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は　　じ　　め　　に

《　母の残したもの　》

#EEl　#

私事で恐縮ですが､又巻頭言として相応しくないかと思いますが､今回

は私の母のことを書かせていただきます｡

日本の敗戦の年の前後2-3年で､母は全ての肉親(夫､親､兄弟)を

戦死又は病死で失いましたo　更に農地改革で実家の財産のほとんどを失い

●　ましたロ
精神的な支えと､経済的支えの全てを失い､残されたものは､中学-午

を頭に五人の腹を-らした子ども達(私は三男､小一)でした｡

戦後の混乱の中､母は平日は職場(父の職場であった今のNTT)で働き､

土､日は当時日本のエネルギーを支え最盛期を迎えようとしていた炭坑街

など-化粧品他の行商に行っていました｡

私が小学校六年生の時､授業中に校長先生が突然私を呼びに来て､すぐ

病院-行きなさいと言われましたo　病院へ行くと､母が市電円山の終点で

電車に排かれたのだと分かりましたo　当時､冬の市電の線路は除雪車の回

転ブラシで雪を吹き飛ばし､線路の部分のみが､一筋の溝となっていまし

た｡電車に乗ろうとした母が､何かの原因で､その溝の中-滑り落ちたよ

うです｡運転手はそれに気づかず､電車を発車させたのですが､乗客の誰

●　∵L-lF'-'一黒∴∴丁∴∴l∴∴…..い.......ド

たこと､脊髄は損傷したが､神経は切断されなかったことでしたo　その他

色々な事が､母をこれでもかこれでもかと蕪いましたo

母がすがったのは新興宗教､印相を変えること､名前を変えること､方

位に気をつけること､等々でした｡

しかし､母は5 5歳で病死しました｡前日まで苦しみにゆがんでいた顔

が嘘のように穏やかになっていました｡母が息を引き取った時､私はこれ

で母は全ての苦しみから永久に解放されたのだとホッとしたことは事実で

すo

そして｡母が残した教訓は母が信じてすがった全てのこと一新興宗教･

印相･姓名判断･方位その他-を全て否定することでした｡
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重症筋無力症の最近の治療について箭原先生にお話していただきますo

患者･家族及び一般の方々が一同に会してコミュニケーションをはか

り､さらなる知識を深めてください｡

『重症筋無力症の最近の治療の話題について』

講師　独立行政法人国立病院機構道北病院院長

やはら

箭原　修　先生

と　き:　10月1日(土)

10:00開演(9:00受付開始)

ところ:　旭川市ときわホール　　4F

旭川市5条通4丁目

◆参加費は無料､多くの方のご参加をお待ち申し上げます

主催:　　全国筋無力症友の会北海道支部

(財)北海道難病連旭川支部

北海道難病連旭川支部

電話　(0166) -52-8091

-2-
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筋無力症医療講演会・お知らせ，
r-^

１ｊ９

現在北海道には800人の筋無力症の認定患者がいますが、地域の中
で同じ病気の人に会うのはまれなことです。今回下記の日程で医療
講演会を開催します。
是非多くの皆様の参加をお待ちしています。

☆日時

☆場所

☆講師

☆テーマ

☆参加費

17年11月５日(土)午後２時～４時

釧路市交流プラザさいわい３階大ホール

　　　　

釧路市幸町９－I

　

Tel(0154)23-64了1

国立札幌南病院副院長島功二先生

筋無力症･最近の話題

　　　　

一

　　

般

筋無力症の会会員･医療関係者

　

※講演会後、交流会を予定しています

あ申し込み･訥問い合わせ

◆(財)北海道難病連釧路支部

　　　　　　　　　　

『さわやか釧路』

　　

Tel (0154)25-2012　Fax(0154)25-2042

◆全国筋無力症友の会北海道支部(主催)

　　　　　

釧根地区連絡会

　　　　　　　

事務局

　

青田典子

3･

500円
無料

ご



難病連主催『秋まつrJ』があIJます｡

7り-マーケットで筋無力症麦の金でも出店しま　●

すので､ご垂簾皆さんで遵びに来てください｡

お待ちしています｡

♪会長や東浜の事件lJO)鞄もあ(はす｡　_し山

壷
とき

7087日
雷

午前10時30分～午後2時

場所

難病センター駐車場
札幌市南6条西11丁目

留　雨天の場合は大会議室
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｢会費の値上げ｣をどう考えるか

既にご存知のように､ ｢全国ニュース｣ 12号に｢会費の値上げに

ご理解とご協力を｣の記事がありますoその補足説明をさせていただ

きますo

医療費が上がり､ガソリンが上がり､友の会の会費が上がるなど､

困ったことが続きそうですo全国会事務局や全国から集まった委員も

友の会の財政の現状を見ると､もう値上げを提案する以外に手はない
と思っているようです0 -方値上げによって､会員数が減少するかも

しれない､そうすれば､値上げ案は逆効果になりはしないかなどの悩

みを持ちながら､苦渋の選択として､次期総会に､値上げ案を提案す

ることになりそうです｡

又､インターネットの発展により､ホームページが大きな役割をす

る時代になりました｡ホームページを見て､何人かの新しい会員が増

えました｡一方では､ホームページを見て､友の会の医療講演会やフ

ォーラムに参加しても友の会に加入してくれる人は-割かせいぜい
二割もいませんoその方たちの多くは友の会に加入しなくてもホーム
ページなどで情報が入る時代であるからのようですo

全国会事務局の支出の一番大きいものは会議費です｡その殆どが､

全国から集まる委員･役員の交通費や宿泊代です｡武EEl会長の時代に
は会議費はそれ程大きくはありませんでした｡その理由は､会議回数

が少なかったこと､会議費や宿泊代は各支部の負担であったことによ

るものですD新しく会を再建したときの第-の方針は民主的な会にす

五三と､すなわち･全個各地の代表者による話し合いで会を運営しよ
うということでしたo実際には予想以上の手間とお金の掛かることで

したo

Lかし､民主的運営の為には必要不可欠なことであることは言うまで

もありませんo　また､全国会事務局で殆どの交通費と宿泊代(必要な

場合)を負担することになったのですが､その分､各支部の負担が減
り､支部の活動費等が増えたという良い面もあります｡

小泉首相は日本の政治史に名を残す巨大な権力を握りました｡それ
は首相一人で出来ることではなく､巨大政党の党首になったからですo

社会的動物になった人間は､一人では生きてゆけず､多くの仲間を持
つことで集団及び個人の力を増強することができますo

私たちの友の会が､もっと社会的役割を果たすためには､やはり仲

間を増やすことが大切だと思います｡会費の値上げと会員の増減がど
うなるかは会員一人一人にその判断が掛かっています｡
この苦しい時代を乗り越えて､会の一層の発展が出来ればと磨って

いますo

(文責　鎌田)
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◆◇◆◇◆◇◆医療専門学校･講演の感想◆◇◆◇◆◇◆

砂川市　木口美津子

7月1 4日に医療専門学校で講演をしましたo

初めて人前で､それも38名もの生徒さんを前にお話をすることになり前

日より緊張していました｡

お話しすることは苦手なb'ですので､多くの人の前でお話しすることなど

今迄にはないことでした｡

このお話をお受けするのはかなり考えましたが周りの人にも進められ､何

事も経験と思いお受けすることにしましたD

何をお話したらよいかと随分悩みましたが､ない頭で悩んでもしょうが

ないと気づき､また周りの皆さんのアドバイスもあり､今まで私が経験し

たこと､思ったこと､難病と縁のない人にも分かってほしいこと､友の会

との関わり､つらい思いをしている時に友の会を知ることによって自分だ

けでないことを知り､とても勇気づけられたことなどをお話しました0

特に思ったこととして､私が　一番つらかったU_)はこの嫡気が埋解されな

いた桝こ起こった精神的なものだったことをお話しました｡

(肉体的にも勿論つらかったのですが)

これから医療に関わるお仕事をされる生徒さんに/))かってほしいと思う

こと､気をつけてほしいこともお話しましたQ

なにげない一言で勇気づけちれることもありますし､つらい思いをするこ

ともあるのでその人の立場になって考えてはしいということ｡

また､筋無力症は外見的にはあまり病気がわからなく､環解されないこと

があるので外見では判断しないでほしいことをお願いしました｡

1時間30分はとても長く､緊張して半分ぐらいはよく覚えていません｡

一一人で時間を埋めるのが大変でしたが､生徒さんはいろいろな事を質問し

てくださって､終わりのころは私も落ち着いてお話ができましたD

若い生徒さん､皆さんとても真面目に聞いてくださって何とか終える繋が

できましたD (お話がド手なので生徒さんから苦情が来ない事を厭いつつ)

以前感じていたことや今思うこと､つらかった時に考えていたことなど､

あらためて考えることができ､私自身こういう事を経験してとても勉強に

なりましたn

まだまだ難病のことは一般的には認知されていないと感じますが､少し

は難病･友の会のことを分かってくださればよいと蘇っていますo

◆◇◆◇◆◇◆◇◆◇◆◇◆◇◆◇◆◇◆◇◆◇◆◇◆
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●

みんなのひろば

乍迫JLl会に参加lして

/rj柁AHl i･-..Tuさん

り今年の全道Jj:L会はfL幌での従火のバク-ンとは追い新郎でした,.

札幌ト-ムのJLきさにも驚きです=　こんな椎柴でもないと､ -一･I卜行くこ

ともなか-1たと一li).います..ル-ルは知らなくても. ､ ､すこかった! I

抽''t生のお.話しも､合榊.'I-や新#'等についても勉･JB.:になり､まだまだ

.LIL,しい思いをしている.･'ill.者かいる'JLも分かりました=

卜磯町Ihl勺さん

日この雌､筋無J)7;r=:のf宅糠講横に奉加させても(,い､り･Lウマ千もそう

ですが･人一人柿状がちがいいろんな合併椙をかかえているんだな～と

IJiltいまLたL,机もfJ7J撫ノ)症にな-,てから､今までなったことのないよすfJ壬

か出てくると､また､新たfj:病'机がHJ,て来たのかとイこ安になりますH

でも､同じ柄気の人とH,-与してみると､あーそんなことIJJるよ1てf;'rJく

と′'}心Lます)=からこの柁筋無JJ症友の.I/-?に入って､たくさんの情報

を送1てもらい､またまたいろいろ勉強をしたいと!.iltいました,メ

機関U.土沢IZl送ってもらい､ありがとうこきいました‥

ー9-



事　務　局　た　よ　り

((,うー7月川　役E]_会日日健全阿総会について反省､ HPについての対応等

･H7月14E]札幌性癖専門学校にて講演(本日美津(-)

･'叫7月22u　役員会関僻　全道集会について､分科会医療講演会について

い8)]7H　食道瑛会　札幌ドームにて野球観戦筋撫jJ柿友の会より30名

参加､全体ではボランティアを含め約850名が参加しました,

札幌ト-ムを初めて見た､野球を初めて見た､ルールを知らfi:い､など､

でも､楽しんでいました､クルヒンユ相手､新Li三選手などお目二l'1ての選

手もいた上;)です,柁含ながら日本-ムは0対2でFtl武に糾ナました(,

これを機に野球ファンにな1た/)もいらLたようです`,

8IJ8日　分科会は同_trIi姑院機構　札幌両病院　南尚哉'jt/上に　筋無力

症疾Iiii.の確解と治療についてlと題し医療講演をしていたたきまLたr1

2 5)Y.の参加がiJLりました,,講7ii納容は1 L3 7号に掲載する予定です‖

･Hl日月28H　篭:蘭iil障案者福祉総合センタ-にて交流会が開かれました一､

月n_振管内より患者9名､鮒高速三三蘭支部より3名､札幌より3名が参加

しました‖胆振管内の参加者は保健帥からの案内､病院内のポスター､

筋撫力症友の会のホームぺ-ジをF,jLJてなとでした｡ Lかし､専門医に誇

てもらってない人や合併症､典についての不安を訴える人なと､ LJ,a:門lkl

による講演をしてもらう必要性を感じました.-

LT'湘月4-5Fl　第5回北海道･東北ブロック地域難病連交流会が盛岡If7-つ

なぎ温鎚で開かれ北7['f道難病連から8L(.､会からは中村が=席しまLた,,

｢難病対策をめくる全t甘情勢【の中で､今ilJ-の秋に開催される｢難病対

策委員会｣で対象疾患はずしについて､これまでにない検討が進めら礼

る可能性が七り､委員会での協議や厚労省の動きについて注資深く絶て

いかなければならない｢,また､人幅な後退に対しては乍Ihlの患者FfI体

が一致団結して反対11-軌を起こすことが必要と考えると､紺†1.-がありま

したり　また､翌ロは3つに分科会((i;難病相談･支援センター(2),rLLt,,者･

介護瀕､ Jliii,者川株(3〕難病連の捕動､組織､財政)に分かれ話し合いを

しましたE.　各県難病連は設;f_されて間もないところは資金難､余日か

少ないなとの悩みが有るrll､それぞれ活動を続けていること､北ffg:通難

病速や秋rTl難病連に追いつき追い越せと厳しい情勢にも負けずに､頑張一7

ている様子がよくわかりましたlr
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Co)9月6El　全国ニュースNo.12発送作業

みなさんのお手元に今岡ニュース恥12　届いていますかo

会費値上げについてのお願いをよくお読みください｡

Ltう10月1日　旭川市にて医汝講演会が開催されます0　- ･ユページ

C'9難病センター秋まつりが開催されます.)詳しくほ　　千ページ

◎11月5rl　釧路市にて医療講演会が開催されますQ　　　3　ペ-ジ

6'),北海道難病連の運営協力会にこ加入くださいo運営協力会は定期･定

額のご寄付です0年間1口2OOO円法人･団体は1日1万円ですo会掛こ

振替用紙を同封しております,,ご家族.お知り合いの皆様にも､ご協力

をお願いしていただけると幸いです｢,

新人会員のご紹介

札幌市　青木卓巳さん　　　上磯町　山内輝美さん

伊達rh　寺島とし江さん　　大滝相　模山　武さん

どうぞよろしくお願いします

脚放醸室較絵
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◆実りの秋が来ました｡実を残して母体は枯れ､朽ちて台地に戻るo植物だけでなく､

すべての生命は数卜億年も繰り返してきて､ボクがいるo　それは宿命であり､自然の

法則でもあるが､なぜか僕は悲しい｡生命と光の輝きを絵に残そうと､今年の秋の道

展に出品する絵をカレンダーを横目で見ながら焦って絵を描いているoもしかすると､

神様は怠け者のボクに何事にも期限があるのだぞと教えるために人生の秋を感じさせ

るのかもしれない｡　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(鎌田T)

◆うちの裏の川は数年前切り替え工事をして､広い河川敷ができた｡夫は(私も少し

手伝って)花や木を植えて､みんなの憩いの場を作っているo車が通らないので､子

供たちがチョウチョやトンボを括りに網を持って走り阿る｡赤くなるままに放ってあ

ったトマトに目をつけた子ども達に無農薬の赤い実を採ってあげる｡杜戟も"廿-

い! "と喜びの声を上げる｡占いぶどうから枝をとって育てたぶどうが実ったo近く

の人が甘くなるようにと米ぬかを持ってきてくれるo　日照りには川の水を電動で引き

上げる器械を持ってきてくれる人もいるD　このような自然と人間の関わりも悪くない

なと思うo　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(鎌田R)

◆ ｢全国ニューース｣ No.12の衷雛の｢友の会の仲間を増やしましょう｣を見て､本当に

仲間を増やしたいです.友の会の大きな課纏でもありますからD道内の認定患者は800

人も居ると言うのに､会員は現在120名です｡入会者を増やす手立てに年に2 ･ 3度は

道内各地で交流会を開き､医療講演やおしゃべりをして､生の情報を話し合う場を作

っていますが､入会には必ずしも結びつかないo先El､たまたまテレビで``全国発ガ

ン患者大集会"というのを見たのですが､多くの患者の最もほしいのは"情報"生き

るための希望と言っていました,一同に会して｢あなたもそうだったの｣と､生の会

話が良かったと･ ･ ･o　どこの患者会も仲間と出会う事は癒し､癒されるのでしょう

ね｡今年も仲間とEj-i会う機会がまだあります., 10月1日は旭川､ 11月5日は釧路で医

療講演,相談会を開催しますもお近くの方どうぞご参加くださいo　　　　(中道)

◆来週水泳教室を休むので､練習に行ってきました)いつも一･緒に行く友達がクロー

ルは姿勢が良くなったち背泳ぎは左手は良いが右手は直すようにと言われました｡自

分では右の手が良いと思っていましたが逆な手がダメと､どうなっているのでしょう

ビデオで自分の泳ぐ資を見てみたいo l耶寺になったら､ ))ゾーートホテルのプールで泳

げるのかなo　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(中村)

◆今年の夏は暑いHが続き､身体もパテ気味です｡衆議員選挙も終わり､静かな日々

が戻りました｡この先どのような政治が行われるのでしょうかっ　弱者にやさしい世の

中になってほしいものですね｡今年は灯油も植卜して生活を圧迫しそうですね】厳し

い冬も近づいています｡皆さんご自愛くださいQ　　　　　　　　　　　　(東谷)

◆8月に宰蘭の交流会に参加しました｡今回は会員の方は入院していたり､体調が悪

く参加できない方が多かったため､殆どが会員外の人でしたや新しい方が来てくださ

って嬉しかったですD　そのせいか､あまり病気のことに詳しくない人もいらっしゃい

ました｡筋無力症の完治は望めないにしても､より良い生活をするためにも自分の病

気をよく理解しすることが大事だと思います｡　　　　　　　　　　　　　(本田)



☆

ておりますのでご確認下さい。すでに振り込まれているなど行き違いなどございまし

たらお許しください。

　

郵便振替「0 2 7 7 0･-６－！9 7 12　全国筋無力症友の会北海道支部」

☆

　

ボうンティア募集

　

文章打ちこみ、会報編集、発送作業等のお手伝いをしていただける方を募集してい

ます。ご協力をお願いします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

事務局

　

中村待子

~
~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~

Ｓ

あなたの会費は平成

　　　

年度まで納入されています

　

会費納入は同封の振替用紙をご利用ください､、

　　　　　　　

年会費

　

3600円
~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~

Ｓ

　　　　　

編集人／全国筋無力症友の会北海道支部

　　　　　　

〒064-8506札幌市中央区南４条西10丁目

　　　　　　

北海道難病センター内

　

≪(0]])512-3233
発行人／北海道身体障害者団体定期刊行物協会

　　

細川

　

久美子

〒063-0868札幌市西区八軒８条東５丁目･1 -18 c(011)736-1724

昭和48年1月13日第３種郵便認可ＨＳＫ通巻番号402号定価100円

　　

わだち136号平成17年9月10日発行

　

(毎月10日発行)
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