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受給者証交付件数(指定難病別) 平成30年3月末(副疾患あり)

番号 病　　　　名 大津 湘南 甲賀 東近江 湖東 湖北 湖西 全県
　全県

(H29.3末)

１ 球脊髄性筋萎縮症 ２ ４ １ ０ ２ ７ ０ １６ 16

２ 筋萎縮性側索硬化症 20 33 14 16 13 ５ ３ 104 97

３ 脊髄性筋萎縮症 ５ ２ １ １ ０ ０ ０ ９ 10

４ 原発性側索硬化症 ０ １ ０ ０ ０ ０ ０ １ １

５ 進行性核上性麻厚 30 21 ８ 13 19 ５ ０ 96 95

６ ハーキンソン病 407 262 199 211 145 169 64 1.457 1.439

７ 大脳皮質基底核変性症 12 ７ ４ ８ 11 ６ ２ 50 44

８ ハンチントン病 ８ ２ １ ６ １ １ １ 20 20

９ 神経有縁赤血球症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

１０ ソヤルコー･マリー･トウース病 ２ ０ ０ ２ ０ ０ ０ ４ ３

１１ 重症筋無力症 66 47 26 35 28 26 ８ 236 237

１２ 先天性筋無力症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

13 多発性硬化症／視神経脊髄炎 51 42 23 27 19 26 ６ 194 206

14 慢性炎症性脱髄性多発神経炎／多巣性運 19 １６ 13 ６ ６ 14 ｜ 75 66

15 封入体筋炎 ０ ０ １ ４ ０ ０ ０ ５ ７

16 クロウ･深浦症候群 １ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ ０

17 ～系統Ｓ縮症 41 26 14 １７ １１ ６ ４ １１９ １１３

18 脊髄小脳変性（多系統萎縮症を除く｡） 58 41 36 51 35 26 11 258 262

１９ ライソソーム病 １ ６ ｜ ０ ２ ２ ２ 14 12

20 副腎白質ジストロフィ一 ０ １ ｜ ０ ０ ０ ０ ２ ２

21 ミトコンドリア病 １ ４ ７ ４ ３ １ ０ 20 23

22 もやもや病 29 37 12 17 10 10 ４ １１９ 160

23 プリオン病 １ ３ １ １ １ ０ ０ ７ ７

24 亜急性硬化性全脳炎 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

25 進行性多果性白質脳症 ０ ０ ０ ０ ０ １ ０ １ １

26 HTLV-1関連脊髄症 １ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ １

27 特発性基底核石灰化症 ０ ０ ０ ０ １ ０ ０ １ ２

28 全身性アミロイドーシス １１ ５ ０ ９ ５ ４ ０ 34 30

29 ウルリツヒ病 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

30 遠位型ミオハチー ０ ０ ０ １ １ ０ ０ ２ ２

31 ペスレムミオパチー ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

32 自己貝食空胞性aオパチー ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

33 ンュワルツ･ヤンペル症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

34 神経繊維腫症 ９ 10 ５ ８ ９ ４ ２ 47 47

35 天恵癒 ７ ６ ２ ６ １ ５ ３ 30 57

36 表皮水痘症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

37 眼疾性乾癖(汎発型) ４ １ ２ ０ ４ ２ ０ 13 14

38 スティーヴンス･ソヨンソン症候群 ０ ０ ０ ０ ２ １ ０ ３ ３

39 中毒性表皮壊死症 １ ０ ０ ０ １ ０ ０ ２ １

40 高安動脈炎 ６ 12 ６ ７ ４ ６ ３ 44 57

41 巨細胞性動脈炎 ３ １ １ ０ ０ ０ ０ ５ ７

42 結節性多発動脈炎 ８ ７ ６ ３ ５ １ ２ 32 38

43 顕微鏡的多発血管炎 21 １２ ６ １９ 10 10 １ 79 77

44 多発血管炎性肉牙腫症 ５ ４ ８ ４ ０ ３ ０ 24 25

45 好酸球性多発血管炎性肉芽腫症 ９ ９ ２ ３ ４ １ １ 29 23

46 悪性関節リウマチ 20 １７ ３ ７ ８ ０ ４ 59 59

47 ハージヤー病 ６ ８ 10 ４ ４ １ ２ 35 54

48 原発性抗リン脂質抗体症候群 ４ ２ ０ ２ ０ ０ ０ ８ ８

49 全身性エリテマト一丁ス 145 131 55 82 68 76 21 578 608

50 皮膚筋炎／多発性筋炎 59 49 21 35 21 16 ５ 206 216

51 全身性強皮症 47 48 21 48 32 31 ８ 235 269

52 混合性結合組織病 25 21 10 10 11 13 ４ 94 103

53 ソェークレン症候群 18 １６ ４ １６ ９ 12 ４ 79 64

54 成人スチル病 10 ６ ３ ４ ７ ７ １ 38 33

55 再発性多発軟骨炎 ２ ２ ０ １ １ ０ １ ７ ７

56 ベーチェット病 34 32 ８ 24 12 21 ３ 134 179

57 特発性拡張型む筋症 88 71 29 40 40 14 ７ 289 401

58 肥大型･ひ筋症 11 ８ ４ 10 ３ ０ ２ 38 43

59 拘束型む筋症 １ １ ０ ０ ０ ０ ０ ２ ２

60 再生不良性貧血 23 26 10 22 ９ 24 ４ １１８ 152

61 自己免疫性溶血性貧血 ４ １ ０ ２ １ ３ １ 12 11

62 発作性夜間ヘモグロビン尿症 ４ ５ １ ｜ ０ ０ ０ １１ ５

63 特発性血小板減少性紫斑病 63 45 23 32 22 32 ８ 225 304

64 血栓性血小板減少性紫斑病 ０ １ ０ １ ０ １ ０ ３ ３

65 原発性免疫不全症候群 ３ ０ ｜ ２ ２ ４ ０ １２ 12

66 lgA腎症 35 39 ５ 27 13 14 10 130

67 多発性嚢胞腎 39 25 ３ 25 12 10 ４ 118

68 黄色靭帯骨化症 12 11 ４ ８ ４ 10 １ 50 55

69 後継靭帯骨化症 73 71 48 56 47 43 16 354 404

7D 広範脊柱管狭窄症 23 23 13 27 １５ １１ ４ 116 122

71 特発性大腿骨頭壊死症 55 48 28 25 31 27 11 225 227

72 下垂体性ADH分泌異常症 ８ ６ ２ 12 ５ １ ３ 37 30

２



受給者証交付件数(指定難病別)平成30年3月末(副疾患あり)

番号 病　　　　名 大津 湖南 甲賀 東近江 湖東 湖北 湖西 全県
　全県

(H29.3末)

73 下垂体性TSH分泌尤進症 １ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ １

74 下垂体性PRL分泌几進症 ６ ７ １ ５ １ ５ ０ 25 26

75 クッシング病 ５ ２ ２ １ ０ ０ ２ 12 13

76 下垂体性ゴナドトロピン分泌几進症 ０ ０ １ ０ ０ ０ ０ １ ３

77 下垂体性成長ホルモン分泌几進症 ７ ８ ６ ６ ７ ３ ２ 39 39

78 下垂体IIJ葉機能低下症 45 35 １１ 28 １１ ７ ５ 142 129

79 家族性高コレステロール血症(ホモ接合体) ２ ２ ０ ０ ０ ０ １ ５ ４

80 甲状腺ホルモン不応症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １

81 先天性副腎皮質酵素欠損症 ０ ４ １ ２ １ １ ０ ９ ６

82 先天性副腎低形成症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

83 アジソン病 ０ １ ０ １ ０ ０ ０ ２ ２

84 サルコイドーンス 36 31 １７ 17 24 14 ６ 145 210

85 特発性間質性肺炎 25 23 ７ 16 20 18 ８ 117 117

86 肺動脈性肺尚血圧症 17 ９ ５ ４ ６ ４ ０ 45 40

87 肺静脈閉塞症／肺毛細血管腫症 ０ １ ０ ０ ０ ０ ０ １ ０

88 慢性血栓塞栓性肺高血圧症 ８ ６ ３ ６ ２ ３ ３ 31 29

89 リンパ脈管筋腫症 ２ ２ ０ １ ０ ０ ０ ５ ４

90 網膜色素変性症 51 75 31 39 31 27 18 272 278

91 ハット･キアリ症候群 ３ ０ ０ １ ０ ０ ０ ４ ４

92 特発性門脈圧尤進症 １ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ ０

93 原発性胆汁性胆管炎 52 44 15 45 33 24 ２ 215 250

94 原発性硬化性胆管炎 ３ ３ １ １ ２ ０ ０ 10 ８

95 自己免疫性肝炎 12 ７ ５ 10 ０ ９ ０ 43 45

96 クローン病 124 108 46 68 44 55 17 462 482

97 潰瘍性大腸炎 461 354 144 258 168 186 38 1.609 2.016

98 好酸球性消化管疾患 ３ １ ０ ０ ２ １ ０ ７ ６

99 慢性特発性偽性腸閉塞症 ０ １ ０ ２ １ ０ ０ ４ ４

100 巨大膀胱短小結腸腸管螺動不全症 ０ 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 ０

102 ルピンンュタイン･テイビ症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

103 CFC症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

104 コステロ症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

105 チヤーン症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

106 クリオビリン関連周期熱症候群 １ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ １

107 全身型若年性特発性関節炎 ０ ０ ０ ２ １ ０ ０ ３ ３

108 TNF受容体関連周期性症候群 ０ ０ ０ ０ ｜ ０ ０ １ １

09 非典型溶血性尿毒症症候群 ０ ０ １ ０ ０ ０ ０ １ ０

110 プラウ症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

111 先天性ミオハチー １ ２ １ ０ ０ ０ ０ ４ ３

12 マリネスコ･シェーグレン症候群 ０ ０ ０ ０ ０ １ ０ １ ０

113 筋ジストロフィー ６ ９ ３ ５ ３ １ ０ 27 19

114 非ジストロフィー性ミオトニー症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

115 遺伝性周期性四肢麻偉 ２ ０ ０ ０ ０ ｜ ０ ３ ３

１１６アトピー性脊髄炎 １ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ ２

１１７脊髄空洞症 １ ０ ０ １ １ ０ ０ ３ ４

１１８脊髄髄膜厦 ０ ０ ０ １ ０ ０ ０ １ ０

１１９アイザックス症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

120 遺伝性ンストニア ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

121 神経フェリチン症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

122 脳表ヘモンデリン沈着症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

123 禿頭と変形性脊椎症を伴つ常染色体劣性白 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

124 皮質下梗塞と白質脳症を伴つ常染色体優性 ０ １ ０ ０ ０ ０ ０ １ １

125 神経軸索スフエロイド形成を伴つ遺伝性ぴま ０ ０ ０ １ ０ ０ ０ １ １

126 ペリ一症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

127 前頭側頭葉変性症 ４ ｜ ０ １ ｜ １ ０ ８ ５

128 ビッカースタップ脳幹脳炎 ０ ０ ０ ０ １ ０ ０ １ ０

129 痙肇重積型(二相性)急性脳症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

130 先天性無痛無汗症 ０ １ ０ ０ ０ ０ ０ １ １

131 アレキサンダー病 ０ ０ ０ ０ ０ １ ０ １ １

132 先天性核上性球麻輝 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

133 メビウス症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

134 中隔視神経形成異常症/ドモルンア症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

135 アイカル丁ｨ症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

136 片側巨脳症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

137 限局性皮質異形成 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １

138 神経細胞移動異常症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １

139 先天性大脳白質形成不全症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

140 ドラベ症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

141 海馬硬化を伴つ内側側頭葉てんかん ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

142 ミオクロニー欠神てんかん ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

143 ミオクロニー脱力発作を伴つてんかん ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

144 レノックス･カストー症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

３



受給者証交付件数(指定難病別)平成30年3月末(副疾患あり)

番号 病　　　　名 大津 湖南 甲賀 東近江 湖東 湖北 湖西 全県
　全県

(H29.3末)

145 ウェスト症候群 ０ ０ ０ ０ ０ １ ０ １ ２

146 大田原症候群 １ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ １

147 早期ミオクロニー脳症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

148 遊走性焦点発作を伴つ乳児てんかん ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

149 片側痙鸞･片麻揮･てんかん症候莽 ０ Ｄ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

150 環状20番染色体症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

151 ラスムッセン脳炎 ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ １ １

152 PCDH19関連症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

153 難治頻回部分発作重積型急性脳炎 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

154 徐波睡眠抑 持続性鯨徐波を示すてんかん性 １ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ １

155 ランドウ･クレフナー症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

156 レッド症候群 ０ １ ０ ０ ０ ０ ０ １ １

157 スタージ･ウェーハー症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

158 結節性硬化症 １ ０ １ ０ ０ ２ ０ ４ ３

159 色素性乾皮症 ０ ０ ０ ０ ０ １ ０ １ ０

160 先天性魚鱗癖 ０ ０ ０ ０ １ ０ ０ １ １

161 家族性良性慢性天庖備 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

162 俑天痘痕（後天性表皮水痘症を含む。） 12 ２ ２ ６ ５ ２ ２ 31 18

163 特発性後天性全身性無汗症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

164 眼皮膚白皮症 ０ ０ ０ ０ Ｃ ０ ０ ０ ０

165 肥厚性皮膚骨膜症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

166 弾性線維性仮性黄色腫 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

167 マルフアン症候群 ０ １ １ ２ １ ０ ０ ５ ３

168 エーラス･ダンロス症候群 ｜ １ ２ ０ ０ ０ ０ ４ ４

169 メンケス病 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

170 オクソビタル･ホーン症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

171 ウィルソン病 ２ ０ ０ ０ ０ ２ ０ ４ ４

172 低ホスフアターゼ症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

173 VATER症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

174 那須･ハコラ病 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

175 ウィーバー症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

176 コフィン･ローリー症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

177 有馬症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

178 モワット･ウィルソン症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

179 ウィリアムズ症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

180 ATR－X症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

181 クルーソン症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

182 アペール症 度群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

183 フアイフアー症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

184 アンドレー･ビクスフー症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

185 コフイン･ンリス症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

186 ロスムンド･トムソン症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

187 歌舞伎症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

188 多蒔症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

189 無誇症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

190 鯉耳賢症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

191 ウェルナ一症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

192 コケイン症候群 ０ ０ ０ ０ １ ０ ０ １ ０

193 プラダー･ウィリ症候群 ０ ０ １ ０ ０ ０ ０ ｜ ０

194 ソトス症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

195 ヌーナン症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

196 ヤング･ンンプソン症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

197 1p36欠失症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

19B 4p欠失症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

199 5.欠失症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

200 第14番染色体父親性ダイソミー症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

201 アンソェルマン症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

202 スミス･マギニス症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

203 22q11.2欠失症候群 ０ ０ ０ １ ０ ０ ０ １ １

204 エマヌエル症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

205 脆弱X症候群関連疾患 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

206 脆弱X症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

207 総動脈幹這残症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

208 修正大血管転位症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

209 完全大血管 瓦位症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

210 単心室症 ０ ２ １ １ １ ０ ０ ５ ４

211 左む低形成症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

212 三尖弁閉鎖症 １ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ １

213 心室中隔欠 貝を伴わない肺動脈閉鎖症 ０ １ ０ １ ０ ０ ０ ２ ２

214 心室中隔欠損を伴つ肺動脈閉鎖症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

215 ファロー四徴症 １ ０ ０ １ ０ ０ １ ３ ３

216 両大血管右室起姶症 ０ １ ０ ０ ０ ０ ０ １ ０

４



受給者証交付件数(指定難病別)平成3{}年3月末(副疾患あり)

番号 病　　　　名 大津 湖南 甲賀 東近江 湖東 湖北 湖西 全県
　全県

(H29.3末)

217 エプスタイン病 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

218 アルポー卜症候群 １ ０ ０ ０ Ｃ ０ ０ １ １

219 ギヤロウェイ･モワト症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

220 急速進行性糸球体腎炎 ３ １ １ ０ ０ ０ ０ ５ ４

221 抗糸球体基底膜腎炎 ２ ０ ０ ｜ ０ ０ ０ ３ ２

222 一次性ネフローゼ症候群 18 14 ９ 23 ８ ４ ４ 80 68

223 一次性展性増殖性糸球体腎炎 ０ １ ０ ０ ０ ０ ０ １ １

224 紫斑病性腎炎 １ １ ２ １ ０ ０ ０ ５ ５

225 先天性腎性尿朋症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

226 間質性膀胱炎(ハンナ型) ４ ５ ２ ５ ２ ４ ０ 22 20

227 オスラー病 １ ５ １ ０ ０ ０ ０ ７ ７

228 閉塞性細気管支炎 １ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ １

229 肺胞蛋白症(自己免疫性又は先天性) ０ ０ ０ ０ ０ １ ０ １ ２

230 肺胞低換気症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

231 α1－アンチトリプンン欠乏症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

232 カーニー 隻合 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

233 ウォルフラム症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

234 ペルオキシソーム病(副腎白質ジストロフィー ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

235 副甲状腺機能低下症 ０ ０ ０ １ ０ ０ ０ １ １

236 偽 生副甲状腺機能低下症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

237 副腎皮質刺激ホルモン不応症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

238 ビタミンＤ琉抗性くる病/骨軟化症 １ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ ０

239 ビタミンＤ衣存性くる病/骨軟化症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

240 フェニルケトン尿症 １ ０ ０ １ １ ０ ０ ３ ３

241 高テロンン血症1型 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

242 尚チロシン血症2型 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

243 高チロンン血症3型 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

244 メープルンロツブ尿症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １

245 プロピオン酸血症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

246 メチルマロン酸血症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

247 イソ吉草酸血症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

248 クルコーストフンスボーター1欠損症 １ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ １

249 グルタル酸血症1型 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

250 グルタル酸血症2型 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

251 尿素サイクル異常症 ０ １ ０ ０ ０ ０ ０ ｜ １

252 リンン尿性蛋白不耐症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

253 先天性葉酸吸収不全 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

254 ポルフィリン症 ０ ０ ０ １ ０ ０ ０ １ ０

255 複合カル7 iキシラーゼ欠損症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

256 筋型糖原病 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

257 肝型糖原病 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ Ｄ ０

258 カラクト一スー1－リン酸ウリンルトランスフェ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

259 レシチンコレステロールアシルトランスフェ ０ ０ Ｄ ０ ０ ０ ０ ０ ０

260 ントステロール血症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

261 タンジール病 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

262 原発性尚カイロ4クロン血症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

263 脳腱黄色腫症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

264 鎧βリポタンパク血症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

265 脂肪萎縮症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

266 家族性地中海熱 ０ １ ０ ０ ０ １ ０ ２ ｜

267 尚lgD症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

268 中修一西村症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

269 化膿性無菌性関節炎･壊雄性眼圧症･アクネ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

270 慢1? 再発 生多発性骨髄炎 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

271 強直性脊椎炎 ４ ３ ３ ３ ３ １ １ 18 13

272 進行性骨 ﾋ性線維異形成症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

273 肋骨異常を伴つ先天性側育症 ０ １ ０ ０ ０ ０ ０ ｜ １

274 骨形成不全症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

275 タナトフォリック骨異形成症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

276 軟骨無形成症 １ １ ０ ０ ０ ０ ０ ２ １

277 リンパ管腫症/コーハム病 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

278 巨大リンパ管奇形(頚部顔面病変) ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

279 巨大静脈奇形(頚鄙口腔咽頭ひまん性病変) ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

280 巨大動静脈奇形(頚部顔面又は四肢病変) ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

281 クリツペル･トレノネー･ウェーハー症候群 ２ １ ０ ０ ０ ０ ０ ３ ２

282 先天性赤血球形成異常性質血 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

283 後天性赤牙球拐 ０ １ ０ ２ １ ０ １ ５ ２

284 ダイアモンド･フラックファン貧血 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

285 フアンコニ貧血 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

286 遺伝性鉄芽球性貧血 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

287 エプスタイン症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

288 自己免疫性後天性凝固因子欠乏症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

７



受給者証交付件数(指定難病別)平成30年3月末(副疾患あり)

番号 病　　　　名 大津 湖南 甲賀 東近江 湖東 湖北 湖西 全県
　全県

CH29.3末)

289 クロンカイト･カナダ症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ １ ０

290 非特異性多発性小腸潰瘍症 １ ０ ０ １ ０ ０ ０ ２ １

291 ヒルシュスプルング病(全結腸型又は小腸型 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

292 総排泄腔外反症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

293 総排泄腔這残 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

294 先天性横隔膜ヘルニア ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

295 乳幼児肝巨大血管腫 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

296 胆道閉鎖症 ０ １ ０ １ ２ ０ ０ ４ ４

297 アランール症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

298 遺伝性豚炎 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

299 嚢胞性線維症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

300 IgG4関連疾患 ４ ３ ２ ４ ２ ３ ０ 18 10

301 黄斑ソストロフイー ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １

302 レーベル遺伝性視神経症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

303 アツンヤー症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

304 若年発症型両側性感茜難聴 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

305 遅発性内リン １ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ １

306 鮮騎球性副轟 32 １６ １ 20 ４ ３ ５ 81 78

307 カナハン病 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

308 進行性白質脳症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

309 進行性ミオクローヌスてんかん ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

310 先天異常症候群 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

311 先天性三尖弁狭窄症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

312 先天性僧帽弁狭窄症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

313 先天性肺静脈狭窄症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

314 左肺動脈右肺動脈起姶症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

315 ネイルハテラ症候群(爪膝血骨症候群)／Ｌ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

316 カルニチン回路異常症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

317 三頭酵素欠損症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

318 シトリン欠損症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

319 セピアプテリン還元酵素(SR)欠損症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

320 先天性グリコンルホスフアテンルイノントール ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

321 非ケトーソス型高グリソン血症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

322 β－ケトチオラーゼ欠損症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

323 芳香族L一アＱノ酸脱灰酸酵素欠損症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

324 メチルクルタコン酸尿症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

325 遺伝性自己炎症疾患 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

326 大理石骨病 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

327 特発性血栓症(遺伝性血栓性素因によるも ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

328 前眼部形成異常 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

329 無虹彩症 Ｄ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

330 先天性気管狭窄症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

331 特発性多中む性キヤツスルマン病
へ へ へ へ へ へ へ ‾へ へ

合計 2,630 2.138 1,037 1.600 1.123 1.100 360 9,988件 10,854件

受給者証交付件数（特定疾患）平成29年3月末

番号 病　　　　名 大津 湖南 甲賀 束近江 湖東 湖北 湖西 全県
　全県

CH29.3末)

５ スモン ６ ５ ０ １ １ ０ ０ 13 13

18 難治性肝炎のつち劇症肝炎 ０ １ ０ １ １ ０ ０ ３ ３

32 重症急性豚炎 ０ ０ ０ ０ ０ １ ０ １ ｜

54 重症多形溶出性紅斑 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

合計 ６ ６ ０ ２ ２ １ ０ 17件 17件

６



滋賀県難病診療連携拠点病院､診療分野別拠点病院､難病医療協力病院 指定一覧表(H30.10.1)
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打出病院

市立大津市民病院 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 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○

滋賀里病院

地域医療機能推進機構滋賀病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○

瀬田川病院

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 ｜ ○

草

津

近江草津徳洲会病院 ｜ ○ ○

社会医療法人誠光会草津総合病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○

滋賀県立精神医疫センター

びわこ学園医療福祉センター草津 １ ○

南草津野村病院

南草津病院

滋賀県立小児保健医療センター １ ○

滋賀県立総合病院 １ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○

済生会守山市民病院 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 ｜ ○

水口病院 １ ○

生田病院

甲西リハビリ病院

東

近

江

ヴォーリズ記念病院 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 ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ Ｏ ○

湖東記念病院 １ ○咲 ○

東近江敬愛病院 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 １ ◎ ○ ○ ○ ○ ○ ○

彦根中央病院

友仁山崎病院 １ ○

豊郷病院

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 ｜ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○

高島市民病院 ｜ ○ ○ ○ ○ ○ ○

マキノ病院 １ ○ ○ ○ ○ ○

合

計

難病診療連携拠点病院 １

難病診療分野別拠点病院 １７ 14 ８ ６ ８ 14 ８ ７ 12 ８ ９ ８ ６ １２ ４ ７

難病医療協力病院 26 １９ ７ ７ 11 ９ ５ ５ 13 ８ ９ ３ ３ １９ １ ４

○拠点病院（17）○協力病院(26)　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　※ただし疾患群が限られる
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全国膠原病友の会滋賀支部
設　立　年　月　日 昭和59年7月8日

主　な　疾　病
全身性ｴﾘﾃﾏﾄｰﾃﾞｽ､皮膚筋炎／多発性筋炎､全身性強皮症､混合性結合組織病、
ｼｪｰｹﾞﾚﾝ僅僅群成人ｽﾁﾙ病耳発性參発款骨炎べ-ﾁｪﾂﾄ病血管炎症候群など

事　　務　　局
〒520-0044大津市京町四丁目３番28号滋賀県厚生会館別館2階滋賀県難病連

絡協議会内　　　　　　　　　　　　　　a080-4978-1239
　　　　　　一一

森奈子　　　　　　　　　　　　　　Ｓ
代　表　者　名

全国団体住所
〒102-0071東京都千代田区富士見2－4－9－203
一般社団法人全国膠原病友の会　　　　　S03-3288-0721

県内推定患者数 1.600名以上(指定難病医療費助成受給考証所持巻数のみ)

患者の多い年代 20～40代

機関紙（誌）名 ｢膠原｣(全国)、｢明日への道ブロック版｣(関西ブロック)、｢明日への道｣(滋賀支部)

一一一一一一一一一一一一一　　　　　　　　　一一一一
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　！

　「膠原病｣は一つの病気ではな<､全身性炎症性の免疫異常による疾病の総称です。　　　　　　　　　｜

　その｢膠原病｣は共通して全身の結合組織(膠原繊維･繊維芽細胞･基質など)に異常が生じます。　　　　１

　｢膠原病｣という名前はこの｢膠原繊維｣に由来します。　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　ｉ

　膠原病に含まれる病気は独立していて､各々特徴はありますが､｢リウマチ性疾患｣、｢結合組織疾患｣、｢自

　己免疫疾患｣として共通性が見られます。

　膠原病に含まれる多<の病気が現在では医療費助成対象の｢指定難病｣になっています。

　主な膠原病は次のとおりです｡なお.指定難病の場合､カッコ内の数字は告示番号です。

　｢全身性エリテマトーデスCSLE)｣(49)､｢全身性強皮症｣(51)、｢皮膚筋炎／多発性筋炎｣(50)、

　｢混合性結合組織病(MCTD)｣(52)、｢結節性多発動脈炎｣(42)、｢顕微鏡的多発血管炎｣{43)、

　「多発血管炎性肉芽腫症(ウェゲナー肉芽腫症)｣(44)、｢好酸球性多発血管炎性肉芽腫症

　(チヤーグ･ストラウス症候群)｣(45)、｢関節リウマチ｣、｢成人スチル病｣(54)、｢高安動脈炎

　(大動脈炎症候群)｣(40)、｢悪性関節リウマチ｣(46)、｢ベーチェット病｣(56).｢再発性多発軟骨炎｣(55)、

　｢リウマチ陛多発筋痛症｣、｢側頭動脈炎(巨細胞性動脈炎)｣(41)、｢原発性抗リン画質抗体症候群｣(48)、

，｢若年性特発性関節炎((107)、｢サルコイドーシス｣(84)、｢IgG4関連疾患｣(300)、

lシェーグレン症候群(53)など

|

一部の疾患だけですが、(Ａ)｢主な初期症状｣と(Ｂ)｢主に侵される臓器｣については次のとおりです。

｜○全身性エリテマトーデス:(A)発熱､関節痛､蝶形紅斑､レイノー現象、(Ｂ)皮膚､腎､心､脳､肺､血液

｜○関節リウマチ:(A)関節痛､腫れ､朝のこわばり、(Ｂ)関節､肺

！○全身性強皮症:(Aルイノー現象､皮膚の硬化．こわばり、(Ｂ)皮膚､肺､腎､消化管

　○皮膚筋炎／多発性筋炎:(A)筋力低下､筋肉痛､関節痛､紅斑、レイノー現象、(Ｂ)皮膚､筋肉、肺

　○シェーグレン症候群:(A)ドライマウス、ドライアイ､耳下腺腫脹、(Ｂ)眼、口腔､外分泌腺

　○混合性結合組織病:(A)ﾚｲﾉｰ現象､関節痛､手指のこわばりと腫脹･硬化(B)SLEなど2疾患以上重複

　○顕微鏡的多発血管炎:(A)発熱､体重減少､咽頭痛.筋肉痛､関節痛､腎不全、間質性肺炎、

　　　　　　　　　　　　(Ｂ)全身の細動脈炎､細静脈炎、毛細血管炎

　私たちは、｢医療講演会･相談会｣、「ミニ集会｣、｢地域交流会｣、｢食事交流会｣、｢機関誌の発行｣、｢ホー

　ムページでの発信｣などの活動を通じて､会員皆が膠原病についての理解を深め､また､相互の親睦と

｜交流をも深め、明る<希望の持てる療養生活が送れることが出来ればと願っています。

！これらの活動は､会員のみにとどまらず､全国膠原病友の会本部や滋賀県難病連､滋賀県難病相談支援

|センター､保健所など関係機関との連携により、社会に向けての活動へと広がっています。

　毎月、第一土曜日13時30分～16時滋賀県難病相談支援センターにて｢ミニ集会｣としてどなたでもご参加|

いただける交流会を開催していますので､お気軽にご参加<ださい(休館となる場合がありますので､ホ

｜－ムページでのご確認､または事前の問い合わせをお勧めします)。
　　　j　=■=rr＝　r==＝　＝　　　　a　7　　　　　　＝　　＝　＝　　＝　＝　ゝ-　¶･===
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公益社団法人日本リウマチ友の会滋賀支部

設立年月日 昭和59年９月１６日

主　な　疾　病 関節リウマチ、悪性関節リウマチ

事　　務　　問 －Ｔ

代表者氏名 洞（ほら）正子

電話（ＦＡＸ） TEL・FAX

全国団体名

公益社団法人日本リウマチ友の会

〒101-○035　東京都千代田区神田紺屋町６番地大矢ビル2F

TEL:03-3258-6565　FAX:03べ

http://www.nratorjp

機　関　紙　名 「流」（全国版）、「ＫＴＫびわこ」（滋賀版）

会費（年額） 4,000円（本部へ納入）

　「関節リウマチ」について

☆関節リウマチ（以下リウマチ）は身近な難病です。

☆リウマチは未だ発病原因が不明で、治療法も確立されていませんが、近年新薬が次々に開

　発・認可され、治療の選択肢が広がり、寛解か目指せるようになっています。

☆専門医による早期診断・初期からの治療により、日常生活が不自由になることが抑えられ

　るようになりました。

☆個人差が大き＜、自分に合う治療法を見つけることが大切です。

☆治療の４本柱は、基礎療法・リハビリテーション・薬物療法・手術療法です。

　「日本リウマチ友の会」では

　リウマチ患者が手をつなぎ、正しい知識と情報をもって、自立と社会参加を目指せるよう

　①機関誌の発行

　②専門医による療養医療講演会・相談会

　③専門医の案内

　④患者同士の交流

　⑤日常生活動作を助ける自助具の紹介　　などを行っています。

９



一般社団法人

　

全国筋無力症友の会

　

滋賀支部

設立年月日 昭和５９年９月９日

主　な　疾　病 重症筋無力症

事　　務　　局
－Ｔ

代表者氏名 葛城　勝代

電話（ＦＡＸ） ＴＥＬ・FAX

機　関　誌　名 「希望」（全国）　「ＭＧ滋賀支部だより」（滋賀支部）

会　　　　費
年額４，５００円（全国会費３，０００円含む）

賛助会費１□２，０００円

　重症筋無力症は、神経と筋肉の接合部（つなぎめ）に伝達異常がある自己免疫疾患です。筋

肉に疲労がおこりやすくなったり、力が入らなかったりします。ﾈ申経から筋肉への信号伝達に

必要なタンパクを傷害する病的自己抗体を介しておこります。病的自己抗体としては、現在ア

セチルコリン受容体抗体、筋特異的受容体型チロシンキナーゼ抗体が知られています。なぜこ

のような抗体が作られるかは十分にはわかっておらす「難病法」の指定難病に指定されていま

す。

　最初に現れる症状として最も多いのは、瞼が下がる（眼瞼下垂）、物が二重に見える（眼球

運動障害）などの「眼症状」です。他に噛みにくい（咀順障害）、しゃべり難い（構音障害）

などの「球症状」や手腕・足腰などの筋力低下が現れる「全身症状」などがあります。重症例

では呼吸筋も麻婢し人工呼吸器を必要とする場合（クリーゼ）もありますが、最近は頻度が大

きく減っています。症状の現れ方や程度には個人差があります。夕方や夜に症状が悪くなる日

内変動や、同じ筋肉を繰り返し使うとすぐ疲労し（易疲労性）、休息により一時回復するのが

特徴です。

　当会は、滋賀県難病連絡協議会の設立に参画し、難病連設立と同時に発足しました。全国友

の会は昭和４６年に結成され、「病気の原因究明と治療方法の早期確立」と医療費の公費負担

を旗印に活動を進め、昭和４７年特定疾患制度ができた最初に認定されました。原因のわから

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交流を通じて、お互いに

励まし勇気づけあいをしています。また、寺門の医師の協力によって病気の仕組みや治療につ

いての学習も行い、よりよい療養生活の向上を目指しています。支部会員全員にお誕生日カー

ドをお贈りし、１年間元気に過ごせたことを喜び合っています。行事に参加できない会員のた

めに「お元気ですかコール」による電話で近況をお聞きし、励ましあい交流を深めています。

　私たちが経験した苦しみを味わう人が一人でも少なくなるように､病気の発見と孤独におち

いらないための仲間づくりをめざしています。
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全国パーキンソン病友の会滋賀県支部

設　立　年　月　　日 平成18年12月９日

主　　な　　疾　　病 パーキンソン病

事　　　　務　　　　局 －Ｔ

代　表　者　氏　名 支部長　堀井新兵衛

電話（ＦＡＸ） TEL　　　　　　　　　　　（携帯　　　　　　　　　　　　）

ｅ　　　メ　　　ー　　ル horii-shinbee-0040@beige.plala.or.jp

上部組織（滋賀県／全国） 滋賀県難病連絡協議会／全国パーキンソン病友の会

県内推定患者数 １，４００～拡　６００名

発生患者の多い年代 発症年齢のピークは．５０歳代後半から６０歳代

男　女　の　比　率 ほぼ男女同数

機関紙（誌）名 全国パーキンソン病友の合金報・同滋賀県支部会報

会　費　（　年　額　） ４，０００円（１０月以降入会の場合　２，０００円）

パーキンソン病とは

　パーキンソン病は頭脳（中脳）の黒質という部分の神経細胞が変性・消失することによって、神経

紐胞から出ているドーパミンという神経伝達物質が減少することからさまざまな症伏が現れる病気で

す。その主な症状は、振戦（ふるえ）・筋固縮（筋肉のこわぱり）・無動（動きにくい）・姿勢反射障害

　（倒れやすい）､の４つです。このような症伏わ狂琵れるメカニズムについてはだいたい分かつています

が､なぜ黒質の神経紆胞が変性･消失するかについてのはっきりした原因はいまだ分かつていません。

従ってパーキンソン病は現時点では完治をめざす抜本的な治療方法も未だ確立されておらす、症状の

進行をくい止めることも困難な神経性の難病です。

　パーキンソン病の患者数は、現在全国ではおよそ１６万人（数字は推定）、つまり１，０００人に１

人（５０歳以上ではＩＯＯ人に１人）くらいの割合になっており、全国的にその数は年ﾉﾏ増加の傾向

にあります。

パーキンソン病友の会の活動について

　全国パーキンソン病友の会滋賀県支部（略称「JPD　しが」）は、平成１８年12月９日全国組

織の都道府県単位の一加盟団体（支部）として、また県内各地域のパーキンソン病患者とその家族及

び賛助者が県全体でまとまって活動していくサークルとして、結成されました。

　《活動計画》

１．支部独白の活動

　（１）各種の交流会やレクレーションの実施

　　　　会員相互の交流、パーキンソン病以外の難病患者（その団体）との交流等

　（２）各種の学習会の実施

　　　　医療講演会、リハビリ講習会＜講演・相談・実技指導等＞

　（３）支部会報の発行（年　２～３刊）

　（４）支部の紹介・会員拡大の取り組み

２．全国組織関連の活動

　　　国会請願及びその著名・募金の活動、全国組織定期総会・大会参加、全国組織の会報誌の配布、

　　発送等（会員宛）

３．他の難病関係団体との連携・協力の活動

　　　ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協議会・滋賀県難病相談支援センター等の主催（又はそれらの団体

　　との共催）の講演会や相談会・交流会への参加



一般社団法人

　

日本ＡＬＳ協会滋賀県支部

設　立　年　月　　日 ２００７年（平成１９年）３月３日

主　　な　　疾　　病 筋萎縮性側索硬化症（ＡＬＳ）

連　　　　絡　　　　先 －Ｔ

代　表　者　氏　名 事務局長　水　江　孝　之

電話（ＦＡＸ） TEL・FA〉く

　(携帯　　　　　　　　　　　　　　)

ｅ　　　メ　　ー　　ル 1956taka@zeus.eonet.ne.jp

上部組織（滋賀県／全国） 滋賀県難病連絡協議会／（一社）日本ＡＬＳ協会

県内推定患者数 ９７名

発生患者の多い年代 ５０歳代から了○歳代

男　女　の　比　率 男子：女子＝凱　３：１　男子は女子の帆３倍

機関紙（誌）名 全国誌：「SSK ＪＡＬＳＡ」

県内誌：「KTK　日本ＡＬＳ協会滋賀県支部便り」

会　費　（　年　額　） ４，０００円

筋萎縮性捜索硬化症（ＡＬＳ）とは

　ＡＬＳは、運動神経系が少しずつ老化し使いにくくなっていく病気です。運動神経系の障害の程度

や進行速度は個ﾉﾏの患者さんでみな異なっています。知覚神経系は障害されないと言われています。

ＡＬＳ患者さんは、長い闘、発症後３～５年で生じる呼吸筋麻婢や頃下筋麻婢で亡くなる病気とされ

てきました。しかし、現在では呼吸の補助や経管栄養、胃ろうなどの発達により、長期に療養するこ

とが可能となってきています。呼吸の補助をしながら療養している患者さんでは、会話による意思疎

通が図りにくくなることも少なくありません。そのような場合でも、残っている他の運動機能系を用

いて会話以外のコミュニケーション手段が様々考えられてきています。また、ＡＬＳは国の特定疾患

に指定されており､公費による医療費の自己負担分の一部や全額の助成を受けることが可能となって

います。さらに、ALSの原因追及の調査研究により良い療養ケアの推進が積極的に行われています。

日本ＡＬＳ協会の活動について

　日本ＡＬＳ協会滋賀県支部は、ＡＬＳ患者さん・ご家族の皆さんの強い思いとそれを支えるサポー

ターの皆さんの思いが集まり、２００７年３月３日に結成されました。一人一人の患者さんの思いを

滋賀県内に伝え、社会と主によりよい生活ができるように毎日励んでいます。

　《活動計画》

凱支部独白の活動

　（１）医療相談を行っています

　　　　患者さんから、介護事業所から、いろいろなところから発せられるご相談を行っています。

　（２）各種交流会や医療講演会を開催しています。

　　　　みなさんの思いの共有化ができるようにしています。また、新しい情報もお伝えしています。

　（３）支部機関紙の発行をしています（年１干U予定）

　（４）支部の会員さんの募集をしています。

２．全国組織関連の活動

　全国組織定期総会・大会参加、全国誌発送等（会員宛）、他宗支部との交流などの活動

　など多方面なところにも参加しています。

３．他の難病関係団体との連携・協力の活動

　ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協議会に理事を派遣し、同協議会の主催する行事に参加しています。同

　時に県内の各保健所の難病担当の保健師さんと共に協力しあっています。
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近江脊柱靭帯骨化症友の会

設立年月日 平成30年(2018年)４月１４日

主な疾病 後縦靭帯骨化症　黄色靭帯骨化症

事　務　局 －Ｔ

代表者氏名 会長　進藤政之

電話（ＦＡＸ） TEL･FAX

ｅ　メ　ー　ル yorutosakana.@docomo.nejp

機関誌名 びわの風

z=χ　　　　費 3，600円

脊柱靭帯骨化症とは、脊髄神経を保護する靭帯が骨化し、肥厚することで脊柱管
--
の内腔が狭くなり、脊髄や神経を圧迫することによって、知覚障害や運動障害、排

尿障害などを引き起こします。骨化する靭帯によって後縦靭帯骨化症（OPLL）、黄

色靭帯骨化症（OYL）、前縦靭帯骨化症があります。頚椎、胸、腰のいすれでも起こ

り、原因が分からす、根本的な治療法はありません。

友の会は、近畿ブロックで滋賀県のみ患者会がなく、設立されてまだ１年です。
-
ある日突然　「手術が必要」　「良くならない」と告げられた時、苦しみ悩んだ経

験はありませんか？　同じ経験をした仲間がいます。お互いに、「痛みの対処方法や

日常生活の工夫など情報交換をしたい」「仲間の相談に乗り手助けをしたい」　と

いう思いから

友の会が設立されました。

　医療講演会・交流会・機関誌の発行などの活動を行っています。交流会では、「難

病認定の話」「薬の話」「リハビリの話」「治療費の話」「治験の話」　「か

かった病院の話」　「今の症状と戦っている話」　「手術の話」　など数え切れな

いほどお話がでます。

　一人で悩まないで友の会での交流で、情報交換してください。

病気に負けず楽しい人生を送ることを目指して、仲間と一緒に活動しましよう。
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滋賀県網膜色素変性症協会

設立年月日
本　部　平成６年５月１４日

滋賀県　平成16年５月１４日

主　な　疾　病 網膜色素変性症

事　　務　　問 －Ｔ

代表者氏名 会　長　　田　中　嘉　代

全国団体名 公益社団法人　日本網膜色素変性症協会

機関紙（誌）名
（全国版）RPああるぴい（隔月）JRPSニュースレター（年｜回）

（滋賀県版）RP県だより（年２回）

患者の多い年代 ５０歳代よりの上の年代

県内推定患者数 受給者交付　２９０名

会　　　　　費
５，０００円　本部に年会費

滋賀県協会　○円

網膜色素変性症について

　網膜色素変性症は、眼球の裏にあり光を感じる網膜の視細胞と色素上皮細胞が壊れ、一般

的には極めてゆっくりと変性し進行する病気です。

　原因は、網膜組織の遺伝子に間違った箇所があるためです。

　特徴的な症状は、暗くなると見えなくなる「夜盲」周辺部より見えなくなる「視野狭窄」

　「視力低下」まぶしさを感じる「羞明」等です。

　TgQ←f-l->/＼,f*;,'-+-　^/＼.i-t^A-t:i―↓一七f八→」_↓/　「4.χ1ゝにとΣ二大ﾌﾉymﾏｰﾌ･心ノ〆T｀､TTTCrt!4.ぞヽHzL -7≪lX→ら

網膜色素変性症について

　

網膜色素変性症は、眼球の裏にあり光を感じる網膜の視細胞と色素上皮細胞が壊れ、一般

的には極めてゆっくりと変性し進行する病気です。

　

原因は、網膜組織の遺伝子に間違った箇所があるためです。

　

特徴的な症状は、暗くなると見えなくなる「夜盲」周辺部より見えなくなる「視野狭窄」

　

「視力低下」まぶしさを感じる「羞明」等です。

　

現在は治療法、治療薬はありません。

　

しかし近年各分野で多くの研究が進んでいます。

　

治療法開発は、再生医療、遺伝子治療、人工網膜、神経保護治療、進行抑制治療、等です。

特に、再生医療分野ではＩＰＳ細胞を用いた移植手術がすすんでおり、将来に向け希望が持

てるようになりつつあります。
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稀少難病の会

　

おおみ

設立年月日 昭和５９年12月２０日

主　な　疾　病 脊髄小脳変性症、後縦靭帯骨化症、広範脊柱串管狭窄症、多発性硬化症、

特発性血小板減少性紫斑秒、再生不良性貧血、原発性肺高血圧症、レクリ

ングハウゼン病、ミトコンドリア、サルコイドーシス　等

事　　務　　目 －Ｔ

代表者氏名 駒阪　↑専康

電話（ＦＡＸ） TEL・FAX

機関紙（誌）名 ぉぉみ
会費（年額） ２，０００円　入会金１，０００円

　難病患者はその病気の原因や治療法が確立されていないと医者から聞かされ「どうして私

かこんな病気にならなければならないのだろう」と考え込んでしまい、生きる希望さえ失い

かねません。

　そんな仲開か疾病の違いを乗り越えて一つになって交流しようと設立されたのが私たち

稀少難病の会「おおみ」です。

　医療講演会、相談会、交流会などを開催しています。また年間４回ほど機関誌「おおみ」

を発行し、情報交換等により、より良い日常生活が送れるよう励まし合っています。

　現在（２０１了年３月）１８種類の疾患了○人余りの会員で構成されています。

病気を抱えながらもどうしたら日ﾉﾏの生活を楽しく送れるか、患者の生命、生活、人生全般

のＱＯＬの向上を願い「誰もが安心してくらせる社会」を目指し、何をしたら良いのか、何

か出来るか、私だちと共に語り合っていきませんか。
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ＮＰＯ法人

　

京都スモンの会

　

滋賀支部

設　立　年　月　日 昭和４５年９月１５日　（滋賀支部　昭和４７年６月３日）

主　な　疾　病 ＳＭＯＮ（薬害によるスモン）

連　　　絡　　　先 －Ｔ

代　表　者　氏　名 中西　正弘

電話（ＦＡＸ） TEL・FAX

全　国　団　体　名 スモンの会全国連絡協議会

上　部　団　体　名 ＮＰＯ法人　京都スモンの会

　〒６０４－８２２７　京都市中京区西洞院洞薬師下ル

　TEL・FA〉く　○７５－２５６－２４１０・２５２４（ＦＡＸ兼用）

県内推定患者数 １２４名（昭和５０年厚生省特定疾患スモン研究班謂ぺ）

発生患者の多い年代 ７９歳

男　女　の　比　率 男：女　二　１：８

機関紙（誌）名 「虹」月１回発行２５日

会費（年額） ３，０００円

そ　　　の　　　他 会独白の福祉事業等の実施

＊スモンとは

　スモンとは、昭和30～40年代に腸整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ｄました。

　原因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用語の頭文字S

　(Subacute)亜急性、M (Myeio)脊髄、○（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ィルス説が出たため、多数の自殺者が出たり「村八分」の伏況が長年続いたり

し、軽症の被害者や職をもっていた人たちは潜在化して、被害者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。

　一般に腹部症伏（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｡重症の人は失明

したり、起立や歩行困難に陥ったり、失禁・脱便がしばしばおこったり患者のＡＤしか著し＜制限さ

れます。比較的軽症の人でも激しい婢れ、痛み、蟻走感、冷感など主として下肢の異常知覚・自律神

経障害・頑固な腹痛・便秘など今なお腹部症伏に悩まされています。スモンの原因は究明されました

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。遺族会員が半数近くになってきています。
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公益社団法人

　

滋賀県腎臓病患者福祉協会

設　立　年　月　日 昭和４５年９月ド

主　な　疾　病 慢性腎不全

連　　　絡　　　先 〒５２０－○０４４

　大津市京町四丁目３－２８　　滋賀県厚生会館別館２階

代　表　音　氏　名 堀井　長次

電話（ＦＡＸ） TEL　O了了一５２１－０３仁

全　国　団　体　名 社団法人全国腎臓病協議会

全国団体住所 〒1 70-0002

　東京都豊島区巣鴨一丁目２０－９　巣鴨フアーストビル３Ｆ

　TEL　03-5395-2631　ＦＡ〉く　０３－５３９５－２８３１

県内推定患者数 ２，９００名

発生患者の多い年代 ５０～６０才代　平均６５才

男　女　の　比　率 男：女　＝　５：５

機関紙（誌）名 県腎協「みすうみ」年|回、「滋賀腎協だより」毎月発行

全腎協「ぜんじんきよう」年６回（奇数月）

会費（年額） ６，０００円（全腎協会費を含む）

　慢性腎不全とは､腎臓機能が著しく低下し､最後には尿毒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、この治療が始まった頃は「金の見れ目が命の切れ目」と言われ、多

くの患者がなすすべなく死んでいきました。

　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､全国各地に腎臓病患者友の会が発足し

て社団法人全国腎臓病協議会へと発展していきました。

　医療費の国庫負担と透析施設の増設等の運動を進めた結果、身体障害者手帳の交付、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ような病気があります。

　　凱糖尿病性腎症

　　２．慢性糸球体腎炎

　　３．ネフローゼ

　　４．慢性腎孟腎炎

　　５．腎硬化症

　　6. SLE (全身性紅班性狼癒）

　　了．妊娠腎

　　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）
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ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協議会
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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@kvd.big1obe.ne.jp

ホームページ:http://shi gananbyouren.wixsite.com/nanbyou

平
成
3
1
年
４
月
2
6
日
発
行

　

Ｋ
Ｔ
Ｋ

　

増
刊
通
巻
第
4
8
7
4
号

平
成
４
年
６
月
５
日

　

第
三
種
郵
便
物
許
可
《
毎
月
―
回
2
5
日
発
行
》


	page1
	page2
	page3
	page4
	page5
	page6
	page7
	page8
	page9
	page10
	page11
	page12
	page13
	page14
	page15
	page16
	page17
	page18

