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゛しがなんれん″発刊にあたり

　　　　

難病とは、原囚が不明で治療法が確､yされていない病気のことをいい、その種類は

　　　

300種以上とも、分け方によっては500種類以］こともいわれています。

　　　　

ある川突然、治る見込みのない難病を宣告されると、「なぜ」「どうして私だけが」

　　　

と絶望に目の前が真っ暗になります。肉体的な片痛のみならず、精神的にも社会的に

　　　

も大きな苫痛、困難がのしかかってくるのです。そのL、生きるために必要な医療や

　　　

介護等に要する命の経費は生涯払い続けなければならず、患者のみならず、家族への

　　　

負担をさらに重くしています。

　　　　

ＮＰＯ法人滋貿県難病辿絡協議会は、このような状況におかれている患者と家族が
●

　

力を合わせ「会」をつくり、「ひとりぼっちの患者をなくそう」と呼びかけてきまし

　　　

た。昭和59年９月９日、６団体545家族によって結成され、平成13年には、10団体

　　　

2,211家族の組織となり、会八のみならず、県民への医療・福祉の相談、情報提供組

　　　

織として貢献するようになりました。

　　　　

ＮＰＯ法人滋貿難病連は、患者家族が互いに励まし合い、助けあいながらよりよい

　　　

生活をめざします。医帥の協力を得、自分の病気を正しく理解し、前向きに生きてい

　　　

ます。病気に負けない強い心と痛みのわかるやさしさをもって、だれもが安心して暮

　　　

らす事の出来るはかな社会をめざして、私達の経験を生かした活動を進めています。

　　　　

機関誌゛しがなんれん″はこれらの活動をひとりでも多くの皆さんに知っていただ

　　　　

くための情報誌であり、交流誌です。

　　　　

社会の偏見や無川解によって、社会的弱行を作り出すことのないよう、難病患者へ

　　　

の正しい理解とご支援、ご協力をお願い致します。

　　　　

守山市にある県立成人病センターから小児保健医療センターに向かうと、右側に県●

　

立心身障害児総合療育センターの∩い建物が見えます。この中にＮＰＯ法人滋賀県難

　　　

病連絡協議会の事務所があります。ぜひ一度、おｙち寄り下さい。

　　　　

現在の難病対策は、①難病のうち、15疾忠が介護保険の対象となる。②「特定疾

　　　

患治療研究対象疾患」にあたる46疾患に治簾費の助成がある。③「特定疾患調査研

　　　

究対象疾患」である119疾患が「難病忠行等川宅牛｡活支援事業」という市町村での実

　　　

施事業（ほとんどの巾町村で実施していない）がありますが、おおかたの難病患者は

　　　

医仮面でも福祉においても行政からも、礼会的にも何一つとして支援を受けられるこ

　　　

とのない「谷間の患者」です。

　　　　

法人格を得た今、「谷間の患者’」をすくいllげる活動を一歩進めたいと考え、行動

　　　

する時と思っています。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－１－



Wψ
4= あいさつ

ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡会協議会

　　　　　　　　　

理事長大島晃司

　

滋賀県難病連絡協議会は、1984年創立以来17年経過、18年目に入っています。こ

の間「独りぼっちの患者をなくそう」と呼びかけ、難病患者の医療・福祉の充実、改

善を求め多くの諸先輩の方々の努力によって多くの成果を上げてきたと思います。

　

しかし、昨今の国の医療・福祉の対策は後退の一途をだどっているとしか思えませ

ん。私たち難病患者にとってＱＯＬの向上は望むべきも無く、依然として病気ゆえの

差別は絶えることなく、職を追われている現実も数多く見受けられます。

　

医療の研究、治療法の早期開発、確立は是非もないことですが、病気を抱えながら

も、日々をどう充実して過ごせるかが問われています。

　

さらには、難病の患者数は年々増加しており、また高齢化問題も併せ持つ状況になっ

てきました。問題は多様化してきていると思います。

　

このような状況の下、私たちに何かできるか、何をすべきかを話し合いました。そ

して私たちが抱える問題の多くは難病患者・家族だけのものではなく、より多くの皆

様とともに考えていかなければならない問題であると気づきました。その為にはこれ

までの運動をさらに充実した内容にしようと、特定非営利活動法人の設立を思い立ち

ました。

　

２年間の学習と検討を重ね、2001年５月法人申請、８月承認、登記を完了し、新し

く「ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協議会」として生まれ変わりました。

　

これからは、さらに社会的にも信頼を得るに値する活動、相談活動を中心に、共同

作業所の設営、憩いの場の提供等を実施し、ゆくゆくは介護保険対応のヘルパー派遣

事業も手がけて行こうと思っています。

　

福祉は与えられるものではなく、当然の権利として主張すべきだと思いますが、行

政に任せるだけでなく、私たち自身も出来るところから一歩一歩前進させていきたい

と思います。

　

私たち難病患者だけでなく、いろいろな障害を持った人たち、そうでない人たち、

すべての人たちが、共に手を取り合い、真のバリアフリーの社会を目指し運動を進め

ていきます。

２－



機関紙｢しがなんれん｣に寄せて

滋賀県健康福祉部

　

次長井上

　

秀次

　

雄大なびわ湖に輝かしい新春を迎え、会員の皆様におかれましてはいかがお過しで

しょうか。

　

私は、平成13年４月に健康福祉部次長に就任いたしまして、はや１年がたとうとし

　　　

ています。
●

　　

日頃、皆様におかれましては、難病患者さんや家族の方々の心の支えとなる相談会・

講演会の開催や電話相談の実施などさまざまな支援活動に取り組まれており、これま

での永きにわたるそのご努力に対しまして、深く敬意を表する次第でございます。

　

また、昨年の８月にはＮＰＯ法人に認証され、「特定非営利活動法人滋賀県難病連

絡協議会」となられましたことを大変嬉しく思いますとともに、今後さらなる支援活

動に期待を寄せるものです。

　

さて、県では、今年度から「重症難病患者入院施設確保事業」を実施いたしました。

この事業は、入院治療が必要な重症の難病患者の方々に対しまして、適切な入院施設

の確保等が行えるように、平成13年４月に難病医療拠点病院４施設、難病医療協力

病院30施設を指定し、地域の医療機関の連携による難病医療体制の整備を図ること

を目的としています。

　

さらに、重症難病患者入院施設確保に関する各種事業を実施するために「難病医療

●こ二二？?ｔｌ門上辻で門聖二乙記こご門ごご
難病医療専門員を配置し、入転院施設の紹介、難病に関する療養相談等の事業を行い

ます。

　

安定した療養生活の確保と難病患者さんや家族の方々の生活の質の向上を図るため、

貴会との連携を図りながら精一杯取り組んでまいります。

　

また、現在、県では、各保健所において、訪問相談をはじめ、医療相談会、交流会、

リハビリ教室等の在宅療養の支援を実施しているところであり、今後もより充実した

取り組みとなりますよう努力してまいりたいと考えております。

　

難病の医療費を公費負担しております「特定疾患治療研究事業」につきましては、

平成13年４月から対象患者に「ライソソーム病」が追加され、現在は46疾患が公費

負担の対象となっております。

－３－



　

一一一方、巾町村が実施しておりますホームヘルプサービス小業、短期人所IJf業、日常

生活川只給付非叉を内容とした「難病忠者等居宅生活支援小業」につきましても、こ

の制度をできるだけ多くの方々に利JI」していただき、在宅療養生活の負川が軽減され

るよう支援してまいりたいと考えております。

　

なお、県では、健康柚祉部の本年度のスローガンを「ギラッといのち21C」と定め、

県民の「いのち」を守り、心者さんやご家族の杵様方が生涯を通じて、安心して生活

していただけるよう努力してまいりたい考えておりますし、県の難病対策についても

さらに充実を図るため、出i来る限り取り組みを進めていきたいと考えておりますので、

皆様方のご理解とごL心力をよろしくお願い申しﾄ｡げます。

　

最後になりましたが、貴会の今後の益々のご允展と公員ならびにご家族の杵様方の

ご健勝とご活躍を心よりお祈り申しIこげます。

４

卜

丿

Ｉ



現状と課題

活

　

動

　

報

　

告

　　　　

滋賀難連は1982年９月９日、６団体545名の会員で誕生しました。2001年･1月1

　　　

［I現在、10団体2,211名に広がっています。

　　　　

年間の主な活動は、日常の相談活動、年１［可開く定期総会、医療講演会、県知事あ

　　　

てに提出して行う対県交渉、各所で開催される健康祭等での署名活動（2001年も信楽
●

　

町の健康福祉祭に参加、784筆集めました）機関紙の発行、毎月開く役員会、各種行

　　　

事への参加などです。

　　　　

今年度、重点を置いた活動としてはＮＰＯ法人取得です。共同作業所を開設、難病

　　　

患者・家族のサロン開設、難病相談所の開設、難病患者を対象にしたヘルパー派遣に

　　　

向けての準備等を検討しました。

　　　　

今後の課題は、新年度なるべく早く開設したい共同作業所とサロン、難病相談所を

　　　

軌道に乗せることです。これに続く課題は、障害者や難病者の身になってお世話でき

　　　

るヘルプサービスの提供、住み慣れた所で過ごすことのできる地域づくりを推進する

　　　

ことです。

　　　　

また、長年要望を繰り返している「難病センター」の実現と難病患者が安心して在

　　　

宅で療養できるシステムを確茫させることです。

　　　　

これらの基本は、滋賀県における谷間の難病患者の実態を把梶、それに基づく難病

　　　

対策草本方針の策定です。

相談活動

　

滋賀難連の柑談活動は事務所における相談（月曜～金曜・10時～16時）と各加搬

団体の会員さん26柚こお願いして実施している難病相談、各保健所で実施される交

流会等での相談です。事務所での相談は電話が主です。相談員制度の相談員は定期総

公で委嘱します。そのほかにももちろん各加制寸|体での収り組みがそれぞれ別途され

ています。問題はそれらの相談データーの集積と資質の向卜です。そのためにも各保

健所が巾町村の保健婦対象に実施する難病研修会に難病連の相談且も参加できるよう

滋賀県と話し合っています。

ＮＰＯ法人取得

　

２年間の学習と検討を屯ね、2001年５月末法人申請、8J]木認証、登記を完ｒしま

した。何のために、ＮＰＯ法人を収得するのかの議論に、学習を含め多くの時間を屯

　　　　　　　　　　　　　　　　　

－５－



ねました。これまでの属動を振り返り、さらに社会的にも信用を得るために、視野を

広めた活動、相談活動の充実、就労の場の提供、憩いの場の提供、難病患者・家族が

地域で楽しく暮らすことのできる在宅ネットワークの樹似それに伴う在宅サービス

の捉供、それも１ヵ所だけでなく、琵琶湖を包囲するようなネックレス構想など夢は

大きく膨らんでいます。

今後の課題

相談活動の充実

　

現在は、人が３人も入れば身動きもできない事務所で、主に電話による相談を受け

ています。障害施策、福祉施策に精通した相談貝を配し、納得の行く相談に応じるこ●

とが求められています。共同作業所を開設し、その１室を相談所として開放し、将来

は社会福祉Iごや保健婦、医師などの協力を得てさらに充実させたいと考えています。

働く場所の確保

　

かねてから、各団体の会員から「働きたくても働く場所がない」「雇ってくれない」

などの問題が役員会に川されていました。難病患者のためのヘルパー派遣事業と合わ

せＮＰＯ法人収得の心接のきっかけとなったものです。滋賀県には３つの共同作業所

の形体かおりますが、服度心者を対象とした「創作型」でもなく、最低賃金保障の

「事炎型」でもない「その他や」を選びました。定員10名をめざしっっ、現在のとこ

ろ役員を中心にした6ｙ,ぐらいの通所者で出発することになります。この６名の方々

のなかには截縫を得心とする方もおられ、帽子や鞄などの小物も製作し販売する予定

です。設備（パソコンにミシン、アイロンほか）や室内の改装・改修（バリアフリー

化）には３分の１の自t二資金が必要となります。また日本財団の送迎川の車がいただ

けることになり、10％の自ｄ資金が必変になります。

　

その他いろいろ解決しなければならない課題は山積していますが、開所は2002年

６月頃にはスタートしたいと思います。

サロンの開設

　

難病者を介め障害肖‘あるいは地域の人が共に暖簾をくぐり、お茶を飲みながら、お

しゃべりを楽しみながら１日を過ごしていただける空間を作ろうと考えています。場

所は、とりあえず共同作業所と一結になっていいのではないかと思っています。

在宅サービスの提供

　

討議段階では、介護保険対応のヘルパー派遣事業をしようと考えていました。それ

がまず共同作業所から始めることになったので、次はヘルパー派遣や看護婦（士）の

　　　　　　　　　　　　　　　　　

－6－



丿

派遣事業を考えています。時間に縛られない、満足していただけるサービスを、川じ

難病忠者自身の丁で提供したいと話し合ってきました。すでに役員の４名がヘルパー

２級、介護福祉十の資格を取得し、また、その他にも協力してちょいと､Fつていただ

いている方も出てきています。体に自信はないが働いてみようという会員も出てきて

います。実現に向けて一歩一歩すすめます。

　

最後に、この２年間、夢を語ってきました。「そんなことができるの？」が正直な

ところでした。しかしＮＰＯ法人取得に向けた議論に立ち返りつつ、ひとつひとつを

進めて行けば、展望も開けてくるのではないかと思っています。

第18回滋賀難連総会風景(2001.4.28)

７



活動方針

あたらしい出発に向けて

医療･福祉の動き

　

難病対策が始まって30年になろうとしています。

　

わが国の難病対策は世界に例を見ない程俊れたものであり、多くの成果を上げてき

たことは問違いないことだと思います。数多くの難病といわれる病気の原囚究明や治

療法の開発に貞献し、心者・家族の経済的負批や不安を軽減し、早期発見.lr!期治療●

を可能にし、専門医療を受けられるようになりました。また多くの専門医も養成され

てきたといえます。

　

しかし、その難病対策も対象疾患が増え、患者数が増加するに従って主に国の側か

ら「見直し」の声が出て、’98年からは屯症・軽症に区別され、医療費の一部自己負

担の導入が図られました。これによって入院で６％、通院で拓％の医療費が減少し

たと言われています。それが必要な医療が抑制されているのだとしたら人きな問題で

す。

　

また、難病対策予算は減額される一方です。さらに受給者証の交什認定に当たって

は、コンピュータ導人により「認定適正化lf業」が実施され、国会での質問によって

も１万人の患者がこれによって認定から除外される見込みであるとされています。

　

小児慢性特定疾患でも予算獲得が難しく、制度維持のためには一部負担導人もやむ

を得ないとされていますし、耐

　

介護保険成立以来、それまでの「社会保障」という考え方が人きく後退し、「保険

原理」「自助努力」「世代間扶養」といった考え方がド流であるかのような施策への方●

向転換が行われました。これは「第２臨調」「社公保障飛礎構造改革」路線そのもの

の現われといえます。さらには「老人医療保険制度の創設」「年金改革」「医療保障制

度抜本改心」「医療法抜本改値」などによって、我が国の「社会保障」は思想も実際

もまさに崩壊の段階に大ったと訪って過八ではないでしょう。

難病連の設立当時から今日まで

　

ある日突然、原囚や治療法のわからない病気、いわゆる難病をI I告され「なぜ」

「どうして私だけが」と［|の前が貞っ暗になり、精神的、肉休的片痛のみならず経済

的、社会的困難がのしかかってきます。

　

このような状況に置かれた忠行・家族がお旺いに励まし介い、助け合おうと「独り
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ぼっちをなくそう」をスローガンにして呼びかけ、渚先輩方の情熱と努力により1984

年９月９日６団体545名の思考･・家族によって滋賀県難病連絡協議会が設立されまし

た。

　

以来、相談活動や交流会を巾心に活動し、様々な問題にも取り組んできました。一

時も早い難病の究明、治療法の確立、社会保障の充実、難病センターの設な、その他

口々の切実な要求を掲げ国や県に対し活動してきました。

　

しかし、行政の動きは先に述べたように私たちの思いとは逆の方向に進んでいると

しか思えません。人間の尊厳、生命の町厳か全てに渉って人切にされる社会の実現を

目指し運動を続けます。

　

一一方、行政に頼るだけでなく、私たち患者会自ら難病を社会全般に知ってもらい、

病気を抱えながらも楽しく、充実した生活が出来るよう啓蒙運動を広めていくことも

●

　

大切なことだと思います。

　　　

これから何をしていくか

　　　

ＮＰＯ法人設立について

　　　　

1984年設立以来、滋賀県難病連絡協議会は18年［］を迎えます。この間多くの方々

　　　

のご支援とご協力により様々な成果を上げてきたと思います。ある意味では当初の日

　　　

的であった「独りぼっちの患者をなくそう」は６団体545名の家族によって結成され

　　　

た「会」が2001年には10団体2,211名の患者・家族の組織になったことからも達成

　　　

したのではないかと思います。

　　　　

会員のみならず、広く県民への医療・福祉の相談、情報提供などにも貞献できるよ

　　　

うにもなりました。そして今、患者会運動の輪を広げていかなければならないときが

　　　

きたのではないかと思います。それはややもすると「難病患者・家族だから」とこも

●

　

りがちになっているのではないかと思うからです。

　　　　

私たちの抱える様々な困難は、本人の努力や家族の力だけでは解決できるものでは

　　　

ありませんが、昨年、滋賀県が「人権教育のための国連10年行動計画」の一環とし

　　　

て実施した「人権フェスタ」に参加して、私たちの抱える問題の多くは杵様と共に取

　　　

り組んでいかなければならないものであると考えさせられました。

　　　　

私たちは、ここに活動の糾織基盤をより一層充実させ、広く深く運動を推し進める

　　　

ため、特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）の設立を図ることにしました。

　　　　

多くの人が直面する様々な問題に対して具体的援助を図り、難病問題に関しては社

　　　

会的啓蒙と対策の前進を図り、もって医療と福祉に寄呼することを目的とし、多くの

　　　

皆様と共に前進していきたいと思います。

９



具体的活動

共同作業所の開設

　

栗東市目川にマンションの一室を借り受け2002年6J]開所を目指します。身体に

何らかの障害を持っていても普通に生活できる様な場所を提供し、入所した方々が作

業を通してコミュニケーションを図り、社会参加に向けて｢自分たちも出来るんだ｣

という自信を持ち、自立できるようにしていきます。

　

当面は、ご寄付をいただいたハギレを利川して帽トや小物、袋物などの製作を考え

ています。ゆ紙の作り方や縫製方法、ミシン掛け等初歩から教育し、腕を[lげてから

は発注を受けてそれに応えることが出来るようにしていきたいと思います。バザーや

フリーマーケット等に出品し販売していきます。

　

安定した収人を得るために、原材料の仕人れ先や、商品を置いていただける販売所●

の開拓もしていきます。

相談活動の充実

　

現在、心身障害児総合療育センター内の事務所で月～金曜日の午前10時から午後

４時まで電話を巾心に医療・福祉のご相談に応じていますが、さらに作業所の一室に

も相談室を設け拡充していきます。相談内容を充実させるため各方面で実施される研

修会等にも積極的に参加し、難病患者だけでなく広く県民の健康・福祉等のご柑談に

もお応えできるよう研鎖に励みます。

サロンの開設

　

作業所の別室に談話宰を開き、いろいろな人が集まり話し合える場所にしていきた

いと思います。お茶を飲み、将棋や碁などを楽しみながら一時を過ごしていただけれ

ばと思います。難病患者・家族の方々ばかりでなく、いろんな人が集える場所、私た

ちの考える「難病センター」のモデルと考えています。

難病センターにいて

　

ここ数年間対県交渉の時に「難病センター」の設ぐ｡を要望してきました。しかし、

未だかつて要望のト旨が理解されていないようです。「難病センター」は何も難病患

者だけの施設を考えているわけではありません。広く開放された空間をイメージして

います。そこへ行けばもちろんさまざまな疾病の矧病患者かいる、健常者といわれる

人たちも顔を出す、医者ものぞきに来る、リハビリの先生もいる、何時行っても医療

その他の相談に応じてくれる。そんな「いろいろな人々が共に話し合える場所」まさ

にバリアフリーの場所こそが「難病センター」だと思います。

　

これからも実現に向けて要望を続けていきます。
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第16回ＪＰＣ総会と国会請願行動に参加して

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

川崎妙子

　　　　

ＪＰＣ「Ｌ」本患者家測寸|体［窃議公］は、1986年結成以来活動を展開し現在43団体

　　　

約26万人が結集する団体であり、医療や福祉制度の後退、介護保険制度の矛盾をは

　　　

じめ、社会保障制度が大きく後退している今日、全国の患者･障害者･家族と于をとり

　　　

介い「ゆたかな医療と福祉」の実現をめざしていくため、これまでの運動の総括と今

　　　

後の運動方針について議論を深めていくという趣旨で、６月３出口）東京の「ホテル浦

　　　

島」にて総会が開催されました。

●

　　

滋賀難連からは大島会長と川崎妙r･が出席しました。午後１特30分より2000年度

　　　

の活動報告、決算報告、2001年皮活動方針案及び予算案の提案かおり原案辿り可法

　　　

されました。

　　　　

2000年度の活動報告では、仄療費抑制策の強化のドで難病対策はこれまでの方針

　　　

を人きく転換し、重症忠行のみを対象とする限定的な施策へと大きく変わろうとして

　　　

います。私達は他の患者団体と連携し、医療保険制度の改悪とともに公北負批制度見

　　　

直しの動きを阻止する事が屯要な課題となっています。こうした中でＪＰＣの新た

　　　

な運動と組織の強化が会内外から期待されている事を確認しました。

　　　　

2001年度の活動方針案としては介護保険の成立によって今までの「社会保障」と

　　　

いう考え方が後退して「保険原理」「自助努力」「世代間扶養」といった考え方が社会

　　　

の1ﾐ流であるかのような施策への方向転換が行われ、我が国の「社会保障」の思想も

　　　

実際もまさに崩壊の段階に大ったと討っても過言ではないかと思われます。

　　　　　

「ＪＣＰは変わります」と宣」した2000年度の活動方針を引き続き掲げ、１つず

　　　

っ実践し発展させていくこと、又肖而する具体的な課題として、小児慢性特定疾患を

●

　

含め、受診抑制を招いている医雄北の自己負担導人に反対し、特定疾忠のコンピュー

　　　

タ判定の「適正｡化且

　　　　　

「難病特別対策推進事業」「難病患者生活支援促進事業」「難病忠者等川宅支援事業」

　　　

等を整理、統合して諸事業をもっと有効なものにするための国への働きかけを強める。

　　　　

等々の採択がなされ「人間の吟厳、命の惇厳を守るために運動していくことを決意

　　　

する」という総会宣言をし、終ｒしました。

　　　　

翌６月4「1（月）衆議院第２議員会館第１会議童で請願集会かおり、令国85万筆（滋

　　　

賀県23,536筆）の署名が集まりました。

　　　　

参議院議員の今井登・山ド八洲人（民十｡党）、小池昆（共産党）、衆議院議員児|ﾐ健

　　　

次・中林よレf（共産党）の各氏が激励に駆けっけて下さいました。メッセージも多

　　　

数の議員からあり、近畿地区では山几勉り||端達人（民主党）議員から頂きました。

　　　　

11時から請願行勁にうっり、滋賀、京都、近畿比例区選出の衆参両院の国会議員
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に紹介議員になって頂くようお願いに回りましたが議員のほとんどが不在で秘書の方

に請願書を手渡しました。しかし、公明党と自民党議員は「党の方から指示がきてい

るので」という事で受け取ってもらえませんでした。大変残念な事です。

　

機密費や特殊法人の役八の時給、月給ではなく時給が43万円とかテレビで見まし

たが、そんなところに税金を使い私達弱者の福祉を切り捨てるという現実を考えると

暗澄たる気持ちになります。

　

私達をとりまく環境が変わりつつあり、社会保障制度が後退する今、なおさらJ p

Ｃの活動が重要になってきた事を切実に痛感しました。

J P C 2001 年度方針

12
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平成13年度社会福祉施策に対する

　　　　　

要望と回答
◆平成12年10月13日吻、滋賀県知事に平成13年度福祉施策に対しての要望書を提出し

　

ました。

　

県より健康福祉部長をはじめ関係各課より９名、滋賀難病連より12名出席。

　

８項目の要望事項について「切実な問題」として話し合いました。

◆平成13年３月19日（月）、滋賀県健康福祉部長より、さきの要望書についての回答があ

　

りました。

　

県より健康対策課長をはじめ８名、滋賀難病連より11名出席。

　

要望の項目別に関係各課より回答による説明を受けました。

滋賀県難病連絡協誰会長

　

様

７Ｖ

滋健第

　

４

　

７

　

６

　

号

平成13年(2001年)3月19日

滋賀県健康福祉部

平成１３年度社会福祉施策に対する要望について（回答）

澗

W･-----･･〃」

　

平素は、本県の健康福祉行政の推進に格別の御協力を賜り、厚くお礼申し

上げます。

　

さて、平成１２年１０月１３日付け滋難連第９号により要望のありました

このことについて、別添のとおり回答します。
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２

以ﾄﾞ、要望と回答を併せて報告いたします｡二内は川谷。

指定居宅サービス事業実施に伴う場所の提供について

　

介護保険がスタートし、さまざなま問題が出てきていることが、会員や新闘報

逆から伝えられています。なかでも、訪問介駿や看駿において患行や利川行の皿

場に茫つおllt話をしようとすると、時間の壁に阻まれて、落ち着いた気持ちで、

病気の悩みに耳を傾けたり、情報を提供することが困難になってきているといわ

れています。私たち難病患者のなかには、治癒する希望が見いだせず、長い闘病

生活に、友人や家族からも疎まれ、生きる希望さえもてない者もいます。難病に

理解か持て、その茫場になった介護や看護ができるヘルパーや乃護婦巾が親身に

なってお世話することが求められています。当協議会では肖而訪問介護をスター

トさせたいと検討を重ねています。これの実現には場所の剱保が最も人切です。●

難病連の事務所と併設することが運営する上からも、経済的にも望ましいと考え

ています。どうかこれが実現できますよう格別のご配慮を心からお願いします。
- r - - - - - ＝ - -

　

貴公が計両しておられる指定川宅サービスに該当する訪問介護、いわゆる指定

訪問介護i卜業は、難病患者以外の人も対象となることから（ＮＰＯ法人であるこ

とを除けば）既存の他の法人が行う指定訪問介護事業者と同等に位置づけられる

ものであり、貴会が計画中の指定訪問介護事業のみを対象に公有資産の貸付等を

行うことは困難です。

　

また、介護保険法による指定訪問介護を行う場合には、lμ業運営を行うため必

要な広さのが用区画を設ける必要があり、その町川区肉を使川しうる柚限を証す

る､IF類汀l己所有の場合には登記節騰本等、賃貸借の場合は肖該契約μのりＯ

の提出が必要とされています。

　

現在、貴会が事務局を設置しておられる心身障害児総合療育センターについて

は、事務局として公行財産の使用を許可されているものですから、指定訪問介護

嘔業の基準に合わないため、指定訪問介護事業の事務所を併設することは困難で

す。

難病患者の医療・福祉のネットワークの構築について

　

滋賀県ドの難病患者の多くは、県ドの医療機関には専門1欠がない等の理山で他

府県の医療機関で治療を受けており、一寸]も早く地元の信頼できる医療機関で治

疸ができることを望んでいます。私たちが期待する難病医療は、拠点となる病院

を配置し、それを中心として琵琶湖の川りに連携して治療できる連携病院をめぐ

らし、ホームドクターと協力して治療に当たるシステムを構築してほしいのです。

そうして滋賀県民が自分の住む地域で安心して療養生活が送れるようにするため

には、医療と保健が一体となって取り組まれないと実をllげることが出来ません。
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その為には、健康福祉センターの役割が重要です。難病患者が生きる希望をもっ

て、住み慣れた地域で暮らし続けられるために、医雄機関と健康福祉センター、

患者・家族がネットワークをつくるり連携する必要があります。このような構想

がすみやかに実現できるよう強く希望します。
一 一 一 一 一

　

県では、平成13年皮から｢重症難病患者入院施設確保'Jf業｣の実施に向け、準

備を進めてまいりましたが、平成13年度予算の確保についても口処が立ったとこ

ろです。

　

この事業は、病状の悪化等の理由により、居宅での簾養が極めて困難となった

難病患者の方々に対して、適時に適切な人院施設の確保が行えるよう、1次医療

圈ごとに難病医療協力病院を指定し、その巾から、難病に関する拠点的な役割を

担う病院として難病医療拠点病院を指定して、地域の医療機関の連携による難病

医療体制の整備を図るIJ｣T業です。

　

この事業を円附に行うために、拠点病院、協力病院等の関係機関で構成する難

病医療ネットワーク協議会を設置し、そこに難病医療専門員を１名配置して、難

病患者さんからの人院等の相談や拠点病院、協力病院との連絡調整、健康福祉セ

ンターへの支援要砧などを行う予定です。この事業の推進によって、難病患者の

方々に対する県内における難病医療体制の整備に一川努めてまいります。

３。滋賀県難病センターの設置について

　　　

現在の医療をしても治癒するあてもなく、「1々悶々として暮らしている難病忠

　　

者や家族の「拠り所」は、医療や福祉の相談、情報交換、医療機関・福祉センター・

　　

自治体との連携、さらに在宅患者を支援するネットワークの中心的な役割を果た

　　

す「難病センター」です。患者と家族が主人公となる医療・福祉推進のシンボル

　　

としての滋賀県難病センターの設立を切に要望いたします。

４

　

新たに「滋賀県難病センター」を設置することについては困難でありますが、

健康福祉センターが実施します各種事業や来年度から実施予定の重症難病患者人

院施設確保事業等の推進により、医療・福祉の相談等の支援に努めますとともに、

難病患者の皆様により安心して療養生活を送っていただけるよう、医療機関、市

町村等との緊密な連携を図りながら、難病対策lf業の推巡に努めてまいります。

保健婦等の難病研修の実施について

　

難病相談の充実について要望します。難病連の収り糾む相談活動や健康柚祉セ

ンター、巾町村での相談、医療機関での相談などいろいろありますが、患者・家

族にとっては、何れの場合でもわらおも掴む思いで相談に見えます。それらの相

談に的確に答えることは当然のことですが、川常の研鎖なくして川来るものでは
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５

ありません。そこでお願いですか、健康福祉センターや巾町村の保健婦さんの研

修に力を入れてほしいのです。そこに病院のＭＳＷやＳＷ、難病辿の相談貝も参

加させていただき共に学び、各部署で大いに活躍すれば、単に難病に限らず、県

民の健康・福祉にも寄与するものと考えますが、滋賀県のお考えをお聞かせドさ

い。先般人津市民病院の難病に対する取り組みについて懇談する機会を得、やっ

と滋賀県にもこのような医療機関が生まれたのだと励まされました。会議室など

も大いに利川させていただけるととのお言葉に参加者一同感激し、励まされまし

た。

　

健康福祉センターの保健婦を対象とした研修については、毎年国が実施してい

ます研修に担当保健婦を派遣して、難病の看護および生活指導等についての知識

や技術の修得に努めています。

　

市町村保健婦を対象とした研修については、各健康福祉センターごとに実施し

ており、研修についても介護保健に関するテーマをとりあげるなど、ニーズにあっ

た内容になるよう配慮しながら、難病対策従事者の確保と資質向上に努めていま

す。

　

また、病院のＭＳＷ（メディカルソーシャルワーカー）、ＳＷ（ヽノーシャルワー

カー）、難病連絡協議会の相談員の方々につきましても参加していただけるよう

配慮していきたいと考えています。

　

今後もさらに難病対策従事者に対する研修会の充実強化に努めてまいります。

健康福祉センターの機能充実について

　

健康柚祉センターでの難病対策の取り組みについては、努力をされているとこ

ろですが、より充実した施策の推進を要望します。２．でも触れましたが、医療

と保健、患者・家族のネットワークの核となって、各々のケースにチームを作り、

それが機能するように指導する役割となるのが健康福祉センターの保健婦さんで●

あろうと考えます。新年度にはより充実したきめ細かな対応ができるよう、体制

強化と財政の裏付けをお願いします。

　

各健康柵祉センターにおいては、在宅療養支援計画策定・評価lμ業、訪問柑談

串業、医療柑談Iμ業、訪問指導（診療）事業等の難病対策推進事業により、患者・

家族の療養llの不安の解消を図り、在宅においても安心して療養生活が送れるよ

う取り糾んでいるところです。

　

今後も健康福祉センターが、医療機関、市町村、患者・家族の方々と

携しながら、難病忠者さんのＱＯＬ（生活の質）の向上をめざして、一

のニーズに合った支援が行えるよう努めてまいります。
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６

７

難病患者の就労について

　

難病患者の雇川促進についてのお願いです。病状が固定しないなどの理山でしょ

うか私たち難病心者が就職するには困難をきわめています。仮に就職できても病

名を臥せつづけ、何時知られるか分からないと体を無理しても働くことになりま

す。私達も体力に合った仕事がしたいのです。何とか難病患者が意欲をもって仕

事ができるようにしてドさい。

　

障害者雇川問題については、従来から関係機関に対し、雇用促進を呼びかける

などの充実に努めていますが、今後も、難病患者の方々が一人でも多く働く機会

が得られるよう啓発に努めてまいります。

　

また、滋賀労働局との滋賀県障害者雇用連絡協議会の場において、県内の公共

職業安定所でのきめ細かな職業相談や職業指導が受けられるよう要請するととも

に、滋賀障害者職業センター等関係機関とも連携を図り、就職にっながるよう努

めてまいります。

身体障害者短期入所について

　

身体障害者の短期人所事業は、県下の三施設において実施されていますが、大

津市の難病患者で重度の身体障害者が施設を利川するには遠方のため、本人の体

力が持ちません。市内の近くの病院を対象施設にしてドさい。病院なら安心でき

ます。

　

医療法の改正により、病院または診療所を開設する医療法人が第２種社会福祉

事業の一部を行うことができるようになり、身体障害者短期入所事業を実施する

旨届け出を行った医療法人に対して、市町村は事業の一部を委託して実施できる

ようになりました。

　

また、難病患者等短期入所事業は市町村が委託する医療施設において実施され

るものです。

　

このように医療施設における短期人所事業が制度L可能であるにもかかわらず、

現に医療施設に短期人所lf業を委託して実施する巾町村は極めて少ないのが現状

であり、その一囚として、巾町村に対する事業内容（医療施設に短期人所ilf業を

委託できること）の周知に不十分なところもあったかと考えられましたので、県

から市町村の保健部局および障害福祉部局に対し、改めて事業の推進をお願いし

たところです。

　

医療施設における短期入所事業の実施については、委託を受ける側にも施設運

営や経営の而でそれぞれの事情があり、調整を要する課題もあるかと予想されま

す。県としましては事業の実施状況に注意を払い、市町村や医療施設の事情を伺

いながらその調惟に努めてまいりたいと考えています。
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８

各患者団体からの要望

（てんかん協会滋賀支部）

　

・毎年要望しています「レンノックス・カストー症候群」と「乳児重症ミオクロ

　　

ニーてんかん」の医療賞を、まず滋賀県中･独で公費対象疾患に加え併せて国に

　　

対して要望してドさい。

（膠原病友の会滋賀支部）

　

・「シェーグレン症候群」の児童が大人になることにより対象から除かれますが、

　　

大人になっても完綸するとは限りません。年齢制限を設けず、まず県単事業と

　　

して実施して下さい。

(スモンの会滋賀支部)

　

・現在実施されているスモン患者に対する採暖費の増額をお願いします。

(リウマチ友の会滋賀支部)

　

・国立病院にリウマチ科を設置し、国公立のすべての病院にリウマチ科を開設す

　　

る事と共に、専門医を養成して下さい。

　

・介護保険制度において、リウマチの特性である痛みと変形、口内変動する症状

　　

などを充分に考慮してドさい。

(てんかん協会滋賀支部)

　

小児慢性特定疾患治療研究事業は、治療が長期間にわたり児童の健全な育成に

人きな支障となるため、治療研究事業を行い、その医壊の確立と普及を図ること

を目的としているものであり、国が定めた対象疾患を公費負担の対象としており

ますことから、県が甲｡独で対象疾患を増やすことは困難であると考えます。こう

した治療研究等は全国レベルでの事業でありますことから、国に対しても継続し

て、対象疾患の拡大について要望してまいります。

（膠原病友の会滋賀支部）

　

「シェーグレン症候群」については、現在小児慢性特定疾患治療研究雅業の対

象疾患となっていますが、この事業は児童の健全育成を目的としておりますので

年齢制限をせざるをえない状況となっています。

　

また特定疾患治療研究事業対象の疾患としては、国が定める疾患を公費負担の

対象としていることから、県が単独で対象疾患を増やすことは困難です。

　

なお、国に対しても継続して、難病対策の充実強化について要望してまいりま

す。
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（スモンの会滋賀支部）

　

スモン障害者採暖費補助金については、灯油価格の変動により補助金額の引き

上げを行ってきたところです。

　

灯油価格は最近上昇の傾向を示しているものの、補助金額を現行額に改定した

当時（平成５年灯油価格に雌づき平成６年度から改定）と比較して低位の推移で

あることから、直ちに採暖費補助金額を引き上げることは困難です。

　

今後、灯油価格の動向も思案にいれながら検討していきたいと考えております。

　　

（参考）

　　

補助金額の推移

　　　　

昭和53年度

　

20,000円（制度開始）

　　　　

平成元年度

　

26,000［I］

　　　　

平成３年度

　

31,000円

　　　　

平成６年度

　

33,000円

　

（リウマチ友の会滋賀支部）

　

・リウマチ科の設置と専門医の養成

　

県では、難病の方をはじめ全ての県民の方々が、いつでも安心して、病状に応

じて必要な施設で適正な医療を受けていただけるよう、機会あるたびに各病院等

に働きかけているところであります。

　

リウマチ科の段置については、診療分野の専門化に伴い、平成８年８月の医療

法施行令が改IKされ、新たにリウマチ科等の標榜診療科名が追加されたところで

す。

　

県内でリウマチ科を標傍している病院は、平成９年で３病院であったものが、

現在６病院で標傍し、そのうち、公的公僕病院は２病院となっています。

　

リウマチ科の開設については、今後とも働きかけてまいりますが、病院の組織

体制等により困難な場合もあります。

　

また、県立成人病センターについては、ドに、がん、心疾忠、脳血管疾忠の３

大生活習慣病を中心とした高度専門医療を提供するための基幹病院としての役割

を担っております。

　

このため、リウマチ科を標傍して専門医を配置することはしておりませんが、

リウマチ性疾患の患者さんが来院された場合には、症状のレベルによりますが関

連科で対応をしており、また難しいものについては、専門医の配置された病院へ

紹介も行っております。

　

なお、リウマチ科を設置することは、現在の外来の状況では、診察室、医師、

看護婦等ハード・ソフト両面からも対応が困難であると考えられます。

　

専門医の養成については、県独自の施策では困難なものであり、国に対し難病
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医療の対応強化の一環として今後も働きかけてまいります。

　　

（参考）リウマチ標傍病院

　　　　　　

中山病院、山田整形外科病院、済生会滋賀県病院、草津総合病院、

　　　　　　

甲賀病院、甲西リハビリ病院

　

・介護保険制度

　

介護保険の認定については、利川者にどの程度のサービスを行う必要があるか

を判定するものであり、その基準については全国一律に客観的に定められている

ところです。

　

この介護認定は、市町村の認定調介による利用者の心身の状況等をきめ細かく

調査し、コンピュータによる一次判定を原案として介護認定審査会で利川者に対

する主治医の意見書、認定調査での特記事項もあわせて、最終判定が行われるこ

とになっているところであります。

　

このため、県では、引き続き認定調査員や審査会委員の資質向|こを図るための

研修会、さらには主治医に対する意見占作成の説明会を開催するなど、市町村で

の認定事務が適正に行われるよう支援していくこととしています。
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みなさんとの出会いを通して

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

湖南地域振興局地域健康福祉部（草津保健所）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

保健婦岩木葉子

　　　　

みなさん、こんにちは。平成８年３月に、草津保健所管内のパーキンソン病のみな

　　　

さんから「月に１［り］、同じ病気の仲問と集まりたい」という声が挙がり、パーキンソ

　　　

ン病患者・家族の会「らくらく会」が結成され、今年で５年目をむ迎えます。その間、

　　　

私はたくさんの方とお会いすることができ、同じ病気を持つ仲問の大切さをみなさん

　　　

から教えていただきました。パーキンソン病は、自分の意志に関係なく手足がふるえ

　　　

たり、筋肉が硬くなって動きが鈍くなるなどの症状が現れる進行性の病気です。しか
●

　

し「らくらく会」において、みなさんから日頃の生活の様子などたくさんのお話を聞

　　　

かせてていただく中で、毎日リハビリに励まれたり、趣味をお持ちになって明るい気

　　　

持ちでおられるなど、病気を抱えながらも自分を大切にした生活を送っておられるこ

　　　

とを知りました。らくらく会に参加されている方は「ここでは何でも話せる」「ここ

　　　

に月１回来るのが楽しみ」と笑顔で話され、仲間の存在かおるからこそ、お互いに励

　　　

ましあい、前向きに生活されているのではないかと感じています。「パーキンソン病

　　　

と診断されたとき、頭が真っ自になった。でも、落ち込んでいても始まらない。自分

　　　

だけじゃないんだと思って前向きに頑張っているんや」と話してくださった､j‘葉は、

　　　

今でも胸に深く残っています。

　　　　

また、もっと多くの人に、同じ病気の仲間が頑張っている姿を伝えていきたいとい

　　　

うみなさんの強い思いがあり、今年度、新聞「らくらく」を発行されました。その紙

　　　

面には「病気になったことは決して良かったことではないけれど、病気があったから

　　　

たくさんの方々と知り合えたことに感謝している」という言葉があり、これも強く印

　　　

象に残っています。

●

　　

パーキンソン病だけでなく、そのほかの多くの難病のみなさんも、一人で悩みを抱

　　　

え込むことなく、病気とうまくっきあいながら、その入らしい生活を送れることが大

　　　

切です。そのためには自分の病気をよく知り、悩みや心配事を打ち明けられる場が必

　　　

要となります。今後も、難病辿絡協議会の方のご協力を得ながら、氏療講演会や相談

　　　

会・交流会の場を提供させていただき、みなさんがよりよい生活を送ることができる

　　　

よう努力していきたいと思います。

ご
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皆さんの会に励まされています

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

大津健康福祉センター

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

保健婦山本容子

　

特定疾患の申請窓口は、健康福祉センター（保健所）健康福祉推進課（他の所は、

平成13年４月から地域振興局に名前が変わっています）にあります。毎目、新たに

申砧される方や医療機関の変更などで、何人かの方が申請に来られます。

　

窓L」に申請に来られた方々の相談を受けておりますと、「同じ病気の大はたくさん

いるのでしょうか｡」「どの様にされているのでしょうか｡」など、質問をされること

がよくあります。初めて聞く病気であり、「lﾆ治氏には説明を聞いたけれど…」と不

安でいっぱいのご様子です。

　

数が多いとはいえない病気もあり、同じ病気の方に巡り会う機会はあまりないよう

です。

　

そのような時には、゛しがなんれん″の冊fをお見せし、活動を紹介させていただ

いています。自分だけではない、ということに、少し表情がほっとする様です。

　

おひとりで悩んでいる方々に、少しでも、杵様の声を伝えられたら、と思っていま

す。

　

また、病気を持ちながらも毎日生活され、また会の活動をされている皆様や、介護

をしながらそれを支える家族の杵様を知ることは、担当保健婦として生きる事を学ば

せていただくとともに、人きな励みになっています。病気を持ちながらも、大を思い

やり、前向きに生活しようとする嘔ができるという希望を感じさせていただいていま

す。

　

人津健康福祉センター事業としては、家庭訪問やパーキンソン病患者医療相談会、

介髄小脳変性症患者医療相談会を実施しています。

センター保健婦としての活動はまだまだ微力ですが、努力していきたいと思ってい●

ます。
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特定非営利活動法人滋賀県難病連絡協議会誕生に あたって

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

森

　

幸子

　　　　

難病と宣告され、原因も分からず治療法も確立されていないと知らされたとき、誰

　　　

もが苫しさと不安に打ちひしがれます。そんな患者・家族がお皿いに励まし合い助け

　　　

合おうと1984年９月９口滋賀県難病迪絡協議会を結成しました。以来、「ひとりぼっ

　　　

ちの患者をなくそう」と呼びかけ、医療や福祉の情報を集め、相談活動に力を入れ、

　　　

また交流の場を作ってきました。活動を続ける中で、めざましい医学の進歩はあるも

　　　

のの、難病の患者数は増え続け、高齢問題も併せ持つようになりました。直面する多

●

　

くの困難をどのようにすれば解決できるのか、県への要望や国会請願として関連団体

　　　

と連携を持ち訴えてまいりました。しかし、社会状況はますます厳しくなり財政困難

　　　

という理由で、私たち患者・家族の牛｡活に医療・福祉の後退とも言える人きなしわ寄

　　　

せが押し寄せてきています。

特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）とは

　

杵さんはＮＰＯという言葉をお闘きになったことがお有りでしょうか？

　

英語では

Non Profit Organization、非営利組織もしくは民間非営利糾織と訳されます。 199

8年12月「特定非営利活動法人法（ＮＰＯ法）」が施行されました。この法律によって

これまで任意団体だった組織が「特定非営利活動法人」という法人格を取得する道が

開かれました。法人となれば、契約や財産管理が法人名義で行え、組織としての社会

的仁川度も高まり、情報量も増え、活動展開や運営がしやすくなります。 ＮＰＯ法人

は行政や企業に並ぶ第３の社会組織として、幅広い分野での役割が大きく期待されて

いるのです。

今、特定非営利活動法人（ＮＰＯ法人）取得へ

　

私たちは長い時間をかけＮＰＯについて学習し、色々な施設への見学など検討を重

ねてきました。そんな中、私たちを収り巻く社会状況は、医療制度改革や介護保険の

諸問題、特定疾患の難病患者一部負担導入そして難病忠者認定適lﾄ化問題と次々に拘I

し寄せられ、より厳しくなってきています。会員内外より寄せられる声は深刻で、そ

の多くは私たち難病患者とその家族だけで解決できるものではないことを痛感してき

ました。そして今までの活動の中で、一人の力は小さくてもその力を合わせれば人き

く、困難な状況を変えることが出来るという実績も上げてきました。今まで一つの民

問団体として活動してきた私たちは、より充実した活動を進めるために、法人組織と

なることが今必要であると考えました。私たち当事者が難病を取り巻く問題に取り糾

んでいかなければ何も良くならないのです。私たちは難病に関してはプロなのですか
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りＯ

設立総会から法人格取得に向けて

　

2001年４月28日、人津巾民病院大会議室において特定非営利活動法人滋賀県難病連

絡協議会設立総会を開催しました。今までの活動の組織的基盤をより一層確々!し、患

者・家族だけでなくより多くの皆さんと共に取り絹んでいける組織戸して、新たに生

まれ変わることを決議いたしました。

　

私たちは難病を抱える忠者本人や家族の集まりです。その口その時の体調に左右さ

れ思うように活動が進まないことも度々あります。ＮＰＯと言ってもやはり法人。定

款など様々なことを定める中で、中には厳しい条件もありました。でも私たちはこの

体が資本です。無理をして病状を悪くしては何にもなりません。私たちの会の目的に

合うよう、活動を広く深く自山に進められるよう、一つ一つに考慮して取り決めてき●

ました。５月28日県に設立認証に向けての申請を行い、各書類を提出しました。３ヵ

月の縦覧期問が始まり、当初予定に大きな変更もなく、８月27口滋賀県知事より認証

をいただきました。同口、法務局への法人設立登記を行い「特定非営利活動法人滋賀

県難病連絡協議会」が誕生しました。

今後の活動

　

平日の毎日事務所を開け、電話や訪問による相談活動を続けてまいりました。 1996

年からは事務所も公的施設内に持つことが出来、活動はより充実したものとなってい

ます。寄せられる相談は皆さんの声であり、私たちの活動の基盤となるものです。こ

れら相談内容の一つ一つを検討し解決の糸口となる活動を進めていきたいと思ってい

ます。

　

法人となり活動を進めると言っても、どこかから資金が湧いてくるものではありま

せん。むしろ情報公開や占類提出の必要性などのため事務量は増え、運営は目の回る

?F6”j‾･ブもヽ活や譜?謁見広<m^'n-ヅヤ,私門門後Ｊ≒層゛y●
蒙にも力を入れ、より多くの皆で取り組むことの出来る活動にしていきたいと思って

います。医療や福祉の問題に加えて、誰もが安心して暮らせる社会を願い、患者の生

命･生活･人生全体のＱＯＬ（クオリティ・オブ・ライフ）の実現、さらなる向上を目

指して活動を進めていきます。

　

難病の問題は難病忠者だけの問題ではありません。医療や福祉、学校、就職、結婚、

高齢などこれらに関わる問題は、難病患者でなくても何かに困ったとき必ずぶつかる

大きな壁となっています。暮らしやすい社会となるためには杵さんの力が必要です。

あなたに出来る色々な形の協力がありますのでどうかご協力下さい。そしてこの機関

誌を他の誰かにも是非読んでいただいてください。人きな輪、大きな力の結集にしま

しょう。もっと皆が暮らしやすくなるはずです。
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しがなんれん作業所の経過と意義

　

これまでわが川では、長い問、病気は「佃人の問題として、

の道を捜し求めることを強いられてきました。

　

中西正弘

自己責任として」治療

　　　　

このことは今でも変わらず、特に最近の医療保健行政は、難病患者への医療費一部

　　　

負担の強行に見られるように、一層個人の貢任に転嫁する方向が強まってきています。

　　　　

こうした状況の中で、治療法も原囚もわからず、原囚が究明されても治療法が確ｌ

　　　

していない難病患占･にとっては、現在の医療をしても治癒するあてもなく、口々悶々

●

　

と地域からも、巾には家族からも孤しして生活せざるを得ない状況に置かれています。

　　　　

滋賀県難病辿絡協議会では、こうした状況を少しでも軽減・改再すべく、度屯なる

　　　

役員会や総会の決議を経て、ＮＰＯ法人格を収得することを決定しました。

　　　　

また、一方難病心行は、これまで長い間社会的に「病行」として日火療モデル」と

　　　

してしか昆られてきませんでした。

　　　　

それ故、行政施策にしても「医療保健モデル」として扱われ、不|･分な日火療保健

　　　

的アプローチ」しか受けてきませんでした。

　　　　

滋賀県難病辿絡協議会が結成された昭和59年９月肖初は、こうした「医療保健的

　　　

アプローチ」すら殆ど実施されていないという杵無に等しい状況でした。

　　　　

結成肖初の活動・運動は、肖然のこととして「医療保健的アプローチ」の拡充が中

　　　

心的な課題でした。

　　　　

しかし、結成以来17年を経過する中で、運動の発展や寄せられる相談内容の変化

　　　

や社会状況の変化に介わせ、運動の方向を模索しなければならない状況が生まれてき

　　　

ました。

●

　　

それは、今声だかに進められている「構造改やl」により、国が「分権化の名のもと

　　　

に」社会福祉のあらゆる分野から責任を撤退させ、地方とりわけ「巾町村へ権限を移

　　　

行する」という状況が生まれてきたことと、私辻の運動が弱点としてきた「難病患者’

　　　

も『病者』である前に、地域で生活する一人の『生活者』であり一巾民である」とい

　　　

う視点です。

　　　　

これまでに「患行」運動に力点が巴かれ、行政施策も「医療サイド」からの乱l卜し

　　　

か亜要視してきませんでした。

　　　　

ＮＰＯ法人格収偲にあたって、定款として「どのような･μ業を展開するのか」が論

　　　

議となり、難病心嗇も「一人の生活者」として、これまで収り糾みの弱かった「社会

　　　

福祉モデル」として「福祉的アプローチ」を視点とした収り組みの必要件が論議され、

　　　

その一一一つとして共川作業所の設置・運営が収り卜げられることとなりました。

　　　　

難病患肖･に対する「福祉的アプローチ」は、全国的な運動の目標としては早くから
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掲げられてきましたが極めて貧しい状況にあります。

　

ようやく国も重い腰を卜げて「難病患者等川宅生活支援事業」として、「ホームヘ

ルプサービス事業」「短期人所雅業」「日常生活川具給付事業」を平成８年引」に各祁

道府県知事宛に通知しました。

　

しかし、残念ながら難病辿が実施した、県内50巾町村へのアンケート結果からも

分かるように、殆どの巾町村がいまだ実施の段階にはありません。

　　

「福祉的アプローチ」は、制度的にも未整備な状況にあり、まして共同作業所は障

害者を対象とした制度はあっても残念ながら難病患者を対象にした制度はありません。

　

全国的に見ても、障害者共同作業所に難病患者で障害者丁報収得者が入所して利川

していることはあっても、難病患者を対象として設置運営する共同作業所は杵無の状

況です。

　

制度になく、全国的にも例のない共同作業所設胃に肖たっては、

祉課、出先としての湖南地方振興川、単津保健所、栗東巾柚祉課、

ど多くの皆様の助ぷ'や指導を受けました。

これまで県障害福●

なかよし作業所な

　

特に市制間近の栗東町には、お忙しい中、度々訪IM］し親切に対応していただきまし

た。

　

作業所設置に肖たっては、既存の障害者共同作業所の運営要綱に従って開没叩備を

すすめることになります。

　

制度は初めからあるものでなく運動の中から生まれてくるものです。

　

障害者于帳取得者だけが利川できるという現行制度で出発することになりますが、

丁･帳がなくても多くの難病患省が、「もう一つの拠り所」として気軽に利川できるも

のにしていきたいものです。

　

難病患者も地域で生活する一人の生活者として、生まれ育った地域で豊かに安心し

て牛｡活できるよう共同作業所が地域づくりの拠点となるよう暖かく見守っていきたい

と思います。

　

最後になりましたが、場所をご提供頂いた私たちの川川である奥村ひさ子さんにみ●

なさまとともに感謝したいと思います。
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難病患者等居宅生活支援事業とは

　

この剌業は、平成８年６月26日付で、肖峙の厚心省保健医療局長名で各都道府県

知事宛に出された通矢|ド｀難病患者等居宅生活支援li業の実施について″で行われてい

る’μ業です。その後、3［ulの改正を経て現在にヤつています。

　

その概要は、

　

＊本事業の目的

　　

・わが国の難病対策は、昭和47年10川に策定された「難病対策要綱」によって、

　　　

①調合研究の推進

　

②医療施没の整備

　

③医療北の自ｄ負担

　

④地域における

　　　

保健医療福祉の充実･連帯の４つを柱として進められてきた。

　　

・平成７年12月18「」、総理府障害者･対策推進木部が作成した「障害者プラン」

　　　

において、難病患者に対する介護サービスの提供の推進が位I置付けられた。

　　

・平成７年12月27日、公衆衛生審議会成人病難病対策が門委員公最終報告にお

　　　

いて、⑤番目として「ＱＯＬ（生活の質）の向llを目指した福祉施策の推進」

　　　

が提言された。

以卜のことから、「難病患者等の居宅における療養生活を支援することにより、難病

忠者‘等の自立と社会参加を促進するため、本剌業を平成９年Ｕ」１日から実施するの

で、都道府県知事は、市町村に川知徹底を図るよう指導されたい」というものでした。

　

＊本事業の２つの柱

　　　

①広報等による川知徹底……li/IHllヽt6ま、広報等で’|r業の趣旨、内容、利川手

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

続き等について川知徹底を図り、その理解と協

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

力を得るよう努めること。

●

　　　

②対象者の把握………………iffufrl･lgま、柚祉'lf務所、保健所、医療機関、訪

問看護ステーション及び民生委付等の協力を得

て、対象となる心者の把梶に努めること。

＊木肌業の種類

　　

第１

　

ホームヘルプサービス小業

　　

第２

　

短期人所事業

　　

第３

　

日常生活用具給付lμ業

　　

第４

　

ホームヘルパー養成研修小業

滋賀県下50市町村に実施状況について調査を依頼した結果

　

平成12年11月Ｏ市のある難病心者の家族から、看護疲れからヘルパーを派遣して
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もらえないかとの電話相談が滋賀難辿事務J.jにありました。早速、Ｏ｢l｣に問い介わせ

たところ、実施していないことが判明しました。その理山を尋ねたところ、保健所の

協力が得られず、対象が把握できないので予算要求ができないとのことでした。役は

会ではことの屯人性に鑑み、幕れも押し詰まった平成12年12月25日、滋賀県ﾄﾞ全

市町村に実施状況の調査を発送しました。

　

＊調介の概要

　　　

・調査項目

　

１．本事業を実施しているかどうか。

　　　　　　　　　

２．広報等で周知したかどうか。

　　　　　　　　　

３．自治休独自の難病対策を実施しているかどうか。

　　　

・調査期間

　　

発

　

送

　　

平成12年12月25日

　　　　　　　　　　　

回答希望

　　

平成13年１月15日

（凋介結果 ・回答希望口までに回答をいただけない自治体には、何度もお願●

いし、３月に入り50全ての市町村から回答が得られました。

　　　　　　　　　

・事業実施自治体

　　

14

　　　　　　　　　

・申請があれば実施する

　　　　　　　　　

・自治体単独の難病対策

＊今川の調杏で分かったこと

　　

内広報で周知

　

４自治体

21自治体

彦根巾のみ

・「広報等による周知徹底」といわれているにもかかわらず、広報等で川知徹底

　

したと回答されたのは４自治体のみであった。折角の施策が難病患者・家族に

　

知らされていない。

・事業実施自治体は14白治体、巾請があれば実施する21自治体とあるが、川知

　

できていない。つまり患者・家族は知らされていないのだから申請のしようが

　

ない。

・対象把捉等で自治体は困っている。『保健所は対象者を把握していても、巾町

　

村への情報はなく、需要のつかみようがない』『制度の説明もなく、広報等の

　

検討がしにくい』などの声が寄せられ、滋賀県の指導にも問題がないとはいえ●

　

ない。
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今年も゛おうみ市民活動屋台村″に参加

2001年９月29日･30日

　

ピアザ淡海

　　　　

滋賀県内の市民団体やＮＰＯ法人などが一堂に会し、県民のみなさんに情報を広く

　　　

紹介し、これら団体の諸活動の理解を深め、団体への参加の気運を盛り卜げ、よりよ

　　　

い活動を目指す日的でおうみ市民活動麗台村が開かれました。

　　　　

滋賀難病連は昨年に続いて２回目の参加です。29日午後１時半から、１年間スウェー

　　　

デン・ヨーテボリ市で生活をされた、滋賀医人助教授峠田和史先生ご一家にお願いし、

　　　　

゛スウェーデンで暮らした１年問″と題して講演会を開きました。会場--･杯の100名

●

　

の方々が参加され、終始熱心に聴いていただきました。

　　　　　

『税金が高いと聞くが？』との質問に、『生まれてから、死ぬまで何の心配もなく、

　　　

生活できる社会です。スウェーデンの人々はこの社会を数十年間支持されてきたので

　　　

す。選挙の投票率は80％台です』、お了達からスウェーデン語を習ったり、スウェー

　　　

デンの歌を披露していただくなど、感心したり、笑ったり、ため息をついたりの２時

　　　

間でした。参加者からは、もっと聞きたいとの声が寄せられました。

●ｙ

友

之

み
４

　
　

＆

ﾐ ﾌ

ｰ -

鞍輯
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ＪＰＣ中国・近畿

　　　　　

ブロッ ク交流会開催

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

報告大島晃司

　

10月27日～28日、和歌山県白浜温泉で第劉目口ＰＣ中国・近畿ブロック交流集会

が行われました。滋賀県からは10名が参加しました。

　

１日目

　

来賓挨拶の後、社会学をバックグラウンドとして、難病患者と家族のライフコース

を岫にして、難病対策、医学研究の論理問題、家族、遺伝、などの問也を研究されて

いる武藤呑織先生の講演がありました。

　　　　　　　　　　　　

●

　

先牛jよ、現在慶応大学医学部、北甲｡大学医学部で非常勤講師として教鞭を執ってお

られる傍ら日本ハンチントン病ネットワークを創､没、難病に関して患肖‘のこ場になっ

た運動を進められている方です。

　

熊本県でアミロイドーシスの忠者さんに関して調介されたなかで、辿伝病の患者の

思いとして次のように語られました。このうちに秘めれたものは私たち（難病患者あ

るいは家族）が話し合っていかなければならない課題としてメモしてきた範囲で書い

てみました。

　　

☆特定疾患の申請をしない気持ち

　　

☆遺伝をめぐる差別（結婚・就職・村八分）

　　

☆辿伝情報に基づく差別（生命保険等）

　　

☆介護の担い手が少ない

　　

☆親族内でも病気について語りにくい

　

これらはややもすると私たちがさけてきた話題であったように思います。

　

さらに先生は、患者が病気のことを知ってもらいたい、広めたいという気持ちとそっ

　

●

としておいて欲しい、隠したいという相反する気持ちの開きをどう狭めていくか、そ

の狭間をどう生きていくかが人切だと言われます。

　

病気を持ちながら日々をどうしたら充実した生活かおくれるか改めて考えさせられ

ました。

　

また、先生は大学で教鞭を執られる傍ら日本ハンチンチンネットワークを創設され

難病生肖’の運動を展開されていますが、そのスローガンはまた私（たち）が大切にし

たいことだと思いました。

　　　　

あなたの生き方は変わるのか

　　　　

どんな可能件を秘めているのか

　　　　

人生｡を楽しめるのか

30



講演の後各府県の活動報告として

　

滋賀難病連（発表者

　

葛城貞三）

　

人阪難病連（発表者

　

米山

　

孝）

　

兵庫難病連（発表者

　

四口英二）

　

和歌山難病連（発表者

　

山元

　

功）

がありました。

｢ＮＰＯ法人取得の取り組み｣

｢難病センター建設運動の取り組み｣

｢難病柑談事業の取り糾み｣

｢共同作業所ふらっとの取り組み｣

　

よる６時からはアトラクションとして四郷千両太鼓演奏、三味線森田会演奏を加え

ながら懇親会が開かれ楽しい一時を過ごしました。

　　

２口目

　

各府県の活動報告

　　

京都難病連（発表者

　

小長谷禎一）「難病相談事業と患者運動について」

　　

奈良難病連（発表者

　

小橋重徳）

　　

岡山難病連（発表者

　

士｡介（五）「患者・家族の相談、交流事業について」

　

がありました。続いて「ＱＯＬを高める特色ある患者会活動」のテーマで各発表者

をパネリストとしてディスカッションが行われました。

　

以後に「まとめ」といった感じで講師の武藤香織先生は、「これからの患者会に必

要なことは、学会や研究会などに積極的に参加して意見を言ったりして、むしろ彼ら

にプレッシャーを与えること、その為に大切なことは英語の理解力を高めること、イ

ンターネットの活川が欠かせない。行名な医学雑誌などに掲載するだけを口的として

いるような研究者たちはこちらから排除するくらいの気概が必要だ｡」と述べられま

した。
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難病連で３Ｂ体操をはじめて
３Ｂ体操

　　

岸見明子

　

草津にある難病連の事務所で柳井さんの紹介ではじめる。

　

難病・膠原病・リウマチ……111jtヽた事はあるけれど、どういう病気なのか全く知ら

ないところからのスタートでした。

　

やれない動き、やってはいけない動き。

　

やらなければならない動き、やるのがつらい動き等、教えてもらいながら、どうす

れば楽しく、無煙なく（ちょっと無理して）、気持ち良く体を動かしてもらえるか…

丁･さぐりしながらやってきました。

　

健康といいながら゛こころ″が病んでいる人、健康ではないけれど゛こころ″が健

全なＴさんが訪われた、「私達は病気は持っているけれど、こころは健康です」とキッ

パリ言われた言葉に、人生しっかり前向きに歩いておられる力強さを感じました。

　

元気をもらったり、育ててもらったのは私臼身のように思います。

　

杵さん痛い事、しんどい事。不安もおありだと思いますが、仲間と一一緒だと几気に

なれ、めげない力も湧いてくるのだと、一人で家の中に引きこもってしまわないよう

に声をかけ合っておられます。

　

今、お財話をしてドさっている奥村さんは、リウマチぽ45年、年齢75歳になられま

す。「llがらなかった丁が、こんなに上がるようになりました｡」「｡げられた于とこの

言葉は私へのそして皆さんへのメッセージと思っています。

　

これからも、ずっと長いおつき合いをよろしくお願いします。

’さ

。゜
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相談室より

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

安達喜代

　　　　

もしも、貴方があなたの家族や友人・知人が「難病です」と」われたとしたら……

　　　

どのような助けが欲しいと思われますがワまずは情報ですね。途方に暮れた時、そし

　　　

て前向きに生きようとするなら「情報」はとても重要な役目を果たします。が、情報

　　　

のあふれる今の世の「りにおいて、難病に対する情制は残念ながら少ないのが現状です。

　　　　

情報もそうですが、難病患者に対する支援はとても少なく

　　　

①300とも500ともあるとされる難病で医療賞助成があるのは祁疾患だけです。

●

　

②介護保険制度が適用されるのは15疾患だけです。

　　　

③『難病患者等居宅生活支援事業』という制度がありますが、機能していません。

　　　　

「治らない病気です」と宣告を受け、難病患者となった人方の人達は①～③の条件

　　　

にも肖てはまらず、他には医療や生活に対する助成は一切無く、制度の谷闘に雌き去

　　　

りにされているのが現状です。

　　　　

ある働きざかりの男性から「身体の不調、薬の剛作川などの心配は勿論の’Jr、什」

　　　

に行けなくなった。傷病手当も条件を越えて受給出来なくなった。障害年金にも該肖

　　　

しない。これからの生活をどうすればよいのか?」との川談を受けた相談員は、後は

　　　

生活保護しか無いのではないか…と考えています。又、病気が進行して障害行となっ

　　　

た方から時々電話がかかってきます。人生の人半を難病と障害で:<＼-しみ、八方ふさが

　　　

りの目々が10年。自分の身体や家族の無理解・友人知人の薄情さやド治I人の誠､心の

　　　

熊さを恨み、健常者の身勝手さをなじり、政治を嘆き、Iltの中を憂う…否定ばかりの

　　　

ﾊﾟ’葉が繰り返し出てきます。「普通の大生から外れてしまった。何のために生きてい

　　　

るのか！でも死にたくない。生きている思い出を作りたい｡」とも。何も出来ない相

●

　

、淡八の気持ちを察してか、その方は病人の癒しについて語った。「生肖‘の望みや愚痴

　　　

をたんに病人の愚痴としてとらえるのではなく、思う存分､活をさせてあげる。そして

少しでも尖現の努力をしてあげる。そんなことが癒しになるのではないか」と。

　　

浦］談活動は必要であり、本当の助けになるのだろうか？″と自問自答する航淡貝

にとって意を強くする言葉を聞きました。病気のことを気がねなく話せるとｊうこと

は、両丁･いっぱいに抱えたストレスを少し軽くすることが可能なのです。

　

最後に皮肉な出来事を一一一つ。私のワープロでくなんびょうかんじゃ》＝難病患者と

キーを打つと《何秒間じゃ》と表示されます。病気と一生付き合わなければならない

というのに何秒とは…なんという事でしょう。

　

あらゆる面で谷間の底深く沈んでしまいそうな難病患者ですが、一目の中にも小さ

なヽいせと安堵を見つけながら、出来るなら病気をあまり騒がす《何秒間じゃ》と軽く

笑って生きたいものです。
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患者の声

　

先生ありがとう

　　　　　　　　　　　　　　　　

社団法人日本リウマチ友の会小山春美

　

人は３つの坂を背負っているという、Ｌり坂、下り坂、ま坂、と言う坂で何でも都

合よく行っている時は、上り坂。自分の家はもちろん、すべてをうずのようにまきこ

んで、ついていないなあ、と思うような時は、下がり坂。予想外にまさかこんなはず

じゃなかったという真坂。

　

調子良く走って来た私でしたが三人目の孫娘が生まれて、40日余り京都伏見桃山

に住む娘の家族との生活をひきはらって彦根に帰って数日、何となくおかしい身体の

不調に血の若い娘や、乳のにおいもかぐわしい乳児、たくましく育って来た長男、マ●

ンションのベランダから見える桃山城とうしろ髪をひかれ、しばし家事の手をとめ淡

い感傷にひたっていたのもつかのま、身体はどことなく、悪い方へ悪い方へと走って

行った。平成11年６月のことである。まさかをとどまることを知らず果てしなくこ

ろげ落ちる身体に、心はなすすべもなくオロオロついていくばかり、11月からは食

べられなくなって38度の熱が毎日のように続く。足ははれ、つっぱり、歩けない、

リウマチらしい。でも什事が忙しくて身体のことはかまっていられなかった。12年

１月末目大雪の中を日頃お世話なっている高山先生が来診’トさり、彦根市立病I坑へ人

院させて下さった。検査が続けられて、４～５日して右副腎にオウショクカツショク

サイボウ腫というオデキが出来ていること、手術より方法のないこと、リウマチより

こちらの方が先らしい。まさかの手術にぐずる私だった。入院中のある日曜日、鳥山

先生は御多忙の中をカンバレ、とはげましのお見舞におこレドさり先生のおやさしさ

に涙が出た……今も。ゆれ動く私の心にこんな嬉しいことはなく何よりのささえとなっ

た。

　

市政病院の主治医の西川先生、手術は京人でと予定して下さっているのに、しつこ●

く私の心は定まることなくユレにユレ動く、まさかと思っていたある日、娘夫婦家族

５人が見舞いに来てくれた。ポカンとしている私に西川先生から電話をもらって京大

で手術の準備をしているという。そこまでしていただいても決心がつきかねて、まさ

か、まさか、まさか、私か京大で手術とうめく私に、西川先生は「おあたえだ、おあ

てがいだ」と、さとしてドさった。

　　

「良いことも、悪いこともおあたえ、おあてがい」だと聞かせていただき私の心も

時には落ち着きをとりもどすようになった。

　

無･μ京人での丁･術も終わり「今後はリウマチをしっかりなおすように」とのご指示

をいただいて、今は西岡先生にお世話になっている。先牛｡は診察のたびに、心のあり

方を教えてドさる「試練と思え」「身体のことはあまり考えるな」等々ありかたいこ

とである。
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リウマチを病む私の朝は、熱と汁、と痛みとこわばりではじまるが、生かされてい

る生命とは不思議なものである。

　

この私に何かよいこともあるだろうか、と思っていたが、今年は祖祖父の百回忌に

当たり孫４代縁者がそろう御縁をいただき年回にはみんな参加してくれた。病んでい

るだけに喜びも格別。

　

悪縁ばかりではない、悪の中にもよい縁がかくれている。病んでほとんどの人がは

なれて行った巾で相変わりない御縁の方もあり病んで一層お匝話してドさる縁の人も

ある。

　

第一すばらしい先生方とめぐり逢えたことは、何より､V葉では言いつくせず嬉しく

ありかたく涙が出てくる。

人の世のえにしほど不思議なものはない。

・シャラー輪咲いて

　

めでたや

　

百回忌（シャラは夏椿のこと）

・水無月の

　

はれまに

　

つどう

　

孫四代

・病む我に

　

試練とさとす

　

名医あり

　

病も老も、死も生も、少しも恥しくない。みんな共に背おっているもの。それをい

かに心に受けとめ、生きていくか、幸福はそこにある、気づかされたことである。

　

おみちびきいただきました先生方、ありがとう、ありがとうございます。

・’｀へ

犬∠

-

/

半嶮。

｀≪1

-４４心-‘
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患者の声 てんかんと私

　　　　　　　　　　　　

社団法人日本てんかん協会滋賀県支部岸田宗定

　

私は、てんかんを持つ34歳の会社員です。私か小学校６年生の時、父のしている

人工の工事の手伝いに行った時、頭にトタンの角が当たって私は病院に運ばれました。

タオルいっぱいの血が出て頭に傷がいきました。そしてすぐに家で40度近い熱で暴

れたおしました。それからが私とてんかんの闘いです。小学校の時は、１日31LIにら

い大発作で勉強も出来ない状態で１年近く休学していました。小学校の修学旅行にも

行けませんでした。父とけはあちこちの手段で治そうといろいろな所へ行きましたが

だめでした。病院にも行っていますがあまり状態は変わりありません。

　　　　

●

　

中学の峙も勉強中に何度も発作がおこり僕は意識はありません。そして今までﾄ数

年間てんかんと闘っています。

　

高校は何とか卒業しました。高校は工業高校で、初めのうちはあまり成績は良くあ

りませんでした。鳥３の時からがんばりはじめてクラスで１位を取った事もありまし

た。そのせいで１～３年生のまとめ役である団長というのをやらさせていただきまし

た。そして、体が悪いながらも陸上部でやらさせていただきました。マラソン中に倒

れて人事になった事もあります。でも回りのみんなは病気を毛嫌いせずに楽しくつき

合ってくれました。楽しい学生時代でした。そして、推薦で短人にいかせてもらいそ

こでも工業高校と同じ、建築というのを学ばせていただきました。公立なので試験で

は入れなかったと思います。高校峙代の成績のおかげて入学させてもらいました。

　

短人でもみんな僕の状態を気にせず楽しくっき合ってくれました。成績は下の方で

したが、何とか巾位を取らせていただきました。そして、社会に出て清水建設という

人于･のゼネコンに大らせてもらいました。

　

もちろん、まだ障害者丁帳の手続きもしていませんし、年金をもらうのが恥ずかし●

いくらいでした。でも黙って大ったので現場の鉄骨のllで倒れてしまいくびになりま

した。そして、次々いい公社に社員として何回も入りましたが、内勤ですが、什事に

ついていけず、数ヵ月で辞めさせられるのが何度もありました。20以上かわってき

たと思っています。でも僕は負けませんでした。何度かわらせられても会社に入りま

した。

　

そして、たまたま精神の病気で弟を亡くした高校の友達がある病院を紹介してくれ

ました。思い切って検介人院しました。そしたら今まで数･ト年通っていた病院に比ぺ

てんかんの専門の病院なのでいろいろな事をやってくれました。ＣＴ、ＭＲＩをして

僕は側頭葉てんかんで治る見込みがないと判断されました。でも前の病院と比べると

発作の数は今までよりだいぶ減って今では月2～3111にす。

　

また、その病院に人院している時に脳性まひの女性と出会い４年前に結婚しました。
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障害者同十だから僕のことも理解してくれてます。身体障害者である妻もある会社で

　　　

パートをしています。また、この了の影絆もありますが、手帳を取って、年金の手続

　　　

きも自分で勉強して二人とも年金を受けながらちびちび生活しています。前まではお

　　　

金をもらう事が恥ずかしかったけれど、１年ぐらい前から年金を受け取る巾請をしま

　　　

した。そうでないと生活が一人ではないのでやっていけません。ましてこの不況の今

　　　

川の事ですから。

　　　　

そして、最近会社を4 J'Ｂこ入礼したのですが辞めさせられました。そして１ヵ月で

　　　

次の会社を見つけて、病気の事もわかってもらったL、入らせていただきました。設

　　　

計部というところに入れてもらいました。今はまだ勉強中です。でもどこまで出来る

　　　

かが気にかかる所です。一応清水にいた時に二級建築士を取っていて建設で６年ぐら

　　　

いの経験があるのでがんばってやっています。什事もその会社は忙しいようで会社と

●

　

しては安定しています。あとは僕の努力だけだと思います。

　　　　

でもこの時代、病気のことを理解してもらい、正社員でデスクワークにつけた時、

　　　

34歳というにもかかわらず見習いからやらせてくれる会社なので少しは安心してい

　　　

ます。もちろん建設関係ですが、やりがいがお金より今は一番んです。什事につけな

　　　

い人が、この病気を持っている人たちには今何人もいるにもかかわらず、ましてや健

　　　

常行でも仕事が無い時代なのに仕事についている自分に満足しています。

　　　　

20回ぐらい仕事を20～30までにかわらせられていますが(もちろん年金は受け取っ

　　　

ていませんでした)、まだ景気が良かった時だったので自分で１千万円貯めたのが自

　　　

分の今までの、あまりこの病気を持つ人には出来ないことをしたと思っています。で

　　　

も、そのお金も家と結婚に使ってしまい、今はマイナスという状態です。仕事につけ

　　　

ない人、結婚できない人がかわいそうです。でも、僕もいつ会社を辞めてくれと言わ

　　　

れるかわからないようにしなければなりませんし、父母も年老いて而倒をみなければ

　　　

ならない状態にきています。僕もがんばって出来る範囲の仕事をして、安くても長続

　　　

きする会社にしてもらえるように努力します。

●

　　

滋賀の世話人をしていますが、同じ病気の人、難病の人、できたら電話でもして下

　　　　

さい。何も役には立ちませんが、相談相丁にはなれますのでよろしくお願いします。

　　　　　

また、ともだちを作るのが僕の趣味なので気軽に電話して下さい。界りは、０７４

　　　　

9-35-3884です。夜なら家にいます。また、こちらこそいろいろ教えていた

　　　　

だきたいのでよろしくお願いします。

　　　　

読みにくい文章だったかもしれませんが、許して下さい。お互いがんばりましょう。

　　　

またどこかで会える機会があれば作ってドさい。日曜ならあいていますのでよろしく

　　　

お願いします。

　　　　

それではこれで私のてんかんについて終わらせていただきたいと思います。同じ障

　　　

害の人、難病の人、お電話お待ちしています。
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財団法人滋賀県民間福祉振興財団より

　

300,000円贈呈していただきました

　

６月１日廟、県政障害行福祉センターに於いて、滋賀県民川柵祉振興財団助成金の

贈廿式が開催され、39団体に目録の贈呈が行われました。

　

例年のことながら、肖会におきましては大変段収な活動資金となっており、お陰様

で会の運営が円滑に行われています。心より厚く御礼申しllげます。

一 一 一 一

一 一 －

皆さんご存じですか！

　

私達が受けている助成金は、県遊技業共同糾介や県内のパチンコ店での景品

交換業務の収益金と飛金運川益の巾から民間社会柚祉川体に助成されています。

このことは、県ﾄﾞの民川柵祉活動の振興に人きく役ぐっており、パチンコ業界

の社会貞献活動として高く評価されています。

　

財団法人安田火災記念財団より

300,000円贈呈していただきました

｜

　

この度、㈱安HI火災記念財団の社会福祉分野においてＮＰＯ法人化を丈援する助成

に応募いたしました。審介の結果、全国で1001引体(内滋賀県２団体)に助成が決定

し、７月19日(木)人津II｣‘の安田火災海上保険株式会礼滋賀支店で、ＮＰＯあぼしクラブ

とともにＮＰＯ法人設ぐ､資余として上記の贈ｙを受けました。

　

尚、その後におきましても、ＮＰＯ法人段久の丁引､ＩＦ・ＮＰＯ法人ニュース・NP

Ｏ法人運営実務の丁引､IF等の提供があり、とかく不慣れな肖会巾務局にはとても参考●

となり、実務に役ｙたせて珀いております。有り難く心より感謝け1レヒげます。有効

に活川いたしますとともに、今後ＮＰＯ法人として社公八献に努めます。

緊ｒ男卜こTニ-♂ゝ

i《♂《♂ゝゝ♂

平成’３年』二吐会福住肛成金贈呈式

命
Ｔ
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特定疾患治療研究対象疾患一覧
疾　　　　　患　　　　名 実　施　年　月

１ ベーチェット病 昭和47年４月

２ 多発性硬化症 昭和48年４月

３ 重症筋無力症 昭和47年４月

４ 全身性エリテマトーデス

５ スモン

６ 再生不良性貧血 昭和48年４月

７ サルコイドーシス 昭和49年10月

８ 筋萎縮性側索硬化症

９ 強皮症、皮膚筋炎及び多発性筋炎

10 特発性血小板減少性紫斑病

11 結節性動脈周囲炎 昭和50年10月

12 潰瘍性大腸炎

13 大動脈炎症候群

14 ビュルガー病
15 天庖療

16 脊髄小脳変性症 昭和51年10月

17 クローン病

18 難治性の肝炎のうち劇症肝炎

19 悪性関節リウマチ 昭和52年所］

20 パーキンソン病 昭和53年10月

21 アミロイドーシス 昭和54年10月

22 後縦靭帯骨化症 昭和55年12月

23 ハンチントン舞踏病 昭和56年10月

24 ウィリス動脈輪閉塞症 昭和57年10月

25 ウェゲ｀ナー肉芽腫症 昭和59年１月

26 特発性拡張や（うっ血や）心筋症 昭和60年１月

27 シャイ・ドレーガー症候群 昭和61年１月

28 表皮水泡症（接合部や及び栄養障害型） 昭和62年１月

29 膿庖性乾癖 昭和63年１月

30 広範脊柱管狭窄症 昭和64年１月

31 原発性胆汁性肝硬変 平成２年１月

32 重症急性豚炎 平成３年１月

33 特発性大腿骨頭壊死症 平成４年１月

34 混合性結合組織病 平成５年１月

35 原発性免疫不全症候群 平成６年１月

36 特発性同質性肺炎 平成７年１月

37 網膜色素変性症 平成８年１月

38 クロイツフェルト・ヤコブ病 平成９年１月

39 原発性肺高血圧症 平成10年１月

40 神経繊維腫症 平成10年５月

41 亜急性硬化性全脳炎 平成10年12月

42 バッド・キアリ(Budd-Chiari)症候群 平成10年12月

43 突発性慢性肺血栓塞栓症（肺高血圧型） 平成10年12J」

44 ファブリー(Fabry)病 平成11年４月

45 副腎白質ジストロフィー 平成12年４月

46 ライソソーム病 平成13年５判
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特定疾患調査研究事業の対象疾患一覧

鯉闘 疾悪名 鯉1号 疾患名 鯉祠 疾患名

　1

　2

　3

　4

　5

　6

　7

　B

　9

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

24

25

26

27

28

29

30

31

32

33

34

35

36

37

38

脊髄小６変性症

シャイ・ドレーガー症候群

ウィリス動脈輪閉重症

正常圧水頭症

多発性硬化症

重症筋無力症

ギラン・バレー症候群

フィッシャー症候11

慢性炎屈性説随性多発神経炎

多発限局性運動性末梢神経炎

　　　　　(ルイス・サムナー症娯群)

単クローン抗体を伴う末梢神経炎

　　　　　(ク○ウ・フカセ症候鮮)

筋萎縮性則索硬化症

脊髄性進行性筋萎縮症

球脊髄萎曜屈

　　　　(Kennedy-Alter-Sung ^

脊髄空洞窟

パーキンソン病

ハンチントン病

進行性核上性麻犀

喋条体黒質変性症

ベルオキシソーム病

ライソソーム病

クロイツフェルト・ヤコプ病(CJD)

ゲルストマン・ストロイスラー

　　　　　・シャインカー病(GSS)

致死性家族性不眠症

亜急性硬化性全脳炎(SSPE)

進行性多巣性白質脳症(PML)

後縦|刃帯骨化症

黄色靭帯骨化症

前縦靭帯骨化症

広範脊柱管狭窄症

特発性大腿骨頭壊死症

樋発性ステロイド性骨壊死症

網膜色素変性症

加齢性黄斑変性症

難治性現神経症

突発性難聴

特発性両側性感奮難聴

メニエール詞

39

40

41

42

43

44

45

46

47

48

49

50

51

52

53

54

55

56

57

58

59

60

61

62

63

64

65

66

67

68

69

70

71

72

73

74

75

ﾌ6

77

78

79

80

遅発性内リンパ水腫

PRL分泌異常症

ゴナドトロピン分泌異常症

ADH分泌異常症

中枢性摂食異常症

原発性アルドステロン症

偽性低アルドステロン症

グルココルチコイド抵抗症

副腎酵素欠損症

副腎低形成(アジソン病)

偽性副甲状腺機能就下症

ビタミンＤ受容機構異常症

TSH受容体異常症

甲状腺ホルモン不応症

丙生不良性貧血

溶血性貧血

不応性貧血(骨髄異形成症候群)

骨髄緑雄症

特発性血栓症

血栓性血小板減少性紫斑病(TTP)

特発性血小板減少性紫斑病

lgA腎症

急速進行性糸球体腎炎

難治性ネフローゼ症候群

多発性嚢胞腎

肥大型心筋症

拡張型心筋症

阿東型心筋症

ミトコンドリア病

Fabり病

軍族性突然死症候群

原発性高話血症

特発性間資性肺炎

サルコイドーシス

ぴまん性汎細気管支炎

漓揚性大腸炎

クローン詞

自己免疫性肝炎

原発性胆汁性肝硬変

劇症肝炎

特発性門脈圧瓦進症

肝外門脈閉塞症

81

82

83

84

85

86

87

88

89

90

91

92

93

94

95

96

97

98

99

100

101

102

103

104

105

106

107

108

109

110

111

112

n3

114

115

116

117

118

8udd-Chiari症候群

肝内結石症

肝内胆管障害

騨嚢胞繊維症

重症急性肺炎

慢性郷炎

アミロイドーシス

ベーチェット病

全身性エリテマトーデス

多発性筋炎・皮膚筋炎

シェーグレン症候群

成人スティル病

高安病(大動脈炎症候群)

バージャー病

結節性多発動脈炎

ウェゲナー肉芽腫症

アレルギー性肉芽腫性血管炎

懇性関節リウマチ

側頭動脈炎

抗リン脂質抗体症候群

強皮症

好酸球性筋膜炎

硬化性萎縮性苔麿

原発性免疫不全症候群

若年性肺気腫

ヒスチオサイトーシスＸ

肥満低揆気症候群

肺胞低換気症候群

原発注肺高血圧症

慢性肺血栓塞栓症

混合性結合組織病

神経縁辺履症１型

　　　　(レックリングハウゼン病)

神経線維蝕症ｎ型

結節性硬化症(プリングル病)

表皮水痘症

膿庖性乾擲

天痘疸

スモン

上記のほか、慢性関節リウマチが

対象となります．

◆ 難病患者等居宅生活支援事業についてのお問い合わせ先

厚生省保健医療局疾病対策課TEL03f3503)17lU代)

各都道府県またはお住まいの市区町村までお問い合わせください。
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平成12年度特定疾患医療受給者票交付件数

(単位:恚!

12年度特定疾患末人員 大津 草津 水口 八日市 八幡 彦根 長浜 木之本今津 合計

ベーチェット病 31 　32

　23
一一
　21
　一一一
　83

13 15 １６ １５ 15

14

10
　一一一

41

７

２

４ 148

２ 多発性硬化症 19 ６ ３ ３ ８ ３ 81

重症筋無力症 37 19 13 １２ 13 ６ 　131
一一一一一

　384
４
－
５

全身性エリテマトーデス 93 42 26 32 45 　１１

　１
一一
　６

　４

１１

６
スモン ８ ６ ２ １

一一一一
１８

｜ １９

両生不良性昔血 33 　24
＝　■
　39

18 24 ４ 　18
－－　20

151

194サルコイドーシス 48 　13
一一一
　5

23 13 22 １２

２

１８

筋萎縮性側索硬化症 １１ ８ ４ 　1

　16
　一一一

　25===-

１１ 8

26

27

　3

　12

　9

　13
・--
　2

53
--－240塊皮症･皮膚筋炎および多発性筋炎 52 31 35 19

50

31

１０
　-１１

特発性血少振減少性紫斑病 97 78 47 48 16　一一

28

397

25結箭性動脈周囲炎 10

213

３ 4

70

２ ４ 　2
－－　69１２ 潰瘍性大腸炎 　176－

　12

49 68 105

9

　791
－－　48１３ 大動脈省症候群 10 ６ 　４

－　６

１

６

１２

３ １

１４ ビュルガー病 25
一一一
6

12 18 12
－＝
3

６
　２一一一

　４

　１

　３

　１６

　１

　６

　６　一一

　５

　３

　３

７＝

　２

87

１５ 天朝蒼．．___＿＿_　　．．_．　．＿

脊髄小脳変性症

クローン痕

　3
＝－　31

1

17
一一14

　3
－－　28

５ 23

198
１６--一一
１７

47 　33

　19

　4－－
　117
　－－

　3－--
　25

　1

　14

　27

　2　--

　１６
－　－　１１

　３

　８６

　２８

　７－－－
　２

　５

　１

10
　--

4

1

32

14

45 48 23 24

3

189

　1

43

678

　6

213

１８ 翁治性の肝炎のうち劇症肝炎 １

１１
　1－－
　76

１９ 男性関節リウマチ １５

１６４

２

２０ パーキンソン病 １１７
－－
１

42 28

２１ アQロィドーシス(原発性) 1

49
　－－

27
２２

２３

後篇鉉帯骨化症 　33
一一
　1

20　－－
１１

１

７

１

ハンチントン鯉踏病 １

１４
　１－－-

　３一一一一

　１４

３--

１４

２

７

４

３

１

4

58

7
２４
－
２５

ウィリス動脈輪閉塞症 ９ ７

２ウェゲナー肉芽腫症 1

77

　2
　－－
　56

　－－－

　7
一一一
　19

２６ 特発性拡張型(うっ血型)心筋症 　23　----

－　－
　4

　4

229

　7

　0

　8

　25

　111

　10

109

59

7

28
　－188

　2

　5

　16

　0

　2

　1

　0

　0

２７ シャイ･ドレーガー症候群
一一一一一一一一
奢皮水疾症

３ １

１

２８

２９ ３

１

３

７

８

６

１３

２

鵠疾性乾奮 ３ １

３０
-
３１
－
３２

広範脊柱管狭窄症 ８ ２

１５原煮性胆汁性肝豪家　．＿

重症急性諏炎　　　　　　_‥
-一一一一特発性大腿骨頭壊死症

濯合性結合組織病

39 13 ６

１１

２

１

１２

4

26

５
－－１４

１０

１

３
－－３９

１

２

２

１

１

１

22３３ １４ 　８
　一一
　６

　３

　１
－－
　１０

　１

３４

３５

　－３６
-
３７

３８

３９

12 ５ 10

原発性免疫不全症降群

特発性間曾性肺炎

３

４

１

６

26

1

2

10

15

3

網膜色素変性症

クロイツフェルト･ヤコプ病

44 25

1

１

２

４

１

原発性肺高血圧醍_．．

神経繊維腫症
--‥-一一亜急性硬化性全脳炎

バヽフド･キアリ(Budd-Chiari)症候群

４０

４１

４２

４３

４４

４５

特発性慢性肺血栓塞栓症(肺高血圧型)

ファブリー病

副暫自首ジストロフィー

合　　　　計 1263 966 513 426 318 668 467 125 230 4976

-
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平成13年度難病相談･交流会の実施状況(予定を含む)

保健所 実施(予定)日 事業名 対象者(疾患) 講師等

大津 　５月24日(木)

　７月23日(月)

　10月１０日(水)

　１１月１日(木)

　１１月９日(金)

１月～２月(未定)

　　　３月(未定)

交流会(自主グループ)

リハビリ教室

交流会(自主グループ)

相談会

相談会

交流会(自主グループ)

交流会(自主グループ)

パーキンソン病(自主グループ)

パーキンソン病

パーキンソン病(自主グループ)

パーキンソン病

脊髄小脳変性症

パーキンソン病(自主グループ)

パーキンソン病く自主グループ)

作業療法士

神経内科医師･難病連絡協議

会相談員

神経内科医師･難病連絡協議

会相談員･理学療法士

草津 　５月31日(木)

　６月１９日(火)

　７月６日(金)

　７月１７日(火)

　９月８日(土)

　９月１８日(火)

１０月20日く土)

１１月20日(火)

１２月１８日(火)

　１月１５日(火)

　１月１９日(土)

　２月１９日(火)

患者･家族の会

患者･家族の会

医療講演会･交流会

患者･家族の会

医療講演会･交流会

患者･家族の会

医療講演会

患者一家族の会

患者･家族の会

患者･家族の会

医療講演会･交流会

患者･家族の会

パーキンソン病(自主グループ)

パーキンソン病(自主グループ)

潰瘍性大腸炎･クローン病

パーキンソン病(自主グループ)

膠原病

パーキンソン病(自主グループ)

パーキンソン病

パーキンソン病(自主グループ)

パーキンソン病(自主グループ)

パーキンソン病(自主グループ)

脊髄小脳変性症

パーキンソン病(自主グループ)

医師

医師

医師

医師

水口 　５月１８日(金)

　６月８日(金)

　フ月１３日(金)

　８月２４日(金)

　９月14B(金)

１０月１２日(金)

　１１月９日(金)

　１１月６日(金)

１１月21日(金)

　１２月フ日(金)

１２月１４日(金)

　１２月頃(未定)

　１月nB{金)

　１月頃(未定)

　１月頃(未定)

　２月８日(金)

交流会･リハビリ教室

交流会･リハビリ教室

交流会･リハビリ教室

交流会･リハビリ教室

交流会･リハビリ教室

交流会･リハビリ教室

交流会･リハビリ教室

相談会･交流会

相談会･交流会

相談会･交流会

交流会･リハビリ教室

相談会･交流会

交流会･リハビリ教室

相談会･交流会

交流会

交流会･リハビリ教室

パーキンソン病

パーキンソン病

パーキンソン病

パーキンソン病

パーキンソン病

パーキンソン病

パーキンソン病

膠原病

神経系疾患

網膜色素変性症

パーキンソン病

潰瘍性大腸炎

パーキンソン病

クローン病

後縦靭帯骨化症一広範性脊柱管狭窄痘

パーキンソン病

理学療法士等

保健婦等

神経内科医師等

作業療法士等

栄養士等

理学療法士等

保健婦等

専門医等

専門医等

専門医等

理学療法士等

東近江圈と共催

保健婦等

東近江圏と共催

保健婦等

保健婦等

八日市 ６月１３日(水)

フ月１３日(金)

８月31日(金)

９９２６日(水)

１０月26日(金)

１１月14日(水)

１２月１１日(火)

　１月30日(水)

交流会･リハビリ教室

交流会･リハビリ教室

交流会･リハビリ教室

交流会･リハビリ教室

交流会･リハビリ教室

交流会･リハビリ教室

交流会･リハビリ教室

交流会･リハビリ教室

パーキンソン病

パーキンソン病

パーキンソン病

パーキンソン病

パーキンソン病

パーキンソン病

パーキンソン病

パーキンソン病

レクリエーション指導員

理学療法士

医師

参加者(リース作り)

参加者(染め)

理学療法士

栄養士

ダンス講師

-
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２月26日(火)

３月１５日(金)

１０月３日(水)

ＩＯ月５日(金)

１０月30日(火)

１１月２日(金)

１１月１６日(金)

　　１２月(未定)

　　１２月(未定)

　　　１月(未定)

交流会･リハビリ教室

交流会･リハビリ教室

相談会･交流会

相談会･交流会

相談会･交流会

相談会･交流会

相談会･交流会

医療講演会

医療講演会

相談会･交流会

パーキンソン病

パーキンソン病

筋･神経系疾患

筋･神経系疾患

消化器疾患

膠原病

膠原病

潰趨性大腸炎

クローン病

血液疾患

手工芸講師

理学療法士

医師･難病連相談員一理学療法

士･栄養士

医師･難病達相談員･理学療法

士･栄養士

医師･難病連相談員･栄養士

医師･難病違相談員･栄養士

医師一難病達相談員･栄養士

医師

医師

医師･難病違相談員･栄養士

彦根

長浜

　６月28日(木)

　８月９日(木)

10月１９日(金)

　　１月(未定)

　　１月(未定)

　５月18日(金)

　６月１５日(金)

　7月１２日(木)

　８月２日(木)

　８月17H{金)

　９月21日(金)

10月１９日(金)

10月27日(土)

１１月１６日(金)

１２月21日(金)

　　２月頃･2回

相談会.交流会

相談会.交流会

相談会

相談会

相談会

交流会

交流会

交流会

講演会･相談会

交流会

交流会

交流会

交流会

交流会

交流会

交流会

パーキンソン病

クローン病.潰瘍性大腸炎

パーキンソン病

パーキンソン病

クローン病、潰瘍性大腸炎

パーキンソン病

パーキンソン病

膠原病

(SLE･強皮症･皮膚筋炎･多発性

筋炎･混合性結合組織病)

パーキンソン病

パーキンソン病

パーキンソン病

パーキンソン病

膠原病

(SLE･強皮症一皮膚筋炎･多発性

筋炎･混合性結合組織病)

パーキンソン病

パーキンソン病

潰瘍性大腸炎

理学療法士

医師

神経内科医師.理学療法士

理学療法士

栄養士

作業療法士

作業療法士･理学療法士

神経内科医師

作業療法士

難病遣相談員

作業療法士

医師･栄養士

今津 　５月１５日(火)

　６月19日(火)

　７月17日(火)

　９月18日(火)

10月16日(火)

　１１月１日(木)

１１月20S(火)

12月18日(火)

　１月15日(火)

　2月19日(火)

　３月19日(火)

日常生活向上教室

日常生活向上教室

日常生活向上教室

日常生活向上教室

日常生活向上教室

講演会.交流会

日常生活向上教室

日常生活向上教室

日常生活向上教室

日常生活向上教室

日常生活向上教室

神経系難病

神経系難病

神経系難病

神経系難病

神経系難病

網膜色素変性症

神経系難病

神経系難病

神経系難病

神経系難病

神経系難病

理学･作業療法士

作業療法士

作業療法士

医師,視覚障害ボランティア

作業療法士

作業療法士

-
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ラインソーム病

1｡概要

　

ライソゾームとは細胞内にある小さな器官の名称であり､この中には種々の酵素が含まれて

いる｡これらの酵素には数多くの種類があり､様々な物質を分解する｡ラインブーム病はこれら

の酵素のうちの1つが欠損することで､本来代謝されるべき物質が分解されずにラインソーム

内に蓄積して種々の症状を呈する病気の集まりを指す｡欠損している酵素の種類によって多

くの種類があり｡現在約30の種類が知られている。同じ病気でも発症年齢によって症状が異

なる場合が多く見られ､家系によって､また同一の家系内でも患者によって症状が異なる場合

がある

2｡疫学

　

多くの種類は乳児期･幼児期に発症するが､成人になってから発症するものもある｡男女比

は遺伝形式によって異なり、常染色体劣性遺伝をする病気では男･女の比率はほぼ同じであ

るが､伴性劣性遺伝を示すものは男子のみに発症する。

3｡原因

　

酵素の先天代謝異常であり､それぞれの酵素の遺伝子異常によると考えられている｡一部

の病気については遺伝子の異常が確認されているが、詳しいことはまだわかっていない。

4｡症状

　

病気の種類によって症状の内容は様々である｡脳などの神経系が障害されやすいことから、

多く見られる症状として､進行性の知能低下･発育遅延･痙単･視力障害･聴力障害･言語障

害･運動失調症･不随意運動･歩行障害･錐体路徴候などがある｡病気によっては筋肉の萎

縮や末梢神経障害を示すものもある｡神経系以外の症状では､臓器の腫大や特徴的な顔貌、

骨格の異常を示すものもある。

５。治療法

　

遺伝性の病気であることから､根治療法はない｡実際の治療内容は､各症状に対して行う対

症療法を中心にせざるを得ない｡理学療法が運動機能の保持に有用で､関節拘縮や構蜜の

予防にも重要である｡欠損している酵素を補充するために骨髄移植､遺伝子治療が一部開

始されているが､現状ではまだ研究レベルにとどまっている。

6｡予後

　

ラインソーム病に属しているものは､一般に進行性の経過をとる｡種類によっては生後まもな

く発症し､2～5歳位までに死亡にまで到る病気もあり、成人になって発症し､ほぼ普通の寿命

を全うする病気や病型がある。

－47

(出典：難病医学情報センター)

(アドレスこhttp://www .nanbyou. or.jp)



ライソソーム病に含まれる疾患

　

一覧

・ＧＭＩ･ガンクリオシドーシス

・GM2-ガンクリオシドーシス{Tay･Sachs病，Sandhoff病，ＡＢ型）

・ガラクトシアリドーシス(Galactosialidosis)

・モルキオ症候群Ｂ型(Morqmo症候群Type Ｂ）

・異染性脳白質異栄養症{Metachromatic leukodystrophy)

・サルファターゼ欠損症(Multiple sulfaはse deficiency) (サルファティドー

シス^ Sulfatidosis)

・ファブリ病{Fabry病）

・グロボイド細胞性脳白質異栄養症(Globoid CellLeukodystrophy) (グラッ

ベ病, Krabbe病）

・ゴーシェ病(Gaucher病）

・ニーマンーピック病(Niemann-Pick病（ＴｙｐｅＡ，Ｂ，Ｃ，Ｄ））

・マンノシドーシス(Mannosidosis)

・フコシドーシス(Fucosidosis)

・シアリドーシス(Sialidosis)

・アスパルチルグルコミン尿症(As p artylglucosaminuria)

・ウォルマン病(Wolman病）

・I一細胞病(I-CeU病）

・ムコ多糖類症(Muco polysaccharidoses)

・ハーラー症候群(Hurler症候群) (MPS工Ｈ型）

・ハンター症候群(Hunter症候群) (MPS n型）

・サンフィリッボ症候群(San丘lippo症候群）（ＭＰＳⅢ型）

・モルキオ症候群{Morquio症候群) (MPSIV型）

・シヤイエ症候群(Scheie症候詳) (MPS IS型）

・モロトーラミー症候群(Moroteaux-Lamy症候群) (MPS VI型）

(出典貯団法人難病情報センター)

(ホームページアドレスhttp://www.nanbyou.0rjp)

- 冊－
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サルコイドーシス

●どんな病気か

　

類上皮細胞という異常な細胞のかたまりが、全身いたるところにできる病

気です。90％以上の患者にみられるのが両肺の肺門リンパ節の部分です。そ

のほか、肺、皮膚、目、心臓などにもよくできます。

　

患者の約２分の１は自覚症状が出ず、健診などで発見されます。病気が進

むと、せき、息切れなどの症状が出ます。目の症状としては、目がしょぼし

ょぼする、まぶしい、ボーツとかすむなど。肺、目に次いで多くおかされる

のが皮膚です。顔、足、膝、ひじなどに円形または卵型の淡紅あるいは暗赤

色のブツブツができます。

　

以前から結核菌、松の花粉、真菌など、原因についてはいろいろ考えられ

てきましたが、まだ結論は出ていません。

啼治療と介護

　

幸い、ア～８割の人は発病５年以内に治療をしなくても自然に治ります。

しかし5～10％の人は進行し、ひどい呼吸困難を起こすこともあります。

　

なかなか治らない場合や、症状がひどいときにはステロイド剤が用いられ

ます。

　

日常生活ではとくに制限はありませんが、激しい運動は避けたほうが無難。

目に問題があるときは、長時間のドライブや読書、テレビは望ましくありま

せん。

∠_ -
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大脳皮質からの信号を筋肉まで伝える神経細胞を運動ニューロンといいま

す。これには脳から脊髄までの上位運動ニューロンと、脊髄から信号を発し

て筋肉を収縮させる下位運動ニューロンの２種がありますが、これらが次々

と変性、消失していく病気です。

　

ほとんどは50歳以降に症状が現れます。最初は手足がやせたり、力が入ら

なくなったりします。これは筋肉が萎縮するためですが、やがてからだ全体

に広がり、両足のマヒのため歩行が困難になり、呼吸も苦しくなります。ま

た言葉が不自由になったり、ものが飲みこみにくくなります。

　

原因はわからず、神経細胞が次第に死ぬことから、原因の研究や、神経細

胞を保護する治療の研究が進められています。

☆治療と介護

　

根本的な治療法はありませんが、苦痛を和らげるための対症療法は欠かせ

ません。筋力を維持したり、関節が曲がったまま硬くならないためのリハビ

リは大切です。ただし過度の運動は控えましよう。呼吸するのがつらくなっ

ている場合は、呼吸筋を鍛える訓練を行います。

　

なお、呼吸困難が激しくなったときには、人工呼吸を行うと効果的です。

　

患者は意識がはっきりしています。腕の位置ひとつをとっても「定位置」

があります。ほんのわずかずれていても患者の不快感は図り知れません。

　

患者の指示に十分応えることが大切です。

　

本人、家族ともども怒りや不安に繋がるような会話をさけましょう。

50
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参どんな病気か

きょう

　

ひ

　

しよう
強皮症

　

手指などの皮膚がはれて硬くなり、やがてそれが全身の皮膚にまで及びます。

皮膚と同時に、肺、消化管、腎臓、心臓などの臓器にも障害が起こります。

　

早期の症状として手指、手、足、まぶたなどがむくみます。さらに進むと、

皮膚は硬くなり、つまむことができなくなります。また関節も曲がって伸び

にくくなります。皮膚硬化よりも先にみられるのがレイノー現象です。寒さ

や冷たさが刺激となって手指が蒼白になり、やがて赤みをおぴて元に戻る現

象です。

　

内臓症状としては、物を飲み込みにくい、下痢、嘔吐、動悸など。

　

根本的な原因は不明ですが、免疫の異常によるものではないかと推測され

ています。

・治療と介護

　

確実な治療法はなく、それぞれの症状に適した薬剤が投与されます。

　

予後を大きく左右するのが日常生活です。寒さや冷えを避け、保温性の高

い衣服を着用したり、家事をするときには手袋をする、といったことを心が

けます。皮膚は傷つきやすいので、長袖の上着やズボンなどで皮膚を保護す

るとよいでしょう。食事は消化のよいものを。タバコはいけません。手足の

マッサージや適度な運動は必要です。睡眠も十分にとるように。

　

入浴後はボディローションなどをつけ皮膚の乾燥を防ぎましょう。

51

－
－
Ｉ
Ｉ
『
Ｉ

‐
‐
‐
－



　　

た

　

は

　

つ

　

せ

　

い

　

き

　

ん

　

え

　

ん

　　　　

ひ

　　

ふ

　

き

　

ん

　

え

　

ん
多発性筋炎

・

皮膚筋炎

●どんな病気か

コ

　

腰や肩などの骨格筋が徐々に炎症を起こし、進行していくと歩行が困難に

なったり、腕が上げられなくなったりする病気です。多発性筋炎は筋炎症状

のみで、これに特徴ある皮膚の発疹が加わる場合は皮膚筋炎といいます。

　

両方の病気に共通する症状が筋力の低下です。階段が上れない、起き上が

りにくい、首をもちあげられない、物を飲み込みにくいなどの症状がみられ

ます。皮膚筋炎で典型的なのが、両側の上まぶたのはれと暗紫赤色の発疹、

それと手指の関節の背面にできる紅斑で、これは時間がたつとザラザラして

褐色の発疹となります。肺に萎縮を起こすと、せきや息切れが出ます。

　

原因は不明ですが、体を病気から守るはずの免疫のしくみがうまくいかず、

自分の組織をも排除してしまう自己免疫が関係しているのではないかと推測

されています。

番治療と介護

　

治療はステロイド剤などの薬が主ですが、同時に生活面での注意も大切で

す。十分な栄養を心がける、体を冷やさないなどのほか、せきが出るなど呼

吸器の症状がある人は呼吸器への感染を防ぐため、外出時のマスクの使用、

帰宅時のうがいなどを心がけましよう。なお症状が改善すれば自然に日常生

活の動作が増え、運動量が増えるので、とくに筋力トレーニングは必要あり

ません。

一 一
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と

　

く

　

はつせいけっしようばんげんしようせい

　

し
特発性血小板減少性紫

⑩どんな病気か

はんぴよう
斑病

　

血液は血球と血しようから成り立っています。血球はさらに、赤血球、白

血球、血小板にわかれます。出血を止める働きにかかわっている血小板が減

少し、皮膚の下に点状や斑状の内出血があらわれる病気が血小板減少性紫斑

病で、原因が不明の場合を特発性血小板減少性紫斑病といいます。

　

慢性型と急性型とがあり、急性型は小児に多く、急激に発症します。一方、

慢性型は20～40歳の女性に多く、徐々に発症します。

　

血小板が減少するので、鼻や歯肉から出血しやすくなります。下血や血尿、

女性の性器からの出血も起こります。

　

原因は不明ですが、血小板に対する抗体ができるからではないかと考えら

れています。

斗治療と介護

　

治療はまずステロイド剤が用いられ、効果がないとき牌臓の摘除手術が行

われます。抗体と結合した血小板が牌臓で破壊されるためです。それでも効

果が不十分な場合は、免疫抑制剤などが使われます。なお、ステロイド剤で

治るのは約20％、牌臓摘出した人の60～70％に改善がみられます。

　

まれに頭蓋内出血で死亡することがあります。激しい頭痛、吐き気、嘔吐

などの症状が出たら、すぐに医師に連絡しましよう。

　

規則正しい生活やバランスの取れた食生活を心がけましよう。
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難病に関する情報について

Ｏ滋賀県難病辿絡協議会

　　　　　

H P　httpソ/ｗ　ｗｗ/21century.ｎｅjp／npo/nanbyou/

○難病情報センター

　

剛難病医学研究財団

　　　　　

H P　http://ｗｗｗ.nanbyou.ｏｒ.jp/

　　　　　

ＦＡＸ情報サービス窓口

　

03-3362-2259

　　　　　

03-5996-7214 (メニューガイダンスに従って利川）

○膠原病友の会滋賀支部（京都支部ＨＰの中、関連団体から）

　　　　　

H P　httpソ/wed.kyoto-inet.or.jp/pople/kogenレindex.html

Ｏ社団法人日木オストミー協会滋賀支部

　　　　　

H P　http://ｗ＼ViＷ.normanet.ｎｅ.jp/~s縦列oa

人津健康福祉センター

低津健康福祉センター

水目健陳福祉センタ

八日巾仙ぶ福祉センター

八幡支所

彦根健康福祉センター

長浜健陳福祉センタ

木之木支所

今津健康福祉センター

○

◇

○

◇

○

◇

　

○

　

◇

　

Ｏ
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今までどおり

　　

(0 7 7)522-6755

湖南地域振興局

　　

(0 77)5 6 2づ５２６

甲賀地域振興局

　　

(0 7 4 8)6 3づ１４８

東近江地域振興局

　　

(0 748)2 2-1 2 5 3

　　　

八幡支所

　　

(0 7 4 8)3 3づ２９１

湖東地域振興川

　　

(0 74 8)22-1770

湖北地域振興川

　　

(0 7 4 9)6 5-6 6 6 0

　　　

木之本支所

　　

(0 7 4 9)8 2-3 3 7 6

湖西地域振興川

　　

(0 7 4㈲２２一2 5 2 5

｜



患

　

者 団

　

体 一 覧
☆印はＪＰＣ加盟団体
○印は全難連加盟団体

{2000年10月30日現在)

●

J-

団　　体　　名 ｉ番号｜　　　住　　　　　　所　　　｜　TEL

【地域難病連】

☆ 財団法人北海道難病連

青森県難病団体連絡協議会

☆ 岩手県難病団体連絡協議会

☆ 宮城県難病団体連絡協議会

☆ 秋田県難病団体連絡協議会

☆ 山形県難病等団体連絡協議会

☆ 福島県難病団体連絡協議会

☆ 茨城県難病団体連絡協議会

栃木県難病連絡協議会

☆ 群馬県難病団体連絡協議会

北埼玉県障害難病団体協議会

千葉県難病団体連絡協議会

東京難病団体連絡協議会

神奈川県難治性疾患団体連絡協議会

☆ 山梨県患者一家族団体協議会

☆ 長野県難病患者連絡協議会

☆ 新潟県患者一家族団体協議会

☆１岐阜県難病団体連絡協議会

☆ 静岡県難病団体連絡協議会

☆ 愛知県難病団体連合会

三重県難病団体連絡協議会

☆ 滋賀県難病連絡協議会

☆ 京都難病団体連絡協議会

☆ 大阪甦病者団体連絡協議会

☆ 兵庫県難病団体連絡協議会

☆ 奈良県難病連絡協議会

☆ 和歌山県難病団体連絡協議会

☆ 岡山県難病団体連絡協議会

広島難病団体連絡協議会

☆
香川県難病患者・家族団体

　　　　　　　　　　連絡協議会

☆ 愛媛県難病等患者団体連絡協議会

☆ 高知県難病団体連絡協議会

● 福岡県難病団体連絡会

☆ 佐賀県難病団体連絡協議会

☆ 大分県難病患者団体連絡協議会

☆ 宮崎県難病団体連絡協議会

☆ 鹿児島難徊団体連絡協議会

【疾病別患者会】

☆ 把日本オストミー協会

☆ 日本肝臓病患者団体協議会

☆ 全国交通労働災害対策協議会

☆ 全国心臓病の子供を守る会

☆ 全国ハンセン病療養所入所者協議会

☆ 日本轡､者同盟

クロロキン被害者の会

☆ スモンの会全国連絡協議会

☆ 全国パーキンソン病友の会

☆○ 社団法人全国腎臓病協議会
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団　　体　　名 デ番号｜　　　　住　　　　　　　所 TEL

・

●

○ 全国多発性硬化症友の会　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　Ｉ

全国低肺機能者団体協議会

稀少甦病者全国連合会(あせび会)

全国脊髄小脳変性症友の会

全国筋無力症友の会　　　　｜

☆

○

○ 全国謬原病友の会

日本こ分脊椎症協会

○ 日本ＡＬＳ協会(筋萎縮性側素硬化症)

☆○ ベーチェット病友の会

小人症の子供を持つ親の会

低身長児・者友の会(ポプラの会)

もみじ会

日本ダウン症協会

全国腎炎・呑フローゼ氾を守る会

翻全国精神障害者家族会連合会

全国ヘモフィリア友の会

他日本筋ジストロフィー協会

助東京進行性筋萎縮症協会

匍日本リウマチ友の会

北日本てんかん協会

仝国じん肺同盟

助日本糖尿病協会

注射による筋短縮症から

　　　子供を守る全国連絡協議会

未熟児網膜症から子供を守る会

森永ひ素ミルク中毒の

　　　　　　　　被害者を守る会

ラィ症候群親の会　　　　　ｊ

翻がんの子供を守る会

日本･L､臓ペースメーカー友の会

ぜんそく友の会

片腎会

池銀鈴会（声帯摘出者）

痛風友の会

日本アレルギー友の会

咄日本自閉症協会

胆道閉鎖症の子供を守る会

口唇一口蓋裂友の会

全国脊髄損傷者連合会

川崎病の子供をもつ親の会

☆ もやもや病の患者家族の会

☆ 日本喘息患者会連絡会

☆ 全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会

骨壊死症友の会

つくし会

〔胎児性軟骨異栄養患者一家族の会)

け］本ＡＳ友の会（※強直性脊椎炎）

脊髄空洞症友の会

先天性免疫不全症患者と家族の会

　　　　　　　　　(つばさの会)

ザ・友の会（サルコイドーシス）

網膜色素変性症の患者と家族の会

日本網膜色素変性症協会

3SPE青空の剥※亜急性硬性脳炎）

ＭＰＳ親の会旧本ムコ多糖症親の会〕
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団　　体　　名 ｉ番号｜　　　　住　　　　　　　所　　　　ｊ　TEL

骨形成不全友の会　　　　　Ｉ

ゴーシェ病患者及び親の会

.＿_＿_

再生つばさの会（※再生不良性貧血）

人工呼吸器をつけた子の親の会

　　　　　　　　(バクバクの釦

無痛無汗症の親の会

日本レフト症候群協会

☆
全国I DDM(インスリン欠損症)

ネｙトワーク

MMR (三種混合ワクチン）

　　　　　　被害児を救援する会

スティーブンスジョンソン

　　　　　　　　　症候群友の会

○ 全国難病団体連絡協議会

☆ 日本患者・家族団体協議会(JPC)
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特定非営利活動法人
滋賀県難病連絡協議会加盟団体

社団法人滋賀県腎臓病患者福祉協会

連吟先

　

５

全国膠原病友の会

　

滋賀支部

辿絡先

　

ｉ

●京都スモンの会

　

滋賀支部

辿絡几

　

〒

日本リウマチ友の会

　

滋賀支部

連絡先

　

〒

川

　　

巌

　

昔

森

　

一々r･ａ

柳井

　

晃Ｓ

奥村ひさｆ

　

Ｓ

全国筋無力症友の会

　

大阪支部滋賀会

辿絡先

　

〒

滋賀ヘモフィリア友の会

　

湖友会

辿絡先

　

〒

稀少難病の会

　

おおみ

辿絡先

　

〒

葛城勝代昔

示丿砂丿容

人島兄げJＳ

社団法人日本オストミー協会

　

滋賀支部

連絡先

　

〒 深田

　

國人

　

Ｓ

社団法人日本てんかん協会

　

滋賀県支部

連絡先

　

〒

賛助会員グループ

辿絡先

　

〒

村 建

　

容

安達

　

μ代

　

昔



設
代

ｙ年月日

表者名

一 一 一 一 一

事

　

務

　

局

会
人

費(年額)

　

会

　

金

㎜ ㎜ - = ＝
一 一 一 一 稀少難病の会

　

おおみ

　

………1-

昭和59年12月20日

西脇

　

厚司

両

a 077-522-4421

大島晃司

－・

西村

画

1,000

1,000

萬（ＩＢＤ部会）

リ

リ

酋

昔

一 一 一

　

県内に住む難病患者は、その病気の原囚も冷療法も分からないというだけでなく、

国の指定する特定疾患にも認定されないものもあります。また、病気ゆえの偏見や差

別にさらされ大変苫しい闘病生活を余儀なくされています。

　

それぞれの疾患は違っていても難病を抱える悩み、片しみは同じでないでしょうか。

そんな仲間が疾病の違いを越えて、一つになって共に励まし合い、交流しようと出来

たのが私たち稀少難病の会「おおみ」です。

　

現在（2000年12月１日現在）「おおみ」は17種類の疾忠、156名の会員で構成され

ています。病名を紹介したいと思います。

◇消化器系疾患◇

　

潰瘍性大腸炎、クーロン病、非特異的多発性小腸泌瘍打

◇神経系疾患◇

　

パーキンソン病、脊髄小脳変性珀、ベーチェット病、サルコイドーシス、抹消神経●

　

破損如

◇血液系疾患◇

　

叫生不良性貧血、特発性血小板減少性紫斑.病

◇その他の疾患◇

　

筋萎縮性側索硬化症、多発性硬化症、後縦靭帯骨化症、レックリングハウゼン、広

　

範脊柱管狭窄症、脊髄性進行性筋萎縮症、原発作肺高血圧症

　

病気の原囚の究明と治療法の確旧よもちろん私たちの願いですが、病気を抱えなが

らどうしたら日々の生活を楽しく送れるか、私たちと共に謡り介いましょう。
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設･y年J」川

上

　

な

　

疾

　

病

事

　　

務

　

同

代

　

衣

　

者

　

名

全国団体名

全国団体住所

県内推定忠者数

発生生者の多い年代

男女の比率

機関紙（誌）名

会北（年額）

咄和63年り｣25日
１人

両 j肛門、人目膀胱、オストメイト
昔 深川國男

渡遍

　

忠敬

削叫法人

　

日本オストミー協会

唇105東京都港区浜松町1工6ダイアパレス浜松町204廿音03-432-3514

約1745名

25～75才

男：女＝６：４

日本オストミ一［ぷ会会報

3,600円（本部会費介む）

　　

〈日本オストミー協会滋賀支部（略称：ＪＯＡ）〉

　

私達は（大ll肛門・人工膀胱）保有者が大にも話せない障害を乗り越えて、生きる

希望と勇気を持ち心身ともに守｡ち直って頂くことを願って活動しています。肖支部は、

昭和46年に同憂者が助け合い励まし合って行こうと、京都府及び滋賀県のオストメイ

トが集まって京滋皿療会を結成して以来、オストメイトの幸せを求めて活動の輪を広

げ、昭和63年に至り滋賀/jl療会として分離独立し、発展して参りました。

　

その後、平成几年に社団法人日本オストミー協会滋賀県支部として新たに発足し、

現在は滋賀県身体障肖者柵祉協会に加盟して、巾町村史生会50団体と共に、障害者福

祉の向上を目指して活動を続けています。

　　

〈会の目的〉

　

人目肛門、人目膀胱に関する正しい知識の普及・啓蒙、オストメイト等、直腸また

は機能障害を百する者、及びその家族に対する療養指導、オストメイト等の社会復帰

に関する調査研究を行うことによりオストメイト等及びその家族の福祉の増進に寄り･

することを目的とする。（定款３条）

　　

<会の活動〉

　

オストメイトの持つ特有の悩み、苫しみ、焦り、失望等から心身共にしち直って頂

くことを目的として精神而でのケアー、励まし助け合い、同憂者心のふれあいと人腸

癌予防啓発活動等をを行っています。肖協会の相談活動は厚生省の委託刺業となって

おり、制度的には、湖東・湖北・湖南のブロックに分かれていますが、J］例相談会は

県下全域を対象として実施されます。（予約制）

　

内容的には、柚祉制度や社会保障について、ＥＴ（ストーマ療法十）を迎え、ストー

マケア一指導・相談・体験指導、川常生活ケアー等々、多岐にわたります。

　　

<その他〉

　

滋賞県においては炉1住する巾町村によって補装只の補助金制度にばらっきがあり、

柑談活動を困難にしています。又、ストーマは一般のトイレ使川が不都介なため「障

害者川」を利川します。「障害肖･用トイレ」の使用については近年浮llしている問題

です。
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設.,y年J］

ト

　

な

　

疾

　

：

ｊ

　

務

代

　

表

　

者

全国団体

全国|叫体住

県内推定患者

発生立者の多い坏

刃女の比

機関紙（誌）

目
病
同
夕
‥
名
‥
所
数
我
率
名

会

　

費（年額）

全国血友病友の会

　

湖友会

II/]|1I55年８月25日

血友病及び類縁疾患

尽

　　　　　　　　　　　　　　

容

前川

　

川男

全国ヘモフィリア友の会

両105名東京祁港区虎川叩-4-17YKKビルじ科法律事務所内a03-3508-〔〕247

36名

1.～10才代

男：女= 99 5:0.5

洛友会辿祐

12,000円(令国会費含む)

　

血友病は、|白1液凝固に必要な囚Ｆの欠損により、いつも川血の危険にされされ外傷、

打撲、そして高頻度に起きる関節内出血による激痛、運動障害はいつも患行を悩ませ

ています。さらに長川の反後出血により関節硬直や機能不全を招き、出血の不安と共

に患者の日常、社会生活に収人な支障となっています。

　

治療…従来より111血治療として新鮮血の大賦輸血しかありませんでしたが、ここ|-

数年医薬学の著しい進歩により、人血漿中から欠損因子（第８、第９囚r･外）が分離

され濃縮した乾燥抗血友病人グロブリン製剤が使川されるようになりました。そのこ

とで、早期【L血、出血防【卜が可能となり患者の日常生活は著しく改汽･されつつありま

す。

　

また、昭和58年2J】より家庭冷療の自ｄ注射が厚生省より許可され医師の指導のも

とで早期に治療できる･卜となり、夜間、休日等の心配も少なくなりました。しかし収

症の場合とか注射が出来ない心者は通院が必要です。

　

血友病は先天性といわれていますが突然異変も多く、男了人目１万人に約１名の発

生でいまだ面皿剤はあっても根冷薬はなく、専門医師や医療機関も少ないため内出血●

による関節障害者も多くの問題を抱えています。

　

今田糾織としては、昭和42年に全国友の会が各地区会の有志によって設ぐ｡され、２

年毎に全国人会を開催し、機関誌として「全友」を発行しています。

課題と要望

巾遺伝子工学の一川の進歩と経目薬の開発

(2)関節障害者自立のための就職促進

(3)内部疾患として身障者丁帳の回りj交付

(4)特別児破扶養丁･肖のI川｣交付

(5)小児の指定医療機関の拡人
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全国筋無力症友の会

　

大阪支部滋賀会

昭和59年9J日日

僻症筋無力症

唇

　　　　　　　　　　　　　　

昔
葛城

　

勝代

令川筋無力症友の会

母170-0002東京都剖;訃く巣鴨ト1ト2陽光ハイツ502

a 03-3947-2128

140名
一定しないが男30～50才代、女20～30才代

男：女＝２：３

希望、人阪支部ニュース、滋賀会だより

3,600円（全国会賞介む）

　　　

筋無力症とは

　　　　　

盾症筋無力症(Myasthenia-Gravis)というのが病名です。脳から神経を伝って

　　　

筋肉への運動の命令が伝わるのですが、この病気ではその神経と筋肉の接合部分に故

　　　

障がおきて、筋肉が動かなくなります。その原囚や詳しい什糾みはまだ完全には解明

　　　

されていません。比較的古くから知られている病気ですが、以近はずい分と治療法が

　　　

すすみ、呼吸困難で亡くなる大も殆どなく、働ける大も多くなりました。

　　　　

症状は、まぶたがドがる。物がl屯に見えるなどの眼症状、食べ物や水を飲みこめ

　　　

ない、かむことができない、話せないなどの球症状と丁･や足の脱力、呼吸がしにくく

　　　

なるなどの全身症状があります。この病気は症状の変化が激しく一目のなかでも変化

　　　

し、また風邪や様々なストレスで悪化するなど、ゆだんのできない病気です。

　　　

友の会活動

　　　　

全国友の会は昭和46年に結成され「病気の原囚追求と治療の方法の早期確立」と

●「医療費の公費負担」を旗印に活動をすすめ、実現に人きく貞献してきました。また

　　　

原囚の分からない病気にかかったことによる不安も大きく、友の会では会員同士の経

　　　

験の交流を通じて、お吐いに励まし勇気づけあいをしています。

　　　　　

また、専門の医師の協力によって、病気の什組みや治療についての学習も行い、よ

　　　　

りよい療養生活の向上をめざしています。

　　　　

私たちが経験した苦しみを味わう大が一人でも少なくなるようにと多くの人々を対

　　　

象に医療講演会や集団検診、相談会をひらき、病気の？期允見と孤独におちいらない

　　　

ための仲間づくりをめざしています。

　　　　

福祉の制度も筋無力症には適川されないものも多く、治療と同峙に生活の確保や将

　　　

来の生活不安など課題もたくさんあります。

　　　　

私たちはその一つひとつをとりあげ筋無力茄患行と家族の要申として、行･政や一般

　　　

社会の理解を求める活動を行っています。
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昭和59年７月８日

全身性エリテマトーデス、強皮症、皮膚筋炎、混介型結合組織病

両
森
尋

幸子

昔

昔

谷口

　

玲子

全国膠原病友の会

弓102-0071東京祁千代田区富七見2-4-9

　　

千代田富士見スカイマンション203

　

3 03-3288-0721

1000名以上

20～40才代

男：女＝１：９

　

「膠原」「明口への道」ブロック版、滋賀版

4,200円（全国会費、ブロック費令む）

　　　　　　　　　　　

〈全国膠原病友の会滋賀支部の活動〉

　

膠原病に関する正しい知識を得て、より質の高い生活を願う大たちが集まっていま

す。ひとりで悩んだり、心配したりすることのないように友の会があります。

　

医療講演･相談会では、毎年総会時に、テーマを決めて講演会を催しています。平

成13年度は６月24日剛、草津市立勤労福祉センターにて、京都人学医学部付属病院

免疫膠原病科教授三森経世先生に「膠原病はどのような病気か、どう治療するか」と

題し、膠原病全般に渡り、病気のメカニズムから治療の効果までわかりやすくお話し

ていただきました。相談会では、県立成人病センターの鈴木孝世先生、田中診療所の

田巾善八先生、神大病院の小柴賢洋先生、京大病院の川端人介先生などの諸先生方に

ご協力いただきました。

　

交流会は、毎年秋に、お食事会を中心にした催しです。発病したときの衝撃と不安●

は計り知れない程人きいものです。長くなりがちな闘病生活は肉体的、精神的な苦し

みを伴います。同病の仲間との交流を通じて、独りでないことを知り、お旺いの生活

の工夫や楽しみを見つけて行く、情報交換の場として設けています。

　

ミニ集会・運営委員会は、基本的には、難病連事務所のある守山療育センター会議

室で、毎月第一十｡曜口に開催しています。気分転換を兼ねて、近くの方に参加しても

らい易くするために場所を変えることもあります。病気についての相談や学習、情報

交換の場として、積極的な参加を呼びかけています。運営委員会は、友の会の運営に

ついて協議し、決定します。年に３回発行している機関紙、滋貿版「明川への道」は、

情報提供や各種の案内だけでなく、外出困難な方たちが、紙而を通じて交流を深める

ことも口的の一つにしています。
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の

　　

他

京都スモンの会

　

滋賀支部

昭和45年9J」15il (滋賀支部＝昭和47年6JJ3日）

ＳＭＯＮ（薬害によるスモン）

唇

　　　　　　

TEL･FAX

柳井

　

児

スモンの会全国連絡協議会

京祁スモンの会

　

尽604-8227京都市中京区四洞院蛸薬師ドル

　　　　　　　　　

a 075-256-2410･2524 (FAX兼川）

124名（昭和50年厚生省特定疾患スモン研究班調べ）

75歳

舅：女＝ト８

　

「虹JJ」けII発行25日

10,000円

会独自の柚祉･μ業等の実施

＊スモンとは

　

スモンとは、昭和30～40年代に整腸剤等に含まれていたキノホルム製剤によって

引き起こされた世界に類のない薬害で、多数(４～５万人)の被害者が出ました。

　

原囚のまだわからなかった時代に患者さんの症状からつけられた医学川謡の頭文字、

S (Subacute)亜急性、MCMyeio)介髄、O(Optico)視神経、N (Neuropathy)末梢

神経(障害)をとってＳＭＯＮと名づけられました。

　

原因究明の段階でウイルス説がでたため、多数の白殺者がでたり｢村八分｣の状況

が長年続き、軽症の被害者や職を持っていた人たちは潜在化して、被害行の正確な数

は不明のままで、また会に結集した人はすべてではありませんでした。

　

一般に腹部症状(腹部激痛等)のあと、急性または亜急性に神経が侵されて、知覚

障害･運動障害･自律神経･視神経等広範囲に障害が現れます。

　

これらの神経症状は難治性で障害の軽減はよほどのことがないかぎりありません。

　　　

服症の人は失明したり、起々!や歩行困難に陥り、失禁・脱便が屡々おこり忠者のAD
●

　

Ｌが著しく制限されます。比較的軽症の人でも激しい蝉れ、痛み、蟻走感、冷感など

胞として下肢の異常知覚・自律神経障害・頑固な腹痛・便秘に今なお悩まされていま

す。スモンは原囚は究明されましたが治療法は確立していません。

患者の高齢化とともにスモン本来の障害は当然として、それに伴って併発した合併症

に悩まされているのが現状です。ことが現状です。

＊最近の主な活動

★2001. 8.24碑が注疏された８月24口を「薬害根絶デー」とする。

★2001. 8.25「第３回薬害根絶フォーラム」を横浜市健康福祉センターで実施。

★2001.10.10～12県内スモン検診活動（大津市民病院内科）24［1（湖北地域）訪問検

　　　　　　　　　

診も含め実施

★７月から８月「全国スモン患者現況アンケート」の実施

★2001.10.21～22広鵬巾において「全国恒久対策交流集会」開催、滋貿県からも参加

★その他、重症患行の訪問活動実施や定
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社団法人日本てんかん協会

　

滋賀県支部

66

‥ - 一 一 一 一 一

一 - 一 一 一

1989年HJ」19日

てんかん

両520-0027人沖巾錦織一j’目18-47白崎ﾊｲﾂ］FB3 077-525-0885

中村

　

姓

社団法人目本てんかん協会

両162東京祁新宿区内早稲田2-2-8全囚町団ビル5Fa 03-3202-5661

約！万名

０才～18才

り卜女＝1:1

　

「Lake」（全国誌「波」）

7,200円（全国会費含む）

１。医学のすすんだ現代になぜ「難治てんかん」が今なお難治なのか

　

日々の発作とその不安に片しむ患者と家族にとっての切実な思いの偏です。

　

今目てんかんは、服薬をしながら迦学し、仕事に就き結婚して出産、子育てと、多

くの方が普通に社会参加が可能です。

　

しかし、残念ながら難治のてんかんがあり、これらと取組んで行くのが、てんかん

協公の現在の課題です。

２。抗てんかん薬の新薬、外科手術への期待

　

てんかん協会が収り糾んでいる運動の一つは、新薬開発・承認使川への期待を現実

のものとすることです。

　

抗てんかん薬の開発からのプロセスに積極的にかかわり、難治てんかんに対応でき

る新薬を使えるようにしていきたいのです。

　

外科手術も進んでいますが、さらに普及するよう要望しています。

３。社会参加へ…

　

二つ目は、欠格条項を無くす収り組みです。てんかんの方が法律などでりえられな

い、免許・資格が多くあります。

　

こうした制限が社会参加を阻んでいると考えています。見直しが行われていますが、

欠格条項を無くし、社会参加をより進めることが人切です。

　

多くの方々に、てんかんをIIﾐしく理解していただき、てんかん患者と家族の悩みを

克服していきたいと願っています。
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日本リウマチ友の会

　

滋賀支部

昭和59年9J]16!l

慢性関節リウマチ

唇

奥村ひさ子

肋口木リウマチ友の会

170名余

滋賀県ド各病院内の先生方

日本リウマチ学会登録1欠師

年額4,000円

　

賛助会員

昔

21名

25名

年額8,000円

　

目本には約70万人のリウマチ恵方･がいます。リウマチは先ず関節が侵されますが、

関節だけでなく全身病としてとらえることを強調します。

　

IIﾓしい原因はいまだ解っていないが、慢性化するのが厄介で免疫異常をどこで断ち

切ることが解れば治療が進むと期待されています。遺伝の要素は直接的にはないが性

質が親に似る様に素囚は普通の方より多くあると考えた方がよい。完治するという

わけにはいかないが普通の生活が出来る様にコントロールすることが大切。関節の破

壊は骨膜、軟骨、骨と進んでいく。痛みをlllめるだけでは関節の破壊は妨げない。抗

リウマチ剤として金注射を使うのも一つの方法。

＊,診断の方法

　　

①朝のこわばりが15分以上１迦間以llつづく

　　

②三つ以上の関節がはれて痛い

　　

③痛む関節が片右対称

　　

④リウマチ因子が陽性

　　

⑤レントゲン所見で骨磨爛や骨粗粒症が見られる

　

全身症状としては、全身倦怠感、微熱、血小板増加、リンパ節膨脹、皮膚結Iり1紅斑

リウマチ結節、皮膚の萎縮、出血しやすくなる、筋肉は筋萎縮、筋力低下、神経は手

足のしびれなど末梢神経障害、頚棺にはめまい、頭痛などの神経症状、骨は骨相唇症、

目はシューグレン症の合併乾燥性結膜炎、心臓は心膜炎、弁膜炎、心筋梗塞、肺は肺

繊維症、胸膜炎、結節病変、腎臓はアミロイドーシスよる腎障害以上全身症状です。

　

囲川本リウマチ友の会は、1960年に誕生して以来、正しい知識を持って明るい療養

生活を送るとともに同じ仲間が手をつなぐ輪を広げてまいりました。

　

療養指導誌「流」は、新しい医療情報とリウマチとうまく付き合うヒントや知恵に

あふれた内容をお届けしています。明川に希望を持ってあなたもこの輪にお入りにな

りませんか。リウマチに負けないために。
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昭和45年9JJ17日(法人認可平成５年９月2〔〕目)

慢性腎不全

弓520-0801人津巾におの浜四川に33

　　　　

大津市心身障肖者柚祉センター内

　

S 077-521-0313

小川

　

巌

社団法人全国腎臓病協議会

両171東京都豊几区目白2-38-2紫出公ビルほ江13a2刀a?

約1,500名

50～60才代

　

平均61才

男：女＝５：５

｢みずうみ｣年１回、｢県腎通Ｇ｣偶数月年６川、全国誌｢全腎協｣奇数月年６回

6,000円(全国会費含む)
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慢性腎不全とは、腎臓機能が著しく低下し、以後には尿ljj症を併発して死に至る恐

ろしい病気です。腎不全になると、血液透析療法または腎臓移植を受けるしか方法は

ありません。しかし透析療法は高額な医療費を必要とするために、この治療がはじまっ

た約20年前は「金の切れ目が命の切れ目」とごわれ、多くの患者がなすすべもなく死

んで行きました。

　

誰でも安心して透析が受けられるようにとの願いのもとに、令国各地に腎臓病患者

の会が発足して社団法人全国腎臓病協議会へと発展して行きました。

　

医療費の国庫負担と透析施設の増設等の運動を進めてきました。その結果、身体障

害者于･帳の交付、障害者医療給付制度、人工透析施設の増設、障害者年金の給付等を

得てきました。

慢性の腎不全に至るには以下の様な病気があります。

１．慢性糸球体腎炎

２．ネフローゼ

３．慢性腎孟腎炎

４．腎硬化症

５．ＳＬＥ（全身性紅斑性狼療）

６．妊娠腎

７．糖尿病性腎症

８．その他の代謝性疾患

９．先天的な腎臓の奇形、発育不全

10.その他（交通事故や災害のため腎臓に強度の圧迫や損傷を受けた場合など）



難病相談員名簿
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膠

原

病

社団法人腎臓病

患者福祉協会

川　鴫　妙　「

〒520-0801人津巾におの浜４Γ日2-33

　　　　　　滋賀県立障害者福祉センター3F
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〒524-O0 22　守山市守山ﾊﾟ.川16-15

　　　　　滋?汪いy､心身障害児総合療育センター内
tel&fa:(( 77-582-9246
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守山市守山５丁目6 －15
(滋賀県立心身障害児総合療育センター内)

月曜日～金曜日

　　　

１０：○○～１６：○○

077-5BS-ga4B

NPO法人滋賀県難病連絡協議会

しがなんれんは
ぞ

赤い羽根共同募金の配分を受けています。

編集ｗｏ法人滋賀県難病連絡協議会

事務局 〒5

　

0
Mi守山市守山５丁目6 －15

　　　

滋賀県立心身障害児総合療育センター内

　　　

ＴＥＬ・FAX

　

077 (58 2) 9246

　

メールアドレス:siga-nanren@mug.biglobe.ne.jp


	page1
	page2
	page3
	page4
	page5
	page6
	page7
	page8
	page9
	page10
	page11
	page12
	page13
	page14
	page15
	page16
	page17
	page18
	page19
	page20
	page21
	page22
	page23
	page24
	page25
	page26
	page27
	page28
	page29
	page30
	page31
	page32
	page33
	page34
	page35
	page36
	page37
	page38
	page39
	page40
	page41
	page42
	page43
	page44
	page45
	page46
	page47
	page48
	page49
	page50
	page51
	page52
	page53
	page54
	page55
	page56
	page57
	page58
	page59
	page60
	page61
	page62
	page63
	page64
	page65
	page66
	page67
	page68
	page69
	page70
	page71
	page72
	page73

