
 

 

 

 平成平成平成平成 2222５５５５年年年年２２２２月月月月 20202020 日発行日発行日発行日発行    

第第第第 1111１１１１号号号号    

香 川 県 難 病 対 策 連 絡 協 議 会香 川 県 難 病 対 策 連 絡 協 議 会香 川 県 難 病 対 策 連 絡 協 議 会香 川 県 難 病 対 策 連 絡 協 議 会 をををを 開 催開 催開 催開 催 し ま し たし ま し たし ま し たし ま し た ！！！！     

    

難病患者さんの様々な相談･支援に対応する香川県難病相談･支援ネットワーク事業を円滑に行う

ため、1 月 2４日に香川県難病対策連絡協議会を開催しました。 

今回も様々な立場の委員さんから、現状や活動状況の報告や意見等をいただき、それに対する活

発な協議も行われました。また、難病患者さんに対し、災害時に迅速かつ円滑な支援を行うため、

「災害時における難病患者支援マニュアル」を新たに作成しました。 

  今回のニューズレターでは保健所の活動報告、委員さんをお引き受けいただいている香川労働局の

安部委員さんからのご寄稿や、患者さん本人のご発言などを紹介します。 
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今年度は、在宅療養中の筋萎縮性側索硬化症（ALS）の患者さんを全戸訪問するなど、個別支

援の充実を図りました。障害の程度や生活ニーズに応じて、コミュニケーション機器の導入やセ

カンドオピニオンの支援、受診への同行、介護サービスの導入など、関係機関と連携し支援しま

した。 

また、関係者の支援の質を高めるため、コミュニケーション機器の勉強会や心理的支援をテー

マとした研修会を開催しました。 

さらに、家族からの要望に対応し、ALS 患者の家族交流会を開催しました。家族交流会では医

療に関する情報を交換したり、将来への不安や秘めていた思いを語り合いました。今後の継続し

た開催を希望する声もありましたが、稀少な疾患だからこそ横のつながりが大切であると考えて

います。 

今後とも、難病患者さんが安心して生活を送れるように、病気の正しい理解と受容への援助、

患者家族の交流の場の設定、在宅サービス利用への支援など支援体制の充実に努めてまいります。 
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 平成２４年１１月９日に後縦靭帯骨化症の方と御家族等を 

対象に講演会を開催しました。講師には、香川労災病院整形 

外科の生熊久敬先生を迎え、頚椎の仕組みや頚椎後縦靭帯骨 

化症の特徴、診断、治療について御講演いただきました。 

 講演終了後は、手術後のしびれに対する対応方法や食事・ 

運動について等多数質問が寄せられ、生熊先生から一つ一 

つ丁寧に御回答いただきました。 

 また、参加者同士の情報交換も活発に行われ、患者会と難病就労支援員による相談も時間一杯ま

で行われました。参加者からは、「病気や手術法についてよくわかった。」「他の参加者や患者会

の方とお話できて、病気とうまく付き合っていこうと思った。」等の感想がありました。 

 高松市では、毎年テーマを変えて、難病を持つ方や御家族を対象に講演会・交流会を開催してお

りますので、御要望がありましたらお聞かせください。 

 

香川県難病対策連絡協議会ニューズレター 
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 難病がある方が利用できる支援施策  

 

『『『『    すぐにでもすぐにでもすぐにでもすぐにでも就職就職就職就職したいしたいしたいしたい    』』』』    『『『『    具体的具体的具体的具体的なななな就職先就職先就職先就職先をををを紹介紹介紹介紹介してしてしてして欲欲欲欲しいしいしいしい    』』』』方方方方 

 

○ ハローワークにおける職業相談・職業紹介 

個々の障害特性に応じたきめ細かな職業相談を実施するとともに、福祉・教育等関係

機関と連携した「チーム支援」による就職の準備段階から職場定着までの一貫した支援

を実施しています。  

 

○ 障害者試行雇用（トライアル雇用）事業の推進 

事業主に障害者雇用のきっかけを提供するとともに、障害者に実践的な能力を取得さ

せ、常用雇用へ移行するための短期間の試行雇用を実施して、障害者雇用を推進してい

ます。 

 

『『『『    じっくりじっくりじっくりじっくり相談相談相談相談にのってほしいにのってほしいにのってほしいにのってほしい    』』』』    『『『『    少少少少しずつしずつしずつしずつ就職就職就職就職にににに向向向向けたけたけたけた準備準備準備準備をををを進進進進めめめめたいたいたいたい    』』』』方方方方    

 

○ 地域障害者職業センターにおける職業リハビリテーション 

ハローワークとの連携の上、地域障害者職業センターにおいて、職業評価、職業準備

支援、職場適応支援等の専門的な各種職業リハビリテーションを実施しています。 

 

○ 障害の態様に応じた多様な委託訓練 

身近な地域で職業訓練が受講できるよう、居住する地域の企業、社会福祉法人、 

ＮＰＯ法人、民間教育訓練機関等を活用した障害の態様に応じた多様な委託訓練を必要

に応じ実施します。 

 

『『『『    職場定着職場定着職場定着職場定着のためののためののためののための支援支援支援支援をしてほしいをしてほしいをしてほしいをしてほしい    』』』』    『『『『    就職後就職後就職後就職後もももも相談相談相談相談にのってほしいにのってほしいにのってほしいにのってほしい    』』』』方方方方    

 

○ ジョブコーチ支援 

障害者の職場適応を容易にするため、職場にジョブコーチを派遣し、きめ細かな人的

支援を行っています。ジョブコーチ支援には、地域障害者職業センターに配置するジョ

ブコーチによる支援のほか、就労支援ノウハウを有する社会福祉法人等や事業主が自ら

ジョブコーチを配置し、ジョブコーチ助成金を活用して支援する場合があります。 

 

○ 障害者就業・生活支援センター事業 

雇用、保健、福祉、教育等の地域の関係機関ネットワークを形成し、障害者の身近な

地域において就業面及び生活面における一体的な相談・支援を行っています。 
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 離職した障害者が就職・定着するまでの標準的な支援  

 

 

 

 

 支援者・事業者の方へ  

 

難治性疾患患者雇用開発助成金難治性疾患患者雇用開発助成金難治性疾患患者雇用開発助成金難治性疾患患者雇用開発助成金    

 

難治性疾患患者をハローワークの職業紹介により常用労働者として雇い入れ、 

雇用管理に関する事項を把握・報告する事業主に対して助成を行っています。 

 

※障害者手帳をお持ちでない難治性疾患患者を雇用した場合 

に限ります。 

（障害者手帳をお持ちの難治性疾患患者を雇用した場合は 

→特定求職者雇用開発助金） 
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 香川県難病連は、難病患者やその家族が一人で苦しみ、悩み、 

生きる希望を失わないように共に支え合い、いつでも、どこで 

も安心して医療が受けられ療養生活が送れるように活動を続け 

ています。 

その一環として、平成 24年6月 17日に、難病患者の災害 

時の備えに関する研修会を開催しました。 

参加者は、熱心に講義に耳を傾け、日ごろ不安に思っている 

ことを相談されていました。AEDの体験研修では、積極的に参 

加をされていました。 

在宅酸素濃縮器を使用している難病患者もいることから、 

防火対策を含む災害時の備えは重要です。 

今後に大変役立つ、とても有意義な会となりました。 

 

 

      ～患者・家族からの便り～ 

在宅生活在宅生活在宅生活在宅生活をするをするをするをする中中中中でででで                高松市高松市高松市高松市    ＳＳＳＳさんさんさんさん    

 

私は、進行性筋ジストロフィー症で、在宅生活をしています。 

以前は、母による介護を受けていましたが、家族にかかる介護負担は大きく、私（患者）も家族（介

護者）も追い詰められ、孤立しがちになっていきました。 

そこで、ヘルパー等の介護サービスの利用を開始し、利用時間を増やすことで、改善できました。重

度化し、人工呼吸器を必要となった現在も１人暮らしをしています。 

これらのことから、患者家族の皆さんもぜひヘルパー等の制度を活用いただきたいし、行政には、制

度を拡充し、難病があっても、1 人暮らしや社会参加をしたいという患者の思いを踏まえた施策をお願

いしたいと思っています。 

また、私も喀痰吸引等が必要となっており、医療的ケアを必要とする難病患者の生活をサポートでき

る人材の養成と確保、医療と介護の連携を切に望みます。 

 

 「「「「災害時災害時災害時災害時におけるにおけるにおけるにおける難病患者支援難病患者支援難病患者支援難病患者支援マニュアルマニュアルマニュアルマニュアル」」」」についてについてについてについて     

 

これまで香川県では、「香川県地域防災計画」「香川県災害時保健活動マニュアル」「難病患者に対する

保健活動ガイドライン」等に沿って難病患者の災害対策に取り組んでまいりました。 

そのような中、他県で発生した大規模地震等において様々な課題が明らかとなり、平常時から関係機関が

連携し、難病患者の特性にあった活動が行えるように取り組むことが重要であると再認識されました。そこ

で、「香川県災害時保健活動マニュアル」における“難病患者への保健活動”をより具体化したものとして、

今年度新たに「災害時における難病患者支援マニュアル」を作成しました。 

本マニュアルでは、関係機関及び患者・家族、それぞれの役割と連携について、災害各期ごとにまとめて

おります。マニュアルは、難病医療拠点・協力病院、市町、保健所等に配布し、各機関の難病患者支援に活

用いただくとともに、今後も関係機関と連携し、災害対策を一層推進したいと考えています。 

 

あとがき 今年度は、「災害時における難病患者支援マニュアル」を作成するにあたり、難病対策連絡協議会ワーキング

ループを設置し、様々な立場の方々から貴重なご意見をいただき、関係機関の連携方法等についても、より具体

的に検討を行うことができました。 

また、介護職員等の養成研修会を開催し、多くの方に御参加いただきました。 

 これからも、難病患者さんが安心して生活できるよう、活動していきますので、どうぞよろしくお願いします。 

難病医療専門員 谷口小百合        
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