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毎月10白発行( 1許50円)

招集　全団筋無力症友の会1b一筋亘支部

一全国筋無力症京の会這支部-ユースこ　発行機逆身体陣等者匝休
耕刑行物協会

･1l ′

∫ I /

､: r-～

1;

コスモス

●

●

-讐讐

伊藤かすみ　面

〈難病適にカラーコピー機が導入されましたので使ってみました》
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は　　じ　　め　　に

○　冷夏の予報に心配しながら迎えた夏でしたが､冷夏どころか日本の

気象観測史上類を見ない炎暑続きの夏となり､記録を大きく塗り替え

てしまいました｡しかしこれは本州のことであり北海道は例外となり

ました｡

丑天続きの涼しい日ばかりで真夏日は数日もあったでしょうか､幸い

稲作は何とか平年作を確保できそうで安心しましたが｡また馬鈴薯は

きわだって美味しいという声が多く聞かれました｡

○　ところで先日講演を聞く機会に恵まれて聞いて参りましたが､その

中の余談として北海道の美味しい馬鈴薯の種を南国に行って作り続け

ると次第に濃粉をあまり作らない著になって美味しくなくなる話､年

中花の咲いている南国で養蜂業を思い立ち彼の地で養蜂を始めたとこ

ろ一年目は予想通り順調であったが2年目から次第に蜂は蜜を貯えな

くなって失敗したという話を聞きました､これは暖かく気候がよい為

に急いで澱粉を作らなくなった者であり一年中花があれば蜜を貯える

必要がなくなった蜂であると説明して居られました.

0　何か人間社会にも当てはまる教訓のような思いで興味を覚えまし

た｡何の心配もない､障害もない人生なんてあり得ないと同時に.こ

れがあるから人間は成長するのでなかろうか､社会が発展するのでな

かろうか､と思考を飛躍させてみました｡

○　発病によって人生設計が悉く挫折した遠い過去をいつまでも引きず

り続けて抜け出る事が出来なかった自分から急に解放されたような晴

れやかな気分を味わう事がで出来ました｡

○　"七難八苦を吾に与えたまえ"と月に対して祈った名将の心境には

とても凡人にはなれないけれど､せめて今与えられている苦発を乗り

越え､出来ればその苦難をバネに変えて行く努力と英知くすいは持ち

たいと考えている昨今です｡

会鼻の皆様の上に幸多かれと祈念して

この稿を欄く
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質問　コ　ー　ナ　ー

〈医療･福祉･生活･年金など　気軽に何でも)

公的補助についてお答え

公的補助は､大きく分けると,医療､生活､福祉の面からみてい

くことができます｡

まず､医療の面では､特定疾患(特定疾患治療研究事業)対策に

よる医療費の公費負損(自己負担分の助成)や､市町村の単独事業

で行っている通院交通井の助成や見舞金などがあります.また､老

人医療助成制度や生活保律法による医療扶助､重度心身障事者医療

助成などもあります.

生活面では､傷病手当金や､障害基礎年金､陣幸厚生年金､生活

保韓などの所得保障があります｡

婿祉の面では､身体降車者手帳(身体椿事者福祉法)による補装

具の交付や日常生活用具･自助具の給付､その他､税金(所得税･

自動車取得税や重量税など)の控除や免除､公共交通機関(∫ 良 ･

私鉄･バス･地下鉄･航空機･フェリー･タクシーなど)の割引､

介穫人の派辻､職業適応訓練などがあげられます｡老人帯祉法では､

日常生活用具や自助具の給付､ショートステイやデイサービスの事

業などがあります｡

また､肪間者津ステーションや在宅介鯉支援センターを利用する

こともできます｡

その他にも､様々な公的補助や助成制度･優遇制度があります｡

しかし､患者さんの年齢や症状､陣事の程度などにより使える制

度が限られますので､ご相淡下さい｡

(北海道難病連　相鉄壷1虹011-51213233)
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七三特定疾患と幸苗祉の侍71度>
I

医療費　　　　　'†
■:健凍保険法 

国民健康保険 

政府管拳保険 

共済組合保険.組合健康保険 

療養の給付.二家族療養費 

特定医凍井 

高額凍革井助成.今娩草.埋葬科 
療養羊.看護料.移送井 

償柄手当金 

継親医凍=(任意継続). 

考^保革韓一首.串..る唇療給付J,:-. 

老人医療助成制Bfr(北海道単独､事業) 

生活保律法による医凍扶助 

重度心身障春着医凍助成..: 

年金
年金　障幸基礎年金(1-2級)

陣容厚生年金(1-3級)

老齢基礎年金

遺族厚生年金
厚生年金陣亨手当金(一時金)

厚生年金による車椅子等の給付

教育

養護学校
特殊学級
院内学級

母

特定疾患(特定疾患治療研究事業)

特定疾患医療受給考証
特定疾患認定証

寝たきり老人等介葎手当(捕‡･札牲市)

通院井の助成･見舞金等

(市町村単独事業)

戦傷病者･結核･精神衛生･公専健凍

被幸･小児慢性特定疾患･育成医療･

凍育■医療･養育医療･筋萎縮症対策･

妊娠中寿症等医療援護f2Lど

生活保護法
生活扶助･教育扶助･住宅扶助

医療扶助･出車革助･生薬扶助

身体陣専着福祉法　　老人福祉法

身休陣容着手帳
補装具の交付
日常生活道具の給付

自耕具の給付

手当
(特別陣容者手当等)

医療井
(重度医療･更生医療)

滝役
(更生施投･療篠地殻)

(紬貸付･組t先入居)

介簿人の派辻

税金の免除･控除
公共交通機関の割引

自動車(免税世)

職業(職業適応gll練息)

その他

日常生活用具

給付事業
自助具給付事業
ホームヘルパー

派辻事菓
ショートステイ

デイサービス事業

者入婿祉施設
老人保健法による

医療給付
老人保健施設

療養費の支給
など

1995.9.19 (北海遭難病連　相牧童)
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み威ノなのひろば

全道集会に参加して

中村　真由美

今年は､ヴァップ･タイバレさんとイルッカ･タイバレさんによる講演

｢福祉先進国フィンランドを支える市民たち｣があると知り､とても勢し

みに出かけました｡

フィンランドは福祉国家と呼ばれていて障害者が生活しやすい漁場がつ

くられていることは知っていました｡でも､日本のように一つの型にはま

った制度や法律があるのではなく､一人一人の条件にあった医療や福祉が

行われていること｡そしてみんな平等にその権利があると聞き､とても葉

晴らしいことだと感心しました｡

また､国会議員の33%､市議会講鼻の半分が女性と聞き.%きました∴だ

からこそ､市民の声がきめこまかく反映されるのではないかと思います｡

46%の税金と聞くとまたまた窯きましたが日本のように高齢化社会になる

ことを考えると､払えるときに払っておくと自分たちもいろいろなサービ

スをうけられるということなのだから.自分で年金保険などをかけるより



は良いと思います｡

障害者には､住民の改造や視聴覚障害者のための通訳サービスが､患者

には医者と対等の意見を述べられる､病気についてすべてのことを知るこ

とができる､患者･家族の望む治療がうけちれる権利があるそうです｡本

当にうらやましいです｡日本では治療していただいているのだから医者に

は何も言わずまかせっきり､というのが実情のような気がします｡治療の

選択もできず､薬の副作用も知らされず､インフォ-ムド･コンセントな

ど､私には無縁の話です｡でもこれからは､はっきりと主弓長をしょうと思

います｡患者の苦しみは健康な医師には分からないのだから自分の望む治

療がうけちれるように医師との関係を変えていかなければと思います｡

来賓の議長の中には体験発表が終わってから来て自分の挨拶が終わるとさ

っさと帰った方もいて､がっかりしました｡知事､市長の出席は､代理の

人ではなく､患者･障害者の話を直接聞いてもらういい積会なので､今後

はぜひ出席してほしいと思いました｡

遠いところからいちしたタイバレ夫妻のお話はとても心に残り忘れられ

ないと思います｡特に､ 『障害者･患者自身の団結で地位の確立を』の言

葉です｡基調報告にある日本の医療や福祉の問題点を一人でも多くの人が

訴え､そして解決できたらいいと思います｡
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｢ノ＼月　ので~き　こ二~と｣　高田　淑子

3月に家に戻って5ケ月ー泣かず剰どすの日々を過ごしております｡

｢病院にいるよりはいいんだ｣と云い聞かせながらも.体調の優れない日

はのんびりとばかりい-っておられず.しょんぼりして落ちこんでしまい

ます｡

皆さんは｢毎日どうして過ごしていらっしゃるのかなぁ-｣と思いつ､

一日でも一時間でも｢生きていてよかった｣と思って欲しいものと心から

屈っております｡

●そんな中での八月の生活から､出合った事を拾ってみますと､

①墓参り

3年ぶりに妹一家に連れられてラッシュを避けて19, 20日に墓参にい

ってきました.

お墓といえば明治4 1年建立の墓　4年前に山の上の海の見える公園基

地に移転させられ-ました｡以前の基は1m程の石垣の上に建っていたので

供物やお花､そしておまいりも立ったままでした｡

それが今度は平地なもので､供え物もお線香もみんなしゃがんで｡おま

いりもひざまずく形になり足腰の弱くなった身にはとまどいがありました

②マラソンと青森選手

●北海道マラソンをテレビで見ていた｡

有森裕子選手が_　3年間のブランクの後に大会新記録で健勝｡ -皆さん

の声援に押されて完走したと､ 3年間とにかく走ることはやめたくない

と思っていた.と喜んでインタビューに答えていた.

その凄まじい執念に感動し涙が出ました｡しかしそれは羨望でもありま

した.早足でさえ出来ない現在の自分､努力だけでは決して実現しないで

あろう現し身を嘆いた事でもあった.
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③サ_ビス利用　合

現在私は福祉サービス協会から週1回(ボランティア協力貞さんによる

買物･掃除)とフレアイフーズという民間の■宅配食(夕食)のお世話にな

っている.両方とも有料ではあるが市の方の補助を受けている団体であり

利用者にとっては割安､私は年齢も65才に逢してなく陣書手帳もないけ

れども､それに垂ずる､ということで利用させてもらってい右｡
､

食事も病院一食よりも味が薄かったりで､決して口には合うとは云えない

が栄養素のバランス又作らなくてもよい食事のあることは助かる.

⑳クロスワード合

以前はジグソーパズルを主として(時間つぶしと頚の体操)いたが(最

高750ヒース)今はクロスワード｡でもすぐ夢中になるので

セーブしっ､.新開の日曜版などファミリークロス､

パンフの中のパズルを解いたりするのが楽しみである｡

2年位前に入院したときお見舞いにクロスワードの雑

を頂いた.でも病院じゃ中々調べたり､同いたりも､

大変だったが､ 8月の始め新聞のウイークエンド

(経済クロスワード)というのを家中の辞典･事典類を

集めてやっとインターネットというキーワードを解いたL

が､悲しいかなパソコンに関係ありそうとだけしかわか

らずそのまま｡ 2 I 3日たって_　テレビでちょうどインターネットを通し

て世界中の情報集めをしているのを克て､自信をもってクイズに応募したo

そして6万人中300人が当選してテレホンカードが送付されてきた｡

今家に来る人たちにみせぴちかして喜んでいる.また近くの店にもクロス

ワードの月刊誌があったのでー　今3日に1回位にしてトライしている｡

私には半年か一年かかるでしょう･ ･ ･ . ※ちなみに4月のクロスワード

では｢蛍遺準責任｣という答10文字は出来ていかナれど?言葉がわから

ず組み立てられなかった｡以上は乱の八月の出来事でした｡
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元気で迎えた｢還暦｣

中　道　和　子

●

●

花の20代半ばで､とてつもなく厄介な筋無力症を患って､ 30数年が

経ち､この春､私は還暦を迎えた｡

ずっとつ以前になるが､薄地久枝が心臓疾患の持病を｢終生の退すれ｣と

何かに書いていたのを読んだ｡私はその頃.自分の病気を認めたくないと

悩んでいたが､それ以来私の病気も終生の道づれになるかもしれない､な

らば仲良くつき合うしかないと考え過ごしてきた｡

ところが深情けの道づれであった筋無力症が､ 3 ･ 4年程前から少しず

つ私に愛想を尽かん出して.ようやく､私から去ってくれた｡

日内変動が無くなると.いつでも自由に出歩くことができる｡そうなる

と何でもやってみたくなった､脱力で身体を動かすのが最も辛かったのだ

から､動くようになった体を使って少しでも若いうちに始めたいのはスポ

ーツだった｡そして水泳に決めた｡泳ぎなど全くできない58歳半のおば

さん｡大丈夫かな?--

怒るおそるであった最初の日の水泳教室の感激は今も忘れられない｡

プールサイドで準備体操が始まった､私も先生の通りに､身休を伸ばした

り､縮めたり､号令の下に体操をするなどいつ以来だろう｡あの立つも座

るも歩くのも､グ二ヤグニヤしていた年月を思えば､いま自分が一丁前に

他の生徒と同じことをやっているのだから　-･

初心者コースのプクプクバーから始りバタ足の練習はたいして難しいこ

ともなく､コーチの　…力を抜いて''の注意に､力の要らない水泳は筋無力

症に適していると思ったのも束の間で､泳ぎに入ると何時もどり｡落ちこ

ぼれになりそう､でも面白くたのしいので雪の降りしきる日も週2回の数

重にせっせと通い､クロール25mようやくできた

時はうれしくて､次の目標を60歳の誕生日には､

美しいフォームで50m泳ごう｡

そして今等､自身の還暦を､クロ-ル50m完詠

で祝うことができた｡終生筋無力症とつき合うこと

もなくすっかり元気になった60代を､花にしたい

と張り切っている今日この頃である｡
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事要旨局だよ　り
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｢函館地.区pおしやノ＼こり会｣

今年は本当にいろいろな事がありましたね･ありすぎたと言った方が･

手っとり早いくらいです.それに函館にもハイジャック事件が起きる等々

早く平穏な社会が到来して欲しいも･のです｡

ところで､昨年から本格的に始動し舶めた地区懇談会(おしゃべり会)

を今年は両虎で下記のように属催することになりました.

両虎地区の方はもれなくご参集くださるようご案内いたします･

1,　とき　io丹9白　午後4=00-5:00　自己招'介
電

5 : 00-6 : 00　お風呂タイム

6 : 00-8: 00　夕食

おしゃべりタイム

●

10片10日午前10時解散

2, I.t=そ,L帝?準幣ル･照準帯揚の川1丁目2-30)専

一h　∴丞(01387159-2L231)

尋.･費用　一拍二食付き1万円(半額を友の会支部で補助します)

.夕食会のみ参､加6千円(　　　　岡上　　　　　　)

案内状は函館地区三晶奈素子さんからハガキが届いていると思います｡

9月25日までに返信ハガキにて申込んでください.

･X　札幌からは　伊藤･猪口.中村真由美･東谷の4名が参加します｡

積もる話があればみんなはき出し_何もか人は話題を仕入れにお集ま●

り下さい｡お待ちしています･ I

会.費納入のお願t'ヽ

会費納入率が余りよくあ'りません｡お忘れの方もあろうかと思います｡

もう-度お確かめの上ー　納入お願い致します｡

年会費･ I ･3600円　(内2100円は本部へ納めます)

振込み先　　　　郵便振替　02770-6-19712

全国筋無力症友の会北海道支部

- 1 0-



争

19 9 5年度支部大会を終えて
~~~~~~~~~~~~~~

(か感Sヅ)

　

去る７月３０日１０：００より北海道教育会館において支部大会（医療

講演会）を開催しました。

　

国立南病院、南尚哉先生の「筋無力症の治療の現状と展望」と題して講

演、相談会と有意義に支部大会を終えました。（講演要旨は次号に掲載し

ます）

　

参加者は１７名で、遠くは函館、釧路からも参加して下さったのです

が、この日は午後から難病連の全道集会に出る予定があって、久し･振りに

会ったお仲間と交流の時間が充分とれなかったのは残念でした。

　

一応、１２：３０に解散となり午後からの道新ホールへは１１名で移動

して、全道集会へ参加しました。

　　

簡単ですが報告とします。

本の紹介

やや一彦（Ｓ＆一謳｀一彦

　

大阪支部の高阪久子さんが、発病からＩＯ年間の闘病記録を「春待草」

と題して、この程自費出版されました。

　

当支部に一冊送ってぐさったので１廻､し読みしていますが。教職｡を辞め

家族に支えられ、長い長いつらい冬に耐え、春を待ち、ＭＧから･解放され

る日を待ち望り･気持ちを淡々と綴られた。とても読みやすく大いに共感の

できる素敵なご本です。

　

ご希望の方は、切手で送料３１０円を同封して下記へ申込んでください

謳｀

住所

�

高阪

　

久子

み

疹
μ

隋到でご紹介された長漬晴子さんのI'病いから看える'もの｣め冊子は、

当支部でも３冊頂きました．読んでみたい方は､.支部へ連絡.しでぐだ･さい．

お送りします。

- 1」－
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o　朝夕ストーブのtlLL摩執こなE)jした.皆礁お元気でしょ;れ

かせ､が親行していbi-クです｡お礼そっけ〈f{さし､ ｡

今､月の泉執fq伸展かすみミん0)乾を使わせていIV=-きまLt_i.細さ

U/てのカラー'r-P/wJですh:ご感触寸いかがでし∫うか.

皆破d)辻札tti知らせく[{さい.　　　　　　(東　谷)

o　朝夕d)つきL)穿くなり､碕ちかまk_ていfi∫う(=身でbrtか専っそ

きまLtこ.皆後はカqrを乙いてい3せんか｡久しぷL)(ミ｢わrzL'ぢ.

F'帥側でみんTJが焦まつ. tLirやかな気骨です｡　(鬼　申)

o　行こうかな?止_y)1かlL? ttっかく0川手えZTL.咋貸与しIrL､

る皆Lこ食いたいしと私かけて見よLr=. 8月初t)にbLt:-し1下痢(:fL

り(ピーJLス性と0)こと)今度はその勅(:老Ly)うれ王だ凡を

乙し､てし､ます｡廉/ま鳥Ilt'廉(_1もrJ:るとし､与のさ変感しまLf_, ｡

丸.敬か-i,札は会07fj身伝いとさせていJこt{きたL^ヒカんてi

ます一　　　　　　　　　　　　　　　　　　(錦　旬)

●

●

0　教えの日CLJ鳳恥行なか･Ltこ｢廉官エイズ. jF如全面解決言辞り

る｣街舜琴名護軌こ考如しi Ltこ. (,&朝食J: I) l名)ハolLコ南で.

I鳴圃3 0分･.入変(:見習か･.まく.とくtこ2,0水面後の煮L^人C)協

か√払うi LたQ ｢9)やま7て上尽乞腐./ i:/J3'lって1裁羊蹄6-

/なLz:b､してよ回食.′J ､鬼気久とE)久ヒy)が声言渡･)上tfて

叶b-rLU乳冷やいち租tt7Trt思､,よす｡　　　　(す遭ノ

ー1 2　-
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