
膠原病の中の１つ、多発性筋炎と診断されて12年目と

なります。発病時は、痛みと孤独とストレスで生きること

が苦しく、辛かったですが、早12年ともなれば生活の一

部にしかすぎません。幸い、私の周りの方々が難病とい

うことをとても理解をして下さるお陰で仕事も趣味も

以前のように出来ており、常に感謝をしています。退院

直後、生活面では夫の協力が不可欠で、診断されて1.2

年は通院や買い物の送迎もお願いするような状態でし

た。今考えても、仕事と私の世話で本当に大変な日々を

送っていたと思います。

体調に影響する一つにストレスがあります。症状が重

かった数年は仕事も出来ず、家か病院かという時間を

過ごし、悶々とした時間でした。主治医の話しもあまり理

解できず、不安とストレス状態に落ちかけた時、難病相談

支援センターの存在を知りました。相談・支援員との対話、

そこから患者会の存在も知ることができ、膠原病友の会

へ入会しました。同病者との対話ができると、今まで抱

えていた悩みやストレスも徐々に軽減することができま

した。いかに同病者とお話しをすること、聞くことが自分

の体調や気持ちに大切なのか実感しました。この体験か

ら、同病者以外の難病患者さん達との交流もしたいと思

い、患者会役員となり、他の患者会の方々とも交流する

ことが私の楽しみとなりました。

県内には多くの難病患者家族の方がいますが、発症

当時の私のように外には出られない方も多く、現在では

リモート交流会を開催している患者会や、リモート幹事会・

総会など活用し、対面でもご自宅からでも対話ができる

よう工夫されています。

ストレスや孤立から救ってくれた対話は、患者にとって

大切な処方箋です。お話しを聞いてもらう、お話しを聞

くことは新たな考え方や前向きな姿勢など多くをもた

らしてくれます。これからもたくさんの難病患者・家族の

方と会話の機会を作っていきたいと思います。

難 病 と 私
山梨県難病・疾病団体連絡協議会役員

（全国膠原病友の会山梨県支部）

大森 みほ

2022年度 相談状況

相談者、相談方法別相談件数 （相談者実数149人）

項目 患者 家族 支援者 計

2022年度一般相談延べ内容 N＝1204

相談件数：延べ１７５件 相談者実数５８名

相談方法：電話１１０件／面接５９件／オンライン相談６件

継続支援ケース：４１名うち新規２０名

支援結果：就職者・就職内定者２２名

就職者の雇用形態：一般週２０時間以上１３名

一般週２０時間未満３名

障害者雇用３名／就労継続支援Ｂ型３名

〇難病患者就職サポーター出張相談

開催回数：１６回／年

利用者数：延べ２３名，実数１５名

〇定例会（難病患者就職サポーターとの連携ミーティング）

開催回数：１５回／年

検討ケース：延べ１７８件

〇定例就職セミナー

開催回数：9回／年 ，利用者延べ１７名（実数１３名）

2022年度就労支援の状況
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〜難病診療連携拠点病院とは〜

山梨大学医学部附属病院 難病支援室長
新藤 和雅（山梨大学神経内科病院教授）

１．はじめに
山梨大学医学部附属病院は令和４年４月に、山梨県から難病診療連携拠点病院として指定を受けて
「難病支援室」を開設し、難病診療連携コーディネーターを配置いたしました。
山梨県の課題の一つでもある、『難病の患者さんを出来るだけ早期に診断し治療へ繋げられる』

『必要な人に必要な医療を身近な地域で提゙供できる』難病医療支援ネットワークを構築する役割を担っ
ております。
これまで山梨県内に特に疾患の多い3疾患（神経・筋、膠原病、消化器）について、難病診療に協

力頂いている医療機関の関係者の方々との協議を重ねていく中で、まずは円滑な受診・診療体制に向
けて、診療所や難病医療協力病院との紹介・逆紹介を増やす必要性についての意見を伺い、今後はルー
ル作りに取り組んで参る所存です。医療関係者の皆様、及び、患者さんとそのご家族の協力を頂きな
がら、少しずつ実効性のある難病医療ネットワークを作っていきたいと思いますので、よろしくお願
い申し上げます。
また、山梨大学医学部附属病院ホームページに「難病診療連携拠点病院」専用のバナーを設置し、

医療関係者、患者さんとご家族へのお知らせなど情報提供しております。患者さんのご紹介時にお役
立ていただけるよう、神経系の紹介状テンプレートを6種類作成し掲載いたしました。どなたでもダ
ウンロード可能ですのでご活用いただければ幸いです。

２．難病診療連携拠点病院としての主な役割
●難病医療に関する相談
・県内医師からの難病が疑われながらも診断がつかない場合の診断、治療等に関する相談に応じます。
・地域の医療機関等と連携して患者さんやご家族の支援を行います。
・地域の医療機関で治療が継続できるように病状に応じて病院を紹介いたします。
・一時的に在宅での介護等が困難になった時または、一時的に介護者の休息等による入院先の確保
の支援を行います。
●難病診療ネットワークの構築
県内における難病医療提供体制に関する情報収集及び提供を行います。
●難病診療に携わる医療従事者の資質向上
難病の診断や治療等に関する研修等を開催します。

３．ご相談窓口
１）山梨大学医学部附属病院 難病支援室 電話：055-273-3040
相談対応者：難病診療連携コーディネーター、看護師、社会福祉士
相談日時：平日９：００〜１６：００

２）３つの疾患群の担当者 （令和5年4月現在）
神経・筋疾患：新藤 和雅 医師（神経内科学病院教授）
膠原病疾患 ：中込 大樹 医師（リウマチ膠原病内科学病院准教授）
消化器疾患 ：高野 伸一 医師（消化器内科学准教授）
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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。

○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。

山梨県難病相談支援センター 検索

○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

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。

「サーノ博士のヒーリン

グ・バックペイン」

著者：ｼﾞｮﾝ・E・ｻｰﾉ

監訳：長谷川淳史

訳者：浅田仁子

春秋社，２０１７．

腰痛・肩こり・関節痛

など慢性疼痛と心の緊張によって生じ

るＴＭＳ（緊張性筋炎症候群）との関係性

を心理学、生理学の観点から解説し、TMS

の治療について書いています。

「やさしくわかる初め

ての手話」

監修：手話教室華乃樹

ナツメ社，2023

手話にはじめて触れ

る人のために書かれ

ています。大きなイラ

ストでよく使う単語や会話のシーンをわ

かりやすく解説しています。耳の聴こえ

ない人と手話で会話ができたらコミュ

ニケーションが広がりますね。

「ノンオイルだからお

いしいお菓子」

著者：田中可奈子

女子栄養大学出版部，

2015．

著者の著書に「ク

ローン病・潰瘍性大腸炎の安心ごは

ん」もあります。ノンオイルだからお

いしく、体にやさしいレシピを紹介し

ています。
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