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１

　

令和３年が明けてから１ヶ月半が過ぎ、来月には雪解けが始まります。春

が待ち遠しい日々ですね。毎日コロナコロナと聞く生活が１年以上続き、私

はもううんざりしていますが、皆さんはいかがでしょうか。体調や気持ちの

不調はありませんか。コロナも雪と共に消えてしまえばいいのに…と、願わ

ずにはいられません。

　　

「テレビがこう言ってる」「新聞にこう書いてあった」だけで鵜呑みにす

るのでなく、その情報は正しいのかどうか各自でよく考えることが大切だと

思います。残念ながら必ずしも正しいものだけが伝えられている訳ではない

ことがあるように思います。

　

来年度に向けて、安全を第一に考えながら、少しずっでも友の会の活動が

できるよう考え始めています。皆さんと笑顔で会える日が一日も早くくるこ

とを願っています。

　

今年も友の会の活動にご協力をよろしくお願いします。
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【膠原病Ｚｏｏｍサロン】
－ －

【厖勤京痢iサロン】13時～16時（時間内出入り自由）

　　　　　　　　　　

難病センター3階中会議室
一一一一一一一一一一一
３月11日（木）

４月８日（木）

５月13日（木）

６月はお休み

－－

l①発熱・咳などの症状があり、体調の悪い方は参加をお控えください

|②できるだけマスクを着用の上ご参加ください(マスクが手に入らない場合

りま、友の会でも在庫がありますのでお申し出ください)

l③手洗い・消毒等、感染予防にご協力ください

|④いつもより広い会議室で座席の間隔を広く取ります。適宜換気をします

l⑤政府や自治体からイベント自粛要請や行動制限要請が出された場合はサ

ｌロンを中止することがあります

ｌ※中止の場合、ホームページhttp://kougen-ht.com/に掲載します。

お問合せは難病連011-512-3233、または岡本

お願いします。

－

２月22日（月）14時

３月22日（月）20時

４月26日（月）14時

－－

一一一－－

まで

－一一

－－

それぞれ40分間の予定

ｌ※参加希望の方は前日までにhokkaido. ichibanboshi@gmail.coniまで

メールをください（その際「友の会の○○です」お名前をお忘れなく）。

ｉ

　

折り返し参加用のURL ・ ID ・パスコードをお知らせします．
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心丿二≧

《帯広地区(わたぼうしの会)》

細々と活動しています‥・

　

昨年は何といっても新型コロナ一

色でしたね｡十勝の活動においても例

外ではなく、なかなか難しい年となり

ました。

　

まず５月の活動が緊急事態宣言に

より、延期に‥。

　

年末にも食事会のような忘年会の

ようなものを考えていましたが､年末

の感染拡大により断念‥・

(十勝地区担当

　

戸水祐也)

　

そんな状況の中でも、９月に第２回のサロンを実施することができて、あ

りがたい限りです。写真は第２回サロンの様子です。

　

なんの気兼ねなく皆さんと会えるようになるのは､いつになるのでしょう

か？

　

ワクチン接種もそろそろ始まるとのことですが､生ワクチンの打てな

い、我々膠原病の患者たちは接種しても大丈夫なものなのでしょうか？

　

わからないことも多く、不安な日々は続きますが､皆さん体調にはお気を

付けください。また会える日を楽しみに待っています。

３



　

最後に宣伝を‥・

　

十勝ではこのように茶話会形式の活動を2～3か月に一度開、。－。

す｡次回の活動は2月21日を予定しています(十勝の方々には別途案内済)。

病気のことや普段の生活など､和気蕩々とした雰囲気の中､楽しくやってお

ります！

　

ぜひ参加してみませんか？

　

行こうか悩まれている方！ちょっと顔だすだけでも大歓迎です！お待ち

しております！

《札幌地区(アップル会)》

新年会開催し疹した

(札幌地区担当

　

杉山喜美子)

　

１月30日に難病センター会議室で新年会を開催しました。

　

帯・帯締め・使わなくなったバックの内袋を再利用して作られたショル

ダーバッグを下げていらしたＡさん。手編みのセーターがとても素敵なＢ

さん。レイノー症状がでて指に潰瘍が痛そうなＣさん。早く良くなります

ように！新年会にふさわしいセッティングを考えてくれたＤさん。ご当地

の美味しいお菓子を用意してくれたＥさん。ワイングラスに注がれたジュ

ースでの乾杯にちょっと残念な（お酒LOVEの）杉山。

　

雪降りの中ご参加された皆さん、お会いできて嬉しかったです。ありが

とうございまし

　　　　　　　　　　　　

㎜－皿■■･■■■

　　　　　　

･㎜㎜■■■
た。最後はクラッ

カーでしめまし

た。

　

来年は沢山の皆

様が集まれる状況

になりますように

心から願っていま

す。

４－



-

【参加者の感想】

　

１月30日あまり天気の良くない中でしたが出席６名。少し寂しい人数で

したが､その分個人的にじっくりお話でき良かったナと思います｡丸いお弁

当の中身はビックリでおいしくいただきました｡来年はコロナも落ち着いて、

もっとたくさんの方々とお会いして楽しみたいナと思いました｡それまでお

互いに元気でいたいものですネ！（久保山）

　

昨年の２月に入会して新年会にはじめての参加です。新型コロナのため

自粛の中こういった集まりがあってうれしいです｡新型コロナが落ち着いて

会員の皆さんが集まれるようになることを祈っています。（ゆきさん）

　

懐かしい方との会食、歓談は楽しく短い時間でしたが、個々の隠された

特技を知ることができ貴重な集まりでした。どんな時でもいかに楽しく過

ごすかって大事!！

　

上品な京料理はお味もボリュームも満点でした。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(おおさわ)

手品の音楽（ポールモーリア）が流れる会場で、いつもよりゆっくりお喋

りができました。お料理も上品で美味しかったです。（岡本）
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＊＊＊年賀状ありがとうござい疹した＊＊＊

　

今年もたくさんの方より年賀状､寒中お見舞い、そして、喪中葉書もいた

だきました。ここに、紙面を借りまして厚くお礼申し上げるとともに、お名

前のみご紹介させていただきます。（敬称略、順不同）
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＊＊＊年賀状に書かれ･こいた一言＊＊＊

○会いに行きたいのに会えない、そんな

年でした。7～10月まで入退院（腰・膝

で）繰り返した年でした。今年は皆さん

の顔みたいな～。

○口の渇きも少しずっひどくなっていま

すが、負けないで頑張ります。

○昨年は普通の暮らしが奪われ、普通の

暮らしがいかに大切かを知った年でし

た。平穏な日が早く戻りますように。

○Zoomサロン、家から出なくていいの

で便利ですね！

○コロナの中では札幌に受診に行っても

どこにも寄れず、また皆様にお会いでき

なかったのが残念です。

○支部長さんはお若いときからの病身な

のに、明るく元気そうで、私も頑張ろう

と思わせていただいてます。

○寒さにもいろいろと工夫しながら過ご

しています。新年の一句

　　

｢冬空に希望と書いて筆をとる｣

○突然膠原病になり不安で仕方なかった

時に本当に心強く思いました。これから

もよろしくお願いします。

○昨年は本当に体調も良く元気に過ごせ

ました。今年は早くコロナが収束すると

いいですね。

○永年私の主治医だったＤｒが転勤され

るので、違う専門外来のある病院を探さ

なきゃと不安に思ってます。

○昨年は何もなくなってしまっでコロ

ナ”が憎らしい！

○コロナ禍で不安を抱えながらの日常で

すが、友の会の存在は大きく心強いもの

です。今年もコロナに負けず、前を向い

て過ごしましょう。

○年齢とともに病状は少しずつ変化があ

りますが、前向きに頑張っています。

○五月で八十二歳、相変わらずいろいろ

の病気と仲良く生かされています。「笑

いは副作用のない薬」とか、明るく心掛

けています。

　

他、役員への労いの言葉やお礼の言葉をたくさんいただきました。ありが

とうございます。また、コロナに負けず頑張ろう宣言も複数ありました。そ

して、お年玉切手シートが２本当たりました。今年もよろしくお願い致しま

す。

－
８



＊＊＊皆さん、お元気ですか？

　

＊＊＊

(東京都

　

成田とも子)

　

コロナの出現から一年経ちましたが､色々工夫して過ごされていると思い

ます。

　

私は東京に引越して一年半になりました。こっちの冬は路面凍結もなく、

道端には花が咲いていて散歩も楽しいです。でも、家の中が寒く、北海道の

室内の快適さを懐かしく思っています。

　

さて、いよいよワクチン接種が始まりそうです｡効を奏してコロナが収ま

って友の会の活動が再開されるといいですね！

　

一昨年初めて開催した｢夜

のアップル会｣には愛犬が急に容体が悪くなってしまい参加できなかった事

が残念でなりません｡次回は是非参加したいです！

　

皆さんと会える日を楽

しみにしています。

　

１日も早くコロナが終息するように祈っています。

　

先日散歩していたら紅梅が咲いているのを見つけました｡北海道はまだ白

銀の世界だと思いますが、ひと足先

に春のお便りをお届けします。

追伸：こちらに来てから新年会がな

くなり着物を着てません。新年会に

限らず集まりには着物で参加しよう

と思い､着付けの練習を始めました。

■l','-'

il/ I=I~

自宅から見える富士山

９
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日
本
人
、
特
に
北
海
道
に
住
ん
で
い
る
私
た
ち
は
、
四
季
の
変

化
の
は
っ
き
り
と
し
た
自
然
豊
か
な
地
域
に
暮
ら
し
て
い
ま
す
。

　

当
た
り
前
と
思
っ
て
い
る
日
の
出
や
日
没
、
雲
の
流
れ
や
星
の

動
き
、
風
の
優
し
さ
や
厳
し
さ
な
ど
、
五
感
で
改
め
て
自
然
を
感

じ
て
み
ま
せ
ん
か
。

　

こ
の
機
会
に
街
路
樹
や
遠
く
の
山
々
を
眺
め
た
り
、
小
鳥
の
さ

え
ず
り
に
耳
を
傾
け
て
Ｉ
句
つ
く
っ
て
み
ま
せ
ん
か
。
難
し
い
こ

と
は
あ
り
ま
せ
ん
。
五
・
七
・
五
の
音
に
季
語
（
季
節
の
言
葉
）
を

一
つ
入
れ
て
で
き
あ
が
り
で
す
。

　

以
下
は
春
・
立
春
（
二
月
四
日
頃
）
～
立
夏
の
前
日
（
五
月
五
日

頃
）
の
有
名
句
で
す
。
（
下
線
の
部
分
が
季
語
と
な
り
ま
す
）

（
札
幌
市

　

大
潭
久
子
）

二
司
ｑ
測
ひ
ね
も
す
の
た
り
の
た
り
か
な
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蕪
村

・
匍
μ
測
そ
こ
の
け
そ
こ
の
け
御
馬
が
通
る

　

小
林
一
茶

　
　
　
　
　
　
　
　
　

－

・
故
郷
や
ど
ち
ら
を
見
て
も
山
笑
ふ

・
廻
ら
ぬ
は
魂
ぬ
け
し
風
崔
‥

・
柑
衣
ぬ
ぐ
や
ま
つ
は
る
紐
い
ろ
い
ろ

・
方
丈
の
大
庇
よ
り
欄
刺
蝋

・
街
の
雨
頬
餅
が
も
う
出
た
か

こ
糾
猫
の
眼
ば
か
り
が
痩
せ
に
け
り

・
竹
馬
の
へ
い
の
向
こ
う
の
劉
剛
恋

－こ
二
月
の
甘
納
豆
の
う
ふ
ふ
ふ
ふ

正
岡
子
規

高
浜
虚
子

杉
田
久
女

高
野
素
十

富
安
風
生

夏
目
漱
石

渥
美

　

清

坪
内
稔
典
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女

　
　

女

吟

　
　

誇

女

　
　

女

吟 ■k一一城●……-一女-……吟一一--…●ｋ

事務局からのお知らせ
吟

吟一一一一一一吟

女………吟…--一一一女…一一埼……-一女一一一--一一吟…-一一吟

【第48回支部総会のあ知らせ】

令和３年６月５日（土）開催の予定で準備を進めています。

　　

どういう形で開催するのが良いか、検討しています。

　　

詳細は４月発行のいちばんぼしでお知らせします。

【令和３年度医療講演会について】

　　　

JP貞国会請願署名･募金に

ご協力いただきありがとうございました

ｰ一輛･■■■■■-

　　　　　　　　　

-11 －

☆ご寄付をいただきました。（2020.11.1～2020.12.31)

　　　

渡漫力さん

　　

松見文子さん

　　　　　

ありがとうございました。

☆新しく入会された方です。（2020.11.1～2021.1.31)

　　　

須賀寛奈さん

　　

旭川市

　

小児強皮症

　　　

奥村奈緒美さん

　

札幌市

　

脊椎関節症

　　　

落合トミヱさん

　

札幌市

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

どうぞよろしくお願いします。

例年支部総会の翌日に医療講演会を開催していましたが、それを延期し、

令和３年９月５日（日）札幌市で開催の予定をしています。

　　　　　　　　

こちらも、現在内容を検討中です。

　　　　　

詳細は７月発行のいちばんぼしでお知らせします。
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世界希少｀難治性疾患の日/Rare Disease Day
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We stand
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in solidaritywith the RAR!E community

RDD(アールディディ)とは？

Ra･'?c:s'?3se Oiiyで刀ｔj･･tiiinii･r･｡71.

ぷりご二はよリ良い1今どや冶陥による

希少･難治性疾世の忠ａさんの生活の

Ｍの向上を口附し､スウェーデンで

200S年から建まった活簡です｡

日4;でも聊hlこｎ回し､2010年むヽら

2n5Jis日にイベントを聞催しており

J7 RDD2020でljオンうイン間催

などi,iしいスタイルモJだ;Ｊリ､ＲＤＤは

史尽る広がりを見せています｡

Ｎ
局
″
一

回．
μ
”
．
主

　

RDD(世界希少--台性疾患の日):1じ毎道キャンペーン

日時

　

2021年(令和3年)２月２６日(金)１１時～15時

主催

　

一般財団法人北海道難病運

後援

　

北海道

会場

　

北海道庁本庁含１階道政広報コーナー

　　　　

(札幔市中央区北３条西６丁目)

参加員無科／参力0申込

　

不要

内容

　

甦病連力0盟団体等活動パネル展示

～同埓開催「ヘルツカード･ヘルツマークを知ってt呟すか？｣～

　

(担当一般社団法人ユニパーサルヘルプカード協会)

－喘ふ嘸や。,｡，圓≒吃焦４ｔ,。。ｕ。。。。～ｓ

ﾒｰ^fcJd&aifidofg

－ 13 －



零 つぶやき 量

台湾の話です。小学生の男の子がピンクしかないマスクをする

のが嫌で登校を拒否。翌日、その話をきいた衛生局の担当職員

が全員ピンクのマスクで会見してました。子供目線での対応に

感心し、国民に協力を求めることへの大切な思いやりですね！

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(すぎやま)

今年は２月３日が立春です。ところが石狩北部には暴風雪警報

が出ていて、当別町の実家は町中ですが朝から猛吹雪です。札

幌で用事があったのですが、国道275号線の途中に吹きさらし

の部分があり、しょっちゅうホワイトアウトになって交通事故

が多発しているので出かけるのを中止しました。当別町の今年

の降雪量は例年の倍で、いまだに歩道と車道の間に２ｍほど雪

壁があるところもあります。本当に春が待ち遠しいかぎりで

す。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（おおさわ）

子供がいくつになろうとずっと「親」なんだろうとは思います

が、やっと手取り足取りの時期は終わりが近いのかなと思えて

きました。４月からどんな生活になるのか！ワクワクドキドキ

です。コロナに構っている暇はないです（笑）（おかもと）

航空祭に行くのが好きです。昨年は千歳基地航空祭に行く気満々

だったのですが、中止となり、行くことができませんでした。航

空祭が開催されるようになったら、思い切って遠くの航空祭に行

ってみようかなどと、妄想しています。先日読み終わった本は、

片野ゆか著｢着物の国のはてな｣。着付けのことだけではなく、着

物警察、着物の格など著者の着物についての疑問をその専門家に

直接ぶっけていくノンフィクション。勉強になりました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(うめた)



＊＊＊会費納入のお願い＊＊＊

　

令和２年度会費(3,600円)が未納の方は下記宛てにお早めの納入をよろ

しくお願いします。

　

会費の振込用紙をなくされた場合は、郵便局に備え付けの払込取扱票に下

記の内容を記入して振り込みができます。

　　　　　　　　　

郵便振替：02780―9-9448

　　　　　　　　　

加入者名：全国膠原病友の会北海道支部

ＨＳＫいちばんぼし

昭和48年１月13日第三種郵便物承認

発行

　

令和３年２月10日（毎月10日発行）

　

ＨＳＫ通巻番号587号
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