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北海道難病連のスローガン

☆

　

国と道は、原因の究明と治療法の確立を急いでください丿

☆

　

全ての難病の治療を公費負担にしてください丿

☆

　

介護手当の支給と通院交通費、付添費の補助を丿

☆

　

患者、障害児者の教育の選択権を親と子に！！

☆

　

医療過誤、薬害を無くし被害者救済を丿

☆

　

北海道の総合的な難病対策の確立を一日も早く丿

☆

　

広く道民と手を結び、明るい福祉社会を実現させよう丿
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個人参加難病患者の会「あすなろ会」

2008年（H20年）４月26日

　　

総会を終了して‥・

成田

　

愛子

　

風薫る季節となりましたが、皆様、如何がお過ごしでしょうか?4月

26日（土）午後１時～難病センターで開催されました来賓は（財）北

海道難病連代表理事高田様に挨拶を頂きました。 2007年CH19)度活

動報告、定期総会、役員会、会計…監査、会報、医療講演会、交流会‥･

その他、難病連など行事参加等、署名、ＪＰＡ国会請願、高等護学校、

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｙ
パーキンソン病･リウマチ病･求める要請書協力、 東

2008年度（H20）案、定期総会、役員会、会報、医療講演会、交流会、

難病連会議、行事参加、その他、第35回全道集会（七飯大会）函館支

部です。皆様、参加しましょう。宜しく‥･が

　

交流会、お茶とお菓子で‥ぺ厦田さんＣＤを聞きながら喫茶店のイ

メージで‥・自己紹介～病歴です。

病気とのつきあいそれぞれ、３年以上のようです。病名は違っていて

も、病み苦しみ皆同じです。北見の方でお礼の一言です。北見赤十字

病院のリウマチ、膠原病内科医師の集団退職に伴う診療停止の件皆様

に大きな力をいただき有難うございます。お話の中では医療費の問題

です。

　

スカッドボール

　　

とても楽しいゲームでした。

１点～5点あり、５点～3点～1点、オーバーで皆んなでキャーキャー

と声を上げながらの遊び。時間の経つのがとても早くて‥･

楽しい交流会でした。次回をお楽しみに‥･が



　

以前より懸念してきた医療縮小問題、医師不足診療の簡素化、ペッ

ト数の削減など全国的に発生しており私たち患者会の気の抜けない

日々です。

４月から実施された後期高齢者医療制度は、制度の説明不足から窓口

での混乱やわずかな年金から強制に引き去り、保険料の違いもあり訴

えが続出致しました。これは等しく医療を受けることが阻害されたり、

経済的な負担の不満、不安から制度の見直しや廃止の声が高まってい

ます。

　

また、今年発覚した「北見赤十字病院内科医師の集団退職」は道内

各地で深刻な医師不足、医療危機がおき、難病など専門医療だけでな

く、一般医療さえも受ける事が困難な状況になってきています。特に

北見では通院していた難病のリウマチ・膠原病の患者は遠方への通院

　

（釧路市･旭川市）を余儀なくされるなど深刻な影響を及ぼす事態とな

りました。地域医療の崩壊に歯止めをかけ「いつでも、どこでも、誰

でも安心」して受けられる医療を目指したいです。

　

医療問題

　　　　　

生活機能評価受診券

　

平成20年４月から65歳以上の介護保険被保険者で、介護認定を受

けていない方を対象に「生活機能評価」を実施することにどこまでも

私たち病人を‥･が

医療費をかけないようにするのか‥･??

財団法人

　

北海道難病連十勝支部30周年記念

　　

2008年（H20）6月１日（日）

個人参加難病患者の会（あすなろ会）一同

祝電を頂きました。まこ とに有難うございました

２－

成田



日時

　

2008年４月26日（土）午後１時より

場所

　

北海道難病センター

　

３階

　

会議室

３



2 0 0 8年度　定．　会次

開会の辞

　　

午後１時

　　

会長挨拶

　　

成

　

田

　

愛

　

子

　　

来賓ご挨拶

　　

網北海道難病連

　

代表理事

　　　　　　　　　　

高

　

田

　

秦

　

一

　

様

１、

　

総会議事

　　

議長選出

　　

2007年度活動報告、2007年度会計報告、同

　

監査報告

　　

2008年度役員（案）、2008年度活動（案）、2008年度予算（案）

　　

その他

　　　

（休憩・会場準備）

古諺
２、

　

交流会

　　

今年は交流会になります。

　

○会報126号でお知らせした通り、まずスカッドボールで身体をほぐ

　　

しましよう。誰でも出来る簡単で面白いゲームです。

　

○会員で全身性関節弛緩症という難病と闘っている東田マサミ

　

さん

　　

のＣＤを何曲か聴いてみましよう。

　

○その後にざっくばらんなお話し合いをしてみましょう。日頃の価憤

　　

を晴らすっもりで…言いたいことを言うのもとても大切なことです。

　　

ストレス解消にも必要です。遠慮しないで！！

－４



○

○

定期総会

役員会

○

　

会計監査

Ｏ

　

会

　　

報

　　

(あすなろ)

2 0 0 7年度活動報告

５月26日

４月14日

９月17日

２月19日

５月26日

１２３号

１２４号

１２５号

１２６号

○

　

医療講演会

　　

８月５日

17名

　

5名、

　

7名、

　

6名

　

7名

６月23日

11月14日

６月２３日編集５名

９月１７日編集７名

11月14日編集６名

２月１９日編集５名

５名

６名

６／１０発行

７／１０発行

１１／ １ ０発行

２／１０発行

『睡眠は一番のご馳走

　

～体調を良くするための治療法～』

　　　　　　　

松島

　

純一

　

先生

　　　　

24名

10月20日

　

『ますます広がる“命の格差”

　　　　　　　　

どうなる、どうするこれからの医療』

　　　　　　　

大橋

　　

晃

　

先生

　　　　

10名

○

　

医療交流会

　　

５月２６日

　

『医師に聞きたいこと、聞けること』

　　　　　　　　　

（アドバイザー）広岡

　

篤美

　

氏

　　　　　

16名

　　　　　　　　　

10月28日

　　

サルコイドーシス相談会

　

10名

○交流会

○年賀状

８月４日

12月20日

ビアガーデン交流会 12名

５



○

○

定

理

期

　

総

　

事

会

会

○

　

事業資金委員会

○

Ｏ

○

○

○

○

○

○

○

○

病連など会 ●

５月12 ・13 日　　　　　　３名

4／7日、7／22日、９／８臥11／17日、

２／２日

６／５日、９／４日、10／23日、1/29日、

2/14日

合同レク実行委員会

　　

10／11日、ｎ／29日、1／22日

第34回難病患者。障害者と家族の全道集会（札幌）

　　

代表理事が伊藤さんから高田秦一さんに変わって「今日の新たな

　

感動を力に変えて皆さんとともに連帯の輪を作っていきましよう」

８／４日

　　

全体会

５日

　　

分科会

17名

24名

難病センター秋まっり参加（十勝の産物）

　　　　　　　

６名

チャリティクリスマスパーティー（サンドリースガーデン受）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１０名

山道直樹さんを偲ぶ会（学生無年金訴訟原告）

　　　　　

２名

札幌支部役員研修会

　　　　

１月19～20日

　　　　　　　

３名

オホーツク圏の医療を考えるみんなのっどい（北見市）

　

１名

　　　　　　　　　　　　　　

２月２６日

チャリティバザー

　　　　　

３月１～２日

　　　　　

延べ１７名

経理打ち合わせ

　　　　　　

３月１２日

　　　　　　　　　

２名

実務担当者会議

　　　　　　

３月１５日

　　　　　　　　　

１名

－６



○

　

署

　

名

　

等

　

☆パーキンソン病北海道支部30周年へのメッセージ

　

☆「札幌市内から通学可能なエリアでの高等養護学校の新設もしくは定

　　

員拡大による進学希望者の収容率の確保等実現させたい３項目」の署

　　

名協力

　

☆リウマチ科」存続を求める署名協力

　

願署名と募金（会員全員に送ってご協力いただきました。有難うござ

　

います。尚、この街頭署名を９月29日行い、当会から３名参加しま

　

した｡）

☆北海道無年金障害者をなくす会、最高裁判所宛「口頭弁論と公正判決

　

を求めます」署名協力

☆無年金障害者をなくす会

　

大阪高裁裁判長に対する公正判決要望のハ

　

ガキ協力

　　　　　

同

　　　　　　　

大阪高裁３人の裁判官に対する公正判決を

　

求める要請書協力

　

☆その他

－７－
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部会名這人参加部

自：2 0 0 7年　４月　１日

至：2 0 0 8年　３月３１日

収入の部

科　　　　　　　目 2007年度予算 2007年度決算 備　　　　　　　　　　　　　考

会　費　収　入 ふ3夕汐δ7） >O>. ^(77

前受会費収入

賛助会費収入
/）/ﾌδ７ ／φびａ･

上部団体助成金収入

団体育成助成金 ﾉＺ∂ご″Z） ｼﾞ乙βJ 道補助金

参加費収入 ／∂∂ぶ2） ３∂ど９

寄　付　金　収　入 ^-o.o<n］ バぷ^･6o

協力会還元金収入 タどフクδ?） ４φぐ？Zﾌ 道難病連協力会

募金箱還元金収入 >c. o^rv ..夕ａざφ道難病連募金箱

署名募金還元金収入 j/りcin φ゛7びl）JPA国会請願署名募金

販売事業収入 ／ま∂iTD ／？／Ｓｊ

その他の事業収入 >O.O0V ｚλぶど９

受取利息収入 /.以乙

雑　　　収　　　入 φﾀφ

難病連事業参加助成金収入

医療講演会助成金収入 ／ぶli^iCT? ／∂∂と■m

積立金取崩収入

前期繰越金 /->-s>ao ／ぶ-9ふ･3C）

収　入　合　計 B^.ﾀふ-So ７す7外延

支出の部

科　　　　　　　目 2007年度予算 2007年度決算 備　　　　　　　　　　　　　考

会議費 />^.£:>CR> ／,３Ｚタ∂

役　員　会　費 ／ふl）∂a? Z。;4ノク・

中央会議費

難病連会議 夕∂沢ﾌ j-ふ-ｂ

８－



科　　　　　　　目 2007年度予算 2007年度決算 備　　　　　　　　　　　　考

事業費 ぴぶ汝∂ａﾌ ｊﾀjT54/ざ

総会・大会費 かどﾌ∂j7? jjT りざφ

難病遮全道集会 夕汐O^Z> gj.jﾀｊ

医療講演会 ？∂∂ａﾌ 九フフ／ター

検診相談会

機関紙・誌費 /gjTぶS ／ふぞ,タタタ

指導パンフ

研　　修　　会 Ｊ∂∂ぶ″Zﾌ /八女仰

レク・交流会費 φａ汐とy?7 ぴ夕Jj£

実態調査費

地区育成費

相談員補助

活　　動　　費 Zどﾌ､∂心 >->ぶ,Ｇ

拠　　出　　金 道難病連「患者一家族団体活動育成基金」

負担金 ／幻 Ｚタタ£>C^

全国会負担金

難病連維持会費 ／ｊｇ∂ｊｌ） Ｚ１ぶ.ぶＱ７

ＨＳＫ負担金 ｊβ泥） ｊ。乙5(57?

維持運営費 ／ぷi:>.>'3り 4弓4j?;〉

事　務　局　費 4Zつ汐ぶZ） ｚ∂．Ｓｊ）-

事務消耗品費 ／∂a6T) /a.タ６／

通　　信　　費 φぶ∂δZ7 ﾝ-o >6夕

交　　通　　費 ／ま夕6l> タ.7ぶｏ

資　　料　　費 ｊ∂びl

雑　　　　　　費 >>-^o ふ･ｆ

積　立　金　支　出

予　　　備　　　費

支　出　合　計 ３μぞふＳり d ^S. ooj.

次　期　繰　越　金 ？らぞタ池ﾆy

－９－



部会名 圃人参加部会

2007年度

　

積立金明細書

項　　日 金　額（円）

前年度繰り越し積立金額合牡 .M夕汐∂δで

今年度積立額合計（十） まぶ／

今年度積立金取崩額合計(-)

次年度繰り越し積立金額合計 )４ﾘｰざ／

積立金内訳（年度末の金額）

積立金の名称 金額（円） 保管状況

か漢蒼鉛楼a-む ／ぉＪヲ？

金融機関名ｙ藻雀餌付

①普通預金（ｍ匯］灰勣

庸F妾蹟£＠ ja.λり乙

金融機関名　脈4厦群竹

①普通預金両浬冪蚕盃FT）
金融機関名

①普通預金　②定期預金

金融機関名

①普通預金　②定期預金

金融機関名

①普通預金　②定期預金

金融機関名

①普通預金　②定期預金

金融機関名

①普通預金　②定期預金

合　計 ﾊﾞz).fざ／

－10－



部会長

　　

様

１

２

部会名

財団法人北海道難病連

　

部会会計監査報告書

記

個人参加部会

2 0 0 7年度　部会決算報告書

上記の件について、厳正なる監査の結果、適正であることを報告いたします。

部会会計監査

氏名

氏名

魂２.ど年

ごー

　

ヽ’

　

_ニ
T反｛至，久一

－11－

￥月 ２夕日

印



長

　

局

　
　

務

会

　

事

事業資金委員

会計監査

運営委員

難

　

病

　

連

2００８年度役員（案）

成
柳
佐
大
浜
渡
有
理

子

　

子

愛

　

弘

田

古

　

則

　

子

野

　

みずほ

田
辺
藤
事

評議員

まり子

　
　
　

・

　

弘

　

愛

一

　

正

　
　
　

田

貢

　

安

　

柳

　

成

白

　

子

子

井

　

基

　

子

渡

　

辺

　

貢

　

一

　

全員が患者本人ですが、力を合わせて運営を行っています。

会員の皆さん、お手伝いできることがあったら（諸行事のお手伝い等）

協力ください。お申し出お待ちしています。（≒-）-☆

　　

gi

Cﾆ.｀.

゛ｙ

　　

傑
jJ　、、

ｙ

12－
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あすなろ会

　

○

　

定期総会

　

○

　

役

　

員

　

会

　

○

　

会

　　　

報

　

○

　

医療講演会

○

　

交

　

流
公、
二

2 0 0 7　度活動予定（案）

４月２６日

年５回予定

年４回発行（あすなろ１２７号～１３０号）

８月３日（全道集会分科会）

８月３１日（橋本病、難病連と共催）

１０月中（詳細未定）

４月２６日（定期総会後）

ビアガーデン（７月下旬）

サルコイドーシス（未定）、その他

難病連会議・行事参加

○

　

○

　

○

　

○

　

○

○

会

　

会

　
　
　

事

総

　

理

事業資金委員会

合同レク委員会

５月17~18日（理事会・評議員会、支部協議会）

４／５日、7／5日、9／6日、11／8日、2／7日

６月５日

１０月１６日

ＪＰＡ総会・国会請願

第３５回全道集会（七飯）

５月２５～２６日

８月２～３日

○

　

ＪＰＡ全国一斉街頭署名行動

　

９月２７日

○

　

チャリティバザー（兼秋まつり）

　

１０月４～５日

○

　

チャリティクリスマス（札幌支部）１２月１４日

○

　

各地区役員研修会

○

　

経理打ち合わせ・実務担当者会議

○

　

その他

　

請願・署名活動等

13－

例年通り

　　

17



部会名

　　

個人参加部会
自：2 00 8年　４月　１日

至：200 9年　３月３１日

収入の部

科　　　　　　　日 2007年度決算 2008年度予算 備　　　　　　　　　　　　　考

会　費　収　入 Jλどぴひ こゝIZ?夕ど7Z）

前受会費収入

賛助会費収入 ／びびｸﾌ） ／￥タどフZ）

上部団体助成金収入

団体育成助成金 JZタ伺 ＞ぶタクぴり 道補助金

参加費収入 £∂乙7Z5 ^ O OOP

寄　付　金　収　入 ｊφ外ざり 4/ﾜ汐ど芯

協力会還元金収入 夕らぶｆａﾌ りf-noati 道難病連協力会

募金箱還元金収入 ンタ∂ぶφ J-どﾌぴZ） 道難病連募金箱

署名募金還元金収入 44ウ乙･w Ｊ∂σｐ JPA国会請願署名募金

販売事業収入 ／兌／Ｓ∂ ／ま∂沢）

その他の事業収入 ｚ．ｔぶび1） ／∂∂びZﾌ

受取利息収入 ／ふ．μ

雑　　　収　　　入 政夕φ

難病連事業参加助成金収入

医療講演会助成金収入 ／りぶぷ1ﾌ / o r>aTj

積立金取崩収入 ／ど取ク吋ﾌ

前　期　繰　越　金 ／ｊ-ｇみ~{ﾌ 9'4iﾀμふ．

収　入　合　計 7１７∂y忿 3a-xj.うφ）-

支出の部

科　　　　　　　目 2007年度決算 2008年度予算 備　　　　　　　　　　　　　考

会議費 ／〃ﾀ.ぶタＱ ＺＪ．クfft)

役　員　会　費 /t)3,/7o ／ふ一６∂と77ﾌ

中央会議費

難病連会議
ぐふ.ぞ） ～どﾌぴ77

－14－



科　　　　　　　目 2007年度決算 2008年度予算 備　　　　　　　　　　　　考

事業費 ｊ夕子φ／ｇ 芦＆丈６５Ｚ）

総会・大会費 凌jでφざ芦 jで'. (P<5Z?

難病連全道集会 μ､f?ヽ夕 ／ふぶ乙M7乙）

医療講演会 フクク/y ク∂.クざZ）

検診相談会

機関紙・誌費 />o.^タタ ／φど?£>OV

指導パンフ

研　　修　　会 ｚぇj7Z） /j.∂･7Z〉

レク・交流会費 §ﾀｊｊｆ すぞ?汐詞）

実態調査費

地区育成費

相談員補助

活　　動　　費 ﾀｰλぶぶ∂ φ夕汐ａ）

拠　　出　　金 道難病連「患者・家族団体活動育成基金」

負担金 ／Ｊタ以7乙） /d&cﾌﾀﾞﾌ〉

全国会負担金

難病連維持会費 ﾉ∂ぶ.∂びｐ z2?ま∂呼

ＨＳＫ負担金 ｊ∂ど功 ３_クびむ

維持運営費 φ乙び砂？ ？φ夕匯ぶ-

事　務　局　費 ｚ乙）ｊぬ- ->-0 (Pと7?ﾝ

事務消耗品費 / o3of ／どﾌ汐(乃

通　　信　　費 J,0 >-^タ タ∂' ^CfZ>

交　　通　　費 れ夕jQ ／∂が7Z）

資　　料　　費 ｊ∂び7）

雑　　　　　　費 みクf ／,ごﾀﾀﾞふ

積立金支出

予　　　備　　　費

支　出　合　計 ／３ｊ．∂∂ｊ 多ユＪ.うダヱ

次期　繰　越　金 むぞｊ芦ム

－Ｂ－



札幌市

　　

（サルコイドーシス）事務局の皆様いつもお世話をおかけし

　　　　　

ありがとうございます。

江別市

　　

（橋本病）仲間達（老人クラブ）と何か楽しいこと（押し花）

　　　　　

をしていると、加齢の割りに病の進みや心の落ち込みがスロー

　　　　　

になるようです。

帯広市

　

（天庖術）あすなろ会、患者・家族の皆様良い2008年を迎え

ましたか…？？天庖術が昨年10月頃より遊びに来てます。プ

レドニンが増えてます。難病と分っていながら？？ゲーム（ス

カッドボール）で楽しみましょう、無心になって…！！病気に

負けないで頑張りましょう。一日一日を楽しく生きて（＊⌒ゴ＊）

笑顔…笑顔…・。

札幌市

　　

（サルコイドーシス）元気です。痛い所をさすりながら、趣味

　　　　　

を楽しんでいます。

札幌市

　

（大動脈炎症候群）事務局様､お手紙ありがとうございました。

　　　　　

お電話も。

弟子屈町

　

（大動脈炎症候群）いつもお世話様です。行けませんが宜しく

　　　　　

お願いいたします。症状は安定しています。通院も薬60口～

　　　　　

90口分出してくれるので助かります。

遠軽町

　　

（橋本病）定期総会に出席できず申し訳ありません。役員さん

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一掬－



厚岸町

札幌市

ご苦労様です。

　

（エキノコックス）役員の皆様ご苦労様です。いつもお世話に

なっております。予定が入ってしまい、今回は欠席致します。

今後ともよろしくお願い致します。

　

（ステロイドホルモン産生異常症）先日、聴覚障害者（悲しい

ことに疑わしいかも）のマナー・ルール違反に会いました。難

病患者もこれを教訓にしてマナーを守りルール違反をしない

ようにしましょう。

函館市

　　

（スモン）この24日、前立腺ガンを血液・ＭＲＩ検で、25日

　　　　　

麻酔をかけて組織を取るために入院します。欠席します。皆さ

　　　　　

んに会えず残念です。

札幌市

　

（橋本病）ご案内いただく前に予定が入っておりました。

ご苦労様です。今年の総会は皆様と仲良しになれる良い機会な

のに残念です。（東田さんから前向きファイトを貰い、お話し

会では小さな疑問が解決出来たのに…）

函館市

　　

（尿崩症・Ｃ型肝炎）いつもお世話になっております。昨年９

　　　　　

月から今年１月初めまで北大に入院しておりました。現在自宅

　　　　　

療養中です。薬も増えダメージも大きいですが、頑張って生還

　　　　　

しました、又、戦いです。

北見市

　　

（ランバートイートン筋無力症候群）返事遅れてすみません。２

　　　　　

月には北見日赤の事で皆様方に大きな力をいただき有難うご
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ざいます。皆様方に会う事ができる事を大変楽しみにしていま

す。初めてですので、宜しくおねがいします。

室蘭市

　　

（橋本病）橋本病の皆様…体調はいかがですか。あすなろ会と

　　　　　

して橋本病の医療講演会を企画しています。その時にお会いし

　　　　　

ましょう！！

小樽市

　　

（サルコイドーシス）いつもおんぶばかりで申し訳なく思って

　　　　　

います。私も忙しい日を送ってせいかアレもコレもで計画だお

　　　　　

れが多い。本当に弱者イジメの政策ばかりで頭にきてます。皆

　　　　　

さんお身体気をつけてネ。

釧路市

　

（全身性関節弛緩症）ちょうど２月～5月が体調が大きくくず

れる時期に入りました。でも、身体は確かに自由をなくしてき

てますが心まで障害者になりたくない！！ともがいています。

名古屋市

　

（ｲ則わん症）線維筋痛症、筋肉リウマチの疑いが出てきている

　　　　　

状況です。

釧路市

　

（橋本病）あすなろ会報、いつも有難うございます。皆様の頑

張っている様子に元気をいただいております。お身体に気をつ

けてください。

札幌市

　　

（橋本病）欠席の返事遅くなって申し訳ございません。

　　　　　

いつも楽しみにあすなろ会の会報見ています。今回は残念です

　　　　　

が、欠席させていただきます。皆様お身体だけは大切にして下

　　　　　

さい！！（これはいつも自分にも言っています）
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定期総会に出席して

｛

来賓の高田代表理事を囲んで

/-゛

＆

J
dダ‾

　　　

ランバートイートン筋無力症候群(LEMS)

　

谷

　

口

　

幸

　

子

　

はじめて参加させてもらいました。はじめはとっても緊張しましたが、

ゲームなどの後はとっても気が楽になりました。はじめて会う方々が多か

ったのですが、皆様方の優しさが身にしみ気が楽になりました。

まだまだいろいろな病気の方が多いですね。世の中には知られない病も多

いと思います。それになかなか人には話をする事も出来ないでいる方々も

いると思うし、いろいろな事で悩み苦しんでいる人が多いと思います。

　

私も元気な頃は、なかなか病気に対して理解が出来ませんでした。本当

は今でも自分の病気には理解出来ていないかも知れません。
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ただ口に出してみると少しは気が楽になりますね。

　

これからも今の体調を維持したいと思いますし、また皆様方に会う事を

楽しみに生活して行こうと思っています｡本当に皆様には感謝しています。

１

２

３

　

４

５

へ．

W

－４

J

♂

　

’-””””””””

　

’

-

　　　　　　　　　　　　　　　

天庖唐

　　　　　

宮

　

本

　

孝

　

男

　

今後いかなる会議等においても一人でも多くの出席者を求める為

には次の方法を実施される様希望します。

　

全会員に対して、本人の希望によって連絡が出来る方法を考え、事

務局において名簿作成をして皆さんに提供してください。

　

この様な会の本当の目的はお互いの悩み喜びを分け合うことにあ

ると思います。

　

私自身も別な方法で考えて協力していきます。

　

いつも元気に会える様にしたいですね。

　

寄付金や助成金に頼らず、自分達で事業を考えてはどうですか。

　

(事務局より－１、の提案

　

については賛同できません4，多疾病という特殊な条件の下で

は、会員のプライバシーを守るということを最重要にしたいので、名簿の公開はいたしま

せん。誰かお話してみたい方が居る時には事務局が取り次ぎます。

５、の提案について一自分達で事業が出来るのなら患者ではありません､)

ダフ ‘"Ｗ

、｡
……………ii:sy‘:'７男甲

　

スカッドボールでは盛り上がりました。

‾‾‾j‾‾７し

ｒ

身体がほぐれ､次の交流でも諭河吟まし

Jﾑ
?E

!
I
Ssl
&

　

た｡時にはこういうゲームも良いですれ

･・●４

　

皆さん、来年も又お会いしましょう。

身体を労わりつつ…お元気で。

－20



Kオホーツク圏の医療を考えるみんなのつどい1に参加して

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

渡辺

　

貢一

　

オホーツク圏のK地方センター病院1北見赤十字病院は、一般内科

の医師６人のうち３人が３月末で退職し、残る３人も「このままでは

診療態勢が維持できない」と退職を表明、その結果、３月末で内科診

療を休止すると発表しました。

　

平成１４年には１４人いた一般内科の医師が、４年後の１８年には

１０人を割り、月に百時間を超える時間外勤務が常態化していたとい

います。医師不足が過重勤務を招き、それが一層の医師不足につなが

るという、悪循環を絵に描いたような現実です。

　

北海道難病連が主催して２月２６日に北見市で開かれたKオホーツ

ク圏の医療を考えるみんなのつどいJに参加しました。 ２５０人と予

想をはるかに超える参加者の数が、問題の深刻さを何よりも雄弁に物

語っていたと思います。ベーチェット病の大西さんと肝炎の大石さん、

関節リウマチの平田さんら現地の３人が、信頼感で結ばれた専門医と

の関係が切れてしまうことへの不安を切々と語り、小田専務は動揺し

ている患者の有様をアンケート調査のデータをもとに説明しました。

　

一方、“いいわげじみた病院の副院長さんどひとごどのよう

に聞えた北見保健所の所長さんのお話しを聞いて、行政頼りに限界が

あることを知り、空しさだけを感じてしまった私でした。

　

地方の医療過疎は深刻です。今こそ私たちがやるべきことは、患者

会と支部が両輪になって、難病連を支え合い盛り上げて、『私たちの

ためになる医療』を自分たちの手で勝ち取るために努力することです。

　

４月初めの新聞で北見赤十字病院が予測どおり内科休診となり、問

題が少しも進展しなかったことを知り、思いを新たにした私でした。
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チャリティバザーに

　

参加して

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

橋本病

　　

白

　

井

　

基

　

子

　

始めまして…H19年度より入会させて頂きました室蘭市在住の新米会

員です。どうぞ宜しくお願い致します。

　

今年の雪解けは早くて、３月は陽気の良い日が多かったですが、皆様の

体調はいかがでしょうか。

　

さて、今年も３月１日・２日難病センターを会場にチャリティバザーが

実施されました。

　

その前の本部の会議で春のバザーが実施されるのは今年が最後になる事

の説明を受けましたので、帰宅しましてから出来る事をと考え、先ずは提

供品をと思いまして、ダンスの中をごそごそ…妹、友達に呼びかけまして

一箱にまとめ宅急便で発送を終えました。

荷物を送っただけではバザーにならないと思い、自分の都合の良い日を決

めて手伝いに参加しようー！！

雪の降ろ寒い日でしたが、会場内はやる気満々で熱くなっていました。

　

３月１日（土）足の置き場に困る程の衣料品の売り場に配置されまして

売り娘？です。

初めての経験ですので、初対面のボランティアの方々との共同作業に不

安？を感じる間もなぐしぜ～ん”に会話も弾みまして、売り娘の仕事も

順調にこなせたと思います。

気持ち良く楽しいバザーデビューをさせて頂けた

のも、善意あふれる皆様の気持が“いっぱい”詰

　

まっていた賜物と思います。有難うございまし

　

た。店開き直後のお客様の殺到状態はもう“た

ーいへん”でした。人気振りが伺われます。早い
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者勝ちの品定めの様子にも会話にも、常連さんがいらっしゃる事を知りま

した。

ここまでの準備には、提供品の受け入れ、仕分け作業に展示等々と本部の

方々、ボランティアさん、部会等の皆様、本当にお疲れ様でした。ご苦労

様でした。

　

今年度からは、例年実施しております秋まつりとのドッキングで開催さ

れます。乞う！御期待で～す…！！

　

そして、患者の皆様も無理は少なくして‥お身体ご自愛くださいませ。

　

(白井さん、ご苦労様でした。このバザーにはあすなろ会としては過去最高

の延べ17名のお手伝い参加をしました。秋にも頑張りましようね｡)

衣料品の山…お手伝いして担当の売り場が少し空くと、他の売り場を

回って掘り出し物を見つけるのが楽しかったですね。
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(七飯大会)

　

2008年８月2～3日､今年も全道集会が道南七飯町の地で開催されます。

現地（函館）実行委員会と事務局の愛様ご苦労様です。美しい大沼はどん

な表情を見せてくれるでしょうか。楽しみですね。さて・・・

札幌出発の場合は８／２

貸切バスにて移動

※難病センター8:30発

湖畔で遅めの昼食、

大沼公園周辺めぐり→

ホテル17時到着予定、

18:00より歓迎レセプ

ション

８／３

　

貸切・ホテルバスにて移動

　

ホテル９：Ｏ←分科会場、分科会9:30～11:45-全体会（七飯町

文化ホール） 4:30頃札幌ヘー→難病センター21 : 30頃到着予定

折角道南に行くのですから、余裕のある方はもう一泊してオプショナルに

参加されても良いですね。

参加費等詳細については、「なんれん臨時号」が来ますから、よくお読み

になって、お申し込みください。会からも助成があります。

１年に一度の恒例行事です。自分だけではなかなか行けないもの、仲間達

と楽しく過ごしてみましょう。たくさんの参加申し込みを！！

　　

一
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全道集会に於ける分科会であすなろ会は・・・

※

　

次の医療講演会を開催いたします。

文科会場はまだ未定です。

テーマ

講

　

師

　

｢医者の本音一難病との関わりを含めて｣

道南勤医協稜北内科・小児科クリニック

　　

院長

　

犬

　

童

　

伸

　

行

　

先生

　

ノ●／

－ｏ～,－

　

ぐ外犬

　

資料もご用意くださるそうです｡｢医者の本音－…これは聞きたいですね

今は患者も大変だけれど、お医者様も大変な時代です。

犬童先生は一般内科ですが、それだけに幅広く様々な患者を診ていられま

す。どんなお話になるでしょう(ワクワク)。質問の時間も設けてください

ますから、遠慮せずお話してみましょう。

　

講演終了後は先生と共に昼食のお弁当をいただいたり、出来そうです。

｢なんれん臨時号｣に費用、食事のことも書かれていますから、じっくり

とっくり読んでください。

　

ボランティアさん、医療班も勿論行きますので安心してください。

それでは皆さん、大沼・七飯町の地でお会いするのを楽しみに☆☆☆
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６月５日の午後６時３０分より、難病センターの３階で開かれました。

＊今年の大通ビアガーデンの開催は７月２１日（月・祝）から８月

　

１５日（金）までです。

＊難病連が利用する会場は恒例の５丁目サントリー・ビアガーデン

　

で、期間中は毎日、正午から午後９時３０分まで（ラストオーダ

　

ーは９時まで）です。ご利用をお願いいたします。

＊難病連の実施目的は『会員同士の親睦を深め、楽しみながら各部

　

会の活動資金を作りましょう』です。部会へ還元は１０％です。

　

親睦と活動資金確保という目的を再確認して参加しましょう。

＊利用券は１枚５００円（ビアガーデン期間中はおつりが出ます）。

　

買い上げ５，０００円毎に１杯分無料券がつきます。

＊ビールはKザ・プレミアム・モルツjで中ジョッキ５３０円です。

あすなろ会のみなさんへお誘いです。

７月２７日（日）の正午に大通５丁目会場でお会いしましょう！

＊３月の１・２日に難病センターを会場にして開かれました。

　

準備と当日のバザーに参加いただいた会員は延べ４７９名で、前

　

回より３３名増。売上・利益とも前回を上回る大成功でした。
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＊参加人員は会員４７９名、ボランティア３５１名、総計８３０名、

＊売上金額（含寄付金）は2, 3 28, 0 7 3円で前回比＋7％、

＊諸経費を引いた利益金は1, 526, 157円で前回比＋28％、

＊今年度からKチャリティー・バザーJは秋に、K難連秋まつりｊ

　

と同時開催になります。日程は１０月の４日（土）と５日（日）、

　

詳細は固まりしだいお知らせします。

＊平成２０年度のK協力会丿実績は、前年対比で口数も金額もマイ

　

ナスになってしまいました（金額は－６１１，５００円）。

＊同年度のK募金箱丿実績は、部会扱いと事務局扱いが件数でマイ

　

ナス６０件、金額で１５万円を上回るマイナスでした。ただし、

　

支部扱いが大幅にプラスになったので、件数ではマイナスだった

　

ものの金額では９万円ほどのプラスを維持することができました。

＊K協力会1もK募金箱Jも活動資金づくりはもとより、難病連の

　

活動への理解者を募り、患者会活動への理解を広げることも大切

　

な目的です。実施目的を再確認して取り組みを強めましょう。

　

次頁の北海道新聞の記事が目に止まりませんでしたか。

道難病連は日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）の動きに呼応して、

　

K入れ歯リサイクル・キャンペーンJを行うことになりました。

難病連に寄せられた不要になった入れ歯が精錬換金され、その益金

が難病連にも還元される仕組みになっています。

　　　　　　　　　　　　　　

－27－



平成２０年６月６日

　

北海道新聞
第３坦目使初乱可

途上国で１個＝毛布８枚、注射針250人分‥･
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憩
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２
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シリーズ

　

病気

　　　　

病

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

室蘭市

　　

白

　

井

　

基

　

子

橋本病って？

　

1912年、九州大学教授の橋本医師により発見され、ついた病名です。

甲状腺機能低下症の病気です｡甲状腺ホルモンの量が少ないという事です。

逆に多すぎるとバセドウ病で難病ではありません。

　

甲状腺は喉にあって、唾液や水を飲み込む時に上下する蝶の様な形のも

のです。第二の心臓と言われて、全身に影響を与えて静かに活躍していま

す。橋本病は新陳代謝の低下する症状が出ますので、全身の倦怠感はひど

く、集中力の欠如、肩こり、筋肉の強ばり、寒がり、のぼせ、関節痛、甲

状腺の腫れ等、数々の症状がある人、少ない人と個人差はあります。

　

40～50ｲ戈、女性90％と多く発症しますので、更年期障害と間違いやす

い病気です。

近年の医療事情で発見が早くなりました。要は、不足している甲状腺ホル

モンを補うことが大切で、有効な治療法です。

　

検査により、チラージンＳを服用する事で健常者に近い生活を維持でき

ますが、完治する薬はありませんので難病です。

　

ストレスを少なく、病気と仲良く付き合いながら、楽しい日々を過ごし

たいと、肝に銘じている次第です。

　

寒暖の激しい気候です。皆様お身体ご自愛下さいませ。

4S－
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北見市

「あすなろ会」会友のみなさん、初めまして。

長谷川

　

充子

今、橋本病友の会誌「灯」を読み直しているところです。「友の会」解散と

いうお知らせで、当たり前のように思っていた会の存在が私にとって貴重

な存在だった事を痛感した最終号でした。

　

私か橋本病の診断を受けてから30年近くになり、人生の半分以上の付

き合いになります。仕事と子育ての最中は、疲労感と精神不安定の辛い毎

日でした｡フツと鏡を見たとき､のどの右側が異様に腫れているのを発見。

　

祖母も母も甲状腺に疾患を持っていたことから、もしかして・・と受診

したのです。

　

原因不明、治療法も確立していない「難病」であるとの説明を受けたの

だろうと思いますが、まったく記憶がありません。定期検査（血液とエコ

ー）と結果を聞くために、仕事を休まねばならない事が大きな負担に思え

ました。５割方機能しているから経過観察でということでした。

でも、疲労感は相変わらずで、それが橋本病からくるものとは知らず、健

康食品や疲労回復の飲料に随分投資？もしました。

　

十数年前、働いている人たちのために週１回夜間も診療するという病院

が建設され、そちらに転院。両手を挙げると腫瘍が気管を圧迫して咳き込

んだり、とにかく疲れることを話すと、チラジンＳという薬を処方され、

エコーで見た結節だらけの甲状腺や数値の説明、ＣＴ、骨密度検査など手

厚い経過観察を受けていました。睡部分と手

指の筋肉に強張りと痛みがあり、「ヨイショ」

のかけ声で立ち上がり、歩き出すまでのぎこ

ちない動き。

　

今はその痛みにも慣れ、他に苦痛と感じる

－30



こともなく過ごしていますが、二人の姉が甲状腺を摘出（1人は甲状腺ガ

ン）したことが、ショックな出来事でした。

　

娘もまた、体質的に似るのかなーなんて思ったり。

　

この間に橋本病患者への道の補助金が減額、打ち切りとなり、医療費助

成の対象となる人も､北見市では数えるほどしかいないということでした。

病気の完治を見ることなく特定疾患治療研究事業を打ち切ったということ

は、有病者の自己責任として終生背負っていけと言われたも同然。

　

年金生活になった途端、交通費・宿泊費をかけての通院や、複数科への

受診も増えました。

橋本病だけなら低価の後発薬と最低限の検査で維持しても行けますが、

日々の暮らしが本当に厳しくなりました。

　

国民皆保険の制度や精神が壊されていくいまの政治に、大きな不安があ

ります。

　

でも、こころ豊かに明るく在りたい、仲間だちと繋がっていたい。

そんな思いで過ごしています。

●-
４ｆ‾

-
ノ

　

(原稿有難うございました｡８月31日には難病センターに於いて橋本病の

医療講演会が開催されます～別ページ参照～北見市は遠いですが、札幌圏

の方々は参加出来るでしょう。

仲間との繋がり・・・とても大切ですね｡)
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「橋本病」医療講演会のお知らせ

　

橋本病の会員の皆様、お待たせいたしました。(A_.).☆

次の要綱で医療講演会を開催いたします。

　

日

　

時

　　

2008年８月31日（日）13 : 30～15 : 00

　

会

　

場

　　

北海道難病センター

　

３階

　

大会議室

　

テーマ

　　

「橋本病の診断、治療および予後の考え方」

　

講

　

師

　　

上條内科クリニック・（有）上條甲状腺研究所

　　　　　　　　　

院長

　

上

　

條

　

桂

　

一

　

先生

　

対

　

象

　　

患者・家族など（定員100名）

　

参加費

　　

無料

　　　　　　

※事前の申し込みが必要、＜連絡先＞剛北海道難病連

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（T E L 011-512-3233)

　　　　　　

会員の方は申し込み時に、会員であることを言ってください

　

共

　

催

　　

本医療講演会は､剛北海道難病連と個人参加難病患者の会「あ

　　　　　　

すなろ会」の共催で行います。

　　

先生には、病気の症状や治療、日常生活の留意点などを１時間程でご

講演いただき、講演後に30分程、質疑応答の時間を設ける予定です。

多数の参加申し込みをお待ちしております。

－32－

一

心

こぺ二戸



お礼・お願い・お知らせ

☆

　

次の方からご寄付・ご寄贈をいただきました。有難うございます。

☆

　

今年度の年会費の納入をお願いします。既に納められた方有難うござ

　　

います。郵便振替用紙を同封いたしましたので、宜しく。

☆

　

運営協力会に入会のお願い

　　

もう既に入会されている方、有難うございます。この協力会も難病連

　

と会にとって貴重な資金源です。一口2,000円からで自由です。今の世

　

知辛い社会、物価高で減少しています。チラシを入れましたので、お読

　

みになり、周りのご家族･ご友人･知人に協力をお願いしてみましょう。

　　

私達に出来る資金作りです。

☆

　

話題の『S i CKO』（シッコ）鑑賞のお知らせ

　　

マイケル・ムーア監督でアメリカの医療実態をつぶさに纏めたドキュ

　

メント作品です。もう映画をご覧になった方もいらっしやるでしょう。

　

必見です。難病連でＤＶＤが入りましたので、次の通り上映します。

　　

日

　

時

　　

2008年６月28日（土）13 : 30～16 : 00

　　

場

　

所

　　

北海道難病センター

　

３階

　

大会議室

　　

参加費

　　

無料、申し込み不要

　

又、見たいけれど都合が悪い方…この後にも上映会はあります。何度か

　

機会を作るそうです。
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☆

　

障害者の社会参加の足を奪わないで！

　　

現在障害の程度に応じて交付されている札幌市交通費助成が、来年度

　

より大幅に削減されようとしています。理由は札幌市の財政難です。

　

が、何故弱い人から真っ先になのでしょう。反対の署名を集めているの

　

で、声を掛けられた方はご協力お願いします。

☆

　

サルコイドーシス相談・交流会のお知らせ

　　

昨年も行いましたが、今年は早めに予定しました。

　　

日

　

時

　　

2008年９月20日（土）13 : 30～15 :30

　　

場

　

所

　　

札幌市社会福祉総合センター（中央区大通西19丁目）

　　

アドバイザー

　

大道内科・呼吸器科クリニック

　　　　　　　　　　　

院長

　

大

　

道

　

光

　

秀

　

先生

　　

昨年も大道先生でしたが好評でしたので、昨年参加出来なかった方も

　

是非お出で下さい。会員の方には後日、詳細を連絡いたします。

☆

　

あすなろ会医療講演会のお知らせ

　　

秋の医療講演会を予定しています。

　　

日

　

時

　　

2008年10月25日（土）午後

　　

場

　

所

　　

北海道難病センター

　　

いつも会場捜しに苦労しますので、今年は早く会場を確保しました。

　

講師は眼科の女医先生で実力ある素敵な先生です。テーマ等について話

　

し合い中ですので、９月発行の会報128号で詳細を掲載します。

ご期待ください。

34



囲

ブタ、牛合挽肉

酒

しょうゆ

砂糖

みそ

水

匪T緬

①
②
③

万能肉みそ

８００ｇ

大８

大７

大６

大５

大２

ひき肉を強火でぼろぼろに白っぽくなるまでいりつける。

調味料の分量を順に入れながら汁気を飛ばす。

しっかりからませば出来上がり。

用途…豆腐の上に乗せる。野菜炒めの味のポイントに使

ちゃの煮

　　　

物に使う。肉みそを入れたコロッケに使う。

:辿ぶﾆこ
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○会費納入のお願い○

平成20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いたします。

　　　

会費2,４００円

　　

賛助会費2,０００円(会員は必要なし)

あ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します。

編集後記

今剛侈隠者しヽかけ（5ﾉい竹れべ咋卜７い吟
管衰１いヽ≒⑤柚寸仏回いれこく浙乙-ゆにた～?栗唇し＝わ

　　　　

ｄゝ．．-ＪＪ４

　

．-ｕ．､･~

　　　　　　　　　

･ｋｒ､、.'ふ
乙ぐし.１ぴロや吋弘一球ノし几

W㎜

　　　　

・

　

･･=･･■I･･-･=･-=〃-一=一㎜l/〃に総公客は絆言才1岸yじ

恒句作でr斟り回え励長乱丿｡_･_＿_｡_万旦__
一一－－－－‥一一一一-一一一一一
利妬心軋て伶ｿ.か報編粟り侭徊乱ヽ乙す匹す１ぜて

もらい采し卜・抑衣ヽ霖か£んヽ漑辺了/､ヱ観即しいい忙八

鄙七怖ドいい久やし衣．衛雍七皿濠１ざず慨ず柘ダじ晦ヽ｀ヽ右

w?l.､Ｊぶ．　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　函僑艮ヽヽｔ多

一一

　

一一一．〃
一一

- ゛-一一ナ

－
戈
ｘ

･i哨吻にか,９孔今β↓知能茨ヽヽまヽヽφち

¥蛍４彰釦盆ｔ♀E)･そで･４ｙｉ･９あき匹だ麦ﾀ£4ご４ま浚，

編集人個人参加難病患者の会

　

昭和４８年１月１３日

　

第三種郵便物認可

札幌市中央区南４条西１０丁目

　

難病センター内(512･3233) H S K 4 3 5号

発行人北海道身体障害者団体定期刊行物協会細川久美子

あすなろ１２７号（毎月１回１０日発行）１部１００円（会員は会費に含まれる）
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