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センター設立一向年･ NPO法人

三重難病連語立　記念式典　開かれる
｢活動の拠点となるセンターがほしい｣ ｢相談や

交流できる場がないか｣ ｢患者芸で行っている当事

者の視点からの相談活動力できないか｣そんな切な

る原乱＼かかないセンタ-ガ:設立｡ 1年力滞劃司したの

を記志し式典が行われました｡

また､センタ-を運営する三重県難病団体連紹協

議会は､結成後享年で3 0周年を迎えますかぐ､ 5月

2 Ej､特別非営利活動法人三重難病連として新たな

スタートを切りました｡

6月4日､記念式典かど三重県津庁吾にて開かれ､

野呂知事よりご挨拶や来賓のご祝辞をいただき､全

国の難病相談支援センターや難病連からも祝電､メ

ッセージか届きました｡

【地域難病相談会】

医療相談芸等講師
･三重大医病院手新王内科BZ)教授　成EE]萄吾先生

･墓石薦中央力漕合病院内科医長　　買矧1旧先生

･三重病院小児科　　　　　　　醇漂隆夫先生

･帽等大医学系研究科スポーツ医科学科

力0藤義弘先生

式典後､ Ej本難病･疾病Eg体協議会代表､全国難

病研究芸事托局長の伊藤たてお氏による｢患者会と

は何か｣の記念講演が行われました｡また､午後は､

｢地域難病相談会｣力ml〒われ医師による相談や講演

会､難病相談支援員､難病医漂専門員などによる相

談や団体での交流会が開催され､ 1 6 2名の参加が

ありました｡

｢第2回ふれあいギT,ラリー｣作品展やチi･,リテ

ィー募金コーナ-､ A E D講習会､意思伝運装置の

展示や説明会もあり､芸場は大変にぎ7ついました.

･三重県身体障害者総合福祉センター高次脳

機告訴冠;音【児】支援コ-ディネ一夕一

倍畠康氏　氏
･三重労働局職業安定部職業対策課障害者雇

用担当官　　　　　　　北岡　萱　氏

･難病医療専門員　　　　中井三智子氏



記念講演｢患者会とは何か｣

｢患者会とlさ何か｣

～患者会の三つの鞄削t癖帽謹ま捷センター～

E)奉難病･疾病団体協議会代表　伊藤たてateE

講耕要
1.日本難病･疾病団体協議会(JPA)の紹介

2.窓書芸とは何か

3.難病とは

4.難病相談支】匿ヒンターの役割

J PC (50団体･29万人)と全稚塵(6団体12万人)が2005年5月合

併し､ 56団体31万3千人の団体となりました.三重県難病連は2005

年5月に加盟しています.北5噺垂は1973年2月設立し､ 1983

年難病センタ-開設､ 3年前に増改築し､現在31団体221世硬支部13.

600家族で構成されています.

l患者会とは何叫

忘音芸は何か､ます､窓音会は全国どこにもあり悪者がいれば患

者芸ではないかとういことですが､私たちガいうときには､ます

第-に､当事者(本人･家族)の組括であるということです.周囲の

万の応援や支援をいただく場合もありますが､支鑑の方々が活動

の中心になることもあります.しかし､私どもがいう患者芸は､当事

者が当事者性をもって活動している芸のことです.次に､ ｢三つの

役割｣をベ-スにしていることです.窓音芸の三つの矧こついて

は､以前から言ってさておりますがお岩乱.ます.

①自分の病気を正しく知ろう

なぜ､ ｢正しく｣をつけたかといいますと､医師からの言われた

とき､びっくりしてしまって､あるいはカタカナで言われて､自分

の病気を正しく言えなし＼知らないという方がみえます.自分の

病気が､どういう病気で､どういう岩原をし､どういうところま

で治療していけるのかを知らない､また､先生に聞こうと思って

も聞けない､先生がfn/そうで聞きにくい方もいます.そういう

中で､一匿間違えたり､入院中や待合室など患者間で誤った情報

を即けったりすることもあります.病気を｢正しく科学的に把握す

る｣というところまで行くことが大切です.噂話や中途半抗な誌

ではなく､与の医療の到注点や病気のほか､自分の体の仕組み

を知ることです.そうした理解が深まると､藁の岳IN乍用の王男軒も

判断できる､治療に苅する婆臭が違ってきます.何が何だか分か

5.難病患者を取り巻く手副上箱度

6.難病をめ<'る社芸の動き

7.難病相談支藍センターのあり方を考える

らない状態でいますと､ちょっとしたことで気持ちが揺らいでし

まいますが､きちっと分かっていれば気持ちが安定します.

治療の奴栗が現れてきますので､ヨアメリカではセルフマネ

ージメントといって悪者教育に使っています.それを払たらは自

らやっていこうといっています.仲間の悪者たちに最新の惰好を

伝えると共に､病気や淵､駈吉について正しい知識を学ぶ

ための機会をつくることです.

②病気に負けないように

患者会はピアサポートの役目

志書芸は､病気に員rlないようにお互し働まし合うビアサ

ボ-ト､ t=7カウンセリングの役目があります. 1970年代後半

から1980年代にかけてたくさんの病気を岩にした自殺者の記

事がたくさんありました.これはSでもあるのですが､棺ると

ころもなし＼病気にだ然として自殺や心中する､学校や仕事を

やめてしまう､離婚してしまうという行動に走る万がたくさん

いらっしゃいます.そういう中で､お互いの励ましあいも大事

だと､患者会ができてさました.励まし合いは単に｢戯れ｣で

はだめなんですね.現在､自殺の方が年間3万人以上のなか

に病気を書にしてなくなる方も多いのですか､病気が押しか

151さってきた時､人間弱いですから勝てなし＼病気そのものに

飲み込まれてしまいます.そういう方をたくさん見てさました.

ただ､頑張ううといわれただけではだめなんですね.同じ病

∴ ∴▲∴　　　--●ト『



患者会は仲間同士の支えあいの噂

志音会は､同じ仲間に､代yuでいることをはき出し､気持ちを

軽くすると共に病気に立ち向かう気概を生み出す仲間同士の

支え合いの】易となっています.逆に､そういう経常を持つと､

他の方へも動き出すんですね.全国に難病相談支堤センタ-

ガでさてさていますけれども､患者芸自白かやることの還轟

の大きさはそこにあるんです.先生､看護師､保腔師からの相

談､励まし､説明で済むのであれが患者芸はいらないんです

ね.

③本当の福祉社会をつくるために

患者会はソーシャルアクションの役目

生活保護を受ける原因の圧倒的に多いのか､病気こよって

収Mなくなった例です.ラ呂Z田私生活葉､お墓を侶りた､とい

ったことが続くと心乱<なる.年会制度もありますが､病気

になっても､芋までどおりの生活ができなければ､頑張って沿

】瓢こ向かおうとしても向かえない.よりよい療育環境を自分

たちでつくろう､自分たちの体折を通して社会に働きかけよ

うとするものです,療互生活､闘病を支える社芸制定(福祉)

の拡充をめざすソーシャルアクションの役目です.当事者が声

を出すのかいいFuですが､名前や顔を出すのを嫌がる傾向

にあります.それはある瓢仕方がないのですが誰かがや

りださなし吐進まないんです.当事者の人たちが訴えるから

理解されるんですね.医燕の面でも､どこにいても窒心して

≡≡堅.i l岬l LI･::.ll';':∴,i.'r:..::..･:

にいても安心して害らせる

ためには医療や行政だけ

頼っていてもだめなんで

すね.地域で声を出し自分

の住んでいる町､村に住みながら病気をしても安心して暮らし

やすい町にしていこうじやないか､ということなんです.北欧

ではそういうDJがあるんです.

医療も患者団体と協鴨を目指して- ･

三重県の知事さんは､ ｢新しい時代の公｣と害って､いろんな

人が一緒こなって刀を合わせて地域を良くして行くためにか

かわっていくことを進められていますが､たいへんすぼらし

いことだと思います.そういうことを目指さなければならな

しゝ医療でもそうです.大学の運細こ悪者L億を出して

もいいんじゃないかと思っています.私もある大学の屍埋委

員芸に患者代表として出ていますか､行政と協働するだけで

はなく､医粟と患看団体の協働も非常に大事だと思います.そ

ういうのも目指していこうとしています.医売制度改革で盛

んに｢悪看本位｣ ｢悪音中心の医最jという謝使われてい

ますガそれを行政に害われた<ないんですね. ｢悪書中心

の｣というのIL私たち自身が言う喜葉なんです.酎rそ

うしてほしい､そうするべきだ｣という発言をするか､しない

かなFuです.そういう意味でせっかくいいチームができて

いる三重ですから言ってみたらいかがでしょうか.

記念折渡r患者会とは何か｣

難病患者が一人の人間として自立し､一人の国民として尊

厳をもってこの国で暮らしていくために必要な社芸の1塊み､

制定をより拡充させてい<ことが大切です.そのための活動

や学習､社　会への働きかけ､社会的偏見や差別をなくする

など､あらゆる面にわたって｢当事者｣として声をあげていく

ことが大切です.医療の面においても､悪音本位､慧書中JEm

医療を虹することが大切です.医摂従事者と患者･家族珊

等に関係で只に病気に立ち向かう医療の確立をめざしましょ

ラ.

難病相談支援センターの

役割やイメージ図1誠而資料

にも掲載されていますので省指

します.さまざまな相言放桝⊃で､

艦光を浴びているのか､就労相

談です.国の横間も就労､雇用と

いう問迫をF虻)上げていますガ

]日毎i萱ではこのようにやってさました. ｢難病悪書.障害者雇

用･就労相云湘こ関する協議乱を作り話し合っています.メ

ンバー　はr･北; 北言玩鄭削

かい畜就業･生活支援センタ- ･] t海道障害者罷業能力開発校･

]b'敏萱障害者旺業センター･北海廼中小企業同友会･美幌地域障

害者雇用支堤センター･ (財) ]牌到です.

なお､現在､丑雪に設置されている難病相談支援センターの

運営主体は､悪書･家族E5体18件(54. 5%) ､府県直営6件(18.

2%)､医摂恥件(15. 1%)その他となっています.三重県は､

悪書･家族団体が運営していますが､全国的にはまだ18件､ 54.

5%しかありません.

難病をめぐる社会の動
･混合岩胡票の導入　.医療区分一喜三縄稚相雌笥IJ@括評†配7)

導入　･特定疾患療志郎料等の見直し　.リハビ｣の

日数上坂設定(最大1 BO日)  ･入院匡住葉､食辛の保険適用

除外　･高額漬菜乗限定額の引き上げ　･漂査病床の大幅

肖胴

難病相談支援センターのあり
･ rlT政｣の相談ではなくr病院｣の相談でないこと.

･悪者芸､当事者の共感をベースにする相談が効果を生む.

･ r病気｣の相談だrlでは解決の道は見つけられなしL多くの制

度､社芸の理解を拒み合わせて生きる方向性を共に探る.

･生きる刀(悪古刀)を引き出す.

･群病相談支援センターは｢入り口｣であり､ ｢最後の砦｣.

悪音･家族の悩み､不安をしっかり受け止めよう.

1共に悩み､考え､共感し､そして手放す(自立).

･蛾の社芸資源として悪者芸と地域社会の認知をめざす.

1行政の支援-育成が大切.行政の五上がりの下請けであって

ほならなしヽ　･ r自立｣が悪看･家族を励ます.



特集｢わたしにとって患者会とはり｣

わたしにtって.

患者会紬,
各団体においては､さまざまな課題が茂る中､

=fEされて積極的に活動をされていますが､う

回､各団体でリーダーシップをとられている5

名の方に集まっていただき｢わたしにとって患

者芸とは?｣を話題に座談会を開きました｡顔

見知りの方々ですが､お互いの芸の様子や考え

方を知る機会になりもあり､和やかな雰囲気の

中で言動ヂ進みました｡

-まず､みなさん.会.=関わることになったき

つかけは何でしたか-

田中/琵…真電三三｢~iーTPl

Aの仕事が忙しく

なったのでする

ようになったの｣_

です｡

河原/支部を作りたくてEj本で最初に支部

を作った｡ 2人から準備会をはじめま

した｡

中西/総会に出るうち､役員の方が不自由な

お体で活動してみえたので自分の体

調も良くなり時間的に少し余裕がで

きたので手伝いたいと始めました｡

佐々木/保健所であった難病相談に行った

とき入会し､役員の交代の時期が来た

ときでしたが､ 1年は仕事をしな力でら

会の役をしてさました｡

西川/子どもが二人(重度と軽度)いたので､

みんなに話すことで萎考にしてもら

おうと思ったのがきっかけです｡

一一役員になってそれまで気づかなかったこと

や自分自身が変わったなと思うことはあり

ますか-

出筒音

･珊再転の芸at.臥

･二ばあの芸三至芸こ良

･日本網脚盃缶芸三重只支部長

I Ej本リウマチ友の三三重責喜限

･三重も悩

聞き手　rtZソタ一二コ-ス｣解担当

佐々木幸子　氏

田中　沿正　氏

河原　洋柁　氏

咽　　尚　氏

i旬日　和子　氏

北促　ます

西川/情報が少ない中でたくさんの情報が

得られましたね.

田中/芸員に対して何

をしたらいいか､

何をしてやれる

のか考えるよう

になりました｡

中西/自分自身が病気を正しく理解してい

なかったり｢⊂XjbiL, ＼い｣と聞くとす

く使ったりしてしまうんです｡結果は

よくありませんでしたガ･ ･ ｡患者は

主5台医とコミコニケー5/ヨンをしっ

かりとることが大切ですね｡

佐々木/いろいろな方に出会し＼ます病気の

症状の多さに驚きました｡また､それ

に対応するために勉強をしました｡

｢患者会は会員にとって大きな支えとなって

いると思いますが､皆さんの会の特散的な活

動といえばなんでしょうか､轄介してくださ

い｡一

中西/患者さFuの11

.呈.; ■
講演芸､摂

責相談会で

棄斤しい情報を

聞きたいということです｡そこで､吉

地域で医師の理解と協力を得られる

ところから､ミニ講演芸や策看相談芸

を行し＼また､交流会や懇親芸をして

お互いの親交を深めていくことを働

きかけています｡

河原/私のところは｢00しの向上｣のため

の活動と便利グッズの紹TTや白校の

訓師を各地で開いています.

西川/会報発行ですね｡みなさん､芸報を読



むことで､生き方や生活の仕方が筆書

になるようですね｡

田中/親同士の交流をできるだけ多く持つ

ようにしています｡例えば､享年は､

バスツアー｢秋の紅更狩り｣などです｡

佐々木/会報を待っている人が多くて､芸報

だけで1 0年という人もいます｡交流

会には筆力0できないが､芸報を楽しみ

にしているという方も多いので､発行

を継続していきたいですね.

1=夫､苦労されている点は?-

佐々木/膨原病の場

合去員の9割

が女性です｡

男性の芸昌が

少ないんです｡　＼

それで､男性

も萎力DLやすいように=天していま

す｡奥さんも連れてさてもらうなどで

すね｡年齢差がありますので､交流が

難しいですね｡

中西/講演会の開催場所の選定です｡患者さ

んの交通の便利なところとなると限

定されてきます｡自分一人では出てこ

られないという方も多いですので日･ ｡

河原/それは､僕とこもそうやけど･ ･ ･

河原/苦労しているの(よ芸員の増加がない

ということです｡どうしたら会員が増

えるか､なかなか増えないですね｡

司芸/現在､どのくらいの会員さん規ノ＼らっ

しやるのですか?

河原/特定疾患受給者数の1 / 3しか芸員に

なっていません｡何とか､半分にした

いのですが･ ･ ･

西Jll/ええ-､その割合はすコ.＼ですよ｡ 1

割というところでJ抽ノ＼ですか?

中西/僕のところlよ患者の数自体が.多いで

す力＼患音数の3%ぐらいですよ.

E日中/私の芸では､役員が忙しくてみんなで

｢緒の時間を確保しようと思うと､日

程倒持間調整が難しいですが､何とか

やりくりしながら活動しています｡そ

れに､どこでもと思うけど､役員のな

り手がないなども害労しているとこ

ろです.

特集｢わたしにとって患者会とは?｣

-.伊藤たておさんの講演の感想を一言

お廉いします-

河原/講演してもらった｢3つの患者芸の役

割｣を他でもあっちこっちで話してい

こうと思っています.

西川/生活している普通の喜菓で身近に感じ

るようさ､ちっと話してもらい､いい啓

発になりました｡

佐々木/患者芸のあり方や進め方は､当たり

前のことだけど､実行しようと思うと

なかなかしにくいなあと感じながら聞

いていました｡

-ところで｢あなたにとって患者会とは

何ですか?一

河原/ ｢うきわ｣で

す｡おぼれて

いる人を助け

るための物で

す.

佐々木/生活の一部です｡

中西/私の場合は､仲間の輪を広げ､情報

を得る手段ですね｡

西J I L/ライフワークです｡ 30年やってます

から･･･｡

田中/難しいなあ｡当分やらなあかんし-･･｡

｢Sまでお世話になったお返し｣と

いうところです｡

一･一最後に何かあれば言ってください-

佐々木/行政の方にお願いが･･･｡元気な時には

病気の方を訪問しなくてもいいのですが､病気

が悪化されてからが心配です｡支援が必要なの

に芸ともつながりのない万力h'います.私たちの

病気だけではなく､他でもそうだと思うのです

が｢訪問などの支援｣をどこかがしなくてはと

思います｡でも､芸ではなかなかそこまで出来

ません｡行政のシステムでできないでしょうか｡

-どうもありがとうございました｡ -

辛---☆--･☆--辛---
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地域難病相談会･交流会　　　　　意思伝達装置設置コーナー

団体の医療講演会

【来車.祝電･メッセージ】 (敬称略)

三重県知事　野呂昭彦　　　三重県議会健康福祉病院常任委員芸委

員長　吉川実　　　N PO法人秋EB県難病達　理事長　高橋昇

熊本県難病相談支援センター　所長陶uJえっ子　　　N PO法人宮

H. 18. 6. 4 (日)

三重県津庁舎　大会議室

各会議室　参加者162名

ふれあいギャラリー

チャリティー募金･花･手作品

城県悪者.家族団体連絡協議会理事長　LIJ田富也　　岐阜県難病団　知事への17年度事業報告

体連結協議芸　会長　松El]2利　　　全国難病センター研究会　会

長　木村椙　　　岡山県難病･相談支援センター所長　西井研治

NPO法人滋賀県難病連絡協議会　理事長　森　幸子　　　NPO

法人静岡県難病団体連絡協議芸　理事長　野原　正平　　　特定非

営利活動法人　大阪難病連　理事長　米LIJ時　　　季議院議員　高

橋千秋　　　沖縄県難病相談支援センター　N PO法人アンビシャ

ス

【N PO法人三重難病連　理事紹介】

佐々木幸子　全国勝原病友の会三重県支部

米EB　拓也　日本てんかん協会(波の芸)三重県支部

河原　洋紀　日本網膜色素変性症協芸三重支部

北候　ます　三重心臓を守る芸

西川　和子　三重もやの芸

6

各地からのメッセージ
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05センター事業報告

1年間のセンタ-での相談支援件数は､ 2 1 9

1件､吉悪者会に寄せられる相談支壬宅件数は､

570件､言†2761件になりました｡センタ
ーからの支援やセンターに寄せられる相談の内

容では､ ｢センタ-登録｣が8 9 7件､ ｢学習芸･

交流芸｣が897件､ ｢医療関係｣が1 01件､

｢療看生活｣ 7 7件､ ｢芸にTl＼て｣の矧ノ＼合わ

せや案内が8 4件､ ｢福祉制度｣が7 5件｢就労

先がない｣などの相談が3 8件ありました｡

患者芸に入っていない万は､情報力で少ないた

め一人で不安村悩みを抱え心細くなりからです｡

そこで､センターで(よ｢地域折目談芸｣､ ｢疾

患別学習会･交流芸｣などONT事の案内や1看報､

個別の継続した相談などガできるよう､センタ
ー登録を進めてきました｡保健所を適して､あ

るいは自宅からファックスで申し込みが相次ぎ

1年間で8 9 7名の登壷京がありました｡

■日時　■05. 9. 4(日)13時～16時

■会場　三重県津庁含　大芸議室

■演題　難病患者を地域で支えるためには

■講師　三重大学神組祁昭文軽　電原茂樹先生

J内容　難病患者の様子､センター事業の紹

TTのほか､国際芸議や交流手垢堕の桂

子､とセンターに望むこと

Ik〒夢　みんなの体操/地域粗病相談会/セ

ンター見学//5才Lあいギャラリー/

チャリティ募孟コーナー

■萎力0者165名
･県の難病悪書の状況が良く分かった｡

･病気を前向きに考えるようになった｡

･難病の捉え万､センターの役割､悪書と

しての心構え､参考になりました｡

9/4 (165名)　津庁含

ll/27 (43名)尾鷲庁含

1/22 (107名)松阪庁含

2/26 ( 43名)四日市社芸保険病院

訂391名

年1 2回開催しました｡患者家族が当事者の立

場で行うピアカウンセリングのための研修で

す｡さまざまな立場の方に講師を依頼し､福祉

制度､申請手続き､ 7†護保険､相談の心構えと

実際､障害者の就労支援､ロールプレ-､全国

難病センタ-石和彦芸事酷､患者芸からかかわり

の現状､障害者自立:支援法､大規程災害時の要

支援者への対応､来年匿のセンタ-事業(相談

員からのアンケートを元に)､他県の取り組み

にTl＼て(北海道･佐賀･舞岩本)の研修を行い

ました｡鮒El談員は研修を受けながら､毎週､

火曜日と木曜E]には､ 1名相ンターの事績

所で相談支提業務を行ってさました｡

県内各地で63回開催され､延べ2 5 2 5名

が萎力□しました.各団体には､あらかじめ年匿

当初に開催内容に応じセンターから委託した

事業です.地噺B談芸での参Z)ロ人数も含ま

れていますガ､吉団体はマスコミ等にも積極的

に働きかけ､県内各地で学習会や相談会､交流

会を開きました｡新聞やラジオ､テレビなどで

案内や実施状況が放送されました

8月21日から3月末までの利用は58回､延

べ4 5 1名が､会議やクリスマスa会報の発

手引'F業､研修会､交流芸･相談芸に活用されま

した｡センターは土日とも利用でさ､デジカメ､

プo≦/工ウターなどON昌用もできました｡

25回､了つの患書芸の育成支援をし､その中

で3匡体が桔成されました｡

0.センターニrスh卜4発行

6月､ 9月､ 12月､ 3月､ 8ページで発行｡

さまざまな立場の方14名に農民をいただき

ました｡
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. DbセンタIT事業案内

電話･メール･面接での難病相談支藍員(月-

蓋)｣､折目談員(火･木)による相談です｡医

師による相談は行っていません｡医療､福祉､生

活､教胃､就労などさまざまな相談にお応えしま

す｡数少なし1推病の方々も､一人で悩ま凪＼で

お電話ください｡

難病幅議員による相謝L患者家族によるピア

カウンセリングです｡年間101回行.1ますが､該

当の疾病の相談E]は脹られていますので､一度お

問. 1合わせください｡

相翻よ月曜Ejから孟曜日の9時から16

時までです｡地域に出かけて相談を受け付ける

｢地域相談会｣もご利用ください｡

なお､ ｢JM)相談(メンタル相談)｣として､心

理カウンセラーが面接カウンセリングする日も

予定していますので､お問. 1合わせください.

プライパi/-は厳守します｡安心してこ利用く

ださい｡

昨年度に引き続き､特定疾患･小児慢性特定

疾患のみなさまに､ 6月中旬､ ｢センタ-登緑｣

をおすすめする書類発送しました｡志書芸に入

っていない方､情報が少ないため一人で不安や

悩みを抱えている万にお勧めです｡登緑された

方には｢地域難病相談会｣､ ｢疾患別学習芸･交

流芸｣などの行事の案内や1闇をお送りします｡

登録申込書がない方はセンターか保隈所に

お問い合わせください｡登録1細です｡

4.義貞相議員研修会(3
年間3回予定｡第1回は伊藤たてお氏の講演

｢悪者芸とI封可か｣を難病相談員研修と兼ねま

した｡

各団体が県内で実施している次のイベントが

予定されています.

C医漂講演会･相談繊封〒訓除乗

の珊彦芸･勉強芸　@療胃キャンプ

④交流芸　　　　　㊥相談会

部屋LL事荘重と隣り合わせですが､会議や

会報の印刷などに利用可能です｡本は1EX)冊程

度そろっています｡ 1ケ月間の買し出しができ

ます｡デジカメ､プロジ=クターや白い幕の貸

し出しもできます｡予約をしてからご活用くだ

さい｡

年間を通して､日成支援の依李斯叫乎てブかlナが

ありましたら､センター職員やN P O法人理事

が説明や相談を行います｡ ｢グループで話し合

う｣ ｢少人数で年3回くらい｣ ｢すでに芸はある

がZ]ロ盟を検討している｣など､そのEi)体や患者

の皆さんの志向を十分お聞きしながら支援を

行いますので､ご一報ください｡

.療-ムペ欄営･電新

6月､ 9月､ 12月､ 3月発行予定｡

センターの運営や事業にこいて関係稔関Oy七

表書14名に孟晃を聞くt広義会です｡

センターでは意思伝達装置の展示をしてい

ます｡希望すれl£業者からの説明があります.

1 tz.A-ボ弓シティア暮集

運営やイベントの活動のボラティア募集
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く=======二二　難　病　相　峡　員I-一一一｢一二二二======>

難病相談員は､毎週火･木曜Ejにセンターで相談をするほか､吉池で行う地域難病相談会で活動していま

す｡皆様方の相談をお受けしますので､お気軽にご相談ください.

達村　卓生(SCD三重の芸)

佐々木幸子(全国腰原病友の会三重県支那)

森　　美子(全国膨原病友の会三重県支那)

古市　祐子(全国膨原病友の芸三重県支部)

日中　沿正(つぼみの芸三重)

米田　拓也(社･日本てんかん協会三重県支那)

河原　洋紀(日本網膜色素変性症協会三重支那)

中西　　尚(日本リウマチ友の芸三重支部)

伊藤　直子(日本リウマチ友の芸三重支部)

村山　愛子(日本リウマチ友の会三重支部)

野田　里美(日本リウマチ友の会三重支部)

宇野ヒサ工(日本リウマチ友の会三重支部)

河合　武雄(パーキンソンみえ)

中東　真紀(みえIBD)

佐藤　直W(みえIBD)

岩崎　　理(みえals)

笠井　敬子(みえaFs)

西山　幸生(三重県胃友芸)

北儒　ます(三重心臓を守る会)

須藤みつぎ(三重心臓を守る会)

油島千恵子(三重心臓を守る会)

西川　和子(三重もやの会)

丸山　典子(三重もやの会)

丸山　聖子(三重もやの芸)

J　　　　相　蛾　支　援_阜二二二======>
難病相談支援員は､月～蓋曜日までセンターに常勤し､さまざまな相談を受けています｡また､吉地の研修

会･相談芸等に出かけJ=Ejt=様方の相談や支援をお受けしますのでお気矧こご相談ください｡

運営協議会では､センターの運営を円滑に行うために､次の関係機関の皆様にさまざまな立場で委員にな

っていただき意見をお聞きする機会をもっています｡年2回行われ､第1回運営協議芸が7/27日(不)です.

三重県医師会･三重県訪問看護ステ-シヨン連絹協議会･NPO法人三重難病連･三重県社会福祉協議会･三重県難病医

環連絡協議会.三重県Tr護福祉士芸･三重労働局･三重県ソーシT,ルワーカー協会･三重県郡市福祉事指所･三

重県ボランティア協会･三重県市町村保慣師芸･三重県保健所長会･三重県看護協会･三重県僅康福祉部
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訴知らせ･協力の訴庁臥l

三重県難病相護ま捷センター

●センター登録スタートJ

登孟宗は無料です｡昨年霞から登孟宗されている

方には､事業の案内をお送りしていますが､薫斤

たに登玉戻される方を募集しています.

三重県難病相談支援センタ-に登壷戻されま

すと､当tzンターガ実施する相談会や交流会等

をご案内します｡個人情報は厳守します｡登録

ご希望の方は､ ｢登録申込書｣をお近くの保健

所､センターへご≡看求ください.メールからの

手続きもできます｡

登量戻された方々や未組織の志者会の皆さん

が新しい団体を作る動きもあります｡ご希望が

あればそうした活動をセンター職員がサポー

トします｡

●センターボランティア.大幕纂

センターの運営や相談､受付､データー打ち

込み､イベントのサポートなどを手伝ってくだ

さるボランティアを募集しています｡ご協力い

ただける方､ご連結､ご措∩ください｡

【募集要項】

1.限られた時間､日で結構です｡

2.交通費､活動費I輔です｡

3.ボランティア活動の内容

(王:日常の運営サポート

径)水曜E] ･金曜日スタッフ

㊥催し物の受付､機材運びなどスタッフ

④センターニュースの編集スタッフ

信y iソコン7J]

㊥電話の取り継ぎ

(王)印刷･折り込み作業

㊥♭理カウンセラ-､栄真土､看護師な

どの賃椙をお持ちの方

など､ I;ijt=様の得意分野で私たちの活動を支

捉していただけませんか｡

●書籍.輪島の寄贈の訴舞い

物品の提供にこいて

悪者会やセンターで活用できるデジカメ､印

刷機(A3が印刷できる)のほか､文貝など何

でも結構ですので｢これは｣と思うものがあり

ましたら､お臨.1します｡センターまでお知ら

せください｡

本の笥憩にこいて

現在､センターには2 0 0冊の書竃､資料が

あります｡患者家族が必要としている書籍がそ

ろっているか･ ･ ･というと､まだまだ充分で

はありません.寄贈していただく本や資料があ

りましたら､センターまでお知らせください｡

7. E)時　8月bE) lEH

T;時期分～

2.場所　県伊賀庁舎7階

3.内専

(彰医師にJ=る医療相諾

勝原病　寺EE)医院　池田祐昌子先生

リウマチ　上野総合而民病院副院長

LlJ崎　征岩先生

⑧生活･療替･福祉相諾
小児心臓病　難病相談員　北慣

もやもや病　鮒EI談員　西川

全　　般　獅自談支藍員　西川･神EE]

(参蔀静帽護

4.無阿
電　話05gT223-505

F A X(方9-223-5064
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