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オンライン

（Z00m）開催

参加無料
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ふ難病患者について知っていただくためにご今年は「就労」をテーマに開催します。

｡､難病患者にと谷ての就労は社会参加でありで生活を支え、質を高めるために重要なものです。
万 万 そ の た め の 就 労 支 援 は

。

誰 も が 働 き や す い 働 き 方 改 革 に 繋 が り ま す

｡
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麟羅密 「働いている仲間の体験談」

　

体験談①一度はあきらめた仕事。就労支援で「働きたい!」を実現

　

体験談②治療と仕事の両立支援で入院も調整。ちよつとした配慮があれば就労継続も可能！

｢難病のある人の医療・生活・就労の

　　

複雑な支援ニーズへの地域全体での対応｣

講師 春

　

名

　

由一郎先生

独立行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構

障害者職業総合センター副統括研究員

=●プロフィール

東京大学医学部保健学科・大学院医学系研究科卒。博士く保健学)。

州0のICF開発に参加し障害研究を開始。

1997年に難病愚者の全国就労実態調査。難病対策委員会専門委員、小児慢性特定疾患児委員会委員、全国難病センター研究会副会長。

冶療と仕事の両立支援ガイドライン難病マニュアル部会座長。

ハローワーク、障害者職彙カウンセラー、難病担当保健師、難病相談支援センター相談員、ジョブコーチ等への研修講師。

C四
｢無理なく働＜ための就労支援｣

　

患者。事業者、共に働く方々、就労支援関係者など、皆さんからの質問にお答えしながら、

　

雛病患者が働き続けることの出来る就労支援について考えます。

２

・



訪問介護事業所

　

もも

　

各位

機関誌「しがなんれん」１０月号の送付について

令和３年９月２８日

　

初秋の候

　

時下ますますご清祥のこととお喜び申し上げます。

　

平素は滋賀県難病連絡協議会の活動にご支援・ご協力をいただき、厚く御礼を申し上げます。

　

さて、このたび機関紙「しがなんれん」2 0 2 1年１０月号を発行いたしましたので送付させていた

だきます。

　

ぜひご高覧いただき、ご感想やご意見、当会へのご要望などお寄せいただければ幸いです。

　

今後とも当会へのご支援ご協力のほどよろしくお願い申し上げます。

連絡先

特定非営利活動法人

　

滋賀県難病連絡協議会

〒520-0044

　

大津市京町四丁目3-2 8

　　　　　　　

滋賀県厚生会館別館２階

ＴＥＬ・FAX

　

077－510－0703

　　　　　

siga-nanren@kvd.biglobe.ne.jp



訪問介護事業所

　

もも

　

様

広告掲載費請求書

体
表

団
代
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下記の金額をご請求申し上げます。

広告掲載費として

　

￥５，０００

<2021年

　

上期．<席ji)広告掲載内容＞

2021年

　

９月

　

28日

名：滋賀県難病連絡協議会

者：理事長

　　

西村

　

幸祐

所:〒520-0044

　　　

大津市京町４丁目3-28

連絡先電話&.FAX : 077-510-0703

掲載媒体の種類 会報への広告

広告ｻｲｽﾞ A4　1/6

広告掲載回数 ２回

掲載月 ４月（包ち）

掲載誌発行部数 ｜,000部

掲載料金 ｜回5,000円

＜入金先＞

１

銀行振込

銀行名：

　

滋賀銀行

　　　　　　　　　　　

支店名：

　

守山北支店

　　　　　　

－

口座種類:（jiji）･当座 口座番号:

　

401610

２。ゆうちよ銀行振込

店名：

　

四六八
涵蔽に盲

ヨンロ

〉･当座

ハチ 468

　　　　

口座番号:

　

0900186

ｼがｹﾝﾅﾝビｮｳﾚﾝﾗｸｷｮｳｷﾞｶｲ



　　

日頃は、滋賀県難病連絡協議会の活動にご理解とご協力いただいております

ことを深く感謝申し上げます。

　

私ども患者団体が、講演会、勉強会、交流会などの自身や社会への啓発活動

を企画した時に大きく立ちはだかってきたのは、新型コロナ感染症です。いつ

こうに衰える気配をみせす、むしろ勢いを増すばかりで滋賀県の感染者は1万人を超し、難病患者

にとって大きな脅威となっています。

　

滋賀県との協働開催の「難病のつどい」は、県と学生ボランティアさんの協力を得て、初めての

オンライン開催の準備を進めています。

　

「ひとりぼっちの難病患者をなくそう」の理念のもとで滋賀県難病連絡協議会は邁進いたします

ので、ご温情とお力添えを賜りますようよろしくお願いいたします。

　

2021年６月６日（日）滋賀県難病相談支援センター研修室で、新型コロナウイルス感染症の拡大防

止のため、最小限の人数にて第３８回通常総会が開催されました。

理事長の挨拶後、議長に珠久亜優美氏が選出され、第１号議案から第５号議案まで審議が行われすべて承

認されました。

第1号議案

第２号議案

第３号議案

第４号議案

第５号議案

2020年度

2020年度

2021年度

2021年度

役員改選

事業報告承認の件

活動決算承認の件

　

監査報告

事業計画（案）承認の件

活動予算（案）承認の件

３



Ｉ

　

難病連の組織強化

　

１

　

加盟団体の育成と相互協力、会員・賛助会員の拡大

　　　

「ひとりぽ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、滋賀県難病相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､財政強化委員会、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・慢性疾患患者支援自動販売機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拡大は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

　　

談

　

ｇ託事業（滋

　

県

　

丙

　

拙

　

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す。

　

１

　

相談支援

　　　

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）受給者証更新時、希望があった保健所に出向き、支援員・相談員が出張相談

　　

支援を行っていましたが、令和３年(2021年）度の受給者証更新手続きは大幅に変更され、郵送によ

　　

る提出になり、支援員・相談員が行う出張相談支援はありません。

　　

ピア・サポート（相談員）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

　　

難病の疾患理解や、日常生活の注意点、就労相談など、難病患者・家族・関係職種などを対象に医療

　

講演会を開催します。難病相談支援センター独自開催の他､難病連絡協議会加盟団体､リハビリテージョ

　

ンセンター等との共同開催を行います。また、研修会の開催に併せ、患者・家族交流会も開催します。

　

難病患者に共通したテーマの講演会も開催する予定ですが、コロナ感染症の拡大を防ぐため、Ｗｅｂに

　

よる医療講演会に変更を余儀なくされています。

３

　

就労支援

　　

電話、来所による個別の就労相談対応を行い、ハローワークや地域圏域ごとの働き・暮らし応援セン

　

ターと連携しながら就労活動支援を行います。また、難病患者のための就労・生活支援セミナーを開催

　

する予定でいます。コロナ感染症の拡大を防ぐため、Ｗｅｂによるものに変わるかもしれません。

　

保健所が開催する難病対策地域協議会において、就労支援の話題についても参画予定です。

４

　

ホツとサロン

　　

県内各保健所および難病相談支援センター（大津）を会場に交流を行います。彦根保健所ではボラン

　

ティアさんを中心に行います。コロナとのつきあい方滋賀プラン対策ステージの変化で、開催を中止す

　

ることもあります。

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々が､住み慣れた地域で安心して生活できるよう支援するために、

　

疾患理解や生活上の支障等の理解を深める養成講座を開催します。

４



６

　

在宅難病患者等、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、個ﾉﾏの状況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が向上することを支援します。（伝の心:３台

　

ペチャラ:

　

２台）

了

　

日常生活用具の展示

　　

生活のしづらさを軽減し、自立した生活が送れるように、自助具作製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対応を行います。

８

　

ピア・サポート

　　

難病を持つ当事者や家族が、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・サポートを行い、相談者が持つ悩みや病気を自分自身で克服できるように支援していきます。

９

　

滋賀県難病相談支援センター運営委員会の開催

　　

平成２８年(2016年）度より、難病相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開催しており、今年度においても開催する予定です。

１０

　

普及啓発

　　

難病相談支援センターの活動について、年２回難病相談支援センターだよりを発行します。

皿

　

１

　

難病のつどいの開催

　　　

滋賀県と協働して難病のつどいを開催し、社会への啓発を進め難病の理解に努めます。

２

　

世界稀少・難治性疾患の日（ＲＤＤ）イベント

　　

毎年２月最終日に開催される世界同日イベントに参加します。

３

　

各種会議への参加等

　　

難病法制定以降難病対策の推進に関する理解が高まり、会議への出席依頼要請が増加しています。滋

　

賀県難病対策推進会議をはじめ滋賀県が主催する会議や滋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「難病対策推進地域協議会」に会員が参加して

　

患者の声を直接伝えていきます。

４

　

高齢難病患者への取組

　　

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が

　

受けられていたものが､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が市町に

　

よって受けられ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の障害者団体と連携し

　

て働きかけていきます。

５

　

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

　

に必要な日頃の備えをし、発生時の支援体制等を市町に働きかけるとともに自らの状況を発信していく

　

ことに取り組みます。

６

　

会員等への情報発信

　　

昨年度は、ホームページの充実に取り組みました。今年度も会員がタイムリーに情報が得られるよう

　

に運営していきます。また、機関誌「しがなんれん」も年３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に取り組みます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

５
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－ビス

　

（しがなん

　　　　

）

　　

平成２５年(2013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、

　

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５年目を迎えます。

　

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、

　

地域から必要とされる作業所を目指します。

作業所運営委員会の開催（年３回）新型コロナウイルス感染拡大により変更あり

職員会議の開催（月１回）

生産活動会議の開催（月１回）

指定障害福

昨年度と同

障がい者や

１

　

生活介護事業

１）事業サービス内容

　　

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

　　

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）利用定員

　

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ﾉﾏに対して、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

　

県への要望

　　　

難病患者のおかれている現状から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

　　　

難病対策を推進するため、意見交換会等の連携をすすめていきます。

３

　

国会請願署名行動

　　　

ＪＰＡ加盟団体として、国に対する難病・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

　　

める請願署名活動に取り組みます。

４

　

各種障害者啓発イベントへの参加

　　　

「じんけんフェスタしが」や滋賀県障害者週間のイベントに参加します。

５

　

新型コロナウイルス感染症対策について

　　　

関係機関と意見交換連携し難病患者への情報提供に努めます。

６



役員改選により新しく常務理事、理事、監事が就任しました。よろしくお願いします。

理事長
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子
子
嗣
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良
好
元
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正

　

子

(全国パーキンソン病友の会

　

滋賀県支部)

(全国膠原病友の会

　

滋賀支部)

(全国パーキンソン病友の会

　

滋賀県支部)

(日本ＡＬＳ協会

　

滋賀県支部)

(全国膠原病友の会

　

滋賀支部)

(全国膠原病友の会

　

滋賀支部)

(全国膠原病友の会

　

滋賀支部)

(全国膠原病友の会

　

滋賀支部)

(ＮＰＯ法人

　

京都スモンの会

　

滋賀支部)

(公益社団法人日本リウマチ友の会

　

滋賀支部

(公益社団法人日本リウマチ友の会

　

滋賀支部

(公益社団法人日本リウマチ友の会

　

滋賀支部)

(全国筋無力症友の会

　

滋賀支部)

(稀少難病の会｢おおみ｣)

(全国パーキンソン病友の会

　

滋賀県支部)

(全国パーキンソン病友の会

　

滋賀県支部)

(日本ＡＬＳ協会

　

滋賀県支部)

(滋賀県網膜色素変性症協会)

(近江脊柱靭帯骨化症)

(賛助会)

(全国パーキンソン病友の会

　

滋賀県支部)

(公益社団法人日本リウマチ友の会

　

滋賀支部)

事務局長

　　

田

　

中

　

繋

　

芳

事務局体制（基本）田中（火・木）東福（火・金） 今川（月・水）

会員（正会員・賛助会員）募集中！

正会員：患者・家族の方は加盟疾病団体に加入できます。疾病団体がない場合は、希少難病の会おお

　　　　　

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。

賛助会員：難病連絡協議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＜誰もがなりうる病気です。身近な存在としてとらえ、誰もが安心して

希望を持って暮らせる社会になるよう、ご協力お願いします。
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滋賀県難病対策推進議員連盟のご紹介

　

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ＩＯ月に全国で初めて結成されました。会員は３１名です。

　

(2021年９月現在）（敬称略）

難病対策推進議員

　

（

　

代表

　

）

　

（事務局長、会計）

　

（

　

監事

　

）

奥村

　

芳正

江畑弥八郎

川島

　

隆二

◆自由民主党滋賀県議会議員団

　　

奥村

　

芳正

　　

岩佐

　

弘明

　　

加藤

　

誠一

　　

富田

　

博明

◆チームしが県議団

　　

中沢

　

啓子

　　

塚本

　　

江畑弥八郎

　　

小川

茂樹

泰江

◆日本共産党滋賀県議会議員団

　　

節木三千代

　　

松本

　

利寛

◆さざなみ倶楽部

　　

清水

　

鉄次 木沢

　

成人

◆公明党滋賀県議団

　　

中村才次郎

　　

清水ひとみ

(副代

(会計監

表）

査）

節木三千代

川島

海東

今江

大橋

隆二

英和

政彦

通伸

杉本

　

敏隆

駒井

　

千代

今江

岩佐

駒井

目片

村上

角田

佐□

政彦

弘明

千代

信悟

元庸

航也

佳恵

黄野瀬明子

松本

　

利寛

中村才次郎

竹村

成田

山本

国会請願☆署名活動

８

健

政隆

　

正

細江

　

正人

田中松太郎

河井

　

昭成

　

難病に対する様々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。

　

請願書の内容は、医療･福祉･介護･年金･就労等総合的対策の実現を目指し、６つに関する項目となっ

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。

　

2020年度の国会議員への全国請願行動は、新型コロナウイルス感染拡大の影響のため昨年に続

き中止となり、ＪＰＡより紹介議員の先生方へ郵送にてご提出していただきました。その後、６月１６

日に衆議院、参議院の両院で６年連続で審議の結果、採択されました。

　

2021年度も私たち難病疾病に対して政策が推進されますようにご協力お願いします。

（滋賀県内での街頭署名活動は新型コロナウイルス感染症の影響のため、今年も中止します｡）



医療・福祉・介護・年金等、総合的対策の

実現に向けた国会請願署名にご協力下さい

＜請願の内容＞

○難病の原因究明、治療法の確立を急ぎ、指定難病対象疾病の拡大を

＠難病患者と家族が地域で尊厳をもって生活できるよう､国民への周知と政策の推進を

ｅ難病や長期慢性疾患をもつ子どもたちや家族への支援、成人への移行期医療充実を

○医師・看護師・専門スタッフを充実し、医療の格差の解消を

＠障害者雇用率の対象とすることによる就労の拡大や就労支援の充実を

＠「全国難病センター（仮称）」の設置等により、都道府県難病相談支援センターの充実を

＜国会請願とはなんですか？＞

　

国民が国政に対する要望を直接国会に届けることのできる方法のひとつで、憲法第16条（請願権）

で国民の権利として保障されています。ＪＰＡでは、この国会請願署名活動を毎年実施しており、現在

衆議院と参議院の両院にて６年連続で採択されています。

＜請願が採択されるとどうなりますか？＞

　

各院で採択された請願は内閣総理大臣へ送られます。内閣総理大臣へ送られた請願は、全ての項目

がすぐに実現するわけではありませんが、請願法第５条（「請願の事項を所管する官公署は、誠実に受

理し処理しなければならない」）により、多くの私たちの願いが実現してきました。

＜請願でどんなことが実現しましたか？＞

　

①難病法｛難病の患者に対する医療等に関する法律｝の成立・施行

　　　

2014年５月２３日

　

難病患者にとって初めての法律が成立し、2015年１月１日より施行され、

　　

全国での難病対策への取組み（難病の克服、医療、研究・開発、医療費助成、療養環境整備、社

　　

会参加、就労支援、教育、福祉サービスの充実などの総合的支援）が義務化されました。

　　　

・医療費助成の拡大（難病法施行前：５６疾患→現在３３３疾患（小児慢性特定疾病は現在７６２

　　　　

疾病））

　　　

・医療提供体制の構築、充実（地域の他、小児期から成人期診療への移行支援等）

　　　

・就労支援の充実（難病患者就職サポーター、難治性疾患患者の雇用開発助成金等）

　

②難病等も障害者総合支援法の対象に

　　　

2013年４月障害者総合支援法の施行により難病等が障害者の対象に入り、障害者施策の一部

　　

が活用できるようになりました。対象疾病は１３０疾病から３６１疾病に拡大されました。

　

③全都道府県への難病相談支援センターの設置

　　　

2003年、難病患者等が身近なところで気軽に相談出来る難病相談支援センターを要望し、全

　　

国の都道府県に難病相談支援センターが設置されることとなりました。今では、指定都市にも設

　　

置されるようになってきました。

・国会請願項目など、私たちの課題を解決していくために、ＪＰＡから国の医療・福祉等に関連す

　

るいくつもの委員会や審議会等に構成員として出席し､患者・家族の立場で意見を述べています。

９



2022年度社会福祉施策に対する要望書

　

提出

　

新型コロナウイルス感染症の感染拡大防止のため、滋賀県の要請により８月２６日から緊急事

態宣言が発令され、期間が国より９月３０日まで延長されました。今年度は持参することを控え、

「2022年度社会福祉施策に対する要望書」を滋賀県に提出しました。

　

要望内容は、最重点４項目と重点４項目です。重点項目は以下のとおりです。

①すぺての難病を難病法における指定難病の対象としていただきたい。

②難病医療提供体制の充実をはかり、地域格差が生じないようにしていただきたい。

③地域一体化した災害対策を考えていただきたい。

④重度の難病患者等が社会で安心して暮らせるようにしていただきたい。

　

詳しい要望書の内容については、事務所までお尋ねください。回答は４月号にてお知らせいた

します。

１

２

，

３

４

，

発熱などの症状がある場合の相談・受診について

かかりつけ医など身近な医療機関に電話等でご相談ください。

診療所等が指定する方法で受診してください。

手洗いとマスクの着用をお願いします。

相談・受診先に迷う場合は受診・相談センターへ

受診に関する相談をお受けします。必要に応じて医療機関を案内します。

◆大津市以外にお住いの方（２４時間）

　

TEL

　　

Ｏ了了-528-3621

　

FAX

　

Ｏ了了-528-4865

　

メール

　

coronasoudan@shigaken.net

◆大津市にお住いの方（２４時間）

　

TEL

　　

Ｏ了了-526-5411

　

FA〉く

　

○了了-525-6161

　

メール

　

hoken@city.otsuJg.JD

※聴覚に障害のある方をはじめ電話での相談が難しい場合は「ＦＡＸ相談用紙」（滋賀県ホームページ

　

内にあります）を利用いただくなどし､メールまたはFA〉くでお問合せください。なお､時間帯によっ

　

ては、回答まで時間を要する場合がありますので、あらかじめご了承をお願いいたします。

※携帯メールでお問合せの場合、返信メールが不着となるケースがあります。受信設定の確認をお願

　

いします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（滋賀県ホームページより）

詳細は滋賀県のホームページをご確認ください。
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財政強化委員会からのお知らせ

●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

　　　　　　　　　　　　　

イエローレシートを集めましょう｜

　

イ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。

●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

●●●●●●●●●●・●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

　　　　　　　　　　　　　　

ウォーターサーバーの利用を！

　

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。

●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

　　　　　　　　　　

不要になった入れ歯・詰め物を集めましょう！

　

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。ポストに入れ

るだけです。是非ご協力をお願いします。

●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

　　　　　　　　　　　

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＜ださい。

●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●・●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

　　　　　　　　　　　　　　

書き損じハガキの寄付を！

　

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。

難病連の財政支援にご協力をお願いします。

●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

イエローレシート、入れ歯リサイクル、書き損じはがき等、ご協力ありがとうございました。
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同じ悩みを経験した仲間かいます。ひとりで悩ます気軽にご相談下さい。

順不同

団体名 代表者名 事務所所任地 TEL

全国膠原病友の会

滋賀支部
森　幸子

〒５２０－○０４４

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

一

一

公益社団法人

日本リウマチ友の会

滋賀支部

珠久亜優美

ＮＰＯ法人

京都スモンの会

滋賀支部

中西正弘

全国筋無力症友の会

滋賀支部
葛城勝代

稀少難病の会　おおみ 駒阪博康

全国パーキンソン病友の会

滋賀県支部
堀井新兵衛

日本ＡＬＳ協会

滋賀県支部
水江孝之

滋賀県網膜色素変性症協会 田中嘉代

近江脊柱靭帯骨化症友の会 進藤政之

一般社団法人

滋賀県腎臓病患者福祉協会
青木隆三

〒５２０－Ｏ０４４

大津市京町四丁目３－２８

滋賀県厚生会館別館２階

○了了-521-0313

12



◆週２回のリハビリでどうにか文字も書ける

　

ようになりました。頑張りすぎると元に戻っ

　

てしまいますのでほとんどの時間を家の中で

　

ゆっくりと新聞や小説を読んでいます。当日

　

の参加者と会員の皆様の御健康を心より祈念

　

申し上げます。

　　　　　　　　　　

（Ｈ．Ｎ）

◆目はみえずらくなり首・両手両足の痛みとし

　

びれにたたかっています。

　　　　

（Ｋ．Ｆ）

◆今日はいつも有りがとう御座います。コロナ

　

早く収束願っております。左目網膜剥離、緑

　

内障で少し光がありますがまっだ＜見えませ

　

ん。右目メガネで０．７です。

　　

（Ｈ．Ｃ）

◆コロナになってから病院へ行く月が長くなり

　

ました。京都の病院から長浜に変わったとた

　

ん（コロナ）になり月に１回が３ヶ月に１回

　

となり、その間薬だけでの治療です。最近体

　

のぐあいがよくなく、病院へ行く体力もなく

　

つらい日です。

　　　　　　　　　

（Ｍ．Ｃ）

◆コロナ禍の中、あまり外に出す家の中で本

　

を読んだり、買物、病院ぐらいしか動かな

　

いでいます。腰痛がひどくなってきて、動

　

くのがゆっくりになりました。

　　

（Ｙ．Ｔ）

◆コロナで大変な日ﾉﾏのなか、皆様の活動によ

　

り、色々な情報をありがとうございます。こ

　

れからも大変でしょうが、充分気を付けられ

　

ますようお元気で活動されますことを願って

　

おります。いつも本当にありがとうございま

　

す。

　　　　　　　　　　　　　

（Ｙ．Ｋ）

◆体調もよくて、子育てサポーターとしてボラ

　

ンティアをがんばっています。

　　

（Ｔ.Ｓ）

◆「ひとりぽっちの患者をなくそう」のテーマ

　

の受皿とてもうれしいです。期待と感謝

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（Ａ．Ｈ）

◆コロナで思うように出歩けないですが、会の

　

皆さんのお世話になり夫婦で参加させていた

　

だいてます。だんだんとすくみ足が多くなっ

　

てきて姿勢の悪さをかんじます。

　

(K.S)

13

◆大変お世話になります。

　

日ﾉﾏ少しずつわるい方の次の変化が起ってく

　

る様です。皆ﾉﾏ様の健康をお祈りしておりま

　

す。

　　　　　　　　　　　　　

（Ｔ．Ｓ）

◆会報などで、皆様の様子を読ませていただき、

　

「一緒やなあ一」「がんばってはる！そうなん

　

や～」なと共感して、はげまされています。

　

なかなか、日ﾉﾏ、改善なくてツライですが、

　

今後共よろしくお願い申し上ます。（家族）

◆困難な中で会の運営大変ご苦労様です。

　

発症して６年となり、何度かの副作用を経験

　

する中で体の自由が急にきかなくなってきま

　

した｡できるだけ外出の場を見つけようと思つ

　

ています。ご迷惑のかからないようにして難

　

連の企画に参加させていただきます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(０．Ｈ)

◆介助量が強くなって来てる毎日ですが、ヤレ

　

ヤレと云ったところです。

　　　　

（０．Ｙ）

◆直接人に逢う機会が減りましたが、子どもや

　

患者仲間とＺｏｏｍで画面越しで話せるよう

　

になりました｡コロナ禍でチャレンジ中です。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(K. K)

企画から印刷まで

印刷のアドバイザー

　

ポスター、檄閔誌一紙、記念誌、議案●．賃料●子など

求人広告、ピラは企画・印刷・折込まで一括請け負います

禦池喘良明

　

〒520-0001

　

大津市蓮池町6-23

　　

TEL

　

077-524-6771

　　

FAX

　

077-527-2990

作ワｒ∂まぎｚ心か?心哨・劾吋



脊髄小脳変性症・多系統萎縮症

　

医療講演会・交流会

日

　

時:2021年IO月１７日（日）14:○○～16:３０

日

　

時:2021年ＩＯ月１４日（木）１４：ＯＯ～１５：３０

会

　

場：滋賀県難病相談支援センター

講

　

師：滋賀県立リハビリテーションセンター

　　　　

更生相談係

　

係長（理学療法士）南部

　

康彦

　

氏

内

　

容：「難病コミュニケーション支援と障害福祉サービス」

　　　　

～補装具と日常生活用具について～

定

　

員：患者様…Ｗｅｂ参加または対面研修（対面時の定員１０名）

　　　　

（但し、対面研修は新型コロナステージが警戒ステージ時は中止とします）

　　　　

支援者…Ｗｅｂ参加のみ（定員３０名）

－ション支援講座

14

定

　

員：２０名

会

　

場：滋賀県難病相談支援センター

講

　

師：市立大津市民病院

　

脳神経内科診療部長

　

廣田

　

伸之

　

先生

内

　

容：「最新治療と日常生活における注意点」

・
・
●
●
Ｉ

●

●

●●⑩
●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●・●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●・●

●ｙ゛

４．．

開催日 開　催　場　所

10月　８日 金 草津保健所2階トレーニングルーム

10月25日 月 彦根市保健一医療複合施設くすのきセンター3階会議室1

11月　５日 金 甲賀保健所１階大会議室

１１月22日 月 彦根市保健一医療複合施設くすのきセンター３階会議室1

12月　８日 水 ふれあいプラザ（明日都浜大津）５階大会議室

12月16日 木 滋賀県難病相談支援センター談話室

　

お

　

知

1●●●●●●●●●●●●●●●●●●●･

れからのホ

ら

●
●
●
ｅ
●

●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

●

難病患者・家族の交流会です。

みなさまと一緒にお話ししませんか？

ツ □ ンサと

せ

＊マスク着用でご参加ください。

＊体調の悪い方（家族を含む）はご遠慮＜ださい。

＊飲み物は、各自ご持参ください。

＊参加ご希望の方は、滋賀県難病相談支援センターまでお申し込みください。

＊開催時間はいずれも１３時３０分～１５時３０分です。

＊新型コロナウイルス感染症の感染状況により、中止になることがあります。

Webによる

●

⑩ 十ld

●

●

●
・
・
一
●

●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●･●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●･●

　　　　　

これからの医療講演会・交流会

　

予定

　

｝

●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●
●

ユニ



脊柱靭帯骨化症医療講演会

日

　

時:2021年10月２４日（日）１３：３０～１６：○○

会

　

場：滋賀県難病相談支援センター
講

内

定

リ
一
日

会

講
内

定

師：滋賀医科大学付属病院

　

森

　

幹士

　

先生

容：「リハビリについて」

員：２０名

･マチ医掴
一

時:2021

講演会

年１１月１４日（日）１４：○○～１５：３０

場：滋賀県難病相談支援センター

師：滋賀医科大学付属病院

　

偶山

　

峰史

　

先生

容：「関節リウマチと腰椎疾患」

員：２０名

　

会場・オンライン

膠原病医療講演会

日

　

時:2021年１１月２１日（日）１３：３０～１５：３０

会

　

場：滋賀県難病相談支援センター

講

　

師：おうみリウマチ膠原病・内科クリニック

　

川端

　

大介

　

先生

内

　

容：「ウィズコロナ時代の膠原病療養」

定

　

員：オンライン

ALS

-

２月頃開催予定

☆参加ご希望の方は、滋賀県難病相談支援センターまでお申し込みください。

☆新型コロナウイルス感染症の感染拡大防止のため変更・中止になる場合があります。

☆マスクの着用、体調の悪い方（家族を含む）はご遠慮＜ださい。

☆Ｗｅｂ参加時は各自でインターネット環境をご準備ください。

☆通信料などは各自でご負担ください。

お申込み・お問い合わせ

　　

滋賀県難病相談支援センターまで

　

TEL

　

Ｏ了了-５２６-０１７１

　

FAX

　

Ｏ了了-５２６-０１７２

　　　　　　　　

ﾒｰﾙsi ananb ｏ＠ｅχ.biwa.ne.･

‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥編集後記……………………

　

東京パラリンピック開催中は多様性の尊重、

あきらめない姿が人の心を動かしました。

　

８月の長雨の影響は各地で大きな被害をもた

らせました。今一度災害についてご確認、準備

をしましょう。

　

ウィズコロナ生活が続く中、オンライン開催

での「難病のっとい」、「医療講演会」等の準備

を進めています。オンラインはわからないとあ

きらめずにお問合せください。画面上でつなが

Ｅれたらいいですね。（Ｋ）
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令和3年5月20日から

　　　

ひ

　

な

　

ん

　

し

　

じ昏

避難指示

　　

血..X.ふ.ふ.-.j.-----i-------j

２
１

･必ず避難
●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

％

細

　

軸

これまでの避難情報等

大雨･洪水･高潮注意報

　　　

(気象庁)

早期注意情報

　

(気象庁)

ひ

　

な

　

ん

　

か

　

ん

　

こ

　

く

避難勧告,に廃止・・す
●●●■●■●●●●●●●●魯●●●■●

』笞
Ｊ旨

大雨･洪水價潮注意報

　　　

(気象庁)

　　

早轜注意情報

　　　

(気象庁)

奈1市町呵が災害の状況を砺哭にぞ唇できるものでIJない弩の理由から、

　　　　

｀

　　

fi

　　　　

1

豪２゛

　

－

　

－

　　　　　

・イフ｀

　

・汽

　

｀とになります。

豪３警戒レベル３は､罵齢書辱Ｕ外の人も必妥にほじ嗇段の行節を見合わせ始めた限老農の準備をしたり､危険を感じたら口主的に遷気する

　　

タイミングですや

　　警戒レベル5は、

すでに安全な避難ができず

　命が危険な状況です。

警戒レベル5緊急安全健保の

発令を待ってはいけません！

雖勧告は廃止されます。

　　　

これからは、

警戒レベル4雄鯨で

鵠な埴勤ら全員避難

しましよう。

　

避難に時間のかかる

高齢者や障害のある人は、

警戒レベル3高齢者等遊難で

危険な場所から遊離

　　

しましよう。

1………………二二二乱………二∠……,ﾑ↓二二乱乱二二二二二レ二二乱二二ﾑ二二……………………j……………;

H‾§

　

…………゛圖

宍
肖゛閣府(防災担当)jE消ｉ罵J

i……二二三二回二二二二二………｡1｣,゛｡:jでこでこ言了で言言言言ゴツゴツご言言二二万｡,二二二万……｡…………J…………………｡,二二二………万1
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″l

Ｉ
Ｑ

｀
・

　

ひなん
｢避難｣つて

何すれば

　

いいの?

S4

行政が指定した避難場所

　　

への立退き避難

自ら携行するもの

･マスク

〔Eiii〕，ll毒液

ｌ晰哨sl丿

二・コ

公覆車

･体温計

iスリッパ等

安全なホテル・旅館

　

への立退き避難

CＥ〕
圖

旅雌

通常の宿泊料が必要

です｡事前に予約･

確認しましょう。

泰ハザードマップで安全か

どうかを曹冊しましよう。

ｏ家屋傭壊等沿濫想竃区域に人つていない

(入づてい４とｰ･･)

Ｊ‰
Ｊａ

流速が速いため、

木邱鳶彫は惜壊する

おそれがありま・

地面が剛られ家座は

穏物ごと崩落する

おそれがあります

｛‘

安全な親戚・知人宅

　

への立退き避難

普段から災害梼4こ避難

することを相談して

おさましょう。

肇ハザードマブプで安全か

　

どうかを碓専し寥しよう。

屋内安全確保

ハザードマップで以下の

｢３つの条件｣を確認し

自宅にいても大丈夫かを

麗することが必要酋。

豪土砂災害の老餓がある

　

区簾では立遣さ遭掲が

　

顕です。ノ

ｅ漫水深より居轟は恥i

靉

・

　

●
・（●

　

Ｘ､ノ｀

曇域・知人宅

ここなら安全１

｜＠水がひくまで狭●でき，
．』－山-a..Ja -&-.心aak・

水･食瞰などの偉えが十分

(十分じゃないと…)

水､重量､案専の●犀が｜震になる

ほか､電瓦､ガス.水道､トイレ等の

使用ができなくなるおそれがあります

皿圖|
１●家屡儒壊等氾濫瀬定区域や●水がひくまでのm≫i浸水継続時輯)はハザードマップにー?雷がない場合がありますので､お佳いの

　

市町村へお朗い合わせください。
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一番のﾋﾞｼﾞﾈｽﾊﾟ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

　　　　　　　昌昌緊惜9）

　　　URL: http://www.kk-nishibori.cojp

業務内容:複合機･ﾌﾟﾘﾝﾀｰなどの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。

●　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ませんか

特定非営利活動法人ＡＬＳしがネット

紅白……　訪問介護事業所⑤
UmUHnもも

〒520-0047大津市浜大津三丁目2-31

TEL:Oﾌﾌｰ535-0055 FΛX:Oﾌﾌｰ535-0007

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

障害年金のサポートいたします

　内臓疾患や血液など病気で長期療養が必要な場合、

　眼・ｆ足の障害、その他いろいろな障害により日

　常生活が困難な場合など年金の支給の対象になる

　場合があります。

　どうぞお気軽にご相談ください。

　社会保険労務士　宮原　千代美

　　　　　　宮原社会保険労務士事務所

　　　　　　の077-516-0300

MIYAltARA　・〒525-0034

ﾉ捧

　“゛oo　　邨ﾔ市邨粕川口4-44本村ビル2階

18

在宅医療マッサージ
さわやか訪問マッサージ

Ｑ

● ●

●

●

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

　　　　　　　　

「ax : 077 598-1845

高島出張所

　

滋賀県高島市音羽649 ~ 1

　 　 　 　 　 　 　

T e l

- 1 ･ ･ - ÷ 喝 i ･ ･

　

. ･ ･ . ･ り 芦 ヾ ← 乙 ㎜ ■ ㎜ ■

0740-36一一0118

－ . . ‥ . . . j ･ - - ●

,祐闘範1舛「高島市・人冲市内令域（‥一部|染く）・

φ:津・栗東・守山・野洲・湖南・近江八幡

各巾内・山科区・その他

　　　　

<ささえあい･たすけあい〉
2

介護・薬局

縦J）

株式鮭まごころ

〒520･0026

大軸桜野町1･17･15

TELOﾜﾜ･52ﾜ･5305

にろ
大津

孤

長寿寺はりきゅう治療院

４麟rｉ昴!7ヽで『封 ､7ｙ

目・呪

昼１時･ヽ･夜８師 ５時

○通院が難しい患者さんには在宅訪問いたします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〒520-0046

　　　　　　　　　

滋賀県大津市長等１丁目5-1 9

ＴＥＬＯ７７-５２３-３０３３・FAXO了7-51 6-61 28

　　　　　　　　　　　　　　

mail chojuji76@gmail.com



ファイザーは

　　　

………佃奏｀

ロゴが新しくなりました

Ｓに

ファイザーは新しい時代を迎えました。

170年以上にわたる不屈の精神で患者さんにさらなる貢献を。

技術変革と最先端のサイエンスで､疾患の予防と治療に専念してまいります。
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／ダ

滋賀県難病相談支援センター

場

　　

所

時

　　　

間

Ｔ

　

Ｅ

Ｆ

　

Ａ

Ｌ

〒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

Ｘ

　

077-526-0172

メールアドレス

　

sigananbyo@ex.biwa.ne.jp

場

　　

所

時

　　　

間

TEL&FAX

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@yahoo.co.jp

編

　

集

事務局

s･ｏｊｉ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

メールアドレス:siga-nanren@kvd,bi gl obe.ne.jp

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

発行所

　

京祁障害者団体定川刊行物協会

　　　　　　　　　

発行人

　

高谷

　

修

　　　　

京都市上京区丸太町通黒門束人藁犀町536-1

　　　　　　

頒価

　

200円

　　　　

几待賢小学校１階京都難病巡内

　　

〈会員の購読料は会費に含まれる〉
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