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第2虐l運営協議会開催
第2回センター運営協議会が3月1日､津庁舎会議室で開かれました｡この運営協議会は年に2回､セン

ターの運営に関して意見をいただくもので､開会の挨拶で棚橋会長は｢相談件数や患者会育成などの賃料を

見せていただいた力＼センターがまずは患者･家族の

相談の入り口になり機能していけば輪が広がる｡難病

患者･家族の拠点として充実していくよう､少しでも

よい方向に向力､っていってほしい｣と話されましたo

議題は1 8年度のセンター相談事業報告と今後の予

定､難病患者の防災について､重症難病患者在宅ケア

システム構築事業等が出され､出席された委員より質

問や意見が出されました｡
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第3回　難病相続員研修会

ピア巾J?ンセJ lンUの実際

一感情的に反応することなく､冷静に対応するためのコツ-

講師　県立こころの医療センター臨床心理士　杉野健二先生

2007 iT:･2 jJ 25 rl ( ｢日､ ･li帥綿】‖炎rl研帽会をlIHlnl_し

吏した〔 ull緋巾には､ L,l.ト'/二二ころのli,さ_1才亡センターの臨Lj三

心jfl3_ 1二､形野馳　ニッLiJLをお迎えし､ utl.Hljl- A ilj言や.7 ･ 'li疑

l心行を織り交ぜながら､相談の受けノ)-､相手の.講V)聴

き)JJ､ヒアカウンセリングをfJう　L･.ての心構えなとを

お目再してrltき=fしたiJrl.淡Llとしてだけでなく､　リ＼

の人間として人とrlrlき行うrllJJU)心かけといった!17-味で

も人変′i':ひの多い時Ftl,]が持てました_

｢こころの医療センター｣におけるスタッ

フ向けの対応マニュアルを参考に

･■r_ll,3は熊なって幸)､靴病fri.,'jhr]lの心構え

とLてもち考になる内L群でした

1. U斥えることをrll･l三にrl'T]き､助じること

tLlく,まけlLめるが､ききLLまれない

2　何かをして欲しいと和まれても､出火

ろ限りlUlIl:行一{')をせずに､本人U)l'IJE噺

や決E噺をilfち､本人にIT:せるー

3. ∴捌J)JlllliF'1tJ7LLlことに､ I盛llli的にJ丈).Lこ

しt亡い上I)に'xiをつけ､その1.7後にあ

る91 r礼や.'･li･rltl'lを即附する

i J駁叩tr附迫をぶつけることU) I.Lll州三のFP=

仰r lrTl'.I-t本人L/) :1二:し7fJ)ゴミ税､ rlIき

･ヱけられない:.-{しみL/)ストレス郎汀j.

t,う　-ll′Jiはfri T-の刈1.LこU)什ノ).杏.洞べて

そU)J丈IL:次:LTi'て身L/)処し)Jを拙めよう

とする壬,(/)

5.旧係片は､ '#観的な一ll■川iを交換し､お
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する必要がある｢吏た､ (本は旺な状況に
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悲税的なl]T>柄をth l'■J I,iIlll)に受けLl･_d)

るノ) -I;,:が求めr)れる｢,

ピアカウンセリングについて

｢ビアカウンセリンク｣は19601r:一代

から197011:･代にかけてアメリカで､ドf;7

Jガを持つ人たちLf) ｢口助(セルフ･-

ルフ)迩劫｣としてJJEF1-1した

rr.lじような､Jl.場で似た稚快を持つ伸

FllTlが､ j=Jl/Lこいの考えや悩みを打ち明け

(ナい､心を聞き去LI■T.な'火持ちで目方Lfナ

い､ lL'll:.に助け行うIlT抑J

ピアカウンセリングの基本

1.人は､ ｢ILAI頼できる人.堀所･r州系｣

U)Ll】て川モすことで｢感･JI■iを浄化(カ



ケルシス)｣し｢心を整理｣し､ ｢心

C/);Jr'･jG/) (,防｣をする

2. ｢‖fl'=jJW)役に､L/:つ｣という体験が｢r`l

EWi.煉hJJL　をT7む

:i.成果や托火に盛わされることtLlく,1照

条件で相T･･LF)イ】`りV)モまV)I.A(持ちに

1.).7り添う.

4.川T:め.∫.引こXを傾け｢よく観て｣ r･1･

けll･_め｣ ｢持ち鵬え｣ rEl然に｢虎り越

える｣

5. ]ll一終的な/ll,i:IJt定は本人がする

ピアカウンセリングのルール

1　FT'fFI"']は11-けれほHL､わけではなくお

/I_いに安iT_で適､LlなJ以所を選ぶ∪

2. nl T二に敬.･江を示しItV,lI･T.:して､フレン

トシソフなlu'LfちでH.号をInJく=

3.受'4:i･ ll.--[盛する, ･壬け入れ過きない

L火bl)イ小ナず､ (.'J:I'mや分析や批判をし

ない

J. I/1'弘にノLli付けようとしたり､ド･U,/X〔

にさせ上/)としたりしjLLlい

〇. rT 'J)Ll)川越に1:il T･･をyL_*き止んだり､

1日TJ)rHJ皿に巻きT_^去れたりLない

6. J帆､た,liをlけトしない､点し返さな

いh　秘祐子U)保持.

聴くときのポイント

相T-･に介わせた安雄､ ULt'しやすいUlJ.

仁椎､ ri三日･'iriき･相槌なとLl)態度で'^(

持ちを示す〉　レッテル貼り･..卯lr･指

示･j川†い戊激･避ける･七くれむなと

をしない

川手U)Ji_了辺りを見て､ ､1'1'Lli:判LII_で聴

くとよい. ｢程よく助ける｣ ｢助けすきな

い｣ ｢川T=の人勺二を′1二きずにF]分の人勺二

を′Lきる｣ことが人切で､助けすぎの共

依/lJ旧係に7LLlることをF;bJくL

演習では･ ･ ･

_人糾みにtLtり､おJ山､に｢さと/)

L/)'1■l )jがと　-)してそんなに,liryIなの

か教えてり｣とrlHL､､ '{妄えあった役

で､そL7)rLIAとん/Ll',<ulrL-)になったか､

と/),lL]､ったか`フきくといr)チ-ム′

1'い､二と､小さなこと､ H一休r'l′JfLl二

と､新しく始めたことを探すことで､

｢n分を(.,じるノJ｣をつける'JIL:/王二

は-JJ rl/ンセリン//uf)LFrで幸)､ 1こH TLL/)

)jC二対して｢良し､二と､ 1-とかったこ

と｣を比′)けてきてもじ,:)二と壬ノさ

れているそうです

参加者の声より

Lj I,t/lid)にこやかでり見目-))のある他しい

.Lfりr lに二J)研作V)場那机.→LJ)lJiiiLL/)
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○佃日,)'iにいらっしゃる)jJ)お...tjを聴かせ
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…モをと:)いった/1,J,にT i:_LT;して隙かせて

JI'iけれは1'ミいC/)か､これでよいのか?

と迷-)二ともしばしはあり主Lたか､本日

LI)お目,Ti-をF川かせて】Ltiいて心強くなり宅

した
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1 8年度進めてきた

センター事業ですJ

センターでは､電話･メール･面接での難病相

談支援員(月～金)｣､難病相談員(火･木)によ

る相談のほか､ 1 0月から予約による第2 ･第4

木曜日に｢こころの相談(メンタル相談)｣を行

ってきました｡医療､福祉､生活､教育､就労な

どさまざまな相談に対応してきました｡ 2月末現

在､センターでの相談支援件数は1 5 9 6件､各

患者会の事務局等に寄せられる相談支援件数は

383件､合計1979件でした｡

相談内容は､療養生活について98件､交流会･

学習会について301件､患者会について76件､

医療関係110件､福祉制度について126件､教育

関係6件､就労36件､センター登録717件､そ

の他1 26件でした｡

難病相談員による相談は､患者家族によるピア

カウンセリングです｡年間101回行いました｡今

年度1 0月から始めた｢こころの相談｣へは1 1

回9人の相談がありました0 1 0月からリウマチ

の会として医師による電話相昌炎を月1回行って

きた｢リウマチ1 1 0番｣には､ 6回の開催で4

0名の相談がありました｡

. tZンタ-登録

患者会に入っていない､情報が少ないため一

人で不安や悩みを抱え心細くなりがちな方のた

めに､行事の案内や情報､個別の継続した相談

などができるよう､センター登録を進めてきま

したo今年度は717名の登録があり.情報提供を

してきました｡

.設立7栂年記念式典･誰舞会

●日時　`06　6　4(日)13時～16時

■会場　三重県津庁舎　大会議室

J演題　難病患者を地域で支えるためには

■講師JPA代表　伊藤たてお氏

■内容　患者会とは何か

■行事　地域難病相談会/センター見学/ふ

れあいギャラリー/チャリティ募金

■参加者162名

年3回実施してきました｡第1回6月4日は記

念講演｢患者会とは何か｣伊藤たてお氏の講演を

難病相談員研修と兼ねて行いました｡第2回は1 1

月26日､ ｢大規模災害時の難病患者の防災について｣

の講演を行い19名の参加､第3回は2月25日｢ピ

アカウンセリングの実際｣として講演と実技で研修を

行い15名の参加がありました｡

センターでは､連絡や来所できない方に､地域

で相談や交流会などの機会として地域難病相談

会を5回設けてきました｡相談は､医師､三重労

働局職業安定部職業対策課障害者雇用担当官､難

病相談員､難病相談支援員､難病医療専門員､県

職員(健康づくり室)､保健福祉部保健師が担当

しました｡

第1回　6月4日　津庁舎　162名

第2回　8月6日　伊賀庁舎　　45名

第3回　9月3日　伊勢庁舎　　81名

第4回10月1日　鈴鹿庁舎　　55名

第5回11月5日　熊野庁舎　　24名

計3 6 7名の参加がありましたo

今年度の利用は1月末までの集計で4 8 7

回でした｡ 4月は1 9回の利用で､月平均1 0

回､各団体の役員会や会報の編集や印刷､交流

会等に利用されていました｡

今年度は昨年度に比べ特に利用者数が増え

ましたo日によっては重なるので､時間の調整

や事務所や相談コーナーとの併用､津庁舎の会

言鼓室の借用で切り抜けてきましたo利用数が増

えた背景には､

‥　団体数が増え

■　たことや活動
交流室の利用
が浸透してきI)LFy'r

r｣二二遍Tb=ii,A;上げ



患者会の育成支援として､団体のできていな

い疾患の方々から｢同じ疾患の方と集まりた

い｣などの声が出てきましたので､今年度は､

医師を招いての勉強会･交流会を2回､準備会
1回を開催し､ 33名の参加がありました｡

3月23日現在､アクセス数は8435件です.

. tzンサーニュースNA5-8発行

下記の内容で年4回発行しました｡

6月(5号) /センター設立1周年･NPO法

人三重難病連設立記念式典/患者会と

は何か/わたしにとって患者会とは/

記念行事ニュース/センター事業報告
/事業案内/紹介します/お知らせ

9月(6号) /第1回運営協言鼻会開催/県議

会議員調査活動に来所/わたしにとっ

て患者会とは/難病患者家族団体の紹

介/伊賀･伊勢地域難病相談会の報告･

意見･まとめ/図書コーナー･お知らせ

12月( 7号) /熊野地域難病相談会開催/難

病患者の大規模災害時の防災対策につ
いて/学んだ各地の実践や報告一全国

難病センター研究会に参加して-/開

設しました｢リウマチ1 10番｣/相談

事業(4-1 0月)報告/患者会育成支

援報告/お知らせ

3月(8号) /第2回運営協議会開催/セン

ター紹介/ピアカウンセリングの実際

(講演) /センターへのアンケートから

/ 1 9年度疾患別相談予定表/こんな

事業を進めてきました/お知らせ

0.疾患別学習会･交流会
1 4団体が実施した疾患別学習会･交流会は､

3月2 0日現在の報告で､県内各地で8 6回開

催され､延べ2792名が参加しました｡各団

体には､あらかじめ年度当初に開催内容に応じ

センターから再委託した事業です｡各団体はマ

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伝えられ

ました｡また､センターとして､ 5回の地域難

病相談会で3 6 7名のほか､講演会を2回開催

し1 90名の参加がありました｡

さまざまな1 4の関係機関の方にご意見を

いただきました｡

職員(難病相談支援員) 2名が県内外の研修

会や関係機関連絡会等へ出席した回数は､県人

権センター主催の｢相談員資質向上講座｣や神

経筋難病医療従事者研修会､在宅難病ケア支援

ネットワーク整備事業担当者会議､特定疾患医

療従事者研修会等で､ 2 7回の参加でしたo

県と事務局､団体役員との運営に関する会議

を3回開催し､県から2名､事務局2名団体か

らは3 3名の参加でした｡

5月2 0日/センター設立1周年及びNPO法人

三重難病連記念式典､地域難病相談
⊆1
こ==

9月2 3日/8月までの事業報告､今後の予定､

地域難病相談会､難病患者の防災､

リウマチ1 1 0番､こころの相談員

さん配置

3月1 1日/2月までの事業報告､今後の予定､

1 8年度センター事業報告､アンケ
ートのまとめ､ 1 9年度センター事

業計画



セ>ターQ_勾アンケーb_htう…_ _山_
今年度の反省として､次年度の計画に反映させるため､ 1 1月～2月末にかけてNPO法人三重

難病達加盟1 4団体に対してアンケートを行い､ 3月1 1日の運営会議(団体役員と県健康づくり

室)にて討議して頂きました｡その中で､センターの存在や相談会等の事業の周知､事業の継続､

センターニュースの発行回数､団体への発送方法､ホームページの視覚障害者-の配慮不足､再委

託費の基準の明確化等､いくつかの問題点が出されましたo具体的な解決策や意見が積極的に出さ

れ､今後の運営方針や事業展開に反映されることになりました｡

地域難病相談会
･参加人数が少なくても､専門医の少ない地域での相談の機会は歓迎されているので継続して頂

きたい｡

･疾患によっては､病院に患者会があり､改めて地域で相談会に参加しなくてもよいが､各地域

での難病相談会は効果もあげており重要性を感じたo

･ PR不足に思えた｡団体だけでなく地域に住む患者に届く方法を模索していきたい｡

-疾患によっては.引き続き､マスコミ等を通して依頼をしていく｡保健所を経由して個別に

案内を送ることが出来ないので､センター登録という方法を勧めて行きたい｡

火･木の疾患別相談会
･相談が全くない日もありますが､それなりに成果があがっているようなので継続して頂きたい｡

･土日の相談についても考慮しては?-リウマチが既に土曜日に電話相談をされていますので､

各団体も考えられたらどうか｡

相談員研修会

･相談員としての資質向上のために専門家からの実践的研修会は受けたい｡相手の気持ちの受け

止め方､引き出し方などの対話の仕方の研修をして欲しいo

･相談員に限らず難病患者家族と関わっている人にも広げ

たらどうか｡

センター運営全体について

･団体の事務局がなかったのでセンターが出来たおかげで気

軽r=対応して頂き助かっている.･各団体がもっと運営に参

加したらどうか｡例えば､予算､事業計画､センターニュ

ース､就労と分担して参加いただく｡

･センターニュースの発行について･回数が多いのでは-行事の案内を周知いただくには最低こ

の回数が必要0.郵送費に負担がかかるo三種郵便で全員に送れるようにして欲しい｡ -難病連

の会報では第3種が活用可能だが､センターニュースの第3種郵便活用は､制約があり無理｡
･ホームページについて･視覚障害者が読めないので読めるように対応して欲しい-そこまでの

対応は出来ないので､専門業者に任せた方がいい｡
･疾患別学習会･交流会(再委託事業)について･地域難病相談会にはすべて医師に来てもらい

たいのでセンターで全部払って欲しい｡ ･新規団体が加盟されたので再委託基準の再検討が必

要0.各団体の実績が不透明o団体は必ずセンターに報告を義務づけたらどうか0 -基準につい

て明確にしたい｡ ｢均等割｣と｢事業割｣の考え方ではどうか｡理事会で検討することにする｡
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19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｡
同じ病気の方々の悩みや様々な問題について､同じ立場で一緒に考え､

問題解決のお手伝いをします｡

<疾患別難病相談> 受付時間　　火曜日･木曜日10 00-16 00

電話番号　　　059-223-5063(相談専用)
FAX 059-223-5064
メ-ルアト◆レス　　　mle-nanbyo@comet ocn.nejp

面接相談　　予約制です｡事前にお電話ください｡

疾患別難病相談予定表(平成19年4月1日～平成20年3月31日の火曜 劔?｢駑益ｩ?｢��

scD三重の会 店ﾈ���?｢盈ｒ�7月5日(木) 祷ﾈ�#�?｢盈ｒ�10月23日(火) 

(脊髄小脳変性症) ���ﾈ緤?｢�竰�12月20日(木) �8ﾈ�#y?｢盈ｒ�

全国謬原病友の会三重県支部 滴ﾈ�#i?｢盈ｒ�5月24日(木) 塗ﾈ��I?｢盈ｒ�7月26日(木) 

(勝原病) 嶋ﾈ��i?ｨ*ﾙmｒ��(ﾈ��9?｢盈ｒ�9月6日(木) 1月24日(木) ���ﾈ�#Y?｢盈ｒ�(ﾈ�#�?｢盈ｒ�11月8日(木) 

つぼみの会三重 店ﾈ�#)?｢�竰�7月3日(火) 嶋ﾈ��I?｢�竰�10月2日(火) 

(1型糖尿病) ���ﾈ�#)?｢盈ｒ�1月29日(火) �(ﾈ�#�?｢盈ｒ�

(社)日本てんかん協会(波の会)三重県支部 滴ﾈ��)?｢盈ｒ�7月12日(木) 嶋ﾈ�3�?｢盈ｒ�10月18日(木) 

(てんかん) ���ﾈ��Y?｢盈ｒ�1月17日(木) �8ﾈ��9?｢盈ｒ�

日本二分脊椎症協会三重支部 店ﾈ��y?｢盈ｒ�7月24日(火) 嶋ﾈ�#9?｢盈ｒ�9月25日(火) 

(二分脊椎症) ���ﾈ�#�?｢盈ｒ�1月22日(火) �(ﾈ��I?｢盈ｒ�

日本網膜色素変性症協会三重支部 滴ﾈ�9?｢�竰�6月5日(火) 祷ﾈ紵?｢�竰�10月30日(火) 

(網膜色素変性症) ��(ﾈ���?｢�竰�2月5日(火) �8ﾈ���?｢�竰�

日本リウマチ友の会三重支部 店ﾈ繪?｢�竰�7月10日(火) 祷ﾈ���?｢�竰�11月20日(火) 

(リウマチ) ��(ﾈ紵?｢�竰�2月12日(火) �8ﾈ�#Y?｢�竰�

パーキンソンみえ 滴ﾈ���?｢�竰�5月1日(火) 塗ﾈ��)?｢�竰�8月7日(火) 

(パーキンソン病) ���ﾈ纖?｢�竰�11月27日(火) ��ﾈ繪?｢�竰�3月4日(火) 

みえ】BD 滴ﾈ�#I?｢�竰�5月29日(火) 塗ﾈ�#i?｢�竰�7月31日(火) 

(潰癌性大腸炎.クローン病) 嶋ﾈ�#�?｢�竰�12月25日(火) �(ﾈ�#i?｢�竰�

みえalsの会 滴ﾈ綺?｢盈ｒ�6月7日(木) 嶋ﾈ�)?｢盈ｒ�9月13日(木) 

(筋萎縮性側索硬化症) ���ﾈ紵?｢盈ｒ�12月6日(木) ��ﾈ���?｢盈ｒ�3月6日(木) 

三重県腎友会 (慢性腎不全) 塗ﾈ�#�?｢盈ｒ�7月19日(木) ���ﾈ��i?｢�竰� 

三重心臓を守る会 滴ﾈ���?｢盈ｒ�6月19日(火) 嶋ﾈ纖?｢盈ｒ�10月11日(木) 

(心臓病) ��(ﾈ���?｢�竰�2月7日(木) �8ﾈ��ｳ�?｢�竰�

みえPBCの会 店ﾈ�3�?｢盈ｒ�6月28日(木) 嶋ﾈ�#�?｢�竰�9月27日(木) 

(原発性胆汁性肝硬変) ���ﾈ��?｢盈ｒ�12月27日(木) ��ﾈ�3�?｢盈ｒ�

三重もやの会 滴ﾈ��y?｢�竰�5月15日(火) 度ﾈ��y?｢�竰�9月18日(火) ご了承くださいo 

(もやもや病) ���ﾈ��9?｢�竰�ｩuﾉ.��1月15日(火) が変更する場合 �(ﾈ���?｢�竰�.�*�.�-ﾈ+x,ﾈ,ZB�

☆　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｡



訴知らせ
三重県難病書胞等ま捷センター

19年度

地域難病相談会

受付13時

時間13時30分～15時

▼疾病によって､医師による医療相談､相談員に

よる生活･療養･福祉相談があります｡

詳しくはセンターまでお問い合わせ下さい｡

疾患別学習会D糞流会

疾患別団体の事業(4-6月)

膨原病 店ﾈ闔9|8ﾗX�橙��ｩ&ｸ橙�

二分脊椎症 店ﾈ��ｩ&ｸ橙�

網膜色素変性症 塗ﾈ粨齷zx辷�d�ｧx�橙�
･医療講演会 

関節リウマチ 滴ﾈ闔9|8ﾗX�檄I�ｩ&ｸ橙�

パーキンソン 滴ﾈ闔9|8ﾗX�橙�

6月体験発表(シンポジ 

ユウム) 

医療講演会 

als 滴ﾈ鞅X�橙�

腎友会 塗ﾈ闔9|8ﾗX�橙�

心臓病 塗ﾈ鞴�I�X,ﾈ6�88488ｸ6��

スペシャリストによる講演 一∠ゝ 

コ言 

PBC 店ﾈ鞅X�橙�

く?

I)

▼医療講演会や研修会に参加して自分の病気のこ

とをもっと知り､上手に付き合っていきましょうo

相談会･交流会で同じ患者同士の悩みや知恵を出し

合い､気軽に話せる友人を見つけましょうD

▼詳細は､センターにお問い合わせくださいo

奄Sc歩-登録をしましょう

▼患者会に入っていない方､情報が少ないため一人

で不安や悩みを抱えている方にお勧めします｡登

録された方には｢地域難病相談会｣ ､ ｢疾患別学

習会･交流会｣などの行事の案内や情報をお送り

します｡

▼登録申込書がない方は､センターか保健所にお問

い合わせください｡登矧ま無料です｡

e　◎

近鉄:　名古屋緑

◇｢津駅｣下車　東口から徒歩約13分

◇｢江戸橋駅｣下車　徒歩約10分

JR･ ｢津即｣下垂　東口から徒歩約13分

三重交通バス:三交ホーム前バス停より　徒歩約5分

お気軽にお越し下さい


