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支部長

　

古瀬

　

剛充

今年は雪が早いようですが、１１月５日、雪降る札幌から青森に行って、北海道・東北

ブロック会議に出席してきました。その中で、私の体験談発表をしてきましたので、報

告します。

　

｢まず、体験談を発表してほしいと依頼があり了解しましたが、私の場合、症状が軽く

てあまり参考にならないと思います、その点について御理解よろしくお願いします。

ＭＧが発症したのは、今から７年前の平成１９年７月頃、私が５３歳のときでした。

計算するとすぐわかると思いますが、わたしは現在、６０歳です。

それで、病気のことですが、最初は物が二重に見える、複視から始まりました。

近所の眼科に行ったところ、普通の眼精疲労と言われ、目薬を処方されましたが、全然

良くならなかったため、街の大きな眼科に行きました。診察を受けたところ、眼球の動

きが、おかしいと言われ、大学の付属病院を紹介していただきました。

しかし、紹介を受けたのは、脳神経科でした。

そこでの診察の結果、やっと神経内科系の病気ではないかと、判りました。

すぐ次の日に入院して、テンシロンテストや筋電図などの検査を受けた結果、眼瞼型の

重傷筋無力症であると判りました。

やっと病気の治療が始まりました、ステロイドパルスなどステロイド剤による治療を受

けましたが、効果が芳しくなく、しかも発症して１ヵ月ほどしかたっていないのに全身

型に移行してしまいました。

それで、胸線種は無かったのですが、胸線を取れば良くなることがあると言われ、内視

鏡による摘出手術を９月中旬に受け、結果、抗アセチルコリン抗体の値が３２から８ま

で下がり、順調に回復したため、９月３０日には退院できました。

すぐ１０月から職場に復帰することもでき、１０月末からはプログラフによる治療も開

始されました｡また､抗体値は徐々に下がっていって､現在は1.0程度になっています。

現在の治療は２ヵ月に１回、通院して、プレドニン・プログラフ・メスチノンの服薬を

続けています、おそらく、ずっと続くと思います。そして、しかし、ステロイドの副作

用かどう力呻呻ませんが、３年前から緑内障になり、そちらの治療も受けています。

今、日常生活で困っていることは、トイレが近いということです。

病気のためなのか､薬の副作用なのか､それとも､単に年のせいなのか､判りませんが、

急に行きたくなることが、多々あります。

以上が病気の経歴ですが、生活面で不安があり、病院で相談できないことも患者同士で

あれば色々聞けると思い、軽い気持ちで、発病したその年の年末に友の会に入会しまし

た。



もともと転勤族なのですが、病気を発症したときはたまたま自宅のある札幌で勤務して

いたことは非常に幸運でした、その後、単身赴任したりして、友の会の仕事は、ほとん

どしていませんでしたが副支部長が埼玉に引っ越しするなどしたため、昨年から友の会

の役員になりました。

最後に、プログラフや友の会の情報を得たのは、インターネットからでした。

インターネットの力は、非常に大きいと思います。

最後に「やれることはやる、でも、できないことはできない」ということを私のモット

ーとしています。」

以上がその内容です。

最後になりましたが、会員の皆様方におかれましては、これから厳冬期に向かいますの

で、健康には充分注意して風邪などにかからないよう御自愛ください。
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全国筋無力症友の会北海道支部

　

医療講演会

と

　

き

　

2016年７月31日

　

9:30～11 : 30

ところ

　

釧路市生涯学習センターまなぼっと幣舞

　

７階学習室704

　　　　　　　　　

釧路市幣舞町４番２８号

プログラム

○

　

司会

　

全国筋無力症友の会北海道支部

　

釧根地区連絡会代表

　

青田典子

○開会挨拶

　

全国筋無力症友の会北海道支部

　

支部長

　

古瀬剛充

9:30～10:30

○医療講演

　　

演題『とほほの壁

　

病を得て知る新境地』

　　　　

講師

　

全国筋無力症友の会

　

渡部寿賀子先生

10 : 40～11:30　交流会

この医療講演会は、赤い羽根共同募金会の支援を受けています

ｊ



わたなべすがこ（渡部寿賀子）略歴

●1973年

　

千葉県出身（福島県生まれ）

セツ・モードセミナーにてイラストレーションを学ぶ。在学中よりイラストと文章による

仕事を開始。出版関係の他にベビーシッター、介護、農業施設などで様々な職を経験する。

■2003年、重症筋無力症を発症。 ・2007年「I'm “ＭＧ”重症筋無力症とほほ日記」出版。

h，://www.miwa ubl.com/ (三輪書店）　入退院と自宅療養をくり返しつつも、2011年

まで、リハビリ専門誌への連載と編集プロダクションでのアルバイトを続ける。

■2012年

　

東京大学大気海洋研究所に非常勤職員として勤務。東北海洋生態系調査のプロ

ジェクトで広報業務に携わる。h，://
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ri.u- k　‘/（プロジェグランメーユ）

I'm "MG。
重症筋無力症とほほ日記

　　　

2007年/三輪書店刊

“Ｍ asthenia Gravis”

／
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MＧ”の語源
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二

　　　　　　　　　　　　　

●
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Sthenia一力

（いずれもギリシヤ語）
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Gravis一重い
(ラテン語)
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症友の会・北海道支部講演

とほほの:
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渡部

　

寿賀子
全Ｓ筋無力痙友の会

　

会員

　　　

201 &年7月31日

　

I'm "MG。

重症筋無力症とほほ日記

　　

2007年/三輪書店刊

'MG"の晒鳳－

　

Ｍyａ一筋肉

　

ａ－ない

　

Sthenia一力

　

(いずれもギリシャ晒)

　

Gravis一重い

　

(ラテン語)
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わたなぺすがこ(渡部寿賀子)

■ 1973年千葉県出身(福島県生まれ)

●セツ･モードセミナー卒彙

●在学中よりイラストと文章による仕事を開始

　

同時にベビーシッター､介護､農業施設管理人などの職を経験

■ 2003年重症筋無力症を発症

■ 2007年rrn'MQ"～重症筋無カ建とほほ日記～を出版

●～2011年月1の雑誌連載、編集プロダクションのバイトを続ける

■ 2012年～東京大学大気海洋研究所に非常勣職員として勣務

　

東北海洋生態系朗査のプロジェクトで広報業務に携わる

本日のお話し

１。″ＭＧ″とはどんな病気か

2.治療はあせらず、対応は迅速に

3.とほほの壁－シャバは障害物競争?－

4.とほほでも豊かな人生
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″ＭＧ″とはどんな病気か

重症筋無力症の発症機序、主な症状

ＭＧとはどんな病気か

【A:健康な人の神経末増郎】 【B:ＭＧ患者の神経末端部】
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1. MGとはどんな病気か

ＭＧは｢随意筋｣が侵されることで力が入りに<<なる病気。
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出典:fm-ua'~・痙鵬●ヵ痙と垠蔭日記― :2OO7

1， ＭＧとはどんな病気か

胸骨

胸腺：免疫をつかさどる

　　　

臓器（胸骨の臭）
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出典:r m "MG"-・建艦●力建とほl1日記－:2007



1｡ ＭＧとはどんな病気か
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ＭＧとはどんな病気か
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出典：I'm'MQ*～Ｉ・嘉章カ塵とほほ日記-;2007
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ＭＧとはどんな病気か

パピプペポ

タチツテト

ラリルレロ

サシスセソ

ＭＧとはどんな病気か

バビブベボ

ダヂヅデド

ナニヌネノ

ザジズゼソ

出典: I M‘MG"-・庭略聾力痙とほほ日記－:2007
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1｡ ＭＧとはどんな病気か

暁下障害

①口の中に入れた

食べ物が喉に触れると、

ノ
と

ら

ｊ
Ｃ
心
一

③

　　

気管の入り口が

　

峠
Ｗ圃まる

②気管の入り口が圃じ、

　

「ゴクン」と食遭へ送

り込む反射をする。

1お藁を諏偉する方へ】

審下障害がある●●|こ＆９ては､f業を倣む｣ことも書置．

飲みやすいお業の薦俺をお皿いします萱

1， ＭＧとはどんな病気か

～

爾い力でも匂る事の

で奢るナイフ

住
肘のせ作業テーブル

＆ハイバックチェア

ら
●

⑤食べ物が気管へ

入らないのはこのため

出典：rm-MQ--里塵魯●力腹1聡ほ日・－

礁ンE）
ここに楷書かtﾅて皿る

奸詐
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軽い食器や
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ゴム薯の濁り止め
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出典７ｒ。゜WJ'~量感艦餓力痙１－厚Be~:2OO7
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， ＭＧとはどんな病気か

体幹筋力゜体の中心の力
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Ｊに1

ねfﾐうなだれてしまう．

四肢筋力＝両腕・両足の力

　　　

嘉い所の物をとる

肘の位置より富く翁を

上げるのはシンドイ
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ＭＧとはどんな病気か

　

『クリーゼ』

‥・危機的状態、

つまり呼吸不全

洗濯隻事干す

水にぬれた

洗贋勧は重い１
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血斌早嘸もここから)ｚ･.
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出自:rm-MC*~ICB無力疸１ほほ日・－:2007



治療はあせらず、

　　

対応は迅速に

９

2j台療は焦らず、対応はiR劃こ

私互鉦恚丿鐘丿過

≫0S# 5月
重塵富無力疸を免庭､會併庭の胸皿■
あり．

　　

父が他鼻。仕事４央うが一人暮らしを敏

･月

　

行､rとaaec』の執筆を紬ぬる。

･賞ｺﾘﾝΣス予予４"剤の重用皿綸

･･ｌ輿魯槍■輯(輿差餓備)．

･枇コリンエステラーゼ潮の重薦のみで

在宅書僑

21×15年SI実１へ･1つ嬉亀.､次鴛に症我が・凰．

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

･人工呼●蔭纏着

　　　

10月I 9<Mt'(iMB皿)|に蔭り|､緊急入銃．|　　･Ｘ争叫iWルxmm､血章文|換●羞

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

･xftnymommum

20(≫#7l|

　

弟の圃律用により縮石ができ、一輪λ設．･鎗石の鏑出

　　　　　

東舞に症状が冶まsl、釣ま年蔭の覧屏状

-一之=－一皿

　

－

　　　　　　　　　　　　　　　　　

一皿一之･－之●--皿㎜●･

　

皿皿ｊX・7年1月 雛．

12月「曾●鮪魯力痙と眼ほ日記｣を出里．

　　　　　　

Ｓ

2｡治療は焦らず、対応は迅速に

･ステロイド剤の裁量麗堵・皿用中止

　　　

薬を飲むにも覚悟がいる。

薬は「もろ刃の剣」●相応のリスク、副作用もある。

ｅｘ:）ステロイド菓は「廳法の菓」？

　　

よく鶴く一方､副作用も。

○ムーンフェイス、浮腫、

食欲増加（ｏr不振）．体重

増加（ｏr減少）、吹き出物、

多毛・脱毛、生理不順、

不眠、抑うつｅtc…

一一長期服用により一

　　　

現れる副作用

　　　

ｌ

ｏ冑潰握、高血圧、白内障、l

緑内障、骨粗しょう症、

　

ｉ

糖尿病、感染症ｅtc…

　　

｜

症状が少しでも

　

．･

　　　　　　　

副作用から「新たな病気」.を

　

軽くなるならﾚ二

　　

輿l署:●

　　

抱え込む不安、’

｢茲に･'t,すがりたい｣ 妊娠・出産へのリスク等

●

2｡治療は焦らず、対応は迅速に

私の治療と経1魯

200I≪S月

　

畿机再麓､入騰．

　　　

12JI

匈10年4・傷刮こより体力鳶曇.疸貌高魯.λ腱.

20124 Z月S!t所動－舞蛤俵｀痙状魯免｀‾吟入

･免疫抑制剤の皿用服飴

･新塵fン７ＳＺン夕゛の大減作こよるリスク

を穀倉、免痩抑飼剤の重用中止

･免疫抑飼剤とス予ｇイド剤の皿昂再騰

　

→増量t.て竃敬改善畿､裁量へ。

･ステロイドの塘量⇒S月に減量。

　　　

20144 11*から1縛差丑､体累は､ほぽ安定？

　

10)4年11月

　

'mmarim皇累魯ヵ痙の會僻盛)の

ｓls年1-1月

　

Z数:Zi?'放午後で奉・輿'奉還鳥

･免良抑輿剤とス予ロイド剤を皿扁塵続

(加●/日)

･11月鳥‐皿の輿出舞を受ける(薦制

傭)．

･放射糠油●を受ける



2｡治療は焦らず､対応は迅速に

　

正確な愉報を知っていたら……？

　

治療への姿勢を整えるため、

　

患者も勉強が必要。

①主治医、看護師、病院にはためらわずに

　

ホウ・レン・ソウ！（報告・連絡・相談）

②社会福祉士、介護士。保健師、地域福祉、ｅtｃ…

　

専門家や制度も利用すべし。

③患者会の先輩を頼ろう！友だちと話そう！

④ネットもよいが、新聞や会報等で正確な情報を得る。

1∂

2｡治療は焦らず、対応は;Ｒ徨に

私が行き着いたＭＧとの付き合い方

　

■病気を｢退治しよう｣と考えない。

　

■子守唄を歌うように寝かしつける。

　

■ネガティブな自分も可愛がる。

　

・焦らず、腐らず、果報は寝て待つ。

3｡とほほの璧

一次障害から二次陣害へ

　　　

一次的な陳害

○食べ物を噛めない、飲み

込めない。食事が不自由。

　　　

二次的な障害

●人と一緒に食事ができない。

外食や宴会に出られない。

●買い物に出かけられない。○腕が重い・力が入らない．

　　　

●買い物に出かけられな1

例）

　　　　　　　　　　　　　　

遊びや旅行が困難．

　

●包丁を握ったり、刻む力がない．

●;

仕事・役割を果たせず、

　

・洗麗物を干す動作が続かない.

　

・文字をたくさん書けない．

　

・荷●を持ち遭べない．

Ｏ体が重い、

　

上体を起こしていられない．

　

家族や職場に負担をかける。

　

⇒離職に追い込まれたり、

　

経済的困難な状況に陥る。

●学校行事や地域の行事に

　

参加できない(丑動会や

　

典同作桑など)。



3｡とほほの壁

社会は″元気な青壮年″を中心にできている

■「障害」とは個人の心身の不自由を指すのでは

　

なく

　　　　　　　　　

Ｘ

　　

こ

　

っ

　　　　

皇

　

になり、適応できなくなること？

■「見た目でわかりにくい障害」の存在はあまり

　

知られていない。

■職場や学校で「怠けている」「おおげさだ」等と

　

思われてしまったり、「肩身が狭い」と感じる。

１日本は「家族で支える事」を大前提とした

　

福祉制度から発展していない。

3｡とほほの壁

壁があるなら穴をあけよう。

外見からはわからなくても、

援助が必要な方がいます．

÷
》

身体内尊に障害を持つ人

　　

ヘルプマーク

　　

ハート・プラスマーク

ー見「健常者｣、見た目でわからない息者は

世の中に案外いる。「見えない病気｣・｢見えない陣害｣

を持つ人の存在を周知し、社会の理解を深めよう！



4｡とほほでも豊かな人生

生きていることは奇跡!!

生きているだけでスバラシイ

でもやっぱり、

それだけじや

いられない？

－
一

でも、だれかに「必要とされている」

と感じることで生きていける。

4｡とほほでも豊かな人生

　　　　

長期･慢性疾患の患者にとって

　　　　

｢退院してからの人生｣の方が長い。

暴患者≠「病院の中にいる人」

どんな人の人生も、社会と共にある。

誰にでも、人生を豊かに生きる権利がある。

Ih

4｡とほほでも豊かな人生

人間は社会的な生き物。

個人への愛 「
肖
づ
１
　

》

　

．
、

社会への愛

そのどちらが欠けても生きられない。

4｡とほほでも豊かな人生

目指すは、

■全ての人が必要とする支援を利用し、

　

社会参加できること。

■多様な存在が認められ、ハンディがあっても

　

″当たり前に堂々と″社会にいられること。

■少数派が生きやすく、多数派も生きやすい社会。

　　　　　

幕

｢せっかく″病を得た″のだから｣



4｡とほほでも豊かな人生

とほほでも、

豊かな人生

to be continued.

□



｢難痢皇者・障害者と家族の全遭集会｣分科会講波をお受けして

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

渡都壽賀子(わたなべすがこ)

　

７月30～31日(土一日)、釧路で開催された難病患者･障害者と家族の全道集会にお招き頂きま

した。｢分科会で講演を｣というご依頼を頂いたためですが､ご連絡を頂いた時は､仕事の調整など

日程的な事や体調の心配もありますが､｢果たして私の立場で何を話すのか？｣とためらいました。

通常なら､神経内科医など専門家の先生が講演するところを､私でよいのか？という疑問もあり

ましたし､同じ病気の方々にお話しするのは｢案外難しい｣と思ったからです。

　

これまで､例えば製薬会社でお薬の開発に携わる方々や､これから製薬会社で働こうという若い

社員の方を対象とした講演をお受けしたことはありました｡大学で作業療法士･理学療法士を目指

す学生を前にお話しする、といったこともあります｡それはそれで緊張しますが｡話すべき内容は

明確です｡製薬会社であれば､薬のエピソードを中心にお話しすればよいし、医療福祉関係の学

生さんであれば､症状や治療､生活面でどのような体験をしたかお話しすればよい｡薬やリハビリ

の専門歌(または卵)とはいえ､ＭＧの事や患者の日常については､それはどよくご存知でない方

が多いと思いますので､最初から｢重症筋無力症とは｣といった話をしてよいわけです。

　

が､今回は言ってみれば身内｡患者仲間を前に､何を話せばよいのだろう？発症から３年の

頃､東京でのＭＧ全国フォーラムに「患者の声｣でお話しさせて頂いた時は､素直に体験鮫を話せ

ばよかったけれど今回は｢講演｣。ましてや北海道支部にはＭＧと20年､いや30､40年とおつきあ

いしている大先輩方､ＭＧスーパーマンがたくさんいるではないか｡今まで使ったスライドをそのま

ま使うわけにはいかないしなあ…･･･。

　

そんなわけで何をお話すればよいか迷いましたが､結局。｢北海道へ行きたい｣という気持ちが

勝ちました｡実は生まれてこの方､北海道へ行ったことがなかったのです｡九州･沖縄･四国と本州

は､20代の元気人だった頃､青春18切符の１人旅だの､車にキャンプ道具を積みこんでといった、

まさにビンポー旅行であちこち回った経験がありましたが｡北海道だけ足を踏み入れたことがなく、

ずっと訪れてみたいところでした｡つまりそうした｢不純な動機(？)｣と､結局あまり考えても知恵は

ない､と開き直り、とにか<与えられた１時間をいろいろ交えてお話することとしました。

　

当日はＭＧ患者ではない方やご家族の方もお見えになるとうかがい､ＭＧの発症檄序や症状等

についてもおさらいしてよいだろうと､スライドのような内容になりましたが､何度も会に参加されて

いる方々にとっては｢その話はもう何度も聞いたよ～｣という物足りなさも感じたかもしれません。
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会が近づくにつれ､休日ごとにスライドを作り修正しつつ｡時計を見ながらしゃべる練習をしまし

たが､当日は緊張と焦りが出て､いろいろなことに気をとられ､早口で落ち着きのない発表になって

しまいました｡しかし､ご家族の方や､新聞をご覧になって参加された看護師さんのご参加もあり、

また釧路の方々の中に､頷きながら聞いて下さる姿があり｡救われました｡その後､みなさんが自

己紹介をしつつ一言ずつお話ししましたが､互いに顔を合わせること､そして話す事が何より大事

だなと感じ､こうした時間を持てたことが貴重であったと考えています。

　

何はともあれ飛行機での移動や遠方への旅、１時間も１人でしゃべり続けるというのは､MG

の症状が強いときは絶対にできないことで､30秒でも話し続ける事が困難だった私にしてみれば、

ものスゴイ変化！

　

よくまあこんなにペラペラと話せるようになったものだ､と我ながらピックリです。

皆さんが何をお感じになったかはわかりませんが､私自身は､全道集会の終了後、札幌の皆さん

にお連れ頂いた道東縦断旅もすべて含めて､とても楽しい数日間を過ごすことができました。

　

最後になってしまいましたが､皆さんに温かくお迎え頂き､おもてなし頂いたこと､心から感謝い

たします。ありがとうございました｡また､全道の難病患者･障害者が毎年集まり、あれだけの盛大

な会を運営されていることに、｢北海道の患者会はすごいな｣と驚きました。ご準備下さった方々、

大変だったことと思います｡おつかれさまでした。

　

お互いに｢一病息災｣ということで､皆様にまた元気でお目にかかれますよう､願っております。
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感謝しております

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

釧根連絡会

　

青田典子

　

今回の渡部さんの講演、釧路の仲間のなかでもとても好評でした。

渡部さんの人柄もとても良く出ていて、企画していただいた札幌の皆

様に感謝しております。

　　

「人の愛」「社会への愛」又、明日からの活力にさせていただき

ます。２名の入会者もあり、少しでも同じ病をもつ人の為に何かできれ

ばと思っています。釧路の仲間と一緒に支えあい、又やっていきたい

と思っています。

　

つたない司会で古瀬支部長にもずいぶん助けていただきました。ま

た札幌からも沢山の参加者が来ていただき、良い講演会が出来たと思

っております。次回お会いする時に、また皆様の元気な顔を見せて頂

ければと思います。ありがとうございました。

d，



　　　　　　

全道集会分科会「医療講演会」に参加して

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

丸田勢津子

　

７月30日、第43回難病患者・障害者と家族の全道集会が釧路市で

開催され、翌日31日にまなぼっと幣舞で医療講演「とほほの壁

　

病を

得て知る新境地」と題して全国筋無力症友の会の会員でもある、渡部

寿賀子さんの講演がありました。ご自身も筋無力症患者である渡部さ

んの話は退院してからの人生の方が長い、社会の中で生きるため治療

と周囲の理解が必要、クリーゼ・２度の胸腺腫摘出と大変な病状を乗り

越えて、知ったこと得たことの思いを話していただきました。

闘病のことだけでなく不自由な日常生活の工夫のことや、治療への姿

勢は患者も勉強が必要であること。

私自身も初期の頃は体調の変化があればメモを取り気にかけていまし

たが、最近では不調があってもメモを取ることが無くなっていました、

今回お話を聞いて思ったことは、患者は主治医に正確な情報を伝えこ

とか大切な事だと思いました。

今回心に残った言葉

・病気を退治しようと思わない

・子守歌を歌うように寝かしつける

・ネガティブな自分を可愛がる

・焦らず、くさらず、果報は寝て待つ

この言葉を聞き私自身肩の力が抜け、自分に無理をしない生き方をし

ようと思いました。

今回20名の方の参加があり「感動しました」との声もあり有意義な時

を過ごしました。

渡部寿賀子さんありがとうございました。

また釧根地区の皆様ご尽力いただきありがとうございました。
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事務局たより

Ｏ「2017年度提出国会請願署名・募金」のお願い

　

今年(2016年）5月に行った国会請願は61万5877筆/北海道29,457筆を５月16

日200名以上の国会議員に全国の難病連の仲間とともにお願いに上がり、その結果

は衆参両院での採択となりました。

　

国会請願署名は国民一人ひとりが願いを直接国会に届けられる仕組みであり、署

名をしてもらうことで、難病・慢性疾患を持つ私たちの実態を知ってもらう活動で

す。

　

難病法の基本方針を早期に推進し、総合的な難病対策を実現するための重要な時

期です。皆様のご協力をお願いいたします。

署名の締め切りは１月末日です。

2017年の請願事項

① 難病法第４条に基づき基本方針の早期実現、研究の促進、治療法の開発、指定難病対象

疾病の拡大および周知を進めてください。

②長期にわ'たって治療を必要とする難病や長期慢性疾患患者の医療費負担の軽減を図る

　　

ために､長期療養給付制度の導入と高額療養費制度のさらなる見直しを検討してくださ

　　

い。

③難病や長期慢性疾患をもつ子どもたちや家族への支援､成人期対策の充実を図つてくだ

　　

さい。

④全国どこに住んでいてもわが国の進んだ医療を受けることができるよう､地域医療と専

　　

門医療の連携と充実を図るとともに、医師、看護師、専門スタッフの不足による地域医

　　

療の格差の解消を急いでください。

⑤「全国難病センター」（仮称）の設置等により、都道府県難病相談支援センターの充実

　　

や一層の連携､息者･家族団体活動への支援、難病問題の国民への周知等を充実させて

　　

ください。

ＯＭＧサロンは１月と２月はお休めさせていただきます。

３月９日から難病センター3階会議室で開催します。

02017年10月全国筋無力症友の会北海道支部は支部結成45周年を記念して台湾

旅行を計画しています。費用は11万円ぐらいです。

参加希望、資料を見てみたい方は事務局中村までご連絡ください。

　　　

でんわ

　

011･853･8333

洽

－
－
－
：



⑧嚇⑧臍⑥參⑧嚢⑥癖⑥参⑥乖⑩確

署名記入時の注意点

　

誓願提出後の署名記入のチェックが､年々厳しくなっております。署名記入の際は注意点を再度確認

してからご署名をお願い致します。

こ吃皿こ呟

また、やむおえない場合の代筆は可能ですが、その場合はかな｀

　　　　　　

し－

　　　

ltj
なります。（図例に記載）

　

ＩＯ名分の署名が集まらなくても、本人・家族だけの署名でも提出可能です。

札
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都
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家族が署名され同じでもＤ｣

｢同｣と略さないで正確にご記入

をして下さい
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つぶやき

憑東北・北海道ブロック交流会in青森に参加しました。今年は11月

５日

　

青森県観光物産館アスパムで行われました。

青森県には筋無力症友の会の支部がないのですが、たくさんの患者さ

んが参加され、グループワーク（分散会）では病気や生活の不安、患

者会活動についてなど活発な意見交換ができ、青森支部の発足に向け

た啓蒙活動ができたのではないでしょうか。

今回はレンタカーを借りたので、翌日は弘前公園まで足を伸ばし曳屋

された弘前城天守や修復中の石垣などを見学した後、昼食を新青森駅

でとり６日の宿泊先浅虫温泉の棟方志功ゆかりの宿椿館へ向かいまし

た。

郷土を愛し、宇宙の神々に祈り続けた棟方志功は、魂をぶつける創作

の場に此処を選びました。昭和十六年頃より毎年夏に家族で椿館に逗

留し、多くの作品を描き残しました。筆を執る目にはお湯に浸かり体

を清めてから作画に入ったといいます。

　　　　　　

（鬼木正人）

毬寒い日が続いています。皆様いかがお過ごしですか？巷ではインフ

ルエンザの流行も伝えられています。私は予防接種が出来ません。手

洗い、うがいで頑張っています。それともう５年になるでしょうか？

某Ξl－ゲルトを毎日飲んでいます。信じる者は救われると言います。

風邪はたまーにひきますが。インフルエンザは何年もかかっていませ

ん。自分に合った方法で、この冬を乗りきりましょう！

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（中村優子）

憑両親が供に米寿を迎え、皆でお祝いの食事会をして記念写真を撮り

ました。父は車椅子で特老に入っていますので外出をし、ホテルで美

味しい食事、孫ひ孫に囲まれ嬉しそうでした。今。私の病状は安定し

ていて、父や自宅に居る母をみる事ができて幸いです。以前の病状を

考えるとこんな日々が来るとは思っていませんでした。両親が年老い

て人の助けが必要になった今、私が元気になっていて本当に良かった

です。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（本田美津子）

１∂



憑今年の秋は、秋日和があまり無くすぐ冬が来た、そんな年だった。

でも、10月に豊平峡ダムで山々の紅葉を、11月に平岡樹芸園で紅枝垂

れの紅にうっとり。

後日、我が家の小さな盆栽の葉の色が変わり、あ～、近くにも秋があ

ったと気が付きました。

　　　　　　　　　　　　　　

（丸田勢津子）

毬今年も残り１ヵ月です。一年を振り返ってみると、大腸と胃のポリ

ープを取ってから、噴水の様に吐いていたのが全く無くなって良かっ

たこと。

先日ＭＧサロンで「東洋医学講座」のチラシをもらい、早速電話して鍼

灸院で治療をしてもらいました。時間は１時間くらいで、札幌視覚支

援学校の先生が直接してくれます。料金は１回20（l（1円です。

私はその他に、近＜の温泉に入りますと、帰るころには少し体が楽に

なります。

来年は友の会で台湾旅行､とても楽しみです。

　　　　　

（大塚郁子）

憑例年より雪が早く、すっかり冬景色になりました。

私の一年を振り返ると、旭川での支部総会、静岡での全国総会、釧路

で開かれた全道集会、青森での東北北海道ブロック交流会に参加でき

元気なことに感謝しています。

仲間に助けられての参加ですが、来年も元気で参加したいと思ってい

ます。

風邪が流行しています、気をつけて下さい。皆様良いお年をお迎えく

ださい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（東谷美智）

憑１１月２０日に難病連で研修会があり参加しました。

特定疾患の受給者証が今後色々変わり、私達患者の医療費負担が増え

たり、軽い症状という風にみなされた人は特定疾患からはずされそう

で､本当に怖いです｡我々患者は薬を毎日のんで日常生活ができたり、

働く事ができたりしてしｘます。それを症状が軽いとみなされては困る

し、今後病状が悪くなる事もあります。我々患者がもっと安心して生

きていけるよう、国でもっと考えて今以上に良くしてもらわないと困

ります。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（三浦恵美子）
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毬去年の秋、夜中に脱力して動けなくなってしまい倒れたのですが、

今年もまた真夜中のトイレでやってしまいました。１時間程倒れたまま

横になっていたら少しずつ動けるようになったのですが、こんな時声

を出して助けを求めても全く気付いてくれない夫。私の声が小さいの

　　

か、夫の眠りが深いのか‥真夜中の脱力には気をつけなくては！！

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（仲山真由美）

む高齢者が運転しての事故が多いと報道されています。今年私の家で

は自家用車所有をやめました。私が運転免許を取ったのは、娘が筋無

力症になり高校への通学送迎の為でした。その後は高齢になった姑や

両親の病院への送迎にも役立ちました。娘の学校も終わり、姑や両親

も亡くなり車の運転は少なくなっていました。十分役目は終わってい

たのです。 26年の運転は無事故でしたが、最近自宅駐車場に入れよう

として、柱に車を。あわてた私はブレーキを踏むところアクセルを、

当然車はますます壊れました。人身事故を起こしてから遅いと思い運

転はやめました。まだ免許証の期限は切れていません、でも返上しよ

うと思っています。

ゆっくり歩くといろいろな物を見つけ、季節が感じられとても良いも

のです。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（中村待子）
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あなたの会費は平成 年度まで納入されています。

　

年会費は4 5 0 0円です。

郵便振替口座

　

02770-6-19712

全国筋無力症友の会北海道支部

　　　　　　　　　　　

銀行振り込みの場合

北洋銀行札幌西支店

　

普通預金

　

店番号304

　

口座番号

　

0715876

　　　　　　　　

全国筋無力症友の会北海道支部
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昭和４８年１月１３日第三種郵便物認可

　

発行平成28年12月10日（毎月10日発行）ＨＳＫ通巻番号537号

編集人〒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

　　　　　　　　　　　　　

発行番号181号

　　　　　　　　　　　

全国筋無力症友の会北海道支部

　　　　　　　　

Ttel oil (512) 3233 Fax 011 (512) 4807

　　　　　　　　　　　　　　　

発行人

　　　　

北海道障害者団体定期刊行物協会(HSK)

　

定価

　　

100円
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