
 
 
 
 

テーマ：つながる輪、ひろがる和 
集まろう！語ろう！元気になろう！ 
知ってほしい、私のこと。知りたい、あなたのこと。 
明日は希望に向かっているから、今は一緒に笑おう！ 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

日 時 令和５年 11 月 3 日（金） 14：00〜15：30 
場 所 いわみーる 4 階 
主 催 島根県難病フォーラム in 浜田 実行委員会 

難病患者とその家族が心豊かに暮らせる地域づくりを考え、難病に対する理解の促進
と支援を広げることを目的に難病フォーラムを開催します。 

令和５年度 
島根県 難病フォーラム in 浜田 



プログラム 
13：30  開会あいさつ 

13：35  難病法改正について説明（健康推進課） 

13：50  リレートーク〜それぞれの患者の立場から〜 

     【座 長】島根県立大学 学長 山 下
やました

 一也
かずや

 氏 

     【発表者】球脊髄性筋萎縮症患者 森 山
もりやま

 日出二
ひ で じ

 氏 

パーキンソン病患者 髻
たぶさ

谷
だに

 久美子
く み こ

 氏 

膠原病患者 小幡
おばた

 由美子
ゆ み こ

 氏 

網膜色素変性症患者 拝上
はいがみ

 誠
まこと

 氏 

14：30  休憩 

     〜展示を見ながら交流しましょう〜 

15：00  活動紹介・ミニライブ 

     【発表者】ALS 患者 松 本
まつもと

 裕樹
ゆうき

 氏 

     【演奏】ちあきゆうき 

 

15：30  閉会あいさつ 
 
 
 
 
 
 



難病法改正について 
島根県 健康福祉部健康推進課 難病支援第二係 引野

ひきの
 萌子

もえこ
 氏 

・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

難病フォーラムについて 
難病は発病の機構が明らかでなく、治療方法が確立していない希少な疾患であり

難病患者・家族は多くの悩みを抱えながら療養生活を送っていることが多いです。 
難病に対する地域住民の正しい知識の啓発を図るとともに、療養患者・家族が地

域で安心して心豊かに暮らせる生活環境づくりを考えるために、フォーラムを開催
しています。 

難病フォーラムは、平成 11 年から、各保健所持ち回りで、1 年に 1〜2 回開催を
しています。 

浜田圏域では、平成 26 年度以来 5 回目の開催です。 



リレートーク〜それぞれの難病患者の立場から〜 
発表者 球脊髄性筋萎縮症患者 森 山

もりやま
 日出二

ひ で じ
 氏 

・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

発表者 パーキンソン病患者 髻
たぶさ

谷
だに

 久美子
く み こ

 氏 
・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



発表者 膠原病患者 小幡
おばた

 由美子
ゆ み こ

 氏 
・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

発表者 網膜色素変性症患者 拝 上
はいがみ

 誠
まこと

 氏 
・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



活動紹介・ミニライブ 
発表者 ALS 患者 松 本

まつもと
 裕樹

ゆうき
 氏 

・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

松本裕樹氏の活動について 
ALS 発症後も、大好きなギターの演奏をすることで病気と闘って来ました。難病

ALS に対する自分の思いの丈をオリジナルブルースに込めた CD を令和 4 年にリリ
ースしました。 

この CD「AnglesLoveSupremeNo14/Angles supreme love」をご購入ご清聴頂いて
得た収益金は、全て京都大学 ips 細胞研究所ボスチニブ研究室に寄付致しています。 

 令和 5 年には、澄川酒造場の「純米大吟醸 東洋美人」とのコラボ。松本さん
作詞作曲で日本酒を酌み交わす夫婦の絆を歌った楽曲「あいのかたち」をイメージ
した特別ラベル酒を販売されています。売上げの一部は ALS の新薬研究に寄付する
計画で、関係者は病への支援者が増えることを期待しています。 



皆さんで歌いましょう 〜「いのちの歌」 竹内 まりや〜 
・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ 

 

生きてゆくことの意味 問いかけるそのたびに 
胸をよぎる 愛しい人々のあたたかさ 
この星の片隅で めぐり会えた奇跡は 
どんな宝石よりも たいせつな宝物 
泣きたい日もある 絶望に嘆く日も 
そんな時そばにいて 寄り添うあなたの影 
二人で歌えば 懐かしくよみがえる 
ふるさとの夕焼けの 優しいあのぬくもり 
 
本当にだいじなものは 隠れて見えない 
ささやかすぎる日々の中に かけがえない喜びがある 
 
いつかは誰でも この星にさよならを 
する時が来るけれど 命は継がれてゆく 
生まれてきたこと 育ててもらえたこと 
出会ったこと 笑ったこと 
そのすべてにありがとう 
この命にありがとう 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
指
定
難
病
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福
祉
、
就
労
等
の
各
種
支
援
を
円
滑
に
利
用
で
き
る
よ
う
に
す
る
た
め
、
都
道
府
県
等
が
患
者
の
デ
ー
タ
登
録
時
に
指
定
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病
に
罹
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て
い
る

こ
と
等
を
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認
し
、
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登
録
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証
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を
発
行
す
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。
そ
の
際
、
障
害
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祉
サ
ー
ビ
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の
申
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で
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市
町
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等
に
お
い
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、
マ

イ
ナ
ン
バ
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に
よ
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を
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則
と
す
る
。

 
「
登
録
者
証
」
情
報
に
つ
い
て
、
こ
れ
に
よ
り
デ
ー
タ
ベ
ー
ス
へ
の
デ
ー
タ
登
録
の
促
進
に
も
資
す
る
こ
と
が
期
待
さ
れ
る
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見
直
し
内

容

登
録
者
証
の
活
用
イ
メ
ー
ジ

登
録
者
証
の
活
用
イ
メ
ー
ジ

都
道
府
県

指
定
都
市

「
登
録
者
証
」
の
活
用
イ
メ
ー
ジ

 
障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
の
受
給
申
請
時
に
指
定
難
病
患
者
か
ど
う
か
を
マ
イ
ナ
ン
バ
ー
連
携
に

よ
り
確
認
。

 
ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク
等
に
対
し
、
難
病
患
者
で
あ
る
こ
と
の
証
明
と
し
て
利
用
。

※
上
記
の
他
、
自
治
体
に
お
い
て
、
登
録
者
証
発
行
時
に
地
域
に
お
け
る
各
種
支
援
サ
ー
ビ

ス
の
情
報
を
提
供
い
た
だ
く
こ
と
を
想
定
。

【
デ
ー
タ
登
録
時
に
登
録
者
証
の

発
行
】
（
※
）

難
病
患
者

ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク
等

難
病
患
者
就
職
サ
ポ
ー
タ
ー
等

市
町
村
（
福
祉
部
門
）

・
障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス

【
各
種
支
援
の
利
用
促
進
】

6

（
※
）
原
則
マ
イ
ナ
ン
バ
ー
連
携
を
活
用
。

マ
イ
ナ
ン
バ
ー
連
携
に
よ
る
確
認

20
24
（
令
和
6）

年
４
月
1日

か
ら

登
録
者
証
の
発
行
が
始
ま
り
ま
す











展示コーナー一覧 

名称 展示内容 展示場所 

全国膠原病友の会 
島根県支部 

活動紹介 
機関誌 

401 研修室 

一般社団法人 PSP・CBD のぞみの会 

患者会紹介 
会報誌バックナンバー 
PSP と CBD のケアマニュアル 
手作文字盤 2 種 

山陰網膜色素変性症協会 
(JRPS 山陰) 

定期総会や研修会の報告 
会報誌とカレンダーの見本 
リーフレット等 

全国筋無力症友の会 
島根県支部 会報誌等 

日本 ALS 協会 
島根県支部 支部会報 23.24.25.26 

ほほえみサロン（浜田圏域） 活動紹介 

リウマチ患者会こだまの会 
（大田圏域） 絵手紙 

パーキンソン患者・家族会みつばの会 
（大田圏域） 活動紹介 

しまね難病相談支援センター 難病相談支援センターの紹介 
意思伝達機器(コミュニケーション機器等) 

401 研修室 
403 研修室 

オロチビート ブラインドサッカー 402 研修室 

西部視聴覚障害者情報センター 視聴覚機器等 

403 研修室 ほほえみライフ 介護用品等 

島根県社会福祉協議会 タンデム自転車 

 
 
 
 
 
 



いわみーる 見取り図 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

令和 5 年度 島根県難病フォーラム in 浜田 実行委員会 

構成機関名・団体名 

浜田医療センター（地域医療連携室） 

済生会江津総合病院（地域医療連携室） 

全国膠原病友の会島根県支部 

山陰網膜色素変性症協会 

浜田圏域難病サロン「ほほえみサロン」 

難病ボランティア「わかばの会」 

リハビリテーションカレッジ島根 

浜田医療センター附属看護学校 

浜田市社会福祉協議会 

浜田市地域福祉課 

江津市健康医療対策課 

しまね難病相談支援センター 

浜田保健所 

 
 
 


