
滋賀県では、難病法の基本理念をもとに、難病患
者に対する良質かつ適切な医療の確保および難病患
者の療養生活の質の維持向上を図るとともに、難病
患者の社会参加を支援し、地域で尊厳を持って生活
ができることをめざしています。
今回は、滋賀県の取り組みを大きく５項目に分けて
ご紹介させていただきます。
１【医療費助成について】
今年度は、医療費助成にかかる経過措置が平成２

９年１２月末に終了することに伴い、既認定者の
方々は状態が落ち着いておられると更新後の受給者
証の交付が受けられなかったり、自己負担上限額が
上がる可能性があります。昨年度の更新時にお送り
している黄色いチラシをお持ちの方は今一度ご確認
いただきますようお願いいたします。
一斉更新は例年通り７～８月に各保健所で受付を

させていただきますが、受給者証の交付については、
原則受給者（公費負担者番号が５４２５６０１１）
の方は９月末までに、既認定者（公費負担者番号が
５４２５５０１３）の方は１２月末までにお送りさ
せていただきますのでご了承いただきますようお願
いいたします。
２【難病相談支援センター事業】
平成１８年度より、滋賀県難病連絡協議会に委託

をし実施いただいています。個別の相談支援、ピア
サポート、講演会や交流会の実施、サロン、難病ボ
ランティア養成、意思伝達装置の貸出し事業、就労
支援等多彩な事業を実施いただいています。
３【難病医療提供体制整備事業】
難病医療連携協議会の運営を滋賀医科大学に委託

し、難病医療コーディネーターの設置、各医療機関
のネットワークの構築、従事者研修会等を実施いた
だいています。
また、重症難病医療拠点病院・協力病院の指定を

しており、平成２９年４月１日時点で拠点病院が１
７機関、協力病院が２６機関となっております。
そのほか、重症難病患者の一時入院事業を実施し

ており、今年度は４０機関に受け入れ体制を整えて
いただける予定です。

４【難病患者地域支援対策推進事業】
各保健所では、訪問相談、医療講演会、患者交流

会、従事者研修会、事例検討会、難病対策地域協議
会等難病患者の療養支援に関する事業を実施してい
ます。医療費助成の申請窓口でもあり、一番身近な
相談機関となっています。各事業を通して、その地
域での支援体制構築に取り組んでいます。
各保健所の住所と問い合わせ先は以下のとおりで

す。

県立リハビリテーションセンターでは、リハビリ
に関する相談、従事者研修会、啓発媒体の作成等を
行っています。
５【難病災害対策事業】
各保健所では、災害時の個別支援計画の策定、市

町への要支援者名簿対象者の情報提供、災害時の支
援体制の検討等に取り組んでいます。

滋賀県の難病対策のとりくみ 滋賀県障害福祉課 久保亜紀

滋賀県難病相談支援センター センターだより 第２１号

ひとりで悩まないで・・・ 同じ悩みを持つ仲間はここにいます
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こんにちは！４月より滋賀県の難病対策担当にな
りました、保健師の久保と申します。保健所や県
庁での難病療養支援や、難病医療費助成の審査等
を経験しました。滋賀県の難病患者さ
んとご家族の方々が、住み慣れた地域
で自分らしく生きがいを持って生活で
きる滋賀を目指して、関係機関の皆様
と一緒に精いっぱい取り組んでいきた
いと思いますので、どうぞよろしくお
願いいたします！
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就職でお困りの方は早めに難病患者就
職相談（毎週金曜日１０時～１５時）を
ぜひご活用ください。難病相談支援セン
ター就労担当者と、難病患者就職サポー
ターが相談をお受けします。滋賀県難病
相談支援センターにご予約ください。

ストレス対策（例：カラオケ、映画鑑賞、
寝る、温泉、散歩、釣り等）を心がけ、
上手にストレス発散を目指します！！
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H28年度 ＜初回相談時の就労状況＞ 相談者65名

難病患者就職相談についての紹介 ハローワーク大津 難病患者就職サポーター 安井 さとみ

体調を崩しやすくて、
仕事が続かない。
でも働かないと生活
ができないし・・。

もう少しで復職する
のだけれど、以前と
同じ仕事が出来るか
不安・・。

悩んだけど、身障手帳を取
得して、障害者雇用で就職

しました。

模擬面接を受けて苦手だった
面接が少し克服できました。

就職・転職を
目指して

ハローワーク大津や難病相談支援センター等で、いろんな不
安を抱える難病患者様との出会いがありました。２８年度は求
職者４５人中１１人の就職が決まりました。（連絡があった方のみ）。
今、出来る事、したい事、自分の強みは何かなどをお話ししな
がら整理し、少しでも自信をもって就職できるようにお手伝い
させてもらっています。

重いものが持てなく
なって、今の仕事が
続けられそうにな
い・・。
皆に迷惑をかけるし
辞めないといけない
かなぁ・・。

体調も良くなってきた
のでそろそろ働きたい
と思うが、出来る仕事
はあるかなぁ・・。

配置転換してもらって同じ会社で
働き続けられるようになりました。

職業訓練を受けてパソコン
スキルをアップし、事務職

に転職しました。

平成２８年度就労相談実施状況報告！

仕事継続を
目指して

体調管理をしながら仕事との両立を頑張る。

平成28年度の就労相談者数は80人、延べ相談件数は
208件でした。そのうちハローワーク大津の難病患者就
職サポーターと共働で行った相談は、99件（延べ）で
した。
相談方法は電話相談87件面接相談56件で、労働関係

機関や保健所などへの連絡65件でした。
相談内容別では、就労活動（病気を持ちながら仕事

を探したい、どのように仕事を探せばよいのか、直ぐ
働き先を探したい、自分の価値を仕事をすることで認
めてほしいから仕事がしたい。起業まで行かなくても
できる仕事を作りたい、仕事を探したい、などの求職
希望）81件（31％）。
体調に関すること（肉体労働や移動動作がつらい、病
気になる前の仕事内容が続かない、自信が無い・同じ
病気の人はどのように体調を維持しながら仕事をして
いるのか。体調管理の仕方がわからない。自分の病気
や障害の程度に応じた仕事をしたい。職場の同僚と同
じように長時間の時間外勤務ができない等）49件
（19％）。
労働条件に関すること（病気に配慮した勤務体制にし
てほしい。待遇を変更してほしい。等）34件（13％）
難病に関する理解（病気を雇い主に言うか、同僚に伝
えるか迷う、職場の人間関係が悪くならないか心配。

薬を飲んでいると奇異な目で見られていないかと気
になる。家族や職場の人たちから怠けていると思われ
ている等）26件（10％）。
その他（労働関係者・保健所などの連絡も含め）65件
（26％）ありました。
疾患別相談件数は、潰瘍性大腸炎10人20件、パーキ

ンソン病6人12件、全身性エリテマトーデス5人14件、
その他の疾患59人162件でした。
相談者はご本人が半数で、労働関係や保健所関係の

支援者からの相談もありました。
保健所管内別は、大津23人72件、草津15人54件、長

浜11人20件、東近江10人16件、その他21人46件でした。
年齢別では、29歳まで20人54件、50歳代20人53件、

40歳代18人43件でした。
性別では男性36人、女性37人、不明7人で男女差はあ

りませんでした。
相談後に就職に繋がった方も、その後できる限りの

継続支援を続けています。
今後も患者様が生活されている地域の職場状況を知

る労働関係機関等と連携して、患者様と一緒に病気や
障害に対する配慮点を支援者に分かりやすく伝えて就
労に繋げていきたいと考えます。



・患者さんやご家族のご要望等から必要な病気の医療講演会や患者交流会を企画し開催しています。
・平成２９年度は「パーキンソン病・進行性核上性麻痺大脳皮質基底核変性症」と「脊髄小脳変性症・多系統
萎縮症」について、病気の学習とリハビリテーションの実技や、医師等の個別相談の機会も設けています。

・多くの方のご参加をお待ちしています。その他の病気についても要望があればお伝えください。

「難病コミュニケーション支援講座」のお知らせ
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長浜保健所では、特定医療費（指定難病）の医療費助成の申請や面接、各種難病事業、また地域の関係機関と
連携しながら難病の方やそのご家族の療養生活に関する相談をお受けしています。その一端をご紹介します。

こんにちは。長浜保健所ではこんなことをしています。 保健師 加賀爪 雅江

神経難病患者様に関わる、あるいは関わろうとする理学療法士、作業療法士、看護師、保健師、介護福祉士
等の保健・医療・福祉関係等の支援者を対象に講座を企画しました。
レッツ・チャットや伝の心など患者様がよく使われている機器の基礎知識を学び、機器を使用しながら操作

方法を習得し、日常の患者支援に役立てる事を目的に、特定非営利活動法人ＩＣＴ救助隊と滋賀県立リハビリ
テーションセンターと滋賀県社会福祉協議会が共催し、企業の社会貢献活動としてＮＥＣが協賛して開催しま
す。
内容として、作業療法士やＡＬＳ患者様からの講演や透明文字盤・口文字実技練習、レッツ・チャットや伝

の心の操作体験、視線入力などを含めた新しい支援機器についての情報を得て、実際の体験も行うことができ
ます。ぜひ、ご参加ください。

開催日時：９月２３日（土）・９月２４日（日） １０：００～１６：００（両日ともご参加ください）
場 所： イオンモール草津 イオンホール
参加費： 無料（共催のＩＣＴ救助隊に資料代１０００円をお支払ください）

♦ お申込み・お問い合わせは滋賀県難病相談支援センターまで ♦

追ってホームページでもお知らせしますが、滋賀県難病相談支援センターまで、お電話、メール、ＦＡＸなど
でも随時お問い合わせください！ 時期については変更の可能性があります。
♦ クローン病・潰瘍性大腸炎 ８月１９日（土）１４時～１６時 草津市立市民交流プラザ 辻川知之先生
♦ 膠原病 １１月頃の予定 ♦ 摂食嚥下 １０月頃の予定 ♦ 重症筋無力症 １０月・１１月頃の予定
♦ 難病の皮膚疾患 １１月頃の予定 ♦ 呼吸器難病 １１月頃の予定 ♦ もやもや病 １２月頃の予定
♦ リウマチ ♦ 筋萎縮性側索硬化症 ♦ パーキンソン病 ♦ 後縦靭帯骨化症・黄色靭帯骨化症など

企画中の医療講演会のお知らせ

難病法の施行に伴い、平成２７年度より年１回『湖
北圏域難病対策地域協議会』を開催し、医療機関や訪
問看護ステーション、ケアマネ等介護保険サービス事
業所、患者会の代表、市の担当者等が集まり、難病支
援における課題の共有をしました。
その中で出てきた、地域医療の充実（在宅医療、介

護者の休息入院、早期リハビリ等）、家族支援・就労
支援・災害時支援の充実、支援者のネットワークの構
築等の課題の解決に向け、さらに患者会や関係者の皆
さんと検討を進めていきたいと思っています。

【難病対策地域協議会を開催しています！】

平成２６年度と平成２８年度の２回にわたり滋賀県難
病相談支援センターと共働で難病支援ボランティア養成
講座を開催し、１６名のボランティアの方々に活動をして
いただいています。

ボランティアの方には、保健所で行っている医療講演
会や、患者交流会等の事業に参加・協力して頂き、難
病患者さんや、そのご家族のよき理解者として、また、
身近なサポーターとして活躍をしていただいております。

これからもより多くの住民の方に、難病について知っ
ていただけるような機会を積極的に設けていきながら、
住民同士が支え合うことのできるまちづくりを目指して
いきたいと思います。

【難病支援のボランティア活動について】

【医療講演会と患者交流会】

★難病は長期の療養が必要なことが多く、悩みは多岐にわたります。
一人で悩まず、何でも、気軽にご相談下さいね。一緒に考えさせていただきたいと思います。



お申込みは滋賀県難病相談支援センターまで
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滋賀県難病相談支援センター
●開所時間●
平日：午前９時～午後５時
第１土曜日：午後１時３０分～午後４時
※第１土曜日は都合により閉館の場合がありますので
事前にお問い合わせください。
●電話・面談相談時間● 午前１０時～午後４時

（就職相談は金曜 午前１０時～午後３時）
ＴＥＬ 077-526-0171 ＦＡＸ 077-526-0172
難病支援員（保健師・看護師・社会福祉士）
や難病相談員（患者・家族）がいます。
療養や日常生活の悩みや不安など、
どんなことでもご相談ください。
相談は無料、秘密は厳守いたします。

★ホッとサロンのお知らせ★
♪難病患者さんが気軽に集える場所、

ホッとサロン♫
今年度より、俳句・俳画教室が新登場しました！
この講座は、ホッとサロン参加者さんからの熱い

希望があって、計画いたしました！！
みなさまが開催を楽しみにされています。
はじめての方もぜひ、マイカップを持ってホッと

サロンへご参加ください♪♪

☆ 担当者の紹介 ☆
こんにちは！今年度よりホッとサロン担当になり

ました、角田（かくた）麻衣子と申します。難病で
あることで、なかなか外に出られない…誰にも相談
できない…同じような病気を持つ方たちと交流した
い！と、思っている方はとても多いと思います。わ
たしもその一人です。
ホッとサロンでは、楽しい講座や、お茶を飲みな

がらの交流会をしています。日ごろ思っていること、
みんなに聞いてほしいこと、「みんなはどうして
る？」など、些細なことでもいいので気軽に話し合
える楽しい場所になったらいいなと思っています。

10/ 3 書道教室
近江八幡市ひまわり館（研修室１）
10/ 16 コーヒー教室
近江八幡市ひまわり館（予定）

7/ 26 コースターづくり
近江八幡市ひまわり館

11/ 7 書道教室
フェリエ南草津５Ｆ（予定）
11/ 15 コースターづくり
ひこね燦ぱれす（研修室１）

参加費は
２５０円
です

時間は
１３：１５
～１５：３０9/ 4 絵手紙教室

滋賀県難病相談支援センター
9/ 20 俳句・俳画教室
フェリエ南草津５Ｆ小会議室６

理事長就任のごあいさつ
特定非営利活動法人滋賀県難病連絡協議会

理事長 西村 幸祐
本年７月１日より、特定非営利活動法人滋賀県難病連絡協議会理事長に就任しまし

た西村幸祐です。
私は、１７年前にパーキンソン病と診断されてから、特有の症状や思いもよらない

障害を経験しながら今に至っている患者です。
「ひとりぼっちの難病患者をなくそう」という大きな理念のもとに滋賀県難病連絡協議会は発足してお

り、平成１８年より滋賀県の委託を受けて難病相談支援センターを運営しています。
難病患者のより良い幸せと社会参加を目指して今後も努力・邁進していく所存です。
皆様のご支援･ご協力をよろしくお願い申しあげます。

アイロンビーズでのコースター
づくり楽しいですよ～♪


