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*　**　　ご･あ･しヽ ･さ･つ　　*　*　*

例年に比べると雪が少ないように感じますo　雪かきは大変なので､

あまり雪は降ってほしくない私と､雪景色じゃないと冬を感じない私

とがいます｡会員の皆さんはいかがお過ごしですかo

さて､今回の特定疾患治療研究事業の見直しについてですが､希少

性という観点から､パーキンソン病､潰癌性大腸炎が対象となり､全

身性エリテマトーデスに関しては横ばいということで状況をみること

になっていました｡そこで､特定疾患対策懇談会のまとめの報告に対

して､自民･公明両党が厚生労働省に現在の医療費補助を継続するよ

う要請したことにより､当面､現状が維持されることとなり､一安

心･ ･ ･o Lかし､私たち難病患者の制度を含め､医療制度自体が見

直されようとしている現在､決して安心できる状況ではありませんo

このような状況だからこそ､患者会の仲間で､ひいては患者会同士が

手をつないで､行動していかなければと思いますo

8ページ掲載の新聞記事の通り､厳しい状況は続きますが､私たち

患者が､安心して療養生活を送ることができる社会を目指して､これ

からも皆さんと一緒に活動していきましょう.

来年も良い年になりますように･ ･ ･

(支部長　埋田晴子)



《釧路地区》

★☆★医療相談会を陶催しさした★☆★
(釧路地区連絡会　鈴木裕子)

去る1 0月2 1日(土)､交流プラザさいわいにて釧路地区の交流会

と医療相談会を行いましたo

参加者は1 0名と少なかったのですが､新入会員の方もお見えにな

り､お弁当を食べながら病歴や近況を報告しあっているところ-､日

赤病院内科でリウマチ･勝原病外来も担当していらっしゃる古川真先

生が重たいプロジェクターとパソコンを抱えて入っていらっしゃいま

したo

話を中断し､早速先生が｢勝原病四方山話し｣と題した､御自宅に

ある生活用品(ティッシュボックスやスポンジなど)を使って､面白

おかしく､楽しく､免疫の仕組みについて､とてもわかりやすく解説

してくださいました｡

先生の話術と画面に､皆釘付けになり､暗い中でも誰一人眠気に襲

われることもなく､目がランランと輝いていました｡

午後から1名増え､ 1 1名となりましたが､それでも少人数で聞く

にはもったいなくて､次回は大々的に報道して､多くの方々にも医療

講演会として聞いても

後目､先生にその旨を伝えたところ､快諾していただきました,
一応今回は相談会がメインでしたので､その後会員さん方から様々

な質問が出され､それに一つ一つ丁寧に答えてくださいましたo

先生がお帰りになった後､ ｢病院を変えたい｣ ｢古川先生に診てもら

いたい｣と言う声があちこちからあがったほどでしたo　本当にすぼら

しいお話を聞けて大満足の一日でしたo

お忙しい中､私たちのために手作りの資料を準備された古川先生に

感讃寸申し上げます｡
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《札幌地区》

★☆★札幌市難病医療相許会SLJ ★☆★

●

2006年度第1回札幌市難病医療相談会が11月11日(土)に難病セン

ターで開催されましたo講師は札幌医大の高橋裕樹先生､テーマは｢謬

原病の治療と副作用について｣ということでした｡事前申し込みの時

点で約60名ほどということでしたが､当日の悪天候で10名ほど減っ

てしまいましたD　スライドを見ながらのとてもわかりやすい講演で､

皆さん真剣に聞いていました｡講演後の質疑応答では個々かなり深刻

で個人的な内容もあったのですが､先生は的確に応えて下さっていま

した,J　こういう場面を見ていると､自分も含めて患者と主治医がどれ

だけ納得のいく会話ができているのかと今の医療体制や診察時間等に

疑問と不満を感じるのでしたo (大輝久子)

先月､ 11月11日､ 13ニ30-難柄センターにて､札幌市難病医療相

談会が行われ会員の方や一般の方など大勢のが参加されましたo　最初

に､札幌医科大学病学部･高橋　裕樹先生の医療講演があり大変､解

り易く説明してFrさりとても参考になりました.｡その後､相談コーナ
ーーが設けられ質問に的確に答えていただきました｡そして､北海道医

療ソーシャルワーカー協会の方より､福祉制度の概要など説明をして

.●　いただきましたoありがとうございましたo (瀧本はるよ)

今回の医療講演会は札幌市が主催でしたので､私たちはお手伝い気

分でしたC　緊張感や責任感がなかったようで､反省することしきりo

また､事前の申込みが必要だったことから､会員の参加が少なかった

のも残念に思いました｡ (瀬賀史子)

今回は札幌市の委託事業として難病連主催でしたので､参加者の1

人として会場に足を運びました｡雨の降る中､ 50名あまりの参加者が

集まり､高橋先生のスライドを交えての講演を聞きました｡お話もス

ライドもわかりやすく､はじめて聞かれた方も良くわかったのではな

いでしょうか｡自分の病気や治療方針等を知ることは､今後の生活に
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とって大切なことで､医療講演会の必要性を改めて強く感じましたU

次回にはまた多くの方が足を運んでくださることを願っています｡ (久

保山まき)

この日は雨で寒い日でしたo　会と しなくて良いとの

事で､私たちは久々にゆったりとした気持ちで医療講演を聞くことが

できましたが､黙って座っていることに慣れていない私はあまり覚え

ていません｡でも何人かの人が質問されていたので､きっとこの方に

は有意義な時間だったと思いますo山人でも多く､いい方向-の話が

goodでしょう (渡辺愛子)

今軌ま札幌市主催でしたので､私たちは参加するだけでしたが､講

演(医大募-内科高橋先生)もパネル使用でとてもわかりやすく､一

般の方々の参加もあり､質問の方も先生に直接その場で答えていただ

きよかったように思いました｡ (秋山のぶ子)

●
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◇◆◇コル･ソナーし清春会きり◇◆◇

友の会の会員さんが参加されているコル･ソナールの演奏会をはじ

めてきかせていただきましたが､とても素晴らしかったですo　皆様が

とてもイキイキとして歌ってらして､何かを皆で作り上げるというこ

との達成感を得られるように思いました｡最後に会場の皆と一緒に歌

わせていただき楽しかったです｡私は何十年?ぶりで歌ったように思

いますo　歌うことの楽しさも感じつつ帰宅しましたo (N･A)

"コル･ソナーレ"さんには夏まで勤めていた施設の｢チャリティコン

サート｣に毎年ご協力いただいていたのですが､私はいつもバザー会

場の担当で残念ながら聴けずにいました｡後日｢コル･ソナーレさん

良かったよ～｣と聞かされていたので､この日を楽しみにしていまし

たC　プログラムは童謡､映画音楽などでなつかしい曲ばかり､若々し

い声(失礼!)で美しいハーモニー､そして曲に合わせた《コスチュ

ーム》　と､ ｢なるほど- .｣と石狩市での評判に納得しました｡最後

に｢みなさんもご一一緒に｣と"里の秋"を会場いっぱいの観客と合唱

したのですが､いつもは唄い続けることができないはずなのに､自然

に声の出る自分に驚きましたo ｢アットフォームな雰囲気｣と聞いては

いたのですが､私自身も癒されていたのでしょう｡美しいハーモニー

をありがとうございましたo (SIK)



☆　ご寄付をいただきました, (2006.10,13-2006.ll.30)

藤川久子様　　谷津光子様　　　　　合計　3,600円

ありがとうございました｡

☆新しく入会された方です｡ (2006 10.10-2006.12.10)

宍戸美津子　さん(北見F吊

どうぞよろしくお願いしますC

T　入会申込書をまだ提出されていない7引ま､なるべく早<提出して<だ

さい｡

L　住所等が変更になりましたら､事務局までお知らせください.

電話番号もお忘れなく】

P振込用紙が同封されている方は､主賓の納入をお願いします｡

･･缶..Q'''･缶....sCz･･･'か一一､7}･･...8･･

* *　友の会札幌地区(77サ'ZlL会)新年会の訴知らせ　* *

先日もお知らせしましたが､新年会を下記のように行います｡ぜひ

ご参加くださいo

日　時:2007年1月28日(日) ll.30-

場　所:｢花ごころ｣南1条店

中央区南1条西2丁目　南1条KビルBIF

湿し　0111232･8600

会　費: 2, 000円

申込み:瀧本(TEL 011-702-3353)

〆切り:2007年1月25日(木)まで

●

●.



◇◆◇署名･碁会の訴願い◇◆◇

J PA (日本難病･疾病団体協議会) Grj ｢難病､長期慢性疾患､小

児慢性疾患に対する総合的対策の早期実現を求める｣ための国会請願

署名および募金活動が始まっていますo私たちが病気や障害をもって

も､高齢になっても､いつでもどこに住んでいても､熟し､して必要な

医療が受けられ､希望と生きがいを持って生活できる社会の実現を目

指してご協力をよろしくお願いします｡

●トト_　_ ･　　･

ご協力をお願いしますo

●

(署名にあたってのお願い)

･署名は自書でお願いしますo印鑑､サインは不要ですo

ご家族ご一緒に署名してくださる場合､ ｢〝｣ 【々｣などとせず､

一人　一人住所をきちんとお書きくださいo

･郵送先は｢全国勝原病友の会北海道支部｣までお願いしますo

〒064-8506　札幌市中央区南4条西1 0丁目

北海道難病センター内

･募金の送金方法は同封の郵便振込用紙にてお願いします｡

･締切は平成1 9年2月末ですo



***　　お吉宅びと言丁正　　***

｢いちばんぽし1 54号(2006.10.10)Jに掲載した文章(P･41 10

-11行目)について､誤った内容をお伝えしたことを､ここにお吉宅び

し､訂正しますD　正しくは､下記新聞報道の通りとなりますD

朝日新聞(2006年12月16日)
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●先日、「広報・さっぽろ」に掲載されていたエルフラザで行われた料理講習会に

行つて来ました。こ､の講習会は、大変、人気イあり対象3ら人の所、５倍以上の

応募イあリラッキーにも抽避でｔ求｀れ各テーブルら人に分知れて､オニオンドー

ム・ゆり根スープ…なご４租癩のお料理き教えていただきました。中でも、ゆり

根スープは屍品で、料理を作るのイ嫌いではない私としては、とても参考になり

自宅でもぜひ作つてみようと恩いました。（Ｔ）

●今年も疹り少なく、寒い季邨になりました年。凧j9なむひ廿ないように、転ま｀

ないように（特に自分）気をつけましようネ。今‘竿もいろいろありましたぜ、

来年は何奴目的き持って日々き棄しく送りたいこ思っています。良き新年をお尨

えください。（Ａ）

●今年はー各の年でした。ドーム∧仕奏のように｡通しはした。日本ハム゛日本一｡，

本当にΞノンジラレナイ！

　

こ,れ知らも自然な僕顔になれる日がいっぱいあるとl

イイナア～。来年も棄しく遍ごしたいです。皆さん,元気でいるのイ゛’一名ですよ

（Ｗ）

●12月になると、し1つも何却に追い立てられているように感じます。これも曹

段あちこ､ちチ抜きをしているせいでし｡ぐうネ。わ好っているのに毎年同じこ､との

繰り返しです。ても、今年何回秒4本舗をくずしたものの、こ､のままですと｡何と知

元気で新しい新年を旭1えるこ､とができそうです。風邪をひ卯ないように、転ばな

いように、お互い気をつけましよう。ごうぞ良いお年き！（Ｋ）

●自分の憲いたいここφ経麟したこ,と｡を文章で上手に表現できる人がとてもう

ら砂ましく局います。何き書きたいの如，全昿島いつ却ないので

l’今年も一年ありがとう。そして来年もよろしくネ！｡,（Ｓ）

令いよい｡む師走も疹りあとわずか。今牛じゅうに妙ってお秒ねばならないここが

山薇み。先延ばしにしていたこ､とが年Ｑたまってアップアップの状徳です。そｋ

な中で風邪だけはひかないよう､体調き崩さないようにと禰いながら毎日き遍ご

しています。あとはスリップ、皆さ沁も気宮つけて今年宮参り切ってください。

（○）

●福引な沁て当ったこ､とのない私が､先日コンサートチケットき当てました。で

も、コンサートは１２月24一日、もらったチケットは１枚なので、･わ｀えって囚っ

てしましはした。でも、こ､の小さなラッキーさ来年にもつなげていきたいです。

（Ｕ）
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