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今年も冑すところあとわずかとなりました。年を皿ねるにつれて、時間のスピードが早く感

じるのは気のせいでしょうか。あっという間に一年が過ぎてしまったように康じます。

　

病気とつきあいながら生活していくのは決して楽なことではありませんが､前向きに考える

気持ちも大切だと思います。そのための一助として友の会があります。今年もいろいろな方と

の出会いがありました。ほんの少しの時間でも。お互いに意味のある出会いだったと思ってい

ます。来年もまたいろいろな方との出会いを楽しみにしています。

　

それでは曽さん、身体に気をつけてよいお年をお迎えください。
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* * *旭日地区医療講演会の報告* * *

(事務局　瀬賀史子)

去る1 0月30日(日)､旭川市ときわホールで開催された医療講演

会に行ってきました｡

講師は旭川医科大学リウマチ･勝原病内科の平野史倫先生で､ ｢勝原

病と向き合うために～最近の考え方と治療｣というテーマでお話して

くださいました｡

勝原病全般についてお話してくださったので､広く浅くという感じ

を受けたのですが､一般の方には謬原病がどのような病気か理解しや

すかったのではないでしょうか｡会員にとっては､改めて病気の復習

ができたという感じでしょうか｡

6年振りの旭川地区での医療講演会でした｡大勢の方が来てくださ

り､やはり一般の方は病気の情報がほしいのだと思いましたo　これか

らも全道各地で医療講演会を開催することが会の重要な役目だと思う

し､続けることが大事なことだと実感しました｡旭川地区の皆さんお

疲れ様でした｡

***　医療講演会を終えて　***

(旭川地区担当　側　由香)

1 0月30日日曜日｡旭川地区では6年振りとなる医療講演会が行

われました｡

講師をして頂いた平野史倫先生は､旭川医大リウマチ･勝原病内科

の医師で現在4 2才｡先生が主治医という患者さんが､旭川の会員さ

んにも数名いらっしゃいます｡講師依頼の件で医大を訪ねた折り､快

くお引き受け下さいました｡その日の夜､略歴を送って下さった通借

欄には｢講演会を､とても楽しみにしております｣と先生なりのお気

遣いを文章で表してくださり､ほっとした気持ちになりましたo

今回は難病連旭川支部の後ろ盾が大きかったと思いますo　マスコミ

関係の記事の掲載があったお陰で当日の朝まで､ 4 5件を越える問い

合わせの電話を受けました｡どの人も｢医療講演会が旭川で開かれる

のを待っていました｣と言いわれていたのが印象的でした｡

先日､運営委員で【お疲れさん会】を開きました｡労をねぎらいあ
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い､反省点を出し合い､今後いずれ旭川地区で行われる時に､出し合

った反省点を活かす事が出来るようにと話しましたo　良い経験をさせ

て頂きました｡ありがとうございました｡

***　医療講演会に参加して①　～初めての司会～　***

(Ⅰ ･H)

6年振りの医療講演会に参加してきました｡ ･･･というか､今回は､

役を降りていたので何もお手伝いしていなかった状態だったのですが､

本番2週間前に突然､運営委員の方から呼び出しを受け､当日の司会

進行をやってくれないか･-と打診されました｡

大勢の前での司会なんて､出来ない!自慢じゃないが､子どもの頃

に-とトラウマ話をしたけれど､運営委員さん達の一致団結(?)の

お願い攻撃に根負けし､今回初めて司会･進行という大役を引き受け

ることになりました｡もともとあがり症の私､本番が近づくにつれ､

緊張はピークに入り､仕事にも身が入らない状態でした(苦笑)｡代表

からはあらかじめ､レジメと司会の文をもらっていましたが､本番数

日前には､札幌支部の司会のベテラン､大津さんに唐突にも電話を掛

け､アドバイスと励ましをいただき､自分が今お世話になっているか

がやき工房の施設長にもアドバイスを受けたほどでしたo　前日は､緊

張のあまりなかなか寝ることが出来ず､結局寝たのが3時過ぎ!朝

も7時半から目が覚め､超寝不足!司会している最中に､あくびが

出ないか､居眠りしないかしら･日と心配したほどですo

本番当日､スマイルで青葉はゆっくりと-と思っていた心の中とは

裏腹に､前半の私の顔はこわばり､声は震え､イッパイイッパイでし

たD　後で振り返ると､自分で何をしゃべったのかもよく覚えていない

状態ですo　それでも､最後までやらなくちゃ-の思いと､仲間に見守

られながら､なんとか講演会を終了しました｡

医療講演会の内容としては､先生の講演は､長年患者をやっている

私でも, -え～そうなんだ!と思う話もあり､まだまだ先生のお話を

聞きたい気持ちになりました(時間が短すぎてスピーディだったのが

残念)o

参加者も予想をはるかに超える9 5名だったとの事o　改めて､医療

講演会の必要さ､勝原病患者さんの多さを痛感しました｡
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終わった後での交流会では､仲間の人から､放心状態で抜け殻のよ

うだよo　なんていわれる始末･･D　なんともお粗末な司会だったなあ･-

と今更ながら反省しています｡

しかし､あまり人前にでる機会がない私には貴重な体験をさせてい

ただきました｡この場を借りて､運営委員の皆様にお礼申し上げます｡

こんな私ですが､これからも宜しくお願いいたしますo　ありがとうご

ざいました｡

***　医療講演会に参加して②　***

(鈴木幸江)

SLEを発症し､ 7年目にして初めて医療講演会に参加しましたo

これまで私は､病状も安定していて特にこれといって困った事も無く

過ごしていましたが､一昨年前に出産を機に体質が変わり､今はSL

Eとリウマチが合併し､関節の痛みと戦っています｡平野先生のお話

を聞き､改めて病気の勉強が出来て､とてもよかったです｡今まで私

は自分の治療に対し､主治医の先生に任せっきりになっていましたが､

そうではなく自分自身が体のことをよく理解し､薬の副作用の不安や

疑問など､よく主治医と話し合って納得のいく治療をしていかなくて

は･ ･ ･と改めて思いました｡

最近は､なかなか自分の体をコントロールできず､不安を抱いてい

ましたが､講演会に参加し元気を取り戻した気がします｡また明日か

ら関節の痛みにも負けず､家事と育児を頑張っていきたいと思ってい

ます｡最後になりましたが､今回このような講演会を開いて頂きあり

がとうございました｡また機会があれば是非参加したいです｡

***　医療講演会に参加して③　***

(斉藤昌子)

現在､勝原病の治療薬はステロイド剤ですが､効くということはそ

れだけ強い薬剤であり､当然強い副作用があるので､平野先生は｢私

はステロイドの畳を減らしてゆきます｡｣と断言されていたのが印象的

でしたo

そして､私たち患者自身がポジティブであることの必要性を話され
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ていましたが､それは本当に大切なことだと思います｡

私の隣に座られた若い女性の方はSLEと診断されまもなく､最初

不安そうでしたが､平野先生独自の図解による藤原病のメカニズムや

治療法､注意すべきことを深くうなづきながら聞いており､またこれ

からの可能性など､平野先生の力強いお言葉に､微笑みながら､ガッ

ツポーズで｢頑張ろうネ!｣と言って帰ってゆかれましたo　彼女だけ

でなく､他にも多くの人が平野先生の講演を拝聴し､勇気付けられた

のではないかと思います｡

平野先生には､お忙しい中､素晴らしくまた元気の出るお話を聞か

せてくだきり､本当にありがとうございました｡

***　当日参加された方の言葉より　***

･旭川での講演会の参加が初めてで､少々興奮しましたo機会があ

れば又-o

･本日はじめて出席させていただきましたoお話が早く､また難し

かったですが､でもスライドでご説明されたので､大変参考にな

りました｡当家は娘ですo SLEです0 19才で発症､現在26

才です｡初めは落ち込んで､何で何での連発､人の話も聞こうと

しなかったo入退院も繰り返しの生活､そのくせ自己管理もした

くない､ステロイドの量も多くなったり州　でも最近は､何かの

きっかけでよくなってきましたoそして今日のこのお話母娘で聞

いて本当に良かったです｡また､このようなことがありましたら

よろしくお願い致します.
･現在､全身性エリテマトーデスとして10年近くになり､特に腎

炎が悪化して昨年より人工透析を受けております｡最近になって

透析中に血圧が極度に低下して(時には6 0以下となることもあ

り)､病院側にもたいそう気を使っていただいています｡したが

って､当日は体力的にも疲れて問題です｡とにかく､今後も病気

に負けないよう頑張りたいと存じます｡
･メモをとりながら話を聞くのが大変なので､話の内容(簡単なも

の)をあらかじめプリントして渡してもらえたらよかったですo

･-4-

●

●



-

－

ｏＪこ⊆≧

《釧路地区》

交流会し侈した

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（釧路地区

　

鈴木裕子）

　

ＩＯ月１５日（土）“交流プラザさいわい”にて今年度初めての交流

会を開きました。いつも参加される方々が、体調を崩していたり、旅

行中だったりで欠席されましたが、１３年振りに札幌から戻られた菊

地さんや新しく入会された方２名を含め、１０名の参加となりました。

まず自己紹介から入り、欠席された方々の近況報告をして、昼食をは

さんで和やかな中、新入会員のお二方のお話をうかがい、他の会員さ

ん方から適切なアドバイスがなされ、不安が少しは緩和されたのでは

ないかと思われました。新たに発病した方に経験者が悩みを分かち合

い助言していくことの重要さを改めて感じた次第です。

　

その後、隣接地にこの７月にオープンしたばかりの“釧路市こども

遊学館”に、大人ばかりでしたが「皆で行けば怖くない」で行ってみ

ました。何十年振りかでプラネタリウムにも入り、内容はお子様向け

でちょっと物足りなかったけれど、久々に童心に返ってリフレッシュ

できました。

－５－



《札幌地区》

勉強会を行い手したt
(札幌地区　瀧本はるよ)

11月5日(土)1 5時より､難病センターにて勉強会を行ない1 5名

の方が出席されました｡テーマは､ 『豚原痛のはなし～シェ-グレン症

候群を中心に･-』で講師に､勤医協札幌病院･中井秀紀先生をお招き

して唾液腺のマッサージや唾液分泌機能促進訓練の方法などスライド

を使用して1時間にわたり､大変解り易くお話していただきました｡

その後､質問の時間を取りシェ-グレン症候群だけではなく､日頃主

治医には開けない事等､皆さん質問されていました｡

終了後は､タクシーに分乗してサッポロファクトリーレンガ館『ト

ラットリア･ピッツェリア/テルツイーナ』にて交流会を行い､中井

先生より美味しいワインをご馳走になりイタリア料理を堪能し､楽し

いひとときを過ごしました｡

帰りは全員で､昨日､点灯されたイルミネーションを見てひと足早

いクリスマス気分を味わい解散となりました!

(当日のスライドの中から､ ｢自律的唾液分泌機能促進訓練｣と｢塩酸

セビメリン(サリグレン､エポザック)口腔リンス法｣を次頁に掲載

しています)
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自律的唾液分泌機能促進訓練

準備 佰ｸ,ﾘｪ��8,兔(+h,�*(,X*ﾘ+�+2�*(�ｲ�自然態にする事○ 

少し開いた状態にします.(安 静位) 

1 佰ｸ,ﾉ(h,Z(8畑,ﾈ鳧,ﾉ�8,ﾈ見'R�/�ﾞﾈ.�-ﾈ+x�ｲ�
この時､舌の先は口の天井 

(天蓋)に軽く接していますo 

l 2 �(.r�.r�.r�.r�.r�.y?ｩ?｢�?｢�8,hﾈ8+X*ﾙ�8/�:�*�+X,H*ﾘ+�+8*"飩ﾘ尨,ﾘ+X,�*ﾘ,H.�*"�

いです○これによって､唾液が沸いてきます○しかし､それでも出にくいときは○ 
｢がらがらがらがらがらがら.--.｣という発音のときの舌の動き(声は出さなくて 

いいです)をしてください.これは､さらに効果的です○ 
この時､舌先の動きは､らの時の天井(天蓋)に捧する-下の前歯の裏にあたる 
この動きの激しい連続運動になります○ 

さらにもつと､効果を上げるには.舌を,下の前歯の裏よりさらに下の.ロの底の 
粘膜のくぼみ(図.舌下小丘)付近に軽く当ててください. 
舌小帯が上下する刺激で､舌下小丘に開口している唾液腺開口部から唾液が 
出ます○ 口腔内乾燥を起こしている患者さんは､この最初の唾液を出す事が初めは田難 

ですが.頑張ってください. 

唾液が出たら､すぐに飲み込まずに,貯めてください○ 

もつと.出にくい場合や､この作業を手っ取り早くする場合は､口腔内を吸引する 
感じで､睦圧にしてみてくださいo 

3 �*�.�/i7���幽*ｨ+ﾘ-ﾈ.�,jB�
口腔内を陰圧にしながら舌の上に唾液を乗せます. 

i4 l ��8/�H,X,�*�*(6�8X�ｸ48984ｸ8�,i�ｩ�ﾈ+X,H*ﾘ+�+8*&��

舌をロの中の天井に押しつけて.ゴシゴシしますo 
できる限り色々な角度からゴシゴシして､舌を天井にこすり付けながら.表面の 
汚れを取ってください○ 

5 l 倬�,唔�8,ﾉ�ﾈ�/�(i&h+X,JH+ﾘ-ﾈ,�+ﾙ��幽,ﾉKﾉZｨ/�序-ﾘ+�/�,X*ﾘ+�+8*$2�この時､舌の掃除をした後の唾液が.味がついていたり､臭いがするようであれ 
ば､それが無くなるまで数図1から4のステップを繰り返します. 

l 6 ��8,ﾉ�ﾈ�*ｨ�{�+X+ﾘ.r�+�,ﾉ&丶ｸ,X,ﾚI�ﾈ,ﾈ�8,���幽*ｨ�8,�,H*(-ﾈ+x�ｹ�9YI��唯�
を飲み干さないことが大切です○)再び1から3までのステップを行い､舌の上 
こ唾液を貯留します○ 

会話する時はこの状態を作り出してから会話してください○ 
少しずつ､唾液を飲みます○ 
唾液が減少してくるたびに､間隔を置いて舌先の｢らららら-｣の運動もしくは 
｢がらがら日.｣の運動を繰り返し､軌こ口腔内に新鮮な唾液が出るようにしま 

す○ 
一度､唾液がたまっていると､これは容易に出来ます. 
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(サリグレン･工ボザック)

上記の薬において､経口すると効き目が強すぎる場合や副作用が出

る場合などには､このような方法もあります｡該当される方は､主治

医に相談してくださいo

口腔リンスの準備(1日分を作ります)

◆小型のペットボトルに水を約150mr入れまi

◆目安の線を入れておくと便利です｡

凸
◆塩鞍セピメリンを3カプセル用意します｡
◆カプセルを3つとも開けて､薬を紙の上に出
します(ティッシュは不可) ｡

●開けにくい時には.カプセル中央のつなぎ目

を良く捷むと開けやすくなります｡

凸
◆薬をペットボトルに入れて良く混ぜますg
◆少し白く濁L)ます｡

◆口腔リンスの前にはもう一度良く混ぜて

ください｡

口腔リンスの実施(1日に数回一十数回行ないます)

◆口が渇いたと感じられる時に､ひと口分を
口に含みます｡

◆口の中全体に液が行き渡るようにしますn
◆約2分後に.飲まずに吐き出してください｡

◎苦くて口に含みにくい時は-

1杯程度の重曹(市販のベ-キングパウダー)を加えて混ぜるC
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棄弄鼠胃ぽ上空一机　票‡瓢･ ;7:--:凋フ

☆　ご寄付をいただきました｡ (2005.10-2005.12)

市川健司様　　輪島紀子様　　谷津光子横　　側　由香様

合計　26, looロ

ありがとうございましたo

☆　新しく入会された方です｡ (2005.10-2005.12)

坪川さより　さん(SLE.旭川市)

山野美佳子　さん(家族会員.釧路市)

どうぞよろしくお願いします｡

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｡

電話番号もお忘れ忍く!

振込用紙が同封されている万は､

会費の納入をお願いしますD

･･缶.伊‥-･0._._.0････☆-'■･81._..8･･

恒例の春のチャリティバザ-にご協力のお願い

チャリティバザーは来年3月4日(土)､ 5日(日)に難病センターで開

催予定です｡今から心の準備(?)､物品の準備をお願いいたします0

年末の大掃除などで『まだ使用できる不要品』を処分されようとし

ていませんか?ちょっとお待ち下さい!!! 2月末まで取り置いておい

ていただけませんか｡

大型の家具､テーブル等々は難病連の方から回収に伺いますC　その

他のものも利用できるt)のはぜひバザー-ご寄付願います｡ 2月に入

りましたら改めてご連絡しますので､ご協力よろしくお願い申し上げ

ます｡　　　　　　　　　　　　　　　　　　バザー担当者0より

--9--



◇◆◇署名･碁会の訳顔い◇◆◇
J PC (日本患者･家族田体協議会)の　r総合的難病対策の早期確

立を要望する｣ための国会請願署名および募金活動が始まっています0

私たちが病気や障害をもっても､高齢になっても､ともに暮らせる社

会の実現を目指してご協力をよろしくお願いしますo

募金は､今回の国会請願活動に必要な諸経費(署名用紙など)やJ
pcとその加盟団体の諸活動を進めるための資金となりますo　併せて

ご協力をお願いします｡

(署名にあたってのお願い)
･署名は自書でお願いします.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､ ｢ll｣ ｢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粂西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o

･締切は平成1 8年2月末です〔)

* *　友の会札幌地区(7㌧11L会)新年会のat知らせ　* *

新年会を下記のように行います｡詳細は､後日お知らせします｡

日時: 2007年1月29日(目) 12:00-

場所:未定

会費: 2, 000円位

ll 0-

●
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◇◇医療講演会･個別柏餅会の榔せ◇◇
(平成1 7年度函館市難病医療相談会より)

場　所･函館市総合保健センター　健康教育室

(函館市五稜郭町2 3番1号)

《医療講演会》

日　時:2006年1月21日(土) 14:00-15:35

テーマ:勝原病～全身性エリテマト-デスの話

(痛状の理解と療養のポイント)

講　師:市立函館病院　リウマチ科　主任医長　小椋康隆先生

《個別相談会》事前予約が必要ですu

日　時: 2006年1月21日(土) 15:40-16 : 20

市立函館病院　リウマチ科　主任医長　小椋康隆先生

市立函館保健所　保健予防課　弄臣病対策係保健師

《申込み･問合せ》函館保健所(電話: 0138-32-1547)

◇◇患者及び曹績職のた助のセミナー的鯉のaI知らせ◇◇

(2 0 0 5年度市立名寄短期大学看護セミナ一･より)

日　時ニ2006年2月11日(土) ～12日(日) 10時～16時

会　場　市立名寄短期大学(名寄市西2粂北8丁目)

内　容: 1日目～午前二勝原病友の会患者による講演

午後:シンポジウム･交流会

2日臼～午前.グループワーク

午後.グループワーク･交流会

参加費. 2日間通して500円(当日受付にて　1日のみの参加も可)

申込み･ 1月6日(金)まで下記宛にFAXでとなっていますが､当日参加

も大丈夫だと思いますG

その他　昼食をご持参ください｡パンと飲み物の販売はあります｡

駐車場もありますo

問合せ:市立名寄短期大学看護学科　電話01654-2-1199

畑瀬(ダイヤルイン222)播本(ダイヤルイン221)

申込み･同上　FAX 01654-3-3354

-ll--
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渡追亜樹(-
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業.同宇美康幸会出′青.市民巳ピ　コ

/サ-ト三岸好太良丘実妹J宵宮コンサーl

等出演じウィ　ン国立音大夏期セミナー.

札幌包際セミナー　モスクワ音楽院アカ
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ンサート　キクラスプリノクコ/サート等
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第と話した
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お問い合わせ/太田(011′896-5392　′度遺.1011:･752-7956
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(一年を振り返って)

　

2005年も残すところ、あと半月余り。月日の経つのは早いものですね…。今

年は、昨年、アキレス腱を断烈したので少しでも筋力アップにと思い、リハビ

リーを兼ねて週に２、３回近くのr健康づくりセンターJへ、エアロパイク・・

筋トレ・ウォーキング等…、トレーニングに通いました。来年も、継続してカ

ンパリま～す！（ｔ゛）少し早いですが…、皆さんも風邪等引かず、良い年をお

迎え下さい！

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（た）

　

2005年は卓球とコーラス共に私としては充実していました。しかし、良いこ

とばかりがあったわけではありません。が、少し良いほうに向かいつつ、今年

を終えることができそうです。でも１番は、今年１年入院もせず。何とか元気

で過ごせたことです。来年もそうありたいと思っています。これは私たちみん

なの願いですネ。どうぞ良いお年を！

　　　　　　　　　　　　　　　

（く）

　

今年も残すところあと数日。年々自分に割り当てられた時間が早く進んでい

くような感じがします。自分の処理能力が衰えてきたのか、時間配分が下手に

なったのか、いつも追い立てられて事に当たっている感じの一年でした。何は

ともあれ、多少の波はあっても病状はそれほど悪化せず、毎日の生活を人に迷

感をかけずに送れていることに感謝してこの一年を終わりたいと思います。来

るべき2006年が住い年でありますように。

　　　　　　　　　　　　

（お）

　

今年もあと数日となり、１年で一番忙しい時です。インフルエンザの注射を

し、手洗い、うがい、そしてよく食べよく寝て、万全に整えています。元気よ

く遊び、働き続けられたことは、同居人に感謝のー言です。来年もよろしく！

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（わ）

　

今年も最後の月になりました。あっという間の2005年でした。８月に高校

卒業して30年目のクラス会がありました。その日はちょうど私の誕生日で皆

に祝ってもらい、忘れられないー日になりました。一年に何か一つ嬉しいこと

があれば生きていて幸せです。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（せ）

　

気がつけぱ、何ヶ所かで何かの運営委員をやっている私。当然そのしわ寄せ

は家庭にきていました。ほこりで死なないとは言うけれど、もしかしたら病気

にはなってしまうかも…。家族には迷感をかけてしまった一年となりました。

来年は気をつけます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（う）
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