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各顔舌存　　　　　　　　　　　　　　青田　典子
｢私のネ｣

患者にとっては､幸い冬が真っ盛り｡

今日は､私の冬対策をお教えしましょう｡

先ず衣.ヒット作を2つ､綿と毛糸の2枚重ねの靴下とフリースのパン
ツは優れ物で､特にお腹と腰を暖める事の大切さを実感しました｡

次は食｡体の内側から暖めようと思い､にんにく､らっきょ､今年の春
は梅酢を作りました｡

を笑覧詰ま豊左右子3忘妄詰警誌詣チ蒜詣雷雲与t<孟詣遠言霊宍●
に迷って捨て､羽毛布団に替え､浄たんばも使っています｡これが快適で､

どんなに寒い日でも幸せな気分に浸れます｡

どうにか､今年に冬も越せそうですが､出来る事ならもう少し温かい所

に住みたいと､ちょっぴり思う今日､この頃です｡

もく　じ

巻頭言｢私の冬｣ ･ ･ ･ - ･ ･ ･ ･ ･ ･

釧路町特定疾患患者医療費の助成について
新年交流会のお知らせ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･

釧路市健康健康まつり2003　報告･ ･ ･ ･

伝言板･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ - ･ ･ ･ ･

要望書の埠出について･ ･ ･ ･ ･ ･ - ･

難病治療補助に大ナタ　新開記事より･ ･
各部会活動報告･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･

通院送迎ボランティア事業の報告･ ･ ･ ･

年賀状印刷･〆飾り販売簿果報告･ ･ ･ .

釧根地区合同レク報告･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･

釧根地域部会一党表･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ - ･

編集後記･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･ ･

表耗:村西　妙子(絵手紙)市内愛国在住
乳ガン闘病記｢もう1人の私が歩みはじめた｣を出版｡
釧路支部-心のこもったメッセージと共に届けられま
した｡
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釧路町特定疾患患者医療費の助成について

●

●

釧路町では､特定疾患患者に対して医療兼の助成を行っています｡
釧路町在住の特定疾患の方は､医療費の助成について一度役場迄問い合わせて聞いてみて下さ
い｡

概要は以下の通りです｡

※助成要件
釧路町民で北海道の実施する特定疾患の認定を受けた患者である孝

女助成額
町助成限度額1ケ月　一部自己負担の月額限度額　× 1/2

(一都負担限度額　1ケ月の所得により0円～23,100円)

※対象外
･平成14年3月31日以前の入院診療分

･特定疾患治療研究事業以外での入院診療分
･乳幼児､重度､母子の医療費対象者
･生活保護を受けている方

妹助成の申請に必要なもの
･健康保険是正

･振込口座を確認できるもの
･印鑑

･その他助成に必要なもの

【備考】
1. ｢市町村民税が非課税の場合｣

とは､当該年度(7月1日から

翌年の6月30日を言う)におい

て市町村民税が課税されていな
い(地方税法第323粂により免

除されている場合を含む)場合
をra'う0

2. 10円未満の端数が生じた場合

は､切り捨てるものとする｡

3.災害等により前年度と当該年
度との所得に著しい変動があっ
た場合には､その状況等を勘案
して二丈細に即した弾力性のある

取り扱いをして差し支えない.
同一生計内に2人以上の対象者
がいる場合の2人目以降の者に
ついては､左記の表に定める額

の1/10に該当する額を持って自

己負担限度額とする｡

自己負担限度額表

階層区分 剔ﾎ象者別の一部自己 

負担の月額限度額 

入院 丶��9��生計中心者 が患者本人 の場合 

A ��hﾇi(i�8�(,ﾈ�9*ﾉ�ｩj��R�*ｩO��ｹ�X,ﾈ�ｨﾘr�0 ���0 

B ��hﾇi(i�8�(,ﾉ���,ﾈ�;��4,500 �"ﾃ#S��対条患者が生 
税が非課税の場合 劍ﾇi(i�2ﾈ�(,X*��.�,h*ｸ,ﾚHﾛb�$�,�.h.亥ｨ��+X+ﾘｧｨ,ﾃ��"�,丼�9h+x.乂｢�/�.�,�,H齪ﾌ��X�%8ﾌ�7逢ｨ,b�+x.��

C ��hﾇi(i�8�(,ﾉ���,ﾈ�;���Y$Y�YD隗ｨ*｣��ﾃ���苓撃�岑,ﾈ�ｨﾘr�6.900 �2ﾃCS��

｢ー ��hﾇi(i�8�(,ﾉ���,ﾈ�;��ﾋｸｻY�YD隗ｨ*｣������苓撃��33�ﾃ���苓決岑,ﾈ�ｨﾘr�8,500 釘ﾃ#S��

E ��hﾇi(i�8�(,ﾉ���,ﾈ�;���Xﾈ��YD饑�*｣3�ﾃ���苓撃��3��ﾃ���苓決岑,ﾈ�ｨﾘr�ll,000 迭ﾃS���

F ��hﾇi(i�8�(,ﾉ���,ﾈ�;���Xｸ)�YD韃X*｣������苓撃��3�C�����苓決岑,ﾈ�ｨﾘr�18,700 湯�3S��

G ��hﾇi(i�8�(,ﾉ���,ﾈ�;���X攣�YD隗ｨ*｣�C�ﾃ���冷�決�8,ﾈ�ｨﾘr�23,100 免ﾂ經���

※詳しく知りたい方は次の所へ連絡をして下さい｡
釧路町役場　地域福祉裸陣容福祉係　TEL62-2111 (内線163･ 164)

(申請先)釧路町役場　地域福祉課障害福祉係及び各支所まで
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鯨年女強.倉0線坪もせ
新しい年がスタートしました｡良い年であるよう顧い､ ｢新年交流会｣を
下記の日程で行います0　-年に-度の釧路支部の交流会ですo　是非皆さんの
参加をお待ちしております｡

記

日　時～平成16年2月15日(日) ll:30-14:00

会　場-アクア･ベール(旧栄町会館)　3階栄樹の間

栄町8 I 3　　TEL23-8211

参加費-2.000円(一人)　小学生以下は1.000円(一人)

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｡

地元釧路を歌で元気にしようと活躍中のシンガーソングライター｢ヒー
トボイス｣のお二人をスペシャルゲストとして迎えミニライブを行いま
す｡その他参加者の方々のカラオケ､飛び入りかくし芸､景品付きゲー
ム等､楽しいひと時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｡

･参加される方は各部会に申し込み　●

をして下さい｡

･部会は参加者をとりまとめて､ 2

月10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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｢健康まつり｣報告

10月11日(土)国際交流センターを会場に､釧路市主催の｢くしろ健

康まつり　2003｣が開催されました｡

この日は釧路支部も協力団体として支部役員7名と共に｢難病相談｣の
コーナーを設置し､訪れた10名の方の病状に関しての心配事等のお話を

聞く事が出来ましたQ

その他､ボランティア2名の協力の下､毎年国会-請願しているJ PC

の署名活動を行い､私達患者会の活動を来場された多くの市民-広くア

ど-ルするとても良い機会となりました｡

●笠慧雲Sr誓言誌こ芸誓讐言霊ここ三吉も､警芋.2妄琵琶書芸夏至
鹿足を運んでみて下さい｡

(文責　市村)

●

◎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J PC署名と募金に御協力を御願いします｡
･提出先～各部会事務局又は難病連釧路支部-
･提出〆切日～2月末日

※署名用紙はH15.10月発行の『なんれんくしろ』 39号に添付して

います｡足りない方は事務局-ご連絡下さい｡

◎市内愛国在住の村西妙子様が出版された､乳ガン闘病体験記
う一人の私が歩みはじめた｣の本を釧路支部で取り扱ってい
ので､希望する方は是非連絡を!

一･4-



要望書を提出しました!

今年度､ 10月23日には釧路市に､ 10月28日には釧路町に要望書

を提出してきました｡
内容につきましては下記の通りですので報告します｡

要望書の提出について

日頃より､ (財)北海道難病連釧路支部に対しまして､温かい御支援､御
協力を心より感謝申し上げます｡
平成13年度より､国の厚生科学審耗会に難病対策委員会が設置され､対策

違憲票差雷雲嘉誓書bL警ミ孟孟宗星雲tL芸慧雷雲冨雷†遠警芸霊諸芸莞●
てきました｡

釧路市-､私達､難病患者･障害者とその家族は､次の事を要望致します｡
ご検討の程､よろしくお願い申し上げます.

要　　望　　書

主 ヒ二 戸∃ ��ﾈﾔ�:y�ﾘｫ8�*I.�G斡�Eﾈ�����(,ﾉ?ﾈ�,X*ｸ.倡ｹ�ﾘ/��餔X+R�

て下さいoまた､ALSをはじめとする神経難病患者の長 

期療養できる病院.病床を確保して下さい○ 

内 �.�G斡�Eﾈ��･��(.)�ﾈﾔ�:y�ﾘｫ8�(*ｨﾝﾙ�驂9wｸﾚ)>�,h,�,�+ﾒ�

場合に､医療上の管理や人工呼吸器の管理､在宅酸素療法 

機器の管理､定期的な人工透析のための通院などを必要と 

する患者を受け入れることの出来る施設整備をして下さいo 

また､ALSをはじめ､神経難病は在宅療法が困難な場合 

餐 �,ﾙ+xｯｨ,ﾉ?ﾈ��/�uﾘｵh,�*ﾘ+8.ｨ-ﾈ+v�+X*�+ZHﾋｸ�8,X,ﾘ処*ｲ�受けてくれる病院があまりにも少なく､心身共に患者.家 

族を圧迫していますo専門医療の受診が困難な地域の身体 
障害者療護施設にあるALS等の重度障害者収容施設では 

なく､患者.家族が安心して長期入院できる病院.病床を 

確保して下さいo 
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蔓　政　義軒　節　　　　　2003年､正成15生1i月28日(金時日
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Jべ-チエツト病部会☆由☆☆☆☆☆☆☆蜘☆食壊せ倉☆☆舟食身…

｢ 5周年を迎えて-楽しかった交流会｣

支部長　遠藤　源司

美しい紅葉の季節に誘われながら､ベーチェット病友の会の5周年を迎え
た記念として､初めての交流会を11月1日山花温泉リフレで､湯にひたりな
がら秋の1日を参加された皆様と楽しく過ごしました｡当会は今から5年前､

平成10年11月14日北海道ベ-チェット友の会釧根支部として発足致しましたo

当日は雨上がりのとても寒い北風の強い日でしたが､会場には本部からも応
援に駆けつけて頂き色々お世話になりましたo

悪霊諾雷雲警濫こ去話し諾警;覧遠謀gLAJf E､諾覧ヂ●
今年初めて交流会を企画致しまして､皆さんに呼びかけましたところ中標津､
浜中､白糠と遠隔にもかかわらず15名の方々に集まって頂き､楽しい一時を
過ごし親睦を深める事が出来ましたo集まった人達の話贋も多く､話に花が
咲きました｡又､ゲームもとても楽しく本当に良い交流会でした｡ビンゴゲ
ームを盛り上げてくれた白糠の村谷さん､本当に協力有り難うございました｡

帰りには､来年は一泊泊まりでゆっくりと親睦を深めていきましょうと言う

皆さんからの呼びかけで会場を後にしました｡参加された皆様ご協力有り難
うございました｡来年も又楽しみに会員の皆様お元気でお過ごし下さい｡

(報告　尾崎　友子)

■1BD部会地
医療講演会について

-~★◆･*▼●●●●●●■●

平成15年11月9｡ (｡,に｡ア鳥取で､医表#B#D:r警深ま冒芝芸志望●
を行うに当たり､ 2ケ月位前から本格的な準備を始めましたが､森支部長が
病状悪化の為入院､また､反保事務局長は血液検査の結果が芳しくない､役
員の伊東さんも入院中､さらに僕自身も､少し風邪気味で調子が悪いなど､
心配な事が多くありました｡そのような状況で､講演会当日を迎えたのです
が､森支部長が､入院先の病院から外出をし､後援会に来る事が出来ました
し､他のメンバーも何とか全員集まったので安心しました｡また､当日は衆

議院選挙の実施日だったので､参加者が少ないかもしれないと思いましたが､
合計20人も出席して下さいました｡
講演会は､新橋旺門科クリニック　小泉信一郎院長に､ ｢旺門科医の立場か
ら見た炎症性腺疾患｣と題し､話して頂きました｡クローン病と潰癌性大腸
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炎について､スクリーンに図を写して､分かりやすく説明しながら､話して
頂きました｡僕自身も､それぞれの病気について､気を付けるべきことや治
療について､より良く理解できました｡
講演会終了後には､難病連佐藤支部長が介護タクシーについて､配布した書
類に基づき詳しく説明してくれましたo　私達I BD患者は若い人が多いので､
介護タクシーを利用する事はあまり無いかもしれませんが､このような福祉
が充実する事は､すぼらしい事だと思います｡
その後､休憩を挟み､ ′ト泉先生に質疑応答をして頂きました｡あまり質問が
ないかもしれないと心配していたのですが､出席者の皆さんが活発に質問し
て下さり､ホッとしました｡皆さんの質問が終了後に､支部で予め用意した

●警告芸義認を諾警鴛纂選禁裟豊等TiLLi=こたが､来
年度は機関誌発行を視野に入れて､活動していきたいと思っています｡

I謬原病部会☆☆☆☆☆☆☆鮒☆☆鮒凍身を痩身か{尭*食鮮* *

医療講演会報告

謬原病部会　津野　加津江

11月16日､この日は朝から大雨､出掛ける

頃には晴れてきたものの風の強い日で､身体
も重く､ ｢少し億劫だなあ｣と思いましたが､

北大の小池先生の医療講演を隣町､厚岸で聴
けるチャンスなど滅多にない事と思うとやっ
ぱり行ってみたくなり急いで仕度をしました｡
私は､ 2年前､強皮症と診断され､豚原病についてのお話は勿論関心があ
りましたが､知り合いの中でも関節リウマチの人がいたのでリウマチにも関

●心があり医療講演を聴く事が出来ましたo先ず､ルノアールの美しい女の子
の絵が写し出され､ルノアールも関節リウマチだったそうです｡難病をもっ

ていても前向きに生きられる励ましが与えられたと思います｡そして､リウ
マチの語源､ ｢リウマチ｣は｢流れる｣から来ていて､痛みが流れてくると

の事｡関節リウマチの診断方法､新しく出される薬などのお話も聞けました｡

強皮症については今のところまだ治療法はないとの事でしたが北大病院で5
人程､造血幹細胞移植が成功し経過も良いとの嬉しいお話もありました｡講
演後の相談会では､質問に対して小池先生のてきぱきとした回答で､所見で
も病名を当てた所も｢さすがあ｣と思い､重い症状で大変な方､専門医の情
報を知りたい方､色々な質問がありましたが､あっという間に時間が過ぎ､
終了後､同じ強皮症の方とも少しお話が出来励まされ､参加できて良かった
と思いました0
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通院送迎ボランティア事業の報告

私達､難病患者･障害者の仲間で本人の体調が悪い､送迎してくれる家族
がいないなど､通院に困っている人のため､平成11年6月に難病連釧路支部

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｡

昨年の1 1月で5年目の活動を終了しましたので報告します｡

利用された方々より送迎して頂いたボランティア会員に感謝の言葉が事務
局に寄せられていますo難病､障害をもちながら自らボランティア会員に登

録している部会会員･ご家族､そして一般のボランティア会員の方々に深く

感謝を申し上げますo

し芸ヂk5竿芸雷雲豊富芸謂写慧芸這芸Fbi1;｡琵琶諾諾琵F雷芸立志買呈言●
上回りました｡安全面では′J､さな物損事故が1件ありましたが大事に至りま

せんでした｡

昨年10月より釧路市内を営業基盤とするタクシー会社1社が｢介護タクシ
ー｣の認可を受け運行を始めました｡

介護保険の誰定着(介護度1 -5)の人は要支援の施設入居者を除き全て利

用する事が出来､送迎の安全､経済的負担軽減に画期的な事であります｡

今後はボランティア会員の負担が軽減される事と思います｡

記

1.利　用　会　員　　13人　(腎臓8､勝原2,リウマチ1､べ-

チェット1､脊髄小1)

2.ボランティア会員　　29人　(腎臓9,肝臓1,勝原家族3, ｢股16)

3.送　迎　回　数(4-11月) 1,116回(月平均139回～実施率90%)

昨年1, 024回(月平均128回～実施率73%)

恩も声,I7,-I, ･,-ニ

※利用希望者､ボランティア希望者は下記までご連絡下さい｡
｢さわやか通院介護｣事務局　TEL　25-2012

-9-
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J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､平成10年6月に設立した自立事業
センター｢さわやか釧路｣の仕事として､

そして又､各部会の活動資金獲得のため
に平成11年より行なっております年賀状
印刷･しめ飾り販売の平成15年の取扱い
状況を下記の通り報告致します｡
年賀状印刷は毎年の事ながら､パソコン･
ワープロの普及と高齢化社会などの原因
により､取扱枚数･金額とも､落ち込み
がありました｡特に今年は初めて1割引
で販売したために更に落ち込みました｡
しかし､ 2年前より始めました､さわや

か釧路制作のオリジナル年賀状と宛名印

刷が大きく伸びてきております｡
〆飾りは､他とくらべ｢安い.品質良い･

箱入り｣という事で､昨年までは前年比
大幅増でしたが､今年は初めて､前年比
減(-ll.4%)となりました｡

〆飾りの取扱業者が市内で増えてきたの
が原因と思われますo

各部会には取扱額により､取扱手数料
が会の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�(昨年度比) 
年賀 ����R�オリジナル 宛名 �7ﾈ5�6r�4ｨ�ｸ6��

友会 ��ﾃ���ﾃSs��501,159 免ﾂﾃ3s��46,170 ��ﾃcC�ﾃ#澱�△22.6% 

炎 都津s���49,084 ��8,550 ��3rﾃ33B�+7.5% 

ヾ-キンソン �#2ﾃ#c��22,638 �� 鼎Rﾃン��△19.0% 

ヾ-チニット 湯ﾃャ��2,268 �� ��"ﾃ�C��△9.7% 

ストミー 唐ﾃSs��2,688 �� 免ﾂﾃ#S��△20.0% 

発性硬イ ��12,348 �� ��"ﾃ3C��十15.7% 

グ原病 鼎2ﾃ�S��40,225 ��6,420 塔津c迭�△4.0% 

リウマチ 迭ﾃ##��3,874 �� 湯ﾃ�釘�△59.8% 

本病 �#�ﾃSS��20,653 田c�� 鼎"ﾃツ2�△23.9% 

無力症 免ﾂﾃC���15,928 �� �#rﾃ33��十11.2% 

一分脊 �#づ3#��7,171 �� �3RﾃC���△69.4% 

縦靭 �#づ#���65,813 �� 涛Bﾃ��2�△7.4% 

J､鳩会 �3�ﾃS���13,156 田S�� 鼎Bﾃ3ッ�+12.4% 

髄′J､脳 途ﾃ�#�� �� 途ﾃ�#��△17.2% 

病釧路支部 ��ﾃc#��2,289 �2ﾃc���14,950 �#"ﾃS3��+39.1% 

J､p ��ﾃ3s津鉄��759,294 ��bﾃ3c��76,090 �"ﾃ#3�ﾃc釘�△18.3% 

さわやか釧路 塔�Bﾃ�迭�456,865 ��Rﾃsc��10,740 ��ﾃ#途ﾃCc��△14.3% 

の �3SBﾃC�2�77,331 免ﾂﾃC3��13,800 鼎srﾃc#B�△13.7% 

⊂JP �"ﾃSCづS3��1,293,490 鼎Bﾃイ��100,630 �2ﾃ塔rﾃC唐�△16.9% 

3,153,800 ��ﾃCc�ﾃ�s2�122,460 鼎rﾃイ��4,799,401 ��

午 ��#�偵"R�△11.4% ��#c2紕R�+110.3% ��#�b纈R� 
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釧路地区合同レクリエーション実施!

パーキンソン部会　森田　征四郎

去る､ 9月28日(日曜日) ､釧路

沖(M8)の大地震も物とはせず､合

同レクが実施されましたC

合同レクには､道東各支部より患
者と家族が参加しました｡難連釧路
支部からは､総勢40名を越す参加者で､

盛会裡のうちに､秋の一日を楽しみ

ました｡以下､参加報告､感想につ
いて述べてみたいQ

バスや乗用車に分乗した一行が､

目指すは一路､厚岸少年自然の家-･｡

44号線をひた走るo　間もなく視野

が開け､右眼下に朱色の見事な厚岸

大橋が飛び込んでくる｡記憶が正し

ければ､ 15年前に橋の下で大量のカ

レイ(負)を釣った覚えが蘇る｡し

かし､昔は今のように鮮やかな朱色
ではなく､建ち並ぶ家々も年季の入

った建物が多かったように思うo

ネイパル厚岸は､小高い山を切り

開き､充分な敷地の上に緑多き施設
が建てられており､屋内外施設とも

充実されている｡

到着後､小一時間程休憩した後､

全員参加により｢スカットボール｣

が実施され､今回のホスト役である

厚岸支部の女性が､多人数にも係わ
らず､素早く､参加者のまとめを実

施していた姿が印象に残るo

屋内ゲームの後は､待望の昼食で
ある｡屋外のバーベキューセンターは､

満員の盛況で､言わずと知れたジン　●
ギスカンの匂いと､ジュージュー焼

ける音､鉄板の上は十数本の箸が行

き交う｡多量の肉が､野菜が､気持

ち良い位に小口?の口元に運び込ま

れる｡

14時過ぎ､レクの行事は終了し､現

地解散となった｡天候にも恵まれ､

難連内はもとより､他支部との交流
も進み､有意義な一日でした｡厚岸

支部の皆さん有り難うございました｡

それにつけても､運転手の皆さん

ご苦労様でした｡会員の皆様､又､

合う日迄o

好評だったスカットボール
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釧路地区合同L/クリエー=Jヨンに参加して-ネイパル厚岸

釧路肝友1,ミ　ロIE:晴子

レクリエーションの2日前､ 9月

26日に釧根地区震度6の地震が起こV) I

●∴∴･ ~ ∴十･∴-
のおかげで､とても良い天気に恵ま

れて無事に終わる事が出来ましたLつ

屋内でのスカットボールでは､皆さ

んチーム別に分かれ､それぞれが肋

をドギドキさせ､私は手が謡えました,

久しぶりに緊張と刺激で大変楽しい

1日でした〕ジンギスカンも美味し

かった､ 5円玉のジャンケンゲーム等々､

皆さん難病にi)かかわらず､大変明

●

ろく楽しんでいたように見えました1

幸い事t)芳しい事も笑い飛ばせてし

圭うパワーがあるとJ=Iで十ねっ　弘幸,

その気持ちで行こう

難病連では毎牢色々

と思っていま十
/JIL･行事が何回か

あり妾十〕これから享,皆さん機会//J;

あり妾したら､是非出(.JLhfしてFさいね､

締り道に.'士厚岸漁協の直売店によっ

てFさV)､丈楽しい思いを致し麦した=

渡部さんの旦那様､マイクロバス(ノ)

ドライバー有V)尊うござい妾した

吏た､厚岸の皆様､本当にお世話に

なり､有V)伴うござい去したl

参加者全員で記念品影
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北海道難病連釧根地域部会一覧表

【加盟団体】　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　平成15年9月１日現在

団　体　名

�疾病名

�代表者

�連絡先

�F

AX

全国筋無力症友の会北海道叉部釧路地区連絡会

�筋無力症

�嘸揮道男

全国膠原病友の会北海道支部釧路地区連絡会

�膠原病

�鈴木裕子
�－　－

�－－－－

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

�石戸履豊

全国パーキンソン病友の会北海道支部釧路ブロック

�パーキンソン病

�久本定吉
�㎜ａ

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

日本てんかん協会北海道支部道亥分会

�てんかん

�志谷美奈子

日本リウマチ友の会北?毎道支部釧路分会

�リウマチ

�今野悦夫

北海道肝炎友の会釧根肝友会

�肝炎

�小栗憤稿

北海道小鳩会釧路分会

�ダウン症候群

�岩崎唖鳶

北海道腎臓冽患者連絡協議会釧路地方腎友会　　　　1/　　　　　　　　　　根室腎友会
�腎臓病　1/

�掛札聖石田広治

北海i?t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

北海道檎木病友の会釧路地区連絡会

�橋本病

�内山由貴子

北海道バージャー病友の会釧桓支部

�バージャー病

�石井彰

北海道ベーチェット病友の会釧椎支部

�ベーチェット病

�遠藤誠司

北海道後樅靭帯骨化症釧根支部

�後縦靭帯骨化症

�米本゜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･クローン屑

�森直樹

日本ALS協会ifptftt性喫緊硬化症)北海道支箆釧路支会

�筋萎縮性側素硬化症

�横山肇

北海道脊髄小脳変性症友の会釧路地区連絡会

�脊僣小脳変性症

�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)《地域支部未結成の部会》

あすなろ会

�すべての難病患者乾磨の会

�乾泰再生不良性貧血患者と家族の会

�阿生不良性貧血胆道閉鎖症の子供を守る会

�胆透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･クィリ症候群
北海道低肺の会

�慢性低肺機能北海道ヘモフィリア(血友病)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

�もやもや聘(ウィルス動脈輪閉薯症日本筋ジストロフィー協会北海道地方本部

�態ジストロフィー
日本網膜色素変性症協会北海道支部

�網膜色素変性症がんの子供を守る会北海道支部~

�小児ガン小計

�(11部会)合計

�30部会

　

【連絡先】
〒０８５－０００５

　　

釧路市松浦町９－２０

　　　

(財)北海道難病連道東地区支部協議会(釧路支部)

　　　　

TEL (0154)25-2012　FAX 25-2042
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編集後記

▼初めての機関誌担当となり､戸惑いながらの1年でしたガ､ベテラン又
タッフの力添えで何とか取り組む事が出来ました･･･感謝･･･｡

今年も更にスタ.ilフで力を合わせ､より親しまれる機関誌作りを目指し
ていきたいです｡

(市村　由紀子)

▽不覚にもインフルエンザに罷ってしまった｡
子供に､うがい､手洗いをうるさく育っていた私か-｡
39度の高熱で体はガタガタでも､柵神的には結構余裕かあり､ちょっと
だrj-自信になった出来事でした｡

(橋本　秀子)

▼毎日､テレビと会話している私r:とっては編集委員の仲間E:加えて頂い

●　宗至芸を畠言語芦品,LぞLo､要害禦､もう少し元気になって､色々な
(育EB　典子)

▽冬も本番を迎えつつありますガ､皆さん体調は如何ですか?
温かい格好をして､風邪を引かぬよう､お互い気を付けましょう｡

(岩井　玲奈)

▼補集委員に選任頂き､凝集会議に参加したいa)ですガ､タイミング悪く
透析日(4時間･圏3回)や体調の悪いE]に予定が入り参加できず皆さ
んE:迷惑をかけています｡
今後出来るだrJ参加したいと思います｡

(大本　勝美)

∇A Happy New Year　住いゐ正月を過ごされましたか｡

今年こそ､私達の地球に新しい戦火か起きませんように｡
体調に気をつrj-､より良い機関誌作りに頑張りま-す｡

(渡部小夜子)

●　▼年末の大掃除の予定を考える頃､朝起きると左手の小指と薬指に摩れと
痛みか.･.｡

手首の骨の変形も原因らしいが未だE:治療中です.今回の"なんれん"
は何もお手伝い出来ませんでした｡

(志谷　美奈子)

▽いよいよ寒くなってきましたね｡
我ガ家では今年2つのいい事があり､早い1年でした｡
今年も釧路支部や私達友の会の役鼻さんにお世話になり終わってしまい
そうです｡
来年も宜しくあ願いします｡
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