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１

２

平成元年度

　

活動報告

．はじめに

　

厚生省は1988年度から全国11ヶ所において従来の保健・医療福祉の枠を超え、

それぞれが連携をして在宅支援サービスを行う在宅ケアのモデル事業を始め、19

89年度を「在宅元年」とか「介護元年」と位置づけ90年度政府予算には「高齢者

保健福祉推進10ヵ年戦略」が打ち出されました。

　

その特徴は、「公的施設よりも在宅介護重視の考え方を打ち出しているほか、

市町村中心の行政を求めるなど、国の負担を軽くしようという意図がうかがえる

のが気になる。」（89年12月24日「日経」）とマスコミも指摘しています。

　

今日、わが国の難病者や障害者、老人の寝たきり者は60万を超え、2010年には

140万と予想されています。痴呆老人も約60万人おり、30年後には180万へと多く●

の増加が見込まれているもとで、寝たきり老人、痴呆老人をかかえた家族の自殺、

無理心中など悲惨な事件があとを絶たず、家庭介護の問題はいまや深刻な社会問

題ともなっています。

　

こうしたなかで私たちは患者家族の医療と暮らしを守るために定期総会、滋賀

県や共同募金会等への働きかけ、五周年誌の発刊、事務所の設置、街頭募金等の

独自活動とともに、ＪＰＣ全国交流集会、ＪＰＣ定期総会、家庭雑貨販売・難病

医療相談研修会等への参加など他団体との連携を強め、活発な活動を続けてきま

した。

主な活動

（１）定期総会の成功並びに大津支部の結成

　　

第６回総会は89年５月14日、67名の参加のもとに開かれ、予定された議案は原

　

案どおり可決、なかでも活動方針として、組織の拡大強化や、相談事業の充実に

　

力を注ぐことが決められました。又県下で最初の支部が大津に誕生し、結成総会

　

がもたれ規約、活動方針、予算等が決められました。

（２）日本オスミー協会滋賀支部の加入

　　

89年の活動方針の中で組織の強化を決めたところですが、滋賀支部として発足

　

間もない日本オストミー協会が加入され、９団体1060名の組織となり、共に活動

　

をすすめることができました。

（３）事務所移転

　　

88年６月の事務所の設置により活動か大きく発展したところですか、昨年10月

　

県腎協が、大津市身体障害者福祉センターに移ることができ、永年の要望であっ

　

た公的機関内事務所設置が一歩前進いたしました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－２－



　

滋難連単独では事務所の維持ができず途方にくれていたところ、石井さゆりさ

んの御尽力により草津市の中川さんの御好意で空家を貸して下さることになり10

月22日移転いたしました。これまで県腎協の里見さんにお世話いただいていた事

務所用務や日常の相談業務は柳井晃さん、奥村ひさ子さん、石井さゆりさんの各

役員の方々が事務所に詰めていただき処理してもらっています。独立した事務所

ができたことによりまた一歩活動に巾が加わったものと思われます。

（４）相談事業の充実

　　

88年10月から今江寿子保健婦さんの御協力で始めた難病相談も１年半が経過し、

　

定着するとともに、新しい事務所を草津に設け、柳井、奥村、石井の各役員さん

　

の御協力により日常の相談を受ける体制ができ、日常相談事業も始まりました。

●5）五周年記念誌（明日に向かって）の発刊

　　

滋難連が結成されて５年が経過しました。結成当時の苦労、その後の活動の足

　

跡等、記念誌としては若干短い感はいたしますが、10年につなぐための記録とし

　

て、又一つの区切りとして編集委員の皆様、なかでも石井正さんの御尽力で立派

　

な記念誌ができました。残部数もありますので引きつづく普及（一部300円）に

　

力を入れ、まわりの人々に難病や難病連を理解していただくことが大切です。

（６）滋賀県への働きかけ

　

89年８月17日厚生部長と話し合いをもち平成２年度社会福祉施策並びに補助金

等予算に関する要望書を手渡し各役員（13名参加）より各要望事項について説明

し、理解を深めてもらいました。

　

90年２月７日大津保健所で県医務予防課から別添資料のとおり回答がありまし

た。

　

このなかで、滋賀県難病対策体系図（案）の説明があり、現在保健所や市町村

の実務者による難病対策検討委員会がもたれ、対策の検討を進められていること

　　

が明らかになりました。また要望していました難病手帳の発行や疾患別のr患者●
と家族のためのしおり」を配布するよダキ算蚕余t.七いざ雁お屈辱がありｊしたに
-ミ〃ミーペペ｀

.Jkr―？’
－－、 ' ､ － ･ ¶ ＝ I ■ ■ ㎜ ㎜

一 一

（７）家庭雑貨販売のとりくみ

　　

これまで担当していた大阪の業者から、今年度は地元草津の業者に代わりまし

　

た。３月からの取組みではありますが、湖東、湖北から注文が次々と寄せられ、

　

今後の発展に期待しています。

-
３
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難病相談

滋難連４月度役員会

ＪＰＣ幹事会

　

葛城事務局長出席

於 滋難連事務所

於

　　　

//
於

　

東京

難病相談

　　　　　　　　　　

於

　

滋難連事務所

平成元年度

　

第６回定期総会

　

於

　

大津市勤労福祉センター

滋賀県難病連絡協議会大津支部設立総会

　　　　　　　　　　　　　　

於

　

大津市勤労福祉センター

県腎協第19回通常総会

　

葛城事務局長出席

　　　　　　　　　　　　　　

於びわ湖ツーリストホテル●

ＪＰＣ地域難病連交流会

　

葛城事務局長参加

　　　　　　　　　　　　　　　

於

　

東京・品川勤労福祉会館

ＪＰＣ第４回総会

　

葛城事務局長参加

　　　　　　　　　　　　　　

於

　

全社連会館(品川区東反田)

難病相談

　　　　　　　　　

於

　

滋難連事務所

滋難連６月度役員会

　　　　

於

　　　

/7
日本オストミー協会滋賀支部第１回定期総会

葛城事務局長出席

　　　　　

於

　

大津市勤労福祉センター

五周年記念誌発刊

　

第１回編集委員会

難病相談

滋難連７月度役員会

五周年記念誌発刊

　

第２回編集委員会

於
於
於
於

滋難連事務所

μ

　

が

/;

６（日）

　

故前田こう一氏を偲ぶ会

　

柳田会長、石井正理事参加

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

於

　

嵐山天龍寺

17（木）

　

滋賀県厚生部長との話しあい

　

役員13名出席
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滋難連８月度役員会

難病相談

滋難連９月度役員会

於

於

於

於

県厚生部長室

県民サロン

滋難連事務所

福祉活動助成金贈呈式（滋賀県福祉事業協会）於

滋賀県身体障害者福祉センター（仮称）について

―圓氏より事業概要説明受ける

　　　　　　　　

－４－
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於

　

厚生会館
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11～12

（日）（祭）

　

13（火）

15（木）

17（土）

滋賀県身体障害者福祉センター（仮称）について

県厚生部長と話しあい

　　　　　　　　　

於

　

厚生部長室

五周年誌“五年間を振りかえっで座談会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

於

　

グリル・エース

難病相談

ＪＰＣ全国いっせい街頭署名行動

於

　

滋難連事務所

於

　

西武大津店前

＊８団体

　

12名参加

　

＊署名

　

156名

　

＊募金

　

1890円

滋難連10月度役員会

滋難連事務所移転

於

　

西武大津店

ＪＰＣ幹事会

　

葛城事務局長参加

　　　　　　　　　　　　　

於

　

東京・厚生省第２共済組合

ＪＰＣ全国交流集会５名参加 於

　

長野県

五周年記念誌発刊記念パーティー

　　　　　　　　　　　　　

於

　

びわ湖ツーリストホテル

滋難連12月度役員会

難病相談

滋難連１月度役員会

於

於

滋難連事務所

平成二年度に向けての要望書に対する回答

　

於

　

大津保健所

滋難連２月度役員会

　　　　　　　　　　　

於

　　　

z7

難病相談

　　　　　　　　　　　　　　　

於

　

滋難連事務所

ＪＰＣ資金造成活動担当者研修会

　　　　　　　　　　　　

石＃S参加

　　　　

於

　

静岡県

ＪＰＣ医療・福祉相談研修会

　　　　　　　　　　

葛城・石＃1参加

　　　

於

　　

II
県難病対策検討委員会に柳田会長、葛城事務局長出席

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

於

　

大津保健所

第20回滋賀県公衆衛生学会パネラーとして葛城事務局長参加

　　　　　　　　　　　　　　　　　

於

　

県農業情報センター

滋難連３月度役員会

- ５－

於

　

滋難連事務所



国会請願署名・募金明細

(単位：円)

団　　　体

６２年度 ６３年度 元　年　度

●

・

署　名 募　金 署　名 募　金 署　　名 募　　金

腎　　　　　協 4,417 228,500 4,677 245,500 5,379 200,000

膠　　原　　病 878 62,723 843 84.350 824 95,070

リ　ウ　マ　チ 123 26,300 ２０５ 59.700 264 114,300

ス　　モ　　ン 1.397 19,164 1,100 24.752 190 19,489

筋　無　力　症 59 9,900 60 13,574 40 10,0004

ぉ　　ぉ　　み 1,426 5,320 752 12.520

オス　ト　ミー 日本オストミー協会へ

街　頭　募　金 ６１ 1,200 163 2.500 156 1,890

野　洲　町　職 １９５ 400 ３５５ １３０

高　　教　　組 ５７５

大津市労連 842 24,484 857 39,750 ５５６ 23,777

宇治市職労 580 462

草津市労連 239 2.231

坂本民主診療所 180 7,000 １１４ 60

県　　職　　組 1,527 16,465

賛　　助　　会 ９７ 10,000 １３６ 1,000

計 9,901 384,591 10,132 492,646 10,763 484,352･

- ６－



　　　　

平成元年度

　

滋賀県難病連絡協議会歳入歳出決算書

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

自

　

平成元年

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

至

　

平成２年

歳入の部

　　　　　　　　　　　　　　

．_____

　

４月１日

　

３月31日

（単位：円）

●

科　　目 予　算　額 決　算　額 増　減 摘　　　要

前期繰越金 202,030 202,030 ０

会　　　　　費 300,000 269,700 △30,300 ８団体分

県　補　助　金 500,000 500,000 ０ 滋賀県より

助　　成　　金 260,000 650,000 390,000 福祉協会　600,000

県社協　50,000

共同募金配分金 300,000 300,000 ０ 共同募金会より

事務所運営費 150,000 156,000 6,000 @26,000×6

S国会請願募金 100.000 124.295 24,295

雑貨販売還元金 400.000 330,652 △69,348 日本家庭雑貨頒布協会

雑　　収　　入 1,000 331,788 330,788

計 2,213,030 2,864,465 651,435

歳出の部

●

科　　目 予　算　額 決　算　額 増　　減 摘　　　要

事　　務　　費 100.000 85,827 △14,173

会　　議　　費 200.000 123.655 △7 6,3 45 総会費用

通　　信　　費 100.000 42,159 △57,841 郵送代

印　　刷　　費 450,000 197,970 △252,030 挟間誌発行費用

報　　償　　費 230,000 310,000 80,000 講師謝礼他

旅　　　　　　費 300,000 402,880 102,880 役員会他

分　　担　　金 50,000 29,000 △21,000 ＪＰＣ他

事務所運営費 216,000 389,342 173.342 光熱水費他

S配　　分　　金 210.000 180.000 △30.000 各加盟回体に対する

　配分金

記念誌発刊引当金 240,000 240,000 ０

拠　　出　　金 ０ 560,000 560,000 Ａ型センター設立に

　　　　　伴う拠出金

予　　備　　費 117,030 17,120 △99,910

計 2.213,030 2,577,953 364.923

歳入合計2,864,465円一歳出合計2.577,953円

次年度に繰り越す

-

{?
-

こ 286,512円は



昭和63年度・平成元年度

　

滋賀県難病連絡協議会記念誌発刊歳入歳出決算書

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

自

　

昭和63年

　

４月１日

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

至

　

平成２年

　

３月31日

　　　

歳入の部

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（単位：円）

科　　　目 決　算　額 摘　　　　要

記念誌発刊引当金 ５２０、０００ 63年度28万、平成元年度24万

繰　　入　　金 17. 120 一般会計より

雑　　　　　　入 ４２，０００ 発刊記念祝賀会における祝金

計 5 7 9. 120

歳出の部

科　　　目 決　算　額 摘　　　　要

会　　議　　費 14 9, 120 祝賀会

印　　刷　　費 ４３０，０００

計 5 7 9, 120

- ８－



県腎協・滋難連

　

平成元年度

　

事務所運営特別会計

(単位：円)

項　　目 予　算 決　算 予算･決算対比

収

入

の

部

前年度繰越金 261,507 261､507 ０

腎協維持費 888,000 943,800 55,800

滋難遵維持費 216,000 108,000 △108,000

寄　附　金　他 ０ ０ ０

雑　　収　　入 20.000 51,389 31,389

事務所保証金 ０ 500,000 500,000

合　　　　　計 1,385,507 1,864.696 479.189

項　　目 予　算 決　算 予算･決算対比

支

出

の

部

入居料　家　賃 480.000 265.600 △214,400

共益費 128,000 63,600 △64,400

駐車料 96,000 48,000 △48.000

電　　気　　代 50,000 28,036 △21,964

電　　話　　代 150,000 118,812 △31,188

雑　　　　　費 30,000 22,660 △　7.340

予　　備　　費 451,507 ０ △451、507

事務所保証金 ０ 500.000 500,000

合　　　　　計 1,385,507 1,046.708 △338,799

差引額

　　

817,988円（滋賀銀行本店

　

普通預金）

上記をつぎのとおり処分する

　　　

県腎協

　　

717,988円（平成２年度特別会計収予算へ）

　　　

滋難連

　　

100,000円（平成２年度一般会計予算へ）

- ９－



財

　

産

　

目

　

録

片袖机、事務椅子、脇机、会議机、折たたみ椅子（５脚）

電話施設権および電話機、ガスストーブ、ファックス、

ワープロ、複写機、キャビネット

会

　

計 監 査

　

報 告

　

滋賀県難病連絡協議会の平成元年度会計について、監査

したところ会計の処理及び手続きは、すべて正確に行われ

ていることを認めます。

平成２年４月14日

会計監査

　

土

　　

”

　　　

白

１０－

川

須

善兵衛

良

　

晴

哲

　

⑩



平成２年度活動方針（案）

　

政府は平成元年度を「在宅元年」とか「介護元年」と叫んでいますが介護疲れや

生活苦で自ら命を断つ老人が後をたちません。ますます医療・福祉や生活の面で困

難が増加しています。

　

わたくしたちは、これらの情勢を重視して、次の活動に力を入れます。

１。組織の強化のためのとりくみを強めよう

　

昨年度日本オストミー協会滋賀支部が加入し現在賛助会員グループを含め、９団

10 6 0名となりました。引きつづき他の疾病団体に呼びかけ組織強化に努力し

す。

２。医療福祉相談を更に充実しよう

　

いまだ病の病名すら判らない、病名は知り得ても難病であるがために日々不安な

生活をよぎなくされている患者家族の願いや悩みは多く、これらの相談に専門医や

保健婦さん等とともに応えていけるよう努めます。

３。滋難連やそれぞれの患者家族会のＰＲに力を入れよう

　

私たちのまわりには、いろいろな難病に苦しんでいる多くの仲間がおられます。

これら仲間に患者家族会のあることを知ってもらい、情報交換や励ましあいができ

るよう機関誌やポスターを作成しＰＲに努めます。

１１－



平成２年度滋賀県難病連絡協議会歳入歳出予算書

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

自

　

平成２年４月１日

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

至

　

平成３年３月31日

歳入の部

　　　　　　　　　　　　　　　　

（単位：円）

科　　　　目 予　算額 摘　　　　　要

前　期　繰　越　金 286,512

会　　　　　　費 275,000 ８団体

県　補　助　金 500,000

助　　成　　金 260,000 滋賀県福祉事業協会

共同募金配分金 300,000

事務所運営費 182,000 加盟団体より

国会請願募金 100,000

雑貨販売還元金 100,000

寄　　附　　金 100,000

雑　　収　　入 101.000 利子等

計 2.204,512

歳出の部

科　　　　目 予　算額 摘　　　　　要

事　　務　　費 100,000 消耗品等

会　　議　　費 130,000 会場費等

通　　信　　費 50,000 郵送代

印　　刷　　費 450,000 機関紙等印刷代

報　　償　　費 350,000 講師謝礼他

旅　　　　　　費 400,000 総会、役員会等

食　　料　　費 50,000 難病相談員昼食代等

事務所運営費 300,000 光熱水費他

配　　分　　金 210,000

分　　担　　金 30,000 ＪＰＣ、ＯＴＫ等分担金

予　　備　　費 134,512

計 2.204,512

－１２



資料

　

１

事 業

滋賀県難病対策体系図（案）

名 始年度|

病団体の育成|

発･研修事業の実施

療費等の援助

査研究の推進|

域ヶアの促進となこ几几|

〔システム化〕

１

昭60

平１

平２

平２

平１（邨）

平１

昭48

昭53

平２

63(畔)

平３

(ﾓﾃﾞﾙＵ

考察2年度)

事

　

業

　

概

　

要

滋賀県難病患者連絡協議会運営費補助

対患者等①難病相談会(同協議会補助)

　　　　

②｢､患者と家族のためのしおり｣

　　　　　　　　　　　　　　　

の配布

対職員

　

①難病講座の開設疾患別４回

おlび患者等

対職員

　

②難病講演会

対保健婦③難病看護研修

特定疾患治療研究事業医療費３１疾患

スモン患者

　

灸マッサージ治療費

特定疾患患者手帳の交付(外出救急時用)

難病患者実態調査

難病研究グループ(系統疾患別。

　　　　　　　　　　

構成:医師)の育成

難病相談窓口の設置(保健所)

在宅難病患者訪問指導

在宅介護援助

難病対策検討委員会（実務者）

（別

　

掲）

- １３－

不全対策の推進



資料

　

２

滋賀県難病連絡協議会

　　　

会長

　

柳田

　

貞男

　

殿

滋医第

　

２８２号

平成２年２月７日

滋賀県厚生部長

平成２年度県施策ならびに補助金等予算に

関する要望について(回答)

－ら

　

平成元年８月１７日付け、滋難連第２９号で要望のあったこのことに

ついて、別紙のとおり回答します。

－１４



滋賀県難病連絡協議会の要望に対する回答書

回答担当課係名 医務予防課　予　防　係

要望事項
1.11病の原因究明と治療研究を促進し、難病の早期発見、早期治反体制を町立し推進

　してください．当面ガイドブックを作成し、県下医療機関や行政の窓口に置き早間発

　見の一助にしてください．

基本的な

考え方

児状および

問題点

ﾉ憚虫廂は全国心身Ｍ碩靫名やらなる塘紀奔鳶鵠色研爽

祗玄組織じて原因･）賢明､湖り防丿迭､の嵯立を図,てぃ

まも

　普としては舒糾ヽｇの各尋謳査に協カレ､串栗堆並

の一助を祖ってヽヽｌす　　（煥ぽ石f吹匹43降ﾀ

難貨財ドブリ･1っぃてばダ琳あ柘携／珍鳥･約断1

洛於吋引きバ神１難屑.膠辱幽居暗マニ･ｱ･ﾚJ専を4保

健r腿侃々ﾚ.雖幽･り即刻外延痔・卸隋･普及に4て

ぃH-H.
　づ５に平原2吽羨にぉヽヽ７は特X森鳶鳶名ぁ４゛起

床μ像に鼻声l｀14哺芯ｔ玖拓りFこ.Mのし1=ゅをR

々1沁う予算零おし・ぉμす、

－１５－



滋賀県難病連絡協畿会の要望に対する回答書

回答担当課係名 医務予防課　予　防　係

●

●

要望事項 ２．昭和６３年度の難病患者実態調査の結果に基づく成果を難病対策にどのように具体

　化されたのかその内容を明らかにしてください．

基本的な

考え方

呪状および

喝題点

　平叙死坪２ｎｚｏ日から塙引已まで｀准虎し唇した哨1

袋1餅吠函を良酒突随澱知７ﾌぃ7tJ､国政奪a3λ7ヽヽ

糾5/､Q協力１褐ました.（pl辱詩味i雄松き恚）

　鏝菰こぺ訊右結果を袁ｌな鳶老女肘｀乙し乙滋貰

募雖あ片策漱討尋算会,1ぉぃて雑柄Q蹊心的庵家

を雇詐中ｒねます、

１６



滋賀県難病連絡協議会の要望に対する回答書

回答担当課係名 鍋指吋胤を卑゛

要望事項

Ｓ県下の各国公立総合病院に、政病専門医・看護婦・ＭＳＷを配置し、窓口．胞151の

　拡充をしてください．なお、完全実施までの経過J3Sとして専門医を定期的に昭へい

　し各IZ政所において、吐診・相談会を実施してください．また、県下のなん辺病別専

　門医のSR置状況を明らかにしてください．

基本的な

考え方

!見状および

11】題点

専門以遠硲肌口4個碑絹紬鋼痛心

哨所伴磁かバ船出鴎にヽル

　無恥,鶴ぶ勧肩け頌哨いいい
餓糾いけ逍狗%齢白賜ｍか膳所奴
肘池採卵藤川，

- １卜-



滋賀県難病追終協議会の要望に対する回答婁

回答担当課係名 き爾加゛緋登吟゛

要望事項 峰､比良病ａを国立病院として存続するとともにヽ診療機能の充実をはかられるよう国

　にたいして働きかけてください．

基本的な

考え方

呪状および

IU起点

　1ふ費政叫べ切札砥萌心｀び元金なＪ岩川､ヽ7･J

が匈縛､9遊泳いヽみ糾硝駈竹引聯z即今鼠

1心身瓶JIづ't釣乙４･

　ｊｗａﾉ(ら鮮ﾚ鴎死ぐ

ｊ推1沃ぃﾀ,吃残練り他糾犯1:し峠Jら貼夕に

　慾必滅収州妁μ咀嶋院浦和㈲似縫私

旗脳扨いり陶棺緋肖immM､が瀕嶮晋、

政紅か嶋家1豺削恥冽ｆ稿料伺い伴妁

旧ひ砕ドパ吋が柳:切ぞ鏡の珍訃ぃ/

ju釦坏

-18-

丿



滋賀県難病連綿協議会の要望に対する回答婁

回答担当課係名 ｋ倫子院戸毎昌゛

要望事項

５．特定疾患医療受給者禁を提示すればどこの病院でも治療が受けられるようにしてく

　ださい．また、特定疾患医垣受給者禁の更新を各市町村でもできるようにするととｔ

　に、そのつど診断書を添吋しなければなりませんが、負担がｍく病状に変化がなけわ

　ぱ添付しなくてもよいようにし、更新悶に誉順を送付する等便宜をはかってくださ

基本的な

考え方

児状および

IU温点

　鴫胞鉦隻為架珠筧啄集は届

－１９



滋賀県難病連絡協議会の要望に対する回答婁

回答担当課係名 反遡籐防・弓乖　係

要望事項
Ｇ．現行の政局医療頁公頁負担制度の対象疾病の拡大を国にC動きかけるとともに、県(r

　単独事Ｓとして拡大してください．また、仙府県単独で実施している疾病の患者が1

　県ではどうなのか、その実態を明らかにしてください．

基本的な

考え方

呪状Jおよび

:U起点

戮旬兵匙陶祢研靫捧刄０押弘良馬は碩丿

甦ご訊るかい融い叛匙す｀っi如き畝てぉり.硝簑も

励ヒ海に奴転転ご匙Jヽ抱欠乞楕汰あるこヽ乙ヒ

緬きか竹乙孚いりたい。

　伺帰巣無帽喚よ四でｔ哉赳旬蕉匙，

福地七夜見俳原他のうちいかＲ辻ｈ爪既乞

唇宵る七則ぶ=ける霊叱艦内ち油類果のう凱

Υ五体鮭ふ長征八夕吋)夜を絹Ｓ敢硲､kQo収

束忽幻ヽの入･血既忘あ才ぶ心急泉匙大弓，

奔×ｴ.自今短見.乙謳〉G咀呑史幻影n回o銭洲=･

パを九の入嘔哉固絹豆無慨乞悒れぞ4へ籐痴態

‘ご公翫松抱の対載として右り,財政雅の斟でヽ

奈ヽり浮１か腐侮も艦爽に無胞比告巾)以、

　呑牡佃Ｊ県奪旅乙淘脱よこいる夜飢り嬰渚げ)

嘔だヒつヽヽ乙ぱ廻羞のﾌ･シいこべ･｀･圈蓉鵬

ご鵬艦か迅慨1ごあ1),嘔恥浦る平気諮ヽ現在

･ﾊ乙ころ訊り手也む

２０-･

｜



滋賀県難病連絡協議会の要望に対する回答書

回答担当牒係名 医務予防課　　予　防　係

要望事項 ７．（仮称）政丿再対策委員会を設置し、抜本的に疏病対策にとりくんでください．

基本的な

考え方

児状および

司題点

夕拝島こかヽて，剛敵禎塘同憂蔓哉を族置1,、

孫淀.医脊福祉が純的な雖湘灯弟り叫匹

向けて禽味の攻吋を蚕蛉て知)客気

－２１



滋賀県難病連絡協議会の要望に対する回答書

回答担当課係名 E奈々窟牒　　看護ｌ

要望事項

j.徊賤埓Ｊヽヽて秘二換加埓ずふ銘即時､邸印次袴注叱

右と巾リZく奇蹟λ隅ヽＷを血じPR･唯叫こと．牡昭和
司朗|哨塙政柄似b測贋洵勁疋癩t特μ用鮭満'i.

錯欠湿り奔汀削減滋歪拡らﾌヽヽ石卜ヽ心楓ﾒ匹･i
ぶ　毅蔦律々吟島舶il碑j｀芹加吋ゐｙ),付石Sと。

基本的な

考え方

児状および

喝題点

租紹腿心要塊函いすずふ洸絨ワシ争心紅以ぴ

地心t,吋辨ｔ委写拝淋吋,てＭ岬,詐呻鴎･籾玖

斗づμ肩肘知はい私心も､い別涙洵剥匍拓祉jげｽ調

柾抹励脇戸い袱､医燎川崎国際かヽ也か飛

沢しが収か垢船縁咽,てヽ七

郭浦む緋即駿けづ岡引紐次漏り雍汚

か吋､蛸痢籾､福祉陶糾．徊匯い試狙㈲泳、

句ゆT､肱川f膳盾)の俸秘頻祈ドド帆塾心

じ｀てメヅづ菰紅駒帥い叫ヽふ

馴1跨坏４紺石組仏力への匈質t副寸玖財り拓ﾛﾚひ

てヽヽる．善心ヽ･巾､訪問掬専･籾沃註,ｕ!郷ろ両吟ﾔ

ら疆劉鬼知球哨著1仙財貨キ仙ふrJ.圀fl､所

ぉ付和T州剥みｷ吋像､４

μ．

　批.剥奪低所い柳田改稿松竹･絹曝↑む縫業lつ

い印Å叫印涛･卿特紅ぴ政峨びｼ入糾帰ヽ潤1

ゐ御縁1陶貧して司．昭和司魚礁域11 .僻/以なy)

訂ﾉ哨肘利蛸袱叫μ困ヽ和心ほ匹仔七

/琲､制味恥緬心縫ｽﾞれてヽヽい綱謳松岡心延_賑

繊拓,一俯仰危言,４ヮjl眺摘犯･-/奢･白り知(1
1蛸7､ヽく．

－22－

｜



滋賀県難病連絡協議会の要望に対する回答書

回答担当課係名 医鵠予防・　予防　ｓ

要望事項 ９孫釦)練色陶画七７－を設蚤ェてくだｙ､．

基本的な

考え方

児状および

問題点

　/胆E溢ば･全唱･）専固辞駅右心ヽ５ｎ５特記疾患ヽ禰＆

aT脊叫を垂班し7騨1･り知日.な毎遥･り磯釣l図,て吋

０で鳶色乖明､治毎斟去～素だ･鮮明さax7:ぃなヽヽ無尽

か力々ヽ，こ糾。こｔ印匹ら無為灯影乙片lふ固･り研

嶋削屎か少な（考円Ｅ/･痕収がヽｌ雖で･ネ5.

　早吹ｚ句賢において侈使:時に難南部映宛・ｔ改

１すにめ･消息研貧賛ｔ予剪琴糸し7ぉ彊7.

　a,ぉ．樹Z･糾合疎弟四ﾀｰを晩1ね吽＆･1ぷりま

せん、

２３



滋賀県難病連絡協ａ会の要望に対する回答轡

回答担当課係名

端物゛績封→

●

●

要望事項
10

　・厚生省は入院判定委員会を各病院に咋らｔようとしていますが．滋賀県下の実態と

　その内容を明らかにしてください．

基本的な

考え方

侃状および

IU尨点

　卸叫昨4哺ゅ４塙司赳釦防ね家

科ら卑郷μどﾚ入盛弘司£池嵯4糾－っ心

扁綱り画家推計£㈲痢咤かトリｵ勁

細心加片)坏

　ひ恥ti支1吟弓淵固徊苛刻h忖むk･μ

ヽ゛づｗし仙禾辿ﾊﾞ乙めkっ同意象ｯ娶･)匯卜つ4W

徊･･防払あ収4xり盆叫,刈心りヽ９辻ぉヽヽ)リ，

-24-



滋賀県難病連絡協議会の要望に対する回答書

回答担当課係名
医務予防課

　

予

　

防

　

係

要望事項

基本的な

考え方

状およ

題点

□．

　

医庫費、治療費、付き添い看験科、通院・侈送買および東洋医学などの完全公費負

担を実施してください．

械幻鴎治療輝穴串良ね=９ヽ｀･|ヽ児･庚性恂り破冶療|

研料手知対象ｚなる医療貴め爽助･範囲は認足さμた

伜弟ならびヽに勧泊療上糎収必要粘翻弘列島をに

蝶勤治療ｒ斟て保晩看かｊ諏１べ｀き趨斟左除した

顛ｔなります、レた仏て佃貧血FIいχ外・)黄串につｖヽて

は冷や肯ｊ==ほkk;ならず自己則旦ｙなり李す。

　

今後名嘔Ｋ対レて機会あるご副ぺ公費j5旭の庇

團を拡式弗ようｲ動さかけてまいりたい・

－２５－



滋賀県難病連絡協議会の要望に対する回答書

回答担当課係名 偽名篇松・　河べ,ｇ

要望事項
/J，　tfに々・･･4ヽ町棺じ隻昶さ気tヽ･ゐ

　　　瀞μタリー荊丸・ダリ函，特ゅ乞

　　　ｉｙﾚ1､知免はくrj｀さり．

基本的な

考え方

呪状および

l起点

賛糾り1次々ヽ･心り’）ゐバごヽ持駒ま

り４ホ４　考tl｀｀ぁゐﾘlit;?;;.'■(3外車･ヽ

採紗昧゛眼ｔ粋政ｎ､／ｙﾄヽ･ぃへ糾

｀づ-7今季JI一雄極町ヽりり旭い゛ヽ･ろいらzヽ嗣

禍知ｦ跡一割麦一片ｿ川i･ﾒy怖=っヽべヽ々，

ｇ函,､灸樗､､応にﾔヽぢ剪芦我9fむ漢迦収

ヽ必い7゛ぁ貼か消葱ヽま.極々乙ヽ･あろ．

希ダ-‰りF辱を沁か徊をするこヽt･=ヮヽ･で

ヽＥﾐ励.りヽ･Ｑヽ侈が迪,酋けゃ旅心徊

゛桐孜もぁ夕．｀§ヽ:p-i)§iirり｀せ芯りる，

　　沁知ﾏＤ－笥赳　は毎町
　（

約ソぃぺ冲助　.2ぷキぢ

）

２６－

｜



滋賀県難病辿綿協議会の要望に対する回答書

回答担当課係襲ji県道路公社課喩婬暇地脈砿

要望事項

l3.f|M},ヽよぴ･''/^ll^ i<も勿予のﾆrかaヽひ循浬笛託､角

粉ま岳６泗剃刹湿ｆ謳めら,kゐjヽう劇作戎圖l(勣きゅけ

　ｔｆれヽ．屠左私ヽ･Kφ圖拾。生症r双sヽ磋,4胞沃,こっ。

　・,J謀泡､Ｋヽ支脆にギｊ､､，

基本的な

考え方

り1状および

喝起点

　癩

ゐ訥弁偏蓬は､毅仙､八て､,､ない。

　御大ｇ伺1ゐ刮ゑ杷にっぃ7･=rヽ蔵広｀を茫っ詞如き。,す

ｔ妨う。

　妬心､刹危下むは、幽ﾎﾞ刹抽若仙が浬社4肩勅寡

(私侑烏1和1私t吃豺乞一叫λ,犯が鰯廟軸ひi-iia^j

1､j材誼諸色Jijiriavゐj5折､ン児。か､暁Mlt＆ふの剥
引を妬ず同､キｆぴ､滉時岳に･ぉヽ､,ヽてt4、函｡､次ぁ乙ヽ

ら視顧羞弑ぉ､Ｍ､椎Ｓｋ狐領。割引億蜃な反応4ゐ

こ乞,までヽ'きない。

２７－



滋賀県難病連絡協議会の要望に対する回答書

回答担当課係名 学校教育課　指導第三係

要望事項

l今

　難病児の教育権の保障をしてください。

基本的な

考え方

呪状および

問題点

　昭和５４年度の養護学校義務制実施により、どんなに障

害が重くても学校教育が受けられるようになりました。難

病の児童生徒も決してその例外ではありません。

　難病の児童生徒の教育の基本は、何といっても生命を守

ること．そして育むことであります。これは学校教育だけ

で実現できることではなく医療との連携が不可欠であるこ

とはいうまでもありません。

　難病の児童生徒の将来展望ということでは．医療、教育．

福祉、労働の各分野が積極的に連携を図る必要があると考

えております。

　常時医療を必要とするために病院に入院している児童生

徒は．それぞれの障害や病状に応じて病院に隣接して設置

した養護学校に通学したり、病院内に学級を設置し教員を

派遣して教育に当たっております。

　また、様々な健康上の理由で通学が困難なため、在宅し

ている児童生徒に対しましても、家庭に教員を派遣して訪

問教育を実施するなど学校教育の整備・充実に努めており

ます。

２８－



｜

｜

滋賀県難病連絡協議会の要望に対する回答婁

回答担当課係名 職業安定課a劃11導拓

要望事項
げ．函港1･膳憬り遅馴剱樋働hｨ琲11aい,鴻

　　蝕かり吊rΓμぅ吋れ仙㈲謎璃叫手改組し巧!ヽ･.怜瓢

　　昏‰幼渫釧r､湘貸制球萱刺１弛むし1下!･ヽ，

基本的な

考え方

ﾘl状および

IU起点

難あ悩蝕9‥･,i､仏や･剛t､畝化ﾚ･1獅ｩヽら教訃可狐俳

喬!心外・一一1＼t.篠原苓問係裳彫低携ﾚ､り徊ｩ･7i無知

穀､個別ふ'λ開拓苓も竹･7嘸掌侈今り

　す和迩私やiむむ9右魁ヽ４停喋考i手帳縁付錫lt雌

,こっ･･-t.l*,fl^哺乳1や嘔場面恥知丿樟刮茂､,袖t制度等を句匍こ

陥恥,殲弓道応１為めか,･ら､准叩。促進ﾋｙ６ことふぃtM料。

　乃ぁヽ､秘教ｒぼ1気ｔ恥縁唸４舟､を必參吋琢t哺,朽､迅時･･

訪新にり紅丿知‘可屁Ｇｂ,ら41t場合も､･4t･･車の雇逞･こ刄･u･t､討乙

ﾋ.岡城14眼，促進l･9めにｕ=しtl,ヽ9李恥

　唇峠４靴進ｓｒｔ｀､部hllc･sとし1溜低徊勁淳怖作討

伐盾糾４穿刺糾箭回付岐！心４仙波・秀Iぶわ配息べ

奪･哨いヽり杵1四９住tト４鰍協ヵ･･ヽ伺いヽ外傷か

匈徊嗜恥吻,4J吃･Ｊ･けす．

　　祷枇盾卵度か直四似り捧糾4回に･ヽ1･IE国14ヽ

＼

ぃ''tt4･巾=孤埼

　ぃ,･1、ご４望4tヵ●恥こ吐図へ悩ｔｑヽヽ･)ｙ･　　　

ｊ

－２９－



滋賀県難病連絡協議会の要望に対する回答書

回答担当課係名 住宅課住宅企画係

要望事項 １６　難病患者・障害者のヶア付き住宅、グループホーム

　　の建設を公的責任で促進してください。

基本的な

　考え方

現状および

問題点

　県営住宅においては、住宅建設５ヶ年計画により、住宅

の建替および住戸の改善を行うことにより、整備を進めて

おり、身体障害者向け住宅においても建設を行ってきたと

ころである。

①　障害者向け住宅の建設においては、厚生部と連携を図

　りながら、厚生部からの要請と、地域の需用実態を踏ま

　えたうえで、建設を進めている。

②　県営住宅においては、公営住宅法の規定により、同居

　親族が入居資格要件となっており、グループでの入居は

　認められていない。

③　なお、単身者のうち、身体障害者や生活保護受給者に

　ついては、例外的に、小面槙の住宅に限り入居が認めら

　ている。

　　ただし、この場合においても、常時介護を要するもの

　のみの入居は認められていない。

－３０－



滋賀県難病連絡協畿会の要望に対する回答書

回答担当課係名 医務予防熹　予　防　1係

要望事項 １７．滋賀難病連の事務所の公的機関内設置について早急に検討してください．

基本的な

考え方

呪状および

問題点

　原則ｔし7各種団停Q孫1:施設内設置に７いて

は許可さ収万万網夕阪Lズ公社､李葺圀およpヽ凛訟

雀によっこ設立ぐれたﾀﾄ郭師/体の々に役所かヽヽ笑

あら収ています．

女偏鴎登時鴉片ｉ練紅施設内へ設置お心

は眼浬てヽヽあろ、

－３１



滋賀県薙病連絡協議会の要望に対する回答書

回答担当課係名 回路予防ｌ予防　ｌ

要望事項 ８．緊急事態が発生した場合、すみやかに対処できるよう難病手蔓を発行してくださ

　い．

基本的な

考え方

現状および

問題点

平版｀z絆農匹橋脚聴ｌ身受胎酒気・捌1時に

当良を惨､か･弁竹ｒきぶぷ=ぅ予茸雲お中で漓る．

－３２－

｜

｜



｜

滋賀県難病連絡協識会の要望に対する回答書

回答担当課係名 嗜癖訪。脳波　ｌ

要望事項

万吏ぢふ.ゃま荘に遊烏志りＭリヮλりら叫ﾏこ

た.｀'ヤヽ．

基本的な

考え方

現状および

唱題点

　仙吋在ば,緋時社拓瓦弧辻めらJ抑祁

偏牡放浪心ニゼ室息抑制;急更幻幻誹怯ご

あヽい所碑件疎剣特大手帳峡府を受川だ殖肺

不低歯ぷで≒μ．

　ん匈.降曹司異心ジ年吉忠りへ卸゛－ヽヽ7心喋珪ﾆた匹

収吸が尿膏ﾏ｀糾郷涛鼓の如気心{籾帰慨盛や,角縫

別叫詐池り淀使ぱ〉､㈹ニーガ私邸垣匯ﾘ.疫岐

互四勁狐て仙ら．

　察坂牡//ﾉもｑ現在貼冬核怠頑緋柏奴y

2んへ納□‥ら．

－３３－



滋賀県難病逃絡協議会の要望に対する回答婁

回答担当課係名 削眼孔・癩鴎瓦ｇ

要望事項

タ,樋齢卵力扨荊加俸糾削社暦怖
　　　　　　　　　･貼い引バ4.､.

基本的な

考え方

呪状および

IU題点

　り溥綬匯,ヽ祁よ兪匈哺噺ペャい、

匈a脂叫勣俑剛姻刈丿磋胚頬侠

公協蜘ふ仏眼朔乱貼脈絹醐乱

凶ぶ佃湯嘔X瀕禎μ噛な郵､仏心

弄阻|則廟凱匹剛勿仏祖割ゃふ

　Ｕ飢阪仙郷膳乃延齢債似こ

佃俳私利か吋秘峠求桐渕縁

絹伐=絢挑姉皺肋む糾似z､斗

屈綱寡膳硲圃仇輯尉新穏ぞ紘

３４－

｜
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づI

　

｡,|

滋賀県難病連絡協議会の要望に対する回答轡

回答担当課係名 伍議訪防゛緩聖憚゛

要望事項

基本的な

考え方

IU題点

剃

　　

人工遇析設備のある医反施設へ停電時tこ透折機器が完全に作動する自家発竃の咬置

　

を指導し、設備のための資金援助、助成をしてください．

４咄々以1£瞑払緋漱順訟,扁気心路肴，

竹≒ふふリッ節嘔象枚組聡｡殆伺体機勅

ｋ糾斑,織南丸断Ｕ遥ぶヽ飢

　

察知,弑か縫疾貳四乱ﾉ縫吃祗鳶匹べ

J鴎し/ぴヽｊｋｖヽ。

　

咄,映恟包和副り助瓜州心友蝕口つ

j5以おヽ)4ぬに，

３５－



滋賀県難病連絡協議会の要望に対する回答書

回答担当課係名 蔡弟予防課　予防　係

要望事項 2Z.難病患者・障害者をはじめ「社会的弱者」に逆進性のある消費税を廃止してくださ

　い．当面、障害者の自動車取得に限しての消費税の課税を止めるようにしてくださ

　い．

基本的な

考え方

覗状および

問題点

哨奮攻r7ぃ7:μ国政レベヽ,ﾚｒ･取ｿｔげらぉ1,峰題

ｔあるｔ考えＳ．

３６－



丿

滋賀県難病辿綿協議会の要望に対する回答書

回答担当課係名 胆略辱鵠課吊熟　係

要望ljt項
　23，

　スモンという疾病は、全く治癒する見込みもないという性質上特定疾患の申請手続

きを問沿化してください．

　基本的な

　考え方

呪状および

IU題点

　硝ま覧池無肘丿改は心内洗辱編ヒ塔づヽ
を知短レ心土�極軸碗原型四鵬防とは，

勧欧龍n汲付かす呑乙なこありさまこ州よ
本廬准

いる硝Ｕ賎こ釦)命賢次渠吋巴服已ヽy蓉と
しているた払で刄

　スモンハ4胞良菟硝糾頂ぞ第徽峠胤振匙

吸在丿礁川吋ご釦)大岡晦八八安也柱

石筆つ句いこも段敗じいで恥願八八

３７



滋賀県難病連絡協識会の要望に対する回答書

回答担当課係名
医務予防牒　予　防　係

要望事項

捧

１．滋賀県政病迷路協議会に対する補助金並びに相談事業委託金等を増額してください

基本的な

考え方

!見状および

問題点

噴協議釦淳=けφ楠獅４ば、陳御附好哨

設1こμ細根學貳が吻台さ･いたこ？にり､溥昧

萬は.登吽として,2Q万円遥顛し､勁ﾉﾗ円ｋ必ぼ

6ヽりでふｼﾞ､馳たな増額は医雍て:喘る．

－３８－



滋賀県難病連絡協畿会の要望に対する回答書

回答担当課係名 医務予防課　　予　防　係

要望事項

捕

２．他府県で支給されている難病見舞金並びに通院交通費を本県においても支給して

　ください．

基本的な

考え方

児状および

問題点

珍か見舞蚕降らfr孟陳ﾀﾞ急黄の夫締にっぃて

は雁いヽ貳攻頻兄や把刎S別路付制羨乞り

㈲住から凶班でヽあります、

-39-



滋賀県難病連絡協畿会の要望に対する回答轡

回答担当課係名 ｋ肺予防ｌ居私“

要望事項

仙｀

３，腎移植のキャンペーンは毎年厚生省も各地で国民大会を関鷹しており、腎バンクを

　中心とした献腎運動の登録とそのＰＲについて百万円の助成をしてください．

　基本的な

　考え方

呪状および

問題点

鯛聊応の竹)/゛－ごな笑か宜あていろ聚ﾇ冶財

布蚕策ｎキこも勿駒九簒辰竹包にぷ川,阻包

忘八急激楓扇㈲ぱ力がもう加託晩諏劃欣

苓登剱,鶏未払必池疾蛙岑の怖燦ヒ財に賀

脱色柵フ乙き寺し礼

　今俺も嘔にても馴膀嵐糾ﾝ/･･一白こ為鳶粕

Xこ麿加して晋ぃり駈ぃ乙惹ぇていまま

　匁ヽ,平浅口昨胎こ恥ぃ‘ては,秀吟叛キャこzヽp－

シJI曳佻乞雅包忘八普賢無扇F戦げ竹ヒ器祀

に参差守るための剱慨とし七〇〇石岡の呼皐包

零家しこ約り客気

嶋松勁包魚J､効騨原肺に個こ斡苅肺賎

恥和い外気　　a 00万円胴ヒt差金Λ)oo万Ｒ)

陀和に４曳　　ぶ)万両

貼和白外阪　　匹)石印

平斑元辱哉　　　ちｏ石？
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丿

滋賀県難病辿絡協議会の嬰望に対する回答書

回答担当課係名 乱発平物課昂妨　係

要望事項

楠｀

1. srw障害者生活行動詞誄の具休化のため哨眩会の助成をしていただいておりますぬ
ljたに籾患者１２０名に刈する道術導人直後の填罠、食事、生活の指導晴眩会として

６０万円を助成して下さい．

基本的な

考え方

!兌状および

aj起点

　現任,暇ご時効萌四諾少蜜和絃､を中心

乙し白磁遡訥な肩別辞T聚(r)樅斟乞亀八ぃ

る乙ころでぺ

　このうち危折乞恰巾m.おら1八る菟元さい雑載

い乙甦九匹紅勁貪るき寺ぎまな硝叫乞殲厄

‾岑るこ乙か隻呑ご砧乙考えこおリ俘柔

　そこ乙部Ｖュ海戦ヒおぃ乙.脊だな迅丸きこ

と対賃ろ為所塩入声辿㈲こおける屯遠寺44笈

乙に叫)ろyヽ祐助４恋矛偏唇ま呻″ご竃
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資料 ３

滋賀県難病連絡協議会規約

（名称及び所在地）

　

第１条

　

本会の名称は、

　　　　　

略す）と称し、

滋賀県難病連絡協議会（略称

事務局を滋賀県下におく。

滋賀難病連

　

以下本会と

（目

　　

的）

　

第２条

　

原因も治療方法も不明といわれ、又、治療の方法があっても全治するこ

　　　　　

となく、生涯闘病生活を続けなければ生命を維持することができない、

　　　　　

いわゆる難病者（児）がお互いの情報を交換し、加盟各団体及び個人の

　　　　　

相互連絡を深めながら共通した願いを達成することを目的とする。

（事

　　

業）

　

第３条

　

本会は前条の目的を達成するため次の事業を行う。

　　　　　

（１）

　

各種懇談会、学習会、啓発活動等を行う。

　　　　　

（２）

　

同じ目的を持つ団体と、全国的にも地域的にも広く協力し、共

　　　　　　　　　

に運動を進める。

　　　　　

（３）

　

各団体の自主性を尊重し、その独自の活動を保障し支援する。

（会員の構成）

　

第４条

　

本会の会員は正会員及び賛助会員で構成する。

　　　　　

（１）

　

正会員

　　　

本会の正会員は次により構成する

　　　　　　　　　　　　　　　

本会の目的に賛同した滋賀県下における、いわゆ

　　　　　　　　　　　　　　　

る難病団体・個人（患者家族も含む。）

　　　　　

（２）

　

賛助会員

　　

賛助会員は本会の目的に賛同する個人または団体。

（総

　　

会）

　

第５条

　

本会の最高議決機関は、各加盟団体及び個人の代表者による代表総会と

　　　　　

する。総会は年一回とし、次のことを決める。

　　　　　　

（１）活動方針

　

（２）活動報告

　

（３）会計予算

　

（４）会計報告

　　　　　　

（５）役員選出

　

総会は、各加盟団体及び個人の代表者の３分２以上

　　　　　　

（委任状を含む）を以って成立し、議事は合議によって決定する。尚、

　　　　　

代表者数は別に定める。

(臨時総会)

　

第６条

　

本会は、臨時に総会を開催することができる。開催にあたっては、役員

　　　　　

の決議によるものか、又は、会員の３分の２以上の要請があったとき。
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（役

　　

員）

　

第７条

　

本会の役員は下記のとおりとする。

　　　　　　

（１）会

　　

長

　

１名

　　　　　　

（２）副会長

　

２名

　　　　　　

（３）事務局長

　

１名

　　　　　　

（４）会

　　

計

　

１名

　　　　　　

（５）理

　　

事

　

若干名

　　　　　　

（６）会計監査

　

２名

　　　　

第７条の役員は、各加盟団体及び個人の代表者の中より互選して選出する。

(役員の任務)

　

第８条

　

役員の任務はっぎのとおりとする。

　　　　　　

（１）会長は本会を代表七、会務を統括ナる。●

　　　

（２）副会長は会長を補佐し、会長事故あるときは、その職務を代理す

（３）

（４）

（５）

（６）

る。

事務局長は、会長の命より事務を処理する。

会計は、本会の出納を担当する。

理事は、会長を補佐し、会員相互間の連絡その他会務を分掌する。

会計監査は、会計を監査する。

(役員会)

第９条

　

本会の役員会は、原則として月１回とし、会長が必要と認めたときは、

　　　　

臨時にこれを行うことができる。

(招集及び任期)

　

第10条

　

総会及び役員会は会長が招集する。また、役員の任期は１ヵ年とし、再

　　　　　

任を妨げない。

(会

　　

費)

11条

　

第３条の事業遂行のため、会員より会費を徴収する。尚、その額は総会

　　　

で決定する。

(運営費)
第12条

　

本会の運営費は、会費及び助成金、寄付金等を以てこれにあてるものと

　　　　

する。

(会計年度)

　

第13条

　

本会の会計年度は４月１日より翌年３月３１日までとする。

(規約の改廃)

　

第14条

　

本会の規約の改廃は、総会で行うものとする。

(付 則）

この規約は昭和５９年９月９日 より施行する。
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滋賀県難病連絡協議会旅費規定

　

（目

　　

的）

第１条

　

この規定は滋賀県難病連絡協議会の用務のために出張するとき支給される

　　　　　

旅費に関し、必要な基準を定めることを目的とする。

　

（決

　　

定）

第２条

　

出張は、役員会または会長の決定により行う。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

●

　

（旅

　　

費）

第３条

　

（１）旅費はもっとも経済的な経路の実費を支給する。ただし役員会の決

　　　　　　　

議により増減することができる。

　　　　　

（２）片道１００ｋｍ以上については、急行料金または特急料金を支給する。

(宿泊料)

第４条

　

宿泊が必要な場合は、１日につき８，０００円を限度とし、実費支給する．

(請

　　

求)

第５条旅費の請求は、出張後３０日以内に明細書を添えて謂求した時に支給す●

(付

　　

則)

　　　　　　

この規定は、昭和６０年４月１日より実施する。
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難病とは

　

難病といわれている病気は、200種とも300種ともいわれています。

　

これらの病気は、原因が不明で治療法がない、というだけでなく、肉体的な苦痛

も大きく、経済的にも大きな負担を強いられ、そのうえ家族ぐるみの困難に直面し

ます。

　

収入がなくなり、医療費の支出がふえ、付添費や通院費にばく大な費用がかかり

ます。

　

家で寝たきりになっても、日本の住宅事情では、多くの場合は患者専用の部屋も

なく、また、核家族化のすすんだ現状では、家族の手だけでは看護をつづけること

は困難です。

　

病院での付添いにしても、付添人は固い床で仮眠をとるだけで、患者より先に家

族が過労で倒れるという不幸な状況も珍しくありません。

　

また、治療によって症状が軽快しても、復職はほとんど不可能に近く、転職、再

就職は全く困難な状況です。

　

その上に、社会の偏見と無理解に苦しんでいる人も少なくありません。

　

難病とは、まさに本人の努力や家族の力だけではどのようにも解決することが困

難な病気と状況のことをいうのです。

　

滋賀県難病連は、このような状況におかれている患者と家族が会をつくり、そ

の会があつまって、昭和59年９月に結成されました。

　

患者や家族間のお互いの励ましあいと援けあいを基本にしつつ正しい療養知識の

普及などとともに、県民への理解を訴えています。そして、ひとりひとりの小さな

声や願いを集めてそれを実現していけるよう力をあわせたいと思います。

　

総合的な難病対策の確立は、私たちの願いです。病気の早期発見の体制づく

りと治療の研究からリハビリテーションまでの一貫した医療体制の整備や安心して

療養できる福祉の充実、そして教育や雇用保障などの実現のため全県の医療機関

専門医、医療・福祉行政、市町村自治体を網羅する総合的な対策の確立をめざし･こ

請願をはじめとするさまざまな行動を行っています。

　

その点では、この度、念願の事務所を開設することができ、ここを拠点に一貫、

活動を発展させたいと思っております。

　

なお、次ページより加盟団体を紹介しますので、ひきつづくご理解ご協力をお願

いします。
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表

年

　

務

疾

　

者

月

国

　

団

　

体

国団体住

員

　

患

　

者

費（年額

日

病

局

名
名
所
数
ｊ

稀少難病の会おおみ

昭和５９年１２月２０日

下記のとおり

〒
倉

見

　

国

　

生

�

稀少難病者全国連合会（あせび会）

〒H2

　

東京都文京区千石2-14-19-203

　

�03-943-7008

30名
１０

　

３００円（全国会費含まない）

私たちは稀少難病友の会ということで発足しました。稀少であるがゆえに同病者

織をつくることがむずかしいところから、そういう人達が集まってできた会で

現在、次のような疾病の患者さんか入会しています。

　

パーキンソン病、ベーチェット病、網膜色素変性症、脊髄性進行性筋萎縮症、特

発性血小板減小性紫班症、多発性硬化症、筋萎縮性側索硬化症、ＩＴＰ、脊髄性小

脳変性症、再生不良性貧血、天痘癒、後継靭帯骨化症、クローン氏病、サルコイド

ーシス病、脊髄変性疾患、胆道閉鎖症、潰瘍性大腸炎、慢性多発性関節リウマチ、

レックリングハウゼン氏病などです。むずかしい病気で悩んでいる方、どうぞひと

りで悩まず話をしましょう。

滋賀県難病連絡協議会加入団体

　

○滋賀県腎臓病患者連絡協議会

　　

連絡先

　

〒

　

○全国膠原病友の会

　

滋賀支部

　　

連絡先

　

〒

　

○京都スモンの会

　

滋賀支部

　　

連絡先

　

ｉ

●日本リウマチ友の会滋賀支部

　　

連絡先

　

〒

　

○全国筋無力症友の会大阪支部滋賀会

　　

連絡先

　

ｉ

　

○滋賀ヘモフィリア友の会

　

湖友会

　　

連絡先

　

〒

　

○稀少難病の会

　

「おおみ」

　　

連絡先

　

ｉ

　

○社団法人日本オストミー協会

　

滋賀支部

　　

連絡先

　

〒

　

○賛助会員グループ

　　

連絡先

　

ｉ

－４７－

芝

　　

末

　

広 ａ

田

　

中

　

滋

　

美

　

ａ

柳

　

井 晃

　　

ａ

奥

　

村

　

ひさ子

　

ａ

葛

　

城

　

勝

　

代

　

ａ

前

　

田

　

周

　

男

　

６

倉

　

見

　

国

　

生

　

ａ

深

　

田

　

国

　

夫

　

ａ

石

　

井 正 ａ



設
主
事
代
全
全
把

立

　

な

表

国

国
握

会

　

員

年

　

務

疾

　

者

月

　

団

　

体

団体住

全国筋無力症友の会

　

大阪支部滋賀会

日

病

局

名

名
所

数
数

者
者

愚
患

患者発生の多い年代

男

　

女

　

の

　

比

　

率

機関紙（誌）名

会費（年額）

昭和５９年９月９日

重症筋無力症

〒

　　　　　　　　　　　　　　　　

�

葛

　

城

　

勝

　

代

全国筋無力症友の会

〒112

　

東京都文京区豊島巣鴨

　

Ｕﾊｲﾂ320

　

�03-943-2128

45名

７名

２０～４０才代

男：女＝１：２

大阪支部ニュース

３，０００円（全国会費含）

　

筋無力症とは

　

璽症無力症(Myasthenia-Gravis)というのか病名です。脳から神経を伝って

筋肉へ運動の命令が伝わるのですが、この病気ではその神経と筋肉の接合部分に故

障がおきて、筋肉が動かなくなります。その原因や詳しい仕組みはまだ完全には解

明されていません。比較的ふるくから知られている病気ですが、最近はずい分と治

療法がすすみ多くの患者の生命も助かり、ほぽ働ける人も多くなりました。

　

症状は、まぶたが下がる。物が二重に見えるなどの眼症状、食べものや水を飲み

こめない、かむことができない、話せないなどの球症状と手や足の脱力、呼吸がし

にくくなるなどの全身症状があります。この病気は症状の変化が激しく一一日の中で

も変化し、また風邪や様々なストレスで悪化するなど、ゆだんのできない病気です。

　

友の会の活動

　

全国の友の会は昭和４６年に結成され「病気の原因追求と治療法の早期確立」

「医療費の公費負担」を旗印に活動をすすめ、実現に大きく貢献してきました。

た原因の分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

の経験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。

と

　

また大学病院や専門病院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めざしています。

　

私たちが経験した苦しみを味わう人が１人でも少なくなるようにと多くの人々を

対象に医療講演会や集団検診、相談会をひらき、病気の早期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。

　

福祉の制度も筋無力症には適用されないものも多く、治療と同時に生活の確保や

将来の生活不安など課題もたくさんあります。

　

私たちはそのひとつひとつをとりあげ筋無力症患者と家族の要望として、行政や

一般社会の理解を求める活動を行っています。
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な

表

年

　

務

疾

　

者

月

　

国

　

団

　

体

国団体住

日

病
局
名

名
所

県内推定患者数

会

　

員

　

患

　

者

　

数

患者発生の多い年代

　　

男

　

女

　

の

　

比

●や関紙（誌）

　　

会費（年額

率
名

）

全国血友病友の会・湖友の会

昭和５５年８月２５日

血友病及び類縁疾患
〒
前

田

　

周

　

男

�

全国ヘモフィリア友の会

〒463

　

名古屋市守山区大字山字町北142

　

つ1みせいﾋﾞﾙ

�052-791-4131

36名

１０名

１～１０才代

男：女= 99.5：０．５

洛友会通信

12, 000円（全国会費含。）

　

血友病は、血液凝固に必要な因子の欠損により、いつも出血の危険にさらされ外

傷、打僕、そして高頻度に起きる間接内出血による激痛、運動障害はいつも患者を

悩ませています。さらに長期の反覆出血により関節強直や機能不全を招き、出血の

不安と共に患者の日常、社会生活に重大な支障となっています。

治療…従来より止血治療として新鮮血の大量輸血しかありませんでしたが、
y-）-

にし

　　

10数年医薬学の著しい進歩により、人血漿中から欠損因子（第８、第９因子外）が

　　

分離され濃縮した乾燥抗血友病人グロブリン製剤が使用されるようになりました。

　　

そのことで、早期止血、出血防止が可能となり患者の日常生活は著しく改善されっ

　　

つあります。

　　　

また、58年２月より家庭治療の自己注射が厚生省より許可され医師の指導のもと

　　

で早期に治療出来る事となり、夜間、休日等の心配も少なくなりました。しかし重

　　

症の場合とか注射が出来ない患者は通院が必要です。

　　　

血友病は先天性といわれていまナが突然変異も多く、男子人口１万人に約１名の

●発生でいまだ止血剤はあっても根治薬はなく、専門医師や医療機関も少ないため内

　　

出血による関節障害者も多くの問題を抱えています。

　　　

全国組織としては昭和42年に全国友の会が各地区会の有志によって設立され、２

　　

年毎に全国大会を開催し、機関誌として全友を発行しています。

課題と要望

（１）遺伝子工学の一層の進歩と経口薬の開発

（２）関節障害者自立のための就職促進

（３）内部疾患として身障者手帳の早期交付

（４）特別児童扶養手当の早期交付

（５）小児の指定医療機関の拡大

４９－
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京都スモンの会滋賀支部

昭和４５年９月１５日

SMON

〒

　　　　　　　　　　　　　　　　

TEL

柳井

　

晃

スモンの会全国連絡協議会

〒160東京都新宿区新宿2-1-3

　

TEL

　

03-357-6977

　　　

サニーシテイ新宿御苑１０階

　

スモン公害センター内

５０名

３５名

６０才代

男：女＝２：３

虹

１０，０００円（全国会費含。）

　

その１

　

スモンとは

　

スモンC SMON)ぱS utiacute Mye 10 O ptico N europa thy”〔亜急性脊髄・

視神経・末梢神経（障害）〕の略称です。一般に腹部症状のあと、急性または亜急

性に神経が、おかされて、知覚障害、運動障害、自律神経等が出現します。

　

これらの神経症状は難治性で長期に渡り重度の人は失明したり、起立や歩行困難

になっています。比較的軽いでもはげしいシビレ、痛み、冷感など主として下肢の

異常知覚、自律神経障害、頑固な腹部症状などが続いている症患です。

　

その２

　

スモンの原因はキノホルム薬害

　

昭和30年頃釧路市をい最初に全国各地でスモン性が発生し、昭和39年５月日本内

科学会で「スモン」と命名しましたが、その原因は不明でした。昭和44年９月、厚

生省委託の「スモン調査研究協議会」が結成され、研究もようやく本格化されまし

た。47年３月にFスモンと診断された患者の大多数はキノホルム剤の服用によっ●

神経障害を起したもの」と研究統括され、その後の研究でキノホルム説が確立され

ました。
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全国膠原病友の会

　

滋賀支部

昭和５９年７月８日

全身性エリテマトーデス、

〒

田

　

中

　

滋

　

美

全国膠原病友の会

ｉ

２３０名

５３名

２０～４０才代

男：女＝１０：９０

　

「明日への道」滋賀版

強皮症、皮膚筋炎

　

�

4.200円（全国会費含）

�

　

今日、膠原病は治らない病気、恐ろしい病気というイメージから脱皮しようとしています。そ

れは早期発見による適切な治療によって、健常人とほとんど変わらない生活ができるようになっ

てきているからです。

　

ある伝染病にかかったり、予防接種を受けたりすると、体内でそれに対する抗体が生まれ、再

び同じ病気に侵されない抵抗力がつきますが、それが免疫であり、膠原病はつまりその免疫の異

常によって起こるといわれています。

　

表情としては、発熱、皮膚紅班、関節痛、筋炎、内部。疾忠（特に腎臓、心臓）脱毛など全身

に現れます。発病年齢は、２０代から４０代に最も多く、しかも愚者の９割以上は女性です。

　

全身性エリテマトーデス(SLE)、皮膚筋炎及び多発性筋炎、強皮症、結節性動脈周囲炎な

どが膠原病と総称され、重複症状の見られる人もいます。

　

治療法としては、ステロイド（副腎皮質ホルモン）による炎症を抑える方法が主です。最近ス

テロイドを短期間大量に使用して免疫を抑制するパルス療法もおこなわれ、効果をあげてきてい

ます。しかし、治療法といっても、あくまでも対症療法にすぎず、ステロイドも副作用による弊

害が多いため、ステロイドに変わる副作用の少ない薬の出現が強く望まれます。

　

会の活動は、医療講演会を開いて膠原病に関する正しい知識を高め、機関紙「明日への道」の

。各地での懇親会、勉強会ならびに難病連行事への参加を通じて、明るい療養生活が送れる

に会員相互の親睦を図ること。さらには膠原病の原因究明と治療法の確立及び社会的対策の

樹立を願ってみんなで頑張っています。

　

医学の進歩により日常生活が健康人と大差なく過せる人が増えたなかで、また新たな不安か生

まれてきています。

　

発病当時、若かった人が３０代後半にさしかかり、経済的に自立が出来ないまま、特定疾患公

費負担制度の見直しがなされようとしています。膠原病単独の病名では障害年金の対象にはなら

ず、骨頭壊死や内臓機能障害を伴う場合には一部に適用されるだけで、ほとんどの患者が医療費

の公費負担のみによりかかっています。

　

たったひとつのよりどころである公費負担制度が変われば、私たちはどうなるのでしょうか。

昭和４７年に友の会が必死の願いと運動により実現したこの制度を無にすることのないような活

動が、いま課せられています。
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社団法人日本オストミー協会
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日
病
局
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県内推定患者数

会

　

員

　

患

　

者数

患者発生の多い年代

男

　

女

　

の

　

比

　

率

機関紙（誌）名

会費（年額）

昭和63年6月25日

人工肛門、人工膀胱、

〒
渡 辺

　

忠

　

敬

オストメイト

　　　　

TEL

社団法人日本オストミー協会

〒105東京都港区浜松町1-1-6ダイアパレス浜松町204号

　　　　　　　

�03-432-3514

約９００名

５０名

２５～７５才

男：女＝６０：４０

日本オストミー協会会報
3,500円（本部会費含）

　

〈日本オストミー協会滋賀支部略称ＪＯＡ〉

　

ストーマ（人工肛門、人工膀胱保有者）の身となり、人にも話せない障害でお悩みの方に、希

望と勇気を起こさせ、心身共に立ち直って頂く事を目的にオストメイト自身で自分達の会を作り、

頑張ろうと、従来旧互療会京滋支部として20年年間活動してきましたが、昨年から社団法人オス

トミー協会滋賀支部として発足しました。会の概要は次のとおりです。共に手を取って助け合

い励ましあって頑張りましょう。

　

〈会の目的〉

　

人工肛門、人工膀胱に関する正しい知識の普及啓蒙、オストメイト等、直腸または機能障害を

有する者、及びオストメイト家族に対する療養指導、オストメイト等の社会復帰に関する調査研

究を行うことによりオストメイト等及びその家族の福祉の増進に寄与することを目的とする。

　

（定款３条）

　

オストメイトの社会復帰と明るい暮らしの為に関係各界（医療関係者）の協力を得て、毎年県

の委託事業オストメイト社会適応訓練講習会の他、各種集会を開き、県下各地区（湖南、湖北、

湖西、湖東）に於てケアーの充実と福祉の改善、術後体験指導や装具の正しい使用法情報交換、

会員の親睦体験交流を主として下記のような活動を行っています。

１．専門医による講演や医療相談

2. ET看護婦によるケアー相談会、社会適応訓練講習会　　　　　　　　　　　　　　●

３．障害年金、障害者手帳等の福祉相談

４．自治体への制度改善要謂活動

５．各種情報、伝達の為の本部会報隔月配布、を会員に発送

６．春期定期総会を開催し、年次会務の総括

７．各部会、小集会、懇談会、旅行会、（さくらんぼ会）等懇談会を開催。京都支部併合し、随

時懇談会懇親会を開催。

　

〈婦人部〉

　

女性の受ける精神的な打撃をお互いに助け合い励ましあって、女性特有の悩みの為に、婦人部

を推進し、療養知識の向上を図り自立心を養い、自信を持つ事を目的に、親睦、交流のため、旅

行各種集会相談会を行います。

　

オストメイトの社会復帰を目的に社会生活に必要な基本事項の相談に応じます。
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日本リウマチ友の会

　

滋賀支部

昭和５９年９月１６日

慢性関節リウマチ

゜i

　　　　　　　　　　　　　　

l

奥村ひ

　

さ

　

子

社団法人

　

日本リウマチ友の会
ｉ

　　　　　　　　　　　　　

�

人口の約１％

１４０名

２０～４０代

男;女=1 ;4

　

「びわこ」

　

（全国「流」）

全国

　

３，０００円（県10500円）

■国で６０万人とも言われる慢性関節リウマチ患者は、働き盛りの３０代～４０代の、それも、

圧倒的に女性に多く発病します。

　

周期的に寛解と増悪を繰り返しながら進行し、痛みと運動機能障害による長期的の療養を余儀

なくされ、病歴が長くなり重度化すると、身体障害者となり、また合併症を併発して、家庭活、

社会生活上様々な困難に直面します。

　

慢性関節リウマチは病気としての歴史か古く、患者数が多い割りには、基礎、臨床いずれにお

いても医学の取組みが遅れており、ようやく平成２年度から国の難病対策としてとりあげられる

ことになりました。

　

このような状況を基にして、リウマチ友の会では国や関係機関に次の様な要望をしています。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

【私達の願い】

　

１．リウマチの診療科の標傍

　　

リウマチの診療科は内科又は整形外科ですが全身症状の時は内科に、関節の痛みや障害の時に

　

は整形外科に、ということでは早期に適切な医療を受けることができません。

　

２．リウマチ専門医の養成

　　

リウマチ患者の数に比して、専門医があまりにも少なくすぎます。

　　

日本リウマチ学会では国の対応に先がけて、「登録医制度」を設け、専門医の養成にあたって
●ます。登録医は全国で約２千人、県内では僅か10数人という状態です。

　

３．医療機関のリウマチ部門の充実

　　

どの病気でも同じように、リウマチも早期発見、早期治療か大切です。地域ごとにリウマチ専

　

門医のいる、リウマチ診療科のある国・公立病院とリハビリ施設の充実を願います。４．医療費

　

の公費負担

　　

リウマチは長期にわたる慢性疾患だけに、健康保険の適用を受けるものの、直接医療費以外に

　

も間接医療費の負担は大変なものがあります。

　　

身障手帳１級、２級の医療費公費負担の完全実施と３級、４級への適用の拡大を要望します。
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滋賀県腎臓病患者連絡協議会

昭和４５年９月１７日

慢性腎不全

〒520

　

大津市におの浜４丁目3-22

　

斌舵掻卵砧針ﾝﾀｰ内�0775-21-0313

芝

　　

末

　

広

全国腎臓病患者連絡協議会

〒161

　

東京都新宿区下落合3-15-29 mﾋﾟﾙ似　�03-952-5340

850名

７７０名

３０～６０才代

男：女＝５０：５０

みずうみ

６，０００円（全国会費含）

　

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う？

です。腎不全になると、血液透析両方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、この治療がはじまった約２０年前は「金

の切れ目が命の切れ目」と言われ、多くの患者がなすべもなく死んで行きました。

　

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の会が発足

して全国腎臓病患者連絡協議会へと発展して行きました。

　

医療費の国庫負担と透析施設の増設等の運動を進めて来ました。その結果、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勝ち取って来ました。

　

しかし、現在では透析患者数が９万人をこえ、年々、７，０００人から９，０００人増加し、

新たな問題が出て来ました。人工透析の医療技術の進歩は著しいものがありますが、透析患者の

肉体的、精神的苦痛と経済的負担は大きく、透析の長期化に伴う骨代謝異常、アミロイド沈希、

貧血などの合併症や、高令化による患者のケアーのあり方など、問題となってきております。

　

愚者の増加は、医療資源の有効活用の立場からも腎不全対策の見直しを必要としてまいりまし

た。私達は、運動をF腎不全総合対策」として把え、腎不全予防へと活動を広めていっておりま

す。と同時に、福祉後退の傾向にある今日、団結を強固にして、積極的に「命と生活を守る」た

め運動を進めております。一方で毎年１０月には全国的に、腎臓提供者拡大キャンペーンに取り

組み、腎臓移植の普及にも大きな役割を果たしております。

　　　　　　　　　　　　　

●

　

私たちは、国が対策を立てた「難病要綱」にも、経過が慢性にわたり、単に経済的な問題のみ

ならず、介護等に著しく人手を要するために家庭の負担が重く、また精神的にも負担の大きい疾

病として、難病者に入っています。永年の患者運動により身体障害者の認定も受けていますが、

障害者としては、外部障害者が受けている多くの恩典を受けることができなくて、要望を関係機

関に続けています。

－５４



事務局から

　

いかがお過ごしでしょうか。身体の調子はどうですか。

　

この機関紙ぱしがなんれん”の発行に対し、滋賀県共同募金会

から配分金をいただきました。

　

会員の声や、医療情報なども掲載したいと思いますので、どしど

しお寄せください。

＊送り先

〒525

　

草津市野村町２８０－１２

　　

滋賀県難病連絡協議会

　

機関紙部宛

編集

　

滋賀県難病連絡協議会＿会長柳田貞男

事務局

発行所

　

大阪身体障害者定期刊行物協会

　

大阪市中央区淡路町2-5-1 1
頒価３００円
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