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』

会員のみなさんへ

会長

　

佐藤篤

　

由

　

会員の皆さん、いかがお過しでしょうか。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

）
数年前から起き出した大気汚染による異常気象は、年々異常の度を増し

つつあります。特に今年は暖｡い日と寒い日が交互に訪れ、またその

温度差も大きいですので、体調維持には苦労されていることと思われ

ます。私たち病気を持つ身にとっては、あまりうれしくない状況になり

つつあるといえます。皆さん、それぞれ体質が違いますので、独自の防

衛手段を考えられ、カゼなどひいて体調をくずさないように気をつけて

下さい。

　

今年の当会の総会は、５月１３日（日）に雪印パーラーの３階会議室

で午前１１時から行なわれました。

初めて出席の岩見沢の杉本さんを始め、毎年顔を見せて頂いている方々

を含め、１４名の方が出席されました。

今年は、昨年までとは少し趣きを変え、総会後の桜田先生をお招きして

の医療相談会は、昼食をとりながら行ないました。何かと固くなりがち

な雰囲気を少しでもア･ツト・ホーム的で肩のこらないようにとの配慮

からです。桜田先生にご自分の病状などを聞ける、１年間で唯一の機会

ということで、皆さん熱心に質問していました。来年以降もこのような

形でしようと思っていますので、多数の方の出席をお願いいたします。

　

この会報内でご案内していますが、こらからは全道集会を始め、数々

の行事がありますので、皆さんどしどし参加されることを希望いたし

ます。

　

それでは、北海道にとりましては短いながらも、暑い夏がやってきま

す。くれぐれもお互いにお身体には気をつけられてお過し下さい。

１
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再生不良性貧血患者と家族の会

　　　

第１７回定期総会

日時：平成２年５月１３日（日）

AM 1 1時～ＰＭ２時３０分

場所＝雪印パーラー

　

会議室

ﾌﾟ即妙グ只浜端斗

１、会長挨拶

２、議長選出

３、平成元年度活動報告

４、平成元年度決算報告

５、平成２年度活動計画案

６、平成２年度会計予算案

７、役員改選

８、会員の自己紹介および近況報告

９、医療相談会（北大第３内科

　

桜田先生）

２

－－
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’ -
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平成元年度づ舌動報告

４月

　

９日

　　

役員会

４月２２日

　　

２３日

難病連総会

　　

μ （縫病センター）

５月１４日

　　

再不貧の会第！６回定期総会と医療相談会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（北濃健保会館

　

１３名参加）

５月２８日

　　

役員会

６月２４日 会報ひまわり２４号発行

７月３０日

　　

役員会

８月

　

５日

　　　

６日

８月１９日

　　

２０日

難病連第１６回全道集会

　　

7j

再不貧の会療育キャンプ

　　

カ

●

　　

９月１０日

　　

役員会

１０月

　

８日

　　

役員会

１ｉ月１９日 医療講演会

１１月２５日

　　

会報ひまわり２５号発行

１月２１日

　　

役員会

２月１１日

３月１８日

役員会

役員会

３

（帯広

　

７名参加）

(定山渓

　

２０名参加)

（百留屋

　

１６名参加）

Ｊ



４月２１日

　　

２２日

平成２年度

　

活動計画

難病逐総会

　　

jﾉ
（難病センター）

５月１３日

　　

再不貧の会第１７回定期総会と医療相談会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（雪印パーラー会議室）

６月３０日

　　

会報ひまわり２６号発行

７月２８日

　　

２９日

８月２５日

　　

２６日

難病連第１７回全道集会

　　

μ

再不貧の会療育キャンプ

　　

μ

(札幌)

(奈井江)

９月

　

J夕日

　

’゛難病!憲駝幌地区合同レクリェーションペ（ちざきバラ園）

１０月

　

７日 医療講演会 （難病センター）

１１月２'5日

　　

会報ひまわり２７号発行

１２月１Ｇ日

　　

難病連チャリティ、クリスマスパーティー

４
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l囚５芝とヒ（ﾆこ）吝β

科　　　　目 ８９年度予算 ８９年度決算 摘　　　　要
事　業　費

φどらの六ﾇ j)？ク畑／

総会一大会費
ふぶげ四・　λ丸辞/

全道県会参加費 ぐらごzm y.2,か夕

医療講演会 ｊ?Ｑｒｒロ 詐J.勁ツ ）

検診相談会
八心 ぶ悟/ざ乙）

機関紙・誌費 ぶび, CTTロ 洽a,?刄フ
指導パンフ り一気ｒｙ□

研　　修　　合 ?O, (TTT゜ ^o_ cnrv

● 原育・交流会費
ic OぶnrO /yんだ夕

実態調査費

地区育成費

相談員補助 ／ひ ĉrc-D 乙らごび‾ｌﾆ）

活　動　　費 ぶ∂，ロ‾?ｺ‾Ｄ

Jゾド
加ベンヤ伴>^v?n 酒石,ふタス

負担金 ／タスご-ご パえ-こ）

全国会負担金

難窮達維持会費 ノ？ｱ，ごzﾌ ／忿夕,cnrO

ip持運営費 ぶ/,cフＪ μフか
?’ 事　務　局　費 ふべi,crc-D

ぶ心
事務消耗品費 / c, crrrO ／らｊ３∂

通　　借　　費 ぶ｀らびず乙） 謳づ，心rタ

交　通　　費 / C, CTTi□ j)ふぶツ
資　　料　　費

／

雑　　　　費

！
積立金支出 ｜
干　備　費

次期繰越金 ｱ,吋呉
支出合計 ドサフ3 今回?フワ

５



吝５会名再生不良性貧血部会

　　　　　　　

一一

　

一一

自

至

19 8 9年　４月　１日

19 90年　３月３ｉ日

回収入の鄙
科　　　　目 ８９年度予算 ８９年度決算 摘　　　　要

会　　費　　収　　入 吽％∂的 パ尽かゴ 腎
賛助会費収入 ぶぶｒﾛ ｊ、ざrt）

上部団体助成金収入

配分交付金収入 y-ﾌJバｒり ｙｙクドｒり

参　加　費　収　入 吊0,伺‾ｼﾞ 皆?,ぶ-ｏ
寄　付　金　収　入 ヌ恥匹7） //,％μ）

盛力会還元金収入 にｒ郎 ｱ;(nrO

募金箱還元金収入 忿β了摺

署名募金還元金収入 ぶげｒ∂ 和勺
販売事業収入 ／ａ，ぶiro 弛//かぶ

その他の事業収入

受取利息収入 ､ぐ四 ハムｙ

雑　　　収　　　入 亦匹 j.
今立亙今責付足元嵐 ぶ，ｸﾞzrて） 甲
積立金取崩収入

・

前　期　鋤　越　金 ／ぶ,悟7j /.7￥ﾌj

収入合計 ?夕ぐａフコ クバ,夕跡
回支出の部

糾　　　　　目 ８９年度予算 ８９年度決算 摘　　　　　　要

会諸費 / c, cnrロ ？5-.-7 ^i-

役員会費 ９ご，ｒｙﾌﾆ） ぶ侃ﾌfケ

中央会議費

難病巡参加費 ｙＪつ，ごつ

６



吝[s一会一岨⊆／FﾐE生不良性貧血都会

自

至

]I.9 9 0年　４月　１日

199 1年　３ぷ３１日

２召料又入(7こ)吝｢S　　　　犬本年度から決算頴を記入)

糾　　　　目 ８９年度決算 ９０年度予算 頂　　　要

会　　賢　　収　　入 バ低徊-一口 ／ヂ低∂匹 ぶ,Zrり9χりん
●賛助会費収入

ぶ飴づ J,Ｄ∂
上部団体助成金収入

配分交付金収入 鈴＆ﾌ＼(nro 柵32,rzμ）

参　加　賢　収　入 ヂア,ぶ･a ㈲7，びnrO

寄　付　金　収　入 八手ｒロ Ｊａバ7‾r゛7

協力会還元金収入 7 cnr・コ ？匹
募金箱遠元金収入

お四
署名募金遠元金収入 み匹 μ.zyrZ）

販売事業収入 ド/6 iAD^(nrt>

その他の事業収入

受取利息収入 ｊ９ぷ かrZ）

'雑　　　収　　　入
り7て）

●唐左右原石4泰孤座 ぶ，ｒグロ

゛積立金取･崩収入

前　期　篠　越　金 ／Ｊ，皆アタ ﾃﾞ,y'∂ユ

こ
レ
ー
レ
レ

翻支出の部slご支Lこ巴Ｏ　皆IS　　　　づ本年度から決算額を記入）

科　　　　　目 ８９年度決算 ９０年度予算 摘　　　　　要

会議　費 J大匠ふ －ぶら･7づで
役員会費 ｊに?かぐ ｙら゛゜‾13

中央会議費

難病巡参加費 衣゜ertrO

ｉ

７



ＥＳ支l出び）音５
r－べ本年度から決算頷を計上）

料　　　　目　　　　ｉ８９年度決算 ９０年度予算 摘　　　　　娶

事　業　費 八八抑/ ・悟/らの77ﾌ
総会・大会費 ぶ礼/リ Ｊら(TXrC

難病運全道集会 外影μ‾ぐ j･0 airo

医療講演会 ポョ.戸Ｚ かzい炉7］

難病運全道集会 外影μ‾ぐ j･0 airo

医療講演会 ポョ.戸Ｚ かzり炉7］

検診相談会 刈t汀ａ λロバフｙl°

賎関紙・誌賢 夕らﾌｙフ ‘'"^ D a-rri?

指導パンフ Ｊ o, D-rr-O

研　　修　　会 3r.,c-irD ､>O, frtro

療育・交流会費 ／必ぷ,汁ワ ど∂∂，rlﾌﾞ″tﾌ ●
芙態調査費

地区育成費

相談員補助 ｊらに'TD / tf,crcro

活　励　　費 ぐ,ｱ片ヌ みｸ心
シベンフリイかゐ1 バタタス ｊｊ，匹゛

負　祖　金 ／ｙｱ.ごり／フｊ OTT-L?

全国会負担金

難病逐維持会費 心アアｒ°/J3 (Ttrロ

維持運営費 .クタフか 1 cirrrり

事　務　局　費 謳J，び‾ｒロ λづバμ7″゛ ●
事務消耗品費 ／ｃ，ぐａ∂ どこﾌ，MJiｸ

通　信　　費 分ちＪダ乞） 知，ｇ・）

文　通　　費 J,バア ど乙）バ■nro

哭　料　　賢 f.rzバ）

雑　　　　費 ｆ，ｒｎ）

積立金支出

予　備　費 吋－ふ｜
次期繰越金 ズドク

支出合計 アよパア ツア,匹謳

Ｓ



　　　　　　　　　　　　　　　

南犬

　

血

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

矢野

　

肇

　

私が再生不良性貧血と診断されたのは２０年前の事です。当時１９歳だっ

た私は医師にその病名を告げられた時、初めて聞くその病名に、そんな長い

名前の病気があった事も知らず、阿だか面倒な病気にかかってしまったんだ

なと軽く考えていました。赤血球、白血球、血小板、健康な人との数値の比

較を聞いてアゼンとしました。赤血球は］｡/5以下、血小板などは１万もない

状態で『今までケガをしないで良かった』とつくづく思ったものです。

　

すぐに入院、輸血、点滴の毎日です。一年半程で退院しましたが、半年で

，

　

また入院と絶望のドン底にいた頃です。半年で退院、そして身体も落ち着き●
……･＿

　

……めまいで倒れることもなくなった頃、盲腸の手術をしなければならなくなり

入院、手術は無事終わりましたが貧血が進みそのまま内科に入院になり輸血、

点滴、連日の様に続きました。やがて輸血も週に一回、十日に一回と減って

行き一年で退院する事が出来ました。

尚ステロイドホルモンは使用しておりません。

　

さて退院もしたので仕事を見つけなければなりません。あまり身依に無理

のかからない仕事はそう簡単にはないものでまして青白い顔で、ついこの前

まで入院していたなどと云うと見つかる訳ありません。どうにかありついた

会社には病気の事は伏せておきました。こういう所にも病気の辛さはあるも

のです。しかしカゼはひきやすい、具合が悪いと言ってはよく休むではあま

り良い顔もされません。健康なのが一番とつくづく思ったものです。その後
●

　

は定期的な検査を続け赤血球は200万位、血小板も1~2万の間で落ち着き身

体もなれてしまったのか特別な処置をする事もなくなり。その頃から血液検

査の結果から注意印の※のマークが全部消えたら私も献血したいと思う様に

なったのです。その為には比重1､055以上、赤血球410万以上、白血球3.500

以上、血小板12万以上最低でもこれを全部クリヤーしなければならず絶対に

無理だろうと思っていました。二週間毎の検査でも希望の持てそうなのは１

つもありません。それまで一日30~40本吸っていたタバコもやめ身体に悪い

と思われる物は全部遠ざけて生活しました。検査結果は相変わらずで一生付

ご｡

９



それまで一日30~40本吸っていたタバコもやめ身体に悪いと思われる物

は全部遠ざけて生活しました。検査結果は相変わらずで一生付き合って

行く病気だしまあ献血なんて夢物語でしかないとあきらめていましたが

徐々に赤血球の数値が変化を見せました。退院時Z00万だったにのが200

~Z30万と少しずづ増えてきたのです。Z00万がZZO万になった所でたいし
た事はありませんが私にとっては一大事『もしかして夢物語が夢ではな

くなるかもしれない』。それからは貧血に良いと思われる漢方薬を買い

込み月数万円の費用がかかった事もありました。その後も増えたり減っ

たりしながら赤血球は300万を越える様になり血小板も2万から2万2

千、3千と良い方に進んでいったのです。検査のたび『目標まで赤血球

はあと!00万白血球はもう少し血小板はあと10万』結果が楽しみになっ

てきました。秋から冬、春にかけて赤血球30万増え『順調だなー』と思っ

ていると夏の短い期間でおっと言う間に70~80万も減ってまたZ00万ちょ

っと逆もどり、夏は大適です。血小板も同じ様な状況です。しかし、数

値は確実に良くなっています。赤血球も400万近くなり血小板も8~9万

に白血球は3,000日標までもう少しです。この頃になると健康な人と変

わりなく全く普通に生活が出来。大好きな魚釣りにも昼夜を問わず行く

ようになっています。

　

そして平成元年８月１７日、赤血球、白血球、血小板、比重目標の数

値はすべてクリヤー

　

夢物語は現実の事になりました。献血車に乗り込

む足は震えていたかも知れません。献血の最中にめまいでもしたらどう

しょうなどとドキドキしていましたが何事もな＜無事終わりあっけない

ものでした。献血手帳を手にした時、私の血液がどこかで使われると思

うと本当に涙が出そうでした。再生不良性貧血と診断されて１９年目の

ことです。

　

献血が出来るようになったのは家族の協力と患者会の皆様及び難病連

の皆様そして病院関係の方々の御指導のたまものと深く感謝しておりま

す。紙面を借りましてお礼申し上げます。本当に有り難うございました。

10
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＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊ホ

＊故太田さんの病気との闘いの記録＊

＊ の出版予定のお知らせ ＊

＊＊＊＊＊氷水＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊

　　　　

５年前に亡くなられた太田さんが、それまで歩んできた道のり

を太田さんのお母さんが１冊の本として今秋出版される予定です。本の

●

　　　

タイトルは「生きて、生きて、生きぬいて」（仮題）です。

一一

太田さんんは小さいときにこの病気にかかり長い聞、闘病生活を送って

きました。その間ご家族の皆様の御苦労も大変であったことと思います。

太田さんが優しいお母さんの愛情に守られて歩んできた貴重な記録は、

私達に勇気と感動を与えてくれることでしょう

　

今回、出版を思いきられたことに対して、賛辞を惜しまずにはいられ

せん。私達の会も、微力ながらも協力させていただきたいと思います本

が出来上がったときには、早速会目の皆様にお知らせいたしまナ。

　　　　　　　　　　

≪

　

Ｊ恕

　

矢口

　

ら

　

七重‘

　

ぶ

　

当会の発足当時からの会員の青塚峰子さんのご主人が昨年１２月、急

に亡くなられました。青塚さんから、ご主人の生前のお礼として金２万

円也のご寄付がありましたので、皆さんにお知らせいたします。

　

青塚さんご夫妻は会活動には非常に理解を示され、総会や療育キャ

ンプ、医療講演会等には欠かさず出席されました､。持ち前の明るく陽気

な性格で、いつの時でもその場の雰囲気を盛り上げて頂きました。

特に、昨年の定山渓での療育キャンプでは、気を便って頂きました。

ありがとうございました。心からご冥福をお祈りいたします。

月



　　　　　　　　　　　　　

原育キャンプのお知らせ

　

毎年夏から秋にかけて実施しております再不貧の会主催の療育キャンプを下記

の要領で今年も行いますので会員家族多数の参加をお願い致します．

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

記

Ｌ

　

日

　　

時

　　

平成２年８月２５□（土‘）２６日（日）

２．場

　　

所

　　

奈井江町

　

奈井江温泉ホテル（電話012565-2843卜

　　　　　　　　

礼幌から車で約１時間３０分

３．集合時間

　　

及び場所

　　

平成２年８男2 5 B (土）．午後３時札幌駅北口集合

４。参加費

５。申込方法

大人

　

2000円，子供

　

1000円（ﾉjヽ学生），

幼児

　

無科（小学生未満）

参加希望の方は平成２年７月３１日までにハガキまたは電話で

佐藤篤由会長まで大人（男・女），子供，幼児別に人数をお知

らせ下さい，

第２回百万本のバラコンサートのお知らせ

（第１０回札幌地区合同レクレーション）

ｊ．開催日時

　　

平成２年９月９日（日），午後１１： ００～午後２：３０

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（．受付

　

１０： ３０より）

２．会

　　

場

　　

ちざきバラ園

　　　　　　　　

札幌市中央区伏見３条２２丁目

　

電話

　

5 5 1-14 3 0

３，参加費

　　　

大人

　

８００円，

　

子供

　

５００円（小・中学生）

　　　　　　　　

幼児

　

無料（小学生未満）

　　　　　　　　　　　　　

第１８回全道集会

１ 日 時

　　

平成２年７月２８日（土八

　

１３： ３０～１,６：００

２．会

　　

場

　　

道庁別館（集会後西５丁目までパレード．５丁目で解散J

1Z

一一 - - - - 一 一 一 一 － － ･

一
一

　
　

’
ａ
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再水面会会員名簿
１氏　　　名 一丁 住　　　　所 TEL 備　考

三好隆志 幹事

佐藤篤由 会長

敦川弘臣 副会長

矢野蚕 幹事

川口進．ｙ 幹事

青塚峰子

｀｀へ八
黒沢雄三

　　　j-　♂
　　t｀ゝﾀﾞ

千秋

野村幸子

　／
松本紘子

／

へ丸山得右

佐藤信子
健二

藤田茂
暇子

久保田喜代子

宮原栄子

一匹う



｀ヽヽ，

　　

卜

　　　

・~

氏　　　　-a 一丁 住　　　　所 ｀ＴＥＬ 備　考

伊藤清彦
~｀χ

佐々木進 勇

前原正美

梶野フミ

橋本松代

岩淵諭美

正田勁 づ二
中川好明 χ　-、

　ｙ

菅野イクノ ＼
√

加藤きよ ス
水根孝蔵 光邦

西谷善二 善得

高松好子

熊沢シズェ

清水正則

14

｀
＼

立十

Ｘ

へk

Ｓ



氏　　　　名
一
丁 住　　　　所 T K L 備考

中島勝年 秀彰

美濃康幸

武田有見子

畠山とら子

杉本弘 ※

美樹

牧野敏江

秋霖新二 美佳

大野明 大輔

大野五百子

吉田百合子

江刺家由美子

高畑光男

伊藤富美 稔

吉田恵 英昭

田中恵子

巧



氏　　　　名 一丁 住　　　　所 T E L 備　考

高正洋子 幹事

佐藤和敏

野部政幸

藤川敏幸

太田静江 賛助

　会員

本田美智子 賛助

　会員

中村正信 賛助

　会員

清野千鶴

後田幸子

谷本千恵子

※血小板減少性紫班病

16

計54名
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1990ギら月10日発行ＨＳＫ通巻第･218号

　　　

毎月10日発行(1部100円)

所生不良性貧血患者と家族の会

佐藤

　

篤山

　　　　　　　　　　

（会報ひまわり２６号

　

平成２年
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