
? 2001年度文部総会報告

?全道文部協議会報告

?患者･家族交流会

?共同作業所より

?事務局だより

?難病各部会と道断連･音更支部とのツナガリ

等



支部総会の報告

2001年の支部総会は4月15日(13:00-16 :00)､木野コミセンで開か

れ､ 2 0 0 0年度活動報告､決算報告､ 2 0 0 1年度活動計画案､予算案を討議しそれぞ

れ承認･可決されました｡役員改選も蓋なく終わりました｡

以下､詳細を報告します｡

○　支部長挨拶

他の組織と違って体調の悪い人がいて､大勢集まって意見を交わすのは難しい組織

だということが1年かかって分かってきました｡昨年度から｢どんぐりの家･作業

所｣の活動が本格化しました｡まだ宋認可ですが､実際に携わる人も決定して動き　●

だしています｡難病連が｢どんぐりの家･作業所｣とどう係われるか､両方で連携

しながらやっていかなくてはなりませんoこれまでと異7:3:った面がでてくると思い

ますが､ご意見をいただければ幸いです｡

0　2000年度活動報告

4月

三役会議　会計監査　支部総会

5月

全道支部協議会(札幌) (支部総会･評議員会)役員会

佐々木恵美子道議事務所訪問(作業所に関する要語)

6月

会報4 6号発行

前支部長菅原さんへ感謝状と記念品筋呈

十勝地域医療実態調査団との懇談会(音更･十勝両支部)

7月

難病検診･福祉相談会の打ち合わせ(保健センター)役員会

8月

全道集会(函館) 2泊3日　2名参加

会報4 7号発行　役員会

元十勝支部事務局長荒尾みや子さんのお通夜に参列1名



9月

難病検診･福祉相談会の打ち合わせ(保健センター)

音更地区難病検診･福祉相談会(保健センター･診療所)

J P C (日本患者･家族団体協議会)国会請願署名行動(総合福祉センター)

佐々木恵美子と語る野外交流会(文化センター)　3名　　役員会

作業所に関する話し合い(音更町長･民生部)

10月

どんぐまつり(緑南中学校･どんぐりの家)

11月

クリスマス実行委員会(2回)　ふれあい交流感

会報発行4 8号

12月

クリスマスパーティ(ふれあい交流感)　　役員会

2001年

1月

患者･家族新年交流会(旭寿司)

道東ブロック支部役員研修会1泊2日(ホテル緑館)

2月

会報発行4 9号

保健･福祉に関する懇談会及び相談会(共栄コミセン)

3月

役員会

会計監査･実務担当者会議(札幌)

<相談活動>　内容

病気に関する相談

身障手帳について

難病連に関して

病気の会について

件

　

件

　

件

　

件
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財団法人北海道難病連
支部会計監査報告書

財団法人北海道難病連　代表理事　様

1.支部名

2･ 2000年度　支部決算報告書

記

上記の件について､厳正なる監査の結果､適正であることを報告いたします｡

dRt,i,/年　隼月i日

支部会計監査

氏名　呼好恭生　⑬

氏名 印



0　2001年度活動計画(塞)

5月1 2日(土)北海道難病連評議員会(札幌)

〝13日(日)全道支部協議会　　( 〟)

8月4 ･ 5日(土･日)全道集会(札幌)

･患者･家族の交流会　-　日程･会場　未定

9月ころ　J PC国会請願署名行動

12月　クリスマスパーティ

道東地区支部役員研修会(標茶)

懇談会及び相談会

会報　年5回発行

蔽売活動の取り組み- ･ - ･〆飾りの販売　他

相談活動･ I ･電話や訪問　等

※　会員･家族に対して難病連活動の啓蒙･周知を計る
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0　2001年度役員

･支部長　　　大久保　龍雄　　　　(バージャー病)

･副支部長　　山田　　秀則　　　(心　友　会)

･事務局長　　穀内　さかえ　　　　(ベーチェット病)

･北海道難病連

評議員　数内　　律雄

･会　　計　　中村　　泰是

･会計監査　　山田　　秀則

〝　　　　飛鷹　　清広

･運営委員　宮内　浩子

〝　　　児玉　春枝子

〝　　　清水　　優子

〝　　　穀内　　律堆

(ベーチェット病㊨ )

(橋本病㊧ )

(心　友　会)

(腎友会㊨)

(橋本病)

(小鳩会㊨)

(リウマチ㊨)

(ベーチェット病㊨ )

※今年度の支部総会出席者は会員･役員合わせて9名でした



第2. 2　回　二全　道　重　苦T5　-酪　議　会　孝昆　告

支部長　　大久保　龍雄

さわやかな季節となりましたが～　お元気でお過ごしのことと思いますB　5月12日､ 13日の

両日ー　札幌で開催されました支部協議会の概要をお知らせいたしますD

O第28回難病患者･障害者と家族の全道集会(札幌大会)はー　8月4日(士) 5日(日)に開

催されます｡なお､第2 9回全道大会は釧路市に決定しました｡

0道東地区支部研修会はー　平成14年1月2 6日2 7日に機器l弟子屈支部担当で開催されますD

O難病医療福祉相諌会が根室市と釧路町で開催されます｡ 1ブロック内で二か所の実施は初めて

e　のことだそうですD

○北海道難病連加盟の疾病別部会はー1 9 9 6年以来3 0部会となっていたが｢未熟児網膜症か

ら子供を守る会｣ ｢北海道側わん症児を守る会｣の2部会が退会しました｡従って現在は28部

会13, 600家族の加盟となっています｡

○発病センターの増改築工事はー本年9月から始まり来年1 2月に完成の予定ですo　この間ー会

議ー　宿泊等の利用は一切できません｡

○難病連の地域共同作業所の交読会を開催しますD (期日未定)現在､札幌rアラジン｣ ･姫川

｢かがやき工房｣ ･釧路rさわやか釧路｣ ･十勝｢,S､れあいデジタル工房｣ ･函館｢さぽっと｣

そして｢どんぐりの豪｣の音更と現在六か所が開所しています｡

以上で報告を終わりますがー　この棲会に『北海道難病連』の親織について少し述べてみたいと

おもいますD

(財)北海道難病連にL全国窟無力症の会北海道支部などの呼びかけによって準備が進められ1

9 73年2月に北海道発病団体連弟協議会として発足しー1 9 8 2年1 2月に財団法人北海道発

病連と組織変更をして現在に至っています｡ 2 8の疾病別部会が加盟しー　24の地域支部が各地

で活動を展開していますo

なぜこの様なことを-･と思われるかもしれませんが～　ときどき会員の方からr部会には加入し､

会費も納めているがー音更支部とはどんな関係あるのか理解できません｣という声を聞くことが

あるからですD

D吾rS　会--全道的に組殺されている患者と家族の会で､同じ疾病の方々が会長になってい



ますD　この患者と家族の会がー　北海道難病連に加盟していますD　ただし｢あすなろ会｣のみは個

人参加発病患者の会なので同一疾病会員ではありませんB

□地　=域　支　書r5-･-全道各地に北海道難病連の支部組織が24あります｡ (内一つは

支部準備会)支部設置の目的は､北海道発病連の目的及び事業をそれぞれの地域において推進し

北海道における医湊と福祉の増進に寄与するところにありますo音更支部も24支部の中の-つ

ですから北海道難病連の事業に参加しー支部独自の事業も実施しています｡

部会(患者と家族の会)に加入すると､その部会の会員としていろいろな情報を得たリー行事

等に参加することができますがー部会が北海道発病連に加盟すると同時にその部会の会員個人は

地域支部の会員にもなります｡

音更町在住の部会の会員の方に支部活動の案内を差し上げたリー　広報などをお届けするのは以

上のような親織になっているからですoなおー支部の活動はしめ飾りなどの版完事業の収入こ還

元金ー　助成金などをもとに行なっていますので会費の徴収はしていません｡

支部の行事等の実施の折に若干の会費いただくこともありますがー　多くのボランティアの皆さ

んのご支援をいただき楽しく活動をしていますのでお気軽に参加してみてください｡

なお､組織上のことで疑問の点がありましたらどんなことでも岩礁ですから､支部事務局にお

問合せくださいD

またー支部の運営委員として,事業の推進にご協力いただける方がいらっしゃいましたらご連

絡くださいB



患者･家族の交流会のご案内

新素読の季昔日を迎えー　患者一家方笑の皆様をこ

しまお変りなくお過ごしのことと存じますo

さて-　今年度も｢て言己の通り患者　一家族の

交流会を開イ瞳致しますo

ー【ヨ　　日寺　　2　0　0 1年6月1 7E∃　(E])

午前11時　～　午後　2　時　まで

一　場　　所　　誠寿司　(音更町大通り1 0丁目)

電話　42-3597

-　番カロ費　　1 ,　2　0　0P∃　　小学生以上

(当日ど持参下さい)

-交流会　ゲ-ム　ー　会食(会食をしながら親睦を深める)

CJr) F｢勺:-;:5-

-　参カロ申し込み乙こつしヽて

6月13日(水)までに､同封のはがきか電話･FaXで

お申し込み下さい

難病連音更支部(電話･FaX　31-8723)



報　　告

｢どんぐりの家　共同作業所｣

｢どんぐりの家｣運営委員会

委員長　穀内さかえ

｢どんぐりの家　共同作業所｣がスタートしましたo

住所- ･ -音更町東音更西2線2 5　南中士幌児童館

電話･FAX-･0155-43-2511

宝乗にある｢どんぐりの家｣からの引っ越しも､ほぼ終わりましたo

玄関スロープ､手すり､洋式トイレに変更などの改修も行われ､現在､ ｢福祉の店｣･の

開店準備等に大忙しです｡

｢どんぐりの家共同作業所｣は､難病患者や障害者が社会活動の一環として､作業や

交流をとおして仲間をっくり､生活の幅を広げていく場です0

-度､作業所-見学に来てください｡

作業内容～｢駿の方から寄付していただいたリサイクル品(衣類･食器.雑貨･本･小

型電化製品･おもちゃ･自転車･家具等)の集荷､仕分け､点検､修敷板　●

売(バザーのときや｢福祉の店｣で)等です｡

作業日-　火･水･金･土･日

時　間- 10‥00-15‥00　　　　　　　　利用を

休所日～　月･木･祝日

利用料～　毎月　500　円

工　賃～ 1日　500　円

(送迎についてはご相談ください)

職員

施設長(常勤)小川　友子

非常勤　酉僚　恵介　宮内　浩子

希望なさる方は作業所に

ご連絡ください､お待ち

しております｡
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