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第３６回通常総会のお知らせ

　

2015年１月に施行された「難病の患者に対する医療等に関する法律」（難病丿去）

によって、我力掴の難病対策は、法的根拠を持つ総合的対策として新しく出発しまし

た。

　

難病法第２条の基本理念では、難病患者が地域社会において尊厳を持って生きるこ

とヵやできるよう、共生社会の実現に向けて『難病の持陛に応じて、社会福祉そのｲ也の

関連施策との有機的な連携に配慮しつつ、総合的に行われなければならない」と定め

られています。

　

障害者施策や就労支援など、少しずつ施策の改善力1始まっていますが、そ（刀弊害が

見えづらことから、周知をはじめまだまだ多＜の課読が山積みしています。

　

こうしたことから、難病患者が難病であることを開示できるような社会の実現、安

心して地域で暮らし總すられるように、また、障害者権利条約の内容に近づけるよう

にしていくために、私たち滋賀県難病連絡協議会の活動が重要になってきます。

　

前号でお知らせしたとおり、第３６回通常総会が令和元年６月２日（日）滋賀県

難病相談支援センター（研修室）において陽崔されます。

　

今年度の総会は、議案書のとおり2018年度事業報告・活動決算、2019年度事

業計画・活動予算に加え、役員改選等が提案される総会となります。是非多くの会員

のご参加をお待ちしています。
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第1号議案

　　　　　　　　　　　　　　

2018年度事業報告(案)

　

平成２７年1月に難病の患者心付皿|こ関する5去律皿

国においては難病法制定５年後の見直Ｕこ向けて検討が行われますが､2018年度は準備のための重要な年

であり、ＪＰＡの動きと足並みを揃え、見直しがより良いものとなるよう取り組みを進めました。

また、重症度分類により指定難病の医療費助戌llU度ヵヽら外れ皿患者四諒想[]ることや患者が難病であ

ることを開示できるような社会の実現、安らして地1露で暮らしていけるように、私たち滋賀難病連の活動を

進めました。

Ｉ

　

難病連の組織強化

　

１

　

加盟団本の育成と相互協力、会員・賛助会員の拡大

　　　

「ひとりぼっちの患者をなくそう」をスローガンに会員、賛助会員の拡大を図るため、滋賀県網膜色素

　

変陛症協会及び４月に発足を見た近江脊柱靭帯骨化症友の会の加入が総会で承認されたことでその分拡大

　

につなかった

　

２

　

安定した組織の運営

　　　

昨年度から引き続き事務局体制を充実させるため、事務局長を置き、安定し皿営が

　　

うに努めました。難病連が設置運営するしがなんれん作業所|こ|まｲ乍業所運四員会、5茲賀四目§炎支援

　　

センターにはセンタ弓里営協議会を設置し、難病連としての組織運営コ又り組みました。

　　　

また、協議会の設置目的が達成できるよう総務委員会、財政強化委員会、啓発･広報委員会、事業委員会

　　

の４委員会を設置し会員が一丸となって活発な活動を行うことｶ咄来ました。

３

　

入れ歯リサイクJﾚ事業、難病・･|曼陛疾患患者支援自四および天然水サーバーの設置事業、イエロ

　

レシートキャンペーンの拡大

　　

活動資金の多くを占めている事業であり、機関紙によるＰＲなどにより一層の拡大に努めまし巴

皿相談支援受託事業(j

　

裴積腕相談支援センター)

　　

難病にかかる不安、医療情報、仲間、制度などに係る相談支援を滋賀県から受託して実施しました。

１

　

利用状況

平成３０年４月１日～平成３１年３月３１日【§訴U用者数合計a 604人】

・ﾎ臨韻牛数(人数)‥‥‥‥

　　

５００件(５０７人)

(内訳：面談

　

１３刻牛１３８人、電話等３０刻牛、メづレ等IO件、出張５４件(再掲)、その他５８件)

・問い合わせ件数

　

‥‥‥‥・

　

1,337件(内訳：来所２３７件、電話等1,100件)

・講寅・交流会

　　

‥‥‥‥‥

　

５３３人(12回実施・センター外会場５３３人)

・ホツとサロン、土曜日開折、研彦等‥

　

８０７人

(ホツとサロン６６人、交流会第一土曜日６９５人、ピアm$22人、就労セミナー２４人)

・その他禾蝿

２各重手目談支援

●●● ４２０人(§炎話室・研修室などの利用者数)
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（僅1防ｷ臨11

　　

・電a訃目§影午前10時から午後４時まで

　　

・面才卦風炎：午前IO時から午繕

　　

・内

　

容：電話・メール・面接による療養、日常生活、就労等の相談、支暖を子う。

　　　　　　　

第１土曜日

　

午後13時３０を卜午後16時（祝祭日・年末年始は閉館）

　

②士脹下目談

　　　

特定医療受給者証の更新日に併せて要請のあった保健所に出張し患者や家族のｲ謡虹冲目談に対応し、

　　

安心した療養生活が送れるよう支援しました。また、普陥まｷ目談支援センターが遠方のため来られない

　　

方が、気軽に相談していただく機会としまし巴

　　

・大津顔呆健所、草瀬呆健所、甲賀保健所、東近江保健所、彦楓呆健所、長浜保健所、高島ｲ呆健所に出張

　　

・実施回数：２２日（支援員

　

１６日、木目談員

　

６日）

　　

叶目圖牛数：５４件

３

　

医療庸寅会および交流会

　　

①センター主催rで６回開崔しました。

　　　

了／２２（日）クローン病・潰瘍性大腸炎（草津）

　　　

8/19 (日）福祉制度・手当に関する情報（草津）

　　　

10/14 (日）題台陛の肝・胆道疾患（草津）

　　　

1 2/16 (日）難病患者コミュニケーション支援講座（大津）

　　　

１／２０（日）難病患者コミュニケーション支援講座（草津）

　　　

３/10（日）血液疾患（近江ﾉい番）

　　

（2患者会共催で６回腸崔しました。

　　　

９／２（日）ＯＰＬＬ（輦車）、１０／２７（土）匙定筋無力症（単率）、11/4(日）膠原病（草津）、

　　　

11/11 (日）リウマチC大津）、1 1/23 C金）おおみ（大津）、3/3 (日）パーキンソン病

　　　

（草津）

　

４就労支援

　　

已所内就労相談

　　

ﾎ目談延ぺ件数ま２１７件でした。平成２７年９月から、ハローワークおおつ難病患者就聴けポーター

　　

と「難病患者就臆林目談日」を毎週金曜に設定しています。年間４８日、木目談者５４人

　　

②関係者のための難病患者就職支援セミナー

　　

､難病患者の就労支援を行う関係者を対象に開崔、就労支援の?ll渡について事例を通して学びまし邑

　　

また国のモデル事業であ引士事と治療の両立について､支援に活かすためワークブックを使用して演習

　　

を行いまし乞

　　

平成３０年11月２７日（火）場所：滋賀県難病相談支援センター研修室、参加者：２４人

５

　

ホッとサロン

　　

ＱＯＬの句上につながるテーマや季節感を感じられるテーマを設定し気軽に集える場を設けまし茫。

　　

難病患者や家族の仲間づくりなど社会参加の促進につながるよう、また、参加し吻すいように見略阿

　

も開崔しました。

　　

・開崔場所：大津４回、草津1回、近江ﾉk幡３回、彦根２回

　

計１０回

　　　　　　　

南部、中部、北洽6とバランスを見て阿崔しました。

　　

・開崔内容：すまいるカフェ（茶話会）、絵手紙教室、コーヒー教室、り向・り匯教室、ボードゲーム、

　　　　　　　

笑いヨカ教室＆交流会
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６

　

難病支援ボランティア養成講座

　　

難病患者や家族支援を必要とする方ﾉﾏが、住み慣れた地1剪で安心して生丿舌できるよう支援するために、

　

疾卸鸚㈹）生活上の支障容の!勁9を深める養成講座を腸崔しました。平成２９年度は彦柵呆箇折より要

　

望があり開崔しました。午前は新規希望者（13名）、午後は現任のフォローアップ講座（15名）を行

　

いました。登録者もt勧口しており、各呆健所でmmi］に活用できるような工夫か必要です。

ｱ

　

ピア・サポート

　

・ピア・サポーターの登武姉Uに変更して４年目になります。登録者16名力相談を?ﾓiしX、件数は電話木目談

　

が２６件、面t妾ﾎ目談が２刎牛、メール○件でした。

　

・ピア・サポーターと新たにピア・サポートに興味を持っている方を対象に、ピア・サーポートの基礎と

　

応用を学びピア・サポート技術の強化と新たなサポーターの養成を行い、ビフフ・サポート事業に役立だ

　

せることを目的にも刑艇

８

　

在宅難病患者居罰云達装置貸出

　　　

在宅療劃こ必要な意願云達装置などの貸出を行い、個ﾉﾏの状兄に合った機器を選定、操ｲ乍を習得して

　

いただき、療養生活の質やコミュニケーションカ恂上することを支援します。県担当者会誰でデモンスト

　

レーションを行うことで利用者が増えています。

　　

・伝の心

　　　　

６台(草津市保健所1件、彦根保健所剽牛、東近江保健所３件、甲賀呆健所1件)

　　

・レッツチャツト

　

４台(草津保健所３件、大串保健所1件)

　　

・ペチャラ

　　　

４台(草車保健所３件、大朝呆健所1件)

９

　

日常生活用具の展示

　　

生丿舌のしづらさを軽咸し、自立した生活が送れるように、自助具作成ボランティアが作成した自助具の

　

展示を行い、必要に応じて支援員による相談文11応を行いました。

IＯセンターだより

　　

・２３号を10月、２４号を２月に発行を行いました。

　　

・２３号には、難病患者就職相談、福祉匍鐙・手当の講演会、ホツとサロンのお知らせ等

　　

・２４号には、拠点病院・協力病院の推掟、お□似建策アドバイス、コミュニケーション支援講座等

１１爵贈組物駝ンター運営委員会謂崔

　　

Ｈ２８年度より、難病相談支援センター事業の円滑な運営と事業内容の愁実･強化を図るため、運営委

　　

員会が設置されました。皿系、社会福祉関系、四系、当事者、学識経験者、行政関係からな

　　

る１２名の委員により支援センターの課題コgして活発な議論が行われました。

　　　

平成３０年９月１３日（木）、平成３１年３月１２日（火）、

　　　

支援センターの三事業の課題について検討。

ｍｍ

１

　

難病のっとい及びＪＰＡ近畿ブロック交流集会の開催

　　

滋賀県など関剽幾関と協働しながら第１０回難病のっといとＪＰＡ近畿ブロック交流集会の同時開催と

　

なり、社会への啓発を進め難病酉圓引こ努めるとともに、難病施策にかかわる国の贋勢や他府県の参加者

　

との|電報交換をはかるとともに、夜は、江州音頭の夕ぺと題して皆で輪となって踊り懇親を深めました。
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日時:2018年８月２５、２６日吐、日）

場折：ビアザ炎毎滋賀県立県民交流センター

内容：○諏寅１

　

『難病患者を支えるための議員連盟とは～10年を経過して～』

　　　　　

自助.ip: 滋賀県難病対策議員連盟代表奥村芳正氏

　　　

○講寅２『難病力吻っても安心して地域で暮らしたい～あいとうふくしモールの挑戦～』

　　　　　

§助fTj: あいとうふくしモール運営委員会副代表太田清蔵氏

　　　

OF青報交換会（各府県からの取り組み報告とグループフーク

参加者：のべ２４８人

2

　

tt!界稀少難病の日(ＲＤＤ)イベント

　　　　

日時：２月２８日(水)IO:ＯＯ～12:３０

　　　　

場所：草津市立市民交流プラザ(フェリエ南草津調理実習室

　　　　

内容：～家にある食材でおたのしみ鍋をつくろう～(災害時でも工夫次第で防災鍋

　　　　

参加者:２４人

３

　

難病患者が主みよいまちづくりのためのモデル事業の実施（３年目）

　　

年賀寄付金配分事業。甲賀圏1或において「灘病患者が住みよいまちづくりのためのモデル事業」を実施

　

しました。今年度は３年目になり、「福祉サービスを受けやすくするｲ士糸且みづくり」をテーマに『難病支

　

援ガイドブック～甲賀勧或～』の4乍成配布を行いました。

　　

１）実施検討委員会

　　　　　

３回

　　

２）ガイドブック作成委員会

　　

３回

４各種会議／＼の参加等

　

難病法制定以降難病対策の推進に関する理解力塙まり、会認

　

皿をはじめ県力往催する会議や滋賀県難病医療連携↑腿義会運営会議各市主催の差義

　

難病法に基づいて保健所圏域ごとに設置された『難病対策推進地t或t脇義会』『滋賀県障害者差別の解消に関

　

する条例策定のための会議』に会員が参加して患者の声を直接伝えることヵ惣吝ました。

　

１)圏域難病対策世或協議会(出席者

　　

・大潮圏1或0台武)

　　

・湖南圏t或(進藤)

　　

・甲賀匿域(洞、尾中)

　　

・東近江匿域(清原)

　　

・彦根圏t或(西村、水江)

　　

･5胡北圏域(西村、水工)

　　

・高島圏1或(福田)

２)出席要請会議

　

う大↑腿義会(森)

　

・滋賀県大義会(森)

　

・滋賀県障害者施策推進協議会(洞)

　

・滋賀県障害者差別解消支援世或協議会C台武)

　

・滋賀県リハビリテーション協議会(堀井)
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・災害時における福祉的支援検討会(竹内)

・草津市自立支援協議会(原)

・近江ﾉり番市障がい児者地域自立支捌漣義会(j青原)

・滋賀県災害時要配意者支援ネットワーク会議(西村)

・誰もわ畦みたくなる福祉滋賀のまちづくり推進会議(竹内)

・滋賀県身本障害者福削窃会理事会(駒仮)

・滋賀展身体障害者社会参加推進薗議会(馬句阪)

・滋　(西村)

５高齢難病患者への耳効ll

　

高齢難病患者で身体等に障害がある場合は、障害者総合支援法に基づいて市町の障害福祉サービスカ授

けられていたものが､６５歳になって介護保側憂先の考えから、今まで受けられていた支援が市町によって

受けらわないという実態力吻ります。

　

厚生感動省の通達に「柔軟な対応」とあることを踏まえ、県や市町に対して他呪障害者団体と連携して

働きかけなど行った。

６災害対応への取り組み

　

会議へ憎1胆患者としての観を述化

　　

了会員等への蒲報発信

　　　

１〉ホームページの惣実

　　　

２)機関紙｢しがなんれん」の発行(年２回

Ⅳ障害福祉ﾘｰﾋﾞｽ事業(しがなんれん作業所

　

指定障害福祉サービス事業所として、生活介護と就労継続支援Ｂ型事業を実施して３年が経過し

ました。障害や難病を抱えながらも『何かで社会参加したい、何かで役に立ちたい』という願いに

応えるために、関係諸団体と共同・連携しながら活動を進めてきました。病名が同じでも症状が一

人一人異なるために、疲労や病状悪化やストレスなど体調への影響などを常に考えながら過度にな

らないように実践や活動を進めてきました。利用者の増加を図るため、保健所や病院の地域連携室

などにパンフレットを設置し周知を行っています。

作業所運営委員会の開催(4回)・・利用者と家族が参加しています。

職員会議(毎月１回)

授産会議(毎月１回)

1、生活介護

　　

利用者の状況(利用定員８名

　

利用者６名)

　　

疾病別・地域別

　

障害手帳所持一覧

疾病名 住所 障害手匿取得者 難病手帳のみ 計

多発性硬ｲﾋ症 野洲市 1（2級） ０ １

ミトコンドリア病 守山市 1（1級） ０ １
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多系統萎縮症 栗東市 ０ （1）通知書 １

広汎性発達障害 草津市 ０ 療育手帳 １

知的障害 栗東市 ０ 療育手帳 工

膨中障害 草津市 1（2級） ０ １

1）

2）

3）

4）

5）

受託作業

・サワムラ

　　　　

（祝箸の袋詰め、ふきんの袋詰めなど）

・ワークロード

　　　

（紙クッション詰め）

・生協ステーション（生協商品の仕分け・受け渡し）

療育

・調理実習

・カラオケ・散歩・ストレッチ・脳トレ

社会参加

・イベントへの参加（栗東市福祉祭り、栗東市なかよし祭り、地区労働者福祉協議会

バザー、野洲養護学佼バザー、損保ジャパン出店）

利用者の賃金

・１ヶ月

　　

15日以上皆勤500円、１日単価100円半日50円（午前・午後で算出）

　　　　　　

（1ヶ月約1,300円前後の賃金）

・年２回

　　

賞与支給

　

出勤日数により算出

　

平均8,400円

行事、活動

平成30年５月13日

　　　　　

４月28日

　　　　　

５月

　

２日

　　　　　

５月

　

８日

　　　　　

５月24日

　　　　　

６月21日

　　　　　

６月30日

７月19日

８月ｎ日

　

８月24日

　

８月25日

　

９月15日

　

９月18日

10月

　

１日

10月

　

３日

10月20日

10月23日

11月11日

お花見（じゆらくの里）

　

「ひと・自然・やすらぎフェスタ」参加（栗東さきら）

野洲市図書館へ行く

カラオケを楽しむ

なかよし生活展見学

聯亙実習（シフォンケーキ作り）

栗東市心身障がい児・者

　

レクリエーションスポーツ大会

　　　　　　　　　　　　　　　　

（栗東市民体育館）

調理兆習（シフォンケーキ作り）

にやんれん喫茶一利用者さん希望で実施

　　

（野洲養護卒業生の方・先生招く）

調理実習（シフォンケーキ作り）

難病のつどい（ピアザ淡海）

野洲養護学校バザー参加

福島報告展へ

なんれん旅行

ゆう扨へ（カラオケ参加）わかだけステーションにて昼食

ボランティア祭り（栗東市総合福祉保健センター

　　　　　　　　　　　　

なご

外出レクレーション（エースクェアヘ）

なかよし祭り参加（第二栗東なかよし作業所）
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11月16日

ｎ月23日

12月14日

12月18日

１月

　

４日

１月15日

　

１月19日

２月

　

７日

２月28日

３月20日

３月29日

※毎月１回

調理実習（焼きそば作り）

にやんれ祠契茶（卒業された方を招待）

お楽しみ会＆忘年会（大津市科学館）

守山市図書館へ

初詣（立木神社）

調理実習（ぜんざい＆きなこもち作り）

　

栗東市心身障がい児・者ボウリング大会

　　　　　　

（栗東ウイングプラザ４Ｆ）

調理実習（まゆたまカステラ作り）

RDD2019世界希少・難病性疾患の日（南草津フェリエ）

外出レクリエーション（滋賀県立障害福祉センター）

災害時の避難訓練

授産会議を実施

6）見学、研修・実習の受け入れ

　　

・利用希望者４名

　　

・滋賀医科大学医学生・看護学生１年生早期体験学習

　

15日

　

10人

7）職員体制

　　

施設長

　

常勤（兼任）

　　

サービス管理責任者（兼任）

　　

生活支援員（常勤）

　　

生活介護支援員（パート）

　　

看護師

1名

1名

1名

3名（1人Ｂ型と兼任）

1名

2、就労継続支援Ｂ型

　　　

利用者の状況(利用定員

　

12名、利用者９名)

　　　

疾病別・地域別・障害手帳等所持別一覧表

疾病名 住所 障岩手謨取4緒 難病手帳のみ 計

再生不良性貧血 野洲市１月よりステップ ０ (1)通知書 １

関節リウマチ 守μJ市７月から介護へ 1（2級） ０ １

ファロー四激症 栗東市 1（1級） ０ １

精皿 栗東市 精噂轄御閲徊頻 ０ １

聯映唸 栗東市 ㈲韓糾健脇捕手頻 ０ １

神経廟圈症 草津市 ０ 療育手帳 １

ウィルソン病・高血H萱 草津市 1（1級） ０ １

バージャー硝 草津市 脚喇障害隔臨祉判厦 １ １

多発ﾄ生硬ｲﾋ淀 草津市 1（1級） ０ １
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1）受託作業

　　　

・連合滋賀

　　　　　　　

（チラシ折り、ティッシュへ挟み込み、配達）

　　　

・株式会社ヒロノ技研

　　

（スペーサー清掃）

　　　

・株式会社近商物産

　　　

（サンタブーツ組み立て）

　　　

・岡安ゴム

　　　　　　　　

（バリ取り）

　　　

・野菜販売

　　　

・施設外就労

2）社会参加

　　

・イベントへの参加（栗東市福祉祭り、栗東市なかよし祭り、図書館祭り、ゆうあい祭

　　

り、地区労働者福祉協議会バザー）

3）利用者の賃金

　　

・１ヶ月

　

15日以上皆勤500円・10日～14日300円・10日以下250円

　　　

１日単価150円

　　　

出勤日数により算出

　　

１ヶ月平均6,000円）

　　

・年２回

　

賞与支給

　

出勤日数により算出

　　

平均

　

13,000円

4）行事、活動

平成30年４月13日

　　　　　

４月28日

　　　　　

６月30日

８月11日

８月25日

10月１日

お花見（じゅらくの里）

　

「ひと・自然・やすらぎフェスタ」（栗東さきら）

栗東市心身障がい児・者

　

レクリエーションスポーツ大会

　　　　　　　　　　　　　　　

（栗東市民体育館）

にやんれん喫茶・利用者さん希望で実施

（野洲養護卒業生の方・先生招く）

難病のつどい（ピアザ淡海）

なんれん旅行（ミシガンクノレーズ）

　　　　　

10月20日

　　

ボランティア祭り（栗東市総合福祉保健センター

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

なごやかセンター）

　　　　　

10月22日

　　

慰労会

　

あたか飯店

　　　　　

ｎ月11日

　

なかよし祭り参加（第二栗東なかよし作業所）

　　　　　

Ｕ月23日

　　

にやんれん喫茶（卒業された方を招待）

　　　　　

12月14日お楽しみ会＆忘年会吠津市科学館）

　　　　　

12月18日

　　

守山市図書館へ

　　　　　

１月

　

４日

　　　

初詣（立木神社）

　　　　　

２月28日

　　　

RDD2019世界希少・難病出欠患の日（南草津フェリエ）

　　　　　

１月29日

　　　

たこ焼きパーティ

　　　　　

３月20日

　　　

外出レクリエーション（滋賀県立障害福祉センター）

　　　　　

３月29日

　　

災害時の避難訓練

　　　　　　　　　

※毎月１回授産会議を実施

5）

　

見学、研修、実習の受け入れ

　　　

・利用希望者４名

　　　

・野洲市社会福祉協議会・野洲養護学校・草津養護学校・滋賀大教育学部附属特

　　

別支援学校･相談支援センターやじろべえ･あんず･草津相談事業所ほっとココ・
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１

6）

7）

まどか・栗東市障がし痢融止課・滋賀県社会就労事業振興センター・フリータイム

研修

滋賀医科大学医学生・看護学科１年生早期体験学習

　

16日

　

10人

　

職員体制

施設長

　

常勤（兼働

　　　　　

１名

サービス管理責任者（兼田

　　

１名

職業指導員

　　　　　　　　　　

１名

生活支援員

　　　　　　　　　　

１名

生活支援員（会計兼任）

　　　

１名

県への要望および回答

　

平成３０年９月１２日付けでう茲賀胆淳|こ対して「平成31年度社会福祉施策に対する要望書」を提

出しました。

　

上記の要望劃こ関して、平成30年１２月２８日付けで回答がありました。要望書と回答書の内容は

機関誌『しヵ岩んれん』３月号に掲載しています。

皿

今年度は、結成から１０年間力笥過しており、難病のっといで講寅を依聡

修会に呼びかブカ吻り、難病連からも参加した。

３

　

国会請願署名街頭啓発

　

JPA国会語頭の署名行動を、

　

署名総数５,８ボ⊃嵐

1０月１３日（土）に西武百霞苫前で実施しました。

　

募金総額36,500円

４

　

法人運営

　

①会員数４７２人(平成31年３月末)

　　

賛助会員数

　　

竹○人

②第35回通常総会の開催

心事会等の剽崔

　

・理事・監事会

　

・三役会

　

・各委員会

　

・作業所運営委員会

2018年６月３日（日）

滋賀県難病相談支援センター研修室
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５平成３０年度泥

月　日 内容

４月３日（火） 謎潮間取材

４日（水） 機関誌「しがなんわん発送」

５日（木） 自販機設置拡大について

13日（金） 滋賀県立大学にて1議

16日（月） しｶ沿んわんｲ乍業照恵堂委員会

27日（金） 監査

５月１日（火） 三役会

２日（水） 国のモデル事業(就労研究会議

10日（木） しがなんれん作業所運営委員会

12日（土） 理事会

15日（火） 県と難病のっとい打ち合わせ会場下見(ﾋﾟｱｻﾞ溺句

16日（水） 自販機設置拡大について

17日（木） 皿乍業

18日（金） 甲賀モデル委員会

20日（日） ＪＰＡ総会

21日（月） 国会§韻行動

24日（木） 木目談支援センター職員会議

31日（木） しがなんれん作業所打合せ

６月３日（日） 第35[口誦常総会

３日（日） 理事会

４日（月） 湖南市ヒアリング

５日（火） 甲賀保健所打ち合わ吋

14日（木） 大串市ヒアリング

18日（月） しｶ沿んれん作業所打合せ

21日（木） 木目談支援センター職員会議

21日（木） 近江ﾉ翼市頂議会璋がﾊ児者地域自立支援箇議会

26日（火） 啓発・広報委員会

26日（火） 障害者差別節肖支援地1彪猫義会

29日（金） 高島市ヒアリング

29日（金） しｶ沿んれん作業所運営委員会

了月２日（月） 甲良町ヒアリング

３日（火） 難病のっとい発破包屈乍業

９日（月） 甲賀モデル事業会議

19日（木） 難病のっとい打ち合わせ　ﾋごｱｻ潔毎

23日（月） 相談駝ンター順会議

24日（火） 総務委員会
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８月２日（木） 難病のっといあいとうふくしモーJし打ち合わせ

２日（木） 啓発・広報委員会(機隨匍

３日（金） 難病のつどい才丁ち合わせ奥村県議

６日（月） 甲賀モデル事業作成委員会

１０日（金） 難病のつどい打ち合わせ

18日(ﾋﾋﾞ) 理事会

20日（月） 近江ﾉ喬剽章ｶい児猷喊自立支援箇議会

21日（火） 啓発・広報委員会(機関誌)

22日（水） しヵ惣んれん作拠所運営委員会

23日（木） 木目談炭掻センタ弓吏営委員会

24日（金） 難病のっとい誹俐乍成前日順漏

８月25日(士)26日(EI難病のっといJPA近畿ブロック廊白交流会(滋賀鯛

27日（月） 甲賀モデル事業作成委員会

30日（木） 甲賀ﾓﾃﾞﾙ事業監査

９月３日（月） 藤里胆義会運腔員会

10日（月） 甲賀ﾓﾃﾞﾙ事業会議

１２日（水） 平成31年度滋朧県福拙勁隔こ対する要望

１２日（水） 啓発・広報委員会

１３日（木） 県難病のっとい反省会

１３日（木） 難病相談支援センタ石屋営会議

17日（月） 人権ﾌｪｽﾀ　ﾋごｱｻﾞ淡海

26日（水） 啓発・広報委員会(機関緩

10月９日（火） 擲脱発送
10日(水) 滋賀県障害者施策推進協議会

12日(金) 三役会

12日(金) ﾋﾟｱｻﾎﾟｰﾄ研修会

13日(土) 理事会

13日(土) 国会請願街頭署名活動（西武大津店）

18日（木） 近江ﾉ循市障がい児者地域自立支援腸詰

18日（木） しがなんれん作業屁重営委員会

25日（木） 地陛目談支援センター職員会議

月月２日（金） RD[)企画アスリツド私立日置藻校来訪

５日（月） 甲賀モデル事業会第２[囲吻強隙胞議

22日(木) 甲賀モデル事業作成委員会

12月６日（木） 三役会

８日（木） 障害者週間イオンモール草津

20日（木） 勁僻目談支援センター職員会議

20日（木） 力幸市難病対策地域居着会

22日（土） 理事会

22日（士） 啓発・広報委員会
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１２月26日(水) RDD企画についてイオンモール草津訪問

27(木) 甲賀モラり淑作成委員会

１月１０日（木） 甲賀モデル事業(3点セット作潤

１１日（金） 三役会

15日（火） 県難病のっとい打ち合わせ

15日（火） 啓発・広報委員会

1了日（木） 難病相談支援センター職員会議

24日（木） 近江ﾉ珍詞章力い児者岩或自立支援脇議会

28日（月） し惚ん個乍業所運腔員会

29日（火） 啓発・広幸腰農会

２月５日（火） RDD 2019案内発送

了日（木） 力車市鋤慰回ﾐ地域↑謳義金

13日（水） 難病相談支援センター職員会議

15日（金） しがなんれん作業所運営委員会

15日（金） 議員連盟硝ぼ会

21日（木） 啓発・広報委員忿

27日（水） 難病相談支援センター職員会議

28日（木） RDD2019(南草津フエリエ)

28日（木） 近江ﾉ俯仰勒い児憲治1或自立支援協議会

３月４日（月） 難病相談支援センター職員会議

５日（火） 啓発・広報委員会

６日（水） 難病相談支援センター職員会議

１２日（火） 三役会

１２日（火） 甲賀匪賊難病対策地諒庖議会

14日（木） 甲賀モデル実施検討委員会

１８日（月） 難病相談支援センター職員会議

１８日（月） 滋賀県障害者施策推進協議会

19日（火） 啓発・広報委員会

22日（金） 障害者差別解消支援ぽ彪臨義会

23（土） 理事会

30日（ｺﾞｺﾞ） 甲賀号ﾚ事業次年度訪肋せ
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第２号議案

　　　　

平成30年度活動計算書
平成30年4月1日から平成31年3月31日まで

　　　　　　　

特定非営利活動法人滋賀県難病連絡協議会
(単位:円)

科　目 決算額 予算額 増減
Ｉ　経常収益

１　受取会費
正会員受取会費 161,600 149,000 12 600
賛助会員受取会費 185,920 200,000 △14,080

２受取寄付金
一般受取寄付金 111.345 100,000 11,345
請願募金受取寄付金 6.600 12,000 △5,400
自販機等受取寄付金 973,751 U58,000 △184.249
入れ歯リサイクル受取寄付金 297,368 250,000 47,368

３受取助成金等
受取自治体補助金 71.000 80,000 △9,000
受取民間助成金 1,550,000 590000 960000

４事業収益
相談支援受託事業 10,793,000 10,793,000 ０
障害者福祉サービス事業 15,069,529 14,689,000 380.529
(1)生活介護就労支援Ｂ型事業 14,090,001 13.919,000 171,001
(2)生産活動事業 979,528 770,000 209.528

５その他
受取利息 98 1.000 △902
雑収益 707,623 100,000 607.623

経常収益計 29.927.834 28,122.000 1,805.834
Ⅱ経常費用

１事業費

(1)人件費

給料手当 16,027,683 16.266,000 △238,317
法定福利費 1,052,795 1,014,000 38,795
通勤費 1,278.515 745.000 533.515
福利厚生費 ０ 37000 △37,000
人件費計 18.358.993 18,062,000 296,993

(2)その他経費
材料仕入 166,675 70000 96,675
利用者賃金 629,605 700.000 △70,395
諸謝金 908.297 1,286,000 △377,703
旅費交通費 374,048 244,000 130.048
通信運搬費 416.263 480,000 △63.737
印刷製本費 512,568 470,000 42,568
消耗品費 497,158 159,000 338､158
修繕費 64.800 50000 14.800
水道光熱費 178,888 180,000 △1,112
車両費 968,460 600,000 368.460
地代家賃 1.629.660 1,600,000 29,660
使用料賃借料 2,334,082 2,240,000 94,082
保険料 127.630 125.000 2.630
支払手数料 23,062 25000 △1,938
諸会費 104.000 84,000 20000
支払負担金 7 900 31,000 △23,100
支払助成金 14,000 14,000 ０
減価償却費 572,694 ０ 572,694
雑費 55,895 30,000 25,895
租税公課 47.450 ０ 47,450
その他経費計 9,633,135 8,388,000 1,245,135
事業費計 27,992,128 26,450,000 1.542.128
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２管理費
(1)人件費

給料手当 748.676 852.000 △103,324
通勤費 83,160 120,000 △36,840
人件費計 831.836 972,000 △140,164

(２)その他経費
諸謝金 194,400 195,000 △600
旅費交通費 110,200 77.000 33,200

通信運搬費 141,065 100,000 41.065
消耗品費 4.214 30,000 △25,786
水道光熱費 23､950 33,000 △9.050

地代家賃 95,733 96,000 △267
使用料賃借料 129,158 50,000 79,158

支払手数料 916 12,000 △11,084
諸会費 35,600 16,000 19 600
支払負担金 75,521 90,000 △14,479

租税公課 1,800 1,000 800
その他経費計 812,557 700000 112,557
管理費計 1,644.393 1,672,000 △27,607

経常費用計 29.636.521 28.122,000 1,514,521
当期正味財産増減額 291,313 ０ 291,313

過年度調整正味財産額 △136,276 ０ △136,276
前期繰越正味財産額 12,600,555 8,312,390 4.288.165
次期繰越正味財産額 12,755,592 8,312,390 4,443,202
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＜補足資料＞平成30年度事業別損益と予算比較

事業部門:相談支援受託事業
(単位:円)

科　目 決算額 予算額 増減
Ｉ経常収益

４事業収益
相談支援受託事業 10.793.000 10.793.000 ０
５その他

受取利息 18 ０ １８
経常収益計 10.793.018 10.793.000 １８

II経常費用
１事業費

(1)人件費
給料手当 6,515,469 6.758.000 △242,531
法定福利費 35,513 214.000 △178.487
通勤費 1,120,013 505.000 615,013
福利厚生昔 7.000 △7,000
人件費計 7.670,995 7,484,000 186,995

(２)その他経費
諸謝金 347.385 666000 △318.615
旅費交通費 151,944 124,000 27.944
通信運搬費 162.456 288.000 △125,544
印刷製本費 100000 △100,000
消耗品費 345.380 13.000 332.380
使用料賃借料 2.070,212 2.046,000 24.212
保険料 22000 24,000 △2.000
支払手数料 728 13000 △12.272
諸会費 14.000 14.000 ０
支払負担金 7.900 21.000 △13,100
その他経費計 3,122,005 3.309.0OO △186,995
事業費計 10.793,000 10.793,000 ０

経常費用計 10.793.000 10.793.000 ０
当期正味財産増減額 １８ ０ １８

事業部門:調査研究啓発事業
(単位:円)

科　目 決算額 予算額 増減
Ｉ経常収益

３受取助成金等
受取自治体補助金 71.000 80000 △9.000
受取民間助成金 530000 500,000 30.000

経常収益計 601000 580.000 21000
II経常費用

１事業費
(1)人件費

給料手当 125,598 108000 17.598
臨時雇賃金
人 牛費計 125.598 108.000 17,598

(2)その他経費
諸 射金 240000 220.000 20.000
旅費交通費 175,195 110.000 65,195
通信運搬費 150.243 72000 78.243
印刷製本費 512,568 370000 142.568
消 毛品費 55,399 46000 9.399
使用料賃借料 70.493 54.000 16,499
保険料 1.000 1.000 ０
支払手数料 14.018 5,000 9.018
支 ﾑ負担金 10,000 △10000
支 ﾑ助成金 u.ooo 14,000 ０
租税公課 2,040 2.040
その他経費計 1.234,962 902,000 332,962
事業費計 1.360.560 1,010,000 350.560

経常費用計 1.360.560 1.010.000 350,560
当期正味財産増減額 △759,560 △430,000 △329.560
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事業部門:生活介護就労支援Ｂ型事業
(単位:円)

科　目 決算額 予算額 増減
Ｉ経常収益

３受取助成金等
受取国庫補助金
受取民間助成金 1.020,000 ０ 1,020,000

４事業収益
障害者福祉サービス事業
(1)生活介護就労支援Ｂ型事 14.090.001 13.919.000 171,001

５その他
受取利息 59 ０ 59
雑収益 308,640 ０ 308.640

経常収益計 15,418.700 13.919.000 1.499.700
ｎ経常費用

１事業費
(1)人件費

給料手当 9.386.616 9400000 △13.384
法定福利費 1.017.282 800000 217.282
通勤費 158,502 240.000 △81.498
福利厚生費 30.000 △30000
人件費計 10,562,400 10.470.000 92.400

(2)その他経費
諸謝金 320,912 400.000 △79.088
旅費交通費 46,909 10,000 36.909
通信運搬費 103.564 120000 △16.436
消耗品費 96.379 100000 △3.621
修繕費 64,800 50,000 14,800
水道光熱費 178.888 180.000 △1.112
車両費 968.460 600.000 368.460
地代家賃 1.629,660 1.600.000 29,660
使用料賃借料 193.371 140.000 53.371
保険料 104.630 100.000 4.630
支払手数料 7.560 7.000 560
諸会費 90(〕00 70,000 20000
減価償却費 572.694 ０ 572.694
雑費 54.895 30000 24,895
租税公課 45.410 ０ 45.410
その他経費計 4.478.132 3.407.000 1.071.132
事業費計 15,040.532 13.877,000 1.163.532

経常費用計 15.040.532 13.877.000 1.163.532
当期正味財産増減額 378,168 42,000 336,168

事業部門:生産活動事業
(単位:円)

科　目 決算額 予算額 増減
Ｉ経常収益

２受取寄付金
一般受取寄付金 16.250 16,250

４事業収益
障害者福 止サービス事業
(２)生産活動事業 979.528 770.000 209.528

５その他
受取利息 ９ ９
雑収益

経常収益計 995.787 770,000 225,787
II経常費用

１事業費
(２)その他経費

材料仕入 166,675 70000 96.675
利用者賃金 629.605 700000 △70.395
消耗品費
支払手数料 756 756
雑費 1.000 1.000
その 也経費計 798.036 770.000 28.036
事業費計 798,036 770.000 28.036

経常費用計 798.036 770.000 28.036
当期正味財産増減額 197.751 ０ 197,751
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管理部門
(単位:円)

科　目 決算額 予算額 増減
Ｉ経常収益

１受取会費
正会員受取会費 161.600 149000 12.600
賛助会員受取会費 185.920 200.000 △14.080

２受取寄付金
一般受取寄付金 95,095 100.000 △4.905
請願募金寄付金 6600 12000 △5,400
自販機等寄付金 973.751 1.158.000 △184,249
入れ歯リサイクル受取寄付金 297,368 250.000 47,368

３受取助成金等
受取民間助成金 9{〕,000 △90.000

５その他
受取利息 １２ 1.000 △988
雑収益 398,983 1(〕0.000 298.983

経常収益計 2.119.329 2,060,000 59.329
ｎ経常費用

１管理費
(1)人件費

給料手当 748.676 852.000 △103,324
通勤費 83.160 120,000 △36.840
人牛費計 831.836 972,000 △140.164

(2)その他経費
諸謝金 194,400 195.000 △600
旅費交通費 110,200 77.000 33,200
通 言運搬費 141.065 100.000 41.065
消耗品費 4,214 30.000 △25.786
水道光熱費 23,950 33,000 △9.050
地ｔ家賃 95.733 96.000 △267
使用料賃借料 129.158 50000 79.158
支払手数料 916 12.000 △11.084
諸会費 35.600 16,000 19.600
支払負担金 75,521 90000 △14.479
租税公課 1.800 1.000 800
減 西償却費
その他経費計 812.557 700,000 112.557
管理費計 1.644.393 1.672.000 △27,607

経常費用計 1,644,393 1.672.000 △27,607
当期正味財産増減額 474,936 388.000 86.936
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平成30年度貸借対照表

　

平成31年3月31日現在

　　　　　

特定非営利活動法人滋賀県難病連絡協議会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(単位:円)

　　

………………_______
科　目 金　　額

Ｉ　資産の部
　　１　流動資産

　　　現金
　　　預金

　　　未収金

　　　前払金
　　　流動資産合計

　　２固定資産

　　　(1)有形固定資産
　　　　建物付属設備

　　　　建物付属設備減価償却累計額

　　　　車両運搬具

　　　　車両運搬具減価償却累計額
　　　　器具備品

　　　　器具備品減価償却累計額

　　　有形固定資産計

　　(2)投資その他の資産
　　　　預託金

　　　投資その他の資産計
　　　固定資産合計

　　資産合計n　負債の部

　　１　流動負債

　　　未払金

　　　前受金

　　　借入金

　　　預り金
　　　流動負債合計

　　２固定負債

　　負債合計
Ⅲ正味財産の部

　　　前期繰越正味財産

　　　過年度調整正味財産額
　　　当期正味財産増減額

　　正味財産合計

　　負債及び正味財産合計

　193,550

9,315,900

3,223,158
　325,536

13,058,144

　1,027,450
14,085,594

　　111.200

　△81,112
　2,560,076

△1,648,712

　　636,519

　△558,951
　1,019,020

8,430
8,430

1,151,363

　178,639

1.330,002

　　　　0
　1,330,002

12,755,592

12,600,555

△136,276

　291,313

14.085.594
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平成30年度計算書類の注記
１．重要な会計方針

　

計算書類の作成は､ＮＰＯ法人会計基準(2010年7月20日

　

協議会)によっています．

　

○)固定資産の減価償却の方法

　　　　　　　　　　

･･･・=･■=･-==＝a■･....■.a-..･･IZ■

2017年12月１２日最終改正ＮＰＯ法人会計基準

　　　　

建物付属設備､車両運搬具及び器具備品の減価償却は定率法によっています。

2.事業別損益の状況
(単位:円)

科　目
相談支援
受託事業

調壷研究
啓発事業

生活介護
就労支援
Ｂ型事業

生産活動
　事業

事業部門

　　計
管理部門 合　計

Ｉ経常収益
　１．受取会費
　2.受取寄附金
　3.受取助成金等
　4･事業収益
　5.その他
　経常収益計
瓦経常費用
　(1)人件費
　　　給料手当
　　　臨時雇賃金
　　　法定福利費
　　　通勤費
　　　福利厚生費
　　人件費計
　(2)その他経費
　　　材料仕入
　　　利用者賃金
　　　諸謝金
　　　旅費交通費
　　　通信運搬費
　　　印刷製本費
　　　消耗品費
　　　修繕費
　　　水道光熱費
　　　車両費
　　　地代家賃
　　　使用料賃借料
　　　保険料
　　　支払手数料
　　　諸会費
　　　支払負担金
　　　支払助成金
　　　減価償却費
　　　雑費
　　　租税公課
　その他経費計
　経常費用計
　当期経常増減額

10,793,000
　　　　　18

6(〕1,000　1,020,000
14,090,001

　308,699

　16,250

979,528
　　　9

　　16.250
　1,621.000
25,862,529
　　308.726

　347.520
1,372,814

　398.995

　347,520
　1.389.064
　1,621,000

25,862,529
　　707,721

10,793.018 601.000 15,418.700 995.787 27.808.505 2,119,329 29,927,834

6,515,469

　35､513
1.120,013

125.598 9,386.616

1.017,282
　158,502

16,027,683
　　　　　0
　1,052,795
　1,278,515
　　　　　0

748,676

83,160

16,776,359
　　　　　0
　1,052,795
　1,361,675
　　　　　0

7.670.995 125,598 10,562,400 ０ 18.358.993 831.836 19,190,829

　347,385
　151,944
　162,456

　345,380

2,070,212
　　22,000
　　　728
　　14,000
　　7,900

240.000
175,195
150.243
512.568

　55,399

　70,499
　1,000

14,018

14,000

2,040

　320.912
　　46,909
　103,564

　　96.379
　　64,800
　178,888
　968,460

1,629,660
　193,37t
　104,630
　　7.560
　　90,000

　572,694
　　54,895
　　45.410

166,675
629,605

　　756

　1,000

　166,675
　629,605
　908,297
　374,048
　416.263
　512,568
　497,158
　　64,800
　178,888
　968,460
1.629,660
2,334,082

　127,630
　　23,062
　104,000
　　7,900
　　14､000
　572,694
　　55,895
　　47,450

194,400
110,200
141,065

　4,214

　23,950

　95,733
129,158

　　916
35,600
75.521

　1.800

　166,675
　629,605

1,102,697
　484,248
　557,328
　512,568
　501,372
　　64,800
　202,838
　968,460

1,725,393
2,463,240

　127,630
　　23.978
　139,600
　　83,421
　　14,000
　572,694
　　55,895
　　49,250

3,122.005 1.234.962 4,478,132 798,036 9.633.135 812.557 10､445.692
10,793,000 1,360,56015,040,532 798,036 27.992.128 1,644,393 29,636,521

１８△759,560 378,168 197,751△183.623 474.936 291,313

3｡固定資産の増減内訳
(単位:円)

科　目 期首取得価格 取得 減少 期末取得価格 減価償却累計密 期末帳簿価格
建物付属設備
車両運搬具
器具備品
　　　合　計

　111,200
1,344,926

　636,519
1,215,150

　111,200
2,560,076

　636,519

　81,112
1,648.712

　558,951

　30,088
911,364

　77,568
2,092,645 1,215,150 ０ 3,307,795 2,288,775 1,019.020
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平成30年度財産目録

平成31年3月31日現在

　　　　　　

特定非営利活動法人滋賀県難病連絡協議会

　　　　　　　　

科

　

目

Ｉ資産の部

　　

１流動資産

　　　

現金

　　　

預金

　　　　

滋賀銀行守山北支店

　　　　

ゆうちよ銀行

　　　　

滋賀銀行県庁支店

　　　　

滋賀銀行県庁支店

　　　　

滋賀銀行栗東支店

　　　　

滋賀銀行栗東支店

　　　　

滋賀銀行栗東支店

　　　　

ゆうちよ銀行

　　　

未収金

　　　　

相談支援受託事業未収金

　　　　

生活介護就労事業Ｂ型事業未収･

　　　　

地域活動推進事業補助金

　　　　

ＲＤＤ助成金

　　　　

正会員受取会費

　　　　

雑収益未収金

　　　

前払金

　　　　

車両費(自動車保険)前払金

　　　

流動資産合計

　　

２固定資産

　　　

(1)有形固定資産

　　　　

建物付属設備

　　　　　

照明器具設備

　　　　　

減価償却累計額

　　　　

車両運搬具

　　　　　

ダイハツタント

　　　　　

減価償却累計額

　　　　　

ダイハツムーヴ

　　　　　

減価償却累計額

　　　　

器具備品

　　　　　

ノートパソコンLIFEBOOK

　　　　　

減価償却累計額

　　　　　

タイルカーペット

　　　　　

減価償却累計額

　　　　　

ノートパソコンPC-VJ

　　　　　

減価償却累計額

　　　　　

エアコンCS284CF

　　　　　

減価償却累計額

　　　　　

エアコンAYF25DM

　　　　　

減価償却累計額

　　　

有形固定資産計

　　　

(2)投資その他の資産

　　　　　

預託金

　　　

投資その他の資産計

　　　

固定資産合計

　　

資産合計

ｎ負債の部

　　

１流動負債

　　　

未払金

　　　　

相談支援受託事業未払金

　　　　

生活介護就労事業Ｂ型事業未払･

　　　　

機関紙印刷代

　　　

預り金

　　　　

源泉所得税

　　　

流動負債合計

　　

２固定負債

　　

負債合計

Ⅲ正味財産の部

　　　

前期繰越正味財産

　　　

過年度調整正味財産

　　　

当期正味財産増滅額

　　

正味財産合計

　

193.550

　

333.205

　

322.861

　

666,892

　

359,883

4,892,227

1,572,054

1,062.087

　

106,691

]]

よ回

　　

1,344,926

△1,344,925

　　

1,215.150

　

△303,787

　　

112.350

△112.349

　　

121.000

△120.999

　　

100,485

△100,484

　　

183,884

△145,973

　

118.800

△79,1461

1別ｊぷ旦
－

8,430

8.430

960,724

　

81.775

108,864

178,639
-

13.058,144

t匹 450

-

ﾄﾞo幽

12,600.555

△136,276

1

　

291,313
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監

　

査

　

報
紆で
口 書

　

特定非営利活動法人

　

滋賀県難病連絡協議会の平成30年度におけ

る理事の職務執行について、法令、定款等に基づき適切に執行され

ていることを認めます。

　

平成30年度

　

活動計算書､貸借対照表および財産目録についても、

収支関係書類・関係帳簿を厳重に監査した結果、適正に処理されて

いることを認めます。

監査日

監査場所

監

　　

事

2 0 19年５月７日

滋賀県難病相談支援センター研修室

大腸ﾀと催

－22-
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第３号議案

　　　　　　　　　　　　　　　　

2019年度事業計画(案)

　　

平成２７年1月に難病の患者に対する医療等に関する法律(難病法)ｶ笥行され４年が経過しました。

　　

国においては難病法制定５年後の見直口こ向けて検討が行われます旗今年度は最終年に向けての重要な

　

年度になります。ＪＰＡの動きと足並みを揃え、見直しがより良いものとなるよう取り組みを進めます。

　

また、重症度により皿の皿詰腹ヵヽら外れ惣t痛患者の実態を知ることや患者が難病であるこ

とを開示できるような社会の実現、安心して地ぼで暮らしていけるように私たち滋賀難病連の活動を進めま

す。

Ｉ

　

難病連の組織強化5

　

1

　

加盟団体の育成と相互協力、会員・賛助会員の拡大

　　　

「ひとりぼっちの患者をなくそう」をスローガンに会員、賛助会員の拡大を図ります。

２

　

安定した組織の運営

　　

難病連が設置運営するしがなんれん作業所、滋賀県難病下目談支援センターを含め、難病連としての組織

　

運営に取り組んでいきます。

　　

また、協議会の設置目的が達成できるよう４委員会(総務委員会、財政強ｲﾋﾞ委員会、啓発･広報委員会、

　

事業委員会)を充実します。

３

　

入れ歯リサイクル事業、難病・慢↑生疾患患者支援自動販売幾および天然水サーバーの設置事業、イオン

　

イエローレシートキャンペーンの|広大

　　

活動資金の多くを占めている事業であり、より一層の拡大に努めます。

皿四皿センター）

難病にかかる不安、圀肥青聴l、ｲ判間、帛U度など|こｲ系る相談支援を5茲賀県力ヽら受託して実施します。

１

　

相訟皮援

　　

電話、面接、メール等により、療養、日常生活等に関する相談支援を行います。

　　

特定医療費(指定難病)受給者証更新匯希望があった保健所に出向き、支援員・ﾎ目談員力咄張相談支

　

援を行います。

　　

ピア・サポート(十目談員)については、保健所事業への協力を行います。

２

　

医療講演会・交流会

　　

難病の痴甦里解や、日常生足

　

演会を陽崔します。難病相談支援センター独自開崔のf也、難病連絡協議会加間団体、リハビリテーション

　

センター等との共同圃崔を行います。また、研修会の開崔に併せ、患者・家族交流会も圃崔します。難病

　

患者に共通したテーマの講演会も開崔します。

３

　

嶽技援
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電話、来所による個別の就労相訟汐yt応を行い、ハローワークや地1或圏域ごとの動き暮らし応援センター

と連携しながら就惣舌動支援を行います。また、難病患者のための就労･生舌支援セミナーを開崔します。

保健所が剽崔する灘病対策推進地1或協議会において、就労支援の話題について参画します。

４

　

ホツとサロン

　　

難病相談支援センター(大津)会場では、第一土曜日に患者会を中心に茶話会形式で交5充を行います、

　

彦根会場ではボランティアさんを中心に行います。難病のっといにも参加します。

５

　

難病支援ボランティア養成講座

　　

難病患者や家族支援を必要とする方ﾉﾏが、住み慣わた地域で安心じて生丿舌できるよう支援するために、

　

疾患理角㈹)生活上の支障等の鴛鴎翠を深める勣戎講座を隠崔します。

６

　

在宅灘病患者歌療養生活用具貸出事業

　　

在宅療養に必要な意思伝達装置などの貸出を行い、個ﾉﾏの㈹兄に合った機器を選定、操作を習得してい

　

ただき、療養生活の質やコミュニケーションカ恂上することを支援します。（ｲ云の６：２台レッツチャ

　

ツト：２台ペチャラ：１台）

了

　

日常生活用具の展示

　　

生舌のしづらさを軽減し、自立した生活が送れるように、自助具作成ボランティアボ乍成した自助具の

　

展示を行い、必要に応じて支援員による相訂位U応を行います。

８

　

ピア・サポート

　　

難病を持つ当事者や家族ｶi、難病患者およびその家族の希望者に対して電話、メール、面接によってピ

　

ア・サ才いトを行い、ﾎ目談者が持つ悩みや病気を自分自身で克服できるように援助していきます。

９

　

滋賀県難病木目談支援センター運営委員会の剽崔

　　

Ｈ２８年度より、難病本目談支援センターのより良い運営について協議するため、外部委員を入れた運営委

　

員会を圃崔しており、今年度においても陽崔します。

１０

　

普及啓発

　　

難病相談支援センターの活動について、年２[亘囃病相談支援センタ丿更りを発行します。

皿』紐塑医鎧

１

難病のつどいの陽崔

滋賀県と協働して難病のつどいを陽崔し、社会への啓発を進め認痛の!鸚引こ努めます。

２世界梢

　

毎年２月最終日に圃崔される世界同日イベントに参加します。

３

　

難病患者が主みよいまちづくりのためのモデル事業の実施（４年目）

　　

年賀寄付金配分事業。甲賀圏域において「灘病患者が住みよいま朽づくりのためのモデル事業」を実施
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します。今年度は４年目になり、難病患者の就労をテーマとして取り組みを行います。

４各種会議への参力［蒔

　　

難病法制定以降難病対策の推進に関するI鸚肪塙まり、会議への出席f衣頼要請ヵt勧Uしています。滋賀

　

県難病対策推進会議をはじめ滋賀県ヵ往催する会議剽茲賀県難病医療連携協議会運営会議、各市主催の会

　

議、難病法に基づいて保健所圏域ごとに設置された「難病対策推進地1或協議会」に会員が参加して患者の

　

声を直接ｲ云えていきます。

５

　

高齢難病患者への取組

　　

高齢難病患者で剔本等に障害カ吻る場合は、障害者総合支援丿去に基づいて市町の頭慾福祉サービスカ授

　

けられていたもの旗６５歳になって介護保険優先の考えから、今まで受けられていた支援か市町によって

　

受けらわないという実態があります。

　　

厚生労働省の通達に「柔軟な対応」とあることを踏まえ、県や市町に対して他庭章害者団体と連携して

　

働きかけていきます。

６

　

災害対応への取り組み

　　

各地で大きな災害が発生しており、災害への対応が急務となっています。自分の身は自分で守るために

　

必要な日頃のｲ潰えや発生時の支援体制等に取り組みます。

了

　

会員等へのF青報発信

　　

今年度は、ホームページの充癩ゴ又り組みました。会員カ汐イムリーに情報カ聘られるように運営して

　

いきます。また、機関紙「しカ刄んれん」も年２回の発行を継続し、会員及び賛助会員をはじめ多くの方

　

に難病を理解していただくための啓発活動こＪ

Ⅳ障害福祉サービス事業(しがなんれん作業所

　　

2013年(平成25年)４月に施行された障害者総合支援法に難病が含まれたことにより、指定障

　

害福祉サービス事業所として、生活介護と就労継続支援Ｂ型事業を実施して３年目を経過しました。

　

昨年度と同じく作業所運営委員会に当事者と家族の参画を得、さらに事業所設置目的に沿った難病

　

患者、障がい者や地域から必要とされる作業所を目指します。

１

作業所運営委員会の開催(年６回)

職員会議の開催(月１回)

生産活動会議の開催(月１回)

生活介護事業

　

（1）事業サービス内容

　　　

入浴、食事及び排泄などの介護、創作活動又は生産活動の機会の提供その他必要な援助を

　　　

要する障害者の方に対して、疲労、症状、ストレスなど体調を考慮しながら、次のサービ

　　　

スを行います。

　　

①食事、排泄などの介護

　　

②創作的活動、生産活動の機会の提供
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③日常生活上の支援

（2）職員体制

　　　

ａ管理者ｂサービス管理責任者ｃ生活支援員ｄ看護師

（3）利用者８名

２

　

就労継続支援Ｂ型事業

　　　

（1）事業サービス内容

　　　　　　

通常の事業所に雇用されることが困難な方々に対して、次のサービスを行います。

　　　

①生産活動の提供

　　　

②就労に必要な知識及び能力の向上のための訓練

　　　

③その他の支援

　　　

（2）職員体制

　　　　　　

ａ管理者ｂサービス管理責任者ｃ職業指導員ｄ生活支援員

　　　

（3）利用定員

　

12名

Ｖその他

-

１

県／＼の要望

難病患者のおかれている瀦勣石必要な施策等について要望、実現を図ります、

2｡滋賀県難病対策推進議員連盟

　　

ｍを態匡するため、野l交才四k携をすすめていきます。

３、国会a箭頁署名行動

　　

ＪＰＡ加盟団本として、国に対する難病・長期皆生疾病・小児慢陛四文様の来給自覚推進を求め

　

る諜謨署名活動ゴ又り組みます。
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第4号議案

１

１

２

３

受取会費
正会員受取会費
賛助会員受取会費

受取寄附金
一般受取寄附金
請願募金受取寄附金
自販機等受取寄附金

入れ歯リサイクル受取寄附金

受取助成金等
受取自治体補助金
受取民間助成金

４事業収益

(1)相談支援受託事業
(２)障害福祉サービス事業

　

①生活介護就労支援Ｂ事業

　

②生産活動事業

　

５その他

　　

受取利息

　　

雑収益

　

経常収益計
ｎ経常費用

　

１事業費

　

(1)人件費

　　

給料手当

　　

法定福利費

　　

通勤費

　　

福利厚生費

　　

人件費計

　

(２)その他経費

　　

材料仕入

　　

利用者賃金

　　

諸謝金

　　

旅費交通費

　　

通信運搬費

　　

印刷製本費

　　

消耗品費

　　

修繕費

　　

水道光熱費

　　

車両費

　　

地代家賃

　　

使用料賃借料

　　

保険料

　　

支払手数料

　　

諸会費

　　

支払負担金

　　

支払助成金

　　

雑費

　　

その他経費計

　

事業費計
２管理費
(1)人件費

　　

給料手当

　　

通勤費

　　

人件費計
(２)その他経費

　　

諸謝金

　　

旅費交通費

　　

通信運搬費

　　

消耗品費

　　

水道光熱費

　　

地代家賃

　　

使用料賃借料

　　

支払手数料

　　

諸会費

　　

支払負担金

　　

租税公課

　

その他経費計

　

管理費計
経常費用計

　　

当期正味財産増加額

　　

前期繰越正味財産額

　　

次期繰越正味財産額

　　　

2019年度活動予算書（案），
2019年４月１日から2020年3月31日まで

　　　　　　　　　　　　　　　　

特定非営利活動法人滋賀県難病連絡協議会

158,000

　

100,000

　

10,000

1,158.000

　　

80,000

　

44Q.Q0Q

11,152,000

14,300,000

　

770,000

　　　

1,000

』乳皿

愕混

二言

18.518.000

　　

70.000

　

700,000:

1,290,0001

　

285.000

　

451.000

　

442.000

　

145,000

　　

50,000

　

180.000

1.000,000

1.600,000

2.307,000

　

125.000

　　

24.000
1

　　

84,000

　　

31.000

　　

14,000

001

-

852,000

　

90,000

942.000

195,000

　

88,000

100,000

　

30,000

　

33,000

　

96,000

　

50,000

　

12,000

　

36,000

　

90,000

　

1.000

匹Ｕ辿

358,0001

｜.568,0001

520,0001

26,222.000

351

-
皿

27,346,000

01
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2019年度活動予算書（案）内訳
(単位:円)

科目
相談支援受
託事業

調査研究啓
発事業

生活介護就
労支援Ｂ型
　　事業

生産活動事
　　業

事業部門計 管理部門 合計

Ｉ経常収益
　１受取会費
　　正会員受取会費
　　賛助会員受取会費
　２受取寄附金
　　一般受取寄附金
　　請願募金受取寄附金
　　自販機等受取寄附金
　　入れ歯リサイクル受取寄附金
　３受取助成金等
　　受取国庫補助金
　　受取自治体補助金
　　受取民間助成金
　４事業収益
　(1)相談支援受託事業
　(2)障害福祉サービス事業
　　①生活介護就労支援B事業
　　②生産活動事業
　５その他
　　受取利息
　　雑収益
　経常収益計

Ｕ経常費用
　(1)人件費
　　給料手当
　　法定福利費
　　通勤費
　　福利厚生費
　　人件費計
　(2)その他経費
　　材料仕入
　　利用者賃金
　　諸謝金
　　旅費交通費
　　通信運搬費
　　印刷製本費
　　消耗品費
　　修繕費
　　水道光熱費
　　車両費
　　地代家賃
　　使用料賃借料
　　保険料
　　支払手数料
　　諸会費
　　支払負担金
　　支払助成金
　　雑費
　　租税公課
　　その他経費計
　経常費用計
　当期経常増減額

11,152.000

　10,000

　80,000
440,000

14.300.000

　150.000

770,000

　　　　　0
　　　　　0

　　　　　0
　　10.000
　　　　　0
　　　　　0

　　80,000
　440,000

11,152,000

14,300,000
　770,000

　　　　　0
　150.000

　158,000
　200,000

　100,000

1,158,000
　300.000

　　1.000
　200,000

　　158,000
　　200,000

　　100,000
　　10,000
　1,158,000
　300,000

　　80,000
　440,000

11,152,000

14.300,000
　770,000

　　　1,000
　350.000

11,152.000 530.000 14,450,000 71Q.Q00 26.902.000 2,117,000 29.019,000

7.136.000
　218.000
　504.000
　　7,000

107,000 9,400,000
　916,000
　200,000
　30.000

16,643,000
　1,134.000
　704,000
　　37.000

852.000

　90,000

17,495,000
　1,134,000
　794.000
　　37,000

7.865.000 107.000 10.546.000 18.518.000 942.000 19.460.000

　670,000
　123,000
　288,000
　　75.000
　　13.000

2,046,000
　　24,000
　　13,000
　　14,000
　　21,000

260,000
112,000

　43.000
367.000

　32.000

　61,000
　1,000
　4,000

10,000
14,000

　360,000
　　50.000
　120.000

　100,000
　50,000
　180,000

1,000,000
1,600,000

　200,000
　100,000
　　7.000
　70.000

　30,000

　70,000
700,000

　　70,000
　700,000

1.290.000
　285.000
　451.000
　442,000
　145,000
　　50.000
　180,000

1.000,000
1,600,D00
2,307,000

　125.000
　　24,000
　　fi4,000
　　31,000
　　14.000
　　30,000
　　　　0

195.000
　88,000

100,000

30.000

33,000

96,000
50,000

12,000
36.000
90,000

　1.000

　　70,000
　700,000

1.485,000
　373,000
　551.000
　442,000
　175,000
　　50,000
　213,000

1,000.000
1,696,000
2,357,000

　125.000
　　36,000
　120,000
　12f,000
　　14,000
　　30,000
　　1.000

3.287.000 904.000 3.867.000 770.000 8.828.000 731.000 9.559.000
11.152.000 1.011,000 14.413.000 no.o00 27,346.000 1.673.000 29.019.000

０ △481,000 37,000 ０ △444.000 444,000 ０
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第5号議案

2019･2020年度滋賀県難病連絡協議会理事･監事候補者(案)

氏名 患者団体名

理事 森幸子 膠原病友の会

理事 清原教子 //

理事 尾中順子 Z/

理事 中村梨佳 f/

理事 村西理恵子 //

理事 洞正子 日本リウマチ友の会

理事 山根寿美子 μ

理事 原和子 //

理事 葛城勝代 筋無力症友の会

理事 駒阪博康 希少難病の会おおみ

理事 中島健 //

理事 西村幸祐 パーキンソン病友の会

理事 堀井新兵衛 Z/

理事 藤居<み //

理事 深尾作治 /ﾉ

理事 木江孝之 日本ALS協会

理事 大迫加代子 //

理事 西村藤勝 網膜色素変性症協会

理事 進藤政之 近江脊柱靭帯骨化症友の会

監事 石田敏夫 パーキンソン病友の会

監事 久保川節子 筋無力症友の会
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滋賀県難病相談支援センター

所
〒520-0044

　

大津市京町四丁目3-28

　

(滋賀県厚生会館別館2階)

月曜日～金曜日１０：００～１６：00

077-526-0171

077-526-0172

ﾒｰﾙｱﾄﾞﾚｽ

　

sigananbyo@ex.biwa.ne.jp

　　

しがなんれん作業所

－

　

〒520-3013

　

栗東市目川1070番地
所

　　　

/s.ふ■,k fl.ハll.ヵｉｎｊぶい(シャトルハルタ104号)

間

　

月曜日～金曜日10:00～15:00

TEL&FAX

　

077-552-8197

　　　　　　　

shigananrenwork@ybb.ne.jp

編集

　

ｓpo法人滋賀県難病連絡協議会

事務局

　

〒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@kvd.bi globe.ne.jp

　　　　

ホームページ:http://shigananbyouren.wixsite.con/nanbyou

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〈会員の購読料は会費に含まれる〉
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