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'こよ　　じ　　め　Lこ

支部長　　猪　口　英　武

今年の北海道は､春も夏も季節感を味わう事なしに終わってしまったよ

うな感じがしますo　このために農作物に大きな影響を受けましたし､季節

相手の仕事をしている人にも多大の打撃を与えたようです｡

皆様は　如何がお過ごしでしたでしょうか｡

崩無力症友の会北海道支部も今年最大の懸案でありました支部結成2 0

●周年記念行事の中､ 8月2日に記念大会.記念医療講演会.記念旅行を無
事終了し､ホットとしているところです｡本号の｢わだち｣ではその報告

を中心にして編集しました｡大会に参加できなかった方には､その様子を

心の中に描きながら読んでいただきたいと思います｡又､参加された方は

当日を思い起こしながらもうー度感動を呼び起こしてください｡

この度の記念大会では､いろいろな面で大きな成果をあげる事が出来ま

した｡中でも新聞報道によって広く筋無力症友の会の存在と活動内容が浸

透された事です｡その中で｢北門信伺金庫まちづくり基金｣の部長さんと

信用金庫の会長さんの日にとまり､私たちの事業の中の｢20周年記念誌

｣発行に対して助成金を出して下さる事にほぼ決定しました. (正式には

●審議会を蕗fJ,i:と本決まりにはなりませんが) ｡話し合いの過程の中で･

難病連の他の団体にも(1-2団体)助成を考えて見たいとのご好意をい

ただくことが出来ました｡

気候には恵まれなかった1992年でしたが､私たちの支部にとっては

宝くじに当たったような旭しいニュースができました｡会員の皆様と喜び

を共にしたいと思います｡

2 0周年記念誌は今年中完成をE]ざして只今編集作業に取り組んでおり

ます｡お楽しみにお待ちください｡
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全国筋無力症友の会北海道支部

支部結成2 0周年言捻大会プロゲラ

1　開会のことば

2　黙祷

3　支部長挨拶

4　来賓挨拶　北緯道難病準代表理事　三森礼子民地

第　　　8　5　祝辞･祝電披霜

月　6　患者の体旗発表･訴え

部　　2　7　記念講演｢筋無力症の準史と最新の治療法｣

日　　　　　　　講　師　島　功　二先生

(国立療養所札幌両病院　神経内科主任医長)

･　8　閉会のことば

16:00　･　9　記念写真

｢16

=30　　　　　難病センター前出発

17'30 ･　　支筋湖畔･ホテル翠明闇到着

第18:00　　　　　夕食･交流会

二　　　宿泊-　- ･ - . .

部8‥00　8　　朝食

00　月　　湖上遊覧(希望者) ･ - ･約30分間

00　3　　　パス出発

00　日　　難病センター前到着･解散

r　+ I　- . - . . . - 1 I . - . . . . . I - . I . 4　+　+　r
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こL､才兵;　手.8'

支部長　　猪口　英武

本日茄に｢全国筋無力症友の会北海道支部結成2 0周年記念大会｣を

開催するに当たりまして､一言ご挨拶を申し上げます｡

今日のこの記念大会に予めご案内を申し上げましたところ､沢山の方か

らお祝いや激励の言柴をいただきました｡又本日はお忙しい中をお差し繰

りいただきまして､かくもにぎにぎしくご出席を賜りました皆様に心から

厚く御礼申し上げます｡

●言,:'.'T i1 - I" :.'t'l:-I.1'::I:I::I:-::::: - 'l:.ご一`':I..:L: :I :'∴工,?告二

いずり廻るような悲惨な状況に遭かれておりました｡この状況の中にあっ

て20年後の今臥　このような形で20周年記念大会を迎えるようになろ

うとは､誰が予想し得たでしょうか｡当時を思い起こすと背筋が寒くなる

思いが致しますが､それだけに今日を迎えることが出来た喜びは一人で言

葉に表すことは出来ません｡

もし全国筋無力症友の会が生まれる事なく北海道支部が結成されなかっ

たとしたら､果たして今日､このような喜びに相会う事が出来たでしょう

か｡今､改めて友の会設立､結成に奔走して下さった先輩やこれを支えて

くださった会員の方々に深甚なる謝意を献げたいと思います｡又常に親身

になってご指導を下さった専門医の先生方､深いご理解のもと心に訴える

報道にご尽力下さった報道関係者･政治行政面でご尽力下さった各級の関

●係者､い空かいご支援をくださった市民の皆さんo mに有り難うござ

いました｡

しかし今日のこの喜びを迎える事が出来ず力尽きて亡くなった方が沢山

あった事は忘れてはならない事です｡また現在なお適切な治療法にめぐり

逢えず苦しい日々を送っている友だちもあり､専門医にかかりたくともか

かれない環境に置かれている友だちもあり､病気と闘いながら老親の看病

をしなければならない友だちもあり･解決しなければならない問題は増え

こそすれ､少なくなる事はない状態にあります｡

従前にまさるご支援ご協力をお願い申し上げて粗辞で意を尽くしません

がご挨拶と致します｡

-3-



祝電メ　ッ　セ　ー　ジ　をTj葺　き　ま　し　た

札幌市　　　　　　　　　　　　市長　　　　桂　　信雄様

北大医学部附属病院神経内科　　教授　　　　田代邦雄先生

総合病院帯広厚生病院　　　　　院長　　　　黒鳥振重郎先生

旭川医科大学小児科教室　　　　教授　　　　奥野晃正先生

北大医学部付属病院小児科　　　教授　　　　松本楠三先生

北祐会神経内科病院

札幌医科大学神経内科

市立札椀病院胸部外科

宮m内科医院

北海道難病連美唄支部準備会

北海道難病連十勝支部

北海道難病連北見支部

北海道血友病友の会

再生不良性貧血患者と家族の会

北海道橋本病友の会

全回筋無力症友の会

群馬支部

兵庫支部

秋田支部

大阪支部

九州支部

栃木支部

神奈川支部

埼玉支部

新潟支部

茨城支部

静岡支部

浦河町

院長　　　　　溝田　穀先生

助教授　　　松本博之先生

主任医長　　佐藤　締先生

院長　　　　　宮田　亮先生

支部長　　　江口実生男様

支部長　　　岡村　功　様

会長　　　　　斉藤　安正様

会長　　　　　武田　治子様

支部長　　　久保塚好雄様

支部長　　　勝木　泰代様

支部長　　　小笠原康治様

支部長　　　浅野十糸子様

支部長　　　茂田康崇子様

支部長　　　熊倉多佳子様

支部長　　　栗原　天明様

支部長　　　大山きく枝様

支部長　　　阿部　仁　様

支部長　　　横尾　宏　様

支部長　　　紅野　泉　様

会　員　　　宇野　芳子様

あ　り　わざ　と　う　ござt'→　ま　し　た
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らお便りを頂

高橋美iif子(札幌市)

2OllJ.1咋0　号いものですね､大会のとき､色々思いLLHLましたC　寸術を

しても治らず､ l暢重言のLtl話になり先生､右誰糾婦さんを何度､遣らせたこ

とか｡治らないなら,泣かず明るく生きようと､あきらめたような気持ち

になると､目の前が明るくなって､三割こなりました.

何年も､何咋もして､少しずつ動けるようになり､自分の額はすべてで-

きるJ:うになり.お部屋の人の弓手もしてやれるようになってその内､外に

● LIJJ･られ歩けたあ0'旭しさ｡今も忘れられません｡
そ0)FJll､外tlLIして､ 1rJJLLITlが虫くて脹れなかったり､熟いものを口にする

と火傷をしたり､今はそうしたことがなく､思いLliすと不思議です｡現在

は一人で生i.T].して､好きな坊をして､これも友の会(I)お隙ですわ｡

iJ)めてlJll榛さんに会った額､遠軽から汽車で総会に来て､皆さんに会っ

た-*L､こうしていると次から､次へと思い.LJ!されます｡

20年｡色ノ/あったものね､これからも色々あるよね､負けずに今まで

以上に感づ屈らなくてはと思いますC　これからもよろしくお願い致します｡

中村待子(良Fli美さんのおL;11さん札幌市)

冷たい秋rfl'が降り続いてr変の思い.t11が､追いも0)に感じられます.先Fl

は写_i三tを送ってTRきありがとうございました｡

一昨年の発病以来､泊まりがけでは).かけたのは始めてで､少々心配でし

●●∴∴1し∴い.∵∴■∴一∴十二一∴▲
の47望もわいてきました｡舶よY)も､もっとつらい状態から､お元気に､

なられた方のおはなし､本当に励まされます.病気と仲良くつき合うとい

うわけにもいきませんが.今はIL::JJ校を卒業するというFl控で､跳l'･で頑張

っていきたいと思います｡

鮎機でいたら和らわなかったいろいろな人とのELll会いや､自分の心を見

つめる!1.,.家族をあらためて考えるIiJi'ができました｡今は他のような歩み

でt)､いつかは目的地に古くよう今日を大切に､できるfii-からしていきた

いと思います｡

今はこんな気持ちでおりますが､娘や私が弱気になった鴫また､おif.し

-9-



させて下さい｡娘の体調が良いときには出来るだけ会の集まりに､出席し

たいと思います｡

この二､三日､ずいぶん気温が低くなりました､おからだに気をつけて

お過ごしください｡

千葉美和(赤平市)

私にとって友の会への参加に始めて-人で出かけました｡いつも林さん

と一緒だったのです｡その林さんが入院中のためでした､肩が淋しく元気

がなかったのですが久しぶ

りに皆さんに会えて､ゆっ

くりと温泉に入り､おいし

いお料理に､おしゃべりそ

して楽しいゲームにと､あ

っという間に時間が過ぎて

しまいました｡小雨の降る

湖畔の崇色も素敵でした｡

友の会20年の歩み､役

員の皆様にとっては､大変

な事だったと思います｡

今後ともよろしくお願い

します｡

圭㌔11　工舶子(札幌市'
謹啓　初秋の好季節を迎え､支部役員の皆様方には､益々お元気でご活

躍のこと心より敬意と感謝を申し上げるとともに､お喜び申し上げる次第

でございます｡

私も皆様のご教串や励ましにより､少しずつ正常な体に近づきつつあり

まして､これからも心身共に強くなるよう努力しているところです｡

さて､この度は何かとご多用のところ懇切に写真を送付いただき有難う

ございました｡多くの方々が夫々難病を克服すべく実力していることを励

みとして､私もつとめて明るく希望を持ち強く生きていこうと決意してい

ますので､今後ともよろしくご指導下さるようお願いすると共に皆様のご

伽勝を祈念しお礼と致します｡

なお､写三笠イセとして切手を同封致しましたのでお受け取り下さい｡

-　b-



◆◆◆20周年記念大会出席著名◆◆◆

蟹　記念大会

1長谷川ムツ子

2千乗　美和

3高橋美津子

4猪口英武

5浮穴　実

6中村真由美

●7工藤　紀子

8　　　ご主人

9桜井　彰子

1 0中道　和子

1 1東谷美智子

1 2福田　節子

1 3高田　淑子

1 4伊藤たてお

1 5玉井よしえ

1 6圭渡田　栽

19室谷　美月

2 0　　.tis.美子

21広持頁　涼子

2 2寸川l英日-r･-7-

23伊藤百合子

24斎藤　トキ

25　　　　末子

2()高m　二｢盟

27山本記恵子

28上戸マツエ

鱒　記念旅行

1長谷川ムツ子

2千乗　美和

3高橋美津子

4猪口英武

5浮穴　実

6中村J真由美

7中村　時子

8巾村　桂子

9上戸マツエ

1 0大野美奈i工

1 1中道　和子

1 2東谷美智子

1 3福田　節子

1 4高田　淑子

1 5伊藤百合子

1 6伊藤たてお

1 7鈴木想美子

1 8宇野　芳子

1 9鎌田　毅

20本田美i老子

2 1広瀬　束子

22措ロトヨエ

2　3

2　4

2　5

-7-



二の記事かご線上こなっ

て.北門ぼl可倉庫まちブ

く/)基金C)秒成王受ける'.

こと(=r/()iした.

'統　麗子ミん一一一~

仁
至　直尺南紀(:＼絶してい3

1.字くiL気くまrJlて下

-.Iい.

r-銀61椅子さん　-

;'国立南病性C)方叫声かL

rlその後後退/U.･HL･よく

ごEIJ今で雷音去がかナら7U

緒にiL,気ドrJ-J',･ILT.･そう

です.

結成20年の全国筋無力症友の会北海主旨支部長

艶癌慮義盛きずな

樺太師i抱
トき巷糾ヂ後､

空知管内各地のノ小学校に励
ま方｡ 63年から弧　讃トヨ
エさんと二三月-三栄との7ノし

必らし.磁艦市松:住｡

-　g-
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ー至孝軍での?食二軍泉をl

つ五年よしえさんク＼うfj束

子の委し八iばあ').

o櫓ロも人が匂'g)召皐で漣

んでくrLた焦貰席栽培の

●トマトで俊郎敗,I,Lて

(,ILよ　しr(｡

･→腰喝闇匂怪の升理と合わ

でて. f,.いしい夕食とflJ

りi　した.

( rつ.H,'一日トマト1･PuL′Lい"Lクt:念､ )

モ琴喝でのスナッ7.号兵を-ケLこ5Lさ更

けて下3｢たカメラウーマL.＼写啓性もむし

の大野見条江こLt)です｡

(.Tl. ･ ､ _･一､ : ､_:I.ヽ

した栗を患えて

● t5Jl根津jlでん争敬の猷

吃又去　気合式凍て.･監#LJ'11:へ

タ食全で　　付濃fIて3,11L＼
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支書け糸畠I享iZ 2　P周年言己念こ二大こ会プフピーノレ

1 972　印日和47)年7月29日　全国筋無力症友の会北海道支部が

結成されてから今年で2 0周年を迎えました｡この2 0年間に筋無力症の

治療法と福祉の面で著しい進歩が見られた事は誠に喜ばしい事です｡

支部結成以前のことを思い起こすと､病気に対する不安と苦しみが今で

も鮮明によみがえって来.ます.或は僅かに得た治療情報を手がかりに東京

へ･大阪へと飛び･或は同病の患者ありと聞けば全道各地を走り,そこか

ら何かをつかもうと必死になって焦燥と疲労に明け暮れる毎日は､家族を

も巻き込んでの悲惨な状態でした.

こんな時1 9 7 1年に全国筋無力症友の会が東京を本部として結成され

翌1 9 7 2年に北海道支部が結成されました｡結成にこぎつけるまでの労

苦､その後の運営が軌道に乗るまでの苦労は想像を遥かに越えるものがあ

ったと聞きます｡今私たちは､木部それに支部の結成に参加された役員の

方々と､それを支えた会員の方々に､改めて深く感謝の心を捧げなければ

なりません｡

あの当時の患者､家族の苦しみ､友の会結成の情熱が支部結成以来2 0

年の活動を支えてきた原動力であったでありましょう｡今私たちが友の会

活動を鮮承するに当たっては､常に結成当時に思いを馳せ､当時患者･家

族の方々が抱いていた心を原点として活動を進めなければなりません｡あ

れから2 0年､支部結成によって救われた人は幾百人あったでしょうか｡

治療法の進歩､特定疾患指定による福祉をも友の会結成の成果として考え

-IO-



ると､ MG患者･家族は例外なしにすべて恩恵を受けていることになりま

す｡改めて友の会の存在に深い謝意を表したいと思います｡そうしてこの

感謝の心が友の会活動に潤滑油の役割を果して活動を円滑にして行くもの

と思います｡

さて､この2 0年間の活動の中から我々は一つの結論に到達しました｡

それは､私たちの活動が｢筋無力症｣という一疾病に関った問題でなく､

●他の難病疾患とも共通するものが多いという乳更に瑚塁の疾病とも軌を
-にする問題であり､もっと考えを進めると､現在は健康であっても､い

●

つ病気になり､いつ障害を受けるかわからない要素を国民すべてが持って

いるのであって､国民すべての問題である事に帰結するということです.

別な観点から言うならば､我々難病患者､家族は医療や福祉､生活のひ

ずみを最も敏感に関知できる立場にある事から,国民全体の代弁者として

医療や福祉の向上に貢献するものであって､決して筋無力症患者のみの利

己的な活動でないという事です｡

世界雌-の原爆被爆国としてのE]本が世界に向けて原爆禁止の提唱国と

なり､水俣公害､四E]市公害を経験して地球規模での環境保護運動の先頭

に立とうとしておりますように.私たち難病患者の活動を通して､平和で

豊かな生活の実現が加速される事を信じて頑張りましょう｡

1992 (平成4)年8月2日

全国筋無力症友の会北海道支部結成2 0周年記念大会
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lI桝Lに秋も深まるようになりました{　いかがお過こLですか､

札槻地区.秋の親昨会　rふとうー:)'l) Jの｢日時が.iJtまl)ましたので､お).11ら

セいたします′

1 ()J71 8日′1-校2時半､地下鉄S,ftJJ.%TJ rq･fハスターミナ)i K I O Slく

前にJjIIi法り下さい′

lJlHはLlTHでJ r'Cのi31i好rJj7-71がLF)り役Fu),ぢJlrlするため_　終了純

綿111'己へ(.i)います　桐犬の時もrrいます,

庭にブドウの木が一所にあり見輔に='尖を(て1けています(竹杖の奉加をお

寺一,千,し　ています｡

._･'･･:･.'1 =･;･･.l辞,) =.I:.i 9..酔余密密..a i-a･hlg静粛,lg ,･2.y L幹..･夢1.)顔,,lF.1粛倉.表替=幹点き..宗:.lt.i･=i1..1:･･:･.1..19..1'･5.1..1g主幹..1:pS･=1

二;17-Jj5之/壬　ff:- J王∈　-　3号す皆寿rfl　人のことう　F,T.ri.し､

17成′1 17=一度の会館納入,tろし(お噺いします,

I)111三瑚t仁､約人平E5()nJです.忘れてJ3L',れる方は納入よ7)し(お願い

しますへ

iI:･会ぎ!･　　36()0円　(I/11､本都子苧2 1 ()()日,支部1'JP1 5O O円)

q･Il･L;l会狩を木部へllT-_II21送られる方もお('れるようですが､ J'ミ作は支部へ

納入してください∧　支部からまとめて納入します｡

おFt'りい(-Tj)せは湘'(さまで(究〔‖1-38()1560)

郵便振作　′卜梢7- 1くつ7 1 2

/fuil筋無))症友の会北端j廷支.鞘

新,'iE3のご紙介
'h浦　'=T'.'子さん　　　　昂0(18　岩;一見沢FrJ一西川町弓】 ()
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1992年度も賛助会員になって下さいました｡ (敬称略)

賛助会費は1口1000円です｡

永井よしの　ヨロ

室谷照之　　1口

猪ロトヨエ　1亡】

庄子きみ子　2口

但島和子　　2口

宇野芳子　　2□

●東谷与三1口
竹村秀雄　　1口

上見碍子　　1口

中道　誠　　1ロ

山田　実　　1ロ

長谷川ムツ干

山本　政子

秋葉みどり

伊藤　正男

工藤　陽子

中村　待子

浦　　緊一

杯　　トシ

大田　梯子

谷浦　雪子

徳田　ソノ

ご馴寸をいただきました｡有難うございます｡ (敬称略)

猪口英武

鎌田　毅

中道和子

●三晶奈々子

庄子久子

浮六　実

東谷美智子

5.200円

5.000円

10_000円

1.400円

5.400円

2.300円

5.294円

-f3-

ロ

　

ロ

　

ロ

　

ロ

　

U

　

口

　

□

　

口

　

口

　

口

　

口

1

　

2

　

1

　

1

　

1

　

2

　

1

　

1

　

6

　

1

　

2



記念大会参加者からのお便りの追加です

2 0周年記念大会に参加して　　　長谷川ムツ子(芦別市)

筋無力症友の会20周年大会に参加させて頂き､講演､旅行と楽しい二

E]間を過ごさせて頂きました｡一度も会った事のない人達とも交流ができ

て､色々な話もしまして･これからの励みにもなり頑弔って行こうと思い

ました｡

宿のお料理もおいしく･また猪口さんの手作りのトマトの味は格別でし

た｡皆で遊んだゲーム､老いも若きも一つになり､病むことなどすっかり

忘れて過した思い出が､これを青くことでいっそう思いだされます｡あの

ときの皆様方､お元気でしょうね｡ -つ､残念だったのは湖水が掛こ丑り

遊覧舶に乗れなかったこと､でもあの場所でたくさんの写真を撮って頂き

ましたので､満足しています｡

最後に伊藤さんはじめ･東谷さん中道さん役員の方々がお世話下さいま

したことを･心よりお礼申し上げます｡本当にありがとうございました｡

またの機会がありましたら参加したいと思っております｡

∫ tF蕗か1ヰせんd'個展. ＼･のも,さたし､

ILO月g GI- I 3El

でいとうギャラリー(南(由2,)

寺
I--島田取手さん｡こい

仰l岬フた役得で島-んh･月喝と胆のウ

たとの略報が人リi LTl.

札性感現象7 ,7二､7 7

(春頃から欄の不軌酔えておりまL,_I.こ

巨と槻気-LtることでL隼
､一一一一1----一一

l　一　一一　　一I r一　一一　-- .
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編　　集　　後　言己

0　20席博行亨かめったりして. 9月発行予定の｢わrl.ちJが(0

郎こずれ込みました.

ヤo)級.皆ミんお元気です0､7　克依りを汎ムいただ､さ塙給う

ございました･ヱfLからもLl碕ちしてし､ます.　(東　谷)

o　今朝(/A).′ヾスの平かウ｢ナナカマドJの芙h:.兵かこ色づし､て

●　きれいT:7)と眺d'ながら泉よし穴｡でも｢ナj-hマド｣が赤くな

らと寒さも周迫rJLですJね.容埠の安クa(才徳号恥乳をつけTて

いと革レり∴皆さんもこ頂愛くT;一でu　　　　(γ遁)

-o ii'喝は体欄も皮Vので｢わTIうJ線集藤iaも磯しく働いていま

す･尊く之とbJB L万サ互EIT､して竣絶ってし､ます.(庵W)

〇　七号rrLLl盲越LTミ様Tt々蕗感い汲‥し､るところてpす.王だ

20周年乾愈読聴行0)も青果h:残ってし,ますが.皆ミんがそれで

4Lo)分野で頑張7てく札てtJつり0,で免行きの心軌もrJく一港

●　ん{;p秋空の日,J乳母で･モーの碕その如往事互こなしていり｡

有敢L^ことです･多謝･　　　　　　　　(虎　口)

-もしノ. >J:l三･㌫･,範甑'-J=.-J

t

I L=澤Jギ
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ai集人/全国筋無力症友の会L北海道支部

〒864札幌市中央区南4条西10TEI

]蜘曲解センター内　TR(011 )512-3233

発行人/北海道身体陣等者団体定期刊行物協会
札幌市北区北13条酎丁目　神髭義郎
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