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2００６年度

　

定期総会次第

開会の辞

　

午後１時

　　

会長挨拶

　

成田愛子

　　

来賓ご挨拶

　

剛北海道難病連専務理事小

　

田

　　

隆氏

１，総会議事

　　　

議長選出

　　　

2005年度活動報告、2005年度会計報告、同

　

監査報告

　　　

2006年度役員（案）、2006年度活動（案）、2006年度予算（案）

　　　

その他

　　　

閉会

　　　　

(休憩・会場準備)

２，医療講演会

　

午後２時予定

演題

講師

『医療から見る憲法』

　

勤医協月寒医院

&＼
^- (　　　　　院長升田和比古先生‘’･ｆ………ダ

　

（1時間~1時間半で､質問もどうぞ）

３、交流会（茶話会）

　

午後３時半～４時半予定

　　　

升田先生も時間の許す限り参加してくださいます。疑問に思うことや

　　

分らないことも話し合いＵ日交を暖め、お話しいたしましよう。
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定期総会

○役員会

○

　

会計監査

○会

　

報

　

(あすなろ)

○

　

医療講演会

○交流会

○年賀状

2005年度活動報告

４月24日

４月23日

９月９日

Ｕ月19日

４月23日

　　　

２０名

４名、

　

６月ｎ日

５名、

　

10月23日

６名、

　　

２月18日

１１５号

　　

６月ｎ日編集４名

１１６号

　　

９月９日編集５名

１１７号

　　

ｎ月19日編集６名

１１８号

　　

２月18日編集５名

(皆さんも参加してみませんかＯ

5名

5名

5名

４名

6/1 0発行

9/10発行

11/19

　

発行

2/10発行

４月24日 『これからの医療制度について

　　　　　　

お話しましょう』

　　

広

　

岡

　

篤

　

美

　

先生

　　　　　

１８名

８月７日

　　

『難病と眼の関係』

　　

西

　

野

　

和

　

明

　

先生

　　　　　

３０名

10月23 Fﾖ　『日常生活の中の神経学

　　　　　　　

～やさしいそして面白い神経学～』

　　

田

　

代

　

邦

　

雄先生

　　　　　

３０名

４月24日（総会後の茶話会）

７月30日（ビアガーデン交流会）

12月20日

　　　　

一３－

１８名

　

８名



○

　

定

　

期

　

総

　

会

○

　

理

　　

事

　　

会

○

　

事業資金委員会

難病連など会議・行: 加

５月14日

　　　　　　　　　　　　　

３名

7/2日、9/1 7日、11/26日、2/4日

6/9日、9/!3日、10/2 7日、1/2 6 日、2/23日

　

(1月以降は兼バザー委員会)

○

　

合同レク実行委員会

　

10/1 8日、12/1 0、12/1 7 日

○

　

アラジン開店５周年記念パーティー

○

　

第32回難病患者・障害者と家族の全道集会（札幌）

　　　

『いっしょにファイターズ応援集会』

恥
ぐ

　　

１名

8/6~7日

　

２２名

大変、反響の多い集会でした！！

　

この後、車椅子の観戦者が増えたそうです。

Ｏ

　

チャリティークリスマス（京王プラザホテル) 12/18 0

○

　

札幌・道央支部合同役員研修会

○

　

チャリティーバザー

　　

3/４～5日

○

　

経理打合わせ

○

　

実務担当者会議

工/14~15日

3/15日

3/18日

○

　

学生無年金障害者訴訟裁判傍聴

　　

7/４判決（敗訴）

　　　　　　　　

1/18日（以後控訴審）１名、

　

3/17 B

7ネ

２名

延べ４名

　　　

2名

　　　

3名

　　　

３名

　　　

2名

（裁判はこれからも続きます。傍聴人の数も裁判官の心証に影響します。

多くの傍聴支援をいたしましょう）
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Ｏ

　

肝炎訴訟

　

要請書署名協力

○

　

筋ジストロフィー要望書暑

○「マルフアン症候群」要望書署名協力

○道・札幌市・各市町村への要望書提出

○

　

北海道保険医会「患者

　　

会」参加

○

　

ＪＰＡ難病・長斯良性疾患・小児慢性疾患に対する総合的対策を求める

　　

国会請願署名（皆さん、ご協力有難うございました｡）

○

　

国民皆保険制度を守る署名協力

○

　

障害者自立支援法に関する意見交換会

　

参加

○

　

F難病患者・長期療養患者・高齢者の生きる権利と生活を守り国民皆保

　　

険制度を守る大運動」２・１９全国患者・家族集会の趣旨に賛同し支持

　　

の表肝をする曇

○

　

その他
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部会名

　

個人参加部会
自：2 0 0 5年　４月　１日

至：2 0 0 6年　３月３１日
収入の部

科　　　　　　　目 2005年度予算 2005年度決算 備　　　　　　　　　　　　　考

か

k

会　費　収　入 ／兄ンどフび2） ダざぶン匹
前受会費収入

賛助会費収入 ／汐汐どy7） ／汐夕汐Zﾌ

上部団体助成金収入

団体育成助成金 ふＳク３のﾌ ンタク３ど7?7 道補助金　　　　　　　　　　　．

参加費収入 ふ■^.0(S刀 ？ふ-クZﾌ 甲
寄　付　金　収　入 φ∂汐びZ］ ぬぐぶタ／
協力会還元金収入 び∂汐びﾌﾌ Ｓク､ン今Ｏ道難病連協力会

募金箱還元金収入 ／Ｊ-∂びﾌﾌ っ八９ａ７道難病連碁金箱

署名募金還元金収入 u o誤り ズクざぶ JPA国会請願署名募金

販売事業収入 ／夕汐ｼﾞｐ /(/> 97ぶ

その他の事業収入 VY7 OOV ンひ／夕ぶ

受取利息収入

雑　　収　　入

難病遮事業参加助成金収入

医療講演会助成金収入 / o.oび7ﾌ ／∂∂夕汐

積立金取崩収入 幽
前期繰越金 クどゅ浪夕 ？＆び良夕

「

収　入　合　計 ク）ダンぷ∂ ？／ざ穴ぐ/
-・　-

支出の部

科　　　　　　　目 2005年度予算 2005年度決算 備　　　　　　　　　　　　　考

会議費 ^o.o<yD クタ.ふ5む

役　員　会　費 ぶ∂ぶぷり 夕ぶ.夕ぶ∂

中央会謳受

難病連会議 ふ刃汐びZ） ／､～ふＯ

-

６－



,Ｑ

科　　　　　　　目 2005年度予算 2005年度決算 備　　　　　　　　　　　　考

事業費 ｊタフタど77 分び汐ふ-?ぶ

総会・大会費 ／∂∂びZ） ｊｊ∂ＳＺ）

難病連全道集会 ぶ久どﾌびｐ ざ／蛇jこ９

医療講演会 Ｓ∂．どつど？ 夕波ｸざ娯

検診相談会

機関紙・詰責 ／ぷ7∂jZﾌ ／）λ蚕μ？

指導パンフ

研　　修　　会 兄よ拓∂

レク・交流会費 μ∂ぶざZﾌ ／／ぶ＆ひ

実態調査費

地区育成費

相談員補助

活　　動　　費 φ∂汐ど？ ン底心フ

拠　　出　　金 遭難姉達「患者・家族団体活動育成基金」

負担金 ／どぐ.∂汐６ ／ざ∂ｊ司）

全国会負担金

難病遮維持会費 ／そ穴丿蔚? ／蚕つ夕ぷｐ

ＨＳＫ負担金 夕汐どｱﾌﾌ ｊ汐匹

維持運営費 ／心.夕延言 ざyj夕よ

事　務　局　費 后ｸ∂ａﾌ ｼﾞｼﾌﾀＱ

事務消耗品費 ／ど）∂びZ） ｊ誠心S

通　　償　　費 4乙Ｑ.艮沿 ｙぶびﾀﾞ３

交　　通　　費 )-ﾀﾞﾀｏ

資　　料　　費 ｊ∂び77 こぶ／びZﾌ

雑　　　　　費 φウＯ

積･立金支出

予　　備　　費

支　出　合　計 ?べ毒治 ぶぶo :>-/^

次期繰越金 ｊ貳めザ

－７－



積立金明細

項　　目 金　額ベ円）

前年度繰り越し積立金額合計 ／ｚ９クλぐ

今年度積立額合計（十） ム会
今年度積立金取崩額合計(-)

次年度繰り越し積立金額合計 /J.∂JZ）

積立金内訳（年度末の金額）

ふ

積立金の名称 金額（円） 保管状況

●

引善糾い瀕更紗 ／凰∂夕∂

金融機関名

の普通預全心云脂足）

全形機関名

①普通預金　②定期預金

金融機関名

①普通預金　②定期預金

金融機関名
　　　　　　　　　　　　　　４

①普通預金　②定期預金

全形機関名

①普通預金　②定期預金

金融機関名

①普通預金　②定期預金

金融機関名

①普通預金　②定期預金

合　計

－８－
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財団法人北海道難病連

　

部会会計監査報告書

財団法人北海道難病連

　

代表理事

　　

様

１。部会名

　

個人参加部会

2｡20 0 5年度　部会決算報告書

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。

部会会計監査

氏名

氏名

－９

ユぶＣ乙年

　

ｙ月

　

／こ日

ヅ
印



会 長

事

　

務

　

局

事業資金委員

合同レク委員

会

　　　　

計

会計監査

難

　

病

　

連

４Ｑ＿
"

2 0 0 6年度役員（案）

成田愛子

柳

　　

弘子

佐古則子

大野みずほ

浜

　

田

　

まり子

渡辺貢一

理事

　

柳

評議員

　

成

　

田

弘

愛

子

子 渡辺貢－

‾９￥

ノ

　

今年度（案）は、前年度と変わりありません。

全道集会は帯広市で開催のため､十勝支部に実行委員会かおり､会長成田愛

子が十勝支部事務局長として多忙です。

　

他の部会に於いても、役員の人員不足や高齢化が大きな問題となっていま

す。少しならお手伝い出来るという方・・・会報作りや講演会の準備等に参

加してみませんか！

1 ㎜ ㎜ ㎜ ㎜ ㎜

４

ト

　

｜

－10－
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＞｜

あすなろ会

　

○定期総会

　

○

　

役

　

員

　

会

　

○

　

会

　　　

報

　

○

　

医療講演会

Ｏ

　

交

　

流

　

会

４●＿

2 0 0 6年度活動予定（案）

６月３日

年６回予定

年４回発行予定（あすなろ１１９号～１２２号）

６月３日（総会後）、８月６日（全道集会分科会）

１０月（詳細未定）

　　　　

以上３回予定

６月３日（総会後）、ビアガーデン（７月下旬）

ノ

４″｀ j

難病連会議・行事参加

　

○

　

定期総会

　　　

５月１３～１４日

　

○理事会

　　

４/8臥７/1 Fﾖ、9/16日、1 1/18 日、2/3日

　

○

　

事業資金委員会

　　　　　

6/1日‥‥

　

○

　

合同レク実行委員会

　

○

　

第３３回全道集会（帯広市）

　

８月５～６日、７日（オプショナル）

　　　　

スローガン「誰もが安心して暮らせる医療と福祉社会を十勝から」

　

○

　

訂）Ａ全国一斉街頭署名行動

　　

１０月１日

　

○

　

難病センター秋まつり

　　　　

１０月７日

　

○

　

チャリティクリスマスパーティー

　　

１２月１６日

　

○

　

札幌支部役員研修会

　　　　　　

１月１３～１４日（宿泊ない

　

○

　

経理打ち合わせ・実務担当者会議

　

例年通り

　

○

　

学生無年金障害者訴訟裁判傍聴（多くの参加を！）

　

○

　

その他

　

署名活動、請願活動、等

-ｎ-



1
1
1
1

部会名
自：2 0 0 6年　４月　！日

至：2 0 0 7年　３月３１日

収入の部

科　　　　　　　目 2005年度決算 2006年度予算 備　　　　　　　　　　　　　考

●

●

会　費　収　入 ／ぶざふぷ7Z） ／万一∂ぶ）

前受会費収入

賛助会費収入 ／夕汐ｸﾞZ） ／∂∂びZ］

上部団体助成金収入

団体育成助成金 こ。.Ｓｸ｡急呪） 5jブzｸ況） 道補助金

参加費収入 ？ン沢7 y o.ocΓZﾌ

寄付金収入 jぜノタ/ φ汐∂どyZﾌ

協力会還元金収入 ぶ?.ふそ∂ eAo o6V 道難病連協力会

募金箱還元金収入 ｙふ夕ぶ？ jj-<9 ^(yv 道難病連碁金箱

署名募金還元金収入 ／汐ぶぶ Ｊて^{rt> JPA国会請願署名募金

販売事業収入 Ｚび夕沁 バクど2ﾌ

その他の事業収入 ｙ７／クノ ｙ∂どっとy□

受取利息収入

雑　　　収　　　入

難病連事業参加助成金収入

医療講演会助成金収入 ／夕汐斑） ／∂乙)ど印

積立金取崩収入 ｚ心.り弓・

前期繰越金 夕乙り∠弐夕 ｊ心細タ

収　入　合　計 分乙ﾌ営ソ 夕四すｓタ
支出の部

科　　　　　　　日 2005年度決算 2006年度予算 備　　　　　　　　　　　　　考

会議費 クjに浸虻） ＆∂.＆況）

役　員　会　費 夕ざ?ぶご） ２夕汐ど乃

中央会議費

難病連会議 ／タン○ ～汐ど7Zﾝ

r = = - - - = －

－12－



％

●

●

科　　　　　　　目 2005年度決算 2006年度予算 備　　　　　　　　　　　　　考

ｉ

事業費 ｶﾞムタ片ざ よりそよが
総会・大会費 ｊぷ.ク急り ぶどﾌ.∂びZ）

難病連全道集会 Ｊ／φ今S ／ぷで.夕即

医療講演会 夕ぶりざメ 』∂∂ど忽

検診相談会

機関紙・詰責 ｚふぶ一子ダフ /j邨､少咎タ

指導パンフ

研　　修　　会 兄μか） コぱ）ど051ｱ

レク・交流会費 ／／泌ｊご） j∂.∂どyZ）

実態調査費

地区育成費

相談員補助

活　　動　　費 J.心･ク μぷ?夕汐Z）

拠　　出　　金 道最前連「患者・家族団体活動育成基金」

負担金 ／ぶクβ心ﾌ /2りり77）

全国会負担金

難病連維持会費 /Lfタｊの ／ぶ）心
ＨＳＫ負担金 ９どﾌど応 汐夕乙穴ﾌ

維持運営費 ､チツツタざ ぷ丿.∂呪ﾌ

事　務　局　費 尺がり 夕汐乙ぷ7つ

事務消耗品費 ＪＪ゛含 ／夕汐欠）

通　　信　　費 ふざ芦ダ３ 乙Z夕汐尽7

交　　通　　費 ふ一次?６

資　　料　　費 ダ／ど？ ～∂ど忿ﾌ

雑　　　　　　費 φウ£）

積立金支出

予　　　備　　　費

支　出　合　計 ｇｊクふ/ふ クタ兇ぷS夕

次期繰越金 バタが

－13－
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総会出欠ハガキのメッセージのご紹介

新ひだか町（下垂体機能障害）いつも参加することが出来なくて残念です。

　　　　　　

皆様お身体大切にしてください。

厚岸町

芽室町

千歳市

札幌市

　

（エキノコックス症）皆様こんにちは。いつもお世話になって

おります。今回総会に参加する予定でいましたが、６/3日に法

事が入ってしまい出席出来なくなりました。今後ともよろしく

　

●

お願い致します。

　

（天庖唐）いつもお世話になっております。よろしくお願いし

ます。

　

（側わん症家族）いつも元気と思っていたら、２月２４日脳出

血で入院、３月１５日退院、現在力口療中です。難病連の仕事困

難です。皆様によろしく。

　

（サルコイドーシス）今の所は、目の上まぶたが下り、見ずら

く目の前がぼやける時があり、見えずらくなるのでないかと心

配になる時があります。足首がしびれたり、冷たくなる時があ

ります。

浜頓別町

　

（サルコイドーシス）難病をもちながら、主人の介護２０年し

　　　　　　

てきましたが昨年１１月見送りました。気のゆるみと一人でま

　　　　　　

だ守っていますので、出席出来ません。お世話になりながら何

　　　　　　

のお手伝いも出来ず申し訳ありません。体調良くなり出席出来

　　　　　　　　　　　　　　　　　

－14－

一一一一一 －‥一一一一一 - - －

・－



る事を頑張ります。

札幌市

　

（大動脈炎症候群）年度末をもって退会させていただきます。

　　　　　

長い間本当にお世話になりました。また、何のお力にもなれず申

　　　　　

し訳ありませんでした。全ての皆様のご多幸をお祈りいたします。

　　　　　

ありがとうございました。

●

　

小樽市

　

（側わん症）いつも、あすなろを送っていただきありがとうござ

－

います。今の所何の不自由もなく元気で過ごしております。この

会に入れていただいているのが心苦しい位です。

皆様ご自愛くださいますように。

中標津町（側わん家族）御苦労様です。総会には出席出来ません。夏の帯

　　　　　

広集会には参加の予定です。

　　　　　

総会のご盛会を祈り、皆様のご健勝を祈ります。

札幌市

　

（神経線維腫症家族）娘も何度かの手術をしましたが、元気で過

　　　　　

しております。出席したく日程調整いたしましたが、都合がつき

　　　　　

ませんでした。皆様によろしくお伝え下さい。

札幌市

　

（サルコイドーシス）いつも私達の為に、ご尽力戴きまして有難

　　　　　

うございます。今回は体調があまり良くなく欠席させて戴きます

　　　　　

が、又、よろしくお願い致します。

札幌市

　

（大動脈炎症候群）いつもご苦労様です。申し訳ございませんが、

　　　　　

他に用事かおり欠席させて頂きます。４月より主治医を追いかけ
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病院を変えました。他の診療は今までと同じ病院です。

札幌市

　

（サルコイドーシス）春の気持の良いホカホカ天気はどこに迷っ

　　　　　

て行ったのかしらね。毎日が寒く季節的には薄着ですが、なかな

　　　　　

か薄着では生活が出来ません。

　　　　　

少しでも暖かい日が来ると油断して、すぐカゼを引いて完治が出

　　　　　

来ません。天候に左右される我が身です。

札幌市

　

（ステロイドホルモン産生異常症）去年は４月から６月にかけて

　　　　　

風邪をひき高熱。酸欠で入院になりましたので、今年は無事に過

　　　　　

ごしたいと思っております。

札幌市

　

（サルコイドーシス）皆さんにお会いできることを楽しみにして

　　　　　

います。片方の良い目をケアーしながら過ごしていますが、不安

　　　　　

は消えません。

札幌市

　

（サルコイドーシス）いつもお世話様でございます。

　　　　　

現在は出席出来ると思っておりますが、何か不都合が起きた場合

　　　　　

は事前にご連絡致します。よろしくお願い申し上げます。

札幌市

　

（サルコイドーシス）５月に入って暖かくなって来たようですが、

　　　　　

皆様のお身体の調子は如何でしょうか。寒い冬はすべり、足を折

　　　　　

ったり、手首を折ったりなさった方がいっぱいいらっしゃいます。

札幌市

　

（キアリ奇形）漸く春の気配を感じるようになったら、リハビリ

　　　　　

中止の冷たい仕打ち‥負けたくないけど､弱い者を苛めないで！
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あすなろ会総会に出席して

札幌市 Ａ・Ｓ

　

升田先生の講演を聞いて強く感じたのは、日米安保のもとで、戦前ナチ

スドイツにかぶれて軍事的にも経済的にも太刀打ち出来ないアメリカと戦

争をし、同じように敗戦国になったドイツ・イタリアが戦争責任を成算し

だのに比べて、きちんと敗戦処理をしなかったことが大もとにあり、現在

の政府・一般国民のアメリカかぶれが、社会福祉の切り捨て、イラク自衛

隊派遣、軍備増強、ＯＤＡの無駄遣いにつながっていると思う。

　

もっと、アメリカの社会制度ではなく、ＥＵの社会制度を見習うべきだ

と思う。多額の組合健保の保険料を納めているのに、医療費の免責制度で

保険がきかないなんて許せない。

心
ノ

　

札幌市

　　

Yacchiyan

先生は前にも講演を聞き

ましたが、穏やかなお人

柄の通りのお話しぶりで、

鋭い分析もあり、スエー

デンの福祉のお話には驚

きました。

　

交流会にもいてくださ

って嬉しかったです。

　

ただ、交流の時間が短くあっという間に終ったような思いがして、残念

でした。折角久し振りに集まったのですから、お話も言いたいことが何か

っかえている内に終ったようでした。でもヶ－キ美味しかったです。

　

(先生有難うございました。講演内容は９月発行号に掲載の予定です｡)
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今年の全il集会･よ十勝です！

　

皆さん、既に「なんれん臨時号」でご存知の通り、今年は帯広市で全道集

会が開催されます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

広大な十勝の地に集いましょう。

８月５日

８月６口

同日

18 : 00～20 : 00

歓迎レセプション

９：３０～ｎ：３０

分

　

科

　

会

　　　

12:30～15 : 30

全体会

　

更に大会後、オプショナルツアーがあります。

ご希望により、十勝川温泉～紫竹ガーデンコース

　　　　　　　

然別湖温泉～遊覧船・カナディアンカヌーコース

　

全体会では、今問題の障害者自立支援法を取り上げての講演とシンポジウ

ムがあります。

　　　　　　　

豹

　

学び、楽しみ、交流を深めましょう。ホテル、参加費等詳しくは「なんれ

ん臨時号」を見てお申し込みください。会からの助成あります。

なお、あすなろ会の分科会については、次ページをご覧ください。
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日

場

全道集会での

　

あすなろ会分科会は医療講演会です。

時

所

８月６日（日）午前9:30～ｎ:30

帯広市福祉会館Ｂ会議室

講

　

師

　　

高木皮膚科診療所

　　　　　　

院長

　

梶

　

田

　　

哲

　

先生

演題

　

「みえること≠わかること」

ｌ
ｌ
鮒
一
ミ

　

見えることと解ることは違うということです。何かどう見え、

そして何か違うのか。今までにないユニークな演題です。お話の

内容がとても楽しみです。

　

全道集会の内容について、不明の点があれば事務局までお問い合わせくだ

さい。（電話011-512-3233、FAXOll-512-4807)
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ビアガーデン交流会のお知らせ

　

今年の夏は？‥・夏といえばビール！！

そ・こ・で、ビアガーデンに集いましょう。

飲める人はそれなりに、飲めない人も‥。

　

(ソフトドリンクも種々あるのでご安心を)

おつまみも多種多様～～～

「●●－●●－･●W●●d

－２0

＝●●ミ争●＝●●＝ d

・ ｊ

　

なお、勁咄来な､Ｘ

いう方はあす々ろ会力ゝらとしソ嶮をコ聘入くださ八

７月21日へ名月10日までで、余ったら返券出来ます。

１枚500円叫つり力咄ます)☆お買い上げ金額5,000円

　

湖間中)ごとにザ・プレミアムモルツジョツキー1杯分

７月22ロ（土）正午12時

　

サントリービアガーデン（大通り西５丁目）に集合！

　

飲んで食べて、ということで昼食時にしました。日頃言えないこと

　

も言い合い、密憤も晴らして交流を深めましょう。
l

1ミ●●ミ●甲－●●－●●＝●●ミー●＝●-＝●●ミ●●＝●甲ミ参●＝●●〃●●●

雨天決行です。天気にな～れ。

　

雨やカンカン照りに備えて屋根のあるテント席を予約します。

　　

席の予約の都合上、前以て申し込んで下されば助かります。家族・友

人の同伴歓迎、当日急に気が向いた方もどうぞ。少しくらい何とか

　

●

なります。（申し込み512-3233)

鹿塗

　　　　　　

の鯛4券と500円のどづ1券l教がつきますi

大通り西５丁目でお会いしましょう。



①

　

年度チャ2005シティバザー決算報告

　　　

物品提供くださった方、お手伝いに参加された方、有難うございま

　　

した。４年ぶりの難病センターでの開催でした。(2006年3/4～5日）

　　

準備から延べ人数で参加者は835名、売上げは昨年を上回る212万円

　　

余りあり、収支で109万円余となりました。

②

　

ビアガーデン利用券取り組みについて

　　

開催期間

　

７月21日（金）～8月10日（木）

　　　　　　　

期間中毎Fﾖ、昼12 : 00～夜10 : 00

　　

会

　　

場

　

大通５丁目サントリービアガーデン

　　　

「会員同士の親睦を深め、楽しみながら各部会の活動資金作りをしま

　　

しょう」

　　

※

　

ビールがモルツからザ・プレミアム・モルツに変わる。

　　

※

　

あすなろ会のビアガーデンの交流会のお知らせ（前ページ）をご

　　　　

覧ください。

③

　

秋まつりの取り組みについて

　　　

実施については、今後ぎ事業資金委員会の中で検討し、会報でお知

　　

らせします。まず、自分達が楽しみ、地域との交流を深めましょう。

　　

部会の資金作りに繋がれば更に良いけれど・‥。
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④

　

協力会・募金箱について

　　

Ａ）協力会

　　　

実施目的の再確認

　　　　

定期・定額の寄付金。難病連活動の理解者を１人でも多く募り、

　　　

患者会活動への理解を広げ、難病連と部会支部活動の安定した収入

　　　

源に。昨年度とほぼ横ばい状況です。

B）募金箱

　

実施目的の再確認

　　

難病連と部会支部活動の資金作り。設置協力先を増やし、広く一

　

般の方々に患者会活動のための募金を呼びかける。

　

前年度よりやや減少気味です。

　　

小銭も集まれば‥・小銭が主ですが、地道に確実に難病連の活

　

動を支えています。行きつけのお店がありましたら協力をお願いし

　

てみましょう。当って砕けろ！でお願いしたら、すんなりと承知し

　

てくださったお店もあります。回収の足を運ぶのも大事です。

　　

新しい募金箱が出来ました。心なしかギャラのうさぎちゃんの顔

　

が美人になったような！？！？！？

⑥

　

自動販売機

　　　

設置できる場所さえ見つかったら、会又は難病連までご連絡を。

⑥

　

その他

QO. .

皿 -
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無年鱒がい詣謎謎傍転(第2,3回)
なろ会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

渡辺

　

貢一

　

第２回控訴審は３月１了日でした。 １３時から激励集会が持たれ
審判の開始は１３時３０分から、８階の２号法廷で始まりました。

　

さて審理はどう進められるかと緊張して入廷しましたが、裁判官
が原告と被告（ともにその代理人・弁護士）との聞で時間確認など
事務的な打ち合わせを進めただけで、次回を５月２４日の午後と決

めて閉廷になりました。その間はなんと約３０分足らず。
たったこれだけのために、国側の弁護士が何人も出張して来ている

のを見て、“必要な無駄”だとは思いながらも、その費用と時間が
何とも“モッタイナイ”と、貧乏人の私はつい考えてしまいました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

_石=＝。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一-

　

その後、盛岡地裁の勝利判決（３月２７日）を

はさんで第３回控訴審は、予定どおり
５月２４日に開かれました。

　

佐藤弁護士はK準備書面(2) 1を
もとに、国民年金法第３０条４項の

E初診日lの解釈について、原審
（地裁判決）の間違いをじっくり
解き正しました。

　

原告のＳさんは統合失調症の罹患者
です。そして統合失調症の病態の特質
をふまえて解釈すれば、平成１７年に

福岡地裁と東京地裁とが、さらに今年
３月に盛岡地裁が、形式的な条文解釈
を排して判断したように、医学的に客観的に認定できる発症日を基
準とした拡張解釈を例外的に行うことは、必ずしも不合理とはいえ
ず、法解釈の限界を超えるものではないという主張です。
傍聴していた私たちが、まさに“その通り!!”と拍手したくなるよ

うな瞬間でした。

　

次いで肘井弁護士のK準備書面（３）要旨1を手にかざしながら
の、憲法を前面に出しての主張は、背筋を震わせるほど迫力に満ち

たものでした。
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いわく「……原審において原告らの生存権が既に侵害されている
実態であり、妻や母、弟、そしてみずからの稼働によりかろうじて

維持されている今日の生活すら、障がいを抱えている原告らがその
障がい故にあすにでも稼働できない状況になるやも知れず、また原
告らの介護という重労働を抱えながら稼働している妻やご家族も、

その過酷さからいつ稼働できなくなるやも知れず、原告らおよびそ
のご家族はそうした綱渡り的な生活を強いられている。この状況は
まさに原告らは憲法２５条で保証されている生活権が侵害されてお
り……』と続きます。

盛行
さらに、いわくr……本件の適用除外

規定は、社会保険法に共通する原則か
ら逸脱しており、その結果、①２０歳

前初診の学生と、２０歳以後初診の学
生との間の不合理な差別、②２０歳以
上の者のうち、学生と学生でない者と

の間の不合理な差別が生じています。
こうした差別が生まれる制度設計は、
国が述べるように社会保障分野の立法
について、立法府の広い裁量が認めら
れるとしても、明らかに国の裁量の逸

脱濫用と評価される……』。

　

原告側は今後、倉田教授と河野教授を証人に立てます。

河野教授の論文はすでに意見書として提出されましたが、
倉田教授の意見書は６月末までに提出される予定です。

　

国側弁護人はあるいは両証人に対して反論の意見書を出すことも

考えられ、次回の第４回控訴審は９月１日の１３時３０分開廷と決
まりました。

　

ところでこの控訴審の裁判長は末永裁判官です。
r傍聴記（第１回）ｌに、私の末永裁判長の印象をこう書きました。
『お顔はどことなく温顔、言葉も身振り動作も暖かそう』と。

裁判長のご尊顔をこれで３回拝見したことになりますが、その広い
額と色艶のよい笑顔をみて、私の期待は
さらに膨らみそうです。

　　

この末永裁判長がとても
人間味のある判決を下しました。

一一一
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５月２７日の北海道新聞によりますと、ある若い女性が記憶力な

ど人間らしい脳の働きが著しく低下し、日常生活を満足に送れなく

なったのは、高校１年生で交通事故に遭い、高次脳機能障害を負っ

たからだとして、事故を起した運転手に損害賠償を求めた訴訟の控

訴審で、地裁判決を変更して逆転判決を言い渡したのです。

　

この判決について、道内の高次脳機能障害患者約３００人が組織

している団体K脳外傷友の会・コロポックル1代表の中野さんは。

　

『①脳の損傷が画像で認められる、②意識障害が一定期間連続する、

③人格の変化や記憶の低下が著しい一という三要素を満さない中で

高次脳機能障害を認定したのは国内では画期的』と評価しておられ

るそうです。同じ障害に悩んでいる患者は国内に推定３０万人もお

られるそうで、末永判決はそうした人々への救いになるに違いあり

ません。

　

本当に“温かみのある人間味ゆたかな”判決でした。

　

ところで、５・２４の激励集会は寂しかったですよー。

裁判所の正面ゲートにはパラパラの人影だけ。
傍聴席も空席だらけで寒々とした雰囲気でした。

　

これじゃ－K:北海道難病連1の名も、Kあすなろ会1の名も、
細身の水谷先生が会長になられて頑張っておられるK北海道・無年

金障害者をなくす会lの名もすたるってものですよー。

　

医療制度の改悪だ、高齢者いじめだと怒ってみても、
一人ひとりの腰がすわらないと○のつっぱりにもならないですよー。

　

これでいいのかなあー。本当にそうなのかなあー。

　

“障害は思いがけずにやってくる"

　

“難病は人を選ばずにやってくる"
そうなんです。だからおたがいに手を

差し伸べあって、連帯しあって、温か
い絆を結びあい、確かめあって。
そんなKあすなろ会lでありたいです。
仲間が難儀しているからこそ、力強い

　

ロヒ道道難病連Jでありたいのです。

　

あるいは９月１日で決審になるかも知れません。論点がはっきり

しているだけに、控訴審はスピーディーに運ばれそうです。
９月１日の午後一番。札幌高裁の正面ゲート前に集まりましょう。
裁判長が原告の味方であると信じてゲート前を埋めましょう。

　

そして、末永裁判長の心証をこちら側に引きつけましょう。
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シリーズ【病気

　

希少会員の部Ｂ

一 一

　　　　　　

ミトコンドリア脳筋

　

慢性進行性外眼筋との闘病

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｓ・Ｋ

　

私の病気も大変苦しく辛い日々です。でも、私よりもまだまだたくさんの

人々が難病でお苦しみながら、日々をお過ごしの方が、頑張って過ごしてい

るのですよね。

　

これは私事ですが60歳迄風邪をひくほどで、病気に、自分が難病患者に

なるとは思ってみた事ございませんでした。

　

自分がなって、こんな辛い苦しい自分の思いが続き、日本舞踊（藤間流）

17年間ボランティアで老人施設、チャリティー、文化祭で舞った姿をビデオ

で写し、思い出と悔しさに涙があふれます。でも、私もまだ座ってもカラオ

ケがあり、それで心のストレスを自分な叫こ‥。以前はカラオケなどしま

せんでしたが、若い頃からお酒、タバコなど飲んだ事なく元気で過ごせてい

たことが、今思えば感謝のみです。

　

これは私事ですが、主人が平成７年５月に旭川の体がん協、病院の検診車

４

（各町村を廻っている）でがんを見つけて頂き、７月３日旭川医大第一外科

　

●

入院、８月24日16時間の大手術でした。術後、ICU5日

胃でつり上げた手術後感染症が付き失敗、苦しんだ

16時間はなんだと思いました｡今度は人工食道を首

の食道から食道を作り胃まで取り付けられて食道が

んと胃がんでした。９年８月29口迄10回の手術を受けても頑張った主人で

した｡会社役員現職でした｡旅立った年齢は63歳でした｡２年２ヶ月の看病、

医大前のホテルをお借りして夜中でも病院へ呼ばれて､８年の冬､９年の冬、

すべる道、ガラスの上を歩くようでした。

ぺ6--一一

一一一



主人は治る事を信じて日々生きてるのにと思うと、自分の病気が出ているの

も気が付かず、あれから今年で10年の年月が過ぎ去りました。主人の一周

忌を10年８月、会社関係もあり120人の人数、長男夫婦、娘と共に終らせ

ました｡曹洞宗です｡主人はお釈迦様の所で安らかに過ごしてると思います。

　

私が10年９月３日人工股関節の大手術､７時間40分ちかかった右足が毎

日病んで歩くのに困り､それから４ヶ月看病疲れ､全身麻酔などリハビリで、

●

　

あれから、大手術から８年目となり、帯広市の協立病院で旭川医大にいらし

ｊづ

た人工股関節の名医安藤院長に手術をして頂き、今のところ人工股関節は杖

なしで歩け、おすわりも出来ます。

　

手術後１年を過ぎると、朝食が終ると起きていられず、ｎ時頃迄でペット

の中、午後になると少々元気が出てリハビリを、歩けなくなるとの思いで、

家の廻りも200坪の土地､庭も広くチ

ューリップ、次はサクラ草、あやめ、

ラベンダー、レング､つつじ、と夏菊、

シャクナゲ、元気な頃新築、平成４年

に立替えしてから、あの家建ててから

主人も私も病気の日々でした。家相と

いうのがあるらしく‥‥。

　

眼科の始まりはこの病気でした。そのうち内科へと、オホーツク勤医協北

見病院の神経内科、平野浩院長の所で２ヶ月入院、肺とか心臓も少々あるけ

れど筋肉の病気と、14年９月３日札幌北大の神経内科へと検査入院で、田代

教授、主治医は机賜先生でした。

　

生きた手術場生筋を取り、先生方たくさんおられ、局部麻酔なので分るの

です。中の筋肉引き上げて、両方、その時の痛さは‥・‥・右足の太も

もから三本切り取りました。
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相馬先生が病室に見えて取った筋肉の相談、私のこの三本が北大神経内科で

必要ならお使いください、と。そして、勤医協平野浩院長の見つけた病名と

同じでした。北大で甲状腺も見つかり、首に腫れて出ず中に潜んでいたらし

くＣＴ造影で第二内科で見つかりました。

　

15年８月21日手術、北見日赤耳鼻咽喉科で右１・５の大きさでした。

甲状腺、乳腺症、乳謝重瘍がんで左へも転移。左は動脈と静脈の間、今の所

Ｏ・９≒で左は手術の出来ない場所です。オホーツク勤医協神経内乱日赤耳

鼻咽喉科に定期受診です。甲状腺の術後、大変体調悪く、身体を使うともう

ダウン、体全体のけだるさ、全身、手足も庫れ、背痛、胸の痛み、咳、痰切

れ悪く自分で薬のうがいばかり使わず、お湯を薄くぬるま湯でうがいをして

います。声が６ヶ月出ませんでした。咳と痰切れ悪く苦しみました。

　

気持ちを変えて昼間１時間ほどカラオケで声が出ましたが、いつも喉の中

に痰が溜まっています。自分で努力してこのような病気と自分との闘いと思

って過ごします。

右眼の玉が動かなく緑内障、白内障で字も思うように書けません。自分の事

は人もあまり頼らず、出来る内は自分で頑張ります。多くの難病の人々も病

ＩＷ

いに負けず、明目へ向かって強く生きて行きましょう。虹の向こうにはきつ

　

●

と幸せがいっぱいあると思って頑張りましょう。どうぞ皆様お元気でお過ご

しくださいませ。

ぺ＿ ノ
/‘
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骨髄炎という病気

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｋ・Ｔ

あすなろ会の皆様へ

　

初めまして、私がＫ・Ｔです。私の病気についてですが、先天性の病気で

す。母体にいるときからすでに悪かったです。

親の体調の悪いときに産まれてきたんです。

その時、病気が進行していて大変だった。

　

まづ右の脳が萎縮して、さらに三分の二死んでいるんで身体に障害があり

ます。脳現性運動機能麻庫及び上肢、下肢の著しい障害です。

脳が障害となり、この様な病気に成りました。

心
/ ‾｀ぢ

ノ

　　　　　　

医学の進歩について考えたこと（表皮水庖）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ある患者の父親

医学の進歩を患者や身近な者が感じるのは、多分二通りの状況が考えられ

●

　

ると考えています。一方は身近な患者が新たな治療方法で良くなる状況と、

他方は悪くなる状況にもかかわらず、永く生き延びたら新たな治療法の望み

が見える時だと思います。私どもは後者の状況です。ただ、政府が難病の研

究費用をうぢ切った段階で、医学の進歩に伴う費用について行けるかが課題

と思っています。政府財政の悪化や、小さい政府を目指していることから社

会保障費の削減はさけられません。いつ難病研究の補助がうち切られるのか

が不安です。

　

医療の新しい技術は、この病気の遺伝子診断も含めアメリカが先行する場

合が多いのですが、経済弱者を切り捨てるからできる手法です。難病患者に
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は高度医療は欲しいものですが、金のない者にとってはありがたくない医療

制度です。低価格で高度な医療などはあり得ないのでしょう。

　

私の子供は劣性栄養障害型表皮水庖症です｡劣性栄養障害型表皮水庖症は、

子供が産まれた時には、まだ明確な原因は解かっていませんでしたが、ここ

10年で人間の皮膚に必要なⅦ型コラーゲンの形成不全によって皮膚が弱い

ことが解ってきました。遺伝子診断により、患者両親にこのⅦ型コラーゲン

の形成遺伝子に欠損があることも確かめまし

た。昨年からⅦ型コラーゲンの培養も始まり

ましたが造る費用がかかります。

　

子供が小さい頃、化粧品などにコラーゲン

の入ったものが発売されたので、これを使え

ないものか医者に聞いたことがありますが、人間の皮膚に必要な種類のコラ

ーゲンではないので、皮膚には全く役に立だないが害にもならないものです

ねと言われ、がっかりしたことがあります。生まれた時点では、Ⅶ型コラー

ゲンの培養は、まだ先と思っていましたが、約15年間の医学進歩は大きい

と感じています。

　

劣性栄養障害型表皮水庖症は両親からの遺伝した病気で、この遺伝子の欠

損は400人に一人程度あると言われています。従って、1/400×1/400×1/4

ですので1 /640,000となりますので、概ね百万人に一人程度と思われます。

ただ人種により差もあるとも言われています。これはヨーロッパの先天性栄

養障害型表皮水庖症患者団体のDEBRA EUROPE (Dystrophic Epidermolysis

Bullosa Research Association)の統計で見たことがあります。このホーム

ページでは国により病気に対しての方針が異なることを学びました。

　

水庖症の型は更に分類かおり、その型により症状は様々ですが、食道など

の内臓を含め皮膚が外力で容易に水庖ビランを生じるものです。若くして亡
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●

くなる場合は、内臓機能に障害がおこり、栄養障害となる場合と聞いていま

す。子供のがーゼの取り替え、食事等の日常生活は、東京の患者団体あせび

会の水庖症用冊子を参考に過ごしています。

病院は皮膚科、形成外科、小児科、整形外科、リハビリテ

ーション科、歯科、耳鼻科、小児外科、眼科などそのとき

　　　

どきの症状により通院・入院しています。

７

　　　

この病気のことを理解している東京の栄養学の先生
こ）

　

のところなども訪ねたこともあります｡いままでに、

癒着した指の切り離しや、食道がふさがったための拡張手術などを受けてい

ます。５年ほど前から皮膚癌も新たに発生したため、昨年は足の切断をして

います。今後、義足が可能かどうかの検討も必要になってきます。

高度な義足は、アメリカが起こした戦争で匯我をした兵士のためのものがあ

ると聞いています。ただ値段が400万円程度と聞いていますので、輸入して

足の型あわせを行うなどすると費用は倍になるかもしれません。

障害者用機器だったものから健常者が一般的に使用する機器になった代表作

のライターのように、ハイテク義足などがロボット研究の一環として、ユニ
●

　

バーサルなものとなり、低廉な費用になることを期待しています。この過程

で、子供が将来、ものづくりに参加できれば良いのに、と思っています。

　

子供は、培養皮膚、培養コラーゲンなど、かなり新しい治療を受けていま

すが、全て病院持ち費用となっており、実験としての治療となっています。

一般化はまだ先ですし、日本がアメリカの真似をした医療体制となれば、金

持ちしか治療ができなくなります。今後の政府の政策方向は患者の父として

は気がかりです。ただ、今は、永く生きて後世代の

知恵をがりたいものだと、患者の父は漠然と考えて

います。
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次の方からご寄付・ご寄贈をいただきました。有難うございます。

S揖妬晦心

　

●

☆

　

2006年度会費納入のお願い

　　　

新年度になりました。年会費の納入を宜しくお願いいたします。

　　

会員は2,4 00円、賛助会員は2,000円です。振り替え用紙を同封いた

　　

します。又、2005年度分か未納の方は、会費と共にその旨通信欄にお

　　

書きください。会の運営を支えるのは第一に皆様の会費です。ご協力

　　

お願いいたします。

☆

　

お知らせ

　　　

学生無年金訴訟裁判傍聴は､次回９月１日です｡札幌高等裁判所（地

　　

裁と同じ建物）南正面前に１時集合です。支援すると共に、裁判とい

　　

うものを知るためにも参加してみましょう。

32－
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高野豆腐

り

きくらげ

きゅうり

にんにく

片栗粉

調味料

醤油

砂糖・酒

水

所刃

①

②

③

④

⑤

●‐●

吐

４枚

３９

１本

１カケ

少々

少々

大２

各大1

1/２カップ

り4j･
j

高野豆腐は少し熱めのお湯で戻す。

適当な大きさに切って片栗粉をつけて揚げる。

きくらげは、水でもどして切る。

きゅうりは板ずりにして乱切りにし、にんにくはきざむ。

にんにくをごま油でいためてきゅうり、きくらげをいため高野豆

腐を入れて味付けをする。

四 Ｊ
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○会費納入のお願い○

平成18年度『あすなろ会』会費をまだ振り込まれていない方がおりました

ら,早めに振り込んで下さいますようお願いいたします。

　　　

会費2,４００円

　　

賛助会費2,000円(会員は必要なし)

あわせて北海道難病連『運営協力会』にご加入下さるようお願いします。

編集後記
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と翔僑じい言ｙあ､りんこの人卜食乙なかなや･･べ．

姉

編集人個人参加難病患者の会

　

昭和４８年１月！３日

　

第三種郵便物認可

札幌市中央区南４条百１０丁目

　

難病センター内(512-3233) HSK4 1 1号

発行人北海道身体障害者団体定期刊行物協会細川久美子

あすなろ１１９号（毎月１回１０日発行）１部１００円（会員は会費に含まれる）
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