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滋賀県難病連絡協議会



理事長あいさつ滋賀県難病連絡協議会II事長西村幸祐

　

日頃は、滋賀県難病連絡協議会の活動にご理解をいただき、多大なご支援とご協力に心よりお

礼を申し上げます。

　

長引く新型コロナウィルス感染症の中、初めてＷｅｂを活用して「難病のつどい」や「医療講演

会」等を開催することができました。今年度も滋賀県難病連絡協議会のスローガンである「ひと

りぼっちの難病患者をなくそう」を掲げ、Ｗｅｂも活用しながら、＋分な感染症対策を行い、対

面の活動と併用しながら活動していきたいと願っています。

第39回通常総会のご案内

ぐ日時：2022年６月５日（日）10 : 00～12

や場所：滋賀県難病相談支援センター研修室
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ぐ内容：令和３年度事業報告、令和４年度事業計画（案）等

　

後日、出欠のハガキと議案書を総会の前にお送りします。

ハガキにて出欠連絡をお願いします。議案書は総会の当日にお持ち下さい。

　

なお、コロナ禍の影響により、今後の状況に応じ変更となる場合もござい

ます。その場合は随時ご連絡させていただきます。

国会請願

　

活動報告
ノ

　

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。滋賀県難病連絡協議会では請願の趣旨に賛同する人の署名を集め、滋賀県選出の国会議員の

方に紹介議員として、衆議院と参議院に請願書の提出をお願いしています。

　

医療・福祉・介護・年金等、総合的対策の実現を目指し、「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。

　

新型コロナウイルス感染症の感染防止のため、今年度は街頭署名活動は中止しました。各患者

団体を通じて滋賀県難病連絡協議会が取りまとめた総数は、4, 1 01筆となり、同時に集まっ

た募金は３６，０００円でした。その募金の５０％はＪＰＡ、３０％は各患者団体、２０％は滋

賀県難病連絡協議会に割り当てられます。

　

紹介議員として嘉田由紀子議員、斎藤アレックス議員、徳永久志議員がお力添えくださること

になりました。ご協力ありがとうございます。

　

今後もご理解とご協力をよろしくお願いします。



　

2022年２月１９日（土）滋賀県難病相談支援センターにおいて、コロナ感染症の拡大防止のため

人数制限をして「難病と生活習慣病の予防について！～腸内環境を整える～」と題して勉強会を

開催しました。

講師には公益社団法人滋賀県栄養士会の管理栄養士の布施順子氏が講演され、続けて、「気軽に

はじめるつづくカンタン運動療法」を管理栄養士の清水満里子氏が指導をしてくださいました。

参加者は講師２名、患者15名、一般２名の19名でした。

　

講演は、健康のバロメーターは？、生活習慣病や、メタボリックシンドロームといった基本的

な話しからはじまりました。

(一部紹介)

　

食事は主食をしっかり食ぺ、良質なたんぱく質を摂り筋力や丈夫な血管を保つ必要があります。

たんぱく質に毎食野菜をプラスすることも大切です。塩分制限の工夫や、骨粗髭症の予防には、

骨の材料であるカルシウムとビタミンＤの摂取を合わせて摂取することで吸収が良くなりますが、

リンの摂りすぎはカルシウムの吸収を妨げますので加工食品(練り製品、インスタント食品、ス

ナック菓子等)は注意が必要です。

　

便秘は、脳から体へ指令する神経の伝達速度の遅れに加えて、腸の動きを管理する自律神経の

働きも低下させてしまうため、大腸の運動が低下して便秘につながります。

又、加齢に伴い、腸内ではビフィズス菌などの善玉菌よりも、悪玉菌が優勢となり、免疫力の低

下をまねき、感染症やがんなどのリスクが高まります。とくにパーキンソン病の疾患の方は腸内

環境に隔たりがあると言われており、生活習慣病予防のためにも腸内を善玉菌優勢に保つことが

大切です。

　

腸内環境(腸内フローラ)を整えるには、善玉菌の一種であるビフィズス菌や乳酸菌を含む食品と

善玉菌のエサとなるオリゴ糖や食物繊維を一緒に摂取する。乳酸菌を多く含む食品(ヨーグルト、

ナチュラルチーズ、味噌、キムチ、塩麹等発酵食品)オリゴ糖を多く含む食品(バナナ、リンゴ、蜂

蜜、ごほう、玉ねぎ、大豆、きな粉等)食物繊維

は不溶性食物繊維が便のかさ増し、腸の動きを良

＜し、水溶性食物繊維が腸内の細菌の餌になり腸

内環境を整えます。食物繊維を毎日、５ｇ多く摂

る工夫が必要です。

　

また、こまめに水分摂取をする。起床時、就寝

前、外出の前後にはコップ一杯の水を飲みましょ

う。

３



紹介されて終了になりました。

　

今も続いてますでしょうか？
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毎日の生活に運動を取り入れウォーキングだけでなく筋力トレーニングにも取り組みましょう。

白飯1皿（食物繊維0.30)

玄米1皿（食物繊維1.40)

　

実際に皆さんと一緒に、椅子に捕まって片足を左右１分ずつあげました。次に椅子に座り水平

になるように片足をあげて10～２０秒間とめたままに足首をまげてつま先を向けました。他にも

　

毎日の食べているものに偏りがあったり、食品にプ

ラスして便秘が改善する見直しの機会となりました。

歩いているけど筋力トレーニングは足りてないなど、

食も運動も続けていくことの大切さを学びました。

便秘よ、おさらばしたいですよね。
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2022年２月２７日旧）滋賀県難病相談支援センター研修室において、コロナ感染症の第６波の拡

大防止のために人数制限を設けて開催しました。

今年のテーマは「声はとどくよ

　

どこからもFindin&Learnin&Sharing RARE community

声を届けようinしが」、昨年に続いて外出の難しい方ﾉﾏには、機関誌「しがなんれん」にてメッ

セージや絵、俳句、写真等にて皆さんの声を募集しました。

　

当日は、１５名の参加者と３９名の声が集まりました。参加者で、おりがみを顔の形に折りオリ

ジナルの顔に仕上げました。集まったメッセージと共に大木の形の台紙に貼り付けるとにぎやか

になりました。参加者で展示し交流することが出来ました。

　

交流会では、長引＜コロナ感染症が落ち着いたらやってみたいことをテーマにそれぞれの声を

伺いました。「患者会活動をして人と人を繋げたい」、これからの活動に皆さん期待。「姫路城

に行きたい、誰か連れてって～」、「私は１００名城を制覇したい」等、城好きが多かったです。

　

「畑をしたい」、「マンションの庭で野菜を育てたい」には、すでに野菜を作っている方ノマから

のアドバイスがあちこちからありました。「元ﾉﾏ出不精だから趣味を続けたい」、「水墨画を始

めて絵を描きたい」方がいれば「県外に出かけたい」、「オーダーメイドの靴を作ったから

ウォーキングを続けたい」、「腰痛になってウォーキングを始めて桜を見に行きたい」とウォー

キングの目的は違ってるけど楽しんで出かけたい方、

現実的な声には皆さんが納得。「退職後、妻とゆっく

り過ごしたい」「主人が退職したら日本中をゆっくり

旅したい」、「断捨離したい」と老後の話しだったり、

ウクライナとロシアの関係がニュースになったばかり

で平和な世界を望む声。皆さんの楽しみや今後のやり

たいことが実現するように皆さんが皆さんを応援しま

した。出会って話す楽しみな時間を共有しました。

　

一部いただいたメッセージを紹介します。

ＲＤＤメッセージ

◆自分の出来ること１日１つでも出来るように目
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◆フィギアスケートを見るのが好き。使われ

　

る音楽とそのアレンジにワクワクする。こ

　

けないようにとパラパラしながら見る。親

　

でもないのに、この感情

　

は何？難なく滑

　

り終えたら「よかった！」と叫んでいる。

　

冬の楽しみな時間となっているこの頃。ア

　

イスショーを生で見たい。
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◆病気になったことで人生を振り返り、反省

　

をすることがあります。反面してみたかっ

　

たことを実現しようともしています。けれ

　

ど、まだ病気になった自分を受け入れ難く

　

認められません。が、友の会には毎回出席

　

して元気を頂いています。現実だとは認識

　

しているのですが‥･。
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２０ｊ２１年度社会福祉施策に対する要望および回答

　

令和３年９月２２日、コロナ禍の影響により、滋賀県庁において滋賀県知事あての要望書を西

村理事長から、健康寿命推進課に提出し、令和３年１２月２０日付けにて回答をいただきました。

要望と回答に関しては、下記のとおりです。

「2022年度社会福祉施策に対する要望書」にかかる回答書

　

【最重点要望】

　

【１】すべ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

　

難病法では公平・安定的な医療費助成制度

を確立するために、指定難病の定義として、

難病のうち「患者数が本邦において一定の人

数に達しないこと」・「客観的な診断基準

　

（又はそれに準するもの）が確立しているこ

と」とされています。また、医療費助成の対

象者の認定基準として、対象疾患に罹患して

おり、日常生活または社会生活に支障がある

者（症状の程度が重症度分類等で一定程度以

上）とされており、重症分類の基準を満たさ

ない場合であっても高額な医療を継続する場

合も対象（軽症高額該当）とされています。

県としては、持続的な制度の運用の観点から

現行の対象疾病・認定基準としていると考え

ています。

　

患者のデータ収集による治療研究の推進と

地域における各種支援を受けやすくするため

の療養生活の環境整備を目的として、医療費

助成を受けられない方が取得していただ＜

　

「登録者証」（仮称）の発行については、国

において検討中と伺っておりますので、県と

してはこの動向を注視してまいりたいと思い

ます。

　

障害者総合支援法では、直接的な交通費の

助成は明記されておりませんが、交通費の助

成については、各市町の判断で障害福祉サー

フ

ビスの一部として実施しているものと県は認

識しています。難病患者で身体障害者手帳等

をお持ちの方は同様の移動支援事業等のサー

ビスを受けることができる市町もありますの

で、各市町の障害福祉所管課へ御相談くださ

い。なお、難病連絡協議会様より要望があっ

たことについて、市町へ情報共有してまいり

ます。

　

関節リウマチは、こわばりや慢性的な関節

炎があることや治療費が高額であることから、

患者の負担が大きいと存じております。しか

し、難病法による医療費助成の対象となる指

定難病の要件については、人口のおおむね０．

１％程度に相当する人数に達しないこととし

ており、関節リウマチの患者数は人□の０．

４～０．５％と要件を満たしておりませんの

で、ご理解いただきますようお願いいたしま

す。なお、関節リウマチの中でも難治性又は

重症な臨床病態を伴う悪性関節リウマチは医

療費助成の対象疾病に指定されているところ

です。

　

難病法において国は難病に関する調査研究

をすることとされており、指定難病以外に医

療費助成を行うことは難しいと考えています。

　

なお、関節リウマチは障害者総合支援法の

障害福祉サービスの対象疾病となっておりま

すので必要に応じて障害福祉サービスをご利

用いただけれぱと思います。



　

【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

　

県では、難病診療分野別拠点病院を１８機

関、難病医療協力病院を２６機関整備し（令

和３年４月１日現在）、できる限り早期に正

しい診断が受けられる医療体制を目指してい

ますが、難病診療分野別拠点病院の指定が一

部の疾患群のみとなっている圏域があります。

　

県内の医師総数は、平成２０年から平成３

０年にかけて1.17倍（２，９００人→３，

３８６人（＋４８６人））となり、そのうち

神経内科を主たる診療科とする医師数も、1.

４５倍（３３人→４８人（＋15人））とな

りましたが（厚生労働省「医師・歯科医師・

薬剤師統計」）、圏域や診療科による医師偏

在は依然として解消しておらす、必ずしも医

師が充足している状況ではありません。

　

そこで、県では、医師の確保や偏在是正の

ため、令和２年３月に「滋賀県医師確保計

画」を策定しており、2025年を見据えた

　

「地域医療構想」に基づく医療提供体制の構

築や、医師の働き方改革と三位一体で対策を

推進しています。

　

今後も、滋賀医科大学をはじめ多くの医療

関係機関・団体に参画いただいている滋賀県

地域医療対策協議会や、県と滋賀医科大学で

共同設置している滋賀県医師キャリアサポー

トセンターを中心として、関係者の連携を十

分に図りつつ、重点的に医師の確保や偏在是

正に係る事業を推進してまいります。

　

県では、令和元年度には訪問診療を行って

いる医療機関へ、令和２年度には診療分野別

拠点病院へ、令和３年度には難病医療協力病

院へ各医療機関の医療提供体制等に関するヒ

アリングを行いました。今後は、各関係機関

と連携促進をはかるため、難病医療連携協議

会においてヒアリングで把握した課題を共有

するとともに、各圏域において、より充実し

た医療提供体制が整備できるよう取り組んで

まいりたいと考えております。

　

また、令和２年４月１０日付けの厚生労働

省事務連絡に基づく新型コロナウイルス感染

症拡大防止を踏まえたオンライン診療の対応

を行っている医療機関は、令和３年１０月１

日現在、県内１３３か所あります。診療は医

師と患者との直接対面診療が基本であり、オ

ンライン診療の実施にあたっては、医療の質

を低下させることのないよう十分留意する必

要がありますが、へき地等での診療や今般の

ように新型コロナウイルスが拡大している状

況下にあるなど、直接対面診療が困難な場合

においては、これを補完するものとしてI C

Ｔの活用は有効であると考えています。

　

引き続き、健康・医療・介護等にまたがる

ＩＣＴ施策を一体的に推進していくことによ

り、限られた医療資源を効果的・効率的に活

用していきます。



　

【３】地域一体化した災害対策を考えていた

だきたい

　

近年、甚大な被害をもたらす台風や地震等

の災害が毎年起きています。

　

難病患者におかれましては、希少な薬の服

用や、医療機器の使用が必要な方がおられ、

平時から、様ﾉﾏな災害を想定し、備えていた

だ＜必要があります。特に、人工呼吸器装着

の方については、ライフラインの途絶により、

生命の維持に影響するため、電源の確保はも

とより、避難方法や避難場所の確保等、災害

時の個別避難計画の作成を進めることが重要

と考えています。そのため、県では指定難病

医療受給者証支給認定申請の際に回収してい

るおたすね票のデータやケースへの関わりを

通して保健所が市町等関係者へ支援・助言等

を行いながら、個別避難計画の作成支援を

行っています。（難病患者については令和２

年度末時点で２８人の在宅人工呼吸器装着者

の個別避難計画が作成されています）

　

なお、指定難病の更新手続きに関するデー

タやおたすね票のデータについては、災害対

策基本法に基づき、市町の求めに応じて各保

健所から市町へ情報提供を行っているところ

です。（令和２年度は１６市町へ情報提供を

行いました。）今後も県と市町が連携を図り

ながら、障害者手帳を持だない要配慮者につ

いても漏れなく個別避難計画の作成につなげ

ることができるよう、市町と連携した災害対

策への取組を進めてまいりたいと考えていま

す。

　

また、令和３年５月の災害対策基本法の改

正により避難行動要支援者の個別避難計画の

作成が努力義務化されました。県では、市町

による個別避難計画の作成の推進が図れるよ

う、防災部局と福祉部局による「防災と福祉

の連携促進モデル事業」の取組を昨年度から

開始したところです。この取組を通して、個

別避難計画作成のための「滋賀モデル」を構

築し、高齢者と障害者に加えて、難病患者な

ど医療的ケアが必要な方についても計画作成

を推進しております。今年度、大津市と高島

市をモデル地区として実証を行っているとこ

ろであり、今後「滋賀モデル」を他市町へ横

展開してまいりたいと考えております。

　

そして、県ホームページ等を通じて、「滋

賀モデル」の目的・概要や、モデル地区での

取組状況等を広報しており、引き続き、市町

とも連携しながら、様ﾉﾏな広報媒体を活用し

て、避難行動要支援者への支援について積極

的に広報してまいりたいと考えています。



　

【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

　

県では昨年４月に「滋賀県障害者差別のな

い共生社会づくり条例」を施行し、障害のあ

る人もない人も、お互いにその入らしさを認

め合いながら共に生きる社会の実現を目指す

ことを掲げています。条例では「障害者」の

定義に「難病に起因する障害」という文言を

加えるなど、誰もが尊厳を尊重される社会と

なるよう、障害のある方の自立および社会参

加に向けた様ﾉﾏな取組を進めています。

　　

各保健所においては、医療費助成制度の申

請受付時に「おたすね票」を用いてＡＬＳ等、

重症神経難病患者の病伏や日常生活の状況等

を把握しており、必要に応じて市町の障害福

祉サービスや介護保険サービス等の所管課と

の連携を図っています。患者の日常のケアは、

家族や、訪問看護、ヘルパー等を中心に行わ

れおり、保健所は必要に応じ難病患者ご本

人・ご家族や関係者からの相談に応じるとと

もに訪問等を行い、専門的・広域的な立場か

ら関係者とともに患者・家族に寄り添った療

養支援を行っています。こうしたことを通じ、

少しでもＡＬＳ等重症神経難病患者の不安を

和らげ、患者のＱＯＬ（生活の質）向上に資

するよう、関係者と役割分担のもと、県とし

ても取り組んでまいりたいと考えています。

　

重度訪問看護をはじめ、障害福祉分野にお

ける支援人材の確保は重要な課題と認識して

おります。

　

今年度、新たに「職場環境改善」や「賃金

改善」、「障害福祉の仕事の魅力発信」に係

る事業を実施し、多様な人材が障害福祉の仕

事の担い手になっていただけるよう取組を進

めております。

　

引き続き、関係機関や当事者等のご意見を

聞きながら、障害福祉人材の確保に関する取

組を継続してまいりたいと考えております。

　

喀痰吸引第３号研修に関しましては、登録

研修機関向けの支援はありませんが、社会福

祉法人びわこ学園に委託し、受講者の負担を

軽減して実施しています。令和２年度には、

研修を２回開催し、１３名が受講され、今年

度も３回の開催を予定しております。

　

また、昨年度より既終了者の対象者もしく

は行為の追加に対する研修を随時行うことと

し、利便性の向上を図っております。

　

令和３年４月１日より「在宅レスパイト事

業」が在宅難病患者一時入院等事業に追加さ

れました。この事業は主に看護師等による見

守りを主とする事業と国に確認したところで

す。また、国からはこの事業を実施している

都道府県を把握していないと伺っており、県

としましては、まずは、他の自治体の先行事

例の情報を共有し、具体的な実施方法につい

て研究してまいります。

　

日常生活用具給付等事業については、実施

主体である市町が判断されることとなります。

つきましては、県として、これまでから行っ

ている研修会等の場や市町に対する技術的助

言などを通して、適切な導入がなされるよう

努めてまいりたいと考えています。

　

また、入院時の病院のネットワーク環境の

整備については、各医療機関様にてご対応い

ただく形となりますが、コミュニケーション

支援については、担当者会議や事例紹介等を

通して引き続き情報共有をはかってまいりた

いと思います。



　　

【重点要望】

　

【１】難病患者が安心して働けるようにして

いただきたい

　

滋賀県では、滋賀労働局との治療と仕事の

両立に関する合同会議を通じ、事業者団体や

労働組合、医療機関や学識経験者等の関係者

と緊密に連携し、県内でがん等の病気を抱え

る労働者が活躍できる環境を整備しています。

また、治療と仕事の両立の必要性や意義につ

いて、社会・事業者に広く普及定着させると

ともに、治療と仕事の両立を推進することを

目的に、治療と仕事に関して積極的な取組を

行っている事業者を募集し、表彰する「がん

患者等就労支援サポート事業者表彰事業」を

実施しています。この取組は、「がん患者」

にとどまるものではなく、難病患者も対象と

しています。難病を抱える労働者においても、

活躍できる環境の整備にさらに取り組んでい

きたいと考えております。

　

現在、難病患者への就労支援の取組は、難

病相談支援センターに就労相談担当者を配置

するとともに、ハローワーク大津にて難病患

者就職サポーターが配置されており、難病相

談支援センターや各地域のハローワークと連

携しながら丁寧な個別支援を行っています。

難病患者就職サポーターの相談件数は昨年度

についてはコロナウイルス感染症拡大の影響

で減少しましたが、経年的には増加傾向にあ

り、相談を通じて就職につながった事例の報

告も聞いております。

　

障害者手帳を所持していない難病患者を障

害者法定雇用率の対象とすること、難病患者

就職サポーターの人員増員、育成、処遇改善

の要求につきましては、滋賀県難病連絡協議

会とともに滋賀労働局へ伝えていきたいと思

います。

また、入院時の病院のネットワーク環境の整

備については、各医療機関様にてご対応いた

だく形となりますが、コミュニケーション支

援については、担当者会議や事例紹介等を通

して引き続き情報共有をはかってまいりたい

と思います。

　

【２】難病対策地域協議会により県内隅々ま

で支援が行き届くようにしていただきたい

　

難病対策地域↑窃議会は、難病患者とその家

族が、必要な医療および支援を受けながら住

み慣れた地域で自分らしく生きがいをもって

生活ができるよう、関係機関とともに、難病

患者・家族の置かれている現状や課題を共有

し、課題解決のための対策を検討することで、

よりよい支援体制を構築していくために、有

効な場となっています。

　

昨年度は、新型コロナウイルス感染症の影

響により、ほとんどの保健所が開催できませ

んでしたが、協議会の開催に至らなかった保

健所においても、優先度の高い災害対策に関

する取組を進めてまいりました。

　

協議会の開催については今後の感染状況を

鑑み、開催可否の判断を行っていくこととな

りますが、ＷＥＢ等の開催方法やワーキング

部会の設定などを含め各保健所に相談してま

いります。なお、各協議会が開催された際に

は、ぜひ当事者団体として療養状況や災害対

策や就労等の現状をお伝えいただくとともに、

十分な協議ができるよう、忌憚のないご意見

をいただきますよう引き続きよろしくお願い

いたします。



　

【３】電子投票の更なる活用をしていただき

たい

　

電子投票については、各自治体が条例を定

めることにより、地方選挙に限って導入が可

能とされています。

　

令和２年３月には、総務省において電子投

票システムの技術的条件の改定が行われ、電

子投票において従来からの専用機に加え、タ

ブレット端末等の汎用機の活用が可能とされ

たところです。

また、同年ＩＯ月には、県内の市町選挙管理

委員会職員を対象に、総務省職員による電子

投票に係る説明会を開催し、電子投票の概要

や、導入に向けたプロセス等について説明を

いただきました。

　

本年は、５月１７日に県内の市町選挙管理

委員会職員を対象とした研修会を開催し、そ

の中で、タブレット端末等の汎用機を活用し

た電子投票について説明を行い、電子投票の

導入に向けた検討段階において、総務省への

個別相談が可能である旨、ご案内をさせてい

特殊詐欺からあ馨たを

　　　

留守番ボタン

ただいたところです。

　

今後とも、市町が電子投票の導入に向けた

検討を進められるよう、総務省と連携しなが

ら、必要な助言等を行い、多くの方が投票に

行けるように努めてまいります。

　

【４】滋賀県難病相談支援センターの体制強

化のために所要の経費を措置していただきた

い

　

ご要望いただきましたとおり、対面式に加

えたオンライン併用による講演会や交流会の

開催については、感染症対策はもちろん、難

病を抱える方への配慮としても必要な対応と

考えます。このため、次年度予算につきまし

ては必要な措置を検討してまいります。

于っと作戦

★★★在宅時も家の電話を留守番電話設定にするだけ！

　　　

詐欺犯人は留守番電話につながると電話を切ります。

　　　

メッセージを聞いて､必要なところだけ､掛けなおしま

　　　

しよう。

・最寄りの警察署または警察相談専用電話

　

#9110
１消費者ホットライン（局番なしの３桁）

　

188(いやや）
・滋賀県消費生活センター

　

0749-23-0999

滋賀県・滋賀県警察
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＜入れ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＞ 令和４年３月現在

病
院

滋賀医科大学医学部附属病院 滋賀県立総合病院 大津市民病院

長浜赤十字病院 高島市民病院 豊郷病院

ヴォーリズ記念病院

医
院

小川歯科医院 ぉがゎ東歯科 田村歯科医院

やまだ歯科医院 西川歯科医院 川南歯科医院

富山歯科医院 樹歯科医院 小上歯科医院

鳥越医院 今村歯科医院 飯田歯科医院

島野修歯科医院 坂本民主診療所 こはらデンタルクリニツク

坂本歯科 川村歯科診療所 樋上歯科医院

芦田歯科医院

施

設
等

大津市障害者福祉センター びわこ学園医療福祉センター 地域生活サポートセンターじゅぷ

におの浜ふれあいスポーツセンター 介護老人保健施設日和の里 特養　けやきの社

特養　ふくら 特養　ぽぷら 特養栗東すみれ園

特養干松の郷 特養伊香の里 養護老人ホーム藤波園

しがなんれん作業所 特養　菖蒲の郷 特養　多賀清流の郷

＊令和３年度の入れ歯リサイクル手数料は

　

３００,２０１円でした。

＜自販機設置にご協力いただいているところ＞ 令和４年２月現在

坂本民主診療所 山田整形外科病院 滋賀医科大学

滋賀県庁内県民サロン 大津市民病院 やすらぎ薬局

株式会社水ロテクノス 琵琶湖養育院病院 新宮会館

日新薬品工業株式会社 滋賀県社会福祉事業団 滋賀県厚生会館

湖南中部浄化センター 滋賀県危機管理センター 特養　菖蒲の郷

アイ・コラボレーション草津

＊令和３年度の自販機手数料は

　

862.435円でした。

＜サントリー天然水サーバーの設置にご協力いただいているところ＞ 令和４年３月現在

ｙ

　　　　　　　　　　　　　

イエローしシートを集め惨しJ=う１

　　　　　　　　　　　　　

｀

　

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

；

　

ふゝ.、～-

　

←f=-¶j j r一一¶1=ふゝer･5･I iLfc-←-4一一ﾂ1_　/~.-f==S　I　へ.　　｜　/士吋こ立jx自　・．　　自χふずJりぇｰふj.､→→-　　1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。

　

イエローレシート、入れ歯

がとうございました。

Ｊサイ クル、

tJ^/t_lしらＪＵ〃へｊしらＶ°Ｏ

　　　

Ｉ

難病支援自動販売機、書き損じはがき等、ご協力あり

１３
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ホツとサロン

　

令和３年度のホツとサロンは、新型コロナウイルス感染症の拡大の影響を受けて10回開催

予定のところ５回の開催となりました。

　

全体では、初めて参加された10名を含み、４８名の参加がありました。関係者の皆様のご

協力のもと開催し、参加者から参加できてよかったとの感想もいただきました。

　

＊参加者からの感想・意見（回答者：３２名）をまとめました。

１

２

３

４

参加回数について

　

初めて…ＩＯ名

　

２回以上…２２名

満足度について

　　

大変満足…９名

　

満足…１５名

　　　　　　　　　

普通…５名

　

不満…１名

　

末回答…２名

開催時期・時間について

　

特に記載はありませんでした。

会場について

　

良い…３１名

　

良くない…１名

　

令和４年度のホツとサロンも昨年同様１０回開催する予定です。そのうちの２回を難病相

談支援センターでＷｅｂと対面（併せて定員ＩＯ名）で開催します。

　

☆第１回目

　

ホツとサロン

　

令和４年６月２９日（水）（Ｗｅｂ・対面）

　　　　　　　

滋賀県難病相談支援センター１３時１５分～１５時３０分

　

開催

Ｗｅｂでの参加方法がわからない方はセンターまでお問い合わせください。

※他の会場の日程が決まりましたら、追って滋賀県難病相談支援センターのホームページに

掲載いたしますので、ご確認ください。皆様のご参加をお待ちしております。

これからの医療講演会

　

予定

☆福祉制度・手当に関する医療講演会（Ｚｏｏｍと対面で開催）

　

日時：令和４年５月３１日（火）１４：○○～１５：３０

　

講師：特定社会保険労務士

　

宮原

　

千代美

　

先生

　

内容：「病気のための福祉制度の活用」

　　　　　

～身体障がい者手帳と傷病手当・障害年金について～

　

参加費：無料

　

※他の医療講演会の日程が決まりましたら、追って滋賀県難病相談支援センターの

　　

ホームページに掲載いたしますので、ご確認ください。

特定医療費（指定難病）の受給者証の更新について

　

令和４年度においても、新型コロナウイルス感染症拡大防止のため原則郵送による手続き

となります。詳細につきましては、各受給者あてに県より案内されますので、それまでお待

ちください。

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-C １７１　FAX　Ｏ了了-526-0172

　　　　　　　　

-ﾙ

　

i

　

n

　

bo＠e biwa.ne.i

　　　　　　　　　　　　　　　　

□
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この度、滋賀県難病連絡協議会のホームページをリニューアルしました。分かりやすいページ

になるよう心掛けております。行き届かないところもあるかと思います。お気づきの点がありま

したらご連絡ください。どうぞよろしくお願いいたします。

＜新しいホームページ＞

アドレス

　

https://shigananren.org/

‐
1
1
1
1

以前のホームページ

ｌｓ･ｊヽ
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NPO法人滋賀県難病連絡協議会
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加盟団体一覧

同じ悩みを経験した仲間がいます。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 事務所所在地 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

公益社団法人

日本リウマチ友の会滋賀支部
珠久亜優美

-

－ － 一 一 一 　 －

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
館　悦子

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反の会 進藤政之

一般社団法人

滋賀県腎臓病患者福祉協会
畑　正一

〒520-O044

大津市京町四丁目３-２８

滋賀県厚生金館別館２階

○了了-521-0313
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滋賀県難病相談支援センター

センターでは、難病患者やご家族の困りごとや

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くボラン

ティアの養成、「ホツとサロン」患者交流会の

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。

NF⊃○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、難病患者の医療体制整備やレス

パイトの受入れ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

患者のよりよい療養生活にむけて支援してい

ます。

／〆∽”””””” 編集後記･""""""｀ヽ、

　

コロナ禍でも、勉強会やＲＤＤのイベン

ト等少人数で集まる機会が増えてきました。

今年度も情報をホームページ等で発信しな

がら活動していきますので、皆さんの声も

お聴かせください。
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ｌ受付：月～金、１０時～１６時

ＴＥＬ：０７７-５２６-０１７１

ＦＡＸ：○了了-526-01 72

:Mail : sigananbyo@ex.biwa.ne.]p

Ｉ HP : http:/ＡＡＡＡ/Ｖv.pref.shiga.jp/kenko-t
‐
‐
‐

/nanbyou_center

：住所：大津市京町四丁目３－２８
－
‐
‐

滋賀県厚生会館別館２階

r ― ― ― ―二皿－－㎜二二皿Ｉ㎜二二－－㎜㎜Ｉ－－㎜二二皿

｜

｜

1

1

1

1

‐
１

受付：月～金、ＩＯ時～１６時

TEL/FA〉く：Ｏ了了－５１０－〇了０３

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

Ｉ ＨＰ： https://shigananren.org/

：住所：大津市京町四丁目３－２８
－
－
－
』

1

1

1

1

1

1

1

1

1

｜

滋賀県厚生会館別館２階

受付：平日

　

９時３０分～１５時３０分

ＴＥＬ：○了了-548-3674

ＦＡＸ：○了了-548-2792

Mail : nanbyo@belle.shiga-med.ac.JD

丿主所：大津市瀬田月輪町

Ｌ

滋賀医科大学医学部付属病院

　

患者支援センター内

『ｉモリワキ印刷
寄り添い一緒に考えるものづくり

本社
〒529-1535滋賀県東近江市上南町313-1
TEL748-55-5380 FAX 0748-55-5315
日野営業所

〒529･1662蒲生郡日野町中在寺1137-63
TEL/FAX 0748-52-4747

1ﾌ



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 077-524-2840C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

　　　　

rT｀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。

●
●
●

住み慣れた地域で暮らし廳･tたい

介護者も健康に暮らしたい

私たちにあ手1云占1させて頂け惨せんか

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 もも

〒520-0047大津市浜大津三丁目2-31

TEL:075-535-0055 FAX:077-535-0007

Mail:kaigo.momo2@ares.eoneto.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・手足の障害、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

撚

曹
宮原社会保険労務士事務所

の077-516-0300

〒525-0034

草津市草津3丁目14-44木村ビル2階

18

医療保険適用

さわやか訪問鍼灸マッサージ

溢金』

　

，nn

一一回回l

　　

井之口洋二
sawayaka

電話0120-55-3675

〒520-3036滋賀県栗東市十里413-1

ﾒｰﾙｱﾄﾞﾚｽ

　

info@sawayakamassage.com

FAX

　　　

077-598-1845

　　　　　　　　　

訪問先：大津草津栗東湖南守山野洲
匹高島|近江八幡京都市その他

　　　　

<ささえあい･たすけあい〉
2

介護・薬局

Ｇ

株式鮭まごころ

〒52(H)026

大海市桜野C1-17-15

�,077-527-5805
事ごころ雌〔匯も

長寿寺はりきゅう治療院

tズＳ･にこ
曳 水 末 金 皇 日・婉

墨1勝一48楠 ○ Ｏ ○ Ｏ ○ 5義

○通院が難しい患者さんには在宅訪問いたします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

T520-0046

　　　　　　　　　　

滋賀県大津市長等1丁目5-19

　　

TH_077-523-3033･FAX077-51 6-61 28

　　　　　　　　　　　　　　　

一一一一



奄叩－

　

患者さんの生活を大きく変えるブレークスルーを生みだす

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、

・･Ｚ

疾患の予防と治療に専念してまいります。･"*-' mK.

19
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事務局

ＴＥＬ・FAX

メールアドレス

ホームページ
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滋賀県難病相談支援センター
場

　

所〒520-0044大津市京町四丁目3-28

　　　　　　　　　　

(滋賀県厚生会館別館２階)
時

　

間月曜日～金曜日１０：００～１６：００
Ｔ Ｅ Ｌ　077-526-0171
Ｆ Ａ Ｘ　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

9０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
077－５１０－０７０３

siga-nanren@kvd.biglobe.nejp

https://shigananren.org/

発行所京都障害者団体定期刊行物協会

　　　　　　　　　　　　

発行人高谷修

　　　　

京都市上京区丸太町通黒門東入藁屋町536-1

　　　　　　　　

頒価２００円

　　　　

元待賢小学校1階京都難病連内

　　　

＜会員の購読料は会費に含まれる＞
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