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はじめに

支部長 潜水算勝

木枯らしに落ち葉が舞い、朝夕の冷え込みが厳しくなりました。

会員の皆様にはし、かがお過ごしでしょうかc

総理大臣が替わり、年金や、難病のことはどこかに消えてしまい、

テいぜや新開では総理の言動ばかり取り上げられ難病対策はどうなる

のがじ不安を感じますG

今年の夏は賜熊塞で入退院の事態になり、会員の皆様には大変ご迷

惑をかけました中

設立以来初めて秋の交流会を欠席することになり残念でしたが、会

員、の皆様のご協力を頂き、今までにない充実した交流会となり感謝し

ておりますユ

先日、日本難梼?疾病団体協議会の交流会に行って来ましたo これ

からの難病対策やぷ高齢者はどうなるのか等、よ話し合いましたむ

例年の笛会議顕著名用紙を送りましたので、よろじくお綴い致しま

す。

会報も多くの会員さんから原稿を瑛き、

ありがとうございました。茨城県支部の

会報として益々親しみやすいものになる

よう、お願い致しますじ

今年もあと僅か。患者・家族の皆様に

は良いお年をお迎え下さいへ

この支部会報の製作に当たった会報担

当の皆様に感謝致しますコ

ゆウ.



第23部患者m家族交流会の報告

交流会の撮要

茨城県支部の恒例行事の一つであ

る患者・家族交流会(第23回)が、

1 0月11日、 12日の両日、大子

町の『余暇活用センターやみぞJで
行われた。参加者は患者、家族合わ

せて 27名で、あった。

紅葉には若干思しかったが好天に恵

まれ、熱心な討論と温泉そしてリン

ゴ狩りと有意義かっ楽しい2日間で

あったc ただし、清水支部長が体調

不調のため欠席されたのは残念であ

ったr

以下に主流会のあらましを簡単に

報告する心

il日目(1 0月 11日)I 
。出発

水戸駅南口を 10時に《やみぞ》

の送迎パスで出発や 1 2時に(〈やみ

ぞ》到着。現地集合組と合流む

受付の後、畏食(常陸秋そ(;f)を

いただき一，患っく O

@1回目の話し合い(全体会)

1 a寺上り本会のメーンイベントで

ある i回目の話し合い〈全体会)が

行われたれ始めに全員が順番で自己

紹介の後、近況報告とともに日頃感

じている疑問点、問題点などが熱心

に話し合われたひ予定の終了時間4

持、主 tでの3時間では足りなし、くらい

d、

あった。

これらの話し合いの中で、皆さん

の一番の関心事はやはり薬のことで

あった。

①官、はこんな薬を飲んでいるが、皆

さんの薬はcそれで問題はないかC

(~飲んでいる薬が効かないm

(JS最近、幻覚症状が出てきたc

(4)医師の処方とおり飲む方がよいかr

または、薬は出来るだけ飲まない

方が良いかο

など、いろいろ言語が出されたこ!

これらのことから、

くじ同じ病気でも、処方される薬は[長

師によって様々であること£

②同じ薬を飲んでも、その効果It人

によって大きく異なること c

が、分カミったL

また、失禁や便秘の悩みが話され、

これで悩んでる人が少なくないこと

も分かったむ人前では話しにくいこ

とですが、これに限らず本会では何

でも話せる場にしたいの

。自由時間

4時"-'6 a寺までは自由時間c 名物
のリンゴ風呂を楽しんだc

@懇親会

6時からはお待ちかねの懇親会で

あるψ 植本語!J支部長の挨拶で始まっ

・3 ・



た〉まずは、鮎の塩焼き、コンニヤ

ク、かも鍋など奥久慈料理を満喫し

た。

1襲ごしらえができたところでカラ

オケ大会三話Ij支部長の寺内さんの司

会で十数人が自'慢の喉を披露した。

さすがに皆さんカラオケ大好き人間、

素晴らしい歌を聴かせていただいた

余興の後半;土、役員の宮部さんの

名リードによるジャンケンゲームが

行われた。景品は宮部さんの私財を

投じての奥久慈、土産で、一人で:ヨイ国

も当たった方もいて、最高に盛り上

がった

。自由話し合い

懇親会終了後は、植木高IJ支部長の

部建をお借りして 再度話し合いの

場を持った。自由参加ではあったが、

ほぽ全員の方が集まったフ

お腹もいっぱい、お酒も入り、な

ごやかな雰囲気の中、昼間の話し合

いで(言い忘れたこと> <開き忘れた

こと〉そして〈新たな話題〉で、話

し合いは 10時を過ぎるまで続いた。

話題としては、

必職場での悩み事、

金難病患者に対する支援制度(医療

費ぴ)公費負担、手当、見舞金、年

金、介識など)について、

などであったv 特に②は誰もが関心

を持っところであるむこの問題につ

~ ¥-C圃;士、友の会としても研究し、会

員に知らせる必要があると思われるu

際2日目(1 0月 12日)I 
@2回目の話し合い(分科会)

これまでの交流会では2日目は朝

食の後すぐ解散していたが、今回は

2日自の午前中、 9時から 11時半

まで2回目〈昨夜のを含めると 3百!

日〉の話し合いを行った。特に今回

初めての試みとして、全員を3グル

ープに、すなわち①患者グループ、

会介護者グループ、③患者・介護者

混合グループに分け、いわゆる分科

会形式で行ったη

これは、同じ家侠であっても、『世

話になってし、る者、世話をしている

者が一緒の全体会では、お互い言い

にくいこともある。グノレーブに分け

ることで、不満や苦労話しなどもし

やすくなり、そのことで、 一時的で

もストレス解消に、また、お互いの

情報交換に役立つだろうJというこ
とで企画したものである。

この狙し、は的中し、各グ/ルレ」

蜘 4曹

もそれぞれの立場での真貧剣IJiなな話し合

し、叫治t沼g時寺間しい、/つ〉ばいまでf行子jわつ才れlたο

@リンゴ狩り@解散

話し合いの後はリンゴ狩りつ採り

たてのリンゴを頬ばり、お~、しいお

にぎり弁当をいただし、て、 2日間の

交流会の全日程をを終了、解散した

来年も元気に会いまし tうt
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表議金足愛加支建設な芝生友金投抵混強襲(平成20年10月現在)
{返信はがきから] (1績不問〕

。発病より 2年近くなり、アルツハ

イマーの症状のせいか、普通の会話

が出来なくなりました。

上記簡単にお知らせしますっ

《高萩市.A>) 

。体調が思わしくなく、個人参加は

無理のようです。

宿泊交流は意義のある集いです，

成功を詐ります乃

《取手市.A)) 

。いつもお世話になっています。{可

とか行けるかなど思い、体調が良く

なるのを申し込みギリギリまでf寺っ

ていましたが、この摂絞と膝がくっ

ついてしまい歩けませんυ 残念です。

《水戸市・。

。大変申し訳ございませんが欠席を

させてさせて頭きますψ 体調の方も

あまりかんばしくない状態なので欠

席で申し訳ございません。重ねてお

詫び申し上げます。

《竜ヶ崎市.E!i 

。腰痛で動きが鈍く、車椅子でない

と歩けないですハ

《ひたちなか市・。》

。ご盛会をお祈りします。

《守谷市.A)) 

。いつもありがとうございます。

《常総市・1i>

。いつも大変お世話になります。欠

席で申し訳ありません。

新薬コムタンを飲み始めました合

作用持続時間が2.0時間増えました。

会報No.111参考にな勺てし 1ますむあ

りがとうございました。

《筑西市.1)) 

。お返事が遅くなりまして申し訳ご

ざいません。

母の様子l士、以前より病状は進行

( ?)しておりまして、座っているの

も辛くなるらしくすぐ横になること

が多くなりました。それでもトイレ

だけは、まだ自力で、頑張って行って

おりますら Lばらく会わずにいると

病状が進行してし γぐ、みている方は

悲しい限りです。

《牛久市.U(代))) 

欄 7制



。いつも大変お世話になっておりま

すっ今回も残念ですが出席できませ

今服用している薬がだんだんと効

かなくなって来ているような気がし

ます。(レキップ)

DBSの手術をして 4年半，不随

意運動はまったく姿を消し、硬直も

なく、夜間に主人を起こすことも全

くなくなりました。しかし、手術を

しても、じよじょに進行していくも

のだと、主治医に言われておりまし

たと今まさにそのとおり、前にはな

かったすくみ足が酷く突進現象もあ

り、さらに前傾姿勢とそれに比例す

るかのように体のあちらこちらが痛

み出し、特に腰痛が酷く、歩くこと

が関難になって来ています。

今、ウオーキングカーと車椅子-を

併用しています。さらに今まで要介

護 1だ、ったのが半年前から要支援2

になり、ヘルパーさんに手伝ってい

ただいていた分がとても少なくなっ

て、私の負担が大きく、痛みを耐え

ながら日々頑張っているものの、時

々悲鳴をあげたくなってしまいます。

これからの高齢者社会を考えるとさ

しかたのないことなのかもしれませ

/νが。

《古河市.A)) 

G])~反核の都合がわるく欠席します。

《竜ヶ崎市・ 1)) 

。いつもお世話になります。参加で

きなくて申し訳ありません。

今年の夏は汗がひどくて、毎年汗

でなやまされているのですが、わけ

ても今年はひどく汗と{更秘iこなやま

されいます。便秘薬はアローゼン 1

'"'"'2錠、 1日当たりレニベース 2錠

両方呑まないと出ません。

体の方は筋肉のしめつけが緩から

胃の方までよがってきて、苦しくて

苦しくて肩は下へ引っぱられ朝起き

る前半錠呑むのがよわくなって来て、

朝食後の薬前は半分できいてくれた

が半分では良く効かなくなってきた。

皆様はどのように薬の調整をして

し1らっしゃいますか。初診を受けて

から 15年になりますが、在、の進み

具合は如何でしょうか。メネシット

1 日 ~i. 5錠， ピ・シアロー/レ錠、

-8綱

エブピ…4錠、 ドブス日錠その他、

これだけ呑んでいるのに腰がしめつ

けられると神経がおかされる。 1日

2時間位しかっかまって歩けない。

それでも家で一人暮らしですらはっ

て歩くのも是の神経が動かないο ト

イレで図っている。風呂もはってい

く。そろそろ施設の世話をと考えて

l ¥ますが、薬を増やせばとも考えゆて

います。ホームでもパーキンソン患

者は歓迎されるのでしょうか。

《笠間市・ 0



。いつもお世話になり有難うござい

ますハ

先日転倒し足を痛め入院治療いた

しておりましたが、今は退院して自

宅にてリハビリ等をしております。

これから先病気の進行が大変心配し

てし、ます二

これからも清水様初め皆様のお力

添え、よろしくお願いいたします。

《水戸市・ 0))

いつもご、連絡ありがとうございま

会員をお休みさせていただこうか

と考えています作また、会員として

活動したくなったら連絡さ廿てもら

し、ますu よろしくお願いします。あ

りがとうございましたむ

《ヰヒ茨城市.s )) 

いつも御案内ありがとうごぎいま

すむ今回都合により欠席させていた

だきます。

盛会をお祈りいたしますひ

4笠間市・ 7》

@4月より自治医大に通院しており

ますι

《筑西市・ 1ii 

。立ったり座ったりが大変で、長く

歩くことも出来ない現在で、付き添

う夜、も老人なので車;の乗り降りが大

変です。このため外出は若い人遣の

手が必要なのですが、都合がつ治込な

いので欠席させていただきますハ皆

様方によろしくお伝え下さいませ。

《つくば市・。》

。病状が進行し、介護施設に入所療

養中です乙

日頃のご指導に深く感謝申し上げ

ます二

《笠間市 .K)i 

。いつも大変お世話になっておりま

寸。暑さで体力を消耗してしまい、

今一つ元気が出ませんが、涼しさと

共に元気も出ると患っています。

交流会は残念ながら都合がわるく

出席出来ませんc 次回を楽しみにし

ております。

《水戸市.s i> 

。今年の衰の暑さには耐えられませ

ん。

《鹿嶋市.S)) 

-q噂



。手足の硬直の次にきたものは、不

随意運動で悩まされていますら

皆様にお会いしたいのですが外出

もままならず、残念です。

《守谷市・ N))

。いつも会員のことお世話し、ただき

まして誠にご苦労さまでございます。

せっかくの貴重な企画ですが、体

調がすぐれず、休んでいる毎日です

ので失礼させて頂きます。

《く If市.N>) 

。いつもお世話になりましてありが

とうございます。

夜、:事で申し訳ありませんが欠席と

させてI頁きますむよろしくお願い申

し上げます。

《ノト葵]i市・ N》

。出欠のご連絡が遅くなりまして申

し訳ございませんでした。

温泉に宿泊してのんびりとしたい

のですが、私の現夜の体調で一番回

っていることは、留縮による睡眠障

害であるため、外泊できません。残

念ですが欠席させていただきます。

会のど盛況をお祈りいたします。

《古河市.F )) 

。毎日の暑さに閉口してL、ま寸。調

子が悪いために欠席いたします"

《東海村・ M>)

。ご連絡頂きましでありがとうござ

し1ました。教会礼拝のため欠席させ

て下さい。良い2日間になりますよ

うお祈りいたします。

私の近況ですが、月毎に薬の量を

調整しながら試行しています。やは

り波がありますので、支部長様の進

行が止まりますよう念じております行

《小美玉市・日》

。ご連絡が大変遅れて申し訳ござい

ません。実は7/14に「骨粗軽症Jで

rn要椎毘迫骨折Jで入院し、 8/14に
「胸椎圧迫骨折j2カ所が見つかり、

その部分を手術しましたが、その後

のリハピりがうまく L治、ず¥「認知証j

も出てきたので;9/引こ大宮の志村病院

に転践し、 9/11に関連漉設のリハビ

!)病棟に移りましたυ

官、も夫が入段していたので¥水戸

と東京でめまぐるしくしてまして、

うっかりお返事が遅れてごめんなさ

い。何とか回復して、皆様とお会い

できるようにと患っていますら

《水戸市.M)) 

A
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。今日この唱は歩くのもままなりま

せんようになり、出席できず残念で

す。よろしくお願い申し上げます。

《日立市 .Nii 

。暑い日が続くためグッタリしてい

ます。ピ・シブ口一ノレ、シンメトロ

ル、イーシードパール三種の薬で、体

調を整えていますc

《取手市.F)) 

。申し訳ありませんが欠席させてい

た“だきます。

暑さの中いつもご苦労様です。出

席参加される方のご健壊をお祈りし

ております。今後ともよろしくお願

し、申し上(fます。
《石岡市 .Ki) 

。当日所用のため出席できません'0

ご盛会をお祈りいたします。次回は

是非参加したいと思っています。

《つくばみらい市・ K))

。いつもお世話になりありがとうご

ぎいます。

病気の方が進行しているようで少

し心配ですζB 今回は欠席させていた

だきます。

《竜ヶi崎市・ Y'ji

。あいにく事情で欠席となりますっ

《日立市.Y)) 

。ここ数日気温の変動がはげしいた

め、体調が不調です。参加したいと

思うばかりで、体がついていきません.

申し訳ありませが不参加します。

《つくば市・ N;)

。お世話様です。現状維持で何とか

頑張っています匂

《古河市.K)) 

。薬が効くまで2時間近く、効いて

いる間は 3~4 時間のくりかしですο

調子の良い日ととても悪い日のくり

かえしです。

入浴がむずかしいので欠席します。

ご盛会を祈ります。

《臼立市・ y))

。出席したいのですが速いので、!司

じ県でも東のはずれと西のはずれな

ので、どうしても体力がもたない。

しかしカラオケは毎日やっておりま

す。腹式呼吸で歌い，徐々に体力を

つけていきます。(ほかに体力増強の

運動をやっております。)

《古河市.T)) 

同 11嚇



。体が不調なため不参加とさせてい

ただきますの

《日立市・ M))

。お世話になっております。ご連絡

ありがとうございます。

体調不良のため欠席させていただ

きますむ交流会の盛会を祈念いたし

ております。

《土浦市・ T))

。残念ですが出席できません。病気

が進行しておりまして、外出できま

。昨年も暑さで悪化させました。元

に戻ることなく、今年はつらいですり

寝起きに不自由で、図っておりますc

食欲は旺盛で元気でおりますc よそ

に治まることがむずかしく不参加と

させていただきます。会のますます

の盛会をお祈りします。

《土浦市.s >) 

。土日は休みが取れないので申し訳

ありません。

《常陸太田市・ S》

せんc (Q)家族も病気で、これからどの様に

幹事の方々ご苦労様です。会の盛 生きていくか思索中ですむ

会とご健勝をお祈り致しております(<つくば市.T)) 

《東海村.T (代)》

。お元気でしょうか。今年の夏は大

変な暑さで、体力を消耗し少々元気

がなくなっておりますや

折角、お誘いをいただいたのです

が自由に動ける時間ないので参加で

きません。残念ですり次の機会を楽

しみにしておりますc どうぞご自愛

下さいますよう。

《手IJ根:町・ W)>

。長期間のパーキンソン病で歩行間

難です。言葉もはっきりはなせない

ので、交流会は欠席させて下さい。

な笠間市.s (代))) 

。他行事と重なり大変残念ですが欠

席とさせていただきます三

ご盛会を祈念いたしております。

《つくば市・w)) 

。いつも会のためお世話機です。体

調は懇くならないように日々願-って

過ごしています。

《結城市.K)> 

制 12鳴



。いつもお世話様になっておりますυ

今年の夏は特に暑く夏パテ気味です。

今年こそは参加しようと思っていた

のですが、…人ではと思うと購絡し

いでし 1ます。文の機会に参加した

いと患います。その時にはよろしく

お願いいたします。

《八千代町・日》

。暑い日々が続いてし、ますが皆様お

元気でしょうか。交流会の日には予

定が入っていまして、参加できませ

んc 残念でしたが仕方ありません。

主人はリハピリに励んでいます。

結果がとても良い方へ進んでいます。

皆様もりハピリはやって下さいー

((つくば市.H)) 

。お誘いありがとうございますυ 紅

葉のきれいな時期によかったですねっ

山口房枝さんをよろしくお願いしま

す，~，

《笠間市.H)) 

。右傾にかたむいて車椅子に乗って

いましたので、右傾に縛携ができて

しまいました?

日赤にて入院 1ヶ月、今家ですご

しておりますルリハピリをしないと

寝たきりになりそうです。

《水戸市・ Yi>

大きな}撃で歌っTみませんか。元党&:な号ますよ!
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交流会に参加した会議の声

平成20年度態脊m家族交流会に参加して

大子町には初めてのドライブなの

で、日立市からは3時間とみて、正

午着には午前9持出発。手大の行楽シ

…ズンのしかも土曜日だが、意外に

国道 11 8号線は空いており 10時

半に到着J余暇活用センターやみぞJ
;こ入ると、すでに幹事の方々が受付

されており、私達より遠方から来て

おられ頭が下がりました。会員みん

なの;とめに、早朝よりご苦労様です。

お世話になります。

正午には名物の常陸秋そばをおい

しく頂き満足。清水会長が転倒後の

後遺症で欠持は残念〉早期のご回復

を祈ります。

ついで、 1時から4時は交流会。

自由着席の輪番に自己紹介や近況報

告など二各{立の貴重な、しかし大変

なご苦労な日/常を披露頂き感謝致し

ます。失禁等iこっし1、てザックパラン

に懇談ができ良かった。

さらに毎回手づくりの菓子は心遣

いが嬉しいのリンゴ風呂に皆さんと

向裕出来なかったのが残念。

午後6時から 8時は懇親会心腰痛

位以好記、のため椅子にで不様態をさ

噂 14鴫

自立市 松井正弘

午後8時からは高IJ支部長室にて、

さらに交流会で言い足りなかったこ

とや効きたいことなどを事細かに懇

談できとても良かった。

2日目(1 0月12日日曜日)

午前9時より 11時は懇談合旬以 3 

グループ、(1 .患者グループ、 2.

患者と介護者グループ、 ~.L 介護者

グループ)に分かれての懇談。小生

i妻は 1. のグループにて懇談む特;こ

薬との対応は医師と個別に相談する

のがベストハ

1 1時半から 12時半ば最後の予

定の葉-木リンゴ躍にてリンゴ狩りに

当地は完熟品をメljり取るので特にお

いしいと評判。そして昼食のおにぎ

り弁当とお茶を頂き各自現地解散。

小生家旗{土リンゴ圏より少し先の

おやさ道場経由で帰宅。

梅田、幹事の方々や皆さんに支え

られ助けられ感謝感謝c 毎回交流会

に参加できてありがたいr



第23自懇者 a家族交流会に出席して

第23l註j患者・家族交流会に参加さ

せていただき、ありがとうございま

したれ

毎回、役員の方々の骨折り、親切

な心づかい、応対に感語れ1たします。

夜、は、第21回の交流会より参加さ

せていただいておりますが、この時

より病気が進行しておりまして、身

体がかなり不自由になってきており

ますの

患者、家族の近況を聞かせていた

だくのがすごく勉強になりますので、

参加させていただきました。

今回は、水戸まで主人の送迎車で、

水戸駅より「やみぞj のパスで奥久

惑大子温泉"やみぞ"に到着しまし

たご

受付をし昼食におそばをいただき

皆様にお会いできて、話に花が咲き

ましたο

1 0月11日

午後 1時より交流会が始まりまし

た。年々参加者が増えているのは、

役員方々の努力のおかげだと、感謝

しておりますc 自己紹合、近況を率

誌に聞かせてもらいました。

午後4時より信泊の部屋{土、女~性

:3人で、「りんごj風呂Jも明るくゆ

ったりとしていましたので、温泉旅

つくば市小島久子

行の気分をl沫わいましたむ

午後6時より懇親会が始まりまし

た。余興たけなわ、ジャンケンで景

品を頂く競技がありました。残念な

がら何もいただけなかったので寸が、

楽しかったです。

午後 8時、夜のミーティングでは

大部分の参加者が出席しましたζ

1 0月 12日

午前9時より、懇談会が始まり私

は患者のグループに入りましたし司

会は綿引きんで、お薬の事、運動の

事、その他の話題で話し合いました

が、私は自分の薬が自分に合ってい

るかを心配しています。すくみ足に

なり歩幅が小さくなってきています〉

皆様、それぞれ元気に運動したり、

デイサービスに通ったりしています。

お薬に気をつu-て飲みながら頑張っ
ています。

懇談の後は観光リンゴ闘でおいし

いリンゴと iおにぎり jを賞味して、

時路につきました。

充実した 2日間、本当にありがと

うございましたむ私もリハビリに心

がけて頑張ろうと患っていますが、

なかなか難しいですc 支部長の清水

さんがご病気で、欠席されたのが残念

でしたりご回復をお祈りしています。

-15蜘



第32罰金国パーキンソン病友の会定期総会館大会報告

全国総会m大舎の概要

第 ~3 2回全国ノレーキンソン病友の

会の定期総会および大会が兵庫県神

戸市で開かれました。今回は代議員

として清水会長夫妻、{也5名が参加

しました。 内容の詳細は全国会報

(No. 113) に記載されているので、

ここでは当県支部が他県支部より参

加者が少ないことから、誰でも参加

しやすいように、その概要について

記載します。参加するとントになれ

ば幸いと思いますっ

。総会

総会は本会の最高決議機関であり

{支部j を代表する代議員と本部役

員とにより構成され重要事項を決定

します。 傍聴を申しでれば受け付け

てくれます(ただし、会場の都合等

で不可の場合有り)。事前に議案審の

入手を申し出て内容を知っておけば、

わかりやすいc 機会があれば一度覗

いておくのも参考になります。通常

午後 1時.-.....5時で、多少変更の場合

有り。

。交流会

交流の目的に対してはメーンイベ

蓄量ヶ崎市 構本藤久

ントともいっていいもので、大ホー

ノレに全国から200----300人の参加があ

り、支部の紹介、お国自慢、地元支

部による余興に花が咲き、友達を作

り、交流の場とされる絶好の機会で

す。参加者も会員は勿論、大会での

来賓者、お医者様、製薬関係、の方、

ポランチアの方、他いろいろの分野

からの参加があり年々増加してきて

し1ますの会を重ねるにしたがって少

ない時間を交流に有効に使うように

考えられてきていますっ自分の周り

の人、他のテーブルの人など気に入

った方との清報の交換ができ、貴重

な友人作りになると患います。

。大会

前日の総会での可決事項の報告が

あり、先生による講演会のほか「専

門部会jなどが関かれます。大会は、

地元の特色を出したものが多く、今

回は一貫して「リハビリテーションj

を取り上げられた企画がすばらしか

ったと，患いましたc

。その他

特に今回は、初めての試みであっ

-16帽



たが、時間の空きをとらえ、卓球大

会も開催され、有意義な会であった

と患いますり

。会場の決定について

実施会場の決定は、希望支部によ

る立候補により決定されます。我々

茨城県支部では、 1995年に大洗で、実

漉しました。なお次回は、立候補支

部がないため定期総会のみ行われる

予定、参加者は各支部代議員と本部

役員のみとなるもようである。

。その後で

大会の終了時間は全国の方々の帰

宅される事:を考えて4時噴になりま
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せっかく遠方カ‘ら来られる方に、

名所、 i日跡をめぐるチャンスです。

総会前の時間も考嫌に入れ有意義な

時間をもつことも良いと患います。

。会員への連絡

詳細案内状は、支部会報または案

内状などで連絡されますが、全国版

会報でも記載されます。希望者は支

部長宅または役員宅に問い合わせ下

さL¥， 

なお、今回{士、地元・兵庫県支部

の役員および会員の方々に摩くお礼

をのべさせていただきます。

以上

ゑ
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第32間金盟大金(2008年8月)IN K08Eに参加して

《女2人の1)ハビ1)旅行》

また失敗してしまった。今年も泊

まる宿がないυ 1 S自のメーンイベ

ント、交流会のキップも手にしてい

ない。それでも行きたいα 気持ちば

かりがはやる全国大会、さあ熟女2

人はどうしたか。

その前に、昨年の名古屋大会での

事を穫習してみよう。昨年は 2人と

も会員で、はなかったので、前もって

申し込みもしなかった。そのため会

場のホテルには、もらろん泊まれず、

予約したホテルには、いくつかの駅

を移動しなければならなかった。

交流会はもちろんいっぱいで、ア

ボなしでは入れないとの事だったむ

しかし、そこは、おばさんの捜性で、

図々しく受付で東京都支部の友達を

つかまえて、頼み込んでもらう c 仕

方なしに役員の方が、厨房に掛け合

ってくれるひそしてシェフの一声で

決まったo r2~:j 人ぐらいならなん

とかなるよのJrありがとうございま

す。 J熟女2人は、お辞儀がとても上

手だったf

そして今年、昨年全国大会後に会

員になっておいたので、今年は簡違

し、なく泊まる事ができると安心して

取手市 松E認 さっき

いた。しかし5月に入り 6月に入つ

でも、支部より全国大会についての

連絡がなかった。思い切って会長さ

んに連絡をとったところこ1 既に締め

切られたとのこと、支部の総会にて

口頭で連絡をしたそうだ。しかしせ

っかくだから兵庫の会長さんに掛け

合ってみるとの事、だが結局「しあ

わせの村j には治まれず交流会は、

参加できないとの事だ、ったり今年は

会員だから大丈夫だなんてi:j-

すぎたの昨年の失敗から学習できて

し、なつかた。 何かいい方法はない?

2人は考えた。[神戸、神戸・・誰か

知っているひとは・.J rワークハウ

スあけびの倉IJ始者木村さんコj 彼女に

電話をいれてみる'"r会長を説得して
みるから夜まで待って。 j とのこと。

夜まで、待つあいだに病友を紹介して

おきたい。

カミングアウトしていないのでS

子さんと呼ぶことにする。病歴5年

ぐらいとのことの共通の友達の紹介

で共に名古屋の全国大会に旅をした

のが始まりだったなついでに私の簡

単な紹介も・・・。病歴10年、分亥IJ

みの仕事に自分をむりやり合わせる

~ 18咽



のが辛くなったので一昨年退職した。

S子さんも私より 2年ぐらい早く

退職されていたο 同じ職業なので、

名前も顔も知ってはいたが話をした

事はなつか花。気さくな性格で最初

から気っかうこともなくうちとける

ことができた。今回そのS子さんが

とても積極的でインターネットで交

通事情、ホテル、しあわせの村の事

などを調べてくれた(実際のパソコ

ン操作はだんな操)。夜になって木村

さんにも S子さんの方から連絡をし

て(OKiをとることができた。なぜそ

んなに熱心だったのか。それは、昨

年の交流会で友達ができて来年もま

た会おうと約束をしたそうだっその

彼女が、あまり調子が良くないと開

いたので、なおさら会わねばと患っ

たそうだ。これで晴れて交流会に参

加できる事になった私遠、次は泊ま

る所「東横インj障害者の駐車場を

消してしまったホテルだが、安いの

と駅に近い事に引かれ24f-L. 25日と

2日の予約を入れる。

さて、 24日・ 1日居、新幹線にて

大阪駅着、乗り換えて三ノ宮駅で下

車、ここまではトントン拍子に行っ

のだが、ホテルが見つからない。

釈から 3分だ沿海ら、駅入り口に立て

ばすぐに自の前にドカ…ンと立って

し1ると思ったが、三ノ宮駅は思った

以上に大きくてたくさんのピルが立

ち並ぶ大都会だ、った。もちろん行き

かう人も多い。私も数十年、新幹線

を使って、東京、出雲(実家が鳥取

県出雲市)を数え切れないほど往復

しているが、新神戸、三ノ宮も通過

地点にしvか過ぎなかった。もちろん

降りた事もない。地図をあけてみた

り、人に開いたりして30分以上かか

ったu さでチェックインして荷物を

預けて今度はパス乗り場探し、駅、の

前にあるものがない。これも方々歩

い‘てやっとたどり着くじ fほんとにあ

んた達はパーキンソン病患者なのひj

といわれそうな程歩いた。パスに乗

ったら次はどこで降りるのかわから

な~\
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とにかく本館にいけばわかるだろ

うと思い、本館前で下車コにぎやか

なほうに向かつて行ってみると、音

楽、絵手紙、卓球大会などみんな楽

しそうに行われていたα 大ホールで

総会かなと覗こうとしたら、誰かに

腕をひっぱられた。[えに誰?。J

木村さんだったっ{この度はどうも有

り難うございました J2人で頭を下

げる山{参加したい人を阻むことはで

きない(，Jとのお言葉、確かにそのと

才合的。

S子さんの友達I'i卓球に参加して

L 、ると聞き、行ってみる。しばらく

三人で言語し込んでいるようだったの

で、.f:!¥I土速く治、ら卓球を見ることに

した、 「あ oさん j 九月;こパーキ
ンゾン病患者で旅をする会 f弥生会

であったば治、りの0さんが元気そう

に明るくラケットをJ犀っているとあ

の時l士、非常に辛そうだったのiこ、

その日のOさんは、違っていた。 運

動ってストレスが発散できて心身と

もにいし、ものと理解するて Oさんと

はど u自に後拶して、昼食のお弁当

を共にするじその他にも「弥生会;

の人に出会うら

木村さんもとってもいい顔をして

いたら兵庫県支部のリーダーとして

活躍されていたの交流会においても

向車県支部の方が皆に料理が行き渡

るように気を高己η て下さった 1

いつもこのような会に参加して思

うことだが、それぞれが大変なもの

を背負っているのに、会場には悲情

感が漂ってし、ないっ皆の笑顔が救い

となるから、遠くからでも、足を引

きずってでも車椅子‘でも集まってく

るのだろうハ

9時iこ交流会終了。その後、私達

はホテルに婦らなければならないの

で、パスに乗る。私達のように号iJに

ホテルを取ったものは、ほとんどい

ないようで、パスは空いていた心

あれ均、ら皆宿舎に戻り、楽しくお

しゃ Jミりなどして交流を深めている

だろうと、うらやましく思ってみる。

来年こそ皆様と同じ宿舎に泊まれる

ように、締め切りを早めに確認する

ぞと学習したっ

25日・ 2日間は軽快なリズム:マ

リンパ横奏j からはじまった時

間飽きることなく楽しむ事ができたむ

次に行われた[リハピリ体操の発

表jで印象に残ったのは、かなり年

輩の方だったが、司会者や腐りの方

から経つての発表を進められたにも

かかわらず、絶対座らなかったこ i布、

{土こういうふうにがんばっていますj

といいながら思で-床を力強くどんど

んと踏む動作をされたっ「ああそうか、

これを皆に見せたかったんだパと納

得。思わず力いっぱし、拍手をして L

まうたい
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午後から記念講演会があり、横山

和正先生の「パーキンソン病のリハ

ビリ jについての研究結果の発表だ

った。パワーポイントなどを有効に

使って素人でも解るように、行われ

ていた。結局特効薬的な訓練はない

が、主治医、理学療法士、自己評価

を総合して儲別のメニューを組む事、

また毎日の生活の中で安全に動く事、

それを維持することが、大切である

事。わかっていることだが、こうい

う場で再確認すると、またがんばっ

てみようという気になるυ

これで2自にわたる全国大会、総

会の終了ν 終わってみてわかったこ

と、発見した;事、これが私達のリハ

ピリなんだという事、知らない地を

訪れる事、地図やインターネットで

鉄道事情、その市の人口、地形、天

気、宿泊地の事情等を調べ、夜、遼の

ように宿泊にもれた者はホテルの予

約、交通機関の切符の購入など自分

たちで行うこと、そして当日少々擦

るえる手で切符を自動改札にいれ、

重い足でエスカレータに乗る、パス

に乗って座れなくとも両足を踏ん張

って荷物を床において「後00分頑
張るぞj と自分に言い聞かせる。-

れって立派なりハピリ、だから、毎

年行く事にしている。

これを乗り越える事ができたら、

また今年も頑張れるって思えるそ全

国に友達も作りたい。ちょっとだけ

エネルギーも必要だItど、まだ行っ

たことのない入、来年は行ってみま

しょうよ。自信のない人は、お手伝

いしますよ。それも夜、のリハピリ、

し、や私遣のリハピリだカミら。

兵庫県支部の皆さん、楽しい会を

有り難うございました。そして、こ

苦労様でした、

以上

介、~-，;吋究明付加がSι時r

" 21帽



県高地蕗交流金の報告

平成20年度第1留操南地震E交流金を開催して

平成20年度第 1四県南地区交流

会を竜-ケo崎市豊JII柴公民館で9月21 

自に行し、ました。参加者は患者と家

挟を合わせて40名になりました。

茨城県立援療大学付高病院の永田

博司先生をお招きして、 1時-----4時

まででした。

始めにパーキンソン病喜子取り巻く

現在の状況を 20分ほどお話しをし

て]頁き、そのあと会員さんに自己紹

介をしてもらいながら、 JI慣に質問と

先生のお答えを頂きましたむ

これは他の人の質問も自分に役立

ちますし、参考になります。

4時近くまで充分にお話しができ

て、皆様は満足して帰られました。

音量ヶ崎市 植本純代

又この交流会の前の午前中(1 0 

~i 0"-'12 : 0 0) に卓球をしま

した。リハビリということで 10人

ほど参加してくださいました。これ

は卓球ができる、できないというこ

とではなくて、そこに参加するとい

うことが大切で、温泉ピンポンをJや

ってみる、やってみたくなる事が患

者の顔に輝きが生まれます。

皆さん、次の機会にはぜひ参加し

てくださいむ

繰補地区交流金に参加して

土j議市 山崎きみ子

布、{士、全国ノミーキンソン病友の会

波城県支部に、 3年前に入会し、県

南地区交流会に参加するのは、今回

で2回目となります。

先生のパ…キンゾン病の治療薬(はLd 

今回の交流会は，援療大の永山先

生をお招きして実擁されましたー

!ドぐ一/パfとアゴゴ、ニスト等)及び、/

ンソン病の手術治療等につしい、てのお

話しυiは主土、私にとつてとてて凧も興味深く
開均か込せて頂きましたG 私濯の自三紹

介や質問等(こも真剣に耳を傾けて、

暢?ヲ"



1つ1つ答えて頂き、とてもよい雰

顕気の中実施され，今後の生活の上

にも参考になりました。

日頃、自，分で、疑問に思っている事

や不安に思っている事についても、

皆さんの体験談等のお話を開き、自

ら進んで運動(ウオーキング)をす

ることが大切で、ある事を実感しまし

たの(地区担当の皆様及びご支援して

頂いた皆様に感謝します。)

又、交流会前に実施された卓球の

練習会にも参加させて頂きましたが、

皆さん自を輝かせ、卓球の球を追い

かける姿に驚きました。?干をかきな

がらとても楽しいひとときでした。

この交流会が、皆様の心のよりど

ころとなる会として相互に切礎琢潜

充実し、発展される事を願います。

繰構地箆交流会に出癒して

牛久市

県i菊地i玄交流会に出席し、その結

果を思いつくままに記していきたい。

最初に本会が極めて有意義な内容

にして頂いた、役員の皆様のご尽力

に、厚くお礼申し上げますG

次に出席者から現在の症状につし、

て話があり、その主な内容は

-投薬を受けている薬物の効果

.個々にあった治癒

-腰痛について

等であった。ご参会の方々から話さ

れた内容に、自分の症状を当てはめ

て兵メると

・指示された服用方法で服用するも

薬効かず、体がこわばり作業効率

が懇くなり、時には動けない時も

ある。右半身に:不随意運動がでる。

主に午後、特に夕食とその前後に

吉田政幸

でで、外食時には困ってしまうっ

・個々にあった治療は、担当医と納

得のいく話し合いとそれによる治

療にある。

・腰繍について、ここ 1年程前から

悩まされている。持病、猫背等悪

し、姿勢、運動障害から来るものな

ど、ストレッチ運動が大切とし寸。

等、小生にとって、他の人の情報が

大変参考になりました。

又、永田博司先生が患者からの質

問に、終始分かり易い説明におネしを

申し上げます。

一

-4r

i
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J~ーキンソン病線南地震交流会iこ参加して

今回支部会に参加させて演きあり

がとうござ、います。直前の参加申し

出にもかカミわらず快くお許し願えた

ことに感謝れ1たしますc.

特;二最近;:士外出するには、数日も

前よI')二まごまとした体調管理が必

要な体と成ったことへの焦りにも似

ものも持ち合わせていたように思

L 、ます1

当日{土皆棟方とお会し、致しますと

;jtッと Lた安堵J誌につつまれましたc

同じ病を患っている者という事だけ

こんなにも癒されるものかという

二とを実感致しました

専門のドクターもお見えになり医

権者側からのお話をお開きする事も

出来ましたこと F また、質疑応答も

あり大変満足のいく集まりと成 V)ま

北摺馬郡 和関 守ニ慈子

した。

皆様方の前向きな姿勢に圧倒され

ながらも大きな力を頂きました。

生きるという事は、時には想像以

上に苦しい事でもありますが、これ

から先を思い嬬うのではなく、ゆっ

たりと出来ればいいし、又楽しみな

がら，周 nの人たちに助けて頂きな

がら暮らしてしリ?ればと患っていま

す合時には思考の角度を少しずらし

てみることも必要だと患っておりま

最後になりましたが、この会が役

員方々のお働きの上に成り立ってい

ることを思い、深く頭の下がる次第

でぺγr

今後益々支部会のご、発援を願って

おります。

摂喪帯電事警察護龍

本会報は、金員皆さんの投稿により成り立つものです。

嬢しいこと、悲しいこと、悩みごと、金報に対するご希望組ご批判、

趣味、俳句、短歌、 JII柳、写真、絵画など、何でも結構です。

カラ一ページを増やして持っています。

原稿送り先 宇310-0826 水戸市渋井町539-4

鑑志村鵠

-24 -



証書芸設ヲ

1¥ーキンソン病患者として知っておきたいこと

jγH一一.山.‘莫裂3譲絞長広:了砿返1若志25.五定五:1ほま7弐{に二2苓長:予;ヲ予議tモさ子1克E量査.蕎志託?五2辺E菩:了雀花弓℃モ私百五.苛古苛虻.了:了.待i符.. 弓:毛是万五蕊.篤篤"一一.巾一幽即.
鹿麗なo1偶可で機が1と、シヨ、ツyクはどなたも悶じでしよう。でも、いつまでも身の不幸を畷い : 
:て{ばま拘カかEり引{はまいられません。これから始まる義〈つらい檎つあてのない戦いを、少しでも ; 

;有利!こ進めるための準織が必饗です。 : 

<<パーキンソン書籍とは》、《自分の病状の程度は》など、しっかり理解しておくとともに、;

:将来にわたっての繍神的・経済的舗を少しでも和らげる製庶綾織などを知っておか;

1なければなりません。!

j そこで、今コーナーでは、特に縫溝的な支援に係わる制度(特定疾患底擁護霊助成制j

:度、分譲保検制度、島体障審番手機、難薪見舞金、心島陣審者福祉手当、陣審基礎:

i在金.3事jJJUム，-ζ、.~J)'ニ2互支縮i.t~_~t;.~悲立......・...樹".・・"・・“…"一...…...…・・欄..…..-.，帽・J

O特定疾藤監療費の助成制度

1回目は， w特定疾患、箆療費の助成制度Jについて紹介します。これは、
パーキンソン病の病状の程度を表す尺度((ヤール重症度分類》で、 3度以上

に認定された場合、 f一般特定疾患援療受給者証Jの交付を申請し、交付さ
れた場合、医療費が公費により助成される制度です。

『特定疾態医療受給者証交付J申輸の手踊
l. f呆健所で診断書の用紙、申請書をもらう c

2.医師の診断言寄(一定の資格が必要で、もしなければ主治医、病院の窓口、ま

たは保健所で、相殺する)および申請書在保健所に提出するc なお助成の内

容、手続きは地域によって異なるので、保健所で確認して下さい。

〔議参考) ({ヤール重症度分類》

1度 症状が片方の手足のみの状態で日常生活への影響はまだ櫨めて軽度。

2度 症状が両方の手足にみられるが、まだ障審I:t軽く、日常生活は多少不自由はあ

っても従来通り可能コさあり、歩行障害はないかあっても軽微である。

3慶 症状が両方の手患にみられ、典型的な前屈姿勢、小刻み事行がみられる。日常

生活は自立しているが、職種の変更などかなりの制約を受けている℃
酬明d

ん』度 両方の手足に強い症状があり、歩行は自力では不可能である。支えてもらえば

可能である。日常生活でもかなりの介助を要す・る。

5J変 ベッドまたは車椅子の生活で、ほとんど穣たきり、全面的介助を要する J
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コ、岬恥ナ岬岬コ吋悲議
釣り

1 j、鮒釣りしあのJ11・

子供の頃から、どのくらい海に)11

iこ魚を追いかけたことだろう U 今は

静かにその当時の状況に思いを馳せ

ているむそれでも年に数回は釣りに

出掛けている勺あのj惑覚が忘れられ，

ないからか、その誘いに負けるから

だろうかr

これから寒さに向カミい釣果は上が

らなくなる， *~.最が低くなると魚、の

動さは総じて鈍くなる心岩陰などで

餌の流れこむのをジット待っている

ようだ。この時期にハゼを狙うっ夏

から初秋にかけて簡単に釣れたのが、

ウソのように釣れなくなるc 館をか

え、糸をかえ、オモリをとりかえ、

場所を移動し、あの手この手をうつ

のであるc 難しし 1が、これに挑戦し

成果をj二げたときの喜びは倍加され

7 
{.)o 

その日の釣りも長年通いなれた近

くの那珂川六所減、)I1が大きく蛇行

している中心より少し上流にさめるi与

防寒販を着てカイロもホケットに忍

ぽせ準備にか治、るとパックやノト箱カ為

ら字、糸，針、オモ!)、簡を次々と

取出す一一連の動作{;士、あたかも儀式

ひたちなか市 寛山村

のようで、ある。

はやる心をおさえ、}11の流れを読

み、魚のひそんで、いるようなポイン

トに狙いを定め、願いをこめて静か

に仕掛けを送り出すJ そして待つ。

ひたすら待つのである。

朝方通ら夕方まで昼に持参のおにぎ

りを食し、缶ピールで喉をj摺し、し

ぱしの間小休止をとる。あとは{可も

ない，終日魚との知恵比べが続く ζ

和らかい日差し、風は冷たいが弱い、

至福の時間のみが過ぎていく仁i

[滞ったよ J r あーいj 妻~娘が出

迎えピクを覗き込む。「今日もテンフ

ラだ:，t，l.J うんL 魚、の拐IJきも小生で、

痘ちにとりかカミるじ寒い季節の魚l土

身が絞まり、 j由は乗っていても淡泊

で美-味である。背開きの終わったノ、

ゼを順次お血へならべてし、く。

今夜は冷えそうだろ少し熱めの糊

が良いだろう
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i簿務届だより1
1 .第4困難病フェスタへの参加報告

@臼時 2008年11月22日(土)10:00-16:00 

。場 所:茨城県総合福祉金館 コミュニティーホール

@パーキンソン病友の金からは17名が出席、以下の催しに参加。

女カラオケ大会
・寺内部支部長、;育水事務局長が出犠。

女講演会
・岩瀬良宏先生{筑波総会福祉専門学
校制校長]による『健癒をとりもどす食
生活』と題する講演金に出席。

女患者金発表

・松井政弘会員による体験発表。
-参加者全員で『ふれあい音頭』を合唱。

2 県央m操北地区合同交流会の開催報告

。日時 2008年12月7日(日) 10時-15:00

。場所:茨城県総合福祉会館 4階小会議室

食会員約30名が議参加。荒木先生{双葉台クリニック}を臨んで~Q&A。

j長時間にわたる沢山の韓関i二関わらず、終始真撃に、そして易しい j
言譲で白ご回答をいただき、病気に対する理解も深まりました。

;3-第24関支部定期総会の予定
@日時 2009年4.1926日(日) 10時-15:00

' 。犠所:茨城操総合福祉会館 4階大研修室
。講演会講師:林先生{膿天堂大学医学部教捜}

4.国会議顕審名のお鰯い((3部》
先に郵送致しました間金議瀬署名につきまして、お忙しいところ誠に

; 恐縮ですが、よろしくお願い致します。

: ①パーキンソン構患者・家族の生活の震の向上を求める鵠顕審
。衆議続講綴照(グレー用紙) 1部
@参議院議綴用(白色用紙) 1部

②難病、長期櫨性疾患、小児犠牲疾患の総合対策を求める講駿審
@衆議院m参議続講顕用(緑照紙) 1部

*締め切り2009年1月31日(満水まで返送瀬います。)

2部 1

1部;

H・H輔...・・・・H・H ・附H・H・-“・・・・"・・・・H・M・_..岨M・・._-"・・・・・・・H剛・._.・・...輔日岬M・M・...輔日刷・・・・M酬叫剛刊圃H・・・.1
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編集後記 ; 

初めて会報作成の手伝いをして、大変な作業であることがよく分かりまj

;した。 22年間も携わってこられた清水支部長はじめ担当者のご苦労が偲;
jばれますっ

; 他県の会報を見てみましても、原稿が集まらない苦労とともに、 J昔労す;
jる割に{士会員からの反応がまったくなし¥j と嘆いていますn 当支部はこiL!
まで‘在日{可だったでし上うかの

担当者にとって一番の鑑しは、皆さんからのバラエティーに富んだ原稿1
;ジ)~lJと、会報に対するご意見を頂くことだと患います。 fなんだこの文章;
iは?ム『この企画は良かったよJなど、お叱りでも結構、お獲めの言葉な|
;fJなお結構、思樺のないご意見をお待わしています〆3

さて、今年の患者・家族交流会も無事終わりましたやしかし、不参加者:

!のj在況報告i の中に、《付添がし、なしゅ、当体に自信が!立しゅなどの理出で、事会!

;fjB Lたくても出来ない方が沢山おられることが分かりましたれ ; 

s 来年の交流会には、これらの方々も一人で、も多く

;参加できるような、場所・桔設が見つかるといい ........./'禰点機 /繍
;ですねr. 認¥轟韓国瞬

ι. 

今年ももう少し、お正月がすぐそこまで来てし、ます、 {明雨量通審;'::::---"'-ヤ ! 
i来年が皆様にとって、良い年でありますようにつ I--'~=-==':: 勝 ' 
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