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平成３１年・令和元年度一般社団法人岩手県難病・疾病団体連絡協議会定時総会

倫子先生からの贈り物

以前から知人ではありましたが、佐藤倫子先生に直接お世話になったのは、岩手県難

病連発足の頃からであります。当事、先生は市内の病院に勤務医としてお勤めでありま

した。ご自身もリウマチを患われ、岩手県難病連設立時には、全面的な協力を惜しみま

せんでした。ただ、自身の所属する「岩手県リウマチ友の会」が難病連に加入できなか

ったことについて「患者は、広い心で連帯していかなければならないのに」ととても残

念がっておられました。低料第３種郵便の普及と維持にも大きな貢献をしておられまし

た。

医学は発展しているにもかかわらず、難病に罹患する方が年々増加していることに心

を痛めておられるようでした。少しでも患者の気持ちを汲みとりながら、治療に当たり

たいと自戒しておられました。

息子さんが住んでおられる「ハワイに一緒に行きまし

ょう」との約束を果たせないまま、お別れしたことを大

変残念に思っています。

昨年の師走に、天国に旅たたれました。これまで出会

った人々に感謝しながら岩手県難病連に多額のご寄付を

遺贈してくださり、難病連一同感謝に堪えません。倫子

先生どうぞ、安らかにお眠りください。

一般社団法人岩手県難病・疾病団体連絡協議会 代表理事 千葉 健一
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〇ＪＰＡ幹事会 ４月７日（日） 新宿文化クイントビル オーバルルーム

千葉代表理事が出席しました。平成３０年度の報告が行われ審議が行われました。

〇難病連 第１回理事会 ４月２３日（火） ふれあいランド岩手 調理室

平成３０年度事業報告、計算書類について討議が行われました。

〇ＪＰＡ総会 ５月１２日（日） 東京損保会館

２０１８年活動報告・決算報告、２０１９年活動方針案・予算案について討議が行わ

れました。活動方針の中には、難病について理解を求め、活動を応援し、支援していた

だく難病サポーターを広く募り、全加盟団体の取り組みとし、JPA 組織の活性化をはか

る「1,000 人難病サポーター」の募集を開始する報告が行われました。

〇国会請願 ５月１３日（月） 国会議事堂

先に「難病・長期慢性疾病・小児慢性特定疾病対策の総合的な推進を求める請願書」

に、多くの方々からご署名をいただきました。ご協力ありがとうございました。心から

お礼を申し上げます。岩手県難病連では 5,071 筆、JPA で集計した全国の署名数は、

440,711 筆でした。それを携えて佐藤副代表が国会請願行動に参加しました。１０時よ

り院内集会を開催しました。１１時から各県ごとに出身議員の議員室を訪問して「署名

簿」を手渡し、各院へのご提出をお願いして回りました。衆議院議員階猛議員、小沢一

郎議員、高橋ひなこ議員、藤原崇議員、参議院議員平野達男議員、木戸口英司議員のそ

れぞれ秘書の方にご協力をお願いしました。

〇難病連 総会 ５月１８日（土）ふれあいランド岩手 第１・２会議室

平成２９年度の事業報告、計算書類についての承認、定款変更が承認されました。総

正会員３２名のうち出席２０名（委任状１２名）の参加があり総会は開催されました。

〇難病連意見交換会 ５月１８日（土）ふれあいランド岩手 第１・２会議室

総会に引き続き、各加盟団体の状況報告などがあり、意見交換会が行われました。

〇網膜色素変性症患者のつどい IN 二戸 ６月５日（水） 岩手県二戸保健所

患者さん１１名、合計２８名の出席がありました。二戸保健所からは医療費助成申請

について説明がありました。交流会では「困っていることや心配事などを一緒に考えて

いきましょう」と岩手県網膜色素変性症協会会長の挨拶から始まり、病気の原因や、福

祉情報、患者会の紹介などについて、ヘルパーさんが内容を読み上げて説明しました。

出席者は出身地や自己紹介をして交流を行いました。

〇市町村・保健所母子保健担当者会議 ６月７日（金） 岩手県教育会館

各市町村の母子保健担当者、県内各保健所の母子保健の担当者ほか６５名の出席で行

われました。

岩手県小児慢性特定疾病児童等自立支援センターは支援員の紹介をさせていただき、

周知のため機関誌やリーフレットを対象者に配布してもらえるようお願いしてきまし

た。小児慢性特定疾患は、一般の方はもちろん、関係者の方々でも理解が難しいように

感じています。また、他県に比べて医療・福祉サービスが少なく、在宅で療養する方々

が多いように思われます。子どもと、ご家族が安心して暮らせるように、地域と連携し

今後の体制を整えていくことの必要性を感じました。
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ＪＰＡは２０１４年５月２３日に「難病患者に対する医療等に関する法律」（難病法）

が設立したことを記念して、毎年５月２３日を「難病の日」に登録（２０１８年２月２

６日）いたしました。患者や家族の思いを多くの人に知ってもらう機会とするのが目的

です。

岩手難病連では、「難病の日」

前日までに医療費助成対象疾患

の一覧など啓発のためのリーフ

レット、難病の日のポスター、

ティッシュを岩手県難病診療拠

点病院の岩手医科大学附属病院、

難病医療協力病院その他病院を

訪問し、合計２４の病院にお願

いをしてまいりました。

当日は４か所合計１，２００

個のティッシュを配布し、難病

への理解を求めました。

難病の日の当日の様子は新聞社

４社、テレビ局２社、ラジオ１社

が取材し、報道されました。

※右新聞掲載 上 読売新聞

下 岩手日報

矢巾駅東口・・・６名

重症筋無力症の会員

HAM の会員

矢巾町健康推進課の課長

ボランティア会員ほか

県立盛岡第三高等学校前・・２名

千葉代表理事、

岩手県議会議員阿部盛重議員

一ノ関駅構内・・・１８名

一ノ関修紅高等学校生徒１４名

佐藤副代表理事

小野寺理事ほか

盛岡市ベルフまつぞの・・４名

矢羽々副代表理事、事務局
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～各加盟団体総会終了しました～

〇日本てんかん協会岩手県支部（波の会）総会

４月２８日（日）盛岡市総合福祉センター

○きびだんごの会 総会

４月２８日（日）まなび学園 花巻市

○全国脊髄損傷者連合会岩手県支部 総会

４月２９日（月）ふれあいランド岩手 第１・２会議室

〇岩手県パーキンソン病友の会 総会

５月１３日（月） 花巻温泉

〇岩手後縦靭帯骨化症友の会 総会

５月１４日（火） ふれあいランド岩手 調理実習室

〇岩手県精神保健福祉連合会 総会

５月１６日（木）ふれあいランド岩手

〇岩手県腎臓病の会 総会

５月１９日（日） 陸前高田市コミュニティホール

○日本筋ジストロフィー協会岩手県支部 総会

５月２６日（日）ふれあいランド岩手 ホール

〇一関修紅高等学校創立１２０周年記念式典 －主催：一関修紅高等学校－

日時：６月１４日（金） １３時

会場：一関文化センター大ホール

〇日本ＡＬＳ協会岩手県支部 総会

日時：６月１５日（土）１３時～

会場：ふれあいランド岩手 第１・２研修室

〇岩手県ヘモヒリア友の会 総会

日時：６月１５日（土）１３時～

会場：ふれあいランド岩手 第１・２会議室

〇岩手県網膜色素変性症協会 総会及び本部理事長講演会

日時：６月１６日（日）１０時３０分～１４時４０分

会場：岩手県視聴覚障害者情報センター（アイーナ）4階 研修室

〇いわて心臓病の子どもを守る会 総会

日時：６月２２日（土）１０時３０分～

会場：岩手医科大学付属病院

〇神経難病患者・家族の集い「みどりの会」 －主催：岩手県釜石保健所－

日時：６月２６日（水）１３時３０分～１５時

会場：釜石地区合同庁舎２階 相談室４
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〇難病患者さんとご家族の災害の備えの学習会 －主催：岩手県宮古保健所－

日時：７月４日（木）１３時３０分～１５時３０分

会場：宮古地区合同庁舎１階第２会議室 AB

内容：病気や障がいのある方と一緒に考える災害の備え」

〇神経難病患者・家族の集い「みどりの会」 －主催：岩手県釜石保健所－

日時７月１９日（金）１３時半～１５時

会場：釜石地区合同庁舎４階 大会議室

内容：みんなで歌ってリフレッシュ♪

〇岩手後縦靭帯骨化症友の会交流会

日時：７月３０日（火）１３時３０分～

会場：ふれあいランド岩手 研修室

〇ピアサポート研修会 一関会場 －主催：岩手難病連－

日時：８月５日（月） １０時～１５時

会場：一関市保健センター

〇ピアサポート研修会 盛岡会場 －主催：岩手難病連－

日時：８月６日（火） １０時～１５時

会場：ふれあいランド岩手 第１・２・３研修室

※両日とも参加者を募集しております。詳しくは７ページをご覧ください。

〇田中佳医師健康講演会 —主催：遊探総合企画 共催：EM 生活 後援：岩手難病連他—

第１回 日時：７月６日（土）１３時～１５時

会場：花巻市銀河モール会議室

第２回 日時：７月７日（日）１０時～１２時

会場：盛岡市キャラホール

第３回 日時：８月１７日（土）１３時～１５時

会場：二戸市中央公民館

第４回 日時：８月１８日（日）１０時～１２時

会場：大船渡市カメリアホール

§ご寄付の御礼§〔２０１９年４月１日～５月３１日まで〕

菅原智子様 5,000 円 地の塩千葉様 10,000 円 福士藤助様・貞子様 4,000 円

周尾昭作様 10,000 円 主濱陽子様 5,000 円 澤山いち子様 6,000 円

中嶋嘉子様 2,000 円 坂本英二様 10,000 円 多田栄子様 2,000 円

佐藤文枝・育実様 ハガキ２８枚 工藤光機様ハガキ５０枚

村井禎子様ハガキ１８枚切手１２枚

岩手難病連支援自動販売機寄付〔２０１９年１月１日～３月３１日まで〕

みどりの郷様 1,097 円 サカモト商会様 1,163 円 一関修紅高等学校様 869 円

三和設備工業株式会社様 2,402 円 グリーンケアー様 1,404 円 地の塩様 3,440 円

皆様ありがとうございます

～お知らせ～

中古車いすをお譲りします。１年前に購入しましたが使用頻度が少ないので使っていた

だける方にお譲りします。お問い合わせは難病連まで（０１９－６１４－０７１１）
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§ 賛助会費のお礼 §

〔２０１９年４月１日～５月３１日まで〕

賛助会費 年額 1口 3,000 円 （郵便振込み口座番号 02230－5－55625）

氏名 金額 氏名 金額 氏名 金額

小瀬川元子様 3,000 円 細矢 君子様 5,000 円 芦澤 盛様 3,000 円

天沼 久純様 3,000 円 清水 洋一様 5,000 円 赤坂 康子様 3,000 円

保坂 信雄様 10,000 円 朝倉 和子様 2,000 円 小幡 弘樹様 3,000 円

林 昭市様 3,000 円 岩井 智子様 6,000 円 福士 藤助様 3,000 円

福士 貞子様 3,000 円 佐々木喜代子様 3,000 円 大森みや子様 3,000 円

工藤 昭子様 3,000 円 髙橋 紘子様 3,000 円 佐藤 昭彦様 3,000 円

小原 邦様 5,000 円 村井 禎子様 5,000 円 宇夫方博子様 5,000 円

佐熊 晋様 3,000 円 大塚 義博様 3,000 円 阿部 憲男様 10,000 円

畠山 貞子様 3,000 円 高橋 悦子様 3,000 円 及川 清仁様 10,000 円

吉田 悠子様 6,000 円 菊池 武人様 3,000 円 藤原 盛様 3,000 円

細谷 一様 3,000 円 柏 紀子様 3,000 円 小笠原早苗様 3,000 円

泉田 裕樹様 3,000 円 渡辺 典子様 3,000 円 生方 靖子様 3,000 円

野村 暢郎様 5,000 円 相澤健一郎様 3,000 円 河野智枝子様 5,000 円

山下 キヌ様 3,000 円 遠藤 五郎様 10,000 円 鈴木 礼子様 3,000 円

中屋 重直様 3,000 円 髙橋ひかる様 5,000 円 内藤千代子様 3,000 円

山内 誠子様 3,000 円 佐藤 律子様 3,000 円 細川 宮子様 3,000 円

長島 夏海様 3,000 円 中村 英治様 3,000 円 高橋 愛実様 3,000 円

熊谷佳保里様 3,000 円 長山 裕子様 3,000 円 上路 守様 5,000 円

工藤 光機様 3,000 円 一條 敬子様 5,000 円 晴山 巧様 3,000 円

千葉 昇様 3,000 円 岩手県議会議員

軽石 義則様

3,000 円 佐藤 純一様

佐藤 照美様

3,000 円

いわてリハビリテー

ションセンター

理事長

大井 清文様

3,000 円 盛岡市役所法政大学

橙門会

駒木 勝一様

3,000 円 （医）銀杏会小林産

婦人科医院長

小林 高様

10,000 円

産科産婦人科吉田

医院院長

吉田耕太郎様

10,000 円 医療法人緑明会吉田

消化器科内科院長

吉田 俊巳様

10,000 円 盛岡市議会議員

庄司 春治様

5,000 円

佐藤 文枝様

佐藤 育実様

3,000 円 産婦人科内科幸クリ

ニック院長

山本 幸一様

10,000 円 いしどりや眼科院長

玉木 光子様
10,000 円

正会員費

鈴木司様 蛙田幸一様 高橋義光様 小野寺廣子様 周尾昭作様 澤山禎信様

中嶋嘉子様 稲垣裕一様 千葉悟郎様 内沢常子様 中村康夫様

団体会費

岩手県急性間欠性ポルフィリン症友の会 500 円 岩手網膜色素変性症協会 4,700 円

岩手県脊髄小脳変性症友の会 1,000 円 岩手県後縦靭帯骨化症友の会 1,000 円

岩手県ミトコンドリア病友の会 500 円 いわて心臓病の子どもを守る会 3,500 円

一般社団法人全国パーキンソン病友の会岩手県支部 8,000 円

皆様ありがとうございます
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東北福祉大学の阿部一彦先生を講師に迎え２会場で研修会を行います。難病が

珍しいものであるかのような世界ではなく、誰がいつ罹るかわからない病気だから、

広く知らしめる必要があると考えています。特にも若者への情報提供（ピアサポート

研修）をしていくことに大きな期待を持ち、今年度も将来看護関係への進学を目指し

ている、一関修紅高等学校の看護進学コースの生徒さん、岩手リハビリテーション学

院の学生さんにも参加いただき、ピアサポート研修会を開催します。ご近隣にお住い

の、難病患者さんには是非ご参加いただき、ご協力いただきたいです。参加は無料

です。参加希望の方は難病連事務局まで。

申込み・お問い合わせ

一般社団法人岩手県難病・疾病団体連絡協議会

〒０２０－０８３１ 岩手県盛岡市三本柳８－１－３ふれあいランド岩手内

電話：019－614－0711 ＦＡＸ：019－637－7626 E-mail：iwanan@io.ocn.ne.jp

一関会場

日時：８月５日（月）

１０時～１５時

会場：一関市保健センター

対象：一関市近郊の難病患者さ

ん・一関修紅高等学校生徒さん

盛岡会場

日時：８月６日（火）

１０時～１５時

会場：ふれあいランド岩手

対象：盛岡市近郊の難病患者さ

ん・岩手リハビリテーション学院学

生さん

～ピアサポートとは、同じ問題を抱える者が集まり、それぞれの状況での自分

の体験や行動、考えなどを披露し、語り合うことにより互いに支え合うこと～
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編集者

一般社団法人岩手県難病・疾病団体連絡協議会

岩手県難病相談支援センター

岩手県小児慢性特定疾患児童等自立支援センター

020-183 盛岡市三本柳 8-1-3 ふれあいランド岩手内

発行所

東北障害者団体定期刊行物協会

980-0874 宮城県仙台市青葉区角五郎１丁目１２－６

頒価 １００円

慌ただしい日常の中でも、時経とともにこ

なしていくことが多くあり、その一つが難病

連の行事です。始まりは不安がいっぱいでも

終了後は充実感を味わい「やってよかった」

…と感情に浸るときでもある。これからもま

だまだこなさなければならないことも多い、

いつも思うことは皆様のご協力があってこ

その難病連と思います。。

皆様もご自愛されて明るく元気に過ごし

ましょう。

令和元年６月根田・大橋・桜田・東山・田中

☆車いすダンス練習予定 ふれあいランド岩手体育館 １０時～１４時

☆合唱練習予定

☆SHOWA 笑学校いわてなんれん分校予定 ふれあいランド岩手１０時～１２時

岩手県難病相談支援センター、岩手県小児慢性特定疾病児童等自立支援センター

☆県南交流会・相談会（毎月第２水曜）奥州市文化会館 Zホール１０時～１２時

☆生け花サークル予定 ふれあいランド岩手１３時３０分～１５時

〇６月１２日（水） 〇７月１０日（水） 〇８月、９月はお休みです

〇６月１３日（木）・２７日（木） 〇７月１１日（木）・２５日（木）

☆ＡＬＳ相談会・交流会☆ ふれあいランド岩手１３時～１５時

○６月１５日（土）１・２研修室 ○７月２０日（土）調理実習室

沿岸交流会 〇７月１３日（土）１３時３０分～ 会場：大清水地区活性化センター
軽米町大字山内３－５０

連絡先：０９０－７３３５－５７１１（田代せき）

☆パーキンソン病療養者と家族の会（県央地区交流会 みゆき会）１３時～１５時

〇６月 ６日（木）交流会 アイーナ

〇６月１６日（日）レクリエーション ふれあいランド岩手

〇７月１１日（木）交流会 アイーナ

〇７月２１日（日）レクリエーション ふれあいランド岩手

ふれあいコール ふれあいランド岩手 １３時３０分～１５時３０分

〇６月１５日（土）音楽室 〇６月２９日（土）音楽室

〇７月１３日（土）調理実習室 〇７月２７日（土）調理実習室

ほのぼのコール ほのぼのホーム音楽室 １０時～１１時

〇６月２４日（月） 〇７月２９日（月）

コールひまわり（原則第４日曜日）まなび学園音楽室１３時３０分～１５時３０分

〇６月２３日（日） 〇７月２８日（日）

〇６月２８日（金）調理実習室 〇７月２６日（金）調理実習室

〇７月 ６日（土）調理実習室 〇８月１０日（土）調理実習室


