福祉サ一ビスがこんなに使えるにとをわかってほしかったこともあ肌そちらを

選択しましたo役所の窓口の人にも必要な書類を代筆ぐ手が震えて書きにくいルていただいたりｊ手帳

があったらつかえるのに一円といいながらい使える制度を一緒に調べて確認できたのはありかたかったで

すo

患者ｱ八障害福祉などさまざまなことをいできる限り勉強し自分のにうしたいいこうしてほしいJをわかり

やすく発信し医療一福祉1行政I業者など様冷なネットワ一クや環境を作っていくことが大切ですo

そのためにピアサポ一卜活動も大切だと考えていますo
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難病を持つ方が暮らしやすい住まいとは

一ＤＲｊＷＡＯモデル建材のご紹介とともに一

　　

京都大学経営管理大学院

　　

高齢社会街づくり研究所

財団法人生涯デザイン研究所

　

特命教授

代表取締役

　

専務理事

　　

岩尾聡士

　

この度は愛知県難病団体連合会様の機関紙への寄稿の機会をいただぎ感謝申し上げますo前回に引

き続ぎ私が目指しているr誰もが住み慣れた街で最期まで暮らすことのできるＤＲｊＷＡＯモデルJに向

けた取り組みや構想をご紹介させていただきますo

　

第2回目はい建材メ一力一のアイカエ業様と共に開発しているＤＲｊＷＡＯモデル建材をご紹介しながＧ

難病を持つ方が暮らしやすい住まいについてお話しさせていただきたいと思いますｏ

　

ＤＲｊＷＡＯモデル建材はＪ勺10年前からい私の考えや活動に賛同いただいたアイカエ業様とともに開

発を続けてきたい医療l福祉施設に適した機能を持たせた壁材や床材い扉やカウンタ一などの建材ですo

私の長年の医療研究い診療上の現場のノウハウといアイカエ業様のFモノづくり技術jを共同研究として融

合し導入施設で利用される方冷の声を収集エデ一タ解析しながら開発してきたものですo

　

な絃当初ＤＲｊＷＡＯモデル建材は主に医療l福祉施設での利用を想定して開発してきました力丸近年

は在宅で治療や介護を受ける方が増えてきたこといまたコロナウイルスの影響によ吹自宅や職場l教育

施設などの生活環境や飲食店の衛生への大きな関心の高まりがあったことからいご自宅や職場一教育施

設い飲食業l接客業等の店舗への導入を検討されるケ一スが大幅に増加しましたo

　

私自身もｴ国家的な平均在院日数短縮の流れやウイズコロナの時代の到来で在宅の環境を整えること

の重要性が増していると感じていますoその中でぃ難病を持った方のお住まいについてはい免疫力が落ち

ている方にはウイルスや細菌への接触を減らせる環境づく肌体を動かしにくい方には転倒やけがを防ぐ

環境づく肌在宅の時聞か長い方についてはＱＯＬを向上させられるような環境づくりをお勧めしていま

すoここからはﾕ実際のＤＲｊＷＡＯモデル商品をご紹介しながらいどのようにすれば難病を持つ方が暮ら

しやすい住まいを整えていけるのかについてお話ししていきますo

　

まずはいウイルスや細菌への接触を減らせる環境づくりについてoがん治療中や病気によって免疫力が

落ちている方にはこウイルスにさらされることの少ない環境を整えることが重要ですｏＤＲｊＷＡＯモデル

建材ににＬコロナウイルス流行前からﾕ抗菌性能に加えて抗ウイルス機能を持たせた壁やテ一ブルなどに

使える抗ウイルスl抗菌建材ぐウイルテクトシリ一ズjを開発し販売してきた実績がありますoこの建材は

独自の製法によ肌製品上の特定のウイルスの数を99呪以上減少させることに成功していますoまたいコ

ロナウイルスの流行移にアルコ一ル等での消毒を毎日実施する病院や施設が９割ぐ医療一介護従事者へ
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のＷｅｂ調査ﾊﾞこ増えましたがｴこの建材はアルコ一ルや次亜塩素ナトリウム水溶液などでの消毒薬を使っ

たふき取りでも傷みにくい建材となっていますoこのような抗ウィルスい抗菌性能のある建材をテ一ブルや

建具一収納扉丿先面室や居室い廊下の壁などい人がよく触れる部分に利用することでoウイルスを減少させい

ウィルスの体内への侵入を減らすことができますo

　

次に転倒やケガを防ぐ環境づくりについてですがｊ列えばい過去にＡＬＳの患者様が暮らす居室でぃ手

洗いカウンタ一を利用する際に車いすでカウンタ一に近づくとヒザをぶつけてしまい知らず知らずのうち

に青あざができてしまっているという声がありましたoこの時ににＥ薄型ボウルで車いすを使っていてもヒ

ザがあたりにくいカウンタ一を開発しましたぐアイカスタイリッシュカウンタ一几またい水栓の位置について

もＡＬＳの方が使いやすい位置を実際に使っていただきながら確かめＪ周整を重ねましたo

別の例ではい我身の施設ではリハビリに注力していることからこJハビリル一ムの床用としてＪ云倒したと

しても骨折しにくい衝撃吸収床材を開発しましたo特にご高齢の方や体力が落ちている方は骨折してしま

うことで寝たきりになられてしまうケ一スも多いのでぃ骨折しにくくかつリハビリや運動ができる床というの

は大切であると考えていますo

　

最後にＱＯＬを向上させられる環境づくりについてですo高齢の方や難病を持つ方はい居室で暮らす時

間が長い方も多いためにｘかにお住まいを快適かつ楽しみや喜びを感じられる環境に整えるかがＱＯＬ

向上のための大切な要素となってきますo例えばいＤＲＪＷＡＯモデルシリ一ズではＪ忍識しやすいデザイ

ン一色柄を出せるオ一ダ一メイドメラミン不燃化粧板Cグラフィカセラ一ルりという壁材を開発しましたoこの

グラフィカセラ一ルを病院の柱などに別の色柄でそれぞれっけておくことでぃ無機質な病院を華やかにし

ながらJS5視の方にも判別がしやすくぃまたパ一キンソンの方にも認知しやすい環境を整備できたケ一ス

がありましたoまたい我女の施設であるFまごころの杜jで凱３階の食堂にFもりのカフェjのコンセプトで

壁面にグラフィカセラ一ルで森と動物の絵を配していますがい壁面の鳥や花をたどって高齢の方が視線を

動かしている様子が見られい絵による癒し効果に加えjiの活性化にもつながっているのではないかと考

えていますo視認の面ではい同じくFまごころの杜Jの靴箱のふた部分の色を緑と白のドミノにしています

がいこれは見た目が明るくきれいということだけでなくぃ色と位置で自分の靴の位置を覚えてｊ融口症を進

ませない仕組みの一環となっていますo

　

またいＱＯＬ低下の原因となるF臭いjの問題について凱臭いの原因となる物質をﾕ建材の表面にある消

臭剤に吸着させることで減らすことができる建材ぐセラ一ル消臭タイプりを開発し我身の施設の壁面に導

入していますoこのような建材を利用することでぃ気になる臭いを低減させいご本人やご家族いケアを提供

する従事者にも過ごしやすい空間づくりを行うことができてお肌見学に来られた人身も異口同音にF他

の高齢者施設と違いい先生の施設はにおいがしませんねjと言われますo

　

ここまでご紹介してきましたように在宅シフトの流れの中でぃそれぞれのご体調や暮らしぶりに合わせ

ながら環境を整えていくことでぃ身も心も暮らしやすい住まいに近づけていくことができるのではと考えて

いますoな払リフォ一ムを行う場合い介護認定を受けていらっしゃる方は介護保険を利用してリフォ一ム

を行うことが可能ですがいさらに最近では各市町村でぃ要介護の方い障害者の方向けのリフォ一ムへの補

助金を独自に出しているところが増えてきていますoもしリフォ一ムを検討される方がいらっしゃいましだ

らいぜひお住まいの市町村の補助金を使えないかも確認してみてくださいo
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日時

１

部

２部

難病カフエじよ
開催のお知らせ

　　　　　

第1回目

２０２１年６月３０日 １５時へ一16時

F難病患者の家族を持つ医師としてJ

　　　

偕行会城西病院副院長

　

勢納八郎

Fコロナ渦の中でj

　　　

ALS患者

　

木ＺＯＯＭにてぃオンライン配信で行いますｏ

詳しくは６月の偕行会城西病院ホ一ムペ一ジをご覧くださいｏ

お問合せニ偕行会城西病院

電話ニ０１２０一５４１一６０５

主催丿皆行会城西病院

　　　　　　

一

総合相談窓口課

轡ホスピスぐ株り
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各位

　

様

　　　　　　　　　　

令和３年５月吉日

ＮＰＯ法人愛知県難病団体連合会事務局

自主財源作りr島原手延そうめんjの販売に協力ください

　　　　　　

お中元としてもご活用ください

　

いつもご協力ありがとうございますo

　

ご存知のようにい愛難連の事業は補助金一助成金などでその多くが賄われていますo

　

今年はコロナウイルス感染拡大防止のためにイベント自粛が１年以上続いていますo難

病ピアサポ一タ一養成講座い難病カフェなどオンラインも含めた開催を目指して検討して

いますo

　

愛難連の維持一発展のためににし自主財源づくりの取り組みを強めることが必要ですo

　

自主財源となる売上利益はい各患者会の自主財源ともなりますo

　

島原の手延べそうめんはい全国のデパ一トで夏の売れ筋商品として販売されていますo

お中元にぴったりの商品ですoぜひご活用くださいo

　　

F夏どころJF細糸の舞Jの２種類の販売ですo販売単価は標準小売り価格の70呪ですo

　

ぐ送料は別にかかりますり

申込受付期間け７月末までとさせていただきますo

愛難連にい商品注文書でぃ注文ぐFAX I メ一ルリ　レ

　　　　　

郵便振替にてバ愛難連までご送金くださいo

　　　　　　　

ぐ注文書は添付してありますり

愛難連は

　

注文書ぐFAx l メ一ルj　と振込での入金を確認した上でぃ業者に発注しますo

　

商品は

　

直接個人宅に届きますo

愛難連連絡先

　

TEL

　

052一485一6655

　　　　　　　

FAX

　

052一485一6656

　　　　　　　

E m a i l　ainanｒｅｎｏtｒｕｅＪｃｎＪｅo

島手そうめん販売
そうめんの歴史いレシピいできるまでの情報が

ご覧になれます

豪愛難連ホ一ムペ一ジにもお願い文書o申込書など掲載していますo

Ｈ

為
ｌ

Ｉ



長
崎
島
原
名
産

ms一1一1
こ吉細

しか

11　り11　

お伝

楽統

しの

み味

下わ

さ

　

い

いを

ｏ
ｊＱ

　

ゆ

　

く

　

ま

　

で

　

il鳥川
Ttﾉｒ

ﾆ5ﾆ羞

辰７抑

　

大

　

ｉ
一

一

演
ﾚ面こ回夏ごころ

　

IJ

　

91y

標準小売価格1個４９３２０円ぐ税込丿

　　　

特別価格

　

２
０
９００円瞰ぶ

製造元

島原手延素麺協同組合

島手そうめん販売株式会社

手延べそうめん50gｘ30束入

ダンボ一ル１ケ一ス一8個入

商品1個の包装外寸一270X219ｘ41回

区抑圧細糸の舞
標準小売価格1個

　

５ ９４０円ぐ税込ﾝ

　　　

則lj価格

　

３乙７５０円液ふ

最崎県諌早市津久葉町5一１４２

ＴＥＬ０９５７一２５一８０３３

ＦＡＸ０９５７一２５一８８０1

手延べそうめん50gｘ40束入く木箱5

ダンボ一ル１ヶ一ス一6個入

商品1個の包装外寸一335ｘ2０7Ｘ４6ｍ

品はさ長なを暑で次又の勺こく食つぶ私さ夏現の島
と

　

ｓれいひ食いき第ｓとまし

　

ｉすく島共れの在生原
しごま伝とべ夏まで味存し

　

ｓのれし原のて売で産の
て家し統時７ｓす色付じ７のぢぼたの商おれは量手
は庭だとを

　

Ｊ
尽１t島独おす原

　

なり
適ｓ原特考っの

　

お調

　

ご通賞中ごく

　

ぺ友４国ごう
とま手の４き手

　

い理

　

満り

　

べｒtりヱ

　

とのニめ
でtだ延技与り延

　

し法

　

足ｓ舌舞こ技六

　

しデ割ん

　　

ｓそ術ぺさそ

　

さと

　

頂どぞうま術Ｏ

　

てパをは
ミyＪうマこわう

　

がも

　

けれおがすの年

　

丿占

　

ｓ

り曽め製

　

ロやめ

　

発工

　

るをりごり粋に

　

発卜め全

　

答ん造

　

かん

　

見夫　

　

もと

　

ｓと

　

を及

　

売で卜

べさザおゆまパ多そ雲い昌に討匪ﾄﾞで

a懸詞弓引

非乱諮

　

削

　

字

個ハレ

いなてめ禿

　

まん
0る下て

　　

ぜを
匹司7冒

12

一

j

　

l一p

　　

JI

　

大iralmi一li一一一ﾉﾚﾚ

　

川

上上

o

　

l

　

jir丿IUIlljio

　

W心1ig三にｺ心gり一二

Ｌ

　　

ｉ

　　　　　

ｌ

　　

ｏｌ

　

上丿卜土ﾊﾟ
十

Ｊ
Ｓ

Ｗ

　

ｌ

島
原

ギ
ぶ

　　

てJ同ﾄ

i4

I

a4

ｓ
ji
jiltilii

ISI

Gjjjlll

ij万万ief

蔽

o
一一一一一一一一一一

一

マ



豪申込受付期間７月末までです

豪愛難連までぐ下記ＦＡＸまたはメ一ルでり申し込んでください

　　

FAX 052一485一6656またはＥｍａｉｌ ａｉｎａｎrｅｎｏtrｕｅｏｏｃｎＪｅｊｐ

豪注文書と入金ぐ別紙払込取扱票にてjを確認してｏ発送しますｏ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

令和3年

　　　

月

　　　

日

4o注文内容

　

商品名

　　　

単価

　　

個数

　　　

小計

　　

送料

　　

合計

夏ごころ

　　

2j00

　　　

個

細糸の舞

　

3万O

　　　

個

　　　　

米単価は標準小売り価格の70呪です

　

総合計

5o商品発送先

　　　　　

商品名

　　　　　　　　　　　　　　

のしぐ短冊型丿

　

夏ごころ

　

Ｉ

　

細糸の舞

　　　　

不要

　

一

　

祝ぐ無地う

　

ｌ

　

御中元

商品送り先住所

　

干

商品送り先

　　　　　　　　　　　　

商品送り先ぐ携帯等昼間連絡先丿

氏名

　　　　　　　　　　　　　　　　

ＴＥＬ

ｉ贈答用宅配の場合は裏面の宅配申込書ぐ贈答用りをご利用くださいo

愛難連連絡先

　

ＴＥＬ

　　　　　　　　

Ｅｍａi1

052一485一6655 FAX

　　

052一485一6656

aｉｎａｎrｅｎｏtｒｕｅＪｃｎぶｅo

郵便振替払込先口座は

　　

口座番号

　

00880一９一36058

　　

加入者名

　

愛知県難病団体連合会

13

3o注文主様への連絡方法

　

ＣＴＥＬでＡＸり一ルアドレスなとり

Ｌ患者会名 2o注文主様氏名ぐ患者様氏名り

愛難連そうめん販売事業

　

注文書
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女愛知県医師会Ｉ難病相談室のご案内女

　

病気が長期にわた則原因が不明o治療法が未確立というような疾患にお悩みの患者一家族の

皆様にい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丿台療や療養生活をはじめｴ

病気になったことで生ずる社会生活上の問題い例えば経済的な心配や職場復帰い学校生活寸家庭

生活い人間関係等のご相談にも応じていますoお困りの方はoどうぞお気軽にご照会くださるよ

う申し上げますo

　

難病相談室はい愛知県におけるF難病相談一支援センタ一jとしての役割を担いい相談事業を

始めとし各種事業を行っていますoなおい詳細は下記へお問い合わせくださいo

　　

G目談は無料い秘密は厳守されますり

命相談医師C専門別バこよる医療相談

　　　　

指定日の午後２時一５時ぐ予約制丿

　

対象疾患ｌの神経

　

昌感覚器Cﾆ呼鼻り陶

　

図膠原病

　

固腎臓

　

面循環器

　

面消化器

　　　　　　

口呼吸器

　

図内分泌ｌ代謝

　

図血液

　

仙小児

　

図骨一問接

　

図心身

　　　　　　

図血管外利l

　

図脳内外科

　

争医療ソ一シャルワ一力一による療養相談一生活相談

　　　　　　

月曜印一金曜日

　

午前９時一午後４時まで

　

争難病相談室の所在地二愛知県医師会館１２階

　　

名古屋市中区栄４丁目14番28号

　　

TELバ05幻241ト4144
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い

　　　

g患者会支援活動ｓに取り組んでいますｏ

　　　

癩毒会活圃を側皿からo幡広く右手ｉいするためい

　　　

2006年４月より社会買献満飴として取り輔んでいますo

　　　

公募制焉勒買金助康ピアサポ一ト研俸
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ＡＮＧ
平成２年５月１日第三種郵便物承認

　

ぐ年４回２１５圖８一11月の20日発行り

　　　　　　　　

令和３年５月２０日発行

　

ANG 348号　定価150円

愛

　

難

　

連

　

の

　

難

　

病

　

相

　

談
電話連絡先ｉ ０５２一４８５一６６５５

　　　　

ＦＡｘ ｌ ０５２一４８５一６６５６ ＣＦＡＸは２４時間り

　　　

相談日１月曜日一一一金曜日

　

１０１００一161００

　　　　　　　　　　　　　　

一あなたの声を聞かせてください一一

愛難連ではo難病患者さんやそのご家族の方心ヵ瓢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o保健一医療I福祉等の関係機関と連携を図りながら活動していますo

私達はo患者同士のr支え合いjr助け合いjを重視してお吹そのきっかけをお手伝いすると共にoそ

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

話下さいoあなたの声がo同じ病気で苦しむ仲間の力になるかも知れませんo

べ加盟団体一覧分

全国筋無力症友の会

　

愛知支部

　

ぐTEトFAXハ

　　　　　　

ト休宅

一般社団法人

　

愛知県腎臓病協議会

　

CTEい052一228一8900事務所

愛知県筋ジストロフィ一協会

　

ぐTEい

　　　　　　　　

大島宅

日本二分脊椎症協会

　

東海支部

　

けEレFAxj

　　　　　　　

橋本宅

全国パ一キンソン病友の会

　

愛知県支部

　

CTEい

　　　　　　　

深谷宅

愛

　　　

知

　　　

県

　　　

肝

　　　

友

　　　

会

　

ぐTEい

　　　　　　　

水上宅

愛

　　

知

　　

心

　　

臓

　　

病

　　

の

　

会

　

CTEい

　　　　　　　

牛田宅

愛

　

知

　

低

　

肺

　

機

　

能

　

グ

　

ル

　

一

　

プ

　

CTEレFAXD

　　　　　　　

近弊宅

ベ一チェット病友の会

　

愛知県支部

　

ぐTEい

　　　　　　　

森田宅

つぼみの会愛知一岐阜

　

愛知支部CI型糖尿病り

　

ぐTEい

　

一

　　　

１

　　

山下宅

日本ALS協会愛知県支部ぐ筋萎縮性側索硬化症り

　

CTEレFAxj D回一483一3U50事務所

愛知県網膜色素変性症協会りＲＰＳ愛知j

けEL I FAxj 新井宅

ＬＯＯＫ友の会Cクロ一ン病oj貴瘍性大腸炎３

　

ぐMGiD

　

mizunoj81 8j451 0eZｗebJeJp

口唇口蓋裂を考える会Ｃたんぽぽ会り

　

ぐTEO

　　　　　　

1横田宅

東

　

海

　

脊

　

髄

　

小

　

脳

　

変

　

性

　

症

　

友

　

の

　

会

　

ぐTEい

　　　　　　　

松崎宅

もやの会ぐもやもや病の患者と家族の会り

　

ＣＴＥＯ

　　　　　　

Ｉ奥田宅

愛知県脊柱靭帯骨化症患者I家族友の会Cあおぞら会j

　

ぐTEい

　　　　　　　

林宅

日本マルファン協会ぐマルファン症候群ｊ

　

ぐTEしづAか

　　　　　　　

大柄宅

愛知線維筋痛症患者一家族会エスペランサ

　

口EトFAわ

　　　　　　　

中山宅

プラグ一一ウィリ一症候群児一者親の会

F竹の子の会丿西東海支部

　

けEトFAxj

　　　　　　　

杉本宅

Ｆａｂ ｒ

　　　

ぐMCi

難

　

病

ｙ

目

ＮＥＸＴＣファブリ

i吋O叫obry一next一Coｍ

支

　

援

　

グ

　

ル

　

一

　

プ

ぐMoiD soluJuncomi09moiにcoｍ

一

ネクスＨ

Ｐ

　

ＡＴ

　

Ｈ

ぐ22団体

　

会員総数

　

約肌000名り

発行人INPO法人愛知県難病団体連合会

発行所r名古屋市中村区本陣通5哨一1地域資源長屋なかむら101

電話052一485一6655
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