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『全道集会､無事終わりました』

釧路支部長　佐藤　債洋

8月3日･4日に行れました｢第2

9回難病患者･障害者と家族の全道集

会(釧路大会) ｣には全道各地より､

多くの方にお集まりいただきました｡

心よりの歓迎を申し上げ､無事終了

●　∴;'Ji_≡:㍗:'二言工.I,･

さいましたご来賓の皆様､運営を陰で

支えていただいた､たくさんのボラン

ティアの皆さん､ご後援いただきまし

た関係機関の方々､そして会場の使用

等､多方面に便宜を図っていただきま

した釧路市のあたたかいご支援､ご協

力のお陰と深く感謝申し上げますo

又､無事開催できたことは､地元実

行委員会メンバーを始め各部会の役員･

会員の皆さんの事前準備から当日まで

の力強い協力があったからこそであり

●　深く感謝申し上げますr,
さて､思い返しますと第14回難病

患者･障宰者と家族の全道集会が､ .
J特別列車･感動のエトビリカ号

ることは申し上げるまでもありません｡

しかし､少子高齢化時代を背景に､

健康保険法の改正､医療制度全般の見

直し､その中での難病対策の見直し､

年金､介護の問題など､患者が安心し

て治療を続けるにはほど遠い国の政策

後退が打ち出され又､計画されており

ます｡このような厳しい状況にあって

こそ､当事者である私達の声が大切で

あると痛感いたします｡この度の釧路

集会が実りあるものとして､安心して

暮らせる社会づくり-のパワーとなり

ますよう期待いたしますo

今回の集会スローガン｢ぬくもりの

ある医療と真の自立を目指し､今釧路

の地から邦く｣ -･皆さんと共により高

く邦たくことを願い､これからの活動

を頑張って行きたいと思っています｡

で当地に集結､開催されてか　▲　　　零軒･.L三･-ニ~一

ら15年の歳月が経ちまし

たo　この間､私たちは残念

ながら多くの仲間を病のた

めに失ってしまいました｡ ~　鳩

生涯の闘病生活を余儀なくされ　▼
･ ■

‥ ∴黒!,忘∵∴ふ｡二､ ､ヽ『『■一LI r
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d:52 9盛乾療密着･鰍
◆全道集会のまとめ

第1日目　8月3日(土) 18:00-

歓迎レセプション(釧路プリンスホテル)
アトラクション:創作舞踏　　高　玲子氏

第2日日　8月4日(日)

分科会　9:30-ll:30 (疾病別医療講演会､患者家族交友会など)

会場:釧路市生涯学習センター､釧路交流プラザさいわい､
釧路プリンスホテル(2 7部会)

全体集会12:45-15:20

記念誇演:丹頂鶴自然諦演名誉園長　高橋良治氏｢鶴になった男｣
アトラクション:釧路聴力障嘗者協会　　｢墳夷太鼓｣

患者･家族の訴え:ダウン症部会　(家族)田名部章子

脊髄小脳変性症部会(患者)神　利恵子
集会アピール:多発性硬化症部会(患者)岩井玲奈

延べ参加人数
レセプション会場　　　41 7名　事務局･来賓含む

分科会参加者　　　8 9 2名

全体会参加者　　　4 72名　事務局･来賓含む

ボランティア(3日)　　97名

分科会ボランティア　　　8 2名

全体会ボランティア　1 0 3名

延べ参加音名　　2 0 6 3名



十槻十㈱勤し僻轟
『全道集会に参加して』

日本リウマチ友の会北海道支部

釧路連絡会　岩崎　洋子

｢全道集会釧路大会｣の成功のために､
一年間の長期にわたり準備をされた役

員の皆様を始め､当日､ご活躍された

●諾苦さ‡呈芸芸;三品芸警£三冨歪
大会に敬意と感謝の思いと共に､嬉し

さが胸に溢れて参りました｡

●

そして､今も胸に迫って参りますの

は､患者･家族の訴えをされた神さん､

田名部さんのお話でした｡涙が流れて

参りました｡

また､アトラクションの釧路聴力障

春着の皆さんによる｢蝦夷太鼓｣にも､

感動と勇気を与えられました｡釧路で

開催されて､本当に良かったと､わが

事の様に嬉しさでいっぱいになりまし

た｡

実行委鼻の皆様､感動の二日間､本

当にありがとうございました｡

脚蜘韻蜘℃齢ub

『15年ぶりの釧路大会』

釧板肝友会　小黒憧穂

1 5年ぶりの全道集会釧路大会､皆

様ご苦労様でした｡

1 5年前の事を考えますと､今は交

通機関の発達､宿泊施設が完備､大き

な集会場などが多く有り､ 1 5年前か

ら見ればスムーズに行ったと思います｡

各担当役員､ボランティアの皆様が

この全道集会に向けて一生懸命仕事に

打ち込んで来た結果だと思います｡

全体集会では､各役員の皆様にご迷

惑をかけ心から反省しています｡

1 5年後は､どのような形でお会い

できるでしょうか?

4

『第29回全道集会を終えて』

北海道ベーチェット病友の会　尾崎　友子

全道各地から御参加下さいました皆

様本当にお疲れさまでした｡又地元実

行委負の皆様長い間の取りくみに何か

と気苦労なさったことと思います｡で

も佐藤支部長はじめ事務局長そして各

担当の皆様の力とエネルギーが一つに

なり､目的に向って頑張り力を発揮し

た大会だったと思います｡又大勢のボ

ランティアさんの大きな力に支えられ､

人と人とのつながりが大きな職になり

大会の成果を上げる事が出来ました手

盛射申し上げます｡

大会初日歓迎レセプションは創作舞

踊高玲子先生の出演で幕開けでした｡



先生は1 5年前の大会にも出演してい

ただいているので､この大会の主旨を

長く理解し､患者の気持ちをくみ生命
の尊さと今日に生きるすぼらしさを蘇

りかけてくれました｡レセプションを

担当した私でしたが大勢の皆様にささ

えられ無事に終了する事が出来ほっと

しています｡終了後は港まつりの花火

の音にさそわれ､それぞれ会場を後に

にぎやかな夜の街-と出かけて行きま

した｡翌日は過去最高となった2 7分

科会は3会弓削こ分れ行なわれました｡

それぞれの分科会会場では担当者が走

り回りながらの準備に追われ時間ぎり

ぎりの開始でした｡午後からの全体会

は総勢800人との事｡私はゆっくり

と会場に入る事が出来ず残念に思って

おります｡この大会で色々な人に出会

い､いろいろな事を知り､これからの

活動に何かとお役に立ちたいと思って

おります｡

‖11日mIl‖llll=HHllll日日Hlll日日HHLHilnlllHFl日日日日1川日日=rllH=11日l

『全道集会の感想』

筋無力症　橋本　秀子

年に一度､全道の人が集う会がなぜ

必秦かが､わかった｡大金と時間とか

けてまで､なぜみんな集うのかわかっ

た｡ ｢出会い｣と｢心のふれあい｣が

財産となって残っています｡

『初めての全道集会』

Jg原病　上村　直子

8月3日(土) ､ 4日(日) ､第2

9回難病患者･障音者と家族の全道集

会が1 5年ぶりに釧路で開催されまし

た｡ 3日(土)は､小鳩会の分科会と

…警禁芸富ま;誓言77V夏雲芸芸●
があり､アトラクションとして高玲子

氏による創作舞踊がありました｡当日､

釧路は港まつりの花火大会があった為､

7時半に閉会になりました｡私も含め､

実行委負は午後1時からプリンスに集

合して､駅出迎え､各ホテル受付､レ

セプションの準備等をしていました｡

4日(日)は午前9時半より､交流

プラザさいわい･プリンスホテル･ま

なぽっとの3会軌こ分れ､ 2 6部会の

分科会が開かれました｡私達勝原病部

蓋芸三豊話芸芸孟芸三品霊霊芝霊霊芝●
〔勝原病の合併症対策]の医療辞演を

して頂きました｡私は途中でまなぽっ

と-移動した為､蘇演を半分放しか聴

けなかったのがちょっと残念です｡

午後からは全体会が開かれ､聴覚陣

事の方連の蝦夷太鼓､高橋良治氏の記

念辞済､患者･家族の訴え等が行われ

ました｡

全道集会の参加が初めての私にとっ

ては､不安と緊張で前日は眠れません

5



でした｡実行重点は何ヶ月も前から打

ち合わせ､広告･寄付金集め等忙しく､

体調を崩された方もいる様です｡

2日間とも天気はあまり良くはなかっ

たので､地方から来た方達にはちょっ

と肌寒かったかもしれません｡港まつ

りも重なり交通の便も悪かったと思い

ます｡それでも参加された皆さんから

｢どうもありがとうC ｣という言葉を

聞いた時はホッとしました｡

多くの方達の協力がなければ成し遂

げられない大きな大会がボランティア

約210人､分科会･全体会約800

人程の参加により､無事終了した事を

感謝いたします｡

皆様本当にありがとうございました｡

鯛#■Jt春･PI者と寮耗Q)王■■51J"I~ I.__ -I..丁:‥...4　.LPlI･.-■●. tJ

●　『出会い』

後柵符冊化症友の会　米本　三朗

皆様全道大会御苦労様でした｡すで

に過去の出来事として皆様方が話合っ

ておられる事と思います｡苦労した話･

悔やまれた話･もし今後こういう事に

出合ったらこうしたい､ああもしたい

といった思いを抱いている事と思いま

すC　私は全道大会で一度に大変多くの

方々にお逢い出来ました事を大変よかっ

たなあ､と思っております｡これも私

の生涯のよい思い出の一一ページと心に

残しておきます｡私は私なりに一生懸

命やれたなあ､と思っておりますが､

これもやらせて下さった役員の方々の

おかげ様と思っております｡私はこの

仕事をする時､こんな事を考えました｡

私に与えられた仕事に徹しよう､そし

て本当のサービスに心掛けよう､本当

のサービス､それは喜んでいただく事､

そして自分も蕃びたい｡いやいやしか

たなくしたら相手も感じてよい結果に

はならないぞ､と｡喜び喜ばせる姿っ



てどんなのかなあと思いながら､そし

てよい結果が出ました｡考えて見たら

皆様方も同じ考えで一生懸命仕事に打

ち込んでいたからだと息いました｡
αジグソーパズル"それは一人一人が

本当に大切な役目を持っていることで

すよね｡ジグソーパズルの一旦として

これでやっとこの会の仲間の一人なの

だなあと感じほっとしました｡これか

らもこんな心で次の出会を楽しみにし

ております｡

HIllFllH‖FH‖l日日日日日日日日日日Mml‖l日日川Ill11日=lllmllll‖ml‖Ll

『第2 9回難病患者･障害者と家族の

全道集会に参加して』

釧板肝友会　梅津別行

北海道各地から参加されたみなさん､

どうもご苦労様でした｡ 1 5年ぶりに

釧路で開催された全道集会は､如何だっ

たでしょうか｡ ｢鶴になった男｣の高

橋さんのユーモア溢れるお帯､釧路聴

力障害者協会のみなさんの力強い｢蝦

夷太鼓｣ ｡そして､神利恵子さんと田

名部章子さんの｢患者･家族の訴え｣

は､多くの参加者に感動を呼んだこと

と思います｡また､遠くから参加され

た方から｢ボランティアの方が本当に

明るく健しく迎えてくれた｣とお許さ

れていました｡このように､釧路での

集会は､ 8 0 0余名の難病患者や家族､

そしてボランティアのみなさんや関係

者があつまり成功しました｡参加され

た北海道肝炎の仲間のみなさん､あり

がとうございました｡

釧根肝友会では､全道集会を今年の

最大行事として取り組んできました｡

1年半前から準備の全額や打ち合わせ

にかかわり､当日は､会長の小栗さん

は全体企画の責任者として､日置さん

はボランティアや当日の受付､他の役

員のみなさんは分科会の準備と運営に●
力を発揮しました｡また､協立病院の

田辺利男先生には､ 8月3日は一日､

医療班の担当医として､そして､次の

日には､肝炎部会での蘇演と､多大な

協力をいただきました｡この津済会は､

｢肝炎の最新治療について-今年の肝

康学会から｣と居して､内容を詳細に

話していただきました｡また､地域の

保健婦さんも参加して､五十名以上の

みなさんが､真剣に耳を傾けていまし

た｡専門的な部分もありましたが､あ

らためて病気を良く知る機会になった

と思います｡私は､この取り組みを●

とおして､やはり｢息者会｣は素晴ら

しいものだとあらためて実感しました｡

みんなが病気を持ちながら､将来の不

安を抱えながら､病気と向かい､自分

ができることを社会に発情しているこ

とC　そして､それを同じ患者として支

えていく活動は､ ｢患者会｣の良さで

はないでしょうか｡

私も28歳で発病して､ 8回の入退

院を繰り返し､社会との接点がなくなっ

たとき(就職や結婚がだめに)があり

7



ました｡そのとき､北海道肝炎友の会

を知り､自分の思いを手紙で届けるこ

とで､病気の知織や療養の仕方､そし

て患者(人間)として何ができるかを

考えることができました｡そういう

｢患者(会)の初心｣を想い返すこと

ができた全道集会でした｡いま､それ

ぞれの地域で､療養や会の活動に頑張っ

● Tr,忘芸fJ誓芸濫造に霊…さ)
一緒に手を取り合って｢会｣を支えて

いきましょう｡来年は30周年記念と

●

なる全道集会です｡成功させるために

力をつくしたいと思います｡

毎海象小憩ノお掛り東郷

『北海道難病連

釧路支部の皆様へ』

札幌市あすなろ会　柳　弘子

全道集会から帰り､まだ疲れは残っ

ていますが､行って良かった! !

私はまだ活動歴は浅く､函館も行か

なかったので､札幌以外の大会は初め

てでした.身体のことを考えると自信

もなく迷ったのですが､思い切って行っ

て､大きな収穫でした｡

釧路は20年も前に行ったきり､今

回は釧路という衝の特徴をフルに生か

した素晴らしいものだと思います.オ

プショナルも記念講演の高橋さんも釧

路ならではです｡又､釧路を妨れたい

8

と思いましたD

佐藤支部長さん､渡部小夜子さん､

そして事務局､ボランティアの皆さん､

大変な思いをなさいましたでしょう｡

ご苦労様､そしてありがとうございま

すo

高橋みち子さんのお陰で良い分科会

になりましたし､実り多い大会でした｡

このバネを力として､活動を続けてゆ

きますo　来年は札幌でお待ちしていま

す｡

まだ感動さめやらぬまま一書お礼を

申したくて事きましたC

蝦夷太鼓の音がまだ響いている気が

します｡本当にありがとうございまし

た∩



早来支部

事務局　藤原　サチ子

先日の｢全道大会｣では大変お世辞

になりました｡盛会に終わり皆さんの

準備のすぼらしさに感動しています｡

長旅の疲れも感じませんでした｡　大

変お疲れのことと思います｡暖かいお

もてなし､有難うございました｡

FlrlrlL‖HIH州日日1mll川日日日日MJEIiH日日lFH日日l日日日日‖HIl日日川J日日

北海道後縦執帯骨化症友の会

会長　杉山　清美

難病連全道集会にあたり一方ならぬ

ご高配を賜り衷心より厚くお礼申し上

げます｡全道集会が立派に成功を納め

られたことは佐藤支部長さんをはじめ

釧路支部の皆さんが長期に亘り真率で

ご熱心なお取組みがあってのことと重

ねてお礼申し上げます｡又当友の会の

医療講演会の開催に当たってはこれま

た準備万端整えていただき有難うござ

いました｡おかげ様で参加者も1 7 0

名に達し､過去に例を見ないほどの盛

況でした｡井須先生のお力添いにも感

軸しているところでございます｡当日

入会された方が4名､その他加入を確

約された方もおりますが参加者の住所

お名前のわかる方に後日お手紙を差し

上げ加入をお勧めしたいと考えていま

す｡

さぞ皆さんお疲れになったことと存

じます｡何とぞご自愛くださいますよ

うお祈り申し上げお礼に変えさせて頂

きます｡

rlHHlrlrllm川日日HlrH日日l日日l川日日川川日日日日‖L川日日ll川Hl日日l川l

rあすなろ会｣十勝支部

成田　愛子

釧路支部の皆様､ 8月3-4日､全

道集会ご苦労様でした｡さぞお疲れの

事とお察ししいたします｡

釧路は2回目です｡オプショナルも

記念練演の高橋様｡とても素晴らしい

ものだと思いました｡アトラクション､

創作舞踊｢散華2002｣高玲子様｡
｢蝦夷太鼓｣釧路市聴覚障害者協会､

締りと太鼓の音がまだ響いている気が

します｡

釧路支部長その他皆様､渡部小夜子

さん､そして札幌触南連､大変な思い､

ご苦労様､そして本当にありがとうご

ざいました｡

｢あすなろ会｣部会では高橋みち子

様の｢お芝居と介護のこと｣蘇涙でし

た｡とても良い分科会になりました｡

｢あすなろ会｣も一生懸命､頑張っ

て進んで行きたいと思います｡

お身体にはくれぐれも気をつけて下

さい｡

9
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福祉の学習と実践の

『サークル　コスモス』

会長　棚橋　叶広

第2 9回難病患者･陣春着と家族の

全道集会が盛大に終了されましたこと

●を志左手誓完蒜霊芝obミ､お手伝

いさせていただきました｡ ｢この時の

感想を!｣ということなので少々書く

ことにします｡

1.様々な病気をかかえた人達､車

イスでの生活をしなければならない人

達と接することができました｡

皆さん元気ですね｡目が輝いています.

前向きな考えを持っています｡一生懸

命生きています｡

2. 15年前にも手伝いました｡そ

の時の資料と今回の資料を比べてみま

した｡難病の種類はあまり変　　わり

ません｡現代医学は進歩しているはず

なのに?

五体満足で､不平不満を青い､見栄

を張る～等々の人達が最近多いです｡

生きたくても生きられない人がいるの

に､生きられるのに死んでしまう人も

いる｡

色々と考えさせてくれた集会でした｡

難病が少しでも改善されるように､
1日も早い医学の進歩を願い､そして､

難病の人達の心の豊かさに敬意を表し
ます｡

●　｢統括J

事務局長　渡部　小夜子

全道集会は年に一度､札幌隔年､地

方都市と巡回で開催されてきました｡

大きな取組みなので2 4道支部の中で

も開催地が限られているのが現状です｡

周期的に考えてみても釧路だった駅で

す｡
一年前からの諸準備､支部部会役員

皆さんに｢現地実行委員｣をお願いし
ました｡主催は本部､私共は現地役員

10

という形のためにすべての準備に時間

を費やしてしまうという事態が多々あ

り事務局として申し訳なく思っていま

す｡

各地からの参加者に喜ばれ､ボラン

ティアさん達に恵まれ結果として集会

は成功だったと確借しています｡集会

を契機として釧路地域の医療､福祉行

政がよりいっそう充実されることを願っ

ています｡最後に不tRれな私共に札幌

からご指導･エールを送りつづけて下

さった本部､村山課長に衷心よりお礼

申し上げます｡



日本リウマチ友の会
5月25日　総会　交流プラザさいわい　13名

8月　3日　全道集会

9月11日　レクリェ-ション　グリンパーク｢つるい｣  15名

12月予定　　クリスマス会

筋無力症
5月26日　会食会(レストラントキワ)　　8名

8月　3日

-4日　全道集会　6名

橋本病友の会
4月26日　北海道橋本病友の会総会　1名

5月29日　春の集い(交流プラザさいわい)

8月　3日

～4日　全道集会　8名

1 1月予定　　交流会

釧根肝友会
6月　1日　総会･講演会　　鶴居村タイト　12名

7月　7日　北海道肝炎友の会総会　　4名

8月　3日

-4日　難病連全道集会

8月24日　肝癌検診　別海町民保健センター90名受検

8月2上皇日～25日　交流会パークゴルフ　　別海郊楽苑　8名

(※以上　報告受理分を掲載)

ll
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●

rHW r;

線　　～

LI7りェう31G

華蜂r'&　　　脊臥鵬性症神利恵子
折角の合同レクリェ-ションでしたが生憎の曇り空で肌寒く感じました｡

今回､私は釧路から福祉バスに乗って参加してきました｡

目的地は､中標津の大規模な公園で車椅子でも動きやすく､遊具等は使えま

せんが休憩施設の屋外には車椅子を押していただける方がいれば散策できる道

路もあり､景色などを見て楽しめました｡

お昼には中標津支部の方々の準備されたジンギスカンや素麺をなどをみんな

でいただきました｡

空の下､大勢で採る食事のためか､炭で焼いた新鮮なサンマがとてもおいしく､

おなかいっぱい食べてきました｡

食後にビンゴ大会などをして､景品のスナック菓子や缶ジュースを当てる事が

出来ました｡

年に一度､各支部の方々とも交流を図れ大変楽しい時間を過ごさせていただ

きました｡準備された役員の方々に心から労いと感封を申し上げます｡

ありがとうございました.

12

●



特定痘丘匡■ ��"�鎗寺& 冤rA=Lr ��B�年3月 �3�?｢�混在 鋳� �� 

書号 �?�ﾂ"ﾒ�+�� �� ����JtJt 儼ﾉ(b� ����ー可 ��白暮 傚�6ﾄ･B�

1 �-ぺ6�6ｨ6(6r｢� ��53 澱�7 途�8 �2�4 ��1ー 白�

2 冖(ﾊ��ｸﾛx��2� ��21 ��� �"� ��1 ��4 ���

3 ��ｾ�ｽ�*榎ﾘﾍR� ��25 釘�I ��2 ���1 ��1 ��

■ ��9�y�ｸ4x8ｨ6X7ﾘ6x�ｸ6h5�� ��BO 湯�○ 痴2�4 釘�5 ��8 釘�

5 �5�8(92� ��ー4 ��1 �� �� ��1 ��

¢ 定���iW4､ﾉ�ｴ佇ﾂ� ��18 �2�2 �"�3 ��� ���2 ��

7 ��き† ��44 途�2 �2�5 �"�2 ��ー ��

8 筈Y��nwD���ﾇFDR� ��8 ��� �� �"�1 �� ��

9 啌粤ｳ｢ﾄ蔦ｶ辻ﾔﾃｲ�8c｢籀��ﾙ<Хﾂ� ��41 �2�･1 �"�1 �"�1 �2�2 ��

10 �'佇ﾈ憘乃､X昞��c(uC����ｲ� ��85 唐�7 �"�5 �2�3 �"�･2 �"�

ll 蔦｢ﾗTﾆ汎幡逃�ﾘ+8�┐�� ��4 �� �� �� �� ��

12 肌BｷT�� ��98 ��2�7 釘�2 途� 釘�8 �"�
13 白ﾂﾂ籏�Cﾖﾈ8��｢� ��17 釘�1 售��1 ��� ��ー ��

14 �788h8ｸ4ｶB� ��40 ���･3 �2�3 ����1 ��3 ��
■15 俯6D�ｨ��� ��5 ���1 ��1 �� �� ��

18 ����H愷ｦ棉GGR� ��54 ��ｳ��6 �2�S �"�2 ��1 ��

ー7 粘2ﾒ粨98爾� ��.3B 迭�3 ��･3 ���1 ��3 ��

18 俘Hｬﾈ乖�筈ﾈｬﾈ个�� �� �� �� �� �� ��

19 儂�櫨�ｨ4X7ﾘ6�� ��3 ��2 �� ��� ���� ��

28 �� ��130 ��"�15 �"�_12 途�○ �2�10 白�

21 �)ｨ7膤�486┐�5�� ��1 �� �� ��1 �� ��

22 辻��｣｢ﾒ� ��〇一 �"�2 �� 偵"� ��2 ���

23 曝�(986�986x99���� �� �� �� �� �� ��

24 �4X488ｨ5┬ｶｸ��､eｨｹR� ��14 釘� 痴"�I �� ��1 ��

25 �#螽5�6�ｨﾏﾈ梭��ｹR�� ��2 �� �� �� �� ��

26 兩ﾉ¥ｩ�)�8ﾔﾈｷR� ��28 �"�3 辻�2� 釘�1 �"�･2 ��

27 �� �� �� �� �� �� ��

28 售ｳｩ|r簫粐� �� �� �� �� �� ��

29 啖椿�耳爾簫� ��2 ��� �� �� �� ��

30 櫨ｦﾔ丼詈g�(i5�� �� �� �� �� ��1 ��

31 �(自?��_f��苒粐簫ﾒ� ��50 �2�3 �"�1 ���1 ���2 ��ｲ�

32 蔦｢簫� ��2 �� �� �� �� ��
33 �ﾂｨxC�ｨ��5�� ��35 �"�1 白�2 ��3 ��� ��

34 迭ﾙ�I�ｸﾈｸﾘt､�､ﾄ､�� ��9 ��1 白�ー ��ー �� ��

35 �"罎�?�俣#�ｳ｣ﾙ�ﾂ籀6ふ｢� 箔｢�1 �� �� �� �� ��

38 兩ﾉ,Y68uｦﾔ､R� ��43 迭�2 ���"�3 ��� ��1 �"�

37 櫨y�h�eﾘ����� ��35 �"� ��ｲ�3 �2� ��ｲ�2 �����

38 �� �� �� �� �� ��1 ��

39 幡ﾉ$���ｧR� �� ��1 ��� �� �� ��

40 板篳自?��籌�� ��2 �� ��1 �� �� ��

41 售ｳ｣｢ﾙe2粫�ﾒﾒﾂﾘ,H+�� �� �� �� �� �� ��

42 唳)ｩ?��耡� �� �� �� �� �� ��

43 �<�5I�Hﾈﾈﾗｸ��t�ｷR�����ﾈﾄ､VdR��義.-A- ��2 �� �� �� �� ��

44 �7Cx7H8ｨ�ｶF�� �� �� �� �� �� ��

45 �� �� �� �� �� �� ��

I.｢.Jノ.t二.ニー..-′き..I-- 坪凾� 箸��r牧.主. �� �� ��-雛=章二= ��..:端竜三才一 

48 曝��Xﾒ�ｩ�Y¥�/�(*ﾒ�� ��7188 涛b�47 �3��○7 鼎��35 湯�77 �#R�

47 �､僮X���Ddﾈ饕� ��21 釘�3 ��ー �� ��4 ��

48 ��7D｢� ��820 塔2�85 �#2�52 滴�ｲ�27 湯�¢3 ��2�

49 俣以ﾇFｷHﾈﾂ�派 ��1ー ��1 �� ��ｲ� �� ��

SO 唸耳爾ﾒﾓ｢� ��~21 ���"�■2 ��2 姪"�1 ��1 ��

51 ��毎′.I. ��17 �"� �� �� �� ��

52 透"ﾃｦ��てlJ ��131 湯�2 ���3 ����ら ���3 ��

･;こ.;-7-良,～-..-/i..I �� �� 湯� ��C�|�� �� 坪��94ﾃ･陳�…ラ;i三成■~- 

_83 偃Tﾅ9¥ﾂ�� ��2 �� �� �� �� ��

坂岩■ ��

13



･

４

北海道難病連釧根地域部会一覧表

【加盟団体】　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　平成14年9月１日現在

団　体　名

�疾病名

�代表者

�連絡先

�FAX

全国鮮無力症友の会北海道支部釧路地区違発会

�筋無力症

�南揮道男

全国膠原病友の会北海道支部釧路地区遠路会

�膠原病

�鈴木菊子

全国二分脊髄症児(者)を守る会釧路地区連絡会

�二分脊椎症

�石戸毘豊

全国パーキンyン病友の会北海道支葛餅諮ブロック

�パーキンｸﾞン病

�漆原悌治

日本オストミー協会丿嗚道支部釧路分会

�人工肛門･膀胱

�讐椙国明

日享てんかん協会北海道支部道厦分会

�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

�今野悦夫

北海道肝炎友の会劃擾肝友会

�肝炎

�/j4恒穂

北海道小腸会釧路分会・

�ダウン症候群

�阿部宏幸

北海道腎臓病愚考連絡協集会釧路地方腎友会　　　　〃　　　　　　　　根室地方腎友会
�腎臓痢　II

�掛札聖岡田昌治

北海道多発性硬化症友の会参1根地区連絡会

�多発性硬化症

�細川弥生

北海道橋本痢友の会釧路地区遠路会

�橋本荊

�内山由貴子

北海道バージャヽ一病友の会劃根支部

�バージャー病

�石井彰

北海道ベーチェット梢友の会釈根支部

�ベーチェット病

�遠藤源司

北海道後縦靭帯骨化症釧根支部

�後縦尊書骨化症

�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

�潰瘍性大腸炎･クローン桐

�森直樹

日米A1SU4HK萎縮性價累硬化痙)北海道支部顧賂支会

�筋萎縮性側索硬化症

�横山蓬

北海道脊髄小脳変性痘友の会釧路地区連絡会

�脊髄小脳変性症

�荒JII美恵

全国心臓病の子供を守る会釧路ブロック

�先天性心診病、後天性心臓病小計

�719部会）《地域支部未結成の部会》

あすなろ会

�すべての騏豺
昿恚の会

�乾沓再生不良性貧瓦ｰ者と家族の会

�再生不良性貧血胆道閉鎖症の子供を守る会

�阻i首閉鎖病プラタナスの会{プラダー･ｳｨﾘ症候群)親の会

�プラダー･ウィリ症候群北海道低肺の会

�慢性低肺機能北海道ヘモフィリア(血友冽)友の会

�血友病及び類縁疾患もやもや病の患者と家族の会北海道ブロック
�もやちJty痢(ｳJfルス魯臓輪閉塞凋!1筋ジストロフィー部会

�筋ジストロフィー日太網膜色素変性症協会北海道支部

�網膜色素変性症小計

�(10部会)合計

�29部会

　

【連絡先】
〒０８５－○○０５

　　

釧路市松浦町９－２０

　　　

(財)北海道難病連遭東地区支部協議会(釧路支部)

　　　　

TEL (01 54)25―201 2　FAX 25-2042
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政　財　　淋　9ずJJ

平成14年H月2日(金)

北海道新聞夕刊より

釧路の神さん

編　集　後　記

同じ部会U,^さんが､ 8月に検査　なのですが) '.心配な事は沢山あ†)

入院で札幌に,.また､難病仲間のS　ますが頑張りますo

さんが､ひざU)手術で札幌に発つ,､

14時間弱で行ける距離にはなったけ

トビ､医療でび)距離は､まだまだ縮

潅つてLj:いないヒうに思えるり

橋本　秀子

台風も過ぎとても良い天気(静岡

にいる息子(I)所に行ってきて気分は

最高と言いたいけれど私も今年から

介護をする人になりました(私の母

内山　由母子

昨年､発作回数と救急車に乗る回

教が過去最高となり2週間の入院を

して薬を合わせてからもう1年にな

ろうとしています,,今のところ何と

か落ち着いてくれているのですが､

まだ救急車のサイレンを聞くと胸が

トキドキします,,

志谷　美奈子
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