
会報３０号

NSK m8年1肛3日Ｅ鯉柵可1992年7肛OH蕭HsK通巻243号

　　　

礁/駐不鮭能動と錯の会鮪/北顛身鯖書棚休賤刊隨鮭



　　　　　　　

会員のみなさまへ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

会長

　

矢野

　

肇

　

会員の皆様いかがお過ごしでしょうか､。

肌寒い日が続いて夏には程遠い毎日ですが、お元気でがんばっておられ

る事と思います。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

ご

　

再不貧の会は昨年、前会長の佐藤さんが不慮の事故で亡くな町い又前

●

　　　　

々会長の三好さんが大阪へ行かれる等大変な一年でしだ。

パ

ふ

Q｡

患者会活動はほとんど出来ないで終わってしまった事に反省とミお詫び

を申し上げます。

　

－６月に会の総会が行われ一年がスタートしました。活動計画も色々あ

　

りますこ各活動に多数の参加をお願いします。

　

現在世間では参議院選挙が行われていますが、その結果は果たして私

達難病患者にどの様な影響をもたらすのでしょうか。私達の声が反映さ

れる結果となって欲しいものです。
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当会の第･19回定期総会報告

　

･･

　　

j-

　

j

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

矢野

　

肇

　　

６月１４日再不貧の会総会が難病センターで行われました。

　　

北海道難病連事務局長の伊藤氏より日頃の難病連への協力の感謝と今

　

後も変わらぬ理解をお願いするご挨拶がありました。副会長の川口さん

　

より昨年度の活動報告、決算報告さらに今年度の活動計画等の報告があ

　　

＞

　

．ｙ二II'iで≒、

　　　　　　　　　　　　　　

7,1、｡

　　

‘

　

り全会一致で了承されました。詳しくは別紙をご覧下さい。

　　

総会終了後、北大第３内科の桜田先生を零招きして医療相談会を行い

　

ました。日頃不安に思っていること、痛気の対する悩みを先生に聞いて

　

いただき、会議よりも熱が入るいつもに光景で、やはり一人一人が持つ

　

病気に対しての悩みは大きいものだし、皆さんそれぞれに精｡いっぱい病

　

気と固っておられるのだということを実感致しました。この次先生をお

　

招きするときは新会員の方、まだ参加されたことの無い方は是非ご参加

　

下さい。

　　

当日は、帯広、富良野からの参加くださった伊藤さん、後田さん、白

　

老の高松さん、苫小牧の野村さん、岩見沢の杉本さん、入院中の青塚さ

　

､j＆
尚ん､'鳴海さんはじめ札幌市内からご参加いただいた皆さん大変ご苦労様

　

で七た／･

　　

８月には全道集会、９月には再不貧の会の医療キャンプも予定してお

じうIます、皆様にお会い出来るのを楽しみにしております。
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再生不良性貧血患者と家族の会

　　　

第１９回定期総会

日時：平成４年６月１４日（日）

ＰＭ１時～ＰＭ４時

場所：北海道難病センター

茫茸ダラ淑

１、会長挨拶

２、議長選出

３、平成３年度活動報告

４、平成４年度活動計画案

5二平成３年度決算報告

６、平成４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）

３



平成３年度

　

活動報告

５月１８日

　　

難病連総会

　　

１９日

　　　　

77
（北海道教育会館）

５月２６日

　　

再不貧の会第１８回定期総会（難病センター１５名参加）

７月２マ日

　　

難病連第１８回全道集会

　　

２８日

　　　　

/ﾉ

　　　　　　　

（洞爺湖文化センター

　

３名参加）

８月１０日

　　

会報ひまわり２８号発行

８月２４日

　　

医療講演会・三好さん送別会

　　　　　　　　　　　　　　　　

（フジヤサンクスホテル

　

１９名参加）

１２月１５日

　　

難病連チャリティ、クリスマスパーティー

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(エンペラー

　

１３名参加)
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.･平成４年度

　

活動計画

４月

　

４日

　　

会報ひまわり２９号発行

５月１６日

　　

１７日

難病連総会

　　

77 （北海道教育会館）

　　　　　

６月１４日

　

=･一再不貧の会第１９回定期総会と医療相談会●

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

，

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（難病センター）

６月２８日

　　

難病連札幌地区合同レクリエーション（道立真駒内公園）

７月１８日

　　

会報ひまわり３０号発行

８月

　

１日

　　

難病連第１９回全道集会く札幌市社会福祉総合センター）

９月

　

５日

　　　

６日

再不貧の会療育キャンプ

　　

μ

１０月

　

中旬

　　

医療講演会

（洞爺かんぽの宿）

●

　　

１２月１９日

　　

難病連チャリティ、クリスマスパーティー

１月２３日

３月

　

６日

　　　

７日

会報ひまわり３１号発行

難病連チャリティーバザー

　　

μ
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財団法人北海道難病連

　

199 1年度

部会決算報告書

吝rs会名再笛不敲特ｋ排気

自：199 1年　４月　１日

至：19 9 2年　３月３１日

－
・

皿耳又入び）吝５

科　　　　目 ９１年度予算 ９１年度決算 摘　　　要　　　●
会　費　収‘　入 ／ｙ竹ごｐ ／μ,夕?-o 　　　　　　　　　－μみ

賛助会費収入 7λΓZﾌ Ｚ／外乙･ Ｊふ
上部団体助成金収入

配分交付金収入 外フド乃で り竹_rzro

参　加　賛　収　入 卜丿‾ｒてﾌ Jf^rtrv ヘリ斤ｨｰﾌ･1ズマズ

寄付.,金　収、入 ふぷ，ぴ頁ﾌ ぶぶ,＆]で
Sfj　y 1- ■　　・

協力会還元金収入’ ぷ',rvで //.7-ro
募金箱還元金収入 ぶ俘7Zﾌ． 八万
署名募金還元金収入 ヌ,c-irC>

販売事業収入 fC:(ro-C /9.6-lf
その他の事業収入

受取利息収入 /.6irt］ ﾉ,叫よ？

雑　　　収　　　入 ●
全通UI爪琴政i行金 Ｊ，ｒ７ｒ乙j

積立金取崩収入 ミ

前　期　繰　越　金 ス俯7鰯 ぷ池フ弧/

収入合計 μjこ跨/ ･つﾌ尺よ汁ア

圖支出の部

科　　　　　目 ９１年度予算 ９１年度決算 摘　　　　　要

会　議　費
ざら沢フロ Ｊ､心３

役員会費 やら‘'nnﾝ j.メノ３

中央会議費

難病連会議 c芦t?,ciro

6･



㎜支二とｈ(ﾆ７）吝｢S

科　　　　目 ９１年度予算 ９１年度決算 摘　　　　要

事業費 タみ,匹で 四有/赳
１

総会・大会費 ^.Oi.o-zro /んμヤ

難病連全道集会 かz匹7り ・、,?∂.バフ‾ｐ

医療講丿寅会 夕~o.Lrvx/ り-４ﾒ跨
検診相談会 ﾀｰZﾝ,何回 み∂,J7で

機関紙・誌賛 ､からc-jTd パ.μf
指導パンフ

研　修　会 ∂∂バフつ /jの
燎育・交流会費 ■ /^o,iru-D ／ｙｊﾀ乙/か
実態調査費

地区育成費

相談員補助 ／らどru~x］ ／ら（77てﾌ

活　動　　費 -.^c.inro £呪ﾉぶ7

負　担　金 /7 7,r7rで ヌご察artｸ

全国会負担金 ^.S',CTO

難病運維持会費 ／夕影7r□ / 7 7,rFて）
ｊ 　 －

維持運営費 yてj,μ7“Z)
ゥjTzか

事務局費 ぶo,ez･で ､3/糾「

事務消耗品費 ／∂，どrv-i］ 乙紹ｱ
通　信　　賛 JX^.mrv /J.yj∂

文　　通　　費 夕らぴフマ］ ／／／４ﾑ∂

資　　料　　費 JTZ功∂

雑　　　　費 洽Z7rジ λ37牙
y･:･

積立金支出

予　備　費 ふy,ﾀ外/

次期繰越金 7G.fSダ

支出合計 μ貳加/ 7万､卜フ

７



吝β岨ぎ４三１

財団法人

　

北海道難病連

　　

19 9 2年度ト

部会会計予算書

白：19 9 2年　･４月　１日

至：19 9 3年　３月３１日

圓収入の部　　　　　　　　ｊ　　　　　　　－
科　　　　目 ９１年度決算 ９２年度予算 摘　　要　　　｀I11゛

会　　費　　収　　入 /りん?μ ノUM- Cでｌ） Jgrりx ？Q/{1

賛助会費収入 ？/弛∂ 匹こ
上部団体助成金収入

・配分交付金収入 ＦＺφ,ｒｎ ｙﾌｙｔｒｒｐ

参　加　費　収　入 ７／．ぶtro ￥ぶ;,cnrT^

寄　付　金　収　入 ぷ-ふ,^ro λ∂μ7で｀‾む

協力会還元金収入 li ,lkc･ ／こ7びぴ‾び

募金箱還元金収入 7o^? いrlrロ

署名募金還元金収入 必.ごＪで

販売事業収入 リ万万 必どO.rtrC

その他の事業収入

受取利息収入 い乙ｊＪ Z，ぐ'irO .L
雑　　　収　　　入

¶

仝俳壇公認屁/謎渥天１ ｊどrてrてﾝ

一積立金取崩収入

前　期　繰　越　金 ぶ芦ﾌ叫/ 匹ﾀ抒
収入合計 ラ９μ一汁7 四7,どぶす

皿５芝Z±1（フ）音５

科　　‥　目 ９１年度決算 ９２年度予算 摘　　　　　要

会議　賢 ｊ,ユ白 Uc,cnrD

役員会費 Ｊぶど３ ふらr7？

中央会議費

難病連会議 ふひバフ乙

－ ¶ d - ¶ ふ － ㎜ 　 　 ■



l圃支とＢび）吝β

－

-

科　　　　目 ９１年度決算 ９２年度予算 摘　　　　要

事　業　費
らりぐ/婬 ¥-黛らCTTro

総会一大会費 /£μか .･　ケり７乙）

難病運全道集会 Ｊど;匹で ､ぐ7β，zr?yり

医療講演会 t什7Z２￥ ぶ乙，crrr^.り

検診相談会 <?-C,CTt; 輿ら吋ｒむ

機関択一誌費 外乞八λグ l^＼{rrrt>
指導パンフ

･

-

研　修　会 /，ざｒ乙 ぶo,Lrux>

レク・交流会費 ／＆＆,折/虻 / <n^,crzro
実態調査費

地区育成費

相談貝補助 ／ご，ｒで‾り ／Ｑ．乙7‾ZJ

活　動　　費 がとμフ λらざ7茫）

負　担　金 ふとﾌ尉crzr-D ●λと7Zz7zrz）

全国会負担金 λ石仏μΓロ Ｊｊ．ご７マ3

難病連維持会費 ｙワフ,ｒロ゛て）
ｚマク' tfTTtJ

／ど ｊ ７･ｊ

W 維持運営費
ｸ心/だ ，Ｊ'∂，伺ワ?､，

tr･

事務局費 ｊざ，yごか λ飛Ｊｒ７聡

事務消耗品費 ノリク vcぴ-TTO

通　　信　　賢 ／ｙ,ｙＪどっ ,^, cnrV
文　通　　費 ／ん／柵乙） jり，fr7つ

資　　料　　費 ぷz77″-7ク

雑　　　　費 jリガ ぷｒｒタ

積立金支出

予備費 釦ｙｊｙ

次期繰越金 ?らクＪ「

支出合計 フクタタダア ？タＺμか

９



　　　　　　　　　　　　　

入会にあたって

　

‥

　　　　　　　　　　　　　

し

　　　

‥

　　　　　　　

鳴海

　

由美子

　　

会員の皆さん、始めましてレ

私はい平成元年１１月に特発性血小板減少性紫斑病と診断され、現在に

至っております。それまで軽い貧血こそあったもののごこれとい1つた病

気もせず家事、育児、仕事、ＰＴＡ役員等で毎日忙しくしておりました。

自分自信の体力にも自信があったし、どんなことにも完璧にやりこなせ

るのだと自負しておりました。それが思い上力ぐりだったととほ卜どの病

気になって、しみじみ感じさせられました。　　　ヅ

　　

平成元年１１月２１日から１２月２８日までの入院のあと自宅療養と

　

なり、プレドニン6.０ミ｡ﾘ投与から始まって、平成３年｡４月｡までにはプ

ーレドニッ１０ミリで血小板５～７万と安定していためが、５月から翌４

゛年２升までの１０ヶ月の伺に６０ミリから段々減らしていうては血小板

　

がi～21万になってしま‘うとい’う状態を４回繰り返し、精神的にもかな

　

り落ち込みました。日中は病気の事を考えない様に気を紛らわせる事が

　

出来るのですが、夜になって布団に入ると涙が出て明日の朝は目が覚め

　

るかなーと考えたものです。漢方薬で効きそうなのがあると聞くと試し

　

てみたり、運動が良いのではと思い、いろいろな運動器具を買ってみた

　

り。まさにプわらにもすがる”思いでした。再不貧の入会は､……状態が悪

　　　　　　　　　　　　

I

　　　　　

－I

　　

I

　　　　

J･･

　　

WI｀-1.｡･

　

くなり始めた５月でした。故佐藤会長さんからお電話をいただき、難病

　

を抱えで生きて行くためのたlくさんのアドバイスを受け、とても心強く

　

感じたものです。今年になっ1て主治医がち。牌臓摘出の話がありました。

　

しかし摘出七てもこの病気と縁が切れるのは、５０％ど言われて迷って

　

いました。そんな時、役員の方々の御厚意で、桜田先生の診察を受ける

　

事が出来ました。今までの経過等を思いっきりお話ししたのと、一先生の

　

『７０％は元気になれます』との言葉で、､とても落ち着いた気持ちになっ

　

たのを思い出します。ずっとこのまま血小板め藪に一喜一憂し、ひどい

脱毛・いつも充血している目・疲れやすい身体・いづも重たい頭・奇妙

　

な食欲・ムーンフェイス…、そんな副作用から少しでも逃れることが出



来ればという一心でした。

　

３月１１日（金曜日）に、胆石が５年前からあったので胆のうと牌臓

を一度に摘出する一時間の手術でした。手術前は、お腹の左右の臓器を

一つずつとるのだから釣り合いがとれて良いかなあーなんて軽い冗談も

言える位だったのですが、手術後は高熱が続きとても辛いものでした。

お腹の傷はもう２０才若かったら絶対ごめんだと思うほど大きく、生々

しいのですが、今は手術をして本当に良かったと思っています。手術後、

２ヶ月でプレドニンと縁が切れて、今は服用なしで血小板は１６万程で

す。私にとっては夢のような数値です。でも、まだまだ体は疲れ易いし

傷も思い物を持ったときとか、天候によって痛みます。昔のように元気

に飛び回れるには、かなりかかりそうです。ゆっくり、ゆっくり生きて

いきたいと思っています。これまで頑張ってこれたのは両親、夫、子供

達、友人のお陰です。それに、落ち込んだ私を何度も引っ張り上あげて

くれた再不貧の会のＴさん、Ｕさん有り難うございました。

　

最後に、一番頑張った私に乾杯｡タ｡ノ

Ｈ



　　　　　　　　　

故佐藤篤由前会長一周忌に寄せて

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

川口

　

進

　

早いもので、佐藤前会長が不慮の事故で亡くなられて１年が過ぎまし

た。去る６月１４日には一周忌法要が営まれ、矢野会長と私が参列させ

でいただきました。二人の娘さんは大学に進学され、奥さんもお元気そ

うで資格を取るために頑張っているそうです。

　

思えば、佐藤さんと初めて出会ったのは、昭和４９年１２月に私が北

大め第二内科に入院したときでした。それ以来、長い入院生活や会活動

を通じての思いでは語るに尽くせません。又、佐藤さんはすべての面に

おいて勉強熱心で、特に病気に関する豊富な知識をもち、私達会員に色

々とアドバイスを与えてくださり、私共々精神的な支えとなっていただ

きました。

　

ここで、改めて会の為に尽くされた佐藤さんの貢献を賛え、これから

の会運営の指針にしていきたいと思っています。心から御冥福をお祈り

申し上げます。

12･



お知らせ

★全道集会

　　

北海道難病連主催による第１９回全道集会が８月１日く土）下記に

て開催されますので、会員の皆様始め、御家族、知人などお誘いのうえ

多数の方々の参加をお願い致します。

　　　　　

会場

　

札幌市社会福祉総合センター

　　　　　　　　　　　

札幌市中央区大通西１９丁目

　　　　　　　　　　　

R ( 0 1 1 ) 6 14 ―2 94 8

プログラム

　

１２

　　　　　　　

１３

３

０

○

０

　　　　　　　　　　

１６：００

記念講演＜テーマ＞『医の世界』

受付開始

【全体集会】

　　

黙祷

　　

開会挨拶

　　

患者・家族の訴え

　　

１）もやもや病

　

２）橋本病

　　

来賓挨拶、電報、メッセージ

　　

基調報告

　　

～休憩～

　　

記念講演

　　

アトラクション

　　

集会アピール

　　　　

＜講

　

師＞札幌医科大学名誉教授・元学長

　

和田竹雄

　

先生

アトラクション

　

「アンサンブル

　

どるちぇ」の弦楽四重奏

★療育キャンプ

　　　　　

日時

　

９月５日（土）・６日（日）場所

　

洞爺かんぽの宿

　　

尚、参加費交通手段など後日、出欠の御案内と共に御連絡致します。
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再不貧会会員名簿

氏　　，　名 　-`T 缶　　　　所 TEL 備　考

三好隆志

佐藤美沙子
賛助

　会員

敢川弘臣

矢野肇
会長

川口進
副会長

　会計

青塚峰子

黒沢雄三 千秋

野村幸子　へ
幹事

松本紘子

丸山得右

佐藤信子
健二

-藤田.奪.･.回、
唯子

幹事

久保田喜代子

宮原栄子
･｀tt，ま゛.｀「

･ J －

ふｰ-



氏　　　　名
-m 住　　　　所 TEL ヽ'備　考

伊藤清彦

佐々木進 勇

前原正美

梶野フミ

橋本松代

岩淵諭美

正田勁 百樹

中川好明

菅野イクノ
　　〃

Ｊ・

加藤きよ･

西谷善二 善得

高松好子

熊沢シズエ

清水正則

中島勝年 秀彰
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氏..　　名．
一
丁 住　　　　所 TEL 備考

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

ｌ田中恵子

真正洋子 幹事

16･



氏　　　　名 -T 住　　　　所 TEL 備　考

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

鳴海　由美子 ※

小松　洋 ※

※血小板減少性紫斑病 計55名

　　　　　　　　　

　

　

皆様からの会費は、会の活動を支えていく源です。まだ納入されていない方

は、お手数でしょうが郵便局より振替用紙にて下記までお振り込み願います。

　　　　　　　　　　

※口座名義

　

再不貧の会

　　　　　　　　　　

※口座番号

　

小樽9-19577

　　　　　　　　　　

※金額

　　　

3600円

17



HSK

　

昭和４８年１月１３日

　

第三郵便物許可

19 9 2年　７月１０日発行　ＨｓＫ通巻２４３号

　　　　　　　　　　　　　　　

itHiOBrTdSioopi)

ＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱ

Ｑ編集／再生不良性貧血患者と家族の会

　　　

Ｑ

Ｑ発行／北海道身体障害者団体定期刊行物協会Ｑ

ＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱＱ
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