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秋の気配も日々濃厚になってまいりましたD　これから急に涼しくなる季節ですo

季節の変化で体調など崩されませんよう､元気に過ごしていきましょう!

平成20年唐第7回難病相詰ま揺センター運営協議会
平成20年度の第1回運営協議会が､ 9月25

日に三重県津庁舎にて開催されました｡この運営

協議会は､年に2回､三重県難病相談支援センタ
ーの運営に関してこ意見をうかがうものです｡

今回の議題は昨年度の三重県難病相談支援セン

ター事業報告と今後の予定について､ 7月に設立

した｢稀少難病の会みえ｣の設立までの経緯につ

いて､平成1 7-1 9年までの3年間のセンター

事業実純の推移などについてでした｡県の健康つ

くり室からも､三重県内の難病対策の取り組みに

ついてこ説明いただきました｡

次回は2月頃に開催が予定されています｡

《平成20年度　三窮県難病相談支援センター運営協議会委員》
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平成20年8月3日(田) 13:30-15:00

四日市市立労働福祉会館
【参加講師】
膠原病　リウマチ:四日市社会保険病院　内科部長　佐藤良子氏
ハーキンリン病:市立四Ej市病院　神経内科部長　家田俊明氏
芯癌性大腸炎･クD-ン病:四日市社会保険病院　外科副部長　山本隆行氏

四Ej市社会保険病院IBD専任栄義士　中東真紀氏
モ　ヤ　モ　ヤ　病:市立四Ej市病院　言語聴覚士　杉浦加奈子氏

覧加団体】　労‥四日市公共職業安定所就職促進指導官岩田浩二氏
SCD三重の会､全国腰原病友の会三重県支部､つぼみの会三重､三重心臓を守る会､
E]本二分苔椎症協会三重支部､日本網膜色素変性症協会三重支部､稀少難病の含みえ
日本リウマチ友の会三重支部､みえIBD､ハ-キンリンみえ､三重もやの芸
【参加者数】

一般参加者

強になった｣などのご感想をいただきましたo

喜夏の暑い中､たくさんの万々にこ参
加いただきました｡ ｢専門家の先生の話は､知らないことが開けて有意義だった｣ ｢よい勉

しこ-_ :

仁一-｢.一･.一･.-.-._=

平成20年度の地域難病相談会の第2回目､ 3回日として､四日市地上或と熊野地土或で､

相談会を開きましたoご参加､ご協力いただいた皆様､誠にありがとうございました｡

:i--I:=　~~- ~

平成20年9月7日(日) 1330-15:00

熊野市保健福祉センター
【参加講師】
LLJEfl赤十字病院:内科部長　梅EB真理氏
就　　　　労　熊野公共職業安定所　上席職業指導官　日原真樹氏

【参加団体】
SCD三重の芸､全国陪原病友の会三重県支部､日本リウマチ友の芸三重支部､
みえFBD､三重もやの会､三重県胃友会､稀,iJ難病の会みえ
【参加者数】

一般参加者

地主或難病相談会の完3 回目は､熊野で行われま したo　　~

スタッフは車椅子対応のリフトハス''太陽弓〟に乗り
合わせて､合唱へ向かいました｡

｢普段聞きにくいことを開けてよかった｣ ｢脂を割って
話ができた｣などの感想をお笥せいただきましたo
また､ ｢Sまで遠いことを理由に交流会などを欠席して

きましたが､これからはJiJLでも参加したいと思います｣
と害えてくださる万もみえました｡
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交流室を._1利用下士い

三重県難病相談支援センター内には､交流室

というスヘ-スがあり､各患者芸の交流や会合

などにこ利用いただいております｡

あらかじめセンターにこ達絶いただき､使用

予定が入っていなければ､いつでもこ利用いた

だけます｡

今までこ存じなかったという万も､お気車引こ

お使い下さいo
･卜JJk Jo lI Jli- 'i:AITI[ぺ{仙川L)三;'L】l

仙川川HJ,'I

センター聴員ス+lLTty7和停会

当センターでは､ 4月より職員のスキルアップ

をはかるため､月に1度外部から講師を招いて､

スキルフフッフ研修会を行っておりますo Sまでに

行った研修の内容は､以下の通りです｡

等後は福祉有償運送や､ 1日病手当などについて学んでいく予定ですo

相談員もEj々勉強し､努力してまいりますので､どうぞお気車至にこ相談下さいo

センターニュース13号の訂11--_とお詫び 

/rHplJLi-(iHiL:if/.i/)-LIンタ一二二:i-,-/t｣--ジU)｢2Of卜liL-;j'-51回 

他｣城Ln汀E'=:病1'日.;-:]王=ミ律でr1'HfrL':｣(′).言Ll11:ぐ､【参)]H,l'l'i:rrlHi】U)糊に､:t:ヤモ 

Jr:Jl',i::_.TLIJぐう::1.I.I,.I:,:JFl.捕,lE川棚l稚外fこ卜;::教1号､1川本lIl二樹LtV)A-JtJr, 

ー1il-がlrJxyいており宜LたL/)で､二二に.汁ll:_させていただきよす 

ご迷法を3-J-かけした,iJ,七井u)JE-,T帖､rTl｣係H-付には稚く3=3.itて｣叫LL 

げ七十 

二'T川1;,TNi;Jr-,.3t川.淡女IJ=センター 
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I,/@^8%#帯骨化症慮鞄庵入りませんか
設立総会･医療講演会

平成20年1 1月30日(日) 13時30分から

三重県津庁舎､本棟6階6 1会議室

朽さんは､縫緑川B･1;Hト化症と.,tをr析さjLた時､どuF)LL T)に.Lu)､われもしたか`7

枚が､l′一l)近 15 1卜li;に..引Wrされた帖､これが既納とLLHき｢ピソクリす,r'5やL-,｣ ｢tLLんでl∫1/JP

が｣ fLlど､ィ､'/i' ･杯u)'XLHナ,に/Ltり　たしたIr技初J)lr三帥u).批UJでは､ ｢二u)モモでは､ -仔it

小椅J′L/)/ド(.1にtLLろこと葺,Jt,えておく必世がある｣ ｢T･･附をして手)坤れは経ろ｣とJ)ことで､

そu) rl.'tJlliL/)申ttL'卜'F'l､井,JJr.を紙にLlfいて壬, Lt, :) a)が､や-〕とJ).lil.し､でT,l1.,Jて来吏した

そu)子をモノ､い7)/L,tLt情け,'｣を‖JJil)ijき､ rli此u)本を.♭■亡んだりし去したが､イこ′/1は`:,j:るはかり

でした　二L/)I."日､ ､1'-F)k16で卜秋にT-術をするたでU)1 1卜､｢1､本､L'1に†ll'lみ.ソ.:しみました

､L川L A.･TtLr,11にはIm病川.淡支1/=センJ/-そ,.lL'･片:ミそ)なく､そこでりr幼すれ任帥FJ＼川.淡にfrき､

乍rEけ)山1iイモ　ー官主をいただき､ [1!辿､ ILtト糾)lLJn叫Lr.tL/)心1i~:ラ-1Lt‖h L毛した

IUrIL一叫)山1i会ltかLl,｢l川;;'LJlT.でl叫つていること｣ ｢ T術l〕iJにイ二`必=,LLl.っていること｣ ｢:ミ

排itLtどに上る情糾三相供｣ tLlど､ Ey,:_帥わl-)uHけない.lLTl甘I')身L/)/巨u)J:･せ牧r日日二わたり､お州き

しアドバイスをいただき､これに上り心配ごとイ二L/1'-に.lLI.っていることが､かなり仰i目されて

いき壬した　二u)時は､ ._巾:Lr.1.-にモ)心1i-全があれば･ . ･ ･と､ ri1-然とろえていました,

そLて､ /Tlr-2日､　_･r川.I,-雌仙川談JkはセンターHrL'_i/)札i六l'ミで､ ｢ :_FTtに壬,山片ヱさをつ

くろうt　と.Ai-:)JLが蝿り1二がり､叩itq.h'ミメンバーをjj引Ir.､私をlW1,-riiL放5キ′.7川壁ばれとし

た

･榊;",tI:は1日から5r=lrjHき､燃病机淡JuJ=センターu)文lJ…L/)壬,と､ 【1._糠｡結納:ラ(‖株帥　A_rT,i

人ノ;･''U)l').J師) C/)I)‖催､ rL/ミ州L/)横目､(､袈rJIJホr///-V)作成などを/TJい､ ll )1 30 H (rl)に､

.11､一′:1怒l':をrjHfrf'できる迩びとtLtり　王した.

多くLj))j々に､二のJil片友L/):ミ-人Iミしていただき｢雌病とたたか')山1午･`家族0),ik:J流を

｣iQして､紬睦を探め､ ilえ.'‡い､ rlj]るく允'jこした日々を過ごすことを火d)て｣をモットーに

jiu'.li.'rLていきたいと.tr,-えており　たす, 1人たけ､ Ii;;欣だけで仰はず､ LiJl ､ごぢ)jHください,.

参脚･普Gだ)受付も碓です三　方_有産/=礎L Tき(㌔

ごイこ明u)ことや､おぅ･lわになりたいことがあれば,　一.,m1.-雌病川成上はセンター

(059-22315035)か､卜HLl-辿縄をお付則､しますり

ー4-

･TTi綾縦靭JHFi,rJL化柏:.!Ll.. 17-友V) 1ミ

･糾IIIIIiさ代jL､ (IJllr11心J12

lJナ勢Ir]'Ji･折浦川2-ll-5

(TLT&Fax 0596-22-2615)



章二革新増野
稀少難病の会みえの設立について

柿′州帥･j=L/)l'ミ･7f六,L J'ミ1-こ　い_H tiT'k

｢私は､今.人とお金いするのかとても楽しい｣

7日6 ll())..11､J/:総lrさから､こiケ日が維f,モした1LJIllがた/)で､ JL-).!川L/)土うにj出ぎ｣:･つていく

とは､二L/)ことでL LJ)か

.8)rJゆ7J壬,U')が新郎にIFL_GLLー｣オしろと八に､そJ)川二淋u)i;､さに純然とする日々であり　E十,

そIL二そし`flrV)FT(人さに圧倒さJL､たた､そu)r･(能件にl;1上り/LlいG;71_を抱く11illでrJl

J山､起こせば､二L/)的'AtとIr'りき,?ったu)は､圭だ一1::′l.州叶です　イ二桁V)病とI'J.';Lrされ､ ｢rl)=lU).イr7

壬,保‖lEてき/山､｣と/て丁たい　-..'をJl･けてかL-,､ 20隼L/川11が過｣こL7).,Ll帖となりもLた

､1日!T､ 1ゝ身竹キャッスルマン柄に/)いては､そu)lj'/LJを知っていろlJj:_帥･｢,～.榔ru係斤け殆ど川｢,1亡､

lillで手,i>_[叶亡拙い人とu)ことでした.

それかLl,J)一El rlは病','しとU)rJLi)いというより､ ｢叱fLltLlいでいただけ｣だったと')に.lL)､え吏す

い/)i,妃とトか) (ナわせU)'l 7.T.でしたL

たた､ h',jにく'1け山上-)､ qJ,A火として闘い続けた20 1Hl]Hは､納めて(･紹V)悪い城山に,tr'つて､私

を瓜くLていきモした｢必ず､二u)体快をJrllL:く病'xtで悩んでおられる人に.iJfせる場をさかそ:)｣

とJ5え始d)ていたからですlllき友人れlよいで幸)あった

きっかけH､穿存此Irfで子rわれた地域雌病川談会でした､11IFfu)センJ/-fr糾しlrJri,JJさんと())川r:ラ

いです　そこで､ r稀少雌病､あるいは納'刈を山い孤､ll二してい｢,つしやる人達と')して1iiたる小かで

きt亡いか｣､姫.ttを変えて､ ｢縦u)つながりではなく､椛U)つながりをi,-)て､ 4lJ,lr.にこたわLTJず..Ff

L ,?え7J場なら作れるLj)ではないか｣とrfzjえた次:茄です

人は本来､ ｢ィ､特定多枚u)人に依付して′J_きるときにけしめて､人は孤二幸)依flJして′いきていf山､

ことにtLLろ｣ (竹川八潮､仲研y;･ 『よみがえれrlLl!:』 NHKゾソ//ス　P.70)

(いJ!-して′Lきるとは､状して　一人LI)ノJV)みて′J_きろ･Jlでは/山､u)でrJ-　-L人"とr泣j係rlを持つことが

人LIJf亡U)です

私どや)a)亡うな伐れ山片には､ `家族にIlhi再をして壬,∫,I)小さえ仁くJLJ.えるときがありたせんかつ

ですから､朴とヰ)は､ ･人ノ)ノ)では状してできないこと‡,､代で支えあってこそL-iJ仙iを稚抑する

人ノ)輪を11ろことができればと!且-)たU)です..

すでに:こLI)JJJlはrlHき吏した　ど')か｢W.少雌病U)仝　みえ｣をjiQLて､ ･人で手,多(i/)ノノとJ)lH

rL:ミし､を､ふiLiE,)いを楽しんで欲しい,感じて欲しい(

いずjLE土､ ｢日工こいをiiflして､病1こさえt,受け入れ､それすら超えて､ EEl'))rJしくl`JI..i:LJト,て′L

きていくj､ "E'l'')['1身u)人UJさに'^〔付くM　ことでL tう､イくrLju)身では(bり七十が､札は経信して

いたll

いつ主で手)､こu)会がfi･uLL､雌柄にL-】こしむI'▲供述や老jl.=91女U)怖さんが､ ｢この公があって良か

った｣と言って卜されば､中:いであり､よき敵なことと存じますr



遠位型ミオパチ-という病気をご存知ですか?
fTrl,Z近､テレヒや新聞でも取り上げられている｢遠位型ミオハチ-｣D

見た覚えのある方もいらっしゃると思いますo

難病指定､新薬開発のため､活発に活動されている患者会の万に､

お話しをうかがいましたo

｢l立位JFllJミオ′､サー｣ E l､心17rl左から退く州れたところに.(,'7J TiJit/)''lL7rJlr,j'T?JIにrTJ)Elこ]J)ノ｣かゴミえ

ごいく進'fJ･EFI i/)筋肉LI)･取柄で1-　稚');lHt20-30代で､ lit;'fjに一)かて31,こfJl十川生と7LLlり､ l′一J;) 10 I卜ニ

LL,いて･HEJ,H'･'L I,I.に/Ltろといi)れていたす　/lV) _Lp二/)､ Lf74Jj.Hi､けll'll ､■/されてJJLIJザII I,7､ jiijh

とIl;にrli･介助L/)′l JlIを強いられることに'J'LLり　ET｢

I,hll J JJに唯出したih_lJはIL.】r,kL/) ｢iiil;(.)PJ_ミサ′､11-∫ll./打p:ミ｣は､ ｣滋[tlrlt-】!ミオ-チ-L子雌仏日日矩(/)

[1川rJ三1比L/) fz)に

･述イ;(.71.u_ミオ′ ､ナ- u)榔jIL,Jj汚l/ii'及び榊F,iIル三lil. a),ト'LJt'Ji二

･柿少Jii.FLl･.i/)jJrr:肘11-Jヲ己,+r促1iiI-､よIJlする束Trたな日.IJJfiU)ll'll ､■/

･1-求,Lhて､ 1r EJ160 Jj'-1E･をlHTII三に`壬7㌢,lEWl)Jを糊始Lたした

itrり糾山に3-3いて､ 'llTilt!■fi;1Y,/LJ､始たり､　_巾-L,I,トこそ)､ I)L:Jl H H　30 11日-)にiIiI/-Liへ′レン-/-イに

て'(]われEした　2時日日L/)L～Y(.1.Wl)Jに子,riこJj)L■,｢)I .''.1:せLL,かた'fてJ/.独｢t2.266 I(･とたくさ/L/U))ノか

L~,i/)二L-7;ljノ)杏/TFlJ,At､稚いt血抑ノ)'xu-lfL,て,1'.'fえることができたした　たた､二(/)rT■JL/)七lIH'.'~t､ 1JH

掛川(HJJ 31日=-)に･ELk｡たした　　　　　　　21 IZZ3] 2008触感20年)8月31日(日E-)

二()),JE',J'xt｢tJ l本でL/),'Llr.JI-!,'1.'i定かでt亡く､

捕),上で放F']人か｢, ｢人と幸HJ.われていたす

H J川L/卜､ 73 JJ),'il･.片全日は､朴ij.u;かない

7)､｢,とい-)て...i;-,小ず､ 1ufか　一-)てJl,子1g.))を起

こそ-)と､進川′1_のLJ;･]'KLにと-)て　-=　Hが

人変LlいT】てL-)｣`)三tLt申､ L J 'Jjlたナ,u)/IT日日:･る小

を1ti'r･ll､つていE十

日l Lくけ'ムTT,I;さホーム--シにて､ホJi)'｢Lて

i-jり　E十1.7様かLL,u)二女は､二L41,ノ｣をrl朋)

か七十ヒ-)心/い上~,iJjFFllfiい申し　卜けたす

稀少,排lJll･30)l'ご　みえ

(退位Jr.■iミオ′､チー!il.片_:ミY:さLl)　′｢LIL　千偲

遠位型ミオパチ一恵香合

http://enigata.com/

ホームページから

オンライン署名もできます

【=P Eヨ　　　乗斤　　　j斡l
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患者会hl弓の=棄内.I

講演会･交言,5会･催しのai知らせ
《三重もやの会》(モヤモヤ病)

【講習会開催予定】
日時:10月25日(土) 13:00-15-00

場所:尾茂市福祉保健センター4階多目的ホール
内容:家庭でできる高次脳機能障害の

リハビリテーションなど

*問い合わせ*

三重県身体障害者総合福祉センター
電話059-231-0037

FAX 059-231-0694

《alえPBCの会》(原発性胆汁性肝硬変)
【講演会開催予定】
日時.10月19日(日) 13:00-15:00

場所.アスト津3階　ミーティング室A

内容.
｢薬と副作用及びサプリメントについて｣

講師薬剤師　中村俊夫氏
*問い合わせ*

三重県難病相談支援センター
電話:059-223-5035

FAX 059-223-5064

《網膜色素蛮性症協会三重支部》(網膜色素変性症)
【秋の交流会】

日時11月3日(祝) 10:30

近鉄三日市駅集合

場所四季の道(鈴鹿市)
内容:紅葉を散策しながら､患者同士で話し

合ったり合唱したりする､楽しい交流会

参加費無料
*問い合わせ*

小川裕子
電話0593182-0020

住所　〒513-0801鈴鹿市神戸3-2-3

《 E3本てんbIん協会(波の会) 》(てんかん)

【講演会開催予定】
日時:11月16日(日) 1300-16'00

場所一四日市市総合会館7階第一研修室
内容｢てんかんの年齢に応じたケア｣と質疑応答

講師静岡てんかん･神経医療センター
診療部長　久保田英幹氏

参加費.会員無料､非会員は一家族1000円
*問い合わせ*

日本てんかん協会(波の会)
米田　059-348-0591

寺尾　0594-23-8109

《つぼみの会三重》(1型糖尿病)
【講演会開催予定】
日時:12月7日(日) 13:00-15:00

場所三重県津庁舎　6階大会議室
内容ニL.tIIWr,ii公

議師:東京女子医大　内潟安子氏
*問い合わせ*

三重県難病相談支援センター

電話.059-223-5035

FAX　059-223-5064

《 SCD三重の会》(脊髄小脳変性症)
【クリスマス会開催予定】
日時12月17日(日) 13:00-

場所三重県難病相談支援センター
内容.音楽を聞き､歌い､

一緒に楽しくすごしましょうl

講師一音楽療法士　山本佳子氏
*問い合わせ*

三重県難病相談支援センター

電話059-223-5035

FAX 059-22315064

林ランティア募集.I
難病相談支援センタ- ･各患者団体では､さまざまな活動に協力して

くださるボランティアを脚等募集中ですD興味のある方は､ぜひご参

加ください!

お申込み･お問い合わせ　三重県難病相談支援センター
電話:059-223-5035
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お　知　ら　せ

三重県難病相談支援センター

▼牡岳患者士人の辞書準備に関する77ンケ-ト

皆さまのお手元に､上記のようなアンケート

が郵送されて来たかと思います.これは静岡県

立短期大学から依頼を受け､当センターと各悪

者会から発送させていただいたものです｡

静岡という県外からの郵便で､突然のことに

琵かれ､個人情報が漏れているのでは!?とこ心

配なさった万もたくさんいらっしゃったので

はないかと思います｡

しかしこれは封筒とアンケートを大学側に

用意していただき､難病相談支援センターもし

くは患者会で宛先を入れて発送したものです

ので､患者様の個人惜幸馴こついては漏れること

はございませんo　アンケートを出していただく

際も､無記名で結構ですo

三重県はこの先大きな地震が予測される地

Ⅰ或でもありますo　この機に災害対策について考

え直し､防災意識を高めるという意味でも､ア

ンケートにご協力いただければ幸いです0

9月末日が締切とはなっていますが､多少遅

れても構いませんので､よろしくお願いいたし

ます｡

▼医療講演会r整形外科にafI†る難病の治療｣

北勢地1或の保健福祉事務所が合同で､後縦靭

帯骨化症･広範等柱管狭窄症･特発性大腿骨頭

壊死症の患者さんとそのご家族を対象に､難病

医療講演会を開催します｡

日時:平成20年10月29日(水)

1 4:00-1 6.00(受付1 3:30.-)

場所:四田市市立労働福祉芸館3階大会議室

内容二｢整形外科における難病の治療｣
～病院での三台療の意味と

症状との付き合い万について′-

講師:田Ej市社会保険病院　森下浩一郎先生

申込:桑名保健福祉事務所　地Ⅰ或保健課

TELO594-24-3620　担当:川遥
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▼多発性硬化症医療講演会

日時●平成20年11月15日(土)

1300-15.30

場所: 7Tiテルクリーンハ-ク津

津市羽所町700

内容: ｢多発性硬化症のあらまし｣

京都大学大学院医学系研究科

臨床神経学講座　小森美章先生

｢現在のMS研究の総括と今後の展望｣

園立精神･神経センター神経研究所

免疫研究部　山村躍先生

申込: (特)MSキャビン

TELO3-3801 -3552

参加費無料､定員80人(先岩順)

地域難病相談会
▽伊勢地域難病相議会
目時: 11月1日(土) 13:30.-15■○○

場所:三重県伊勢庁舎
参加講師:

山田赤十字病院

整形外科副部長　松本衛氏
匹‖∃市社会保険病院

外科副部長　山本隆行氏

伊勢公共職業安定所

就職促進指導官上村ひろみ氏
参加団体:
SCD三重の会(音髄小脳変性症) ､全国膠原

病友の会三重県支部(膠原病) ､つぼみの会三

重(1型糖尿病)､網膜色素変性症協会三重支

部(網膜色素変性症) ､日本リウマチ友の会三

重支部(リウマチ)､ハ-キンリンみえ(パーキ

ンソン病) ､みえJBD (潰癌性大腸炎･クロー

ン病)､三重県腎友会(腎臓病) ､ ≡重心月蔵を

守る会仙＼臓病)､三重もやの会(モヤモヤ病)､

稀少難病の会みえ(稀少難病)

参加費無料.事前予約不等です｡
どうぞal気軽にこ奉加<だまいt

問い合わせ/三重県難病相談支援センター
電　話'059-223-5035
FAX : 059-223-5064
メール: mie-nanbyo@comet.ocn.ne.jp


