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塵　線　か　曲　線　か

鎌田　毅

成田を飛び立ち､ハパロスク上空でジャンボ機は機首をき

っかり西に向けパリをめざしたe　このコースを高度10000m

時速1000k mで飛ぶと､太陽が酉に向かうスピードとほぼ

同じスピードで薗-向かうことになるo E]本時間では夜の9

時過ぎのはずだが､ジャンボの左側は真昼の太陽の光をまと

もに受け続け､窓のブラインドは事で触られない程の熱を受

けていた.｡

シベリアのタイガ(針葉樹林帯)は夏の光を受けて青緑に輝

き､どこまでも､どこまでも続いていた｡この単調な風景の

中に時々唐草模様のような曲線を描く河川が姿を現すo

ウラル山脈(アジアとヨーロッパの境界)を過ぎると､地表

を鋭く切り開いたような直線が左右に走るo　道路か?鉄道

か?

石狩平野でも根釧蝶野でも開拓は河川をショー-トカット

することであった0　人間は道路も鉄道も河川も直線化を進め

てきた｡しかし､最近､あちこちの河川は再び蛇行する姿へ

もどす工事が進んでいる｡

筋無力症友の会の活動の中で､これに似た動きがあった｡

目的達成の為に最短距離をめざすべきだという考えと､時間

が掛かっても左右にゆれながらも､ゆっくりと進めるべきだ

という意見が対立していたことがあった｡

直選はスピードが出る､しかし､周囲をゆっくりながめるゆ

とりがなく､破壊力が大きく傷も大きくするo

ゆっくり､くねくねは遅いが､無理がなく､広い視野が開け

るo

私たちはどの道を進むべきか､じっくり考えたいと思う｡
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りんご狩のお誘い

旭川地区ではパーキンソン部会の方たちと一緒にりんご狩に出かけますo

みなさんご一緒に参りませんか｡

転筋

日時　2006年10月10日(火)

場所　深川市藤田農園

参加費　無料　(りんご食べ放題)

昼食は各自持参

旭川市福祉ハナスで行きますo

旭jiはきわホール前出発　10:00

J

旭川駅エスタ発10:05

1

その後山路藤田農園-

申し込みは狩野まで　′臥　0166152-8091

締め切りは　10月5日

oD∴00∴〇〇/.0〇∴(X〉∴co∴(X〉/,く:沿/.00∴00∴oD∴(Ⅹ)∴coこく泊/.0〇∴【:I)∴Cx)∴

難病センタ一秋まつり

日時　2006年10月7日(土)  10時30分～14時

ところ　難病センター駐車場

友の会では　手作り陶器､パッチワーク作品､和布､雑貨など

大好評な手作り味噌も販売します｡

他には､ビールや野菜や果物を売っている部会もあります

どうぞ皆様おいで下さい｡

お待ちしておりますo

(冶∴o〇∴0〇∴∞∴o〇∴o〇∴00∴cx)/,CO/.co∴co. .⊂0.I.CO∴co/.co∴〔X)∴∞∴⊂0
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*******ステンドグラスを体験して*******

7月31日に難病センターでステンドグラス体験が行われました｡

7名の参加者で殆んど初めての体験の方が多数です｡

逸見真理子先生の他､友の会の中村さんを含め3名の助手の方々のご

協力によりご指導いただきましたo

私は以前からステンドグラスに興味がありましたが､なかなか手を出

す事ができないままでした

●　今回のお話があったとき､すぐに体験したいと思っていました｡

今回は素敵なカガミですo

見た目以上に手間のかかるものだとわかり､私にもできるのか心配でし

たが､私たちにも作れるものを作りやすいように準備をしてくださいま

したo

電気コテを使いますが､腕を空間で維持するのが少し辛くて｢ああ筋

無力がここにも顔を現している｣と思いました｡

でもそんなことも何のその､とても楽しくできましたo

私は山采の悪い生徒で教えるのも大変だったことでしょうo

親切･丁寧に教えて下さり2時間ほどで完成しました｡

皆それぞれ出来上がったものを手にとって見て光を透して見てみると

感激でしたD

●這言霊bl'TDc誓obてですから思うようには行きませんが､私にも出来て

今､私の部屋に飾ってあります｡

お友達にちょっと自慢しちやおうかな! l　なんて思っている私です｡

とても楽しい企画でしたo

また機会が有ったら挑戦してみたいと思いました｡

教えてくださいました先生､助手の皆さんお忙しい中ありがとうござ

いました｡

本田(砂川)
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登別室蘭地区医療講演会開催

去る8月2 7日室蘭市障害者福祉総合センターに於いて､室蘭地区役員

児玉顕子さんのお世話で医療講演会が開かれましたo

講師に登別厚生年金病院橋本茂樹先生『筋力低下を起こす病気～重症筋

無力症を中心に～』と題して講演をしていただきましたC

当日は日差しの強い暑い日になりましたが､近郊から患者･家族･-殻

と40名もの参加者がありました(】

●　　橋本先生の講演も筋無力症のみにとどまらず､間違われやすい疾患のお

訪を交えてとても分りやすい講演でした｡相談会も活発に行なわれました｡

また交流会にも先生も出てくださり会場で質問できなかった患者に､てい

ねいにお答えいただきましたo

当直明けの橋本先生お疲れ　　　　　は

のところ本当にありがとうご

ざいました,

室蘭では3回目の親睦交流

会ですが今回は最も多い参加

者になりましたo　難病連室蘭

●　支部のご協力と､児玉さんの広

報活動が実ったのでしょうねo

入会者もあり今後につながる

ことでしょうC　地域の着古動は

大切です.=

9月23日は函館で医療講演

会です｡近郊の皆さんご参加

お待ちしていますo

tt-Y　　　　　　　　;
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事務局たより

*　7月31El　ステンドグラス一日体験教室が開かれ､ 7名の参加がありまし

たoミニ鏡を2時間掛けて作りました｡参加された会員からは好評で､違う

ものも作りたいとの声が聞けました｡

*　8月5-6日　帯広で｢第33回兼病患者･障害者と家族の全道集会十勝大会｣

が開催されました｡5日は歓迎レセプションが催され370名が出席しました｡

6日午前中は分科会が行われ,友の会では医療許演会を行いました｡

uT:7二∴＼::..J.'..+'芸,: I.:'.:J:T.I-tlrこ1.:ll:'bi,･d:与~ ::J:tll､l･t'! i.'･.　●

16名の参加者が熱心に聴きいりましたD

午後からは全体集会では､障害者自立支援に関する記念講演会やシンポジウ

ムが開かれました｡参加者は約800名もの参加がありましたo

*　8月27日　室新市で医療講演会が行われ､ 40名もの参加者がありました.

会員は少ない地域ですが､児玉顕子さんの熱意と努力で沢山の参加がありま

したoまた､難病連室肺支部の支援があったため､講演会が成功しましたQ

*　8月27-28日福島市でJPA北海道･東北ブロック交流会が行われ､会から

1名が参加しました｡各地域より60名以上もの参加者で､伊藤たておさん

の｢患者会とは～患者会の三つの役割と難病相談支援センター｣と属し講演

がありましたo

社会保障は削られ､医療制度は改悪です｡経済の効率を優先させる社会は難

病患者にとって生きることすら難しい社会なろうとしてます8社会保障､社

会福祉の拡充を求め､そのための活動や学習､社会-の働きかけ､当事者と

して声を上げ続ける必要があります｡難病連の役割を学習して地域で伝えな

くてはならない､どんなに困難でももう一度取り組まなくてはならないと確

落しました｡

2日目は分科会で､ ｢医療制度改革と問題点l ｢ピアカウンセリング｣ ｢難病

相談支援センターと難病対策の地域格差｣に分かれ研修を受けましたo

*　8月14日全国会の実態調査､アンケート用紙を会員9名で発送しましたC

*　9月11日全国ニュース恥1 4の発送作業を会員9名で行いました｡

事務局では発送作業をお手伝いしていただける方を募集しています｡

181
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会費納入のお願い

今年度より会費が4,5 00円に値上げされました。

　

（本部会費

　

３,０００円，支部会費1,5 0 0円）

全国会費をＩＯ月には納めなくてはなりませんので,ご協力をお願いいたします。

１６年度まで納入された方は，１７年度分3,6 0 0円と１８年度分4,5 00円

を合わせて入金をお願いいたします。

裏表紙に入金済み年度が書いてあります｡記入されていない方は今年度会費をい

ただいております。ご事情がある方は，会費免除の制度もありますので事務局ま

でご相談下さい。

会費納入には「わだち」に挟み込まれています振替用紙をご利用下さい。

郵便振替口座

　

22770-6-19712

口座名義

　　

全国筋無力症友の会北海道支部

全国ニュースにはさまれていた振替用紙は「運営協力金」です。

お間違えの無いようにご注意下さい。

事務局連絡先

　

中村待子

ご寄付をいただきました

清野美智子様

　

大友寿子様

　

高見登美子様

　

松平昌子様

　

杉原みよ子様

狩野美幸様

　

猪口英武様

　

宮下美枝子様

　

井戸坂知影子様

　

鈴木恵美子様

三品奈々子様

　

水島蒼生子様

　

竹村慶子様

　

松尾悦子様

　

東谷美智様

　　　　

中道和子様

　

鎌田毅様

　

中村待子様

　　　

合計

　

4 8,9 6 0円●

　　

ありがとうございました。

　　　　

竹村慶子様より未使用年賀ﾊｶﾞｷを8,0 0 3円分ご寄付いただきました。

　　　　

ありがとうございました。

　　　　

賛助会員になっていただきました

　　　　

山岡綾子様

　

井戸坂典秋様

　

中道和子様

　

鎌田瞭子様

　

東谷美智様

　　　　

中村待子様

　　　　　　　　　　　　　　　

合計

　

1 1,0 0 0円

＊

　

今年も大通公園で行われましたビャガ一一デンでのビール券売り上げに

大勢の方のご協力がありました。天候に恵まれ売り上げが伸びました。

ご協力ありごとうございました。

9-
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☆全国ニュース､お手九に届いた頃と思います｡

Tわだち｣の10倍もの部数をL冊1許打手にして､全国の会員に届け

ているのが北海道支部の仕事です｡

その大変な発送作業が済んでホッとして次は｢わだち｣の準備?

事務局の中村さんに連絡したところ｢いま全掬会の会計をしていると

ころ｣予定はまだ立たないとのこと｡

そうでした｡　発送の1Hだけ頑張れば良い私たちは普段も家庭で蘇

集から製本まで二人でしている鎌肘さん夫婦や､会計の中和さんの家

督を済ませ夜叫こ仕事を瓜ヂていることを忘れるところでしたJ

それにしても発送も大変なのです｡

全国の会員のが終わったら､ 】 2fW～20倍を頗包して各支部に送るr/

この梱包が難しくて要領が悪いとグズグズになってしまう｡

でも救いの神が現れて前桝から猪Ljさんが来て下さい真した6

85歳o)猪口さんは嬰銀(かくしゃく)としていますC

力仕事を片付けてくださいます｢

たいへんおIJC気ですo

槻9時から家を.LHてタカlまで､楽しくおしゃべりをしながら､真由美

ちゃんrL,)手作りクッキーは疲労回復｡

頑鮭りましたr

多くの人のごlB:労があって手元に届いた｢到題ニュース｣､しっかり読

みましょう｡

(中　道)

☆旨い/アッ-イ!　と温度計をうらめしく見ていたのに､

最近は去った史をうらめしく思っているo

オレって､何て勝手なのだ､もっと感謝の気特を

持たなくちゃ,, 70歳になってようやく気がついた｡

水.空気.太陽･鳥･豚･ ･中すべての存在があって

自分がいる｡

不満より感謝を_/何といっても皆さんに感謝を

する人間になろう｡

(鎌田　毅)

-1ト



☆6月よりほぼ2週間おきの行事､と言っても全国総会､全道集会(帯

広)､ JPAの東北･北海道交流会などただその間に私的な会食やら旅

行が入り､疲れがたまり休講が悪くなった｡

のどが痛く､耳の奥が痛み､中耳炎?はたまた歯のかみ締めのせい

か?　いまひとつの体調o

2年ほど前から､歯の校み締めがひどく､前歯にひびが入り､歯が派

っているためスプリング(マウスピース)を､夜寝るときにnに入れ

ているr.

ただ､スプリングに慣れなく,郵起きると口の中にあるべきものが無

いことが多く､夜甲に知らない内に取っているらしいD

現在のは3僻目だが､ぴったりしたもの､薄いもの､緩めで締め付け

感が無いものなど､中々なじめない｡

医師には｢こんなに慣れないガも珍しい｣と言われているc

p交み締めはストレスでもなるらしい｡

自分ではそんなにストレスを感じては居ないが､体はiE直なのか?

私が行っている歯科では､喫み締めの治療を受ける人が多いそうだ｡

老人になっても20本の歯が必要とか､今から大事にしなければJ

兎も角､今は疲れを取ろう!

(中　村)

☆今年は暑い夏でしたね｡

8月5-7日まで全道集会で帯広に出かけ､帰ってお盆を迎え､ 24

日は全国のアンケートの発送､ 2 7日は童顔地区での医療講演会に参

加､ 9月に入って全国ニュース発送と､忙しい1ケ月でしたQ

今年の暑さは体に堪えました｡

職息でク-ラーは弱いのですが冷]:Ei手無しではいられませんでしたG

皆さん､夏の疲れは出ませんでしたか?　私はパテ気味です_,

9月23日函館地区医療講演会がありますo

l OJi7日難病センター秋祭りがありますe

皆さん遊びに来てください｡

(廃　谷)

-12-
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☆9月1日は防災の日でした｡

我が家ではこれを機に防災グッズを用意しました!

ラジオと携帯充電機能つき懐中電灯､薬や水などo

揃えているとあれもこれも入れたくなっちやって･ -

水や非常食は3日分用意したほうが安心だそうですo

でもそんなに入れたら重くて非常時に持ち出せないですよねa

(ガーン!意味がない)

(仲山)

-I ☆芸芸二号禁諾慧三=崇急o/岬校3年の娘の参弧

しかし､残すところ後一つ! I

気合だけでは動かない体に気合と休息と薬?を入れて頑張るぞお!

(和　泉)

●

☆先日､この年齢になって初めてコンサートに行ってきました｡

行きたい気持ちはいつもありましたが体力的に自信がなくて､そして

勇気もなくて行けませんでした｡ (若い人は総立ちと聞いていたから)

趣味の違う友達を誘うわけにも行かなくて･ ･ ･

一人で行くことになったのです｡

最近は体力に自信がつき､初めての経験をすることが多くなった｡

今まで何をするのも一人ですることがなく､すべて人頼みでしたが最

近は全部自分ですることが多い｡

今回のコンサートも現代の洩械類が苦手な私でしたが､コンビニのチ

ケット販売の機械に立ち向かいました｡

親切な店員さんに教えを請い､汗をかきながら無事買うことが出来､

大いにコンサートを楽しみましたo

また楽しみがひとつ増えましたo

(本　田)

電表　せ
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清野美智子(白老町)

今年は東京(6ノ10)にも出席しよ

うと思っていますので､南病院に11-

くのがこわいですo胸水が沢山たま

っていたら､入院､検査､治療に入

るからo

高橋キク(東川町)

私は元気になりました｡在日ハウ

スの中で野菜作りをして楽しんでい

ますo

トマト苗､西瓜苗の接木､ナス苗の

接木など友達に頼まれて沢山作って

いるので支部総会に行けません｡

79歳になりました｡

高橋美津子(札幌市)

皆さん､お変わりありませんかo

今日は楽しんでやっているのでしょ

うねo私も出席したかった､美味し

いもの､食べたかったo

今は毎日苦しい､苦しい､今年はだ

め､来年は絶対に｡

●　心配ばかり掛けてますが､来年を楽
しみに､今､頑張ります｡

谷隆子(旭川市)

f-供が2歳のなりましたo仕事を

せずに家に居ますo

仕事をしているときは､しているな

りに忙しく､子供が歩けるようにな

るまでも､それなりに忙しく､会報

の封を開けるのも数ヶ月後という生

活でしたが､久々に期日内に会報を

117-

見ました｡相変わらず欠席で申し訳

ありません｡身体は元気ですが､昨

年､橋本病合併がわかり､ごくたま

に病院-行ってます｡

砥石久江(釧路市)

現在少しづっ元気になって来てお

ります｡

長く車に来るのはまだ疲れて無理

ですので､欠席させて戴きます｡

戸田郁子(旭川市)

難病連旭川支部の総会も同じ日な

ので出席できません｡

私は変わりなく過ごしています｡

Ifl易守(札幌市)

おかげさまで､体調良く仕事に励

んでおります｡

中佐藤勅子(岩見沢市)

体調が良いので家庭菜園しようか

なと思ってますo

橋本秀子(釧路市)

みなさんお元気でしょうか｡

なかなか暖かくならない5月ですが

やっと自転車が乗れる季節になり

今年も乗れる昏びを感じる今日この

頃ですo



林艶子(赤平市)

長い雪との戦いの冬をやっと乗り

きることが出来ほっとしています｡

今年の冬はこの2-3年不調でした

ので､かなり怠けることにして無理

をしない様にしましたo　一人暮らし

の大変さを年毎に感じるのも､年を

束ねている証なのかも知れませんねo

また､皆さんに会えるのを楽しみに

していますl)

前田操(釧路市)

また今回もHj席できませんが､何

か良い情報を待っています｡皆様に

よろしくお伝え下さい｡

風邪がなかなか7台りませんo

南洋道男(釧路市)

5月は9- 18　日まで札医大で入

院です｡それも口腔外科で歯の治療

のため突起している骨1箇所を削る

ことになりましたo　前身麻酔のため

少々リスクがあるのが心配ですが､

近々将来のためやっておく必要があ

るためです｡

今のところ残念ながら欠席となりま

す｡宜しくお伝え下さいo

三品奈々子(函館市)

総会の準備ご苦労様です｡

参加することが出来ず残念に思いま

す｡

水島着生子(函館市)

当日は難病連函館支部の総会があ

りますので､残念ながら出席できま

せん｡

8月の全道集会にはお会いできると

思います｡

今私は6月に行われる-ングル検定

試験を控え､若い人たちと--一緒に楽

しく勉強しています｡

本田美津子- (砂川市)

いろいろとご苦労様ですo

久しぶりに皆さんにお会いできるこ

と楽しみですo

多くの方が集まってくださると良

いですねo

●
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事務局たより

*　5月20日　支部総会が難病センターで行われ､会員家族あわせて16名の出

席がありましたD 2005年度の情勢､活動報告､決算報告､ 2006年度の活動

方針と予算､役員改選を行いましたo

総会に先立ち医療講演会が行われ､ 30名の参加がありましたo

演題｢筋無力症疾憩の丹解と治療について｣

講師国立病院機構札幌南病院神経内科　南尚我先′暮二

総会後の夕食交流会は美味しいイタリアン料理をいただきながら楽しく過

ごしました｡

*　6月10日　東京で全国総会とフォーラムが行われ､北海道文部からは7名

参加しました｡

*　7月4F1､札幌市にあります､地崎バラ園に行きますし､ここは今年いっぱい

で閉園されます｡皆さんでバラをみながら話をして､楽しいひと時を過ごし

ましょう!詳しくは2ペ一一ジをご覧卜さいo

*　7月31日難病センターで｢ステントグラス一日体験教室｣を開催しますo

ミニ銘を作ります0　2時間くらいで､初心､者でも作ることができます‖

ご1一緒に作ってみませんか｡詳しくは3ページをo

*　8月6日帯広で全道集会が開催されます｡分科会では医療講演会が行われま

すL-　講師は国lllL病院擁構南札幌病院　神経内科　南尚故先生ですo

帯広でお会いしましょう!

*　医療講演会が宅蘭市で行われますo　詳しくは4ページをご覧下さいo

*　会費納入のお廉い

今回全国総会で会費が4500 Fr】と決まりました｡

会費の値上げに当たって､新人会員の勧誘､助成金の獲得､支出の削減(節約)

会費未納者の全国会費納入を取りやめ､賛助会員の取り扱いなど､収入を増やす､

支出を減らす､支部の負担を軽くするといった方策を､今後､検討し､速やかに

実施することが､全国運営委員会で確終されていますo

会員皆様のご理解とご協力をお顧い申し上げますo

裏表紙に納入年度を入れてありますので､ご確認のうえ納入をお願いしますo

-卜)_



つぶや　き
☆今年は冷夏?気象庁でも分からないらしいo
この年齢になると､明日の命も保障されない口

医療費はどこまでとがるの?

格差はどこまで広がるの?
｢‥ ･すべての人間は平等に造られている- .

生命･白Ii=1及び幸福追求の権利が含められ,この馴的を破壊する政府

はいつでも廃止することは人民の権利である日.｣

(1776年　　アメリカ独立宣言)
(鎌田　毅)

☆この数日何時間パソコンに向かっているだろうかo
^L国会の総会とフォーラムが終わって､多くの情報が行き交っている-

役員である人はパソコンを出来ないので無給の蜜という秘割こ全てを

ゆだねているo

内容を読んで､印刷して夫に渡して､夫の意見や文章を返信するとこ

ろまでが私のfj二事で､大変な作業ですn

しかし､この仕事のお陰で全<何も分からなかった全回の動きを知る

ことが出来るようになりました｡

心から｢役員さんごg=労様です｣という心境になっているo
(鎌田瞭f･)

☆例年､ ,考が融けだすころから外出が多くなり､予定を若き込んだカレ

ンダーはにぎやかになるo

今年は特に忙しく連llのように仕-ナると､体力は勿論いろんなとこ

ろに支障が生じるG

先ずは家事! ,中でも　一番厄介なのは掃除であるD

Lfに手抜きをしても､たちまち部屋中雑然としてホコリがめだちだ

すとイライラして気分がよくないo

もう､その削こなるが全身に脱力があった頃､私のカレンダーには㍗

定は入っていないo

束るFIも来る日も家の中で家事ばかりでつまらない0
-人でデパーート-行きたいと思ったものだo

Lかし此の頃は牛のせいか､あの頃も良かったかなと思えるp

活発には動かない体をダラダラとお榛糧をしながら､ラジオを聴きな
がら掃除･洗濯･おいしいものを作り､新聞も片目を閉じてゆっくり

読んで､なにしろ時間はたっぷりあるのだからD

最近の私のカレンダーは､月･木･午前中は水泳教案､友の会その也

もろもろとあるから忙しかったが､この｢わだち｣の発送が済むと衣
の会の蛇も今月はないので､掃除もJ~革にして主婦をしましようo
･ぼやき"になってしまいました

-20-
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☆今年も早いもので六月中旬になりましたが､まだ朝晩寒い口が続いて
います｡

わたしはMGは卒業したと思っていましたが､先日急に力が抜けて鷲

きましたo

メスチノンをl Hl錠服用してやっと普段通りに戻りました1,

忙しい事が続いたこともありましたが､やはり難病なんだと思い知ら

されました(.

みなさんも､お体人切にお過ごし卜さい｡

(東　才i)

☆このところ､夫a)入院や､姑がグルー-/ホームで熱を出した転んだと､

屯話が束るたびに病院やホームにと忙しい{>

人の病気は過敏性肺炎｡

初めて聞きましたo

単身赴任で6年･lF糊､伊)1に住み尼崎に勤務､それで休調が変わったの

か最近病院と縁が切れないD
iii身赴任のせいか､環境のせいか､食′L活もいけなかった?

亭主元気で尉′:1-･が良いLつ

夫は妻も元気で固守が　一番と思っているかもo

ともかく､ノL/,刈でFTL]]て欲しい√)

私の切なる願いですn

始りそうそう､痴呆が進んだ放なのか､転倒だけでなく､最近は感情
のコントロールが上手くいかないようだn

｢こんなところに牌られないJ ｢托iて行く｣ ｢意地悪してる)とo

どこに/11くの?うらに帰る?今の状況を客観的に考えられない｡

う～ん､難しいb　誰も助けてくれないし｡

人からFjえられた私の運命か?

(中　村)

☆ネオンテトラを飼い始めましたn

顔を近付けるとろや水草の陰に隠れていた魚たちが､エサをあげると

喜んでfliてくるように1 . .(ェサが欲しいだけ?)

ボーつと眺めていると時間を忘れ､癒されますD

(仲　山)

☆今年に入ってから身内に病人が続,LIJ.(,

自分の体調より心配な私o

春は比較的に体調も良く私は好きな季節だが､今年は楽しむほど余裕
が持てないような落ち着かないu々だったo

何とか落ち着いてきた此の頃､ふと気がつくともう半年が過ぎようと
しているo

以前は平凡なH々はつまらないと思うことも有ったけれど､今はそん

な日々がありがたいo

これからの口々､平穏なりが続くことを願っている｡

(本　田)
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