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第2回運営協議会開催
平成1 9年度第2回運営協議会が3月1 3Ej､津庁舎会議室で開催されましたoこの運営協議会は､年2

回､難病相談支援センターの運営に関して忌貝をいただ

くもので､議題は1 9年度のセンター相談事業報告

と今後の予定､就労支援､重症難病患者在宅ケアシステ

ム構築事業､ボランティアについて等が出されましたo

出席した委員より質問や意見が出されましたo

終了時03英拶で､欄解語会長は｢いろんな実績等を含め

て､難病相談支援センター自体が三重県の難病の拠点と

して､きちんと機能しつつあり､センターが病気の万の

精神的なよりどころにもなってきているなと実感しま

した,｣と話されました｡

全国雛病センター研究会参加記
1日目は､それぞれの難病相談支援センターの活動
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平成20年3月1 5日1 6日､愛知県医師会館で

開催されましたo三重からは角南､北村､西川､佐々

木の4名が参加しました｡

2日間､数多くの発表や研修会があり､大変勉強

になりました｡その中でも､ ｢運営上の問題点｣ ｢就

労｣について報告させていただきます｡

報告や課題が発表されました｡センター運営の課題で

ある｢職員の人件費｣については.人件費が低く昇給

の見込みがないため､人員確保が難しいとの発言があ

りました｡

2日目は､熊本県難病相談支援センターから就労支

援の報告が参考になりました｡ ｢難病者就労相談シート

の作成｣は三重の難病相談支援センターでも検討して

もいいのではと思いました｡これからはセンターの支

援活動として就労についてのウエイトが大きくなって

くると考えます｡就労は､センターだけでは解決の道

は遠く､企業や関係機関との｢就労ネットワーク｣が

必要ですo難病患者の生活安定のために､就労や就労

継続への支援は､取り組まなければならない事業の一

つではないでしょうか｡　　　　報告/佐々木幸子
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第3回　難病相談且研修会

絶期高齢者医療制序について

講師　三重県後期高齢者医療広域連合　藤川圭司氏･落合啓介氏
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(3)被保険者証について
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(5)納める保険料
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■研修会の感想･意見■
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ヽ9年度センター事業報告J

センターでは､電話･メール･面接での難病相

談支援員(月～金)｣､難病相談員(火･木)によ

る相談のほか､ ｢日常生活相談(水)｣､予約によ

る第2 ･第4木曜日に｢こころの相談(メンタル

相談)｣､を行ってきました｡医療､福祉､生活､

教育､就労などさまざまな相談に対応してきまし

た｡ 1月末現在､センターでの相談支援件数は､

1 1 9 2件､各患者会の事務局等に寄せられる相

談支援件数は1 070件､合計2262件でした｡

相談内容は､療養生活について4 7 1件､交流

会･学習会について　349件､患者会について

208件､医療関係　382件､福祉制度につい

て1 91件､教育関係70件､就労77件､セン

ター登録336件､その他1 69件でした｡

難病相談員による相談は､患者家族によるピア

カウンセリングです0年間1 00回行いましたo

｢こころの相談｣は2 0回相談を開催しました｡

リウマチの会として専門医による電話相談を月
1回行ってきた｢リウマチ1 1 0番｣には､　1

0回の開催で3 9名の相談がありました｡

. tzンタ一章録

患者会に入っていない､情報が少ないため一

人で不安や悩みを抱え心細くなりがちな方のた

めに､行事の案内や情報､個別の継続した相談

などができるよう､センター登録を進めてきま

した｡今年度は336名の登録(1月末)があ

り.行事の案内など情報提供をしてきました｡

■第1回　ユニバーサルデザインについて
･期日　2007　10　23

･講師　向井庸明　氏

■第2回　電話相談の受け方
･期日　2007　11　20

･講師　　長岡利貞　氏

■第3回　後期高齢者医療制度
･期日　2008　2　26

･講師　藤川圭司･落合啓介　氏

センターでは､連絡や来所できない方のために､

地域へ出かける相談会を5回設けてきました｡相

談は.医師､ハローワークの担当官､相談専門支

援員､難病相談員､難病相談支援員､難病医療専

門員､県職員(健康づくり室)､保健福祉部保健

師が担当しました｡

第1回　6月3日　津庁舎　　　　79名

第2回　8月5日　長島,SJlあい学習館

49名

第3回　9月2日　尾鷲庁舎　　　29名

第4回10月6日　松阪庁舎　　108名

第5回11月4日　鈴鹿庁舎　　　74名

計3 3 9名の参加がありました｡

今年度の利用は1月末までの集計で1 3 4

件6 1 8名の利用でした｡月平均約1 1回､各

団体の役員会や会報の編集や印刷､交流会等に

利用されていました｡

土･日の利用が目立ち､総会等行事前に重な

r■噸`r季『　孟筑豊
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i,J-__ _ , (rl▲二些　　や相談コ

-ナーと

の併用､津

庁舎の会
議室の借

用で切り抜けてきました｡平日の利用では､事

務室から電話での相談や来客があると､双方の

声が行き交うため､扉つきの活動交流専用の部

屋が一部屋必要の声も聞かれます｡

利用者からは､ ｢印刷機があり便利｣､ ｢冷暖

房があり体調調節がし易い｣､ ｢駐車がし易い｣

などの声があげられています｡新たな団体育成

の会議や交流の場としても利用されてきまし

た｡
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昨年度に引き続き､患者会が未だ結成され

ていない患者･家族のみなさんの支援をしてき

ました｡今年度は3回の勉強会･交流会が開催

されました｡

その結果､中心となる方か決まり､連絡網作

りが進んでいるところや､会の立ち上げに向け

て規約作りをしているところが出てきました｡

新年度に向けて新しい動きが期待されます0

4月22日　後縦靭帯骨化症　　　　22名

1月26日　多発性硬化症　　　　15名

2月22日　後縦靭帯骨化症･脊柱管狭窄

症･大腿骨頭壊死患者19名

4月27日にCT F松阪と契約し､ホームペー

ジの運営･管理をしてきました0

2008年3月17日現在､アクセス数は､

1 2261件(今年度分は3826件)です｡

tzンターニュースNA9- 7 2発行

年4回発行しました｡編集委員には､難病連
の各団体への呼びかけで集まった5名で担当

しました｡

6月( 9号)津地域難病相談会/医療講演会

/難病相談員紹介/県議会への

働きかけ/出会いの広場

9月(10号)桑名地域難病相談会/運営協

言養会/特集｢難病患者が抱える

問題｣ /団体行事案内/全国難

病センター研究会

12月(11号)尾鷲･松阪･鈴鹿地域難病相談

会/医療講演会/全国難病セン

ター研究会参加記/難病相談員

研修会｢ユニバーサルデザイン｣
｢電話相談の受け方｣

3月(12号)運営協議会/難病相談員研修会
｢後期高齢者医療制度J /センタ

ー事業報告/20年度地域難病

相談会案内･ 20年度疾患別相談

予定(火･木) /患者会催し/

出会いの広場

.疾患脚学習会･交流会

各団体には､あらかじめ年度当初に開催内容

に応じセンターから再委託した事業です｡ 1 4

団体が実施した疾患別学習会･交流会は､ 1月

末現在の報告で､県内各地で6 1回開催され､

延べ2 40 9名が参加しましたo

各団体は､会報のほか､新聞やテレビ､市町

広報等を通して病院や患者･家族にも積極的に

働きかけ､県内各地で学習会や相談会､交流会

を聞きました｡

さまざまな1 4の関係機関の方にご出席願

いご意見をいただきましたo

職員(難病相談支援員) 2名が県内外の研修

会や関係機関連絡会等へ出席した回数は､県人

権センター主催の｢相談員資質向上講座｣や神

経筋難病医療従事者研修会､在宅難病ケア支援

ネットワーク整備事業担当者会議､特定疾患医

療従事者研修会､全国難病センター研究会等で､

2 9回の参加でした｡

県と事務局､団体役員との運営に関する会議

を3回開催し､県から2名､事務局2名､各団

体代表が出席しました.

10月27.28日(富山)と3月15, 16

日(愛知)で開催され､それぞれ､事務局2名と

難病連より2名が参加しました｡

永世誌に塔LJ手した 
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地　域　難　病　相　談　会

平成2 0年唐開催予定表

今年度も難病相談会を三重県の各地域で開催することとなりました0
講師を招いての講演会や各種相談､また各難病の相談員が療養相談や生活相談を
お受けします｡一人だけ､家族だけで悩まないでどうぞこの機会をこ利用ください｡

●参加患者会一覧■
SCD三重の会(告髄小脳変性症)

腰原病友の会三重県支部(腰原病)
つぼみの会三重(1型糖尿病)

潔参加費無料
事前予約もいLJ手せん.I Ej本二分割佳症協会三重支部(二分等稚症)

日本てんかん協会波の会三重県支部(てんかん)

網膜色素蛮性症協会三重支部(網月菓色素変性症)
日本リウマチ友の会三重支部(関節リウマチ)
ハ-キンリンみえ(ハ-キンリン病)

みえI BD (潰癌性大月易炎･クローン病)

三重県胃友会(糖尿性胃症含む慢性胃月蔵病)
三重心臓を守る会(小児心臓病)
三重もやの会(もやもや病)

※　各相談会に全ての団体が参加するわけでは

ありません｡

日日(予定) �&闔b陞��｢疫ﾉ.ｒ�

6月1日(日) �,9&闔h蓼�ﾊy,9*���

8月3日(日) 俶ﾉ?ｨ�9&闔h賈?ｨ�8�9zxｼ驗ｨ�)Y�8檍ｭ��

9月7日(日) 估inﾉ&闔hﾄinﾉ]ｸﾉ)Y�85ｨ985��ｲ�

10月5日(日) ��ｩ&闔h蓼�ﾊx堅棠*���

11月1日(土) ����&闔h蓼�ﾊx嫌��*���

※都合により内容が変更になる場合がありますので､こ了承<ださいC

主　催　　　三重県難病相談支援センター

共　催　　　三重県､ NPO法人三重難病連

お問い合わせ先:津市桜橋3丁目446-34

TEL　059-223-5063　FAX 059-223-5064



20年度三重県難病相談支援センター疾患別相談予定表

各難病の相談員が､療養相談や生活相談をお受けします｡
同じ病気の方々の悩みや様々な問題について､同じ立場で一緒に考え､

間琵琶解決のお手伝いをしますo

<疾患別難病相談> 受付時間　　火曜日･木曜日10 00-16 00

電話番号　　　059-223-5063(相談専用)
FAX　　　　　　　059-223-5064

メールアドレス　　　mle-nanbyo@comet ocn neJP

面接相談　　予約制です.事前にお電話ください｡

疾患別難病相談予定表(平成20年4月1日～平成21年3月31日の火曜日.木曜日) 
SCD三重の会 店ﾈ�#)?｢盈ｒ�7月3日(木) 祷ﾈ���?｢盈ｒ�10月21日(火) 

(脊音別ヽ脳変性症) ���ﾈ紵?｢�竰�12月18日(木) �8ﾈ�#i?｢盈ｒ�

全国勝原病友の会三重県支部 滴ﾈ�#I?｢盈ｒ�5月29日(木) 塗ﾈ��)?｢盈ｒ�7月24日(木) 

(勝原病) 嶋ﾈ��I?｢盈ｒ��(ﾈ�?ｩ?｢盈ｒ�9月4日(木) 1月22日(木) ���ﾈ�#9?｢盈ｒ�(ﾈ���?｢盈ｒ�11月6日(木) 

つぼみの会三重 店ﾈ繪?｢盈ｒ�7月1日(火) 嶋ﾈ��)?｢�竰� 

(1型糖尿病) ���ﾈ�#�?｢盈ｒ�1月27日(火) �(ﾈ��)?｢盈ｒ�

(社)日本てんかん協会(波の会)三重県支部 滴ﾈ���?｢盈ｒ�7月10日(木) 嶋ﾈ�#�?｢盈ｒ�10月16日(木) 

(てんかん) ���ﾈ��9?｢盈ｒ�1月15日(木) �8ﾈ��)?｢盈ｒ�

日本二分脊椎症協会三重支部 店ﾈ��9?｢�竰�7月22日(火) 嶋ﾈ�#�?｢盈ｒ�9月30日(火) 

(二分脊椎症) ���ﾈ�#y?｢盈ｒ�1月20日(火) �(ﾈ�#i?｢盈ｒ�

日本網膜色素変性症協会三重支部 滴ﾈ��?｢�竰�6月3日(火) 祷ﾈ�)?｢�竰�10月28日(火) 

(網膜色素変性症) ��(ﾈ纖?｢�竰�12月25日(木) �(ﾈ�9?｢�竰�3月10日(火) 

日本リウマチ友の会三重支部 店ﾈ�#�?｢�竰�7月8日(火) 祷ﾈ纖?｢�竰�11月18日(火) 

(リウマチ) ��(ﾈ�)?｢�竰�2月10日(火) �8ﾈ�#I?｢�竰�

パーキンソンみえ 滴ﾈ繪?｢�竰�6月10日(火) 嶋ﾈ綺?｢�竰�8月26日(火) 

(パーキンソン病) ���ﾈ繦?｢�竰�11月25日(火) ��ﾈ緤?｢�竰�3月3日(火) 

みえⅠBD 滴ﾈ�#)?｢�竰�5月27日(火) 塗ﾈ�#I?｢�竰�7月29日(火) 

(潰癌性大腸炎,クローン病) 嶋ﾈ���?｢�竰�2月24日(火) �8ﾈ�3�?｢�竰�

みえalsの会 滴ﾈ�9?｢盈ｒ�6月5日(木) 度ﾈ�3�?｢盈ｒ�9月11日(木) 

(妬萎縮性側索硬化症) ���ﾈ�)?｢盈ｒ�12月4日(木) ��ﾈ繪?｢盈ｒ�3月5日(木) 

三重県腎友会 (慢性腎不全) 塗ﾈ���?｢盈ｒ�7月17日(木) ���ﾈ��I?｢�竰� 

三重心臓を守る会 滴ﾈ��y?｢盈ｒ�5月15日(木) 嶋ﾈ繦?｢盈ｒ�10月9日(木) 

(心臓病) ��(ﾈ��i?｢�竰�2月5日(木) �8ﾈ��y?｢�竰�

みえPBCの会 店ﾈ��?｢盈ｒ�6月26日(木) 祷ﾈ�#Y?｢盈ｒ�10月30日(木) 

(原発性胆汁性肝硬変) ��ﾈ�#�?｢盈ｒ�3月19日(木) 

三重もやの会 滴ﾈ��ｳY?｢�竰�6月17日(火) 度ﾈ��Y?｢�竰�9月16日(火) ご了承くださいo 

(もやもや病) ���ﾈ���?｢�竰�ｩuﾉ.��1月13日(火) が変更する場合 �(ﾈ��y?｢�竰�.�*�.�-ﾈ+x,ﾈ,ZB�

☆　医師による直接の相談は行っておりませんのでご了承ください｡
☆　相談料　無料
☆　プライバシーは厳重に守られますので安心してご相談くださいo



訴知らせ
三重県離尉鮎集ま揮センター

●患者会臆し(4月～b月)棄内●

①日本リウマチ友の会三重支部

日時　4月29日【祝】13　30-16　00

内容　第4 0回大会講演会講演/医療相談会

｢関節リウマチのリハビリテーション｣

講師　国際医療福祉大学院教授前田真治先生

会場　アスト津4階アストホールIJJ､会岩畳室

連絡　0595-82-1754 【伊藤】

②全国勝原病友の会三重県支部

日時　5月18日【日】10　30-15　30

内容1 5周年総会･講演会/相談会
｢皮膚筋炎･多発性筋炎｣

講師　三重大学病院皮膚科教授　水谷仁先生

会場　アスト津4階アストホール･会議室

連絡　059-393-3230 【佐々木】

(富みえI BD

日時　5月24日【日】13.30-16　∝)

内容　総会･講演会

会場　四日市社会保険病院　健康管理センタ
ー4階多目的ホール

連絡　四日市社会保険病院内IBD事務局　TE

O593-31-2000 (内線209)

④パーキンソンみえ

日時　4月6日【日】13　30-16　30

内容　医療講演会

講師　真鈴川聡先生(神経内科専門医)

会場　三重県津庁舎　大会議室

⑤つ低みの会三重

日時　5月25日(日)

内容　総会･講演会(内容　未定)

会場　三重病院研修棟

●りウマ手IIO番●

日時　毎月､第2土曜日14∝)～1630

内容　リウマチの病気についての相談

担当　リウマチ専門医

闇舌　059-223-5035

机淡しやすい上:)に､ ｢いつLfl脚n=:した

か｣ ｢どんな紫を使っている机｢/｢川棚人｣

等をメモしておいてください,

● rE)常生活書監斐l ●

日時　第2･第4水曜日10　00-16

00

内容　｢日常生活について｣の相談

担当　難病相談員

● r馳岳にとも塔うこころの相謡｣ ●

日時　第2･第4木曜日　15　00-17

00

内容　｢こころの問題｣についての相談

担当　難病相談員(心理カウンセラー)

難病･疾病にともない､

職場など身近な方とことで､うまくい

かないなど､相談しようと思ってもど

こへ行ったらいいかわからない方､今

の状況にうまく対応できなくて困っ

ている方､お話にきませんか?重い気

持ちを軽くできればと願い､お待ちし

ています｡

出会L tの広場
交流の場を広げてみませんか?

このコーナーは､交流や情報を必要とする方の

ための伝言板です｡下記センター-お問い合わ

せください｡

疾患:全身性キャッスルマン病　上EE]誠さん

No.1 1にも掲載の4 1歳の方です｡ ｢免疫系､血

液系､呼吸器系の症状をお持ちで近くにお話でき

る同病の人がいらっしゃらず一人で悩んでいらっ

しゃる方､情報交換や意見交換をしながら悩みを

出し合いお互いを支えあう輪を作りませんか｡｣と

いう呼びかけをしましたが､現在､お二人の方か

ら連絡をいただき交流が始まりましたo引き続き

同じ思いをお持ちの方からの連絡をお待ちしてい

ます｡

電　菖舌　059-223-5035


