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三脚噸馳僻め鈍磨
･1'),k 1 7 ll 9 )1 4 H ､ :.･TiJuTr<lluJI舎にて:_rT･__Lr.1,･.nrlL'JFl川JE淡女接-L,ンクーU) ｢..iL､JJ_.ILL.'Lhl.lJltiilさ｣がり'r州L

されましたし　子.1411が近ついてい去したが､ )('帆二手).lLHT=れ人'yJLU))):ここ参))‖いただき､ ｣､rLに　rr･L,I.I,-

t.Ik会読Ll維fIFf如祉環境森林J.,iHl':番目,Lal･1り杏とuく!.Jイく..馴[!様､　巾;L,I.7<11り山Jj Lr.1<代J‖lJHユIkl-　ハイ二･,;;,JAiは

を迎え､お祝辞をいただきました

さらに,Trlllli)1'会の｡脚巾として:_｡TL:JJ′il:附Fi朗.7]r;完神経l人】抑教授　掛L;･Jl立脚J,lL′J:を迎え､ ｢mJEl･HLl.月を地

域で上えるには～安住病付目炎iiJ接センターにllJJ待すること-｣と越して二,iIJIJi7]i (l人]'ifは別に,.し三rI.k)をい

ただき､その絶､ _J_FT･:Lr.I<ラシオ体操辿T.]!.iPl州k　中村辿ノJt-L:/J-の二桁矧こよる｢みんなの(,111･染｣て体

をはくし､ iTf相川!.淡会に入りました｡.^17性病川..炎/Lこ.'1､郎ILに分かれて/fJわれ､ 6人の'1,lrlrJl'JーC/)TL′HJ､

･'｢;JPTl栄苑J-､保紐師､ ･m病r),:.姑専門とユU))j々の二協ノ]を'IIJIて).).%会U)うちに終了すること/JJ.てき重した

これ壬Jfr,丁かとこ多忙Jの小二lLJJ.席いた_たき､こ指if壬ください壬Lたた′E-_ノJやlI】-,机上()公Iilu)ffE_lIi1'),J)"-)紹

JJl仙ナ圭で長時FIT"にわたV)二助ノJいただき圭したfl)L日系打LJ)))ヤ､また､ボランティアcf)梓はLJ)おにr:と

心上り感謝lL)Ll二け壬-lJ(ありかとT)こさいましたし

｢設立記念講演会｣を終えて

J ,T･_ LlTll.a:･h:,]l rll淡女iJ=セン// -

所k IJl々木　十J

/T･rl ､ここに｢..iiL､■/占己念BIllJnji会｣をr別(rrできたことは､ JiF-]探糾-J/Iu)二指t!vi-とIM-Jr'FJ川作C/)ニ帆ノ)作

.L刷かあってのことと感.糾､たしておりますL l.i■lJ桝会には多くのノj々かきていただきました,川HJJ三女

はセンターの.,lL6.をいかに雌1r'･9!ilポとそのrl!]係片が待ちわびていたか､ LI J)からJ)'LLL"T.や来所で壬J

t感じていましたけれと｢/Hl｣の鳩況を見るにあたV)､今綾､ Lmlr棚1.淡女援センターに1/1わされた

Lli任(/)大きさを!Fi:%じ吏す.

多くLl).nAlEILl,jtL'･.斤から､また､地域の人々からilJ]待されていることは本､一1に;)れしくJLl,し､壬す　fr'.

たち職日はノ｣むことなくL'Ll,満が糸目JI-に病'丸とlJ:･llJ:Cきるまでji:.A- ･ `ii'族の｢心をひとV)ばっちにさ

せない｣こと壬)センターの弘LL'.I.'lJであるのではと.r山､ます,モた､新しい会(伸Hり)つくりU)おT･lLく

いや比･ノ;･FHHKlは多々あり圭すが､地域とiLLt伏したfl-.会に1川かれたセンターを目指していま十

二れ/JJlJ, Jr)外かLlJu川を壬)つて'xi彬にお､■/二ち`!.㍗)ください､お/(.王fちLてiJ-りIE十

一一1 -



三重県難病･相接ま揮センター創立記念講演

難病を地域でまえるにlさ

～虻病相詳言捷センターに期待するこt ～

封帥5という._J.雌には　つC/)内容がこさい

吏す　　-つは'日政的なLTllJこて､ 1㌧J/[-'方倒'ht

/Jl指'Jii'した1 2 1疾山をmLますし　この【い

U') 4 5枚ELl･.はLfTlJか刈'第1i紫に指'IJJIされてr1-_

蛎･ZTiJV)'ltlH'11日_a)則包となっており､全日i

的には5 :～ )J人以1-_())人か受孝行してい去す

辛) I)一つU),･11味は.小LrLl.mjJl･)､原lJJが1-ulM

していてもtfT赫こIi:が確､▲/二していなかったり

遊子]-I;JL_a)押過をとる悠LT付目-の疾心乍伯を指

します　　■Tl: lJ,1,..rlE･ll,]l Jl作辿縄協｡光会､雌Jfl･]

川.淡･ ilはセンターt'1これらi>_;Lfr;で構成さ

れた子,tJ)で､それをLj,1<かよtJ;しているとい

うことて十

I 2 1疾IILlr.cj)中でJl二倒r'l(Jに多いのは仏の

lllHJl]の神経･ l'17)Jわ､JLr･.て2 9ありますL　つ壬

り約4'))a) 1が神経系U)病'八という

なります,この他に多いのは月号,'llll抑9

ことに

といわ

れているJit膚売rt.1.ナナ糾織で1 1峡ELT,､また､

ィi'j化諾詩U)病'右手)たくさん:T去れております

て.'i､　-▲lTIJ),)<ではとんな納'xtが多いかと

いい吏十と､ 【ズ11に示しますように､　一系

多いのか′､-キンソン]llJで約1 :～ O O人､

それからii■ilJ排卜人耶7)炎で詳日, 2 O O人､

ついて多子引,'lJlJl)炎･ )ilr.fiJrFl)炎なとで6 7 5

人､ Sl.ⅠT. (乍身LH_エリテマトーデス)の

6J OJ､とキIJ■し■､ており七十

回7

三重県の特定疾患受給者件数(H16年度) 

45疾患8,408人 

)柵Jl■一昨 

三重大学神経内科教授

葛原　茂樹

平成17年9月4日(目)三重県津庁舎

ここで.'i､ ELl満牧が多いことと､私の巾

IJL】/I)野という!.Llから､ --キンノン病につ

いて少Lお.∫.i;-L壬す　--キンソンJrlJ)LI)三持

Tlriは､ふるえ､ l')7]肉′川.L.い､ II.))き7rJl)tfい､

Jrj)きが少ない､さらに進み去十と非'/i･';に-

ランスが悪くなって転びやすくなります_

こJ)いったE山片さんにはI.一ト--やハ-

キンソン病的糠盛がよく効きます,ところ

が､ -ーキンソン病と砿状がそっくり似て

いて幸)パーキンソン病とはJLl;I)病気があ(I)

圭すL　例えば､多系統萎縮]:Ii_や進川`j-_核卜

性Fl'絹けLtとです亡　これらLT)病',xtは､ !<rl11的

には--キンソンql,]とプ11-;状はよく似ていま

すが､病'jiiu)柑tflが追うため-ーキンソン

ll･】u),Bli7'Jt効きにくいので十｣見かけは上く

似ていても､ 1171;lLにある病/Atにはいろいろ

なf剛rfiがあるといJ)ことを‖忍ぶ鼓していただ

ければと.lLl.います｡

次に､ A 1. S (fJ7)蕃l'1mJL･.IRu,-}1,:市史化JIJT‡)の

ELl･kさんu)コミュニケ-,/ヨンU)確保につ

いて触れたいと!山､ます. ∧LS(/)tit.Hさ

んにとってJFいの.は､ T･･IJiがJllMlを･_してし壬

I)二とだけてはありません　しや-れf亡し､

L仙かせtLtいといJ)ことでコミュニケ--ノ≡J

ンかできなくなることは人変な:.'i=LJFiJで十

LJflTは非;･打に冴えている､ IiHこえていること

.'士iT..17TL/))かるし､見えるものも全部分かる

けれども､ l`J/JJtのノブからしや-つたり手を

動かすことに上って､ lr1分のLT:,ri)､を伝えろ

ことができません　また､ rlJJではrl.T'-n)lJ'Jl

できないという状態になるので､ /E_きるた

めには人Ⅰ_呼r坂詰,[さが必紫にfLtつてきます(

こ;)いったEiT･iTさんには､ . !川亡はh/)近

J　川純だけでなく､ Irlを近EiH碓されたいろい

ろなI Tの機械を1.T.一川して欲しいと思し､ま

すし　病'xtになったら-ソコンを関っておい

て､病'刈が進/L,で動け/Llくなって手,身体の
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とこかをIriEってコミュニケ-ン≡】ンをとろ

.,JHuiをして､療ilと′1-lLT,を少して手)允')三させ

て欲しいとrFW_1っており去す,

焚任II)]1日談･女IJiセンターl]i一法Ei､り′L I/;I

働省U)TR任･llJ]判別対策経巡小繋U)申u)つて

千

てはとJ)ようなLJi-菜かといい吏寸と､恥凸

Jr▲川川り､IIこて作る､労相】lLlポu)嫉fgあるいは

'L-.llT.a)卜で起こっている･lLtl/1みや1;'i'':i U)lI']'l'

lrj､ Ill.片仝/I:との交流のll山並､批労につい

てのJk指と川u炎を?Jつていく

rさんやこ′家族J)様々tLtニー

ことです　Li:･t

スに対比､した

きめ細やかなれ淡･女拐休;1Ⅰりをとり､ LrLl,.〟

さんu)r木は虻の仰げj _L E') ､JIL/)州進をIくVJLJ)/')､

H fJ:】て十
･lTLi..T,やIlLi接^:L盲の1日.淡には､ ,nm,11日目先女iJ;

センターの職日だけでなく､　_･TILr,1.r.排机lJl

体連綿L鮎尤会の人達が仙川をI火めて丸HJLけ

ることになっております　また､ LF.1;FJ､】に焚tt

病拠点jrl･]院がいくつかこさいますし　封帥11H

淡女掘センターに､こuF)jLLTi'xttにらとこに川

.淡-子JつたらいいJ)か､お什宝し､U))土王くcI)

州左てすく1ll日大てきろネノトワ-クも､ ′TL

紹作って71-'ていただきたいと.Ill,,)ており

三十

そLて､ Fm･Jl,]Zi:･.ポにまずお怖いLたし､())

は､病'^己にめげず矧J主人のよ;)にL.WJJLて

ほしい､とい;)ことです　あ去り｢JF･1'XLだ

病'丸だ｣と触りlr-1され,ないて､ l.TにIr'J】/礼

とjl.-([一Lて､ ′卜き/JJtいをIJ1-,てI･Llか字[仝て

1'i;二､▲/つことをやっていただきたい　それ

か､二日身にとってもfL公にとって壬,プラ

スにtLlろU)て.litLLL､てL L I)か　他'.L打HJ)

f1-1こC/)(州にとって壬,t　障′.1, 11が.Yf.J-i血こ′l_(,T,

てきる社会とい1-)U)か､ Hlf_にとって子,やさ

しく′1_きやすいf1.1'さだと,lよし､去十

･肘(･日llHプいk-揺センターには､丸抱えす

るU)てはなくて､雌病lil斤さんU)日､■′をLJ)J

けろ1上になる､丈はサホ-ト役になってい

ただきたし､` ｢'hlr;;Y.ミにIJlJにJJyこみを進b')ろC/).'i

ELt斤さ/ul']身でLtr'るJ　ことを亡れないてI.T,-

4.))をするとい:)ことです

杜は､ ･lRIl,]U)むポさんにEtJJ'r(ll (1毎外･

HIJ,])をお細めしてい壬すし　∧L Sやハ-

キンソンのTLl.斤さんをたくさん,.2Lてきてい

ますか､掛rL･]とい').,帥iかついたJJまずLtli

外F)Jr(lJを細めます_　これには　二つV))tLTr牝が

あります　　-つは､初llJJには障′.I.1け椎いて

十し､

や7, :)

て.7+上

二こて　碓何′/Jl新しいことをや/'て

とにかくてきること.'ifr,Jて幸)千-)
/)という､ ijH､のE;rl:71.I.●を相川り)て煎

り.鮎えろというt)と心をLていたたくf-LLl/)て
-卜　あと　一/)C/)理Il=1､ lm的V)かJ+LlりIJ)ら

J)はiiLif什lて十か{), .い)/lJl,'LL'JいJlJ-きJ L

れないて十か. /川なLL)てきて1,来Il.'tて

きない,JJllT,Lれない､だから/｢やることは

すくや7)I)､ /㌻だ′/Jlr,HJ..)ころとい')二とて

十　　-人て71くL7)付し､細いu)て､たいてい

E引i州川や(.とそ)さんV)上:)iL.二丁束l1㍍)I

紺に/fl/I)lれIE十.hllJr<Lは余りl'こ...T,をしない

JJ11日て壬,､　荘川1日王と　絹に旅fr｢ろと

附旅をIHIてきてコミュニケーシーIン/),Ill(Y.I

えてき去｣~

)は手引こ/jLtり三十/JJl､ ･肘l',JlH..)I:.女fJlセン

I/-はTLl･iTさん/')､11)心にtLLって､ fl政土か

i-)._.,]肘矧')は､これをサホ-トするJL,;ですlズ】

2 -ノ)イメ-シト抑〕 L I)に代がiLLll/.lLj)棉,lr/つ

くり･そこに子】けはfi】‖]こてきろ, lLIJr■日,JJtL､

てIJlけ行える､そして､ノL.'XLが1.llL､てくる｣

そ/I/な･nLL-IT'･]1H.淡･上はセンター11り1 ij-て

いか117)二ヒ,ll-柑】子■fLており五十

由2
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｢三重県難病相詳貫探センター｣設立記念講演会にて訴祝辞をいた75王手した

日時　平成17年9月4日　13時～

三重県議会議員健康福祉

環境森林常任委員会副委員長
青木　謙順　様

脚長､こんにちはD fIJlf,kFhL.J榊fll1-花森肘iIJlT委£ユ会Ll■1JlはLl

上<をおおせつかってお【〕ます~J_qr-Lr.lJR会議rlの'lI木誹順

でこざいます｡本日. ｢ :_.TLLr.㌔.LT紺】机淡支援センター.没､'l_

‖Ll,'L.,.｡,lLtHIiii仝｣が､このように伯人にHH催されますことに

対しまして. I,㌧1,.滋会を代21-しておl謎びを申しIl.けますへ

｢ '.,TILl.uTfHtllI机淡女はセンタ-｣の.,LiLItl/=こつきまして

は. 1lr.i-E流会へもご盤etiをいただいておりましたが､ ′lilJ

TlrlH..kLのi'iLEひとなり.たし､へん的しくJLl.うところでこさ

し､ます｡礼子川;からお目.T,をお伺いしましたところ､他L.,㌔

では､かなり拭いところや肘ttJAHl体と柳jl))できていない

ところもあるやにrlrrいておりますo ～.山王と､この川Ilr介

1附の保他.Trf小二..抑ほれましたセンターを止せていた

だきましたが､ ･｣.;lr'5 ･川日,Ji ･作BJ三スペースなど余桁をf･zf

って11ちかてj=3り､ ｢ J_TT,Lr.1.lTlE柑州本山絡II]'f"並会｣とL'.1糾

f川;のこ'ffJJの"I,)と､ L'#<竹.rLiT..をよする次;1'lでこさし､ま

す爪

現fL-_. .-:榊.nrTl.fllや身体E;F;7'L.;Ti如拙の'JJ即では､介HIii

保険や身体ド･lこl'.･川の支援,J■川也など､徐々にではありま

すが､小川けるIITIJの､`/J_ll,1に､'!.つたTIJrlliEllrh没､ ju'LL;亡がなさ

れてきました｡しかしながら､ f性病刈策につきましては､

6 5歳にはしていないので介誰で娯扱サーヒスは.受けられ

ない.馴イiE;I:そ′...'H T帖が1王lJ.いので支援'I'川Hifによるサー

ヒスは′空けられない､といったこのr■】･];l洲空では対応でき

ないjJ々も多くみえると-,'uJql指しております｡

このような]Jl1Iはの･1･,公f帥】.lL'･.E-の朽様やその'-衣族のnL=

i.'fJJは. /㌻までたいへんなこ,'･',づ;'をされてきたとJL).いま

す【大姉のこと.嫉益のこと, ′l7.Tiのこと'Lつとのように

して′l_YET.のrir'lを保ちながら子盲らしていけは良いのか､ J

Erl〔のEIETHrII'日.l'.を#,'Lけられていると.[ようこ欠抗でこさいますC

しかしながら､私は. iT舶lilJ･Ajlというものは､ ･丈舶IL】.Li.1.

ポの朽純やその'滋族のfn:UJだけのrLluLillでは!5LJtいと.lil.い

ます∪　り作しもがれ'LJ'XいこなるHJTJ%作があるわけですし､鞘

さんが送られてきたfFJlgIEIJ'HlT;の稚験をもとに､机淡に来

られたjJ々にアドバイスしていただ<ということは､と

てもぷ茄あることだとろえています｡それは､ L矢蛸やfJA

政の･F/F】'iL京ではできないことであり､朽桃jJでなけオ1ば

できなし1ことです二

代椛ノ)による　r肘F棚1日ji女招センター｣i装｣は今から

が71クートですD　とうか休.対日ここt:171,.1:ていただきまして､

多く0,)J々の付目炎に来り､ lJ]J)ましていっていただきたしゝ

土Ii]､し,ます｡

最櫓になりましたか.本日お1hまりのtn_i:jJの今後

Imt々のこ他帆　こ稚IJULY･祈念いたしまして.私のお祝い

a)[,姓とさせていたたきます　とうもあ()がとうこさい

ました

1易所　県津庁舎　6階　大会議室

三重県津地方県民局長　青木　彰彦　様

脚:k､こんにちはo　ただしゝま,こ紺介にあずかりました

榊ul方少.㌔比(.7JliのlFJA木私宅でこざいます｡ ｢ :.lTW.iiT性病相

.淡支援センタ-｣が.このttffLI一介にr札,注されましたこと

をたいへん的しく!i).いますとともに､木目. ｢一.IT,Lr.淵病

十日..炎女はセンター,没､一L..己念U枯淡仝_r　が､多くのL(.T.Lttの朽

さんの参))Hのもとに､ I.),H人にriu催されますことに対しま

してお腿ひを申し1-_けます(

｢ :.巾Ll,i-.hy縮和..炎支援センター｣の..li-T/'l上抄lTTにつきま

しては､ ､r,･成1 6Li1-liEの｢センター..'1､Ll_検..11委出会｣の

･1･で､このLll_JLJ介や身FrLセンタ-､社会hr.I.祁仝miなとが

似11日山としてあがっていたとlulっております｡ Irlヱ終的に

はIi帥j川体の朽椛jjの地いW,-i.)1てこの川JlJ hに決めてし､

ただいたとのことで､ Lr.lL亡局ikとしてたいへんありがた

<JlLl.いますとともに.心より秋jQを申し1_!ずるこ人肌てこ

さいますr,

脚:Lrこ承知のとおり､現れ'_.TIL',州ではr川Hの(-T

lJf､いわゆる｢､1′戒の人fH什｣が進めら才lておりますo

これに伴いまして､ Lr.1.-氏),.)のl側石も現lL･:偵ULTしていると

ころでこさいますrJ LITtL亡l..)はLl.ミLtサーヒスを1Iifll,するりJ

Ltに沖:tlY,- Lた'jll一秋の地域機例であります｡

こういった.riT.味からもこのセンタ-が津J了知こFjH..1<Lさ

れましたことは､多いに,.llcJkあると(よっておりますし､

リ.州の多くの抑llJ.Ei.ltTやLjiく族の)J々が､このJJJ hを..JJjl､

多いに別川していただければとPjえていますo

また､ Ll.さはJHJにおきましてはこのセンターが申日日さ才l

ますように広irLHこう誉めてまいりたいと｡lL),つておりますが､

それと八に､肘事1)rJT体の十n_'UJとLE,tが｢l,'!,働て)iLE'lLz;.'してしゝ

くこのセンターが.多くのLl,㌔L＼この舛さんに小日日していた

だけるセンターとなっていただけますよJ)I I-J EiHT.上■Llkli

にr謎】しまして､できるr51日)の協ノ)､支援をさせてし､ただ

きたいとPjえておりますので.なんなりとおっしゃって

いただきたいとJil,つております｡

‖引ま変わりますが､私どものll'l米他Tll.･紬E lfF;では､ ｢特''ii'

疾ILllE'J;.嫉受給F-ulE｣のuijrrT一紙さをfrっているところで

して､ ･T人を越えるlLlJlや'去i/15､のjJ一々が来所していた

たいておりますが､保lIJII.I;,ill.LL粥は5附にありますので(‖1

かとこ不他をおかけしているところではこさいますが.

来11 lil-にはもっと(･h別になる様にしてまいりたいとY}え

ておりますのでもう少し子!JつていただけたらとJi).し1ますL

IrI王位になりましたが､ I　_lTrL(.と肘ilj肌一鬼女はセンター　と

｢ tTiLr.い泣†帥)川体辿絡IlIl"丘会,の/㌢綾IutFzのこ肘]亡を折

'L.こいたしまして､私の祝辞とさせてし､ただきます　木目

はおめでとうこさいます∪　とうもありがとうこさし､まし

たD
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設立記念講演会

たくさんの方がこ来場<ださい手したt

祝電･〆･･IセージあLJがとうこゴい手し75

菅付風景

相詳会風景

【ボランティアさん】

ハートフル会より

赤井　真智子　様

川島　菊雄　様

ありがとうございましたl

+全国艶病センター研究会会長

独立行政法人国立病院機構宮城病院

病院長　木村　格(いたる)　接

*日本難病･疾病団体協E義金　伊藤　たてお　様

書NPO法人滋賀県難病連絡協言毒会　森　幸子　様

*岐阜県難病団体連絡協言集会　松田　之利　様

*静岡県難病団体連絡協議会　野原　正平　積

｢31んtJの体操J

参加者全員で(17Ld/シュJ

【相談会で講師をしていただいた先生方を紹介します】

三重大学附属病院神経内科　成田　有吾　先生　　　　国立三重中央医療センタ-内科　玉置繋憲　先生

鈴鹿中央病院神経内科　真鈴川　聡　先生　　　　　　笹川内科胃腸科クリニック　山中　軍治　先生

うめもとこどもクリニック　梅本　正和　先生　　　　管理栄養士　山本　絵津子　先生

四日市市立病院脳神経外科　市原　薫　先生　　　　　難病医療専門員　中井　三智子　先生

ふれあいギャラrl-コーナ- (患者･家族の方が作られた作品です)
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参加者の声

アンケートこ協力ありがとうございました｡今後の参考にさせていただきます｡

[講杭全について】

* IF)】'xLを前Ir'lJきに考えようという'xi持ちになった.

*　--_'T･;爪の斑病lil･tHの状i兄が良くわかりました､

*　いろんなテ-タをbiせていたたきよかった｡

*　Eil.17--のFIJIuましにありがたく17叩宜しました

*　先′L'_a)批正がlLiわり蛸徴しまLたし

*　人′変お宅)しろく判りやすかった〔

*　今まで知らなかった･R往柄出井の1.1=:;lJtに応じた/l▲7LT丁

があることが判った｢

* ･mi･Jl',iのとらえjj､支援センターの役`.別､ ti'･&-として

の心構えを教えてlt1.き人,Zl勉強になりましたL,

*　｢/TL､やれることはやる｣Llと後の1膿は忘れません｡

【体操について】

*　リプレソシュてきました√

*　｢みんなV)体操｣を入れた企両やLjヾかよかったL,

一息Dセンターへat立ち寄LJ下士い

入り口

各団体芸絹やハンフレット､

広いカウンター

カウンターは垂いすも

資料など囲吾コ-ナーもあり　　　対応しています｡

ますので､是非こ活用下さいo　　　お気矧こお声かけください｡

相談コーナー

｢~
活動交流室

【相談会について】

*　kfト病',t＼て'xtになることがきちんと･符えて幸,ら

ってよかったし

*　｢姫fE4;･]は祈らない幸)のだと.lil.ってL二T'･につきあっ

ていく｣という言姓がとても[)-l'^つけられたJ

*　身近な.講がFITrr)けてよかった

*　九′L.にいろんなことかIl'r=ナて人'変良かった.父､

他のLiljT-さんとも知り合えて良かったLr

*　上納l東以外の),rt′11_の.Lt-かr凋けてよかった

*　病'xLのイこ'女をfrl流できてありがたかった

*　1-年で｢1て)縦にJ汚えていたたきよくわかりモした

*　諮'/,I:弓のときFll.rHナなかったことがr抑ナて良かったし

*　- ▲人でhll'Jむより伴で.A.TfLnLうことで'^'J)かよく

なる

【/Hを-の蟹望】

こV)よ')な｡削1jl'､川.淡ゴミを松阪地域~~

やってほしい｣

(芥)地域でのfFl.淡会.'i卜‖LIU))かノです

松阪地城ではl J1 22 11日l)Lh'JJ払ノ)也,

火紀州地域(ll/27), LJLHI lr)地域(2/26)

でもり日脚;されますU)でこTlHIjください

ボランティアででも､参加させてくだ

さい｡

(/rT')ありがたいおrllLHSです〕 †l二しく3=3

願いしますC

ln】柄の/交流会, Eム満会Ll)..iL､1/-を1上Jr支

援してほしい.

('!;)センターか女ほをする彬で11 JJ;I

交推会をけり催する疾病もあります

女心して横糸勺:_LJlが送れる上･-) fJ政に

個別相喜炎も受けられますo　　　　　三重県賢苦痛団体連絹協喜亮会に

また､ 9月6Ejより疾患別　　　　力D盟･肖同している団体の

相談が始まりましたr　　　　　　　団体活動や交流､研修会などを

行えるスヘ-スです｡
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(字芋)伴さんからのす11/J7+やT伽､は川休を辿

し　一_Tm-止でまとめ､ Lj.I;JJllll;ナ､そu)掩いー】

'f羊をいただくなとLてrmlF)】lil.ポ･′女:族LF)

I-.tlT.a)'L;FiをrrL,J L･させるためにL.T.11山L rこ

い　L十



tZシター事業報告

Bホ網膜色素密性症協会

三　　重　　言　　辞

川1!f6日26日　′lJ一前1 0ll!f～′I･後3nJf

助･TT松阪lrJAhri.祉全紙.附会u滋'ii

参加人数　56名

′1'-ll)IJ.小は1 0回定期総会がJjtT々とfiわれ

て､ 1,tiHJ.試射まIl;1案通り/((..思されました｡

そU)後で. .1.il.#交流会があり.まず愛知Ll.1-

でfJJ･われた乍【l】入会に参加されたjJ'から.

いろいろと!i:ui!などをコメントしていただ

きました｡

それが･巡してから､ ‖iE､Ll. 1 0 JLEIJiTJ-.JiLl念旅

fJ ｢ニュージ-ランドの旅｣の悠且lを参加

された.小二いろいろなジャンルで城じたこ

とをコメントしていただきました｡例えは､

旅fJ-のfJJfL.T. rLnlLゝ物､交流会.二ュ-シー

ランドのIuJih.迂などです｡
′L一後はTj三桝.f.紘;乙会をIj竹教授( :_TTl_人`'if')

の‖J会で｢11りlifになった人Ⅰ二約1脚こついて｣

人iAL:人′{'･のイ､ .門)'亡′l-.におL,[.-をしていただ

きましたo

その.I.で少しピテオがあり, /ttFfの人が

手探りでしかホークとナイフを探せなかっ

たのか.人l潮目IXを入れたら､さっとナイ

フとホークに手が711-つたのが紺介されまし

たo

もう､人l▲網股は川近になっているんだな

あと深く城BZJを受けました｡　ィ､ I"化′E-

によると.米川では′?秋からたくさんU〕人

に対して∴JS験が始まるそうですo H本で

も3咋後をめどに‥jhI111がj′J々と進んでい

ます0　7日に仝LユのAさんは..Lt験をしてい

ただいたそうですo

n本でも　▲tlも['J･<そし√ノJ女神lがL,IL':Iする

ことをrBTlわずにはいられません｡

三重県常在会

'  :.巾り,trF'子友会''ji川総会'dF13 ll'I

_Tt_Lr.㌔腎友会は6日5日'5Ti3日‖1''ii'則総

会をiLtTriヘル七.r.I.M.?)でl馴†'しました0 1 9

7 51F--I,･チ友会を..'1､`Il､ ′TiT'で3 0川1TJを迎

えましたo肘['lJ=辿とはその､1']帖から深い辿

li,I.,カ､あり､その綬他の川体とlll･に'.llE辿を

.J.it､-/.し現/JHこii.っています｡

今iHま総会･ ul'LBETji会を′川Jll一にrJ日付J.し･
′1--後はft･rr後,会Llと削lの.江見交LJiEと今

まで追った形で'h施しました｡　　　　　咋:;

/`~■

誠帥lJLH I rlJLfL仝I範椀柑;'h

門センター山

肌･lJlmlir;良

/1くrf　安秀　光′l-.

テーマ　山川lJ垂析J)(†併1■11 ｢私J)J;え

御舟軸如相身的ゆ榊塘榊･･.･軸f･'Jr･･.gG･Y脚脚･･脚ljVy.''
三壬県鞍点相辞ま捷tlンサー相店内書仲甘( 4月～8月)

交流会･学習会

E5療養生活

■交流会･学習会

6]患者会

I)医療関係

Ea福祉制度

日就労

oその他

【4月～8月で多かった相言射ま-･】

*新しい患者団体から患者会立ち上げについての相言炎

*センターが実施する患者･家族交流会や学習会の問い合わせ

*専門病院の紹介.薬の副作用についての相言炎　　など

その他は保健所.関係機関等からセンターについての問い合わ

三王県杜病相接ま捷tZンサー疾患別丑拝申し込31取( 4月～ 8 FI )

脊髄小脳変性症 俛依IV��網膜色素変性症 �8ｨ4X7ﾘ6��パーキンソン病 �-yvy�ｹ�Y+�个��4�8ﾘ�ｸ99V��筋萎絹性 側索硬化症 

39 鉄R�7 迭�131 鉄��1 ��

心随病 侏IJﾙ�i%���ｲ�ｬﾈﾖI�2�もやもや病 ��ﾙJﾙ�ｸﾖH嶌��後縦靭帯骨化症 ��ﾈ�ｫ2�.∠ゝ l=】 偖ﾂ�

25 鉄r�7 ����45 塔��531 

*三重県難病相言炎支援センターに登録されますと､当センターが実施する相談会や疾患別学習会､交流会等の

お知らせが届きます｡
-7-



8 F31こ三重県比病団体連絡協甜会に加盟した新しい仲間ですt

つぼみの芸三重

( 1聖半唐尿病保護者会)

設立　1986年(S61年)

含員　患者とその家族

会費　用1. 000円

活動　維会､サマーキャンプ､講

演芸､相談芸

Ej的　会員相互の安別室を図ると只

に1聖糖尿病への正しい理

鰐を社芸(学校､会社)に

向けて碧発を働きかける｡
達絹先

会長　田中;台正

0593-29-3133

後御荘革刃帯骨化症と多矧生硬
化症の患者･家族会を立ち
上げ準備中ですo

****交流会****

後縦靭帯骨化症の慧看･家族交流会
日時　1 1月13日

1 3　30-1 5　00

場所　三重県雛病相談支援センター
内容　交流会

70JI.77月.TZF)のセンタ-事糞予 劔 

日時 剪c体名 ��ｨ��内容 

10月2日(日) ��みえPBCの会 �,9*���総会及び講演会 

(原発生胆汁性肝硬変) 凵wpBCの診断と治療について』 

腰原病友の会 傴ﾈﾞ2�(b�>ﾉ�ｒ�ﾏij�+xｪ��勉強会 

膠原病友の会 �*(,�7倡2映ｹ�ｒ�5(7�8X6ｨ6X4(�ｸ7h8�5R�勉強会 

腎友会 估ｹkﾂ韆ﾉ?ｨ�:I,:H鉙ﾞ2�堅椶闌��るOi�Hﾄinﾂ�第25回腎施臓器普及推進 全国街頭キャンペーン 

てんかん協会 �ｨ躪ﾅ8ﾘ�|x�*ﾈ､8ｭﾒ�潮干狩り 
10月4日(火) 忠uﾉ.ｒ�心院を守る会 凭俾ﾘ�2�む張合 『ト-ルペイント教室』 

10月6日(木) ��パーキンソンみえ 估ｹkﾉ]ｸﾉ(��研修会 『リハビリ体操』 

10月13日(木) ��みえ∂lsの会 (筋萎縮性側索硬化症) 傴ﾈﾞ9E�hﾏh���交流会 

SCD三重の会 (脊髄小脳変性症) �+8.�-�,ﾈ孳�"�交流会 

10月23日(日) ��腎友会 亰H�"�第25回腎牌臓器普及推進 全国街頭キャンペーン 

10月25日(木) ��SCD三重の会 冖ﾈﾌ8夊ﾖ��Y��ｭ��交流会(要予約) 

10月30日(臼) ��階原病友の会 �*(,�7育2映ｹ�ｒ�勉強会 

腎友会 冩(踪魎�交流会(日帰り旅行) 
11月3日(木) ��心硯を守る会 ��子供医療相談 ポーリング大会 

11月13日(日) ��後縦靭帯骨化症 �>���ｩ&ｸ辷�5ｨ985��ｲ�交流会 

11月14日(月) ��謄原病友の会 傴ﾈﾞ8,ﾈ*�5ｈ,H/�*�.r��交流会 

11月17日(木) ��SCD三重の会リヾ-キンソンみえ 傴ﾈﾞ9*���中勢ブロック交流会 

llJI27日(El) ��SCD三重の会､腰原病友の会､ 儖i�*���･東紀州総合相談会 

リウマチ友の会､みえalsの会. もやの会(もやもや病)､ つぼみの会三重(l型糖尿病)他 勍難病生活相談 

つぼみの会三重 仄x�ｩzyV���ｴ�ﾕﾂ�蓼�V���ﾊH�98��講演会 

てんかん協会 俶ﾉ?ｨ�9�ﾘﾘxﾇﾉ�8ｪ��医 俎X�橙�
ー2月4日(日) �� �,9*���交 ��

12:30- 傀ﾈﾋIV�th,ﾈ橙� 佰�� 

もやの会 ����*���交 ��咤�

12月12日(月) ���?���ﾒ�リウマチ友の会 俶ﾉ?ｨ�8��檠]ｸﾊ�����交 幽*ﾒ�

12月18日(日) ��SCD三重の会 �,9*���総会及び講演会 『脊髄小脳変性症について,q 

その他行事予定
10月16日(日) 13　30-16　20 あけぼの会

(乳がん体験者のセルフ･ヘルプグループ)
乳がん月間･秋の大会

講演会及び体験発表


