
あすなろ

◇◆◇

　

個人参加難病患者の会

　

◇◆◇

編集:〒064-8506

　　　

札幌市中央区南４条西10丁目

　　　

北海道難病センター内あすなろ会

定価１００円

会報１４０号

●

　

●

　

●

　

１６

●

　

●

　

●

　

２３

い

｢

｢

;

=

」T7で

;

　

_-

　　

●｀

　　　　　　　　　　　　　

●j-･

　

.

　　　

ltご

lllil?

17j

８月６日全道集会終了後大通ビアガーデンにて

１。私から皆さんへひとこと

２．医療講演に参加して

３．第３８回難病患者・障害者と

　　

家族の全道集会

　　

◇総括レポート

●

　

●

●

　

●

　

●

●

　

●

　

●

目

１

２

４

◇難波吉雄先生の記念講演

　

‥・

　

５

◇参加者から寄せられた感想・・・１０

４。会報編集グループより

５．医療講演会のお知らせ

・

　

・

　

１４

●

　

●

　

●

　

１５

次

　

〉

６。難病連ニュース

７．総会出欠葉書書き込みより・・・１８

８．会費納入の書き込みより

　

・・・２０

８．お礼・お願い・お知らせ

　

・・・２１

９．お料理レシピ

　　　　　　

・・・２２

１０．新聞切り抜き等

,－4

　　　　　

j‾

ニ?9

　　　

.

　　

1!ﾛ?1ﾚ

゛7;●1’
.

　

;5’lj
”よ･’:

孝，●‘

　

゛

　　

＾

　　　　　　

，綴

゛

亀マi

l浅ili゛ぎ…

…゛゛

　　　　

.＆ｊ

　

ダ・ ヽ

　

jJ

　

t･

　　

……ｍ．……･

　　

｀

6

　　　　　　　

石

　

j

　

｀゛｀

　

:J゛

　　

.４ぐ客.
11 4　聚し　ｉ　　　｀

　　

*^^.

　

・

　

二か･

　　　　　　　

－

　　

’｀

　　

゛齢こご

　

”I’

"｡a

　

゛
？ｓ　f!liし?711Tyi　｀･･¶　"j･4‘s　゛゛葱?1聊七部Ｊ

①

f22J1
11

1
:
yと

?
ﾐtこ〕

；

　　　

｀

　　

亀

　　　　　　　

'●

　　　

_.

　　　　　

I'●

∧

　　　　

゛

　　　

･T

　　　

i･ゝあ゛

Ｊ

　

ｇ２７

　

灸ご

通知

゛‘･

　

‥
4ﾐ?聊iで'゛，ｙ

M　　il゛゛｡

　

゛1漣……｀j
jう

　

し

　

゛ｌｙ卜々きら‘

Aj

･‘･●"
1訟球

に・

　

ｚ

ダ

　　　

・

　

’ ．’ｊ‘･．’．´、･　．‘･．゛ ／　、．．・、／　　　　　　’．″



おさ５乙ノノーノ4ヽﾉﾌ溥方ぶ力感岸∠・ごぐぞさど:ノノ

　

貴方だけが難病に罹ったのではありません。また他の人だけが難病に
罹るのでもありません。表現がまずいかも知れませんが、難病に罹ると
いうリスクは私たち全員に“機会均等”に訪れるリスクなのです。

･:7 ::= I ＼i^￥= n-*-哨“≪≪■**= J-≫->+lI ？ １ －ｙ゛V -3^ l-＼--hrヽｈ” ／７へｰﾌＳ廿そういう意味で 難病は決して人ごとではない ので可‘。

　

難病患者はしばしば生命（いのち）の尊厳を脅かされます。そして人
間としての尊厳を脅かされてしまいます。それだけに患者同志で励まし
合うこと助け合うことが何よりも貴重なのです。

　

貴方は医療費が高くなって困ってはいませんか？
福祉制度の空洞化で生活を脅かされている方がお近くにいませんか？
難病患者はともすれば弱者で堰。弱い立場であるだけに皆さんで連帯し
合いましよう。病名は違っても“難病患者同志は仲間”なので可｀から。

　

闘病中の皆さん。病状が軽くて済んでいる方も重い方も、心のごこか
に隙間を作って、仲間を思いやる余地を持ち合いたいですね。

　

多くの難病患者のために“ほ一ん”の少し貴方の気持ちをくださt

　

、

　

“ほーん”の少し貴方の時間をください。できたら“ほ一んの少じ、
貴方の力を貸してください。

　

難病連と「あ可なろ会」ぱほ一んの少じ貴方の力添えを待ってい
ます。

尤あぬ鸚献～汐∠．おらﾉ必Ｍ夕勾狗恥'ぶ｀５……



私から皆さんへひとこと……

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

渡辺

　

貢一

　

努力不足のせいもあって少しずつで残念なのですが、「あ堰なろ会」に
入会を申し込まれる方が続いていま寸。そうしたなかでここ１年の間に、
会長である私に『改めて心しなければならない』と思わせる方に入会いた
だきました。

　

道東の○さんは３１歳の若いお母さんです。今年８月に満２歳になられ
た可愛いお嬢さんをお持ちで堰。
生後２ヵ月経ってお嬢さんにカフェオレ斑が出てしまいました。カフェオ
レ斑は神経線維腫症工型／別名レックリングハウゼン病という、厄介な神
経難病に特有の症状です。

　

昨年２月にご当地の病院で診断を受けて病名が分かりました。
昨年１０月に「あ程なろ会」に入会されたＯさんからいただいた入会申込
書に次のような書き込みがありました。
『周囲に病気を理解してくれる人かおりません。娘の将来が心配で可。可
能ならばこの病気の会員様にお会いして、病気のことをいろいろ伺いたい
です』。若い○さんの娘を思う親心は察するのにあまりあります。

　

○さんには同病の会員を２人だけご紹介程ることができましたが、どれ
だけ力になってあげられたか、自責の念が頭から離れません。

　

同じく道東の｜さんは３２歳の女性で可。 ＨＴＬＶ－１関連脊髄症（通
称ＨＡＭ）の患者さんで、今年の５月に入会されました。
ＨＴＬＶ－１は古くから人類と共存しているごく普通のウイルスで可。
ヒトの白血球（リンパ球）に感染して、①リンパ球の一種（Ｔ細胞）が腫
瘍化程る成人Ｔ細胞白血病・リンパ腫（通称ＡＴＬ）と、②歩行障害・排
尿排便障害を引き起こ程脊髄疾患（通称ＨＡＭ）などにつながりまｊ。

　

１さんからいただいた入会申込書に次のような書き込みがありました。
『どうしても前向きになれず孤独になりがちなので、一緒に病気を乗り越
える仲間が欲しい』。
また、いただいたお便りには、『４歳の息子とたくさん遊べず、悔しくて
悲しくて、それに家事をまともにできない自分の状態が悔しくて、毎日泣
いてばかりでした』なご、苛立ち・悲しみ・孤独感にさいなまれる難病患
者の心境を面々と綴っておられました。

　

白血病を併発する恐れと対峙し、ＨＡＭの治療を続けている１さんに、
どれだけ力添えができるか不安ばかりが先にたちま可。

　

去年から今年にかけて１２名の新入会員を迎えることができました。
その反面、入会数と同じくらいの会員が退会してしまいました。
病気が治ったとか寛解状態が続いているとかなら一安心できま可。退会の
理由がよく分からないので弓’が、もしも「あすなろ会」の会員であること
に限界を感じた結果の退会だったらと思うと胸がつぶれてしまいそうで可。

　

たくさんの稀少難病の患者さんが、広い道内に散在しているはずで堰。
「あ程なろ会」はそうした患者さんとご家族のたった１００名しか会員に
なっていただいておりません。〔誠実〕だけでは課題は解決できないこと
は明白で堰。前を向いて:愚直に歩んだいくしかないと思うこの頃で可。
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医療講演会に参加して
札幌市

　

渡辺

　

貢－

　

７月１８日（祝日）の午後、北大病院リハビリテーション科の松尾雄一郎先生をお招き
して、K神経疾患から学んだリハビリテーションとは？ｌという演題で、医療講演をして
いただきました。
リハビリテーションと聞くと、単純に整形外科を連想してしまうリハビリ音痴の私でした
が、おぼろけな知識を整理するまたこない機会をいただくことができました。
以下、先生のご講演を聞いての私の感想を綴ります。

松尾先生のプ｢¬フィール…

＊松尾先生は滋賀県大津市のお生まれで、奈良県立医大を卒業の後、京都府立医大の神経
内科に入局。その後は京都府綾部市の市立病院勤務を経て北大病院リハビリテーション科
に着任され現在にいたって:おります。

リハビリテーションとは…

＊リハビリテーションという言葉は「再び適した状態になるここ」「本来あるぺき状態へ
の回復」などを意味します。さらに専門的には、「心身に障害を残した患者が心理社会的
に再適応されること」だそうで寸。
こう聞くと皆さんも少しは頭の中が整理されると思いますが……。

リハビリテーション科とは…

＊疾病や外傷の結果生じた心身の症状を治療する専門集団で可。疾病は病因を治療し外傷
は構造と生理機能を修復堰ることが医学的本質で程。
近年診療科は臓器別再編を進めていますが、リハビリテーション科は心身の症状を全体的
に見据える科として、他の臓器別の全診療科と対局にあります。

＊リハビリ科の医師は看護師や専門のセラピスト（ＰＴ・OT
ワーカーと協力し合い、医学的根拠に基づいて、何をとこまで
良くするのか、計画し治療します。

ＳＴな

どのよ
と）
うに

　

ソーシャル
・いつまでに

＊リハビリ科はＫ日本専門医制評価認定機構lが定める１８の基本診療科の一つで弓｀。

リハビリテーション医療の背景…

＊リハビリ医療はリハビリ科の専門医を中心にして、看護師・理学療法士・作業療法士・
言語聴覚士に、ソーシャルワーカー・義肢装具士なごが取り巻くチームで進められま可。
ここで、理学療法士（ＰＴ）とは脚・腰の専門療法士、作業療法士（ＯＴ）とは手・腕の
専門療法士・言語聴覚士（ＳＴ）とは話可こと（発声）と聴くこと（聴覚）の専門療法士
なのだそうで弓｀。

専門医や療法士は足りている？…

＊リハビリ科の専門医が不足していま可。
専門医は全国で１８００名弱し力｀育っていないのです（平成２３年６月のデータ）。
都道府県別の専門医数では北海道は第８位の５７名ですが、人□１０万人当たりでみると
順位は第３４位に下がって1,029人しかおりません（平成２２年度のデータ）。
５７名の専門医が広い北海道のな力｀で札幌市にだけ集中しているのも問題で可’。
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＊療法士も不足していま可。
理学療法士を例にこりま可と、９３６床ある北大病院にも僅か１２名しかおりません。
人数が少ないうえ治療が１単位２０分（ということは患者１人１回の治療に２０分しか時
間をかけられない）、１日の上限が２４単位、１週の上限が１０８単位までと制限されて
いるので弓｀。
専問医の立場力｀らパートナーになる療法士の人数と単位の不足は喫緊の課題なので堰。

リハビリテーション可る部位と疾病は？…

＊運動器リハビリテーション…変形性関節症・関節リウマチ・骨折なご、
＊脳血管リハビリテーション…神経筋疾患・脳血管障害・外傷性神経損傷なご、
＊呼吸器リハビリテーション…慢性閉塞性肺疾患・肺炎・手術後なご、
＊心臓リハビリテーション……/６筋梗塞・心不全なご、
＊がんリハビリテーション……脳腫瘍・頭頚部癌・肺癌・乳癌なご、

リハビリを必要とする神経筋疾患者の数…

＊脳血管障害（脳卒中など）…約１３７万人、

　

＊脊髄小脳変性症………５～６千人、
＊アルツハイマー型認知症……約１７万６千人、＊重症筋無力症…………５～６千人、
＊パーキンソン病
＊多発性硬化症

約１４万５千人、＊多系統萎縮症 ２～３千人、

‥約１万２千人、

　

＊ギランバレー症候群…２～２千５百人、
＊多発筋炎・皮膚筋炎…………約６千２千人、

　

＊筋萎縮性側索硬化症…１～１千５百人、

　　　　　　　　　　　　　　

(以上、難病医療センター・厚生労働省のデータより推計)

ジスト‾アのリハビリ…

＊ジストニアは神経が働らき過ぎて起る病気で、不随意運動とも表現されま可。
＊持続的な筋緊帳により、しばしば捻転性または反復性の運動や異常な姿勢をきた寸病態。
＊常同性・動作特異性・感覚トリック・オーバーフロー現象・フリップフロップ現象・共

　

収縮・陰性ジストニアなとガリハビリの対象になりま堰。

ギランーバレー症候群のリハビリ…

＊急性期…廃用症候群の予防（主に関節可動域訓練が中心）、

　　　　

呼吸理学療法（呼吸筋麻庫を伴う場合）、
＊回復期…筋力強化訓練（筋力に応じた強度で行なう。筋電図バイオフィードバックを用

　　　　

いた低周波電気刺激も行なう。一方過用に注意。目安として自覚的疲労感や筋

　　　　

肉痛、時に血清ＣＫ値）。
神経疾患のリハビリテーション…

＊これまで神経疾患のリハビリテーションは、受け身・守りの姿勢で自然な流れに従うこ
とが多かった。
これからの神経疾患のリハビリテーションは、積極的・攻めの姿勢に変化しつつある。
神経ブロック・神経の可塑性。

　

スライドとパワーポイントを使って:わかりや可い講演をいただきました。
お約束いただいていた時間を３０分もオーバーして、個別相談にも親切に対応していただ
きました。松尾先生にはあらたて心から感謝申しあげま可。

３
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第３８回 『難病患者・障害者と家族の全道集会』

　　　　

総括レポート

　　　　　　　　　　　　　　　　　

森

　

浩幸

　

８月６副こ行われた全道集会の基調報告の中で高田

秦一代表理事は、2 0 0 9年度に当会の柳弘子さんが

患者家族の訴えで紹介したユキさんの話になり、ユキ

さんは、念願のお薬が地元で入手出来る様になりまし

たと報告されました。患者数の圧倒的に少ない稀少難

病では、改善効果のあるお薬の入手さえも命がけで闘

わなくてはならなかった、ユキさんは個人参加部会

　

「あすなろ会」の仲間や難病連と、共に闘って実現に

こぎつけた。まさに患者会の一寸先に光がありは命に

繋がった話されたのです。 高田秦一代表理事

　　

「患者会は光」という意味で、もう一つ大きなニュースはＢ型肝炎訴訟で

2006年に責任を認めた国が、６月28日にようやく集団訴訟患者との間で和

解協議に合意したこと、そして今原告の少なからぬ人たちが経済的な苦しさや

差別偏見に苦しんでいること、問題の深刻さは訴訟が終わったからといって解

消したわけではないことですが、ひとつの光明と言えましょうと話されました。

　

そして難病患者に対しては、私たちの期待の膨らむ中央の障害者制度の改革

に向けた議論は、障害者施策の門戸を拡げ、難病や慢性疾患を持つ人にも社会

的支援が受けられるようにという方向に進んでいます。去る６月25日に衆議院

を通過した「障害者基本法の改正法案」では障害者の定義に「身体障害、知的

障害、精神障害（発達障害を含む）その他の心身の機能の障害があるものであって、

障害および社会的障壁により継続的に日常生活又は社会生活の相当な制限を受

ける状態あるもの」と規定されました。６月15日の衆議院内閣委員会での審議

では「その他の心身の機能の障害」という中に「難病も含む」こと、「継続的に」

という中には「周期的、あるいは継続的な状態も含めて広くとらえる」ことが、

政府答弁で明確にされました。今後、総合福祉法（仮称）の制定や、その他の法制

度や施策の改善においても、この新しい定義に基づいて実質的な施策の門戸が

開かれるように願うものです。

　

先人から引継いだ財団法人北海道難病連の活動の伝統と運動を継続と承継で

発展させ、やがて私たちは新たな組織に生まれ変わろうとしています。

リニューアルし新たな仕組みで公益を目指す財団法人北海道難病連となりまし

ょう。と高田代表理事は話され拍手喝采で基調報告が終了しました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（以上基調報告より抜粋）

４

゛Ｊ’SJ

　　

ぶ’‘.･

　　

ヽﾇT

　

’



記念講演

　

「難病と研究等について」

８月６日（土）厚生労働省健康局疾病対策課長の難波吉雄講師を迎え特別講演

をしていただきました。実は数

日前に、部署が替わり横断幕の

役職名に、”前”と張り紙されて

いたのに参加された皆さんは気

づかれたと思います。

　

難波講師のの特別講演では、

1901年における１００年後

の予測のお話に始まり、この中

で医術の進歩と言う項目では、

土

蔵゛1
取

。

…………!,……11FIS玲

周ｉ賢明那師

薬剤を飲むことはなくなり、電気針で痛みなしに患部に薬液を注射できる。顕

微鏡とＸ線が発達することで病原の摘出治療が自由になる。内科手術はほとん

ど外科になり、将来は肺結核でさえ肺を摘出して防腐のうえ殺菌できる。もち

ろん切開は電気により全く痛みがない。 100 年前の予想に近い進歩が実現して今

日の治療技術があります。

　

1900年(明治３３)と2010年(平成２２)の総人口では約３倍に増え、平

均寿命では男性は42.8才→79.59才、女性は44.3才→86.44才と倍に伸びてい

ます。次に死因については1900年(明治33年)では、１ｲ立は肺炎及び気管支炎、

２位は全結核で合わせて約２０％であり、平成２０年では、

１位が悪性新生物、２位が心疾患で合わせて約４４％という結果になっています。

次に、難治性疾患克服研究事業についてのお話でした。

　

息抜きに難波氏の経歴などの話があり、その後、研究事例として認知症の例

を挙げ症状や画像の例が映し出され、家族が認知症に気づく変化として、

　

１．同じ事を何度も言ったり聞いたりする。

　

２．物の名前が出てこなくなる。

　

３．置き忘れやしまい忘れが目立った、などの例を挙げられました。

健忘が疑われる会話として

　

夫：「あれ取ってくれ」

　

妻：「新聞ですか、目の前にありますよ」

　

夫：「違うよ、あれだよほら、その上にある」

　

妻：「あれだのそれたのじゃ、分からないですよ」

　

夫：「あれがないとこれが読めないんだよ」

　

妻：「ああ、メガネですか、それならテレビの上のメガネと言って下さいよ」

５

1 ^''l －　／

　

一ｊａｌ㎡川

　　　　

1

，

　

冒|'

1……'…………|゜j

，

　　　　　　　　

'で.泰｀'

　　

-'.‘゛I
・

　　　　　　　　　　　　　

、Jじ

　　　

一一一-

　　　　　　

ｊ●、



　

夫：「そう、テレビの上のメガネだよ」

などの例が説明されその後難病関係のお話に移り、とても有意義な時間を過ご

すことが出来ました。

去年は、来賓の挨拶の時間が長くなったため、講演の時間が押せ々になって講

演の時間が削られてしまいましたが、今年度は予定通り講演が行われました。

来年も、今年度の様な進行が出来れば良いと思います。

　　　　　　　

参考資料(講演時プロジェクターで投影された内容です)

難病対策に関する課題①

◇医療費助成(特定疾患治療研究事業)における問題

①対象疾患(医療費助成の｢谷間｣)

　

難治性疾患

　　

難治性疾患であって、特定疾患であって、特定疾患治療研究事業の

　　

対策疾患(５６疾患)とならないものは、高額医療費制度以外の

　　

医療費軽減の仕組みがない。一方で、難治性疾患の要件を満たして

　　

いない疾患の取扱いについても検討が必要。

　

小児慢性特定疾患(キャリーオーバー問題)

　　

小児慢性特定疾患治療研究事業の対象疾患(例

　

胆道閉鎖症など)

　　

であって特定疾患治療研究事業の対象とならないものについては、

　　

20才以降、医療費助成をうける事が出来ない。

②安定的な財源の確保

　　

受給者増・医療費増が見込まれる中で本事業について十分な予算を

　　

確保出来ない状態が続いており、安定的な財源を確保出来る制度の

　　

構築が課題になる

③医療費助成事業の性格

　　

希少疾患の症例確保を効率的に行うという研究事業でありながら

　　

公費で医療費助成を行うという福祉的側面を有する本事業の

　　

在り方について検討が必要。この際、保険制度等との関連も検討

　　

することが必要となる

６



難病対策に関する課題②

　

◇福祉施策に関わる問題（福祉施策の「谷間」）

　　　

難病患者であっても、障害者自立支援法の対象とならない人（「障害者」

　　　

の定義に該当しない人）、介護保険法の対象や難病患者等

　　　

居宅生活支援事業の対象（臨床調査分野の１３０疾患の対象者）とならな

　　　

い人は、ホームヘルプ等の福祉サービスが使えない

　　　

現在、難病患者等も含め、「障害者の範囲」をどう考えるかについて、

　　　　

「障害者総合福祉法」に関する論点の一つとして内閣府障害者制度改

　　　

革推進本部において検討がなされており、難病対策としての福祉

　　　

施策と障害者施策の関係を整理する必要

難病対策に関する課題③

　

◇難治性疾患に関する研究に関する課題

　　　

①対策疾患

　　　　　

・難治性疾患克服研究事業の研究対象は、臨床調査研究分野の

　　　　　　

１３０疾患及び研究奨励分野の１７７疾患

　　　　　

・希少性の疾患は5000から7000もあると言われており、

　　　　　　

研究対象の追加要望も絶えないことから、現在研究対象となって

　　　　　　

いない疾患も含めてどのように研究していくかが課題

　　　　　

・難治性疾患の要件を満たしていない疾患の取扱についても検討

　　　　　　

が必要である

　　　

②その他

　　　　　

・稀少疾患の医薬品開発研究との連携が必要となる

７
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参加された皆さんよりの感想

有意義な二日間でした

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

白井

　

基子

　

８月６・７日札幌市かでる２・７で開催されました全道集会に参加しました。

札幌の猛暑の中体力に不安が有りましたけど、会場内は心地よい温度調整がな

されていましたので、屋外の蒸し暑さをよ

　　　

＼

そに快適に無事二日間を終える事が出来ま

した。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－

　

「あすなろ会」の会員でお久し振りの方、

　

kvﾚ1

　

こ2

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

k

　　　

･4゛･
一年振りの方、いつもの方々と会話も弾み

嬉しい楽しい時間を過ごしました。皆さん

お疲れ様でした。

　

１日目のオープニング・アトラクション
のアダ

　

一一

受付の白井さん

-

･--
-
９

‘
1
　
‐
ｔ

かｰ

勲哲に拍手喝采でした。

－一一

　

次の患者・家族の訴えは毎年強い感銘を

受けますよ一人目…「僕は自由に生きたい

んです」と題して、日本筋ジストロフィー

協会北海道支部の佐藤太一さんの心情で

す。自身ジストロフィー患者さん２３歳。

１９歳の弟さんも同じ病気です。息子さん

に替わってお父様による発表でした。近く

に呼吸器専門病院があって、専門の診療を

　
　

・
‐
‐
‐

・
Ｖ
Ｌ

ｉ

佐藤太一一さんのお父さん

ｉ
｀

£

受けられたなら、体調悪化・緊急時に車に布団を敷いて道南の八雲の病院に不

安な気持ちで走らなくてすむ…野球を観たり、コンサートに行ったりという事

を「自分で決めて自由に生きたい」と若者らしい当然の思いだと心を打たれま

した。

　

二人目…「今あらためて医療・福祉制度

の大切さを訴える」、北海道腎臓病患者連

絡協議会の福原真理子様です。透析を始め

て３７年８ヶ月を過ごしての制度の大切

さについてのお話でした。同病者の中で一

番困っているのは医療で透析を受けなが

ら一生懸命働いて所得税を納め、必ず払う
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透析治療費、合併症治療費の負担も多くと訴えられていました。心身ともにご

苦労な事とお察しします。どんな人も、どんな時も、どこに住んでいてもより

良い医療を受けられる制度の大切さを今後も訴え続けていきたいとの発表に強

い決意を感じました。

　

〈基調報告＞は難病連の代表理事の高田秦一様です。難病患者・障害者の皆様

にと「今日の参加に向けて、日頃の療養に頑張って体調を整えておいでの方も

多いでしょう～」のご挨拶に高田代表の思いやり・心配り・優しさを感じて

”ウルウル”しちやいました。そして、難病連の活動内容の説明があり、新しい仕

組みで公益をめざす北海道難病連になる様に患者会運動を継続・発展させなけ

ればとの思いを話されていまして、いつもご苦労様と頭が下がりました。

〈集会アピール＞の朗読は理事の下田拓也様です。東日本大震災と津波、そして

放射能の不安と苦しみと経済不況の中の難病・障害者に激励と支援と救済の為

に全力を捧げなければとアピールされ、命の尊厳を守るために団結を!と呼びか

けられました。

　

二日目の「あすなろ会」部会分科会は交流会を行いました。一般の方の参加

もありました。ご自分のご家族の病気、仲間の病気を話したり、いろいろな意

見交換ができて、身の引き締まる思い

と親しめた交流会を最後に全体集会は

終了しました。

　

有意義な二日間有り

難う御座いました。皆様に感謝で～す!

来年の大会は苫小牧開催です。多くの

会員の方々にお会い出来る事を楽しみ

にしております。

k－
分科会の様子

20年ぶりのビアガーデン

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

猿田

　

優子

　

今回初めて参加させて頂きましたが、貴重なお話を聞かせて頂き本当に有り

難う御座いました。ご不自由な身体でも頑張って参加されていらした数多くの

方々を拝見して私もたくさんのエネルギーを頂きました。また、会の後大通公

園のビール園に誘って頂き始めてお会いした方々とも打ち解けてお話出来、楽

しく過ごせました。

　

実は私、何と20年ぶりの大通りビアガーデンでした。メニューが多いのには

ビックリしました。ごちそうさまでした。これからも宜しくお願いします。
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ワイワイと楽しいひと時でした

　

８月６日・７日今年は、連日お

天気に恵まれ(６日は一時雨が降

りましたが(≒⌒;))暑い２日間と

なりました。｢あすなろ会｣は、

１２名の参加１

　

函館・厚岸・名

寄と遠方からもご参加頂き本当

に有り難う御座いました。

　

湯浅聖子さんのアリランコン

サートで始まり、黙祷の後高田代

表理事の基調報告では、
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川而?漕

アリランコンサートの湯浅聖子さん

吟

あすなろ会のユキさんが地元で薬の入手が可能になり、『一寸先の光』に繋がっ

たと報告されました。難波氏の記念講演「難病と研究について」では、認知症

の薬や症状を例えに、医療費の研究費は100億円予算が組まれているとの事、

心強い！反面名前も聞いたことのない病気が全部研究されるのにかかる金額っ

てどんな…？

　

集会後予定されていた食事会は残念ながら中止となりましたが、夕立のあが

った涼しいビアガーデンで８人の参加での交流会となりました。座り方を考え

ず奥から順に座ってたら、結果！渡辺会長が注文係になってしまいました。お

かげ様で私たちはおしゃべりに花を咲かせワイワイと楽しいひと時を過ごすこ

とが出来ました。有り難う御座いました。本当にお疲れ様でした。次回は、全

員参加の交流会が実現出来ると良いですね～。

　

２日目は、昨日参加出来なかった４人の方も出席され、新しく入会された方

の紹介、病気の説明を聞かせて頂き、聞いたことのない難しい病名で同じ病名

の方を見つけるのも困難と思われます。どんな思いで「あすなろ会」に入会し

て頂いたのかな？私に出来る事、役に立つことは見つけられるのかな？皆さん

で出来る事からいつ歩づつ前進して行きましょう！。終了後３０代・４０代・

５０ｲ戈・６０代？の４人組は、地下のイタリアンレストランでのランチタイム

とおしゃべりを十分楽しみ、それぞれの家路についたのでした。

　

今年は、柳さんが体調不良の為出席できなかった事が残念でした。次回は是

非回復されて、柳節をご披露して下さいます様にお願い致します。
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楽しかった二日間

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

丸山

　

靖子

　

今年は札幌での全道集会。昨年、旭川で何人かの「あすなろ会」の方とお話

ができてとても有意義な時間だったので、今年も迷わず参加させてもらいまし

た。名寄から朝一番の特急に乗ってワクワクしながら札幌に向かいました。

実は、次男がこの春から札幌の大学に通っているので、どんなことになってい

るのやら・・・こちらの様子も気になっていました。

　

受付で優しい笑顔の白井さんといつもメールで元気をいただいている河原さ

んお忙しい中お手紙やお電話をくださる渡辺さんの笑顔をみてホットしました。

　

全体集会でたくさんの方のお話を聞いてうなずくことばかりで、一人一人の

力は小さいけれど、こうして同じ思いの皆さんの力がまとまって、難病患者・

障害者の方の生活が今より改善され生活しやすい世の中になって欲しいと強く

思いました。私もできることから何かをしなければならないという思いになり

ました。

　

１日目終了後「あすなろ会」の皆さんと、大通りのビアガーデンに行きまし

た。田舎者の私はたくさんの人とあまりのビアガーデンの広さに驚いてばかり

でした（笑）。連日の暑さでグッタリでしたが、心地よい風と皆さんのおしゃべり

でとっても爽やかな気持ちになりました。

　

２日目の分科会は交流会でしたが、私自身まだまだ勉強不足で少しでも皆さ

んの病気を知ることから始めなくては・・と言う思いになりました。渡辺会長

さんが「あすなろ会」は、違う病気の方が集まっていて、皆さんそれぞれに抱

えているものが違うけど、その人に寄り添っていくことがとても大切だとお話

され、とても温かい気持ちになりました。

　

今回は２日間出席出来たので、あすなろ会の方々とゆっくりお話することが

できたのが何より楽しい時間でした。。新しい出会いもあり、とっても嬉しかっ

たです。

　

私は現在普通に生活ができていますが、これからのことを考えると不安にな

ることがあります。でも今回の全道集会に参加して、さらに「あすなろ会」の

方々とお話ができて、皆さんそれぞれ精一杯がんばっていて、辛い時には相談

する場所がある・・ということがわかりました。今、あすなろ会は私にとって

お守りのような心強い存在です。

（余談ですが・・息子の家に入ったとたん疲れがどっと。台所も洗面所も風呂場も‥

ひどい。ひどすぎる。翌日、会員の方に息子のことを聞かれ話したら、「元気に生きて

て良かったね」言われました。そうだったんだ、息子が汚い部屋の中でもご飯を作って

食べて、ちゃんと元気でいてくれたことに感謝しなくちゃいけなかったんだ。息子を怒

鳴った私を反省しました。）
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｢会報に名前は入れないで｣と言われました(＾ゴ;)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

会報編集グループ

　

８月に開かれた全道集会の２日目、「あすなろ会」の分科会は交流会の形で開かれました。

前半の約１時間は渡辺会長から会を運営していく難しさと、会の在り方の再認識などについて話されま
した。それに続いて意見交換に移りましたが、ある会員さんから「会報に会費を納めた人の名前が入る

ようになりましたが、私の名前は伏せてほしい」というご希望（ご意見）が出されました。

　

平成２２年度発行の会報から編集方針が少し変わりました。そのひとつは会報に会員のお名前をでき

るだけ載せようということでした。新しい編集方針に沿って２２年度発行の第１号（通算Na1 35号）

から、Kお礼・お願い・お知らせlのページに会費を納入していただいた会員のお名前を入れるように

なりました。

　

「自分が難病患者であることをできるだけ伏せたままでいたい」。こんな多くの会員の“胸の内”を
知っているだけに、会報に会員のお名前を載せることは大きな決断でした。でも、この壁を破って一歩

だけ前に向って進んでみたいと考えた末の決断でした。

　

難病患者は孤立しがちです。長い間、偏見という差別にも苦労しながら耐えてきました。

　

「あすなろ会」の１００人ほどの会員は全道に散在しています。人口がいちばん大きな札幌市在住の会

員でも５０人弱にすぎず、会員の半数以上は広い道内に散在しているのが現状です。

また、１００人あまりの会員の病名が何と３５もあるのです。１疾病１会員で同病仲間がいないという

　

“文字どおりの孤立会員”が２５人もいます。同病仲間が１０人に満たない“孤立しているといっても

いい”疾病が８つもあります。会員２４人のサルコイドーシスと会員１８人の橋本病だけが“仲間に恵

まれている？”疾病なのです。

　　

「あすなろ会」入会申込書をめくってみると、「同じ病気の方と会ってみたい」「同病の闘病経験者

にいろいろ聞いてみたい」という切実な願いを胸に秘めて入会してくる会員が多いことに気づきます。

　

「あすなろ会」はこうした会員のために、何とかして仲介役を果たしたいと思うのです。

そして到達したのは、同病ではないけれども同じ難病の仲間として、病名を離れで癒し癒される”仲
間として、連帯し合う「あすなろ会」でありたいとの願いです。

　

そのために会報に血を通わせたいと考えました。会報に名前を出すことで少しずつ血が通い始めるの
ではないかと思いました。ささやかな願いかも知れませんがそう思いました。

同病ではないけれど「ＯＯ市の○○さんはこんなことを綴っていた」「○○町の○○さんは胸の内にこ

んな思いを秘めて闘病している」。こういう思いの通い合いが匿名であるよりは暖かみのある情報交換

につながるのではないかと考えました。

　

また、毎年のように運営委員は会の収入支出の計画を作るのに苦労しています。収入はなかなか増え

ませんから“手弁当精神’で協力し工夫しあって運営しています。
それだけに、「郵便払込票でＯＯさんから会費が納入された」「ＯＯさんが難病センターに来てくれて

会費を払ってくれた」ということを知るたぴに、嬉しさが爆発する（？）のです。

その嬉しさを何とかして○○さんにお伝えしたい。「あすなろ会」として感謝の気持ちをどのようにし

て○○さんにお伝えしようか。いつも思いは空回りを続けてきました。
そしていろいろ考えたすえ、会報に載せることで会員が全員で○○さんに「ありがとう」と感謝の意を

表わすことにしようということにしたのです。

　

一方、「私は○○という難病の患者です」と胸を張っていえる時代がそこまできている。胸を張って
いわなければならない時代がそこまできているとの思いもあります。これは空想に近い理想なのかも知

れませんが、私たち難病患者はそんな時代にさしかかっていると思うのです。

しかし、現実は甘くはありません。難病患者の心境はもっともっと複雑です。

　

さて、そろそろ結論を急ぎましょう。「あすなろ会」は会員一人ひとりの思いを大切にします。

　

-----------------------------･--------------------------------------------------------------------

切に

しながら、少しでも皆さんに喜んでいただける会報作りの努力を重ねいきたいと思っています。
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網島

　

銑生をお迎えして開く匯鯖飴】のご案内

　　

一一

　　　　　　

-

　

‥‥-…

「あすなろ会」は下記要項で、今年度第２回【医療講演会lを開催します。

◇演

　　

題

　

「肺にはいろいろな病気がおこります」

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

～呼吸器系の難治性疾患について～

◇講

　　

師

　

網島

　

優

　

先生

　

国立病院機構

　

北海道医療センター

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

呼吸器内科医長

◇内

　　

容

　

全身の臓器の中でも特に肺には多種多用な病気が起こり、そのほとんどが

　　　　　　

治療が難しいものです。

　　　　　　

特定疾患に指定されているものやそれ以外の難治性疾患のいくつかを選ん

　　　　　　

で、スライドとレジュメを使って説明していただきます、

◇開催日時

　

2 0 1 1 (平２３）年１１月６日（日曜日）

　　　　　　　　　　　　　　　　

午後１時００分／開場（受付開始）

　　　　　　　　　　　　　　　　

午後１時３０分／講演開始

　　　　　　　　　　　　　　　　

午後２時３０分／講演会終了

◇会

　　

場

　

北海道難病センター（札幌市中央区南４条西１０丁目）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

３階大会議室

◇主

　　

催

　

個人参加難病患者の会「あすなろ会」

◇定

　　

員

　

先着（参加予約）５０名様

◇参加料

　　

会員非会員を問わず無料です

＊お問い合わせ・参加申し込みは電話かＦＡＸで北海道難病連相談室まで……

　　

(複数参加を希望される場合は全員のお名前をお知らせください)

あて先

　　

〒064-8506

　

札幌市中央区南４条西１０丁目

　　　　　　　

北海道難病連センター内「あすなろ会」

電話番号……011-512-3233

FAX番号…011-512-4807

　　　　　　　　　　　　　　　

１５



/劾齢碩派な諺尨琲/Zが

　

北海道難病連が加盟しているＪＰＡ（日本難病・疾病団体協議会）に、北海道・東北ブ
ロックという組織があります。その仲間で私たちと活動をともにしている東北３県（岩手
県・宮城県・福島県）の難病連は、大震災発生後９ヵ月が経過するなか震災被災地で難病
患者と障害者のために地道な救援活動を続けております。
ご存じのとおり北海道難病連は東北３県の難病連を支援する募金運動を行っております。

＊募金の第１回集計は１０月１３日に行い、同１５日に開催される【ＪＰＡ北海道・東北

　

ブロック交流会lで３県の難病連に、（ＪＰＡ東北北海道交流会）の場でお渡しいたし

　

ます。

＊募金の方法は郵便振替で…口座番号02790-9-108714

　　　　　　　　　　　　　

口座名

　

北海道難病連大震災募金

　

宛て

　　　　　　　　　　　　　　

（払込手数料は各自ご負担ください）
＊払込票の通信欄に「激励メッセージ」を書き込んでください。募金にメッセージを添え

　

て渡すことで、私たちの気持ちがより強く相手に伝わると思います。

/沿‘だそ/j/が翔叔踊県ｙZｙｉ

　

難病連は〈財団法人〉から新しい法人〈公益財団法人〉へ再出発しようとしています。
その経過で３１患者会と道内１９支部との関係も新しい時代を迎えようとしています。

＊「あすなろ会」の会員は「あすなろ会」に入会を申し込み、年会費を払うことで会員に

　

なります。

　

一方で、「あすなろ会」は難病連の理事会によってK部会（患者会）】に組み込まれ、

　

加盟団体の一つとして難病連参加の団体になります。

　

こうして「あすなろ会」の会員は北海道難病連の会員にもなるのです。

＊また、道内の１９支部は難病連の理事会の議決によって設置され、地域に住む難病連の

　

K部会（患者会）ｌの会員が、地域のために集まって組織を作り地域で活動する場です。

＊ここで下記のような問題がありました。

　

1、K部会l（「あすなろ会」のような患者会）は会員の個別情報を保護するために、

　　　

会員名簿を公開してきませんでした。その結果……

　　　

④、支部には地方に在住するK部会lの会員の存在が伝わらない、

　　　

②、地域に在住するK部会lの会員も地域活動や地域情報に触れる機会がない、

　　　

③、これでは支部による地域活動も広がりを欠くし、地域在住の会員も情報や活動

　　　　　

の両面で孤立を余儀なくされ、双方ともに不自由をきわめている、

＊こうした現状を打開するために、K部会lが持っている会員情報を積極的に１９支部に

　

伝え、情報を受け取る難病患者であり地域で活動する難病患者であるという位置付けを

　

はっきりさせて、今後の難病連の活動に方向性を加えようということになりました。

＊「あすなろ会」も今秋を目処に１９支部に地域在住の会員情報を伝えることにします。

　

もちろん、皆さんの個人情報を保護するためのガートを固めて、皆さんに迷惑がかから

　

ないよう万全の対応を約束いたします。

＊【部会lと【支部lは車の両輪といわれてきました。その両輪がシャフトできっちりと

　

連結されることになるのです。これを機会に皆さんが、地域支部の難病仲間の一員にな

　

って、活動し情報の受け手になることを願っています。
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前年度は全国で９５万筆（北海道難病連扱いでは５万４千筆）もの成果を挙げることが
できましたが、国会の異常な混乱で３年連続して審議未了になり、私たちの努力が踏みに
じられてしまいました。私たちは深い怒りを強いられたのですが、難病患者の執念で今年
度もu ＰＡ国会請願署名・募金l活動に取り込むことになります。

＊北海道難病連は札幌支部はじめ全道１９支部で街頭署名活動を展開します。

　

札幌支部は例年どおり南１条西４丁目十字街で、１０月１日（土曜日）昼休みに（正味

　

１時間ほど）行うことになっています。

　

「あすなろ会」は毎年４人以上の会員が参加して、署名と募金の呼び掛けを行っており

　

ます。健康状態（病状）と体力に問題がなくて、その上時間に余裕のある方は参加して

　

くださるようお願いします。参加いただける方は電話でその旨お申し出でください。

＊難病連の要請に従って、今年度の署名用紙は会報あすなろに挟み込みします。

　

ご家族やお近くの方々に署名（できたら募金も）をお願いしてください。

　

署名用紙が足りなかったら追加を請求してくだされば、折り返しお送りします。

　

署名が終りましたら用紙を（募金があったらそれも添えて）、「あすなろ会」宛に郵送

　

してください。

ﾀﾞＷかガバノ夢力y/訊ﾀが忿/ぶび吻/雇励
＊恒例の【チャリティーバザー】（今回は第２９回目になります）が開かれます。

＊札幌支部と事業資金委員会が中心になって実施計画がまとまっていきますが、これまで

　

の例でみますと下記の日程で「あすなろ会」にも動員要請が来ると思います。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－

　　　　　　　　　　　　　　

皿

　　　

皿｡-l-i---①１

②
③

Ｏ月２７日（木）・
日
日
ａ
ｉ
ｒ
-

２
３
月
月
0
0

1
1

（土）・

２
３
８日（金）の２日間が売り場準備、
Ｏ日（日）がバザー当日の売り子・警備など、

（月）は後片付け、

＊昔なつかしい対面販売の楽しさを久し振り

　

に懐かしんでみませんか……？

　

「少し安くならないの？」「少しおまけし

　

ましょうか」など、むかし懐かしい買い物

　

の駆け引きを楽しみませんか……？

　

“掘り出し物”“お買得品”探しを楽しみ

　　

ませんか……？

　

買い物を終えて荷物を持って、家路を急ぐ

　

去年のお客さんの「ああ、楽しかったー」

　

という声を思い出します。

＊「あすなろ会」が要請されるお手伝いの人

　

数を、皆さんのご協力で整えたいのが本音

　

です。

励銘勿戸戸ガター・力７び

／I－タｙ・づがZがZなぶ剱ﾉ忿

　

2 0 11年度のクリスマスパーティーは、
今年も札幌サンプラザ（北区北２４条西５丁
目）で開かれます。
詳細は今後のレク実行委員会で検討されます
が、ご案内はKなんれんl特別号で後日郵送
されますのでお待ちください。
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穴田

　

節子さん

　　　　

ご案内いただきありかこうございま堰。楽しみにしております。

　

（北見市・本人会員）

　　　　　　　　　　　　　　

‐当日は何故か出席いただけませんでしたー

小野

　

穂瑞さん

　　　　

今回の災害で、今までの当たり前だったことを、見つめなおすきっかけに

　

（札幌市・本人会員）

　

なりました。今、元気でいられることに感謝しています。

河原

　

貴子さん

　

(小樽市・家族会員

佐古

　

則子さん

　

(札幌市・本人会員)

白井

　

基子さん

　

(室蘭市・本人会員

菅原

　

幸子さん

　

(千歳市・本人会員)

多田

　

励子さん

　

(札幌市・本人会員)

　

「あすなろ会」の総会に初めて出席して早３度目の春になりました。
新しい出会いに恵まれたくさんの方と知り合う事ができ、難病の多いさと
大変さに改めて学んでいる今日この頃で堰。
今年も楽しんで参加できる幸せを感じながら過ごしたいと思いま可。

もう年度変わりの総会の時期ですね。一年が早く、私はハタハタと走り回
っていた様に思う一年でした。

　

－お父さまの介護のため欠席でした一

いつも御苦労様で可。穏やかなお天気に恵まれま堰事を祈っています。
そして身体をいたわりながら、多くの会員さんにお会いできる事を楽しみ
にじこいまーす。

運営委員の皆様、大変ご苦労さまで程。
私は不眠等、体調と相談しながらの毎日です。

の１１月の末に京極より札幌に越して来ましたので、始めて総会に出

せていただきます．役員の方々、本当に御苦労様です．運営委員の方

･-．．－．
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－
させていただきます。役員の方々、本当に御苦労様です。運営委員の方

つかりましたでしょうか？

　

いなければ主人がお手伝いしてもいいと申

J-i丿●ふJ

　　　

-･●

　

●

　

t

　

一二-t.－=J－･--=J●

　

工　Ｊ１●･-=●
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.a

　　

●

　　　　　　　　　　　

しております。一ご主人さまと電話でお話した結果、サポート・

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

スタッフとしてお手伝いいただくことになりました一

西飯

　

輝子さん

　　　　

病名は側頭動脈炎ですが、同じ病気の方はおりませんか？

　

（札幌市・本人会員）

　

もしおりましたらお話をう力｀がいたいこ思いま可。

　　　　　　　　　　　　　　　　

…当日は体調をこわされたせいか出席いただけませんでしたー

松井

　

幸子

　

(札幌市・:

　

５

　

員

　

会
ん
人
さ
本

三村

　

優子さん

　

(札幌市・本人会員)

村井

　

シヅさん

　

(札幌市・本人会員)

八木

　

芳

　

乃さん

　

(札幌市・本人会員)

柳

　　

弘子さん

　

(札幌市・本人会員)

渡辺

　

貢－さん

　

(札幌市・本人会員)

渡辺セツ子さん

　

(札幌市・本人会員)

渡辺

　

義弘さん

　

(千歳市・本人会員)

　

｢あすなろ会｣の役員の皆様にはいつもお世話になってばかりで申し訳あ

りません．昨年の暮れ位より体調もすぐれず、新年を迎えて２月に病院の

帰りに気をつけていたのですが、転倒してしまいました．幸い骨折はして

.
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・・　　丿いなかったのですが、やっと少し痛みもなくなってきました。
総会で皆様にお会い出来るのを楽しみにしています。

こんにちは。今年はお正、
で堰ね。それに、東日li:
イで可。「とりあえず

　

Ｊ
ます。どうしても体調不」

、札幌:

てお色

晶･

　

・

　

一幽

集中の大雪と寒さが寸こかった

揺れた為、めまいと頭痛がヒド

す。今年もよろしくお願い致し

●

　

、

　

皿

　　

・

　

ｉ－●

　

・

　　

二

　

・は事前にセンターにＴＥＬします。

体調や病院なとのやりくりでざりぎりまでお返事出せなぐこごめんなさし
出席させて頂きます。

四月でもハダ寒い日が続いていると思います。
そんな中、集ってくださる皆様ありがとうございます。

　

『久しぶりにお会い出来るのが楽しみでT寸。大震災は当該地域だけでなく
皆の問題ですね。復興までの長い期間をごうやっこ支援できるか、患者と
して、人間として、考えなければならない。…また、偉そうなこと言っち
やったけど、年に免じて許してね』

前回よりたくさんの会員さんが集って、稔りのある楽しい総会になったら
嬉しいで可。期待をこめて待っています。

あすなろ会報に掲載されている渡辺会長さんのお話に安堵を感じておりま
す。次に柳

　

弘子さんのお話にも、知らなかったことをいろいろと知るこ
とが多くて、参考になっておりま可。これからもいろいろと教えて下さい、
クリスマスパーティーでいただいた石鹸うれしかったで可。

日々忙しさい追われ‘こいま弓'が、総会には出席できる様にします。
調子をくずさないよう気をつけま弓｀。
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正月ごろか

圭大震災で，

　

席』にレ
不良の場合

の短期集中･

札幌も揺れ

おきます。‘
・
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昨年の
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桶田

　

謙一さん

　

(札幌市・家族会員)
会報を読んで様々な病気の人が「まけないように」
よくわかりま可。ありがとうございま可。

がんばっている様子が

垣内

　

敦子さん

　　　　

サルコイドーシスと判明してから１３年になりま弓｀が、最近１～２年は病

　

（小樽市・本人会員）

　

状（眼）もよく、もしかしたら治癒したのではと思ってしまいます。

　　　　　　　　　　　

それにしても難病のなんと多いことでしょう。一進一退で日々苦しんでお

　　　　　　　　　　　

られる人達の病状が、少しでも快方へ向うよう磐ってやみません。

　　　　　　　　　　　

「あすなろ会」の運営に携っているみなさんも

　

うぞおからだを大切に。

嘉指

　

毅さん

　

(札幌市・家族会員)

小林

　

直美さん

　

(札幌市・本人会員)

佐々木あゆみさん

　

(札幌市・本人会員)

成田

　

愛子さん

　

(帯広市・本人会員)

娘もなんとか元気で過しておりま可。皆様も季節変動が厳しい折、ご自愛
ください。ご健勝をご祈念申し上げております。

総会は欠席は欠席させていただきま堰。

「あ堰なろ」会報をいつも送って下さりありがとうございます．

=･/-/ ●/　.●/J工/　..万a_ｴ.　-/－J.//f●/大|･/●/j/　J_/･/　●●　_ﾐﾉ.万　　・　j--/」__/.__ｴ．
貝合いが良くないので総会は欠席させていただきます。
追伸

　

谷□さんの生活保護が決定し、薬代の公費負担も認められる方向と
の事、本当に良かったですね。

いつもお世話になっていま堰。４月２３日の定期総会は残念ながら差し支
えがあって出席できません。出席の皆様によろしくお伝え下さい。
陰ながら当日のご盛会を祈っておりま堰。

長谷川充子さん

　　　　

柳さんのご投稿にホッと心が和んでいま可。このような過ごし方にとても

　

（北見市・本人会員）

　

励まされています。こころの有り様でこころ豊かになるものなのですね。

　　　　　　　　　　　

私も病とのつき合い上手・生き上手になりたいと思います。

　　　　　　　　　　　

谷口幸子さん。一日も早く厚労省が認可ずることを願つてま可し応援して

　　　　　　　　　　　

いま程。

早川

　

君子さん

　

(厚岸町・本人会員)
今年は雪が多くて（道東は少ないです）、皆さん大変な思いをした事と思
います。
役員の皆様、いつも御苦労様で堰。会報はいつも楽しみに読んでいま可。
今回は体調が悪いので総会は欠席します。よろしくお願い致します。

古川

　

俊彦さん

　　　　

札幌の会社を辞めて釧路に来ていま寸。なかなか都合が合わず「あすなろ

　

（釧路市・本人会員）

　

会」の定期総会に出席することが出来ません

　　　　　　　　　　　　

「あすなろ会」の皆さんが元気であります様缶つています。

遠見

　

達夫さん

　　　　

残念です。頂度旅行中に当たりま堰。次回２４年度に体調が戻れば、是非

　

（帯広市・本人会員）

　

出席できるようリハビリに励みま堰。

丸山

　

靖子さん

　

(名寄市・本人会員)

三浦

　

健－さん

　

(函館市・家族会員)

森山

　

恵美さん

　

(札幌市・本人会員)
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会報を毎回とても楽しみにしていまず。教えていただくことがたくさんあ
りま可。そして:会員のみなさんの一生懸命頑張っている姿に、力をいただ
いています。役員のみなさんいつもありがとうございます。
名寄もようやくあたたかい風が吹くようになりました。これからもみなさ
んが希望を持って、笑顔で暮らせるようお祈りしています。

「あ弓｀なろ会」会報を読ませてもらいました。下

でしたので、興味深く読ませていただきました。：

この度の総会も出むく事無理のようなので、心苦
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－‥●

　

－－－－－－－

Z爪ζＺ二Ｖノ‰八ノIQ､り^ V ＼ 'LJ'L.」

いですし、母親の私もこ
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追伸

　

今回３月１３日の医療相談会も、

　　　

ません。残念です。
都合がつ:

お世話になるば力｀りで恐縮じこいます。
不安定な目の具合に合わせながら過していま可。

にした内容
ざいま寸。
りま可。
くれないの

う事が出来

いつも色々と他患者様の御報告を読ませていただいておりま可。とても心
強く励みになりまま堰。
又、今回は「あすなろ会」総会出欠のはがきを印刷して下さり、少しでも
事務費を浮かそうとなさっている努力に感謝いたします。
まだ寒さが続きます。お体に御留意下さい。
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深く読ま･

むく事無E

かれなしＹ

不安が残，
－－－－

垂体をテーマi
有りガとうご
しく思つてお
の所体調がす
せん。
かないので伺



　

ｉ
故
買
△
五 の匿厖漂】】超勤謎励から

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

事務局

　　　

「あすなろ会」の会費はゆうちよ銀行のK払込取扱票lで納入していただい

　

ておりま程。皆さんが会費を納入してくださると、数日後に貯金事務センター

　

ガらK払込取扱票lのコピーが郵送されてきます。その通信欄に私たち事務局

　

宛の、いろいろな書き込みをいただくのでT弓が、会員の皆さんのせっかくの生

　

のお便りですから、私たちだけが読むだけでぱもったいない”ので、会報に

　

載せるここにしました。

＊北見市の佐藤様、

　

申し訳け有りません。２２年春から入院しておりました。

　　　　　　　　　　

冬近くなって退院しましたが、病院通いで忙しい生活でし

　　　　　　　　　　

た。

　　　

<会費２ヵ年分を払い込みしてくださいました〉

＊帯広市の遁見様、

　

早速のお計らいありがとうございま程。非常に参考になり

　　　　　　　　　　

ました。

　

<ご提案に促されて会報１３９号に病名別・在住

　　　　　　　　　　　　　　　

市町村別の会員数一覧を掲載したことへの返信

　　　　　　　　　　　　　　　

をいただけて恐縮しております〉

＊釧路市の伊藤様、

　

いろんな活動をしていただき、ありがとうございます。

　　　　　　　　　　

そしてお疲れ様で堰。会報を楽しみに読ませていただいて

　　　　　　　　　　

いま程。お身体にお気をつけてお過ごしください。

＊札幌市の佐藤様、

　

いつもありがとうございま程。

＊札幌市の佐々木様、天候不順で体調をくずして、今年も全道集会に出られそう

　　　　　　　　　　

もありません。遅くなりましたが会費を振り込みま程。

＊名寄市の丸山様、

　

暑い中、「医療講演会」や「全道集会」の準備にご苦労さ

　　　　　　　　　　

まで可。全道集会でみなさんにお会いできるのを楽しみに

　　　　　　　　　　

しておりま可。

＊弟子屈町の井関様、平成２３年度の会費を納めま程。遅くなってT弓みません。

　　　　　　　　　　

今年の全道集会は都合で参加できません。

　　　　　　　　　　

よろしくお願いいたしま可。

＊札幌市の浜田様、

　

役員の皆様、いつもありがとうございま程。特に会報の作

　　　　　　　　　　

成は大変だろうと推察いたしま程。一つ残念なのは文字が

　　　　　　　　　　

薄かったり、小さかったりで読みにくい部分があること。

　　　　　　　　　　

ちよっともうひと工夫をお願いしますね。

以上取扱日順に掲載しました。この次もK書き込みlお待ちしていま可。

20



ｙｈＥだ｀？乙

お礼・旗い･技らせ

◇次の方々からご寄付をいただきました。

千歳市の渡辺義弘様、札幌市南区

　

匿名

　

様、

◇８月３１日現在で次の皆さんから201 1年度の会費を納入いただいたきました。

　

ありがとうございました。（５月末までに納入済みの方々のお名前は前号に掲載ずみです）

穴田

　

節子様、池田

　

博

　

様、井関

　

枝美様、伊藤

　

隆子様、伊藤

　

昌子様、板垣

　

憲一様、

浦山

　

澄雄様、大床

　

幹敏様、大山

　

美奈様、岡内ミサ子様、桶田

　

謙一様、小原多美子様、

垣内

　

敦子様、加藤幾久子様、河合

　

信子様、川口

　

恵子様、小林

　

直美様、後藤

　

尚子様、

斉藤千鶴子様、斉藤

　

安正様、佐々木あゆみ様、佐藤カヨ子様、佐藤美弥子様、猿田

　

優子様、

高嶋みゆき様、飛沢

　

正子様、中村ひろめ様、永末

　

秀子様、成田

　

愛子様、西山

　

秀子様、

橋本

　

愛子様、長谷川充子様、蜂谷

　

勝壽様、浜田まり子様、廣瀬

　

晴朗様、藤田安恵子様、

古川

　

俊彦様、遠見

　

達夫様、掘下まゆみ様、前田のぶえ様、松田由美子様、丸山

　

靖子様、

三浦

　

健一様、水谷

　

明子様、美野ひろみ様、宮内

　

浩子様、三宅

　

千春様、森山

　

恵美様、

八木

　

芳乃様、山崎

　

三男様、山田貴美子様、渡辺セツ子様。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

以上、一般会員５２名様、５０音順、

今

　　

千草様、廣瀬

　

直子様、村島

　

義男様、

　　　　

以上、賛助会員

　

３名様、５０音順、

まｈたら蔀？乙）

◇会費納入がまだの方には、会報に会費のK払込取扱票lを挟み込みました。

　

どうぞ早めの納入をお願いいたしま可。

脊お浹=７７らｔΞぞｰ

◇引き続き投稿を募集していま堰（テーマは自由です）。

　

字数は１００字でも２００字でも自由です。参考までに４００～４５０字なら半頁に

　

９００～1000字なら１頁になりま堰。

　

皆さんの生の声が文字になって写真やイラストなごが適度ないろとりになって、会報

　

のあちらこちらに収まってくれたら、さぞ楽しい会報になるのではと思っているので

　

可が……

◇会報１４１号は１１月発行の予定で可。投稿の締切りは10月１０日までです。

　

お待ちしてまあ一一一ｊ。待ちくたびれそうで一一－す。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

21



Ｆ
Ｉ
。
。
ｉ
唄
’
？
一
恥
斑
エ
ー
ｙ
Ｋ
》

影
｀
ご
目
朴
柵
０
旬

岫
如
ｓ
－
恥
て

φ
巴
～
２

　

靭
§
｀

　

琴

　

φ
學
一

　
　

吻
呂
一

一
２
心
Ｋ

匯
豚
饗
沿
海
噺

（
旺
f
i
M
T
）
φ
聊
一
瓶
原

瘤
Ｉ
に
ぐ
Ｑ
ぶ
頌
Ｑ
心
巻
恥
Ｉ
ふ
、
Ｎ
‥

ｆ
｛
。
ご
〉
や
を
１
に
｛
々
媒

￥
払
只
肴
そ

　

誕○べｙ－こそ1ドエゼ’母々≒」心々略い

Ｊ々ぐ余価ふμい御印々゜皆巨佃余公り谷

二Ｊ･／々KS^lI^'■ぼりφＪ御卜公司’低価

卯ＪＱ鴫りＪさぐ余Ｊ々ふ懲小石谷ふＪふ

Ｊ（４）φぐ々脈丿低尽４卜･々刈痢りヽこ？卜

石）’々翁ざふ御器昌○厄ヽ7H々ヽ=ヽ－

トｈｘ－ベーμいVJ今福頻９々り卜心Ｊ°昧

りＪが･こ心Ｊｙ匍りｙＪ御Ｑ々Ｑいゼ’担

Ｊふい卜H°

　

低ｒヽ桐ゼ侭貸間卵゜をりμ仙い御朴御り

簡.jｙ首婁御いを飛り１余奥こヽ煕岬’卜ぞ

･･･珊Ｑふ－Ｋい螺全セ’いｒＰ

　

妁り徊朴御灸更々‘Fg余べw

JQりｆ瑞ふＪふ々９今ヽＭ°

●ｔ＝ヽ杓

* -k-Vヽメ徊蕨卜心゜

ie如り徊朴公価りAJ適石Ｊｙ’錠ふ小砂旦卜ぶ

ぷ仙９い簡卜゜婉翁ｌ笏､ト－t･ lヽ々､ｷｰ-いい橘

卜刈叶ニ゜

曇Ａ」ぐきく鉱石型り廸余丿心べ太一如侭ぺ’徊い

榔ｷﾄAjべＶ昭御り゜

ｆ奮屁’忿壽’邑収徊髭々4J尽ぺｙjL柏’々母

丿石旦々Ｑ刎い昭々Ｑ°腿ぶ石卜恥り御心刄鉱

Ｖ型記セ’ニＱ次々冬丿石型yJ奮り-MH^"

ｆ々裏徊乖峨Ｖ俐八丿刄’ふ－ＫＵべ裏ｙ鼠瓶徊

ゼ忿い藻卜ヽ' -k->ヽトぐ゜1100徊Ｐ’雌型［ロ

石りご価い十一一十一国余螺Ｖ°範ｔ［＝箔い余々

余りμぶ円赳いい忿り゜

●日り聡恥￥入エ

　

豹り俐朴公路ふｏＪｊｙｊ＝､り橘卜り八J’へjQ

ぶ4JｙＱ徊り’訟賞徊りし咽御９りＪ°

　

々谷’Ｋｙ－エ゜;トTヽキメφ’せこヽヤゼベ

ｙ－エ吊|ドエAj俐りμＶ回い？卜゜

22

ノ

[DＷ

　　　　

1

□

-
ｌ



201 1年(平成２３年)８Ｊ１３ｉ白(水曜日jJヒト発君大毒ｔレ（4升　丿扁(こ夕り=肪
道内め難病患者のうち、年収［’けると､1通院に使う車の所有が

２３

認められないヶ－スなどがある

ため、受給申請噺控える例も多
いという｡患者団体は｢難病患者

に特有の事情を理解し、国は支

｡援策を拡充して｣と訴えている。

200万円に満たない人が半数を・

占める一方、生活保護を受けて
いる割合は３％にとどまること。

が、患者団体による初のアンケヅ

ートで分かった。生活保護を受

道内の難病患者ﾉ
生活保護………:3::％

全身に激しい痛みが走る線維筋痛症
を患う札幌市内の女性は、専門医か
ら処方された多くの薬が手放せない

　
　
　

難
病
原
因
不
明
で

圈

治
療
法
も
確
立
し
て
お

ら
ず
、
後
遺
症
の
恐
れ
が
多
い

疾
患
．
国
は
現
代
原
因
や
治

療
法
の
解
明
を
目
的
に
１
３
０

疾
患
を
「
難
治
性
疾
患
」
と
し

て
研
究
対
象
に
定
め
、
こ
の
う

ち
．
5
6
疾
患
を
．
「
特
定
疾
患
」
と

生
活
保
護
を
受
給
し
て
い
る

人
は
３
・
３
％
（
全
国
２
・

２
％
）
と
低
い
水
準
だ
っ
た
。

　

低
収
入
に
も
か
か
わ
ら
ず

生
活
保
護
の
受
給
者
が
少
な

い
の
は
、
特
有
の
事
情
か
ら

だ
。

　
　
　
　

Ｉ
■
■

し
て
医
療
費
を
公
費
負
担
し
て

い
’
る
。
1
9
7
3
年
に
設
立
さ

れ
た
道
難
病
連
は
、
国
が
難
病

と
し
て
認
め
て
い
な
い
病
気
に

つ
い
て
も
独
自
に
難
病
と
し
て

お
り
、
3
2
の
思
者
団
体
、
１
万

１
千
家
族
が
加
盟
し
て
い
る
。

国
の
難
病
指
定
は
受
廿
て
い

な
い
が
、
道
難
病
連
は
難
病

と
認
め
、
患
者
会
が
加
盟
し

て
い
る
。

　

‐

　

‐

　

ま
た
、
道
難
病
連
の
小
田

隆
専
務
理
事
に
よ
る
と
、
患

者
は
的
確
な
治
療
を
受
け
る

た
め
、
遠
方
で
も
専
門
医
に

通
う
こ
と
が
多
い
が
、
生
活

保
護
を
受
け
る
と
、
『
行
政
側

か
ら
交
通
費
の
か
か
ら
な
い

近
所
の
医
療
機
関
の
受
診
を

促
さ
れ
る
こ
と
が
あ
る
。

　

1
3
年
前
か
ら
同
じ
く
線
維

筋
痛
症
に
苦
し
む
札
幌
市
内

の
女
性
（
6
2
）
は
生
活
保
護
を

　

女
性
は
普
段
、
’
車
い
す
で
受
給
し
。
体
調
の
問
題
が
ら

生
活
し
て
お
り
、
長
時
間
歩
タ
ク
シ
ー
で
専
門
医
に
通
っ
Ｉ

く
と
背
中
な
ど
に
激
し
い
痛
て
い
る
が
、
市
の
ケ
ー
ス
ワ

「
本
当
は
生
活
保
護
を
利
み
が
走
る
た
め
、
バ
ス
な
ど
、
Ｉ
カ
ｔ
は
交
通
費
の
安
い
近

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

公
共
交
通
機
関
は
使
え
ず
、
所
の
病
院
へ
通
う
よ
う
促
し

受
給
申
請
控
え
る
例
も

　

ア
ン
ケ
ー
ト
は
、
北
海
道
の
人
を
対
象
に
昨
年
1
0
月
か

難
病
連
（
札
幌
）
と
、
全
国
組
’
ら
今
年
３
月
に
全
国
で
実
施

織
の
日
本
難
病
・
疾
病
団
体
し
、
道
内
２
７
１
人
を
含
む

協
議
会
（
東
京
）
が
初
め
て
行
1
3
8
0
人
が
回
答
し
た
。

つ
た
。
国
が
難
病
と
し
て
定

　

道
内
回
答
者
の
年
収
は

め
る
5
6
特
定
疾
患
や
、
難
病
Ｔ
０
０
万
円
以
上
２
０
０

に
は
認
め
ら
れ
て
い
な
い
も
万
円
未
満
」
が
2
3
・
２
％
で

の
の
、
治
療
が
難
し
い
病
気
最
も
多
く
、
「
Ｏ
円
以
上
１

０
０
万
円
未
満
」
が
9
1
］
‘
Ｏ
用
し
た
い
が
、
通
院
に
使
う

％
、
「
Ｏ
円
」
が
名
・
５
％
。
自
家
用
車
は
手
放
せ
な
い
」
。

こ
れ
ら
を
合
わ
せ
２
０
０
万
全
身
に
激
し
い
痛
み
が
走
る

円
に
満
た
な
い
人
は
5
2
・
７
「
線
維
筋
痛
症
」
な
ど
複
数

％
（
全
国
5
0
・
９
％
）
に
達
の
病
気
に
苦
し
む
石
狩
管
内

し
た
。

　
　
　
　
　
　

の
3
0
代
の
女
性
は
、
３
年
前

　

１
０
０
万
円
に
満
た
な
い
か
ら
札
幌
市
内
の
病
院
に
通

人
は
2
9
・
５
％
に
上
っ
た
が
、
つ
て
い
る
。
線
維
筋
痛
症
は

移
動
に
は
自
家
用
車
を
使

う
。

　

し
か
し
、
生
活
保
護
を
受

け
る
と
車
の
所
有
を
認
め
ら

れ
な
い
こ
と
が
多
い
た
め
申

請
せ
ず
、
収
入
は
障
害
年
金

約
8
0
万
円
と
親
か
ら
の
仕
送

り
の
み
。
「
ガ
ソ
リ
ン
代
が

か
か
る
の
で
、
痛
み
を
我
慢

し
、
通
院
の
回
数
も
抑
え
て

い
る
」
と
言
う
。

・-i

て
く
る
。
「
生
活
保
護
な
し
で

生
き
て
い
け
な
い
じ
、
ど
う

し
た
ら
い
い
の
か
」
と
話
す
。

ｊ
日
本
難
病
・
疾
病
団
体
協

議
会
の
伊
藤
た
て
お
代
表

　

（
札
幌
市
在
住
）
ａ
「
ア
ン

　
　
　

　

ヶ
Ｉ
卜
は
難
病
患
者
の
生
意

状
況
を
初
め
て
明
ら
か
に
し
Ｉ

た
。
患
者
へ
の
金
銭
面
で
の

さ
ら
な
る
支
援
を
検
討
し
て
・

ほ
し
い
」
と
話
し
て
い
る
。
’
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Leading Light for Life

ピアサポート研修でお世話になっている会社です

病気のこと、くすりのこと

じっくり調べてみませんか?
病気のことを知りたい方に

なるほど病気ガイド

lttp://ｗｗｗ．astellas．ｃｏｍ/jpや･

‥‥＿‥

　

‥

　　　

騰

検停

　

‥‥‥‥III-…

http://ｗｗｗ．astellas．ｃｏｍ/jp/health/healthcare/

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－

アステラス製薬の｢なるほど病気ガイド｣には。

さまざまな病気に関する情報が掲載されています。

病気のメカニズム、日常での注意点、治療。

よくあるＱ＆Ａなどがわかりやすく紹介されています。

病気について気になること、

人にはちょつと聞きにくいこと‥･。

ぜひ｢なるほど病気ガイド｣でお気軽にお調べください。
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あすなろ会の皆さん、次号で又お会いしましょう！

　　　　　　　　　　

お身体を大事に
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ようやく涼しくなって来ましたね。

夏の暑さでみなさん体調を崩してはいませんか?

　

これから色々と美味しい物が出て来ますね。

あまりのおいしさに食べ過ぎに注意して下さいね(ヤごり

それと、急に寒くなって来ますので風邪にも注意して下さいね。

では、次号で

　　

(⌒⌒)/
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会費納入のお願い

　

○

　

平成２３年度「あすなろ会」会費をまだ振り込まれていない方がおりま

したら，早めに振り込んで下さいますようお願い致します。

　　

会費

　

2,400円

　　　

賛助会員

　

2,000円（会員は必要ありません）

合わせて北海道難病連「運営協力会」にご加入下さるようお願い致します。
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編集人

　　

個人参加難病患者の会「あすなろ会」

〒064-8506

　

札幌市中央区南４条西10丁目難病センター一内

　　　　　　　

電話

　

011-(512)-3233

本会報の購読に関するお問い合せは「あすなろ会」までご連絡お願い致します。
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