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夏らしく､暑くなってまいりました｡皆さまいかがお過ごしでしょうか?　田々のニュ
ースで熱中症などの話題も増えてまいりました｡体調には十分お気をつけて､元気に夏

を乗り越えましょう!

★平成I9年度事業報告★

昨年度､三重県難病相談支援センターにいただいた相談等の

内訳･内容です.難病相談支援センターも4年目に入り､

だんだんと周知されてきたのか､件数も徐々に増えつつあるようです｡

★相談の多かった疾患

患者本人から 患者家族から

★相談方法･内訳

(センター職員､疾患別相談における件数)

患者 �i���その他 佗b�

電話相談 �3S��125 ���B�597 

面談 塔b�43 湯�138 

メール他 �#�B�19 �#b�249 

計 田C��187 ��C��984 



相談内容

病気や薬､専門医等の相談

交流会や学習会､同じ患者の人と話がしたい等

福祉サービスについての相談

療養生活の相談

就労についての相談

患者会についての相談

相談会､講演会等の問合せ　など

★交流会皇利用(三重県難病相談支援センター内)

相談日 ��ｩ&ｹ�ﾉ�B�相談Ej ��ｩ&ｹ�ﾉ�B�

4月 ���10月 ���

5月 ���11月 ���

6月 ���12月 ���

7月 ���1月 �"�

8月 ���2月 ���

9月 ���3月 ���

★リウマチ110番

こころの相談は
PRなど行って､
徐々に件数が増
えてきつつあり
ます｡

相談Ej ��ｩ&ｹ�ﾉ�B�相談日 ��ｩ&ｹ�ﾉ�B�

4月 澱�10月 ���

5月 途�11月 �2�

6月 唐�12月 �2�

7月 �2�1月 �"�

8月 �2�2月 澱�

9月 釘�3月 ���

19年度を振り返って､難病の施策は障害者と健常者の谷間に位置することが多いように､

センターに対する相談にあっても､制度(法も含む)と制度の谷間にあるような相談もふえて

きましたo

このような場合には､センター職員も困惑の谷間に落ち込むことがありますo

三塵妨1<難病相談支援センター所長　河原



★地域難病相談会(5回)

患者団体 做�┐�センター 亊hﾅx�)9��計 

漢 �ｩLｨ�����"�45 ���8 ��54 
講師 �"�1 �� �2�

スタッフ ��B� �"�6 �#"�

計 田��2 ����6 都��

桑名 �ｩLｨ�����"�24 ���1 ��26 
講師 �"�1 �� �2�

スタッフ ��B� �"�4 �#��

計 鼎��2 �2�4 鼎��

尾だ �ｩLｨ�����"�8 ���1 ��10 
講師 ���1 �� �"�

スタッフ ���� �"�5 ��r�

計 ����2 �2�5 �#��

松阪 �ｩLｨ�����"�72 �2�7 ���83 
講師 �2�1 �� 釘�

スタッフ ��B� �"�5 �#��

計 塔��4 湯�6 �����

鈴鹿 �ｩLｨ�����"�43 ��1 ���45 
講師 迭�1 �� 澱�

スタッフ ��r� �"�4 �#2�

計 田R�1 �2�5 都B�

合計 �ｩLｨ�����"�192 澱�18 �"�218 
講師 ��2�5 ���0 ����

スタッフ 田��0 ����24 ���2�

計 �#sB�ll �#��26 �33��

lLllMlll)))1""""llrrllELl"llllll11111111""l""lL"llllrlllMllM事111lJlllJJlll)JIJ"L""""l""lr"lrllLLLLLILLLlILMl…】】))111""""lr"LlllLLLlluq

昨年度の地域難病相談会には､多数のご参加､

こ協力ありがとうございましたo

今年度も皆さまのご参加をお待ちしておりま

す｡どうぞお気軽にお出かけ下さい｡

illlll111111"llllllllllllll"MIllll]nmlllllllllluLllLLLLLLLLLILEll"l州llllll11111111111ull"""LILllLlll"Lll‖LLLlllrlrllllllImMl川IJ""LLllllLlll"M)1ll1]

◆こころの相談◆

第2 ･ 4木曜日15:00.-17:00

カウンセラーが電話をお受けします｡

◆リウマチ110番◆

第2土曜日14:00.-16:30

専門の医師が対応します｡

お気軽にこ相談ください!
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20年度第7虐l地域難病相議会津で開催

6月1日(日)に　20年度第1回地域難病

相談会が､県津庁舎6階大会議室で開催されま

した｡

この｢地域難病相談会｣は､ ｢なかなか相談に

行けない､近くに相談できる場がない｣といっ

た方々に気兼ねなく参加していただけるよう､

県内各地域を毎年5箇所巡回し､疾病に関する

生活上の悩みや､福祉制度や就労などの相談を

お受けする催しです｡

当日は83名のご参加をいただき､充実した､

和やかな相談会となりました｡

この地域難病相談会は集団で相談を行うため､

参加された方には｢先生に丁寧に説明していた

だけたこと､また同病の万の質問やそれに対す

るお害えなど､なるほどと納得するところが多

く､有意義なものでした｣とのお言葉もいただ

き大変うれしく思います｡

また今後に対するこ要望もたくさんお寄せい

ただきました｡

より良い相談会にするため尽力してまいりま

すので､今後ともどうぞお気軽にご参加くださ

いo

【参加講師】

膠　　　　原　　　　病:藤田保健衛生大学七栗サナトリウム　教授　松本美富士氏

て　　ん　　か　　ん:津生協病院　小児科医　堀内功一氏

パーキ　ンソ　ン病:ますずがわ神程内科クリニック　院長　真金引Il聡氏

潰癌性大腸炎･クローン病:四日市社会保険病院　外科副部長　LLJ本隆行氏

四日市社会保険病院IBD専任栄養士　中東　宍紀氏

【参加団体】

SCD三重の会､全国膨原病友の会三重県支部､つぼみの会三重､二分脊椎症協会三重支臥

日本てんかん協会波の会三重支部､田本リウマチ友の会三重支部､

Jトーキンリンみえ､みえI BD､三重県胃友会､三重心臓を守る会､三重もやの会

当日こ協力いただきました講師の皆様､県健康づくり室担当者様､各団体の相談員の皆さん､

本当にありがとうございました!
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廟葬留守
以前からセンターニュースの｢出会いの広場｣

にて情報交換の呼びかけをしていた上Ef]誠さんた

らが発起人となり､ 7月6日に新しい意書芸が設

立されました｡

新聞やラジオ､インターネットでも紹介された

ので､記事を目にされた万もいらっしゃるでしょ

うか?

初代会長となった上田誠さんは､ 20年ほど前

に全身性キャッスルマン病と診断されました｡こ

の病気は血液疾患で､田本に100人程度しか患

者がいないそうです｡

そういったところから､ ｢稀少難病､あるいは同

じ病気の万が周りにいない人たち同士で集まるこ

とはできないか｣と思われたのか､ この会の始ま

りでした｡

病名にこだわらずに話し合える甥を作りたい｡

日常の悩みや相談を気軽に話し合いたい｡そんな

思いが実を結んだのかこの｢稀少難病の会みえ｣

です｡

三重県難病相談支援センターで行われた設立総

会では､会員や関係者10名ほどが参加し､総会

と交流会が行われました｡

この会はスタートしたばかりですが､会長の上

田さんは｢この会が､後世の人たちに『あって良

かった』と言才つれる存在になってほしい｣と､長

く続いていく会になるよう､意欲に燃えておられ

ます｡

｢稀少難病の会みえ｣では､随時会員になって

くださる方を募集中です｡周りに病気のことを分

かってくれる人がおらず､お一人で悩んでらっし

やる万､またはそのこ家族の方､一緒に支え合っ

て行きませんか?

問い合わせ､資料の請求は三重県難病相談支援

センター(TEL 059-223-5035)読

で｡

8月3日に四日市で行われる地域難病相談会に

も､稀少難病の会として参加されますので､お近

<の万は是非足をお運び下さい.

窒男声.I



高次脳機能障害と障害を持つ患者 家族について

三重もやの会　西川和子

高次脳機能障害とは

交通事故･転落などにより､記憶障苔､注意陣容､遂行機能障害､社会的行動障苔などの認知陪

賓を主たる要因として､日常生活および社会生活への適応に困難を有す障苔を行政などでは高次脳

機能障一吉と呼ぶo

高次脳機能障害の原因

★外傷性脳損傷:交通市故･転倒･転落･スポーツ事故(ラクビ-､野球､水泳の飛込み等)比較

的20-30歳代に多い｡

診断名:脳挫似､外侮性くも膜下出血､硬膜外血腫､硬膜下血肺　など

★内因性疾患:脳血管障害(脳出血､脳梗塞､くも膜下出血など｡ 50-60代に多いo　脳J沌癌､脳

炎後退症､低駿東脳症(心臓が止まると起こる. AEDなど救急救命が早く行われると助かるが､

後迫症が残ることが多い｡)

高次脳機能障苔という聞きなれない文字に､難病に関係あるのかと思われるでしょうが､

この外侮性の障害の症状は､もやもや病の患者にも表れることがあるのですoそして､も

やもや病ばかりでなく､内因性疾患脳血管障rii7 (脳出血､脳梗塞､くも股下出血など)や､

脳に関する病気や炎症､命にかかわる低酸素脳症にも及ぶ広範囲な症状なのですoこの症

状に思い当たる患者･家族がきっとあると思うのですC

そして､戸■石次脳機能障苔の症状は､社会的行動障害(情緒や.TUT:欲に問題をきたしたり状

況に適した行動が取れなくなること)ですoすぐ他人を拭ったり､ 1-LJt･つぼくなる(依存､

退行)すぐ怒ったり笑ったりする､感情を煤発させる､相手の立場や気持ちを思いやるこ

とが出来ず､良い人間関係が作れない(対人拙劣)､ 1つのことにこだわって他のことが

出来ない(固執性)､.-a:欲の低下､抑うつ､などがみられます.このような症状から職域

復･)lTlが出来ないことが多いのです.

三並県では三屯坊と身体障害者総合福祉センターで､鵡次脳機能障害の相談支援員に､相

談に乗っていただけますG r銭次脳機能障害の認定病院は､松阪中央病院リハビリテーショ

ン科､北部では､四日市市立病院･脳外科､鈴鹿中央病院.脳外科､菰野厚生病院･リハ

ビリ科などですo三屯柑ま全国に先駆けて三並方式といわれるほど､このFL■石次脳機脚孝吉

に対して積極的に支援をしています.そして､昨年･今年とこの時苔に対して多くの専門

家の講話h'や関係者に対して研修などを行ってきております油次脳機能障苔と認められる

と精神障害者として手帳の申請ができ､福祉の対象になり､年金の支給対象になりますo

いろいろ高次脳機能障pHの症状を井いてきましたが､もし症状に心当たりがありましたら､

まず三並県身体障古着総合福祉センター-行き､面談･相

談して下さいo相談支援員に正確に判断されれば､的確

に行動できることになりますo　どうしていいのか判らな

いまま､あちこち相談に行っても､時間ばかり費やされ､

遠回りすることになります｡足非､もやもや柄の患者･家

族が休験されたことを参考になさってくださいC
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患者会bt弓の亡豪内t

講演会･交流会･催しの訴知らせ
吃 31えPeC句会》 (原発性胆汁性肝硬変)
【講演会開催予定】
日時:10月19日(日) 13:00-15:00

場所:アスト津3階　ミーティング室A

内容:
｢薬と副作用及びサプリメントについて｣

講師:薬剤師　中村氏(予定)
*問い合わせ*

三重県難病相談支援センター

電話:059-223-5035

FAX:059-223-5064

《三重心臓を守る会》 (小児心臓病)
【講演会開催予定】
日時:9月28日(日) 13:30-15:30

場所:津庁舎(津保健所) 6階61会議室
内容: (テーマ)｢不整脈の診断と治療｣

講師:三重大学大学院医学系研究科
循環器内科学講師　藤井英太郎氏

*問い合わせ*

心臓を守る会　油島
電話:059-229-2506

《三責もやの金》(モヤモヤ病)
【勉強会･交流会】
日時:7月28日(月) 13:30-16:00

場所:県志摩庁舎　衛生教育室
アドバイザー:伊勢保健福祉事務所

主幹　林　湖美氏
*問い合わせ先*

三重もやの会　西川

電話:059-332-6575

《つぼみの金三重》( l型糖尿病)
【サマーキャンプ(医療キャンプ)】

日時:8月13日(水)～17日(日)

4泊5日

場所:四日市市水沢　少年自然の家

【講演会開催予定】
日時:12月7日(日) 13:00-15:00

場所:三重県津庁舎　6階大会議室
内容:講演套
講師:東京女子医大　内潟安子氏

【生活相談】
日時: 8月6日･20日､9月3日･17日､

10月1日･15日

(いずれも水曜日) 14時-16時

場所:三重病院内科待合室
*問い合わせ先*

三重県難病相談支援センター

電話:059-223-5035

吃 I lウマ千友の会》 (リウマチ)

【講演会開催予定】
日時:9月11日(木) 13:00開始

場所:佐藤病院(桑名市)
内容:講演套
講師:佐藤病院　院長　佐藤孝之氏
*問い合わせ先*

北勢地区患者交流会　宇野
電話:059-332-3479

希うソティア募集.I

難病相談支援センター･各患者団体では､さまざまな活動に協力して
くださるボランティアを随時募集中です｡興味のある方は､ぜひご参

加ください!

お問い合わせ　三重県難病相談支援センター

電話:059-223-5035
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お　知　ら　せ

三重県難病相談支援センター

H20年6月より､三重県難病相談支援セン

ターのホームページが移転いたしました｡

新しいUR Lは以下の通りです｡

http://www14.ocn.ne.Jpトmienanby/

月ごとの予定や各患者団体の紹介､過去のセ

ンターニュースなども載せられております｡是

非一度ご覧下さい｡

▼b'/サー件B利用時の出入LJロについて

土日や祝日にも､患者会の活動等で難病相談

支援センターをこ利用いただいておりますが､

防犯上の理由により､センターに近い保健所棟

の出入ロは､休日は閉鎖させていただくことと

なりましたo

お身体の不自由な方もいらっしゃって､こ不

便をおかけいたしますが､これからは本棟の正

面玄関をこ利用くださいますようお願いいた

します｡

▼宇-7版tlシターニュース

このセンターニュースには､見えにくいとい

う万や視覚障害をお持ちの万用に録音テープ

版もございます｡そちらを必要とされる万は､

三重県難病相談支援センターまで､お気矧こお

申し出下さい.

;讐雪雲.EgPneLT笠製も楽し
l　　　　　　覚める日までのいかす夢
l　　　　　　　　　　　　　　　　(きれいだね?

l O定価聞いたら一度は値切る
t　　　　　　　これもtつの癖のうら

l　　　　　　　　　　　　　(遅れずに?)

l o俺もお前も燃え殻同志

.:　色も香もない守gR6b鳥す)

*皆士ん.折l馳されてい手書iECJn付をさしたbl 7 I

I P島民次AF士んかJがtうこ剖l手したl
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▽皿E)市地域難病相議会
目時:8月3日(日)

13:30.-15:00

場所:凶日市市立労働福祉会館
参加講師:
市立田白市病院

神経内科部長家田俊明氏
言語聴覚士杉浦加奈子氏
田E]市社会保険病院

外科副部長山本隆行氏
旧D専任栄養士中東真紀氏
内科佐藤良子氏
四Ej市公共職業安定所

就職促進指導官岩田浩二氏
参加団体:
SCD三重の会､膨原病友の会､

リウマチ友の会､つぼみの会三重､

二分脊椎症協会､網膜色素変性症協会

パーキンリンみえ､みえ旧D､

三重心臓を守る会､三重もやの会､

稀少難病の会みえ

▽熊野地域難病相雄会
日時:9月7日(日)

13:30.-15:00

場所:熊野市立
熊野保健福祉センター

※　講師等詳細は未定です｡

▽伊賀地域難病相諜会
日時:10月5日(日)

13:30.-15:00

場所:三重県伊賀庁舎
※講師等詳細は未定です｡

参加費無料.事前予約不等です｡

どうぞ訴気軽にご参加くだまいt

向い合わせ
三重県難病相談支援センター
電　話: 0591223-5035

FAX : 059-223-5064
メール: mie-nanbyo@conet.ocn.ne.jp


