
　

―
Ｋ
ん

‰

●●●●●●●４●●●か●●４

曲
香
春
曲
φ
・
曲
曲
・
・
・
φ

も

　

く

　

じ

1991.7. 10

支部だより

φ
曲
曲
曲
曲
・
・
・
Ｓ

●●●●４●●●●●●

・
・
・
・
・
φ
・
・
曲
曲
・
・
・
・
・
ｅ
ｅ
曲
曲

　　　

ＨＳＫ通巻231号

聊認年１月13日第３膜蜘認可
平成３年７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

　

Nq 7 9

□第18回支部総会－医療相談会を終えて･･･1～2P

ｏ支部総会報告 …･･3～21P

　

ｏ医療相談会報告

　

………………………22～27P

　

o出席できなかった方達からひとこと･･-28～31P

　

o地区担当者会議報告

　

…………………32･ヽ33P

□第18回全道集会と医療講演会のご案内…

　　

34P

□膠原病アラカルト（保存版）……………35～36P

□事務局からのお知らせ

　

…………………37～38P

□あとがき

●●●●●●●●●●●●４●か●●●●●４●●●４４



笏今子⑩第18回支部総会・医療相談会を終えて⑩升ヂト

　

今年も去る５月２５日（土）、２６日（日）の両日、北海道難病センターに

おいて、全国膠原病友の会北海道支部第１８回総会と医療相談会が行なわれま

した。開会の後、ご来賓である勤医協中央病院名誉院長の大橋晃先生と（財）

北海道難病連常任理事の小田隆氏より、それぞれ励ましのお言葉と連帯のご挨

拶を頂戴しました。

　

支部総会（２）名参加）は、小杉真智子さんの議長で例年通り議事が進めら

れました。平成２年度活動報告では、全体の報告の後に各地区の報告があり、

　

「集まりを持っても人数が決まってしまう」「いつも同じ人ばかりに限られて

しまう」「どんな内容で皆に呼びかければよいのかわからない｡」などの悩みが

出されて、どこでも同し問題をかかえていることをつくづく感じました。その

後、決算報告、会計監査報告がなされ、引き続いて平成３年度活動方針（案）

予算（案）、役員（案）が出され、順に検討、承認されました。

そしてその他の議事として、昨年の活動方針に加えられたしおりの作成と、今

年度の総会までに原案を作ることになっていた友の会会則が、同時に検討そし

て承認され、しおりの中に会則を載せることで決定しました。しおりは出来上

がり次第、会員の皆さんにはお送りする予定です。次に来年の２０周年に向け

て発行予定の記念誌の内容について説明し、協力を呼びかけました。第１８回

全道集会については、隔年の地方開催（洞爺）であり、また支部総会と並んで

最も大切で大きな行事であることを訴えてご一人でも多くの参加を呼びかけま

した。そして最後に新役員の紹介をして、総会は無事に終了しました。ただ議

事が順調に進行することはもちろん大事なことですが、あまり意見も出ず残念

に思いました、一年に一度全道各地から会員が集まり、友の会の活動について

話し合う場であり、もう少し活発な意見交換がなされることを今後に期待した

いと思います。

　

医療相談会は会員２５名、家族２名の参加で、初めに同じような質問は避け

ることや一人で時間を使い過ぎないことなどの注意事項について話した後、３

つのグループに分かれて質疑応答が行なわれました。講師には勤医協中央病院

の中井秀紀先生、北大病院の藤咲淳先生、札幌社会保険総合病院の向井正也先

～１～



ニ

生にお願いしました。昨年に引き続いて２回目でしたが、今年の傾向としては

会に大って間もない大や医師から膠原病としか告げられていない大、そしてま

だ疑いのままで診断がついていない大なども見受けられました。また逆に発病

して１０年以上経過している大なども多くいて、病名別に分けて欲しいという

参加者の意見を考え合わぜると、グループの分け方に£夫が必要のようです。

感想としては「他の人の悩みや体験を聞けて良かった」

　

Ｉ他のグループの人の

ことも聞きたかった」という声が開かれ、それぞれに何かを感じたひとときだ

ったと思います。全体としては地方での開催と、相談内容や病歴・病名などに

よるグループの分け方の工夫が、これからの重要な課題と言えそうです｡

　

この２日間を通して参加者の少なさを強く感じました。せっかく会費を払っ

ているのですから、機関紙だけで満足せずに友の会の活動を身近に感したり、

診察室以外で専門の先生といろいろな話が出来るチャンスをおおいに利用して

頂きたいのです。来年は２０周年として秋の記念大会を予定しています。是非

来年は、難病センターの大会議室がびっちりになるくらいの皆さんの参加があ

りますことを願って、報告を終わります。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(小寺

　

記)

べ

戸･

またまた

　

「支飯」腿吋す
小寺 千明

　

今年の総会も無事に終ｒし、新役員も決まりました。とはいってもほと

んど留任が多く、つくづく世間でいう『人手不足』を感じます。企業では

給料を上げたり、休暇を増やしたりとあの手この手で人材を確保している

ようですが、友の会ではそうもいかず頭の痛いところです。

　

来年はいよいよ２０周年を迎えます。その記念事業として記念誌の発行

と記念大会を予定していて、その準備も始まっています。そんな中での人

手不足は本当に大問題で、F猫の手も借りたい.jとはこういう時のことを

いうのでしょうか。もし２０周年の記念事業に是非参加してみたいという

方がいましたら事務局までお知らせ下さい。

　

というわけで、毎年留任の挨拶ばかりしていますが今年も支部長を努め

ます。どうぞ宜しくお願い致します。

－之～



平成２年度

　

活

　

動

　

報

【４

　

月】

5日

　

合同レク実行委員会

6日

　

事業・資金委員会

11日

　

役員会

14日

　

第１回運営委員会(7名)

21日～22日

　　　

難病連総会

24日

　

第５回実態調査委員会

25日

　

いちぱんぼしNq73発行

27日

　

旭川地区との打ち合せ

16日

20日

23日

27日

21日

25日

30日

【６

　

月】

第３回運営委員会（4名）

合同レク実行委員会

第52回理事会

役員会

【８

　

月】

合同レク実行委員会

第５回運営委員会(6名)

役員会

月二

にl

【５

　

月】

11日

　

役員会

12日

　

第２回運営委員会（5名）

13日

　

難病連北見支部結成大会

18日

　

役員会

19日～20日

　　　

第17回支部総会（26名参加）

　　

（

交流会（25名参加）

　　　

相談会（27名参加）

【７

　

月】

3日

　

緊急理事会

7日

　

いちばんぼしNq74発行

21□

　

第４回運営委員会（6名）

22日

　

第54回理事会

28日～29日

　　　　

第17回全道集会、分科会

　　　　　

（医療講演会20名参加）

5日

9日

14日

19日

22日

【９

　

月】

合同レク実行委員会

札幌地区第10回合同レク

いちばんぼしNq75発行

役員会

第６回運営委員会(7名)

25□

　

第６回実態調査委員会

26日

　

役員会

30日

　

第55回理事会

～３～



10日

12日

13日

14日

16日

20日

　

5日

　

9日

15日

22日

【ＩＯ月】

ＪＰＣ国会請願街頭署名

事業・資金委員会

役員会

札幌地区医療講演会(117名参加1

合同レク実行委員会

第７回運営委員会(5名)

【１２月】

事業・資金委員会

第10回チャリティ

　　　

χ･●aｓﾉ１－ティー
第56回理事会

いちばんぼしMare発行

第９回運営委員会(7名)

26日

　

役員会

【２

　

月】

16日

　

第11回運営委員会(7名)

　　　

いちばんぽしNq77発行

19日

　

バザー実行委員会

23日

　

第57回理事会

【１１月】

10日～11日

15日

21日

17日

27日

29日

ぐ支部長会議

本部20周年記念総会

医療講演会

役員会

役員会

第８回運営委員会（5名）

第７回実態調査委員会

事業・資金委員会

【１

　

月】

12日

　

第10回運営委員会(5名)

19日～20日

　　　

役員研修会

30日

　

事業・資金委員会

【３

　

月】¬

2日～3日

　　　　

春のチャリティバザー

　

9日

14日

23日

24日

26日

～４～

役員会

第８回実態調査委員会

第12回運営委員会（5名）

部会・支部実務担当者会議

事業・資金委員会



平成２年度の活動をふりかえって

（１）はじめに

　

平成２年度の活動はいろいろな意味で充実していた反面、行事におわれるこ

とも多く。その場その場を何とか切り抜けてきたというのが正直なところです。

それは難病連の行事参加が増えてきていることも一因ですが、やはり分担する

運営委員の少ないことが影響しているように思います｡

　

難病連の主な行事参加としては、７月２８日の全道集会に始まり９月９日の

札幌地区合同レクリエーション（第２回百万本のバラコンザート）、１２月９

日アップル会の忘年会を兼ねた札幌地区第１０回チャリティクリスマスパーテ

ィー、平成３年３月２～３日の春のチャリティバザーなどです。その他に運営

委員が参加しているものとして難病連総会、理事会、役員研修会、街頭署名行

動、各種委員会及び実行委員会などが上げられます。

　

北海道難病連と活動を共にすることの重要性については、機関紙でも度々掲

載してきました。先日行われた199 1年度難病連総会の活動報告の中で次の

ような文章を見つけました。

　　

『私たちの運動は一つひとつの事柄を大切にし、その解決への努力を行うと

共に問題解決の方向を一つにし、運動を一体化し、日本の全ての患者、障害者、

高齢者間題の解決への基本的国民的課題でもあることを認識しなければなりま

せん。私たちの運動の目標、方法を個別化から一体化へとおしすすめなければ

ならない時代がやってきたのだと考えます。』

　

今こそ他の疾病団体との連帯と団結の強化が必要な時です。そのことを一人

ひとりが考え、学び、そして実行することを期待したいと思います。

来年は友の会北海道支部の結成２０周年を迎えます。会員の皆さんのなお一層

のご協力をお願いします。

～５～



（２）医療講演会・相談会

開催日

l刑mL

場所 テ　ー　マ 請　師　名

^/Jll

人数

l成２年

５月２０日 札幌 　医療相談会

５つのグループに

　分かれて質疑応答

札医大病院

　　　今井浩三先生

市立札幌病院

　　　河野通史先生

北大病院

　　　佐川　昭先生

動医協丘珠病院

　　　田村裕昭先生

えにわ病院

　　　増田武志先生

２７名

７月２９日 札幌 『膠原病の治療について』

‐主にステロイド療法を

　　　　　　　中心に－

北大病院

　　　向井正也先生 ２０宅

１０月

　　！４日

札幌 『膠原病の基礎知識』

『膠原病に見られる

　　　皮膚症状について』

勤医協中央病院

　　　中井秀紀先生

市立札幌病院

　　　嶋埼　匡先生

会員

２０孚

一般

９７才

会員

２０名

一般

９７名

　

初めて行なった本格的な医療相談会は５人の専門の先生をお招きして、１グ

ループ４～５人に分かれて質疑応答を行ないました。終了後の感想文では、

「少ない人数で質問がしやすかった」「日頃病院でなかなか相談出来ないこと

を心ゆくまで話せて安心した」「この相談会をもっと広めて、地方でも行なっ

て欲しい」などの声が聞かれました。初めての企画でありいろいろな面で不安

もありましたが、開けてみてそんな不安はいっぺんに消えてしまいました。少

ない人数であることが相互の質間や意見を出しやすくして、先生方も非常に丁

～６～



寧に分かりやすく説明して下さっていました。これからもこのような相談会は

続けていきたいと思いますが、地方での開催についてはこれからの課題です。

　

ＬＯ月１４日に行なわれた医療講演会は、テレビドラマｒ太陽へのラブレタ

ー」のことで道新に大きく取り上げられたこともあって、１１７名という過去

最高の参加者となりました。ただ用意した椅子ではぜんぜん足りなくて、廊下

で立って聞いてもらうような状態で、難病センターでの開催に問題点を残しま

した。

く３）財政活動

平成元年度還元金丁.呪ノし-t吹埋几主

l営協力会

i金箱

　　お正月飾り

k　花火

?1　ビール券

反　乾パンーシヤンアー・その他

Ｕ　雑貨

７１，０００

　2. 944

3 3, 36 1

３０，５３０

13, 700

3 2. 2 2 2

　１，００８

合　　　　　　　　　計 184, 7 6 5

平成２年度還元金λ茎ノしΞ1£ 丁践乙ﾔ択逞几浚

０００円

９４４円

３６１円

５３０円

７００円

２２２円

００８円

7 5. 7 5 0円

　3.614円

40, 624円

3 7, 590円

14. 650円

24 . 5 19円

　４．１００円

７６５円 200, 84 7円

　

2. 944円

3 3, 36 1円

３０，５３０円

13, 700円

3 2. 2 2 2円

　

１，００８円

184, 7 6 5円

　

上記のほかの還元金として、全道集会協賛広告3 5. 500円、贈答館（お

歳暮など) 2 3. 158円などを含め総計は2 5 9, 50 5円でした。昨年と

比較すると、乾パン・ジンフー・その他の還元金が減っている以外はすべて増

額となっています。そのことが難病連の部会の中でも上位を占めるきっかけに

なったと思われます。難病連ではこの財政活動が「広がりを見せているのか、

停滞しているのかということを検証することは、私たちの活動の状況をも率直

に反映する重要なバロメーターの役割を果たしている」といっています。

　

２０万円を超す還元金は活動資金の中でも大きな役割を果たすものとなって

いますが、取り組む役員や会員がまだまだごく一部の人に限られる傾向があり、

このままでは安定した財政活動とはいえません。一人ひとりの会員の取り組み

～７～



が、安定した財政活動の基盤となることはいうまでもありません。会員の皆さ

んのなお一層のご協力をお願いします。

（４）機関紙について

平成２年

平成３年

　

４月１０日

　

７月１０日

　

９月！ｏ日

１２月１０日

　

２月１０日

Ｎ０，

Ｎ０，

Ｎ０，

Ｎ０，

Ｎ０，

73

7４

75

76

77

　

機関紙は日常の活動や行事に参加出来ない会員にとっては、友の会のことを

知る唯一の手段です。そのことを常に念頭において、行事のお知らせや連絡だ

けにとどまることのないように、内容の充実に心掛けてきました。今後も皆さ

んのご意見やご要望を参考に、より一層充実した内容にしたいと思います。

（５）国会請願署名と募金運動

昭和６２年度

請願署名数

募金額

還元金

　　

２２０名

２ 1,2 0 0円

　

4,2 4 0円

昭和６３年度

　　

３９３名

3 4.2 4 3円

　

6,8 4 8円

平成元年度

　　

７４６名

6 6.0 2 2円

ｊ ２,００４円

平成２年度

　　

４９７名

５ 1,3 0 0円

1 0.2 6 0円

　

毎年確実に成果を上げていた活動だけに，残念な結果となってしまいました。

国や国会への陳情・請願・要望活動は，北海道難病連がJPC (日本患者・家

族団体協議会）に加盟し，全国の仲間と共同して行なっています。難病連全休

としては，署名数33.077名（昨年度31,921名）募金額1,511.096円く咋年度

1.405.988円）ともに昨年を上回る成果を上げました。難病連と共に活動を進

めていく上でもこの署名・募金運動は重要な活動の一つです。停滞することの

ないよう活動の強化を図る必要があると考えます。

～８～･



（６）運営委員会（活動報告参照）

　

昨年より定例化され毎月一回集まりを開いていますが、まだ中心になって動

いてくれる人は少なく、役員不足が深刻となりつつありこれからの重要な課題

となりそうです。

（７）テレビドラマ「太陽へのラブレター」を通して

　

９月１７日（月）に放映されたこのドラマは、膠原病（全身性エリテマトー

デス）と診断された高校生の主人公のひたむきに生きた短い人生を、実話を元

に描いたものです。実話では発病が昭和５０年でしたが、ドラマの中ではそれ

を現代に置き換えてあり、かなり古い知識をもとに扱われてありました。

　

友の会ではドラマを見た上で、膠原病に対する扱い方に問題があるとして運

営委員会で話し合い、道新の「読者の声」に投書しました。それを読んだ道新

の生活部担当の記者より「膠原病に対する正しい知識を読者に知らせたい」と

いうことで取材に応じました。その内容については機関紙Ｎ０７６に詳しく掲

載しました。その後札幌地区の集まりであるアップル会で実際にドラマを見た

上で、意見交換を行いました。

　

マスコミの中でも特にテレビの影響力は大きく、たとえ誤解を与えるような

内容であっても、見る側にとってはそれが真実となり得ると思います。そんな

意味では今回のドラマは、膠原病に対する正しい知識を身につけることの大切

さを改めて実感させてくれました。そこでこれからもこのようなことがあった

場合は、会としての見解をはっきりすると同時に。間違った情報に振り回され

ないように常に正しい知識を身につけるようにしていきたいものです。
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（８）会員の状況

会員数

(平成３年３月現在)

２７７名 (男

　

25名、女

　

２５２名)

多発性

　

筋炎

SLE 定期

購読SLE 強皮症

え又m

筋炎

タフtjl工

　筋炎 ss
ol.il

　ss その他

ﾉｔ河1

購読

L幌市内

5　　狩

灸　　志

旦　　振

ヒ　　川

と　　知

ト　　勝

ﾋ見・網走

㈲　　路

度　　島

会　　山

ヨ　　高

詐　　谷

吸　　室

益　　外

５１

　４

　７

　７

１９

１３

１６

２２

　７

１３

　１

　１

　３

　２

　３

８

３

１

１

５

２

２

６

１

１

４

１

１

１

１

１

３

１

１

１

１

１

２

１

１

１１

　２

　３

　６

　１

　１

　１

　１

　１

１

１

２

１

７

１

３

１

２

１

２

３

１

２

１

１

き　　計 １６９ ３０ ９ １２ ２７ ５ ２１ ４

石
後
胆
上
空
十

釧
渡
桧
日
宗
根
道

＜その他の内訳＞

結節性動脈周囲炎・‥・・・・

強皮症・多発性筋炎・皮膚筋炎・

慢性関節リウマチ・・・・・・。

ＭＣＴＤ・ＳＳ・●・・・●－●

不明・●・●・●・●●・・・●

３名

２名

２名

１名

９名

強皮症・多発性筋炎・

強皮症・皮膚筋炎・・

ＳＬＥ・皮膚筋炎・・

ＳＳ・橋本病・・・－

～10･～
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１名

１名

１名



平各地区の活動報告と方針平

７ニＩｔ：　Ｉ　ｍ.　I　ｔｍ　I£Ｋ‾７ □加藤

　

禎子

《平成２年度活動報告》

　

〈5月13日〉懇親会

　　

一寿司の小林－（10名参加）

　　　　　　　

○この日は難病連北見支部の結成大会の日で、大会終了後、道

　　　　　　　

支部の瀬賀さんを囲んで札幌での活動など聞かせていただきま

　　　　　　　

した。一番活躍したのはいつもの事ですが“口”でした。

　

〈7月8日〉医療講演会

　　

一遠軽福祉センター－（32名参加〉

　　　　　　　　

日

　　　　　　　　　

〈講師＞北見赤十字病院第１内科部長

　

種市幸二先生

　　　　　　　

○いつも医療講演会は北見でしたが、紋別、滝上の方は北見で

　　　　　　　

は遠すぎるということで、先生にお願いして初めて出てみまし

　　　　　　　

た。講演会後、個人相談に残って話しを聞いた方もいて、講演

　　　　　　　

会のかたちを変える時期かとも考えております。

　

〈7月28日〉難病連全道集会参加

　　

一札幌－（１名参加）

　

〈9月1日〉「ふれあい広場」

　　

一北見総合福祉会館－

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（会員9名、ボランティア20名参加）

　　　　　　　

Ｏ「ふれあい広場」は北見市、社会福祉協議会、北見市心身障

　　　　　　　

害（児）団体連合会の主催するノーマライゼーション理念の普

　　　　　　　

及と実現を目指して実施している事業で、その中で行われる模

　　　　　　　

擬店で今年もまだ氷水の販売”をしました。とても暑い日で

　　　　　　　

売上げは昨年より伸びました。

　

〈9月25日〉「ふれあい広場」反省会

　　

－ユーカラー（8名参加）

　　　　　　　

Ｏ今までは売上げはあまり無く、忙しい思いをしてコーヒー

　　　　　　　

１杯でしたが、今年はケーキつきで反省！

　

〈１月27日〉新年会、総会

　　

一大丸レストランー（12名参加）

　　　　　　　

Ｏ新年会は一番出席が多いので総会を兼ねて行いました。ゲー

　　　　　　　

ム、話し合いと、楽しい短い時を過ごしました。このところ交

　　　　　　　

流の場が少ないのではないかと、検討したいと思っています。

《平成３年度活動方針》

　　

１．交流会

　　

(1) 6月中　網走の予定

～11ヘー



(2) 9月28日、29日

　　　

今年は北見地区連絡会ができて10年目になりますので、初めてです

　　

が一泊の交流会、医療講演会を計画しています。場所などは未定です

　　

が、決り次第連絡します。

(3)新年会、総会

２。ふれあい広場の参加|

　　

これは活動費を得るため毎年参加しておりますが、今年もまだ氷水

　

屋さん”をする予定です。

３。誕生カードの発送

４．難病連北見支部の合同レクの参加

　　　　　

／ノ２ｇ/ M/ ７ｊＺを７ｚ;ｘｙｙ　□市川　利一

《平成２年度活動報告》

　

〈4月1日〉例会

　　　　

（9名参加）

　

〈4月27日〉役員選出

　　

（6名参加）

　

〈5月19日～20日〉支部総会

　

･一札幌－（7名参加）

　

〈7月5日〉美瑛方面見学会（10名参加）

　

〈7月30日〉全道集会

　

一札幌－（6名参加）

　

〈11月2日～3日〉観楓会

　

一天人峡温泉－（8名参加）

　

〈12月16日〉旭川地区クリスマスパーティー

　

〈1月30日〉新年会

　　　

（Ｕ名参加）

《平成３年度活動方針》

　

く4月10日〉例会

　

〈5月

　　

〉花見

（アゼリア）

く5月25日～26日〉支部総会

〈6月

　　

〉例会

〈7月

　　

〉旭川身体障害者体育祭

〈7月27日～28日〉全道集会（洞爺）

〈8月

　　

〉例会

～12～



〈9月8日〉

〈10月

　　

〉

〈12月

　　

〉

〈1月

　　

〉

〈3月

　　

〉

医療講演会（常盤市民ホール）

観楓会

旭川地区クリスマスパーティー

新年会

例会

／，こ応／２Ｆ/ｙ游／かぐ／

《平成２年度活動報告》

　　　

5月

　

花見を兼ねたお茶会

　　　

7月

　

例会

　　　

9月

　

例会

　　　

12月

　

年末懇親会（温泉）

　　　　

1月

　

旭川地区新年会参加

　　

H3 3月　例会

（４名参加）

（５名参加）

（６名参加）

（５名参加）

（４名参加）

（５名参加）

□藤田

　

郁子

《平成３年度活動方針》

　　　

前年の報告の他に、名寄にも大勢の難病患者がいるようですので、出来

　　

たらその方々との交流をと考えております。

　　　　　

／福゜／左ご/ｙ誇／ＺＸ‾／

　　

□山本

　

和子

《平成２年度活動報告》

　

〈b月11日〉

　

11名出席

　

～花見を兼ねての親睦会～

　　　　　　　

Ｏ煮えたぎった鍋をつつきながら今年度の活動内容の細部話し

　　　　　　　

合い、誕生日カードの発送について、その他

　

〈7月11日〉

　

6名出席

　

～親睦会～

　　　　　　　

Ｏ食事を共にしながらそれぞれに悩み事を話し合ったり、いろ

　　　　　　　

いろと意見交換ができたのではと思います。

～13～



　

〈10月11日〉

　

13名出席

　

～保健婦さんを交えての交流会ﾍｰ

　　　　　　　

Ｏ２名の保健婦さんに御協力を頂き、念願の保健婦さんを交え

　　　　　　　

ての交流会を持つことができました。13名の会員と共に、特に

　　　　　　　

若い方にはドクターには話せないような事柄をお話していたみ

　　　　　　　

たいで、まずは成果があったのではと思っています。

　

〈12月12日〉

　

11名出席

　

～忘年会の集い～

　　　　　　　

Ｏ食事を共にしながら、雑談に、またゲームをと楽しい一時を

　　　　　　　

過ごしました。

　

〈2月26日〉

　

6名出席

　

～趣味を通じての集い～

　　　　　　　

Ｏ希望者のみにて、会員の舘村さんのご指導に頼り、紙粘土で

　　　　　　　

ブローチを作ったり、趣味を通じての親睦会を初めて行ってみ

　　　　　　　

ました。

　

〈4月22日〉

　

8名出席

　

～年度末会合～

　　　　　　　

○ミニ便りＦあゆみ」２号配布、新年度役員選出、その他

（平成３年度活動方針》

　　

ｏ例年通り隔月毎に集いを持つ

　　

ｏ誕生日カード発送予定

　　

ｏミニ便り「あゆみ」３号作成予定

　　

ｏ今年度は、全道集会に一人でも多くの会員が参加できるよう力を入れた

　　　

いと思っています。

／ぷ厚／迦ｆ/ｙ誇／たぐ／

　

□扇田

　

裕子

《平成２年度活動方針》

　　

会の集りを持ち、お互いの経験を通し、それを役立てられる内容のものに

　

したいと思います。そんな集りの中で、ドクター、保健婦さんとの話し合い

　

の場なども持ちたいと思います。

　　

これまで会の中心になって、仕事を持ちながら会の事を一生懸命考えてや

　

っていてくれた小隅さんも結婚されて、正直言って一緒にやってくれる人が

　

･-･不足です。会の集りを通し、一緒にやってくれる人が生まれてくる事を願

　

っています。

～14～



/･７乙／祢ｇ/.Z游/／ｊぐ／

《活動報告》

　

〈10月20日〉

□秋山

　

のぷ子

アップル会例会

　

ビデオｒ太陽へのラブレターｊを見ての討論会（10名）

〈12月9日〉チャリティクリスマスパーティー参加（10名）

　　　　　　　　

（アップル会忘年会を兼ねる）

〈1月26日〉新年会（13名、北大第２内科一藤咲先生、向井先生）

※その他に、“いちばんぼじ発送のお手伝い

《活動方針》

　　

昨年度は全体の活動参加が多かったため、地区だけの活動があまり出来ず

　

会員の皆様にはご不満もあった事と思います。今年度は昨年を反省し、勉強

　

会を少しでも多く取り上げていただけたらと思っております。

　　

地区担当という事で、あっという問の２年間でしたが、大変勉強させてい

　

ただき有難うございました。

／遥穿/ｊ移/jZき／／Ｘ‘／ □渡部

　

小夜子

《活動報告》

　　

４月

　

役員会

　　

７月

　

役員会

　　

８月

　

全道集会参加

　　

３月

　

役員会

　

○その他、（財）北海道難病連の釧路支部の行事などにも参加しています。

《活動方針》

　　

昨年は具合の悪い方が多くて、お見舞に行くだけで精一杯でした。今年は

　

仝道集会に出来るだけ多く参加したいと思っています。

～15～



平成２年度

　　

決

　

算

　

報

　

告

収　　　　　　　人 支　　　　　　　出

道費補助金 ７６９，０００ 事業費１　　1 , 44 3. 929

会　　　費 ８８９，２００ ＜会　議　費＞ 177, 46 1

寄　付　金 3 3 9, 240 難病連参加費 ３８，６２０

事業収入 106, 829 役員会費 68, 5 16

その他の事業収入 12 2. 5 12 中央会議費 7 0. 325

参加費収入 12 9, 0 00 ＜医療講演会＞ 2 24. 890

協力会還元金 ７５，７５０ ＜患者大会　＞ ２０６，０５９

募金箱還元金 3,614 ＜機　関　紙＞ 2 17, 448

署名募金還元金 11, 4 60 ＜地区育成費＞ 286, 2 78

受取利息 1,639 ＜相談員補助＞ 6 5. 000

雑　収　入 11. 267 ＜活　動　費＞ 14 7, 890

前期繰越金 163, 047 ＜全道集会　＞ 10 7. 979

※事業収入内訳

　ｏお正月飾り　　40､620円

　ｏ花火　　　　　37､590円

　ｏ雑貨売上げ　　4.100円

　ｏ乾パン、シャンプー他
　　　　　　　　　24.1)19円

※次期繰越金内訳

　　現金　　　　　48,059円

　　銀行預金　　　42,809円

　　郵便振替　　　53.322円

　　預り金　　　A46.200円
　　　　　　　　　(本部会費)
　　　　　　　　△21,000円

　　　　　　　　　(彗丿琵)

＜実態調査　＞ １０，９２４

負　担　金 728. 900

全国会負担金 4 28. 4 00

維持会費 ２９９，０００

ＨＳＫ負担金 1.500

維持運営費 17 2, 73 9

事務局費 148, 2 50

資料費 2 2, 83 0

雑　費 1.659

積立金支出 ２００，０００

次期繰越金 7 6, 9 9 0

　　　　　　　　　通信費　　46,204円
※事務局費吟I訳　事務用品費23. 712円
　　　　　　　　　事務局費　78,334円

合　計 2, 6 2 2. 5 58 合　計 2, 6 2 2, 5 58

～16へ，



平成２年度

　

会

　

計

　

監

　

査

　

報

　

告

　

平成２年度における全国膠原病友の会北海道支部の会計を、帳簿と

領収書を照合した結果、適正であることを報告します。

〈会計監査〉

平成３年４月２０日

　　　　　

．

　　　　

ぶタｎ識辺叉子

～17～



平成３年度

　

活

　

動

　

方

　

針

１。膠原病の原因究明と治療法の確立要望

２。札幌等の専門病院に受診する地方在住者のための通院費助成を要請

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(なんれん参照)

３。膠原病に関する正しい知識の普及

　　　

〈医療相談会〉ｏ札幌－5月26日

　　　　　　　　　　　

ｏ北見－Ｍ）月13日（地区10周年記念）

　　　

〈医療講演会〉ｏ虻田町洞爺－7月28日（全道集会分科会）

　　　　　　　　　　　

ｏ旭川－9月8日

４。北海道難病連の行事参加

　　　

ｏ第18回全道集会

　

7月27日（土）～28日（日）一虻田町洞爺－

　　　

ｏチャリティクリスマスパーティー

　

12月15日（日）

　　　

ｏチャリティバザー

　　　　

平成4年3月7日（土）～8日（日）

５。機関紙１いちばんぼし」の発行（５回）

　　　

4月10日、7月10日、9月10日、12月10日、（平成4年）2月10日

６。地域活動の推進

　　　

北見地区連絡会10周年

７。会員同志の親睦を図る

８。資金活動に取り組み、自已財源の確保に努める

　　　

①協力会員の拡大

　　　

②募金箱の設置普及と回収

　　　

③物品販売の協力

９，結成20周年記念誌の発行

･-一18へ一



平成３年度

　

予

　

算

収　　　　　　　人 支　　　　　　　出

遊費補助金 ７７９，０００ 事　業　費 1 , 64 0. 0 0 0

会　　　費 １，０９２，０００ ＜会　議　費＞ ２８０，０００

寄　付　金 15 0. 0 00 難病連参加費 ４０，０００

参加費収入 １２０，０００ 役員会費 ８０，０００

協力会違元金 ８０，０００ 中央会議費 16 0, 000

募金箱還元金 ５，０００ ＜医療講演会＞ 2 2 0. 000

署名募金還元金 13. 00 0 ＜患者　大会＞ ２１０、０００

販売事業収入 Ｉ００，０００ ＜全道集会参加費＞ １００，０００

その他の事業収入 85. 000 ＜機　関　紙＞ ２５０，０００

受取利息収入 １，０１０ ＜指導パンフ＞ ５０，０００

積立金取り崩し収入１２００，０００ ＜検診相談会＞ ２０，０００

前期繰越金 76, 990 ＜地区育成費＞ 24 5, 0 00

＜相談員補助＞ ６５，０００

〈活　動　費＞ 20 0. 00 0

負　担　金 82 5. 800

全国会負担金 5 3 1. 300

維持会費 2 9 3. 0 00

ＨＳＫ負担金 1.500

維持運営費 18 5. 200

事務局費 ９０，０００

通信費 5 0, 0 0 0

事務用品費 ２５，０００

資料費 20. 000

雑　費 １，２００

ｆ備昔 ５０，０００

合　計 2, 70 2. 0 0 0 合　計 2. 7 0 2, 000
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平成３年度 f曼丿踊

氏　　名 住　　　　　　　　　　所 電　話

に部長 小寺刊月
皿当

限局 安田史子
　　(旧姓瀬賀)

な計 長谷川道子

盆査 渡辺愛子

秋山のぶ子

厦営委員 三森礼子

大沢久子

滝本はるよ

札幌地区担当

今年一年間は保留とし．札幌の運営委員で協
力して行なう

加藤禎子
北見地区担当

渡部/1波子
釧路地区担当

鈴木裕子

扇田裕子
函館地区担当

山本和子
帯広地区担当

荒尾みや子

藤田浩子
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|藤ｍ郁子

名寄地区担当

市川利一

旭川地区担当

（財〉北海道難病連役員

氏　　名 住　　　　　　　　　　　　所 電　話

吃表理事 三森礼子

Ｅ　事 小寺任用

儲員 安田史子

大沢久子

滝本はるよ

虻部担当 加藤禎子

扇田裕子

荒尾みや子

藤田^£-T-

鈴木裕子

市川利一
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今回の相談会|坤萍に引き統し･マ２回目ｈ'うこと７．企画

をする側に慣れがあったように思い反影そのため力丿グ｀ルー

プの人数がすし多くて、充分に質問が出釆なかっ八人や、質問

がしすらかったという人もいたよう了胤質疑応答にμ昨年の

時のように５～６人が１いように思われまし八。

　

八八目分対当みだけ７万ぐ同じ病気削中間が語る悩みを聞

い↑自分自身の問題にして欲しいいヽう機関紙マヽの参加呼び

かけに対して、実際にそう感じ八人分多かっ八こと皿これか

ら祁談会を統けてしヽく上で大変参考になりまし几

　

医療相談会の報告として。以下に参加された先生む含めて皆

ｊんの感想文を褐載しましｱこ。

　　　　　　

Ｚ・

泰初めての出席でし鴛が。とン､ても良い奪囲気で疑問の点石わ

　

か（安心しマ治療に励心事が出来そう７ヽす。ま八釆年も開しヽ

～22～



　

マくれる事を望みます．

　

ぐ深川市

　

Ｎ・Ｙ）

然毎日が不安だづこのが安心しまし几前向庫に生活し穴し七

　

.監います．ありがとうごヴいまし几

　

（深川市

　

Ｎ･丁）

胞ふＴﾐん疑問に思って質問出水ないことを．こんな機会に有切

　

丁寧にお話い八だけマ大震め巾が仁く思リまし几日常お忙し

　

い先生方がこんｙ貴重な時間をさいて下さろこともさゐことな

　

がら、こんな風に計鼠組織して下うっている事務局の皆様に

　

お礼を申しょげ八いと存じますありがとうございまし几

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（億川手

　

K- T)

然ブルーフ別に介かれての二殯EIの試みでし几が、冲出はい

　

と､恩いま可．発言もしやすぐス事前の心得のお話に納得之れ

　

てい穴ようで、特定個ぺに片寄ることもなく居心地のよい時間

　

でし仁柄気ばかりにとらわれす．いろいろな方面の相談会と

　

いうかμちも如何でしょうかマ

　　　　

けI奸市Ｗ・引

然他の方の話を聞くことで自分白身（7･病気を知ゐことになり、

　

先生（ﾌ･抄話で落ち込みがかし楽になりました.

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

C札幌市Ｇ・引

悉昨年の相談会から現在までにいろいろβ水分出マ

　

不安に思

　

っていた事を．主方医の内科と違う専門医の先生の少診に対す

　

る指針をいただｙ釆札の目的が十二分に畢され、とマも満足

　

しマ糾ばす．先１山衣勿論のこと、スヲヽヽ/フの皆樺のご尽力

　

卜心よりお礼申しょげま筧有難う万了いまし氏

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

C函館市

　

Ｋ・Ｔ）

～23～



参去年よりはﾚﾌﾞ｀ルーフの人数が多かづＪで、ツし話しづら

　

かっハように思います。妊娠(ﾌ)ことや、睡眠、りうノフスとい

　

った菅通のぺ開がべっゐよ弓ﾌﾞy基本的びことａお話ﾌﾟｊども大家参

　

考にわりけこ。

　　　　　　　　　

床幌市Ｙ・Ｆ)

参いりいろな話を闇けてよかづ叱思いま竃同じ種類の病気

の方の話もも・と聞き八いとふ｡ヽまし友。ｲ固人的にむっと狽敲

でさたらとかＪし几

　　　　　　

俳瞥町Ｙ・川

悉昨夜の交流会（zl席でIJいﾇついり話をし八せｃ代全伴的に､「

　

特にこのことは」といっ八具体的ﾌﾟg質問はツなが≒八ので百が、

　

初めての先生りこの７ヽ新鮮な感じがしましﾌﾟ辻。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

ぐ札幌市

　

Ｋ・Ｍ）

悉テ印刀めマ参ヵ吋ヤマドリ優ましに私にμ大牽よいお話

　

７ヽ勉強になりまし几皆さんのおヽ話も聞かせて頂ことマも参

　

考にやはした。

　　　　　　　　　

（札幌市Ｔ・丁）

悉初めマ出席しました（皆さんのお話を聞けただけでも大衆

　

勉強になり４しに

　　　　　　　　

（札悍市Ｎりl）

～24～



暦個人個人にっしヽマ詳しくご説明い八万き病気に対して新一仁

　

び知識を得まし几相談会を重ねるご七に感じろのですが、い

　

匁ヽろな∧のい机ヽゐ痢犬態を聞くだににし病気に対ずる認

　

識が深かていさま竃

　　　　　　　

ぐ私幌市

　

〇・剛

暦今近μ湧だと考え八’まし八が、主酒匡にも聞けなかっ六事

　

がか妾お聞さでヽjて、これからの心の糧にし八で匹ヽと鴛っ

　

マい首玉病名別に分かれマ死生のお話が聞け几らと思）ハヽ

　

ま玉地方にいj､すし専門の先生がしヽません･ので≒ごの様な

　

会刊寺バい八だいた事μ大奇知雁紅しヽと思バ糾は竃

　

今諸共よろしくお願いし友玉

　　　　　

卵樽市

　

シＳ）

悉大変参考になはした。自分(ｱ)光生に聞く事もぷ釆ないこ

　

とも、わかりやすく、ざっくばらんに聞け嬉しく思いＪしか。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(銚浴市丁マ)

～25～



磨毎回この相談剣咄席し７．一人でjl悩むより皆に相談して．

　

他の人の意見を聞い加八病状の違いを聞けマ勉強になります

　

まし自分の主沿医とぽかりではな゛ぐ他の死主の話しtﾉ聞け

　

マ参考になりまし几

　　　　　　　　　

ぐ札幌市

　

Ｉ・Ｍ）

暦参加し７みて、－・）の柄剔こしマも色々な症状ダでる事がわ

　

か･はした．ス．薬にしてもその方の症状に出される量や種類

　

があり、價療方漬の違いがある事など．とても素晴らしし･お話

　

が聞かれた事μ大変嬉しく思いＪし八．ぐ札世市

　

卜出

泰今回２割

　

ないましμが竹ｊん柄限蛸く、知識が豊かなようで質問溥

　

るこどもあまりなくなってｙ

　

う形式印易合ば、入会し八ての方と地方で専門医ｯ夙町い人

達なと･によいのでμないかと樫じましに

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ぐ札幌市

　

Ｔ・目）

泰ﾀﾄ釆でば、症ダ以外（7･事（生活面等）ロついてまで話寸時蜀

　

がなしヽ為か､細かい事まで闇く事が出来。ヌ自分でμ気がっぐ

　

ない事Ｃ祀のÅはどうぃう事で悩んでじゐヵつを知る事がむ来

　

て戻かっ八レ先生を身近かに感する季が出摩て寥か丿辻lｔ･

　

う。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（北見市

　

Ｋ・Ｔ）

悉あま対談など以外承了ヽは了でなづこめ、ケし抵杭を穂じな

がらも、専門の先生とお話しでｊる事がで参マ良かっ八と昂ヽい

ま風話しが出希/≒事心↑マヽもすぃぶん気持が楽になっ八よう

な気がしま菟何かが変われゐような気がし笈しか。せーかく

の相敲会にもっともっしたく;さんの人に出席してもらおうと

思ヽつマいまし友祁、締同私一人の出席でもっ几いなしヽ気がしま

しμ。

　　　　　　　　　　　　　　

（祭

～26一一



泰初めて(ｱ･相談会口参加マ七ても緊張しｊし仁が、わ･ほいに

　

気栗に和気あいあいと相涯でさて艮か丿北思しヽます。目今の

　

こと廊すマ･はなく、他の人(対ぶみや病気に対しての感じ方を、

　

自分の耳で聞けたのが珍かづこ。自分(刀廼滅７･伝このような

　

医療相荻を蘭けたらt)つヒすばらしいと思ヅＪし几他ｏテー

　

ブル助

　

良かっμと思いました。これからL剣元気な限りむっと参加し

　

几いと1恩いＪす。

　　　　　　　　

(函館市

　

Ｋ

　

Ｙ)

-卜ぶ=
-¬j･.’〃
--

～27～
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り
‘
ｔ

▼
つ
つ
じ
、
ふ
じ
が
今
奪
蜃
り
に
咲
ざ

誇
っ
て
。
涯
か
ん
の
花
は
小
で
な
つ
ぼ
み

を
ど
ん
ど
ん
小
く
ら
ま
せ
て
い
る
と
こ

ろ
で
す
。
北
海
道
出
身
の
私
と
し
て

は
で
ヽ
る
も
の
な
ら
出
席
し
た
い
の
７
　

す
が
･
＊
？
i
：
ボ
ん
遠
方
で
す
か
、
長
谷

で
夙
体
調
す
ご
ぶ
ゐ
良
弐
ｓ
Ｌ
瓦

た
ぶ
ん
気
候
の
み
か
げ
で
億

　
　
　
　
　
　
　

長
崎
県
Ｉ
・
Ｎ

▼
息
そ
か
転
動
７
　
亨

娘
泰
に
学
一
年
き
が
い
る
た
祭
、
淋
し

さ
を
昧
わ
う
ご
と
も
な
く
暮
し
マ
い
ま

笈
元
気
で
す
。
小
ふ
庭
に
所
柄
し

と
草
花
を
凝
え
マ
楽
レ
ん
こ
ま
す

北
海
道
を
出
て
十
年
に
な
り
ま
し
べ

　
　
　
　
　
　
　

名
取
市
ぶ
∵
Ｊ

▼
何
々
と
元
気
と
Ｊ
７
　
は
ゆ
き
ま
せ
ん

ダ
が
ん
ば
っ
て
居
り
１
戈

　
　
　
　
　
　
　

札
幌
市
Ｓ
・
ハ

▼
お
仇
け
べ
、
ま
で
母
子
弁
に
元
気
で

す
．
総
会
の
前
に
ち
ょ
っ
と
伺
え
た
ら

と
思
っ
マ
い
ま
す
ぷ
１
　
ぐ
じ
う
ぞ
呉
々

も
お
伴
大
切
に
．

　
　
　
　
　
　
　

札
幌
市
Ｋ
’
Ｊ

▼
現
栴
北
大
に
入
院
中
で
す
の
で
出

席
で
、
ま
せ
庖
早
々
退
限
レ
八
い
や
ぺ

四
月
よ
り
入
会
し
ま
し
た
摩
い
よ
ろ
し

く
お
願
い
し
Ｊ
凭

札
幌
１
　
に
９
Ｋ

▼
母
が
入
院
し
付
添
万
い
ゐ
為
、

欠
席
ク
せ
マ
頂
ぺ
、
ま
て

　
　
　
　
　
　
　

礼
帳
貰
丁
・
Ｍ

▼
昨
年
十
月
９
発
作
筋
炎
が
再
発
し

て
巷

元
気
に
職
場
に
復
帰
し
ま
し
た
o
冷

は
ま
だ
」
体
が
元
に
μ
戻
っ
マ
い
な
い
孚

無
理
も
で
き
ま
せ
ん
．

　
　
　
　
　
　
　

札
幌
市
Ｓ
・
Ｙ

▼
い
つ
も
お
せ
話
に
公
っ
て
お

り
ま
す
．
私
の
、
状
態
μ
庶
く
．

お
陰
樺
７
　
順
調
に
過
ご
し
マ
お

り
ま
す
札
幌
す
Ｉ
’
Ｋ

ｖ
侃
越
」
等
で
体
調
を
く
す
し

て
し
Ｊ
い
'
ｉ
Ｖ
静
に
し
マ
い
鳶
口

と
思
い
き
マ
．

　
　
　
　

札
幌
市
Ｋ
・
Ｒ

▼
４
　
の
と
こ
ろ
あ
ま
り
変
わ
り

は
あ
り
ま
せ
ん
が
、
出
席
７
　
Ｖ
Ｔ
/
な

く
マ
ビ
マ
瓦
谷
で
滉
友
の

会
に
〈
会
し
て
、
友
人
も
出
釆

マ
よ
か
八
と
思
っ
て
ぃ
一
了
．

役
員
の
管
贋
無
理
せ
ず
頑

張
っ
マ
下
ざ
．
≒

　
　
　
　

登
別
市
９
Ｅ
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▼
七
月
に
ボ
ラ
ン
ー
て
ア
の
大
会
が
当
地
７
　

あ
る
為
。
そ
の
準
備
に
毎
晩
遅
く
塀
追

わ
れ
に
マ
い
晋
滉
途
中
で
倒
れ
な
い
よ
う
に

白
分
な
り
に
調
整
は
し
マ
い
る
つ
も
り
な
の

で
す
が
≒
出
席
７
　
既
す
ド
残
念
で
す
が

会
の
御
成
功
を
お
参
り
致
し
ま
て

　
　
　
　
　
　
　
　

釧
路
市
？
Ｙ

ｖ
四
月
迄
２
　
　
院
生
活
の
八
の
、
今
回
は

無
理
あ
ド
ま
す
の
７
　
欠
席
さ
ぞ
て
頂

き
Ｊ
滉

　
　
　
　
　
　
　
　

夕
張
市
９
Ｓ

▼
昔
の
体
型
に
戻
り
ま
し
て
４
ど
気
持

ち
で
！
体
調
の
方
も
順
調
７
　
、
征
野

マ
い
穴
こ
と
が
ウ
ソ
の
よ
う
な
気
が
し
て
い

ま
ず

芽
室
町
Ｋ
‘
月

▼
心
事
が
月
の
中
こ
番
薦
し
い
時
期

な
亨
子
が
離
せ
Ｊ
せ
ん
．

　
　
　
　
　
　
　

芙
幌
町
１
’
Ｍ

▼
四
月
Λ
日
に
退
院
し
ま
し
汽
ま

だ
あ
ま
り
調
子
が
良
く
な
い
の
で
出
席

で
ヽ
喜
ん
．
４
　
　
回
ぼ
骨
の
方
ｙ
で
調

子
が
採
く
な
ゐ
タ
イ
ミ
ｚ
ク
が
分
か
り

ま
せ
ん
．

　
　
　
　

足
寄
町
日
・
円

▼
近
項
μ
だ
ん
だ
ん
不
臼
由
に
富

了
隣
り
に
も
行
く
事
が
出
釆
ま
慾

ん
．
自
介
の
身
の
回
り
だ
け
が
や
っ
と

７
　
出
席
で
ヽ
ま
せ
ん
．

　
　
　
　
　
　
　

置
戸
町
Ｋ
・
Ｓ

ｖ
五
月
七
日
、
勤
医
協
良
珠
痛
鴎
に

転
院
ｙ
レ
た
ぷ
弁
光
生
に
診
察

し
マ
い
た
だ
い
て
ぃ
１
す
．

　
　
　
　
　
　
　

三
笠
市
ｓ
・
月

▼
右
暇
関
節
手
術
予
定
の
為
、
出

席
出
釆
ま
せ
ん

苫
小
牧
市
Ｉ
白

ｖ
御
無
沙
汰
し
マ
お
り
ま
可
。
い
っ
も
欠

席
７
　
申
し
訳
け
あ
り
Ｊ
せ
ん
。
大
ｊ
な
変
化

も
な
く
安
定
Ｌ
マ
い
ま
す
お
示
逢
か
、
汀
微

熱
原
～
何
か
く
だ
る
く
、
順
に
な
そ
い

運
１
　
Ｉ
声
と
ダ
の
役
割
は
七
う
っ
じ

て
保
っ
マ
い
ま
凭

　
　
　
　
　
　
　
　

上
磯
町
酒
・
Ｋ

７
動
き
協
寅
居
限
昌
蘭
節
手
術
穴

め
入
院
す
吝
こ
と
に
ダ
ｙ
こ
汽
攻
念
７
　

１
　
や
欠
溥
し
ず
浸
７
　
も
こ
れ
に
で
ヅ
し
不
安

も
あ
り
Ｊ
菟
か
臼
由
に
１
　
け
る
よ
う
に
な

る
か
と
思
え
ば
嬉
し
い
で
笈

　
　
　
　
　
　
　
　

帯
広
守
Ｎ
‘
Ｆ

ｖ
十
が
聖
偏
帯
石
召
沁
に
百
十
一

日
よ
り
〈
院
中
。

　

本
別
町
ｙ
Ｔ

ｖ
体
調
が
良
心
な
い
孚
欠
席
ご
せ
て
い

八
芦
き
ま
馮

　
　
　

遠
軽
町
〇
・
Ｍ
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！
育
狭
心
症
発
作
で
よ
砂
川
勤
医
協
に

入
院
。
二
月
二
十
八
日
発
作
翠
レ
く
。
砂
川

重
奈
席
に
転
送
ｊ
れ
。
種
々
検
査
の
祁

果
、
脳
梗
塞
と
判
り
ま
し
聡
手
当
が
早

で
奈
で
手
術
を
せ
ず
に
多
少
言
語
障
害

の
み
で
、
現
在
は
通
班
畑
療
甲
７
　
す
。
大

分
伊
方
に
向
か
Ｊ
>
つ
つ
あ
り
ま
す
。
釆
年

二
十
周
年
に
向
け
て
頑
張
り
た
い
ど
思
っ
マ

お
り
ま
す
。

　
　
　
　

上
砂
川
町
Ｓ
・
６
　

ｖ
回
項
の
支
部
の
活
動
を
支
え
マ
下
１

て
い
ゐ
設
置
刄
惹
辱
に
。
惑
謝
申
し
ヱ
げ

ま
ず
。
Ｉ
か
く
ご
案
内
い
八
百
、
ｊ
し
八

の
ト
風
邪
を
こ
じ
ら
せ
ぶ
席
で
万
ま
七
ん
。

次
回
に
μ
旨
～
て
お
‥
‥
ま
ず
。

　
　
　
　
　
　
　
　

静
内
町
冷
よ

ｖ
元
気
で
お
り
Ｉ
て
弘
越
の
準
備
で

忙
し
く
欠
席
し
Ｊ
ｔ

　
　
　
　
　
　
　
　

旭
川
市
Ｎ
・
Ｎ

▼
ご
案
内
頂
ｊ
ま
し
て
有
群
う
ご
ヤ

い
ま
す
。
日
、
百
と
咲
で
な
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茅縛兼子訟躇訟。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〈安田実子〉

　

医療相談会終了棟．第２回運営委員会を兼ねた地区相当看会

議が行われました．

の第18回難病愚か障害者と家族の全道集会にっしワ

　　

・７削0日号「しヽちばんばし」で会員に知らせる。一人で

　　

心多くの人に参加してもらい八丿似ヽら3,皿円補助斜）

　　

・協賃広舌（勣利をでさゐだけ集める。

・参加人数により相談会か講演会にす耽

・夜鄙屋に乗まり交流を深める予剣

②Ｊ周年記念談について

４

　

釆年り0同年)の原泉発行予定である．経験記を中心

とし紅も剛こする(7)で、各地区からも体験記を寄せマほし

し≒

③その他

　　

・各地区マ･の活動頑令帯気昧７ヽある.

　　

・難病連の支部の仕事と友の会のｲ士事を兼仕している人ぶ

　

ー
多いので、会の方がおろそかになりがち７ある．

・会費の長期滞納着は退会とする.

　　　　　

(何僕達絡しても返事をむらえない(刀で)

～32･



　

以上が話し合われたことで、各地区tﾉそうですが友昨

も人材が不足しており、会の運営がスムー割≒ヽかないこと、

会職との交流、勉強会などを開いても、いつむ決まった八ば力ヽ

りで斬鮮眸もないレ慣れ公いのムードが強いなど、これから

の鳶の会の活動はどのような方向に向かっマ行にhれヽいのか、

不安を感じろ会議でした。

しかいですネ。

一人－∧の会員の臼覚、協力を期待

9９，
戸谷吃ｉ

～33～



任
第 18回 全遭 菓会

　

支那総会と並んで大変重要タ行事である「第

18回難病忠着、障害者と家族の全道集会」が行

なわれま風今年ば隔年毎の地方開催の年であ

り．特に児域の医療と福祉に対百る理解と充実

をボぬ全道の難病患着･障害看と家族妬同爺

に動乱ま菟

　

部会毎の分科会では、勤医協中央病院のゆ井

秀紀先生をお祁きしての医療講演会を予定して

いま王

　

そして友（z）会でヽμ出来るだけ咎くの会員の皆

さんに参加して頂万八く、参力口費用（大人一律

I 2,000円）のうち､3.000 nを補助しま竃

　

北海道の短い頁のびとときを．仲間と一緒に

楽しく、そして有意義に過ごしてみませんか．

ぶ
グ
ダ
尹
ゼ

竟７/27(土)

　

卜り6:00

　

各方面から洞爺集合

　

り8:00

　

夕食一交流会

☆ワ/28(日)

　

1 9:30

　

12:00

原科会(医療講演剣

昼食

●･12: 30

･･口:40

三 卜'円:4０

ｱトラクショソ

を体集会

閉会

～34～
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喝．強皮症になると医療費が大変で

　　

しょうか？

　

強皮症の治療は長期に及ぶことが通常です．診断や治療のた

めに入院が必要であったり，定期的な検査，継続的な薬剤の投

与などにより，医療費がかさむことが考えられます．

　

健康保険の家族や国民保険に入っている人は３割，健康保険

本人は全体の医療費の１割の負担が通常必要です，国および都

道府県では，F特定疾患治療研究事業」とよばれる事業によっ

て，特定疾患（いわゆる難病）に指定された病気の患者さんに

対して，自己負担分を公費負担としています．強皮症も特定疾

忠の一つとして指定されているので，強皮症の患者さんは一切

自己負担が必要ないことになります．

　

強皮症と診断された患者さんが特定疾患として認定されるた

めには，住民票のある地域の保健所に申請書および医師の診断

書を提出することが必要です，詳しくは，御本人または家族の

人が保健所に行って詳しい説明を聞いて来てください．

　

なお，肺の症状や手足の関節の変形がひどい場合には身体障

害者の認定を受けることも可能です．

1亀結婚や妊娠に問題は？

馳28

　

強皮症の患者さんの多くは中年以降の女性で，すでに結婚，

出産をすましている場合がふつうです．しかし一部の患者さん

は10代後半や20代で発病しますので，結婚生活や妊娠，出産と

のかかわりが問題となってきます．

　

結婚については基本的には問題ありません．しかし，生活環

境の変化や家事の負担などで病気が進行することも考えられま

すので長い間にわたって病気にたちむかっていくためには伴侶

となる人の協力が必要です．そして家族としてどのようなこと

を常日頃から心がけるべきかを理解していただく必要がありま

す．したがって，伴侶となる人も患者さんと同じようにこの病

気のことを理解してほしいと思います．具体的にどのようなこ

とを心がけていただくかはそれぞれの患者さんによって違って

きます．これから結婚しようという方はぜひ一度伴侶となる方

といっしょに，われわれの説明を聞きにきてください．

　

妊娠，出産については，内臓，とくに肺，腎臓，心臓などの

病気の程度が問題となります．内臓の変化が軽い場合にはとく

に問題はありませんが，内臓の変化が強い場合には，母体の機

能が妊娠，出産に耐えられないことも考えられます．これから

子供をつくることを希望される場合はあらかじめ，ご相談くだ

さい．また妊娠後にも医学的管理が必要ですので，主治医どう

しの連絡を十分にとりあってもらうようにしてください．

奉 結婚や妊娠については，あらかじめ相談を．

Ｎ。患者さんの家族のかたに／

Nq30

　

このパンフレットを患者さんの家族のかたにも読んでいただ

けましたでしょうか？

　

われわれ主治医が思者さんと接蝕でき

るのは１ヵ月に１，２回，せいぜい10～30分です．本当に患嗇

さんをつねに支えることができるのは家族の人たちです．強皮

症のようなむずかしい病気と一生つきあっていくのは大変なこ

とです．本当の病気のつらさは患者さん自身にしかわかりませ

ん，われわれも家族の人たちも本当のつらさを理解できていな

いと思います．でも思者さんを温かく見守り，励まし，手助け

することはできるはずです．強皮症という痢気が雛病でなくな

るロまで，患者さんとともに病気と闘っていただけることを希

望します．

4･ 家族の協力が大切，

病院と家族の協力か必災

4･ 強皮症の患者さんは医療費の補助が受けられる．



今おわりに

to. 31

　

このパンフレットは，当初東京大学附属病院皮膚科および同

分院皮膚科の強皮症外来に通院しておられる患者さんを対象と

して書かれたものを一部改訂し，全国の患者さん向けに出版し

たものです．ほどんどの患者さんはこのパンフレットに書かれ

ている程度の知識をすでにお持ちだったと思いますが，もう一

度病気に対する取り組み方を自分なりに整理して考えてみて欲

しいと思います．

　

私達の外来に通院している患者さんに回答していただいたパ

ンフレットの内容についてのアンケート調査では，多くの方よ

り強皮症のことがよく理解できてよかったという回答をいただ

きましたが，その反面一部の方からはもっと詳しい説明を期待

する声がよぜられました．強皮症の原因についての最新の研究

成果，新しく開発された治療法，ほかの膠原病との重なり合い，

医療費補助についての詳しい内容などについて知りたいと，さ

まざまな希望がよせられました．

　

このパンフ.レッドでは，専門的な内容や細かい数字などを避

けるようにし，できるだけわかりやすいものにするよ引こ心が

けました，したがって，このパンフレットに書かれている内容は，

診療を続けていくうえですべての患者さんに最低限これだけは理

解しておいていただきたいというものに限定しました．そこで，

強皮症についてさらに詳しい知識を求められている方を対象と

して9jl皮症をよりよく理解するためにJの続編を企画してい

ます．続編の内容は，必ずしもすべての患者さんに理解してい
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ただく必要はなく，もっと詳しく知りたいと考えていられる方

だけを対象とするつもりです．

　

このパンフレットで述べたように，残念ながら強皮症を根本

的になおしてしまう治療法はまだ碓立していませんが，進行を

くいとめる治療法や症状をコントロールする治療はどんどんと

開発されてきています．強皮症の症状や進行の速さはそれぞれの

患者さんごとに大きく違います．したがってこのパンフレット

を通じて，それぞれの患者さんが病気とうまくつき合っていく

方法を見つけて欲しいと思います．病気を恐れるだけでは何の

解決にもなりません．強皮症が難病でなくなる日まであともう

少しです．

執筆担当者

東京大学医学部皮膚科

(厚生省強皮症調査研究班丿ぽり

　　　　　　　　　　　

竹原

　

和彦

、
／
山
一
？



事務局力昌⑩⑩知昌世

⑩ご布乱ヽ八八さました。

　

・扇田裕子樋

　

5.000円

　

・鴉山時子非凪０００円

　

・菊地和代麻

　

斗00円

　

・小野夕美子楳

　　

８００円

　

・加藤禎子測

　

800円

　

・小林テイ様6.230円

　

･斜｀本ヌエ肩

　

1,000円

翻新しく入会ｊれ良方遜で玉

　

・篠ｍ征旅

－６剛5a現在一

･伊藤加代子様2,300円

・中井秀紀緑25.000円

・向井正也測25,000円

・籐咲

　

淳緑30､0叩円

・れ

　

君江緑

　

1.000円

．荒木マヽｿ子浦

　

3.8 0 0円

布鬘泄ありが叱うごさいました仰馳

・後藤サテ子い乙=づい症候群SfOJO.口生）

・大禾］田一天(SLE. S37.9.n生）

・尋良厚子ぐSぼ. S/6.9.3生）

・山本常子(ＳしＥ、シェー竹ン癩戻群）

ヽJ37～

水心

背どうぞよろしくお願しヽしま寸



参仕所変更され穴方達です。

　

・曰野

　

京子

・加藤留英子

･湯浅浩子佃姓菊地）

一部会・支部の活動資金づくりにー

北海道難病連の資金活動

夏

　

は………………

夏といえば･

花

　

火

　　

８月10日しめきり

ビール

　

１枚500円

　　　　　　

゛‘゛”９‘'゛賛謎1浬具堵喘霞昆］

師走は､やっぱり‥･正月飾

年から年中…………海藻エキス配合クリームシャンプー

　　　　　　　　　

カロリー乾パン

いっでもヽどこでも…協力会と募金箱

　　　

____･

●ヽ,38～



　

皆さん、お元気で１か．

　

年に一度(ｱ咄咄ヽも終わりホッとしれく八も束の関､「い巧ば

んぼし」の原稿書ｙ花火の販売、全道集会準備などなど

で体を体のる暇もないほビマ寸．ぐ私事ですが、３月から

家事匹ヽう仕事も加わり、万L・会剛士事がおろそかになり

がちで竃)誰か友(7)会を手伝・マくれゐ人ばいませんか

ピ、声を犬TJ
謳

にして言しヽたい気介です．

　

ワ月木川ま全道莱会があり八ヽつもc7･ごと７･すがーÅマ･

も苓くの澪加を期待しＪす。

　

紫ﾀﾄ線が強ぐ私八ちには過ごしにくいこの項ですが。

伴訓を崩ざないようにお気をつけ下さい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(ふ)
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