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秋の気配が濃くなってきました｡朝晩などは肌寒いほどです｡

インフルエンザも流行っておりますので､皆様こ体調にお気をつけて､秋を満喫してくださいD

｢.←･l `_･''iミ　尾鷲地域難病相議会開催＼Lk:,

yl一･T･ヽ＼

9月6 Ej(目)三重県尾琵庁舎で､地Ⅰ或難病相談会が開催されましたo　地土或難病相談会は､毎年三重県

内各地を巡回して行っている相談会ですO

S年度は6月に津､ 7月に桑名で行い､尾鷲が第3回目になりますo

尾鷲地域難病相談会参加団体･講師

新型インフルエンザへの注志が呼

びかけられる中でしたが､合計45

名のご参加をいただき､疾患ことの

ブースに分かれて､相談を行いまし

たo

今後は10月に松阪､11月に鈴鹿で

予定しておりますので､お近くの方

は是非ご参加下さいo詳しい予定は､

tln3Z柊へージに掲載しておりますQ
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摘駅潜流密航払馳転職
三重県難病相談支援センターでは､今年6月から2名の専任の就労相談支援員を

配置し､難病者の就労相談を開始しています｡

難病音の万で､

病気とつきあいながら

仕事がしたい!

など､働く宕欲のある方の､こ希望に応えられるよう相談者の万の立場に立って､誠意を持

って就労支援を行っています｡

今年度は､就労支援事業の充実､就労先の開拓を図るため

①県内企業へのP R活動および就労依頼

魯関連機関･団体とのネットワークの構築
(謬｢職業紹介責任者｣の資格取得と就労支援活動のレベルアップ

の3項目を計画し行動しています｡

県内企業には難病に対するPR活動､就労依頼とともに3年4月から新設された中小企業

の場合1 35万円の助成金が支給される｢難治性疾患患者雇用開発助成金｣の紹介も行い理解

を深めてもらっています｡

就労相談事業を開始してまだ3ヶ月ですが､次へージの就労チラシの県内関連機関･団体･

医療機関などのこ協力による配布､訪問先企業のこ協力などがあり､就労相談件数は毎月対

前月の倍土曽となっており､ J少しずつ手応えを感じていますo

<平成2 1年6月～8月の相談件数の実紹>

しかし､世間一般の雇用環矧ま悪く､難病者の雇用には､障害者の法定雇用率1.8%のよ

うな法律上の義務もなく､難病に対する不十分な理解などがあり､就労に関しては､厳しい

状況になっているのが現状ですo

まだ､就労相談事業として立ち上がったはかりで､課題も､

学ぶべきことも多々ありますが､徐々に経隻英をつんで､相談者に

満足と信頼を㌍;られるように､誠実に努力して行きますので､

皆様方のこ指智､アドバイスを引き続きよろしくお願いいたしますo



病気とつきあいながら仕事がしたい

社会に貢献したい
自分らしさを発揮する場がほしい

病気のために　職を失ってしまった等

今　あなたの身体の具合は　どうですか?

どんな条件があれば　働くことが可能ですか?

可能になるための条件を　一緒に考えながら

働く準備のお手伝いを致します

7㌔
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新しい未来に向かって一緒に歩み出しましょう!

もとおり　みき　　　　でくち　としひろ

●相談担当者/就労相談員　本居　樹　　出口　敏弘

●相談日/月曜日～金曜日(土曜日､日曜日､祝日はお休みです)

●相談時間/9:00-16:00

●専用電話059-22315045

ますは､おt岳をお■いします｡そのあとil接お会いして詳しくL-t相散しまLJ:う｡

三重県難病相談支援センター
〒51 4-8567　淫市桜栢3丁目446134

三重県津庁舎　保健所枚1階　(淫サティの北,200メートルです)

電話059-223-5063　059-223-5035　fax 059-223-5064

E-mall mle-nanbyo@cometocn ne JP

ホームページ　　http //ww1 4 0cn ne Jprmlenanby/
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三重県乾癖の会
三重県乾癖の会が､ NPO法人三重難病連に加盟しました!

三重県乾癖の会は､平成7年の設立以来､乾癖に関する正しい知識を広め､ EIBるい療員生活

と社会生活を送るために､会員の親睦をはかり､卓乞麻の原因究明と治療方法の確立や社会的対策

を促進することを目的に活動していますo

アット7Tt-ムな行事を通じて､会員の万々の交流を心がけていますo

活動内容
5月　総会及び学岩懇談会　　7月　夏の行事(海水浴=黒こげになってみよう会)

11月　秋の行事(学岩懇談会1 3月　冬の行事(日帰り温泉旅行-温泉も皆で入れば怖くない)

会報｢ひまわり｣不定期発行

Ej本乾痢学会等各種学会会場における患者会アヒール活動

全国憲書芸との協力･連携

年会費　3000円(4月～翌3月) ･;･1叫!:tL
･日日二-,:i/し),JJ主-i-､ -I-山r

/L/け-)) /ノl吋二日1▲t L.一二か/

･:JJhfJ(/)lt･)'く(ご‡　川上･り)

叫… L r■/ ∫ ′L I/,べ'1日Hl●fFl/'l:しこ

多発性硬化症患者会設立
多発性硬化症(MS)の患者会が､三重県で発足することになりました!

今年度発足に向けて準備を進めてまいりました多発性硬化症の患者会の設立総会の日時が決まり

ました｡多発性硬化症の患者様､こ家族の万は是非ご参加下さいC

目時:平成21年11月8田(田) 13:30.-

場所:三重県難病相談支援センター

(津市桜橋3丁目446-34　三重県津庁舎保健所棟1階)

内容:設立総会･講演会

講師:市立伊勢総合病院　神経内科　副医長　山崎正禎先生

(※LJ､】'If.講師等については､変型する域合幸1あr)圭す)

詳しくは三重県難病相談支援センターまでお問合せ下さい｡

三重県難病相談支援センター　TEL O59-223-5035/FAX O591223-5064

E-mai一 mle-nanbyo@comet.ocn.ne.jp



平成21年度鈴鹿･亀山地区居住介護支援事業所･
介護支援専門員連絡協議会第1回研修会開催
平成2 1年8月7Ej､鈴鹿.亀山地区の介護支援専門員の資25向上と地域のネットワークの構築杏

図ることを目的として開催されている鈴鹿･亀山居住介護支援事業所･介喜空支援専門員連結協議会研

修会に当センター所長河原洋紀が講師として招かれました｡ ｢難病｣をテ-マに｢三重県難病相談支

援センターの活動と憲者の思い｣という題で講演を行い､当日は鈴鹿･亀山地区居住介喜望支援事業所･

介護支援専門員連絡協議会会員､地土或包括支

援センター職員計101名の参加がありまし

た｡

センターでの業謁内容や相談内容の説明を

行ったり､三重難病達や加盟団体の紹介を行

ったりしました.また､筋萎縮性側索硬化症

の患者さんを例に出し､公的支援制度の三重

県独自の取組みなどを紹介しました.

il15Z後の質疑応答では､たくさんの巳3問や意

見を頂き､センターにとって実りある研修会

になったと思います｡

平成21年度第1回三重県難病相談支援センター運営協議会開催
平成21年8月27日､三重県津庁舎において､今年度第1回目の三重県難病相談支援センター

運営協議会が開かれましたoこの会議は､年に2回､当センターの運営について報告し､ご意見をう

かがうものですD　今回は12名の委員の万々にお集まりいただきました｡

3回は平成20年度の事業報告､平成21年度の経過報告､就労事業についてなどが主な議題とな

りました｡

今年度の協喜蒜会委員は､次の万々ですo　　橋卜符i lt　　　一け川11[州'iこ

7I･TJl;1. n'-蒜Ll lt NPO rl二人･T･.mJILrJ迎
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仙崎　巳～･■1二It

細目　DIl=′- lt　　　巾:県II) rlJr付保1/Ljl｢州紘】ilkp:?

ll),;rl卜せつr lt A_ ,T._[,I.TJ L,/jZ EjL:ミ

雷, Ejir‖ 1-鈴1t J.lTItrFll-E･),rTり前日喧ステーション辿r…HJkIミ

1 1手本lJlりHt　･巾I)Ill-fl二会榊止(,17,.,,1は

二伸　文r lt　　　_.T･_Lr.1.汁.,li3れ7-糾二1-1'ミ

川H .･よ′1_ lt　　　_.Tr_Lr-1.lAJ:Jljl.(ソーシャルワ-カ-ril,plさ

人rll仙;:,,llIf一　代　　_柿_I,r】1,ボランティア連絡LJ;7,[.iTklミ

J)‖雌　充r lt　　　_'Tr.I,r.1.保1/JIJ･JTlヾl!モ
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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

受付時間　火曜日･木曜日1000-1600
<疾患別難病相談>　　電話番号　059-223-5045(相談専用)/FAX 059-223-5064

メールアト●レス　rnie-nanbyo'AJcomet ocn 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10月1日-平成22年3月31日の火曜日･木曜日)

scD三重の会(脊髄小脳変性症) ��(ﾈ��ｳy?｢盈ｒ�2月4日(木) �� 

全国腰原病友の会三重県支部(膨原病) ���ﾈ��?｢盈ｒ�8ﾈ���?｢盈ｒ�11月12日(木) ��(ﾈ�9?｢盈ｒ�12月24日(木) 

つぼみの会三重(1型糖尿病) ���ﾈ���?｢�竰�1月26日(火) �(ﾈ�#9?｢�竰� 

(社)日本てんかん協会三重県支部(てんかん) ���ﾈ繪?｢盈ｒ�11月19日(木) ��ﾈ�#�?｢盈ｒ� 

日本二分脊椎症協会三重支部(二分脊椎症) ���ﾈ�#i?｢盈ｒ�1月28日(木) �8ﾈ�#Y?｢盈ｒ� 

日本網膜色素変性症協会三重支部 (網膜色素変性症) ���ﾈ�#y?｢�竰�8ﾈ�)?｢�竰�12月8日(火) ��ﾈ��)?｢�竰�1月14日(木) 

日本リウマチ友の会三重支部(リウマチ) ���ﾈ��y?｢�竰�2月9日(火) �8ﾈ�#9?｢�竰� 

パーキンソンみえ(パーキンソン病) ���ﾈ緤?｢�竰�11月24日(火) ��ﾈ綺?｢�竰�3月9日(火) 

みえⅠBD(潰癌性大腸炎.クローン病) ���ﾈ�#�?｢�竰�12月22日(火) �(ﾈ��i?｢�竰� 

三重県腎友会(慢性腎不全) �8ﾈ���?｢盈ｒ� �� 

三重心臓を守る会(心臓病) ���ﾈ��Y?｢盈ｒ�ー2月15日(火) �(ﾈ�)?｢�竰� 

みえPBCの会(原発性胆汁性肝硬変) ���ﾈ�#)?｢盈ｒ�ー2月1日(火) �8ﾈ��i?｢�竰� 

三重もやの会(もやもや病) ���ﾈ��9?｢�竰�1月ー9日(火) �8ﾈ紵?｢盈ｒ�3月30日(火) 

稀少難病の会みえ(稀少難病) ���ﾈ�#�?｢盈ｒ�12月10日(木) �(ﾈ���?｢盈ｒ� 

三重後縦靭帯骨化症患者友の会(後縦靭帯骨化症) ���ﾈ綺?｢盈ｒ�1月7日(木) �(ﾈ�#Y?｢盈ｒ� 

☆　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｡ ☆　予定が変更する場合もあります｡

日頃､皆様からのこ相談を聞かせていただいている､当センターの職員をこ紹介します｡
6月から､新し/い職員が2名増えましたo　よろしくお標札1しますD

☆斬職員☆

皆さん､こんにちは｡
6　月から､難病慢性疾患
の方の就労担当としてお
世話になっております｡
少しでも皆さんの悩み解
決のお手伝いができるよ
う頑張りますので､どうぞ
宜しくお願い致します.
気軽にセンターへお越し
下さい｡お待ちしておりま
す｡

センター所長
河原　洋紀
担当:センタ一

業章完全陀

本居　桔〕
担当:就労

串

7 lJ

出口　敏弘
センター次長
担当　就労

難病相談支援昌
黒川　矢口恵子
担当一難病相談､

患者会窓口

皆さん､はじめまして!
就労支援担当に就かし
ていただいて3ケ月が過
ぎました｡

人とのつながり.ネットワ
ークの大切さがよく分か

りました｡

初心を忘れずに､努力し
て行きますのでよろしく
お願いいたします｡

難病相談支援呂
山内　菖菓子
担当●難病相談､

経理

セ
ン
タ
ー
職
員
紹
介



患者金からのこ寮内t

講演会･交言,5会･催しG)ai･知らせ

《三重経緯鞠等骨化症患者友の会》(後縦靭帯馴ヒ症)　　　《つlSalの会三重》( 1型糖尿病)
【医療講演会】
日時:10月11日(日) 1330-1600

場所:三重県津庁舎6階61会議室
内容･ ｢脊椎内視鏡手術について｣

四日市社会保険病院
整形外科　森下浩一先生
｢Tadpole systemについて

-新しい脊椎内固定具の開発-｣

三重大学　整形外科　笠井裕一先生

参加費:無料
*問い合わせ申し込み*

三重後縦靭帯倍化症患者友の会　嶋田
TEL/FAX　0596-22-2615

《稀IP難病の会計え》(稀少矩病)
【相談会】
日時.10月18日(日) 1330-1630

場所●多度公民館
内容:ピア･カウンセリング　ひとりで悩まないで

参加費.無料
対象周りに同病の方がおられない患者ご本人

･ご家族

*問い合わせ*

稀少難病の会みえ
上田　TEL　0594-23-4302

《31えaJsの会》(筋萎縮性側索硬化症)
【秋の交流会】
日時:10月22日(木) ll 00-15:00頃

場所芸濃保健センター研修室
(津市芸濃町椋本6141番地1 )

参加費　無料
*問い合わせ*

みえalsの会

藤波　TEL/FAX 059-226-4955

E-maJl fuJlnamr@ztv ne JP

山崎　TEL/FAX 059-227-9281

E-malE yamazakl1 1 15JP@yahoocoJP

《三重県乾轟の会》(乾癖)
【秋の勉強会】

日時11月12日(いい皮膚の日)前後

詳細未定

【医療講演会】
日時:11月15日(日) 13:00-

場所:三重県津庁舎6階大会議室
内容:元気の出る講演会

大阪大学医学部付属病院
内分泌代謝内科医師･ 1型糖尿病歴20余年
黒田暁生先生

参加梁:つぼみの会三重会員無料､会員外1000円
*問い合わせ申し込み*

つぼみの会三重

大久保　TEL/FAX 059-331-0756

浦野　E-mall hamuuran@hotmallco｣p

《三重心臓を守る会》 (心臓病)
【講演会･相談会】
日時:11月15日(日) 13:30-1500

場所:四日市総合会館3階会議室
内容:拡張型心筋症講演&相談会

｢快適な日常生活のために｣

大西内科ハートクリニック　院長　大西勝也先生

参加薬:無料
定員.先着40名

*問い合わせ申し込み*

三重心臓を守る会

西村　059-255-4661

油島　059-229-2506

FAX 059-256-0802

《 8本二分脊椎症協会》(二分脊椎症)
【学習会】
日時●12月13日(日) 1300-1600

場所:アスト津県民交流センターミーティングルーム

内容:青年の自立について(演題未定)

元日本二分脊椎症協会会長　鈴木信行氏
参加輩.無料
定員　約30人

*問い合わせ申し込み*

日本二分脊椎症協会三重支部
岡田　TEL 0598-38-2306
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お　知　ら　せ

三重県難病相談支援センター

▼センターニュースの発行Ja敬について

これまで年に4回お届けしてきた､このセン

ターニュースですが､予算面から発行Ei)数を減

少せざるを得なくなりましたo

今年度からは､年に2度､秋と書の発行とな

ります｡申し訳ありませんが､ご了承下さいo

患者会の予定等は､三重県難病相談支援セン

ターの7Ti-ムページにも掲載し､随時更新して

おりますので､そちらもあわせてご覧下さい｡
･三重県難病相談支援センター/Tt-ムヘージ

http://V… 1 4.ocn.ne.jp/～mlenanby/

▼27年度鮭病相議員研修会

三重県難病相談支援センターでは､相談員と

して登録していただいている万を対象に､年に

3匝椅刑摩会を行っていますo

今年度の予定は､以下の通りです｡

●第1回10月15日(木)13●30-1500

インフルエンザ対策について
●第2匡1 11月19Ej(木)13:30-1500

障害者･難病者の就労について
●第3回12月17日(木)1330.-1500

障害者の福祉制度について

地域雛腐咽萄車
▽平成27年度の予定
三重県内各地を回って､開催している｢地

域難病相談会｣0　21年度は下記の地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｡

10月4日(日)

松阪地域難病相談会
三重県松阪庁舎　.ダ叫

11月1日(田)

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｡

奉加買無料.事前予約不等です｡
どうぞal気軽に三春如くだまい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@cornet.oGn.ne.jp

伊'/71Lエ>廿に胡場書.
三重県でも､新型インフルエンザが流行期に入り､ 9月1日に三重県新型インフルエンザ対

策本部が再設置されました｡

既に皆さんこ存知かと思いますが､手洗い･うがいをこまめに行い､もし症状が出た際はマス

クの看用､外出の自粛をし､人に咳やくしゃみをかけない…咳エチケット"を徹底して下さい｡

また､今回の新型インフルエンザは､慢性の呼吸器疾患や心疾患などの基礎疾患をお持ちの万､

妊娠中の万や乳幼児が重症化するリスクが高いと言われております｡こうした万々は､かかりつ

け医等に相談または早期受診･早期治療を心がけていただくようお願いいたします｡

●県内のインフルエンザ発生情幸馴ま下記ホームページをご参照下さいD

三重県感染症情報センター　http.//v….kenkou.pref mleJP

●新型インフルエンザについてのこ心配なことがありましたら

県庁健康危機管理室｢インフルエンザ相談窓口｣ TEL : 059-224-2339

もしくは､ EJr',Z寄りの保健所へご相談下さい.

-8-


