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2022 年度活動報告 

１ はじめに 

 加盟団体の皆様、関係者の皆様、日頃より NPO 法人静岡県難病連の活動にご理解ご協力いただきま

して誠にありがとうございます。 

 2022 年に入ってからもコロナウイルス感染症の猛威は衰えることがありませんでした。新たに変異

したウイルスも感染力が強く、県疾病対策課よりなるべく人の集まりは止めて、各種会議も文書にて

変えることが望ましいとの指導を受け、難病連や各加盟団体におかれましては、各種会議の開催や事

業についても、予定通り行うことができず、コロナコロナで明け暮れた一年でした。 

難病連で予定していた事業もすべて行うことができず、ZOOM を用いて行う理事会と、なるべく間隔

をあけて代表者会議だけ行いました。また相談員研修会の代わりに、研修内容を DVD に編集し配布し

ました。しかし、共生週間の作品展示は、密になることを避けつつ例年通り行うことができました。 

特に、各患者会の皆様におかれましては大変ご苦労をなさったこととお察しいたします。 

６回目のワクチン接種も始まっていますが、まだこのウイルスは変異を繰り返すなど先が見えず、

今後とも気を緩めることなく人の集まり等に関しては十分注意することが必要になります。 

 難病対策では 5 年後の見直しについても、コロナの関係で会議が中断するなど、進展は見られませ

んでした。JPA では要望書を各方面へ提出するなど、患者・家族当事者の立場から積極的に意見を述

べてきました。今後の動向に注視してゆきたいと思います 

 

2 県への難病・慢性疾患への要望  

昨年８月に行った 7 項目の知事への難病連の要望は、行政・議会関係者へ難病・慢性疾患患者の抱

える困難と施策の貧弱な状況への理解を広めることができたとは言えず、難病相談支援センターの予

算及び難病関係予算の増額もお願いしたが、県の予算削減の関係もあり要求は叶いませんでした。 

保健衛生予算として、患者会活動支援をいただいている患者会は、コロナの為会活動が思うように

行えず、契約の変更・補助金の返還など事務手続きにご苦労なさったことと思います。 

 

３ 難病相談支援センターの活動 

１7 年目となる難病相談支援センター相談内容は、病気や医療制度の相談よりむしろ精神的な悩み

相談が多く、家族関係の悩みや職場の悩みなど、多岐に渡っているとともに、相談支援センターはあ

らゆる相談に対応し社会資源として成長しています。患者会相談員制度も２０２２年度も引き続き実

績清算にて、県からの予算措置を受け、ピア相談員にセンターへ出勤して頂き電話来所の相談にあた

ってきました。患者会相談員手当についてもピアサポーター事業費として支払うことができました。

ピア相談員のセンターでの相談件数については非常に少なく、ホームページ等で広報を行っています

が、今一度広報の方法を考える必要があると思います。 

就労支援についても、国の難病患者就労支援サポーター制度により、月 1 回予約制で相談支援セン

ターにおいて、ハローワークの難病専門相談員による相談を行い、相談者の希望に沿える体制ができ

相談者も増加傾向になっています。 

 

 



4 共生週間と患者会交流会 

 患者会交流会は、「難病患者交流会」として、年末・年始のＮＨＫ歳末助け合いと県の保健衛生予算

により、１月に一般難病患者・家族も対象にして開催を予定していましたが、コロナの為無観客で開

催し、演目を DVD に編集して、各患者会へ景品と共に配布しました。 

２月末日の世界希少疾難病の日（RDD）に合わせて、「共生週間作品展」を加盟団体会員・家族によ

る作品展示会（1 週間）は密になることを避けつつ行いました。3 月 3日には、川勝県知事がお見えに

なり、患者・家族の作品を各団体の代表から説明を受け、感激していただきました。 

 

5 研修・啓発・講演などの活動 

 特に難病をとりまく情勢が大きく変わり「患者自身の提言力」が問われる状況になってきているこ

とから、5月 23 日「難病の日記念日」に静岡駅で広報活動を予定していましたが、コロナの為中止し

ました「難病の日記念日」のイベントとして、今後も毎年広報活動を行ってゆくことが重要で、広く

県民へ難病への関心を高め、難病患者に対する理解を深めることが必要と思います。 

全国・東海地域規模交流会は、静岡県主催となり、『災害時の対応』を主にして、ZOOM にての開催

致しました。 

医療相談会は、西部・東部で開催することができました。電話での相談をしたい方が何人かいらっ

しゃいましたので、今年より電話での対応も行うようにいたしました。 

 

6 国会請願署名 

 JPA が提唱する国会請願署名活動は、静岡県労働福祉協議会様（25,767 筆）・小糸製作所様（2，581

筆、静岡県サルコ友の会経由）の協力を得ることが出来、全県的な集計で 37，021 筆余、募金は 118，

229 円余でした。10 月第一土曜日に行う予定の、静岡駅前地下広場にて加盟患者会すべてに呼びかけ

て行う署名活動もコロナの為中止しました。県難病連加盟団体へは、年末から年始にかけて署名・募

金活動を行いました。 

しかし、協議会の各団体の署名数は年々減少気味で、ますます重要性を増している署名活動を全患

者会の運動にする努力の必要性を感じました。 

ご協力いただいた会内外のすべてのみなさんにお礼と感謝の意を表明いたします。 

 

７ 財政拡充の努力と支援センターの現状について 

多くの加盟団体の協力より、不要入れ歯回収・募金箱設置・機関誌広告・助成金獲得・賛助会員獲

得による寄付金獲得に向けて積極的に取り組んで頂いたため、今年度は目標を達成することが出来ま

した。 

センター相談員の態勢について、常勤の相談員 2 名と相談補助員 1名の 3 名で相談業務に支障が無

いようにしてきました。 

 

8  災害対策  

 全国的に発生した災害の教訓を生かし、自助・共助・公助について今一度患者会を通じて会員に広

く広報し、再度要援護者については、各市町・各町内への「要援護者リスト」登録を働きかけるとと

もに、各自による備品確保の必要性を折につけ広報しました。 

台風が襲来の場合、人工呼吸器を装着している難病患者の『避難入院』に関して、県の疾病対策課



も重要と考えております。 

ただし、『避難入院』を受け入れて頂ける病院は全県で 4 病院しかなく、東部地区に関しては 1病院

もない状況です。 

 今後も県疾病対策課と協議して『避難入院』のシステムを充実・発展させていきたいと思います。 

  

 


