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私は自分の事を『健康な難病患者』だと息rt-,てい声o

発病してから10年目に突入し､自分の体の

になった｡

その中で｢自分が今やりたい事を楽しんで

を過ごしている｡仕事にしても家事にして
っているo

私は病気を抱えてからの自分の方が好きだo
でいられるよう｢体も心も鍛えて行こう｣と再度心に誓った｡
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表紙:高橋　悦子(押し花)音更町在住
作者から姉(難病連釧路支部　渡部小夜子)に届いた
押し花便りから､ ｢姉妹の梓と躍動を感じた｣と､こ
の作品を選んで頂きました｡
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6月29日(日)釧路市国際交流センターにて

コーヒー､ジュース､リサイクル晶の販売を行いました｡当日は各部会からの

お手伝い15名の参加と学生ボランティア4名の協力もあり､どちらも大盛況のう

ちに無事に終える事ができました｡この日の売り上げは､支部の活動費とします｡

又､リサイクル品の提供が予想していたより多くの品物が集まり､値段を付ける

のが追いつかずうれしい悲鳴を上げる程でした｡リサイクル品の提供をして下さ

った方､大変ありがとうございました｡

今回コ-ヒ-販売で初めてお手伝いして下さった方3人に感想を聞きました｡

･ダウン症部会の千葉さん-

お客さんがたくさん来てくれとても忙しかったけれど､楽しく参加できました｡

売り場が思っていたよりせまく､動きずらかったのがちょっと残念だったか
な-･

･クローン病部会の森さん～

会場に来ていた方々のパワーにはとても驚きと感動がありましたo参加して
良かったというのが実感できました｡
･クローン病部会の阿部さん～

初めての参加でちょっと戸惑ってしまったけれど､みんなで協力し合ってで
きて良かったです｡でも1日通しての参加はちょっとハードだったかなぁ-0

(文東　市村)
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享-三三毒∴≡二二二___‥ ･三手蔓二三_主∵∴l…
会場-道民活動センターかでる2 ･ 7

記念祝賀会
会場～札幌プリンス/lTテル

会場-難病センター他4会場
釧路支部からは14名の参加があ
ました｡

｢全道集会に参加して｣
勝原病　渡部小夜子

第30回全道集会が去る8月2日､ 3日､札幌市で開催されました｡患者や●
家族たちが医療の充実等を求めて結成された北海道難病連誕生から30年とい
う節目の集会でもありました｡

2日､札幌かでる2 ･ 7ホールで記念全体集会が行なわれ約500名が参列しま

した｡筋無力症の奥さんとの34年間の闘病体験､又がんの子供さんを亡くさ
れたお母さんの訴えなどをお聞きし集会アピールを採択し閉会｡

午後6時からはプリンスホテルに於て祝賀会が盛大
に催され360名が楽しいひと時を過ごしました｡アト

ラクションではUSAオハイオ州出身のビリーキング

さんが素晴らしい唄声を披露下さいました｡久し振り
に聴く生のスタンダードジャズに心酔､札幌いちご会
の小山内美智子さん共々舞台に上りダンスを構ってしまう

翌日の26分科会は750名の参加だったそうです｡

私も会員として二十余年､同じ病の仲間達との出会い､釧路支部の皆との
仲間づくり､そして多くの仲間達との別れ､色々な事が感慨深く思い出され
た2日間でもありました｡ ｢たかが患者会､されど患者会｣共に明日-向っ
ての結束を重く受け止めて帰釧しましたQ

)､-′■ I(I-I.′､--∫ ■(T､一I I(一､-J-(l､-ノ■ ■′→一､-日l--ヽーI I-I

第30回　難病患者･障害者と家族の全道集会
ベーチェット病友の会　高畠　るみ子

私はこの度の全道集会に初めて参加させて頂きましたo　今まで何皮
か声を掛けて頂きましたが､フルタイムで仕事をしていたので､土･

日は体を休めるので精一杯でした.
又､釧路一札幌はJ Rで約4時間かかるので肉体的･経済的･精神

的にとても参加する気持ちにはなれませんでした｡
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そんな私が､何故今回の全道集会に参加する事ができたかと言うと､今年の
4月～6月にかけて網膜剥離の手術の為入院｡ 7月､それを契機に25年3ケ

月勤務した会社を辞めたから行ってみようという気持ちになりました｡

今回が全く初めての参加という事もあり､一体どんな事をするのか見当も
つきませんでしたが､何か得るものがあるだろうと期待をして行きました｡

そうすると､何と今回は30周年記念という事で､記念全道集会及び記念祝賀

会があり､又翌日には各難病ごとに分科会も行なわれました｡

全道集会で印象に残ったのは､妻が重症筋無力症で､入退院を繰り返す全
国筋無力症友の会道支部副支部長の鎌田毅さんと､一人息子を小学三年生の

●誓､.芸芸莞三言LL是がtkTnb認諾#La認諾警の畑野美智子さんの忠

それから､記念公演で北海道合唱団の方達の合唱が大変

素晴らしかったです｡日々の生活に追われ､忘れてい

た歌を歌うという気持ちを呼び起こしてもらった様

な気持ちになりました｡私も合唱団に入りたい気

持ちになったくらいです(笑)

そしてもうーっ印象に残ったのは､ご来賓の方
の多さです｡各議員さん始め多方面の方々がご出

席され､本当に多くの人達に助けられている難病
連なんだなと思いました｡ただ､中には本当に私達

の苦しみを分かっているのかなと思える様な人もいて､

少し残念に思いました｡

歓迎レセプションでは､札幌をベースにステージ活動しているビリーキン

●芸嘉た?票差竿h'#芸JbLS.票這差票票と芸?=孟諾oLた｡

私は今までフルタイムで仕事をしていたという事もあり､あまり会-の参

加は積極的ではありませんでした｡

仕事を辞めた後は毎日､昼寝付きの主婦(昼寝をしないと体が持ちません)
なので､今は体調も良く､仕事をしている時は会社に気兼ねをしながら病院
-行っていましたが､今は気兼ねなく即病院に行ける様になった事もあり､

今までは自分の事で精一杯だったけど､これからは少しでも皆さんのお役に
立てる様に積極的に会に参加できたら良いかなと思っています｡

今回30周年記念という記念すべき会に参加させて頂きほんとうにありがと

うございました｡会を支えて下さっている全ての人達に感謝致します｡

-4-



萱各部節藩新報慧雷撃≡譲闇

}肝炎部会(釧根肝友会) ☆☆☆伽や☆かわ脊*脊☆ 令 …

4月　　　　肝炎患者アンケート　52人

6月　　　　釧路市長､釧路市議会に｢特定疾患の継続を求める意見書｣

を陳情　2人
6月21日

22日
2003年度釧根肝友会総会14人

8月23日　　2003年度肝ガン検診　72人

9月26日　　肝炎訴訟札幌高裁判決傍聴　2人

今後の予定　パークゴルフなど交流会と医療講演会を予定しています

■べ-チェツト病 ★★★★★††･-･･-･･- ●

6月1日　　総会及び医療相談会と交流

(保健所の保健士さんを囲んで) 10人
10月中旬　　山花リフレ　5周年記念をかねた患者と家族の交流会

P勝原病☆虫☆☆虫☆忠魂☆☆☆☆☆☆☆☆☆☆煉身教練** ～ *書* ～ *書今

5月18日　　釧路地区交流会10名　さわやか釧路

7月5日　　北見地区交流会　3名　オホーツクビアファクトリー

6日　　北見地区医療講演会　5名　北見日赤病院

8月3日　　全道集会､分科会医療相教会　2名　難病センター
9月20日　　友の会道支部30周年記念講演会難病センター
〝　　　　道支部交流会　小樽マリンヒルホテル

11月16日　　厚岸浜中支部釧路地区医療講演会･交流会　あみか21

2月上旬釧路地区新年会未定

rl多発性硬化症釧根地区連絡会☆☆女史如拙蜘細魚軒か☆ … … ●

7月19日　　医療講演会(釧路)　23名

8月31日　　医療講演会(帯広)

JI菰無力症友の会☆☆☆☆☆☆☆☆☆☆触女食津☆教☆* ☆ *舟★書書や*

5月24日　　友の会北海道支部総会出席　2名

7月6日　　釧根地区連絡会懇親&食事会　8名
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J小鳩会☆☆☆☆☆虫 *･★-★･◆★■t･+●*+++●●

5月25日　　総会20家族の参加　サンアビリティーズ釧路

9月14日　　交流会　音別いこいの森

月1回程度の予定で茶話会
12月　　　　クリスマス会

■日本リウマチ友の会釧路連絡会☆虫女か舟か舟☆☆☆☆★*★ ** ～ ～ ～

5月22日　　総会18名

7月29日

30日

一泊旅行(十勝かんばの宿)　9名

10月3日　　医療諌演会(労災病院庄野先生予定)

12月予定　　クリスマス会

d釧路地方腎友会☆虫☆☆☆☆☆☆☆舟☆食や★☆☆禽★廿か弁*甘～ ～ *ヰ

5月18日　　釧腎会総会　276名

5月24日

25日

8月2日

3日

8月30日

31日

道腎協ブロック会議と総会

難病連全道集会札幌大会　2名

一泊旅行(川湯) 40名

9月28日　　臓器キャンペーン

10月4日

5日

●　計上∴
19日

道東地区学習交流会(網走)

くしろ健康まつり

全腎協総会　1名

11月下旬　　署名運動(全腎協とJPC)開始

1月25日　　釧腎会新年会

■橋本病友の会 ･drAr*★★tttrf■●●● ●● I

5月　　　　役員会　7名

6月24日　　春の集い　交流プラザさいわい　9名

1月　　　　新年会　未定

3月　　　　交流会　交流プラザさいわい
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JIパーキンソン部会☆☆☆☆☆☆☆☆☆☆☆骨身☆女激せせ-*女*脊身…書弁

部会報｢さくら草新聞｣の近日発行　(記事募集中)
10月30日　　さくら草の会秋の集い

医療講演会と会員家族の交流会
会員賛助会員の加入促進

(以上､報告受理分を掲載)

T脊髄小脳変性症☆☆☆☆☆☆☆☆☆☆☆☆★☆☆☆★☆ *書冊Jt7* *書目

脊髄小脳変性症の
医療相談会･交流会報告

8月23日(土)国際交流センター

で､脊髄小脳変性症の医療相談会と
交流会を開催いたしました｡初めに
保健婦さんからのご挨拶を頂き､次
に脊髄小脳変性症友の会本部よりお
越し頂いた長村会長よりご挨拶を頂
きました｡

当日は患者さん､ご家族の方合わ
せて25名の方がお集まり下さり､日

頃の生活状況や身体の調子など自己
紹介を兼ねてお話しして頂き､日頃

un

LT.

患者と家l

こ∴二㌔皇
p　■ 壬ヽ｣二二~..-.千~p■　d A

JE還な芯兄もみられ/1還蒜箱談会

より抱えている悩みや医療に対する疑問や意見をお話してもらいましたo患
者さんの疑問などに長村会長のアドバイスなども頂きながら交流会の方は進
行しました｡

症状の出方に違いがあるにせよ､同じ難病を抱え不安な思いを抱き､病気
の事を話す機会が無かったり､一人で出歩くのも大変で､逐､家に閉じこも

りがちになるので､これを機に同じ病気を抱えた者同士､交流を計って行け
るよう予定していきたいと思います｡

来年は､患者さんの要望もあったので医療講演会の開催を見当していきた
いと考えています｡

(報告　脊髄小脳変性症友の会　神　利恵子)
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8月30日(土)に釧路市交流プラザにて､講師として釧路保健所健康推進

課より係長の石川信幸氏と主任の小野理之氏を招いて30年振りに行われる､

難病対策の抜本的な見直しについての説明会を開催しました｡この日は市内
や釧路近郊の難病患者とその家族の方々や根室､標茶､白糠､厚岸等の支部
の方も含め､約40名の参加があり､ 1つ1つの項目に添って､とてもていね

いな説明に皆さんの表情が真剣だったのが印象的でした｡

説明後は質疑応答に入り､納得のいかない国の政策に怒りを交えながら､

●言慧芸諾三警志諾讐芸諾*jf蒜諾器浩誓､色々な面か

難病財貨の耗正拘啓の親和呑

(特定疾患治療頓死事業課正)

●

質疑に丁寧に答えてくれました

熱心に鋭明を聞く参加者

三Ji :rjT,J:〟 ㌔ 1■∴二二=二

J■ElN L33正n aGIJAII+

i穂蹄幾鰍納碗Y勝弘3

簿轟墜警慧霊蒜蒜

(文斉市村)

I-:-=･.漂言芸事菓紳t
壬

Z

Atp r

準轡漉惑_

㍗.
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日常生活用具給付品目
策2

代頚世1括人には元厚生大臣で自民党掛澗il連盟
会長の津島払=衆札片､代表l幹+に陶樹幹一■長のLEtEZ]

義昭東熊力噸任しました｡
北棚出の丸谷佳榊も公明党の世謹吾人として参

加しました｡また佐帥桝継も出l# Lました｡
金丸こは四書西多珊丙晩jEtの木村格先生､利金iEには

糸山幸人東北大救援が就任｡その他には肋邦書好学金の
川村佐和子先生､牛込三和手先主など､また点者EZl体か
らはリウマチ友の会や日本原ジス協会､全暇J P Cや
各Lqt脚立から就eE.木村会&､中島孝先生の古淵瓶
があり井1回の研献金を10月に札挑IC開催することを
決め終了しました｡

一g　一

全恥7都道府県に盤伸される　r地所相駅支嶺センタ
-｣を巡って設立やiE哲の方法､梱包毎の井の向上や愚者､

家族団体の漣淡などをEl的とした｢全国柳センター研
究会｣の改正幾会が6月26E7 ､衆議院弟二fih貝会虎で120
人以上の参カロで開かれました｡

事務'苛は北i荘三五枚六時速にBEかれることが決まりました｡

金の世括人には各政党から超党派として参加し､日本
医師会からも代表が参加しました｡
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た

な
点
者
負
担
と
な
り
ま
す
｡

●

は
長
年
の
竃
罰
去
ノ
や
く
実
現
し
た
と

い
う
と
こ
ろ
で
す
｡
し
か
し
'
前
回
の
1

部
白
義
損
の
才
人
の
時
に
引
違
え
に

一
等
の
負
現
の
虹
議
の
た
め
に
三
年
に
一

度
と
さ
れ
た
も
の
が
'
ま
た
毎
年
と
な
る

こ
と
は
塑
息
な
こ
と
で
す
｡

闘
開
閉
閥
週

継
親
申
珊
に
は
不
準
な
事
項
の
記
入
や

検
査
が
管
警
れ
ま
す
｡

『
芸
責
等
中
日

具
体
的
に
は
ど
の
よ
う
な
メ
リ
ッ
ト
が

あ
る
の
か
は
､
ま
だ
は
っ
き
り
し
ま
せ
ん
｡

携
す
る
中
立
的
な
梱
蓮
か
つ
く
ら
れ

て
こ
な
か
っ
た
だ
け
に
'
大
き
な
可
能
性

を
も
っ
て
い
る
も
の
で
す
.
ど
の
き
っ
な

セ
ン
タ
ー
と
す
る
の
か
二
者
口
や
竹
確
交

換
を
ど
う
す
す
め
る
か
'
ま
た
地
老
女

壷
蝶
の
葉
に
役
立
つ
の
で
は
な

い
か
と
の
期
待
も
寄
せ
ら
れ
て
い
ま
す
｡

証
)
は

阿
児
荊
妻
等
居
宅
生
活
支
d
事
業
の

常
生
活
用
*
の
給
付
品
目
が
大
将
に
叫

ま
し
た
｡
(
香

…
　
膏
の
時
の
参
と
宇
部
き
だ
っ
た

も
の
か
'
ま
か
ら
秋
に
か
け
て
の
手
管
T

と
な
り
手
｡
北
買
東
署
に
と
っ
て

市
町
村
が
爽
施
羊
律
義
で
､

称
網
樫
疾
憲
研
究
事
准
(
二
八
茨

息
)
晶
筋
目
卓
マ
チ
の
愚
者
は
'
必
要

と
の
萱
当
者
の
判
断
が
あ
れ
ば

他
の
制
度
と
比
べ
て
格
周
に
璽
な
手
洗

き
で
利
用
で
き
る
の
V
商
用
を
お
す
す

め
し
ま
す
｡
介
護
保
険
や
身
体
舛
事
者
の

福
祉
制
度
と
の
併
用
が
で
き
ま
す
o

.
,
i
.
I
?
'
.
調
b
=
L
j
i
.
闇
罠
'

概
ね
三
･
R
年
で
四
七
カ
所
に
等
-
れ

る
と
の
計
画
で
す
.
水
巻
に
と
っ
て
あ
ま

り
良
い
こ
ケ
ゐ
な
い
鬼
渡
し
の
中
で
'
唯

丁
全
面
的
に
評
価
さ
れ
る
対
策
で
す
｡
符

に
轟
で
は
地
域
壷
や
行
政
と
も
遵

特
定
疾
患
の
受
整
虚
･
蔓
症
の

交
付
申
所
の
手
枕
蓬
仏
七
月
中
句
か
ら
始

ま
り
ま
す
｡

繭
玉
個
人
票
な
ど
の
用
征
は
保
血
雷
川
に

あ
り
ま
す
｡
一
群
医
森
閑
に
纂
り
ま

す
が
､
北
海
並
の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
か
ら
プ

リ
ン
ト
ア
ウ
ト
す
る
こ
と
も
で
き
ま
す
｡

世
帯
主
の
住
民
課
と
瀕
轟
収
事
も

し
＼
は
確
定
申
告
書
の
写
し
か
豊
明

事
や
非
謙
譲
旺
明
書
が
必
零
す
.

北
海

の
特
定

確
本
所
'
シ
ェ
ー
ク
レ
ン
な
γ
西
山
蕃
丁

事
業
も
国
に
合
わ
せ
て
願
快
者
の
費
や

所
得
聯
甘
区
分
に
よ
る
自
己
負
担
か
斗
入

さ
れ
ま
す
o

仙
境
肝
炎
で
は
フ
ジ
フ
(
,
[
ン
の
投
薬
を

受
け
て
い
る
こ
と
に
よ
っ
て
G
O
で
'
G

p
で
の
数
値
が
正
常
に
な
っ
て
い
急
者

は
'
十
月
か
ら
は
特
憂
患
の
対
象
に
な

非
常
に
心
配
さ
れ
義
対
策
の
見
直

し
で
し
た
が
､
給
体
的
に
は
'
後
退
は
兼

小
鴨
で
く
い
止
め
ら
れ
､
逆
に
七
1
健
も

予
算
が
増
加
し
た
こ
と
嶺
の
大
小
で
は

な
く
)
｡
独
房
相
談
支
痩
セ
ン
タ
ー
菅
全

国
に
幕
す
る
な
ど
の
雨
期
的
な
対
策
が

打
ち
出
さ
れ
た
こ
と
や
髄
快
者
に
も
蓋

者
証
か
出
さ
れ
る
こ
と
'
居
宅
生
慈
壷

事
業
が
好
天
さ
れ
る
こ
と
な
苗
向
き
の

対
策
が
目
立
ち
ま
す
｡
J
P
C
t
全
壮
漢

を
中
心
に
し
た
全
面
の
憲
謀
の
連
射

の

力

蓋

'

研

究

班

の

先

等
)
轟
か
し
'
肝
労
省
疾
粥
対
策
株

の
ブ
ラ
ン
姦
押
し
し
た
と
い
う
こ
と
か

で
き
る
で
し
ょ
う
｡

さ
ら
に
拝
所
対
廉
推
進
法
を
つ
く
ろ
う

と
い
う
国
会
で
の
暫
島
,
陳
害
蓋
太
態

の
改
正
に
｢
無
病
｣
を
入
れ
よ
う
な
ど
の

軒
さ
に
も
つ
な
が
っ
て
い
ま
す
｡

医
溌
制
喝
年
金
'
頼
金
な
ど
の
閏
月
で

は
愚
者
･
憲
に
は
ま
す
ま
す
不
都
会

こ
と
ば
か
り
沸
嘗
ま
す
が
'
稚
所
望
の

根
底
の
選
と
し
て
と
ら
え
な
け
れ
ば
な

り
ま
す
へ
こ
の
撃
が
さ
ら
に
小
児
慢

性
特
憂
患
の
自
｢
壷
入
島
制
化

の
間
鬼
や
､
盛
者
性
疾
店
全
体
の
自
己

負
担
解
消
の
方
向
へ
良
い
方
向
で
も
大
き

く
聖
書
を
放
け
芋
こ
と
姦
っ
て
い
ま
す
.



自己A担限度額表

階JT区分 剔ﾎ象者乱の-奄8自己 

負担の月W_玩 

l 入院 鳴�､�冢ﾂ�l生計中心者 1g悪書本人 

.A 】 ��ﾖｸｴ�^8ｭﾂ�I rD l �6r�lo l 

8 ～ ��4.500 �"�#S��l 対魚愚者ガ生 
税だ非課税の氾含 剩Xﾇi(i�8�(,X*��.幽+8,ﾚHﾛb���jH.h.飲���

r !C ��6,Sひ) �2紊S��

下の場合 劍+X+ﾘｧｨ,ﾈ�ｸ�ﾃ"�Y5ﾙ9h+x.乂｢�/�.�,�,H齪ﾌ��X�%8ﾌ�7逢ｨ,b�+x.��ｲ�"�

贋発雷;0品冨以 生計中心竜のF:.年の所得i ���る(c��ﾒ�ID H 

紺棚方30 001円bL

上町008円以下のia合

生計中心者の前年の所得

l■■)

1 ｢rb町村良能ガ相見の性合Jと臥当E6草屋(7月1日から

芳年の6fa3OEifi･Sう) E:あいて両町村E脚巌されていねい

●　~∴'∴./::∵ ∴∴:､'
3　災書¥こより､前年度と当好EZと¢所●J=tしい瓢ガあっ

た4台こLa､その状況特色岬して榊Em LZt斗力軽a)ある取

扱いをして鼓し支えない,

同づ臼†再に2人以上の対&患者Zlい5NL台の2人百以FeのせE
n ＼て堤.上舵の異E:定めenCH /1DE民当する甘ともって自己

1相榊とする｡

大
き
く
変
わ
っ
た
と
こ
ろ

か
っ
た
と
こ
ろ

野
和
四
十
七
年
の
抵
抗
対
策
夢
網
に
基

づ
い
て
四
疾
患
の
医
療
軒
公
井
負
担
と
調

套
研
究
事
業
が
始
め
ら
む
J
以
来
三
十
年

が
軽
油
し
ま
し
た
｡
社
会
傑
坪
養
林
道

改
革
へ
財
政
構
造
改
革
な
ど
鮎
の
萎
木
政

既
な
ど
の
甘
煮
も
あ
っ
て
､
三
十
年
義

金
に
難
病
対
馬
も
抜
本
的
な
鬼
恋
し
を
行

う
必
要
が
あ
る
と
さ
れ
二
〇
〇
1
年
九
月

か
長
生
科
学
蔓
会
成
人
病
部
会
に
難

病
対
策
委
<
会
(
事
<
長
小
川
美
点
天

変
大
学
芋
善
が
麗
さ
九
㌧
等
雑
が
行

わ
れ
て
重
き
L
i
P

こ
の
秦
月
余
に
は
初
め
て
農
高
体
の

代
垂
二
名
が
オ
ブ
ザ
ー
バ
ー
と
い
う
瀬
格

で

熊

取

に

誓

書

会

は

公

開
挙
れ
毎
回
ぢ
＼
さ
ん
の
愚
者
価
体
が

参
加
し
'
ま
た
書
体
と
研
究
班
の
班

長
か
ヒ
ア
リ
ン
グ
に
招
か
れ
ユ
}
C
た
.
か

っ
て
な
い
薬
用
会
の
運
琴
.
r
J
し
た
P

さ
て
'
そ
の
奔
月
会
の
中
島
蔓
け
て

蛋
省
･
財
許
管
が
打
ち
出
し
た
対

策
の
変
更
･
平
成
十
五
年
度
予
井
は
茨
の

ネ
つ
に
な
り
ま
す
｡

r
I
.
鮒
開
;
i
,
.
澗
凋

こ
れ
は
従
来
非
制
度
的
補
助
金
と
位
亜

つ
け
ら
れ
て
い
た
も
の
が
､
軌
蛮
助

章
魚
巌
づ
け
が
修
正
さ
れ
た
た
め
と
の

現
明
で
す
｡
患
者
団
体
の
1
致
措
東
し
た

補
助
轟
額
運
動
に
よ
る
も
の
で
す
｡
た

だ
し
'
そ
の
か
わ
り
に
藁
評
価
制
虎
が

持
ち
込
ま
れ
'
毎
色
の
空
評
価
の
対
象

と
さ
れ
ま
す
｡

①
症
例
が
比
較
的
少
な
い
た
め
に
毒

的
嘉
蕪
で
研
究
を
行
わ
な
け
れ
ば
対
策

が
進
ま
な
い
②
原
因
不
署
乗
的
な
冶

汝
法
が
兼
曇
血
へ
の
霧
に
わ

た
る
支
叶
(
長
期
♯
*
を
必
要
と
す
る
)

の
四
要
素
を
満
た
す
疾
患
の
中
か
ら
､
原

斡
究
明
の
囲
杜
U
鞍
沿
革
憂
及
び

霊
を
総
合
的
に
勘
案
し
て
対
象
扶
息

嚢
こ
と
に
な
り
ヰ
C
た
｡
今
後
五
万

人
毒
h
'
る
疾
歪
柄
対
策
の
対
生
と

は
な
ら
ず
'
ま
た
対
策
の
中
で
五
万
人
を

考
え
た
疾
患
に
つ
い
て
は
替
る
丁
鬼
思
し

の
対
魚
と
な
る
と
い
う
こ
と
で
し
ょ
う
｡

脚
破
症
(
快
)
疾
患
は
一
般
医
兼
に
移

行
す
る
こ
と
と
な
り
ま
し
た
｡

1
脱
医
療
4
.
庶
特
定
疾
患
芸
蓄
庭
の

対
象
で
は
な
く
､
常
通
の
健
康
保
険
で
の

自
己
負
担
と
い
う
こ
と
で
す
｡
た
だ
し
'

荘
状
が
悪
化
し
た
晦
に
は
そ
の
時
点
に
さ

か
の
ぼ
っ
て
換
禿
費
用
'
医
賓
は
補
助

の
対
象
と
な
れ
ま
す
の
で
､
蔓
は
き
ち

ん
と
し
て
お
き
ま
し
ょ
う
｡
パ
ー
キ
ン
ソ

ン
病
の
ヤ
ー
ル
の
I
F
l
の
患
者
や
後
庶
砺

帯
サ
化
症
な
ど
の
生
童
七
崖
-
と

さ
れ
た
愚
者
は
従
来
ど
お
り
へ
対
魚
と
な

り
ま
せ
ん
｡

し
か
し
､
r
搬
荊
患
者
事
居
等
生
活
文

芸
｣
は
荊
名
が
対
&
で
あ
れ
ば
全
て

の
患
者
が
利
用
で
き
ま
す
｡

｢
唯
快
筆
と
さ
れ
る
よ
等
の
垂
は

｢
治
辞
の
措
果
'
症
状
が
改
沓
L
t
頼
通

妻
空
足
の
通
院
背
理
の
下
で
､
著
し

い
制
限
基
は
る
こ
長
く
就
労
等
を
含

む
日
常
生
活
窟
ロ
む
こ
レ
如
で
き
る
と
判

断
さ
れ
る
香
｣
で
｢
特
定
群
患
治
辞
研

究
の
対
魚
疾
患
の
う
ち
､
治
療
の
括
果
'

症
状
か
軽
快
す
る
こ
と
が
あ
り
頼
る
♪
考

え
ら
れ
る
疾
患
に
つ
い
て
､
下
記
の
全
て

を
1
年
以
卜
轟
た
し
た
者
を
｢
軽
快
老
｣

姦
定
す
る
｡
･
疾
糞
的
治
群
が
必

要
な
い
･
琴
床
所
見
が
竪
琴
晶
た

事
､
宰
し
い
琴
受
け
る
こ
と
な
く

警

蚤

蔓

む

こ

と

が

可
能
で
あ
る
･
治
辞
か
蓉
す
塵
合
併

症
等
が
な
い
｣
♪
き
れ
ま
す
.
1
卑
対

薯
は
そ
う
多
く
は
な
さ
そ
う
に
も
易
九

ま
す
か
'
抽
象
的
な
表
現
基
い
と
こ
ろ

か
ら
'
主
拍
摩
な
れ
鹿
足
の
掌
り

の
王
観
に
左
石
さ
れ
る
こ
と
も
考
え
ら
れ

ま
す
｡｢

軽
快
声
と
さ
れ
た
人
に
は
r
叢

生
匹
が
発
行
さ
れ
ま
す
｡

㈲
自
r
L
)
■
担
軸
は
所
得
(
前
年
辞
税
額

に
よ
る
)
に
よ
っ
て
枚
階
的
に
軽
波
あ
る

い
は
増
額
さ
れ
る
こ
と
に
な
り
ま
し
た

(69)｡

所
得
の
低
い
愚
者
に
と
っ
て
は
'
そ
の

方
が
生
活
の
由
心
者
と
隠
め
ら
れ
れ
ば
負

持
仏
茸
さ
れ
る
こ
と
と
な
り
ま
す
.

し
か
し
､
期
や
天
'
辛
や
子
が
生
帯
中
心

者
と
聴
妊
さ
れ
た
場
合
に
は
今
ま
で
よ
り



釧路支部の活動内容

釧路支部は1979年（昭和54年）に

結成し１市１町１村（釧路市、釧路

町、鶴居村）を担当、現在750名の

会員を有しています。

近年、各患者部会・地区連絡会が

相次いで発足、19部会がそれぞれの

活動を行っています。このように地

域の部会発足、活動の充実は支部運

営の大きな柱であり部会との相互協

力で地域支部としての活動を行って

います。

1988年（平成６年）６月より、雇用

の機会が少ない患者自らの就労の場

として、自立事業センター『さわや

か釧路』を開設、道内初の『通院介

護支援センター』を釧路地方腎友会

と共同でスタートさせました。将来

的には、通院が困難な患者が一人で

ｰ|ﾋ海道難病遅釧根地城支部組織一覧

も多く利用できるような取り組みを

していきたいと思っています。
「ふれあい広場」「霧フェスティバ

ル」「健康まつり」等行政、社協との
関連行事への例年参加。「福祉バザー
」、署名活動に取り組んでいる一方、

支部機関誌「なんれん釧路」を年３

回各850部発行しています。
昨年、2002年には、全道集会が!5

年ぶりに釧路で開催され、支部一丸
となって取り組み地域の難病患者の

おかれている実態を伝える事が出来
だのは大きな成果でした。今後の支
部活動に方向性を与える集会であり

ました。

事務局

釧路市松浦町９一20 さわやか釧路内

TEL0154-25-2012

FAX0154-25-2042

平成15年９月1FI

支部名

�地域

��支部長

�事務局長

�事例局

�電話

�FAX

釧路支部
�釧路･訂釧路町鶴居村

��佐藤信洋
�巾村山紀子

白糠・音別支部
�白凍町音別町

��関精逸

阿寒支部
�阿寒町

��炭野は好

厚岸・浜中支部
�厚岸町浜中町

��田宮滋子
�山田澄子

� Ｔ － - ’

標茶・弟子屈支部
�漂茶町弟子屈町

��平栗定良
�中嶋令子

根室支部
�根室市

��木村猛雄
�渡辺正信 ��｜

中標津支部
�中む標別羅

�E津町牡町毎町１町
�附設清太

�福崎トシ

-11-
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J P C国会訴願署名･幸蓋に=協力きJ
J書名用鑑Jを捨てる.=とはLJB分の将来を捨てる事につながyませんか.

総合的難病対策の早期確立を要望し､豊か

な医療と福祉の実現を目指して皆様に署名･

募金のお願いをしております｡ 1998年に

国は財政難を理由に難病医療費の公費負担の
一部を患者負担としました｡一人一人が声を

あげ､この活動にご協力いただくことが､私

たちの願いを叶えられる第一歩です｡

同封いたしました｢署名用紙｣は無駄にす

▽取り組み期間▽
2003年10月

i

2004年4月31

ることなく､ご家族やご近所､お知り合いの方にご署名をいただき､お早めに

支部事務所や各部会の役員の皆さん-お送り下さいますようお願い申し上げま　●

協力会鼻を募集していま
活動資金の安定確保のため､

年会費(ご寄付)をいただき､

LmS^窯BAt'を警L i.い.2才と｡
慧法人会員1日10, 000円
まギ

餐-　-　-　-　-　-　-　-　~　-　-

郵便振替口座　小樽8-19713

｣　口座加入著名剛ヒ海道難病連

(1)疾病のこと
難病連釧路支部内に相戦室(2)特定疾患のこと

を設けています｡いろいろな(3)介護保険のこと

事をこ相敢下さい｡　　　(4)年金､身障者手帳のこと

(対応者:佐藤信洋) (5)その他

開設期間
毎週　月.-金

AM9:00-12 : 00

場所　難病連釧路支部内相談室
釧路市松浦町9-20さわやか仇払

mO154-25-2012　　F拡25-2042
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羊賀状･お正岡織りの注文は
『さわやか釧路』で

年寧状･喪中lさ乃寺田別

注文璽何中.I
昨年ご愛東帥ゝただきましたお客様には､仕上がりの良さや価格の安さ､きめ細かな対

応等,大変喜ばれました｡口コミ等で年々受注枚数も増え､ rさわやか釧別で働くみ

んなの励みにと自信になっております｡ 1件1件､心を込めて作成する事を基本として

おります｡

｢見本チラシ｣を同封いたします｡ご近所やお知り合いの方にもご案内いただき､ご注

文下さいますようお敵い申し上げます｡尚､ FさわやかgI蕗いこは｢実物大の見本集｣

も用意しております｡ぜひ一度お立ち寄りいただきご覧ください｡皆様からのご注文を

心よりお待ち申し上げます｡

※　お電話下されば､ご注文を乗りにお宅-伺います｡ (市内限定)

※　FAXがある場合はFAXで校正が出来ます｡

2004峯

お正Jg飾お嬢轟や
新年を迎える気持ちを大切にしたい｡

お正月飾りのカタログを同封いたしましたので､出来る

だけ各部会でとりまとめFさわやか糾蕗Bへ､又,所腐部

会の無い方は直接､ Fさわやか釧路dまでお早めにお申し

込み下さい｡辞しくは.カタログをお読み下さい｡

締め切tJは

年賀状･喪中ハガキ12月19日

正月飾LJ　12月13日

お正月飾り年賀状販売で得る利益は活動

の大きな財源となります｡皆様のご協力

をお厳い致します｡

部会を通すことで部会にも還元金が入り

ます｡
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自立センター

『さわやか釧路』

〒085-0005　釧路市松浦町9-20

TR : 25-2012　RX : 25-2042



釧路新聞(平成15年8月19日付)
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_こ∴エ_二
パーキンソン友の会　久本　定吉

異常気候と言われた夏も終わり､足早やに秋の訪れを感じられるこの頃､

会員の皆様には如何お過しでしょうか｡

私達パーキンソン病の療法も医学の進歩と共に､薬治療法のみならず外科

的療法等種々行われて居りますが､個々の患者にとって的確なものにめぐり

合うのはなかなか困難な昨今と思われますo

私共､患者･家族にとってはお互いの交流と励まし合い､そして家族をは

じめ周囲の思いやりと病気に対する理解が何よりの療法ではなかろうかと思

･●い孟芸oD変り｡を迎え､くれぐれも体調を乱すことなく過ごされますよう祈

念致します｡

dhWA33-AS.Av-JWiXAvJSS-W--V-----3-------A--V-A

●

編集後記
Jl三十周年記念式典での黙祷､この二十余年同書湊を分かち合いそして潜った顔が-柿

薄かび感無糞に｡そう嘗えば､昨年の今頃は釧路食道集会を終えホッとしていたっけ-･

渡部　カ､複号

□患い夏だった様に思いますが皆さんいかがお過ごしでしたか｡私は8月未から約10

年巌P)に立ち仕草を始め､記憶力･体力の低下にかなり驚いた某でした｡

患谷　美泰子

+爽然にメニュール病という病名を付けられ又､別の病院-通っています｡毎年｢なん

れん｣のお手伝いのつもりが何時も何も出来ないでいる私｡こんな私ですがこれから少

し帝挙っていきたいと思っています｡

内山　由井子

編集委員

市村　由鬼子/棟木　秀子/青田　典子/岩井　玲寮/大本　勝美/凍瀦　′ト夜子

泰谷　発泰子/内山　由費子
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