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山梨県難病・疾病団体連絡協議会

代表幹事 川手 元

この度、山梨県難病･疾病団体連絡協議

会（以下 山梨難病連）の代表幹事を務め

ることになりました川手元です。山梨難病

連は発足して今年で21年目、県から山梨県

難病相談支援センターの事業委託を受けて1４年になります。私

は、パーキンソン病患者であった父･川手薫の患者会活動を手伝

いながら山梨難病連に関わり始め、役職として会計を17年務め

ました。

難病は原因不明で治療法が未確立、長期療養が必要な病気で

す。現在、医療費助成の対象となる指定難病は331疾患になって

います。県内の指定難病（特定疾患）受給者は、昨年度末4518名

と伺っております。

父が亡くなって７年余になりますが、17年間の介護を通して感

＊一般相談：随時の就労相談、ピア相談含む

疾患系統別相談者実数・件数（一般相談）

一般相談（相談支援員が電話や面談で対応）の系統別相談
者実数及び延べ相談件数は上記一覧の通りです。相談内容の
総数は958件でした。神経・筋系統の疾病が全体の50％弱を
占めています。中でもパーキンソン病が群を抜いており、相
談者実数67人、延相談数は205件でした。相談者実数では、
潰瘍性大腸炎、全身性エリテマトーデス、重症筋無力症、後
縦靭帯骨化症、脊髄小脳変性症、もやもや病、多発性嚢胞腎
などが続いています。相談内容を大別すると左記グラフの割
合になります。多い相談は、就労・経済面、症状管理、療養
生活管理、治療計画の理解や不安、医療機関・医師の選択、
療養者の課題への家族の対応、医療・福祉制度等でした。

一般相談の相談内容の状況

相談内容 N=958

の生活を支えていたのは、主介護者の母のほか、理学療法士･作

じることは、治らない病気になったからといって諦めなければな

らないことは何一つ無いということです。勿論、本人と家族の努

力だけでなく、それを支える社会的資源があってのことです。父

業療法士･訪問看護師･ヘルパー･ケアマネージャー･福祉用具

事業者等の方々でした。皆さんに、家族としてかなり我儘な要望

にも応えていただいたお蔭だと思っています。

患者･家族はそれぞれに病気と向き合って生活しています。日々

の生活の中で様々な工夫･知恵が育まれていますが、その経験

が患者自身やその家族だけに留まってしまっているのが現状で

す。患者を看取った家族の中には、培ったノウハウを伝えていき

たい、役立てて貰いたいという思いを持つ人もいます。そのよう

な声を大切にして、地域で生活していく患者さんやご家族の支

えとなるような活動を山梨県難病相談支援センターや関係支援

機関と連携して具体化していけたらと考えています。

どうぞ宜しくお願い致します。

平成30年度相談者状況
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平成30年度就労相談者の疾病と人数

開催事業の状況平成 30年度 就労支援状況

平成30年度の就労相談実数（相談会を除く一般相談）は51名、
延相談件数は143件でした。そのうち継続支援対象者は21名、
うち新規が8名でした。就職者・採用内定者、転職者、職場復帰
者は13名、うち新規は4名でした。就労スタイルの内訳は、一
般５名、障害者雇用3名、障害者就労継続支援Ａ型4名、障害者
就労移行支援1名でした。
相談内容とその割合は、体調の調整（24％）就職活動（21%）、

利用できる制度・サービス（11％）、難病に対する理解（11％）、
労働条件（10％）、その他、就労準備、就職後の状況報告、就
職セミナーの利用、在宅就労等（23％）でした。
開催事業の状況は上記一覧表のとおりです。当センターでは、

就職セミナーを通じて就職支援態勢や各種制度・サービスにつ
いて理解を深めたり、ハローワークに配置されている難病患者
就職サポーターと連携して、継続的に就職準備や就職活動のサ
ポートを行っています。病気を抱えて自力で就職活動を進めて
いくことは不安であり、孤独に陥りやすい傾向があります。支
援者や難病の仲間と繋がり、視野を広げ、自分らしい就労スタ
イルを選択して就職できると良いと思います。就労の悩みやセ
ミナーの受講など、気軽にご相談ください。

事業項目 状 況

定例難病就職セミナー

難病患者就職セミナー・
個別相談会

難病患者就職支援短期
集中セミナー

当センターでは、難病の方の就労支援を労働関係機関と連携

して行っています。

難病をもつ方が就職活動を進めていく上で大切なことは、

自分の病気や病状を理解し、様々な支援制度やサービスを活

用して、無理のない職業

生活をスタートしていくこ

とだと思います。

センターでは、「難病を

もつ人の就活ガイド」を作

成し、労働関係機関、保健

所、難病拠点・協力病院、

障害者基幹相談支援セン

ター、公立図書館等に配

布しております。またセン

ターのホームページに掲

載してダウンロードできる

ようにしております。就職

活動の進め方や制度、相

談窓口などの情報を活用

していただきたいと思い

ます。

難病のある人が働くために様々な就労支援制度があります

上記の制度の相談・申請窓口は、ハローワークです。

甲府ハローワークには専門相談窓口があり、毎週月・木曜日

に難病患者就職サポーターが相談に応じています。

相談は予約制です。

予約・問合せ先 ☎ ０５５－２３２－６０６０（部門ｺｰﾄﾞ４２＃）

自分にあった働き方を見つけるために
「障害者雇用率制度」

障害者雇用促進法によって、民間企業、国、地方公共団体

は、その「常時雇用している労働者数」の一定の割合（法定

雇用率）に相当する人数以上の障害者（身体・知的・精神）を

雇用することが義務づけられています。難病により、視覚障

害、聴覚障害、肢体不自由、内部障害等の身体障害（６級以

上）や高次脳機能障害等の精神障害があり、障害者手帳を

持っている人は、障害者雇用の対象になります。

難病のある人を雇い入れる雇用主に対する助成制度

毎月1回第4木曜日
中北保健福祉事務所内
就職活動の実践的サポート
受講者 延27名
講師 難病患者就職サポーター

H30．11.8 13:00～16:30
中北保健福祉事務所内
利用者 7名／個別相談者 1名

講師 労働関係支援者（５機関）

少数固定型グループワーク
3回完了 各13:30～16:00
中北保健福祉事務所内
「健康管理と職業生活の両立」
利用者3名（膠原病）
講師 難病患者就職サポーター

○特定求職者雇用開発助成金（難治性疾患患者雇用開発助

成金コース）

○特定求職者雇用開発助成金（特定就職困難者コース）

○トライアル雇用助成金（障害者トライアルコース）

○障害者雇用安定助成金（障害者職場定着支援コース）

山梨県難病ｾﾝﾀｰだより
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2019年度開催事業のご案内 （5月末現在）

ピ ア 相 談 (個 別 相 談 )

○定例ピア相談
会場：中北保健福祉事務所内 時間：13:30～１６：００ 要予約

疾 患 日 時 会場・申込

膠原病

難病の患者さんやご家族の交流の場です。お茶会や活動を通

じて話したり、笑ったり、考えたり、日常から少し離れてリラックス

できるやさしいひとときになることでしょう。

気軽にご参加ください。

開催日：毎月第２水曜日（8月、1月を除く）

活動時間：午後1時30分から3時30分

会場：中北保健福祉事務所・他

参加費：無料

当センターでは、難病患者さんの就労に関する相談支援を行っ

ています。就労にお悩みの方、まずはご相談ください。

相談は随時受付けております。

働き方、支援体制、就職準備、就職活動などに関するセミナー・

就職相談会を下記の通り予定しています。ご利用下さい。

○

日催開患疾

後縦靭帯骨化症、黄色靭帯骨化症 ７月１２日（金）

潰瘍性大腸炎、クローン病 ８月 ２日（金）

膠原病（ＳＬＥ、強皮症、ベーチェット病

皮膚筋炎/多発性筋炎）
９月 6日（金）

）金（日４月０１病ンソンキーパ

脊髄小脳変性症、多系統萎縮症 １１月 １日（金）

）金（日６月２１症性変素色膜網

多発性硬化症・視神経脊髄炎 令和２年３月１６日（金）

あいＣａｆｅは、同じ病気の患者さんやそのご家族の方々との

出会いの場です。病気や治療、日常生活や就労のことなど同じ

病気の方と膝を交えていろいろなことを話してみませんか。

今年度は下記の予定です。参加は無料です。

会場：いづれも中北保健福祉事務所
活動時間：13:30～15:30

難病患者・家族地域交流会「納涼会」
日時：８月4日（日）11:00～15:00

※開催時間は変わる場合があります。ご確認下さい。

会場：かんぽの宿石和（2階）

対象：県内にお住まいの難病患者さんやご家族、支援関係者、

どなたでも参加できます。

今年度は夏の開催です。毎年多くの難病の方々が参加されて

います。どうぞ気軽にご参加ください。

※センターでは、ピア相談を随時受付けております。

ご希望の方はご相談ください。相談内容は守秘致します。

この他にも難病の患者会との共催事業も予定しております。

ホームページや新聞にてお知らせしますので、ご利用ください。

回 開催日時 疾病

第1回 ９月１８日（水）

後縦靭帯骨化症

黄色靭帯骨化症

強直性脊椎炎、線維筋痛症

第2回 令和２年３月６日（金)
多発性嚢胞腎

結節性動脈周囲炎

相 談 会 地 域 交 流 会

就労支援

○特定医療費（指定難病）受給者証更新手続時（共催：保健所）
下記のとおり相談することができます。保健所の管轄に関係

なく利用できます。申込先に予約が必要です。

膠原病
7月 ２日（火） 9:30～１２：0０ 峡北支所

7月 ８日（月） 9:30～11:30 峡南保健所

多発性硬化症 7月 ８日（月） 9:30～１２：00 峡北支所

パーキンソン病 7月 ８日（月） 13:30～15:30 峡南保健所

網膜色素変性症 7月 ９日（火） 9:30～１２：0０ 峡北支所

難 病 医 療 相 談 会 (個 別 相 談 )
共催： 各保健福祉事務所（保健所・中北保健所峡北支所）

甲府市健康支援センター

対象： 確定診断を受けた指定難病の患者さん・ご家族

内容： 医師や各専門職者による医療相談

疾病相談（免疫系、消化器系、骨・関節系、神経・筋系等）、

口腔ケア、リハビリテーションに関する相談

日時、会場については調整中です。

※詳細はセンターホームページ、新聞等でご案内します。

※特定医療費（指定難病）受給者には保健所よりご案内します。

※同じ会場で複数の相談ブースの利用ができます。

難病ピア・サポーター養成講座
第1回 ６月２９日（土）１３：３０～１5:３０ 甲府市障害者センター

第２回 ７月 ６日(土）１３：３０～１5:３０ ぴゅあ総合

第３回 ７月２０日（土）１３：３０～１5:３０ 遊亀公民館

第４回 ７月２７日（土）１３：３０～１5:３０ 遊亀公民館

講師：山梨県傾聴ボランティア協会 塩沢一夫先生

障害年金学習会・個別相談会
日時：１０月２日（水） １０：００～１２：００ 学習会

１３：００～１５：００ 個別相談会

会場：中北保健福祉事務所会議室

講師：社会保険労務士 前田真一氏

炎症性腸疾患研修会
日時：１２月８日（日）１３：３０～１6：0０

会場：県立青少年センター４階第２会議室

対象：潰瘍性大腸炎・クローン病の患者さん・ご家族

講師：山梨県立中央病院 小嶋裕一郎先生

講演会・研修会等

○難病患者就職セミナー・就職個別相談会

日時︓11月21日（木）13:00～16:00
会場︓中北保健福祉事務所2階会議室
対応者︓労働関係機関等の支援関係者

○定例難病患者就職セミナー

日時︓毎月第４木曜日13:30～16:00
会場︓中北保健福祉事務所プレイルーム・他
対応者︓難病患者就職サポーター、難病相談支援員

山梨県難病ｾﾝﾀｰだより



山梨県難病ｾﾝﾀｰだより

山梨県難病相談支援センターは、平成17年6月に開設し、
山梨県難病･疾病団体連絡協議会（山梨難病連）が県の委
託を受け、事業の運営を行っています。
○利用対象者 ︓難病の患者さんやそのご家族、難病支援

関係者
○相 談 料︓無料
○相談受付︓月曜日～金曜日（祝祭日・年末年始を除く）

9:00～12:00・13:00～16:00

○面接相談︓予約制、事前にご連絡下さい。
○場 所︓遊亀公園前、中北保健福祉事務所１階

○相談・問合せ先︓TEL＆FAX︓055-223-3241
○相談内容は守秘を厳守致します。
○センターのホームページからセンター事業、難病情報、
制度利用、 就労支援、患者会等の情報が閲覧できます。

編集後記 年号が令和と改まり最初のセンターだよりとなりました。

今年のゴールデンウイークは１０日間という長い休みでしたが、ど

のように過ごされたでしょうか。

例年以上の道路の渋滞や観光地の人ごみを想像するととても

旅行する気分になれなかったのは私だけでしょうか。それならば

と自宅で過ごす休みの計画を立て、1日毎に達成感を味わうのも

「おつ」なことと思い、実行しました。気になっているけれど、なか

なか普段手が回らないことを終えて、リストを消すのは心地良い

ものでした。体を使った後はひと休み。この機会に読もうと買い求

めた数冊の小説をじっくり楽しみました。再読した井上靖の「天平

の甍」も良かったです。

令和はどんな時代になるのでしょうか。改元の節目に、

自分に与えられた時間を無駄にしないように過ごした

いと改めて思いました。「時は金なり」です。

難病に関係する患者会 連絡先

全国パーキンソン病友の会

山梨県支部

055-253-9666（事務局）

（会長 山寺健二）

日本ＡＬＳ協会山梨県支部
055-265-1568

（支部長 北嶋英子）

脊髄小脳変性症・多系統萎縮症

山梨友の会

055-253-9533
（会長 前田真一）

山梨炎症性腸疾患患者会（あしおと）
055-252-1950

（会長 田草川健）

（網膜色素変性症患者会）

視覚障害者の横の会

0551-22-2754

（会長 穗阪和宏）

日本てんかん協会山梨県支部
055-285-3645

（代表 葛西ヨリ子）

全国心臓病の子供を守る会

山梨県支部

0555-24-3728

（会長 渡辺政文）

山梨県腎臓病協議会（梨腎協）
055-235-4308

（事務局）

全国膠原病友の会山梨県支部

（ぶどうの樹）

0551-30-9033(事務局)

（支部長 深澤富江）

多発性硬化症・視神経脊髄炎

山梨県患者会（ほっこりMS）

090-3509-6753

（代表 小林史晃）

日本筋ジストロフィー協会

山梨支部

080-3014-9244

(支部長 田崎輝美）

「脊髄小脳変性症・多
系統萎縮症診療ガイド
ライン」
日本神経学会・厚生労
働省「運動失調症の医
療基盤に関する調査研
究班」監修，南江堂，
2018.

「パーキンソン病 患者が
考える症状改善の工夫」
／「 〃 続編」
吉田こうじ著
デザインエッグ，2018．

蔵 書 の 紹 介

難病相談支援センターは、中北保健福祉事務所（保健所）

の1階にあります。

〒400-8543 山梨県甲府市太田町９－１

センターでは、関係図書の閲覧・貸出を行っています。貸出期間は2週間程度、閲覧は平日センター
開所時間内であればいつでも利用できます。蔵書はセンターホームページに掲載しております。

「クローン病と
潰瘍性大腸炎の
総合情報誌ＣＣ
ＪＡＰＡＮ」
ccjapan編集部，
三雲社, 2019～．

山梨県難病相談支援センター 検索

「強皮症を正しく
理解するための本」
佐藤伸一・他著，
医薬ジャーナル社,
2018．

「まるごと図解
循環器疾患」
大八木秀和著
照林社,2018.
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