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【表紙画及び文中画】について

　

しがなんれん作業所に通所されてい

る方々の作品を使わせて頂きました。
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滋賀県難病連絡協議会加盟団体

滋賀県難病連絡協議会の運動にご支援をお願いします

186回通常国会提出予定法案

　

厚生労働省

お寄せいただいたご好意に感謝申し上げます



　

私は、月に２回、病

院へ行っています。今

では、字を書く事も歩

く事も出来ません。毎

日、ヘルパーさんに、

炊事、洗濯等、身の周

りのお手伝いをして頂いています｡外出する時は、

移動支援の皆さんの力をお借りして外出していま

す。おそらく、このようなヘルパーさんや私を支

えてくれる方がいなければ、ふだんの生活ができ

なかったでしょうね？難病・障がいを抱えながら

の車椅子生活は大変な事なんですよ。

　

私か、名前がつかない病気に成ってから、今年

で早くも26年にも成ります。よく、この長い26

年間、難病・障がいをかかえながら頑張ってこれ

たものと思っていまナ。健常者の方のように生

きて来られたのか？はっきりいって私自身も、い

まだに分からない時が有ります。私が障がい者に

成って、唯一つ私の自慢の出来る事は、障がいや

難病にかかわる多くの友達が出来た事です。難

病、障がい関係団体の身のためになる講演会、交

流会、勉強会、年に１[亘Jのリフト付きのバス旅行

等にも参加をして、ストレスを発散をしていたか

ら､ひきこもりに成らなかったんだと思いました。

それは、同時に多くの仲間のみなさんが、支えて

くださったお陰だと思っています。難病者、障が

い者になって、外へ出て行く事は、精神的にも、

１

体力的にも大変しんどく、辛い事なんだと思って

いますが、引き寵って居ないで外へ出ることが楽

しい、楽しい、と自分に暗示を掛けながら、いろ

んな所へ行く事で私達の行動力が、そして私達の

世界が今も広がって行くんだと思います。みなさ

んも、いろんな所へ遊びに行って、元気に成って

欲しいですね。私か難病連の理事長として、５年

間何か出来たのか？と考えます。一人でも多くの

難病者さんの元気な笑い顔を取り戻せたのだろう

か？と考えます。そうした中、滋賀県難病連絡協

議会加盟団体の相談員のみなさんや、難病・相談

支援センター職員のみなさんは、この事の舵取り

に大変な役割だと思っています。これからも、多

くの難病者、家族の方への優しさで、いろんな悩

みごとの相談に乗りつづけてくれるものと思って

います。

　

滋賀県難病連絡協議会は、これからも、たった

一人の難病患者さんからはじまり、多くの難病患

者のみなさまで、また、社会・地域、行政、滋賀

県難病対策推進議員連盟のみなさんをはじめとす

る県や地域の議員の皆さんと共に交流を深めて行

きたいと思っています。難病患者会の皆様、これ

からも宜しくお願い致します。



　

特定非営利活動法人

滋賀県難病連絡協議会

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、滋賀県難病相

談・支援センターの運営にもご尽力いただき、難

病の方やそのご家族の方々の相談支援や講演会・

交流会の実施により、貴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。

　

平成25年４月より施行されている障害者総合

支援法により、それまで自治体により実施の有

無が異なっていた難病患者等居宅生活支援事業に

代わり、全国どの自治体においても法に基づいた

様々な障害福祉サービスが利用できるようにな

り、利便性の向上に向け制度が整ったと思ってお

ります。

　

さて、厚生労働省において検討されておりまし

た難病の法制化が、いよいよ実現間近となってお

り、医療費助成の法定化による公平かつ安定的な

制度の確立・基本方針の策定・調査及び研究の推

進・療養生活環境の整備などをすすめることとさ

れております。県としましても、より多くの難病

患者の方々に対して、公平で安定した医療費助成

の仕組みができ、社会参加のための施策の充実が

一層進むことは大変喜ばしい限りです、一方、滋

賀県では、平成２２年度より、難病患者の在宅療

養生活を支えることを目的に「在宅重症難病患者

一時入院受入体制整備事業」を実施しております。

　

人工呼吸器を装着しながら在宅療養をされてい

２

る方を対象に、家族の休息を目的とした入院費用

の一部を補助する事業で、年々利用者は増加して

おります。

　

また、モデル的に東近江地域に特化して、対象

者を人工呼吸器非装着者にも広げて実施したと

ころ、人工呼吸器非装着者のレスパイト入院への

ニーズが高いことがわかりました。

　

そこで、平成26年度より、人工呼吸器の装着

の有無に関わらず、全県において医療的ケアの必

要な難病患者の方を対象とした事業とする予定で

す。

　

他にも、各保健所ではそれぞれの地域に応じた

事業を展開しており、大津市民病院では医療連携

の推進にむけた取組を実施いただいているところ

です。

　

このように、滋賀県では難病患者の皆さんやご

家族、および支援者の方々を支える事業を、関係

機関にご協力いただきながら実施しており、さら

に平成２６年度からは、二つの課に分かれていた

難病対策に関する事務を障害福祉課において一元

的に行うこととし、医療と福祉が一体となった施

策展開を進めてまいります。

何をするにもまず現場から、当事者の方々の声を

お聞きしながら、今後は新たな法律を根拠とし

て施策の充実を図ってまいりたいと考えておりま

す。

　

今後とも、お一人お一人の患者・ご家族の方々

が、安心してより‘自分らしくいきいきと’暮ら

していける滋賀県にするために、ご協力いただき

ますようお願いいたします。

　

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。



　

「難病の患者に対す

る医療等に関する法律

案」が、先般２月12

剛こ国会提出されまし

た。この法案は、社会

保障改革プログラム法

に基づく措置として、難病患者の皆さんに対する

医療費助成に消費税を充てるなどの安定的な制度

を確立し、そして、何よりも国においては難病対

策の基本方針を策定して、調査・研究の推進や療

養生活の環境整備などを図ることを目的としてい

ます。

　

ここに至るまでには、国において厚生科学審議

会難病対策委員会が幾度となく開催され、継続的

に議論されてきた経過があります。同委員会にお

いて昨年１月に取りまとめられた「難病対策の改

革について（提言）」では、三つの大きな柱が示

されており、「効率的な治療方法の開発と医療の

質の向上」、「公平・安定的な医療費助成の仕組み

の構築」、そして「国民の理解の促進と社会参加

のための施策の充実」とされています。

　

私ども滋賀県内の病院では、難病患者さんの入

転院施設を確保することを目的に、拠点病院に

10施設が、協力病院に24施設が参加する中、「滋

賀県難病医療連携協議会」を組織しておりますが、

先ほどの三つの柱の一番目の項目からの「医療提

３

供体制の確保」を担っています。

　

国の難病対策委員会では､さらに昨年末には「難

病対策の改革に向けた取組について」とした意見

書が取りまとめられ、医療提供体制についてもさ

まざまな新たな体制や取組の具体案が示されまし

たが、それらの内容は、法が成立すれば国におい

て早急に策定することとなる「基本方針」に盛り

込まれるものと考えられます。動向を十分注視し

ていきたいと思います。

　

難病に該当ナる患者数は少ないですが、その一

方、誰にでも発症する可能性があります。医療の

進歩を求める私たちの立場からも、難病に罹患し

た患者さんはもとより家族の皆さんを含め、支援

していくことが不可欠だと思っております。

　

国の難病対策が新たな転換期を迎えようとして

いる今、難病患者さんのより良い療養生活の実現

に向けて、行政と手を携えながら、我々が担うべ

き役割をしっかりと果たして参りたいと考えてお

ります。



　　

特定非営利活動法

人滋賀県難病連絡協議

会の皆様には日頃から

滋賀県の保健福祉行政

にご理解とご協力いた

だき、厚くお礼申し上

げます。

　

また、日頃より難病の方やご家族に対して相談

事業や講演会等を通してご支援いただき重ねてお

礼を申し上げます。

さて、難病対策については現在、大きな改革期を

迎えています。我が国の難病対策は昭和47年に

制定された「難病対策大綱」に基づき、対策が進

められてきました。その間で一定の成果を上げて

きたところですが、医療の進歩や患者およびそ

の家族の二－ズの多様化、社会・経済状況の変化

に伴い、研究事業や医療費助成の対象に選定され

ていない疾患があること、疾患間での不公平感が

あること、難病に関する国民理解が十分でないこ

と、長期にわたる療養と社会生活を支える総合的

な対策が必要であることなど様々な課題に対応す

るため、厚生科学審議会疾病対策委員会で検討が

重ねられています。

　

このような中で、平成25年４月には、障害者

総合支援法が施行され、障害者の範囲に難病等の

方々が加わることとなりました。そして、手帳の

有無に関わらず必要と認められた方に対して障害

福祉サービスの受給が可能となりました。

４

また、難病対策の法律制定や、それに伴う特定疾

患治療研究事業の対象疾患の拡大が予定されてお

り、今後、一層の改革が進められる見込みです。

　

現在、県内保健所では、国・県の対策に基づ

き、「難病患者の社会参加を支援し､難病にかかっ

ても地域で、尊厳を持って生きられる共生社会の

実現を目指すこと」を目的に「医療費の自己負担

の軽減、地域医療福祉の推進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」を目指し、関係者会議の開催や講演会・研修

会の開催、特定疾患受給者証の申請受付、難病相

談や患者面接・訪問、関係機関との調整、災害時

要援護者支援対策等を通して取り組みを進めてい

ます。

　

今後については、難病保健医療専門員や難病対

策地域協議会の設置等保健所の新たな役割につい

ても検討がなされているところですが、国の動向

に注目しながら、今後の対策が県内各保健所の実

情に合ったものになるよう、検討していきたいと

思います。

　

今後とも、患者の方々が安心して療養できるよ

うな地域となるよう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･

ご家族の皆様のご健康とご活躍をお祈り申し上げ

ます。
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ただいまご紹介いただきました健康長寿課の課

長の嶋村でございます。本日は難病のつどいをこ

のように開催させていただきましたところ多数の

方々がご参加、またご支援賜りまして深く感謝申

し上げます。本日のこの集いは多くの皆様に難病

について正しい知識を得ていただくということを

目的にいたしまして、平成21年度から滋賀県の

難病連絡協議会とともに県が開催させていただい

ているところでございます。最近ＡＬＳをテーマ

にしたテレビがございますけれど、イケメン男優

が出てるんですけれど、毎回私、感無量になって

みております。今日もそのテレビのことを思い浮

かべながら来たところでございます。いわゆる難

病は5000から7000種類もあるといわれてるんで

すけども、現在医療費の助成対象となっておりま

す特定疾患は56疾患でございますが、それだけ

でも県内には約8500名の方々がおられ、年々そ

の患者さんの数は増えているところでございま

す。県といたしましては、これら特定疾患に関す

る医療費の助成はもとより、県の難病相談・支援

センターを難病連様に委託して運営していただい

ているところでございます。また、在宅療養をさ

れている難病の患者さんが一時的入院を利用でき

ますように、ということでレスパイト入院の体制

５

の整備も引き続き進めてまいりたいと考えている

ところでございます。現在国におきましては、新

しい難病対策の法律、新法の制定に向けて動きが

ございますので、県といたしましても、国の動向

を注視しつつ新たな制度の運用に向けた準備をし

てまいりたいと考えております。さて、本日はま

ず滋賀県健康福祉部の次長でありまして、こう

いってはなんですが、日本笑い学会の滋賀県支部

の副支部長でもあります角野文彦先生に、病気を

持ちながらでもいきいきと暮らすための秘訣を教

えていただくということで、笑いをテーマにした

講演がございます。笑いとともにですね、免疫力

を高めていただけることになるかな、と思ってお

ります。ついで腹話術協会の顧問大谷利男様と小

松久二武様によるマジックショーがございます。

会場におこしの皆様がともに楽しく和やかな時間

が過ごせることを期待しております。最後に本日

のこの集いが難病についての理解を広げ、そして

今日は楽しく帰っていただけることを期待いたし

まして開会のごあいさっとさせていただきます。

本日はおめでとうございます。どうぞよろしくお

願いいたします。
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滋賀県健康福祉部二次長子角○:野ゾゾ文………万に 彦

　

はい皆さん、こんにちは。このポスター、ちら

しですけどね、同じ顔ですから。本人ですけど。

こういう笑顔で写真を撮りましてですね、なぜか

僕、写真を撮るときの顔一緒や、言われてるんで

すね。いい笑顔作りましてですね、しかしそれが

常に同じ顔でですね、出来上がってしまう、僕の

笑顔っていうのはですね。ほんとに出来上がるの

がいいのか悪いのかわからんのですけども、非常

にいい笑顔と言われてるんです。今回のこの写真

を見て申し込んだ方がおられるということ聞きま

してですね、すごいなと。実はこれ部内で非常に

評判が悪くてですね、この写真。なんでかと言い

ますとね、ピンポンと鳴らしたら誰やろとドアか

らのぞきますな、そしたらドアの向こう側にある

ような顔や言うてね、鍵穴からね見てるような写

真やから泥棒かいな押し売りかいな、と言われ

るのであんまり評判よくなかったんですけども、

まあ県民の方から評価していただきましてです

ね、まずいい写真と言っていただいております。

さて、今日は「笑いと健康」ということで、お手

元に資料があるかと思います。１時間ですので十

分なお話が出来ないかもわかりませんが、そのあ

たり１１Ｋということについてですね、お話した

いと思います。まず最初に皆さん方にお伺いしま

す。お金の欲しい人？先生方いいですか？お金い

をめざして

りませんか？来年県議改選がありますよ。お金い

らないんですか？いりますよね。いらない入って

無いでしょ。ほんまにいらん人おられますか？お

金いらんいう人、無いですよね。でもそのお金て

いうのはどんなお金ですか？日本円ですか？ケニ

アシリングですか？ドルですか？何でしょう？

元、中国ね。ウォン、韓国のウォンですか？何で

しょう？皆さん方が欲しいお金の単位は円ですよ

ね。何で円が欲しいんでしょう。というか何でお

金が欲しいんでしょうかね。どうしてお金が欲し

いのかということなんですけどね。考えたことあ

りますか？皆さん。理由がある訳でしよ。お金が

欲しいっていうのは。はい、色々ね、ありますで

しよ。やりたいことが、買いたい物があるとか、

使い道ですよ、使い道。さっき冗談半分で言いま

したけど、県会議員の先生は選挙資金がね、選挙

資金。ポスター印刷せなあかん訳ですよね。もろ

もろのお金が使い道としている訳ですよね。他に

も、今日これ終わってからせっかく南草津出てき

たから、最近食べるとこ増えたしなんか食べて帰

ろか、ええもん食べたいなと思うとお金いる訳で

すよね。まず第一に今F]、このいい顔をした人の

話を聴きたいなと思て、来よと思たら交通費がい

る訳です。というようにお金ていうのは欲しい、

何でか。使い道、目的があるから欲しいんです、

お金。で、これが目的が無ければどうなるか。お

金て全然いらん訳です。例えばまったくの無人

島、人とか物、何も無い。そういう無人島で生活

するとなったらお金あっても使われへんでしよ。

今からお前、ずっと一生この島で生活するのやと

言われた時に、お金もろたってしやあないわね。

或いはもうすぐ死ぬ。あと５分で死ぬのや、５分

で。５分で間違いなく死ぬとなった時に、１０億
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円あげますと言った時に欲しい方おられますか？

１０億円欲しい人無いでしよ。まあたまにありま

すわ。それなんでかと聞くと、悪いことしたから

三途の川渡るのに５００円いるのとちゃうか。そ

んなんやなくて孫に、とか家族にあげたいと。こ

れでもまあ目的ある訳です。このお金を使うとい

う目的がね。だからお金っていうのは欲しいけれ

ども、それは単にお金が欲しいんではなくて使い

道があるから欲しいんでナよね。だから使い道が

無くなったらお金なんて全然いらん訳です。たま

にね、通帳のＯ増えてニーツと笑てる人とかね、

金買って金眺めてニーツと笑てる人あるけれど

も、これはこれでそれを見ることによって気持ち

が豊かになってんやな。それはある意味目的があ

る訳ですわ、そこにおいても。だから目的が無く

してお金は必要が無いっていうことね。何でこん

なこと言うかっていうと、お金と健康は一緒や、

ということなんです。健康。これね、我々間違っ

てきたんです。あの医療従事者、保健師さんも今

日たくさんおりますけどね。私も先ほど紹介あっ

たように1986年、今から30年近く前ですよね、

こういう仕事始めて医者になったっていうのは

ね、その当時とにかく健康、健康って言ってたわ

けです。健康ね。健康の為に。もうなんか生きる

目的が健康、になっとったんですね。これがこの

最初の絵ですわ、この坂道（図①参照）ね、先に

あるのは健康でしょう。健康の為に何々しましょ

う、健康の為に運動しましょう、健康の為に太り

これまでの健康づくり

知識や技術の提供
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過ぎに気をつけましょう、健康の為に甘い物を控

えましょう、健康の為にナンチャラカンチャラ言

うてね。なんでもかんでも健康が全てのように

言ってきたわけでナ。でもよくよく考えてみると

我々健康のために生きてるわけではないんですよ

ね。どうですか、朝起きて一日健康、健康って考

えてることってないでしょ。まあお金お金って考

えてる人はあるかもしれんけども、あまり健康健

康言う人は無いですわね。健康というのはどうい

う時意識しているかというと、これは、皆さん方

がね、多くの方が病気をお持ちである訳ですけど

も、でも安定している時はあまり病気に対する意

識は無い訳ですよね。安定している時は。まあい

えば慣れが出てきますからね。ところがそれが症

状が悪化したり、というのはあります。また普段

病気でない健常者といわれてる人の場合であれば

ですね、病気も何も無い人やったら、風邪ひいて

熱が出たらしんどい訳です。そうすると、「あか

んな、体元気にせなあかんな」と言うて初めてそ

こで健康を意識する訳ですね。ほんまに健康を意

識する人というのは、大きな病気で苦痛を持って

る場合であるとか、それからほんとに重症になっ

た状態の時とかね、そういう時です。普通の人は

健康をどう意識してるか。例えばちょうど僕らく

らいの年齢ですわ。50からずっと、中年も終わ

りになってきてね、これからいろんな病気出てく

るぞ､というような頃になってきますとね､ちょっ

と健康を意識する訳やな｡ところがその時に､じゃ

あ健康の為になんか努力するかというたら実はし

ないんですよね、みんな。しているようでしてい

ない。ただほんまに熱が出たらしんどいですから

寝とかなあかんな、ちゃんとええ物食べなあかん

なと考える訳です。煙草を吸うてる人でも、煙草

はちょっと治るまででも控えよかいなと思うわけ

ですよね。

　

ところが普段われわれ健康でありたいなと思っ

た人はどこまで物事を変えていくかというと、努

力をしないで健康になれる安直な方法しか考えへ



んですね。どういうのかというと、要はテレビ見

て、よくいろんなんあるでしよ。昔痩せようと思

てる人はバナナ食べたら痩せる言うたらバナナ食

べはる訳やな｡昔は納豆､納豆言うて納豆無くなっ

た時もあったでしよ。ああいう風に痩せよう思っ

たら食べんかったらええのに、まだ食べて痩せる

か、そうでしよ、変な話や。要は努力したないね

ん。簡単に健康を得ようとする訳ですね。その程

度しかせえへん訳です。というのは何でか。それ

は自分の本当の目的いうのが無いからなんです。

　

実はね、健康というのが、本来健康というのは

なんやねんというと下の図（図２参照）なんです。

要は我々の生きる目的は何か。大層ですけどね。

生き甲斐は何か、生活の質の向上、ＱＯＬつてあ

りますね、クオリティオブライフていうね、QO
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Ｌ､生活の質。どういうことや。要するに楽しい、

生き甲斐、そういったこと。あるいは食べ物でも

食生活の質っていったら、美味しい物を食べるこ

とですよね。そうですね皆さん、美味しい物食べ

たいでしよ。何でもいいですか？ドックフードで

もなんでも。宇宙食で、これ食べといたら栄養全

てあるやろ、他の物食べんで十分ですよ、という

物でええんですか？そんなことないですよね。む

しろ栄養なんかどうでもええねん。目の前の美味

しそうなもん食べたい訳や。これが食生活の質な

んですね。これを高めることによって、人生の全

てと言わんけど生活の一部、満足できる訳やな。
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食の部分においてはＱＯＬが上がってくる。この

ために我々は日々頑張ってる訳やな。朝起きて今

日は何しようかな、あれせなあかん、映画見に行

きたいなとか、買い物行かなあかんなとか。仕事

もそうです。今日は頑張って仕事せなあかん、と

か。色々そういう目的がある訳です、目的が。そ

の時に何か必要か言うたら健康なんですよ。ここ

で健康は手段なんです、あくまでも。目的ではな

いんです。健康は手段なんやな。「8020運動」つ

てご存知ですか？知ってますか？80歳で歯が20

本、昔この運動始めたとき厚生労働省、当時の厚

生省ですね、大きなポスター作りましたわ。80

歳の高齢者の方が「ん一ん」とか言うてね。歯が

ギラ～ツとしてるやつね。あれ、僕は見てソッと

しましたけどね。普通高齢者の人はもっと歯が

クッとしぼんでるのが可愛らしいお婆ちゃんとい

う感じだったけど、「ん～ん」てこうギラギラつ

となって、それを推奨した訳ですけども。あの時

あれをですね、皆さん方、8020、80歳で20本の

歯を持ちましょう、ということでね。それがね、

健康というように言われてる訳や。 80歳で20本

歯かおることが健康だから20本持たなあかん。

健康という証拠をもらう為に20本持だなあかん

というように皆思てる訳。これまさに健康が目的

になってるんです。20本持つことが目的になっ

た。違うんです、あれはね。20本の意味は何か。

歯が20本あれば美味しく物が食べれるんです。

造りでも、蛸でも烏賊でも固いもんでもね、ちゃ

んと噛める訳です。ちゃんと食感を味わうことが

できる訳ですね。まさにＱＯＬ。食のＱＯＬを高

めようと思ったら20本の歯がいりますよ、とい

うことなんやね。だから80歳になっても美味し

く物を食べよう思ったら20本いるからね、だか

ら20本目指しましょうっていう意味なの、本当

は。ところがその本当の目的を言わずして20本

歯を残そうと。すなわち健康を目的としたから実

際に、みんな口腔ケアといいますかね、歯を大切

にすることに一生懸命になってるか、言うたらそ



んなになってない。それは単に20本残すことだ

けになる。そやなくて、歯が無かったらもう美味

しなくなるで、ということに気がつけば、ほなも

うちょっと歯を大事にしよかいなと。たまには歯

医者さん行って診てもらおかな、という気になる

訳ですよね。だから健康というものを目的にした

らあかんということね。我々はいきいきと生きる

こと、すなわちですね。

生活というのはいきいきと生きるという意味で

す｡いきいきと生きる。日々の楽しみは何なのか。

何か生き甲斐なのか。これ、生き甲斐というのは

一杯ありますよ。家庭での役割、地域での役割、

藤匯匯亘

く「生活」とは）

　

．「活き活きと生きること」、人生の目的は？

　

日々の楽しみは？

　

何が生きがいですか？

　

家庭、地域、社会での「役割」は？
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社会での役割、それを生き甲斐としてる人もあり

ます。それからこの目的というのも、日々の目的

もあるわな、今日一日朝起きてから今日はあれせ

なあかん、これせなあかん、というのは今日の生

活の目的ですよね。ちょっと長いスパンで考えて

いった場合には、もうお正月も過ぎましたけれど

も、今度２月に飛び石連休あったりとかあります

ね。その頃ちょっと旅行に行こかいなと、そうい

う人にとってはね､目的あるのかもわからん｡ちょ

９

うど昨日今日というのはセンター試験ですよね。

だから高校生、高校３年生、受験生にとっては今

まさに大学に受かろうという、そういう目的のた

めに頑張っとる訳やね、彼らはね。これも一つの

目的なんですよね。で、もう一つなんか目的でい

えば、もっと若い人やったら、仕事まず見つけて

頑張って仕事したいな、また結婚もしたいな、家

庭を作りたいなというのが目的｡年代によったら、

今、子どもを育ててたら子育て、自分の子どもが

健やかに育つのが一つの目的として頑張ってはる

人もある。という風にいろんな目的があるわけで

す。いろんな目的がね。そのためには、何回も言

います、健康でないとあかんということなんです

ね。ここでいう健康というのは非常に意味が広い

んです。普通ＷＨＯが定義した健康って意味が広

くてですね､あの皆さん方､病気でないのが健康、

障害でないのが健康と思う訳ですけども、これは

もう50年前からｗＨＯが定義してまして、我々

もその定義に基づいて行動してる訳ですが、病気

があるとか無いとか、障害があるとか無いとかに

関係なく健康というのは存在するという。例えば

右手がちょっと不自由なんだと、脳卒中かなんか

で不自由なんだと。そうした場合、右手で今まで

書いてた人が、頑張って左手で書くようにする訳

ですよね。そうすると少なくとも、全く元の生活

ではないけれども、それに近い状況に戻すことが

出来る訳ですよね。左手で書く、そういうトレー

ニングすることによって、或いは自分自身がそう

ですけども、僕、FIが悪いですよね。メガネとる

とほんともう全然見えへんです。皆さんのお顔、

輪郭だけになります。これつけても、今はもう遠

近両用になってますから角度によって、こうする

と近い人の顔見えるんやね、遠い人見えない。こ

うすると近くが見えないで遠くが見える。そうい

う不自由な状況になってますけども、それでもこ

のメガネというのがあって物がしっかり見える訳

ですよね。だからこれはこれで健康なんです。健

康っていうのはいろいろ補助具であるとか訓練で



あるとか環境、こういったことによって維持され

るという考え方です。健康というのは。ですから

旅行に行きたいわ、という場合、その時に昔やっ

たら足が不自由やったら､それだけでもなかなか。

ところが今は車イスも比較的容易に手に入るよう

になったし、利用出来るようになりました。また

車イス乗っての移動そのものも、＋分とは言えへ

んけど昔よりちょっとはましになりましたよね。

それだけ生活範囲、行動範囲が、自分で動ける範

囲というのは広くなってきてるわけです。これは

環境が整ってきたから。そういった意味で健康な

状況が作られた、それによって旅行とか、どっか

へ行って生活手段があげられる訳ですね。ですか

ら健康というのは、あくまで手段という考え。

　

ここでひとつの最初の主題、ＰＰＫからI I

Ｋ。これＰＰＫて何や？ピンピンコロリ、これは

有名な言葉､これは誰が最初に言ったんですかね。

とにかく何か偉い方が言われたんですね、PPK

ね、ピンピンコロリ。要は元気で、あとコロツと

死んだらええわ、という話ですけども。僕この言

葉大嫌いというか、好きではないんですね。ここ

でいうピンピンコロリのピンピンの人はどういう

人かというと、要は生活習慣病になるかならへん

かを言ってるんです。生活習慣病は皆さんご存知

のように、まさに食べ過ぎとか運動不足とか、多

くは個人の責任でなる病気ですよね。だから個人

がちゃんとしておればかからない病気。ところが

生活習慣病になる人が多くて、高血圧、糖尿、肥

満とかね、ここらあたりのこと言うてる訳ですよ

ね。こういう病気にならずにコロツといきましょ

う、というのがＰＰＫの話なんですよね。

　

ところが世の中はそんな病気ばかりじゃないわ

けです。個人の責任でかかる病気ばかりでなくて

個人は関係なしになる病気一杯ある訳ですよね。

その典型っていいますか、象徴的なのがまさに難

病といわれてる病気ですよね。皆さん方の病気っ

ていうのは皆さん方の責任、個人の責任でなった

訳ではないでしょ。生まれてからいつも食べ物偏
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食してたとか、運動せえへんかったとか、逆に運

動しすぎたとか、そういうのでなった病気ではな

い。まったく原因わからへんです。個人には責任

無いんですよね。無いんです。同じように感染症

もそうですよ、ある意味ね。感染するというのは

風邪ね、風邪かて確かに自分が体力しっかりつけ

てたらかかりにくいけれども、でもやっぱりうつ

されてしまうわけですよね、やむなくね。そうい

うもんもあるわけです。全てが全て個人だけで片

付くもんじやなくて、多くの病気はむしろ個人の

責任ではなくして、なってしまう病気というのは

ある訳ですよね。その場合皆さん方、いわゆる世

間でいうピンピン、なりたくてもなられへん訳で

すよ。そうでしよ。ところがこの世の中ピンピン

コロリでピンピンしてるのがええようにね、ピン

ピンしてなかったら何かあかんのかい、と。お前

努力足らへんやんけ、と言われてるようなもんで

す、これは。ＰＰＫの発想というのは。だから僕

は嫌いなんです。みんなが出来ることは何か。Ｉ

ＩＫ。いきいきコロリ。いきいきはね、出来るん

ですよ。環境が整えば出来るんです、環境が。ま

ず皆さん方自身の気持ち次第ですよ。皆さん方が

色々、まさにＱＯＬね、楽しみとか生き甲斐とか

そういうものをしっかり持って、それを何とかし

たいな、もっと楽しみたいなという前向きな気持

ちを持つこと大事です、皆さん方自身が。そして

それを周りがサポートできる環境があればね、い

きいきできるんです。いきいきができるんです。

寝たきりになってもいきいきはできるんです。体

が動かなくなって、その状況の中で何かしたいこ

とが見つけられる、何か色々ある。それを周りが

サポートすることによってね。以前よりかは、や

りたいことのレベルは下がってくるし、また狭く

なりますけどね。それでもボーつとしてるような

状況ではなくて、日々を何とか出来るわけです。

いきいきは最後まで出来る、いきいきということ

はね。これは万人に共通することです、万人に。

いきいき出来ないとなった場合には、それはどこ



に原因があるんや言うたら、まずこれは本人さん

にね、その意欲、本人が意欲を持つような環境が

ない、いうことやな。周りのサポートが無かった

らいきいきはできない場合もあります。だからそ

こに原因がある。本人の原因は直接にはまず出て

こないということなんですね。だから僕は「I I

Ｋいきいきコロリ」というのを目指すということ

は、自分も目指すと同時にみんなが目指す。みん

ながいきいき出来るように、ということなんです

ね。

　

そこで、いきいきするために、ということで笑

いということに入っていきます。

　

先ず最初､これ上に平仮名で「おわだまさこ」つ

て書いてますね。下に「かわしまきこ」つて書い

てますね。これ、おわだまさこ、かわしまきこ。

面白いなと思いませんか、これ。上手いことでき

てあんなあ。わかりましたですか｡そうそうそう、

おわだまさこのお、かわしまのわ、おわだのだ、

Ｘ}《でy巾万 こ
こ
郵

かわしまきこのま、まさこのさ、きこのこ、互い

違いにいくとおわだまさこになるでしよ。次かわ

しまきこも互い違いに、かわしまきことなってる

でしよ。そういう並び、わかりますか。これね、

おもろいな、と。上手いことできてあるな、と。

感心するのは何でかというと、これはまず、おわ

だまさこさんご存知ですか？知ってはりますね。

かわしまきこさん、知ってはりますね。この二人

知ってるから、この組み合わせ見て、なるほどと

か、上手いことなってるなあ、不思議やなあと思

える訳なんですね。これが全然知らん人の名前

やったら、そんなん作ろ思たら作れるやんと、な

んぼでも作れますやんこんな組み合わせは。なあ

んも面白ない。ところがなんでここに面白みを感

じることが出来るかというと、皆さん方小和田雅

子、川嶋紀子、という人を知っているというこ
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と。かつこの人たちが日本の皇室のところへ嫁が

れて、まったくの他人がこうやって義理の姉妹に

なれるというね。非常に超有名人であるというこ

とやね。だからヘーつという部分もある。ここで

言いたいのは何か言うたら、知らんかったら損す

るで、ということなんです。小和田雅子さんと川

嶋紀子さん知らんかったら、ここでこれ見ても何

も面白ないわ、知らんかったら。知ってると得す

るのやな。

　

たとえば年末年始なんかね、モノマネの番組あ

りますやん。で､美空ひばりのモノマネ出てきて、

あ一面白いなと思う人。あんまりみんな思わへん

ですか。というか面白い思われへんとしても何か

感じることが出来る。感じるというかね、こいつ

は下手やとかね、そのモノマネに対して評価が出

来る。ｲ可でかというとそれは皆さん方が美空ひば

りを知ってるからなんですね。その時にね、最近

若い人知らんのやけど誰にしよう。ＡＫＢとかに

なるとＡＫＢね、どんどん卒業するからわけわか

らんようになってますけども、その誰かが出てき

てなんかしよったその時に皆さん方見て、何か思

えるだろうか、これ誰やろ、言うたらもうそれっ

きりなんやな。知ってたらその子に対する、あ一

面白いなとか、上手やなとか思えるわけです。で

も全然知らんかったら、最近いろんな子出てくる

なで終わってしまう訳やな。逆に今の若い子は美

空ひばりとか藤山一郎とか、そんなん知らへん訳

や。だからその藤山一郎のモノマネやっても、一

体これ何やってはんねんと若い人は思てしまう訳

ですよ。だから１時間番組のうちで半分しか楽し

まれへん訳や。半分知らん人になる訳やね。とこ

ろが藤山一郎も知ってるしＡＫＢも知ってるし、

となってきたら１時間ずっと番組楽しんで過ごせ

る訳ですよね。要はね、面白みとかおかしみとか

どっから生じるかというとね、常識からずれると

面白いんですよ、何でも。そこなんです。だから

常識を知ってることが大事なんです。常識を知っ

てることが。



　

例えばここで子どもが、２～３歳の子がドット

と走ってきてコロンとこける、と。これは何もお

かしないねん。子どもはこけるもんですから。と

ころが僕が歩いてきてバッとこけたら、みんな

プッと笑うてしまうわけよ。何で笑うか。大人は

こけへんから。普通は、普通はこけへん。そこで

こけてしまうと常識とのずれです。でも大人はこ

けへんという常識を知らなかったらね、あらこけ

て大変やな、くらいにしか思えへんわけやな。そ

こで笑うことができへん｡例えばもっと偉い人ね、

偉い人。総理大臣こけたらあかんねん。ああいう

人は。ずっと歩かなあかんわけやな。ところが歩

いててズルッとこけたらものすごみんな笑うわけ

やな。あとはこの顔写真見てですよ、いろいろイ

メージしますやん。初めて見た人は。どんなしゃ

べり方しよんのかな、どんな声かな。でもだいた

いこの年恰好を見たら男やしね。どう見てもこの

写真男ですからね。だからこの年代の男ならこん

なしゃべり方かな、とみんな常識として持ってる

わけです。ところが僕がいきなり出てきて「アー

皆さんこんにちは」とかいうしゃべり方したら思

わず笑ってしまう訳ね。それは何でか。常識との

ずれです。そんな女言葉でしゃべったらあかんね

ん。常識として。ということはいろんなこと知っ

てるとこなんです。いろんなこと知ってるといろ

んなところで笑えるということなんですね。だか

らそこがね‥･ちょっと飛ばして先２番やな｡もっ

と笑う為のユーモア３ヶ条、好奇心を燃やして物

知りになろうと努力すること。いろんなことを知

りましょうということなんですね。これはね、と

同時に、今日は認知症の話じゃないけども、認知

症予防にもなるんですね。体操ですよ、いろんな

ことを知ろうというね、頭への刺激。これを常に

しておく。そして今世間でどんなこと、新しいも

のは何があるのかということを一杯知っておく。

そうすると一杯楽しめるということなんですね。

ちょっと順番あちこちいきますけどね、
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11】笑い

・豪は誰のために

●エンゼルスマイル・

・「ローバは一日にしてならず」

●はいチーズ!⇒１+1は

　　　　　　　　　

ラッキー

お父さんの好きなものは

ハッピー．

　

12】もっと笑うためのユーモア３か条

●好奇心を燃やして物知りになろうと努力すること

・ズレをただ待つのではなく、ヒョウキンを狙って積極的にズラすこと

・気持ちを大きくしてしなやかにして影

【３】笑いの効用

・咆||長恰さんの場合

・免疫力の向上⇒ＮＫ細胞の増加

・痛みの緩和(林家木久蔵の落語を聴いたﾘｳﾏﾁ患者さんは‥･)

●血糖のコンﾄロｰル

　　　　　　

顔は誰のために

１番笑い、まずは顔は誰の為にあるのやというこ

とですね、顔は。顔見たことある人、自分の？

はいはいはい、器用ですね､･皆さんね。皆さんが

見てる顔というのはあくまで鏡で見るとか、写真

で撮った顔なんですよね。ところが、これちょう

どね、この前、夜再放送で見たんかな、ＮＨＫで

やってましたけども。自分の顔というのはやっぱ

り人が見てる顔と鏡で見てる顔とは違うんですよ

ね。例えばこれ声がそうでしよ、声。自分の声と

いうのは、こっから出てこう聞いてる声とね､音。

それからこう骨導、のどから振動が体の中を通っ

て伝わってる音。この音が合わさって自分の声が

聞こえてる訳です、自分の声というのはね。で、

テープに吹き込んだね、皆さん方はそうじゃなく

て直接空気できた音だけを聞いてる訳です。だか

ら僕の声も、皆さんが聞いてる声と僕が聞いてる

声とは違うんですね。これよく、だからテープと

かに吹き込んだらね、自分の声を聞くと「あら、

こんな声してたんか。ええ声してはんなJと思う

でしよ。ね、だから顔も一緒なんですよ。顔も一



緒で、直接見られてる顔とそういう鏡を対象とし

た、写真に撮る顔とは違うんですね。だから皆さ

んの本当の顔って､知らんのです。ということは、

この顔は誰の為にあるかいうたら人様の為にある

んです。人に見せるためにあるんです。自分か見

る為のもんやないんですね｡絶対見れませんから。

同じ見せんのやったらええように見せなあかん。

気持ちよくなってもらわなあかん。その為には、

人を不快にする為にあるんやないんです、顔とい

うのは。もちろん、目はロほどにものを言い、と

なりますけどね。で、その顔の中でも、目はいろ

んな表情をします。顔の表情で相手に伝えること

できる訳ですよね。こいつ怒っとんなあとかね。

悲しんどんなあとか、嬉しそうやなあとか、何か

意地悪なこと考えとるなとか、もう顔見たらわか

る、大体ね。それ以上にごまかせないのは一番そ

の中で何かというと、実は笑いなんですね。昔、

陸軍中野学校というスパイ養成の機関がありまし

た。まあＣＩＡみたいなもんですね。そこでは中

国人に変装してスパイ活動とか、そういう訓練受

けるわけですよね。その時絶対したらあかんこと

何やったと思いますか？言われたこと。なんぼ変

装しても絶対ばれる。笑うな。笑うと絶対無理な

んですって。笑うとそいつやとわかる。笑顔とい

うのはね。他の表情はごまかせるんです、他の表

情。でも笑顔はごまかせないんで、笑ろてはいけ

ない、というような鉄則やったらしいですね。

　　　　　

エンゼルスマイル

それほどに笑顔というのは自分のもんなんですよ

ね。その中で人の為の顔､その時にいい笑顔。じゃ

あ何で笑うのか。たとえばエンゼルスマイル。こ

れは生まれた子どもがいつもニーツと笑うんで

すね、ニーツと笑う。じゃあ何で笑うんかなとい

うのをちゃんと研究した人がいる。ダーウィンと

いう人ね。ダーウィン。あれはね、最初みんなが

子どもとか孫とか見て、どんな不細工でも自分と

この子やったらニーツと笑うでしよ。笑顔でな、

13

ニーツと。可愛らしいなあ。なんかこっち側見と

るからね。実は最初全然顔ちゃんと見えてないの

ね。福笑いよりもっとひどい無茶苦茶な顔にしか

見えてないんやけどね。でも一生懸命見ようとし

てくれる訳やな。でもそのうち子どもがニーツと、

笑うと、大人の笑顔を見て真似しとんのかな、と

思ってたんです。ところが実は違ってたんですよ

ね。ダーウィン夫妻はなんと子どもの前では絶対

笑わんとこ言うてね、自分の子ども生まれた時に‘

決めてですね、一切笑顔を見せなかった、子ども

の前でね。ところが子どもがあるとき自然と笑い

よったんやね。ということは本能的に笑うもんや

な、と思った。まさにその通りで、これはね、注

目を引いとるんです。もちろん泣くいうのも子ど

もにとってはね､親の注目を引く行為ですけども、

それは単に自分の身を守る、おむつ、お腹すいた、。。

とかね。何とかしてくれ、ヘルプミー、助けてく

れーというのが泣きですわ。笑いは何か言うたら

まさに気を引く行為、赤ん坊自身がね。ニーツと

笑うたら、お一可愛いですなあと言ってみんなが

寄ってきてくれる。大事にしてくれる。それを期

待してるわけです、本能的に。それがエンゼルス

マイルやね。これした時には我々はちゃんと返し

てあげなあかんのや。むこうは一生懸命、私可愛

いやろ、もっと可愛かって、ニーツと笑ってるか

らね、そういう時はこっちも一生懸命笑ってあげ

る、微笑み返しをせなあかん、ということなんて

すね。そういうコミュニケーションをとっていく



ことによって子どもの心というのはどんどんどん

どん良くなっていく。最近サイレントベイビー、

泣かない子どもとかいろんなのが出てきて、要は

大人が子どもに対して機械的な接触しかしてない

から、子どももそういう笑うことをあきらめる、

泣くことをあきらめる。そういう子どもが増えて

きてます。これ非常に悲しいこと。

　　　

ローバは一日にしてならず

　

その笑顔ですけども、ローバは一日にして成ら

ず。ローマちゃいます、老婆。これは何が言いた

いか｡顔の筋肉というのは表現筋といいましてね、

細かい筋肉でいっぱいできとるわけです。皆さ

んご存知のように特に高齢になってきたら、二週

間寝たら足の筋肉衰えて歩けんようになりますよ

ね。それと一緒で顔の筋肉も使わへんかったら衰

えてしまう訳です。顔には細かい筋肉が一杯あっ

て、怒る時の筋肉とか､意地の悪い時の筋肉とか、

笑う時の筋肉とか。それぞれに働きがあるわけや

ね。だからだいたい大人になって、まだ20代30

代はともかく、もう40、50代になってきたら、

人相を見たらその人がわかる。ぱっと見て陰気く

さい顔してたら陰気くさいわな。根性悪そうな顔

してたら大体根性悪い。これはすっと根性の悪い

ことをして、根性の悪い顔で来たからね。その筋

肉しか発達してない。他の筋肉は退化してる訳で

すね｡だから顔がそんな顔にしかならへんのやな。

だからそういう人に写真で「はいチーズ」言うた

ら顔引きつって笑っとるやろ。普段使ってない筋

肉使いますから｡だからやっぱり鍛えることやな。

ええ笑顔しよ思たら、筋肉はなくなる訳ではなく

て細なっとるだけですから。今日からでも皆さん

いつも鏡の前でね、ニーツと笑う練習、ニーツと

笑う｡そうするとまた笑う筋肉が発達してきます。

普段いつでも自然と笑顔が出るようになってくる

んですよね。自然と笑顔が出てくるようになると

しめたもんで、ほんと周りの人がいい気持ちにな
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りますよね、いい気持ちに。だからまず人間関係

を作る為に、大の為になりますから、笑顔を作る

練習をして欲しい。で､その時に今「はいチーズ」

言うたけど、実はこれ間違いなんで、チーズはね。

ウ、ウ、最後ウではダメ、笑顔いうのは口角が上

がらなあかん訳なんで、ここがね。イーイー、だ

から１たす１はニイー。ハッピーとかね。そう、

そういう感じ。ラッキーとかね。お父さん好きな

ものは、これウイスキーでないとあかんけどね。

焼酎は…。ウイスキイーならね、イーイー。考え

るようにせな｡だから「はいチーズ」写真撮る時「は

いチーズ」､は間違いです。Fはいチー」やったら。

「ズー」まで言ったらあかん、イーでとめなあか

んねん。口角上げる練習、これしっかりしていた

だいて、とにかく毎日やる。毎日、毎朝、鏡の前

でイーつと。自分に言い聞かさなあかん、こうい

うのね。これ大事です。言い聞かせるいうこと。

あの、ちょっとね僕今ね、最近１年半くらい前か

ら帽子かぶりたかったんです。野球帽やないです

よ｡ハットいうやつね｡でもなかなか勇気がなかっ

た。ある時ね、偶然東京行った時に、浅草かどっ

かで帽子屋があってね、ぐーつと大っていったら

おっちゃん出てきはってね「なんじや、帽子か」

言うからね、「やけど、かぶったことないし･‥」

言うたらF人の目は気にしたらあかん」と。r先

ず自分が慣れることや」と。「自分がかぶって慣

れたらそれでええのや」と｡その言葉を信じて買っ

て帰ってね980円くらい、安かったです。ほって

もええか、思てね。最初恥ずかしくてね、何かみ

んな見てんちやうか思てね。ところがやっぱり慣

れてくるんやね。大の目なんか全然気にならへん

し、まず自分が慣れましたね、かぶることにね。

今なかったら淋しい、帽子がなかったらね。だか

らいろんな帽子かぶって、いろんなんかぶれるよ

うになりましたね。まず言い聞かせること、これ

が大事ですわ。だから笑顔も一緒。鏡よ鏡よ鏡さ

ん、世界で一番、私の笑顔が一番に、つていう手

もある。そうするとそんな感じに。ほん､ま何でも



いい、半年頑張ってください、半年。半年経った

ら自然な笑顔が出るようになります。間違いない

です、それはね。そして、そういう笑顔を作ると

同時にですね、積極的に笑うということね。相手

にいい気持ちを、自分にしかない笑いは何か。こ

れが笑いの構造というやつですね。

　　　　　

淀川長治さんの場合

　

まず淀川長治さんの場合、これまた古い人の名

前が出てきました。今日は多くの方が知ってると

思いますけどね。映画の評論家で日曜洋画劇場の

あとに「さよなら､さよなら､さよなら」つて言っ

た人ですよね｡あの人もいい笑顔の人でしたよね。

あの人が、もう亡くなられましたけど、まだ生き

ておられたとき病気になりましてね、東京のさる

有名な病院に入院しました。有名な病院に。その

当時ですから、今でこそ病院に行きますとね、医

者も看護師もみんな媚を売るような笑顔、皆して

るでしよ。笑わなあかんみたいにして笑てる人。

もうおれへんけど怒られるから笑てるようなとこ

ありますけどね。でも昔はぽんと怖かった。滋賀

県でも、特にＮ病院なんていうのは怖い看護師か

おるとこやったんや、ほんまに。優秀なだけに怖

かったんや、皆プライド持っとるからね。そうで

しよ。怒られるねん、逆にな。ある程度ああやっ

て怒らんことには、クレームが増えて、逆に怒ら

んようになったから、患者“様”なんていうから

クレームが増えたわけですけどね。昔はぽんと怖

かったわけやな。怒られるわけや。しかし仕事は

キビキビとしてはる。淀川さんがあれ金持ちやか

ら個室に入ったはる、個室に。で、人ってくる看

護師さんもパッと開けて「淀川さん、おはようご

ざいます」て言うんやな、キビキビつとして、ま

ず環境整備ですからね、周りをきれいにして［い

かがですか］で、体温測ってね、熱測って「は

い」つていくわけやな。それの繰り返し。あの人

もそれが辛かったんやな。張り紙しはったんや。
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「僕の部屋に入るときには笑顔で入ってくださ

い」、皆さん方がそんな張り紙したら怒られて終

わり。ビーツて破ってな、「こんなん勝手にもの

貼らんといてください」つてな。「何貼ってまん

ねん」言うて終わりやけども、相手淀川さんやか

らな、みんなも尊重するわ。ヒップ、ＶＩＰやか

らね。「あんなん貼ってはるで」「笑らわなしゃあ

ない」言うてみんな入るときには「淀川さん、ど

うですか」言うて笑ろて入るようになった訳やね。

ところが淀川さんの部屋だけ笑ろて入って、次ま

たポーンてなれへんねやな。ここで笑うと次やっ

ぱり笑ろてしまう訳ですよ。まず笑顔で「どうで

すか」つてなってしまうわけやね。そこの病院皆

そうなってたわけ。そうするとある時、病院長が

各病棟の状況を見てたわけ、状況をね。そこの病

棟「最近たくさん死んでるのか、えらい早よ出て

行くやんけ」「いや死んでんのちゃいまっせ。ちゃ

んと生きて退院してる」「なんでやねん、なんで

そこの病棟は回復がええんや」調べてみたけど何

も特別なことやってない。でもよう聞いたら「な

んや、笑ろてるらしいで」「えっ」「なんや笑ろと

る、あそこはみんな笑顔」つてなったらしい。そ

れでひょっとしたら、笑顔、これ大事なんかな、

ということで､「ほなみんな笑ろてみよかいな」と。

そこの病院みんな、ほんまの意味で笑顔で患者さ

んに接しましょう、と変わっていった訳ですわね。

そういう事実、笑顔っていうのは相手にいかにえ



えか、ということをね、心がけて。と、同時に自

分が笑うと何かええか。

　　　　　　　

免疫力の向上

最初の挨拶で嶋村課長ね、笑って免疫力向上と、

まさにその通りであります。免疫力というのが上

がります、免疫力ね。免疫力が病気、特に外から

入ってきた異物を叩くこと、これを免疫力といい

ます｡ですからいわゆる感染症やな､病原体があっ

てそれを殺す力、それからガンもそうです、ガン

細胞というのもこれ異物ですから、これを自分の

体以外のものと認識してやっつける力、これ免疫

力です。これが高まると、だからそういう感染症

にもなりにくい病気、ガンにもなりにくいという

ことなんですね｡ほんまにそんなことがあるんか、

これを科学的に実証したＮＫ細胞、ナチュラルキ

ラー細胞というんですけど。これがちゃんと増え

よるというもの。

　

これももう20年くらい前にですね、まだなん

ば花月と言うてた頃、今はなんばグランド花月と

名前変わりましたけど、吉本に入るお客さんに、

入る前に20人くらい血をもらうんです。血をも

ろてね、そして入ってワーツと笑ろて出てきはる

やん、３時間楽しんで、また血をもらうわけです。

そして血液の中の免疫機能を調べるんです、血液

中のな。そうすると通常より低かった人はみな上

がったんです。高すぎる人、これ高すぎてもあか

んのやな、免疫力というのはね。これは下がるん

です｡みんな要は正常範囲に落ち着いた訳ですね。

笑うことによって。やったところが信用のおける

大学でしたから。この場合は、笑いなんて誰も相

手にしてくれない時代ですからね。笑いでお金に

なるなんて思てないですから。だから趣味でやっ

てる研究やと思われてますからね。だからまじめ

にちゃんとやったわけ。

　

そういう結果が出た｡これ論文になりましたね。

それからですよ、みんな注目した。あちこちで同

じような研究されてます。で、笑うと確かに免疫
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力が高まる、良くなる、いうことがわかった訳や

な。これがまさに昔の人は賢いんやな。「病は気

から」という言葉あるでしよ。あれはことわざで

すよ。ことわざ、すなわち昔の病です、あの病は

昔の病やそうです。昔の病言うたら何やねん、昔

の病言うたら高血圧じゃないんです。昔は高血圧

も生活習慣病も無いんですよ。昔の病は感染症。

感染する病気とガンなんです。昔一般やった。そ

れは気からきますよ、いうこと言うてる。あれは

正しいの、あのことわざは。僕らまだ医学部の学

生の頃は、「病は気から」みたいなそんなこと言

うと「んなもん精神論で病気になったり治ったり

するか」言うて一言。それで終わりやった訳ね。

ところがやっぱりことわざ、昔の人は賢いなあ。

長い歴史の中の経験から出た言葉ですよ。正し

かった。ね、気持ちから全然違うということなん

やな。

　　　　　　　

痛みの緩和

　

それから次、これまでね、免疫力だけと違ご

て痛みの緩和。これはリウマチ患者さん、それ

もしょっちゅう痛み止めを飲まなあかんという

ね、リウマチ患者さんを集めて東京でやった実験

です。林家木久蔵の落語聞かせた訳やな。腹の底

からみなガーツと笑ろてくれはったわけですよ。

そしたらそのあとどうなったか。一番長い人が２

週間、鎮痛剤無しでいけたんです。参加した多く

の方が投与期間が伸びてるんです。要は笑うこと

によって痛みを、これは痛みというのはエンドル

フィンという、要は麻薬。これは体の中で作るん

です。体の中、痛み止めの、エンドルフィンとい

うやっやね。だから怪我して痛いと思たら痛みが

止まるのはエンドルフィンが出てきてね、それで

痛みが治まるわけですね。それで治まらへん場合

には薬で、追加で抑えるわけです、痛みをコント

ロールするね。ところが、どうも薬っていうのは

ある一定になると消えてしまう訳やな。ところが

体の中で出来たやっっていうのはけっこう長持ち



するんやね。どうも笑うことによって、今言うた

エンドルフィンが大量に出るみたいです。だから

自分の力で自分の体の中で鎮痛剤を作り出すこと

が出来る。そして長時間にわたって痛みをコント

ロール。これはアメリカのリウマチ雑誌にちゃん

として論文に出てるんです、論文としてね、投稿

して採用されてます。林家木久蔵の落語は痛みに

きくぞう、とか。ところがアメリカ人には何も反

応がなかった。わからへんわな、きくぞう、言わ

れてもな。そのあと厚生労働省がもっと大規模実

験やってます。何千人という人を対象に。笑うこ

とで痛みをコントロールできるか、とかね。そう

いう実験やって、全部その通りになったんですよ

ね。それからあと、血糖のコントロールというの

ね。これはね、理由はも一つ分かってないんです

ね。でもね、笑うことによって血糖値が正常に近

づくというのはこれもわかってるんですね。

　

というように笑いというのは人も気持ちよくす

る、笑顔というのはね。まずは笑顔で周りの人を

気持ちよくする。そして周りを健康な気持ちにす

る、ということですね。そして次、自分が笑うこ

とによって健康になれる、ということですね。で、

その環境を作る、これが大事なんですね。笑える

環境が。まずは努力せなあかんのですよ。

　　　　　

好奇心を燃やそう

さっき言いました、２番のところ、ものを仕入れ

なあかん。いろんなことを知る。好奇心を持ち

続ける。いろんなことを知っておけば、常識を一

杯知っておけば、そこのズレに気がついた時にク

スッと笑える訳ですからね。だからそれが大事。

それから次。２番ね､ズレをただ待つのではなく、

自分から積極的にずらすこと。これなんやいうと

人を笑わせる時のやり方ですわね、人をね。要す

るに、常識からズレたことをすることによって相

手は笑ってくれますよ、ということを言ってる訳

ね、人を笑わす為に。で、もっと大事なのはね、

気持ちを大きくしなやかにして図式のズレに寛容
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になること。なんやいうたら下手な冗談に対し

てしっかり笑ってあげることなんですね。よう周

叫こ居るでしよ。一生懸命、駄洒落とかね、人を

笑わす、一生懸命言うてるやん。白ける時あるや

ん。そういう時「バイバイ」とか言うたらね、む

こうよけい焦るねんな。ほんでよけいしょうもな

いギャグとばす訳や。どんどんどんどん白けてく

るんですね。その時皆さんが寛容な気持ちで「ハ

ハハハ、おもろいなあ」言うて、笑ろてあげると

むこうも気持ちがのってくるんやな。そうナると

ね、上手になるんですよ。笑わすのがほんまに上

手になってくんねん。ところがみんな引いてしま

うとあかんねな。まず歯をくいしばって笑う。こ

れは日本笑い学会でね、言われてますよね。日本

笑い学会では「歯をくいしばって笑おう」。その

うちほんまに笑えてくるんですよね｡いいですか。

ただ笑うというのは案外難しい｡しかしながらな、

あの「泣く」は簡単やね、「泣き」というのはね。

映画監督に言わすとね、例えば今日１００人位の

方おられるけども１００人みな泣かす映画は作れ

るんですって、これは。泣くところって皆だいた

い一緒なんですって。ところが皆を笑わす映画は

無理やって言います。笑いはそれだけ価値観が違

う。だから、もう多くの方結婚されてますかね。

僕もまあ２回目やってますけどね。１回目失敗し

た、何でや、それは何か。まず映画を間違えた、

見るの。泣く映画とか、ああいうの見るとあかん

のやな。何でか。二人とも泣くやん。悲しい気持

ちになるやん。出てきたら「今のかわいそうやっ

たなjと思うとこ、お互い価値観一緒やと思うん

やな。思わずそう思てしまう訳や。ところが皆泣

いてんねん。別に一緒やな、いうことなんです、

それはね。ただ錯覚する訳ですよ。ところが大事

なのは「笑う」や。これとかね、見ると、横で

「カーツ」と笑ろてんのにこっち白けてる時があ

る訳やな。それこそ家で夫がテレビで「カッカッ

カ」笑ろてるのに、こっちは何このアホしょうも

ないとこで笑ろてんねんと。これが同じとこで笑



えるとまさに価値観一緒なんですね。だから言わ

れるのは、これ、昇幹夫さんて、笑い学会の副

会長の本に書いてあったけども、結婚前には漫才

聞きに行くとか、吉本行くとか、コメディ見ると

か、二人して同じところで笑えたら価値観一緒や

から、たぶん大丈夫やろうと。その時片方笑ろて

て、片方白けてたら、その二人は一緒にならんほ

うがええやろな､ということですね。ええですか。

それほど笑いというのは共通なもんや。だからし

かし、そこで頑張って笑っておればだんだん笑っ

てくるということもありますね。ですからまずは

自分が楽しくなる。自分が楽しくなれば身近な人

が楽しくなる。身近な人が楽しくなればもっと広

い範囲で楽しくなる、ということですね。

　　

気持ちを大きくしなやかに

　

要はすべてやっぱり前向きに。とにかく皆いい

時ばっかりではないですから。特に皆さん方、難

病という病気抱えられておったらですね、苦しい

時とか、痛い時とか、しんどい時とか、一杯ある

と思います｡普通以上にたくさんある訳ですよね。

しかしながら、そうであっても何か一つ､楽しみ、

生き甲斐というのを、そこを大事にされて、そこ

をなんとかもっともっと膨らまそうという前向き

な姿勢ですね､それを持たれることが大事なんだ。

逆に言えば、いきいきという気持ちが無くなって

しまえば、周りの支えが無くなってしまえば、言

い方悪いですけど、僕は生きてる値打ちがあるん

かな、と思ってしまいます。これは自分の親父の
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時がそうやったです。自分の親父はね､昔はね「お

まえな、わしが病気になって死にかけてもとにか

く、とことんちゃんと最後までやってくれよ」。

それほど生に対する執着も強くて。新聞読むのが

好きでね､いつも親父に言うてた「新聞の字の数、

勘定してるのか」。いうくらいに読む訳ですよね、

ずーつとね。それが80過ぎまで、毎週。ただそ

の好きな新聞、ピクーツとある時から読まんよう

になったんですよね。もう生き甲斐なくしてし

もたんやね。遠くに住んでたから毎日顔あわさへ

んけども、たまに行ってみて言うても、全然何も

無いんですよね、目的が。同時にそうなると病気

になった時とかは何も言わんようになったです

ね。ですから僕はもう、親父は結局86で亡くな

りましたけれども、この人も人生十分いったのか

な、余計な余命はいらんな、と思いました。です

から最後は医者とも相談して、無理なことせんと

そのままってことで、静かに死ぬこと出来た訳で

す。でもこれはまさに人生終わっていくから生き

甲斐なくした訳です。ところが今日お出での皆さ

ん、こうしてここに歩いて来れるような人は、人

の助けがあったとしてもここに来れるということ

は、まだまだ生き甲斐が持てるんですよね。楽し

みとか目的がもっともっと持てる状況にある訳で

すよね。その人たちが持っていない、というのは

周りがあかんのです。周りが十分なサポートか出

来てはらへんから、そういう人が持てるような世

界、環境というのを我々は作っていかなあかんの

かな、と思っております。ちょっと時間早いです

けども、今日は笑い、皆さんへの今日のお願いは

とにかく笑顔。ちょっと皆さん一回ちょっと笑っ

てみはったらどうですか？自分の一番ええ笑顔作

れますか、「ニーツ」と、ええ笑顔ね。それがう

まく出来ない人は今日から帰って練習をする、と

いうことで、次の来年の難病のつどいのときは皆

さん、入ってくるなりニーツと笑ろてですね、ニ

タニタ笑ろて入ってきていただければ、ありかた

いかなというふうに思います。どうもご静聴あり



がとうございます。

司会：

　

若干時間に余裕ございますので、質問ありまし

　

たらどうぞ。

質問者１：

　

私たち難病連全体もそうなんですが、J RPS

　

の方は特に目が不自由ですから家から出かける

　

のは大変なんですね。そうしますと私たちの役

　

目としてはいろんな行事に参加してもらって、

　

家から出てもらうことによって健康が出来るん

　

じやないかと思ってる訳ですけども。まあいろ

　

んな行事に参加することによって、その中で

　

色々体操とかコーラスとかやりながら健康を維

　

持してる訳ですけども。他の支部で、JRPS

　

の他の支部なんですが、今現在、特に注目され

　

ているのは笑いですね。まだ私の支部では取り

　

入れてないのですが…私も一回経験したんです

　

けども、なんで面白くないのに笑わないかんの

　

か、と思ってるんですけども、笑いというのは、

　

先生、健康の為にはよろしいんでしょうかね？

角野：

　

はい、たしか南草津か草津かで、「笑いの輪」

　

をされてる方おられますよね。最近総合医療と

　

いうような言葉が出てきてこれから進むと思う

　

んですけども。いわゆる普通の西洋医学だけで

　

なくて、それに対して、まあ効果あるもん無い

　

もん、色々ありますけどね。サプリメントなん

　

かもそうですけども。そういった中の一つに笑

　

い、というものが総合医療の一つであるんです

　

よね。これがどこまで科学的なエビデンスがあ

　

るかというと、これはちょっとなんともいいが

　

たい部分が。しかしながらまったく効果がない

　

かというと、少なくとも害にはならないもので

　

ある、と。害にならないもんであれば、みんな

　

自分が良しと思えば、どんどん積極的に取り入

　

れてやるべきだと思いますね。ただ気をつけな
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あかんのは、害になるええかげんなものもあり

　

ますから、そこだけの見極めを。そういった意

　

味では笑いの輪はなんら心配ないものですし、

　

実際にそれに参加することによって効果をあげ

　

られてる方もおられます。

質問者１：

　

わかりました。

司会：

　

どうもありがとうございます。次の方ございま

　

せんか。

質問者２：

　

私、14の時に首の骨を折って、頚損になって、

　

で34の時に母親がなっておりました難病を発

　

症して、今、自律神経障害と末端神経障害。ほ

　

とんど動けないようになったんですが、今年の

　

２月、目的が無く、毎年今年は何を失うんだろ

　

う、死ぬことを恐れて生きていた時代もあるん

　

ですけども、今年の２月もまた肺に水がたまっ

　

てしまって肺炎でほんとに死ぬ直前だったんで

　

すけども、恩返しするというか、死にそうにな

　

ると皆さんが応援してくださって、何度も生還

　

してということを何度も経験していて、今年の

　

２月もほんとに病院の先生に、人工呼吸器でな

　

いと死ぬからのどに穴開けて､家に帰りなさい、

　

みたいな感じで言われたんで。お友達が家に

　

30人くらい来てくれて、その人たちの前でr大

　

丈夫、大丈夫」つて笑顔で言ってたら持ちこた

　

えちやいまして、今生きていられる。ほんと苦

　

しいときに、病院のドクターや看護師さんや御

　

縁いただいた人に元気をつけてもらって、笑っ

　

て恩返しって目的を持ったとたんに、なんか笑

　

えるし、感謝っていうことがメインになって、

　

本当に目的と笑顔があればそう簡単に死なない

　

なっていうことを実感しながら今生きさしても

　

らっています。ほんと、プレゼンの内容そのま

　

まだなっていうところを感じて聞かせていただ

　

きました。ありがとうございました。



角野：

　

どうもありがとうございました。そうですね。

　

要は物事の考え方なんですよね。僕の滋賀医大

　

の昔の頃やったんですけども､初代の教授がね、

　

よく子どもでも入院したときに「お風呂、週に

　

三日ですよ」とか「三日しか入れません」そう

　

いう言い方をするんやね。子どもに対しても、

　

あれしたらあかん、これしたらあかん、という

　

ことなんですね。それはあかん、と。出来るこ

　

とを言ってあげなさい､と。病気の子どもに「あ

　

んだこれ出来るで」「あんた週に三日もシャワー

にかかれるよ」という言い方ね。全然受け取り

方って変わるんですよね。いろいろ病気や障害

やらで機能が失われるときに、あっ、これ無く

なった、無くなったと取っていくんか、まだこ

れだけあるで、まだこれだけの分か残ってるや

ないのという取り方なんですね。客観的に見た

ら同じなんですよ。でもそれをどちら側が見る

かで全然気持ちが変わってきますよね。とにか

く気持ちを前向きに持っていけるような物事の

考え方っていうのね、大事なのかという風に思

います。

角野

　

文彦氏－プロフイーノZ･－

1955年大阪市生まれ。滋賀県野洲市在住。 1986年滋賀医科大学医学

部を卒業後、滋賀県に就職。 2012年４月より現職。1996年７月から

約２年間J I CAへ出向し、ケニア国で感染症研究に取り組む。現在、

滋賀医科大学医学部客員教授、大阪教育大学非常勤講師、日本公衆衛

生学会理事。

日本笑い学会滋賀県支部副支部長を務め、笑いと健康をテーマにすべ

てのひとのI I K (いきいきころり）を目指し､各地で公演活動実施中。
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■シーヨーダイム■

第声部]:ﾉ……j………ｹﾞ……腹話術:に

全日本あすなろ腹話術協会滋賀支部がいづぶ宍りの会……顧問∧j大＼ヶ谷∧ﾚ利＞男

j･･ミミ｀j｀-－

なんと

　

太郎ちゃんはトランクから登場！

来場者の感想よりよ

○太郎ちゃんかわいかったです
○くすくす笑えました
○お客様と腹話術者の方の一体化に

　

感動しました。

腹話術、マジックともに目の前でみるのは初

めてという方も多く、テレビでは得られな

い演者と観客との一体感を楽しんで頂き圭し

か。

　

「笑いと健康」という講演後に皆さんと一

緒に笑って楽しい時間を共有できました。

大谷

　

利男氏

　

－プロフィールー

1929年滋賀県生まれ。野洲市在住。

1955年立命館大学卒業。県内公立小学校に勤め、1987年守山市立速

　　

野小学校教頭を最後に退職。その後、守山市教育研究所所員、ま

　　

た社会教育指導員として守山市内の公民館などに勤める。

1992年より３年間野洲町立三上・野洲幼稚園長。

1995年以降野洲町人権教育講師。現在、腹話術、手品等でボランティ

ア活動を行っている。
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卜関西芸能親和会所属プ/.

ジ
y]松丿久二武………l

来場者の感想より11

○マジックおもしろいでーす！

　

○小松さんのお

とぼけマジックで皆さんがお元気になられたと思

います

　

○人生の先輩に素晴らしいショーを見せ

ていただきました。心のこもった内容でした。

　　　　　　

･'g'::･

　　　　　

･････

　　　　

十

　　　　　　

一
派≒

　　　

″゛

　　　　　

、‘゛難病のっとい１・１９斗

聡丿

　　　　

之万

　　　　　

‾ﾆ'::‾丿･

ｅ

小松さんの話術にひきこまれました。

靉ｉｆｔ？゜伜、

譚1!S
i＝=４-4;ぶぶぶ４ヒ

）

ﾐﾄ
:JI ゛;;ぶふ９どい＼■＼^

観客と－I
次はどうなるの？ドキドキ

小松

　

久二武氏

　

－ブロフイールー

22歳の時、奇術に興味を持ち、電気の仕事をしながら、研究にはげみ

今まで各地の数々の催しに出演。 30種以上の大魔術を手掛け､小道具･

中道具と幅広い舞台をこなし、昭和46年毎日テレビの名人賞を受賞。

　

現在、小松電機商会代表取締役と月４回米原と彦根でマジック教室

の講師としても活動している。
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番俗談詰肘重⑤閉会あいさつ贈N回年指冪済診

　

滋賀県難病連絡協議会ａ事長

　

i4綸

　

４簾

　

本日は、お忙しい中、難病のつどいに多くの皆

様方に、ご来場頂き、有難う御座いました。「笑

いと健康」のテーマでいただいた、滋賀県健康福

祉部次長、角野文彦先生の楽しいお話。そして大

谷利男様の腹話術、小松久二武様のマジック等、

楽しい時間を創っていただき、有難う御座いまし

た。普段から楽しい事、笑う事が少なく成って来

た私達ですが、本日は、楽しく笑う事ができまし

た。ご来場されました皆様も同じ様に、笑って楽

しんで頂けたと思います。

　

今年は、難病患者にとって、厳しい年に成ると

思います。今年の４月から、消費税が、８％に成

り、医療費やいろんなものの負担が、難病患者家

族や年金生活者にとって、金銭的にも精神的にも

重くのし掛かってきます。これから、私達の生活

はどうなるのか？とても不安です。滋賀県難病連

23

絡協議会は、行政や多くのみなさんの協力を得な

がら、難病患者が今より良き生活が出来るように

考えていきたいと思います。これからも、皆様の

ご協力の程宜しくお願い致します。

　

これをもちまして難病のつどい

　

1・19閉会

の挨拶と致します。有難うございました。



■展示コーナー■

ホッとサロン利用者作品
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新しい趣味や仲間に出会ってみません

か？とよびかけながら今年は５つの講座を

設けました。

　

F絵手紙教室」では、身近なものを絵に描

いてみましょうということで、初めての方

も気軽に参加いただきました。

　

「ストレッチ体操」では、椅引こ座って身

体を動かし、気持ちもリラックス。

　

「コーヒー教室」では、先生を囲み皆さん

で助け合いながら、おいしいコーヒーの入

れ方を習いました。

　

「陶芸教室」、「押し花教室」では初めは出

来るかな？と不安そうな様子でしたが、先

生の指導のもとで、出来ないところは出来

る人がお手伝いする中で思い思いの作品が

出来上がり、みなさんから笑顔がこぼれま

した。

　

講座のあとはほっと一息団脩の時間です。

仲間との交流の中で会話と笑顔が弾みます。

『参加して元気をもらいました』『とても楽

しみにしています』と感想を頂いています。

ホッとサロンをふりかえり、難病があって

もほんの少しのきっかけと場所があれば、

皆さんとても大きな力を発揮される事に感

動しました。一人一人の笑顔や仲間との出

会いが、絶える事なく続き、皆さんが少し

でもいきいきと過ごされる事を思い、これ

からも続けていきたいと思います。

　

詳しくは、滋賀県難病・支援センターに

お問い合わせ下さい。

滋賀県難病・支援センター

Tel

　

077-526-0171

FAX

　

077-526-0172
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９月

　

瓦ミュージアムで陶芸教室を開催

11月

　

支援センターで押し花教室を開催
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しがなんれん作業所は…

　

●●●●●

　

2002年(H 14年）６月１日栗東市に誕生

しました。

　

「難病患者による難病患者のための」作業

所、こうした取り組みは全国でも数少ない

です。

　

利用者は栗東、草津、守山、野洲、東近江、

愛荘町から通っています（男2、女７

　

平成

25年度）

脊髄小脳変性症、多発性硬化症、潰瘍性大

腸炎､再生不良貧血、ミトコンドリア脳筋症、

関節リウマチ、変形性膝関節炎の方がおら

れます。

　

一緒に働いて賃金を得る喜びや社会参加、

レクリェーションを楽しんでいます。

　

難病患者や慢性疾患患者が一歩踏み出す

きっかけになる場所をめざしています。

一度作業所に見学に来ませんか？

／�

地域活動支援センター

　

しがなんれん作業所

FAX

　

077-552-8197
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新品タオルを寄付してもらい。ボランティアさんにも

手伝っていただいて雑巾をつくり販売しています。



　

稀少・難治性疾患の患者さんの生活の質の向上

を目指して毎年２月の最終日に世界中で開催さ

れるイベントです。2008年スウェーデンで始ま

り、翌2009年には世界30力国が参加、日本でも

2010年から開催されています。

　

稀少疾患・難病を取りまく現状を知って、患者

さんの想いに寄り添う。一つでも多くの疾患の治

療法か確立されて患者さんが笑顔で生活できる、

そんな未来への「一歩」を共に踏みだそう。との

想いから始まりました。

　

日本では、1972年「難病対策要綱」に基づき

国をはじめとする支援が行われているところです

が、難病患者や家族が安心して医療が受けられ、

地域で暮らしていくためには周囲の皆さんのご理

解とご協力が欠かせません。

　

スウェーデンで始まり世界中に広まっているこ

のイベントに日本でも賛同し、取り組みを始めま

した。滋賀県難病連絡協議会においても世界と共

通したテーマを掲げ、私たち難病患者と社会をつ

なぐ架け橋となるよう開催しています。

　

昨年(2013年）は、しがなんれん作業所で、

マンション近くの方々や、関係者にお集まりいた

だき、テーマとして「一つの樹を作り上げよう、

夢を語り、つなげよう」を掲げ、木の葉のカード

に日頃の想いを書いていただき、それらの木の葉

を貼り付けた立派なオブジェ「樹」を作り上げま

した｡そしてこの模様は東京の会場でも紹介され、

その後ＨＰにより全世界に発信されました。

　

これを参考にして､今年(2014年）は「木の葉」

の代わりに「温もりの手のひら」をつなげたらと

考えました。

　

世界的な規模で開催されているＲＤＤの今年の

メインテーマはWE walk together with YOU 共

に歩む･よりそう。でした。そこで滋賀県ではrみ

んなでよりそい、つながろう･滋賀」にしました。

　

2002年６月、全国で初めての難病患者による

難病患者のための「しがなんれん作業所」を栗東

市目川に開設しました。この時に、難病患者の日

中活動が出来る場所として栗東市だけでなく難病

患者が身近に通える交流の場所として、琵琶湖を

囲むように、６福祉圏域に一箇所ぐらい造れたら

いいなと「琵琶湖ネックレス構想」を描いていま

した。12年が過ぎ未だ実現していませんが､構想･

理念だけは持ち続けています。身近に難病患者の

居場所の必要性を思い返し、多くの方にも知って

いただく絶好の機会だと思い「琵琶湖ネックレス

構想jを再度取り上げました。
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会場に大きな滋賀県の地図を用意。滋賀県の真

ん中には生命の源､母なる湖「琵琶湖」があります。

皆さんに「人の手の型」の色とりどりのカードに

メッセージを書いていただき、お住まいの地域あ

たりに貼り集めていただきました。各地域で寄り

添う温もりの手と手がつながって、琵琶湖をぐる

りと囲むように、皆さんのさらに身近に難病患者

の交流の場、活動の場、作業所に限らず、何らか

の形の居場所が必要なんだということがイメージ

出来たと思います。

　

全世界に発信されましたが、外国では、滋賀県

は知らなくても、「BIWAKO lake biwa」はお分か

りいただけ、イメージできたと思います。

み， い4y「

囁４･

置.，

Ｖ

　

l･

｀耳
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人の手の「温もりの手」は会場に用意しました

が、患者団体、保健所、病院、養護学校など関

係機関には事前にお届けし郵送していただきまし

た。

お寄せいただいた所は25ヵ所、寄せられたメッ

セージは307枚ありました。

当日の参加者は延べ30数名、三々五々お集まり

いただき、会場の琵琶湖の地図の回りに貼り合わ

せていただき、「つなぎ合わせた温もりの手」が

出来上がりました。

　

簡単な喫茶の雰囲気で、お菓子や珈琲、紅茶を

飲みながら楽しい一時が過ごせました。

｀゛jJご脊｀

ｉ見

,４



　

滋賀県難病連絡協議会は「誰もが安心して暮らし続けられるよう」滋賀県に対して毎年要望書を提出し

ています。今年度は平成25年９月13日「平成26年度社会福祉対策に対する要望書」として提出、交渉

を持ちました。その全文を掲載します。

2012年８月に国の難病対策委員会で「今後の難

病対策のあり方」について中間報告

として提出され、2 0 13年　１月には「提言」

として取りまとめられました。

提言の骨子は

　

〈改革の理念〉

　　

難病の治療研究を進め、疾患の克服を目指す

と共に、難病患者の社会参加を支援し、難病にか

かっても地域で尊厳を持って生きられる共生社会

の実現を目指す事を難病対策の改革の基本理念と

する。

〈改革の原則〉

　

この理念に基づいた施策を、広く国民の理解

を得ながら行っていくために、以下の４つの原

則に基づいた新たな仕組みを構築する。

　

(1)難病の効果的な治療方法を見つけるため

　　　

の治療研究の推進に資すること

　

(2)他制度との均衡を図りつつ、難病の特性

　　　

に配慮すること

　

(3)官民が協力して社会全体として難病患者

　　　

に対する必要な支援が公平かつ公正に行

　　　

われること

　

(4)将来にわたって持続可能で安定的な仕組

　　　

みとすること

〈改革の３つの柱〉

　　

(1)効果的な治療方法の開発と医療の質の向上

　　

(2)公平、安定的な医療費助成の仕組みの構築

（3）国民の理解の促進と社会参加のための施

　　

策の充実

　

この提言に基づいて、三大臣（財務、総務、厚

労）の合意がもたれ、法制化の方向性が示されま

した。国の方ではこれに基づいて協議が進められ

ていると考えますが、県としてはどのように考え

ておられるのかお聞かせ下さい。

　

また、これらの基本理念を精査し平成26年度

の要望を取りまとめました。滋賀県政を取りまく

行財政は厳しい者と認識しています。しかし、難

病患者・家族の現状を見ますとこれまたさらに厳

しいものです。

　

新しい法律が出来ようとしている今､私たちも、

滋賀県難病連絡協議会が設立されたとき掲げたス

ローガン「一人ぼっちの難病患者をなくそう」の

原点に立ち返り、誰もが安心して暮らせる社会を

念頭に、まとめましたのでご検討下さい。

１

　

難病及び慢性疾患の啓発について

今回の、国の難病対策の改革の３つの改革の一つ

に「国民の理解の促進と社会参加のための施策の

充実を上げています。今まで、毎年この件に関し

ましては要望し続けていますが、まだまだ社会的

に理解が進んでいるようには思われません。その

ために社会的障壁になっていて生きにくい状況に

あります。そのための予算を含めたきめ細かな施

策をお願いします。
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２

　

難病対策基本計画を策定してください。

　

昨年度の同様な要望に対して回答を頂きました

が、「新・障がい者福祉しがプラン」において、

難病を含めた福祉施策を進めると共に、必要に応

じてプランの見直しを行うなど検討していく」と

あります。どのよう進展しているのか見えてきま

せん。

　

具体的な施策をお聞かせ下さい。

３

　

総合支援法施行に当たり、関係職員、担当

　

者に対し、難病についての研修を重ねて下さ

　

い。

　

昨年の回答では、施行に伴う障害者福祉サービ

スの具体的内容が国の制度が明らかになった時点

で研修のあり方について検討していく。とありま

した。現時点で、難病患者等居宅生活支援制度の

範囲(130疾患十関節リウマチ）になっています。

また難病医療連携協議会等において、研修会を

開催しているとありますが、「難病」の特性につ

いての研修はないように思いますが如何でしょう

か。

４

　

障害者総合支援法を含めた内容で、難病患

　

者が使える福祉制度の、分かりやすいパンフ

　

レッドを作成してください。

５

　

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ください。

　

国の難病対策改革の基本理念に、難病の治療研

究を進め、疾患の克服を目指すと共に、難病患者

の社会参加を支援し、難病にかかっても地域で尊

厳を持って生きられる共生社会の実現を目指すこ

とを難病対策の改革の基本理念とする。とありま

す。

　

この事を踏まえ、昨年要望した内容について、

新たなお考えをお聞かせ下さい。

　

①24時間介護・看護出来る事業所の増設

　　

昨年の回答で、滋賀県看護協会に委託して訪

　　

問看護ステーションの24時間体制に向けた

29

　

検討を行ってきている。この結果を踏まえ、

　

新人看護上の育成や基幹型訪問看護ステー

　

ション整備に取り組むことを検討している。

　

とあります。進捗状況を教えてください。

②通所療養施設の事業所の増設を

　

この項に関しては、療養通所介護も、事業採

　

算が採りにくい事業で、今後の整備予定はな

　

いと聞いている。24年度から、小規模多機

　

能居宅介護に訪問看護の機能を持たせた複合

　

サービスが創設されたところであり、療養通

　

所介護の制度改善を国に働きかけると共に、

　

医療ニーズが高い利用者に対応するため、複

　

合サービスの普及を市町に働きかけていこう

　

と考えている。と前向きな回答を頂いていま

　

した。現状をお聞かせ下さい。

　

また、地域格差が著しくあるように思われま

　

す。市町任せにせず、県としての予算措置を

　

含めて格差是正をお願いします。

③入院時に必要なコミュニケーション支援ヘル

　

パーの付き添いについて。

　　

医療機関や関係機関に周知することは、既

　

に利用実績があり、制度が活用されていると

　

認識しているが、さらに必要に応じて対応し

　

ていくとの回答を得ています。

　　

その後の実績について教えてください。ま

　

た、同時に、各医療機関・関係機関において

　

も、こうしたコミュニケーションが取れる人

　

材を育成をしてください。

④障害者の社会参加手段としての移動支援につ

　

いて。

　　

昨年の回答によると、移動支援は利用者の

　

障害程度や介護保険による類似制度との整合

　

性など、各市町がそれぞれの地域の実情に応

　

じて要綱等を定めて行う事業となっているの

　

で、お住まいの市町と協議をお願いします。

　

とありました。

　　

市町単独ということで、地域格差が生じて

　

いることを県としてどのように考えておられ



　　

るか、見解をお聞かせ下さい。

⑤難病リハビリテーションの充実について

　　

昨年の回答で、難病の方にかかわる専門職

　

の方への専門研修を実施しております。とあ

　

りましたが、その後の部分では、パーキンソ

　

ン病を対象に、成人病センターで定期的にリ

　

ハビリが行われているとあり、パーキンソン

　

病の方は、県内各地からリハビリを受けに行

　

き、成果をあげています。さらに対象を広げ

　

他の疾患の方も含めたリハビリ施策・方針を

　

計画してください。

⑥療連携と地域医療体制の充実を図ってくださ

　

い。

　　

昨年の回答では、現在何らかの疾病群の拠

　

点病院は16病院、協力病院は23病院を指定

　

しており、各圏域において身近な地域で受診

　

できる体制準備をしているところです。さら

　

に、国の厚生労働審議会疾病対策部会におい

　

て、拠点病院・協力病院の見直しが検討され

　

ており、必要に応じ、関係者の意見を聴きな

　

がら、医療体制の見直しを行ってまいりたい

　

と考えております。となっています。

　　

しかしながら、専門医の病院間・地域間を

　

超えた地域の連携が取れず、また、圏域ごと

　

には、常勤医不在の病院も幾つかあるように

　

見えます。この治療に対する地域を超えた医

　

療連携と各病院の常勤医を増やすように努力

　

してください。

⑦保健所機能と、健康保持増進に向けた事業の

　

充実について。

　　

昨年の回答では、特定疾患の申請窓口とい

　

うこともあり、難病患者にとって身近な相談

　

窓口でもあります。という認識のもと、その

　

重要性から、また国の厚生労働審議会疾病対

　

策部会難病対策委員会で行われている難病対

　

策の見直しの中でも「保健所を中心とした地

　

域支援ネットワークの構築」が検討されてお

　

り、現在保健所における在宅療養支援計画や
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評価を含めた支援についての見直しを行い、

保健所機能の充実に向けて取り組んでいると

ころです。とあります。非常に期待するとこ

ろですが、その具体策について、患者会（難

病連）等を対象にしたヒヤリングをしていた

だけませんでしょうか。ご検討をお願いしま

す。

６

　

難病患者の社会参加の推進、拡充をしてく

　

ださい。

　

昨年の回答では、障害者総合支援法施行によ

り、難病患者の社会参加を支援することを目的と

した、“難病手帳（カード）（仮称）”のあり方が、

国において検討されています。

　

このため、県では、サービスを必要とするすべ

ての方が、適切に利用できる仕組みとし、また、

どの範囲までの難病を対象にするかについては、

関係者の合意が得られるものとなるよう十分な協

議が行われるよう、国に対し要望しているところ

です。

　

今後の国の制度が出来ること、県の検討が必要

なことを見極めながら、各施設の所管課とも連携

を図りつつ、慢性疾患・難病患者の方の社会参加

を推進されるよう、必要な対応を図ってまいりた

いと考えております。とありました。

　

具体的に見えるかたちの回答をお願いします。

７

　

しがなんれん作業所について。

　

昨年、私たちは、しがなんれん作業所の運営安

定化のための補助金の増額をお願いしました。

これに対し「障害者総合支援法」の支援の対象に

なることから、法定事業所への移行を図ることに

よって運営収入の増額が図られると考えるので、

制度を活用していただくよう検討をお願いしま

す。また、難病患者の方々（対象者の具体的名範

囲は、平成25年１月下旬に公布予定の政令で決

定されます）が、就労に向けた訓練を行う事業所

などを利用できることとなりますので、こうした



事業所も利用していただくようお願いします。と

丁寧なアドバイスを含めた回答を頂きました。

私たちは、制度を注意深く、色々検討させていた

だ、きましたが、現状の通所者をみるかぎり、ど

うしてもはみ出してしまう人たちが生じます。こ

の様な人たちが生まれないような作業所を続けて

いきたいと考えていますので再度「難病患者の社

会参加」の視点から、御検討をお願いします。

　

難病・慢性疾患患者症状は、治療に伴う薬の副

作用もあり、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、フルタイムで働く事が非

常に困難な状況にある人もいます。そのことが、

民間企業での就労を困難にしているものと理解さ

れます。

　

難病・慢性疾患患者の就労への思いは、日常生

活や医療費を賄うのに必要なことであると共に、

社会参加と生きがいの一つになっているものと考

えます。

　

2009年、「障害者自立支援法」施行に伴い行き

場のなくなった難病患者の作業所は、滋賀県独自

の「滋賀型地域活動支援センター」を新設してい

ただきました。

　

その際、医療行為が必要だった方、介助か必要

だった方等々、数名「はじき出された人」もあり

ましたが、高齢難病患者は他の施設との選択権を

持たせ、年令制限も付けないことになり、全額補

助も出来、手帳を持たない難病患者も補助対象に

するということになりました。他の圏域からの入

所も可能になり現在に至っていますが、交通費は

作業所が負担をして通所していただいています。

　

この制度は私たちにとっては非常に活用しやす

く難病患者の特性に十分配慮された制度だと認識

しています。

　

今回「障害者総合支援法」が施行され、法定事

業所への移行が運営収入の増額が見込まれるの

で、制度の活用をするようにとの回答でしたが、

難病患者にとっての利便性が損なわれないか心配

しています。
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また、法定事業所に移行する場合現状のままで

は条件を満たしていないと考えます。

　

マンションの一室を使用しているため、休憩室

がない、トイレは車椅子対応になっていない、男

女別になっていない、等々を考えると、大幅な改

修が必要になると考えられます、また、賃貸のた

め簡単に改修するという分けには行きません。か

といって、狭すぎるので新しい場所に移転する。

等々の問題があります。

　

そのための資金が、難病連にはありません。資

金援助をしてもらえる、制度を色々探しています

が、滋賀県として何か方法がありましたら是非教

えてください。

　

さらに新制度の活用で、難病患者の特性をどの

ように考慮していただけるのか気がかりです。お

考えをお聞かせ下さい。

就労支援問題（一般就労が困難な状況にある人）

生活支援の規模、範囲は？

重複障害者（難病を抱えて、他の障害を持ってい

る人）

高齢者の人への配慮（高齢発症の患者さんが多い

事）

　

これらの人々が、はじき出される事のないよう

な制度の活用が可能かどうか、お考えをお聞かせ

ください。

法定事業所に移行する場合

県・市町・各事業所で、難病患者への理解と支援

についての学習会の強化が必要だと考えます。障

害者の範囲に加わったとはいえ、全疾息の難病患

者が施設の利用が出来事業所が難病患者を理解し

受け入れる体制が整っているのか心配です。

また､新事業所に移行する場合の、現職への研修、

学習も必要になります。予算措置等についてのお

考えをお聞かせください。

　

また、各圏域毎に難病患者の障害福祉サービス

が受けられる事業所が必要だと考えますが、県と

してのお考えをお聞かせ下さい。



８

　

災害時の難病患者への対応・支援について

　

東日本大地震が発生した後、地震災害等の防災

に対する意識が強く働き、様々なところでいろい

ろな取り組みがなされました｡滋賀県においては、

昨年の回答よりますと、災害時等で発生ナる停電

対策として、非常用発電機・無停電電源装置設置

等いろいろとご苦労いただきました。この電源確

保対策の現状がどうなっているのか教えてくださ

い。

　

また、各市町でも、大津市を例に見るように防

災に対するマニュアルを作られた所やその市町の

状況に合わせて防災対策を取ってもらった、と思

います。どうか。この防災対策に対する意識を風

化しないようにしてください。難病患者について

は、先の電源問題や、薬の確保の問題、避難所が

あっても、その受入れ体制やそこまでの移動手段

の問題や。さらに、避難所での簡易ペット・簡易

トイレの設置などの問題があります。そして、慢

性疾患・難病患者を含め、みんなが避難所で無事

にすごしたいものです。もう一度、これらの問題

の見直しをしてください。この見直しの時にわれ

われ難病患者や障害者の話も入れてください。

　

また、こうした難病患者や障害者までをも含め

た多くの方々を含めた防災訓練の開催を実施して

ください。

日本ALS協会滋賀県支部からの要望

１

　

平成24年４月から介護職員等による痰吸

　

引、経管栄養などの医療的ヶアが実施されま

　

した。滋賀県における実態調査または今の現

　

状を教えてください。

　

在宅で療養されている患者で、

①ロ腔内の喀痰吸引

②鼻空内の喀痰吸引、

③気管カニューレ内の喀痰吸引、

④胃ろう・腸ろう経管栄養、

⑤経鼻経管栄養
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についてそれぞれの対象患者数ならびに訪問介護

事業所数（内、上記法改正により実施訪問介護事

業所数） 医療圏毎に教えてください。

２

　

多くの方々が医療研修を受講できるように

　

対策を考えてください。また、その医療研修

　

の成果は、在宅療養に生かせるようにしてく

　

ださい。

　

１の結果にょりますが、恐らく医療的ケアを実

施している訪問介護事業所は少ないだろうと思

われます。各訪問介護事業所は、ヘルパー等職員

の医療的ケアの研修に積極的参加できません。何

故なら、必要なことは分かっていても、訪問介護

事業所は、多忙極まりなく、研修機関中研修に参

加しているヘルパーの補充をしなければなりませ

ん。その上、ヘルパーにとってはその分収入減と

なります。訪問介護事業所にとっても、ヘルパー

にとっても現行制度には問題があると思います。

更に実地研修の指導看護師は訪問介護事業所なり

ヘルパーが見つけなければ受講できません。

　

今回の法改正は特養や老健等施設向けの研修で

あって、在宅で療養されている患者向けになって

いない実態です。滋賀県としていかがお考えでし

ょうか。そのための改善策があればお示しくださ

し≒

３

　

特定の者対象の研修（省令別表第３号研修）

　

について

　

滋賀県はびわこ学園に委託して平成25年度は

２回実施される予定です。びわこ学園で受講すれ

ば受講料は資料代3000円です。しかし、他の訪

問介護事業所等が喀痰吸引研修をしますとすべて

の費用が受講生（または訪問介護事業所）と研修

機関で負担することになります。同じ志をもつ受

講生にこうした格差がでることは避ける必要があ

ろうと考えます。改善をお願いします。また、基

本研修を受講する段階では必ずしも「特定の者」

が決まっていなくとも受講可能となるようにして

ください。



４

　

介護保険法や障害者総合支援法が実施され

　

在宅サービスが整いつつありますが､土一日、

　

祝祭日、夜中・深夜・早朝の介護は家族にそ

　

の多くを委ねられています。

　

介護者の健康を守り、患者本人が安心して療養

できる環境を整えるためにも改善が急がれます。

こうした現状を改善する一つの方法として、営業

時間外のサービスを積極的に提供している事業所

に対し支援する仕組みを作る必要があると思いま

す。検討をお願いします。

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（以下「小慢」

と省略）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。

　

本年度施行された障害者の日常生活及び社会生

活を総合的に支援するための法律（以下（総合支

援法jと省略）では、今までキャリアオーバーと

いう形で目が向けていられなかった成人後の患者

についても、継続して治療が必要な場合もあり、

成人後も必要な支援を受けられるように、切れ目

のない支援の在り方を現在、国に於いて検討され

ています。滋賀県として国に先んじ公費負担が継

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、

成人を迎えても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。
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また、先天性心疾患なども20歳で治癒ナるこ

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。

　

先天性疾患、特に心疾患等の重症児者を診るこ

とができる医療機関が滋賀県では少ないです。そ

のため、一般総合病院で診られる様な内容でも、

他府県にある遠方の専門医療機関へかかることを

余儀なくされています。昨年度の回答においても

小慢対象者で県外医療機関へ４割がかかっている

とありました。県外への診療負担（通院のための

金銭的負担や身体的疲労負担など）を減らすため

にも二人主治医制が望ましいので県内医療機関の

対応の充実、医療連携のシステム作りを検討し確

認できたところから、公開してください。

　

外科的治療およびそのケアー等のために遠方の

医療機関へかかる際のサポートを検討して下さ

い。

　

小慢申請時の「おたずね票」について、病種別

に統計を公開するとともに、内容について当事者

や当該医療関係者の意見も取り入れて下さい。ま

た、キャリアオーバーの者も同様の実態にありま

す。県内医療機関において「先天疾患については

知識がない」と根本的な治療や一般的な手術を拒

否される場合があります。専門医療機関との連携

システム作りをするとともに遠方通院時のサポー

トを検討して下さい。



　

平成26年１月24臥前年９月に提出した「要

望書」に対する県からの回答がありましたので、

全文を掲載します。

難病対策の法制化に対する県の考え方について

難病対策が法に基づく制度になることで、安定し

た財源のもと医療費助成を実施できることについ

ては大きな期待をよせているところです。

　

ただし、対象疾患が大幅に増加すること、現在

受給されている方については新規申請の方とは別

に３年間の激変緩和措置を講ずること、難病指定

医制度の創設、新たな医療提供体制の整備など、

県として新たに対応すべき事項も考えられること

から、平成26年度の通常国会で審議される難病

制度の改革に関する考え方を基にしながら、県と

して取り組んでいきたいと考えます。

１

　

難病及び慢性疾患の啓発について

　

難病に関する普及啓発については、県のホーム

ページへの掲載・ＢＢＣでの放送・関係機関にお

ける相談機関のパンフレットの設置などにより広

く一般の方々への周知に努めているところです。

また、貴会に委託し実施いただいている「難病相

談・支援センター事業」においても、ホームペー

ジを随時更新し、各種事業を実施する中で難病に

関する啓発を行っているところです。

　

なお、貴会と共催して実施している「難病のつ

どい」については、継続していくことで社会的理

解を進めていきたいと思いますので、ご協力いた

だきますようお願いいたします。

　

今後も引き続き、関係機関の皆様にご協力いた

だきながら、一人でも多くの方に難病について

知っていただけるよう周知に努めたいと考えま

す。
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２

　

難病対策基本計画の策定について

　

難病患者への支援対策を計画的に進めること

は、県としても大変重要であると認識していると

ころです。

　

一方、難病対策推進協議会では、現場では難病

であるか否かに関わらず対応する必要があると

いった意見もいただいています。

　

こうした観点も含め、今後、新・障害者福祉し

がプランや医療関係の計画を見直すなかで、引き

続き検討していきたいと考えます。

３

　

関係職員、担当者に対する難病についての

　

研修について

　

今年度より、障害福祉サービスの支給（介護給

付費）を行うにあたり必要となる障害程度区分認

定について、市町の担当者等に対し、難病患者に

対する項目を追加のうえ研修を実施しています。

難病医療連携協議会では、H24年度３回研修会

を実施しておりますが、その中で、医師による神

経難病の病態や特性の講義・病棟看護師による看

護の実際についての講義・言語聴覚士による嘸下

機能や礁下訓練の講義など、関係者の要望を踏ま

え病態の特性に応じた内容で実施しているところ

です。

　

また、貴会に委託して実施いただいている「難

病相談・支援センター事業」の医療講演会や研修

会につきましては、各関係機関の従事者にもご参

加いただいております。

　

なお、国において、難病患者の地域での活動を

支援する専門性の高い保健師の育成について、新

たな難病対策のなかで検討されており、併せて充

実を図っていきたいと考えています。



４

　

難病患者や障がい者等への制度の利用促

　

進、およびパンフレットの作成について

　

難病患者が障害福祉サービスの対象になったと

ころですが、制度の具体的内容については、各市

町において相談窓口があり、それぞれパンフレッ

ト等も準備しています。

　

また、各保健所に対しても難病患者が来庁され

た際には、難病患者の相談窓口の一覧を渡してい

ただいたり､制度の周知をしていただくとともに、

市町との連携を依頼しています。

　

今後、難病対策の法制化に伴い制度が改正され

るタイミングで、関係機関や患者家族の方々への

周知を図りたいと考えます。

５

　

県内のどの地域に暮らしていても安心して

　

療養できる環境の整備について

　

①24時間介護・看護出来る事業所の増設につ

　　

いて

　　

訪問看護ステーションは在宅医療推進の要と

　

なる機関ですが、現状は小規模な訪問看護ス

　

テーションが大半を占め、人材養成や24時間

　

看護ニーズへの対応が難しい状況にあります。

　

このことから、本年度、基幹型訪問看護ステー

　

ション設置モデル事業を実施し、小規模訪問看

　

護ステーションや関係機関との連携により、24

　

時間の定期的な訪問看護提供体制の構築と人材

　

養成を図っているところです。

　　

24時間定期訪問を行う訪問看護ステーショ

　

ンは、平成29年度までに各圏域１か所の計７

　

か所設置を目指し、地域医療再生基金を活用し

　

て、このモデル事業を平成26年度に１か所、

　

27年度に２か所で実施することとしています。

　　

現在、甲賀圏域のＮＰＯみなくち訪問看護ス

　

テーションが中心となり、圏域の訪問看護ス

　

テーションが連携して、２４時間体制での供給

　

体制が整備されているところです。

　　

また、県看護協会において、基幹型訪問看護

　

ステーション推進委員会か設置され、モデル事
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業実施に当だっての課題について協議・検討が

行われることで、円滑な事業実施に向けて取り

組みが進められています。

　

24時間介護が可能な「定期巡回・随時対応

型訪問介護サービス」を実施している事業所は、

平成25年９月末現在、草津市１事業所（利用

者１人）、守山市２事業所（利用者12人）、栗

東市１事業所（利用者２人）となっており、南

部に集中しています。地域包括ケアシステムの

構築に向けても重要なサービスであり、今後も

ニーズに応じて普及するよう支援することとし

ています。

②通所療養施設の事業所の増設について

　

県では、地域包括ケアシステムの構築に向け

て、「複合型サービス」等の多様な介護サービ

スを提供できるよう市町にもはたらきかけてい

ますが、平成25年９月末現在で、「複合型サー

ビス」は指定事業所がない状況です。

　

今後、各市町に複合型の整備を呼びかけると

ともに、同サービスの整備に対し要望があった

場合には、地域介護・福祉空間施設整備等交付

金などで必要な予算を確保し、支援を行う予定

です。また、この度の介護保険法改正に併せ療

養通所介護の制度改善を要望しているところで

す。

　

なお、障害福祉サービスにかかる通所施設に

ついては、医療的ケアの必要な人が通所施設を

利用する場合に必要とされる看護師の加配につ

いて、今年度から県と市町が経費を負担して費

用助成をするなど新たな制度を設けたところで

す。

③入院時に必要なコミュニケーション支援ヘル

　

パーの付き添いについて

　

平成24年度の医療機関へのコミュニケー

ション支援者の派遣については、手話通訳者が

1,748件、要約筆記者が24件となっています。

　

難病医療連携協議会では、文字盤の使い方を

体験したり、意思伝達装置のデモンストレー



ションを実施することで、支援者のスキルアッ

プを図っているところであり､今後も実施回数、

参加者を拡大するよう充実に努めていきます。

④障害者の社会参加手段としての移動支援につ

　

いて

　

移動支援については、障害者総合支援法に基

づく地域生活支援事業の市町事業として位置づ

けられ、各市町が地域の実情にあわせて実施す

ることになっています。

　

現在､県内全ての市町で実施されていますが、

市町により状況が異なることから、市町の判断

として、それぞれの実情にあった事業が展開さ

れていると認識しています。

⑤難病リハビリテーションの充実について

　

リハビリテーションセンター支援部門では、

年度ごとにリハビリテーションの対象となる疾

患を順次テーマ設定し、リハビリテーションに

係る技術獲得を目的とした従事者研修や、県民

の皆さんを対象に難病の理解促進を目的とした

講演会を開催しております。

　

加えて、医療部門においては、パーキンソン

病に限らず、現行医療制度の範囲の中でリハビ

リテーションが必要な難病患者の方への診療業

務を実施しており、いずれの疾患についても現

行医療保険制度、介護保険制度の範囲の中でリ

ハビリテーションを提供しています。

⑥医療連携と地域医療体制の充実について

　

地域によっては、疾患群により拠点病院協力

病院がなく遠方への受診を余儀なくされてい

る方もおられると聞いております。滋賀県医療

連携協議会において、地域ごとに医療機関の連

携を目的とした会議開催し、さらに各医療機関

の意見をもとに地域の課題に応じた研修を実施

し、各拠点病院協力病院間の連携強化を目指し

ているところです。

　

各病院の常勤医の拡大については、女性医師

の就業継続や職場復帰のための支援、さらに医
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学生に対する資金貸付けなどにより、県内に定

着する医師の確保に努めているところですが、

全国的な医師不足、専門医不足の問題もあるこ

とから、早急な対応は困難でありますが、在宅

療養を充実するための24時間定期訪問を行う

訪問看護ステーションの整備と併せ、引き続き

医師確保に努めたいと考えております。

⑦保健所機能と、健康保持増進に向けた事業の

　

充実について

　

各保健所においては、難病患者家族支援およ

び地域ケアシステムの構築等地域の難病対策拠

点として事業を実施しているところです。

　

厚生労働省で行われている難病対策の見直し

の中でも、専門性の高い保健師の育成や難病対

策地域協議会の設置など、保健所における難病

対策業務の必要性があげられており、県として

も、引き続き保健所を中心とした支援を実施し

ていくこととしております。

　

事業の実施にあたっては、患者会等患者家族

の方々の意見もお聞きしながらニーズをふまえ

た事業展開を行っているところですが、よりき

め細やかな対応をするためにも、患者団体、行

政が相互に連携しながら事業の充実を図ってま

いりたいと考えています。

６

　

難病患者の社会参加の推進、拡充について

　　

県有施設の駐車料金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

　

た障害者の定義の中で行われています。

　　

また、平成25年５月から、r車いず使用者等

　

用駐車場利用証制度｣、いわゆる｢パーキング

　

パーミット制度｣の取組を始めたところであり、

　

本県制度では、難病の方も利用証交付の対象と

　

しているところです。

　　

必要な時に必要な方が駐車できる仕組みづく

　

りを進めるために、お車を利用される方は、申

　

請をご検討いただきますよう、お願いします。

　　

難病患者の方の社会参加の推進については、



難病相談・支援センターの機能強化や福祉サー

ビスの充実および就労支援の充実等が望まれて

おり、今後、難病対策の法制化の動向を注視し

ながら、県として取り組むべき内容について、

関係機関と協議をしながら検討していきたいと

考えます。

７

　

しがなんれん作業所について

　

障害者総合支援法の法定事業所への移行に伴っ

て、現行利用者が事業所を利用できなくなる可能

性については認識しており、現行利用者が事業所

を利用できなくなることが生じないよう現行制度

の活用も含めて対応を検討していきたいと考えて

います。

　

施設の改修等に関しては、国庫補助制度や民間

補助制度を活用が可能であり、適宜、情報提供を

させていただきます。

　

障害者総合支援法の中での、難病患者の特性に

考慮した支援については、個々に状況も異なるた

め、各個人の状況にあわせて必要なサービスを選

択し、各事業者が連携して支援を進めていくこと

が重要だと考えています。

　

障害者総合支援法の法定事業所設立にあたって

の職員養成に対する財政的な支援は行っていませ

ん。滋賀県障害者自立支援協議会や関係団体が実

施している研修等を活用いただき、事業所として

人材育成に努めていただきたいと考えます。

　

難病患者のための圏域毎の事業所については、

障害者総合支援法により難病患者も現行の障害福

祉サービス事業所の利用が可能となったことによ

り、一定確保されたと考えています。難病患者の

みを対象とする事業所については、法定事業所と

しての要件を満たせば、事業運営が可能となりま

すので、具体的な計画がある場合には、計画の段

階から相談に応じるなど必要な支援を行っていき

ます。

　

また、障害者の雇用・就労については、従来よ
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り各福祉圏域に設置しています障害者働き・暮ら

し応援センターを中心に､生活支援から就労準備、

そして職場定着に至るまでの総合的な支援を継続

的に行うとともに、障害者の就労体験と企業の雇

用体験機会を同時に提供するトライワーク推進事

業や障害者雇用優良事業所等知事表彰などの障害

者雇用普及啓発事業に取り組んでいます。

　

また、労働局・ハローワークとの共催で、障害

者就職面接会を年４回開催し、障害者と企業の

マッチングが進むよう努めています。さらに、一

昨年からは企業、労働、教育、福祉の関係者で構

成する会議を継続して開催し、特に中小企業にお

ける障害者雇用の理解を深める取組を検討してき

たところです。

　

しかしながら、障害者を取り巻く雇用環境は引

き続き厳しい状況であることを伺っておりますの

で､今後は企業向けの啓発リーフレットを作成し、

企業に配布するなどして啓発活動に一層力を注ぐ

予定であり、難病・慢性疾患患者の方をはじめ、

誰もがその能力と意欲に応じ､働く場に参加でき、

力を発揮できるような環境整備に引き続き努めて

いきたいと考えています。

８

　

災害時の難病患者への対応・支援の改善と

　

防災に対する意識の風化予防について

　

在宅で医療機器を使用し療養されている方を対

象に、計画停電および災害時の対応として、県内

の病院が発電機および無停電電源装置を整備し、

貸し出していただけるよう整備を進めています。

平成23年度からの３年間で、発電機を26病院に

68台、無停電電源装置を19病院に48台整備し

ており、県内７圏域すべてで体制を整えていると

ころです。

　

また、人工呼吸器、酸素療法、喀痰吸引等の医

療機器が必要な利用者が複数おられる施設等を対

象に、平成24年度に災害時等の停電対策として、

自家発電機等の整備にかかる経費を助成し、72

施設（事業所）に114台の自家発電機を整備して



いただきました。そのうち、24箇所の特別養護

老人ホームには、広域的福祉避難所として地域へ

の貸出が可能なポータブル発電機を43台設置し

ていただいており、各市町が避難所等に設置する

非常用電源等と相まって、災害時の電力供給に活

用することとしています。

　

防災対策については、「滋賀県地域防災計画」

の改訂や、より具体的なものでは「災害時要援護

者の避難支援対策マニュアル」の改訂など、必要

なマニュアル類の整備・改訂を進めているととも

に、各市町職員等を対象とする災害時要援護者支

援対策研修会も年２回開催する等、取り組みを続

けています。

　

避難所での生活等については、昨年度に貴団体

を含む県下27団体に「災害時における要援護者

の避難体制整備に係る関係団体ヒアリング」を行

い、それを踏まえ、先ほど述べた「災害時要援護

者の避難支援対策マニュアル」の改訂を行ったと

ころです。今後とも、各マニュアル等の改訂にあ

たっては、様々な方の意見を反映するよう、努め

てまいります。

　

発災時に一人ひとりの命を守るためには、日頃

からの「顔と顔の見える関係」が重要なことは言

うまでもありません。そのため、市町に対しては

日々の防災訓練等において当事者参加に努めるよ

う、お願いしているところであり、皆さんも防災

訓練等への積極的な参加をお願いします。

日本ＡＬＳ協会滋賀県支部からの要望について

　

①介護職員等による医療的ヶアの、滋賀県にお

　　

ける実態調査または今の現状について

　　

在宅療養をされている患者数は、平成24年

　

５月に実施した調査によると、訪問看護ステー

　

ション利用者のうち、痰吸引を受けている在宅

　

療養患者は、大津圏域94、湖南圏域125、甲賀

　

圏域41、東近江圏域55、湖東圏域32、湖北圏

　

域57、高島圏域13、合計417人でした。

　　

訪問介護事業所数は､平成25年８月１日現在、
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滋賀県内に310事業所あります。このうち、喀

痰吸引登録事業者数は、平成25年12月１日現

在、大津圏域６、湖南圏域４、甲賀圏域５、東

近江圏域２、湖東圏域１、湖北圏域Ｏ、高島圏

域Ｏ、計18事業所となっています。

②多＜の方々が医療研修を受講できるような対

　

策について、およびその医療研修の成果の在

　

宅療養における活用について

　　

一号・二号研修については、ご指摘のとお

　

り受講しやすい環境にあるとは言えません

　

が、小規模事業所の職員の方にも受講してい

　

ただきやすくするため、指導看護師の養成を

　

強化しています。平成25年度には県内２会

　

場で100人の養成を行い、累計269人の指導

　

看護師を確保することができました。今後も

　

引き続き、指導看護師の養成を行い環境整備

　

に取り組みます。

　　

また、国に対しても訪問介護事業所が受講

　

しにくい現状や実地研修を実施するうえでの

　

課題を伝え、受講条件や実地研修の要件緩和

　

について､継続的に要望しているところです。

　　

三号研修については、一号、二号研修に比

　

較すると時間数も少ないため、参加しやすい

　

状況にはあるとは思いますが、事業所の方が

　

参加できる時期と研修の開催時期がうまく合

　

わないことが課題であると考えます。

　　

そのため、研修回数の検討や登録研修機関

　

の増加などを図っていきたいと思います。

③特定の者対象の研修（省令別表第３号研修）

　

の受講費について、および「特定の者」が未

　

確定な者の受講について

　　

現段階において、三号研修は、県が委託す

　

る研修のみであるため、研修費用は県が支出

　

していますが、今後登録研修機関が増加して

　

いけば、この研修を県が行うことの検討が必

　

要になってくると考えています。仮に、登録

　

研修機関だけの実施となると、費用負担によ

　

る差は解消されると考えます。



　　

また、基本研修を受講する段階でr特定の

　

者」が未確定の取扱いについてですが、国

　

の実施要項により、基本研修には特定の者に

　

対する特定行為のイメージをしながら行うシ

　

ミュレーター演習と現場演習がふくまれてい

　

ることから、特定の者が未確定での受講は、

　

三号研修として成り立たないため、受講可能

　

にすることは考えていません。

④営業時間外のサービスを積極的に提供してい

　

る事業所を支援する仕組みについて

　　

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は、時間帯に合わ

　

せた介護報酬が上乗せされています。報酬の

　

評価が十分でないという実態があれば、次期

　

介護報酬改定に向けて要望を行う必要がある

　

と考えます。

　　

また、障害福祉サービスの居宅介護や重度

　

訪問介護には、夜間や早朝、深夜における割

　

り増し加算が設定されているところですが、

　

今後も必要に応じて、国に対し人員配置基準

　

や報酬額等の改善を要望していきます。

　　

心臓病の子供を守る会

　

からの要望

①国に先んじた公費負担が継続される制度の創

　

設について

　

小児慢性特定疾患治療研究事業は、児童福祉

法に基づき、１８歳未満の児童（引き続き治療

が認められる場合には､２０歳未満の者を含む）

を対象として、医療費助成や療育相談指導等に

より、自立に向けた支援がされています。

　

現在、国において「小児慢性特定疾患児への

支援の在り方に関する専門員会」が開催され、

制度の見直しが検討されているところです。ま

た、難病対策についても改革の検討がされてい

ます。

　

両制度とも平成27年１月の制度改正が予定

されており、医療費助成については対象疾患

の拡大が図られることも検討されておりますの
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で、県としましては、こうした国の動きに対応

し、患者の方々への支援を行うとともに、キャ

リーオーバーについては必要に応じ国への要望

を行ってまいりたいと考えます。

②先天性心疾患に関して医療連携と地域医療体

　

制の充実について

　

普段から、地域のかかりつけ医を持ち、専門

医療機関からの紹介状などを得て、どのような

治療や投薬が行われているかなど、詳細の情報

共有していくことが必要ではないかと考えてい

ます｡専門医とかかりつけ医との連携について、

ひきつづき医師会等へ働きかけてまいりたいと

考えております。

　

また、関西広域連合においては、小児医療に

おける広域医療連携体制の検討を行うこととさ

れております。滋賀県としては、関西広域連合

小児医療連携検討部会に、小児科の専門医を推

薦しているところであり、こういった場で府県

域を超えた医療連携体制について議論されるこ

ととなっております。

　

なお、遠方の医療機関へかかる際のサポート

については､各市町の障害福祉施策の一環として

タクシーチケットの助成等されておりますので、

そちらをご確認ください。

③小児慢性特定疾患申請時の「おたずね票」に

　

ついて

　

毎年､小児慢性特定疾患申請時に､事前に「お

たずね票jを送付し､治療状況や生活の状況､社

会資源の利用状況､必要とする医療ヶア､災害時

支援の必要性や困りことなどをご記入いただいて

おり､おたずね票に基づき､各保健所において個

別の面接相談を行っています。

　

慢性心疾患についての相談件数は毎年約150

人となっています。相談内容の詳細の状況まで

は把握できていませんが、相談内容は医療費に

関することや福祉制度のこと、就学後の心配な

どが上がっています。

　

提出いただいた「おたずね票」の統計につい



ては、資料の活用方法を検討し、その中で結果

の公表について考えてまいります。また、おた

ずね票の質問内容については、患者会等関係者

の意見も取り入れながら改正していきたいと考

えております。

株式会社Ξ/ミユ‘事務機

〒洲け群瞰辻汀§1M

　　　

TEL (0]7)579-2611㈹

　　　

FAX (077)579-5756
ｈＩ

Ｉ

ＬＲ‐
‥
ｙ

治療食と介護をとおして

ttp://www.shimiz.co.jp

健康的な馨らしをお手伝いします。

　　　

ＴＥＬＯ了了-527-5305

　　　

ＦＡ〉く077-527-3079

　

１

　　　

本社:大津市錦繍3丁目15-31

　　　　　

httび://magol≪xxHeiTet/

企画から印刷まで

印刷のアドバイザー
■ポスター､機関誌･紙､記念誌､議案書、

　

資料冊子など

●求人広告、ピラは企画・印刷・折込

　

まで一括請け負います

禦池喘£陶
〒520-0001

　

大津市蓮池町6-23

　

TEL

　

077-524-6771

　

FAX

　

077-527-2990

　　

作っｒみ£かぶか？

　　　

序詞＆蒼哀必

四r⑤
代表：八田

　

けんじ

在宅医療マッサージ

さわやか訪問マッサージ

相談員

井之口

　

洋二

栗東事務所

　

〒520-3036

　　　　　　

滋賀県栗東市十里413-1

　　　　　　　

Tel : 077-575-6715

　　　　　　　

Fax : 077-598-1845

高島出張所滋賀県高島市音羽649-1

　　　　　　　

Tel : 0740-36-0118

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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特定非営利活動法人

　

滋賀県難病連絡協議会理事名簿(2013年度)

役職名 氏　名 所属

理事長 駒　坂　博　康 お　　お　　み

副理事長

水　江　孝　之 Ａ　　Ｌ　　Ｓ

森　　　幸　子 膠　　原　　病

常務理事 大　島　晃　司 お　　お　　み

理　　事

小　国　亜弥子 リ　ウ　マ　テ

奥　村　ひさ子 リ　ウ　マ　チ

小　野　元　嗣 賛　　助　　会

葛　城　貞　三 Ａ　　Ｌ　　Ｓ

川　辺　博　司 Ｉ　　Ｂ　　Ｄ

清　原　教　子 膠　　原　　病

事 務 所

しがなんれん作業所

相
夕

病
ン

難
セ
県賀
援

滋
支

談・

　

－

役職名 氏　名 所属

理　　事

久　保　清　秀 網膜色素変性症

久保川　節　子 筋　無　力　症

多　賀　弘　樹 お　　お　　み

造　田　　　泰 心臓病を守る会

土　井　智　恵 膠　　原　　病

中　島　　　健 お　　お　　み

中　西　正　弘 ス　　モ　　ン

服　部　健　司 パーキンソン

堀　井　長　次 腎　　　　　協

藤　井　美智代 ぉ　　ぉ　　み

山　脇　孝　子 て　ん　か　ん

監　　事

洞　　　正　子 リ　ウ　マ　チ

竹　内　　　健 て　ん　か　ん

〒520-0044

　

大津市京町四丁目3-28 (滋賀県厚生会館別館２階）

　　　　

077-510-0703 (F兼）Ｅメール　shiga-nanren@kvd. biglobe. ne.jp

－

Ｔ 520-3013

　

栗東市目川1070

　

シヤトルハルタ104号

　　

077-552-8197 (F兼）Ｅメール　shigananrenwork@ybb. ne.jp

〒524-0044

　

大津市京町四丁目3-28（滋賀県厚生会館別館２階）

　　　

077-526-0171 (FAX: 077-526-0172)

　　　　　　　　　

Eメールmailto:sigananbyo@ex. biwa.ne.jp
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難病相談員名簿

腎協
公益社団法人滋賀県

腎臓患者福祉協会
〒520-0044詔昌頴昌よ‰ a 077-521-0313

膠

原

病

川　　崎　　妙　　子

｜

伏　　村　　律　　子

森　　　　　　幸　　子

スモン 中　　西　　正　　弘

リ

ウ

マ

チ

小　　国　　亜弥子

洞　　　　　　正　　子

米　　谷　　誉　　子

筋

無

力

葛　　城　　勝　　代

早　　川　　文　　子

西　家　　貴美代

血友病 佐　　野　　竜　　介

稀
少
難
病
の
会
お
お
み

大　　島　　晃　　司
　　　（　神　経　）

藤　　井　　美智代
　　　（　神　経　）

岩　　井　　初　　美
　　（　消　化　器　）

奥　　村　　　　　　亨
　　（　消　化　器　）

浅　　野　　和　　三

山　　脇　　孝　　子

服　　部　　健　　司

葛　　城　　貞　　三

水　　江　　孝　　之

川　　辺　　博　　司

造　　田　　　　　　泰

て
ん
か
ん

パーキ
ンソン

AL S

I BD

小児慢性
(心臓)

網　膜
色　素
変形症

田　　中　　嘉　　代

久　　保　　清　　秀
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公益社団法人

　

滋賀県腎臓病患者福祉協会

連絡先

　

〒

　　　

‥

　

゛’‘

　　　　　　　　　　　　　

堀井

　

長次

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

　

干

公益社団法人日本リウマチ友の会

連絡先

　

〒

全国筋無力症友の会

　

滋賀支部

連絡先

　

〒‾

　　　　　　　

．

滋賀ヘモフィリア友の会

　

湖友会

連絡先

　

〒

森

　　

幸子

　　　

中西

　

正弘

滋賀支部

　　　

洞

　　

正子

葛城

　

勝代

佐野

　

竜介

稀少難病の会

　

おおみ

連絡先

　

〒

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

駒阪

　

博康

社団法人日本てんかん協会

　

滋賀県支部

連絡先

　

〒520-0044大津市鴉四丁目3-28滋鵠駐会館鵬2階

　

山脇

　

孝子

全国パーキンソン病友の会

　

滋賀県支部

連絡先

　

〒

　　　　　

‾

　　　　　　　　　　　　　　

服部

　

健司

日本ＡＬＳ協会

　

滋賀県支部

連絡先

　

〒

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

水江

　

孝之

日本網膜色素変性症協会

　

滋賀県支部

連絡先

　

〒

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

久保

　

清秀

滋賀ＩＢＤフォーラム

連絡先

　

〒

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

川辺

　

博司

全国心臓病の子どもを守る会滋賀県支部

連絡先

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

造田

　　

泰

賛助会員グループ

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

　　　　　　　　　

NPO法人滋賀県難病連絡協議会
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●-一一公益法人滋賀県腎臓病患者福祉協会一一一･ｅ

局

昭和45年９月17日（公益法人許可平成23年３月22日）

慢性腎不全

〒520-0044 大津市京町四丁目3-28

　

滋賀県厚生会館別館２階

国

発生患奮

S 077-521-0313

多

堀井

　

長次

社団法人全国腎臓病協議会

〒170-0002

　

東京都豊島区巣鴨－丁目20-9

　

巣鴨ファーストビル3F

　　　　　　　　　　　　

a 03-5395-2631　FAX 03-5395-2831

2,900名

50～60才代

　

平均65才

男：女＝５：５

県腎協「みずうみ」年１回、「滋賀腎協だより」毎月発行、
んじんきょう」年６回（奇数月）

6,000円（全腎協を含む）

全腎協「ぜ1

　

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頃は「金の切れ目が命の切れ目」と言われ、多＜の患者がな

すすべな＜死んで行きました。

　

誰で右安心して透析が受けられるようにとの願いのもとに、全国各地に腎臓患者友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た結果、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。

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. S L E (全身性紅班性狼塘）

７．妊娠腎

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）
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●一一全国膠原病友の会

　

滋賀支部一一一●

善察皆皆］ 昭和59年７月８日

鎖末4， 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
㈲巨星肖 〒520-0044　大津市京町四丁目3-2£　　　　　0 080-4978-1239滋賀県厚生会館別館２階　滋賀県難病連絡協議会内

言鯨鯨考
〒　　　　　　　　　　、　　　　　　　　　ａ
森　幸子

薗秒前 全国膠原病友の会

抑
〒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号室　　S 03-6272-5650

搾祠skl誓拓

市販品識回品心大山元日封匹旅心岫

1,000名以上

i必1兪顧範

匹四回回心順治総匹言論総出

20～40代

㈲百果jo 男：女＝１：９

浄畔拝啓「膠原」、「明日への道」ブロック版、滋賀版
万蕪胆略穏］ 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、より質の高い生活を願う人たちが集まっています。ひとり悩んだり、

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・相談会を開催し、多＜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

することができます。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・運営委員会を開催しています。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ご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ざっくばらんに語り、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。

　機腎誌は、本部、関西ブロック、滋賀支部から全部で年約10回発行され、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。

　　httD://homepage3.nifty.com/KCH3EN/shiga/かigaindex.htm
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ｅ←一一一一一･ＮＰＯ法人京都スモンの会

　

滋賀支部一一一一一ｅ

設立年月日 昭和45年９月15日（滋賀県支部＝昭和47年６月３日）

主　な　疾　病 ＳＭＯＮ（薬害によるスモン）

事　　務　　局
－Ｔ
　　　　　　　　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

全国団体住所
NPO法人京都スモンの会　〒　　　　　　　　　　　　　‥．．

　　　　　　　　　　　　　　登

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ぺ）

発生患者の多い年代 79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30～40年代に整腸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､○（Optico）視神経､N (Neuropathy)末梢神経（障害）をとってSMor､J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。

　一般的に腹部症状（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・

自立神経・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・脱便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

人でも激しい興れ、痛み、蟻走感、冷感など主として下肢の異常知覚・自立神経障害・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。遺族会員が半数知覚になってきています。
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●一一公益社団法人日本リウマチ友の会

　

滋賀支部--●

昭和59年９月16日

皿肖］ 関節リウマチ

－

T＿a ・FAX
支部長：洞（ほら）正子

公益法人日本リウマチ友の会
〒101-0035　東京都千代田区神田紺屋町６番地大矢ビル２階
S 03-3258-6565　FAX 03-3258-6688
http://www.nrat.or.jp

粉蕪裾 8,000名程度（特定疾患の悪性関節リウマチ:58名）

30～50代

男：女＝１：５～７

無心KI 「流」（全国版）、「ＫＴＫびわこ」（滋賀支部報）

前説亘］ 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70万人もいるといわれています

◆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本柱

　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指すシンボルとして創立50

　年を機にRAグ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

　　　　　　　○専門医の案内

　　　　　　　○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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●--一

　

全国筋無力症友の会

　

滋賀支部

　

一一一●

1設立年月ﾌ日 昭和59年９月９日

主づな一才疾　病1 重症筋無力症

代表者および事務局
－Ｔ
葛城　勝代

全｀国､､団丿体､名 全国無力症友の会

全国団体住所
〒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　　　　　　　　　　　酋075-822-2691

｀発生患者の多い年代、 一定しないが男30～50才代、女20～30才代

男士女″のﾉ比]率 男：女＝１：２

]機関紙(誌)二名 滋賀支部だより、全国ニュース

会……IJ費（年額） 4,500円（全国会費含む）

筋無力症とは

　重症箭無力症(Myastheni a-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、筋肉が勤かなくなります。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、最近はずい

分と治療法がすすみ、呼吸困難で亡くなる人も殆どな＜、働ける人ち多＜なりました。

　症状は、まぶたが下がる。物が二重に見えるなどの眼症状、食べ物や水を飲みこめない、かむことがで

きない、話せないなどの球症状と手や足の脱力、呼吸がしにくくなるなどの全身症状があります。この病

気は症状の変化が激しく、一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＜貢献してきました。また原因の分からない病気になかったことによ

る不安も大き＜、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―人でも少なくなるようにと多くの人々を対象に医療講演会や集

団検診、相談会をひらき、病気の早期発見と孤独におちいらないための仲間づくりをめざしています。

　福祉の制度も筋無力症には適用されないものち多＜、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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●-一一 京都ヘモフィリア友の会「洛友
滋賀ヘモフィリア友の会「湖友

,４

Ξ」一一一一●
会」

ﾌﾞ肖jf]|ﾒｷﾞ言席]j4]り]
昭和55年８月25日

]jjj

回千万

考才4i

…

…m
血友病及び類縁疾患

1暴言m｡ドル男Ij……
－　　　　　　　　　　　　　　　　　｜　・
Ｔ　　　　　　　　　　　　　　　＿

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　昔

:ﾒﾀﾞ]爽才(,ﾗ(佐野　竜介

差油尚奮74ﾄﾞ適 ヘモフイリア友の会全国ネットワーク

4Ji2ijl
J54゛゛゛4゛呂ﾆ?/f゛(5湖友会事務局と同じ

巣削4釜鳶省藪］ 36名

I 1～10才代

兼兼ﾚ4………sり1｀

,|,こ

承

ご,に

1

,,

|

，
男：女= 99.5:0.5

会………1.･万に｀費万(年額)二

回{ﾄﾞ゛ぶ迫゛､｀Ca､･･,ぶし､a,､^;ﾊﾞ｀べぶ､‘.･゛,ﾐﾛ

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、筋肉などからの出皿が主な症状で、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。患者さんご本人やご家族の方が製剤を

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HVや日CV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

え製剤ち開発され、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

瀕回投与するため、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度会は、京都ヘモフィリア友の会洛友会と～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絡体である「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]寂]万年二月∧日

ﾚ

｀゛;l､l゛v｀゛.l゛《.｀♂%%゛;｀｀゛SS｀゛″.゛､.)､゛.､l゛､､｀､゛､､ご．

昭和59年12月20日

　ーご,l｀゛;　゛｀｀゛;､｀　｀C　｀゛C代

一表一者一名

　　e､､?、;.｡､｀　、゛｀、

駒坂博康〒

昔・FAX

♂♂%%♂%%%♂♂♂%♂♂%♂%%♂%♂%%〃%♂占%%%♂　　占
プヅ言言壮士八万爪工

事三才務三才掬］

､..｀;､3.､j､､｀､｀%♂♂゛｀;;｀;i｀ご..C゛ C｀｀l;%%♂♂%

大島　晃司　〒

　　　　　　　　　　　　　　　S ・FAX

奥村享　〒

　　　　　　　　　　　　　　　登・FAX

呂･回三三二三八三回回付ふ胎y甘子扇………lj二万声犬
1,000円

会二千爽:(年額)と 2,000円

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

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右少なくありません。

　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（2 013年３月）20種類の疾患、80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、脊髄小脳蛮性症、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|･生硬化症、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、レタリング

　ハウゼン病、ベーテエツト病

◇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・サラ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

し合っていきましよう。

50



●---一社団法人日本てんかん協会

　

滋賀県支部一一－･●

設､泣]年二堆勺日] 1989年11月19日

主□Jな□疾大病 てんかん

事……務………局宍 〒520-0044　大津市京町四丁目3-28　滋賀県厚生会館別館2F
e/FAX 077-510-0703　　　　　　　　滋賀県難病連絡協議会内

飛◇衷｀者☆名で 山脇　孝子

全国｡団玉体名 社団法人日本てんかん協会

全国団体佳ﾚ所回
〒162-0051　東京都新宿区早稲田2-2-28　全国財団ビル5F
a 03-3202-5661

県内推定恵毎数回 約１万３千人

発生患者の参゛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

勇二女工の汗比い率ﾚ男：女＝１：１

機関紙回(誌)回名尚 Lake (支部機関紙）（全国機関紙「波」）

]奔三才東亜(毎額)] 6,000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、なぜ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、遺伝やｲ云染病が原因

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、ＭＲＩ、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。

　治療につきましても、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割の万が服

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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●-一一全国パーキンソン病友の会

　

滋賀県支部－－－●
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昭和18年12月９日

釜回雀言艇回面ﾂｽﾞ

胎以昌言.良心四目白図にこにこぷぶ

パーキンソン病

牛巣三瀬ﾚﾂﾞｻﾞ,｀､m 〒　　　　　　　　　　　　　　S ・FAX
亘托jｽﾞｽ

こ,

J

゛
゛y゛゛霧士)i言]返]

出回昌治翌月白図咄賄回ぶ回､.凹回回､≒ﾄﾞ･ﾂﾞ屁

服部　健司

齢齢斟(4ﾌﾞ全国パーキンソン病友の会

廉]加jjj 〒165-0026　東京都中野区新井三丁目1-11　パールシキンB1

浄め無瀕帥無］ 1.400人

],兼東拳勧飢晦良] 発症年齢のピークは、50歳代後半から60歳代

IEと奔回涙宍尚三万絆]j
男女同数

才婢閤無才洪大多］ ｢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｣

,)蕪ｭｻﾞ,肖,､,(j444)lj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）・筋固縮（筋肉のこわぱり）・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、なぜ黒質の神経

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つていません。従ってパーキ

ンソン病は現時点では完治をめざす抜本的な治療法も未だ確立されておらず、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rj PDしがj）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まっ

て活動してい＜サークルとして、結成されました。

《活動計画》

1、支部独自の活動

　（1）各種の交流会やレクレーシヨンの実施

　　　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・大会参加、全国組織の会報誌の（会員完）

　配布一発送等

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・支流会への参加
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昏一日本ＡＬＳ協会

　

滋賀県支部----●

㈲脂済済 平成19年き月３日

㈲百鮒瀕 筋委縮性側索硬化症（ALS）

総総m
〒529-1155

登・FAX

脂鯨彩≪前田　重一

苓絹緋 日本ALS協会

蛮笛盲4誓詞

呂匹自説辿仏心言‰皿公訴

〒102-0073　東京都千代田区九段北1-15-15瑞鳥ピル1F

　S 03-3234-9155　FAX 03-3234-9156
蜜届崖i4

倍論結言俗言眉目言白白訴訟呂11

93名（平成20年度　特定疾患医療受給者証交付件数）

蔽茲謳癩自

治詰白浪惣贈位首脳白白
発症年齢平均65歳程度

程節隨 男：女≒2:1

逼扇置拓夏

示言皿白話仙台皿添加出回

全国:「SSK　JALSA」、滋賀:「KTK日本ALS協会滋賀県支部便り」

j態徊無私 正会員4,000円（全国会費含む）、賛助会員4,000円（－ロ）

癩程紬鮫| 30名（賛助会員含む）
筋萎縮性側索硬化症(amyotrophic lateral sclerosis : 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＜病気です。しかし、筋肉そのものの病気ではな＜、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年間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＜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＜＜、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せん。体のどの

部分の筋肉から始まってもやがては全身の筋肉が侵され、最後は呼吸筋も働かなく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画を使ってOOL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・家族の負担が大きくなっており、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。まずそのときには、お住まいの

近く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。―人で悩まないで、まずご相談してください。（各相談機関の連絡先は本機関誌の末尾に書かれてい

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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●トー- 日本網膜色素変性症協会

　

滋賀支部一一一･●

雀謐尚尚消回｀゛白iJ.1

岨四回回レ已言出回回目回目回目ﾐ四回
昭和15年５月20日

回生爪な爪痕言病 網膜色素変性症

一事回回･,に一務､こ………･局･
－Ｔ
昔

－Ｔ

登
ｺ代丿表回円者　名

j全国団体･住所

j

｀｀″l、｀,C゛..i,｀..以｀､､;.､､SZ゛l､､゛､l♂%%♂%;､｀｀

〒140-0013　東京都品川区南大井2-了-9アミューズＫピル４階会長金井　國利
c03-5753-5156

]県内推定患者数づ 300人（特定疾患登録者数280名）

宍患者の多貼年代白 40～60

]機関紙二(誌)ご名士
本部機関紙　会報『RP　ああるぴい』（年６回）
『ニュースレター』（治療法研究年1回）

１．網膜色素変性症つて何？
　「網膜色素変性症とは網膜に異常な色素沈着が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厘が外界の像、光を

脳に送り、初めて「見る」ことかできるのです。
　網膜色素変性症の患者さんは、網膜が壊れていくに従い、最初周辺か竟にくくなったり、暗いところか見に＜＜なっ

たりします。長い年月をかけて進行することちあり、中心だけか見えるという場合もあります。（「J4⊃S」ホームペー

ジより）

２．網膜色素変性症つてどんな症状があらわれるの？
　しばしば復唱＜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

ことかあります。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ずらかったりするようです。

　夜空の星を竟ていて、見える星か周りの人より少なかったことから病気の発竟につなかった人もいます。また、すぐ

近＜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＜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ちいますが、多くの場合、働き盛り・子育ての真っ最

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。

　あなたがちしこの病気を宣告されたら、先ず、この病気を正し＜理解することから始めて下さい。病気を正し＜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

額な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＜理解するためには専門医の診断と、病気を持つ者

同士の情報交換か必要です。

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（JFS）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Japanes^et initisPigmentosaSocietyの略です）
　その理念は，「」⊃Sは何かをしてくれる団体」ではなく、自分自身が参加して「」⊃Sのために何かできるのか、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

促進する事を醒大の目的としています。
　2012年11月現在4.062名（内患者会員:3,821名、学術会員:97名、支援委員:144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35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(よりよい生活）の向上」を目指して活動をしています。

　特に.「OCtの向上」活動は、会員相互間の情報変換、交流、趣味などの集まりを通して、患者はもちろんのこと家

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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滋賀ＩＢＤフォーラム

設尚立ﾌﾞじ年子月｀白日／平成20年６月１日

　………゛]尤4､､1[｀iこ･^｀疾づjj病戸主三]ぶ]

ョ　二三　回 潰瘍性大腸炎　クローン病

代白玉表万万者≒三才名

% % % ♂ ♂ ♂ 占 % ♂ - % ? ♂ ♂ ♂ ♂ % ♂ % ♂ ♂ ♂ ♂ % % ♂ 　 ％ % % % ♂ ♂ ％

川辺　博司

事三回三務二三周回

言､白土土谷三三谷言力士

〒

き・FAX　　　　　　携帯電話
E-MAIL　cresta5000@ybb.ne.jp滋賀IBDフォーラム事務局

ホ琳ム回ぺ二万ジズ宍

･y、゛･･゛;､､゛､､゛゛｀゛匹｀｀゛-｀｀゛乙吊限､弓､限､弓｀

http://geoci ties.jp/shi gaibdforum/

　　　ｉ　、．　♂%%♂%%♂%
全づ

.

国,団体甘名回 IBDネットワーク

全匡Lj団体住所よ
〒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

県内推定患者数こ， 1,647名(2010年３月３日現在）

患者の多似:年代回 10～30代

機関紙](誌)=名ﾌﾟ; 滋賀県ＩＢＤフォーラム

大言ご会言二金戸

　に゛｀″9｀､Cj　.､l.｀l､゛..a ゛;` 　;｀
Ｏ円

毎□白面説示費］

　゛｀｀i｀ゝ　.;り､;､｀..｀l｀｀;　.l｀
2,500円　　　　　　10月～３月入会者は1,300円

〈目的〉私達、滋賀BDフォーラムは、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万が明るい療

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IBDフォーラムは潰瘍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。難病とよばれる潰瘍性大腸炎やクロ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、市町等の各関係機関と協議、連携し、

必要な働きかけに取り組むことによって患者のOOL（生活の質）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くことのできる交流会に参加することができます。①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。①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潰霧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

が国最大のBD（炎症性腸疾患）患者団体連絡組織であるBDネットワークj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フォーラムが入手する療

養や生活してい<上で役立ち､必要となる情報を知ることができます。⑥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ご

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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●---一全国心臓病のこどもを守る会

　

滋賀県支部一一一●

設∧立入年1ｻ月･、日、

ま∧〕な∧≒疾∧病

一

事∧＼二務十二局

平成７年10月

－一一一一一一
先天性心臓病、

〒
Ｓ

一一 ･ - 一 一 ･

一 一 一 一

川崎病、拡張（拘束）型心筋
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FAX

-

症

－一一

造田

　

泰

一般社団法人

　

全国心臓病のこどもを守る会

〒170-0013

　

東京都豊島区東池袋2-7-3

　

柄潭ビルフF

約１万人

一一一
55名

『心臓をまもる』

7.200円

一一

一一一一 -
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jft〉上表ノレ者………ljj名:

全〉ﾉ国＼〉ﾉ団〉尊

全ﾉ国.団体住ぺ所･

~

＼県‥内推定患者数ﾚ

ﾚ患者‥の多い年‥代＼

一

万機関紙犬(誌)二名:

ﾚ会＼∧費(年額) (全国会費含む)

　

全国心臓病の子どもを守る会は、ほ53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せん。

　

先天性の心臓病やその他の疾病が何故起こるかは、ほとんどわかっていません。

　

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、心臓にメヌ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。

｜



滋賀県難病連絡協議会の運動にご支援をお願いします。

　　

ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協議会は1984年［昭和59年］９月９日６団体565名で誕生しました。

2014年〔平成26年〕３月31日現在現在14団体2366名になりました。

　

この間滋賀県を始め多くの県民の皆さまのご支援とご協力のお陰で今日の活動を続けることが出来ま

した。有難うございます。

　

しかし、最近は日常の運営に困難をきたす状況になりました。是までは滋賀県から支援いただいていた

補助金が無くなり、患者の会費だけでは事務所の維持経費もまかなえなくなってきました。そこで自主財

源確保のため、入れ歯リサイクル事業と難病支援自動販売機設置事業を展開しています。ご協力をお願い

します。

◇入れ歯リサイクル事業◇

　

世界では３秒に一人の子供の命が奪われています。難病連では不要になった入れ歯（クラウン、歯に詰

めたインレー、歯と歯をつないだブリッジ等）の貴金属を回収して、ユニセフ支援と、難病患者支援の活

動をしています。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くと有り難いです。

お願いします。

　

①

　

入れ歯や詰め物を熱湯か入れ歯洗浄剤等で消毒お願いします。

　

②

　

新聞紙等で包み、ビ二－ル袋に入れ、封筒に入れ、

　

③

　

〒520-0044大津市京町４－３一２８

　

滋賀健厚生会館

　

２Ｆ

　

滋賀県難病連絡協議会宛に郵送く

　　　

ださい。（０７７－５１０－0703）

　　　

また連絡いただけば受け取引こ伺わせていただきます。

◇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◇

１

院

滋賀医科大学医学部付属病院 公　立　高　島　総　合　病　院 大　津　市　民　病　院

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

日　　　野　　　記　　　念 国立病院機構滋賀病院

］ 小　川　歯　科　医　院　東近江市垣見長716 今　村　歯　科　医　院　甲賀市甲南町深川2201

お　がわ歯科医院　東近江市佐野町403-7 飯　田　歯　科　医　院　甲賀市信楽町454-6
１

に縫

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司

岩　田　歯　科　医　院　栗東市手原5-7-10 小　　上　　医　　院　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2-17

Ｅ 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番地

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

大津市福祉協議会

大津市障害者福祉センター

し
一
あ
タ
れ
ン
ふ
セ
浜
ツ
の
一
お
ポ
に
ス

大津市浜大津4-1-1

大津市におの浜4-2-23

大津市におの浜4-2-40

在
コ

介
日

宅ステー

　　

ス

護老人保

　　

和

　

ン

モ

ヨ ン

ス

設
里
施健
の

大津市坂本6-6-31

大津市坂本6-25-3

(平成26年３月31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

57



難病啓発入り自動販売機の設置

　

自動販売機メーカー（コカコーラ､ジャパンビバレジ）さんに難病患者支援に､ご協力いただいています。

売上金の一部を患者会活動に使わせて頂いています。

◇自販機設置に ご協力いただいているところ◇

宍漱茸海准工騏だ荏燧篆見,委､場房白言示談細目厠高郷窓感激巣巣雄蕊
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

甲賀市水口長松尾520一18 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 山田整形外科医院 2011年５月

大津市本宮二丁目9-9 大　津　市　民　病　院 2011年６月

大津市大昔七丁目7-2 琵琶湖養育病院 2011年９月

甲賀市田堵野80番地１ 日　新　薬　品　工　業 2013年４月

大津市瀬田月輪町 滋賀医科大学付属病院 2013年６月

近江八幡市安土町豊浦4837-2 滋賀県社会福祉事業団 2013年フ月

草津市矢橋町字帰帆2108 湖南中部浄化センター 2013年８月

全国共通デザイレン

(2014年３月現在)

難病･慢性疾患患者支援自販機

★賛助会員入会のご案内★

私たちは、「一人ぼ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。私たちの運動にご協力お願いします。

　　　　　

個人

　

年会費

　

－ロ1,000円

　　　　　

団体

　

年会費

　

一ロ3,000円

　

58

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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Ｊ

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。

iSl.<I4*-A'<-5;T?!*-り斗袖元七律卸嬉
四㈲紡

【お問合わせ先】総務部電話番号03-3244-5川０

明日は変えられる。

）
Ｉ犯お las

　　　　

Leading LightforLife

　　　　

アステラス製薬

www.astellas.com/jp/
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滋賀県難病連絡協議会

　

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

　

滋賀県難病連絡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。

鯉惣磁饉饉
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〈
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Ｉ
同
2
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口
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行
ゝ

　　

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１０：００～１６：００

Ｔ

　

Ｅ

　

Ｌ

　

077-526-0171

時

　　

間

　

月曜日～金曜日１０：()

Ｔ

　

Ｅ

　

Ｌ

　

077-526-0171

Ｆ

　

Ａ

　

Ｘ

　

077-526-0172

メールアドレス

　　

sigananbyo@ex.biwa.ne.jp
-

　　　　　　　

しがなんれん作業所

　

目

　　　　　　　

爽

　　　　

〒520-3013

　

栗東市目川1070番地
場

　　　　　

所

　　　　

/',:゛．ふ．kll.ハ11.ヵ1ny1S.^(シャトルハルタ104号)

月曜日～金曜日10:00～15:00

077-552-8197

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＜感謝申し上げます。

編集川・oj=･i人滋賀県難病連絡協議会

〒520-0044大津市京町四丁目３－２８

　　　　　　　　　

滋賀県厚生会館別館２階

ＴＥＬ・FAX

　　　　

０７７

　

（５１０）

　

０

　　

７

　　

０

　　

３

メールアFレス:siga-nanren@kvd.bi globe.ne.jp

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

発行所

　

京都障害者団体定期刊行物協会

　　　　　

京都市上京区堀川通丸太町下る

　　　　　

京都社会福祉会館４Ｆ

　

京難連内

　　　　　　　　

発行人

　

高谷

　

修

　　　　　　　　　　

頒価

　

200円

〈会員の購読料は会費に含まれる〉
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