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世界希少・難治性疾患の日、以下 はより良い診断や治療による希少・難治

性疾患の患者さんの生活の質の向上を目指して、スウェーデンで 年から始まった活動です。

日本でも の趣旨に賛同し、 年から 月最終日にイベントを開催しております。

世界中の希少・難治性疾患の患者数をあわせると 億人と推定されます。しかし、一疾患ごとの患者

数が少ないため病気についてわからないことも多く、診断の機会や治療法、関係者や周囲からの理解な

どが不足している現状があります。

世界希少・難治性疾患の日（ ）は、世界中の希少・難治性疾患の患者さんや

ご家族にとって、より良い診断や治療による生活の質（ ）の向上を目指す活動です。うるう年の「

な日」にあわせ、毎年 月最終日が定義日となっています。 年からヨーロッパでスタートした本

領域世界最大の社会啓発イベントであり、日本でもその趣旨に賛同して 年から全国で開催し、患

者や家族同士、関係者らがつながる機会をつくっています。

年は下記のテーマのもとに、全国各地でイベントが開催されました。

めめぶぶくく、、ででああいい。。たたっっぷぷりり、、いいっっししょょにに。。

〜〜 〜〜

三重県では、この活動の啓発のため、 月 日に

津駅前（東口・西口）にて、ウェットティッシュの配

布を行いました。

２２月月最最終終日日はは世世界界希希少少・・難難治治性性疾疾患患のの日日
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日時： 月 日 時～ 時半

会場：リジェール松山（〒 愛媛県松山市南堀端町２－３）

主催：愛媛大学大学院医学系研究科 地域小児・周産期学講座

「小児慢性特定疾病児童等自立支援員に資する成果報告会」が愛媛県松山市で開催され、天守がそび

える松山城が一望できる会場で河原センター長と池上で参加してきました。

厚生労働省健康局から難病法改正のお話をはじめ、小児科の教授や大学の発達教育学部の教授のお話

の内容は、センターでの日頃の相談業務でもとても役立つ内容が盛りだくさんでした。名古屋大学大学

院からの発表のお話は、特に心に残りました。ご病気の

お子さんの兄弟姉妹を「きょうだい児」といいますが、き

ょうだい児には独特の悩みや孤独感があります。センタ

ーにも、きょうだい児のことで相談が増えてきている印

象があります。

また、子どもたちが慢性疾病を乗り越えて成長してい

くことは、子どもに携わるみんなの共通の願いというこ

とを研修会に参加して思いました。

小児慢性特定疾病児童等とその家族を支援していくに

あたり、今回の学びをセンターでの日頃の業務で生かせ

られるように努めて行きます。

ぜひ、みなさんお気軽にご相談ください。

【小児慢性特定疾病制度について】

令和 年 月 日現在、 の疾病が対象となっています。代表的な病気は、Ⅰ型 Ⅱ型糖尿病や小

児ぜんそく、ダウン症などがあげられます。幼少期から発症し、継続的な治療や療育が必要になるものが

ほとんどです。

これら特定の病気を「小児慢性特定疾病」として認定している理由は二つあります。

ひとつめは、患者のためにより良い治療方法の研究や新薬の研究などを進めるという医学的な目的です。

もうひとつは、重い病気を治療するために必要になる高額な医療費を軽減するためです。市町の「こども

医療費助成制度」もありますが、小児慢性特定疾病医療制度では入院時の食事代が半額になり、日常生活

用具給付が受けられます。（※日常生活用具については対象となる種目毎の要件に該当する方）

また、小児慢性特定疾病の医療費助成は、 歳未満の児童等が対象です。ただし、 歳到達時点に

おいて本事業の対象になっており、かつ、 歳到達後も引き続き治療が必要と認められる場合には、

歳未満の者も対象となります。
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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 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77日日((日日))  
伊伊勢勢地地域域難難病病相相談談会会  

三重県伊勢庁舎 

99月月11日日((日日))  
名名張張地地域域難難病病相相談談会会  

総合福祉センターふれあい 

1111月月1100日日（（日日））  
鈴鈴鹿鹿地地域域難難病病相相談談会会  

三重県鈴鹿庁舎 

日日程程未未定定  桑桑名名地地域域難難病病相相談談会会  

※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－－５５００６６４４

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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（膠原病）

「膠原病」といわれて、膠原病がどんな病気であるのか、理解されている方は少ないと思います。膠

原病は一つの病気ではなく、免疫の異常によって、関節や筋肉、皮膚、血管などの結合組織（細胞と細

胞をつなぐ組織）に炎症を起こし、全身が障害される疾患の総称で、いまだ原因不明の慢性疾患です。

膠原病の代表的な６つの疾患は、関節リウマチ 、全身性エリテマトーデス 、強皮症

、多発性筋炎・皮膚筋炎 、結節性多発動脈炎 、リウマチ熱 があります。さら

に膠原病類縁疾患として、混合性結合組織病 、シェーグレン症候群 、血管炎症候群 多発

血管炎性肉芽腫症、大動脈炎症候群、側頭動脈炎など 、成人スティル病など多くの疾患が含まれます。

膠原病の症状は、きわめて多彩です。それぞれの病気に特徴的な症状がありますが、共通してみられ

る症状がいくつかあります。原因不明の発熱や倦怠感、体重減少などの全身症状。関節の痛みやこわば

り、筋力低下などの関節・筋症状。紅い発疹 紅斑 や潰瘍、結束、硬化、レイノー現象、日光過敏症な

どの皮膚症状。さらに、病気によっては多くの内臓 腎臓、肺、心臓、肝臓、脳、消化器官など に障害

を伴います。これらの症状は急性のものから、ゆっくり時間をかけて発病するものまでさまざまです。

私たち友の会は県内における膠原病患者及び家族を会員として、平成６年に設立され、今年３０周年

を迎えます。本会は、膠原病に関する正しい知識を高め、明るい療養生活を送れるよう会員相互の親睦

を図るとともに、膠原病の原因究明と治療法の確立並びに社会的対策を促進することを目的としており

ます。

（てんかん）

てんかんは、適切な治療により７～８割の方は発作が抑制できると言われています。しかしながら、昔

からてんかんは、偏見や誤解の多い病気でした。それが原因で、就学や就労、結婚など様々な問題に悩み

ながら皆さん生活しておられます。また、ここ数年でさらにてんかんに対する世間からの風当たりは強

くなっています。ご存じの通りに、てんかんのある人による自動車運転の事故が相次いだからです。一部

のルールを守らない方達によって・・・。その結果、三重県でも特に就労面で不利な事が多くなっていま

す。正しい知識を持ってルールを守れば、自動車運転も就労も可能なのですが。

偏見や誤解の多い病気、てんかん。病気になったことに何のとがめがあるというのでしょうか？ 私た

ちは、改めててんかんのある人の尊厳を確認します。そして、私たちの協会は、てんかんに関する社会啓

発に一層取り組んで参ります。また、てんかんのある人やご家族にとって、

少しでも役に立てる活動を行っていきたいと思っています。

てんかんで悩んでみえる方がおられましたら、どうぞお気軽に声をかけ

て下さい。

「悩んでいるのはあなたひとりではありません！」

（公社）日本てんかん協会（別名波の会）三重県支部 米田拓也

〒 四日市市河原田町

 

患者会から

日本てんかん協会（波の会）

三重県支部
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患者会からの
ご案内！

《日本リウマチ友の会三重支部》 （リウマチ） 
【日本リウマチ友の会三重支部第 56回大会】 
日時：令和 6年 5月 26日（日） 13時 30分～16時 30分 
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：医療講演「関節リウマチの診断・治療について」 
講師：せと整形外科 院長 瀬戸正史先生 
参加費：無料 
*問合せ* 
日本リウマチ友の会三重支部 事務局 池田伊奈保 
TEL 059-345-1929 

 
《パーキンソンみえ》 （パーキンソン病） 
【総会・医療講演会】 
日時：令和６年６月２日（日） 
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： 

13時～13時40分 第１９回定期総会（一般参加者を除く） 
13 時 50 分～14時 50 分 医療講演会 
講師：訪問看護リハビリステーション桜 代表 

理学療法士 寺島秀幸先生 
演題：未定 

14 時 50 分～15時 30 分 意見交換会 
患者・家族と顧問の先生方との意見交換会 
（質疑応答を含む） 

出席される先生方： 
三重大学大学院 医学系研究科 神経病態内科学 
教授 新堂晃大先生 

三重大学大学院 医学研究科特定教授／ 
三重県済生会明和病院 院長 冨本 秀和先生 

ますずがわ神経内科クリニック 院長 真鈴川聡先生 
訪問看護リハビリステーション桜 代表 
理学療法士 寺島秀幸先生 

参加費：会員は無料、一般参加者は１家族５００円 
事前申込不要 
*問合せ* 
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 

 
《全国膠原病友の会三重県支部》 （膠原病） 
【講演会】 
日時：令和 6年 6月 23日（日） 14 時～15 時 
場所：三重県難病相談支援センター 

津市桜橋 3丁目 446-34 三重県津庁舎 
内容：化粧のちからセミナー 
    （紫外線から肌を守る日焼け止めクリームの効果的な 
     使用方法他） 
講師：資生堂ジャパン美容戦略部 
参加費：無料 
*問合せ* 
全国膠原病友の会三重県支部 遠藤喜善 
TEL 090-2575-7597 

 

《つぼみの会三重》 （1 型糖尿病） 
【2024 年度つぼみの会三重総会・懇談会】 
日時：令和 6年 5月 12日（日） 14 時～15 時 30分 
場所：貝沼内科小児科 2 階 

四日市市泊山崎町 10−1 
内容：なんでも聞いてみよう 
講師：貝沼内科小児科 院長 貝沼圭吾先生、 

つぼみ OB他 
参加費：無料 
*問合せ* 
つぼみの会三重 会長 大久保和子 
TEL 080-5115-9084 

 
【第 49 回東海地区小児糖尿病 AMIGO キャンプ】 
日時：本キャンプ 

令和 6年 8月 9日(金) ～13 日(火)4 泊 5日 
ミニキャンプ 
令和 6年 8月 9日(金)日帰り 
又は 8月 9日(金)～10日(土)1 泊 2 日 

場所：四日市市少年自然の家 
四日市市水沢町大谷 1423−2 

内容：医療キャンプ 
主催：東海地区小児糖尿病サマーキャンプ研究会 
※参加可能学年、参加に際しての注意事項、参加費用、 
 申込締切など詳しくは 4月初めに開く予定の「東海地区 
 小児糖尿病サマーキャンプ」のホームページを確認して 
 ください。 
 
【2024 年度１型糖尿病 先生方と患者・家族との研修会】 
日時：令和 6 年 8 月 28 日(水)13 時 30 分～14 時 30
分 
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：１型糖尿病の概要 
講師：貝沼内科小児科 院長 貝沼圭吾先生 
参加費：無料 
*問合せ* 
つぼみの会三重 会長 大久保和子 
TEL 080-5115-9084 
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▼障害者差別解消法の改正について

障害を理由とする差別の解消を推進することを目的として、平成 年 月、「障害を理由とする差別

の解消の推進に関する法律」（いわゆる「障害者差別解消法」）が制定され、平成 年 月 日から施

行されました。

この障害者差別解消法は改正され、令和 年 月 日から施行されます。

障障害害者者差差別別解解消消法法ととはは？？

行政機関等と事業者は、事務・事業を行うにあたり、障がい者から何らかの配慮を求められた場合に

は、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を求めら

れています。

例例ええばば……

その他、筆談や読み上げ、介助などが、合理的配慮にあたります。

どどここがが改改正正さされれたたのの？？

これまでこれらの合理的配慮は、行政機関は義務、事業者は努力義務とされてきました。 月 日以

降は、障がいを理由とする差別の解消の一層の推進を図るため、事業者による障がいがある人への「合理

的配慮の提供」も義務となります。

事業者には、個人事業主やボランティア活動をするグループなども含まれます。

詳しくは、下記のホームページをご参照ください。

●障害者の差別解消に向けた理解推進ポータルサイト（ コード→）

●障害者差別に関する相談窓口

☆「つなぐ窓口」

障害者差別解消法に関するご相談を適切な相談機関と調整し、取り次ぎします。

電話相談： 毎日 時から 時まで（祝日・年末年始を除く）

メール相談：

☆三重県障がい福祉課（月～金曜日８時３０分～１７時）

電話

お 知 ら せ
三重県難病相談支援センター

段差がある場合

に、スロープなど

で補助する

 

意思を伝え合う

ために、絵や写

真のカードやタ

ブレット端末な

どを使う 


