
韓､鴨州t< +州～相的紺青W嶋Wt仰.相韓t.N+.Ttiy
～三重県難病相談支援センター

喜色ンタ｢二コ｢云
書芸墨畏-TtST,r1 446･34 7ELg23･5035霊3･5｡6｡ …

き1-.7年6 -　　　ホ-ムぺ-ジht等蒜警荒競Lla議書票富

み.坤..糖〆嶋..韓.帆相的韓..的韓fe..相的相的き

三重県難病相赦支壌センター

開設にあたって

三重県知事

野呂　昭彦

:jrf.県では､県民の皆様一･人ひとりが､

それぞれの価値観に応じた`しあわせ'や

夢を実現することのできる　目しあわせ創造

県''づくりにむけ､総合計画｢粍民しあわ

せプラン｣に基づいた取組を展開していま

すD

また.その中で,私たちのくらしを支え

る｢公｣のあり方を提案し､そのし<みづ

くりについても進めているところです｡

三重yl,).･難病相談支援センターの設匹には､

以前から多くの難病患者やご家族の皆様の
ご変嬰をいただいておりましたが､その皆

様に迷宮を担っていただくということで､
このたびの実現に至ったものであり､ ｢新

しい時代の公｣にふさわしい取組としての

期待も併せて申し上げる次第です｡

難病は､病気そのものが多種多様であ
るうえ､性別.年代によっても個々の患者

のニ-ズは果なりますo

そうしたニーズに応えていくためには､
Lli菜運営にあたっていただ< ｢三並県難

病EfT体連絡協議会｣をはじめとする関係

者の皆様と一一一体となって当センターの機

能充実を図っていくことが電要であると
考えていますo

きめ細やかな相故を目指して

三重県難病団体連絡協議会

会長　北催　ます

三羽LLTと難病団体連絡協議会(略称三雄

過)は､この4月から､ 2名の難病相談

支援貝を採用し､県保健師1名派遣を受
けて　三重県から委託を受けた三並Lfrl一難病

相談支援センターの運営を始めています.

今後､多くの雌病患者家族や何体の方々
が相談や会議などに利用していただける

と思うと､感慨深いものがあります｡ ｢相

談や.従う場がほしい｡｣そんな話が三難

連で.LL!.て1 0年近くが経ちますo　この間､

県や択議会への働きかけをしてきましたD
難病に対する｢総合的な対策｣を戒めて､

県議会への請願(採択)､県への要望El;堤

出をしてきました｡ ｢各県にセンター設

置を｣と国の方針が出された2年目の昨
年は､検討会を立ちとげ､官民一体とな

って精力的にfi料収集や施設見学､検討
会での議論を進めてきました｡難柄対策
は決して難病患者家族だけの問題ではあ

りません｡全ての人が抱える問題です｡

難病患者家族や団体の抱える課題が､少
しでも軽くなり､仲間の輪が広がるよう,

今後とも､各方面からのご支援､ご指導
をよろしくお原則lLます.



三重県難病木目書炎支援センタ-を紹介します!
実施jT体　三並爪　委託団体　三屯LF.ll姓ルJti7体連綿t臥満会

一人だけ､家族だけで悩まないで-

三屯県斑病柏;'Jq文はセンターは平成1 7年4月1日､二FR爪敵庁舎保健所棟1階に相談窓口をrit】設し､雑柄

世名や.小児憎性特定疾む児･ま旅､難治性の疾価.内部陪7,7の11-々U)不安や悩み等をお受けしていtす｡た

だいま､センタ-の改修工耳を行っていますので.平成1 7年9月1日から正式に開所します,_

相談時間:J]～金曜日9:00-16:00 

疾瓜別相談:火.木曜日10:OO一一16:00 

(疾瓜別相談は9月6日より開設します) 

*医師によるdT:接の相談は行っておりませんのでご了承ください 

【相談支援】
屯詰､面接､メールによる柑;1R

公的fl続きの支は
Ji=j占-IJf鯛(公共サ-ヒス)の㍍三供

他病総合相談会( =弔Lr.l.各地に巡阿LT朔イだ)

【就労支援】
雇用iFJ.綿の提供･ fl;lu炎

【地域交流会等の推進】
倍音会や但者･ rIRl妹会のFH1怖

疾0._i.別半習会

FE横間1717J-t肴を交えたIl･'一習会

ボランティアの謹成り77成

【情報提供】
ホ-ームペーーソ.センターニュース

今後の講演会･交流会の予定

日時 �&9�ﾉkﾂ�場所 �>�vR�

総会 講演会 ��三重県難病団体連 倅�Hﾊy�y�ﾈ��･��)�ﾒ�総会及び昌I演会 絡協喜義金 ��『障害者自立支援法の本質 と間組点について』 

みえPBCの会 �,9*��]ｸﾉ(�8��X橙�･�<X��総会及び講演会 『pBCの診断と治療につい て』 

相鉄会 交流会 ��SCD三重の会 傴ﾈﾞ9*���リハビリ交流会 三重心臓を守る会 ��療育キャンプ(1泊) 

医師と家族の交流会 

パーキンソンみえ SCD三重の会 凭俾ﾙ]ｸﾉ(��難病セミナー研修会 

三重心はを守る会 �7x8ｸ5�7h8�5R域ﾉ?ｨ�2��交流会.相言炎会 

リウマチ友の会 俶ﾉ?ｨ�8��檠]ｸﾊ�����療養相談及び交流会 

r去　-1､

セノ//一に登圭もしませんかr生玉トトると柑以仝6'l

i:J'Ji)らややセ/クーニコースかhTJTきます｡

住　所　〒514-8567

二二屯約1日tfl7‡左flT53 ｢日4 4 6 - 3 il

三和爪は庁舎f呆雌所稚1附
r.i .冶　059-22:i-5035

059--223--5063 (柑;r,旨呼用)

近鉄　名古色主秋　津　巧尺　F ILr･_　取口から徒歩的1:i分　　　　FAX 059-223-506･1

江戸惜駅下市　　　　　徒,S約I O分　　　　E･mall mlC-nanbyo@comct ocn ncJp

∫ R H!駅　　　津　BiJq　下　郎ikロから徒歩約13分　　　　ホームページ

∴qL交通′､ス　二交ホ-ム117J-ス停より　徒歩/r.L')5　分　　　　http//members2tsukaerunetJmle･nanby0
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三　重　県　難　病　団　体　連　絡　協　議　会　加　盟　団　体

SCD三重の会

★会の目的
等髄小脳変性症に関する正しい知識

を広め明るい生活が送れるよう会員相
互の親睦を図ると共に､この病気の原

因究明及び医療との確立を願い福祉の
向上を図る｡
★活動内容(予定)

北勢･中勢･南勢の三地域で会を開
催｡会への参加は他の地域からでも自
由です｡会報を年1回発行｡

★会の概要
本年度は会費の徴収はしないo

代表　達村　卓生

交渉　山田　康男

会計　野邑　民次郎

★会の目的
月撃原病について正しい知識を高め､

明るい療養生活を送るとともに会員相
互の鴇睦と交流を図り､研修(勉強)

をする｡
☆　活動内容

医療講演及び相談会､勉強会､交流
会､電話相談､地域の障害者Eg]体との

交流行事参加､機関紙発行､行政への
要望
★会の概要
設立:1994年(H6) 5月15日

対象:患者及び賛助会員(一般)
会費:3. 600円

構成:支部長､事務局､会計､運営委

員､地区委員､賛助会員
機関紙: ｢かけ橋｣年4匡】

(社)日本てんかん協会(波の会)

三重県支部
★会の目的
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､電話椙吉凱
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｡

★会の概要
設立:1987年(S57) 5月7日

対象:患者･家族･専門職･その他

会費:年間7, 200円

機関紙▲本部発行｢波｣と支部発行
｢しんじゅ力てい｣を毎月発行

日本網膜色素変性症協会三重支部

｢私の視力は一体いつまで持つのだろ

うか｣ ｢仕事は続けられるのだろうか｣
｢家族にこの難病をどのように説明す

ればよいのだろうか｣ ｢遺伝性の疾患

というが子や孫に心配はないのか｣な
どと病名の宣告を受けた患者なら誰し
も心当たりのあるところです｡治療法
の確立･情報交換･社会復帰の目的に
研究者と患者と支援者力し体となって

組織しています｡
三重支部では協会本部との連携をと

りなから､医療講演会･相談会･交流

会などの事業を通して､お互い励まし
合いつつ情報交換をしています0 -人

で悩んでいても明るい未来は見えてき
ませんo耶虫に病気と闘っている万､

是非協会に参加してくださいo
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日本リウマチ友の会三重支部

★会の目的
リウマチについての正しい知識を高

め会員相互の親睦交流と､三重県にお
けるリウマチ対策の確立と推進を図る｡
★活動内容
医療講演会､療寛相談会､交流会､

行政への要望､支部報｢あけぼの｣の
発行｡

★会の概要
設立:1969年(S44)6月22日

会員:正会員(普通会員及び特別会員)

賛助会員(会のE]的に賛同する

個人又は団体)

本部会費: (正会員で患者･家族の場合)

年額4. 000円

構成:支部長､副支部長､会計､委員､

監事

パーキンリンみえ

昨年度より､各地の保健所主催のパ
ーキンソン病の交流会に参加させてい

ただきました｡各地のパーキンソン病
の万々や三重県難病達の万々より応援
や支援を頂き4月に発足することが出

来ました.講演会.交流会･呆那垂芸な

どの活動を通じてより多くの仲間達と

連帯し､希望と勇気をもって毎日を明
るく楽しく送ることです｡

★問合せ先
パーキンソンみえ

代表者　　河合武雄

〒510- 0226

鈴鹿市岸同町1 275-9

TELO593-84-1513

-4

みえI BD

★　会の目的

炎症性腸疾患の疾病治療･栄養治
などに関する知識の向上を図り､会
員の交流を深め､情報交換をする.
★　活動内容

研修会や料理教室､交流会などの
計画･開催o　会報誌の発行

★　会の概要

設立:2004年(H16) 5月

対象:患者､家族､医療関係者､賛

助会員

年会費: 1. 000円

構成　会長､副会長､会計､会計監

査

会報誌:rn易人｣年1-3回

みえalsの会

★会の田的
筋萎縮性側索硬化症に関する正し

い知識を広め､明るい療養生活が送

れるよう会員相互の菓別室を図ると共
に､この病気の原因究明及び治療法

の確立を願い､医療と福祉の向上に
ついて働きかける
★活動内容
交流会､勉強会､電話､メールに

よる相談､患者訪問､ I T支援､機

関紙発行
★会の概要
設立:2003年(H15) 4月

対象:患者･家族及び支援者(一般)
会費:芸　　員2. 000円

賀助会員1, 000円



三重県胃友会

★会の目的

腎臓病患者の親睦と福祉をはかり相
互扶助の精神に則ると共に全胃協の傘
下に属するo
★活動内容
腎疾患総合対策･啓発活動･自立支

援活動･全腎協総会､棄海フロック会

議､青年交流会の参加･勉強会･事務
局相談活動o

★会の概要
設立:1975年(S50)5月25日

会員:患者､家族及び賛助会員
会費:年4. 000円

構成:会長､副会長､事汚局長､事

務局次長､会計補佐､編集部長､

会計監査､県下病院代表幹事B
機関紙: ｢あした菓｣年3回発行

三重心臓を守る会

★会の概要
設立:1982年(S57)

対象:心臓病児者と家族･賛助会員
会費:月600円､年7200円

組織:会長､事務局､会計など運営
委員22名で構成｡内部に教

育･福祉.就労部会､心友会担
当を設置o

会報･ 『心臓をまもる』毎月20日発行

(みんなの声､講演会案内や

報告､事務局より､短信など)
★活動内容
･医療講演会､相談会(年3回)

･療育キャンプ(夏)､クリスマス会

(1 2月)､はあとくらぷ(毎月1回)

水遊び芸､料理教室など親子のふれ
あい､会員間の相談の場

･県への要望(8月)

･全国交流会･総会､東海フロック会

議

みえPBCの会

★会の目的

原発性胆汁性肝硬変に関する正しい
知識を高め､明るい療責生活力i送れ

るよう会員の親睦と交流を図る｡また､

病気の原因の究明､治療法の確立を願
い､医療と福祉の向上に働きかける｡

★活動内容
講演及び相談会､研修会､交流会､

電話相談･他団体との情報交換､行政
への要望｡

★会の概要
設立:2003年(H15)11月17日

対象二患者･家族

構成:会長､事務局､会計､運営委員

顧問

活動内容.講演会2回､研修会･交流会
1回

加盟したばかりなので､あせらずゆっ
くり進んでいこうと思います.

三重もやの会

★会の目的

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
<D

★活動内容
医療講演及び相談会･勉強会･交流

会･電話相談･会報発行･行政への要
望C　病気に関する資料の紹介･ビデオ
の貸出

★芸の概要
設立:1997年(H9) 4月

対象:患者及び家族･一般

会費:検討中
問い合わせ先:

難病相談支援センターまたは
世話人　西川　迄

TELO593-32-6575
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セ　ン　タ　ー　事　業　始　め　て　ま　す　!

交　流　会･　研　修　会　報　告

日本リウマチ友の会三重支部

4月29日､伊勢市観光文化会館に

おいて,第37回三重支部総会･大会

が開催されました｡

午後の大会では､山田赤十字病院副
院長､細井　哲先生を講師に迎え｢リ

ウマチ治暁の変遷｣と過してご講演を
いただきました｡

｢関節リウマチ｣とはどういう病主も

なのか原因は分かっていない｡関節が

どのように変形していくのか､薬物に

よる治療はどのように変わってきた
か､轟を近認可された新薬はどんな重な
のか等についてスライドを使って分か

りやすくお話して頂きました｡

現在その原因究明が急がれていると
ころですが､近い将来必ず原凶は解明

されるものと信じ,希望を持って明る

く治療を続けていきたいと思います｡

みえa18の会

4月24日(口) ｢とことめのtB.一

志｣において第3回総会が開催されま
した｡当口､日本ALS協会副会長の

熊谷寿美氏の｢ALS患者がQOLを
もって生括する為に｣と越しての講演

が予定されていました｡しかし､ご白

身の体調がすぐれず代わってご主人が
スライドを使って､ ｢あと3年｣と言わ

れた奥さんの2 8年間のl謂病生活を紹

介していただきました｡なかでもお孫

さんを抱っこするシーンは感動的でし

たB

また.会場には患者さんの作品(色
紘.俳画､写経等々)が1盛示され参加

者の心を打ちました｡妃い時間でした
が､勇気をもらって帰ってきました｡

L■-I

礼讃　　　　七㌧‥　-..　　　-　十㌧..･..ー

三重心臓を守る会

5月28日(土)県の津庁舎におい

て心臓を守る会､第2 3回総会が開催

されましたB　午後は,国立循環器病セ

ンター小児科部長越後茂之先生を迎え､
｢小児心疾患の内科的治療｣の講杭全.

相談会がありました｡

抜歯時の心内映症予防のための抗生
剤投共の方法が､歯科医に周知徹底さ
れていない現状がわかり聴きましたo

また､カテーテル治療が進み､心房中

隔欠損症も関胸しない治療法で夢のよ
う.しかし,まだ保倹適用になってい

ないため､混合治療でも患者fl担が8
0万円もかかるので､私たち患者団体

からも国に働きかけています｡

‖削完全の後､時r.rJ延長してたくさん

の相談に答えていただき.充実した細

流.相談会でした｡

みえI BD

5月28円(土)にtTLBR市社会保険

病院内で､みえIBD患者会総会･研修

会･交流会が開催されました｡参加者
は総勢30名で.患者,家族､主治医､

専門医､石讃師､栄養士などが参加し
盛会に終わりました.各医療メーカー
の展示もあり､たくさんの情事別父集…が

できました｡

今回は､四日市社会保険病院の梅枝
'Eti先生に｢炎症性腸疾患女性患者の妊

娠･出産｣について教えていただき､

若い年齢屑の患者は皆熱心に受講して
いました｡交流会では.梅枝先生を囲

んで自由な会話が邦み､梅枝先生の温
かい人柄にほっとするひとときでしたo
｢何でもIj別ナる｣ ｢何でも話せる｣こと

が交流会の目的なので､今後もそんな

新しい仲間を大歓迎いたします｡
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全国勝原病友の会三重県支部

5月29日､アスト津にて総会･医

療淋舟会偲療机読会が開催されましたo ,,､l

医療iFl･杭全では三毛爪中央医療セン

タ一軒形外科の堀川･浩先生｢整形から

見た搭原病｣という演題で,慢性関節リ

ウマチや大腿骨頭壊死､骨粗菓..!症などの

経過や治療法などについて講演してい
ただきました｡

その後は堀川先生に加えて､三重大･lf=

医学部附属病院皮膚科の水谷仁教授､清
水皮膚科クリニックの消水TF.之先Ff､山

n赤十字病院内科の梅田,il.理先′1:.を迎

え､利別.疾恕別のグループに分かれて

医療相談会を開き,薬や日頃気になる症

-　　■∴･ -り上∴　∴十

内容の濃い.淋宗会･相談会になりました.

三重県難病相談支壊センター

てんかん患者･家族の研修会に参加して
難病相談支援員(看讃師)神田　愛

二屯県難病相談支援センタ-が開設

されてから初めての研修として｢日本て
んかん協会三範出支部｣様の研修に参加
させていただきました｡私にとって､て

んかんの患者や､その家族のカとの交流
は初めてで､お会いするまでは不安の方

が多かったように思います｡しかし､.lfJe

見交換の時間ではとても和やかに､意見
を言い合える雰脚気で､とても有意戎な

時間を過ごすことができましたo精神的
な支えや情報交換の喝として患者･家族

会のfl;花の人ささを感じましたo

ピアカウンセリングのビデオJY:習会

では.改めてその必要性について考えさ
せられ､患者白身でしか分からない･ZLiYJみ

やさまざまな関越について､同じ立場で
･緒に考え､問題解決をめざす窮磐な役

割であると一LLiTI.いました｡この学びを､今

後の菜任病相談支援センターの描動に′1-.

かしていきたいと思いました｡

始　め　て　ま　す!

目　的:相談支援機能の充実

相談担当者の専門性の確立
対象者:難病相畝支壊乱　難病相談員

各団体相談員,関係機関職員
内　容:相談の心構え､制度への精通,

疾患や相訊者への理解

1　これだけは知っておきたい供療福祉

制度
2　これだけは知っておきたい受給中誠7

手続きと現状
3　相談の心捕えとマニュアルを1L,T.一用し

た'l-ti諸相rj炎実技

4　各疾患患者の関係機関とのかかわり

カと現状
5　各疾患患者､家族. EtT体の現状と願

い

6　EP.･内の障害者の就労と現状

7　疾恕別｢これは役に立つ｣苔托､ビ

デオ紹介

:vt

L/

一7一

8　相.淡や支援の具体的なケース●山例

9　年金制度の概要と相談

10　4月～9月の相談受付表のまとめ

1!難病医療相.頂Elの相談弔例

12　も剛宴会軸告

5月1 9日難病相故員研修会風景

内容　｢小児慢性特定疾患

の申詣手続きと現状｣

表推師　二重児健康福祉部他康づくり室

技師　海野　亜弥

ち."二さ



新しい患者･家族会
情報

●パーキンリンみえ
難病相談支援センター設立にあわせ､三

雄連の加盟団体に参加する患者会を各保健
所に呼びかけた所､パーキンソンみえの会
を作りたいという希望があり､三重県の患

者.家族会の発足の準備をしてきました｡

2月28日　発足準備会(津庁舎)

3月23日　会の代表者と名称がきまり

ました｡

4月　　　　　各地域のTi実計画を決めま

した.

6　月　6　口　a^i一回､北勢地域の患者.

家族会のリハビリ研修会を

開催しました｡

●SCD三重の会
(脊髄小脳変性症)

2J128日　パーキンソンみえと一緒に

発足準備を開始しました｡
3月30日　患者･家族会､保健所,セン

ターの人が捉まって.今後

の会の運営について話し合
いました｡

5月12口　SCD三重の打ち合わせ会

議

6　月　6　El　パーキンソンみえの会と一

緒に北勢地域の患者･家族
会をしました｡

6　月　9　El SCD三毛の会(中勢ブロ

ック)の打ち合わせ会議が

行われました｡

<中勢ブロック交流会>
日時: 1 1月17日(木)

1 3 : 00-1 5 : 30

場所:松阪庁舎

内容:交流会(レクリエーション.フリ
ートーク等)

新しい患者団体組織
を応援します!

相談はセンターへ
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話し合いながら､

と一緒に会の発足にむけてがんL

●みえPBCの会

く二二二〉
く==>

ヽこノ

(原発性胆汁性肝硬変)
センターのご協力のもとに会の発足準焔

を進めています.

2月16E]　準備委Lli会

3月10日　交流会

｢食生活について｣

講師　挫保地福祉耶管理栄養士

桜井　祐子　先ff.

交流会後に畔備委fi会をし､

新たに準MllJ'委員が計1 4名に

なりました｡

4月20円　名称を｢みえPBCの会｣と

し会則等の検討や事業計画を
立てました｡

6J二】 1 3E]総会準備委員会

(三雄辿活動の役割分担と総

会の取り組みについて)

10月2tj　総会及び講演会

口時:10月2日 

13:00--15:30 

場所:緋庁舎 

内容:講演｢PBCの診断と治療｣ 

三郎両三重大学医学部消化器肝臓内科教授 
足立幸彦先勺三 

三重県蜘緋センターの榔す!
難病患者さま･家族のみなさまの支えにな

れるよう,いつでもどこでもあなたと　一緒に

考えますl
どうぞ､お気軽にご相談ください｡

長瀬難病相談支援員　　　佐々木　寺子

A:任病相談支援貝(看護印)神田　　　愛

保拙師　　　　　　　　　　丸山　　明美


