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がんばれ艶病患者日本一周渦マラソy

歓迎挨拶文

茨城県難病団体連絡協議会

会 長 清水 昇勝

がんばれ難病患者日本一周徴励マラソ

ンランナーの浮木さんをはじめ､サポー

トの嘗さん､ようこそ茨城にg

このマラソンは､7月25日に北海道の

宗谷岬を出発し今日まで38日約2.OOOkⅦ

の道程へて､ここ茨城県にまいりました

大変お凍れさまでしたO

我々､茨城県難病団体連絡協議会とし

ては､受入れ準備のため5月より準備を

進めてまいりました｡

各報道機関､関係自治体､各種団体に
難病の実情と対策についてご協力とご理

解を訴えてまいりました､その籍果､マ

スコミはこの事を取り上げてくれました｡

伴走ランナーについては､マラソン通過

の市町村では全面的に協力してください

ましたo各種団体においても､ご援助を

示してくれました｡

この県民広場に於いて茨城集会の開催

については､茨城県知事をはじめ当該部

局のご理解とご配慮を賜り感謝申し上げ

ます｡

夢と希望を与えて下さる､がんばれ難

病患者日泰一周敏助マラソンランナーと

サポー トスタッフ一行を茨城県難病団体

連絡協議会を代表して歓迎の挨拶と致し

ます;

C1
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がんばれ難病患者日本一同激励

マラソンが終っ~て

(あ

ノ̀♪

今年は暑い夏でした､7月25日北海道

の宗谷岬を出発して葎本和堆さん (53才)

が､全国6.200K走り抜くとおBElきました

時本当にそんなこと出来るのかとびっく

りしました｡

全国の知事に業病対策の充実について

訴え､多くの国民に発病問題をアピール

する｡128日間6.200k1人で走り抜く｡

今までにこんな人いなかった､毎日マ

ラソン隊の走る道を地図で追いかけ､茨

城県は8月29El～9月1日まで3泊4E]

となり､茨城県難連でも実行委員会を作

り6月から準備しました｡

8月29日の笠間市でお迎えのセレモニ

ーは市をあげて100名以上の歓迎式典と

なり､沿道で手を振って下さった方連､

市役所の職員､ボランティアa)方､ガー

ルス･舟丁トの皆様からは安全祈願の折り

鶴のプレゼント等､マラソンスタッフも

感激して下さいました｡

茨城県では他県にない取組みでマラソ

ンの通過する10市町村の市役所 ･役垢の

戦員の敏枝が伴走して下さり､美野里町

では中学生が8名､千代田町で壮議長さ

ん議員さんが参加して伴走者は全部で99･

名になり､どの地区でも帝本さんの後か

ら8人-10人の伴走者が､難病患者のた

め汗を流して下さいました｡

毎日が34度の狂者の中 (アスファル ト

r 宕岡市 清水 晴美

の道路はもっと暑かったと思います)暑

さとの闘いでした｡

葎本さんは1EJのマラソンが終ると水

風呂に入ると軽さ､毎ElおしぼりP こ氷を

入れて持参しましたので､夕方残りの氷

を使って頂きましたがその位ではとても

足りないようでした.,I

発病患者を励まして下さった､マラソ

ンスタッフの音標に何とお礼申し上げて

良いかわかりません｡

このマラソンは茨難連にも大きな協力

と団結の横会を与えてくれました｡始め

て茨舞連でやった行事でした｡

無事千葉県へお送りして抹っとし､又 ;

地図上でマラソン隊を追っかけ､

11月26日度生省前集会に参加させて頂

きました｡厚生省前の歩道はお迎えの人

でいっぱいで通行する方に迷惑をかける

程でした｡

帝本さんを始めスタッフの骨癌お元気

で予定通り丹羽厚生大臣との面会も出来

て寄せ書きも頂き､全国47都道府県の知

事さんへ要望書を渡し寄せ書きを頂き､

沢山.0皆様の救助と祈りのう6-に､1
Elのずれもなく走り抜きました｡

27日め夜大洗のヘリポー トから北海道

えお帰りの皆様をお見送りに行き､茨難

連からお土産としてさつまいもを差し上

げました｡
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11月29日北海道の苫小牧から札幌まで この度のマデノンにつきましては､会

64Kのコ-スは雪とのテレビ報道でどん 負の嘗様の募金とグッオ販売のご協力に

なにか大変だったろうと頭の下がる思い 心から感謝申し上げます｡

でした｡ 本当にありがとうございました｡
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第23回全納 会･第2回7ジ7太平洋Jt一手 ンソン舶 会国際
シンポ ジウムに参加して

国庶シンポジウムに参加するなどとい

うことは初めての経験なので､当初は大

変な緊張と不安を感じていました｡それ

(砂 を少しでも緩和 しょうと数カ月前に浦安
の会場まで行き下見をしてきたほどです

((!

10月4円に全国経会が行われ､茨城県

支部の代議点として出席 したあとり翌日

からシンポジウムに参加 しました｡

開会式は慮 ったは･ど格式ぼらず､カジ

ュアルな服装でとの指示があったことも

あり気楽に参加できました｡2日間を通

じてすべての発表を同時通訳器で聞く事

が出来たので係の方のご苦労だったでし

ょうが､とてもわかりやすく勉強になり

ました｡

発表の内容は次のとおりです｡

1.各国におけるP病協会の活動

2_P病の症状と診断

3.P病の治療
4.P病の原因

5.これからの治療

6.P病治療の現状

7.P病患者サービスの向上をめざして

以上について38人の専門家の方が発表

がありました｡これらの発表で特に印象

に残ったのは､ ｢これからの治療｣に関

する発表で､韓国の ｢神鐘細胞保護療法｣

とET本の ｢遺伝子治療の将来｣でした｡

遺伝子については､一般的クローン羊や

作物の遺伝子楓替えなどで暗いイメ-ジ

那珂町 寺門 京子

を持ちがちで.したが､遺伝子治療の可能

性が高まってきていることから､P肩治

療の将来に明るさが見えてきたように患

え､期待を持つことが出来ましたU

もうーっ痛感した事は､私たちは必要

な治療は殆ど無償に近い形で､ しかも最

新の薫物を入手する事が出来るわけです

が､殆どの国では､良いとわかっても経

済的な理由からなかなか入手 ･服用がか

なわないという実情がある事でした｡

遺伝子治療など医学面の研究や健康保

険 .難病対苛など社会的なシステムの面

で､日本はど患者にとって恵まれている

国は他に無いようだという･事ですj 一

私たち患者は､発病という事から後ろ

向きの考え方をしがちですが､外国に比

べて恵まれた現状で明るい将来に日を向

けて､もっと前向きに治療や リ-ビリに

取り組んで行くべきだなとの印象を捲ち

ました｡

コ-ヒープルイ9,や昼休み等には､日

本でも著名な医師に直接具体的な相談や

質問をする事が出来たのも､こ由シンポ

ジウムの薫晴らしい取り組みだったと恩

います｡本の上でしか存 じ上げでなかっ

た先生の直接のご指導は､患者にとって

何にもまさる励ましだったと言えるでしょ

う｡

更に､発表された中で各国の医師や研

究者たちが如何に水野先生を尊敬してお
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られるかを強調していた事が印象深く､

以前私が水野先生に診察をして頂いた事

もあって､その偉大さを痛感し心強さと

感動を覚えました｡

この3日間で､発表された専門家の方
々もさることながら､参加 した患者や家

族の横瞳的な沸きかけや行動は､素晴ら

しいものだったと思います｡この企画や

運営に携わって下さった組戚委員会の皆

様の献身的なご尽力に感謝しつつ､浦安

市を後にしました｡本当に有り難うござ

いました｡

▲ 第 1 4 回 総 会 以 降 の 主 な 行 事

◆ がんばれ難病患者日本一周激励マラソン

R 時 平成11年 8月29日 (日)
コース 栃木県仏の山峠を～笠間市亀ヶ境南公園 (歓迎式典)

参加者 役員4名 伴走者9名 協力者4名 一般参加者78名

El 時 平成11年8月30日 (月)

コース - 笠間市～水戸市 (国道50号)県庁前県民広場に於いて茨城集会
参加者 役員5名 伴走者30名 協力者19名 県城貞60名 一般参加者109名

目 時 平成11年 8月31日 (火)
コース 水戸市～牛久市 (国道6号)
参加者 役員4名 伴走者41名 協力者5名 一般参加者28名

目 時 平成11年9月1日 (吹)
コース 牛久市～千乗県境長豊橋 (国道408･号)
参加者 役員4名 伴走者21名 協力者5名 一般参加者13名

◆ 県北 ･中央地区合同交流会

日 時 平成11年9月18日 (土)午前10時～午後3時
場 所 茨城総合福祉会館3階和室
参加者 県北13名 中央23名

◆ 第23回全国軽会 ･第2回アジア太平洋パーキンソン病協会国軽シンポジム

日 時 平成11年10月4日 (月)～10月6日 (水)
場 所 舞浜 ･乗京ベィホテル

参加者 茨城県支部6名 国内･外から700名

◆ 第14回患者 ･家族交流会

日 時 平成11年11月6-7日
場 所 大子町 ･リバーサイ ド｢福寿荘J
参加者 20名 El帰り1名

- 6-
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患者･家族交読会に参加し(

(I

Lや

第14回患者 ･家族交流会に初めて参加

させていただきました｡主人が忙しいの

で､息子の協力を得て参加する事が出来

ました ｡

久しぶりに､息子とドライブ気分で奥

久慈の山々の紅禁を期待して出かけたの

ですが､少 し早かったようでした｡しか

し､福秦荘に近づくにつれて赤みが増し

てきたので少しは満足しました｡

交流会では､皆様の鼻重な体験を伺う

事が出来まして大変ありがかったです｡

同じ病をもつ身で励まされる事が沢山あ

りました｡特に､介啓をなさっている方

々の患者さんの立場に立って恩ってあげ

る温かい献身的な対応には頭が下がりま

した､息子も感動していたようでした｡

部屋に戻り､ほっと一息ついて､同室

の飯村様とゆっくりお話ができ､同じ悩

水戸市 大播 清子

みを分かち合えて心がやすまりました｡

次の日､ ｢とのうちアップルファーム｣

に行き新鮮なリンゴを買って来ました｡｣

｢こうとく｣という新品種も食すること

が出来ました｡沢山蜜が入-,て美味かっ

たです｡

一泊するので行く前は心配でしたが､

寺門様のお言葉の巧みさに笑いを誘われ

て､リラックス出来ました｡昼間､家に

一人でいたので笑う事もあまりありませ

ん｡

やはり思い切って参加してよかったと -

思ってます｡楽しく有意義に過ごさせて

いただきました｡

支部長横をはじめ皆様方には､親子共々 :ニッ ･

大変お世話になりありがとうございまLL Irふ

た｡心からお礼申し上げます｡ ヽ

皇申J1-キ ンソン7ii末の余 表地 支銘 H ll116 汝 リJ(-サ イ ド垂 久慈
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削4回患者･家族交読会不参加の会員の近状

体の動きは､鈍いですがかろうじて現

状維持が出来ていると思います｡ -一一

日一一一一一一一一∴ 一一一一水戸市/S･0

･歩行障害があり不参加になります｡-

一一一日 HHH一一一一-水戸市/H･N

･体調を崩し､床についているのですが

血圧が低 く立ち睦みがひどい､週2回の

点清を受けています｡一一水戸市/TiS

･当日前後､法事やら同窓会と連続出か

けることが多いから､今回は残念乍ら大

事をとって欠席いたします ･=‥一一一一

-I-I-------ひたちなか市/H･Y

･お世話になっております､寝たきり状

態になっているので参加出来ません｡食

事も一人では食べられません､手の振る

え唇の振るえも多くなっています｡一日

----一日--/---ひたちなか市/tT･T

･体調は､まずまずですが､歩行が上手

にいきません､.玄関に台を置いて様子を

みています､食事はよくとれます｡一一一

日一一一一一一一一日 ひたちなか市/K･I

･｢カバサール｣という新案が2錠にな
り､幻覚等が出て､夜中が大変です｡ll

月7日朝早く､私が用事があり出掛けま

すので､誠に残念ですが欠席放します｡

=一日 -一一一一一一ひたちなか市/E･K

-99.1U,28現在

不参加 します｡ 一一一一一一日立市/K･M

･入院中のため｡--一一･日立市/M ･K

･何時も不参加で申し訳ございません､

前に大子温泉に参加させて頂きました､

本当によかったと思いおこされます｡･･

-HHHHHHH一一日立市/N･K

･日頃友の会にと尽力され厚くお礼申し

上げます｡連絡が遅れて申し訳ありませ

ん､体調が良くないのです､症状として

は頻尿夜5-6回多い時で2-3回付き

添えの者も疲れてしまう､又同部屋の方

に迷惑します､孝から泊らいないでと申

し渡されました｡パーキンソンは歩 くの

が一番と最近歩行補助器を買って歩いて

います｡4月の絶会には､一人ても参加

出来る様に頑張ります-結城市/M ･Y

･1年前より骨そしょう症になり入院し

現在拭通院している状況ですので､一歩行 C
困発のため無理となりました｡ HlM･

-一一一一一一一---I--土浦市/S･Ⅰ

･最近､のみこみが悪くなりました､又､

むせることが多くなりました､月水金の

ディサービスと訪問リハビリ (月2回)

保健センターという生活を続けています｡

･一一一日--一一一一一日-つくば市/S･S

･病状は少しづつ進んで悪化 しています

リハビリを兼ねた病院が近くにあればと

･楽しみにしていた交流会に用事があり 患っています｡ ･一一日 つくば市/T･S

- 8-



(匂

･他の旅行と重なってしまい残念です､

退散して半年毎日元気にすごしています

最近では月1回の診察もおEt_いきくこと

がなくて相談しております｡一一-一一一一

一一一一一一日--一一一つくば市/S･Ⅹ

･症状辻相変わらずですが外泊は自信が

ありません｡---一一一笠間市/K･N

･ますます歩行困難となり残念乍欠席致

します｡=一一一一一‥--牛久市/Y･I

･何時もお手数をお掛け致し心からお礼

申し上げます､環在の私の身体は脊髄が

曲がり庶痛が軽く足が思うように動かず

一日のうち5.6時間位がやっとです一

生療命頑張っておりますが出席出来ず戎

念ですが欠席致します｡牛久市/冗･I

･今回は都合悪く欠席させて頂きます､

治療を受け始めて7年病状は徐々に進行

しています｡よだれが出ること虚位より

立上がるに工夫がいること､全身の疲れ

体重の減少等です｡薬はメネシット3錠

･アーテン1錠 ･デバス4錠 ･カマ3錠

一皮も増量していません､幸いにまだ歩

ける事です｡棄大病院より取手協同病院

に最近移りました｡一一一取手市/M･Y

･日頃のご指導ありがとうございます｡

発病から6年目になり徐々に進行し歩行

匪難があり､血圧も不安定のため誠に申

し訳ありませんが､欠席致します｡一一一

一一--一一一-一一一--1一高萩市/M･A

･過に-摩 り′ヽどリセンターへ適ってい

ます､足の振るえ姿勢障害 (前屈)が続

いております｡遠出は出来ず残念ですか

不参加にします｡-一一一一藤代町/H･K

･今年は体調が悪く入院､又子供も人偏

続行につき交流会に参加出来ませんので

宜しくお願い致します｡高萩市/S･M

･春の退院直後に比べると体調も落ち付

いてきていますが､痴呆が出ていますの

で介護が必要な状腰です｡当日は用事が

ありショー トスティーを申込んでありま

すので､残念乍出席出来ません｡昔様の

ご健康を祈っております､何時もお世話

ありがとうございます｡取手市/T･0

･最近ジスキニアが出て困っています｡

何時も連絡を頂きありがとうございます

人手がないため出掛けられません｡=一

一一一日一一一一一日-一一一一一取手市/Y･汰

･一進 一退と云う状感です｡----I--･

一一~---一一一一一日-I-･石下町/Mもぎ
..q

･最近､頃く回数が増したのせ気をつけ

て歩いてます｡･一日一一一高萩市/E･N

･アメリカからの新薬 (カバサール)に

変えたが効果が出ず困っています､しか

し､最近になって声が出るように太って

民謡が楽しくなりました､毎日凍曹~して

おります｡その内皆さんの前で歌いたい

と患います｡-I-----三和町/K-･T

･大変お寒くなって参りました､何時も

お世話になってます｡大子温泉旅行参加

出来ず残念です､少しでも良くなるよう

頑張ます｡-一一日一一一一茎崎町/Y･K
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･歩行出来ないので欠席 します｡一一一一

--1-- ------1--L山方町/K ･0

家事恭合により不参加いたします｡-

I-1-----I-:∴---一大宮町/K ･S

･早朝の散歩が出来るよう･になりました

今日 (10舶H)で10日日二なります｡外に

出る事がおっくうで人に逢う事が どうも

気が進まず､筋肉が窟つてしまうと医者

にも言われやっとの思いで始めました｡

一一一一一一一---一日一一-一関城町/K ･Y

･10月後半より某を変更 して様子をみる

予定につき治療の方を倭先し.たいと思い

ます｡盛会になる事をお祈り致 します｡

-一一日 -一日1-- -- -取手市/ I･H

･膝が痛い､長 く歩けない｡ 一一- 一一一

-一一- -‥-一一一一一御前山村/K ･A

･歩行が田無のため欠席とします｡--I

---- ---一一--al前山村/R ･A

･歩行が困難 なので参加させて頂 く事

は難 しいと患います､食事 も箸がうまく

持てず大変です｡･一一一一土浦市/H･T

･毎日がいらつき掃除洗濯食事作り､休

んだりして居ります歩くのが患うように

いかず悩んで居ります｡麻生町/氏 ･0

･風邪の為注意 しております｡一一一一一一

日一一一日--一日一一日 東海村/N ･N

･パーキ ンソン病症候群と診断されて1

年有余､疾患箇所の転移はあったが前面

的な治療は困難なようだ､今回通知のあっ

た交流会参加について主治医と相談 した

が許可は得られなかった､ご免､交淀会

の成功を祈ります｡=一･水戸市/ Ⅰ･U

･何時もお世話様になります､良 く転び

言語障害など､行った先が不安で欠席 し

ます｡一一一一一一一一一一一一一一旭村/A ･A

･パーキンソンの藁が合わないのか幻覚

芸TL'票 言霊三富去芸?<慧?立言三雲慧 t

な状態ですのでもうしばらく､会合等に

は申し訳ありませんが不参加とさせて頂

きます｡･--一一一1-----玉里村/ S▲T

･網子が悪いため欠席 します｡宜 しくお

額いします｡--一一一一-水府村/Y ･Y

･家事一切､草取り等を気長に実施 して

居 り̀ます､カラオケ等も兼 しんで明るく

過ごして居ります｡一一一玉里村/T･U

･平成11年 7月28日特別蓑等老人ホーム

｢宝永飴｣へ入所しています｡ 丁一一一一･

--- -I---- --- 東町/tl･S ()

･笹たきりの生活です､10月で90歳にな

りました､会の益々のご発展を祈念致 し

ます､参加出来なくて残念です｡一一一一･

一日一一-=一一一日 一一一友部町/S･T

･8月16日より体詞を悪くして入院して

ました｡やっと退院は出来ましたがだい

ぶ落ち着くのもままならず転ぶ事が多 く

なり､出掛ける事は無理 日日 -I-----

------一一一一一一…一一一潮来町/T ･S

*折舶01蛤でも麦させて頚きます.
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& 茨城県支開14回患者･家族交読会 &-.一一一
カ ラ オ ケ 曲 名 & 歌 口昌 者

平成11年11月6日 於大子温泉 ｢福寿荘｣
敬称略

0

①
②

③

④

⑤⑥
⑦

⑧

⑨

⑩

⑪

⑫

⑬

⑭

⑬
⑲

お別れ公衆電話一日=-一一一日一一日一一一石 岡市 清水 晴美

さようなら一一一一一------一日一一一一一一･那珂町 寺門 正次

ふるさとの灯台･一一日一一一一一一-一一----一水戸市 大森 誠

木曽路の女 一一一--- 一一一- 一一一｢一一一一一種 村 飯村 久子
し-一一一一〝 今瀬さか江

東京だよおっかさん - 一一一一- 一一一一一守谷町 鈴木 美代
君恋 し一一一一一一‥一一一一一一一日-一一一一‥=･里美村 佐川 為栄

LLl･--------I----日-HHH1---1水戸市 大森 誠

星影のワル ケ崎 植本 純代

知床旅情-----一一一一---一一一1------･水戸市 木村 一郎

二人でお酒を一一一一---=一一一一一一一一一-那珂町 ･寺門 京子

りんご村から一一一-一日一一-一一一--一一一一一守 谷町 益EB 功

赤いグラスー-- -- - 一一一1 ---1･竜ヶ崎 榎本 泰久
し- --一一 〟 植木 純代 ･

君を忘れない------------ - ･那珂町 寺門 正次

みだれ髪 一一一一一一一一一一一一日一一一一日一日一･石岡市 清水 晴美

浪曲子守唄-I----一一一一--I-I-------守谷町 益田 身r毎

昭和枯れすすき-- 一一一- - -｢-- ---〝 〝8

し--一一一〝 鈴木 美代

⑳ 柿の木坂の家 一一-一日---一一一‥一一一日一一〝 益田 功

⑩ 情が島の両日1--I--- --日-1一一,--･水戸市 木栂 一郎

JLLLI
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1971年 8月7日 芽3即 納 認可 (毎月6回 1 の 日･6 のⅠは 行 )1999年 11 月2 1日新 SSKA通巻 那 4 12号

【事務局だより1
◆ 来年は創立15周年記念として､平成12年4月16日に第15回定期支部総会の第

2部に､順天堂大学医学部脳神経内科教授水野美邦先生の講演を予定して居り

ます｡

◆ 第24回全国総会･大会は､新潟県で開催の予定ですo

◆ 支部会報の原稿を募集して居ります｡

◆ 総合的難病対策の早期確立を要望する請願書の署名･募金のご協力をお掛 ､

致します｡

◆ 年会費の未納の方､宜しくお願い申し上げます｡

今年は､ ｢がんばれ難病患者日本一周激励マラソン｣が猛暑の中通過して

いきました､11月26日日本一周をおえて予定通り厚生省に到着して､厚生大

臣に要望書を提出しました｡マラソンの一行は11月27日に茨城県大洗港より

カーフェリーで最終目的地である札幌に発ちました｡私たち難病患者を励ま

してE]本丁周の快挙を果たした一行に対し心から敬意を称します｡夢と希望

を与えて下さいました｡本当にご苦労さまでした｡ N.S

編 集 全国パ-キンソン病友の会茨城県支部

〒315-00i8 茨城県石岡市若松 1-7-5

℡&l狐 0299-22-5580

トルー/ドレス syosaniplar.∝n.ne.jp

郵便振替口座番号 0300-4-38042

発行人 身体障害者団体定期刊行物協会

〒157-0073 東京都世田谷区砧6-26-21

℡&Ⅰ拡 03-3416-1698

頒価300円
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