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私は、2010年、2011

年の２年連続で、年末

年始を病院で過ごしま

した。 2010年９月26日

の時、高熱で、座って

いる事も出来ず、緊急

入院する事に成りまし

た。早く帰れると思っ

ていましたが、長い入院生活を余議なくされまし

た。滋賀難病連の理事長、滋賀県難病相談・支援

センター所長としての任務を果たすこともままな

らず、入院巾は、滋賀難病連の理事のみなさん、

相談支援センターの職員の皆さんには、大変ご迷

惑をかけてしまいました。

　

長い闘病生活巾、医師、理学療法士、作業療法

士、看護師さんたちの懸命の治療、看護、リハビ

リのお陰で2011年３月11日、半年振りに退院する

事ができました。３月11日、東日本大震災がおき

だ目です。テレビでは、津波で家や車、船など全

てのものが流されている様子が映し出されていま

した。時間が経つにつれて、被害が拡大し、行方

も知れず。多くの命を奪われ、家は崩れ、原発の

放射能漏れで、家には戻れず、避難場所への不自

由な生活を送らねばならなくなった多くの人々。

他人事とは思えない大災害、いや人災でもありま

した。口本全土にその影響が及びました。そして

近畿をおそった台風、集中豪雨は、和歌山、奈良

で、山は崩れ、家は土砂で埋もれ、道も川も土砂

が覆い、大変な被害に見舞われました。

　

大津市では、障がい者も参加をして、大規模な

避難訓練が行われました。私も車椅子で参加しま

した。自宅から移動支援事業所の車に乗って、会

２

場である滋賀大学校内の駐車場で車椅子に乗り換

えました。避難場所として指定された体育館、武

道館にはスロープはなく、階段だけの造りでした。

バリアフリーには成っていません。階段を上がる

のに市の職員さんとヘルパーさんの４人で、車椅

子を持ち上げていただきました。広い大学校内に

車椅子トイレが１か所しか見当たりません。災害

が起きた時、重症難病者や重度障がい者はどうし

て避難場所に行けるのか不安な思いに駆られまし・

た。皮肉なことに避難訓練に参加して、非常時の

ことを思い知らされました。事前の情報が行きと

どいていなかったり、障がい者自身の心構えがな

されていないと大惨事になるのではないかと実感

しました。重症難病者や重度障がい者が何とか避

難場所に、たどり着いても、避難場所での施設は

バリアフリーであるのか、障がい者用トイレは等々

心配が募ります。そして命に係わる、薬、医療な

どの備えは大丈夫なのだろうかなど考えさせられ

ました。安心して移動、避難が出来る様に、いま

から整えなければ成らないと思いました。
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泰

　

弱い立場の人達が、安心して暮らし続けられる

地域作りに、滋賀県難病連絡協議会は、行政とと

もに考えて、話し合って行きたいと思っています。

ご支援ご援助の程お願い申し上げます。
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の皆様には日頃から、

滋賀県の保健福祉行政

にご理解とご協力をい

ただき厚くお礼申し上

げます。

　

また、難病の方やそ

のご家族の方々の、日常生活の悩みや不安を解消

できるよう相談支援や講演会・交流会を実施され、

会員やご家族の皆様の大きな支えとなっていただ

いておりますことに、重ねてお礼申し上げます。

　

現でIﾓ、国による難病指定がされている130疾患

のうち医療費助成の対象となっている56疾患の特

定疾患医療受給者証をお持ちの方は、平成23年３

月末で、県内に8,016人おられ、その数は年々増

加しております。

　

国をあげて難病の原因の究明、治療法の確立に

向けた研究が進められており、県におきましても、

これら特定疾患に対する医療費負担のほか、県庁

前の厚生会館別館において、「滋賀県難病相談・

支援センター」を運営し、昨年度は、3,828名の

方々に利用いただくなど、難病患者さんの療養生

活の向上を図るための施策に取り組んでいるとこ

ろです。

　

在宅療養されている重症難病患者とご家族を支

援するため、介護者のレスパイトケアを目的に昨

年度から開始した「重症難病患者一時入院受入体

制整備事業」では、制度を利用したレスパイト入

院が１年間で延べ15人、90日間の利用がありまし

た。今年度は、更に、この制度の充実を図るため、

年間利用日数を７日から14日に拡大するとともに、

医療機関への助成を増額し、一時入院受入体制の

整備を進めております。また、身近な地域で医療

が受けられ安心して療養していただけるよう、医

療従事者の方々への難病医療研修会を継続して行っ

ています。

　

昨年３月に発生しました東日本大震災では、多

くの尊い命が失われました。過去の大規模自然災

害からも、難病患者さんに対しては災害時要援護

者として、その特性に応じた継続的な医療が必要

であり、災害に備えて平時から患者・家族の皆様

と医療・行政関係者等の連携を密にして、いざと

いう時に、関係者が協力して難病患者の命と生活

を守る支援体制を整備することの重要性を再認識

させられました。県では、難病患者や家族が災害

時の避難や平時の準備について、過去の震災の経

験を踏まえ、特に注意すべき事項を整理したりー

フレットを作成し、特定疾患受給者に配布しまし

た。

　

今後とも、患者の方々が安心して療養できるよ

う、貴協議会をはじめ関係者の皆様と協働して、

精一杯取り組んでいきたいと考えております。

　

結びに、貴協議会のますますのご発展と、会員・

家族の皆様のご健康とご活躍をお祈り申し上げま

す。

３



　

昨年７月に出原前代

表の後任として滋賀県

難病対策推進議員連盟

の代表に就任いたしま

した滋賀県議会議員の

奥村でございます。微

力ではありますが、全

力を挙げて職務に邁進

する所存でございますので、皆様方の御指導、御

支援を心からお願い申し上げます。

　

また、皆様におかれましては、難病の方に対す

る支援に日頃から御尽力いただいておりますこと

に心から敬意を表する次第でございます。

　

さて、昨年を振り返りますと、何と申しまして

も、未曾有の大被害をもたらした東日本大震災や、

近畿南部に大きな被害をもたらした台風12号など、

記録的な大災害が相次いだ１年でございました。

これらの大災害において、一人ひとりのかけがえ

のない命の大切さと、大と大とのつながりの人切

さを改めて思い起こさせることとなりました。

　

一方、難病対策推進議員連盟の活動は発足して

４年目に大ったところでございます。

　

昨年は、

県議会議員の改選期のため、７月に難病対策推進

議員連盟の再結成総会を開催し、新役員を選出し

たほか、９月には研修会を実施し、難病連絡協議

会からは、駒阪理事長をお招きし、県に対する平

成24年度社会福祉政策に対する要望の内容につい

て説明をお聞きするとともに、意見交換を実施い

たしました。

　

その中では、まず、滋賀県における難病対策基

本計画の策定や、24時間介護・看護ができる事業

所および療養通所介護事業所の設置など、県内ど

４

の地域に暮らしていても安心して療養できる環境

整備の要望をお伺いするとともに、保健所機能の

縮小および統廃合計画の中止や、支援を必要とす

る人を障害者として捉まえることが基本となる難

病疾病対策施策の推進、実際の就職に結びつく難

病患者の就労支援、小児慢性特定疾患治療研究事

業の拡充の必要性をお伺いしたところでございま

す。

　

さらには、東日本大震災においては、要援護者ヽ･

に対する支援が後手にまわるなど災害時の要援護

者に対する支援も改めて課題となったところであ

ることから、災害時における難病患者への支援を

講じるほか、大震災の経験を生かした社会福祉施

策の推進の要望をお伺いしたところでございます。

　

このことを受けまして、12月に知事に対して、

難病連絡協議会の平成24年度社会福祉施策の要望

書実現に向けての申し入れを行い、要望書の項目

を平成24年度予算に是非とも反映されるよう求め

たところでございます。

　

今後ともヽ皆様か7)声を大切゛しながらヽ県当こ

局と連携し、難病患者の皆様の人権、生活および

　

、

就労が保障されるよう積極的に努力してまいる所

存でございます。

　

どうか皆様方におかれましては、何かと御労苦

の多いこととは存じますが、引き続き難病対策の

推進により一層の御尽力を賜りますようお願い申

レヒげます。
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2011年11月25日

滋賀県近江八幡市近江八幡市文化会館

言俗話自説百計開会あいさつ縦朧皆皆元卜

　　　　

滋賀県健康福祉部長

　

渡追

　

光春

　　　

｢みなさんこんにちわ。今、ご紹介いただきま

､~、した、滋賀県健康福祉部部長渡遷でございます。

　

今、主催者ということでご紹介いただきましたが、

　

主催ではないんですけど、普通、主催というとこ

　

の集いに補助金等を出してるみたいなんてすが、

　

実は、滋賀県から補助金は出ておりません。これ

　

は、年賀はがきの助成金で実施されていまして、

　

こういう集いを民間の助成金を活用してやってい

　

くという方向は非常にすばらしいなあと思ってま

　

して、決してお金出さへんからとか、出したから

　

とか、そういうことではなくて、これからの福祉

　

のありようと申しますか、そういうもののーつの

４現れではないかなと思ってますし、そしてまた、

　

そういうふうな民間助成金の活用をしながら県と

　

共に一緒にやっていく、そしてみんなで同じ方向

　

を見て、確かな道筋を少しずつ進む、そいうこと

　

が一番大事かなと思いまして、あえて補助金を川

　

してないことを、申しLげたところでございます。

　　　

この集いは、皆様ご存知と思いますが、多くの

　

皆様に難病についての正しい知識を得て、理解を

　

得ていただくことを、理解を深めていただくこと

　

を目的としまして、ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協

　

議会と共催しまして、平成21年度から開催してる

　

ところでございます。

　　　

スポンサーであります年賀はがきにお話をお聞
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きしますと、今年度でどうも、助成ができるお約

束の期限が終わるようでありますので、私どもも

来年度の開催に向けて継続できるようなことを考

えていきたいと思ってます。先ほど中し上げまし

たような方法もあります。現在130疾患について、

国により難病指定がされているところであります。

そのうち、医療費の助成の対象となります56疾患

の特定疾患医療費受給者証をお持ちの方は、平成

23年３月末で県内に8,肌6人おられます。その数

はますます増加してるところでございます。現在

国のほうにおきましても、難病の原因の究明、治

療法の確立に向けた研究が進められておりまして、

県におきましても、これら特定疾患に対する医療

費負担のほか、昨年度3,828名の方々にご利用い

ただいた滋賀県難病相談支援センターを、厚生会

館別館において、運用しています。そうしたこと

を含めまして、療養生活の向卜を図るための取り

５



組みを行ってるところでございます。

　

現在、本県におきましては、基本構想というも

のがございまして、その一つのプロジェクトで、

地域で支える医療福祉・在宅看取りというふうな

プロジェクトを、特に健康福祉部一丸となってやっ

ておりますけれども、地域で支えるということは、

非常に重要なところだと思っています。俗に言う

自助・共助・公助ということばがありますが、自

立・自助・自らを助ける、あるいは共に助ける、

それを支えていくのが公の仕事ではないかなと思っ

ております。そういう意味で、さまざまな課題は

多くあります。特に難病の方々は、いわゆる医療

が必要でありますし、そしてそれを支える介護・

福祉というものも必要であります。

　

一番重要なのは地域での理解、そして支えると

いうことではないかなと思っております。そうい

う意味で、私どもが今進めております医療福祉・

在宅看取りのプロジェクトの根幹は、医療と福祉

がいかにして皆様方、あるいはさまざまな生活課

題を持っている方々に対する一つの解決方法とし

ての使いやすいものになっていくかということが、

一番の主眼ではないかと思ってます。

　

法制度の多様性からいうと、市・町は福祉を中

心として、県は医療を中心とした施策を行ってお

りますけれども、こうした医療と福祉が融合した

形で皆様方あるいは地域に届けるシステムあるい

は人づくり、そういうことを眼目としてやってい

るプロジェクトでありまして、この取り組みを一

つでも二つでも着実に進ませていくよう、頑張っ

てまいりますので、ご理解のほどお願いしたいと

思ってます。

　

本日は、第一部は国立保健医療科学健康危機管

理研究部長の金谷泰宏先生より、災害への備えに

ついてご講演をいただくことになっております。

第二部は「住み慣れた地域で安心して暮らし続け

るために」をテーマに、医療、介護、患者および

行政のおのおのの立場で、在宅療育について共に

考えるシンポジウムとさせていただいております。

６

今後とも、患者会の代表でございます難病連絡協

議会、医療関係者、そして行政が、共に同じ方向

に向かい、そして同じ課題意識を持ち、今なにが

できるか、それぞれが互いの力を相乗的に発揮で

きるよう、頑張っていきたいと思っています。関

係者の皆さんにおかれましては、一層のお力添え

をぜひともよろしくお願いを申し上げます。

　

結びになりますが、本日、この集いが難病に対

する理解を広げていただく機会となり、参加をし

ていただきました皆様にとっても、有意義なもの

になりますことをご期待を申し上げ、開会のあい

さっとさせていただきます。よろしくお願い申し

上げます。（拍手）

ｙ
７
し
い

高木カツ子（しがなんれん作業所）

メ
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■講演■

震災かﾚら学ぶノダ今、何を備えるべきか
国立保健医療科学院健康危機管理研究部

　

金

　

谷

　

泰

　

宏

　

東[]本大震災は、阪神大震災と異なり、海溝型

で巨大津波を伴ったことから広範囲に被害が及ぶ

こととなりました。また、自然災害に原子炉災害

を伴った今回の震災は、国際的にもはじめてのヶ－

スでした。本日の講演では、東日本大震災に対し

てどのような対策が取られ、今後、どのようにし

ていくべきかについて、これまでの調査結果を踏

まえて報告させていただきます。

　

東日本大震災は、阪神大震災と比較した場合、

約100倍のエネルギー差があったと言われていま

す。注目すべき点として、１週問後の避難者数に

おいて東日本大震災と阪神大震災では大きな差は

ありませんが、６ヶ月後の避難者数を比較した場

合、東日本人震災では阪神大震災の約７倍の７万

人となっています。これは、避難生活の長期化を

意味しています（表１）。

表1東日本大震災と阪神大震災の比較

マグニチュード

死者数

行方不明者数

9｡0{海溝型}

15,822人

3,897人

獅輯碑綴距8０
避難者数(6月) 73,249人

7｡3{直下型}

6,434人

3人

17,569人

　

わが国の災害援助に対する法整備は、南海地震

(1946年）と伊勢湾台風(1959年）を契機に進め

られ、1947年に災害救助法、1961年に災害対策基

本法、1962年に激甚災害法が制定されました。し

かしながら、いずれも被災者の生活再建を支援す

るものではなかったことから阪神大震災の後、

1998年に被災者生活再建支援法が制定されました。

この法律は、基金による生活再建を目指したもの

ですが、今般の震災では、現行の基金の規模では

対応できないことから、特別立法等による国の別

途の対策が要望されています（表２）。

　　　

表２災害援助の核となる法律

南海地震(1946年)､伊勢湾台風(1959年)を契機に制定

1947年災害救助法(被災者保護と社会秩序保全)

　

災害に遭った者に応急的な支援を行う

1961年災害対策基本法(防災行政の整備)

　

災害対策全体の体系化と計画的に防災行政を整備する

1962年激甚災害法(財政援助･財政措置を規定)

　

地方公共団体及び被災者の復興支援のため国が財政援助

　

阪神･淡路大震災(1995年)を契機に制定

1995年地震防災対策特別措置法(地震防災対策)

1998年被災者生活再建支援法(基金による生活再建)

　

震災後の対応は、人きく超急性期、急性期、亜

急性期、慢性期、復興期に区分されますが、超急

性期では「救命救急」、急性期では「集中治療」、

亜急性期・慢性期では「疾病管理、メンタルケア」、

復興期では「健康的生活の再建」に重点が置かれ

た対応が求められます。また、平時においては、

被害の軽減を図るため医療機関の耐震化、緊急時

備蓄、教育訓練を行う必要があります。災害対策

に関する法律は、「準備」、「対応」、「復興」の３

極に整理することができ、「準備」は災害対策基

図1災害の各段階における対応とこれを支える法体系

　　

準備
(Ｅ)

医療楡醍の耐重化

　

緊急時備蓄

　

教育無線，

　　

復興期

　

メンタルケア

健康的生活の耳建

窟急性期

鶴゛－

七）

　

対応
Oぞ）

｡昌｡疾痢管理･予防

亜急畦期

零病管曜･予防

　

メンタルケア

７



本法が、「対応」は災害救助法が、「復興」は被災

者生活再建支援法が制度的な支えとなります（図

１）。

　

災害時における難病患行さんへの医療支援の計

画は、災害対策基本法等に基づいて策定されるこ

とになります。都道府県においては、難病患者さ

んの受療状況及び医療機関の稼働状況の把握並び

に必要な医薬品等の確保に努めることとされてい

ます。また、厚生労働省においては防災業務計画

において都道府県が実施する難病等に係る防災対

策の整備に関して必要な助言を行うこととされて

います。しかしながら、都道府県による支援対策

がどの程度、難病患者さんのニーズを満たせてい

るか、また、厚生労働省においては難病患者さん

の実態に応じた効率的な支援をいかに迅速に実施

できるかという点については検証を行う必要があ

ると考えております（図２）。

図２災害時における難病患者さんへの医療支援

・･。ヽ

　　

｝に

　　

、

　　　

‾として

　　　　　

「防災業務計画」を策定

　

都道府県の責務

難病患者等の受療状況及

び医療機関の稼働状況の

把握並びに必要な医薬品

等の確保に努める

　　　　

課題

都道府県における支援対

策は、患者ニーズを満た

　　　

せているか？

　

厚生労働省の責務

都道府県が行う難病等に
係る防災体制の整備に関

し、必要な助言及びその

他の支援

　　　　

課題

都道府県の実態に応じた

効率的な支援をいかに迅

　

速に実施できるか？

　

難病患者さんに対する医療支援において、特に

支援を必要とされるのは、在宅医療を必要とする

患者さん方であり、発災時にいかなる支援が必要

となるか、疾病の特性に合わせて対応を検討する

必要があります。

　

これまでの阪神大震災を踏まえた調査研究の中

で、在宅要医療難病患者さんへの対応について看

護者・介護者の不足（不在）、医薬品の管理・分

配ﾋの対応不足、医療機器故障時の対応不足、医

療継続者の不足（不在）を指摘してきました（表

３）。

８

表3在宅要医療難病患者対策に関する問題点･課題

１看護者一介護者の不足･不在

　

(1)地域の災害要援護者に｢難痢｣が入っていない事が多い

　

一防災部局の災害時要援護者｢個別支援計面｣の対象とならない。

　

(2)行政が在宅患者に対応可能となるのは発災後3日目以降

　

一看護者一介護者･支援者等が､在宅憂医療患者の近辺にいないと免災硬早期に

　　

医痩継続に必憂な手続きがとれない可能性がある。

２医薬品の管理･分配上の対応不足

(1)国内外から医桑品支曖物資が眉けられるが､管理一調整が出来ない。

　

一支援物資の集積所における医薬品管理に係る職員の不足

　

一避難所や教護所における医薬品の需璽･供給に係る職輿の不足

　

(2)医薬品支援勧資の適切な分配が出来ない。

　

一医藁品の被災地への搬送手段の不足

３医療機器故障時の対応不足

　

(1)対応可能専門職(医療工孚士等)が確保出来ない。

　

(2)被災地では対応できる人材の館俣が難しい。

４医療継続者の不足･不在

(1)難癖に対応可能な医療ｽﾀｯﾌが確保出来ない。

(2)餓災地では対応できる人材の確保は難しい。

　

一方で、政府として在宅療養が進められている

現状からも、在宅療養における生活環境の安全性

向上は喫緊の課題です。さらに、医療機器の機能

保持、発生直後の安全性、避難時の安令性、さら

には医療サービスの継続的な提供について確保ず

る必要があります。

　

とりわけ、在宅療養の安令性を向Ｌさせる為に

は、バ｀リアフリー化をはじめとした基本的な対応

の他に、非常用電源の確保、清潔物品と医療廃棄

物の区分、十分な療養空問の確保、機器類の転倒

転落防止策を徹底することが重要と考えています

(衣４)。

　　　

豪４在宅療養における住宅構造上の問題

・基本的な対応

　　

一住宅改修の実施(バリアフリー等)

　　

一福祉用具の利用(装具･補助具等)

　　

－ある程度の広さが必要となる鳩合あり
・平時用電源の確保(人工呼吸器用)

　　

一十分な電気容量の確保､独立系統回路の使用

　　

一十分なコンセント数の確保
・非常用電源の確保(人工呼吸器用)

　　

一外部バッテリーや発動発電機

　　

一太陽電池や燃料竃池はコスト･信輯性に課題
・清潔物品(滅菌処理済)と医療廃棄物の区分

・療養空間の十分な広さの確保

・機器類の転倒転落防止策

　

次に災害時において問題となりますのは内服薬

の確保です。そこで、具体的にどのような医薬品

が処方されているのかについて調べましたところ、

今日においてもステロイド剤の使川が最も多いこ

とがわかりました。一方で、ライソソーム病に対

～



する酵素剤などの稀少疾病用医薬品も、各疾患別

の使用頻度ではト位に入っています（表５）。

表５特定疾患の治療に使用されている医薬品

疾患特異的な治療薬は陪定的で､ｽﾃﾛｲﾄﾞ剤､免疫抑制剤を中心とした医薬品が中心である。
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在宅療養向けの医療機器も多様化しており、原

　

発性肺高血圧症や潰瘍性大腸炎では、在宅の持続

や

　

注入装置の利用も考慮する必要があります。

４

－

　

また、災害時において支援が必要と考えられる

神経疾患患者さんの社会活動と日常生活の状況に

ついて調べましたところ、筋萎縮性側索硬化症、

パーキンソン病、ハンチントン病、多系統萎縮症

について令而介助を必要とする割合が15％に至っ

ており、とりわけ在宅療養の比率が50％を超える

ことからも避難生活Lの対応をあらかじめ検討す

る必要があると考えています（表６）。

　　　表６神経疾患患者の社会活動及び日常生活の状況（新規登録分）
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パーキンソン症候群、筋萎縮性側索硬化症にお

いては、いずれも在宅療養が中心となりつつあり

ます。筋萎縮性側索硬化症においては、2004年ま

では気管切開を伴う侵襲的陽圧換気法が主体でし

９

たが、2008年には非侵襲的陽圧換気法がやや数を

増やす傾向にあります。おそらく、在宅療養を視

野に機器の選択が行われているものと思われます

(図３)。

図３神経難病患者の療養環境の推移

パーキンソン病関連疾患
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では、行政は、このような災害時にどのように

機能するのでしょうか。大規模な災害への対応は、

口頃からの準備が不可欠です。このため、各自治

体においては、平時から地域防災計画の見直しを

行っています。仮に、震災が発生した場合は、地

域の災害拠点病院に県外から災害医療支援チーム

が派遣され、彼らが事故発生後48時間までの急性

期の医療支援を行います。しかし、その後は、地

域で医療提供を支えていくこととなり、保健所が

中心になって被災者の健康管理を行うことになり

ます。

　

保健所は、震災発生時にすみやかに対応できる

よう平時から担当する管内の医療機関の状況、地

域住民の特性を把握することが求められています。

特に難病患者さん方の情報は、市町村では把握さ

れていない為、難病対策を担う保健所等が中心に

支援の在り方について検討することが望ましいと

考えております。

　

先はども述べましたが、災害発生後、被災地に

支援に入る災害派遣医療チームの活動期限は、48

時間以内とされています。しかしながら、今般の

震災では医療過疎地域が広範囲に被害を受けたこ



とから、いつまで医療支援を継続していくのか、

また、提供する医療レベルはどの段階までにとど

めておくのかという新たな問題が発生しました。

　

今般の震災では、医療機関のライフラインが障

害される等、極めて多くの患者さんを被災地域か

ら外に搬送する必要がありましたが、阪神大震災

後に整備が進められてきた広域災害救急医療情報

システムが大きく貢献いたしました。

　

震災に伴い入院患者さんの受入れが困難となっ

た医療機関は、宮城県においては14病院に至り、

このうち８病院は津波によるものでした。また、

福島県においては、原子炉事故に伴い30km以内

の医療機関については入院機能の閉鎖を余儀なく

されました。また、社会福祉施設についても、東

北３県の施設数の約20％が被害を受けたことから、

周辺地域への負担が増大することとなりました。

　

広域医療搬送とは、被災地域で対応が困難な患

者さんを航空機で被害を受けていない地域の医療

機関に収容することを目的に準備されてきた制度

です。今回の震災では、約80の災害派遣医療チー

ムが投人され、100名の患者さんが搬送されまし

た。 100名の内訳については、人工呼吸器を装着

した筋萎縮性側索硬化症患者さん９名、人工透析

を必要とする患者さん81名、重度の精神遅滞３名、

その他が７名と報告されています（図４）。

図4広域医療搬送の仕組みと課題

被災地域外
被災地域
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航空機による患者搬送に際して、国として明確

に搬送基準は定めていません。しかしながら、航

空医学の観点から、留意すべき課題がいくつかあ

ります。例えば、気圧は、高度が低いほうが変動

しやすく、特に与圧（高度が高くなると気圧が低

下する為、圧力をあげることで地上の気圧に等し

くすること｡）がされていないヘリコプターでは、

病態に応じて飛行高度を考慮する必要があります。

　

航空搬送に適さない病態については、1994年に

「呼吸と循環」という論文の中で記述されていま

すが、海外の論文ではかなり詳細に対応が示され

ています。

　

英国胸部学会は、患者空輸の際に特別な対応を

要する疾患として11の疾患をあげています。この

中で、人工呼吸器を必要とする患者さんへの対応

が取り上げられており、人工呼吸器の装着を要す

る患者さんの搬送上の留意点として５項目が示さ

れています（表７）。

表7英国胸部学会における患者空輸に関する勧告

　　　　　

特別な対応を要する疾患

●気管支喘息

●慢性閉塞性呼吸器疾患

●嚢胞性線維症

●感染症

●間質性肺炎

●神経筋疾患及び側育症

●人工呼吸器を必要とす1

●閉塞性睡眠時無呼吸症

●気胸の既往

●静脈血栓塞栓症

常時人工呼吸器の装着を要する

　

患者の搬送上の留意事項

①医癖スタッフの添乗を要する

②あらかじめ電潭を確保する

③液体バレテリーは不可

④停電に備えた装備

　

吸引馨､アンピューバック等

⑤気圧変化に備え､カフは､空

　

気から生理食塩水に交換

Thorax 2002 57:289-304

　

呼吸状態別に推奨される対応が明示されていま

すが、特に、地上での酸素飽和度が92～95％で危

険因子を有する場合は、低酸素負荷試験を行うこ

とで空輸の際の酸素吸入の必要性を評価すること

になっています（表８）。

　

わが国において、広域搬送を担うのは、主に防

衛省・自衛隊の航空機、ヘリコプターとなります

が、必ずしも、医師を添乗させることができると

は限りません。また、自衛隊機においては、機内

一
々



声

表８英国胸部学会における患者空輪に関する勧告

呼吸状態別の評価

皿皿

SpOj>92~95%危険因子※なし　　酸素を必驀とし.ないヽ匹､三二回三才に
皿顕皿幽

s晩く92Eレレ　犬　酸素を必要とする白白と言五211JﾌﾞJ，
㎜皿

※危険因子高co2血症､肺癌､拘東性肺疾恚,人工呼吸器による呼吸補助､脳血管･心臓病、|肺･心臓痍の悪化による違銃後6週間以内　　　　　　　　　　　 ｜

●低酸素負荷試験(FiO,1S%にて20分曝露)による評価

　１･ｌｇ‘　．・　　　　　：Ｉ
皿皿

㎜皿

において電源を確保することは難しく、あらかじ

めバッテリー駆動の生命維持装置等を準備する必

要があります。特に、航空機に添乗する医師の確

保については、どこが責任を持って実施するかに

ついては明確なルールは示されていません。さら

に、自衛隊による災害派遣は、公共性、緊急性、

非代替性の３要素に照らして決められていること

から、患者さんの復路の搬送については、民間航

空機による搬送が可能な場合は、対象とならない

等、搬送に際しての課題が指摘されています。

　　

今同の震災では、人ll透析患者さんへの透析医

　

療の確保が必要となりました。特に津波による被

　

害が深刻であった為、80人もの透析患者さんが搬

　

送されました。なお、透析医療の確保については、

　

[]木透析医会を中心とした情報ネットワークが整

４備されており、このネットワークにより、迅速に

　

受入れ施設が確保されました。

　

津波被害の著しかった宮城県石巻市においては、

広域医療搬送が３月12日から14日にかけて断続的

に実施されました。この中で、患者さんに随行す

る医療スタッフをどのように確保するのか、航空

機による患者さんの搬送では何に留意しなければ

ならのかという課題が発生しました。一方、神経

内科の強いネットワークとコーディネート役の存

在が、円滑な広域搬送を実現させたと考えられて

います。宮城県においては、震災の前から地域防

災計画に基づいて災害時医療確保に向けた取組み

11

が進められており、この巾で、災害医療コーディ

ネーターを定めていました。

　

今般の震災を受けて、宮城県石巻医療圏では25

9箇所の避難所に最人５万人が避難することにな

りました。石巻赤十字病院があらかじめ災害拠点

病院の指定を受けていましたが、唯一、震災及び

津波からの被害を免れたことで、その後の地域医

療の核として機能したことは、杵さん、ご承知の

ことと思います。

　

被災３県の避難所における被災者の健康状況を

お示しいたしますが、不眠と不安を訴える方が極

めて多いことが分かるかと思います。また、高齢

化の進んだ地域でもあったことから、高血圧及び

糖尿病の治療薬を処方されている方が多い傾向を

示しております。このような患者さん方への医薬

品の供給を確保するためにも、平素からの医薬品

備蓄体制の構築が必要となります。稀少疾病用医

薬品については、なおさら人手が困難となること

は明らかであり、数が少ないとは言うものの、必

要数を確保するためのロジスティックスの構築が

必要となります（図５）。

図5避難所における被災者の健康状況

岩手県､宮城県､福鳥県の3月14日～5月10日分の避難所にお

ける保健師活動記録として報告された情報を以下にまとめた。
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国立保健医療科学院としては、このような事態

を受けて全国609ヵ所の災害拠点病院にアンケー

トを配布し、各医療機関の災害への準備の状況に

ついて調査を行いました。



　

平成20年の内閣府による自然災害の「犠牲者ゼ

ロ」を目指すための総合プランの中で医療機関の

耐震強化が求められていますが、コストの問題も

あることから耐震化は進んでいません。災害拠点

病院の備蓄状況についてまとめた結果では、大多

数の拠点病院において衛生資材、食料等の備蓄は

３日前後であることが分かりました。これは、３

日間の備蓄があれば、その後の供給が回復すると

いう阪神大震災における経験を踏まえたものと考

えられますが、今般の震災においては物流の遮断

に伴い、物資の確保に約２週間を要したと言われ

ております（図６）。

　　

図6災害拠点病院の災害に向けた備蓄状況

国立保健医康科学院において､全国609ヵ所の災番拠点痢腱にアンケート調査を行い

489の魯闘(80≪)より回答を伶た。
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さらに、他の医療機関との連携については40％

の機関が「はい」と回答されていますが、連携・

応援態勢の内容として、医療従事者の派遣、患者

搬送がそれぞれ20％台、医薬品及び水・食料提供

は10％台と低いものの、平素からの連携体制につ

いて取り組んでいることが分かりました（表９）。

表９災害拠点病院の災害に対する現状評価

　　　　

他の医療機関との間で災害時の

　　　

連携･応援態勢を策定していますか？

はい

饉灘靉

未記入･非該当

191

９

39.1

1.8
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最後に、本日のまとめですが、①在宅療養の推

進に合わせた自助、公助のあり方（特に、在宅要

医療患者さんへの対応）、②医療圏における医療

ニーズの把握と平時からの医療機関間の連携のあ

り方、③航空機に同乗する医療スタッフへの航空

医学教育の必要性（使用する航空機の選択）、④

災害拠点病院の医療継続に向けた医薬品、食料備

蓄、ライフライン確保のあり方、⑤災害時におけ

る臨床調査個人票情報の活用（内服情報、人工呼

吸器等の利用状況把握）について、今般の震災を

踏まえて、課題を整理しつつ、対策の見直しに着

手していく必要があるものと考えています（表10）。

表10災害拠点病院の災害に対する現状評価

　　　　　

連携･応援体制の種類は?

患者搬送
謐薬扁

丿

　　

？

水･食料提供

未記入･非該当

118

72

304

24.1

14.7

62.2

　

金谷先生は神戸市東灘区のご出身で、平成元年防

衛医科大学をご卒業されました。平成９年、医学博

士を取得、ご専門は血液内科で、総合血液専門医、

血液内科専門医として難病の患者さんの診療にも当

たられてきました。平成10年、厚生省エイズ疾病対

策課課長補佐にて、難病を担当されています。平成

13年、防衛庁運用局衛生監付。平成15年、防衛医科

大学校防衛医学研究センターの准教授となられ、人

工血液をはじめ、災害時に必要な医薬品の開発を担

当されました。平成20年には、国立保健医療科学院

政策科学部長として私たちの医療と生活を支える難

病対策にご尽力いたださました。平成22年より、同

国立保健医療科学院健康危機管理研究部長に就任さ

れ、３月11日の震災直後には仙台に入り、被災地で

も医師としての視点を生かし、指導に当たられてい

ます。

４

イ｀



丿

　

４

●

言説剱膳鯵会場からの質問謳詣諾鸞と

葛城

　

葛城と申します。貴重なお話をうかがいま

　

してありがとうございました。最後に先生がおっ

　

しゃった、今のデータが捕まえてるのが56疾患

　

ということで、例えば人工呼吸器とか、それか

　

ら酸素吸入されてるとかいうような方でその56

　

疾患以外の、難病患者さん、それから障害者の

　

方もいらっしゃると思うんですけど、そのへん

　

のところはどういうふうに考えたらいいのか、

　

お考えをお聞きしたいと思います。

金谷

　

非常に重要なご質問でございまして、今回

　

の震災の時には酸素と、それから人工呼吸器の

　

メーカーがすべての顧客リストを持ってらっしゃ

　

いまして、どこにいらっしゃるのかというのは

　

いわゆるＧＰＳで把握をされてたそうです。そ

　

れで、車で患者さん一軒一軒当たられたそうで

　

す。これは本来自治体あるいは国がすべきとこ

　

ろかもしれませんけども、いわゆる販売されて

　

いるほうの企業の責任としてそこは対応された

　

というふうに聞いております。国もしくは自治

　

体で把握してないものについては、これは業者

　

さんのほうで把握をされてて、そこから供給を

　

受けるという、そういうルートもございます。

　

その辺りにつきましても、自然発生的ではなく

　

てやはりある程度ルールを決めて、だれがどこ

　

をやるというのは決めておいたほうがいいと思

　

いますが、今回は企業側のほうで対応されたと

　

聞いております。

乾

　

彦根市立病院で医療ソーシャルワーカーして

　

います。先生、今日はありがとうございました。

　

昨日も湖東の健診で難病ＬＳＤの方の事例をも

　

とに、支援計画を立てていたのですけども、や

　

はり皆さん、呼吸器の方だと、バ｀ツテリーの問

　

題で内部バッテリー、外部バッテリー、どう使

　

うのが一番いいかっていう話をしたり、それで

　

も10時間とか、時間も何十分ももたずに、そん
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な大災害の場合だったらちょっとした時間しか

　

もたなかったりするんですけども、病院来れば

　

いいっていう話もあったんですが、病院に来れ

　

ない場合、在宅で待機してるのがベストの方法

　

もあるんですけども、その時にやっぱり電源が

　

確保できないときが一番心配なんですけど、今

　

回の災害で在宅で残られた方が結構多かったり

　

してたと思うんですけども、バッテリーがなく

　

なったりとか、電源の問題は実際どうだったの

　

かを、ご提起いただければと思います。

金谷

　

電源の問題なんてすが、実は非常用電源に

　

しますと電流が安定しないということがありま

　

して、非常用電源への切り替えが非常に怖かっ

　

たということもあって、ＡＬＳの患者さんで人

　

工呼吸の患者さんはある程度診れる病院に一旦

　

収容したそうです。しかしそこでも、やはり電

　

源の問題がございましたんで、連携できる病院

　

のほうに後送をするという形で、地域で診れな

　

いところは、周辺の病院のほうにお願いをして、

　

そこで一時的に入院をさせていただいたという

　

ふうに聞いております。だからその辺り、私も

　

今日はいくつかお出ししたんですけれども、も

　

う地域の中で抱えられない場合も当然出てくる

　

かと思います。その場合はある程度重度な方は

　

お出しして、そこで診て、落ち着いた段階で戻

　

す。そういうところもある程度考えないといけ

　

ないかもしれないと。そこの判断をどこでする

　

かっていうのは非常に問題ですけど、あらかじ

　

め、その辺りどのぐらいニーズがあるのかとい

　

うのを、平素から把握しておく必要があるのか

　

なあ、というふうに考えております。先生のおっ

　

しゃる通り非常に、もう限界のところはやはり

　

外に、ある程度持っていかざるを得なかったと

　

いうのは、今回の状況です。

乾

　

呼吸器も酸素にしても、どれぐらいの方がい

　

るのかとまず把握して、それに対してこう対応

　

していくとか、病院で、周りの診療所含めて、



　

どう、こう、各地域ごとで割り振りするのかっ

　

ていうのを考えていかないといけないかなあと

　

言ってたんです。そういうふうな、拠点病院だ

　

けではなくても、圏域に、圏域を離れたところ

　

も含めて、全体の数を把握しながら、お互い協

　

力しながら、そういうふうなことを普段から考

　

えていかないといけないということですよね。

金谷

　

特に、災害拠点病院ですと、かなりの人工

　

呼吸器が平時から備えられている、仮にそうい

　

うところも影響を受ける、そこからもまた外に

　

出さないといけないっていうことにもなりかね

　

ませんので、そのあたり拠点病院と一緒に連携

　

する病院を幅広くおさえておく必要はあるかも

　

しれません。

藤井

　

こんにちは、私は滋賀難連、難病患者が働

　

く「しがなんれん作業所」のスタッフをしてい

　

ます藤井と申します。先生のお話を聞いていた

　

ら、行政のみなさんが私たちのためにいろいろ

　

と考えてくださっていること、すごくうれしく

　

思っています。私たち当事者、難病患者が、こ

　

ういうことは気をつけといたほうがいいってい

　

うことがあれば、教えていただきたいなと思い

　

ましてお聞きしました。

金谷

　

一番重要なのは、お薬ノートです。今回被

　

災した時に、一体どんなお薬をもらってるのかっ

　

ていうのが、ほとんど分からなかった。着の身

　

着のままで出られてるので、その辺りのどうい

　

う薬を病院からもらってるのかと、そのメモだ

　

けでもあると非常によかったと、いうふうに聞

　

いてます。もし日ごろからやるとすると、自分

　

がどういう薬を病院からもらってるのか、その

　

辺りメモだけでもきちっと取っておくというの

　

は、今でもできることなのかな。逆にそれが、

　

いざというときにそれを見せることで、同じ薬

　

かあるいは代替の薬がもらえる、ということで、

　

そこは非常に、お薬ノートということは重要か

　

な、というふうに考えています。
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‐コーディネーター‐

角野

　

文彦氏

　

滋賀県健康福祉部技監

●シンポジスト‐

染井

　

将仁氏

　

地域生活サポートセンターじゅぷ

花戸

　

貴司氏

　

永源寺診療所所長

日永めぐみ氏滋賀県看護協会訪問看護ステーショ

　　　　　　　

ン所長

前田

　

一重氏

　

日本ＡＬＳ協会滋賀県支部長

■コメンテーター冒

金谷

　

泰宏氏

　

国立保健医療科学院健康危機管理

　　　　　　　

研究部部長

角野

　

それでは、シンポジウムを始めさせていた

　

だきます。

　　

ただ今、金谷先生のほうから災害時、緊急時

　

のお話を聞いたわけですけども、このシンポジ

　

ウムでは、平時ですね、我々、皆さん方も含め

　

て安心して暮らしていけるため、なかなかそう

　

いう状況にはなっていない中で、今、日々、そ

　

れぞれ課題を抱えてご活躍いただいてる方々に

　

ご発言をいただき、皆さん方とこのテーマにつ

　

いて考えていきたいと思っております。

　　

発言の順番としましては、まず患者としてど､｡

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ヽ4

　

のように思っておられるかということ、そして

　

医療の立場から、看護の立場から、そして最後

　

に、我々はまず、『医療があって生活が』でな

　

、

　

くて、『生活があって医療』ですので、やはり

　

一番大事なのはいかに生活を支えるか。そういっ

　

たところから発言をいただき、最後に福祉の立

　

場からお話をいただく、というふうに考えてお

　

ります。

　　

それではまず初めに患者の立場として、前田

　

さん、よろしくお願いいたします。

前田

　

こんにちわ。 ＡＬＳ患者の前田重一です。

　

よろしくお願いします。平成16年の正月早々、



丿
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この病気の告知を滋賀医大で受けました。この、

運動神経の病気というのは、体の筋肉が徐々に

衰えて、いずれは全部機能しなくなると、そう

いう話でしたので、医師に『先生、この病気治

りますか』『いえ、治りません』『じゃあ、この

病気は進行を止めることはできますか』『いい

え』『じゃあ、進行を遅らすことはできません

か』『いえ、できません』『じゃあ、病気、手の

打ちようがないわけですね』『はい、お力にな

れなくて申し訳ない』という医師の言葉がなん

かずうっと遠いところから聞こえてきたような

気がします。それから退院しまして、平成16年・

17年、その間に県の保健師さんが来て、この病

気はこうだから、何か早い目に悪いとこがあれ

ば、悪いとことかやりたいこととか、こういう

とこが具合悪くなったとか思ったら言ってくだ

さい、お手伝いしますからと、で、ずっと平成

16・17年と来ていただいたけども、まだそんな

に進行していなくて、まだいいわということで

過ぎて、18年になって、だんだん体も衰えてき

ましたので、入浴介助とか、住んでるところを

１階に移すとか、いろいろちょっと早めにやっ

ておいていただいたことが、すごく助かりまし

た。それから平成19年になりますと、軽い認知

症の母と一緒に住んでいたんですけれども、夜

中の１時半ごろ脳梗塞起こしまして、救急車呼

んだんですけど、玄関まで下りていくと、今度

は私のほうがLがることできなくなって、救急

中の隊員に椅了まで抱えていってもらったこと

もあります。自分も心臓発作で救急車呼んだこ

ともあります。地域の保健師さんやケアマネー

ジャーさんのいわれることで、地域の近くの３

人と、社協の方ぐらいに、緊急に通報するシス

テムがあるということで、それをr解とってお

願いしたんですけども、土壇場になって光の電

話の場合は対応できないということでした｡そ

れに５、６年前なんですが、そのときはまだ、
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介護とかヘルパーさんの応援が夜中は全然出来

ないということで、母も私もだめなもんですか

ら、母はグループホームへ、私は平成19年の３

月27日から病院へ行きました。で、病院を甲南

病院、信楽病院、高島病院、それから今津病院

を経て、今の今津にある、「清湖園」という障

害者支援施設にお世話になっております。そこ

で一番人って気になったのは、ベッドが合わな

い、ふとんが重い。だんだん筋肉が弱くなって

くると、ちょっとしたふとんの重さでも、かな

り重く感じます。それに、すごく体にこたえて

きたのは、寝返りの問題です。一晩に５、６回

やっていたのが、自力でできなくなって、今度

ヘルパーさんにお願いするんですけども、きちっ

とやっていただける方とか、雑な方がいられる

わけで、雑な方にかかると、５分か10分たって

すぐにまた痛くなったりして、５～６回が７～

８回とか、回数が多くなってくる。そうすると、

寝不足になってきたり、お互いに、相手の人も

機嫌悪くなる。そういうことで自分で考えて、

マットレスとか全部調節して、自分で体位交換

は克服しました。

　

それから、今人ってる隣の部屋が普通ショー

トステイの方の部屋なんです。いろんな人が、

難病の人だとか、生まれっきとか、交通事故と

か、そういう関係で障害になられた方が入って

きます。でもよくみてみますと、ＡＬＳ患者が

一一番夜中にコール押して、のべっまくなく押し

てる方もいますし、もう押せない人で、ぎりぎ

りの声出している方もいらっしゃいます。体位

交換とかあるんだと思いますけども、そういっ

た方が２、３人おられたら多分回っていかない

と思います。今はそこは重度の患者を１人で夜

間は12人看ておられます。そういうところも、

ＡＬＳ患者が３、４人いたらとても対応できな

い。そういった状況ですね。多分、自宅療養の

方でも、家族の方はほんとうに、一晩ぐっすり



　

寝ることはめったにないと思います。１時問寝

　

たり、30分寝たり、ちょこちょこ、そういう感

　

じで、精神的にも参ってる方がたくさんおられ

　

ます。それをヘルパーのほうで、24時問じゃな

　

くても夜ぐらいはずうっと、家族の人が安心し

　

て寝れるような策を、行政のほうで何らかのお

　

手伝いしていただければどうかなと思うんです

　

ね。

　　

施設でも募集はしてるんですけども、夜間は

　

なかなか人がなくて大変困っています。だから

　

今は割と人手が余ってるようで、こういった仕

　

事に来れる人が少ないということは、なんらか

　

の原因があるから来れないわけで、そこのとこ

　

ろをもう少し行政の方で考えていただいて、手

　

当て出すとか、方法はいろいろあるんでしょう

　

けども、そういったことで、ともかく、私らも

　

安心して住めればいいと思うんです。それでま

　

だ私は、人Ｄ乎吸器つけていなくてこのぐらい、

　

園に来られるＡＬＳ患者も呼吸器つけておられ

　

ません。でもそれだけ手数を皆さんに掛けてお

　

られます。だから、もう少し、夜間とかそうい

　

う場合でも、人を増やしていただけたらと思い

　

ます。このぐらいで、とりとめない話ですけれ

　

ども、ありがとうございました。（拍手）

角野

　

どうもありがとうございます。なかなか人

　

が、ヘルパーさんというのが十分に確保できて

　

ない状況の中で、ご本人を始めとして家族の方、

　

あるいは様々な方がご苫労されてるというお話

　

だったというふうに思っております。それでは

　

続きまして、先ほど生活という話をしましたが、

　

やはり病気をかかえておられて、それに対する

　

医療という立場から、花戸先生のほうからお願

　

いいたします。

花戸

　

はい、よろしくお願いいたします。永源寺

　

診療所の花戸と中します。きょうは在宅医療、

　

住み慣れた地域で安心して暮らし続けるために、

　

ということで、私は主に、東近江市の永源寺地
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域で行っている在宅医療について、お話させて

いただきます。きょうお話することとしては、

主に二つ。永源寺地域での在宅医療、こんなこ

とをやってますということと、在宅医療を通し

て私か学んだこと考えていることを、すこし皆

さんにお伝えできればと思います。

　

まず最初に、永源寺地域の在宅医療をお話し

させていただきます。みなさん、永源寺ってご

存知ですか。これは東近江市の地図なんですが、

スライドの向って左のほうになっています。東

近江市でも鈴鹿山脈に位置する、この濃くなっ

ているところが永源寺地域です。この右側は鈴

鹿山脈を越えるともう三重県に。永源寺診療所

はこの赤い丸。ここの所にあります。今、ちょ

うど永源寺にいると、とてもきれいなもみじが

見えます。紅葉です。毎日こういう紅葉を眺め

ながら往診に行く。そういうようなことをやっ

てます。

　

うちの診療所の紹介をします。1日永源寺町、

今紹介した永源寺地域ですね。1日永源寺町にあ

る国保の診療所。国保診療所というのは公立の

診療所になります。昭和59年に開設されまして、

平成２年より、東部地域っていう、いわゆる医

療機関が少ない山間部にあり、僻地の出張診療

所も開設されております。

　

永源寺地域は、対象人口は６千人。高齢化率

は、平均すると30パーセントですが、山間部の

地域、高齢化率の高い地域になると、40パーセ

ント、50パーセントといった集落もたくさんあ

ります。

　

医師は私１人、看護師５人、無床の診療所。

主に外来と往診で対応しております。私は平成

12年の４月よりここに勤務しまして、平成20年、

３年半前より指定管理、いわゆる民営化になっ

て、私は公務員を退職してやっております。

　

皆さん在宅医療と聞いてイメージするのはど

ういうことでしょうか。例えば、高度な医療機

｀
ｊ
．

ｇ
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器をもって診断や治療をする人学病院などがは

やはり医療ではトップ。で、その問に市中病院

などがあって、診療所がある。こういう在宅医

療というのは、我々診療所が主にやっておりま

すが、この医療レベルで言うとすごく底辺のこ

と、そういうようなことをイメージされている、

そういう方もおられるかも分からない。でも私

は、かとΞつてそういう医療レベルの低いこと

をやってる、そういうようなことはまったく思っ

ておりません。

　

当院が担肖している在宅患者さんは、お亡く

なりになられたりとか、新しく担当させてもらっ

たりしてる方がおられるんですが、現在約76人

おられます。 76というとピンとこないかも分か

らないですが、だいたい普通、往診開業医さん

で平均すると、５人とか多くて20人、20人やっ

てると多いですねっていうふうに言われます。

でも、私は76人やってますって言うと、「ええ、

先生、ほんとに行ってるんですか」とか言う方

もおられます。ええ、ちゃんと行ってますので。

ただ、それほど大変ではないっていうことを、

今日お話したいと思います。年齢は１歳の赤ちゃ

んから98歳のおばあちゃんまで。私のスタイル

としては、なんでも診ます。もし、もうずっと

おうちにいたい、そういうお年寄りの方、高齢

の方がおられましたら、看取りまで行います。

在宅の看取り、おうちで息を引き取られるので、

診させていただいてるのが人体年問25人ぐらい

に当院ではなっております。

　

今日スライドで何枚か写貞をお出ししますが、

これは皆さん、同意の取れた方を中心にお出し

しています。難病の方ばかりではありません。

　

この方は78歳のおじいちゃん。肺がんのおじ

いちゃんです。ここに、在宅酸素をつけておら

れます。ちょうどこのとき、うちに研修に来て

いた学生さんが、血圧を測ってますね。血圧を

測っているんですが、おじいちゃんが、学生さ

17

んに「先生、がんばりやあ」つて、こういうふ

うに､-lいながら、学生さんが汗をかいてはりま

す。おばあちゃんど二人暮らしなので、おばあ

ちゃんいつも、このうしろのいすにちょこんと

座って。あとは入れ替わり立ち代わり、ヘルパー

さんや、訪問看護や、僕の往診や、そういうの

を利用しながらおうちで生活をされていた。ちょ

うどにくなられる２週間ぐらい前の写真です。

　

そして、この方、88歳のおばあちゃんです。

認知症、１人暮らしです。往診に行く前は必ず、

おれ、今目往診にいくからねーつて電話をかけ

てから行くんですが、ちょうど10分くらい前に

電話をかけてから行ったんですけど、玄関開け

て、こんにちわーと言っても、おばあちゃんい

ないですね。「先生、いません」と、ちょうど

研修に来ていた先生が「先生、さっき電話した

んですけど、どこへ行っちゃったんでしょう」。

きっとあの向こうの畑にいるから探しに行こう

かって、行ったらやっぱり畑にいたんですね。

で、帰ってこられて開【】一番「先生、きょうやっ

たんかいな、往診って」。で、「10分前に電話し

たんですけど」。そういうようなおばあちゃん

です。

　

この方、92歳のおばあちゃんと、96歳のおじ

いちゃん。どちらのほうが病気かというと、お

二人とも病気なんですけど、こちらのおばあちゃ

んのほうがすい臓がん、亡くなられる半年ぐら

い前の写真です。こちらのおじいさんは、腰の

病気でちょっと足が不自由になっているおじい

さんです。おばあさんいわく、おじいさんは私

かいないとなんも出来へん、おじいさんはおじ

いさんで、「先生、病気やけどずっと家におら

してあげたいので」というふうに言われていた

ころの写真です。とても幸せそうに、にこやか

に暮らしておられます。このおばあさんも最後、

おうちで亡くなられました。

　

この写真は、この真ん中に車椅子で寝ている



男の子が、名前、よっちゃん、４歳の男の子で

す。ちょうど去年の春にお父さんとキャッチボー

ルしていたときに、ちょっとボールが取れない

ということで病院で受診されて、診断を受けた

名前が脳腫瘍という病気でした。かなり大きな

脳腫瘍で、もう手術はできないと言われて、お

父さんとお母さんが、じゃあ手術できないんな

ら家に帰っていいでしょうか、ということで帰っ

てこられました。最初は自分でしゃべったり、

ご飯食べたり出来ていたんですが、だんだんご

飯が食べられなくなって、動けなくなった。僕

が担当させていただきまして、学校の近くにお

うちがあって、学校の帰りに毎日クラスの友だ

ちが、家に寄って「よっちゃん、どうしてるー」

つていうふうに、遊びに来てくれたり、運動会

には「じゃあ、運動会に行こうか」と言って、

お母さんと一緒に運動会に行って、お昼の時間

にみんなでハイクをするというふうにすごした。

すごく友だち同士仲良くされて、おうちにいて、

最後、年末に息を引き取られました。

　

このおばあちゃん、ヒサコさんつていう、86

歳のおばあちゃん。子宮がんの手術されまして、

普段は寝たきりなんです。２年前、夏に往診し

たら、赤ちゃんを抱っこしてるんですね、普段

寝たっきりのおばあちゃんが。ちょっと診ると、

ここにバルーン、おしっこの管が人つていたり、

ずっとこの介護用のベッドでいつも寝ておられ

んですけど、「先生、ひまごが生まれました」

と言って、すごくにこやかにされていました。

そして１年たったら、先生、こんなに大きくな

りました」つていうふうにね、かわいいね。お

ばあちゃん、ひまごができたらすごく元気にな

られて、介護度が下がって、要支援になっちゃっ

たんですね。ベッドも介護用のベッドから自宅

用のベッドに変わっちゃって、だから、なんて

言うかな、ぼくらが往診して何か治してるって

いうよりも、ひまごさんのこの笑顔というか、
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それですごい元気になられた、そういうような

方だと思います。

　

今言ったような、在宅医療というのは、僕１

人ではすることはできません。難病や障害があっ

ても、また寝たきりや認知症であっても、そし

て老夫婦やひとりぐらしであっても、在宅で生

活をするっていうことは可能だと思います。で

も、そのためには、医師だけではなく、看護師、

ヘルパーさん、デイサービスのスタッフ、リハ

ビリーの方、ケアマネージャーさん、薬局さん、

行政、そして家族やご近所の方々、そういうみ

んなで連携をする、多職種の連携が必要だと思

います。で、うちでは月にＩ[可必ずこういうよ

うな担当者会議っといって、うちの診療所にい

ろんなケアのスタッフの方が集まって会議をし

ています。この真ん中にいるのがケアマネージャー

さんで、こちらデイサービスのスタッフ、福祉

用具、ヘルパーさん、そういう人がみんな集まっ

て、毎月、この患者さんについて、どうしよう

か、こういうような計画で次はいこう、という

ような会議を開いております。

　

だから、先ほど言った在宅医療のイメージつ

ていうのは、ピラミッドのようなイメージでは

なくて、患者さんが中心にいていろんなスタッ

フが周りを取り囲んでる、そういうようなイメー

ジ、これが在宅医療にふさわしいんではないか、

そういうように思っています。

　

在宅支援で必要なこと、と書きました。うち

で往診している患者さんには、常に僕と連絡が

とれるように、僕の連絡先を知らせてあります。

24時間、365日、僕に連絡を取れるという安心

感を提供してる。でも実際に夜中や休みの日に

連絡があるのは、ほとんどないんですね。それ

は、つながる、いつ電話をかけても僕につなが

る、そういう安心感、それが患者さんとその家

族を支えている。そういうように僕は思ってい

ます。

ゝ
４

Ｘ



沁
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●

　

また、地域包括ケアといって、先ほどいった

ような医療だけではなく、保健や医療、福祉が

一体となって、地域令体を支えていき、病気の

予防や治療、介護まで互いに連携する。その対

象となる方も、r･供さんや人人、老人まで、す

べての年齢層、それをトータルで支える、そう

いう地域包括ケアが必要なんではないか。そう

いうように考えています。

　

永源寺は、こういう山の中、うちの診療所か

ら１牛口ほどで、こんな山、田舎に、棚田があ

り、きれいなところ。

　

あと少し、私か在宅医療に学んだこと、それ

をお話しします。患者さんがほんとうに望んで

いることは、というふうに書きました。例えば

腰痛になった、病気が見つかったときに、病気

を治したい、元気になりたいと思うのはだれし

も当然なことだと思います。それは、風邪であっ

てもがんであっても難病であっても、どなたも

同じだというふに思います。しかし、その病気

が、例えばがんの末期で治らない病気であった

り、認知症であったり、難病であったり、その

病気が小さくならない、治らない、そういう病

気だったら、本当に失望してしまって、どうし

ていいのか分からなくなる。でも、病気と闘う

ことと、元気に生活することは同じですか、と、

いつも患者さんに問いかけています。もし、病

気が治らなかったとしても、こちらの元気のほ

うを大きくすれば、相対的に病気のほうが小さ

くなる。そういうように考えています。何のた

めに病院に行くんですか、それは病気を治すた

め。何のために家に帰ってくるのですか。それ

はやっぱり、元気になるため。そういうように

思います。

　

理想的な在宅支援は、と書きました。先ほど

言ったような、こういうピラミッド型の在宅支

援、これは緊急時、災害時においてはとても理

想的なことかも分からないですが、平時、平常

19

の事態、普段の生活を支える、そういうような

時点においては、こういう患者さんの周りを取

り囲んでみんなで支えていく、そういうような

イメージがあっていいんではないか。そういう

ように考えています。

　

在宅療養を支えるために、と書きました。障

害のある人も、障害のない人と同じ生活が送れ

ること、これがやはり一番の理想ではないかと

思います。そして、可能であれば、自らの経済、

自ら経済の消費者、生産者の仲間に入って、社

会の中の役割を持つ、これが大切なことではな

いかなというふうに思います。

　

これは、障害をもたれた皆さんに、がんばれ

とか、そういうことではなくて、障害を持って

いない人、周りの社会が変わらないと、きっと

出来ないことだと思いますので、病気ばかりに

目を向けるんではなくて、こういう生活を支え

る、そういうような仕組みづくりが大切かと思

います。

　

私か行ってる地域医療というのは、地域で

医療を行う、ということだけではなくて、医療

を通しての地域づくり、そういうふうに考えて

います。

　

これ最後のスライドです。僕は永源寺でそう

いう講演会で、先生、ご専門は何ですかって聞

かれることがあります。もともと僕は小児科の

医者です。小児科で研修して、小児科の専門医

という、そういう医者なんですが、先ほど言っ

たように永源寺ってのはすごく田舎で、子供っ

て少ないです。先生もともと小児科ですけど、

お年よりばっかりだから内科でしょう、と言わ

れることもありますし、いやあ、先生、76人も

在宅のお年寄りおられれば在宅医療が専門です

よねえって、そういうように言われることもあ

ります。でも、そういうふうに聞かれたら、私

の専門は、永源寺です。そう答えています。永

源寺のこと、永源寺に住んでいる人、永源寺で



　

利用できるサービス、永源寺でもし困ったこと

　

があったら、この地域ではこの人に聞けばいい、

　

そういうことは、永源寺ではもう13年目になり

　

ますが、だいたい、分かるようになってきまし

　

た。そういうようなことで、私の話は終わりに

　

したいと思います。どうも長い間、ありがとう

　

ございました。（拍手）。

角野

　

どうもありがとうございました。人口６千

　

人のところで医師１人と、これはもう口本の平

　

均から言うととてつもない数なんですよね。普

　

通2,300人に１人ぐらい、まあ平均的には医者

　

の数はそんなもんです。そういった中で、先生

　

が仕事ができるっていうのは、今、スライドに

　

もありましたように、決して医師１人ではなく

　

て、さまざまな人たちが、地域で住んでる方々

　

を見守っている、支えているということ、それ

　

が先生がこの永源寺で頑張られている理由の一

　

つかな、というふうにも思います。

　　

それでは、その先生と同じような立場で患者

　

さんを支えているっということで、今度は看護

　

の視点から、日永さん、よろしくお願いいたし

　

ます。

日永

　

よろしくお願いします。仕み慣れた地域で

　

安心して暮らしていけるために、ということで

　

お話をさせていただきます。

　　

私は滋賀県看護協会が在宅事業として持ちま

　

す在宅ケアセンター「みのり」で勤務しており

　

ます。滋賀県の地図を載せさせていただいたん

　

ですけれども、東近江市のほうで、通所施設を

　

開設しまして、そちらのほうで勤務しておりま

　

す。

　　

これが今、建物が在宅ケアセンター「みのり」

　

の建物なんですけれども、在宅ケアセンター

　

「みのり」は、東近江市八川巾｡ﾋ之町にありま

　

す。近江鉄道の八日巾駅から歩いて10分程度の

　

所です。周辺には、八日巾高校や、市役所、県

　

事務所などの建物があります。施設は、平成21
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年１月に、同じ市にありました二つのステーショ

ンを統合し、建物を建て、新しく開設していま

す。旧の能登川町の福祉センターなどにサテラ

イトを設置し、訪問看護サービスを行っていま

す。そのほか、介護保険でのマネージメントを

行う居宅介護支援事業所、平成21年３月からは

デイウェア通所介護事業所を開設しています。

デイウェア通所介護もデイサービスですけれど

も、一般のデイサービスとは違い、医療ニーズ

が高く、より多くの介護が必要な方が対象とな

ります。

　

現在の職員数は看護師が20名、介護職員２名、

事務職２名となっています。訪問看護ステーショ

ンから利用者のご自宅に訪問し、療養通所介護

では施設に通所していただき、看護のケアを行っ

ています。情報の共有や連携を図り、なじみの

看護師が継続したケアを行うことで、利用者や

家族の方にも安心して利用していただいていま

す。

　

当事業所の現状についてお話しさせていただ

きます。訪問看護ステーションの月平均の利用

者数は120名ぐらいで、難病の利用者の方は20

名程度です。

　

療養通所介護事業所は、週３日のサービス提

供を行っております。 1113名程度の利用で、

事業開始からの利川者さんは23名になっていま

す。現在、難病療養者のご利用は６名となって

おります。

　

療養通所介護の一日の過ごし方については、

資料のほうをご覧ください。看護師が付き添い、

車椅子対応福祉車両にて施設まで送迎します。

人浴、食事等の援助を行っています。現在ご利

用をいただいている２名の方についてご紹介を

させていただきます。Ｋさん、40歳の女性で病

　　　

廿きずいしょうのうへんせいしょう
名は脊髄小脳変性症。２年前から寝たきりの

状態で、痙撃発作が多くなり、経口摂取がむつ

かしくなり、胃に穴を開け、胃ろうからの食事

４



外
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の注入が開始となりました。リクライニング車

椅子の移動は二人で介助か必要です。ご家族は、

ご主人と中学生、小学生の子供さんと、御主人

のお母さんの５人の暮らしです。ご主人は、仕

事以外の時間はＫさんの介護や子供さんの世話、

家事等があります。ご主人の勤務に合わせ、訪

問看護は平目の毎日の訪問であり、胃ろうから

食事やお薬の注人や排泄のケアを行っています。

Ｋさんの週間サービスの計画を表にしてみまし

たのでこれをご覧ください。胃ろうチューブ交

換や家族の休息のためのレスパイト入院を定期

的に利用されていますけれども、利用を開始さ

れた昨年２月から緊急で人院することもなく、

在宅で過ごされています。

　

療養通所介護では、週１回、木曜｢1の利用で、

食事、入浴、排泄援助のほかに、車椅子に移り、

天気のよい時には、周囲への散歩も行っていま

す。外出する機会や、ベッドから離れることも

少なかったＫさんに、社会との交流や気分転換

を図ってもらうために、療養通所介護を利用し

ていただきました。学校がお休みになるときに

は、子供さんも一緒に利用され、Ｋさんに本を

読んだりして、おだやかな時間を一緒に過ごし

ていただいています。

　

もう一方、Ｔさんですけれども、70歳の女性

で、パーキンソン病で、糖尿病、寝たっきりの

状態です。鼻のチューブから食事や薬の注入が

必要であり、尿道にカテーテルを入れ、尿の排

泄を行っています。お通じの管理や皮膚のトラ

ブル、感染等が起こりやすい状態で、訪問看護

が週２日、月曜日と金曜日、療養通所介護は水

曜日の利用をされています。清拭、入浴、皮膚

のケアを行っています。ご主人との二人暮らし

であり、ご主人が血糖測定やインシュリン投与、

食事の注入等もされています。介護を替わって

もらう方もなく、療養通所介護の目に、受診を

されたり用事をすませたりしています。
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療養通所介護では、季節を感じてもらえるよ

うに、好きな映画を一緒に見たり、本を読んだ

りして過ごしていただいています。この写真は

昨年12月に行いました、クリスマス会の写真で

す。音楽療法士の方に来ていただいて、クリス

マスの歌や演奏を聞いたり、楽器で音を出した

り、懐かしい曲もリクエストして、演奏してい

ただきました。いつもとは違う表情が見られた

り、通常の表情で声も出される方も多かったん

ですけれども、すごく穏やかな表情をされてい

まして、本人さんよりも周りにいる私たちのほ

うがとっても感激したというようなことがたく

さんありました。

　

訪問看護や療養通所介護を定期的に利用する

ことで、病状の観察や呼吸、食事、排泄、皮膚

等のケアを行うことができます。体調を良い状

態に保つことや、体調の変化に早めに気づき、

早めに対応することで人院が回避できたり、入

院の期間を短くすることが出来ると思います。

介護者の方への相談も行うことができます。週

１回ですが、外出や卓椅子に座ることで、座位

保持が安定して、家族で出かけられる回数も多

くなったということも聞いています。

　

今回ご紹介はさせていただけなかったんです

けれども、以前、数メートルぐらい歩けるんで

すけれども、呼吸器をつけておられるという方

が、療養通所のほうにご利用されたことがあり

ました。この方の、療養通所介護に来られる目

的というのは、お酒を買いに行くという風に、

家族の方から、「お酒を買いに行けるから、こ

こに行ってみなさい」というふうな勧めがあっ

て、こられたんですけれども、いつも人事そう

に胸ポケットにお財布を入れておられたんです

が、それが一回目の時には胸ポケットから落ち

て、なかなか自分が来た目的が実現しないとい

うことで、いらいらされて、呼吸器が引っ張ら

れてる状態で動かれたり、ということでとても



危険があったんですけれども、徐々に車椅ｆに

乗って散歩に行ける距離を増やしていきまして、

本人が希望する買い物に行くということができ

るようになりました。呼吸器をつけて、車椅子

に乗って、スーパーに行くというふうなことが

できて、スタッフのみんなはお酒を絶対買いに

行かはるのではないかなということを予想して

たんですけども、その方が買われた材料ってい

うのは、食おの材料で、呼吸器もつけられてて、

口でものが食べられないんですけれども、娘さ

んに夕食の材料を買ってこられたりとか、一緒

に行かれた利用者さんの方の子供さんに缶コー

ヒーをということで、買われたりというふうな

ことで、その入らしさというんですか、初めお

受けしたときは、この方、どんな形で接してい

こうかと、とても困惑したんですけれども、そ

の人が望まれることを一緒にかなえていくこと

で、この入ってこんな方やったんやなっていう

のが分かって、一緒に接してる私たちに、すご

くうれしいというか、やっててよかったなあっ

ていう気持ちになることができました。

　

療養通所介護を利用していただくのは、週一

川のわずか１川なんですけれども、介護者さん

も休息が取れたり、好きなことができたり、

「ちょっと、京祁までちょっとマッサージをし

に行くわ」とかいう方もいらっしゃいましたし、

計画的に自分で時間をつくってそれを使うとい

うことで、介護者の方も喜んでいただいてると

いう状況です。

　

私のほうが現在、課題や問題と感じているこ

とは、やはり、看護師とか介護職員の人材の不

足があります。訪問看護でも重症の方の訪問を

行うときには、ほかのステーションと共同して

行う、などの:Ｌ夫も行っていますけれども、東

近江地区においても、全部の要望に応えていけ

ないというのが課題です。

　

療養通所介護でも、制度上は１日８名受けら
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れるというふうに、法律の中では変わってきて

るんですけれども、肖事業所では現在、３名し

か受け入れができていないというのが現状です。

週３日ということで、毎日サービス提供が出来

る施設とかいうのもあるんですけれども、現在、

週３日しか受けられていないというのが現状に

なっています。

　

週１日を２日に増やしてほしいといってくだ

さるんですけど、なかなかその要望に応えてい

けないっていうことが現実としてあります。

　

肖事業所みたいに、新しく建物を建てるのじゃ

なくて、今ある既存の施設を少し医療依存度が、

医療ニーズがあってもてサービスが受けられる

ような施設に変えていくようなことも、必要で

はないかと、いうふうに考えています。

　

また、医療的ケアが必要な中重度の方に利用

していただく通所であり、たんの吸引の設備や、

酸素濃縮機等の病状の変化に対応できる設備や、

安全にケアが受けられるときのベッドや人浴の

ための整備が必要になります。また、通所を実

現させるための環境を整えることが必要です。

リクライニング車椅子を載せることができる福

祉車両がないので、70度ぐらい車椅子を倒して

乗っていただいてるんですけれども、そういう

ものも、福祉車両として事業所としては必要に、｡

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

､４
なってきます。その姿勢でも、安全に車椅了で

福祉車両に乗って移動できるような体調を整え

ることとか、安全に利用してもらえるための日

ごろの体調管理であるとか、安全に送迎できる

方法や、通所に来ていただいて楽しく、来てよ

かったっていうふうに過ごしてもらえるような

利用者さん個々のかかわりが必要になるという

こともあるので、どうしても利用者さん１人に

対して看護師１人なり介護職員が１人かかわっ

てくるということがあるので、なかなか人員や

ものがないと、利用者数も増やしていけない、

というのが現状になります。
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社団法人滋賀県看護協会の在宅事業部では、

　

「ずっとわが家で暮らしたいね」ということが

　

テーマになっています。訪問看護や療養通所介

　

護サービスを通して、訪問介護、訪問リハビリ、

　

医療機関等と連携しながら、安心して暮らし続

　

けるための支援が、今後も続けていければいい

　

なというふうに考えています。ご清聴ありかと

　

うございました。（拍手）。

角野

　

どうもありがとうございました。その人自

　

身には悪いんですけども、日本は医療、医師の

　

場合のように話せるような存在は何かというと、

　

お守りみたいなもんなんですよね。安心を与え

　

る。で、実際には、やはりこの訪問看護、看護

　

というのは非常に大事で、ご発表の中にありま

　

したように、訪問看護がしっかりなされること

　

によって、患者さんのＱＯＬ、生活の質がどん

　

どんどんどん高まっていくことかと思います。

　　

さて、それでは最後になりますが、今の福祉

　

の立場から。先ほど、前田さんが夜は寝れるよ

　

うにということで、ご家族、患者さんの思いで

　

すね、24時間がんばっておられる染井さんのほ

　

うからお話をお願いいたします。

染井

　

はい、「地域生活サポートセンター・じゅ

　

ぷ」の染井と申します。よろしくお願いします。

　

主に障害のある方のホームヘルプであったり、

　

あと相談を受け付けるような事業をやっており

　

ます。

　　

まず自己紹介ということで、1874年11月、守

　

山に生まれまして、今、37歳になりました。県

　

内を転々とするんですけど、滋賀県を離れたこ

　

とがないという、滋賀県大好きっ子なんです。

　

中学高校時代軟式テニスに明け暮れ、ものづく

　

りに興味を持つような学生だったので、高校卒

　

業後は工学部の建築学科に進んでまして、全然

　

畑違いなんですけども、在学中から障害のある

　

方に興味を持ち始め、興味というとちょっと言

　

葉が失礼かもしれないんですけど、どういうふ
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うに生活してはるんやろうとかっていうのが気

になり始めて、かかわり始めるとどんどんと、

そのままはまっていき、もう卒業するころには、

すっかり障害福祉のほうやりたいなあっていう

ことで、作業所へ就職しました。主に印刷の仕

事などに従事していたんですけども、もうちょっ

と違う面でもかかわってみたいなあということ

も思い始めて、一緒に働くという以外の部分で

生活のほうに興味を持って、退職をしまして、

ちょうど無職の時に、2003年４月から制度が変

わるよというので、民間の事業所、自分たちで

条件さえ整えれば、ホームヘルプの事業を立ち

上げられるというようなことがあって、それと

必然性があったんですけど、そこの準備にかか

わり始めました。今、じゅぶというところで働

いています。瀬田駅の近く、駅前の学園通りに

ありまして、このような８人のメンバーでやっ

てます。似顔絵なんですけど、描いたのは私な

んですけど、実は最近あまり似てなくなっちゃっ

たんです。前、こんな感じやったんですけど。

平均年齢、35歳ぐらいですね、こんなメンバー

でやってます。

　

2003年からということなんですけど、それ以

前がどんなんやったかというのを、ちょっと紹

介しておきます。うちの設立に大きくかかわる

ことだったので。

　

ヘルパーというと当時、その設立以前は福祉

制度ということで、行政が判断する、そのニー

ズがあったときにここまではできるよというよ

うな判断を、行政が主導で行うような形やった

んです。なかなかそれだけでは、全身性障害と

いって主に脳性まひの人なんかが多いんですけ

ど、全身に障害のある方は、１人だけでは生活

ままならないということで、例えば１人暮らし

しようとか思ったときに、もっともっと介護必

要やということで、行政に働きかけて、当時、

大津市でいうと、全身性障害者介護人派遣制度



というものがありまして、県内で数箇所しかな

かったんですけど、全国でも20､30ぐいらいやっ

たかな、数えるほどしかなかったんです。それ

を使って自立生活されてる方が多かったんです。

それは利川する本人自身が、この人なら任せら

れると認めた介助者であれば、その人が別にヘ

ルパー資格を持ってなくても、自分が推薦した

自薦ヘルパーということで認められて、その方

にお金が支払われるという制度がありました。

それが2003年以降は、障害者支援制度というの

が始まったんですけど、その制度の中に全部組

み込まれるので、個人個人で登録ヘルパーがい

るんじゃなくて、事業所でそこの利川者という

形に変わるということで、では、自分たちで事

業所を立ち上げようと、肖事者の方と一緒にＮ

ＰＯ法人を立ち上げて、ホームヘルプを開始す

るという形になりました。うちの場合は理事、

役員の半数は障害肖が行が入ってるのが特長か

なあと。

　

それで、サービスを利川する、提供するとい

うだけの関係だけじゃなくって、より使いやす

い制度を提案していこうというほうに、一緒に

誰もが暮らしやすいまちづくりを共に目指すと

いう。どうしてもヘルパーと利用者という形に

はなるんですけど、共にということを模索しな

がらやってるような状況です。

　

実際、今、事業としましては、まずホームヘ

ルプですね、制度が変わりましたので今、自立

支援法といいますけども、その巾でホームヘル

プを行ってまして、利川登録者が身体障害の方、

知的、精神、児童といろいろあるんですけども、

99名いまして、ヘルパー常勤８名と登録の方は

たくさん、約10名ほどかかわっていただいて、

日々24時間、365日一一緒に起きて動いていると。

ちょっとおまけに、じゅぶというのがありまし

て、法律の対象とならない場合のために、実費

をいただいてのサービスもやっています。あと、
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６年から相談支援事業ということで、介護保険

のケアマネさんのようでちょっと違うんですが、、

柵祉の制度をうまく使いこなすための情報提供、

利用相談、自立ケアなどプランを立てるお手伝

　

－

いをするという事業がありまして、大津市は民

間の事業所８ヵ所に委託されていて、そのうち

の一つとして実施しています。私自身は最近は

相談支援を主にやっています。

　

それと、ヘルパー研修というのをやってまし

て、いわゆる２級ヘルパーではなくって、重度

訪問介護従業者という資格があるんですけど、

これを年に一回、ちょうど今まさに実施してる

最巾なんですけど、20時間の研修でヘルパーの

資格が取れます。ちょっとマイナーな資格なん

ですけど、結構、難病の方にもかかわってくる

ところなので紹介したいんです。介護関係の資

格で言うとやっぱり介護福祉十が一番いろいろ

できる、責任者にもなれる、ヘルパー２級がそ

れも全般的にできるということですが、重度訪

問介護従業者はできることが限られています。

重度の身体障害者の重度訪問介護という種類の

介護だけができる、短時間で20時間で取得でき

るという資格があります。

　

うちの場合、龍谷大学という学校が近いんで

すけど、学生なんかもこれをたくさん取得して｡｡

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ヽ4
もらって、やっています。なぜこういうのがあ

るかというと、その施設ができる以前、全身性

障害者の自薦ヘルーパー制度があったその名残

　

。

だと思うんですけど、制度が変わっだからみん

なヘルパー２級とってくれというと大変なこと

になるので、24時間でもいいから、せめて研修

はしなさい、と。ただ、できることは限られて

ますよ、というものが残ってるんだと。

　

結構うちでは、この重度訪問介護利川されて

る方は多いので、８割ほどがほうなんですけど。

それは重度の大しか使えないんですけど、手に

も足にも障害があってという要件がっきますが、



ｌ

亀

一

仕事をしてる以外の時間、仕事では使えないの

で、自宅に帰られてから、普通に家事全般、お

風呂入って、着替えて、なんかはもちろんです

が、その合問合間、例えばテレビ見てる時間帯

に新聞めくるとか、エアコンの温度調整とか、

お風呂上りのくつろぎたいのにちょっとビール

飲みたいなあとか、頭かゆいなあとか、必要に

応じて何でも。休日なんかだと、外出とか、買

い物、映画、プール行くとか、デートなんかも

一緒に付き合うってこともでてきます。もちろ

ん、トイレはいつ行きたくなるか分からないと

か、そういうので随時対応できるような制度が

あります。だれでも使えるわけじゃないですけ

ど、こういう制度もあるんですよということで。

　

障害の制度で、難病で介護保険になれてる方

なんかは、自分は対象にならないんじゃないか

なあみたいに思われるんですけど、両方の対象

になる場合、原則として介護保険が優先されま

すが、介護保険に相当するサービスがない場合

に、障害福祉サービス、こういうものは利用で

きたり、あと基準額、介護保険の枠いっぱいだ

と、基準額の制約から使えない場合は、合わせ

て利用することが可能だということで、ご存知

の方も多いかもしれないですけど、ちょっと簡

単に。

　

クイズダービーの篠沢教授の事例が有名かな

あと思うんですけれども、ＡＬＳでしたよね、

確か。介護保険に対して、65歳超えられた時に、

障害福祉の制度を使いたいけど使えないという

判断を一応されたんですけど、それは間違いで

あって、使えると。

　

おうちでかかわってる方でいうと、例えば後

縦靭帯骨化症で、介護保険のほうで訪問看護、

訪問介護、短期入所なんかは使えてるけど、障

害のほうで作業所に通えると、重度障害訪問介

護を使えるという方だったり、ＡＬＳの方で、

介護保険のほうの訪問人浴、訪問介護、人浴対
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応などを使って、障害のほうでも居宅介護を使

うという方がいらっしゃったりします。

　

実際私か難病の方とのかかわりですけども、

2004年ごろ、うちが設立されて１年目ぐらいの

ときにホームヘルプでかかわったのが最初で、

60代の女性、ＡＬＳの方でしたけども、旦那さ

んとおふたり暮らしで、介護保険の利用でした

が、限度額に達していて、旦那さんも要支援だっ

たんですけど、負担が大きくて困っておられて、

障害のほうで夜間の付き添いを出来ないかとい

うことで、うち初めて、深夜の付き添いという

ことも初めてでしたし、ちょっと迷ったんです

けど、もしだれか行ける者がいればと、登録ヘ

ルパーに声をかけてみたら、当時の学生が反応

してくれまして、正直不安もあったんですけど、

実際行ってみると、気にいってもらえて。学生

ですので経験も少なくて未熟だったとは思うん

ですけども、「素直にこう聞き入れてくれると

いう面でいいんだ」というふうな言い方もして

いただきました。

　

当時たんの吸引も出来るように、やむなく実

現みたいな形で、犠牲になったところだったん

ですけど、幸い在宅訪問看護師も精力的でスムー

ズに実施できました。

　

お医者さんも看護師さんも無償で動いてもらっ

たりして、大変やったと思うんですけど、何と

か回して。

　

当時初めてかかわってみて感じたことは、難

病だからって特別なことはそうなくって、どん

な障害であれ、その方自身が、ご家族の状況に

よって、理由はさまざまであるということに変

わりはなく、特別視はしなくなりました。

　

2006年ごろから相談支援のほうでかかわるよ

うになりまして、ＡＬＳ患者さんとの出会いが

ありまして、30代の女性おごl人出会ってるんで

すけど、なかなか辛い思いがありまして、お１

人は関係者は、残されてる方は安心じゃないか



ということで、説明いるんですけど、できれば

あんまり大ってほしくないということで、本人

さんも家族さんも拒否されて、最低限の利用に

抑えたいということであったり、もう１人の方

は、見ているんですけど、誰にももうさわられ

たくないと、自分で生活をデザインしていきた

いということで、実際多くの介助か必要という

その葛藤の中で暮らされていて、そのどちらの

方もともに、人工呼吸器の装着は選ばれていな

いんです。お兄さんにしても、家族さんにして

も、非常にやっぱり辛い思いがあるだろうなあ

と思いながら、十分に役に立てないもどかしさ

を感じているところです。

　

難病の方、支援が難しいと、自分自身も思う

ときもあるんですけど、その要望に対して応え

られるっていうのが続かない、ヘルパーがなか

なか続かないということも多いんですけど、じゃ

あ難しいのかというと、ううん、思ってもみな

かった難病になられて、その受け入れがものす

ごく困難な状況でしょうし、そういう状況を想

像すると、相当な苦労があるでしょうから。ま

た特にＬＳＤという病気の場合は、筋力は弱ま

る一方で、自分で体験はしてないですけど、想

像するとほんとに辛いだろうと思うので、そう

いうこと思うと難しいことになりますけども、

やっぱり応えていきたいなあという思いを持っ

てやっています。

　

最後、まとめですけども、よい制度をつくっ

ていく土には、現場の声が大事なんだなあって

いうのを感じています。社会福祉の制度の多く

はそうかと思うんですけど、重度訪問介護も、

先ほど紹介したようにそうですし、看護支援が

実施されるようになったのも、現場の声が大き

かったと思います。今、大津市で入院時の意志

疎通支援員派遣事業というのがありまして、Ａ

ＬＳの方が発音困難で、例えば文字盤でコミュ

ニケーションとってる方が入院されたときに、
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お医者さんや看護師さんとの意思疎通というの

　

が困難かと思うんですけども、日ごろからかか

　

わっているヘルパーが、コミュニケーション支

　

援のために、病院に派遣することはできます。

　

それで入院するとヘルパー使えないんですけど、

　

コミュニケーションの支援に限って、派遣でき

　

る制度が大津でできました。これも、現場でな

　

かなかコミュニケーション困難なためにレスパ

　

イトができないというような声があって、実現

　

したものです。

　　

最後に私自身がなんのために働いているかと

　

いうと、私自身は将来の自分や家族のために、

　

福祉の制度をよりよくしておきたいなあと。

　　

ですから、自分が使う立場っていうこともあ

　

るだろうし、そういうことでしています。それ

　

で、住みやすい町をつくっていきたい、という

　

ような思いで働いています。以上です。ありか

　

とうございます。（拍手）。

角野

　

どうもありがとうございました。染井さん

　

がやってられるような事業所がもっと増えれば

　

な、と思います。昨年、もう一つ、“もも”と

　

いうところができたわけですですけども、やは

　

り24時間対応いうのはなかなか難しい話かなと

　

思います。

　　

それでは一応、これで四人の方のご発言、終

　

わりました。ちょっと時間が押しておりますの

　

で、ﾄ分なディスカッションをする時間はとれ

　

ないんですが、会場の方で何かご意見、ご質問

　

のおありの方、おられましたら、挙手･をお願い

　

いたします。

　　

よろしいでしょうか。シンポジストの方、何

　

かもうひとことという方、いらっしゃいません

　

か。はい、それじゃあ、花戸先生。

花戸

　

スライドでも書いたんですが、いつも僕、

　

往診してて思うのは、写真でもでてきたように、

　

おうちで暮らしてるおじいちゃんおばあちゃん

　

すごく笑顔なんてすね。すごく幸せそうな笑顔

￥

?~

ヽ４
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で、病気をもたれていても認知症であっても、

　

すごく幸せそうに生活をされています。という

　

のは、おそらく家にいると、やはり自分の役割

　

というか、する仕事があるから、それはとても

　

幸せなことだと。僕自身医者にとってはやっぱ

　

り幸せなことっていうのは自分の存在を認めて

　

もらう、自分の生活する場所、自分の生きる場

　

所、自分のすることがある、それがすごく幸せ

　

なことだと思います。難病の方、なかなか制度

　

的にむずかしいことがあるかも分からないです

　

けど、ぜひ自分の仕事というか、自分の役割を

　

持てる場所を見つけていただいて、社会の一員

　

としてというか、そういうような役割をしてい

　

ただくと、より充実した生活、そのためには我々、

　

在宅訪問医師だったりとか、ステーションとか

　

いうことはしていただきたいと思いますし、ぜ

　

ひそういった声をあげていただければと思いま

　

す。

角野

　

それでは、金谷先生。

金谷

　

なかなか興味深いお話でした。私もかつて

　

疾病対策課、厚生労働省におりまして、当時、

　

介護保険のﾋ乗せでどういうふうに難病患者さ

　

んにサービスができるかというので、難病対策

　

特別推進事業というのがございまして、その中

　

でいろいろこうメニューを考えるのをやってま

　

したけれども、ちょうどこれが10年前。

　　

その間に少子高齢化が進んで、その辺り、難

　

病患者さんに対するサービスのあり方も、ここ

　

でいったん自治体、それから患者さんの現在の

　

感覚も含めて大きく考え直していかないといけ

　

ない時期にさしかかってるんではないかなあと

　

いうふうに思います。現在の今日の需要調査の

　

なかでも、大きな病院から地元の病院で診て貰

　

いたいというふうに流れも変わってきています。

　

その辺り、地元で密着しながら支える。そうい

　

うところも、これは一般の患者さんもそうです

　

し、まあ難病患者さんもそういう意向を踏んで、
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私どものほうにもなんといいましょう、サービ

　

スが必要なのかというのも、厚生労働省側のあ

　

る程度、研究者としても、提示していかないと

　

いけないのかなと。また、こういう場を設定し

　

て、より実際に、その難病患者さん、あるいは

　

その他の、疾患に接してらっしゃる皆さん方の

　

ご意見をこういうとことで吸い上げて、非常に

　

有意義な機会ではないかなと、また県のほうも、

　

行政官の今日の積極性というのは非常にまた重

　

要ではないかなというふうに思います。あくま

　

でも私のコメントです。

角野

　

ありがとうございました。時間がちょうど

　

になりました。今日最初にごあいさつさせてい

　

ただきました部長、いつも二つのことを言うん

　

ですが、一番最初に言うのは利用者視点で物事

　

を考えよと、いうことです。制度・システムか

　

ら考えるんではなくて、利用者の視点に立って

　

ものを考えて、必要なシステム・制度をつくっ

　

ていけばいいということをいつも言ってます。

　

それともう一つは、保健所の機能強化です。今

　

日前半のお話でも、やはり災害時においても保

　

健所というのは一つ、地域の核になる。これは

　

平時におきましてまさにその通りでありまして、

　

やはり保健所というものはしっかりしていかな

　

いとだめなのかなと、もちろん、もっと近いと

　

ころにおられるのは市、町です。市、町がほん

　

とに、まさに皆さんがたの一番そばにおられる

　

わけですけれども、しかしそこでまた全体的な

　

部分を、まさに連携というものを、システムを

　

作っていくうえでは保健所の機能というのは非

　

常に大事なのかなあと。その辺りをこの４月以

　

降、何とか県としても充実さしていきたいなと

　

いうふうにがんばっているところです。今日の

　

４人の方々のご発言ていうのは、我々として、

　

非常にたくさん教えていただくとこがあったか

　

というふうに思っております。今後とも、まさ

　

に協働ですね、共に、皆さん方と、まさに患者



　

の方々、家族の方々、そして行政が一緒になっ

　

て、この「住み慣れた地域で安心して暮らし続

　

ける」ことが出来るということを目指していき

　

たいというふうに思っております。今日はどう

　

もありがとうございました。

森

　

ありがとうございました。今日を迎えるため

　

に、体調を整えることに専念してお越しくださっ

　

た前田さんのご発言、そして日々多方面で患者、

　

家族の支援に当たってくださり、本日、大変お

　

忙しい中を時間のやりくりをしてお越しくださっ

　

た金谷先生、花戸先生、日永様、染井様からの

　

ご報告とご意見、どうもありがとうございまし

　

た。それぞれの連携、協働で、ふっと、滋賀県

　

に住んでいてよかった、と思える社会が来るん

　

でしょう。皆様に今一度拍手をお願い申し上げ

　

ます。（拍手）。どうもありがとうございました。

　

本日は、滋賀県と私ども患者会である滋賀県難

　

病連絡協議会の共同で開催させていただきまし

　

た。最後に、滋賀県難病連絡協議会理事長、駒

　

阪博康が、閉会のごあいさつを申しＬげます。

　

本目はまだまだ話し合いたいことがたくさんあ

　

るかと思います。時間の関係で、これで終わら

　

せていただきます。

　　

それでは、滋賀県難病連絡協議会理事長、駒

　

阪博康より閉会のごあいさつです。

駒阪

　

きょうはお忙しいところ、多くの方々に来

　

ていただき、ありがとうございました。東日本

　

大震災では、津波で多くの命を失い、行方も分

　

からず、家は流され、原発の放射能漏れの影響

　

は日本全土に及んでいます。そして近畿を襲っ

　

た台風、集中豪雨は奈良・和歌山では、大変な

　

被害を呼んでいます。災害が起きたとき、医療

　

困難な難病者、重度障害者の人たちをだれが助

　

けだせるのか、避難場所へどうやって行くのか、

　

避難場所にはバリアフリーになっているのか、

　

車椅子トイレがあるのか、命にかかわる薬、医

　

療などが備えられているのかなど、まだまだ考
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えなければならないことが多くあります。災害

　

が起きたとき、どのように行動すればいいのか、

　

滋賀県難病連絡協議会は、行政とともに話し合っ

　

ていきたいと思っております。また、どこに住

　

んでいても安心して暮らし続けることができる

　

地域づくりにも取り組んでいきます。皆様のご

　

支援、ご援助のほど、よろしくお願いいたしま

　

す。簡単ですが、閉会のあいさつといたします。

　

ありがとうございました。

森

　

本日の「難病のつどい

　

11. 25」は、郵政事

　

業株式会社年賀寄付金配分資金事業４年間の最

　

終年として、安心して暮らし続けるために、を

　

テーマに開催させていただきました。自然災害

　

も、介護の問題も避けては通れない重要な課題

　

です。私たちは、どんなに重症の難病患者であっ

　

ても、重症の障害児・者であっても、住み慣れ

　

た地域で、安心して希望を持って暮らし続ける

　

ことができる社会になることを願っています。

　

本目の「難病のつどい

　

11. 25」の開催が、そ

　

んな希望につながるものであれば幸いです。木

　

日は最後までご参加いただきましてありがとう

　

ございました。どうぞ、お気をつけてお帰りく

　

ださい。

４



滋難連第５号

　　　　　　　　　　　　　

平成22年９月９日

滋賀県知事

　

嘉田

　

由紀子

　

様

　　　　　　　　　

特定非営利活動法人

　　　　　　　　　

滋賀県難病連絡協議会

　　　　　　　　　　　　

理事長

　

駒阪

　

博康

　　

平成23年度社会福祉施策に対する

　　　　　　　　　　　

要望書

　　　

私たち難病患者・家族は、近年これまで要望し

　　

続けてきたいくつかの課題で前進を見たことに、

　　

心から感謝申し上げますとともに、滋賀県政や滋

丿賀県議会において難病患者・家族に対する思いを

　　

深めていただいていることに、今後の難病対策に

　　

対し大いに期待するところです。

　　　

2001年５月、ＷＨＯ総会で国際生活機能分類

　　

（ＩＣＦ）が正式に採択されました。また2006年12

　　

月13日国連総会で採択された障害者権利条約は、

　　

2008年５月３日発効しました。

　　　

わが国においては、2009年12月８日「障がい者

　　

制度改革推進本部」が設置され、障害者権利条約

　　

の締結に必要な国内法の整備を始め日本の障害者

　　

制度の改革を目指しスタートしました。

　　　

難病患者・家族は、本条約批准によって、医療、

　　

保健、福祉をはじめ生活全般にわたり、人として

　

ｔ’安心して生活できる環境が整備されんことを心か

・

　

ら願うものです。

　　　

滋賀県や県ド巾町における障害者計画策定に際

・

　

し、国に先んじて難病施策においても、支援を必

　　

要とする人を障害との視点に立って策定いただく

　　

ことを心から願っています。地方分権が叫ばれる

　　

もとで、ますます自治体独自の計画作りや事業の

　　

進め方に県民の関心と期待が寄せられています。

　　

滋賀県と市町との有機的な連携のもとに障害者施

　　

策が総合的に進められんことを期待しております。

　　　

平成23年度に向けての要望をとりまとめました。

　　

滋賀県政をとりまく行財政はことのほか厳しいも

　　

のがあると認識いたしています。難病患者・家族

　　

の置かれている現状に目を向けたとき、何を優先
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課題となすべきかが問われています。

　

滋賀県と滋賀県難病連絡協議会とが「協働の営

み」として、改善に向けた努力をする決意です。

希望をもって安心して暮らし続けることのできる

滋賀のまちづくりに私どもも積極的に参加します。

　

次の要望についてご検討いただき、可能な限り

速やかにご回答をお願いします。

＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊

滋健第564号

平成23年(2011年)３月25日

特定非営利活動法人

滋賀県難病連絡協議会

　

理事長

　

駒阪

　

博康

　

様

　　　　　　　　　　

滋賀県健康福祉部長

平成23年度社会福祉施策に対する

　　　　

要望について(回答)

　

このことについて、提出のありました要望につ

いて別紙のとおり回答します。

１

　

夜間訪問可能な訪問看護事業所、訪問介護事

　

業所への支援について

田

　

夜間の訪問に対して会議・看護報酬のL乗せ

　

をして欲しい。

　　

現在、訪問介護事業所において、夜間、早朝

　

および深夜の訪問の場合、時間帯に併せた介護

　

報酬がL乗せされております。

　

地域で健康に暮らし、看取り期までを安心して

　

過ごせる「医療福祉」の体制整備については、

　

県としても重要なことと考えており、平成23年

　

度政府への政策提案として、在宅医療支援体制

　

が維持できるよう、介護報酬および診療報酬の

　

充実についての提案を行っており、今後も引き

　

続き要望を行っていく予定です。

（2）職員の研修を実施して欲しい。



　

研修につきましては、介護経験の習熟度に応じ

　

たステップアップ研修や、排泄ケア、認知症ケ

　

アといった、介護現場の課題に対応した研修を

　

実施しており、訪問看護ステーション機能強化

　

事業を県看護協会に委託し、管理者に対する研

　

修や技術強化研修として職八に対する研修を実

　

施し機能強化を図っているところです。

（3）夜間訪問を実施する事某所に対して施設、設

　

備などの支援をして欲しい。

　　

訪問看護ステーション24時間体制推進検討部

　

会を設置し、各支部役員、訪問看護事業所管理

　

者と各圈域での現状、問題点、課題について意

　

見交換を実施し、事業の推進を図っているとこ

　

ろであり、今後も引き続きニーズ訓査などを検

　

討していきたいと考えております。

　　

夜間対応や訪問介護事業所の整備に対して、

　

１事業所5,000千円の助成制度がありますので、

　

活用をいただければと考えております。

２

　

地域差なく安心して療養できる環境の整備つ

　

いて

山

　

療養通所介護事業所への支援について

　

同事業所は、平成22年12月末現在、滋賀県で

４か所整備されています。氏療と連携しながら

在宅介護を進めるために重要なサービスと認識

していますが、職員配置や採算性の確保など、

運営が厳しいとの声を聞いています。

　

介護報酬については、平成24年度に、介護報

酬の次期見直しが予定されており、県として経

営実態を踏まえた適切な額となるよう、引き続

き働きかけてまいります。

（2）重度コミュニケーション障害者の人院時にヘ

　

ルパーの付き添いについて

　

入院巾の介護については病院側が対応するこ

ととなっているため、病院にヘルパーを派遣し

て居宅の場合と同様の介護をすることは出来な

いことになっています。

　

ただし、市町が行う地域生活支援事業では、

聴覚、言語機能、音声機能、視覚その他の障害

のため、意思疎通を図ることに支障がある障害
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者の方に対しては、手話通訳者や要約筆記者を

　

派遣するコミュニケーション支援事業がありま

　

す。

　　

この事業では、多くの市町が人院中であって

　

も派遣することとしていますので、この事業の

　

活用をお願いします。

（3）難病医療ネットワーク協議会の運営について

　　

本年度は、協議会機能につきまして、県庁内

　

に設置することとし、健康推進課の保険師によ

　

り、難病医療を担う病院との連携や相談にっい

　

て実施しております。

　　

今後とも、関係機関と調整を行い、御不便、

　

御心配をおかけしないよう推進してまいります。

（4）難病患者等居宅生活支援事業について

　　

保健所において、対象の方に必要に応じて案、

　

内させていただいたり、パンフレットを作成し

　

て配布するなどの対応をしております。

　　

また、巾町においても、保健担当課や障害担

　

当課で情報交換いただくなど、当事業の推進に

　

向け、対応いただいております。

３

　

滋賀県における難病対策基本計画の策定につ

　

いて

　

難病患者に対する対策を計画的に進めていく

ことは、県としても重要であると認識しており

ますが、計画を作るにあたっては、国の法的な

整備が先決と考えておりますので、平成21年の、、

６月に知事から国に対して、難治性疾患克服研｀‘

究事業や特定疾患治療研究事業の対象疾患の拡

大、難病患者の治療等を支援するための新しい

什組みづくりについて、政策の提案をしており

ます。

４

　

障害者施策の推進について

（1）難病手帳でもって障害者等の社会参参加の場

　

を拡充をすること。

　　

県の障害者施策の計画である「障害者福祉し

　

がプラン」では、障害者施策を進めるための５

　

つの視点として、「その入らしく、いつでも、

　

だれでも、どこでも、みんなで取り組む」を揚



ｙ

Å

一

　

げています。

　　

この中の“だれでも”という視点において、

　

「障害の程度や種別に関わりなく、支援を必要

　

とする人はだれでも支援を受けられる体制を整

　

えること」としています。

　　

また、国に対しては、難病患者など支援を必

　

要としながらサービスが利用できない人の意見

　

を十分くみ取り、「制度の谷間」を解消するよ

　

う、要望しているところです。

　　

今後も、こうした視点を大切にしつつ施策を

　

進めていきたいと考えています。

　　

県有施設の観覧料などの減免については、滋

　

賀県使用料および手数料条例などで定められた

　

障害者の定義の巾で行われています。障害者の

　

定義については、現在、国が進める障害者制度

　

改革の動向等を踏まえ、今後検討して行きたい

　

と考えています。

（2）公共施設の駐iE場の利用について、身障手帳

　

所持者と同じように扱うこと。

　　

近代美術館、琵琶湖博物館には、来館者のだ

　

めの無料の駐車場が確保されており、近代美術

　

館については、疾病などの理由により歩行が困

　

難な方の場合、施設前に駐収をしていただくこ

　

とが可能としております。

　　

利用料金の減免については、４巾と同様に考

　

えます。

（3）障害者の社会参加の手段として移動支援制度

　

について

　　

移動支援は、障害者自立支援法に基づく地域

　

生活支援事業の一つとして、各市町がそれぞれ

　

の実情に応じて実施しています。

　　

具体的な運用（対象年齢等）については、各

　

巾町がそれぞれの判断に基づき要綱等を定めて

　

行っているものであり、お住まいになっている

　

市町と協議をお願いします。

（4）難病患者や障害者の選挙の投票について

　

ア

　

各投票所のバリアフリー化について

　　　

各投票所における投票環境の向上につきま

　　

しては、県が管理執行する選挙のたびごとに、

　　

適切な措置をとられるよう投票事務を担当す
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る市町選管に対し依頼しているところです。

　

今後もバリアフリー化への対応や介助支援の

　

充実に向けて、引き続き各市町選管に対し依

　

頼していきます。

イ

　

期目前投票宣誓書の様式について

　　

現在、期日前投票制度につきましては、県

　

民に広く認知され、投票者が増加しています。

　

これに伴い、今回事務の効率化を図るととも

　

に、宣誓書の様式についても、投票事由等を

　

含めて別紙のとおり整理しています。

ウ

　

記載台での投票について

　　

投票が適法・適正に行われていることを投

　

票管理者および投票立会人が確認できるよう

　

に、投票記載所については、後方から見える

　

構造としていますので御理解願います。

５

　

保健所機能縮小並びに統廃合計画の中止につ

　

いて

　　

現在、申し出のような保健所機能縮小並びに

　

統廃合計画はありません。

　　

特定疾患の更新手続きにつきましては、受給

　

者の杵さまに不便をおかけしないよう地域の実

　

情に応じた対応を図ることとしております。

６

　

小児慢性特定疾患治療研究事業について

　　

若年性リウマチ、腎炎、ネフローゼおよび1

　

型糖尿病など20歳で治癒することなく引き続き

　

療養が必要な疾患でありますが、制度卜20歳ま

　

でしか医療費の公費負担が認められていません。

　

長期に療養が必要な制度に対し療養が中断する

　

ことのないよう公費負担を継続する制度が必要

　

であるとして国に対して要望を行っています。

７

　

難病患者の就労支援施策について

　　

相談支援センター事業における就労支援につ

　

いては、公共職業安定所等の各種公共機関、患

　

者会等と連携を図り支援を行っています。難治

　

性疾患患者雇用開発助成金制度を活用し、公共

　

職業安定所と相談支援センターとの連携を進め

　

て行きたいと考えております。



８

　

日本ＡＬＳ協会滋賀県支部からの要望

（1）絶対数が不足する神経内科医・常勤医の確保、

　

ＡＬＳ患者がレスパイト入院できる体制の構築

　

についてして欲しい。

　　

県として医師確保のため平成19年度から医師

　

確保総合対策事業に取り組んでおり、引き続き

　

取り組みを進めることとしております。また、

　

貴会からのご要望を受け、本年度から在宅療養

　

を支援するためのレスパイト人院に関する事業

　

を行っているところです。来年度はさらに利用

　

しやすいものとするため、利用回数の拡大など

　

が業の拡充を行うこととしています。また、レ

　

スパイト入院の受け入れが円滑に行えるよう医

　

療従事者に神経難病疾患に関する実地研修につ

　

きましても引き続き実施し、体制づくりを進め

　

ていきます。

(2} A L S患者や全身性障害者が障害者自立支援

　

法において必要な介護サービスを公平に受けら

　

れるよう自治体格差をなくし支援措置を講じて

　

欲しい。

　　

障害者自立支援法による介護サービスについ

　

ては、障害程度区分や介護者の状況、サービス

　

利用の意向などにより支給量が決定されている

　

ところです。

　　

県ではサービスを必要とする全ての障害者が

　

適切に利用できる法制度の改善とともに、事業

　

者の経営安定化や介護ニーズの拡大に対応でき

　

る人材確保のため、人員配置基準、報酬額の改

　

善を国に求めているところです。

　　

制度の適正な運用については、機会を捉え周

　

知しているところです。

（3）ヘルパー等による「たん吸引」を拡充し「経

　

管栄養摂取」にむけた体制にして欲しい

　　

平成22年４月の国の通知により、特別養護老

　

人ホームの介護職員が口腔内のたんの吸引等を

　

行うことはやむを得ないとの考えが示され、実

　

施する条件として、入所者の同意があること、

　

医師・看護職員・介護職員の連携、研修の実施

　

などによる技術水準の確保などが求められまし
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た。

　

そのため、県としましては、この通知の周知

を図るとともに、関係団体と協力して、２口問、

延べ12時間の研修を施設の看護職員に対して実

施しました。

　

また、現在、国において、介護職員等が、た

んの吸引等の医療的ヶアを実施することについ

ての法整備の検討が進められており、こうした

国の動向を注視しているところです。

　

今後も、たんの吸引等が安全に行われるよう、

国や関係団体と連携して、必要な研修の実施や

相談支援等に取り組んでまいります。

（４）ＡＬＳなどの重度障害者のコ

　

ン支援を拡充して欲しい。

Ｑ
Ｘ ユニケーショ

　

平成22年度予算において在宅難病患者等療養

生活用具貸出事業として、在宅で療養されてい｡｡

る難病患者に意思伝達装置等を早い段階で貸し

山す事業を実施しております。平成23年度にお

きましても事業予算を確保し継続することとし

ております。

　

また、市町が行う地域生活支援事業では、聴

覚、言語機能、音声機能、視覚その他の障害の

ため、意思疎通を図ることに支障がある障害者

の方に対しては、手話通訳者や要約筆記者を派

遣する等のコミュニケーション支援事業があり

ますので、この事業の活用をお願いします。

（5）在宅人工呼吸器使用患者への備品貸与につい

　

て

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

。。

　　

安全装置として予備の設備を確保することは、

　

重要なことであると考えておりますが、これら

　

の貸与については、現在の支援メニューでは対

　

応できておりません。

　　

今後、現在、実施している日常生活用具の給

　

付事業や意思伝達装置の貸し出し事業などの支

　

援制度を含め、総合的に検討してまいりたいと

　

考えております。



Ｔ

と

　　　　　　　　　　　　　　　

滋難連第７り

　　　　　　　　　　　　　　

平成23年９月２日

　

滋賀県知事

　

嘉田

　

由紀子

　

様

　　　　　　　　　　

特定非営利活動法人

　　　　　　　　　　

滋賀県難病連絡協議会

　　　　　　　　　　　　　

理事長

　

駒阪

　

博康

　

平成24年度社会福祉施策に対する

　　　　　　　　　

要望書

　

平素滋賀県難病連絡協議会に対するご配意に感

謝申し上げます。

　

2006年12月13日国連総会で採択された障害者権

利条約は、2008年５月３日発効しました。わが国

においては、2009年12月８日「障がい者制度改革

推進本部」が設置され、障害者権利条約の締結に

必要な国内法の整備を始め日本の障害者制度の改

革を目指しスタートしました。

　

まず2011年７月29日障害者基本法改正法が成立

しました。国連の障害者権利条約の批准に向けて

国内関連法の整備の基本となるものです。理念と

して、国の政策や制度において障害者の基本的人

権を侵害することなく、個人としての尊厳を守ら

なくてはならないことを明文化したものです。障

害者の定義については、「障害及び社会的障壁に

より継続的に日常生活叉は社会生活に相当な制限

を受ける状態にあるもの」と規定しました。また、

内閣府に障害者政策委員会を設置することを決め

ました。

　

滋賀県や県下市町における障害者対策において

は、こうした国の障害者対策を促進する立場で推

進されることを心から期待するとともに難病患者・

家族が医療、保健、福祉をはじめ生活全般にわた

り、人として安心して生活できる環境が整備され

ることを心から願うものです。

　

滋賀県と滋賀県難病連絡協議会との「協働」の

営みとして、改善に向けて引き続き努力をする決

意です。希望をもって安心して暮らし続けること

のできる滋賀のまちづくりに私どもも積極的に参

加します。

　

平成24年度に向けての要望をとりまとめました。

滋賀県政を取り巻く行財政はことのほか厳しいも

のと認識いたしています。しかし、難病患者・家

族の置かれている現状に目を向けたとき、何を優

先課題となすべきかが問われています。とりわけ、

この３月11日の三陸沖を震源とする地震を発端と

する東日本人震災は、未だ進行形であり全国へ影

響を及ぼしている未曾有の災害であると言わざる

をえません。その中でやはり叫ばれているのは

｢命の大切さ｣であると言えます。

　

その事も踏まえ、次の要望についてご検討いた

だき、可能な限り速やかに回答をお願いします。

１。滋賀県における難病対策基本計画を策定して

　

下さい。

　　

今回の障害者基本法の改正により、障害者の

　

定義が変わりました。これは私ども難病患者が

　

永年に亘り要望し続けてきたことです。本文に

　

「難病」という言葉こそありませんが、前述し

　

ましたように当然に含まれるものとなっていま

　

す。都道府県、巾町村の障害者基本計画策定に

　

肖たっては、他の障害者と同様「難病」につい

　

ても位置づけることが求められます。

　　

このような視点に立って、まず滋賀県におい

て難病対策基本計画策定に向けて取り組まれる

よう要望します。

２。県内のどの地域に暮らしていても安心して療

　

養できる環境を整えて下さい。

(1) 24時間介護、看護できる事業所を設置してく

　

ださい。

（2）療養通所介護事業所を設置してください。

（3）重度コミュニケーション障害者の入院時にヘ

　

ルパーの付き添いを認めることを周知させてく

　

ださい。

（4）難病患者等居宅生活支援事業が必要とする難

　

病患者が利用できるよう実施主体の市町に対し、

　

働きかけをお願いします。
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（5）障害者の社会参加の手段として障害者自立支

　

援法に基づく移動支援があります。介護保険法

　

の対象年齢の65歳になるとこれまで使っていた

　

移動支援制度がなくなります。滋賀県として整

　

合性ある施策となるようにしてください。

３。保健所機能縮小ならびに統廃合計画を中止し、

　

地域保健法に定める住民の健康保持、増進に向

　

けた事業の充実を図っていただきたい。

　　

保健所の統廃合により、地域の保健所がとて

　

も遠くなりました。特定疾患の更新手続きに行

　

くのにも、時間がかかり、交通費もかかります。

　

出来るだけ身近なところで手続きできるように

　

配慮してください。

　　

平日は家族に連れて行ってもらうことも出来

　

ず、遠くまで行くのは大変です。

　　

郵送による手続きも可能とありますが、これ

　

では年に一度の保健師さんに相談することも出

　

来ません。

　　

これまで各保健所が地域で果たしてきた役割

　

は、地域住民にとって無くてはならない存在と

　

して機能してきました。難病に限っても、1998

　

年前後における保健所事業の取り組みは、交流

　

会や相談会においても積極的なものがありまし

　

た。

　　

県においても今後の医療福祉は「保健所が中

　

心となって、医療福祉供給体制と住民との橋渡

　

しを行うなど圏域の体制構築を積極的に進める」

　

とされています。

　　

また、滋賀県は難病対策について先進的な取

　

り組みがされてきました。 2000年８月難病検討

　

会議を設置し、2001年３月報告書が出されまし

　

た。この報告書をもとに、2002年１月30日「滋

　

賀県在宅療養支援策定・評価事業対象者把握の

　

手引き」「滋賀県難病医療相談事業実施の手引

　

き」が作成されました。

　　

私たちは、「手引き」による難病対策が今は

　

ど大切な時は無いと考えます。保健所業務が非

　

常に重要な時に保健所の機能が縮小され、弱体

　

化することに大変心配をしています。今ある保

　

健所機能が「手引き」に基づく業務を積極的に

　

取り組まれるよう強く願うものです。
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４。支援を必要とする人を｢障害者｣として捉まえ

　

ることか基本となる難病疾病対策施策を推進し

　

ていただきたい。まず、その第一歩として次の

　

３点を要望します。

(1)難病手帳(特定疾患医療受給者証)でもっても

　

滋賀県や公的施設(県立近代美術館や琵琶湖博

　

物館など)が無料で利用ができ、慢性疾患・難

　

病患者の社会参加の場を拡充していただきたい。

(2)慢性疾患・難病患者が社会活動しやすいよう、

　

公共施設の駐車場(県民交流センター等)の利用

　

について、無料化、または身障手帳所持者と同

　

じように割引料金で駐車できるようにしてくだ

　

さい。また、琵琶湖大橋、近江大橋等有料道路

　

なども割引料金で利用できるようにしてくださ

　

い。

(3)難病者や障害者が選挙の投票に際して次の点

　

の改善をお願いします。

　　　　　　　　　　

'゛

　

Ａ．各投票所のバリアフリー化についてはご努

　　

力されていることとは思いますが、いまだ車

　　

椅子利用者の投票がしづらい投票所もありま

　　

す。

　　

１．車椅子利用者や杖を必要とする障害者、

　　　

難病者そして高齢者が必ず投票に来られる

　　　

前提で投票所の設営を行うこと。

　　

２．特に靴を脱ぐ必要がある場合や段差が

　　　

ある投票所では手すりの設置や投票者用専

　　　

任介助者の配置を義務付けること。

　　

３．低床投票用紙記人台は車椅子利用者の

　　　

出入りがしやすい場所に設置する事。

　　

、

　　

４．最近の投票率から見ても高齢者が多く｀゛

　　　

そして障害者、難病者が単独で投票に行か

　

'

　　　

れることも見受けられます。投票者に不便

　　　

と事故がないように対処願います。

　　

５．上記事項を県や各市町の選管に徹底指

　　　

導を宜しくお願いいたしますと共にご意見

　　　

をお聞かせ下さい。

　

Ｂ．期日前投票宣誓書の様式には、その理由と

　　

して５項目に分けていますが、第３項目目は

　　

｢疾病、負傷、出産、身体障害者等のため歩

　　

行困難｣と｢刑事施設等に収容｣とが並列され

　　

ています。事由の異なるものを同一にするこ

　　

となく項目を分けるように工夫をしてはいか

　　

がでしょうか？



ｉ
／

Å

Ｃ。投票の際自ら記載することが不自由な方に

　

代別1投票の方法がありますが、記載台で投票

　

するとき、後方から見える現状にあります。

　

実際の場面に際して移動式衝立やカーテン等

　

で仕切るなどの工夫はできないものでしょう

　

か。

５。難病患者の就労支援について実際の就労に結

　

びつく施策を策定してください。

　　

難病患者の就労支援策が実施されていますが、

　

実際の就労に結びつくには厳しい現状がありま

　

す。その原因として社会が｢病気を持っていて

　

も働くことを受け入れる｣状況にないところに

　

あると考えます。慢性疾患・難病患者の症状は

　

悪化と安定を繰り返し、一日の中でも体調に波

　

があるため就業が難しいことがあります。慢性

　

疾患・難病患者が就労への思いは、日常生活や

　

医療費を賄うのに必要なものであるとともに、

　

社会参加と生き甲斐でもあることを理解して欲

　

しいです。

　　

しかし、この原因も口々の努力の積み重ねな

　

くしては改善には向かわないと思います。

　　

｢障害手帳を交付されない難病患者の就労支

　

援｣を実効的に進めるにあたって、滋賀県とし

　

て具体的にどのような取り組みを考えておられ

　

るのかお聞かせください。

　　

特に、難病患者のことを社会・企業に認知し

　

て貰うとともに、年２[り1行われている障害者雇

　

川合同面接会、相談会に特定疾患患者手帳だけ

　

で参加できるよう配慮と企業側への施策を行っ

　

てください。

　　

そんな私たちの切実な思いから、2001年に栗

　

東市において、｢なんれん作業所｣を開設しまし

　

た。その後、地域活動支援作業所として、県や

　

市町からの補助金をいただき現在に至っていま

　

す。しかし、その金額は、自立支援に基づく他

　

の障害者作業所と比べて約半分であり、年金や

　

障害手当などがもらえず高額な医療費負担を強

　

いられている利用者から利川料をもらうことも

　

できず、運営に窮しています。また、湖北地域

　

の仲間から『難連作業所に通いたいが、遠くて

　

行くだけで疲れてしまう』という声も聞きます。

　

しかし、現在の助成制度は、既存の施設のみに
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適応と聞いています。栗東市に拠点を置いてい

る今の作業所へ通所できるのは湖南地域に限ら

れてきます。私たちの思いはできれば圏域ごと

にこのような働く場が提供されることです。新

しい作業所を意欲的に作れるような制度に見直

してください。

６。小児慢性特定疾患治療研究事業について、次

　

の項目を国に要望するとともに滋賀県として拡

　

充してください。

　　

小児慢性特定疾患治療研究事業が始まって約

　

40年間果たしてきた役割は大きいです。特に乳

　

児への早期診断、早期治療はめざましいものが

　

ありました。そのため事業開始当時成人を迎え

　

ることが難しかった疾病患者が、現在では殆ど

　

が成人を迎える事が出来るようになりました。

　

また、滋賀県においては、通院においても助成

　

をするなど先進的な取り組みをしてこられまし

　

た。しかし、児童福祉法に基づく治療研究事業

　

であるため、20歳までしか適用が延長されない

　

現行制度を改め、20歳以降も継続して治療を要

　

する場合には、公費負担が継続される制度を創

　

設してください。

　　

たとえば、若年性リウマチ・腎炎・ネフロー

　

ゼ・Ｉ型糖尿病などは、長期の療養が必要であ

　

り、20歳で治癒することはなく、医療費の負担

　

などで治療中断を招き、悪化を促進し、腎不全

　

に移行するケースもあります。透析患者を増や

　

さないためにも生涯治療として医療費公費負担

　

が必要です。また、先天性心疾患なども20歳で

　

治癒することはなく、遠隔期の悪化や専門医管

　

理の下での一般治療や妊娠・出産が必要な場合

　

があり、医療費の負担などで治療を中断した場

　

合は、そういった必要な管理が遅れ、重症化す

　

るケースもあります。重症患者を増やさないた

　

めにも生涯治療として医療費公費負担が必要で

　

す。

７。災害時における難病患者への支援を講じて下

　

さい。

　　

1995年１月に起きた阪神淡路大震災を受け、

　

その後滋賀県においても障害者支援マニュアル



が作成されました。しかし、その中には、慢性

疾患や難病患者への配慮はなされていません。

また、今年３月11日に三陸沖を震源とする東日

本大震災はその配慮のなさが露呈する形となり、

避難所で「病状が悪化するよりまし」と倒壊寸

前の自宅で避難生活を余儀なくされている方も

あると聞きます。

　

そこで、次の５点について要望いたします。

①

　

災害時の慢性疾患・難病患者支援マニュア

　

ルを、今回の震災を受けた上で、障害者や関

　

係機関の意見を聴きながら、作成して｀ドさい。

②

　

災害時の慢性疾患・難病患者支援医療機関

　

を設置して下さい。

③

　

福祉避難所を市町と協議して設置して下さ

　

い。特に在宅酸素や人工呼吸器等を使用され

　

ている方、目や耳が不自由な方でも避難生活

　

ができるような設備と配慮のある避難所を必

　

ず設置して下さい。

④

　

全ての避難所に、簡易ベッド・簡易洋式ト

　

イレを設置するなど、慢性疾患・難病患者を

　

含めた障害者が避難所で過ごすことできるよ

　

うにして下さい。

⑤

　

慢性疾患・難病患者は特異かつ欠かすこと

　

のできない医薬品を服用していることが多い

　

です。災害時に素早く処方して貰えるよう災

　

害時拠点病院に常備していただくとともに、

　

緊急時に必要な支援がすみやかに受けられる

　

ように、本人の病名や服用薬、必要な支援が

　

わかるような携帯型のカード等、緊急時医療

　

システム作りをして下さい。

８。重症患者や重度障害者は常時介護を必要とし

　

ます。特に夜間の介護はその殆どを家族か担わ

　

なければなりません。夜間に訪問していただけ

　

る介護や看護事業所か極端に少ないのが現状で

　

す。現状改善のために早急に対策を講じて下さ

　

い。

　　

民間の事業所が夜間の訪問ができない原囚に

　

介護職員、看護職輿の不足があります。職員

　

(介護・看護・ケアマネ等)に対する待遇改善と

　

事業所に対する支援が求められます。次のよう

　

な方策が考えられます。これらの実現について

　

検討をお願いします。
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①

　

夜間の訪問に対して介護・看護報酬の上乗

　

せをして下さい。

②

　

職員の研修を実施して下さい。

③

　

夜間訪問を実施する事業所に対して施設、

　

設備などの支援をして下さい。

(日本ＡＬＳ協会滋賀県支部からの要望)

９．平素は、私たちの生活の向上を！としてご尽

　

力いただきありがとうございます。平成23年３

　

月11日に発生しました東北大震災は、かつてな

　

い多くの皆さんがその犠牲になられました。こ

　

の大震災で尊いお命を亡くされた皆様には、弔

　

意を表すとともに、この経験を渋い経験をもと

　

に、これからのわれわれの生活の向上にかから

　

なければならないと思います。この経験を生か

　

したこれからの社会福祉施策をよろしくお願い

　

します。

１

　

全身性障がい者が障がい者自立支援法におい

　

て必要な介護サービスが公平に受けられるよう

　

にしてください。

　

１）１日24時間途切れることなく見守りが必要

　　

な介護サービスを受けられるようにしてくだ

　　

さい。 24時間の介護サービスは必要です。生

　　

きるために最低限必要な介護給付は、同居家

　　

族の有無にかかわらず、公平に受けられるよ

　　

うにしてください。

　

２）ＡＬＳのケアに理解ある相談支援専門員や

　　

相談支援事業所が不足することにより自立支

　　

援法が使えなくなる、療養生活に必要な給付

　　

が行われなくなるなどということが生じない

　　

ようにしてください。

２

　

介護職員等によるたん吸引、経管栄養の取り

　

扱いがスムーズにできるようにしてください。

　

厚生労働省からの指導により、介護職員等によ

　

るたん吸引、経管栄養の収り扱いが来年度４月

　

から順次できるようになりました。

　

1) 24時間介護が必要となる者の介護の担い于

　　

をﾄ分に確保できるよう、個別性と関係性を

　　

重視した「特定の者」のための研修事業を、

　　

県内どこでも、小規模の医療機関や事業所で

　　

も実施できるようにしてください。

　

２）「特定の者」のための研修を修了した介護

Ｊ･



グ

４

　

職員は、制度の種類によって制限されること

　

なく、自立支援法の重度訪問介護のみならず、

　

介護保険でも、特定の利用者の介護従業者と

　

して、従来通り、吸引等が実施できるように

　

してください。

３）介護職員によるたん吸引、経管栄養等の指

　

導や介護業務に対して、実施機関に対する助

　

成及び特別加算等の報酬を評価してください。

３

　

在宅療養を支えるレスパイと入院施設と長期

　

人院療養ができる施設を整備してください。

　　

昨年度より開始された「重症難病患者入院施

　

設確保事業」において、レスパイパイト入院が

　

スムーズにできるようにはしていただきました

　

が、以前、とかかわらず患者さんの思いとは少

　

し隔たりがあります。それは、いっでも入院で

　

きない事。入院期間が短いこと。が大きく上げ

　

られます。

　　

レスパイト入院を利用される皆さんの要望を

　

もう少しは聞いてもらえるようにしてください。

４

　

重度ＡＬＳ患者の入院時、コミュニケーショ

　

ン支援者の付き添いが認められました。この件

　

の各医療関係・介護関係に携わっておられる方

間宮

　

啓子（しがなんれん作業所）
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に広めてもらうと同時に、この制度自体が、Ａ

ＬＳに限定されています。この限定を解くため

に、今、日本ＡＬＳ教会は、国の方に要望して

います。県の方からも国の方へ進言してくださ

い。

５

　

在宅人工呼吸器等使用患者についての非常用

　

電源の確保、とスムーズな運用ができるようお

　

願いします。

　　

「在宅人工呼吸器等使用患者用非常用電源装

　

置設備の概要」が県の方にも届いていると思い

　

ます。

　　

東日本大震災の様な大地震や大規模・長期間

　

の停電等が起こった場合、在宅人工呼吸器を使

　

用されている患者さんにとって非常な不安にな

　

ります。どうかこの制度がうまく確保されスムー

　

ズに運用されること願います。

６

　

東日本大震災を踏まえ、われわれＡＬＳ患者

　

や難病を抱えるものと、県の職員の方や、医療・

　

看護・介護に携わっておられる多くの眠さんが、

　

一堂に集まり、大震災について、そして、これ

　

からの滋賀県について語れる、展望できる場所

　

を作っていただけませんか。

山本

　

弘子（しがなんれん作業所）



特定疾患医療受給者証所持者数（２次医療圏別） (単位：人)

番号 疾患名 大津 草津 甲賀 東近江 彦根 長浜 高島 合計

１ ベーチェット病 39 38 13 25 14 22 ４ 155

２ 多発性硬ｲﾋ症 35 32 13 20 18 26 ５ 149

３ 重症筋無力症 53 37 13 31 16 20 ９ 179

４ 全身性エリテマトーデス 117 114 54 86 53 64 19 507

５ スモン ６ ５ ０ ２ １ ０ ０ 14

６ 肖生不良性貧血 28 26 ９ 23 19 24 ４ 133

７ サルコイドーシス 53 37 16 23 29 22 14 194

８ 筋萎縮性側索硬化症 16 24 16 14 11 12 ４ 97

９ 強皮症・皮膚筋炎および多発性筋炎 74 71 46 69 40 43 22 365

10 特発性血小板減少性紫斑病 56 64 29 48 30 33 ８ 268

11 結節性動脈周囲炎 20 ９ 10 17 ９ ３ １ 69

12 潰瘍性大腸炎 415 313 116 224 146 178 44 1,436

13 大動脈炎症候群 10 ８ ９ ７ ６ ７ ２ 49

14 ビュルガー病 18 14 17 10 ３ ３ １ 66

15 天庖盾 ９ ７ ４ ５ ８ 11 ３ 47

16 脊髄小脳変性症 47 34 32 51 41 31 12 248

17 クローン病 82 84 29 61 39 41 13 349

18 難治性の肝炎のうち劇症肝炎 １ ０ １ １ ２ ０ ０ ５

19 悪性関節リュウマチ 19 22 ２ ４ ７ ３ １ 58

20 パーキンソン病（本態性） 371 248 169 218 179 165 48 1,398

21 アミロイドーシス（原発性） ６ ３ １ ３ ３ ２ ０ 18

22 後縦靭帯骨化症 72 63 37 61 41 45 23 342

23 ハンチントン病 ６ ２ １ ９ １ １ ０ 20

24 モヤモヤ病（ウィリス動脈輪閉塞症） 37 29 14 13 14 13 ３ 123

25 ウェゲナー肉芽腫症 ４ ４ ６ ２ ０ ２ ０ 18

26 特発性拡張型心筋症 126 101 32 44 60 24 20 407

27 シャイ・ドレーガー症候群 41 27 12 13 ９ 10 ５ 117

28 表皮水庖症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

29 膿庖性乾癖 ５ ２ １ ３ ４ １ ０ 16

30 広範脊柱管狭窄症 19 14 ６ ９ ３ ６ ２ 59

31 原発性胆汁性肝硬変 54 38 10 39 31 24 ７ 203

32 重症急性肺炎 ６ ６ ０ ４ ３ ２ １ 22

33 特発性人髄骨頭壊死症 53 41 24 29 24 20 ５ 196

34 混合性結合組織症 20 22 12 ８ ５ 11 ３ 81

35 原発性免疫不全症候群 １ ０ ０ ３ １ ３ ０ ８

36 特発性間資性肺炎 15 ９ ５ ７ ７ ５ ２ 50

37 網膜色素変性症 61 63 32 42 36 27 20 281

38 プリオン病 ０ １ １ ０ ０ ２ ０ ４

39 原発性肺高血圧症 ３ ４ ２ ２ １ １ ０ 13

40 神経線維腫症 13 ６ ４ ５ ５ ３ １ 37

41 亜急性硬化性全脳炎 〔) ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

42 バット・キアリCBudd-Chiari)症候群 ４ １ ０ １ ０ ０ ０ ６

43 特発性慢性性肺血栓塞栓症（肺高血圧型） ２ ２ ２ ３ ０ ０ ０ ９

44 ライソソーム病(ファブリー[Fabry]病含む) ０ ４ ０ １ ０ １ ２ ８

45 副腎白質ジストロフィー ０ １ ０ ０ ０ ０ ０ １

46 家族性高コレステロール血症（ホモ接合体） １ ０ １ ０ ０ ０ １ ３

47 脊髄性筋萎縮症 ２ １ １ ２ ０ １ １ ８

48 球脊髄性筋萎縮症 ３ ３ １ ０ １ ２ ０ 10

49 慢性炎症性脱髄性多発神経炎 ５ ８ ７ ４ ０ １ ０ 25

50 肥大型心筋症 ７ ２ １ ３ １ １ ０ 15

51 拘束型心筋症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

52 ミトコンドリア病 ２ ４ ５ ４ ４ １ ０ 20

53 リンパ脈管筋腫症（ＬＡＭ） ０ ２ ０ １ ０ ０ ０ ３

54 重症多形溶出性紅斑（急性期） ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ １

55 黄色靭帯骨化症 ４ ８ ３ ３ ２ ０ １ 21

56 間脳下垂体機能障害 25 14 ８ 14 ８ 11 ５ 85

合計 2.066 1,672 827 1,271 935 928 317 8,016
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(平成23年(2011年)３月31ロ現在)
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特定疾患医療受給者証交付件数

箭 疾　　患　　名 実施年月
平成21年度 平成22年度

増加数 件数 増加数 件数

１ ベーチェット病 昭和47年４月 347 17,693 －403 17,290

２ 多発性硬化症 昭和48年４月 792 14,227 265 14,492

３ 重症筋無力症 昭和47年４月 694 17,125 189 17,314

４ 全身性エリテマトーデス ﾉ/ 981 57,253 一999 56,254

５ スモン /Z －48 1.756 －128 1,628

６ 再生不良性貧血 昭和48年４月 178 9,479 －62 9,417

７ サルコイドーシス 昭和49年10月 871 20,150 118 20.268

８ 筋萎縮性側索硬化症 207 8,492 －86 8.406

９ 強皮症､皮膚筋炎及び多発性筋炎 1,678 41,648 585 42,233

10 特発性血小板減少性紫斑病 －92 22,853 -633 22.220

11 結節性動脈周囲炎 昭和50年10月 726 7,185 415 7,600

12 潰瘍性大腸炎 8,585 113,306 4,549 117,855

13 大動脈炎症候群 ﾉ/ 83 5,572 －134 5,438

14 ビュルガー病 －198 7,591 -444 7,147

15 天庖癒 216 4,557 91 4,648

16 脊髄小脳変性症 昭和51年10月 994 23,233 57 23,290

17 クローン病 1,590 30,891 761 31,652

18 難治性の肝炎のうち劇症肝炎 μ ９ 266 －56 210

19 悪性関節リウマチ 昭和52年10月 144 6,049 －158 5,891

20
パーキンソン病関連疾患(進行性核ﾄ性麻蝉、
大脳皮質基底核変性症含む)

昭和53年10月 6.044 104,400 2,237 106,637

21 アミロイドーシス 昭和54年10月 96 1,419 86 1,505

22 後縦靭帯骨化症 昭和55年12月 1,445 29,291 356 29,647

23 ハンチントン病 昭和56年10月 34 796 ２ 798

24 モヤモヤ病(ウィリス動脈輪閉塞症) 昭和57年10月 644 12,885 107 12,992

25 ウェゲナー肉芽腫症 昭和59年１月 96 1,607 64 1.671

26 特発性拡張型(うっ血型)心筋症 昭和60年１月 1,107 22,134 －11 22,123

27
多系統萎縮症(線条体黒質変性症、オリーブ橋
小脳萎縮症、シャイ・ドレーガー症候群含む)

昭和51年10月 382 11,119 －23 11.096

28 表皮水底症(接合部型及び栄養障害型) 昭和62年１月 ６ 329 －14 315

29 膿庖性乾廊 昭和63年１月 36 1,635 44 1,679
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箭 疾　　患　　名 実施年月
平成21年度 甲,成22年度

増加数 件数 増加数 件数

30 広範脊柱管狭窄症 昭和64年１月 351 3.986 232 4,218

31 原発性胆汁性肝硬変 平成２年1 JI 944 17,056 242 17,298

32 屯症急性豚炎 平成３年１月 54 1.185 －53 1,132

33 特発性大腿骨頭壊死症 平成４年１月 514 13,316 160 13,476

34 混合性結合組織病 平成５年１月 358 9,016 12 9,028

35 原発性免疫不全症候群 平成６年１月 45 1,162 －15 1.147

36 特発性問質性肺炎 平成７年１月 661 5,681 215 5,896

37 網膜色素変性症 平成８年１月 517 25,952 -656 25,296

38 プリオン病 平成14年６月 49 424 68 492

39 肺動脈性肺高血圧症 平成10年１月 132 1272 288 1,560

40 神経線維腫症 平成10年５月 227 2,990 122 3.112

41 亜急性硬化性令脳炎 平成10年12月 ２ 95 －8 87

42 バッド・キアリ(Budd-Chiari)症候群 ７ 248 －16 232

43 慢性血栓塞栓性肺高血圧症 128 1,105 183 1,288

44 ライソソーム病(ファブリー(Fabry)病含む) 平成11年４月 86 730 30 760

45 副腎白質ジストロフィー ９ 176 －3 173

46 家族性高コレステロール血症(ホモ接合体) - - - 120

47 脊髄性筋萎縮症 - - - 514

48 球脊髄性筋萎縮症 - - - 686

49 慢性炎症性脱髄性多発神経炎 - - - 2,328

50 肥大や心筋症 - - - 2.239

51 拘束型心筋症 - - - 18

52 ミトコンドリア病 - - - 764

53 リンパ脈管筋腫症(ＬＡＭ) - - - 335

54 重症多形溶出性紅斑(急性期) - - - 48

55 黄色靭帯骨化症 - - - 993

56

問脳下垂体機能障害(PRL分泌合計異常症、
ゴナドトロピン分泌異常症､ＡＤＨ分泌異常
症､下垂体性TSH分泌異常症､クッシング病、
先端巨大症､下垂体機能低下症)

- - - 11,764

合　　計 31,731 679,335 27,385 706.720
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特定疾患調査研究対象疾患一覧表(130疾患）

鶴 疾　患　名 |齢 疾　忠　名 鸚 疾　患　名

１ 脊髄小脳変性症 45 偽性低アルドステロン症 89 全身性エリテマトーデス

２ シャイ・ドレーガー症候群 46 グルココルチコイド抵抗症 90 多発性筋炎・皮膚筋炎

３ モヤモヤ病(ウィリス動脈輪閉塞症)47 副腎酵素欠損症 91 シェーグレン症候群

４ 正常圧水頭症 48 副腎低形成(アジソン病) 92 成人スティル病

５ 多発性硬化症 49 偽性副甲状腺機能低ﾄﾞ症 93 高安病(大動脈炎症候群)

６ 重症筋無力症 50 ビタミンＤ受容機構異常症 94 バージャー病

７ ギラン・バレー症候群 51 ＴＳＨ受容体異常症 95 結節性多発動脈炎

８ フィッシャー症候群 52 甲状腺ホルモン不応症 96 ウェゲナー肉芽腫症

９ 慢性炎症性脱髄性多発神経炎 53 再生不良性貧血 97 アレルギー性肉芽腫性血管炎

10 限閤駅ふこ‰な 54 溶血性貧血 98 悪性関節リウマチ

１１芯恰一端Ｗj♂万梢神経炎 55 不応性貧血(骨髄異形成症候群) 99 側頭動脈炎

12 筋萎縮性側索硬化症 56 骨髄線維症 100 抗リン脂質抗体症候群

13 脊髄性筋萎縮症 57 特発性血栓症 101 強皮症

14
閤愁然ter-Suner^W")

58 血栓性血小板減少性紫斑病(TTP) 102 好酸球性筋膜炎

15 脊髄空洞症 59 特発性血小板減少性紫斑病 103 硬化性萎縮性苔癖

16 パーキンソン病 60 ｌｇＡ腎症 104 原発性免疫不全症候群

17 ハンチントン病 61 急速進行性糸球体腎炎 105 若年性肺気腫

18 進行性核ll性麻嘩 62 難治性ネフローゼ症候群 106 ランゲルハンス細胞組織球症

19 線条体黒竹変性症 63 多発性嚢胞腎 107 肥満低換気症候群

20 ペルオキシソーム病 64 肥大型心筋症 108 肺胞低換気症候群

21 ライソソーム病 65 拡張型心筋症 109 肺動脈性肺高血圧症

22 クロイツフェルト・ヤコブ病(ＣＪＤ) 66 拘束型心筋症 110 慢性血栓塞栓性肺高血圧症

23
ゲルストマン・ストロイスラー・
シャインカー痰ぱ 67 ミトコンドリア病 111 混合性結合組織病

24 致死性家族性不眠症 68 Fabry病 112 神経線維腫症Ｉ型Ｃレックリングハウゼン病j

25 亜急性硬化性全脳炎(SSPE) 69 家族性突然死症候群 113 神経線維腫症Ⅱ型

26 進行性多巣性白質脳症(PML) 70 原発性高脂血症 114 結節性硬化症(プリングル病)

27 後縦靭帯骨化症 71 特発性問質性肺炎 115 表皮水庖症

28 黄色靭帯骨化症　　　　　　　ｌ 72 サルコイドーシス 116 膿庖性乾癖

29 前縦靭帯骨化症 73 びまん性汎細気管支炎 117 天庖療

30 広範脊柱管狭窄症 74 潰瘍性大腸炎 118 大脳皮質基底核変性症

31 特発性大腿骨頭壊死症 75 クローン病 119 重症多形津山性紅斑(急性期)

32 特発性ステロイド性骨壊死症 76 自己免疫性肝炎 120 リンパ脈管筋腫症(ＬＡＭ)

33 網膜色素変性症 77 原発性胆汁性肝硬変 121 進行性骨化性線維異形成症(ＦＯＰ)

34 加齢黄斑変性 78 劇症肝炎 122 色素性乾皮症(ＸＰ)

35 難治性視神経症 79 特発性門脈圧完遂症 123 スモン

36 突発性難聴 80 肝外門脈閉塞症 124 ド垂体機能低ﾄﾞ症

37 特発性両側性感音難聴 81 Budd-Chiari症候群 125 クッシング病

38 メニエール病 82 肝内結石症 126 先端巨人症

39 遅発性内リンパ水腫 83 肝内腸管障害 127 原発性側索硬化症

40 PRL分泌異常症 84 膝嚢胞線維症 128 有軸赤血球を伴う舞踏病

41 ゴナドトロピン分泌異常症 85 重症急性肺炎 129 ＨＴＬＶ－１関連脊髄症(ＨＡＭ)

42 ＡＤＨ分泌異常症 86 慢性豚炎 130 先天性魚鱗癖様紅皮症

43 中枢性摂食異常症 87 アミロイドーシス

44 原発性アルドステロン症 88 ベーチェット病
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平成23年度難病患者等居宅生活支援事業実施状況
事業を実施して
い　る　市　町　名

難病患者等ホーム
ヘルプサービス事業

難　病　患　者　等
短期入所事業

難病患者等日常生活
用具給付事業

大　　津　　市 ○ ○

草　　津　　市 ○ ○ ○

守　　山　　市 ○

野　　洲　　市 ○ ○

栗　　東　　市 ○

甲　　賀　　市 ○ ○ ○

湖　　南　　市 ○

近江八幡市 ○ ○ ○

東　近　江　市 ○

彦　　根　　市 ○ ○ ○

米　　原　　市 ○ ○ ○

長　　浜　　市 ○ ○ ○

高　　島　　市 ○ ○

日　　野　　町

竜　　王　　町 ○ ○

多　　賀　　町

愛　　荘　　町 ○

豊　　郷　　町

甲　　良　　町

１）当事業の利用を希望される場合には、実施市町または管轄する保健所へご相談ください。

２）現在実施していない市町やサービスであっても、希望者があれば実施できる場合もありますので、くわし

　

くは最寄りの市町にご相談下さい。

難病患者等居宅生活支援事業実施状況
平成17年度 平成18年度 平成19年度 平成20年度 平成21年度 平成22年度

ホームヘルプサービス事業 16時間 132時間 214時間 267時間 34.5時間 83.5時間

日§

Ｗ

便器／手すり １

特殊マット １

特殊寝台 ２ １ １

特殊便器 １ １

入浴補助用具 １ １ ２ １

電動以外の車いす １

電動車いす １

歩行支援用具 １ １

電気式たん吸引器 ３ １ ６ ２ １

意思伝達装置 １ ５ １ ２ ２

居宅生活動作補助用具 １ １ １

動脈血中酸素濃度飽和度測定器 11 ２ ６ ２ ４

難病患者等居宅生活支援事業

　

難病患者等居宅生活支援事業（平成９年から開始）は、患者のＱＯＬの向上のために、療養生活支援を目的とした

事業を実施し、地域における難病患者等の自立と社会参加の促進を図っています。 47ページの難病特別対策推進実

施要綱第７をご覧ください。

　

詳しいお問い合わせ等は、市町担当課へご相談ください。

　　

１．難病患者等ホームヘルプサービス事業

　　　

２．難病患者等短期入所（ショートステイ）事業

　　

３．難病患者等日常生活用具給付事業

　　　　　

４．難病患者等ホームヘルパー養成研修事業

上記、１～３の事業の対象者は、次のすべての要件を満たす者です。

(1)

(2)

(3)

(4)

日常生活を営むのに支障があり、介護等のサービスの提供を必要とする者。

難治性疾患克服研究事業（特定疾患調査研究分野）の対象疾患(130疾患）および関節リウマチの患者。

在宅で療養が可能な程度に病状が安定していると医師によって判断されている者。

老人福祉法、身体障害者福祉法、介護保険法などの施策の対象でないこと。
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一卜

　

十

鋤

難病対策要綱

　

いわゆる難病については、従来これを統一的な施策の対策としてとりあげていなかったが、

おかれている状況にかんがみ、総合的な難病対策を実施するものとする。

47年10月
厚

　

生

　

省

難病患者の

　

難病対策として取り上げるべき疾病の範囲についてはいろいろな考え方があるが、次のように整理する。

　

（1）原因不明、治療方法未確立であり、かつ、後遺症を残すおそれが少なくない疾病（例：ペーチェッ

　　

ト病、重症筋無力症、全身性エリテマトーデス）

　

（2）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族の負担

　　

が重く、また精神的にも負担の大きい疾病（例：小児がん、小児慢性腎炎、ネフローゼ、小児ぜんそ

　　

く、進行性筋ジストロフィー、腎不全（人工透析対象者）、小児異常行動、重症心身障害児）

　

対策の進め方としては、次の三点を柱として考え、このほか福祉サービスの面にも配慮していくことと

する。

　

（1）調査研究の推進

　

（2）医療施設の整備

　

（3）医療費の自己負担の解消

　

なお、ねたきり老人、がんなど、すでに別個の対策の体系が存するものについては、この対策から、除

外する。

　

日本の難病対策は、1955年頃から原因不明の神経病として発生したスモンが1967～68年頃に全国的に多発

し、社会問題となりました。スモン患者の運動により、厚生竹はスモン協議会を設置し、検討を開始しました。

1970年９月キノホルム製剤の販売を中111したところ、以降新患者発生が激減しました。厚生省は1972年６月特

定疾患対策懇談会を設胃し、1972年10月「難病対策要綱」を制定したのです。

昭和45年10月

昭和47年４月

昭和47年10月

昭和48年４月

昭和49年４月

昭和51年４月

平成５年７月

平成９年１月
平成９年３月

平成10年４月

平成10年５月

平成14年８月

平成15年４月

平成15年10月

平成16年11月

平成19年４月

平成21年４月

平成21年５月

平成21年10月

　　　　　　　　　　

主な難病対策年表

社会保険審議会「医療保険制度の根本的改正について」答申。「原因不明でかつ社会的

にその対策を必要とする特定疾患については、全国公費負担とすぺきである｡」

「特定疾患研究費補助金」により、・調査研究として、スモン、ベーチェット病、重症

筋無力症、全身性エリマトーデス、サルコイドーシス、再生不良性貧血、多発性硬化
症及び難治性の肝炎の８疾患の研究班を設置。・治療研究として、スモン、ベーチェッ

ト病、重症筋無力症、全身性エリテマトーデスの４疾患に協力謝金を支給。

「難病対策要綱」発表。
調査研究20疾患、治療研究６疾患に拡充し、治療研究については医療保険による自己

負担額を公費助成する制度が発足。
９疾患群について「小児慢性特定疾患治療研究事業」を創設。（平成２年10疾患群）

特定疾患調査研究班が43研究班となる。（平成６年44研究班）

公衆衛生審議会成人病難病対策部会に「難病対策専門委員会」を設置。

難病患者等居宅生活支援事業の開始。
難病情報センター事業の開始。

「難病特別対策推進事業」を創設。

特定疾患治療研究事業に患者一部負担を導入。
厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会において、「中間報告」を取りまとめ。

「難病相談･支援センター事業」を創設。

特定疾患治療研究事業における一律定額の患者一部負担を所得と治療状況に応じた段
階的な患者一部負担へ改正。

児童福祉法の一部を改正する法律案の成立に伴い、小児慢性特定疾患治療研究事業が

法制化。（平成17年４月施行）
難治性疾患克服研究事業の対象疾患を123 (2疾患追加）疾患に拡充予算について報告

難治性疾患克服研究事業の対象疾患を130 (7疾患追加）疾患に拡充するとともに、こ

れまで研究が行われていないその他の難治性疾患について、実態把握等のための調査
研究を奨励する研究奨励分野を新設。（難治性疾患克服研究事業24億円→100億円）

特定疾患治療研究事業及び小児慢性特定疾患研究事業において、医療保険の高額療養

費制度を見直し、医療保険が負担することになる高額療養費の限度額を一律一般から
医療保険の所得区分に応じた限度額に変更

特定疾患治療研究事業において、平成21年度第１次補正予算において追加することと

された11疾患を追加。
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滋賀県の難病対策の概要

　

滋賀県の難病対策については、国(厚生労働省)の考え方を基本とし､都道府県が担うべ
き対策である①医療費の自己負担の軽減､②地域保健医療福祉の推進､③ＱＯＬの向上を
目指した福祉施策の推進に必要な各種事業を患者ニーズを踏まえながら取り組み､難病患
者の療養生活の質の向上を図る。

滋
賀
県
難
病
対
策
事
業

　
　
　

－
－
－
‐
－
‐
‐
‐
‐
‐
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等
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助
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地
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医
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福
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充
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福
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策
の
推
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【特定治療研究事業】

　

･特定疾患治療研究事業

　　

医療保険等の自己負担額について公費負担を行い､医療費負

　　

担の軽減を図る(対象疾患５６疾患)

　

･難病患者等認定適正化事業

　　

難病患者データの入力及び厚生労働省へのデータの提供

　

･在宅人工呼吸器使用特定疾患患者訪問看護治療研究事業

　　

在宅で人工呼吸器を装着している重症の特定疾患患者について

　　

医療保険の枠を超える訪問看護費を公費負担する
･･先天性血液凝固因子障害等治療研究事業

　　

血友病等先天性血液凝固因子障害等患者の医療保険等の自己

　　

負担額について公費負担を行い医療費負担の軽減を図る

一難病相談･支援センター事業(委託:滋賀県難病連絡協議会)】

　

(主として、県全域の難病患者一家族に関連した事業)

　　

難病患者家族への相談支援や交流･仲間作り支援､講演会実施

　

･各種相談支援､ピアカウンセリング

　

･講演会事業､地域交流会等の支援

　

･難病ボランティア養成事業

　

･在宅難病患者等療養生活用具機器貸出事業

-【重症難病患者入院施設確保事業】

　

神経難病医療拠点病院(10ヵ所)

　

神経難病医療協力病院(23ヵ所)

　　

一難病医療ネットワーク協議会事業

　　　

(主として､県全域の神経難病医療に関連した事業)

　　　　

県全域の神経難病医療ネットワークの構築､相談支援､入

　　　　

院施設の確保を図る

　　

･神経難病疾患医師や看護師､難病従事者実地研修

　　

･在宅重症難病患者一時入院受入体制整備事業(ﾚｽﾊﾟｲﾄ支援)

難病患者地域支援対策

　

.

　　　

--■

　

●■-i●
(主として､圏域の難病

業(各保健所事業)】

　

．．

　

__．

　

．

療福祉に関連した事業）

　　

患者一家族､医療従事者への支援､管内の保健医療福祉の体制

　　

づくりと調整

　　

･在宅療養支援計画策定･評価事業

　　

･訪問相談事業､医療相談事業､訪問指導(診療)事業

　　

一難病対策研修事業

【神経難病患者在宅医療支援事業】

　

ヤコブ病等神経難病の確定診断を行うため､専門医を中心とした

　

在宅医療支援チームを派遣することができる体制の整備

【難病災害時対策事業】

　

大地震が発生した場合においても､県内の難病患者が安全で安心

　

した療養生活を継続できるように､患者の状況把握や啓発･指導、

　

関係機関との連携･協議を行い､体制を整える。

【難病患者等居宅生活支援事業(各市町事業､県間接補助事業)】

　

地域における難病患者等の日常生活を支援することにより｡難

　

病患者等の自立と社会参加の促進を図る

　

･難病患者等ホームヘルプサービス事業

　

･難病患者等短期入所事業

　

一難病患者等日常生活用具給付事業
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平成２３年度難病対策事業

　　

１

　

難病相談･支援センター事業【11.271.000円】

　　　　　　

１)難病相談･支援員等の設置

　　　　　　　　　

2.4人体制(看護職支援員、社会福祉士、ピアカウンセラー)

　　　　　　

２)講演会･交流会事業等

　　　　　　　　　

講演会･交流会等の実施…12回

　　　　　　　　　

ホッとサロン事業の実施…３ヵ所、11回

　　　　　　

３)ボランティア養成事業

　　　　　　　　　

難病患者が増加する中で｡地域で患者やそのご家族の方を支えるこ

　　　　　　　　　

とができるようボランティア養成を行う。

　　　　　　

４)在宅難病患者等療養生活用具機器貸出事業

　　　　　　　　　

在宅で療養されている難病患者に対し､意思伝達装置等を早い段階

　　　　　　　　　

で貸し出すことにより、適切な機器の操作手技習得の促進を図･り、患

　　　　　　　　　

者の療養生活の質の向上を図る。

　　　　　　　　　

伝の心ぺ３台､ボイスキャリーペチヤラ２台

　　　　　　

５)センター管理関連費用

　　　　　　　　　

センター便りの発行:２回

　　　　　　　　　

事務経費、郵送費等

　　　　　　

６)その他経費
、

　　　　　　　　

難病相談･支援センター維持経費

　　　　　　　　　

厚生会館使用料関連､光熱水費等

　

２

　

重症難病患者入院施設確保事業関連の事業【21.456.000円】

　

(1)難病医療連携確保事業(6,256,000円)

　　　

難病医療連携協議会事務局に難病医療専門員を設置し､難病患者や医療機関からの

　　　

相談に対応するとともに｡家族が必要としている支援を図るとともに､難病医療拠点病

　　　

院･協力病院のネットワークの推進を図る｡(難病医療拠点病院へ委託)

(２)

(３)

斗

(４)

３

　

神経難病疾患医療従事者実地研修(1,000,000円)
拠点病院や協力病院､開業医､訪問看護ステーション等の医師や看護師､地域の難病
医療従事者を対象として、県内の神経難病医療やケアの充実を目的として､神経難病
疾患に対する研修､情報交換を行う。

　

重症難病患者病床確保事業(6,300,000円)

　

在宅療養の継続が一時的に困難な状況にある人工呼吸器を装着している重症難病患

　

者が｡一時入院を必要とする場合に円滑に入院ができるよう体制を整える。

　　

＊利用日数の拡大

　　　　　　　

７日／年(Ｈ２２)→14日／年(Ｈ２３)

　　

＊委託単価の引き上げ

　　

８,０００円／日(Ｈ２２)→1，８０００円(Ｈ２３)

　

地域難病患者入院運営事業(東近江圏域)(7,900,000円)

　

圏域内における難病患者等の在宅医療を支援し,必要時に一時入院できる体制を整

　

備する。

･地域難病患者入院運営整備事業

　

在宅療養の継続が一時的に困難な状況にある医療管理が必要な重症難病患者が，
一時入院を必要とする場合に円滑に入院ができる体制を整備する。

　　

＊補助単価の引き上げ

　　

８,０００円／日(Ｈ２２)→1，８０００円(Ｈ２３)
･地域難病患者入院運営整備事業連絡会議
･難病患者支援者研修事業

　

難病患者地域支援対策推進事業(各保健所事業)【2,639,000円】

　　　

･在宅療養支援計画策定･評価事業

　　　

･訪問相談事業，医療相談事業

　　　

･訪問指導(診療)事業，難病対策研修事業

　　　

･圏域会議

　　　　　　　　　　　　　　　　　

など
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４

５

６

７

８

神経難病患者在宅医療支援事業【21.000円】

　

ヤコブ病等神経難病の確定診断を行うため､専門医を中心とした在宅医療支援チーム

　

を派遣することができる体制を整備する。

難病災害時対策事業

大地震が発生した場合にも､難病患者が安全に療養生活を継続できるように
者の状況把握や啓発･指導､関係機関との連携･協議を行い､体制を整える．

　　

･』－

　

－

　

●

　　

●－･-・..･=■=・㎜」__･_

　

Fl●四●－

　

●

　

＝

　

－－之II●●四_

患

　

F7'r=･=--W¬－－r=

　

--IW--･=-=-

　

-=
･特定疾患一斉更新時や新規申請時に、｢お尋ね票｣にて、患者の状況を確

　

認する(平常時における支援対策のための情報としても利用する)。

･平時から、患者や家族に対して。災害時のための事前準備や対応に関する

啓発や指導を行う。
･災害時の患者や家族の支援については、
るため､事前に関係機関と相談や調整､協
害時要援護者対策やサービス担当者会議こ

保健所だけでは対応が困難であ
議を行い､他機関の事業(市町災
等)を活用しつつ､体制を整える。

難病患者データ管理事業【2,421,000円】

平時や災害時に難病患者等に対して円滑な支援が行えるよう､難病患者の医療依存度
やＱＯＬの状況､必要となる支援情報等について､特定疾患医療受給者証更新時に聞き

　

゛

取った情報をとりまとめ､データーベース化する。

難病患者等居宅生活支援事業

　

【3.307.000円

　

（間接補助事業:国1／２､県1／４､市町1／４）

　　　

･ホームヘルプサービス事業

　　　

･短期入所事業

　　　

・日常生活用具給付事業

その他検討部会

―

難病患者およびご家族の方に必要な支援が統一して行えるよう、また、災害時
には､迅速な対応ができるように関係者による作業部会を設置して検討する。

【作業部会の内容】

　

１)難病患者在宅支援マニュアル作業部会

　

２)難病災害マニュアル作業部会
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企画から印刷まで

　　

印刷のアドバイザー

在宅医療マッサージ

さわやか訪問マッサージ

,幸

　

き

‐ポスター、機関誌･紙、記念誌、

　

議案書、資料冊子など

‐求人広告･ビラは企画･印刷･折

　

込みまで一括請け負います

相談員

井之口

　

洋二

琵池喘£閑栗東事務所

　

〒520-3036

　　　　　　

滋賀県栗東市十里413-1

〒520-0001大津市蓮池町６－２３

　

TE Ｌ　077-524-6771

　

FAX

　

077-527-2990

　

077-575-6715

:077-598-1845

Tel

Fax

高島出張所

　

滋賀県高島市音羽649-1

　　　　　　　

Tel : 0740-36-0118

作ってみませんか？

　

自分史・家族史

訪問範囲：高島市・大津市内全域（一部除く）・

草津・栗東・守山・野洲・湖南・近江八幡

各市内・山科区・その他
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１

今

難病相談員名簿

腎協
公益社団法人滋賀県

腎臓病患者福祉協会

＿　　　　大津市京町四丁目3－28
T520-0044　滋賀県厚生会館別館２階 a 077-521-0313

膠

原

病

川　崎　妙　子犬　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　ｌ

伏　村　律　　ｆ

森　　　　幸　　ｆ

スモン 中　西　　II｛　弘

リ

ウ

マ

チ

奥　村　ひさ子

洞　　　　医　子

米　谷　誉　　「

筋

無

力

莫　城　勝　代

早　川　文　　「

　西　家　召美代

_‥___

　佐　野　心　介

㎜　　　　　　㎜㎜㎜㎜㎜　人　島　晃　司

　　（神　経）

-　一一　一　藤　井　美智代

　　（神　経）

一一　　　一一　岩　井　初　美

　　（消化ぷ）

血友病

呂

のと
奥　村　　　　ゾ

　　　（消化器）

て

ん
か
ん

浅　野　和　｛

山　脇　孝　　ｆ

パーキ

ンソン
原　由　紘　一

ALS

葛　城　貞　　ミ

水　汀　孝　之

IBD 川　辺　博　司

小児慢性

　(心臓)
造　田　　　　泰
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特定非営利活動法人

　

滋賀県難病連絡協議会理事名簿(2011年度）

役職名
㎜ ㎜ ・ ｊ

即少長

副m･μ長

　 　

■ ㎜ ㎜ ■ ■ ■ ㎜

常 務 理
･
μ

川

監

j「

し

一 一

μ

駒

氏
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－一一一一
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博
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－
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川
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ｔ
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HI友久｜

人

　

几

　

兄

　

.'■J

国

　

･Ili.弥白

　　　　　

｜

奥

　

村

　

ひさr･

野

　

ﾉ巳

　

嗣

葛
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貞

川

清

多
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lf」

原
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「

賀

島

払

　

樹

　　

健

服

　

部

　

健

　

‥卜

　　　　　　　　　

１
藤

　

井

　

災所り

松

　

沁

　

勝

　

彦

前

　

几

　

温

　

」！

水

　

江

　

孝

　

之

山

Ｉ

　

Ｆ
　

　

沁

　

ｙ

。
－
－
－
－
－
！
－
。
ｊ

務

脇

　

孝

　

「

内

一一一

　

r･

退

- -

住 所 電話番り 所

　

属

おおみ

スモン

膠原病

心臓病を

守る会

腎

　　

協

おおみ

リウマチ

リウマチ

賛助会

Ａ

　

Ｌ

　

Ｓ

Ｉ

Ｂ

　

Ｄ

膠原病

おおみ

おおみ

パーキン
ソ

　　

ン

おおみ

-ぞ

　

ぶ
Ｉ素

症

ｙ網
変

筋無力症

Ａ

　

Ｌ

　

Ｓ

てんかん

リウマチ

てんかん
一 一 一

かなんれん作１所

貿
援

滋
支

..Ｌ_.､､＿._＿___.．._.ﾕ.___.＿＿＿－_._.

20-0044

　

人津巾京町四Ｌ目3 －28（滋賀県厚生会館　川館２階）

　　

077－5t（ト0703（ド簾）

　

Ｅメールsiga-nanren@kvd.biglobe.ne.ip

県難病相談・

　

セ

　

ン

　

タ

　

ー

〒520-3013

　

栗東巾目川1070

　

シャトルハルタ104IJ'

　　　　

077－552－8197（Ｆ兼）

　　　

Ｅメールsigananrenwork@ybb.ne.jp

〒524-0044

　

人津巾京町四Ｌ目3 －28（滋貿県厚生会館　別館２階）

　　　　

077－526－0171（FAX077－526－0172）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｅメールsigananbyo@eχ.biwa.nejp
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特定非営利活動法人
滋賀県難病連絡協議会加盟団体

．公益社団法人

　

滋賀県腎臓病患者福祉協会

　

連絡先

　

〒

　

全国膠原病友の会

　

滋賀支部

　

連絡先

　

〒

　

ＮＰＯ法人京都スモンの会

　

滋賀支部

　

連絡先

　

〒

　

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

　

滋賀支部

　

連絡先

　

〒

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１

　

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

　

〒

　

社団法人

　

日本てんかん協会

　

滋賀県支部

　

連絡先

　

〒520-0044

　

大津市京町四丁目3-28

　　　　　　　　　　　　　　　

滋賀県厚生会館別館2階

　

全国パーキンソン病友の会

　

滋賀県支部

　

連絡先

　

〒

ヽ一日本ＡＬＳ協会

　

滋賀県支部

，連絡先

　

〒

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

：

　

日本網膜色素変性症協会滋賀県支部

　

連絡先

　

〒

　

滋賀ＩＢＤフォーラム

　

連絡先

　

〒

　

全国心臓病の子どもを守る会滋賀県支部

　

連絡先

　

〒

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｊ

　

賛助会員グループ

　

連絡先

　

〒520-0044

　

大津市京町四丁目3-28

上田

　

友久

　

豊

森

　　

幸子

　

き

中西

　

正弘

　

豊

洞

　　

正子

　

豊

葛城

　

勝代

　

豊

佐野

　

竜介

　

き

駒阪

　

博康

　

豊

中村

　　

建

　

ａ

服部

　

健司

　

豊

水江

　

孝之

　

豊

松浦

　

勝彦

　

豊

||辺

　

博司

　

豊

造田

　　

泰

　

合

滋賀県厚生会館別館2階

　

NPO法人滋賀県難病連絡協議会

55

c 077-510-0703



１。糖尿病性腎症

２．慢性糸球体腎炎

３．ネフローゼ

４．慢性腎孟腎炎

５、腎硬化症

6. SLE (全身性紅斑性狼癒）

７．妊婦腎

８．その他の代謝性疾患

９．先天的な腎臓の奇形、発育不全

10.その他（交通事故や災害のため腎臓に

　　

強度の圧迫や損傷を受けた場合など）
寺田

　

す江乃（しがなんれん作業所）

ｅ一一公益社団法人滋賀県腎臓病患者福祉協会一一＠

設立

　

年

　

月

　

日 昭和45年９月１７日（法人許可平成5年９月２０日）

･･･＝=-一･－〃-=　　　　　　　　=I-=･

慢性腎不全

←←･･･ ・・･･=＝-一･-〃－=　　　　　　　　＝I-=･　　　　　　　　　=＝･-=

^520-0044

全

　

国

　

団

　

体

　

名

全国団体住所

県内推定患者数

大津市京町四丁目３－２８

　

滋賀県厚生会館別館２階

　

a077-521-0313

主

　

な

　

疾

　

病

　　　　　　

一

事

　　

務

　　

局

代

　

表

　

者

　

名 上田

　

友久

尽１７０-0002

　

東京都豊島区巣鴨一丁目２０－９

　

巣鴨ファーストピル3F
a03-b395~2631

　

FAX 03-5395-2831

社団法人全国腎臓病協議会

発生患者の多い年代

男

　

女

　

の

　

比

　

率

機関紙（誌）名

会

　　

費（年額）

2,900名

50～60才代平均65才

一 一

５

一 一 一

男：女＝５

「みずうみ」年1回、 全国誌「ぜんじんきょう」奇数年月６回

６,０００円（全国会費を含む）
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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気です。

腎不全になると、血液透析療法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、この治療が始まった約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、全国各地に腎臓病疾患の会が発足して社

団法人全国腎臓病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きました。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得てきました。

慢性の腎不全に至るには以下のような病気があります。

乖
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○一一一一・･･一一全国膠原病友の会滋賀支部・一一一一一一一一→ｅ

設立　年　月　日 昭和59年７月８日

主　な　疾　病 全身性エリテマトーデス、強皮症、皮膚筋炎、混合性結合組織病、他

事　　務　　局
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　昔
吉田志津子

代　表　者　名
母　　　　　　　　　　　　　　　昔
森幸子

全　国　団　体　名 全国膠原病友の会

全国団体住所
屡102-0071　東京都千代田区富士見２－４－９

　　　　　　千代田富士見スカイマンション２０３　　a03-3288-0721

県内推定患者数 1,000名以上

発生患者の多い年代 20～40代

男　女　の　比　率 男：女＝１：９

機関紙（誌）名 「膠原」、「明日への道」ブロック版、滋賀版

会　　費（年額） 4,200円（全国会費､ブロック費含む）

　　　　　　　　　　　＜全国膠原病友の会滋賀支部の活動＞

　膠原病に関する正しい知識を得て、より貿の高い生活を願う人たちが集まっています。ひとりで悩ん

だり、心配したりすることのないように友の会があります。

　医療講演り目談会を開催し、多くの膠原病専門医のご協力を得て、最新の医療情報をわかりやすくお

届けしています。適切な治療を続け、自分の病気を正し＜理解し、日常生活の注意点を守ることでコン

トロールすることがでさます。そのためには正しい情報が必要です。友の会では電話や手紙、メールな

どによる情報をお届けし、さまざまな相談を受けています。

　ミニ集会・運営委員会を間催しています。基本的には毎月第一土曜日、難病相談・支援センターのあ

る、厚生会館２階で開催しています。病気についての学習や生活全般の情報交換の場であり仲間の出会

いの場、交流の場となっています。どなたでも歓迎します。運営委員会は、友の会の運営について協議

し、決定します。常に会員の皆さんからのこ意見をお待ちしております。

　お食事会を中心とした交流会を秋に行っています。同じ病気を持つ仲間がさつくばらんに語り、悩み
　　　　　　　　-
を解消したり、生活の工夫を知ったり、楽しみ、生きがいを見つけていくきっかけになるでしょう。

　機関誌は、本部、関西ブロック、滋賀支部から全部で年約10□発行され、お手元に送付されます。医

　-療情報を始め、様々な情報を掲載しています。紙面を通して仲間の様子を知ることができます。

　ホームページも開設していますので、ご利用下さい。

　http://homepage3.府ty.com/KO-GEN/Shiga/Shigaindex.htm

57



●・一一ＮＰＯ法人京都スモンの会滋賀支部－・・－●

設立年月日 昭和45年９月１５日（滋賀支部＝昭和47年６月３日）

主　な　疾　病 ＳＭＯＮ（薬害によるスモン）

事　　務　　局
弓

　　　　　　　　　　昔・FAX

代　表　者　名 中西正弘

全　国　団　体名 スモンの会全国連絡協議会

上部　団　体名
NPO法人京都スモンの会畢

　　　　　　　　　　　　　　　Ｓ

県内推定患者数 １２４名（昭和50年厚生省特定疾患スモン研究班調べ）

患者の平均年令 77歳

男　女　の　比率 男：女＝１：８

機関紙（誌）名 「虹」月１回発行25日

会　　費（年額） 3,000円

そ　　　の　　他 会独白の福祉事業等の実施

＊スモンとは

　スモンとは、昭和3（〕～4｛〕年代に腸壁剤等に含まれていたキノホルム製剤によって引き起こされた世界

に類のない薬害で、多数（4～5万人）の被害者がでました。

　原因のまだわからなかった時代に患者さんの症状からつけられた医学用語の頭文字S (Subacute)亜急

性、M (Myeio)脊髄、O (Optico)視神経、N (Neuropathy)末梢神経（障害）をとってＳＭＯＮと名

づけられました。

　原因究明の段階でウイルス説がでたため、多数の自殺者がでたり「村八分」の状況が長年続き、軽症

の被害者や職を持っていた人たちは潜在化して、被害者の正確な数は不明のままで、また会に結集した

人はすべてではありませんでした。

　一般に腹部症状（腹部激痛等）のあと、急性または亜急性に神経が侵されて、知覚障害・運動障害・

自律神経・視神経等広範囲に障害が現れます。

　これらの神経症状は難治性で障害の軽減はよほどのことがないかぎりありません。重症の人は失明し

たり、起立や歩行困難に陥り、失禁・脱使が屡々おこり患者のＡＤしか著し＜制限されます。比較的軽

症の人でも激しい挿れ、痛み、蛙走感、冷感など主として下肢の異常知覚・自律神経障害・頑固な腹痛・

便秘など今なお腹部症状に悩まされています。スモンは原因は究明されましたが治療法は確立していま

せん。患者の高齢化とともにスモン本来の障害は当然として、それに伴って併発した合併症に悩まされ

ているのが現状です。遺族会員が半数近くになってきています。
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・－一一一一日本リウマチ友の会滋賀支部－－－＠

設立年月日 昭和59年９月１６日

主　な　疾　病 関節リウマチ

事　　務　　局
尽
a・FAX
支部長：洞（ほら）正子

全　国　団　体　名

咄日本リウマチ友の会
〒101-0047　東京都千代田区内神田２－７－７　新内神田ビル３Ｆ
ａ０３－３２５８－６５６５　FAX　０３－３２５８－６６６８
http：//www.nrat.or.jp

県内推定患者数 ８,０００名程度（特定疾患の悪性関節リウマチ：５９名）

発病の多い年代 30～50代

男　女　の　比　率 １：５～７

機　　関　　誌 「流」（全国版）「ＫＴＫびわこ」（滋賀支部報）

会　費（年額） 普通会員　4,000円　特別会員（医師）８,０００円　　＊本部へ納入

　「関節リウマチ」について

◆関節リウマチ（以下リウマチ）は身近な難病です

　リウマチ患者は全国に70万人もいると言われています

◆リウマチは発病原因が不明で、治療法も確立されていませんが、新薬も認可されて治療の幅が広がり、

　寛解か治療目標になってきました

◆リウマチは専門医による初期の治療が大切です

　早期診断、早期治療で日常生活が不自由になることを抑えられるようになりました

◆リウマチは個人差が大きい病気です

　一人ひとりに合う治療法を見つけることが必要です

◆リウマチ治療の４木札

　基礎療法・リハビリテーション・薬物療法・外科的手術療法

　「日本リウマチ友の会」では

　　リウマチ患者が手をつなぎ、正しい知識と情報をもって自立と社会参加を目ざすシンボルとして創

　立50年を機にRAクリーンマークを作りました。

　友の会では　○療養誌の発行

　　　　　　　○専門医による医療講演会・相談会

　　　　　　　Ｏ専門医の案内

　　　　　　　Ｏ患者同士の交流

　　　　　　　○日常生活を助ける自助具の紹介　などを行っています。
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轡一一一一･・・・・･一全国筋無力症友の会滋賀支部一一一命

設立年月日 昭和59年９月９日

主　な　疾　病 重症筋無力症

代表者および事務局
li　　　　　　　　　　　　　　　　　　　ii・FAX
葛城勝代

全　国　団　体名 全国筋無力症友の会

全国団体住所
辱602-8143　京都市上京区堀川通丸太町下ル　京都社会福祉会館4F
京都難病団体連絡協議会内　　　　　　　　　　　　a075-822-2691

発生患者の多い年代 一定しないが男３０～５０才ｲ戈、女20～30才代

男　女　の　比　率 男：女＝１：２

機関紙（誌）名 滋賀支部だより、全国ニュース

会　　費（年額） 4.500円（全国会費含む）

筋無力症とは

　重症筋無力症(Myasthenia-Gravis)というのが病名です。脳から神経を伝って筋肉への運動の命令が伝

わるのですが、この病気ではその神経と筋肉の結合部分に障害がおきで、筋肉が動かなくなりよす。そ

の原因や詳しい仕組みはまだ完全に解明されていません。比較的古＜から知られている病気ですが、握

近はすい分と治療法がすすみ、呼吸困難で亡くなる人も殆どなく、慟ける人も多＜なりました。

　症状は、まふ↑こ卜下がる。物が二重に見えるなどの眼症状、食べ物や水を飲みこめない、かむことが

でさない、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、一日のなかでも変化し、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。

友の会活動

　全国友の会は昭和46年に結成され「病気の原因究明と治療の方法の早期確立」と「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。ま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、友の会では会員同士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。

　また、専門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一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、相談会をひらさ、病気の早期発見と孤独におちいらないための仲問づくりをめさしています。

　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。

　私たちはその一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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京都ヘモフィリア友の会「洛友会」
參‾’滋賀ヘモフィリア友の会「湖友会」‾‾‾‾○

設立　年　月　日 昭和55年8月２５日

主　な　疾　病 血友病及び類縁疾患

事　　務　　局
－唇

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　昔

代　表　者　名 佐野竜介

全　国　団　体名 ヘモフィリア友の会全国ネットワーク

全国団体住所 湖友会事務局と同じ

県内推定患者数 36名

発生患者の多い年代 1～10才代

男　女　の　比　率 男：女= 99.5:0.5

会　　費（年額） 3,000円

　血友病は血中の血液凝固第８因子あるいは第９因子が先天的に欠乏する病気です。第８因子欠乏症を

血友病A、第９因子欠乏症を血友病Bといいます。１万人に１人程度の割合で現れるといわれていますが、

日本で現在把握されている患者数は５千人弱程度です。関節、筋肉などからの出血が主な症状で、度重

なると関節障害などを引き起こします。頭蓋内出血にも注意が必要です。

　欠乏している凝固因子を注射で補充するのが、主な治療法です。患者さんこ本人やこ家族の方が製剤

を注射する家庭療法が保険適用されています。

　治療に使われた製剤にﾄ引VやHCVなどのウイルスが混入し、患者さんたちが甚大な被害を受けた時期が

ありました。しかし、現在では血液由来の製剤は充分なウイルス対策がとられているほか、遺伝子組み

換え製剤も開発され、治療に伴うウイルス感染の心配はなくなっています。しかし、製剤投与による抗

体産生（インヒビター）や専門医の減少など、治療に関しての問題はいまだ残っています。非常に高額

な製剤を瀕口投与するため、治療には公費負担制度がとられていますが、国の医療費抑制政策によって、

その制度が後退するおそれもはらんでいます。

　滋賀ヘモフィリア友の会　湖友会は、京都ヘモフィリア友の会　洛友会と一体となって、年4回の会員

交流会などの活動を行っています。

　また、血友病患者会には、全国ヘモフィリア友の会の事実上の活動停止以来、全国組織がありません

でしたが、地域患者会の緩やかな連総体である「ヘモフィリア友の会全国ネットワーク」が2008年に結

成され、活動を始めています。湖友会もネットワークの加盟25団体のひとつです。
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稀少難病の会おおみ

設立年

　

月

　

日

代

　

表

　

者

　

名

事

入

会

務 局

会

　　

金

費（年額）

昭和59年12月２０日

　　　　　

両
音･FAX
一

　

一一
大島

　

晃司

　

屡

奥村

　

享

　

両

１,０００円

2,000円

-

ZI･FAX

Zi･FAX

- … …

　

県内にすむ難病患者は、その病気の原因も治療法も分からないと医師から聞かされ「どうして私がこ

んな病気にならなければならないのだろう…」と考え込んでしまいます。

　

国の指定する特定疾患にも認定されない病気も沢山あります。又病気故の偏見や差別にさらされ、大

変苦しい闘病生活を余儀なくされている人も少なくありません。

　

そんな仲間が疾患の違いを越えて一つになって交流しようと出来だのが私たちの稀少難病の会「おお

み」です。医療講演会、交流会を開催したり、機関誌「おおみ」を年４回ほど発行、情報交換などによ

り、難病患者がより良い日常生活が送れるよう励まし合い助け合っています。

　

現在（2008年３月）20種類の疾患、120人あまりの会員で構成されています。会員の病名を紹介したい

と思います。

◇神経系疾患◇

　

パーキンソン病、脊髄小脳変性症、後縦靭帯骨化症、サルコイドーシス、末梢神経破損症、筋萎縮性

　

側索硬化症、多発性硬化症、筋ジストロフィー、広範脊

　

柱管狭窄症、脊髄性進行性筋萎縮症、レクリングハウt?

　

ン病、ベーチェット病

◇消化器系疾患◇

　

潰瘍性大腸炎、クローン病、非特異的多発性小腸潰瘍症

◇血液系疾患◇

　

再生不良性貧血、特発性血小板減少性紫斑病・サうセミ

アヘテロ接合体

◇その他の疾患◇

　

原発性肺高血圧症、類上皮血管内皮腫、眼球振とう

　

病気の原因究明と治療法の確立は勿論私たちの願いです。

上部組織、滋賀県難病連絡協議会と共に国にも働きかけて

いきますが、病気を抱えながら、どうしたら日々の生活を

楽し＜送れるか、私だちと共に話し合つていきましよう。
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・・－一社団法人日本てんかん協会滋賀県支部－－一一＠

設立年月日 1989年11月19日

主　な　疾　病 てんかん

事　　務　　局
砺　　　　　　　　　　　　　　　　　滋賀県厚生会館別館２Ｆ
a/FAX 077-510-0703

代　表　者　名 中村建（支部代表）

全国　団　体　名 社団法人日本てんかん協会

全国団体住所
尋１６２-００５１　東京都新宿区早稲田２－２－２８　全国財団ビル5F
昔０３－３２０２－５６６１

県内推定患者数 約１万３千人

発生患者の多い年代 ｏ才～15才・６５才～　最近高齢者の発症が増加しています。

男　女　の　比　率 男：女＝１：１

機関紙（誌）名 LaKe (支部機関紙）（全国機関紙「波」）

会　　費（年額） 7,200円（全国会費含む）

1.「てんかん」とは

　てんかんは脳の中で電気的な嵐が起こり、その嵐が発作となって現れる脳の病気です。脳の中での嵐

が起きる場所によって、特定の場所で起きるときは「部分てんかん」、脳全体の波及するときは、「全般

てんかん」と言われます。

　てんかんと言う病名は病気を表し、てんかんの発作は症状を示します。風邪という病名に、発熱する、

咳が出る、鼻ぐすぐすと言った症状があるのと同じです。

　残念ながら、なび脳の中で電気的な嵐が起きるのかは十分に解明されていませんが、遺伝や伝染病が

原因ではありません。てんかんについての正しい理解が広がることを願っています。

2.てんかんの診断と治療

　今日のてんかんに関する診断技術の進歩はＣＴ、ＭＲに脳磁図など脳波と併せての検査が発展し、

的確な診断が行えるようになっています。

　治療につさましても、抗てんかん薬が中心ですが、新しい薬の開発、外科手術などにより、8割の方が

服用しながらの普段の生活が可能です。結婚したり出産しておられる方も多数おられます。

　重要なことは、てんかん専門医による的確な診断と治療をてんかんに悩む方々に受けていただくこと

だと考えています。

3.私たちの願いと活動

　てんかん協会は、てんかんに悩む患者本人と家族、特に子どもの親が中心になって作り、活動してき

た団体ですが、多＜の医師・学校の先生・施設の指導員などの専門職やボランティアが加わってくださ

り、市民運動団体としての幅広い会員構成と活動が特徴です。

　相談活動や医療講演会などのほか、新しい抗てんかん薬が早＜使えるよう、てんかん学会と協力して

新薬の早期承認を求める活動も行っています。

　多くの方の理解と御支援を得て、てんかんに悩む患者と家族の福祉向上のため、活動しています。
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e≒一一全国パーキンソン病友の会

　

滋賀県支部－一一参

設立　年　月　日 平成18年12月９日

主　な　疾　病 パーキンソン病

事　　務　　局
il　　　　　　　　　　　　　　　　　　fl･FAX
服部健司

代　表　者　名 石田　敏夫

全　国　団　体名 全国パーキンソン病友の会

全国団体住所 唇165-0026　東京都中野区新井三丁目１－１１　パールシキンB1

県内推定患者数 1.037人

発生患者の多い年代 発症年齢のピークは、50歳代後半から60歳代

男　女　の　比　率 男女同数

機関紙（誌）名 ｢全国パーキンソン病友の会会報｣・｢全国パーキンソン病友の会滋賀支部会報｣

会　　費（年額） 会費4,000円

パーキンソン病とは
　パーキンソン病は頭脳（中脳）の黒質という部分の神経細胞が変性・消失することによって、神経細胞から

出ているドーパミンという神経伝達物質が減少することからさまざまな症状が現れる病気です。その主な症状
は、振戦（ふるえ）一筋固縮（筋肉のこわばり）・無動（動きにくい）・姿勢反射障害（倒れやすい）、の４つで

す。このように症状が現れるメカニズムについてはだいたい分かつていますが、なゼ黒質の神経細胞が変性・
消失するのかについてのはっきりした原因については未だ分かっていまtさん。従ってパーキンソン病は現時点

では完治をめさす抜本的な治療法も未だ確立されておらす、症状の進行をくい止めることも困難な神経性の難

病です。
　　パーキンソン病の患者数は、現在全国ではおよそ15万人（数字は推定）、つまり1,000人に１人（50歳以上で

は100人に１人）くらいの割合になっており、全国的にその数は年々増加の傾向にあります。

パーキンソン病友の会の活動について
　全国パーキンソン病友の会滋賀県支部（略称「ＪＰＤしが」）は、平成18年12月９日全国組織の都道府県単位

の一加盟団体（支部）として、また県内各地域のパーキンソン病患者とその家族が県全体でまとよって活動し

ていくサークルとして、結成されました。

　≪活動計画≫

　１、支部独白の活動
　（1）各種の交流会やレクレーミノヨンの実施
　　　会員相互の交流、パーキンソン病以外の難病患者（その団体）との交流等

　（2）各種の学習会の実施

　　　医療講演会、リハビリ講習会〈講演・相談・実技指導等〉
　（3）支部会報の発行（年３～４回）

　（4）支部の紹介・ＰＲや会員増大の取り組み

２、全国組織関連の活動

　　国会請願及びその署名・募金の活動、全国組織の定期総会一大会参加、全国組織の会報詰の（会員宛）配

　布・発送等

３、他の難病関係団体との連携・協力の活動
　ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協議会・滋賀県難病相談支援センター等の主催（又はそれらの団体との共催）の

　講演会や相談会・交流会への参加
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昏一一日本ＡＬＳ協会滋賀県支部一一一一一ｅ

設立年　月　日 平成19年３月３日

主　な　疾　病 筋萎縮性側索硬化症（ALS）

事　　務　　局
畢
Ｓ･FAX

代　表　者　名 前田　重一

全国　団　体名 日本ALS協会

全国団体住所
番１０２-００７３　東京都千代田区九段=|ﾋ1－15－15端島ビルIF

　　S03-3234-9155　FAX03-3234-9156

県内推定患者数 ９３名（平成20年度　特定疾患医療受給者証交付件数）

発生患者の多い年代 発症年齢平均６５歳程度

男　女　の　比　率 男：女≒２：１

機関紙（誌）名 全国:「SSK JALSA」、滋賀:「KTK日本ALS協会滋賀県支部便り」

会　　費（年額） 正会員４,０００円(全国会費含む)、賛助会員4,000円(－ロ)

滋賀県支部会員数 ３０名（賛助会員含む）

筋萎縮性側索硬化症(amyotrophic lateralsclerosis:ALS）とは、手足･喉･舌の筋肉がだんだんやせて

力がなくなっていく､病気です。しかし、筋肉そのものの病気ではなく、筋肉を動かしている運動神経細

胞が死んでしまうために筋肉がやせて力が弱くなっていくのです。１年圈で新たにこの病気にかかる人

は人□10万人当たり約１人です。原因は不明です。多くの場合は遺伝しませんが、5～10％は遺伝する

ことが分かっています。症状は多くの場合、手指の使いにくさや肘から先の筋肉のやせで始まります。

話しにくい、食べ物が飲み込みにくいという症状ではじまることもあります。いずれの場合でも、やが

ては全身の筋肉がやせて力が入らなくなり、歩けなくなって最後は寝たきりとなり、水や食べ物の飲み

込みもできなくなります。一般に進行しても感覚や知能は侵されにくく、眼球運動障害や失禁もみられ

にくい病気です。この病気は常に進行性で、一度この病気にかかりますと症状が軽くなると言うことは

ありま甘ん。体のどの部分の筋肉から始まっでもやがては全身の筋肉が侵され、最後は呼吸筋も働かな

＜なって呼吸不全となり、人工呼吸器を利用しないと呼吸できない状況になります。日本では約３割の

患者さんは人工呼吸器を選択されています。環境制御装置や意思伝達装置を使ってQOLを向上すること

が可能です。しかし、在宅療養については、家族が24時間体制で介護を行っているなど、患者･家族の負

担が大さくなっており、その負担の軽減を図るために患者会は国や滋賀県、市町に療養環境改善の要望

をしています。この病気の告知を医師から受けられると、多くの患者･家族は大きなショックを受けます。

ますそのときには、お住まいの近＜の保健所で相談してください。保健所には難病担当の保健師さんが

おられます。また、入院確保に関しては、滋賀県難病医療ネットワーク協議会があります。そのほか滋

賀県難病相談･支援センターもあります。一人で悩まないで、ますこ相談してください。（各相談機関の

連絡先は本機関誌の末尾に書かねています。この文章は「難病情報センター」と「難病患者等ホームヘ

ルパー養成研修テキスト」、「日本ALS協会滋賀県支部総会議案書」を参考に作成しました｡）
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←一日本網膜色素変性症協会滋賀支部一一一11･

設立年月日 平成15年５月２０日

主　な　疾　病 網膜色素変性症

事　　務　　局
辱
昔

代　表　者　名
弓
霖

全国団体住所
乖１４０-００１３　東京都品川貢区南大井7－9アミユルビル内　会長金沢真理
昔０３－６４５９－６６６５

県内推定患者数 240名

患者の多い年代 40～60

機関紙（誌）名 本部rpニュース

１．網膜色素変性症って何？

　　「網膜色素変性症とは網膜に異常な色素沈着か起こる一連の病気のことです。そもそも網膜とは眼球の内面を覆っ
ている紙のように薄い透明な膜で、カメラのフィルムのようなものです。網膜の中の微細な神経細胞層が外界の像、
光を脳に送り、初めて「見る」ことができるのです。

　網膜色素変性症の患者さんは、網膜が壊れていくに従い，最初周辺が見にくくなったり、暗いところが見えにくく
なったりします。長い年月をかけて進行することもあり、中心だけが見えるという場合もあります。（「JRPS」ホー
ムページより引用）

２．網膜色素変性症ってどんな症状があらわれるの？

　しばしば夜暗くなると見えにくかったり、明るいところから暗いところに急に移動した時に見えにくかったりとい
うことがあります。例えば、暗いところを歩いていたら傍にある溝が見えずにはまってしまったり、映画館でトイレ
に立って戻ってきたらすぐには自分の座席か見えすらかったりするようです。

　夜空の望を見ていて、見える星が周りの人より少なかったことから病気の発見につなかった人もいます。また、す
ぐ近くの人や物によくぶつかるといったことから眼科を受診して病気がわかることもあるようです。

３．もしあなたが網膜色素変性症と診断されたら？

　早くに自分の病気を理解し、自分の生活について考えている人もいますが、多くの場合、働き盛り・子育ての真最
中にこの病気を宣告され、頭の中が混乱し今後の生活について途方にくれる人も少なくありません。

　あな↑こ抒もしこの病気を宣告されたら、先ず、この病気を正しく理解することから始めて下さい。病気を正しく理
解するということはとても大切なことです。

　そうでないと、ある種の団体から「必ず治るから」と入会を勧められたり、高価な薬や治療法を進められたりして
多額のお金を払ってしまうということになりかねないからです。

　誤った判断をしないためにも病気を正しく理解しましよう。正しく理解するためには専門医の診断と、同じ病気を
持つ者同士の情報交換が必要です。

４．『日本網膜色素変性症協会(JRPS)』について

　日本網膜色素変性症協会(JRPS)は、1994年５月に、患者会員・学術会員・支援会員により構成、設立された任
意の団体です。(JRPSは、JapaneseRetinitisPigmentosaSocietyの略です）

　その理念は、「JRPSは何かをしてくれる団体」ではなく、自分白身が参加して「JRPSのために何ができるのか、
それを考える団体」にあります。

　そして、網膜色素変性症及びその類縁疾患の治療法の研究支援や啓発活動を通じ、網膜色素変性症等の患者の自立
を促進する事を量大の目的としています。

　2008年９月現在で、患者会員約3,600名、学術（研究者、医師など）約160名、支援会員約120名で構成されています。

5. JRPS滋賀県支部について
　JRPS滋賀県支部は、全国47都道府県毎に設立された32支部の内の一つです。現在会員数は58名です。そして、JRPS
の二つの大きな目的である「治療法の確立と「QOL（より良い生活）の向上」を目指して活動をしています。

　特に、「oOLの向上」活動は、会員相互間の情報交換、交流、趣味などの集まりを通して、患者は勿論のこと家族

間の信頼を深め、互いに手を取り合って自立の路を歩んでいます。
　これまでに実施した活動内容としては、医療講演会、情報交換会、新年会、白杖（歩行）訓練を兼ねたハイキング、

体験学習会、軽いスポーツ等を行ってきました。
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昏一一一－･一一一一一一滋賀ＩＢＤフォーラム一一一一一一＠

設立年月日 平成20年6月１日

主　な　疾　病 潰瘍性大腸炎　クローン病

代　表　者　名 川辺博司

事　　務　　局
辱
昔･FAX　　　　　　　　　　携帯電話
E-MAIL　cresta 5000 cybb.ne.jp滋賀ＩＢＤフォーラム事務局

ホームページ http://www.geocities.jp/shigaibdforum/

全　国　団　体 ＩＢＤネットワーク　http://www.ibdnetwork.org/

全国団体住所
蜃０６２-０９３３　北海道札幌市豊平区平岸3条5丁目9－5

　　　　　　　　平岸3条ハウス203号

県内推定患者数 1.647名（2010年３月３日現在）

患者の多い年代 10～30代

機関紙（誌）名 滋賀ＩＢＤフォーラム

入　　会　　金 O円

年　　会　　費 2,500円　　10月～３月入会者は1,300円

＜目的＞　私達、滋賀IBDフォーうムは、潰瘍性大腸炎及びクローン病の患者さん及びそのご家族の方が

明るい療養生活を送れるよう、生活の質の向上、原因の究明・予防・治療法等医学的知識の確立、医療

及び福祉の充実向上を願って、食事・生活上の知恵・工夫等の有効な情報の収集、蓄積、共有、伝達、

交換ならびに会員相互の交流や親睦を図ることを目的としています。

＜活動＞　滋賀旧Dフォーラムは潰趨性大腸炎やクローン病の医療講演会・食事講演会・シンポジウム・

市民公開講座・交流会（主催・共催・協力開催）や相談会、患者及び家族同士の情報交換や親睦を深め

るための交流会を開催しています。難病とよばれる潰趨性大腸炎やクローン病の原因究明と予防・治療

方法の確立に向けて活動しています。また、医療及び福祉制度の充実に向け、厚生労働省、滋賀県、市

町等の吝関係機関と協議、連携し、必要な働きかけに取り組むことによって患者の00L（生活の貿）の

総合的な向上を図っています。

　入会者は①潰瘍性大腸炎やクローン病の専門の先生を招いた医療講演会に参加することができます。

②医療、福祉、食事、子供が患者の場合の先輩お母さんお父さんからの役立つアドバイスなどの情報交

換や自分の思いを伝えたり、他の方の考えや思いを聞＜ことのできる交流会に参加することができます。

③レクリエーション活動に参加することができます。④食事療法のアドバイスを受けることができます。

⑤いろいろな情報が掲載されている会誌「滋賀IBDフォーラム」が届きます。⑥潰瘍性大腸炎やクローン

病などの炎症性腸疾患の方は「北海道から沖縄までのわが国朧大のIBD（炎症性腸疾患）患者団体連絡組

織である旧Dネットワーク」からの役立つ情報を知ることができます。⑦日本難病疾病団体協議会（､JPA）、

滋賀県難病団体連絡協議会、厚生労働省、滋賀県、滋賀県難病相談・支援センター、大学や企業等の研

究機関、製薬会社等の他機関、他患者団体から滋賀IBDフォーうムが人手する療養や生活していく上で役

立ち、必要となる情報を知ることができます。⑧同じ病気や違う病気を持つ仲間と知り合え、体験を共

有し、よりよい日常生活を送るヒントを得られます。⑨日本難病疾病団体協議会（JPA）、滋賀県難病相

談・支援センター、滋賀県難病団体連絡協議会等を通じて、難病対策や福祉の充実を求めるさまざまな

情報を得ることができます。また、その発展にむけた活動に参加する機会を得ることができます。
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●－一一全国心臓病の子どもを守る会滋賀県支部一一一●
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会

　　

員

　　

数

機関紙（誌）名

会

　　

費（年額）

平成7年10月

先天性心臓病、川崎病、拡張(拘束)型心筋症

両
昔

造田

　

泰方

造田

　

泰

一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会

一

両170-0013

　

東京都豊島区東池袋２－７－３柄渾ビル7F

約1万人

55名

『心臓をまもる』

7,200円（全国会費含む）

　

全国心臓病の子どもを守る会は、1963年に結成され、今年50周年を迎えます。出生児100人に

1人といわれる先天性心臓病と診断されたときに途惑わない親はいません。しかし、この事実を

しっかり受け入れて、子どもの状況を正確に把握しなければなりま廿ん。

　

先天性の心臓病やその他の疾病が何故起こるかは、ほとんどわかつていません。

　

また近年は、医療技術が発達し、幼児期までに普通に暮らせるようになってきています。し

かし、人工物を使ったり、心臓にメスを入れていることで、遠隔期にどんな症状が出てくるか

はまだまだわからないことがあります。

　

近年は、先天性心臓病患者の半数以上の方が成人を迎えています。生涯を通じて経過観察が

必要で、心臓病と共に生きるという心構えが必要です。

　

現在、特定疾患として5疾患が、小児慢性特定疾患として85疾患が認定されています。
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陽子（しがなんれん作業所）
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世界の子どもたち（ユニセフを通じて）と

　　　　　　　　　　

難病患者（滋賀難病連）に支援を

◇入れ歯リサイクル事業にご協力を◇

　

世界では３秒に１人の子どもの命が落とされています。 ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協議会は、不要になった

入れ歯や詰め物の貴金属を回収し、ユニセフ応援と難病患者支援の活動を行っています。次の要領で、不要

になった入れ歯や詰め物を下記に郵送していただけるとありかたいです。お願いします。

　

①入れ歯や詰め物を熱湯か入れ歯洗浄剤で消毒

　

②新聞紙で包み、ビニール袋に入れ

　

③封筒に入れ、〒520-0044大津市京町四Γ目3-28

　

滋賀県厚生会館別館２階

　

滋賀県難病連絡協議会に

　

送ってください。

◇入れ歯リサイクル事業にご協力いただいている病院・医院等◇

病

院

滋賀医科大学医学部附属病院 公立高島総合病院 大　津　市　民　病　院

滋賀県成人病センター ぴわこ学園医療福祉センター 長　浜　赤　十　宇　病　院

日　野　記　念　病　院 国立病院機構滋賀病院

医

院

小川歯科医院　東近江市垣見町716 今村歯科医院　甲賀市甲南町深川2201

おがわ東歯科　東近江市佐野町403-7 飯田歯科医院　甲賀市信楽長野454-6

田村歯科医院　大津市打出浜4‾8 鳥　越　医　　院　東近江市八日市上之町4-1

岩田歯科医院　栗東市平原5-7-10 小　上　　歯　科　大津市南志賀2-1-25

つかだ歯科医院　草津市大路1-12-1 坂本民主診療所　大津市坂本6-25-30

やまだ歯科医院　大津市雄琴北2-2-3 ぜ　ぜ　診　療　所　大津市昭和町7-16

西川歯科医院　長浜市朝日町4-20 富山歯科医院　甲賀市水口町東名坂78

あだち歯科クリニック　高島市安曇川西万木811 樹　歯　科　医　院　甲賀市水口町虫生野1167-1

川南歯科医院　東近江市川南町1090

施

設

等

大津市社会福祉協議会　大津市浜大津4-1-1 でχ宅ヶズステ⊇シ３ｽﾞ　大津市坂本6-6-31

;に≒ﾌﾟjﾘy　大津市におの浜4-2-33 言護斐人保丿施塁　大津市坂本6-25-3

回に牡び牡大津市におの浜4-2-40 (平成24年２月10日現在)

ご紹介をお願いします（問合せ:ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協議会077－510－0703）
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お寄せいただいたご好意に感謝申し上げます

★難病患者の作業所「しがなんれん作業所」にお寄せいただいている

　　　　　　　　　　　　　　

物心両面のご支援に心から感謝申し上げます★

　

県下唯一の難病患者の作業所が栗東市にできて早10周年になります。準備段階から今日に至るまで、

滋賀県をはじめ地元栗東市、守山市、野洲市、草津市の各自治体はもとより、お仕事を頂いている企

業のみなさま、民生委員さんやボランティアのあたたかい励ましやご指導によりここまで歩んでくるこ

とができました。心からお礼申し上げます。引き続きご指導ご協力をよろしくお願い申し上げます。

★年賀寄付金配分金を受けて★

　

郵便事業株式会社は寄附金付きお年玉郵便はがきや郵便切手によって寄せられた浄財を社会的に必

要と認められた事業に配分されています。滋賀県難病連絡協議会は配分金をいただき平成20年度は難

病啓発冊子を作り、21年度は「来て、見て、知って10.3難病のっとい」、22年度は「難病のっとい1.

14」、23年度は安心して在宅医療がでさるためのシンポジウムと講演の「難病のっとい11.25」を開催し

ました。

★赤い羽根共同募金の配分をうけて患者訪問をしています★

　

滋賀県難病連絡協議会には県下各地からの相談や問い合わせがあります。中には直接出会ったほうが

よい相談もあります。平成21年度難病患者訪問に共同募金会から助成金をいただけるようになりました。

これまで各患者団体の相談員さんが身銭を切っていた活動に明かりがさしてきました。平成22年度に続

いて平成23年度も実施いたしました。

★難病患者の患者会にご支援を★

　

ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協議会は昭和59 (1984)年９月９日難病の患者会６疾病団体565名で誕

生しました。平成23（2011）年５月14日現在14団体2.366名になりました。この間、滋賀県をはじめ多

＜の県民の皆様のこ支援とご協力のおかけで今日まで活動を続けることができました。ありがとうこざ

いました。

　

今日、ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協議会は日常の運営に困難な状況にあります。ひとつは、財政の

問題です。これまで滋賀県から支援いただいていた補助金はなくなり、患者の会費だけでは事務所の維

持経費も賄えなくなってきました。二つ目には役員の高齢化です。 28年間の歳月は時代を担う人材を求

めています。

　

この課題克服のために

　

・不要になった入れ歯をいただけませんか。ユニセフを通じ世界の恵まれない子ども支援と難病患者

　　

会の活動に役立たせていただきます。

　

・難病患者の作業所「しがなんれん作業所作業所」の送迎ボランティアや滋賀県難病連の事務所（大

　　

津市京町四丁目3,28滋賀県厚生会館２Ｆ）でパソコン、書類整理、電話対応などのボランティア

　　

の御願いです。

　

・療養環境改善に向けた署名活動をしています。お力をお寄せください。

　　　

（問合せ先：ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協議会077-510-0703）

★賛助会員入会のご案内

　

ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協議会★

　

私たちは、「一人ぽっちの難病患者をなくそう」をスローガンに、誰もが安心して暮らし続けることの

出来る社会の実現を目指し活動を進めています。

　

私たちの活動を応援してください。是非、賛助会員になってください。入会金は不要です。

個人

　

年会費

　

－ロ

　

1,000円

団体

　

年会費

　

－ロ

　

3,000円

　

会費の納入は下記口座をご利用ください。

　

郵便振替口座

　

00990-6-147475

　　　　　　　　

滋賀県難病連絡協議会
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「

難病啓発入り自販機設置に

　　　　

ご協力いただき感謝申し上げます
設置させていただいている場所 名　　称 設置年月

大津市坂本6－25－30 坂本民主診療所 2010年８月

大津市京町四丁目1－1 滋賀県庁内県民サロン 2010年11月

甲賀市水口町名坂1031－20 KK酒家いけもと 2010年11月

甲賀市水口町松尾520－18 KK水ロテクノス 2010年11月

草津市野路6－14－12 新　宮　会　館　前 2010年11月

大津市京町四丁目3－28 滋賀県厚生会館 2011年２月

大津市本堅田五丁目22-27 山田整形外科病院 2011年５月

大津市本宮二丁目9－9 大　津　市　民　病　院 2011年６月

大津市大萱七丁目7－2 琵琶湖養斎院病院 2011年９月

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(2012年3月現在）

★難病啓発入り自販機を設置させていただけませんか★

　

自販機メーカ（コカコーラ、伊藤園、ジヤパンビバレッジ、サントリー）さんが難病患者活動に支

援の手を差し伸べていただいています。収益金の一部を難病患者会の活動に使わせてい↑こ↑こきます。

　

（問合せ：ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協議会077-510-0703)

言ｻﾞﾍﾟ）1全国共通デザイン］朧

　　　　　　　　　　　　

●
11

　　　　　　　　　

･・一・４･１・ａ●t･9,●;曹?7°;ぶ
!ISI･i;!;晶111°

難病･慢性疾患患者支援自販機

資源回収ＢＯＸ側面 資源回収ＢＯＸ本体
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世界にまだないくすりのために。

まだ治せない病気とたたかう人たちの、支えになりたい。

まだないくすりを待つ世界中の人たちの、期待にこたえたい。

世界の明日を変える一錠のために、

わたしたちは挑戦を続けます。

アステラス製薬ぱ患者会支援活動”に取り組んでいます。

＼.畔しくはホ:Σliぺ２ジで，キこワードで検索してくたさいぞ1

　

1四□Ej⊃lil

【お問合わせ先】総務部電話番号03-3244-51 10

明日は変えられる。
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滋賀県難病連絡協議会

　

公式ホームページ
httｐ://ｗｗｗ・geocities．jp/shigananrenl/

　

滋賀県難病連絡協議会が取り組んでいる幅広い活動を掲載しています。

　

ぜひ、お立ち寄りください。

　

ＹａｈｏｏやGoogle等の検索エンジンで「滋賀県難病連絡協議会」と入力

！いただければ、すぐに滋賀県難病連絡協議会ホームページのＵＲＬが出

　

てきます。

孝
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eトップページ

●概要活動理念

　

活動項目

ｅ理事長副理事長

　

常務理事挨拶

ｅ力0盟団体一覧

ｏしがなんれん

　

作業所

６難病とは

＠特定疾患一覧詳細

ｅ滋賀県難病相談･

　

支援センター

＠２０周年理事長挨拶

＠２０周年滋賀県知事

　　

挨拶

ｅ２０年の歩み

昏ＪＰＡ滋賀交流会議

●難病のっとい2009

＠滋賀県への要望
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特定非営利活動法人滋賀県難病連絡協議会公式ホームページへ

〒520-8577滋賀県大津市京町四丁目3-28滋賀県厚生会館別館2階

TEL／FAχ 077-510 －0703　メールsiga-nanren@kvd.bigbbe.ne.jp

滋賀県難病連絡協議会公式ホームページ

httｐ://ｗｗｗ・geocities．jp/shigananrenl/



ご相談は

　　

滋賀県難病相談・支援センター

　

日

　　　　　　　　

－

　　　　

〒520-0044

　

大津市京町四丁目3-28
場

　　　

所

　　

（滋賀県厚生会館別館2階）

時

　　

間

　

月曜日～金曜日１ ０：００～１ ６：００

Ｔ

　

Ｅ

　

Ｌ

　

077-526-0171

Ｆ

　

Ａ

　

Ｘ

　

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

　

日

　　　　　　　

‾

　　　　

〒520-3013

　

栗東市目川1070番地
場

　

所

　

ＩＴ：Ｔトてごljｒ

(シャトルハルタ104号)

時

　　

間

　

月曜日～金曜日１ ０：００～１５：００

ＴＥＬ＆ＦＡＸ

　

077-552-8197

メールアドレス

　

shigananrenwork@ybb.ne.jp

　

この機関誌は、アステラス製薬株式会社・公益社団法人滋賀県腎臓

病患者福祉協会様のご支援により発行することができました。ご協力

に深く感謝申し上げます。

／
ｆ

允

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.biglobe.ne.ip

ホームページ:http://ｗｗｗ．geocities．jp/shigananren l /
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允行人高谷修

　

闇価200円
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