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Lヨこ　しこ　め　をこ

○　平城8年度の支部捻会を終えて

かっての支部総会と言えば畳の間で体を横たえている人､壁に背をも

たせている人表情はみんな眼槍下垂で･これぞ筋無力症の患者会と言っ

た雰囲気が溢れてい-た｡そして途中で具合の悪くなる人も必ずと言

ってよい位見受けられました｡それが今回の支部総会では眼晩下垂は

2-3見られましたが･表情にも動作にも昔の面影はみじんも感じられ

●　ません｡

それと同時に捻会後の交流会でも･どんな事をして寛いだちょいか運

営に苦労したものです｡友の会発足当初は言語障害の点者が多くその度

合いも強かったせいもあり･筋無力症友の会は-歌わない患者会巾で通

って来ました｡それが歌うり捕るり!の様変わ｡を見て､何か夢でも

見ている様な･狐につつまれたような感じでした｡

それにまた･遠隔の地からの参加が多かった事も今回の総会の特徴で

す｡函館から三品奈素子さん､白糠から二瓶賢二さん東川から高橋キク

さんが奉加されましたし･新-としては札幌の井戸坂知影子さんはご

主人と橋本敏夫さんは劇的な治療効果の-を引っ握げて参加されまし

●蓋去tf三言冨三三.3名の参加もあ｡25周年にふさわしく非常に多彩な

まさに新しい時代の幕開けを思わせる喜び一入の支部総会であり礼

た｡会員の皆様と喜びを共にしたいと思います｡

(猪口記)
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全国筋無力症友の会北海道支部

1996年度(第25回)定期総会

平成8年6　月　2　2　日

於　朝里川温泉マリンヒルホチル小梢

ZS 0134 (52) 2929

プ　ロ　グ　ラ　ム

1受付集合　------- 12:30-13:00

2　難病センター出発　-･･-

3　総　　会　------‥`

①　支部長挨拶

②　来賓挨拶:メッセージ紹介

③　議長選出

4　議　事

①　95年度活動報告

③　監査報告

⑤　96年度予算案

5　記念講満会

○　介轟保険の問題点

○　特定疾患の見直し間盈

6　夕食･交流会　----=

1 3 : 00

14: 00-15　=　00

②　95年度決算報告

④　96年度活動方針案

⑥　役員改選案

1 5 : 1 5.-1 6 : 30

講師:北海道難病逮事務局長

伊　藤　　たでお

18 : 00-20 : O 0
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●

●

議案(1) 1995年度(平成7年度)の活動をふりかえって

(ta*)

0　1995年は大きな出来事がたくさんありました｡阪神大震災･地下

鉄サリン事件･住専問題､沖耗基地返還運動等々｡そんな中で私たちは

H I V訴訟支援活動,公的介護保険返対運動､ tTPC国会諸島署名運動

など国民の先頭に立って活動を進めて来ました｡

○　中でもH I V訴訟では従来の薬害訴訟の概念を遥かに越えた国民的な

運動にまで高めることに成功しましたし､公的介護保険間篤では.JPC

の反対声明によって国民の前にその間窺点を明らかにし､一部改巷を勝

ちとりました｡

○　しかし､この公的介護保険もまだまだ多くの問題点を抱えております

し､その他にも難病対策見直し.医療法改正､診療報酬改訂､国立病院

統廃合､保健所法改正などから派生する問題点も目白押しの状態です｡

したがって患者活動は内部に向けた活動にも増して他患者会､団体との

連携による活動が益々求められて来ています｡

<北海道難病連､全国筋無力症友の会(本部) ､日本患者･家族団体協議

会(.lP C)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､

より大きな阻繊力を必要とします｡

(D　北海道難病連の構成瑚体(部会)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｣として.

他の部会と協力して各種の活動を進めております｡

-　3　-



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｡

○　難病逮事務局長(1)　○　理事(2)　○　評議員(3)

○事業資金委員　(1)　0　合同レク要員(1)

北海道難病漣は現在30部会と22支部1支部準備会および1万2千

家族の組織となっています｡

昭和58年に建設された｢北海道の無病センター｣は全国に例を見な

い施設であり､北海道の医療と福祉の向上に果た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と

も相保って難病センター建設の気運が全国各地に起こっております｡

また･この難病センタ-は難病連の充実発展に伴ない､攻防となり増

築を必要とする現状になっております｡今後､継投的且つ強力な増築改

集運動を進めて行かなければなりません｡

②　全国筋無力症友の会(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･全国の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

おります｡

③　日本患者･家族団体協議会(JPC)に対して

北海道無病連は更に･JPCの構成団体として､医療･福祉の向上改尊

に向けて国会請巌活動や政府陳情行動をはじめ,各種の活動を掛ナてお

ります｡そうしてその活動の充実発展が国民の代弁者としての地位を次

第に確乎たるものにし患者の声を周政に届ける道がひらけつつありま

す｡ (HIV訴盆･公的介意保険等に見る)
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<支部活動>　　　　　　1 995年度の特色

●

①　相談件数(15-15)

相談件数の漸減傾向と医療相談オンリーの時代から見ると､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｡

(診　新入会見(12-5)

③　退会月　(14-13)

会見死亡(3)､他患者会への移籍(0)､転居(0)､その他

④　会費納入状況(75-70%)

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指して努力しています｡皆さん

の近況などを知らせて下さることを大いに期待しています｡

⑥　支部総会･医療蘇済会　　5月20日　　出席人数15名

○　帝清と福祉相談会　講師:北海道難病連事務局長　伊　藤　たてお

⑦　支部大会　　　　　　　　7月30日　出席人数17名

○　医療辞満会･････講師:札幌両病院神経内科　　南　　尚　哉先生

⑧　函頼地区おしゃべり会10月9日　　出席人数　　8名

⑨　難病連の中で取り餐lむ行事

○　チャリティバザー･-･-･支部役員会員捻出とボランティアの協力も

得て捻力結集の一大行事でした｡各方面からの尊意あふれる協力にち

支えられて実演を向上させています｡

○　国会諸鹿署名･募金
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○　全国患者家族集会･95inさっぽろ　11月11日　出席人数5名

(全国から患者家族2 5 0名の参加者があった)

○　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｡

※　どの行事とも年毎に成果が向上しています｡

交･嵐食入ナッr耳鼻:噺こ1って例の-如く初のうitましたr

汝昇卜新しし､領水の各卸ナで盛り角がクました｡
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5月

1 9　9　5年度子吉動幸授告

難病連総会 7名参加

支部総会　(定山渓)　　　　　　　1 5名出席

全国総会　(東京)　　(中道　中村　中村　東谷)

6月　　機関誌｢わだち｣No94号発行

難病連札幌地区合同レクリエーション

7月　　支部大会　｢医療講演会｣

●　9月

難病連全道集会　｢札幌｣

札幌市要望兼議会

1 7名出席

12名参加

東谷　参加

機関誌　｢わだち｣No95号発行

10月　JPC国会請願署名･街頭行動参加(猪口福田中村東谷)

函館地区おしゃべり会(湯の川曲泉)　　　8名出席

11月　JPC全国患者･家族集会inさっぽろ　　　5名参加

12月　　機関誌　｢わだちJ No96号発行

難チャリティクリスマスパーティ-　　　18名参加

2月　全国運営委員会出席　　　　　　　　(中道　東谷)

3月　　機関誌　｢わだち｣No97号発行

年チャリティバザ-参加(猪口中道工藤紀下広中村竹村東谷)

●　　　難部会経理打合せ　　　　　　　　　(東谷)

■　その他　難病連理事会6回･事業資金委員会4回出席

合同レクリェ-シヲン実行委員会4回出席

月1回支部役員会開催　平均5名参加

-　7　～



｢花火セ　ッ　ト｣　販売協力のご案内
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なセプトでT.
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打上げ花火も入?Tr各嘉学年にも向くセットでも
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議案(3)

全国筋無力-衣---海道支部

1 9　9　5年度会計監査幸艮告

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｡

1996年4月16日

会計監査

氏名　下五　泉還

氏名　竜/=hLミ享魯
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議案(4)

1996年度の活動方針(莱)

○　全国筋無力症友の会本部.北海道発病連.日本患者･家族団体協議会

(J P C)と共に,平和で豊かな社会の創造を目ざして頑集りましょ

う｡

昨年に引き続き　-難病対策見直L/や"公的介護保険ーなどの蕃議経

過に注意を払い適切な活動を展開すると共に､他の医療や福祉の面につ

いても国民の福祉を向上させる視点に立って頑張りましょう｡

○　支部の活性化を進めましょう｡ -事務局に新風を送りましょう1

･　事務局体制の強化　-･･-事務局役員の増且と若返り

･患者･家族の要求の振り起こし･--･何でも話し合える仲間づ

くり､会見と事務局の信頼関係

･　21世紀に向けての活動の創造　--･･若い力･新しい考え方の

導入

○　運動の幾を広げましょう｡

･　友の会賛助会員の加入促進

･　難病連協力会貝の加入促進

･　国会清廉署名･募金活動の促進

- 1 1 -
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1 9　9　6年-行事計画

全国総会　(東京)

支部稔会(朝里JFt温泉)

積園誌(わだちNo98号発行)

支部大会　医療諸済会　(北見)

全道集会　　　北見

●

9月　磯陶誌(わだちNo99号発行)

10月　地域懇談会(釧路､函館)

1 1月

12月　機園誌(わだちNolO0号発行)

難病連チャリティクリスマスパーティ

1月

2月　全国運営委員会　(東京)

3月　機関誌(わだちNolO1号発行)部会経理打合せ

難病連チャリティバザー

- 1 3　-
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議案　(6) 1　9　9　6　年度役員改選

支部長　　　　　猪口　英武

副支部長　　　鎌田　　栽

中道　和子

事務局長　　　　東谷美智子

会　計　　　　　東谷美智子

会計監査　　　下広　　栄

室谷えみこ

運営委員　　　　伊藤たてお

竹村　慶子

鈴木恵美子

福田　節子

中村　待子

橋本　敏夫

連絡会

(旭川地区)　滝田　清市

(釧路地区)　青田　典子

(白糠地区)　二瓶　賢二

(帯広地区)　小野閲政子

(北見地区)　成田　あき

佐藤　貞行

(空知地区)　杯　　麗子

浮穴　　実

(苫小牧地区)鈴木　妻草子

(函館地区)　三晶寮素子

大沼美恵子

(静内地区)　葛野　盛事

(機関誌編集委員･難評議員)

(全国運営要員･　難理事)

(機関誌編集委員･難評議員)

(機関誌編集委員･難評議員)

(難専務理事･難事務局長)

(難事業資金要員)

(難合同レク実行要員)

(機関誌編集委員)

(横間誌編集委員)

(稽開誌編集委員)

(旭川支部役員)

(釧路支部事務局長)

(白糠支部支部長)

(帯広支部副事務局長)

(北見支部役員)

(商館支部役員)

(函館市部役員)

(静内支部役員)

- 1 4-



●

みんなのひろば
(総会返信はがきより)

▼昨年暮･筋無力症ということで入

院､症状が軽かったため､ 1カ月で

退院･今年3月から､また仕事を始

めています｡以前よりは疲れやすい

ような気｡また少々症状はでていま

すが､頑報って働いています｡

今回は仕事で出席できずとても残

念です｡機会があれば出席しますネ｡

札幌市東区　　丹野美智子

▼5月29日温裾潟で､蟹そばと無

めしを昼食に､そして上湧別チュー

リップフェアで100万本の色とり

どりのチューリップの花に大満足｡

●　紋別でオホーツの海とグルメをたん
のう､滝の上の芝桜､帰宅は6時4

0分と､只々疲れた｡

古希を迎えた老体には旅は無理で

あることを､しみじみ感じました｡

旭川市東光　滝田　清　市

ナ　ツ　ノ

▼いっもおせわになりありがとうご

ざいます､発病以来元気でやってい

ます｡昨年より仕事も始めました｡

これからもよろしくお患いします｡

浦河町　　中局　幸子

▼支部捻会出席できず申し訳ありま

せん｡ 3月に歯の治療のため麻酔を

したところアレルギー症状のため全

身に発疹が出･夜間救急センターへ

行きました｡拝み止めに注射をした

ところ口はきけるのですが､身体か

ら力が抜け4年ぶりに筋無力症だと

再自覚させられましたo 2時間程ベ

ッドで横になり母と妹に支えられや

つと家へ帰って釆ました｡それ以来

体翁が良くない日が按いています｡

皆様も身体には十分気をつけて下さ

い｡

札幌市豊平区　中村真由美

▼いつも出席できず残念です､今は

プレドニン･メスチノン･マイテラ

-ゼでコントロールし､まあまあの

生活です｡ 7月に(筋無力症でなく

他のことで)札医大HPに入院手術

- 1 5　-



することになっています｡何も力に

なれませんがこれからもよろしくお

廉いいたします｡

蘭越町　　　　橋場佳代子

▼札樽病院の主治医が転勤されたた

め､ 5月から北祐会病院に変わりま

す､メスチノンはまだ内服していま

すが詞子よく仕事頑張っています｡

札幌市手稲区　　中易　守

▼症状は安定しております｡

時々疲労感が出ます｡

苫小牧市　　　西村　頼子

▼春から幼稚園も始まり､習い事の

プールに､体操と元気よくいってま

す｡ (母)

函銘市　　　　千乗　真　実

▼皆様お元気ですか､私もお陰様で

毎日元気で過ごしています､体調は

あまり良くありませんが頑張ってい

ます｡では皆様お身体に気をつけて

ください｡

恵庭市　　　　新堀　勇孝

▼退院して9ケ月余り経ちました､

少しずつ回復傾向にありますが､分

からないことが多いので捨金を楽し

みにしております｡

札幌市北区　　橋本　敏夫

▼娘(美月)は4月17日で21歳

になりました｡看護婦さんを目指し

て頑張っております｡出席できなく

て申し訳ありません､皆様によろし

くお伝えください｡

札幌市東区　董谷　エミ子

▼皆様にお会いできる日を待ってい

ましたのにおくれてすみません｡

よろしくお題いします｡

札挨市中央区　伊藤百合子

▼今年は参加することができて嬉し

く思っています｡楽しみにしていま

す｡

砂川市　　　本田　美津子

▼いつもいろいろとご苦労様です｡

この天候のせいか風邪気がとれず､

毎日ゴロゴロしています､これでは

いけないと患っているのですが｡今

回ははじめての参加となりますが､

よろしくお題いします(総会及び記

念講演会のみ主人と二人で出席させ

ていただきます)

札幌市北区　井戸坂知彰子

▼意美子は新しい職場で頑張ってい

ます｡ 3月にパルス療法しましたが

今のところ調子はいいようです｡

札幌市北区　　下廉　　栄

- 1 6　-



▼毎日元気で家事に追われていま

す｡温泉が楽しみです｡

札幌市酉区　上戸　マツエ

▼昨年より悪くなって､今年になっ

て1日マイテラーゼ3錠が4錠にな

りました｡今は元気で野菜作りをし

ています｡

●

●

上川郡東川町　高橋　キク

▼眼筋低下で物が見えにくいこと､

故があります｡本当に参加できず残

念です｡

函館市堀川町　金沢　悦子

▼いつも欠席で申し訳ありません､

ほとんど音信不通ですよね｡当E=ま

母の3回忌の法事のため欠席です｡

ところで､昨年11月11日に結

婚しました｡

旭川市東光　　谷　　隆子

▼寒い寒いといっている間に6月に

なりましたね｡お陰様で元気にして

おります｡

釧路市南大通　前田　　操

▼毎日寒い日が続いておりますが､

皆様にはお世話になりありがとうご

ざいます｡私も何とか毎日を過ごし

ておりますのでご安心ください｡今

年も出席できず残念ですが､もう少

し体調がよくなったら出席したいと

思います｡皆様によろしく｡

広島町　　　宮下美枝子

▼いっもど無沙汰し､またこの度も

欠席することをお許しください｡

私も3･4月と風邪の後､毎日点清

しておりましたが5月から元気にな

り､ゲートボールやパークゴルフの

運動をしております.私は左塀姶下

垂で文字を読む時やテレビを競ると

きは右眼で見ております｡病院では

高血圧･肝巌･胃の薬をもらってお

ります｡日内変動はありますが､で

も私より重症の方が頑破っているの

ですもの､一日一日感謝の心を忘れ

ずにこれからもこの病気と仲良く付

き合っていくつもりです｡

雨竜町　　　　松平　昌子

▼いっも何かと､ありがとうござい

ます｡秦を飲んでいるのですが疲れ

ます｡今回も欠席させていただきま

すので､よろしくお鹿いいたしま

す｡

旭川市　　　日夜　由紀子

▼2月からリュウマチで入院してい

ますので欠席させていただきます｡

- 1 7　-
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▼現在体調は下がり気味､去年から

座骨神経痛で足を着くと傷む状態で

す｡

商銀市　　　桜庭　秀勝

▼いつも欠席で残念です｡

一度体調の良いときに出席したいと

思っています｡

白老町　　　折笠　祝子

▼妻の病状､その他諸事情により欠

席いたします｡残念で申しわけあり

ません｡

札幌市西区　鎌田　穀

▼いつも参加できず申し訳ありませ

ん｡土曜日比どうしても都合がつか

ず残念に患います｡元気で頑報って

います｡皆様によろしく申してくだ

さい｡

苫′j､牧市　　鈴木　浮子

▼皆様元気で過ごしていますか｡

日高にもやっと春が来たという感じ

です｡ 4月から血圧が高くて先生に

安削こしたほうがよいといわれまし

た｡本当は行きたいのですが今年は

失礼します｡よろしく｡

新冠町　　　葛野　盛孝

▼引っ越ししました｡欠席します｡

札幌市西区　　河上　真弓

▼体調も大分よくなってきました､

今一息注意が必要な状態ですので欠

席といたします｡いつも大変ありが

とうございます｡

札幌市酉区　俣野　俵

▼ど無沙汰いたしております｡

病気自体は特に変わりないのですが

､ 2･3年前から､あちこちと体調

が悪く年齢的なものとあきらめて毎　●

日を過ごしております｡今年は天候

が不帳で気温も低いですから皆様も

お体を大切にしてくださいませ｡

豊浦町　　　庄子　久子

▼元気で勤めております｡

伊達市　　　古田　孝子

▼皆さん元気ですか･私たちの所は

今が竹の子で大忙しの毎日です｡

妊どほどに山に行って竹の子とりし

ています｡病気には負けられませ

ん｡元気にしてますよ!

豊富町　　　池田　英子

▼ただいま､プレドニン3･ 5錠･

マイテラーゼ6錠で頑襲っておりま

す｡皆様もどうぞお大事になさって

くださいませ｡

青森市　　　　大友　寿子

- 1 8-



●

●

支部総会一二　出席　し　て

先日は色々とお世話になりました.

札幌から近いこともあり､主人と二人で始めて.定期捨金に出席させて

戴きました.

皆横に会うまでは緊張しておりましたが.その心配は無用でした.

講清での無病連事務局長のこれからの医療休制についてのお話は､身に

迫る思いで聞かせてもらいました.

特に特定疾患の見直し,今様かれている介護保険制度など本当に考えさ

せられました.

又始めて出席した方々のために塙を設けて戴き有難うございました.

私も何事も前向きに考え､ストレスを吹き飛ばし､病気もいつかは吹き

飛ばしたいと､皆様のお話を同さながら強く息いました.

又病院選びが､医師との出会いも大切なことだと思いましたt
9

最後になりましたが､役鼻の皆様のご苦労に感謝いたします.色々と

有難うございました.　　　　　　　　　　札幌市　　井戸坂　知形子

初めて　r支部捨金｣に参加したというのに､すそ打ち解けられたのは不

息議な体故でした｡自伝に声をかけてくれたせ1､なのか､固病者?という

共通した境遇のせいでそうなったのか､とにかく皆さんと娃鼓年来のお友

達のような気持ちになったのは確かです｡

夜の交茨忠洗金はまことに兼しい芳田気そのものでした｡長いrEZIの交流

を遺してしか生まれない借我とか萩野さが､会にあふれていました｡

カラオケあり､ビンゴゲームあり､手遣りの景品ありで､楽しい一夜を

過ごしました.私は花のステキなリースを現先しました. ))-ビングルー

ムの真申に飾っております｡

初めてなので､弟も名前もほとんどわからず､失礼してしました｡病気

の奥さんに代わって白糠からいちした二瓶さんのお名前は､しっかり覚え

ました.来年はお二人で､ぜひいらしてください｡

3,40年という長いキャリア(?)を持つ先輩たちの発言には､この病気を

乗り越えてきた､いやまだ乗り越えようとしている渚神的なたくましさと

自信を強く感じた､今回の大会でした｡

札幌市　横木　敏夫

- 1 9　-



質問　コ　ー　ナ　ー

のみ過ぎれば筋無力症?

薬というものはやたら飲めばいいというものではないってうことは大体

の人はわかってはいるようです｡しかし､あのだるさが消え､脱力で動か

なかった手や足が動きだし､呼吸が楽になり､とくればもっと飲めばもっ

と楽になるとおもわさるのも人情というもの｡

だがちょっと待て｡

薬は体に働きかけ､体の仕組みに影響を与える｡ということは､もし薬

の丑が多過ぎればどうなるのかな｡少ないということは効き目は無いかも

知れないが､体には影書はなさそうだ､ということは何んとなく理解でき

ますね｡

抗コ1)ンエステラーゼ剤(マイテラ-ゼ､メスチノン､ウプレチッド)

をのみ過ぎると､筋肉がプルプルふるえたり､腹が痛くなったり､唾がた

くさん出て涙も出てきたりということはよく経験します｡これは薬の土が

おお過ぎたのです｡この副作用を抑えるためにあらかじめ硫酸アトロビン

を併用する医師もいますが､どんなものでしょうかね｡

この副作用がさらにひどくなれば全身の脱力と呼吸困難という症状にな

ります｡この状態で救急車で病院にかつぎ込まれ､筋無力症のクリーゼで

はないかとおもわれて､テンシロンテストをされてもっとひどい目にあっ

たという人を知っています｡

また､長いあいだ多めの薬をのみ続けると体に少しずつ慣れが生まれ､

薬に対する抵抗力がつきます｡そしてさらに薬の丑を増やし続けるという

寒い循乗が始まります｡筋無力症友の会の北海道支部をぜひともつくらな

くてはと考えた最大の動機は.当時の北海道の患者は東京の患者たちの何

倍もの丑を飲んでいたことに驚いたからです｡今も多少はその傾向は残っ

ているようです｡

っまり､薬の効き目が辞くなると嘗うよりも､薬に対する抵抗力が強く

なっていくという方がより正確ではないかとおもいます｡

ステロイドホルモン剤(プレドニンなど)の隔日投与と併用している方

も要注意です｡ステロイドを飲んだ日は飲まない日よりも抗コ剤の効きが

良くなっているからです｡

プレドニンではのみ過ぎよりも勝手な城主の方が問題でしょう｡

-　2　0　-
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Ag)会二事務局だよ　り
1996年度支部大会のお知らせ

すでに｢なん九ん→でご案内が届いていると思いますが､ 8月4日に

第2 3回全道集会が開催されます･ (12:30-15:30)

例年と同じように､この全道集会を機会に巌-症友の会北海道支部の

支部大会も､下記のように開催することになりました｡

つきましては､北見市近隣の方には万障お繰り合わせの上ご出席を頂き

たい事と､その他の地域に於ても､発病連各主要支-らもパスがでます

●のでふるってご参加くださいますようご案内申し上げます｡

記

1､日時　8月4日(9:00-ll:30) (全道集会の始まる前に)

2､場所　商科高等専修学校

北見市常套町3丁目　℡(0157123-4430)

3､医療諸済会　話師　団立療養所札幌両病院神経内科

南　尚哉　先生

4､清彦　｢鹿無力症の治療の現状と展望｣

5､参加される方には､友の会より補助があります｡

●　◎北見のホテル宿泊---･4′0｡｡円

◎敢迎レセプション ~ ' I ･ 2′000円

申込は｢なん九ん｣の用紙で-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致します｡

8月3日北見でお速いしましょう｡
-　-▲ l　- 1　-一･･･､､-L-　　L　一　一一-一一一-

◎No･ 94号で-らせしまし--行が･ 97年1月兼に決まり

れた｡一人でも多くの参加をお待ちしています▲　　h

2 5周年記念旅行南国で共に楽しみま

-2 1 _



今年は支部鑑会が6月に行わたました岡係で､費振替用紙の送付が遅く

なり申し訳ございません.,納入よろしくお願いします｡

平成8年度の会費納入よろしくお酸いいたします｡

会費は年間3600円で.うち),-100円は本部会費で残り1500円が

支部の冶動の財源になります｡賛助会費は年間1口､ 1000円です.,

同封の振替用紙で送金してください｡

振込み先　郵便振替　0277016-19712

*､､､､､､､､､､､､､､､､､､､､､､いい-いい* ●

｢花火セ　ッ　ト｣　販売協力お願い

今年も｢花火セット｣の販売を開始いたします｡今年の販売価格は･昨

年と同棲に消費税を内税にいたしました｡

難病連の販売価格は必ず守るようお願いいたします｡なお･送料は無料

(発病連の負担)ですが.なるべくまとめて注文して下さるようにお酌ヽ

いたします｡

｢花火セット｣の販売､乱ども患者団体にとってかかすことの出来ない

重要な活動資金づくりの一つとなっております｡

皆様の梼極的な取り扱いをおねがいいたします｡

価格のついたパンフは紙面の都合で稔会議案の中に(8ぺ-ジ)なって●

おります｡

《お問い合せ》

〒064　札幌市中央区南4粂西川丁目

(財)北海道真珪病連

TEL 0 1 1-5 1 2-3　2　3　3

FA‡ 0 1 1-5 1 2-4　8　0　7

◎申込み締め切り日　　　7月29日(月)

◎最　終　発　送　日 8月8日(木)

-　?　?　-



三周1

千乗和美{-I,I :TTt平か亨叩.I, 3歳

一手

字bT/If":･',弓2 3R入院先U-)病院で肺炎でお｣くなりにな.:)ま･′た

集会に:まいつも林運子さんと一緒にいちして･昨印の定山.美温針H,)24

m･:会ミニも出帝して下さいまLJ+:､お風呂がお好きで･温泉をゆっく{J菜

i/l･でいらし[=0-)が〔相に預ってr･.ます.と--i-;元気そうでLf:'J)

-∴言卜凱接し大変驚きました-し､からご冥福をお祈りいたしま1､

エ苓さん'.定山猿の主軸仏ぐ

●

高一可さん　一昨与の祈年全て･

tlLilL-R淑子き/i. (札幌汁日　宇牢64歳

平城tq牢4弓1 9日寮札幌病院はスビlUで1-1しくな.-)i.:なl)まし

た･) r-二､ 2年ばかrHi八郎完を掛:]返してはいましたが.我が家で過こ

す時間を大切にさt'･て2針束まで貰i･こいらしたのですが.とうと,,力尽き

てしまいました.鮒カン.-'二つたそうです,

高FRさ/.L･は･T-iTT一女.lJ,会V'))lnt･臼をされ事頼局の要であー7ました-頼･-)に

してい/た末娘さ/.′を尖い大変寺卓含-=なりません､

･から二軍芦品を.I;祈りいたrJます
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あ　　と　　カヾ　　き

た　やっと立らしい日差しの今日この頃ですが､いかがお過ごしですか｡

8年度最初の｢わだちF発行です(I (1カ月遅れ)

支部総会も終わりホ-/トしています`､これから8月4日の支部大会､

｢医療講演会｣の準備です｡北見に大勢の方が参加されますよう､お

待ちしています∩　　　　　　　　　　　　　　　(頒布)

+{　やっと蛋らしくなりましたね.･今日は暑いので､私は汗をふきふき

作菜していますo　　　　　　　　　　　　　　　(鈴木)

☆　総会案内の返信はがきを沢山いただいて､多くの皆さんの近況を知

ることかできましたo大変うれしく思うのと同時に事務局も励まされ

ましたo

これからも､皆さんに親しまれるあたたかい友の会てあるよう､

事務局はじめ､みんなでやっていきましょう.ありがとうこ号.い引

た∩　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(中退)

で{　[わだち]の印刷を手伝いに来て支部総会がとても楽しそうで､

又､意義のある集まりだ-た様で･私も参加すれば良かったと今頃に

fLり思-ていますっ　　　　　　　　　　　　　　仲村)

☆　原稿を郵便で送-たのでは間に合わないので､直接難病センタ-に

届けたら､すぐさま-サミと糊を俺-て編集の仕事をする羽目になり

ましたo皆さんと話し合いながらの仕事なので､役に立つ情報が得ら

れました,,本当は栄華な昼食を御馳走になり､十分満足しました｡

t橋本)

☆　おいしい昼食をいただきながら･又楽しい余話をしての｢わだち｣

作り､暑さを忘れて作業しましたo　　　　　　　　欄間)

ー　2　4-
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☆　今日の昼食､東川の高橋キク　さん(6月の縫会に初めて参加され

た方)から今日届いたトマトとピ-マン･それに軌j貫部長手作りの

無農薬レタスのサラダo西野さん(東谷さんの友人)のおにぎりと春

巻きと臥東谷さんのゆで卵､中道さんのザンギと10年ものの軸げ､

福田さんのフ手の煮物､中村待子さんの香港土産のチョコトトn

山形のサクランボ(猪口さん捷供) ､初参加の橋本さんと､豪華なラ

ンチパーティになりました｡

1996年7月のある日の｢わだち｣編集発行の1日でしたQ次臥

●　あなたのお出でを待-ていますDちなみに私は食べていただけですo

(伊藤)

☆　今年度最初の←わだち→印刷製作にはいっものメンバーに加え､新

人の橋本さん･ボランティアの西野さん､忙しい時間をさいて高橋美

津子さんも加わりいっにない腺わいで､いつもの作業といった感じか

ら"印刷集り'とでも言いたいような華やいだ気分でした｡

これからもずうっとこうあって欲しいと願う気持ちでいっぱいです,

又､中村待子さんと橋本さんがワープロを持ち込んでの作業風景は薪

しい方式での｢わだち編集｣の始まりとなりiLた∩

(待口)

●
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半戒　　孝まで納入されています､

真や納入ii∴占HL-L寸の振骨柄淡をこ那珂ください-
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