
三重県難病相談支援センター

所在地－〒514-8567津巾桜橋3 j’［I446-34
E-mail:mic-nanbyoC'i!comet.ocn.ne.jp
丁,成２３（２〔〕１１）年１２月発行

｜

ユ
NO.23

TRL-059-223-5035 FAX-059-223-5064

ホームページ:ｈttｐ://ｗｗｗ1４.０ｃｎ.ｎｅ.Jｐ/～mien a｢iby/

編集・発行＝丿服県難病相談支援センター

　

今年の震災以降、災害への備え、心構えの重要性が話題になっています。

　

三重県難病相談支援センターでは、それぞれの難病の相談員の皆様を対象に、毎年３回、相談員

研修を行っておりますが、その第１回として、津市中消防署のご協力をいただき、普通救命講習を

受講しました。

研修内容

・胸骨圧迫の練習

・人工呼吸の練習

・ＡＥＤの使い方の練習

・心肺蘇生の一通りの練習

-

普通救命講習修了証

　

第之34s1号¬

　　　

氏名

　

Jl ｒ

よ紀の者は､普通救命講習ｌを修了し｡救命技能
を有することを認定します。

平成23年10月27日

　　　　　　

津巾痢略本節

　　　　　　

消防畏 ・６

　

消防士の方から項目毎の説明をして頂いた後、人形を便つて練習を行いました。

　

沢山の質問も飛び出し、質問者が理解出来るまで説明して頂きました。

　

初めて講習を受ける相談員もみえ、人形相手でも胸骨圧迫練習や人工呼吸はとても難しかったと

いう感想が出ておりました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

実際に救命処置が必要な場面

１

に出くわした時や､身近な人が突

然倒れた時に､何も出来なかった

と後悔しないように､救命処置を

覚える事はとても大切です。

　

最近ではＡＥＤを使用する事

で救命率が上がる事も分かって

います。

　

併せてＡＥＤの使い方を知る

ことも重要なのです｡講習終了後

には「普通救命講習終了証」も頂

けます。

　

皆様も是非普通救命講習を受

けて下さい｡詳しくはお近＜の消

防署にお問い合わせ下さい。



　

平成23年度就業支援’

基礎研修に参加しました

　

去る了月１４日、了月21日、了月

２８日の３日間に三重障害者職業セ

ンターで開催された平成２３年度就

業支援基礎研修に､難病相談支援セン

ターの就労支援担当者が参加しまし

た。

　

そこで『障害者雇用の現状と障害者

雇用施策』、『障害特性と職業的課題』。

　

『労働関係法規の基礎知識』など、障

がい者の就労支援に必要な基礎知識

について学びました｡障がい者の雇用は大企業において雇用率が高くなっている

そうです。企業のＣＳＲ（企業の社会的責任）の意識が高まっていることがその

要因となっているとのことでした｡現在難病患者は障がい者の法定雇用率の中に

は算定されませんが､企業の意識の高まりは難病患者の就労に関しても重要なこ

とです。

　

また、ブリジストンケミテック株式会社の障害者指導員中堀氏の講義では、

実際に工場で働く知的障がい者の方ﾉﾏの姿を映像で拝見することができ､現場の

創意と工夫で健常者以上の仕事をされているということを知りました｡難病患者

の方も、例えば、冷たい水に長時間触れられない、トイレに行く回数が多い、長

時間同じ姿勢を保つのが難しい等､そういった個ﾉﾏの体調に対して配慮をしてい

ただければ十分働けるという方がおられます。

　

障がい者の就労支援においてはハローワークといった就労支援に携わる関連

機関との連携が重要であること､その連携の中に企業にも入っていただくことが

理想であるが、現実にはそれがなかなか難しいという意見が出されました。

　

難病相談支援センターでも企業訪問を

し､難病について理解を求めていますが、

昨今の経済情勢もあってなかなか雇用に

結びつかす、何らかの工夫の必要性を痛

感しています。今回得た知識を今後の難

病相談支援センターの就労支援活動に生

かしていきたいと思います。

万丿
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新しい未来に向かって歩み出しましよう!!

●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

●就労相談担当

　

059-223-5045

　　　　　　　　　

三重県難病相談支援センター
〒514-8567
津市桜橋3丁目446-34

　

三重県津庁舎

　

津保健所棟1階

電話:059-223-5063

　

059-223-5035

　

faｘ:059-223-5064

E-mail

　

mie-nanbyo@comet.ocn.nG･jp
ホームページ

　

http://ｗｗｗ1４,０ｃｎ.ｎｅ･Jp/~miGnanby/
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宮援也ン夕一肩鮨協

　

三重県難病相談支援センターでは、年に２回センターの運営について協議員の皆さんに報告し、

意見を伺う会議を設けております。

　

前回は８月２５日に行われ､昨年度及び今年度のセンター事業や就労相談事業の実績と経過報告、

今年度から必要となった特定疾患重症患者認定診断書なとについて、話し合いがされました。

今年度の協議員の皆さんは、下記の通りです。
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私は、クローン病歴31年です。発病したのは昭和５５年の春のことです。

　

私か発病した頃は、クローン病とはどんな病気なんやろうと、手さぐりで研究して、大

学病院の先生も勉強されていた頃だと思います。私か診断されたのは２２歳の頃で、ショ

ックを受け「俺の人生どうなるんや！」と。

　

大好きな自動車整備の仕事をしながら、自動車レースを楽しんでいた私は、仕事を退職

し、先輩と一緒に自動車パーツ会社を設立、病気と付き合い、約了年間は再発もなく順調

でした。

　

昭和６３年に小腸より下血､奈良医大で診療を受け､入院となりましたがベッドがなく、

大和高田市の病院へ転院となり、不安な気持ちでＴ病院へ入院しました。

　

Ｔ病院へ入院し、次の日に奈良医大でお世話になった1先生との再会でした。1先生の指

示で１ヵ月半絶食、ようやく食事が出て、おかゆが美味しく感じました。

　

その後は順調によくなり、喜んでおりましたが、平成２年冬に狭窄があり、初めての手

術を受けました。経過も良く、３ヶ月ほどで退院となりましたが、手術はかなりつらい思

いをしました。

　

その後は５年ごとに３回手術を受け、昨年５回目の人工肛門の手術を受けました。今

年の夏、ガンが見つかり、９月から化学療法を受け、がんばっております。

　

家族の支え・安らぎ・愛情は一番大事なことだと思います。患者会も同じことが言える

と思います。

　

私か２０年前に、奈良ＩＢＤ友の会を発足した頃の話です。発足当時、奈良県で初めての

患者会でもあり、約５０人の方々が来られました。

　

話題の中身は、食事や仕事などの悩みや、病気の不安感などがありました。一番の話題

がトイレのことでした。デパート・ホテル・スーパー・駅などへ行＜と、トイレの場所を

チェックするとの回答が多く、驚きました。理由はごく簡単で、失禁することが多く、チ

ェックすることで気持ちが楽になるようです。

　

患者会に入って活動していると、患者会が社会貢献している

のが、よく理解できます。

　

みえＩＢＤ、奈良ＩＢＤとスクラムを組んで、患者会活動を

がんばって参りたいと思います。

みえＩＢＤ会員･奈良ＩＢＤ友の会会員
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(膠原病)

膠原病友の今ﾚ

重県支部，
これからの友の会活動は

　

毎年、友の会はどんなことをしているか？

　

講演会、勉強会、相談

会、そして交流会。今、友の会は会員の減少傾向にあり、どのように

したら魅力ある会に出来るかを考えるときが来ているようです。

　

会員同士が自然に話し合い、一日楽しく過せる事が出来ればと、２

～３年前から北勢地区では、季節に合わせた物作りをしてきました。

今年は、「辰の干支飾り」を和紙で作ります。上手に出来なくてもい

い、手と□を動かし、皆でああでもないこうでもないと言いながらの

作業です｡家に帰ってお子さんと一緒に作ったり､お友達にあげたり、

また楽しみが増えます。（ちなみに材料は全て１００円ショップで購

入）

　

会員同士のふれあいの機会を多く持てるように、そして、その中か

ら病気とどう付き合っているか､家族との絆を考えたらいいと思いま

す。
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(脊髄小脳変性症)

　

今年４月より代表を務めさせていただいております、山北忠明と申し

ます。

　

昨年までお世話になっておりました前出様とは、比較にならない未熟者

ですので、皆様方の御協力のほど宜しくお願いいたします。

　

さて、毎年１２月に開催しておりますクリスマス会の件、今年も病気の事など忘れ、和やかに歌を歌

ったり、雑談に花を咲かせたりと、楽しい一時にと思います。沢山のご参加をお待ちいたします。日時

等は以下の通りです。

日時

　

１２月２５日（Eﾖ）１３時～15時３０分

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）

講師

　

音楽療法士

　

山本佳子先生

問合せ・申込み

　

ＳＣＤ三重の会

　

山北忠明

　

TEL 059-279-2661

年々体調の方も厳しくなりますが､皆様方にお会いできることが､何よりの治療法と確信しています。

今年も音楽の方は、山本先生にお願いしたいと思います。

日ごとに寒さが厳しくなります。風邪等召されぬよう、くれぐれも御身大切に。
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患者会からのご案内１

講演会･咬流会･催し
《つぽa･Ｑ会三重}(1型糖尿病)

【冬の講演会】

　

日時：１２月11日(日)13:00～15:30(12:30開場)

　

場所:三重県津庁舎６階大会議室

　　　　

津市桜橋３丁目446-34

　

内容:｢持続血糖モニター(CGM)からみた血糖コントロール

　　　　

のコツ｣

　

講師:東京慈恵会医科大学糖尿病･代謝･内分泌内科

　　　　

准教授西村理明先生

　

座長:国立病院機構三重病院臨床研究部長

　　　　

藤潭隆夫先生

　

参加費:つぼみの会会員一家族…無料

　　　　　

会員外…|､000円/人(当日受付でお支払い下さい)

　

定員:200名

　

参加対象:糖尿病患者･家族､医師､看護師､栄養士など、

　　　　　　

広く一般の方どなたでもご参加下さい。

　

＊問い合わせ･申し込み＊

　　　

FAX0596-22-0873(奥田)

　　　

E-mail hirooku@amigo2.ne.ip (奥田)

　　　

郵送〒510-0012四日市市羽津甲3-41

　　　　　　

大久保和子宛

《日本てんかん協会(波Ｑ会)三重支部》(てんかん)

【当事者の会忘年会】

　

日時：１２月11日(日)卜00～

　

場所:ホテルグリーンパーク津1階レストランルベールアスト

　　　　

津市羽所町700

　

参加費:食事代実費

　

参加対象:会員外でも参加可能です。

　

＊問い合わせ･申し込み＊

　　　

TEレFAX 059-348-0591 (米田)

【茶話会】

　

日時:1月22日(日)11:30～

　

場所:ロワジールホテル四日市２階レストランベルペデア

　　　　

四日市市西新地7-3

　

参加費:食事代実費

　

参加対象:会員外でも参加可能です。

　

＊問い合わせ･申し込み＊

　　　

TEレドAX 059-348-0591 (米田)

《全国膠原病友Ｑ会三重県支部l(膠原病)
【交流会】

　

日時:12月18日(日)11:00～14:00

　

場所:四日市近鉄百貨店１０階長春菜館

　

内容:講演｢今､年金はどうなっているか｣

　　　　

講師:社会保険労務士榎本昌氏

　　　

食事会12:00～

　

参加費:700円

　

締切：１２月10日

　

＊問い合わせ･申し込み＊

　　　

TEL 059-393-3230 (佐々木)
７

知あの 弓せ

《ＳＣＤ三重Ｑ会》(脊髄小脳変性症)

【クリスマス会】

　

日時：１２月25日(日)13:00～15:30

　

場所:三重県難病相談支援センター

　　　　

津市桜橋３丁目446-34

　

内容:歌ったりおしゃべりしたりの、楽しい交流会です。

　

講師:音楽療法士山本佳子先生

　

＊問い合わせ･申し込み＊

　　　

TEL 059-279-2661 (山北)

《日本S曙莫色素変性症協会三重支部》(網膜色素変性症)

【宿泊新春交流会】

　

日時:1月22日(日)～23日(月)

　

場所:鳥羽市相差一井旅館

　

参加費:10,000円

　

締切:1月10日(火)

　

＊問い合わせ･申し込み＊

　　　

TEL 0599-43-2523 (小川)

　　　

E-mail sanryoin@poplar.ocn.nejp(小川)

【スキルアップ研修会】

　

日時:2月１８ロ(土)13:00～15:30

　

場所:三重県難病相談支援センター

　

講師:未定

　

締切:2月８日(水)

　

＊問い合わせ･申し込み＊

　　　

TEL 0599-43-2523 (小川)

　　　

E-mail sanryoin@poplar.ocn.nejp(小川)

《みえ旧D》(潰瘍性大腸炎･クローン病)
【自由交流会】

　

日時:1月24日(火)／3月１３日(火)10:00～15:30

　

場所:三重県難病相談支援センター

　　　　

津市桜橋３丁目446-34

　

内容:患者同士の交流会です。時間内で出入り自由で

　　　　

すので､お気軽にお越し下さい衣昼食各自)

　

＊問い合わせ･申し込み＊

　　　

TEL059-223-5035(三重県難病相談支援センター)

森
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お知らせ
三重県難病相談支援センター
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(写真は前回の様子)

　

次回は2012年２月２９日に開催予定となっています。

次回もよりたくさんの方ﾉﾏにお集まりいただけるよう、企

画を検討しています。

　

詳細は、決まり次第ホームページ等でご案内いたします。

　

(httｐ://ｗｗｗ1４.０ｃｎ.ｎｅjｐパmienanby/)

　

自分とは違う疾患の方とも、ちょつ

とお話してみませんか？

　

とうぞお気軽にお立ち寄り下さい。

遵卜外
洋？8687
Ξ重県津市臨柵3丁畠446－34Ξ尊県津庁脅蜂皿雇棟1階
TELOBS二謡二Ｓａ

　　　　　　　

三貫県皿痢相鮫支援センター登録申込書

　　　　　　　　　　

鶯卿患者一家族のみなさまへ４●（

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

φ重
Ξ・県難癖梱独支援センターに登録されますと、・センターが実總する格瞳●や友皿熟字留金･

吏流金琴のん知らせが屑きまず．●人情●は厳夕いたします．

重録希皿の万｢よセンター彙蜂申込書(本肩皿)にご記入の上．皿送またはrAXにて送付《だぎい、

幽センターのホームページからもご畳縁いただけますので、ご泄肩ださい．

＊三重県量痢袖簑支| Prno.//。w・140Cn.､●丿/'㎡.n。47/

８

▼しア･ラ1イジー馮･ラEイZOIZ

　

Rare Disease Day （レア・ディジーズ・デイ、世界希少・

難治性疾患の日）とは、希少・難治性疾患の患者さんの生活の質の

向上を目指して、２００８年にスウェーデンで始まった活動です。

前回の2011年２月２８日にも、全国各地でイベントが開催され、

三重県難病相談支援センターでも、パネル展示や交流会が行われました。

すヅ:j無讐9ｼ言………ヨれぞた牛],デヶ……宍こ遡岬町９唄や９

▼難病相談支援センターにご登録ください

　

このセンターニュースは、三重県難病相談支援

センターにご登録いただいた方に、無料で送らせ

ていただいております。

　

難病相談支援センターへの登録も無料ですので、

お知り合いの方に病気に関することでお悩みの方、

そのご家族の方などいらっしゃいましだら、ぜひ

ご紹介下さい。

　

個人情報は適正に取り扱い、外部へ漏洩するこ

とはございませんので、ご安心下さい。

　

登録ご希望の方は、三重県難病相談支援センタ

ーまでご連絡下さい。

　

センター登録の申し込み用紙を送らせていただ

きます。

　

(※疾患ごとの患者会とは異なりますので、ご注

意下さい｡)

　

センターのホームページからのご登録も可能で

す。

　

ｈttｐ://ｗｗｗ1４.０ｃｎ.ｎｅ.jｐ匹mienanby/

ふりがな

桝・血 $零i

ＭＴＩＨ

毎　月　葬・g　・J氏名

痢名

住所

電降

FVl.

メールアドレス

?｡SS゛

①すでに入･>*(･号1・2・3・4・5・6・7・a・9・10・11・IZ・13・II ■15・16・17・19)
　　　　　　　　　　　　　　i･のｎｎ群峰恥0して下凱

②入舎したいのでセンターから(　番の會)への連絡をしてほしい
　　　　　　　　　　　　鵠の'It'Uiltn･髄ごl入1さい.

③今娩.歯ができれば入脅したい

吸入●しない

S讐7

センターに、豪重があjましたら、一欄(r_さぃ．


	page1
	page2
	page3
	page4
	page5
	page6
	page7
	page8

