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第2　6　回　全道集会の　ご案内
[難病患者･降着者と家族の全道集会]

札幌と地方の都市で交互に開催される全道集会は､今年は札幌で行われます｡

爽やかな季節にさわやかに集い､声高く私たちの立場･主張をアピールしましょう

なお､今回の分科会ではr贋原病の新しい治療:末梢血幹細胞移植｣ということ

で北大の小池教授に韓浜をお厳いしていますが､講演は約3 0分ほどで相談に時間

を多くとる予定です｡個人的な病気の相談から医療のあり方､ E]頃から疑問に患っ

ていることなどを事前に同封の質問用紙でお寄せ下さい｡せっかくの機会ですので

より多くの質問と共に勉強し糞しい時間を過ごしましょう｡

●巨車重亘]8月1日(日)かでる2･7 1FrかでるホールJ
12 : 30-15: 00 (札俊市中央区北2集西7丁目)

◆終了後r日本一周救助マラソンJlの出発式を行います｡

[互亘i]8月1日(日)かでる2･7　7F [前石会議室]
09 : 00----.12 : 00

●

済　師:北海道大学医学部内科学第二講座　小池　隆夫　教授

テーマ: r勝原病の新しい治療:末梢血幹細胞移植J

◆同封の質問用紙にご記入の上7月28拐lまでに札操市中央区南4粂

酉10丁目　発病センター内　勝原病友の会道支部までご返送下さい｡

(FAX 011-512-4807　〝　　)もOKです｡

区亘司.小池先生を囲んで大いに盛｡上がりましょう｡

大通り西57日｢サントリービアガーデン｣

7月31日(土) 18:00-

(アップル会の名前で予約してあります)

☆交通費･宿泊費の30%が､また集会当日のお弁当代

(820円の所220円)が友の会から補助されます｡但し､

全体集会参加者が対象｡また宿泊は指定ホテルの場合のみ｡

[ススキノダI)-ンホfh S/8,500円T/7,500円] *印鑑をお忘れなく!

★問い合わせ､お申し込み(全道集会.講済会.交洗金一お弁当)は 

三森まで(℡oll-532-8150塩01ト532-8157) 

宿泊､お弁当は21日まで○交流会の申し込みは29日まで○ヨロシク! 



がんばねu病凄者

日本一周激励マラソン
私にもできる参加のしかた

1)沿道に出て応援

2) 4ヶ月もの長丁場のための

資金援助(寄付)

3)応援グッズなどと共に友人

知人にこのイベントをPR｡

寄付も含めて協力をお患いする

*群しくは先日お届けした

｢なんれんNO,71 ｣ (カラー丘)

をごらん下さい｡

*同封の振替用柾を利用され

ると送金料は無料です｡

はじめこの企画を開いた時は､正直言って文きました｡リレーではなく一

人のランナーが日本∵周?なんとダイソレタコトヲJ　でも患い直しました｡

長いこと走ることを愛してきた帝本さんは､自分でも気がつかないうちに

こんな大きな夢を育ててきたのだ｡いっまでも夢を持ち掛ナる人生ってステ

キだなあ､つてqそしてその夢が･年々後退してゆく福祉政利こなんとか歯

止めをという､私たち無病患者の､声にならない切ない願いと結び付いたの

ですo ｢健康で走っている自分に何ができるだろうか｡走ることで人を勇気

づけたい｣と言う浮木さんの削､良いに応えるべく､この大きな取り組みを

絶対成功させましょう｡
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全国謬原病友の会北海道支部

第26回支部総会を終えて

●

●

北海道もやっと本格的な夏を迎え､私たちにとって肌にも体にも良く

ない紫外線が気になる季節になりましたo　皆さんその後､お変わりなく

お過ごしでしょうか｡

去る5月　29-30日に釧路市の釧路キャッスルホテルにおいて､第26

回支部総会が開かれました｡支部総会には､来賓の方や全道各地から

38名の方が参加され､盛会裡に終了致しました｡

支部総会の準備や当日の運営には､釧路地区の渡辺小夜子さんをはじ

め､多くの皆さんのたい-んなご尽力のおかげと､この場をお借りして

お礼申し上げます｡本当にありがとうございましたo

支部総会では､平成10年度活動報告･決算報告､平成11年度活動方

針･予算などについて活発な討麓が行われました｡

支部総会終了後､引き続き交流会があり､お互いの交流を深めること

ができたと思います｡交流会も総会と同じ会場で行われ､移動の煩雑さ

がなく､料理のおいしさや行き届いたおもてなしに､皆さん､ご満足の

様子でした｡

翌日の午前中は､佐川昭先生(札幌山の上病院院長)による　r藤原

病の基礎知強｣というテーマで医療帝政会が行われました｡医療辞演会

には､ 92名というたくさんの方が出席され､わかりやすいお話でとても

好評でしたo医療詐演会の内容は次号｢いちばんぼし118号｣に掲載致

しますので､そちらをご覧ください｡

午後からは地区担当者の皆さんにお集まりいただき､これから行う医

療諦済会などのことについてご討議いただきましたo

参加された皆さん､お疲れさまでした｡また､釧路地区の皆さん､本

当にありがとうございました｡簡単ですが､総会のご報告とさせていた

だきますo　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(埋田晴子)

-3-



総会によせられたメッセージ

今回の総会では､ご来賓の方々のごあいさつや温かいメッセージがよ

せられました｡メッセージ､ご来賓の方々をご紹介致しますo

〔メッセージ〕

本日全国藤原病友の会北海道支部総会並びに医療講演会･相談会の開

催にあたり､心よりご盛会をお慶び申し上げます｡また､道支部釧路地

区連絡会の設立十五周年を記念しての総会に改めて御祝い申し上げます｡

さて､昨今の社会経済情勢は難局を極め､今こそこの国兼を皆様の創

意の結集をもって乗り切り､明日の明るい社会を築いて参りたいと存じ

ます｡どうか本日の総会におきまして活発な蔑論がなされ､充分な成果

が得られます事と､更に私共-の横棒的なご提言を賜りますようご期待

申し上げます｡

最後に*会の一層のご発展と各位の益々のご活躍とご多幸を衷心より

ご祈念申し上げご挨拶と致します｡　　　　(衆敢院義貞北村妊人様)

〔ご来賓の方々〕

北海道釧路保健所　保健指導課長　　大楽康子様

釧路市保健福祉部　保健担当次長　　新保政敏様

北海道無病連　釧路支部理事･支部長　佐藤陪洋様

JJ　　　釧路支部

JJ　　　白糠･音別支部

JJ　　　厚岸･浜中支部

JJ　　　　根室支部

JJ　　　標茶･弟子屈支部

Il　　　中標津支部

JJ　　　　阿寒支部
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<平成10年度>　活　動報告

2aE]いちばんぼLNo.111発行

第1回運営委員会

12日　いちばんぼし臨時号発行

29日　第4回運営委員会

●
1日　第25回全道集会交流会

2日　第25匝Ⅰ全道集会分科会

第25回全道集会全体集会

一登別-

1柑　第6回運営委員会

7日　第1回事集･資金委且会

16日　発病連給金

第1 06回理事会

26日　第2回運営委且会

30日　第25回支部総会･交流会

31日　地区担当者会議

(第3回運営委員会)

11日　第107回理事会

17日　いちばんぼLNo.112発行

27日　第5回運営委員会

17日　合同レク実行委員会

22日　第7回運営委員会
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10日　J PC国会請願街頭署名行動

11日　医療講演金　一函館-

13日　合同レク実行委員会

15日　第2回事業･資金委員会

20日　いちばんぼLND.113発行

25日　医療清流金　一北見-

3日　合同レク実行委員会

13日　チャリティ

クリスマスパーティ

15日　いちばんぼLNo.114発行

第9回運営委員会

12-13日

本部支部長会我

支部総会･講演金
一岡山-

2日　第3回事業･資金委員会

16日　いちばんぽLNo.115発行

第11回運営委員会

24日　事業･資金委員会

(バザー実行委員会)

-6-

1柑　第8回運営委員会

合同レク実行委員会

21日　医療講演会　一札椀-

28日　第188回理事会

30日　第10回運営委員会

6-7日

春のチャリティバザー

16日　第12回運営委員会



●

●

(1)平成10年度の活動をふりかえって

友の会は平成10年度で結成より27年を経､会員は390名を教えておりますD

平成10年度も皆さんのご協力のもと､主な活動である医療辞演会､財政活動(逮

営協力会､募金箱､物品販売等)､機関紙｢いちばんぼし｣の発行と､例年どおり

の活動を無事終えることができました｡どうもありがとうございましたo

平成10年8月には医療費の一部自己負担金導入という､私たちにとって将来を

も危快されることが実施されました｡昭和47年に先輩の皆さんの熱心な活動によ

り医療費の全額公費負担が実施されましたが､ここでまた一歩後退することになっ

てしまいましたD　私たちにとって厳しい現実ですが､せめて医療費の心配をするこ

とのない療養生活を送ることができるように願っています｡

平成10年度の医療済演会は4回を数え､その度にたくさんの人に足を運んでい

ただきましたD　自分の病気について正しい知故を得ることは､今後も治療を続けて

いく中で大事なことだと思います｡北海道内をまんべんなくというわけにはいきま

せんが､なるべくいろいろなところで開催していきたいと思っております｡

財政活動は毎年多少の差はありますが､難病連の運営協力会を中心に､確実な活

動資金が定着してきており､これも皆さんのご協力のおかげと感謝しております｡

｢いちばんぼし｣の発行は年5回程度ですが､ここ数年この発送作業が､私た

ち運営委員だけでは体力的にだんだん辛くなってきております｡部数の増加やペー

ジ数が多いことなどがあげられますが､ハガキ等によるお手伝いのお顔いをしたと

ころ､毎回数人の方が来てくださりとても助かっています｡ ｢いちばんぽし｣の印

刷･製本を専門の業者にお願いするには､経済的にまだ無理がありますので､これ

からも皆さんのご協力をよろしくお廉いいたします｡

｢いちばんぼし｣には皆さんの生の声をより多く掲載し､身近な内容を盛りだく

さんにしたいと思いますので､闘病記や日常のことなど何でも結構ですので､お便

りをお待ちしております｡

平成10年度は､全体として比較的安定した活動内容でしたが､今後も皆さんの

声を常に聞いて､ともに歩んでいく友の会としていきたいと思っております｡
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(2)医療講演会.相談会

開催日 ���｢�テーマ.教師名 伜����8ﾍｲ�

8/2 �6�ｨ�2�r検査のお話｣ �3Ikﾂ�登別市立 壷:�ﾋIV�,h,ﾈ*�,�*ｸ*�*(*ｨ�8訷,�,�.�+ﾘ-�,辻�

(日) �=�|ｹ(hｧxﾕ｢�動医協中央病院副院長田村裕昭先生 

10/ll (日) 僮�倡2�I�倡2�ﾇﾈ��7ｨ�ｸ8ｲ�r謬原病と免疫の話Jl �39kﾂ�

札梶山の上病院院長佐川昭先生 

10/25 冉ｸﾊ倡2�rシューグレン症候群の症状と経過｣ 田)kﾂ�北見 坪.h.榎x*)|9wｹ�hｨ�/�*�*ﾘ.�+ﾘ-�,辻�

(日) ��H�鬩V����北見赤十字病院内科酒井撫先生 

ll/21 (土) 倅Ig倡2�22�5ｨ985��ｲ�r屠原病の基礎知識と治療について.I 鉄Ikﾂ�

北海道大学医学部第二内科塊明人先生 

(3)財政活動　　　　　　　　　　　　単位:円　●

平成8年変遷元金 兌ﾙ�ﾃ僖�7渥(ﾋ8ｾ��平成10年度還元金 

運営協力会 �125,750 ���2ﾃ����168,250 

募金箱 �3,617 �"ﾃSs2�861 

初 ⊂⊃ DE) 版 也. JC ��8ﾈ��ﾈ.��10,434 ��bﾃ#CR�ll,846 

花火 �3���0 ���

ビール券 ��Bﾃ����21,400 ��2ﾃ����

雑貨(シ†ンプ-伽 澱ﾃ鉄��4,280 唐ﾃsc��

合計 �161,051 ��SrﾃC唐�202,717 
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(4)機関紙について

平成10年4月10日　No.111　　　　10月10日　Na113

6月10日　垢時号　　　　　　12月10日　Nh114

7月10Er NQ,112　　平成11年2月10日　NQ.115

(5)国会済度署名と募金活動

/ 兌ﾙ�ﾆ�吋�7��平成9年度 兌ﾙ�ﾃ��D�7��

清頗署名数 鉄�Ykﾂ�552名 鉄Cikﾂ�

募金額 ��#Bﾃ���冷�104,400円 鉄BﾃSs�冷�

遼元金 �#Bﾃ���冷�3,520円 �#づ田�冷�

(6)会見の状況

会員数390名　(男38名･女352名)

平成1 1年4月現在

/ �4ﾄR�毛皮皇 ��8自��多党棚臭 �5h8X�ｸ4�8ﾈ92��ﾏ8ﾅ��SLE シエーゲレン 偃T�)��その也 俘xﾇb�

札幌市内 鉄B�12 釘�3 �#��4 湯�ll �����

石狩 免ﾂ�3 ��3 �"� ���1 �#��

後志 唐�2 ��2 �"� ��7 �#��

胆振 ��B� ��1 ���1 �"�2 �#��

上川 �#��6 ���2 澱� 釘�2 鼎��

空知 ��B�1 ��･1 ��ﾂ�2 ���5 �3B�

十 ��2�1 ��� �2�1 ��4 �#2�

北見.網走 ����5 ��3 澱� ��6 �3��

釧路 湯�1 �� �"�2 ��4 ����

根室 �2�1 �� ��� ��1 澱�

渡島 �#��1 ���1 �"�1 ��2 �#��

桧山 ��� �� ��� �� �"�

日高 唐� ��� ��� ��2 ��"�

留萌.宗谷 �2� �� �� ��1 釘�

道外 �� �� �� �"� �"�

合計 ��途�33 唐�16 鉄��ll ����u �3��kﾂ�
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各地区連絡会の活動と方針

旭JlI地区

<平成10年度の報告>

4月9日　　運営委員会

4月14日　　かがやき工房開所式

5月11日　　会計監査

6月15日　　運営委員会

6月23日　　春の交流会(観光バス)

8月1～2u　　北海道難病避全道集会

10月9日　　観楓会(食事会)

12月20日　　朋岨Tlf苛　チ†相イ1lJスマス′(-ティ

1月26日　l柁鮎の姐順区　新年会

2月5日　　運営委員会

◇地区担当者　高儀　芳江

◇会計　　　　側　　由番

ときわ市民ホール

かがやき工房作業所

ときわ市民ホール

ワシントンホテル

細浦I芸臥朋美宥排

登別市民全敗

ニュ-･天勇(旭川)

旭川パレスホテル

大乃や(触レストラン)

喫茶ブラジル

2月27～288　道北ブロック役員研修会　　稚内市

･r3月29日　　会計監査　運営委員会　　　ときわ市民ホール

<平成11年度活動計画>

4月　集会､交流会(4/27)

5月　運営委員会

6月　春の交流会(中旬)

7月　花火恢売

8月

9月　_l軍営;寮良会

10月　観税金(上旬)

11月　正月飾り販売

12月　運営委員会

1月　新年会(下旬)

3月

旭川支部簸会(4/25)

鵬鮎の会　北海_.tB支部幾会･釧路(5/29～3O)

腰腺病友の会北嶺遺文LE,15分科会(7/31)

第26回難病患者と障害者の全道集会(札幌)

福祉パレード

難連旭川支部チャリティクT)スマスパーティ

道北ブロック役員研修会
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帯広地I≡弓こ

◇地区担当者　家内千枝子

◇会計　　　　北風香美汀

<平成10年度の報告>

4月28日　　　役員改選　会報｢あゆみEI配布　於;かわ姦　　　10名

5月30日　　　贋嘩病友の会北海道支部総会参加(札幌)　　　　　2名

6月24日　　　交流会(とかちプラザ)行事予定､支部総会報告他　6名

8月30日　　　戸外レク(グリュック王国･坂本直行記念胎)　　8名

小旅行もままならない､日頃のうっぷんを吹き飛ばした､

楽しい-EIでしたo

● 12月11日

●

クリスマス会(とかちプラザ)　　　　　　　　　　6名

講師をお招きして､ --プ枕や小物の作り方を教えて頂き

ましたo先生お手製のケーキや--プティーの香りにうっ

とりしながら､お喋りもはずみ､大好評でした｡

3月11日　　　会報｢あゆみ｣作成　(とかちプラザ)

<平成11年度の活動方針>

･食事会　　　･戸外レクリエーション　･医師による相談会

･クリスマス会　･会報｢あゆみ｣作成､配布

･今年も元気の出る会合､役員の思いが一方通行にならないような､魅力

ある会(?)を目指します｡

ヨヒ見地Ⅰ茎　　　　　　　　　　　　　　◇地区担当　片岡治美

◇会計　　　中垣恵子

く平成10年度の報告>

5月30日　　贋原病友の全道支部給金　　　札幌　　　　　　　　片岡

31日　　地区担当者余韻　　　　　　　　〝　　　　　　　　　　　　〝

8月lH～2日　難病連全道集会　　　　　　　登別　　　　　　　　2名
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9月5日～6日　ふれあい広域　　　　　　　　縫合福祉会飽　　　　4名

10月24日　　交流会(札臥旭田支恥を恥で)　　　揚子江　　　　　　　6名

10月25 El　　医療帝市会4 (暮出見支寺､如金玉支批見躯胡金共I)　(紬者60納組8名)

12月6日(‡出見文革クリスマスパーティ　　キャラバン　　　　　　8名

3月28日　　幾会･新年会　　　　　　　　揚子江　　　　　　lo宅

* ｢じゃがいも通信｣を北見地区連絡会の機関紙として､ 4回発行

<平成11年度の活動方針

昨年同様の活動に加えて､交流会を2渡3在もうけたいと考えこいます｡

M,ff稗′呼野

<平成10年度の報告>

5月9日　　｢しっiデん｣福集､発行作業

5月17日　　交流会

5月30日　　厚原病友の会道支頚;捻会

31日　　地区担当者会議

6月13日　　難遵'Bl路支部地区集会

6月19日　　かがやき鵡川訪問

6月21El　　さわやか釧路設立給金

7月12El　　ふれあい広場模擬店手伝い

7月18～19El　窮71ステイパル､バザー

8月1～2日　　北海道雅病連全道集会

8月15日　　｢しつげん｣編集､発行作業

9月12日　　交扱会

9月13円　　道東7支部合同レクtj1-シ】ン

10月15日　　釧路市健顔まつり

10月18E]　｢しつげん｣笛菜､発行作業

10月25日　　難遵厚岸･浜中支部20周年

11月7日　　交流会･相談会

-12-

◇地区担当者　渡部小夜子

く〉会計　　　　鈴木　裕子

渡部宅

国際李液センター

札椀
′′

福祉会館

旭川

身障者センター

国際交流センター
〝

登別

悶邑謂宅

福祉会船

釧路市
EJ亡l

渡部宅

厚岸町

福祉会舷
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1月30El　難連道東地区役員研修会　　白糠町　　　　　　3名

2月7日　難遵釧塔支部新年交流会　　福祉会館　　　　　4名

3月31日　打ち合わせ･支部簸会について　〝　　　　　　4名

●

●

<平成11年度活動方針>

･釧鞍地区連絡会発足15周年行事

･交流会　　　　　　　　　2回

･学習会　　　　　　　　1回

･ ｢しつげん｣の発行　　　3回

･発達釧路支部　行事の参加､協力

務tfJ,*',手軽:事革

<平成10年度の報告>

今期より担当者が変わります｡

地区担当　　　鈴木裕子

会計　　　　　佐藤圭子

◇地区担当　滝本はるよ

支部活動の報告と重なる部分が多く､札幌地区(アップル会)としての

活動は2回だけです｡

12月13日　　発達チ†JJfイ917スマスIi-ティ　　　　　エンペラー　　　　　3名

1月30日　　新年会　　　　　　　　　　　すみれホテル　　　15名

<平成11年度活動方針>

6月26～27日　未達札幌地区f洞けlJi-ション　　　赤井川キロロリゾート

12月　　　　　〝　　チ†lJfイタI)Xマスパーティ

1月　　　　新年会

昨年度は医療費自己負担が8月より斗入されー私たち弱者にとって厳し

い現状となりました｡

札幌地区は会員数も多いのですが､クリスマス､新年会等の呼びかけを

しても参加者が少なく､今年は一人でも多くの方に参加して戴けるように

計画を立てたいと患います｡

-13-



室′孝寿′地,,格
◇地区担当　清水秀千

◇会計　　　遠藤美智子

<平成10年度活動報告>

5月12日　　役員金　　　　　　　　　　　　　港合福祉センター

5月30日　　腰原病友の会道支部稔会　　　　札境　　　　　(藤田出席)

6月17日　　役員会　　　　　　　　　　　　　縫合福祉センター

支部糸会報告

保健婦2名を閉んで､難病対策の今後のかかわりについて

近況報告　交流会

8月1～2日　北海道難病遵全道集会参加　　　登別

9月6日　　名寄地区友の会集い　　　　　　EI向温泉　　　　　8名

近況報告　交流会　医療の問題について

11月10日　　役員会

3月31日　　名寄地区友の会　　　　　　　　　絶合福祉センター　9名

<平成11年度活動方針>

5月　　　　役員会

腰原病友の全道支部捨金　　　　釧路

6月　　　　交流会

9月　　　　日帰り温泉旅行

12月　　　　三雄遵旭川支部チャリティクリスマスパ-ティ

3月　　　　親睦交流会

･会計担当は遠藤さんから新見洋子さんに変わりました｡

函禎歯二地区

◇地区担当　良川武嗣

◇会計　　　後藤美幸

<平成10年度の活動報告>

10月10日　　函館地区交流会

<平成11年度の活動方針>

交流会や情報交換の会合を年2回ほど考えています｡

-14-
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く平成10年度)決　算　報　告
自:乎削0年胡1日至:11年3月31El

収入 剋x出 

遭書聖補助金 田��ﾃ����事葉菜I1,608,634 

会費 ��ﾃ3迭ﾃs���〔会議費〕 ��3津イ��

寄付金 �3迭ﾃ����･難病連参加費 ��Rﾃ����

参加費収入 ��3Bﾃs���･役員会費 �32ﾃ#s2�

協力会還元金 ��cづ#S��･中央会議費 涛�ﾃSsb�

募金箱還元金 塔c��〔医療講演会〕 �#3Bﾃ�#"�

署名募金還元金 �#づ田��〔稔会､大会費〕 �#��ﾃ�cb�

販売事業収入 �32ﾃc�b�【全道集会参加費〕 ��s�ﾃ�c��

そQ)一の事業収入 澱ﾃ3���〔横閑紙〕 �3C2ﾃCc��

受取利息収入 ���B�〔地区育成費) �#��ﾃ����

雑収入 釘ﾃ�S��〔活動費〕 ��c�ﾃ�S��

事菜参加助成金 �#�ﾃ����(研修会〕 ���

前期繰越金 塔づcS"�負担金 涛32ﾃ3C��

※晦㈱ 仞�Bﾃ���冷簫�6h93�2ﾃ���冷�ﾆﾂﾃイh冷��ﾚHｪ87�9:H爾釘ﾃsc�冷��津s��冷��コﾃツ(冷�sbﾃC�(冷�･全国会負担金 田S津C���･維持会費 �#s������

･広告遠71=一 ･ビアガ一 ･正月飾り ･雑貨(シ†ン 業如蜘軸桓碑 ~1.'東金■pp~~ ･銀行預金 ･郵便振替 勍HSK負担金 �2ﾃ鼎��

推持運営斐 ��32ﾃ#CB�

･事務局費 鉄"ﾃc���

･通信至宝 田�ﾃcsR�

･事務用品費 ��づCc停�

-兼藤車重0円 一一一一一一一一資ー-一一一科一一一一一一一費- ��

次期触睦l282,065 

合計2,957,283 剄㈹v2,957.,283 
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平成　1　0　年度　全音十監査串良沓

平成10年度(1998年度)における全国謬原病友の会北

海道支部の会計を､帳簿と領収音を照合した結果､適正である

ことを報告します.

平成11年4月13日

<会計監査>

氏名奴-3:､与⑳ }

氏名　凄谷′'I茸子　⑧
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平成11年度活動方針

1.拶原病の原因究明と治療法の確立

2.札幌などの専門病院に受診する地方在住者のための交通費の助成を

要諦(平成11年5月現在､道内5市44町5村で実施)

3.勝原柄に関する正しい知織の普及

･全道集会分科会(札幌卜-8月1日(日)

･医療講演会-･釧路(5月30日開催)､旭川し予定)

●　4.北海道難病連への行事参加
･第26回難病患者･障春着と家族の全道集会　8月1日(日)

･チャリティバザー　　　平成12年3月4日(土) 5日(日)

5.機関誌｢いちばんぼし｣の発行

No.116 (4/10)　No.117 (7/10)　No,118 (10/10)

No.119 (12/10)　No.120 (平成12年2/10)

6.地域活動の推進

各地区での医療講演会(2ヶ所開催予定)

●

7.会員同志の親睦を図る

･交沈金　5月29日(土) -･釧路　7月31日(土) -･札幌

･各地区での親睦会など

8.資金活動に取り組み､自己財源の確保に努める

･協力会員の拡大　　･募金箱の設置普及と回収

･物品販売の協力　rお正月飾り･花火.ビール券(札幌)等々｣

9. rがんばれ難病患者日本一周激励マラソン｣に協力

-1 7-



く平成11年度〉　予　算
自=平成l】年4月1日　至:平成12年3月3柑

収入 剋x出 

道草補助金 田��ﾃ����亭葉菜 ��ﾃSCS����

会費 ��ﾃSSBﾃ����〔会議費〕 �115,000 

寄付金 ����ﾃ����･難病遵参加費 �15,000 

参加費収入 ��#Rﾃ����･役員会費 �40,000 

協力会還元金 ����ﾃ����･中央会議費 �60,000 

募金箱還元金 ��ﾃ����〔医療者済会〕 �100,000 

署名募金逼元金 �#�ﾃ���B�〔抵会､大会費〕 �320,000 

販売草葉収入 �3�ﾃ����〔全道集会参加費〕 �200,000 

その一0事菜収入 ���ﾃ����〔横開鑑〕 �380,000 

受取利息収入 ��3R�〔地区育成費〕 �280,000 

前期繰越金 �#�"ﾃ�cR�〔活動費〕 �150,000 

負担金 ��ﾃ�3�ﾃc���

･全国会負担金 �756,000 

･維持会費 �270,000 

･HSK負担金 �4,000 

維持運営費 ��#津����

･事務局費 �50,000 

･通信費 �57,000 

･事務用品費 �20,000 

･史料費 �2,000 

合計2,904,000 兩Hk立金音出 �200,000 合計2,904,000 
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・

　

●

｜

Ｉ~Ｉ
Ｉ

　　

Ｉ

平成１１年度

　

役

　

員

氏　　　名 郵便番号 住　　　　　　　　　　所 電　　話

　　　　　－

支部長
埋田晴子

－

－

－

事務局
安田史子

会　　計
渡辺愛子

会計監査

長谷川道子

－

秋山のぶ子

運営委員

　　　※

三森礼子

大揮久子
１

瀧本はるよ１
ミ 　 　 　 ー

札幌地区担当

長坂由美子

旭川地区担当

印田裕美

旭川地区会計
－ ７

星川武嗣

函館地区担当

後藤美幸

函館地区会計，

扇田裕子

－　　　　　　　　　㎜

家内千枝子

帯広地区担当

北風喜美江
帯広地区会計

大野ひとみ

片岡治美
北見地区担当

土山俊子

北見地区会計

｜

※総会後に変更になりました。
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iNa2

氏　　　名 郵便番号 住　　　　　　　　　　所 電　　話

運営委員

加藤禎子
一 一 ‥ － 　 　 　 　 ● - 　 　 　 －

・　＆　　九－

信本和美

鈴木裕子

釧路地区担当

＝　－　－ －　・

佐藤圭子

釧路地区会計

・　・　‥－　　　　　　　－　　-
●　●

渡部小夜子

｜
清水秀子

名寄地区担当

新見洋子

名寄地区会計

田畑和子

角鹿邦子

古瀬京子

小野夕美子

平川蓉子

二俣広子

　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 － 　 　 　 　 　 -

㎜ 　 ㎜ 　 　 皿 　 ■ ㎜ ■ 　 　 　 － 　 　 　 ¶

● 　 ・

松崎茂子

武田節子 ４
１

安孫子淳子
・　－　　　　－　　・ ● ・

水上文子

川洲鉄子
・ｒ㎜　　　・　　・　　．

袖山友里

－２０･－

●･●.I!

l（



-ａ

．み

(財)北海道難病連

　

役員一覧

氏　　名 郵便番号 住　　　　　　　　　　　所 電話番号

理事 三森礼子

評議員

埋田晴子

安田史子

大塚久子

瀧本はるよ

渡辺愛子

支部担当

扇田裕子

大野ひとみ

加藤禎子

信木和美

渡部小夜子 １
１

鈴木裕子 （

田畑和子

角鹿邦子

古瀬京子 ｜
小野夕美子

平川蓉子

二俣広子

松嶋茂子

武田節子

安孫子淳子

水上文子

川渕鉄子

袖山友里
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①第2 6回難病患者･陣尊者と家族の全道集会

日時: 1999年8月1日(日)

1 0 = 00<分科会>友の会医療講演会

13 : 00<全体集会>

会からの補助

全体費用の30%

(ただし全日程の参加の場合)

*前日7月31日(土)の夜､交流会を予定

(診　rがんばれ難柄患者日本--:周激励マラソンJ　について

-22-



総会では一番大活躍だった

釧路地区連絡会の皆さんから寄せられた

ひ･と･こ･と

●

●

第26回道支部総会参加の皆様､ご来釧いただき本当にありがとうござ

いました｡意を尽くしたっもりではありますが､何かと行き届かない点

もあったことと思います｡釧路にしては珍しい好天に恵まれた2日間で

あったことに免じてお許し願います｡

この度の総会にむけて､準備段階から若い方途が大きな力となってく

れましたo ｢総会｣という大事な行事を釧路開催と英断下さった役員､そ

してそれを受け止めた釧路の新しいメンバー達の熱意､それぞれに拍辛

を送りたいと思います｡

案じていた医療講演会も､たくさんの来場者でホッとしております｡

会の存在を多くの方々に知っていただくこともできました｡

節目の行事を終え､新しい形の釧路地区連絡会に期待いたしますo

〆感　`掛夜子'
釧路地区発足15周年を記念して､藤原病友の会北海道支部の総会を初

めて地方開催という､栄誉にあずからせていただきまして､本当にあり

がとうございました｡

きっと札幌の役員の方々は一抹の不安を抱いての来釧だったと思いま

すが､私達釧路の会員も皆､初めての事で不安で一杯でしたo　でも､お

蔭様で交流会も誇演会も無事に終了する事ができまして､一同ホッとし

ていますo全道からいらっしゃる患者さん方がお疲れにならないように､

全ての会場を-カ所に集中させる為､渡部小夜子さん(前代表)と佐藤

圭子さんが骨を折って下さいました｡そして若い会員さん方のパワーに

助けられ､何とか成功裡に終えられました｡前日まで大雨だったのに､

当日カラリと晴れ渡り､皆様方を歓迎する事ができたのも､藤原病の忠

者さん方の日頃の精進の賜(?)だったのかも知れませんo　会場の空調

の不備など多々至らない面もありましたが､皆様に喜んでいただけて､

とても嬉しかったです0
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この度は､色々と勉強させていただく機会を与えて下さった事に深く

感謝致します｡本当にありがとうございました｡遠路はるばるお越しい

ただいた皆様方のお疲れが早くとれ､再び元気に活動されます事を心か

ら念じてお礼の言葉とさせていただきます｡　　　　　　　(鈴木裕子)

遠方より御出席の皆さま､大変ご苦労さまでした｡

地元での総会でしたので､初めて参加させていただきました｡二日間

共､私にとり､とても勉強になりました｡

佐川先生の誇演が分かりやすく大変良かったです｡

地区担当の渡部さん始め､お手伝いされた方々のご苦労､ご配慮でと

ても良い大会になり､他地区より参加された皆さま方が､大変喜ばれて

おりました事､天候に恵まれました事､何よりだったと思います｡

ありがとうございました｡　　　　　　　　　　　　　(小山道子)

第26回支部総会が､全ての条件にも恵まれ(?)成功に終わらせてい

ただいた事に､関わった一員として､まず､皆さんに心からお礼をきい

たいのです｡素敵な笑顔で帰られた皆さんの婆がElに焼き付きました｡

講演して下さった佐川先生には､初めておElにかかりましたが､勝原

病という病気に対して､きびしく取り組んでいる姿勢に､とても勇気づ

けられました｡

今後､ますますきびしくなっていく､社会情勢の中で､難病というも

のを背負って生きていく上で､介護保険の閉居がとても不安でなりませ

ん｡弱者には余りにも無情すぎます｡

皆さん､本当にごくろうさまでした｡お元気で､又､釧路に来て下さ

い○　　協　`齢'

この度の2日間を通して一番印象に残ったのは､何と言っても交流会

での衆議院蔑見の"北村直人"さんの祝屯披蕗でした｡たった1通なの

で"たいした事ないや"なんて思っていたのに､文章の長い事と､緊張

してロレツが回らず､うまく言えなかった事､申し訳なかったでした｡

でも全体を通して､みんなが一敦団結して協力し合って､大成功だっ

たと思います.それに料理もおいしかったし! !　　　　　(横木孝代)
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釧路地区として､集まった皆さんに､少しでも釧路の良さを楽しんで

もらおうと､準備段階で､先輩たちとあれこれ考えて参りました｡

私にとっても､何もかもが初体験でしたので､何もわからず､ただ先

輩の足を引っ張らないように､先輩の指示の下で､一生懸命いろいろと

努めさせていただきました｡

そんな訳であっという間の2日間でした｡　　　　　　　(析出育美)

今回､初めて地方開催ということで､皆さまのご厚意により､釧路で

道支部総会をすることができました｡

総会の何日か前から雨が降ったりして､じめじめした日が続いたので

すが､天気にも恵まれ無事終わり､ほっとしています｡が､私も今回､

初めて参加ということで､何もわからず､釧路の方連に教えてもらった

りもしましたが､ただただ緊張するばかりで､何もできませんでした｡
"さわやか釧路"のことを紹介する時も､頭の中がまっ白になり､自

分で何を話しているかわからなくなり､皆さんに十分にお伝えすること

ができなかったと思います｡

これからもたくさんご迷惑をかけると思いますが､よろしくお願いし

ます｡　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(上村直子)

釧路では大変な行事ご苦労様でした｡これが病人の集団なんて倍じら

れないくらいすごいパワーで､一丸となって進めていくのを見て驚きな

がら､初参加させていただきました｡

私は体力･知力ともありませんが､参加することで協力させていただ

こうと､楽しかった思い出にひたっております｡　　　　　(石田幸子)



総会に参加した方からの

ひ･と･こ･と

☆　初めての地方開催で多少の不安はありましたが､地元スタッフのご

苦労のおかげで､これだけ盛会裡に会が終了したことに､まず釧路の会

員､関係の皆さんに心からお礼を申し上げたいと思います｡皆さんのお

心配りがあらゆるところに現われ､またホテルのサービス､従業員の対

応も満足のいくものでした｡お天気にも恵まれ､ケガ人､病人(?)も

出ず､ほんの少し旅の気分も味わうことができました｡また､いつも浴

顔を合わせるだけの慌ただしい出会いの会員さんとゆっくりお話がで普

たことも私にとっては得難い経験でした｡病気の会ではありますが､そ

の都度その都度いろいろな方にお目にかかってお話ができ､励ましてい

ただいたり､教えていただいたり､その度に感動があります｡ありがと

うございましたo　　㊨ `札幌市H.0'

☆　釧路地区の皆さん､今回の運営について大変ご苦労様でした｡立派

なホテルの会場ですべて満たされていた点に感謝申し上げます｡札幌支

部の皆さんにも同上に感謝申し上げます｡私事始めての出席でしたが､

皆様の明るい表情等にプラス思考が伺われましたo　医療講演会では佐川

先生の細かい内容に敬服します｡心強い数々の指示等を受けて地区に持

ち帰り頑張ってまいりたいと考えますC

☆　今回初めて釧路での総会ということで､釧路地区の方の準備は大変

だったと思います｡釧路地区のおかげで総会も交流会も大成功といって

よいのではないでしょうか｡交流会での"カキ"の料理､ホテルの料理

の品数に感激するやら､驚くやら-　釧路地区の皆様ありがとうござい

ました.

盈".
☆　素敵なホテルでおいしいカキをいただきありがとうございました0

釧路の皆様本当にありがとうございましたo　　　　　　　　(S ･ T)
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☆　いつもは札幌でしていたところを､今年は釧路というので楽しみ辛

分不安半分でいました.轟の町､地震の多いこと､夏は涼しいこととい

う印象がある釧路です｡でも総会･交流会とも和気相合に進み､交流会

のお料理も工夫されていて､準備された釧路地区の皆さんはさぞ大変だ

ったろうと息いましたo　楽しい思い出をまた一つ増やすことができまし

た.釧路地区の皆様本当にご苦労様でした｡ありがとうございますo　ま

た会える日を楽しみにしております〇　二』 `H.K'

☆　何年ぶりかで佐川先生の講演が開けたことに感謝しております(6

-7年振りかも)｡風景のスライドは場所と月日がほしかったと思いまし

たo　素晴らしかったですD　キャッスルホテルではぐっすり眠れましたo

料理も多種あり満足でしたo　ありがとうございましたD (旭川市　Y･T)

☆　この度の総会に際しましては､たい-ん心のこもったおもてなしを

頂き感謝の気持ちでいっぱいです｡これまでの準備は大変だったことで

しょうo　旭川から来てよかったと思いますo釧路の皆さんの畷かいお気

持ちとたくさんのお料理､交流会の時に丸い窓から見た夜景の素晴らし

さ､深く心にしみました｡これからの療弟生活にどんな秦よりもよい交

流会でした｡スタッフの皆さん本当にありがとうございましたQ　心より

お礼申し上げ､旭川に向かいます｡遠いですけど旭川にもいらしてくだ

さいね｡　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(旭川市　Y･N)

☆　はじめて出席させていただきました｡釧路もはじめてで､はじめて

のことばかりでとても楽しい一日を過ごさせていただきましたC　ホテル

での交流会､二次会もとても楽しかったです｡お料理もとてもおいしか

ったです｡役員の皆様お疲れさまでした｡また､ぜひ出席したいと思っ

ております｡ありがとうございましたC感藩

☆　釧路の皆様本当にありがとうございました｡カキの味は忘れないと

思います｡また本部で会えることを楽しみにしております｡

(美唄市　Y･H)
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☆　藤原病友の会釧路地区連絡会15周年を記念して､釧路で藤原病友の

会北海道支部総会が､はじめて札幌をはなれて地方で開催されました｡

普段総会に出席できない人も多数参加できるのでよいと思います｡今後

も地方で総会を開いてほしいと思います｡また､今回総会の準備にあた

られた釧路地区の役員の皆さん､本当にご苦労様でしたo　ホテルの中で

総会･交流会･講演会と､移動がなくて大変楽でした｡最後においしい
αカキ"の差し入れをしていただいて､本当にありがとうございました｡

☆　今回の総会では釧路の方々に大変お世話になりました｡ありがとラ

ございました｡準備から後始末.まで大変だったことと思います｡ご苦労

様でした｡総会はスムーズに進み､交流会では和やかに､おいしいもの

もたっくさん｡おなかいっぱいといいながら｢ケーキは別腹｣｡でも体重

計が恐い!　良いお天気に恵まれ､釧路の農具(?)､夜景も楽しみまし

た｡他の地域で行われる時も､また遊びに食べに､勉強も少しだけしに

いきますので､よろしくお願い致します｡佐川先生のお話はわかりやす

く､とても良かったです｡このような話し方をしてくださる先生がいて

くださればとつくづく思いますo　専門医がいるので他の医師の話が聞け

ないのが残念です｡ (北見市　T･K)

☆　釧路での総会を楽しみにしていましたが､思ったとおりでした｡大

変気持ちよく終わり､役員の皆様のご苦労をハタハタと感じます｡本当

にありがとうございますC　今後も支部の発展を希望します. ｢ありがと

う｣　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(奈井江町　S･M)

☆　大変お世話になりました｡釧路には珍しい晴天､ステキなホテル､

感動でした｡すべての場所がホテル内というのはとてもありがたかった

です｡食事も圭･味ともに大満足!カキは全部で6皿いただきましたa

ホントにおいしかった｡釧路支部の方々､特に渡部さんのご苦労に感謝

いたします｡皆大変な病気を抱えているのに､このような会の時いつち

すべての人が明るい笑顔で会えること､素晴らしいと思っています｡吹

に会える日がいつかは分かりませんが､きっとまた笑顔で再会できるの

を楽しみにしていますoありがとうございました｡　(端野町J ･T)
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☆　お天気に恵まれた2　日間で何よりでした.支部総会･講演会を地方

で行うということは､並々ならぬ時間とエネルギーを必要とすることで､

釧路地区の皆様方のご苦労に感謝いたします｡支部総会･交流会にはは

じめて参加しましたが､各地区の方々にお会いすることができて､また

仲間が広がったような気がしますo　同じ病気を持って同じく頑張ってい

る人たちとお話することで､いつも元気をもらって帰ります｡今回はホ

テルの方々のお心配りでおいしいお料理もいただきましたし､おいしい

カキの味もお土産に満足して帰りたいと思います｡私もお世話になって

いる佐川先生は､やっぱり頼りになる､友の会にはなくてはならない先

生だとあらためて実感しましたo　担当の皆さん体鋼を廟しませんように

祈っております｡ありがとうございましたo　　　　　(僚戸町　S ･Y)
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◇なが～いトンネルにやっと先が

見えてきたという所で､体もずい

ぶん兼になりました｡

先El我が家に子猫がやってきま

した｡なんとも可愛く面白く､あ

きないひとつひとつのしぐさに心

がなごみます｡生活が少し変わる

だけで元気がぐんぐん沸いてくる

感じです｡また｢いちばんぼし｣

からは釧路地区のみなさんの準備

や心配りが伝わって､参加できな

いこと恐鯨しつつ､パワーを分け

て頂けた思いです｡釧路地区での

開催がよりよいものになるよう祈

っております｡ (帯広市　M･A)

◆昨年夏､渡椎圧迫骨折で入院｡

少しよくなった頃(年末)に右上

腕骨折で2ヶ月入院｡今隔日でリ

ハビリに通院中｡今年こそ今年こ

そと患いながら出席できず残念で

す｡粗金のご盛会をお祈りします｡

(札幌市　^･S)

◇役員の曹操､年間の色々な行事

にご活鞍､本当にご苦労様です｡

発病して23年｡お陰様で今の所元

気で夏だけのパートに出ています｡

病気のことを考える収もないくら

い忙しいのです｡参加できず申し

訳ありません｡ (当蘇町　S･K)

◆いっもお世話になり､ありがとうご

ざいます｡今年の冬の厳しさには本当

に参ってしまいました｡ 6ヶ月間通院

とその折の買い物だけで他の外出はで

きませんでした｡どうしようもない心

身の不調が焼きました｡ 4月のある日

を境に突然体調が戻り､今思い出すと

あの日愚物(つきもの)が落ちた様な

妙な思いになります｡

風が冷たい5月が早く過ぎ､さわや

かな軍師の到来を待っています｡

(意庭市　M･Y)

◇血圧が高くなり､今降下剤を服用し

て様子をみています｡ (北見市Y･ T)

◆釧路はまだ一度も行ったことがない

ので､参加する予定でした｡でもその

日休みを希望する人が鏡出し､クジで

決めることになったのです｡私はクジ

運が弱く･･･｡とても残念です｡皆様､

吏しい会でありますように｡

(札挨市　M･K)

◆いっも出席できず申し訳ありません｡

人工透析､火木土に行って､透析中の

血圧降下のため帰宅後は動けず､どん

な催事にも出席できず残念でしかたあ

りません｡股飼奇を人工閑帝に入れ香

える手術をして､今は家の中だけを歩

いています｡皆様のご活農に心から感

謝しています｡ (札軽市　M･0)
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◇引っ越しの後片付けも終り､今

までとは逢った生活が始まりまし

た｡毎日3食食事を作るのは抵構

きついです｡　(芦別市　Y･0)

◆戟面の湿疹が広がりつつあり､

心配です｡外出は避けていますが

しなくてもUVクリームは必ずつ

けます｡自分を守るのは自分だけ

と患い､今年もおEj様と戦います｡

(函蛤市　T･N)

◆地方での粗金､束しみにしてい

たのですが､連休頃から体調が思

わしくなく､また6月の引っ越し

に備えて､無理ができず､残念で

すが欠席させて頂きます｡骨さん

によろしく｡ (芽室町　T･Y)

◇転勤で4月に新冠町-越してき

ました｡一人息子も1年生になり､

真新しいランドセルを背負って学

校へ適っています｡私もやっと､

こちらの生活ペースに憤れてきた

所です｡　　(新冠町　Y･K)

◆病気休暇が挽き､ボーナスの一

部カット｡やめろと言わんばかり

の上司からの強力な圧力にかなり

参っていましたが､他の上司の口

添えもあり､戦場異動しました｡

体力的にも糞になった訳ではない

ので､定年まで勤まるかと不安で

すが､生活がかかっているのでエ

ンヤコラです｡ (釧路市　K･H)

◆45歳を過ぎてからタブーと患ってい

たスポーツにEZ覚め頑張っています｡

夏はテニス､登山､冬はスキー｡少し

づっですが上達していると患います｡

今47歳です｡ (苫小牧市　N･W)

◇最近院外処方をしていただけるよう

になり藁待ちの長い時間から解放され､

通院が少し兼になりました｡予約制も

いいですね｡　　(札軽市　M･U)

◇懐かしい故舞での粗金｡ぜひ出席し

たかったのですが､残念｡昨年人工関

節の手術を受けましたが､元気にして

います｡ご盛会をお祈りしています｡

(共和町　M･S)

◆行きたいのですが､場所が速すぎま

す｡バス､ ∫ Rなどは段差があり､ム

リで､交通手段は私本人運転の自家用

車です｡無理をして体に負担をかけて

まで生活を乱す訳にはいきません｡

(静内町　T･E)

◇札幌に住んでいながら何のお手伝い

もできず､心苦しく患っています｡

ガラス細工の様な体で､再発を換り返

しています｡身長も6センチも低くな

り53歳なのに80歳のおばあさんみたい､

と子供に言われています｡みなさん､

どうか病気に負けないでお過ごしくだ

さい｡　　　　(札幌市　M･T)
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◇いっの日かお手伝いをと患いっ

つ年月を重ねています｡今はリウ

マチで心身共に苦しんでいる姉に

医学の力を借りながら､芙教をと

り戻させたいと必死です｡現在の

福祉行政に怒りを持ってたち向か

っていきたい｡ (幕別町　H･S)

◆大学に4月から適っています｡

体調はあまり良いとは言えません

が､季帝の変わり目のせいだと患

っています｡プールに適って気分

をよくしたい｡ (札幌市　S･K)

◇私は今仕事をしていて､体調は

とてもよく､これでも病人か?と

患うような仕事をしています｡

(足寄町　H･H)

◆今年になって開帝の痛みが強く

泣きながらの生活です｡主治医に

も｢もう病気と仲良く付き合えな

いわ｣と弱音を吐いてしまいまし

たが､もう30年以上も乗り越えて

果たのですから､またよい時が来

ることを信じて頑張ります｡

(^窒町- K･K)

◆母が交流会に出席していますので､

昔さんのことは聞いています｡私はこ

の所体調も安定し､好きな事務の仕事

を挽けています｡私のように病気に負

けないで頑張って下さい｡冶金の成功

をお祈りしております｡

(旭川市　A･K)

◇今年に入って特に網子が意く､食欲

もやっと少しづっ出てきた所です｡手

足がだんだん不自由になって､お手伝

いして箕うことが多くなりました｡

(札幌市　J･H)

◆釧路での粗金を糞しみにしていたの

ですが､従姉妹の捨婚式のため徳島へ

行くことになりました｡

(札椀市　Y･N)

◇H5年に発病｡ 2ヶ月の入院後､臓

詞に軽適しています｡体対も良く､

旅行やスポーツを楽しんだり､仕事

も休まず援けています｡これからも

自分の体とよくコミュニケーション

をとりなから､寿命を全うでき

るよう過ごL(三宝言た:予言;､夢
ます｡

◇今冬2月､除雪中に滑って転倒｡　◆友人の抵婚式のため欠席させていた

淋串骨折後並症のため､今捨金は　　だきます｡　(札幌市　A I K)

欠席します｡ (上砂川町　G･Sj
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毎払aCV E]-夢-

: <一人で悩まず思い切って気持ちをさらけ出して>
l

i　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　てるみ

●

●

はじめまして｡私も"いちばんぼし"愛読者の一人です｡

4月発行の機関誌の｢あとがき｣に意見などの便りでも

お手伝いになるとの文面を見て､さっそく書かせてもらっ

ていますC

今回の"いとぽんぼし"では､私のかかっている病名の

ことや年金のことなどが詳しく載っていて､いつになく慎

重に見させていただきました｡

感想というか､私事ですけれど意見を述べます｡

病気もそうですが､年金中富削こついては､無知な私は最

近まで苦労しました｡現実問題として病気関係の革に立ち

向かう勇気が無く､私もとまどっていました｡

でも､一人のソーシャルワーカーさんに出会い､アドバ

イス等､色々な話をできたことから､年金､身障手帳の申

請もできました｡病気のこともそれまでは自分のこととし

て受け入れるのがつらくて逃げてきましたが､ワーカーさ

ん､家族､親友に気持ちをさらけ出すことができたことで

現状に立ち向かう勇気がでました｡

私の場合､ 6-7年前までは他の健康な人とかわりなく

活発に行動してたので､今のおとろえた体とのキャップに

ただただ重い気持ちにつぶされそうになります｡

うまく表現できなく雑文ですが､一つ分かったことは
"一人で悩まず思い切って気持ちをさらけ出して､話せる

人と接する事"と思います｡ ･ -と少しエラそ-な文を香

いてはいますが､私もまだまた強くなるために問題は多い｡

この文を書いてることで､また､はげみにしてがんばり

たいと思います｡皆さんも弱い気持ちにつぶされないよう

にがんばって下さい｡

-33-

杏



札幌市　赤石　友恵

津手禁.≡-轟

7;せ抽Y.Tl'14=すSh St)t籾路咋｡

私たち結婚しました｡二人で力を合わせて

幸せな家庭を襲い_ていきたいと思います｡

これからもよろしくお願いいたします｡

1999年6月吉日
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i.'勇気をもらった｢あとがき｣'奈井江町松嶋茂子　j
L1------------一一一一一-一一--一一一一一-ll--1一一一-I-----_一._______________一一__J

桜の花がだんだん開くようになり､いつの間に我が家の

桜の目もふくらみました｡

いつもお世話になっております｡

｢いちばんぼし｣楽しみに読んでいます｡

今回(NO.116)の最後の｢あとがき｣に医者と向い合っ

ていますか､とありました｡

私は発病してから約10年になりますが､同じ医者です｡

発病したときはびっくりして心身共にまいってしまいま

した｡

そのせいか､先生は精神的､精神的と口にします｡私自

身はもっとよく私を診てと心の中で言っているのですが｡

声に出しては言えませんでした｡

でも｢あとがき｣を読んでから､私自身が医者をよく見

てお話をしなければと思いました｡もうどうでもいいなん

て考えていた私が恥ずかしいです｡

もっともっと医者に自分自身の心の中の声を聞いてもら

わなくてはと思いました｡

2週間に一度､内科と神経内科に行くのですが､今まで

の私ではいけないということが分かりました｡

医者嫌いになっていた私ですが､もっともっと前向きに

医者と話をしなくてはと｡

なんだかんだ言われても､私の身体です｡その身体のこ

とを説明しなくては､医者は分かりませんものね｡

諦めていたものにまた挑戦します｡

勇気を下さり､ありがとうございました｡

これからもいろいろなアドバイスを下さい｡

赤石さんおめでとうございます｡どうぞお幸せに日

松嶋さん､てるみさんお便りありがとうございました｡

TあとがきJ担当者のMさん､とても感激してました｡

他の皆さんからのお便りもお待ちしてま～す｡ (事務局)

--I I--- ■~一･一1--------------- ------ ll-I-- I--------- --11一一一------- -JPrr-
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事務周密塾⑳轟宛聾)管
βご寄付いただきました｡

片岡　治美様

松嶋　茂子様

加藤　禎子様

佐川　昭様

山崎　あき様

@
渡部小夜子種
加藤　主計様

田原美千恵様

浅川　京江様

渡辺　愛子種

合計　78,700円(Il.ll,4.1-6.30)

ありがとうございました｡

G新しく入会された方たちです. (H.ll.6月現在)

久保山まきさん

品川知津子さん

酒井多美子さん

海老名恵子さん

小山　健太さん

宮田　和子さん

松岡　糸己子さん

狩野　閑子さん

大場　弘子さん

石田日出子さん

(皮膚筋炎　S.22,7.28生　札幌市北区)

(シエール掘侯群S.12.5.10生　札幌市西区)

(SLE S,21.3.31生　旭川市)

(シエーFL,掘紺･MCTD S.34.4.21生　滝川市)

(SLE S.57.10.8生　札幌市北区)

(～LE S.ll.6.1生　釧路市)

(シエーゲレン劉紺S.13,2.11生　阿寒町)

(シューグレン産鮒S,14,9.23生　阿寒町)

(シューグレン削紺　S.17,2.24生　旭川市)

(シュールン皇鮒　S.14.4, 1生　釧路市)

木内　洋子さん(釧路市)

小竹　健也さん(SLE S.10.9.5生　札幌市厚別区)

よろしくお顔いいたします｡

<事務局からのお願い>
q入会申込み香を出されていない方は､事務局までお届

け下さい｡

(入会申込書は機関誌rいちばんぽLNO, 100号)に綴じ込

んであります｡ )

q住所が変わった方は事務局までお知らせ下さい｡
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あーとーがーき

☆

　

今年度の総会を終えてホッとしています。釧路の運営委員の皆さんには

　

大変お世話になりました。なにからなにまで、よく行き届いていて、頭が

　

さがりました。海のある街に暮らすことは私の長年の夢ですが、暖かい地

　

方ならともかく、現実は厳しそう。たまに旅行者として訪れるのがいいの

　

かも知れません。

☆

　

街角でチラシやティッシュをよく配っています。ティッシュならもらう

　

けどチラシは…なんて思っていても、自分だけもらえないと気になるもの。

　

それがエステのチラシだったりすると「アンタにはムダな抵抗」つて言わ

　

れたことと同じ。先日友人と歩いていると、ティッシュにしては大きいも

　

のを配っているんです。それは生理用品でした。心持ち背筋を伸ばして歩

　

いたのですが、結果は？連れがオバサンだからね、とおたがいに相手のせ

　

いにしたのでした。トホホ…。

☆

　

前回この欄で読者の反応が少ないことをぽやいたら、早速お手紙を頂き、

　

感謝、感激です。

☆

　

今年もすでに折り返し地点を過ぎました。私は夏が好きなので、心身共

　

に調子はいいのですが、日光に過敏な方は気をつけて下さいね。

　　

では全道集会でお会いするのを楽しみにしています。

　　　　

（三森）

ぬ
加
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