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支部長

　

古瀬

　

剛充

ＯＭＧサロンでモノ作りをしませんか？

○医療講演会のお知らせ

0 2,019年第48回定期総会

○みんなのひろば

○事務局たより

東谷

　

美智
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は　じ　め　に

支部長

　

古瀬

　

剛充

　

平成から令和に変わって１か月ほどが過ぎましたが、会員の皆様は、いかがお過ご

しでしょうか。

　

私の５月は、病院通いと出張で多忙な月でした。

　

その出張先も日高町、平取町、真狩村、千歳市、夕張市そして中標津町と様々なと

ころに行きました。

　

そんな中で、５月２６日に帯広で医療講演会を行いました。

　

最高気温が３５度と予想されていて、あまり人は、暑すぎて外出しないのではない

かと心配しましたが、４０人以上もの人が集まっていただき、とても嬉しく思ってい

ます。

　

講演は、北海道医療センターの網野先生に「筋無力症の最新治療」と題してお話し

ていただきました。

　

内容はわかりやすく、最新の治療方法の問題点など、とても勉強どなる事が多々あ

りました。

　

あと余談ですが、気温が高くなり過ぎて、鉄道レールがゆがんでしまう恐れがある

ということで､乗車予定の列車が運休となり､乗れる列車は６時間後となってしまい、

自宅に着いたのは夜の１１時頃でした。

　

しかし、その空いてしまった時間、地元の人が車で、観光地巡りをしていただき、

とても楽しい時間に変えてもらい、とても感謝しています。

　

それから、８月３日（土）に札幌かでる２・７で、難病連全道集会の分科会として、

医療センターの先生との医療相談会等を予定していますので､是非､おいでください。

　

最後に、今年もこれから猛暑の日が多くなると思いますが、健康に留意して、ご自

愛ください。



ＭＧサロンで楽しくモノ作りをしませんか？

７月はペーパーナプキンを使ったデコパージュバッグを作ります。

お好みのペーパーナプキンを切って貼ってコーティング。

オリジナルのトートパッグを作りましよう♪

７月１５日

参加費

(月･祝)13:00～15:00

1000円
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講師

日時

会場

釧路市労災病院

　

神経内科部長

津坂

　

和文

　

先生

9月８日(日)
10時～12時(開場9時301ヽ)

釧路市労災病院３階講堂
釧路市中園町13-23 Tel22-7191

参加費無料予約なしでどなたでも参加できます。

＜お問い合わせ･連絡先･＞

筋無力症釧根地区連絡会代表

　　　　　

青田(0154) 23-5383
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2019年５月25日(土)

全国筋無力症友の会北海道支部

2019年度第48回定期総会

○ところ

　

とかちプラザ

　

306号室

○受付

　

13時30分より

○定期総会

　

14時～16時

1｡開会

2｡支部長挨拶

3｡議長選出

4｡議事

　　

2018年度活動報告

2018年決算報告

2018年監査報告

2019年度活動方針

2019年予算

2019年度役員

その他

プログラム

ぐ



　　

全国筋無力症友の会北海道支部

2018年度(平成30年度)の活動について

1)5月12日～13日:函館市総合保健センターで医療講演会と第47回

　

定期総会を行いました。

　

12日の医療講演会では､函館市医師会病院の医療部長である佐藤神経内

　

科佐藤先生に｢゛重症筋無力゛今昔物語｣と題して､講演していただきました。

　

参加者は31名もあり、内容が分かりやすく､好評を得ました。

　

13日の支部総会では､各議案が決定されました。

2)6月２日～3日:第16回重症筋無力症フォーラムin大阪と全国総会に

　

北海道支部から５名が参加しました。

　

２日の医療講演会では､大阪大学医学部神経内科､高橋正紀教授と同呼吸

　

器外科前教授､刀根山病院医院長奥山明之進の両先生から､それぞれ｢内

　

科的治療の近年の進歩｣、｢胸腺摘出術の近年の進歩｣と題する講演を拝聴

　

して､筋無力症の治療に関する､内科と外科の両方の専門知識を学びまし

　

た。

　

３日は､同じく大阪リバーサイドホテルで全国筋無力症友の会2018年度総

　

会が開催され､各議案が論議され決定されました。

3)当友の会の活動では､北海道支部より理事と監事を出して理事会での役

　

割を果たしています。

　

また､北海道道支部では年2回発行される､会報｢希望｣の編集と発送作業

　

を担当しています。

4)6月13日～17日:北京で開催された中国重症筋無力症大会に５名が参加

　

して､患者同士で国際交流をしました。

5)8月４日～5日:難病患者･障害者と家族の全道集会中空知大会に15名

　

参加しました

　

４日は､砂川市地域交流センター゛ゆう゛で全体集会に参加して､患者家族の

　

訴え等を聞きました。

乙



集会終了後、分科会として、沼田町のほろしん温泉に宿泊して､それぞれの

近況を報告し合いました｡また､観光として､ホタルの見学もしました。

6)９月８日:函館地区連絡会が主催した､筋無力症の患者､家族と語り合う会

　

に参加しました｡胆振東部地震の二日後ということで､主催者を含めて８名し

　

か参加者がいませんでしたが､来年も函館地区でサロンを続ける予定です。

7）10月27日秋田市で全国筋無力症友の会東北･北海道ブロック交流会が

　

開催され､北海道支部からは３名が参加し､岩手県花巻病院の槍沢公明先

　

生と長根百合子先生のお二方の講演を拝聴しました。

　

自己紹介や体験交流を行いながら相互交流を深めました。

8) 2019年度もＭＧサロンを札幌･釧路および函館で開催し､地域で療養し生

　

活している会員を支えています。

　

新たな取り組みとしてサック演奏後のサロンも初めて開催しました。

　　

このＭＧサロンは全国の支部でもいろいろと名称を変えて取り組んでいる

　

ところが増えています。

9）北海道難病連の活動では全道集会に参加し､毎年開催しているチャリテ

　

イバザーには多くの会員が提供品やバザー当日に手伝いをしています。

10）全国筋無力症友の会のホームページが充実し､問い合わせや相談など

　

が増え入会者も増えています｡このホームページには各支部のページもあり、

　

担当者が逐次更新しています。

り
、
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2018年度

　

活動報告

2018年５月12日

　

医療講演会(函館市総合保健センター)

　　　　　　　　　

演題｢“重症筋無力症"今昔物語｣

　　　　　　　　　

講師

　

函館市医師会病院

　

医療部長

　　　　　　　　　

神経内科科長

　

佐藤

　

達朗先生

　

(31名)

５月13日

　

支部総会

　　　　　　　　　　

函館市(14名)

６月２日

　

第13回フォーラム

　　　　　　

大阪市(6名)

６月３日

　

全国総会

　　　　　　　　　　　

大阪市(6名)

６月13日～17日

　

中国重症筋無力症大会

　　

北京(4名)

９月８日

　

筋無力症の患者・家族と語り合う会(サロン)

　　　　　

函館市総合保健センター(10名)

10月５日講演会と交流会

　

釧路市交流プラザさいわい

10月27日

　

東北・北海道ブロック交流会

　　　　　

秋田(4名)

11月３日

　

サックス演奏とサロン

　

難病センター(8名)

毎月

毎月

１回

１回

役員会

ＭＧサロン

　

第２水曜日又は日曜日

　　　　　

13時から15時

毎月１回

　

事務作業

年４回

年２回

年１回

月１回

(参加人数平均９名)

機関誌「わだち」発行

　

６月９月12月３月４回

全国ニュース「希望」編集発送

　

９月３月

　

２回

地区交流会

釧路連絡会

　

ＭＧサロン第一金曜日

ｙ



【北海道難病連の加盟団体としての活動】

８月4～5日

　

全道集会 滝川・砂川(12名)

10月

　

難病センターチャリティバザー(3名)

12月

　

難病連札幌支部チャリティクリスマス

３月

　

代表者会議

活動資金会議（３回）

合同レク委員会（２回）

国会請願署名

　

５７→３０筆

会員状況

９８名→９８名

(2名)

(古瀬、鬼木、中村)

(三浦)

　　　

(三浦)

募金5000→2000円

①相談件数

　

62→36名

　　　

電話相談

　

３件

　　

手紙メール

　

25件

　　　

訪問

　

６件(入院患者訪問主に医療センター)

②新入会員(７→４名)

③退会希望(4名)

Ｑ
Ｉ
″
。
Ｉ



些弛舞 (単位；円)

科　目 201&年度予算 2018'年度決算 偉　考

会費収入
351.000 337,500 会費4,500円×75名分

前受会費収入 ０ ０

賛助会費収入
22 000 20 000 賛助会費2,000円×10名分

上部団体助成金収入
０ ０

疾病団体助成金収入 243 000 243 000 道補助金

医療講演会助成金収入
7､000 7.000

その他の助成金収入
100 000 100,000 中国患者大会出席参加費補助

寄付金収入
150 000 200､470

協力会還元金収入
30 000 22,500 道難病遵協力会還元金

募金箱還元金収入
3 000 3,440 道難病連募金箱還元金

署名募金還元金収入
1.000 200 JPA国会請願署名募金

参加費収入 ０ ０

販売事業収入 10,000 4 800 ビール券還元金、雑貨還元金

その他の事業収入
10,000 9 000 手芸晶売上

受取利息収入
０ ０

雑収入 ０ ０

難病連事業参加助成金収入 50 000 50 000

積立金取崩収入
０ ０

前期繰越金
30 711 30 711

収入合計 1,007,711 1,028,621

げ



支出の部

科　目 2018年度予算 2018年度決算 備　考

会議費 145,000 82,080

役員会費 40,000 ０交通費、会議室使用料

中央会議費 100,000 82,080 全国総会、東北ブロック交流会

難病連会議 5,000 ０

事業費 440,000 521,720

総会・大会費 70,000 106,371 総会会場費、懇親会、交通費補助

難病連全道集会 40,000 36,000 交流会参加補助

医療講演会・相談会 60,000 62.278 講師謝礼、演題垂れ幕、会議室使用料

会報発行費 60､000 73,321 わだち年４回発行費用発送、交通費、印刷費

パンフレット発行費 ０ ０

研修会 ０ ０

レク・交流会費 54,000 68,594 クリスマスパーティ参加補助、MGサロン会議1

実態調査費 ０ ０

地区育成費 20,000 20,000 釧路、函館

相談活動費 6,000 ０電話、面談、訪問、メールによる相談

活動費 130,000 155,156 中国患者大会お土産他

負担金 358,500 340,500

全国会負担金 234,000 216,000 本部会費3,000円×72名分

難病遮加盟分担金 121,500 121,500

HSK負担金 3.000 j,000 第３種郵便

維持運営費 54,211 38,985

事務局費 24,000 24,000 電話代他

消耗品費 10,000 4,728 用紙、インク、封筒、領収書他

通信費 15,000 6,530 年賀はがき、郵送料

交通費 1,500 1,260 会計監査

資料費 2,000 ０

雑費 1,711 2,467 振込手数料

積立金支出 ０ ０

予備費 10,000 ０

支出合計 1.007,711 983.285

次期繰越金 ０ 45.336

Ｉ
Ｉ

！



疾病団体名

代表者名

監査報告書

全国筋無力症友の会

　

北海道支部

古

　

｀

　　　

１

　　　　　　　

様

2018年度の収支決算について、監査の結果

適正であることを報告します。

監事

１むけ年

　

ゲ月

　

/之日

－心参袖了

鵬下本
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全国筋無力症友の会北海道支部

2019年度（令和元年度）活動について

1）難病法の正しい理解と障害者総合支援法による福祉サービスの活用

　　

について筋無力症の患者・家族に知らせる活動をします。

2）筋無力症の患者・家族も地域での生活者として、尊厳を持って地域社

　　

会で共に生きることが出来る社会となるように全国筋無力症友の会

　　

と共に活動します。

3）北海道難病連と共に患者団体として地域に根をおろした活動を進め

　　

ます。

4) 3.11東日本大震災による被害の大きい東北各県の同病の仲間たちへ

　　

の支援に取り組みます。

5）全国筋無力症友の会北海道支部のＭＧサロンは今年度も根気強く継

　　

続し､多くの人が参加出来るよう､毎月第2水曜日を基本としつつも、

　　

平日ではなかなか参加できないひとのために日曜や祝日にも開催し

　　

ます。

　　

昨年に続き、手作りなども取り入れ話し合いの場以外のサロンとし

　　

て活動していきます。

6）

　

全国筋無力症友の会のホームページを活用し多くの方に周知し、筋

　　

無力症への正しい理解が広まるよう努力します。

7）同じ病気の患者･家族として､思いやりのある活動を進めていきます。

8）全国筋無力症友の会の民主的な運営に積極的に協力します。

9)難病患者の生活環境向上のために、北海道難病連およびＪＰＡ(日本難

　　

病・疾病団体協議会)に協力した活動をします。

１
１

ｊ



　　　　　　　　　　

2019年度

　

事業計画

2019年５月25日支部総会

　　　　　　　

帯広市

５月26日

　

医療講演「筋無力症の最新治療」

　　　　　　

講師

　

北海道医療センター

　

網野

　

格先生

　　　　　　　　　　　　　　　　

帯広市

　

（40名）

６月１日

　

第14回全国フォーラム

　　　　　　

東京都（5名）

６月２日

　

全国総会

　　　　　　　　　　　

東京都（5名）

８月３日

　

全道集会

　

分科会

　　　　　　　

札幌市

９月

　

ＪＰＡ全国一斉街頭署名行動

10月

　

難病センターチャリティバザー

10月

　

釧路医療講演会

10月19～20日

　

東北・北海道ブロック交流会

　　

岩手県（5名）

12月

　

難病連札幌支部チャリティクリスマス

　　

（5名）

2020年１月

　

難病連札幌支部役員研修会

毎月

毎月

１回

１回

役員会

ＭＧサロン

　

第２水曜日又は日曜1

13時から15時

毎月１回

　

事務作業

年４回

年２回

年１

月１

回

回

機関誌「わだち」発行

　

６月９月12月３月４回

全国ニュース「希望」編集発送

　

９月３月

　

２回

地区交流会(函館、帯広)

釧路連絡会

　

ＭＧサロン第一金曜日



収入の部

-

(単位：円)

科　目 201a年度決算 2019年度予算 備　考

会費収入 337,500 351,000 会費4, 500円×78名分

前受会費収入
０ ０

賛助会費収入
20 000 20 000

賛助会費2, 000円×10名分

上部団体助成金収入
０ ０

疾病団体助成金収入
243.000 239 000

道補助金

医療講演会助成金収入
7 000 10 000

その他の助成金収入
100,000 100 000

寄付金収入
200,470 160 000

協力会還元金収入
22､500 3 000

道錨病違協力会還元金

募金箱還元金収入
3 440 3 000

道難病連募金箱還元金

署名募金還元金収入
200 1.000

JPA国会請願署名募金

参加費収入
０ ０

販売事業収入
4､800 10 000

ビール券遺元金、雑貨還元金

その他の事業収入
9,000 10,000

手芸晶売上

受取利息収入
０ ０

雑収入 ０ ０

難病連事業参加助成金収入
50, 000 50 000

積立金取崩収入
０ ０

前期繰越金
30 711 45 336

収入合針 1. 028, 621 1, 002, 336



支出の都

科　降 2018年度決算 2019年度予算 備　考

会議費 82,080 129,000

役員会費 ０ 24,000 交通費、会議室使用料

中央会議費 82,080 100,000 全国総会、東北ブロック交流会

難病連会議 ０ 5.000

事業費 521,720 476.000

総会・大会費 106,371 100.000 総会会場費、昼食代補助、交通費補助

難病連坐道集会 36,000 36,000 交流会参加補助

医療講演会・相談会 62,278 60,000 講師謝礼、演題垂れ幕、会議室使用料

会報発行費 73.321 80,000 わだち年４回発行費用発送、交通費、印刷費

パンフレット発行費 ０ ０

研修会 ０ ０

レク・交流会費 68,594 70.000 クリスマスパーティ参加補助、MGサロン会議1

実態調査費 ０ ０

地区育成費 20.000 20,000 釧路、函館

相談活動費 ０ 10,000 電話、面談、訪問、メールによる相談

活動費 155.156 100,000

負担金 340,500 356,500

全国会負担金 216,000 234,000 本部会費3,000円×78名分

難病連加盟分担金 121,500 119.500

HSK負担金 3,000 3,000 第３種郵便

維持運営費 38,985 40,836

事務局費 24,000 24,000 電話代他

消耗品費 4.728 5,336 用紙、インク、封筒、領収書他

通信費 6,530 7,000 年賀はがき、郵送料

交通費 1.260 2,000 会計監査

資料費 ０ ０

雑費 2,467 2,500 振込手数料

積立金支出 ０ ０

予備費 ０ ０

支出合計 983,285 1,002.336

次期繰越金 45,336 ０

り



支部長

副支部長

会 計

事務局長

会計監査

運営委員

連絡会

　

(旭川地区)

　

(函館地区)

　

(十勝地区)

古瀬

鬼木

鬼木

中村

下広

大塚

伊藤

東谷

竹村

本田

三浦

仲山

丸田

中村

2019年度

　

役員

剛充（難病連評議員、札幌支部運営委員）

正人（難病連事業委委員、機関誌編集委員）

正人

待子（機関誌編集委員・全国会監事・希望編集）

栄

郁子

　

（機関誌編集委員、ＭＧサロン担当）

たてお（ＪＰＡ理事）

美智（機関誌編集委員、ＭＧサロン担当）

慶子（機関誌編集委員）

美津子（機関誌編集委員）

恵美子（難病連活動資金・合同レク・機関誌編集）

真由美（機関誌編集委員）

勢津子（機関誌編集委員、ＭＧサロン担当）

優子（機関誌編集委員）

休止

水島

　

蒼生子（難病連函館支部役員）

藤井

　

政子

井口

　

詩子

（釧根地区）

　

青田

　

典子（難病連釧路支部役員）

　　　　　　

橋本

　

秀子（難病連釧路支部役員）

　　　　　　

石井

　

計子（難病連釧路支部役員）

（空知地区）

　

林

　

麗子（空知地区連絡員）

フ
Ｌ



みんなのひろば

東谷

　

美智

私は６月１日重症筋無力症フォーラム2019に参加しました。

医療講演は二人の先生で「基礎研究分野」「臨床分野」と、今まで

にない新しい話でした。講演の後の質疑応答では、患者からの質問

に細やかに答えて下さり、約１時間の講演内容はとても満足なもの

でした。講演内容は希望に掲載されます。

午後６時からの夕食交流会では全国から参加した仲間とテーブル

を囲み、昔話をしたり全国のお土産を賭けじやんけん大会、大変盛

り上がりました。あっという間に２時間が過ぎ、とても楽しい時を

過ごしました。

その後はロビーで全国の人達と話し合い、元気をもらいました。

６月２日は総会、議案も承認され、理事の改選もあり新しい体制で

友の会が運営されます。来年の総会は岩手で開催が決まりました。

午後からは、北海道支部の人達と茨城に行き、34年ぶりの観光を

楽しみました。潮来で水郷を遊覧、美味しいうなぎも食べました。

皆様、お世話になりありがとうございました。

と



ワ

事務局たより

０５月25日帯広市で支部総会を開催しました。（参加者10名）

十勝地区連絡会に井口詩子さんが加わることになりました。

よろしくお願いします。

０５月26日帯広市で医療講演会を開催しました。

講師は北海道医療センター

　

神経内科

　

網野

　

格先生

当日は新聞の記事を見ての参加者も沢山参加、患者の質問にも親切

に丁寧に答えて下さり、とても好評でした。（参加者40名）
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06月１日東京で重症筋無力症フォーラム､支部からは５人参加しまし

た。翌２日は全国総会、今年度の活動方針も決まり、新しい代表は岩

手支部長の小野寺廣子さんに決まりました。

北海道支部は今年度も機関紙「希望」編集を担当します。

○医療講演会を開催します

９月８日（日）釧路市労災病院３階講堂

　　

10時より12時

講師

　

釧路市労災病院

　

神経内科部長

　

津坂

　

和文先生

演題『筋無力症について』

　　　　

参加費無料

○第46回難病患者・障害者と家族の全道集会

　

札幌大会

分科会

　

交流会を開催します。

とき:2019年８月３日（土）13時30分～15時30分

と ころ：かでる２､・７　　７階730研修室

ふこ



Ｓ(乱㈲(ﾐ泗苅輿輿％グ
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 00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

Ｓ私的(ﾐ泗㈹み輿伍び

HSK

　

わだち

　　　　　　　　

昭和４８年１月１３日第三種郵便物承認

　　

発行令和元年６月10日（毎月10日発行) HSK通巻番号567号
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