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8月5日(土)6 6日は)の全道集会と三日目のオプショナルツアーを

十勝平野の真ん中帯広市で好天に恵まれ開催されましたo贋原病部会

は札幌､十勝支部はもとより南梅山中標津等々道内各地の支部から

約30人の参加がありました｡年齢も3歳から6 9歳まで元気な患者

とその家族の集会でした｡全体では歓迎レセプションに約3 7 0名､

●　分科会に約800名､全体集会に約･77nJ名の参加となりました.

初日の夕方6時から歓迎レセプション､二日目の9時30分からの

分科会は帯広厚生病院第三内科医長の竹田　剛先生による『勝原病の

治療と日常生活』の医療講演,その後1 2時3 0分から全体集会とい

つものようにハ一一ドな日程をこなし4時終了｡その後帰路につくグル

ー-プとオプショナルツアー組に分かれましたo　オプショナルツア-揺

二組に分かれ､十勝川温泉｡熱気球係留体験ツアー･ともう一組は然別

漸ツアー｡然別輔の方は遊覧船コースとカナディアンカヌーコースに

分かれました｡ 7巨=ま朝からそれぞれの体験コ←スを楽しみ､帯広発

3時の列車に乗り夕方無事に札幌に戻ってきました｡

今軌ま3日間､オプショナルツアーにも参加された渡遠東磯子さん

と杉山富美子さんが感想文を寄せて下さいましたo臨場感あふれる楽

●　しい内容が皆さんに伝わることと思いますC　　　　　快淳久子)

『全道集会に参加』を』豊呈呈出
8月5 El､札幌駅で受け付けて下さった方の｢いってらっしゃい｣

の言葉に送り出され約2時間少々で帯広駅に到着｡そこで出迎えの事

務局の方や帯広のスタッフの皆さんの笑顔に疲れも吹っ飛びました｡

早速六花革本店でケーキを頂き､それからレセプション､終了後は有

名な屋台村に出かけ､そしてホテルに戻ってモール温泉でお肌ピカピ
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カと楽しい]巨=ま終わりました0

2日削ま､竹田先生による『謬原病の治療と日常生活』の講演から

スタートし､症状やいろいろな状態に対する生活と治療の考え方をわ

かりやすく説明頂きましたo　その後は全道集会へ｡いろいろな内容が

ありましたが,愚者としてよりよく生きる為の社会制度について考え

させられました｡

大会終了後はオプショナルツアーで選択した然別棚-o　夕食は地元

の美味しい料理に舌鼓を打ち楽しい気分で2 2日のスケジュール終了,J

3日削ま念額のカヌ-!!然別湖の豊かな自然にL#まれ気持ち貞かっ

たですo　昼食は｢大草原の′1､さな家｣でのバイキングでまた満喫し帰

路につきましたこ

計画を立て､当日もお気遣い頂いた難病達の方々のおかげで楽しく

有意義な3日間でしたo　ありがとうございました!至　　(渡適垂樹子)

オプショナルツア-に参加して

全道集会終了後､.然別温泉コースのオプショナルツアーに参加しま

した,)総勢ユ5名､藤原病部会からは5名とかわいいお子ちゃまの参

加でした,J　大型バスを用意して下さったのでゆっくり体を締めること

ができました｡

宿泊先のホテル-は9 0分くらいで到着し小休止後夕食でしたo　バ

イキング形式なので好きなものを食べられ､体重計に載る恐ろしさを

気にしながらも至福の時を過ごしました｡

帯広は連日3 0度を超す気温でしたが､列車や室内の冷房が効きす

ぎていてとっても辛かったですo　ホッカホッカカイロを頂きとても顔

かりましたo　冷えた身体は温泉にゆっくり入りやつと芯から温めるこ

とができました｡ ｢夏にカイロ｣これはいただきですo

翌日は持ちに待ったカヌー乗V)の初挑戦ですo　ネイチャーセンター

の方からカヌーとパドル(ボートでいえばオールのこと)の持ち方､こぎ

方等の説明がありました.救命胴衣は保温性も兼ねているし､常に顔
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が水面から出るように浮くので.万が一の場合は慌てず丘暴れないよ

うにと注意がありました.暴れているときは救助できないと釘をささ

れました｡ドキッ!!

二人一組で乗り5贋で出発しました｡前の人はひたすら漕ぎ､後ろ

の人が舵取りをしますo　静かな湖面を滑るように進みたかったのです

が､なかなか思うようにいきません｡私は教わったようにパドルを動

かしたつもりですが､私を見る人は笑うのでしたo　点ズミ捕りみたい

ですって--･｡やっぱりF

でもだんだJJIJ二人の息が合い始め､気持ちよく風景や湖面を娩める

余裕が出てきましたo "ここで一句′'なんて風流に詠めたらいいナと思

ったりしましたo　スムーズに着いた対岸で一休みo　ネイチャーセンタ

ーの方がアイスコ-ヒ-を用意して下さり､温かい心遣いに感動しま

した｡

ここから前後交替して観衆と出発した岸-と向かいましたo　風があ

るので触先を少し風土に向けて進むよう富われましたo　目標とする樹

に向かって進んだのですが､カヌーは着くべき岸には行かないのです｡

何度か挑戦したのですがカヌ､-は言うことを聞いてくれません｡見る

に見かねた指導員の方が岸から大きな声で指示して下さり､やっと私

たち最後のカヌ-は着岸してくれましたo　舵取り役は私めでしたo　相

棒さんお嬢れ襟章観覧席の皆様お騒がせしました｡ドキドキ､ワクワ

クの楽しいひと時でしたo　この時は曇り空だったこと嘗)私には都合よ

かったですo

ホテル,指導員の方たちに見送られ､然別-来ることができる元気

があったことに感謝しつつ帯広-と向かいました｡又ひとつ忘れられ

ない思い出ができました｡

皆様ありがとうございました｡
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爵療匪病⑳疾病段俸協議愈

北海連帯北'葺E_iゝ.t母密清春i;I.;草加LIel:

北海道a東北ブロック交流会は､ 1遥6県が持ち回りで毎年1回開

催されますo　今年は8月2 6.-2 7日に福島県で行われましたD　残暑

が厳しいのではないかと心配していましたが､それほどでもなく､充

実した2 E3間を過ごしてきました｡

2 6日は｢患者会とは～患者会の三つの役割と発病相談支援センタ

ー～｣というテ--マで､伊藤たておさんの講演を聞きましたo　社会保

障のゆくえ､医療制度改革､医療制度と関連する他の制度の改悪【改

定､私たちの活動をすすめるために､この大きな項目を柱にいろいろ

な問題をわかりやすく話してくれましたD

特定疾患対策では､パーキンソン病と潰癌性大腸炎の患者数が多い

ということで､機能程度や重症度で軽症者をはずすことになりましたo

今回SLEは患者数が横ばいということで免れましたが､いつどうな

るかわからない状況です｡難病患者は一生病院と縁が切れることはあ

りませんo　医療費の負担が今より増えれば､当然病院に行く回数や検

査の回数も減らさざるを得なくなります｡薬も飲まなくなるかもしれ

ません｡その結果､病気が悪化するのは目に見えています｡なりたく

てなった難病ではありません｡しかし､私はこの講演の中で『自治体

は患者会とその事業を地域の｢社会資源｣として評価し育成を』とい

う考え方が､今までの難病患者B障害者は社会のお荷物だという考え

方と対照的で､とても印象に残りました｡患者も社会の一員として役

割を担っていると自覚することができたなら､本当の意味での自立が

できるのではないかと思いましたC

交流会は和やかななかにも､福島県人のパワー-の熱さがあふれ出て

おり､生きているっていいなと感じた､とても索目育らしい時間でしたo

食事も北海道では味わえない,とてもおいしい料理でしたo
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2　日目は分科会で､私はバ-ジャ-病友の会､筋無力症友の会､リ

ウマチ友の会の方たちと第2分科会の｢ピアカウンセリング｣に参加

しましたo　これは難病連札幌支部役員研修会で勉強したことなので～

少し余裕を持って聞くことができましたo　ピアとは､仲間ぢ同志とい

う意味で､患者会の中でピアカウンセリングを広めていけたなら､自

分-人だけが苦しんでいるのではないかいう気持ちになれて､前向き

に生きていけるようになれるのではないかと思いましたG　でも､そこ

には注意すべきものもあり､自分の尺度になってしまわないこと､相

談者にのめりこんでしまわないように感情のコントローールが必要なこ

と､説教をしないということがありますo　ベテランの患者がついつい

しまいがちのことのように思いましたo　このビデオを会員にも見てち

らい､じっくりと話し合う機会にできるのではないかと感じましたo

この2日間はとても充実していました｡いろいろな方と交流もでき

ましたし､勉強もしました｡いま難病患者が置かれている現状も少し

は理解したつもりですo　大まかせにせず､一人一一人ができることをし

て､力を合わせていかなければ､この亨敷流を乗り切っていけないので

はないかと思いました｡来年は青森で開催されます｡　　く瀬賀史子)
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《帯広地区》

ぐ〉◇全道集会を終えて◇◇
8月5-6日､第33回難病患者｡障害者と家族の全道集会が､こ

こ十勝で1 7年ぶりに開催されましたD　この大会のために冬から実行

委員会を閃き､準備してきましたo　私自身､実行委員でありながらめ

まり協力できていなかったと思いますが､多くのボランティアの皆さ

んに助けられたことを感じました0

5日の医療講演会では､厚生病院の竹田医師による｢勝原病の治療

と日常生活｣というテし-マで福祉会鰐で行われましたo　天気に恵まれ

たのは良かったのですが､エアコンもない暑い部屋の中で一時間以上

竹田先生にもお話をしてくださp/)､また講演を聞きに来てくださった

皆さんも暑さで疲れたと思いますが､ありがとうございました｡全体

集会ではアトラクションとして高齢者の方たちによる演奏を聞きY.辛

均年齢73才ということで､元気をいただいたような気がしますo

患者.家族の訴えの中で､松平さんは｢優しい社会を作るた糾こ｣

というテーマで､自分白身の体の大変な中にあって社会保険労務士の

資格を取られ､難病患者｡障害者のために助けになりたいといってお

られ励まされました｡荒尾さんは家族として｢世界中に笑顔があるよ

うに｣というテーマで､本当の幸せが平和がくることを願ったお話を

してくださいました｡

記念講演では厚生労働省の井原和人さんによる｢障害者自立支援法
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のポイントと課題｣というテーマではなしてくださいましたが､自立

とはなんだろうと考えさせられた部分とわかりにくい内容と感じまし

たo　抑制とか負担増とか制限とか､将来に希望を抱けない厳しい社会

状況となってきていますQ　自分でできることは努力できても､できな

い部分を社会が助けてあげられるような優しい社会を願っていますC

今回の全道集会を終えて､たくさんの方の支えと協力があったから

こそ開催できたことを感じました｡　(帯広地区担当　大野ひとみう

●

◇◇全道集会に参加して◇◇
今年は十勝大会ということでヲ　私にとってこの難病連に入会させて

いただき､初めての地元での開催となりましたo

→日日のレセプション会場に入り､まず大勢の皆さんの資が削こ映

り､とても感激し､また知った顔に再会と嬉しく､新たに参加された

方々ともまたお話したりと､アッという間の2時間でしたo　ちょうど

帯広は七夕まつりとも重なり､夜の衝も賑やかだったのではないでし

ょ-)か｡

二日百の分科会誓う本当に｢これが我十勝の夏ですよ!｣というほど､

気温もグングン上がり､私の参加した福祉会館での勝原柄部会札片

●　手に扇子､そしてペソトボトル持参の中､まずは暑さとの戦いの卵白

まり､ほとんどの方々がベテランの患者さんということもあったので

しょうか､先生のお話も理解でき､時には笑いも交え､また改めて日

常生活の中で病気に変に慣れてしまい､本当ならもっと気を配らなけ

ればいけないことも､まあまあで済ませていた自分に少し反省でした｡

そして会場を移動し､市民文化ホールでの全体集会となりました｡記

念講演の｢障害者自立支援法のポイントと今後の課題｣ということで

したが､正直なところ､私自身も障害者の一人ですが､課題ばかりが

大きくのしかかり､疑問符が残りましたL,皆さiL/はどう感じられたの

でしょうかD　こ　Cともあれ､有意義な二日間となりましたo

(帯広地区　小林まゆみ)
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《札幌地区毎アップル会》

;夏をク二王ノA′　戚屠･腰細ガ｣岩ン

今年も｢さっぽろ　夏まつり｣のメーン行事として札幌e大通公

園の夏の風物詩『｢納涼ビアガーデン』が7月2 1日オープンし

当日､ 12時よりアップル会を行いましたo　この日は平年より少

し低い気温でしたが会員14名と子供1名と大勢の方が大通に集

合しジョッキを懐け楽しいひとときを過ごしましたo午後からは

少し風も出たので私達はテントの中-席を移動し盛り上がり､そ

の頃にはサマータイム導入実験などで仕事を早く切り上げた会

社員らで､サントリー一会場は酒席状態となりましたu

来年は､皆さんもご一緒しませんか?

参加された方々の感想をご紹介しますo

(札幌地区担当･瀧　本)

卯で虜をど-jZ.ノ皆膚.財で署の劇釆彦男爵すa腐ノ野ですo a y

かさ尻オン/トイ/i a)膚やカ･?_丁貸しそうをJpIEfb唱Fこi r■きざ

to腐■t tgm慮廟`啓dメ膚ピアかデシ.I慶慶安かカ碗i;屠い

碓彦_iZTtつ膚に勝二をっT£召富むたo

虜牟る庁It名といるも密通-o　　　　　　　　　　　(k I S)

子#と-#f=静め御L者Lt=p慶叡 テムが辞

らtpF-,GL!QE'Li1-bF倉べ勝る責摩L {､あLやベyる虜L {題

こすことができae.LLf=o　鹿Ljがtタござい者Lた,!

(U a 0)

ノ野毛って題潜を^虎を{ rる参ノ好で善感tころJが貞いと屠£;

君Fo (行きやダ`Ll I)

お花虜の停ぼ.舶Tの参,卸ぞアップ知.資の励[ど者j:i-)か腐ら

を{ T@tj君Lたが今雛､農欝の@子といき5伊が適っf=の

瑠IJ易)かつ71-でto (.38gる587b唱名之威力ujiラ㌔)

昏々を題L,5瀞げこ資Ljかつ71-です.i　　　　　　　(S v M)
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@ @フ婚姻密教辞@夢

F,i;域)屠L ･1/,,_I:んiFぎ凱･てT L:I ･f:･. {'ど,7 /1-,デL/の常澄4/,いき8-つ

き彪与/71-1いi-l lづ.考かi･がLll'君L /-L=-{,,7 -I:磯野き# T腰ぎぎー∠･いう

▲訂郭儲き允Tいよ!.j=｡
rl''!)阜臥モガ度空き･t,.ち願きhi-ダ(〟,7fLJD,苦il/T-L7)密題が

.#軍資さきせこ:･-/f iL･する､昏母音身のlT,-≡ /_j･ ,,i A_1て-:, ZきごIL声感,:･]

ぎL.,7lTこ,I

みピタの粛啓の太蓉動野T頑,llだ虜をあら経費LL娩Z/窟クY,i-磨

といびttきo　#氏　その療タ'=,#A Lそビール#で豪穿4Ji (98
●　　　　　　　　　　t ､

式膚の君や行き委うjt々oあまクビ-/i/li粛めjij:い,-IC-がらアyフuji,

会でお穿いいj:f:だいた穿乙物ひきっt唐クEi L怒
声こ吋のぎ･∴.I-｡'/ `､､- ;' I, (Ke I)

⑳今回のアップル会では､杉山喜美子さんが大勢のお友達を誘って

参加して下さりE:Lル券の売上に大変ご協力して戴ましたo

ありがとうございましたo

(※ビール券の売上の州都1 0%が部会に還元されます至)

一一∴二二_ "I. ∴･ _ ∴__ ∴_

去る､ 9月i2日快)且且:3¢～　レストラン『アジュ-

ル』にて食事会を行い1 1名の方が参加しましたo

当日は､秋晴れで汗バムほどのお天気で､久し振｡の方や初

めて参加された方など和気譲譲でおいしいフレンチをいただ

き楽しい時間を過ごしました,Jそして､最後に､集合写真を撮

り解散となりましたo皆さんも､次回是非､ご参加しませんか?

参加された方々の感想をご紹介しますo

(札幌地区担当｡瀧本)

-9-
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◇◇難病連歌まつりを終えて◇◇
ずっと快晴が続いていたのに､ 1 0月7Ejの秋まつりは朝から雨で

中止かな?と思っていましたが､テントを用意して始まりました｡雨

なので人は少ないのかなと感じながらも,.それなりに楽しかったし､

出店の品はとてもおいしかったですo来年は晴れることを願って､皆

さん参加してくださいo　　　　　　　　　　　(渡辺愛子)

友の会で.は昨年もしたrヨ-ヨ･-つり｣と今年初挑戦の｢フリマ｣をし

ましたrp.プリマ用に会員の皆さんには物品を提供していただきありが

とうございましたo授供していただいた物品と一緒にお手紙が同封さ

れていました｡どんな形であれ､友の会を気にかけていただくことに

嬉しく思いますrJ　　　　　　　　　　　　　　　(埋田晴子)



/†'-SI./_I.I.vJサーt.;････TTtIvp広墳

WA WA NA

蔑車輪⑳窮

友の会から送られてくる会報等､いつも拝見させていただいており

ます｡発病(SLE Bシ3=-グレン)から4年目に入りました｡情報

収集や会員の方々と交流をと思い与入会させていただいておりますが､

なかなか直接会員の皆様方と交流がもてないのが残念です｡

催し物やアップル会等にも伺いたいと思うのですが､小学校低学年

の子どもの帰宅時間が早いため､なかなか叶いませんo

今はインタ-ネット等情報手段なども整っていますがLそのような

交流を持ちたいと思っても､皆さんと顔を合わせる場へ伺えないと何

もアクションをおこせないというのは残念です,と言っても､個々に

生活する状態も様々ですから､それぞれのニーズに合う活動というの

も難しいと思いますが､今後何らかの形で皆さんとも関わy)を持つこ

とができればと願っております｡

子どもや家事､またステロイドの副作用で大腿骨頭壊死で歩行も困

難になりつつあるため､フットワ-.クが悪く､友の会の方にはお手伝

いできないこと､心苦しく思っておりますo　しかしながら､今後とち

会がますます発展していくように､陰ながら祈念しておりますo乱筆

乱文ではございますが､まずはこの辺で-　pL- (札幌市由匿名希望)

三麹病遭難まつりC)ために物品雪像供していただきました｡物品こ-賭

鳥こ入っていたお夢組の-竜野を織砕していますo体調のいい車に泉て<だ

さればO Kです｡35時ちしていますo(争参席)

ー1 2-
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☆　ご寄付をいただきました｡ (2006.5.1-望006.9.25)

刀口藤禎子様　　木村紀美子様　　久保山まき　様

真鍋　梢積　　小山道子様　　　安藤恵理様

合計　9, 6(jo門

ありがとうございました｡

☆新しく入会された方ですo　(2006.亨ヾ9-2OO6,且0.9)

清水　ムツ子　さん(S20年生.シェークレン症候群　札幌酔い91JjlI)

七億　まり　さん(S昌7年生.強皮症｡釧路市)

禰達謙-　さん(S45年生u SLEゥ　旭川市)

どうぞよろしくお願いします｡

圏　住所等が変更になりましたら､事務局まで55知らせ<ださいC

電話番筆もお忘れなく王

威張込屑紙が同量召されている方は､会撃の納入をお願いします｡

札幌市難病医療相談会のお知らせ

日　時･ 11月ユ1日(土)午後三時30分

場　所:北海道難病センタ一一　3F大会議室

内　容･医療講演.医療相談で福祉相談など

医療講演テーマ:屡原病の治療と副作用について
～主にS LEとシェ-グレン症候群～

講　師:札幌医科大学医学部附属病院

第-内科　高橋裕樹先生

問合せ:北海道難柄センター(Oil-512･3233)

ー1 3-
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夢夢夢　虜　磨　贋　磨　承夢夢

ボーッ･芸術の歓ですネLl i O月ュ 5E∃のコーラスの演奏会には､

友の会からもたくさんの方がご来場くださることになり､とても嬉

しく思っておりますo　このいちばんぽしがお手元に届く頃には終わって真す

ので､ご批評由ご感想頂ければ幸いですり　今さま本番に向けよい演奏をお聞か

せできるようラストスパート中ですl　頑張ります! (氏)

■

月2 1日(金)a)大通りビアカ-デン初日の恒例アップル全を皮切り

に､ 8月5巨岩～7Ejの帯広での全道集会ー　9月12日(火)のレスト

ランしアジェ一一ルでのアップル会､ 9月30日(土)の街頭署名連動､ 1 0月

p7日(土)の発婿センタ-の秋祭りと､夏から秋にかけて行事がメジロ押しで

すL,この㌫いちばんぼし''がお手元に届く頃にはほとんどの行事が終わって

事後報告になろうかと思いますo　どの集まりにも初めて参加の方が2-3人

くらいみえ新しい刺激を与えて下さV]､久しぶりの方とは諸が弾みついつい

時間を忘れがちになりますu　またしばらくお目にかかっていない方はどうし

ているのかと心配し合ったりしていますC　せっかくの会ですのでー　行事の時

は時間の許す限り気楽にご参加くださいD　新しい出会いや病気や日常生活の

ヒントなどが見つかるかもしれませんoお待ちしていますo (0)

紅票三霊宝誓烹憲慧芸芸妄芸≡芸Z}言と…こたぎ芸芸芸警芸
まりよくなかったのですが､無関心の人が多く､少し淋しい気持ちになりま

した｡少しずつでも皆様と力を合わせて頑張りたいですネo　(A)

一､　-　　　-　～　　　　　　.

て元気になれるから! (これが届く頃､諸費にもなっていないかな?)

い･＼∴
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月３日、４ゲーム投げて８０５点でした。ボウリングを始めて初体

験です。信じられませんでした。やればできるんだと思いましたが、

それ以後はみじめな成績です。でも一度は８００点以上出せたのだから、ま

た練習して今度はコンスタントに出せるようになりたいというのが大きな目

標になりました。（Ｓ）

月初旬、洞爺湖温泉に行って温泉に入り、ロングラン花火大会を観て

　

きました。花火大会は20年振り位？？で湖の夜空に舞い上がる盛大

な花火は最高でとてもきれいでした。紅葉シーズンには少し早かったので

『峠の茶屋』で名物あげいもを食べて帰って来ました。（Ｔ）

日、遅まきながら「ゲド戦記｣を観てきました。背景と人物の描き方の

違いに違和感がありましたが、そこはあえてそうしているようです。

それぞれで観るといいんだけど、一緒になっていると、う～ん・・・。まあ、

感じ方は人それぞれですから。映画を観ている時間は非日常なので好きです。

たまには頭の中から日常を忘れさせないと、活力が湧いてきませんか

ら・・・（Ｕ）
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