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全国筋無力症友の会北海道支部ニュース
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はじめに

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

中村待子

　

足踏み状態が続いている春、体調を崩してはいませんか、

　

私は３幻8～9卜全国難炳センター研究会第21回研究大会が京都で開催され参加しま

した、多くの難病支援センターに関わる人が集い、色々な活動を発衣しました、

難病心者の就職サポーターの活動についてやipｓ細部を川いたパーキンソン病治療の講

演、難病支援センターの活動状況や課題など、北海道難病連札幌支部の活動から「大震

災に学ぶ集いj等の収り組みについて、11F生不良性貧血部会の高止さんが発表しました、

　

f震災に学ぶ集いjは東川本大震災以降２川札幌支部で開催し、札幌巾への要甲活動や

懇談など札幌支部の防災活動につながりました、

　

東|.j本大震災から３年、新聞やテレビでも辿川報道特集をしています

　

３年たった今も仮設住宅に休らす被災者、原発事故のため今も瓦陛がそのままの柚島

以の各地、家族を失った人々の悲しみや苫しみ、被災者の皆さんに心を寄せてr震災を

決して風化させない」ことを私たちは忘れてはなりません、

　

謡を戻して、センター研究会の翌日、私たちは京都巾内の「花音「かのん」西京極作

業所」とI空思都（そらしど）」２つの作業所を見学、それぞれの責任者にお話しをうか

がってきました。花音西京極作業所は筋無力症友の会の北仕事務川長さんが辿甘されて

いる所です｡京都ならではの仕事、お守り袋作成や竹炭を入れた靴の乾燥剤など15人

ほど通所者が作業していました。みなさん明るいμでトニんにちはjと声をかけてくれ

圭した｡それぞれの人に介う仕事を考え、その仕乍を獲得する人変さや続けることの困

難さ､でもそんな笞労を感じさせない明るい頑張り屋さんのサービス竹理者（北村さんの

奥様です）、難病患者の支援Ｇ、皆さん､笑顔で仕乍をしていました、

ブランドはカフェを官業していましごそこの代衣者はf障害があっても難病であって

も働けるように。どうしたら働けるか、どのようにすれば仕事ができるのかを考えてい

ると話していました｡また、センター研究会でお会いしたやはり筋無力症思考で難病患

行の雇川創出と就労支援に収り組んでいるIﾕ野山さんにもお会いし話を川きまし七

どの方も熱い思いを話してドさいました。人と人とのつながりを人切に活動している皆

さん、私も北海道難病巡札幌支部が迎営レているFアラジン丿でいろいろ考え活勤して

いましたが、まだまだだなと反省し私に欠けていることはいろいろな人のお力を借りて

通所者の皆さんが明るく楽しく仕事をできるようこれまで以上に考えていきたいと想

って帰ってきました、
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筋無力症友の会

北海道支部総会
のお知らせ

寒い日が続いていますが｡皆様いかがお過ごしでしようか？

今年も支部総会の時期を迎えました。

下記のように開催します｡皆様のご参加をお待ちしています！

嘩ｙ心叫ｓ四９ｓ４糾ｓ四９ｓ計ら吋９ｓ４終

日時：

　

2014年４月１９日（土）１４：ＯＯ～１６：○○

場所:

　

札幌市中央区南４条西ＩＯ丁目

　　　　

北海道難病センター３階会議室

★総会の後､ＭＧサロンと夕食交流会を行います★

夕食交流会

　

18:ＯＯ～２０:○○

場所:

　

中国料理養源郷（中央区南12西８-3-46）

会費

　

４,０００円（飲み放題♪）

付ｙｓ計心付ｙｓ計ら付９ｓ､丿靫匂付ｙｓ４粒

※４月１９日は難病センター宿泊を確保しています。(宿泊費1,000円)　　ご希望の方は同封のハガキでお申込みください。

※地方からの参加者には交通費の半額を補助します。

※申し込み締め切りは3月31日(月)です。

※問い合わせは副支部長･和泉まで

　

01 1 －８５７－９５０８
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部会長

　

各位

　　　　　　　　優賜'11'　べμμｙ

キ削い･√仕隼言ぶ片念でマり

才し縛･い帰す､ｔｔへ・ヽＶ吹奏ぼイ

財団法人北海道難病運

　

専務理事

　

渡辺寿夫

部会の名簿情報の取り扱いについて

現在、北海道難病連は「個人情報に関する基本方針」、「個人情報管理規定」等を作

成し、2014年４月からの新法人スタートに向けて会員名簿の取り扱いについてル

ールを明確にするための作業を進めております。

１。会員名簿の取り扱いルールについて

　　

（１）「個人情報保護に関する基本方針」より

　　　　　

「個人情報保護に関する法律」に基づき、個人情報に関して適用される

　　　　　

法令及びその精神を尊重、遵守し、個人情報を適切かつ安全に取扱うと

　　　　　

ともに個人情報の保護に努めるものとします。

　　

（２）「個人情報管理規程」より

　　　　　　

（利用目的及び個人情報の利用）

　　　　　

第６条第１項

　

個人情報を取扱うに当たっては､事前にその利用目的を

　　　　　　　　　　　　

明確に定めるものとし､当該利用目的は､別に定める「一

　　　　　　　　　　　　

般財団法人北海道難病連が業務上保有する個人情報の

　　　　　　　　　　　　

利用目的」に定めるこの法人の業務において必要な範囲

　　　　　　　　　　　　

であり、かつ本人等から同意を得た利用目的の範囲内で

　　　　　　　　　　　　

なければならない。

　　　　　　　　

第２項

　

個人情報の共同利用

　　　　　　　　　　　　

この法人が事業を遂行する目的のために、この法人の加

　　　　　　　　　　　　

盟団体と「共同利用に関する申し合わせ書」を取り交わ

　　　　　　　　　　　　

した上で、必要な範囲内で個人情報の「共同利用」を行

　　　　　　　　　　　　

います。

　　　　　　　　　　　　　

（２）共同利用する団体

　　　　　　　　　　　　　　　

この法人の加盟団体である疾病団体及び地域団体
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（３）共同して利用される個人情報の項目

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

疾病団体名､地1或団体名、氏名､性別、生年月日、

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

年齢、郵便番号、住所、電話番号、患者・家族等

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

の種別

上記の規程に基づき、本人の了解を得た名簿情報のみを部会から北海道難病連に提

　　　　　　　　　　　　　

･･"･･"-･-･･･--･-･-･-S-･IS･････SISIｒ・･･･ ･･･-･････i-･･　　････　・　　　＝W････-=らら㎜■■供いただき、また、その名簿情報を北海道難病連から支部に提供し、北海道難病連

の活動に限定して利用することになります。

本人の了解を得ていない名簿情報については、提供いただく対象とはなりません。

２。名簿情報の具体的な利用目的は下記のとおりです。

　　

・講演会開催のため

　　

・難病検診開催のため

　　

・患者会全国事業参加のため

　　

・患者大会開催のため

　　

・レクリエーション事業開催のため

　　

・難病患者・家族団体及び地域団体支援のため

　　

・研究会等開催のため

　　

・ボランティア推進事業のため

　　

・会報誌配布のため

　　

・声の［なんれん］配布のため

　　

・その他、北海道難病連定款第３条に定める目的のために行う業務達成のため

　　　　

（今後行う事となる事項を含む）

●●●会員の皆様へのお願い●●●
ペミミ

］固人情報の取り扱いについて

ｊ総会参加返信はがきに記入していただき、友の会事務局まで返送してください。

意思表示がない場合は承諾していただいたと考え、引き続き難病連からのお知らせ

が届きます。

４



高校生の友情と署名活動

今回の国会請願の署名活動をしていてとても感動した話がありました。

その主人公は、Ｒ君と言うある難病と戦いながら高校へ通い、バイトにも言っている

という頑張り屋さんです。

　

Ｒ君のお母さんと私は、いわゆるママ友であり、署名活動に協力してもらおうと思

い、署名のお願いに言ったところ、Ｒ君も協力してくれると言ってくれました。

高校のお友達に協力してもらうのなら、２０～３０名ぐらいは集まるかしら、など

と思っていました。

　

ところが、なんと、600名以上の署名を集めてくれたのでした！！丿

あまりの多さにびっくりし、どういう風に集めたのかを聞くと、Ｒ君のお友達の

１人がその高校の生徒会長で、友人（Ｒ君）の事を思い、学校全体に呼びかけてく

れたのでした。

　

なんということでしょう丿

１人のお友達のために、全校生徒に呼びかけ、そしてそれを行動に移す生徒会長。

それに協力してくれた生徒の皆さん。

平岸高校の皆さん、本当にありがとうございました。

高校生という若いときに、難病と戦っている人が居る事に気づき、社会に出てくれた

ら、この先何かが変わりそうな気がします。

　

「今の若い人たちtiJ-O o O」なんて話を聞くことがありますが、そんなことはなく、地下鉄に乗っていて妊婦さんやけがをしている方などに席をゆずるのは、高校生や

２０代の方達。もちろんそれ以外の年代の方達もゆずってくれますが。。。

　

この署名活動を通して、友の会活動を改めて考え、この高校生のような行動力、

生徒会長のようなみんなを引っ張っていくリーダーシップ。

なんだか、大切なことを教えてもらったように思いました。

皆さんは、高校生や若い人たちに感動させられた事、ありませんか？

5･

和泉真弓



　

釧路連絡会より

　　

新年会を開催しました

１月のサロンは11日(土)12時より｢駒形家｣にて新年会を行いました。

氷点下で足元の悪いなか６名の方が参加され､お食事をいただきながら近況

報告など時間までおしゃべりに花を咲かせました。

　

去年の10月から釧根地区の会員さんに{病歴･今までの治療･使った薬･困っ

ていること一日常考えていること}などについてのアンケートをまとめたものをこ

の日お渡ししたので､それを見ながら､お互いに質問などができたので良かっ

たかと思います。

　

ＭＧサロンは毎月第1水曜日に行っていますが､新年会ということで土曜日に

しました。

いつもお仕事で参加できない清水さんも参加されて､初パパになった報告に

みんなと一緒に乾杯！！新年早々。明るいニュースをいただきました。

＜写真前列左から石井､秋葉(ご主人)、秋葉､後列左から青田､橋本､清水＞

6･

(橋本秀子)



ｉ

ｉ寒申お見舞いれ上げます。

みんなのひろば

ｉ昨年の入院の折には†村孫をはじめ皆様には大麦お世話に４りれてあり

　

i

lがとうございれた。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ

ｊた、森Ｑ様には病院までおはこびいただきれて感謝妓しております｡ありが

　

ｉ

海うございれた。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ

４気の蒔庫も一応坏わりれて､お陰様で/z月に辺院ま未れた。

　　　

ｌ

リ2月中頃釧酪に呼って泰りれてりヽ月逼ぎれた｡体調も少kザつ回復（

卜来れて日常生活にもだんだん慣れてきています｡ご安心ください。

　　　

ｉ

１ご報告とお礼をはやくと息いながら､ついっい遅くなりれた事をお許しくださ

　

１

寒い日が続きます、皆孫お風祁令ど引きませんようにお元気でお過ごしくだ

さい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

前田禄

　　

前田さん、お元気なられて良かったですね。長い入院生活、また

ご家族とは離れての入院生活は心細く不安なことが多かったのでは無

いでしょうか。

筋無力症と言う持病を持ち、新たな病気との闘いも大変だったことで

しょう。まだまだ、春とは遠い３月、十分お体に気をつけて、またお

元気な姿を見せてください、お待ちしています。

　　　　　　

事務局

７



複雑な思い

匿名希望

　

学生の頃から仲良くしている友人が去年、急性肝炎になりました。

出産後、少し経った頃から疲れやすさを感じていて、でもそれは寝不足のせいだ

ろうと思っていたそうです。でも、旦那さんに顔が異常に黄色いことを指摘され

病院に行くと緊急入院。

一ヶ月ほど安静にし治療をすれば落ち着くはずでした｡でもあっという間に悪化

し肝臓移植をしなければならない状態になりました｡幸いすぐにドナーが見つか

り手術は無事に成功､経過も順調で３ヶ月程で退院できました。移植をしたこと

で身体障害１級を取得した友人。「術後で体力も落ちているだろうし、赤ちゃん

もいて家事をするのは大変だろうからヘルパーさん頼むといいよ｡いろいろと利

用できる制度があるから無理しないで相談に行ってね｡jと話しました。

　

しばらくして友人に「家事と育児は大変でしょう？」と聞くと、「わたしは大

丈夫だよ、もう仕事復帰するんだ」と言うのです。移植手術を乗り越え、子育て

と家事をこなせるようになり、フルタイムの仕事復帰も考えられるほど回復した

と聞き、とても嬉しく安心しました。でも少し複雑な気持ちになりました。

　

F免疫抑制剤を一生飲み続け、感染症に気をつけなきゃならないのが大変だ」と

友人は言いますが、それは私たち筋無力症患者も同じです。それなのに、なんの

不自由さも感じていない彼女が障害１級をもらい､一方で私たち筋無力症患者は

症状が固定していないという理由で手帳を交付されるのは難しいのです。

　

障害者総合支援法が施行され障害者手帳を持っていない難病患者も福祉サー

ビスを受けられるようにはなりましたが､現状では障害手帳所有者が比較的スム

ーズに支援を受けられるのに対し､障害者手帳を持だない患者が相談に行っても

福祉サービスを受けるのはとても難しいのです。これじゃ、誰のための法律なの

か疑問です｡病気をかかえ支援が必要になった時に、手帳の有無に関係なく誰も

が支援を受けられる法律であって欲しい｡そのためには私たち患者の声を行政に

届けなければならないと思います。

　

皆さんの声を友の会にお寄せください｡みんなの声を結集させて病気を持って

いても生きやすい社会を作りましょう

8･



活動日誌

12月11日

12月15日

北海道議会議員難病センター見学（中村）

北海道難病連札幌支部チャリティクリスマスパーティ

（下廣、東谷、森口、中村、石黒他５名）

12月19日

　

国立障害者リハビリテーションセンター中島八十‐先生

　　　　　　

「難病患者等への就労支援状況視察」

　

（中村）

12月21日

　

常任理事会（中村）

12月22日

　

旭川支部「40周年記念チャリティクリスマスパーティ」

　　　　　

旭川連絡会戸田、狩野、南、高橋、伊藤、中村他家族参加

１月18日

　

常任理事会（中村）

２月１日

　

第197回理事会（中村）

２月22日

　

常任理事会（中村）

２月26日

　　

第２回新たな難病対策学習懇談会～今、難病が変わる

　

連続講座

　　　

（仲山、森口、中村）

２月27～28日

　

世界希少難治性疾患の日（ＲＤＤ）（仲山、森口、中村）

２月28日第４回札幌市難病医療相談会「難病患者の就労支援」（中村）

３月６日経理打ち合わせ（仲山、中村）

３月８日実務担当者会議（仲山）

３月8～9日全国難病センター研究会第21回研究大会（中村）

ＭＧサロン12月12日

　　

１月９日

　

２月13日

　　

３月13日開催

北海道難病連札幌支部役員会

　　　　　　　　　

１月６日

　

１月21日

　

２月18日

　

３月11日

北海道難病連札幌支部運営委員会

　

１月23日（中村）
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事務局だより

○皆さま

　

ありがとうございました

今年度は財政状況が悪く皆様にご寄付のお願いをいたしました。

28名の方々にご協力いただき、２月末で２３万2 7 0 5円ものご寄付がありました。本当にありがとうございました。

宮下美枝子様

　

工藤峰子・祐子様

　　

秋葉ウタ子様

　　

板垣和枝様

東谷美智様

　

鈴木恵美子様

　

矢野久美子様

　

前田操様

　

竹村慶子様

南尚也様

　

鎌田毅様

　

鎌田瞭子様

　

増田靖子様

　

宮町大輝様

大友寿子様

　

井戸坂知影子様

　

猪口英武様

　

三品奈々子様

水島蒼生子様

　　

本田美津子様

　

東田正恵様

　

杉原みよ子様

中佐藤勅子様

　

松平昌子様

　

古瀬剛充様

　

大塚郁子様

　

中村待子様

○国会請願署名・募金に ご協力いただきました。

2013年度は1131筆､2012年度は200筆でしたから約６倍に増えたこ

とになります。特に今年は和泉真弓さんのお知り合いの高校生にご協

力いただき841筆も署名していただきました。

また会員の方々にもご協力いただき募金も17600円でした。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(昨年度は6800円)

ご協力いただいた皆様

鎌田毅様

　

鬼木正人様

　　

中佐藤勅子様

　

梁川和巳様

　

清水邦人様

東谷美智様

　

丸田勢津子様

　

戸田郁子様

　

大塚郁子様

　

古瀬剛充様

和泉真弓様

　

鈴木恵美子様

　

井戸坂知影子様

　

竹村慶子様

大友寿子様

　

中村待子様

皆様、本当に ご協力ありがとうございました。
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昏昏會つぶやき昏會會

　

☆皆さんおかわりありませんか？まだ風邪が流行していますので

お気をつけください。

やっと日差しが春らしく感じられるようになりました。

　

今年は２月に雪が続き、未だに庭は大きな雪山で道路も見えません。

今冬はしばれもきつく、日中も真冬日が多くてストーブを大きくたいてい

ました。

　

そのため、灯油を１ヶ月に３ ００１１も使ってしまいました。

この高値で、家計にひびきますね。春が待ち遠しいです。

４月の支部総会で皆さんの参加をお待ちしています。（東谷）

☆１２月に入院していた時、向いの女性は２２歳で函館からいらしていて

車イス、耳が聞こえない方で、中学生の時に校内検査で耳鼻科に行ってと

言われ治ると思い軽い気持ちで通院していて、一年が過ぎた時に今度は

北大にと言われ、病気は神経の先に腫瘍が出来る病と分かりました。

今まで何回も手術して、この先も手術との事です。

　

それでも、３人の方の助けで、高校、短大に進んで学んだそうです。

人一倍苦労して卒業したと思います。

その方のお母様がポツリ「私から言わせれば登校拒否などとんでもない」

ある日突然、重病になり、それでも前向きに生活し考えさせられた日々で

した。それにしても、脳外科の先生の多い事、部屋から回診の時はあふれ

ています。

それに比べ神経内科の先生は年々少なくなっているのでしょうか。（大塚）

　

☆私の仕事の中には除雪関係も含まれています

実際の除雪作業は、地元の建設会社にすべて委託しており、私が受け持っ

ているのは夜間休日の緊急な事項や苦情に関する対応です。

　

また、担当している室蘭や登別の地域は、札幌に較べると雪はず？と少

ないのですが、逆に、雪が少ないがために、除雪の仕事は少なく、請け負
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つている会社は除雪の機械や作業員を多くかかえていると赤字となって

しまうので、札幌方面に較べると少ない機械と小人数で除雪を行わざるを

得ません

　

通常の雪（ここでは10 cm未満）であれば、なんとか対応できていますが、先日、2

0 cm程度の雪（ここでは大雪となる）が降ったときには、除雪は朝４時から始めているのに終わったのは昼頃でした

　

そのため、除雪が遅いとか、やり方が悪いとかの苦情が多くきますが、

その中には、出入りに支障がないところに雪を置いたにもかかわらず、自

分の店前には雪を一切積まないでくれというわがままな苦情もあります

　

もちろん、苦情を言われたからといって、なんでもかんでも、言われる

ままにやるわけではありませんが、登別に住んで始めての冬で、各地域で

それぞれ違うものだと感じています

　　　　　　　　　　　　

（古瀬）

　

☆

　

とうとうやってしまいました。滑って転倒し肘上腕複雑骨折しまし

た。入院して手術し先日退院し今はリハビリ中です。術後の痛みと鎮痛剤

など薬をたくさん飲んだせいか胃の調子が悪く5kg体重が減りました。

なんとも情けないFI々でした。今は外を歩くのが怖くて外出はあまりでき

ないでいます。早く雪が溶けて春がこないかと思っている毎日です。春ま

で後少し、皆様ご無事にお過ごし下さい。

　　　　　　　　　　

（本田）

　

☆

　

今年の一月からアラジンに通所しています。

発病当時一歳だった息子君も今年の四月にはなんと六年生！娘さんは高

校二年生。一日中母が居なくても過ごせ年齢になってしまいました。

少しだけ自分の時間が持てるようになりアラジンに通うことに。

息子君の学校の役員もあと一年。

淋しいような、嬉しいような、そんな一年になりそうです。

　

（和泉）
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☆先日ドイツ語劇に参加しました。

　

「ブレーメンの音楽隊」の泥棒１役をしました。

台詞は３回ですが暗記するのに必死でした。出勤中の車内で練習するなど

隙間時間だけでなんとか覚える事ができました。当日リハーサルできたの

が良かったのか本番でも台詞を暗記でスラスラ言う事ができ、本当に良か

ったです。無事に終わりほっとしました。

　　　　　　　　　　

（下広）

　

喩長期出張で横浜にいる夫に会いに行った時のこと。住んでいるのはオ

ートロックのマンション、事前に聞いていた暗証番号を押し…さあ入る

うと思ったら門が開かない！もしかして他に何か押すのかな？

　

呼出ボタン？違うよなあと思いつつ押してみた。やっぱり開かない。何

度試しても入れず夫に電話した。どうやら、テンポよく押さないと開かな

いようだ。

　

次の日、スーパーに買い物に行こうとすると、外に出られない。また夫

に電話した。門の横に解錠ボタンがあり、押したら無事に脱出できた。

　

また別の日、何日かぶりに外に出ようとしたら、また門が開かない。

ボタンを押しても開かない。またまた夫に電話した。言われたとおりボタ

ンを押して門を押したら開いた！

ん？私さっきまで門を引っ張ってた！？二人で大笑い。

どんだけドジなんだあ！

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（仲山）

　

☆今年の３月は息子が晴れて卒業を迎えます！

小さいと思っていたのがついこの間のような気がします。

そういえば、発病したときお風呂で体を洗ってくれていたなー。

そんな事を思い出すと、懐かしくもあり、寂しくもあり・・。

　

一番は・・喜びの気持ちにしておきます！親としての役目がひと段落し

たので次は何にチャレンジしようかしら。

四月の支部総会で皆様とお会いできる日を楽しみにして居ります！（森口）
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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

aaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaa

　

HSK

　

わだち

　

昭和４８年１月１３日第三種郵便物認可

　

発行平成26年３月10日（毎月10日発行) HSK通巻番号　504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170号

　　　　

全国筋無力症友の会北海道支部

　　　　

Tel

　

oil (512) 3233　Fax oil (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


	page1
	page2
	page3
	page4
	page5
	page6
	page7
	page8
	page9
	page10
	page11
	page12
	page13
	page14
	page15
	page16

