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第１部

　

難病フォーラム

　　

「基調

　

講
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衆議院議員

　　　　

玉木

　

朝子氏

演

　

題

　

「これからの難病対策と患者会のあり方」

講師プロフィール

　

○昭和27年２月栃木県宇都宮市に生まれる

　

○栃木県立宇都宮中央女子高等学校卒業

　

○栃木県国民健康保険団体連合会、県会議員秘書

　　

法律事務所の事務長として勤務

　

○現在、全国膠原病友の会栃木県支部長、栃木県難病

　　

団体連絡協議会会長を務める。

　

○民主党栃木県総支部連合会副代表

　

○当選一回、比例代表（北関東）選出

　

○民主党・無所属クラブ
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「これからの難病対策と患者会のありかた」

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

栃木県難病団体連絡協議会会長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

衆議院議員

　　

玉木朝子

１、自己紹介

　

はじめに自己紹介をさせていただきます。私は昭和43年16歳の時

に膠原病の一種「全身性エリテマトーデス」を発症いたしました。以

来43年間この病気と付合っております。ステロイドを発病時から飲み

続け、いろいろな副作用も出ておりますが、なんとか日常生活を続け

ることができております。

　

一昨年の夏、民主党より要請を受け「比例単独候補」として衆議院

議員に当選いたしました。難病問題を正面から取上げ「民主党難病対

策ワーキングチーム」の事務局長として、当事者としての立場から活

動を致しております。

２、患者会との関わり

　

昭和55年全国膠原病友の会の「療養相談会」に出席し、栃木でもこ

うした会合を持てればと考え、「全国膠原病友の会栃木県支部」を設立

いたしました。

基本的な考えとして

①患者自身が自分の病気を理解し、病と共に生活する手助けをするこ

と。（医療相談会等の実施）

②難病患者が生活するうえで、国や県に対する政策の要望窓口となり、

患者の生活向上のための活動をすること。

　

以上２つのことを理念として進んでまいりました。栃木県内では11

の患者団体があり、栃木県難病団体連絡協議会として活動しておりま

す。私は８年前から代表として県との交渉等にあたり、皆様に助けて

いただきながら活動を続けております。

３、国の難病対策について

現在国における難病対策の主なものとして

①難治性疾患克服研究事業
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②特定疾患治療研究事業

③難病相談支援センター事業

④重症難病患者入院施設確保事業

⑤難病患者等居宅生活支援事業

⑥患者サポート事業

以上のような政策が実施されておりますが、詳細は配布資料にてご覧

いただきたいと思います。

４、難病対策の問題点と今後の対策について

①治療費について

　

現在5000から7000あると言われている難治性疾患の患者さんが安

心して「治療」を受けるための方策を考えなければなりません。特定

疾患として認定されている病気は56にすぎず、全部の病名を認定する

ことは不可能な現状です。今、考えられることは「高額療養費制度」

の改革が一番現実的なものと思われます。難病対策ワーキングチーム

の活動でもこの問題を取上げ、現在具体的な方策を検討している状況

です。

②福祉的政策について

　

今まで難病対策は障害者対策の影に隠れ、「制度の谷間」と呼ばれて

まいりました。

　

しかしながら患者の今後の生活を考える時、就労や年

金どれを取上げても「難病患者に対する福祉政策」は避けて通れない

問題です。現在内閣府で検討されている「障害者制度改革推進会議」

の中でも障害者の定義の問題が大きく取上げられております。私も患

者会の仲間の皆様と大きく声を上げ続け、難病患者が谷間の政策など

と言われることが決して無いよう努力してまいりたいと考えておりま

す。

以上、国で実施されている政策について述べさせていただきました。

今後も皆様方のご意見を賜りながら当事者としての立場から活動を続

けることをお約束申上げ、私からのメッセージと致します。
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「シンポジウム」

　

提言発表要旨

1．パーキンソン病の夫とともに

１異変のはじまり

全国パーキンソン病友の会

　　

青森県支部

　

三國啓子

　

パーキンソン病と診断されたのは平成１８年の年明けだった。

前年の春、起きがけに腕の庫れに異変を感じ初め、夏を迎える頃には歩くのが異常に遅

くなり、前屈みの姿勢がいっそうひどくなり、やがて冬を迎える頃には食事中に唾液が

こぼれるようになった。脳梗塞かと思って行った病院で告げられたのだった。

　

病名がわかってからは薬の効果もあり、わからないまま不安でいた状態から解放され

車の運転も、仕事も生き生きと普通にこなしていたが、ある日、薬が袋に大量に残って

いた。教科以外に部活、生徒指導と忙殺されている毎日の中で昼の薬を飲まないでいた

のだった。それでも動けたのだからまだ症状が軽かったといえるが、やはり初期に薬を

きちんと飲んでいなかったのがあとあとの病状に何か影響したようで、私がもっときち

んとみていれば良かったと今でも悔やまれる。

２仕事との両立

　

平成１９年度に、すぐ近くの学校へ異動になった。それまでと全く異なる分野の職務

だった。自分のポジションがないと言いながらそれでも新しい分野の指導書を取り寄せ

ながら勉強していた。病気を考慮しての業務分担だったのだろうが、生徒達とのふれあ

いのない毎日は寂しそうだった。医師は仕事を辞めなくていい、この病気を理解しても

らうためにも仕事を続けることは生きた教育となると行ってくれた。ハンディを負いな

がら教師をやることは教育をとりまく厳しい環境の中でプレッシャーとなってきつか

ったが、何よりも夫は学校の現場と子供達が大好きだった。

　

翌年、夫が大学時代を過ごした盛岡の街を始めとして私は何かに突き動かされるよう

に何力所も一緒の旅をした。

　

うれしそうにカメラを構えていた横顔が浮かんでくる。

秋頃から学校でフリーズするようになり、車の運転も危なくなってきて、これ以上学校

へ迷惑かけられないということで定年前に１年早く退職することになった。

３進行する日々

　

平成２１年春、極度の貧血があるということで大きな病院で検査したが、血液の病気

ではなかった。内臓からの出血が疑われ胃カメラ、大腸と続けて検査が行われた。朝か

ら薬も水も飲まないまま、バリウムを飲んだり下剤を入れて腸を空にすることは嘸下障

害や便が出にくいパーキンソン病の患者には普通の人の何倍もの時間がかかる。こうい

う難病患者の検査は医療技術のなかでもう少し工夫したやり方がないのだろうか。この

検査を境に目にみえて体力が衰えていった。首をもたげるのさえ辛そうで、朝の食事が

終わる頃昼がくるという状態になった。夏になって、ベッドにあがれなくなり足が動か
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なくなって緊急入院した。誤飲肺炎をおこし一時危篤状態となり何とか回復したものの、

食事は胃ろうからの栄養補給となった。気管切開が検討されている矢先に、呼吸確保の

ために気管に入れていた管を自分で抜いた。声が出せないのは我慢できなかったのだろ

う。これで、気管切開はしないことになった。このときから唾液による誤飲肺炎の危険

性と隣り合わせの日々が始まった。

４在宅介護

　

急性期を脱したところで、病院には２ヶ月ほどしかいられない。在宅介護が必要とな

ってきたが、私はこの年の５月に乳がんを告知され、抗がん剤の治療が始まっていた。

抗がん剤の副作用で私の身体は介護できる状態にはなかった。医療改革により療養型ベ

ッドは廃止され治療ではない患者の行き先はないに等しかった。

何とか受け入れてくれる病院が見つかり、リハビリに励み体調も回復したが、制度上こ

こにも長くはいられなかった。乳がんの手術を年明け後に控えた私は師走の街を介護施

設や病院を訪ね受け入れ先を探した。ようやく病院がみっかった。落ち着いたら老健施

設へ入所する予定であったが、薬が高価で介護保険ではとてもやっていけないことが判

明した。特定疾患の補助は医療保険しか対象になっていないことを知らされ施設への入

所は無理となった。病院の手厚い看護と治療で２２年夏に在宅介護のための改造を終え

た自宅へ戻ってきた。緊急入院してからおよそ１年ぶりの我が家だ。初日、履いていた

リハビリパンツを脱ぎ捨ててトランクスを履きたがった。漏れてもいいから履かせてあ

げようとダンスから引っ張り出した。８月に入って連日熱帯夜が続いた頃、ショートス

テイから帰ってきて誕生日を祝ったのもつかの間、発熱が続き再入院となった。

５永遠の旅立ち

　

手を尽くしてできることをやってくれている医師から、いつ呼吸が止まってもおかし

くないといわれ、延命治療をするかどうかの選択を迫られていた。大切な人の生死を妻

が決めるのか。そのうち私もいく世界、後悔してもいい。夫の意思を尊重しよう。でも

本当にいいのか、家族の大変さを考えて夫は延命治療をいらないといっているのではな

いだろうか。悩みながら意思を告げたとき夫の母の目には涙があふれていた。

その日、新採用の頃の教え子が見舞いに来て、青年教師として走りまわっていた頃のエ

ピソードを次々と話してくれた。瞼は閉じたまま反応のなくなっていた顔にやわらかい

表情が浮かび目尻に笑い皺ができていた。よほどうれしかったのだろう。最後まで学校

の現場にたてなかった無念の思いが、「もういいよ」というふんわりした思いになった

ようにみえた。胸に教え子達とのすばらしい日々を抱いたようにみえた。

　

夜が明けた。窓から朝日が黒々とした髪を照らしている。酸素吸入器の音がジュージ

ューと聞こえてくる。モニターの心臓の波がだんだん平坦になっていく。ハアーと息を

ひとつ吐いて呼吸がとまった。空は青く日の光はまぷしいほど輝いていた。

９月末、夫は夏の終わりを告げるように吹き始めた涼やかな風とともに旅立っていった。
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2。難病支援の課題

県立保健大学看護学科

　

准教授

　

細川満子

１。はじめに

　

私は大学で勤務する前に青森市内の在宅看護支援センター
で勤務していました。

　

そこで数名の難病療養者との出会いが
あり、自己の力量不足や難病支援に関わる課題について取り
組む必要性を実感しました。

　

この貴重な体験によって、大学
での活動につながり、青森県難病団体等連絡協議会（以下、
難病連）の皆様と関わる契機にもなりました。そこで、これ
までの活動を通して、教育機関からみた難病支援の課題につ
いて述べたいと思います。

２

　

大学における難病に関する取り組み

本学は開学して１２年目を迎えますが、開学当初から難病療
養者・家族の方と向き合って

　

まず平成

　

１３～１７年に、

域ヘスムーズに移行ができ

医療機関において病状が安

難
る
定

き
病
よ

ました。
やがん患者が医療機関から地
うに、人材育成を行いました。

医療機関において病状が安定し在宅移行する時、患者・家
は住みなれた我が家へ戻れることに安堵する反面、療養生
が継続できるのかという不安を抱えます。

　

まして医療依存
高い方であれば、われわれが想像する以上の危機感をもた
ることでしょう。地域で勤務していた時の経験を元に、養

族
活
の

高い方であれば、われわれが想像する以上の危機感をもたれ

ることでしょう。地域で勤務していた時の経験を元に、養成

研修会のメンバーとして活動しました。平成１５年には、安全

性が確保された痰の吸引を実施できように県内のＡＬＳ療養

者・家族の協力を戴き、痰の吸引モデル（通称；青森モデル）

を開発しました。そして平成１９年には本学において第１２回

日本難病看護学会学術集会（石鍋圭子会長）が開催され、公
開

昨

け

し

　

よ
病

セ

年

て

た
学
う

ミナ

度

学

－では難病連の皆様に参加いただきまし

は本学の大学祭において、難病連の展示コ

生 や地域の方々へ難病の啓発活動を行うこ

　

教
者

　

の
事

゜
生
当

関

の声を

指導 し

す

う

て

る

か

き

育

の

研

が

ま

お

方

究

い

し

い

に

は

難

た

て

講

質

病

は

義

的

支

を

な

援

難

い

研

に

病

た

究

つ

看

だ

を

い

10

護

い

基

て

に

た

本

考

つ

り

と

え

い

し

る

て

卒

て

機

理

業

療

会

解

研

養

が

を

究

者

も

た。

　

さ

ーナー

とがで

深

に

て

め

お

家

る

ら

い

族

よ

ら

を

き

れ

て

の

う

に

設

ま

る

難

生

に



３

４

材

申

．難病支援の課題
１）安全・安心な生活が担保できる社会資源の活用

　

医療費削減のため、医療的な管理を必要とする在宅療養
者が増加しています。難病は継続的な医療のケアを切り離
して考えることはできません。

　

しかし、現状は訪問介護を
導入しても訪問看護が利用されないケースが多く見られま
す。療養者・家族が望む人生を支援できるように、訪問看
護の活用を視野に入れて関係者が連携する必要があると考
えます。

２）難病相談支援センターと関係機関との連携

　

難病相談支援センターでは１名の専任者と１名の事務職

員方が年間500件相談にあたっている。

　

その内容は、疾患

の悩みから経済的、就労、社会制度、家族関係に関する相

談等、多岐に及び、中には対応が難しいケースもある。難

病相談の窓口として全国的に期待していますが、担当者と

関係機関がチームアプローチできるような体制を構築する

必要があると思われます。

３

し

な

医

の

去

だ

問

療

整

災

る

題

機

備

害

３

そ

が

関

対

月

の

あ

向

策

１１日の東日本大震災では、甚大な被害が生じま

際に災害弱者といわれる難病療養者にどのよう

ったのか検証する必要があります。そして行政、

関係機関、関係者間で災害時の支援方法や体制

けて検討することは急務であると考えます。

４）難病について理解を深めるための啓発活動

　

一般住民の難病についての理解を高め、地域で生活する
難病療養者に対する支援やボランティア活動に参加できる
ように啓発活動を推進することが望まれます。

今

の

微

今

し

おわり

後も難

育成に

力なが

回、こ

上げま

に

病について理解を深め難病支援に係りがもてる人

努めるとともに、難病療養者・家族の皆様の活動

ら協力していきたいと考えています。

のような貴重な機会をいただきまして心から感謝

す。
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３ 療養中における患者家族の悩みと課題

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

国立病院機構

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

副院長

青森病院

高田博仁

１。はじめに

　

私は、神経内科医の高田と申します。国立病院機構青森病院の前身である旧国立療養所

岩城病院に赴任してから、はや13年が経ちました。この間、筋ジストロフィーをはじめ

として、数多くの難病患者様と接することが出来ました。医師としては、未熟では御座い

ましたが、沢山の方と共に、笑い、泣きながら、過ごしてきた日々から、幾らか感じてい

ることが御座います。本日は、このささやかな経験から、患者様の御家族の方がお困りの

ことにフォーカスをあてて、簡単ながら、お話をさせて戴きたいと思います。

２．御家族の方が悩まれていること

①難病に直面して

　

難病とは、皆様、御存知の通り、原因が不明だったり、治療法が確立されていなかった

りする、重篤な障害を残すことが多い、大変な病気です。従いまして、難病と直面するこ

とは、患者様のみならず御家族の方にも、大きな精神的負担を生じ得ます。難病であると

診断された時、それを患者様に告知する時、患者様がショックを受け、様々な心理的過程

を経て病気を受容するようになるまで、さらには、病気を受け入れるようになってからも

ずっと患者様のそばに居て、患者様と一緒の時間や空間を共有してくるのが、御家族の方

なのです。悩み苦しんでいる患者様に、どう接するべきか、何ができるのか。まさしく、

難病に直面した時から、御家族の方の悩みも始まります。

②病気の進行に際して

　

難病の多くは、進行性の経過を辿ります。少しずつ、病気が悪くなる場合が多いのです。

どんな症状が出現、進行していくかは、病気によって異なりますが、神経筋疾患の場合は、

病気の進行が、機能の喪失、という形で現れる例が少なくありません。少しずつ、当たり

前に行うことが出来ていたことが出来なくなったり、判っていたことが判らなくなるので

す。徐々に機能が失われていくのは、言葉では表現出来ない程、辛いことです。当然、患

者様御本人が一番こたえるのですが、それをそぱで見て一緒に過ごす御家族の方のお気持

ちは、察するに余りあります。患者様の感情の受け皿になる場合もあり得るでしょう。

③介護の肉体的な負担に関して

　

介護というものは、いろいろな要素を含んでいますが、敢えて乱暴な云い方をすれば、

肉体労働です。少なくとも、介護をする方の肉体的負担は軽くありません。とりわけ、神

経筋疾患の場合は、運動機能の喪失に対して、種々のサポートが必要になるのですが、そ

のサポートの多くは身体を使うことになります。病気が進行すれば、食事、排泄、移動の

介護に加えて、体位変換等の作業が加わります。在宅人工呼吸療法等を実施されている方

では、24時間体制の喀痰吸引も必要になります。腰痛、関節痛、筋肉痛。毎日の仕事。繰

り返される労働は、光が見えない限り、やがて精神的負担に変わっていきます。

④経済的な問題

　

最近は、様々な分野における公的サービスを利用できるようになりましたが、病気にな

ればお金が掛かるという普遍的な事実に変わりはないようです。収入が途絶える場合もあ
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り得るでしょう。充分なサービスを受けるには、公的なものだけでは足りず、私財を投げ

打って望ましいサービスを手に入れるという例も少なくありません。

⑤治療方法の選択について

　

病気の進行に伴って、いろいろな選択を求められることがあります。神経筋疾患の場合

は、嘸下障害により食べられなくなったらどうするか（胃麿を造る？）、呼吸不全により呼

吸が出来なくなったらどうするか（人工呼吸器を装着する？）等の治療方針に関わる選択

をしなければなりません。この辺は、種々の難しい問題を含むのですが、当院では、基本

的に、患者様にも御家族の方にも充分に説明した上で、患者様と御家族の方に選択しても

らう方法を取っています。当人の意志を無視した強制的治療は、それが延命につながって

も、良い結果には至らないことを、少なからず経験しているからです。ところが、この選

択は、患者様にも御家族の方にも、非常に大きな精神的負担を架しているものと思います。

インフォームドコンセントを大切にした近年の医療では、とても大切なことなのですが。

３．社会的な課題

　

究極的には、難病を根治出来れば良いのですが、残念ながら、現在、難病に苦しまれて

いる方々には、いま在るものを利用して、いま出来ることを行うしかありません。そうす

ると、畢竟、現在の社会制度を利用して、現在受けることの出来る医療サービスを享受す

ることになります。

　

しかしながら、いまの医療技術が発展途上であるように、いま手に入

る福祉サービスも、患者サイドからみると不十分だと思われる点が少なくありません。病

院に居るものとして、感じることを幾つか述べてみましょう。

1）病院の病棟はどんどん重症化し、在宅医療へのシフトが叫ばれる中、病院にも在宅医療

サービスに携わる施設にも、マンパワーが不足しています。背景には、病院も施設も現状

の精度では、ペイしないから人件費を増やせないといった現実があるのが残念です。

2）現在、認定されている介護度や重症度の評価は、場所によって異なり、不当に低い場合

が少なくありません。これは、国や市町村の懐具合という経済的な問題が大きな影響を与

えていることと、評価の方法自体に問題があることが、原因と考えられます。特に、後者

に関しては、運動機能の評価方法が、あまり神経筋疾患を想定していないのか、障害程度

の切り方が大雑把過ぎるのか、脳血管障害等の一般的な麻庫の症例に対しては、ある程度

の評価が可能であるものの、症状の時間による変動がみられたり、麻庫はなくてもバラン

スを保てなかったりする神経筋疾患に対しては、障害程度が軽く評価されがちだという問

題があります。このため、充分な介護度や障害度を認定されなかった方達は、自らの懐か

ら追加料金を支払って、それ以上のサービスを受けなけれぱならなくなります。

3）介護にあたる方々の教育機会が不十分であるとともに、医師でなければ出来ない医療行

為、看護師でなければ出来ない医療行為が多すぎます。ヘルパーの方が来てくれても、結

局、御家族の方が自ら介護を背負うことになる場合が結構あります。

4）現状では、あまりにも、メンタルケアに関する制度が貧弱です。難病に悩む患者様だけ

ではなく、その御家族の方達にも、多くの精神的な負担や悩みについて、気軽に相談でき

る、あるいは治療を受けられる制度が必要だと考えられるのですが、実現していません。

４．おわりに

　

以上のような問題点が一日も早く解決され、少しでも、患者様御本人はもとより、御家

族の方のお力添えになれるよう、微力ながら、今後も努力して参りたいと思っております。
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４。難病対策について

　

青森県健康福祉部

　

保健衛生課，

健康危機対策グループマネージャー

　　　　　　

総括主幹

　

原田邦弘

１

　

難病対策の背景

（１）難病対策の歴史

　　

［昭和３３年］

　　　

・スモン学会発表

　　　

・当時は原因が不明で治療法は未確立

　　　

・疾患に対する社会的不安

　　

［昭和４４年］

　　　

・スモン調査研究協議会設置（スモン解明に向けた大型研究班）

　　

［昭和４５年］

　　　

・原因不明でかつ社会的にその対策を必要とする特定疾患については、全額公費負担とす

　　　　

べき（社会保険審議会答申）

　　　

［昭和４６年］

　　　

・スモン調査研究協議会がスモン入院患者に対して月額１万円（当時）を治療研究費より

　　　　

支出

　　　

［昭和４７年］

　　　

・スモン調査研究協議会の総括的見解でキノホルム剤の服用による神経障害である判明

　　　

・スモンの研究体制が他の難病に関する研究に対しても成功を収めることが可能

　　　

・国会において難病に関する集中審議

　　　

・総合的な難病対策の指針として、厚生省が「難病対策要綱」を策定

（２）難病対策要綱（昭和４７年１０月）

　　

ア

　

取り上げるべき疾病の範囲について整理

　　　　

・原因不明、治療方法未確立であり、かつ、後遺症を残すおそれが少ない疾病

　　　　

・経過が慢性にわたり、単に経済的な問題のみならず介護等に著しく人手を要するため

　　　　　

に家庭の負担が重く、また、精神的にも負担の大きい疾病

　　

イ

　

対策の進め方

　　　　

・調査研究の推進

　　　　

・医療施設の整備

　　　　

・医療費の自己負担の解消

　　　　　

→昭和４７年

　

スモン、ベーチェット病、重症筋無力症、全身性エリテマトーデス、

　　　　　　

サルコイドーシス、再生不良性貧血、多発性硬化症、難治性肝炎からスタート

　　　　　　

（医療費助成は、スモン、ベーチェット病、重症筋無力症、全身性エリテマトーデ

　　　　　　　

スの４疾患）
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２

　

青森県の主な難病対策

（１）特定疾患治療研究事業

　　

・難病として国が指定した１３０疾患のうち、国が特定疾患治療研究事業の対象とした５６

　　　

疾患について、患者医療費の自己負担分を公費負担する。

年　　度 １８ １９ ２０ ２１ ２２

患者数（人） 6,468 6, 7 6 4 7,171 7,525 ８，０２０

＊平成２１年１０月から１１疾患を追加し、５６疾患

（２）先天性血液凝固因子障害治療研究事業

　　

・先天性血液凝固因子障害又は血液凝固因子製剤の投与に起因するＨＩＶ感染症に関する患

　　

者医療費のうち、自己負担分を公費負担する。

年　　度 １８ １９ ２０ ２１ ２２

患者数（人） ６４ ６２ ６４ ６５ ６９

（３）難病患者地域支援対策推進事業

　　

・難病患者や家族の抱える医療及び日常生活上の相談に対し、専門医による指導・助言だけ

　　

でなく、保健師や看護師等の相談員を在宅患者宅へ派遣し訪問相談を実施する。

　　

【医療相談】

年　　度 １８ １９ ２０ ２１ ２２

相談実施数（回） ２５ ２１ ２４ １６ ２２

相談巻数（人） ３５５ ３４９ ４１２ ２７９ ３８０

【訪問相談】

年　　度 １８ １９ ２０ ２１ ２２

相談実施数（回） ３３０ ２９２ ２６９ ２７７ ２５３

相談者数（人） ４８６ ４４５ ４２２ ５６９ ３３６

（４）難病相談・支援センター運営事業

　　

・難病患者・家族等の療養生活上、日常生活上での悩みや不安の解消を図る相談、支援を行

　　　

う拠点施設として設置し運営する。

　　

・当該センターは、センター設立当時から青森県難病団体等連絡協議会に運営業務を委託し

　　　

ている。

（５）在宅重症難病患者家族支援事業

　　

・在宅療養のＡＬＳ患者を介護している家族の身体的、精神的な負担を軽減し、患者及び家

　　

族の生活の質の維持向上を図ることを目的に、患者等が推薦する看護人を派遣する。
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プロｉ

　　　　

《祝賀会

　

アトラクション》

出演

　

ゴスペル゜コーラスグループ

　

A11

　

Lights

　

毎年、冬になると芙しい歌声が津軽の夜空に響き渡ります。

　

2004年６月、弘前で設立されたコーラスグループA11 Lights の皆さんたちです。

　

「私の中の、この小さな光を輝かせていこうJ All Lights は、この小さな光を持っ

た人達、歌が好きという共通の気持ちで集まった人達という意味でつけた名前で

す。

　

この集まった光をずっと輝かせていこう！

　

誰とjfがΛ1I Lights なのではなく

て、ここにいる人みんながA11 Lights。メンバーだけではなく、ライブ会場に居

る皆さん全員がA11 Lights だと思っております。

　

主なレパートリーは、「Oh Happy Ｄａｙ」「AmazingGrace」「上を向いて歩こう」

など。当日、皆さんとご一緒に歌えることを楽しみにしております。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

代表

　

柏原伸子
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１。青森県難病連十年のあゆみ

｢県内にあまねく難病への理解を求めて｣

年　度 難病フォーラム開催と主なあゆみ そ　の　他

2001 (H13) 03/18、青森市県民プラザにおいて

　青森県難病連を創立。スモンの会ほか８団体

　１００人の参加で発会式を行う。

　東北で６番目、全国３７番目の難病連となる

○初代会長

　宮元　國敏

○事務所

　ねむの木会館

2002 (H14)

2003 (H15) 012月　青森県難病相談所が開設

　　（相談事業が本格化する）

012/13　青森市（青森病院）難病フォーラム

　講演「排尿障害と関連疾患」

　弘前大学附属病院々長　鈴木　唯司先生

○事務局移転

　　「岩木憩の家」内と

なる

○事務局長

　下山　秀範

2004 (H16) 012/12　青森市（青森病院）難病フォーラム

　講演「慢性疾患とメンタルヘルス」

　青森県立さわらび園長　吉村　伊保子氏

2005 (H17) O12/10　青森市（アピオあおもり）難病フォーラム

　講演「難病の現状と課題」

　ＪＰＡ代表　伊藤　たてお氏

　シンポジウム、５団体代表による体験と意見発表

O6/26　青森県難病相談・支援センターが開設

　　　（難病連がその業務を委託する）

012/10　会報創刊号を発行

○加盟13団体となる

2006 (H18) O11/12　弘前市（文化センター）難病フォーラム

　講演「難病と癒しの心」

　　森のイスキア主宰、佐藤　初女氏

　体験発表　ＡＬＳ県支部鳩の会　成田　幸子氏

　ライブとお話「障害を乗り越えて生きる」

　　盲目のシンガーソングライター　板橋　和幸氏

02代目会長

　　村木　義一

〇事務局長

　　今井　貝り三

2007 CH19) O8/24　青森市（県立保健大学）難病フォーラム

　日本難病看護学会の公開セミナーとして開催

9/5～6青森市ラ・プラ

ス　ＪＰＡ北海道・東

17



体験発表と問題提起

　筋ジス県支部長　渋谷　忠則氏

筋ジスと闘いながら力強く唄う

　木田　俊之ライブショー

北ブロック交流会、青

森大会を開催

2008 (H20) 11/1　八戸巾（東奥はちのヘホール）難病フォーラム

　講演「響きあう医療と音楽」

　　金沢医科大学　北本　福美氏

　体験発表　永森　志幟・久保田　憲道・七崎　精紀の

　各氏

○青森県難病ボランティアの会が発足（会員21名）

2009 (H21) 010/24　五所川原市（オルテンシア）難病フォーラム

　・講演「難病患者の実情（リウマチを中心に）」

　　　西北中央病院　浦田　幸朋先生

　・難病患者と災害対策

　　オストミー協会県支部長　佐藤　明正氏

　・車イスで熱唱される

　　筋ジス歌手の木田　俊之ライブショー

2010 (H22) 08/28　むつ市（むつ来さまい館）

・平成22年度　難病フォーラム

第１部　医療講演会「みんなで支え合う難病」

講師　弘前大学医学部神経内科

　准教授　松原　悦朗先生

発表　あすなろの会　会長　檜山　喜代治氏

第２郎「難病があっても決してあきらめない！」

　　　木田　俊之・歌謡コンサート

2011 CH23) O7/23　青森市（ラ・プラス青い森ホテル）

　青森県難病団体等連絡協議会発足10周年記念

第１郎　難病フォーラム

　講演にれからの難病対策と患者会のあり方」

　　衆議院議員　玉木　朝子氏

　シンポジウム　４氏による体験・提言発表

第２部　記念式典

第３部　記念祝賀会

- 18



平成13年発足時
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tO3O~3122. TEL/FAX 017-728-?Sao

晋ぬ市野尻字今田５７－４ねむのき会営2Fj

背高凱犀病図醤笏遜給忿怒会

匯難病遁を靉立

　

去る３月］８日、東北では最後、全国３７

番目の青森県難病団体等道絡協議会（県難病

連）の設立発会式が関係する九団体と個人に

よって開かれ、各団体の会員など約百名が参

加した。

　

はじめに、宮本国敏県難病連設立準備会代

病気や障害による苦しみや困難をのりこえ、

健常者と共生でき、未来に展望が持て、人i-

と命の尊厳が何よりも大切にされる社会のでE

現をめざす活動をはじめることにな丿万

闘病錯1回融を則|

表から、「難病で苦しむ患者や家族が手をつ

　　

６月２４日（日）午後１時からＦしあわヤ

ないで、いつでもどこでも必要な医療が受け

　

プラザ」で、第１回定期総会が開催合打≒

られ、病気や障害による苦しみや困難をのり

　　

ここで、

こえ、未来に展望を持てるように、第一一歩を

　　

１．難病センターの設立

踏み出したい」と、設立に至った決意を述べ

　　

２．活動資金確保のため事業企画本部設:j

たあと、来賓を代表して青森県知事、青森市

　　

３．相談会。勉強会、懇談会の開校

長、青森原爆被害者の会顧問竹本昭彦先生か

　　

乱地域難病連の結成

祝辞を述べ、続いて祝電が披露された。

　　　　

５．地方自治体への要望書提出

　

議事に入り、会員の規定や票決権などをめ

　　

６．機関紙［なんれん青森］の発行

ぐり熱心な討議を･経た規約案とともに、役員

　

などの活動方針が提案され、満訃一致で戸

は会長に宮本国敏（県腎協会長）、事務局長

　

認された。

に今泉昭洋（県腎協事務局長）、副会長は各

　　

この方針を具体的に進める上で、留意す・･

加盟組織の代表を満場一致で承認した。

　　　

きことは、県難病達の存在が難病患者のらブ

　

つづいて記念講演に移り、ＪＰＣの小林孟

　

らず県民には全くなじみのない団体であるこ

史事務局長が［終戦後まもなく結成された日

　

とです。

患同盟の活動に学んで続々と患者団体が生ま

　　

機関紙「なんれん青森」の発行。難病述ご

れ、人間としての尊厳、生命の尊厳が何より

　

リーフレットの作成と配付、難病相談窓こ卜

も大切にされる社会の実現をめざす運動が姶

　

設置など、難病連の存在とその活動内容をj

まった」という患者団体の歴史と理念につい

　

く宣伝することが急がれますよこれと各力凹

で講演し、参加者に多大の感銘を与えた。

　　

団体がかかえている問題の解決を自治体に参

　

最後に、羽田充男（県患）副会長の閉会の

　

望することなどを早急に実施することを確に

ことばで県難病連の発足を盛会裡に終えた。

　

しました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

その後、何度か会合を持って準備をす寸ひ

　

これ以後、遅ればせながら青森県難病連は

　

ています。
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発足時 大会宣言
ぐ

案
ｊ

　

平成１３年３月１８日、東北では６番目、全国に於ては３７番目に青森

県難病団体等連絡協議会「加盟９団体」が発足したことを宣言し、この日

を記念しより大きく発展することを願い、私たちの運動の理念と、課題を
明らかにします。

　

新時代を迎え２１世紀への期待は、「生命」が尊重される、そして患者

や障害者が安心して生きていける、暖かな心のある社会になることを念願
しております。

　

今日、我が国の政治の混迷と経済の破綻という社会の不安定要因が大き

く影響し、人間としての社会性や暖かさのある心が欠落してきています。

世紀を経たこの期に、私たちは２１世紀の人間としてのあり方、そして社

会のあり方を見直す時にきています。

　

国民の生活の支柱をなす社会保障は大きく変革のときを迎え、来年は抜

本的医療保険法の改正を迎えます。また介護保険は昨年から実施され、さ

まざまな問題も指摘されてきています。難病対策は治療費の一部自己負担

が大きくのしかかり、治療機会の減少を招いています。社会保障制度に「

応分の負担」を求める方向性が定着し、負担を伴う福祉に大きな格差が出

てきています。地域に於ても同じです。このような改革がもたらす「格差」

を正し、だれでも安心して生活し、治療を受けることのできる体制を求め

てまいす。

　

私たちは、どのような難病を持ち、どのように重い障害であろうとも、

生命の最後の一瞬にいたるまで、人間としての尊厳を有するものであるこ

とを主張し、より人間らしくあろうとする願いが第一義的に尊重され、そ

れが社会のすべての基本とされるよう心から願うものです。

　

人間の尊厳そして生命の尊厳が全てにわたり、何よりも大切にされる社

会をと願う私たちの運動は、まさに現代における人間性復権の闘いである

ことを宣言します。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

平成１３年６月２４日

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

青森県難病団体等連絡協議会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

第

　

１

　

回

　

定

　　

期

　　

総

　

会
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発足時

　

難病連役員名簿

役職 氏名 所属団体

会長 宮本　国歌 青森県腎臓病患者連絡協議会会長

副会長 中山　博秀 間日本筋ジストロフィー協会青森県支部長

μ 田中　大 日本リウマチ友の会青森県支部長

μ 羽田　充男 青森県患者同盟会長

μ 石井　健児 囲日本オストミー協会青森県支部長

μ 入間　正智 青森県ヘモフィリア友の会副会長

監査 神　　　了 日本ALS協会青森県支部副支部長

/ﾉ 矢本　志良 青森県スモンの会副会長

事務局長 今泉　昭洋 青森県腎臓病患者連絡協議会事務局長

事務局次長 辻村　泰子 青森県原爆被害者の会代表

μ 今　喜代衛 日本リウマチ友の会青森県支部

会計 高田　文義 青森県腎臓病患者連絡協議会会計監査

-
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2003年

　

難病相談所

　

開設
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青森県難病相談所開設のご案内

平成１５年１２月１３日

●

●
Ｓ
一

●

●
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一
Ｓ
●
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●

●

●
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●・●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●・●

病気が長期にわだったり、原因が不明、治療法が未確立というような疾患に

お悩みの患者・家族の皆様に、広くご利用いただけるよう難病相談所を開設

いたしました。

治療のこと、福祉のこと、学校、地域での生活などの相談に応じます。

お気軽に

　　

どうぞ

毎日

午前９時～午後５時

専用電話・ファックスはともに

０ １ ７ ２－６ ２－５ ５ １ ４　７す。

,｡-へｔ，

’・゛ふ。

/■ :-'

....-y’．.／’

　　　　

タ／

青森県難病団体等連絡協議会（社団法人岩木憩の家内）

〒0 3 8-1 ３３１

　

青森県南津軽郡浪岡町大字女鹿沢字平野１５５

　　　　

電

　

話・FAX

　　

0172-62-5514
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開設2005年

　

難病相談支援センター

創刊号

05.12.10

報
∠Ｘ

二口ご森県難病連

１

圃青森県難病団体等連絡協議会

　

038-1331青森市浪岡大字女鹿沢字平野155

　

電話・FAX0172-62-5514
囚難病相談・支援センター

　

0172-62-5514月～±9時～４時祝日掠

青

☆
青
森
県
難
病
相
談
―
支
援
セ
ン
タ
ー
が
開
所
し
ま
し

た
。
平
成
十
五
年
十
二
月
か
ら
青
森
県
難
病
連
が
「
青

森
県
難
病
相
談
所
」
と
し
て
行
っ
て
き
た
実
績
に
た
っ

て
、
こ
れ
か
ら
は
青
森
県
か
ら
委
託
と
い
う
形
で
、
専

任
の
相
談
員
が
あ
た
る
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。

☆
東
奥
日
報
記
事
の
よ
う
に
、
県
知
事
（
代
理
宮
川

隆
美
保
健
衛
生
課
長
）
、
津
島
雄
二
衆
院
議
員
、
太
田
定

昭
県
会
議
員
、
青
森
市
長
、
青
森
病
院
長
、
浪
岡
養
護
学

校
長
、
ほ
か
医
療
―
福
祉
―
教
育
―
就
労
関
係
の
か
た
が
た

の
ご
祝
辞
を
い
た
だ
き
ま
し
た
。

☆
病
気
、
生
活
、
進
学
、
仕
事
な
ど
の
悩
み
を
お
持
ち
の

患
者
・
家
族
か
ら
の
ご
相
談
を
お
待
ち
し
て
い
ま
す
。
相

談
員
は
平
野
芳
子
さ
ん
で
す
。

☆
相
談
時
間
は
、
月
曜
か
ら
土
曜
ま
で
、
午
前
九
時
か

ら
午
後
四
時
ま
で
で
す
。

県
が
相
談
な
ど
事
業
化

　

治
療
法
が
未
確
立
の
難
病
と
闘
う
県
内
約
五
千
五
百
人
の
患
者
や
家
族
に
助
言
や
支
援
を
す
る
県
懸

相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
が
二
十
六
日
、
青
森
市
浪
岡
女
鹿
沢
の
国
立
病
院
機
構
青
森
病
院
敷
地
内
に
あ
る

岩
木
憩
の
家
に
オ
ー
プ
ン
し
た
。
二
〇
〇
Ｅ
年
十
二
月
、
県
難
病
団
体
等
連
絡
協
議
会
（
県
難
病
連
）
が
開

設
し
た
県
難
病
相
談
所
が
、
県
の
事
業
を
受
託
す
る
形
で
衣
替
え
し
、
内
容
を
充
実
さ
せ
て
再
出
発
し
た
。

土
一
‥
‥

　

相
談
・
支
援
事
業
は
、
国

⑤
Ｅ

　

の
指
導
に
基
づ
き
県
が
本
年

白
度
、
Ｅ
百
二
十
八
万
円
を
予

Ｆ

算
化
し
県
難
病
連
に
運
営
を

　
　

委
託
し
た
。
専
属
の
相
談
員

　
　

が
応
対
す
る
ほ
か
、
入
院
先

１ １ ９ ９
一

の
確
保
や
、
患
者
・
家
族
の

岫
。
交
流
会
を
支
援
す
る
。

ど

　

開
所
式
に
は
関
係
団
体
代

　
　

表
ら
約
六
十
人
が
出
席
し

　
　

た
。
宮
川
隆
美
県
保
健
衛
生

皿

課
長
が
「
患
者
ヽ
家
族
の
黙

’
・

　

向
を
く
ん
で
い
き
た
い
」
と

Ｉ

難
病
患
者
の
支
援
強
化
へ

県
の
事
業
化
に
よ
り
再
出

発
し
た
相
談
・
支
援
セ
ン

タ
ー
の
開
所
式

東奥日報6/26

述
べ
、
宮
本
國
敏
県
難
病
連

会
長
は
「
障
害
者
に
厳
し
い

社
会
情
勢
だ
が
、
力
を
合
わ

せ
て
頑
張
る
」
と
あ
い
さ
つ
。

来
賓
の
元
厚
労
相
の
津
島

雄
二
衆
院
議
員
が
・
「
個
々
の

相
談
が
肝
心
。
で
き
る
だ
け

応
援
し
た
い
」
と
約
束
し
、

太
田
定
昭
県
議
、
吉
武
克
宏

青
森
病
院
長
ら
も
祝
辞
を

述
べ
た
。
下
山
秀
範
事
務
局

長
は
事
業
内
容
を
説
明
し

た
。

　

相
談
は
無
料
で
、
月
曜
―

土
曜
日
の
午
前
九
時
か
ら
予

後
四
時
ま
で
。
同
セ
ン
タ
上

の
電
話
・
フ
ァ
ク
ス
は
○
し

７
２
Ｓ
’
Ｏ
Ｒ
ｙ
ｌ
｀
４
．

　
　
　

一

加入団体》

　　

○日本リウマチ友の会青森県支部

　　

○青森県腎臓病患者連絡協議会

　　

○白樺療育園親の会

《青森県難病団体等連絡協議会

○日本ＡＬＳ協会青森県支部
○日本オストミー協会青森県支部
○青森県患者同盟

○まるめろの会

○日本てんかん協会青森県支部

○さわやかに手をつなぐ会

　

－23－

○日本筋ジストロフィー協会青森県支部

○青森県原爆被害者の会

○青森県ヘモフィリア友の会

青森,浪岡地区



２。難病相談支援センター・相談結果

年

　　　度

相　談　件　数

患　者 家　族 その他 計

２００５

(HI 7)

１２３ ５３ １９ １９５

２００６

(Ｈ１８)

１３６ ６５ ２４ ２２５

2 0 0 7

(Ｈ１９)

１３４ ７９ ２８ ２４１

２００８

(Ｈ２０)

２０８ １６１ ２９ ３９８

２００９

(H2 1)

１９７ ２２１ ８２ ５００

２０１０

(Ｈ２２)

２４８ １５４ ５３ ４５５

2 0 11

　（Ｈ２３）

６月22日現在

３０ ３３ ４１ １０４

- 24

　　　　

〔主な相談内容〕

○病気の情報（症状・治療等）

○療養生活について

○医療機関・医師の選択

○センター事業に関すること

○患者交流・患者会に関して

○介護者の健康

○入院中の家族の宿泊場所に

ついて

○話(不安、悩み)を聞いて欲し

い

○セカンドオピニオン

○医療費・生活費に関して

○就労活動

○在宅支援の福祉制度・サービ

スについて

○施設・機関等の情報

○福祉機器・福祉用具について



３。青森県

　

難病ボランティア研修の実施状況

<目

　

的〉
青森県難病相談支援センターでは、難病に苦しむ患者や家族を直接的に支援す

るために、難病ボランティアの養成に取り祖み、また修了者の活動の場を確保

することを目的として｛難病ボランティアの会｝を結成しました。

＜これまでの研修経過〉

年度 回数 期日 場　所 テーマ（内容） 講　　師 修了

１８ １ 9/30 県福祉

　　プラザ

F難病ヶアの課題」 県立保健大学

教授　石鍋圭子

28名

２ 10/21 五所川原立ち

ねぷたの館

｢移動介助の仕方｣ 在宅介護支援セン

ター　寺田富士子

37名

１９ ３ 9/29 青森病院 　｢神経難病の正し

い知識と理解｣

副院長

　　　高田博仁

15名

４ 10/20 青森病院 　「日常生活に必要

な介助」

看護師長

　　　佐藤育子

13名

２０ ５ 9/27 岩木憩の家 　｢難病を包み込む

音楽療法｣

青森音楽療法研究

会　　佐々木純子

22名

６ 10/18 岩木憩の家 　｢難病と向き合う

傾聴活動｣

県臨床心理上会

　　　瀧渾志穂

23名

２１ ７ 7/11 岩木憩の家 ｢重度心身障害者

(児)の理解と支援

青森病院指導室

　　　工藤重幸

31名

８ 9/26 県福祉プラザ 　｢潰瘍性大腸炎･ク

ローン病患者の実

状と支援

福士胃腸科医院

院長　福士道夫

27名

２２ ９ 7/17 県福祉プラザ 　｢血液難病の実状

と対策｣

県立中央病院

　　　久保恒明

24名

1 0 10/20 県福祉プラザ 　｢パーキンソン病

の実状と対策｣

県立保健大学

　　　神成一哉

53名

２３ １１ 9/17 県福祉プラザ 　｢膠原病の実状と

対応の仕方｣

県立中央病院

　　　竹森弘光

１２ 10/22 岩木憩の家 　｢子どもの難病に

ついて考える｣

青森病院

　　　和賀　忍

- 25



4。疾患別保健所別特定疾患医療受給者数

H22.10.16青森県保健衛生課

秋思朗木犯回訓寸比秋芯限斌又勒fl玖　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（単位:人）

疾病

番号 疾患名
保健所名 青森県計

(H22.3､31現在

全国

H21.3.31現在）東地方 弘前 八戸 五所川原 上十三 むつ

１ ベーチェット病 61 73 58 45 21 １４ 272 17,346

２ 多発性硬化症 45 36 38 １８ １９ ８ 164 13 435

３ 重症筋無力症 45 39 48 １５ １６ 11 174 16.431

４ 全身性エリテマトーデス 142 133 130 54 71 31 561 56,272

５ スモン ２ ３ １ １ フ 1,804

６ 再生不良性貧血 31 47 28 ９ １３ ３ 131 9 301

７ サルコイドーシス 37 65 52 １９ 23 １２ 208 19.279

８ 筋萎縮性側索硬化症 22 34 27 15 １２ 10 120 8 285

９ 強皮症､皮膚筋炎及び多発性筋炎 58 100 68 52 24 10 312 39,970

１０特発性血小板減少性紫斑病 105 63 73 34 37 １５ 327 22.945

１１結節性動脈周囲炎 11 ９ ７ ６ ５ ２ 40 6 459

１２潰瘍性大腸炎 222 182 253 91 123 63 934 104.721

１３大動脈炎症候群 10 １７ ８ ５ ７ ７ 54 5 489

１４ビュルガー病 42 34 26 28 １５ １４ 159 7,789

１５天地癒 １５ ７ １１ ７ ９ １ 50 4,341

１６脊髄小脳変性症 122 68 108 32 143 30 503 22,239

１７クローン病 97 63 80 30 46 24 340 29.301

１８難治性の肝炎のうち劇症肝炎 １ １ 257

１９悪性関節リウマチ １３ 20 ６ 63 ６ ３ 111 5 905

20 パーキンソン病関連疾患 344 328 217 174 158 63 1.284 98 356

21 アミロイドーシス １ ３ １ ２ ３ １０ 1,323

22 後縦靭帯骨化症 97 151 100 52 74 38 512 27. 846

23 ハンチントン病 １ ３ ２ ６ 762

24 モヤモヤ病(ウィリス動脈輪閉塞症)１９ ９ 31 ７ ７ ３ 76 12,241

25 ウェゲナー肉芽腫症 ４ ３ ２ ２ ２ 13 1,511

26 特発性拡張型(うっ血型)心筋症 １０ 34 28 12 12 ６ 102 21 027

27 多系統萎縮症 25 23 31 １４ １３ ７ １１３ 10 737

28 表皮水痘症 １ ２ ３ 323

29 膿痢性乾癖 ９ ２ １０ ３ １ 25 1,599

30 広範脊柱管狭窄症 ３ 11 ５ ２ ７ 28 3 635

31 原発性胆汁性肝硬変 31 42 22 １５ 25 15 150 １６１１２

32 重症急性豚炎 ６ ３ １ ３ １３ 1 131

33 特発性大腿骨頭壊死症 44 54 67 22 30 １８ 235 12 802

34 混合性結合組織病 １５ 21 33 １１ □ ５ 102 8 658

35 原発性免疫不全症候群 １ ２ １ １ ５ 1,117

36 特発性間質性肺炎 ９ ５ ７ ６ ５ １ 33 5,020

37 網膜色素変性症 24 41 37 １７ 20 15 154 25,435

38 プリオン病 １ １ １ ３ 375

39 肺動脈性肺高血圧症 ３ ２ １ ３ ９ 1,140

40 神経線維腫症 ５ ８ ９ ２ ６ ２ 32 2,763

41 亜急性硬化性全脳炎 ０ 93

42 バッド･キアリ(Budd-Chi･ri)症候群 ０ 241

43 慢性血栓塞栓性肺高血圧症 ３ ４ ２ ９ 977

44 ラィソソーム病 ３ ３ 644

45 副腎白質ジストロフィー １ １ ２ 167

46 家族性高コレステロール血症 １ １ -

47 脊髄性筋萎縮症 ０ -

48 球脊髄性筋萎縮症 １ １ -

49 慢性炎症性脱随性多発神経炎 ６ ３ １ ２ １２ -

50 肥大型心筋症 ４ ４ -

51 拘束型心筋症 ０ -

52 ミトコンドリア病 ２ ４ ６ -

53 リンパ脈管筋腫症(LAM) ０ -

54 重症多形淮出性紅斑(急性期) ０ -

55 黄色靭帯骨化症 ０ -

56 間脳下垂体機能障害 20 60 13 １０ ７ ３ １１３ -

計 1,764 1,802 1,651 877 991 442 7 527 647,604
※r東地方jには青森市を含む．
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5｡青森県難病団体・患者会一覧

団　体　名 代表者 連　絡　先 ＴＥＬ・FAX

日本ALS協会

青森県支部 桜井　義信

日本オストミー協会

青森県支部 佐藤　明正

日本筋ジストロフィ

ー協会　青森県支部 中山　博秀

青森県　原爆被害者

の会 白取　豊一

青森県ヘモフィリア

友の会 岩見　英生

日本リウマチ友の会

青森支部 高満　鎌夫

青森県腎臓病患者

連絡協議会 野宮　久雄

白樺療育園親の会 長岡ハチェ

まるめろの会

　(後縦靭帯骨化症) 今井　則三

日本てんかん協会

青森県支部 切田　照夫

さわやか手をつなぐ

会 小山内試行

全国パーキンソン病

友の会　青森県支部 西崎　昭吉
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団　体　名 代表者 連　絡　先 ＴＥＬ・FAX

みさわ・もみじの会 工藤　直敏

青森ＩＢＤ友の会 石戸　建臣

青森ＳＣＤ友の会 大柳　俊子

青森ＯＰＬＬの会 五十嵐秀一

まろまろの会

　(血液疾患) 山本　俊二

全国C I DP

サポートグループ 三浦　　稔

八戸ＩＢＤ友の会 一戸正彦

全国心臓病の子ども

を守る会

青森県支部

久保田憲道

あすなろの会

　(神経難病) 樋山喜代治

みっばちの会

　(膠原病友の会)

共同代表

　(世話人)

中村　房子

青森県難病団体等連

絡協議会会長

村木　義一
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