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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

難病といわれる疾患は 5,000～7,000 種類もあるといわれ

ており、現行の難病対策では「制度の谷間」となっている課

題が多くあることが指摘されています。そこで、この難病対

策について専門的に審議する「厚生科学審議会疾病対策部会

難病対策委員会」では、今年８月１６日、これまで審議され

てきた論点・課題を「中間報告」としてまとめました。この

報告では、医療の進歩や社会・経済状況の変化、患者・家族

のニーズの多様化に伴い、制度の対象となっていない疾患が

多くあること、難病に対する国民の理解、長期にわたる療養

と社会生活を支える総合的な対策が不十分であることなどの

課題を指摘し、今後の難病対策のあり方について、「我が国の

社会が包含し、支援していくことが、これからの成熟した我

が国の社会にふさわしい」と記されています。この難病対策

委員会の中には患者団体を代表する患者当事者が委員として、

患者の立場で意見を述べています。難病の定義から医療費助

成の在り方、福祉サービス、就労支援、難病研究の在り方、

小児から成人にかけての対策など、総合的な難病対策の構築

を目指しています。

見た目ではどのような病気なのかわからない「難病」につ

いて理解を得ることは難しいことです。困っていても、「どの

ように相談してよいかわからない」という方も、先ずは連絡

をしてみて下さい。一人で悩んでいることも、ご一緒に考え

てみることで、今どのような状態で、何がどうあればよいの

かが見えてくることもあります。すぐに解決しないことも、

患者・家族の声として届けることからはじめませんか。

滋賀県難病相談・支援センターとともに・・・ 滋賀県健康長寿課長 大林豊子

安心して暮らせる社会を願って、私たちに出来ること 相談員 森 幸子

滋賀県健康長寿課長の大林豊子でございます。

関係者の皆様には、日頃から滋賀県の難病対策に多大なご支

援をいただいておりますことに深く感謝申し上げます。

さて、滋賀県難病相談・支援センターは、地域で生活する患

者様の日常生活における相談・支援、地域交流活動の促進、就

労支援などを行う拠点として、滋賀県が滋賀県難病連絡協議会

に委託し、平成 18 年 12 月に開設しました。

センターでは、「誰もが、いつでも、気軽に利用できる支援セ

ンター」をコンセプトとして、患者様の療養上、日常生活上の

悩みや不安等の解消を図るとともに、様々なニーズに対応した

きめ細やかな相談や支援などの各種事業を行い、年間約 400 件

弱の相談と約 1,200 件を超える問い合わせに対応しています。

特に滋賀県のセンターは、自身が難病患者である相談員が同

じ立場から相談支援を行う“ピアカウンセリング”を行うこと

を特徴としております。

「難病」は「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患。経過が慢性にわたり、単に

経済的問題のみならず介護等に著しく人手を要するために家庭

の負担が大きく、また精神的にも負担の大きい疾患」と定義さ

れています。そのため、難病の方は、何らかの体の不調が始ま

ってから、診断がつくまでに非常に時間がかかり、何の病気な

んだろう？？と悶々とし、専門医療にたどりつくまでに年単位

の時間がかかる方も少なくありません。そして、診断がついて

ほっとしたのもつかの間で、慢性の疾患でありますので、その

病気とともに生きていくこととなります。そんな中、医療保健

福祉の専門家への相談も必要ではありますが、同じ難病患者と

いう立場での“ピアカウンセリング”が非常に重要であると考

えております。

駒阪博康センター長は、いつも「難病相談・支援センターは

難病患者の“最後の砦”とならなければならない」とおっしゃ

います。難病患者さんを取り巻く環境は医療をはじめとして、

すぐに解決しない問題ばかりです。しかし、センターは、患者・

家族の皆様とともに一緒に考えていく、という方針のもとに運

営いただいており、非常に心強く思っております。

難病患者・家族の皆様が、少しでも不安を解消し、快適な生

活を送っていただけるよう、センター・滋賀県難病医療連携協

議会・保健所が一体となって対策をすすめてまいりたいと思い

ます。

最後になりましたが、センターのますますのご発展を心より

ご祈念申し上げまして、挨拶にかえさせていただきます。
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 2011 年度（平成 23 年度）活動報告

利 用 者 総 数 ３，９７１人

ホッとサロン、交流会 １４４人（回）相談件数（相談者人数）

［内保健所出張相談］

３４４件（３６７人）

［３１件（３３人）］ ボランティア養成講座 １６人（回）

問い合わせ件数 １，２０１件 ピアカウンセリング研修会 ３５人（回）

内

訳
講演・交流会参加者数 ４２１人（回） その他、談話室等の利用 １，５８３人

相 談 件 数 新規 ２７６件（電話 １９５件 FAX ２件 メール ８件 来所４０件 出張相談 ３１件）

継続 ６８件 （電話 ４６件 FAX ０件 メール ３件 来所 １９件）

■ 疾患群別内訳

内分泌系疾患
１％

聴覚・平衡機能
系疾患１％ 不明 ６％

その他 １２％
代謝系疾患

１％

血液系疾患
４％

循環器系疾患
２％

呼吸器系疾患
４％

骨・関節系疾患
４％

免疫・皮膚・
結合組織疾患

２６％

神経・筋疾患
２６％

消化器系疾患
１０％

視覚系疾患
５％

■ 相談内容内訳
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情報に関すること

医療に関すること

療養生活に関すること相談内容

件数

新規

継続

療養生活に関すること

病気につい
て（病気、不
安、心配

等）
３１％

不安、苦情
等 １８％

日常生活
について
（栄養、食
事、排泄

等）
１３％

薬 １５％

病気の進行
と

予後 １０％

検査 ６％

その他 ５％

医療に関すること

治療に関す
ること

(現在、最
新） ２５％

専門医療機
関（紹介.内
容等）２２％

セカンド
オピニオン

１０％

苦情、要望
７％

かかりつけ医
１２％

その他
２２％

疾患群 疾患の種類 件数

神経・筋疾患 １７ ８８

免疫・皮膚・結合組織疾患 ２１ ８９

血液系疾患 ４ １５

消化器系疾患 ５ ３６

骨・関節系疾患 ５ １３

呼吸器系疾患 ３ １４

循環器系疾患 ２ ７

内分泌系疾患 ４ ４

聴覚・平衡機能系疾患 ２ ２

代謝系疾患 ２ ４

視覚系疾患 ２ １８

その他 ２７ ３４

不明 ２０

合 計 ９４種類 ３４４件
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 2012 年度（平成 24 年度）研修会・サロンの報告

就労支援セミナー

平成２４年７月５日ハローワーク大津で難病患者のための就労・生活支援セミナーを開催しました。

「ハローワークの利用の仕方」 ハローワーク大津 上席職業指導官 串谷 浩氏

「生活安定のための制度について」 社会保険労務士 宮原 千代美氏

参加者は２１人あり、質疑応答、個別相談もおこないました。

難病患者として、ハローワークに登録するときの専門窓口、障害者手帳取得の是非、

一般と障害者求人の違い、助成金の話がありました。求職活動においては、「できること、

できないことを明確にしておくこと」が大事であると話されました。また、生活安定の

ための制度では、働き方によって加入する制度の違い、給付される制度、保険料の負担額

、被扶養者と所得税の関係等を学びました。また、就労できず、生活に困っている方の相談

もあり、傷病手当、障害年金制度について学びました。

在職中に難病と診断されたときに受ける事のできる給付

●当センターでは、働くうえでの希望、配慮などをお伺いし、

ハローワークにつないでいく事も行っています。どうぞお気軽に御相談下さい。

国民健康保険、健康保険、

労働者災害補償保険より

国民年金、厚生年金、労

働者災害補償保険より

※障害厚生年金の受給要件

●初めて医師の診療を受けた日

（初診日）が厚生年金加入期間で

あった。

●初診日の前の国民年金保険納付

要件を満たしている。

●初診日から一年半経過した時

（原則）又は現在の障害の状態が

障害等級３級以上に該当する。

障害年金※傷病手当金

身体の変調を覚え、医療機関にかかったら「あなたは難病です。」と

告げられ、難病患者さんの生活は一変します。

今まで続けてきた仕事や趣味を、あきらめざるを得なくなったり、病気

のことをなかなかわかってもらえない辛さや、社会からとり残される

ような孤独を感じたりします。

そんな難病患者さん同士が気軽に参加でき、新しい仲間に出会える場が

「ホッとサロン」です。

６月２７日の絵手紙教室では、色とりどりの季節の花や野菜を自由な心で

描き、懸命に咲く花から元気をもらいました。明るくやさしい講師の先生、

そして楽しく会話し合う参加者のみなさん。時を共にするみんなが温かい

心の文字通り「ホット」なサロンでした。

ホッとサロンは、難病患者さんとご家族の方ならどなたでも参加できます。

一度のぞいてみませんか？ご参加をお待ちしています。
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筋萎縮性側索硬化症

のご家族

第３月曜日 13~16 時

網膜色素変性症

第３水曜日

13~16 時

膠 原 病

第２火曜日

13~16 時

パーキンソン病

第３火曜日

13~16 時

てんかんの

ご家族

第２木曜日

1０~1４時

稀少難病

第２水曜日

13~16 時

リウマチ

第３木曜日

13~16 時

重症筋無力症

第４月曜日

13~16 時
心臓病

第３金曜日

13~16 時

ピアカウンセリングのご案内
私たちは患者や家族です。当事者だからこそ、分かり合えることがあります。ちょっと聞いてみたい

こと、不安やお困りのことなど、一度、話をしてみませんか？

ご相談内容やプライバシーは固く守られますのでご安心下さい。 ピアカウンセラー 一同

JR 大津駅…徒歩１０分 京阪島ノ関…徒歩７分

●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

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。

・相談は無料です

・秘密は厳守いたします

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。

日時：平成２４年１２月５日（水）
１４：００～１６：００

（受付 １３：４０～）

会場：県立男女共同参画センター

〒５２３－０８９１ 近江八幡市鷹飼町８０－４

（ＪＲ近江八幡駅下車南口より 500m（徒歩 10 分）、または

近江八幡駅南口から近江バス 『男女共同参画センター』下車）

内容：「脊髄小脳変性症と多系統萎縮症

～病気の理解と治療の現状～」

講師：国立病院機構宇多野病院

院長 小西 哲朗 先生

絵手紙

１１／９（金）・１２／７（金） 近江八幡市ひまわり館

１０／１２（金）・１１／３０（金） ひこね燦ぱれす

コーヒー教室

１０／１５（月） 滋賀県難病相談・支援センター

１１／１９（月） 近江八幡市ひまわり館

書

１０／２５（木） 滋賀県難病相談・支援センター

上記いずれも、時間：１３：１５～１５：３０

（受付１２：４５～）

申込み・問い合わせは、滋賀県難病相談・支援センターまで

ホッとサロンのご案内医療講演会開催のご案内


