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乙ま　　じ　　め　　8こ

平成6年の新しい年を迎え､新しい気持ちで｢わだち｣編集の仕事に

取り組みました｡皆さんは､どんな新年をお迎えになりましたか｡

政治改革法妾は混迷に混迷を続け会期末ギリギリでやっと決着を見る

ことができました｡先ずは一安心というところですが､なんとおかしな

決着ぶりでした｡政局が大きく変わろうとする過程の現象として致し方

●　がないという事ででしょうか｡要は国民全体がもっと利口になり政治に

関心を持たなければならないという結論になりそうです｡

政治のひずみは､いっも弱者にしわ寄せさせられます｡私たち患者会

は政治に無関心では居られません｡大いに勉強して声と力を出し合いま

しょう｡

毎年続けております国会への要望陳情の署名と募金運動が今年も始め

られました｡身体を動かせない患者でも参加できる唯一の活動です｡

署名を集めるのが無理な方は自分と家族の署名だけでも是非お送り下さ

いC　この熱意が大きな力を結集して､日本の医療と福祉を変えて行き

J　ます｡

昨年は北海道難病連に新しく四支部(白糠･音別支部､稚内支部､美

唄支部､静内支部)が結成され､また多発性硬化症友の会も結成されま

した｡道難病連は確実に充実･拡大を遂げております｡新しい力に加

え､それぞれの立場で力を出し合って｡希望を持ってみんなで頑張りま

しょう｡
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JPC(日本患者.家族団休協議会)婚重職 

の 

署名.幸金にご協力を! 

JPCは全国の難病連や患者団体が集まって構成する 

全国組織です○政治に大きな影響力を持つ組織になつ 

ています｡自分たちの作っている組織です○ 

毎年行っている署名･募金の時期が今年もやってきました｡

昨年の秋から初冬にかけて行なった健康保険法の改正反対の署名･募

金活動(あの活動では全国に大きな波紋を投げかけ､国民の意識の改革

に大きな役割を果しました)が終ったばかりで､又か!という感じをお

持ちの方もあるかも知れませんが､それだけ私たち患者を含めた生活者

にとって･福祉後退の波が押し寄せてシ＼るからだとご理解下さい｡そん

な中で毎年要望事項の幾つかが取り上げられて政治に生かされておりま

す｡私たちの活動が福祉を支える力になっている証として､希望をもっ

て活動を続けたいと思います｡

あなたと家族の署名だけでも是非送ってください(北海道難病連宛又

は友の会事務局へ) ､全国の集計となると大きな力になります｡

※　〆切り口は4月末日になっております｡
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筋無力症とともに24年

葛野　盛孝

昭和44年の7月のある朝の事です｡目が覚めると右のまぶたが閃かな

くなっていました｡いくら開けようとしてもだめでした｡

それでもガマンをして仕事をしていました｡

今度は物が二重に見えるようになり､家族や友人と相淡して,目の柄気

ではないかと静内の眼科医院に通院しましたが､なかなかよくなりません｡

それどころか､症状はどんどん悪くなるばかりで､平衡感覚がなくなり､

物につまずくことが多くなり､平らなところを歩いてもつまずくという毎

日でした｡

3回ぐらい通院したとき､先生が｢他の病気かも知れないので､札幌の

医大-行ってみませんか｣と嘗われ､さっそく紹介状を書いていただきま

した｡

しかし､ 3回ほど通院をして､検査を受けましたが,病名は分かりませ

んでした｡

医大の先生が入院をして検査をした方が良いとすすめてくださり､帰り

に入院の予約手練をしました｡

その時は8月でしたが､病名ははっきりしないのに､検査と通院費だけ

で7月まで働いたお金はほとんどありませんでした｡

通院の時杜つらく､駅の階段の登り降りの時のつまずきや､汽車の時刻

表を見ても二重に見え､人に聞いても｢あそこに事いてあるでしょう｣と

吾われ,はずかしいやら､情けないやら残念な思いでした.

私は､入院手続をしてから何日かで､入院できると思っていましたが､

9月､ 10月､ 11月､そして正月がきても入院の便りはありませんでし

た｡

その頃は､年も若く休んでいるうちに荊気の方が自然に気にならなくな

ってしまいました｡

そして､次の年の5月､田植えの盛りの時に入院の準備ができたと病院

から連絡がきましたが､田植えの仕事がありましたので､その時は入院で

きませんでした〇　　　　　　番
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それから､ 12年､昭和56年の7月の暑い日でした｡

病気の事はあまり気にせず､仕事をしていたのですが､仕事先で昼休み

の時に日を閉じようとしても､なぜか日が半開きになってしまうのです｡

どうしたのだろうと息いましたが､まさか前の病気の再発とは､気がつ

きませんでした.

2-3日働いているうちに､前と同じく物につまずき､物か二重に見え

るようになりました｡

前と同じ病気ではないかと思いましたが､その時どこの病院へ行ったら

良いか､分かりませんでした｡

近くの病院と思い､診療所-いきました｡苦い先生でしたが､診察の結

果｢これは難病かも知れない｣と膏われました｡

｢難病と結どんな薪気ですか｣と聞きましたが､ r今､ここでは､何と

も膏えませんので札幌の病院へ行ってみてはどうですか｣と舌われました｡

紹介状をさいでいただき､札幌の稔合病院で診察を受けた結果､間違い

なく難病で､病冬も初めて聞く｢重症筋無力症｣と宮うことでした｡

すぐに入院をすすめられましたが､お盆も間近でその後に入院すること

にして帰りました｡

しかし､それからが大変でした｡ 1日､ 1日ごはんが食べられなくなり､

水を飲むと気管に入りむせてしまいます｡　診断してくれた病院に電話し

たら､ rすぐに入院しなさい｣ということでした｡その時は､ 100メー

トルも歩けませんでした｡

そして,ついに56年の8月18日に入院しました｡

入院しても水も､おかゆも､のどを通りません｡自分でロを閉めること

ることができず､包帯であごをしぼる毎日でした｡

点滴をしながら薬を飲むといっても､水が飲めないのでのどに押し込み

ました｡薬が自然にとけて､のどに流れ込むのを待っているだけでした｡

何も入っていない胃に薬だけが入るので､胃の中がただれてしまい､ト

イレにいくと下桐のように血がながれました｡

もうこれで助からないと息い,自分の家に旬話をかけ､妻に｢一生懸命

がんばったけど､もうだめかも知れない｡ ｣そう育って､ベッドに戻りま

した.
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その後､呼吸が苦しくなり､意識がもうろうとしてきました｡気管切開

をしてカニューレという管を押しつけて､酸素呼吸が始まりました｡

この間､約2カ月､大変な苦しみでした｡鼻から管を通して､薬そして､

流動食をいれました｡ 1日に1回､呼吸器をはずして､自分で呼吸をする

訓練をしましたが､とてもつらかったです｡

2カ月くらいして.薬が効いてきたのか､病状は少し楽になりました｡

そのころ､血鍍交換療法という治溌法があるので受けて見てはどうかと

すすめられ､いろいろと考えた未に受けることにしましたが､この治療の

時は目が見えなくなり､意識がなくなり､気がついたときには輸血をされ

ていました｡　その治療のせいか､その後の病状はすごく良くなりました

が､風邪などですぐにもとに戻ってしまいます｡

それで､この病院から紹介状をいただいて､北大に検査をしに入り､そ

こから国立療養所札幌南病院に入院することになりました｡この時､ 57

年の3月になっていました｡総合病院から国立病院までくるのに8カ月た

っていました｡　入院してすぐに胸腺漉虜ということで胸腺摘出手術をし

ました｡いろいろと悩みましたが､命にかかわるものでもなく､良くなる

ことであればと手術を受けました｡

それから､ 6カ月後の8月には､まだ.二重に見えましたが､病状はか

なり良くなり,退院しました｡札幌にきて1年｡やっと自宅に戻ることが

できました｡この1年は今振り返って見ても良い思い出では何もありませ

んでした4 ｢自分はこのまま､死を待つだけなのか｡ ｣ベッドに横たわり､

毎日そのことばかりを考えていました｡でも､今は生きていて良かったと

思います｡

それは､今日こうして皆さんと､北海道難病連静内支部の結成大会をお

祝いできたことです｡

私たちは､支部準備会の世話人として､この結成大会のために, 1年間

各地で交流会を開いてきました｡

その中でいろいろと考えさせられる患者や家族の訴えを聞いてきました｡

ある方の奥さんは,腹痛で近くの病院-行ったのですが､そこでは分か

らず､札幌の病院で検査を受け､特定疾患の認定を受けました｡そこで治

療を受けることになったのですが､特定疾患で医療井がかからなくなって

-I- 響__亀_里見



も､札幌までの交通費は大変です.

このようなことは､この方だけのことではありません｡

私を含めて､日高地区の患者や会員は皆,同じだと思います｡

バス,汽車､苫小牧からの乗換えて､札幌駅-札幌駅からタクシーで病

院へ｡診療が終わったら､その逆に戻ります｡朝1番で通院すれば､日帰

りのコースですが､この通院着用は1年間でどれくらいになるか考えると

頭が痛くなってしまいます｡生活費-の圧迫は大きいものです｡

各地の交流会での話題はそのことばかりです｡

なんとか近くで通院できる病院があれば､通院交油井もかからないので

すが､私たち難病患者は専門医療がなければ生きていけません｡

道内の市町村では､難病患者の通院交通費の助成事業などが各地で自治

体独自に行われてきているようです.しかし､この日高地区ではどこも実

施していません｡

そんな事集が､この日高地区でも央施されれば､病気で遠くの専門病院

-通院しなければならない多くの患者が､心理的に経済的に救われると忠

います｡

私たち難病患者は身体障春着手帳を持っている人も多くはありません｡

見た目は健康そうに見えても､原因不明の病気で専門医療にかからなくて

はならない人たちが､大勢います｡

専門医療を受けるために､病院のある大都市-転居する人がいます｡

膨大な通院交通費が家計を圧迫し､専門医療の受診をあきらめた人がい

ます｡

ぜひ､多くの難病患者が安心して療養できる通院交通費の助成事業を日

高でもはじめて下さい｡

私たちの病気は原因不明です｡予防法もありません｡これから､病気に

なるかも知れない人たちのためにも､ぜひ行政の方々のご理解をお願いし

たいと思います｡
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患者の訴え

難病連に勇気づけられ

北海道難病連･筋無力症友の会

三晶　套々子

●

●

私が､筋無力症という肩先になったのが,昭和60年夏, 28歳でした｡

バイクで仕事に行く道を走っていると､中央線が2本に見え､まぶたが

下がってきました｡眼科に行くと原因がわからず｢この患者さん.もう

おわり｡脳外科にまわして｣と膏われ､脳外科に行くと､脳腫演がある

かも知れないと､入院し検査しましたが,崩に異常はなく,前にもこん

な患者さんがいたと､注射で薬をいれると､まぶたが上がりました｡

筋無力症にちがいないと､胸部外科での治療になりました｡この病気

は薬で様子を見るより方法がありません｡最悪の場合は手術ということ

もあります､という鋭明でした｡薬のことを聞くと､あなたに何がわか

るの,と首われ､病気のことも､聞きづらくなり詳しい祝明もなく､ 1

年が過ぎ､ 2年日の頃には､物を返れない,飲み込めない､かむことが

できない､話すことも不自由,全身に力が入らないなど色々な症状が出

てきました｡

大変な病気になったと悲観するようになり､自由にならない身体をう

らみ､外出も､人に会うこともいやになっていました｡その時､初めて

先生から詳しい税明と.特定疾患のことを聞きました｡先生への信頼も

なくなっていました｡本人に話せない病気もありますが､難病患者の場

合は､本人に病気,薬のことなど詳しく観明し､ともに理解し､治療が

必要だと思います｡

母の友人の手耗で､神経内科というところが､筋無力症を治療すると

ころだと知り､大阪の大学病院まで行くと､函館の病院と違い,一目で
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わかるような説明で･この病気は1年でも早く手術が必要なことと､北

海道難病連と･札操の病院を教えてくれました.先生の対応がこんなに

違うものなのか,と思いました｡函軌こ帰り､難病連に電話をし､難病

連の役目を知りました｡難病連の役員さんに病院-の紹介状を書いても

らい､借輯できる先生と出会えたことを感謝しています｡

発病から8年･難病連友の会に勇気づけら九､いまでは身の回りのこ

ともできるようになり,白骨を持って前向きにがんばりたいと思います｡

不自由な思いをして､初めて公共の乗り物や建物の不便さを感じ,少し

でも利用しやすくなるよう.休験を活かせたらと思っています｡

.′タタ､ラ　　′/　′.t一
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(郎㌔帝　　私0　簡3=)
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●　巌稀｡総雰代動,ダウこ小ごて価7:,-C

･首佃tLた.刀称､心tt泉射止腫'-I

鉢cL岬手-綿酵ち句斬1. Stヤカ箭鎧漂;Jt:笈崇

高､･､へ軒弓:･J･･:･′･､tJヾ一雄再,､

争けら･･隼vrt.J部材l
電車細枠霊芝Lトム

ゥ各部を垂じて遮られて

ネまレ七廃山さんの碕

チ穐-4犬t好大命lr･

/<九レ灸もしていまし

たo項しく.嬉しく符イ愛

し乏しT=0.年督lX.P'■き

ましたプCLです.→

(吾かだ)
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初春のお慶びを

申しあげ言寸

領夢
明るく平和な年になりますよう

心からお祈り申し上げます

/9941 /A/

:-::.I _i_I J<I--j,_: :I;:I _-i _I i,十_-i--=i, ,_ ;

秘一巧さし､･〟かr-=ち･ LLつも範ィ､1-L1､.号

堵5.～.方舟丸でし巧小ミ

bYキ､f二今温卑乳の耳鼻や･ ht手紙も

碩t.T=l ～,朱雀_打啓絡lこせIrS･♪巧

われも車上ですう叶も糾ん･ ●-
37冊tL､可ブこ"-､をしT-- I

輝漣7いT; rT-I_::I:E ,Qrub針･ afi'/.

品酎本領急瑚放覧

･J＼リjr･ほとJ iL_-i{　-f一

- -(12.-



～芦別ヰpl項谷叫ムプ3さ/Vからへ/

考JFiきん£元免ですれ

lユ月bあYガす-仇zLJL)3した｡も7と守く

あ'l要りし釦7れば/dlら7d:かっか4ですが.亨か

名LlfJLlかヮfTo)て∴　もーそくなt)ました｡

今･やっと.イ弓とかよ劫香草がかけるようk'4'
L)ました4)て∴　おたJ:C)しています｡

●平射守朋4恥た紬て人軌　6-年の

3日2L)日に退碑しまし7T=が､象の守の之とはあ

まりできず､風名(A,J入れないため､子どもた

ちや.みん′rJ.,Lですすめられて.賂慮園Z:入る乙

YになE).ア符31日Lて､とこl:泉ました｡ Z･ラ

古か月並くiこなL/ますo

妻準正腿哲□□

砦芸

今は､牽稽古をつかい. ZぞhJ)は叔言つし､
てザLlています｡　.･まがiPくて､やt)EPれないl夕まあ')互すが-

今は弟きらめのきょラうでlす｡

時31,‡･合の人足clこピを患いよします･

東谷4人やくビラさんはLお･ft象でlすか.

クリスマス.そJtEこね/I/まワ･イすかとも.

JbLJい孝yl度し-ますが･かせtE=夷をフt7

7,よしtt;卑盲もkrえ下こい｡

食3)み/i.棟I:よろしくBAフT=えくださ

いA

jf篠六て方府

-J3-
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友の会:車:務局一一_.

一一カーらのお矢口らせ

ニ'･5:(=rいt:J'jきまLf=Lありがとうございました｡　.一敬称昭>

梢u　茄武　　　2.i)00円

住子　久了　　　5.-10()P】

柁穴　　尖　　　卜1 0()lrJ

TP藤たて13　　20,OO0円

中退　和子　　　2.▲100円

鈴木irir-+　　　　LIO OrIJ

I-rFf本　-,E圭司　l与.Ur)OM

松平i=-117-　　(i._I 0 i)日

大),:井干　　　.I()(1日

1･紺f十糸子　　2°,oo U日

宇野　フ'PTL　　　2,()L)()ILL

統m　瞭干　10,00OH

JYrlLi　節子　　　t r)o I)円

計　87J'Ol1円

この一年間皆様のご協力により､旬日削垂より次の還元金が6)Jlま･した､

花火.ビアガーデン利用琴.全道先負広告.

協力会.幕金柑･雑貨賑･li:･･

rPff.寄金･ ･

jEf=1飾り･ .

今後とも皆様のご協力よろしくお聯いLます

l (),750rrl

･ Ll･1,2() 5FEJ

･ 27,537.lrl

･65′271円

計15(～,853fTl

会賓費轟内人お才っカi-しヽ

平成5年度も綾1-ケ月になりました,

誰祭りも･近すき待ちどおしい春もすぐですね.

会費未納のji-は納入よろしくお願いいたします

会削ま串間3､ 6OOP】です-本別こ2･10-日り.支部1.50O円です'

栴込み先　　邦便振暦　小松7-19712

全国筋無力症末の会北海道支部

- /4･-



ibgVga雲aiEgSiQgai;SQF堅U等藁喜039

恒例のチャリティバザーは年毎に大盛況でうれしい悲鳴を上げており

ます｡一方､手伝い人の不足でも悲鳴が聞こえてきます､我が友の会で

も例年手伝いには出ておりますが､今年も延べ30名位を予定しており

ます｡ぜひ,ご協力下さい｡

I. {: :TJH':.ニ:_:l誉LJ: :'l;; :'i･.:∴工.L:I:. '.'::..J'鳥,. {:: ;I if.1_ ∴ ∴ +'r.i Jl

また･ご存じと思いますが､支部長の猪口さんは研ぎ物の名人で､今

年も研ぎ物コ-ナを設けます｡どんなに錆びたー包T･･ ､ -はさみ"ち

どカビカに｡とくに　-`はさみ●●はよく切れると評判です､お宅のも､ご

近所の方のもお持ちください､一丁400円で､これはすべて難病藩の

活動貸金になります｡

区分 佇�?｢�作業時間 �ﾈﾖﾂ�

事前 準備 �2�"��R��2�2盈ｒ�2�粟���(10:00-)日2:00-)日7:00-) 〝〝〝 〝〟〝 唸鳧ｭH,ﾘ齟��"�Y(ｹ��,ﾘ���OX+X-ﾈ+r�

売り子 �2��7鋳�2�迂"��′′′′〟 〝〝 

後片づけ �2�以竰�ノ′′′ 

ご都合のよい､日･時を事務局東谷までお願いします｡

2S 0 1 1 -　3　8　6-　4　5　6

-15'-



-　端　集　後　言乙

D　-i絹も中'ipを退き-.敢為連まで也かけて来られる{うtこrLL)i

Ll:.雪の多い与.みrJjんビラして/iられますか.

且klc)組合にな恥Lかかるのを凍し刺こ′来られ加を是非辻

堀おしらせ下3い,lL　　　　　　　　　　　(高野)

o　今郵1例年(これ木骨で大変です13.穿(1t3Lこ坤丁凍イtて身体　●

もqPがタ(:なL)そうです.惨さL,風邪‡引3 3せんようと'｡

(,kA)
o　令冬は久々(こ嵐LLJヰ(こTH)iした｡皆さまの鰍まいかがで守

か｡ I;iLl乳tこ過ごされることを願ってF;V)ます｡

年間4回発行Q)｢わr='ち｣ ′今年も滞L)rLく鶴見がぐきまLた.

来年度でも碩級りたいと思し､3す五二強力くr="さLl｡ (中道)

o　どこか相互っていb.いや′と一二i,ここも在ってL^ち0--･

としれ魯んない情報が新開Elテレビ【二溢れていち｡賂LLでも任

せflいと鋸娼卜. t-J7r与なぶ賂しい･寛LaざるElのタし,日韓

です.でも.本号を九日い｡　　　　　　(循ロ)

a _今年斉最後CDあr:■亨IIす.~三二t-環享
ぺんi'いよ･え歎lてあぐまれ羊t氏
L　′ .n　　　　　_　　　　　___L l　　ヽ__　.　　一　　　　′　　　　▲.-　　_′1

堅甲か′きくr-I- (-J) L子L ru(･与I弘拍､､埠r<手p:

貫首妄㌔如･楓-tO:W･E)とL Fうわゴ　;両町

- IEl　-
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毎集人／全困筋糞力症方の会北滋道支部

　

，？3G4札悛市串央区南４彊西1{y丁目７

　　　

‥'｀北海遅漣府センター内�(011)512-3233
49人イこ色色浬を鯉!憲鯉!勉哨ﾐ!折袖紐し‥＿

　　

＿

　　　

札幌市中央区北９条西１９丁目５５番地

　

細川久美子

　　　　　

■

　

●･

　　　　　　　　　

●

　　　

'●

　　　　

'昭和48年１月13日第３種郵{男独認可USK通巻264･号

　

１鵠{}円
わだりaj･89平成６年３即0日発行(毎月llEJIO日発行)
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