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難病患者の療養環境改善と施策拡充に関する要望書
【 要 望 事 項 】

１ 軽症者の登録制度の設置について
経過措置終了後に不認定となった、約1割の除外者についての登録制度の必要性は2018年の要望でご理解いただいたところで

す。軽症者に対する法整備について、施行5年後の見直しにおいては、患者団体として国が開催する会議等の場で要望を行ってき
ました、2020年1月にやっとワーキンググループの取りまとめが終わり、今後の方針が決まりかけたところですが、新型コロナ
ウイルス感染症により会議は中断されたままとなっております。今後国との会議などの機会において、軽症者が重症化した場合
再申請の迅速な対応が出来るよう法改正を国にお願いしてください。

２ 患者会の活動支援について、資金の面からも更なる拡充をお願いいたします。
各患者会の活動は殆どが会員の会費によって賄われているのが現状です。したがって会員の少ない患者会においては、多くの団

体がその活動を維持するのが難しく、役員の中には私費で患者会の活動をしている団体もあります。基本的には活動資金は自ら調
達すべきだと思います。患者会を結成したものの、活動資金が不足して社会的な啓発活動が出来ずにいる団体もあります。2019
年度から県内の活動団体に対して希少疾病の広報啓発を目的とした事業が新たに開始され、難病連加盟の団体も支援を受け活動の
一助となり大変助かっております。今年度以降も引き続きこの補助事業を継続し、小規模団体が活動できるようお取り計らい下さ
いますようお願いいたします。また、患者会が存在していること、患者会の活動状況等を知らない人が多い状況です。そこで、
病気に関する悩みや情報等を共有できる方を一人でも増やすよう、特に指定難病更新時に患者会の用意したチラシの同封などを行
い、患者会の周知について御協力をお願い致します。

３ 「難病相談支援センター」の予算増額をお願いいたします。
2005年度よりＮＰＯ法人静岡県難病団体連絡協議会が県委託事業として運営している静岡県難病相談支援センターは、

2018年度より政令市である静岡・浜松両市については業務が移管されました。静岡市については引き続き支援センターの業務は
静岡市内患者の窓口となるべく、有資格者による相談支援員等により常時相談体制を確立し運営しています。支援の機会が増え、
業務が増加していくことは望むところですが、管理運営負担も増え、人件費も低く抑えられているため、専門職の相談員の確保も
ままならない状況です。有資格者を常勤雇用し臨時の相談員も確保する必要があり県関連の予算増額を要望いたします。また人件
費は毎年いくらかですが国の賃金設定により上がっています。県の委託金が毎年同額の為、同じ事業を同じ人員で行うために、
賃金上昇の分を他の事業費の中から捻出している状況が長年続いております。せめて賃金上昇の分だけでも委託費の増額をお願い
いたします。

４ 指定難病受給者証の更新期間の延長と臨床調査個人票への補助、また県独自の難病の指定をお願いします。
指定難病受給者証の更新期間は基本的には1年毎となっています。マイナンバーにより一部の書類が不要となり少し便利になりま
したが、この更新期間を逸すると再申請を余儀なくされます。体力的に弱い難病患者は更新書類を準備することが大変であり、文
書料もかなりの負担になっています。特に体調変化のない患者については、指定難病受給者証の更新期間を現行の1年から複数年
となるよう国との懇談の際にはお願いしてください。また受給者証更新時に添付する「臨床調査個人票」については、金銭的な負
担が大きく、申請の妨げにもなっています。文書料の補助や減額についての方策を講じてください。本来なら国の施策としてすべ
ての疾病を医療費助成の対象とするよう上部団体では要望していますが、法改正を伴うことでありすぐには助成対象にはなりませ
ん。そこで県同独自の施策として、指定難病に該当しない希少疾患にも独自の難病指定などの配慮をお願いします。

５ 難病患者の活動を促進するために専門職の育成を図って下さい。
難病患者は家の中に引きこもってしまうことが多く、もっと患者会の活動に積極的に係わりましたら難病患者であっても人生

の満足度が向上するものと思われます。それには、患者会活動を牽引するリーダーの育成が必要と思われます。県が実施する難
病患者等ホームヘルパー養成研修会等で、引き続き患者団体の現状や、活動状況等の周知もお願いします。

６ 大地震、集中豪雨などの大災害発生時における気象条件から災害弱者である難病患者を救うための行動指針をお願いします。
昨年の要望では災害対策について、基本的には県が考慮すべきとの回答を頂きましたが、再度の要望です。静岡市の地域防災

計画策定について「避難行動要支援者」の個別計画を策定するにあたり、静岡市内の難病患者についての情報は政令市にあり、
難病患者は疾患に伴う症状が多様であるため疾患の理解、対応方法がわかりにくく、静岡市のみでは対応が難しいこと、医療
機器等の支援が必要なことも考慮し、静岡市の計画策定時には難病に精通した医療者・医療機器メーカー・保健所（健康福祉
センター）等と共に作成するようにお願いします。静岡県は大地震、集中豪雨などの大災害が発生しやすいと以前から言われて
います。難病患者はその災害が発生した時の医療品物の供給に不安を抱いています。特に、神経難病の患者は時間ごとの
服薬管理が大切です。災害発生時に薬を持ち出すことができなかった場合や病院までの交通網が途切れ薬を処方して
もらえなかった場合の薬の緊急供給計画も防災計画策定時にご検討ください。また以下の項目についても、県内の難病患者に
おける災害対策の検討及びその対策を行っていただきますようご検討ください。・在宅で人工呼吸器を使用する難病患者に
対する電源確保対策・災害時及びその準備期間における関係機関（病院、訪問看護事業所及び人工呼吸器メーカー等）との
円滑な連絡体制の確立災害時に備えて、各保健所に消毒用品（エタノール、アルコールウエットティッシュ、精製水等）、
マスクの常時備蓄をお願いします。

７ 予測が出来る災害時に介護老人保健施設の利用検討をお願いします。
近年、台風等によって甚大な風水害がもたらされ，その結果として，停電浸水などにより，在宅人工呼吸器装着者が緊急避難を

せざるを得ない状況が発生しました。在宅人工呼吸器装着者は、長時間の停電により、人工呼吸器が作動しなくなり、生命に関わ
る危機となる危険性が非常に高く、実際、2018年の台風24号により、浜松では、長期停電に伴う人工呼吸器に関わるトラブル
も発生しております。患者の安全を確保するためには、タイムラインの考え方を導入し、居住地域の非常用電源を有する医療機関
へ『避難入院』することが最も的確な対処法であると考えられます。早期の『避難入院』のシステム構築と実施をお願いします。
ALSなど人工呼吸器をつけている患者さんは無理かもしれませんが、介護老人施設のショートステイを利用すれば、同じよう
な避難ができる患者さんが増えるのではないでしょうか。『避難入院のシステムと並行して、介護老人保健施設のショートステイ
を利用するなどの方法も検討して頂きたいと思います。

静岡県知事 宛
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難病患者の療養環境改善と施策拡充に関する要望書
【 要 望 事 項 】

１ 学校施設のバリアフリー化を推進してください。
文部科学省大臣官房文教施設部 平成16年３月付けの「学校施設バリアフリー化推進指針」にのっとり、既存の学校に

もエレベーター設置などのバリアフリー化推進を要望します。学校施設のバリアフリーを求める要望に、市町のみの対応で
「設置の伴う負担が過重であることから見送りたい」と返事がありますが、市町と国を結びつける役目を是非県にしていた
だきたい。エレベーターの設置により、病児のみが楽になるのではなく、授業参観にベビーカーや車いすのご家族も参加し
やすくなります。また、高齢者はじめ地域コミュニティーの拠点となるよう改善をお願い致します。教育の場でエレベー
ターを使用することで、優先すべき人を正しく理解し、社会的マナーを学び、ゆずりあいの心、大変な人を思いやる心を育
てるきっかけとなる事を望みます。

難病患者の療養環境改善と施策拡充に関する要望書
【 要 望 事 項 】

８ 日常生活用具の申請期間の見直しをお願いします
今現在、一般的な日常生活用具を申請いたしますと許可が下りるまでに7～10日かかっています。しかし補装具の意思伝達装

置の場合は、3～6ヶ月もかかり、進行の早い難病の患者さんですと許可が下りた時点では、もう必要がない状態になっていたり
します。実際業者に確認したところ、西部地域だけでも2022年度に入って許可が下りた時点で3名ほどの方が亡くなり装置が
必要なくなったそうです。患者さんごとに病気の進行は違って大変でしょうが、患者さんに必要なものを提供できるタイミング
で許可を出していただけるような事務システムの構築をお願いいたします。

9 県知事と懇談の開催をお願いします
2019年5月23日に難病の日のイベントとして、疾病対策課様のご支援により、静岡駅で難病啓発のチラシを県疾病対策課の

皆様と共同で配布を行い、その後知事へ報告に伺い難病・慢性疾患患者である私たち難病患者・家族の想いを生の声で傾聴して
いただきました。なお一層に、ご理解を深めて頂くために、新年のご挨拶と、懇談の機会を設けていただきたく
お願い申し上げます。

県教育委員会 宛

難病患者の療養環境改善と施策拡充に関する要望書
【 要 望 事 項 】

静岡市長 宛
１ 軽症者の登録制度の設置について体制の整備に取り組んでください。

経過措置終了後に不認定となった除外者についての登録制度の必要性は2018年の要望でご理解いただいたと思います。5年を
経ての法改正において、軽症者に対する法整備は、2021年1月に国のワーキンググループにおいて、ようやく法改正の基本が確
認されたところです。ところが、年明けからの新型コロナウイルス感染症の蔓延により、難病関係の法改正は中断されたままと
なっていると聞いています、今後も国が開催する会議等の場で国への要望を引き続き行ってください。軽症者が重症化した場合
再申請の迅速な対応について市独自のご検討をお願いします。軽症不認定者についての、情報提供についても提供できる体制を
お考え下さい。

２ 更新時やあらゆる機会に、同じ病気の指定難病患者様へ患者会の広報を行うと共に患者会活動支援も併せてお願いします。
患者会があること、医療相談などを開催していること等を知らない人が多いので、病気に関する悩みや情報を共有できる方を一

人でも増やすよう更新時に患者会が用意したチラシ等を同封するなどの御協力をお願い申し上げます。各患者会の活動は、殆どが
会員の会費によって賄われているのが現状です。したがって、会員の少ない患者会はその活動を維持するのが難しい団体も多く、
役員は私費で患者会の活動をしている団体もあります。基本的には活動資金は自ら調達すべきとは思います。患者会を結成したも
のの、活動資金が不足して社会的な啓発活動が出来ずにいる団体もありますので、公的支援を要望いたします。

３ 「難病相談支援センター」の予算増額をお願いいたします。
難病関係の施策が政令市に移行されたことを受け、NPO法人静岡県難病団体連絡協議会が静岡市委託事業として運営している

静岡市難病相談支援センターは、有資格者による相談支援員等により常時相談体制を確立し運営しています。支援の機会が増え、
業務がしだいに増加していくことは望むところですが、管理運営費負担も増えてきており、人件費も低く抑えられているため、専
門職の相談員の確保もままならない状況です。有資格者を常勤雇用し相談員を確保する必要があり静岡市難病相談支援センター予
算の増額を要望いたしますと前年度との実績が…といわれますが、相談電話がこなくても相談員を待機させなくいてはいけません
ので、人件費が発生する拘束時間は実績には関係ありません。委託金が同額の為、同じ事業を同じ人員で行うためには、賃金上昇
の分を他の事業費の中から捻出している状況です、せめて賃金上昇の分だけでも委託費の増額をご検討ください。

４ 指定難病受給者証の更新期間の延長と、更新時の「臨床調査個人票」への助成をお願いします。
指定難病受給者証の更新期間は基本的には1年毎となっています。マイナンバーにより一部の書類が不要となり少し便利になりま
したが、この更新期間を逸すると再申請を余儀なくされます。体力的に弱い難病患者は更新書類を準備することが大変であり、
文書料もかなりの負担になっています。体調変化のない患者については、指定難病受給者証の更新期間を現行の1年から複数年と
なるよう県・国との懇談の際にはお願いしてください。また受給者証更新時に添付する「臨床調査個人票」については、金銭的な
負担が大きく申請の妨げにもなっています。文書料の補助や減額についての方策を講じてください。

５ 難病患者の活動を促進するために専門職の育成を図って下さい。
難病患者は家の中に引きこもってしまうことが多く、もっと患者会の活動に積極的に係わりを持った場合、難病患者であっても

人生の満足度が向上するものと思われます。それは、患者会活動を牽引するリーダーの育成が必要と思われます。引き続き静岡市
が実施するあらゆる研修会等で、患者団体の現状や、活動状況等の周知もお願いします。
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難病患者の療養環境改善と施策拡充に関する要望書
【 要 望 事 項 】

6 大地震、集中豪雨などの大災害発生時における気象条件から災害弱者である難病患者を救うための行動指針をお願いします。
昨年の要望では災害対策について、基本的には県が考慮すべきとの回答をいただきましたが、再度の要望です。静岡市の地域

防災計画策定について、「避難行動要支援者」の個別計画を策定するにあたり、静岡市内の難病患者についての情報は政令市に
あり、難病患者は疾患に伴う症状が多様であるため、疾患の理解、対応方法がわかりにくく、静岡市のみでは対応が難しいこと、
医療機器等の支援が必要なことも考慮し、静岡市の計画策定時には難病に精通した医療者・医療機器メーカー・保健所（健康福祉
センター）等と共に作成するようお願いします。静岡県は大地震、集中豪雨などの大災害が発生しやすいと以前から言われてい
ます。難病患者の中には、災害が発生したときの医薬品物の供給に不安を抱いている患者が多数います。神経難病の患者は時間
ごとの服薬管理が大切です。災害発生時に薬を持ち出すことができなかった場合や病院までの交通網が途切れ薬を処方してもらえ
なかった場合に備え、薬の緊急供給計画も防災計画でご検討ください。災害時の電源確保の具体的な例としまして、磐田市では、
重度身体障害者等防災用具給付事業の対象商品・対象者を拡大して、発電機以外にも蓄電池も補助の対象になりました。しかし、
静岡市はまだ発電機のみです。災害で雨が降っている時に発電機は外で操作をしなければなりません。蓄電池ならば屋内で操作が
できます。蓄電池は、リフト・吸引器・介護ベット・在宅酸素濃縮器などの電源に使用できます。是非、蓄電池も給付の対象に入
れて頂き、対象品目の拡充をお願いします。 また以下の項目についても、市内の難病患者における災害対策の検討及びその対策
を行っていただきますようご検討ください・在宅で人工呼吸器を使用する難病患者に対する電源確保対策・災害時及びその準備期
間における関係機関（病院、訪問看護事業所及び人工呼吸器メーカー等）との円滑な連絡体制の確立・災害時に患者会等と行政と
が患者の安否確認について，情報が共有できるような行動等のマニュアル化（あるいは，仕組み作り）・災害に備えて、各保健所
に消毒用品（エタノール、アルコールウエットティッシュ、精製水等）、マスクの常時備蓄をお願いします。

７ 予測が出来る災害時に介護老人保健施設の利用の検討をお願いします。
今年度から、『避難入院』を一部の協力病院で試験的に実施して頂けるようになり、災害時の備えに対して少し前進したと

思えるのですが、避難先がかかりつけの病院でなければならないなど『避難入院』を利用する条件のハードルが高すぎるきらいが
あると思えます。ALSなど人工呼吸器をつけている患者さんは無理かもしれませんが、介護老人保健施設のショートステイを
利用すれば、同じような避難ができる患者さんが増えるのではないでしょうか。在宅人工呼吸器装着者は長時間の停電により、
人工呼吸器が作動しなくなり、生命にかかわる危機となる危険性が非常に高く、実際2018年の台風24号により、浜松では、
長期停電に伴う人工呼吸器に関わるトラブルも発生しております。患者の安全を確保するためには，タイムラインの考え方を
導入し、居住地域の非常用電源を有する医療機関へ『避難入院』することが最も的確な対処法であると考えられます。早期に
どこの病院にも行ける『避難入院』のシステム構築と実施をお願いします。また、介護老人保健施設のショートステイを利用する
などの方法も検討して頂きたいと思います。

８ 日常生活用具の申請期間の見直しをお願いします
今現在、一般的な日常生活用具を申請いたしますと許可が下りるまでに7～10日かかっています。しかし補装具の意思伝達

装置の場合は、3～6ヶ月もかかり、進行の早い難病の患者さんですと、許可が下りた時点では、もう必要がない状態になって
いたりもします。実際、業者さんに確認したところ、西部地域だけでも2022年度に入って許可がおりた時点で3名ほどの方が
亡くなり装置が必要なくなったそうです。患者さんごとに病気の進行は違って大変でしょうが、患者さんに必要なものを提供で
きるタイミングで許可を出して頂けるような事務システムの構築をお願い致します。

9 静岡市長様との懇談会開催をお願いします
ご多忙とは存じますが、難病慢性疾患患者である私たち難病患者・家族の想いを生の声で傾聴いただき、なお一層、ご理解を

深めていただくために、新年のあいさつと共に、是非懇談の場を設けていただくようお願い申し上げます。

1 日常生活用具の見直しをお願いします。
今現在、一般的な日常生活用具を申請いたしますと、許可が下りるまでに7～10日かかっています。しかし、補装具の意思伝達

装置の場合は、3～6か月もかかり、進行の早い難病の患者さんですと、許可が下りた時点では、もう必要がない状態になってい
たりもします。実際業者に確認したところ、西部地区だけでも2022年度に入って許可が下りた時点で3名の方が亡くなり装置が
必要なくなったそうです。患者さんごとに病気の進行は違って大変ではありますが、患者さんに必要な時に必要なものを提供
できるタイミングで許可を出していただけるような事務システムの構築をお願い致します。

難病患者の療養環境改善と施策拡充に関する要望書
【 要 望 事 項 】

浜松市長 宛（Ⅰ）

浜松市長 宛（Ⅱ）
１ 軽症者の登録制度の設置について体制の整備に取り組んでください。
経過措置終了後に不認定となった、除外者についての登録制度の必要性は2018年の要望でご理解いただいたと思います。現在

新型コロナウイルス感染症の問題で、難病法改正の議論は止まったままになっておりますが、軽症者に対する法整備について、
国が開催する会議等の場で国への要望を引き続き行ってください。軽症者が重症化した場合再申請の迅速な対応について、認定・
不認定にかかわらず、市独自のシステム管理により対応する旨の回答をいただきましたが、引き続き軽症不認定者について、
情報提供についても提供できる体制をお考え下さい。

難病患者の療養環境改善と施策拡充に関する要望書
【 要 望 事 項 】
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難病患者の療養環境改善と施策拡充に関する要望書
【 要 望 事 項 】

２ 更新時やあらゆる機会に、指定難病患者様へ患者会の広報を行うと共に患者会活動支援も併せてお願いします。
患者会が医療相談などを企画し開催するにあたって、患者会があること、医療相談などを開催していること等を知らない人が

多いため、病気を共有できる方を一人でも増やすよう更新時に患者会が用意したチラシ等を申請窓口に置くなど周知の御協力を
お願い申し上げます。各患者会の活動は殆どが会員の会費によって賄われているのが現状です。したがって会員の少ない患者会は
その活動を維持するのが難しい団体も多く、役員は私費で患者会の活動をしている団体もあります。基本的には活動資金は自ら
調達すべきとは思います。患者会を結成したものの、活動資金が不足して社会的な啓発活動が出来ずにいる団体もありますので、
公的支援を要望いたします。

３ 医療相談会・ピア相談事業の予算増額をお願いいたします。
NPO法人静岡県難病団体連絡協議会が浜松市委託事業として浜松で行う西部地区の医療相談会と・支援センターで行っている

ピア相談事業について相談体制を確立し運営しています。経費削減を図り人件費も低く抑えていますが、よりきめの細やかな、
相談会・ピア相談事業とするため、せめて人件費の上昇分だけでも予算の増額を要望いたします。

４ 指定難病受給者証の更新期間の延長と「臨個票」への個人負担の補助や減額について考慮ください
指定難病受給者証の更新期間は基本的には1年毎となっています。マイナンバーにより一部の書類が不要となり少し便利に

なりましたが、この更新期間を逸すると再申請を余儀なくされるため、体力的に弱い難病患者は更新書類を準備することが大変で
あり、文書料もかなりの負担になっています。特別に体調変化のない患者について、指定難病受給者証の更新期間を現行の1年か
ら複数年となるよう県・国との懇談の際にはお願いしてください。また受給者証更新時に添付する「臨床個人調査票」については、
金額的な負担が大きく申請の妨げにもなっています。文書料の補助や減額についての方策を講じてください。

５ 難病患者の活動を促進するために専門職の育成を図って下さい。
難病患者は家の中に引きこもってしまうことが多く、もっと患者会の活動に積極的に関わり難病患者であっても人生の満足度が

向上するものと思われます。それには、患者会活動を牽引するリーダーの育成が必要と思われます。浜松市が実施するあらゆる
研修会等で、患者団体の現状や、活動状況等の周知もお願いします。

6 災害時の要支援者名簿と個別支援計画の策定について
浜松市の地域防災計画策定について、「要支援者名簿」作成や「避難行動要支援者」の個別計画を策定するにあたり、浜松市内

の難病患者についての情報は政令市にあり各町内との連携により県の疾病対策課も含めた協議により、災害発生時速やかに支援
が届く体制の構築をお願いします。災害時の電源確保の具体的な例としまして、磐田市では、重度身体障害者等防災用具給付事業
の対象商品・対象者を拡大して、発電機以外にも蓄電池も補助の対象になりました。しかし、浜松市はまだ発電機のみです。
災害で雨が降っている時に発電機は外で操作をしなければなりません。蓄電池ならば屋内で操作ができます。蓄電池は、リフト・
吸引器・介護ベット・在宅酸素濃縮器などの電源に使用できます。是非、蓄電池も給付の対象に入れて頂き、対象品目の拡充を
お願いします。また以下の項目についても、市内の難病患者への災害対策の検討・対策を行っていただきますようご検討くださ
い。・在宅で人工呼吸器を使用する難病患者に対する電源確保対策・災害時及びその準備期間における関係機関（病院、訪問
看護事業所及び人工呼吸器メーカー等）との円滑な連絡体制の確立・災害時に行政による患者の安否確認について地域を含めた
情報が共有できるような行動等のマニュアル化（あるいは，仕組み作り）・災害に備えて、各保健所に消毒用品（エタノール、
アルコールウエットティッシュ、精製水等）、マスクの常時備蓄をお願いします。

７ 予測が出来る災害時の『避難入院』の実施をお願いします。
在宅人工呼吸器装着者は長時間の停電により、人工呼吸器が作動しなくなり、生命にかかわる危機となる危険性が非常に高く

実際2018年の台風24号により、浜松では、長期停電に伴う人工呼吸器に関わる事例も発生しております。患者の安全を確保
するためには、タイムラインの考え方を導入し、居住地域の非常用電源を有する医療機関へ『避難入院』することが最も的確な
対処法であると考えられます。早期にどこの病院へも行ける『避難入院』のシステム構築と実施をお願いします。また介護老人
保健施設のショートステイを利用するなどの方法も検討して頂きたいと思います。

８ 浜松市長様との懇談開催をお願いします
ご多忙とは存じますが、難病慢性疾患患者である私たち難病患者・家族の想いを生の声で傾聴いただき、なお一層、ご理解を

深めていただくために、是非懇談の場を設けてくださるようお願い申し上げます。

・全国膠原病友の会静岡県支部 ・（公・社）日本リウマチ友の会静岡支部

・静岡県脊柱靭帯骨化症友の会 ・静岡県腎友会

・（公・社）日本てんかん協会静岡県支部 ・全国筋無力症友の会静岡県支部

・静岡SCD・MSA友の会 ・全国パーキンソン病友の会静岡県支部

・全国心臓病の子どもを守る会静岡県支部 ・静岡県サルコ友の会

・静岡県スモン 友の会 ・静岡県筋ジストロフィー協会

・（社）日本ALS協会静岡県支部 ・もやの会・静岡（もやもや病）

・骨髄増殖性腫瘍患者・家族会静岡県支部

【 加盟団体 】 ※ 順不同

難病患者に関する改善や

施策の要望書を2022年8月に

静岡県、静岡市、浜松市、

静岡県教育員会に提出いたし

ました。

回答は87号に掲載予定です。
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共生週間

お問い合わせは静難連事務局 ☎054-281-2170まで

共生週間のお知らせ

2023年の共生週間日程及び会場は下記の通りです。
自己の体調管理や感染予防対策を心掛けて、お気をつけて お越しください。

【日時】

2023年 2月24日 金曜日
～ 3月 3日 金曜日

※ 2月26日 日曜日はシズウエル休館日になります。

開催にあたり関係者・入場者のマスク着用、
入室の際の検温、アルコール消毒の徹底。

密にならないよう配慮する、空気の入れ替えを行う、
などの感染予防対策を実施。

皆様にはご理解ご協力を宜しくお願い致します。

10:00 ～16:00

国会請願街頭署名・活動報告について

2022年度国会請願街頭署名活動は新型コロナウイルス感染予防のため、中止となりました。

コロナ禍に入り毎年中止になっておりますので、次回は活動が出来るような状況になるといいと

思います。 《署名筆数の中間報告》皆様方々のご協力を得まして下記筆数となっております。

まだまだ2023年3月の締め切り迄には日にちもございますので、加盟団体並びに皆様方々の、

より一層の御協力を宜しくお願い申し上げます。

署名筆数 25、874筆 2022年12月現在

※国会への署名提出詳細は87号にて、ご報告させて頂きます。

去る10月14日当協議会事務所にて、集めて頂いた国会請願書の
受け渡しが執り行われました。
静岡県労働者 福祉協議会 理事長の池冨 彰 様より当協議会の

大石 眞裕 理事長が25,767筆の多くの署名を受けとらせて頂き
ました。
専務理事の鈴木 利和 様、事務局長の畑 秀暢 様にも御参加頂き、

多くの署名を集めてくださり感謝申し上げます。
また、署名して頂いた多くの方々にも、この機会を通じまして

お礼申し上げます、誠にありがとうございました。

※この模様は2022年10月19日の静岡新聞に掲載されました。
（静難連 大石理事長）（静岡県労働者福祉協議会 池冨理事長）

受け取りの様子
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JPA交流会

ユーコープは、組合員へ「国会請願署名」「難病⽀援募⾦」を呼びかけ、応援しています。

★お問い合わせは、おうちCO-OP受付センター（0120-123-581）へどうぞ
★店舗ご利⽤に関するご相談やお⼿伝いが必要な場合は、店内サービスカウンターへどうぞ

⽣協の宅配「おうちＣＯ-ＯＰ」
1週間ごとのお買い物です。
普段使いの食品から雑貨など約3、000品目を掲載する
メインカタログ「お買物めも」をはじめ、お取り寄せ
グルメやアレルギー配慮商品、ペット⽤品など、
豊富な商品を取り扱っています。

「おうちＣＯ-ＯＰ」法⼈利⽤もできます
医療施設・社会福祉施設・教育⽂化施設などで
「おうちＣＯ-ＯＰ」をご利⽤される場合、
施設名でのご登録が可能です。さらに出資⾦は不要、
宅配サービス料無料です。

アレルギー配慮商品カタログ
みんなでいっしょにたべよ！！
特定原材料7品目を使用していな
い商品を掲載。食物アレルギーの
お悩みをお持ちの方も安心して
食べられる食品をそろえています。

介護用品カタログ
Ｃａｒｅ Ｔｉｍｅ（ケアタイム）
「やわらか食」「大人用おむつ」
「栄養補給飲料」などを掲載してい
ます。

※「障害者⼿帳」「自治体認定書」をお持ちの方が
いらっしゃる世帯では、宅配サービス料が
割引となります。 ※申請が必要です。

去る2022年10月22日（土）にJPAの東海・中部ブロック交流会がZoomによるオンラ

インで開催されました。
今回ブロック開催担当静岡難連の大石理事長の挨拶から始まり、各難病連が5分程度

取り組みの紹介をして、意見交換、深沢副理事長の閉会の挨拶で、22日のオンライン
ミーティングは終わりました。

通常の交流会は、まだ開催の見通しはつきませんが、また顔を合わせて談笑できる
交流会が少しでも早く実現できると良いと思います。

中部・東海ブロック開催は長野県難病連さんが次回の開催担当となります。
宜しくお願いいたします。

参加難病連：
三重県・愛知県・岐阜県・長野県・
開催担当：
静岡県難病団体連絡協議会



2022年度も消毒・検温・体調管理・ソーシャルディスタンスの実⾏と毎年
60〜80名の先着定員を50名に減らし開催を2023年1月に予定しました。
恒例になった落語で元気に笑って頂き、マジックや

ビンゴゲームで皆さんで交流し半⽇を楽しく過ごして
頂きたいと思います。交流会の模様は次号の
「難連しずおか」87号にて、ご報告させて
頂きます。楽しみにお待ちください。

令和4年11月26⽇（⼟）に静岡県⽴病院呼吸器内科 医⻑の⾚松泰介先⽣をお招き
して『サルコの呼吸疾患と上⼿に付き合うために』をテーマにした医療講演会を
開催いたしました。実に3年ぶりとなる講演会の為、たくさんの患者さん、家族の
方が参加してくださいました。また多くの来賓の方々に出席して頂き、祝辞も賜る
ことができたことに、感謝の気持ちでいっぱいです。先⽣のわかりやすく、参考に
なる講演のおかげで参加された方々は大変喜んでおられました。何かと大変な時代
ですが、これからも頑張って開催していきたいと思っております。
今後とも、よろしくお願いいたします。

静岡県サルコ友の会 会⻑ 神谷 京子
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※新型コロナウイルスの感染状況により中止・開催内容
形式が変更になる場合もございます。
開催につきましてはマスク着⽤、⼿指の消毒、換気など
予防に⼼がけます。ご理解ご協⼒宜しくお願いいたします。

加盟団体 静岡県サルコ友の会医療講演会

交流会のお知らせ NHK歳末たすけあい助成事業

・落語
・マジック
・ビンゴゲーム

役員に関するお知らせ

長い間、役員としてお力添えくださった難病団体連絡協議会元理事の紅林照代さんは
療養の為、2022年11月をもちまして離職されました。

ありがとうございました

【静岡県サルコ友の会 医療講演会】 会場 静岡駅ビル 7階 会議室

11月には静岡県脊柱靭帯骨化症と

静岡県サルコ友の会と講演に伺いまし

たが、コロナ禍での開催の為、消毒の徹底、

検温、マスクの着用など感染予防を心掛け、

考慮しながら、やっと無事に終わったことで

加盟団体の会関係者の皆様は大変安堵され

たと思います、お疲れさまでした。また来年

には安心して開催できる事に期待します。
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寄付金 〈順不同・敬称略〉

〈順不同・敬称略〉

〈順不同・敬称略〉不要入れ歯等回収

〈順不同・敬称略〉賛助金 募金箱回収

皆様のご支援、ご協力に心から感謝申し上げます。 (令和4年6月下旬～4年12月中旬)

お寄せいただきました善意は、当協議会の諸活動運営費として有効に活用させて頂いております。
今後とも、ご支援を宜しくお願い申し上げます。

先生 ※相談会

ご芳名

富士市役所　福祉総務課　

社会福祉センター　広見荘

富士市役所　吉永まちづくりセンター　

富士見台まちづくりセンター

㈱JAメモリアルセンター

伊豆市役所　土肥支所

富士駅北まちづくりセンター

（特養）芳川の里

松崎町役場　健康福祉課

下田市役所　市民保険健課健康づくり係

南伊豆町役場　健康増進課

宮田医院

静岡瀬名病院

ご芳名 金額

高田　一江 2,000

金子　栄五郎 1,000

渡辺　昌二 1,000

鈴木　金三郎 1,000

武山　博子 2,000

村井　圭子 3,000

小野田　和広 2,000

増井　晴美 1,000

白澤　寿夫 2,000

いつもご協力して頂き
また、お心遣いを
ありがとうございます

2023年 今年も
宜しくお願いいたします

ご芳名 金額

やなせ内科呼吸器科
クリニック

3,201

ご芳名 金額

増田　和子 5,000

中村　ほなみ 5,260

内藤　真吾 2,000

小室　泰 1,000

渡辺　昌二 1,000

宮城　幸司 3,000

小林　由佳 5,000

増井　晴美 3,000

井村　富江 1,000

医療法人社団醫王会
いぬかい小児科 5,000

山田　弘子 3,000

畠山　弘治 2,000

中井　勝彦 20,000

山田　カヨ子 100,000
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地域別相談会

下表の患者会から患者さんや家族がピアサポートの相談員となってお話をお聞きします

2022年度1月～3月ピアサポートシフト表

毎週月・木曜日10時～16時 ☎054-286-9203

2022年度 地域別 難病合同相談会結果報告

西部相談会（講演）

東部相談会（講演）

今年度の地域別医療相談会は新型コロナウイルスの感染状況により、中部は中止となりましたが、

西部10/30（日）東部11/20（日）に開催されました。西部ではアクトシティ浜松、東部は沼津のプラサ

ヴェルデにて開催されました。今回より電話での相談を取り入れており、遠方の方や、寝たきりで動けない

方、コロナウイルスへの罹患が心配で外出を控えていらっしゃる方などの相談が可能となりました。

コロナ禍になり出来ない事も増えましたが、リモートでの取り組みによって参加できる方が増えたことは

非常に良かったと思いました。来年度は制限なく開催できることを願うばかりです。開催にあたり、ご支援、

ご協力くださいました皆様に感謝申し上げます。 (静難相支援センター・静難病連事務局一同）

疾病
区
分

アドバイザー
患
者

付
添

疾病
区
分

アドバイザー
患
者

付
添

疾病 アドバイザー
患
者

付
添

もやもや病
京都大学医学部附属病院　ZOOM
講演会

15
相
談

浜松医科大学
名誉教授　　宮嶋裕明先生

4 2 神経系疾患
相
談

静岡医療センター 神経内科
医長　本間豊先生

5 3

脳神経外科
助教授 舟木健史先生

相
談

独立行政法人国立病院機構
天竜病院 神経内科 鎌田 皇先生

2 免疫系疾患
講
演

いのうえ内科・リウマチ科
院長　　井上晴子先生

20 1

免疫系疾患
相
談

聖隷浜松病院　膠原病リウマチ
内科　　大久保悠介先生

4
相
談

4

講
演

松田病院　副院長副
IBDセンター長　中井勝彦先生

14 1 血液系
講
演

順天堂大医学部附属病院
血液内科　教授　小池道明先生

4

相
談

2 炎症性腸疾患
相
談

静岡医療センター　消化器内科
診療部長　大西佳文先生

3

もやもや病
ZOOM講演

北海道大学大学院医学研究院
脳神経外科学教室 教授 藤村幹先生

16

生活福祉相談
相
談

静岡県医療
      ソーシャルワーカー協会

2 1 生活福祉相談
相
談

静岡県医療
      ソーシャルワーカー協会

1

就労相談
相
談

社会保険労務士 3 就労相談
相
談

社会保険労務士 2

障害年金
相
談

社会保険労務士 1 障害年金
相
談

社会保険労務士 1

合計 15 合計 48 4 合計 40 4

中　　部 西　　部 東　　部

　　2022年9月11日（日）
静岡県総合社会福祉会館　（シズウエル）

2022年10月30日（日）
アクトシティ浜松　研修交流センター4階

2022年11月20日（日）
プラサヴェルデ

医師 4名・MSW　3名・保健師 1名・労働局 1名

医師1名    電話相談 神経ー3 免疫ー2 生活福祉相談ー1

炎症性腸疾患

神経系疾患

医師 4名・MSW　2名・保健師 2名・労働局 1名

電話相談　神経ー1　免疫ー１　就労相談ー1

社労士 0名・事務局 5名・患者会協力者 10名　　計２４名　社労士 1名・事務局 6名・患者会協力者 10名　　計２６名
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エスパティオ3階

新職員の紹介

大塚優子相談員

10月に入職致しました

大塚優子と申します。病院、

特養、デイサービスなどで

看護師をしておりました。

何も考えずに一度社会に

出まして、働く中で「専門職

に就きたい！」と思うように

なり、看護師免許を取得いたしました。私生活
では3人の子供がおり、にぎやかであわただ

しい毎日を過ごしております。趣味はパワー

ストーンやクリスタルの収集です。最近は山梨
の昇仙峡へ行ってクリスタルを買い、自宅で

それを眺めるのが癒しになっています。興味の
あることへの行動力が無限大なところが長所

だと思っています。まだまだ分からないことだら
けですが、早く戦力になれるように頑張ります。
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