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乙ま　　しこ　め　8こ

支部総会も終わり､全国総会に出席して本年度第1号の｢わだち｣編集

に取りかかって見ると早くも鮮禄6月半ばの季節を迎えておりました｡

みなさん､最近の体調は如何ですか｡良きにつけ､悪しきにつけたくさ

んの情報が支部に寄せられることを患っています｡

今年度の全国総会には北海道支部から1 3名の大豊参加で全国から集ま

った会員さんをびっく　りさせました｡観光を兼ねての総会出席が功を奏し

'●たのでしょう｡

全国総会､観光を終えて帰ってからも寝込んでしまったという人はなく

ほっと一安心しました｡

それ以上に､ "健康に自信がついた'' "また何か計画があったら参加し

たい†という声さえ聞かれたことはほんとうに堵しいことです｡

全国総会の医療相談の中で宇尾野先生の"前向きの積極的な姿勢が病状

を好転させるー　という指事を思い起こしています｡私の乏しい凝験の中で

も思い当たる節々が多々あることに気付きまして､自信を深めました｡

皆さんも､参考にしてそれぞれの状況に合わせて前向きに頑張って見て

i●は如何でしょうか｡

相つぐ福祉医療の後退にJ P Cは今､厚生省に坐り込みをしても"入院

給食費の自己負担外　を撤回に向けて行動を展開しています｡

私たちも､困難に負けないよう捻力を支部に結集して頑張りましょう｡
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1　受　付

2　昼　食

3　総　会

全国筋無力症友の会北海道支部

1994年度(第23回)定期総会

平成6年5月　8　日

於　難病センター2F

プ　ロ　グ　ラ　ム

1 1 : 30

12 : 00ノー12 : 30

13 : 00-14 : 00

(D　支部長あいさつ

②　来賓あいさつ

@　議長選出

4　議　事

①　93年度活動報告　　　　　　　②　会計報告

③　監査報告

⑤　予算案

(診　その他

5　交流会　･

-　亡丈　-

④　94年度活動方針案

⑥　役員改選塞

14 : 00-1 5 : 30
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議案(1)　　1993年度の活動をふりかえって

(情勢)

全国筋無力症友の会北海道支部結成2 0周年の事業終えた翌年でホット

ー息ついた一年でした.しかし､患者･家族を取り巻(情勢は一段と厳し

さを加えております｡

細川政権の発足第一声に見た…生活者重視"の政策は本来我々庶民が願

う　…生活者重視''とは交わることのない異質のものなのだろうか｡混乱の

中にも前途に明るみの見える事を祈りながら目を凝らしているところに飛

び込んできたのが健康保険法の改正であり福祉税導入の問題でした｡相変

わらず経済優先の物の考え方であり､その為に生活者に不安と苦しみを強

いるものです｡

しかしながら､健康保険法改正の内容が明らかになると同時にJ PCを

通じて起こした阻止行動(署名･募金･国会請願)では完全阻止こそでき

なかったけれども､国民の前に問題点を明らかにし､マスコミをも動員し

て一大世論を形成する事に成功しました｡そして法案の内容も弱者に配慮

した内容に修正された事は大きな成果でした｡

また､この運動を通して患者活動が､患者･家族だけのものでなく国民

を代表する声であるという認識を一般市民に持って貰う絶好の機会ともな

り､ここでも大きな成果があったと思われます｡

なお､医療･福祉をおびやかす政策が目白おしに顔をのぞかせておりま

す｡中でも　…難病対策見直し"の政策では全国筋無力症友の会としては注

意深く見守り､強力な行動を展開する事を考えに入れておく必要がありま

す｡

点者会活動は内部に向けた活動にも増して､他患者会との連携を深め､
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大所高所から見た立場で活動を進めていく事が強く要求されて来ます｡

<北海道難病連;全Eg筋無力症友の会(本部) ､日本患者･家族団体協議

会(J PC)との関わりの中で>

全国筋無力症友の会北海道支部独自の活動は､主として支部組織の内に

向けての活動ですが､私たちが抱えている諸問題を解決するためには､よ

り大きな組織に力を結集しなければなりません｡

(む　北海道難病連の構成団休として

私たちの支部は北海道難病連の中にあっては｢筋無力症部会｣とし●一

て､他の部会と協力して各種の活動を進めております｡

筋無力症部会から難病連に､つぎの役員を出しておりますo

O　難病連事務局長(1)　○　理　　事　　(2) ○　評議員(3)

○　事業資金萎旦　(1)　○　合同レク委員(1)

北海道難病連は現在28 (昨年26)の加盟団体と22支部(昨年1

8) 1支部準備会で構成され､活動の拡充を続けております｡

昭和58年に建設された｢北海道難病センタ-｣は全国に例を見ない

施設であり､北海道の医療･福祉の向上に果している役割は誠に大なる

ものがあり全国の注目を集めております｡他府県の患者会活動成果もあ●･

り､昨年は他県からの議員団による視察も増加し他府県のセンター建設

気運を高める為に一役をかっております｡

また､こP)難病センターrも難病連活動の充実発展に伴い､狭溢とな

り､増築を必要とする現状になっております｡

現在進めている｢ケア住宅付別館｣建設運動は､この難病センター増

築に合わせて､難病患者や身体障害者の夢を乗せた構想としてその実現
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が期待されています｡実現に向けて息の長い活動を続けることが確認さ

れていますo

②　日本患者･家族団体協議会(J PC)に対して

また､北海道難病連はJPCの構成団体として､医療･福祉の向上･

改善に向けて国会請願活動や政府陳情行動をはじめ､各種の活動を続け

ております｡

国会請願署名･募金活動では年々成績が向上し､この運動の広がりと

深まりを見ることができます｡また同時に政治･行政面にも大きな成果
~●　を上げております｡特に昨年の健康保険法改正に対する一連の活動は国

民的な共感を呼ぶ大行動にまで発展させる事が出来､大成功をおさめま

した｡

③　全Eg筋無力症友の会(本部)との関わりの中で

全国運営委員会と全国総会には代表を送ることになっており､その中

で他支部との協力を計り､本部体制強化に側面から支援しております｡

また､全国各支部との情報交換等を通じ相互の融和と協力を図ってい

ます｡
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<　支部活動　>　　　　1993年度の特色

(》　相談件数　(10-14)

相談件数の漸減傾向と医療相談オンリ-の時代から見ると､生活に関わる

福祉面での相談件数増加の傾向が現れている｡

②　新入会見　(3-4)

情勢のこうで関連事項記載

③　退会旦　(4-3)
夢

会見死亡(0) ､他患者会への移籍(3) ､転居(道外) (0)辛

④　会費納入状況　(76%-70%)

納入率の低下が顕著に見られます｡納入率向上についての努力は精一杯し

たのですが･ ･ ･何故でしょうか

⑤　機関紙｢わだち｣年4回予定どおり発行

ここしばらく新しい治療情報がなく､迫力に乏しい内容に終始しています

が､その分温もりの通ったものを目ざして努力しています

⑥　｢わだち｣ 20周年記念号発行

⑦　支部総会･医療講演会　　5月9[]　　出席人数　　2 0名

○　済南と福祉相談会　辞師:北海道難病連事務局長　伊　藤　た　て　お

⑧　支部大会　　　　　　　　8月1日　　　参加人見　　20名

○　医療誇商会･ ･ ･講師　:　全国筋無力症友の会大阪支部支部長

浅　野　十　糸　子

⑨　難病適の中で取り組む行事

○　チャリティバザー･ ･ ･支部役旦捻出とボランティアの協力も得て総力

結集の-大行事でした｡各方面からの善意あふれる協力にも支えられて実

績を向上させています｡

○　国会請願署名･募金･ ･ ･J PCの項で関連記載

○　チャリティクリスマス･ ･ ･会場を選ぶ段階から大変苦労を伴う行事で

すが､みんなで力を合わせて成功させました｡
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1　9　9　3年度子吉動季艮告

4月　　　　札幌市と要望懇談会に参加
(猪口)

ー●

~●

5月　支部捨金開催　　　　　　　　　　　　(20名)

北海道難病連捻会参加　　　　(猪｡鎌田　中道　東谷)

6月　枚開誌｢わだち｣No､ 86発行

7月　20周年記念誌｢わだち｣発行

北海道難病連第20回難病患者.陣等者と家族の全道集会へ参加

8月　支部大会開催　　　　　　　　　　　　　　(20名)

9月　枚開誌｢わだち｣ No､ 87発行

10月　JPC国会話題署名､街頭行動参加　(猪口　中道　東谷)

11月JPC｢11･15健保改藩は許さない患者･家族大行動｣へ参加

(三晶　青田　東谷)

12月　穂問詰｢わだち｣ No. 88発行

難病連札幌地区チャリティクリスマス参加　(26名)

1 994年

3日　全国運営委員会出席　　　　　　　　　　(中道)

難病連チャリティバザー参加(猪口　中道　福田　工鳶　上戸

(竹村　桜井　下広　東谷)

機関誌｢わだち｣ No､ 89発行

その他#病連理事会6回.事業資金委員会4回出席

合同レクリエーション実行委員会3回出席

月1回支部役員会開催､難病連支部結成大会に出



議案(3)

全国筋無力　症:義:の会ヨヒ海道支部

1　5∋　9 :∋　年度会計監査幸陸曹

上記の件ついて_　厳正なる監査の結果､適正であることを

報告いたします｡

1 994年5月8日

氏名　下今　寺を

氏名　象牙-三三五辱

塞監計会

p
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議案(4)

1 9 94年度の活動方針(秦)

○　全国筋無力症友の会本部･北海道難病連･日本患者･家族団体協議会

(JPC)と共に､平和で豊かな社会の創造を目ざして頑張りましょ

う｡

昨年に引き続き医療法の改正や福祉八法の改正による福祉や医療面の

歪みに注意を払い､また､ ``難病対策見直し"に対しては適切な対応が

要求されます｡是正についてはJ P Cを通して昨年に引き続き運動をし

ましょ　う｡

私たちの望む｢経済大国日本｣に見合った｢生活大国｣を実現させる

ために医療や福祉の充実発展を日ざして頑張りましょう｡

○　支部の活性化を進めましょう

･事務局休制の強化･ ･ ･ - ･ -事務局役員の増鼻と若返り

･患者･家族の要求の掘り起こし-今なお医療･経済･家庭内の諸

問題で深刻な悩みをもっている仲間の声を掘りおこす

･　地域での交流･愚談会を進める

･写1世掛こ向けての活動の創造-若い力･新しい考え方の導入

● ○運動の和を広げましょう
･　友の会賛助会見の加入促進

難病適協力会鼻の加入促進

国会請鹿署名･募金活動の促進

-/0-



1　9　9　4　年度行事計画

4月

5月　　支部稔会.昼食会､おしゃべり会

全国稔会

6月　　機関誌　(わだちN o, 90号発行)

7月　　　全道集会　旭川

支部大会　医療講市会

9月　　機関誌　(わだちN o. 91号発行)

0月　　地域砦読会　(釧路､函館)

1月

2月　　　機関誌　(わだちN o, 92号発行)

発病連チャリティクリスマスパーティ

1月

2月　　全Eg連嘗委員会

3月　　樵閑話　(わだちN o, 93号発行)　部会経理打合せ

難病連チャリティバザー

- //-
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議案(6) 1 9　9　4-度.･役員改選

支部長　　猪口　英武　　(格闘誌編集委員･発評議員)

副支部長　鎌田　毅　　(全国運営委員.難理事)

中道　和子　　(機関誌編集委員)

事務局長　東谷美智子　　(機関誌編集委員-難評議員)

会計監査　　下広　　栄

室谷えみこ

運営委員　伊藤たてお　　(難専務理事･難事務局長)

高田　淑子　　(機関誌編集委員･難評議員)

竹村　慶子　　(難事業資金委員)

鈴木恵美子　　(難合同レク実行委員)

福田　節子　　(穂開誌編集委員)

工藤　紀子

桜井　彩子

上戸マツエ

中村　待子

連絡会

(旭川地区)　滝田　清市

(釧路地区)　青田　典子

二瓶　賢二

(帯広地区)　小野開政子

(北見地区)　成田　あき

(難理事) (旭川支部役員)

(難白糠支部役員)

(難帯広支部役員)

(難北見支部役員)

佐藤　貞行　　　　　IJ

(空知地区)　林　　麗子

浮穴　　実

(苫小牧地区)鈴木　淳子

(函館地区)　三品奈素子　　(難函館支部役員)

大沼美恵子　　　　　〟

(静内地区)　葛野　盛事　　(東静内支部役員)

-/J　-
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◇　支部長さん､何かとお世話になっています｡冶金に参加をしたいので

すが､まだカゼと血圧が高くて､家の中で適当な仕事をして･わだち､

希望をよまさせていただいています｡いつもありがとうございますo

(風連町･松田シズ子)

◇　きびしい､長かった冬も婆を消し､北海道も桜の季節になりましたo
[コ

出席できませんが､皆さんによろしくお伝え下さいo

(札幌･竹村慶子)

◇　体調がすぐれず汗が目にしみるほど汗がでて､肌着をとり替えなくて

はなりません｡皆様とお会いしたいのですが､体に自信がありませんの

で断念致します｡通院もしているのですが｡皆様によろしく申して下さ

い｡　　　　　　　　　　　　　　　　(浦河町･宇野芳子)

◇　病状が不安定なため無理をすることができません｡大変申し訳ありま

せんが､今回は欠席させていただきますので､宜しくお廠い致しますo

事務局の仕事で多忙な毎日をお過ごしのことと思いますが､くれぐれも

お身体をご自愛ください｡　　　　　　　　(稚内･野揮厚子)

◇御無沙汰致しております｡昨年より､腎臓を悪くして入退院をくり返●

しています｡申し訳ございませんが今回は欠席させていただきますo

(今は自宅療養中です)　　　　　　　　　(赤平･千葉美和)

◇　大変もうしわけありません｡志穂の病状も安定しているので､一日働

く仕事にかえたばかりで時間がなく､出席できません｡

(旭川･立田志穂)

◇　全国大会にむけて体調を生えて待ってる毎E)ですo修学旅行へもいけ

なかったので､とても楽しみにしています｡今年に入って､風邪をひき､

2ケ月間､体調をくずしましたo疲労が一一番の敵です｡

(札幌･中村真由美)

き転宰'ai,　_ I + _



全国筋無力症友の会第2 4回総会に出席して

猪　口　英　武

5月2 1日(土)

5月20日(金)に宿泊した｢兵庫共済会館｣からタクシーに分乗して

稔会の会場に当てられた｢しあわせの村研修ホール｣に向かう｡

この｢しあわせの村｣は六甲連山の真価にあり､以前は山また山の地で

あった処｡それが神戸港の海に浮かぶ人工の島｢ポートアイランド｣を造

るために巨大ベルトコンベアーを使って山を削り､その土を海の中の人工
-●　島へと運んだために山のあとに平らな広大な土地が出来ました｡その平ら

な土地に一つのタウンが出来たのがこの｢しあわせの村｣です｡神戸なら

ではの一石二鳥の大事業で世界の注目を集めた-大事業でもありました｡

神戸市の知恵と努力に感嘆させられました｡現在ポートアイランド第二期

工事が進められておりました｡

く註;以下第1部から第4部までの詳細は本部発行の｢希望｣に掲載さ

れると思われるので内容を省略して様子と感想のみに留めます)

く武田今艮d,叔拶〉

第1部く総会)

■●　　総会は全国各地から

集った11 1名の患者

家族の熱気に包まれた

中で､神奈川支部の栗

原支部長を議長に選

び､整然且つ熱心に進

められ､全議事をとど

-J5--



こうりなく終了しました｡友の会に寄せる期待と団結の強さを実感させ

られました｡

第2部く医療講演会)

進行役には大阪支部の浅野支部長が当たり､夫々の講師の紹介が当を

得て知らず識らず講師の言葉に耳を傾けたくなるような進行ぶりに感心

させられました｡

｢筋無力症と血中抗体｣　国立病院宇田野病院名誉院長　西谷　祐先生

｢難病センターを設立して｣県立尼崎病院院長　　　　藤岡点広先坐

｢MGと長期療兼｣　国立静岡病院名誉院長　　宇尾野公義先生　●

(財)康済会病院院長

第3部(患者体政発表)

難波　有紀さん　(兵庫県)　西村　みさ子さん　(兵庫県)

兵庫支部の勝木支部長の司会で進められました｡体坂は何れも切実な

ものだけに､そして体験を同じくした者同志の集まりだけに一層心に強

く響くものがありました｡毎回の事ながら涙を誘われる場面がありまし

た｡　　　　　　　　　　　く直藤相飯のal冬進行‥ta"鴫さL>~-　≡享±二三二三塁空室空

第4部く医療相談)

註;捻会では各支部に役割が分担さ

れており､北海道支部は医療相談

の進行が割り当てられました｡

北海道支部副支部長の中道さんの

元気な明るい声で､司会を始め､加

えて事務局長の東谷さんが質問者の

間をマイクを持って飛び回る活発さ

-16-



●●

で･順調に医療相談会も終了し､当支部の役割を十二分に果たしまし

第f5=ふく夕食.交流会, &｡･･&･･･ふ｡｡｡

またまた北海道支部の伊藤たておさん(難病連の事務局長でもありま

す)の司会で､稗もすると沈滞気味に陥り､退屈になり勝ちな交流会を

盛り上げ､退屈させず､急かせず時刻きっちりに終らせるところまさに

名司会ぶりでした｡

北海道からは1 3名の参加で､遠隔の地からの多勢の参加に会場を湧

せ万雷の拍手をいただきました｡

以上､内容の乏しい報告になりましたが､北海道からの13名の大圭

参加が､全国の会員の心に大きな贈り物が出来たのではないかと患いま

す｡又､北海道支部から参加された方々にとっても､自信と希望を育て

るきっかけになったのではないかと思います｡

次号への予告を兼ねて
門静門静門歯門

全国総会終了後､全国の会旦有志の方々と有馬温泉に一泊､その後北海

道支部単独で大江山などの民話の里を横目に伊根清､浦島神社､天の橋立
~●等､昔に聞いた話を思い起こしながら観光を楽しみました｡参加者のみん

なが手分けをして感想文を次号でお知らせすることにしました｡

お楽しみに!

-17-
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友の会事務局-

二二翌二二離鋼/
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葉

山
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幸

夏

　

美

富美子

Ｓ

＠

尋

･ 一 一

新入会員のご紹介

　　　　　　　　

よろしくお願いします。

　　　　　　　　　　　　　　　

（敬称略）

鈴

　

木

　

淳

　

子

　

尋

川

　

上

　

真

　

弓

　

ｓ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

．･

沢

　

口

　

愛

　

子

　

番

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

白

成

　

田

　

ア

　

キ

　

ｓ

心へーペヘヘヘ.へ.心へ.へ=゛Ｗへ~ヘヘ.へ.心へ.へ.ヘヘヘ.ヘヘ.ベヘ.へ.へ.へJへ.゛心べ心心

　

６月に入り夏らしい日差しが続いて、花の美しい季節になりましたが、

皆様いかがお過ごしですか．

　

すでに「なんれん」でご案内が届いていると思いますが、第２１回全道

集会が旭川で開催されます．

　

７月３０日の１４時から医療講演会を予定しております．

　

講師

　

旭川医大第一内科

　

箭

　

原

　

修

　

先生

　

にお願いしました．

　

大勢のご参加を、お待ちしております。

　

参加される方には、友の会より補助します。

○旭川グランドホテル“’゛””４,０００円

○歓迎レセプション ２,０００円

申込は「なんれん」のハガキで。費用は各自の参加に合わせて難病連へ

補助の精算は参加当日になります。

「川のまちＪＡＳＡＨＩＫＡＷＡであいましょう。

げー

l¶

-



'●

会費案内人のお戯1,i

平成6/年度の会費納入よろしく､お顔いいたします.

ご承知の通り年間3/600円のうち21100円を本部へ納入し､

残り1,500円が支部の､活動の財源になります.

未納の方は_振込用紙を同封しますので納入して下さい｡

お患いします.　　　　　郵便凝着　　　小樽7　　19712

全国筋無力症友の会北藍芝文苗
e℡●令や℡●℡●○●6･+6･+9●^~ 『花火セット』販売協力のご案内

今年もr花火セット｣の販売を押始いたしますので､お知ら

せいたします｡

会員の皆様-のご案内をよろしくお廟いいたします｡

今年の販売価格は,昨年と同様に消費税を内税といたしまし

た｡また･一部価格の変更もありますので､販売の際はご注意

して下さい｡

-●　警≡苧芸芸≡霊芝芸芸iA5,雷雲三;:､芸aL三㌔とめて

注文して下さるようにお虜いいたします｡

｢花火セット｣の販売は､私ども患者団体にとってかかすこ

とのできない重要な活動資金づくりの一つとなっております｡

各団体のご健闘を祈ります｡

'o_二一ニ､一:~てJ

eこ./a

THi -



ハラン1-ト打上､五重塔､フンスt花車等々.集LJL ､

ものはが)｡海や山へのキーンプに持っていくのに鉄道

なt:7トでも

ジャンボセット特価¥2,500

i 做ﾒ�

ごつlき○5学才ブリキ野亜功萄 ��

AC._.那 
甘 ��良 

打上げ花火も入すrる高学年にも向くセ7tJrTc

銀河セット特価¥伽0
-20-



編　　集.　後　　言乙

o兵射場観て,大嵐行捕えてポッYLT:ところへ,｢わ柄｣10%の秘境わ

れました｡鯛l細く逢{てゆきます｡ g.馴瑠偉4枚書状金銅磯も棚ており椎

名嶋やb鴫し'31b･'･tr如叫r御く[:-き513絹ろしてか)jす. (す逢)

o　今年duJっほ裾り｣(ま叫杓(i岬鴨ま･)そうです｡私た如櫓硝8(こ,屠場
L● Uと盲い桝珊勧iLた.

酎んも･ A恥免とつけて,えBo)馴1･d)入金Lここ御くださvL｡　(東　谷)

C　全国鰍こ鯛LiLT軋思ったヱ痛舶J/TiくXIL･JtLILた｡今的｢i7T-:ちJ伺

見目でした｡し-フu 8)ヾ一物争.LLこ透t^日か)で大食で･した｡でも頑終って粉砕

瀞教7て,1tL7とLていろところです.　　　　　　　　　　(福　田)

〇　二0)たるをkl松(:鯛Lて泉ました.細線行場y)て摘細噺tヱrJL)iLT;.=LfJ

竣成緑地d)TでL rPで･ut酢LILT:ht-,鹿瀬欄魯It軸して, rわ鞘. ILFj) Lこi孝和

-I:+すちこと糊iLた｡飽崎んと鴫旭(個岬掩いできろこと竣しみ(二Ltu

王寺.　　　　　　　　　　　　　　　　(餐　禾)

o　紬の免は相加て卸てキ全(こFIbと.恥何LWo)頚海でン?-での象ま叩.如と

ってくま櫛疲L4です｡そ仙希LLl雛相貌ちと,顔しみ塊こ如し叩J今軋怖

さく願か知勇妊てくれエLf--動的に咽るL^静さLibんT･,Tう(こ,鞠t塊如仲,LJ

れた.　　　　　　　　　　　　　　　　　　(魔　口)
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