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は　　　じ　　　め　　　に

<わたしの九月>

夏らしいロがないまま9月になってしまいました｡

風も雲も､もう秋ですねo　これを書いている時ラジオが気象の話を

していて<9月は､日が暮れるのも､気温が卜がるのも一番早いノ]な

のだと､いっているのを聞きながら､そ　う言えば9/4センタ--で

『全国二二1--ス』発送の作業を終えて､外-Hたらまだ夕方には早

い0)に､うう暗く感じたのは9月にな-〕たからだと､思いLLtl Lなが

ら､そして今月は友の会の仕事が詰ま-つているので;1､　夕暮れに追

いかけられながL-)､ア)/セクの転臼になりそうです｡

9/27　日難病連の秋祭りですo　我が筋無力症も出店しますので､

お近くの皆さん､買い物にいらしてくださいQ会員による手作りの

品を売りますo　翌日28日､日曜日は前号でも書きました｢おしゃ

べり会｣に早速十勝地区からお声が掛りました｡帯広の紫竹ガーデ

ンを場所に､皆さんと再会できるのを楽しみにしていますoお近く

の方お待ちしていますD

ところで9月中にすることがまだありました｡みなさんは特定疾

患U)J申請はお済ですか?私も今凹は非常に面倒そうなのを､よいく

読んでこれで万全と保険センター-行ったところo　不合格でしたo

つ見落としていたのが残念o　<自己負担を決定するための書類>

tfI_活中心者､夫の確定申告の控えが､足りなかったのですo

税務署-行かなくてはいけないそうです｡係V)の人に　′′　一回で済

む人も居るのでしょうか〝　と聞いたところ(3B]くる方も居ます)

と､事もなげにオンシャル! !o　外出できない患者も､土･ H ･は

休日の役所-出向けない家族もいます｡こんなややこしい手続きを

誰が考ズたのでしょう! l　　　　　　　　　　　　(中道記)
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難病センター秋まっり

ﾚ） 寸士

　

今年もド難病センター秋まっり」が開かれます｡

私たちの会も出店します｡咋年までは役員の持ち寄りで行っておりまし

たが、今年は会員の皆様にもバザーの品のご奇付をお願いします｡

売りＬけは会の活動資泉の‥一部にします。日川雄竹、衣類など、L作り

品であれば大歓迎です｡

昨年同様、手作りみそ、陶器、手よ品、もちろん包ト研ぎもします｡

お店をのぞきにいらしてください。

　　

日

　

時

　　　

り月２７口(I-.)

　　　　　　　　　

準備時間

　

９：３０～ドト３０

　　　　　　　　　

開催時倒

　

１０：３０～レ１：００

　　　　　　　　　

後片付け

　

レ１：００～１５：００

　　

余

　

場

　　　

難病迪駐中C賜

●

　

十勝地区おしゃべり会

　

屯部総会ご全道集会、どちらでもお目にかかれない、ﾄ勝地区の余Ｈ

さんおしゃべり会へいらっしゃいま甘んかＴ

帯広巾、紫竹がーデン、秋の花が‥杯ですし今流行のインクリッジ｡､､が

一声ン、ご覧になったことはソ

　

支部役員もまいります。昼食をとりながら、近況なとお聞かせくださ

い、お待ちしております｡

日

　

時

余垢

９Ｊ」２８日けi）午後１時より

紫竹力………ダン

帯広jﾚ美栄町西３線40廿

　

�

　

015b（60）2377

迪絡先

　

十勝地区連絡員

　　

藤珪政ド

　　　　

事務局

　

中村待ｆ

2･

携帯



み彪勧め紗易ぽ

さ　　く　　ら　ん　ぼ　狩

狩野　美幸

7)1 11日　友の会旭川地区は旭川難病連4部会合同で懇親会をかねて

｢さくらんぼ狩｣にいきました｡

'Tfの福祉バスを利用して､深川旨江向陽まで約1時間､ MG友の会は　5

名の参加でした(,

篠崎さん､日陰さん､南さん､戸田さん､狩野､それぞれ始めてのさく

らんぼ狩経験で､ ｢珍さくらんぼ狩｣とでも名づけたい程の感動と楽し

さでした｡

小学生の遠姓のように心はずませ､何10年ぶりで木懸りした者(ちな

みに3　日間寝込む)や､ハリキリ過ぎて､ 2､ 3H疲れが残ったjJも居

ます｡

孫さんや､家族に沢山摘んで､来年もまた皆さんとJtl気で｢さくらんぼ

狩｣に子Jく約束をして喜び一杯で帰って来ました｡

前日は雨でしたが､ ､⊥'7日は天気も良く､美味しい空気と果樹園の甘い杏

那,日頃のストレスを吹き飛ばしてくれました｡
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根釧地区連絡食｢縫親身&お食青身に奉かlて｣

清水端　和美

私がこの会に出席するきっかけとなったのは､釧路の橋本さんからの

電話でしたD　私は現在､根室に住んでおりますが､産まれも育ちも札幌

で､この病気でお世話になったのも､札幌南病院でした｡

その時に知り合ったのが静内に住む新井さんです｡新井さんは私に会戟

など送ってくれたりとても親切にしてくださいましたo　その新井さんか

らの紹介で電話を頂き､今回の会に参加することとなりましたo

私事ですが､この春に結婚して､現在妊娠4ケ月となりますo　釧路まで

は2時間掛かるのですが､体調も安定しているので､主人に連れて行っ

てもらいました｡

出席されたjJ'は私よりも人生経験の盟笛な方ばかりでしたo　病気の車で

も色々幸いこともあったけど､今はこうして皆とおいしいごはんを食べ

たり､話すことができるようになり､嫡気した人でしかわからないをび

を分かち合うことができました｡

今､この病気で闘ってるカがいらっしゃると思いますo　快方にIF'']うま

ではなかなか時間が掛かる病気だとは思いますが､焦らず､前向きな気

持ちで頑張って頂きたいですo　それとこの病気の方は頑張り屋さんが多

いようなので､頑張り過ぎに注意してfさいねo　私もこれから山蕗､子

育てを控えておりますo l人で､気負いしないよう､周りの方に協ノ)し

てもらいながら､マイペースでやっていこうと思っています｡ささいな

ことでも幸せと感じる事､心のゆとりがこの病気の良薬となると思い漢

すo

この会を通して1人でも多くの))-にお会いできるfi･,を楽しみにしてお

りますo

*　伸PIEJにZPaこtをJc,7.≠ちL,Tいます!
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pl右凝結Fijjた.二よこ　り

(〉　脇)J余｡巌金符のお願い

tin 8 il､ 1道財政(ZてItLfIL本部Fが作られ北tTtl'道知事が本部長にな

りました=　そして,r財政(/_て直しブうン｣にr特JJ-iiz疾一rFilH'Ji療膏の適用厳

格化､対象疾且との姐伯L lとあるそうです=私たちのl'J;_嫉費ももちろん

現れは海道からのEf!体育成助成令も､滅相になる‖†能性かありますL

札たちの捕劫ti'7令を助成令のみに頗ることが触いよう､脇力会余日｡募

食箱の設lL.y;:場所をそれぞれ､こ細介ください<､また､ ilLJl涼飲料水のL'1販

機の設置場所もご紹介くたさい=会へ還元分かあります=

LP:会費約人のおねがい

､Ⅰ'一成[ 5咋雌会併納入をお忘れではないでしょうかL!

現/I-お忘れのjJLが3 6 I(.いらっしゃいます日　と川H ｢慨イt7()輔の納入率

ですり会館納入かl末機な即納､おありの方は､免除制倍もあります.秦

戯),,ほで連絡ください"会報の後ろに納入折み年度を.tf-いてあります"

とうそこ協)Jをおねがいします..

C,今iL:-もこ'(.41:ィ､jをいただきました‖　ありがとうこきいます{′

.･;･.'卜美枝JJ一様　節水率千枝　山Luマチョ様　新出静子様

山形支部様　さば-,と様　二LV,,/,7奈｢様　松,i;-L'_1,7-梯　川二よしえ様

帽l'/J滋養所荷稲院島JJL様　森本米+様Jk島薪/l_ f-様

'fL,Lfmクリニック　盲･日rl庖様　鎌川毅様　人友jfl･様　俣野俺様

狩B!J/,美幸様　鎌川瞭J'-様,fIi橋美津√桜　本Flは津{様

)lJ機知ILJaJ'一様　中道jEE+様　瀬谷丈T.r l一様　小村桔f一様

2珊=　1lH. 98()H

-6-
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(:)開会.ifLJ:願署名と巣食にご脇力ください.

)､る5日に'j;施されました】総合(fJ鮒舶順の朋臓Ilr_をILJl増するEl135

･iF7噺｣は純念ながら7JJの延期Lz;J公で衆参とも不採択(簡作未r)とな

りました･r　しかし､これにくいナす､ /沖雌も再び､ llJ会.絹願群右､崩

Ii;連動を小､ます√､訪願IJJ',lliilt鮒llJA相談立拭センターの軌犬を食えてあ

りまう･･また､はかの)占本的tLiJIElI日は焚わりません.J<l-お､乍州　庁行

動か10日5日に､ J l'Cへの娘終埴約日が2jj人の寒わ,ていますので

こ七i'!.:･;願います,,

◆　9日l川､束i;lA範帆で'ftLk]運).Lr子安ij.会かfjfJかれました.,

●　;,舶用;LLfl.,.:bLや兵船こV.触)Jl.根の公･脚..)が肌殺されまLた..

tq　8月7日にJ l'Cと/Et雑止が】0JJのui新をri;Jにr難仙対芯EiIlJfLに

Ilける宅,i.･望,li r引Fi/=t-_･1),'･働省触kJL.H,kAブl秘†'.ii潔に掛目. Lました.I

10)川i折かけりに合わないときには､桁過払いで柵と､したいと応えて

います-..

f3 ･会川､槻Jji･:矧の検"寸　IM(:ifT擦蛸院リストの作成

･ M (;.Ill. rl-'k潜7ン/T一一卜.訂.-4炎･ T17J撫))JEAl左のJ'吾人,J'‡′く■ンフレ-/卜

これLt,に/,いては′トキと1公を殺け､連絡をJtkりたい,i;i,したいを}fi_

めることになりまLfL-.

◆　　r第3回･filri三脇無ノ)症フォーラムJ　が紺催されます..

● L OJJ25日(l)　′7縫1帖より

ホfル　1 A-サカサンバレス　u TllJt'_'1.,''のr,"JJ

.,Jtはi盲

目r-flJ症筋撫)Jhi_-～ソLTク　7フにいたる的妹研′花のj比場かLl, EF

的l'/-.嫉遜l･)i']L: yi,抑内院刷FTi長　小什El川Ii'jL/E

J FJl祉縄卜におけるM (;iT];人胸腺摘川純のJ別人と火水｣!

)J74i警無病P';iPf槻ali外科部｣を　城F Z竹入'k/卜

.,F･しくは乍Ll~L:.-スN)Hをこ慌くfL:さい.
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･∋　ぶ　牽,き

☆　実りの秋に･ . ･｡何かのお役にjJJ:ちたい､誰かのノ)になりたい､こ

んな気特で今日も難柄センターに機関紙の編集作業にやって来ました｡

)ムいちミ持､培かな心にして貰えるこんな仕事をさせてll-'tJえる今を幸せに

思えてなりませんL)尖りの秋に心の実りを満喫しながら､この機関郷こを

お送り致します｡　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(猪H)

☆　30年来悩まされた全身の脱力が､ほぼ無くなって健常石らしくなれ

たのを機に､水泳教宅に油い川して1 0年になりました､

令く泳げないのに･ -でも続けていたらなんとかなるものですねo

今では4種Fl､まあまあ紫い人と　緒に楽しく泳いでいます,,週2回L

時間の教宅で千メ一一トルo　これからの70年は無いと思うけれど､ 1 1

年Hを続けようと思っていますo仲間になりませんかつ　　　　(rfT道)

☆　先日､ 198R牛1 1日27日の北海道新聞のり)り抜きを見ていまし

たo　見LL..しは｢先非中門納院を｣とありましたo

今から1 5年rlllJ､ L粥館地区交流会が開かれたときのn己事ですo t',TF､‡会

長iは1 504',､今より30才.も多い//

i身体暇1.il;甘手帳が和られない｣ ｢年金の対象になりずらい｣ r幽餅は紙

状の削､患者が多いのにや門の病院がない｣ノ浮とありました0

1 5勺Iiflと硯ff二では少しは変わったのでしょうか｡,あまり変わってい

ない様に思います｡むしろlA嫉制度は悪化､難病心有にとって,i:･1､手I公

になってきた様にJL.f],いますo

l叶会詣廟は私達の願いをLりにILtえる千枝ですrノ　少しでヰ)多くの署名を集

め､難病船ポー･家族･吾人がJ女心して崩せる祁会を｢目指しましょうo

(l日付)

-8-
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☆　入院中の付も､呼び掛けに振り向くようになりました0

3ケ月が過ぎ､転院を迫られ手稲の病院へ移りましたo

話すことも､起き上がることもできず､鼻孔食に頼る毎日ですo

私は何もできず､ただ見舞って手を握ってあげるくらいで､もどかしい

思いの毎日です｡　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(鹿谷)

☆　9月27Hの秋祭りに向けて､今年も何点か出そうと思いミシンに向

って日々励んでいました｡

日にちが迫ってきてからでは遅いちゅうの!

ところが突然と､ミソンが致命的な故障になってしまったのですo

再起不能でがっかりです｡でも20年近く使ってきたので仕方が無いの

かも･ ･ ｡｡そうは思いつつ､どうして今なのよ-o

秋も近づき　いり　ため息が出る車が多い此の頃です｡　　　　(本田)

☆　9月1 1日は､あのニューヨークの超高層ビルに2機の旅客機が突っ

込んでから2年がたちました｡新聞やテレビは､今年も連日のように信

じられないような記事を報道しています(それらの事件､戦争､テロ等

で､当事者や当番同は､日分速こそjt義だとi-_張していますQ

私は小さな部屋で1人で孤独に絵を描いていますo　私は絵のテーマや

技法等には､現在の私の全能力を発揮したいと思い､実行しているつも

りです｡ある日､ある人が､私の部屋の絵を見て｢この線はおかしい､

わざとこうしたのか｣と言いましたo　私はそう言う人こそおかしい､口

が狂っているのではと､定規を当てて､私のLEさを､Ll:証しようとしまし

たo　すると､なんと,私の描いた線がgl=/-ていたのです.何卜時間もそ

の線を見ていたのに･ o I

人側から先入観､錯覚､過イ古､盲信､偏見などを　なくすることが不

可能であることを白分の身をもって認めざるを得ませんでした｡

だとすれば､人間は永久に､事件､戦争､テロ等を続けて行くのでし

ょうかQ　そんなものなのでしょうか､人奴というものは･ ･ ･｡ (鎌EEF)
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下記の文章は伊藤たておさんが北海道知事に送ったメールですo　伊藤さ

んの｢つぶやき｣として載せましたが､ ｢つぶやき｣というにはあまりに

も重人すぎるなと思いますo　ぜひお読み下さいQ

r道財政の立て直し｣プランについて

北海道知事　高橋はるみ様

8月8日､ ｢道財政立て直し本部｣をつくられ､知事が本部長に就任されたとの二
ユ-スを見て､非常に驚きましたD ｢財政立て直しプラン｣の具体的な見直し事項の
4番目に｢特定疾患医療費の適用厳格化､対象疾患の見直し｣と書かれてあるからで
すo知事の勘違いであることを祈っていますo
北海道の財政が非常に厳しいことはよく分かります｡私たちも精一杯税金を払い､
買い物をし､仕事もしています｡
しかし現在､治るあてもなく日々不安と悩みと闘いながら療養生活を送っている私
たちに｢痛みを分かち合え｣とは､具体的にどういうことを指しているのでしょう
か.1

どういう痛みをどのように､誰と分かち合うのでしょうか｡それとも私たちの痛み
を半分は負ってくだきるというのでしょうか｡あなたは､私たちの痛みがどのような
ものなのか､ご存知なのでしょうか｡
受益と負担の適正化､とおっしゃるのですが､日々進行していく病気と闘い､医療
を受けることがあなたの言う受益なのでしょうか｡

そして私たちの負担が適正でないとおっしゃるのなら､何が､どのように適正では
ないのかを明らかにして下さい｡
特定疾患医療費の適用の厳格化､とおっしゃいますが､何が､どのように厳格にす
るのでしょうか｡そもそも病気は様々な変化をし､個人差も大きいものですo　それ
を､どのような基準を用いるのか分かりませんが､ ｢厳格｣に適用するなどというこ
とは可能なことなのでしょうか｡人､というものを考えていただけないでしょうか｡

対象疾患の見直しとは､何をどのようにされるというのでしょうか｡国レベルでの
議論で既に明らかなように､患者数が多いからといって｢難病ではない｣ということ
にはなりません｡
また患者数の少ないものを､というのであれば全ての難病をその対象にするという
ことでなければ筋が通りませんo

今､この時代に､患者が最も生きにくく困難な時代に､あえて｢難病｣ ｢特定疾
患｣を名指しして､道財政立て直しのターゲットの一つとされた本心をお聞かせ下さ
い0

2003年8月18日

財団法人北海道難病連

専務理事･事務局長　伊藤たてお

全国情報-戻る　　ホ-ムヘ戻る
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海岸沿いの丘陵地には､早春､陽生の犠牲草本が群清をつくりますが､

夏季になると､高さ2-4mにも達する壮大な草本が群生し､高茎草本の

優占した高茎草原を形成します.

高茎草原は､溢帯北部に分布する草原で､一般の草原と異なって･イネ

科植物をほとんど混じえていないのが特徴です｡

1エゾイブキトラノオ　2　アマ二ユウ　3　エゾニユウ　4　工ゾゼン

テイカ(エゾカンゾウ､ニッコウキスゲ)　5　オオシ1ロソウ　6

フォーリーアザミ　7　オニシモツケ　8　ホガ工リガや

●



●

i/モU)捌始を立えるために会費納入にこ搬ノ)をお願いLます.

あなたの会'FJHま　平城　　　咋畦　まで納入されています,

会釈納入はFi-肘の鮎乍乍川紙をこ刺川くださいE

振込=座　り2770-6 】9712

咋仝傍　3日(日日IJ (支部公卿500FLl　乍【L.l会fli2100llJ)

鮎騒人//乍Fli筋触 ユニ∴卜

〒061 O801札幌市中肘<耐4条拘101-日

北粘道難揃センターFJLl　℡川=)5Ⅰ2-1323:i

)'Elj人　′　北′毎退Iil本陣ノ⊥_l絹帽体Ji定則川1i物協会　細川　久美T･

〒り6ニトの86糾し幌1'i梢L束/川fti条東5日fl t8　布川日)7別H72.4

昭利48;卜川13u貰13柿郵雌認rll JI ド 7(通巻酎三･:3781I

llJki5f悶)ll(川権行　目lJL:jjft川剃り　起価l f川rLj
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