
●

昭和48年1月13日　第3穣郵便物認可

HSK　通巻第370号

発　行　平成15年　1月10日

毎月101]発行/　一都　100円

(会兼･協力会兼に含まれています)

絹　央　財団法人　北海道難病連釧路支部

発　行　北海道身休姥害者団体定期刊行物協会



新年の挨扱
え部長はじめ､後見一同

賀状にて渡んでご挨拶申し上げます

昨年.芸8月3. 4enL一朗緒市で開催されましたr第29感
性熊襲酋･陳等肴と改版の全道事会Jをはじめ､いろいろ
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いました小
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特定涙 患医療受一給者証につい

釧路保健所から､平成15年1月9日付けで特定疾患医療受給者
証について､以下のように通知がありましたのでご報告いたしま
す｡

お知らせ 

特定疾患治療研究事業につきましては､国にあいて､平成 
15年10月1日を目途に､実施要綱の一部を改正し､患者一部 

負担の見直し等を実施すべ<､今後､準備が進められること 
となっています○ 
つきましては､特定疾患医療受給者証の平成15年度の例年 
どおりの更新手続き(平成15年2-3月)に引き続き同年10 
月の制度改正に伴う更新手続きを相次いで行うことは､患者 � 
の皆さんrこ多大な負担を強いることとなるため､あなたが現 
在お持ちの平成14年度の｢特定疾患医療受給書証｣は､今年 � 
こ限り､次のとあり有効期限を延長することにしましたので 
､あ知らせします○ 

1.有効期限か｢平成15年3月31日｣となってあります ��

ガ､｢9月30E)｣まで使用することができます○ 

2.受給者証にある有効期限の訂正はしませんか､病院 
ではそのまま使用できます○ 

3.例年3月末日までに行っていただいている継続申請 
については､改めてご案内するまで必要ありません○ 

4.わからないことがありましたう､保健所へあたすね 
<ださい○ 

問い合わせ先 
1北海道釧路保健所健康推進課保健予防係 
電話0154-22-1233 

2北海道釧路保健所標茶支所調整係 
電話01548-5-2155 
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幹事乗流会038坪あせ

新しい年がスタートしました｡偉い年であるよう願い､ ｢新年交流会｣を

下記の日程で行います｡

今回は全道集会の"ご苦労様"の意味も含め､いっもより豪華景品を用意
いたしますので､体調を整えて､是非ご出席下さい｡お待ちしてます0

記

日　時～平成15年2月16日(日) ll:30-14:00

会　場～アクア･ベール(旧栄町会館)　2階高砂の間
栄町8 - 3　　TEL231821 1

参加費～2,000円(お一人様)　食事､飲み物付
※家族､付き添いの方も同額とさせて頂きます｡

◎演芸･ゲーム､歌(飛び入りかくし芸も大歓迎
とときを過ごして頂けるよう､企画します｡
各部会の新年会としてもご利用下さい｡

阿部′ 

蒲鉾店l※駐車場は 

P ��堤$Xﾍﾘ8�,ﾈ,h+��ﾈ+)y駅�岑+88ﾂ�｣89h�k9$��ﾈ*ｸ-ﾈ+r�

アクアベール 栄町会館 剳��

喫茶 ジスイズ 

栄町平和公凹 劔あらや 生花店 ��
産光日.商連 ○レp 

駒形屋 

担当メンバー
市村･神･反保
橋本･日置･岩井

･参加される方は各部会に申し込み

をして下さいo

･部会は参加者をとりまとめて､ 2

月13日まで事務局(さわやか釧路
TEL　25-2012 FAX　25-2042)に連

絡して下さい｡

･釧路地域に部会が設立されていな

い会員の方は､直接事務局(さわ

やか釧路)まで､申し込んで下さい｡
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ヽリュウマチ友の会釧路連絡会15周年

早いもので15周年を迎えました

リウマチ友の会釧路連絡会　代表　今野　悦夫

日本リウマチ友の会が釧路で発
足から早いもので今年度15周年を
迎えることができました｡リウマ
チと闘いながらの活動を継続･発
展できたのは､難病連釧路支部を
はじめ各方面の皆さまからのご指
導ご支援があったればこそと､皆

●孟吉宗Jぎ若き雷託宣*L圭霊芝言o
の機会に私たちの病状などを理解
し支えてくれる家族の皆さまにも
感謝申し上げます｡
この15年私たちは､毎年｢医療

講演会｣でリウマチの正しい知識
を勉強し､ ｢旅行会｣で景色･食

事･温泉を楽しみ､ ｢クリスマス

会｣ではお互いに思わぬワザに驚
いたり笑ったりしてきました｡振

り返って｢患者が外出でき､交流
ができた事で新しい仲間が増え､
病気の不安を少しでも解消する役
割が果せた｣と思います｡
リウマチをとりまく最近の話題

●詰こ寄謂誓霜姦悪宗芸㌢

リウマチ登録医も増え､治療に新
しい薬の多種登場があります｡リ
ウマチ制圧も予定より早まりそう
です｡昨年は､病気の名称が『慢
性関節リウマチ』から『関節リウ
マチ』に変更されました(日本リ

ウマチ学会) ｡ "慢性"がとれた
のです｡ ｢リウマチは慢性の経過

をたどるといえない｡治せる病気｣
との医学界の判断が表れています｡
新しいリウマチ患者さんを羨まし
く思いますし古参患者にとっても
嬉しい話嬢でもありますoリウマ
チ登録医が2人だけ等と遅れた環
境の当地でも､これから良い話題
が発表されるだろうと期待できま
す｡

昨年12月8日に､結成15周年記
念のクリスマス会
出話と食事で楽しい一日を過ごし
ましたo　難病連佐藤支部長にはご
祝辞をいただきました｡これから
の友の会は､リウマチで苦しむ人
が減少するよう､また広い釧根地
域の会員の交流促進を目指した活
1動をと考えます｡こ
量れからもリウマチ友

ー4-

を開催し､想い
い一日を過ごし
汰+1ナけ　E4 1ナ)..1. >○

の会の合言葉｢明日
に希望を｣もってヨ
チヨチ進みます. (果
して20才の時､立派
になっているかな)

皆さまにはより-
層のご支援
お願い申し
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選轟遠島恥. ～

支部監事　市村　由紀子

10月12日､国際交流センターを会場に｢くしろ謄康まつり2002｣が開催さ

れました_,

市民が自分J)纏康について振V)返り､意識の高揚を目的としているこの会
は､釧路市などが主催､当支部も協力団体として｢難病相談｣のコーナーを

設けてい圭す｡

I: :-▲rモー　吉､. ∴J~ll.;''.: ･嵩.･…･=1.:朋‥'l'∴こ.∴･.･ニ●

卜､救急体験コーナーなど､年々プログラムも充実し､多くの市民で賑わっ

ていました⊃
｢相談コーナー｣には10名の方が訪れましたo　私達患者会の活動を知って

頂く大切な機会のこの催しで　名の署名もあり､鯉康に関するさまざまな知識
を得､楽しくお手伝いした一一日でした.)
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■我が家の商売シリーズ　第4回

トラブル受付　365日　24時間

レッカー現場急行サービス!
故障時緊急修理サービス!

●
＼あ損保

代理店　グリーンへ

主に自動車保険･自賠責保険
火災床険(住い･家財)
嶺等保険(掛け捨て､積み立)

銚洛南犠ケ岡4-10-34
金井美並　(釧路地方毎友会会員)
TEL　0154-4ト0250

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願 
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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■特集　難病を知る　第4回

『パーキンソン病』

記　久本　定吉

パーキンソン病とは

パーキンソン病は西暦2世紀の頃､ギリシャのガレン医師が患者の体の動

きが鈍く遅かったために､脳卒中である中風と同じように見えたため｢振え
中風｣と名づけたのが始まりです, 1817年イギリスのパーキンソン医師が詳

しくこの病気をm･ヾて発表しました.⊃

その後バーーキンソン病と言われるようになったのです.

症　　状

ハ-キンソン病の症状は　費え(振戦)　筋肉のつつぼり(筋強剛)

寡劫症と無動症であり圭すっ　震えの特徴は静止していても磨えるのです.ぷ
えが他の所-舷がった時は医師に相談することです⊃　パーキンソン病の筋肉
のつつぼりは､曲げた腕を伸ばそうとすると､腕が伸びきる最後までずっと

筋肉のつつはりが一一様にあります,歩く時に足が重い､寝返りがうてない､

などですJ表情の変化ですが､顔の筋肉に筋強剛が出現し､仮面のような顔
になV)ますっ

薬物治療

立∴ト'､二･,,2.7㌧∴{: /--'J.I_R :浩;I.I- ': tI:二･ ㌧ ｣,A,.I.喜i ･.?.･:I i I.rl1 -･二､ ●

(D化学物質によって筋肉が収縮することによって手足が運動するわけですo

このlt:学物質がアセチルコリンと言うのですo　従ってアセチルコリンを中初

する薬を飲めばよいということで､これに対抗する物質､抗コリン剤が治療

に使われるわけです)アーテン､パーキン､アキネトン､トレモールなど抗
コリン剤です,近年になって陸康な人ではアセチルコリンとは反対の作用を

する化学物質　=､､-パミン)のあることがわかってきましたo　パーキンソン

病患者はト--ミンの量が減っておりますので不足を補う治療がL ･ドーバ
ー治療です3　薬の恩の目安は患者の体重で十,医師は､患者さんの症状など

に応じて慎重に投薬を行います,

(以上1999年7月10日発行　｢HSKなんれん　臨時号｣から抜秤
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■年賀状印刷.〆飾り販売結果報告

私たち難病患者･障害者の働く場所
として､設立した自立事業センター｢さ

わやか釧路｣の仕事として､又､各部

会の活動資金獲得のために平成11年よ
y)行なっておV_)ます年賀状印刷･しめ

飾り販売の平成14年の取扱い状況を下
記の通り報告致し吏す,,

早賀状印刷は､パソコン･ワープロ
の普及などの原因により､取扱枚数･

金額とも､かなりの落ち込みがありま
した.)今後は｢消費税の個人負担なし､

●芝豊実ミ慧警J鐙,pRをさらにしていく

又､昨年はり､さわやか釧路制作の
写真入り年賀状の販売を安い価格で取

扱ましたo　初めてのため昨年は取扱額
は少なかったですが､今年は大きく増
えました｡

しめ飾りは､他とくらべ｢安い･品

質良い･箱入り｣という事で､取扱金

額が大幅にのびました｡来年もさらに
期待されます｡
各部会には取扱額により､取扱手数
料が入り､活動資金の一部となります
ので､ぜひ来年も販売に協力をよろし

くお願い致します,)

病院.部会 僣H�2�劍ﾘxﾇb�(昨年度) 
年賀 底H6ﾙ>｢�オリジナル 宛名 �7ﾈ5�6r�4ｨ�ｸ6��

腎友会 ��ﾃC32ﾃ3���614,050 �3づ鼎��31,564 �"ﾃ��rﾃツB�△7. 

干炎 塔�ﾃ�C��47,683 �� ��#rﾃss��△1. 

パーキン､ノン �#b纉C��26,082 �2ﾃc3�� 鉄bﾃcS"�+12.3 

べ-チニット 湯ﾃsc��3,696 �� ��2ﾃCSb�△59.' 

オストミー 免ﾂﾃCC��2,688 �� ��Bﾃ�#��△13. 

苛性傾(ヒ �"ﾃ����8,673 �� ���ﾃcs2�+3. 

夢原病 售��ﾃ3s��5二三.079 �� 涛2ﾃCC��△5. 

リウマチ ��Rﾃ�c��7,465 �� �#"ﾃc#R�十49,2 

.詩本病 �3づ3#��14,290 �2ﾃs��� 鉄bﾃ3���十114∴ 

力無力症 ��r經#��6,793 �� �#Bﾃ3�2�△56.1 

二分菅- �3�ﾃC$��12,.453 �� ���"ﾃCS2�-ト102. 

後縦靭浬ー �#r緜C��63,849 �� ����ﾃCヲ�△2. 

小鳩会 ��rﾃ�$��18,94三三 �"ﾃイ�� �3づ��"�△12. 

脊髄小脳 唐紊��� �� 唐ﾃC���十121.1 

力会員 �� �� �� 

もやもや病 �� �� �� 

難病釧路支部 �� ��bﾃ#��� ��bﾃ#��� 

トp 亦ﾃsS津c#��878,698 田Rﾃ3���31,564 �"ﾃs3�ﾃC�"�△6. 

モ(}')他 ���3釘�����581,375 鉄rﾃ�S��16,284 �"ﾃ�crﾃ���� 

合計 �2ﾃ�S2繝���1,.160.073 ��#"ﾃCc��47,848 釘ﾃs湯ﾃC���△6.2 
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■通院送迎ボランティア事業の報告

本人の体調が悪い､送迎してく
れる家族がいない等､により通院
に困っている私たち難病患者･障
害者の仲間のために､平成11年に
難病連釧路支部と釧路地方腎友会
が共同で通院介護支援センター｢さ
わやか通院介護｣を設立し､運営
していますo　昨年の11月で4年目

の活動が終了しましたので､活動

報告をしますo
利用会員の方々より､送迎して
いただいたボランティア会員に対

ご家族､そして一般のボランティ
アの方々に深く感謝を申し上げま
す｡

平成14年の活動状況は下の通り
ですが､利用会員数､ボランティ
ア会員数は昨年を下回りました｡
しかし送迎回数は前半のボランテ
ィア会員不足により､昨年度を下
まわりました｡

しかし､それでも､利用会員所

要晋望遠芸妄言嘉露警ア773芸岩●
しまして感謝の言葉が事務局にた　実施率でした｡
くさん寄せられています｡自ら難　　安全面では､ ′トさな物税事故1

病を抱えながら､ボランティア会　件もありませんC

員として活動されている部会会員･

記

1　弄り用会員18人

(腎臓12､パーキンソン1､伊原2､リュウマチ1､ベーチェツト1､

脊小1)

2.ボランティア会員　35名

(腎臓9､肝臓1､月琴原･家族共3､一般22)

3.送過回数(4月～11月)

平成14年1,024回(月平均128回)

( JJ13JJ 1.314回(　〝　165回)

( JJ12〝 1.103回(　〝 138回)

( 〝11〝　　634回( // 106回)

*利用希望者､ボランティア希望者は連絡下さい.

TEL 25-2012
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■J PC署名にご協力を!!

毎年､国会-請願している

『総合的難病対策の早期確立を要望する請願書』
の署名と募金にご協力をお願いしますo

(1)提出先　各部会事務局又は難病連釧路支部-
(2)提出〆切日　3月20日(木)

※記入方法など､署名用紙をよくお読みになってからご記入下さい｡
(特に､氏名､住所を"々" "JJ" "ゞ''などで省略すると無効

になってしまうのでご注意下さい｡ )

※署名用紙は､ H14. 10月発行なんれんくしろ　36に添付してお

ります.たりない方は､事務局-ご連絡下さい｡

中74やクや,4串74やクやクやクや,4串74や74や,4や74や74や74や74や74や74

編集後記

今年もそれぞれに患いの込もった嬉しい賀状がたくさん届きました｡
その中で､札幌の友人から｢いくつになっても自分の近くにあるどんな小
さな幸せでもみつけられる心を持っていたいですね｣と｡何度も読み返して
心に止めておきたい言葉でした｡
今年もどうぞよろしくお願いいたします｡

橋本秀子●

家族4人になっての初めてのお正月｡特別な事は何一つなく､平日と変わ
らない一日でしたが､嫁としていいのか?-ただいつも通りに一緒にいただ
けなのに､かえって家族になったんだな-と感じました｡

本年もよろしくお願い致します｡
志谷　美奈子

私達の部会が釧路に設立して今年で10年になります｡
その間難連釧路支部には大変お世話になってきました｡
これからも特定疾患の事など色々あると思いますが､今年も1年みなさんに
お世話になりながら頑張っていきたいと思います｡

内山　由貴子
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【加盟団体】

北海道難病連釧根地域部会一覧表

　　　　　　　　　　　　

平成14年９月1日現在
�団　体　名

�疾病名

�代表者

�連絡先

�FAX

�を閔鰐無力症友の会北海i?t支部lil路地区遠路合

�筋無力症

�南揮道男

�全国茅原病友の会ｔ曾遊支部釧路地区連絡会

�膠原病

�鈴木裕子

�全国二分脊塹症児(者)を守る会釧路地区連絡会

�二分脊椎症

�石戸殖豊

�全国パーキンソン病友の会北海道支部釧路プロッタ

�パーキンソン病

�漆原悌治

�日本オストミー協会北海道支部釧路分会

�人工肛門･膀胱

�諸橋国明

�日木てんかん協会北海道支部道東分会

�てんかん

�m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jt見夫

�北海道肝炎友の会僻筏肝友会

�肝炎

�小栗恒穂

�北海道小堺会釧路分会

�ダウン症候群

�阿部宏幸　’ﾋ海道腎臓病患者連絡協議会釧路地方腎友会hmm.'^Vf　　　　　　　　根室地方腎友会
��腎臓病　;/

�掛札聖岡田昌治

！

�北海道多発性硬化症友の会釧根地区連絡会

�多発性硬化症

�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

�北海道バージャヽz一病友の会劃植皮茄

�バージャー病

�石井彰

�北海道ベーチェット病友の会釧根支部

�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

�後髪碍吝骨化症

�米本三朗

�ｺﾞﾋ海泣潰瘍性大腸炎･クローン病友の会釧路支部

�潰瘍性大腸炎･クローン祠

�森肛樹

�日本AIS協会(S≪≫性債素硬化症丿北海道支３釧路支会

�筋萎縮性側索硬化症

�横山肇

�北海道脊髄小脳変性症友の会釧路地区連絡会

�脊髄小脳変性症

�荒川美恵

�全国心臓病の子供を守る会釧路ブロック

�先天性心臓病、後天性心臓病

�小計

�(19部会)
�《地域文部未結成の部会》

�あすなろ会

�すべての難病患者

�乾游の会

�乾鳶i

�再生不良性貧血患者と支族の会

�再生不良性貧血

�胆道閉鎖症の子供を守る会

�胆蚕閉鎖病

�iiタナスの会(プラダー･ｳｨﾘ症候群)親の会

�プラダー･ウ遡症候群

�北海道低肺の会

�･漫性低肺機能

�北海道ヘモフィリア(血友病)友の会

�血友病及び類縁疾患

�もやもや病の患者と７族の会北海道ブロック

�もやもや柘(ウイルス動脈輪閉塞症

�筋ジストロフィー部会

�筋ジストロフィー

�日本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】
〒０８５－０００５

　　

釧路市松浦町９－２０

　　　

(財)北海道難病遠道東地区支部協議会(釧路支部)

　　　　

TEL (0154)25-2012　FAX 25-2042

－１２－
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