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＊相談内容＊         （件） 

療養生活 55 

交流会・学習会 636 

患者会 74 

医療関係 76 

福祉制度 66 

教育 4 

就労 33 

その他 50 

合計 1879 

 
＊対応・活動先＊       （件） 

患者宅訪問 0 

患者会を紹介 23 

医療関係を紹介 10 

保健所を紹介 6 

福祉センターを紹介 10 

難病相談支援センターで 902 

その他 5 

合計 1841 

 
センター交流室利用状況 

・３３回  ２６９人利用 
 
 

各団体の疾患別学習会・交流会 

・１３団体  ５６回開催  
参加者数  ２０８８人 

 
 

ホームページの開設・運営 

・６月  ホームページ開設 
    アクセス件数   

３９１０件（１８年３月６日現在） 
 

 
―２－ 

 
 
 
 

＊問い合わせ方法＊     （件） 

電話 342 

FAX 0 

E-メール 31 

手紙 2 

来所 211 

研修会・交流会 370 

その他 0 

合計 1841 

 
 

 
センター相談件数  １８７９件 

【主な相談内容】 
・同じ患者の人と話がしたい、交流したい 
・病気について、薬について 
・専門医について 
・福祉サービスについて 
・就労について 
 
 

患者会の育成支援 

８月 ５日 つぼみの会三重 三難連加盟 
８月１９日 あけぼの会三重支部 三難連賛同団体 
８月２７日 全国パーキンソン友の会三重県支部 

発足 
１０月 ２日 みえＰＢＣの会設立総会、記念講演会 
１０月 ３日 新しい会「神経繊維腫症」の会の交流

会の案内 
１１月１３日 新しい会「後縦靱帯骨化症」交流会 
１１月１５日 新しい会「多発性硬化症」交流会 
１２月１８日 ＳＣＤ三重の会設立総会、記念講演会

１月１９日 新しい会「脳脊髄液減少症」の会の 
立ち上げについて相談 

１月２２日 まなＰ（松阪・なんびょう・Ｐａｔｉ

ｅｎｔ）連楽会設立 
 



 

平成１７年１２月１８日（日）、 私たちＳＣＤ（脊髄小脳変性症）患者と関係者により「ＳＣＤ三重の会」

が設立されました。津庁舎に総勢５０名ほど集まり、医療講演会として三重大学医学部教授・葛原茂樹先生の

講演を聞きました。 

私は、この病になって約１１年が経ちます。初めてこの病名を告げられたのは和歌山県の新宮市民病院です。

月に一度鍼灸治療と併せて同市の叔父宅を訪ねていましたが、私のしぐさや動作を見て少し変だという小児科

医をしていた叔父のおかげで発見が早かったと思います。ＭＲＩを同病院で撮り結果を聞きに叔父と受診し、 

＜ＳＣＤ＞と知りました。その場で大泣きし、ハンマーで頭を殴られたような衝撃でした。 

特に、私は鍼灸師として３年間、解剖学で脳を学んでいたので、ショックが大きかったと思います。病院を

転々とし、やっと葛原教授にたどりつきました。それは歳相応のバランスや運動能力を取り戻したい一心から

でした。教授も含めてどの医師も異口同音に＜治療法が無い、従って治らないが極度に悪化はしない＞ 私は

この言葉だけを信じてきました。それは講演の中で教授も言い、今の症状を素直に受け止めて自らＳＣＤ患者

であると前向きに日々生活することが患者の心の面でのリハビリであると思いました。役員として活動してい

ます。教授が言うように今の医学では治りませんが、前向きな心を持つことで自分の生活範囲や視野が広がり

ます。そして、障害はあるけれど皆さんのお役に立てるのが嬉しいのです。 

ＳＣＤ三重の会 内藤浩和 

 

 

 

 

ＳＣＤ三重の会総会・記念講演会風景 

 
 

 
平成１８年１月２７日（金）、大規模災害時の難病患者支援の対応 

についての講演会とパネルディスカッションが、津保健福祉部の主催、 
難病センターの共催で午後１時より津地区医師会館でありました。 
講演会は阪神高齢者・障害者支援ネットワーク理事長の黒田裕子氏 

による阪神淡路大震災の経験と新潟中越地震との比較から始まりました。 
個人情報保護法ができ、災害のためのハザードマップを作成できないことは大きな問題点。援助が動き出す

のには最低３日間はかかるので、その３日間をどうしのぐのか。薬を服用中の人はパジャマのポケットに３回

分は入れておくという案がありました。また、難病患者は地域の協力が欠かせないので、自治会・近所に知っ

ていただくことが必要なようです。 
後半は患者会の日本網膜色素変性症協会三重支部長・河原洋紀、 

みえａｌｓの会・岩崎理、三重県腎友会事務局長・西山幸生、 
三重つぼみの会会長・田中治正、三重県難病相談支援センター 
所長・佐々木幸子などがパネリストとして、助言者に黒田裕子氏、 
コーディネーターとして津保健福祉部長西口裕氏の進行で進められました。 
河原さんから「視覚障害者は端を歩きたい。避難所は小さな部屋が良い」という避難所経験者の声が伝えら

れました。会場からはこれ一回限りでなく継続して考えていく必要があるという声がありました。これをきっ

かけに今一度、みなさんも、災害時の備えや対応について考えてみませんか。 
―３－ 



―第３回相談会は松阪から－ 
 １月２２日（日）午後１時３０分から午後２時３０分まで、松阪庁舎６階大会議室にて、第３回地域難病相

談会を開催しました。天候にも恵まれ、１０７名と多くの参加がありました。 
 ９つの疾患別のブースに分かれて、患者・家族の交流や相談等がありました。 
                       【参加団体】 
                       ・ＳＣＤ三重の会（脊髄小脳変性症） 
                        ・（社）日本てんかん協会（波の会）三重県支部（てんかん） 

・全国膠原病友の会三重県支部（膠原病） 
・（社）日本リウマチ友の会三重支部（リウマチ） 

三重県健康福祉部健康づくり室室長     ・日本網膜色素変性症協会三重支部（網膜色素変性症） 
宮川一夫様（左）、松阪地方県民局      ・つぼみの会三重（１型糖尿病） 

保健福祉部長 佐甲隆様（右）       ・三重心臓を守る会（小児心臓病） 

よりごあいさつをいただきました      ・三重もやの会（もやもや病） 
・難病相談支援センターより難病相談支援員（難病生活相談） 

 

                        
 
 
 
 

会場の前には各団体さんの               相談会風景 

色とりどりのパンフレット 

が並べられました 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
ご協力いただきました先生方、歯科衛生士さん、保健所保健師さん、地域ボランティアの皆さん、相談員さ

ん本当にありがとうございました。 
－４－ 

【相談会で講師をしていただいた先生方・各団体相談員】 
＊三重中央医療センター小児科 太田穂高先生 
＊松阪地区歯科医師会副会長 畑中嗣生先生、歯科衛生士 近田紀子先生 
＊全国膠原病友の会三重県支部長 佐々木幸子 

（三重県難病相談支援センター所長 兼 難病相談支援員） 
＊（社）日本リウマチ友の会三重県支部副支部長 中西尚（相談員） 
＊日本網膜色素変性症協会三重支部長 河原洋紀（相談員） 
＊つぼみの会三重会長（１型糖尿病保護者会） 田中治正（相談員） 
＊三重心臓を守る会会長 北條ます（相談員） 
＊三重もやの会 丸山典子（相談員） 



 
 
１月２２日(日)、センター主催の松阪地域難病相談会に引き続き、まなＰ連〔松阪・なんびょう・患者(Patient)

連楽会〕というユニークな患者会が設立されました。 
三重難病連に所属する各難病団体は三重県内の同病患者・家族が集い、それぞれの団体で活動をしています。

しかし、各地域で病気の枠を超えて患者同士が交流することはほとんどありませんでした。そこで、難病相談

支援センターに出入りする松阪地域の患者が中心となり「松阪周辺地域でも交流しよう！」ということで「ま

なＰ連」を結成しました。 
この会の目的は難病患者同士が交流し、支え合い、文化的な活動を中心に、笑い、楽しみ、生きがいを感じ

る環境を創造することを目指しています。三重難病連の各難病団体は疾患を通してのつながりでこれを「縦糸」

とするならば、まなＰ連は地域を通した「横糸」の関係でしょうか。丈夫な、美しい布に織り上げ、支え合い

の旗を掲げたいと考えています。今後わくわく・どきどきする楽しい活動を企画していく予定です。どうぞお

楽しみに・・・ 
「まなＰ連」に関するお問い合わせ先 

Tel 0598-58-2664 河原 
Tel 0598-28-3285 岩崎 

                       多くの方のご入会をお待ちしています！ 
 

 

 

 

＊「まな P 連楽会」設立セレモニー＊ 

役員の方々のご紹介です。みなさん胸を張って～、 

「まな P連」から支え合いの輪が、今発進されました！ 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

＊「であい、つながり、わくわくレクリエーション！」＊ 

講師 松本 朋久 氏（全日本レクリエーションリーダー会議 三重会議事務局） 

 大きな一つの輪になり、身体を使った遊びをしたり、歌を歌ったり・・・参加者からは笑顔があふれていま

した。そして、参加者全員の大きな輪が作られました。 
 講師をしてくださった松本朋久先生、本当にありがとうございました。 

 
―５－ 



―第４回、平成１７年度の最後を締めくくる相談会は北勢地域から－ 
２月２６日（日）午後１時３０分から午後３時まで、四日市社会保険病院内の健康管理センター４階多目的

ホールにて、第４回地域難病相談会を開催しました。あいにくの雨模様でしたが、７６名と多くの参加があり、

充実したとても和やかな相談会となりました。 
 
 
 
 
 

 
作品展示コーナー       各団体さんの情報が満載     「みなさん署名をお願いします」 

（みえＩＢＤの会員さん                     パーキンソンみえの方もご参加 

が作られた作品です！）                    くださいました 

 
 
 
 
 
 
                             相談会風景 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 

 
 

－６－ 

【相談会で講師をしていただいた先生方・各団体相談員】 
＊四日市社会保険病院院長 松本好市先生 
＊四日市社会保険病院大腸肛門病ＩＢＤセンター長 梅枝覚先生 
＊四日市社会保険病院内科部長リウマチ科 佐藤良子先生 
＊鈴鹿中央総合病院神経内科医長 眞鈴川聡先生 
＊水沢病院院長 服部尚史先生 
＊難病医療専門員 中井三智子先生 
＊三重心臓を守る会会長 北條ます（相談員） 
＊つぼみの会三重会長 （１型糖尿病保護者会） 田中治正（相談員） 
＊全国膠原病友の会三重県支部 古市祐子（相談員） 
＊三重もやの会 西川和子（相談員） 



 参加者のアンケートによると、 

「主治医に聞きにくいことを相談できた」「他の患者さんの話も聞けてよかった」「専門の先生に相談でき

て気が楽になった」「他の方の話を聞いたりすることができてよかった」「今後も続けてほしい」 

などの声が寄せられ、実りのある相談会になりました。 

 

【参加団体】 

・ＳＣＤ三重の会（脊髄小脳変性症） 

・（社）日本てんかん協会（波の会）三重県支部 

・全国膠原病友の会三重県支部（膠原病） 

・（社）日本リウマチ友の会三重支部（リウマチ） 

・つぼみの会三重（１型糖尿病） 

・三重心臓を守る会（小児心臓病） 

・三重もやの会（もやもや病） 

・みえＩＢＤ（潰瘍性大腸炎･クローン病） 

・難病相談支援センターより難病相談支援員（難病生活相談） 

 

ご協力いただきました先生方、保健所保健師さん、相談員さん本当にありがとうございました。 
 

 

 

 

平成１８年１月２３日（月） 

場所 難病相談支援センター 

「難病患者家族のためのＮＰＯ法人設立」・「県との協働」 

 ＮＰＯ法人市民社会研究所（ＳＳＫ研究所）の依頼により、県職員を対象にした「現場で体験ＮＰＯ研修第

２弾」が開催され、約２０名の方々が参加されました。講師には、特定非営利活動法人三重難病連として設立

を予定している役員２名が出席し、「県との協働」や「難病患者家族のためのＮＰＯ法人設立」について講演

をし、その後、質疑応答や意見交換が行われました。 

 講演では、難病、患者会についての紹介の他、県と患者会がどのように協働を 

すすめてきたか、特に「新しい時代の公」として、三重県難病相談支援センター 

の運営が注目されていることについて、話がありました。 

三重県はセンター構想が国から出された時より「センターの必要性」として、 

県民のニーズ、相談やサービスの向上の必要性、県民が主人公の県政の姿勢に合致するとして、ＮＰＯ法人化 

への支援を掲げてきました。難病相談支援センター設立検討会という企画段階よ

り患者会のニ―ズをしっかり受け止め、コミュニケーションを十分に図ってきま

した。 

              センターの設立については、県との協働として、今年１年、県から常勤職員の

保健師にきていただきました。私たち患者会のＮＰＯ法人化は、６月頃になる予

定です。 

 今回の研修の目的は、「ＮＰＯの重要性」について理解を深め、「法人との協働」について取り組む意識を育

てることでしたが、参加された方の積極的な質問や意見を聞き、私たちも大変勉強になりました。 

―７－ 



　

             同じ立場で一緒に考え、問題解決のお手伝いをします。
疾患別相談時間 午前１０時から午後４時（火・木）

脊髄小脳変性症　４月１３日（木）、５月２５日（木） 潰瘍性大腸炎・クローン病 ５月９日（火）、６月２７日（火）
膠原病　　　　　４月１１日（火）、５月１１日（木） als（筋萎縮性側索硬化症）  ６月８日（木）　
１型糖尿病　　　５月２３日（火） 腎臓病 　　　　　　　　　５月１６日（火）、６月２９日（木）
てんかん　　　　４月２０日（木）、６月１５日（木）　 心臓病 　　　　　　　　　４月６日（木）、６月１３日（火）
網膜色素変性症　４月４日（火）、６月６日（火） 原発性胆汁性肝硬変 　　　４月２７日（木）、５月３０日（火）、
リウマチ　　　　５月２日（火）、６月２０日（火） 　　　　  ６月２２日（木）
パーキンソン病　４月１８日（火）、６月１日（木）　 もやもや病 　　　　　　　４月２５日（火）、５月１８日（木）

と　き　平成１８年６月４日（日）１３：３０～１５：00 難病相談（１３：３０～１５：００）
　　     ＊受付は、１３時から行います 相談内容
ところ　三重県津庁舎　６階大会議室 脊髄小脳変性症（ＳＣＤ）
　　　    津市桜橋３丁目４４６－３４ もやもや病
参加費　無料 小児心臓病
問い合わせ先　三重県難病相談支援センター １型糖尿病
                      ＴＥＬ　０５９－２２３－５０３５ パーキンソン病
                      ＦＡＸ　０５９－２２３－５０６４ 膠原病

てんかん
※グループ相談です。 難病生活相談
※相談担当者は医師又は相談員です。医師でない場合は医療相談ではありません。
※状況に応じ、内容が変更になる場合がありますのでご了承ください。詳しくは、ホームページ又はセンターまでご確認ください。

団体名 日時・場所 内容
全国パーキンソ病友の会三重県支部 ４月８日（日）１３：３０～ １．第１回定期総会

（パーキンソンみえ） 津庁舎　６階大会議室 ２．記念講演会

テーマ：パーキンソン病と付き合う患者（家族）の心得

講   師：三重大学医学部附属病院神経内科教授　葛原茂樹先生

三重もやの会 ４月９日（日）１３：００～１６：００ 勉強会

桑名保健所　

みえalsの会 ４月２３日（日）１３：３０～１６：００ １．総会　

とことめの里　一志　 ２．講演会

テーマ：難病患者の在宅療養の実態

講   師：訪問看護ステーションカトレア　小野妙子氏　

（社）日本リウマチ友の会三重支部 ４月２９日（祝日）アスト津４階ホール 午前：総会　午後：医療講演会・療養相談会

膠原病友の会三重県支部 ５月１４日（日）１３：００～１６：００ １．総会　

津庁舎　６階大会議室 ２．医療講演・医療相談

三重県腎友会 ４月２３日（日） 幹事会

５月２０日（土）・２１日（日） 交流会・全国大会

６月１１日（日）１０：００～１２：３０ 第３２回定期総会・医療講演会

ベルセ島崎

＜ボランティア募集のお知らせ＞

ー８－

＊４月・５月・６月の各団体事業予定＊

＊４月・５月・６月のセンター事業予定＊

中 勢　地　域　難 病 相 談 会 （津会場）

＊４月・５月・６月の疾患別相談予定＊

　             各難病団体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、

三重県難病相談支援センターでは、患者・家族の交流会や地域難病相
談会等のお手伝いをしていただけるボランティアを募集しています！
詳しくは下記までお問い合わせください。
 
                              　　　  三重県難病相談支援センター

                               　　   三重県津市桜橋３丁目４４６－３４
                                    　　　　 津庁舎保健所棟１階
                                    　　　　 ＴＥＬ　０５９－２２３－５０３５
                                     　     ＦＡＸ　０５９－２２３－５０６４
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