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は　じ　め　に

行きつ戻りつの肌寒い春が行って､ 6月に入ってようやく暖

かくなったと喜んでいたら連日暑くて､一気に夏と勘違いをし

てしまいました｡皆さまいかがお過ごしでしょうか｡

近年､マスコミによく登場される現役のお医者さん｡聖路加

病院名誉院長の日野原重明先生が､ `92歳､私の証　あるがま

ま行く'と題して朝日新聞の土曜版で健康について書かれてい

ますo皆さんも読んでいらっしゃるでしょ　うが､ 4月1 7日の

『健康感こそ健康の決め手』は､興味深く思ったので一部載せ

●て諸芸去忘oこそ健康の決め手』

7　日は世界保健デーでしたo健康について考えるとき､私は､

自分自身で｢健康である｣ ｢さわやかだ｣と思えることではな

いか､と最近強く思っています｡たとえ体のどこかに疾患や障

害があっても､さわやかに朝を迎え1日を過ごせることが､健

やかに生きている証ではないでしょうか｡反対に､疾患や障害

はなく　とも､さわやかさを持てずに過ごしている状態はけっし

て健康とは言えません･-･

私たち患者は思うように体が動かないと､イライラしますし

なんで私がこんな病気にと思ってしまいます｡私は40数年前

20代で発病しました｡全身型で手足の脱力･複視･眼険下垂･

何拍子も揃っていて､来る目も来る日も､家の中での生活は決

● ∴;. ㍉ ＼十十一一一●- ::."[帯∴'-lA:L;-. : 1..L.I+∴ ∴

りましたo

あるとき､ `病気に躍らない日常を送るには'と言うような

ことがラジオから流れて､耳をそばだてた記憶がありますQ内

容は忘れてしまいましたが､私はあの時のお医者さんから強い

影響を受け､もう病気には絶対なりたくない!筋無力症は治る
のだ!と､何の根拠もないのに思い込んで30年｡本当にその

通りになりました｡あの､むかしラジオで話されたお医者さん

は日野原先生でしたo　　　　　　　　　　　　　　　　　　(中道)
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全国筋無力症友の会北海道支部
2004年度(第33回支部定期総会)

200川J-5月22円

於　ホテル新定山渓ゆらら

札幌市南区定山桜tlt..lL鬼東3 192

01 1 (592) 2(う7 1

フ目　　口　　クー~　　ラ　　∠､

1集　でナ　　　　L2　O O　　北海道掛ホ)=センタ-節

2　出　充　　　12　30　　(ホテル送迎ハスにて)

3　-;2　什　　　13　3()　　ホテル所定lrI渓ゆらら会議竃

4　総,LA　　　　] 1　0()～1 5　00

物故芹-の黙祷

(1) ~支部l蓬挨拶

②　火賓扱拶

釆'fFAt　二好　明子様　北海道難病連常什jLi!事

(3)議長選出

叫　議J8　1　2003年度活動報て11▲

ii　　′′　　　決'57,:報IT;A

m　　′′　　　監作報'i･

1V　2004年度活動方針(案)

V　2004年度予算(莱)

vl　役員改選(莱)

lⅦ　その他

5　講　演　　　　1 5　】 5-1 6　(HJ

講　師　　　　伊藤たておさん

北1fli道難病連専務理事　事務),,)良

演　題　　　『IT.･)蘇:Li'･.古の/Lきる道』

6　夕食女流会　1 7　30-19 : 30
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議案(1) 2003年度(平成15年度)の活動をふりかえって

(情勢)

○　平成15年10月､特定疾患治療研究事業が大きく見直され､所得

による自己負担､軽快者等が導入されることになった,

新たな制度の導入､手続きの煩雑さ等患者に与えた負杓と不安は計り

知れないものがありまLたo　又､ /生新中心者の収入によって自己負担街

が変貸し､負担の増えた人手)でてきました｡

○　また､医療費の抑制を目的とした医療制度の改It二は､多くの社会不

安を招き､多くの問題を残したまま見切り発車をした介護保険法は修正

に暗中柊素が続けられています｡

○　なかなか不況から抜け出せない厳しい社会情勢の巾で､私達は国や

国会-の陳情･要請を初め､道や道議会､全市町村への要望､街頭署名

･募金活動､市民-のアピール活動､定期機関誌､ ｢わだち｣ 30周年記

念fJ,-の潜行､地域患者会の振興活動､そしてその活動のための資金作り

等々･ ･ ･

全道支部会員･家族一丸となって頑張って来ました｡

○　バブル崩壊後後退し続けた難病対策であったが､平成1 5年度の掴

●　のT,算編成を境にして難病対策重視へと政策が変更され､難病対策1･算
の大幅増額を初め､随所にl二向き修正:がなされましたo rrlでも長い間､

全[司の患者が待ち望んでいた難病センターの整備計画が｢難病相談支援

センターー(仮称)｣という名称で全Lqの都道桐=県に設帯紐設計画が進めら

れておりますo　このことは30余年にわたる難病対策の中でも画期的な

事業として高く評価することが出来ます｡

また､その準備のため､国の難病センター研究会が2回開かれ､節1

回目は札幌で実施され25,が北海道支部よりtii席したo

この｢難病支援センター｣は3年間のうちに全国に設置されることとな

りましたo
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(北海道集病連､全国∬無力症友の会(本部)､日本患者･家族団体

協jk会(JPC)との阿わりの中で)

○　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､より大きな組織力を必要とします｡

①　北海道難病連の構成団体(部会)として

北海道難病連の構成団体の中にあってはr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｡

筋無力症部会から難病連に､次ぎの役員を出しています｡

○　難病連事務局長(1)　○　理事(1)　○　評議委員(3)

○　事業資金委員(1)　○　合同レク委員(1)

北海道耗病連は､現在30部会､ 23支部､およそ1万3千600家

族の組織となっています｡

昭和5 8年に建設された　r北海道難病センター｣は全国に例を見ない

施設であり､北海道における難病患者の活動の拠点として果たした役割

は誠に大なるものがあります｡この難病センターは難病連の充実発展に

伴い､ 1 5年度は増改築され､一段と便利になったセンターで能率的に

仕事を進めることができました｡

②　全国筋無力症友の会(本部)との関わりの中で

本来ならば全国運営委員会と全国総会に代表を送り､他支部と協力し

て本部体制強化を側面から支援するところですが､本部体制が休止状態

にある現状では､必要な業務を全国の支部が分担し組織の維持に努めて

きました｡

北海道支部は｢全国ニュース｣の発行を担当し､今までに9回発行と

発送を行いました｡

幸いにして､新生東京支部の組織化が進み､全国組織の再建総会を迎

えることになりました｡

(診　日本患者･家族団体協議会(JPC)に対して

北海道難病連は更に､ JPCの構成団体として､医療福祉の改善向上に

向けて､国会請麻活動や政府陳情行動をはじめ各種の活動を続けていま

す｡そうした活動の充実発展が､国民の代弁者としての地位を次第に棉

聞たるものにし､患者の声を国政に届ける道が開けつつありますo
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(支部活動) 2003年度の特色
〔1)相談件数(18 ゝ15)

道外(｢集､神奈川､静岡)から3件､インターネットのホームペー

ジを見て､札幌Tii内の病院からの紹介など､入会希望者へ手紙や電話

なとによる相談を行う｡また会員からも電話での相談があった【l相談

内''布はr実榛､病状への不安など､ /LilTi･に係わる福祉なと､変化が顕著

に現れている亡,

②　新人会員〔9ナ5名)　入会希望者は9名ありましたが､入会には生

りませんでしたり

〔3)退会会員(7-6fJ)退会希や(5)死亡(1)

(4)会管納入状況(63‰一一77%(I)

11=T滞納者が減りましたり↑徒も個別に連絡を肥り納入率を高める

よう　し夫します目

し5)機関誌ぎわだち｣の発1i- I iF4担1と30周年記念号を発行

(fi)支部結成30周咋　文部総会･ 30周年記念集会-祝う会

5)]24円　(難病センター)　　　出席人数38名

0　30周年記念講演　講師松本　博之先生

(札幌【寒村大学医学部付属病院神総内科教招)

演題l筋無ノ)症の診断と治療]

(73　支部大会- ･8月2口　(かでる2･7)　　.llj席人数16名

()講演会　講師　阿部　F})1､'k牡

(日本色彩学会会員･フォーティフォ-カラースク-ル代表)

演題F色からもら:)元気と勇気､そして･ I ･｣

(fi) ｢勝地区おしゃへり交流会- ･9月28R(帯広紫竹カーテン)

出府人数5名

(tJ)内野学園札幌医療科学専門学校講師･ - 7月2日　　2才T.出席

言語聴覚士科で患者､家族としての経験を.治した=

@ゆ　難病連の中で取り組む才i事

し)チャリティハザー･ ･ ･札幌riI'民会館で2日間開催､ 167万円の

売上があった(.今年度も多くの会員とボランティアの協力があっ

たr,また､秋祭りハザ-も参加し､会員手作り品にカボチャ､タ

マネギが)Jrfわり､ 32,844円の売上があったU

O　迫財政立てuLiLプラン対応委員会･ 1 2Jfi]出席

0　回会話願･募金- ･署名.数･募金共に不況をうけ若干減少0
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2OO3年度子吉･動幸艮告

4月　全国ニュースNo7発行

全国こユ-ス臨時号(山越総会案内)印刷　発送

5Jl　難病連総会

30JlT,J'fF記念集会(難病センター)

6月　全国再建総会(東京)

6fHLf!,席

4,1(, llH席

38名出席

3名出席

機関誌lわだち1 126号発行

jl　西野学問札幌けさ療科学専門学校講師(体験発表) 2YJHi席

月　全通集会　(かでる2･7)　　　　　　　　　川Y.出席

j]機F斐1誌lわだち｣ 127号発行

全回運営委旦i会(東京)　　　　　　　　　　Ⅰ名川.席

今回こ:i-スNo.R　発行　　　　　　　　　　　8名出席

難病センクー秋祭り　　　　　　　　　　　　　7名ttJ.伯

1･勝地LXIおしゃべり交流会(滞Jjこ)　　　　　　5名lV,席

10月　第日L.J#病センター研究会　　　　　　　　　　2名出席

第3LpJ妥結筋無力症フォーラム(大阪)　　　　2rHT.席

11月　J PC街頭署名　　　　　　　　　　　　　　　5名LIJ.)席

jjA狩Iii福祉大会講演会(石狩)　　　　　　　　4名LLJ.),it,

第4回札幌市医療講演会　　　　　　　　　　　　4名川席

12月　機関誌rわたち｣　128号発行

難病連札幌地区チャリティクリスマスパーティ参加14名出席

機関紙rわだちL　129弓･ 30周年記念‡JJ-発行

2004年

1))難柄適札蛇支部役員研修会

道財政11.てiL'JI Lプうン対応委員会

2月　道財政lr/:て直Lプラン対応委員会

3月　難病適チャリティハザー参加

道議会陳情(医軽費助成事業別滅反対)

全国ニュース　N3.9発行

機関誌iわだち1 130号発4i

全Ll運営委員会

難病辿部会実務担､当者会議

6名出).融-

2名出席

4名HiF,i'J

延べ15名出席

1名出府

7名LLl'l席

2 /(. LH傭

1名出席

そのはか､難病連理事会5回[#業資金委員会4lTif合ILiJレクレーション

実行委員会2lQl　支部役員会12回開催　6名出席

-6_
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※　ご寄付をいただきました

筑前明子　　中尾幸子　　柏葉美希　　新出静子　　(敬称略)

2003年10月以降　　　　　1 7, 840円

今年度合計　419, 820円

※　還元金

●

●

協力会還元金

募金箱還元金

署名募金還ノこ金

ビヤガ一一デン選)こ金

お止月飾り還元金

広1tf- ･寄付

雑貨売り上げ還元金

ビスネット還元金

合　計

5750円

2815円

800円

9300円

23096円

4500円

3100円

68円

49429円

※　会費納入にご協力をお願いします｡

会費を納入されていない方は､お急ぎ入金をお願いします｡

納入に困難な状況がおありの方は､事務局までお知らせfrさい∩

会報の後ろに納入済み年度を記入しております｡

未納の方にはIii]封の郵便振替用紙をご利用下さい｡

※　｢運営委員に私の町に来てもらえませんか｡他の会員の方と話をし

たい｣とお思いの会員の力はいらっしゃいませんか?

来年度(2004年4月以降)には､お声を掛けられた所に出来る

だけお伺いし､皆さんと話をしたいと考えていますo

事務局までお知らせ下さいo　お待ちしております｡

事務局　　中村　　01 I (853) 8333　　まで

-7-



て≫ぶ僚昏

★我が家は古く､せまい家ですが､唯一日当たりだけはよく､太陽が昇って沈む

まで日陰になることはありません｡

そのためか､冬でも色々な花が咲いてくれます｡ ｢2､ 3年は咲かないかも｣と

言われて買って来た安物のカトレアが､今､ため息が出るほど大きく美しく咲

いています｡

いくら科学が発達しても､人間が造ることは不可能と思える色･形･香りです｡

無神論者の私ですが､これらの花を見るたびに､やはり神の造形かな?と思っ

たりしますC

♪春よ来い　早く来い　まだまだ歩けるジイさんが　赤い鼻緒のジョジョはい

て　おんもに出たいと待っている♪　　　　　　　　　　　　　　(鎌田)

★今年の冬は暖冬と言われ､このまま春になると思いきや､ 3月になってから､

雪が降るし･気温が下がるし･寒い日が続いています｡

そんな折､高知の友人との電話でのおしゃべりで､あちらのお庭には､アネモ

ネ･クリスマスローズ･チューリップなどなど､蘇芳削こ咲いていると聞きなが

ら､いいな-､北国の我が家の庭は真っ白な分厚い布団を被っていて､いつに

なったら黒い土が顔を出すのやら｡

春の暖かさが待ち遠しい今日此の頃ですo　　　　　　　　　　　(中道)

★私の2月はあっと言うまに過ぎましたo

父が在宅のまま死を迎え､ 1 0日が過ぎましたo

不恩義と寂しさは感じません｡

それは最後の時を一緒に過ごし､苦しみをみんなで支えた結果､安心感だけが

残ったから｡そう言う死を情緒死と言うそうです｡

父を通して自分の死を考えます｡　　　　　　　　　　　　　　(中村)

★難病連恒例のチャリティバザーーも､無事終わりました｡いつもの事ながら荷物

の山に囲まれた4日間､お手伝いくださった方々､お疲れ様でした0

この売り上げが活動資金になりますので､つい力が入り､声がかれました｡

目標額に達成したでしょうか?　　　　　　　　　　　　　　(東谷)

★最近読んだ本にこういう文章がありました｡

1950年､朝鮮戦争後の日本経済の混乱期に､日本政府はアメリカの要求を受け

て､警察予備隊(今日の自衛隊)の創設をはじめた｡

軍事力を増強しようとすれば当然社会保障にしわよせがくる｡ 195･4年に社会保

障予算の大削減が始まり､以後もっとも社会保障を必要とする人々を切り捨て

の対象とするなど､非情の政治が国民生活の上におそいかかる｡

｢えっ!これって今の事ではないの?｣と思ってしまいましたD　　　(本田)
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2004年度活動方針

()全国筋無力症友の会(全国会) ､北海道難病連､日本患者.家族同

体協議余りl'(;)と共に､平和で豊かな社会をめさして頑張りましょ

うし,

雅に床療や福祉に関わる政約の動きには関心を持って研修を探めましA

う=

0　支部の活性化を進めましょう｡

･ ･ ･ ･車磯局に新風を送りまLJ-う･ ･ -

･事頗局体制の感化

l　事稚局と共に多くの会員の梼極的参加

il　多くの会員の知慮と力を求めています

･患者･家族の要求の加り起こし

1　何でも話せる仲間作り

】1会員と事務)ujの信頼関係

･ 2】世紀における続動の創造

1　若い力､新しい考えJJの導入

11地域における患者活動の新興

0　運動の輪をJjlJけましょう

･　友の会会員の増磯促進

･　友の会賛助会員の加入促進

･　難病連協力会員の加入促進

･　同会請願署名活動の促進

･　募金活動の促進
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EEJL

5JJ　　支部総会

難病遵総会

6月　　機関誌　　　　(わだち131号発行)

総会･第4回フォ-ラム　(東京)

全国運営委i与会

7日　　交流余

81J　　全道集会･支部大会(医療講演)

J J'C東北北海道研修会

9月　機関誌　　　　(わだち132号発行)

交流会

難病センター祭り

10†】　交流会

J PC全国　一青筋97!署名

日月　J PC全｢叶交流会

12ノ｣機関誌　　　　(わだち133号発11J-)

難病連札幌地区チャリティクリスマスパーティ

1月　難病連札幌支部役員研修会

3月　機関誌　　　　(わだち]34号溌行)

難病連チャリティバザ-

部会'尖:務抑当宥会議

月1回　役員会開催

年3rT.1全国二ュ-ス充子i

年3回　全国運営委員会

年2rr･l　函館地Lji'.交流会開催

ifAl1 Elll　旭川地区交流会開催

年1回　釧路地区交流会開催

-10-
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2004/rf三度子くと員改選

支部長　　　中道　利子

.I.''rJ支部長　　鎌田　　毅

東谷　美智子

L事務方,il妄　　り｣村　符丁

専頗局次指　南橋　美津T･

本田　美津1･

●

●

(難理事､機関誌編集委員)

(難評議f互､機関誌編集委員)

(難評議員､機関誌編喋委員)

(難評議員､機関誌編集委員)

(機関誌編集委員)

(機関誌編集委員)

会　計　　　Llj村　待+

会計監奄　　弓三芥　エミ　T

新.+rl　静(

運営委員　　伊藤　たてお　　(難専務神事､事務局長)

鈴木　虐美子　　(機関誌編集委fi)

鎌田　瞭f　　　(機関.法編集委妄i)

竹村　慶子　　　(機関誌編集委員)

井J J一坂知影1-　　(機関誌編集委員)

■けf　真由美　　(難E#業頃金委員､合1.I-】レク美行委員)

顧　　問　　猪口　葵Jt-　　　(機関誌編集委員)

連絡会

(旭川地lぺ) [･AlH

狩野

(函館地T_i_)三占占

･ト.L'1

(卜勝地L*_)藤井

.ナ＼ =J

(釧膿地(ス)商標

橋本

吉川

(rJ;(蘭地lXA.)兜丁:_

(静内地区)新井

(I空知地区)林

本川
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(難旭川支部役目)

(難pJJii館支部事務局長)

(難病館支部役臼)

(難釧路支部役員)

(難当て舶支部役員)

(難静内支部役員)

(空知地Lj_連絡員)
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みんなのひろlま

★ナ　キャンペーンに当選してハワイ旅行

札幌市　竹田美知枝

日専連のキャンペーンに当選して､ 4泊6日のハワイ旅行に行った｡

30名当選したとのことで､総勢43名であったD

3日間は自由行動で､海外旅行が初めての母と-ワイ旅行が初めての私は､

オプショナルツアーに参加した｡

オプショナルツアーは毎回10名前後の参加で､他の方々はリピーターが

多く､それぞれハワイを楽しまれたと思う｡

今回､コンビニチェーンのABCストアでカレンダーを買った｡

8月13,14,15日にobonと書いてあった｡

これは､もしかして日本のお盆の事ではないかと思い､他の祝祭日をチェ

ックすると成人の日､体育の日､勤労感謝の日など英語とローマ字で書い

てあるD　　祝祭日が日曜の時には､ hurlkaeo

今まで海外旅行に行って日本の祝祭日がカレンダーに載っているのは､ハ

ワイが初めてだったD

毎年400万人がアメリカに渡航している現在､ハワイを訪れる日本人はビ

の位なのだろうか｡

カレンダーが生活に密着している事を考えると､これは日本人観光客のお

みやげ用ではないかと思ったo

海外旅行中に絵葉書を買って友人､知人にエアメールを送ってきた0

時間があれば郵便局に行って切手を買うし､なかったらホテルで買うo

ホノルルではアラモアナ郵便局-行って70セント切手を40枚貰った｡

受け取ったとき､何だか地厚だなと思った｡

切り熊すときにははさみを使用し､絵葉書に貼ろうにも水では駄目で糊で

37枚貼ったo　　　帰国してからシール切手と気がついた.

私はシール切手を見たことが無かった｡

札幌で郵便局-行ってみるとklttyのシール切手が販売されていた｡

アメリカでは､通常使用している切手も全部シール切手なのであろうか｡

｢日本郵政公社瀬見の私は知っている｣という人がいれば教えてほしいと思

っている｡

-13-
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総会･交流余事加着　■ JG煮′

函館市　三品　奈素千

こんにちはo　総会では久し振りに会う仲間の元気な顔に話も弾み､

楽しい一時を過ごしました.

また､帰りにJR駅では都合で参加できなかった井戸坂さんとバッタリ

会い､お話も出来ました｡

札椀のあの沢山の人.人･人の中で会うなんて- ･会いたいと思う気持

ちが通じたのか･ ･ ･びっくりです｡

また､全道集会で会えることを楽しみに頑張りますD

釧路市　青田　典子
一人暮らし3年日に入ります.

でも､やはりテレビと会話する機会が多いです｡

今回､総会に参加して思い切り皆とおしゃべりして来ました｡

ちょっと疲れてはいますが､心地良い疲れです｡

伊藤さんの講演もとても現実的なもので､冬眠している頭を使えと言わ

れた気がしますo

体力だけは今回の参加で自信がついたので､夏の全道集会､参加した

いと思っていますo

楽しい総会を企画してくれた札幌の皆様､有集うございます｡

岩見沢市　中佐藤　勅千

定山渓で交流会が開かれると聞いて､温泉に惹かれ参加させ

ていただきました｡

私は札幌南病院へ通院していますが､体のだるさも病気の一つとは忠

わず年のせいで疲れると思い､シップを何枚も貼りながらの生活でしたo

猪口さんが｢薬は毎日飲んでも害にはならないし､楽になるよ｡僕は

l回に半錠飲んでいるよ｡気楽に病気とつき合おうよ｣　椅掛こ半錠に

した薬を見せてくださいました.

本当に長年この病気と飼っている方が､身体の調子にも波があるとか､

家族の人に助けられている事など､初めての私にいろいろとお許をして

くださいました｡

皆さん明るくて､優しく仲間の方々と交流を深めて､ 30年も会を続け

られている姿を見てまいりました｡

参加できたこと嬉しく思います.　本当にありがとうございましたo

-14-



札幌ri7-　-rr石橋美津f･

'jtE]は突然の出棉にもかかわらず､色/(ありがとうこきいました√,

ノliiいがけない入院に､　席はあきらめた総会にEIJ,席でき本三!'Tにうれしかっ

たですく,

食事もお刺し身は久しぶり､すごくおいしく乍郎食べれました=

また､ゲームも楽しく､歌や踊り､もう歩のようでした,,鮎泉にも=.FtE､

朝は6時から入りました一つ　とてもLxl持ちよかったです日

帰りには､伊藤さんの車で病院まで送-,てもらいました.I

病院の玄関で′Eil,いかけず主治似こ会いr籍へれたかいす　川畑も呂に八一1

たかい｣と聞かれ､みんなに】良かったね;と.i-われました0

3 1円にはjii院します､また､少しつつ体を慣らして行きますt,

8日の全通壌会には必ず行きたいと思1ています"皆さんに}/さえるのを

今から楽しみにしています..

lIr的岬JL　二i:野芳+

'jL日は久し/S､りに竹様にお会いLll凍､とてもうれしかったです(.

また､初めてお会いしたの方もいらっしゃり､お.消しがLH.来ました,I

仙蛙さんのお話しも勉強になりました.､おiiJi-を聞かせていたたき､あり

がとうこさいました,,

//食交流会もとても楽しかったです‖

ホームにJ-jiり左の会での様f･を話しましたところ､ホームの迷劫会で､

ヒールの空き白子をり+rJで動かすゲ-ムと､ ′空きlriを屯ねてリレ-をす

るゲームを取り　卜げたてくれることになりました,.

HJ｣の乍道壌会にも体の調j'･をととのえて､是非lLIJ.I店したいとノnLlまい楽

しみに:孜しております‖
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返信美事からJヨ匝■~

☆札幌市　井戸坂　知影子

やっと暖かくなってきましたね｡

出席し､皆様と楽しく過ごしたいと思っていたのですが､残念ですが欠

席させていただきます｡

☆札幌市　大友　寿子

残念ですが今年は出席できません｡　昨年仙台から帰りましてから体

調が良くありませんD l日中起きている事が出来ませんo

皆様によろしくお伝えくださいませ｡

●　☆札幌市　鎌田　穀･瞭子

都合により､欠席します｡　　申し訳なく､残念です｡

☆名寄市　川島　鴬寿

皆様と共に楽しく語り合いたいと思いますが､歩行困難で今回は参加

しません｡　　皆さんで楽しくお過ごしくださいます様｡

☆北広島市　蔵本　恵美

3月に旭川から引越しましたo

☆札幌市　佐竹　かね子

体が揺れて安定なく､また､疲れて歩行も出来ない状態ですo

会には出席できませんo

☆札幌市　佐藤　秀則

● 私事ですが､ 4　月1口付で出向しました(札幌市内です)｡

来年1月IE]付で転籍する予定ですo　今年も参加できませんが､楽年

以降参加したく思っておりますD　楽しい1日を過ごしてください｡

☆豊浦町　庄子　久子

大変お世話になっています｡只今入院中ですので宜しくお願いしますo

☆札幌市　瀬ロ　フジ子

年に何度か入院していますが､現在は自宅におります｡

☆札幌市　竹村　慶子

5月と言うのに肌寒いEJが続いておりますo　皆様お元気でしょうかo

総会に出席できませんが､ご盛会をお祈り致します｡

-16ー



☆札幌市　中易　守

調子良く､普段は病気を忘れて仕事しております｡ (妻記)

☆富良野市　中村　三男･フミ子代筆

何時もご連絡戴きまして有難うございます｡

主人は病気になりましてかれこれ38年になりますD

今は寝たきりで､自宅療養で訪問看護のお世話になっています｡

伊藤たてお様によろしくお伝えください｡

☆釧路市　橋本　秀子

支部総会の準備など､いつも本当にご苦労様です｡

残念ながら出席できませんが､今年度も宜しくお願いいたしますo

私は相変わらず　まあまあって感じですが前向きな思考でのんきにや

っています｡

☆赤平市　林　麗子

ようやく花のきれいな良い季節になって来ましたね｡

支部総会　出席したく思っていましたが､少々検査結果が思わしくない

ところがあり､前日病院の受診と重なってしまいましたので､連日とな

ると少々不安も有り､とても残念なのですが欠席させていただきたく､

申し訳有りませんがお願いいたしますo

皆様どうぞ楽しい夕食会になられますようにo

☆函館市　水島　蒼生子

腰通で病院通いをしていますので､残念ながら欠席です｡

今､ 6月に行われる-ングル検定試掛こむけて勉強中ですo

週1回ハングル講座に通い､若い人達と　一緒に楽しく学んでいますo

夏の全道大会には皆さんとお会いできると思いますo

☆釧路市　青田　典子

ここ数年体調を崩し､難病連に何度か相談に乗って貰い､昨年より体

調が良くなってきましたo

伊藤さんの講演､温泉を楽しみに参加させていただきます｡

☆浦河町　宇野　芳子

元気で皆様とお会いできます事を楽しみに致しています｡

-17-
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☆札幌市　高橋　美津子

時々変わったことのある此の頃ですが､元気で色々と頑張っています

温泉楽しみD　皆さんに会えるのを｢楽しみに､楽しみに｣していますo

よろしくお願いしますo

☆札幌市　竹田　美知枝

所用がありまして5月22日の15時過ぎにホテルに路線バスを利用し

て着く予定です｡

☆岩見沢市　中佐藤　勅子

初めて出席させて頂きます｡

●　通院はしていますが､軽い症状ですので今は普通の生活ですo

☆函館市　三品　奈素子

皆さんお元気ですか?私は今年に入ってから｢かど｣ばかり引いて

いますo　｢カゼ｣の当たり年! !別の物が当たれば良いのにo

皆さんと会うことが楽しみですo

近況報告　　　　名寄市　川島　覚寿

お菜書頂き誠に有難うございましたo

私は本年78歳になり､発病以来10年目になりました｡

その後平成12年2月に意織を失い､その時に腰から落下して第4腰椎を

圧迫骨折しましたoその後順調に来ましたが平成15年12月20日､腰の

打撲の後遺症で歩行困鰍こなってしまいました｡　医師が言うには手術よ

●り他に術なしとの事ですo現在は歩行器にたよって歩いています｡
骨折をしても､打撲をしても､他の人のように痛みを感じないので､それ

だけでも幸せと言えると思っておりますoこの痛みの無い事は医者もわか

らんと言うばかりですoブヨにさされても拝くないのです｡神経がおかし

くなっているのではないでしょうか｡

室内は自由歩行で､室外は歩行器使用ですo食欲もあり元気でおります｡

*メッセージを有難うございましたo

どんな事でも良いですから､お寄せください｡

お待ちしています｡
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◇6月13U東京クラントホテルにて全国総会が開催され､北海道支部か

ら3幸三(中退､本山､巾村)が.LIJ,T.11しました.,それに先l:/こち12日午後か

ら仝L司運営委呈j_会が才iわれました‖北海道安部より､常任運営委員に鎌

uj､監査に伊藤､運営委員に中41が推薦され､翌13日の総会で承諾され

ました- 13日､午徒からは第4回フォーラムが行われ､芋尾野公義光生

の友の会での最終講演､ f一棄大学川日直樹先生の=｣本における重症筋

蘇))症的癖と予後の現況fと越しての講演がありました(I

講横内糾ま全Ejilこユ-スでお知らせしますり

07月18日江;き保健センタ-袋会'-;くにて交流会を行います.,

札幌より仲間もを加します,近況なとおしゃへりしまLよう`､

く､8)j7E絹31Il.J難病患者･障実者と家族の全道喋会が小柄で開催されま

す(.筋無力症友の会の交流会はfk草橋ヒャホールで開きます0 8日は､

FI-_粍'?/甥プラザレビオにて10時より､国立病院札幌癖病院耐尚哉'h牡に

より講演を行いますり

C,今年も札幌J(通粥5 Hlでさっぽろ夏まつり福祉協賛サントリーヒア

ガーデンが7月2日)から8月lOヒほで閲かれます..刷2時より夜10時まで

ビアガーデン利用券の,fLE: L.の10%が文部に退ノこされまう(.

雌席のIf,約ができます(.お買いlげ令和5000円でアグナムドうイl杯分

の軸料券が付きます(,今年は秋祭りがは送られましたので､会の姿金作

りにヒール券販売にご協ノJ下さい｢)

◇新人会員の紹介

白老町　清野美智子さんです.､どうぞよろしくお願いしますり

◇会背納入のお願い

平成】6年度会費を納入をお願いします√,納入ifiJ馴まわたちの衰式紙に吉己

入しております.,納入には同封の振韓用紙をこ利用卜さい=既に平成16

制空会費を納入済みの方には､振替用紙を同封しておりません‖

-19-
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夏らしい青空が広がるようになりました。

いにしえの町、道南江差町にて筋無力症友の会の交流会を開催します。

夏の一日をご一緒に過ごしませんか。

皆様のご参加をお待ちしております。

☆

き
間
所
費

加

と
時
場
参

☆

☆

☆

など

屈んでいる事ありませんか？

こんな事聞いてみたいな？

こんな時他の人はどうする？

身近な話題を話しませんか。

記

７月１８日（日）

！○時～１２時

江差町保健センター集会室

無料

札幌から出席方は前日（17日）

申し込み函館三品奈奈子
●

または

江差町「山小屋」に宿泊します。

事務局中村待子
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●

つぶやき

★ l北海道特定疾患対策単独事業｣として行われて来た難治性肝炎や橋本病

等の援助制度が､道財政上の閉居で廃止されようとしています.

この制度は実施され始めてから　約30年の歴史を持つ道民の知恵と努力に

よって築いた北海道の宝であり､遺産であると思います.

こんなに大事な遺産を-率○パーセントと予算減の波に沈めてしまってよ

いものだろうか｡

余りにも知恵の乏しさ､心の冷たさに､世も末の感を深める昨今ですo

(猪口)

♯　人生いろいろ､人もいろいろ､命あるかぎり自分らしく生きたいものだo

これが｢男の生きる道｣ ?な-んて｡　満66歳無事通過｡

でもあちこち痛いんです｡

(鎌田)

★今年の支部総会を行ったホテルはどこもバリアフリーで､エレベータの中

にも腰かけがあるのには驚きましたo

これは高齢化に向けて老人に健しいのだと気がつき､私たち夫婦も間もな

くノンビリ温泉にでも･-なんて日が来るのは嬉しくもあり､寂しくもあ

りと思ったことでした｡

(中道)

♯ラジオで谷村新司が､今や香港より上海の中華料理が美味しいと話してい

ました｡

また自転車より車の方が多くなったとo

●　あーあ行ってみたいな!-
(中村)

♯闘病生活l年の母が先日眠るように旅立ちました0

92歳､天寿を全うし､ほっとした様な寂しい様な気持ちです0

(東谷)

★最近､同年代の友達からの手紙の中で､体力的に老化を感じると書いてく

る事が多いのです.

私もその内の一人ですが､気持ちだけは20代で止まっているよう??

若いと言うよりも成長してないのかも｡

(本田)
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会の月小牧が困難を極めていますH　こ協)Jをお榔いLます()

あなたの会費は1'-･成　　　年度　まで納入されています=

余や納入はト帖tの鮎モモ用紙をこ利川くださいし

払壬込口座　02770 0 19712

咋会'門　36O OIIJ　(支部会費1500円　今国公費2tOOH)

編集人//′全｢ー;It筋知力症友の会北梅迫立郎 

〒064--O804札幌市中央区南11発病10J一日 

北ifii道難病センター内懲(0日)512-3233 

施行人′了'北海道身体障苫者川体:J三期刊行物脱会細川久美(- 

〒063-086糾し幌r打西区八軒8条東5J一目4-18番(011)736--1724 

昭和14H年tJH3日第3種郵便認ー]fllSK辿遜番Lr3-378LF3- 

平成16年6日10日発hA-(侮日IOH充子i)'jiI価10OfJJ 
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