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第17回

号を迎え戸外に出る機芸が少なくなります
一足早くクリスマスパーティーを楽しみましょう

☆　主　催(鮒北海道難病連　音更支部

☆　共　催クリスマス実行委員会

☆　日　時　2007年12月2日(日)

12‥45-15‥30 (12:15　-　受付)

☆　会　場　音更町　ふれあい交流館すずらんど

(希望が丘5-10　湿し42-6600)

☆　参加費　一人500円(3才以上)

(ケーキ･飲み物付)プレゼントもあります

☆　内容　よさこいソ-ラン､バルーンアート､

交流タイム､生バンド演奏

◆　申し込み〆切り11月25日(金曜日)

◆　申し込み先　難病連　音更支部事務局

(Teュ ･ FajE　31-8723)

介助や送迎(車椅子他)必要な方はご相談ください

暖かい服装で来て下さいD (会場は床援です)

皆さんのおいでをサンタと共にお待ちしております
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お花見終えて

6月1 7日(目)､快晴の行楽日和でしたが凍花見も初夏の行事になってきましたo

昨年に引き続き筒井温泉に会員･家族･協力会員･ボランティアの方2 3人が参加

しました｡

今年は手違いで5階の大広間が会場となり､娯楽室や浴場が1階だったので､皆さん

移動が大変でしたo

食事時は大久保支部長の挨拶があり､荒副支部長の乾杯で始まりましたo各自のお

●　膳には鍋が2つのっていて､いっせいに火を点けると同時に2台のクーラーがフル回

転｡暑い日に熱いもの攻勢でしたが､おいしい食事内容でしたo

食後はボランティアさんによるマジックとなぞなぞ問答に子供も大人も集中し､タ

ネ明かしやなぞなぞの答えに一同思わず大笑いとなるo

初めて参加された人やなかなか会う機会が少ないので､病気や趣味の話等､尽きる

ことはありませんが､思い出作りの一目となりましたo

(こ)
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福祉まつり inおとふけ2007

今年の福祉まつりは､ 7月29日に総合福祉センターを会場に開催されましたo前日までの雨

も上がり､良い天気に恵まれて開始時刻前からたくさんの人々が会場に溢れましたo

音更支部は今年も福祉センター内-の出店となりました8毎年単行本､雑誌､絵本､ cDなど

を扱っていましたが､今年は日用品＼アクセ桝-などもそろえて販売しました｡会員の皆様か

らたくさんの品を提供していただき､にぎやかな品揃えとなりましたo

駐車場に設けられたステージでの発表や､たくさんのテントでの出店があったせいか､開店直

後は客足が少なく､若干の不安を感じていましたが､お昼近くになってたくさんの方々の来店が

あ｡ました｡靴難病連の店ということで積極的に支援していただく場面もあった｡で､本当に●

ありがたく思いました｡

当初の出店にあたっては､支部の役員､患者の家族､そしてボランティアの方など7名が参

加しましたo店番を代わる代わるに勤めながら､他の店をのぞいたり､手打ちそばを食べた｡､

みんなで福祉まつりを楽しみました｡

お手伝いをいただいた方＼品物を提供して下さった方に心からお礼を申し上古デますoなお､当日

の売上げは10,960円あ｡ましたo支部の活動資金として有効に使用させていただきますo

支部長　大久保　龍雄

-3-



第三十四回全道集会に参加して

平成17年秋に｢後縦靭帯骨化症｣を発病､診断･手術＼そしてリハビリを続け､退院し定年

退職までの1年間､仕事に復帰することができましたo私と同じ町内会に在住する｢骨化症友の

会｣支部長の勧めにより｢友の会｣に入会させていただき､更に難病連音更支部の会員に加えて

いただきました0

第三十四回難病患者･障害者と家族の全道集会が札幌市かでるホールで開催され＼初めて参加

しました｡集会は札幌在住の｢かんのみすず｣さんの｢夏｣と｢思い出｣にまつわる美しい歌声

¢溝が開きましたロ
北海道難病連･高田代表理事のあいさつ､そして来賓として出席の知事､札幌市長(いずれも

代理)､各級議員のあいさつの中で､昨年厚労省が｢パーキンソン病と潰癌性大腸炎の公費助成

縮小｣の動きについてふれられ､パーキンソン部会と工BD部会が全国の先頭に立って行動を巻

き起こし､難病連すべての加盟団体が立ち上がり､遂に厚労省がその企図を断念するに至った経

緯について報告がなされました○あらためて私は､患者の置かれている立場と連帯することの意

義を学ばせていただきましたo

r患者･家族の訴え｣では､リウマチ友の会とプラダ･ウィーリー症候群の親の会の二名の方

の体験発表がなされました｡その中で特に印象に残っているのが､リウマチ患者は｢平和｣でな

ければ生きていけないoニュースで､戦争で逃げまわる人々や難民生活､地震などの避難生活の

6,26面を見ると｢病院に行けない｣ ｢漸まあるのか｣ ｢障害者のくらしは｣と思いをめぐらし＼ ｢平

和な社会｣の必要性を訴えていました｡また｢息子と歩んだ三十年｣と題して話された｢プラダ･

ゥィ-リー症候群｣のお母さんは｢人間として心身共に穏やかに暮らして行けるよう､道をつけ

てあげたいと思います｣と最後に結ばれましたo私は今日まで､このような病気の名前も患者さ

んが存在することも知りませんでしたD

誰でもが｢平和｣で｢健やか｣に生活することのできる社会､そして人として安心して生涯を

送ることのできる街にしていかなければならないことを胸に刻みましたo

参加させていただきましたことを感謝し､報告といたします｡

後縦靭帯骨化症友の会　榎本　基
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｢医療講演会｣
平成19年度の医療講演会は､ 9月30日に木野コミニ-ティセンターで行われましたo北海道ソーシ

ャルワーカー協会展支部との共催により､午後1時からの開会という日程でしたが､定刻前に既に参加

者は15名を数えましたDイベントの多い日だっただけに､集まりを心配していた役員も安堵しましたo

当日の講師は､十勝勤医院帯広病院の医師館野知己先生にお願いしましたoご講演は｢難病患者さん

とのボランティア体験と地域医療｣という演題で､先生は親しく参加者の間を歩きながら､筋ジストロ

フイの患者である鹿野清明さんとの20年に及ぶかかわりを､熱心に話されましたo

最初の出会いは､難病患者や障害者の人たちはどのように生活しているのかという単純な思いで鹿野

さんを訪れたという事ですが､介助を続けていく中で鹿野さんとは本音で付き合える親友となったとい

う事です｡

先生が新聞記者をやめて医療の道-と方向転換をしたのも､鹿野さんとの出会いが契機となったそう

ですo鹿野さんの死後､彼の生き様とボランティア群像を措いたノンフィクション｢こんな夜更けにバ

ナナかよ｣ (渡辺潤が発刊され､講演社ノンフィクション翫どを受賞していますo bちろん館野●

先生もこの本の中に登場されています｡

鹿野さんは35歳になって在宅で人工呼吸器による生活を余儀なくされます｡この時既に24時間誰か

が側にいなければ生活できない状態で､ボランティアの人達が365日交替で介護をしたそうです｡そん

な中で鹿野さんが､人工呼吸器使用者友の会の設立や学生-の指導などを行ったという話を聞くと､自

分の生き方をもう一度考えてみようという気持ちになるなど､多くの示唆を受けたお話でした｡

鹿野さんの死後も､彼のご両親のもとにボランティアが集まったといいますし､ボランティアの活動

を続ける中で転職した｡､福祉の道-進む人が多くなったという事ですo先生ご自身もボランティアを

やっていて人生が変わったと話されましたが､ ``人生とは本音で語れる人がどのくらいいるかによって､

豊かにもなり貧しくもなる"という言葉が印象的でした｡

地域医療については､地方の診療所長として勤務した事などと鹿野さんの桝などを比鼓しながら｢あ

るべき姿｣について話されました｡

講演会終了後に先生を囲んでの話し合いとなりましたが､私たちの問いに一つ一つ丁寧に答えて下さ

いました｡

主なものは①鹿野さんの生き方について②過疎地の医療について③地域の病院と都市の大きな病

院の利用の仕方④セカンドオピニオンと医師との欄関係について⑤かかりつけ医についてなど

でした｡

皆さんが積極的に発言をされて話は尽きなかったのですが､予定の時間となったので館野先生に感謝

を申し上げて閉会となりました｡

支部長　大久保　龍雄
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難病･長期慢性疾患･小児慢性疾患の総合対策を求める

一請最の趣旨　一

難痛く特定疾患治療研究事業対象疾患､難治性克

服研究事業対象疾患を含む)や､長期慢性疾患､小

児慢性疾患(小児慢性特定疾患､先天性疾患､子供

の発病などを含む)の患者･家族は､病気による苦

痛や進行の不安､重症化に加え介護者共々の高齢化

と障害の重度化､そしてそれらによる経済的にも精

?
にも大変厳しい状況に置かれ､さらに医師の不

地域医療の崩壊､医療制度や福祉制度の変化の

狭間におかれ､ますます厳しい療養生活とならざる

を得ませんd薙病患者や長期慢性の患者､子供の難

病の患者とその家族が安心して治療を受け､多くの

国民と共にこの社会で生活していくことが出来る

よう､総合的な難病対策が､一日も早く確立されることを願い請願するものですo

また､平成18年の第164回通常国会および平成19年の第166回通常国会において､全会派の賛成で採択

された私どもの難病対策の拡大を求めた請願の全項目が､一日も早く具体的に実現されることを心から願って

います｡

介護用品のご紹介

介護の僻みを無象
数時間おきの排尿､排便処理から関放され
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