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寒い冬が終わり､吾らしく暖かくなってきましたo

新しい年度に変わる､節目の時期です｡気分を明るく､前向きに切り替えて行きましょう!

21年度地域難病相談会
平成21年度は､下記の県内5ヶ所で地上或難病相談会を開催させていただきました｡

ご参加､こ協力いただいた皆様､ありがとうございましたo

各地域の参加者は､下記の表の通りです｡

漢 估ｹkﾂ�尾鷲 傴ﾈﾞ2�鈴鹿 俘xﾇb�

(6月7日) 茶xﾈ綺?｢��(9月6日) 茶��ﾈ紵?｢��(11月1日) 

一般参加 鉄2�48 ��B�68 �#r�210 

講師 途�4 ���4 釘�20 

スタッフ �#R�24 �3��17 �#��124 

合計 塔R�76 鼎R�89 鉄��354 

I5-I--.-′- -i-!':i
6_Tie_ -- I-- -

開催予定地土乱会場等について､詳しくは5ヘ-ジをこ参照下さい0
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絢難認 龍磨冠疏憾許◎管凝dqb
｢患者友の会｣のご案内

皆さんSE]は､私は三重後縦班帯骨化症患者友の会の山ri田と申しますo

S､この｢センター二ュ-ス第18号｣を､こ宣引こなっているt=Ejtlさんは三重県難病相談支援センタ-

に登録されている万で､後節正弘帯骨化症では178名､お見えになるとお悶きしていますo

この病気で三重県が認定している万は747名(医療受給者証所持者650名､登録吉正所持菖97名)

となっていますが､平成20年1 1月に結成した私たち三重後縦邑匁胃骨化症患者友の会の会員萎引去､現

時点63名にととまっておりますo

これは設立して間もないことなどから､患者友の会の周知が十分に出来ていないことも-つの要因で

あると考えており､この紙面をお借りして､私たらの活動内容の一部を紹介させていたたきます｡

私たらは｢交流に隣る良薬なし｣の言葉のもと､全国組織の全音柱逮(全国音柱等刃帯骨化症患者家族

連結協議会)や三重難病達に加盟して､　　　　　　　　他県で同じ病気に悩んでいる万や､県内の他

の病気のJ=EBtjさんとの交流をしで椅幸6　　　　　　　　　　交換や難病対策の充実を図るための活動な

とをしておりますo

具体的には

l ＼-

､l

1医療講演会･総会を年1回､憲菖家族交流会を年3回程度､開催していきます｡

これらは､主に津市で開催する予定です｡

2芸幸冠を年3回程度､発行していきますo会矧こは､患者の皆さんの病状体験､

医療講演芸･交流芸模様､後縦根岸骨化症に関する全国の情報などを鳳t.1していますD　　　■

3顧問である三重大学･笠井字喜一先生の｢整形外科難病よろず相談｣も随時､受け付けています｡ ;

4三重難病達の開催する｢地域難病相談会｣が年5回開催されるので､私たらも参加して､

各地域の芸員の皆様との交流の場としています｡

平成22年は､津､四日市､伊賀､熊野､松阪の5会場で予定されていますD i

5このほ力＼役員による'aj話相談を随時受け付けています｡

などなどですo

私たち患者友の会としては､ 『一人だけ､家族だけで悩まず､多くの万に参加していただき､交流の｢輪｣

を広げていきたいilと思っています｡

患者友の会には､後縦執帯骨化症のほか､黄色視帯骨化症､前縦靭帯骨化症の患者､家族の万も入会

していただけます｡　皆様のご参加をお待ちしています.

く辿絡)'し>　-_･T･L後縦鞠,.I;I.･J廿化症.lLT･.ポ友L/)公　会lt- JJ川IF.lL･J壬　　　　　′

伊幼riJ''j●子frIFhJ‖1 2･11-5　Tel/Fax 0596-22･2615　　　　　　　　(

E-mall simada-tadahlko@rayocn ne.jp



MSTq此)冊OWS三暮
昨年1 1月にMS TOMORROWS三重として設立いたしましたo

MS TOMORROWSは多発性硬化症患者､家族を中心にした患者会でMS (多発性硬化症)

TOMORROW (よりよい明日)ということから名称力りいています.三重県内の患者さんのより良い明

日が迎えられるように活動をしてまいります｡

活動内容としては､地域の交流会　医療講演会　ビアカウンセラー(ヒア　サポーター)の益成講座

情報の提供　相談などを行っています0　3年度は､地域リーダーの看成　交流会医療講演会などを中心

に活動をしていきます｡一人で悩まず同じ病気の人に話すこと､話を聴くことで道は開かれると信じて

活動をしております.お気軽に私たらに話しかけてください｡

●MS TOMORROWS (本部)

電話　052-218-8281/FAX　052-203-8685(平日10時～4時)

●三重支部　080-3678-0944(伊藤)まで　(平日10時～4時)

メールアドレス　mstomorrows@dream com

-■
+-++- - 塞

三重県乾癖の会は､ 95年5月に､北海道に続き全国で2番目の患者会として発足し15年自となり会

員数は概ね二十数名で推移しています｡

当会の活動は､年4回の行事を行なっています0

5月の総会と講演会､ 7･8月には海水浴と日光の療益として｢黒焦げになってみよう会｣､ 1 1月に乾

痢学習会､ 2 3月に温泉と学習会の｢温泉もみんなではいれ伊怖くない｣の4匝】です｡

乾癖の発症要因の一つにストレスがあり､ストレス軽減を図る目的で温崇と海水浴をレクリ工-ショ

ンとしても取り入れる活動をアットホームな美園気の中で行なっています

これ以外に､全国の会の活動として､香に日本皮腐科学会､秋に田本乾癖学会が開催されそこへ全国

患者会の一員として参加をしています.

そのような中で､活動や学習会もより広範な惰弱と交流を考え､愛知･大阪などの近隣の会と温泉や

海水浴では合同交流も実施していますo

乾矧ま直接死に至るという事は,少ない病気ですが､その皮疹による外見の悪さや､関節癌性乾府の畠

体機能低下､月震庖性乾癖の重症化の恐怖などで､生活の賢F亘が著し

く悪化し､社会生活が難しくなる病気ですo

これらは､同じ悩みを持った仲間がいると思えることで､また

情報を共有する事で治療の巧の向上を図れ､より良い生活の巧を

作ることができるものと信じ､芸の活動を行なっています

今回三重県難病達の-昌として参加させていただくこととな

りましたo

病気に対する同様の悩みを持つ仲間としてこれからよろしく

お隠頁いいたします｡
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22年度三重県難病相談支援センター　疾患別相談予定表

■･受付時間　火曜日･木曜日10･00-1600

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 j　電話番号　059-223-5035
令

昌蒜蒜完造言ニー㌫蒜蒜=p?L::Th. 'ー〉ー'U F FqAuXup I ToT519j21213-5064　　　　{○

同じ立場で一緒に考え､問題解決のお手伝いをしますo uJf'諾レ言約蒜leTT3iaonbioi蒜=o蒜芸nTn;JLPt｡ o L 0

脊髄小脳変性症 (scD三重の会) 滴ﾈ繪?｢盈ｒ�6月17日(木) 嶋ﾈ��)?｢盈ｒ�10月7日(木) 

12月16日(木) �8ﾈ�9?｢盈ｒ� ��

膨原病 (全国膨原病友の会三重県支部) 滴ﾈ��Y?｢盈ｒ�6月3日(木) 度ﾈ�#)?｢盈ｒ�9月9日(木) 
10月28日(木) ���ﾈ���?｢盈ｒ�12月2日(木) ��ﾈ緤?｢盈ｒ�

2月24日(木) �8ﾈ���?｢盈ｒ� ��

1型糖尿病 (つぼみの会三重) 店ﾈ���?｢�竰�7月27日(火) 嶋ﾈ�#i?｢盈ｒ�11月2日(火) 

2月22日(火) �� ��

てんかん (tit)日本てんかん協会(波の会)三重県支部 店ﾈ�#�?｢盈ｒ�7月29日(木) 祷ﾈ��i?｢盈ｒ�11月11日(木) 

一月20日(木) �� ��

二分脊椎症 (日本二分脊椎症協会三重支部) 塗ﾈ繪?｢�竰�8月10日(火) 牝��#i?｢�竰�1月18日(火) 

3月15日(火) �� ��

網膜色素変性症 (日本網膜色素変性症協会三重支部) 滴ﾈ��?｢盈ｒ�6月1日(火) 嶋ﾈ�9?｢�竰�8月31日(火) 

9月14日(火) ���ﾈ�3�?｢�竰�12月7日(火) �8ﾈ�#I?｢盈ｒ�

リウマチ (日本リウマチ友の会三重支部) 滴ﾈ緤?｢�竰�6月22日(火) 嶋ﾈ��y?｢�竰�10月12日(火) 

2月一日(火) �� ��

パーキンソン病 (パーキンソンみえ) 滴ﾈ�#�?｢�竰�7月6日(火) 嶋ﾈ�#I?｢�竰�日月16日(火) 

1月25日(火) �8ﾈ繪?｢�竰� ��

潰癌性大腸炎.クローン病 (みえ旧D) 店ﾈ�#Y?｢�竰�7月13日(火) 祷ﾈ繦?｢�竰�11月9日(火) 

2月8日(火) �� ��

慢性腎不全(三重県腎友会) 塗ﾈ���?｢盈ｒ�9月30日(木) �(ﾈ���?｢盈ｒ� 

心臓病 (三重心臓を守る会) 滴ﾈ��9?｢�竰�6月15日(火) ���ﾈ��I?｢盈ｒ�1月13日(木) 

2月15日(火) �8ﾈ��y?｢盈ｒ� ��

原発性胆汁性肝硬変 (みえpBCの会) 店ﾈ��9?｢盈ｒ�7月1日(木) ���ﾈ���?｢�竰�12月9日(木) 

3月31日(木) �� ��

もやもや病 (三重もやの会) 滴ﾈ�#)?｢盈ｒ�6月24日(木) 嶋ﾈ綺?｢盈ｒ�9月2一日(火) 

10月21日(木) ��ﾈ�#y?｢盈ｒ�2月17日(木) ��

稀少難病 (稀少難病の会みえ) 店ﾈ�?ｩ?｢�竰�7月15日(木) 祷ﾈ�)?｢盈ｒ�11月4日(木) 

1月11日(火) �8ﾈ�#�?｢�竰� ��

後縦靭帯骨化症 (三重後縦靭帯骨化症患者友の会) 滴ﾈ�#y?｢�竰�8月19日(木) ��(ﾈ�#�?｢�竰� 

乾療 (三重県乾癖の会) 店ﾈ緤?｢盈ｒ�7月8日(木) 祷ﾈ�#�?｢�竰�12月28日(火) 

2月3日(木) �8ﾈ�#)?｢�竰� ��

多発性硬化症 (MSTOMORROVVS三重) 店ﾈ�#y?｢盈ｒ�6月29日(火) 度ﾈ�#�?｢�竰�10月5日(火) 

11月25日(木) ��(ﾈ��ｳI?｢�竰�1月4日(火) �8ﾈ��?｢�竰�

★仙1]ミは]州卜CrJI　フライ′､シーEILI爪巾に`:J●L■)九七十u)て､一/1'心Lてこ仙11ミトさい

★二J)1JうiL'11.川日日.淡｢LLlil･ポー川作,))1日..3三LllがjF)､一'T Lたす｢JAl'llIiに上るIrJLj';u)1日FLiミけ'H -,ておりEせん,/)で､二J'/jf(卜さい
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研磨 腐掴齢
三重県難病相談支援センターは難病の万々の地域交流活動の推進や就労支援等の活動をしており､そ

の一環として県内を年5箇所巡回して｢地域難病相談会｣を行っています0

2 2年度は下記の5箇所を予定しております｡お近くにお住まいの方は､

この機会にぜひご参加下さい｡

時間　13:30-15:00　(受付は13:○○から)

対　象　　一般､難病患者及び家族､保健福祉関係者

草加費無料.事前申し込み不等でご参加いただけさす

※都合により内容が変更になる場合がありますので､こ了承ください0

-∵ -__:-/-:∴　fT1-竿≡二,----L三三〒圭細.:チ

[一一1-　　-　-1-　　　　　　　　　　　　　L---　一　　　　　　　　　　　　一一.- 1　　　　　　　　　　-L-I L--

l■;4 ◆β庶生甜

;難病全般について､日常生活でお園｡のことなどの相談をお受けいたしますo
:J受付時間毎月第2水曜900-1700

∃ ≡≡≡ ≡三重2;;?r喜cirO=e喜50嘉eiF:A,: 0591223~5064

◆33号の一晩穿

難病患者さんのこころのつらさ､悩みなどについ

て､専門の相談員が対応させていただきます｡

受付時間　　毎月第2･第4木曜

1500-1700

電話番号　　059-223-5035

FAX 059-223-5064

メール　　　　mle-nanbyo㈲comet ocn neJP

面接相談　事前に電話等でご予約下さい｡

リウマチに関するご相談に､専門医が電話で

お答えします｡         ｢

芸Lj<:i芸完芸芸慧さい0 .要嘩
受付時間　　毎月第2土曜

1400-16 30

電話番号　059-223-5035やー
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肝機能障害の方も身体障害者手帳の交付対象に!

平成22年4月1 Ejから一定の肝機能障害によりEj常生活が困難な万､肝臓移植や肝臓移植後の抗免

疫療法等で治療されている患者さんが対象になります｡

申請はお住まいの各市福祉事務所･町役場の陸がい福祉窓口ででき､申請から交付

までは一般的に1-3カ月程度の期間が必要とされますo

認定基準は1級～4級の等級があり国から通知されている｢身体障害者認定基準｣

に墨つき申請が行われます｡

身体障害者手帳受給後に受けられるサービスとしてホームヘルハ-や施設の利用､

自立支援医療費の支給､補装具費の支給､所得税や住民税､相続矧こかかる障害者控

除の適用等もあります｡

詳しいお問い合わせ先は｢三重県障害者相談支援センター｣

<Tel>　059-236-0400　　　　<Fax>　059-231-0687

<Mail>　shogalC@prefmle.jp

｢三重県障害者相談支援センター｣のホームページでもご確認頂けますo

http / /ww pref mie.J'p/SHOGAIC′/HP/

一　･　　･-･ ､､二･

平成21年10月30 Ejより､特定疾患治療研究事業(医療費の助成制度)
の対象に､ 1 1の疾憲が新たに追加され､ 56疾患となりましたo
追加された11疾患は､下記の通りです｡

○家族性高コレステロール血症(ホモ接合体)

○脊髄性筋萎縮症(旧疾患名:脊髄性進行性筋萎縮症)

○球脊髄性筋萎縮症
○慢性炎症性脱髄性多発神経炎
○肥大型心筋症
○拘束型心筋症

○　ミトコンドリア病

○リンパ脈菅筋腫症(LAM) (旧疾患名肺リンパ脈菅筋腫症)

○重症多形溶出性紅斑(急性期)

○黄色靭帯骨化症
○間脳下垂休機能障害

PRL分泌異常症づナドトロピン分泌異常症･ADH分泌異常症･

下垂体性TSH分泌異常症サソシング病･先端巨大症･下垂休機能低下症

特定疾患に指定されている疾患で､認定基準を満たす場合には､医療預の助成制度を利用することが
できます｡対象となっている疾患の患者さんは､できるだけ早く特定疾患医療受給者証の申請をしまし
ようo

申請の窓Dは､お住まいの地上或を管轄する保健所･保健福祉事拐所となっております｡手続きなどの
詳しいことについては､そちらへお問合せ下さいo

･6-



患者会からのご案内t

･交‡女∠ゝ
llJL TZ貫

^0-キンソン31え》(パ-キンソン病)

【定期総会･講演会】
日時●4月4日(日) 1330-1600 (開場1230)

場所:三重県津庁舎6階大会議室
内容▲1330-　定期総会

1415-　医療講演会

｢パーキンソン病の病態と治療について｣

三重大学神経内科教授富木秀和先生
1530-　患者家族懇話会

参加費.会員無料､会員以外300円
事前申し込み不要です,,当日会場へお越し下さいo

*問い合わせ申し込み*
パーキンソンみえ　桝田　TEL/FAX 059-262-3481

三重県乾癖の会》(乾煎)
【第109回日本皮膚科学会総会】

日時:4月16日(金)～18日(日)

場所▲大阪国際会議場(大阪市北区)
内容:患者会PRのため､三重県乾癖の会も協力します｡

【第23回大阪乾療患者友の会学習会】
日時:4月17日(土)

場所:住友病院講堂(大阪市北区)
内容:演題未定

全国患者会の指導医の先生方が一同に､
質疑応答の時間に参加していただく予定ですo

主催.大阪乾癖患者の会
参加費:無料

【第26回日本臨床皮膚科医会総会】
日時5月29日(土)､30日(日)

場所:ホテルゲランパシフィックLE DA旧A(東京都港区)

内容患者会PRのため､三重県乾癖の会も協力します｡
(連絡会ブース担当　東京地区　P-PAT)

*問い合わせ申し込み*

三重県章乞癖の会　稲垣　TEL 059-352-9585

HS TONORROWS三重》(多発性硬化症)

【相談員ピアサポーター研修プログラム(第1回)】
日時.5月15日(土) 1300-1645(1245開場)

場所:三重県難病相談支援センター
内容一相談支援　基礎編

｢相談者の語りをひとりの聴き手が支える意味｣

講師:名古屋大学留学生相談室准教授坂野尚美先生他
参加費:1回3000円

定員.10名(定員になり次第､締め切らせていただきます)
*問い合わせ申し込み*

MS TOMORROWS三重　支部長　伊藤

TEL 080-3678-0944 / FAX 052-203-8685

E-mall mstomorrows@dream com

第2回は10月もしくは11月を

予定していますo

●-

･催しG)ai知らせ
《全日鰐原島友の会三重県支部》 (腰原病)

【講演･相談会】
日時:5月16日(日) 13　30-1530 (受付12時～)

場所:三重県津庁舎6階大会議室
内容:1300-　アトラクション　アンサンブル　コンフォーコ演奏

1330-　医療講演

｢膨原病治療の現場から｣

四日市社会保険病院　佐藤良子先生
1430-　医療相談会

【勉強会】
日時8月29日(日)

場所:四日市市総合会館会議室1 ･2
内容:詳細未定

*問い合わせ申し込み*

全国勝原病友の会三重県支部　佐々木
TEL　059-393-3230

《三重経線靭帯骨化症患者友の会》 (後縦靭帯骨化症)
【定期総会･患者家族交流会】
日時:5月30日(日) 13 30-1600頃(受付13時～)

場所:三重県津庁舎6階61会議室
内容:定期総会､交流会
参加費　無料

(会員外の方も歓迎ですが､事前にご連絡下さい)
*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 0596-22-2615

《三重心臓を守る会》(心粒病)
【講演･相談会】
日時:6月6日(日) 13:30-1500 (受付13時～)

場所.三重県津庁舎6階63会議室
内容:｢～心臓病と関連した～　肝臓病の治療｣

三重大学消化器内科　教授　竹井謙之先生

参加費: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　事務局

西村　TEL 059-255-4661

FAX　059-256-0802

油島　TEL 059-229-2506

《 EI串綱麟色素安性症tA会三重官邸》(網際色素変性症)
【医療講演会】
日時:6月27日(日) 1300-1500

場所:松阪市福祉会館　2階会議室
内容:｢人口網膜の新しい展開｣

大阪大学医学部眼科　教授　不二門尚先生
参加費:未定

*問い合わせ申し込み*

日本網膜色素変性症協会三重支部　小川
TEL 059943-2523



お　知　ら　せ

三重県難病相談支援センター
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▼センター登録について

三重県難病相談支援センターにこ登録いただいている万々には､年数回､このセンターニュース

をお届けさせていただいておりますが､患者さんの中には､このセンターのことをこ存じない万も

まだまだたくさんおられることと,患います｡

三重県難病相談支援センターでは､より多くの難病患者の皆様のお役に立っていきたいと考えて

おりますo　もし周りにこ登録をされていない万(センターニュースがお手元に届いていない方)がい

らっしゃいましたら､是非､当センタ-へのこ墨録をおすすめしてあげて下さい｡

登録は無料､会費等も不要ですo　登録を希望される万がいらっしゃいましたら､三重県難病相談

支援センターまでお問合せ下さい｡

▼三重県難病相接ま捷センターでの取L J組al

藤電話滴接･メールにて難病に関する相談

* 患者会での､医療関係者を交えた学習会､地域交流会等の広報

蓉難病.慢性疾患患者の方の就労相談

蓉 ホームページ､センターニュース等での情報提供

センターでは難病に関する資料の閲覧や図書の',E3し出しをしています

｢センター登録｣をして頂くとセンターの情報や患者会の万の

｢生の声｣が投稿されている｢センターニュース｣をお送りさせて頂きます

センターでは医師による直接の相談は行っておりませんのでこ了承下さい

相談は無料､秘密は厳守いたします

沢山の万にこ利用頂けるよう職員一同お待ちしておりますので

お気轄にご相談下さい

時間:平日9:00.-16:00　(休日/土･日･祝日)

◆電　話　相　談◆TEL　059-223-5035

三甘食絶遠
軸汲ま一級センター

059-223-5045 (就労専用)

FAX O59-223-5064

◆メール相談◆メールアドレス　mie-nanbyo@comet.ocnne.jp

◆面接での相談◆三重県難病相談支援センターまでお越し下さいo

(津市桜橋3丁目446-34三重県津庁舎保健所棟1階)
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