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S72年丿III町IIljl7年S囃病対飛実施要項が砲行されてUilll本の難町町策E眠人き

な成曜をあけてきましだ丿IIJちい３つの旺である片療叫究II癩川剔圓のI恪flし忠行負

担の軽減なとIにより多くの心行が救済されてきましたい

　

今卜医学の心度な発達にもかかわらずぃ薬害による罹患町二皿病患I片は乍卵こに川

加していますぃIﾉjではﾕ他康保険の３割自己負担や差川ペット料の徴収い給皿賞の

CltILリハビりの制限など吠直に頼らざるをけない殲病皿拘れ厳しい実態に直面し

ていますｏまy二女通費の鳥騰や皿者の高齢化による家峡介直の咄脹生きるための

所得保障の以世なとI難炳と闘いながら多くの課題にI配町していますぃ

　

仏だ乱れ一人ほっちの難病患者を作らないために　難病に愛のＦ一医師の丁回りf

政のLIを介卜如二隔年県内すべてのII川I吋をキャラバンしながらいlflぴかけを行

いい多くの力乃とjI Iにびぺたくさんの笑顔に女えられていますぃ

　

まy二盛川や化心に３つの今唱はIが生まれｴ車いすダンスサ一クルや美術作品展な

とイI七印Iり皿片の生きる力を分かち今ってきましだ叫病川談支援センタペ眠甲門

15圓叶を赳え刎川淡に対心に県内の患老に乃強い女援を行ってきましたい

　

仏だ刎似一帽に１年間の活動を祐括し四叫年度の活動の強化を求めてo以ドのこ

とについて弔2点的にとりくんでいきますぃ

　　　

し難病患片が女心して受診できる医療体川の整備と忠抒ｎ川の軽減

　　　

八臓器侈植い肝炎対策の収り組みと丈援をI一I卜忽にすすめること

　　　

八難病患片の枇労支援と血宅難病患嗇の支援休例強化

　　　

Ｌr一とIちたちか女心して廼学できるバリアフリ一の学校づくり

　　　

二川心相談支援センタ一のハ一ド面の整同

　　　

心人れ爾リサイいに力夕口yl収売などの益金による珊助費の拡充

　　　

八難病辿結成犯周年に向けて県備態勢を組織的に進めてトくこと

　

以民の皆さんい病1IUれすべての人今が避けて通ること力闘米ませんいとりわけ難

病忠丿到衣目そ生きるために多様な困難を伴いますぃ障かいのある人い病にある人が

女心して心活できるようにするためにっとIうか力を貸してドさいい

　

皆さんの日頃のご支援に感謝しながらﾕ難病辿はﾕ析たに名称を変丿い未来に希り

の叔をかかげながらい強く川るく前進していくことを哲いますぃ
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ｓ一

　　

合皮エか維ま微

　

いが痛い
動

　　　

つ会流会役

　

シ支

　　　

就早

　

組膚リりにす熱

　

とひん病

　　　　

家会会総員

　　

ン部

　　　

労期

　

織筋卜病病

　

ｏｏ

　

きいだ気

　　　　

族報

　

会研

　

ポ長

　　　

し治

　

病炎７名字細高

　

やたりで

　　　　

の発

　　

一修

　　

ジ会

　　　

て療

　　

ｌ

　

ｌ

　

トもが胞熱

　

緊よ筋す

　　　　

集行

　

医

　　　

ウ議

　　　

いに

　　

成シ１決おのの

　

張う肉

　

０

　　　　

い

　　　

療

　　　

ムｌ

　　　

るよ

　

人エデまき周こ

　　

しに痛発

　　　　

一

　　　

講

　　　

１本

　　　

方り

　　

ス

　

１

　

スりまりと

　　

た白

　

ｓ病

　　　　

医

　　　

演

　　　

交部

　　　

４予

　

チグｌま大をも

　　

とく手ｏ

　

10

　　

9

　　

8
事

　

ｓ交

　

ｓ卜

　

ｓ

に岩流保拉Ｔ
出手会健z4一Ｓ
席県に所采Ｋ

　

難出主３束

　

病席催種北

　

疾

　

ま郵障

　

患

　

た慾害

　

団

　

は姐者

　

休

　

共警団

　

連

　

催二体

　

絡

　

lこぷ定

　

協

　

よ席期

　

議

　　

る

　　

刊

　

会

　　

講

　　

行

　

主

　　

演

　　

物

　

催

　　

会

　　

協

　

行

　　

ｓ

　　

会

６

日
本
Ａ
Ｌ
Ｓ
協
会

岩
手
県
支
部

連結団医

　

成体学
絡年代的

　

ｇ奢病

先日名名

日平大筋
中成

　

萎
0 12洋縮
１

　

つ

　　

性
９２武側
１

　

０

　　

索
６０仁硬
１

　

０

　　

化
４９

　　

症
１

　

年
０

　

６
７

　

月
1

　

12
1

　

日

０

１

９

6

3

8

1

7

4

7

2

　　　　　

紹

　　　　　　　　　　

自

　　　　　

介

　　　　　　　　　　

ｏ
れも恐の

　　

し飲あ呼られ

　

見
て死ろま筋たみご吸なる筋症
いをしま萎い込のすく

　

ｏ肉正

ま選い

　

ｓ縮団め力るなボが状
す択病休性体なも筋る夕痩
ｏせ気の側のくな肉

　

０ンせ

　

ざで随索活なくも首がて

　

るす意硬動るな痩をか力

　

を

　

０筋化内

　

０９せ支けが

　

得多だ症容

　

てべえら出

　

なくけは

　　　

食エてれな

　

いのが

　

ｓ

　　

事息いなく

　

状仲動脳

　　　

かたらくな

　

況問かや

　　　

噛I岑れなる

　

にがせ知

　　　

公灸なる

　

ｌ

　

追悩な覚

　　　

ななく

　

０足

　

いみくは

　　　

久久な腕か

　

込

　

ｉな正

　　　

ななるがも

　

ま今る常

　　　

元元

　

口上つ
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飛翁　　　脂っに10いの
な会吸ラ上会も闘人る協し
ど員引ン曜員待いの方力か
をへ講ドロ有っ生発もをし
行の習喫

　

志てき症い得

　

４

つ友会茶13におるとらな人
て愛等雲時より仲言っが工
い訪のの30るま間わしら呼
ま問研信分

　

ｉすやれや

　

丿落

す活修号Ｓ月

　

ｏ

　

ｓまい社器
０動会9151

　　

支すま会壽ﾆ

　　

のの時回

　

援かす運磨

　　

開開30の

　　

者

　

ｓ

　

ｏ動芒

　　

催催分お

　

のこ10等

　

へ

　　

一へ

　　　

茶

　

方の万に周

　　

年

　

ふ会

　

万病人参６

　　

２

　　

れｏ

　

を気に加の

　　

回

　　

あ第

　　

ｓと４

　

し方

　　

９

　

い二

　

い共Ｓて万

臭

ン
ス
ｊ

詔

自連結団医
りｎは

ｌ

　

ｇ奢病

状先日名名
昭駒進

和

　　

行

53場性

っ

　　

筋

１恒ジ

９

　　

ス

７雄

　

ト

８

　　

口

4一フ

　　

フ

年

　　

イ

６

　　

Ｔ

0

1

9

8

1

2

6

1

2

1

0

月
25
口

２

伏りつス筋
で困まとジ筋
肝難づもスジ
機やい呼トス
能歩てばロト
障行転れフロ
害姿んまイフ
と勢だすｉ

　

イ
しのり

　

０の

　

１
て異

　

ｓ握こ

　

と
の常座力とは
診

　

０位ので

　

ｓ

断脱か低す正
な力ら下

　

０確
ど感のと略に
５な立違しは
様どち和て進
４の上感筋行
な症が

　

ｓジ性

　　　　　　　　　　

紹

　　　　　　　　　　

介
２

　　　　　　　　　

１し果子デ筋病る性ですこ下

　

肩て型分

　

ま経
ｓと

　　

施年構宮

　　

ｓたに治ユな的こですっと肢筋甲か

　

でか病す過
療余そ

　

０に西城岩専い期療シど変とあ二ジななジ上らデれ状

　

０を
育病の

　

一多県手門団待

　

ｓエが化

　

ｓる

　　

スどどス腕診干てや

　

た
キやほ

　　

度賀仙県医体を薬ン低が筋こまトがをは型断７い発

　　

ど
ヤ合か

　

県病台内にのし物ヌ下起肉と輿口で動

　

ｓなさ干ま症

　

り
ン併

　

ｓ

　

内院市によ活て治型すきの

　

４

　

フきか筋どれタす年

　

確
プ症専

　

五医のはる動い療筋る

　

ｓ組遺四イなす肉がるぶ

　

ロ齢

　

定
の対門

　

会師独専相内まなジ症徐織伝肢Ｉ

　

くとのあ筋裂幼な

　

診
開策医

　

場ら立門談容すどス状今に子脱とない栄り強一見ど

　

断
催のを

　

でに行医事

　　

ｏのトとには異力はるう養ま直旱期で

　　

に

　

研招

　

県よ政が業

　　　

研口し四変常な異大動障す性期に

　

ｓ

　

至

　

修い

　

のる法無

　　　　

究フて肢性にど栄変作害

　

ｏ

　

バを診様

　

る

　

会て

　

事医人い

　　　　

がイいやとよの養困

　

４に

　

肢ど断冷

　　

ヶ

　

を

　

ｓ

　

業療国こ

　　　　

報Ｉま呼再る症とっ例よ

　

体成さの

　　

Ｉ

　

開病

　

と相立と

　　　　

告にす吸生病状いたえり

　

型人れタ

　

ス

　

催気

　　

し談病か

　　　　

さ

　

１

　

ｏ筋と気かう病ば体

　　

卜こるイ

　　

も

　　

ｏ埋

　

てを院ら

　　　　

れ遺近

　

ｓいで進意気歩

　

ｓ

　

顔な福プ

　

あ

　　　

解

　

実

　

４機

　

ｓ

　　　　

成伝年心うあ行味でく上

　

面っ山に

　　

り

　　　　　　　

５

　　　　　　　

４

　　　　　　　

３

　　

中

　　　

年

　

ｓる他ブ

　

催

　

ｓ報情経組

　　

ｓや闘会い

　　

込

　　　

会年研県口岩

　

年提報セ織助専交病し

　

０患

　

花先療在費会修のツ手

　

一供とンと

　

門流意

　

ｓ同者

　

巻

　

養宅

　

費会患ク県

　

度

　

ｏ

　

ｓ夕し旦医会欲交じ家

　

市

　

介

　　　

とな者大支

　

の

　

機Ｉてまﾐやを向流悩族

　

二

　

護４

　

加ど家会部

　

総

　

関ない即仲開上とみを

　

枚

　

病

　

ｓ

　

人を族をの

　

会

　

紙どる７間催を親をつ

　

橋

　

棟Ｏ

　　

中開と各総

　

と

　

一1のこスだし図睦抱ひ

　

第

　

生０

　　

し催の県会

　

東

　

一筋と卜ちてるをえと

　

６

　　

活ｙ

　

込し交持を

　

北

　

日ジか口のい１通るり

　

地

　

者ll

　

みて流ち年

　

ブ

　　

もｘらフ情る泊し仲ａ

　

割

　　　　　

先いや回一

　

口

　

早研

　

４イ報

　

０２て間っ

　

３

　　

５

　　　　

る

　

ｓり度

　　

ッ

　　

く究国ｌ提

　　

日

　

ｓたち
駒０

　　

４

　　　　

０専で開

　　

ク

　

二班立協供

　

程自ちぺ
場９

　　

５

　　　　　

門開催

　

大

　

なか精会

　　　

度立がに
恒の

　　

０

　　　　　

医催

　

０

　

会

　

どら神の

　　　

の意一さ
雄６

　　

０

　　　　　

にし束

　

の

　

の最一下

　　　

旅欲堂せ
方

　　　

円

　　　　　　

よ

　

ｓ北

　　

開

　

情新神部

　　　

行とにな

50



　

８
Ｈ

Ｈ

岩もも
手をを
県守守
支るる
部会会

連結団医

　

成体学

絡年代的

　

丿日l奢病

先日名名

紫干平菊心
波Ｏ

　

成

　　

臓
郡2 12池病
矢８０
巾

　

１

　

２信
町３０
南６

　

０浩
矢１

　

０
幅５９
６

　　

年
1

　　

6
15

　　

月
1

　　

25
78

　　

日

0

1

9

1

6

1

1

1

0

0

3

9

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

自

まぜ

　

弱にり体素が

　

器

　

川的誕の

　

覚

すぃ呼く負

　

ｓのの紫チの主崎な生部４症
０ぜ吸な担意組量色ア症な病病し屋つ正
心い器っが識織かにノ状症な気たへの状
臓息のてかがや少なＩで状どと場つ部
病を症現かな器なるゼすとがし合な屋
の切状れりく官いこと

　

０しあて先が

　

ｓ

重らはるすなはほとは

　

てり往天る４
いし

　

ｓ症ぎる十どで

　

ｓ

　

はま啓性血つ
子だ呼状たこ分チす唇

　　

ｓす染の管の
はり吸幸りとなア

　

０や

　

チ

　

０吽心が弁
ｓ

　

ｓが心

　

ｓも活ノこ爪

　

ア

　

卵臓正か
短せ荒不心あ動これの

　

ノ

　

内病常ら
いきく全臓りが乍は色

　　

１

　　

繋とでな
距が早とのまでを血

　

ｓ

　

ゼ

　

火ななる
離出くぃ縮すき強液皮

　

系

　

やるい心
をたなｏむ

　

ロな火中膚

　　

と

　

訟

　

丿犬臓
歩りりま力心くなのの

　

呼

　

IW後態と

いし

　

べ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

紹

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

介
山人

　　　

即

　

く3j

　

閣

　

出入と送

　

が活

　

しにでか

　

管声いむなて

　

活りび

　

体

　

力

　

軽

　

活以れ心生し心た血

　

ｓ動ま支がし量こも

交動組

　

４現制会す会減会動下る臓じて臓い圧どきた炎弱てがと

　

ｓ

流内むこ行強のる員に員方のよ病まい病団がき早

　

ｓや今疲少も息

会容

　

０れの化存

　

ｏの努相針活うをすく児体下どく不肺しれなあか
一Ｖ

　

ら医に在

　

要め互Ｖ動に患

　

０うののかきな整炎くてくり切
学

　　　

諸療努を

　

求助の

　

をすい

　

え子活っしっ脈に風し

　

４まれ

習

　　　

制一め広

　

をけ交

　

行るな

　

でど動たてたはな邪まミすて
会

　　　

度福るめ

　

受合流

　　

ったが

　　

ｓも内り気り

　

ｓりをうル

　

０う

の

　　　

を祉

　

ｏ

　

Ｎ

　　

けうに

　

てめら

　　

さが容す分遅不や引

　

０ク赤ず

開

　　　

拡制

　

会

　

止

　

０よ

　

いに確

　

ま将

　

るがく規すき汗をちく

催

　　　

充度

　

員

　

め

　　

り

　　

ま次立

　

ざ来

　

こ悪な則いやを飲やま

　　　

さの

　

を

　　

ｓ

　　

ｘ

　　

すのし

　　

まに

　　

とく

　

っな

　

ｏすかむんつ

　　　

せ利

　

増

　

実

　

悩

　　

０活た

　

な向

　　

もなたり

　　

くきだはて

　　　

る用

　

や

　

現

　

み

　　　

動社

　

不け

　

あっりズ

　

風やけミし

　　　

運促

　

し

　

に

　　

丿

　　　

方会

　

安成

　

りたすム

　

邪すでルま

　　　

動進

　　

ｓ

　

向

　

不

　　

針生

　　

ｌ長

　

まりるで

　

かくぜクう

　　　

にお

　

会

　　

け

　

安

　　　

の活

　

問一

　　

す

　

ｓこ心

　　

ら泣いをよ

　　　

取よ

　　

の

　

努

　

の

　　　

もが

　

題生

　　

０急と臓

　

気きぜ飲う

圓

　　　　　　　　　　

恋

　　

晋

　　　　　　

弟

　　　　　　　　

酋

　　　　　

面

　　　　　　　　

肺

　

缶

会載

　

かテに

　　　

会福患

　

束

　　　

自大シ

　　　

う活くり

　　

ン

　

医

員す医っツ

　

ｓ全会報祉者岩北全本立会ヨ心レ

　

０ですあ身プ茶療医
拡る療てプ岩国員の制団手ブ回部に

　

４ン臓ク

　

のるい近の話講療
大

　

ｏｌい二手のの発度体県口遣ｌ向力っ病り

　　

小方

　

ｓな開会演一

　　

福まを県会声行の相鴛ツ呂他けレク９エ

　

さ法少と催

　

ｓ会保

　　

祉す発支報等

　

拡互炳ク奢支本１

　

リ子Ｉ

　　

なをしこ

　

交ｌ健

　　

１

　

０行部回を

　

充の団交見部人パスとシ

　

知相でろ

　

流医ｌ

　　

教

　

しの心紹

　

に交伴流一

　

ｓ同Ｉマを日

　

恵談もで

　

会療教

　　

育

　

会会臓介

　

向流荏へふ他士テスヤン

　

やしこの

　　

一相育

　　

ｓ

　　

員報をす

　

けｅ絡の国団のイ会中を

　

暮あれ悩

　

学談等

　　

就

　

の一1まる

　

た連当参総体交等へ６開

　

し９らみ

　

習会ｏ

　　

職

　

情スも

　

ｏ

　

活携契加鴛と流９バの催

　

方たのや

　

会の専

　　

情

　

報キる

　　　

動に石

　

０べの

　　

Ｓ

　

Ｉ

　

レ

　　　

をり苦苦

　　

一開門

　　

報

　

交ッ２

　　　

０よに

　

北交

　

病ベク

　　　

教

　

ｓしし

　

療催家

　　

等

　

換プの

　　　　

るタM

　

海流

　

児キリ

　　　

え日みみ

　

育

　

に

　　

を

　　

を

　

Ｉ

　

ほ

　　　　　

医II山

　　

道会

　

者ユエ

　　　

助常をを

　

キ

　

よ

　　

掲

　

はスか

　　　　

療ｋ

　

寸

　

０

　

が１

　

１

　　　

け生軽語

　　

ヤ

　

る
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圓

　　　　　

即

　　　　　　　　　

圃
印

　　　

塵

　　

士

　　　

図

　　　

晋

　　

口

　　　

図

　　

面

　　　　　　　　　　　　　　

缶

　

本連

　

協

　

会実

　

図談

　

の

　

医に

　

普

　

図充く本の疾

　

事メ
全部携ボ賛賛運現他るに医運医療よ他及マる実こ人存患約開デ行
国

　

ｓをラ依助営運団

　

０よ療動療一

　

りの

　

一回

　

ロさとも在児Ｉ催イ政
総他図ン頼会の動体

　

りｌを一福会日販雌

　

せに多をがＯをアＩ
会支るテ等員維をと

　

心福行福祉員的売病

　　

５よい知生Ｏ広の医
ｓ耶

　

ｏイをの持行の

　

臓祉う祉ｌ拡を箇児

　

より

　

０らま人告協療
全と

　

ア行依

　

う連

　

病１

　

０１教大同所者

　

り経そずれにす力一
国の

　

団う頼

　　

０携

　

児保

　

教育をじの９

　

多験し悩る１るを福
運連

　　

体

　

ｏ拡

　　　

に

　　

者健

　

育制図く拡幸

　　

く交てんと人

　

０得祉
営携

　

等

　

大

　　　

よ

　

のｌ

　　

制度るす充せ

　

の流仲でいの

　

てＩ
委

　　　

へ

　　

ｓ

　　　

り

　　

苦教

　

度の

　

０るをの

　

方の間いう割

　　

ｓ教

員

　　　

の

　

行

　　　

ｓ

　　

し育

　

の維

　

団図だ

　

の質をる状合

　

会育
会

　　　

協

　

事

　　　

会

　

み機

　

維持

　

体るめ

　

不ｌ増ご況で

　

の機
へ

　　　

力

　

開

　　　

員

　

の関

　

持ｌ

　　

と

　

ｏに

　

安情や家の先

　

存関
参

　　　

依

　

催

　　　

の

　

理と

　　

一拡

　

の
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ん

　　

か
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ん
局49葉か

　　

っ

　　

ん
し

　

１

　

禎
い
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の

　

７

　

子
み４
ホ４
１

　

年
ム12

　　

月

　　

8

　　

11

０

１

９

6

4

7

1

　　　　　　　　　　　　　　　

自

な止自そを目よもるも脳休経

　

覚

ど一へ動う知常っのもののに細て症
０全症なる生てなのｏ病発胞ん

　

体っ感必活

　

ｓどっ部気作でか状

　

発部じ要で発あ全分でｏおん

　

作分ｓが注作り般発すてこと

　

９発不あ意のま発作

　

０んるは

　

が作安りすあす作９発か一

　

ｓ

　

クベ一まるら

　

０ぺや作ん過何

　

ン

　

叶すこわ脳

　

発が発性ら

　

が茸き

　

ロと包のそ作脳作のか

　

ク識気例は方病のかの９興の

　

ン障一え

　

ｓも巣他脳一が奮原

　

の害頭ば発悠部

　

ｓ全部現の因

　

けや痛

　

ｓ作雑分分体かれたで

　

い動ｌ発のでの類からるめ

　

ｓ

　

れ作凝作夕す場不らお慢に脳

　

んの視がイ回所能おこ性

　

ｓの

　

丿亭一出プズになニる０身神

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

紹

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

介

　　　　　　　　　　　

２

　　　　　　　　　　

１

　

プ

　　　　　　　　　　　

て

　　

し

　　　　　　　　　　　

に

　　　　　　　　

にしこ５４３

　　

２

　

１ｏ岩た
催29を又クしかわ族てつ会ケ青肖当支つまの

　

Ｎ

　

ｘ

　

ｘ普

　

ｓ

　

４毎手い
ＯＩ

　

８

　

５一てんつ及んいを会年２初部いす方事支政及一1会年県団

　

30月天久い市てびかて計

　

ｓ部Ｏよ通てと針務部府

　

て員の支体

　

日にて慈ま民っ杜ん

　

両ボつ昌り信

　　

りこ局組

　

ｓ

　

んの総部の

　

に行ん也夫講４会の

　　

しＩ患ぢ欠っ

　　　

沿の織行

　

か希会の活

　

陸いか

　　　

座ブ９正

　

ゾリ者はけや

　　　

ご業の政

　

と望時迎動

　

前まん自２ふロのし

　

匹ン本２るま

　　　

た務強に

　　　

ゃに営内

　

高す塵県ｏを一い目い

　

気グ人ｏ事び

　　　

嵩の化対

　

９要確方容

　

田

　

０育明Ｏ行ク的理

　

膏

　

一部１なニ

　　　

器円

　

ぺす

　

正求信針

　

市２サフ牟うにで解

　

分話会O一く２

　　　

活滑拡る

　　

しをしを

　

5077庄計夕y

　

sを

　

け合９年続一

　　　

動化充要

　

９大あ次

　

高Ｏ

　

Ｉクは画け毎得

　

合いで２け月

　　　

Iをとと請

　

理事９の

　

田９キ

　

旧をて年る

　　

９等は月て刊

　　　

ピ協会活

　

解にてよ

　

松年ヤ奥豆し一一県こ

　

７集

　

リ9いＪ

　　　

ツカ員動

　

としいう

　

原はン州フ9

　

4一丿下と

　　

いまカヱまを

　　　

ク休の

　　　

知たまに

　

で８プ市口実てを乙

　

まるラ巴す発

　　　

ア制拡

　　　

識活す決

　

開月二恂ッ践んま家

　

夫機才

　　

０刊

　　　

ッ

　

人

　　　

の動９め
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５
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３
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０
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０円石

　　　

大るりだ

　　　

受昨

　

０に圧
ｏ力滑散

　　　

運喜

　

ｓり

　　　

託年多政月

　

をにら

　　　

勤び天し

　　　

さ度く府間

　

出Iとば

　　　

にを仲て
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会請団願と
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ヘ
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ヤ

ワ
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咎
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FAX務和
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１

　　

０

　

９村１
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９

　

６　ヒ６

　

２

　　

７

　

５

　

由９

　

１

　　

年

　

２則

　

７

　

０

　　

月

　

1

　　

30

　

0

　　

日

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

紹

　　　

自

　　　　　　　　　　　

２

　　　　　　　　　　

に１

　

１

身せす本者はな欠

　　

ｓまら当

　

のト全

　

をにズす病

　　

ｓた関全症
休んる治が

　

ｓけ乏出血しＴ時私受ワ国岩余全感で患ごはい節身正
障

　

０以療命成れの血友だ岩のどけ１組手儀国染に者望じ団障の状
害出外はを人ばたを病

　

ｏ手名も皿ク織のなのの42の予め体害出
が血にな失に生め止と

　

へ称はにをも会く血拡年団４にのべ血
進は出く

　

っ達命

　

ｓめそ

　

ﾓ一1 21 成作各はさ友大を体モ　活渾傾
行関血

　

一てすに出るの

　　

フ岩年長り地平れ病な経でフ

　

Ｉ動語呵

し節を血いる関血だ症

　　

イ手度し始の成ま患どてすイ沿内動
まに止液きこわにめ状

　

リヘのてめ患1gし者にい

　

０リ革容や錦

す頻め凝まとる適に４

　　

アモ総き

　

ｓ者年た会伴ま創アＩ

　　

受診

ｏ発る固しな病切働治

　

友ヒ会ま行会ｇ

　

ｏはいす設友

　　　

作堡

　

し手因たく気なく療

　

のりにし政が礪

　　

５

　

４

　

ｏはの

　　　

Ａｇ

　

Ｎ立子

　

ｏほで治血

　　　

会１おたと緩出

　

活岩モ昭会

　　　

哲丹

　

運て製現とす療液

　　　

２友い

　

０のや発

　

動予の和二

　　　

tいz

　

動か剤在ん

　

０を凝

　　　

にのて

　

話かし

　

停の間4gは

　　　

歩肘

　

障あをでどか行固

　　　

変会

　

ｓ

　　

しなま

　

止会

　

ｓ年

　

４

　　　

息ｏ

　

害り注ものつな因

　　　

更２結

　

合ネ七

　

な並エ７血

　　　

堅膝

　

一ま射根患てわ子

　　　

しか成

　

いツｔ

　

どびイベ友

　　　

ご４

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

３
の時てめｌ機か供理安

　

先出恵を患を省間ルエ近

　　

ｓ

一代のて肝会す給を全ｒつのしでか者許のがスィ年い一o治
部に情い臓をこ者望な患こまあかのす犯亡感ズ特血療
をな報ま疾活とやん血者としっえ多こ罪く染ウ筆友薬
担り収す患用は医で液会でたたてくととなでイす病と
うま集

　

ｏ専しで療い製とす

　

０といもかもり日ルベ治患
こしと現門

　

ｓき者ま剤安

　

０こ共ま

　

ｓでいま本こき療者
とた学在医血まとす開全

　

のにす肝きうしで倉はと会
を

　

ロ習はの塵せの

　

ｏ発な

　　

困

　

ｓ

　

ｃ炎まべたは混

　

ｓ薬の
目友

　

ｓ

　

ｓ先病ん情そと血

　

難感血ウせき

　

０３でﾀﾞ治害活
的の選患生烹

　

０報のそ液

　

の染液イん行私Ｏた療1ssj動
と会択者方Iｺ会交たれ製

　

解症製ル

　

０政どｏご用血
しもがもと医で換めに剤

　

決の剤ス感がもＯぷの友
て

　

ｓ求病の金はとによ1ssj

　

は危の感染招は人で血病
いそめ気交叉総学もる患

　

ま機登染をい厚以す液に
まのらに流三会習

　

ｓ止者

　

だを場の免た生上

　

回製つ
す役れつを僻l等は製血は

　

遠作は問れ薬労のウ剤い
０割るい深凹の欠剤管

　

４

　

いり恩題だ害働仲イにて
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広同

　

まの充吏は

　

と

　

帽ま団場す眼指中症

　

ｓ頻状先日名名

げ士

　

す中実通

　

Ｎ

　

が単ほ体合と症摘枢状外度
てか

　

がにさし電

　

会独とのも

　

ｓ状さ神と陰の
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のでん活あ突かれ経し部高
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ｌ
きれ

　

治
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ものと銕相

　　

クが視

　　　

下ど

　

つ
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ｓと憲
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まる九万提

　

ま化っ
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う血さ悛
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連いの
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ｏ情

　

Ｉんし自報

　

チなて分の

　

工願難た交

　

ッい病ち換

　

トを対ばを

　

病持策か通

　

友っのりじ

　

のて充てて

　

会発実な友

　

ｃ足をく情

　

のし期他を

　

結だしの深

　

成のて難め

　

のがい病て

　

原７吏患い

　

点岩だ者き

　

で手りとた

岩
手
県
血
管
閉
塞
症
の
会

　　　　　　　　　　　　

自連結団

　　　

医

必瘍なし

　

百影るのは

　

ll

　

引斐

　　

学

要やるび症人響

　

０中九こ症絡年表

　　　

的

と壊とれ状位か原心対の

　　　

月者

　　　

病

な死間感はで誘因は一疾状先日名

　　　

名
るが欠

　

ｓ四推因は45

　

s患
ｏ出性レ肢移と不Ｓ年は

　

盛平冨

　

豪閉

　

現殴イのしい明55齢全

　

岡成

　

又特塞

　

し行ノ動てわだ歳は国

　

市14永は定性

　

薬

　

ｓｌ脈いれがで30推

　

箱年

　

一1疾動

　

物安現にるて喫高代計

　

清５金バ患脈

　

治静象閉

　

０い煙齢Ｓで

　

水月

　　

１で硬

　

療時が塞

　

る者化40約

　

一19佑ジは化

　

ｓ疼起が

　　

０のに代一

　

丁日
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岩血なに万

　

目

　　　

１

　

ビ

　

科

　

ｓるき

　　

手管っ多人

　

四
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的指０４

　

県にてく

　

５

　

一

　　

二十
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で与き

　

ｓ男

　　

Ｉ

　　　　

力
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一
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が潰に

　

ｓ
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他

　　　　　　　　　　　

紹

　　　　　　　　　　　

介
る病だ国

　

総八電会

　

し
０の

　

５組岩会年話に会た

　

会北織手はよか参員い

　

２海のの開り文加は団

　

と道っ会か代書で重体

　

の難希がれ表にき症の

　

情連望でて者だな者活

　

報加のきいがよいが動

　

交盟会るな倒らの多内

　

換の1一以いれざでく容
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０さる
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てI道で

　

ｓ

　　

しなや難

　

行バも代

　

てい情等

　

わ
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て
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髄
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Ｏ

　　

性
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０
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5

3

1
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介
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いでいに

　　

状へｓ

なぺ

　　

孔紹

医いだの

　

こ了神

学

　

０いで

　　　　

ｓ

　

経
はとつ団

　　　

構症
進いも体

　　　

音状
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身
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Ｏ
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介
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ぐ

　

相談事業実績内訳ぐ疾患別相談件数り CH20年４月一H21年３月う

　　　　　　　　

ｏ

　　　　　　　　　　　

ｚ

　　　　　　　　　　　

相

　

談

　

件

　

数

　　　　　　　

病

　　　　　　　　　　　

名

　　　　　　　

患

　

者

　

家

　

族

　　

その他

　

小

　

計

１

　

ベ一チェット病

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

22

　　　　

0

　　　　　　　　

22

2

　

多発性硬化症

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

19

　　　　

7

　　　　　　　　

26

3

　

重症筋無力症

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

49

　　　　

6

　　　　　　　　

55

4

　

全身性エリテマト一デス

　　　　　　　　　　　　　　　　　

44

　　　　

9

　　　　　　　　

53

5

　

スモン

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

18

　　　　

6

　　　　　　　　

24

6

　

再生不良性貧血

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

３

　　　　

０

　　　　　　　　

０

７

　

サルコイド一シス

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

２２

　　　　

０

　　　　　　　　

０

８

　

筋萎縮性側索硬化症

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

30

　　　

76

　　　　

7

　　　

113

9

　

強皮症い皮膚筋炎及び多発性筋炎

　　　　　　　　　　　　　

５

　　　　

０

　　　　

２

　　　　

３

１０特発性血小板減少性紫斑病

　　　　　　　　　　　　　　　　

15

　　　

15

　　　　　　　　

30

11

　

結節性動脈周囲炎

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　　　

０

１２

　

潰瘍性大腸炎

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

36

　　　　

0

　　　　　　　　

31

13大動脈炎症候群

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

46

　　　　

0

　　　　　　　　

28

14

　

ビュルガ一病

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

11

　　　　

1

　　　　　　　　

12

15天庖庸

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　　　

０

１６

　

脊髄小脳変性症

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

148

　　　

111

　　　　　　　

259

17

　

クロ一ン病

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

26

　　　

11

　　　　　　　　

37

18難治性の肝炎のうち劇症肝炎

　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　　　

０

１９悪性関節リウマチ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

３

　　　　

０

　　　　　　　　

３

２０

　

パ一キンソン病関連疾患

　　　　　　　　　　　　　　　　

142

　　　

127

　　　　

7

　　　

276

21

　

原発生アミロイド一シス

　　　　　　　　　　　　　　　　　

３

　　　　

０

　　　　　　　　

３

２２

　

後縦靭帯骨化症

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

30

　　　　

0

　　　　　　　　

30

23

　

ハンチントン病

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　

１

　　　　　　　　

１

２４

　

モヤモヤ病ぐウィリス動脈輪閉塞症j

　　　　　　　　　　　　

6

　　　

66

　　　　　　　　

72

25

　

ウェゲナ一肉芽腫症

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　　　

０

２６特発性拡張型ぐうっ血型卜ひ筋症

　　　　　　　　　　　　　

8

　　　　

7

　　　　　　　　

15

27

　

多系統萎縮症

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

２

　　　　

３

　　　　　　　　

５

２８表皮水庖症ぐ接合部型及び栄養障害型り

　　　　　　　　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　　　

０

２９膿庖性乾癖

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　　　

０

３０

　

広範脊柱管狭窄症

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　　　

０

３１

　

原発性胆汁性肝硬変

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　　　

０

３２重症急性倅炎

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　　　

０

３３特発陛大腿骨頭壊死症

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　　　

０

３４混合性結合組織病

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　　　

０

３５原発性免疫不全症候群

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　　　

０

３６特発性間質性肺炎

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2

　　　　

0

　　　　

8

　　　

10

37網膜色素変性症

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

66

　　　

10

　　　　

4

　　　

80

38

　

プリオン病

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

４

　　　　

０

　　　　　　　　

４

３９

　

原発性肺高血圧症

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　　　

０

４０神経線維腫症

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

23

　　　　

8

　　　　　　　　

31

41

　

亜急性硬化性全脳炎

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　　　

０

４２

　

バッドｌキアリCbｕdd一chiaｒＤ症候群

　　　　　　　　　　　

9

　　　　

4

　　　　　　　　

13

43特発性慢性肺血栓塞栓症ぐ肺高血圧型D

　　　　　　　　　　　

0

　　　　

0

　　　　　　　　

0

44

　

ライソゾ一ム病Cファブリ一病を含むり

　　　　　　　　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　　　

０

４５

　

副腎白質ジストロフィ一

　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｏ

　　　　

０

　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　　　

小

　　　　　　　　　　

計

　　　　　　　　

792

　　　

468

　　　

28

　　

1288

そ

　

てんかんノＨＡＭＩミトコンドリアｉ筋ジス一線維筋痛症

　　

328

　　　

66

　　　　

0

　　　

394

の

　

肺一肝Ｉ脊髄損傷一ＣＩＤＰＩ脳血管

　　　　　　　　　　　

103

　　　

18

　　　　

0

　　　

121
他

　

関係機関

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

0

　　　　

0

　　　

394

　　　

394

　　　　　　　

合

　　　　　　　　　　　

計

　　　　　　　　

1223

　　　

552

　　　

422

　　

21917
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平成20年度

　

患者対象講習会Ｉ研修会一交流会など

　

ぐ各保健所との共催含扮

日

　　

時

　　　　

名

　　

称

　　　　

対

　

象

　

疾

　

患

　　　　　　　　

講

　　

師

６ノ７出

　

もやの会医療講演会

　　　

もやもや病

　　　　

秋田脳血管外科センタ一

　

石川達哉先生

６ノ22囲

　

医療講演会

　　　　　　

大動脈炎症候群

　　

昌昌諮回診仁ｏｕ

6ﾉ29皿7ﾉ1

　

沖縄難病団体と交流会

　

筋ジスほか

　　　　

昌器品絣門で９韮白

フノ18溺

　

講話と交流会

　　　　　

網膜色素変性症

　　

岩手県二戸保健所白岩課長I中野呆健師

フノ21佃

　

てんかん市民講座

　　　

会員Ｉ一般市民

　　

束八幡平病院

　

及川忠人院長

７ノ22囲

　

リウマチ公開市民講座

　

会員一一般市民

　　

岩手医大整形外科教授

　

嶋村正先生

フノ31内

　

音楽療法ｌ交流会

　　　

会員一一般患者

　　

音楽療法士

　

立花理砂先生

８ノ11囲

　

音楽療法一交流会

　　　

パ一キンソン病

　　

音楽療法士

　

立花理砂先生

９ノ13出

　

医療講演会

　　　　　　

網膜色素変性症

　　

岩手医大眼科

　

町田繁樹先生

９ノ29囲

　

情報提供一交流会

　　　

膠原病

　　　　　　

音楽療法士

　

立花理砂先生

10ノ９宋

　

医療講演Ｉ相談会

　　　

筋ジストロフィ一

　

1ﾌﾟjﾗ鳶
i
J4
幾

昌7U7争昔
田圭二先生ほか

10ノ30巾

　

講演会

　　　　　　　　

ＡＬＳ

　　　　　　

日本ＡＬＳ岩手県支部長

　

大洋武仁

10ノ31圀

　

交流会

　　　　　　　　

会員ｌ一般患者

　　

音楽療法士

　

智田邦徳先生

ｎノフ詣

　

交流会

　　　　　　　　

エリテマト一デス

　　

音楽療法士

　

智田邦使先生

11ノ16皿

　

てんかん市民講座一相談会

　

てんかん

　　　　　

国立病院機構釜石病院

11ノ17剛

　

講演会一相談会

　　　　

パ一キンソン病

　　

総合花巻病院

　

槍沢公明先生

ｎノ19伽

　

講演会Ｉ交流会

　　　　

パ一キンソン病

　　

県立久慈病院

　

肥田親彦先生

ｎノ20内

　

講演会Ｉ交流会

　　　　

膠原病

　　　　　　

岩手県奥州保健所

　

野仲陽郎所長

11ノ22出

　

交流会

　　　　　　　　

特定疾患

　　　　　

岩手県宮古保健所

11ノ27内

　

o音楽療法

　　　　　　　

l療養病棟入院者

　　

音楽療法士

　

智田邦徳先生

１ノ23溺

　

講演会

　　　　　　　　

潰瘍性大腸炎

　　　

音楽療法士

　

智田邦徳先生

２ノ４宗

　

交流会

　　　　　　　　

脊髄小脳変性症

　　

音楽療法士

　

立花理砂先生

３ノ25伽

　

交流会

　　　　　　　　

岩手町難病患者

　　

音楽療法士

　

智田邦徳先生

３ノ25團

　

交流会

　　　　　　　　

多発性硬化症

　　　

音楽療法士

　

智田邦徳先生

関係機関との共催一協力事業

月

　

日

　　　

事

　

業

　

名

　　　　　

主

　　

催

　　

機

　　

関

　　　

参加者

12月９日陶

　

讐でﾂﾞj4jlイアフォｇ　

　

岩手県釜石保健所

　　　　　　　　　　　

71
セ

１月30日圏

　

禁JI病患者支援に関する

　

岩手県央保健所

　　　　　　　　　　　　

矢羽冷

2Jい日出尹詰問警告会

　

岩手県看護協会盛岡地区支部

　　　　　　　

根田

３月４日伽

　

難病患者支援関係者連絡会

　

岩手県二戸保健所

　　　　　　　　　　　

更W

そ

３月５日内

　

嗇妾1病患者入院施設連絡岩手県重症難病患者入院施設連絡協議会

　　

矢羽な



岩手県難病相談一支援センタ一運営協議会

　

弟

　

委

　　

員

　　

各団体代表者および在宅難病患者療養支援関係者

　

晋

　

協議内容

　　

アいセンタ一の運営に関すること

　　

イいセンタ一の事業の企画に関すること

　　

ウいセンタ一の適正な運営のために必要な事項に関すること

　

図

　

運

　

営

　　

一運営協議会の会長はい委員の互選により定めるO

　　

I運営協議会の庶務はい岩手県難病相談ｌ支援センタ一に置くＯ

委員名

　　　　　　　　

所

　　　　　　

属

　　　　　　　　　　

委

　　

員

　　

氏

　　

名

１

　

いわてリハビリテ一ションセンタ一

　　　　

会長

　

副センタ一長

　

大井清文

２

　

岩手県保健所長会

　　　　　　　　　　　

岩手県奥州保健所長

　

野村暢郎

３

　

市町村担当部局

　　　　　　　　　　　　

盛岡市保健所副所長

　

田中光洋

４

　

岩手県社会福祉協議会

　　　　　　　　　

総務課課長宇上沢学

５

　

岩手県難病医療机談貝

　　　　　　　　　

岩手医大医療福祉机談室熊谷佳保里

６

　

岩手県看護協会訪問看護ステ一ション

　　　

岩手訪問看護ステ一ション管理責任者

　

内村礼子

７

　

岩手県ホ一ムヘルパ一協議会

　　　　　　　

副会長工藤花子

８

　

岩手県保健所保健師

　　　　　　　　　　

釜石保健所

　

佐藤雅子

９

　

難病患者Ｉ家族

　　　　　　　　　　　　

駒場恒雄ぐ日本筋ジス協会岩手県支部支部長j

10難病患者Ｉ家族

　　　　　　　　　　　　

斉藤権四郎C後縦靭帯骨化症友の会代表う

委岩手県保健福祉部保健衛生課

　　　　　　　

保健衛生課総括課長

　

高田清己

託

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

主査

　

田端政人

　　

岩手県難病一疾病団体連絡協議会

　　　　　

代表理事干葉健一
受

　　

岩手県難病相談Ｉ支援センタ一

　　　　　　

相談一支援員

　

根田豊子
託

　　

岩手県難病相談一支援センタ一

　　　　　　

相談ｌ支援員

　

矢羽今京子

一一

Ｘ

いoo

　

ﾉﾌsl

　

lJい

でt一一心

十ぶ聚叫1ｒjS
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ｆ
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岩手県難病一疾病連絡協議会

　

加盟団体の推移

Ｍ

　

平成20 c2008D 年度　く結成９年目

験

　　　　

団体名

　　　　

代表者ぐ会長丿事務局ぐ局長り

１岩手県腎臓病の会

　　　　　

津嶋豊明清水光司

２岩手低肺の会

　　　　　　　

C難連事務励

３岩手スモンの会

　　　　　　

帷子

　

貢

４岩手パ一キンソン病友の会

　　

高橋忠郎

５全国膠原病友の会岩手県支部

　

佐4z木干喜子吉川絢子

６日本ＡＬＳ協会岩手一県支部

　　

大洋武仁石橋俊一

７祐回回令貝奎器ジストｃフィ　駒場恒雄遠藤久子

８いわて心臓病の子どもを守る会菊池信浩

9
jl望休今品jj孟ぐかん協会岩手千葉禎子矢羽な京子

10岩手県ヘモヒリ一友の会

　　　

川辺久男村上由則

11岩手県べ一チヱツト病友の会

　

中村哲夫

12岩于県血管閉塞症の会

　　　

冨永金侑

13岩手県脊髄小悩変性症友の会

　

津山禎信

４県央地区重症心身障害児者問題士田鶴
１連絡Ilg議会Cたんぽぽの会丿

　

白田

　

g子

15いわてＩＢＤ

　　　　　　　

立花弘之佐心木賢治

16岩手県多発性硬化症友の会

　　

西田義克

17岩手県網膜色素変性症友の会

　

高橋義光菅原智子

18む于一県後縦靭帯骨化症友の会

　

斉藤権四郎

19ウィルソン病友の会

　　　　

橋本一美

20肺こンパ脈管筋腫症丿一ＬＡＭ内沢常子

　

の2ぶ
2問診ぶ岫９Ｊ９ｏＨ菊地健治

22いわて肝友ネット

　　　　　

阿部洋一

岨詔重症心身障害児ぐ者うを渕上壽朗干葉久子

24岩手県ミトコンドリア病友の会中村康夫

25岩手一県拡張型心筋症友の会

　　

大野政秀

2皓詐紙門ゆ会尚尚皿リチ

いもやの会東北ブｇツク岩手県支

　

　2j部Cウィリス動脈輪閉塞症り

　

大塚義博

28岩Jと県バ９ドｌキアリ症候群友沢山利昌

　

の心
29多多丿回回

30
1国脊髄損傷者連合会岩手県支阿部容子

31ｶﾞｴﾂﾞj万皆yj無力症の会ぐきび小野寺廣子

ｏ

　

岩手丿ふ急性間欠性ポルフィリンたふ

　　

一
32症の会

　　　　　　　　　

卯木

　

司

Ｍ

　

平成21 c2009り年度　く結成10年目ン

装

　　　　

団体名

　　　　

代表者C会長り事務局く局長j

1岩手県腎臓病の会

　　　　　

津嶋豊明清水光司

２岩手低肺の会

　　　　　　　

ぐ難連俳務剛

３岩千スモンの会

　　　　　　

帷子

　

貢

４岩手パ一キンソン病友の会

　　

犬毘理丿勝小原勝

５全国膠原病友の会岩手県支部

　

吉川絢子

６日本ＡＬｓ協会岩手一県支部

　　

大滓武仁石橋俊一

７位回回章活才t卵ジストｇフィ　駒賜恒雄遠藤久子

８いわて心臓病の子どもを守る会菊池信浩

９訪星湊九品吉JもぐかんI窃会岩手千葉禎子中嶋嘉子

10岩手県ヘモヒリ一友の会

　　　

川辺久男村上由則

11岩手湖ベ一チェット病友の会

　

中村哲夫

12岩丁一県I飢管閉塞症の会

　　　

冨永金佑

13岩手県脊髄小脳変性症友の会

　

深山禎信

　　

県央地区重症心身障害児者問題士

　

ｏ一
14連絡協議会ぐたんぽぽの会り

　

い田口鶴子

15いわてＩＢＤ

　　　　　　　

立花弘之佐が木賢治

16岩手県多発性硬化症友の会

　　

西田義克

17岩手県網膜色素変性症友の会

　

高橋義光菅原智子

18岩手県後縦靭帯骨化症友の会

　

斉藤権四郎

19ウィルソン病友の会

　　　　

橋本I一美

20賢ユンパ脈管筋腫症Ｊ　ＬＡＭ内沢常子

21匹卜旨吉９謎脊ｓi19菊地健治

22いわて肝友ネット

　　　　　

阿部洋一

端詔重症心身障害児C者jを平野功千葉久子

24岩手県ミトコンドリア病友の会中村康夫

25岩手県拡張型心筋症友の会

　　

大野政秀

26奇雪ぞ1乱伊群友の会cあけぽ寺島久美子

　　

もやの会東北ブロック岩手県支　一ユエ市
27部Cウィリス動脈輪閉塞症D

　

大塚義博

28岩Jと県バッド丿キアリ殖候群友沢山利昌

　　

の二

29
1yでyぶ妻戸候群友の会cシクラエ藤淑子

昨万国脊髄損傷者連合会岩手県支阿部容子

31誉Jt番責窟尹無力症の会ぐきび小野十廣子

32窟否否急性間欠性ポルフィリン鈴木

　

司

33温昌II昌諮盲晶ご西協一元



Ｍ

　

平成18ぐ2006り年度

　

く結成７年目ン

験

　　　　

団体名

　　　　

代表者C会長丿事務局C局釦

１岩手県腎臓病の会

　　　　　

津嶋豊明清水光司

２岩手低肺の会

　　　　　　　

ぐ難連事務励

３岩手lスモンの会

　　　　　　

帷子

　

貢

４岩手パ一キンソン病友の会

　　

高橋忠郎

５全国膠原病友の会岩手県支部

　

佐４木弘見吉川絢子

６日本ＡＬＳ協会岩手県支部

　　

大洋武仁石橋俊一

７族W雪奈昌生起ジストｇフィ　駒場恒雄遠藤久子

８いわて心臓病の子どもを守る会菊池信浩

９族里霖今jljj妥ぐかん協会岩手千葉禎子矢羽４京子

10岩手県ヘモヒリ一友の会

　　　

川辺久男付上由則

Ｈ岩手県ベ一チェット病友の会

　

中村哲夫

12岩手県血管閉塞症の会

　　　

冨永金侑

13岩手県脊髄小脳変性症友の会

　

深山禎信

　

県央地区重症心身障害児者問題こ七田鶴子
14連絡協議会Cたんぽぽの会丿

　　

白田

　

ilg

対談詐絆器司頷計立花弘之佐４木賢冶

16岩手県多発性硬化症友の会

　　

西田義克

17岩手県網膜色素変性症友の会

　

山舘博行

18岩手県後縦靭帯骨化症友の会

　

斉藤権四郎

19ウィルソン病友の会

　　　　

橋本一美

20禁茎ンパ脈管筋腫症Ｊ　ＬＡＭ内沢常子

引柚卜臨び９１９１９菊地健治

22いわて紫波肝友ネット

　　　　

小田中采夫阿部洋一

23導でと鷲重症心身障害児ぐ者りを菊池朋子

24岩于噪ミトコンドリア病友の会中村康夫

25岩手県拡張型心筋症友の会

　　

大野政秀

2皓訂註門ぢ会尚班皿リチ

　　

もやの会東北ブｇツク岩手県支

　

　

　

一
27部ぐウィリス動脈輪閉塞症り

　

大塚義博

28皿県バッド丿キアリ症候群友沢山利昌

　　

匹
29
1yでﾀﾞｴjl千候群友の会cシクラエ藤淑子

30姦国脊髄損傷者連合会岩手県支阿部容子

31ｶﾞｽ亡号吏賞誉肌力症の会cきび小野寺廣子

Ｍ

　

平成19ぐ20075年度

　

く結成８年目ン

談

　　　　

団体名

　　　　

代表者ぐ会長5事務局C局長j

1岩手県腎臓病の会

　　　　　

津嶋豊明清水光司

２岩手低肺の会

　　　　　　　

C難連事務副

３岩手一スモンの会

　　　　　　

帷子

　

貢

４岩手パ一キンソン病友の会

　　

高橋忠郎

５全国膠原病友の会岩手県支部

　

吉川絢子

６日本ＡＬＳ協会岩手県支部

　　

大渾武仁石橋俊一

７詰翌雲奈昌之錦ジストｃフィ　駒場恒雄遠藤久子

８いわて心臓病の子どもを守る会菊池信浩

9a里霖ﾉﾀﾞ品jjJIぐかん協会岩手千葉禎子矢羽そ京子

10岩手県ヘモヒリ一友の会

　　　

川辺久男村上由則

11岩手県ベ一チェット病友の会

　

中村哲夫

12岩手県血管閉塞症の会

　　　

冨永金佑

13岩手県脊髄小脳変性症友の会

　

深山禎信

　

県央地区重症心身障害児者問題士0
14連絡協議会ぐたんぽぽの会り

　

ｕ田田鶴子

15いわてＩＢＤ

　　　　　　　

立花弘之佐心木賢治

16岩手県多発性硬化症友の会

　　

西田義克

工7岩手県網膜色素変性症友の会

　

山舘博行菅原智子

18岩手県後縦靭帯骨化症友の会

　

斉藤権四郎

19ウィルソン病友の会

　　　　

橋本一美

20鴬jlンパ脈管筋腫症Ｊ　ＬＡＭ内沢常子

21匹卜臨びｓ４脊髄症o1菊地健治

22いわて肝友ネット

　　　　　

小田中条夫阿部洋一

郎7詣重症心身障害児C者りを渕上壽朗千葉久子

24岩手県ミトコンドリア病友の会中村康夫

25岩手一県拡張型心筋症友の会

　　

大野政秀

26杏雪呼余寵尹群友の会ぐあけぼ寺島久美子

　

もやの会東北ブロック岩手一県支　o

　

　　27部Cウィリス動脈輪閉塞症う

　

大塚義博

岨逞県バッド丿キアリ症候群友沢山利昌

29でy警否jと誉候群友の会ぐシクラエ藤淑子

3oぷ国脊髄損傷者連合会岩手県支阿部容子

31衰士ﾂ1更変尹無力症の会Ｇ

90
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Ｍ

　

平成16ぐ2004り年度

　

く結成５年目ン

装

　　　　

団体名

　　　　

代表者く会長り事務局廣長り

１岩手県腎臓病の会

　　　　　

小野寺和哉清水光司

２岩手低肺の会

　　　　　　　

吉崎具也

３岩手スモンの会

　　　　　　

帷子

　

貢

４岩手パ一キンソン病友の会

　　

高橋忠郎

５全国膠原病友の会岩手県支部

　

佐町木干喜子

６日本ＡＬＳ協会岩手県支部

　　

大滓武仁石橋俊一

７位回嗇奈昌奎変ジスト９フィ　駒場恒雄遠藤久子

８いわて心臓病の子どもを守る会菊池信浩

９詰里莞今晨jjJJぐかん協会岩手千葉禎子矢羽そ京子

10岩手県ヘモヒリ一友の会

　　　

川辺久男村上由則

11岩手県ベ一チェット病友の会

　

中村哲夫

12岩手県血管閉塞症の会

　　　

冨永金佑

13岩手県脊髄小脳変性症友の会

　

深山禎信

　　

県央地区重症心身障害児者問題士
14連絡協議会ぐたんぽぽの会D

　　

o田田鶴子

岨詣計数器付頷肘立花弘之佐４木賢治

16岩手県多発性硬化症友の会

　　

西田義克

17岩手県網膜色素変性症友の会

　

山舘博行

18岩手一県後縦靭帯骨化症友の会

　

斉藤権四郎

19ウィルソン病友の会

　　　　

橋本一美

20肺ユンパ脈管筋腫症Ｊ　ＬＡＭ内沢常子

　　

の匹
21匹几岫９ｏ自19菊地健治

１

　

平成17ぐ2009年度

　

く結成６年目ン

談

　　　　

団体名

　　　　

代表者ぐ会長D事務局C局長3

1岩手県腎臓病の会

　　　　　

津嶋豊明清水光司

２岩手低肺の会

　　　　　　　

吉崎侃也

３岩手スモンの会

　　　　　　

帷子

　

貢

４岩手パ一キンソン病友の会

　　

高橋忠郎

５全国膠原病友の会岩手県支部

　

佐女木弘見米沢順子

６日本ＡＬＳ協会岩手県支部

　　

大深武仁石橋俊一

7
11回寅令昌才t錦ジストｇフィ　駒場恒雄遠藤久子

８いわて心臓病の子どもを守る会菊池信浩

９談鬘賞ﾉと晨沓Jjぐかん協会岩手千葉禎子矢羽心京子

10岩手県ヘモヒリ一友の会

　　　

川辺久男村上由則

Ｈ岩手県ベ一チェット病友の会

　

中村哲夫

12岩手県血管閉塞症の会

　　　

冨永金佑

13岩手県脊髄小脳変性症友の会

　

津山禎信

　

県央地区重症心身障害児者問題こ白

　

鶴14連絡協議会ぐたんぽぽの会り

　

tl田田l子

心詣ぼ黎即で幣筒艶立花弘之佐心木賢治

LG岩手県多発性硬化症友の会

　　

西田義克

17岩手県網膜色素変性症友の会

　

山舘博行

t8岩手県後縦靭帯骨化症友の会

　

斉藤権四郎

19ウィルソン病友の会

　　　　

橋本一美

20肺ユンパ脈管筋腫症Ｊ　ＬＡＭ内沢常子

　

の匹
21匹几謡９０１１１Ｊ菊地健治

22いわて紫波肝友ネット

　　　　

小田中条夫阿部洋一

23摩雲参重症心身障害児ぐ者りを菊池朋子

24岩手県ミトコンドリア病友の会中付康夫

25岩手県拡張型心筋症友の会

　　

大野政秀

2皓駅紙門ぢ会尚班ヵ皿ｐ

　

もやの会東北ブロック岩手県支

　　

ロ　27部Cウィリス動脈輪閉塞症D

　

大塚義博

岨落県バッド丿キアリ症候群友沢山利昌

29多言jjjty候群友の会cシクラエ藤淑子
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Ｍ

　

平成14ぐ2002り年度

　

べ結成３年目ン

装

　　　　

団体名

　　　　

代表者ぐ会長り事務局C局長り

１岩手県腎峨病の会

　　　　　

小野寺和哉清水光司

２岩手低肺の会

　　　　　　　

吉崎侃也

３岩手スモンの会

　　　　　　

帷そ

　

貢

４岩手パ一キンソン病友の会

　　

高橋忠郎

５全国膠原病友の会岩手県支部

　

佐町木千喜子
一
６日本ALSI怠会岩手県支部

　　

大滓武仁石橋俊一

飛願糾談竹９７ヤ駒場恒雄遠藤久子

８いわて心臓病のｒどもを守る会菊池信浩

付鸚偏九戸ふ1台ｏ干葉禎子矢羽な京子

10岩手県ヘモヒリ一友の会

　　　

村上巾則

11岩唇県ベ一チェット病友の会

　

中村哲夫

12岩手県血管閉塞症の会

　　　

冨水金佑

13岩手県脊髄小脳変性症友の会

　

深山禎信

　

県央地区重症心身障害児膏問題ｇ一i

　

在
14連絡協議会Cたんぽぽの会り

　

剖口田6子

心然艶片器幣烈Ｐ立花弘之佐４木賢治

16岩丁県多発性硬化症友の会

　　

西田義克

17岩手県網膜色素変性症友の会

　

山舘博行

18も手県後縦靭帯骨化症友の会

　

斉藤鰹四郎

　　

C第17回岩手県障がい者文化芸術祭

絵画部門

　

F月的嗜好病丿菱川陽子さんj

Ｅ

　

平成15ぐ20035年度

　

く結成４年目ン

談

　　　　

団体名

　　　　

代表者ぐ会長丿事務局C局長3

1岩手県腎臓病の会

　　　　　

小野寺和哉清水光司

２岩手低肺の会

　　　　　　　

吉崎侃也

３岩手スモンの会

　　　　　　

帷子

　

貢

４岩手パ一キンソン病友の会

　　

高橋忠郎

５全国膠原病友の会岩手県支部

　

fれ木干喜子
一
６日本ＡＬＳ協会岩手県支部

　　

大洋武仁石橋俊一

7U呂嗇全心生起ジスト９フィ　駒場恒川遠藤久子

８いわて心臓病の子どもを守る会菊池信浩

脂鸚う談が白白ｏ干葉禎了一矢羽な京子

10岩手県ヘモヒリ一友の会

　　　

川辺久男村上由則

11岩手県ベ一チェット病友の会

　

中村哲夫

12岩于l県血管閉塞症の会

　　　

冨永金佑

13岩手県脊髄小脳変性症友の会

　

深山禎信

　

県央地区重症心身障害児者問勉士o

　

o

　

014連絡協議会ぐたんぽぽの会り

　

14田田鶴了

岨詣貌註腔鷲門計立花弘之佐４木賢治

16岩手県多発性硬化症友の会

　　

西田義克

17岩手県網膜色素変性症友の会

　

山舘博行

18岩手県後縦靭帯骨化症友の会

　

斉藤権四郎

19ウィルソン病友の会

　　　　

橋本一美

川接ンパ脈管筋腫症丿一ＬＡＭ内沢常子

2ぐ昌卜臨吉呂Ｊｅｏ１菊地健治

92

ﾄﾞﾚ
ｽ十

卜

jjjjj

長長



93

Ｒ

　

平成12ぐ2000D年度

　

く結成元年ン

談

　　　　

団体名

　　　　

代表者C会長り事務局C局長り

１岩手県腎臓病の会

　　　　　

小野寺和哉清水光司

２岩手低肺の会

　　　　　　　

吉崎艮山
一
３岩手スモンの会

　　　　　　

帷子

　

貞
一
４岩手一パ一キンソン病友の会

　　

高橋忠郎

５全国膠原病友の会岩手県支部

　

漆原美和子

６日本ＡＬＳ協会岩手県支部

　　

大洋武仁

７いわて心臓病の子どもを守る会菊池信浩

　　

社団法人日本てんかん協会岩手

　

一一一

　

一一
８県支部C波の会丿

　　　　　

千葉禎子

９岩手県ヘモヒリ一友の会

　　　

村上由則

10岩手県ベ一チェット病友の会

　

中村哲夫

11岩手県血管閉塞症の会

　　　

冨永金佑

12岩手県脊髄小脳変性症友の会

　

滓巾禎信

　　

県央地区重症心身障害児者問題士

　

lt　13連絡協議会Cたんぽぽの会う

　　

Iうl田田鶴子

Ｍ

　

平成13ぐ200D年度

　

べ結成２年目ン

験

　　　　

団体名

　　　　

代表者C会長り事務局ぐ局長り

１岩手県腎臓病の会

　　　　　

小野寺和哉清水光司

２岩手低肺の会

　　　　　　　

占崎流也

３岩手スモンの会

　　　　　　

帷子

　

貞

４岩手パ一キンソン病友の会

　　

高橋忠郎

５全国膠原病友の会岩手県支部

　

漆原美和子

６日本ＡＬＳ協会岩手県支部

　　

大洋武仁石橋俊一

７回討設計０９７４一遠藤正彦駒場恒雄

一
８いわて心臓病の子どもを守る会菊池信浩

９装回淀う晨jjJJ丿かん協会岩手千葉禎子矢羽を京子

10岩手県ヘモヒリ一友の会

　　　

村上由則

11岩手県ベ一チェット病友の会

　

中村哲夫

12岩手県I飢管閉塞症の会

　　　

冨永金佑

13岩手県脊髄小脳変性症友の会

　

滓山禎信

　

県央地区重症心身障害児者問題士

　　

一一
14連絡協議会Cたんぽぽの会う

　　

lJ田出鶴子

岨詣燃計漕郊拶立花弘之佐4z木賢治

豪各年度ともに役員のご本人が難病一疾病患者とは限りませんO

豪すべての役員の敬称省略で失礼いたしますO

泰掲載順序はいJぼ加盟の順ですO

女参照しﾄ加盟団体の紹介jの頁

　　　　

C第17回岩手県障がい者文化芸術祭

工芸部門優秀賞にこぎん刺しJ鈴木晶子さんj

　

7
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先生方一設立元年と10年目

　　　　

所

　　　　　　　　　　

属

　　　　　　　　

Ｃ

　

平

　

成

　

20

　

年

　

度

　

丿

秋山信勝税理士事務所長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

秋

　　

山

　　

信

　　

勝

あべ神経内科クリニック院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

阿

　

部

　　

隆

　

志

独立行政法人国立病院機構岩手病院長

　　　　　　　　　　　　　　　

阿

　

部

　　

憲

　　

男

北上済生会病院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

阿

　　

部

　　

正

　　

隆

前岩手県久慈保健所長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

生

　　

田

　　

孝

　　

雄

岩手県医師会長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

石

　　

川

　　

育

　　

成

石橋法律事務所長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

石

　

橋

　　

乙

　　

秀

虹の家施設長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

石

　

面

　　

田

　　

明

前労働福祉事業団岩手労災病院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　

伊

　　

藤

　　

忠

　　

一

宮古山口病院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

遠

　　

藤

　　

五

　　

郎

束八幡平病院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

及

　　

川

　　

忠

　　

人

いわてリハビリテ一ションセンタ一則センタ一長

　　　　　　　　　　

大

　　

井

　　

清

　　

文

岩手医科大学理事長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

大

　　

堀

　　　　

勉

岩手医科大学助教授

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

折

　　

居

　　

正

　　

之

岩手大学教授

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

加

　　

藤

　　

義

　　

男

おおどおり鎌田内科クリニック院長

　　　　　　　　　　　　　　　　

鎌

　　

田

　　

潤

　　

也

岩手県対癌協会センタ一長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

狩

　　

野

　　　　

敦

岩手県社会福祉協議会長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

菅

　　　　

三

　　

郎

株式会社久慈設計社長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

久

　　

慈

　　

竜

　

也

くろだ脳神経一頭痛クリニック院長

　　　　　　　　　　　　　　　　

黒

　　

田

　　

清

　　

司

小林産婦人科医院院長い盛岡医師会長

　　　　　　　　　　　　　　　

小

　　

林

　　　　

高

駒ヶ嶺チュウマチｌ整形外科クリニック院長

　　　　　　　　　　　　

駒ヶ嶺

　　

正

　　

隆

前釜石市民病院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

佐

　　

藤

　　

昇

　　

一

胆沢病院医師

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

佐

　　

藤

　　

倫

　　

子

岩手県立大束病院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

菅

　　

原

　　　　

智

須藤内科クリニック院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

須

　　

藤

　　

守

　　

夫

岩手県社会保障推進I尨議会長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

高

　　

橋

　　

八

　　

郎

有限会社杜陵プリント社社長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

高

　　

橋

　　

保

　　

雄

独立行政法人国立病院機構岩手病院副院長

　　　　　　　　　　　　　

千

　　

田

　　

圭

　　

二

独立行政法人国立病院機構釜石病院長

　　　　　　　　　　　　　　　

土

　

肥

　　　　

守

岩手県立宮占病院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

永

　　

井

　　

謙

　　

一

有限会社千年興研社長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

中

　　

村

　　

儀

　　

孝

岩手医科大学客員教授

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

中

　　

屋

　　

重

　　

直

県南広域振興局保健福祉環境部奥州保健所長

　　　　　　　　　　　　

野

　　

村

　　

暢

　　

郎

岩手県身体障害者福祉協議会長

　　　　　　　　　　　　　　　　　

長谷川

　　

忠

　　

久

八角病院名誉院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

樋

　　

口

　　　　

紘

前釜石市民病院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

星

　　　　

進

　

悦

前盛岡市立病院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

本

　　

田

　　　　

恵

独立行政法人国立病院機構国立療養所盛岡病院長

　　　　　　　　　　

山

　　

口

　　

一

　　

彦

総合花巻病院神経内料科長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

槍

　　

沢

　　

公

　　

明

前岩手県立久慈病院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

吉

　　

田

　　

郁

　　

彦

94



95

岩手県難病連の顧問の

　　　　

Ｃ

　

平

　

成

　

12

　

年

　

度

　

Ｊ

　　　　　　　　

所

　　　　　　　　　　

属

秋

　　

山

　　

信

　　

勝

　

秋山信勝税理士事務所長

阿

　　

部

　　

正

　　

隆

　

北上済生会病院長

石

　　

川

　　

育

　　

成

　

岩手県医師会長

石

　　

川

　　

敬治郎

　

岩手愛児会兼みちのくこども療育センタ一長

石

　　

橋

　　

乙

　　

秀

　

石橋法律事務所い岩手県弁護士会長

石

　　

面

　　

田

　　

明

　

虹の家施設長

伊

　　

束

　　

宗

　　

行

　

国立療養所釜石病院長

遠

　　

藤

　　

五

　　

郎

　

岩手県立一戸病院精神医療センタ一

及

　　

川

　　

忠

　　

人

　

束八幡平病院長

大

　　

井

　　

清

　　

文

　

いわてリハビリテ一ションセンタ一副センタ一長

大

　　

堀

　　　　

勉

　

岩手医科大学理事長

折

　　

居

　　

正

　　

之

　

岩手医科大学助教授

加

　　

藤

　　

義

　　

男

　

岩手大学教授

狩

　　

野

　　　　

敦

　

盛岡市立病院長

菅

　　　　

三

　　

郎

　

岩手県社会福祉協議会長

駒ヶ嶺

　　

正

　　

隆

　

駒ケ嶺チュウマチ一整形外科クリニック院長

佐

　　

藤

　　

昇

　　

一

　

釜石市民病院長

佐

　　

藤

　　

倫

　　

子

　

胆沢病院医師

菅

　　

原

　　　　

智

　

岩手県立大東病院長

須

　　

藤

　　

守

　　

夫

　

須藤内科クリニック院長

高

　　

橋

　　

八

　　

郎

　

岩手県社会保障推進協議会長

高

　　

橋

　　

保

　　

雄

　

会社社長

永

　　

井

　　

謙

　　

一

　

岩手県立宮古病院長

中

　　

村

　　

儀

　　

孝

　

会社社長

中

　　

屋

　　

重

　　

直

　

岩手医科大学助教授い衛生ﾕ公衆衛生学講座

西

　　

谷

　　　　

巌

　

盛岡赤十字病院長

野

　　

村

　　

暢

　　

郎

　

岩手県立花泉病院長

長谷川

　　

忠

　　

久

　

岩手県身体障害者福祉協議会長

樋

　　

口

　　　　

紘

　

岩手県立中央病院長

星

　　　　

秀

　　

逸

　

労働福祉事業団岩手労災病院長

力

　　

丸

　　　　

陽

　

国立療養所盛岡病院長

ｉ

　

掲載はﾕ50音順にし敬称を省略いたしましたo

吻

　

平成13年度から平成19年度内の顧問は省略いたしましたo



第８条く役員の任期ﾝ

　　

巾

　

役員の任期はい２年間とするo但し再任は妨げないO

　　

ぼ

　

役員に欠員が生じた場合はい新たに選任しへ任期はﾕ前任者の残任期間とするO

　　

閣

　

役員はい辞任または任期満了後において払後任者が就任するまではｴその職務を行わなければな

　　　

らないO

第９条く顧問ﾝ

　　

剛

　

この会に顧問をおくことかできるO

　　

恋

　

顧問はいこの会の求めに応じて必要な助言一指導を行うものとするO

　　

即

　

顧問はい理事会の決定に基づきﾕ代表理事が委嘱するO

第10条く総会ﾝ

　　

山

　

総会はい毎年１回代表理事が召集し開催するO

　　

剛

　

総会の議事はい出席者の過半数をもって決定するO

　　

閣

　

加盟はl体の３分の１以上の要求があったときﾕまたにへ理事会が必要と認めたときは臨時総会を開

　　　

催することかできるO

第11条く常任理事会ﾝ

　　

剛

　

常任理事会はいこの会の運営に責任を持つ協議執行機関であるO

　　

ぼ

　

常任理事会はい必要に応じて代表理事が召集するO

　　

閣

　

常任理事会の構成員はい代表理事い副代表理事い常任理事ﾕ事務局長い事務局次長とするO

第12条く理事会ﾝ

　　

山

　

理事会はい総会で議決した事項に関することｴ総会に提出する事項いその他この会の運営に関する

　　　

重要事項を協議決定する機関とするO

　　

閣

　

理事会はべ必要に応じて代表理事が召集するO

　　

ぼ

　

理事会の出席者はｴ代表理事ｌ副代表理事丁常任理事Ｉ理事一事務局長Ｉ事務局次長とするO

第13条くその他の委員会ﾝ

　　　

この会の口的達成のためﾕ委員会を設置することができるO

　　

山

　

委員会の設置に関してはい理事会が決定するO

　　

閣

　

委員長はｴ委員の互選とするO

第14条く財政ﾝ

　　　

この会の財政はい加盟団体からの会費い賛助会費い寄付金い自治体の助成金いその他の収入によって

　　

行うものとするo会費は次の通りとするO

　　　　　

賛助会員

　　

年間一口1000円以上

　　　　　

団体会費

　

年額い人数に100円を乗じた金額とするo但に団体の実状に配慮することができるO

　　　　　

寄付金IW眠募るO

　　　　

会計年度はい４月１日より翌年の３月31日までとするO

第15条く規約の改廃ﾝ

　　　

この規約の改正またはい廃止はい理事会の決議を経て総会で決定するO

附則

　

この規約はい平成12年５月20日から施行するものとするO

　　

I平成18年５月14日の定期総会においてぃ第５条く役員ﾝに副代表理事を代表理事の指名により置くこ

　　　

とができることとしたO

　　

一平成20年５月24日の定期総会においてぃ第１条く名称ンを岩手県難病一疾病団体連絡協議会と変更し

　　　

たO
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岩手県難病Ｉ疾病団体連絡協議会く岩手県難病連ﾝ規約

第１条く名称及び事務局ﾝ

　　　

この会はい岩手県難病ｌ疾病団体連絡協議会く略称

　

岩于県難病連

　

ンと称に事務局を盛岡市内に

　　

おくｏ

第２条く目的ﾝ

　　　

この会はい次の各事項の達成をはかることを目的とするo

　　

山

　

難病患者一家族及び加盟団体相互の親睦と経験の交流を図るo

　　

恋

　

治療法が確立していない難病を抱える患者一家族の実態を広く県民に訴えい県及び各市町村の社会

　　　

的Ｉ公的対策の充実を期すo

　　

閣

　

難病の原因の早期究明と治療法の確立を求めるo

　　

圃

　

難病に苦しむ患者と家族の願いを実現するためﾕ県民の協力のもとにい患者か人間として豊かに生

　　　

活できる環境整備をすすめるo

第３条く事業ﾝ

　　　

この会はﾕ前条の目的を達成するためgぺ次の事業を行うｏ

　　

田

　

加盟会員一団体の相互交流を深めるための活動

　　

口

　

難病患者及びその家族の団体の育成と相互協力の援助活動

　　

閣

　

難病患者の医療ｌ福祉Ｉ教育り尤労問題などに対する具体的援助活動

　　

圃

　

難病に関する学習会一研究会の開催

　　

原

　

県内や全国の患者一家族団体Ｉ障害者団体などと連携に難病患者の医療一福祉の向上を期すため

　　　

の活動

　　

佃

　

その他この会の目的を達成するために必要な事業

第４条く会員の構成ﾝ

　　　

この会の会員はい難病連の趣旨に賛同する次の会員とするo

　　

山

　

５名以上で構成する難病患者及び家族等団体会員

　　

ぼ

　

当会を支えい経済的な援助を行う賛助会員

第５条く役員ﾝ

　　　

この会に次の役員をおくｏ

　　　　

代表理事

　　　　

副代表理事

　　　　

常任理事く若干名ﾝ

　　　　

理事く各団体から１名ﾝ

　　　　

監事ぐ２名丿

　　　　

事務局長

　　　　

事務局次長

第６条く役員の選出ﾝ

　　　

代表理事ご常任理事い監事い事務局長い事務局次長は理事会で選出に総会で承認するo

　　　

理事はい各加盟団体より１名選出するo

第７条く役員の任務ﾝ

　　

剛

　

代表理事はいこの会を代表に会務を統括するo

　　

ぼ

　

副代表理事はい代表理事に事故あると剖気その職務を代行するo

　　

閣

　

常任理事はｴこの会の運営に関する財政い渉外い広報等の会務の遂行にあたるo

　　

剛

　

理事はい会務の運営に関する事項の協議を進めると共に各加盟団体との連絡調整にあたるo

　　

圈

　

会計監査はい業務及び会計を監査に総会に報告するo

　　

闇

　

事務局長はﾕ事務局業務の責任者としてぃ日常業務の遂行にあたるo

　　

oj

　

事務局次長はい事務局長を補佐するo
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Ｉ
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日
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氏

　

名

　

区連絡先

　　　　

ﾉj

　　　

C電話などD

二

　　　　　　　　　　　　

　

私はい

　

病名

災害時一緊急時のお願い

１

のため

私が倒れている場合はい医療の助けが必要ですo

１医療施設ぐ削

所在地

電話番号ぐい

　

ふ

医

りか

師
な
名

Ｉ緊急連絡先ぐ家族等D

Cａ

ぐｂ

に運んでくださいo

に電話してくださいo

２

３

４

５

６

関係機関連絡先

駆

　　　　　　

１１９

家族一親戚一友人一隣人等
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前

　　　　

電話ｌメ一ルアドレス

レ

搬送時の留意点

　

へ一私の状態ぺ一

呼吸

　

問題ない

　　

酸素療法中

　　　

人工呼吸器使用

移動

　

歩ける

　

不自由

　

全介助

　　　

車いす

視力

　

問題ない

　

見えにくい

　　　

ほとんど見えない

聞こえ

　

問題ない

　

聞こえにくい

　　　

全く聞こえない

会話

　

お話できる

　

筆談

　

手話

　　　

文字盤

その他

Ｏ印を付けて下さいo

1

1

1

1

一 一

　 　 　 　 　 　

一 一

　 　 　 　 　 　

一 一

一

一一

一

Ｉ

ｌ

Ｉ

一

Ｉ

ｌ

一

ｌ



一

主治医のコメントと必要な支援

主治医より

本人より

一

日頃から心がけておく
一

二 と

雨

　

この緊急医療于帳にﾕ診察券ﾕ保険訂二

　　

障害者手帳や薬の処方厖などのコピ一を

　　

同封しておきましょうｏ

口

　

お友だちや近隣の方今の了承を得てぃ災

　　

害時の連絡先に加えておきましょうｏ

淮

　

災害発生のと舶乱あわてずにﾕ災害の

　　

状況を確かめてから行動しましょうo

背表紙の上部の穴に紐を通し

すくI目につくところに下けておきましょうo

この手帳は剛岩手県長寿社会振興財団ｌいわて保健福祉基金の

助成により作成したものですo

100

１

１

一 一 一

Ｉ

Ｉ

Ｉ

一

　

１

　　　　

１

　　

Ｎｔｔ

ａ

鞭
　ぃ　　　いいいいｓｉいい

　　

一i

Ｉ

Ｉ

　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　

圖

　 　

I I 一 一

Ｉ

Ｉ

ｌ

ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ

ｌ
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０写真で見る各団休の活動ぐ関連文章ＣＯ頁参照丿

秦日本経済の再建策を

　　

岩手県難病団体連絡協議会

　　　　　

代表理事干葉健一

Ｏ平成19年度ｌ難病辿行事Ｃ１カット一ピックアップう

Ｏ岩手県難病団体連絡協議会ii第９回定期総会

　　

及び第５回岩手県難病団体連絡協議会県大会9

くﾝ第９回岩手県保健福祉部長との懇談会

０達増新知事との懇親会

今岩手県議会へのF難病対策について請願J

O第５回岩手県難病辿美術作品展

　　

く第４回展一第５回展記録集ダイジェストン

０岩手県難病団体連絡協議会の今年度行事記録抄

争に沖糾訪問交流会Jの旅行記録

０岩手県難病連合唱団の活動

ひ第３回ギャラホ一ルに童謡一唱歌を歌う会J

O第9IJF交流集会J

くﾝ岩手県難病辿F第３回クリスマス丿コンサ一トｊ

令特集く追悼ン

　　　　　

Fありがとう高橋忠郎さんJ

　　　　　　　

千葉健一

　　　

く追想ン

　　　　　　　　　　　　　　　　

一佐藤敬人丿11村世紀一藤鳥明子

今特巣く講演録ン

　　

にＡＬＳについて語るJ

　　　　　　　　　　　　

日本ＡＬＳ協会岩手県支部会長大滞武仁

命特別寄稿く連絨一院長のつぶやきン

　　

ＦことばＤに夢のまた夢j

　　

F何のために生きるJ丿ﾄ火葬場の四季J

　　

ﾄ家族の絆丁

　　　　　　　

川村腎一泌尿器科皮膚科クリニック院長川付繁美

Ｏ各団体の紹介と活動報告

　　

Ｉあけぽの会

　　　　　　　　　　　　

寺島久美子

　　

願ビオラの会

　　　　　　　　　　　　　

尾形成

　　

朧11本ＡＬＳ

　　

願いわて心臓病の子どもを守る会

　　　　　　

吉田秀子

　　

Ｉきびだんごの会

　　　　　　　　　　　

小野寺廣子

　　

圖企国パ一キンソン病友の会ｌくるまいすダンス協

　　　　　　　　　　　　　　　　

会友の会小瀬川尚一武山敏男

　　

圖岩手県血管閉塞症の会

　　　　　　　　　

岩手50才

　　

11ﾐ1本筋ジストロフィ一協会

　　　　

平賀珠美一駒場恒雄

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

遠藤豊一木村シゲ子

　　

朧岩手県ＣＩＤＰサポ一トクラブくニ写真のみン

　　

口波の会

Ｏ岩手県難病相談ｌ支援センタ一qr業の概要

OF岩手県難病相談110番Jの取扱状況

今在職難病患者の就労問題について

令文芸

短歌

川柳

詩

随筆一その他

一西協一元

　

中嶋嘉子

中村康夫

ｌ岡旧要二Ｉ大和山幹雄一付　L君子

　　　　　　　　　　　

一冨永金佑

　　　　　　

ｉ洋山禎信ｌ村Iこ君子

一周尾冬子ｉ長谷川紀子一冨永金佑

　

一津山禎信Ｉ駒場恒雄一菱川陽子

　　　　　　

丿佐藤ミッ一越戸洋子

　　

なんれんの歌F北のりアスにJ

O資料

　　

特定疾患治療研究事業の対象疾患

　　

難治性疾患克服研究事業の対象疾患

０に会貝募集丿賛助会員一ボランティア募集

くﾝ岩手県難病剛体連絡協議会規約

０岩手県難病連の加盟団体一覧く名称Ｉ代表者等ン

Ｏ平成19年度一難病連行事C抄j

O設立10周年記念誌の原稿募集

Ｏ編集後記

一干葉健一

　

ぐ45疾患j

C130疾患り

ぐ33団体j
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くﾝ御福句分けの心を

　　

岩手県難病団体連絡協議会

　　　　　

代表理事千葉健一
０岩手県難病団体辿絡協議会19第７回定期総会及び

　　

第３回岩手県難病団体連絡協議会県大会ji
くﾝ第７同県保健福祉部長との懇談会

くﾝ第３回岩手県難病連美術作品展
ＯＪＰＡ旧本難連一疾病団体協議会j

　　

に北海道一束北ブロック交流会J
O岩手県難病連の合唱団初公演目卜病を超え歌声一つJ

くﾝ県内市町村巡回9第５回難病キャラバン19
0設立７周年記念F交流集会J

O岩手県難病連F第1回クリスマスｌコンサ一トＪ
ＯＪＰＡの活動から

０全国難病センタ一研究会
０盛岡駅周辺地区の交通バリアフリ一の検証から

令車いすダンス

　　　　

ポいすダンス普及指導員小瀬川元子
０特別寄稿

　　

難病に係る医療費公費負担制度の概要

　　　　

岩手県保健福祉部保健衛生課主査

　　　　　

田端政人

　　

難病適用見直し反対行動に参加していわてＩＢＤ立花弘之

くﾝ特集

　　

F特定疾息問題丿経過

　　　

全国パ一キンソン病友の会岩手県支部

今各団体の紹介と活動報告

　　

岩手スモンの会

　　

全国膠原病友の会岩手県支部ドビオラの会丿

　　

日本筋ジストロフィ一協会岩手県支部

　　

日本てんかん協会C波の会丿岩手県支部

　　

岩手県重症筋無力症友の会ぐきびだんごの会丿

　　

全国パ一キンソIン病友の会岩手県支部

　　

いわてＩＢＤ

　　

いわて心臓病の子どもを守る会

　　

岩手県腎臓病の会

今F岩手県難病相談110番ｺの取扱状況

Ｏ文芸Ｉ随筆その他

　　

短歌

　　

川柳

　　

随筆その他

　

高橋忠郎

　

帷子貢

　

尾形成

　

駒場恒雄

　

千葉禎そ

小野寺廣子

　

高橋忠郎

佐４木英明

　

戸根貴之

　

菊池信浩

　

津嶋豊明

　　　　　　

岡田要二丿村上君子

　　　　　　　　　　　　

一柳良二

　　　　　　

山仁キョＩ冨永金佑

　

川又ヤス一兼平匡智一小森道子

駒場恒雄Ｉ中村康夫Ｉ藤田祐二郎

　　　　

匿名一遠藤豊一吉田育子

Ｏ資料

　　

特定疾患治療研究対象疾患一覧

　　

特定疾患調査研究事業の対象疾患

Ｏ写真で見る各団体の活動

Ｏ岩手県難病団体連絡協議会の役員名簿

０岩手県難病団体連絡協議会の顧問一賛助会員名簿

Ｏ岩手県難病連の加盟団体一覧

Ｏ編集後記く表紙１イラストン

　

C45疾患D

C121疾患り

ぐ31団体り

冨永金佑
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０写真で見る各団体の活動

Ｏ希望のあふれる活動を

　　

岩手県難病団体連絡協議会

　　　　　

代表理事干葉健一

Ｏ岩手県難病団体連絡協議会9第８回定期総会

　　

及び第４回岩手県難病団体連絡協議会県大会ll

O第８回県保健福祉部長との懇談会

令達増新知事との懇親会

Ｏ第４回岩手県難病連美術作品展

ぐ岩手県難病団体連絡協議会の今年度行事記録抄

ＯＪＰＡぐ日本難連丿疾病団体協議会り

　　

F北海道一束北ブロック交流会Jぐ青森県にてう

０岩手県難病連合唱団とミネハハふれあいコンサ一ト

０第２回ギャラホ一ルF童謡ｌ唱歌を歌う会丁

　　

病を越え歌声１つ

０第８会に交流集会J

O岩手県難病連F第２回クリスマスｌコンサ一卜j

O県内市町村巡回9第６回難病キャラバノ

０特別寄稿

　　

院長のっぶやきに生きる時間丿

　　　　　　　

川村腎一泌尿器科皮膚科クリニック院長川村繁芙

くﾝ特別寄稿

　　

あけぽの会会合に出席して一自己紹介と雑感一

　　

岩手医利I大学循環医療センタ

　

一放射線科田中良一

０特集

　　　

F特定疾患問題jの経過一その後

　　

岩手パ一キンソン病友の会

Ｏ各団体の紹介と活動報告

　　

ビオラの会

　　

もやもや病

　　

きびだんごの会

　　

あけぼの会

　　

低肺の会

　　

波の会

　　

川本筋ジストロフィ一協会

　　

いわて肝友ネット

　　

いわて心臓病の子どもを守る会

　　

日本ＡＬＳ

　　

全国パ一キンソン病友の会

　　

多発性硬化症友の会
Ｑ

鞠

ｉ トコンドリア病友の会

高橋忠郎

　　　　　　　

佐吻木千喜子

　　　　　　　　　

阿部徳乃

　　　　　　　　

小野寺廣子

　　　　　　　　

寺島久美子

　　　　　　　　

阿部

　

ミヱ

　　　　

千葉禎子ｌ坂本由紀

駒場恒雄一遠藤光一西野孝敏

　　　　　　　　

阿部洋一

　　　　

菊池信浩一橋本弘子

　　　　　　　　

石橋みずほ

　　　　　　　　　

高橋忠郎

　　　　　　　　

長谷川紀子

　　　　　　　　　

中村康夫

　　　　　　　　　

干葉アヤ

　　　　　　　　　

山仁キヨ

　　　　　　　　　　　

Ｔ丿Ｋ

　　　　　　　　

冨永金佑

　　

岩手スモンの会

　　

岩手パ一キンソン病友の会

　　

もやの会

　　

岩手県血管閉塞症の会

０岩手県難病相談一支援センタ一事業の概要

OF岩手県難病相談11G番jの取扱状況

今文芸

短歌

川柳

随筆ｌその他

　　　　　

岡田要二一大和田幹雄Ｉ村上君子

　　　　　　　　　　　　　　　　　

冨永金佑

　　　　　　

冨永金佑一洋山禎信一駒場恒雄

駒場幸子Ｉ山舘博行一律嶋豊明ｌ川又ヤス

０資料

　　

特定疾患治療研究事業の対象疾患

　　

難治療性疾患克服研究事業の対象疾患

OF会員募集丿賛助会員ｌボタンティア募集

Ｏ岩手県難病速団休連絡協議会規約

くﾝ岩手県難病連の加盟団体一覧

　　　

ぐ45疾患り

ぐ１２３疾患D

　　　　　　　　　　

く名称一代表者等ンぐ３１団体j

くﾝ平成19年度丿難病連行事ぐ抄り

Ｏ編集後記

102
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今災禍を乗り越えて平和な世界を

　　

岩手県難病団体連絡協議会 代表理事干葉健一

０岩手県難病団体連絡協議会s第5回定期総会及び

　　

第１回岩手県難病団体連絡協議会県大会i

O第５回県保健福祉部長との懇談会

くﾝ県内市町村巡回l第３回難病キャラバン9

　　

難病キャラバン同行記

　　　　　　　　　

１

　　

難病キャラバンに参加して

　　　　　　　　

１

０第１回岩手県難病連美術作品展ならびに

　　

難病連支援チャリティ一美術展

０設立五周年記念F文流集会J

　　

メッセ一ジ

　　　　　　　　　

釜石病院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

盛岡市立病院長

　　

記念講演

　　　　　　　

岩手県保健福祉部長

０諸活動推進強化のため各専門部を設置ぐ各役員j

　　

総務部

　　

組織部

　　

福祉部

　　

情宣部

Ｏ盛岡市障害者計画策定懇談会

矢羽今京子

石儒みずほ

土肥守

本山恵

佐藤敏信

高橋忠郎Ｉ大野政秀一小田中槃夫

　　　　　　

帷子貢一津嶋豊明

　　　　　

菊地信浩Ｉ佐４木弘見

冨永金佑一駒場恒雄一寺鳥久美子

Ｑ盛岡駅周辺交通バリアフリ一現場検証会

心ＴＳＫＣ東北障害者団体定期刊行物協会り

　　

10周年記念大会

０難病連での総合実習C県立大看護学部４年生り

ＯＪＰＣの活動から

　　

第19回総会と国会請噸

　　

第４回北海道一東北ブロック交流会

受入

　　

総合的難病対策の早期確立を要望する請願署名

Ｏ各団体紹介と活動報告

　　

岩手抵肺の会

　　

岩手スモンの会

　　

全国パ一キンソン病友の会岩手県支部

　　

全国膠原病友の会岩手県支部

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｆビオラの会丿

　　

日本てんかん協会C波の会丿岩手県支部

　　

岩手潰瘍性大腸炎クロ一ン病疾患者の会

　　

ウィルソン病友の会

　　

大動脈炎症候群友の会

　　　　　　

一あけぼの会東北一

　　

ＨＡＭ患者会くアトムの会う岩手県支部

　　

いわて紫波肝友ネット

　　

岩手県腎臓病の会

今新加盟団体紹介

　　

岩手県ミトコンドリア病友の会

　　

大動脈炎症候群友の会

　　　　　

一あけぼの会東北一

　　

岩手県拡張型心筋症友の会

　　

もやの会東北ブロック岩手県支部

　　

岩手県バヅドキアリ症候群友の会

くﾝ特集

　　

看護の現場から

　　　　　

岩手パ一キンソン病友の会会長

くﾝF岩手県難病相談110番jの取扱状況

くﾝ文芸一投稿原稿

詩

短歌

投稿原稿

０新刊紹介

Ｏ資料

り4F6Tぽlc平成18年３月15日発行り

くﾝ難病連の更なる前進を期して

　　

岩手県難病団体連絡協議会

　　　　　

代表理事干葉健一

Ｏ岩手県難病団体連絡協議会i第６回定期総会及び

　　

第２回岩手県難病団体連絡協議会県大会9

登第６回県保健福祉部長との懇談会

Ｏ日本難連一疾病団体協議会

　　

F統合初の北海道Ｉ東北ブロック交流会丁

　　　　

基調報告日本難連一疾病団体協議会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

常任理事山崎洋一

くﾝ第２回岩手県難病連美術作品展

　　

作品展のまとめ実行委員

　　　　　　　　

冨永金佑

０県内市町村巡回s第４回難病キャラバア

　　

難病キャラバンに参加して

　　　　　　　　

中村公美

令設立６周年記念に交流集会丿

　

記念講演

　　　　　　　　

グル一プかぜ代表谷京子

Ｏ岩手県難病連主催

　　

チャリティ一上映会に１リットルの涙丿

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

感想渾山禎信丿中村公美

くﾝ県内市町村巡回9第４回難病キャラバア

　　　　　　　　

難病キャラバンに参加して

　　　　　　　

０新加盟団体紹介

　　　　　　　　　

全国脊髄損傷者連合会岩手県支部

　　　　　　　　　

岩手県重症筋無力症友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Cきびだんごの会り

矢羽冷京子

　

０各団体紹介と活動報告

　　　　　　　　　

岩手抵肺の会

　　　　　　　　　

全国パ一キンソン病友の会岩手県支部

　　　　　　　　　

全国膠原病友の会岩手県支部Ｆビオラの会丿

　　　　　　　　　

日本筋ジストロフィ一協会岩手県支部

吉崎ｎ血

帷子貢

高橋忠郎

阿部静子

干葉禎子

佐４木賢治一勝田裕征

　　　　　　

橋本一美

寺鳥久美子

　

菊地健治

　

阿部洋一

　

津嶋豊明

　　

日本てんかん協会く波の会丿岩手県支部

　　

いわてＩＢＤ

　　

岩手県網膜色素変性症の会

　　

大動脈炎症候群友の会

　　　　　

一あけぼの会東北一

　　

いわて紫波肝友ネット

　　

ＨＡＭ患者会げトムの会り岩手県支部

　　

いわて心臓病の子どもを守る会

　　

岩手県腎臓病の会

Ｏ特別寄稿

　　

岩手県の難病施策について

　　　　　

岩手県保健福祉部保健衛生課

病むこころい診るこころ

　　　

宮古市国保田老病院長

中村康夫

　

Ｏ特集

寺島久美子

　

大野政秀

　

大塚義博

　

沢山利昌

高橋忠郎

中村公美

　

阿部容子

小野寺廣子

　

吉崎気也

　

小原勝

浅沼恵里子

　

駒場恒雄

　

干葉禎子

　

戸根貴之

　

山舘博行

寺島久美子

　

阿部洋一

　

菊地健冶

　

菅原好美

　

清水光司

総括課長柳原博樹

　　　　　

増田進

　

吉崎屁也一菊地健治１冨永金佑り

岡田要二ｌ投稿原稿一駒場恒雄ｌ小野寺定子

　　　　　　　　

前川由美子と故ﾕ前川誰太

　　

遠藤洸貴一遠藤光ｌ高橋経夫ｌ吉田光代

　　　　

中村公美欄干葉禎子欄西田義克のほ

　

小山中策夫一藤和枝一小瀬川尚ｌ清水光司

F医療制度構造改革試案Jの概要と問題点

障害者自立支援法の解説

　　　　　　　　　　

岩手県難病連会常任理事

Ｏに岩手県難病相談110番J

O文芸一投稿原稿

にてんかんと私J 千葉禎子著ほか

　　　

特定疾患治療研究対象疾患一覧

　　　

特定疾患調査研究事業の対象疾患

くﾝ写真で見る各団体の活動

ぐ岩手県難病団体連絡協議会の役員名簿

令岩手県難病団体連絡協議会の顧問一賛助会員名簿

Ｏ岩手県難病連の加盟団休一覧

０編集後記く表紙一イラストン

　

C45疾忠り

ぐ121疾患j

詩

短歌

随筆など

の取扱状況

高橋忠郎

深山禎信ｌ菊地健治一高橋松雄ｌ冨永金佑

　　　　　　　　　　　　　　　　

岡田要二

　　　　

小瀬川尚一佐藤ヨシ子一駒場恒雄

　　　　　

中村康夫一吉田光代ｉ阿部洋一

　　　　　

三浦正枝一千葉健治一高橋松雄

　　　　

山崎勇太一日富万一一佐４木美幸

Ｏ資料

　　

特定疾患治療研究対象疾患一覧

　　

特定疾患調査研究事業の対象疾患

Ｏ写真で見る各団体の活動

令岩手県難病団体連絡協議会の役員名簿

０岩手県難病団体連絡協議会の顧問丿賛助会員名簿

くﾝ岩手県難病連の加盟団体一覧

Ｏ編集後記く表紙ｌイラストン

　

C45疾患j

ぐ121疾患j

ぐ29団体丿

冨永金佑

C29団体丿

冨永金佑
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Ｏ岩手県難病団体連絡協議会 代表理事千葉健一

今岩于県難病剛休連絡協議会第３回定期総会

Ｏ県保健福祉部長との懇談会

Ｏ市町村巡同9難病キャラバア始まる

Ｏ県内で難病団体相次いで結成

　　

岩手県多発性硬化症友の会

　　

岩手県網膜色素変性症友の会

　　

岩手県後縦靭帯骨化症友の会

Ｏ特別寄稿

　　

岩手県中央病院眼科医長

代表者

　

西田善克

代表者

　

山舘博行
代表者斉藤権四郎

立本整形外科一いたみのクリニック院長

L巣ﾌﾟ4ﾌﾟjEJぐ平成16年３月15ロ発行り

Ｏ共に歩み共に生きる喜びを

　　

岩手県難病団体連絡I町議会

　　

代表理事千葉健一

Ｏ岩手県難病団体連絡協議会第４回定期総会

Ｏ県保健福祉部長との懇談会

Ｏ市町村巡回9第２回難病キャラバゾ実施

Ｏ岩手県難病連

　

第4回交流集会

Ｏ特別寄稿

　　　　　　　　　　　　　

国立西多賀病院長

　

木村格

　　　　　

Ｏ通院送迎センタ一

森敏郎

　

Ｏ特集

立本仁

Ｏ特集岩手県難病連第３回交流集会

　　

交流集会をお祝いして

　　　　　　　　　

みちのく愛隣協会理事長

　

及川忠人

　　

交流集会のごあいさつ

　　　　　　　　

国立療養所岩手病院副院長

　

千田圭二

　　

新加盟団休の紹介

Ｏ各団体の紹介と活動報告

　　

岩手抵肺の会

　　

岩手スモンの会

吋専行Ｉ西田善克

日本筋ジストロフィ一協会岩手県支部

脊髄小脳変成症友の会

日本てんかん協会岩手県支部

岩手県血管閉塞症の会

岩手潰瘍性大腸炎クロ一ン病疾患者の会

いわて心臓病の子供を守る会

岩手パ一キンソン病友の会

吉崎侃也

　

帷子貢

駒場恒雄

渾山禎信

千葉禎子

冨永金佑

立花弘之

菊池信浩

高橋忠郎

　　

岩手県後縦靭帯骨化症友の会

　

代表者斉藤権四郎

　　

全国膠原病友の会岩手県支部

　　　　　

米沢順子

　　

岩手県腎臓病の会

　　　　　　　　　

清水光司

Ｏ最新情報特集

　　

難病対策の見直しの基本的な考え方

　　

難病相談支援センタ一C仮称jの設置

　　

第28回ＪＰＣ全国幹事会報告

　　

いわてＮＰＯ基金から百万円の助成決まる

　　

ＪＰＣ北海道東北ブロック地域難病連交流会

　　

チャリティ一企画に現代国際巨匠絵圃展丿

令文芸Ｉ投稿原稿

　　

詩

　　　　　　　　　　　

吉崎直也Ｉ津山禎信

　　

短歌

　　　　　　　

岡田要二一冨永金佑一千葉健

　　

国立函館視力障害センタ一に入所して

　　

山舘I専行

　　

難病と共に生きるということ

　　　　　　

遠藤光

　　

闘病の記げ一ｷﾝｿﾝ病との共生の日冷り

　

佐藤章行

令第３回liリンゴ狩げ

Ｏ盛岡周辺のバリアを実現しよう

令に岩手県難病相談110番Jのご案内

Ｏ岩手県難病団体連絡協議会の役員名簿

今岩手県難病団体連絡協議会の顧問一賛助会員名簿

Ｏ岩手県難病連の加盟団体一覧

　　　　　　

ぐ18団体り

Ｏ資料

　　

特定疾患治療研究対象疾患一覧

　　　　　

C46疾患丿

　　

特定疾患調査研究事業の対象疾患

　　　

C118疾患り

Ｏ写真で見る各団体の活動

Ｏ編集後記く表紙一イラストン

　　　　　　

冨永金箔

ドアクセスjがスタ一ト

　　

加盟18団体の現状と直面する課題を探る

　　　

岩手県難病団体連絡協議会

　

常任理事高橋忠郎

　　

ＪＰＣの活動からｏ

　　　　　　

根田豊子１千葉健一一冨永金佑o清水光司

　　

今年度より改正された卜難病対策の見直しjの概要

くﾝ各団体の紹介と活動報告

　　

岩手抵肺の会

　　

岩手スモンの会

　　

岩手脊髄小脳変成症友の会

　　

岩手パ一キンソン病友の会岩手県支部

　　

日本筋ジストロフィ一協会岩手県支部

　　

日本てんかん協会岩手県支部ぐ波の会丿

　　

岩手県網膜色素変性症の会

　　

岩手県血管閉塞症の会

　　

いわて心臓病の子供を守る会

　　

岩手県腎臓病の会

心新加盟団体紹介

　　　

ウィルソン病友の会

　　　

肺リンパ脈管筋腫症ＣＬＡＭの会り

　　　

ＨＴＬＶ一Ｉ型関連脊髄症

　　　　　　

田ＡＭり患者会岩手県支部

ぐ障害者関係団体と県との意見交換会

くﾝ盛岡市障害者計画策定懇談会

Ｏ文芸一投稿原稿

吉崎侃也

帷子貢

渾山禎信

高橋忠郎

駒場恒雄

千葉禎子

山舘博行

冨永金佑

菅原好美

清水光司

橋本一美

内沢常子

菊地健治

詩

短歌

投稿原稿

　

津山禎信ｌ吉崎慨也一冨永金佑

　　　　　　　

千葉健早川雅子

　　　　　　　　　　　

岡田要二

　

勝田裕征一高田布美子一匿

　

名

　

遠藤豊Ｉ山崎知恵ｌ内藤千代子

Ｍ

　

ＴＩ小瀬川尚一村松きいこ

　　　　　　　　　　

斉藤権四郎

　　　　　　　　　　　

佐藤章行

　　

遺稿

Ｏこんな本をおすすめします

ぐに岩手県難病相談110番ｺのご案内

Ｏチャリティ一企画F現代国際巨匠絵両展し

Ｏふれあいショップド風の又三郎Jがオ一プン

くン岩手県難病団体連絡協議会の役員名簿

Ｏ岩手県難病団体連絡協議会の顧問一賛助会員名簿

Ｏ岩手県難病連の加盟団体一覧

ぐ資料

　

特定疾患治療研究対象疾患一覧

　

特定疾患調査研究事業の対象疾患

Ｏ写真で見る各団体の活動

Ｏ編集後記く表紙Ｉイラストン

C21団体り

　

C45疾患り

　

C121疾患う

冨永金佑代

104



　

C15団体う

　

C46疾患j

C118疾患丿

冨永金佑

105
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Ｏ岩手県難病団体連絡協議会結成に寄せて

　　　

岩手県難病団体連絡協議会代表理事千葉健一

令祝辞

　　　　　　　

岩手県保健副支部長

　

関山昌人

Ｏ特別寄稿

　　　　　　　　　　　

岩手医科大学助教授

　　　　　　　　　　　

須藤クリニック院長

Ｏ団体紹介

　　

岩手抵肺の会

　　

岩手県腎臓病の会

　　　　　　　　

一

　　

岩手スモンの会

　　

盛岡パ一キンソン病友の会

　　

岩手ヘモヒリ一友の会

　　

いわて心臓病の子供を守る会

　　

日本ＡＬＳ協会岩手県支部

　　

岩手県血管閉塞症の会

　　

全国膠原病友の会岩手県支部

　　　　

ｉ

　　

日本てんかん協会岩手県支部

　　

脊髄小脳変成症友の会

　　

県央地区重症心身障害児問題連絡協議会

　　

岩手県ベ一チェット病友の会
Ｏ投稿原稿

　　

酸素を吸って生きていくこと

　　

私の人生を狂わせたスモン

　　

病気に負けず気持ちは健康で

中屋重直
須藤守夫

　

吉崎侃也
小野寺和哉

　

帷子貢

　

高橋忠郎

　

村上由則

　

菊池信浩

　

大滓武仁

　

冨永金佑

漆原美香子

　

千葉禎子

０ご支援に感謝しつつ若干の経過と課題を

　　　　

岩手県難病団体連絡協議会代表理事千葉健一

Ｏ特別寄稿

　　　　　　　　　　　

岩手県立花泉病院長野村暢郎

Ｏ岩手県難病団体連絡協議会第２回定期総会

Ｏ第２回県保健福祉部長との懇談会

Ｏ久慈地区難病相談会

Ｏに岩手県難病相談110番Jのご案内

Ｏ団体紹介

　　

日本筋ジストロフィ一協会岩手県支部

　

遠藤正彦

　　

岩手潰瘍性大腸炎クロ一ン病疾患者の会

　　　　　　　　　　　　　　　　

駒場恒雄

　

立花弘之

　　

岩手スモンの会

　　　　　　　　　　

帷子貢

　　

盛岡パ一キンソン病友の会

　　　　　　

高橋忠郎

　　

日本ＡＬＳＩ町会岩手県支部

　　　　　　

石橋俊一

　　

日本てんかん協会岩手県支部

　　　　　

千葉禎子

　　

岩手県腎臓病の会

　　　　　　　　　

清水光司

深山禎信

　

Ｏ第５回岩手医療フォ一ラムから

　　　　　　　

患者さんの二一ズに答える医療連携

吉田田鶴子

　

中村哲夫

　

吉崎僥也

佐藤ヨシ子

　

中條恵子

ある日突然あなたを襲うF難病バ一ジャ一氏病ｺ
を追跡して

　　

スモン病との闘い

　　

難手術を乗り越えたわが子よ

　　

国立療養所岩手病院顛末記

　　

僕の人生

Ｏ文芸

ｌ ｌ

　

冨永金侑

　　

ぐ匿名丿

浅川多住恵

　

吉崎屁也

　

深山禎信

冨永金佑ｌ吉崎員也り

令県難病連絡協か発足

今難病連交流会

Ｏ岩手県難病連の顧問ｌ賛助会員紹介

Ｏ岩于県難病連い平成十二年度活動方針

ひ岩手県難病連一役員紹介

Ｏ岩手県難病連り口盟団体一覧

ぐ資料

　　

特定疾患治療研究対象疾患一覧

　　

特定疾患調査研究事業の対象疾患

Ｏ編集後記く表紙ｌイラストン

　　　　　　　　　　　　　　

岩手抵肺の会吉崎員也

Ｏ特集

　　

岩手県難病連

　

第２回交流集会

　　　

顧問のごあいさつ

　　　　　　　　　　

岩手医科大学Ｉ理事長大堀

　

勉

　　　

特別講演

　　　　

秋田少年鑑別所長吉田弘之

　　　

報告と感想

　　　　　　　　　

駒場恒雄

　

藤沢勇

　

米沢谷由美子

Ｏ投稿原稿

　　

Ｏｎｅ Ｍｏｒｅ tｉｍｅ Ｏｎｅ Ｍｏｒｅ ｃｈａｎｃｅ　　吉田倫子

　　

病気との付き合い

　　　　　　　　　

勝田裕征

Ｏ文芸

　　　　　　　

吉崎侃也ｌ高松健Ｉ冨永金佑ｌ深山禎信

　　　　　　　　　　　

岡田要二Ｉ小原皓司丿左藤慶顕

Ｏ岩手県難病連12001年度活動方針ｌ事業計画

Ｏ岩手県難病連の顧問丿賛助会員紹介

くﾝ岩手県難病連ｌ役員紹介

ＯＪＰＣ卜日本患者一家族の会丿総会

　

及び

　

ブロック交流会

C13団休j

　

O秋晴れの中のlいJンゴ狩り11

　　　　　

0岩手県障害者プラン

C45疾患り
Cn8疾患う

冨永金佑

　　

９健康安心Ｉ福祉社会の実現9
0各団体の活動記録

Ｏ岩手一県難病連ｌ加盟団体一覧
Ｏ資料

　　

特定疾患治療研究対象疾患一覧

　　

特定疾患調査研究事業の対象疾患

今編集後記く表紙Ｉイラストン
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好中球減少症JI曼性本態性好中球減少症JI己免疫性好中球減少症など八慢性動脈周囲炎くChｒonic Peｒｉ

ａｏｒtitiSICP八未熟児網膜症い牟婁病ぐ紀伊ALSﾉＰＤＣ八毛細血管拡張性小脳失調症ＣＡＴ八優性遺伝形

式を取る遺伝性難聴い両側性蝸牛神経形成不全症エアイカルディｌゴ一ティエ症候群ＣＡＧＳＬアトピ一

性脊髄炎いアラジ一ルぐAlagillej症候群いアレキサンダ一病ユアンジェルマン症候群ぐAS八ウェルナ一

ＣＷｅｒｎｅい症候群いウォルフヒルシュホ一ン症候群ユエ一ラスダンロス症候群エエマヌエル症候群いオ

ルチニントランスカルバミラ一ゼ欠損症エカナバンj貳カルバミルリン酸合成酵素欠損症いキャンポメ

リック

　

ディスプラジアいクラインフェルタ一症候群ぐKS八コケイン症候群いコステロ症候群エコハク

酸セミアルデヒド脱水素酵素欠損症いコレステリルエステル転送蛋白ぐＣＥＴＰｊ欠損症いサクシニル一COAi

3一ケト酸ＣＯＡトランスフェラ一ゼ欠損症ユサラセミアいジストニアユシトリン欠損症いシャルコ一一マ

リ一ｌトウ一ス病いスミスマゲニス症候群CSMS八セピアプテリン還元酵素欠損症いソトス症候群いタ一

ナ一症候群CTS八チトクロ一ムP450オキシドレダクタ一ゼ異常症いチロシン水酸化酵素欠損症いビッカ一

スタップ型脳幹脳炎いフェニルケトン尿症ユフックス角膜内皮変性症いプラダ一ｌウイリ一症候群CPW

S入プロピオン酸血症ユマルファン症候群いミクリッツ病いメチルマロン酸血症エリンパ管腫いロイスｌ

ディ一ツ症候群CLDS入ＡＡＡ症候群いＡＴＲ一ＸＣＸ連鎖ａサラセミアＩ精神遅滞丿症候群いBeckｗith一Ｗｉｅ

ｄｅｍａｎｎ症候群CBWS八Ｂｒｕｇａｄａ症候群いCalciphｙlaｘ凪Ｃａｖｉｎｏｐａthｙぐリポジストロフィ一とミオパ

チ一を合併する新規遺伝性疾患八ＣＦＣ症候群ﾕＣＨＡＲＧＥ症候群ﾕＣＩＮＣＡ症候群いＣＮＰﾉＧＣ一Ｂ系異常

による新規骨系統疾患いＣｏｎｇｅｎｉtal dｙSerｙthｒopoietic anemiaくＣＤＡ八Ｇｏｒhn症候群いlgG4関連全

身硬化性疾患いlgG4関連多臓器リンパ増殖性疾患ぐＭＯＬＰＳ八Ｌａｎｄａｕ一Ｋｌｅｆｆｎｅｒ症候群いMicｒoSCopic c

011t凪Ｍｏｗａt一Ｗｉ１Ｓｏｎ症候群いＭｕckle一We11S症候群ぐＭＷＳ入PelizaeｕS一Ｍｅｒｚbacheｒ病ﾕPendｒed症候

群いＲｅtt症候群ﾕＲＳ３ＰＥ症候群Cｒemittｉｎｇ ＳｅｒｏｎｅｇａtiｖeSｙｍｍｅtｒica1 SｙｎｏｖitiSｗith pittｉｎｇｅｄｅｍ

ａ八ＲｕbinStein一Ｔａｙbi症候群いSilｖｅｒ一ＲｕSSe11症候群CSRS八Von Hippe1一Ｌｉｎｄａｕ病ｴW01fｒａｍ症候群い

かケトチオラ一ゼ欠損症い14番染色体父性片親性ダイソミ一ぐｕpdC1句ｐａ幻関連疾患いかケトチオラ一ゼ

欠損症い14番染色体父性片親性ダイソミ一ぐｕpdく1旬ｐａ匂関連疾患

ノ

106

ノ

　　

い

１ｊ

　　　　　　　　

３知７

　　　

希
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巳

乙

先端巨大症

下垂体機能低下症

注う平成21年10月より疾患番号46一56の11疾患が追加されましたo

注う平成15年10月より

ｉＬパ一キンソン病に進行性核上性麻蝉及び大脳皮質基底核変性症を加えいレバ一キンソン病関連疾患J

　　

と疾患名が変更されました0

120シャイＩトレ一万一症候群に線条体黒質変性症及びオリ一ブ橋小脳萎縮症ぐ脊髄小脳変性症から移

　　

行うを加えいに多系統萎縮症Jと疾患名が変更されましたo

平成21年11月９日より

平成21年度において研究奨励分野で採択された疾患ぐ177疾患り缶

　　　　　　　

厚生労働省大臣官房厚生化学科F　平成22年度厚生労働省科学研究費補助金公募要項

遺伝性ポルフィリン症い遺伝性出血性末梢血管拡張症Cオスラ一病気遺伝性鉄芽球性貧血い遺伝性脳小

血管病ＣＣＡＤＡＳＩＬＣＡＲＡＳＩＬ八一過性骨髄異常増殖症ﾕ円錐角膜い遠位型ミオパチ一ユ家族性寒冷壽

麻疹CFCAS八家族性地中海熱い歌舞伎症候群い外リンパ痩い外胚葉形成不全免疫不全症い褐色細胞腫い

肝型糖原病い急性大動脈症候群い筋強直性ジストロフィ一い筋チャネル病い劇症1型糖尿ｦ沁血管新生

黄斑症い血球貪食症候群い原発性リンパ浮腫ﾕ高グリシン血症寸高チロシン血症い高プロリン血症い高

電Ｄ症候群い好酸球性食道炎ｌ好酸球性胃腸炎ﾕ甲状腺中毒グリ一ゼい後天性血友病ｘｍい骨形成不全

症い鰹弓耳腎ぐＢＯＲｊ症候群い再発性多発軟骨炎ﾕ細網異形成症い自己免疫性内耳障害い自己貪食空胞性

ミオパチ一い自発性低血糖症寸若年性線維筋痛症い若年性特発性関節炎C全身型八周産期心筋症い小眼

球ぐ症八小児交互性片麻庫い新生児バセドウ病い新生児ル一プスい新生児一過性糖尿病ＣＴＮＤＭ八新生

児及び乳幼児の肝血管腫ﾕ新生児食物蛋白誘発胃腸炎様疾患CN一ＦＰＩＥＳ入新生児糖尿病い深部静脈血栓

症い進行性下顎頭吸収ＣＰＣＲ八進行性心臓伝導障害ぐＣＣＤ八腎性尿崩症ﾕ瀬川病丿注分化異常症い成人

型分類不能型免疫不全症ＣＣＶＴＤ八声帯溝症い脆弱Ｘ症候群い脊髄障害性疼痛症候群ﾕ脊柱変形に合併

した胸郭不全症候群ﾕ先天性角化不全症ＣＤＣ八先天性角膜混濁い先天性高インスリン血症い先天性赤

芽球瘍ＣＤｉａｍｏｎｄＢｌａｃｋｆａｎ貧血八先天性大脳白質形成不全症い先天性ビオチン代謝異常症ﾕ先天性無痛

症ぐＨＳＡＮ４型丿型八先天性両側小耳症勤外耳道閉鎖疾患い先天白内障い胎児仙尾部奇形腫い多発性内

分泌腫瘍症い単純性潰瘍ノ非特異性多発性小腸潰瘍い胆道閉鎖症い中性脂肪蓄積心筋血管症い長鎖脂肪

酸代謝異常症い低ホスファタ一ゼ症い道化師様魚鱗癖ﾕ特発性局所多汗症ﾕ特発性耳石器障害い内臓錯

位症候群い中條一西村症候群い那須ハコラ病い軟骨異栄養症い軟骨無形成症い難治性川崎病ﾕ難治性血

管腫ｌ血管奇形ぐ混合血管奇形など八難治性脳形成障害症い難治性発作性気道閉塞疾患ＣＰＲＯＤＩＰａｒｏｘｙ

SmalｒｅｓpiｒａtｏｒｙobStｒｕdiｖediSeaSe水難治性慢性好酸球性肺炎い難治性慢性庫疹一皮膚掻庫症い乳児

ラングルハンス組織球症い尿素サイクル異常症い年齢依存性てんかん性脳症い肺血栓塞栓症い肺胞蛋白

症ﾕ破局てんかんい白斑ﾕ反復胞状奇胎い非ウイルス性僻血性肝硬変い肥大性皮膚骨膜症い非もやもや

病小児閉塞性脳血管障害い封人体筋炎ﾕ芳香族アミノ酸脱炭酸酵素ぐＡＡＤＣう欠損症ﾕ発作性運動誘発性

舞踏アテト一ゼＣＰＫＣ八慢性活動性ＥＢウイルス感染症丿慢性偽性腸閉塞症ごI曼性好中球減少症C周期性



29

30

31

32

33

34

35

36

37

38

39

40

41

42

43

44

45

46

47

48

49

50

51

52

53

54

55

56

　

1

　

1

　

a

　

40

　

乱

　

膿庖性乾癖

　

広範脊柱管狭窄症

　

原発性胆汁性肝硬変

　

重症急性畔炎

　

特発性大腿骨頭壊死症

　

混合性結合組織病

　

原発I生免疫不全症候群

　

牲発性間質性肺炎

　

網膜色素変性症

　

プリオン病

Ｄ

　

クロイツフェルト丁ヤコブ病

山

　

ゲルストマンｌストロイスラ一一シャインカ一病

印

　

致死性家族性不眠症

　

肺動脈性肺高血圧症

　

神経線維腫症Ｉ型ノ神経線維腫症II型

　

亜急性硬化性全脳炎

　

バット丿キアリ

　

CBｕdd一ChiaｒD

　

症候群

　

慢性血栓塞栓性肺高血圧症

　

ライソゾ一ム病

ｎ

　

ライソゾ一ム病ぐファブリ一病を除O

2j

　

ライソソ一ム病Cファブリ一病丿

　

副腎白質ジストロフィ一

　

家族性高コレステロ一ル血症

　

Cホモ接合体り

脊髄性筋萎縮症

球脊髄性筋萎縮症

慢性炎症性脱髄性多発神経炎

肥大型心筋症

拘束型心筋症

ミトコンドリア病

リンパ脈管筋腫症くＬＡＭｊ

重症多形惨出性紅斑

　

ぐ急性期う

黄色靭帯骨化症

間脳下垂体機能障害

　

ＰＲＬ分泌異常症

　

ゴナドトロピン分泌異常症

　

ＡＤＨ分泌異常症

　

下垂体性ＴＳＨ分泌異常症

　

クッシング病

1

21

3j

1

21

口半而ｺ

昭和63年01月01日

昭和64年01月01日

平成02年01月01日

平成03年01月01日

平成04年01月01日

平成05年01月01日

平成06年01月01日

平成07年01月01日

平成08年01月01日

平成09年01月01日

平成14年06月01日

平成14年06月01ロ

平成10年01月01日

平成10年05月01日

平成10年12月01日

平成10年12月01日

平成10年12月01日

平成13年05月01日

平成11年04月01日

平成12年04月01日

　

平成21年10月１日

　

平成21年10月１日

　

平成21年10月１日

　

平成21年10月１日

　

平成21年10月１日

　

平成21年10月１日

　

平成21年10月１日

　

平成21年10月１日

　

平成21年10月１日

　

平成21年10月１日

　

平成21年10月１日

108
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特定疾患治療研究事業対象疾患一覧表C56疾患り印

　　　　　　　　　　　　

表1の疾患から下記56疾患が治療疾患とされたo

　　　

疾

　

患

　

名

01

　

ベ一チェット病

02

　

多発性硬化症

03

　

重症筋無力症

04

　

全身性エリテマト一デス

05

　

スモン

06

　

再生不良性貧1aL

07

　

サルコイド一シス

08

　

筋萎縮性側索硬化症

09

　

強皮症ノ皮膚筋炎及び多発性筋炎

10

　

特発吐血小板減少性紫斑病

11

　

結節性動脈周囲炎

　

剛

　

結節性多発動脈炎

　

ぼ

　

顕微鏡的多発血管炎

12

　

潰瘍性大腸炎

13

　

大動脈炎症候群

14

　

ビュルガ一病

　

Cバ一ジャ一病う

15

　

天庖塘

16

　

脊髄小脳変性症

17

　

クロ一ン病

18

　

難治性肝炎のうち劇症肝炎

19

　

悪性関節リウマチ

20

　

パ一キンソン病関連疾患

　

i1

　

山

　

進行吐核上吐麻庫

　

剛

　

大脳皮質基底核変性症

　

閣

　

パ一キンソン病

21

　

アミロイド一シス

22

　

後縦靭帯骨化症

23

　

ハンチントン病

24

　

モヤモヤ病ぐウィリス動脈翰閉塞症j

25

　

ウェゲナ一肉芽腫症

26

　

特発性拡張型

　

ぐうっ血型丿

　

心筋症

27

　

多系統萎縮症

　

泰2

　

剛

　

線条体黒質変性症

　

閣

　

オリ一ブ橋小脳萎縮症

　

ぼ

　

シャイｌドレ一が一症候群

28

　

表皮水庖症ぐ接合部型及び栄養障害型j

１

２

1J

2J

31

U

1

31

　

対象指定年度

昭和47年04月01日

昭和48年04月01日

昭和47年04月01日

昭和47年04月01日

昭和47年04月O1日

昭和48年04月01日

昭和49年10月01日

昭和49年10月01日

昭和49年10月01日

昭和49年10月01日

昭和50年10月01日

昭和50年10月01日

昭和50年10月01口

昭和50年10月01日

昭和50年10月01日

昭和50年10月01日

昭和50年10月01日

昭和51年10月01日

昭和51年10月01日

昭和51年10月01日

昭和52年10月01日

平成15年10月01日

平成15年10月01日

昭和53年10月01日

昭和54年10月01日

昭和55年12月01日

昭和56年10月01日

昭和57年01月01日

昭和59年01月01日

昭和60年01月01日

平成15年10月01日

昭和51年10月01日

昭和61年01月01日

昭和62年01月01日



疾患

　　　　　　　　　

座番号

　　　

疾

　　　　　

ｏ

　　　　　

名

66

　

拘束型心筋症

67

　

ミトコンドリア病

68

　

Fabｒｙ病

69

　

家族性突然死症候群

70

　

原発性高脂血症

71

　

特発性間質性肺炎

72

　

サルコイド一シス

73

　

びまん性汎細気管支炎

74

　

潰瘍性大腸炎

75

　

クロ一ン病

76

　

自己免疫性肝炎

77

　

原発性胆汁性肝変

78

　

劇症肝炎

79

　

特発性門脈圧充進症

80

　

肝外門脈閉塞症

81

　

Bｕdd一Chiaｒi症候群

82

　

肝内結石症

83

　

肝内胆管障害

84

　

胆嚢胞線維症

85

　

重症急性腸炎

86

　

慢性眸炎

87

　

アミロイド一シス

88

　

ベ一チェット病

89

　

全身性エリテマト一デス

90

　

多発性筋炎ｌ皮膚筋炎

91

　

シェ一グレン症候群

92

　

成人スティル病

93

　

高安症ぐ大動脈炎症候群り

94

　

バ一ジヤ一病

95

　

結節性多発動脈炎

96

　

ウェゲナ一肉芽腫症

97

　

アレルギ一性肉芽腫性血管炎

98

　

悪性関節リウマチ

盲弩

　　　

疾

　　　　　

患

　　　　　

名

　

99

　

側頭動脈炎

　

100抗リン脂質抗体症候群

　

101強皮症

　

102好酸球性筋膜炎

　

103硬化性萎縮性苔癖

　

104原発性免疫不全症候群

　

105若年性肺気腫

　

106

　

ヒスチオサイト一シスX

　

107肥満低換気症候群

　

108肺胞低換気症候群

　

108原発性肺高血圧症

　

109慢性肺血栓塞栓症

　

111混合性結合組織病

　

112神経線維腫症１型ぐレックリングハウゼン病り

　

U3神経線維腫症ｎ型

　

114結節性硬化症ぐプリングル病り

　

115表皮水泡症

　

116膿庖性乾癖

　

117天庖康

　

118大脳皮質基底核変性症

　

119重症多形溶出性紅斑C急性男D

　

120肺リンパ脈管筋腫症ぐLAMD

　

121進行性骨化性繊維異形成症CFOPj

　

122色素性乾皮症CXPり

　

123下垂体機能低下症

　

124クッシング病

　

125先端巨大症

　

126原発性側索硬化症

　　　

有隷赤血球を伴う舞踏病
127

　

C有韓赤血球舞踏病り

１２８ＨＴＬＶ一１関連脊髄症ぐHAMj

129先天性魚鱗癖様紅皮症

130スモン

110



1ｎ

新着情報資料

奉 奉 奉
ｌｅｅ昏

第９回難病対策委員会ぐ2009ﾉ7ﾉ30D資料より

命難治性疾患克服研究事業ぐ特定疾患調査研究分勁の対象疾患

密巴

　　　

疾

　　　　　

患

　　　　　

名

　

１

　

脊髄小脳変性症

　

２

　

シャイｌトレ一万一症候群

　

３

　

モヤモヤ病Cウィリス動脈輪閉塞症j

　

4

　

正常圧水頭症

　

５

　

多発性硬化症

　

６

　

重症筋肌力症

　

７

　

ギランｌバレ一症候群

　

８

　

フィッシャ一症候群

　

９

　

幔性炎症性脱髄性多発神経炎

　　　

多発限局性運動性末梢神経炎

　

10

　

0レイスＩサムナ一症候群う

　　　

県クロ一ン抗体を伴う末梢神経炎

　

11

　

ぐクロウｌフカセ症候群り

　

12

　

筋萎縮性側索硬化症

　

13

　

脊髄性進行性筋萎縮症

　

14

　

球脊髄性筋萎縮症ぐＫｅｎｎｅｄｙ一Altｅｒ一Sｕｎｇ病り

　

15

　

脊髄空加症

　

16

　

パ一キンソン病

　

17

　

ハンチントン病

　

18

　

進行I生核上性麻蝉

　

19

　

線条休黒質変性症

　

20

　

ベルオキシソ一ム病

　

21

　

ライソソ一ム病

　

22

　

クロイツフェルト塵ヤコブ病ＣＣＪＤｊ

　　　

ゲルストマンｌストロイスラ一一シャインカ一病

　

23

　

CGSSj

　

24

　

致死性家族性不眠症

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一

　

25

　

亜急性硬化性全脳炎ぐＳＳＰＥＤ

　

２６

　

進行性多巣性白質脳症ぐＰＭい

　

27

　

後縦靭帯骨化症

　

28

　

黄色靭帯骨化症

　

29

　

前縦靭帯骨化症

　

30

　

広範脊柱管狭窄症

　

31

　

特発性大腿骨頭壊死症

な隋

　　　

疾

　　　　　

患

　　　　

名

　

32

　

特発性ステロイド性骨壊死症

　

33

　

細膜色素変性症

　

34

　

加齢性黄斑変性症

　

35

　

難治性視神経症
一

　

36

　

突発性難聴

　

37

　

特発性両側性感音難聴

　

38

　

メニエ一ル病

　

39

　

遅発性内リンパ水腫

　

４０

　

ＰＲＬ分泌異常症

　

41

　

ゴナドトロピン分泌異常症

　

４２

　

ＡＤＨ分泌異常症

　

43

　

中枢性摂食異常症

　

44

　

原発性アルドステロン症

　

45

　

偽性低アルドステロン症

　

46

　

グルココルチコイド抵抗症

　

47

　

副腎酵素欠損症

　

48

　

副腎低形成Cアジソン病j

　

49

　

偽性副甲状腺機能低下症

　

50

　

ビタミンＤ受容機構異常症

　　

１

　

５１

　

ＴＳＨ受容体異常症

　

52

　

甲状腺ホルモン不応症

　

53

　

再生不良性貧血

　

54

　

溶血性貧血

　

55

　

不応性貧血ぐ骨髄異形成症候群り

　

56

　

骨髄線維症

　

57

　

特発性血栓症

　

58

　

血栓性血小板減少性紫斑病ぐＴＴＰｊ

　

５９

　

特発性血小板減少性紫斑病

　

60

　

1gA腎症

　

61

　

急速進行性糸球体腎炎

　

62

　

難治性ネフロ一ゼ症候群

　

63

　

多発性嚢胞腎

　

64

　

肥人型心筋症

　

65

　

拡張型心筋症



31

　

木

８月

　

７

９

17

月

２

７

木

月

日

リュウマチ公開市民講座一脊髄小脳変性症患者交流会ぐ大船渡保健所り

岩手県重症難病患者入院施設連絡協議会ぐ医大り

20年度岩手県央保健所在宅難病患者支援事業推進協議会

八一辛ンソン病患者丿家族交流会ぐ大船渡保健所り

県議会請願街頭署名活動ぐ盛岡り

火

　

岩手県保健福祉部長との懇談会

日

　

ふれあいランド祭2008一合唱団ｌ車いすダンス発表

13一一14土1日網膜色素変性症医療講演会ぐ宮古保健所り

16

　

火

　

県議会への請願

29

　

月

　

膠原病患者交流会ぐ大船渡保健所り

O月

4

8

9

23

24

25

26

土

水

木

木

金

土

日

脳外傷友の会第８回全国大会ぐ盛岡D

県議会環境福祉委員会常任理事会傍聴

筋ジス医療講演会り目談会ぐ国立療養所岩手病院D

第５回岩手県難病連美術作品展作品搬入

作品展

作品展

作品展ぐ午後搬出う

午後一第９回難病連交流会

30

　

木

　

ＡＬＳ体験発表会一一北日本医療福祉専門学校

1月

　

２

　　

日

　

９

　　

日

10

　

月

19

　

水

　

20

　

22

　

23

　

26

　

27

　

28

12月
３

５

９

13

14

27

木

土

日

水

木

金

水

金

火

金

日

土

ふれあい音楽祭C合唱ｌ車いすダンス3ふれあいランド岩手

第３回ギャラホ一ル童謡ｄ昌歌を歌う会二難病連合唱団合唱発表

第61回岩手県社会福祉大会

講演会F冬期の療養生活についてJ久慈保健所

第７回難病連キャラバン

　

葛巻町一久慈保健所一久慈市福祉事務所

講演会F特定疾患と膠原病についてJ北上保健所

難病患者交流会宮古保健所

合唱発表

障がい関係団体との意見交換会

難病患者交流会考仁病院

F県民みんなで支える地域医療推進丿会議

全国難病センタ一研究会東京

講演会一相談会Fエリトマト一デスについてJ県央保健所一盛岡市保健所

療育相談会F脊髄小脳変性症についてJ県央保健所一盛岡市保健所

20年度Fふれあい文化ステ一ジJ

第３回難病連クリスマス会ふれあいホ一ル

なんれん９号編集委員会

難病連行事閉

n2



n3

帰郷布芦川

１月

　

16

　

22

　

23

２

３

月
４

６

０

３

平成20年度画難病連活動行事く抄3

日

火

水

月

水

日

水

19

　

火

26

　

火

月
４

５

９

９

10周年記念誌編集委員会

小さい友の会い交流会と音楽療法

療養相談会C潰瘍性大腸炎D

奥州保健所育小友の会と音楽療法ぐ奥州保健所共催り

福祉基金申請締切

岩手の医療推進会議マリオスホ一ル

10周年記念誌編集会議

難病医療従事者研修会合同庁舎８Ｆ

難病相談運営協議会ランド

　

第一研修室C運営委員12名出席り

火

　

H20年度難病患者支援関係者連絡会C二戸保健所う

水

　

重症難病患者入院施設確保事業連絡協議会

日

　

東北支部線維筋痛症友の会第１回医療講演会一交流会

日

　

全国難病センタ一研究会第12回大会打ち合わせ会Cラン匂

20一21木一金全国難病センタ一研究会第11回大会ぐ沖絹D

25

　

火

　

県障害者施策会議ぐ水産会館り

31

　

月

　

10周年記念誌編集会議

4

20

27

29

５月

8

21

24

31

月

日

日

土

木

水

土

土

重症筋無力症ぐきびだんごの会り友の会総会

日本てんかん協会C波の会り岩手県支部総会

岩手県腎臓病の会総会一いわて紫波肝友ネット総会

岩手県重症心身障害児ぐ者りを守る会総会

全国脊髄損傷者友の会岩手県支部総会

常任理事会

岩手スモンの会総会

難病連総会Ｉ難病連県大会Ｃ９来賓り

合唱発表会一ＴＳＫ総会

６月

　

１

　　

日

　

日本筋ジストロフィ一協会岩手県支部総会

　

７

　

土

　

もやの会東北ブロック岩手県支部医療講演会

　

８へ一９日一月岩手パ一キンソン病友の会総会

　

15日

　

日

　

全国膠原病友の会ぐビオラの会り岩手県支部総会ｌ岩手県ヘモヒリ一友の会総会

　

22

　

日

　

いわて心臓病の子どもを守る会総会

　　　　　　　

大動脈炎症候群友の会ぐあけぽの会ｌ東北り医療講演会

　　　　　　　

いわてＩＢＤ総会

　

30へ一１日1月沖縄の旅Ｃ２泊３日り沖縄難病団体との交流会

７月

　

20 日 てんかん公開市民講座
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