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難病相談・支援センターでは、難病患者さんやそのご家族の

地域交流活動を行っています。しかし、難病の患者さんやご家

族の中には、このような交流の場があることを知らなかったり、

何となく億劫で参加を諦めてしまっている方や、参加したいが

移動手段がないために参加ができない方がいるのも現状です。

難病患者さんの社会的問題は、症状や障がいに伴う社会的活

動の制限から社会参加の機会が減少し、人間関係の範囲や交流

が縮小してしまう傾向にあることです。孤独や孤立は、精神面

での新たな問題につながります。日々の生活では、どうしても

身体面に気持ちが行きがちですが、「心」のセルフケアも大切

です。「話すこと」「笑うこと」「気持ちを切り替えられる活

動」など、心がほぐれる時間をできるだけ作りましょう。

今年度のセンターの地域交流活動の様子を紹介します。

定例開催（毎月第2水曜日）の「のびのびサークル」は、絵手

紙や習字、合唱、ゲームなど患者さん主体の自由な活動をして

います。今年度は延べ53名が利用されました。昨年9月29日（日）

開催（患者会共催）の「リハビリテーション運動会」は、32名

が参加し、音楽療法士による合唱やバッコーゲームなどの運動

をして交流しました。12月15日(日）開催の「難病患者・家族交

流会クリスマスパー

ティー」には、99名

が集まり、同病の方

とテーブルで食事や

お茶、アトラクショ

ンなどを楽しみ、交

流を深めました。そ

の他に疾患別交流会

も行っています。

お気軽に相談・問

い合わせ下さい。

山梨県難病相談・支援センター管理責任者

（山梨県難病・疾病団体連絡協議会代表幹事)

前田 真一

平素より当センターの活動にご支援、ご協力を賜り心よ

り御礼申し上げます。昨年12月に厚生科学審議会疾病対策

部会難病対策委員会において「難病対策改革に向けた取り

組みについて」の報告書がまとめられました。それによる

と改革には三つの柱があり、第一は効果的な治療方法の開

発と医療の質の向上、第二は公平・安定的な医療助成の仕

組みの構築、第三は国民の理解の推進と社会参加のための

施策の充実です。センターに関することは、第三の柱の具

体的な取組みに「難病に対する相談体制の充実、難病相談・

支援センターなどの機能強化を図る」と「ハローワークと

の連携強化等により就労支援の充実」とあります。

社会環境の大きな変化は、当センターの役割が従来以上

に増し、より良い組

織になるよう求めら

れていることだと思

います。社会的な使

命を担うため、今ま

で以上に努力をして

参りますが、センター

に関係する諸団体と

の協力や連携がより重要になっています。具体的には、難

病ピアサポーターの人数を増やすことや就労支援に関する

諸機関との連携の充実です。

当センターは、県から山梨難病連が委託を受けて運営し

ていますが、時局の要請に応える為には、その仕組みにつ

いても再検討する時期に来ているのではないかと感じてい

ます。今後ともご支援のほどよろしくお願い申し上げます。

難病患者家族交流会 クリスマスパーティーの様子 リハビリ運動会の様子

地域交流

のびのびサークルの様子

心のつながり

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月に開設さ

れ、山梨県難病･疾病団体連絡協議会（山梨難病連）が県か

らの委託を受け、事業の運営を行っています。利用対象者は、

厚生労働省が難治性疾患克服研究事業の対象としている疾患

(130）および確定診断前の患者さんやそのご家族、難病支援

関係者です。相談は守秘を厳守致します。

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

面接相談は予約制ですので、事前にご連絡下さい。

ＴＥＬ＆ＦＡＸ：０５５－２２３－３２４１

編集後記 2月14日・15日、山梨はかってない大雪に見舞われ、
自宅周辺では、130cmほどの積雪を記録しました。雪はしんしん

と降り積もり、その静寂さと全てを覆い尽くす白い世界は、生

活上の差し迫った状況とは裏腹に、ここだけ時間が止まってし

まったような不思議な感覚を覚えました。

この大雪のため一部の開催事業を中止しましたが、参加者の

安全確保のためとご理解いただきたいと思います。

いよいよ難病対策の法制度化が実現の一

歩手前に来ています。法制度化により、こ

れまでの根拠法のない「事業」から法律に

則った難病対策となります。センターの基

本的な機能が十分発揮できるような体制の

確保を期待して行きたいと思います。今井
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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。

「たんの吸引の手引き」
特定疾患患者の自立支援
体制の確立に関する研究．
たんの吸引作成ワーキン
ググループ編

たんの吸引の基礎知識、
実技（ＤＶＤ付）を学ぶ
ことができます。

「病院から在宅へのチー
ムサポートを行うための
手引き」－家に帰ろう－
日本ALS協会発行

在宅に向けての疑問や不
安について、Ｑ＆Ａ形式
でわかりやすく解説され
ています。
患者さん・ご家族、医
療・介護・福祉関係者も
活用できる手引書です。

「iPS細胞の世界 未来
を拓く最先端生命科学」
山中伸弥監修，京都大学
iPS細胞研究所編著

再生医療、病態解明、創
薬など臨床応用に向けて
急速に進む研究の現状と
課題が解説されています。

「脊髄小脳変性症・多系
統萎縮症のリハビリテー
ション」
里宇明元、川上途行監修，
全国SCD・MSA友の会編

疾患に特化したリハビリ
テーションの考え方や詳
しいリハビリテーション
の方法が解説されていま
す。

「この手のなかの夢 未来」
多発性硬化症患者さんの作
文集

2011年,2012年の応募作品
が収められています。
発病時の状況、病気との
かかわり方、将来のことな
ど、多発性硬化症と向き合
う患者さんのライフ・ストー
リーです。

（申込先等、詳細につきましてはセンターにお問合せ下さい）

◆ 日本てんかん協会 山梨県支部

県民講座 「てんかん患者を取り巻く最近の状況」

講師 久保田英幹先生

（NHO静岡てんかん・神経医療センター診療部長）

日時 平成26年4月19日（土）午後2時15分～4時

場所 敷島総合文化会館 １階視聴覚ホール

参加費 一般500円

◆ 全国パーキンソン病友の会 山梨県支部

第１７回定期総会記念医療講演

演題 「パーキンソン病との付き合い方」

講師 柏原 健一先生（岡山旭東病院神経内科部長）

日時 平成26年4月20日（日）午後2時～4時

場所 甲府市障害者センター

参加費 一般500円

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）

日本ＡＬＳ協会山梨県支部
055-265-1568

（支部長 北嶋英子）

脊髄小脳変性症山梨友の会
055-282-1451

（会長 櫻井幸雄）

山梨炎症性腸疾患患者会（あしおと）
055-252-1950

（会長 田草川健）

山梨網膜色素変性症患者の会 (ナシの実）
055-222-7356

（代表 名取利一）

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）
055-275-4308

（事務局）

全国膠原病友の会山梨県支部（ぶどうの樹）
0551-30-9033

（事務局）

多発性硬化症・視神経脊髄炎患者会

発足準備会

090-1043-4274

（代表 小泉広江）

患者会の活動や患者会主催の講演会、交流会等はセ

ンターホームページでも公開しています。トップペー

ジの 患者会 をクリックしてご覧下さい。

患者会主催の医療講演会などのご案内


