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昭和48年１月13日第３種郵便物認可

昭和62年10月10日発行（毎月10日）

全国膠原病友の会北海道支部

　　　

いちばんぼしＫ０.6２

◆結成15周年記念大会

　　　

開会にあたって

　　　

祝電・メッセージ

　　　

記念大会を終えて

　　　

記念講演『医師と患者会』
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楠成15周年記念六､会の開会にあ穴って

　

砂隊．こんに石ゎ、

　

全圓膠原荊亥の剖哺道支邱を代表しましブ、抒成/胴年記

老刄公ヽのご戎拶を申し圭げ｀ｺﾞ寸。

　

ご洙項の方々そしマ賭光生方には、ご争にのどころご出席價

ｙ有舞うございまし八。そし了皆禅万にぼ護内の各兇より斤

くさんの方々にお尊ﾘ頂方本当に府舞うｺﾞﾃﾞいまし几

　

亥叫滴支部石お斟靴ヽ/5周年を節すゐこどが才丿乱几

これむぴとえに私八ちを支丈マ下才バいゐ甘祥万のお陰ど

心より磨諏申し



最近では％μを漸えゐヨマに至っ気1ゐこどがらもおわかり濯

けゐと思いま工

　

しかしまた一方では病気再発への不安、ス子ロノドホルモ

ン斉切副作用への不安、ｊらには将釆に対すゐ不安は、/5耳を

経八今も奇わらない０が現実です。ま八最近の祁祉政策(ｱ浦退

を見ゐにつけ､政治への不安もつのゐばかにす。そんな不安

淵

て知ほ呪

　

今年３月現在(ｱ)道衛生岸の調べで､膠原病に認定了れマいゐ

他言は謳内ト四竹仁づ牡吝われへはずがト会員数は/㈲

名と､垢にすぎません。この卿ﾉの％の方則悩みを打ち明

け乖ヽい、病気を前向ぎな姿勢で痩け止め活動を統けてい徊㈲

の存在軸口っﾏ預亨八七思います。そのための広敷塘晒こ

れからの重影印髄と苔えゐでしよ仏

　

医学の遊歩にかﾉ病気が落ち着いて、普通のÅと大兼なく生

活を迷れゐようになごったことが､勿譲活粕冽剔つりを示すざﾉの

ではあいません｡むし友あらゆ肩討腸障の後退により難し

い玲心びしヵいった友の会にとて、この/5周年ば新たなゐ

出発マヽあ冶ど考えまず。このよ邱碕にこそ、噺帽流察れる

ことな（初/じにかえっマカを合わせて活動を継続していき爪

いと思います。そク)ためにもマれからひ勣わご脇ﾌﾞTI亡ご支



裁を宜しくお願い致します。そして諸先生方のご努力にかﾉ、

一曰も早く浪療法が碓立卜れますことを期待レゴ准拶にかえ

さ'せて預さます。肩難うこ付ヽいました。

ここに、全国膠原病友の会北海道支部結成１５周年記念大会に際し、いただい

た祝電、メッセージをご紹介いたします。

　　

＊

　

＊
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＊

　

＊

　

＊

　

＊

　

＊

■北海道衛生部長

　　

伊東

　

嘉弘

　

様

＊ ＊

　

＊

　

＊

　

＊

　

＊

　

＊

　

＊

　

本日の記念大会が盛会で実り多い場になるとともに、会員の皆様のご健『

とご多幸を祈念致します。

・札幌市衛生局保健部長

　　

高杉

　

信男

　

様

　　　

全国膠原病友の会北海道支部結成15周年記念大会の開催を祝し、ご盛会を

　　

お祈り致します。

●互療会北海道センター

　　

矢萩

　

輝満

　

様

　　　

全国膠原病友の会北海道支部結成15周年記念大会の成功を祈る。

■全国筋無力症友の会北海道支部

　

様

　　　

全国膠原病友の会北海道支部の15周年を迎えての記念大会を心からお祝い

　　

申し上げます。女性ばかりの、そして患者自身が中心となっての貴会のたゆ

　　

まぬご活躍と実績に敬意を表します。

　　　

医療・福社政策後退の中、これからも共に力を合せて活動を続けてまいり

　　

ましょう。

■全国心臓病の子供を守る会札幌支部支部長

　　

小田

　

隆

　

様

　　　

結成15周年おめでとうございます。病いと共に過ごした歳月の重さと活動

　　

に皆様のご苦労が偲ばれます。今後のご活躍と医療の充実、進歩を祈念致し

　　

ております。大会の成功を祈っております。

■全国パーキンソン病友の会北海道支部長

　　

鈴木

　

義一

　

様

　　　

膠原病友の会北海道支部結成15周年記念大会おめでとうございます｡

尽



　

会員並びにご家族の皆様の日頃のご苦労をお察し申し上げますと共に、大

会の盛会を心からお祈り申し上げ、今後も一層のご努力とご協力を念願して

お祝いと致します｡

■北海道ヘモフィリア友の会会員一同

　

様

　　　

全国膠原病友の会北海道支部結成15周年記念大会の開催を心からお挽い申

　　

し上げます。友の会会員の不安な気持を、いつも励まし続けての15年間に敬

　　

意を表します。

　　　

私達血友病患者は思いもかけぬ大きな問題に直面しておりますが、貴支部

　　

の力強い活動を励みとして頑張っていく所存でございます。

　　　

貴支部の益々のご発展をお祈り致します。

■日本リウマチ友の会北海道支部

　

様

　　　

日頃のご活躍に心より敬意を表します。貴会と親戚の様な病気をわずらう

　　

者といたしましてご苦労の程がしのばれます。立派な会報（いちばんぼし）

　　

いつも興味深く拝見させていただいております。これからもお体おいといの

　　

上、一層のご活躍を……そして病む人のために輝く星であって下さい。

　　　

15周年おめでとうございます。

■北海道後縦靭帯骨化症友の会

　

様

　　　

貴会15周年大会を祝し、ご盛会を祈ります。

圖北海道脊髄小脳変性症友の会

　

様

　　　

御会、御支部の15周年記念大会にあたり、会員の方々が安心できる療養、

　　

職務に精励、円満な家庭生活が送れるように頑張ってください。

　　　

御会の強固な発展を祈ります。

■北海道ベーチェット病友の会会長

　　

西村

　

侃

　

様

　　　

友の会道支部結成15周年記念大会、本当にご苦労様です。ひと言で15年と

　　

いう歳月はたやすいことですが、患者がパンデーをかかえて活動するという

　　

ことがどんなに大変なことか、筆舌につくせぬ苦労があったことでしょう。

　　　

私たちを取り巻く情勢は極めて厳しく、弱い者いじめが目立ち、患者・家

　　

族にとっては生活しずらい世の中だと言わなければなりません。それ故に弱

　　

い者同志は団結しなければなりません。北海道を縦断する石狩川も大雪の山

゛トヽ



で降る一滴の雨水から始まり、それが河口では偉人な力をしｰ、て口本海に註

いでいます。

　

友の会道支部の皆さん、Ｆ石狩川を見習おう」を合言葉に、患者が活動し

なくてもよい時代になるまで共に頑張りましょう。

■北海道バージャー病友の会会長

　　

清野

　

渡

　

様

　　　

15周年の記念大会を迎えられた膠原病友の会の皆さん、本日のこの意義あ

　　

る大会を心から祝福し、日頃の熱心な御活躍に深甚なる敬意を表します。

　　　

難病と闘いながらの長い年月、筆舌に尽し難い御労苦の積み重ねの日々で

　　

あった事と思いますが、どうか病苦に負けることなく、今後ともその克服に

　　

一層の努力をせられ、幸せな日々を送ることが出来ますよう祈念しておりま

　　

す。

　　　

私達バージャー病友の会も、同じ難病に悩む道難病連傘下の一員として、

　　

今後とも手を取り合って病魔克服のために頑張って行く所存であります。

　　　

本日の記念大会の大成功を衷心より期待しております。

●未熟児網膜症から子供を守る会北海道支部

　　

菅原

　

道子

　

様

　　　

世の中のとびきり素敵な人ばかりが何故か集っている友の会。貴方たちは

　　

今、15の思春期まっただ中……きらきらと輝き、とても美しいと感じます。

　　

明日にむけ、どんな豊かな希望の花を咲せてくれるのか、とても楽しみです

　　

痛いほどの拍手とともに15本のバラの花を贈ります。花言葉は「愛の使者」

　　

だとか………

　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｓ

・友の会本部運営委員代表

　　

寺山

　

ゑみ

　

様

　

埼玉県支部長

　　

森田

　

かよ子

　

様

　

初夏の候、北海道支部におかれましては［結成15周年記念大会丿開催との

事、会員および役員の皆様には益々のご活躍に心からお慶び申し上げます、

　

顧みますと、膠原病患者である私たちが、必要にせまられて友の会を設立

することになりましたのは、昭和46年のことです。この15年間に私たちを取

りまく社会状況は大きく変化しております。今年も昨年同様に、我が国の経

済事情は低成長時代に向かってすすんでいます。｜福祉が忘れられないよう

にｊ「切り捨て」られる前に。私たちは「･健康になりたいのです。」私たち

は、Ｆ特定疾患調査研究事業」とＦ治療研究事業ｌが後退しないように願い

　　　　　　　　　　　　　　

ヽ.Ｒ、



ながら、会員相互の協力をより結集して、広く社会に膠原病についての正し

い知識を啓発し、明るい療養生活を送る仲間作りとしての友の会の役割は、

しっかりと根をおろすことができました。

　

今日お集り下さいました皆様、又、参加出来なかった皆様も「一日も長く

生きること」です。医学は確実に進歩しております。この友の会が「膠原病

よ、さようなら!!」の大会開催の日が「一日も早く」来ることを心かご願い

ながら、今日のこの大会をお祝い申し上げる次第でございます。

　

尚、いつも当友の会にご指導、ご協力を頂戴しております関係者、および

関係団体の皆様には心からお礼申し上げます。

■宮城県支部一同

　

様

　　　

支部結成15周年記念おめでとうございます。15年の歩みを、北の大地でど

　　

っしりと築かれて来られた皆様の努力は大変だったことと思います。東北宮

　　

城もこれから貴支部を目標に、一歩一歩、歩みよりたいと思います。

　　　

まだ多くの膠原病で悩む人達のために友の会の原点に立ち、この記念大会

　　

が盛会で終わります事をお祈り致します。

■東京支部支部長

　　

河村

　

真澄

　

様

　　　

全国膠原病友の会北海道支部結成15周年記念大会の開催を心からおよろこ

　　

び申し上げます。今日までの道程は遠く、けわしく、多くの方々のお力添え

　　

と役員の皆様のご努力の賜物と深く敬意を表します

　　　

本日の大会が盛会に、そして実りあるものとなりますよう祈念しますと共

　　

に、会員の皆様のご多幸をお祈り申し上げます。

‐神奈川県支部一同

　

様

　　　

15周年おめでとうございます。益々のご活躍を期待しています。

■愛知県支部

　

様

　　　

結成15周年記念大会おめでとうございます。北国の厳しさにめげず、明日

　　

への夢を託して、輝けみんなの“いちばんぼじ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

～愛知支部より祈りをこめて～

■関西ブロック事務局

　　

松林

　

文子

　

様

　　　

15周年記念大会おめでとうございます。このお祝いに是非参加したかった

　　　　　　　　　　　　　　　　

ヽいヽ



のですが、何しろ遠い地ゆえ気持ちはそちらに飛んでいますので、心より

お祝い申し上げます。

　

私達関西ブロックと北海道支部は姉妹同士の間柄、私達も今年15周年を迎

えます。活動している地域は違っても、患者さんを中心に考え、大事に活動

している精神に変わりないと思います。今後も共に学びあい、成長しあう友

の会組織として共に頑張りましょうね。

　

北海道は大きいので、みんなが顔を会わす機会は少ないかもしれませんが

地域での活動がとても活発なので、根が張った地道な方法が自分達の患者会

となっていいですね。バックには、北海道難病連がドンとついておられるし

今後益々の活躍を期待します。

　

本日までの準備、役員の皆様ご苦労様でした。今日の様子が載せられた

いちばんばし」を楽しみにしています。本当におめでとうございます。

■滋賀支部

　　

笠原

　

園子

　

様

　　　

全国膠原病友の会北海道支部結成15周年記念大会の開催をお祝い申し､ﾄげ

　　

ます。15年と一口に言いますが、本当に長い年月だと思います。私共の支部

　　

は今年４年目に入りました。貴会の足下にも及びません。８年もの間、友の

　　

会を支え、育てられた多くの方々の存在があったからだと思います。

　　　

多くの困難がまだまだあると思いますが、力を合わせ、初心を忘れず、又

　　

堅実な運動の積み重ねによって、これまでの成果を守り、一日も早い病気克

　　

服とより良い会の発展のためご尽力下さいますよう願いつつ、本日の総会の

　　

ご盛会をお祈り致します。

■奈良支部支部長

　　

藤村

　

佳子

　

様

　　　

全国膠原病友の会北海道支部の皆様、結成15周年記念大会おめでとｰﾄごぎ

　　

います。北海道というその広大な地において、着々と会を大きく。立派に築

　　

いて来られた役員はじめ皆様のご努力に敬意を表します。今日の北海道支部

　　

があるのも、先輩役員さん方のご苦労があったからだと思うのです｡役員と

　　

て病人です。一会員と同じです。ボランティアではないのですから、重荷に

　　

感じる時もあったのではないでしょうか。しかし、それらのことも今卜の卜

　　

周年記念大会を迎えられて、感慨深く、タイムスリヽヽ､プされるのもいかがか

　　

と思います。

　　　

20周年、30周年に向って、ますますのご健勝をお祈りいたします｡

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－



■京都支部

　

様

　　　

結成15周年記念大会の開催おめでとうございます。長年にわたり、患者・

　　

家族の暮らしと心の礎として活動を続けてこられたご努力は、厳しくご苦労

　　

の多かった事と思います。今後も医療、福祉制度の見直しなどが叫ばれる巾、

　　

この15年間の貴い体験をいかし、お体を大切にご活躍下さい。

　　　

ともに、原因究明、治療法確立、内部障害者の身障福祉法適用範囲拡大等

　　

安心して暮らせる社会をめざして努力を続けて行きましょう、

■人阪支部長

　　

湯川

　

秀典

　

様

　　　

15周年記念大会おめでとうございます。

　　　

大阪は梅雨の真最中……4ﾋ海道は梅雨がないと聞きました力机北海道支部

　　

の皆様、お身体の調ﾆfはいかがでしょうか。

　　　

今、国民犠牲の臨調、行革路線のもとで、今年！月より老人保健法の一部

　　

改正を始め、年金問題等、医療と福祉をめぐる情勢は益々厳しい状況になっ

　　

ていますが、今後とも手を携えて、より良い社会づくりに努力を続けて行き

　　

ましょう。

　　　

北海道支部のご発展と皆様のご健康をお祈り申し上げます。

謔兵庫県支部代表

　　

寿

　

隆子

　

様

　　　

北海道支部結成15周年記念大会の開催を心からお祝い申し上げます。全国

　　

の支部の中でも広大な面積を持ち、その隅から隅まで、不安におののく一人

　　

ぽっちの患者さんに手を差し延べようとの、貴支部の行き届いた活動に敬意

　　

を表します。今後も医療と福祉の充実のために共に力を合わせて頑張りまし

　　

ょう､。

　　　

会員の皆様が明るく前向きに歩んでくださいますように、そして記念大会

　　

ノ)御盛会と貴支部の御発展をお祈りいたします。

■鹿児島支部

　　

上野

　

誠行

　

様

　　　

全国膠原病友の会北海道支部結成15周年記念大会の開催を心よりお慶び申

　　

レヒげます。lb年もの間、たゆまぬ貴支部の御活躍、御努力に満腔の敬意を

　　

表するものであります。

　　　

時下、益々厳しい世相の中、活動も極めて困難なものになりつつあるよう

　　

に感じられますに長期療養に苦しんでいる患者の為に、益々連帯の輪を拡げ

　　

結集して共通の問題に吏に前進下さるようお願い申し上げ、貴大会が盛大に

　　

終了されるよう祈念申し上げてご挨拶と致します。
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15周年記念大会を終えて

　　　　　　　　　　　　

・事務局・瀬賀史子
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去る６月27日剛､北海道難病センター大会議£に払ヽマ．萍

加者糾ゐマヽ/5周年記念大会糾抽れまし几

　

中央演台出丿勺し海遂釆熟児網膜症から子櫛を守ゐ会バヽら

お祝いにい八片い川5本の真紅(7)バ｀ﾗが飾ら昨会場を草Xつか

なも(?)にしてくれｊしμ．

　

山諭ざんの司会７ヽ始めら昨今までヽに夭っ穴反のためにがと

ぅを捧げl冥福を祈りまし穴．

　

遠く千草から釆らがた抑ぺ夕背長の森影七山ﾌかご釆賓の

方々ヵ紬映から励ましのお畜葉をいただき‥私､几ちもまたこれ

かゐ皆さんと一緒に頑張らなければという気持柏ブゼられま

しμ．

　

「医師乙思者会．大橋晃先生．「病気口中良くする八のにう尹

藤建雄氏、お二人の講演がいうもの医療講演と違い､私穴ちが

今愚老どしてｲ可をしなけれぽならないのかい愚者どしての気

持あの肩棟患者としマ医師医療関係者にヤす掃浦万万

いろいろなことを考丈方せられゐ講演であづことよ私八方

馬首の目を大きく開かせてくれたの７'はないかと思いま工よ

り多くの人に布気のことを理解して乙らう前ト

　

私たち自身が

もっと謙虚ﾌﾞy気持ちにな弓なゴれぼいけヅソ七町ぐ四は.私



だけでしょうか｡記意六会にJぐわしい講演バつ八ここに満足

を覚えマいま工

　

こんね人､きな行事μ、長谷ﾉ付んから事務局を引割

めてだづこので、筝前に綿密に打ち合吐をし八はずな切に時間

に斜必肘く、大合の最律はあわマふ八めいマしまいましμ。

マ七碍備なごヽ大豪でし靫が、一一つ大ｊなごどをかﾉ遂げ友と

いう充実感し今までは気軽な気抒ち７会のことを御云っマい

穴のとは違宍勣壬を符たなけバばならないという立場にかﾉ、

初めマ、小冊ﾓ燧績、三森ざんぺ長谷川ごんの苦労を知ること

かで大今まマ･の私を反省ブせられまし几とて心貴する湘家

でしか。

　

これからしJご長谷ノヤんがj靭几めにやってこられたごとを

少しずつ教叉マ心らいなが｀ら､私馳ﾉにﾌﾟ頃張っマいｊたいと思

いますので、長谷ノヤん同諺これか尚心と･うぞよゐしくお願い

レます。



侃侃侃

　

医

　

師

　

と

　

患

　

者 会 合食資

勤医協中央病院名誉院長

　　

大橋

　

晃

　

先生

　

15年前、北大にいた時に森さん（当時の白勢さん）に「患者会を作りたい」と相

談を受けたのが、膠原病友の会とのお付合いの初めでした。

　

膠原病の患者会の道支部ができて、また同時に、北海道の難病連もできました。

　

北海道の場合は、特定疾患対策協議会という、医師や専門家を中心にした委員会

ができまして、私も最初からそこの委員として加わっておりましたので、いろんな

形で行政の側に対してもいろいろ意見を申し上げたり、また、当時全道的に行われ

ていた難病検診といったいろんな取組みにも、専門医の一人として参加させていた

だいておりました。それと同時にもう一つ、私は４年前から道議会の方にも出てお

りまして、政治の立場から膠原病だけではなく難病の患者さんたちの置かれている

立場を、これまで診察室や研究室の中から見ていたのとは違う角度から見ることが

できるようになりました。

　

患者さんが増えることは、決して喜ばしいことではないわけですが、「患者さん

を減らすためにこそ、患者会はもっと大きく発展しなければならない」これが私の

持論です。

　

今日は医師として、また政治家として、患者会を私なりにどういうふうに兄てい

るか、また、皆さん方に率直に申し上げたい要望や注文も含めてお話をさせていた

だきたいと思います。

　

膠原病友の会の５周年の時に「いちばんぼし」の記念誌が出まして、この時に私

は、「難病という言葉をめぐって」というｰ-一文を書きました。その巾では、難病と

いう言葉を私自身が抵抗を感じながら使っているということを書きました。何故か

というと、病気の中の大多数は、実は、難病であるわけです。難病は、原囚や治療

法がまだはっき､り確立されていない、社会的にも精神的にも大変いろんな苦痛や障

害の多い病気を言います。ですから、高血圧や糖尿病のような一般にポピュラバこ

ある病気も、程度の差はあってもその定義からいえば同じなわけです。そのことか

ら、難病だけを非常に特殊な病気として取扱うことに対する一っの問題提起を行っ

てきたつもりです。また、難病連の10周年記念の時の特別講演でr難病の取り組み

10年を振り返って」ということで、北海道の難病の取り組みと同時に私自身の取り

組みを振り返って、これから何か必要なのかということをお話させていただきまし

た。今度、膠原病の15周年の記念すべき大会でお話をできるということは、その意
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味での集大成をしろという一つの注文ではないだろうかとも受け止めているわけで

す。

　

患者会というのは、一体何なんだろうかということを考えてみたいと思います。

これについては、各方面いろんな意見があると思いますが、よく引用される。現在

は全国患者団体連絡協議会の代表委員をされている長宏さんが、1患者運動」とい

う本の中で、３つの要素ということで、患者会というものを定義づけています｡｀そ

れを私なりに紹介しながら、膠原病友の会の場合や他のいろいろな患者会の場合に

あてはめて考えてみたいと思います。

　

長さんはその中で、３つの要素の第一として.r患者会というのは病気の自覚や

病気を科学的に知ること」、第二の要素として、「受身ではなくて病気と闘う、病

を克服するという気概を作ること」、第三の要素として、「病気と闘う条件整備」

これが患者会の３つの要素なんだと述べておられます。

　

私は難病の関係では、膠原病、リウマチ、ベーチェット病などの患者会の顧問だ

とか、いろいろな関わりをこれまでしてきましたが、患者会というのは難病だけで

はなくて、いろいろな分野であるわけです。病気の種類だとか病気の性質によって

も、随分患者会の幅というのがあるわけです。

　

一般の慢性疾患などで作られている患者会というのは、みんな一緒に集まって病

気についてお互いに勉強しようではないか、あるいはまた、親睦を深める、励まし

合う、先程の３つの要素でいいますと、第一と第二の要素が主なものです。公害病

のような場合には、原因が極めてはっきりしておりまして、加害者と被害者という

関係が絡んできます。場合によっては、裁判などに至ることがままあるわけです。

こういう場合は、第三の「病気と闘う条件整備」つまり、原因がはっきりしている

んだから、それに対する損害補償なり回復を要求するという、極めて社会性の強い

問題、あるいはそういうことを二度と起こさないための具体的な社会的補償を求め

ていくという面が非常に強くなってきます。

　

私は膠原病のような病気の場合は、その意味では、この３つの要素いずれも非常

に重要な役割を持っていると思います。３つとも非常に必要とされています。皆さ

ん方が医療講演や相談会などを行って、病気についての知識をたくさんの患者さん

自身は勿論、会員以外の広くいろんな方々に知っていただこうと努力されています。

それが第一の要素にあたると思います。また同時に、膠原病であるということを初

めて言われた時の「奈落に落込むような気持ち」（ある患者さんの言葉を借ります

と）というのは、たぶん皆さん誰もが経験されていることだろうと思います。これ

がもし一人ぽっちでおりますと、本当にそのまま落込んだ状態が続き、不安と孤独

の中で毎日の闘病生活を送らなければならないことになると思います。しかし、そ
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こで自分一人ではなく、たくさんの仲間を見い出し、同じ苫労をしている人の話を

開いたり、あるいは経験者のいろいろな闘病の体験を聞くことによって、自らの病

気と闘う気持ちと知恵を授けてもらうことができるというような意味で「自ら病気

と闘う気概jを作ることが大変大きな膠原病の要素になっていると思います｡そし

て同時に「病気と闘う条件整備」という面では、私は毎年膠原病友の会の要求とい

うのを具体的に見せていただき、またいろんな相談にのったり、行政の場にこうい

うものを反映させるために努力をしているわけです。そして、もっともっと大きく

展開されていかなければならないということを感じております。

　

膠原病の場合には、今の福祉制度の中では、比較的谷間の状態に入っているとい

うことがいえると思います。というのは、今の国の制度は、福祉の制度では身体障

害者福祉法とか、様々な制度があります。医療の制度では、難病の対策という形で

やられておりますが、これはあくまで医療の側面だけであって。福祉の側面という

のはほとんどないということです、具体的に考えてみて、おそらく繁さん方が他の

病気と違うところは、難病の公費負担という制度を多くの方が受けておられると思

いますが、それのみだということです。膠原病の場合には｡身休障害者福祉法でい

うところの８つの具体的な障害として認定されて障害千帳をも削犬医療費が無料

になるとか、市電、市バスなどが無料になるとか。税金がいろいろ安くしてもらえ

るなどの制度をほとんど受けられないだろうと眉｡います、ですから、皆さん方がも

っと、そういうところに率直に目をむけていかなければならないということをいつ

も感じているわけです。

　

そこで、本来のテーマであります「医師と患者会」ということに話を進めたいと

思います。今までお話してきたのは、どちらかというと患者さん自身の患者会とい

うとらえ方で、医師から見た患者会というのは一体何なんだろうということについ

て、次にお話をさせていただきたいと思います。

　

医療の基本というのは、医師と患者が一対一で診察室で向い合うというのが出発

点になるわけです。これは、おそらく時代が変わってもそう変わるものではないた

ろうと思います。勿論、病状について全部お話して、よく診てもらって適確な診断

治療をしてもらうということが、当然行わなければならないわけです。現実にそう

なっているでしょうか。本当に言いたいことを十分に言えるかといつと、なかなか

そうなっていない場合が多いのです。十分聞きたい、説明してほしいと思っても、

患者さんがズラーツと後ろに待っているとついつい遠盲してしまうという現実は、

多くの病院で見られる傾向だと思います。ですから、あくまで仁二が坊本であｰ-､て

も、それだけでは医療を行う医療技術者と医療を受ける患者とが、本当に立場の問

題として対等になっているかという点から見ると、まだまだ問題が多いというのは



残念ながら日本の医療の実態だと思います。

　

そこで、患者会ができて、患者会に皆さんが参加するようになり、先程ごったよ

うに同じ病気の人のいろいろな体験を聞く、あるいは自分一人で思ってるけども言

えないことを患者さん同士で言い合う、先生や看護婦さんに対する文旬なんかもそ

こでは言えるかもしれません。患者会が教室を開いて、そこで「膠原病とはこうい

う病気ですよ、こういうことを注意しなければならない。ｊというようなことをお

話する｡皆さん方にそれを聞いていただいて、普段診察室の場だけでは知り得ない

より深い知識や認識をそこでつかむことができ、集団的な学習の場という点で、こ

れは医師のサイドから見ても非常にプラスになることだと言えると思います。

　

それから、患者会に参加している患者さんと、そうでない患者さんがいます。み

んながみんな膠原病だからと言って、会員になっているわけではありません。勿論

これは患者会ですから、私たちが入れとか、入るなとか言う筋のものでは本来ない

わけですが、私たちとしては出来るだけお知らせして、入るようにお勧めはしてい

るわけです。患者会に入っていろいろやっている患者さんと、そうでない患者さん

とでは差があります。集団の中で学び合ったり、励まし合ったり、経験を交流し合

ったりする人たちは、そういう点で明るくなります｡非常に暗かった方が、非常に

引るくなります。私たちが治療の面でのいろいろな治療をする、生活指導する。こ

ういう問題に対しても、積極的に受け止めてやっていただけるようにもなる。そう

いう点では、患者会に入っていただくことが、治療効果を上げるうえでも非常にプ

ラスになる場合が多いと思います。

　

私たち医師の側から見ますと、一対一の診療の中ではとらえられない、患者さん

の持っている様々な生活や社会の上でのいろいろな問題、こういうものを知ること

ができるという点もあると思います。病気というのは単に病気を診るんではなくて

その背景にある患者さんの人間全体を見る、あるいはその人の生活にまで立入って

病気をとらえなけれぱならないということを、私たちは常に目標にしてはおります

が、一対一の診察の場でそれが十分にとらえられない場合があります。そういう場

合に、患者会の中でいろいろお話をしていくと、例えば、その方がどういう仕事を

されていたとか、なかなか治療効果が上がらないがどういうところに原因があった

のか、ということに気が付かされる場合があります。私たちの側から見て、患者さ

んを生活や社会のレベルでとらえるという意味での大変いい場になり得ると思いま

す。

　

私たち医師や医療機関の側から見ると、もっといろんな意味で患者さんの側から

医師や医療機関を理解してほしいという要求を、一方では持っているわけです。端

的に言うと、皆さんのご意見や注文というのはわかるけれども、やれないというこ
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とが今の現実の医療の中ではたくさんあるわけです。しかも今、医療というのは、

医療費を抑えるという名目で医療そのものを抑えているような状態の中で、どうや

っていい医療をやろうかということでは、医師や医療機関の側も大変厳しい状況に

だんだんなってきています。ですから、皆さんの注文に答えたくても出来ないとい

うことがたくさんあるわけです。その辺を十分理解していただかないと、いろいろ

不満が出てきて、それが不信につながったりするわけです。患者会の中では、私た

ちも今の現実の医療制度はこうなっていて、こういう中で我々としてはこういうこ

とはできるけれども、こういうことはできないとか、こういうことをやれるために

はもっとこういうふうなことが必要なんだということを、率直に皆さんにもお話を

して理解をしていただくように努力をしております。その結果、医師や医療機関に

対する皆さん方からの理解が、より深まってくるということもあるかと思います。

　

日頃近寄りがたい先生でも、患者会の交流会で下手な歌のひとつも聞いたら何と

なく対等な気持ちになって、今度は言いたいことも言える。そういう人間関係を作

るという意味でも、大変プラスになる面もあるのではなかろうかと思っております

　

これは、私か今までの体験の中から感じている患者会というものの持っている役

割ということですが、しかし、今の現実のお医者さんや病院全体がそういう意識に

なっているかというと、必ずしもそうではありません。皆さんもいろいろ経験され

ていると思いますが、病院やお医者さんによっていろいろ対応が違います。いろい

ろ質問すると、「何故そんなことを患者が知る必要があるのか」というようなこと

で怒られるからどうしても聞けないとか、そういう話もたくさん聞きますし、とに

かく患者会に入ると、いろいろうるさいことばかり言うようになるから、「そうい

うのに入るなjとはっきり言う先生もいます。いろいろ考え方の違いもありますが

こういう先生や病院というのは、患者会が持っている我々から見た優点、医師が治

療をやっていく上でもこれは必ずプラスになるわけですが、そういうことに気が付

いていない先生がまだ多いというのが、その原因であろうと思います。私たちも折

に触れて、こういう問題については医者同士の中でもいろんな形でＰＲして。もっ

とたくさんの先生方がこういう患者会を育てて、正しい意味で大いに医者も患者会

を利用したらどうだというぐらいの気持ちになっていただくように、いろんな機会

に私たちもＰＲはしているわけです。

　

しかし、医師というのはあくまで専門家です。膠原病友の会の皆さん方は大変熱

心に勉強しておりますが、専門家の指示に従うことは、どんな場合でも基本です。

それで納得いかない場合は十分質問したり、意見がある場合には意見を言うという

関係を作ることが大事だと思います。さっぱりそういうことに従わないで、いろい

ろ主張することだけ主張するという点は、患者会の皆さん方が抑えていただかなけ
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ればならないことだろうと思っています｡

　

これからの医療が、医師と患者会という関係ではどうなっていくのかという点に

ついて、私なりに考えていることをお話させていただきたいと思います。

　

今、医療をめぐる状況は大変厳しいものになっております。医師の側から見ても

皆さん方にとっても、福祉切り捨てや、これまでせっかく少しずつでも充実されて

きた難病対策が逆戻りし始めているのではないかという問題も見られます。付えば

膠原病の公費負担制度も見直しということが、当然これから出てくることを覚悟し

なければいけません。そうさせないようにいろいろ頑張らなければならないわけで

すが、こういう厳しい状況が一方ではあるわけです。

　

同時に医師や医療機関にとっては、それ以上に今、厳しい状況にあります。ご存

知のとおり、医療法が一昨年改正されました。来年の４月までに、北海道の地域医

療計画というのが作られることになっておりまして、既に策定の作業が始められて

います。具体的にどうなるかというのは、今年の暮れぐらいにならないとわかりま

せんが、ただはっきりしていることは、札幌や旭川のような所では新たに病院を作

るとか、ペットを増床するということは100 %不可能になります。これは、ほぼは

っきりしています。札幌にいらっしゃる方は、病院はたくさんある、医者もたくさ

んいる、しかし、本当に自分たちが十分診てもらえるような体制になっているかと

いうことで考えれば、おそらくいろんな不満がたくさんおありだろうと思います。

医療機関がたくさんあって医者がたくさんいても、本当にきめ細かくいろいろな医

療のニーズに合った体制になっているかというと、その点ではまだ不十分です。

　

マスコミでは医師過剰時代などといわれて、将来医者が余ると言っています。し

かし、医師は増えてきているし、これから更に増えるわけですが、医師の仕事がな

くなるということは、私はないと思います。ないというのは、医師がやらなければ

な｡らないという仕事は、まだまだたくさんあると考えるからです。しかし、その仕

事が十分生かされていない、そういう分野が開拓されていないのが現実だと思いま

す。しかし、いずれにしても医師や医療機関にとっては、大変厳しい時代になるこ

とは間違いないことです。

　

私なりに考える、これからの医師と患者ということで言いますと。医師と患者が

向かい合う医療から、並んで病気と闘う医療になっていく。こういうことが、これ

からより可能になってくる時代になってきたと考えているわけです。専門技術者と

しての医師と患者さんという関係は変わらないわけですが、病気と闘う主体は患者

さんであり、医師は専門技術者としてそれをどう援助するのか。そういう意味では

向かい合うのではなくて、並んで共に病気と圓うんだという姿勢こそが、これから

の医療の姿として求められていくことではなかろうかと思います。
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最後に、私か難病といろいろ取組んでいく中で大変教えられた、池上洋通さんと

いう人が書いた「燃えさかれ命の火」という本があります。いろんな意味で大変示

唆にとんだ本で、私も多くの点で教えられましたが、この中で最後に、池上さんが

言い換えると、医療の主人公は患者も含めた医療関係者のすべてだ。」と。私もｆ

なるほど」と思いました。ともすると、これまでの医療というのは、主役は誰かと

いうと医者であったわけです。未だにまだそういう意識というのは、医師・医療関

係者の中には非常にあります。それに反発するような意味で、「医療の主人公は患

者なんだ」という考え方も一方ではあるわけです。これは最近、患者の権利宣言と

かいろいろなものが出されたりして、こういう議論がとみに活発になってきました。

私はそれ自体を否定するつもりはありませんが、この池上さんが言っているように

医療というのは病気と闘い、病気を克服する一つの過程であるとすれば、患者さん

とそれを専門家として援助する医師や医療従事者、こういったような者が本来は協

力・信頼という関係のもとで、共にやらなければ医療は成り立たないわけです。で

すから、どちらが主人公という議論は本来あり得ないのです。「医療に関わるすべ

ての関係者が主人公である。」この言葉というのは、これからの医療を考える上で

大変示唆的な言葉だと思います。

　

是非、膠原病友の会の皆さん方も15周年を契機にして、佐JII先生や中井先生はじ

め、たくさんの皆さんを支えて下さる立派な先生方に恵まれていると思いますし、

また難病連には他のいろいろな患者団体、そういう人たちの援助・協力もあります

そういったものを大事にして、より一層の会としての発展、そして二十世紀のうち

になんとか膠原病から「難病」という言葉を取りたい、という私たち自身の目標が

実現できるように、皆さん方自身もまた努力を心からお願いしたいと思います。



Ｏ白○

　

病気と仲良くするために

　

(cje^(3

（財）北

　

海

　

道

　

難

　

病

　　

専務理事（事務局長）

連

伊藤 たてお

　

「病気と仲良くする」ということは、本来はあり得ないことだと思います。し

かし、１病気と仲良くｊなっていかなければ生きていけない現実もあるのではな

いでしょうか。たたリ病気と仲良くする」ということが、｜あきらめ」であって

もならないと思っているわけです。「あきらめ」てり仲良くする｡|というもので

もなく、病気になって1悟る」というほど我々は修行もできていません。よくケ

ースワーカーや心理学の人たちは［受容jという言葉を使っているようです。強

いて考えるとしたら、｜受容jということなのかもしれません。病気を無視して

仲良くするというわけでもないし、居直りでもない。でも１受容」という言葉も

居直りに近いというところがないわけではないと思います。

　

特に膠原病の患者さんは、かなり居直りに近い人もいるのではないかという感

じを持っています。また、居直るぐらいの気持ちが、病気を受け容れていく一つ

のプロセスになっているというようなことを感じています。今日、友の会に来て

いる方々は、それなりに克服してきた方たちですから強いて言うことはないと思

いますが、「受容」という言葉を使うとすれば、病気についてごく平然と他人に

語ることができる、あるいは病気を持っている自分というものを見つめることが

できる、自分というものを今一つ客観的に見ることができる。そういう状況をど

う作るか、それが｜受容」という時期ではないかと思います。

　

Ｆ自殺」という、私たち患者会では避けて通ることのできない課題があります

多くの方が自殺ということを考えなかったことはないだろうし、そういう時期を

たいがい過ごしてきています。

　

｀それでは、どういう時期に起きているかということを考えてみました。一番危

険な時期というのが、二つあります。一つは、病気になった時期。病気になって

から、あるいは診断名を告げられてから３年以内です。５年、10年経っている人

は、自分の病気のことを平気で言えます。３年以内の人は、ある程度平気で話し

たりしてもどこかでわだかまりがあるし、そんなに素直になっていません。この

時期は非常に精神状態も揺れ動き、将来も不安で自分は何をしていいかわからな

い、自分の受けている治療もよくわかっていないというのが心理状態です。この
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時期が大変なわけです。もう一つ大変なのが、寛解期です。治りかけている時期

です。この時期に自殺とか心中は、むしろ初めの時期より多いでしょう｡初めの

時期は、まだ周りも医者も看護婦もみんな手をかけてくれるし、自分も大変だと

いう時期です。いろいろ動揺はあるけれどもまだ立ち向かっていく時期ですが、

寛解期というのは違います。自分は本当にもうだめなんじゃないかという病気の

経験をして、もう将来はないと思っていたのが、ある程度回復して「あなたはも

う大丈夫なんだから、職を捜しなさい。」とかいろいろなことを周りから言われ

たり、思ったりした時に、寛解期といっても完全に治っているわけではないです

し、一度失った自信を取り戻すというのは極めて困難ですから、そういう時期に

もう誰も応援してくれなくなって、あなただけの力でやりなさいと言われたら、

目の前が真っ暗になる感じとなるわけです。何をしていいのかもわからなくなり

ます。この時期が非常に危険な時期です。こういう時期をどうするかということ

ですが、これは難しいです。その苦しさの原因は「不安」なのだろうと思います、

初期は初期なりの将来に対する「不安」だし、寛解期というのは、現実に対する

　

「不安」があります。現実に対応できない、現実が恐ろしいということです。特

に長期の病気、あるいは一度だめではないかということを経験した病気の特徴だ

と思います。

　

病気とは、本来その人自身の個体に対する不都合なことなのです。その不都合

なことと仲良くしようというのは、難しいという以外ないと思います。ただ言え

ることは、病気というものがあっても、さほど気にならない状態を作り出せるか

どうかということなのかもしれません。

　

今日集まっている人たちは、病気ということをつながりに集まっています。そ

れから、病気というものを前提として家庭も作っているし、自分も仕事も作って

いるし、食事も考えているし、いろんな行動を作っています。すべて病気という

のが前提になっているわけです。そこから逃げるよりも病気ということを前提に

して、今私たちはここにいるんだと考えてずっと探っていったら、やっぱり病気

ということを前提に、今このつながりが成り立っているのではないでしょうか。

それをずっと拡大して、日常目が覚めている間中、病気というものを前提に何か

をしているという状態が、病気と仲良くすることなのかもしれないと考えてみた

わけです。ただ病気があるということを理由に何もしない人がいます。これはあ

まり社会に通じないのです。自分が病気だということを演技しなければならない

人もいますし、そういう状況も起きています。自暴自棄になる人もいます。自分

が病気ということを意識したくないんだ、ということを強烈に意識する人もいま

す。その人その人によって違うのでしょうけど、そういう時期があるのです。と
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つても無理をする人もいます。病気に対する覚悟が十分できていない、病気を前

提とするよりも病気に振り回されて、そこで居直っているような気がしないでも

ないという状況なのでしょうか。

　

病気になって、あれができなくなった、これができなくなったというのが悲観

の第一です。できないことを数えるより、今自分ができることは何なのかを数え

た方が早いのです。もともと人間は、そんなに何もかもできるものではないので

す。そこのところを

　

錯覚するから苦しみが生じるのです。辛くなって、もうだ

めだと思った時、自分でできることが何かあるのじゃないか、と数えていくんで

す。そして一つ、ふたつできたところから次のことへ拡大して考えていくのです

それでちょっとできないことがあったら、できないことをその次の時にはできる

ようにと考え、自分の行動範囲を少しずつ拡大できればいいという形で考えてい

くしかないと思うわけです。「病気と仲良くなる」というのは、その人の世界、

その人の生き方の間題になってくるのではないでしょうか。その人が、自分はど

う生きようとしているのか、自分の生きる目的とか意識というのは何なのだろう

かというところまで辿りついてしまうような気がします。全てについて「価値」

というものにこだわっていると。病気になると辛い思いをします。自分の存在や

行為が「生産」に結びつかないからといって、自分の価値を低く考えるかという

ふうにならなくてもいいのではないでしょうか。居るだけでもいいのかもしれな

いし、あるいは生まれたということだけでもいいというふうに思ってはどうでし

ょうか。

　

日本患者・家族団体協議会を結成した時の結成宣言の中で、「人間の尊厳」と

いうことを随分言っています。二通りの言い方をしているのですが、一つは、人

間の尊厳というのは、最後の死の一瞬に至るまで大事にされるものでなければな

らない。生きている限り、人間は人間としての尊厳を有するんだということ。も

う一一つは、いろんな患者団体の活動を総称して、人間性復権の闘いであると定義

付けたことです。つまり、治せといっても治りきらないものもありますし、今の

医学では治しきることができないものもあります。だけど、それを受け容れてや

っていかなければならないわけです。それを前提として今自分は生きているのだ

し、生きているということを大事にしなければならない。そういう考え方をもう

少し患者会は、掘り下げていく必要があるのではないかと考えたわけです。

　

「忘れる」ということも非常に大事だと思います。不都合なことを忘れて’しま

うという作用は、人間が生きていく上で非常に大事な役割を持っていると思いま
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す。病気だということをある時は忘れてしまう、都合よく不都合なことは忘れて

しまうという作用というのは、非常に大事だと思います。；忘れる｡|ということ

も、是非これから病気と長く付き合って生きて行くためには、大事な要素の一つ

だと思って下さい。

　

そういう意味で、F生きて行く」ということ、「尊厳」ということをたえず考

えて毎日進まなければならないと思います。けれども、都合悪いことは忘れてし

まいましょう。要するに、その人が病気を持とうと持つまいと毎日が、その一時

一時がどのように輝いているかということです。病気になったということで、い

ろいろな影や傷を背負っているのだけれども、その人が生きるということでの目

的を見い出して輝いていれば、その傷口とか暗いところというのは見えなくなっ

てしまうのです。輝き続けるのは困難です。でも、そういう困難な時にも輝き続

けようとすることが大切です。輝きを失ってしまうと、傷「1とか影というのが大

きく開いてくるのです。それに負けないように輝いていよう。小さなことでもい

いから何か目的を持ったり、忘れようとしたり、あるいは病気をきちんと見据え

ようとか、そういうことをやっている中で自分なりの輝きというのは見えてくる

のです。患者会に入っている人と入っていない人のどこが違うかというと、その

人から山てくる輝きだと思います。友の会に入っている人は、病Ｍのとりこにな

って沈んでいる人から見たら、一目見ても令く違一jています。そういう獅きとい

うのは、やっぱりあるんだということです。一人になって輝いていないと思った

時には、友達と手をつなぐことによってその輝きを借りることもできるのではな

いでしょうか。また、ぱっと輝く時も必ず来るでしょう｡20周年の時まで少し輝

いていてみたいと思います。

リ
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６印ﾜ日、北海道薦哨ゼンターにお､･マオ14回支部総会が開

催ｊれました。61年度の活動釈告、決算報告コ紺艦査報告に

続き、6講度の活動方針案､予算案、段員寒と順に蹄討レ承

認方れました。

　

その中マ≒特に/5‘周年記念誌について発言がありました。オ

マヽに会員(ﾌ･元へ鴎仙すられマ糾はす（これを寸らに多くの

人に読んマそらいたい｡私達の波動を広く知ってもらう尽めに

も。各方面へ購読を呼びかすようど話し兪われまし八。

　

次にその他の議家として。蓬元金について討議守がましい

私達(刀活動を支丈ゐものとして。シｘｙﾌﾟｰ。野草ほうじ茶。

花火などの販売をしマいます。こ口物品販売､寄付享について

は、今まﾏ咳の曇北海道支部叙細も(;;りどしマーつにまとめて

いました。これを原年痍からは地方の活動にも配分しよう乱ヽ

うも(刀７ヽず｡配分に／)いては、43ページに書がヽれてあゐように

割合を決めまし八が、中にわかりずらい言葉がありますのマ･先

に説明いたします。

〈部会〉北海道難病連はい机ヽろな病気(刀忠看公が莱まっ

　

ていｊす。この恵若会(ﾌ)こどを舞会どいいｊす。

〈妁或県会〉部廬ヽの中マ≒特に鴬万ご七にまとまバ活動して

　

いゐどころです。賜原病郭会では現在､函館､旭匪帯広、



　

釧旛､北篤と15つ(ﾌ､廻域郵会ぬ慟しマい１で

〈支都〉北海遊難絢和中で、単に支部レえば蜘腱の

　

荒方支命のこと｡で１.旭ﾉ庄函館､十勝､廓･峰など･を道川3

　

の支郎がありま可。膠原病友の会列じ海殖支部と混同しやす

　

い(ｱ)でご注意下さい。

　

今回。遭元金に配介劃冶ヽを決め八剛j、昨年旭川支部マ取り

組んだ花畑販売がき､つや棉写｡芦川支部より児匈匯に対

し、花火の販売額に応じ八還元金が｀あづＪ７ヽすがl膠原病部

会マヽは今までそうぃっ八例がなかったのでヽ、お金の恥/薇いに

混乱が起きたため７ｔ

　

それでは怖串かりすらい3)協力会募金箱について都会

中心と;な。マ取り組みを行った場合を伊｣に説明いかしまず。

　

例えば､J薦地方の会員が知人にお願いしてづ口2,000円

の協力会員となっマぞ､らっな場合ぺ卯ｏ円(め幻が還元金乙

なりまず。これは犀り㈲会に釦0円、函食技部に2勿円、膠

原病(ｱ)函餉也域弗会に2弱円と配晋方れｊ了。

　

協刀会員や物品販売等についてμ、自己財源溺町呆どいう面

からi5重要な｀渾働のびとつ７す。会員(ｸ)一人一人が努力しマい

きたいと思いま気

　

最棟に、巾４回公道幕会の取り組みについて郭告が和八承

認をろって全７の議題を終えました。



Ｉ
Ｉ
Ｉ
・

昭和61年度活動報告

４月

■

　　

㎜

８曰検診･相談委員

９日

　

合同レク斟予委１会

り日

　

刄の会会計監査

/5Eﾖ段多ほヽ

19.20日難細l総釧ｵ2ﾜ画陳会）

23日役員会

６月

5･日

　

役員会

25日

　

合同レク実行委員会

29日

　

オ8暗涙兇区印]ﾚｸを冷l)

２日

　

難鳶運ｵ13回全遭糾か舗加)

　　　

友のを交流会匈名軸)､役1ぽ

ワ日

　

いちばんぼし画.岡沢C肪)

19日没員会

28 a 会員£簿雙理

５汽

１

　

日

　

いちぱんlj’しぬS6mf(7^)

Ｚ）日探員会

μ25日オ/3回支部総会.講演会

20日役員会がg回原事会

23日いちぼん此臨時号発行仏靭

27日池川把区医療講演会

29日役員会

24

10月

４曰役員会

j2日北見地区医療講演会

封)鴛剽霖尚゛)

2/曰

　

事業資金委員会



１月

５日い松応ぼし肺胞発行汐名）

2
3
舛

:)霖諸一東ヤ

泌日

　

役員会

1４日

淋日

２?日

四課調

股員会C編算会議）

遭との懇談会

事米賓金委員会

／日役員会（編莱会議）

12､13日役員会ぐ編簾乖ヽ議）

/4日オ3ぽ理事会

23日

　

μ員会

逐日寅務希当漕会議

９日程参会（編莱会議）

21日チリノみｸ1/ヌマヌパーテぞ-

23日札幌市と.の布談会

２尽

／日

　

新年会州名）

14日いちばんばしHo.＾ｍ’ｎ (ワ射

/5日

　

オ釦回理事会

２∩ﾖ

　

役締公

26日

　

事剽

有
‐

！‾‾‥‥‥‥ならｰ'J
一一一万一トイ／－－

2b



・・●●昭和ぶ1年度の活動をふりかえって●●・・

川

　

医療講煮会

哨催日鮮新 テ　　ー　　マ 講師系 紬帥
6i耳
　‰ 丸裸

事例を通しマの
　　　膠原病患者と耳奮

友怖凶部隊事務所

　佐藤春男氏 30忌

粉 池川 ゛代諾昌について 勺雷雲‰ g与島

％ 北見

　｀‾ｸﾞ尚尚漂旨漂与

φ　－　個　■　Ｆ　一　働　－　－　－　－　㎜　・

　ｼｪｰｸﾞﾚﾝの泊?14i

生浩について

北大声夙

　佐川感死生

　皿　〃　・　皿　㎜　ｗ北見赤十字病院

　糟市卓二先生

83拓

(D医療講演以夕卜の講演会

　

この講演会は

　

医学(7)進歩尚いﾉ長生きてでゐようになっ

た患者が．将釆について真～に考えゐようになった時に．あ

らたに生忿れマき八公費負担見直し(ﾌ､動きと.ｃう不安を、す

してそ解消でさればいヽう思､､ヽで行なわれrこものでｔ

・･現在の制度は全て申告制な・で．自分自身がより

　

今あゐ制度についてよく知り．自分力ヽら摩耐ﾀに行動にて･

　

ゐこと．

・息巻自身が５ＬＥなどヽ単独．病ゐではダメかもしれい.ヽと

　

いう思い込みを績マ、７･?ゐ片け膠原病愚･看としブ彭断書

　

を摂出すゐこと

　

それにより身障手帳を受給の目安として

　

ソる障害年金・考え方心少しでも内鄙疾患であゐ膠原廊

　　　　　　　　　　　　

ヽ26･-ヽ



　

に目を向けマ乙らうきＪヽけになゐごとを期持し尽い。

　

この講演内容についマμ。他(刀支部から利用ざせてほレ

旨の要望がありました。

＠穆加着数にっ､｡ヽマ

　

廊1叱北見(7)医療講演会で、今jで呻袖ない影口者数と

なりました。各完区違絡釦)活動絢牌に活発になってｊマ

いゐことμ何度もおｲ云えしマいゐことフヽ寸が、こがもそのび

とつのあらわれだと思います。

　

各地区の会員の皆方んが､ポスターを貼ったり、芦院郷七

生の協力をお願い１ゐなどして積極的に動くことにより実現

したものでヽ可。

③彦却費の徴収につりて

　

北見地区(ｱ)医療講演会マ初めて泰ｸ噴(会員３００［、会員

以外釦Q円]を徴川又しまし匹これは講師の謝礼や会場費に

当マゐ二とが目的７ヽす。今までは膠原病を広く知っマい穴片

く几めに会勲ま勿論､会員以ﾀﾄ必一般の方々にも無料乙行

なっマきましたが､時代の流れや物f面高などの色々か和牛が

加蛸ト赤字を出こyない尽めにも、せぬマ講師肩割礼や会場

費が蕪えな、ヽだろうかとゾう揃らいでした。初めての試みア

しﾉﾋ（特バ問題ひなく成功しましﾌﾞ'こ。



(2j m.m紙に・)いマ

　　

・昭和61年５剔０日

Ｏ

Ｏ

Ｏ

//

/j

//

フ月10曰

８剛0日

則0日

・昭和62年２月10日

m.56

臨時号

m.57

NO.　５８

ＮＯ,　５9

　

ページ数を減らレ発行回数を増ぐずという昨年眺

は達成でき八と思、ヽます。７ヽひ会會なとぐ出席できなく

機関紙だけを楽しみにしマいゐ会員びうぃたれ内容を宍

らに充実け几のにしていきたいと思います。

（3）物品販売についマ

事業収益内訳

・シペフプー．゛お栞

・いちばλば｀しN0.49

　　　

＠釦ａメ/6冊
・膠原珊集皿号

　　　

・5∂Ｑメ４)円
・お正外飾り

゜そのﾒ也

86,川○5

　

8､OQQ円

20.000円

57488 Ｆ９

／Ｑ､３３０円

　

難病連(ﾌ･事席資金委員会マ･は､「シ。ソプー。野草ほうじ

茶なとは一部(ﾌ)薬局で安売りしていゐので、やめて違う品

物を扱ってばどうか。という意見が出されマ恥ヽまし仁｡研

んな'中で。我がかのよろにフ大冬な財源のぴとつになって

いゐ会もあるので、やのゐこ乙はて万ない」という事務局

長・説明がありＪし八。

　　　　　　　　　　　　

ヽ28-ヽ



　

友c7'会としては．支衡瓶含々雅鳶運の会道算会なとrによ

リ冷くの兪員に命ｳﾛしﾏいただくために．て･きゐ

（４）会費について

ぐ 会費ぶ入

会費納入率

327600 P](IB6名）

92％

　

他ａ会マ･､a9邱以JJ)ところが｀あります。これは会員一

人-ﾒ､ク)協力７･いくらてそ達成でｊゐことｱ辿考えます。

重ねマゴ禰力をお願いしｊす。

(5J国会請順署名、募金運動と正耶飾りについて

ぐ

ぐ

国会蹟願１名数

　　

３６８ゐ

　　

’･

　

募金額

　

82,463名ぐ還元金/ 6,492円）

正月pc飾り総売よ229.950円

　　

”

　

媛元金

　

□488円

　

これらμ友ａ会の財源として毎年あマにで芦ゐi5のマ･は

ありません。しかしこれだけの金額が集ま丿ことに対し

て会員(ﾌ,皆さん(ｚ力強さを感じました。ご協力本当にあ

りがとうごダいました。

門

４

●



（6）役員会ぐ編集会議乙含む）

　　　

活動報告を参照

　　　

/5周年の嘩痛のため昨年より回文は増えています。

(7)会員剛犬況

　　　

新入会軋ま諏実に増尤マいまず。てヽ芒,道内筰β患着数に

　　

比べろと。まれ訂こ友(祐ヽが色道に知れわアしマいゐ匹ヽ

　　

う状況７･ばね゛いようです。ひいぼっちで悩ん７ヅる患着

　　

をなくすこと6;g;<7)/g>cﾌ･目的と考えまず。々四こめに友の

　　

会の広軟派腿これ力ヽら(;･重要な岬題とい九ゐでしょう。

会員数

　

／９３名‘
｛

､

恥　13名

　　　　

０ち希液3匍

　

女/80名
― S.62.3月現在－

病　　　　沁 会員数 病　　　系 兪員数

金鈴咋エリテマトーデス /33島 驀卜生関節リウマチ ２条

巣　灰　絃 24 悪性問節ﾘｳﾏﾁ糾筋炎 ／

庫膚茄炎 ６ 弦庶鳶･発射ｴﾘﾃﾏﾄｰﾃﾞｽ ／

号煮程筋炎 ／Ｑ 戒膚砂利絃ｪ･澗ト六 ／

ｼｪｰｸﾞﾚﾝ鳶候僻 /○
ｼｪｰｸ溜然

ﾏﾄｰﾃﾞｽﾞ
／

鮪節屹動雁周回奔 ／ 寡　　　凍 ３

30



ｄ斗（逼台）jｔＥ４わ

〈活動報告〉
(扇田裕引

　

去年．函館？･､j2回司

は、%.<T)会に入会してべに方芒､交えマ

　

気衆な｀がじ７ヽ喫茶店

て灯い、２回目は友の会/哺年の為の摩談会を開きまし几ど

ちらし会員同心のつながりを深める目的で行いましたが、意

義のあゐ衆しい、･そして友の会の恢ボを感じマ乙ら尤ゐようが

集まりをぞ,マゐよう，心が，

　

廓年のバレンタインギ勺

タ

　

／
｀

たと思いました。

は、函館口数少ない男性会員のお

ニ人にチョコレートをプレゼしトしました。こんなホットなコ

ミニュケーションを大切にしたい乙思ヽいまず。

　

禰人的な問題点としマ、２･つ。事がありました。宗教と働く

ことで呪

　

その布教によっては、厦をやめゐよう痛庫すゐところもあゐ

よろ７すが｀、と･ん勧諸分の体が調子良バフし薬を輝手にや

めゐ事はし心ヽで欲しいです。函館では

　

二の事で病気を悪化

丿灯孝｣がありまし乙病気の薇ざを知っマからては遅いのアご

どかノJす。

　

働く耳し私紅ち出携条件が考えでぎIマいて。ｲ士事リ、



ける事ａ大牽さを痛感しました。（本人はりっと大変だと思い

ます｡）

　

病気にいては薬をやめる事と,。働いマ無理をすゐ事乙決し

て。しマはいけない事以まず，でヽも，宗教も働く事か精岬的な

可能性を生かす良さμ大いにあゐと思います。，その方向を間違

えないよう気を引打こいですね。

〈活動方針〉

　

62年の活動方針としマ。廻元く?〉光生によゐ勉強会を２～３回

開きれいと考えています｡現斥、函館７ぱ専門医としマ、膠原

病を診て下さゐ先生ばおりませんが､免疼の勉強をざれ八先生

が２～３Åいらっしゃるようマ･す。申て･も、中火病院(;り死生が｀

膠原病(7)患着ざんを数x､診マいゐどの滞７ヽ、一番肩力です。

　

勉強会を連して。い?つんか脳み､相談など出未ゐように心が

けかいと煕います。そしマ、少して･乙膜岬的不安、負担加と取

り除けたらと考えマいます。

ヲー延り地Ｅ研一 (加藤禎子)

〈活動報告〉

.j6嘴

　

喫簾店バソカムｔワ名出席．別細活動心一方な

　　　　

どを話し合いまし穴が．あまり意兄i!,ありませんで

　　　　

し仏乙っぱら膠原病ﾀﾄ来中止の゛色々乱話{ﾋ終

苛しました。
こ2



・‰

　　

フラワーパラダイスでお式見、乙名出席、とマも

　　　　

寒い日マヽしたが、エ藤方んｸﾞ)ヽへヽただい八イテゴ(ｱ)

　　　　

美味しかったこと。イチゴにっられマ今年乙と考え

マお･ほす。集まりにｽﾞ溥しが｀ちな横洪さん＆出席

してくれマ、一同゛よかったね｡。

･・‰

　　

北見地区(ｱ､会il1名簿をｲ乍り会員にjぎりＪｃ八が、

　　　

寸々撞で全国の会員名簿が届き、道支部７ば名簿は

　　　

送らな､｡ヽ事を輝かめたよで伊ﾉましたのにが'つヵヽ

　　　　

リしました。

･･'％

　　

日赤会議室にマ医療講演会

　　　

・北大才２内科佐川昭先生

　　　　

｢'膠原病(江-ｸﾞﾚｿを鰍)のｼ台療と日常生活につい乙

　　　

・北見曰赤オ２悶禰張

　

種市幸二先生

　　　　

≒/エーブレン症候群政療と曰常生渋について。

　　　　

患看・家族67名保健婦榔6名出席があり

　

院長

　　　

先生､知本死生口しめ亭務郎。看護節がと二冷ぺ)

　　　

方々(ｱ､協力がありましマ盛会のうちに終りました幕、

　　　

会IS5一同ホヅとすゐと蕎に痢射しマ糾ﾉＪす。

･･‰

　　

北見オーホヤレにマ医療講演会反省会、耳名ｉ席。

　　　

北見マヽ研馴噺家の会嵯支部主催の医療講演会μ、



S｡62年

初めてc7･事マ･し碩7)マ･多々手達いが如ﾉ．ヌ.ゼＪ｀

く遠くφヽら会員の方が｀出席して下さいましか叫て、

会員(ﾌ･交流(7)時間がとがなかった(p)[i、残念に思っ

マ糾ﾉま兎私が不汪鴬のよつ、原中いヽう事乙あ

ってやらﾌ)方々に迷惑をかけてしま､.ヽました．申し

訳けなく思っております．

･･‰

　

新年会｡寿司制ヽ林にて７名出席。例年のごとく

　　　　

づ番活躍したのばロ｡マヽし八。冷年も何事もなく

　　　　

過ごせるようにと願っマおります。

〈活動方針〉

　

１

　

友の会の薯まりは、３々月に一度‥‥こ和丿今まマ切jｦ

　　　

までヽオ。

　

2、知本先生ｕお願いして、雑談形式で色々な質問に答えて

　　　

いただく。…。と;‘うしてもﾀﾄ釆では､軽い蘇休の質関ば

　　　

しずらぐでも気になるという事があります7)で、出庫

　　　

ゐだけお肩ｋヽしマ出マいμだきﾌﾞ乱ヽと思ヽつマおります。

　

3，6月匹８月か、いずれかの浪ヽ合に｜人マヽ乙出芦ずる。

巾べ乾脚気区々ぺ侃
〈活動方針〉

(渡部zぼ子)

８月に実施押る難珊適例嗜集会に医療講演会を聞ｲ崔予定。
訓



　　

ぶ外（廼五）地区べｈ

〈活動報告〉
濯坂組子）

t‰25･オ¶3回支都総会．医療講演会(ａ難病七ンタこ

･・％

　

・オ１回例会

　

６アゼやノ？　　（目ゐ1

ぐ 支衝嘸会の報告．年金(ｱ)説明

恥７卿崔医療講演叫珀七

(556｀)

●％

　

・オ２回例会

　

６パークホテル（ワ名ｊ

　　　　　

難外連旭川地区合同レクリエーションに参ｳﾛ

･･‰

　

･池川地区医療講演会示遡川勤隨福祉会館ぐ河名)

　　　　　

〈講師〉市立哀呪病院

　

河野通史死生

　　　　

・支帑長との交流会、入会者２名

・･％

　

･難病遼オ13回全備集会９)北海道枝i:mm'Bｾﾝﾀｰ

　　　　

・友必会匙歳会ヽ

･･‰

　

・オ３回例会

　

６７ゼイリア

　

ぐワ糾

ぐ 学習会の利和方針。活動資金19つ､｡ヽマ

/5同年(埴認

S｡62

　　

･'硲

　

･新年会

　　

自花月会館

へゝｊ



〈活動方針〉

　

１．２ヶ月ごｔ.Ｑ)’＆＼％：

　

2.学習会・実施予定

　

３片知拓販売の推進

　

４．例釦咄席でｊなヽ.方との交流の実施(電話に帽

飛千べ但l）地区才へ
〈活動報告〉

(清野ﾒﾛ子)

　

昨年席μ新会員が２/りロわり、集まりびら々賑やがヽになり

ました。裾親会3回と、帯広地区合同レク疹加がまでヽしたが

会員外の恵老さん(7)参力口があったりマｙそれなりの成果が｀あ

っ川こ｡思いま可。

　

そ(ｱ)礼地区漣の活動に藤田寸んが大波躍して下さいまし

た。署ゐ集め乙皆氷んに協力いただｊまし八。今年曜以東さ

んに達縮紀お願いしまし八。

〈活動方針〉

　　

隔月毎に例会(懇親会)を開き．食事をしながら各自の病

　

状々近況を話し合うことを予定しておりまず．ぢ月には.唐

　

員宅のお庭でお花児を子定しています．

　

皆が礪慮なぐお月齢才力ヽら本当の気持ちで語り合うにμ．

　

八くさん会を重ねゐことがとて乙対刀だ乙思ヽい．２ヶ月山

　

度くらいは顔を会わせましよヶという事に仙ぼした．



昭和６１年度

　　

決

　

算

　

報

　

告

収　　　　　　　入 支　　　　　　　出

道費補助金 ７８０，０００ 事　業　費 1 . 0 9 8, 948

会　　　費 3 27, 6 0 0 ＜会　議　費＞

参加費収入 ８５，１００ 難病連参加費 2 7. 2 2 0

寄　付　金 14 2. 360 役員会費 G -1. 5 ] 8

事業　収益 18 1. 928 中央会議費 58. 9 3 0

還元金収入 2 0, 862 ＜医療講演会＞ 3 0 3, 4 9 6

雑　収　人 ２７０ ＜患者　大会＞ 18 7, 840

預　り　金 ２，１００ 〈機　関　紙＞ 13 9. 370

前期繰越金 12 5. 74 7 ＜地区育成費＞ 12 5, 000

利　　　息 ３４８ ぐ相談員補助ダ 6 5. 000

その他の助成金 2 0. 000 ＜活　動　費＞ 12 7. 574

※会費収入　　　　　327. 600円
　＠２，１００×１５６名分

1指図　4.
370　　　1Bkjt金　　　１６，４ｑ２ＦＩ

や事業収入内訳　　　18 1, <52BI'-］
　シャンプー　　　　８６，ｎｏｌ月

　問侵計１､Ｊ。４９

　　＠５００×１６冊　　８、０００円
　間厦特集

負　担　金 3 14, 500

維持会費 ３１３，０００

ＨＳＫ負担金 1.500

維持運営費 ９８，１１６

事務局費 8 2. 84b

資料費 IS, S 0 0

ぉ題品肘4o゛回］闘
・

・

Ｔ
雑　費

　　　(νﾉ|巴　　　　　　i u, ::>ｼﾞﾘm

゛la　　　　尚尚

　　　　　　　　　(預り金2,100円を含む)

特別　会計 28, 5 6 6

次期繰越金 126. 15 5

合　計 卜6 e>b、３１５ 合　計 1 . 6 66. 3 1 S



昭和６！年度

　　

会

　

計

　

監

　

査

　

報

　

告

昭和６１年度における膠原病友の会北海道支部の会計を、帳簿と領収書を

照合して監査の結果、適正であることを報告します。

衛4i痛遂運営協力会に

昭和６２年

　

４月１５日

会計監査

　

征皿sそﾐﾃﾞ

曇命く1り吻

191魯恋④ ぜ｀ひご協力を叩

協力会費は｜ロ2,000円、何口で乙紬構マ･す。

この牡釦％は亥の会へ還元ﾎﾞれますのマヘお申込

みの際しド膠原病友の会。と心ヽずゴEi入下こy六

　　

（詳し卵､なんれんぬ｡蜀則外ｼﾞをｺﾞ覧下乱ヽ｡）

８



　　　

昭和62年ﾉ寞活動方針

ト膠原病の原因究日月と畑療法の麗立要望

2、通院債の助成にっヽ､ヽマ

　　

箆方が主患者が札幌旭ﾉ佃専門病院に受診すゐ為

現在実施されている見舞金

　

通院交通費について

●難病患者に対する見舞金福祉手当実施市町村●

　

１）市

　　

小樽

　　

留萌

　　

江別

　　

深川

　　

網走

　

２）町

　　

長万部

　　

奈井江

　　

豊浦

　

鵡川

　　

新得

　　

本別

　　　　　　

清里

　　

遠軽

　　

丸瀬布

　　

上湧別

　　

生田原

●通院交通費助成実施市町村●

　

１）市

　　

根室

　　

富良野

　　

稚内

　

２）町

　　

早来

　　

白老

　　

追分

　　

厚岸

　　

浜中

　　

標茶

　　　　　　　

標津

　　

弟子屈

　　

阿寒

　　

白糠

　　

音別

　　

斜里

　　　　　　　

佐呂間

　　

常呂

　　

幌加内

　　

中頓別

　　

上砂川

　

３）村

　　

島牧

　

＊北海道

　

人工透析患者については通院費を助成している、

　

＊札幌市千歳市等は｡λ､工透析患者や重度障害者の通院交通費

　

助成を上乗せしている。

3.膠原病に関する知識の普及

　　

医療講演会一札幌

　

釧路

４．難病連晰牙筝和口

　　

全道集会の成功

　

時:剱~9日

５.贋関紙の発行(５回)

　　

9io, %(記念m j(o, %

6.廻域活動の推進

ﾜ．会員同志の親睦を図ゐ

ヽｙ）

所：タjj塔

S｡必

　

弘)，



&．自己財源(7iM保

　　　

シベンプー等販売Ｑ協力を得る

9. 15周年記念大会の成功と記念誌の発行

´の販売に

ご協力下さい。

美泉コリ仙りヤjﾘﾌﾞ≒

シャンプーの特徴

●｀゛髪には海藻｡といわれる海藻エキスの配合で頭皮と毛髪をすこやかに保ち，

　

髪をしなやかに色艶よく洗トＬげます。

●フケ・カユミをとり，しっとりした爽やかな洗い上りで，洗髪後のお手入れ

　

が簡単，ボディシャンプーにも使えます。

　

<チューブ入り180 g　700円を６００円で販売〉※１本につき130円が友の会の

　

利益になります。

　

職場や地域，グループなどで１箱（60本）又は30本単位で扱って下さると，

ありがたトのですが･‥

　

他にも誰にも飲みやすい丿

EEこ］（１袋300円）も扱っています。

一一お申し込み，お問い合わせは，友の会事務局

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(難病センター内

40ヽ

瀬賀まで。）-



昭和６２年度

　　

予

　

算

収　　　　　　　入 支　　　　　　　出

道費補助金 ７５８，０００ 事　業　費 1 , 838. 0 0 0

会　　　費 ３６５，０００ ＜会　議　費＞

寄　付　金 167, 0 0 0 難病連参加費 2 3, 00 0

事業　収益 １５０，０００ 役員会費 3 5. 0 0 0

雑　収　人 ９４５ 中央会議費 ６５，０００

受取利息収入 ＜医療講演会＞ ２７５，０００

参加費収入 １７５，０００ ＜患者　大会＞ ２００，０００

協力会還元金収入 ２０，０００ ＜機　関　紙＞ １４０．０００

募金箱還元金収入 １０，０００ 〈地区育成費＞ １００，０００

署名募金還元金収ﾒ ２０，０００ ご相談筒袖助｀ ７０，０００

機関紙売上 ４５０，０００ くに話　動　費ン １３０，０００

前期繰越金 124, 0 5 5 〈特別　会計＞ ８００，０００

※前期繰越金

　　昭和61年度繰越金のうち
　本部会費2,100円を除く
　　　　　　(預り金のため)

負　担　金 ２９り，弓００

維持会費 ２９８，０００

ＨＳＫ負担金 １、５００

維持運営費 １０２，５００

事務局昔 ８０，０００

資料費 １５，０００

雑　費 ７，５００

合　計 2 , 2 4 0, 000 合　計 ２，２４０．０００

゛□



昭和62年度役員紹介

氏　　応 征　　　　　　所 Ｓ

支部果
レ序千明

(贋蘭紙蝸輩相当)

事暦局

瀬賀吏子
ぐ副支部暮）

ｲ左々ネ崔子

会　計 佐々木哀子

監査 浦辺愛子

運営委員

暫詰で
佐々木照子

山田恭子

ｨ是々本床英

西本恭子

氏　　名 建　　　　　　所 Ｓ

煙　事 三森丸子

評議員

蕉賀史子

小手千明

ﾉﾄか真智子

42



池　名 茸奏者名 4主　　　　戸斤 Ｓ

朗　川 長鳶誠子

画　蔀 －潮田鼻子

帯　瓜 東　揖子

北　児 力口琳禎子

釧路 渡部小夜子

その犯の決定事項→

・－元金について

　

現４.北毎遜難鳶遭をとおし、かマンプー．野草ほうじ

茶、お正月飾りなど･を販売し、友の会へ復元を受けており

ま貳その内、友の会の地区として報った分に対しては、

還元金・一部を地区へ．という話が旭川児区より出ぎ札

昭和61耳虜途中より試験的に笑施しマぎまし几．

　

昭和62mより、函館.旭川、帯広､釧路､北見(乃ざ凭

区全マに実施いμしＪす．

　

り物品販売

シ・ソプー、野草ほうじ茅､花火

お正月飾り、そ(;り他の物品

ク
難狗ぎよ卯）

Ｊ元叙り勿Ｚ



２)荊寸

　　

克区を通しマ<7＼ljO)iフリ

､刃協力会、募金箱

撲旦も襖今丿謝付ぴ堕けを。

卯
’
ぶ
ｙ
・
７
４
。

一
一
■
Ｉ
Ｉ

　

■
１

簒
箱
一

◆部会が中心とな・マ取組みを行つμ場合

　

１．支部吋)ゐ荒域マ･＼-i.25'loを支部にも還元する。

！
Ｉ
！
Ｉ
Ｉ
ｄ
一
ゆ
ｌ
ｉ
Ｉ
Φ
ｄ
Ｉ
Ｉ
ｊ

Ｉ
Ｉ
ｉ
Ｉ
・
－
一
一
―
一
ｌ
ｓ
｀
争
↓
一
一

2.jMllｽﾞji?9肖け)あゐ場合μ､冴こヵヽ削2酒弘を党

◆支部が守心となっ・取組みを行った場合

１於71兇備礦桧がｊ,る場合μ2卵を児域鄙会へ

2.地域部会旅ぎらに12.5%を部会へ上納すゐかとヽうかは

　

各鄙会の判断によゐ。

　　

3.死域部会が刄い場かま｡＼2.S%を部会へ還元する。

　

◆札幌支部､及び刻即ない荒域については、全マ備

　

難病遼と名部会と(ｱ)痢系とすゐ｡C勿弘すっとする)

４)参加費収入

　　

･嵯支部主催については、還元なし

　　

・地区:

　　

７ノ　　　　　ｔ００･４

引その他

　　　

公道集会の価賛広告など、部会(友の灸融資)

へ１００％

、,44



福糾 交流会に参加して
く旭川〉清野和子

　

目の前に並町湖理圖ﾖを奪われマいる聞に華々しく交流

冷ヽが始ま･つマいｊした。

　

乾杯(ｱ)後佐斤中将両先生の司会７ヽ自己紹介が'ありまし几

お雁が浦なされゐにつれ、常連は益々にざ矩ぐに良方から仏

そりとjり吋おた方はおしとやかに、まゐで健康人と病人の羊

まりのような差が｀あった気がしました。

　

私ば勿醸、目立八政様｡５卑前から(ｱ?夢だ･､六佐ﾉ他生との

デュエッり)出番の声が泌喩ゐのを椅っマいました。でも締局

そんな｀事を究えてぃゐÅむなし私の夢ばま几夢のまＪで次回

に耕禎μおマしまいましμ。正直に申しｊすと、目立rぷ人

マヽいられゐはず(ｱ)ない私マヽす。つい調子に乖。マ､代徴?)の歌

手より上手い中将先生と唄っマしまづとのマヽす、それからず･つ

と調子に乗っ八まま。そういう印象しか残っマいません｡旭川

の駅浦い八途端､正気に戻っマトノと疲れが出/マしまいそｵﾍﾟ

からガタガタマヽす。

　

やっぱり病人にはﾐxついスケジュールバ・た(ｸ)か乙しれまぜ

ん。ましマ役員の方達の事前(ｸ嘩備､撞絢すけを入れゐと｡、｡役

原の方達にはただただ脱帽マす

　

役員(ﾌ､方（そして参加ぐりぺ穴公員の皆旅本当にお療か祥

でした。



◇高補淳子ぐ画館市）

　　　

49年発鳶、２年間入院後、逗猷しマ今まマ病気密好､友

　　

の会に感謝しマ毎日頑張べ7ます。

◇伊噂口美香子倍別町）

　　　

結婚してj年が過ぎ幸せに暮しマおリオし友｡妊娠して

　　

いゐ事がわ加ﾉ喜びもっかの闇、腎臓機能低下丿知lの尊

　　

母停安全オーと八ヽうこと７≒母親になる事をあ方らめなけ

　　

ればいけなくなりまし八。今回μこの測な状能の為、欠席

　　

致しまず。

◇伊藤尚子ぐ深川市')

　　　

総会開催にあ誘いい穴だき和ﾉがとうございます妻が

　　

まだ入院治療中のたぬ出滞すゐことが々ヽｊません。ごｊ

　　

承下ざい。総会が盛大の中に乙無亭終了します事､心より

　　

願っマ知ﾉぼす。

◇浦碕心1ヽ夜子障屏)

　　

会の絢戎旧周年との事。心よ･/御祝い申し上げ言でひ

　　

と-0(7)会を成し稀けマ行くというのはいろいゐの困難が｀

　　

あり大変な享、そんな中７頑張ってこられ八雁樺に心より

　　

御苦労棟を申し上げ､そしてこれからも宜しくとお願い致



　　　

します.

◇曰野京子厚萌市）

　

いつもお世話になりありがどうございます｡主人の転勤

により留萌に秀ってまいりまし八が､病院は今認通ﾘｵC悍

に出マおりまず。ａ本海からの風はまだ冷たく、体調をく

ずさぬよう毎日を過しマおります。入会だけア何のお手伝

いとﾉいμざず、いりも申し訳な｀く思っマおります。

◇氷山のボ子ぐれ幌市）

　　　

ＳＬＥど診断され９ヶ月（そのうち４ヶ月入院）､入会さ

　　

ゼマいただいマ５ヶ月ですが｀、ぜひ先生方のお話を伺いた

　　

いと思いますがl週４回の通院で毎日が終っマいる次オで

　　

ずのでとてぞノ残念ですが、今回は欠席にさせマいただ方Ｊ

　　

す。おせ詞系の方気御苦労様てず。次回に暉吋聘Fえマ

　　

ぜぴ出庫したいと､芒ヽつ７いま丸

◇平塚シヅノ仕湧別町）

　　

かに廣の総会お誘い頂きまして誠に有難うゴグいＪｊ。実

　　

は私事業物溺いものマヽ了からＸ席にさせマ價さます

◇杏倉亜紀子ぐ清里町）

　　　

いつむお世話ドなりましマありがどう了了いま玉



◇清ボ寛子ぐ鹿

　　　

､ﾖ年剤木職'しマいマ、新しいよ地で再出発い八しまし几。

　　

今は曰光どの闘いです。剛和漢:えられマの日々７す｡/ﾀﾞ

　　

しでか長く働ざたい、これが最大の願い７す。

◇杉井馬子（小樽市）

　　

御秤沙汰致しマ糾ﾉます。実は３月禾おﾉ入釈しマおり

　　

ます。６月禾日項には退脈出釆ると思っておりますが､残

　　

念マ･ずが欠席？ｔマい八だきます。又。お会いすゐ日右楽

　　

しみにしマおります。

◇戸沢ツルぐ帯広市)

　　　

い●)もお世話になております｡現在入所中につき欠ﾉ県

　　

いたしますので･、よろしくお願い致します。

◇かす紀子ぐ広島町）

　　

お蔭裡四可どか恙無く過ごしマ知ほす。

◇妁庫､和子(､函館市）

　　

足にバイヤソを入れ、川日関入院しましたが｀､今は又元

　　

気になり頑張っマいます｡皆様によろしく斜云允下寸い。

心無谷朝子汎幌刺

　　　

/５周年おめマヽとうご孝います。



◇宮Ｘ々ス子㈲別市)

　　　

糸謬Jにもさわ片かな菜の訪れ。おかけ濾７私乙今ク)どこ

　　

ろ嶋調な毎日を遜しマ屑ります。総会、ならびに/5周年記

　　

遮大会則

◇宮田廣子俄別剰

　　　

やりと暖かくなってさましたので

　

大豪気

　　

マ軸ﾉます。一日がむなしいと思･つマ落込む時乙ﾉあります

　　

が､北見の方と時々文通し了知ﾉます｡頑張っマます。雁

　　

様に何享よゐしくお伝文ブ万八

０淋元漬黄ﾍち崎爪

　　　

女部、児区ポ律の不四曰卓牝古動に七より原診仲し

◇畑中豊子ぐ札麿市）

　　　

友の会北海道支昴結成/ど周年おのマ’乙うございま竃体

　　

調が悪く静かにしています。



◇高松英知子ぐ札幌市）

　　　

昭和引年５月26日当2年４月ほ日ま７･札幌市立病院にＡ

　　

院し７贋りまし八。退院後もお蔭補マヽ良い方向に向っマお

　　

り落ち着いてみﾉます。

◇藤原

　

篤子r旭川市）

　　　

皆さんお元気７すか｡総会に出られなくマ残者マヽす｡μ

　　

体｡訟jヽ芦共にヅ々庶くない結果が出マいます。次回の

校結縁が凱ヽ肩にと希望しマいまず．

今野琴子ぐ北見市）

　

拝調ば現斥落ち着いマいゐ状態なのマ≒妬に｀しマ毎日を

送っマおりまず（れまりステロイドの副作用グ不そマヽ南

石こ乙は隋可ことが出釆ません，という(ﾌ)が現況です。/ヨ

周年記念大会口成功を折りま工

◇山田凍智子（聡明市）

　　　

しばらく御無沙汰致しマ雁ります。色々とお世話になっ

　　

了知ﾉま覗最辺、晰敬器の万が余り艮くありません（

　　

それなりに頑張。マ入院せず､通院しマ居りま工

◇三谷真千子ぐ深川市）

　　　

おスレ3いﾉです。又、今回も欠席にマ失礼タｔマいただ

　　

ｊます･

　　　　　　　　

うト



◇中山

　

ティぐよ川町)

　　　

現在、よ川町立芦院に入院しマ眉りま竃膠原病ヵヽらの

　　

余酒マヽ胃かいようど(乃事７す。目下ヌテロ・rドは雁用中止

　　

しており、夥節性動脈周囲炎の方μ相変らずシピレ痛み

　　

がず心秋いマ糾ばすが､担当の先生む一生懸命やっ了

　　

くれマ屑ります。

◇謹=藤美津子ぐ旭川市)

　　　

傘しみにしマい八んマ･すが､春より犬を預かっ７おりま

　　

すの７ヽ皐帯出釆ません。皆寸んマヽ衆しん７ヽ下九ヽ。

◇船衝玲子ぐ函館市)

　　　

昨年夕月９日入院肺炎をおこし、続いマ心臓布乍等あ

　　

りましマ現がり入院中７す。友の会の皆様方によろしくお

　　

伝え下ヴい。

◇鈴本裕子ぐ釧路市)

　　　

すこぷゐ元気な(ク)にもかかわらず、今回は滓できずに

　　

申し訳ありません。総会、大会の掬喊功をお馳漱します。

◇加藤禎子ぐ北見市）

　　

御盛会をお参り申しょげます。どうぞ呉々6御自愛下夕

　　

いませ。



穴難病遠の総力をあげた

１
・

　

８月９日号雁｜時よ吠ｊ･略市乞?民館において、オj4回轍病

患か障害看と家族の会遁集会のメ／ンイペソトフ､あゐ全道集

会が聞かれまし仁。泰力ロ老は現班でのボランティアか含めると

約肘0名。上田実行委員長の開会(ﾌ)井拶の撞、釦余知?)糸賓の

紹介に統ｙ恵看、家族(ｸ)訴えにＡりまし几膠原病の小野ざ

んカビー人歩亨マでゐようにびっ八だけマも掌七。道東に乙早

く福祉の恩みを。と涙ながらに語り、統いマ腎臓玲7)関矢さん

はうま復200ギロの道を車で、週３巨漣粕行っマます。冬に

朝５時け家を出まず｡。レ道東圈

た。

　

次い乙難痴吋峯の葡燧私八島明町い私からの活動と全

道簾会を釧路で開催すb意義について伊疼粉㈱長か/基調参

告。ましこれまでの集会にμなかっか2O(7)特別沸騰①後

縦靭帯剛添け寺定疾匙対策)のｙ肴齢財勃りに反対レ道

の刺虫専業の実施をボめゐ決議､國変天ぼ免疫不会斎爾ｷの予

防に関すゐ濤律案に反対レ治芦によっマ感梁方せられた血洙

珊患者(ﾌ)救済措置を求めゐ決議力濯認夕れまし穴。

　

最後に。この集いに斧力口しT'８００人Gり一人ひとりの小､ぎが声

部子人碍昧の復権。の闘いにつないっていくらヽケカ強い集



会アピづﾚ糾縮し、盛知うちに全体集会の幕を閉じまし几

　　　　　　　

－く以上.希望嘆魯ど･琉ニュース陶4よ･ﾉ転載匹

　

射斗会マヽば会員ど家族が31名、/蝉iﾀﾄが６名、それにボラン

ティアの方が耳名考力口ざれまし八．医療講演会ヽの内容乙相談会

の旗樺、そし７考部され八方達の感想Lま次号で詳レく報告いか

し１寸．

女続続摩女☆東大パ

　　　　　　　

ぐ三森礼子〉

　

黄色い表紙の「いちばんばし。を皆寸刈こ;お倒けしマ、すで

に｜ヶ月以よに砂ﾉますがご感芦μいかがマヽすか？

　

｡覧いμこせば準胤てとバノカヽかっ八のが去茸自席項マヽすから、

私穴ちにとっマμ及の会趙まって以釆の大事業アし八。

　

μじめ80尺－ジくらいのXj(7)を考えマいまし芦謂に作っマ

いゐうあにあがとノこれらと思いがふくらみ､祁局/旧ペーリレ

なレハ予算も大幅にオーバーしてしまいざし穴。それでヽtﾉまだ

会員自身によゐ原稿が少なかっ穴と私は思っマいます。７ヽし

小寺支部長俯まえがきにもありましたように、寄せられた剛ま

「闘柄記。マヽはなく、一人の釧勤怖気をかかえなが伺肋く

ひ八むｊに生ざる麹加川でした。また、多くの光生剛

り
○

５



ご協力によ衣、膠原病を多角的にとらえゐことがマ優ましμ

玖小児科についマもページをさくべ訂乱八という床省が残

りＪし八。しかし和本をとうしマ見が､ば｡小寺支部長叫4礦

のかんばしくない中で必奮闘ﾉ加州は、本当に頭がさかﾉまし

た。

　

この記念麟は新聞･ラジオで報逝ざれ71＜さんの反響があ

りまし八が､rF碍一廓数2.叩ひ部のギ々はぼだロヅカーの中７≒

読看に出会う曰を特っマいまで。

　

まだ友の会を知らない人、また、膠原病についマもっどよく

知り八いどいう人二ぜひお勧め下さゐようお願いします。

　　　

・★新聞等による反饗★★

・北海嫌莉闇

　

ぢ2ｲｷ

　　

・北海ﾀｲﾑｽ

・読売新聞

　

21

　　　

・毎

　

日新聞

・朝

　

Eﾖ新闇

　

ｍ

　　　

・医療新聞

　　　　　　　　　　　

・ＦＭ北海道

６

（
ｙ
り

　

ぎ

ぎ

伜

Ｍ
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事務局力昌⑩⑩知らせ

ご寄付いただ亨ました
,瀬賀緑祥

　

W.ooo円

　

・岸本貢

　

祥

　

ぼ0叩

・立浪一郎鯖

　

3.000円

　　

･森難

，廓田宏様

　　

釦０円

　

・小野夕美子瀦

　

郷50円

・大痛晃瀦 15.０００円 ･小野昭瀦

　

3㈲円

り尹琳建雄尊

　

15.000 n　　・本城美律子様　　２００円

・佐川

　

昭様

　

印叩円

　　

．荒木ヤ/子雇

　

5,800円

，中井秀紀瀦

　

25,00 0円　　･安田美津子様　叙叩０円

・圈川みょ麻

　

2,㈲0円

　　

・犀川久子溥

　

ぢ,8卯円

・荒尾末子朕

　　

印０卵1
ワ￥ありがとうございましたり

・立川

　

冨美子

　

(SLE, S.29生タ

・菊地浩子(SLE, S､苔生）

･石井剰べ( S L E . S.26生）

56

(現在、北大病院に入院中)



･々ヶ内ﾌｰｶﾞ子（騨雅筋炎、Ｔ８生）

･測山房子CSLE. S.3ぽ）

･梅田道子

　

ぐ強廓i

　

5.15生）

・王山賢酒

　

ぐSLE.

　

Ｓ.29生）

･今弁膜彦

　

ぐ結節在動脈同囲炎、Ｔ４生）

･浦野影洙（凧4筋放、Ｓ.ら牟生）

・石垣サトエ(SLE, S.l8^)

・秦エヽ吋

　

(SLE. S.I6生）

　　　　　　　　　　

り●とヽうギよ乃しくお願いしｊすり●

［ｒ新入会員７宙名前絲&付れﾏいない方は､事務汁?噛知らぜ下乱ヽ。



往所変更ざれ八方運です

・浦辺優子

・済jく寛子

・中村ア々

･新田莫弓

[アほかに住所黛更さが八方μ、事務局ま７'おﾀﾞﾛらせ下乱

★この度 ｺｰﾌﾟ‘一題して

　

病気(7)ごと..友(7)含のこと、何ﾏ･も締構で１．ご質問にμ

紅刀を駆浹しマ専門家にむ晋場しマいただ万、お答えします。

　

恂nはハガギスは封書7ヽお願いします。電話7ヽはいぐ

い卵寸けませんのでご汀承下さい。

　

『く建ﾍﾞ〉



　

薦たけなわ、皆さんμと?･ｱ)ような秋を逼ごされマいまず

ヵｘ。

　

友の会７ば、冷年の大万ね万事７Ｊ紐絨/5岡年言脆外

会･交流会と、難病連の釧路７ヽの会道集会を無事終え、ひ

と黙ついているどこ７)マヽす。

　

そこ７≒今回はそのひどつ７ヽあゐ記

報告が怖じです。参加出氷なかづ漕jん図ま、その蔚(?り

対子を少し７そ実感として糾云えマでましたでしょうか。

　

次号は、全道集会の報告を子足しマいます。

　

これからますます影ヽ季節に向かいますので･べれぐヽれ

も風邪な劉て気をつけてお過ごし下乱ヽ。

　　　　

に)

　

編集人

　　

全国膠原病友の会北海道支部

　　　　　　　　　　　　　　　　

編集責任者小序そ明

　　　　　

5064札幌市中央区南４条西10丁目

　　　　　　　　

北海道難病センター内r(oii) 512-3233

　

発行人

　　　

北海道身体障害者団体定期刊行物協会

　　　　　　　　

札幌市東区北８条東１丁目

　

神原

　

義郎
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