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私たちの思い

それぞれが本人もしくは難病の家族を抱え、

会の世話をするだけでも大変ななか、

それでもこの冊子を出すのは、

そのことで一人でも二人でも

救われる人があるからで裳

皆さんのお近くに

難病で悩んでいらっしゃる方はいませんか?

そういう方がいらっしゃったら

一言声をかけてあげてください。

三重県には三重難病連があり、
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会長あいさつ

　

はじめに

　

ここ10年、私たちは、県の難病対策が遅々として進まない状況、医療費の負担増

や自立支援法などの制度の改革や見【I'(しがされている国の動向に、本年度も県やいろ

んな政治|剃本に陳情、署名などさまざまな活動を進めてきました。

　

平成17年４川から、三重県難病柑談支援センターが設置され、肖事者団体である

特定非営利活動法人｢三重難病連｣が今年度も受託しました。

　

センターでは、来所、電話、メールなどでの難病忠者・家族が気帷に連絡や相談を

する方が増え、そして難病忠丹家族のグループの中から、稀少難病の会みえ、二重

後縦靭帯骨化症忠者友の会の2NI体が設ｙされ､特定非営利活動法人｢三重難病連｣

のメンバーの一貝となられました｡

　

就労については、センターと二ln県内９つの障害者就労支援センター、ハローワーク、

障害占職業センターと民間の派遣の会社とのネットワークができ、６川から難病者就労

相談シートを使って本桁的に動きだしました。

　

難病対策の充実に向けての請願書{国への意兇､I})

　

(要旨)

　

1.現在の特定疾病であるパーキンソン病・潰瘍件大腸炎の公費負担の継続

　

２．１型糖尿病患者の年齢制限について

　

3.膠原病の治療薬の認呵について

　

４.特定疾忠の更新峙の診断潜の公賞負担について

　

以Lの難病対策事業の充実について意見71}を関係機関に樅出されたい。

　

(理山)

　

国は、昨年･12川特定疾忠対策懇談会において、特定疾忠の医療費公賞負批の対

象となっているパーキンソン病や潰瘍性人腸炎などについで軽症中等症忠者を対象外

とする方針を出しました。その後国会でのり･野党･致した難病対策議論を踏まえ、ｔ

成20年度は現行のまま治療賞公費負批を継続することで決しました｡しかし、平成

21年度以降は白紙のままとなっています

　

ところで､パーキンソン病は､50代後半から発症する例が多く、家族の生活の中心者、

年金生活者等が占め、潰瘍性人腸炎これら忠者は、若年で発症することもあり就職す

ることもままならなく、経済性に不安を抱える者もいます、公費負批が無くなると、まさ

に死活問題となっています



　

軽症中等症者に対する公費負担が対象外となれば、これら忠行は原因不明の進行

性、Ilt現性のある病気であるから、軽症の川は治療せず家族等の助けを得て経過して

も、いずれ咀症合併症を引き起こしかえって多額の医療費を要します従って重症に発

展する前の軽症中等症の問の公費負担により少しでもそれを抑制する治癒推進が、家

族及び社会にとって得策です

　

よって、国においては、特定疾忠に対する現行の医療費公費負担制度を堅持される

ことを強く要?だします。

　

また、１型糖尿病患者に対しては、小児慢性特定疾患治療研究事業より、20歳ま

では治療費の･部を負担してもらうことが出来ますが、20歳になったとたん助成の制

度がりJれてしまいますしかし、インスリン自己注射は生涯続けなければいけないです

から20歳以降の治療は患者にとって大変な負担となっています１型糖尿病忠者に対

し、生汎にわたって医療費の補助をして頃けるよう要望します

　

また、膠原病の治療薬を必要な恵贈に使えるように認IIIをお願いします一部の免

疫抑制剤はリウマチでは使えても症例の少ない膠原病の場合には、保険が利かない薬

があります、

　

それに毎年･の特定疾忠の更新時には、診断書が必要となっています特定疾忠忠

晋の中には働くことがままならない、低所得の人もみえますその忠者にあっては、小

児慢性疾忠の更新時のような処置をとっていただければ、診断書料が軽減されます、

　

以上請願の趣旨について貴議会において採択いただき、難病対策の充実を求める

意兄､IFを国会及び政府に対し提出をお願いしたく、ここに提出するものです、

　

1こ記の請願河を９月に県議会に出したところ、令会派一致で採択されました。

　

|刻や国会など関係機関に送っていただき、12月３口には衆議院会館にて厚生労働委

員長に[白:に面談をして再度依頼をしてきました。

　

私たちは新結成した日本難病・疾患団体協議会に加盟し３年ですが、東海ブロック

交流会が岐阜で行われそれにも参加をし、スキルの向にに努めました。

　

看病や疾患忠者、家族の方々の中には、様々な不安や仲間との絆のない中で過ごし

ている方や、生きがいを見失っている方もいます病気に負けないよう、おりlいが励まし

合いながら、より多くの方々に会の存在を知っていただき、一人でも多くの方と丁･をつな

ぎ合っていきたいと考えています

　

また、日頃お世話になっている関係機関のみなさまには、会報「三重なんれん」を団

体や難病患行家族の理解や啓発の資料等に活用していただければ幸いです、

会長

　

河原

　

洋紀
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第３回通常総会・評議委員会

　

ヽト成20年５月22日（木）13:00～15:00二重県難病相談支援センターで開催。

　

平成20年度の事業報告を西川和子氏、決算報;い予算案を佐々木幸ｒ氏が報告

し審議に入り全員-致で承認された。

　

今回の密議では評議委員会を定款から抜くこと、理事の交代など新年度の理事会運

営のあり方について審議しました。

1｡平成20年度三重難病連の活動

１）会議

①理事会

　

第倒理事会

　

第二回理事会

　

第三川理事会

　

第四回理事会

　

第五回理事会

　

会計監査

　

第六川理事会

　

臨時理事会

　

臨時理事会

　

臨峙理事会

　

第七川理事会

平成20年４月17日

平成20年５月

　

７日

平成20年５月22日

平成20年６月24口

平成20年７月29日

平成20年８月13[]

平成20年８月18日

平成20年10月

　

９口

平成20年1丿l l1日

平成20年12月18日

平成21年１月29日

②ＪＰＡ中部東海ブロック交流会

　

平成20年８月9,10日岐阜県じゅうろくプラザにて開催､今年から長野･富山が参加。

③ＪＰＡ中部東海ブロック会議

　

平成21年･２月７口開催

④神戸市難病連との交流会

　　

平成21年３川15日開催

⑤会報編集会議

　　

編集会議３回、校ii-:3川

　

計６川



２)事業報告

①難病対策事業(県・県議会・国への要望・請願)

　

・

　

５月26日｢国会請願｣三重県選出の国会議貝会館議い室訪問

　

・

　

8IJ29日

　

県･田への要望､l}提出

　

・

　

8)]27日

　

自山民主党二眠県支部連合会

　

10:00～11:00

　

県連本部

　　　　　　　

三重県議会｢新政みえ｣14:00～15:00

　

議会棟602会議室

　

・

　

９川10[I

　

萩野県議会議艮へ請願河捉出

　

・10)1 9日　県への要望書について県とのヒヤリング　15:00～16:00

　

・11月14日

　

自山民主党二屯県支部連合会

　

13:00～13:30

　

県連本部

　

・12川18H

　

県との要や貴書川答意見交換会13:15～14:45

　

難病支援センター

②財政確保のための活動

　　

共同募金から４０万円

　　

(会報なんれん発行)

③就労支援事業

　　

地域相談会(5回)地域でのハローワーク等の関係者を招き、相談窓11

　

を提供。また、｢難病行就労相談シート｣を作成し、県内の９ヵ所の職業安

　

定所(ハローワーク)、二重県障害者職業センター、県内の障害者就労・生

　

活センターの窓｢1へ設;心しネットワーも構築しました。

④団体育成事業

　

稀少難病の会みえ

　

平成20年７月６日設かl総会

　

三重後縦靭帯骨化症忠者友の会

　

平成20年11月30日設立総会

④ＪＰＡとの関連事業

　

・5M25日

　

第４川総会出席

　

･ＪＰＡ中部東海ブロック交流会(岐阜)

　

･JPΛ中部束海ブロック会議(愛知)

　

・12 II 3口　　第１回　相談センター研究会(東京)

　

・3IJ20､21日

　

第２川

　

相談センター研究会(沖縄)

　

国会請願署名活動・募金活動

　

署名数17,061筆

　

募金額28,800円

⑤三重県難病相談支援センター事業受託

７
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2｡役員の紹介

会災

　

河原洋紀

河介武雄

　

理･卜

W＝"

剛会長 西山幸生

前出政ﾘ5

　

理事

副会長

　

l川川和子

淵脇降廣

　

理･μ

什々木幸子

　

JIII･μ

新理事のご挨拶

　

日本てんかん協会ミ屯支部

　

渕脇隆廣

　　　

前任占の事務局長米日]様が業務多忙のため、理jjf会への出席が難しくなり、

　　

交代の依頼があり、センターの近くに住んでいますので水諾だ次第です、何分に

　　

も83歳の高齢で、ご迷惑をかける事ばかりになると思いますが、微力ながらお于･

　　

伝いさせていただきますので宜しく御願いします、



ＪＰＡ東海ブロック交流会に参加して

　　　　　

日時：平成20年８月9･10日

　　　　　

場所：岐阜市じゅうろくプラザ

ＮＰＯ法人う取難病連用1･卜

　

西川

　

和了･

本年のＪＰＡ東海ブロックの研修会は、 静岡県難病相談支援センターとしては、相談

　

ＮＰＯ法人岐!い県難病連が研修を企|叫、今

　　

事業の委託料が年々減額されてきている、

回の特徴は、難病忠者の就労闘題の学|り会を

　　

そこで､「安定財源五ヵ年計画」ということで、

収り|こげました｡

第１日目

　

就労学習会

　

「岡山県雌病相談・支援センター就労女援専

門貝のコーディネート実践」大村

　

1-:rf]氏

　

講師の人村氏が実践された就労への取り組

みを聞き、多くの方々の実例や就労に対す情報

を駆使して、就労に結び付けてゆく巧みさ、ご

自身の経歴を生かしての専門員としての就労支

援を発表されました。

第２日目

　

各難病相談支援センターの報告

●愛知県難病団体連介会会長Lt沼氏

　

愛知県は、基本的に医帥会が難病相談をし

ているので、難病団体のピアカウンセルに対して

事業委託料がなく、自主財源を作る賛助会ｎを

募る計両を話された。また、難病忠者の65－

74歳の方々は任意加人で､「後期高齢者医療制

度に矯正加入に応じないと医療補助をしない｡」

ことに直而した｡強制加人に応じると、年､間の

費川が30000円も上がるので､問題は深刻です

強制加入は、北海道ほか10道県があり、撤回

された県も有りましたが、愛知県知事の神田氏

は、『撤回しない』と、テレビで会兄されておられ

ました。

●静岡県難病相談支援センター所長野原氏

県より健康づくり財団を受託しました。また、今

川、県の部長が変わって３つの中し入れをしまし

た。

　

①難病のピアカウンセルをする。

　

②難病相談支援センターの予算を減らさない、

　

③難病忠占･の就労･lf業を申し入れた。

　

また、ＪＰＡの入れ幽回収事業は、始めたが川

収先が入り混じってたやすくない。

●三重県難病相､淡支援センター所長河原

　

二心県の難病柑談支援センターは、二重県

の事業として難病相駿支援センターの運営の説

明をしました。

●岐阜県難病相談丈援センター所長安膝氏

岐l;1難病連の収人源は市町村からの補助金と

県からの補助金で迎営。難病蓮は、巾町村に

対して難病蓮は、地域に根ざした活動をアピー

ルしている。ＮＰＯの法人格を昨年･収得｡JPA

の入れ歯回収嘔業は15個の回収箱を買ったが

中々うまくゆかないとの事。

　

また、岐小羽島の小池さんが入れ歯川収の努

力されているが、うまくいかないとのお話をされ

ました。二日闘の研修は、共通の難病忠者を支

援する目的の集まりでしたが、年々難しい問題が

立ちはだかり、生半可ではやってゆかれない厳

しい状態になっているという情勢です、

９



ＪＰＡ東海部会(いずれＪＰＡ東海ブロック)
日時：平成21年２月７日13時より16時まで
場所:名古屋・桜花会館内愛知県難病連事務所

ＮＰＯ法人三重難病連理事

　

西川

　

和子

集まった団体: 財政と後継者の問題も出たが時闘的に出来な

NＰＯ法人愛知難病連３名、ＮＰＯ法人岐

　　

いだろうとのこと

171難病連1 fl、ＮＰＯ法人静岡難病連１名、

ＮＰＯ法人富山難病連２名、ＮＰＯ法人ﾆ屯難

病連２名

　　

欠席：長野難病連

議題:

①自己紹介

　

長野と富山が束海ブロックに入ることになり、富

山県難病連の中川£佐ｆ会長と野村服務局長が

出席。長野県難病連は、体調を崩し欠席された。

　

静岡難病連から野原丿型事長、愛知雌病連から

員沼fll川f長、養父副理事長、原目川f務局長、岐

阜難病連から安藤事務岫長、三重難病連から河

原理事長、西川理事。９名でした。

②各県難病連の近況について

　

来年や筧･嘔業展開について･制度の動きなど、

各県の難病連も財政的に非常に困難なところに

来ている実情でありました。

･９回の東海ブロック交流会・活動について

　

実施峙期:2010年２月６日（０、７日（日）

　

場所:駿河健康ランド（JR東海道線

　

清水

　

駅より送迎バスあり）

　

交通機関:JR新幹線静岡乗換…富幸方面

　

‥･消水駅‥･静岡駅より約10分

　

テーマ：難病施策（各県の難病施策を30分

　

にまとめて発表する）

　

資料も添付する。各県の単独小業を調べる。

10

･ＪＰＡの常任幹事について

　

今まで東海ブロックでは、２年､間常任幹･lfを岐

小の安藤さんにしてもらっていました。

　

今年改選の時間だったが、総会へ向け、中部ブ

ロックとしては、次刈の常任幹･lfの番にあたってい

る愛知と安藤さんとで、話し介って決めることにな

りました。

･ＪＰＡ協力として:人肉の回収（静岡や岐阜で早く

　

から回収に手をつける｡）三重もすることにする。

･就労の問題･‥難病忠者でも生きるためにスキルを

持つ人は就職は有利。

･123の難病患者の就労について

　

就労ができた場合中小企業については、１年に

つき135万の助成金が出るバ朗報です）

　

大企業については１年間に付き50万円の助成

金が出る。ただし、中小企業、大企業とも２年問

に限る。

　

難病患者に限らず、資格や技術力などは持って

いると就労に有利。

　

今|日|の会は、人変難しい問題が山積し、JPA

の会費が、会貝人当たり50円支払うことや、各

県の難病連でも財政状況が厳しく、企業に助けを

求めても難しい状況で何処へ助けを求めるかや、

どう働き出すかに話が集中する｡また､就労闘題は、

この情勢で中々就ガに結びつかない悩みがある。



第１回相談員研修会
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平成２０年１１月２５日､三重県難病相談支援センターにおいて、

第１回の相談員研修会が行われました。

これは、こちらの難病相談支援センターに登録していただいている

各患者会の相談員のカノマを対象に、年３回行っているものです。

今回は津市の中消防署中署の救急救命士の方に来ていただき、３時

間ほどかけて心肺蘇生法やAED(自動体外式除細動器）の使い方を

習う「普通救命講習Ｉ」を受けました。

１１

　

第１回

相談員研修会

　　　　　

～講習内容～

・応急手当の必要性

・心肺蘇生法

　

(周囲の安全確認、反応をみる、

　

助けを呼ぶ、気道確保･呼吸の確認、

　

人工呼吸、胸骨圧迫など)

・AED

　

(AED(自動体外式除細動器)の便い

　

方など)

これがＡＥＤの機械です。

最近は学校や駅、公共施

設などでよく見られるよう

になってきました。

普通救命騎習修了征

　

第一Ｗ●･舛

　　　

氏名

　

●舞舛●－

上記の者は､番通救命購冒Ｉを侈了し｡救命技能
を有することを認定します。

平成２０年11月25日

津市濤訪本傅

消防長
野田 ･Ｈ△

講習を修了すると、後日、このような修了証がもら

えます。

救命技能を忘れることなく、維持向上させるために

は、２～３年に一度、定期的に講習を受けることが

大事です。

この講習はどなたでも受けることができます。詳しくはお住まいの地域の消防署までお問合せ下さい。



第２回相談員研修会

　　

第Ｚ回

相談員研修会

テーマ：電話を聴く～心を耕す～

講師

　

児童相談センター子ども家庭相談

　　　

小石川恵子氏

１２

rでT’゛‘｀゛’≒ｓ4il。．・.

･･〃■

　　　　　　

■Mφ･
-

　

－⌒

りー

ＪＪＪｉ

＝･iii・“

　　

４が’

　

１月２９日（木）に開催された、今年度の第２回相談員研修会は、相談員と難病相談支援センター職

員、合計１９名の参加がありました。

　

津市一身田にある三重県児童相談センターから、相談員の小石川さん

に講師に来ていただき、電話相談の歴史、電話相談の特色や流れなどに

ついて学びました。

　

途中、参加者の自己紹介や、これまでで印象に残った相談ごとなどを

話し合ったりしながら、あっという間の１時間半でした。

　　

「最初に電話をかけてきた時の相談者さんは、カチカチに固まった土

なのです｡それを耕して､いい土を作りながら､花を咲かせていきます。

そしてその種をまき、花を咲かせるのは電話をかけてきた相談者さん自

身なのです」というお話しが、印象に残りました。

ぎＩＴ二丿卜や

･S.●●･:･ヾ-1゛●:●●●゛●…~　.. 言

し

　

この研修で学んだ

ことを今後の相談活

動に活かし、”いい土

を作る”、”心を耕ず

お手伝いができるよ

う、相談員として日ﾉﾏ

精進してゆきたいと

感じました。
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講師の小石川さんは、児童や子育てという、難病と

は異なった窓□で活躍される方ではありますが、相談

に対する心がけなどは共通するところも多く、お話を

聞いてとても勉強になった研修会でした。相談員とし

て普段から抱えていた疑問に対しても意見を伺うこと

ができてよかったです。

ヽO　-４

　

相談員研修会は、三重県難病相談支援センターに登録していただいている相談員の方を

　　　　　

対象にした研修です。

様々な疾患の患者会から、代表の方にお願いして、難病相談支援センター内の疾患別相談に交代で

来ていただいたり、地域難病相談会で相談を受けていただいたりしています。（今年度の疾患別相談

の予定については、４ページをご参照下さい。）



第３回相談員研修会
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第３回

相談員研修会

テーマ：ピアカウンセリング

講師

　

あいちヒアカウンセリング／

　　　

カウンセリングセンターセンター長

　　　

坂野尚美

　

氏

　

２月２４日(火)に、第３回の相談員研修会が三重県難病相談支援

センターで開かれました。今回の講師はＮＰＯ法人MS

ＴＯＭＯＲＲＯＷＳ(旧全国多発性硬化症友の会愛知県支部)の代表や、‘

愛知県難病連合会の副理事もされている方で、ピアカウンセリング

について教えていただきました。

　　　　　　　　　　　　　　　

゛

　

今回の参加者は、相談員やセンター職員含めて２９名。今までに

開催された研修会の中では、かなり多い参加者が集まり、ピアカウー

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－
ンセリングヘの関心の高さがうかがえました。

　　　　　　　　　

ｊ-

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

-

　

研修では、実際にヒアカウンセラーや相談者(患者)になったつもトふ

りで、自分で受け笞えを考えながら、カウンセリングの練習もしまざ。

した。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ

声の調子や語尾の上げ下げ、表情や目線を変えてみるだけで、か斗

なり話し方の印象が変わることも､声を出して言

ってみることで、よく理解できました。

　

前に出ての発表で､緊張でうまく言葉が出てこ

なかったりと、なかなか難しい研修でしたが、こ

の経験はこれからの相談活動の上で､きっと役に

立っていくことと思います。

　

今年度の研修会はこれで最後でしたが､来年度

からも定期的に研修会を開き､相談員のスキル向

上をはかっていく予定です。

　

ヒアカウンセリングとは、同じ仲間(Peer･ビア）同士が話し手・間き手に雇

　

話し合うことで、悩みや苦しみを分かち合い、助言をしあったり、支えあっ

当事者同士ならではの深い理解、対等な立場でのカウンセリングによって、効

悩み解決につなぱたりすることが可能です。

□



会員のみなさんからの投稿

支え合って 志摩市立立神小学校

　

６年

　

欠野

　

涼

　

私は４才の時、もやもや病という病気になり、

名占屋の病院に人院しました。

　

両親は休みをとって、交代で私についてくれま

した｡でも姉妹や祖父母、そして友だちといつも

会えないのはつらいことでした。それでもできる

限り家族のみんなは会いに来てくれました。その

あたたかさがとてもうれしかったですと同時に、

電巾の峙間がきて家に帰ってしまうのが悲しかっ

たのを覚えています、

　

もやもや病は、ｒ術が必要でしたが、私はま

だ４十で、どんなものか令く分かっていませんで

した。てヽも両親はＦ術の難しさが分かっていま

すから、まだ小さい私をとても心配していました｡

　

頭のr･術なので、髪の毛を切りました。４十‘

ですが、女のｆです、やっぱり恥ずかしかったけ

ど、父がいっしょに髪を切ってくれました。母は、

Ｆ術の日が来るまでバンダナを巻いてくれました。

　

T･術の日、両親が心配しているのも知らず元

気に手を振って、■術宇に運ばれていきました。

後から聞いた話ですが、その手を振る姿を見て、

而親は少し元気になったそうです

　

Ｆ術が終わった時、私は水をほしがったそう

です、そんな私を心配した母は、何度も先生に

闘きに行ったそうです

　

T･･術は、その後もう１回５十‘の時にも行いまし

た。長い人院の間、家族や親せき、保介所の

先生など。たくさんの人がお見舞いに来てくださ

いました。

　

病院を退院し、久しぶりに家に帰った時、家

族みんなが喜び、バ｣一ティーを開いてくれました。

みんなの笑顔がとてもうれしかったです。

　

保育所で友だちともやっと会えました。髪の£

14

がまだ仲びていなかったので、バンダナをしてい

くと､先生もバンダナをつけてくれました｡何もおっ

しやらなかっだけど、私のことを思ってつけてくだ

さったのだと思います、その後、何人かの友だち

もいっしょにバンダナをつけてくれました。

　

もやもや病という病気は、完令に治るわけでは

ありません。だから、私は完ぺきに治ったとはい

えませんいですが、たくさんの人からのやさしさ、

あたたかさをもらい、私は今、元気に生きていま

す、友だちと遊び、多くの人と出会いました。今、

私かここで、こうして生きているのは、多くの人の

助けや思いがあったからです

　

また､私は多くの人から心配もしてもらいました。

気づかってくれる、私を思ってくれる人がいるの

は、すごく幸せなことだと思います。

　

今、日本でも||!界でも、多くの人がいろんな病

気で苫しんでいます、ですが、心配してくれる人、

励まし応接してくれる人がいる、それだけで何か

が変わると思います、自分か必要とされていると

思うだけで、生きる希望がわきﾄ｡がってきます。

　

テレビや新聞をほると、自殺をしたり、何も考

えずに人を殺してしまうという･川牛が後をたちま

せん。そんなことで、たったｰつしかない人切な

命をなくさないでほしいです私は今、牛｡きてい



てとてもよかったと思います｡多くの人に支えられ、

生き続いている命をむだにしたくありません。命

をすてることは、今まで支えてきてくれた人をうら

ぎることになるからです

　

多くの人に支えられて生きている私ですが、こ

れからは、支え合えるようになりたいと思います、

そして、多くの人とのつながりを大切にしていきた

いです

　

私の学校では、一年牛から六年生のたてわり

班で、そうじゃ遊び、ゲーム活動などをしていま

す、班長として、一年生から五年生にそうじの分

担を指示したり、ゲームのやり方を説明したりし

なければいけません。特に………一年生はたいへんだ

なあと思うことが多いです。一度お話ししてもな

かなか分かってくれません。そうじがちゃんとでき

なかったり、どこかに走っていってしまうこともあ

ります。

　

でも、おそくても時間をかけてがんばっている

低学年を見ると、私もがんばろうという元気がで

てきます

　

たてわり班の中で、困っている人がいたら手伝

う。私か人変だったらきっとだれかが助けてくれ

る、そんなことを学びました。これからも、そうし

た支え合いの関係を、多くの人とつくっていきた

いです

｢裁判員制度への参加において｣

　

私は聴覚障害者です。

　

けれど、もし自分に裁判員の通知が来たなら

ば、辞退はせずに、一一度挑戦してみようと思っ

ていたのです、

　

もう既に、今年･５月から始まるのに向けて、裁

判いの候補嗇に選ばれた皆さん方は、通知を

受け取ってみえるでしよ。だから私は候補片には

選ばれなかったのですね。未だ通知は届いてい

ないから…。

　

先口、私の什む町内で、障害者、ろうあ会の

集いがあり、そこで皆さん方に聞いてみたのです

が、どなたもそのような話は出ませんでした。

　

そして思ったことですが、疑問点が残ります。

　

例えば私の場合、闘くことが出来ないから、左

右に要約筆記者付きで、相于･の言われる言葉を

そのまま書き出していただくのが条件となります

読めばよく分かります各市町村の役場・福祉

関係の方と電話連絡をして、「障害者には通知

　

稀少難病の会みえ

　

位田

　

みかの

を出さないように決めているのだろうか…」と思っ

たことでした。

　

私の住む町内から、初発でJR四日巾行きの

定期バスが運行されています

　

つ手前に裁判

所前のバス停があります。向側には巾役所や福

祉会館が建てられていますので、集いには参加

しています

　

先口も集いの帰り、バスを待っている間、裁判

所の建物を眺めながら、「裁判員の……-員になれ

ば中へ。法廷に足を入れることが出来たかな…」

と思って、バスに乗中したことでした。

Ｊｙ

５



会員のみなさんからの投稿

どうして私か……でも…

　

１００万人に2.４人の稀な病気のバッドキアリ

症候群とやっと分かったとき、病名が分かった

嬉しさと、戸惑い不安が交差した。

　

でも・‥私で良かった。病気になっだのが、

私で良かった。私以外の家族でなくてよかった。

　

［ふんばれよ!!］と励ましてくれた友人の言葉

　　

稀少難病の会みえ

　

伊藤

　

正子

　

いったい私は、どうなるんだろう‥どうなって

いくんだろう‥・了供を3人も産まなかったらよ

かった‥もし、万一わたしに何かあったら、母

を亡くす‾ｆ供は少ないほうがよかったのに‥お

父さん、1人で３人育てられるかな?？

　

心の中での不安の繰り返しの中での人院

に『そっか!頑張らなくてもえ～んか!?私か、ふ

　　

生活、

んばったらえ～だけやん』

　

とにかく、病気になっだのが私で良かった!!

私は、ふんばるぞ!!と前向きに気持ちを持って

いった。

　

病名が分からないまま、色々な病院を紹介さ

れては、確かに検査結米は、正常ではないけど、

どこか断定できないまま、とりたてて何か悪いの

か分からないまま、日常生活での症状の悪化も

ある中での、やっどFり明した病名。

　

二重県では治療できないかもと最初が言われ

ていたけど、なんとか-1ﾓ治医の計らいで地元で

の人退院の生活が1年。

皆さんと出会えて

　

私の病気は「遠位型ミオパチー」という進行

性の筋肉の難病です

　

心臓より遠く離れたところにある手足の先から

徐々に筋肉の力が衰えていく病気です発症は

２０から３０代で､進行につれて歩行困難になり、

平均１０年ほどで車椅子生活になるといわれて

います｡今のところ治療法はみつかっていません。

　

そんな私の２００８年は人切な出会いばかりの

16

　

嬉しい事に1年問に６回の人退院のおかげ

で今は、とても安定している。

　

しっかり生きている!!そんな感じの忙しい

毎日。

　

私か、難病忠者と知る人は、ごく僅か。心の

許せる人だけ。そして、なぜか類は友を呼ぶとい

うのか、病は病を呼ぶのか、病気とすごく戦った

人が周りにいてくれて、時々、弱音を吐けるから

今は、心も体も元気でいられる。そして、今日も

私は不敵な…いや!!無敵な…いえいえ素敵な笑

顔をモットーに生きている!!

稀少難病の会みえ

　

今東

　

Ｆ聡

　

一年でした。

　

始まりは、2008年４月に発足した｢遠位型ミ

オパチー忠者会(ＰＡＤＭ)｣に入会したことから

でした。

　

患者会に入ってまもなく初めて同じ病気の方と

お会いしました。１００万人に数人程度といわれ

ている希少疾忠なので、会う'卜が実現するとは

思ってもいませんでした。



　

それまでの私は進行していく将来への不安な

気持ちの真の部分を家族にも誰にも打ち明けら

れずにいました。

　

病気のことは隠そうとはせず話す機会のある

人へはどちらかというと、尋ねられる前に自ら話

していました。でも、その病気の説明は、まるで

他人の病気を説明するようだったと今では思い

ます。平気なふりをなるべくしようとしていたのか

もしれません。

　

それが、同病者には、白然と素直に白分の不

安な気持ちを伝える事ができました。その瞬間、

心が軽くなったのを覚えています

　

[PADMは遠位型ミオパチー治療薬開発の早

期実現の為に

・遠位型ミオパチーの難病指定及び特定疾患

　

の認定

・希少疾患の新薬開発を促進、支援する新た

　

な制度の確立

　

を求めて、2008年末までに目標６０万筆とい

う署名活動を開始しました｡』

　

この忠者会活動の‥‥つである署名活動を始め

た事で、会紹介のお願いに参った三重県難病

相談支援センターにて、職貝の方との出会いが

ありました。

　

難病を忠って１０年ほどたっていますが、難病

相､淡支援センターへ伺ったのは、この時が初め

てで、ずいぶん緊張してドアをノックしました。

　

ドアを開けると、笑顔で快く迎えてくださいまし

た。

　

その後、各地で開かれる相談会の場に署名

川紙を設置して下さり、また運営会議では議題

にとりllげていただき、署名活動へのご支援を

決定して下さいました。センターに寄せられた5月

から12月までの署名は、1505筆もありました。

　

そしてセンターからご紹介を受けたのが［稀少

難病の会

　

みえ］でした。

　

病気は違えども、難病と向きあい生きているこ

の会の皆さんに出会う事が出来ました。

　

私は、まずは地元で署名活動を広げていこう

と考えていましたが、三重県は広く、相肖時間を

かけなければと思っていました。そこへ桑名巾や

津市ｅtｃにお住まいの「稀少難病の会

　

みえ」

の方たちが、保健福祉、医療関係の施設へ足

を運び、お願いに回ってくれたので、活動の範

囲が速やかに広がりました。会員の方々はご自

身も難病を抱えているのに、我が身のように考

えてくれました。軽いフットワークで行動を起こし

てくれました。そして、私の心強い味方となってく

れました。

　

８月と10月には同病の伊藤孝通さん企画によ

る鈴鹿での街頭署名が行われました。

　

８月の街頭署名では、「稀少難病の会

　

みえ」

の会貝さんが急速かけつけ手伝ってくれました。

にの峙が初対面でした｡）

（中央）伊藤孝通さん

写真提供遠位型ミオパチー患者会

　

そして、ボランティアの人たちとの出会いがあり

ました。また署名してくれた方々との中では、熱

心に私たちの話に耳を傾けてくれる方や、あたた

かい応援の言葉をかけてくれる方、特定疾忠で
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会員のみなさんからの投稿

ある方・‥といろいろな場面がありました。

　

少しですが自分たちの思いを伝える事が出来

だのではと思います

　

私の住んでいる町の町内会長さんにお願いに

いくと､会長さんたちが､足の不自山な私を気遣っ

て、町全休へ署名川紙を回覧してくれました。

　

特にご近所の方々は日頃より私を見守ってくれ

ていて、困っていたりすると、さりげない優しさ

で助けてくれる、そんな町です

　

その後、回覧をみて、父の知人や小･中学生

の頃、習っていたピアノの先生が家を訪ねてくれ

ました。却って心配をさせて､急に小さい頃に戻っ

てしまったみたいで､少し恥ずかしい感じもしまし

たが、でも久しぶりの嬉しい出会いでありました。

　

私の病気は聞き慣れない病名のせいか、誤

解や、なかなか詳しくは伝おりにくいところがあり

ます。今回、そういう意味で町の皆さんに私自

身を含め、病気のことを説明する機会をつくって

もらえて本当に良かったと思いました。そのうえ、

地域のお力で、たくさんの署名もいただくことが

できました。

　

連絡久しかった学生峙代の友人にも、私の病

気の事と署名のお願いを書いた手紙やメールを

｛
1
8

署名活動をする

今東干聡さん

写真提供

ケーブルネット鈴鹿

送りました。

　

「人からなんとなく私の病気の事をきいてはい

たけれど、詳しい話を知って、ショックをうけて

涙がIIこまらなかった」とか、［知った目の夜は眠

れなかったとか‥］という返事もありました。

　

なんだか友を悲しませてしまったようで、悪い

事をしたような気持ちにもなりましたが、最後に

は、「前向きに生きているようで安心した、出来

る事があれば応援するよ」というような言葉が、

どの友人からも書かれていました。

　

異なる病気と闘っている友人からは、「署名活

動で、人の役に尨てて生きていて良かったと思

える」というお仔いに嬉しい言葉を聞く事が出来

ました。

　

患者会が出来る半年ほど前に久しぶりのIlf会

を果たした友人がいますその時に、私の病気

のことを話していたので､友人がこの署名活動に

も積極的に行動してくれました。

　

友人に協力を求めると二つ返事で動いてくれ、

　

私か「ごめんね、ありがとう」と返すと

　

友人が「謝らないで､お礼をいうのはこちらだよ」

と言います

　

何故なら、「友人がそのまた自分の友人に協力

を求めると皆、二つ返事で動いてくれる‥その

友人の友人からは『署名川紙が足りないくらいど

んどん人がつながっていく・‥そんな心豊な人

が周りにいるところで生活していると思うとすごく

幸せですその事に気づかせてくれてありがとう』

という素敵な言葉をもらったから」だと。

　

このような便りが次々届き、=署名だけでなく人

に対する温かい心がつなかっていくすごさを、実

感せずにはいられませんでした。

　

他にも以前勤めていた職場の方々へお願いす

ると、職場全体で取り組んで下さって、たくさん



の人からの署名が集まりました。

　

家族や、親戚の知り合いの方からも継続して、

たくさんのご協力をいただいています

　

知人からさらにまた知人へと署名活動は広が

り、遠方に住まれている方々、学生さん、町長さ

ん、議長さんとの出会いにもつながりました。

　

三重県以外でも全岡各地で街頭署名が次々と

行われていますまたＴＶや新聞などでも報道

され、大きな反響がありました。

　

発足当峙では、とても低かった病名の認知度

も､最近では､かなり1こ昇してきています、きっと、

全国のいろいろなところで、私か体験しかような

人と人のつながりが広がっているのだろうと思っ

　

私には少し年の離れた兄かおり、幼い頃より、

　

ています。

保護者のごとく可愛がってくれていました。その

兄が、忠者会のできる一年前に他界いたしまし

　　

2008年８月には、厚生労働省の舛添大臣に

た。もし、今生きていれば、きっと応援してくれ

　　

それまでに集まった20万筆の薯名の要望書を

ただろうと思います、兄に今の私の姿を見せてあ

　

手渡すことが出来ました。

げられなかったことが残念です。

　

しかし、兄からの応援が、別の形で私の前に

現れました。署名活動を通して、兄のご友人か

ら連絡があり、さらに兄の同級乍たちへと署名

をつなげてくださったのです

　

兄のご友人たちから、在学中の兄の思い出話

をきく機会を得、このような形で兄の事を偲ぶこ

とができるとは思いがけないことでした。今でも

兄がいつもの笑顔で兄守ってくれているのだと、

兄の存在をそばに感じ、また頑張らなくてはと

思いました。

　

この一一一年、こうしていろいろな方と出会う嘔が

出来ましたが、最初、活動を始めるのには呪気

がいりました。

　

自分の病気、病状を伝えるのにあたって、まだ

伝えていない特に健康な頃の私を知る人にどう

映るのか。どう思われるのか､心配だったのです

　

しかし、そんな私の杞憂をよそに皆、快く応援

してくれました。できない収が増えていくそんな病

気の進行に対する不安を克服している訳ではあ

りませんが、私が今出来る事をしているだけで、

他人に力をり･えるものなのだと知りました。

Ｌ
ｔ
‘
’

　

■ ■ ■ ■ ■ ㎜ ㎜ ㎜ ■ ㎜ ■ ■ ㎜

　

1 1 1 1 1 1 ㎜ ■ ■ Ｉ 皿 Ｉ ・ ・

｜ ｜ Ｉ Ｅ Ｉ Ｉ Ｉ ｌ ｉ ｒ ･ Ｉ Ｗ ･ ヴ

　 　

/ 丁 ･ ？

i､ｌ羞Ｌご
‘こｰ､’､、ブ

桝添大臣に署名を手渡しました。
写真提供遠位型ミオパチー患者会

　

9JI末日には43万筆近く、そして12月末日で

は1,005,641筆の署名が集まっています

　

2008年年末までに60‾万筆を目標に掲げて活

動して参りましたが、

　

私たちの署名活動は国の難病認定、新薬開

発の新たな制度の確立が得られるまで続けてい

く予定です

　

まだまだ道のりは長いですが、お力を貸して下

さった皆さんのお気持ちに応えられるよう諦める

事なく頑張っていくつもりです

(どうか今後ともご支援をよろしくお願いいたしま

す)
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会員のみなさんからの投稿

Departures (いっか皆んなおくりびと)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

稀少難病の会みえ

　

Ｈ・Ｍ

「家族」

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

「遺品」

　

家族は助け合うものなのか?

　

ｆどもは独立

　　

ある口それらが「ガラクタ」に兄えた。モノには

する。家にはこ人ないし二人しか残らない。結果

　

愛着がある内は捨てにくいが､急に只の物になり、

最後は病院か施設で過ごすのではないか。漠

　　

要らないモノになったのだ。

然とそう考えていた。親もそう思っていた。

　　　　　　

親のモノを処分しようとすると、なかなか処分

　

「ｆどもが親の山倒を兇る」肖たり前と言う事

　　

できない。

を選択してみた。

　

･兄普通のコトは、やはり診

　　

「若い頃みたいにやせたら､着れるんやから」「も

通ではないらしい。入院した親を泊り込んで一

　　

らった人に悪いワ」［もったいない］etc.時に人

夜を明かすと、「他のウチはしない、珍しい」と

　　

切なモノ、使うモノもあるが、使えなくとも何らか

言われる。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

の理由で残すモノ、捨てられないモノがある。ハ

　

施設に行っても、他の『家族はめったにこない』

　

ンガーにかかったままの背広を兄ては、ホッとす

らしい。『親が身体不自巾で面倒みている』話は

　　

る思いは続く。あれは心の支えなのか。

しばしば不評を買う。

　　　　　　　　　　　　　　

いなくなった人の代わりに、まるでその人が居

　

「親の面倒みやなアカンやないか!」と「子」の

　　

る様にさえ感じることがある。辿品。

代わりにどなられる。大抵、「ｆどもが言うコト闘

　　

モノに思いが入ると、また違ったモノに見えてし

かん、孫がソッポ向く、息子の嫁に嫌がられるん

　　

まう。結局なかなか‾F離せない。

や」のどれかか、「ワシはヒトの言うことききたな

いんや」という人に「言うコト聞け」と言われる。「な

　

「儲けもん」

んでワシの面倒みやんのや」とつきまとわれもし

　　　

う

た衣面倒な話だ）

　　　　　　　　　　　　　　　

もの』と言う。終わっていたかもしれない人生が、

　

逆に､介護をした人からは「子の|!t話にならず

　　

神様仏様医療スタッフの尽力のおかげで延長さ

自分の始末は白分でつけたい』とざわれる。多

　　

せてもらったのだと、感謝の思いであるという。

いのは「女の子」よ叫男の子」に兄てほしい。「女」

　　

私の肢体障害が進んだ頃、クモ膜下出I血を

同士は剣が立つらしい。「男」にはそこまで要求

　

忠った。私の生まれながらの「障害が治ったら

を求めないのと、「思いやり」を感じるのだとしみ

　　

なあ］との思いは、死ぬまで心配、死んでも心

じみ言われる。そうなのか?

　　　　　　　　　　

配と言う。なんとか頑張らなアカンとの思いは、

　

私の生まれつきの障害は、親にとって私自身

　

40代の10年、50代の10年と来て、今60代

が面倒な存在にも思うが、治ればいいのに!との

　　

の半ばを過ぎた。

思いはずーつとあると言う。今はお万い様ではな

　　

そんなけが手の運動として､編み物、ヒモ作り、

いが、互いを気遣いながら生きている。意外と

　　

折り紙の要領でゴミ箱作りときて、今パッチワー

楽しく家族をやっている。

　　　　　　　　　　　

クにはまっている。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

財布、ﾄｰﾄ、ショルダーバッグと進むにつけ、
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意欲が沸いてきたという。おかげて間食もなくな

り、生活が規則正しくなった。元々の体重、正

常な血圧に戻り、ヒザの負担も減り、リハビリに

も熱が入る様になったという。

　

デイサービスでの出会いは「楽しみ」という財

産を儲けた気分だという。母の笑顔がスタッフの

方々へのお返しになれば、さらに姑しい。

「同調圧力」

　

子ども峙分､指が不白山な同じ子を探していた。

小1だった。

　

自分だけか!との思いを強くして、小２になると

探すのを諦めた。同じような病状や環境の人同

志…「あ～あるある、それそれ」という共感を求

めていたと同時にやはり個人個人違うことも

知った峙期だった。

　

人が自分と同じ様なヒトを探していることを

知った。「ワシがそう思うからそうに決まっとる。

間違いないんや!周りもそう思わなアカンやない

か!」乃ｐｅの人が意外な程多いのだ。

　

そうした人は、同じ人をみつけては「ワシもや

～、同じや､仲問や､友達や､話が合うやないか」

と言われる。反面違うと、怒りながら「なんでワ

シと違うんや、ケチつけるんや、そんなん知らん、

聞いたことない、ウソなんや」とまで言われるこ

とがある。

　

実際には「そうなんやてなあ～」との結論の話

だが､「ワシにケチつけた」感は消えることはない。

それほど感情的な話なのであった。同じであるｺ

ﾄの安心感とでもいうのだろうか。

｢墓参り｣

　

毎月､母の状況を報告に行く｡時には､２度3度。

最近は華やかな花に彩られたお墓も多い。毎回

違う花が飾ってあるお宅もある。

　

私の場合、債参りにはお願い事も含まれる。

母が良くなる様にとの思いと、看取った際「ああ

しとけば…」と悔いが残らない様にしたいとの気

持ちである。

　

それと、最初の気持ちの確認。「後のコトは頼

む」「わかった」と言いながら、当時息子の自分

の方が早く死ぬと思い、それなりの貯えさえ残し

ていけば、母は白山に生きていけるもんだと思っ

ていた。

　

当時相談も介護も受けていなかった母は、だ

んだん太り､弱っていくは､元気なくなっていくは、

健診で基準値軽くClearするは、家族と不仲の

おばあさん（他人）に目をつけられるは、業者さ

んもやってきては色々売りにくるは、おとなしく生

きているのに、ほっといてはくれないらしい。

　

最近ようやく身休も元に戻り、脂肪もコレステ

ロール君も、おばあさんも、業者もどっかに行っ

てくれた。黄色の菊やユリが幸運を運んで来てく

れたのかも…。
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入院体験 日本網膜色素変性症協会三重県支部

　

森田

　

１０月に高熱のために、病院に行き腎孟炎でそ

のまま入院になりました。先生は｢個窄にしましょ

う｣と言われました。私は個室は寂しいから他の

人と一緒の大部尾にお願いしました。

　

病棟の看護師さんが視覚障害の方が人院と聞

いたので兄に来ましたと言われて大部屋を希望

している私にご主人が付き添ってくださるのです

か?と言われました。きっと予のかかる病人だと

思われた事でしょう。

　

私はすぐに､｢いいえＬにヽ入院させてください」

と言いました。見えないとなんにもできないなん

て、思われてはいけないと思いました。視覚障

害者の事を分からない人に分かってもらおうと、

突然病人の私は張り切って宣言したのでした。

　

それから１１｢|間の入院が始まりました。

　

人と話がしたいと思って大部屋を望んだのに

部屋は４人部屋だけど人の声も気配もしません。

　

それで主人に｢誰もおられないの?｣と聞いた

ら満室だといいます。他の人は物音も包てない

で静かに眠り続けている人達でした。

　

点滴が付いていた私なのでベッドのそばにポー

タブルlヽイレを置いてもらいました。私は一人でも

全然不安はなかったのです

　

｢ご飯は一人でも食べられますか?｣こんな事も

気にかけてもらっています２４時問の点滴のと

き３日問は静かにベッドで過ごしました。

　

点字の読みかけの本を持ってきてもらって、点

字の本を読むとても良い時問でした。点字の本

を見て看護師さん達が感心しておられました。

　

この一ますの中に６点があり、５０斉の字があ

るなんて、それに文章が綴られて入ることが不思

議です

　

私か始めて点字に出合ったとき凄い!と感動し
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たときのことを思い出しました。すごいですね。

こんなのが指先で読めるなんて、始めて点字を

見た、とかいろいろ言う看護帥さんがほとんどで

した。自分が置いたものはなんでもわかるけど主

人が雌いていってくれたものはわからないので看

護師さんに目を貸してもらうだけで、全く不白由

を感じることはなかったです。

　

２４時間点滴も収れて一目２回の点滴に変わっ

たのでやっと一丿人Jで動けるようになりました。

　

自分でトイレに行くために、主人に一度連れて

行ってもらったらとても近くで分かりやすくて次か

らは、１人で行きました。見える人には、突き当

たるとか、そこはだめとか気になるみたいです

　

私は杖で当たりながら、場所を確かめて歩い

ていることを理解してもらおうと思いました。

　

トイレには換気扇の音がしていて、危ないとこ

ろは全く無くてすぐにすいすい行くことができま

した。

　

洗面所にも教えてもらったら行くことができると

思ったのだけど、いろいろ心配かけてはいけない

と思ってお手洗いの所で我慢して洗面をすること

にしました。ベッドのlこでの歯磨きやふいただけ

の洗而よりもずっと気持ちよかったでず

　

ほとんど于のかからない私だと言ってもらって

いるように闘こえてきました｡外で話している鮮森

田さん兄えているのではないの』と言う声です

　

凄い私は見えている人くらいちゃんと出来てる

のだと想いました。

　

見えなくても気持一一つでなんでも自分で出来る

ことをわかってもらおうと思いました。

　

物を落としたり、手が触れないで兄つからない

物を看護師さんに探してもらっているうち兄えて

ないことがわかって、いままでの思いがかわった



と言われました。

　

手助けがちょっと有ることでどれほど助かるか

と言うことがわかってもらえたと思います。

　

視覚障害者の人達との出会いがあったから今

の私があることを分かってもらえてとてもよかった

と思いました。もし仲間の人達との出会いがな

かったらきっと今ごろ家の隅っこで暗い人生をお

くっていたと思うと、ゾーとします。見えないこと

で声だけで判断していた私は看護師さんの声を

珍しい男性の声だと思って「男性の看護師さん

ですね」と言ったら、「私は一応女性です」と言

われて､あわてて「ご免な訊」と平謝りしました。

　

もっと最悪なのは、始めて先生が回って来られ

たときに、足音だけで主人と思い違えてしまいま

した。「父さん!」と言って声をかけたら『違いま

す鈴木です』と言われたので知り合いの鈴木

さんを、頭でさがしていたら「医者です」と言わ

れました。

　

一度だけしか話していない先生の声も名前も知

らなかったので全くわからなかったのです。と言

うことで､私の希望の話し相手はなかったのだけ

ど大部屋のぺ暮らしは、読んだり書いたり病

人とは思えない貴重な峙間を過ごすことができま

した。そしてちょっとでも視覚障害者は何も出来

ない人ではないと言うことをわかってもらえたと自

己満足して退院することができました。

　

看護師さん達に私達の方がもっと勉強しない

といけない財の中が変わったとか言われて嬉し

かったでずそれで私は退屈もしないで満足の

入院生活を送ることができて、思い出の1ページ

になりました。

　

そして今以前と同じ元気な毎日を暮らせても

らっています
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団体紹介のページ
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【会員数】

l会

　

報l

【活動内容】

2００５年(H 17年)１１月

患者･家族(脊髄小脳変性症)

３９名

不定期

交流会(３回)､勉強会､相談会。

日帰り旅行

【連絡先】

　

〒514-0003

　　　　　

津市桜橋3-32-14

　

前出政男

【電

　

話】０５９-２２５-２６０２

脊髄小脳変性症とは？(ＳＣＤ)

　

主に脊髄や小脳の神経細胞が外傷などのあきら

かな原因はなく、徐々に変性し破壊され、さまざ

まな障害をおこす病気である。一つの病気ではな

く、多くの疾患の総称で、現在のところ原因不日月、

治療方法はない難病で、その病変がどこにあるか

によって特徴のある症状が現れる。

患者さんは何人くらい居るのですか?

　

厳密な数値はわかりませんが、推定によると10

万人に対して５～ＩＯ人程度と考えられる。県内

においては３４２人で､津地区８２人､桑名フ９人、

鈴鹿３９人､松阪２８人､伊勢６２人､伊賀２９人、

尾鷲14人、熊野９人おります。

どの様な人に多いですか?

　

一般的にいえば、特に人種や職業、性別によっ

て差はありません。

原因は分かっているのですか？

　

脊髄小脳変性症は、元々原因不明の疾患と定

義されています。遺ｲ云性以外の疾患は原因不明で

す。全体の約６０％が弧発性で、約４０％が遺伝

性といわれている。

　

弧発性→皮質性小脳萎縮症(ＣＣＡ)

　

多系統萎縮症(ＭＳ∧)

　

オリーブ橋小脳萎縮症(ＯＰＣＡ)

　

線条体黒質変性症(ＳＮＤ)

　

Shy-Drager症候群(ＳＤＳ)

各団体紹介

脊髄小脳変性症の症状と検査所見

　

症状の中で最も多いのが運動失調症です。失

調症以外では、歩行時の脚の突っ張り、手足や体

幹、顔面などの筋肉が勝手に動いてしまう不随意

運動などが起こります。

　

人によって差はありますが、人混みをぬって歩

けなくなり(まるで酔っているような歩き方になる)、

やがて進行していき。支えが必要な状態になり、

座位を保つことも不可能となり、寝返りさえも人

手を必要とする。まるで赤ちゃんの生育過程の逆

のようと考えられる。

各症状の対策として

　

根治する治療方法や、それらにたいする薬もな

い現在、進行を少しでも遅らせることができるの

は、各々の症状に対し、対策を講じなければ、先

送りは出来ないと思われる。

　

おだやかな運動失調があらわれ、季節による変

動や日によっての変化はあるが。座ってばかりいる

と筋力が維持されず、可能な限り最大の注意を払

いながら、積極的に行動することで、筋力を保ち、

不安定な歩行や転倒、骨折を防ぎ、日常生活を過

ごし、進行することを先送りすることができるので

はと思います。

言語に障害を感じる人…一語一音はっきり大きな

　

声で発音し、できる限り多く話す。相手に何度

　

も聞き返されても諦めず、話すのをやめない。

嘸下障害は…構音障害と並行して進行します。初

　

期は食べ物を早く飲み込めなくなったり、むせ

　

るようになり。次第に食事時間が長くなり、つ

　

いには誤飲による肺炎が起きる状態となりま

　

す。食物にトロミを付けたり、飲み込みやすく

　

細かく刻んで、ゆっくりと食べるようにする。

眼球運動に障害があるとき…物が揺れて見えた

　

り、動揺視するよう。目の筋肉を鍛え、遠くと

　

近くを交互に見るなどして、能力を保つように

　

する必要かおる。

　

このようにして、クスＵ治療法のない進行性の

難病(ＳＣＤ)に対し、少しでもその進行を先延ばし

にするには、できる限り、自身が積極的に取り組

む必要があると思われます。
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稀少難病の会みえ

【設

　

立】平成２０年フ月６日設立発起

【目

　

的】稀少難病患者等の地位向上と社会参

　　　　　

加のため、医療又は福祉の増進を図る

【資

　

格】稀少難病患者、同病の方が周りに居ら

　　　　　

れないご本人･ご家族･団体及び、

　　　　　

賛助する意思をお持ちの方

【活

　

動】地域難病相談会参加

　　　　　

ピア･カウンセリング

　　　　　

医療相談会、講演会、勉強会

　　　　　

交流会･親睦会等のレクリエーション

【会員数】１１名

【年会費】５００円

【連絡先】〒511-0836

　　　　　

三重県桑名市江場８番地

　　　　　

TEL＆ＦＡＸ 0594-23-4302

　　　　　

makoto-u@mrj｡biglobe.ne.jp

【代表者】上田

　

誠

■稀少難病とは何ですか?

　

もとより、難病とは「不治の病」･「根本的な治

療が極めて困難な病気」として、それぞれの時代

の具体的事情に沿って認識されてきました。

　

そこで、当時の厚生省は、昭和４７年の難病対

策要綱により、制度の安定化と福祉政策への誘導

（難病対策の統一化）を図るため､いわゆる､「難病」

の範囲を特定しています。

　

●原因不明づ台療方法未確立であり、かつ、後

　　

遺症を残す恐れが少なくない疾患。

　

●経過が慢性にわたり、単に経済的な問題のみ

　　

ならす、介護等に著しく人手を要するために

　　

家庭の負担が重く、また精神的にも負担が大

　　

きい疾患。また、そのうち、

　

①希少性（患者数５万人未満）

　

②原因不日月

　

③効果的な治療方法の未確立

　

④長期療養の必要性の４要素を満たすものが、

　　

広義の特定疾患( 123疾患）として認定され

　　

ています。
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私どもが考えます､稀少難病とは、難病対策の

客体とされるべき｢難病｣であり、｢特定疾患｣、あ

るいは｢特定疾患から､ある意味､漏れている疾患｣

の総称です｡希少とせす、あえて稀少としたのも、

そのためです。

　

難病対策本来の趣旨から申せば、最もその対

象になり得る疾患とも言えるでしょう。

　

しかし一方で、医療･福祉制度における社会性、

本制度自体の脆弱性にかんがみて、困難な問題を

抱えているのも現実です。

　

いずれにしても、平成21年度より、新たにフつ

の疾患が加えられることは朗報であり、未研究で

ある、希少性難治性疾患の研究奨励分野設置の

動きがありますのは、私どもに取りまして、一筋の

光明なのかもしれません。

　

必ずや、秋に実のなる穂の如く、それらを克服

してほしい。

■現会員の主な疾患名

　

○全身性牛ヤツスルマン病

　

○自己免疫性溶血性貧血

　

○バッドキアリ症候群

　

○シスチン尿症による腎不全

　

○大動脈炎症候群（高安病）

　　

えんいがた

　

○遠位型ミオパチー疾患

　

○サルコイドーシス、等。

・私どもの志

～ピア（Ｐｅｅr）･仲間になりませんかワ～

　

孤立しがちな患者ご本人とご家族が、皆と共に

支え合うこと。分かち合うこと。

　

日常の悩みや相談ごとを気軽に話し、聞くこと

で、自らを受け入れること。自信を持つこと。

　　

‥・そして、「自身が大切な存在であることに

気づくこと」を目指しています。

■平成２０年度の主な活動

　

○地域難病相談会参加

　　

津市･四日市市･熊野市･伊賀市での難病相

　　

談会で、直に患者さんとお会いし、お話させ



　

ていただきました。

○患者さんからのお電話･メール･ファックス

　

患者さんとお電話を通して、お悩みやご苦労

　

をお聞さしています。

ＯＭＩＳアステラス製薬

　

障害者自立生活センターでのピア･カウンセ

　

リング研修、人権センターでの研修など、各

　

種研修会への参加。

○定期総会一理事会

　

会の充実を図るため、行動計画の作成･立案

　

を行いました。

○遠位型ミオパチー患者会の署名活動

　

特定疾患の認定を受けるため始められた署名

　

活動に三難連･センターの皆様と共に参加

　

いたしました。各方面の方々より、温かいご

　

支援を頂き感謝しております。

○交流会・親睦会

　

会員相互の交流･親睦を図るため、食事会を

　

開催しました。

○ブログ開設

　

インターネットを利用した会員相互の交流の

　

場として、さらに活用していきます。

　

（ブログ･アドレス）

　

httpソ'/nantomomie.cocolog一附ty.com/

　

blog/

■さらなる展開

　

～患者会の役割～

　

Ｏ地位向上と社会参加

　　

「心を開き誠意をもって接すれば、必ず、信頼

　　

され大切な仲間として受け入れられます｡」自

　　

己受容・自己の確立を通して、稀少難病患者

　　

等の権利の主体たる地位向上を目指します。

　　

また、「人の話を切に聞いて相手の役に立つ

　　

こと･貢献することが、他人から必要とされ、

　　

信頼できる人間関係を築くことになり､そして、

　　

何より、自らも癒されます｡」

　　

内に閉じこもらす、積極的に社会に参加する

　　

ことを目標とします。

　

○医療又は福祉の増進～実施主体への飛躍～

　　

「難病患者こそ難病のスペシャリストである」

　　

との考えから、一方的な医療の対象ではなく、

　　

また福祉サービスの受け手でもなく、私たち

各団体紹介

　

患者自身が主体とって、体験してことや情報

　

の発信･交換を図っていきます。

　

政府、行政、企業、医療関係者等それぞれと

　

の協働を図り、互いに手を携えて、情報の開

　

示及び、病気の原因究明･治療方法の確立等

　

医療環境の拡充に努めていきます。

○市民活動としての患者会へ～地域と共に～

　

桑名市市民活動登録を通じて、市民活動に関

　

する情報や相談、人材登録制度を利用し、患

　

者会の活動を市民活動として発展させます。

　

地域に根差した活動を通して、偏見･差別の

　

ない誰もが普通に暮らせる健全な社会の実現

　

に向けて、地域住民の意識の変革を目指しま

　

す。

○笑いは百薬の長～癒やしの場であるために～

　

「笑うことが、からだによい影響を与える」最

　

近よく耳にいたしませんか。ストレスを減らし、

　

免疫機能を上昇させること。血液の循環を良

　

くし心肺機能を上げ、さらに痛みをも抑える

　

効果のあることが実証されています。多様な

　

レクリエーションの場を増やしていきたいと考

　

えています。

■難病患者の皆さんへ

　

難病患者は、どうしても孤立しがちです。

まして、稀少難病患者等は、どの病院へ行っでも、

『わからない』『知らない』『そんな病気の人はいない』

とよく言われます。

　

しかし、殻に閉じこもっていても、落ち込むだけ

で、病気は良くなりません。

　

あなたも、お気づきではないですか?

人と話すことで、仲間と接することで、不思議と病

気の進行は遅くなり、こころがやすまります。

そんな会です、私たちは・‥。

　

話してください、あなたのお悩み、あなたのお

気持ち。私たちとご一緒に、問題をひとつひとつ

整理して、ともに解決していきましょう。
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三重後縦靭帯骨化症患者
友の会

劃
剥

ほ
旧

【会員数】

【会

　

報】

【年会費】

【活動内容】

2００８（Ｈ２０）年11月３０日

後縦靭帯骨化症、前縦靭帯骨化症、

黄色靭帯骨化症の患者家族

４５名

年1回以上発行

３,５００円

会報の発行、交流会・医療講演会の

開催、全脊柱連へ加盟しての活動な

ど

【連絡先】

　

〒516-0026

　　　　　

伊勢市宇治浦田2-11-5

　　　　　

嶋田忠彦

【電話・ＦＡＸ】0596-22-2615

■後縦靭帯骨化症（ＯＰＬＬ）とは？

　

後縦靭帯骨化症は脊椎椎体の後縁を上下に連

結し、脊柱を縦走する後縦靭帯が骨化し増大する

結果、脊髄の入っている脊柱管が狭くなり、脊髄

や脊髄から分枝する神経根が圧迫され知覚障害

や運動障害を引き起こす病気です。

　

骨化する脊椎のレベルによってそれぞれ頚椎後

縦靫帯骨化症、胸椎後縦靫帯骨化症、腰椎後縦

靫帯骨化症と呼ばれます。

■後縦靭帯骨化症の症状は？

　

一手の庫れや痛みが出たり、スムーズに動かなく

　　

なり細かな動作がしづらくなります。

　

･首や肩の凝りや痛みが出ます。

　

･足の先が庫れたり、痛みが出たりします。

　　

転倒しやすくなり、又、階段の昇り降りが辛く

　　

なったり、歩行困難になったりすることがあり

　　

ます。

　

・排尿排便の障害がでることがあります。

　

・症状の程度はいろいろな段階があり、又、骨

　　

化する部位と厚みによって違った症状がでま

　　

す。進行すると立てなくなったり、寝たきりの

　　

状態になることもあります。
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圃後縦靭帯骨化症の治療法は？

　

原因が判らないので予防の方法はありません。

　

軽い症状ですと手足の庫れやツッパリを和らげ

る薬を使います。進行する場合は手術をして、脊

髄の圧迫をとる方法がとられます。しかし手術の

結果は個人差があり、必ずしも、もとどおりにな

るとはかぎりません。

　

この病気で特に気をつけなければならないこと

は、転倒したり交通事故に遭わないことです。

　

転倒したり交通事故に遭って、はじめて症状が

出たり、急速に病状が悪化することがあります。

　

症状が出たら先ず専門医の診断を受け､その後、

定期的な受診と、適切な治療を受けることが必要

です。

■後縦靭帯骨化症の特定疾患医療受給者証の交

付件数は？

　

平成２０年３月31日現在､三重県では６３８名、

　

全国では26.4フ1名となっており、性別では男

子1スフ21名、女子８,７５０名で、男女比はほば２:

1となっています。

■特定疾患医療受給者証がないと友の会に入れ

ませんか？

　

受給者証がなくても入れます｡後縦靭帯骨化症、

前縦靭帯骨化症、黄色靭帯骨化症の患者･家族で

あればどなたでも入会できます。

　

このほか、この会の趣旨に賛同し、ともに活動

してくれる方も入会できます。

人ご悩まず家族だけで悩まず

　

多くの方の入会をお持ちしています

rr↓二轟二足。
設立総会・医跨誹演合

三重後縦靭帯骨化症患者友の会設立総会の様子



全国膠原病友の会

　　　

・三重県支部

【設

　

立】平成６年５月15日

【主な疾病】全身性エリトマトーデス

　

強皮症

　　　　　　

皮膚筋炎、多発性筋炎混合性組織病等

【事務局】

　

〒513-0012

　　　　　　

鈴鹿市石薬師町1876

　

古市祐子

　　　　　　

Tel.&Fax.059-374-1640 (土･日)

　　　　　　

佐々木幸子

　　　　　　

Tel. 059-393-3230(平日支部長宅)

　　　　　　

Ｆａｘ､059-393-3260

【代表者】佐々木幸子

【会員数】

　

１４５名

【機関誌】｢かけ橋｣年４回発行

【本

　

部】全国膠原病友の会

　　　　　　

東京都千代田区富士見2-4-9 ２０３号

【年会費】￥３,６００

　　　　　　

(本部￥1.800・支部￥1,８００)

【活

　

動】医療講演会・相談会

　

勉強会

　　　　　　

交流会(全体)

　　　　　　

地区別＝北勢地区、中・南勢地区

　　　　　　

三重県難病相談支援センター地域相

　　　　　　

談会参加

２０年度主な活動

●総会･医療講演会

　

｢皮膚筋炎と多発性筋炎｣

　

講師

　

三重大学附属病院皮フ科教授

　

水谷仁先生

　

最近相談者が多く、県外からも参加、資料の送

付の送付希望があった。

●相談会

　

水谷先生、梅田先生、瀬戸先生、松本先生に分

かれて日ごろ診察時には聞けなかったことなど相

談。

　

一般の患者さんも参加していただきました。

●勉強会

　

｢最近の治療について｣

　

講師

　

愛知医大リウマチ･膠原病科

　　　　

山村昌弘教授

　

迅周年ということで県外より来ていただく。

地区別交流会

各団体紹介

◇松阪･津地区

紙びな作りだけでなく、和気あいあいとした雰

囲気の中で、梅田先生に相談にものっていただ

く。

,思阪|７憑四親|歴7で

◇北勢①四日市･鈴鹿地区

　

近鉄百貨店内「たまゆら」で食事･交流会。

◇北勢②菰野･桑名・いなべ地区

　

下口紙で遊ば了と銘打って、四日市市桜にある

　

「花うさぎ」の講師を招いて、桑名市民会館で

　

干支人形と結び雛を作る。

jﾑｐ゛●

舞鼠ｊ

　　　　　　　　　　　　　

北星地区交流会での作品

◇北勢③亀山地区

　

昼食を一緒にしながら情報交換、交流会、“和紙

　

で遊ぼう¨第２弾など。（予定）

●万周年記念日帰り旅行

　

昼食後「おかげ横丁」を散策。旧人程参加。
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各団体紹介

つぼみの会三重

つぼみの会三重は、三重県内の1型糖尿病（ＩＤＤ

Ｍ）の患者とその家族を中心とした団体です。

【連絡先】〒514-8567

　　　　　　

津市桜橋３丁目446-34

　　　　　　

三重県難病支援センター内

　　　　　　

つぼみの会三重

【電

　

話】059-223-5035

【ＦＡＸ】059-223-5064

【Ｅメール】mie-nanbyo@comet.ocn.ne.jp

会の状況

剤
一
刷

ほ
旧

【会員数】

【会報】

【年会費】

1986 (S61)年７月２３日

1型糖尿病患者及びその家族

約７０名

年４回以上発行

６,０００円

(年度途中の場合月５００円で計算)

【活動内容】総会、講演会、学習会、サマーキャン

　　　　　

プ、相談会

●1型糖尿病（ＩＤＤＭ）とは?

　

1型糖尿病とは私たちがよく耳にするいわゆる

生活習慣病と言われる２型糖尿病とは原因がまっ

たく異なり（治療方法も違います）、何かのきっか

けて本来諏臓から出ている血糖を下げるホルモン

であるインスリンが突然出なくなってしよう病気な

のです。

　

脚臓のインスリンを出すβ細胞を自分の白血球

が壊してしまう自己免疫疾患の一つです。

　

血液中の糖を高くするホルモンは何種類も身体

の中で造られているのですが、血糖を下げるホル

モンはインスリンが唯一のものであるためその時

から1日３～４回のインスリン自己注射により命を

つなぐ生活が始まるのです。

　

また一度破壊されてしまったβ細胞は増殖回復

することがないので、インスリンの注射は一生続

きます。

　

日本人に於ける発症率は10万人に1～２人とい

うたいへん希少性の高い病気であることに加え、
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膜臓の機能の一部が完全に失われ、しかも注射の

みによる健康維持を一生継続するという点では難

病であるといわざるを得ません。

■1型糖尿病の治療は？

　

1型糖尿病の治療については、近年、急速に進

歩しています。豚移植以外に完治方法が無かっだ

のが、再生医療技術の進歩により完治することも

夢物語ではなくなりつつあります。しかしそこまで

の道のりはまだまだ遠そうです。

　

今はまだ患者とその家族がこの病気を正しく理

解し、根気ある血糖コントロールを続けていくこ

とが求められます。インスリン自己注射を基本とし

て、その上に食事療法、運動療法を行うわけです

が、それを単に病気の治療とだけ考えずに(健康

な人も食事はバランスよく食べたほうがいいんだ

し、運動もしないよりしたほうがいいんだし、と)

前向きに積極的に病気と付き合っていきよしょう。

　

医学の進歩により、より痛みの少ないインスリ

ンの投与方法、血を出さない血糖測定方法等が開

発され、いつかは根治の道が開かれる時が来ると

の期待を胸に秘めながら。

●活動目的

　

この会の活動目的は、医療関係者の協力を得な

がら1型糖尿病に関する情報の交換、教育、会員

相互の親睦を図りながら助け合って糖尿病を克服

すること、さらにこの病気に関わる医療制度、福

祉の改善そして社会からの理解を得つつ､患者が

より快適に生活できる社会生活環境を実現してい

くことです。

■主な活動は？

　

ます､サマーキャンプへの協力です。サマーキャ

ンプは４泊５日の医療キャンプで、小３～中３の

子どもたちが参加します。毎年２００名を越える

スタッフ（東海地区の医師・看護師･栄養士･検査

技師・薬剤師･保育士･学生･医薬品メーカー社員

など）のみなさんが中心となり、つばみの会愛知･

岐阜とつばみの会三重の協賛で行っている夏の大

イベントです。①楽しいキャンプの体験②仲間作り

③自己管理に必要な知識と技術の獲得④ふだん



は出来ない血糖の変動の体験⑤Social skillの獲

得（親離れ子離れ）を目的とした、楽しく教育効果

のあるキャンプです。

　

キャンプの中では患児および保護者の教育、特

に食事管理、自己血糖測定、インスリン自己注射

の指導を行っています｡子供達にとってサマーキャ

ンプは血糖測定やインスリン注射、食事や運動な

ど血糖コントロールの仕方を学ぶのにとても良い

機会です。自分で注射ができなかった子が自分よ

り小さい子がづで注射をしているのを見てでき

るようになったり、いろんなことを話せる友達がで

きたり、精神的にもかなり成長するようです。

　

また、年間を通した活動として、情報交換や親

睦を兼ねた総会、講演会、糖尿病勉強会、相談会

などの行事を開催するほか､年４回以上の会報発

行と日本糖尿病協会の機関誌「さかえ」（月刊誌）・

ＮＰＯ法人日本IDDMネットワークの「日本IDDM

ネットワーク通信」（季刊誌）･三重県難病相談支

援センターの「センターニュース」（年４回）等を配

布しております。

　

医療費の公費負担年齢引き上げの要求活動な

ど外へ向けた活動も行っています。

■今後の課題

　

やっていきたい事

　

子供達の生活の大部分は学校での生活です。

その学校での療養(インスリン注射、血糖測定)

などが確実に行え、更に低血糖など急激な容態の

変化に対応していただくためにまずは正しく病

万
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各団体紹介

気を知ってもらい、その療養内容や患児の生活を

理解していただくために小中学校の養護教論向け

の研修会を開催していきたい。

　

1型糖尿という病気をもっとたくさんの人たちに

知って貰い理解してもらえれば誤解や進学、就職

の時の差別などもなくなるのではないかと一般の

人たちへの病気の正しい理解を求める啓蒙運動

もやっていきたい。

　

また、大規模災害（大地震など）時にそれぞ

れの地域の会員が協力し合えるよう、備えと対策

を進めていきたいと思っています。

　

会員の皆さんからの情報等も大歓迎です。

　　　

・こんなこと知りました

　　　

・こんなことで悩んでます

　　　

・うちの子こんなんですがどうしましょう

　

など、なんでもけっこうです。みんなで悩んでみ

んなで解決していきましょう。

　

欧米では。発症数が日本の数倍ということもあ

り。家族も含めたカウンセリング体制が、学校、病

院に整っている国もあるようです。しかし我が国で

は、月１回の通院時の主治医への相談しかないと

いうのが実態です。

　

話しをするだけでスッキリすることもあります。

いろいろな悩みを家族で抱え込ますにご相談い

ただければと思います。

　

電話・ＦＡＸ･Ｅメールして下さい。お待ちしてい

ます。

奪
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日本二分脊椎症協会三重支部

【設

　

立】

【対

　

象】

【会員数】

【会

　

報】

【活動内容1

1会

　

費】

1993年(H.3)

二分脊椎症児者、及び家族

３２名

｢つばさ｣年４回発行

交流会、親睦会、学習会

年６,０００円(本部会費を含む)

年２,０００円(賛助会員)

　

?:11iII,II｣iiiia.i ^･･･;･,･･i;I･i｡11=･|･.i,･1･;III

日本二分脊椎症協会

-

【協会の目的】

　

二匈同椎血色・家り.の悩み・要求を丿

1,卜い，叫けＭ･で，卜吻・靫･同一下丿

友自１さりるためのHi:＼!'fi t!>~Kい４４

で卜４柑迢児flならびに父田と･1抒‾↓

ざ.卜=卜基本呻奈!. tC「１占・|トていけ.り.，

　

二分脊椎症協会は、

誕生時から発症のため

親の希望で入会する方

がほとんどです｡構成は、

会員は患者ですが、親た

ちの情報交換の場とい

うのが今までの関心でし

た。現在は本人たちの

活動を支援していこうと

いう流れに変わりつつあ

ります。

　

二分脊椎による運動

機能障害は多岐にわたり､特に下肢の麻庫や変形、

膀胱･直腸障害による排泄障害が見られ、その為、

二分脊椎の治療、医療管理には脳神経外科、小児

科、泌尿器科、整形外科、リハビリテーション科

を中心に眼科、皮膚科、内科等を含め、トータル

なケアが必要とされています。また、様々な障害

に程度があり、各々に合わせた適切な医療。教育、

就職、結婚の問題までケースワークが求められて

います。

●平成２０年度活動目標

　

1、二分脊椎症への理解を求め、関係機関へ機

　

関紙を配布。

　

２、会員同士の交流を深め、医療知識や、福祉

　

制度及び療育の情報を得るために親睦会･学習

　

会･ブロック会を開催。

　

３、子供達の日常生活のよりよい向上を願って、

　

学校現場と情報交換し、諸問題の解決に努めま

　

す。

　

４、青年部の活動に取り組み。（支部行事などの

　

運営･参加）

　

５、本年度は、勉強会などを通じて、心と体を
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サポートし家族全体のより豊かな生活を目指し

ていく。

を目標に活動してきました。

●活動内容

　

1、に関しては、日本脊椎症協会のＵ－ルレット

　

や本部及び支部の会報を賛助会員の皆様や病

　

院、公的機関など関係部署へ配布しました。

　

２、では、ます４月の総会時に総会時に青年

　

と親のブルーフに別れて、それぞれの経験を元

　

に現状報告しながら交流しました。次に１月に

　

症者の先輩でもある本部役員の方を招いて学

　

習会をも催し、青年及び親も含めた日々の疑問

　

点について情報交換し、青年部活動や会のあり

　

方について、会員同士がつながりあう機会とな

　

りました。親睦会では車椅子リフトバス太陽号

　

で「ＵＳＪ」に行き楽しむことができました。

　

３、では、保育所や小学校などに通う症児の学

　

校生活（トイレの設備面のことやプール水泳に

　

ついて）の相談について今までの事例を元にア

　

ドバイスをしました。

　

４､では､青年部がサイト運営をはじめ､どういっ

　

た活動をしていくか試行錯誤している段階です。

　

自立に向かって、少しでも青年部同士のつなが

　

りができるよう会としても進めてきます。

　

会ができた当初、小さかった子どもたちが青年

期にさしかかってきて、本人問題としてともすれば

目に見えない障がいのために傷つきやすく自尊感

情を高め、自立へと歩んでいくための支援、家族

を含めた心のケアーなど幅広い取り組みが必要で

す。

　

子育てしてきた･自分が生きてきた中での経験

から学んだ生の声を聞くことは、会のつながりが

あってできることだし、人が人とふれあって、共感

しあってパワーをもらい、自分の力を引き出し、さ

らにつなかっていく。親同士、本人同士、親と青

年同士、家族同士、つなが

りは幾重にも広かっていく。

そのことこそ会の意義であ

ると考えています。お互い

がエンパワーメントできるそ

んな会でありたいと思って

います。

― ss≪

ｌ二分脊椎(1)の手引き

e‾

ｉ ●･-一一



(社)日本てんかん協会

　　

(別名波の会)三重県支部

【活動目的】てんかん患者･家族への療育援助や

　　　　　

社会啓発、調査研究など。

【活動内容】偏見や誤解、就学、就労、結婚など

　　　　　

悩みが多い病気です。交流会や、医

　　　　　

療講演会、勉強会、相談会、電話相

　　　　　

談、機関紙発行、行政への要望など

　　　　　

会員ニーズに沿った活動を目指してい

　　　　　

ます。

【設

　

立】

　

1987年(S57) 5月７日

【対

　

象】

　

患者･家族･専門職

【その他】

　

会費一年間フ､２００円

　　　　　

機関誌一本部発行｢波｣と

　　　　　

支部発行｢しんじゅがい｣を毎月発行

【事務局】

　

〒510-0874

　　　　　

四日市市河原田町2405-1

　　　　　

米田拓也

【ＴＥＬ＆ＦＡＸ】059-348-0591

－いtかkS●

　

●明輝●
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てんかんは・‥慢性疾患のひとつでありますの

で、糖尿病や高血圧等と何も変わりません。ただ、

脳がよきこまれているだけで、変な誤解が生まれ

ています。てんかんは、精神病の中に含まれてい

ますが、脳神経の異常興奮によってもたらされる

病気が表に出ることがてんかん発作であり、実際

は精神病ではありません。

　

原因は‥･乳･幼児期には先天性脳異常、髄膜炎、

周産期障害が起因となっていることが多く、また、

思春期･成人期には代謝障害、外傷、脳腫瘍、脳

血管障害となっています。てんかんは、人□の０.５

～1％に見られると言われており、１００人に一人。

全国で約ＩＯＯ万人の患者がいます。てんかんは、

各団体紹介

決して珍しい病気ではありません。てんかん患者

の６０からフ○％は薬によって発作を抑制すること

が出来ます。それと、以前からてんかんは遺伝だ

といわれ、差別をうけていたこともありますが、あ

まり関係がありません。

　

古代から‥･てんかん患者は悪霊、崇り、神罰

などと言われ､生きることが許されず処刑されたり、

人前には出られないように監禁されたりしていまし

た。紀元前４００年にはヒポクラテスが脳の病気

としてとらえましたが、抗てんかん薬の開発が活発

に行われるようになっだのは２０世紀に入ってから

です。このような歴史の中､てんかん患者は長い間、

無理解から来る誤解と偏見で苦しめられてきまし

た。てんかんという病名を患者や家族かぶせたが

る原因もここにあると思われます。

平成２０年度の活動内容

○電話相談…事務局の専用電話による相談､難病

　　　　　　

相談会･疾患別相談会センタ一事業)

○講演会…独立行政法人国立病院機構静岡てん

　　　　　

かん・神経センター診療部長久保田英

　　　　　

幹先生

○ボウリング大会…毎年６月の恒例行事

○サマーキャンプ…デイキャンプで食事をしながら

　　　　　　　　　

の交流会

○ビデオ学習会

　　　

…｢てんかんと就労～私は働きたい～｣

○研修会…年間行事の企画や反省会

○定例会…毎月第１木曜日難病センターにて

○茶話会…四日市のレストランにてバイキング料理

○政府請願の署名･募金活動

○機関紙の発行

●111ぬij遍・良咄咄

ご・。--
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日本網膜色素変性症協会
三重支部

劃
副

ほ
旧

【会員数】

’
ｊ
Ｉ
Ｉ

費
織
報

会
組
会

ｒ
ｌ
ｌ
ｒ
ｌ

【活動内容】

【連絡先】

【電

　

話】

1996 (H8)年10月31日

網膜色素変性症および類似疾患患者･

家族

１０６名

本部会費

　

年５,０００円

支部別支部長、監事、理事

年１回、支部報告１回発行

医療講演会､相談会､交流会､学習会、

機関誌発行

〒514-0847

松阪市岩内町６１４

　

河原洋紀方

0598-58-2664

三重支部平成２０年度の歩み

はじめに

　

網膜色素変性症は網膜の細胞が長い時間をか

けてゆっくりと変性していく病気で、夜盲にはじま

り、視野狭窄そしてしだいに視力が低下し、やが

て失明の可能性があると言われています。

　

またこの病気は、緑内障、糖尿病性網膜症とと

もに失明三大疾患の一つともいわれ３０００人か

ら５０００人にづの割合で発症するといわれ、日

本に５万人、世界には３００万人の患者がいると

言われています。三重県にも４００人程度の患者

がいると思われます。

　

日本網膜色素変性症協会は平成６年に設立さ

れ、三重県支部は平成８年に全国２番目に設立

されました。三重県の現在の会員は約１００名で

す。協会では治療法に関わる研究医学者への助成

と患者のＯＯＬ向上をめざし、交流会の開催など

とともに会報の発行を行っています。

　

三重支部でも以下のような多彩な事業を行って

います。

平成２０年度の事業報告

1、総会と医療講演会の開催

　

平成２０年６月２２日（日）松阪市福祉会館に

34

て定期総会と医療講演会などと併せて懇親会が

開催されました。

　

基礎知識講演会｢視覚障害者と盲学校の役割｣

(特別支援教育について)

　

講師に竹田秀成先生(三重県立盲学校)を迎え、

私たち視覚障害者にとって最も関心ある三重県立

盲学校の概要説明と現状と課題、また、これから

の視覚障害者の自立について有益なお話を伺いま

した。

　

午後は医療講演会｢最近の小児視力障害の動

向｣について､宇治幸隆先生(三重大学医学部教授)

を座長に講師田淵昭夫先生(川崎医療福祉大学

感覚矯正学科学科長)を迎え、最近の医学情報

に関する理解を深めました。

　

その後、網膜色素変性症研究基金調達のため

に各家庭にある未使用物品の持ち寄りによる

オークションを行いました。

　

最後に講師とともに会員相互による情報交換

を深めるための懇親会を開きました。

２、国際交流会に参加

　

８月２４日(日)松阪市森林公園にて開催され

た国際交流会に参加しました。

　

多数の会員が参加し、日ごろ交流の機会の少な

い外国人と、自己紹介ゲーム、舞台発表によりそ

れぞれの交流を深め国際親善感覚を高める有益

な１[]を送りました。

３、視覚障害者のＱＯＬ向上を図る研修会を開催

　

９月２８日ポルタ久居にて、アイ･パートナー理

事長の前川賢一先生を迎え。私たちの日常生活と

ＯＯＬ向上についての講演会と白杖実技研修会を

開催しました。

　

講師の先生からは視覚障害者が豊かな生活を

送るためにロービジョンについての考え方や便

利な日常グッズなどについての説明があり、その

後、会員の体験発表もありました。ひき続いて外

出支援にはなくてはならない白杖の研修会を開き、

豊かな生活を築くための有益な学習会を開きまし

た。

４、日本網膜色素変性症協会

　

JRPS東海北陸

ブロック研修会に参加



　

10月２５日と２６日の二日間にわたり、静岡市

コンベンションホテルにてリーダー研修会が開催

されました。研修会では今後の支部活動について

をテーマに､東海･北陸フ県の役員が一堂に集まり、

グループ討論を重ね､内容ある研修を行いました。

　

特に支部活動の現状の把握から、今後の支部

活動のありかたについて他県の役員だちとおおい

に議論を重ね、今後の参考となる内容ある研修会

でした。

５、秋のハイキングと

　

会員親睦交流会を開催

　

11月３日鈴鹿市の「四季の道」のハイキング

と神戸城城跡にて、地元の歴史に詳しい小川彰一

氏にお話を聞きました。昼食後。車座になり、日

常生活とＱＯＬ向上について会員交流会を開催し、

親睦を深めました。

６、新春交流会の開催

　

１月２５日（日）志摩ロッジにて志摩の朗読ボ

ランティア「ピッコロ」による地元志摩に伝わる昔

話、民話などの朗読ライブを楽しみました。また

午後には、美し国志摩の山海のご馳走をいただき

各団体紹介

会員相互の親睦を深めました。その後IEﾖも早い

網膜色素変性症治療法の確立のため、未使用物

品持ち寄りによるオークションを開催し、楽しい志

摩の一日を過ごしました。

7、網膜色素変性症の難病相談を三重県難病相

談支援センターで８回受けました。

　

三重県難病相談支援センター主催の地域相談

会に参加して、伊賀、熊野、四日市、伊勢の４箇

所にて相談会を開催し､患者の病気治療の相談と、

自立のための生活相談などを行いました。

８、会報の発行

　

年１回発行しています。

　

講演会や交流会で得た知識や経験、そしてその

感想。また会員の病気を受け入れ、仲間と楽しく

暮らす姿などを掲載し、会員の相互理解と○○し

の向上を図っています。

・
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(社)日本リウマチ友の会

　　　　　　　

三重支部
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‐
・
ｒ
‐
・
ｌ

【組

　

織】

【会員数】

【会

　

報】

【活動内容】

1969 (S44)年６月２２日

関節リウマチ患者家族

入会金

　　　

５００円

本部年会費４,０００円

支部長、副支部長、会計､委員、監事

２２１名

｢あけぼの｣年２回発行

医療講演会、療養相談会、

行政への要望、支部誌発行、

交流会、専門医による電話

医療相談｢リウマチ110番｣

　　　　　　　　　　　　　　

など

関節リウマチを

　　　　

矢ロつていますカヽ

　

知られていそうで、実はあまり理解されていな

い関節リウマチ。リウマチ友の会三重支部の患者

さんひとりひとりに聞いてみました。病歴も病状も

それぞれ違いますが、病気とつきあいな廿ら、前

向きに暮らしている仲間の声です。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

太田交子

カルテは財産(Ｎ.|.さん)

　

発病当時は握力がなくて

脚も痛く、自分でも知らな

いうちに足をひきずって歩

いたり、大変な思いをして

仕事に通っていたのですが、

いつの間にか症状が消え

寛解状態が２０年程続きました。

　

ところが昨秋、突然全身が痛くなって、リウマチ

因子も高くなり、手を上げるだけで激痛が走りま

した。幸いなことにこの２５年間すっと同じ先生

にかかっており、その間の膨大なカルテを参考に

しながら、リウマチ薬の効果を見守っている状態

です。

　

リウマチのような長い病気の患者にとって｢カル

36

テが財産」だと痛感しています。

ピンチはチャンス(Ｔ.０.さん)

　

病歴２０年です。フライパ

ンひとつ持です、育ち盛りの

子ども４人の食事づくりに

苦労したこともあります。関

節の変形が進んで腕と膝に

人工関節が大っています。

　

今は身体に合う薬でコントロール出来ているの

で、大抵のことは人並みにやっています。いえ、人

並み以上と自負できる部分もあります。それはた

ぶん、病気と向き合っていくうちに自分の中に生

まれた何かのせいだと思っています｡ピンチはチャ

ンス!なんてすね。

　

薬の効き目が何時まで持つか、人工関節の寿命

が切れたときどうするか、本当はいろいろ心配は

つきませんが、病気と仲良くやっていこう、と考え

ています。

楽しい目標を(Ｈ.Ｕ.さん)

　

発病３年目、伊豆にある専

門病院に教育入院しました。

私は看護師をしてたので、薬

に対する知識はある程度自負

していましたが、それがいか

に間違っていたか正しい知識

を教育され、また日頃の生活の見直し、リハビリ

などを徹底的に教育を受けました。

　

そして何よりの収穫は一緒に入院した病気の先

輩たちとの交流でした。[今はつらいけど、発病後

５年もたったら心も体も楽になるよ]と励まされて、

退院後もその言葉を頼りに闘病することができま

した。

　

事実、今は薬の量も減り、地域のリウマチ患者

と定期的に勉強会をしています。病気に関する正

しい知識と患者同士の交流が療養生活にどんな

に大切かという思いからです。

　

今は年1[o]の海外旅行を目標に、エアロバイク

や水中ウォーキング､散歩にとリハビリを続けてい

ます。何でもいいけど、何か楽しい具体的な目標

を作れば闘病の励みになること請け合いですよオ



悔やむ前に（Ｋ.|｡さん）

　

病気になって２０年目の

頃でした。溝にはまったス

クーターを持ち上げようと

両手に思いっきり力を入れ

た時、「ポキツ」と音がして

背骨が折れました。以来、

ちょっとしたことで背骨の圧迫骨折をくり返し、身

長がなんと巧ｃｍも低くなりました。

　

以前から骨密度が低いことは知っていましたし、

Ｕウマチ患者は要注意と聞いていたのに何も対策

をして来なかった事が悔まれました。それからやっ

と骨粗耘症に真剣に向き合ったのです。

　

薬はもちろんですが、きらいな牛乳は味付けを

工夫し朝晩飲む、食事も海藻や小女子などをよく

食べ、そして毎日の散歩、と続けて居ます。

　

あれから骨折もなく、骨密度の検査結果もわず

かながら上向きになったことが何よりの励みです。

ネットは楽し(Ｒ.Ｓ.さん)

　

実は先日思い切って股関節置換手術を受けまし

た。だからこのインタビューも病院で受けていま

す。この病院の食事室にはちやんと携帯電話エリ

　　　　　　　　　　　

アがあります。携帯画面で

自分のホームページの掲示

板をちょくちょくのぞいて

返事を書きこむことも出来

ます。ネットで知り合った全

国のリウマチの友達からの

励ましを読むのが毎日の楽

しみです。

　

リウマチと子育てをテーマにホームページを立

ち上げてから数年、ときどきチャットを開催してい

るおかげて、地域を超えてお友達ができました。

足が悪くても、インターネットのおかげで心はバリ

アフリー、リアルタイムで全国の人と情報交換が

出来るのです。

　

「Ｕウマチの入って暗い感じだったけど、最近は

すごく明るいんですね」つで入院患者さんに言わ

れました。新薬がいろいろ出てきて深刻な患者さ

んがだんだん減って来ていることもあるのでしょう

か、とっても嬉しいことですね。

知らなきや損(Ｙ.Ｓ.さん)

　

リウマチ友の会の全国大

会に参加した時、一緒に行っ

たグループの仲間はみな障

害者手帳をもっていて、その

便利さを目の当たりにしたの

です。それまで私はお勤めを

各団体紹介

していたせいもあって、リウマチの人と話す機会も

なく、リウマチの障害で手帳が取得できるとは思っ

てもいなかったのです。

　

おそるおそるお医者さんに伺ったら､｢あ､いいよ｣

とあっけ無いほど簡単に診断書を書いていただき、

私も３級の障害者手帳を交付されました。

　

いらい、手帳は私のお出かけの友となりました。

入場料や交通費、高速料金の割引はもとより、税

金の控除、医療費の払い戻しなど恩恵は数え切れ

ません。おかけで活動範囲がぐんと広かった今は

｢知ってラッキー｣と感謝しています。

φ｀し晩心二ヽ
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みえIBD

【連絡先】

　

〒510-0016

　　　　　　

四日市市羽津山町10-8

　　　　　　

四日市社会保険病院

　　　　　　

ＩＢＤセンター内

　　　　　　

みえＩＢＤ事務局

【ＴＥＬ】

　

０５９-３３１-２０００

【ＦＡＸ】

　

059-331-0354

【E-mail】

　

mieibd@siren.ocn.ne.jp

　　　　　　

(年会費

　

１,０００円)

　

みえ旧ロ（炎症性腸疾患）は潰瘍性大腸炎（Ｕ

Ｃ）とクローン病（ＣＤ）の患者会です。

　

本会は患者と家族の方が中心となり、医師、看

護師、管理栄養士、他医療スタッフと共に疾患治

療や栄養治療等に関する知識の向上を図り、互い

に交流を深め、情報交換できることを目的として

います。

　

また、療養生活向上のため、研修会や交流会･

料理教室などを開催しています。

　

平成２０年度は以下の活動を行いました。

◆研修会など

２０年５月２４日(総会･研修会》

　

四日市社会保険病院

　

健康管理センター

　　　

ｒ旧Ｄ医療チームの発表)

　

四日市社会保険病院

　

看護師

　

中東真紀

　　　　　　　　　　　　

管理栄養士高橋真由美

　　

『講演

　

クロつ病になって良かった

　　　

～病歴２３年の経験を踏まえ～』

　　　　　　

クローン病患者

　

市川保宏氏

２０年10月２６日《料理教室》

　

桑名市中央公民館

　

IF

　

料理実習室

２０年11月16日《料理教室》

　

三重県総合文化センター生涯学習施設

　

生活工房

38

２０年３月２８日《医療研修会》

　　

三重県総合文化センター

　　

生涯学習施設

　

4F

　

中研修室

　　　

『難治性炎症性腸疾患に打ち克つには？

　　

…一理論と実践に基づいた治療--一丿

　

四日市社会保険病院

　

大腸肛門病･旧Ｄ剛センター長

　

山本隆行先生

◆会報『腸人』発行

　

voL9

　

１０月号（体験集）

どなたでも参加していただけます。

みえＩＢＤでご一緒1こ「､9､抜き」をしましょう。

料理教室風景



鶏肉とペンネのクリーム煮

メニューは

　

･鶏肉とペンネのクリーム煮

　

･フルーツ豆腐だんご

　

一楽チンライフの水鮫子入り白菜スープ

　

・インカのめざめ(桑名会場)、エビ芋(津会場)

の試食の４品

その中から今年は

鶏肉とペンネのクリーム煮の簡単レシピ

を紹介します。

○クローン病の食事について

　

症状が軽減し安定している時期（緩解期）は、

低残漬･低脂肪食の食事療法を中心に成分栄養

（エレンタール）管理との併用が基本です。狭窄が

ある場合は､イレウス（腸閉塞）を引き起こすため、

特に低残漬食は大切です。

各団体紹介

○潰瘍性大腸炎の食事について

　

クローン病のような厳しい制限はありません。

たんぱく質の摂取については、肉類を少なめに

魚や植物性の豆腐などから摂るようにします。不

溶性植物繊維を摂りすぎると下痢がひどくなった

りするので、ごほうや椎茸、海草類はさけるように

します。Ｕンゴ、バナナ、桃などの水溶性植物繊

維は下痢の軽減になります。

鶏肉とペンネのクリーム煮(グラタン・ドリアにも)

◆材料５人分

ペンネ５０～60g X 5人分＝２００ｇ、

鶏むね肉(皮なし) 240g、じゃがいも200g、

たまねぎ120g、にんじん８０ｇ、

スキムミルク８０ｇ十小麦粉４０～５０ｇ十

水４００ｃｃ(２カップ)、

コンソメスープの素１個半(6g)十水600CC

(３カップ)塩･こしょう少々

◆作り方

①鶏肉はーロ大に切り、塩･こしょうしておく。

②たまねぎはくし形切りにして長さは半分にする。

　

にんじんはうすいいちょう切り。

　

じゃがいもは。－ロ大に切り、水にさらしてアク

　

を取っておく。

③スキムミルクを水で溶いて、小麦粉を少しずつ

　

加え泡立て器でよく混ぜる。

④鍋に鶏肉と②の野菜(にんじん・じゃがいも･た

　

まねぎの順)、チキンスープ(６００ｃｃ)を入れて

　

強火にかけ、煮立ったら弱火にしてアクを取る。

⑤④に②をこしながら加え、弱火で３０分ほど煮

　

込む。

⑥茄でたペンネを加え塩･こしょうで味を調える。

＊⑥を耐熱容器に入れて､パルメザンチーズを少々

　

加えてオーブンで焼けば、グラタンにもなりま

　

す。ベンネをごはんに変更すればドリアにもで

　

きます。

　

是非、試してみてください。
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パ 各団体紹介

パーキンソンみえ

Ｉ
Ｉ
Ｉ

立
象
報

設
対
会

ｒ
ｌ
ｒ
ｌ
ｒ
ｌ

【活動内容】

【会

　

費】

【代表者】

2005年(H17年)８月２７日

パーキンソン病患者及びその家族

年４回【パーキンソンみえ】発行

医療講演会、研修会、相談会、勉強

会の開催、笑いの体験、交流会

患者のリハビリテーション活動の普及

国会請願･県への要望

会報｢支部便り｣と｢全国友の会会報｣

の配布

趣旨を同じくする他団体との交流と

協力

その他、本会の目標に沿った事業

年３,６００円

入会金１,０００円(入会時に別途必要)

〒510-0226

鈴鹿市岸岡町1275-9河合

　

武雄

【電話・ＦＡＸ】059-384-1513

◆パーキンソンとは

　

病状

　

手、足のふるえ、自然にうごきます

　　　　　

‥・振戦という病状

　　　　

筋肉のこわばり、朝一番起きられない

　　　　　

‥･筋肉縮という病状

　　　　

動作が遅くなる、一歩目が踏み出せない

　　　　　

‥・無道病状

　　　　

姿勢が前かがみになる、体がゆれる

　　　　　

‥・姿勢反射障害

　　　　

４０歳以後、とくに５０～フ○歳代に

　　　　

病状が出始めることが多い病気です。

　

発病

　

脳は心身をコントロールする総司令塔

　　　　

です。

　　　　

パーキンソン病では黒質という部分の

　　　　

神経細胞が通常以上に早く老化が進

　　　　

み、黒質で作られるドーパミンという

　　　　

神経伝達物質が減少します。ドーパミ

　　　　

ンが減少すると、自分の意思とは関係

　　　　

なく手足がふるえる、全身の動作が遅

　　　　

くなる病状が現れます。

　

原因

　

まだ、はっきりわかっていません。さ

　　　　

まざまな治療法が研究され、パー牛

40

　　　　

ンソン病の根本治療も夢ではなくなる

　　　　

時代が到来する可能性があると思わ

　　　　

れます。

◆患者さんは、何人ぐらいいますか

　

三重県保健所特定疾患受給者パーキンソン病

患者さんは約１７００名、パーキンソンみえ会員は

1フ○名です。

　

会員が多いほど、連帯の輪が強くなりますし、

活動に参加していただき、仲間と語り合い、明る

く楽しく生きよう。

◆友の会に入会したい

　

友の会の役員さんか三重難病相談支援セン

ターまでお問い合わせしていただければ、パンフ

レjノト入会申し込み・会費振り込み用紙を送らせ

ていただきます。入会申し込書をご記入のうえ返

送していただき、同時に振り込み用紙にて年会費

を納めてください。

◆友の会に入会すると

　

本部より全国友の会から、会報が年４回届き

ます。また､支部より会報「三重県支部だよりパー

キンソンみえ」を年４回お届けします。

　

会員との交流が生まれ、自分一人ぽっちでなく

なる。新しい知識や情報が入る。会員の体験談を

聞くことで勇気がわいてきます。

◆笑いの体験、交流会

　

近年の高度な医療技術や医療薬品の開発など

が進む一方、健康の問題に対する関心が高まる中

で、笑いと健康との関係への関心が高まってきて

います。会は積極的に県内の患者グループを訪問

して､笑いの体験交流会をお届けする企画を始め

ました。笑いがなぜよいか、漫才･落語・ＤＶＤを

見て大いに笑い､ストレスを解消していただきます。

◆難病相談会

　

三重県難病相談支援センターで企画の地域難

病相談会は三重県内を５回出向いての相談会です。

パーキンソンみえの会も参加しますので、お待ちし

ています。

　

日程

４月５日(日)

６月フ日(日)

フ月５日(日)

第４回総会(記念講演会)

津県庁舎６階大会議室

　

。，

津庁舎丿也域相談会

　

゛臨ﾐｼﾞi

-- -- 。妬i桑名1　　11

元Iｒ噂

φ
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みえａｌｓの会

　　　　

ＭＡＬＳ事務局

【連絡先】〒510-0961

　　　　　　

三重県四日市市波木町坂向３０５

　　　　　　

笹川内科胃腸科クリニック

【電

　

話】059-322-9538

【ＦＡＸ】059-322-9933

【E-mail】ssgcl@cty-net.ne.jp

　

当会は平成15年に設立され、毎年、春には医

療講演会・総会、秋には医療相談会一患者交流会

を開催しております。そのほかにもITを活用した

コミュニケーション支援やメーリングリストを開設

して、患者さん・医療関係者･支援者･

学生ボランティア間で活発な活動を行

なっております。

　

最近の活動では、四日市市の結婚

式場を借り切って店村貝知子さん（聖

隷クリストファー大学社会福祉学部准

教授）のピアノ演奏を聴さながら、サ

ルトジェネシス（健康創生論）の講演

を聞きました。

　

また、一昨年の秋には松阪の農業公

園ベルファームで楽しい一日を過ごしま

した。

みえａｌＳの会に入会ご希望の方は下記宛、お申し込み下さい。

各団体紹介
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三重県腎友会

劃
剥

原
田

【会員数】

【会報】

【活動内容】

【会費】

【連絡先】

【電

　

話】

【ＦＡＸ】

1975年(昭和５０年)５月２５日

透析患者、賛助会員

1.547名

｢あした葉｣、ぜんじんきょう

腎疾患総合対策(医療講演会･移植

推進キャンペーン･国会請願、募金活

動)、会報発行、親睦会、青年部活動

の充実、事務局相談など

年間４,０００円

三重県腎友会事務局

〒519-0505

伊勢市小俣町本町1368

0596-22-6730

同上

「自分の命を守るために」

　

日本で透析が始められたのは昭和４２年からで

した。当時は、健康保険に入っている本人でもー

か月の自己負担が３０万円ほどかかり、選ばれた

少数の人だけが透析を受けられる状態でした。

　

そんな中。昭和４６年に全国から集まった

６００人の患者が「透析の装置をもっと増やし。医

療費を公費負担にしてほしい」と切実な願いを国

に訴え、行動を起こしました。

　

これが現在の全腎協（全国腎臓病協議会）の始

まりです。そして昭和５０年に三重県腎友会が結

成されました。その後の運動の結果、「いつでも、

だれもが、どこでも」透析が受けられるようになっ

たのです。

　

今となっては、皆さん、何の費用の心配もなく

透析に通院されているとおもいますが､この「当然」

を守っていくためには、私たち患者ひとりひとりの

力が必要です。

　

もし腎友会がなくなれば、保健の改悪などに反

対する力もなくなり、わたしたち患者への負担は

簡単に決められてしまいます。

　

だからこそ腎友会の存在が大きな意味を持って

います。このことを理解していただける皆さん!ぜ

ひ腎友会に入会して、仲間どうし支えあい、共に歩

んでいきましょう。
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主な年間活動予定

　

４月

　

第１回幹事会

　

５月

　

全腎協全国大会

　

６月

　

定期総会･医療講演会

　

フ月

　

会報発行

　

８月

　

第２回幹事会

　

９月

　

県へ要望書提出､東海ブロック会議(東海)

　

10月

　

腎臓移植推進キャンペーン。

　　　　

日帰り親睦旅行

　

１１月

　

第３回幹事会、会報発行

　

１２月

　

全腎協国会請願署名･募金活動

　

１月

　

新年会

　

２月

　

第４回幹事会､東海ブロヽツク会議(愛知)

　

３月

　

国会請願(東京議員会館)､会報発行

入会していただくと

S
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会報｢せんじんきょう｣

年６回発行

硝顛柚

「あした葉」年３回発行

全腎協東海ブロック災害対策委員会から

地震の時どうするか
[唇勇簑]

防災の手引

　　

(透析魯囁のための)

忿冊臨

皿海ブローy丿皿害対策登時公

　

災害の手引き

【携帯用透析患者カード】17年度版

人 可＿_．＿
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拿耳協:衆悪ブロック火魯対策皿員数

携帯用透析患者カード

５年ごとに史新

会議など

　

全国腎臓病連絡協議会の全国大会、総会、東

海ブロック会議、課題別会議、青年交流会。東海

ブロック青年交流会、青年会議に出席しています。

　

三重県腎友会では、定期総会、役員会、幹事会

を開催しています。



全国心臓病の子どもを守るかい三重県支部

三重心臓を守る会

【連絡先】

l電

　

話】

【ＦＡＸ】

会の状況

１
１
ｊ

立
象

設
対

ｒ
‐
・
ｒ
‐
・

【会員数】

【会

　

報】

【活動内容】

【会

〒514-1122

津市川方町505-1

　

西川信子

059-225-4661

０５９-２５６-０８０２

1982年(S57)n月

先天性･後天性心臓病患者・家族

９３名

｢心臓をまもる｣年12回発行

講演会、相談会、療育キャンプ、クリ

スマス会、会報誌の発行、病院や県、

関係機関への要望活動

費】

　

年7.200円

ひとりで悩まないで

　

先天性心臓病で生まれる子どもは軽症も含め

て。１００人に一人と言われます。

　

近年心臓手術の成績が良くなり、心室中隔欠損

症、ファロー四徴症などは手術後、運動にいくら

かの制限のみで健康児とほとんど変わらない生活

が送れるような病名も増えました。

　

それでも、手術後の傷跡は子どもの心を悩ませ

ます。また、わすかな運動制限も子どもにとっては

大きな問題になっています。

　

そんな時、私たちの会の出番です。同じ病気の

お友達と遊びませんか。同じ傷を見て子ども達は

学校の友達に得られない安堵感を覚えます。

　

先天性心臓病は幼稚園、学校、就職、結婚と関

わってきます。親御さんたち悩みを話し合い、先

輩たちの意見を聞きながら、子ども達がより良い

生活を送れるように一緒に行政に働きかけません

か９

　

重症児は日進月歩で進む医学の最新情報を常

にキャッチしたいものです。また育てていく上に学

校･親との連携が大切です。先輩たちの経験にも

耳を傾けましょう。

後天性心臓病の方も

　

後天性の心臓病の患者さんへも対応できるよう

各団体紹介

になりました。特に難病といわれている拡張型心

筋症のかたの相談にも乗っています。

もっと心臓病のことが知りたい

　

三重大学の先生方などにお願いして講演会、交

流会、勉強会を開いています。診察室ではなかな

か聞けない話。同じ病名の方の質問を横で聞いて

いるだけでも勉強になります。本部報・支部報に

は最新の心臓病の情報が載っています。

　

また、病気のことだけでなく、病児の育て方、

病児の兄弟の心の問題を取り上げ、同じ心臓病の

子どもを持つ親が編集を担当しています。

行事に参加して、会を利用しましょう

　

毎月１回、どこかで必ず集まっています。

　

講演会や相談会の勉強会だけでなく､「療育キャ

ンプ」「クリスマス会」「ボーリング大会」などがあ

ります。

　

療育キャンプは１泊旅行で親子、兄弟、友達と

楽しく遊び、本音トークも。そのとき先輩方から

強烈なパンチのアドバイスも出てきます。一緒に

入ったお風呂で同じ手術跡を見て子ども達も安心。

子ども達同士のアドバイス･知恵も出てきます。

　

なかなかスポーツができないお子さんにも配慮

したボーリング大会など親子で楽しみましょう。

先ずはお電話･メールください

　

＊北條

　

ます(平日の日中は留守)

　

TEL

　

０５９－３６４－７４６８

　

E-mail

　

masuh@mvc.biglobe.ne.jp

＊油島

　

千恵子

TEL

　

０５９－２２９－2506

E-mail

　

mieaburajinna@yahoo.co.jp

＊三重県難病相談支援センター

TEL

　

０５９－２２３－５０３５

E-mail

　

mie-nanbyo@comet､ocn.ne.jp
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各団体紹介

三重もやの会
(もやもや病・ウィリス動脈輪閉塞症)

１
ｊ
Ｉ
Ｉ

立
象
費

設
対
会

ｒ
ｌ
ｒ
ｌ
ｒ
ｌ

【会員数】

【会

　

報1

【活動内容】

1997年４月

もやもや病患者･家族・一般

本部年会費

　

５,０００円

２３名

「三重もやの会」年４、５回発行

医療講演会､相談会､勉強会､交流会、

電話相談、会報発行、行政への要望、

資料・ビデオ貸し出し

【連絡先】代表

　

西川和子

　　　　　　　

059-332-6575

　　　　　　　

〒512-0912

　　　　　　　

四日市市三重６丁目８３

　　　　　　　

事務局

　

丸山典子

　　　　　　　

059-322-2174

　　　　　　　

〒512-0934

　　　　　　　

四日市市川島町6200-133

どんな病気?

　

もやもや病は脳の両側内頚動脈終末部、前およ

び中大動脈近位部が、進行性に狭窄、閉塞し、そ

の付近に異常血管網（もやもや血管）の発達を認

める原因不明の疾患。

症状は?

　

脳血流量が不足し、慢性酸欠の状態となり、又

脳梗塞や脳出血による脳の損傷のため

　　

一頭痛(軽度のものから吐き気を伴う激しいも

　　

のまで)

　

･一遇性虚血発作〔ＴＩＡ〕(一時的に手足や顔面

　　

の脱力、しばらくするともとに戻る)

　　

熱いものをフごフーふいたり、泣いたり、大笑

　　

い､大声で歌う､緊張や興奮した時､リコーダー

　　

をふいたりしたときなどになり易い。

　　

･痙李

　　

･視力、視野障害

　　

・高次脳機能障害(覚えられない、ぼんやりし

　　

ている、一つのことにこだわる、すぐ怒る

　　

人間関係を作るのが下手、病識欠如など)
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治療について

　

①特に治療はしなくて、定期的な健診で観察し

　　

ていく

　

②内科的治療(服薬と定期的観察)

　

③外科的治療(手術法

　

1.直接吻合

　

２．問

　　

接吻合

　

３几２を組み合わせる)

　

※３歳以下で発症した場合、どんどん進行して

　　

大梗塞で発症するため、手術したほうがよい

　　

(直接吻合がよいと言われている)

会の目的

　

基本的に進行|生の病気で、発症年齢が低いほ

ど重い場合が多く､¨早期発見･早期治療丿こ結び

つけられるように活動し、又、病気について正し

く認識し、情報交換や患者同士の経験を話し合う

ことで､日常の不安や悩みを少しでも減らしてゆく。

　

三重もやの会として三難連に加入、10年にな

ります。皆さんからの希望を取り入れた楽しい行

事をと考えています。

　

資料請求も含め、詳しいことを知りたい方は、

世話人までご連絡下さい。

Would you Uke

　

ａ cup of tea?

　

。
’
ノ
～

ぷ
ず
Ａ



一相談･交流会からのＱ＆Ａ－

Ql

　

高次脳機能障害なのでは？

Al

　

三重県身体障害者総合福祉センター支援

　　　

コーディネーター鈴木真さんに電話で連絡

　　　

をしてもらい、面接の予約を取ってもらった。

　　　

(色々対応(受診、書類手続き)が実施され、

　　　

年金や手帳の取得ができた｡)

Ｑ２

　

もやもや病と診断された。病気のこと、手術

　　　

のこと詳しく知りたい。

Ａ２

　

資料を郵送する。電話で症状、病院などに

　　　

ついて話し合う。

Ｑ３

　

遠方の専門医による手術を受けた。症状の

　　　

急な悪化、災害時など、地元ではかかって

　　　

ないので不安。

Ａ３

　

地元で｢症状を知ってもらっているかかりつ

　　　

け医｣は重要／診察券'Iを持っているとい

　　　

うことは､¨その人の情報"があるから、受

　　　

け入れ可能となり、対応も早い｡"命"がか

　　　

かわってくる。ｲ呆健所で聞けば｀"脳神経外

　　　

科出身の開業医"が分かる。頭痛、風邪な

　　　

とて受診すれば、脳を考慮した投薬がされ

　　　

たりする。

Ｑ４

　

日常生活で注意することは？

Ａ４

　

・手術した後(特に直後は!)手術した方を

　　　　

下にして寝ない!

　　　

一頭を上向けた姿勢を長く続けない。

平成20年度の活動報告

各団体紹介

一重いものを持たない。

･枕に気をつける。

・いわゆる成人病にならないような、バラン

　

スのとれた生活をする。

・麻酔が必要な治療については、脳神経外

　

科に連絡を取ってもらい、受ける。

三重県の高次脳機能障害支援普及事業

全国で有名な¨三重モデル"とは!

　

高次脳機能障害：外傷性脳損傷や脳の疾患に

より、脳の損傷･機能不全となり、精神や人格及び

行動の障害が出現し、日常生活･社会生活への適

応に困難となる障害

　

ひとりひとりのニーズに対し｢病院･リハビリテー

ション施設･相談窓口が地域ネットワークを作り、

生活･職業上などの総合的な相談支援および救命

から地域生活に至る、連続したケアの提供を可能

とした医療と福祉の連携｣で対応する三重方式｣

　

｢ます電話してください!｣支援コーディネーター

鈴木さんからのメッセージです丿

三重県身体障害者総合福祉センター

相談支援グループ

http://ｗｗｗ､mie-reha.jp/

TEL

　

０５９-２３１-○０３フ

相談支援専門員

　

鈴木誠氏

　

田辺佐知子氏

日付 三重もやの会　もやの会・相談交流会 日付 高次脳機能障害関係講演・研修会

11月23日

もやもや病研究班市民公開講座(大阪･千里)

｢もやもや病･研究と臨床の最前線｣

１．｢ウィリス動脈輪閉塞症における病態･治療

　に関する研究班について｣

　国立循環器センター総長橋本信夫先生

2.｢もやもや病の概説･ガイドラインの作成に

　ついて｣

　東北大学脳神経外科教授冨永悌二先生

3.｢もやもや病の疫学(無症候性を含めて)に

　おける最近の特徴｣

　札幌医科大学脳神経外科教授　資金清博

　先生

４,｢もやもや病における脳出血(妊娠関連も含

　めて)｣

　国立循環器センター脳神経外科部長　宮

　本亨先生

1月31日

高次脳機能障害者(児)リハビリテーション

講習会

1.｢障がい者雇用の新たな展開｣

　㈱アドバンテッジリスクマネジメント顧問

　ＮＰＯ障がい者就業雇用センター理事長

　秦政氏

２,｢三重県における障がい看雇用の現状

　－ハローワーク津の取り組み｣

　津ハローワーク雇用指導官　山崎浩一氏

３寸最新の職業リハビリテーション研究]

　障害者職業総合センター田谷勝夫氏

4.ディスカッション

　｢事例・福祉的就労から一般就労への支援

　の進め方今、何をすべきか』

　三重ＴＢＩネットワーク会長古謝由美氏他
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の
会

各団体紹介

みえＰＢＣの会

(原発性胆汁性肝硬変)

劃
刻

限
旧

【会員数】

2003年11月17日

原発性胆汁性肝硬変の患者及び家族

７５名

【会

　

報】

　

年２回発行

【活動内容】会報発行､交流会､総会､医療講演会、

　　　　　　

学習会、相談会、電話相談

【会費】

【連絡先】

【電話】

【ＦＡＸ】

なし(検討中)

〒514-8567

津市桜橋３丁目４４６-３４

三重県津庁舎保健所棟１階

三重県難病相談支援センター内

代表者

　

寺田悦子

059-223-5035

059-223-5064

会の日的

　

病気について正しく理解、認識し、情報や患者

同士の経験の交換をすることで、日常の不安や悩

みを解決していきます。

ＰＢＣ（原発性胆汁性肝硬変）とは

　

胆汁の流れが悪いため､肝臓の働きが悪くなり、

やがて、肝硬変に疾患です。原因不明で、

　

中高年の女性に多いそうです。

ｓ卜訟ｗ／Ｗ必ヾｖゝ．

゛φφ９ゝ％丿Ｗ丿Ｗル吟Ｓゝ

　　　

心占"心ｇ心匹匹ゝ

・主な症状と治療法

　

全身のかゆみと疲労感がありますが、無症状の

場合もあるので、気づきにくいです。

　

しかも、更年期と重なるので、診断が下った時

点でかなり進んでいるヶ－スがありますので、怖い

です。

　

治療法は確立されていませんが、肝庇護薬のウ

ルソデキシオール酸を服用しています。

･私たちの会はこんな会です

　

人生の達人の域に差し掛かった人たちも強い疲

労感と掻癖感（かゆみ）に悩まされています。

　

そして、何よりも怠け者と思われるのが辛く、無

理をしてしまい、症状を悪化させてしまいがちで

す。

　

本人でなければ解らない微妙な症状や悩みを吐

き出し、共感し分かち合う場となっています。

　

「会があるだけで嬉しい!」特定疾患に指定され、

孤独と不安感でいっぱいだった人々の心が解き放

たれ、喜びで溢れた笑顔が見られる場でもありま

す。

二



資料

　

講演会･学習会･交流会･相談会の記録

加盟団体･賛同団体一覧
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20年度センター、各患者会主催の講演会･相談会･交流会等開催一覧(H.20.4～21.1)

ＳＣＤ三重の会(脊髄小脳変性症)

開催日 会場 テーマ 講師名 参加数

９月28日 学習会
三重県一難病相談支援

センター

転倒防削、嘔故処理に

ついて
理学療法I:高木章好氏 10

12月17目 交流会
　ﾓ重県難病相談支援

センター
クリスマス会 音楽療法王山本住子氏 ７

全国膠原病友の会三重支部(膠原病)

開催日 会場 テーマ 講師名 参加数

8J｣30目
講

和

肖会

炎会

四目占有紹介会館３階

会議室

膠原病の最新治療と

今後の展望

愛知医科大学リュウマチ科

山村昌弘先生．

25

20

け 交流会 桑名市市民会館 和紙で作る干支人形 中根法子氏 ７

訃且口
文

相

既会

炎会
松阪中央公民館 貝殻を使った雛飾り

山田赤十字病院内科

梅田総理先生岡島清沁氏

つぼみの会(1型糖尿病)

開催日 会場 テーマ 講師名 参加数

5ij25il
講演会

相談会
{服病院研修棟

１聖糖尿病お役ヽyちマニュ

アルから大規模災害時用

子]分マニュアル。を作って

みよう

１型糖尿病の最新治療情

報・トピックス

三蔵堅防災ボランティアコーデフネーター

養成協議会議長出本康史氏

三峨梢院小児科藤深隆夫先生

佃

37

８月13H

～17目

交流会

学習会

相談会

三重県四日巾‘

少年自然の家

第35 |d1lii海地区小児糖

尿病サマーキャンプin四

日市

家族紹介､体験交換､キャ

ンプ見学、医療スタッフに

よる勉強会･相談会など

(キャンパー36名、スタッフ200名)

32

32

32

12 J片口
講演会

交流会

三重県津庁舎６階

大会議室
１弐ﾘ.糖尿病と私の人生

東京女子医科大学糖尿病センター

内潟安子先生

三重病院臨床研究部長

藤渾隆丸先生

120

34

日本二分脊椎症協会(二分脊椎症)

開催日 会場 テーマ 講師名 参加数

４月27目

講演会

学習会

交流会

アスト津３階

ミーティングルーム

子育て

病気の特性、行政につい

てなど

岡田育子氏

に分脊椎症協会三重支部）

30

10

ｎ月９目 交流会
ユニバーサルスタジオ

ジヤノマン
15

１月18日
講演会

学習会

アスト津３｣階

ミーティングルーム

青年部の活動及び支部の

活動のあり方について

中村多恵子氏

(二分脊椎症協会三重支部)

　1

14

４８



日本てんかん協会(波の会)

開催日 会場 テーマ 講師名 参加数

４月20目 学習会
‾ﾐ重賂難病相談支援

センター
てんかんと就労 μ）

６月22目 交流会 東海ボウル ボウリング大会と交流会 ｎ

７月20目 交流公 安乗崎灯台 ５

８月24日
講演会

学習会
会員宅(香良洲町)

デイキヤンプと講演会

梢神医学、てんかん発作

時の対応についてなど

鈴鹿医療秒y入学保健衛生部

医療福祉学科准教授松原新先生
27

1リ」16目 講演会
四日市街総合会館

第１研修室

てんかん

年齢に応じたヶア

静岡てんかん･神経医療センター

診療部長久保則英幹先生．

日本網膜色素変性症協会三重支部（網膜色素変性症）

開催日 会場 テーマ 講師名 参加数

６月22目 学習会
松阪市福祉会館2階

会議室

視覚障害者の基礎知識

視覚障害者と盲学校の

役割一一特別支援教育につ

いて

竹田秀成氏 47

６月22目 学習会
松阪市福祉会館2階

会議室

最近の小児視覚丿章害の

動向

川崎医療福祉大学矯IIﾓ学科学長

田淵昭夫先生
51

８月24日 学習会 松阪森林公園 国際交流会 20

肘]28目 学習会 ポルタ久居２階会議室
歩行訓練士の講演と

歩行訓練
歩行訓練士前川賢一氏他2名 31

11月３目 交流会 鈴鹿市四季の道 秋の交流会 34

１月25日 学習会 志摩ロッジ
古事記のおもしろさに

っいて
朗読ライブピッコロ川崎紀美r･氏他２名

日本リウマチ友の会三重支部(リュウマチ)

開催日 会場 テーマ 講師名 参加数

４月14目 交流会 カラオケゅ一坊
北勢地区リウマチ患者

交流会
６

５月13□ 交流会 カラオケゅ一坊
北勢地区リウマチ患者

交流会
４

６月23目 交流会 カラオケゅ一切
北勢地区リウマチ患者

交流会
５

７月22目 交流会 カラオケゅー坊
北勢地区リウマチ患者

交流会
６

８月Ｈ目 交流会 カラオヶゅ一坊
北勢地区リウマチ患者

交流会
５

９月11目
交

相

4a会

炎会

桑名シティホテル

佐藤医院

治療や生活習慣などに

ついて
佐藤医院佐藤孝之先生

22

29

９月22目 交流会 カラオケゅ一坊
北勢地区リウマチ患者

交流会
５

12月８目 交流会 ロワジールホテル四TI市
北勢地区リウマチ患者

交流会
22

２月26口

講

相

交

寅会

流会

左会

僑西地区市民センター

(松阪)

関節リウマチの薬に

ついて
大辻整形外科大辻孝昭先生

４９



パーキンソンみえ（パーキンソン病）

開催日 会場 テーマ 講師名 参加数

４月６日 講演会
三蔵県津庁舎６所

天会議室

パーキンソン病

医療の現状

ますずがわ神経内利･クリニック

院長頁鈴川聡先生
120

９月21口 講演会
三重県津庁舎６階

大会議室

パーキンソン病

治療の進め万
順天堂大学神経内科教授水野美都氏 20 0

９月21口 相談会
三重県津庁舎６階

大会議室
質疑応答等 順天堂大学神経内科教授水野美邦氏 200

みえＩＢＤ（潰瘍性大腸炎・クローン病）

射出 会場 テーマ 講師名 参加数

５月24H

講.演会

交流会

相談会

四日市社会保険病院

健康管理センター
病気とのつきあい方 市川保宏氏(クローン病患者) 55

10月26日
学習会

交流会

四日淑社会保険病院

健康管理センター

IBD食料理教室と

試食交流会

四目肘社会保険病院IBD専任栄養士

中東真紀先生

12

12

11 )]16目
学習会

交流会

三重県総介文化セン

ター生涯学習施設

生活工房

IBD我利理教室と

試食交流会

四目巾‘社会保険病院IBD専任栄養士

中東真紀先生

20

20

みえａｌＳの会(筋萎縮性側索硬化症)

開催日 会場 テーマ 講師名 参加数

４月20日
講演会

交流会
唯心とことめの里一志

自分の体の一一部

(車椅子、座位保持装置

について)

（有）ソフトケアライフ水野勇気氏
76

76

10月23日 交流会 メッセウイングみえ ＜交流会＞ 43

三重県腎友会（腎友会）

開催日 会場 テーマ 講師名 参加数

５月11日 学習会
山田赤1‘字病院４階

講堂
透析と生活習慣

山川赤十字病院腎臓内科部長

大西孝弘先生
29

６月８目 講演会 ベルセ島崎
平成養生訓

一災害に対する心がけ-
三重県透析研究会会長IZ村信介先生 97

９月20日

～21目
交流会 石川県兼六園 バス旅行 16

９月28日 学習会
松阪｢l｣‘

多目的研修集会所

松阪中央総合病院患者

会料理会､透析食の調

理実習、昼食会

松阪中央総合病院看護師長、看護師２名 27

10月５目･

19日･26目
啓発活動

桑名､四日市､鈴鹿､津、

伊賀、松阪､伊勢、

亀山、尾鷲、熊野

(県内10筒所)

第28回腎臓臓器移植

推進キャンペーン
108

10月12日 交流会 かぐらばリゾート千の杜
ぜんじんきよう

東海ブロック会議
全野協理事吉村規男氏 23

10月26H 交流会 長野県伊那谷道中 日帰り親睦旅行 ＝－＝ 67

12月14目 交流会 ホテル小涌園鳥羽 日赤腎友会忘年会 三重県後期高齢者医療広域連合会 20

１月15日 交流会
ホテル近鉄

アクアビラ伊勢志摩
日赤腎友会新年会 46
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三重心臓を守る会心臓（心臓病）

開催日 会場 テーマ 講師名 参加数

６月８日 学習会
三眠県難病相談支援

センター
会の活性化について 13

６Ｊ』８ロ 交流会
　{重県難病相談支援

センター
14

６月８目 相談会
三重県難病相談支援

センター

医師を囲んでの

医療相談会
うめもとこどもクリニック院長梅本正和先生 21

９月28目 講演会
三重県津庁舎６階

61会議室
不整脈の診断と治療

三重大学大学院医学系研究科

循環器内科学講師藤井英太郎先生
18

みえＰＢＣの会（原発性胆汁性肝硬変）

開催日 会場 テーマ 講師名 参加数

５月24目 学習会
アストぷ３階

ミーティングルームΛ

PBCの最新帽報に

ついて

三重入学大学院消化器内科学教授

竹井謙之先生
22

10月19日 学習会 アストホ
薬の副作用とサプリメント

について
薬剤師中村俊夫氏 15

三重もやの会（モヤモヤ病）

開催日 会場 テーマ 講師名 参加数

６月14目

講演会

交流会

学習会

相談会

鈴鹿保健福祉協議会会

議室

高次脳機能障害に

ついて
外傷友の会古謝出処氏

９

９

９

９

７月28日
相談会

交流会
三重県志摩庁舎 情報交換、相談 伊勢保健福祉事務所中村保健師 11

１月24日

学習会

交流会

相談会

四日市総合会館

会議室1･2

もやもや病の

療養生活から
市立|几I目市病院言語聴覚L･杉浦加奈r･氏

10

10

10

三重県難病支援センター

開催日 会場 テーマ 講師名 参加数

６月１目 相談会 三重県津付合 地域難病相談会

藤田保健衛生大学七栗サナトリウム教授松本美富lj氏

津生協病院小児科医堀内功一氏

ますずがわ神経内科クリニック　院長真鈴川聡氏

m iiiT社会保険病院外科副部長山本隆行氏

四日市社会保険病院IBD専任栄養士中原真紀氏

三蔵大学付属病院脳神経外科学教室当麻直樹氏

83

８月３目 相談会
四口占市立

労働福祉会館
地域難病相談会

図

市丿

四「

図

山一5

四［

ll

哩

d

Tt;

哩

４

社会保|喚病院内科部長佐藤良子氏

川市病院神経内科部長家田俊明氏

社会保険病院外科副部長山本隆行氏

社会保険病院IBD専任栄養士中東真紀氏

4日収病院　謎語聴覚士杉浦加奈r･氏

公共職業安定所就職促進指導官岩田浩氏

57

９月７日 相談会
難病相談支援

センター
地域難病相談会

山田赤十字病院内科部長梅田真理氏

熊野公共職業安定所上席職業指導官田原良樹氏
40

10 月５口 相談会
熊野市保健福祉

七ンター
地域難病相談会

せと整形外科院長瀬戸正史氏

吉住小児科院長　占住完氏

四日市社会保険病院IBD専任栄養士中東真紀氏

伊賀公共職業安定所就職促進指導官吉原健一氏

48

日月１日 相談会 三重県伊賀庁舎 地域難病相談会

山田赤一

山田赤ヽ

四日市市

伊勢公

'字病院皮膚科六

一字病院整形外手

二会保険病院外ぞ

ち職業安定所就1

艮中村保夫氏

圃|』部長松本衛氏

副部長山本隆行氏

｀促進指導官　ﾄ.村ひろみ氏

57
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ＮＰＯ法人三重難病連加盟団体代表者連絡先 2009.3.31現在

芸名（疾病｝ 連絡先 電話

ＳＣＤﾐ服の会 前出政男

全国膠原病友の会｛収県,支部 佐々木弔r･

つぱみの会三収(I ",'J糖尿病） 和賀明沁

日本．分脊椎症協会三眠支部 久志水玄子

目本てんかん|烏合（波の公）ミ服支部 米川拓也

目本網膜色素変性症協会ﾓ承足部 河原洋紀

日本リウマチ友の勁｛収足部 中|塀尚

パーキンソンみえ 河合武雄

みえIBD
凹目市社会保険病院　ＩＢＤセンター内みぇＩＢＤ事務局

みえalsの会
笹川内利問湯科クリニック内

{車.県,賢女会 西山　今生

三蔵心臓を守る会 西伺　仁子

みえ円3Cの公 センターで対応

三重もやの会 西川和子

稀少難病の会みえ ﾋ田誠

ぺ重後縦祓帯骨化症患片の会 鶴田忠彦

ＮＰＯ法人三重難病連賛同団体

会勿（疾病） 連絡先 定詰

胆遊閉鎖症の子どもを守る会三亜県

支部０日遣悶塞症）
西洋　序弘

　ﾓ重貼玉症心身障害児諸）を守る会

（収症心身障害）
松尾孝之

筋ジストロフィー協会三重支部

（筋ジストロフ了一症及び進行性.筋萎縮症）
瀬川克己

|呼生つばさの会（三重）

（再生不ｎ性貧血）
｢場｣1{祐

ベーチェット病友の会

（ベーチー1,ット病）
〒330-U852

がんのr･供を守る会東海支部

（小児がん）
鈴木中人

あけぽの会モ収4乙部

（乳がん）
小野節子

５２



全国難病センター研究会第１１回研究大会参加報告
日時：平成21年３月20日・21日

会場：沖縄県・男女共同参画センター(ているる)

　　

ＮＰＯ法人三重難病連理事

　

西川

　

利トf

　

令国難病センター研究会は、平成15年に始

まり今川で11回目。北海道難病連から始まり、

南ドしようやく沖縄に到着したという意義深い

研究会です

●1日目:3月20日

　

10:00～17:00

特別講演1

　　

春風亭柳桜氏(落語家)

　

｢両ド肢義肢で社会復帰したバージャー病落

語家の実践について｣

　

春風亭柳桜帥匠は、御白身がバージャー病

(ビュルガー病)により両足切断。義足で高座

にトかっている現役の落語家ですその恢々と

した語り口は、難病を感じさせず、自身の病歴

をユーモアたっぷりに話され、引き込まれるよう

な思いで聴きました。まずバイキンが足に入り

両足をＷ断するまでの経過や痛さ、病から奥さ

んと離婚する収になってしまった話など難病の

家族が直而する苦労も経験されました。しかし、

帥匠を収り巻く多くの方々の協力もあり、今尚高

座に卜がられることを話され胸を打つものがあり

ました。難病の社会復帰は難しい現在、噺家と

しての復帰は､大変な努力があったと思うが､人々

を引き寄せる秘密はなんなのだろうと考えたかと

どのつまりは、人柄にあると思いました。

研修講演1

　

｢難病患者支援体制確立に向け九地域からの

アプローチ

　

北海道枝幸町の取り組み｣

　

工藤裕ｆ氏(枝幸町保健福祉センター)

　

枝幸町は、北海道最北端の稚内巾まで２時

間、札幌まで５時問という位置にあり、医師も少

ない場所でご‥人のパーキンソン患者との出会い

をきっかけに、20年･かけて難病患者の支援体

制を作り上げたというお話でした。

　

これには、並々ならぬ努力の他、住民のみl場

に立った地道な活動、民生委員やヘルパーなど

障害者や難病患者などに関わる人を巻き込み、

ようやく町や住民の理解も得て、支援体制がで

きたということです

　

統計を取り、難病患者や介護する高齢者の

訪間看護事業団も作り、支援体制を20年かけ

て作り上げたことを報告されました。最後に、最

近理学療法IJが、保健福祉センターへ就職して

もらったことがうれしいと語られました。

　

このほかに、特別講演２として、沖縄県立医

療センター・こども医療センターの神唄尚美先生

の「沖縄県の神経難病治療と支援ネットワーク

の歩み」も興味深い講演でした。

　

ﾄ､記以外にも12の研究発衣がありました。

●２日目:3月21日

　

9:00～12:00

｢特定疾忠患者の自立:支援体制の確立に関する

研究班｣収り組み報告と今後の方向について

独立行政法人国立病院機構宮城病院

　

今井尚

志氏(全国センター研究会副会長)

　

難病支援センターの自立支援体制について、ピ

アカウンセリングのマニュアルは、職ｎの服装や態

度にも及ぶ細かいもので、支援の難しさや、職貝

の服装や態度がいかに人切かなどを話され、ピア

カウンセリングのマニュアルも作成するということで

した。また、統計の収り方なども統一し、今年-４月

から令国にＣＤを配布し統……-を図るということでし

た。

12:OOから14:00まで

　

研究会終了後、富山、愛知、こ屯の各難病連

は、昼食を共にしながら静岡県難病巡の野原氏を

講師に入歯の回収に関する勉強会をしました。

　

なおこの研究会への参加者は。難病相談支援

センターから河原所長、黒川知恵子(職貝)、三重

難病連から佐々木幸瓦西川和ｆの計４名でした。

追記・原稿締切後でしたが、非常に意義深く多くの示唆に富んでいた研究会であったので追加し記戟しました。
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゛心-‘－ず心ふ言

　

共Ili】募金の浄財から出来た３号目の「二服なんれん」です。

　

今回は河原､西川、佐々木、森本、西山が編集委貝に選抜され、各団体の協力をいただきながら、

８回の編集会議を経て、校正を繰り返しながら完成させました。

　

私たちの･年を通じての活動の様ｆを記載し、また。新しく加盟された団体の活動を紹介してお

ります。

　

今回の特徴は、会員の投稿文を多く記載したことにより、雛病患者の痛み、苦しさ、生き甲斐な

どをこの冊ｆを通じて多くの方にご理解いただきたいと思っております

　

あなたの近くに難病でI゛･7しみ、悩んでいる方がいらっしゃったら、このFなんれん」を渡してあげ

てください。そして「ひとりで悩む必要はない」と伝えてあげてください。

　

より多くの方に｛重難病連､二重県難病相談支援センターを知っていただきたい…そのためにも、

これからも活動を続けていきます。

　

各団体･諦関係機関の皆様には、いつもご支援ご協力ありがとうございますこれからも三重難

病連の活動に変わらぬご理解とご協力をいただければ幸いです、

　

そしてこのI叫ｆを手にとってくださった皆様、最後まで読んでいただいて、ありがとうございました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（西山･北村）

三重難病連
514-8567津巾桜橘3-446-34二重県津庁舎１陪
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南入り口

近鉄電車では

　　

近鉄名古屋線「津駅」下車

　

東口から徒歩約!3～20分

　　

「江戸橋駅」下車

　

徒歩約10～15分
ＪＲでは

　　

「津駅」下中

　

束川から徒歩約13～20分
三重交通バスでは

　　

三交ホーム前バス停より

　

徒歩約5～10分
タクシーでは

　　

「津駅」東口タクシー乗り場から

　

約３分（「津似健所」と告げてください）
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ＮＰＯ法人三重難病連
514-8567津市桜橋3-446-34三重県津庁舎保健所棟１階
Tel.059-223-5063　　０５９-２２３-５０３５
Fax.059-223-5064
メールアドレス

　

mie-nanbyo⑨comet.ocn.ne.jp

この冊子は共同募金の配分を受けています
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