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暴威寺　　　　　市村由紀子

｢朗の丸の十で｣

朝刊の配達を始めて5年目｡朝4時からの早起きおばさん業もすっかり
定着した毎日を送っている｡つるつる道路と暗くて寒い冬の季節が過ぎ､

今は目覚めと同時に夜が明け､澄みきった朝の空気を吸いながらの仕事は､
この時間でしか味わえない爽快な気分に私をさせてくれる｡

同じ朝の空の下､世界では戦争とテロがくり返され､悲
しみと苦しみの中､朝を迎える人が大勢いる事がふと頭を

草
よぎる｡平和が平等に与えられ希望ある朝を一人でも多くの人
が迎えてほしいと願わずにはいられない｡何が正しいか､そう

でないのかを1人1人がしっかりと見極める必要がある時に来

ていると-･｡

今日も当り前に目覚め､朝のスタートができた事に感謝しな
がら｢よーし今日も1日元気でイクゾ-!｣と朝日に向かって

つぶやいた｡
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表紙:村西　妙子(絵手紙)
乳ガン闘病記｢もう1人の私が歩みはじめた｣を出版｡
釧路支部へ心のこもったメッセージと共に届けられた
絵手術の中から掲載させて頂きました｡
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新年度の挨拶と介護タクシーについて

●

●

釧路支部長　佐藤　信洋

寒い釧路にも桜の開花の話しが聞かれる良い季節に成りました｡皆さんの
体調はいかがでしょうか､ご自愛ください｡
私たち難病患者･障害者と取り巻く環境は､今年も厳しい年になりそうで

す｡重度障害者の一部自己負担の導入､道単独特定疾患の見直しなどです｡
これには､要望書の提出､署名活動で頑張らなければと思います｡皆さん

のご協力をよろしくお願い致します｡

4月10日に行われた平成16年度の釧路支部運営委員会は､ 15年度の活動報

告･決算報告､ 16年度の活動報告･会計予算は原案どうり了承されましたo

(内容はこの機関紅にあり) 16年度の新たな取組として､釧路支部独自のボ
ランティア組織のたち上げを目指しています｡この組織ができることにより､

釧路支部､そして各部会(患者会)の行事で総会､医療辞演会､レクリェ-
ションなどでボランティアさんが必要なときに､すぐ手配ができる安心な体

制にしたいと思っております｡

今年度も難病連釧路支部の活動に､ご協力･ご支援をよろしくお願い致し
ます｡

介護タク=J-との関わりについて

昨年10月より､釧路市､釧路町において介護タクシーが運行していますが､

私たち難病患者･障害者そして高齢者には大変有り難いものです｡
釧路支部では平成13年より､介護タクシーの実現をめざして活動をしてき

ました｡その経過は下記の通りですo

北海道で最初に介護タクシーの運行が行われたのは､平成13年2月で江別
市の山崎-イヤーでした｡同年2月17日付け道新夕刊にその記事が掲載され
ました｡こちらから､同社担当者の山崎専務に電話をして､釧路で介護タク
シーの運行を実現するにはどうしたら良いかを教えていただきました｡

実現するには､地元のタクシー会社が次の3点をクリアしなければならな
いとのことo

(1)タクシーの後ろ座席が90度に回転し､乗りやすくする｡
(2)運転する人が2級-ルパーの資格を取得しなければならない｡
( 3)会社が介護保険適用の事業所となる｡
考えたのは､釧路市･釧路町でどのタクシー会社-話しを持っていくかで

す｡条件として､釧路市又は釧路町に本社があり､営業車を多く持っている
会社です｡検討の結果､釧路町にあるD社に絞り､同年3月に同社を訪問し

一･･ 2-



担当のH部長とお会いして介護タクシーの実現に向けて内容を説明をし果し
た｡

同社では今後､前向きに検討してくださることになりました.その後数回
にわたり打ち合わせを行いました｡ネックになったのは(3)の条件です｡

同年､釧路市介護保険策定市民委員会において介護タクシーの介護保険適
用の確露を頂きましたo

平成14年1月にD社のH担当部長が急逝されまして､一時､話は頓挫しま
したが､平成15年になり新しい担当者M次長より､介護保険適用事務所の許
可の目途がたってきたとのでしたC

以前より､先に運行されている､江別市､旭川市-観察にいってください
とお願いしておりましたが､旭川のAタクシーに視察したいとM次長より話
しがあり､こちらより､ Aタクシーに視察了承をいただき5月に視察にいっ

ていただきました｡

その後､平成15年10月に介護タクシー運行の許可がD社におり､同月より
5台(-ルパー9人)で運行が始まりました｡

平成16年3月より増車になり車10台(-ルパー18人)で運行されていますo

介護タクシーの利用をはかるためには､ケアマネージャー-の理解が必要
なことから､釧路支部主催､講師はD社M次長で平成15年10月に説明会を開

催数しました｡
平成16年3月にはNHKテレビで｢介護タクシー｣について放映され､市

民､町民-の周知がさらに高まったと思います｡ (利用者70人以上)

今後､さらに利用者が増えれば､増車の必要が出てくると思いますが､ D

皆さんの暮らしに役立つ良質な情報をお伝えしたいと思いますo 
読者の皆さんからの『こんなサービス知ってるよ』とか『あそこ良かつ 
たよ.』-等々､何でも結構です､事務局までお寄せ下さいますようお廟 
いいたします○ 

情報のご提供は- 

『なんれんくしろ』編集係まで 
TEL25-2012 

■FAX25-2042 
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新年交流会に参加して
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釧路市で予算計上
難病患者等居宅生活支援事業のお知らせ

難病患者等居宅生活支援事業は､患者の0 0 ｣の向上のための
事業で､難病患者等;Tt-ムヘルプサービス事業､難病患者等短期
入所(=Jヨートステイ)事業､難病患者等E]常生活用具給付事業
等といった､患者の療養生活の支援を目的としています｡
釧路市では平成16年度に予算で計上しています｡対象の方ぜひ

ご利用下さい｡

《難病患者等ホームヘルプサービス事業》　　　　　●

難病患者等が居宅において日常生活を営むことが出来るよう､難病患者等
の家庭に対してホーム-ルパーを派遣し､入浴などの介護や掃除等の家事サ
ービスを提供し､発病患者等の福祉の増進を図る事業で､釧路市が実施主体

となって行われています｡

事業の対象者(次のすべての用件を満たす者)
①日常生活を営むのに障害があり､介護などのサービス提供などを必要

とする者であること｡

②特定疾患対策研究事業の対象疾患(121疾患　次頁参照)および慢性関
節リウマチの患者であること｡

③在宅で療養が可能な程度に病状が安定していると医師によって判断さ
れている者であることo

④老人福祉法､身体障害者福祉法､介護保健法などの施策の対象になら
ないこと｡

※対象の方で利用希望者は医師の診断書が必要です｡詳細については下記-
担当窓口-ご相談下さい

釧路市保健福祉部
社会福祉課障害福祉担当
〒085-0018　釧路市黒金町7 - 5

TEL (0154) 31-4537

FAX (0154) 25-3522
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研究の対象になっている病気
(難治性疾患克服研究事業)

国は症例数か少なく､原因不明で治療方法も未確立であり､かつ生活面で

長期にわたり支障がある特定の121の疾患を射象に､それぞれ研究班を設置し､

原因の究明､治療方法の確立に向けた研究を行っています｡

1脊髄小脳変性症
2シャイ･ドレ-ガ-症候群

3モヤモヤ病

(ウイリス動脈輪閉塞症)
4正常圧水額症
5多発性硬化症
6重症筋無力症
7ギラン･バレー症候群

● l罠童蓋蓋蓋蓋恵藍屋義悪霊芸
(ルイス･サムナ-症候群)

11単クローン抗体を伴う末梢神経炎

(タロウ･フカセ症候群)
12筋萎縮性側索硬化症
1 3脊髄性進行性筋萎縮症

1 4線脊髄性筋萎縮症

(Kennedy-Altel-Sung病)

15脊髄空洞症

16パーキンソン病

17ハンチントン病

18進行性核上位麻痔
19線条体愚質変性症

20ベルオキシソ-ム病

21ライソゾーム病

22クロイツフェルト･ヤコブ病

(cJ D)

23ゲルストマンス･ストロイスラー･シャインか一癖

(GSS)

●　…;認諾㌫賢竿sspE,
26進行性多典性自質脳炎(PML)

27後縦靭帯骨化症
28発色併帯骨化症
29全縦靭帯僧･化症

30広範脊柱管狭窄症

3 1特発性大腿骨頭壊死症

32特発性ステロイド性骨瀕死症
33網膜色こ兼変性症

34加齢性貞斑変性症

3 5#治軽視神経症

36突発性難聴

37特発性両側性感音難聴

38メニエール病

39遅発性内リンパ水腫

40P 良 L分泌異常症

41ゴナドトロピン分泌異常症
42ADH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慮

47岳り腎酵素欠損症

48副腎低形成(アジソン病)
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
SIT SH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不応症貧血(仲傭兵形成症候群)

56骨髄巌維症

57特発性血栓症

58血栓性血′ト板減少性紫斑病

(TTP)
59特発性血小板減少性紫斑病

60I gA腎症

61急速進行性糸球体腎炎
62難治性ネフローゼ症候群
63多発性♯胞腎
64肥大型心筋症

65拡張型心筋症
66拘束型心筋症
67ミトコンドリア病

68Fa b ど y病

69家族性突然死症候群

70原発性高脂血症

71特発性聞耳性肺炎
72サルコイドーシス

73ぴまん性汎細気管支炎
7Jl潰癌性大脇炎

75クローン柄

76自己免疫性肝炎
77原発性胆汁性肝硬変

78劇症肝炎

79特発性門脈圧克進症

80肝外門脈閉塞症
81Bu d a-Chl a r l症候群

82肝内結石症
83肝内胆管障害

-6-

84時♯胞線維症

8 5重症急性肝炎

86慢性藤炎

87アミロイドーシス

88ベーチェット病

89全身性エリテマトーデス

90多発性肝炎･皮*筋炎
91シェープレン症候群

92成人ステイル病

93高安病(大動脈炎症候群)
94バージャー病

95結節性多発動脈炎

96ウェゲナ-肉井腫症

97アレルギー性肉芽戚性血管炎
98悪性関節リウマチ
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
1 0 3硬化性萎縮性苔港

1 04原発性免疫不全症候群

1 05若年性肺気腫

106ヒスチオサイトーシスⅩ

1 0 7肥満低換気症候群

1 08肺胞低換気症候群

109原発性肺高血圧症
1 10慢性肺血栓塞栓症

i 1 1混合性結合組紙柄

112神経線維腫症Ⅰ型

(レックリングハウゼン病)
1 13神経線維漉症皿型

114結節性硬化症(プリングル病)

1 15表皮水痘症

1 16蕪癌性乾藤

1 17天癌唐

1 18大脳皮質基底核変性症

1 19重症多形抄出性紅斑(急性期)

120肺リンパ脈℡筋腫症(LAM)

121スモン



さわやか鎖路｣ i

霊宝…芸≡芸へ重苦主-変更

私達､難病連釧路支部と釧路地方腎友会は共同で平成10年6月に障害者地
域共同作業所｢自立事業センターさわやか釧路｣を設立､続いて平成11年6
月にはボランティア組織　通院介護支援センター｢さわやか通院介護｣を設立
し､現在まで順調に事業･活動を行ってきました｡しかし､両組織につきま
しては今後法人化(NPO等)の問題等取り巻く環境が厳しい状況となって
おりますことから､共同運営を変更し､ ｢さわやか釧路｣は難病連釧路支部､
｢さわやか通院介護｣は釧路地方腎友会と､それぞれ単独の組織運営にする

こととしました｡ (名称も変更)

尚､運営主体はそれぞれ単独運営となりますが､ご利用される会員につい
ては何ら変更ありません.

設立日的

運営主体(変更)

名称(変更)

代表者名

事務局住所
TEL i FAX

設立日的

運営主体(変更)

名称(変更)
代表者名

事務局住所
TEL ･ FAX

記

さわやか釧路

働く意欲のある難病患者･障害者に対して就労
の場を設ける

(財)北海道難病連釧路支部

障害者地域共同作業所｢さわやか釧路｣

運営委員代表　小栗恒穂

釧路市松浦町9 -20

TEL　25-2012　FAX　25-2042

さわやか通院介護
ボランティア会員による通院困難な透析患者･
難病患者の通院送迎
釧路地方腎友会

さわやか通院支援センター

代表　掛札　聖

釧路市松浦町9 -20

TEL/FAX 24-1811

-7　-
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さわやか釧路が●

季節帝針と''rY〝朋

6畔､3¢
下

釧路市堀川町5番16号
電話　FAXは変わりません
交通手段としてのバスは-･

10番　豊美線

35番　東遠野線

31番　自衛隊線

63番　美原線

77番　イオンショッピングセンター線

で　古川橋詰で降りて下さい
駐車場は7台分確保しています｡

●



◎特定疾患の更新手続きについての説明会をします

釧路市保健福祉事務所様の御協力により下記の日程で行います｡

日　時　6月19日(土)　午後1時30分～3時

場　所　釧路市交流プラザさいわい

釧路市幸町9 - 1　(0154)23-6471

許　師　釧路市保健福祉事務所

保健予防課　課　長　　　細川秀一氏

同　　　主　任　　　小野理之氏

同　　　主任保健師　高橋令子氏

是非､多くの方々の参加をお願いします｡

◎北海道釧路保健所の名称が変わりました

従来よりの北海道釧路保健所は北海道の4月1日付組織改革により名
称か下記の通りとなりました｡

尚､難病関係の相談窓口は下記の通りです.

北海道釧路保健福祉事務所

保健福祉部

保健予防課　保健予防係

〒085-0038釧路市花園町8番6号

TEL (0154) 22-1233

FAX (0154) 22-1273
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◎第31回難病患者･障害者と家族の全道集会

●今年は小樽で行われます｡

開催日　8月7日(土) ～全体集会と歓迎会
8月8日(日) ～分科会

･詳細は後日各部会-お知らせしますQ

･ 1家族5, 000円の予定で支部で負担します｡

･交通手段は各自JRか自家用車他となります｡又､支部では10

人分のJ Rの予約をとりますが先着順になりますので希望の方
は連絡下さい｡

◎難病連釧路支部専属ボランティアグループを発足します｡

難病連釧路支部や難病連に加盟する各団体の集会･講演会･レクリエーショ
ンなどへの参加と支援(会場準備､受付､介助､写真撮影)をしていただくボ

ランティアグループを市民に広く呼びかけ組織します｡

充実した支部･部会活動を目指すことは勿論のこと､会員･ボランティア相

●

互の交流を計る事で難病問題の理解と運動の

支持を広く社会にアピールしていきたいと思
います｡

今後､加盟団体の具体的ニーズの把握､ボ

●孟誓言言誓集.説明会などの準備をすす

発足までの準備を一緒に取り組んで下さる方､

募集します｡よろしくね｡
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◎釧路市ふれあい広場2004

場所～釧路市観光国際セッター

16時～ふれあい広場講演会
･テーマ　｢笑いは百薬の長｣

･講師　　　種　七福氏

･参加費　　500円

18時～ふれあいビールパーティー
･参加費　1, 500円(支部で一部負担します)

7月4日(日)

lo曝-市民ふれあい広場

釧路支部は､今年も｢食の広軌で｡_ヒ_､ジュース●
を販売します｡又､ ｢アピールの広場｣ではリサイクル晶
を中心に販売しますので古着以外のもので家で眠っている
品物があれば是非提供して下さいo　当日会場-持って来て
くれるか､前日までに支部事務所-届けてくれてもかまい
ません｡又､連絡下されば取りに行きます｡

この日の｢食の広場｣ ｢アピールの広場｣での出店に際

しお手伝いをしてくれる方募集しています｡
事務局(% 25-2012)までお知らせ下さい｡

◎協力会員を募集しています

活動資金の安定確保のため､年会費(ご寄付)をいただき､機関
紙などを送付しています｡

年　会　費

値　入　会　長　1日　　　　2, 000円

法　人　会　長　1日　　　10､ 000円

郵便嬢育口座　　　　小鮮8-19713

El鹿加入著名　　　(財)鵜韓逮難病速
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◎難病相談室を開設しています

難病連釧路支部内に相談室を設けています｡いろいろな事をご
相談下さい｡

(1)疾病のこと

(2)特定疾患のこと
(3)介護保険のこと

●

●

(4)介護タクシーのこと
(5)その他

開設期間
毎週　月丁金　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　さわやか釧路

TELO154-25-2012　FAX25-2042

◎募金箱設置ご協力ありがとうございます

日頃より､募金箱の設置をはじめ難病連の諸活動にご協力いただきありが
とうございます｡

難病連釧路支部は19の疾病別患者会(部会)で構成され､各部会が｢はげ
ましあい､たすけあう難病連｣をモットーに医療講演会､療養相談､学習･
交流会､物品販売活動などの日常活動を行っています｡皆様にご協力頂いて
おります｢募金箱｣もこうした活動の資金として有効に活用させて頂いてお
り､大切な収入源となっております｡ご芳名を掲載し､お礼にかえさせてい
ただきます｡引き続きご協力をお願い致しますo

部会の皆様ご協力をよろしくお願いします｡

募　金　箱　設　置　個　所　　　　2004年5月現在

番号　　　　設置先　　　　　　都会　奄諮番号　FAX　　　　　　　住　所

1美奈味様　　　　　　　　筋無力症5卜8161 51-8164釧路市星が浦南2-4-1

2　すずきはり灸治療室様　　勝原病　22-9786　　　　　釧路市浪花町12-2- 1

3　カクテルパーカイラード群小鳩舎　2213988　　　　　釧路市末広町5-3

4　回転寿司風車様　　　　　多発性　　　　　　　　　　ジャスコ店内

硬化症　　　　　　　　　　　釧路市昭和中央4 -18- 1

5　ユタカコーポレーション様　腎友会　23-2255　32-3055釧路市光陽町13-20

6　イエローヴァリー様　　　事務局　31-8899　　　　　釧路市春日町4-3

7　加藤商店様　　　　　　　二分脊髄63-2005　63-2065釧路町昆布森1 -114

8　渡部自動車様　　　　　　藤原病　51-9220　5110413釧路市星が浦大通3-1-30
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◎肝がん検診のお知らせ

肝がんの早期発見･早期治療のため

｢肝がん検診｣は医療過疎地域の会員をはじめ患者さんからの要望も

あり､その果たしてきた意義と役割は大きいものがあります｡

公的ながん検診制度のない肝臓癌の死亡率は近年急増しており､北海

道肝炎友の会では引き続き公的な肝がん検診の実施を求めていきますが､
それが実現できるまでは患者会の取り組みで行いますので､下記の対象

者に核当する方は是非検診をお勧めします｡

肝がん検診実施要綱

目　的肝がんの早期発見･早期治療
日　時2004年8月28日(土曜日)午前9時～午前12時まで

場　所釧路市交流プラザさいわい(釧路市幸町9-1)　0154-23-6471

対　象　B型･C型肝炎､肝硬変の人
肝炎ウイルスキャリア
輸血歴のある人
家族が肝がん､肝硬変の人

内　容腹部超音波検査･血液検査･療養相談
結　果1ケ月後に本人宛に封書で通知
費　用　6, 000円(肝友全会員は5, 500円)

【検診には電話での予約が必要です】

受付期間:8月2日(月) ～8月19日(木)

時　　間:午前9時～午前12時

電　　話: 0154-2413324 (釧根肝友会　小栗)

FAXO 154-24-3338

主催　北海道肝炎友の会(釧根肝友会)



◎平成16年度第1回運営委員会(総会)が開催されました

去る4月10日(日)午後1時30分より｢交流プラザさいわい｣にて平成16

年度第1回運営委員会が開催されましたo
支部長のあいさつにはじまり､報告事項(平成15年度活動報告､会計報告､

会計監査報告) ､審議事項(平成16年度事業活動計画案､予算案)が話し合
われ､事務局の原案通り承認されましたo
議事終了後､尾崎友子副支部長によるミニトーク､ ｢やさしいゴミ問題｣

の中で､ "段ボール生ゴミ処理法''など楽しく教えて頂きました｡

●
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尾崎さんのミニトーク
｢段ボール箱生ゴミ処理法｣



皿 + ● �*ﾈ･r���鳥 ◆ 冦9k"�����剏r��ﾂ�i.呈 i ����2�������ほ ほ. i ���2�����川 中 ◆ 嶋���B�B�����ﾂ�M A ● l 狽�d"����卜軍 事 I 繁;b���｢��(�ﾂ�����戎 ● i 4 

) h} 0> I) 埋��ｨﾕﾒ������TB�:= 〇一 tp ��ｲ��｢� 偵��TTﾂ�○ - EEI 鐙ﾍﾆﾂ���･ｦﾂ�㌔ i≡ �4T��'D��Eｦﾂ�:n t○ Ⅰコ 飛�����������○ :■ EEI �������･｢��- .1 ZC 兮 l=l 

舟 ■ ヽ ＼■ A At er ��｢�dt er + 守 ■ ■ 調�����"��(����(.���ﾒ�W"��� 佇ﾈ�ｲ�W"�ｲ�5B�B�､��～ ■ ヽ ヽ■ 也 Ar Cr ��A> er ◆ サ ■ ■ 繁H��������ｲ��(爾����"�?�� �ｨ爾�7"����ｬ2��������】○ I ～ ヽ■ 也 At Cr 凵� ■ 

■■ l■ 縫ﾂ�dL 冉ﾓ��ﾈ���仄��H爾�○t dL 縫ﾂ�○ dL ��ｲ�Dﾂ�■■ ､dL 肇��dL ��ｶﾂ�D��C■ dL 凵� 旨. ■ 

1 ��亦� �� �� �� 鳴� 剳� Jr 

■ ■ �����｢�■ ■ ���+2����������ﾂ��ｲ�EZt 幹 ■ ■ ー● ∨ ヽ一 l A+ Cr ◆ g' 暮 ■ 8 i■ Z+ ■ ■ > 1 ★ ■ l寸 V や l q J ◆ } ■ ▼ 早 ● ⑳ ▲ + 鐙�������ﾂ�&��������｢����������■ t} ● ■ 8 ■ ～ ■V j対 ah I ● ● aL 8 ■ ■ ��ｲ�����ﾂ����l蔓 ド 】 迄奉����ﾚ2��l蔓 ヾ ∨ ■ ■ I ■ ● N} 7L ● 兀�������ﾂ��｢���停���Dﾂ�����������ﾂ����ii 】 1 1 亦�6�����ｸ�������������b��ﾂ�oｲ�ｦb�｣��i ■ ■ i ■ I t■ d* 抄 ■ > 砂 凵� ■ FI 蛋 ● ■ I ● 憧�饕�������指 育 + a 詳 - 4 8 さ ヽ.ノ �ｪB��｢�����■l くさ .i h> ll ○● ■ 豫2�������r�"��(������耳������ﾈ�ｲ����B�Br����6�����������～ I I I 3 1 

● ■ i TT U ri �6��塗 I 78 ■ I Jt ■ ● 叩 ∪ ぺ 

■ ■ i毒 ����J��5(�｢�i買 !芸 ��ｲ�ﾒ�*ﾘ,"�TVﾂ�J～ ○ :也 El 巳ﾂ�耳�｢�ﾈ峵�q} I ■ー■ JZl 綿�2��ｲ�TVﾂ�く○ - 一〇 tZL �� 辻�(b�･ｦﾂ�○ h tQ ● tQ 兮 t○ 1 

声 ■ 早 �������2�｢�ﾆﾂ���､一 ヽ書 ､一 A J去 豫2�白��"��(爾�nr����7"�i ■ 沖 ■ rr ヽ一 ヽー l 調�X�"�������B�粋 ■ ■ ■ ～ ＼■ ド ��"�����2��(爾�9���B�W"�l● ■ 8 1- re 一宇 l 憧�9��又&��������ｨ爾�&Br���｢��'B���i ■ HI ■ r+ ＼一 ヽ● l � 

中 書 茶��ﾒ�辛 劔倚"���b�持 白�GB�一一 Q l■ �ｨ爾�dt �����一■ O d一 ��ｨ�"�璽ﾘ���*��I db 刄� (.レ ldL 櫨������

l 】 ��ｲ�f J �� ��l 鳴���ﾂ� ��巴�[ � 

垂
畠
Z
J
芝

芸
1
5
蛋
芸
蛋
芸
守
一

●

q
I
I
 
F
l
:
一
■
-
G
t
一
J
I
 
t
 
E
)

j
E
:
q
L
z
t
1
6
廿
3
A
9
1
F
T



帝 > 砂 7 冕��I ��塗 塗 ������ｷｲ���ﾂ�魎�ZR�b�! �ｲ�ｲ�I+ 豊 �("�2 ��∫ ヒト 傚"�● 葺 �(�ｲ��� �ｲ����+ tET 
皇 劔俟��5��令 壬 �; 帥 ■ー ��"�妙 ■ ai ～ ���� 俾ｲ����ﾂ�����昏 l● ��r�鳴����鰓��

岩 �+��+2�き �� 們｢�亡l 敵ﾒ�盲 冉��毒 幡B�ﾜr�8 ����里 ��蕃 亦�a q〉 一群 一一 ･一 lj 刳� 劍ｩb�劍屍�刪� 冦2�害 ��育 亦�+ 

7d i 彦��冒 盲 ��○ 冦2�ら ��ｲ�普 態 仭2�一〇 �$｢�8��.a g 睦��"�i ��ｲ�S 盲 ��b�{2�⊂l く■ 一骨 ■ 罪 - 

★ g I �� 唔=B����勺● 蔓 負 伜ﾒ�ﾈ���ﾚX�ｲ�r�BE 守 �&�����E2� �6��､"�� 白�ｲ�繒�鋳�'B�Et ����

皆 fF 守 劔}��抒�ﾙ2�■ u I lT t 唯�b����萱 �+�7��ﾛｲ� �2��ｨ�������� 亦�ﾈ��*ﾘ,"�#��I) ���

≠ a: 中 辛 冕��･■ ■ ■ ����G��ｪ2�ｦb� 窒� �� ��蓋 ■ 】● ��I �� �� �� �� �� �����ｨ�ﾂ� �� 啅ｲ���b�# 

I ����+ ���� ������■ 丿��i ��て ヽゝ ����i 調�tR ��* 决一 i �� 

■ 巳"��ｨ���一l )+ ��ｦ���ｨ�ﾂ�薫 ■ ● 調����凪�B H> �����ﾂ�■ ■ ��～ ��ﾂ�ﾛｲ�薫 ��ﾂ��ﾂ� ��i 剩｢b�港 冲b 

■ 剿ｲ �.r��"���� 弔����】秒 A 書 】■ 亦�jﾒ��ｨ�ﾂ� 處r��ｨ�ﾂ�辛 傴B�JP �+�����亦��b�■ 】● 亦�ﾛｲ�

垂 幽���○ �� �� 舒"�{2�i 冦2�き i 乖ｲ�ド 篭 ��｢�|｢�? 富 睦�m2�翼 竜 ��"�ｩb�拷 ��○ 育 �� ��(爾� ��｢�|｢�+i �&｢�ｮﾂ�亡) 真 Lil - 

! ��盲 傚��劔劔劔刳Q 丼��i 

蛋 P �｢���○ �<R�○ �<R�○ ��蛋 冒 彦��ｮﾂ�i ����電 �&��1 几2�岳 ? �&�� ��ｲ�○ 亦� 隆�○ ��ヨ 義 �*ｲ�く⊃ i 恥 1好 事 

dE 辛 釘�r�2� ���ｹ���BL i �������"���･��5"� 沫ﾒ�v��屍�A ･■■ ;i �(b�9�� 犯B��b�ゆ ヨ て ��a ㍗ �� �� �� ����^��♯ I+ ■ ��書 )ー 

＼ 塞 醍 - l ��b���辞 ��剌� ,S; 苦 毒 ����# 儿 i コ ��(爾�Uｲ�何 蛋 重 書 �*ﾂ�6ﾘ�"��"�罫����ﾂ�凵� 董 卓 I 劔 ��������

柵

背

か

　

　

重

罪

柵

啓

守
現
群
ゝ
山
t
識
秘
書
淋

2
0
0
3
*
&
(
満
-
静
t
B
*
&
)

沖
曹
妙
筆
浮
鞭
沓
碑
琳

善
q
 
g
I
:
2
0
0
3
i
F
4
J
l
 
t
P

鵬
‥
2
0
0
4
i
F
 
a
j
1
3
)
F
]



Olb)ト.■ ��+ 【ー ����■ 白�声【 �6ﾘ�"�暮 iB 亦�ナ 千 倬b�ﾌﾒ� ������H�4�����ト ●ー■ 亅"��� ��ﾂ�at tヽ一 ����$｢�y ���� �.�����

*EII U専ZF V妙考 1日か' ヽ一暮 ��������i+ f i ) 3 ����6�����<��ｹb�������lI ● 辛 ■ ■ ■ ■ ����ｦ�������}�����ﾂ�■ さ 同 FI ■ I ■ �"��(������������R�ｬ2�■ Fq 砂 ) で ヽ寸 亦�(b�����｢�����8+ 斡 ∫ 儷｢����馭ﾂ������W I a 劍�ｨ陲�～ I 芸 竸��C��直l ● ■ 砂 友�����E��������国 ‡ ◆ 俶�����ｩ���ﾂ����一■ ∫ - - 

転写. 8始.暮 ■州 杵8才 #タ メ.8 `II 叫 FO■ XF 臣 ニ㌫ ■■ +dL 益qI t■ 3B8 計Lr ei辞 計ry 料 l● i 8 ■ ■ �+2����S 叫 er + 甘 ■ + 8 ■ 叫 I 唐����&���b����盟 】● す ����砂 �� �������ﾈ�����ﾂ�ｲ�+�� 乘b�? ′ヽ 頚 8 秒 X y 幹 ′ dl 8 さ ヽ一l 冲O ■ 剋ｫ 評 議 1 � ��ﾂ�l 鼎��′ヽ # - - ヽ′ 亦��ﾂ�

★ + 弔�[��h} :コ 棉R���くつ a 優Wﾒ��b�H�(爾�U｢��8○ 3zl ZF ����(�｢�+��2�xB�〇一 :F I) tZZ �:正 ��ｲ�ｨ黷�亡ーl ld � 埋｢���(P b ��7��-■ :Ⅱ ○ ZZZ 兮 =】 

Hl 7t ＼t ヽ一 也 叫 8■ 釘��������｢���】■ 事 ～ 7 r+ V ､心 I 韮�B����4R�坿����} ● 手 �����坿����#Br���｢��(b�ﾂ� � ��4+ 廿 + ほ 刳� er + 5- I ■ �� ��料 > ＼l ＼一 qi 仙 8' 剄ｻ ■ 

¢l ○ dt �*ﾘ�ﾒ�*��○ id- 麻���ｲ�H�ｲ�EO く∋ d> 飛�H爾� 刄� ■ �������■ ��〇一 l■ �6ﾂ�D��hJ く> d> ��ｨ爾�U��t▲} O dt 凵｡ 称 ■ 

王 事 白� ��lf ���� ��l � �� � �� 鳴� 凵｡ ■ 

養
護
^
義
尚
慧
献
●

沖
哲
妙
筆
押
掛
港
碑
叫

J
t
e
l
d
L
^
毒
i
t
 
f
t
J
r
_
■
　
暮

(
～
)
I
i
J
I
迂

芸
]
6
芸
-
琵
苦
I
･
豊
富
I

_
I
]
　
E
l
:
T
J
t
)
4
+
▲
n
 
l
E
)

他
日
Y
L
&
1
7
甘
3
f
)
3
1
E
l

蔽

I

.

董

　

卓

　

串

3

t

専

2
.
2
0
0
3
甘
Z
(
　
沖
手
斧
■
書
せ
■

i
帝
L
D
書
下
J
T
{
.
J
B
舟
か
沖
▲
川
8
有
j
t
.
♯
Z
E
d
計
か
H
t
t
8
中
一
ノ
汁
L
*
+
,

斗
丸
へ
=
M
 
L
f
f
)
　
%
Ⅶ

3
E
8
B
砂
f
f
罷

･
･
&
.
,
･
･
.
点
.
･
b
{
.
　
骨

B
.
･
J
,
i
,
1
1
'
･
,
,
･
e
.
)
　
.
.
V
I
E



# > 中 辛 冕��e ■ 蛋 ��i al fP 偃r���酊�������~r�ｲ�! ��ｨ�ﾂ�ﾜr����rtt 孟 8 ■ ■ ����竸����■ & ! a 憧�O｢�■ 汁 d> 書 M ～ 覆｢�������● 替 】● �'D｢�����}�������c��守 重 さ ◆ ����������GB�^�����ﾈ�ﾂ�♯ ℡ 

ヽ一 岩 盲 ���e3､��呂 竃 ��く⊃ �<R�屍� 册8�"�* -a �6r��蛋 ��C�� �� ��ｲ�等 竃 �<R�(=l く〇 一す ね SF 】■ 

等 册ﾒ�-% 

蛋 坦�皇 �� �+��亡■ ��等 們｢�冒 ��辛 �*ｲ�里 ��喜 �8��王 令 声■ ･一 ■ 
育 劍屍�剿ﾓ 冦2�盲 �ｲ�盲 亦�呈 劔f��

★ 才 幹 I 沖 ■ S 守 �� ��ト 蔓 良 辛 價��(b�������b�ｲ� 冕���������7�6r�｣つ� �6��｢b�[｢�饕��� 白�����*ﾘ�ｲ�③���､���ﾆﾂ�$��ヽ古 傚���"�

柵 E め '苧 冕��i 】■ 亦��ｴ����ﾟ"��ｸ咤� ��I I i �� ��｢�芸 ～ + �� ��｢� 倬b��� 友�� �� 白� ��b��ｨ��� �� ��ｩV"�����ｨ���辛 ℡ 

蔓 ��ｨ���������料 Ji :● ������ﾈ�����a 芸 者 P ■ ����%��ｦﾂ�ｧ"�弔�ｲ��｢�*��> > 早 】中 耳 幹 ��"����ｲ���i i aF * 冕���ｩV"�ｲ�2����て ヽ一 叢 ■ ���# ■ T S I �����b��b���豊 SL や �&���V"�; 】■ 凵戟R 昌 A ■ - 亦�淏����柵 I 壬 妙 

ー 盲 乘b�○ 舒ﾂ���く⊃ ��b�<R�iO ����咤�l 電 ��x�ｲ�･��蔓 �+��.r�li �&��○ 亦�&��蛋 -a �&��I.) 亦��ｲ�lo ��｢�{2��ｲ�亡■ �B��������○ ��e) �B�⊂l U ★ 丸 罪 - 

妻 ��○ 俟2�m2�竃 冦2�盲 舒"�ｩb�I I �� ��1 亦�ﾂ� 白�蛋 竜 鳴����9��m2�葛 白���.; 仍ﾂ�屍�i 睦�f�� �6B�電 辻���£ + ～■ + ■ 盲 ��盲 �r�育 �.b�竃 ����

l I i i ��������! ヨさ 白�ﾂ�萱 ､ー h )く ≡ コ ��ぎ 芋 ノヽ S: 俶�����j��■､ 葉 芽 亦�I �(b�黷�,R��(�ｲ��������事i 註 同 蛋 等 塗 * ����+B���"�v��}��T�ﾒ�ﾘ��# ーl ; I ��塗 葦 書 �� ��t D 辛 綿爾�ﾚ2��"����ｲ�"���B� 竸��~r�

j
E
哲
か
　
　
萱
草
袖
昔

守
題
辞
^
詩
話
i
i
誉
縦

2
0
0
4
甘
恥
へ
記
t
O
頼
&
)

柵
哲
妙
竿
i
L
瀬
林
(
淋
)

h
n
f
 
E
I
:
2
0
0
4
や
4
B
 
L
F

鳩
‥
2
0
0
6
*
　
3
j
I
3
t
E
l





こい

Ｉ ・

北海道難病連釧根地域部会一覧表

　　　　　　　　　　　　

平成16年Ｓ月1【加盟団体】　　　　　　　　　　　　　　　　　　平成16年S月１日現在
団　体　名

�疾病名．

�代表者

�連絡先

�FAX

全国艦無力症友の会北海道支部釧路地区連絡会

�筋無力症

�膚灘道男．

全国藤原病友の会北?剱道支部釧路地区連絡会

�膠原病

�糠床裕･子

全国二分脊椎症児(者)を守る会釧路地区連絡会

�二分脊椎症

�石戸谷豊

全價/くヽ--キンソン病友の会北海道支部鎖攘ブロック

�パーキンソン聯

�久本定吉

日津ォストミー略会=む雌道支部釧路分会

�人工肛門･膀胱

�諸橋国明

日本てんかん協会勿修道支部遭東分会

�てんかん

�志谷美奈子

日本リウマチ友の会北海道支部釧路分会

�リウマチ

�今野悦央

北海道肝炎友の会剣柵肝友会

�肝炎

�小栗憤鷹

北海道小鳩会釧路分会

�ダウン症償籾

�岩崎壁彦

北海道腎臓病患者連絡s篠会釧路地方脊友会　　　　/y　　　　　　　　機宜脊友会
�腎臓病　a

�掛札ー石田広治

北海道柳生硬化鹿友の会備後地区連絡会

�多発性硬化圭

�細川弥生

北海道橋本病友の会釧路地区連絡会

�橋本病

�内山由貴子

北襖道バージャー病友の会釧根支部

�バージャー騨

�石井彰

北海道ベーチェット病友の会●柵支銘

�ベーチＪ=ット病

�遠藤瀬司

北?毎道後縦靭帯骨化症敷根支部

�磯節脊骨嬬
�米本三朗

北海道潰瘍性大腸炎･クローン病友の会釧路支部

�測あ性大1墨斉･クローン!鰐

�藻直二誉

日太ALS盛会(ffiWMMM素破化痙)北海道支部癩絡支会

�瞎凄雄性側索硬化症

�横山善

北海道脊髄小脳変性症友の会釧路地区連絡会

�脊儲小脳変性症

�荒J11美恵

全国心臓携の子供を守る会釧路ブロック

�先天性心臓桐、唾天性心歯病小計

�(19部会)
g地域支部未結成の部会》

あすなろ会

�すべての燧痢患者乾Ｓの会

�乾鳶再生不良性貧血患者と家族の会

�再生不良性貧血胆道閉鎖症の子供を守る会

�咀道閉鎖病プラタナスの会(プラダー･ｳｨﾘ症震群)観の会

�プヲダー･ｳｨﾘ度候鮮北海道低肺の会

�優性低肺機能北海道ヘモフィリア(鳳友病)友の会

�血友碑及び類縁疾患もやもや病の悪者と家族の会北海道ブロック

�もやもや珊(ウイルス鶴脈傭朗盲建)筋ジストロフィー部会

�塔ジストロフィー日本網膜色瀬変性症協会ｔ?毎這支部

�網膜色濤変性症がんの子供を守る会わ毎遭支部

�小児ガン小計

�(ｎ部会)
合計

�30部会

　

【連絡先】
〒085-0005

　　

釧路市松濡町9-20

　　　

(財)北海遭錐病遠道東地区支部協議会(釧路支都)

　　　　

TEL (0154)25-2012　FAX 25-2042

－２０－



村西妙子様
昨年自らも乳がん治療中で闘病生活を続けていたのにもかかわらず､

病気と闘う方々に役立ててほしいと釧路支部-寄付をして下さった村西

妙子様が3月17日､残念ながらご逝去されました｡心より御冥福をお祈

り致しますo

大本勝美様
釧路支部幹事､釧路地方腎友会副会長､ ｢さわやか釧路｣前幹事とし

て永年活躍されてきました大本勝美様(享年67歳)が5月20日にご逝去

されましたo　特に平成14年の全道集会釧路大会の時は広告副部長として

力を注いで頂きましたo

心よりご冥福をお祈り致します｡

-21-



句年度の編集委
r5月14日.全国的(=おモざき

えぞ山桜が花びらにうすべにを匂
てにおうようです｣なんて暮ける喜び
をかみしめながらペンをおき奮す｡

兼川　集Jl

桜の草野｡亡き母とたった一席
の施行で東京へ行った時.初めて本絹
の桜の美し書に息をのんだ｡以東鞍と
母は私の心の中で結びついている｡
俸沸不慮からやや脱出.行事も自由

押し､今年度もガンバロウ!

滅却砂夜予

乍≡享≡若菜,=--?- :-=可
中3なので修学旅行に高検東食｡親

子炎々ドキドキの1年になりそうです｡

患谷桑素手

員の顔ぶれ

儀集メンバ-に加わって2年E!
兼帯毎､轟をつき合わせての俸集と

出来上がるまでの緊櫨が何とも雷えす
心地よいと感じる｡
今後もrなんれんくしろJがよLj光

来した内容で皆さんに届けられるよう
楽しく取LJ組んでいきます｡
よろしくね.

市村由紀手

r　今､は奮っていること練r吉本鼻の

藤本さがLj ｡ *学枚で絵本の親みき
かせを始めてから.いい故事との出会
いを求め.歯書館やコア鳥取に遭うよ
うになりました｡絵本をたくさん覆い
てるところをご存じの方.教えて下さい｡
こんな私ですが.今年度もr元気の

出るなんれん1をめざし確報t)たいと
患い湊す｡よろしく! !

確幕　秀子

_=?I iI 雛連発行日が近づいてくると.ヂ
リン､ヂリリンと電鼓がかかってくる｡

私に連絡をくれるの絵､横幕秀子さん｡
いつも明るくさわやかな声4見習いた
いと性患っているのですが-見た目が
養い過ぎるので.こんな所でしょうか｡

雷田　典子



●

f (-T･l

-TT二.T∴ ｢._,-ITt-_-･･････-･..TLTH･ S Kなんれんくしろ1

托KSなんれんくしろ　態41や　　昭和48年1月13E3珊脚
平成16年　6月10日　舟行ノ朋8386早くも月　1回10El肝)

発行人　北海脚協会　軌Il久Jt手
札塊市中央旦北○妬1 9丁目5 5書rr81 011-8獅1m

4JL.印刷　　さわやか鵬　(870榊)
脚9-20　To1 015412512012


