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地域難病相談会く熊野〉開催
センターでlよ発足した昨年度から､県

内の難病患者･家族で｢なかなか相談に行

けない｣といった方々に参加いただけるよ

う､地域に出かけていく地域鞄亮相談会を

開いてきています｡

昨年度から9回目､本年度5匡=∃になる

熊野地域難病柑吉炎会臥芹鯉靴転宅では初め

ての相談会です｡当日は､ 24名の参加が

あり､充実したとても和やかな相談会とな

りました｡

ご参加いただいた万より､ ｢周りには病気

のこと(矢指哉)を知っている方がIiJないの

で､いろいろお話ができてよかっだ｣という声もいただき､大変うれしく思っております.また､ご協力い

ただきました講師の皆様､県健康福祉部健康つくり室担当者様､県保健福祉事務所の呆健師さん､相談員さ

ん､ボランティアの皆さん本当にありがとうございました｡

(蕃述語)
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三塾以拓を守る会､稚尉琵炎支援センターより榔皿蓋員脱却EEh)



特Jt r大規模災書時の防災対策について｣

(藤難病患者の

大規模辞書時の防筒対策について
1 1月26日(日)､難病相

喜炎鼻研修会を開催しました.

難病愚者支援として｢大規模

災害時にどうするか-どん

な支援ができるか｣など
自分自身の問盟として考える

機会をもち､いざという時に

備えるため､三重県防災ポラ

ンティアコーディネーター

養成協捌長のL山科鼓臣さんに講済をしていただ

きました｡

他罪時にボランティアをした経験と事後起こりう

る地瓢こついてデータや事例､難病患者が実際の場

面でどのような待遇を受ける可告離脱るか､けが

人が多くtm ＼る中で『自分からこうしてほしL tD

としっかり伝えないといけ乱＼心使えや準備しな

いといけ乱1などの話があり､最後に､ rl DDM (1

型糖剛体) ｣と共に行ってきた事業や藁の調達

の問凱＼て触れられました.

最後に､質問や掛り､被災地での避難
掛VJアプリ-イヒトイレの工夫などを出し合

いました｡

+a+折れのtl配事`抑すfT●
I 1 0月に潮目練をしましたが､一人世帯の悪書

は珊ができません.遜柑河こ行ったら避難生活

ができないしトイレも一人で胤1け乱＼などガ心

配です. (網膜色素蛮性症)
･人工呼吸器をつけた人l潤こなると亡くなりま

す.医薬品の心配もありますが､ AL S患者の今

後の問矧ま､娼樹こは｢死ぬ｣とあきらめてい

ることです. (AL S)

･順矧こ医師に診崇を熟ナられるか､別所ま

で軌＼ていけなノ＼ので､避難できるかや軌蘭某

も心配.避難場所での生活はベッド､洋式トイレ､

椅子で租. ＼と苦桶です. (リウマチ)

･病児の子どもと会えるかどうか､怪技で出血する

とワーフアリンを飲んでいる場合､出血も乳1の

でJi涌己です｡ (心励丙)

地理的に漸[酒己｡医薬品の推保､地域の人と

のi郵一ガできてい乱1ように思います. (l城南)

脳の血管が買収′ ＼ため麻酔などは専門医のところで

しないといけません.車椅子の場合､椅子やベッ

ドの確保仇必要です.大典の中での淵鮎舌はパ

ニック珊こなることもあります｡移動倒呼物

の排除は家族だけでは難しいなどの問題もありま

す. (もやもや病)

生請の危険はますありませんが薬の確保や安静､

外傷の止血に注意をしたいです. (原発性胆汁性

肝硬変)

下半身不自由な病気です.歩行の力が石乱1ので避

難が難しく､排尿､形帽淵所でできるかや

きれいな水の場所でないと感染をするなどJN好で

す.さらに､腎冗病をもっている人は長引くと生

爺の危鰍こなります. (二分等椎症)

薬､棚臥トイレがJB配です｡食事の内容が限

らnTいますので､配られるものは食べられませ

ん.絶島L謝れていますが.トイレが一番大変で

す.一日10回､ 20回と行きますので･ ･ ･.避

難場所ではトイレの数が少憩ノ＼ので､待っている

と失禁になることもあるでしょうし､紙おむつの

準備も必要です｡ (炎尉僻)

透析がどうすればできるか､透析がごき租ノ＼日は

3 EjLならしY, ＼ですが､それ以上になると命にか

かわり､だめです.開病の薬も心配です｡ (腎簾

柄)

高齢の方､雅たきりの方は避難所まです<1ラけま

せん.食事より藁が大事で3日薬なしが続くと大

変です｡トイレは健常者と同じようには行きませ

～.これまでの災害でも避托場所に行かない万も

多くいて､車中で悪くなったという万もいるので

JLj5己です｡くパーキンソン病)

介尭用品､杖を使っての生活の方机1て､すく避

難すること儲維しいので､周歯の人に自分のこと

を知らせておか租ノ＼といけないです.逓至難場所で

は直に床に座っても立つ時立ちにくいですし､ト

イレも時間がかかります. (S CD)

自分は転びやすいです.自治会長､ボランティア

に来てもらっても迷惑がかかります.同じ病気で



も､症状Omとい方と捜ノ1万がいます.私は平衡

感賞がだめです｡川南に住んでいますガ近至純所の

あるJ I HLまでI櫛できませんし､迷惑をかけた

<ないので､ i曙稚しません｡ (背鹿IJ鵬
･体の中でインスリンをつくるための｢薬｣があれ

ば大正天です｡他の病気の方に比べると､まブヨ. I

いと思います｡病院がなくなったときがJ M己です｡

(1型樹翰

●災害時の闇長戸点13? ●

出席された方々の｢心配の声｣を編集担当者で

まとめると下記のようになります｡これらの心配

事の中から､ ｢支援のあり方一難病患者家族の

個々の努力や心構えでは解決できない課題｣につ

いて､地域の関係者と話し合っていかなければな

らないと思います｡

( 1 )避難所に避難すること自体が困難である｡

( 2 )移動に手助けが必要｡地域との連尻も｡

(3) ｢停電｣や｢酬乱＼｣､ ｢透析が受けられ

ない｣事態が生じると命にかかわる｡

(4)避難場所のバリアフリー化

(∋歩く､ m移動が難しし㌦

(参トイレ(数･時間がかかる･処理の仕方)

㊥　ベッドやイス､スペースの確保

(5)避難場所や選粗生活

(∋謝河こ行かず家にいたし㌔

@病院に避難できれば安心｡

⑨障害者や難病患者用の避難先がほしL t

@患者向けの用品､薬の確保が必要､

@地域､病院､医摂機関､薬局との連携が
大切｡

(6)自宅や医療機関

(D　停電､薬への備えをしておく｡

(参　病気を悪化させないためにも情報収集

は大切｡

+謀痛の中fT巧●

｢昔手博吉た桝のつ､1/｣

･阪神大震災を想像していたらだめです｡一男位､

船でゆつさゆっさ‡凱ると考えてください｡
･生き残るコツは､ます＼じたばたしないで机の下

に隠れる｡ 1階より2陸引こいたほうが安全｡
･何が何でも､這ってでも病院､医師のところに行

特集r大規模災害時の防災対策についてJ

<｡
･家の耐牢診断を受けたり､家具などの固定をした

りする｡
･大きな声を出して助けを求める｡

･なるべく具体的に自分の置かれている〕犬況を文章

にしておく｡
･共助の基本はr顔見知り｣と｢声かけ｣

●感想の中けり●
･地震による災害は思ったほど大きくないというこ

とをということを知り､ます避難所と自宅での対

応に分かれるということが分かりました｡そこで､

行政にどう対応していただくか､個人でどう対応

するのかの両方を考えていく必要を感じました｡
･スライドを使ってよくわかりましたが､昨年度実

施した防災の研修会でi/ンポジウムでの各回体

からの報告と字画の団体から出した報告毒から､

良い所を取り入れて､アドバイスをしてほしいと

思いました.
･請弧詳しく調べてもらっています｡良い

話が多く参考にもなりました｡
･三重県腎友会にユ＼ては､吉透析病院間でのネッ

トワークを要望しています.県としても取り組ん

でいくと回答がありました｡大規模娼矧こTl ＼

ては､写後､腎友会としても各行政に苅しても要

望していさたいと考えています｡
･みえl 8 Dとして.準備しておかなければならな

いこtJ誠司かを考える機会をいた乱1たと感謝し

ております｡
･ ｢防災｣の講演の瑞が自助努力とは･ ･ ･ (?)

よく分かりませんが､行政の力が租.＼のは､阪

神で実証済みなら､行政の力をどう生かすかが

問題なのでIatBBいました｡
･いかにマニュアルを作成しても大災害が発生すれ

ばパニックになり､マニュアル通りにいかないと

思います｡各個人肌＼かに〉笥矧こ行動するかにあ

ると思います｡
･とてもわかりやすかった｡でも実際地震が起こっ

てみないとどんなことガできるか不安です｡
･災害について改めて考えさせられました｡勉強に

なりました｡
･一働き訓こて特に勉強になることなし｡難しい問題

なので､人の力を当てにせず､自分白身が第-に

備えをする､生き抜く気持ちを持って日々を楽し

く過ごしていきたいと風ノ1ます.



～全iL難点センター研究会に奉加して～

2 E)闇の研噂モ終えて

偉ウキ幸手

2日間研修に参加させていただ

きましたQ今回は､相談支援セン

ターで実際に取り組んでいる様子

の報告が多かったので私たちにも

身近に興味を持って聞くことがで

きました｡

他の相談支援センターの事例を

聞き､難病連が受育毛しているセン

ターにおいては､患者家族から相

談を受けることや難病連の運営-

の携わり方の難しさを痛感しまし

た｡

一方で､医師､保健師､看譲師

など専門職の方がかかわっている

センターは､患者自身の芦を聞き

逃していないだろうか少し疑問が

残りました｡

他のセンターの実践で､今の三

重に今後取り入れたいことは､｢土

曜Elの開館｣｢スタッフや相談員の

3､ 4名体制J ｢ボランティアの活

用｣ですo

また､災害時の支援については､

静岡の｢緊急医療手帳｣が参考に

なり､患者会､行政､自治会が重

症者の把握を平常時からしておく

手帳は心強いのではと思いましたo

私たち三重県は､相淡支援セン

ターを受託し運営のすべてを三井

連に任せてもらっていますo　有難

たく感じるとともに､責任の重大

さを痛感しています｡

難病官署の軌甲

西川　音噂

今回､全国難病センター研究会

に初めて出席させて頂きました｡

全国の難病センターに係わる人達

が多数集まり活発な発表や報告､

交流が行われました.

報告の中では｢難病患者の就労｣

に大きな買取億があると感じました｡

就労に関して､難病患者は障害

者雇用枠に入らないということと､

企業側をはじめ､一般の人々の♯

病に対しての知織や理解が不足し

ていることが問題のように感じら

れました｡また､ ｢難病患者｣とい

う一言では片付けられない疾患の

多さ､各個人それぞれ症状の違い

があること､それを周りの人に伝

える難しさも理解不足の要因の一

つだと思いますo

ただ､患者本人が自分の症状を

よく理解し相手に伝える努力と周

囲が理解しようとする努力のどち

らも必要なことであるということ

も感じました｡

研究会の中で､北海道I BD患

者会により､患者でしか知りえな

い独自のオリジナル情報を本に

した『I BDブックレット』の紹

介がありました｡患者自身の立場

から見た｢病気との付き合い方｣

｢就労･就活経験｣等が本になり

情報を得られるようになったよ

うです｡同じ立場の患者にとって

4

期日　2006. 10.14(土)～15(日)

場所　静岡市駿河区ダランシップ

自分自身を知り社会に出て行く

ためにも､とても参考になるので

はないでしょうか｡

報告や講演を聞き､センターと

団体､病患者家族が力を合わせて

行っていくことやピアカウンセ

リングの重要性､地域の耗病に係

わる人々と連携を図っていける

ようしていきたいと思います｡

粥饗への心確えこ対等

坤EZ)　菅

みなさんは､日頃から防災につ

いて何か対策はとられていますか｡

他薦や水香などいつ起こるかわか

りませんB　センターでも防災の研

修会をしましたが､全国センター

研究会でも静岡から報告がありま

したので紹介します｡

(》日常の心がけと対策

･災害が起こるかもしれないこと

を認放しておく｡

･｢向こう三軒両隣｣の協力を得ら

れるよう日頃からのコミュニケー

ションを図る｡

･災害医療のネットワーク･専門

医の把握､難病患者受け入れ病院

の確終､薬剤の管理､等.

･夜に災番が起きたときのため､

薬など大事なものに蛍光テープを

貼るなど工夫をする｡

･災客マニュアル(地域独自のも

のや自分流のマニュアル)を活用

する｡



･療養している場所の状況により､

逆井するかしないかを決める｡

②介護(呼吸器の利用者を含む)

が必要な場合

･アンビューは穴が空いていない

か常時チェックしておく､吸引で

きる人を近くに確保する､バッテ

リーの充電､等｡

耗病患者は､症状も状況も一人

ひとり異なり個々の対策が必要で

す｡自分の身は自分で守ることが

基本となりますが､｢耗病患者が守

ってもらえる社会は誰もが守って

くれる社会｣やさしい社会であり

続けてほしいと願っています｡

静岡県難病相談

支援センターを訪問して

北棟　ます

全国#センター研究会終了後､地

元の静岡県耗病相淡支援センター

を訪問しました｡私たちは､セン

ター設置の経緯や運営について説

明を受け､その後センター内を見

学させていただきました｡

静岡県難病相鉄支援センターの

特徴は､

･関係機関と開所前に研究会を作

り､そのグループが難病相鉄支

援センターの運営に参画してい

る｡

･事業資金､財源が豊かである｡

･難病医療専門点が看護協会より

一名派遣され､センターの建物

の中にセンターの事務室とは別

の事務室をもち､一緒に会議に

参加したり医療的な相故やサポ

ートをしたりしている｡

開設し手した･l

r J lウ男鹿1寸〇番｣

℡
J3本I IJ?マ手友の会三重ま都

日本リウマチ友の会三重支

部は､三重県では初めて､リウ

マチ専門医(内科･整形外科)の先生方と三重

県難病相談支援センターのこ協力を得て､平成

1 8年1 0月から毎月第2土曜日､電話による

医療相談｢リウマチ1 1 0番｣を開設しました｡

リウマチ医療に関する様々な質問に対し､専

門医にお答えいただきます｡病気や治療法､日

常生活等について､患者はもとより家族や周り

･いろいろな経験を持ったスタッ

フが､たくさんいて人材豊富で

ある｡

･難病患者本人が､協会や大学等

に派遣され､年間1 4回講演等

9 8 0名の参加があった｡

･運営や場所について､県とは長

い間話し合いを続けてきた｡

私たち三重の現状をみると､活

動や資金､組織や運営のあり方な

ど学ぶ面が多く､早急に対応すべ

きことと長期的な展望を持って取

り組むことなど将来を見据えた計

画の必要性を実感しました.

見学には､他府県からの参加者

それぞれの地域での運営について

交流しました｡

(※4名の方からの報告書を紙面

の都合で大幅に省略しましたこと

をお詫びします｡)

の万々にも､正しい知識や理解を深めていただ

くことをEj的としています｡

2時から3時頃に電話が集中しますので､話

し中の場合は3時以降に再度ダイヤルして下

さい｡最初に電話に出るのは､リウマチ患者で

ある当会の役員です｡

『リウマチかな?』とお悩みの万､新しい薬

や治療法について知りたい方､悩まず迷わず､

先ずお電話下さい｡

相談日時　毎月､第2土曜E)

午後2時-4時30分

電　　話　059-223-5035



h用益事敷4- 7 0且)報生_
1.相談疾患系　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(件)

1消化器系 �)���粳f��3摩!.リウマチ 滴�ｬ(ｮﾘﾆ��5骨.関節 妬NyXb�7血液系 

46 ��s2�91 田B�31 ���7 

8内分泌系 等?｢���靼ﾂ�10精神病 ����B餒YD�ｮﾒ�12呼吸器 ��8+ｸ,ﾉ�ﾂ�合音十 

5 �#��37 �#��2 ��3"�637 

2.相談内容　　　　(件)

療養生活 田"�

交流会.学習会 �##2�

患者会 田r�

医療関係 都"�

福祉制度 塔b�

教育 澱�

就労 �#2�

その他 涛��

合計 田3r�

3.相拙方法　　　　　　(件)

電吉舌 �#C��

FAX ���

E-メール 鼎R�

手紙 ���

来所 ��s2�

研修会.交流会 ��3R�

*匠卜体やセンターが主催する交流会や

学習会について

辛 ≡壬県内にない患者会設立について､

*福祉サービスについて

*書門医や病気､非(プレドニンの副作用

等)について

*患者会についての問い合わせ.患者会の

運営について

*書Jt生活上の相出

*就労について(就職が難しい､勤務先か

ら理不尽な対応を受けた等)

二千ヽ



4.対応　　　　　　　　　　(件)

E3Jl着金紹介 S)医dE朋侠紹介 ロ保♯所を紹介 Q社祉センターへ E)杜*相鉄センタ-へ 

9月17 E] (日)三重県難病相拙支援センターにて三重大学医学

部附属病院整形外科講師笠井裕一先生をお招きし､ ｢後縦靭帯骨化症､脊柱管狭窄症､大腿骨頭壊死懇書家族

勉強会･交流会｣を開催しました｡後縦靭帯骨化症の患者家族15名が参加されました｡

笠井裕一先生の構濃を聞いて

私は平成1 5年春､頚椎後縦靭

帯骨化症(難病)と診断され1 6

年秋に後方から手術をしました｡

その間､病気を知るため色々な

本を読み､講演会､患者･家族交

流会などにできる限り参加して

きました｡

笠井先生の講演を聞くのは今

回で2回目になりますが､先生は

いつもハツキリと話していただ

き､難病ということで不安いっぱ

いに思っている私達に､良く理解

ができるようパワーポイント画

面により､詳しく説明していただ

いてうれしく思っております｡

..dii

私がこ

の講演で

感じたこ

とを列挙

してみま

すと､ (D骨化症は原因不明のため

難病指定されているが､直接命に

関わる病気ではない｡そのかわり､

しびれなどの期間が長くなるo楽

しく過ごすことを考える｡

②治療法は｢手術｣か､ rがまん｣

(投薬､リ-ピソ､コルセットな

ど)｡ @手術はr前方法｣と｢後

方法｣で､後方法は比較的簡単な

手術となってきている｡④手術を

しないままでいると転倒などで

脊髄損傷となり｢車椅子｣になる

こともある｡専門医などによく相

鉄する. ⑤手術で良くなる症状

(痛み､筋力)､良くならない症

状(頚部痛､しびれ､歩行バラン

ス)｡ ⑥術後の痛みが取れない場

合､痛い箇所にもよるが､ 3ケ月

以上経って治らない痛みはあき

らめるべき､などなど･ ･ ･私の

知らなかったこと､理解していた

が再確認できたことなどが多く

7

伊勢市　嶋田　恵藩

あり､大変参考になりました｡

先生のお話にもありましたよ

うに､私たちはこれから後縦靭帯

骨化症という病気に長く付き合

って暮らしていかなければなり

ませんoそのためには病気を良く

知る必要がありますDこの講演の

ような医師からの話を聞くこと

も大切ですが､患者同士の情報交

換の場である｢患者会｣があれば

と思っています｡

多くの他県では患者会があり

ますが､三重県でも患者会が結成

され､県内の皆さんとお話できれ

ばと願っている者です｡



訴知らせ
三重県難病相捷ま緩センター

各団体の相毒炎員や事緩局など会員の中心に

なって活動している方､ピアカウンセリン

70)実践的な研修を計画中です.ぜひ､ご

出席ください.

1.日時　2月25日(日) 13:30-15:30

2.場所　難病相談支援センター

3.内容　ピアカウンセリングの実際

4.講師　三重県こころの医療センター

主幹兼グループリーダー　臨界山里

杉野健二先生

● dI体の事業と疾患別相撲予定　●

詳細は､センターにお問い合わせください.

(1 )各団体の事業(1月～3月)

もやの会

3月4日(日)勉弓絵･交流芸

所/四Ej市両組合福祉会館3暗

合象/無料

二分等推症協会

1月2 8日(日)医漂講演会学習芸

所/アスト津

リウマチ友の会

毎月第2土曜日(14 : C0-16 : 3))

｢リウマチ1 1 0番｣

電話/059-223-5035

センター

毎月第2･4 (木) (15:(刀～17:00)

悪者･家族のための｢ここらの相毒炎｣

みえI BD

2月1 0日(土)交流会･託良会兼

新年会　会費/1. 000円

(2)疾患別相談(悪書家族による) 1 -3月

【会場】三重県析日談支援せンター

【時間】 10:00-16:00

脊髄小脳変性症 �(�ﾃ#"�

勝原病 ���ﾃ��(�ﾃ�2�

1型糖尿病 �(�ﾃ�2��R�

てんかん 鳴���"��S2�#��

網膜色素変性症 �(�ﾃc8�ﾃb�

関節リウマチ ���ﾃ#38�ﾃ�2�

パーキンソン病 ���ﾃ�c(�ﾃ#��

漬療性大腸炎.クローン ���ﾉfB�8�ﾃ#r�

柄 

筋萎縮性側索硬化症 �(�ﾃ�2��

腎臓病 �(�ﾃ#r�

心臓病 ���ﾃ�8�ﾃ��

原発性胆う欄間更変 ���ﾃ#S8�ﾃ#"�

もやもや病 �8�ﾃ#��

二分背惟症 冕).��

出会♭ tの広場
守痛の項モFCげてa+ませhT)?

このコーナーは､交流や情報を必要とする方の

ための伝言板です｡掲載希望の万､掲載された

方と連絡を希望される方IL下吉己センターへお

問い合わせください｡

疾患:後脚帯骨化症　文性　eD代の方

｢同じご病気の方とお話がしたいのですが､歩く

ことが難しく､なかなか外へ出ること力できま

せん｡お電話でお話をしたいと思っています｡

ご連絡ください｡ ｣

三重県難病相言況蓑センター

津而槌楕3丁目446-34

三重爪津庁書　保硬所棟1随

t ‡看　059-223-5035

FAX 059-223-5064


