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私がら皆さんへひとこと……

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

渡辺

　

貢一

　　　

ひとっき

　

あと～月ほどであの“忌わしい”東日本大震災２周年を迎えます。
地震と津波の傷跡はまだまだ癒されておりません。失われた多くの生命と
財産は戻って来ないかも知れませんが、被災者の平穏な暮らしを早く取り
戻したいというささやかな願いが、何時になったらかなうのでしょうか。

　

遅々として進まない復旧作業を待ち焦がれ、そのための予算を費目流用
して恥じない官僚の背信行為を見せ付けられ、それでもじ一つと堪えてい
る被災した皆さんの胸の内を思うと言葉がありません。

　

特に人災の極みといえる福島県の原発事故は悲惨で程。

　

双葉町の町長は安全を最優先して、役場機能ごとはるか離れた埼玉県に
集団避難可るここに決めました。郷里の徹底な除染を待って、帰郷可る目
標を何と３０年も後に設定しての決断だったということで寸。

　

一方で飯舘村の村長は「なるべく近いところ」へと、福島市に村民がま
とまって避難程る道を選びました。「仕事と家庭と子とものことを考えれ
ば、片道１時間以内の場所に避難させるのが私の責任」と語っていま堰。

　

残念なのは両町村長に地域から異論と反発が絶えないというここです。
「いつ戻れるか？」「戻つたあと生活や地域が立て直せるか？」なご全く
見通せずに避難が長引いこ、地域ガバうバラに分断されてしまうことへの
不安と苦しみは、それはと深刻で想像に余りありま程。

　

原子炉から空気中に飛散した放射性物質は空気とともに、今や地球全体
を覆いつくしているでしょう。川や海に流れ出した放射性物質は太平洋は
おろか地球面積の７０％を占める海に広かっているでしょう。今後の私た
ちの安全はこれからも脅かされ続けると考えると胸が塞がるばかりで寸。

　

さて、東京都と東京オリンピック招致委員会は｜ＯＣに、２０２０年の
夏季オリンピックの詳細開催計画を提出しました。皆さんは東京都でフ年
後にオリンピックが開かれると聞いてとのように思われま可か？

　

私はどうしても“引つ掛つでしまいま寸。それは東京都と招致委員会
が開催意義の一つに震災からの復興を挙げているので堰が、これが私には

　

“こともあろうに復興に悪乗りしてと思えてしまうからで程。

　　

「東京都がいう『復興』が誰の復興かって違和感があるね……」
これは新聞記者が拾った地元の声で可。東京都とそこに住む都民は福島県
民の気持ちにもっと誠実に、そして真摯に向き合うべきだと思うのです。

　

原発事故で故郷を追われた人々の人生はどうなるのか？、今後の除染を
ごう進めるのか？、炉心溶融した核燃料はどうなるのか？なご、いくつも
の？が残つたままで可。これらに見通しを立ててから晴れ晴れとした気持
ちで、全世界力｀ら祝意をいただいて世界中から尊敬されるオリンピックの
開催を喜びたいと思う私は間違っているのでしょうか。

　

予算は３千億円で赤字が出たら国が財政保証程るこの計画にはごう考え
ても無理がありま程。私はどうしても素直に賛成程ることかできません。
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てポストに投函ください。切手代は自己負担をよろしくお願いいたします。

＊締切りは４月１０日（水）です。（病状変化など急なキャンセルは、準備の都合が
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第３０回チャリティークリスマスパーティー

○今年度のクリスマスパーティー

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

森

　

浩幸

　

2012年度も昨年と同じ札幌サンプラザ金枝の間で行われました。

司会もおなじみの沖館葉子さんです。司会の沖館さんもリラックスムードで進

行していきました。アンサンブルALCO

の演奏にはじまり曲目は「赤い鼻のトナ

カイ」とクリスマスにちなんだ曲から始

まり、そして今年はあらたに子供達も舞

台に上がりＡＬＣＯさん達と一緒に楽し

んでいました。

　

乾杯の後しばらくお食事タイムです。

皆さん和気あいあいと周りの仲間と美

味しい食事とおしゃべりを肴にお酒を

飲み楽しんでいます。普段あまり出歩かない人も難病連札幌支部の主催でボラ

ンティアさんも達もいるので安心感

もあり心から楽しんでいるようです。ご

去年はゴスペルでしたが、今回の出

し物は落語です。落語家笑生十八番

さんです。まわりの空気を読みいつ

の間にか自分の話の内容もお客の興

味のある噺に持って行く所はさすが

噺家さんだと思いました。また、周

りで写真を撮っている人がいるとお

どけてポーズを取ったりして､サー

ビス精神旺盛で見ててとてもいい

感じでした｡その後恒例のオークシ

ョン多くの方が参加し次々と商品

を落札していきました｡楽しい出し

物も終わり皆さんお待ちかねの抽

選会です｡会費を払いチケットをも

らいその半券を抽選箱の中に入れ

シャッフルし、引くという方式です。

今回は抽選箱もバージョンアップ
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し､なんと!一つの面が透明な面になっていて進行役のかたも得意顔でした｡次々

と抽選があり

私達｢あすなろ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

■㎜j=lal-・
会」では、なん

と2.名が当た

りました｡私は

銘菓「萩の月」

が当たり家に

帰って冷蔵庫

でひやし美味

しくいただき

ました。もう１

人は渡辺さん

で北海道のゆ

るギャラで「て

ｉ
一
Ｉ
Ｉ
、
！

- 四 - I I

四

-

ｊ ドブ昌運札呪

冒
一

れび父さん」が当たり同じテーブルのお子さんにプレゼントし、とても喜んで

いました。補足として私の当たり番号を引いた方は進行役ではなく急派お菓子

を提供して下さったＯＰＬＬ部会の方となり、私の職場（地域活動支援センターア

ラジン）に名刺作成を依頼された方でした。二の偶然さにびっく叫しました。楽

しい時間は過ぎるのが早い物で最後にチャリティークリスマスパーティーの主

催者である札幌支部の皆さんと達と「手のひらを太陽に」の大合唱です。（去年

は明日かおるさでした。）今年は２度目の大合唱なので去年より皆さん楽しそう

に歌っていました。最後の札幌支部の支部長である梁田剛さんの閉会の挨捗で

今年度のクリスマスパーティーは終了しました。色々準備をされた札幌支部の

皆さん、ボランティアさんありがとう御座いました。
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払ずに時

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

八木

　

芳乃

　

夫と２人暮らしの私にとっては、クリスマスといえば夕食の後にケーキをい

ただいて…

しかし、「あすなろ会」に加盟してからは師走のお楽しみがひとつ増えました。

ホテルの大会場で美味しい食事と楽しい小噺に腹の底から笑い楽しむ事ができ

ました。

アルコさんの打楽器演奏もやさしくてウットリ聴いていて子守歌のようです。

お待ちかねのプレゼント抽選会では我が部会から渡辺さんは大きなぬいぐるみ

（てれびとうさん）をケットし、同席の女の子にそりまま贈呈なさったのですが、

身の丈ほどの大きさに喜び半分、ひっしに抱きかかえる様子がほほえましかっ

たです。お土産にいただいた絵はがきで遠方にいらっしやる会員さんに手書き

でFお元気ですかj

　

と出してみようかな。
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楽しかっかﾁｬﾘﾃｨづﾘｽﾏｽ
渡辺

一

貝
-

　

札幌支部が主催して開かれた今年度のK第30回チャリティー・クリスマス

・パーティーJは正直いってあまり期待していませんでした。なぜなら私の

好きな〈グルーヴイン・ハードージャズ・オーケストラ〉のスインクジャズ

ガお休みだったからです。

　

昭和２０年代の半ばに思春期の入り□にいた私（終戦直後の昭和２４年春

４月新制中学校に進学しました）にとって、１２月・クリスマス一年の暮れ

こいったら、アメリカ兵（Ｇｊといいました）・チョコレートの香り・そし

てスイングジャズのリズムガ、切っても切り離せない憧れだったのです。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

しょうせい祠まこ

　　　　　　　　　

らく

　

スイングジャズに代わる出し物は笑生十八番さんによる「健康楽語」でし

か。出番は乾杯が終ってテーブルにはご馳走とお酒がでて、宴が一気に盛り

上がる頃合と聞いていました。ローカルのタレントとはいえ多彩に活動して

いる《落語家》さんで可から、こちらが緊張してしまいはしないかとか、笑

生さんに失礼してしまうのではないガとか、実行委員会に代理出席している

時から私の胸の内は気がもめるばかりでした。

　

さて、笑生十八番師匠はさ可が落語家とおっしゃるだけに、それはそれは

間違いなくプロでした。落語というより漫談調でしたが、私たちの目線と乗

りを引きつけるのが実にお上手でした。正味２０分でしたが大笑いの連続で

あっという間に終わってしまった次第。師匠を紹介いただいた方と師匠にお

願いした実行委員会の皆さんの炳眼に、ただただ脱帽しかありませんでした。

　

今年１２月の第３１回パーティーはどんな出し物になるのでしょうか。

スイングジャズももちろんよし、笑生師匠の楽語もよし、新しいアイデアも

またよし。１０か月後を楽しみにしつつ年末年始を過ごしました。

　

札幌市北区の小原会員が参加予定でしたが、体調不貝合に生憎の悪天候が

災いして参加がかないませんでした。久し振りにお目にかかれると楽しみに

しておりましたが残念でした。その上、キャンセル期間ガオーバーしていた

ものですから会費を負担していただく羽目になってしまいました。

重ね々々……。どうぞ良いお年になりますようお祈りいたします。

６
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三寒四温の言葉があてはまるような今日この頃で可。会員の皆様お元気でお可こしでしようか。
異常な物価高、物不足等、患者の私共にとっても、大変くらしにくいこの頃で可。「光の春」こもいい
たいような「春光」を受ける時、この冬も無事に可こせたというよろこびも感じます。元気に可こして
参りましよう。会員はこの１ヶ月に３名ふえました。

病名

　

交通事故による両下肢障害

　　　

慢性胃腸炎

　

自律神経失調症

　　　

脳下垂体失調異常低下・関節リューマチ

………その後の
-

ユーＪ、 その他

－１月２０日－「あ可なろ会」新年会

　

ＩＯ名出席。その時の写真を同封します。

　　　　　　　

折あしく吹雪でしたが会員はそれぞれに病気とその闘病生活等を語り、永い年月の困

　　　　　　　

難さ辛さ等、訴えきれないように話し合いました。

　　　　　　　　

「病気で死ぬのではなくて寿命なのだ」とも言い、一日一日を大切に生きていらっし

　　　　　　　

やる会員のお話しでした。

　　　　　　　

春には例会を持ちま可。「あ可なる会」が会員の心の支えであるということも痛感し

　　　　　　　

ました。又、おめにかかれるのを楽しみにしておりま可。

－ボランティア植村さんー「あ可なろ会」が大変でしょうと高校一年のお嬢さんが手伝いにきて下さ

　　　　　　　

ることになり、‐週に一度、３時間を会のために働い乙下さっています。同封の写真

　　　　　　　

にのっていま可。大変てきぱきと事務を片付けて下さって有難く思っておりまｊ。

　　　　　　　　

「あ可なろ会」を支える一つの力です。

一野村春吉氏御遺族から一新聞記事を読まれて、御職業はもと駅長さん、老人クラブの会長さんと知

　　　　　　　

られざるー面をお知らせ下さいました。又、「あ可なろ会」について今回のショック

　　　　　　　　

（亡くなられたここについて）をのりこえて、今後とも医療、福祉の改善、仲間えの

　　　　　　　

はけまし、政治の貧困などの問題にがんぱって下さい。主人のために生前は色々あり

　　　　　　　

がとうございました」とのここで、五千円の多額の寄付をお送り下さいました。誠に

　　　　　　　

ありがたくこ、会の発展のために使わせていただきま可。

　　　　　　　

おめにかけられなかった創刊号は「霊前にささけておりま可」の一文は涙して読みま

　　　　　　　

した。ごめい福を心よりお祈りいたします。

－２月５日一一道難病連参加団体と共に、厚生委員会委員長等に「四十九年度で、難病連の運営費・

　　　　　　　

事業費に道費助成を十分につけてくれるよう道議会の立場で応援してほしい」と要望

　　　　　　　

しました。会長役員２名参加。 １６日道予算案が発表されましたが、「あ可なろ会」

　　　　　　　

はもっと多くの疾患を難病指定してほしいと訴えずにはいられません。会員の病気は

　　　　　　　

難病指定されませんでした。

　　　　　　　

新聞紙上でこらんになっていると思いま可が、道が難病の病床をもうけることになり、

　　　　　　　

具体化はまだ先のことでしょうが、明るいニュースといえるでしょう。「介護手当支

　　　　　　　

給」も予算に入りました。会員で障害手帳1・2級の方は支給されます。
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１月１７日、ＳＴＶテレビで難病ガとりあけられてがら、各地の方がら局宛・会宛に好意あるお便り

や体験等がよせられました。その中で会員中６名のパーキンソン症候群患者（「あ可なろ会」に６人の

同病会員がいらっしゃいます）の南出さん御夫妻のお手紙をのせました。

　

御病気だった御主人の手記です。

　

私は２０才の時、兄が経営する洋服業に従事する事になり、それから６年間洋服仕立に専念可るうち

に首が少しキウ屈になり、又、右手が小さな仕事をする時など、ふるえてくる事に気がつき、其の時ガ
はじめての自覚症状でした。

　

それがら気になるので注意しているうち、人前、特にキン張可る場所（精神的）、又、恐しい場面な
ど、異常に体が硬くなり、首、手足なごがふるえてとうしようもなくなったので可。

健康体の人であれば、そうしたことがあっ乙も、それが可されば元の状態にかえりまｊ。しかしそうで
はないので、方々の病院に通い、北大、医大、その他ハリ、キュウ、アンマ、はてはおぼれるものは何

とかのたとえ、神にまで通う有様になりました。私は元来無神論者で理論的でないものは信用しながっ

たので堰。それが神様にまで通ったので可から………。皆様の苦しみがわかりま寸。

　

病院、医者はいづれも恐怖症、神経症と診断。色々と理解しあきらめて時期のくるのを待って、くら

しているうちに２９才になり、３年の閥－向によくもならず、又たいして進行も程るでな＜、ただ仕事
の出来ないのが残念でした。

　

友人達は皆結婚し、幸福に暮しているのをみ乙あせりました。一大決心をして転業しました。青果物

の行商で可。小さな仕事をしていると首、手がふるえま可が、体全体を動かすこぶるえが消されて、大
変よくなったような気がしていました。数年後に結婚、現在青果問屋をしていま可。

　

五年前病気は一向によくならず、少しずつ進行しこいましたが、「道新」にパーキンソン病の定位手
術について、医大の千葉豊昭先生が書かれていました。早速医大に行き１ヶ月程通院しましたがささめ

がなく、手術をお願いしましたが自信のないようなお返事なのであきらめて帰りました。もう死なねば

治らぬ病と思っていました。

　

翌年（昭和４６年）３月２１日付読売新聞を近所から借りてきました。何ぺんもくり返しよみました。

早速手紙を出して診察をお願いしたところ、１も２もな＜、パーキンソン病ではないけれどそれと類似

した病気なので可く入院可るようにとの返事があり、４７年１月ＩＯ日１人上京し入院しました。

　

症状のひごい時は健康体でも極度の恐怖・キン張によって体がふるえ固くなり……その時の気持は皆

よくわかりま可ね……その状態が常に続いては精神的にキン張して、じっとしていられなくなりま可。

落付かず気持わるく、キウ屈でとても苦しいもので可。そこで予期している場合や外出の時等にはお酒

をのんで行くと一時的にマヒして少しよくなり、用もたせるしで、そんなここをくり返してくらしてい

ました。

　

入院して先生から八割まで状態はよくなるこのことで、精密検査を受け、手術前日家内を呼び、いろ

いろ相談しているうちに、手術を受けた人の様子を家内がきいてきました。その結果、本来のパーキン
ソン病は治るようだが、後遺症が出たとのここで可。新聞記事にはこれは出ていませんでした。手術日

を３日のばし、その間に何人もの手術を受けた患者さんをみて廻りました。ごの人も「とこも楽になっ

てよかった。心配はない」というここで決心し乙、手術に入る前に院長がきて診察のとき「八割はよく

なるといったが六割迄は保証する」と言ってさました。私としては一割でも二割でも少しでも楽になれ
ばと手術を受けました。

　

前日に頭の写真をみせて頂きましたが、首（前後）右手のふるえでしたので、左の運動神経の根本が
ハッキリ肥大していました。手術の時間は一時間で、手術の最中話が出色ま可。

　

手術後の経過と現在

　

３日目に１人でトイレに行く時、ドアのノップが思うようにつかめなく、又、北海道への便りを書こ

うとしこも全＜字にならず、スリッパなども右足がらとんでしまうので可。これは後遺症で時期がくれ

ば自然とよくなるとのここでした。

　

現在二年たちましたが、現在、見当感、スピード感が今一歩という所で可。勿論、本来の病気は半分

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

８



以上良くなったと思っています。少しでもお役に立てばと思いペンをとりました。どうぞ希望を持って

生きぬいて下さい。皆様の一日も早くよくなられるよう祈っておりま可。

　

医療費について

　

保険がきかないので全額自己負担。

退院後、町役場に申請して、先天性疾患でないので国保の特例が適用され、七割が返されました。
金額については、検査IO万、手術１２万、術後フ～８万、術後の検査10万、

　　　　　　　　　

入院費１日２，５００円

　

３０日でフ。５万、

　　　　　　　　　

計47. 5万円程かがりました。その後の値上りで何割か高くかかると思いまｊ。

　

手術の前後現在を見守っていらっしやった奥さんの手記で可。

　

手術前の主人は苦るしさをまぎらわすためにお酒の力をかりてすこして参りましたので、知らない方

はふるえるのでアル中ではないかと思っていたそうで可。気のはる会合や集り等にはーぱいひっかけて

ないと出られないし、又、そうした所に出たがりませんでした。

　

背中をもたせるとか、横になるとかの姿勢でないこ長時間もたないので、カタカタふるえるので可。

後にはお酒もきかなくなってきた時に新聞をよみました。

　

手術の前後

　

主人が先に上京して検査の結果、見込みがあるとのことで、急ぎ私も上京しました。

入院患者を一人一人たずねて、術前術後の様子を色色ました。
パーキンソンの方はとてもよく治ってよろこぶ方が多く、食物を飲みこめなかったのにらくになって、

命拾いしたという方もありま可。

　

手術の１時間前になって、外来患者さんの中で、言語障害と右足障害が残ったという話をとき、「ダ
ンガイゼッペキ」の上に立たされた思いでした。

　

病院の階段を上ったり下ったりしながら、相談可る人もいないまま心をきめて主人にききました。

わざと茶化し乙「もしヨイヨイのしロレロになっても手術をうけるか」といいましたら、「それでも今
の苦しみにくらべればいいからやってみる」。この一言で私も神に運命を任せるよりないと思いました。

　

その後の経過、現在２年目で耀が

　

１、１年目の頃、言葉が酔った人のように聞こえましたが現在はありません。

　

２、お酒にひどく酔った時、よくよく気をつけてみると右足がどうしても前に出にくくなるらしい。

　

３、右手の書きものが前とはいくらかちがいます。

　

プうス面として

　

１、お酒をあまり呑まなくてもよくなった。

　

２、どんどん会合にも出かけるし、役員なども引き受けて明るい性格になった。

　

３、主人の苦しみをみていた私としても、現在よかったとしみじみ思いま可。

　　　

ふるえはたまに出ることがありま可が、本人は気にならないと言いま可。

　

手術について

　

１、この手術は月にロケットを着陸させる如く、ふるえを出している病原にピタリとあたるここが、

　　　

熟練した先生でないと手来ないようで可。

　

２、脳はたくさんの神経が集っている所だけに、電気のショックでまわりの神経がシビレて、それが

　　　

日がたつにつれてだんだんよくなるのだと思います。

　

３、高い治療費と頭の手術と言うことと、必ず治ると言えない点がむずかしいととい思いま可が、ふ

　　　

りかえってよかったと思っています。

　

以上少しでもお役に立乙ればと思い書きました。医学が進んでいる時代乙すから、皆様希望をもって
がんばって下さい。私達もぐう然、一枚の新聞を読まなかったら、とうであったかわかりませんでした。
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御夫妻の手記をのせました。パーキンソン症候群というのはどういう病気なのか。

　

パーキンソン氏病（４６年３月２１日付

　

読売新聞）

　

振せんマヒ病とも言う。発病は４０～５０才に多く、主な症状はふるえ筋肉の硬直、運動減退がある。

ふるえは荒く或いはゆっくりと規則正し＜一秒に四～五回。運動中や睡眠中は一時止まるが興奮すると

激しくなる。手、足、くちびるなごから体全体にひろがる。

　

歩く時、前こごみの姿勢でアゴを出し、手足を軽くまにrて動作がにぶい。

　

筋肉の硬直のため顔の表情がなくなり能面のようになる。

　

数年前からこの病気の研究が進み、間脳の部分にドーパミンが足りないことがわかった。これを補う

ためにＬ－ドーパこいう薬物を大量に投与堰る方法が開発された。しかし、この薬物療法は筋肉のこわ
ばりや、運動減退にはきくが、ふるえにはあまり効果がない。症状に応じてしードーパ服用と定位脳外

科手術をうまく組み合わせる療法が現段階では最良の治療と言われている。

- 一 一 一 一 - - - -
- -

　

この脳定位手術は、順天堂大学医学部脳神経科の楢林博太郎教授が手がけているようで可。

データーによるとこの手術1.５００例のうち、１例の死亡しかないとのことです。
この手術に関可る記事は専問的になるのでここでは省きました。記事のくわしいことを知りたい方は、

連絡して下さい。お知らせしま可。

　

皆様の病気について御質問があれば調べてお知らせしま可。又、会員の病気についての手記をのせて
いくつもりで可。
すでに４号には３名の会員から手記が寄せられています。多くの方からの手記をお待ちしています。

　

又、いつも病状等について心配していますので会に御連絡下さい。生活上、医療費についてもお知ら
せ下されば、適当な処置をとりたいと思っております。
心を支えつなぐために、会の発展に皆の力を寄せ合いましよう。
御体くれぐれもお大事に。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

「あすなろ会」

　　　　　　　　　　　　

原たか

　

方

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

電話

４ｃ 4Ｃ 4ｃ ４ｃ ４ｃ

◇ある方がらこんな声が寄せられました。

　　

「1行の文字数が多可ざるうえに行間が詰まり過ぎていて、とてもとても読みにくいで可。

　

会報を編集可るときにもう少し患者の病状を配慮して欲しいで可」

　

この声を聞いでハタッ!!”と反省させられました。お詫ぴのひとこともありません。

◇初代の原会長時代に発行された会報はのべ３０号にもなります。これを出来るだけ早くお伝えし

　

たいとの思いが先に立って、つい文字数と行間を詰めてしまいました。

　

今号から行間を少しずつ空けて、１回に１号ずつを心がけてお伝え可るようにしま可。

◇またある方からは「タイトルの早創期は草創期のマテガイでないで堰か」とのおハガキガ……

　

これはワープロの転換ミスでなく、私たち編集グループの初歩的な“うっかりミスでした。

　

汗顔のいたりで弁解のしようがありません。

◇創刊３号までに出てくる会員の病名は延ぺ１７ありま寸が、現在のいわゆるK特定疾患3と横並

　

びにして比較可るのは難しいです。特定できるのはパーキンソン病と脈なし病（大動脈炎症群）

　

の二つだけで可。「あ可なろ会」４０年の時の流れを感ずるところです。

　

また、創刊号に出てくる道などに出した要望書に、「すでに指定されている難病２０に入らず」

　

とありま可が、この難病２０についても５０年はと以前のことなので、私たち編集クループでも

　

まだ把握できていません。

　

※なお、今年１月発行のＪＰＡ会報1‾/号に、「昭和４７年で難病対策の対象疾患は八つ……、

　　　　　

２年経つと十疾患に増えている」という記事が出てきますので付記しま可。
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患
の
中
で
も
①

症
例
が
比
較
的
少
な
く
（
お
お
む
ね

５
万
人
未
満
）
全
国
規
模
で
研
究
し

な
い
と
対
策
が
進
ま
な
い
②
原
因
不

明
③
効
果
的
な
治
療
法
が
未
確
立
④

生
活
面
へ
の
長
期
に
わ
た
る
支
障
－

―
の
４
要
素
を
満
た
す
5
6
疾
患
を

　

「
特
定
疾
患
」
に
指
定
し
、
患
者
へ

の
医
療
費
助
成
も
し
て
い
ま
す
。
で

も
、
ス
モ
ン
か
ら
4
0
年
以
上
が
た
ち
、

医
療
の
進
歩
に
よ
る
療
養
の
長
期
化

や
、
治
療
し
な
が
ら
働
く
患
者
へ
の

支
援
な
ど
ご
丁
ズ
に
応
じ
た
見
直

し
が
必
要
に
な
り
ま
し
た
。

　

Ｑ
医
療
費
助
成
も
見
直
す
の
？

。
鳶

　

象
を
選
び
直
す
こ
と
に
し

定

　

ま
し
ｔ
。

肺

　

Ｇ
こ
れ
で
安
心
で
き

る
の
か
な
？

　

Ａ
必
ず
し
も
そ
う
い

う
わ
け
で
は
あ
り
ま
せ

回
答
・
蒔
田
備
憲
（
佐
賀
支
局
）

□

難
病
対
策
法
制
化
へ

最
終
報
告
案
対
象
疾
患
大
幅
に
拡
大

　

厚
生
労
働
省
の
難
病
対

策
委
員
会
は
1
7
日
、
難
病

対
策
の
見
直
し
と
新
法
制

定
に
向
け
た
最
終
報
告
案

を
ま
と
め
た
。
医
療
費
助

こ
れ
ま
で
自
Ξ
負
担
の
な

か
っ
た
重
症
患
者
を
含
め

所
得
に
応
じ
て
全
員
に
一

定
の
負
担
を
求
め
る
こ
と

な
ど
が
柱
。
新
た
に
対
象

成
の
対
象
疾
患
を
現
在
旦
と
す
る
疾
言
、
来
年
度

5
6
か
ら
拡
大
す
る
一
方
、

聞

2013年(平成25年)1月18日(金)

毎

　　

日＿＿jL_

以
降
の
成
立
を
目
指
す
新

法
の
制
定
後
の
政
令
で
決

問
な
る
ほ
ド
リ
」

め
る
。
こ
れ
ま
で
難
病
旦
面
に
解
説
）

対
策
法
は
な
く
、
研
究
費

名
目
で
の
支
援
だ
っ
た
現

行
制
度
は
、
新
制
度
へ
の

移
行
に
伴
い
大
幅
に
見
直

厚労省
装

　

新
制
度
で
は
、
こ
れ
ま

で
専
門
家
に
よ
る
「
特
定

疾
患
対
策
懇
談
会
」
が
決

め
て
き
た
対
象
疾
患
を

さ
れ
る
・
（
３
面
に
「
質
「
第
三
者
的
な
委
員
会
」
で

選
定
。
ｉ
者
数
が
お
お
む

ね
人
口
の
Ｏ
・
―
勿
（
約

1
2
万
人
）
以
下
」
な
ど
の

新
条
件
に
基
づ
い
て
医
療

一
一
費
助
成
の
対
象
を
見
直

し
、
従
来
の
5
6
か
ら
３
０

０
疾
患
以
上
に
増
や
す
。

　

新
た
に
都
道
府
県
が
指

定
す
る
難
病
専
門
医
を
加

え
た
審
査
会
も
設
置
し
全

国
統
一
基
準
で
患
者
を
認

定
。
医
療
費
助
成
の
対
象

者
は
［
重
症
度
が
一
定
な

⊇
で
、
日
常
生
活
や
社
会

生
活
に
支
障
が
あ
る
」
人

を
診
断
に
基
づ
き
認
定
す

る
と
し
た
。
対
象
患
者
に

は
「
医
療
受
給
者
邑
（
仮

称
）
が
交
付
さ
れ
、
公
共

交
通
機
関
の
運
賃
割
引
も

受
け
ら
れ
る
。
認
定
後
に

治
療
法
が
確
立
さ
れ
る
こ

と
も
あ
る
た
め
対
象
疾
患

は
定
期
的
に
見
直
し
、
対

象
か
ら
外
れ
る
際
は
経
過

措
置
も
検
討
す
る
。

　

重
症
者
の
重
点
支
援
を

掲
げ
て
軽
症
者
を
助
成
対

象
か
ら
外
す
一
方
、
重
症
一

者
も
所
得
に
応
じ
て
給
付
・

水
準
を
下
げ
る
。
’
現
在
は
Ｉ

自
己
負
担
の
な
い
入
院
時

の
食
事
費
、
治
療
薬
の
負

担
も
求
め
る
。

　
　

。

　

助
成
対
象
か
ら
外
れ
坦

軽
症
患
者
に
っ
い
て
ま
証

明
書
を
発
行
。
再
び

が
悪
化
し
た
場
合
、

ｍ
一
Ｗ
｝

医
の
診
断
と
共
に
申
請
す

れ
ば
、
悪
化
し
た
時
点

づ

さ
か
の
ぼ
っ
て
助
成
を
受

け
ら
れ
る
。
【
井
崎
憲

ご

⑤

ﾇ瓢A9栞Ｑ頴罰馴
ヱ⊇戮

　

匹付託

秒塙
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障
害
程
度
区
分

　

基
準
示
さ
れ
ず

　

障
害
者
自
立
支
援
法
に
代
わ
り
障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
の
利
用
と

提
供
に
つ
い
て
定
め
る
「
障
害
者
総
合
支
援
法
」
が
４
月
に
施
行

さ
れ
、
対
象
と
な
る
障
害
者
に
新
た
に
内
部
疾
患
な
ど
の
難
病
患

者
が
加
わ
る
。
だ
が
、
さ
ま
ざ
ま
な
疾
病
を
抱
え
る
患
者
が
、
ど

の
よ
う
な
サ
九

る
「
障
害
程
度
区
分
」
の
認
定
基
準
な
ど
は
、
い
ま
だ
に
国
か
ら

市
町
村
に
示
さ
れ
て
お
ら
ず
、
施
行
を
控
え
自
治
体
側
は
対
応
に

苦
慮
し
て
い
る
。

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

（
弓
場
敬
夫
）

･障害福祉サービス利用の手続き・

　　　　　　　　

※介護給付を希望する場合

心身の状況を調査(アセスメント)

･市町村

医
師
の
意
見
書

障害程度区分の1次判定

　　　　　　　

●‥●-●●-------===一=="==一

　

･市町村

-

市町村審査会

お回”:P'

　

l.；‾

　

”

･市町村

　

現
行
の
障
害
者
自
立
支
援
法

で
は
、
難
病
患
者
の
う
ち
手
足

な
ど
の
身
体
機
能
に
障
害
が
あ

る
場
合
な
ど
に
限
り
、
障
害
福

祉
サ
ー
ビ
ス
の
対
象
と
さ
れ
て

い
た
。
こ
れ
に
対
し
、
総
合
支

援
法
で
は
内
部
疾
患
な
ど
こ
れ

ま
で
対
象
外
の
患
者
も
含
む
。

　

具
体
的
な
対
象
疾
病
に
つ
い

て
は
、
厚
生
労
働
省
が
設
置
し

て
い
る
厚
生
科
学
審
議
会
の
難

病
委
員
会
で
検
討
し
て
い
る
医

療
費
助
成
対
象
疾
患
の
拡
大
に

合
わ
せ
る
方
針
だ
っ
た
。
し
か

し
、
同
委
員
会
の
議
論
に
時
間

が
か
か
り
ま
と
ま
っ
て
い
な
い

た
め
、
厚
労
省
は
暫
定
的
に
、

現
在
「
難
治
性
疾
患
克
服
研
究

　

社会活動や介護者の有無などの調査
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･市町村

　

サービス利用意向の聴取
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･市町村と利用者

　　　　　　

。,;‘‾。

　

”･，

　

･市町村

　

事業者との契約とサービス利用開始

====-=----㎜㎜㎜W-===-===============--=====JJ--一=---

　

･利用者

自治体困惑厚労省、マニュアル急ぐ
事
業
」
の
対
象
と
な
っ
て
い
る

劇
症
肝
炎
や
若
年
性
肺
気
腫
な

ど
１
３
０
疾
患
と
関
節
リ
ウ
マ

チ
を
対
象
と
し
、
制
度
上
は
こ

れ
ら
を
１
３
０
疾
患
に
整
理
す

る
見
通
し
だ
。

　

な
お
、
こ
う
し
た
疾
患
に
つ

い
て
は
、
症
状
が
安
定
し
て
在

宅
療
養
が
可
能
な
場
合
な
ど
に

限
り
ホ
ー
ム
ヘ
ル
プ
サ
ー
ビ
ス

な
ど
が
利
用
で
き
る
「
難
病
患

者
等
居
宅
生
活
支
援
事
業
」
が

あ
る
が
、
総
合
支
援
法
施
行
に

と
も
な
い
廃
止
と
な
る
。

　

総
合
支
援
法
に
基
づ
く
障
害

福
祉
サ
九

は
、
自
立
支
援
法
と
ほ
ぼ
変
わ

ら
な
い
。

　

居
宅
介
護
（
ホ
ー
ム
ヘ
ル
プ
）

や
短
期
入
所
（
シ
ョ
ー
ト
ス
テ

イ
）
な
ど
を
利
用
す
る
た
め
の

「
介
護
給
付
」
を
受
け
る
に
は
、

①
市
町
村
に
申
請
②
心
身
の
状

況
を
評
価
す
る
た
め
の
調
査

　

（
ア
セ
ス
メ
ン
ト
）
結
果
と
医

師
の
意
見
書
を
基
に
、
医
療
、

保
健
、
福
祉
の
専
門
家
で
構
成

す
る
審
査
会
が
障
害
程
度
区
分

を
判
定
③
市
町
村
が
障
害
程
度

区
分
を
認
定
④
市
町
村
が
社
会

活
動
や
介
護
者
の
有
無
な
ど
に

つ
い
て
調
査
し
、
利
用
者
の
意

向
を
聴
取
⑤
市
町
村
が
サ
ー
ビ

ス
支
給
を
決
定
⑥
事
業
者
と
契

約
し
て
サ
ー
ビ
ス
利
用
開
始
－

と
段
階
を
経
る
こ
と
に
な
る
＝

表
＝
。

　

一
方
、
就
労
支
援
な
ど
「
訓

練
等
給
付
」
の
み
を
受
け
る
場

合
は
障
害
程
度
区
分
認
定
は
不

要
。
な
お
、
障
害
程
度
区
分
は

2
0
1
4
年
４
月
か
ら
名
称
が

　

「
支
援
程
度
区
分
」
と
な
る
。

　

厚
労
省
障
害
福
祉
課
は
「
難

病
患
者
の
障
害
程
度
区
分
判
定

・
認
定
に
お
い
て
配
慮
す
べ
き

点
を
ま
と
め
た
マ
ニ
ュ
ア
ル
を

な
る
べ
く
早
期
に
市
町
村
に
提

供
し
た
い
」
と
し
て
作
業
を
急

い
で
い
る
が
、
施
行
を
約
２
ヵ

月
後
に
控
え
、
時
間
的
な
余
裕

は
少
な
い
。
自
治
体
側
も
、
難

病
患
者
全
般
へ
の
対
応
は
初
め

て
と
な
る
だ
け
に
、
曲
折
も
予

想
さ
れ
る
。

　

こ
の
た
め
、
札
幌
市
障
が
い

福
祉
課
は
「
施
行
に
向
け
て
ぎ

り
ぎ
り
の
準
備
に
な
り
そ
う
」

と
困
惑
。
函
館
市
障
が
い
保
健

福
祉
課
は
「
難
病
患
者
が
ど
の

程
度
、
障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
を

利
用
す
る
の
か
見
当
が
つ
か
な

い
」
と
不
安
も
の
ぞ
か
せ
る
。

201 3年(平成２５年)１月２４日(木曜日づ

こJ七

　

5毎

　　

揖y

　

新'

　

聞

　

北
海
道
難
病
連
の
高
田
秦
一

代
表
理
事
は
「
難
病
患
者
の
多

く
が
気
に
掛
け
て
い
る
こ
と
で

あ
り
、
一
刻
も
早
く
詳
し
い
情

報
を
示
し
て
ほ
し
い
」
と
話
し

て
い
る
。
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病名だけで決めないでご

　　　　　　　　　　

ー
１
１
１
ｊ

今
年
４
月
に
施
行
さ

ホ
ー
ム
ヘ
ル
プ

　
　
　
　
　

な
ど
障
害
福
祉
サ
ー
ビ

ー
斜
圓
烈
腿

い
難
病
患
者
Ｉ

　

く
、
期
待
は
大
き
か
っ
た
が

労
働
省
は
先
月
、
対
象
範
囲
を
暫
定
的
に
パ
ー
キ
ン
ソ

ン
病
な

　

国
の
調

　

研
究
助
成
対
象
の
1
3
0
疾
患
Ｊ

　
　
　
　

‘

　
　
　

―

関
節
リ
ウ
マ
チ
と
す
る

　
　
　

・
司
国
内
に
患
者

納
り
泰
希
少
疾
患
は
数
千
あ
る
と
さ
ヽ

可
刎
剽
凹

力

　

患
者
団

　

は

　

名
で
区
切
ら
ず
、
生
活
態
か

翔
畷
ず
ぺ

1
1
1

し
て
い
る
。

ｉ

　
　

ｌ

」
と
し
て
国
へ
の
働
き
か
け
を
検
討

　
　

「
野
倉
恵
、
蒔
田
備
憲
」

患
者
ら
が
訴
え

　

同
法
に
基
づ
く
サ
ー
ビ
ス

対
象
者
は
、
市
町
村
が
医
師

の
診
断
書
な
ど
を
元
に
判
断

す
る
が
、
そ
の
基
準
と
な
る

厚
労
省
方
針
は
昨
年
1
2
月
に

示
さ
れ
た
。

　

判
凶
顕
羅
列
副

溜
聞
開
１
濡

引
眉
回
回
訓
犀
髄
炎

自
劃
割
荊
沼
。

慢性疲労症候群の患者｡「家族
の負担を考えると福祉サービ
スは必要」と話す一野倉撮影

慢
性
疲
労
症
候
群
と
も
呼
ば

れ
る
こ
の
病
気
の
患
者
会
の

Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人
理
事
長
、
篠
原

三
恵
子
さ
ん
（
5
4
）
‥
‐
東
京
都

東
久
留
米
市
‐
‐
は
、
ほ
ぼ
寝

M
＼
Ｖ
＼
i
i
m
^
フ
一
^

-
i
F

-
.
i
.
｡
-
i
≫
ｔ
ｅ
ｆ
Ｈ

た
き
り
で
、
食
事
も
外
出
も

介
助
者
が
必
要
だ
。

　

－
ｌ
ｌ

　

難
病
患
者
は
、
症
状
が
変

れ
誹
毀
轍
岬
刑
期
リ
か
っ

の
理
由
で
身

－
－
１

　
　
　

－
―
‐
一

体
障
害
者
廟
蝸
赳
収
得
で
き

　
　
　
　

ｔ
ｌ

匈
叫
訓
碩
い
。
に
昭
応

角
切
叫
顎
即
万
支
援
法

の
対
象
引
眉
ヂ
、
福
祉
サ

ー
ビ
ス
に
つ
い
て
全
額
自
費

喪
担
し
た
り
、
控
え
ざ
る
を

得
な
か
っ
た
り
す
る
ケ
ー
ス

も
多
か
っ
た
。
篠
原
さ
ん
に

よ
る
と
、
同
症
候
群
の
患
者

も
例
外
で
は
な
い
。

　

茨
城
県
つ
く
ば
市
の
女
性

（
4
3
）
も
そ
の
】
人
だ
。
都
心

で
会
社
勤
め
を
し
て
い
た
3
1

歳
の
秋
、
微
熱
が
続
き
、
突

然
、
鉛
の
よ
う
に
体
が
重
く

な
っ
た
。
半
年
欠
勤
後
に
退

職
し
て
帰
郷
。
多
く
の
病
院
一

を
回
り
、
診
断
を
得
ら
れ
午

の
は
２
年
前
だ
。

　

年
末
年
始
は
自
宅
で
過
ご

し
た
。
ほ
ぼ
唯
一
の
外
出
は

年
明
け
の
２
日
、
自
宅
脇
の

公
園
に
出
掛
け
た
母
と
の
散

歩
だ
っ
た
。
「
今
の
希
望
は
、

わ
ず
か
で
も
仕
事
を
し
て
社

会
と
つ
な
か
っ
て
い
る
と
感

じ
る
こ
と
。
そ
の
た
め
に
ホ

ー
ム
ヘ
ル
プ
や
就
労
支
援
の

福
祉
サ
ー
ビ
ス
が
受
け
ら
れ

れ
ば
」
と
語
る
。

　

薬
を
服
用
し
な
い
七
順
冰

細
測
岡
引
9
1
刀
下
垂
体

ｉ機
能
低
下
症
」
を
抱
え
る
弁

１
　
亡
0
1
司
末
斎
讐
ん
（
3
1
と

＝
大
阪
市
９
は
「
こ
の
病
気
一

は
対
象
に
な
っ
た
か
よ
嗣
．

に
陥
る
人
を
無
く
す
た
め
、

！
－
『

な
く
支
援
が
必
要
な

白鴎
丿
偏
召
。

　

剪
創
頭
皆
釜
。

―
‐
ス
を
行
う
市
町
村
が
Ｉ

ｌ
ｊ
‐
－
‐
－
‐
‐
‐
‐
‐
‐
‐
‐

混
乱
し
な
い
よ
う
病
名
で
対
一

磯
開
判
白
白

一

説
明
。
対
象
範
囲
の
見
直
し
’

　
　

も
進
め
て
い
く
と
し
て
い

る
。
篠
原
さ
ん
や
青
木
さ
ん

ら
は
実
態
に
合
わ
せ
た
対
応

を
求
め
る
た
め
患
者
の
日
常
一

生
活
に
関
す
る
ア
ン
ケ
ー
ト
ー

　

ｊ
■
９
『

　

－
・

な
ど
も
検
討
す
る
と
い
う
。
一

2013年(平成25年)1月11聞新日毎

◇障害者総合支援法で福祉サービス

　

対象外の難病と国内の推定患者数◇

・線維筋痛症

　　　

約200万人

・筋痛性脳脊髄炎

　　

約30万人

　　

(慢性疲労症候群)
・１型糖尿病

　　　

約７万～８万人

・血管腫・血管奇形

　

約20万人

(患者数は患者団体や厚労省研究班な

　

どによる。症状には幅がある)
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ス-ユ難病連二

馳回顧転につして……

６：１５

　

於）難病センター３階
から運営委員の森

　

浩幸さんが出席
Ｏ～１
ろ会」

０

な可
１０

｢あ
2 0 13年１月１９日（土）

札

＊

90回冊会について……笛
冷
噛
珪
峻
刈
腿
冊

１３：００～１５：００

　

於）難病センター３階
「あ可なろ会」から下記の２名が出席

　

難病連の監事

　

渡辺会長

　　

μ

　　

理事

　

八木事務局長

３年２月２日（土）
１

＊２０

｢ｎ人節に財｣る結会｣

0０

00

１８１５時３０

９：３０～１２

＊2013年２月２日（土）

　　　　　　

２月３日（日）

「あ可なろ会」から下記の３名が出席

　

難病連の理事

　

八木事務局長

　　

//

　　

監事

　

渡辺会長（部会長という立場で）

　

オブザーバー

　

森運営委員

患の総合長期慢性疾小児慢性疾患、A国健闘扁珈)そ隨の輛……ｌｌａ、
Ｄ
ト
Ｊ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

対策を求める請願書lが正式な名称です。

＊会報「あすなろ」に同封するなごで署名用紙をお届けしましたが、ＩＯ月早々から署名

　

いただいた用紙が届いておりま可ので、１月３１日現在で到着順にご紹介いたしま弓。

ア
ス
ク
レ
ピ
オ
ス
は
ギ
リ
シ
ャ
神
話
に

Ｉ
ｆ
ｌ
ｓ
一
一
一

　

Ｉ
￥
一
ａ
１
－
ｉ
『

　

｀
ｊ
ｊ
‐
四
1
1
1

場
す
る
名
医
だ
。
ヘ
ビ
が
橡
に
絡
み
つ

た
絵
は
「
ア
ス
ク
レ
ピ
オ
ス
の
杖
」
と

ば
れ
、
医
の
象
徴
と
し
て
世
界
保
健
機

関
な
ど
の
紋
章
に
広
く
使
わ
れ
て
い
る
。
ヘ
ピ
の
脱

皮
が
若
返
り
や
不
老
不
死
を
想
起
さ
せ
る
か
ら
と
の

説
も
あ
る
が
、
定
か
で
は
な
い
▲
ど
の
よ
う
に
脱
皮

し
た
の
か
、
そ
の
真
価
が
問
わ
れ
そ
う
な
の
が
第
２

次
安
倍
政
権
で
あ
る
。
３
年
３
ヵ
月
ぶ
り
に
自
民
党

や
公
明
党
の
元
職
が
大
量
に
返
り
咲
い
た
が
、
復
活

者
の
リ
ス
ト
か
ら
消
え
た
人
も
い
る
。
福
島
豊
さ
ん

も
そ
の
一
人
だ
▲
京
都
大
】

野
で
主
に
活
躍
し
た
。
誠
・

厚
生
労
働
分

人
柄
も
さ
る

こ
と
な
が
ら
、
政
策
立
案
に
か
か
わ
る
事
務
能
力
は

官
僚
か
ら
も
一
目
置
か
れ
て
い
た
。
5
5
歳
と
い
う
若

さ
だ
。
将
来
が
嘱
望
さ
れ
た
が
、
0
9
年
選
挙
で
落
選

し
て
間
も
な
く
引
退
宣
言
し
た
▲
現
在
は
京
都
市
伏

見
区
で
内
科
医
院
を
開
業
し
て
い
る
。
伏
見
稲
荷
に

ほ
ど
近
い
医
院
を
訪
ね
る
と
、
白
衣
を
着
た
福
島
さ

ん
が
年
配
の
患
者
を
診
察
し
て
い
た
。
「
３
６
５
日

往
診
し
ま
す
」
の
張
り
紙
が
待
合
室
の
壁
に
あ
る
。

議
員
時
代
の
高
級
車
は
処
分
し
、
軽
自
動
車
の
ハ
ン

ド
ル
を
握
っ
て
患
者
宅
を
回
っ
て
い
る
▲
「
携
帯
電

話
は
2
4
時
間
離
せ
な
い
ん
で
す
。
夜
中
で
も
明
け
方

で
も
相
談
の
電
話
が
あ
り
、
必
要
な
ら
ば
往
診
す
る
。

開
業
Ｅ
は
甘
く
あ
り
ま
せ
ん
］
。
患
者
は
自
分
の
命

を
預
け
て
い
る
。
。
元
塞

し
な
い
と
い
う
の
だ
▲
一

の
金
看
板
な
ど
通
用

団
塊
世
代
の
大
半
が

高
齢
者
の
仲
間
入
り
を
す
る
。
超
高
齢
社
会
に
合
っ

た
医
療
改
革
は
待
っ
た
な
し
だ
。
「
地
域
医
療
は
な

か
な
か
奥
深
い
も
の
が
あ
り
ま
し
て
ね
」
と
福
島
さ

ん
は
微
笑
す
る
。
中
央
政
府
が
何
も
か
も
決
め
る
時

代
じ
ゃ
な
い
。
ど
う
生
き
る
の
か
自
分
た
ち
で
決
め

る
時
代
に
な
っ
た
の
だ
と
い
う
。

　

２
０
－
３
・
１
・
４

一一一一

15

"

皿

呼い登
？

宍1四



函館市の三浦勝美さんから１０筆、難病連と「あすなろ会」間の事務連携ミスで。

　　　　　　　　　　　　　　　　

会報前号でご紹介可べきところ漏れており大変

　　　　　　　　　　　　　　　　

失礼しました。お詫びして追加いたしま可。
紋別市の佐藤美弥子さんから１回目１０筆、
名寄市の高橋洋孝さんから２０筆、
中標津町の渡辺将史さんからＩＯ筆、
紋別市の佐藤美弥子さんから２回目２０筆、

北見市の谷口幸子さんから４０筆（募金も添えていただきました）、
札幌市南区の山田嘉賓智さんから１０筆、
札幌市南区の渡辺貢一さんから１回目１６筆、
江別市の斉藤千鶴子さんから１０筆（募金も添えていただきました）、
札幌市中央区の佐古則子さんから８０筆、

千歳市の渡辺義弘さんから１回目８０筆（募金も添えていただきました）、
小樽市の河原貴子さんがら１回目３０筆（募金も添えていただきました）、
北見市の長谷川充子さんから２０筆（募金も添え乙いただきました）、
室蘭市の白井基子さんから６０筆（募金も添えていただきました）、
帯広市の涜見さんからフ○筆（募金も添えていただきました）、

千歳市の渡辺義弘さんがら２回目６０筆（募金も添えていただきました）、
名寄市の丸山靖子さんから１００筆（各種の切手をたくさんいただきました）、
小樽市の河原貴子さんから２回目１４筆（募金も添えていただきました）、
札幌市白石区の八木芳乃さんから６０筆、
札幌市南区の渡辺貢－さんがら２回目３３４筆（募金も添えていただきました）、

　　　

札幌市中央区の柳

　

弘子さんがら８０筆（募金も添えていただきました）、

　　　　　　　　　　

柳

　

弘子さんから２回目３６筆

　　　

札幌市豊平区の松井幸子さんから２５筆（募金も添えていただきました）、

　　　

芦別市の浦山澄雄さんから３０筆（募金も添えていただきました）、

　　　

以上の合計は‥･署名

　

1.215筆（前年度実績は９５１筆でした）、

　　　　　　　　　　

募金

　

３９，７００円（前年度実績は3 6. 3 0 0円でした）、

＊K難病、小児慢性疾患、長期慢性疾患の総合対策を求める請願書lに目を通していただ

　

き、５つの請願項目を確認していただき、署名をいただき募金もお願いする。

　

〔日本難病・疾病団体協議会、略称ＪＰＡ〕が全国的に行ってきた今回の署名活動は、

　

私たちが取り組まなければならない大切な活動です。「あ可なろ会」の皆さんが前年を

　

上回る実績をあけていただいたことに心から感謝いたしま可。

一 一 一
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よ
う
こ
そ
！

は
？
と
聞
か
れ
た
ら
、
次
々
と
浮
か
ん
で
く
る
。

中
で
も
、
娘
の
小
学
校
の
「
共
に
生
き
る
」
と
い

う
授
業
に
参
加
で
き
た
こ
と
は
良
い
思
い
出
で
、

子
供
た
ち
の
笑
顔
が
忘
れ
ら
れ
な
い
。

　

娘
の
学
校
で
は
、
５
年
生
を
対
象
に
車
椅
子
に

乗
っ
て
い
る
人
た
ち
を
迎
え
「
障
が
い
」
に
つ
い

て
考
え
る
時
間
を
持
っ
て
い
る
。
自
分
た
ち
の
住

む
街
は
、
ど
れ
く
ら
い
バ
リ
ア
フ
リ
ー
に
な
っ
て

い
る
の
か
、
障
が
し
を
持
つ
人
は
ど
ん
な
こ
と
で

困
っ
て
い
て
、
ど
ん
な
ふ
う
に
暮
ら
し
て
い
る
の

か
を
考
え
る
時
間
だ
。
毎
年
招
い
て
い
た
だ
き
、

仲
間
と
授
業
を
さ
せ
て
い
た
だ
い
て
い
る
。

　

最
も
盛
り
上
が
る
の
が
、
子
供
た
ち
の
車
椅
子

体
験
だ
。
交
代
で
車
椅
子
に
乗
っ
て
み
る
。
み
ん

　

一
冊
の
小
さ
な
本
を
閉
じ
る
よ
う
に
一

年
が
過
ぎ
て
ゆ
く
。
今
年
一
年
の
思
い
出

な
目
を
キ
ラ
キ
ラ
さ
せ
て
押
し
た
り
、
こ
い
だ
り

し
て
、
部
屋
い
っ
ぱ
い
に
笑
い
声
が
は
じ
け
る
。

　

そ
う
い
え
ば
、
娘
が
今
よ
り
ず
っ
と
小
さ
か
っ

た
こ
ろ
、
買
い
物
で
一
緒
に
歩
き
回
っ
て
疲
れ
て

き
た
彼
女
は
よ
く
こ
う
つ
ぶ
や
い
た
。
「
マ
マ
は

歩
け
な
く
て
い
い
な
あ
、
私
も
車
椅
子
に
乗
り
た

い
な
あ
」
と
。
娘
に
と
っ
て
、
私
か
歩
け
な
い
こ

と
は
ひ
と
つ
の
個
性
な
の
だ
ろ
う
。

　

た
く
さ
ん
の
う
れ
し
い
質
問
を
浴
び
な
が
ら
、

子
供
た
ち
は
私
の
周
り
を
囲
み
は
じ
め
た
。
こ
ん

な
風
景
を
、
こ
れ
か
ら
も
つ
く
っ
て
ゆ
き
た
い
と

心
か
ら
思
う
。

　

あ
と
数
日
で
新
年
。
障
が
い
の
あ
る
生
命
の
誕

生
も
「
よ
う
こ
そ
’
‐
・
」
と
迎
え
ら
れ
る
よ
う
な
、

そ
ん
な
社
会
を
こ
れ
か
ら
も
創
っ
て
ゆ
き
た
い
。

　
　
　
　
　
　
　

（
障
害
者
団
体
理
事
長
・
札
幌
）

4

_ _ _

　 　 　 　 　 　 　 　

_ _ _ _ _ _ _ ． ＿ _ _ _

-

一一一一一・－一一一一一一

｜一

１

ｌ



礼七
Ｕ
☆

おﾈﾚお願い･該らせ

◇札幌市南区匿名様からと千歳市の渡辺義弘様から各２回、寄付金を寄せていた

　

だきました。本当にありがとうございました。

◇１１

　

あり

１
ま
ま

ら
い
日

か
ぎ
○

日
こ
１

５
う
月

２
と
１

月
が
１

月３１日の開に会費を納入いただいたのは次の方々です。
し
で
会

た。
に納入いただいた方々のお名前は
報１４３号・１４４号・１４５号でご紹介しました……

穴田節子様、高谷春美様、

　　　　　　　

（５０音順）
竹本

　

隆様、早川君子様、前田のぶえ様、

　　　　　　　　　　　　　

以上一般会員５名様

☆纏い◇会報１４６号にまだ会費が未納になっている方に向け会費のK払込取扱票lを

　　　　

挟み込みました。どうぞ早めに納入いただきますようお願いいたします。

☆お知らせ◇ご理解いただけていると思ってぃますが、K会報あすなろlに会員の皆さんの

　　　　

お名前をできるだけ掲載しようと考えて編集してぃまｊ。

　　　

◇お名前を入れることで会報に血を通わせたい、孤立し勝ちな「あすなろ会」の

　　　　

会員同志が“癒し癒される”、病名を離れで連帯し合える”仲間になれるの

　　　　

ではないガと考えた末の決断でした。

　　　

◇ただし事情があっ乙実名掲載が許されないこともありま可。

　　　　

また病名と個人名を併記することを避けなければならないケースもありま可。

　　　

◇あなたの場合はいかがですか。

　　　　

「実名を載せるのに差し障りがありま」」という方は、会費納入に際して郵便

　　　　

局のK払込取扱票lの通信欄に記入していただくとか、はがきでその旨をお知

　　　　

らせいただくとか連絡してください。

　　　　

その場合はイニシャル表記に可るか仮名に可るかなども具体的に教えこいただ

　　　　

けるようぉ願いします。

　

東
京
都
は
2
0
2
0
年
の
夏
季

五
輪
招
致
を
目
指
し
積
極
的
に
活

動
し
て
い
ま
す
。
し
か
し
私
は
招

致
や
施
設
の
建
設
資
金
が
あ
る
な

ら
、
原
発
事
故
で
被
災
し
た
福
島

の
復
興
に
回
し
た
方
が
よ
い
と
思

い
ま
す
。
長
年
、
福
島
の
原
発
が
生

み
出
し
た
電
気
が
東
京
の
生
活
を

支
え
て
き
ま
し
た
。
東
京
は
今
こ

そ
福
島
に
力
を
貸
す
べ
き
で
す
。

　

猪
瀬
直
樹
知
事
は
「
ス
ポ
ー
ツ

の
力
で
復
興
を
後
押
し
す
る
」
と

招
致
の
意
義
を
強
調
し
ま
す
が
、

被
災
し
た
人
々
の
生
活
が
見
え
て

い
る
の
で
し
ょ
う
か
。
被
災
者
に

必
要
な
の
は
抽
象
的
な
言
葉
よ

り
、
生
活
再
建
で
す
。
イ
ス
タ
ン

ブ
ー
ル
が
名
乗
り
を
上
げ
て
い
る

ト
ル
コ
は
被
災
地
支
援
に
尽
力
し

た
と
聞
い
て
い
ま
す
。
五
輪
は
譲

っ
て
、
五
輪
関
連
の
資
金
で
被
災

者
に
住
宅
を
無
償
提
供
し
て
は
ど

う
で
し
ょ
う
か
。
建
設
工
事
の
作

業
員
と
資
材
は
被
災
地
か
ら
優
先

的
に
採
用
、
調
達
し
ま
す
。

　

最
後
に
五
輪
に
充
て
る
用
地
が

あ
る
な
ら
ヽ
そ
こ
に
発
電
所
を
建
1
7

て
た
方
が
よ
い
と
思
い
ま
す
。
こ

れ
以
上
電
力
供
給
を
福
島
に
頼
っ

て
は
い
け
ま
せ
ん
。

U睨ぱら

主
婦
池

撃

51
（
福
岡
市
早
良
区
）

五
輪
資
金
は
福
島
へ
回
し
た
ら

感
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が
ん
を
攻
撃
し
て
い
る
患

者
の
免
疫
細
胞
を
取
り
出

し
、
人
工
多
能
性
幹
細
胞
（
・
Ｉ

Ｐ
Ｓ
細
胞
）
に
し
た
上
で
、

元
気
な
免
疫
細
胞
に
生
ま
れ

変
わ
ら
せ
る
こ
と
に
成
功
し

認識斟11敢Ξジ

ひ(回璽璽)

　

ゝｒで四面ヽ)

た
と
理
化
学
研
究
所
の
チ
ー

ム
が
４
日
付
の
米
科
学
誌
に

発
表
し
た
。
試
験
管
で
の
実

験
段
階
だ
が
、
が
ん
の
免
疫

療
法
に
応
用
で
き
る
可
能
性

も
あ
る
と
し
て
い
る
。

　

｀□僧“)

ヅ申Ｖ

　　

㎜

　

㎜

　

㎜

　

㎜J

k吻,1.呼，

理化学研が実験成功

　

ど
ん
な
細
胞
に
も
な
り
得

る
Ｉ
Ｐ
Ｓ
細
胞
を
利
用
す
る

こ
と
で
、
体
内
の
免
疫
細
胞

を
活
性
化
さ
せ
る
従
来
の
免

疫
療
法
よ
り
も
、
寿
命
が
長

く
大
量
の
免
疫
細
胞
を
得
ら

れ
る
の
が
利
点
。

　

免
疫
細
胞
の
う
ち
リ
ン
パ

球
は
、
い
っ
た
ん
・
Ｉ
Ｐ
Ｓ
細

胞
と
な
っ
て
も
、
そ
れ
以
前

に
攻
撃
し
て
い
た
が
ん
の
特

徴
を
”
記
憶
”
す
る
性
質
が

あ
り
、
ほ
か
の
細
胞
を
材
料

に
す
る
よ
り
効
率
が
良
い
と

い
う
。

　

チ
ー
ム
は
、
悪
性
度
の
高

い
皮
膚
が
ん
の
「
悪
性
黒
色

腫
」
の
患
者
か
ら
、
が
ん
を

攻
撃
し
て
い
る
リ
ン
パ
球
の

　

「
Ｔ
細
胞
」
を
取
り
出
し
、

・
Ｉ
Ｐ
Ｓ
細
胞
を
作
っ
た
。
再

び
Ｔ
細
胞
へ
と
分
化
さ
せ
活

性
化
さ
せ
た
と
こ
ろ
、
試
験

管
内
で
が
ん
細
胞
を
活
発
に

攻
撃
す
る
能
力
が
あ
る
の
を

確
認
し
た
。

　

Ｔ
細
胞
は
が
ん
細
胞
を
認

識
す
る
際
に
、
遺
伝
子
の
並

び
方
を
変
え
て
が
ん
の
特
徴

を
記
憶
す
る
。
そ
こ
か
ら
Ｉ

Ｐ
Ｓ
細
胞
を
作
る
と
、
遺
伝

子
の
並
び
方
に
が
ん
の
特
徴

が
保
存
さ
れ
て
い
る
た
め
、

以
前
と
同
じ
が
ん
を
攻
撃
す

る
。

　

理
研
の
河
本
宏
チ
ー
ム
リ

ー
ダ
ー
は
「
動
物
実
験
で
効

果
を
確
認
し
た
い
」
と
し
て

い
る
。

が
ん
治
療
に
新
た
な
道

つ
て
い
な
か
っ
た
。
さ
ら

に
、
増
殖
性
が
高
ま
り
、

細
胞
の
寿
命
を
示
す
と
い

わ
れ
る
「
テ
ロ
メ
ア
」
と

呼
ば
れ
る
部
分
が
3
0
～
5
0

価
程
度
長
く
な
る
な
ど
。

　

「
若
返
り
」
の
兆
候
を
示

し
て
い
た
と
い
う
。

　

が
ん
患
者
の
体
か
ら
Ｔ

細
胞
を
取
り
出
し
て
、
体

外
で
増
や
し
て
か
ら
体
に

戻
す
治
療
法
は
現
在
も
行

わ
れ
て
い
る
。
し
か
し
、

Ｔ
綱
胞
だ
け
を
選
ん
で
増

や
す
こ
と
が
難
し
く
、
効

果
は
限
ら
れ
る
。

　

中
内
教
授
は
「
今
回
の

方
法
を
使
え
ば
、
特
定
の

対
象
を
攻
撃
す
る
若
く
て

元
気
の
良
い
Ｔ
細
胞
を
大

量
に
増
や
す
こ
と
が
で
き

る
。
患
者
の
体
に
戻
せ
ぱ

が
ん
や
感
染
症
な
ど
へ
の

強
力
な
治
療
法
に
な
る
だ

ろ
う
。
ま
ず
は
動
物
で
実

験
を
重
ね
た
い
こ
と
話
し

て
い
る
。
【
斎
藤
広
子
一

19

免
疫
細
胞
・
Ｉ
Ｐ
Ｓ
で
再
生

東
大
グ
ル
ー
プ
「
強
力
な
が
ん
治
療
法
」

　

ウ
イ
ル
ス
に
感
染
し
た

細
胞
や
が
ん
細
胞
な
ど
を

攻
撃
す
る
免
疫
細
胞
の
一

種
「
Ｔ
細
胞
」
を
一
度
、

人
工
多
能
性
幹
細
胞
（
Ｉ

Ｐ
Ｓ
細
胞
）
に
し
た
上
で
、

　

iPS細胞を使ったT細胞再生の

Ｊイメージ

同
じ
能
力
を
持
つ
「
元
気
」

な
Ｔ
細
胞
に
再
生
さ
せ
る

こ
と
に
世
界
で
初
め
て
成

功
眺
と
、
東
京
大
の
中

内
啓
光
教
授
ら
の
グ
ル
ー

プ
が
発
表
し
た
。
こ
の
Ｔ

　

HIV感染細胞を

　

攻撃するT細胞

　

iPS細胞を作製

iPS細胞

害

大量に増やして再

び111胞に変える

若返った元
気な丁細胞

●●●

細
胞
を
患
者
の
体
に
戻
す

こ
と
で
、
が
ん
な
ど
の
新

た
な
治
療
法
に
つ
な
が
る

と
い
う
。
４
日
付
の
米
科

学
誌
『
セ
ル
ー
ス
テ
ム
セ

ル
』
に
掲
載
さ
れ
る
。

　

Ｔ
細
胞
は
、
外
敵
の
侵

入
が
重
な
っ
た
り
、
感
染

状
態
が
慢
性
化
し
た
り
す

る
と
疲
弊
し
、
病
気
に
対

淳
湾
ゆ
濯
ゴ

る
。
中
内
教
授
ら
は
Ｈ
Ｉ

Ｖ
（
ヒ
ト
免
疫
不
全
ウ
イ

ル
ス
）
に
感
染
し
て
い
る

患
者
の
血
液
か
ら
、
Ｈ
Ｉ

し
て
攻
撃
す
る
特
定
の
Ｔ

細
胞
を
分
離
。
疲
弊
し
た

こ
の
Ｔ
細
胞
を
Ｉ
Ｐ
Ｓ
細

胞
へ
と
変
化
さ
せ
て
大
量

に
増
や
し
、
ヒ
ト
の
白
血

球
に
き
ま
れ
る
「
単
核
球

細
胞
」
と
一
緒
に
培
養
す

る
こ
と
な
ど
で
、
再
ぴ
Ｔ

細
胞
に
分
化
さ
せ
る
こ
と

に
成
功
し
た
と
い
う
。

　

中
内
教
授
ら
に
よ
る

と
、
・
Ｉ
Ｐ
Ｓ
細
胞
を
経
て

再
生
さ
れ
て
も
、
Ｔ
細
胞

は
攻
撃
対
象
の
記
憶
を
失
」
’
が
ん
を
攻
撃
す
る
特
定
の

「
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あすなろ会の皆さん、お元気ですヵヽ?

　

あすなろ会のみなさんこんにｰぢけ。

７年の進ぎるのｶ’最近すごく早《感じ１いるのけ白分r£けでは

ないはずと恩’１います。みなさんけｒうですち､?

今年け例年になく違内各蛯で大雪で大変r£’たと恩います。

おまけに気温も低《そしマ灯油の価格も高唾し結構大変だ

～’!１感じです｡みなさんお身体の方けと’うですｶ､?

私のまわリにインフルエンザにカ､ｶ､，rz人が伺人ｶ､いますが、

皆さA一け大丈夫でしlうｶ､?加温に気吉配リ、栄養n:リそし

１唾眠時間む=‘Jリとと’マ免疫力を

では、次号７４７号でお会いいrｚしまし１う(＾＾)/

鴫．
ソ



　　　　　　　　　　　

○

　

会費納入のお願い

　

Ｏ

　

平成２４年度「あナなろ会」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。

編集後記

諭

繋

　

Jり･j･

･‘゛Jy'

偕，あ満９ぢ瓦)。1,７呑ッペら肯ひ４如φａ哨とぢ。

夕ちり夏瘍統丿公４トμお諺昧洲ｗ吼、

　　　　　　　　　　　

｡。夕私心ノが心岑べＪ/・

靉嘸畠留大諾諾高浜

区々

レ片・ンうｆ

人官讐報。習り頗喬'M。み４・，｡今四大知寸ね

体外ながれがFjしや迪。忽い。か/lf｡

　　　　　　　

⑦

和院号祭　ッし膏しか才瀦諸々遂回瀾・｀４縦埓怯lレ訓令タ（かい

佃え玖７勘ふ冷沁加函,･乱ヽｿ,別弓八戸7に勿卵竹梼,Ｊ畷細ヽ物色副袷,’y河

いずぐの参拒£トでずぺ弘

編集人

　　

個人参加難病患者の会「あすなろ会」

　

あすなろ１４６号

　　　　　

〒064-8506

　

札幌市中央区南４条西10丁目難病センター内

　　　　　　　　　　　　　

電話

　

011(512)3233

J獣
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