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お問合せは難病連011-512-3233、または岡本

までお願いします。

【IZ月～ZOZZ年Ｚ月膠原病サロン】

　　　　　　

日にち:IZ月９Ｂ(木)

　　　　　　　　　

１月鯵お休み

　　　　　　　　　

Ｚ月10日(木)(予定)

　　　　　　

時

　

間:13時~16時(時間内出入り自由)

　　　　　　

会

　

場:難病センター3階中会議室

|①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

圏マスクを着用するなど、咳エチケットの励行をお願いします

池手洗い・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j

|ます

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

頌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刺

iはサロンを中止することがあります
｜
｜
浦中止の場合、ホームページhttp://kougen-ht. com/ に掲載します。

月～ZOZZ年１月膠原病Zoomサロン】

　

11月2Z日(月)14時

　

IZ月27 B(月)ZO時

　

１月Z4日(月)14時

　　　

それぞれ40分間の予定

洲参加希望の方は前日までにhokkaido. ichibanboshiigmail.com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）。｜

折り返し参加用のURL ･ ID ・パスコードをお知らせします。



【若者サロン・冬】

　

８月にZoomを用いてオンラインでの若者サロンを開催しました｡｢年

り回では少ない」「オンラインなら寒い冬でもできるのでは？」の声を１

|いただき、１月の開催を企画しました。前回参加できなかっだ若者”

|の皆さん、ぜひご参加ください！

　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

対

　

象:30代(39歳まで)の膠原病患者さん(会員/一般どちらでも可)｜

　

日

　

時:2022年１月15日(土)19:00～ZI:00

　

参加費：無料

　

参加方法：参加希望の方はメール

　　　　　　　　

hokkaido. ichibanboshi@ginai1.com

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

までお申し込みください。

　　　　　　

※Zoomを用いたオンラインサロンとなります。

　

pヾ切:2022年１月I1日(火)

　

友の会に入会していない30代の膠原病患者さんもぜひお誘いくだ

さい。お申し込みをお待ちしています。

個人参加難病患者の会「あすなろ会」より、嬉しいご案内をいただきました！

　

札幌市主催で難病連が企画運営する医療相談会第４回目は、高安動

脈炎/難治性血管炎です｡参加申し込み開始時期等詳細に関しては難病

連相談課にお間い合せください。

　

日時:2022年２月５日（土）13:00～16:15

　

会場：未定

　

内容：旭川医大地域医育統合センター教授牧野雄一先生による医療講演

　　　　

札幌医大リハビリテーション部理学療法士時田諒先生による講演

　　　　

北海道医療ソーシャルワーカー協会による福祉制度相談

　　　　

札幌市障がい者就労・生活相談支援事業所による就労支援相談

　

医療相談会開催に合わせて、同日11:00からあすなろ会主催の交流

会も行われる予定だそうです。相談会に参加される方はぜひ交流会に

も参加してみてはいかがでしょうか。

－ ３－
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医療講演会を終え･こ
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10月24日(日)札幌市教育文化会館講堂にて医療講演会を開催しました。

昨年はコロナ騒ぎのため１度も医療講演会を開催できず２年振りとなりま

した｡今回はコロナ対策のため事前申し込み制となり、ご参加の皆さんには

ご面倒をお掛けしました。参加者は23名と例年より少ないものとなりまし

たが､直接先生から講演を聴けることは大変有意義な学びの場となりました。

講師の北海道大学病院リウマチ・腎臓内科

教授渥美達也先生には１年半以上も前か

ら開催に向け様々なアドバイスをいただき

大変お世話になりました。講演録は今後の

いちばんぼしに掲載しますので、しばらく

お待ちください。お忙しい中ご参加くださ

いました皆さん､ありがとうございました。

４
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《函館地区(はまなすの会)》

＊＊＊会員さんからＱ糖しい電話＊＊＊

(函館地区担当

　

加藤典子)

　

今年もお食事会は出来ませんでしたが､バースデーカードは好評なので今

後も続けようと思っています｡閉塞した毎日の中で数名の会員さんからお電

話を頂きとても嬉しかったです｡来年はぜひ会員さんとお話出来る場を作り

たいです。

　

先日北海道難病連の定期運営委員会で函館市総務部災害対策課の主査を

お迎えして一災害に備えてーというテーマで講演して頂きました｡内容は函

館市の防災対策等でした｡終わった後でダウン症の子供と親は一緒に避難で

きるかとの質問では別々になるでしょうとの答えでした｡また難病患者の避

難所を増やして欲しいとか透析患者への素早い対応をして欲しいといった

要望がありました｡私は防災については日頃から意識して過ごしていますが

今年ノーベル物理学賞を受賞した真鍋氏は地球温暖化の研究をしているよ

うなので今後に期待したいです。

５



《札幌地区(アップル会)》

＊＊＊北大構内紅葉散策＊＊＊

(札幌地区担当

　

杉山喜美子)

　

11月２日、北大構内紅葉散策に行ってきました。北大病院南側の東西に

延びた道路を挟んで植えられているイチョウ並木は､黄色いトンネルを作る

ように枝葉を広げていました｡地面は一面の紅色や黄色の絨毯｡空に向かっ

て伸びるイチョウ・もみじ・常緑樹のコントラストは圧巻でした。雨降りで

したが､人出は少なくゆっくり散策でき、葉は濡れているので色は濃く見え

て良い事もありました｡予定コースよりかなり短い距離でしたが十分堪能し

て、イザ昼食へ。

　

スープカレー・お茶を飲みながらの会話は病気､薬の事はもちろん生活一

般に渡り内容の濃い話ができました。16時、話は尽きませんが主婦に戻る

時間になりお開きに。「また来たいわ」と意見があり、来年は別の季節も良

いかなと考えています。参加された皆様お疲れ様でした。

カラーでなくて残念です。

６－



＊＊＊新年会のご案内＊＊＊

　

今回も会議室を使用してですが新年会を開催します。

場所は地下街オーロラタウン31番出口（エスカレーターがあります）の正

面にあります。沖縄料理店経営の伊藤寛之氏に沖縄楽器｡三線（さんしん）

の演奏をお願いしています。

聴く機会が少ない八重山民謡､楽器の説明など楽しいお話を聞けると思いま

す。

　

コロナ感染予防に務めながら楽しいひと時を過ごしましょう！飲み物は

アップル会で用意いたします。

日
場
時:2022年１月23日（日）

　

12 : 00～

所：札幌市民ホール２階会議室４（旧市民会館）

　　

入口はホール東側です。

　　

札幌市中央区北１条西１丁目

　

�

　

011-252-3700

昼食代:2,500円

申込先：杉山喜美子

　

‥
締切日:2022年１月７日
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＊＊＊好きなものを食ぺる幸せ＊＊＊
(新ひだか町・山本光昭)

　

友の会､会員のみなさん変わりなく…と言っても、コロナ感染の真っただ

中で日々暮らしている現状は気の抜けず、自分の病気のことを心配し、コロ

ナに用心し、おまけに今年の暑さは普通ではありません。８月１日現在、私

はワクチン接種していません。副反応で亡くなった人はこれまで五百人超。

ワクチン死も否定できないので、貧乏クジを引くのは嫌で今は様子見です。

ワクチン死については国もメディアも積極的に取り上げません｡メディアが

騒ぐと接種に消極的な人が出ては困るので国の意向が働いているものと思

います。

　

さて、2020年の春からCK値が上がり出して、その年の10月には212、12

月には223となり、CRPも1.06となりました。今年の１月７日には発熱発

症、地元の病院で検査したところCRP値は2.38になって、熱の原因は炎症

とわかり抗生物質を服用。一時は収まりましたが２月になって微熱が出始

め、２月16日の定期検査でCRPは3.02と上昇していて、やはり抗生物質を

処方されました。プレドニンは5mgです。

　

私はこれまで二度再発させているので､主治医は変わってもやり方は同じ

なのです。特に変わったこともしなく、CRPが上昇し熱が出たら抗生物質を

処方されてきました。しかし何の効果もなく更にひどくなり再発､入院のパ

ターンでした。これから書くことは決して真似はしないでください｡絶対で

す。

　

主治医はCK値が200を超えてもプレドニン増量はしません。これまでの

再発の時もそうでした。そこで私はプレドニンを勝手に5mgからlOmgに増

　　　　　　　　　　　　　　　　

－８－



し10日間続けました。使用したプレドニンは長い療養の年月ですから、服

用をたまに忘れることもありました。今でもあります。１［可や２回忘れても

病気は急変しません｡飲み忘れた薬は大事に取っておいたのと、災害等の時

のための予備の薬などのプレドニンを使って服用したのです。３月23日の

検査の時はCK192、CRPO.95まで下がり、再発の危機を乗り越えました。こ

の時､主治医に自分のやっていた行為を打ち明けました。もちろん謝罪もし

ました。結果良と出ているので、これまで5mgのプレドニンをlOmgに増や

すことになり、現在も続いています｡ただCRPは0.5とまだ高く安心できま

せん。プレドニンが増えたので食欲も旺盛になり24時間空腹感に耐えるの

は大変なので、大好きな菓子をよく食べています。病気になって14年。も

うすぐ69歳です。ここまで生かしてもらって、（決してヤケではないです）

好きな菓子を我慢して食べずに生きるなんて､私にはできません。もちろん

長生きもしたいし､病気にもなりたくはないし､好きなものはたらふく食べ

たい。私の人生です。
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コロナ禍を無事乗り切って再び会える日を楽しみにしています．

－ ９－
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友の会50同年記念誌に掲載する原稿を募集し寥す
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全国膠原病友の会北海道支部は来年2022年に創立50周年を迎えます。

それを記念して「50周年記念誌」を制作することとなりました。そこで､会

員の皆さんから記念誌に掲載する原稿をいただきたいと思います｡できるだ

け多くの皆さんの文章を載せたいと考えていますので､ぜひともよろしくお

願いします。

テーマ：私と膠原病

　　　　

私と友の会（友の会との関わり）

　　　　

50周年に寄せて

　　　　

上記テーマ以外に自由でも構いません

pぐ切:2022年３月末日

提出方法：①郵送

　

②FAX

　

③メール

　

①064-8506札幌市中央区南４条西10丁目北海道難病センター内

　　　　　　　　

全国膠原病友の会北海道支部宛

　

②難病センターFAX

　

011-512-4807

　　

必ず「全国膠原病友の会北海道支部宛」を書いてください。

　　

送信面（表・裏）を間違えないよう送ってください。

　

③hokkaido. ichibanboshiigmail.com宛にWordで原稿を作成し、

　　

メールに添付して送ってください。メール本文でも構いません。

　

①～③いずれの場合も、ご自分のお名前を忘れずに書いてください。

　　

掲載は「札幌市・岡本由加里」という形式になります。

　　

いただいた原稿は編集の都合上加筆･修正することがあります。ご了承

ください。
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ラジオ番組に出演します
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ういうアイコンです

●後日YouTube (ユーチューブ）で視聴する場合

　

少し先になりますが、YoｕTubeにもアップされます（日時未定）。

　

今回は友の会会員の大橋亜樹子さんがご出演されます｡膠原病のピアニス

トとしてのお話しや、友の会のPRもしてもらう予定です。永森さんとの楽

しいお喋り、ぜひお聴きください！

日

　

時:2021年11月29日（月）10:30～

番組名：広田まゆみのすっきりマンデー

　　　　

※広田さんがお休みのため､永森志織さんがパーソナリティーです

放送局：エフエムしろいしWith-S (札幌市白石区のコミュニティFM）

●パソコンからの場合

　　

「エフエムしろいし」で検索して「インターネットラジオの聴き方」とい

うところから聴いてみてください。

　

httpS://ｗｗｗ.830.fm/

●スマートフォンからの場合

　

TuneIn Radio という無料アプリをダウンロードして聴いてください。

ｅこちらのQRコードを読み込むと永森さんのYouTube

　

チャンネルに飛ぶので、その中にある動画から大橋さん

　

との番組を選んで聴いてください。



２月のいちぱんぼしは２

　

２

　

２号！

　　　

そこで・‥

女一一一一吟一一一一一一･大……一吟一一一一女-一一吟……-一女一一一吟一一--一女---……吟･--一一吟

うちのかわいいペットちゃんの写真

女……一吟---…-●女 吟･

大募集します！
女……--･吟………-一女 吟

lｙlべ

女 吟……一一吟

こ!!i噸

　　　　

※ネコちゃん写真に限定しようかと思いましたが、

「うちのかわいいワンちゃんは！」「うちのかわいいインコちゃんは！」

　

等の声が殺到すると思いましたので、ペット全般OKにしました○

賢

ぺ
………j'-゛r９ぶ¬

卜ぶ糾……

募集：ネコちゃんワンちゃんインコちゃん金魚ちゃん亀ちゃんなどなど…

　　　

ペットの写真ならOKです（植物や人は今回はごめんなさい）

Pぐ切:2022年１月31日まで

　　　

メールhokkaido. ichibanboshi@gniaiLconiに

　　　

画像を添付して送ってください。

　　　

今回は郵送やFAXではお受けできません。メールでの応募のみです。

・掲載は白黒となります。また、あまり小さいと見えにくいと思うので、大

きめに写ったものが良いと思います（上の写真の見え具合を参考に）。

・メールには必ず「友の会の○○です」とお名前をお願いします。

・掲載は「札幌・岡本さんちの○○ちゃん」のように載せますので、メール

にペットの名前を書いてください（名前がない場合は「なし」と書いてくだ

さい）。

たくさんのご応募をお待ちしています♪



女……-一吟………-女-一一吟 女………吟-……女---…一吟---…-一女-一一一一吟

責-一一吟……-一女

事務局からのお知らせ
吟-･ 一女 埼･

13

女………吟………･大

吟

吟-一一吟

☆ご寄付をいただきました。(2021.7.1～10.31)

　　

佐川昭リウマチクリニック様

　　　　

渥美達也先生

　　

片岡浩先生

　　

阿部敬先生

　　

勝俣一晃先生

　　

松本巧先生

　　

江岸芳子さん

　　

北村淳子さん

　　

浅川京江さん

　　

松見文子さん

　　

匿名様

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ありがとうございました。

☆新しく入会された方です。(2021.7.1～10.31)

　　

佐久間しほこさん（家族会員）

　　

後藤由美さん

　　

札幌市

　　　　　　　

全身性強皮症

　　

相原くみこさん

　

鷹栖町

　　　　　　　

SJE.シェーグレン症候群

　　

川手菜未さん

　　

札幌市

　　　　　　　

多発血管炎性肉芽腫症

　　

深田裕子さん

　　

札幌市

　　　　　　　

SLE

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

どうぞよろしくお願いします。

嚇ｅ｀ふ帰命.｀‘嚇●｀ふ嚇寿｀ふ砂●｀‘

忘れてませんか？受給者証の更新申請

　

前号でもお知らせしましたが、「特定医療費（指定難病）受給者証」の

有効期限は３か月延長の12月31日までとなっています。更新申請期間は

はお済みですか？

　

まだの方はお早めに手続きをしましょう。



－
―
－
Ｉ
１

＊＊＊署名・募金の廓願い＊＊＊

　

JPA(一般社団法人日本難病･疾病団体協議会)の｢難病･長期慢性疾病･

小児慢性特定疾病対策の総合的な推進を求める請願書｣の国会請願署名およ

び募金活動が始まっています｡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、安心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。

　

昨年も膠原病友の会北海道支部では､たくさんの方にご協力いただきまし

た。今年もご協力をお願いします。

(署名にあたっての注意点)

|①署名は本人の自筆でお願いします。押印は不要です。

｜

　

手が不自由など、やむを得ない場合の代筆は同居家族のみ認められています。

|②未成年の方も署名できます。国内在住なら年齢・国籍は問いません。

|③ご家族一緒に署名してくださる場合、「z/」「々」などとせず、

｜

　

自書にてお名前・住所を（都道府県から）きちんとお書きください。

｜

　

せっかくお書きいただいたものが無効になってしまいます。

|④同じ筆跡で何名もの署名を記入している場合も無効になってしまいます。

|⑤署名用紙は今年度のを使用してください。

｜

　

他の年度は無効になってしまいます。

|⑥必ずしも10人の署名が集まらなくとも結構です。
Ｕ．．．－， 響－－■匹■■■－■響同吽蜀儒同やー一個Ｗ醗噛■仙岫－■■■■㎜■■－■匹■－■■皿■■■皿顎蜀㎞４唖㎡－－－・■■■■㎜■■■■■■■秤■轡一個酔唇－－－■一匹■－■■－－■皿響－ｂ哺４■哺・■－㎜■■

|

用紙が足りない場合は両面をコピーしてご使用ください（片面のみコ

ピーは無効になります）。あるいは、こちらからお送りしますのでご連

絡ください。

郵送先は「全国膠原病友の会北海道支部」までお願いします。

　

〒064-8506

　

札幌市中央区南４条西10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2022年１月末です。

－ 14 －
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SLEと向き合う患者さんは長期にわたる疾患のコントロールをしながら、忙しい日常生活

(学業・仕事・家事・育児・趣味)や多くのライフイベント(進学、就職、妊娠・出産など)

を過ごされています。

本会では、″将来のライフイベントに向けてどのようにSLEと向き合うべきか″について

ご講演頂きます。

演 者
寸ｇ ・Ｓ・・●ｌ寸・

聖マリアンナ医科大学

リウマチ・膠原病・

アレルギー内科

教授川畑

演題
■ 0 > a ●卜ｇ

喬

仁人先生

D a B ■ B B

｢全身性エリテマトーデスの最新情報

一将来のライフイベントを見据えてー｣

　

ご講演50分､質疑応答10分を予定しております

　

視聴先

・なＳ句Ｓ・・D a B B II・ａ

下記URLまたはQRコード

からご視聴ください。

httDs://seminar.m3dc-
vs.com/view sk211120-01

＊本会はオンライン開催のみとなり、事前申込は

　　

不要です。

＊音声、映像のトラブルがございましたら、再度

　　

上記URLまたはqＲコードを読み込んで再入窒を

　　

お願い致します。
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zoomミーティング

参加費無料一定員100名

事前申込制11月8日(J?1)より

参加のための３つの準備

(1):|り毎道難病連ホームベーシーやイベント力石申込-i後日「参加用アドレス｣を返信

(z)/りコン､スマホ､タブレットいずれかに｢Zo。ｍ｣ｱﾌﾟﾘをインストール

(3)開催当日、(1)の参加用アドレスをク'Jツクして｢医療講演会骨粗しょう症｣に参加

ブ
Ｊ
１
７
ｒ
ト ｊ

哺

　

『骨粗しよう症を引き起こす原因とその予防

　　　　　　　

～今日から出来る3つの対策～』

講師：

北海道大学病院整形外科 藤田

　

諒先生

‘-^■mr-

゛『骨粗しよう症のリハビリで大切なこと』
1

講師：北海道大学病院リハビリテーション部

１

　　　

理学療法士

　

大須賀

　

聡先生

Ｕｊ
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職場で定期的に新型コロナウイルスのスクリーニング検査をしています。今

月から唾液による検体採取になり、シェーグレンの私にはこの検査はとても

苦痛です。何せ唾液が出ないのでマッサージをしながら絞り出すように唾液

を出してる状況。口腔乾燥症状改善薬を一日２回服用してますがいつも口の

中が潤ってるわけではなく直ぐに唾液なんか出ません。もっと簡単に採取で

きる方法があれば良いのに…。というかこんな検査を受けなくても良い世の

中になって欲しいと思います。（まつした）

『シマエナガ』白くて雪だるまのように真ん丸の身体にくりくりとした目。

体長14 cmほど、体重８ｇほど。（スズメは20gほど）冬になると寒さに耐

えるために羽毛の中にたくさんの空気を含むので真ん丸になる。「森の妖

精」「雪の妖精」と呼ばれることもありますが、私は「空飛ぶ豆大福」との

呼び名が好きです。北海道のさまざまな場所で活動し、札幌では円山、藻岩

山など山の近くで目撃されています。会いたいなあ～（すぎやま）

先日数年ぶりの遠出で大沼公園まで行ってきました。お天気にも恵まれ紅葉

も美しく、二ヵ所の縄文遺跡をめぐり念願の中空土偶に対面してきました。

眼と口のなんとも愛きょうのあるお顔で、すっかり気に入りました。五千年

前のかわいい子どもの足形まで出土していて新鮮な驚きや発見とともに、ひ

さびさの自分の時間を満喫してきました。もちろん美味しいものもたっぷり

いただいてきましたよ。また友の会を頑張りま～す。（おおさわ）

皆さん選挙は行かれましたか？私は投票所のアルバイト（3回目）をしまし

た。休憩室には様々なペットボトルと袋菓子が用意されています。普段食べ

ないお菓子が食べれるので楽しみ！今回はハッピーターンとカントリーマア

ムがツボでした。束の間の休憩を味わいました。（おかもと）

昨年12月に父が亡くなり、雪が溶けるのを待ち、その後いろいろありまし

て、やっと10月に山形県に納骨に行ってきました。これからはお墓参りに

定期的に行こうかと思っていますが、不安な点もあります。飛行機に乗っ

て、レンタカーを運転して、宿泊するが一人で出来るかどうかです。今読ん

でいる本は向田邦子著「父の詫び状」（うめた）



＊＊＊会費納入Ｑお願い＊＊＊

　

令和３年度会費(3,600円）が未納の方に会費用振込用紙を同封しています。

会費を２年間未納の場合は退会となりますのでご注意ください。なお、今号には

国会請願署名の寄付金専用口座の振込用紙も同封していますので、会費納入の際

にはお間違いのないようにお願いします。会費納入が入れ違いになっている方も

いるかも知れませんが、ご了承ください。

　

そして、お手数ではありますが、振込用紙には住所・氏名・電話番号を記入

してください。毎年未記入の方が数人いらっしゃります。振込まれた方が誰か

わからなくなりますので、住所等の記入のご協力よろしくお願いしたします。

また、それらに変更があった場合も、「変更あり」とご記入ください。特に電話

番号につきましては、固定電話から携帯電話に変更している方も多いと思わ

れ、今連絡のつく番号の記入をよろしくお願いします。

いちばんぼしが迷子にならないようにご協力をお願いします。

　　　　　　　　　　

郵便振替：02780―9-9448

　　　　　　　　　　

加入者名：全国膠原病友の会北海道支部

振込用紙を紛失された方は郵便局にある振込用紙に上記を記入してお振込みいただけます。

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11月10日（毎月10日発行）

　

ＨＳＫ通巻番号596号
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