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第2回地域難病相談会

桑名で開催

【相談担当者】

リウマチ-= ･長尾周章氏(自助具工房くわな)

19年度､ 2回目は8月5日(日)､桑名市長

島町ふれあい学習館で行いましたo疾病相

談コーナーが10箇所あり､その他､就労相

談コーナー､難病生活相談コーナーで相談

会が催され､ 49名の参加がありました｡

また､リウマチの相談コーナーでは､自助

具工房くわな代表長尾氏によるさまざまな福

祉器具の使い方を学びました｡

各疾病相談コーナーでは､難病相談員に

よる日常生活でのアドバイスや患者同士の情

報交換がされました｡

本二分脊椎症協会三亜支部･三重もやの会･日本網

膜色素変性症協会三重支部･みえIBD ･日本リウマ

就労- - -三浦正樹氏(桑名公共職業安定所　　　チ友の会三重支部･全国パーキンソン病友の会三重

上席職業指導官)　　　　　　　　　県支部･三塵心臓を守る会･三重県腎友会

生活相談- -難病相談支援員･難病相談員

疾病別相談- ･難病相談員

膠原病･ 1型糖尿病･二分脊椎症･

もやもや病･網膜色素変性症･ IBD

･慢性腎臓病･パーキンソン病･小

児心臓病

【参加同体】

全国勝原病友の会三重県支部･つぼみの会三重･日



【参加者からの声】
･経験者の話が聞くこと

ができて良かったです｡
･他の人の経験が聞けて

有意義でした｡
･自助具について大変参

考になりました｡
･久しぶりに会の人に会

え､楽しく過ごさせて

いただきました｡

病気だけでなく普段の生活の何気ない会話､とても楽しい時間でした｡

このような機会があれば参加したいので､各地での開催が楽しみです｡

同じ疾患の人が少ない様で患者間の話が開けなくて残念でした｡難病で.

就労できず困っています｡障害者には取の斡旋があるけど.難病患者に

はそれがないため､なかなか就労できません｡金銭的に苦しいです

こういう相談会があることのPRをもっとして欲しい｡相故にこられる

方が少ないので,せめて難病相談支援センタ-に登録している方には,

詳細がわかる個人宛の案内文霊を出してほしいです｡センターニュース

に詳細が載ればいいのですが･ I ･

定期的にこのような場を設けていただけるのはありがたいです｡

相談のこられた方の様子が判れば相談を受けやすいのではと思います｡

工夫して欲しいです.ただ,個人情報の閉場もありますので難しいので

しょうが｡

落ち着いた雰囲気の会場で良かったです｡



7 9年庸　第7由運営協議会が開催され手した

9月13日に県津庁舎にて､平成19

年度第1回センター運営協議会が開催さ

れました｡会長に棚橋尉行(三重県医師

会理事)､副会長に河原洋紀(NPO法人

三重難病連会長)を新たに連出し､会長

の進行のもと議事を進めました｡

棚橋会長より｢責任病患者､患者家族の

窓口としての､よりよいセンター運営の

ために｣とご挨拶をいただき､続いて､

(1)1 9年度センター事業について､(2)

ボランティア参加の課題について､

(3)NPO法人三重難病連より1 8年度

活動報告､ (4)三重県の難病対策新規事

業､以上の議題を事務局及び三重難連会

長が説明をし､協議会委員との意見交換

を行いましたo　意見交換では､センター

事業である地域難病相談会､疾患別相談､

こころの相談など-の質疑応答がなされ､

した｡また､センターにおけるボランテ

ィア参加の課題についても､現行の募集

方法にこだわらず､募集窓口を広げるよ

うな工夫をし､有意義に活動してもらえ

るような環境作りを心がければ､より多

くの参加を望めるのでは､との意見を頂

戴し､各関係団体にも配慮して頂けるよ

うになりました｡

三重県より､新たな難病対策事業とし

て｢塵症難病患者在宅ケアシステム構築

事業｣と｢三重県在宅人工呼吸器使用特

定疾患患者訪問看護治療研究事業｣の説

明をいただきましたo　在宅療養上の質の

向上､福祉の向上を図るといった事業内

容で注目を集めました｡

議事では積極的な意見が多く出されま

したo　今後のセンター運営に参考にさせ

て頂きます｡

さらなる充実のための意見が交わされま

〔 1 9年度　三重県難病相故支援センタ-運営協社会妻Ji〕

棚橋尉行(三重県医師会理事)　河原洋紀(NPO法人三重難病連会長)　成田有吾(三重県難病

医療連絡協議会会長)　今井崎修(三重労働局障害雇用担当官)　進士久雄(三重県都市福祉事

務所長会会長)　柿本ゆかり(三蚤N<市町村保健師会幹事)　市Jllあけみ(三並県看護協会常任

理事)　石原美香(三重県訪問看護ステーション協議会理事)　杉本郁夫(三重県社会福祉協議

会部長)　米奥泰宏(三重県介護福祉士会会長)　舟田典彦(三毛県ソーシャルワーカー協会理

事)　太田満春雄(三重県ボランティア協会幹事)　加藤充子(三毛県保健所長会所長)　西口

浴(三毛県睡疎福祉部医療政策監)
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難病患者･家族机

抱える問題
-今､抱えている問題は何でしょうか-

前出/全ての行動が緩

慢になって制限

されることです

ね｡進行してい

く病気なので､

気力†重くなって

きますが､少し

でも進行を遅ら

一　　　号三iL

瓦
せることが課題です｡

河合/私の場合もやはり病気の進行を遅らせ

ることです｡進行すると藁が増えるので｡

横LLJ/排尻　排便の問題が一番大きいです｡特

に排尿に関しては　腎機能の低下につな

がり生命に関わってきますから｡

浦野/毎食時と就藩時にインスリン量を調整

し自己注射しますガミ　成長ホルモン,精

神的な変化で効果が変動するためコン

トロールが難しいことです｡また一生涯

にわたり絶対不可欠なインスリン注射

であるのに医標章助成が2 0歳未満ま

でしかないので. 2 0歳を超えると経済

的負担が多大になります｡

横山/大人になると経済的負担がかかるとい

うのは似ています｡紙おむつの支給枚数

がこ　2 0歳を超えると支給額が必要枚数

の半分程度の支給額になります｡そのた

め　自己負担が増え経済的に大変です｡

佐々木/高齢に伴い､足が不自由になり､買い

物などが不便
になりました｡

また､歩行不安

定のため､転倒

しやすいこと

です｡

特A r稚病患者･署族が抱える閉店｣

出酷音

I SCD三重の芸1億　　　　　　　　　　所出　政男　氏

･つ読みの芸三重代表　　　　　　　　　　享南野'LLY　氏

･全国バ-キンソソ病友の宍三耶重訂長　　河昌　武杜　氏

･重圧闘病友の会≡暇　　　佐々木章子　氏

I象山　利発　氏

Ⅶさ手　｢センターニュース｣Ji#旦当　　　北　傑　ま　す

-それらの問題をどのようにされているので

すカ｣

前出/制限されることがだんだん増えていく

ので､自分力できなくなることを三馳)て

い<ようにしています｡病気のことも私

はオープンにすることで楽になります｡

河合/藁だけに頼らなしV二とです｡体がかたく

ならないようにリハビリをしています｡

払lよ最f壁調と風呂の後の2回､ 45分か

ら1時間<らし増つしています｡また､

日常生活を楽しく笑って過ごすように

もしています｡

浦野/血糖コントロールは各自の対応ですが

会で共肩でさればと考えています｡医標

章助成については.機会あることに国会

や県議会に請願しています｡

佐々木/買い物は､ 2週間に一度忠子の車で行

っていますガ､朝起きだときなど､直く

動けない】犬憶のときもありますので､歩

くなどのリハビリをしっかりしていま

す｡

｢闇医への理解が斡難だと思うことは?-

浦野/1型糖尿病
は主に自己免疫に

よるものなのでし

っかりした身体を

作りよい血糖コン

トロールをするこ

とが大切です｡糖尿

病悪者の99%を占める2型(成人病)糖

尿病とは原因も治標の考え方も異なり

ます｡ 1型糖尿病なのに病院で厳しい食

事制限等の治標指導を空けたとの報芸

が闇かれます｡発症率が1万人に1-2

人と少ないですが1型と2型の区別が
できる医師であって欲しいです｡

佐々木/一日のうち､特に朝の状態研悪いので



す力＼摘みに苅しては外見ではわからず､

分かってもらえないので､自分でいらい

らする時飽ります｡

河合/理解してもら

いにくいのカミ

オン(症状が軽

減している時)

とオフ(悪くな

っている時)が

あるというこ

とです｡徐々に

体が硬くなり､動けなくなるということ

があります｡よく｢さっさまで軌ノ＼てい

たのに･ ･ ･｣と言われます｡

前出/私は理解してもらおうと思わず全て自

分で何でもやるようにしています｡そ

れが､病気の進行を少しでも遅らせる

ことにつながりますので｡それに､安

全に､転ばないように､骨折をしない

ように心力1ナています｡

横山/便意,尿意がないので不始末をしてしま

うこと,自己導尿のため陛常吉よりも時

間がかかってしまうことです｡
一一仲間と話題になることは?-

河合/相談会に行きたくても車など足のない

方が不便を感じていますね｡ 4月までは

7T譲保険を利用していたけれど､使えな

くなったのでいけないと･ ･ ｡

前出/医師の診断と私たちの病気の状況にギ

ャップがあるということです｡薬の要ら

ない身こなりたいけれど､通院や薬(胡荒

さますので･ ･ ･

佐々木/パーキンソンやI B Dの方々が特定

疾患から外される問議が出てきていま

すが､膨原病の場合も同じ立場なので危

慣しています｡

横山/海霧法は確立しているのですが,専門医

の召無力闇です｡
一相談を受けていて気になることは?-

河合/ ｢特定疾患の認定が降りない｣という相

談です｡医師の診断と本人の病状とに食

い違いがあり良い状態のときと悪い状

態の時があるので認定されない等です｡

浦野/学校では｢病気への理解｣ ｢注射器や血

糖測定器は大切なもの｣ ｢捕食が必要｣

など年齢に合わせて啓発をして'欲しい

と願っています｡

特JE r撫病患者･家族が抱える閉局J

横山/学校では　ハードの面0非尿･排便場所

の)の充実と制度上の整備が課昆喜です｡

佐々木/診票時に､自分の症状を的矧こ言えな

い人には｢メモを持って診票を｣といっ

ています｡医師に苅しては､専門医以外

の先生方にも､ -｣粒的な病気の知識を持

って欲しいのと､専門医への紹介をして

欲しいということです｡

横山/背椎の損傷部分により病状が異なるの

で多機能に障害が出るという事例があ

ることです｡

前出/私は､相談を受けるときは､できるだけ

明るく振舞うようにしています｡そうい

う態度で行けは､周りの万がわかってく

れたり､助けたりしてくれます｡私は病

気のことを隠そうとはしませんが､中に

は､病気のことを周りに言礼＼出せない人

もいますので､もう少し自分が出せるよ

うにするといいのではと思います｡
-1まかにどのような間鹿が･ ･ ･?一

河合.//就労の問題は｢身体障害者｣に苅して

｢雉病悪者｣は就職しにくい｡働く場の受

け皿が少な. ＼ということです｡

横LLJ/本人の意識の問題ではあるのですが.

排尿に時間がかかるの

で.それについて理解

を求める矧こは説明が

要り難しいです｡

佐々木/福祉用具の電

動ベッドはrTT議定2

以上｣でないと員し出

しが受けられませんが｢要支獲｣の人

でもベッドが必一変です｡本人の1犬態に

応じてして貸し出しをして'欲しいで

すね｡

前出/先ほど､医師とのかかわり万力宅舌題に

なりましたが､わたしは､診禁しても

らう時は､時間がp艮られていますので､

言いたいことを先に整理しておいて､

必ず､先に言うようにしています｡そ

れに､病院を遜5り)も､医師を選ぶの

も､薬を歓むのも､全て自己兼任と考

えています｡物事をそのように考え､

自分で選択をしていくようにしてい

ます｡

-どうもありがとうございました-



aI知　ら　せ

70. 77. 72月の団体行事案内

学習会□相談会o交流会

各種情手引よ各団体から寄せ

られたものを掲載していま

す｡内容についての確認や問

い合わせは各個人と各回体

との間で行ってください｡

膠原病 ��ﾈｯｩ?｣��ﾈ���?｢�?｢冉ｹ�る(i>ﾉ��&霎hﾏ�zﾈﾇﾂ�

会場北勢地区-.万古の里会館.中南勢地区..松阪保健所内 

連絡電話059-393-3230佐々木 

関節リウマチ ��ﾈ8ｨ4X7ﾘ6����MI6I�(�9Uy�ｩ&ｲ�6I�#�S蔦##2ﾓS�3R��

期日10月13日(士).1月10日(土).12月8日(士) 

寄14時～16時30分 

講師松阪中央組合病院リ∧ヒ●リテうヨツ科郡長太田喜久夫先生 

連絡0595-82-1757(伊藤) 

●期日12月10日(日)11時～16時 

内容北勢地区悪書会交流会 

連絡059-332-3479宇野 

脊髄小脳変性症 ��ﾈｯｩ?｣��ﾈ��Y?｢鮎r���鳧5ｨ985��ｸ�Jﾒﾙ�駢ｨﾘh,�,B�

会場モクモク手つくりファーム(伊賀) 

連絡電話059-225-2602前出 

パーキンソン病 ��ﾈｯｩ?｣��ﾈ緤?｢迂"��8鳧���h鰾�

内容地域難病相談会 

会場三重県松阪庁舎 

講師済生芸松阪総合病院神経内科部長坂井利行先生 

●期日11月4日(田)13時～16時 

内容地域難病相談会 

会場三重県鈴鹿庁害 

講師素量制ll聡先生 

連絡電話059-384-1513河合 

もやもや病 ��ﾈｯｩ?｣��ﾈ緤?｢�?｢��8鳧���h鰾�

内容地域難病相談会 

会場三重県松阪庁舎 

講師松阪中央抱合病院リ∧ヒ●リテ-シヨツ科部長太田喜久夫先生 



もやもや病 ��ﾈｯｩ?｣��ﾈ紵?｢�?｢��8鳧���h鰾�

内容地域難病相談会 

会場三重県鈴鹿庁含 

講師三重県身体障害者総合福祉センタ-相談支援専門員鈴木真氏 

連結電話059-332-6575西川 

二分普椎症 ��ﾈｯｩ?｣��ﾈ�#Y?｢�?｢��Yg(ﾇﾂ�

芸場未定 

濃度性大腸炎. ��ﾈｯｩ?｣��ﾈ��9?｢域ﾒ��

クローン病 ���ｨﾍInﾉ*ﾉo��ｩ]ｸﾉ)Y�85ｨ985��ｹ>�*�.(*ｸ哩wｸ�����

講師四日市社会保険病院lBD専任管理栄養士中東真紀先生 

県立相可高校非常勤講師管理栄養士川口淳子先生 

連絡電話四日市社会保険病院内みえlBD事務局(0593-31-20CK)) 

疾患対象 ��ﾈｯｩ?｣�(ﾈ繪?｢�7著ｧx�ﾇﾂ�

全難病悪者.家族 偃Xﾜ87x8ｸ5�5�4�ｭi��Vuﾙ�ﾈ6ﾈ6(6x8��ｸ4ﾈ984�,ﾈﾇﾉ8ﾈ､9&霎b�

会場名古屋市中区三の丸桜華芸棺 

テーマ｢患者力.悪者芸のあり方を考える｣ 
～芸の運営.財政.後継者問題,難病悪者家族の問題～ 

連絡電話059-364-7468北傑 

悟性腎臓病(糖尿 ��ﾈｯ､Uﾓ��ﾈ縟V｢Х｢���｣3�ﾒ�

性腎症含む) �>�vY�c#h���I�X昆��X�ｷ��I���8ﾙ�･�:ｨ4ﾈ8H687坪92�

芸場桑名､四日市､津､松阪､伊賀､亀山､伊勢､尾鷲､熊野 

亀山のみ10月21日(日) 

配而物意思表示カード.八〇ツフレット.刑シ○ナん木や一肌○ソ古5.500セット 

●期日10月28日(日) 

内容日帰りバス旅行 

目的地岐阜白川郷 

●期日11月4日(日)10:00-13:30 

内容第3回幹事会&研修会｢後期高齢者医療制度｣について 

場所津庁含(未定) 

講師全腎協吉村理事 

轟弓'/ティア職
難病仏者団体では､さまざまな活動に協

力して下さるボランティアを碁盤中ですo

活動の内容 

･歩行の介助.車いすの介助 

･催し､交流会などの会場設営 

･大勢の人が集まるときの受付や 

案内 

お問い合わせ0592-223-5035 



訴知らせ
三脚ま揮tzシター

難病相

▼疾病によって､医師による医療相談､相談員による

生活･原蓬･福祉相言的ります｡

詳しくはセンターまでお問ノ＼合わせください｡

会場 佇�?ｨ檍�｢�

松阪 弍ｩ?｣��ﾈ緤?｢�?｢��3｣3�ﾓ�S｣���

会場 ��ｨ�蓼�ﾊx鉙ﾞ9*���X檍ｶ8��

内容医師による医療相談 

生活.療養.福祉.就労相談 

鈴鹿 弍ｩ?｣��ﾈ紵?｢�?｢��3｣3�ﾓ�S｣���

会場 ��ｨ�蓼�ﾊy~俾ﾙ*��檍ｶ8��

内容医師による医療相談 

生活.療養.福祉.就労相談 

良
__　　　_　一　　七号

▼難病相岩迩ヨ若センタ-の職員や医師.難病関係

団体関係者が集まり.資質向上のための講温

パネルディスカッション等が闇かれます｡

･時　10月27日(土) 13時.-20時

10月28日(目)　9時～15時

･所　　富山県民共生センタ一･とやま自適陪

･内容　特別講演･発表･八〇祁デイスカッシヨツ

1 23に増えました!

･ ･ ･難治性疾鳥克鼠研究事業･ ･ ･

●進行性骨化性腺維異形成症

●色素性苧班振

こころの相Tbはr 3時から｣

･･･毎月第2､第4木嶋日･･･

勾お気軽にこ利用ください｡　　　1

みぢさん.こんにち鯵1

本牢8月1日から当センターで難病相談支援Elをしています
e亡d)ちえ31

北村梅美と申しますoまだまだ未熟で､毎日が勉強の

日々ですが､早くみなさまのお役に立てるようがんばり

ます｡どうぞ､お気軽にセンターをご利用ください!


