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センターニュース



 - 2 - 

三重県難病相談支援センターでは、各患者会の相談員の皆様に対し、相談対応のスキル向上のための研修

会を実施しています。

令和 年度は 回開催し、第 回目は下記のテーマで実施しました。

第 回相談員研修会

日時： 月 日 木 時 分～ 時

場所：三重県難病相談支援センター

内容：障がい者差別について

講師：ピアサポートみえ 代表 杉田宏氏

参加者：相談員 名（リモート参加者 名含む）、難病相談支援センター職員 名

年に成立した障害者差別解消法の概要から始まり、その法律の見直しについて、合理的配慮の提

供とはどういったことかなど、分かりやすくお話ししていただきました。

合理的配慮とは？

行政機関や事業者は、障がい者から意思表明があった場合、過重な負担がない範囲で、社会的障壁※を取

り除くために、必要かつ合理的な配慮を行うことが求められます。
※社会的障壁とは…通行・利用しにくい施設や設備、制度、障がいのある方を意識していない慣習や文化、

障がいのある方への偏見など。

具体例としては、段差がある場合にスロープなどで補助をしたり、意思を伝え合うために絵や写真のカー

ドやタブレット端末を使用したりすることなどが挙げられます。

難しそうな内容の研修ですが、杉田さんの身の回りの具体的な事例なども挙げて、分かりやすく説明して

いただきました。

相談員への研修は今後もテーマを変えて継続し、今後の相談活動の中で活かしていけるようにしたいと思

っています。
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これまで、有料道路での障害者割引は、事前登録された

自家用車 台のみに限って割引が適用されていましたが、

月 日以降は、知人の車やレンタカーなどを利用する

場合や、介護が必要な重度の障がいをお持ちの方がタクシ

ーを利用する場合など、事事前前登登録録ががなないい自自動動車車ででもも割割引引

のの対対象象ととななりりまますす。自動車をお持ちでない方でも、この

割引を利用していただくことが可能です。

この割引制度を利用するためには、事前に申請手続きが

必要です。

従来の市町村福祉担当窓口での手続きに加え、 月

日からオンラインでの申請も開始されました。

オンライン申請受付サイト

（ 月 日まではご利用いただけません。）

事前に割引登録申請を済ませた上で、 車・非 車のいずれも、料金所の一般レーンまたは一般

混在レーンで、障害者手帳を提示します。（ 専用料金所を利用する場合はサポートレーン。）

料金所係員に手帳を提示し、障がい者ご本人が運転している、もしくは同乗していることが確認されたら、

割引が適用されます。

登録外の自動車では、 無線通行（ノンストップ走行）では割引を受けることができませんので、必

ず係員がいるレーン（もしくはサポートレーン）をご利用ください。

※※既既にに事事前前登登録録ががさされれてていいるる自自動動車車はは、、ここれれままでで通通りりのの利利用用方方法法でで通通行行ででききまますす。。

◇◆お問い合わせ先◆◇

中日本お客さまセンター（ 時間）

（フリーダイヤル）

フリーダイヤルをご利用になれない場合は （通話料有料）

他地域は、それぞれの道路会社へお問い合わせください。

ままずずはは申申請請をを！！

利利用用方方法法はは？？

登登録録外外車車両両

一一般般

一一般般

ササポポーートト
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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はは難難病病のの方方々々のの地地域域交交流流活活動動のの推推進進やや就就労労支支援援等等のの活活動動ををししてておおりり、、そそのの

一一環環ととししてて県県内内をを巡巡回回ししてて｢｢地地域域難難病病相相談談会会｣｣をを行行っってていいまますす。。

ここのの相相談談会会ににはは、、開開催催地地域域のの医医師師会会ににももごご協協力力ををいいたただだきき、、医医師師にによよるる医医療療相相談談もも行行っってておおりりまますす。。

令令和和５５年年度度はは下下記記のの４４箇箇所所をを予予定定ししてておおりりまますす。。おお近近くくににおお住住ままいいのの方方はは、、ここのの機機会会ににぜぜひひごご参参加加下下ささ

いい。。

時時 間間 １１３３：：００００～～１１５５：：００００

対対 象象 難難病病患患者者及及びび家家族族、、保保健健福福祉祉関関係係者者、、一一般般

参参加加費費無無料料 ／／ 要要・・事事前前申申込込

日時 場所

77月月22日日((日日))  
四四日日市市地地域域難難病病相相談談会会  

四日市市文化会館 

99月月33日日((日日))  
松松阪阪地地域域難難病病相相談談会会  

三重県松阪庁舎 

1100月月11日日((日日))  
津津地地域域難難病病相相談談会会  

三重県津庁舎 

1111月月1122日日（（日日））  
尾尾鷲鷲地地域域難難病病相相談談会会  

三重県尾鷲庁舎 

※都合により内容が変更になる場合がありますので、ご了承ください。

おお問問いい合合わわせせ先先 ：： 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

津津市市桜桜橋橋３３丁丁目目４４４４６６－－３３４４

００５５９９－－２２２２３３－－５５００３３５５

００５５９９－－２２２２３３－－５５００６６

主主 催催 ：： 三三重重県県

法法人人三三重重難難病病連連
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（もやもや病）

世界的にも” ”もやもや病が使われている。病名から心の病気と間違われることもあ
るが、原因不明で進行性の脳血管の病気。脳底部で脳に酸素や栄養を運ぶ大事な動脈が徐々に狭窄または閉

塞。血流を補うために細く弱い血管が発達し、この血管によりかろうじて血流を保っている状態。この血管

が脳血管造影でタバコの煙が”もやもや”としているように写ることからこの名がついた。
発症： 歳前後と ・ 歳代という２つのピークがあり、幅広いという特徴

症状：一過性脳虚血発作 泣いた時、ラーメン等フーフーし食べている時、リコーダーを吹いた時等に、

しびれ、手足の力が抜ける、ろれつが回らない、目が見えない等が出るが、数分で元に戻る。

頭痛…軽度なものから吐気を伴う激しいものまで。朝方に多い。

脳梗塞・脳出血…重篤な障がいが残ることもある。

高次脳機能障害・発達障害…脳の慢性酸欠の状態が影響している。

治療：内科治療もあるが、進行性であることから外科的治療 手術 が有効。先に挙げたような症状が出た

ら、そのサインを見逃さず、なるべく早く知識と経験豊富な脳神経外科のある病院で診てもらう。（早

期発見・早期治療）

年三重難病連に加入、気軽に使える活動拠点を得て、講演・相談会、学習会、交流会、パンフレ

ットを作成、電話、面談による相談、同じ経験をした会員につなぐ、会報の発行等の活動ができ、県民の皆

さん、学校、病院、保健所関係機関に会の存在を知ってもらい、利用につながりました。

有難く心から感謝！！！ しています。

病気を正しく認識し、適切な治療に結びつけられるように、患者会で情報交換、経験を話し合うことは、

日常の不安や悩みも減らします！

（パーキンソン病）

パーキンソン病は高齢化に伴って近年患者数が増えています。パーキンソン病は脳の黒質という部分の細

胞が減ることにより、黒質で作られているドーパミンという神経伝達物質が減ってきて筋肉の動きをコント

ロールしにくくなってしまう病気です。主に手手足足ののふふるるええ（振戦）、手手足足ののここわわばばりり（筋肉の固縮）、動動作作のの

緩緩慢慢（無動、寡動）、転転びびややすすくくななるる（姿勢反射障害）という症状がでます。治療としては薬、手術、リハ

ビリテーションがありますが基本は薬による治療です。リハビリテーションも欠かせません。 細胞によ

る治療や遺伝子療法の実現が待たれます。

友の会では年 回の医医療療講講演演会会と年 回の会会報報誌誌（全国パーキンソン病友の会会報と支部だより）や、

ホームページ、 やメールアドレス登録者へのメールによって、病気に関する最新の知識や情報を会員

に提供したり、ホットライン（相談窓口）でいつでも相談を受けています。音楽療法 毎月 、家族の会（年

回）、おしゃべりカフェ（毎月）、ソフトエアロ（毎月）は現在 アプリを活用して在宅で行ってい

ます。卓球は津市の施設をお借りして始めました。

また桑員、四日市・鈴鹿・津・松阪南紀・伊勢志摩・伊

賀名張の つのブロックがあり、ブロック活動（交流会、

カラオケ、リハビリ講習など）を再開し始めました。交流

会等での患者同士の情報交換（薬の飲み方、リハビリのこ

と、介護保険等の利用の仕方、手術をした方の体験談など）

はとても役に立ち、励まされます。

現在会員は ２５名です。  

患患者者会会かからら 

三三重重ももややのの会会 

パパーーキキンンソソンンみみええ 

卓球クラブ「ピンポンパン☆笑」のみなさん 
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《三重県網膜色素変性症協会》 （網膜色素変性症） 
 
【SS ピンポン（生涯スポーツ卓球）体験会】 
日時：令和５年５月 14日（日） 10：00 名張駅集合 
    11:00～15:30 
場所：名張市総合福祉センターふれあい 

（名張市丸之内 79番地） 
参加費：無料 
*問合せ* 
三重県網膜色素変性症協会 小川 
TEL 0599-25-2343 

 
【総会・医療講演会等】 
日時：令和５年 6月 11日（日）  
    10:00～ 総会 
    11:00～ 障がい者の基礎知識 

「アンチエイジング」 
     資生堂ジャパン株式会社 美容戦略部 
      ライフクォリティー推進 G ソーシャルエリアパートナー 
     伊藤由美子氏 
    13:00～ 医療講演会 
     「網膜色素変性症の研究から見えてくるもの」 
     神戸アイセンター病院 前田亜希子先生 
場所：松阪市福祉会館 
    （松阪市殿町 1563番地） 
*問合せ* 
三重県網膜色素変性症協会 辻本 
TEL 0596-64-0044 

 
 
 

患者会からの
ご案内！ 講講演演会会・・交交流流会会・・催催ししののおお知知ららせせ

《全国パーキンソン病友の会 パーキンソンみえ 》
（パーキンソン病） 

 
【定期総会・医療講演会】 
日時：令和５年５月２１日（日） 13：30～16：30  
場所： 三重県津庁舎 6階大会議室 

（津市桜橋 3丁目 446-34） 
内容： 全国パーキンソン病友の会三重県支部 

第１８回定期総会開催 
     並びに総会終了後、医療講演会を開催 
講師： Resora訪問看護リハビリステーション 

理学療法士 宮崎高佳 先生 
参加費： 会員は無料、一般参加者は１家族５００円 
*問合せ・申込み* 
事前申し込みは不要です 
全国パーキンソン病友の会 三重県支部長 前川昭 
TEL 059-293-1320 
※詳細内容は後日決定、コロナ感染症対応で中止する 
こともあります。 

《日本リウマチ友の会三重支部》 （リウマチ） 
 
【第 55回総会・大会】 
日時：令和５年５月２8日（日） 12：30～16：30  
場所： 三重県津庁舎 6階大会議室 

（津市桜橋 3丁目 446-34） 
内容： 総会 12:30～13:20（会員のみ）  
     大会 13:30～16:30 
講演：「最新治療、合併症（骨粗鬆症・リンパ腫）の病態と 

対応について」 
講師： 三重大学医学部附属病院 

リウマチ・膠原病センター 中島亜矢子先生 
参加費：無料 
事前申込不要 
*問合せ* 
日本リウマチ友の会三重支部 浅生 
TEL 059-226-7115 
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▼指定難病の登録者証について
指定難病の患者であっても、軽症であるため医療費助成の対象とならない方を対象に、「登録者証」が発

行される方針です。 年（令和 年）度の発行を目指しています。

現在はハローワークでの就労支援や、市町の障がい福祉サービスを受ける際に、難病を証明するための診

断書を取得する必要がありますが、登録者証を取得することに

よって、病院へ出向いて診断書を書いてもらう手間や費用負担

が大きく軽減されます。

また、これまで受給者証を持つ重症度の高い患者の方の情報

は国に蓄積され、病態解明や治療法開発の研究に活用されてき

ましたが、登録者証を発行する際に軽症者の病状等の情報も得

られるため、さらに治療開発が促進されるという狙いもありま

す。

また正確な発行時期や詳細が分かりましたら、続報をお届け

したいと思います。

▼難病相談支援センターにご登録ください

このセンターニュースは、三重県難病相談支援セン

ターにご登録いただいた方に、無料で送らせていただ

いております。

難病相談支援センターへの登録も無料ですので、お

知り合いの方に病気に関することでお悩みの方、その

ご家族の方などいらっしゃいましたら、ぜひご紹介下

さい。

個人情報は適正に取り扱い、外部へ漏洩することは

ございませんので、ご安心下さい。

登録ご希望の方は、三重県難病相談支援センターま

でご連絡下さい。

センター登録の申し込み用紙を送らせていただきま

す。（※疾患ごとの患者会とは異なりますので、ご注意

下さい。）

三重県難病相談支援センターのホームページ（お知

らせ→センター登録）からもご登録いただけます。

お 知 ら せ
三重県難病相談支援センター


