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ふ削貿認乙jし海道支部ダ錨雄ｎま灰が

J月丿日（日）札幌の債祖述に集。た、道内ふ筋無力症・

廻看と家族、約50人にＪつて。全画筋武力症友ａ会北海遣支

都が稲頌きＭました。

久会にぽ、はるばる東家ｽﾞ）ヽら武田会長が采道きれました。

また、道庁ｐら、征生部ヵヽら保健子秘課長。我藤氏、課長補

佐、攻場氏が、象賓乙して、富席され、まμ、北極市立病薦

内朴剥医長Ｑ名日先生、北大小児科ａ奥野先生が。出応きれ

倫会終丁後託念講沸乙して、筋佩刀症・･治奢乙研究応９､・で

:5時６ご雅告下きいました。
絶域大会で11.泌愚象告。他に支部規豹が沢められ、めこ。

『私たち０聊求』ご。「鍵民必皆簾ぺ」が漓場の粕手で旅次

き41ました。
この他、釧路ヵヽら不自由な体をおt.て、スモン・公道支蜃長

の薮田氏ヵＪ凌丸られ、道内Ｑ難病痔嗜の錨栄を游えられまし

刄。
健会に先だ。て痢z,ヽれた懇訣会では、値ながらに、子戻ａＳ

棄の不安を訴えゐ＆母きんや、新しい老痙や著などにっいて

無/じな晨知が吏恥されました。
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道勤医協Ｑケースワーカー(フ)報告や、武巳3会長ヵヽら、東京とI

の活動(7)話も、私にらにとっては初めてきくことばかりでし

μ=。厚着が団栢して要求す八ば。こんなこしＪでで邑る(２･か

こ｡いう誉きど。東京、大阪(5う公ｏ人とちが、自分(ﾌ)体にム手

らって活動している姿に尽激しました。

同曲こ、私たちにも、七-ﾂとでぎふことがあるａｔ'はないか

北海道で、七っじやらるこけ坦ばならないこじがあるのとは、

こ傲＜娠力れました。

北奇道では、こａ病気にっいては、汚名、家族-も含めて。あ

ｊ､りに屯知らないことが多く、また、畑療加原固の冠明にっ

いてはヽあjlつに七遅鏃ていふ乙いうことでした。

私たちは刀を合力とて、医条t乙ンタ一ひ設置を実現さ也なけ

八ばならないと｡思いjlした。

谷本ﾌﾟ勺宅匹、
心

人で｀も今＜（フ）

　　　

同病老乞煙レ…

　　

全国筋無力症友Ｑ含(フ)設立ご要望にっいて

　

全回筋無力症乱の会は、昨年10月、この病気と諾しんでい

ゐ珊看と家族が、之口)名しみと経清的jZI旭ご病気を、茫茫・

人たちに理解していただき、一人て"も多＜の月病酒を濯し出

して、お互いに励まし合い、助け合い、志岩全員の謔康図復

を願い、少しごモ明るい毎日を送瓦石Ｊう晟って、都成され

た.砥のざIす．そして、次のことを要望としてまと二め、厚生省

や、都などと必交渉をはびめ｀､全国で1活勒しています･

　

－、筋無力症(７)原因究明と、早鳥､な泊療法ク)覆立

　

－ヽ専自医療贋閲(２設置じ充実

-Ｚ－



　

－．医療費（ﾌ1公費肩坦
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そして．全図では、すでに500人の会

員を越え、大阪支部や几川遼嶮所が詰物

しています．

沃だ、難病団体浬絶協議会の一醍ごして

も遊動してお０、ご存知ａように、この

剛

在ば入院甲乙ｙ含だけ）に毎月２万円ａ佑

療肴瀧知．都立ａ伸経ヽ難病セ.ンターＱ

設習、身障手帳Ｑ適用、他水洸トイレｉ

へ
　
０
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茸ａ公費にＪゐ改址．などを.かちとっています．
今全面的に寵病庇題が、大４釣1ご扱知れ象道きれてｔほす

がべt(刀きっかけは、佃無力症反Ｑ･会２希成天をでした．

こａこ副ま、羞同で芯言文ゐと.疼います・

ぐ澱句に淋

蚕,北Å道T"ia

ダマ溥旨
どうなっている 7
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北毎道で'は、今尊ロ･牟月に、会員ａ裏ぼtく乙、励まし合い

を目細に、丸幌で急便会が痢かれ、20名余が参加しました。

そして、遣内に心、Ｊだｊだ患逃がいるこ乙、専届医がげな

いため、みんな呂労していふことなどが話し合われ、北海道

建感吟が置むヽれるこ乙になりました。

々して、７月末Ｇ曼部粕改乙なったわけですが、こひ向乙、

矢部笥皮後ａ－ｚ)月に、私たちば、次ａよらなことを寸すめ

て晟まし之。

　

私たちａ交溥ａ霧ﾋｺをみっけＪし/と。そして、ｎ本化しＪ

した。

　

マスコミを通じて、広く道別ご理解を求めました。実･で多

くのマスコミが、何巨ことりあげてくれました。新肯、ラジ

オ、テしビなどとて。
- 弓一一
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私たちの活動の甲ｔ'。道内|乙初び)教病七ックー

を設けふ構想も厚生省力ヽら才丁ち蜜さ銚ておりｊ:可

し、道こもいＪいよ実熊調査にのり虫します。

イ:して、私たちび動色を中/じに道内ａ難病団体

　

きました。

　　

多＜ひ医師とつながりをもつ乙とができ、乙の

病気に陶/Ｑヽをこも、てもらうことができました。

　

その中で、筋舞刀症を奪□に診てみ之いという医

俯もできました。甲央の専門病親ゼるりと違道９

奈

。／
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がj=をつなぎ、瀕に:す１もうという鵬謹ができて

-

財后ク)実飽に:ついて狸い関･eヽと同楕をもyZ<.iXています｡

　

私たちは

　

J=ヽ互いに励Ｊし合い、助け合名ヽうどしていま魂

俯爆七っいて。薬にっいて、主老にっいて、同病/こついて、

あちらこちらに無猷の咄茫右が放生しています。

ごすが、全道にづ00～拉0名いると推定される患看のうち

痢高かい形右迂恰のっいていゐ人は、約らOゐ。そのうち、

正式に入公き八でいる方は｡24j5に■ぎま亡ん。

　

私たちの辿動は、小さなささやひなものです、

４れ欧にこそ、一人亡七多＜の懲看、ご家族が友

の会に入会さ友、一刻も早＜この病気が恣ゐＪうミ

明ふい宇治が送八るよう

　

ど協刀下さる乙とが

切望さ友ていま了。

　　

北盗道支部では、次・要求を掲げています。｜

道内に専円医を置き．専門・医療t二ンター乙置＜乙と

を阜党ヽに実現して下さい．

医庶費．公珊珊担を早奪に実現して下さい．

旁洒、家族の社会的・怒濤垢員担乞、一曰-も早＜親減

されるここを望みます．

全国筋無力症反の会(ア)道囚ａ諮動に対して、道、及ぴ

名官町対の．物/Uヽ両面に瀋ゐ混体的痍助じ、賃金の助

成を要まします．
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支部規約ろ会費ヒつぃて
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・全回ｏ会費ま、月瀬Ｒ｝0円乙半年分毎てｚ狗入です。

・支部会靉は、月茄700円亡同じく半年分そａ剖入です。

・全国の会費が工ヵ月凹０円（算瀬2.４卯円いて:磁上げされ

　

化誤合は、支部の会債は親止します、

・完活保護、医療提護厚を受け、籍別な厚情９ある場合は、

　

会豪を免除しますので、その旨、入会甲込用故にど淑ジ、下

　

たい。-

　　

入会され肥方にば

・全図筋無刀症友の会Ｑ識痢吉ド希望」£、貧２回お届けし

　

まず。

・七毎道反の公ここ１－又を助飾しＪす。

・座ｎ他

　

膨停、テキスト諭文、丈尊をお分けしま了。

・荒会、懇談会、陳情。他、看行事に参加できます。

心もべ５つ４５）-心

賀助会ヽ願バ会友

ふぶくうヽ心心心

　

馳ｚ会には．正会こ員ａ他に、私たち(フ)合ａ戈F動を菩衡して

もたら尼め、また、理所してｰもららためにパ賛勁会員赳産が

ありＪ寸丿岑閲

　

けコ1.000円の会費をお､うと、全て．会員

じ同じ活動に参的して七ら七ま寸．贋獅会費はバロ以上．

何ヒ1て七石ヽぶいま亡ん、ぜひ、家蔑砧方、友人などトnnりａ

人たらに人つて七らいましぷう．

　

押にご弟鳥乙当っている医啼にはン公友じいう組織があり

尽すのてへそこでｘ座して七らじ≒筋暴刀立のこと､を、もっ

乙知ってろらいＪしよう。
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道固ｏ筋無刀症(ｸ)皆様へ夕

＠すｔlに人をされていゐじ男われていゐカヘガ

　

・入去申込書力堀iいておりません、

　　

至兌ヽ葵部Ｊで£届け下さい。

　

・入会甲込用紙と｡、アンヶ－ト掲紙勧奇っていない方1ま、

　　

支部まざ、ど連錨下さ八（舗壱|て:ぶ席された方は、当

　　

目、会場受付でお疲ししてあります.j）

　　

（葎）東京本蝉へ直接送らないざ下さい。

　　　　　

ぼず支部へが

＠９月｜日ぶり、支部会債を納入して下きい。

　　

（本部会費乙同好に燃入レて下さいつ

　　　　　　　

印0芦トｒら00円（ユ00戸でて八斗刈岳づ

　　

（帖謎がそろわな力、つたため、詣燦ゾ返れ之乙じを‥か

　　

記びします∠
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