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令和３年度に当センターで受けた相談の件数、相談の多かった疾患と内容についてご報告いたします。

相談件数

  

相談者

患者 家族 その他 計

電話相談

面談

メール相談他

計

昨年度から合計で 件増加しました。

相談の多かった疾患

患者本人から 患者家族から その他

特発性間質性肺炎 パーキンソン病 網膜色素変性症

皮膚筋炎 多発性筋炎 潰瘍性大腸炎 潰瘍性大腸炎

網膜色素変性症
脊髄小脳変性症（多系統萎縮症

を除く。）
パーキンソン病

後縦靭帯骨化症

脊髄小脳変性症（多系統萎縮症

を除く。）

後縦靭帯骨化症 後縦靭帯骨化症

全身性エリテマトーデス
下垂体性 分泌異常症

全身性エリテマトーデス
クローン病

（カッコ内の数字は件数です）

相談の多かった内容

三重県難病相談支援センターでは、この他にもいろいろな

ご相談を受け付けております。

お電話、 、メール、面談、どんな方法でも結構です。

どうぞお気軽にご相談ください。

なお、携帯メールからご相談をいただく場合は、必ずパソ

コンからのメールを受信できるように設定をしてから、送信

していただきますようお願いいたします。

患者本人から 患者家族から その他

内容

①就労

②センター事業関係

③経済

④療養生活全般

⑤当事者活動への支援

①センター事業関係

②当事者活動への支援

③就労

④経済

⑤病気の理解

①就労

②センター事業関係

③当事者活動への支援

④経済

⑤療養生活支援体制
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難病相談支援センターの就労支援事業は、平成 年 月から始まり、既に 年が経過しました。

直近 年間の支援状況として相談実績と就労実績をまとめてみました。

【 相談実績 】 (件数)       ( 26年度からの年度別相談件数 )

HH2266 HH2277 HH2288 HH2299 HH3300 RR11 RR22 RR33 計

154 201 216 275 235 253 210 194 1738

58 59 69 79 120 159 122 145 811

7 10 13 36 67 23 27 19 202

132 121 128 113 125 115 102 184 1020

2 0 3 4 4 2 17 33 65

353 391 429 507 551 552 478 575 3836

【 就労実績 】 (件数) (件数)
HH2266 HH2277 HH2288 HH2299 HH3300 RR11 RR22 RR33 計計 ＜ 　疾　患　別　＞ HH2266 HH2277HH2288HH2299HH3300 RR11 RR22 RR33 計計

7 4 6 12 9 4 2 7 5511 網膜色素変性症 2 0 0 2 1 1 0 1 77

7 1 12 3 7 8 11 2 5511 全身性ｴﾘﾃﾏﾄｰﾃﾞｽ 0 1 1 0 1 1 1 0 55

1 3 1 0 1 1 3 1 1111 潰瘍性大腸炎 1 0 0 2 0 0 2 1 66

1155 88 1199 1155 1177 1133 1166 1100 111133 サルコイドーシス 0 0 0 0 0 0 1 0 11
脊髄小脳変性症 1 0 0 0 0 0 0 0 11

HH2266 HH2277 HH2288 HH2299 HH3300 RR11 RR22 RR33 計 特発性拡張型心筋症 0 0 0 0 1 1 0 0 22

8 4 13 6 12 5 9 5 6622 後縦靱帯骨化症 0 0 0 0 0 0 0 0 00

7 4 6 9 5 8 7 5 5511 パーキンソン病 0 2 2 1 0 0 0 0 55
家族性突然死症候群 0 0 0 0 0 0 0 0 00
もやもや病 0 0 2 1 0 0 0 0 33

HH2266 HH2277 HH2288 HH2299 HH3300 RR11 RR22 RR33 計 多発性硬化症 0 0 0 0 0 0 1 0 11

5 1 2 0 1 2 2 2 1155 強皮症 1 0 0 1 1 1 0 0 44

3 3 1 4 1 1 1 0 1144 ベーチェット病 0 0 0 0 0 0 0 1 11

4 1 3 5 9 7 7 4 4400 神経線維腫症Ⅰ型 1 0 0 0 0 0 0 0 11

2 2 9 5 4 3 4 1 3300 クローン病 2 0 3 1 0 0 0 0 66

1 1 2 1 1 0 0 0 66 多系統萎縮症 0 0 1 0 0 0 0 0 11

0 0 2 0 1 0 2 3 88 その他 7 5 10 7 13 13 9 7 7711

1155 88 1199 1155 1177 1133 1166 1100 111133 計 1155 88 1199 1155 1177 1177 1144 1100 111155

相談方法

電話

面接

メール

企業・関係
機関訪問等

その他

計

＜就労の形態＞

正　規　就　労

継  続  就  労

短時間・短期就労

計

＜　男女別　＞

男性

女性

＜ 年　代　別 ＞

１０．２０歳代

３０歳代

４０歳代

５０歳代

６０歳代～

その他

計
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353 391
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575

系列1

令和 年度の初めから新型コロナウイルスの感染が拡大し、緊急事態宣言やまん延防止当重点措置が

出され、現在第 派に入っているといわれています。こうした中、業務の継続が困難になった企業もあ

り、雇用情勢も悪化してきています。

これまで県内各地域で開催されていた、障がい者などを対象にした合同対就職説明会も中止、縮小さ

れる等厳しい状況が続いています。難病患者の多くが求める事務系の求人は少ない上に、健常者の希望

も多いことから、競争率は激しくなっています。また、障がい者手帳を所持しない難病患者も多くおり、

障がい者法定雇用率の対象とならない難病患者の就労は大きな課題となっております。

このような中、平成 年 月からの難病法施行より、ハローワーク津に設置された難病専任の難病

患者就職サポーターとも密に情報交換するとともに、現在ではハローワーク専任者の出張相談を当セン

ター内に開設（原則月 回）しています。引き続き、多くの関係機関とも連携強化を図りながら、難病

患者さんの期待に応えられるよう就労支援を継続してまいります。

皆さんが気軽に相談できる場として、当センターをご利用いただきますようお待ちしています。
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難病相談支援センターの小児慢性特定疾病自立支援事業は、平成２ 年４月から始まり、早や７年が

経過しました。７年間の支援状況を、相談受付とその対応結果をまとめてみました。

【相談実績】 （件数）

H27 H28 H29 H30 R01 R02 R03 計

電話 53 426 320 294 358 234 79 1,764

面接 29 22 23 8 10 11 13 116

メール 13 33 104 50 44 62 16 322

訪問 69 70 46 37 53 23 323 621

その他 0 26 15 14 17 144 12 228

（内、自立支援計画作成） 2 12 9 4 10 4 2 43

（内、ケース会議） 0 1 1 1 1 0 0 4

計 164 577 508 403 482 474 443 3,051

【小慢自立支援実績】※1 （件数）

自立支援員への連絡票 H27 H28 H29 H30 R01 R02 R03 計 疾患群名 H27 H28 H29 H30 R01 R02 R03 計

新規（自立支援計画作成） 2 10 8 2 4 4 1 31 1 悪性新生物 2 1 3

継続（自立支援計画作成） 2 1 2 6 1 12 2 慢性腎疾患 1 1 2

その他・情報提供 10 5 1 16 3 慢性呼吸器疾患 1 1 2 4

合　計 2 22 14 4 11 4 2 59 4 慢性心疾患 1 4 3 2 2 12

5 内分泌疾患 1 2 3

男女別 H27 H28 H29 H30 R01 R02 R03 計 6 膠原病 0

男 8 4 1 6 1 1 19 7 糖尿病 0

女 2 4 5 3 4 3 1 18 8 先天性代謝異常 1 1 1 3

合　計 2 12 9 4 10 4 2 37 9 血液疾患 0

10 免疫疾患 0
年齢別 H27 H28 H29 H30 R01 R02 R03 計 11 神経・筋疾患 3 2 1 2 2 1 11

0～1歳 4 1 1 6 12 慢性消化器疾患 1 1 1 1 4

２歳～５歳 4 2 1 1 1 9 13
染色体又は遺伝子に変化を伴う症候

群
1 2 1 4

６歳～15歳 2 4 2 1 5 2 16 14 皮膚疾患 1 1
１６歳～18歳 4 2 2 2 10 15 骨系統疾患（平成30年4月から） 0
１９歳～20歳 1 1 2 16 脈管系疾患（平成30年4月から） 0

合　計 2 12 9 4 10 4 2 43 合計 2 15 9 4 11 4 2 47

【自立支援計画作成・フォローアップ】※2
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H27年年度度かかららのの年年度度別別相相談談件件数数

 
※ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業についての必須事業となっています。 児童福祉法第 条の 第 項改正によ
る法定事業によるもの。
男女別・年齢別一覧につきましては、自立支援計画作成・フォローアップの希望があった方を対象としております。
※ ２つ以上の疾病をお持ちの方は、それぞれでカウントしておりますので実人数ではありません。

新型コロナウイルス感染者がまた増加傾向にあり現在感染力

がより強いとされる「 」の広がりをみせている中、令和３

年度も多くの関係機関と連携頂き、上記の結果を得ることができ

ました。

平成２７年１月からの児童福祉法改正により小児慢性特定疾

病児童等自立支援事業が８年目を迎えました。小児慢性特定疾病

児童等のお子さんや、ご家族の方々からのご相談を受け、必要に

応じて関係機関と連携し、問題の解決を図るお手伝いをさせてい

ただきます。

皆さんがお気軽に相談できる場として、当センターをご利用い

ただきます様お待ちしています。
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患者の方、ご家族の方の作品をご紹介するコ

ーナーです。

今回は全国パーキンソン病友の会 三重県支部（パーキンソンみえ）の皆様

からご投稿いただきました。

↑ 「ちりめん細工」阿部順子氏 ↑ 「己書」中川道子氏 
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（心臓病）

三重心臓を守る会では、毎年春に総会と、医療講演会、各地区にわかれて交流会＆相談会を開催して

います。また、毎月、支部会報を作成し発送しています。

年度は、コロナ禍ということもあり、 月に総会は開催しましたが、リアルに交流会や相談会

を行うことが難しい現状です。でもコロナ感染が心配だから、何もできないということではなく、

を利用して運営委員会や相談会、小さいお子さんの おしゃべり会など、どんどん企画していきた

いと思っています。

また、他県との交流も以前より活発になり、遠方の医療後援会にも 参加をしたりしています。

会員のみならず、兄弟も参加でき、交流会、相談会を通して、直面している問題などを話し合ったり

県への要望をしたりという活動をしています。

事務局 西村 信子

連絡先 ０９０－３２５３－１２７５

（ 型糖尿病）

糖尿病という病名は皆さんご存知だと思いますが、普通に糖尿病といわれるのは 型糖尿病で、それ

とは別で 型糖尿病というのがあることを知っている方は少ないと思います。

型糖尿病とはみなさんが知っていらっしゃる普通の糖尿病（ 型糖尿病）とは違い、すい臓のラン

ゲルハンス島にあるβ細胞（インスリンを出す細胞）を自分自身の免疫細胞が壊してしまうことでイン

スリンが出なくなって糖尿病を発症してしまう自己免疫疾患の一つです。

治療方法が 型糖尿病とは根本的に違い、１日３～４回のインスリン自己注射により血糖をコントロ

ールしていくしかありません。また一度破壊されてしまったβ細胞は増殖回復することがないので、イ

ンスリンの注射は一生続きます。 型糖尿病の発症率は日本人では 万人に１～２人、そしてどちら

かというと小児期に多く発症します。

「なんでうちの子が…」「無事に育つのだろうか」「将来は…」と親も子どもも心配で頭がいっぱいに

なってしまいます。

そんな親や患者本人が希望を持って生きていけるようにお手伝いをする、又 型糖尿病という病気を

みなさんに知ってもらうのが私達患者会の仕事だ、との思いで活動を続けています。

学習会や生活相談、サマーキャンプのお手伝い、そして子供たちが楽しく学校生活を送れるように学

校の先生方に対しての 型糖尿病研修会も毎年開催しています。昨年度より にて開催しています。

最近では大人発症のかたも増えてきています。「 型糖尿病」と診断され、一人で悩んでいらっしゃる

方がみえましたらどうぞ「つぼみの会三重」にご連絡ください。

（会長 大久保 ４）

患患者者会会かからら 

三三重重心心臓臓をを守守るる会会 

つつぼぼみみのの会会三三重重 
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三三重重県県下下垂垂体体友友のの会会はは、、第第２２期期登登録録（（22002222 年年１１月月～～３３月月申申請請分分）） 

三三重重県県ＳＳＤＤＧＧｓｓ推推進進パパーートトナナーーにに登登録録さされれままししたた！！  

三重県下垂体友の会は平成 年 月 日に設立か

ら 年が経ちました。この節目の年に新たな取り組みと

して、 （持続可能な開発目標）を推進する団体と

して、登録を受けました。

『持続可能な開発目標』として全部で 項目あり、

その中の

『   すべての人に健康と福祉を』
『   パートナーシップで目標を達成しよう』
この２つを主な目標に掲げました。

番は「難病者の健康や福祉の向上を」、 番は「世

界中の人種や民族、ジェンダー格差、難病者を含む障害

当事者等、全ての人々が横並びの平等であるパートナー

である事」を願い、患者同士で共有しながら、歩んでい

こうと思いますので、今後とも三重県下垂体友の会をよ

ろしくお願い致します。
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▼鈴鹿地域難病相談会 延期のお知らせ

月 日に開催を予定しておりました鈴鹿地域難病相談会ですが、当日の豪雨、周辺道路の冠水のた

め、急遽中止とさせていただきました。大雨の中ご来場いただいた方々には、大変ご迷惑をおかけして

申し訳ございませんでした。

鈴鹿地域難病相談会は延期とし、下記の日程で改めて開催となりました。予約制となっておりますの

で、参加ご希望の方は、三重県難病相談支援センターへご連絡ください。

日日時時 月月 日日 日日 時時～～ 時時

場場所所 三三重重県県鈴鈴鹿鹿庁庁舎舎 会会議議室室 （（鈴鈴鹿鹿市市西西条条 丁丁目目 ））

申申込込締締切切 月月 日日 木木

申申込込先先 三三重重県県難難病病相相談談支支援援セセンンタターー

☆ 新職員紹介 ☆

お 知 ら せ
三重県難病相談支援センター

はじめまして。

この４月から相談支援員（小慢担当）として、勤務させていただいております池上

かね子と申します。

私の娘が数年前に進行性の難病ということが判明し、とてもショックで辛い思いを

しましたが、それを乗り越えてきた経験をこの職場で生かせることが出来ればと思っ

ています。治療法がない難病を告げられてから数年が経ち、娘はいろいろ出来ないこ

とが増えているけれど出来る範囲で日々とても楽しんでいます。私も娘のポジティブ

なところを見習っていきたいと思っています。

行政の福祉制度などもっともっと勉強して、皆様のお役に立てるように情報提供な

どのお手伝いをさせていただきたいと思っています。どうぞ、ご気軽にご相談くださ

い。

また、新型コロナウイルスは感染力がより強いとされるオミクロン株の「 」

系統への置き換わりが進んでいるようです。くれぐれも基本的な感染対策の徹底を心

掛けましょう。皆様のご指導、ご鞭撻のほどよろしくお願いします。 


