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特定非営利活動法人し滋賀県難病連絡協議会

　

≒

　　　　

………理･事長

　

藤井･ 美智代

　

平素は、当協議会の運営に格別のご支援、ご協力を賜り厚くお礼申し上げます。

　

今年度は、本格的に法律が動きだす画期的な年度になりました。

　

「難病のっとい」の開催では、難病・障害の枠を超え一体となり取り組み、多くの方にご支援ご協力を

いただきまして、盛大に終えることができました。

　

その他では、組織活動強化事業や共同募金会助成事業の協力のもと、「難病法施行後の難病患者などの

生活と福祉ニーズに関する実態調査」を行うことができました。患者と家族が尊厳をもって地域で生活し

ていくため、新たな法律の充実を図るとともに難病で苦しむ患者や家族の受け皿となるように、取り組み

たいと思います。

難病のつどい2.13
～自分の病気を知る・伝える・希望に変える～

とき:2016年２月13日（土）近江八幡市民文化会館大ホール

主催：滋賀県、特定非営利活動法人滋賀県難病連絡協議会

共催：一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

後援:16機関・団体

　

協力・協賛：７団体

く滋賀県健康医療福祉部

　　　　　　　

藤本武司部長ごあいさつ〉

　

昨年１月から難病の患者に対する医療等に関す

る法律が施行された。昭和４７年に難病対策要綱

が制定されて以降約４０年ぶりの大改革である。

現在指定難病の対象疾患が３０６疾患となった。

また､平成２５年４月に制度の谷間を埋めるべく、

障害者総合支援法に難病が加わった。

　

難病患者を含む障害者の福祉施策は、障害者基

本法の改正、障害者総合支援法の成立、この４月

からは障害者差別解消法が施行され、ここ数年で
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大きな動きをしている。

　

このような制度改革の中、難病を含む障害者の

権利条約について理解を深めるとともに、難病患

者が社会の中で尊厳を持って生きるための課題や

解決策について皆で考える機会にしたい。

滋賀県難病対策推進議員連盟

　　　　　　　　

奥村芳正代表ごあいさつ〉

　

難病対策議員連盟は２００８年に発足し、現在

３６名が党派を超えて活動している。

　

難病法や障害者総合支援法で今まで制度の谷間

にあった難病に対して認知度は高まってきた。

　

しかしながら、依然として医療・就労・結婚・

就学・介護など、日常生活を送る上で困難な状況

が存在している。

　

すべての難病患者が、社会の一員として尊厳を

持って生きるためには、患者自身が自分の病気を

正しく知り、周囲に伝えることにより、自らが希

望に変えて行くことが重要であり、このっといが

考える場として成果を担っている。

　

難病対策議員連盟としても、一人ひとりに寄り

添い支援をしていきたい。
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■第1部

　

講演■
｢わたしたちぬきに

　

わたしたちのことを決めないで｣

　　　　　

一難病患者にとっての権利条約一

　　　　　　

NPO法人日本障害者協議会代表藤井

　

克徳

　

小学校の５、６年生の２年間、滋賀県の土山町

に住んでいたことがあり、大変懐かしく思います。

　

最近の障害分野で気になることとして、４月

から障害者差別解消法が実施されます。国の方も、

自治体も、また民間事業所もその準備に大わらわ

ですが、残念ながら、つい先日発表されたデータ

によると、この差別解消法を推進する市町村ごと、

都道府県ごとの差別解消地域支援協議会の設置状

況が、だったの１％にしかすぎません。これでは

なかなか推進できない、今、私たちはこの差別解

消法がうまく施行されることを願っていますが、

このような状況では、少し心配です。

１、あらためて「障害を考える」

　

障害者がどれくらいかということを確認してお

きたいと思います。厚労省が発表した最新のデー

タでは、人口比で約6% (3障害十一部の難病）、

国連のデータでは、世界人口の１５％、アメリカ

では２０％、ニュージーランドでは人□の２２％

の方が何らかの障害を持っておられることになり

ます。日本のデータは少なすぎる、今は狭い範囲

でしかありません。世界の常識では、大体６人に

１人というのが通説になっています。

　

もう一つここで確認しておきたいことは、「障

害って何だ」ということ、病気や身体の障害、知

的や精神の障害、これらは機能障害といいます。

今までは、この機能障害だけに着目して考えられ

てきました。これを医学モデルと言います。とこ

ろが、この機能障害に加え、周りの環境との関係

で考える考え方を社会モデルといいます。

これからは、国連もＷＨＯもこの社会モデルの方

にもっとウェイトを置きましょう、同じ３０６疾

患の難病、病名だけでなくて、その人を取り巻い

ている状況、条件などの関係で障害が決まってく

る、おそらく環境に最も大事なのは、制度面、あ

るいは住民意識も環境ですね。

　

こういうことを後で触れる権利条約も言ってい

ます。従って障害という考え方は、時代とともに

進化している、これからは機能障害だけでなしに、

環境との関係で捉えていくことも大事な指標に

なってくる、新しい障害の考え方が段々と地球上

で発展しつつあります。

２、障害者権利条約（権利条約）の三大すばらしさ

　

一点目は、障害者問題に関する初めての世界文

が出来上がったのです。障害問題を考えるにあ

たって、言葉の定義を揃える、例えば、意思疎通

とか、障害に基づく差別とか、少し難しいのです

が、障害者に対する合理的配慮とか、障害にかか

わる言葉・概念を揃えましょう。スポーツと同じ

ようにルールが出来たことによって、国際交流、

共同調査・研究が出来やすくなりました。

　

二つ目は、障害者問題に関する北極星、要する

に考え方が違っても、障害種別が違っても、みん

なが合意できる目標、同じ方向に向かって行けば

間違いない、誰もが一致できる目標、これが権利

条約なのですね。途上国も、振興国も、工業先進

国もおおよそ一致できる目標なのです。

　

三つ目は、障害者権利条約は、障害を持ってい

る人、家族の為だけではありません。社会に対す

るかなり強烈なイエローカード、社会はこのまま

でいいのですか、いつの開にか屈強な強いもの中

心の社会に傾いていませんか、世界には、社会に

は、地域には、障害者も、高齢者も、子供も、女

３



性も、いろんな人がいるのです。もう一度、標準

値に、障害を持った人中心に考えるような考え方

をみんなで深め合いましょう。標準値を誰もが安

心して暮せるような、そういうものに持って行き

ましょう。こういうイエローカードなのです。

３、権利条約がつくられるまでのあゆみ

　

2001年１１月ＩＯ日にメキシコ大統領に

よって提唱され、特別委員会が設置されました。

２００６年１２月１３日の第61回国連総会で採択

されるまで、延べＩＯＯ日の審議がなされました。

この権利条約は、子供の権利条約や女性差別撤廃

条約など、過去の人権条約に後押しされて出来ま

した。

４、権利条約の抑えどころ

　

権利条約は、２５項目の全文と５０箇条の本則

で成り立っています。条約が成立するまで、審議

過程で「わたしたちぬきにわたしたちのことを決

めないで」ということが繰り返され、特別委員会

で障害当事者が直接意見を述べる機会が与えられ

ました。

　

内容面では、新たな障害観（機能障害に加え、

周囲の環境との関係で考える）、徹底した平等思

想（他のものとの平等）、言葉の統一、合理的配

慮などの新たな概念の導入などがあげられます。

５、日本での批准と法的な効力

　

日本が批准（政府として承認）するまで、障害

当事者も参加（障害者制度改革推進会議・総合福

祉部会）しての議論が進められました。それを経

て、基本的な法律の制定、改正が行われ、批准に

向けての最低限の条件整備が整いました。2013

年１２月４日国会で承認され、2014年１月

２０日に批准、その３０日後の２月１９日に発効

しました。批准した国際条約の法的効力は、一般

法律の上にあり、この条約に合わない場合は、一

般法律の改正が必要になります。従って、私たち

も関係法や制度について、権利条約に照らし合わ

せてみてい＜必要があります。

６、批准をテコに政策面で新たな地平を

　

大切にすべき考え方として、「ゼロ地点戦略」

市民一般の暮らしぶりを基本に格差是正、「横並

び戦力」難病政策と他障害政策との格差是正、こ

の２つの考え方を基本に今後進めたいと思いま

す。

　

具体的な政策課題として、明治時代に作られた

４

民法の家族制度・扶養義務制度の改正で家族依存

からの脱却、成人になれば社会の一員として、個

人の尊厳を守られながら、支援を受けながら暮ら

していく、ヨーロッパではあたりまえのことに

なっています。

次に難病を中心とした「谷間の障害」問題の解消、

３０６疾患以外でも難病で苦しんでいる人がおら

れます。このような問題に取り組んでいくことも

必要です。

それから障害者の多くは、貧困層で厳しい生活を

強いられています。本格的な所得補償制度の確立

が必要です。

　

日本は基礎データが少なすぎます。当事者の

ニーズ･生活実態、海外のデータなどを把握して、

基礎データの集約・蓄積を求めて行きたいと考え

ています。

　

また、日本の障害関連予算はＯＥＣＤの中で、

かなり低い位置にあります。少なくともOECD

での分配率平均水準まで上げていかなければなり

ません。政府に対して、滋賀県に対しても要求し

ていく必要があります。

７、平和な社会で映える権利条約。

　　　　

くり返してはならない過去の惨劇

　

第二次世界大戦の頃、ドイツで起こったことで

すが、ヒットラーの命により、極秘に行われてい

た人体実験、行われていた住所から「Ｔ４作戦」

と呼ばれていました。難病患者をはしめ、知的障

害者、精神障害者が社会に役の立たないものとし

て、いかに安楽死させることが出来るかの研究で、

おびただしい数の犠牲者が出ました。それが後の

ユダヤ人の大量虐殺に繋がっていきます。

ＶＴＲ視聴

挙

　

日本でも、戦時中、公立の精神病院で餓死者が

　

φ

急増しました。

　

平和でなければ、権利条約も活きてはきません。

８、特定非営利活動法人滋賀県難病連絡協議会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

への期待

　

もっと仲間を増やして欲しい、滋賀県下でも難

病で苦しんでいる人がいます。そしてもっと勉強

して障害者問題を知って欲しい。最後に、障害者

権利条約は、楽譜と同じです。滋賀県三日月知事

がタクトを振る、滋賀難病連の藤井理事長がタク

トを振る。進める側の責任として､奏でるメロディ

が違ってきます。権利条約を滋賀県の隅ﾉﾏまで広

げてください。
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■第I1部 ミニコンサード・

音楽ユニット
ｒ
トわ音」による歌と演奏

森野裕香理さんと井上克己さんの音楽ユニット。

お二人とも障害と難病を持ちながらも明るく澄み

とおっだ歌声と演奏に、会場一同癒され勇気をい

ただきました。自分の地域にも来てほしいと大好

評でした。

　　　　　　　　

一曲目一

　　　　　　　

野に咲く花のように

　　　　　　　　　　

手

　

紙

　　　　　

。/S

　

？

　　　　

喜ぶ門から福が来た

　　　　　　　　

いのちの理由

　　　　　　　

上を向いて歩こう他

■第Ⅲ部

　

パネルディスカッション■

難病法を理解し、共に生きる社会めざして

森

幸
子
氏

コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
タ
ー

　　　　

コーディネーター

　　

森

　

幸子氏

(一般社団法人日本難病・疾病団体協議会代表理事)

　

｢昨年１月に難病法が施行され、１年が経過し

ました。基本理念である難病の治療研究を進め、

疾病の克服、そして、難病患者の社会参加の促

進、難病患者が尊厳をもって生きられる共生社会

を実現するにはとのようにすればいいのでしょう

か。難病法にはどのようなことが書かれているの

でしょうか。まずは知ることが大事です｡そして、

滋賀県で難病対策がどのように行われるのか、皆

さんにとって、難病法をどう活用できるのか、よ

りよい生活を送るため、行政、医療機関や関係機

関、患者･家族を含め県民の皆さんと協力し合い、

どのように行動し、どのような役割を果せるのか

を皆さんと共に考えて行きたいと思います｡｣と、

問題提起。当事者が参加することの重要性を強調

された。

　　　　　　

パネラー

　

松末

　

吉隆氏

（滋賀県難病医療連携協議会会長･滋賀医科大学附属病院長）

　

「今日は医療的な側面で、最近どのような進歩

があったかをご紹介させていただきます｡難病は、

病気の原因が明らかでない。治療法が確立してい

ない。稀な病気である。そして長期に療養が必要

である。この４つの定義があります。難病の新し

い治療法を開発するうえで、病気の原因が分から

ず、治療薬をなかなか開発しにくい等いろいろ問

題があります｡対象となる患者さんが少ないため、

国が政策として取り組む必要性が出てきました。

研究でいうと、医療研究開発機構（ＡＭＥＤ）で

新しい治療薬や機器の開発を進めることになりま

した。これは、研究だけでなしに、実用化するこ

とを、ゴールとしているために、成果を出さな

ければならないことになります。一方でｉＰＳ細

胞を用いた病気の研究、治療法の開発も同時に

始まっています。難治性疾患実用化研究事業とい

うのが始まっておりまして、臨床研究とか医師主

導の治験、大学とか、中核の病院が中心になって

研究を進めることになっています。それ以外に指

定医や県の報告を基に、難病の患者さんのデータ

ベースを作って、難病医療に役立てています。ま

た、保険医療の適応のために、治験が必要で、私

たちの滋賀医大でも、医師主導の治験が実施され

ています。治験以外にも、臨床研究も毎年たくさ

ん行っています。また、色んな疾患の遺伝子を集

５



めて、原因を探ろうというバイオバンク事業にも

参加しています。現在我ﾉﾏのところでは、臨床研

究開発センターという組織を充実させて、治験を

すすめようとさせておりますし、再生医療の関係

で細胞を作るという設備も充実させております。

国際共同治験というのにも参加して、非常に早い

時期に薬が開発されるように進めています。あと

３年ぐらいすると、新しい薬が出てくると思えま

す。再生医療でいうとｉＰＳ細胞の有効な活用に

よって､色ﾉﾏな難病の治療法が開発されています。

　

しかし、有効な治療法がなかなかないというこ

とが難病で､私たちも治療の限界を見極めながら、

新しい治療法を開発し、患者さんに寄り添って、

その入らしい生き方が出来るように我ﾉﾏも全力で

サポートしていきたいと考えております｡」

　　

パネラー

　

三日月

　

大造氏（滋賀県知事）

　

「滋賀県では、10,341人の方が「特定医療者

（指定難病）受給者証」をお持ちいただいており

ます。特に受給者証をお持ちの方が多い疾患は、

潰瘍性大腸炎、パーキンソン病ということであり

ます。県としては、４つの柱で難病対策事業を

行っています。一つは、難病医療提供体制整備事

業で、滋賀医科大学に滋賀県難病医療連携協議会

を置き、難病医療コーディネーターを配置してい

ただき、重症難病患者の療養生活が円滑に継続で

きるように医療機関との連携体制をはじめ様ﾉﾏな

研修会の開催、難病相談窓□の設置などを行って

いただいております。二つ目は、難病相談・支援

センター事業､三つ目は保健所での難病相談事業、

四つ目が医療費の助成制度でございます。

　　

次に、相談体制として、難病相談・支援セン

ターと医療費助成の窓口になっている保健所にお

いて困りごとの相談を行っています、昨年度一年

間で、3.628人の方の相談がありました。療養

生活、就労、学業に関する相談が多いことから、

もっと寄り添う体制が必要と考えます。特に就労

に関しては、難病の方をはじめ障害をお持ちの方

の就労を進めて行くため、副知事が本部長になっ

ていたのですが､知事である私か本部長になって、

取り組みを強化しています。先般も経済団体に障

害者雇用促進を要請してまいりました。おかけさ

まで滋賀県は増えては来ていますが、この取り組

みをもっと進めて行かなければならないと考えて

おります｡」

６

　　　　　　

パネラー

　

藤井

　

克徳氏

　　　　

(NPO法人日本障害者協議会代表)

　

｢最初に、こうした難病のことを、知事をはじ

め行政の方な、松末先生医療の専門家、そして、

森さんをはじめ当事者団体の方々が一堂に会して

こういうように語り合うことは、非常に良いこと

です。私は常々エネルギーがあるから集まるので

はなくて､集まるからエネルギーが生まれてくる。

是非こういう場を設け、検証していって貰いたい

です。二つ目は、先ほど森さんが、まずは知って

貰うことと言っておられました。差別の反対だと

か、難病の困難性の反対、例えば、差別の反対は

平等といいたいところですが、無関心。難病につ

いても無関心。どのように県民、市民に伝えたら

良いのか。団体として伝えてい＜工夫をしてもら

いたい。また、この会場には、他の障害者団体の

方もおられますが、もっと難病問題を一緒に考え

て貰いたいと思います。ただ、具体的に進めて貰

いたいのは、先ほどの知事の話に加えて、国の難

病法で、難病対策地域協議会を作りましょうと、

滋賀県で了つの保健所圏域でこれを作るとなって

いますが、この協議会を名前だけのものにしない

ためには、そのメンバー構成の一定数を当事者で

賄うと変わっていくのではないか。そのことで圏

域ごとのニーズを把握することができて行＜ので

はないかと思います｡｣

●

　　　　

＜会場からの質問に対する回答＞

　

「滋賀県でも障害者差別禁止条例を作ることが

必要」という意見に対して、三日月知事は、「条

例をどう作ればいいのか、当事者の方の参加は、

私も必要と考えておりますし、ぜひ皆さんと一緒

に考えて行きたいと思います。圏域ごとのディス

　

４

カッションや県でまとまって議論する機会もある

でしょうから、ぜひ、ご協力ご参加いただきます

ようよろしくお願いします｡」という回答でした。

非
見
遣
氏

ｙ
日
月
λ
１
氏



今

●

「患者組織の活性化を考える学習会」を開催

　

2016年２月２７日（土）午後、草津市民交流プラザで開催しました。

講師は、「患者会に期待すること」をテーマに、滋賀県健康医療福祉部障害福祉課主査の松井由香氏。保

健師でもあり、地域での活動の経験から患者会に期待することについて話されました。

次に、「患者会活動のノウハウを学ぶ～私かできる患者会活動とは～」をテーマに、前一般社団法人日本

難病・疾病団体協議会代表理事の伊藤たてお氏が講義されました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

■㎜■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■

　　　

■■■･rl四¶････････････････････････=･j･･㎜-j■一--=･･=-=･I四ml¶-I･･･J■■■■■㎜■■■■㎜㎜J

　

ミレーやゴッホの落ち穂拾いの絵か

ら、当時から社会保障制度が存在してい

たという興味を引くお話を導入に、なぜ

患者会に入ったかを思い起こしてみるこ

とや、患者会のスローガンや目的を紙に

落として見る作業を通じて、患者会活動

のノウハウを講義された。「楽しくなけ

れば患者会ではない」と、ユーモアあふ

れるわかりやすいお話に時間がたつのを

忘れる楽しい学習会でした。

ＲＤＤ（世界稀少・難治性疾患の日）のつどいを開催

　

多くの方に稀少・難知性疾患の存在を知ってもらい、患者の生活の質の向上と、新しい診断・治療法

が開発されることを目指し、２月の最終日に世界各地で同時開催されるイベントです。今年は滋賀県難病

相談・支援センターと一緒になって、2016年２月２８日（日）午後、草津市民交流プラザで開催しま

した。

　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会代表理事の森幸子氏による講演「知ろう!!難病患者が知って

７

おくとよい情報･制度」を聴き、

多くの質問にもお答えいただき

ました。

　

びわ湖よし笛アンサンブル・

やすの皆さんによる「演奏と歌」

は知っている曲が多く、演奏に

合わせて歌うことができ、声を

出すことで発散できました。

　

最後に参加者の希望を「葉っ

ぱ」に書き、希望の木に貼りつ

ける作業を行いました。多＜の

希望や願いが書き出され、実現

に向かって一歩でも進めようと

参加者で願いました。



平成28年度社会福祉施策に対する要望書および回答

　

平成２７年９月了日、滋賀県健康医療福祉部長室において滋賀県知事あてに上記の要望書を理事長か

ら藤本武司部長に提出しました。内容は以下のとおりです。紙面の都合により各項目のみ掲載します。詳

細は難病連事務局にお尋ねください。

平成28年度社会福祉施策に対する要望書

　

平素より難病対策・患者支援にご尽力賜り、心

より感謝申し上げます。

　

さて、2014年１月２０日国連の障害者権利

条約に我が国も批准し、その３０日後の２月１９

日に効力が発生しました。また、５月２３日には

難病の患者に対する医療等に関する法律（以下

難病法という）が成立し、2015年１月１日か

ら施行されました。指定難病がそれまでの５６疾

病から１１０疾病まで拡大され、了月１日からは

３０６疾病にまでなりました。それに伴って障害

者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するた

めの法律（以下障害者総合支援法という）での対

象疾病も１３０疾病から１５１、了月からは３３２

疾病にまで拡大されました。

　

そのことは、私たち難病患者・家族にとっては、

この先の展望が持てる事であり、喜ばしいことで

すが、今回指定難病に認定されない難病患者及び

長期慢性疾病の患者に対する支援など課題が山積

みになっています。

また、障害を理由とする差別の解消の推進に関す

る法律（以下差別解消法という）が2016年４

月１日から施行されます。その中の一つとして、

難病患者に対する合理的配慮の中身について十分

に議論され、実施される必要があると考えます。

　

私たち特定非営利活動法人滋賀県難病連絡協議

会（滋賀難病連）は、発足当時から「一人ぼっち

の難病患者をなくそう」を合言葉に、病気を抱え

ながらも活動してきました。今後も滋賀県の各担

当課の皆様と協働して進めてまいりたいと考えて

おります。

　

滋賀県におかれましても、今まで盛り込まれて

いなかった、難病患者の支援を含む滋賀県障害者

プラン（平成２７から３２年度）の実践がはじま

りました。

　

付きましては、上記の観点を踏まえ、以下の通

り平成２８年度の社会福祉施策に対して要望いた

しますので、ご回答のほどよろしくお願いいたし

ます。

１。難病医療の総合的な推進のための「医療計画」

の策定と難病患者に対する具体的な支援に向けて

「基本目標」の設定を要望します。

1-1.難病医療体制の充実について

　　　

滋賀県障害者プランIV－5－ク■難病医療

体制の充実

1-2.在宅療養支援の充実について

　　　

滋賀県障害者プランIV－5－ク・在宅療養

　　　

支援および相談支援体制の充実

1-3.相談支援体制の充実について

　　　

滋賀県障害者プランIV－5－ク・在宅療養

支援および相談支援体制の充実

1-4.各保健所圏域での難病対策地域協議会の設

　　　

置について

　　　

滋賀県障害者プランIV－5－ク・在宅療養

支援および相談支援体制の充実

1-5.難病福祉施策の実施について

　　　

滋賀県障害者プランIV－5－ク■難病福祉

施策の実施

1-6.災害対策の促進につて

　　　

滋賀県障害者プランIV－5－ク・災害対策

　　　

の促進

1-7.難病患者に対する就労支援について

　　　

滋賀県障害者プランVI－４－オ・難病患者

　　　

に対する就労支援

２ 現状の課題を認識して、難病・長期慢性

８

ｆ

か



９

●

　　

疾病対策の総合的な推進に向けて

　　　

現状を共通認識にし、難病・長期慢性疾病

　　

患者の課題の解決に向けて次のことを要望い

　　

たします。

2-1.難病患者の合理的配慮について

2-2.高額な医療を継続することが必要な軽症の

　　　

難病患者について

2-3.独居生活の難病患者に対する支援

2-4.指定難病に認定されていない難病患者・長

　　　

期慢性疾病患者への支援

2-5.重度難病患者のコミュニケーション支援について

2-6.移動支援を必要とする高齢難病患者について

追記

　

日本ＡＬＳ協会滋賀県支部からの要望

　

障害者権利条約の締約国になったことや障害を

理由とする差別の解消の推進に関する法律の制定

により、障害者の権利の実現に向けた取り組み

が一層強化されねばなりません。滋賀県におい

ても障害者施策の基本的な考え方に、障害者権利

条約の基本精神である「私たちを抜きにして私

たちのことを決めないで！J nothing about us

without us を踏まえた政策立案作業を進められ

るようお願いします。

１．難病施策の普及・啓発について

２．難病患者の社会参加のための支援について

　　　　　　　　　　　　　　　　　

（移動支援）

３．福祉サービスの充実（保健所機能の充実）

４．介護保険の介護職員等による喀痰吸引等の実

　

施について

　

①。介護職員等の喀痰吸引等研修制度の拡充に

　　

ついて

　

②。障害者総合支援法と介護保険法の適用に係

　　

る適切な運用について

平成28年度社会福祉施策に対する要望書の回答

上記の要望書に対して、平成２７年１２月２１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

-
護師が在籍しており、難病医療地域基幹病院や

地域の医療機関の医師等に対する研修の実施も

可能です。

　

県内唯一の大学病院として、診療とともに教

育および研究を一体的に行っている医療機関で

ある為、今年度より、滋賀医科大学に難病医療

連携協議会を委託して実施しているところで

す。

　

難病医療連携協議会は、地域における重症難

病患者の受入を円滑に行うため、重症難病医療

拠点病院･協力病院とのネットワークを構築し、

患者の入退院について医療機関と調整を行うも

のであり、県といたしましても、難病医療連携

運営会議の開催や、難病支援従事者研修会の企

画などに参画し、滋賀医科大学医学部附属病院

が難病患者の医療の拠点となるよう、また難病

患者の医療連携が充実できるように努めてまい

りたいと考えています。

(3)難病相談･支援センターの相談支援体制の充実(1-3)

　　

滋賀県難病相談・支援センターについては、

　

事業の必要性、重要性を認識し、患者団体であ

９

日に回答がありました。内容は､以下のとおりです。

（1）医療体制の充実について(1-1)

　　

難病は、多岐にわたる稀少な疾病が多く拠点

　

病院にあらゆる疾病の専門医を配置することは

　

難しい状況にあります。

　　

県といたしましては、特に重症難病医療拠点

　

病院・協力病院等の病病連携を強化し、難病の

　

診断に専門的に対応できる医師との連携が円滑

　

にできるネットワークを構築していきたいと考

　

えています。

(2)在宅療養支援および相談支援体制の充実(1-2)

　　

滋賀医科大学医学部附属病院は、１１疾患群

　

すべてにおいて拠点病院であり、難病患者の診

　

療のために十分な診療体制が整備されていま

　

す。平成２５年度における特定医療費助成制度

　

の申請の診断書作成数8,771件中、1160件

　

が滋賀医科大学医学部附属病院であり１割以上

　

を占めています。また、高度先進医療を行って

　

いる大学病院であり、各分野の専門医・専門看



る滋賀県難病連絡協議会に運営を委託している

ところです。Ｈ２８年度予算については、難病

相談・支援センターの機能強化を図るために、

難病相談・支援センター運営会議の設置ができ

るよう予算の充実に努めたいと考えます。

（4）難病対策地域協議会の設置について（1-4）

　　

難病対策地域協議会の、構成委員に患者・家

　

族が入っているのは、現在大津市保健所のみで

　

すが、県としましては、各２次医療圏域に難

　

病対策地域協議会を設置し、患者・家族の意見

　

が反映できるように構成委員について各保健所

　

で検討をすすめているところです。

　　

今年度は、すでに構成委員として貴会員に出

　

席頂いたところもあれば、既存の会議の構成委

　

員のままという圏域もあります。今後、全圏域

　

で難病対策地域協議会を開催し、また、構成委

　

員に患者・家族の声が反映できるように働きか

　

けていきたいと考えています。

（5）難病患者の福祉施策について（1-5）

　　

障害者総合支援法と難病の患者に対する医療

　

等に関する法律（以下、『難病法』とする）に

　

関しましては、市町障害福祉関係担当職員新任

　

説明会や障害福祉関係施設長および事務主任者

　

会議において、説明を行っています。

　　

これに加え、「難病のっとい」をはじめ様々

　

な機会を捉え、関係機関や団体と協働して難病

　

が正しく理解されるよう啓発に努めてまいりま

　

す。

　　

また、難病法の施行時に行政機関や保健所等

　

へ制度に関する資料を送付していますが、より

　

難病に関する理解を深めるため、貴団体等と協

　

働し、啓発ポスターやパンフレットを作成し、

　

一般市民へ向けた周知を行ってまいりたいと考

　

えます。

（6）難病患者の災害対策について（1-6）

　　

災害時の対策で重要なことは、平常時からの

　

備え（自助・共助）であり、難病患者・家族に

　

対して、災害時の自主対策を行うよう日頃の相

　

談対応の中で指導・啓発を行っています。また、

10

今年度は、特定医療費（指定難病）助成制度の

一斉更新の受給者証を送付する際、災害時対策

の啓発用のちらしの改訂版(H27年度）を同

封して啓発を行っています。

　

なお、特定医療費（指定難病）助成制度のー

斉更新時に聞き取った難病患者の医療依存度や

ＱＯＬの状況等の情報を取りまとめており、災

害対策基本法（第４９条１０第４項）に基づく

市町の求めに応じて、各保健所において、要配

慮者に関する情報提供を行っています。

　

在宅人工呼吸器装着患者等医療依存が高い難

病患者については、重症難病拠点病院・協力病

院に発電機および無停電電源装置を整備し、停

電および災害時に貸出せるよう整備を行ってい

ます。

　

今年度は、『難病等在宅患者担当マニュアル』

の見直しを行っています。

　

今後も難病患者の災害時対策については、市

　

ｆ

町とともに検討していきたいと考えます。

（7）難病相談・支援センターにおける就労支援

　　　

について（1-7）

　　

昨年度、すでに就労相談の増加を踏まえて予

　

算の増額をはかったところですが、Ｈ２８年度

　

予算につきましても、今後、難病相談・支援セ

　

ンターとハローワークや働き暮らし応援セン

　

ター、保健所等の関係機関と、＋分な連携強化

　

を図り、難病患者の就労支援の充実に努めてま

　

いりたいと考えます。

（8）難病患者の合理的配慮について(2-1)

　　

障害者差別解消法においては、国や地方公共

　

団体において行政機関ごとに当該機関の職員対

　

応要領を作成することや、省庁ごとに事業分野

　

別の事業者向け対応指針を作成することとされ

　

ています。

　　

この対応要領や対応指針においては、障害を

　

理由とする差別の禁止に関して、行政機関の職

　

員や事業者が適切に対応することができるよ

　

う、不当な差別的取扱いの具体例や合理的配慮

　

の好事例等を示すこととされています。

　　

国において、各省庁別に事業者向け対応指針

●



●

．

芦

の作成が進められており、これらが示され次第、

関係業界等への周知を図ってまいります。

　

県としても、県職員の対応要領を、年度内に

作成することとしており、貴団体からも委員と

して参画いただいている、「共生社会推進検討

会議」や「滋賀県障害者施策推進協議会」でご

意見をいただきながら進めてまいりたいと考え

ておりますので、ご協力のほどよろしくお願い

いたします。

（9）指定難病等医療費助成制度における高額な医

　

療を継続することが必要な軽症の難病患者（軽

　

症者特例）について（2-2）

　　

軽症者特例については、滋賀県のホームペー

　

ジに制度について掲載するとともに、新たに受

　

給者証を交付する際には案内文を同封し、対象

　

者への周知に努めているところです。

　　

難病指定医等に対しては、今年度研修会を実

　

施する予定であり、その際制度に関する説明を

　

行い、理解を深めていただく予定をしておりま

　

す。

　　

今後もあらゆる機会を活用し、制度の周知啓

　

発に努めて参りますので、ご協力いただきます

　

ようお願いいたします。

（10）独居生活の難病患者に対する支援について（2-3）

　　

医療費助成制度の申請時に記入頂いているお

　

たすね票で把握している平成２６年度の独居の

　

難病患者の数は、8921名中９５３名で、約

　

１割強となっています。その内、６５歳以上の

　

高齢独居の方は、５４６名となっています。

　　

また、在宅の独居難病患者は、７８６名、そ

　

の内、６５歳以上の高齢独居の方は、４２４名

　

となっています。

　　

予防の視点や健康危機管理の観点から、独居

　

の難病患者も含めて、支援が必要な方について

　

は、保健活動の中で支援を行うべく、現在『滋

　

賀県保健所における難病等の保健活動指針』の

　

作成を行っており、健康危機管理についても位

　

置づけ検討していきたいと考えます。

Ｈ

(11)指定難病に認定されていない難病患者・長期

　　

慢性疾病患者への支援について（2-4）

　　

県独自の助成制度は難しいと考えますが、今

　

後、国では指定難病の追加検討が行われる予定で

　

あり、国の動向を注視していきたいと考えます。

(12)重度難病患者のコミュニケーション支援に

　　

ついて（2-5）

　　

重度ＡＬＳ患者の入院におけるコミュニ

　

ケーションに係る支援に関する地域支援事業の

　

取扱いについては、平成２３年了月１日付け厚

　

生労働省通知が発出された際、その内容を県内

　

市町に周知し、地域支援事業の任意事業として

　

実施することが可能であることを説明している

　

ところです。

　　

任意事業は、地域の高齢者が住み慣れた地域

　

で安心してその入らしい生活を継続していくこ

　

とができるようにするために市町の判断で実施

　

されるものですが、この事業の中で重度ALS

　

患者のコミュニケーション支援が行えるという

　

ことを今一度市町に周知徹底し、その実施につ

　

いて配慮するよう求めてまいります。

(13)移動支援を必要とする高齢難病患者に

　　

ついて(2-6)

　　

難病患者の社会参加のための支援（移動支援）

　

について（ＡＬＳ協議会より：２）

　　

障害者総合支援法と介護保険法の適用に係る

　

適切な運用について（ＡＬＳ協議会より：４-②）

　　

障害者総合支援法では、６５歳以上は介護保

　

険サービスの利用が優先されるとされており

　

ますが、平成１９年３月２８日付け障企発第

　

0328002号、障障発第０３２８００２号「障害

　

者自立支援法に基づ＜自立支援給付と介護保険

　

制度との適用関係等について」通知により、介

　

護保険には相当するものがない障害福祉サービ

　

ス固有のサービス（同行援護、行動援護、自立

　

訓練（生活訓練）、就労移行・継続支援）につ

　

いては、障害福祉サービスを利用できることと

　

されております。また、その他のサービスにつ

　

いても、支給決定を行う市町においては、具体

　

的な利用意向を聴き取り把握したうえで、申請



者が必要としている支援内容を介護保険により

受けることが可能か否かを適切に判断し、一律

に介護保険サービスを優先的に利用するものと

しないこととするよう示しております。

　

県としては、この通知が市町において適正に

理解され適用されるよう、市町実地指導時や市

町障害福祉主管課長会議等、機会があるごとそ

の適用状況等について確認しており、今後、相

談支援事業者の関係者等も含めて周知していき

たいと考えています。

　

なお、障害者総合支援法と介護保険法の適用

に係る不適切な具体的な事例がありましたら県

までお伝えください。

(14)難病施策の普及・啓発について

　

(ＡＬＳ協会より:1)

　　

特に医療費助成制度につきましては、平成

　

２７年１月に難病法が施行されたところであ

　

り、また、複雑な制度となっているため、丁寧

　

な説明や情報提供ができるよう努めていきたい

　

と考えます。

　　

また、難病患者に関わる必要な情報につきま

　

しては、可能な限りタイムリーな情報提供を行

　

い、関係機関への周知徹底および普及・啓発に

　

努めてまいりたいと考えます。

(15)保健所機能の充実について

　　

(ＡＬＳ協議会より:3)

　　

保健所の活動については、難病法で、難病対

　

策地域協議会を設置することとされており、保

健所を中心とした地域の支援ネットワーク構築

が図れるように各保健所において取り組んでい

るところです。

　

県としては、保健所における難病の保健活動

は今後ますます重要になると考えており、今年

度より２年間で、『滋賀県保健所における難病

保健活動指針』を作成予定であり、各地域にお

いて、よりよい難病支援が実施できるように努

めていきたいと考えています。

(16)介護保険の介護職員等による喀痰吸引等の

　　

実施について（ALS協会より:4-①）

　　

介護職員の喀痰吸引等研修に関する支援とし

　

ては、昨年度まで事業所向けに代替職員雇用経

　

費を助成する「介護職員実務者研修等代替職員

　

確保事業」を実施していました。

　　

今年度も当初予算に計上していましたが、財

　

源となる地域医療介護総合確保基金の内示が少

　

「

　

なかったため、実施を見合わせることとなりま

　

した。

　　

「介護職員実務者研修等代替職員確保事業」

　

については、関係の皆様から事業実施について

　

のご要望も伺っているところです。来年度以降

　

の事業実施ができるよう、検討してまいりたい

　

と考えております。

か

回答書を受けて、滋賀県難病対策議員連盟の呼び掛けにより、１月１３日に行政も参加して意見

交換会が開催されました。前向きな回答書に謝意を表しながらも、専門医の不足や医療機関の連

携、レスパイト入院等医療体制の課題や、障害福祉サービスの市町間格差の課題、所得と就労の

課題などについて意見交換がされました。行政による難病患者の置かれている状況についての実

態調査を望む声も聞かれました。

12
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彦斤=ズ≒昌普り銘疑玖非♂

嶼双数撫え馨がらで゛=剃鸚栽紅11表のだめjにﾝ

今回は、難病の患者による難病患者のための働く場所、県内２ヶ所の作業所をご紹介します。

ご

しがなんれん作業所

へ

　

平成２８年４月からlt址或活動支援事業から、障害福祉サービス事業所として生活介護・就労継続支援Ｂ型

作業所に生まれ変わります。

　

仕事内容は、下請け作業（スペーサー清掃、ティッシュにチラシ入れ等）や創作活動（フラワーアレンジ

メントやビーズアクセサリー等）を固々の体§周に合わせて作業を行います。

　

仲間同士仲良く、アットホームな楽しい作業です。

≒

　

戸

住所：〒520-3013

　

栗東市目川１０７０番地

　

シャトルハルタ１０４

ａ・ＦＡ〉く：○了了-552-8197

　　

メール:shigananrenwork@ybb.ne.jp

設置運営：特定非営利活動法人丿茲賀県難病連絡↑屋義会

ワークスペース喜ﾈ冨ＫＩＦＵＫＵ

ノ

　

ヘ

　

東近江市に難病者のワークスベースができました！すぐに一般企業で働くことは難しいけれど

　

「働きたい」「お給料が欲しい」「楽しいことがしたい」と考えている難病・慢性疾患の皆さん。

ワークスベース「喜福」は、自分の仕事に誇りを持ち、病気とうま＜付き合いながら、安心して働

き続けられる作業所を目指しています。

　

作業内容は、ステンドグラス作成、トマト販売、下請け作業などです。

し

住所:〒521-1222

　

東近江市佐野町628-11

ａ・ＦＡＸ：○７４８－２６－２４０７

レ七
設置運営:ＮＰＯ法人喜里

ノ
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滋賀県難病連絡協議会の運動に ご支援をお願いします！＜入れ歯リサイクル編＞

　

滋賀県難病連絡協議会（難病連）では、不要になった入れ歯（クラウン、歯に詰めたインレー、歯と歯をつな

いだブリッジ等）に使われている貴金属を回収してリサイクルを行い。そこから得られたお金が難病患者支援の

活動源のーつとなっています。是非、この入れ歯リサイクル事業にご支援をお願いします。

入歯リサイクル事業にご協力いただいている病院･医院など

病
院

滋賀医科大学医学部付属病院 高島市立病院 大　津　市　民　病　院

滋賀県立成人病センター びわこ学園医療福祉センター 長浜赤十字病院

日　野記念病院 東近江総合医療センター

医

院

小上医院　　　　　　大津市南志賀２－１－２５ 西川歯科医院　　　　長浜市朝日町4 ―2O

坂本民主診療所　　大津市坂本６－２５－３０ あだち歯科クリニック　　高島市安曇川町西万木８１１

ぜぜ診療所　　　　　大津市昭和町2-17 小川歯科医院　　　　東近江市垣見町７１６

田村歯科医院　　　　大津市打出浜4－8 おがわ歯科医院　　東近江市佐野町403-7

やまだ歯科医院　　　大津市雄琴北２－２－３ 川南歯科医院　　　　東近江市川南町1O9O

今村歯科医院　　　　甲賀市甲南町深川2201 鳥越医院　　　　　　東近江市八日市上之町４－１

飯田歯科医院　　　　甲賀市信楽町454 ―6 岩田歯科医院　　　　栗東市手原５－７－１０

富山歯科医院　　　　甲賀市水口町東名坂78 つかだ歯科医院　　草津市大路1 -12-1

樹歯科医院　　　　　甲賀市水口町虫生野1 167-1

施

設

等

大津市福祉協議会　　　　大津市浜大津4－1－1 在宅ステーションコスモス　大津市坂本6－6－31

大津市障害者福祉センター　大津市におの浜4－2－23 介護老人保健施設日和の里　大津市坂本６－２５－３

におの浜ふれあいスポーツセンター大津市におの浜4-2-40 (2016年３月現在)

滋賀県難病連絡協議会の運動に ご支援をお願いします！＜自動販売機編＞

　

滋賀県難病連絡協議会では、自販機のメーカー

　

コカコーラ様・ジャパンビバレジ様と下記事業主様のご協力

をいただき難病・慢性疾患患者支援自販機事業を行っています。この自販機の売り上げの一部が難病患者支援の

活動源の一つとなっています。

　

皆さまも機会がありましたら難病患者支援につながるこの難病・慢性疾患患者支援自動販売機をご利用くださ

い。また、この自動販売機を設置していただけるところがあればご紹介ください。よろしくお願いします。

自販機設置にご協力いただいているところ

設置場所名称 設置させていただいている場所

滋賀県庁内県民サロン 大津市京町４丁目１－１

滋賀県厚生会館 大津市京町4丁目3 ―28

坂本民主診療所 大津市坂本６－２５－３０

山田整形外科医院 大津市本堅田五丁目２２－２７

大津市市民病院 大津市本宮二丁目９－９

琵琶湖養育病院 大津市大昔七丁目フー２

滋賀医科大学付属病院 大津市瀬田月輪町

ＫＫ酒家いけもと 甲賀市水口町名坂1031-20

ＫＫ水ロテクノス 甲賀市水口長松尾520-18

日清新薬工業 甲賀市田堵野80番地1

湖南中部浄化センター 草津市矢橘町宇帰帆2108

新宮会館前 草津市野路６－１４－１２

滋賀県社会福祉事業団 近江八幡市安土町豊浦4837 ―2

やすらぎ薬局 近江八幡市長田町1267-1

まつおファミリークリニック 近江八幡市鷹飼町1458-8

14
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驚

お知らせコーナー

　　　　　

第３３回定期総会・講演会のご案内

や日時：平成２８年５月２１日（土）１０：ＯＯ～１５：00

ぐ場所：滋賀県立成人病センター

　

東館講堂

や内容：午前総会

午後

　

講演「薬剤師から患者さんに伝えたいこと」

　　　　

～難病患者を取り巻く薬に関わる医療市渡について～

　　

講師びわこ薬剤師会会長横井正之氏

　

今年度の総会|ましカiなんれん作業所の法定事業所への移行に伴う定款変更の議案が提案される大

切な総会です。また、難病連組織体制の充実についても事業計画で提案される予定です。

　

午後からは、療養生活において欠かせない切実なお薬について、また、難病患者が知っておくとよ

い薬に関わる医療制度について学びます。

　

多くの会員の皆様のご出席をお待ちしています。（体調ヵ坏安定な方も、無理のない範囲でご出席く

ださい｡）後日、各患者団体より案内はがきカ堀きますので出欠の報告をお願いします。

ＯＪＰＡ総会

　　

日時：平成２８年５月１５日（日）

　　

場所：損保会館（〒101-8335東京都千代田区神田i炎誕

○国会請願

　　

日時：平成２８年

　

５月１６日（月）

　　

＊署名活動へのご協力ありがとうございました。

　　

場所：衆S部屋義員会館、参議院議員会館

　　　　

8,048筆

　

募金60,700円（3月末現在）

○寄付、賛助会費の状況（平成２８年２月末現在）

　　

即寸金35,000円

　　　

＊今年度即寸をいただきました。（順不同、敬称略）

　　　　

中田智脂気西可懸青泰、藤本京子、伊藤羊子

　　

賛助会費

　

136,000円

　　　

＊今年度新たに賛助会員になられた方々を紹介します。OH頁不同、敬称略）

　　　　

井上守、大崎智子、岡本育子、i青水禾D代、三矢早美、結t嘔呼、皿子、北村雅子、久保井まき子、

　　　　

佐野幸代、吉川隆一、清水鉄次、森野芳子、西田真理子、中5工義一、橋本丿登男、LL床文子、東屋日出男
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難病のっとい2.1 3協賛金をいただきました。(順不同、敬称略)6,8000円

　　　　

5茲賀県難病文皿、堤孝子、奥野八重子、上坂{呆恵、JIIMIE幸、成田豊、竹息秉台、小倉文子、

　　　　

井上愉美子、岡田7こ朝恩、湯光代、寺川登、□分田政夫、皿四大生田健、j可野三代、

　　　　

西可内端泰、干秘言幸、山本青麿、久側1節子、§賠吻や子、山本文子、葛城貞ニ匹四瓜

　　　　

原□きょ子、大井健、岩本弘子、大崎智子、池田幸子、中古専章

○入れ歯リサイクル、自販機の状況(平成２８年２月末現在)

ｆ

入れ歯寄付金378,192円

　　

自販機寄付金

　

1,076,338円

○サントリー天然水サーバー設置による寄付がまじまります

　　

自動販売機に加えて、新たにサントリー天然水のサーバーを設置された事業所から、天然水

　　

10リットルあたり約100円が茲賀県難病連絡協詮

　　

多く心医療機関や薬局、事業所等に設置の声かけをよろしくお願いします。

○難病患者等の生活と福祉ニーズ1こ関する実態調査について

　　

12月15日に締め切った実態調査の結果をまとめています。ご協力ありがとうございました。

　　

難病患者の置かれている実態が反映された結果になっています。詳細ま次回９月号で報告

　

する予定です。

会員（正会員・賛助会員）募集中！

会員には２種類あります。

　

匡有司：患者・家族の方は加盟疾病団本に入会します。疾病団体力沿い場合は、稀少難病の会おおみに加

　　　　　

入してください。各疾病団体または難病連絡協議会にご連絡ください。

　

匿商社司：難病連絡t脇義会の趣旨に賛同して協力支援をお願いします。難病と告知され不安、絶望から立

　　　　

ち上がるには患者と家族だけで解決できるものではなく、周囲の多くの人ﾉﾏの理解と協力が必要で

　　　　

す。

　　　　

難病は決して他人事ではなく誰もカなりうる病気です。身近な存在としてとらえ、誰もカ安心して

　　　　

希望を持って暮らせる社会になるよう、ご協力をお願いします。

編集後記

　　

「光陰矢のごとし」あっという間の一年でした。

　

皆さ皿情報提ｲ共、Ｊ、ご要望をお寄せください。お

　

待ちしています。
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-

受給者証交付件数（指定難病別）

資料編 -

(H27年3月末)
番号 病　　　　　名 全県 大津 湖南 甲賀 東近江 湖東 湖北 湖西
１ 球脊髄性筋萎縮症 １９ ３ ６ １ ０ １ ８ ０
２ 筋萎縮性側索硬化症 98 １７ 22 14 21 １２ ８ ４
３ 脊髄性筋萎縮症 １０ ６ ２ ０ １ ０ ０ １
４ 原発性側索硬化症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
５ 進行性核上性麻庫 83 １５ 19 １１ 15 14 ６ ３
６ パーキンソン病 1.389 392 247 163 197 155 168 67
７ 大脳皮質基底核変性症 43 １３ ７ ２ ８ ６ ５ ２
８ ハンチントン病 20 ５ ３ ２ ８ １ ０ １
９ 神経有錯赤血球症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
１０ シャルコー･マリー･トウース病 ２ ０ ０ ０ ２ ０ ０ ０
１１ 重症筋無力症 223 64 49 22 35 23 21 ９
１２ 先天性筋無力症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
１３ 多発性硬化症／視神経脊髄炎 195 52 40 18 26 21 31 ７
14 慢性炎症性脱髄性多発神経炎／多巣性運動ﾆﾕｰﾛﾊ 48 10 13 ９ ５ ３ ６ ２
１５ 封入体筋炎 １ １ ０ ０ ０ ０ ０ ０
１６ クロウ･深瀬症候群 １ ０ １ ０ ０ ０ ０ ０
１７ 多系統萎縮症 １１２ 37 21 15 16 １１ ７ ５
18 脊髄小脳変性症（多系統萎縮症を除<｡） 262 58 38 35 47 40 30 14
19 ライソソーム病 １１ ０ ６ １ １ ０ １ ２
20 副腎白質ジストロフィー ２ ０ １ １ ０ ０ ０ ０
21 ミトコンドリア病 21 １ ３ ８ ３ ５ １ ０
22 もやもや病 150 42 36 １８ 22 １５ １２ ５
23 プリオン病 ６ ０ ２ ０ １ ０ ２ １
24 亜急性硬化性全脳炎 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
25 進行性多巣性白質脳症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
26 HTLV-1関連脊髄症 ２ １ ０ １ ０ ０ ０ ０
27 特発性基底核石灰化症 １ ０ ０ ０ ０ １ ０ ０
28 全身性アミロイドーシス 21 ４ ５ １ ４ ４ ３ ０
29 ウルリツヒ病 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
30 遠位型ミオパテー ２ １ ０ ０ １ ０ ０ ０
31 ベスレムミオハチー ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
32 自己貪食空胞性ミオパチー ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
33 シュワルツ･ヤンペル症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
34 神経線維腫症 43 ９ ７ ４ ８ 10 ４ １
35 天癒盾 57 ９ １１ ８ ６ ８ 14 １
36 表皮水疾症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
37 膿癒性乾癖(汎発型) １３ ３ １ １ ２ ５ １ ０
38 スティーウンス･ジョンソン症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
39 中毒性表皮壊死症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
40 昌安動脈炎 51 ９ １２ ８ ６ ６ ７ ３
41 巨細胞性動脈炎 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
42 結節性多発動脈炎 47 14 ８ ７ ５ ９ ２ ２
43 顕微鏡的多発血管炎 64 ６ 13 ５ 21 ７ １１ １
44 多発血管炎性肉芽腫症 25 ４ ４ ９ ４ １ ３ ０
45 好酸球性多発血管炎性肉芽腫症 ６ １ １ ０ ０ ２ ２ ０
46 悪性関節リウマチ 64 23 １８ ３ ６ ９ １ ４
47 ハージヤー病 57 14 １１ １６ ９ ３ ３ １
48 原発性抗リン脂質抗体症候群 １ ０ １ ０ ０ ０ ０ ０
49 全身性エリテマトー丁ス 560 127 125 57 101 62 66 22
50 皮膚筋炎／多発性筋炎 184 49 39 １９ 30 20 20 ７
51 全身性強皮症 258 47 47 22 61 36 34 １１
52 混合性結合組織病 94 23 21 10 ９ １２ １４ ５
53 シェーグレン症候群 １６ １ １ １ ５ ３ ４ １
54 成人スチル病 １５ ３ ５ １ １ ３ １ １
55 再発性多発軟骨炎 ２ １ ０ ０ １ ０ ０ ０
56 ベーチェット病 173 41 39 １３ 31 18 26 ５
57 特発性拡張型心筋症 429 133 １１１ 36 45 63 22 １９
58 肥大型心筋症 38 １５ ８ ３ ９ ２ ０ １
59 拘束型心筋症 ２ １ １ ０ ０ ０ ０ ０
60 再生不良性貧血 137 26 29 １１ 25 18 20 ８
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(H27年3月末)
番号 病　　　　　名 全県 大津 湖南 甲賀 東近江 湖東 湖北 湖西
61 自己免疫性溶血性貧血 １ ０ ０ ０ ０ ０ １ ０

62 発作性夜間ヘモグロビン尿症 ２ ０ ０ １ １ ０ ０ ０

63 特発性血小板減少性紫斑病 278 63 62 32 36 32 45 ８
64 血栓性血小板減少性紫斑病 ２ ０ ０ ０ １ ０ １ ０
65 原発性免疫不全症候群 ８ ３ ０ １ ０ １ ３ ０

66 lgA腎症 35 １３ 10 １ ２ ５ ２ ２

67 多発性嗇胞腎 22 10 ６ ２ ３ １ ０ ０

68 黄色靭帯骨化症 44 10 10 ６ ７ ４ ４ ３

69 後継靭帯骨化症 358 69 65 42 61 56 46 19

70 広範脊柱管狭窄症 75 １９ １７ １０ １２ ７ ８ ２

71 特発性大腿骨頭壊死症 184 51 39 21 25 20 21 ７

72 下垂体性ADH分泌異常症 22 ２ ７ ２ ４ ４ ０ ３
73 下垂体性TSH分泌九進症 ４ ２ ２ ０ ０ ０ ０ ０

74 下垂体性PRL分泌充進症 １５ ３ ２ ０ ４ １ ５ ０

75 クッシング病 ６ ２ ０ １ ２ ０ ０ １
76 下垂体性ゴナドトロピン分泌九進症 ４ １ ０ １ ０ ０ １ １

77 下垂体性成長ホルモン分泌充進症 31 ６ ９ ７ ４ ３ ２ ０

78 下垂体前葉機能低下症 95 29 １９ ８ 22 ５ ５ ７
79 家族性高コレステロール血症(ホモ接合体) ２ １ ０ ０ ０ ０ ０ １
80 甲状腺ホルモン不応症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

81 先天性副腎皮質酵素欠損症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

82 先天性副腎低形成症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

83 アジソン病 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

84 サルコイドーシス 207 57 40 １８ 28 28 23 １３

85 特発性間質性肺炎 85 28 １５ ４ １１ 10 ９ ８
86 肺動脈性肺高血圧症 26 ８ ９ ２ ３ ３ １ ０
87 肺静脈閉塞症／肺毛細血管腫症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

88 慢性血栓塞栓性肺晶血圧症 １９ ５ ５ ２ ４ １ １ １

89 リンパ脈管筋腫症 ４ １ ２ ０ １ ０ ０ ０

90 網膜色素変性症 291 58 70 34 44 35 29 21
91 バッド･キアリ症候群 ４ ３ ０ ０ １ ０ ０ ０

92 特発性門脈圧充進症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

93 原発性胆汁性肝硬変 233 52 41 21 55 35 25 ４

94 原発性硬化性胆管炎 １ １ ０ ０ ０ ０ ０ ０

95 自己免疫性肝炎 １２ ３ ４ ０ ３ ０ ２ ０

96 クローン病 441 114 102 45 72 44 51 １３
97 潰瘍性大腸炎 1.932 557 430 163 291 190 244 57
98 好酸球性消化管疾患 ３ ０ ０ ０ １ ２ ０ ０
99 慢性特発性偽性腸閉塞症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

100 巨大膀胱短小結腸腸管螺動不全症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

101 腸管神経節細胞僅少症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
102 ルビンシュタイン･テイビ症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
103 CFC症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

104 コステロ症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

105 チャージ症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

106 クリオピリン関連周期熱症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

107 全身型若年性特発性関節炎 １ ０ ０ ０ ０ ０ １ ０
108 TNF受容体関連周期性症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
109 非典型溶血性尿毒症症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０
１１０プラウ症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

合計 9.505件 2452 2000 980 1496 1096 1094 387
受給者証交付件数(特定疾患) (H27年3月末)

番号 病　　　　　名 全県 大津 湖南 甲賀 東近江 湖東 湖北 湖西
５ スモン １５ ７ ５ ０ ２ １ ０ ０
18 難治性肝炎のうち劇症肝炎 ７ ０ ２ ０ １ ３ １ ０
32 重症急性譚炎 ５ 12 ７ ４ 15 ４ ５ ４
54 重症多形潜出性紅斑 ３ ０ ０ ０ ０ １ １ １

合計 76 牛 19 14 ４ １８ ９ ７ ５
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滋賀県重症難病医療拠点病院・協力病院指定一覧表 (H 27.4.1)

疾患群

拠
点
病
院

協
力
病
院

血
液

免
疫

内
分
泌

代
謝

神
経

筋

視
覚

循
環
器

呼
吸
器

消
化
器

皮
膚･
結合
組織

骨

関
節

大
津

打出病院
大津市民病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○
大津赤十字病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○
大津赤十字志賀病院 １ ○ ○ ○ ○ ○
堅田病院
滋賀医科大学医学部附属病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ◎ ○ ○ ○ ○
滋賀里病院
地域医療機能推進機構滋賀病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○
瀬田 ||病院
ひかり病院
琵琶湖病院
琵琶湖大橋病院 １ ○ ○ ○ ○
琵琶湖中央病院 １ ○
琵琶湖養育院病院 １ ○ ○
山田整形外科病院 １ ○

草
津

近江草津徳洲会病院 １ ○ ○
社会医療法人誠光会草津総合病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○
滋賀県立精神医療センター
びわこ学園医療福祉センター草津 １ ○
南草 拿野村病院
南草 拿病院
宮脇病院 １ ○ ○ ○ ○
滋賀県立小児保健医療センター １ ○
滋賀県立成人病センター １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○
守山市民病院 １ ○
済生会滋賀県病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○
湖南病院
びわこ学園医療福祉センター野洲 １ ○
野洲病院 １ ○ ○ ○

甲
賀

甲賀市立信楽中央病院 １ ○
公立甲賀病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○
甲南病院 １ ○
国立病院機構紫香楽病院 １ ○
水口病院 １ ○
生田病院
甲西リハビリ病院

東
近
江

ウォーリズ記念病院 １ ○ ○ ○
近江八幡市立総合医療センター １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ Ｏ ○ ○ ○
青樹会滋賀八幡病院
青葉病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○
近江温泉病院 １ ○
神崎中央病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○
国立病院機構東近江総合医療センター １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○
湖東記念病院 １ ○ ○
東近工敬愛病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ Ｏ ○ ○
東近江市蒲生医療センター １ ○
東近江市立能登川病院 １ ○ ○
日野記念病院 １ ○

彦
根

彦根市立病院 ｜ ○ ○ ○ ○ ○ ○
彦根中央病院
友仁山崎病院 １ ○
豊郷病院 １ ○

長
浜

市立長浜病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○

セフィロﾄ病院
長浜赤十字病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○
長浜市立湖北病院 １ ○ ○ ○ ○ ○

高
島

今津病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○
局島市民病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○
マキノ病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○

合
計

拠点病院 １７ ７ ７ ７ ６ 13 ７ 12 ７ １３ ４ 11
協力病院 27 ７ 10 ９ ８ 17 ３ １２ ９ １９ ９ １３

○拠点病院(17)○協力病院(27)
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難病について、ひとりで悩まないで、ご相談ください・・・・

難病情報センターＨＰ:ｈttｐ://ｗｗｗ.nanbyou.０ｒjｐ

保健所

　

保健所では､難病などでお困りの方の相談をお受け

しています｡医療相談･福祉相談･栄養相談･生活相談

など､どんなことでもお気軽にご相談<ださい。

/

滋賀県難病相談・支援センター

　

センターでは､難病患者さんやご家族のお困りごとや

就労についての相談支援｡医療講演会の開催､地域で

の交流活動をすすめていただ<ﾎﾞﾗﾝﾃｨｱの養成､絵手紙

･書･コーヒー教室･陶芸などのサロンの開催により、日

常生活や療養上の悩みや不安の解消にむけた活動を

しています。

ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協議会

　

ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協議会では､疾患ごとに集

まった患者･家族会でつくられた団体で､電話による日常

生活相談等を行っています。

滋賀県難病医療連携協議会

　

滋賀県では､難病患者さんの入転院施設の確保を目

的として､滋賀県難病医療連携協議会を設置しています。

　

難病医療拠点･協力病院や保健所､難病相談･支援セ

ンターなど関係機関と連携して､難病患者さんのよりよ

い療養生活にむけて支援しています。
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受付：月～金、１０時～１６時

ＴＥＬ：大津市保健所077-522-6766

　　　

草津保健所

　

077･562-3526

　　　

甲賀保健所

　

0748-63-6148

　　　

東近江保健所0748･22-1300

彦根保健所

長浜保健所

高鳥保健所

0749-21-0283

0749-65-6662

0740-22-2419

付：月～金、１０時～１６時

TEL : 077-526-0171

FAX : 077-526-0172

l Mail:sigananbyo@ex.biwa.ne.jp

ｌ
ＨＰ:ｈttp://ｗｗｗ･pref.shiga.jp/kenko^t

｜

　　　　

/nanbyou_center

l住所：大津市京町４－３－２８
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滋賀県厚生会館別館２階
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受付：月～金、１０時～１６時

TEL/FAX : 077-510-0703

Mail:siga-nanren@kvd.biglove.ne.jp

HP:httｐ://ｗｗｗ.geocities.jp/shigananrenl/

ｌ住所：大津市京町4-3-28
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滋賀県厚生会館別館２階
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受付：平ii

　

9時３０分～１５時３０分

TEL : 077-548-3674

FAX : 077-548-2792

Mail:

　

nanbyo@belle.shiga-med.ac･JP

住所：人津市瀬田判輪町

　　　　

滋賀医科大学医学部附属病院

　　　　　

患者支援センター内
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ｊ
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～
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加盟団体一覧

順不同

団体名 代表者名 事務所所在地 TEL

全国膠原病友の会滋賀支部 森幸子
〒520-0044
大津市京町四丁目3-28滋賀県厚生会館
別館2階滋賀県難病連絡協議会内

080-4978-1239

公益社団法人

日本リウマテ友の会滋賀支部
洞正子

－Ｔ

ＮＰＯ法人京都スモンの会
滋賀支部

中西正弘
－Ｔ

全国筋無力症友の会
滋賀支部

葛城勝代
－Ｔ

稀少難病の会おおみ 駒阪博康
－Ｔ

全国パーキンソン病友の会
滋賀県支部

石田敏夫
－Ｔ

日本ALS協会滋賀県支部 前田重一
－Ｔ

公益社団法人
滋賀県腎臓病患者福祉協会

青木隆三
〒520-0044
大津市京町四丁目3-28滋賀県厚生会館
別館2階

･77-521-0313

二７

　

｡応4gy゛

百乱

２１



一番のビジネスパートナーを目指して

○株式会社西堀

　　

〒520-0806大津市打出浜10-43

　　　　　　

TEL 077-524-2840(代表)

　　　　　　

FAX 077-525-1175

　　

URL: http://ｗｗｗ.kk-nishibori.ｃｏjp

業務内容:複合機･プリンターなどのOA機器及び

　　　

IT商品の販売とﾈｯﾄﾜｰｸ構築･保守

お客様に感動を提供します。

●

●

●

Ｉ
Ｉ

性み慣れた地域で暮らし続けたい

介護者も健康に暮らしたい

私たちにお手伝いさせて頂け寥せんか

在宅医療マッサージ

さわやか訪問マッサージ

○

　

:●･

Q･

・

Ｑ

相談員
井之口

　

洋二

栗東事務所

　

〒520-3036

　　　　　　　

滋賀県栗東市十里413-1

　　　　　　　　

Tel: 077-575-6715

　　　　　　　　

Fax : 077一一598-1845

ＬＥＴ

高島出張所

　

滋賀県高島市音羽649-1

　　　　　　　

Tel : 0740-36-0118
一 一 ･ 一 一

功問範囲：鳥島巾・大冲市内全域（‥一部除く）・

収津・栗東・守山・野洲・湖南・近江八幡

各1卜内・山科区・その他

吸引の必要な方、深夜・夜間訪問を希望される

方もご相談＜ださい。人生経験豊かな人材がそ

ろっています。

(滋賀県喀痰吸引等第３号研修実施機関認定

特定非営利活動法人ＡＬＳしがネット

訪問介護事業所
居宅介護支援事業所も

企画から印刷まで

印刷のアドバイザー

禦池喘£脆j

も

大津市蓮池町6-23

　　　

FAX

　

077-527-2990

作っごぶまかぶか？βし分叉z・ま残堕

22

j-

〒520-0047大津市浜大津三丁目2-31

ＴＢＬ:077-535-0055 FAX:077-535-0007

Mail: kaigo.momo2@ares.eonet.ne.jp

　

ポスター、機関誌・紙、記念誌、議案書、資料冊子など

求人広告、ビラは企画・印刷・折込

　

まで一括請け負います

　　　

〒520-0001

077-524-6771
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23

様々な病気に打ち勝つため、

ファイザーは世界中で

新薬の研究開発に取り組んでいます。

画期的な新薬の創出に加え、

特許が切れた後も大切に

長く使われている

エスタプリッシユ医薬品を

医療の現場にお届けしています。

4ｐ
Working togethef fora healthierworld"

　　

より健康な世界の実吸のために

ファイザー株式会社wwvu.pfizer.co.jp
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滋賀県難病相談

　

曰
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〒520-0044
場

　　　　

所

　　　

μ妊取ｓl目『三

・支援センター

大津市京町四丁目3-28

(滋賀県厚生会館別館２階)

時

　　　

間
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＼

　

ゝ､___……………

編

　

集

事務局

月曜日～金曜日１０：００～１６：00

077－５２６－0171

077-526-0172

sigananbyo@eχ.biwa.ne.jp
－ － -

しがなんれん作業所

〒520-3013

　

栗東市目川1070番地
(シャトルハルタ104号)

月曜日～金曜日10:00～15:00

077-552-8197

shigananrenwork@ybb.ne.jp

ＮＰＯ法人 滋賀県難病連絡協議会

〒520-0044

　

大津市京町四丁目３－２８

　　　　　　　　

滋賀県厚生会館別館２階

ＴＥＬ・FAX

　　

０７７（５１０）０

　

７

　

０

　

３

メールアFレス:siga-nanren§'kvcl.bi globe.ne.jp

ホームページ:http://www.geocities.jp/shigananrenV

発行所

　

京都障害者団体定期刊行物協会

　　　　　

京都市上京区堀川通丸太町下る

　　　　　

京都社会福祉会館４Ｆ

　

京難連内

　　　　　　　　

発行人

　

高谷

　

修

　　　　　　　　　　

頒価

　

200円

〈会員の購読料は会費に含まれる〉
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