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｢ A.■TljJんれん｣の創川を心からお祝い申し卜けます,

=_ ■Tl.搬allLj姓は､ 1'A-1戊181l-･ 5 JJに斗!j I,立非J.:･T利itW.力法人として..呈;(.

されたところですが､そのrtJ7J一身である･:,T･-Lr.I.-珊JzlliLJl体辿紡協.流会

の発足以来3011･の上ミさにわたり､ Ll.I,F^Jの雌病Jil.斤やこ'易く杖の糾r刊

のll.J I-.にAAJい二取り机んでこられました.

また､竹戊1711'.度にlJ.I.･がliH設した:_ FTIJ,I.I.Jm4,1)批炎上托セt/クー

の迎J.,;fCこあたっていただくなかでは､ ､l'T■J梢ならではの批!!/ど,All

Jl'勺.Eil.片やその家族の多様なニースを的T''lJHことらえ､過L))な土ほを

子ト.ていただくなと城卓iY:e/J-｣,TiのTiのJ''･J I-.を川るI･_でrTT._紫なillL.切

を書目つていただいています"

こうしたiri効は､ -:rTt.雛柄速の会l<を始め､ jEtI■Ji:lP_びに加入川

作の各代)､斤のJ)J々.またそれを丈える会いの竹様のPl!僻と典.L3,.

に),Eづくものであり､探く敬.717.をiくしますとともに､改めて. ILj

く感謝を申し卜けます√.

LNHl-Ljは､ Jl;T.川イく明､ i缶棚は｣ミ碓LLl.で身体的､桃神rJtJ､締抑ltJな

壬'itllが人きく､ ,fit.者のみならず家族のごt'11.J･労も･lf;_人状のものでは

ないと.認EZ放しています(.

･:･Tt._LI.tにおきましては､ .:,Tt_卿aF'A]姓の伴梯とともにそれぞれの

役'!.lJをilさたしながら離Jl'q刈策をJTLT逃していきたいと考えていま

す)

lL上絵に,特',辻非′汁利法人:.･Tt附お姓のさらなるご発起重と､会il

の伴様の益々のご活肝を心から祈念llJ L I･_げます｡

･I'1一成1911:･ 3 JJ
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ここ10il.-､私たちは. [).I.のINl'病対;jtがiLE々として進まない.lFiIhl､

Ik載り11'のt'1FlTLl;llの｢い'/_上JJ21はなとの削度のLrk ･llrrや比LIrl Lがされ

ているいtlのJ,;uE;･‖二‥▲:JIWLや陳･JIIJ､ ⅥY.なときまさまなirTI-動を進め

てきました

IEH度は､ . IT._Ll.T.･に･附lJは11韻文IJlセンターが.没;;'lこされ､ ､1'I●JHて

LJIT本である:.巾県･桝病川作迎綿胤.Jt,会が11-日亡しまLた　センター

.LLrHr.'は､一Iil.斤･`家族.川作にとんなIAf化をもたらしたといえるで

しょうか　来所､ 'LLtE.lrh　メール,なとでの職長病｡.il.符･'家族のiH..充窓

I Iができたことで. I.-tLl一束に1出納やjH.淡をする)JかJ1.11え.即楓Eil.斤

家族のグJレープや川体o)(選/卜もしています,センターとF雉l;fl･【'Jー

雌Fu係機l村とのネソトワークの広がりもllJ.てきましたノ会.】jVJ.-'や

l-r川IJ粍alHriLの利IIJができる心朽ちく朕のhTldlJvの拠点ができたこと

で､ It'-‖ ･休日にかかわらずIt:ンクーが111.Lii'的にil1'Iuされていま

す

/TIIA.性､私たちは緋もli成したLI本邸嫡･疾山l･jl体協議会に加1.望ま

しJiでIkJiJ如tllIプロソクの仲川と迎判いilT1-動を進めてきましたJ　ま

た､ 15.I,に｣F'i二･:'利hriJr;Uは人　二･Tr松嶋姓を党Jiすることができたこと

も大きな川来IJtでした､

難病や疾.(ilJil.片､家族のJJ々のIIJには､様々な小安や仲川との

緋のない小で過ごしているノバJ/I.きかいを比'Jt-)ているJjもい

ます1J'JH,机に('1けないよう､おLlいが励ましで‡いながら､より多

くの)j々に会のfHEJ_を知っていただき､一人でも多くのJjと手を

つなぎで卜)ていきたいと増えています,

また､ EIころおLU.'日.T.にな-'ているEiU係俄Fuのみなさまには,会巨Ei

｢ ･三･T.なんれん｣を川体や卿1L'･1.Til.斤家族のPIT_附や).J!充の･'rfれ制二

7fT-川していただければ幸いです｡

1':成1941:- 3 JJ



記念式典

表芸警荒淫芸蓋票差嘉高遠霊宝記冠式典
･l;一成18iE (200朗A･) 6 JJ 1 H Hl) :.･ltLl.I.･fEIJIJl千にてt.Ll念式典がr;i】か

礼.ぴIP.[,柑1'Jiよりご挨拶いただいた後､来項の･:･TL県1流会健T.lf如祉才力院

.I;I;作委illミ.■,･川'k氏よりご祝六㌢をいただきましたn

●お祝いの言葉･祝電(敬称略)
:_ ･TL Ll,1.知'rL

:. FTt_JJ.I..流会他日!.紬.制4lIJJ l訂.Lil;tT_春日会番目1ミ

/IyH雅納センター研究会1-?1､

N P O法人秋Il川T.潤す;～姓FIi■Jりミ

絹本LF.I.雅1['JJ州い矢上接センター所lミ

N P O法人1:,.'城少.Lril.i; ･家族川体辿綿協戚会理■Jり<

帳IEl l,I.(.雅納卜刑本姓緒1乱遜全会1七

(,J'.川JLr.T.雅Jllti ･札.矢上柁センター所上ミ

N P O法人滋TITlJ.1.-牡柄辿絡胤流会iEll.jill

N P O法人FrliE即.I.-難1IAl川作辿紡協.流会FJI_-井上ミM,

q r,iijl二一E:･','利ilT一期は人人臥稚1JrA]池.印IJui

参.遜院.遇い

沖縄iF.I.難柄刷u矢上托センター　NPO法人アンビシャス

町ll,Jl Hl'il等-

lT: JH J三

木+.j　　格

lt':)'橋　　如

陶Illえっr

ll川I I.I:･,'也

紋日　之別

ErqJJr一　研tf7

森　　t;･: J'▲

Jl l JIJ/1

米111　時

高恰　T･秋

｢71TiJr;Uの拠Jl･..となるセンターがほしい｣ ｢棚u炎や交流できる城がないか｣ ｢｡Ei1.月会で1T-'ている､L')
'Jl片の札rl･.からの州.淡llT)側ができないか｣そんな切なる噺いがかないセンターが.没､JlA ,日.1.JIF--をHL!

念し式典が行われました｡また.センターを迎1,;ぐする　三･TI_批難す(福川体油紙協.遜会は,羊lE.1戊後今勺A.で

30l...JJ'f:jL_r･迎えますが､ 5 ll 2日､特別非J汁利活動法人三･Tt.軒端辿としで新たなスタートを切りました,

6月1 11‥,Ll念式が与が式典徒､日本難柄･疾油川休場.遜会代it､乍Ik慨油研究会■拝顔1..1上長の†Jr雌

たてお氏による｢.lil.丹念とは何か｣のHL!念講ijI'､ ′l-･後は､ ｢地域轍縮刷.淡会｣が子Jわれtシi伽による

榔談や.港(Lli会､燃すl棚J.淡1.抜目,碓納tシ'_Jj:f･!,･門11などによる棚u炎や川体での交流会がr許川i】され､ 162

名の参加がありましたo ｢約2lFTJふれあいギャラリー｣作ふ.lb豊やナヤ])ティー張合コーナー､ ^E

I).LWlDI会､ .法思†Z三は装耶のむ卓示ヤ戊明会もあり.会場は人変にきわいました,､

●難病相散会≡暮師
･ノ_ ･: ･Tt人L;::t'ji･;::,■;r'附鵬納院神雛内科　　　　　助教柁

')鈴此IEl火総でT城院神雑内科　　　　　　　I'^-: lミ

◇ :_ lTll_沖j院小iu利

で,l岐Elt I/(':人/;三城三【尖IJ:'系研究ilスポーツL大利';I:'Ji野

◇　三･TI_Ll.I.身作l3.㍗.I.'斤給付福利センター

.･::)次IEli憐能r･h31.I,'斤(氾)上接コーディネーター

I/ A: ･TL･)3･働ん,l磯柴`iL-I,立職梁対策戊　r材.I.I A.Jll川JJH tL']'rl

o牡鵬Lk三城f L!J IJnl

(1)主催者あいさつ

(2)野呂昭彦県知事あいさつ
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記念式典

(3)未来祝辞･紹介
rll ･:･T叩.㌔.流会　髄f.lihL.'1軸_柄院常什黍ilIミ ll川l　リミ　氏

'2,難納付日灸会JMlfJ#Lll介

､＼ ･-_.T.人llJ-I.l)､や..別rlF岨嫡院神締l^J科　　　　　助教才三　　成H lHL'.-

:/f缶f31川丁火総合城院神締r^J利　　　　　　　　　LkA lミ　Ijq鈴川1拾

r/ :.･TI_納院小iu利　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　雌m　降人

㌧ゝ岐IIL人L,:.人･('=院l大′;'系研究利　スポーツⅠ'^什､;I:/Jl野　JJII臆　戚弘

:､ _ ･TITIJ.I.身体E･7.7'.i.. A.総でTh-J制センター

光/l

光/l

(ilJ)上はコーディネーター　　傍l:i I_JI氏　氏

･Tll_,33･脚JH川社業`/iL-定職柴刈胤1果 北E'q T:7_　氏

(4)祝電･メッセージ披露

( 5) NPO三重難病連理事紹介

1北惟　ます　　:.･Tt_心臓を守る会

幻l･111;.. 11'A紀　　日本綱股色糸凌1'Lプ[-1協会:_･Tt支部
/I,判り　拓也　(il) H本てんかん協会(波の1さ) :.･Tt_LIF㌔文部

'rl,EILl川　和/-　　･_･r･もやの1号

'5･LJr々木･lA I-　/I"lEL川引l;r:1l'Hlの会:_ ･TlLr.(.上[7[;

(6)三重県健康福祉部･センター職員紹介
rI他山与れ,,刺.:粥　　　　　　　　　　　　　.17玉; 1､く　　け.川･ lIJ.柄

r12･雌IJミfE.I.刺,･'7Fi牡蛎づくり1.{　　　　　　'J:.' 1上　　川l　･ )､

･:t･ :_･TtLl.A.懸鵜川‖炎上iJ2センタ一　　　　　所1<　lTLIJII ')三組

'1･ :.LTtLE.I.惟納付日条文接センター　qMl'･1札漢文捉il　　神目Ⅰ　変

(7)記念E暮演会(10時30'J1-12rr'i)

｢一Eil.A.会とは何か-一.JI.斤会の　-:つのiT.切と難病州.淡Jk:接センター～｣

..Jylrill】日本株4['JJ ･扶1JIJlJl作協.iJt会　りI'^)  IUく　伊藤たてお　氏

一一一一一休息l　日2時- 13時30/Jl)

(8)難病相談会(13時3O'JJh-15時30分)

ト[.lylr:rlJYI H-_..Ll)

〔2)就,方州.演

r:川Iri州.談･拭け亡州.漢(粍納札淡jk:接目　地)

1.Elf.斤.家族交流会(懸Jl'AH'Jilか.lJE"Jtl ･祉11榊‖談丈接il　他)

｢一ELl.斤会をrlりたい　同じ1['JH.式のJJとJk流を才半ちたい｣なとのill.漢

5･子丁政の机淡(il.I.tEl/l')E)

(9)センター内見学　日2El'f-16日.JJ)

i.U..Ill.(,Z.辻姓lrTz.'コーナー( 1二粥:iO'/(- 13時30J/j･)

◆ ｢†ムの心｣ 4:)の糾介(ソフトケアライフ)

◆ ｢ハーティーラダー｣ 81け｢ (cTF松PLL)

(2′^Ⅰ三I) (目刺作外式P,'j:細1判alt)コーナー(フクダL.Lt r-)

( 12r1530分- 13時30分)

ri'ふれあいギャラT)- (ホール)

郡瓶ril.A ･家族が制作された1'hE.,T. ･ T･作り.I,.1)を鵬示しました,.

1チャリティー妨企コーナー(ホール)
･5/rlL'X,.lir-E.I (6 1会.遜'),∫)

rl,'HtllLL'J;･r (652号.JUJ:∫ )
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記念講演

患者会とは何か　患者会の三つの役割

日本難病.疾病団体協議会代表　伊藤　たてお　氏

患者会とは何か

.TJ).片会とは何か､まず､ .iI.R･会は乍l叫とこにもあり.ril.舟がいれば一rL1月/Lさではないかとういことで

すが､私たちがいうときには､まずlJl一に､ -l']'Jl井(本人･135ミ族)の別紙であるということです

I,rJL川のノjの応JJlや上接をいた7::く城介もありますが､上指のJj々がi.T.畑,bo)IIl心になることもありま

す｢しかし､私ともがいう一ELt.片会は/Ill,Ji斤が､IHl片IT'1-をもって泊動している会のことです,次に.｢ :.

つの役湖｣をへ-スにしていることです, ,ril満会の　三つのiT.I.1日こついてお"flLます｡

(1)自分の病気を正しく知ろう

なぜ､ ｢lTI.しく｣をつけたかといいますと､ l'^帥から.iわれたとき,びっくりしてしまって､あ

るいはカタカナで‥われて､ l▲l分の柄'JほllJ_しく..えない,知らないというノjかみえますr n分

の]ll{^己が､とういう1lhi',式で､とういうItfllJほし､とういうところまで柄Jj.fしていけるのかを知ら

ない､また､先/I-_にFl"こうと.uI.ってもrlF】けない､九/)が忙しそうでIIF】きにくいノjもいます,そう

いうLE,で､ .性ELru迎えたり､入院中やi!j･(†Lilf_なと..iltE･l.1Uで..ゞミリた情紺を教わったりすることもあ

ります｡病九を｢lIーしく朴′l/'.lrltJに杷如ける｣というところまで行くことが人切ですU岬U.TiやIrJ遥

Y･･端な"T.ではなく､今のlタiJieの到辻.(I..や的'Jtのほか､日iJLの体の什糾みを知ることですL,そうし

た群僻が深まると､灘の副fllHの即断も判断できる､ iff掛二村する･左勢が追ってきますU　何が何

だか分からない状態でいますと､ちょっとしたことで'Jt持ちか∫.-uらいでしまいますが.きちっと

分かっていれは'.八朽ちが`/ill,iiLますr､

i缶朔卓の効米がjRれてきますので. I,hアメリカではセルフマネージメントといって一LiI.符教fiに

仕っていますし.それを私たちはnらやっていこうといっています(,仲rZりの｡Eil.A.たちにiL主節の梢印

を1ヱ;えると北に､病'.式やfYf戎そ､拙苑/lミhT.･について1L:_しい知.泡を一,･'!ぶための機会をつくることです

(2)病気に負けないように

●ピアサポートの役Ej

.rJ).E･会は､納'.己にnけないようにおllTい励ましlTうどアサポート､ピアカウンセリングの役

目かあります｡ 1970il･代後､卜から1980if:-1いこかけて111',-ほ.',I.ALこしたn殺符の..il小がたくさんあ

りましたrJこれは今でもあるのですが.好lるところもない､納'.-いこ惜雛としてE']殺や心中する､ノ;I:

校や什IJLをやめてしまう､離析してしまうという1JJ動にJkるJJがたくさんいらっしゃいます,

そういう小で､おLl.い0)励ましあいも人'JLだとJLl井会ができてきました,励ましlTいは叫に

｢141･E<れ｣ではだめなんですね)税LIJ_､ n殺された)jが1日ll'J3 Jj人以卜のなかに九lj:八を.I,rfにし

てなくなるJJも多いのですか. 1['･{Jtが押しかぶきってきた時､人糊ilか､ですから勝てない1;LJ'JL

そのものに飲み込まれてしまいます‖　そういうノjをたくさん比てきました.ただ､ nirL･Eeろうと

いわれたたけでは[=めなんですねリトJ]じ1rV,止をりった人に会うと､ 'Jilらぎがもてることがあり

ますく　どアサポートといいますL ll;lL&し八lllきし(ナうということです,
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●患者会は仲間同士の支えあいの揚

Jil.片三吉は､ lE,Jじ仲川に.悩んでいることをはき.HtL､ I,ulちを瞬くすると)I.-に病1己に;I_ち向

かう',.こ概を/Iみ糾す伸l.1iJト･l l･の丈えITい0)場となっています,.逆に､そういうi'利親を持つと､

他のノiへも4,力き目すんですねJ;ゝlrlに即納十日目矢上iJlセンターかできてきていますけれとち.止L.

月公E'J身がやることの･=･Jkの人ささはそこにあるんです;i;′l ､ 7;(.lbr;11]､仰他ri71Jからの肌淡.

励まし‥見目))でl斤むのてあれが!ム拝まきはいLL,ないんですね

(3)本当の福祉社会をつくるために

●ソーシャルアクションの役目

′F i.T,似.,lEを･三日るJl;rJJdO)l日刊的に多いU)か､納'JUこよ一〕て収入かなくなった例です1伽か'L'I

/I 7.T.'LJi､お缶を1Z'Ji)た.といったことがn'JLくと心.'･■】しくなる　勺･缶El州法もありますか､ JL'Ll'.山こ

な-'ても､今までとおりo)/E l.(.ができなけれは, Tq'lrlJiつてLfFす如二Il'.)かおうとしても回かえない

よりよい嫉l']-fm;1を｢['Jjhたちで,)くろう. l′l'Jlたちの作蚊を)LtFしてil三吉に捌きかけようとする

もo)です11,Hlど/I nrh　にIdlhを上えるネI三さ馴化〔細別〕の拡充をめさすソーシャルアクション0)

柁Ilです､EHj月かJhを.[目すのかいいんですか､ γHlH,r-,l'lを1日.すのを蛸がる付目l'■)にあります

それはある江味､ 11ノ)がないU)ですれ,tl'かがJt,i)たさないと進まないんです､lHl折の人たち

が.Jiえるからj!lTllJrFされるんですね　E'JJl,to)Irllでも.とこにいても'/i'-心して/HlTJができる地域を

1'r L-,なけれはいけないんですね　とこにいても`Ji'心して枯らせるためにはlu/.fヤ子J政たけに

頼-'ていてもf=めなんですね　地域でJ!.杏.llr,LIrI分のイiんでいるrU｣､ fjに11みなからIrr,I'八をし

ても'/i'心して作らしやすいnTH=していこうじやないか､ということなんです　北E攻ではそうい

う町かあるんです

●医標も患者団体と協働を目fljtjして= -

-.･Tr_Lr.1.の加'Jlさんは､ ｢耕Lい帖代の公｣と..-'て､い7'んな人か　一絹になってJJをrrわせて

地域を良くして子】くためにかかわ-)ていくことを進められていますが､たいへんすはらしいこ

とt=と一I上J.います　そういうことを目指さなけれはならない　rul.tでもそうです　人Jl':の迎'.;,.｢協

.流会にri川代太を.Fl'.してもいいんじJ(Jないかと.I上ト)ています　私もある人･;':の倫FlJl番目会に一FLi.

汽代人として‖ていますが､子日放と旭的するだけではなく､ 1'k城モとノJI.斤川休の協働もJll.甘〔人

IJlf=と｡l且います　そ))いうのも目指していこうとしていますl')､M.fEl川性改.'l■･でIiIBlんに　rJ山片ィ､

flrr｣ ｢Jil.片小心のE'JJか｣という‥葉が化われていますかそれを子J政に‥われたくないんですね

｢一EJ).斤小心の｣というのは.私たちrl身か‥う..柴なんですJil.片か｢そ})してほしい､そう

するへきt=｣という允‥をするか､しないかなんです.そういうは味でせ-)かくいいナ-ムが

できている　-:巾ですから‥･)てみたらいかがでしょうかく

懸納Til.片が･人の人llりとしてn :/_し､　人のIkl1亡として竹1枚をもってこのIlLlでキ■さらしていく

ために必一次な手Eまさの11糾み､別比をより拡允させていくことが人切ですL　そのためのi.T.grJJやJJl'

1DI､ 41/ETへの働きかけ. fl会的仙比やJ-f別をなくするなと.あらゆるlfElにわたって｢ll')■Jl月｣

としてll.･をあけていくことが人LjJですI'JtすかのLTHにおいても､ ril.ポ本位､ ,ril.打rI'心のL'JJ加をT)'lJ

:/することが人切です　け､棚従■Ji斤とJil.斤･家族がkLJ A!itw)F別保で八に病',式に;/ーち向かうlMi.Eの

fl'lh■/をめさしましょう
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定期総会･評議委員会/三重県･三重県議会への取り組み

2∝方. 6. 25

第1回特定非営利活動法人三重難病連総会

第1 E)評議垂員会

｢三rTL_l,I.I.難病付目本姓綿協.流会は6 )j30日をもって脈TJtJLL､一切の権利と滋務を特',三井J.･二;'利llTJ･;Uは人

I:･Tt鞠如拙に･]]き献ぐ｣という捉案が水LLi).されたのをLiLけて､ 6 J]25H､ A:･TIJ.LF.).噺納札凍土抜セン

ターで‖1.流番目15Y. (うち.11面衣i火E･4Y,)が川相,1してFIHかれました　総会は. 14時より好はり.過

1七に申rlLH'.(,']さんが退ほれ､滅小に入りました⊃　t成1､亡より.成心の進めjjについての子を‥がありました

､l'1戊18iT'一度■｣i某IJ.hIIrl (､l′蛇18勺一7 JJ 1 lI一半成191T-- 3 JJ31日) ､ ､l'J成18iT--1空難納札淡土はセンター'Ji

菜.汁tthLを北惟会1ミから滋rT)Jがあり承.思されました｢ ､l'L-成181E-J空fn'架(.l'･成181T:- 7月l ll ～､l'成191T--

3 JJ31日)をFILlJHさんより1,'lLkSがあり/I(認されましたノgT,Fcいて),i,淡的34条の｢代水井｣の.I.riJJJLを

｢代次月Ir.をもってilylllkする｣に壁更の托'kSがあり､珊-Ji会で｢r^)税として代よくポI Y,という',し決

の..Ill.はやめて内税にてよする｣の.辻札が承LaJ.されました､

2∝方. 9. 23

県への要望書提出(9. 3)

趣旨鋭明会･難病対策意見交換会

H H31日､ :.･Tt_LE.).h11L'hに私たちの願いをまとめた｢LRヤ).1‡｣を拙目しました

9 Jj 3 11には･IrTLALl.川†勢庁介にて性tJ与づくりLj,'_I.･:川Hl;-'_l主､雌日日.令を'交え｢趣日滋明会｣をrl"1日'

しました〕 'Rヤ!.llの趣日をJJ.1.に.鬼明し､施策にlji映できるように■JF前に.克明をし.検.りしていただ

くことにする会でした111名のぢ加の申､もやの会(九日目､リウマチの会(中州)､ 71t友会(仙ll)､

a 1 sの会(Jll川古)､心臓の会(北恨)月別;I:九IAJの会(I/rJ々木)よりIL-作的な■JHn/1)をもとに.温rl)Jしたほ

か､ l,I.I.からは､ l勺Ifiや丈.jについてTfrHjや発.三等が川されました

9日23H､ -ILTt_Ll.I.に捉Iuした柴TJ.llについて､ IJ.I.のllJ､11斤11名(放fi委u会Ll名l1.1.比センター2

新､ fiuT.Li祁牡.'1114名)でした｡､性病辿からは9名(作々木､ il川.:､ rr･nJ､中井､河fT､ ll;･uJ.二T.北恨､

油J:占. IrLlJH)がJl'.席のもと, ll-け芋がlI'.きれました｡その後､ fJt比交換会をl馴ti'しました. ll上柊的な

回手筈ではなくLL'1めて】2JJ人にIIllrTをrJ.I.から送目されてきました　5011'LHの里TJのrF'味は. E'l Lli土描

法の地目朋rJ川料一昨減､耽I方対策や駅のエレベーター[没irL　利金'.判･JlのUl･.雌肌J･'Jlの使IL,帖他所の環

境改J(I.､センター(･号)_､別納姓への納助金子khr,､ rJlrr.ril:.I.7_I.i:片jlJ!脈l,'l雅等､ rTi]保横側への).'uE､教nrZJ

-の疾納邦耶促進甘柴YJLましたh Ll.T.-としてJT･号)_杏,.H-_しなけれはならないlJJ'Iriについては､｢1誓え

ていません｣のL‖け享でした｡ ｢検..｣しているところ｣等のIl･】手写がFH/.ちました′
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三重県.三重県議会への取り組み

2XXX;. 10. 26

県議会会派r新政みえJとの県政想鼓会

1()JJl'(1'‖ (木) 16rE.卜17帖LJ.T"流会.淡■jlJ･;:,会.滋糾こて新政みえとのLl.I.政懲V失1号に.lhF.I./,lLました　新

政みえからは､ Ll.I.会.成上1 3号1日llFJJ伸.涜ll I l叫家',;:ll.'r;.淡u A (=;7.1 lJ.1...式上い､ 1亡i_･iElEl会.淡日払Fト1

わ､ -:･Tr/Wlrl･拙からは,北惟Ifi'々木･州JH ･渦脇･,別卜EFt川l　河lT･.Lllll.L･枇111 !1日1 ,r･Ilq

の11Y,がを/mLました,

_･7.1雄病裡からは､北惟会1主が｢川のⅠ)､枇･如ヰJr LIJu性の比lrl Lは1号てではないが･%4(.JJJLl.斤家族に

は人生IAyJiしい施策です,.%iurh'号でたくさん川しているLF.1.へのLB:ヤ)が･つでもJ)三l氾でき化',.亡が1rlりJノこ

せるようLI.ほ?▲式日のみなさまのおノ)を｣と柁拶をし. l■l己孝.'l介の駄　目川(,月のみなさんは次のよう

な党‥をしました

●パーキンソン柄の会(河fT)からは.｢72;.如)斗'1たきiJのZL.lBに舷1日ヒ人hliか亡､中をl叫-,た此判｣｢完

乍にLL缶墳せず､ 1ミ!別にわたる･柑病でT-の':三え身体が[.I.1くなるIi射l･7㌢..I.Tがあり.進行する　-人　-

JJLL)状か追う机　郎症Rが外されるというJL/･方'HのJj別をiTllしてほしい｣

●l汀友i? (州Il)からは｢終Jlf嫉かない通れ公方, .I.I.,,齢斤の75;.k以卜についても.,を棚Fl㈹月を･jIき

卜けないでほしい｣

●月習-111湖の去りJl Jt,木)からは､ ｢l:･:･'.F.一片には[:.1:･'.r.'n r･OltがあるJhlの施策が子'1-てないl).(.の施範と

して『附JちT一帖』の施4J托してほい､ fji'.i.1EI'Tも船方にも仙川ができるので,r上井お脚いしたい｣

●もや0)会(EItlJrr)からは､ ｢lEilのIk朔モ州川性､ 1)ハヒ')のlyJrZuがr;ll定された′ 1､とくかかる人もいる

も-'とIiくできるようにLl'rしてほしい｣

●心臓柄の会(nlTJ.占)は. ｢llLlltt他脚光似止に･1jJil.it小柵を"貨けて｣ ｢ l二t安納院のドルをIl::にトナーカー

ト川手持の4J柵欄を.設けてほしい(会として病院を‖川=/いい感触を和ている)｣､ ｢病iJ'ilLrLiはイ･て,A.枚

やいじめの対射二なるので放fltiU係片の研椎を｣. ｢故::JJl'_のAEI)は人人しか仕えない　/-とわも

仙えるAEI)を枚:i"rHこITこいてほしい｣

●リウマチの;吉　川,lTLl)からは､ ｢リハヒリの糊FIIJ

延1､ tL_,･ ｣

●I'liCの会(!i-11日　からは､ ｢難病は.作や縦状

を理附してもらえにくい.I/Lこけているなどの仙比

からくる先日で佃つくJJ'もいる,卿1I'～一山n-へのflZl

附を｣

●倒桐油からは　rlJ.1.で就′jJ',刈範｣ ｢LT,).で難瓶EiI.E･Lii

族に対する仙比への払拭の対策を｣ 3名の批会議

Llからは. ｢りハヒリの川EEり｣や｢AED｣､ ｢｡Eil

ー~■■■■~~■~~･一････････J

斤へ0)湘軍｣ 'l;Lの'tmがありました　　　　　　L_二
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三重県･三重県議会への取り組み

三iii難病連としてttTiと交渉した結果が以下の通りてすo　私たちの運動lま､日々の活動や運軸の連

続の中にあります｡自らの体や家族を守りながら社会を変えるための訴えや活動を通して県民の医

療や福祉を向上させていく行動を続けてきましたが､なかなか成果はみられません｡ ｢難病対策｣に

対する私たちの取り組み方､情勢の捉え方についても今後の課題です.

◆県の難病対策への要望Ltに関する回答Ll‡ ◆

共通重点項目

1難病患者の通院交通更の負担を軽減するための措置.重症心身障害者医療助成の所得制限の緩

和について

附.JHよ､榊如り<川にわたる{=けでなく.事欠.Fit.によ-'ては)立))の｣抑tJr,-41.E矧糊に.壬..をする必

Illがあi),その,父.B'L'Zに-)いて緒祁tJ川日がETtいということは.Lil."t立しています　:.巾r,I.I.では､

lhlか子iうこjl.らのLJi某に叶じてfiつています　これに刈応した他言tLについてLr.I.rlL秋');地はllj政

的にも厳しいJ%状であることをこFJl耶いただきますようおrgflいします

h.L礼l)._ll.ぐLIillJ州別,ul幻こついては. Ili町Hの代ノミとLl.I.のIu休符で十Iylf尤する｢如附シ消.('LFiLIJM戊打州iir

改･■(･彬'王..J会｣を.tj'rLlrr'l L .剛性をIrtり/Li<く様々な環j品の′変化に1.fl.L･したもの-と. I.･;･;C二nJJJ度を比

[-11していくことにしていますので.この場で横目.jしていきたいと考えています

2　障害者自立支援法に基づ<重症の障害者の医療斉や施設の利用料の軽減措置について

(:'1.71.Z.1片I'い■/.上ほほでは､サービスは/,izやn川となりました　こ-安YJの趣斤はPET附しており

ます,来1l･性に向かって′,115!..Jしているところです-

3.県立病院での身体障害者手帳.特別児童扶養手当.特定疾患､小児慢性特定疾患申請時の診断

書料金の低額化について

l).いrl.病院では地Jj公一.･;;.,介柴法のBL',izに).I__,)Jき､ [,l.r.から蝕､'/.した公1.･ニi'介^斑として相.･r.:'を子rつて

いるため､そのrl !ltにつきましては4['～院の締,.I,･:'状枕や他の納院との均軌こPlL!r占しなから.1呈'Jiiし

ているところです〉

ごLB:A望の件につきましては､他の砧hln.JJl空との均衡をLITる1!;､鮎iJL政策卜の.稚拙として椀..lj

を･炎するものと考えられますので､現状においては1[.～院■｣i某での相似よEペ椎です

4　特定疾患の認定期間の延長について

斗IJ',ヒ虹.ii.榊1.FTrJr究･jF別二ついては､そのi:_旨が｢対範公許が比較的少をたで,附f.11空･ ･Tl砧_性が

.I:;;い疾.ril.について研'JJhLrllり)のための.M/tーとしてLkylHTIのrl Lln川'/(を公一LIZで1'11Elすることによ

り.　定の砧-_例弘を何'11とLq-'rJ,王咲Iil.結け加のTr)F究にj'1､r,てる｣ことにあります..このi.行をごjlll

耶いただき､臥Iii凋1,'何人I':.rて･)のil)_勺:-の1,'1.日'.をおl恥､します　なおIi･締吊のJ.Hkのこf'l川につ

いてはLEH二lL.えていきたいと.I山､ます
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三重県･三重県議会への取り組み

5. LI)県等自治体での難病患者.内部障害者の雇用推進および,#労環境整備について

11作tJ,71 '.i.吊のJl川川､批

似,l.ら(加1Ll'.I;Jl.3)職工lu).]'J戊1糾　ti H 1 Jl現/1における[:･1.;'.-.一片JtllJJJ--;rは､ 2 11% (HFjil 2.ri告)'J/い

とな･'てijり. ｢r･､71r, Fro)71川)の1LiJIL'与にruするはfl1 ｣によるは',山川J ; 1'l'!,;/をH･･l-'ています

･ 7.日pj川;局lJTN:I.7'.■.1月を紬:iy. (r4･lL.〔 i) γ,(,Tむ) (うちJJJ.I.L;lJ･l,71■.'F;紋日Y.)

2,- 1県等自治体での難病患者､内部障害者を雇用推進および就労環境整備について

J才f～:I.I I.;.打の抹川状批

Ii作Ⅰ一･.;'.'L ㍍6')JHIJIJV)促札を図るため､ Ir:ifllT't)1 11からIj別:iHu)柁IFJUぺ快とは別に､ 11作r:･..

'∴ ti T一帖の,kll｣を一三け､ lJJL.m:.l I.■.1をrJTめそ(/)E･･.･1-.J)手■l'吐か1納かご'1円'Jiまで0)人を対ff亡として､

別けL′)は川越1ワu式Py77を')ー地しています

なお. f乙かjヱIlhr.恥''.】こては.六日的E:I.･'.■.1吊のJJU)比･jju)11L■畦を卜ilるため､ r-r.lJ亡しあわせ7ラン,i) FT･

･'･プログラムのひとってLi･)る｢E,･:'･'.I.liiJ)+ヤレンン土JJlllガ__　として､ IrlJ)ナFl人】に13けるLI=ltJ

rF.'･J∴片U)Jjん7)帆J詰り二円を子J1ています　廿IJkl(-iJ J法から1'成1糾l法まで)この11才_0)JJ;,LL'tなと

jL,もとにして､ Lrll,V)なかにJulした芙4割JljrrかあるL/)か､ AIpTMかIZ.洪はとJ)あるへさかrJ.･とを･11''JIE),

†礼.ll L. JTJ川に一)いて仏日,jしていきます

'i)I 2難病患者や内部障害の短時間労働や在宅勤務など雇用形態の保障について

7ルタイムU)lUJuに何らかのE叶靴をIJする･'mjz･JIム片､ r人).I.ELr:･.てL.i.I Tr千に別して､帥‡川Hi･附やfl

't:i'･;u招なとのJlf川川壬t漠U)I)Jl'光に一)いては､他U)I:;.7'.i.片U),,.,t･Ji上IJlとIF.-通する‖')と地であり､ /,-子女､

似..1してまいります

(身中高年の難病患者への就労の機会の提供について

申.I.,.Jilを(,Tむ･'L･附'LJriH弓tJ)拙,);.上]Jlに-)いては､一･r./ソ;'tgr:uJ..1､ H･ハロ-ワーク1■iと協ノ]して､

J_･r.rl,1.･17m;LJiH..史上JJlセンターの1日..史日にh■川ヱ拙Ll仁を子い'ています･jlきq'Y,'しきir･Jセンターと通兆

して･訊JJIJJJLr･. t7の拭//j上i左に'#めてまいります

r41難病に対する社会的偏見の解消と就労が阻まれないように関係者への啓発する事について

J).ゝにおいては.人相をめくる手Liミ状LhlのJ/変化1･lLをU作まえ､ ､｢成1約-3日に｢ :_,TTrLr.l.人緑地範

),l_iJJJ引｣を此),iiL､本1l JEは､ L!と,iI位の仏イこノ)別にi.'i･'てlT.体lltJな11㍍刑を進めるために､ ｢人

111かけ･T.される:,r･を-)くる有川,IJフラン(111称)｣ (7)範',にを進めているところです

lJ']).りりJ引　tLll',Liil)のJJTL,"ZiH山U)ためのlT.作的な施策として､ lj.utかブ;){.式に-)いて】L　しく

理†押し‥FLl･.朽(JL!il.片U)JJを:･Tむ)の人相が一一㌢巾されるH iミU)'jtJ北をめさし､ Ir蛸Lをjrl吐して

いくこととしています　そV)なかで. rnll勺Iil.EのJJに刈する仙比ヤ,7:tjUを馴iLZlするために. /i･

様なi作と旭｣lriしなから､ Elしい').LI.戊のilr.及･ I,'lflE7.T.刺をJll l吐していきたいと考えています

珊柄.Tit.打`･上の雄一lj;･(二Eiuす/J.''fl丘に-)いては.利4山川.淡上i/2センター'jlA3仁の中で.ハローワI

'/ヤ′1:i,li.';lllL･Jr方･ JTl川J上JJl-J.-'1･lHu保粍1判との迎椛を耽り進めていきます

(包身体障害者手帳を持たない難病患者や精神障害者を｢障害者雇用促進法｣の対象とすること

について

･HHJl.JEII.打に繰る11川川端の刈Ii上片の拡允についても､ Ll.IにkLJ Lで丑ヤJしてまいります

⑥難病患者の特性に対応した就労支援の仕組みづくりについて

_FTllj.1.としてV)抑しいIl捌み†'l i)を15える卜での節･31･として.終'JJ叩I･0)呑iiで仙収されて
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三重県

いる･ZlL仙fLIH失jk:接センター迎･.I:･;個.流会での就労についての胤滋がETL.紫になります･l牡柄仙炎上

接センターでIJ三的されている多くの離す.'～,ril.符の就労にriUする上1.-1ノ帥勺なニーズやl"Jn,L:はとにつ

いて.協卜削棚として悶血拙超をしていただきますようお節いします､

また.附.わのbr.XJji.についてLqとしての制駿もなく､ 1号LhT的にも試才iされている段桁ですので､

J7ナ川新潮センタ-研究会に奉加していただき情絹川丈lJ指につきましてもおl恥､いたしますLJ

6-1　教師の｢疾病の理解の促進｣について

LB.lJxfll-割ほでは､紗任柳川'ellJのIfflhはして｢初1T_E･l刑努ハントプソク｣を作成し､析脚釧J

孜il及びその肺.g教u刊1に配/FJ-し､ /1号校作LIJuの･いて､ P.i-がいのある∫への判FWFや作党の人切

さや迦･.;;.;I;:･紐に/I-i.5する､さまさまな放fJ-的ニースのある(･たちへのjlil耶とよ似こついて研帽

できるようにしています,

また､肺力叫､1u･;:･_級別El/l･l教‖研帽即はしてHU.I.I-iu･;'=級等ハンドフソク｣を作成し､了･J

ll:.i･rrしく障がいiuJ-j･:級等をfliq'(する1>ての教日にnurJ L､その中で棚S3枚ひ1116l･紺I Hの放fi

に-)いて説明もしています)この刑lはより多くの教ilが11,rillJできるようにJT...総Iナ孜Iiセン

ターホームページにも払E衣していますo /,h後も十ともたちのり三掛こ合うIJJ容の'lf羽となるよう

縦組桝二L!kJl'･.Aをしていきます,,

6 - 2.小､中､高校普通学級の養護教諭､政論への難病研修会の開催について

i,TTJil掛IJ超.澄教,.血糊帽においては, .l'･J戊7 1l:鳩より　-.･TI柄l堤の晩ノJをi上)でl洲bi･Fil･のある/

どもへの判棚とIllT.いこついての研帽をiffil-:I)三施しており,研修徒も脚IlJAに仙矢できる体刑を

作っていただいております｢

また､瓜.聖教..U'すや教UD'qを対製として｢心身の髄肘二r判する危伐て印Il_Jという.馴与を13日▲没し､

lk_ml】を...守則) tして∴l那川･･1枚語FTす丈.ELt.や心射Ilてrlt-､射Jjにruする研修を')三施しています∩

さらに､ ･',･':校札職のニーズに応じて.講抑臼を縦比する｢OJ T丈授(I-(''校IJtjrjM萎)｣による対応

も行っています｢

今筏もこういった研帽を･)三施する小で､よりBL域のニーズに!?うように雛就的に改【(I.7trして

いきます,,

7.県内主要駅のエレベーターの設置について

鉄道駅升のハリアプリ-化(エレへ一クーて･iの.没LF′Lt)については､ ､l'一成llil:･性に補助制Jitを

llu.,j'rLL､ l立Ⅰ及びrFJ.mJ相と協朋して支蛇を行なってきているところですが､棚人は交地ハリアフ

リー法に肋iiするLRAL′ト(J糾llJ ･ll dJlたりの刺発'Jjfが5.000人以l･.. ■･.･Wu_ 5 m以1-)に.針l')1る

駅について悼光的に幣帖を進めています

このLRl1-に.滋､1ける駅弁はL-...-仙こ22駅ありますが､エレヘ-ダーを.12Lr;'･tしている駅は本fF一也

Jiで12駅になります,エレへ一夕-の設酢には多'HIの代Jlほ必IRJとするため､エレヘータ~の

▲ikLmまあまり進んでいませんが､柁り10駅の設lrnlにT.'･】けて､ IhJ及びIEJと協.凋して鉄迫■1順打に

働きかけていきたいと考えています｡

なお､ JR松阪駅は本作雌･).にエレヘークーが.設閃きれるT･'J正ですり

(参考)エレヘーダー.投打lL揃の12駅-JR魚名､近鉄llq=rfJJ､ JR批近鉄津､久1.I;Jlt松阪､近鉄
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松取､ 'jtifH1lLII､近鉄.(.さ羽､ Y.il(､ .よ蝶磯.I.I;､拙Jj

エレヘーターム"2mの10駅一近鉄桑名､近鉄'.･:川(､塩71毛､ ELll-､ illirr町､伊勢小川､ 4!,

雌が丘､近鉄伊勢rrJ､ JItIJ切11JJ､ JR.F'さ=J州f

8.身体障害者手帳所持者のJ R､近鉄等の料金割引の距轍制限の廃止について

･交通迎lflの.Fn引は､終-JL菜Rのi'lIllで子Jわれでいます　たた公IlI+'1令ですので逆1'1,設'JiItこつ

いては､公のr判L)がありますので､ Eltt-柴ヤJしてまいります.,近汲FF川l.からの柴elJとしてLホ1-

拙目させていたたきました

9　病院の問診票にドナーカード所持確認の項目を追加することについて

[).I.では､臓詩:fl,l上供施日貨に..iiL即しております:_FTHr.lU減ari移帥院FJIJコーチIネークーを対敏とし

た辿綿壬?..花を11 1 lF.‖3日付一し.そのr卜で, rLru..をl'.'三に･〇･..FiUく小カート所JFiの仰-lJJrIHを.設けるよう

協ノ.1位机しています

Bil1-､ I減詩話1.ll供地目ユリljILu..lhのうち. 2 lJhi2及ひ1施設の　-.lr.I;111J柚で所Jl臥忍が行われており

ますが. ′,h綻. EJlに多くの施.L,in'に協ノJいただけるよう的きかけていきたいと考えています

10　欧米の薬の認可期間の短縮について

こ指摘のE枕木..ml･(でJf(i).されているものの､ HrJ.)では人JL'(..'J.のrJ三城l'.r'1 (以卜. ｢Jヾ/)I(.iJ'j.i:｣と

いう)に,)いて､ J'j/r ･);･倒'Hは､ 1 ･欣札】F;回でのJL'(.11状Ihl及ひ11'三号･一ELt､打LZl:号'を',iilrJJ的に把糾

し､ ′2臨味lの必柴でJと仙川の安､1川を什l･''的に検ul】するとともに､ lli･､l'h.女人承.認灘について

GlJJ)三なLf湖:I)三伯につなけることにより､そu)仙川粍会の1,'l快とJi'Jk碓伯ミを川ることを目的に｢Jく

/Fi.i):k仙lTJl.rり出帆.J lさ.議｣..那′rt Lました　そのrLlr〉日日は.式は､l'T戊171FH H2LlHにE3日仰■され､そ

の経はiト1回',ii川l伽二13日付'することとしています　H三吉..花で帆.lJされ, Ltfl放りiJ:jf;A.1Jtをi-某にL姓

.り1JしたL'Jillj;.Er.は1'蚊1約1'H27LJjRlE.別紙のlJOl'fl'-llとなっています

また､ l')､j,1J..).1!)は､　般的に､疾ヲl-･1にIJJ効であるとともにHU1川JをHpうものであり､ I-)､葉.～LL.

4･lLの快緋に-)いて､イJ,ll)JMやノ女-/ltfrl 4.･LtにEzLFするヒトの臨味,式験を子】う｢Lfi験｣は､ rJi葉.r.～.A.liの

r;iHEにとって必紫イく[･[欠なものです　そのため､ irrr柴のr耶己の促進､ ｡.J).斤-の迅速な1,ri仇を11

11tJに折線f芯li盲の允')三を川るため.文.1･.に什;l'省とI'jJl ･方働'r]1ま-l'-J戊15iI /1 1j30日に｢ノkEIJifi,n孤.T.

一｢71化3カ恥.rllhJ｣をFIMfTしています　:.FTtLl.I/Cは､ ､l'l'J;-rが1rくり机んでいる｢みえメデイかレハ

レープロシェクト｣ (/) ･堀で. ･.･rL人一1-:､一･l川.I.L'Ji帥会Jiひ　-.･T.▲l,[.I.的院協会とともに､ 1'-I戎15

11 1川にNl'()は人みえifl娘LkJl.モネソトをJjt:uiさせましたりll,Jii;人では､税でl ､ -.･T.一人J,:=r}､L.::['.li

と地域の).I_'仰4;1㍍等(lO叩､#.モ粍riu)が｢みえ治験rJ11j:モネソトワーク｣を別紙して椛仲的にLfi駿

に取り捌んでいます

以1.のとおり､ Jゾ/I-_･方働省等においても人/I(.ill:#仙川IZり地に取り捌んでいるところですが､

iTH上人からハ作的に,1三水LiLJ.灘の1,kuの-A:モノがあれは､ JJ.I,として､ l火水.i!-Hc仙川IJH巡検.,寸会.ilti｣を

.設ri′(1していZJ一一).II ･);･捌'Hの窓1 1℃への附きかけをさせていただきます(



三重県

ll- 1.保健所保健師のサービスの充実について

伯:他裾祁→J場所の糾弧',立敗も削減帆-'ljにあり､ n'J!別によっては保他riTl'がHJJlll..炎‥J川りにllJj

rtりをとれないjR状があります

rTiJ係粍r判との姓桃やfT.L｡l1分抑なと効やL机こサービスが才Tえるようにし､サ-ヒスのllt卜が/lし

ないよう松.,寸を進めていきます-

Il-2.保健所の廊下.トイレの環境改善について

BL在本jlf･;純ll粥には､川総で川i税■jり方所7ir･円山-Y.LLております　また.化他所桃のl附において

は､日を'F.i'Jil'_､レントケン'J;てなど的主催菜掛二必紫な.ririll;を札1lFltして､それぞれ伐fJEしておりますjR

r15).lJ､ですくにFILliFIT換えすることはtLl.来ませんが､ ′,､掛IJ h竹本のnLllrFは比LLlけ粍公があれは､

lR望の趣日を抑まえ枚..寸します

なお､廊トの.El即lJJ及び､トイレの即品については､ -lfい･ii･光rl･の取り作え､トイレ佃詩誌の水

r.lL凋幣を行いました　トイレ喋Ifll､心fllのタイルの剥がれについても作純を行うJ'･'Jiiをしてお

ります

ll-3　難病情報センターの設置について

附.''iについてのすlりfflT.淡を小心とした千日･T,のfLr一流とJhlJ,如拙仇については雄1L-AJ仙矢上接セン

ターの子TJ,lJであり､ [,l.T.に11.約されるも相互については他日Jj排すJMll談上托センターに拙供をしてい

ます

1号l■ルヘルのIm ll'J]についての･lt..J!L珊究iMと､肘日生､ h･相川休のM,淡窓いなと､のIL之iTr･h川i^:Jq:

ついては､lklがLjiI施しています｢榔柑IllJJIWセンター｣のホームペーシに書別荘されていますので.ご

tT.1日いただき､また県lノ岬)･llIFJ Hlについては､ ●Jl,tnyLli･の純lJflで使うLmrlflrr.のI'.:JL ､l)J'1さから川Ll次幣併J

を進めていた7'=きますようお脚いします.

1l-4.三重県難病相談支援センター事業の継続.予算の維持.保健師の派遣について

[1.1.の厳しい朋政のr卜で､ ･馴ull.凍土IJ2センタJjl別'L･ J'･恥こついてはLElJ,l榊助).l川野lを舶持

しております　また.今桧につきましても.弧状を祁持できるように努めてまいります　慨1IrLJ机

.淡上iJ2センタ1,jL^茄の逃･.･:･'.･ヤIJ鳩については､ 2イド1日二なりスムースに迷子Jきれているかと比

L受けられます

税在､似1皇つくりL-E.ごとの†lIJA‡l王'k換､ 1.1渦ハイ川で.過1日伯と性rirI]の派)芯をしていますが､ ′㌻

経は､ `.i;".Tl苛での梢朋交接1r;一を',fl:にするなとにより功利rt)にfiえるようお榔いいたします

12-1　福祉.医療の手引きを作成､配布について

:.･T.l,J.iで雅子J･しています｢h'.心のてひき｣については､身体l:･1.71l.'吊t=けでなく氾･lrLJ:I l､

.･:絹TiYL r･7:71.i;吊.紙1.Jii',lR･41';の乱川の乍般かす別荘されています　これまで､珊刺のh.I.制につい

てはす別荘がありませんでしたが. 2006iE-I生批からはLtlJ位をしていますのでご盲.rlHしていたたき

ますようおl打lいします

また､ l'JlJl.t肌性に,)きましては､ ｢qr,ii疾｡む約才1L←TJJr究'Jl某のご'iSrJJ｣を作成しており､化他所

の怒I lにて鮎/い､たしております,

｢小iu伯仲疾.TLIJff戒そ研究,jL某のT･-･Jlき｣につきましては､ノ,hil-I注作成[･',iiです

また､ :.T._I).I.のホームペ-シでも｢鮎川のてぴき2006｣ ｢qr,11校一山か),t研究'JL菜のこ'東山｣を
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ItH恥､たしておりますのでごlITT'lHいただきますようお願いします

く:.･TIIIJ.1<ホームペーシ) ｢軒.'.礼のてひき2OO6｣

hltp //＼Vww prelmle.JP/FUKUSHl/kurZlSlll'111kL'teblkl′ Lnd(さX htm

｢特定扶｡.illfi枇研究-JL某のご射^J J

hup//WWW prcIJTueJP/KENKOT′ I()kusllu′ tokusllu hlm

12- 2.内部障害者についての一般社会への啓発について

卿病で戎flt亡中のノ)の多くは､ド:7'.i.1や1r-～'^己でlTl.;;rIF 7lr.がl朴rMな状況にあつても､外hH-_分から

ないためにPl梢Tfが杓Tられすご打方をされていることは"J3...枚をしています.これらのドり粗につい

て. Lt.I.1C/Lゝ体に即附が深まるよう様々な機会を辿Lて作先を進めていきます

13　NPO法人三重難病連への補助金について

I).T.の厳しいLu政■｣州)からIfT体への祁助祭につきましては.館長Jiのこ柴YJがあったセンターを

日貨;Iにあたり､ I,Bll二としました

しかしながら.即すl棚lH炎上柁センターIJl菜は‥lil.朽家族の祐相川u失.交tL,ic仙進､ ,,JyHill三三二liの

')三地がi:_作であり､これらはJ_･Tl難病姓のLI'心的な7.T.4,JuともlTTxしているとぢえでいます

したがって.センター'JL某の小でIj】体の77.動と‖11')が　-放するものにつきましてはilHti`という

形態でi.Ti川していた1=きますようおIEtいします　-_･TL.排純姓が軸純一FLl.斤家族のJJ々に対して光三

たすiT.1.i)については, E･/JJhFlJ附をいたしておりますし､ Ilq'lのi.T.41;Uに対し感.封いたしておりま

す.,

14　各団体からの要望

(1)もやの会

(力高次脳機能障害の検査をできる病院の拡大について

②子ともの高次脳機能障害の検査について

.を断は判に松阪IE'火病院に以上っておりませんが､松l牧Ir■火納院が拠!.-.JllJ院になっています

ので､まず札淡があれは..を'1,号を,壬けていた/=くようにしていますL　北勢地l火でも附きかけは

していますがなかなか.':IJA次脳樺碓l3.7'll.I I)ハピT)テーションにjlll脈のあるし州rJE矢｢;rlJがいないの

がfR状です‖　鈴此小火総で‡納院にははノJl'jiM.モ機r馴こなつていただいておりますのでご1.TTlrJく

ださいr　･_ rTtLL.I.身体r･'･tH.1月総合&.llhlセンターで行っています.tr古次脳l,7㌢.E.I-方丈接'JL架は:. rTl

モテリレとrTl'はれ1号L郎付にも.汁仙されています｡ 4日.淡､リハビリテーション､献礼文は4.11を子J-)

ていますが､ 'Ji菜E;EJ的以来次節に丈接を必L安とするギ組長井が抑えています｣また､高次IJ即.I;

'.F;･方丈招IJL某は､対象を成人にr･11っていませんので､もやもや鵬の.ril.iuに刈し支桟が必紫な

域lTについては･:･TLLT,t身作僻1.i.'粁鑑で‡砧祉センターにご刷u灸ください｡

(参高次脳機能障害についての兼護教諭への研修について

BlfI:､ IJ.lrJJの教職上山こ対して､ .I.'.lJ'次脳機能節がいの▲!jl']]的な研帽は'E施していませんが､

JLLZIの伐(JIE的な即がいと. iわれでいる一.;I:5lDl耶かい等の発退P.7かいのある/･の判TAVと対(.t､につい

ての[1Jt修は')ミ施していますn　なかでも, 11t避故.lLPaについては, ｢仕り長和..袈7斤劫｣の研略におい

て､毎il JjPrJEk帥を.満恥に招き')三施しています⊂　また､ I TをilT川した研帽(ネソトI)fl:
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三重県･三重県議会への取り組み

州IL'f)として､孜他日が｢い-)でも,とこでも.なんとでも｣ :J-rへる研帽をJ)三施しています

肌,失fM.I)に一)いて､ ･附空稚jLl三･:;-.i.1のある√･もlLTめて.一丁校においてィ､J馴Ltを起こしている

トとものfLl.淡に応じています

④高次脳機能障害コーディネーターの増員について

上柁コーチイネ-夕- li′.で･.･TrJ,r,1.JJ布地のノi々を文托していくには削相がありますので

上IJlコーティネータ-を10Hからl r.l';I.1日することになりました

抑'.I.打IEいIL文ほほではサービスが身作,加的.も川叩r;･`.;.a)Lll根かなくなりました

11..･]次耶粍能[;.:7'.i,-もサービス7;,･利川できるkJ敏折とな-'ていますので､介1-fBサーヒスや.J])純

でlLも､身作肘.i..月TlrltのあるなしにF朋つらず利=できるようになっていますのでこ1.T.JEJくた

さい

LSJリヽローワーク担当官や雇用主に病気についての研修体制を作ることについて

ハローワーク職Llや山.JFJ iが以上まるJ銭でもやもや柄をはじめ･HHr'JJに-)いて0)ElTl附を深めて

いただけるような粍三号を†ト'ていけるようハローワークや･方附f.,lt.･丁との辿椛の中で進めてい

きます　-.･Rづ)'･倒f..1ととt.に､ハローワークjlい1日千や)1LHIJ i A.-1を対教に､もやもや7;LJなとの

JrlJ'八の刊tITj'Fができるような研帽のLj三旭について検.∫｣してまいります

(6)lJハヒリテーション期間の延長について

･rl戊1糾一也の.1を城川と酬改',立にf■E'いリハビリので1',iiEは欠のE l;llが'Jiiめられましたか､ ･'JllI'柄!it.

片に刈しては､その除外疾心として｢勺ヨ紬JJi).片りハヒリテ-ション料｣を､もやもや的をは

じめとして2朗失心に',iiめられています,

1,r1131.できる施LLL11リム11や一心斤の状態なとの粂[′lがありますので､ "lしくはi/LfH')い　け､ji.(ソー

シャルワーカー<rlにご川日大卜さい

(2) (杜) B不リウマチ友の会　三重支部

①介護認定において､リウマチの特性(症状の日内変動)の考慮すること.及び必要なサーヒ

スの拡充について

.lr,-L]lr対lilE･か必柴とする介(.聖サービスJrllLに;.ほて苧をを')える状†妃かある域7㌢には､ LLL)!,i.JLJlr

Hか../川りr)'jHljに朋..LllJ1111として11.仙1FJにHil人することになっています

また､ iJ_ifIl)._.･:.二見.11においても､.凋41'刈Iit斤について■EJ介.,lLLtJ/,izの'&･;肘川',ii J Jiひ介｡Ibサ-

ビスを一空ける1-で･TI_lZEと考えられる'Ju11をHLILl屯することになっています

介.磨.iJ.I/ii箭査公では､こうした｢rjH止'j川l｣及ひ｢ 11糾'ji･117.礼.11｣のE^riiに)llーづき､必L&

なJ易lTには　一次判',iiにおいて　次判',正の射.斗ミを,,iElbすることができることになっています

こうした)親分,本八･一家族から､ I川･;/l｣.(.における介E.rRのTmについて.J;.31LHlJiひL lfTE'J一

にulしく...1すことも巾俊であると.-ilJ)れますL

②長某月療養できる施設(リウマチ医療の受けられる)の設置について
-,)のJi1-柄にr;lいった施,LL'Lの.設柑ま､たいへん馳しいと考えています

@介護保険制度.障害者自立支援法などの利用者負担の軽減について

介..埜f郎払lJIJ性は､必柴な保他E'J'滅亡サーヒス及ひれIlhlサービスに係る給iJを子JうためにHlC

のIE.-r'lJ辿イil-の理念に).仁づさ行J‖lLされたものです　　そのため､乍Il､lで統･LI()に迎目される制蛇
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となっていますか､イこ11 1日に介UIil保I17抑日生かLlkIl-され､介.,TET柑Lj州は､帖1W･'[知れ■lJiとそ

o)1日･.;;1･の,.rli税状況/之ひ収入･l舛什け､北に応じて..L'JJil約一:HJまでは{'f二川70)rt川.r.i)lTであ-'

たものを､ ｣L "rl!脱IrJ-I;;I.･をさらに榊'Jl化し.抑たにl;f二と附のfrl川.I.lJ(Tが..Ill,こされています　こ

Li)=とにより. jJ HFA悦El川11においてI･)1号'Jか†ltいLl川(IF l刈上人(T..Zか8()JjHltJJIのLlr- l )に

-)いては､よりlltい柑l;F3!刑o)!114日.;.EJ(Tとなり､ ‡'illlの相場か図られております

lJr...打IFT:/上iJ=はでは､サーヒスは､ I,ii-HljHとなり重した　こ■llYJLj)趣行は､理T,j'rして

.わります　来II lu.にI'lJか-'て′,汁)'I..Jしているとこ7,てす

'41'地域生活支援の福祉サービス.社会参加のための外出支援サーヒスの充実について

地域′l i.(.上はIJl芹_の一也芦nlJJ某にZll=ノては､　_･TT.rJ.trJ､JlーIhrlrJでJlIf,,.;urしてまいりました/汁

.lH.上JJlにll,'JしてもそのlElでI'JJI,H;tをしましたか従来とJjl) ′沖川Jしている小芸所か判川できる

ようにな-'ています　そのIIJ'fJ..;i,1'.I.Lltを).I_にrTlh叫はJ)一拍■ll榊を'Jiiめることになっています

!LH川')な′)三施JJは′如二-)いてはおtlまいLJ)llJluJにこfJ(JtLL'くたさい

(ラ)難病と障害を併せ持つリウマチ患者のリハヒリテーションの充実と障害者を対象とした温水

プールの設置について

JiLllのとこ7'､フール..kLIFrrlu)HlL]lrlはありません

(6/)リウマチ患者の就労について

:･TrJ);･附局,終′､ローr7-ク4･;ヒ帆ノJして恥El､に応じた柑ソ;･上iJlをJTl r吐するとともに､ J純

場o)ハリア7り一化に-)いても､仙川JZI;悦J':f,;∴■1 a)l別保矧Hと'B拙して, I.JHtinしてまいりま

す

(3)宵友会

(])高速道路の身休障害者割引について

I･..･]拙iu旅U).1,i)I)=ま､ rr'liXHW)rlJl)で子Jわれています　たた公州Hlyです0)でjutr1,,lLJ,iIに

-)いては､公U)[判'/がありますu)で､ LllへL)lYJしてまいります

(至)楯尿病対策について

肘,lHl)JのIl脚光比刈'Jiとして.行小町が)三施i_作としてlrくり制んでいる.名人†miLhJl菜の

).I､4こ惟u上..il.h･jL某があります　阻.をのよLHil拝は1OJlソ. [とな-'ており､抑71･lj的なとIE i.T.剛m

l;']のFlI-1g11己比に努めておりますIJlt二､他IJtHHJhU)l'.■.火､日別Rni｣とIrl',iiされたJJを刈′如二

枇l'1日JJ仰■】別他I_Jt孜巾をL)三施しているIIJEuJもあります

fiLtT.Jf..HHL^n_て･iLu)㍗ ltは行rr川｣で広u就二･iを通じてil-'ています　LF.I.としてもIi.rF川丁での

他.iLのJ)ミ施状L妃を把柑しなから､必IB:な指a.q A i.1J2を'tJい.他山日を付の允J)三に'#めて子Jきま

す

(呈l透析医の養成について

lj.LJ;モ体のt'J{l桝二-)いては､竹中l'均と比恨してもイり上しており. Lr.lJシiJIL絹..花台':;一において

J'JJ;Ll】仰伽対fjLについて検.Itjしているところです　ご柴ヤ)の趣斤については､ _･T.人ノ;I:1:lLへも

(,Z.えていきます

(卒)病院の問診票に臓器提供意思表示カード所持の確認項目を加えることについて

Lr.I.では,脹託.lu,'上tBI.-lyむ.没に.設iTTHーております:. ･rL_I,I.I.臓設:吉相Nl11',LJJtJコ-テ[不一ダーをkJ 'tlと
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した1朗行会.淡をiT:. ･l lr.=iiJlli'し､その中で､川..夢二':三に.･:･..Ill.)､小カード所才')のGlJ'.i)Jl'l日を‖空ける

よう協ノJ依抑しています　現在､脹捌.llll川払.没9施.-lJ''Lのうち､ 2施,LLn･及びl施[,,i'Lの　-.'fFLl;Jl柚

で所日払iL1.か子√われておE)ますが.今後､仙こ多くの施.没に協ノJいただけるよう捌きかけて

いきたいと考えています

⑤大規模地粟対策についてのネット化.災害時(地震)に対応可能な医療機関について

災'.I.lkJ;削二関する透析施設のネソトワ-ク化については. ′｢1E･7 JH二　三･TTLJJ.I.遥析研究会.

日本適析L'J'会:.FTt.LL.l.上.'榊I'小心となって二･Tt_LF.7.通析地.lL'l･災1.･r.-対策委il会を発Jlさせ､ ′,-位､

災1㍍,FJfZlネノト(ホームペーシ)の17_ちいけや､缶プロソクでの対範を椀‖｣していくJ'･',iiと

なっています.. Lr.A. (帖Llth'.11祉淋)も委Llとしてをlllr)Lており､ ･jlき説き通即研究会や通析E')～

会と辿拙しなから､災1㌔lrlJの適析施.LtrL体制づくりの検.,寸にをllllIしていきます,,

別[1-､通帆iLllほイJするl'}ミJj,経由.(2はIj.lJLJにL18施,ijtn-あり､その小でも災'ti.'rl.5に地域の拠J''tと

なる26の脚IJり私iLの刷lJ､化に,)いては. rL').-_11Jf施設･避矧ITrWJ:三化11ヱ進小器｣で刷lJ;化の祁助

対rilとなっており､舶I:三化の収副を進めています　今筏とも･jLき宗l【き､ :.'TILE.I.通析地.設災1.

対策委il会の域なとにおいて､酎'':;化の促進に努めていきますH (26rJ;_城モ施...('Lのうち10施,ikLが

d)hli構jむをIJしている)

(4)みえaJsの会

①自動車税の減免の対象者の拡大について

身体l:.tr.I.'打てrFに対する11秒ll.税の減免のうち､ I水族述虹の域ITは｢･.IJrらljl仰話1㌧打.I;{の辿

;;::､通院､地所もしくは/I A-のために-l'l.lifi身体柿'.r.'-ポ4.･I-と/I-,言1を　一にする片がm･Jl_,.するもの｣

を滅免の対敏としています｡

この制蛇の趣行は､｢身附Ahr.r.lF等のJjのために'!jら仙川される日動車についてはHl.･;I./I-.hti

にとってイくIJT欠の/A_iLTIT-段となっており､減免することにより[:･1,LF.17ir･必JliL.縦令なれ二†lL

して社会/I:_I-T,をIL･･i●むことができるよう税qjuJ-のrhl店を加えようとするもの｣であり､ rI劫小

粒の課税解体である｢n動LF･.J　がLL･ら11体r;.T.r,'朽本人のために化JIJされている域介に減免の

別製となります｢Jj体r村.r.'井4.･;<o)ノ)-のために･tE,I-ら仙川Jされる日動小J_Jとは､身体rAh;_I.r.1打て･;i-の

J)のために8'!?1以HrEI目されるE']動巾のことをいうときれていますが､健JJ紬1.h]邦と胤淡を

子Jったしで. ｢lH回以l･. (過llHTll L･_)｣と対教範州の拡人(LB:-作の縦軸)をした形での取

拭いを'Jとめ､ LEJHしているところであり､税tl収11:_のJ'･',uよありません.

なお､身作[～h.汁,1斤4.1iH二刈するl′Tqu rI･_税の減免抑江については,税fJ_も他l朗.HTl-.I;I;lLl.7/.糊紬Z

'l;iと.A:･:比交換をしているところでありますのでごFI棚のほどよろしくお噺いいたします｡

②発病早期からのコミュニケーション格器の斗人について､および症状に合わせた入力機器の

給付について

ALSについては､進子iTlで･TL_九･_化する病'^己であり,その幼ぷ/i-_7rfには人J変ご.リi･方があると

iJ.U瀧していますl症状が進子Jする伯から71･.!il.I云退装【;'r'を噂人しておくことは､ブ:I_状進行叫の

.EAT.斤のQ()Lを伯ミつために適切で屯'Z:Jなものであると.忠.放しておりますので､これに対応で

きるり巨某について検.汁いたします
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(5) (社) Ej本てんかん協会三重支那

(力通院医療史公吏負担制度の自己負担額について

n :I_上捉【シ_すかの‡'t糾怖減1.･1-に,)いては､これまでも回-の別使改.:■,, L21:Aヤ)_をfiつてきました

心材桁`.I.一片Luが紳助成肌雌に,)いては､ 11川r(7)代ノ､とLr.I. (/l:7.T.1即TLi= )で1JYIJ'kする｢手i.r.ilH')､

JlJtJLや助成別比改･'(･桧山仝｣で検‖寸を行っていきたいと考えています.

(i)学校や教師の｢てんかんについて｣の研修について

てんかんについてのLTJ川引土. h ･叩･ llfh聖ノ;':校の孜職Llを刈製に. I)_'1.:: -椴'Jlrr■JlFJ川'fおい

て. 1,.J戊121l･･性からlぺM.f的ハ′クアノブの　堀として､ II.1..JJl'Jミす),卓機関の協ノ)を門て')三施して

います　また､ i'rr触手采川111-..lB孜..糾二ついては､ ｡悉･押研帽として･ILTHJも院においてlI'･J戊16il-Jl

かE/)i-施しています,

③精神障害者雇用について

脚FJ呼のも■iち)放1Ll‖二‡;Jfll仰'.1r.絹の人の放を加えるという､いわゆる';t乍過川について､ EIJ

に紫T)してまいります.I ‡l'榊代位触制T'-眺所持斤の11J'JIJ状IhlC二ついては. 1JJ叶6日1日税fI

のr村.I.絹の山川日大i妃を召､業1!lL-が川に相;J.-･することとなっており､改1l_栓のはfElに).lーづくJlll川

状Jhlは1'l此1糾A-12)川1にIAi..l-芽,I.LI上かまとまる比込みです

(6)三重心兎を守る会

旬国民健康保険証に臓器提供意思表示棚をつけることについて

M山地T.lf保ILjミulT一については､チ‖那13ミE･川J'Pl､川仰糾rT)の判断により抹jt矧lJlの.鬼日)HlJ

Jliをt)t'jiz L､ 1Li9･1JAすることとなりますが.本l).I.においては､ l丘日米辿[}会がLLm_化ll.-l"HL雌と

して.　-措I-rりlirJをiiい､様式のII.-･油化を図っています( ▲.:iiiの保陥井をh','I;く)

Bur l･成19勺10JJのul抑時に1人1枚のカート化を')三施するノJEr'･)で辿lT会r勺のシステム検

‖寸会で検.,寸を進めているところであり､そのLllで脹話:主移榔拙供一.:rJiTJt示欄を.設けることに,)

いても枚.汁JrH Iとして.滋..蒜を青い'ております　帳詩話移NlJ,rl供!1:･こ,lilJも示柵を設けるかとうかは.

最終的には糾米晩方の判帆二なりますが､ LL.I.としてもr別保1,'が辿桃をIr止りながら､ 'iil那如月

なとへの上手左を1rつていきたいと考えております､

(2j病院の問診表にドナーカード所持確認の項目をいれることについて

Ll,I.-では､臓arI拙11ヒ施..呈Lに.没Tr'I Lでおります･: ･TLJ,r.I.脹話llき移榊院l^]コーデイネ-クーをよLJ敏と

した迎絡会.演を°: 1 ll･=;日付■し.その中で､ EHJ..を衣に,13.lil.Jく.バカート所川の称i)JI1日を.LL'Lける

よう協力依鮒しています=別′1.脱捌疋llI.施.没り施.iLh7)うち､ 2施.没Jiひ1施設の　-.湖l'LJ陳

で所持確.iiJ.が行われておりますが､今後､ uiに多くの施設に協ノJいただけるよう捌きかけて

いきたいと考えています〔

(参全ての救急車にAEDを25kg以下の子ともが使えるようにすることについて

救急隊tlの子Jう除細働のり三旭については､ ｢救｡Ii..隊Ilの1iう心仙釦./hiJ三について｣と吋はれ

る7日lJLJJJliJ-枚.lil.救助.淡山地Xrl (以卜｢通知｣という,,)により子J-われてきたところです〕このIll

では､六歳以卜､あるいは25kh.以卜の小仙二はAEDを佐川しないという逆川がなされてい

ました､しかし､ 1'.-1戊1811･8 1日51日｣けで通知が政11:_され､ ′ト仙こ対するAEDの迎FTJが人

きく食わりました,椎に人きな,,2ui,･!.I.として料ナらオLるのか､｢小仙二村するAEl)の仙川)I
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は｣かIF)j記されたことであり.そu).▲ち'11h;ll;分は以1､のTuりです　tuに'八的iJ'(:制軸の')二IJか111JfLtl'1

JIJJ什外JLIJ,川IIJ,;ほほ1,LLJIJ日収応】成人収ひ概ね1 I-;Ul). I a)小Lrlに対してEIh刑動を')三旭するこ

と･t;･成人川パ　トと小LlllrJ′､ ′トの適応1絹Iiか成人､小リLlの11齢lメタ√ヒF;･iなることにii ･J､

すること【捕['l 4･11帆ねI rt.utJ. r H歳七l【指u)小1rlに対するl;紺Iu.luに一八､ては､ l;,j湖仙;千:;か小

LILl川ハ′ト　り;細目dlJ)エネルキIIは比書削巨をイバ~る′､ノト)をf,;;JえているJ呈ふ(㌻は､それを肘日

する　ない)I,llHよ､成人川パ/トを代IrJする　な,13､ rFJi亡か子lJ))と/i･妹′Z I_).においても､ l'll

帖(J)JkllA/,'J･iJわれています　_･TL県liJJリこ危相'L川l..I; lJJElJ) ･化`/i-11に経.LLJ.したところ､ ･l'-皮

1糾.uJI57日日通).?=二よi)､ 1 lE;1以卜の小妃に刈LIlj淵目刺かl･JlJEになりたこt:を･i･け､ ,JJ,u

JrJ′､ /卜を枚'iHl,に-:-なえるよJJに｣rJ ■畦しているとU)ことでした

な.fj､比'JJlkLIIT 1-の＼Ⅰ二1)他日に(1LJするl'J川l】1｣､此IEに一)いては､小LIlHJ′く′ト0)-iHHJを北Elil

することかこ叫-1日にiiのi一行からfJ効か-)ll;i)とHrjさ!Iilヒ刊tりf Ll).しからは.基11-.''をいたしません

'峯′公立病院に小児‡斗､産婦人手斗が適正配置することについて

イiLr.1.においても､小妃の比:i･1日JIJに′八ゝては､地IL屯のJJ;･I;)にl上､した相応をしているとこ7,

です　また､ L')､Jl亡瓶t;klミ地域lシJI.f刈fji,I.r;会にi･'l'4.】i J＼平日'J三1/Jf位..｣ 'JJll iさを日,1'Lけて､ Jl'JI′;co)7捌∫Il

人平日',liが減少するなか. l･r':hf)J＼手IrJ,-1iJtの+,rlm作''LJEH二ついて校日,j Lているところです　′,日立と

もL'}一帖†馴lJが地代Lて対応できるよう旅.,=ーていきたいと.?えています

(SJ病弱児が個性や病状にあった教育が受けられるようにすること

舶fl ､ l〝,iかいのあるお(･さんの兇lH二-)いては､ f7 1稚･ 11ど.,li,･('托, ′ト･ l卜{'蛇の(".;/.iJrLl

'):'繊J之ひ旭1'Jiによる捕りJ`:;によ･'て､　人ひとりのl:(.てかいU),lF(I心した3JZIl什壬Ittjか･H･;uされて

います

さらにh ･ ･稚, I lli-.,fLt;(:校には､油･,･'.と.,/1日りfH∫の/)の枕,,･川ま悠て対応しています　また､

肘lC二あたっては. IIJl11Jl`lLAぎ打丁をLl三言かi作となり.一人ひとりU)rJrlや榊)､にあ･,た掛･≠

が図られるよう. El)州からの3㍍i肌.炎や帆,li絹との対日占7;r･地して.さまさまなぞkfrJTZ旗o)情

MJ,'11!I.に/ifめ､より過LJ)な就,)I:につながる上jJl作別U).照1pLuを他姓してまいります

l;I-.了かいのあるおJ一-さんの比`f:指r削二ついては､ (,I.T.Jiひ行IF川Jf相打J番目三吉かそれそれ･lJFけちミ

からなるi,i;{':粁■≠安い1号を.,2ifrl L ､ L'JiIJ''l札心JlllI):'l机放f川1)糾.I(,.から松TT的な1】J脚を川て､化

li;iiにJ-/J)hな1;J ;lH,'1川を子rうrJ'で本人及ひ帆,/b打U)二一･:r向や､地域U)Jノ三･rIIJについて卜JJlぢ伯

したJJr.t',I:に努めています

(6:)病児の病状の推移が的確に把握できるよう小学校から高校まで一貫した利用できるものに改

めることについて

J/'校/I IITl:r;jrZIJRlJu亡は, :. ･Tl_().r.'(''肘h..他会の｢;('校心臓帆,ZI別l三さJて･r,I l"‖')､の掛けを子')

で作成しています　′㌻縫,他Ll!.のIr畑L状`妃二･;もr'=-巧にLながら､ ､l'IをilIL　一J=,代. rrlH引茂('LJ

と辿托し､紘UJしていきたいとぢえています,

(三.移植提供可能病院を増やすことについて

I臓汁:Ei,'111日h"lLは. ｢城詰;主の移榊にriuするはfl7｣ (/)jiE川に川する指引(ガイトライン)に).I_-)

き.12(.]･lされており. jA(( ､カイトラインの粂†'l-をll'iJたすけiM,り程rじ】は),r.lJ勺ではO IJb日貨のみで

すか､ LllYJの趣旨はIElへ(ムえていきます
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(7 )全匡柑夢原病友の会三牽県支部

(i)難病患者の就労の促進のための｢難病手帳｣について

!:I,;ll.打にJjいては. E｣ T'.i.▲糾TlJIJ促進Ir).をもとにdi(,ii11川1 ,;､の肌',izや経,方丈ほの施策かあり

ます･l'成l.r=11l一二日J2引川IIE ;);仙'rIl.′J､136LJ u)I:.r.■. nJl川川'diJ.I_本ノj別には､,封11;,J.EII.打に刈

するflJrJH:[川rv)J一川川川J､ .::■Ff;しヤ■jz rHか附l'rl.ril.削二別して円L!r古を子lうよう示されており,

そLJ)ための.JL'J肘1Jl究もJ畦められています　肺病には､多1,T･多様なIl'.J態がありイJ効な純一);･上｣';

に一八,てら多化でありそU)ノJlt山二ついてもlEゝ】0)I)Jf光にて進められていますので､そのわいl11

も比締めながら･jJlnl1枚と辿JIT.,をして進めていきます

なお､ jllrr. FNJ I;LJであることを′J､すもU)として｢rj',iiF)､ノil.L子.･#Jfll)L究'Jl芙[1､才/,E･三･納れ.Ll ｣が

ありますか､ HLt川】T眺｣ (7)先手｣がイ】効な)jfj､であるかは. lllの情竹をみなから旅L.｣していき

ます

魯通院時のタクシー料金の補助について

也[:Jnにかかる'i:j垣'L'iのWJ助にkljしては　r■姓ヤ'lrl　八川かTI.r.'Jjnll I ｣にも回riいたしました

とおり､これに丸J応した施策に一)いてLI,川場Lr)二地はl日放L机二もIh･{しい棚状であることをこ理

f･jfいたたきますようお脚いします　なお､タクシー迩Hlは､ Ijf仰r.I,打､知日即.･'.i.打､ .･.:JM;

月､打川LlJl.･'.1.汚､枇雌月､ I純化川ILl片に-)いてT帖をF,nlJしている打は1.Fn.Jrlになります　ま

た､ FE川H=よ･'てほ､ (;･1..汽TrVu､ir･おれちの/)で',izの粂†′lをlIuJたす))にタクシーチケ/ト

を上i'Z';している所もありますので. L.l Lくはお目まいのrE川｣に出川いfTわせ卜さい

(卦シェーグレン症候群を特定疾患治療研究事業の対象にすることについて

シェークレン才:I fj)I_lm=,)いては､乍Elr的にみても北LE)f近､ IJuiL糾､  IrILr.A. ( I 11がJ;JIJiU

において邦に川川川iil1.7'ノミ施されているのみです

- ･THJ.I.においてはJllで′トされたkLJ til妹Eilのみでr,r.I.rr'蝕で映一山の拡大は子J -'ていません　rj.㌔

のlJl涼しいIlj政rJJIl-)もあり. )光状ではr,J.叩秋の利く如･LLIL.の拡人に-)いては･刊lしい状況ですので､

ご理T･lrFいたt=きますようおIf'lIいいたします

(8)あえI BD

iiliJ㍊†71人り指先,バーキンソンjJIJに-)いてrj',ii拭JJj.L糾肘)tf究'Jl某o)Ilj宮lの比Illl Lについての‥.t

J);･'Hで続..川-であるか､ jR子】射lrJJJとすることに-)いて

ql I,にわ､.ELljf,HI,tIllF究,Jl才_の村営l虹U.の姐LI'l Lに/)いては､ rJ I,liれ(luJ TLti駁.淡1号にて検..｣されて

いるJzI小であり. ′11,1･こILをもとにノJ別を川す]'･/,iiになっています､比Ll■lLかかか-)ている扶

TLl川作においては､ヒアリング1･Jtにて!:･.比を招IH.されたところかと†J:じます. Ll.㌔からもこのこ

とについて　一巾r'lJu;LJ姓からのLllT'としてIi･けている汚ll､えましたか.剛性改Ilについてはい-1は

Ei1,.㍍の什枕へU).I.1三で芋について往.Ul.をJl､一'ていきますので､ !ぶt;日日本からもll●rlJ1捌きかけていた

だくことかイi効と考えています



三重県･三重県議会への取り組み

Ⅹ雌. ll. 30

r難病医療見直し.Iの取り組み

陳情･要望書提出

ボり9日､ ｢羽',ヒ絞.riH'Ji_すが'押助成をパーキンソン

才か7iFi糊Yl人腸炎の中臣JJ_れこ刺してF,'T;外の帆.JJ　と

いうE■い11J心ク`一EiuJ Ij'懸..A;‡)の1,11超をLi･け､ JPA

は比附を俺よし.糾LFlf本では別Ih:改悪に対して　斤

.凋瀬や行軸､ 1j上会を取り捌んできましたー　-:･Tlt_即納

池では､パーキンソンの公とlIil)の会とも連桃し､

I,L.I.やr,E.I"逝去に対し眺h'J川を拙.FIJ,しました

1川3OH　り() JrI'ii､ ｢川が､パーキンソン1['JJと

iiTi松竹人腸炎の斗JJ',立疾rilからのVrI外もしくは過川

掛IHから,脚L_片を外すこと｣について紫ヤ)と附LllJJに

子rきました　他FJとづくりLJ;rl別LJ.り､の矧JtJで､北惟･:･T..難病姓会1ミ､河fTl>lqパーキンソン1l''j友の会

:.pT.r,F.I.文溺上.I;r'1ミ､辻fJ S C D A:･T･▲の会台上ミの3人でE).T.庁と県.淡会を▲.I)I.rりしました　雌‖1J-_丈1.柄

県.滋1-?▲滋1主と向井り満fuil_鮒.lJill二.I.1;溺1主を..川】 Lih会に別してはEllIに.I:ruLlI 71.-拙目してfl'lくよう眺情

し､ J.L.lln.JJにはEltH:柴.川FJしてfl'lくようLEJ望しました,I

雌‖成上くとは､ iiFi九州人腸炎のJjの納状か目方ぷ引二なり‖片す撤去がありましたこ｢.,Jt会で/[モJulに眺

十Jj.lIを配ります.たf=､ l叫へ.法比LFFを‡Lulけるかどうかはここでは的火はできませんのでこ承乍Ilく

ださい,l｣とごj削りflきました　また､知り椀のLZf望.Jjは､ II'■川LJ▲LTf.t他l.1主知牡.r･.r;1主とErLIJlト柄他りミ瀧･.hl

I.[;Lu/I(政範虹とLllJ.流し手紙しましたU　その織､ I,I.I.より‥過去からl叫二ノコ.礼.汀をTlけには､眺1l川と

ともに.,真､J'(川体が■jLFtlfiにl I)Jhl此Iufu,{してPIT_附してflltナる*Iけ｢ (Ll.i-会) .JHlを通してすることや/I-.式

日の理附をitJlないとできないので.刊[吋の作のlLLトは｢1-i/I:/方的'mlJn1..削こ11.えるので(

脈をしてほしい｣とのことでした

1;一成181I-llJJ二27日

:.巾　Lr.I.加　●Ji

町H l],'i店　様

要　望.1‡

NPO法人･_･T･_附J-1姓の盲,rl動について､ IIqTl格f2のご稚附とごi:はをrflきりく御礼IFTL I-_けます.

ボIJ 9 H､ I-.J-Jl:,);'伽'Hは､ ､l'J成18勺:-1mLJ'日回斗1'ji;疾｡Eil.対^Lltt臥淡/.L三　日Al(lミ　令iV　一郎抹)において､

パーキンソン鵬(約7ノj3 T一人)と､ iiFi棚性人腸炎(約ボJj人)の2枚･!11.に別して､ qr,こ疾Jit.lfllか

研究l)l業の1つの安作のrJth a.少性(= 5 Jj人)の).F州三から人恥1.に迎えていることを坪Illに､朋',ii

峡′心からの除外もしくは過川絶州から帖山片を外すことを協.流されています,
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I)lきi'.,Il阜() H ll Hに､ fj,, 2 ll.lqJf',ii疾.ril.対fjl恕目先三三が捌かれ､ 1ーllLl/〈-キンソン1J㍉友の会とIfiI)ネ/

トワーク(iilHが1人腸炎.クロ-ン納Eil.占会の1小胤孤)の2川作をちぢ人としてヒヤリングが子Jわ

れました

もともと､ qF,ii疾.riも.への公'LFl･rHrlはlかかLT)r究■｣l栗への協ノ)にkLJする.測礼としての性桁かあり､そ

れにはやrtlLll ril.吊から･Tl1.-).tLl.折までlJTめ､広くIl)r究する必Lllかあります　′,1回の適応範川の耐小はlrjF

究の成JJlに仙りかできるものと!iT.われます

I,-.ハ-キンソン病とiTLr仙川人脳炎のJll糾まL'/捕.亡rPの公'irli'14日か.相rくなりますと､称如訂ムRの枕

･ji･r.7り也ともrTtな-'て､たちまT,,l'El祁lJl4哨13につなかることはElにみえております､毒.Hととして､日を

'Y,{､検札　指北なとの総会が減れはIrr.I状の｡'i･速なLn■.化に/)なかるとおもわれます

ここをklrの糊で､丘Iiしい-ムヒヤIf,ll,i.li;もr;Hlたされてきているのも確かですが､まだ､ ∫,こ抗できるも

の㍍は-'(､-,ておりませんIllJとじrJいなから就づ;･もままならす. 1'E折目()にiiii迫した状態の人1[-･のrllJ

に､このJ ELJ三秒iliのt'1叫か/,lJ.卜にのしかかれは/l i.T.‖作が困雅に追い込まれるとおもわれます

以卜のことをこ名If:iのうえ, -.･r.JJ.ミとしてI'j/rJjナ倒抑二別して/州IIの公'rfrliHの｢除外｣または､

｢対lii''r馴11の比llrl L｣の申l卜のI払,llJをして1日くようL毅Y'いたします

I/;il日日二lH: :.rrtLE.I.(.Juさ目先1､雌L日日J:lbiiに1-_‖LlrHJ丈の｢パーキンソン病､満額性

大腸炎の公費負担に関する陳情書｣を相一'て｢r■.J′E ･方的'(71こ刈してパーキン

ソン柄と7i'i糊γJ人脳炎を､ ｢qJHi1枚Fil.榊脚)｢光小菜｣から『lI,7:外』またはF公
'irZmHの刈教範川0)比LF■l L【を子(うことなく､ jn子】の公-LrH'1川ajl日比を経書.'JJで

きる.法化.r:を拙,lLr,して1､さいJ　と､お肌いに川いました

rパーキンソン病･漬癌性大腸炎

治療費補助を継続｣の方針に!

パーキンソン1;LJは5'.1.lJ､汀糊門人脳炎は6'.l.1ルユJが外れる比j出しだった｢プ;l状の怖いJLi.斤を&.]範

からはずす｣という椛,,に対し､ J'JJ_′jj･省か)i別をLrrJ.換することになるとのqHliかJll卜きました｢lliJ'1;LJ

F')､松klj淡純Ilrけ)比lIII L｣への対応は11'=2l EI L7)斗･li4L如｣範.1坤1との･Lll､比交接で｢1'収1叫-也は.紙子Jyl性

人腸炎､パーキンソン机'Jlを(,Tめて､月日】辿りとする｣との(''lhiiJ.かlLl',され､ Fr舶'kr且の追加指に､地

JJHLfi作の超過i'lJllの耶IirJ. 200811 1宜以Fl'fの対応. (iilrl L)は, ,][き就き取り捌みがu取払となって

いますので､ I..しを粧めず､ .lil.汽公述41;UをIu引it=ーなけれはなりませんL.
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2α方. 5. 28-29

｣i.-､.i ･･ ●; ･･1一

三千一重義-ar:_-LL :--喜-liz-I- _i

5 1128H､ ;k密会鮒(如J;i)にて､約2回日本附か舶福川体協議会総会がrm佃こされ北帳がtLl･l･.I;-

しました　川席料ま尉T-状を含め125Y.でした,, 2005il:5日,新しくJ PAとして発Jiした糾織のil.-

動〟針では｢組織のありJ'1.役tlの掛戊｣が.-果拙であるとしてきました,,椎搬出片や附･'削二とっ

てこの1年臥rl,t､益rl桝の中人｣ (H､7_支援法) ｢燃油施策の地))香.･臥地域桁7'l'-の拡人｣なとで私

たちのi･HltがLTt.くのしかかり､命の格井.カ池が-'たI iE-･であったことの掛)返りがありました,

迎劫の特徴では､加盟卜月体との連携による外共E･.JlJJ潮やIjL対M,Ju､ 'LtEkIと耶iEiwlfLT･1.-と迎刺した述

動の広が.i)I ｢附･<対策法･馴化｣の.ltT-混交換-の取り糾み､燃油榊韻文接センタ-へのアンケートで

FT)Jらかになったことなとが紺;F;-されました亡,

所Ll-･19:の榊bJ,一針として縦軸の拡充と組椛の軌化､仙1･.に還った運動があげられました,J竹-lの

ril.片会が､別1減少､役目の人机下Ji､捕動前金なとで羽地に淋している状況が比られることにつ

いては､深刻T=と感じましたo私のJg:rA･L;する･:･Tt_の1･'i'.E･会をとっても､情紺を必変として入会す

るかま少なく､徐々にiii会するガが抑えてきています(,運動やil1-g･力を挫然としているだけでは､会

il敗を榊加させることは赦しい別状がありますrJ

懲29日まrkI会.捌蛸前の衆参議院会館に, :･剛'1-からの笥r･をlllJCナるために‖川】】きました･⊃ ■紬

に.:.TL.Lr.鳩目の,ltL叶会議tlに紳介.鵜川こなっていただいていましたが､捕からは･人の参加でし

たので, Ll肝1如)E,川さん.城川さんに協ノJしていただき､ l伯tLJ順行助を終えることができまし

たD

(好け｢誠il)森本YTrLl- ･剛1悦也･奴ll)) ･芝　柏- I.:古株T･秋.州は久･ lIりF-7･'T･小川.lJ-イド･

川iJ1  ･:ツ矢誌7.,ド, JH崎二郎誠川ま人目･-.でしたので鮒介議川二はなっていただけ

ませんでした｢.
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∴-llJ1-;..:∴∴ ∴.ー
されました　′川I.から17名(壕kTJH名.帖L,1

ヨrh l掃い'J11 Y.). -.･TLからは北順､ irL川'A.Z名

のぢ加がありました.

日日は､ rHllAhユ駅で妥').71の会いさんとTT

.'iLL､ ),ト食をしなからll空しいひとときを過ご

してから会1馴こTF'･)かいました　:.巾からは､初

めてのぢ加でlfllul左のないJJが多く､ Y.州Jk授

ヤI'lLlqvL'1介なとで和やかに会か好はりました

はじめに､ tor,亡から?.T,刺M;I.がありました

lhjLJlu,I.1から｢.rilJiへのサポート｣について. ･41Mr.I.からは｢))JIL!uEJl体への上捉｣､ :_･TllLF.).からは,m病

臥凍上はセンターニュースなと朽L刑したl''f+'Lをもとに｢｣光状に,)いて｣､胎l'1-.1J,I,1.からは｢聯納札淡上

JJ2センターのl,I.I.からの各.tc二1-るIh来■Jlや紺*'1'L I 'jl頗所の所/I地｣についてのu;I.'-がありました

JL-'1鎚等をJlえながら､地域の11i色あるhl'JJ,Juや抱えている.lrE也をIl;IJすることができました

その経.ド.,止のテーマで｢..米越別.汁[.品｣を子JLl. ′馴I 5日にも雛耽してE.ltLlTいました

l稚4['JJ,ril.群のてJti.上( ･.･TL)

12/･LI川;I.の碓伽IZり拙(Jm-LH

r:1,/JI‖.uE･H作への上IJl (･Tだ加)

/)'佐郡斤目r"也(帖Ill)

2日IZUで印範に純-)たことは卜..Llの山です"

1.北iEJFjB難池が30致iI･rTuにわたって､鉱ltiE7lTlq,力なとを地道に1Tい､迫比に.it).められている,.

17.日4,b倣･jt;機の.iLhpF.tに､IU=って. .設iflI軌.議を了Jつて､ハ′クマーシンを守りている,

3. 1･･r･.'城IJ.I.でil;-E"J妨令と難柄越が加hUlしているLIJl1本とがII;-EL･]してrl動批･jL;柊からfJ.JTた収入を倒ヲJl

連が加Imしている川作の小で配zJTしている-

4. 1岐(,1はLI.I.ll ･人1日を噺すZ福地に'.別tJをしていただいている√,

5,岐ItIでは､応擢118lJl空があり､ 【米糠と/J:_ilf上ほとの行EEuにある..t;問抱の附決JJ'法としている

来ilA･の火tillブロック交流会のJllll'rは｢ A:巾｣でその後は｢岐1.I-静l対-'･4-加｣のMrl解(各1l三)と

rJtまりました-, JP^のi;:;1T-枠■Jiは. ｢岐F;I-蚤加一三,TL_-静岡｣で化けJ2 11との以東がありiJt''iiさ

れました
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孤. ll. 12-13

20061日‖H2日､ I.'川､リl山クラントホテルにて｢止り了の【'JJLさと子rlらしをJ:Jれ'Tlll】Tilr.汁. `与こ放ljt

1さ｣がF;"かれました　如!,･.プラントホテルの1ご)馴二は. 1こい1から135'(,Lr)EJ)tTlSiI抄.かlJtい. :,Tl.ndl

JlJJ.坐からは北作. LILtJIlかぢ加しました　Hi,lL †州をたてお代人から､ ｢人.&lJIとしい:lJJhl　+ヤンスと

捉えて多くのELlltLにIlL-lHJかfFJられる(.(.I.1gをしたい｣と拭1,/かありました

(1) NHK ｢生活ほっとモー二ンク｣ディレクター安野正樹氏による講演
ノ/i'即ll_樹代による｢子Jき)!Ilのない一TJ).A-たち｣ ･lf川の,1'紺の一.六.やヒテオ札他. ll川を;LBしてr.よじた

JlULlの‖'L拙｢ 1 1Fよ的人F;Cとはさ【よ的l■チLiかあって入院することであり､そa)･rH,:JLi-附iJtせすす/,t]pil

ll-lil心を減らすというのは乱シ/.I_である　2 EJlは11'IJI4こかなくな･'たliL(T.イく`i'をはLZjち川､に｢とJJ乞

えるか｣をrllJ,すへきてある　日也に子JけるところかあれはIJr.]F'1てなくてもllr,JJJJ;I/i'心でさる†1n'JL丸

があれば/1'心である｣についてLIIV11'',;1さjtましたJJlL映された｢3W)り;ト-ム｣り.1( 1 rEJ :,1BrrJ)のヒ

テ寸を比ました　nlZI';('72の'1rき上皇,)のない人たち.必,11なl'JJ/.ほIi･けなかll,けらしている];,]｢′してもな

い地目lLでもないアパートでした　Bさんの衣料よ､神州ゾ1(/),XTIIJl',)でlりrlりおきにり:のr収入(,持｡Ii.ド

入院位7Oか,J'r托Lたか乍て桝られたとき､ Tりいケアで1'8人の-i//ノ7かい,51jt(川も(人1.I:打rl

jlrは　-JJll)JJ'H手■l■性)に人(,･;したといJ)ものです11?llvlからは.｢J)三例をみなからの川rlでとても止かつ

た　.I;iLJll_2人のPLTllIは何か｣ -キャパシテで　七･け入れ八紘か.,luJ,J l人たと少なくなるため

｢他のよく似た払.iLでは鎚がかかっている　牡の,･l･と入所U)粂†1は何か｣ 111/7.1日.A)のノ川Jは他U)Jr)i

に作っているので鎚は揃JlH二はかけていない､なと'ri柁Lt//rTかありました

(2)特別報告｢パーキンソン病友の会代表｣ ｢l BDネットワーク(体験･報告)｣

(3)伊藤たてお氏より｣ PAから経過報告と提案

l･'RYJ.ltを12711日で1.11Ilけるが､ 2疾以たけのr.'り拙たけではないとの.⊥L)."lLである　20L,.はい一.･j誠

をするためr.Jil】LJをLliミ｣をFEHくことを求めることと､ Eltl三号で..L1.,おでき/Jようにしたい.政lTJ')党

がとう考えているか｢JLZltCの川也としてJr''りいたい:t rT政･l7i:かとういうノ)別をIrJ.すか, rrE'1のルー

トを′r-かしてそれそれができることで捌きかけをしてほしい】 IrI,I.トllJに対して地域o)川167')叫･

心となり附きかける　糾縦のl_.'.I;からの桁小をtHJ-'てJi,る7.T.地では/JI(一人　人か帆▲品に.斥えるnT,･

刺をj吐んでしていきたい

(4)ウィルス肝炎総合対策の推進を求める全国連絡会の訴えを採択

(5)分科会｢難病相談支援センタ-｣ (野原.山崎･山岡　進行)

1川】3日は｢附;州l.,i:上JJlセンタ-｣ 6')I)(引去にぢ加しました.[-日,-JH与は.人171, ･.Tl. 111う11.

luiE.I. HF)L.和歌山礼-rr▲L･). I馴▲lJL l,て11, i;i臥　如!;.JL.L'')iii. (:,･JA').".秋日, ′､-キンソンU)/Jてセン

ターに,)いての;Ll;I,A-をそれそれの､EIJE/5で子Jいました

●できてZ Il･日IEIliHmLEJrJH即, -JIM-iJJ151汀, ･r･いすの.rlF,入りがr目地1日.,j三Ll l'JT.:JH守り日/.､

他紙池の代人過2 LEI)IrlをlIJ.す　りll名望)
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●他仙山二/l-きかいサポートセンターができた　rj.110)小袋で応JJl‖別J空としてI''L'f.'iのあるLl'l･ムl_.桝よ

I:なとをlケH7.UH()日で1()()人を1,hい､ :iOO人U)ll to)FHl瓜ril.告をケアしている　川とr.I)

●如11･.で20日niFより).TtL,.[川【.凍りIA某をしている1.()9.'川-からii',‡77州に　トククーから小Lrl肝臓Jr'･JのjH

▲戊小岩をやってくれないかと依頼かある　日川)

●｣'一ヒも･11iillJJflrL.矢上tJlセンターかnHl'･JlH.,矢上jJlセンターにな･'た　{'Y. r).川Ld:LI J-iF.I,I;i'I!Hk公に･珊

JErrHiiか人一〕ている(和故山)

●′,,il JL川人l'Jープレセンタ-に‖11..1　スタ　′フは[',､一J･.I.相生は､ソ-シ＼･ルT7-カー(Lr.もが托川) I日

にFIHくと｢j′主はにを‖lJ　とぴ)二と･)■伽-LJr山二は拙q'JJTかなく/lr';ま-'た　そこでは1 ),IJて1.-)()から

川01'l v)1日..六かあ-'た(礼=抗日

●　-El川碓Jii i;川畑7l'']姓とセンターが-)なか･'ていない　センターとは別C/)所に･'mlr･Jr虫かあり､

JjtIい0)ii:LJiLかされていない　り;1糾)

●r,L.1.AlH'l Zl,,li:I:llJt保他州1が.ii川T.帆.1こ　ホ-ムペ-シて±ごりT日　払は｢JJ).拝三三U)J/)iLで助..を｣との

ことてIJ　回稚日をさせてもら･'ている　そこては･附LJH如7)H,Th LLl.六条U)日.T.をしている　/111

に　一回.雄IJLJl出とセンター0)17.,Jtをしている｢ヒアカウンセリングをしたい｣とr,(.1.にお榊いして

いる((,て山)

●231卜,1'fている　センタ-てV)iH(淡もあるか､地域で0)礼.jこよいE一川･lしている　保他rLrrとrLl.朽川

作､ l',.i;rlJをチームにして純‖ををLている　ET.'川日朗からはじめ2()〔)回目をした　りヒIL'JJjか

●3 1lHIFJより卿的也かご,lAIJ.きかけをしていたか､ JIヱ終lltJに1 11らない｣とZ,1.〔かTJtめた(.I:.',kll)

●fE lHl.I.ILJ =‡ErE'･. ･7･fH;Z】辿U)'J[掛･Jiの隅に肌.JT:-I;Iかできた　人rHr～は　八分　Th.lf171lJかやりていたか

1_711加.T.;'められた　り九日目

●lL的1JtJlJ.)iのあった跡地に250lrLllこしてもらう形　人のrlLlirllは､フルタイム1 I()､ ′､-トタイム:iγ.

の7人でや-,ている　rjf,T'之は肌淡ケースのIj_Hl横目･1 1日Hi三を上iJlにq'.L,ひ′)かせたい(梯l⊥(･い

●拭Jl'FJHIL本とセンターのEu挫-)け池I13の糾l',∴1,.EIlけ:校を11LL-,て･jLl;I.･Tll'aJ114lI.淡上JJlセンターは350]lL

を1rhJEJ ,JH'Ifll)了でPrl'JJiミ日日")迎ィ.;I.トをめく-,ての川T,し(Tい　れ;lHriから上LJlHが来ている　上1JI

Hと,17,mIJ.出U)代休かt-rE比である(′､-キンソンの170))17

その校. ･附:･｣池とセンターU)Fl,u休ヤ県llrErl.】.'O)主iLtJ.L･::ヤlけ政F.1り拙.耗づ;･に,)いT･Il'J ;E王Jk接しました

(6) ｢厚生労働委員への要請行動｣ - ｢全国難病.長期慢性･小児慢性疾患悪者の要望事項実現へ

のお願い｣の文書を持って

11日1LiH　日日13時から･'J'1 2私-JW,lL(.たい会mlLiLl ･三吉..JHlにLJR.tl■JIJ動のため約(う0人かき-J Lり11_ま

り今生'JLに.lh:J_･されましたJ 1)▲lU)LLrJIIT,]とLて,2XIl,附ILLl出会1､llLL'うさんほか星‡llU)2㌢lと:_･T.の'Z YJ

.1 5 Ylで､他の1′1チームとlHこIL,J/l一)J'･柳黍日にETIl会を求めようL11..;J子r刑をしました　仙姓､ 'L,I.rLl'LL

糸llL Il')水の1 Jr,をHJ)I.rりしまLた

( 7 ) ｢難病対策の対象縮小に憤重な対応と予算拡大を求める民主党と患者家族の合同集会｣

13H 15111より.前述の;さ.ilV'-I:さて1＼目先.成Ll !) rl､秘.r: 11才′.か糾席の(㌻l･･川i三三か子】われ日日.-(;をしま

した　三‡1､はご日身ががん山HでT l王【)lil.片であったrll本字瓜.hii　会1､あいさつの絞. FllJl的　Elll

lH､川;､卜111終.J這いか次々挨拶され､その後､凱IIJのあ-'たく引f11本(10川作ほと)の代)､なとから

:i - 5JJjhす,)L))I)こなJj三態や･:･.比や先日､他日l他山1日は一端kJgL"rEl､よりあいさつがありました
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東海ブロックのなかまとともに　　　　　　　　　　　　　　　　2α)7. 1. 14

2007でH JJILIII川) 15時30分-18時､凌知難船出lliti.加雌氏とともに､如l;(代々木にあるファ

イザー本手=ここの会.式のオブサーハーとして北惟会1ミが州惜しましたり23/(.のl村山也蛾のJit.斤会

リーダーのIjiまl)でした.7-クショノブは20011卜から0);i;みがあり､昨勺･度は｢一山h-)J｣につい

てがテーマで,乍Lqの地Fluh.Dt会を加E･ (川作のリーダー)とグループワークをしてきた稚彩El.やE^J

'行の説明のあと､ ′㌢校のJ【川副みについての.汁.流でした

今小は､ ｢JLl.汗とL'fI瀬川の関係†^川をよりよくしていくには｣がテーマでnTI-Ll卜Jているとのこと

でした.それを受け､ lUk･'('･･,BI会では､卜2..をノート｣ ｢lLru..を)､｣を通して比ていこうとするノJr･'･)那

i)tまりました′

会議後､ファイザー.(.r11､奥柁さんやiy.･;･:･委日の人,lZ:教蛇.A.I,i,'幡さんともJki'iLを持ちいろいろおl叩き

しました｢′今綾､ 1417払フロソクの伸問や各卜刑本がこのような形の/;-I:-Lr))会にぢ加していくかどうか･

検.付するための･rHrlとなるよう

.･...弓幡さんによれば｢7アイザ-製漉からは､介菜のiL一会1■ll状の　環とLて111-rEu60JjlIJのJ'･17-がF判

火一;:=平治に‖ているが､迎1.A;･;や会..[一､ルール､紺;I.Al.li一作り､ LIL,席斤の碓詔やi'i利イ乍りなとは､ ljiまっ

たト刑本のみなさんで迎･.;ii,創ほどを決め,迎う:.:'もト仙rftJに子iっている｢会肘よmllIlJからのサポート

のみで､会域やサポートできる人的和iFlほしている,｣とのことでしたU ｢心如地域にはまだ､ IJ叩

会ができていないので､ ′,Jll-r別'にできれはと考えている｣とのHLtもEliJきました,

引き続き､ 20071T=-3月4EH:は.心妊プロノクの仲川(静岡1.督加Z､岐E.I-2､ -:ERl)でIJミ

まり､ ｢ヘルスケア関越l･Tll本･tT/:jPL会と州転プロソク交流会｣について一.指しlTいました｢,その右IIilと､次

のように決まりましたL.

1.必如ブロック交流会で協議する時川や内容と､ ZrL‖lの竹.y会のt馴UやF^J容とo)掛.LLがl木Ⅰ榔な

ので､心iljプロノクとしてまとまっての参加はしない｡

2.各トjl体やグループが会蝕rIで巻加けるかとうかを判断して決めることとする)

3.榔1;Ji池に加比していない川体-も呼びかけ､ 4.Y'があれは･音別二参加していく,

4.畔蛸会から参加呼びかけの丈LIFがきたら各加IEJll･fl体に配布するr,

別件で､ ｢如拙プロyク交流会のr芹川i●の仕JJ'｣についての.7L‡比交換がありまLたり2tX17',I--促赫fLiプ

ロソク女.,it会は､ :.'TL_W.'JJ適がlFl}l')です｡如海プロ′クの坪さんからは､ ｢tVJtEaF･1なと追Jjからのぢ加

斤が守Jき水しやすいよう､ il-かい=川JJで行って欲しい,,｣ ｢津にある即■'･JfHl漢文柁センターを比/JlTし

たいr｣なとの)..i.hLをいただきました〔

30



JPAとともに

aこr浴. ll. 4-5

国運室｡姻
衆.JW,lL.淡1､.をHJW','LJu､砧の｢,TMLrL1. 1､川ト1iHJl 4･)JiI.､中り山TliJI功､一山二村する総(Trl'Jk.HpiのIII-Ml');

jRを求める..榊lt.1日の..lEJrgL'RJ/. ･カンハi.r川.;Uを子八､ましたl人J糾ま､ :Ar; 1 f) 1日,･l辿1.I;.;LLはにおいて

作れされた｢珊4;LJ. 11･l州･ll竹松ノ且､小リ止.l･'iWl虹U.に刈する結fTrJ'･)刈41'(次o) 7 JlllHH　をLIJlU】に'ノミJl且

させてく[=さい､とするものです

･HlJJJのJj;r:lJJの究HJJ､泊M.fLj;右転:Iのため､ ･馴l勺対'qiを･llrH11､11=してく7=さい

･靴1J''J.EII. Rのl')､す/,モ'LIEのf1111柑減を椀..｣してください

(-fiてjuJ=の､-/_Jty)から.礼)､門疾.riI.や小Lrl,訓4;I)の(ともたちへのE)細りlIl伽'丈や才女fiの允J)三1.■i ､

J'ともの)/Lu'範をすすめてくたきい

1. 11作[･'･-.7'.･,.符如仙ムなと外相はl州立の芥ItUにおかれている批判lム月1 1､州慢性嫉1-lilHfL1.円と末技

のためのhl.剥､介推､就′);･. 1)′､どり､移舶判二riUする総[川勺刈Ailtを..IyLじてくたきい

5. /I.日にわたりL')､す!.iを必紫としている1､捌慢竹疾比ILt.糾二村する引去的上ほを検..J Lてくださ

し1

fi. Tl..]bRrlJ小Jiを耶消して1-;rJilを【判り子Jきlllh､た`/i'心できるZh.li,を仙洞してくt=さい

7.紫`∴o)根絶と被1.i.T拝LIl-lUj放l斤肌性を拡允してください

rP.Tγ.lH紙は. -.･T･燃柄辿lJHI.:iL川作に　一人2枚FllJ止を円L川iL､ 20071lA･2 JJIOLlにiJli'r･)をしました

rpIY.故は15.2591や､カン′くの缶軌は15,5OOrIJでしたIJJまりました'EYlは､ Elll'JL5rlでT一分けし　_巾

LL.I.,'日,Jlの川/I-?.滅日にギJl介.流1日二な-'ていた[=くよう呼ひかけています　20071l- 5日の.lll順11r舶Elに

布.1介.dお目にIIIHlるのかJll･A.tMですので.ご協ノ]いただいたrPlr.かく卜も採択されるようち加できれはと

考えています

募金 �)m8ﾍﾈ7G駘�)?���B���ﾘ(將簫ﾓｳｷ紲鈔�

0 ��
-一一一一一--.-一一一一一 

0 ��

0 �� _/I 

9.500 釘縱S��2.375 �"�3sR�

1,000 鉄���250 �#S��

2,000 ��ﾃ����5(X) 鉄���

3,000 ��經���750 都S��

15,500 途縱S��3,8753.875l 
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朋'JiiJI I.,rr:利1.T.q･J)は人のスタートとして, ′,<日生

はGJur･).riL.朽･ 'ちこ族やJ州糸片にkJしてU)1.i.J加を人き

なりflT三にしてきましたが､そU)li.Mi.T,動の　一端と

して､ il- 1回ではありますかLl1'1動の析出やiほ;■.4:;

′鵬　を.E.心とした｢三Hrl,,bk行｣ (5()Jjr･J一にkJLでIl.

I.vl 'こ　∴　-I-. -　.

1

紙やIJl作の去;Li､よいJtなと人2.1のL''fr=一l川Tn u)た

めのrnHMii抑1人11'lHrT｣日lJOJjH)を丸剤から･壬けることかできました

さらに､アステラスnI望柴csR.:;rJからは. ｢椎病仙淡ill･;の･li'LIIllJ JのためのTl)川第1さ｣ ( 2 1J-Elり5()ノJ

llHをLi･けることかできました　fIl淡いとしてi.T.WIW)ljH本手2日､相..太目のノJ'々､ ･rM;JlにかかわるJJ-々

に､ -L''f'L'1両r-のための朋惟よをF;川■できるよう､付HEをIfさの如hJや州E'f会へのIlruiil･;にkLJしてのL''rjy

です　2 1Hlりて',lL:寺.[,するものです

そのほか､ iLr14,;uL''L'(Thへの協ノJ依*llとしてG JH JIの.,Ll念JulJ与1(-)lてのチャリティーハサー､セン

ターや地域附J棚r目先会での妹1輔JのHiL;r′lL llはHllJ19LTl■ylyTi.Tlg,lvでカンパへのErJllJJなと､多JjlrlJで牡/i?

のおIgllいをしてきました

こは,ノJいたたきましたみなさまありかとうこきいました

難病相談員研修会7

11日26H (lr) 13日'J30'JナよりlGr15まで､ LリY.のぢJJJl

で｢,Ell 4;)]fH.淡L川FW三:一人脚I;iili'.i,1]Jfにおける附LIJ Tit

斤のl:JJA災に-)いて-｣のFWHl''JlH.淡LITrJF帽会がありまし

た.,1VFrlTTJはIll1人tk吏さん( _･T.県l;JJ))'iホランテ1 711t

IJk陥L.九三さ.洗1､)で､作蜘三を交えた"T.をしていただきま

Lた　Hl.Ill,吊から心配'ILを目していただきました

日日u:,rl'J')-rtこ1壁竹lすることErl作か榊雅である( 2)拷

仙二T助けか必'R　地域との壮f!llも(3) ｢f･:;',に｣や

r放かない｣, ｢通桝か空けられない｣ lJJ態が/E Lると



活　動

糾二かかわる(. (41避附卵子のハリア7TJ一化1 31Alく､ ;/_-).移動が難しい(21,トイレ〔放･時Ilijか

かかる･処PLIの化Jj] rl･†･ヘノトやイス.スペースの仰保(5)過熱場所や避肘[._7lf;でのrlり趨(6)

I'l七や脚1.卓機Iu(1､ノ+,;i).Lt､灘への1脳えをしておく｢2＼,1;･H.-ほ悪化させないためにも11'相川蛸itよ人切目

や･iHPの中が㍉車

●地･,:三による災'.i.1は.1よったほと人きくないということをということを帥)､まず避rul.TrとE'I七での

刈1.1JHこ',JLかれるということか/'♪かりました　そこで､子J政にとう対応していたたくか,仰人でと

JJ対応するのかの両Jjを考えていく必lRAを悠じました.

●..lVI.iiii内容は. ..1-しく.#.)へてもらっています　良い,I.7が多くj'5=L'考にもなりましたい

●　-.JT･相子友まさに-)いては､終通仰.^]院r.ruでのネノトワ-クを'炎ヤJしています( Lr.[.としてもlkり糾

んでいくと(1･lrTがありました　人J弘托'i災`.L.帖に-)いては､ ′,h･絞､ -llt友会としても終ir政に対して

も紫ヤJしていきたいと考えています

●みえI lH)として.叩Tibして13かなけれはならないことは何かを考える機会をいただいたとは淵

しております

● ｢l;))災｣の...yHJ.jlの紙論かHIJJ/W))とは‥('J)よく分かりませんが､子r政の))かないのは.臥

神で')三.JHIiみなら､ 1J政のノJをとう小かすかがILr"払なのではと.riいました(I

+いかにマニュアルを作収しても人!)iJ.i.'が権/a;すればパニ/クになi)､マニュアル)1BlJにいかない

とJil.います　祐佃人がいかに指l桝こ1T軸するかにあると一ril.います.

●とてもわかtHJすかつた　でも')三J巧リ臥'JJが起こってみないととんなことができるかイく一J女です

+5jil.i.Tについて収めて考えさせられました　勉鮒二なりました

●　一般的にて特に勉臓になることなし･Ztlしい関越なので､人のノ)を､L')てにせず､ rt分l'=才か節

に仙え7;.･する､ ′I-き抜く',Ll.FJAf,を1.'JつてIl 'Iを淡しく過ごしていきたいと!il.います

難病相談員研修会2

20071lA-2 JJJj2511 (‖) ｢ピアカウンセリングの')三IL7:卜鳩十lIJ

的に反吐けることなく冷l糾こ刈応するためのコツ-｣の難的

州.演目llJF陀会があり16名のぢ加がありました､いIylnrZ)は臨J心し､

pM:杉Tl･他　▲itl′[･日,I.I.;Lここ7'のrJ._41.tセンター)でした‖　感

想をたくさA/.I..せていたたきました一

〇鮮碧の中が㌔○

rほとほとに｣, ｢'^こ射こ｣､ ｢ありのままで｣という'州Tの人如きや｢ほどよく経に:,.つ｣ことの

人切さもなるはとと.I山､ました｡ 1如こきいて､こころにきいて､ rI分も比つめながら傾聴するの

は和しいけれど. 111本I.giLがE'J.1'i:できることが大切ときいて'it'-心しましたL l1分も人切にみつつ､

MT-に指していいん{=と｡I且つたから, lLJ止.することなくI･lr.己､する､ JLL初に励みになりそこそこが
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活　動

鉦と.rid.いましたし､

●PTSr)-テレビで比ることくらいで､身近ではありませんでしたrlでも､何でもあてはまるこ

とがあること､いろいろな域由で現れることが分かりおとろいています　しかし､ピアカウンセ

リングがいかに人切で人'Jiな部分をしめているかも分かりましたrl

●ピアカウンセリングの心紺というより､むしろL'lZJjLにあてはめて考えてしまいましたし,加減が多

いにこしたことはないが,何小もIrti終的にはハランス感光とパーソナリティーが肝安であると.-ILL.

｡親させられましたn

●私も過去に､枇収納のIT併症をたくさんのかかえた)iの礼譲を一空けたことがあり､とても尉l■j的

で批■F州:]な方t=った7日1分も巻き込まれ､カウンItIリングになりえなかった縦験がありました.

tl'1帆　tzl分も-●みち込み､ ‖かけてきたからには｢もうどうなってもええんや1｣といいつつ､何

か助けを求めてみえたにちがいない- ･と,) /,11の対応マニュ7ルを比て｢ああ,なるほと｣

と､せけIJ･_め例の心音llの人切さを改めてぢえさせられました,.しかしながら､ ｢心｣つてとてもデ

リケ-トな/J=な(,私だけでなく. .州もがどちらの;I-域にもなりえるの7=と')三嬉しました､

1川30H (木) 10日.JJ～12時､ :.ETA.Lr.1.人件センターで｢髄

的州"炎1,はセンターU)は淵｣について北伐会IiかいlyliもIi Lま
ささ::!l■　　　　　　　　Fチ

一一二　一二　､

した一別川は鮒､公的な憤慨でilJl.紬をされている.J

JJJ々でした　三･Tll_I,I,J.人様センターより､ ｢ -:･TtJ,I.1.-JJ･Jであら

ゆる州..炎にかかわるJj々のためのL811･_ていUH'iELlしていたた

けますか｣との/iiがかかり, ･IL下_l,r.I.難病州ll失土iJ2センター

のiT.L.1)やNIJ0法人三･T･こ附Jち姓のh'i介､一心R.や'家族のI:.をtl;]

いていただく機会に.出まれました..

節目一言には｢雅子■'1油･雄鵜書目.凍上接ItIンクーの串.'1介｣は北惟会l壬が抑1'lL､パワーポイントを化-,

て｡温rT)∫ LましたL　節2 -:;ri ｢体験発Jt｣では附JWI.拝Ii族の):･や鮒Il･1.ri..E･家級から見たBuJ-のL'jiJ/.tや

h'J牡の状況､ iLTiJ･:UをILliけるため､もやの会会lく仰Hさん,パーキンソンみえ会1ヾiHJで‡さん､ SC I)

三･liの全会l七辻村さんの3 r'も.3'nrPとして充衣しましたUその小で､附.棚I談jk:托センターへのTi

rHJがあり､ ITLlJHセンター所1､に終えてrllきましたり
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活　動

作.渦や御庄,什｣iの節介でなかなか相月作との辿綿や辿

桃かとれない･ ･その節iilJ'の　-つに､今1]-は｢郷納辿通

1.A.｣をJH i,I)､辿綿や経過､お知らせ. +,rilh糊以なとをま

とめてメールや文.11で発行してきました､川作怒りのJjl=

けでなく､外川作の役目のdJCIJするJjにも川けてきました

刺病油のhT.-動の)I:-イJL化をl-Rト'できました

■軸fr　恥,

fIIIJIJLl　ヽJ

JJLJIILt ■

L.　rt+Jl r

JLB仝Il仝J tll

■ヽLII■l Ath

Jt7JLq2rIl～

tJITd件

rJ',izJEう,･':利】.T.動.LL人としてスタートして()ケJJ　2OO711-3H 1 LI､

Ll.lJi l7 1断化他･Ji桃にある:.rr･1,[,1稚納付.淡上手Jlセンタ-の√板の帆

には人のれ板を.没LrntLました　このlr板は.センタ-の逃･.･,i.を一三..亡し

ている川作rlであることをIr)J'l(したのもです,

J,I.I.からは､ ｢ :.･Tt倒病姓の別紙強化は､熱病机淡Jk:接センタ-'Ji業

の人きな目的の　つ｣ ｢センター'Ji^梁を通じて難1J11油の別紙が仙化さ

れ､一.Ll.斤Jiひ家族ILI身による･紺病対^dHiA某がl.T,'jeに'JS施されているこ

とが､ Ll.I.がめきしているお､ヒションである｣なと.難柄旭とセン

ターのITLJ休をL).J外にrm佃に小していたたいていることなとから､ I,1日T

のL板もり.TJLU保HのHFらいて,lnl-かスムーズに.進み.at-[7'rlすることがで

きましたL. I_.Tll,I,I.の,別納｡IiI.井･家族のilr.-動拠点としてさまさまな戊出

帆iJと-の取り捌み. ,kiJiL(I,劫.情判H,rlLll. ･ ･h'JllとJk扱､ I.''flEi,rTd.;U､ ITLJ休

機Iuとの辿桃が進むことと.lil.います.

肖助会員として21品力下さいo

l')､戎卓とhl.祉の拡充のため､外相札淡や研作の允')三､ 1判係矧Uとの辿拙なと.特定非L.;･･:'利11.T.-

劫法人:_,TL_難4['Jl姓のhT,･劫に矧‖ほれるノj/TFf金山での接助をしてくださるJJ'を妨っています.,

f'r助台目.与‡缶などのJJJ法がありますので､卜.,L!'ji掛,)-rにおrE恥イTわせください-

特定非営利活動法人三重難病連　〒514-8567　津市桜橋3T日446-34

電話059-223-5063 ･ 5035 ･ 5045　FAX 059-223-5064

E -ma且　rTtN:-naTbyo@comet.ocn.ne D
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講演会･相談会･交流会等

く軒irEI盟匠l体主催の吉井;来会･相蓋炎舎･文;流会等腐l催･一覧(4月～)ヰ>

各川体がi-_1推された-rL菜のみを伯叔しましたが､以T:のほかに,地域附朋JH灸会としてセンター

1ミ彬で行われた-･Ji菜(P. 40)のIr･にもト朋本がrlJ心となってl花川ilした.淋iiI'会･ fll..矢会もあります(,

また. ,k掲搬ですが､保触･Tr i:_鮎や地域グループi=_催の雌柄,ril.打家族のけJiが各地で)三施されまし

た.

rTDl 
開催日 ���｢�テIT 俎X蹣kﾂ�主催 伜�_ｨﾍｲ�

ー0月16日 ��交流会 辻� ��B�

日月13日 傴ﾈﾞ9*���交流会 �� 鼎"�

~~盲~~原~~訂~1 

開催日 ���｢�テーマ 俎X蹣kﾂ�主催 冖(ｦx薐�

5月14日 �,9*���月雪原病としての �� �?｣r�

5月14日 �,9*��� ��Y$ｩ�ﾙ�i�b�G腟Vﾉ�馼��i�b��8ﾌｹ�8讖�i�b� ���r�

11月19日 �� �� ��"�

11月20日 ���*�*�+���)｢� �� ��B�

1月21日 冦��ﾙр�全地区合同 ��牒原病友の会 �#��

L至聖堅 会場 �6X�ｸ7ﾒ�講師名 偃Xﾜ2�

交流会 �� 

アストi辛 �� ��

11月12日 

1月28日 
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講演会･相談会･交流会等

EJ師名 偃Xﾜ2�参旭敷 

日本網膜色素 鉄b�

50 し車~ l8 
石坂すみ氏 兔��ｸ�ｺh橙�

史路氏(歌手) 之ﾉgｸｼｹg��i�b�¥��ｸ�ｺh橙�

練士2名 �?ｩgｹmIhﾉ�i�b�

日本網膜色素 �32�#��

- �?ｩgｹmIhﾉ�i�b�

｢丁示γ1

ラオケゆ-坊

ア　ス　ト　′空

ア　ス　ト　′仝

カラオケゆ-坊

′丑　　　庁　　　舎

カラオケゆ一坊

(北　勢　地　域)

山田赤十字病院

南信州さくらんは
狩りハスツアー

交　　　流　　　会

新しいリウマチ棄
(生物学的製剤)の成
果と課皇室

療　養　相　談　会

∫)リウマチの手足の
外I斗について

rt至)白血球除去療法に

ついて

L3)当院における今日
の新しい,台廉につ
いて

レミケード､エンフレ
ム等自験例の報告

講師名 偃Xﾜ2�

リウマチ友の会 

リウマチ友の会 

リウマチ友の会 

ムi一;l 瀬戸正史先生 

三井凸三先生 

向井智志先生 
松本律i先生 

- �8ｨ4X7ﾘ6�th,ﾈ橙�

リウマチ友の会 

リウマチ友の会 

リウマチ友の会 

リウマチ友の会 

松本徐i先生 

山川徹先生 

リウマチ友の会 

佐藤良子先生 
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講演会･相談会･交流会等

巾~二手1 
開催日L会場テ-マ 劍ﾗX蹣kﾂ�

4月8日 末｢�*���心得 ��

7月11日 估ｹkﾉ*��� ��

8月7日 �� ��

11月13日 傴ﾈﾞ9*��� ��

｢㌃~丁1 
開催日 ���｢�テーマ講師名主催 

4月23日 �� ��alsの会 
志 �,ﾈ��Gｲ� 

10月29日 佰ｸ8�8ﾃ#�賈?ｨ�2� ��alsの会 
要性 ��

腎友会 

開催日 ���｢�テーマ 俎X蹣kﾂ�

6月11日 �7�8ｸ5ｩ8xﾞ�� ��I��>�怏YｹYI+y�Y�ﾈﾔhﾔy�i�b�

ー0月一日 侈y>�x9h��鉙ﾞ:H嫌�ｒ�臓器移植普及 ��

10月29日 ���ﾄﾄｨ.(ｺr�臓器移植普及 辻�

10月29日 ��交流会 ��

i.月5日熊野地区讐雷讐若君>ペ_ン 剪�

11月12日 估inﾉ&霎b�臓器移植普及 ��

日月12日 �,9*��� ��

1月28日 ��新年会 ��



講演会･相談会･交流会等

開催日 ���｢�テーマ 俎X蹣kﾂ�主催 伜�,侘ﾂ�

4月24日 �>���ｩux辷辷腕�5ｨ985簫�く相監兵舎> �� 釘�R�

5月9日 �5ｨ985��ｲ� �� 

5月25日 �5ｨ985��ｲ�<座巳と会> �� 途�

6月6日 �� �� 迭�

7月7日 �>���ｩ&ｸ辷腕�5ｨ985簫� �� �2�#"�

7月23日 �5ｨ985��ｲ� �� 

8月11日 冕Y69&霎h�9j�� �� 澱��｢�
センター � 

8月26日 ��療育キャンプ �� 鼎R�

一一27日 9月12日 ����

7 

10月17日 �5ｨ985��ｲ� �� 釘�

日月3日 ���� ����

11月14日 12月7日 �� �� 澱�

6 

ー2月16日 �5ｨ985��ｲ�交流会 (クリスマス会) �� ��ｳR�

_二･三.｣

｢ ~~~~手.~~す~1

テ　ー　マ

医療相富支会

食生活について

■

1.AJI

F. ■          l l

主..'C'….:_:. i-I. ..

講　　師　　名

もやもや病について
市立四日市病院脳神経外書斗
部長　市原　　jk　先生
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講演会･相談会･交流会等

会場 �6X�ｸ7ﾒ�講師名 

淫庁舎 �� 

;iP庁舎 ��●三重大学医学部附属病院神経内科 助致授成EEL有吾先生●給鹿中央総合 病院神経内科医長兵鈴川R'iLt先生 ●三重病院小LE]L_料藤運義弘先生●岐 阜大学大学院医学系研究科スポーツ 医科学分野加藤義弘先生●三重県身 体障害者総合福祉センタ-高次脳機 能障害者(児)支援コ-ティネ一 同華氏●難病医療専門員中井三智子 氏●センター難病相談支援員,難病 

●寺田病院内科池田祐貴子先生●上 野総合市民病院副院長整形外相山崎 征冶先生●吉住小児科院長吉住完先 生●三重労働局職業安定郡職業対策 保使臣師 

伊勢庁舎 鳴�●山田赤十字病院整形外科副院長松 律i先生●三重大学医学部附属病院神 経内科助教授成田右吾先生●いせ 在宅医療クリニック院長遠藤太久即 導官前EEl優子氏●難病医療専門員 中井三智子氏●センター難病相談支 

援員､難病相談員●保健師

鈴　鹿　会　場

難病相談支瑳
セ　　ン　タ　　ー

地　難　病　相　談　会

他　難　病　相　談　会

後縦靭帯骨化症･広
範囲脊柱管狭窄症･
大腿骨頭頓死悪者･
家族勉強会.交流会
-後縦抑帯骨化症を

中心に-

●村瀬病院院長塩川靖夫先生●瀬戸
整形外相院長瀬戸正史先生●ますす
がわ神経内科クリニック院長鼻輪川
聡先生●笹川内科胃腸科クリ二ノク
院長山中賢治先生●三重大学医学部
母子看護学講座.教授杉本陽子先生
●鈴鹿公共職業安定所上席職箕指導
官矢田宏樹氏●センター難病相談支
援員.熱病相談員●保健師

●紀両病院脳神経外科医長仲尾責二
先生●柁両病院内科医長西久保公映
先生●紀両病院神経内科松浦慶大先
生●熊野公共職業安定所上席職業指
導等本幸治氏●センタ-難病相談支
援員､難病相談員●保侶師

三重大学医学部附属病院
整形外科　講師　笠井　裕-　先生
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講演会･相談会･交流会等

全国難病センター研究会

第7回研究大会(静岡)に参加して

三重県難病相談支援センター所長･難病相談支援員　西　川　美　穂

''1日T､乍回性納センターITJFJ光三さに初めてI日日.LIL;させてTLlきました.乍回の雌仇もセンターに係わる人

過が多独tjさまり､ i'fl俺なJktJLかiTわれていました　り;J催地の17川雌病州.漢文JJ2センター. rJJ桝..3の

財川法人北粘道榊納姓のノ)々によりスムースに進行していただいたと.I上h､ます.

◆就労に対する課完喜
',ll･J､多くのセンターでの耽り糾みをFlHくことが侶来ましたが､やはり就労についての.深山が

あるようにJil.いました　就′方にr対して牡病は､肺1,1片h川JfJILに人らないということと､ ilモ削りは

じめ､ -椴の人々の懸1如二対しての211,.拙. Fl!附がィ､JlしていることがrTり越のように感じられまし

た,那.lJといJ) -liではE)上してJLTIJけられない疾一Tit.の多さ､ fMI.]人それぞれ4L状の追いがあるこ

と､それをl.FIJfJの人にLムえる枇しさも即断イ()止のLRLkJの　つだと.I山､ます(,ただ､一山片本人がI')

'Jナのブ;EJl人をよくFll附し州Tに11､える努)Jと､ I.i.JFJHがJWl‖ノようとする努ノJ､とちらも必紫なこと

であるということも感じました

◆本の紹介

4･JF究会の小で､北砧道日日).ril.斤会により､ .ril.月でしか帥)えない蝕ILTのオ')シナル･hl.雛を本

にした『Hil)プノクレノMの群Jl介かありました　′Fii.HJ'111の:/_場から姐た｢鵬',ことのイ･jきlT

いJiJ ｢就づ;'･BuTT-評洋紙｣ 4:31が本になl川J細を柑られるようになったようです( E'lJじ､'/J鵜の一FLi.削二

とつてl-lJJJl'T材を知り手l会にllE'Jて71くためにも､とてもを巧になるのではないでしょうか

◆病気とのつきあい方

他に､セルフマネシメントのお川弓があり,日分をkrlるというJL･.でとても舛昧深くrlけかせていた

t=きまし71=‖　倒1FlJのような,r,近作疾.凹.約1j:ほ求められる手l会に対応するために､ ,ril.E i-.体のL'J'すかを

qlH,1していかなければならず､そのために.lLl.Hln1本の椛糾ltJな行勅が求められているという,j托

す　その中で､まず一.LI.符本人が1JVJことうまくItJきlTい日LJJLらしくIl.;;1'/HlTJを送ることが川.来るよ

うにi:托していくことは､私道センターとIJl体のJj々が))をlTわせて1Tつていく人tlJな　-jI.j=と

l山､ます. J光tl-もピアカウンセリングを行っていますが､その･T._'変性がますます求められるので

はないでしょうか　そして､地域の燃油に係わる人々と辿桃をトXhていけるようにしていきたい

とIiI.います



講演会･相談会･交流会等

三重県難病相談支援センター難病相談支援員　神　田　　　愛

10J日41｣ (1二) -10fJ15H (日),グランシyプ(静剛,I.-)にで､仝r玉慨納センター研究会第7回

研究入会が開催されました｡.全州の難病相談支擢センターの関係者がJhまlh　交流を深めるととも

に各々の潔掛こついて検討をしました√,その検討'Jill'lの.つとしてありました､取柄｡Fil満の防災に

ついて紺'Lliをしたいと,Tl..J.います∪

◆日常のこころがけ

･リi'〟が起こるかもしれないことを認識しておくo

I rll''にう:_軒r刷等｣の協力を代]られるようH切からのコミュニケーションをlxJるL,

･災J.E:･Llji棚のネノトワ-ク･ ･JiI.lJEシ三の把払!,瓶鵬一lLIK･受け入れす;Jl院の確.al､灘剤の･T･札　てrjt-｡)

･夜に災IL仁が起きたときのため､典など人.Jiなものはすぐ比つかるようにiiJt'光テープを貼るなと

1二人するn

･災L.I.--マニュアル(地域射-7のものやrJJJl流のマニュアル)をi削lけるo

･椴lXtしている場所の状況により､避難するかしないかを決めるn

*介讃(呼吸茶の利m屑を命む)が必要な切命

･アンビューは･/'{が空いていないか常時ナェソクしておく､吸･3[できる人を近くに佃保する､

ハソテリーの允ILtt､等｡

以1-_､伽々の対策が必安です｢糾Piの1.粕としまして竹さんのご巻考にしていただければ幸い

です,,

◆自分の身は自分で守る

rl分の身はl■1分T':J:ることが北本となりますが､｢牡納ノLl.符が:J:ってもらえる社会は[.位もが:]:っ

てくれる社会｣そんなJiJ.いやりのある､やさしいil会であり柑ナてほしいと断っています､

山綾に　-みなさんは. L柑iから防災について何か対AJ'tはとられていますか′

地'l]三や水'.∫.'などいつ起こるかわかりませんrJ

/｢一瓜　FJ)災についてゼえる時ITiJをつくってみませんか?
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団体だより

大隈号で名古屋港水族髄へ

日本二分脊椎症協会三生支部長　横　山　和　秀

11日1211日日､Li.I.の身体l:･T.i.1斤総でTセンター

より｢人ドiLiI｣を別11日一,鈴ll吐.川=lli､乗rl

と川日次会Llを東せてY.lIIIIllt粘水族FJ'fに,lhかけ

ました　総称175Y. Ilq'IEH川齢の人や'i族との

触れfTいしかもっていませんが.この日は1]-一齢

の泣う伸lHH且と(日.三?い　qv吊に子JJr;uLIirjしみま

した

この/LTとしては､初めてのハスを付JりLJJつて

a)El･T.1‡り紙子】でした　強い風の吹く').'こい日でし

たか､とても･架しかつたです　成11:に作い川て

くるけり払出に一)いて,,.(.し(†い.申十.ち/の申..)EJや

ilt･所でのこと､1OJJから,,1:わつた'lju度のことな

と･=,紘,k抱をしました10EL.川Jのハス旅'IJは､

I:ll:7'.i,'片にと-,てかなり身作に‡'iJllがかかり､ 1L

flL31-tEナる身[･7.7月でもHrf.1l rが･比･LRであるとl点

しました

■参加された方から感想●

･)ハスをlYL切ってみんなでIEHJかけるなんて､

私と/-ともが会に人つてから初めてでした

求杖でも. J'ともか'E.棉/･のため､なかなか

お-'くJJにな,'てしまって､EHH‡り旅才Jすら

行ってなか-)たので､ (とももとても･楽しみ

にしていました,11'Illはとても')さ三いJlでした

が,ほとんとがLj.てlJJたったので､兜しめてよ

かつたと.I山､ますlH】じ納',.しを柑つ紬も/･と

もも.かしこまらず､ ILl雉に川1ができる､と

てもいい位会[=と悠じました　会のIjミまりに

をJJrlてきないi人もこういう場にはJliてく

れます　1l･に　性､ぜひまたみんなでとこか

に.Lhかけたいです(斤雌)

rl,Y.tlIAfJ..tAく杖&-HJさは､ ､】川､地い風で').一三いEl

でしたが､初めてのハスJjl(i)もTuT/)iに終わり

よか-,たです　私と:JJ'lは.なんと,水族純､

イタリア肌　41;U物fh JETTYをはしごしま

した　何といっても(.i.Wr;Uしたのは､娘がil､

舶物日に子Jつたのですが､そこのお姉さんが

机U)ことや抱いていた)このことを北えてい

てくれたことです｢また来ます｣と約火し

て･1.I‡りました.巻加できなかったノ)にIiE.し

かった　Hを†ムえることができたらと)且い

ました(/A,i.杏)

色々なIT目地がタにりましたが､脚11に小り:r'てこ

られて何よりです.T.ll,i)a)′､ス0)小で､ ｢′,､J父

はLTSJかいいね｣という.lzr'が出ていました

ぢ加占o)体..IE7Jのl.1り粗もあり椀..｣の余地はあり

ますが､迎IIL･､TさんにrlHL､た..A.では. ｢r:.)J州'j

に1日.て､ 3 - ′1時に1.如しはlI･JlH)はl･[能です

よ｣ということでした
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合い言葉は｢明るく楽しい療毒生活｣

全国腰原病友の会三重県支那事務E,古市祐子‡

私たち1ーJk川写J州･]友の三? :_･Tllj.T;上端はJIu

るく滋Ijしい枇11どJI-i.T.:をlTH班とした､とても

ア′トホームな会です/,llr=士･｢成1約度を粘

り堪りつつ､1.11軸の　▲lLIほこq','ilrLたいと.Fil.い

ます1

●総会･医療講演会『腰原病としてのシェーク

レン症候群』

.1'日に雌IIl伯と班tl'ii′l人J,:, L-柴サナトリウム

の松イりfL,rH:光/Eをお｣liきし､川習Il;捕.JJとして

のシェ-グレン才.']帳Hi｣と拙するL.IVli'Jlをしてた

たきました､ TVとi'lHlりてr汀Hti'の;Fi加をしたと

i_ノ)､ J川は　一服の))ち(,Tめて.JTJ'J f吉の入会.北

'J;号が1luJ件になるくらいのJJか来られ人lB泥で

した11日　-l‖H丸竹U)人ききにピ/クリしまし

た

4メンタル面の夏井演会『牒原病治療における心

身医学的側面』

H JJにはErq LhFJJ総で‡iff･Tl;にて如LHLJr'k名そ.'･

院1七のIl. /I- 1lA･久光小をお招きし川!,Tlll;r.JJ)JAlか/,fに

おける心材l'ji-;-:rJ'JfL[Jlfli』をテーマにHlVJILiLをして

いたたきました和神r)'iTAが病',.しに多人なるも1壬でU.;

を枚はすのは1.㌔川Iの旭りです　今まで1['Tl',lLのメ

ンタルなllllにFrL)するお[.,(.を聞く伐会がなかな

かなかったので､ JJL.I;r;にiTi巾な.まさに｢トリ

ビア｣的な.澱LiL't=-)たと.1山､ます

●地区別親睦会･新春交流会

11日はJUiEメ別組帖会の李lLjJてすl北朝LL地EJ

はllqHIEiO-) ■たましやら』にて｢これてイニーIH=

1,500llJ-†')Jというボリュームのラ/+をいた

たき､ ■r'Jh砂地llはLJE勿のしとうふや｣にて､

illrli;I:を1挑めながらI:EiJ/[通りのと-,てもヘル

シーな■j.lZtJ,1rrPiFをいたたいた臥おかけ仙1-に

練りIL''してしはしIFi的三　日H=は.llのLィ､'1■純〕

にてirl'r/f,il.JiLlさをIIHき.お食.)ほ州ふなから.〟.

しく交流ができました

JRlHまll;成2(川A.性の･_.TI J),I.上.I.ri..貨;I.151.I.I ll

にI,'･)けての11 ll;;17ir･イ■.々と進めている所です　と

うかHLl念'IT●JHここIl)Jf')ください



団体だより

講習会やハイキンク､新春交流会

日本網膜色素変性症協会三重支部長　河　原　洋　紀

●自杖講習会

批IILl･'･1.;1■.'打にと-'て外LIH: l一放せないのが

日比です　この.,PI･trJJ公も1JJIH捌け'しています

Ilヱ近はいろいろなところでI')杜の..1yFrl/会も

llHかれるため､ I,､L‖lは1OrlほとU)をJJ日拓でした

川肌l'J;)で､それぞれマンツーマンで納frJいくま

で指･洋をうけ､よい作妹かてきました'k油は

伽でも糾･1-LlJ711■.片はL'1枚を持/)ようにと.I:か

れているのですが.日杜を,)くことは､視lLr,7.7

I,i.パU)レ′テルを貼られると心凡!し､進んで1,-1

とうという人はあまりいません　去1､にIPlめら

れ､ ｢J札を焚き的めた:i()rF.塩代のIIJlrは､ ｢l1枚

は､慌7よの杖だ　これさえも･'ていれは､人⊥

)ーですかと助けられたりJT')にはみな道をあけ

てくれたりする　わたしには.もうなくてはな

らない†lJ/1た｣なとと会卜削こ.1‡いてみえたこと

をにえています

●秋のハイキング

秋のHrLl;-の時期に多',州のIL粧池へ‖かけ

ました1キロほとU)湖畔に刈物日ふ】や遊川地が
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ありrlljJ､がlth:4喫できるすはらしいところでし

たliI人に止Jほれ､ ILlJi也では広)馴二人きな

シートを-Jikき､rl■相互交接よですIqtl節にマイク

をもち､日々のi■たらしの群,'1介や､日ころ.riト'て

いること､まlrlL-JIJんでいることをそれそれ.Hr.し､

■'Jlさ行や役目また.経験Hが作快を川T,Lて'T字え

るなと内Iiiある･Hlしい父紙会となりました13

1'トまでは､ ‖J会片のハーモニカの伴公で､ †fJL､

を･/)にしてLiI.いllJ.のrllかしい収にJl･をはり

あけ軟いまLたIZJを心PILlLていたのですか､

Iiu)ぬIilJ､に.'LL.まれ､牧しい　-11を竹と‖托らい

･)I.1;七しました

●新春交流会

113iF 1 JJの耶rl rJllが11はi'rr/L･,k流会です　山

北に11;い:_･Tl rJ.1.では北勢. lE'与～､心勢持ちIL･川

で[;H仰■されており､ /,hLlr-はl●〉′仙FJで川HIiJでした

.Jl,J33のU'砂0)ささなみの).r'.ヤl剛のF7=りを･15 Lみ

に､多くのぢ加斤がありました　l仇or)研帽三号

は,会iiのSさんのご1人に｢ハワイ珍道rlr｣と

いうテーマで,ご人血1)でハワイのホノルルマラ

ソン入会にぢ加された悦様をユーモアを交え､

灘しくおかしくお川TTいただきました.

祝･l'Lr･1,;JJ,1月か今IF.IのようにiL'lJ=外までHl.かけ

グループでマラソンに奉加するということは､

10,'IAIJlI)にはあまり考えられないことでしたll･7:;_

I,r:絹も拙常片とl日日二ように迦助を淡しみたい

という噺いとともに､それを上えでいただくボ

ランティアのノJ'たちのおかけで､i在外にまでも

‖かけられるようにな･)た0)です



団体だより

医療講演会や交流会を開催

日本リウマチ友の会三重支部事務局　中　西　　　　尚

●医療講演会･医療相談会
･l'.hk18fl.･1日291日祝日)的38LT･目礼)日本

リウマチ友の会:.lTtJ上,r71;総会･入会が津IEJのア

スト4耶アストホールに於いて. 130rlがを加

してT馴Ii'.されました1

'[-一前の総会に就いて11後の入会ではl)ミ糠plyj

納会とt'Ji城川)談会が1iわれました｡一山片および

家族の竹さん)JJがL'jiy,fにkllするPP_附と知識を

.I:JJAめ. H Li糾:_淋こおけるQ ()しのr･L一日-.を[-zlるた

めにイiうもので､今l日日ま関心のI':..JL､‖11-也の小か

ら那-Jiとイこ安のギャノブが人きい新-A(/lL物Ii':

的製剤)をテーマにした｢新しいリウマチ-Aiの

成米とu取越｣と過して雌IlH米松flhfl/r:人一;:'L:栗サ

ナトリウムF^j朴教授松本)31･.I l:光/トにごuFwji

をTl'iきました,,

plVl拭会終J′綬こtl川I;Tllいた6 Y.のn;Ll- JJ-に

ご協ノ)をrllき､ 3毒lLに分かれて【'Jtn.fill.淡会を才r

い多くの.fit.A-や家族のノj々の門間にkLJしてUl'-

しくこ1･lけ妄して】iTlきました
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●各地域の医療講演会

2 JJ17日日･_)伊TI.1仲川IhlJも1センターでlhJ

III､伊'i7llT▲地L*_のリウマチのIIJミいがありました,

'｢前11時からは允■Ji会をかねたおしゃべり

会です､)坪さんAj<['STEで･Bljしいお食■Ji会でした

Jl二役l rrJj30分からは｢おおすみ幣J障外利｣の人

ITJ秀IL5-1t;/I:_に｢リウマチ榊加と新城｣をテーマ

にスライトを使ってこp抵抗JIlきました‖みなさ

んの矧ZuにもJ▲寧に終えて卜きり｢よかった

な-｣とよろこびのJ三･々でした.I

･】川は､ ･Il･hlJAr砕E)でしたが社会袖.祉協.流会

さんに送迎のご協ノ)をlllき2zlr.の孝加斤があ

りましたr,),h経もとうぞよろしくこ掛5日こきい

ますようおl軌い放します｡

●交流会の開催

北勢地lズーぴ満会では. 1卜3 lL.I 'kiJiL三言をE;;Hli■し

グループで絵LlhJ､ Il.川絵､ t桝')､絵丁紙なとを

;113しんでいます｡また､カラオケを兜しむ会も

I/ii捌的に行い会いの捌生を深めていますL



団体だより

さくらんlま1守りハスツアーに参加して

北勢地区リウマチ患者会　加　瀬　良　子

初めまして､私は病鯨4iEになります｡ Il)･い

段附での･th松が功を炎してか､ノ㌻はT一打や手指.

膝の痛みはありますが､俊形もなくliJl･行にも諾_

Ljk:えない状態です｢ノ

′11lll‥ELl.片の会のかたに.誘われて.さくらん

ぼ狩りツアーに参加しました　梅山の季節でも

あったため朝からとしや降りの人鵬でとうな

ることかとJil.いましたが､1.;.･川にi(lAくqlには小

杓になりました(,).主允は=州の地肌をたくさん

舶rJrLlしている｢トライブインin.峨｣でとり,そ

れから･113しみにしていたさくらんぼ狩りです√

ヒニールハウスのIrlL二は2メートルほとの

木が何本か抑えられており､さくらんぼがたく

さんなっていました､木を桝られると来il･にii三

幣があるということで. I-の)jのり三を取るため

の脚､'lJ_まで川一･1lT.されていましたが､丁一に川く位

tlqでもl分楽しめました,J'如く人きくり三ったと

ても大味しいさくらんぼで､スーパーで11うの

とは比べ物にならないほど､汀くてジューシー

でした｢食後であったにもかかわらず40-50仰

くらいは允へられました,,

次にハスは伊那の｢かんてんばばガーデン｣

に到才1-しました,ここはⅠ二域のF.'d州　-iiL･を地域

の人々に閲放した所で､新船がきれいで､心も

ゆったりとリラックスできましたC

私は今ll】1初めてハスツアーに参加したので

すが､ 1壬時ITuハスに廃っていたため､ハスを乗

り降りする時に多少の棟の痛みがありました

が､心Fltlしていたほとではなく､淡しい旅行と

なりました,.またこのような機会があれば色々

な所にEhかけられるように､この1F.I(.式ともうま

く1Jき行って/LiJi-していこうと.IiJ.います,,



団体だより

キやンへ-ンや交流会､組織強化活動

三重腎友会会長　西　山　幸　生

今イI一のtFf動の　一端を群Ti介します｡

●第26回腎臓移植普及推進キャンペーン

三･Tl_Ll.I.ではER/F二約150キ′lが移fLflをTJんでいま

すr lOJJ 1 lI :.･TlllF.1.ll.t友会では桑YT ･ lTqHrFJJ ･

(. ･ †Jl7rlT ･松l,Tx ･ lJr勢･ Id幣ほか1O月29日に他

Lllで11日5日･12日にf･E野で川JJt)カ所におい

て')こ施しましたL　今i卜も3点セノト(1号相†か

E汀ハンクハンフレ/ト､法且IJ､示カート､ネー

ム入りホールペン)杏.地1J人に円L!/iJ'し樟fLIlに刈

LてのjTWJ'Fを求めました

●秋の親睦旅行

1LJll:･､秋にLl･T,l‡りハス旅行を')三施しています

ノI-イドの奉加打は79名で,桑名からと伊勢からの

ハス2千丁での旅子Jでした. JT･定はi;I:都･:T一院と

h■J水:]-でしたが, ･:丁一院での比IJ･''は.ユなJJj迫の

ため､叱れた人たちが多く,,'i･きょ111)衣.ljを､l'

'女神'lt'･.にJ'･''ii,jiLuiLました,架しい･El tなり

ました(,
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●新年会の開催

1LJIF ･日に荊1r-一会をr;lrHti三しています,lltlJIIEJ

rFJ耶ホテルでr榊ti'を加数は8こけ.でした1LJイF :jl-

..,lLのアトラクションは､マシソクショーとカラ

オケ､ヒンボケームとrl川Jの(:lミられたlllで:Ll.し

い官公となりました　ヒンコゲームのi,:.El,Jr.は､

郎ホテルからの･汀l氏'J川さのペアの縦Ll'1み

と11三/1''なiJ:.t'Jl')となりました､

●組織硬化活動

一会報｢あした棄｣配布活動-

1ーllゝJの通析一Til斤故に対して､Jl汁fJ晶では全日

を欠を50%以l･.にするlHIT三で7lrJ動をしています

-. ETA_Lr.1.でもrrl一イド･の王さまほ欠を増加させるfiに.

10 ･ 11月を剛粗鉄化月rZiJとしてlr蛸11みました

収り如みIJJ'tfは､会糾lあした虹｣を加IL,:M]L

孤､人加入別紙のJil.月1>UにPIL!JIJしてEFf友まさに

邦附をしていたt=くnTT劫でした..また､仲'JJ会

にてJた■llチLIIfJJ.I;I, 1T-理小に｢.速帆FiLhの月且状と■汀友

仝親孤のありかた｣のテーマでL.lViL']i-してfflきま

ILL:;動:7:E17.''芸,ミ｢.=~~ ~~~~二｢

の会lはたより･17

Y,lnJ1日すること

が川きました



団体だより

AED設置､意思表示潤等の働きかけ

全国心臓病の子ともを守る会幹事　油　島　千恵子

:.･Tt心臓を守る会は､この1 1l ､乍川の本.･r.ri

JtJ ･_ ･T･の･Rrl.^J辿加i!EllJ]作の伴さんと一l朋【ほ)I.-

イJしなから,E村係矧即Jiへのさまさまな迎地や

hrtq･カを進めてきました　そのFllの1.･1･.を宰相.-し

ます

●小中学校にAE D設置のお原凱＼

寺.Ht､リ.lJl.のJ,::校を始めいく,)かのIIJ町i･Jの

'/'校にTfrtかれることになりました　これで･'/i'

心するのではなく､とういうLr;I.1き))､拙いノjが

されているか､せっかく..j''LrrJt Lてll'lいたA E D

が幣.'i･.にイ1 1日できるように. /,hlF J空は.JLJべてみ

たいと.lil.-)でいます

●国民健康保険証に意思表示欄を

Lll近の州別Flf.凋館(tl′1,k181I lllJ)によると

脳牝と■Frl',iiされた場(ナ｢拙供したい｣が41 60/a

もあります′しかし'h院号移Nrまでいったケース

はこの() il叩JでZ lJ25ELlヒ海辺の170代の女fl

のトナーが川でやっと52例､止り故とLj三際の1,lltJI.

にはかなりのギヤノブがあります-また柁紘捉

I)I.も　-.･TlJJ.I.では勺7-rTり3 - 5例とfLきくほど少な

いのか塊状です｢ノ

そこで　二つの迎動をしました7倒三畑保険ulI_の

カート化が進んでいることもあり､Ihl比牡蛎1牡

陥止に)正.lil.iミ小欄を4YJ-けて欲しいとllJJmrfJに

お脚いに才rきました｡

●病院の問診表に意思表示カード所持確認棚を

隅ださ松伏l･rf)E施設の9嫡院の問日参衣に｢法.rL7.

人′トカートを才Jf-,ているか｣という刷りを入れ

てmけれは､脱化･化筏の臓器諒1,rllll,が州えるU)

ではと考えました､そこで.比にその頃llが

あった3病院を除く柁り64['JJ院にお断いにい

きました｢確かに緊急'JIJ態に遭遇した家族に

A,'1供していた{_-けますかとはr∬‖ナない　しかし､

mUを1､に.I‡いてあれはliFはやすい｣と趣斤をわ

かっていたたき.現tlのF.lu..タ衣が如くなり次f^lJ

入れますというlyJJをほとんとの4.1]院からri'1

きました

●改正移植法案成立のために.他団体と三重県

選出

川奈‖削1に働きかけ符NJ改11_法案が馳分前

に州たのにまだ解.流されていません.

/卜にはIl.JJl人Hiをされていた川崎　二郎.演目

の'JL鍬軒にll.Jい､紫望,11をT渡し,臥FiのノJJに

移榊の厳しいLji-Il')を3O分ほと.据えてきました

また､今ilAl 3月にはftJ戊のi3...FiJJirいただいて

いない､ :.ッ大迫･'/E衆議院過日..･:.I;桁T秋参.JV

院議日にlPチ友会のメンハーとお脚いに行き,.I::I

橋ihuから｢維成｣のjiiチ享を就きました_

:.ッ欠.演目からは過才芸はま7=llliL､ていませ

んが.'jL掛i)-rL二｢トナーカートをiT'tLきましょう｣

という申し日があり送りました⊂lF::)檎.式日■拝顔

所にも閃いていたt=くことになりました(,

た[=.1叶会.過日のJjに".T,･をIlけいていたたくだ

けでは何もなりません(､とう効いていただくか

です｡4,如いていたたくためにEkI会議iiの竹様に

移hrlのことをもっと知っていただき､hht梅的に

rigわっていただけるよう､今',fJliEも野友会の伴

さんと協ノ)していきたいと.lil.っています
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文芸･作品

一気まくれ絵日記(ホームページより)一

凹　面　鏡　　　　　太　田　交　子

E･Eutであっても.化雛をするときには択抜が使えない

これはイく佃とrJうより判!イ;)よなことだ.とかねがね思っていた

ある時旅先のホテルにあったIulLflJ鈍を見てピンときた

｢探し物を見～つけた1日

きっそくネノトで.凋べて購入したのは.[うまでもなく

閃榊するのももどかしく洗面所にU77いてみた

洗dll鈍のイスを･][き'.ti-せて3倍呼のマイ･フェイスと初対dLT

ガ一･一一一ン11

鈍の中は確かにn分の癖だが､

r1分の認識と泣くかけ離れたものがそこに映っていた

･ ･箔ち込むこと致H

l過IliJくらい経ったある日の･:rJJ､ 3倍噺を比ながらつくつく思った

rこのFIELでよく頑触ってきたねエ｣

そんなn分をはめてやりたくなった

こんな逃げ迫を考えるrl分が:Jfさになった

こんな風に])ゲインを耕lり返しながら

｢おははん｣から｢fiABAA｣へと

女は脱皮し統けていくん[=ろうね､きっと､
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と　ど　い.I)

都々逸で､頭の運動

経机とのじ机､を始めて､Ell-ヤ711 11になりま

すが､川季Lて■Jす1郎こ悪化してまいl)ました〉 (.Fi

nl/lにl訓ナは､ ｢イくLIf.･o)病｣とIiりかされ.兆な

がらか-)くり放Lましたか.日'J上に‥いrlりかせ､

JF'')に‡'1けぬものか､駄目と!iJ.わず､ /Eきる㌣■iひ

をもち､ 1r-AJに才)ち脂っことを,r.ri【)ました

初llJ｣3 1lA-‖位までは､fLHII刈るく批;11･もして

1.OOOから5.000,1Jlは去5しく放しておりましたか､

l川(.I LにJi腰が1JrJみ始め､枯れがJL;.i Lてきまし

て少しずつ31.-才†枚も減り､ム1校はigに2､ 3Jl

∫:lAにして近くを辿っていました

規†lは､ 311-くのも小lL L'J:.'lJtJにて‖転車JIJid･力

や卓たわりし作操と介.,lRのおlll:,,lTiになっていま

す

過去は41ち忘れ､月lflをIl)Jるく､ 'JL放く. ill'l

･LEJ脈のiiud;Uに励むことに･!.r念しています　入来

はぢえたり､想ったりしないで､た{=｢ ･lI

野　邑　民治郎

JlをほP;で送るへし｣としております

そのためには､溌しみをす,lA-)ことと.lil.い､ I;

成111l qはi)､知人に指,洋を･i･け､糾/7逸(と

とい-))を1'lっています

捕; /.･進発rl'の地は.人祉Llrn'']近くのJlHIlfllt,A;I"I

刷城近くですJjilrは戦:)iにてiili')､しありませ

ん1】li和初川に､L')EE'J;の人上馴120銭で入場したと

のことです√

考えること- ･これが私のLL軸が柴だと考え､

以来､折りイ】る度に､机に向かい､ 1生はl心のrr■

にてhqかぶ..柴なとを..Llq)liして綴っておりま

す　考えた経は､くっすりLutれます

鵜にrlけぬものか- ･という',し持ちをJ'Jち

就けることが節･と私は.riJ.います

jRlEV)ところ､ ｢rl灘はない｣という【)､nu)

.i柴にが･)くりです

汀かんr=　イ')ですがこ^}".I,li卜さい

郁
々
逸
　
(
折
込
旬
)

払
い
た
く
な
い
　
血
の
出
る
税
を

水
か
港
の
よ
う
に
　
　
使
う
国

(
滋
荘
よ
)

緑
が
な
い
よ
と
　
行
か
な
い
医
者
に

せ
っ
ば
つ
ま
れ
ば
　
行
く
も
の
よ(

印
に
.
雌
は
)
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晋肇

品作芸文

詩
集
｢
幻
想
詩
｣
よ
り

｢
心
の
空
白
｣

樋

　

口

　

元

　

洋

心
の
中
の
比
え
な
い
と
こ
ろ
に

不
滋
の
色
し
た
空
目
が

ポ
ッ
カ
リ
日
を
あ
け
て
い
る

こ
の
空
目
は
仙
だ
ろ
う

な
ぜ
､
こ
ん
な
に
粒
し
い
の
だ
ろ
う

私
は
何
に
対
し
て
不
安
を
抱
い
て
い
る
の
だ
ろ
う

忘
れ
て
し
ま
っ
た
仕
入
岬
に
対
し
て

ど
こ
ま
で
も
就
く
迫
に
対
し
て

輝
き
を
失
っ
た
丈
し
い
ビ
ー
玉
に
対
し
て

そ
れ
と
も
､
私
が
い
や
つ
い
て
い
な
い
｢
何
か
｣
に
対
し
て

心
の
空
目
を
抱
え
て

Z
E
し
い
涙
を
流
し
て
生
き
て
い
く
こ
と
が

人
人
に
な
る
と
い
う
こ
と
な
ら

人
は
何
の
た
め
に
牡
き
る
の
か

何
の
た
め
に
軸
を
流
す
の
か

小
安
の
色
し
た
空
目
が

ポ
ソ
カ
リ
日
を
あ
け
て
い
る

こ
の
乍
日
は
付
だ
ろ
う

こ
の
空
目
は
何
だ
ろ
う

春
風
の
暖
か
さ

=
-
を
ヒ
ラ
リ
と
開
け
た
時

7
ワ
ソ
と
禿
る
q
=
の
風

あ
あ
'
や
っ
と
き
た
ん
だ
ね

楽
し
く
な
る
よ
､
こ
の
香
り

き
れ
い
な
花
に
閉
ま
れ
て

フ
ワ
リ
7
ワ
リ
と
空
の
お
散
非

フ
ワ
7
ワ
の
小
山
に
コ
ロ
ン
と
如
転
び

ス
ヤ
ス
ヤ
眠
る
よ
'
･
‖
い
空

#
凪
そ
よ
ぐ
暖
か
さ

た
だ
そ
れ
だ
け
で
楽
し
い
ね

樋

　

口

　

元

　

洋



品作芸文

俳

　

句

人
j
t
,
に
拭
酔
木
は
化
を
説
ひ
け
り

庭
石
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文芸･作品

押し花　　　青山　峯子

押し花　　　前田　千津

絵手紙　　　上田　澄子

太田　交子
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押し花　　　青山　峯子

絵手紙　　　後藤　モモヨ



文芸･作品

絵手紙　　　渡辺　僚子　　　　　　　　　　　絵手紙　　　渡辺　僚子

洋裁　　　安田　福乗

小物　パッチワ-ク　　　古川　都哉子　　　　小物　パッチワーク　　　古川　郡哉千
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各団体紹介

SCD三重の会

L辿紡光】 〒514-0003

津IIJ桜橋3日132-1･l

l川.-Ll.政　リl

l''u "T,】 059-225-2602

lTJ^Ⅹ】 o59-225-26O2

浩幸の状況舘

(設　　tllJ_】 2OO51l:- (H17) l川

L刈　　貌】作髄′MIl巧,AiZ性すlJl.Eil.符･家族

(会ilを欠】 6O名

t会　†li1 ll: ZLHI堀･ir

L活け伽AJ容) ,1流会( 3Tr･l)､ fH..矢会､

勉強会

(会　'LFi) iE:2.5OOITJ

千百髄小脳蛮性症とは?

遊動火.I.gをi_要な砿状とする神経俊竹疾.む

をいいます　什馳小IJilLi,&･‖-_4山ま総称であってBLJl

味症状や嫡即I･J:r妃.遣IムJ'-の1'.!なる放多くの疾

.ELlがfJTまれていますし

℡轟音さんは何人くらいいるのですかっ

舶密な江味でのLJnl空は知られていません日加l

定では､10Jj人に対して5-10人相生と考えら

れますLJ

Tとのような人lZ多いですかつ
一般rJtJにいえは､特に人相や職業､性別によ

るノ亡はありません｢,あるブJ榊'_J_によっては､ 41"'王

の地域にJll-I,守って和;E,･されていることがあり

ます⊂

▼原因は分かっているのですか?

lr馳小目LLも変性由一は, J亡々Jlir.L叫イ;tUJの船山であ

ると',ii漉されていますので､退fz淵以外の11;r:Lkl

はイ;FlJJです｡
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▼運動失調とはつ

あるまとまった動作を才JAおうとするときに

は､多くのVJカりr二･LF･J的かつ.凋fT‖伽こ例かなくて

はなりません(このようなrl'j､法.泡や知能はIE_

I.7打で､ juJか如1.Aかないにもかかわらず､臥ぷ川tJ

迎動ができない状態を迎動火.洞といいます,I

?運動失調をきたす原因疾患にはとのような

ものがありますか?

lT馳小1]LLl'),&性JLAは､ li;tJqイ;明の手先ril.と'JL托さ

れていますか､迎g,b')こ調をきたすJii-,ril.の∫l,1:E人目二

は.さまさまなIl;..帥丈.牡があります√　彬i(,汁.Hl

や代.封11(I.;;I;に鵜づくもの､ DNA帽子如.'J･!'i;･;に).FS

づく疾.臥､ミトコンドリアfJJIYIflJ4.A)~､傍附崩竹症

牧師､プリオンすlM.L.とです日

干三重県は.何人くらいいますかつ

保恥TTrで特',ii疾.rll滋.紙片.JlをIrWJ'されてい

るJJは､ 300人位いますH

▼この会ではとFLなことをしていますか?

会のillq,カとしてLk._41川ト.炎会を各1miulirrで5

- 6 [.TI LJ,･ r'LH'Jir細を才TはEWIll Lました,,糾MLbirr

においての,1流会では､木r.Y.I :.7日公lJllで化比を

したり､クリスマスパーティーをしたりして1l:-

2､ 3回は兜しい11iJLをして迎こしました

▼少しで屯交流をしませFLか?

scT)の一Eil.斤は､外で人と触れITうことを

嫌って,■引;J#tに閉じこもりがちです　特に､イI効

なlfi朔モはのないSCDなとは､ r)､1/.i/Lモ般にイく1日

感を持ち､まわりの人々からのは助もEyはして

しまいがちです‖ J"Jじ一.ll.抑日日:で会い､`束奴の

..斤をFILJいたり､｡Fil符本人の.r･liLみなと稚蚊をrli]

いたりするととても･Jl'^州けられます｡ともに

助け(‡っていきましょう-

千人会待望の方､ヱ連絹､お問い昏わせ下さい

EEEO59-225-2602 (前出)

ZBo59-223-5063 (センター)



各団体紹介

全国伊原病友の会　三重県支部

【辿絡光】 〒510-1233
:. ･TL ]fr:此野町広野176t)()

[/r々木　や-　/

(''u　川1.-】 05～卜393一.'i23O

【ド^X】 0591393-31'36

LLIJ書の状･:兄':こさ

【.L,LrL　:[1 19911lA- (IT6) .C,JJ15日

【対　Iii)暇I捌LJJLI.斤､ ･般(托助条目)

(会Ll独1 1L15Y,

liミ　　サは】上.■;i; ｢かけ橋｣.本.I.rHuBl1...｣

【7LT.劫EJl'fiJ矧札止JJliuh 【'}､11,tpPI拭.札流

会､勉曲会､ 'i:l/己三号,仙川

体とのJk.'i己.i(政への-変TJ､

メール･心..lTヰ日日炎

E会　'LII】 1T IJiJ3.60OllJ

千 『膠原病』とは､とんな病気なのつ
′111的に帽Il;I:1[11は､ ｢ iに嵐a.lT如孤とr†Jtrl･に

柄,&をきたす多臓諾.rHFl-_の中退什矧LTfT性疾JLl｣と',ii

_Itされた全身TlのrILL免姥疾.むと考えられて

おり､ 1(ill:lのIl;..[叫まィ､IT)Jです　曙l肘ILJに(･Tまれ

るiな疾むは､ Ji一身flエリテマトーデス､

シェープレン才..E_快打1.放皮Jll.皮佃FyJ灸.各IT:S

frl l'iJJ炎､ Llヱ(州*.I.[†糾粗病なとがあり,慢性E対

iか)ウマチ､血･'i'守炎なとも帽IL;rHl'Jlの　相に付ま

れています.そのうちいくつかの疾一山はIJilのq'J
I,立寸丈ノJ).として.it)/,iiされています

?膠原病に共通する主な症状と治療法

充発生､伯念仏､ FINi榊rJ, FTJE勾才;Tjなとがみられ､

これらは/LHJ･fllの炎砧によって/1-_じます.また､

これらに加えてそれぞれの疾一ELt.qlJイJの如三状も

J光れ､ l土ItV, 7lt臓､心臓.柿. ilZi化講話.脈､神

経系､ JllL･Tl. lTuiLkなと､あらゆるI減許LLiに病J空が

辿り子!Jlます

iミなtfTJ加法はステロイト(E1.1171チ皮Tiホルモ

ン)やiili炎糾すl'rJ刑の仙川が11I心となりますが､

Inlはけ.'日'JE)や巾い【.-.1川JrJなとでステロイトの仙

川が牲しい城lTは免Jit抑制剤を使川したり､血

鳩交換MLFは･免姥l枚lYI-鵬はなとの血液沖･化朔モ法

も取り入れます目

す『全匡Il搾原稿友の会』の目的および活動内容

本会は暇Ilil.1如二ついての11二しい知識をE':.'JAめ､

JIJJるい棚11;/HlT.を送るとともに三三1川川_の税

帖をはかり､続載モはの碓;I._と地域への件よをJrl

進するのが目的です(
･ l､懸4;～,Iil.斤の/I-hrlの允'Rをはかり､PrJ附を探め

るためにhrlJr;uLます

･2･L'JJか､ /I 7lrT.礼IHI)について州..炎を子rいます

(:i･余日iH TlのJkiRlとrJJF帽を才rいますJki/L会や

勉,JLii会を子Jい､ ･相が巻加できるような､ JJ))る

く甥.しい1J -jほHhlIriしています

ト他のriHilJl作. [･r･1.71㌔一片l寸l体､ 【k_すかru休符､難

病州.淡i:ほセンターて丁と辿挑しなから7.T.動

します

?入会すると.とんなメリットがあるの?
一本部よりー

*人工さrTlに川馴;I.すl.JJハントプ′ク｣がIiI;きます

さらに1E　3-1回.臓Fu止川琴Jl;I.｣がllliきま

す
一三重県支部よりー

*矧札止, ｢かけ鯖｣が1r　3LL･‖lliきます

* 1T-- 1 I.,]総会(lL･川にE'JJiil.1ylrLli会､机.流会)I

会ilrHJ I:の紬帖を深める交流会およひ地Eズ

別組l睦1-?､ )じ/lを川んでの勉瓜会1.･lbをE苅Hfil L

ます

▼会員rZtj:りたい時はとうすればいいのつ
:_･TLl,1,I.卿粥川.凍上捉センターまでお問い(㌻わ

せをしていただけれは､センターから/10);さU)

12日七へ人1号にrTLlするお問いTTわせかあ-,た

行の辿有給が入りますので.柄(り超し｢パンフ

レソト｣ ｢入会rFT込.Il｣ ｢会押触込川紙｣を送ら

せていただきますL入会tl))もLliにご.,亡人のうえ

返送していただき､日時に赴き込川紙にて勺-i-;'lr･

｢3,6rKlH｣を納めて卜さい

私達は病を克服するためにお互い励ましあ
い頑張っている患者会ですDこの病気とは長～

い付き合いになります｡同じ病気を持つもの同

士.いろんな事が話し合える会を皆さんで育て

てみませんか7



各団体紹介

つぼみの会三重

t辿綿X;I 〒51-1-0102

1 Etll]一柴1㌧剛IJ.川J

和'li rT)∫ )I

L'.tL MET.I 0591232-4020

【ドAX】 059-232-402O

舘会の状況祭

(.没　､■'..I lLJBGilA･ (S61) 7 1J23EI

l刈　　宮l) 1 1や摘Irl水1JlJ.tLl.打･家族

[会日放】 113㌢,

(181心IuJ27Yh 18iu l 86Y.)

[会　　やii】イこ',ii別に施行

L7,T.-4,加)寸容】淋'LLL会､サマ-キャンプ､

iTl.淡会､税目別た行

【会　　釈】 181人IluJ iI･12.000lTJ

18才以1二ilA･ 2,00OH

千 1型糖尿病の患者家族の会は- ･

112JJLrlljのリンパ球がインスリンl二場であ

る肺臓U)ランケルハンス(..T,r脚F]辻の人1'jt_r･地

域することによって発1II L､インスリンが州な

くなる1吋1抑Idil:UのJfllE. ･家族の会です

▼インスリンの注射でコントロール

小さいqrlから､人′lのはとんとのllr;'JjJL_rこの

1内1ほ･llH'lって′1:j抜いていかなければなり

ません｡

JI-.lFl-_にわたってJIJj･l汗1分でインスリンのけ

肘をしてコントロールしていますL　允'll､迎4.;U

を考えてインスリンu)ilほTJtめます(.IFJiy.そ技術

は日々赴lllしています‖インスリンポンプを始

めている人もいます,また､肺臓経机附:占移

榊の;fLもありますが､ l一杯J'rP､免疫抑制剤とそ

の･FPJIJて･iJ妃')三的に,雄しいです.
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▼会の活動

つぼみの会I.,T._は､叶に2 [,I)の..恥;治と5 JJ

に総会をr;りいております.

愛知IJ.いuEF川l.､三ITLl).1.合lHJで5日rTりサマー

キャンプをします.プl-LJ院の光/l ､ Tl.-鮒l】､栄llt

l∴ -jI:A判RrlJ､胤'"I,メーカーさんの人はの帆ノ)の

もとでします√

ここでは､納',.この勉L,rFLとコントロールをしま

す

▼あなた一人ではありません

このalLJ'JLは.あなた　一人ではなく.たくさん

の人がいますよ｡悩みを.J.ったりJLはrl i)をし

たりもします

▼難病相談会
:. ･T･iLl.T.珊納札淡上托センターで(['Lr11Jの地域

･lTMl棚Iu失会は､ :. ･Ttll.lHLJをil- 5 iIt:)l･Tr日日,小､ての

机淡会です-/わたしたちの会もぢ加しますので,

そういう曜会もご別川1(さい,

6日から1川の節目ll)i川ですが､期日や缶

切で'Jtについては.ド.妃におTTりいfTわせ卜さい･

*三重県難病相談支援センター

電話059-223-5035

▼｢さかえの本｣を配布

入会されたノjC二は､ ｢さかえの本｣をrMl'し

ます,l i-.なEJl容はr,

*最iFJfの抑脚F-A;についてのIllJ iJi

*允･jiの日_ななと､身近な/E-1仙rJLRi

千月1回の勉強会も予定

心,iIですが.以ItJ.)していたIJ 1 I,･lの勉仙台を

fki,T.-しようと.ril.っています.子細州もない人の

ために､この11JJ'JLに,)いてと､人lJ･1人･,-:の肌漢

なと､何か榊ったこと,悩みなとのill.淡をしま

す.,丈､糾帆日収､就職などについても.Lrf,L

l㌢いたいと.1山､ます　L')/JjY=けでhlk'[んでいない

で他の人の総駿なとをrlHくのもIliいと.FiJ.いま

す｢､



日本二分脊椎症協会　三重支部

lLb綿izL.】 〒511-2221

L Irル.･.;)望■1･fdLE)I lJ〔)〔IL) - IO.'i

iLllL lll　和　み( :巾i:.揃1､)

ETLLU.1 7′ ,クスは･l川畑　川い;LjlJ<セ/I/-

lL.TLL H.(,】日.rl～卜21':トー5():iS,

l I: ▲＼ ＼】 1)5f卜1'.'卜.I'()(il

舘会の;状況舘

(日貨　　立】 19〔).lilJ (II. 3)

[刈　　{11】 '_''JIT州1.ll Luji l 1州別MLiJ

リ上月･ 1EIz Lrl斤に'j:I:i

【1'三日　的】 Sヨy.

li三　　日i] ｢-)はさ｣ 1E 1 L‖11LluJ

【i,T,JIJJzJtJltiJ例去､ I.H11人公､総会､

NF陀三吉

【rI‡　rI'1 1卜60()()l'J (本.■;紘,/11を(,Tも)

勺一2.0()OH f f'lILU)iHl )

▼名称

本よは､ Eりゝ　-'JTl川ilL l','f,会を本Jr.1;とし.

'JJIT11f川協会.･TL_上.●.r;と称する

千金の構成と目的

本会は. .'JHT･仰1,lJリLl (朽)あるいはlr髄Jil

liyHJLl (打) Jiひ､これらす.I)リLl (朽)を1'(,)'ll:)

かL-'なり､ i'n帖JlひすかIiとILHzJ a)増進を1･xlるこ

とを1IrlFJとする

TiITi一拍

公のHFrltJ)ii戊にIr'1日ナて∴う- ′1ケJjに日日lrlt

Jlのt',TJiさとその他rJJユL.をJL白して､次のような?.T.

州を行う

(1)学ひ合い

(111.辻の持つr;.1.7/.r.Tの出fJl之と字J仝/Il.T.へ

の旭応のため.-).ll")の光/lノJよりJ'(':ぶ(勉

瓜公二.;日

(2)考え合い

EHjい一/_J馴こある父L･jのIr<;L由の川越を川1

LlTい､ぢえで㌻う

(3)授け合い

川じ:lJ馴二ありながら.適切なL'J三,即'tJ
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各団体紹介

/LL理や手F三?rJ(JJ別と､o)JJIはをXFlらない人/t･

あるいは､このI:t,;I.1.-そ0)ものに,)いて卜'/I

に理(,L'rしていない人にkJして才三け(‡う

▼役員
k.■,L;1､日(. ,.I.1リ上.●p.ril､ 17 Y. ･ ih.I 1 r, 1.I;‖J

1 I/.公.,rL.-lr:.1.日Jr.

▼総会
1r l回訟公をrIりき､ tT,刈nl;((､.IT..=ほ;J ､子'l

HLrk過を1Jう

▼事務連絡
'Jl招油紙は､上.17に1ミ七とする

▼二分脊椎とは
人U)作は､脳からのJJTITを(1､える神粁i･LL孤に

よ･'て動いていますか､そのメインNI,】'tfu)火を

lT伽といい1Hi (lT梢一㌢;)にrllに納まっています
L-/J)i川と..うのは､その/T肘けが光)､的に

成形イく1ゝとなり､本来ならは桝Erの,'1.～)rlFにあ

るへきTT･髄が/川の外に.Ll'.て1･171■iやmrijして

いるために起こる様々な神紺,7.71㌧.0)状態を‥

いますiに仙111'､順tTL'にプE/F Lますが､柿に､

胸tTlr. ∬州にも′l-じ､その碓/l :,.rif､'(_から卜のju

州別巨と抑止が麻叫し､r勺般粍TJEにも人きく;,1三

で'がを及ぼします

El'J′l f72速やかに脳神林J/HLか小Lllf=シーに

よってT術をします　'JJiTfTL'の-l'･･牡以仁に水

illru.A)が合併しますJJJ"･iやlT蝕はuLuT馳舷が.luJた

された骨のrlTにあるのですか.こ0)lJILl'JIJ･岱軸をo)

iJLIAjLlalII削巨がJlll'.1.-されたllLLulが卜が･,てしま

うとJJlTJflZl即にITt人なr,7.;I.■.を･,'Iき起こすため､脈

Jl_を'Jiiに伯とてるように｢シャント｣というJIFl

でlJItlL';-:Zと心臓またはIyu雌を知J綿し､脳(相生舷を

逃がすT術をします
一'JJhTJ･ftE'にL人Jる)diM.;U粍lJELLT.. `∴は多岐にわた

り､判に卜杜の仰･1-や俊J臥　悦比･lL'川柳.7'.･,に

(対る排IZtLl,7:7'.r,7-が比られ､そのJi､ J_'JJiT相のI子i

ll.tJ',ilかITでPLlにはfJJILi耶'モクト札小irl利､泌lA三詩誌

札鮒fま外札1)ハヒTJテーション利をIr.心に

ru!杵､ J生11VfF､ rJtJ利':;一を:JTめ､トータルなケア

が必柴とされています　また､様々なl:.I.･'.I.一に手■ll

litがあり､祐々にlTわせた適L))なlk_棚､孜Il､

就職､執1.桁のILlり也までケ-スワークが求められ

ています



各団体紹介

日本てんかん協会(波の会)

三重県支部

E辿紡nl) 〒510-0874

lTq l川川JHl･Jll;L LI I

刀と　=　LII　也

r'LLt ...T,) 0591348一0591

lFAX7 059-3-18-0591

舘会の状i兄藷

(S57) 5日711
'家族･.!.'rlJJ職･その他

｢しんじゅかい｣ (上.I;rl)

｢沌｣(イこ.I;∫;)をfLJ IJ発行

EhT.'矧).)/ii)父uic会( 3 l'.I)I ()ミ払..YnTLii会､

勉･lii会､州.淡三吉､瓜..HH.談,

機liu就億ff､行政へのLBきてJ

なと,公11ニースにiliった

i.T.'4,1u

l会　　珊】 1l-7.200IIJ

▼会の日的

てんかん一EII. R.･家族-の松lJllJ2助や什三‡lEJ'f発､

.凋作tL)r究なと｢

▼てんかんとは･ ･ ･

様々な'製LJJによってもたらされる.慢竹の脳

疾心であって､人脈ニューロンの過剰な党別か

らlH来するk紬性の党fl..

*人Hの約1 %‖ 1号Ehlで1OOJj人,

* Jl:_しい日を断･汗,.椴により的80%が完好ける

*h;T.t村イ;FTJJが約50%､作r^J lll川-EFl .J'./I一枚

が約.ll)- 10% ､糸IJJTlが10120%

?てんかん発作･ ･ ･

* I:.M塩がある発作,ない免作

* 'IhJjにノ)が入り突一)･ll{る先rE

*がくがく作を契り.lliる蒐†1

* JJが抜け, ::1.に倒れる党†1

*感'比のみの党†1
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* )lJlき1日.す充L'J

なと､さまさまな党†1があります

▼てんかんの社会的側面

(△)てんかんはj削iこする

( × )てんかんは}llJ利)のヲllj(,lL

(×)ブ己作Jlllは物をくわえさせる

(△)てんかんは泊らない

(△)てんかん党†'lはす三･_LlTtして倒れる

(×)てんかんはjr別川"ll.である

▼発作をみたら･ ･ ･

*とにかく.●L'1ちイlくこと

*たいていの施†1は5分川ノ｣には汀ほる

*桃にな-)ている糊介は､作をhYIFl'Jさへ

*火付やIJ..,汁.Jlに'JLを,)ける　　なと

▼社会生活での問題

(病気の不理解による､差別や偏見)
･上紙暇ができない

･就一f:

･逆転免"1やその他免‖'J　なと

▼行事報告(一部)

* '!j門職..1ylJti;

応..聖Jt.::絞殺.,u'すによる､ I.r,r門椛へのulyI拭1-?

故tlのJJJがかかえる悩みにjT,作的に対応

範を.】准並

*しゃへろう1号.

さまさまな･IILi')みを['lJ LZLで'lみを持つもの

FL･H:で､允1iや糾光をかねて‖lIlに..lTI LfT

い父uiLを･I苛める

*刷｡炎;三･

),lrr■JEiさを呼んで.個別の札淡に対応　セ

カントオピニオンとしてもnT,llJできるり

* lJIT-Jt片会･

相にIlilトのJiがを加就.jJや免‖1のこと

なとr:A.比をIHIし(㌻う

｢悩んでいるのは､

あTlたひとりではありませFL.lJ

･
り
.
範
放
附

_
設
別
へ
山
人
ム

小
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各団体紹介

(社)日本リウマチ友の会

三重支部

[辿絡n;】 〒51510O45

枚P上rlJ駅L'fFiH川J l純一1 1 1lllJLIAノj

(ir日l木1)ウマナ友の会
: ･rt_ i..;i;

['LLL "T.-】 05～)8-2t'卜9OOI

LIl^X】 0598-23-90OLl

舘会の状i見栄

【.LIL　:/1 19691lA6月22ll

l対　　敏】リウマチril.ポJiひその家族

(会　Ll独】 2tSO名

(三ミ　　朋】 Jk..'ii;械｢あけぼの｣

1I-2回充子J

EilTlJ,加JJ容】 L')､すか｡1YEirliは. [')､城川I.流会､

Jk流会､行政への紫甥､ `■Lt

"JH')､JlJf州..失｢リウマチ日0

解｣なと

[会'LFI】本.I;I;会'iFz ll･4. 000lTJ

サこんな会です

EH､リウマチ友の公は1960叶に静ld1l,T,1で､伊

iflリウマチ友の会として充足し.その絞各日.I.に

次々と上.･';にカ湖成され._LT･JJk:邦は乍EltIで15筋

目に.,延′l L､J光Zlでは47郎道lfHi.T.Jkてに上部が

私(.成されていますノ

1)ウマ+にrTLlするIl-しい加.瓜を広め､リウマ

+対策の仰:i_と推進を[.東川､リウマチ円疾.TLl.杏

IJする斤のh.'1址の向卜に努めることをI川tJと

しています｢

そのiな■Ji某として

リウマチのJ.'HをIlキ動

. M.i益.ii:I (機E町止) 『流』の発子J' (ll-･放回)

il'- 1回の総会･入会のl荘川拒

. 1が荘l')三船刷u失'IL某のJE施

n助lLの研究･帝･.'1介･ 'hlMJ'

リウマチの･!.,-IlE】.1‡の孝Jl介･ ldlJFJ-

<‡を子JA･っています
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▼リウマチとは

-iUNJリウマチ(以トリウマチ)は､乍〃fF

枚ノ11.であり､初糊の日射折でリウマチとrJJ,iiする

のか伽しいIl;I.川ィ､明の卿7L'LJで､その折4/.りit上も

人たに稲､一/されていません,

リウマチ山片は/Tー川でおよそ70Jj人いると

Jff',iiされていますがその多くは30故代から50

成代に権1;1しそのIJtJ80%は女什JJ).片と‥われ

ています.

))ウマナの碓4.-]過fE!は人により1■iなります

が多くは･:rJj起きたときに丁一かこわはる､体が動

かしにくい､徴.雉がある､体がだるい､ fr放か

ないなとUH1'F l人が就き､その後小さなIulrlrJから

痛みやAITlれの4:I_状が起こl)ノrA.LIJkLJ称的に子,'T"T

に1号tlのJiU缶1日こ11.那-)ていき小父†l L'l')にjlJ状が

進み1iUii紬､放伐されてしまうという′くターン

が多いようです"

irrしい約1か灘(/7物･;･':rJtJ製剤)もr3F】発されて

いますか､.LJ.1川ITJやl1..･1佃】桁のため仙川できる一山

斤は少なく.よりlll一いIl;.:囚の究FMとfrr灘のF,TH充

がTJまれています

▼リウマチ110番開設
: ･TT上端ではrJJ利､ tT.引F壬外利のリウマチ-.I,-ll■J

lシ､の光′E ))にこ協ノJfl'lきITl lt-'-の10Jlから毎JJ

lJhJ 2 I-_ul(1 11の'IJ-筏2 lllj - 1時309jhまで'心.活lk_

JlL川l日大｢リウマチ11OHT｣を糊.設放しました,

リウマチ.IiL井のl'Ji棚に対する様々な官印りに対

しLJ,'r'l川､の光/lにお行えいたたきjIV,式やLfFlif

はにkLjするJJこしいXll..HをIkにっていたたけれ

はと考えています　Til.れ家族､先日人utL'でも脚

斗lて州.淡できます

電話番号は059-223-5035です｡

一■･.･.･.~一.

■

･･./I.111

.

_

』



各団体紹介

日本網膜色素変性症協会
三重支部

[祉綿Ih】 〒515-08-17

松PillJ'rll;･l人JPT61 1

1llr lL;I.汀･紀

EJLtL ..Jl】 0598-58-1)661

lFAX) 0598-58-2661

舘寺の状況舘

[.LL　､L,1 1996il- (H糾10日3川

【対　　教】制服色糸:Af･｢Fr.4■']-..Tit.符.剥き､

【会Li fll 96Y,

(会　‡Ei】 fH ll･悦行

い.I.-J･加Ar榊L',:_机JyFrL･1会､ ill.流会､

交試し会､粍r判紙JjtiuJ

t会　'1'I)杏.:'.FJ会す'Ill:･5,OOOITJ

▼網膜色素変性症とは

網膜色糸変性症はul!球のり上にある網股の細

胞がlミい時r日をかけてゆっくりと埜t'I Lでい

く鵜',(しで､佼fTにはじまり､批F]'.狭窄そしてし

だいに批)Jが低卜し､やがて'hlUJのl･J能n-があ

ると‥われています‖

そのl糾剛ま)iilzJ-のy･川;がIi;r:lqといわれて

いますが､jR/r-そのLlffす如上が比つかっていませ

ん,またこの4['～'..いま､緑[^Jl;I.;､ ‡脚水7[11性嗣肘丘_

とともにIJtrT)J三人疾一ELl.の.つともいわれてい

ますJ

T患者数は?

舶脱色滋変性プlLl-は3,000人から5.000人に　一人

のILl.lJl㌻でなるといわれ､ 11本に5 /j人､ ILJ_-yFに

は30OJj人の一.J).斤がいると.iわれています, :_

･TLLf.1.には400人相性の一Ell.斤がいるとも,I且われま

すLr
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千 El本桐膜色素変性症協会への加入者数と活動
･:-Ttl,1.I.では､税†1三亡)0れまとです日　日本桐nili色

jl,;恋仲症協会は､l城l川Jに.,lhLLされ､ ifilj.fu.研

究丹-の助成と.ril.RのQ() L向).をめさし､'k

流会のEIIFJlti■とよHiの先日を子Jつています･_.TL

上.lr;I;でも､ L''こJl,(川VILLli会､一Til.片'kt'iL会のlI;Htirとあ

わせて三‡朋の危行を才】つています.,

▼今年の主な活動から

1　総会と医療講演会の開催

iLJ･:ll-6月には総会をEIH催しています,総

会は｡'llほての･W,;hもなかなか人,aiです

が､ '1川の全域.没1.;J･',からLIF'l.Jlそれにカイト

ホランティアのnL!;i7.1､また懲拙会の会場LJJl

l'JTとなかなか多忙をきわめ. 1I]iE､ i-:1､の

地J亡の松伽でおlFl:...T,いたたいています.総

会には､川'JのJJ'々も迎え､ ･il･のJl之人手J

'JTとして多彩な催しが'1(われています

総会終(桧は…止念.】lVH']I-1号として:. ･TL_人

::i){;:･:I.1;の宇1f.t光/I:.をl･1;i<に､ 1Ij ih如Tq

の人･;･':から削脱色よさ),Afrl才一'l.TTJF究のfji ･線

のn;/I-をIliき､ L')i4払,IVFiLIL'会をE;rHHJしていま

す‖ ′,111日よY) -Iillll人･j叩ミL;::溺放指の近l釧'(I

竹光/トを迎え､ ｢毒馴X色糸変性の榊1.日こlF'.]

けたJli近の."Tl-拙｣というテーマでお.ntiいた

[=きました｢軸病といわれるこの1L'～'八も

日々進みするい三一;･':柁術による約4如上の党

比のITもそう退くないことをL)三感しまし

たい

その栓､ティーブレイクタイムとしてラ

イブ　rrJJ場ul蹄さんの故をriHき､rBljしいひ

と時をすこしましたH　その1172､全域を埜え

て懇親会も川き,おいしい利PIIと日.TTに時I1日

のたつのも忘れるはとでした

2.会報の発行

11- 1 Il.l先行しています州IVT拭公やJkiJiL会

で1'.Jlた2;ll.,瑞や粁騒､そしてその場.tT.(,また

会Llの4['L{jtをL三･け入れ.州lりとrBljしくi'tら

す′Zjなどを払拭し､三三日の州Il理附とQ()

しのEf.J LをE刈一)ています



各団体紹介

全国/トキンソソ病友の会三重県支部

パーキンソツみえ

[姓指先】 〒51(卜L)1'iZ()

ilf';;ljulh I)● l.l'JHFIJ ll175 -日

ll事J fr　武/jl

【J.LL ,.tT.) 05リー:i別- 1.-ll.'i

【ド＼ X】 0.-'t卜.jHl- )Tll.'i

lfiチ会の状･:見栄

[設　　立】 2005てE Hl17) H H27Il

l刈　　凱】パーキンソンJ;LJFLIP;およひ

そ0)L束は

tlさ　LI Ut] 150Y.

【去　　Hl】い､-キンソンみえ｣ iE子】

【 i.WplnJrlテ】 【',.Jl.り.HH】lむu).】花川11- :? ､他rJ'ji lさ､

JrJr作去,榊.流会,))FL‥仰. ril.

朽u)リハヒ11テ-ション1.T.

動のLll. Ji､ i:i川ltl 0)rg"IJ

と純【肘二IrLJするhr.4･Ju､ ｢上.vLi;

仕り｣ (7)iHliと｢ノi'LLl友の

三号｣三HLlのnuJh　趣片をEJ･J

じくする他Ijl作とのJi:i/Lと

協ノJ､そU)他本会0)Jlrl寸に

tlト'た小栗の')三施

[三ミ　`LrI) 1r 3.6りOr'J

▼パーキンソンみえ誕生

ot511 ′1 JJ H llパ-キンソンみえは､乍ElゝlJi-

キンソンIlLJ友の会･_巾Lr,A.上L●.[;として､11LJ怖矧町

のこ上fJ2.こr')'bノJを111､ 1,Jk卜目前rlに.選/l_いた

しました

wurTりに　-: ･Tl人.;Ill)_∫;::.;[;人J.I ㍍　も川rJk樹放

す壬にこ就1T-l捌い､多くの伸rTuと,kiiェを深め姓イil･

してrLl.折.家族か. ^笑いとfT,号)をもってIlさよ

うとすることをめさします

?支部の運営

ィ､1号〝)jiLH.･･:は､プリ目上[粥1､を･ll心に､刷上揃
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l七､小柳..11､､枠小.三三日】監1fか･r･･jにIJ上まl).

1 'J)1.7"トーf/から始まります　jlt'日はJiI.F;で

もあり人山lTJで.I.すということは､人′生ですが､

りハヒリテーションには､イ川=二はじます　ま

た..Ju､も;ミ(滋ことに,i:代をして川作の:丸子J片

としてL7)l'目上をりち､/lHl　-jJj:7iT･目指して十九.j

をします　それぞれの､■/_F弘を理耶Lて､去OF)運

う,･;'かすすめられております

はじめはJLiくとも一汗かjlJllTj'rL(㌻えZJJtまりて

ないと､ 1､くI'･:LかないとFiLうからで1

9これからの会の事業

LLljLt､柄'..い二丈･jするりハヒり1加はとして, I-▲;

･9_4/.亡7｣‥'失いの仰先がii llされ,),)ありますが.

仏たちはfil畑Il桝二Ll.).lLJのJil､朽J/ループにお目

いをし､ ｢'失い0)作.nmJk`/L三ミ｣をおIzI;けするか

Lrlllを:jf;めました　これは､ 47.いかなせよいか､

1.泣1､ .■lT.,T'.A:i I)～ I) 7ir･比ながら1号で作併し

てふようとするもo)ですぜひお呼ひくたさい

▼パーキンソン病患者にとって大変な事態が

FllイI A JJ､パ-キンソン机.EJ).斤とiil川州入りiyj

炎止).片にl'J一桁'EFlの公で～i'1川のrJu減が拙′1くされ､

.ELi.ji川作は､乍EEl胤iち'!てl丈刈迎動を')三施し､ †r･J

とか07i日生は､従来とおi)mar,,1LかiJtまりました

しかし､ ()糾r父1ソ､降は､ 1>くの11郷‥　これか

らの検HJに委ねられることとな･'ています

い,)のrlJJ代でも､!)T!j片か切り爪てられるよう

では.わがE)1は､ ′k久にIil.仙Lk｢束にはなれませ

ん　とうか･押紙のお))をお1号しく1=さい..

▼終わりに

まとまりのないことを.rtきましたか.伴か笑

いと満TJがJlてる帖がくることを1.,じてJlAを

おきます

乍回パーキンソン嫡Jiのf-? ･:.TLTLr.I.よ..請;

lhlllJ土.･'.ril＼　　桝　LIJ ･rll　/A



各団体紹介

みえI BD

t述q'hX;) 〒510-0016

LILH川川l羽目.Ilr町10- Li

lTq r I rh'il会伯ミ険1J)]托

TBt)センターIJlみえIBD'IL摘I..i

【`LLi　川T.】 059-33L12000

【FAX】 059-33卜0351

倍会の状i見栄

lH,''L　､'(..I 200仰(IIl6) 5 JJ

l対　Iit] iil拘れ一人腸炎･クローン1l'b

のELt.斤･家族や[)､棚F村係月･

托助条目
【会Ll糾150Y.

(公　　肘J ｢職　人｣ ll--1-3r.･l党1J

r77.-4,;uF^rlriJ L7jF惟会や父i,iはなとの..hEITJ

旧作'｢会llほの充子J

r公　　一は】 ll:- I.000 rlJ

すみえI BDは

ti'iliL竹入脳炎(UC)やクローン的(Cl))
1:lLAの炎才.'E-_I′J-ll弘疾一EII.の.Fill.月会ですー

本会は｣出井様､ご家族のノjかい心となり､ 【'Jミ

l】lFl､ ZL,rBr;llJA. TTjTJl･11.llf I∴他()三松スクノ7と11.-

に,桜4(.1ifT棚､ ･ju亡泊M,fなとにIuするhl..i-&のIl'lJ

Lを図り‥fiI.片様,こ家杖のJjかTTいに交uicを

深め､1I'ifLi,k抱できることを目的としています
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朔f荘Jlli.tiのrI'･J r･.を進めるため､研陀会やU.VHLii

会食小会などをHF･Ld1J I F井目IiJしています

▼スタッフは

ITLH川上社会保険鵜院の山H保11: ( Zl ulEr;rt日､

中心光/ド(rrPll.Xllc L:)を中心に10人のErl･.,.(.人

が協ノJさせてもらっています-メン′､-ほお/-

さんか..iI.斤のおELJさんや.発病経にHp'l'紀験の

あるJ亡Zlu馴巾さん､332餌を前に権柄された人や､

人IILLを竹rhl1日ーたり川4:JLいろいろな作駿のH

ちi櫨ですJr.･通していることは.･汗.明るい

人辻です

▼活動の中で　1

｢Jif流公も人切にしていこう｣と考えています

会いきんには｢体晩.炎をFliJきたい｣というJj

が多いです　このIl.q'..Lはバ.Tli,力IljJと械附糊を練

り]生す較Ji1.で,一牡月さんはいかに耗附期を11:く

維柁するかをぢえています-rJir:rZJにはJIHきにく

いIl'.ri･;/1-lr1-のことや.雑駁片でないとわかり,j

らい不安なことも､仙Llあります　ここでjJLJ'八

とI-手に1･jきlTうための加L･.やJA.)=のU.キにな

ると. ｢こういう川rlかmきたかつた｣とよくi:,,

ほれます,,また､この病',.いよ1-.iT叫つの党ず;I.が多

いとされており.｡.LI.斤さん本人よりl:J規の))の

机淡も牧多いですノ｢会にぢ加川来てよか,'た｣

といってもらえる'kiJiL会rL_r･これからも目指し

ていこうと.Ill.います.

▼活動の中で　2

i-相互｢脳人｣にも作

収.淡は多くあります.,

そのなかでもcleO

さんの辿収｢クローン

'まtl'- rYL･_

deL)fe｣はE比です

千束後に

どなたでもをJ111し

ていただけます

みえT T3r)で､　一首指

に｢,Ll.抜き｣をしま

しょう

小′ ･L　-Y7+iJJA･

tdI.･)'



各団体紹介

みえa l sの会

[辿紡光】 〒 510-0961

lTLI H rFJJ llJJ波木町収Er'.J3(】5

御Jlr内利l-川ij杵クリこソクr^J

【`LIL　川1】 059-322-9538

lFAX】 o5f)-32219933

忠会の状三見舘

【,ilL　､l/.) 20031lA･ (Il】5) 4日

[対　　貌】 WJ萎縮fl側･iJl:碓化Jil二一.il.符･

家族.丈柁符

[全日　数】94Y.

E壬'f助条目】 LIO r.

【会　　fli】 jIA-2tF･)発行

liFTl仙人J解】交流会.勉戯ミ会､メールに

よるヰ‖談. IT上IJl

li-?　'LFj】汁.会Ll :2.000H

f'f助条目: 1.000H

▼交流会

毎1f:､秋には交流会をrLr州J.しておりますn　郎

iI-性は､ lTLll川J'の毒.■i鰯Jt域で, Ji,iJIfuLl j'-さん

(Jr,‖三､叔クリストファー人ノ;･':引去&-.hl ,lj-I.溺助教

描)をおjtiLきしてピアノの/l揃炎をしていただ

きました,揃JJiLtL川は､愛の女iしみ､恋人よ.

wi(なた)そうそう､ ILt糾二　-,)だけの化､川の

L'iLれのように､人のおまわりさん､幻想L!rJ難曲
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A.'Jt々､懐かしい仙はかりでみんな･絹にLlずき

みながら架しいひと時を過ごしました｡

▼コミュニケーション支援
､t')会では呼r吸alに･fDihY1-の一lLl.符さんを対糾二

パソコン等を伐ったコミュニケーション丈iJl

を子iつていますLJ

そのほかにも呼び目しスイ　ノチの1'(戒やI

T粍語:iの操作4.･JtについてL.I,.rLJのI T委LlをL稚

いて対応しておりますのでお'.式咋にご机淡く

ださい

▼メーリングリストもあります

｡')会では.ril.斤さん､糾､1'Jl'kI伽､ jk:接片､一;･'=/l:

ボランティアの冊さんが参加=/たMLをr3日.没

しております｢.その中では公方さんのQOL向

卜のためのいろんな7hr,動が子JJわれています,例

えば.iI.斤さんからの00について何かいいJJ

ははないですかとの問いITわせに対して､みん

なで耶IJt範を巧えたり､(⊃(⊃へ1rきたいU)T=け

れとという丑望に;;･':牲ボランティアの竹さん

が対T.tJlしてくれたり､等々Mい二を加ご希守)_の

)jlま卜.妃･TT･PP_符宛ておlFT L込みくださいし.

*いせ在宅医療クリニック(遠藤太久郎)

〒516- 0805　･: LTt Lr,1JP勢巾御脚町7.I.irT'lJ927

砿訪:0596-20-8104　FAX :0596-20-8105

ll:･mall takucnd()U-gl(α umLn aCJP



各団体紹介

三重県腎友会

[辿絡)L】 〒51610805

fJr妙IEJ fjl)[上州ll'.,I)IllJ331 - 1

EFtl　‖l I　/I

【`LTLL .I.弓】 05f)6-23-5308

【FAX】 ()5粥13-53Ua

柴会の状･:見栄

L.設　;/_) 19751L 5月17511

L刈　　ril)適附i:･.片Jlひその家族･ ill

l‖)::il

E三:日　を/L】 1.520Y,

【公　　子柁】 ｢あした柴｣ il･31叶充子J

【iLT,d･J)lJrtざ】 【.■t疾.ril.紘(T対策､ Jl'竿先i.T.臥

Eいrl.土は拍動､総会　岬､事加

川Vl杭全) ･:rl=lト三吉･ 1ゝlllHlJ'lu ･

如tiljフロノクIlrJIF-Jk流まさの

を加､小招Llill.淡i.W･Juなど

(会　'JlI1 i( 1.000H (1号阿品(,Tむ)

▼こんな会です
｢自分の命を守るために｣

日本で通折が始められたのは117i和421卜から

でした, l川')は.他IJH相和二人-)ている本人で

も　-ヶ月の日己f'1川か3()JJrりほとかかり.選ば

れた少畝の人だけが適桝を･空けられる状態で

した

そんな申､ El.71fH1161I一に乍EllからIj上まった600

人の.ril.打か｢.透析の姿とr;'T'1をもつと州やし､ 【')._～.i

li皆を'LtJLIIf'HH_にしてほしい｣と切')三な噺いをlltJ

に.亦え､ 1lJ,Iuを起こしました

これが税flの乍711LlbliJ (乍回Lilf臓的協い花会)の

始まりです｢そしてLl.7川ほ0iEに･ ･TH,I.T.?f友会が

緋成されました､ ･:.TrLr.I.TJL友会は(il)七回rFJL

臓柄r乱流会の傘卜にあります

その校の拙地の#.I.ill､ ｢い,)でも､だれでも

とこでも｣適折か三･けられるようになったので

す
/I-となつては.竹さん､何の一LrllrJの心配もな

く述柄に二旭院されているとJil.いますが,この
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｢'l'I.'i填｣を′:J'って行くには､私たちのJLi.打ひと

りひとりの))が必L&です

もしEl'f友会かなくなれは､TltE･p.j三の改悪なとに

反対するノ)もなくなり.わたしたち一TLt､Liへのf'l

州はCli川1にl)tめられてしまいます

だからこそlFt友1-?の/fflか人きなii.こ叫､を

｣ri-)ているのです

こU)ことを理附してTirlける竹さ/i Iぜひ71t

友会に入会してJLl･l.rりとうし支え(㌻い､ 1㌔に11･

んでいきましょう

▼今年度の活動から

◎定期総会･医療講演会
fLIJ132El･1'JiiMJ総会をi l川】ヘルセJ"T,EblIJでliH

17;'しました　総会絃o).淋ijii三にはJrlHJ,〟.

l 'j･:7l'fl院fJ') '.紺環1号謀判狐'粥1､二､人LfLl字'Ll;光

/Eに｢速断と/F i.rl-rl'7川'帥JJのテーマでHlylL杭

してTllきました　ぢ加入日は117Y.でした

‖恥LiJJJ'tiは会;Ji ｢あした粧｣ 6611にqH]1J iJ

として/ILt子H'･'Jizです( 3 1川l旬)

◎事務局相談活動
f,ii州総三で､親E牲旅行､蹄イl一会､キャンペー

ンなとのかlThl ･.tr帖から'jllu係-の雀rノ｣､

PIiホスターのイ'(成､また､ 2-?Hl菜4方､ hT,

助の..L!録.乍事i●チJ3,との辿絡､糾ElJ1㍍′Iil折三吉

への辿綿､協ノJ某月や他の!it.斤川作-のkJ

l,t､.終1-?.読(仲'Jl会なと)の^[-TlEh)･L'rfnの

･tllTl;J､ hrJ iJ川川三･ 1ムiiiその他発送^Jli頗1:;一､

lllt友会1,riJlJ)の中心となる業務を子rってい

ます

また､三三日の))からの色/.･なjHH炎や会い

以外にも通桝,#人前の)JJくJjB仰スタノ7

のJJJからのl.1りいfTわせにもkLJ応していま

す√,

◎ ｢新･疾憲総合対策｣
r173()次卜は.り'柑い坊(T??.r.JIJ)を1川･ 1二三日

にり三施し､ 111f岨jJIJ刈範をlk=二L2i:Aヤ)していま

す　3日21711には､ lJ'日衆LilW;u三?flLl.;てりt起

Jjー公権.終..お目小路所へ-ll.日-J子JJ,T)を行いま

す.

三:･与.■｣さは舐Ifuのt;T;(Tで｢Ll)作たより｣に北iJ屯
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全国心港南の子どもを守る会三重県支部

三重心臓を守る会

【辿綿)L】 〒.r=)ll- 111717

日lFJllIJi叫505)- I

EJLI H l‖　J'

【JLLL ...T.)り.-)～レl)55- 1(lt)I

【II lX】 ()5!)-25(うーO602

忠l書の状･沢舘

【.没　､■/】 1()ti21r (S57) 11日

【klj fit】 )い､･rFl ･役人†'l心肺(,Jlil杵･
'家族

【1? Ll　的】 lOIY.

【仝　JJi】 ｢心臓をまもる｣ 1E IL)L‖11ti5-才J

【hT.4,川JltiJ .-JyH'LILiL　州.流会､ 1加fiキャ

ンプ,ク1)スマス三号.会糾

L止､の先手J､病F';LやLr.I.､ ETLJ休

機IuへのL姓ヤ)7ll'1動

liミ　'irl'】 it 7.200ITJ

千一人で悩まないで

九人一T'1.L･岨純で/卜まれるrともはLl朝.-i_も{zT

めて､ 1()0人に　人と‥われます

近くト亡､I減丁術の成机が良くなり､･LJlZIIJl;lヵ欠

1日1;).フアローEILI枇11']なとはT約位. lyiM.;Uにい

くらかの別JIllのみで耽川HILiとはとんとJ変わら

ない/I Tlrlが送られるような仙rTも1';lJえまLた､

それでも. T術後の1'tyHJiはrともの心を僻は

せます　また,わずかなiiM.;umE;llも(･ともに

と-)ては人きなIZ"地にな-)ています

そんな時､仏たちo)会o)EEL.HTです, rHJじれhLの

お/L辻と遊ひませんか,rHJじ佃を比て′･とも止

は一(I:校の友辻に子rIられない滋J才ilLBを'はえます､

;LJ､一r/1心臓柄は幼相川､ ･;:'校.就職.射.桁と

ITLlわつてきます-,純御さんたち悩みを"TILlTい､

光.'lr,lたちの.･:･.兄をrlUきながら. /-ともiiiかより

lliい/J:lITTを送られるように　一軒H=1T政に捌き

かけませんか?

･T.症l,uは日進lJ )LA.で進むEkA,;:'の]Ilgrhrl ILtiを

.廿にキヤノナしたいものです　また巾てていく
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lに･('1校･紬との池鵬が人切です　光.'IriたちU)

経験にも月を傾けましょう

?後天性心臓病の方も

役)(M a)心F減J;LJの.EJ).月さんへi,刈応できる

ようにtJ:りました　q')に竹細いヒいわれている比

批JT.り心T)7)Ill)のかたの1日tL別こも煎っています

℡もっと心臓病のことが知りたい
一小人o)A;/lノJなとにお榊いして,,】yl1L;11号､ ,i

IJiLiさ､魁必会を附いています,.(}';Y,i-Jllではなか

なかIIUけないHIrl､目し如才.のノ)の'rir.1Uを脚で捌

いているたけでも勉瓜になります　イこ(.EHrl.上

.てmiにはIEl新の心臓柄のh■川iか拭っています

また､ IrJJ'JLのことだけでなく､ J;･JLllO)TJでノi

lrlJリLlo)兄･X与の心のJ.rlJ他も人L)Jなことです

そのときときの川T,地を取りlけ､l‖lじ心臓蛸

の十ともをH,)税が削IJJを寸】い!')しています

▼行事に参加して､会を利用しましょう

1L1日IL･･1,とこかで必ず1JJまっています

川yt杭全や州.淡三吉の勉曲会たけでなく､ ｢1iffJ.

キャンプ｣ ｢クリスマス仝｣ ｢ホーリング入会｣

｢水泳灘LJ:ヱ｣なとがあります

す/.fl'[キャンプはl Lr)純子TでlrAT､兄･Xl､友止

とIiヒしくj生とひ､本.I-'rト-クも　そのとき光,'l';JJ

から跡烈パン+のアトハイスもLlr.てきます

補に入ったお風H.でtL･)じT術如上を比てrとも

iiiもJfl'心　rともjLil･J I.のアトハイス･加.'LJ.ら

=てきます

なかなかスポーツができないお(さんにも

配収したホーリング入会.水紙数LJ;-1なと1製丁で
･ir.しみましょう

▼先ずはお電話･メールください
*北偉　ます(1;-Hのl川りよf,71':]')

T l･: I- 059-36-1-7-168

l三一m.)ll mZlSuh(a mvt. blEIl()be r)CJP

*油島　千恵子

T lil-　059-229-2506

1三･mall rnLL･aburこljlmaLE7 yiJh｡OいりP

*三重県難病相談支援センター

T E L O5‡)一223-5()35

E一mと111 mLe-n1111byU(''し.川11LLlりL ∩ IILtJl)



各団体紹介

みえP BC

[迎絡n;】 〒51418567

津IEJA桜橋3 H1446-34

),T.川叫Jl吉保他軒拙　】耶

三･TI_I).).維納f日.淡文托センター

E'LLt .dti) 059-223-5035

lFAX】 059-223-5064

舘会の状況舘

【.12　:I_7 2003LF--lllJ 17lI

L対　　別lJ;(発作桝汁什肝稚J変の.ril.符･

家族
L会日　放) 68Y.

(会　　紺】 iLA･2回発行

【1.T,-動内ぞ手】会報党Jli､交流会､総会(tシ三

城そ.淋如会) ､ Ijf..淡会形式の一;I:
･IDI会

(会　　竹J本部,会す? iト4,000lIJ

▼pBC (原発性胆汁性肝硬変)とはつ

nlHl･の流れが愁いため､肝臓の働きが悪くな

り､やがて,肝硬変にi'.る疾一ril.です｡ TlI'Ju勾イく11)I

で､申7.I.iJil:･の女性に多いそうです.㌔

▼主な症状と治療方法

全身のかゆみと岐分場がありますが､触!.LTI状

の職分もあるので､ I.^づきにくいです⊂.

しかも. ui叫!y)と･TI.なるので,.,タ断が卜った

時jl1..でかなり進んでいるケースがありますの

で､怖いです⊂

it.細卓法は碓;Lされていませんが,肝庇避薬の

ウルソデキシオール憶を川i川しています｡

▼私たちの活動
ZたいがLl.IJJJ外地に,EL.fJl二していますので､勺:･ 2

回JjsまるのかIlJll空です､私たちにとって.会の

fILl_そのものが何よりの'/j定剤ですo)で､ ｢あ

せらず､蜘理せず｣をモットーに手足Hは'Ll打にダ

ブル､又はトリプルキャストを封lんでいますo

6巳

i'Tr柴を少比ながら､ゆっくり;LJhみたいと.Fiト)

ています′

▼私たちの会はこんな会です

人/1三の通人の城にJll:_し掛かった人たちも倣

い壮労感と掻畔感(相に枚)には僻はされてい

ますlそして､何よりも怠け斤と,IiJ.われるのか
I;∫-く､触lll】をしてしまい.柏状を悪化させてし

まいがちです､

本人でなけれは耶らない微妙な症状や悩み

を111きTJ'.し､肘盛し分かち1㌢う城となっていま

す‖

｢,_?があるたけで拙しいr ｣特',ii疾.むに指'jii

され､孤独嘘とイく`女･蛙でいっぱいだった人々の

心が附き放たれ､ト■J;びで溢れた笑iすlが止られる

場でもあります｡

▼座談会形式の学習会では･ ･ I

冷たい凪が吹きJTjが降ったりll-んたりの日

のllJJ12日､ 13時から｢食/I:i,Tf-について｣のLll◆

>ln/会がありました⊂ ,.削rl)は､ :.FT._人rJ'lJ鵬納院･rl

FI17栄荘1:'iIIl1Iy)lJJ- (･先/l'_です､

pBCの允小1j:モ法は.価:(.されていませんが.

税別Ir.しくハランスの良い企iJfを摂ることは

とんな域lTにも､l'Jてはまります｢,最近の倒川音と

良/I:_i.T1-の†rrJ掛ま､すさまじく､むしろ､情祁過

多でrltl'1んでしまう11ll_です｡しかし､スライトに

よるレ削l臼の脱明から‥Iよいこみや触った仙Yliに

).:.IIJされないことはETt.安だと分かりました〕

従来のf.'lJタンパク､示':)ビタミンの食-Jiは粒さ

れ,むしろ､カロリーと塩分を押え､ lI4食

を此めてくださいました｡lLLIJl.)(.A符のほとんとが

女性なので､抑['.rLのJ.人やこだわりについての
'FIFJ'jJが多かったです.

とんなことにも'..こさくに滋rl)Jしてくだきり､

とっておきの手抜き利用l(?)まで披kTkしてく

ださいましたLJ　*'E雅は､佃人の鵬や.tLJ.いこみが

あることが多いので､教えてTllくことでLrI分な

りの新党比があり､納門させられました, [･',近

n引ll'Jを20/JjLオーハ-するほと､･iljしく熱心に"Ti

L込んでしまいました｡
I;:1円会も､回をErtねる雌に柁`剖分JrTが子rき川

き､全域設一.iJ･:'なとてきぱきと進みおITJ_いi'A輔蛙

も榊し. i!lてしいl;lミりです,,



三重もやの会

【連絡先】〒512-0912

　　　　　

四日市it) -.iff6-8

　　　　　

叫

　

川

　

和

　

ｆ

【電

　

話】059 －332 －6575

【ＦＡＸ】059 －332 －6575

囃会の状沢公

【設

　

Q.】1<)97年｛II9 ｝4月
【対

　　

象】もやもや病患者･家族‥一般

【会Ｕ数】23$'i
【会

　　

報】「jRもやの会」年４、５回

　　　　　

発行

【活動内容】医療講演会、相談会､､勉強

　　　　　

会、交流会、電話相談、会

　　　　　

恨発行、行政への要望、資

　　　　　

料・ビデオ貨し川し
【会

　　

費】保留

？三重もやの会

　

交流会・勉強相談会・おしゃべり会

　

とき：平成19年３月４日（日曜剛

　

場所：四11巾総介会館

　

３隋

　

｡ﾐ･Rもやの会ではおしゃべり会を開きます。

もやもや病の患抒家族の皆様､址非ともおいで

いただき日ごろ困っていることや､考えあぐね

ていること風呂敷に包んでかついでも､抱えて

でもお持ちＦさい。皆で話しを解いて､より快

適な生活に少しずつ､にじり寄ってゆきたいと

考えています。また､こんなに良いことがあっ

て足非聞いてもらいたいとか話したいとか有

りましたら、是非におきかせください。

　

こ重もやの会も二眠県雌病IJI体連絡協議会

に所属聞体になってから今年で10年になりま

す。何か皆さんで楽しめるような行事を号えた

いと思います。皆さんが希望することをできる
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だけ収り入れたいと考えております。

？19年度の相談会・交流会計画

　

19年度の三重県難病相談支:援センター企画

の地城碓病相談会は、津、桑名、尼鷲、松阪、

鈴鹿の５簡所になります。その他伊貿と亀山各

地域で、交流会･勉強相談会・おしゃべり会を

開きます｡場所は未定ですが追ってお知らせい

たします。又、会員以外の参加の方々には、催

病相談支援センターへお問い介わせくださいっ

そして、津と松阪は、講師をお願いしたいと計

画しています。皆様､お気帷にお運びドさいま

すようお噸い申しllげます。

？もやもや病つて？

　

この病気の原閃は不明で.脳の働きを支:える

太い動脈が閉塞してくることにより様々な症

状がでる脳血竹の病気です．

　

就学前ぐらいの幼児に多く発症し,30才代の

人人になってから発症する人も少なくありま

せんｰ，（ド閥参照）

　

太い血竹が閉塞して失われる働きを補うた

めに，無数の細い血管が脳の深奥に発達し．こ

れを血管に造影剤を入れてレントゲン搬影す

ると.あたかもたばこの煙のように「もやもや」

と写ることから，もやもや病のy,があります．

　　　　　　　　　　　　　

・1’･

　　

図１．初

　

発

　

年齢

f痢●興會シート●叶轜ａＳ」11991. 3 Iより

11t

三JRもやの会

　

代表

　

西川

　

和‾1゛



活動日誌

(2006/05/01 -2007/3/3 1 )

2006年

5, 2　　　　　Nl'0法人:･r･･翔的辿.LL､ll_

5. 11　　,i.-友公給三吉( -.柿_LE.l.れ潜入･;･') 1名

5. 1'S ∫ ド.1,'Jr;2州Ju11‡ (め;..クラントホテル) 1 yT

5. 29　　　　LhはHl■州l :_.T.Lr,I.越川EllI会..;uilJilrH)Jl.1り(如i;日

Ll). 1　　　rj',iiJl -3,.ト利1.rlJp:ulよ人:巾_.)lrllはL)私iL;(_‖Ll./.ihul.i ( ▲ ･TLZ).r.tl llI升l)耶人三三日ITlJ;,-)

.,止念.芯ll]1- ｢Til杵1号とは何かJ　伊雌たておIt　りP lJu､肘jト北IjlJrii榔榔出代よ､)

.1[地域･1Ll相川lH大会　ふれあいギャラり-　チャリティー!,j'/tチ((川予行三:..JH--)

Li. 15　　　　fLlr11回PI)-Ji去　りヒ惟七)

G. 17　　　　耶2lI,lPLI'Jl仝( J_･T.r,(.1.粥仙川l.淡上はセンター)

(,. 25　　　･71日･llN l'OfJ7.人:.柿_雄加地総会( :_･TLLr.I.･脚rl･11日.淡よIJlセンター)

節HIl1..1･目先在日会(三.TL爪･Tml棚l.淡上ほセンター)

7. 17　　　　fJJIJ3 l‖l判r.JJJ1-? ( - ･T._[).t珊判frl.凍上JJlセンター)

7. i),1　　　8　31).仙J.1.1lHrちlTわせ会( ･:･TLLr.1.1附l榊IH炎上E'2センター)

7. 27　　　lj日[,･J :.,r川tlnl,hpJ1棚lH失1,JJlセンター迎1.,;rrfl!](りtI-: ( ･:･T.I,r.lt.1tJHFt一郎)

ti. 1　　　新IJl雌川作Ilイこ'JJiJ･ftEplL_協会- ,T･_I,r,1.上llr; (上.■別.{仙Jl和み)

A. 6　　　　伊'1"]地域･附J棚1日炎17 ( :.,TTr_Lr.I,I)HlJ川!?)

8. 3　　　　:. LTtJ,l.I"成分.,苑il惟1榊.I.id嫡院..L;･.IT委11会県IJIJJ.EF]IEのためUIJl.r] (･Tll仙川.淡上IJ2セン

ター)

A. 217　　　　:.lTtテレヒ収イ｣ ( ･.･T川.t矧1J朋lll漢文JJ2センタ-) ･放映

A, 31　　　SCDの公役il5名と会1ミの"TlLlTい( :.･T._リ.t経机flT.凍上はセンター)

9. 2　　　　｢･ril病漣也1日ユlJ lE送

9. 3　　　　LJr勢地域紫郎内川.流会･ Ll.).との柴YJLF:の趣斤.Ja明三吉( :_rTTILl.).LJI妙i fT)

'1. 16　　　J PAへ;riI-.'川如[引k_滅i適川純[111比Llrl L､爪へのLRT'Eu休.1川IJ

tJ. 17　　　･節′1回jlll-]ほ叫1馴1某　国缶.榊rLrPT名.カンパ射勺文.r川TJX I.r紺EJ'L収

9. 17　　　　校縦･帆;T.･稚化虹仙尖会( ～_.TILl.い靴1;'J州.漢文柁センター) S C I)の会1くと排仙u-Il七

とのHlJ LlTい( -.巾l,r.T.･2iLl;LJilll淡上lJlセンター)

i). 23　　　　fJ'11 lI･lPIT_.Jl会　い:･T･),I,(.,m病M.漢上JJlセンター) r'Y,

9. 2:i　　　　即zI川前･13,比,k換会･センター迎･.L;I;会..JnJ r. I 'Jl掛,.12 ㌢, ･ I).r. 2 γ. 【13fllf-】 ( _･TL

Ll.I.附加Il.凍上接センター) Lr.I. I).(.の行.■.i;rRのIrI､11井11J/. ･7m出　糾り作よりtl名

9. 2.I)　　　EJ,la式日への..l●JF,bTLの串Jllr･.式日依頼文1･liA､理小あて花道

tl. 28-3()　｢竹JLJJ辿通1.1J Z｣ ｢センターニュースB ti｣削tjlrl某】 Y.

10. 1　　　　37;此地域軸満州,淡1-? ( -:･T._I).I.鈴舶HJ fF) ｢側病辿通1..r Z｣妃｣去

1【). 14-15　　fl'1,7 L‖1乍【叶甜JlliセンターLIJF究公(l■J剛山川iブランシソブ) ′1 ㌢.

10. 26　　　( 1 rTHH=　新政みえ),1.11此川作懸.淡三吉(I,r.ln.花台(.花lJJF.ir_会いIFJ;-') 'jlEJl作手芝目11キ'.

ll. 2　　　　｢,mLIJILJ拙jLtrィ..q　3｣権道

ll. Z～5　　J I'^如HIJjフロノクJkLJIL会(Yll1JlilTIF)) (11121h rHl 1//I

ll. 5　　　　哨Tt･地域祉す;L川1.流会(熊野Iけ恍惚hl.制センター) 1'3Jr.
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活動日誌

ll. 7　　　　　丸剤よりセンタ-へ仙成(lhLF油川.Z'J 1

H 12　　　　｢rLl片のL').jf.fとけらしを':]'れ1､川,ri川･'水枕1JJさJ　-乍EJTIJ).斤･′求は川作ら■) =rll柁LI

L)JF帽三吉-　(如!;..クラントホテルにて会lT) LJY,

日1ニi I I'l IJ?例省への■炎..I■J子】軸(.jU;i衆..Jtr堤..先日;淵l'･. l l'J/l･Jj;'lUyをLlとの面会1.■; ) 2名

目. 27　　　lJ′):jf･r.を帖..｣する1‡ (ll.

1 I. 27　　　　:jユ2 L‖(.mll'Ll川.淡L川川'f三吉　｢人触手が)i'.■.'ll')の他端riI.月のためのtl))))i｣

:巾LI.lH;I)災ボランティア11亡成J'JlIJ..花台.,花1七日11､ut入代

ll. 30　　　　/JTrセンタ-てU)jll..失Llll]川'i三三(L,tyJl:巾として1 rl)

ll. 3O ILll仙辿･ ′､-キンソン1LIL). LiTiliylで1人り払炎の公地'/Tによるtl.I"流会h花1上にr肘JJ ll.Jl上['h ･

lJ.川I■｣j'Lju.姓ヤ).IH,lllH, 3才1

ll'. 1　　　｢刊仙辿也1"　rlJ lE子J　矩j去LllI

LlJ.川　　　)0叫-lLl'l rl l,lljWJJiさ( :_,TtLr.).珊洗棚1日史上IJlセンター) 2 Y,

]1'. )()　　　人糾十らI土5)i`.L,叫における･TllJll,).ril.iiのU)災について(l):uh.lVF,I; ) 2 Y.

)17. 1(う　　　　アステラスIl,tMlr;助成判り保て火所( :.･TtLF.l相川ILJ川..炎上JJlセンター)

Ⅰ3. 17]　　　　センタ-ニュー7J'rHllrJl,)-r届け

1二三. 2.i　　　　′､-キンソン仝1､河rT､ ,mll･J姓会1<北伐､ LL.).仙川つくり'-I;-'_I-:-'1､日/JrluJj礼

･附J)]姓のJL的(への.,山ru､仰.ll. 41ちlrわせ(lJLlrIIZH 17 チ.

センターl'丁目】の会HrEITL'Ll)i (LIT:['L小2Yh　センター1ミ､判他姓三‡1{)

LfilL'fJ=フロ′クJi:.Jill-?hrlJ,カとしてITLlikl出城一,･'･iJI三吉( LFil;1) 1 Y.変,恥虫2 Y,JlrHJ

l珊仙1ii)TJjlH. 5｣充子｣

州IlhA/､ローワーf/ ･.E■ハローワーク･ナースセンター:.･T.∴･;へ求人i.T.動

;Jplf) L‖ljlZlrJ[1ミ　F面)､i)i.1‡なしの欠T.''(.朽3 Y,のためEMHli､I.I Pil'JL2 Y.て礼譲

印刷拭別人･ `′こr

Pll小会JI州一にrEr.]けて理'JL 2 rTでfH.漢

.1..品委日進ヰHl'Jさん;1,一別式

Pll'JL仝ZI;)化■にllrTJLナて理rJ1 3 rh ..h暮花番目3 Y.の川(. L f㌻い(松lXLL)

Hi三日i■J噺■PIy. ･カンハ7TT動締めL))り

範Ii L=1理■Jl1-?rlHm一(三･rtLl.I.郷的ill.凍上JJlセンター) 5 Y,

IIさH油川l菜摘(Lr上jJ I Ll.I.加-Jl-のIL;r.^･ullJ､如rL ･ L HAIMlr)-T姐4

lljJ,LJJ I.H'利i.(,助は八･.･TL,WH;～辿れ粒.liきTへの依頼

会irl鮎Ljl, 17. 20台;rLl鮎yi業務(llH｣のための..JJHり)

硯11柁川.式朋三(611=?.淡'1号) Pll'Ji ･センタ-lミ(3. 1 )

[11, :‖rll.鞄1L'･]州.淡il]lJ川を三吉16私　..lVTrllレ　杉即臥.1人心列I

FlnL チ;1ilIu炎上JJlセンタ-迎Jl;.,'協.満会

･JilJ'IJプロ　′ク去.成(YHIJ-]1iIIJ)

･附JLJfll.淡上JJ2センター迎1.,rriさ.ih

tA'1 7回理●Jト三三【汀州■ ( :.･Tl_IJ.I.雄JrJJ州u矢上柁センター)

rJ'川回1>lltl,附JIJセンター研プEL'7 (I/r 'LJrl.Ll.い
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対象疾患

難治性疾患克服研究事業の対象疾患(1 2 1疾患)

疾患名 ��疾患名 

1 2 ��)��揵Eﾙ¥��ｸ��31 32 �<�Jﾙ�ｹ�Yy)uxﾙﾉ:ｨ�8����

シャイ.ドレイガ-症候群 剴ﾁ発性ステロイド性骨壊死症 

3 �.�.(.�.)V��4X488ｨ5�:駛ﾉt�¥(ﾜx���33 冦Ihﾉ�i�i¥��ｸ��

4 5 ��8�ﾘ�9�Y:ｨ��34 ��~��9L�¥��ｲ�

多発性硬化症 �3R�難治性視神経症 

6 偬H�ｽｩ_ｹk9|ﾘ��36 �<ｹJﾙ�ｹ>�*��

7 冽(8�92�6�8ﾈ�ｸ�ﾏ8ﾅ��37 �<�Jﾙ�ｹ{ﾉ�I�ｸｫHｶy>�*��

8 �7H4(6(5h88�ｸ�ﾏ8ﾅ��38 �8�?�4x�ｸ8ｹV��

9 10 冓ﾙ�ｸ乖��ｹ$Y���ｹ�ﾙJﾙ���｢�39 �'雨ﾙ�ｹ>�8ｨ987��X魵�

多発性限局性運動性末梢神経炎 鼎��PRL分泌異常症 

ll 12 �%�4�8ﾘ�ｸ98/�Kｨ*Iih鋻���｢�4靠ｸ4R�7H4ｨ5ｨ�ﾏ8ﾅ���41 �586�6�6x8ﾘ7899ZｩNX腰�ﾘ��

砺萎縮性側索硬化症 鼎"�ADH分泌異常症 

13 ��)���ｹ�俎9�ｸｽ�頽ｸ��43 �(i�Y�ｹ�ｹ����ﾘ��

14 从Y�)���ｹ9ｸ崎��┯V跏VG綴�ﾇFZ"ﾕ5V諄�ﾏ8ﾅ���44 45 侏IJﾙ�ｳx8ｸ6�5�6X8ﾘ98��

15 ��)��ｿ9;H��亰Y�ｹ.�4�8ｸ6x5�6X8ﾘ98��

16 17 �7��ｸ4ﾈ985ﾈ99V��46 47 48 �4�8ｸ5(5(8ｸ6�5(486�.�ﾕ(��

ハンテントン病 剳寳t酵素欠損症 

18 19 20 ��俎9�ｸｦｨ�9�ｹh8鵤�兀ｹ�I.�ﾆ��ﾂ�4�5x5ﾈ99V���

線条体黒質変性症 鼎��偽性副腎甲状腺機能低下症 

ベルオキシソ-ム病 鉄��ビタミンD受容機構異常症 

21 �8�485ﾂﾘ8�V��51 髭4茨9vY�ﾈ腰�ﾘ��

22 �4�8ﾘ48687H4h8ｸ6r�8H5(7YV��4､B��52 俟(�9�(7ｨ8ｸ8(99W8呵��

23 �5�8ｸ5�6x7ﾘ92�5�6x8ﾘ485�8��ｲ�5h8848984ｨ�ｹV�е52��53 俐I�iW9|y�ｹV霾ﾂ�

24 �'h���ｸ彿���ｹW9k���54 况霾ﾉ�ｹV霾ﾂ�

25 ��ﾙ�ｸﾖH峪�ｹ�9Eﾘ个�55 儻8咎�ｹV霾ﾂ異ﾉ��腰ﾆ��ﾈ�ﾏ8ﾅ���

26 ��俎9�ｹ�ﾙ�9�ｹI)fiEﾘ���ﾔﾂ��56 俛ﾉ����査��

27 佩8�9����ﾙﾈ嶌��57 58 �<�Jﾙ�ｸﾈﾉ����

28 ���i����ﾙﾈ嶌��佇ﾉ���ｸﾈﾈ揵L(ﾋ淫ﾙ�ｸ鑼H唔V������

29 ���9����З嶌��59 �<�Jﾙ�ｸﾈﾈ揵L(ﾋ淫ﾙ�ｸ閂ﾇｨ唔V��

30 儘ﾉLﾙ�)(ﾈｬxｻxﾟ8��60 免t��H��
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対象疾患

疾患名 ��疾患名 

61 亶ﾙ�ﾉ�俎9�ｸ鏐ｸY�ﾉ�H个�92 ��ﾉ�ﾈ5�6X488ｹV��

62 �>���ｸ6ﾈ7H8ﾘ�ｸ5ｸ�ﾏ8ﾅ��93 俘(��V���Y:駛ﾈ乖�ﾏ8ﾅ���

63 ��ﾙJﾙ�ｸ,ﾈ*IdY�B�94 �7��ｸ5x8Bﾙ[��

64 65 儂ﾉ�Y�ｹ�8ｽ蔭r�95 佇ｹ���ｹ�ﾙJﾙ:駛ﾈ个以ｹ���ｹ:駛ﾈ�鈷个��

拡張型心筋症 涛b�ウエゲナ-肉芽腫症 

66 俔9�佛��8ｽ蔭r�97 度8ﾈ8ｸ4ﾒﾙ�ｹ?x梭鵫�ｸﾈﾈｬx个�6�88�ｸ4粨5�6x8�4X5蔭xﾏ8ﾅ���

67 �7�6x5(986�8ｨ4�V��98 �ｹ�ｸｭi��8ｨ4X7ﾘ6��

68 杷�*'儼��99 ��I:ｩ:駛ﾈ个�

69 �i���ｹ<ｹ�(���ﾏ8ﾅ��100 俔(8ｨ98陌V�)�ﾈ�ﾏ8ﾅ��

70 侏IJﾙ�ｸﾘ(陂ﾈﾈ��101 仄ﾙNx��

71 �<�Jﾙ�ｸｭI�ﾙ�ｹG�｢�102 儘H褸ｸY�ｸｽ栄ﾈ个�

72 ��103 俟H峪�ｸ崎��ｹ�ｹ|2�

73 �-(-ﾈ/��ｹLHﾝxｴ8ｬx辷个�104 侏IJﾙ�ｹlh雄W9�8�ﾏ8ﾅ��

74 �-�V��ｹ�Y+�个�105 偃�D��ｹG斡8魵�

75 �4�8ﾘ�ｸ99V��106 ��

76 俾侘瑛h雄�ｸｬﾈ个�107 儂ﾉi�.�ｫxｴ8�ﾏ8ﾅ��

77 侏IJﾙ�ｹ%���ｸｬﾈﾖI¥��108 僭嬰Y.�ｫxｴ8�ﾏ8ﾅ��

78 佇��ｬﾈ个�109 侏IJﾙ�ｹG畏(ﾈﾈ�8��

79 �<�Jﾙ�ｹnYjﾈ�8�y�傲r�1ー0 冓ﾙ�ｹG畏(ﾈﾈ�8��

80 豫ﾈ､�Yjﾉ¥(ﾜx��111 ����ﾚﾈﾘy�ｸﾈｸﾘy�y�IV��

81 �'VFBﾔ6��顰xﾏ8ﾅ��日2 ������査鵰�uHﾅ竏8ﾈ684�8ｨ984�6�4X5ｸ99V���

82 豫ﾉ>�%��顰r�113 ������査鵰�綿ﾅ��

83 84 85 豫ﾉ>�%�x��･��114 佇ｹ���ｸﾖH嶌��7h8ｨ984�8ｹV���

月華嚢胞繊維症 ���R�表皮水泡症 

重症急性揮炎 ���b�膿胞性乾癖 

86 87 冓ﾙ�ｸﾈ雍x个�117 �5iV�¥��

日8 ��YEﾙNy�ﾘｮ�.ｨｦｩ¥��ｸ��

88 89 �7��ｸ6�4h6(6yV��119 偬H��ﾘﾆ�v頽��ｸﾖy'r姐ﾙ�ｸｯ｢��

全身性エリテマトーデス ��#��肺リンパ脈管前腫症(LAM) 

90 ��ﾙJﾙ�ｸｽ�｢餒vﾈ��ｽ�｢�121 �5�8(92�

91 �5h4h�ｸ4�8ﾈ�ｸ98�ﾏ8ﾅ��/ .一 

73



受給書証所持者数

平成17年度(2005)特定疾患医療受給書証所持者数
疾患名 假8ｸｸ�)�B��ﾂ��

1 �7��ｸ6�4h6(6yV��222 

2 ��ﾙJﾙ�ｸﾖH嶌��157 

3 偬H�ｽ洩9|ﾘ��188 

4 ��9�y�ｸ4x8ｨ6X7ﾘ6x�ｸ6h5��654 

5 �5�8(92�31 

6 俐I�iW9|y�ｹV霾ﾂ�134 

7 8~ ��202 

筋萎縮性側索硬化症 姪�e��s�"�

9 仄ﾙNx�INyXi��ｨｷ�-��ﾙJﾙ�ｸｽ�や�

10 �<�Jﾙ�ｸﾈﾈ揵L(ﾋ淫ﾙ�ｸ閇L�V��東宮.~~~ 

ll 佇ｹ���ｸｼ靄厭ｸ��b闔ｪZR褪�60 

l.2 13 �-xｮ��ｹ�Y+�个�1238 

大動脈炎症候群 都B�

14 �7(8X8ｸ4ｸ�ｹV��91 

15 �5hｮ�oﾂ�65 

16 ��)��揵Eﾙ¥��ｸ��305 

17 �4�8ﾘ�ｸ99V��324 

18 �>���I�ｸ,ﾈｬﾈ乖,ﾈ*H+���ｬﾈ个�7 

19 �ｹ�ｸｭi��8ｨ4X7ﾘ6��102 

20 �7��ｸ4ﾈ985ﾈ99V�ｭi���ｫ2�1.393 
(進行性核上性麻痔､大脳皮質基底核変性症及びパーキンソン病) -21 �4�7�8ﾘ486ぺ5h5��13 

22 佩8�9����ﾙﾈ嶌��609 

23 �6�986X986x99Y�:YV��12 

24 �8(8H8(8IV��4X488ｨ5�:駛ﾉ¥(ﾜx���104 

I"2_5 26 �4Xﾔ�5�6壷?x梭鵰��_｣7 465 

特発性拡張型(うつ血)心筋症 

27 28 ��ﾘﾆ�9ﾘ崎���146 
(線条体累算変性症､オリ-ブ橋小脳萎縮症及びシャイ.ドレ-ガ-症候群) 

表皮水痘症(接合部型及び栄養障害型) 釘�
29 僞隶��ｸｪ9¥��29 

30 儘ﾉLﾙ�)(ﾈｬxｻxﾟ8��｣63 -3T _3_2 侏IJﾙ�ｹ%���ｸｬﾈﾖI¥��312 

重症急性月等炎 ��b�

33 �<�Jﾙ�ｹ�Y�ｨﾙﾉ:ｨ�8����89 -3-4 俑ﾈﾘy�ｸﾈｸﾘy�y�IV��105 

35 36 侏IJﾙ�ｹlh雄W9�8�ﾏ8ﾅ��ー上1 71 

特発性問質性肺炎 
37 38 冦Ihﾉ�i�i¥��ｸ��298 

クロイツフェルト.ヤコブ病 釘�T39_ 侏IJﾙ�ｹG畏(ﾈﾈ�8��12 

40 �����ﾈ査鵰��~~~1豆~ 

41 ��ﾙ�ｸﾖH峪�ｹ�9Eﾘ个�4 

42 43 �6�6(6り4ﾈ4�8ｨ�ﾏ8ﾅ��7 

特発性慢性肺血栓塞栓症(肺高血圧型) 迭�

44 �8�485ﾈ5ﾘ�ｸ8�V�ピx7H8ｨ�ｸ�ｴf�*'��ﾉV�ｭﾈ-竰�5 

_45 兀ｹ�H齪ﾅ(ﾜｸ.ｵ�6x8ﾕ����?���?ｩ?･�����3 

合計 唐繝コ�



受診券所持者数

平成1 7年度(2005)小児慢性特定疾患医療受診券所持者数

対　象　疾　憲　群

悪　性　新　生　物

慢　性　腎　疾　患

慢　性　呼　吸　器　疾　患

慢　性　心　疾　窓　　　　　　　96

内　分　ノ必　疾　患

腰　　　　原　　　　病

糖　　　　尿　　　　病

先　天　性　代　謝　異　常

血友病等血液疾患

神　経　･　万石　疾　患

慢　性　消　化　器　疾　憲

*対象疾患11疾患群　514疾病
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連絡先

NＰＯ法人三重難病連

　

加盟団体連絡先
■JIM(7,:l.jl川11･

会名（疾病） 連絡先

Ｓ　Ｃ　Ｄ　三重の会
前出政男

全国膠原病友の会
三　重　県　支　部

佐々木幸子

つぼみの会三重
　（　Ｉ　型糖尿病）

和賀　明美

日本二分脊椎症協会
三　　重　　支　　鄙

横山　和秀

日本てんかん協会

（波の会）三重支部

米田拓也

日本網膜色素変性症協会
三　　重　　支　　部

河原洋紀

日本リウマチ友の会
三　　重　　支　　部

中西　尚

パーキンソンみえ
河合武雄

み　え　　¶　　Ｂ　　Ｄ
四日市社会保険病院ＩＢＤセンター内みえＩＢＤ事務局

みえ　ａ　ｌ　Ｓ　の会

三　重　県　腎　友　会
西山　幸生

三重心臓を守る会
西村信子

みえ　Ｐ　Ｂ　Ｃ　の会
センターで対応

三　重　も　や　の　会
西川　和子

NＰＯ法人三重難病連

　

賛同団体連絡先

会名（疾病） 連絡先

胆道閉鎖症の子どもを守る会
三重県支部（胆道閉鎖症）

西潭喜弘

三重県重症心身障害児（者）
を守る会（重症心身障害）

松尾孝之

筋ジストロフィー協会三重支部
(筋ｼﾞｽﾄﾛﾌｨｰ症及び進行性筋蔓纏症)

瀬川　克己

再生つばさの会（三重）
　（再生不良性貧血症）

干場正祐

ベーチェット病友の会
（ベーチェット病）

あけぼの会三重三重支部
　（　乳　が　ん　）

小野節子

がんの子どもを守る会東海支部
　（　小　児　か　ん　）

鈴木　中人
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NPO法人　三重難病達

〒.171-日Y.lH)7　l rI川'if.TH Ll(J.il

･r･l,I. lJl lfl耶

◎⑳◎

･　!　　　一･■

｢ l一肌T巾　TnLj/lJ i,l.i-f杓lm

-r工rHPyち1｣ F屯　LiJ111亡.r7

R　｢′王即｣r¢　TrrlIJら･,〕竺h｢l]す

む二fL可′■　-/　三.I,) -LrT/＼7倍｣にlI 1,｣=LhlLJ

-･帥-t･･】編集経記一･･】･-I.[･

｢ :_LT･..なんれん(l'lljl-rj'･]･)｣は､次の1つの什務

をす.Fって.選/I-.しました

0 1 1日'1UのilTT'41;Uの拘Hl,-･のために･

0.Til.片会､ ｡rii.斤･家族のll.-動を紙L･_でijにすため

に

ロ′,h徒のi.T,-動にilrlかし､よりよい辿仇をしていく

ために･ ･ ･

0.Eil.E･･家放､会の株√や鵬',こなとについて､よ

り多くのJjに'L'‡允､ jtI!脈､土指をいたf=くため

に

大いに･Ltl'I-川していただきたいと｡ril.います

FlHl子の多くは､ ql-I,iiJl:ILL:紳J拍動法人をlrWJ'した

ことや,.t!念JuFli､ J PAへの加I.lilのほか.突如と

して｢雌鵜rJ三城比Ll■lこし｣がuH･_したことへの陳情

なとです　人きな川来一JzJtF対係する会..花やilf動が

たくさんありました　また､ 6. 1..己念..lyl揃｢JLi.

打会とは何か｣をセンターニュースより転JIJLま

した　県lJJ外をrTりわずあちこちで川体r)tJや1叶休日り

でi.T.動内''iiや托Llの紘郡をめくるl.'目地が,lH.てきて

います　地域榔1rlL)辿や利け11本としてのfJイl法式.

机孤のありJJ'<:Jt ｢.ELl.片会の.古.戊やi,rl動｣を改めて

考えてみたいと.ril.います

雅子JにIl'1たっては､ 11川-J空のLIJ..[')で､ ll;･IE･J妹缶

よりのPiLl'J∫をLi･けることになりました_　′,川`度の

ノjSlの･つとして､1')初より取り糾んできましたが､

約3抑郵地物のIrW.J'1検L,｣､ r^]容のIi作化は､ 1 JJ

llL旬の肝Jt会となってしまいまLたIL;..～:,て･Io)依頼､

制Jhrl柴は211に入ってからでしたので2､ 311

のこ多忙なItl JrJJに､段々.I.)や'.h:A,i,.)をいたf=きました

お一.もびとともに心よりお礼IITLl.けます

(北服)
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この冊子rifi同碁会の配分を受けています

編　集　特定非営利活動法人　三　重　難　病　連

〒514-8567　三重県淫市桜橋3丁目446-34

三重県,圭庁舎保健所棟1階
丁[L 059-223-5063

059-223-5035

F A X 059-223-5064

J,-]LTドレスmle-nanbvo@comet ocn neJP 表紙絵　ヒ　円　滑　(-
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