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個人参加難病患者の会「あすなろ会」定期総会 

日時　　2010年4月24日（土）午後1時より

場所　　　北海道難病センター　　3階会議室
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頼恒率組撃墜車線嬢 
（13：00開会・14：30閉会予定） 

◎開会の辞　　渡辺　貢一（司会進行役）

◎黙　　祷　　　渡辺　喜一

◎会長挨拶　　　渡辺　喜一

◎来賓ご挨拶　　財団法人北海道難病遵

専務理事　事務局長　　小田　隆　様

◎議長選出

◎総会議事　報告事項　ア）2009（平成21）年度　活動報告

イ）　　同　　上　　　　　　　決算報告

り）　　同　　上　　　　　　　監査報告

議決事項　エ）2010（平成22）年度　活動計画（案）

オ）　　同　　上　　　　　　　収支予算（案）

カ）　　同　　上　　　　　　　役員一部改選（案）

◎総会終了後は難病連の高田相談室長をお招きして勉強会に移ります。

＊相談室はどんなお仕事をしているのですか？

＊日頃、相談対応をしているなかで、私たちの活動にご意見やご提案など

いただけませんか？

＊他の患者会の活動で参考になるものがあれば教えていただけませんか？

＊その他

－1・



2両9梓川年尉弼草 

紆あすなろ蝕単軌志朗

◎定期総会　　4月19日（日）13：00～16：30

於）難病センター3階

財団法人北海道難病連
個人参加難病患者の会

「あすなろ会」

出席16名

◎役員会　　以下の5回開催　於）難病センター
4月19日　出席　9名　　6月21日　出席　7名

9月13日　出席　6名11月14日　出席　7名

2月　7日　出席　6名

◎会計監査　　4月15日　於）難病センター

◎会報あすなろ発行　以下の4号発行
131号（6／21編集）　132号（9／13編集）
133号（11／14編集）134号（2／7編集）

◎医療講演会　8月2日　全道集会28日の分科会として開催　於）かでる2＆7
演題F希望という名の治療薬j
講師　松島　純一　先生（まつしま耳鼻咽喉科クリニック院長）

参加　16名

医療講演会10月4日　於）難病センター
演題r心サルコイドーシスの現況』
講師　堀田　大介　先生（北海道循環器病院副院長）参加15名

医療講演会10月31日　於）難病センター
演題r免疫の大切さj
講師　堀田　哲也　先生（北大大学院医学研究科第二内科）

参加11名

◎医療相談・交流会　8月9日　於）難病センター
テーマr橋本病の会長さんに向けてj
講師　上僚　桂一　先生（上侯内科甲状腺専門クリニック院長）

参加　13名

◎交流会　　　4月19日　定期総会後の交流会
8月　1日　ビアガーデン交流会

◎年賀状投函12月20日

・2一
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ほ病連関連の会議・行事参加】

◎定期拇全く第168回理事会・第27回評議員会）
5月16日　13：30～　　於）サンプラザ

◎理事会　　以下の5回開催　於）難病センター
4月　4日　　7月11日　　9月　5日

11月　7日　　2月　6日

◎札幌支部・道央支部合同の役員研修会
1月16・17日　　　　　　於）難病センター

◎事業資金委員会　6月　9日　　7月16日　　8月27日

11月　5日

◎レク実行委員会　　6月18日　　8月21日　　9月18日

11月　5日　12月10日　　2月18日

◎旺第36回難病患者・障害者と家族の全道集会】於）かでる2．7
8月1・2日　　あすなろ会1日20名・2日16名参加

◎札幌支部チャリティー・クリスマスパーティー　あすなろ会9名参加
12月20日　　　於）サンプラザ

◎経理・決算打ち合わせ　　　　　　　　　　あすなろ会3名参加

3月12日16：10～17：00　於）難病センター

◎実務担当者会議　　　　　　　　　　　　　あすなろ会3名参加

3月13日13：00～14：30　於）難病センター

◎署名など　1）旺JPA難病・長期慢性疾患・小児慢性疾患の

総合対策を求める国会請願署名と募金】
2）旺JPA患者負担軽減・診療報酬引上げの財源確保を

求める要清書】にあすなろ会団体署名
3）匠レセプトオンライン請求金額無効の判決を求める
署名】にあすなろ全団体署名

4）旺混合型血管奇形の難病指定を求める署名』の協力



財団法人北海道療病連 
2009年度 

部会決算報告 

自：2009年　4月1日

至：2010年　3月31日

収入の部 

科　　　　　　　　　　　　目 �#��僖�7疫ﾈ蠅�2009年度決井 儖X����������������������ﾖﾂ�

会　　　費　　　収　　　入 �#3��3����237，200 ��

前　受　会　費　収　入 ��2，400 ��

賛　助　会　費　収　入 ��H�C����14．000 ��

上部団体助成金収入 �� ��

団　体　育　成　助　成　金 �#S��3����259，000 �;竸(�ｾ��

参　　加　　費　　収　　入 ����C����12，800 ��

寄　　付　　金　　収　　入 �3��3����80，000 ��

協　力　会　還　元　金　収　入 鼎��3����41，050 �;�>����ｺi|ﾘ橙�

募　金　箱　還　元　金　収　入 �3��C����39．415 �;�>����^Xｾ�J��

署名募金還元金収入 �8�3����3，402 櫨��ﾙ�檠��飲�kﾉ^Xｾ��

販　売　事　業　収　入 �#��3����20．005 ��

そ　の　他　事　業　収　入 �#��3����21，850 ��

受　取　利　息　収　入 ��22 ��

雑　　　　　収　　　　　入 �� ��

難病蓮事業参加助成金収入 �� ��

医療講演会助成金収入 ����C����10．000 ��

積立金取崩収入 前期　繰越金 �� ��

83．670 塔8�3cs�� 

収　　　入　　　合　　　計 都C��3cs��824．814 ��

・4・



支出の部 科目 �2009年度予算 �#��僖�7以亥｢�儖X����������������������ﾖﾂ�

会議費 �86，000 鼎h�33�����

役　員　会　費 塔��3����40．400 � 

中　央　会　議　費 �� � 

難　病　蓮　会　議 塗�3���� 涛��

事業費 �448，000 鼎���C�S����

総会・大会　費 鉄��3����65，109 剔��a連「患者・家族団体活動育成基金」 

難病連全道集会 ��#��3����94，940 

医　療　講　演　会 涛��3����77．280 

検　診　相　談　会 �� 

機関　誌・誌費 ��#��3����99．123 

指　導　パ　ン　フ �� 

研　　　修　　　会 店�3����6，910 

レク・交流会費 �38�3����25，830 

実　態　調　査　費 �� 

地　区　育　成　費 �� 

相　談　員　補　助 �� 

活　　　動　　　費 �3��3����41，966 

拠　　　出　　　金 �� 

負担金 �138，000 ��3��3������

全国会負担金 �� � 

難病連維持会費 ��3X�3����13 ����� 

HSK　負　担　金 �8�3���� ����� 

維持運営費 �77，670 鉄h�3鉄r���

事　務　局　費 �3��3����21，782 � 

事務消耗品糞 度�C���� �#sr� 

通　　　信　　　費 �3X�3����3 鉄�� 

交　　　通　　　費 �(�C���� �#��� 

資　　　料　　　費 �8�3���� � 

雑　　　　　　　費 田s��240 � 

積　立　金　支　出 ��100，000 � 

予　　　備　　　費 劔 

支　出　合　計　　　　　749．即0　　　　　752・505 劔 

次　期　繰　越　金　　　　　　　　　　　　　　　72．309 劔 

－5・



部会名　僧人参加部会

2009年度　積立金明細書

項　　目 仞���ｧｨ����｢�

前年度繰り越し積立金額合計 ��Dｨ4�4��｣vr�

今年度積立額合計（＋） ����ｨ�(�ﾈ���

今年度積立金取崩額合計（－） �4�4��

次年度繰り越し積立金額合計 �7h���ﾈ����5��

積立金内訳（年度末の金額）

積立金の名称 仞�ｧｨ����ｨ�ﾂ�保管状況 

釦纏廃立倉 ���?�9�序�ﾘﾚ��金融機関名 ①普通預金②定期預金 

威風病・・廟基衡 凉���咊�l金融機関名 ①普通預金②定期預金 

箪鋸繊細 ��ﾈ4����H��5�4��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 

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 

金融機関名 ①普通預金②定期預金 

合　計 畑4��閂��ﾂ� 

－6・



財団法人北海道難病連
部会会計監査報告書

部会長　　様

1・部会名　　僧人参加部会

2．2009年度　部会決算報告書

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。

2才（0年　年月lう　日

部会会計監査

氏名舞込孔をチ　（箇

氏名

－7・



－．2町中平頼嘩謙懐針 

財団法人北海道難病連
個人参加難病患者の会

「あすなろ会」

紺あすなろ創単雛藷細

◎定期総会　　4月24日（土）13＝00～14：30
於）難病センター　3陣　中会議室

◎役員会　　　年間5回開催の予定
於）難病センター　3階　小会議室

◎会報発行　　年間4回（135号・136号・136号・138号）発行の
予定

◎医療講演会　年間2回開催の予定で企画中
＊複数の疾病に横断的に関わるテーマで展開する
＊札幌市や難病連と連携・共同主催などを研究する
＊北海道茸病連が公益法人を志向していることを考えて、
公益性を意放して会員・会員外とも参加料は無料にする

＊上半期は…‥・

日時＝7月25日（日）13：30～16：00

会場＝難病センター3階　大会議室
演題＝4月末までに決まる予定
講師＝田代　邦雄　先生（北祐会神経内科病院）

＊下半期は＝…・

日時＝10～11月の予定

会場＝難病センター3階の予定
演題＝未定
講師＝未定

◎相談会・交流会など年間2回開催の予定で企画中

＊道北地区の全会員に呼び掛け、8月7・8日に旭川市で開かれ
る【第37回赫患者・障害者と家族の全道集会】二日目の分
科会を交流会にする
動員目標20～25名を目指して周到な事前準備をする

＊7月下旬に道央地域の会員に呼び掛けて、交流ビアパーティー
を開催する

・8・



一区琳達磯・行事勧ヨ

◎定期総会（第174回理事会・評議委員会）
5月15日（土）　13：00～

会場　未定

理事出席は柳
評議員出席は渡辺（兼監事）・白井の2名

◎理事会　　　　以下の5回開催の予定

第174回（4／10）　第175回（7／10）

第176回（9／4）　第177回（11／13）

第178回（2／5）　　　　　　　出席は柳理事・渡辺監事

◎事業資金委員会　　＊日時など未定　　出席は佐古委員

◎合同レク委員会　　＊日時など未定　　出席は大野委員

◎J PA（日本難病・疾病団体協議会）掩会
5月30日（日）　於）東京

◎J PA国会清音　5月31日（月）

◎第37回難病患者・障害者と家族の全道集会
8月7（土）・8日（日）　於）旭川市

◎札幌地区J PA全国一斉街頭署名行動
9月25日（土）　於）4丁目十字街

◎秋のチャリティー・バザー
10月30日（土）・31日（日）

◎札幌支部チャリティー・クリスマス
12月18日（土）

◎札幌支部役員研修会
1月15日（土）午後～16日（日）午前中
於）難病センター

◎経理打ち合わせ会
3月9日（水）～12日（土）の4日間
於）難病センター

◎実務担当者会議　3月12日（土）
於）難病センター

ー9一



財団法人　北海道難病遠 

2010年度 

部会会計予算書 

部会名　個人参加部会「あすなろ会l

収入の部

自：2010年　4月1日

至：2011年　3月31日

科　　　　　　　　　　　　　目 �#��僖�7以亥｢�2010年度予算 儖X������������������������ﾖﾂ�

会　　　費　　　収　　　入 �#3x�3#���230，000 ��

前　受　会　費　収　入 �(�3C���0 ��

賛　助　会　費　収　入 ��H�3����14，000 ��

上部　団　体助成金収入 ��0 ��

団　体　育　成　助　成　金 �#S��3����259，000 �;竸(�ｾ��

参　　加　　費　　収　　入 ��(�3����10．000 ��

寄　　付　　金　　収　　入 塔��3����40，000 ��

協　力　会　還　元　金　収　入 鼎��3�S��40，000 �;�>����ｺi|ﾘ橙�

募　金　箱　還　元　金　収　入 �3��3C�R�30，000 �;�>����^Xｾ�J��

署名　募金還元金収入 �8�3C�"�2．000 櫨��ﾙ�檠��飲�kﾉ^Xｾ��

販　売　事　業　収　入 �#��3��R�10，000 ��

そ　の　他　事　業　収　入 �#��3ゴ��20．000 ��

受　取　利　息　収　入 �#"� ��

雑　　　　　収　　　　　　入 �� ��

難病蓮事業参加助成金収入 �� ��

医療講演会助成金収入 ����3����10，000 ��

積　立　金　取　崩　収　入 �� ��

前　　期　　繰　　越　　金 塔8�3cs��72，309 ��

収　　　入　　　合　　　計 塔#H�3��B�737，309 ��

－10・



支出の部 
科目 �2009年度決算 �#���D�7疫ﾈ蠅�備　　　　　　　　　　　考 

会議費 �46．390 鉄h�3���� 

役　員　会　費 鼎��3C���50，000 ��

中　央　会　諸　費 ��0 ��

難　病　蓮　会　議 店�3涛��6，000 

事業費 �411，158 鼎ベ�3���� 

総　会・大　会　費 田X�3����65，000 ��

難病連全道集会 涛H�C鼎��130．000 ��

医　療　講　演　会 都x�3#���80，000 ��

検　診　相　談　会 �� ��

機　関　誌・誌費 涛��3�#2�120，000 ��

指　導　パ　ン　フ �� ��

研　　　修　　　会 塗�3����7，000 ��

レク・交流会費 �#X�3�3��35，000 ��

実　態　調　査　費 �� ��

地　区　育　成　費 �� ��

相　談　員　補　助 �� ��

活　　　動　　　費 鼎��3田b�50，000 ��

拠　　　出　　　金 �� ���>����Xｫ8�(�X彿��&9�ﾈｨ�:闔y�ﾈｮ霎��b�

負担金 �138，000 ��3��C���� 

全国会負担金 �� ��

難病連維持会費 ��3X�C����135，000 ��

HSK　負　担　金 �8�3����3，000 ��

維持運営費 �56．957 鉄h�33��� 

事　務　局　費 �#��3s�"�20，000 ��

事務消耗品　費 �(�3#sr�4，309 ��

通　　　信　　　費 �3��3CS��30．000 ��

交　　　通　　　糞 ���3#���2，000 ��

資　　　料　　　費 �� ��

雑　　　　　　　費 �#C��0 ��

彿　立　金　支　出 �����3����0 ��

予　　　備　　　費 �� ��

支　出　合　計 都S(�3S�R�737，309 ��

次　期　繰　越　金 都(�33���0 ��

・11－



2010（平22）年度役員一部改選（案）

◎会　　長　　　渡辺　喜一（留任）

◎事務局長　　　柳　　弘子（退任）　渡辺　貢－（新任）

◎運営委員　　　佐古　則子（留任）　難病遵　事業資金委員
同上　　　大野みずほ（留任）　難病遵　合同レク委員
同上　　　　森　　浩幸（留任）

同上　　　　河原　貴子（留任）

同上　　　　柳　　弘子（再任）

同上　　　プ耶顎〉て帯荏r
同上　　　菅野「箸　「　新謀r

同上（会計）　貰百雷甘芋て道程r
同上（会計）　百弊～“茎芋（て菅荏r
◎監　　事　　　渡辺友美子（留任）

【個人参加難病患者の会「あすなろ会」会則】によると…・・・
＊第6集　役員　本会に次の役員を置く。役員は総会で選出する。

役員の任期は2年とし、再選を妨げない。

＊留任については2009（平成21）年度の定期総会で選出されているので、
任期は2011年度定期総会までということになり、今回議決の必要はない。

＊退任する柳事務局長と浜田運営委員（会計）は残余期間があと1年あるので、
総会の議決が必要になる。

＊後任事務局長候補者の渡辺は、退任する椒事務局長の残余任期を勤めること
になるので、総会の議決が必要になる。

＊再任になる柳運営委員は総会の議決を経て、次回役員改選期まで勤めること
になる。

＊補強される新任運営委員の2名は、総会の議決を経て次回役員改選期まで勤

めることになる。

＊北海道難病達の役員（柳理事・渡辺評議員・白井評議貫・渡辺監事）は、寄

付行為（定款）により来年の定期総会まで留任することになる。
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2010年度・定期船出欠はガさで寄せられた刈セー澗介

以下は出席のご返事をいただいた皆さんからのメッセージです＊＊＊＊

N・Sさん（札幌市・本人会員）　春ガ近付いたり遠くなったりの天気ガ続いていて、
外に出て散歩でもしようと思う気ガなかなかわい
てきません。
豪の中で足腰をきたえる体操をしています。
自分流です。

M・Sさん（室蘭市・本人会員）　穏やかな天気になりますように…・。
皆様、無理は少くしてお身体をいたわりましょう

H・Tさん（釧路市・本人会員）　あすなろ会の皆様に逢える日を楽しみにして居ま
す。体調を整えて定期総会に出席します。
宜しくお願い致します。

M・Hさん（札幌市・本人会員）　あすなろの会報は中味も充実し、会員の一人ひと
りをつなく大きな役割をしていると思います。
文字ガ大きいと誰でも読みやすく助かります。
今回、家庭の事情で役員を降りますガ、一会員と
して活動を続けていきますのでよろしくお願いし
ます。

K・Hさん（厚岸町・本人会員）　役員の皆様、いつも御苦労様です。
ここ1カ月位体調をくすしてしまい、様子を見て
いましたガ、ようやく大丈夫そうなので、参加し
たいと思います。dこうしくお願い致します。

S－Mさん（札幌市一本人会員）　いつも大変お世話になりあリガとうございます。
「あすなろ会」の会報、内容か充実していて何回
も読み返しています。
4月の絶会、皆様にお会いするのを楽しみにして
おります。

Y・Mさん（函館市・本人会員）　今年の冬は雪ガ多く、皆さんも大変な毎日だった
でしょう。
自分はいつもの薬十カゼ築　く常に）を飲み飲み、
仕事をして：います。
皆様と逢うのを楽しみにしてこいます。
今年もよろしくお願い致します。
いつも会報あリガこうございます。

丁・Mさん（札幌市・本人会員）　少しでも多くの人マガ参加して、心身とも元気に
なれば良いと考えております。
その為の正しい環境と受け入れ体制に期待してお
ります。
私もできる限り協力いたします。
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Y・Yさん（札幌市・本人会員）　あすなろ会報134号の柳さんのコラムに共感し
ました。
出席して会員の皆さんとお話しでさるここを楽し
みにして：います。

H・Yさん（札幌市・本人会員）　しばらく皆さんにお会い出来ない内に春を迎えま
した。
待ちかねた春は季節の変才〕り目で変調の時期でも
あります。でも、症状ガ悪化することもあれば、

もある………と居直って、皆さんの
お顔を見て二元気になりたいです

好転すること
お健やかなお

K・Wさん（札幌市・本人会員）　みんなでひとりを包み込み、ひとりはみんなを思
いやる。
これガ「あすなろ会」の願いです。

Y・Wさん（千歳市・本人会員）　ようやく参加できます。
体調をととのえていきたいこ思います。

以下は欠席の二返事をいただいた皆さんからのメッセージです＊＊＊＊

E・Aさん（千歳市・本人会員）　役員のみなさま、いつもご苦労様です。
残念ですガ今回も欠席させていただきます。

M・○さん（札幌市・本人会員）　事務局の皆様方には大変感魂しております。
柳さんの体調いかガでしょうガ。案じてこおります
出席できませんガよろしくお伝え下さいませ。

K・○さん（札幌市・家族会員）　表皮水病症のガーゼ代が無料になる予定であるな
ど、今年は少し改善ガ進みそう「ごす。

K・Kさん（根室市・本人会員）　毎回「あすなろ」ガ届くのを、とても楽しみにし
て居ます。「あすなろ」を読んでは涙したり、感
じる所ガたくさんあり、作る人達の苦労も大変だ
と思いなガう、アリガトウと言いたいです。
出席しようと恩いましたガ、行かすに1万円寄付
することにしました。

事務局からKさんへ。
1万円もの寄付をいただき大変あリガとうござい
ました。
間違いなく郵便振り込みで受領いたしました。
二の次はお会いできるのを楽しみにしてノおります

N・Kさ∧′（札幌市・本人会員）　いつもお世話になって：おります。
「あすなろ」ガ届くと皆様とつなガっている気持
ちになり、とても心のささえになります。
柳さんの身体ガ少しでも楽になるように厭ってい
ます。
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R・Sさん（士幌町・賛助会員）　いつも会報を届けていただき有リガこうございま
す。（役員のみなさま日頃御苦労さまです）
4／24の日程ガ、私共オストミー協会の総会と
重なりまして参加できませんので、御理解下さい
ますようようしくお願いいたします。

A・Sさん（札幌市・本人会員）　先日の会報を読むまでは、柳さんの病状ガそんな
に悪いとは知りませんでした。病名こそ違え通院
でと‾こも疲れるのでその大変さガ良く才〕ガリます
どうぞ無理をせすゆっくり養生なさって下さい。
3年前に主治医の先生を、今回、難治性疾患克服
研究事業の研究奨励分野に‡旨定されたマルコアン
症候群で亡くして：いるので、少しでも天国におら
れる先生の供養になればと豪こんでおります。

A・Nさん（帯広市・本人会員）　ようやく暖かくなり皆様お変りありませんか？
病気の方は…仲良くと自分に言い聞かせなガら、
1日ノママと生活しています。違った病気ガ遊びに
さて：相手しています。
私事で総会は欠席です。2010年3月2日に孫
ガ仕事上で事故死です。申し訳ありません。
どうぞ会員・家族の皆様、くれくれもお大切にお
過ごしくださいますようお祈り申しあげます。

M・Hさん（釧路市・本人会員）　柳さんの体調不良ガ気にかかります。頑張り屋の
柳さんですガ、どうぞご自愛下さいますよう祈っ
ております。（これ以上悪化しませんように！）

T・Hさん（帯広市・本人会員）　残念なガら身障者分会絵会とかち合ってしまいま
した。
一昨年秋よりガンとたたかい、今は多系統萎縮症

で特定疾患の申請中です。余命もわかり残された
人生を精一杯やる積り。笑顔を推さない「ごね。
皆様の御健勝をお祈りいたします。

Y・Mさん（名寄市・本人会員）　いつもお世話になりあリガとうございます。
今年は全道集会ガ旭川市て：行オ〕れるこのここて：す
ので、是非参加したいなと思っております。
名寄は今朝（消印は3月22日）－23℃でした
まだまだ寒い目ガ続いておりますガ、春ももうす
くですね。
みなさまお体には十分気をつけてくださいね。
事務局の方、いつも本当にあり方とうこさいます

K・Mさん　く函館市・家族会員）　2年前の入院治療ガハードだった為なのか、まだ
体調ガ安定しません。疲れやすくて体を横にして
いる事ガ多く、春にもかつて少しつつ回復してく
れればと思っています。いつも出席しないのです
いません。役員の方々御苦労さまです。

S・Mさん　く札幌市・本人会員）　参加できなくて残念です。
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