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三重県難病相談支援センター

lull.I｣ 0.-1ゝ)･22:i-.-)().-i,-)　FAX 0.-)～)-22.3-5川うl

い-ム､- -　httl)//WIVWl 1 ｡CIl nL･ lT)トnllHl;ltlt汀/

弓川一･権日　　l川1 1州ル壬三上小二lIン'/--

すっかり春めいて､そろそろ桜の季節です｡皆様お元気でお過ごしでしょうか?

春は心や体のバランスを崩しやすい季節でもありますので､体調には気をつ[1てくださいね!

f,第2回三重県難病相'A#官撰センター運営協議会態

平成21年2月26日､三重県津庁含において､センター運営協議会が開催されました｡

この運営協議会では､三重県難病相談支援センターの運営について､協議会委員の皆さんに報告し､こ

意見をうかがっておりますG　年2回行われており､昨年9月の第1回運営協議会に続き､今年度の2回

目となりますD

今回は､ 3年度のセンターでの主な相談内容や件数､事業の報告､今後の予定について､昨年1 1月に

新規発足した｢三重後縦靭帯骨化症患者友の会｣の設立までの経緯についてなどを､議題とさせていただ

きました｡

協議会委員のt=皆様からいただいた志免やアドバイスを参考に､より一層､皆様のお役に立てるセンター

になれるよう､励んでいきたいと思います｡
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相談員研修会

テーマ:電話を聴く～心を耕す～

講師　児童相談センター子とも家庭相談

小石川　恵子氏

1月29日(木)に開催された､今年度の第2回相談員研修会は､相談員と難病相談支援センター職

員､合計19名の参加がありました｡

津市一身EEIにある三重県児垂相識センターから､相談員の小石川さん　=1- -I/=二~.　iここ-

に講師に来ていただき､電話相談の歴史､電話相談の特色や流れなどに　≡;;≡

ついて学びまし,たo　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　"■~一　~~　~　~

途中､参加者の自己紹介や､これまでで印象に残った相談ことなどを　rここ≡…
話し合ったりしながら､あっという間の1時間半でしたo　　　　　･'≡ぎ'p

∵｢三予言t:';.:ill:}.-.::I.告書J:'一l.:L言:ご-::言言一青　梅
そしてその種をまき､花を咲かせるのは電話をかけてきた相談者さん自

身なのです｣というお話しが､印象に残りました｡

一一一･℡　　　　　　　　-

Fr '′
この研修で学んだ　jl

ことを今後の相談活
動に活かし､ "いい土

.ー　　を作る"､ M心を耕す"

お手伝いができるよ
う､相談員としてE]ノマ

精進してゆきたいと
感じました｡

講師の小石川さんは､児童や子育てという､難病と

は異なった窓口で満足召される万ではありますが､相談

に対する心がけなとは共通するところも多く､お話を

聞いてとても勉強になった研修会でしたo　相談員とし

て普段から抱えていた疑問に対しても意見を伺うこと

ができてよ力1ったです｡

相談員研修会は､三重県難病相談支援センターに登録していただいている相談員の万を

対象にした研修です｡

様々な疾患の患者芸から､代表の万にお願いして､難病相談支援センター内の疾患別相談に交代で

来ていただいたり､地l或難病相談会で相談を受けていただいたりしていますo (今年度の疾患別相談

の予定については､ 4ページをこ参照下さい｡ )
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相議員研修会

テーマ:ピアカウンセリング

講師　あいらピアカウンセリング/
カウンセリングセンターセンター長
坂野尚美　氏

2月24日(火)に､第3匝】の相談員研修会が三重県難病相談支援

センターで開かれましたO S回の講師は　NPO　法人　MS

TOMORROWS (旧全回多発性硬化症友の会愛知県支部)の代表や､

愛知県難病連合会の副理事もされている万で､ヒアカウンセリング

について教えていただきました｡

今回の参加者は､相談員やセンター職員含めて29名.今までに

開催された研修会の中では､かなり多い参加者が集まり､ヒアカウ

ンセリングへの関心の高さがうかがえました｡

研修では､実際にヒアカウンセラーや相談者(患者)になったつも

りで､自分で受け害えを考えながら､カウンセリンクの練習もしま

したo

声の調子や語尾の上げ下げ､表情や目線を変えてみるだけで､か

なり話し方の印象が変わることも､声を出して言

ってみることで､よく理解できましたo

前に出ての発表で､緊張でうまく言葉が出てこ

なかったりと､なかなか難しい研修でした力で､こ

の経馬剣まこれからの相談活動の上で､きっと役に

立っていくことと思います｡

今年度の研修会はこれで最後でしたが､来年度

からも定期的に研修会を開き､相談員のスキル向

上をはかっていく予定です｡

ピアカウンセリングとは､同じ仲間(Peer･ピア)同士が話し手･聞き手になって

話し合うことで､悩みや苦しみを分かち合い､助言をしあったり､支えあったりする

ものですo　当事者同士ならではの深い理解､対等な立場でのカウンセリングによって､効果的な助

け合いや､悩み解決につなげたりすることが可能です｡
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21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o

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-緒に考え､問題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　059-223-5045(相談専用)
FAX 059-223-5064
メールアドレス　mle-nanbyo@cometocn neJp

面接相談　予約制ですo事前にお電話ください｡

疾患別難病相談予定表(平成21年4月1日～平成22年3月31日の火曜日･木曜日)

SCD三重の会 滴ﾈ�3�?｢盈ｒ�5月14日(木) �7月2日(木) 嶋ﾈ��9?｢盈ｒ�

(脊髄小脳変性症) 祷ﾈ�#�?｢�竰�12月17日(木) �2月4日(木) 

全国腰原病友の会三重県支部 滴ﾈ�#�?｢�竰�5月28日(木) �6月11日(木) 度ﾈ��i?｢盈ｒ�

(勝原病) 嶋ﾈ�#�?｢盈ｒ��(ﾈ�9?｢盈ｒ�9月17日(木) 12月24日(木) �10月1日(木) 3月18日(木) �?ｨﾈ��)?｢盈ｒ�

つぼみの会三重 店ﾈ��)?｢�竰�6月25日(木) �8月11日(火) ���ﾈ���?｢�竰�

(1型糖尿病) ��ﾈ�#i?｢�竰�2月23日(火) 

(社)日本てんかん協会(波の会)三重県支部 滴ﾈ纖?｢盈ｒ�7月9日(木) �8月27日(木) ���ﾈ繪?｢盈ｒ�

(てんかん) ���ﾈ���?｢盈ｒ�一月21日(木) 

日本二分脊椎症協会三重支部 店ﾈ�#�?｢盈ｒ�7月2一日(火) �9月24日(木) ���ﾈ�#i?｢盈ｒ�

(二分脊椎症) ��ﾈ�#�?｢盈ｒ�3月25日(木) 

日本網膜色素変性症協会三重支部 滴ﾈ�)?｢盈ｒ�6月2日(- 鋳�9月1日(火) ���ﾈ�#y?｢�竰�

(網膜色素変性症) ��(ﾈ繪?｢�竰�1月12日( ��r��1月14日(木) �8ﾈ�)?｢�竰�

日本リウマチ友の会三重支部 滴ﾈ��I?｢�竰�7月7日(I 鋳�9月15日(火) ���ﾈ��y?｢�竰�

(リウマチ) �(ﾈ纖?｢�竰�3月23日( ��r��

パーキンソンみえ 滴ﾈ繦?｢�竰�6月9日(火) �7月28日(火) ���ﾈ緤?｢�竰�

(パーキンソン病) ���ﾈ�#I?｢�竰�1月5日(火) �3月9日(火) 

みえⅠBD 滴ﾈ�#�?｢�竰�6月30日(火) �8月18日(火) ���ﾈ�#�?｢�竰�

(潰癌性大腸炎.ク口-ン病) ��(ﾈ�#)?｢�竰�2月16日(火) 

三重県腎友会 (慢性腎不全) 塗ﾈ���?｢盈ｒ�9月3日(木) �3月11日(木) ��

三重心臓を守る会 滴ﾈ��i?｢盈ｒ�6月16日(火) �9月10日(木) ���ﾈ��Y?｢盈ｒ�

(心臓病) ��(ﾈ��Y?｢�竰�2月2日(火) 

みえPBCの会 滴ﾈ�#9?｢盈ｒ�6月4日(木) �7月30日(木) ���ﾈ�#)?｢盈ｒ�

(原発性胆汁性肝硬変) ��(ﾈ��?｢�竰�3月16日( ��ﾂ��

三重もやの会 店ﾈ�#i?｢�竰�7月14日( ��ﾂ��8月6日(木) 嶋ﾈ�#Y?｢�竰�

(もやもや病) ���ﾈ��9?｢�竰�1月19日( ��ﾂ��3月4日(木) �8ﾈ�3�?｢�竰�

稀少難病の会みえ 店ﾈ繦?｢盈ｒ�7月23日(木) �9月8日(火) ���ﾈ�#�?｢盈ｒ�

(稀少難病) ��(ﾈ���?｢盈ｒ�2月18日(木) 

三重後縦靭帯骨化症患者友の会 店ﾈ���?｢�竰�6月23日(火) �8月4日(火) ���ﾈ綺?｢盈ｒ�

(後縦靭帯骨化症) ��ﾈ繦?｢盈ｒ�2月25日(木) 

*予定が変更する場合もありますので.ご了承ください｡

☆　相談料　無料

☆　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｡
☆　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｡
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俺は車いすだ

帝者･家族匂昏
HJ'TL/)IIr,),Lt,､ ′,'回H SCJ)　げ,(/)IさJJ jJに二r<Lf.I:,･;,'L･い/I:/:さEした

上jJ2-L,ンJ/-て.'L Lil.ポtl､ぺJ二一去こl)J.､J) )ノかL■JEjl二j'LLflL::lJl･13frf i-, Lて1,り　LI

SCD三重の会　前出　政男

車椅子を使用している人間が､自分でできることはしている｡なぜなら自分でしたくてもしたくても出来ない人は

たくさんいるが､自分は早く椅巌にすることはできないが､それでも今は出来る｡

粗病者で､しかもガンを患いながら､楽しみながらポジティブポジティブに考え､誰でもできるよと思っている

よ!

男鹿をるっTやろタ.慶初ばラiく世才を{Ti､やっ石みよラよ

介穫　私の場合 SCD三重の会　Dさん

夫を見送り､早一年が過ぎました｡

夫が発病したのは､もう20年以上も前o進行性で治療法もない難病と判L)､とても大きなショックを受けましたo

身体の機能が少しずつ衰え､昨年出来たことが今年は出来ないなど-どうして?

本人も家族も不安といらだちがありましたが､悩んでいても病気がよくなる理由もありません｡それならば病気

と仲良く付き合っていくしかない｡出来る範囲で頑張ろう!と考えました｡

日常生活が一人では出来なくなってきたり､車いす生活になって､私一人での介護は難しくなってきました｡本

人も苦しいが､介護者も苦しいのです!

ちょうどその頃､介護保険制度が導入され､デイサ-ビスを利用させてもらうことになりましたo週1回から2回

へと､そしてショートステイと､介護者である私の時間を増やしてもらいました｡その間に買い物をしたり友人と会

ったり､映画.旅行と息抜きの時間を自分自身のことに使うようにしましたoそれがなければ､パニック状態になっ

ていたことでしょう｡

夫もよく頑張ってくれました｡毎日字の練習､口腔や上半身の体操など､リハビリを休まず続けました｡気分転

換に.気候のよい時には桜や紅葉を愛でにドライブしたり､外食を楽しんだり(車いすが利用出来る場所)､二人

でよく出かけました｡

介護がきつい時には､心ならずもひどい罵声を浴びせてしまったこともありましたが､夫は介護者の苦労もよく

理解してくれて､いつも｢ありがとう｣と言ってくれました｡

最後の最後まで､いつもと変わらぬ日常生活が送れたことは､二人三脚で頑張ってきたからと自負いたしてお

ります.いつも(ウ)前向きに､できる努力を惜しまなかった夫に､心から｢ありがとう､よく頑張ったね｣と合掌してい

ます｡

この病気は一人一人症状も進行度合いも個人差がありますが､その時々で可能な範囲で､自分で出来ること

は進んでする事が一番のリハビリだと思います｡
一日も早く治療法が見付かる事を祈らずにはいられません｡
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ございさした.I

三轍を_ンター
腰棚　北村彪算

私事ではありますが､相談支援員の北 一}-､ヽ､■′

村はこのたび､平成21年3月20日を

持ちまして三重県難病相談支援センター

を退職させていただくこととなりました｡

センターで相談支援員として活動して

いく中で初めて｢難病｣の厳しい現状を

知り､こ相談のお電話を切り絶えたあとも､自問自害を繰り返すEj々でした.

何をすべき力＼何が出来るのかを思い悩むことはかりでしたが､同じ相談支援員の皆さんや多くの関

係機関の万々からの温かなご指導をいただき､また患者会の皆さんがこ自分の経験を話してくださった

り･患者会ならではのきめ細かな支援の情報を教えてくださったりと､これ以上はない勉強をさせてい

ただきましたoそれが､相談に来られた皆様の一助として生力､せていたなら何よりと感じています｡

約1年半と短い問ではありました力で､得がたい経験をさせていただけたこと､心から感謝していますo

退職した後は､ボランティアのひとりとしてセンターに関わっていきたいと思っていますo

『三重県難病相談支援センター』は職員が入れ替わり､新たなスタートを切りますが､これからも変

わらず皆さまと寄り添っていける場所でありますよう　-0

●HHHHHHH･日日.HHHHHHHH●

三重観も好をシター　腰譲歩舷　LL/Fi7香君子

J=ろしくal帝い
いたしさす!

ーヽ〆~､･､-■`ヽ

このたび新しく相談支援員として勤め

させて頂くことになりました､山内　吾

菓子です｡

～ i /-　　　　　　　　　知識も経験もないので､こ迷惑をおか

けすると思いますが､皆様のお役に立て

るように精一杯頑張りますので､よろし

くお願いします｡
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患者会か弓の亡妻内!

講演会･交流会･催しG)ai･知らせ
《パーキン'/ンみえ》(パーキンソン病)

【医療講演会】
日時:4月5日(日) 13.30-16 00

場所:三重県津庁舎6階大会議室
内容: ｢パーキンソン病のリハビリテーション

(喋下･歩行･転倒予防の改善)について｣

講師国立病院機構　鈴鹿病院　理学療法士
白石弘樹氏

定員　200名

参加費会員･家族は無料､一般参加者300円
*問い合わせ*

全国パーキンソン病友の会三重支部(パーキンソンみえ)

桝田　059-26213481(Tl1.1&l^X)

《 El奉てんbtん協会(･.波の会) 》 (てんかん)

【ビデオ学習会･交流会】
日時:4月19日(日) 13:00-15:00

場所:三重県難病相談支援センター
*問い合わせ*

日本てんかん協会(波の会)

事務局　059-348-0591

《31えalsの会(MALS) 》(筋萎縮性側索硬化症)

【総会･医療講演会交流会】
日時:4月19日(日) 13:30-16:00

場所とことめの里一志

内容　みえalsの会(MALS)第7回総会･

講演会　交流会
講演:｢ALS　病気の理解と治療について｣

講師:三重大学医学部神経内科教授
諾本秀和氏

締切:4月11日

*問い合わせ*

みえalsの会(MALS)事務局

山中　059-322-9538

《 E3本llr?マ千友の会三重言辞》 (リウマチ)
【医療講演会相談会】
日時:4月29日(祝) 13　30-16●00

場所:アスト津
内容･ ｢関節リウマチとはどんな病気?新しい治療で

目標が変わりましたリウマチは治せるかもしれない｣

講師産業医科大学病院　副院長　田中良哉氏
講演後､医療相談､ "ちょっとブレイク落語で
お楽しみ''のコーナーも有りQ

*問い合わせ*

リウマチ友の会事務局
0595-82-1757

-

*+～

《三重もやの会》(モヤモヤ病)
【総会･相談交流会】
日時5月9日(土) 13:30-15:30

場所'三重県難病相談支援センター
内容総会､相談交流会

*問い合わせ*

三重もやの会　0593-32-6575

《つ.531の会三重》(1型糖尿病)

【総会･学習会】
日時.5月10日(日) 10:30-

場所.未定
内容:総会､学習会｢ほんまのカーボカウント｣

講師:日本IDDMネットワーク理事長

井上たつお氏
*問い合わせ*

三重県難病相談支援センター　059-233-5035

《全5)搾原病友の会三重県官印》 (腰原病)
【総会･医療講演会相談会】
日時:5月17日(日) ll 00-/13.00-

場所:三重県津庁舎6階大会議室
内容:1 1 :00- ｢県の難病対策について｣

講師三重県健康福祉部健康づくり室担当者
13:00- ｢腰原病の検査を見る｣

講師:未定
医師による相談会

参加費:無料
*問い合わせ*

全国膨原病友の会三重県支部
佐々木　059-393-3230

《三重県腎有余》(腎臓病)
【総会･医療講演会】
日時:6月7日(日) 10:00-13●00

場所.ベルセ島崎
内容･第35回三重県腎友会総会及び講演会
講師三重県透析医会会長　竹内敏明氏

*問い合わせ*

三重県腎友会事務局　0596-22-6730

《三王維fi租書骨化症患者友の会》(後縦靭帯骨化症)

【総会･患者家族交流会】
日時'6月21日(日) 13.30-

場所.三重県津庁舎6階61会議室
内容:定期総会､患者家族交流会

*問い合わせ*

･-き＼が鴨三重後縦靭帯骨化症患者友の会
嶋田　0596-22-2615
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お　知　ら　せ

三重県難病相談支援センター

▼国書コー十-の新規回書購入

三重県難病相談支援センターには､難病に関

する図書のコーナーがあります｡

今年度も新しい書籍を購入いたしましたので､

読みたい本がありましたら､いつでもこ利用下

さいo　貸し出しもいたしております｡

新規購入した書矧ま､下記のとおりですo

『笑いの医力　笑って!免疫力UP!』

高柳和江著/西村書店

『見えない障害二分音椎　人となる樹』

神原史直著/明石書店

『てんかん発作　こうすればだいじょうぶ
-発作と介助-( ｢てんかん｣入門シリーズ1 』

川崎淳　書･日本てんかん協会　編

/クリ工イツかもがわ

『改訂新版リウマチの知識と治療法

(専門医が教えるシリーズ)』

山前邦臣　著/日東書院本社

『ハ-キンリン病-その謎､研究と明るい未来』

ス-.ドープイン　著･西谷裕　翻訳

/喜多療新社

『生きててよかった-腰原病とともに』

占紹芳子　書/エピック

『患者さんのための聖削佳後縦靭帯骨化症ガイ

ドブックー診療ガイドラインに基ついて』

E]本整形外科学会診療ガイドライン委員会　規椎後縦靭帯

骨化症刀イドライン策定委員会　厚生労働省特定疾患対策

研究事業｢音柱靭帯骨化症に関する研究｣班　編集
/南江堂

『手足のしびれ､歩きにくい症状がある方に
-診療ガイドラインに基づいた頚椎症性菖髄症ガイ
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ドブック』

日本整形外科学会喜多療ガイドライン委員会　三郎佳症性音髄

症ガイドライン策定委員会　編集/南江堂

『1型糖尿病と歩こう- "この子'-への療責指導』

看野繁雄　著

/医学書院
･＼/

_ヨ趣.,,tzzTEN

地域難病相談会
▽平成27年席の予定
三重県内各地を回って､年に5回開催して

いる｢地域難病相談会｣0　21年度は下記の

5地Ⅰ或を予定しています｡

お近くにお住まいの万は､この機会にぜひ

ご参加ください｡

6月7日(目)

津地域難病相談会
三重県津庁舎6階大会議室

7月5田(白)

桑名地域難病相談会
<わなメディアライヴ

9月6日(日)
尾だ地域難病相談会
三重県尾だ庁舎

10月4日(目)

松阪地Ⅰ或難病相談会
三重県松阪庁舎

11月1日(日)

鈴鹿地域難病相談会
三重県鈴鹿庁舎

時間はいずれも13時30分～15時ですo

奉加買無料.事前予約不等です｡
とうとat気軽にこ奉加くだまいJ

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.ip


