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おれんじ通信 
山口県特発性大腿骨頭壊死症
友の会会報 

2015 年７月 15 ⽇ 通巻第 28 号 

難病医療費助成制度の対象疾患

が 7 月 1日より 306 に拡大され

ました 

これまでの指定難病医療費助成制度と

の違い・注意点について 
 

指定医について 

 医療費助成を受けるには都道府県が

指定した「指定医」の作成した「臨床

調査個人票（診断書）」が必要です。

「指定医」の情報は山口県のホームペ

ージから閲覧できます。また、各健康

福祉センター・保健所の窓口でも見る

ことができます。 

 

指定医療機関について 

 指定難病の医療費給付を受けること

ができるのは、都道府県が指定した指

定医療機関（病院、診療所、薬局、訪

問看護ステーション）で行われた医療

に限ります。指定医と同様に情報は県

平成 27 年度難病講演会・交流会

のお知らせ 

 

10 月 25 日（日）14︓00〜16︓00 

会場︓海峡メッセ下関 

医療講演テーマ︓神経難病の症状と 

ケア 

   （講師︓下関の神経内科医） 
  
11 月 1 日（日）13︓30〜16︓30  

 会場︓シンフォニア岩国 

 医療講演テーマ︓消化器難病 

「潰瘍性大腸炎・クローン病の基本的

理解と最新治療」 

（講師︓⼭⼝大学医学部附属病院  

医師） 
  
11 月 28 日（土）10︓00〜12︓00 

 会場︓総合保健会館（⼭⼝市） 

 医療講演テーマ︓⾎液難病 

  「再⽣不良性貧⾎、特発性⾎⼩板

減少性紫斑病の病態と治療」 

（講師︓⼭⼝大学医学部附属病院  

医師） 

 

各患者会の交流会(時間は調整中) 

お問い合わせは⼭⼝県健康増進課まで
 

発⾏ 特定非営利法⼈おれんじの会  

〒751－0872 下関市秋根南町 1 丁目 3－1－1102 

℡・ＦＡＸ 083－256－0070 

メールアドレスyorangeion@yahoo.co.jp 
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のホームページや健康福祉センター窓口で閲覧可能です。 

 

医療費助成の対象について 
 対象は指定難病及び指定難病に付随して発生する傷病に関する医療です。対象外

の例としては、次のとおりです。 

１． 臨床調査個人票の作成費用       （診断書料） 

２． 認定されている疾病以外の治療にかかった医療費や薬代（風邪、虫歯など） 

３． 往診料などで医療機関に支払う保険適用外の交通費など。 

４． 入院時の食事療養費及び生活療養費（既認定患者は二分の一） 

５． 指定医療機関以外の受診でかかった費用。 

① 「事業者（装具作成業者）」と契約作成した治療用装具等 

② 「施術所」で行われた鍼灸あん摩、マッサージ、柔道整復施術（整体） 

③ 海外滞在中の現地医療機関での診療。 

月額自己上限額について 

 指定医療機関で医療費受給者証及び自己負担額上限額管理票を窓口で提示します。

入院・通院すべての医療機関・薬局の医療費が合算されます。上限額を超えての負

担はありません。 

 自己負担上限額は世帯の市町村民税の課税額で区分が決まります。詳しくは健康福祉

センター・保健所の窓口でお問い合わせください。 

    

難病患者就職サポーターの出張相談 

このたび、難病患者の就労支援を促進するため、山口労働局において、「難病患者就職

サポーター」が新たに山口公共職業安定所に配置され、出張相談が開始されることとな

りました。 

 （Ｈ27 年 7 月から順次、各地域で開催されます。） 

地 域 名 称 相談日 所在地 

岩国市 

和木町 

岩国健康福祉センター 

0827-29-1521 

第４木曜日（1.4.7.10

月） 

１３：３０－１５：３０ 

岩国市三笠町 1 丁目１－１ 

岩国総合庁舎２階 

柳井市 

周防大島町、上

関町田布施町、

平生町 

柳井健康福祉センター 

0820-22-3631 

第４水曜日（2.5.8.11

月） 

１３：３０－１５：３０ 

柳井市古開作中東条６５８－

１ 

下松市、光市 

周南市 

周南健康福祉センター 

0834-33-6423 

第２水曜日（3.6.9.12

月） 

１３：３０－１５：３０ 

周南市毛利町２－３８ 

周南総合庁舎３階 

山口市 
山口健康福祉センター 

083-934-2533 

第３水曜日（1.4.7.10

月） 

１３：３０－１５：３０ 

山口市吉敷下東三丁目１－１ 

山口県総合保健会館１階 

防府市 
山口健康福センター 防府支所 

0835-22-3740 

第２水曜日（2.5.8.11

月） 

１３：３０－１５：３０ 

防府市駅南町１３－４０ 

防府総合庁舎１階 
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宇部市、美祢市 

山陽小野田市 

宇部健康福祉センター 

0836-31-3200 

第３木曜日（3.6.9.12

月） 

１３：３０－１５：３０ 

宇部市常盤町 2 丁目３－２８ 

長門市 
長門健康福祉センター 

0837-22-2811 

第２水曜日（1.4.7.10

月） 

１３：３０－１５：３０ 

長門市東深川１３４４－１ 

萩市 

阿武町 

萩健康福祉センター 

0838-25-2667 

第３木曜日（2.5.8.11

月） 

１３：３０－１５：３０ 

萩市江向５３１－１ 

下関市 
下関市立下関保健所 

083-231-1446 

第４木曜日（3.6.9.12

月） 

１３：３０－１５：３０ 

下関南部町１－１ 

 

 

平成 27 年度定期総会報告 平成 27 年 6 月 21 日 10：00～12：00 下関市身体障害者福祉センター 

平成 26 年度の事業報告・決算報告は承認されました。(議案 1、2) 

平成 27 年度の事業計画及び予算計画は承認されました。下記を参照ください。 

事業の実施に関する事項 

（１） 特定非営利活動に係る事業 

事 業 名 

(定款に記載し

た事業) 

具体的な事業内容 

(A)当該事業の 

 実施予定日時 

(B)当該事業の 

実施予定場所 

(C)従事者の 

予定人数 

(D)受益対象 

者の範囲 

(E)予定人数 

事業費の 

予算額 

（単位：千

円） 

① 市 民 公 開

講座 

 

 

 

・一般市民を対象とした医療講

演会 

 

(A)平成 27 年 10 月

4 日 

(B)下関市生涯学習

プラザ多目的ホ

ール  

(C)30 人 

(D) 健 康 に 関

心のある市

民 

(E)300 人 

200 

 

② 国 会 請 願

署名 

 

 

 

 

 

・「難病、長期慢性疾患、小児

慢性疾患に対する総合的な医

療政策を求める国会請願署名」

の署名集めおよび募金集め 

・日本難病疾病団体協議会（J

PA）に集約する 

(A)平成 27 年 10 月

1 日から 28 年 2

月 28 日まで 

(B)下関市、宇部市 

(C)20 人 

(D)  難病医療

の充実に賛同

する市民  

(E)不特定多数 
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③会報発行 

 

 

 

 

 

・会報「おれんじ通信」毎月発

行 

 

 

 

 

(A)月１回 

(B)主たる事務所 

(C)１人 

 

 

 

(D)会員賛助会

員 、 患 者 、

特発性大腿

骨頭壊死症

に関心のあ

る市民 

(E)100 人 

46 
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④ブログ運営 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

⑤ピアサポート 

 

 

 

 

⑥ 難 病 講 演

会・交流会 

 

 

 

 

⑦福祉フェス

タへの参加 

 

 

 

 

 

 

CANPAN FIELDSにて、ブログ運

営 

 

 

 

 

 

 

 

電話やメールで、患者や家族か

らの相談を受ける 

 

 

 

 

県の難病相談支援センター主

催の交流会への参加 

 

 

 

 

・下関市身体障害者連合会な

ど実行委員会が主催する福祉

フェスタで、パンフレット配布、会

の活動展示 

 

 

 

 

(A)通年 

(B)主たる事務所 

(C)1 人 

 

 

 

 

 

 

(A)通年 

(B)主たる事務所 

(C)1 人 

 

 

 

(A)平成 27 年 10 月

から 11 月 

(B)下関、岩国、山口

(C)5 人 

 

 

(A)平成 27 年 12 月

13 日 

(B) 海 峡 メ ッ セ 下 関 

(C)5 人 

 

 

 

 

(D)患者、特発

性 大 腿 骨

頭壊死症に

関心のある

全国の人 

（E）不特定多

数 

 

(D)患者・家族 

(E)年間 20 人

程度 

 

 

 

 

(D)患者・家族 

(E)10 人 

 

 

 

 

(D)障がい者、

ボランティア活

動をする市民 

(E)1500 人 

 

 

 

 

0 

 

 

 

 

 

 

 

 

0 

 

 

 

 

 

0 

 

 

 

 

 

5 

 

 

 

【補⾜】前年度に北川奨励賞の奨励⾦を受領した残額を、今年度の活動資⾦に充てます。会報の発⾏

と市⺠公開講座開催が事業の主体となります。市⺠公開講座への皆様の参加をお待ちしております。主

催者としての活動は無理です、という⽅もご⼼配なく。協⼒ボランティアが会場の設営など助けてくれます。 

今年も、10 月 4 ⽇に股関節に関する医療講演会を予定しております(講師︔⼭⼝⼤学整形外科医師)。

聴きに来てくださるだけでも会員さんとしての⽴派な活動です。 

他県の難病連との交流（お互いの会報の送付）の輪が広がりつつあります。現在、北海道、⼤阪、滋賀、静岡、

愛知、福岡から、会報を受け取っています。催し物のお知らせや難病に関する最新情報は随時、ブログに反映させて

いただいております。パソコンが使える⽅はブログもみてください。ＣＡＮＰＡＮ おれんじの会 で検索すると 出てきま

す。ＮＰＯ会計基準の決算報告書、予算書は、⼭⼝県ＮＰＯ法⼈データベースにアップされています。 

 

 

【編集後記】 会報「おれんじ通信」は現在、一般の場所への設置は下関市

社会福祉協議会、下関市⺠活動センター、⼭⼝⼤学医学部付属病院整形

外科待合室となっております。お近くの病・医院で、おれんじ通信を置かせていた

だけるところがありましたら、ご連絡ください。また、部数も併せてお知らせください。

「各患者会の公平性の問題があるから」という理由で、公共機関や総合病院で

の設置はハードルが高いように感じます。 

 

 


	難病患者就職サポーターの出張相談

