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巷頗そ　速　歩

自然を楽しむ春採公園に行こう

関　　精　逸

街の中心部に湖のある都市は､日本でも数少ないと思います｡
春採公園は､休憩室のあるネーチャーセンターに､周辺に棲む野鳥
や植物の標本や写真が展示されております｡湖の周囲に約5kmのジ
ョギング●コースがありいつもマラソンの人や散歩の人が､元気な姿

で行き交っています｡途中にはベンチも数ヶ所あって休憩すること

も出来ます｡遊歩道をゆっく　り散策しながら水辺のマガモやオオバ
ン､そして大きな真鯉や緋鯉がゆっく　り泳いでいるのを見ることが

監霊芝芸ok雷警芸芸言墓誌遠雷孟DL慧警冨警悪霊窒3-㌘若君禁i
も軽装で散歩のつもりで行けるのが魅力ですね｡
公園の中には､ 300人ぐらいは楽に利用できるバーベキューコーナ
ーの立派な炉の設備もあります｡春は満開の桜の下で､音響機器を

持ち込んでカラオケ大会をして楽しんでいるグループもおり､芝生
の上でシートを広げ数家族で子どもと一緒に楽しんでいる方もおり

ます｡一度友達や家族と出かけてみては如何でしょうかo　中高齢の

皆さんには体を動かすことだけでなく､きっと身近な自然の再発見
になると思いますよ｡森林浴はガンの予防にもなるそうです｡
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平成18年度　等1回運営垂鼻会報告

事務局長　　市村　由紀子

去る4月8日(土) ｢釧路市交流プラザさいわい｣にて幹事､運営

委員の出席のもと平成18度第1回運営委員会が開催されました｡

今年度より､白糠､音別支部と釧路支部が合併となり､釧路支部の
仲間が増え､共に手をとり合い今まで以上に､幅の広がりをもった
活動になると確認し合った､記念すべき運営委員会となりました｡

報告事項である平成17年度の活動報告､会計艶告､そして審議事項
である平成18年度の活動計画､予算案が共に､活発な意見交換の中

原案通り承認されました｡
今年も1年皆さんの御協力よろしくお願いします｡

げ■小一叫-J

r

ー2　_



新年度にあたり
釧路支部　支部長　　佐藤　信洋

寒い釧路にも､さわやかな初夏の候となりました｡皆さん体調は
いかがでしょうかご自愛ください｡

4月8日(土)に開催され､平成18年度釧路支部運営委員会で報告

事項､計画事項が承認されました｡ (詳細は別紙)
3月31日付で白糠音別支部と合併をしました｡これにより釧路支

部のエリアは釧路市､釧路町､白糠町､音別町､鶴居村の1市3町
1村となりました｡白糠音別支部は関支部長始め役員の方々が白糠

町･音別町地域の難病患者･障害者の方々にきめ細かく対応されて
きておりました｡本当にご苦労様でした｡白糠町､音別町の方
は今後も釧路支部の白糠音別分会として変わらぬ対応をとるこ 三富+
しておりますので､よろしくお願いを致します｡日頃､北海道､釧

路市に要望書を提出しておりましたがかなわず､昨年の10月1日よ
り北海道認定7疾患の内､難病性肝炎､橋本病の認定基準が大幅に
変わり､釧路管内の特定疾患認定者も大幅に減少しました｡ (詳細は
別,紙)対象の方が､このことにより通院を控えることが考えられ､よ

り重症化になることが心配されます｡

今年度は､釧路支部主催で｢やさしい介護保険のしくみ｣につい
て説明会の開催を予定しています｡これは毎週5日(月～金9:00-

11:30)の難病相談での相談が多いことにより､平成13年10月より実

施されましたが､まだ完全に理解されていない方が多く法自体平成1
8年4月より改正されましたので行うこととなりました｡今後におい

ては｢障害者自立支援法｣
の説明会についても考え
ております｡

この地域の難病患者･

障害者･高齢者とその家
族が安心して暮らせるた
めに､力をあわせ励まし

合い助け合って活動を前
進させましょう｡
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副支部長　関　　精　逸

(旧白糠音別支部支部長)

今年度から釧路支部の皆さんと患者活動の仲間として､参加させ
ていただくことになりました｡何かにつけてお世話になることが多
いと思いますが､宜しくお願い申し上げます｡

さて､この紙面をお借り　して､旧白糠音別支部について若干紹介
し､皆さんのご理解を頂きたいと思います｡旧支部は結成設立は平

成5年9月12日で､以来12年6ケ月が過ぎました｡平成14年5月に､
26年の長きに亘る闘病生活により63才で故人となった上田弘氏がそ

●準備にあたり､道難病連をはじめ関係機関に支援の要請をして､
御苦労を重ね発足したものであります｡
私は発足当時から支部の運営に微力ながら携わって参りましたが､
平成14年度から事務局も引き受けることになり､支部全体の運営に
取り組む結果となりました｡会員数は60名程度で部会に加入してい
ない方もかなりおりました｡部会の未加入を理由に行事-の参加を
拒否することはできませんo　むしろ一人でも多く活動に参加しても
らうよう呼びかけてきたのが､実態であります｡患者会は仲間の｢出

会いと相互理解｣が大切と思っております｡

機関誌『なんれん白音』の発行については､事務局長の入院等に
より発行の出来ない時もありましたが､毎年3回の発行を続け通巻3
5号まで発行することができました｡内容的には部会の医療講演会の

i
知らせなど支部の行事以外の記事も必要に応じて掲載しましたが､

半は支部内の行事の案内と､終わった後の感想や写真も取り入れ
て､本部主催の行事についても参加したものは全て報告の形で､コ
メントを入れて掲載しておりました｡

機関誌『なんれんく　しろ』の発行については､支部内に編集委員
会を設置し､この委員によって編集会議で検討して発行することに
なります｡この機関誌は会員の皆様の身近な問題を､わかりやすく
解説をいれて発信することが必要なことだと思います｡ニュースに
なることでしたらどんなことでも結構ですので､会員の皆さんの声
をお寄せください｡投稿をお待ちしております｡

今年度も､みんなで手を取り合って支部亨吉動に参加できるように､
日頃から体調管理に留意し頑張って行きましょう｡
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平成18年度新年交流会について

柑D部会　阿部　雄二郎

2月5日(日)､釧路シーサイドホテルで新年交流会が行われまし

た｡今回僕と筋無力症部会の青田さん､そして勝原病部会の鈴木さ
んの三人でゲーム等を企画しました｡スペシャルゲストとして最初

に予定していた三味線演奏は都合により中止となりましたが､筋無
力症部会の橋本さんにフルートを演奏していただき､僕たちと小鳩
会の市村さんと勝原病部会の上村さんにもご協力いただいたハンド
ベルの合奏が無事に練習の成果を披露できたので､ホッとしました｡

四文字熟語クイズとみかん早食い､そして紐結びも皆さんに好評だ
ったようで胸を撫でおろす思いです｡カラオケも予定通りの方に歌
ってもらえたのですが､時間が余り僕が｢亜麻色の髪の乙女｣を

うハプニングも｡僕の下手な歌は今回の失点(?)だったかもしS+
ませんね｡

(閑話休題)場所が今回アクアベールから変更されましたが料理も
とても美味しく､皆が食べきれないほどのボリュームで大変満足で

した｡なお､残った料理も皆が折りに詰め僕も料理を持ち帰りまし
たが､一緒に食べた家族にも好評でした｡無事に新年交流会を終え
ることができ､今から次の新年交流会が待ち遠しく､微力ながらま
たお手伝いができればと思っています｡

V･も　て(. ㌔ P 6

道東地区役員研修会に参加して
ノ●

釧路地方腎友会　　田中　将

2月25日北海道難病連道東地区支部役員研修会に参加してきまし
た｡開会には難病連音更支部長､大久保音巨雄さん｡北海道難病連事
務局長､小田隆さん両氏の挨拶があり障害者自立支援法が始まりま
すというお話でしたL.簡単に書きとめると身体､知的､精神の3障

害が一元化されるということですo
この度､音更役場福祉課から月額負担上限額や減免給付等のお知
らせと障害者自立支援法による新しい受給証を交付されることにな
るそうです｡詳しい内容はパンフレットになっていますがいずれに
せよ病気とたたかっているのは我々自身であり少しでも良い医療を

受ける事が望ましいと願う所でありそれにはこれからも難病連に少
しでも協力出来るようにと考えております｡
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葡　知　専　せ

◎協力会員宅葉栗Lこい責苛

活動資金の安定確保のため　年会費(ご寄付)をいただき
機関誌などを送付しています｡

(年会費)個人会員1口　2.000円

法人会員1口10.000円

(振込先)郵便振替口座　小樽8-19713

口座加入者名　(財)北海道難病連

･も幕金筋詣塞コ協力あL)がとうコさいま市

皆様にご協力頂いております｢難病連募金箱｣は患者会活動の
資金として有効に活用させて頂いており､大切な収入振となって
おります｡

引き続きご協力お願い致します｡

◎難病碓)諸窒毛闇詣Lこいま市

いろいろな事をご相談下さい｡来所でもお電話でもどうぞ｡

● 3笑霊芝/:V/t<-喜警疾･C,&芸孟孟○介護保険のこと

○開設時間
毎週月～金　AM9:00--12:00

0場所
難病連釧路支部　相談室
釧路市堀川町5-16　さわやか釧路内
TEL0154-25-2012, FAX0154-25-2042
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(第33回難病患者･障害者と家族の全道集会1
1　　　　8月5日(土)～8月6日(日)　　　I

幸　　　　　　　帯広市にて開催しますo
l

i▲歓迎レセプション

ミ　芸芸　黒星}5Vヲ｣妄呈,8:E･o#～io‥oo
i　　　参加費　　4,500円

▲　分　科　会

日　時　　　8月6日(日) 9:00-12:00

会　場　　十勝プラザ･帯広市民文化ホール

▲　全　体　会

日　時　　　8月6日(日) 12:30-15:30

会　場　　帯広市民文化ホール

宿泊ホテルなど､詳細は後日｢なんれん臨時号｣でお知らせとなりますので
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巨竺芸孟;:乙｡｡｡を支部より助成予定､但し参加人数多数の場合には､ ≡

蔓.金雲慧…芸芸芸.孟芸09時者センタ_ (13.｡｡発,よ｡福祉バスが断されます｡ 辛

ヽ

巨富7.4BO芸右左志Tso崇の予定'ご希望の方は支部事務所他25-2012'に　蔓
I_,_,_,_,_,_,_/_,_/_,_,_,_,_,_,_,_,_,_/_,_,_,_,_,_,_,J

●
その準備に奔走されている十勝支部の山根さんにお話をお聞きし
ました｡

●　準備にお忙しいことと思います｡集会の会場はどのあたりに

なりますか?

-　J R帯広駅のすぐ近くです.歓迎レセプションの会場のホテル

ノースランドも全体集会の帯広市民文化ホールも駅の南側｡宿泊
ホテルも駅周辺で非常に便利です｡

●　集会でみなさんに聞いてほしいこと､見てほしいことは

何ですか?
-　5日の歓迎レセプションに｢十勝シニアリードアンサンブル｣

-7　-



が登場します｡平均年齢72歳｡昨年9月に結成し､楽器はハーモ
ニカとアコーディオン､ベースギター､キーボード､ドラムなど

リード楽器中心のバンドです｡演奏をたのしみながら｢深みのあ

る音色｣を響かせてくれます｡ 6日の全体集会では､パーキンソ
ン病の夫と知的障害のお子さんと｢常にプラス思考｣で生活して
いる荻原節子さんが｢訴え｣ます｡また､今回は難病患者さんの

作品展を準備しています｡難病と闘いながら水墨画の制作に励ん
でいる方の｢だるまの絵｣など､多くの方の作品を見てください｡

●　協賛募金などご苦労されていると思いますが､いまどんなこと
に力を入れているのですか?

この｢全道集会｣を多くの方に知ってほしいと思っています｡

●孟宣言tt警霊雷雲を三雲警票きき三宝写o=呈;:竿竺悪霊諾言霊雷

と思っています｡

●　帯広と言えば｢豚井｣が有名ですね｡

-　はい｡すぐ近くにお店があります｡駅内に｢豚ハゲ｣ (10席ぐ

らい)､駅北口前に｢元祖豚井ぽんちょう｣｡是非､帯広の味も堪

能してください｡

●　最後に釧路のみなさんに一言お願いします｡

一　息者の数が5万人を超えている病気を｢特定疾患の対象から外

●　す｣国の動きや道の難病対策の後退もあります｡しかし､病気を

抱えていても｢人間としての尊厳｣を大切にして生きてゆきたい0

そんな｢社会｣をつくるために､難病連の仲間と｢声｣を大にし
て｢帯広･十勝の大地｣から訴えましょう｡釧路の仲間の皆さん

の参加をお待ちしています｡

※　4月から帯広市では､難病患者(重症と認定を受けた者)も

タクシー券の支給を受けることができるようになりました｡

これは､パーキンソン病友の会のみなさんが市長に要望書を提

出し､数度にわたって交渉してきた成果です｡その中心となっ

たのが､パーキンソン病友の会北海道支部長の山根さんです｡

すぼらしい取り組みに感動しました｡ (うめつ)
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･-日　勤糠南ふれあ虹ヽ底亀谷緋賂･-HHH●."I

会　場　釧路市観光国際交流センター

7月1日(土)

◆16時～ふれあい広場講演会
7~-マ

｢輝けいのち～知的障害の長女と共に生き生かされて｣

講　師　　辻　イト子(つじ　いとこ)氏

参加費　　500円

◆18時～ふれあいビールパーティー

参加費　1,500円(支部で一部助成します)

7月2日(日)

●

◆10時30分～市民ふれあい広場

釧路支部は今年も食の広場で｢コーヒー｣､ ｢ジュース｣､
｢のむヨーグルト｣を販売します｡

各広場では楽しい企画やお店等､盛りだくさんの内容で
開催されます｡

皆さんの来場をお待ちすると共に､支部のお店のお手伝
いをして下さる方を募集しています｡

支部事務所(TEL25-2012)までお知らせ下さいo　●

･･†　--　　-L .･

監コ

~　T.

t.. rj i
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r言わVl押iJJt持頒1青｣

施設長　　　佐藤　信洋

｢障害者地域共同作業所

さわやか釧路｣は開設した
平成10年6月21日より平成1

7年3月31日まで障害者小規

模作業所で｢法人格のない
任意の団体｣となっていま
したが､平成17年4月1日

より正式に｢財団法人北海

ぜ
難病連釧路支部の運営｣
なり　ま　した｡このことに

より､釧路市-の助成金の

申請､職員の社会保険関係
などはすべて､難病連釧路

丁合の作業風土

支部名に変更致しました｡
平成17年10月より障害者自立支援法が成立したことにより､現在
までの障害者小規模作業所は平成18年9月　30日までとなり､ 10月
1日より　自立支援法による｢地域活動支援センター｣となります｡

4月　3日(月)に平成18年度の入所式がおこなわれました｡登録

会員は昨年13人の内､ 2人が疾病の重症化により退所され､今年は1
1名でスタートしました｡

作業は昨年と同じく企業派遣(弁当作り･配達･パソコン打ち込

や)､パソコン入力･割付､製本･印刷､丁合･ホウレンなどです｡

(1)登銀会員～腎友会3名､勝原病1名､多発性硬化症2名､

肝炎1名､脊髄′J､脳変性症2名､筋無力症1名
あすなろ1名･ ･ ･ ･計11名

(2)職　　員～常勤職員2名､

非常勤職員2名
(3)予算規模(平成18年度半年間)
施設会計　379万円

授産会計　301万円

-　パソコン研#.作業
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障害者地域共同作業所｢さわやか釧路｣
平成18年4月1日

設置日的 兌ﾙ�ﾃ��D緝ﾈ�,冉ｸ､9;���･��)&闔hﾞﾈｼh�戊�8馼ｼh��郢whﾖｨ,舒�,2� 

き､(財)北海道難病連と釧路地方腎友会が共同で､運営に直接詰任を負 

い､作業所を通して､就労の意欲があるにもかかわらず就労することが 

困難な釧路管内在住の難病患者.障害者に対して就労の場を設け､適所 

による作業指導を行うとともに､生活指導事業及び必要に応じ文化的. 

創作的活動事業を実施し､地域社会や関係機関と一体となって難病患者 
･障害者の自立の促進と福祉の向上に寄与することを目的とする○平成 

16年4月1日より､(財)北海道難病連釧路支部の単独運営となるo 

開始年月 ��涛吋緝ﾈ�#�?｢���･��(抦ｴｹlﾘﾞﾈｼh�Di.��涛僖紿ﾈ��?｢��

設置主体 宙ﾞ�冉ｸ､9;�>�����

実施主体 宙ﾞ�冉ｸ､9;�>����ｿｩц迚YB�

運営 宙ﾞ�冉ｸ､9;�>��$(ｿｩц迚YJ(+8.ﾘ.(*仭ｩш8戊�8効醜檍���

事業内容 ��7�5ﾈ5(92�8��ｸ7h8ﾒ��ｹgｸ,�,x,ﾈ��┴ｼik��

②福祉機器の配達.組立､パソコン.ワープロの教室､情報処理のデ 
一夕打込み代行などの作業指導事業 

③コミニュケ-シヨン手段としてのマルチメディアの活用.体験､電 

話番.接客による会話､生活マナーの生活指導事業 

④その他､文化的.創作的活動事業及び在宅障害者の福祉向上を計る 

為に必要な事業 

利用対象者 仭ｩцｬy>�ﾝﾘ�,ﾉ>��ｫ8�"���･��"� 

事務所所在地 仭ｩц�9g��ﾉ*ﾃRﾓ�eDTﾂ���SB�#Rﾓ#��"�

FAX(〟)25-2042 

スタッフ ��ﾘｼ��X輯(ﾔb餔��ﾘｼ��X輯)kﾂ�

登録会員 ���kﾂ��Ith橦9kﾊH�ﾋIV��kﾊI�ﾙJﾙ�ｸﾖH嶌�)kﾊHｬﾈ丱�kﾊB�

脊髄小脳変性症2名､筋無力症1名､あすなろ1名) 

財源 ��fｸ､9;�>����ｿｩц迚YH��ﾈｾ��

②北海道､釧路市助成金 

③団体.個人寄付 

∴　印1 -



平成17年10月より北海道認定の難治性肝炎､橋本病の認定基準が
変更になったことにより､釧路管内の受給者数が大幅に減少しまし
た｡ (参考～釧路保健所資料)

比　較　表

(釧路管内) 忠[ﾙ�ﾃ�yD�8ﾈ�3�?ｨﾋｸﾝﾘｫｒ�(平成18年3月31日現在数) ��ﾘ�ﾂ�
(人) 忠�ﾂ��(人)(%) 

(1)国の45疾患 ��經���1,521 ��3c��▲4 

(2)道の7Ir �"�#�r�332 ��3�ﾃピR�▲85 

(内積木病 都���0 ��3s���▲100 

(内肝炎 ��ﾃ�モ�57 ��3���3��▲95 

計l3,788 �1,853 ��3�ﾃ�3Vﾈ�3S��

(3)ウイルス性肝炎進行防止対策 �472 ��

(4)橋本病重症患者対策 �4 ��

(5)ウイルス性肝炎(♯鏡措置3年) �277 豫ﾈ乖ﾇb�806▲31 

(6)積木病(鍵麓措置3年) �164 仆IgｹV�ﾇb�168▲77 

(3).(4),(5).(6)計 �917 �� 

改め計l3,788 �2,770 ��ﾂ���└�#r�

●

増せ奄鼻覆車亭S･%毛証言も増寸の皆様へ
(更新申請のお知らせ)

現在､お持ちの｢特定疾患医療受給者証｣の有効期間が
平成18年9月30日までとなっている方は､ 7月1日から9

月30日の間に有効期間の更新手続きをして下さい｡
更新の手続きをしないと10月1日から今お持ちの医療受給

者証では､特定疾患医療費の公費負担の対象となりません｡
通院先の病院数月か､保健所に書類をとりに行って下さいo
(保健所からの送付はありません)
尚､平成17年度に申請をしなかった方は､平成18年度分
と一緒に受け付けをしていますので､書類を2部提出して

下さいo
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平成1 7年度別各保健所特定疾患医攻受検者tE受始者政

i 俯隲9kﾂ�別品75' �ｦﾔvDﾅeB�LlL片町 痛Vﾉ(i*ﾂ�ErILJ== 忠[ﾒ�.ﾘ��ｿﾂ�戚18年 l居常 �8ﾈ�3��I(自dﾘ���E]38) -1 

1 �7�ｪR�6�4x686xﾜ��5ー 途�3 唐�T5 ���0 唐�81 
p2 ��ﾘｧｨ殃�臧嶌��23 �2�1 �"�1 ���1 �"�34 

3 偬H�{ik9|ﾘ��28 �2�ー ���3 白�0 ���37 

4 ��･■99 ���ﾓ���3 釘�3 釘�0 �2�128 

5 �5�8(92�13 ���1 ���0 ���0 ���15 

8 俐I�iW9|y�ｵ佇ﾂ�日 �"�1 白�1 ���0 �2�20 

7 ��15 �"�2 �"�1 ���0 �"�25 

8 ��8�)�ｹmu4Yh�ｸ��8 ���0 ���0 ���0 ���8 

9 �6ふS���45 �2�5 釘�･2 �"�ー ���63 
.18 俔���69�2ﾒ�45 �2�8 ��B�8 �"�C �"�65 

ll 肇Ynﾉ�ｴ･ｧ)�dﾆ緬M兔��･3 ���0 ���1 ���1 ���5 

12 �$ﾈ耳���ｹ�Tﾄ)¥���120 ��"�a 釘�1 ����2 唐�161 

13 辻ﾘ挌&ﾂ�18 �"�2 ���0 �"�0 ���26 

14 亦ﾓｳ��36 �"�2 痴2�4 ��ｳ��_0 �"�■58 

15 螺板苒ﾓ��■5 �"�1 ���1 ���0 ���○ 

18 �ｨ壓揵Oc4i�ｸ��53 唐�5 �"�1 ���0 ���71 

17 �4WC2ﾒ粨99V��42 唐�2 ���3 �2�1 白�58 

18 幽5'"ﾖﾆﾂﾘﾜｸｬ���R�0 ���0 ���0 ���0 ���0 

lB 亂ﾙ�ｴ$Vﾈ�ｨｬﾈ8ｨ4X7ﾘ6��4 ���0 ���0 ���0 ���5 

20 ��168 ����18 ��ｲ�15 湯�4 ���241 

21 ��2 ���0 ���10 ���0 ���2 

22 傴y��ｴ���ﾙﾈ嶌�｢�56 �"�4 ���0 �2�D �2�･89 

23 ��0 ���0 ���0 ���0 ���0 

24 唐ﾖﾘｮdﾅFcﾒﾔ瞳G��17 励2�0 ���0 �2�0 ���25 

25 �4X4x5�6壷>��､������2 ���0 ��ｲ�0 ���0 ���2 

26 ��亳y/�9i�｣ｳｲﾒﾉ|r粐茯/���28 �2�3 �"�0 ���1 偵B�.40 

27 ��10 ���0 ���2 ��ｲ�0 ���15 

28 壷��/坪ｽ罟��簫�0 ���0 ���0 �����0 ���0 
29 筈�4S��t､TR�1 ���0 ���0 ���0 ���2 

30 儘ﾈ8厭X��ﾆ･i��ﾟ8蜥�.0 ���0 ���0 ���0 ���1 

31 �%)5C��hｨ�%VgB饑ﾈ�x��ﾄb�38 �2�3 ���･3 ��ｲ�1 �"�52 

32 �.h�ｷﾙ�ｸﾜ���_1 ���0 ���1 ���0 ���2 

33 �<�5I�ｹ�T｣4ﾉ?之ﾈ物��蜥�■30 ���0 ���1 ���1 ���34 

34 迄ﾚ俘y�ｸ自(Xﾘx自�ｨ鉉,��14 ���I ���1 ���0 ���18 

35 汎b����ｹlh雄W9�8�I;Xﾅ��0 ���0 ���0 ���■0 ���○ 

38 俶��(雑I�huｦi�ｹG�｢�8 �"�I ���0 蔦��0 ���ll 

37 筈肌D�謀漠*��40 �"�1 ���4 ���1 �2�52 

38 努$｢｣�2�0 �����0 ���0 ���0 ���8 

39 �7��k9�ｺ9�ｳtｸﾈﾈ�8��1 白�2 ���0 ���0 ���4 

■0 萄鰄自T2dｴDﾈ自�b�ー �"�0 ���1 ���0 ���4 

41 ��ﾙ�ｸﾖH峪�ｹ�8耳ﾔ���1 ���D ���0 ���0 ���1 

0 ���-0 ���0 ���0 ���0 

rJEfTEE;田還ヨ郡iF琵ヨ和正瑚 �1 ���0 ���○ ���0 ���1 
44 ��･0 售��0 ���0 ���0 ���0 

45 把Rﾓ����?���0 ���0 ���0 ���0 ���0 

71 �ｨ鮖�ﾈ9���Fﾔfﾂﾒ�19 ���3 ���1 ���0 �2�27 

75 侘�ｦ�綴､ﾂ�ll ����ｲ�3 ���2 ���0 ���19 

76 ��(ﾈﾉ�ｸxHﾈﾂ�5 ���0 ���0 ���0 ���5 

77 ��13 ���1 唐�0 �"�0 ���18 

78 辻腟S､Vﾂ�17【) 免ﾂ�5 �"�3 ����3 釘�208 

79 鉾ﾙ�冽ふｨ5"ﾙ���44 �"�I ���4 ���3 ���57 

88 廼Dﾆﾖﾂ荀ｦｨ+�ﾅF�$bﾒﾒ�0 ���0 ���○ ���0 ���0 

87 燃ﾔYnｹ�2ﾒ�32 ���2 ���2 �2�0 ���41 

88 粘｢ﾒ膣ｲﾓr薈羇ﾕtﾂﾓy;B�22 �2�3 �"�1 售2�1 ���36 

99 ��i5hﾌｨ����8���T$Uｦﾈ��VﾅB�1 ��ｲ�0 ���0 ���0 ���2 

_, �1.352 ��#R�92 鼎2�74 塔��21 田b�1_853 

tI 俯險駝ﾂ�･;1.:.-i 儘ﾉч*ﾂ�Lt片町 儼ﾉ(i*ﾂ�iI蒜Fr �.ﾘ��ｿﾂ�rて一己ヨ 僮(��*ﾂ�･T 

91 ��･382 �3B�ー7 迭�15 ����3 �#��472t 

93 ����ｸ嚢ﾊｅ).握R��3 ���0 ���0 抱�ｲ�0 ���4ー 

94 壷f�ﾘ蕀�･童��hﾍ2�207 ����ー �2�16 唐�ー ��ｳr�277 

95 傚���_ｹ�ﾂ�ｩ�ｨ曁訷��B��126 途�8 ���6 唐�1 湯�1糾 

書十 �698 乃飛�32 湯�38 �3��5 鼎b�917 

含書十 �2_050 ��コ�124 鉄"�110 �����28 ���"�2.770J 
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財団法人　北海道難病遵

法人第13期　釧蕗支部役且名簿
期間/2006年4月1日～2007年3月31日

●

2)支軌 �� 

役且名 倩�kﾂ�所Jl蔀会 

支部長 俚&､(妺vﾒ�道管協 

事務局長 倡9�ｩu(馼ﾌ稲��小池金 

副支部長 傅ﾈﾄ�ﾉZR�肝炎友の会 
〟 儖hﾞ液h���ベーチェット病 

〟 俑�nﾈ莱Wb�リウマチ友の会 

′′ ��｢ﾖ辻�道V也 

事務局次長 ��9�ｩ+ﾈ���BF原病友の会 
〟 �)X�窺Y?���北溢道lBD 

辞書 刎(��ﾙ�k��日本オストミ-協会 
′′ 凭冦疫H���伊原病友の会 

〟 �>��)u)7倡��雑木病友の会 

〟 亶igｹ.宛r�パ-キンソン病友の会 

〟 ��靂ｹ$ｩdﾂ�二分書経虎児を守る会 

〟 ��T��ﾛ"�小姑会 

〟 仞�鯖Oﾉ¥��道V協 

〟 俾ﾘﾋI�8ﾔ��肝炎友の会 

〟 傚�695H���筋無力症 

〟 俤y�ﾉnﾙ�b�多発性硬化症 

〟 兔Igｸ蕀��後確執希書化症 

′′ 佶9�ﾉOﾈﾆ"�書髄小脳変性症 

〟 凭H�$��ALS地金 

〟 傅ﾉ68ﾚｸｾ�nr�後世叔帯甘化症 

金書十監査 舒(棘vﾘ���リウマチ友の会 
〟 �6餾H揵n倡��J8度病友の会 

運営重点 ����)���バージヤー病友の会 
′′ 倡Y$ｩOﾉ=韈��てんかん協会 

〟 �ﾙnﾉ�8���道甘協 

′′ 乃Vﾉ(h嵂�′′ 

〟 朝j(鮑���筋無力症 

〟 �;��)�ﾘ���棟木貞友の会 

〟 僭�,9¥ｨﾗ2�肝炎友の会 

〟 俚&ｦ闇ﾈ���JF原病友の会 

〟 冦�$ｩt儖ﾈ���パ-キンソン病友の会 

〟 舒(皐�8R�多発性種化症 

〟 �ｴ､Xｷﾂ�′′ 

〟 俎ｨ竧ｽ育��ベーチェット病 

〟 豚+�｣ﾔ｣ｲ�北左道tBD 

〟 �69kﾉYI7倡��小池会 

〟 偃�(iy鞍(���甘髄小脳変性症 

〟 ��ｸ�(����リウマチ友の会 

〟 ��ｩ$ｨｷﾙ^R�ベーチェット病 
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塙恵疾患受給者証で利用料が割引に;
介護サポート第一共栄では難病患者･障害者のための｢ケア輸
送タクシー｣を4月より始めました｡

これは｢特定疾患受給者証｣等を持っていれば､タクシー料金
が20%割引きになり､運転手が-ルパー2級を持っており､ドア

からドアまでのサービスで対応してくれます｡

同じく介護サービスくしろも安い料金となっておりますので､

両社を是非ご利用下さい｡

･竹篭一志

介護庄野くしろ
〒085-0034釧路市白金町1 6 -1 7

TEL31 -2244 FAX31 -2245

月曜Eh土58白く日記日休み)
賃点,-一句■AM8 1)0- ･1MlB Ou

=利用･お村合せは

℡31･2 244
事業所寺号　017JIOO743

介護保険の要介護者および要支援者
身体障害者手帳をお持ちの方
療育手帳をお持ちの方
特定疾患受給者証をお持ちの方
保健福祉手帳をお持ちの方

※乗車時に被保険者旺または手帳を漣示下さい｡

事前の｢電話予約｣が必要となります｡
お申し込みの際は｢ケア輸送｣と
ご用命下さい｡

車いすに座ったまま

乗車出来るから楽です｡

車椅子移動率2台発i

t動乗降シートで

乗り降りが蕪です｡

- 19　-
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ご宿泊会議に

難病センター

■■■l　　■■■l1　-　　-　111-l■

l/一泊-とU　ヽl

l和上半日80　　l

l洋量¥Z.川O I

L ※こ:三三芸諾:; _l
＼

重度の障害の方に対応

電動ギヤツジベッド

広い浴室､トイレ　　二三

DVD･ヒ●テ●オフ`uシ●ェククーあり

をご利用ください

: ,,



日
場

一

北
第１０回ＲＰ研究助成受賞者記念講演／アイスフェスタ

時

所

記念講演

※

平成18年９月24日（日）

10:00～16:00
道民活動センター「かでる２・７」
〒060－0002 札幌市中央区北２条西７丁目

TELOU-231-4111 httｐ/ｗｗｗ.kaderu27.０ｒ.jｐ

｢網膜再生医療の現状とこれから｣
京都大学病院探索医療センター助教授

高橋政代先生

入場料はかかりません。
どなたでもお気軽にご参加下さい。

連絡先JRPS本部
北海道支部

北海道難病連釧根地城支部組織一覧

03-5156-5753
090-9528-5677大隅
011-667-0775小笠原

平成１８年４月１日

ゝ

支部名

�地域

�支部-
�を

�事務局長

�事務局

�價話

�FAX･－

�１

釧路支部(白糠－音別分会)
�釧路市釧路町鶴居村白糠町音別町

�佐藤信洋(分会長)関精逸
��市村由紀子

���｜

阿寒支部
�釧路市阿寒地区

�炭野信好

��小川瑛子

厚岸・浜中支部
�厚岸町浜中町

�田宮滋子

��山田澄子

標茶・弟子屈支部
�標茶町弟子屈町

�井関枝美

��中嶋幸子

根室支部

�根室市

�木村猛雄

��角鹿泰司

中標津支部

�頷農聖嬰
�河股誘太

��福崎トシ

－２１



編　集　後　記

拓無か底部合　　音田　典与

lt.､′コンt触れて1年白､イ乍貰師の仲間Lさ菅若く未b,

トシヨbJでtFもものt L-t LtもSしく､わLS･t 8 I,Lの和

も梢白で見てい1=-_ので寸が､各種日用紙背が哲怖いして

いて　rやって31もLt I.Jo

でも如drl音で女化的fJ.-鞠ヒ言えば新聞ヒげ､/コンで

き.'とどhどh.胃っ1しまい‡う.--｡

腎臓病辞令　　帥　特色
伊t'JLlhれしくし54　の編集奉等t仰せつかtl､どの

ような記事も書けるqlかLLlt配です｡でも佃の奉早さh.

●さ､ 3+hf+-ベテランばかりですので､ご‡盲導t唾けな

がS韻31やすく小かLLやすい轟相で､

九も横間主.志,lこし1T:Ltヒ.思し1よすq,-{.･､

くt:-=さしto　宜しくか髄いしま1｡

拝干登板ql合　　稀薄　RtJ行

●

tLI=*L よ　号
見tお寄せ

平成元年(=鳩的L I-_　r8型肝進訴訟J｡ 10年LlA上に及.T,I

裁判です｡ ‡ql醐l=何人もdl仲間が無念qt思し1-I.･tくせ

LlよしT=○ ;主射針･騎t耳又Ll替えfJ.-いて権用L I:-tこ　とが

敢=*kq1億回です｡毛根の判決が6月t(B｡聞き逃せ甘い｡

長島鼓Ql三も廷f=行こう　と思っITいます｡
＼＼_′一

弘無力症辞令
合冊等1号､今回Lさ表紙(=白地･音別の風最も免召介

しまL tl. (鴇!.'Y,.聞古tJ｡いかがでL t1.か?

今年度も､ ebI路の3JfJ.-さh､ ‡し-{白紙.音別の3J

fJLtさh･にわかりやすい､良い情報tお届けしていき1:I.

Ltヒ.5･L･lますのTどうやようしくわ髄目します｡

穏本　葬与

月琴原点辞令　　,;Jk幹　小夜与

ヰ′＼r-　　　　　¥し14L aL･人生色rlもさけれど､ 3月1人目の孫娘
'`ノ`J､､-p､生L･^来､句中tt極れ1日も｡

浄窟-/瀬戸内海聴佃君r美しし'和紙Jt寝る前に鴇む-
ぷ　- ]勺　がIu･の支え(こtFっ-{いもB々1●●もうol＼そ//′

_22　_
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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18年4月1日現在 
同体名 劍�V�kﾂ�代表者 刋�xﾙ�b�FAX ��

丁領瑚脚厳密矧t鵬轟会 劍ｽ洩9|ﾘ��繭澗道労 �� ��

_irim �)�ｸﾝx,i�95ｹ=(自ч$�����逸w�ﾃﾒ�鈴木俗子 

全国一分わ和睦児㈲棚I路地哀感歌会 剩梯ﾉZ8奢��_石J-=聯9: 

金砂棚脚絵プ巧ク 剪�$帝[��久栂f 

日本榊-協会]脂鼻支頚泌I酪分会 劔�ﾈﾔ�ﾆeﾒ�/)9ﾒ�詔書現当粥 

[3本-ぴdYu盤盆 �1艦短編道東分会 �,IIX8�+X�ﾂ�志谷美奈子 

日脚憾諺牌l恨分会 劍8ｨ4X7ﾘ6��今野悦夫 

｣…一柳干友会 劍ｬﾈ个�/J灘柚 
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