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方さ今丿ノー/ヽ£穿者庶め伊グるごご５夕丿

　

「患者会って何ずるところ？」とが「患者会に入って何かいいことが

あるの？」とか、はては「患者会に入っても病気が治るわけでないし」

といった思いは、皆さんの胸のうちに少しはあるのでないでしょうが。

こうした疑問に北海道難病連は答えを３つ用意していま程。

第１の答えはK自分の病気を正しく知ろうlということで可。

まず自分の体をよく知り、自分の病気の性質を理解しなければなりま

せん。自分の病気をよく知って、治療の方向を確かめて、そして医師

の協力をいただいて、“病気を治していぐという決意が必要で寸。

いたずらに不安ばかり感じたり、悲観ばかりしていてはいけません。

自分の病気をよく知ると、現在のことばかりでなく将来何かできるの

か、あるいは自分に残された可能性は何で、ごう寸ればそこに近づけ

るのかを知ることもできます。

治療の内容を理解寸ると、今の状態は病状が進行しているのか、落ち

着いているのか、快方に向かっているのかも分かるようになりま寸。

患者会はそのために、医療講演会や相談会を開いたり、会報なごで情

報を知らせたり、会員同士の情報交換や経験交流の機会を作る工夫を

重ねていかなければならないので程。

　　　　　　　　

(第２・第３の答えは次の会報までお待ちください)

　ム方びぷｸぷ夷蓼距力石…
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心私から皆さんへひと

渡辺貢－

これはＩＯ月中旬に地元新聞の夕刊１面の左下に載っかコラムで程。

今日の

　
　

「
分
か
る
ま
で
教

え
て
く
れ
る
。
勉
強

が
楽
し
い
」
。
不
登
校

を
繰
り
返
し
て
き
た

女
の
子
が
笑
顔
を
見

せ
た
。
時
間
割
も
成
績
表
も
な
い
。

高
校
進
学
を
目
指
す
そ
ん
な
小
さ
な

勉
強
会
が
釧
路
に
あ
る
。

　

通
う
の
は
生
活
保
護
世
帯
な
ど
の

中
学
３
年
生
。
進
学
支
援
の
た
め
釧

路
市
か
ら
相
談
を
受
け
た
Ｎ
Ｐ
Ｏ
法

人
地
域
生
活

支
援
ネ
ッ
ト

ワ
ー
グ
サ
ロ

人
口
千
人
当
た
り
5
2
・
３
と
過
去
最

高
を
記
録
し
、
道
内
3
5
市
で
最
も
高

い
。
貧
困
の
連
鎖
。
勉
強
会
は
重
い

鎖
を
断
ち
切
る
挑
戦
と
い
え
る
。

　

道
も
Ｈ
月
か
ら
釧
路
管
内
釧
路
町

な
ど
で
、
こ
う
し
た
教
育
支
援
の
モ

デ
ル
事
業
を
始
め
る
。
釧
路
町
で
は
、

先
の
サ
ロ
ン
が
受
託
し
た
。

　

実
は
、
こ
の
サ
ロ
ン
は
多
様
な
実

績
が
あ
る
。
だ
れ
か
が
悩
み
を
つ
ぷ

や
く
と
、
そ
の
当
事
者
と
解
決
策
を

　
　
　
　
　
　
　
　
　

考
え
る
。
そ

ず
っ
と
ス
ク
ラ
ム

ン
が
２
年
前
開
設
し
た
。

　

講
師
は
大
学
生
や
社
会
人
が
無
償

で
務
め
る
。
夏
冬
の
講
習
と
週
１
回

の
勉
強
会
。
今
春
の
３
期
生
は
2
0
人

中
1
6
人
が
志
望
校
に
合
格
し
た
。
経

緯
は
本
田
良
一
著
「
ル
ポ

　

生
活
保

護
」

　

（
中
公
新
書
）
に
詳
し
い
。

仲
間
が
い
る
の
で
楽
し
い
。

ら
会
の

８
１
　
」

ｒ
　 ６
Ｌ

名
前
を
「
Ｚ

だ
か

っ
と

ｍ
」
に
決
め
た
と
い
う
。

釧
路
の
９
月
末
の
生
活
保
護
率
は

の
繰
り
返
し

で
今
や
2
0
事

業
、
ス
タ
ッ
フ
ー
４
０
人
、
年
間
４

億
円
の
事
業
規
模
と
な
っ
た
。

　

こ
こ
で
は
一
方
的
に
支
援
さ
れ
る

人
は
少
な
い
。
例
え
ば
、
自
立
支
援

を
受
け
る
人
が
勉
強
会
で
講
師
に
な

る
。
「
人
は
受
け
身
が
続
く
と
元
気

が
な
く
な
る
か
ら
」
と
同
サ
ロ
ン
。

　

勉
強
会
を
巣
立
っ
た
若
者
が
、
い

つ
か
支
援
す
る
側
で
戻
っ
て
く
る
。

そ
ん
な
心
の
ス
ク
ラ
ム
が
続
く
社
会

で
あ
り
た
い
。

　

（
武
野

　

伸
子

　

筆者は釧路市のＮＰＯ法人地域生活支援ネットワークサロンガ、生活保

護世帯などの中学生を対象と程る勉強会を２年前に開設したこと、講師は

大学生や社会人が無償で務めていること、生活保護率が道内３５市の中で

最も高い釧路市が、９月末で過去最高を記録したことを紹介し、勉強会の

活動は貧困の連鎖という重い鎖を断ち切る挑戦といえると評価していま寸。

　

私の目を引いたのは「分かるまで教えてくれる。勉強が楽しい」と、不

登校を繰り返してきた女の子が笑顔を見せた、そんな小さな勉強会を主宰

しているサロンガ、「ここでは一方的に支援される人は少ない。例えば、

自立支援を受ける人が勉強会で講師になる。人は受け身が続くと元気がな

くなるから」といっていることで寸。
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筆者も「勉強会を巣立った若者がいつか支援寸る側で戻ってくる。そん

な心のスクうムガ続く社会でありたい」と共感でコラムを結んでいまず。

　

私はかつて釧路市に住んだことがありま寸。

釧路が人にやさしい街だと知り、心が温まった経験を今も忘れません。

釧路地区障害老人を支える会「たんぽぽの会」の皆さんとのお付き合いも

私に釧路独特の温もりを教えてくださいました。

　

「たんぽぽの会」は創立が19 8 5年（昭和６０年）で昨年２５周年を

お祝いしました。

　

徘徊程る高齢者（当初ぱぼけ老人”といっていたようです）のいのち

とくらしを守る－ＳＯＳネットワークの活動が最初の取り組みでした。

ということは、認知症という病気の存在が今ほご社会問題化していない時

から、全道はおろか全国的にも先駆的な活動を模索し続けて現在を迎えた

のが「たんぽぽの会」なので寸。

　

ごく普通の女性たちが中心となって進められていた手づくりの活動が、

目を見張るほど地域に根を下ろしている様を知って、札幌や東京や大阪で

感じていた大都市特有のひんやりした雰囲気とは別の、地域に根ざした温

もりの広がりと深まりに目を見張るばかりでした。

　

さて、難病連と「あ寸なろ会」に目を移しま程。

「勉強会を巣立った若者が、いつか支援ずる側に戻ってくる」という釧路

の勉強会のようにはいきません。難病患者は中学生と違って簡単に巣立つ

　

（元気になる）ここが難しいからで寸。むしろ、時とともに症状が悪くな

る方が多いでしょう。それだけに難病連と「あすなろ会」は「心のスクラ

ムが続く社会」でありたいので程。

「一人はみんなのため、みんなは一人のため」という言葉がありま寸。

EIﾐこの言葉を大切にしていきたいと考えていまず。「あ寸なろ会」会員

はみんなそろって、この言葉を柱にして前に進んでいきましよう。

２



難病患者と生活習慣病

　

最終回

　

これからの患者と医師の関係の

　　　　　　　　　　　　

あり方について
勤医協中央病院名誉院長

　　　　　　　

大橋

　

晃

　

連載の最後に、これからの患者と医師の関係のあり方について考えてみたいと思い

ます。これはあくまで私個人の意見ですが、皆さんの議論の糸口になればと思います。

「診てやる」「診てもらう」関係から。

　　　　

「ともに病気と向き合う」関係へ

　

昔と違って今の医療は、医師と患者が一緒になって病気を治

していくという関係が犬切になっています。特に生活習慣病の

場合、患者さん自身の食餌や生活の改善ということが治療の柱

となりますから、このことは特に重要です。

　

例えば、高血圧症の場合、最近では可能な限り自宅で血圧を

測って記録する「家庭血圧」が血圧を評価する主流になってい
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ます。寒い冬道を歩いて病院に来てすぐ測った血圧が高く出るのは当然で、それより

も家庭で毎日正しく測って記録したものの方が信頼できます。また毎曰血圧を測るこ

とによって、患者さん自身の血圧や日々の生活への関心と注意を高めることにもなり

ます。このようにして、ともに高血圧に向き合っていこうというのです。

　　

「情報の共有」ということについて

　

この関係を作る上で大切な点が「情報の共有」ということです。

　

現代の医療は「説明と同意」を基本にして進められるようになっています。

　

診断や治療に対して、十分な説明を求め、患者さんが同意をして医療を進めるとい

うことですが、そうはいっても、「医師には聞きにくい」「聞いても答えてくれない」

という場合もあるでしょう。この点では医師の側にももっと改革が必要ですが、患者

さんの側からも粘り強い努力が必要でしょう。

　

納得がいかない場合、他の医師の診断を受ける「セカンドオピニオン」ということ

も制度化されていますし、カルテの開示を請求することも出来ます。

　

しかし基本はあくまで、「説明と同意」によって、信頼関係の上に医療を進めると

いうことが大切なことです。

　

情報という面で触れなければならないのは、最近の「氾濫」ともいうべきマスコミ

などの医療・健康情報についてです。

　

テレビや新聞、インターネットなどを通して届けられるこれらの情報は、一面では

３



国民の「知る権利」を保障するものですが、中にはとんでもない誤ったものや一面的

なものもみられます。

　

最近「テレビの○○でみたＡＡという検査をして欲しい」「××という薬が欲しい」

といってくる人が目につきます。

　

これらの中には、医学的にも評価が定まっているものもありますが、色々意見が分

かれていたり、否定的なものも少なくおりません。

よく説明するようにはしているのですが、正直言って答えようのない場合もありま

す。

　

ある人には有効な場合でも他の人には無効という場合もありますし、現在受けてい

る治療との関係でどうかという場合もあります。

　

「情報を総合的に評価する」というのが大切な点でもあり、難しい点でもあります。

　

いずれにしても、テレビなどの情報を鵜呑みにするのでなく、主治医に良く聞いて

みることが大切でしょう。

　　

「患者様」という呼び方について

　

最近少なからぬ医療機関で、「患者様」という呼び方が行われていますが、呼ばれ

た患者さんはどの様に感じているでしょうか。

　

私個人としては、「患者様」という言葉は使いません。それは、患者さんと医師と

の信頼関係より強いものにするというよりは、その間にカーテンを１枚ひくように感

じるからです。

　

これまで医師や看護師など医療従事者の患者さんに対する言葉遣いや接遇態度に

色々問題があったことも事実であり、その改善の一環として「患者様」という呼び方

が生まれてきたのでしょうが、病院はホテルやデパートとは違って、命と健康を取り

扱うところです。「患者様」＝「お客様」という考え方があるとすれば、営利を目的

としてはならない医療とは相容れないものとなります。

　

最近民主党政権が進める新成長戦略の中で、「医療の産業化」が強調され、アジア

の富裕層を対象にした健診事業が脚光を浴びたり、アメリカの強い要求である混合診

療の拡大といった「医療の営利化」が問題となっていますが、「患者様」という言葉

がそれと相通じるものに思われるのです。

　

大切なのは言葉でなく、患者さんと医師の間の信頼関係を高めていく具体的な実践

の積み重ねではないでしょうか。
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キーワードは「連携」

　　

「医師不足」「医療崩壊」といわれる様な事態が起こった根本的な原因は、先進国

の中では最も少ない医師数やＧＤＰ比では低い総医療費といった「低医療費政策」に

あることは、国民的合意になりつつあります。

　

この解決のためには、医師数や総医療費をせめてヨーロッパ並の水準にあげていく

ことが必要ですが、そのためには政治の流れを憲法２５条に基づいて医療や福祉を中

心に置いたものにしていくことが必要です。

　

同時に犬切なことは「連携」

　　　　

特に

患者・国民と医師・医療機関の連携です。

　

医療の安全性をめぐって、様々な「事件」が報道されています。これらは勿論あっ

てはならないことですが、一部のマスコミでは不信をあおり立てるような傾向も見ら

れます。

　

医療間題の解決、特に地域医療の問題では、医師・医療機関と患者・住民がこのよ

うな相互不信を乗り越えて、信頼の回復、連携の強化で具体的な前進をみている例が、

北海道でも全国でも出てきています。

　

これを自治体病院の間題だけでなく、すべての医療現場に広げていくことが必要で

す。

　

そしてこの「連携」の力で医療の充実を国や自治体に迫っていくことこそが、

実現のための確かな力となるのです。
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大橋

　

晃先生長い間本当に有り難う御座いました。

　　　　　　　　　　　　　　　

あすなろ会一同
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チャリティーバザーに参加して

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

佐古

　

則子

　

１０月３０日（土）と３１日（日）の二日間、第２８回チャリティーバザーが開催され

ました。お天気も良く多くのお客さんがお買い得品や掘り出し物を見つけておりまし

た。

私は、事業資金委員として開催前日の２９日から３日間お手伝いに参加しました。ボ

ランティアをお願いした４人のお友達にもお手伝いを引き受けていただきました。二

日間でしたが４人の「あすなろ会」会員さんも参加していました。

　

このちやりてには【テーマ】があります。今年の【テーマ】は『支え合い・大きな

輪になれ・チャリティーバザー』です。この【テーマ】の様に多くの市民の皆さんか

ら、暖かい提供品が難病連に送られたり持ち込まれました。

私もお友達や知人に声かけをして提供品を出していただき、それを何度も難病連まで

運びましたが、その都度難病センター内は提供品で一杯になっていました。「あすな

ろ会」の皆さんも提供品を出していただいたことと思います。ありがとうございまし

た。

　

バザーは準備が大変です。品物の仕分けから売り場の設営まで、多くの人手が必要

です。ボランティアさん・患者と家族・事務局の方々・その他、多くの人の力が結集

されて、難病センター内を所狭しと僅かな隙間も利用して、二曰間のバザーが始まり

ました。「あすなろ会」の担当はバッグ売場と集まっちやったコーナー及び警備でし

た。参加した皆さんがそれぞれ少しでも売り上げが伸びるように頑張りました。

　

今年は全体的にお手伝いさんの人数が少なかったようでした。チャリティーバザー

は多くの皆さんからの暖かいご支援とご協力に支えられて実施され、その収益は北海

道難病連の重要な活動資金にな

っております。来年は無理をしな

い範囲で僅かな時間でも、お手伝

いいただける方は参加してみま

せんか?

その時は「あすなろ会報」で声か

けをしますので、渡辺会長までご

一報をお待ちしております。
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チャリティーバザーに参加して

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

河原

　

貴子

またまた、初体験のチャリティーバザー!!

　

どんなんかな?と楽しみに参加して見まし

た。１０時全体打ち合わせ　会場はもうバザー品が山盛り状態です。ワアこんなに集

まるなんてビックリ！

　

色々な方の協力が有っての難連の為のバザーで、目標金額200

万円!さっそく初参加の２人で、値段付け、飾り付けを

　

これがなかなか難しいので

す。売れ残りのない様に、高すぎる値段は付けられないけれど、安すぎて目標にかな

わないのも●

　　

・

　

品物は健康器具、電気鍋、焼鳥焼器、双眼鏡、時計、美容器具、オル

ゴール、造花等色々なもの有りです。え～これ売れるの?と思う物もどうなるのかな

~り

１３時バザー開始外で待っているお客さんが、お目当ての物を探して狭い売り場がす

ぐに一杯になります。値段を安く付けている事もあり１６時半終了時間までに半分く

らいは減り圭しか。

　

１日だけの手伝いなのでたくさん残ったら、

あすの担当さんが大変なので・・・ホット一安心!

　

途中カメラマンの森さん、警備

の渡辺会長が、声かけをしてくれます。それぞれの人が自分の担当を、楽しんで、売

ったり買ったりと一日が無事終了できました。今回の売り場を楽しむ余裕が無かった

ので来年はもう少し楽しもうと思います。とわ言うもののしっかり自分の売り場にて

捜し物を見つけました。ラッキー!でも・・・家に帰り開けてみて驚きました。なん

とコーヒーメーカーの中にコーヒーが残ったままでした。こんな事もありますね～

売る人は、確認をきちんとしないと苦情になるかもしれません。次回はこんな事にも

気を付けなければいけないと、勉強になりました。目標は達成できたかどうか解りま

せんが、少しでも、手伝いができて

良かったと思いますが、一日立ちっ

ぱなしは、後日腰痛がやって来ま

す。皆様はお手伝いの際には是非、

準備体操をお勧め致します。お疲れ

様でした。（ＡＯＡ）
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｢ああ一楽しかったー｣ の声が聞けて「楽しかった」

　　　　　　　　　　　　　　　　

渡辺

　

貢一

　

１０月のチャリティーバザーに参加して、私

に割り当てられた持ち場は〈警備〉でした。今

年は〈警備〉なの?とけげんに感じましたが、

よー〈考えて見ると〈売り子〉が勤まるキャラ

クターでない自分に思い当たって、納得して勤

務に就きました。

　

以前は売り場に難題を持ち込むお客さんが来て、当惑されたことがあったそうです

が、お陰様で今回は〈良いお客さん〉ばかりで、やや手持ち無沙汰気味でした。

　

〈警備〉担当の男衆４人は、来客に〈売り場案内図〉を渡すこと、駐車スペースに入

るうとするお客さんに「駐車出来ないのでー」と伝えて理解していただくこと、お客

さんが乗ってきた自転車を整理する（南隣のお風呂屋さんは自分の敷地に自転車を止

めるお客さんを見ると露骨に私たちに文句をいって来ました）ことだけでした。

　

お帰引こなるお客さんに誰からともなく自然に「ありがとうございました」と挨拶

をしている私たち４人でしたが、お客さんの何人かが「ああーたのしかったー」とお

買い物を楽しまれた喜びの、私たちが考えてもいなかったうれしい一声を返してくれ

ました。考えてみると、普段のお買い物は店員さんとの会話なしですましているのが

普通です。スーパーもコンビニもその典型です。魚の切り身も野菜の束もお客と定員

のやり取りなしで買うのが常態になってしまいました。

　

その反面、難病連のチャリティーバザーは違います。

多くの方々から寄せられた提供品のなかに、お買い得品や掘り出し物が隠れていま

す。値段は安く設定してあるもののお客さんは「値切って買う」楽しさを忘れてはい

ません。〈売り子〉と〈買い手〉の〈駆け引き〉が交わされて、目に止まったく良い

物〉を思い通引こ〈安い値段で〉買えた。これこそお買い物の醍醐味ではないでしょ

うか。醍醐味を久し振引こ味わったお客さんが、「ありがとうございました」とお送

りする私たちに、おもねず「ああ一楽しかったー」と一言つぶやいたのだと思うので

す。

　

今回が２８回目のチャリティーバザーで、私はつくづく考えてしまいました。

　

「こんな味わい豊かなイベントを企画した方はどなたなのだろうか」とお客さんも楽

しめる。ということは〈売り子〉も楽しめたはずです。集まったみんなが楽しめてい

る。この時間はかけがえのない貴重なものではないでしょうか。

　

そして多額の活動資金を生んでくれるのですから……。

　

次の機会（来年も１０月のはずです）には、みんなで参加してく買い物の醍醐味＝本当

の面白さ〉を味わいましょう。
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医療相談会

｢医療費と保険・福祉制度の仕組み｣

11月14日(日)に北海道ＭＳＷ協会

　

天使病院

　

桝野

　

裕也先生゜他２名の相談員を

迎えて医療相談会が行われました。

１

ＭＳＷとはMedicair医療) Social(社会)Worker(働きかける専門員)

日本語に語訳すると｢医療社会事業専門員｣

国家資格は｢社会福祉士｣(厚労省大臣)

①

　

ＭＳＷはどこにいるのでしょう？

　　　

病院・診療所・介護老人保健施設

　　　

・精神障害者社会復帰施設精神保健福祉センター

②

　

どんな相談?

　　

社会福祉や社会保障などの諸制度をスムーズに活用できる様に相談に応じます。

③

　

受診に関する相談

　　

受診や入院、通院治療などに伴う心配事などの相談に応じ、安心して治療を受け

　　

られる様にお手伝いをします。

④

　

退院についての相談

　　

病気や怪我によって何らかの障がいを残したり、退院後に何らかの生活上の間題

　　

が考えられる場合に、在宅ケアサービスや施設等の情報提供を行い、利用出来る

　　

よ引こ相談に応じます。

⑤

　

社会復帰についての相談

　　

退院後に社会復帰が円滑に進打ように、職場や学校との調整を行います。

２。社会保障（医療）の仕組み

　

①

　

社会保険（国民皆保険）による医療保険

　

②

　

患者は自由に病院にかかる事ができる

　

③

　

医療機関は患者の疾病に応じた医療サービスを提供し、患者は自己負担の支払

　

④

　

医療機関は、患者への請求の他だの支払い機関に請求

　

⑤

　

保険者は、支払い審査機関を通じて医療機関へ医療サービスの対価を支払う
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３。健康保険の保障制度

　　

①

　

高額療養制度【７０歳未満の方

　

医療費の自己負担限度額（１か月あたり）】

　　　　

・病気や怪我などて医療機関にかかり、一ヶ月（１日から末日まで）の医療

　　　　

費の自己負担が一定の金額を超えた場合に超えた金額を戻す制度

　　

②

　

標準負担額減額認定証

　　　　

市民税が非課税の世帯が入院しか場合の食事代が安くなる

区分

・一一－-－　ｌ--一一エー　ハー　・　　　・一一･-ヽ

食事代

I―i y^ﾆPH KF
μ-l　l　--jﾊﾞＪ７乙IりÅ､/ジ<.Wべ　　χ心ふ４　ェ　エＩＨＪノ

３回目まで ４回目以降

Ａ。上位所得者 150,000+（医療費の総順一500,000）×1％ 83,400円

260円

Ｂ．一般 80,100+（医療費の総額－267,000円）×１％ 44,400円

住民税非課税世帯 35,400円 24,600円
210円

160円※

※過去１年間の入院日数が91日以上で、長期認定を受けた場合

③

　

特定疾病療養受給証

　　　

・人工透析・血友病・抗ウイルス剤を投与している後天性免疫不全症候群

　　　　

の患者への制度

　　

一自己負担の限度額は月で一万円となっており、医療機関の窓口での負担

　　　　

は最大でも一万円

　　　

・ただし、診療のある月の標準報酬月額が５３万円以上の場合は、自己負

　　　　

担額は20,000円

④

　

医療費控除

　　

対象となる金額は、次の式で計算した金額（最高で２００万円）

　　　　　

（実際に支払った医療費の合計額

　

－

　

①の金額）－

　

②の金額

　　

①保険などで補填される金額

　　

②１０万円（その年の総所得金額が２００未満の人は、総所得金額の５％）

　　　　

※

　

申請は、確定申告時に所轄税務署にする。
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年代別の主な公費負担制度
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詳しくは

　

北海道医療ソーシャルワーカー協会まで

　　　　　　

電話・FAX (Oil) 563-7229

　　　　　

ホームページ

　

httｐ://ｗｗｗ．hmsw．info/
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知っているだけ得をする

　

～医療保障制度～

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

八木

　

芳乃

　　

「何でも相談して下さい」という渡辺会長と「無料」の相談に気をよくして当日は

２，３の質間を用意して向かいました。

天使病院医療ソーシャルワーカーの桝野さんがスライドで疾病者の常態に応じた多

くの医療保険制度や公費負担制度について説明して下さいました。

…正直、聞き慣れない専門用語ばかりで個人がそれらを上手に利用するのは難しいか

も。でも、税金を取られているにも関わらず必要な医療保障を受けられないのはシャ

クです。（以下は北海道ＭＳＷに寄せられた相談です）

よくある相談の内容

　

口入院費の請求額が高額になりそう。どうしたらいいの?

　

口入院中の病院での治療が終わり、主治医から退院と言われた。家の造りや

　　

い

　　

つも介護できる家族がいない為、今すぐにつれて帰ることが出来ない。

　

□障害が残ってしまった。これからどうしたらいいのか不安。

　

□主治医から病状の説明を受けたいが、緊張してうまく聞き取れなかった。等々

病院の待合でよく聞く話ばかりです…。

　

日常生活の中で私たちに必要な保証制度を知る機会はありません。でも、全て本人

の申請で開始するものなのです。あすなろ会の皆さん、ささいな事でもソーシャルワ

ーカーに相談する事をオススメします。

なんとか皆で安心できる療養生活を送りたいと願っております。私個人の相談を後日

ＦＡＸで丁寧に回答頂いた桝野さんにこの場を借りてお礼申し上げます
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大事なこと…の続きです

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

柳

　　

弘子

皆さん、あっという間に年末も近い時期になりました。体調はいかがでしょうか。

　

前会報「あすなろ136号」でお知らせ、と言うより、呼びかけをいたしました件に

つきまして、更に申し上げます。

　

先ずは、Ｙさんのことです。 11月１日に２度目の生活保護申請をいたしました。原

則は受け付けてから14日以内に決定を出す、となっているのですが、受付時に「今

度は厚労省まで問い合わせするから１ヶ月かかる」と言われたそうです。

　

Ｙさんの大変さなど省みることのない、相変わらずの冷たい役所です。しかし、今

度は協力団体がいます。「最初から遅れる理由を知らせるなんて、何と言う…」と笑

い、「決定が出てからが本当の闘い」と言っていただいているので、まず、待ちまし

ょう。

　

Ｙさんは申します。「役所も例外といえる私の病気の取り扱いに、分らないことが

多いのでしょう。でも、知るうとしない情けなさ、調べてみたら貴女の病気はこんな

に大変なんだね、という一言があったら私はこんなに怒ったりしませんよ。私は物で

はない、人間なんです！！」

　

そして、Ｙさんだけではない。苦しさに耐えている方はいらっしゃいませんか？

この問いに直接連絡をされた方は、今のところはおりません。

１
一

しかし、色々の連絡やお会いできた方で、やはり大きな問題を抱えている方は多いで

す。

　

☆

　

ご自身が患者でありながら、家族の介護をしなければならない方。

　

☆

　

家族との折り合いが悪くて悩んでいられる方。

大きな問題です。勿論、こういう問題では第三者が立ち入ることは出来ないし、立ち

入るべきでもありません。

しかし、現在ある制度を利用して緩和できることがあるなら、それをお知らせするこ

とは出来ます。難病連相談室と協力しあって、時間はかかってもご一緒に模索します。

もう一度申しあげます。

｛
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この会報が届く頃、Ｙさんの保護決定は出ているでしょうか。

　

さて、言いたい趣旨は充分にご理解いただけたと思いますので、また、私の体験か

らをお読みいただけますか？今度は気分転換の意味で…。

　

前号で、皮膚科に入院した時、若い先生方が注射の練習に苦労されていらしたこと

を書き圭しか。あの時の先生方ももうベテランとして、各地の病院でご活躍のことで

しょう。皮膚科だから…なんて軽く言ってはいけません。

　

皮膚の難病としては、天庖術や乾癖などがあります。皮膚に出た症状で身体の中に

何か起こっているかを知らなければならない…皮膚科はとても難しい分野です。（簡

単な分野というのもないですが）

　

余談ですが、私の色素性母斑摘出手術後、「あの色を覚えているね。同じような斑

点が出来たらすぐに来て！」と言われて見回しましたがなくて、折角だからと「先生、

顔のこのシミはどうでしょう？」と言うとジロジロと見つめられ「う～ん、今の内に

取っておこう」とレーザー治療で２個ほど取り圭しか。

　

味をしめた私は「先生、ここも、ここも」とせがんだのです力

なるから駄目」と目論見は簡単に見抜かれました。（仁一）

？
４ ｢それは美容整形に

　

皮膚科病棟で私の大腿部を「カワハギ君」と言った看護婦さん、とっても真面目に

　

「さあ、カワハギ君の手当てしましょうね」と言うので、痛いよりもその絶妙のネー

ミングがおかしくて笑っていました。

　

この看護婦さんは後日外来担当になったので、よく気軽に話すことが出来ました。

何年前でしょうね。ナースキャップがなくなったのは…。「看護婦さんらしくない」

とか「感じが違って」とか患者は話していましたが、このＨ看護婦さんは「いいのよ。

私は前に整形外科の病棟にいたんだけど、患者さんに肩を貸したり、時には負ぶった

りすることもあってね、そんな時あのキャップは硬くて、とがっていて、ピンでとめ

ているからパラパラするのよ。だから無くして正解よ。良かったのよ。」とサバサバ

とした言い方で、ふ～ん、なるほど、と思ったものです。

　

ここで看護婦さんと言っていますが、今は看護師さんという

のが正確です。その前から看護師さんと呼ばれる男性看護職員

さんがいたので、変えなくても？と思ったりもしました。今、

特に年配の方などは「看護婦さ～ん」と呼んでいますが、そう

呼ばれて嫌な顔をする方はいないですね。軽い患者時報でした。
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渡辺

　

貢－

　

１０月１６日（土）の午後４時から、札幌市北区の札幌サンプラザホテルで、K国立北

海道神経・筋疾患呼吸器医療センター）1（仮称）の誘致期成会設立総会が開かれました。

誘致期成会の準備委員長は竹田

　

保さんで、竹田さんは難病連に加盟している３１部会の

１つ、日本筋ジストロフィー協会北海道地方本部の会長さんです。

　

当日に先立つ９月３０日の日付で、難病連事務局から私にＦＡＸ送信されてきました。

それは期成会の設立総会に参加ずるようにという、各部会に宛てたお誘いでした。

スケジユールガやや立て込んでいた私は、当初は参加をためらっていたのですが、難病連

事務局からこうしたお誘いはあまり例がありませんでしたので、お断りの返事をずる前に

担当者に事情を問い合わせてみることにしました。

　

私の問い合わせに事務局の担当さんは、「この医療センターはタイトルにあるように神

経疾患・筋疾患・呼吸器疾患を総合的にターゲットとずる、北海道にとって画期的なセン

ターであり、それを待ち望んでいる患者さんが大勢いる」ということ、「お誘いのFAX

はそれら３つの疾患の患者さんを会員としている１０ほどの部会に送信した」ということ

でした。

　

私たち「あ寸なろ会」の会員の中にも、神経疾患・筋疾患・呼吸器疾患で苦しんでいる

方かおりまずから、定期的な受診でも検査でもあるいは他の場面も想定しても、そうした

会員のためにこのセンター誘致は「あ程なろ会」の大きな課題だと考え、ためらいの気持

ちをふっきっで、「あ寸なろ会」を代表して参加することにしました。

　

総会は国立八雲病院の石川先生が記念講演を、続いて竹田準備委員長が期成会を代表し

て挨拶を、さらに続けて電動車椅子に乗った二人の患者さんと２４歳の患者さんのお母さ

んの３人が、悲痛な内容の「患者・家族の訴え」を話されました。

　

筋ジストロフィー症という病気は進行とともに、身体の末端がら中心にむかって病態が

深刻化しま寸。神経・筋組識は正常な機能を徐々に失って行きまず。

最終的には、心臓や肺など筋肉細胞のはたらきでその動きを維持可る臓器、人間の生命維

持に不可欠な臓器が決定的なダメージを受け、患者の全身状態は危機的な容態へ進行して

″
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いく病気で程。

　

男児８：女児２の割合で２歳力｀ら４歳前後の幼児期に発症し、かつて２０歳の成人式を

迎えることが難しいといれた難病中の難病の筋ジストロフィー症について、頭でわかった

つもりでいた私は、皆さんのお話を聞いて自分の不明に愕然となってしまいました。

　

「確かに札幌にはたくさん病院はありまずが、八雲病院ほどのノウハウガある病院はな

く、八雲病院と同等の治療ができる病院は道内にない」と聞いてまずビックリ。

　

そして国や道が八雲病院をそのように育てたというよりは、八雲病院の医師が自主的に

努力を積み重ねて、八雲病院を全道－（日本全体をみてもトップクラスに位置にある）の

筋ジストロフィー患者の専門病院の地位を築いてきたと聞いてまたビックリ。

でも八雲は遠程ざるので程。

　

「道内１８０自治体に居住する約1．０００名の筋ジストロフィー症の患者さんが、人

□と交通網が集中寸る札幌圏域に、K国立北海道神経・筋疾患・呼吸器医療センター）Iの

設置を求める理由は、緊急時に八雲まで行くことが大変ということにつきま寸。

それは患者さんにとってまさに“命懸げのことになるからなのです。

　

そのうえ、ボランティアも確保しなければなりませんし、場合によっては自家用車は無

理で福祉タクシーなど移動手段の手配も必要になりま禄。

　

八雲病院は札幌から約２００キロメートルあり、ＪＲで２時間３０分ほど、自動車利用

だと３時間はかかりま可。

寝たきりかそれに近い患者さんにとって、この距離と時間がどれほどの苦痛になるのか、

想像にあまりあることだと思うのです。

　

道北道東の内陸地域からだと６時間以上、沿岸地域からだと８時間からＩＯ時間はか力｀

るでしよう。

　

八雲病院は過去４０年にわたって、筋ジストロフィー患者や重傷心身障害を抱えた方々

に、呼吸器を含めた専門的力｀つ総合的な医療サービスを提供してきました。

特に、小児の神経・筋疾患については全道の８０％の患者さんが利用ずる、中心医療機関

としての役割を果たしてきていまず。

　

でも、道内の各地域からの通院の利便性を考えると大きな難点があるのです。

　

こうした事情から、通常の診察はやむをえず専門でない病院で済ませている患者さんが

多いのですが、何かが起こった時（それがいつも患者や家族の頭から離れないのです）は、

専門病院でなければ対応寸ることが無理なのです。

札幌圏ならまだしも、道北や道東の患者さんにとっては状況はさらに深刻です。
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幼少児期に発症し、１０年ほどで歩行不能になり、その後数年で寝返りができなくなっ

たり座位を保でなくなったりし、肺の機能低下のため人工呼吸装置が必要になり、心臓も

心筋機能が低下して……。

　

こんな患者のＯＯＬ（クオリティ・オブ・ライフ＝生命・生活の質）はどうしても確保

してあけなくてはなりません。

少なくともそのために手を差し延べるくらいはしなければならないと思うのです。

　

期成会設立総会は私にそのことを知らせてくれ貴重な２時間だと思いました。

と同時に、陰ながら連帯できたとの思いでささやかな温もりを実感した私でした。

　

北海道弁で“あずましくない”“あんばい悪い”

場面があった総会でした。

　

受付で私が案内されたのは何と来賓席なのでした。

同席したＪＰＡの伊藤たておさんなら来賓席は当然

で寸が、私の席は一般席であって欲かったです。

筋ジストロフィーの皆さんと一緒の席でなくて、

座り心地が、とっても“あずましくなかっだし、

とっても“あんぱいが悪かっだです。

　

もうひとつ、“なんか変だなあ”と思ったことが

ありました。

　

難病連の担当さんがお誘いのＦＡＸを送信したと

いう１０ほどの部会の中で、総会に参加していたの

は私一人だったことで堰。

私の見間違いだったらよかったので程が、そのうちに

そのうちにと思って待っていたまま、最後まで他部会

の人は見当たりませんでした。

　　

K国立北海道神経・筋疾患呼吸器医療センター)1の

誘致は、筋ジストロフィー患者の皆さんの積年の願い

だったそうで程。

難病中の難病で苦しみ、それと闘いつつ共存を強いら

れている筋ジスの患者の皆さんに、多くの部会がそろ

って応援の意思を伝えてあけたかったで程。

“なんか変だなあ”と思ったのは、私の思い違いなのでしょうか。
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第28回剔計ごﾉﾀｰﾁﾔﾘﾃｨｰﾊﾞｻﾞｰｶﾞ駿をあげて終りましたo

＊テーマ

　

＝『支えあい大きな輪になれチャリティーバザー』、

＊日

　　

時＝１日目／２０１０年１０月３０日（土）

　

１３時ＯＯ分～１６時３０分、

　　　　　　

２日目／

　　

／／

　　　　　　　

１０月３１日（日）

　

ＩＯ時３０分～１４時００分、

＊会

　　

場＝北海道難病センターＩ Ｆ ・２Ｆ・ ３Ｆの各フロアーと一部駐車スペース、

＊実施目的＝①北海道難病連の事業を支える活動資金づくり、

　　　　　　

②北海道難病連の存在と役割を社会にアピールする、

　　　　　　

③収益金は難病対策の推進、患者団体の育成援助などの活動に役立てる、

　　　　　　

④地域住民と患者・家族の交流を図る、

＊実施結果＝１、提供品の件数…持ち込み３５０件、宅配便９４件、集荷１１６件、

　　　　　　　　

合計５６０件（前回実績５１１件に対し約１０％増でした）、

　　　　　　

２、売上金額…2, 0 2 9, 8 3 6円（目標２百万円に対し約１０１％）、

　　　　　　

３、来場客数…約８５０人（２日間）、

　　　　　　

４、準備期間のお手伝い人数は延ぺ３２４人（一日平均約１８人）、

　　　　　　　　

実施日の部会とボランティアさんの参加は延べ５０８人、

＊実行委員会から次のような意見が集約されて報告されました。

　　　　　　

・売り場準備のお手伝いの人手が少ないのに、提供品の量が多くて患者会員

　　　　　　　

にはつらい作業になってしまった、

　　　　　　

・売れ残り品が大量に出て廃棄程るのはとても残念だった、

　　　　　　　

売れ残り品をとのように有効活用寸るか、各部会で検討してはどうか、

北龍顔Ｈ詣力会
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「あ寸なろ会」はじめ３１部会と１９支部をまとめて、リードしてくれているのは言う

までもなく北海道難病連で寸。

　

近年とくに厳しくなった社会情勢の中では、活動資金も助成金や寄付金に依存程るばか

りでなく、自分たちもできるだけ努力して、資金集めをしていがなければなりません。
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とくに私たちのバックボーンになってくれている難病連の財源難を知るにつけ、難病連

の財源を安定させることに関心を寄せていたただ力｀なければなりません。

　

改めて、北海道難病連のK運営協力会)1に入会してくださるようお願いいたしま寸。

汐症友丑潭なー∠フタ元ぷ夕汐、

♂几がグ在戈産/ぎ涙反応とか乙£シ(グＪど、/済グ在どぼし/ごづ∂脱厦石ま々ま一笑

詳細は入会ご案内のチラシを同封しま程のでご一読ください。
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会報１３６号に署名用紙を２枚づつ同封しました。

１１月２０日現在、６名の会員さんから延べ２７０筆の署名をいただいた署名用紙が、

「あすなろ会」に送られてきました。募金も集まっています。

これらは到着しだい難病連の事務局に届けていまず。

◇三浦健一様

◇長谷川充子様

◇村井シヅ様

◇佐藤美弥子様

◇河原

　

貴子様

◇渡辺貢一様

３０筆の署名用紙をいただきました。ありがとうございました。

２０筆の署名用紙をいただきました。ありがとうございました。

いただいた募金も難病連事務局にお届けいたしました。

２０筆の署名用紙をいただきました。ありがとうございました。

いただいた募金も難病連事務局にお届けいたしました。

２０筆の署名用紙をいただきました。ありがとうございました。

２０筆の署名用紙をいただきました。ありがとうございました。

いただいた募金も難病連事務局にお届けいたしました。

１６０筆の署名用紙をいただきました。ありがとうございました。

いただいた募金も難病連事務局にお届けいたしました。

　

ここでお詫びとお願いです。

難病連に直接郵送された方、持参して難病連の事務局に提出された方もおられまず。

これらについては難病連事務局が受け入れ順に集計処理しているため、「あすなろ会」で

は掌握できず、上記の６名の会員さん分のように会報の誌面でお名前をあにrて「ありがと

うございます」と申しあげることができません。

　

送付先をあいまいなままお願いした不首尾をお詫びいたします。

ご協力いただいたこ労苦には改めて感謝申しあげます。

今後、諸名簿を送ってくださる際は、「あすなろ会」宛てでお願いいたしまず。

　

締切りは来年の２月末ですが、今年の年末までを目標に署名集めをどうぞよろしく。
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2010年度チャリティクリスマスパーティー

　　　　

合同レク実行委員会からのお知らせ

　

本年も恒例のチャリティクリスマスパーティーを開催致します。会員皆さまの有意

義な交流の場となりますよう、盛りだくさんのイベントを用意しておりますので是非

お誘い合わせの上奮ってご参加下さい。

日時

　

2010年12月19日（日）

時間

　

14 : 00～16 : 00（13 : 30 より受付開始）

会費

　

大人3,500円、小学生1,500円、幼児800円

会場

　

札幌サンプラザ

　

２階・金枝の間

　　　

札幌市北区北24条５丁目

　

今年のアトラクションは、二つです。

　

ジャズバンドの生演奏で耳なじみのある曲が聞

ける予定となっています。バンドのご好意でフロ

アー受付での、ウエルカムミュージックも担当し

て下さいます。

　

続いて、学生チームによる、よさこいソーラン

演舞もあります。パフォーマンスの詳細は当日の

お楽しみです。

　

恒例のハラハラドキドキの抽選会、そしてオー

クションもあります。昨年のあすなろ会は、大当

たりでした。今年も賞品ケットできるといいですね。

多くの会員の皆さんが、参加されることを期待しています。

tmas.：フ

４噺‰

≪辿騨
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インフルエンザや風邪の話題が出てくるこの季節、皆さま対策は行っておられます

か？ウイルス感染の予防のために、手洗い・うがいをしっかりしましょうね。体調万

全でお会いできるのを楽しみにしています。
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△
五費の【(隠豺票丿瀧棚)謎訃がら

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

事務局

　

「あすなろ会」の会費はゆうちよ銀行のK払込取扱票Jで納入して
いただいておりま寸。
皆さんが会費を納入してくださると、数日後に貯金事務センターから

　

K払込取扱票lのコピーが郵送されてきまず。
その通信欄に私たち事務局宛の、いろいろな書き込みをいただくので
堰が、会員の皆さんのせっかくの生のお便りですから、私たちだけが
読むだけでぱもったいない”ので会報に載せることにしました。

＊名古屋市の榊原様、側わん症の丸山さん（名寄市）・河原さんと柳

　　　　　　　　　　

さんと電話・メールでお話でさればと思いま寸。

　　　　　　　　　　

私も突発性側わん症で５８歳です。

　　　　　　　　　　　

（これは会報１３６号の１７頁以下を

　　　　　　　　　　　　　　　

読まれての書き込みだと思います）

　

この書き込みを榊原さんが希望された３人の皆さんにお伝えしたと

　

ころ、皆さん榊原さんと連絡を取りあったと聞きました。

　

同病のお２人や前事務局長の柳さんと会話が通じたようで、離れた

　

名古屋市にお住まいの榊原さんはさぞ心強く思われたことでしょう。

　

「あ堰なろ会」は会員の皆さんの“支え合い・伝え合い・助け合い”

　

のための仲介役を、これからもごしごし務めていきたいと思ってい

　

ま寸。ご希望がありましたらお手紙で「あすなろ会」に宛ててお寄

　

せください。

　

◆ただしご注意をお願いしま寸!!

　

会員仲間はみんな病人かそのご家族で程。体調が優れないタイミン

　

グもありま程。心の中がいつも平穏とは限りません。

　

節度をわきまえたお付き合いが肝要だということを、決して忘れな

　

いでください。患者同志のご配慮をごうかお願いいたしま寸。

＊札幌市の森田様、 遅くなり申し訳ございません。
暑い夏のお疲れ取れましたでしょうか。
お身体大事になされて下さい。ご苦労様です。

　

以上取扱日順に掲載しました。この次もK書き込みlお待ちしてい
ま寸。

　　

“支え合い・伝え合い・助け合い”のためには、皆さんの本名をそ
のまま掲載寸るのガベターだと考えて掲載し始めました。
しかし、事情がいろいろあって本名が掲載になることに、差し障りが
ある方もいらっしやると思いま寸。

　

差し障りのあ方はどうぞ通信欄にその旨を書いてください。
そして本名に代えて使用したい別名（仮名でもイニシャルでもペンネ
ームでも）を書き添えてください。
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バターなしでも、しっとりふんわり

りんごのマフィン

バターを全く使わなくても、おいしいマフィンができます。

その秘密は、多めの牛乳がバターの代りを、

また、卵をよく泡立てることでふんわり感が出ます。

りんごの代りに栗の甘露煮、レーズンやアプリコットなどの

ドライフルーツ、また缶詰のフルーツ類などを使えば

バリエーションが広がります。

ト

ノ

　

ｊ

　

ｒＪ

ｊ

　　　

／ぞ゛

　　

ｙ

知

/'゛""'＾゛'゛:'‾"i

1人９巾固皿（t58 kｃａ1 吟
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材料(直径５ｃｍのマフィン型10個分)

［
レ
レ
レ
レ
レ
Ｌ

りんご(紅玉またはジョナゴールド)

砂糖

塩

中Ｉ個(正味150g)

大さじ1

「薄力粉-
しベーキングパウダー

卵

砂糖

牛乳

バニラオイル

作り方

２

｀
ｊ

４

少々

130g

小さじ‰

２個

70g

50ml

少々

りんごは皮をむいて縦８等分にし、小口

から薄切りにして塩水にさらす。水気を

きって耐熱性の容器に入れ、砂糖大さじ

１をまぶし、ラップなしで電子レンジに

５分かけ、ざるにあけて水気をきる。

薄力粉とベーキングパウダーは合わせて

ふるう。

ボウルに卵と砂糖を入れ、ハンドミキサ

ーで泡立てる。

もったりするまでよく泡立てたら、牛乳

とりんごを加え、ゴムベらで軽く混ぜる。

５

　

ふるった粉類とバニラオイルを加え、混
ｌ

　

ぜすぎないようにさっくりと混ぜる。

６

　

マフィン型に敷き紙を敷き、生地を均等

に入れて、180°Ｃのオーブンで15分焼く。

竹串を刺して何もついてこなければでき

上り。粗熱が取れたら型から出し、金網

にのせて冷ます。

低カロリーレシピ 111 kｃａ1



☆お
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☆お願い

おﾈﾚお願い･お聡せ

◇次の方々がらご寄付をいただきました。ありかと

　

東京都

　

葛飾新宿

　

様、札幌市南区

　

匿名

　

様、

うございました。

◇９月１日から１１月２０日の間に、会費を納入していただいた

　

のは次の皆さんです。ありがとうございました。
（８月３１日までに納入いただいた方々のお名前は

　　　　　　　

会報１３５号と１３６号で紹介しておりま寸）

伊藤

　

隆子様、大山

　

美奈様、小栗

　

光子様、
榊原

　

和子様、斉藤千鶴子様、飛潭

　

正子様
西山

　

秀子様、根元

　

洋子様、浜田マリ子様、
藤野

　

敏子様、森田

　

悦子様、山崎

　

三男様、

辻石由美子様、

河合

　

信子様、

西飯

　

輝子様、
東田マサミ様、

以上、一般会員

以上、賛助会員

１５名様、

　

１名様、

◇会費の納入が遅れている方々には、会報にK払込取扱票)1を挟

　

み込みま程ので、どうぞよろしくお願いいたしま程。

☆お知らせ◇会員の皆さんがら会報への投稿をお待ちしておりま寸が………･

どうも「テー７右タヂかノZ嶮ぶzご戻」というお誘いがまずかつ

Ｊ-

　　

ｔ-

　

へ

　

～〃

　

‾‾‾二ｌ二Ｊ「‾ＩＸ’－こ ＩＶ「こi_i-r.:w≪一翼_―･v^ r､‾こに｡こ‾｡;l｡ニβ’「‾･‾”」_Ｓ．１　・　－あ･-　・　・　　１

たようで、な゛｀ａがｘ。がいここすておりません。
そこでお誘いの仕方を改めました。

日頃『困っていること』『悩んでいること』『つらいこと』と
いうテーマで投稿を募集しま寸。

字数は１００字でも２００字でも自由で堰。
参考までに４００～４５０字なら半頁に、９００～１０００字
なら１頁になりま寸。

皆さんの生の声が文字になって、写真やイラストなごが適度な
いろどりになって、会報のあちらこちらに収まってくれたら。
さぞ楽しい会報になるのではと思っているのですが･‥…

会報１３８号は来年２月発行の予定です。
投稿の締切りは１月２０日までで寸。
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藍剔組記鏃の釦《旺]敏さん》が穏されました

　

私たち個人参加難病患者の会「あ可なろ会」の初代会長は《原たかさん》でしか。

ご主人の《原正敏さん》は「あ程なろ会」の設立２０周年記念誌（平成６年６月発行）に、

たか夫人をしのんで次のように書き残しておられま程。

　

『夫の私からいうのは〔おのろけ〕に聞こえるかも知れませんが、まったく天使のよう

な〔ひと〕でした。「あ程なろ会」発足の幾日か前、新聞記者の取材に対し、「私は寿命

がいくらも残っていないでしょう。生きているあいだに少しでも難病で苦しんでいる人の

役に立ちたいの」と話しこいますが、この気持ちを最後まで持ち続けました。弱者に対し

ては天使、政府・行政に対しては夜叉となって、文字通り獅子奮迅の生涯でした』

　

初代会長の原さんは大動脈炎症候群（別名は脈なし病・高安病）の患者さんでした。

「５年くらいはもつと思うから大事に暮らしてください」と主治医にいわれていた原さん

の、それこそ獅子奮迅の頑張りがあったからこそ、パーキンソン病はじめフつもの患者会

を孵化させる母体となり、運営寸るうえでは単独病名の患者会にない苦労を重ねながら、

間もなく設立４０周年を迎える「あ程なる会」であり続けられたのだと思うので可。

　

初代会長の原さんはご主人正敏さんが東京大学の教授に転ずるのに従って、昭和５０年

に「あ禄なろ会」の会長を辞することになりましたが、東京都下の狛江市に居を構えるや

いなや、K狛江難病患者と家族の会）1を立ち上げ、その会長に就かれました。

　

平成３年に入りたか夫人の体力がめっきり落ち、「発病してがら３７年、病名が分かっ

てから２２年、いつも死を見つめながら懸命に生きた生涯、よくやったと称えてやりたい

と思いま可」とのご主人の言葉どおりの最後でした。

　

K狛江難病患者と家族の会lと私たち「あすなろ会」の長期にわたる友好関係は、この

ような〔えにし〕で結ばれているので程。

　

平成５年からK狛江難病患者と家族の会1の会長を勤められた《原正敏さん》は、たか

夫人の遺志を継いで誠実かつ意欲的に会の運営を担っておられましたが、去る８月３０日

に永眠されました。

　

たか夫人とご主人の正敏さんの生涯は、難病患者と家族のために捧げられたといっても

過言ではないでしょう。

　

長い間、私たち多くの難病患者とその家族のために、誠心誠意つくしてくださったこと

に心から感謝し、ご冥福をお祈り申しあけま寸。
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あすなろ会の皆さん、次号で又お会いしましょう！

　　　　　　　　　　

お身体を大事に

　　

今年の夏はとても暑かったせいか

　　

根雪になるのも遅くなりそうですね

でも北海道ですから雪も結構積もるでしょう

そして足下も滑りやすくなりますので、お気を付け下さい。

これからクリスマス、お正月と楽しい行事が続きますので、

うがい・手洗いをして風邪やインフルエンザに

かからないよにして良いお年をお迎え下さい。

また来年も宜しくお願い致します。

(女Ａ＿∧‘大)



　　　　　　　　　　　

○

　

会費納入のお願い

　

○

　

平成２２年度「あすなろ会」会費をまだ振り込まれていない方がおりま

したら，早めに振り込んで下さいますようお願い致します。

　　

会費

　

2,400円

　　　

賛助会員

　

2,000円（会員は必要ありません）

合わせて北海道難病連「運営協力会」にご加入下さるようお願い致します。

:j万年(
､

ﾂﾞ)ｊ[

編集後記
鋸芳玲かｚ女優を獄躊ｙかヽいｚ4=や'と==らバま劣ｇ,･,み

　　　　　　　　　　　　　

--’r7-

　　　　　　　　　　　　

f ･5’　‾　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　-.y’　‾　　　　　　　f

阿亡貼守谷十面^孕ずTｙ諮゛涜を応如゛ｙ私鈴ズ４¨ｙなふむ４米よ藻jく

乙か）壱

更

　

潮吹雪で七ﾌﾀ叩よ卸丁詐あ了九才かマホリノめ/丼Fもノ今日しダソ勤匹

　

冷ﾎﾟ私お伴ド

　

妁紅〉りヤび､７ﾇ､・和列が来

と八ぶ

宍なて心拡参匿4ヤ

肩づ
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編集人

千改には彫れ、俯い釦八い冬ｇヽ17の

利まﾂ‾ぶごー／こ／ﾝダ

　　

・

　　　

・
゛マキ

　

個人参加難病患者の会｢あすなろ会｣

昭和４８年

　

１月１３日

　

第三種郵便物認可

〒064-8506

　

札幌市中央区南４条西10丁目難病センター内

　　　　　　　

電話

　

011-(512)-3233

　　

HSK通巻４６４号

〒063-0868札幌市西区八軒８条東５丁目4－18

　　　　　

北海道身体障害者団体定期刊行物協会

　

細川久美子

　　　　　

TEL (011)736-1724 FAX(011)736-1698

発行人

　

〒063

あすなろ

　

１３７号(毎月１回10日発行)1部100円(会員は会費に含まれる)

　

本会報の購読に関するお問い合せは｢あすなろ会｣までご連絡お願い致します。
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