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19年度第1回地域難病相淡会

津で開催
6月3 a (日)､第1回唯域難病相談会が三重県津庁害6階大会議室で開催されました.地闇紺丙相談会Ea

県内を牢5箇所巡回し､疾病や生活､福祉や就労等の相談を受ける催しで､三重県折目芸妓暦センターの

相談支援事業の一一.環です｡大会議室に設けられたT箇所の相談コーナーでは相談会が行われ､会読垂の1箇

所で(珊市による講演芸･相談会が催され､牌54名が参Z)Dされました｡医師や関係鰯員､県健康つく

り室職員､センターの難)南相談支援鼻､各団体の難病相談員が出席し相談を担当してくださった他､受付担

当として看護学生2名のボランティア参加がありました｡

参カロ団体

パーキンソンみえ､みえa I sの芸､日本二分脊椎症除去三重支臥みえL B D､三重l鳩を守る会､

全国謬原柄友の会三重県支瓢､三重もやの芸､つぼみの芸≡垂
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【地域難病相談会(津会場)相談担当】

勝原病･ ･藤田保健衛生大学七粟サナトリウム内科教授　松本美富士先生

心臓病-三重大病院′ト児科チャイルドライフスペシャリスト　世古口さやか先生

もやもや病･ ･ ･津保健事務所

パーキンソン病. a 1 s､二分脊椎症､つぼみの会､ IBD･ ･ ･難病相談員

就労･ ･ ･ ･津ハローワ-ク

【参加者からの声】

･自分の悩みを相談できすっきりしましたo

･病気の進行について話ができました｡

･医師の適切なアドバイスをいただき､大変よかったです｡

･チャイルドライフスペシャリストの入院中の子ども-の接し方の話では

自分のしてきたことを思い出し胸が痛かった｡いろいろ考えさせられたD
･昨年参加された方が｢皆さんの話を聞いて心のもやがス-と晴れた気分

になれてとてもうれしかったです｡来年も参加します｣と帰られました｡
･多数の参加者が来られるように､伊勢方面でもできないでしょうか0

･回数を増やしてほしい｡

･個人ではなく同じ病気の人たちが集まっていろいろな話を開かせてほし

い｡

･今後も相談会を行ってほしい｡

※｢伊勢方面での地域難病相放金｣につきましては､来年開催予定です.地域難病 

相牧舎は､2年間で県内を一周するよう計画されています｡また.センターでは 

火曜日と木qE日に疾病別の相抜目を扱けていますので､疾病に関する生活面等の 

相故にご利用ください.各EZl体でも各地で相放会や医療講漬金､交流会など開催 

していますのでお問い合わせ下さい. 

三重県難病相放支援センター(t柘)059-223-5035 



医療講演金網催t　一事業委託を受けて一

旬吐出出仕岱秘結滋粒が船群辞枢碇怒綻払出岱位杜松拾頼む船出鉛粉出船村松乾し

SCD三重の会
講師　三t大学医学部附JL病院　神軽内科谷口彰先生

iIJI rSCOのJL近の医dtについて｣

参加者　50名(スタッフ含む)

6月17日(日)　　　　　　　■谷口先生から､脊髄小脳変性症の症状や種類など基本的

県津庁舎6階会議室　　　　　な鋭明や最近の医療や研究について謙演の後､質疑応答が

行われました｡自分のおこなっている治療や薬についての

質問が多く出されました｡薬の副作用や効き目についての

不安や相談､市販のサプリメント等の使用に関する質問や

医療の進歩についての感想がありました｡

東田終艇嘩嘩碍琴野田せり培出怒泣暮松田畠田提算仕出宙捷岱怒箪革缶缶駐在好

全国腰原病友

の会三重県支部

5月13日(日)

講師　藤田保息術生大学砧床検査部講師EZ]中郁子先生

漬樋　rステロイド性甘粕軽症の管理と治dEJ

相談会　水谷先生､梅田先生､松本先生　瀬戸先生

参加者　51名(一般参加12名)

J骨粗載症の仕組.み等わかりやすく話され､興味を持って

聞きました｡自分で出来る運動を取り入れ予防に努めたい

県津庁舎6階大会誰室と思っています｡

噌堺田蒋捧持特攻魯事事溝田事魯怨事由田鹿療由功尊顔や碑頂取締布鞄摂静野

日本リウマチ友
講師　鈴鹿回生病醜名曽杭Jt (浜松大学教授)震薄幸三先生

;7JZ r手の大切さを考えよう～リウマチ手に対する挑牡～｣

の会三重支部　棚会芸芸篭漂塁篭左芸…讐左芸…竿芸左票≡

参加者130名

4月30日(休)　　　　　　　P講演会と医療相談会が行われました｡講演会では､医療

アスト津4階アストホール他　　相談会を開きました｡同時に会見の作品展といろいろな自
¶〒三ゝ ･血事∴助具の展示もありました｡一般の方も大勢参加いただきま

蹄



at知らせ

7. 8. 9月の団体行■案内 皇軍
当センターでは､疾患別やグループの活動を支援する事業を展開しています｡

掲載のほかに､どの団件も役員会や会報発行作業等でセンターを活用したり､

県内各地で行事の開催をしたりしていますので､詳細は連絡先へお電話くださ

い.疾病団体の連絡先が分からない場合はセンターにお問い合わせください｡

疾患別学習会D交流会
藤原病 ��ﾈｯｩ?｣以���?｢�?｢�9oxﾗX�橙隲ｹIﾘ橙�

テーマr伊原病と腎疾患｣ 

講師而立四日市病院腎内科副郎長伊藤功先生 

会場四Ej市拍合会館3階会議室 

連絡電話059-393-3236佐々木 

関節リウマチ ��ﾈｯｩI#以�*�.s��ﾈ��c�?ｩvｩ?ｨ,�&闔i>���ｩ&ｸ檍,ﾉuﾉ.��

相談医8月5日-桑名会場..長尾周章氏(自助臭工房代表) 

9月2日-尾鷲会場..西川学先生 

10月6日十鈴鹿会場..瀬戸正史先生 

連絡電話0598-23-9004中西 

1型糖尿病 ��ﾈｯｩ?｣以���?｢�7著���Y?｢��R��

小児糖尿病生活指導講習会.サマーキャンプ 

会場四日市少年自然の家 

●期日8月8Ej(水)､9月19日(水)血糖測定器の無料点検 

会場津.三重病院 

脊髄小脳変性症 ��ﾈｯｩ?｣以緤?｢鮎r佰�zﾈ橙�

会場美里ヒルズ 

う垂緯059-225-2602前出 

心臓病 ��ﾈｯｩ?｣以紵?｢�7著�98�ﾗX�橙��ｩ&ｸ橙�

テーマ｢拡張型心筋症のこれから｣ 

講師三重大学附属病院循環器内科大西勝也先生 

会場三重県難病相駁支援センター 

連絡059-229-2506油轟 



もやもや病 ��ﾈｯｩ?｣xﾈ�#�?｢�7駐�8鳧���h鰾�

内容勉強.相談.交流会 

会場名張公民館別棟和室(青少年センターとなり) 

LPJIr3 名弓長而上八町1321-1TelO595-64-2605 

連絡059-332-6575西川 

サ濃･仲島コーナー
ミニ文芸･作品コーナーでは､センター利

用者や難病団体加盟の会員さんの投稿をお

待ちしています｡

匪墓室蔓遍　野村民治朗作

年と思わず､もらった命

だめにならずに､力出せ

当たるはずない､ジャンボも楽し

醒める夢でも､良い思い

長い人生､つまずき迩ら

望み捨てずに､開く夢

伽　　句　　佐々木幸子　作

伏す妻の　笑みもどり来て　梅雨かるし

fi(}うつぎ

子のかくる　ヒミツの基地あり　花空木

胸つまる　思いは告げず　夜の梅雨

センターでは､図書の貸し出し(1ケ月)中o

下記図書は､センターニュース6号にて紹

介後､購入･寄贈いただいた追加分です｡



昨年､厚生労働省は､難病患者(特定疾患)の

医療費の公費適用範囲の除外の検討を始めまし

たが､全国の難病患者家族や国民の大きな声を

受けて､ 1 9年度は従前どおりにするとの決定

をしました｡

特に､対象とあげられたパーキンソン病と潰

癌性大腸炎患者の数は､三重県の昨年度の全特

定疾患医療受給者交付数の3 4 %に上りますo

研究は進んでいるものの原因究明には至ってお

らず患者数も増加傾向です｡患者や家族-の医

療費の個人の負担が増えると就労問題とも重な

り､深刻な経済的困窮につながることも考えられます｡

三重県難病相散支援センター-寄せられている相談でも､就労や患者の医療

費負担､障害者自立支援法による負担増-の声があり､各団体の相談の窓口や

団体アンケートの中でも出てきています｡

難病団休では､こうした声があることを伝え､県や国で#病患者の願いに沿

う政策-の請廟や陳情の活動がされています｡

今年の6月県議会に向けては､ 6月4日､県議会を訪問したパーキンソンみ

えの会長河合武雄さんは､ 1 5-6名の出席の場で｢パーキンソン病と私｣と

麿して難病患者の置かれている状況を話され県議会議員に理解を求められまし

た｡

NPO法人三重難病連､パーキンソ

ンみえ､みえIBDの連名で､ ｢平成

20年度以降も一人でも多くの難

病患者に､軽症者､重症者を問わず

公費負担制度を維持できるよう国

に意見書を出してください｣とする

請願書を提出されたところ､全員一

致で採択され､国に意見書を出して

いただくことになりました｡



●　●　●　●　●　●　●　●　●　●　●　●　●　●　●　●　●

く=====二二二=二二二世ヒ些::垂:二二=二二====>
難病相鉄員は､毎週火･木曜日にセンターで相散をするほか､各地で行う地域難病相改会で活動してい

ます｡皆様方の相談をお受けしますので､お気軽にご相淡ください｡

前出　政男(SCD三重の会)

佐々木幸子(全国藤原病友の会三重県支部)

森　　美子(全国屈原病友の会三重県支部)

古市　祐子(全国伊原病友の会三重県支部)

和賀　明美(つぼみの会三重)

大久保和子(つぼみの会三重)

浦野公子(つぼみの会三重)

米田　拓也(社･日本てんかん倫芸三幸県支部)

横山　和秀(日本二分脊椎症協会三重支部)

河原　洋紀(日本網膜色素変性症協会三重支部)

中西　　尚(日本リウマチ友の会三重支部)

伊藤　直子(日本リウマチ友の会三重支配)

村山　愛子(E]本リウマチ友の会三重支部)

宇野ヒサエ(日本リウマチ友の会三重支舌8)

野田　里美(日本リウマチ友の会≡圭支部)

河合　武雄(バーキンソンみえ)

佐藤　直樹(みえ旧D)

岩崎　　理(みえals)

西山　幸生(三重県腎友会)

北候　ます(三重l鳩を守る会)

須藤みつぎ(三重心廉を守る会)

油島千恵子(≡童心廉を守る会)

西川　和子(三重もやの会)

丸山　典子(三重もやの会)

く=========些==二二====>
難病相鉄支援負は､月～金曜Elまでセンターに常勤し､さまざまな相談を受けています｡また､各地の研

修会･相故会等に出かけ皆焦方の相敵や支援をお受けしますのでお気軽にご相鉄ください.

く==室叩け伸職責撫センタ一遍哩====>
運営協散会では､センターの運営を円滑に行うために､次の関係機関の皆様にさまざまな立場で委員にな

っていただき意見をお聞きする機会をもっています.年2回行われています｡

三董弗医師会

NPO法人三王難病連

三王棚病医療盛格協繍会

三重労恥局

三重県都市福祉事務所

三重県市町村保健節会

三貴県看護協会

三霊脚ステーS/ヨソ連緒儲班会

三重県社会福祉甜会

三i爽介環福祉士会

三重県ソーシャルワーカー協会

三王咋ボランティア協会

三重県保健所長会

三重県健康桔祉郡
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訴知らせ
三f無知責療センター

勇払病相

▼疾病によって､医師による医涙相互臥相槌革による

生活･碩養･福祉相毒的ります｡

詳しくはセンターまでお矧′ ＼合わせください.

会場 佇�?ｨ檍�｢�

桑名 弍ｩ?｣以綺?｢�?｢��3｣3�而ﾓ�S｣���

会場 ��ｨ�+y8x-8.ｨ*�*(ｧx�ｭ��

内容医師による医療相故 

生活.療養.福祉.就労相放 

尾鷲 弍ｩ?｣佇�)?｢�?｢��3｣3�而ﾓ�S｣���

会場 ��ｨ�蓼�ﾊyOi�*���

内容医師による医療相軌 

生活.療養.福祉.就労相放 

bL鼻緒~佃

出会♭ I(ろ広場
守痛の項モ広げてa+亨tlhT)?

このコーナーは､交流糊官報を必要とする方の

ための伝言板です｡掲載希望の方､掲載された

方と濁格を希望される方は､下5己センターへお

問い合わせください.

三重県難病相葺妊封蓑センター

津而桜確3丁目446-34

三重県津庁害　保肺葉1階

t　書看　059-223-5035

FAX 059-223-5064

l17ト付竜Itスr衰鴨脅｣棚

1 9年度より､車両運行法改正による変更があり､

久居交通に移管されました｡

【申し込み先】

●身障センタ一･ ･電話059-231-0155

●久居交通(運転代行会社)受付担当者　伊藤

電話059-256-9595

1必要なもの】

利用者名辞､車椅子者数､障害者手帳級種の連絡

み馨*ん.こんにち惨l

神田看護師の後任として､本年4月から当センターで難病相鉄

支援員をしています軌来所､電話､メール

等でみなさまのご相談を受け付け､問題解決のお手伝いをさせ

ていただきますので気軽にご相談くださいね｡お待ちしています｡


