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難病に関する様ﾉﾏな問題を解決するため、全国の患者団体が一体となって国会に請願していま

す。滋賀県では請願の趣旨に賛同する人の署名が集められると、滋賀県選出の国会議員を紹介議

員として衆議院と参議院に「難病・長期慢性疾病・小児慢性特定疾病対策の総合的な推進を求め

る請願書」として提出します。

　

請願の内容は、医療・福祉・介護・年金等総合的対策の実現を目指し、新たに就労に関する項

目が増え６つとなっています。

　

募金は５０％をＪＰＡに、３０％を各患者団体に、２０％が難病連の活動に割り当てられ、国

会請願に参加する費用・国会請願活動（交通費、署名用紙の印刷、送料等）に充てられています。

　

お手持ちの署名用紙がございましたら、事務所に持参もしくは郵送をお願いします。一筆でも

かまませんのでご協力お願たます皿

　

２０２０年１２月１９日（土）１３時より、参議院議員のこやり隆史議員との意見交換をしま

した。

　

こやり議員は、2020年９月の菅内閣発足に伴い、厚生労働大臣政務官の職務に就かれ、

もっと難病患者の実態を知りたいと難病連に足を運ばれました。

・診療科、専門医不足による県外通院

　

・指定難病の申請手続きが複雑なため簡素化してほし

い

　

・指定難病手帳を持てない方の高額療養費の負担軽減のお願い

　

・作業所の報酬目標の見

直し

　

・ケアマネの立場からは高齢の独居のだの指定難病の手続き負担軽減

　

・法定雇用率に

障害者に加えて難病患者も組み入れて欲しい、等ﾉﾏ、その他にもさまざまな声に時間の限り耳

を傾けてくださいました。

年に一度国会請願の署名用紙を持参し要望する機会の他に、このような有意義な時を持つこと

が出来ました。

　

「前進できるように対応します」との力強いお言葉に今後の制度改正に着目していきたいとこ

ろです。（Ｋ）
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世界希少゛難治性疾患の日/Rare Disease Day

あなたのメッセージ、全員集合inしが

日時:2021年２月２８日（日）１３：３０～１５

会場：滋賀県難病相談支援センター

　

研修室
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定員
２０名

一

　　　

一

コロナ禍で集まることが難しい今、みなさまの声を集めて、当日作品を作成します。

楽しみ、趣味、ささやかな幸せ、知ってほしい病気、困りごと、他の人にたずねた

いこと等を募集します。写真・イラスト（ハガキサイズまで）等も歓迎。

　

（作品は掲載しても良いものでお願いします。返却できませんのでご了承くださ

い。）

作品、メッセージは2021年４月号「しがなんれん」にて紹介。

　

「生きている、今」を郵送・FA〉く・Eメールで皆様のメッセージをお待ちしていま

す。

会場にてご参加される方は、事前に事務局までお申込みください。

お問合せ･お申込先特定非営利活動法人滋賀県難病連絡協議会

　　　　　

〒520-0044滋賀県大津市京町四丁目３－２８滋賀県厚生会館２階

　　　　　

TEL/ＦＡＸ:077-510-0703Email:siga-nanren@kvd.biglobe.ne･Jp
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令和２年｜○月２７日（火）仁

害勉強会を開催しました。いつ起こるかわからない、コロナ禍でも起こりうる災害に、知識や

準備は足りているのか、今回は準備が出来る水害について「みんなで考えよう！水害から命を

守る『流域治水』」と題して危機意識の向上を計りました。参加者は、患者、家族、ヘルパー、

民生委員の１５名で、講師と県の各部署からの５名が質疑に応えました。

　

内容については一部抜粋にて報告します。

１

　

近年の水害発生状況

　

1 980～２０２０年の10年間単位での１時間の５０ミリ以上の雨量が３０年間で１００

回以上増加している。また、全国的に記憶の中にある水害として、平成２７年の熊本県の球磨

川、平成３０年の岡山県の倉敷市真備町の豪雨等、被害の多かったところはハザードマップの

エリア通りの浸水被害地域であり、ハザードマップの有効性を話された。まずは、ハザード

マップで地域のことを知ることが大切です。

　

また、県内には５０９か所の河川があり、直接びわ湖に流入する一級河川１１７本に対して

流出する河川は瀬田川の1本しかないのが現状です。県内では、大雨の最中はまちなかの水路

や小河川が氾濫し大雨後は中大河川が氾濫し、びわ湖の水位は

　

時間差の降った一日後が危険

と話されました。

２

　　

滋賀県での水害に対する取組

　　

治水対策は、「なかす」「そなえる」「とどめる」「ためる」の４つの対策を実施してい

ます。

①

　

滋賀県流域治水条例により河川整備をし、なかす対策。

②

　

学校、自治体等に出向き、出前講座の開催をし、そなえる対策。

　　　

県民の積極的な自治会等に参加して欲しいと望まれた。

③

　

とどめる対策は、特性に応じた土地利用のまちづくり、水害リスクが生じない交通路整備

　　　

の道づくり、住宅の嵩上げの家づくりの実施。

④

　

ためる対策は、雨水を貯めるタンクや貯留施設の設置の義務化。

以上の取り組みを引き続き継続していきます。

７
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水害、土砂災害リスクの確認方法

　

滋賀県公式ホームページトップページ

　

httDS://www.pretshiga.ig.jp/

　　

↓

「防災・災害情報」クリック

　　

↓

防災情報マップ（ハザードマップ）クリック

　　

↓

見たいマップをクリック

騏
吸
吼

避難所に行くのが一番ではなく浸水リスクを考え２階への垂直避難、早目に家族や友人宅へ

の避難等の命を守る行動をして欲しい。

４ 大雨時の情報入手方法

　　　　

雨量、水位確認

　　　　　　　

携帯

　

https://shiga-bousaijp/nnobile

　　　　　　　

パソコンhttps://shiga-bousai.jp/

賀県土木防災情報システム

気象情報・水位・河川の様子確認

　　　　　　

回i
検索

　

２

・滋賀県河川防災カメラ

　　

携帯http://c.shiga-bousai.ip/shigaDref/pc/

　　　　　　　　　　　　　　

パソコンｈＵｐ://c.shiga-bousai.jp/shigapref/m/

・ＮＨＫテレビで河川水位確認

　

ＮＨＫデータ放送で地デジ対応テレビ「ｄボタン」雨が上がった時には河川水位情報提

　

供される。

・防災情報が、しらしがメール、しらしが□ＮＥ＠に登録すると配信される。

メール LINE

５

　　

大雨から命を守る行動

　　

避難時の注意として、普段は水量の少ない農業水路が大雨によりあふれて水路と道路との

　

さかいめがわからなくなる。

・５０ｃｍ未満の浸水でも流れがあると歩行は困難である。

・濁流により、流れがなくても水路やマンホールがどこにあるのか全くわからない。

８



・アンダーパス（道路を掘り下げて交差する道路）による浸水被害。

・車での避難は、車で移動中に道路が浸水すると、

　　　　　　　　

１０Ｃｍ以上

　

ブレーキ性能が低下する。

　　　　　　　　

３０Ｃｍ以上

　

エンジンが停止することがある

　　　　　　　　

５０Ｃｍ以上

　

車が浮き、パワーウィンドウが動かなくなり車に閉じ

　　　　　　　　　　　　　　　

込められる。水圧でドアが開かなくなるので浸水して

　　　　　　　　　　　　　　　

いるところでは使わない。

滋賀県ホームページ「避難勧告等に関するガイドライン」より。

市町からの避難勧告は、警戒レベル[司で全員避難。

６

(２０２０年了月改定)

　

福祉避難所について

福祉避難所とは・・・要配慮者の身体的、精神的な状況に応じて、安心して生活ができる

　　　　　　　　　　

設備・

　

体制を整備した避難所です。

　

市町の定められた一次避難所に避難された中で要配慮者が二次福祉避難所を利用するこ

とができる。市町には２９ヵ所の福祉避難所があるが、福祉避難所に面接避難することは

出来ないです。

２００年に一度の降雨とは・・・

　　

×

　

２００年に一度しか起こらない降雨

　　

０

　

１年のうちに発生する確率が１／２００（０．５％）の降雨

略ｉｌｌは

　

日日かもしれない

　

意見交換の場では、時間いっぱいまで多数の質問がありました。

避難所での車イス生活、福祉避難所の開設、個別計画の作成、避難訓練等々、一部回答のいた

だけなかった質問には貴重な意見として今後の対応を考えていきたい。

　

令和２年１０月９日に災害と福祉の連携モデル事業会議があり、今後は災害と福祉の専門委

員が連携して個別計画づくりが進むと話されました。

しかしながら私たちもできることをして、できないところは「助けてください」と声をあげな

いと計画はすすみません。

　

「地元の人に知られたくない・・・」という方もおられるかもしれませんが是非日頃よりコ

ミュニティを作っていくようにしていきたい。

また、全ての方がアンケートの回答をくださり、わかりやすい内容で、意識が変わり水害に

感心を持たれました。

　

また、災害と福祉の連携モデル会議に難病連から委員として参加するようになりました。

今後もご意見がありましたらお寄せください。

９



　

今年度の障害者週間は、コロナ感染症のために例年の各所での啓発活動はなくなりました。

　

今年の啓発活動は１２月１日から６日までビバシティ彦根の1階にて、パネルの展示と、難

病社会資源ガイド、機関誌しがなんれん、滋賀県難病センターだより、ティッシュを持ち帰り

用に設置しました。

　

毎年もっと多くの人で賑わっていますが、コロナの影響で賑やかさが少なくて残念でした。

時ノマパネルの前に置いてあるティッシュを持たれる通りすがりの人に、会報誌をお渡しするだ

けで、掲示板を見る為に来られた方は少数でした。

　

また、６日（日）には、「滋賀県障害者差別のない共生社会づくり条例フォーラム」が開催さ

れました。ビバシティホール（ビバシティ彦根２階）にて、１１０人位の方が参加されました。

　

一部は劇団まちブロー座の公演で、「秋の風は二度吹く」の講演では、車イス生活の重度障

害者が周りの目により一歩が踏み出せない時から踏み出すまでの心の葛藤を二人一役で演じら

れており、解りやすかったです。

　

二部は野渾和弘氏（植草学園大学副学長）による講演で、新聞社に勤務時、いじめ、引きこ

もり、児童虐待、障害者虐待などの報道をしていたが、現在は社会参加の際の受け手側の講演

をすることが多くなったと話されました。

　

障害者週間を通して、さらに社会の理解が深まっていくことを望みます。

－ － 一 一 － 一 一 一 一 一 一 一 一 一 一 一 一 一 一 一 一

　　　　　　　　　　　

編集後記

人に逢えず国会請願署名のお願いも出来ず、自筆の手紙つき

で郵送しお願いしています。パソコン文字でない、久しぶり

の友の字はなつかしく、初めて知った友の字は新鮮でした。

まだ間に合うので署名のご協力をお願いします。Ｋ
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みなさまからのメッセージ大募集！

☆伝えたいこと、知つてほしいこと

☆趣味や楽しみのこと
☆困りごとやたずねたいこと

〆//J-゛゛゜゛｀s心ゝゝ

「生きている今！」

をおしらせください

､．

　　

♪♪

　　　

．●

心

上
この用紙になんでも自由に書いていただき

下記宛先まで郵送やＦＡ〉く、メールでお送り

ください。

☆イラストや俳句、

迎！

写真などの作品も歓
㎜●二・－・

／ご記入できる方は＊疾患名･｀･，

　　

＊お名前（ペンネーム可）

　

，

゛

　　

をお願いします。

　

。ノ
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=●

お問い合わせ・お申し込み先は

　　

ＴＥＬ／FA〉く○了了－５１０－○了０３

　　　　　　　　　　　　　

Ｅメール

　

siga-nanren@kvd.biglobe.ne.jp

★ＲＤＤのご寄付をいただいた方には返礼

品としてＰ４のグッズをお渡しします。

払込取扱票の空いているところにご希望

の番号をご記入ください。

ご記入のない方はこちらで決めさせてい

ただきます。
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大津市京町４丁目３－２８

　　　　　　　　

滋賀県厚生会館別館２階

特定非営利活動法人
滋賀県難病連絡協議会RDD

　

行

~ ﾐ ﾐ ~ ~ ﾐ ●

口座記号

　

００９９０－６

□座番号

　

1 47475

滋賀県難病連絡協議会

ひ垂p送の際は切り取ってご使用ください



・参考メッセージ

　

枠の中に直接書いてください
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暇にまかせて春の七草を描きました。

今度は秋の七草に挑戦します。
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滋賀県難病対策推進議員連盟めくご紹介

　

■

　

■

　　　　

■
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滋賀県難病対策推進議員連盟は、難病患者の思いに寄り添うことを原点に難病対策の推

進に取り組むため、超党派の議員で２００８年１０月に全国で初めて結成されました。

会員は３１名です。

　

(2020. 9. 1 5現在）（敬称略）

難病対策推進議員

　　

（ｲ戈表）

　　　　　

奥村

　

芳正

　　

（冨U代表）

　

今江政彦

　　

（事務局長、会計）江畑

　

弥八郎

　

（会計監査）岩佐弘明

　

松本利寛

　　

（監事）

　　　　

川島

　

隆二

　

節木三千代

　

駒井千代

　

中村才次郎
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千代

※2020年10月号

　

１０ページに誤りがあり

　

訂正いたしました。

　

ご迷惑をおかけして申し訳ありませんでした。
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ボランティア養成講座

難病つて何だろう？難病という病気の特徴や日常生活のしづらさについて

学んでみませんか？

ご参加をお待ちしています。

★コロナ感染症の状況により中止になることがあります。

日時：令和３年２月２５日（木）１３：○○～１５：

場所：高島保健所

　

２階大会議室

対象：難病支援ボランティアに関心のある方

３０

ぱろ回･畿j7

き這驚ぬり

●廸iｒﾂﾞｙ
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「難病つてなんだろう？」

　

医療法人かおり会

　

本多医院

　

本多朋仁医師

「ボランティア活動について」

　

高島市社会福祉協議会

　

橋詰勝代氏

「難病患者がボランティアさんに期待すること」

　

高島市在住の難病患者さん

「難病患者さんの状況と必要な支援」

　

高島保健所

　

難病担当保健師

　

徳谷有香夕
ゝゝ４・．．．．ニニニニ＝＝＝＝＝＝＝＝＝＝ニ＝＝＝＝＝ニ＝Ｉ

難病患者就職サポーター（ハローワーク相談員）とともに

　　　　　　

働きたい！働き続けたい１を応援します。

　　

日時

　　

場所

予約制

毎週金曜日

　

１０時～15時

滋賀県難病相談支援センター

　　　

ダ相談無料
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今の仕事を続けられるかな

職場に病気をどう説明

したらいいかな

　

｀

秘密厳守
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ホツとサロン

　

報告

今年度は、滋賀県難病連絡協議会の理事の方が中心となり、保健所等を会場として、感染

症対策を充分に配慮しながら、運営・開催しました。

参加者の声

・みなさんのお話が聞けてよかった。

・このようなおしゃべりを通して気持ちが楽になる機会がありか

　

たいです。

・他の病気のことが聞けてよかった。

・難病患者同士が情報交換し、自らの知らなかった事柄を教えても

　

らい有意義であった。

患者同士の話を聞いて参考になったり安心したりと、次年度も開催を予定しております

yこ二三ごご竺竺言＿………-｡｡＿｡｡｡……---…｡｡-｡-｡--｡｡｡｡｡●･

＊お問い合わせ･お申し込み先:滋賀県難病相談支援センター

ex.biwa.ne.j
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イエローしシートを集め吝しょう！

イオン系列スーパーのイオンモール、マックスバリュ、ザ・ビッグ

　

エクストラの全国各店

舗において、毎月１１日にお買い物をするとイエローレシート（黄色いレシート）が発行さ

れます。応援したい団体に「滋賀県難病連絡協議会」を選んでいただくと、購入額の１％に

あたる品物が、イオン株式会社から当協議会に寄贈されます。

●下記３店舗にある「滋賀県難病連絡協議会ＪＢＯＸに毎月１１日に投函してください。

　　　

・イオンモール草津店（近江大橋の東たもと）

　　　

・マックスバリュ膳所店（湖岸通りイオンタウン

　

アヤハプラザ内）

　　　

・ザ・ピック

　

エクストラ湖南店

●３店舗以外の各店レシートは、後日、事務所か各患者団体に郵送、またはご持参ください。

　

難病連を支援するウォーターサーバーを設置しているところが県内に3箇所あります。是

非ご利用ください。また、自販機やウォーターサーバーを設置してくださる方をご紹介くだ

さい。

■ － ＝ ＝ － ＝ -

　

＝

難 病 連 の 財 政 支 援 に ご 協 力 を お 願 い し ま す

。
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不要になった入れ歯･詰め物を集め吝しょう！

　

使用済の入れ歯・歯の詰め物はありませんか？故人の物でもかまいません。

　

「えっ？そんな物を？」と思われるでしょうが、「捨てないで！」リサイクルできるんです。

難病連では医療機関等に設置する回収ＢＯＸの他に、事務所あてに切手を貼った封筒に入れて

送ってくださるのをお待ちしています。

入れ歯リサイクルにご協力をいただくと、ユニセフ、ＪＰＡ、難病連に還元されます。ポス
ｔ

　

ト に 入 れ る だ け で す

。

是 非 ご 協 力 を お 願 い し ま す

。
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難病支援自動販売機を利用しましょう！

　

県内に難病の人を支援する自動販売機があります。ペットボトルや缶コーヒーを購入する

時、近くで見かけたら是非難病支援自動販売機で購入してください。購入いただくと難病連

に還元される仕組みで難病患者も支援される側からする側になることができます。是非ご協

力ください。

書き損じ/XガキＱ寄付を！

　　　　　　　　　　　　　　

’
余ってしまった年賀状、不要になった切手・ハガキなど何でも結構です。



滋賀県難病相談支援センター
場

　

所

　

〒520-0044

　

Ｅ
Ａ

時
Ｔ
Ｆ

間
Ｌ
Ｘ

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

メールアドレス

　

sigananbyo@ex.biwa.nejp

しがなんれん作業所
場

　　

所

　

〒520-3013栗東市目川1070番地

　　　　　　　　　　　

(シャトルハルタ１０４号)

時

　　

間

　　　

月曜日～金曜日10:00～15:00

TEL･FAX

　　　

077―552-8197

メールアドレス

　

shigananrenwork@yahoo.cojp

編

　

集９ｏ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

　　　

０７７－５１０－０７０３

メールアドレスsiga-nanren@kvd.biglobe｡nejp

ホームページhttp://shigananbyouren｡ｗiχsite.com/nanbyou

発行所京都障害者団体定期刊行物協会

　　　

京都市上京区丸太町通黒門東入藁屋町536-1
元待賢小学校1階京都難病連内

発行人高谷修
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