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私は20歳ごろからパーキンソン病の震えなどの自覚症状

がありました。しかし、15年もの間診断がつかず、病院も

あちこちに行きました。どこに行くときも母は一緒に来て

くれて隣にいてくれました。初めて訪れた病院の満開の桜

の下を歩きながら、

「満開の桜がきれいだと思えない。全然色が感じられない。」

母は私を心配するあまり、涙ぐんでそう言いました。

二人で泣くしかなかったあの時からあっという間に時は

流れて・・・。

私は今、どんな生活をしているのでしょう。

通院、服薬、リハビリ、が生活の中心であるのは当然で

すが、35歳で病名告知を受けてから、服薬しながらパー

トで働き、39歳で結婚し、甲府市で主婦として暮らし

ております。突如動かなくなるポンコツなカラダです

が、夫の両親と兄、自分の両親と兄（計6人）の介護

に夫と関わりました。あの日、母と泣いていた私自身

が、母を介護する日がくるなんて想像もしていなかっ

たことでした。

医学の進歩により、パーキンソン病は検査で判明す

る時代になりました。ある一定の状態にまで病状が悪

くなりますと、申請すれば医療費など助成される制度

もできました。ゆっくりではありますが、安心して生

活しやすい社会になってきました。けれど、願うだけ

では実現していきません。病気と共にあるくらしの中

で思ったことや感じたことを声にして、周囲に伝えて

いかねばという自覚を新たにした還 暦のわたしです。

【当事者の声】
還 暦 を 迎 え て

全国パーキンソン病友の会山梨県支部
会員 土屋 恵子

主催：山梨県難病相談支援センター

日時：令和8年7月4日（土）10:00～12:00

場所：県福祉プラザ 4階大ホール

講師：モルック協会会長 角田氏、副会長 田中氏

参加者：15名（患者8名、家族1名）

モルックは、フィンランド発祥のユニバーサルスポー

ツです。モルックという木の棒を投げて、数字が書いて

ある木のピン（スキットル）を倒し、50点ぴったりにす

るというルールで、老若男女問わず誰でも楽しめます。

今回はモルックを初めて知る方も

多く、モルック協会会長の角田さん、

副会長の田中さんのご指導の下、ス

タッフもチームに加わり、A・B・C・

Dの4つのチームでリーグ戦を行いま

した。

最初に投てきの練習をし、ルールの説明を聞きながらゲー

ムを始めました。ルールも簡単ですぐに覚えられました。

参加者の中には経験者もおられ、「あと〇点だよ」「〇

番か〇本倒せばいいよ」などお互いに声を掛け合いなが

ら和やかにゲームを楽しみつつ、試合は白熱していまし

た。歓声や笑い声の絶えない交流会となりました。参加

者の皆さんからは、「初めてだったけれど楽しかった」

「機会があったらまたやりたい」等のお声がありました。

拡大地域交流会

モ ル ッ ク



2026年度 開催事業のご案内 ※いずれも事前申込が必要です

事 業 名 日 時 会 場 内 容 備 考

ピア相談会 随時受付 難病相談支援センター・他
同じ病気の仲間（ピアサポー
ター）による相談

オンライン利用可

ZOOM（オンライン会議ツール）

学習会
随時受付 難病相談支援センター

ZOOMが活用できるように基

本的スキルを学ぶ

利用端末（ＰＣ、スマホ、
タブレットPC）いずれか
必要

＜地域交流会＞
のびのびサロン

毎月第2水曜日
13:30～15:30

難病相談支援センター 茶話・創作活動 オンライン参加可

＜地域交流会＞
椅子体操

6月29日(金）
13:30～15:30

山梨県福祉プラザ
４階大ホール

椅子に座った状態での体操
難病の患者・家族が対象

（日程終了）

難病ピアサポーター
養成研修

8月8日（土）
13:30～16:00

甲府市中央公民館

2階 大ホール1

ピアサポートの基礎知識/

演習

難病ピアサポーター希望
者が対象

難病ボランティア養成研修
6月8日（月）
10:00～11：50

難病相談支援センター・他
難病・難病患者の支援/

文字盤・車椅子の使い方等
難病ボランティアとして
活動を希望する方が対象

（日程終了）

＜地域交流会＞

モルック

7月4日(土）
13:30～15:30

山梨県福祉プラザ
４階大ホール

誰でも楽しめるモルックの

体験

難病の患者・家族が対象

（日程終了）

患者会による合同ピア相談会
9月6日（日）

13:30～16:00

山梨県福祉プラザ
４階大ホール

患者会によるピア相談 難病の患者・家族が対象

神経系難病医療相談会
詳細未定

13:30～16:00
難病相談支援センター 専門医による個別相談

膠原病医療相談会
10月31日（土）

13:30～16:00
難病相談支援センター 専門医による個別相談 9/28（月）から受付

医療講演会

「膠原病ってどんな病気？」

11月8日（日）

13:30～15:30

山梨県福祉プラザ

４階大ホール
膠原病科医師による講演

膠原病の患者・家族・支

援者が対象

＜地域交流会＞
クリスマス会

12月5日（土）
13:30～15:30

山梨県福祉プラザ

４階大ホール
バザーなどを通じた交流会 難病の患者・家族が対象

＜就労支援＞

難病患者就職サポーター
出張相談

毎月第2・4(木）

13:00～16:00
難病相談支援センター

就職に関する不安や今後の
課題など就職活動の相談

難病患者就職サポーター
(ハローワークに配置さ
れている難病患者の就職・
就労の支援者)との相談

＜就労支援＞

定例難病就職セミナー
毎月第4(火）
13:00～16:00

難病相談支援センター
就職に向けての準備、書類
作成支援、面接練習等

ハローワークと連携して

就職活動を行なう人が対

象

【概要】 山梨県庁で働くことを希望する難病患者の皆さまに、県
庁での実際の仕事の様子を見学していただくとともに、就労への不
安等を相談できる機会を設けます。

【日程】 ５月から９月までの間で随時実施します。
（左記以外の期間を希望する場合はご相談ください）

【内容】県庁（本庁）の職場見学、業務説明及び相談（１時間程度）

【当日の持ち物や服装】 持参していただく持ち物の指定はありま
せん。また、服装の指定はありません。
（ご自身で必要があればメモ用紙や筆記用具をご持参ください）

【申し込み】 山梨県総務部人事課 電話 ０５５-２２３-１３７２
人事担当 久島、木暮
希望者と人事課との調整により、具体的日時を決定します。

今年度4月より当センターの一員と
なりました沼田真由美と申します。
臨床と教育現場での経験が長かったため、
早く業務に慣れ、また難病患者さんや家
族・支援者さんと交流を多くもち関係性
を築きたいです。難病を抱えながら自分
の生活を豊かに、自分らしく生きていく
ことが大切です。難病患者さんや家族・
支援者さんの抱えている問題にしっかり
話を聴き、良い方向に問題解決できるよ
う一緒に考えていきたいです。よろしく
お願いします。

新しい相談支援員です
今年も山梨県庁職場見学会を開催しています



◆相談件数:延べ474件（相談者実数110名） ◆難病就職サポーター出張相談 開催回数18回/年

◆相談方法:電話378件/面接76件/オンライン15件/メール5件 利用者数延べ35名（実数30名）

◆継続支援ケース:88名（うち新規36名） ◆定例会:難病患者就職サポーターとの連携ミーティング

◆支援結果：就職者・就職内定者33名（うち新規14名） 開催回数:12回/年，検討ケース:延べ486件

◆就職者の雇用形態:一般週20時間以上6名 週20時間未満11名 ◆定例就職セミナー

障害者雇用5名/就労継続支援A型2名/B型1名 開催回数:17回/年，利用者延べ22名（実数19名）
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2025年度 相談状況
相談者・相談方法別相談件数 （相談者実数184人）

項 目 患者 家族 支援者 計

一般相談 電話 435 46 364 845

面接 75 4 9 88

オンライン 15 0 0 15

メール 8 0 0 8

一般相談計 533 50 373 956

医療相談会 5 6 0 11

ピア相談 2 1 0 3

総計 540 57 373 970

2025年度一般相談延べ内容 延相談数n=1,344

2025年度就労支援の状況

主催：山梨県難病相談支援センター

日時：令和8年6月29日（月）13:30～15:30

場所：山梨県福祉プラザ 4階第2会議室

講師：門元 亮先生

参加者：4名（患者2名、家族1名 遺族１名）

健康運動指導士・健康運動実践者の門元 亮講師をお呼びして、椅子

体操を開催致しました。

座って上肢のストレッチをしながら肩甲骨をほぐす。足を組んで、前か

がみになりウォミングアップから始めました。ウォミングアップはとても大切とおっしゃっていました。 上半身の運動では、

タオルを使用して大胸筋を鍛えたり、肘曲げ運動を行いました。参加者の方は、真剣に体操を行っていました。講師より、息を

止めると血圧が上がってしまうのでしっかり息してくださいと掛け声をいただきました。呼吸法も大切であり、力を入れる時は

息を吐く、力を緩める時は息を吸う、ポイントは息を止めない事であると教えていただきました。筋力トレーニングは１分間休

むと効果がなくなる。アプローチしたい筋肉を意識することが大切。使った筋肉は熱くなると教えていただきました。介護や要

支援の方は、つまずいて転倒すると寝たきりや認知症にも繋がるので、下半身の脛の筋肉を鍛えることが重要である。腸腰筋と

言う筋肉が衰えると、膝や足が上がらない。鍛え方としては、片足を片膝と同じ高さに持ち上げる運動もご指導いただきました。

門元講師の優しい口調でＢＧＭも聞きながら水分補給しながらの椅子体操で、門元講師の都合で１時間で終了してしまいました。

１時間あっという間の癒しの時間を過ごせました。

その後の交流会では、今回の椅子体操の感想等が聞かれました。緩いけど丁度良い体操であった。辛くなかったのでちゃんと筋

肉に効いているのかな、実際に体操しているところを助手の講師をつけてラウンドしてほしい、1時間は短く、1時間30分位体操

続けたかった等、沢山の意見をいただきました。参加者が少人数でしたが、活発な情報交換もありました。ZOOMで15分くらい体

操している。スマホも上手く使いこなせなかったが、努力してスマホやZOOMも今では使いこなせるようなった等、前向きなお話

が聴かれました。椅子体操ご参加していただき、ありがとうございました。

開催事業報告

椅子体操



山梨県難病ｾﾝﾀｰだより

山梨県難病相談支援センターは、平成17年6月に開設し、

山梨県難病･疾病団体連絡協議会（山梨難病連）が県の

委託を受け、事業の運営を行っています。

○利用対象者：難病の患者さんやそのご家族、難病支援

関係者

○相談料：無料

○相談受付：月曜日～金曜日（祝祭日・年末年始を除く）

9:00～12:00・13:00～16:00

○面接相談：予約制、事前にご連絡下さい。

○場所：山梨県甲府市北新一丁目2番12号

山梨県福祉プラザ3階

○相談・問合せ先：TEL：055-244-5260・5261

FAX：055-244-5261

○相談内容は守秘を厳守致します。

○センターのホームページからセンター事業、難病情報、

制度利用、就労支援、患者会等の情報が閲覧できます。
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難病に関係する患者会 連絡先

全国パーキンソン病友の会

山梨県支部

055-253-9666（事務局）

（会長 山寺健二）

日本ＡＬＳ協会山梨県支部
055-267-7261（事務局）

（支部長 本宮喜美子）

脊髄小脳変性症・多系統萎縮症

山梨友の会

055-253-9533

（会長 前田真一）

山梨炎症性腸疾患患者会（あしおと）
055-252-1950

（会長 田草川健）

網膜色素変性症患者会

（視覚障害者の横の会）

0551-22-2754

（会長 穗阪和宏）

日本てんかん協会山梨県支部
055-285-3645

（代表 葛西ヨリ子）

全国心臓病の子供を守る会

山梨県支部

0555-24-3728

（会長 渡辺政文）

山梨県腎臓病協議会（梨腎協）
055-242-6308（事務局）

（会長 中島政一）

全国膠原病友の会山梨県支部

（ぶどうの樹）

0551-30-9033(事務局)

（支部長 深澤富江）

多発性硬化症・視神経脊髄炎

山梨県患者会（ほっこりMS）

090-3509-6753

（代表 小林史晃）

日本筋ジストロフィー協会

山梨支部

080-3014-9244

(支部長 田崎輝美）

蔵 書 の 紹 介
センターでは、関係図書の閲覧・貸出を行っています。貸出期間は２週間程度、閲覧は平日センター

開所時間内であればいつでも利用できます。蔵書はセンターホームページに掲載しております。

山梨県難病相談支援センター 検索

「ケアを学ぶ人のために」

著者：西村ユミ・熊谷晋一郎「編」

出版社：世界思想社

本書は4部で構成されています。19人の執
筆者によってケアの基本・実践が書かれ
ています。難病当事者である執筆者が活
動してきた経験をもとに、患者会やピア・
サポートについてまとめています。ケア

に学ぶこと、そしてケアに関する実践・研究の一歩に繋
がります。

「開かれた身体との対話」

著者：伊藤智樹

出版社：晃洋書房

難病ALS患者と支え手（家族・支援者）

との「人間的なやりとりを通じて、単な

る医療的・介護的な支援を超えた「支援

と物語」の関係性を探求しています。混

沌とした現実の中で、難病と共に生きる当事者がどのよう

に自己の物語をつむぎ出しているのか。興味のある方は是

非ご覧ください。

「ピア・サポートの社会学」
著者：伊藤智樹
出版社：晃洋書房

近年ピアサポートへの関心は高まりつ
つあり、研究も増えてきていrます。専
門的援助だけでは足りない部分があり、
その部分においてピアサポートの力を
活かすことができないか。今後、ます

ますピア・サポートへの期待が高まるのではないでしょ
うか。

「支援と物語（ナラティブ）の社会学」

著者：伊藤智樹

出版社：生活書院

本人・家族・遺族の体験の語り。第4章

の「高次脳機能障害の生き難さを『聴く』

ことの多面性」では、ただ傾聴するだけ

でなく、現状課題を明確化し、課題を把

握していると認めることも大切であると示している。今

後ピアサポートを行う中でとても参考になる一冊です。


