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平璃４年９月5B(±}、友の会北海道支那辺周年記念大会当日

は、朝から小雨(ｱ)降る心もとないお犬気で熔まりました。

　

１時30分(刀開会に先立ち、殺員師号､長谷川､安田､三森､濃辺、

舷山､大沢)は川時にセンターに集合し、打ち合わせ、会場の設

営等に当たりまし八。栃木会員斗名が「北斗星」で朝８呼に私幌

駅に到着し、小寺支郁長が迎えに出マ会場に到着しており、お

客様待遇どころか一緒に設営等の手助けをい穴八きました。ま

た札幌の新岡さんや当日函館より早めに着いた久保田さんが貴

重なスタヽyフとして動いて下さいましμ。

　

ちょうど前日の「北海道莉捕｣に、記念大会と記念農につい

ての記事と小今支部長の写真が大きく褐載され八の乙前日か

らは渡辺愛子さんがセンターでその電話の対応に当たり、その

問い合わせ数はそ叫

の参加という予１､むしない結果となりまし几

　

1時3㈲ヽの男会

の時間になっても参加看が引きも切らず、しまいには会場のテ

ーブルを急さよ取り除ｙそれでもなお入りされない人が3哺

ほど廊下で話を聞くという林杯で･した。

　

大会μ小寺支那長の筰拶から苛かﾉ、記念講演の最初μ前支

郎長ぐｱ)三森礼子氷ん。恥年にこの会をつくられた初代白勢支部

長にかねフて、47年炉引0年間支部長を務められ北海道支節の

基礎を創りよげ､現在は北海道難病連の代表理事を務のらがマ

います。

　

ご自身の病贋もこの記念大会にjぐわしぐ?)20年余という

ことでヽすが､現在はとてもお元気そうで様々なところで活躍グ

祁ています。『病気とつきあう・臼分とつさあう』という題で
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病気にな．たがゆえＱ苦しみ，とまどし
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分をみつけることがでヽきたき。かけ

した。

、悲しみから今一躍臼

をお話しマいただきま

　

次に、北大第２内科の佐川昭先生のご講演．先生が医学を瓦

してから現在に至るまでのこもごもの思ｕヽと友の会とのかかわ

りなど、そして記念誌の中で先生分書力弟マいる『膠原病の歴

史』の説明をいたださました．

　

率賓のお三方よりｺﾞ挨拶いただき、最初に友の会発足当時か

らお世話になっマいる勤医協中火病院の名誉院長で道議会議員

の大橋晃先生．

　

お二人目は、全国膠原病友の会の副会長で･.稲木支部長の王ヽ

本朝手さんより、他県と比ベマの悪者茫動や医療匍該の違いな

どをお話ししヽμださましμ。

　

三番目は､(財北海道難病連卑務理事で事務局長７ヽあ徊尹疎八

マお察んバ尹藤ヽ寸んの薦属団体７･ある筋無力疼友c7)会や膠原病

友の会拓］9年前に北海道難病連をつくり共に今年刀周年を迎

え八が、それμ難病達の歩みでもある。患者会の運動μ思考自

身、あるいはその家原で行うもの。私八ち９医療と福祉は私た

ちの手で煮にマいくもの、守っマいくものと、患者一人一人の

責任を強く訴えられました。

　

来賓の方で、このたび洵お目見えの鳶口先生お二人が紹介さ

れました。記念談でもおわかりのように浅の会では勤医協の

中共光生ど北大剛左川先生にμ半当に八び八びお世話になって

います。その先生方に続く専門医として、北大竿２内科の大西

勝憲先生と勤医協丘珠珊院の深町知博先生７･呪おヽニÅの先生

には。記念大会から支笏湖畔7ヽ行われたＪ泊の交流会にまでヽご

同行いただき、支笏湖７ヽは佐川光生、中子光生と共にヰÅの先

生を圈ん７･、50名近い会員との親睦はさることながら、今後の

～２～



膠原病や友の会に対する取り組みや心構えを絹吼'し７，本当

に頼もしいものを感じまし八。

　

このﾉ支の20周年の記を大会と/ -;62Bの交流会は、予期しな

い大勢の参加者にとまどい不今際も卸ぱしたが、当回の狭い

会場の中で時間に迫った厳しい日程(7)道行にtﾉかかわらす病

人(?冷出ず、出席者ガネ当に真剣に静恥下さったことに感謝す

ろとともに、大会のために日夜無理され体調を崩して当日に至

つだ小手支那長が倒れろことなく。大社を早だされたことにほ

っとしマいＪす。

　

私がここマ･言うべきごとではないかもし科ませんが、この記

念齢「い巧ばんぼし」の完成に際しまし７μ､小序支節長と事

務ﾉ肘長谷川さんの力がなけ拘鸚釆よが｀らなか。たとかヽま

寸、編集、レイアウト。写真(7)整理、年表の作成等、そして再

三の校正はほとんどヽお二人がご自分た方四１事の合問目士上げ

て下ｊつたものです。

　

こ川冊の重みに対する役員としての自分の非力さを深省し

て柏ばす。私は役員としてお手ｲ云いをすろまでは､「元気な誰

かがつくってくれているのだろう」と気寒に考えていぼしたが、

どん７ヽもない思い違いだったことに気づさました、「い角ぽん

ぽし｣をつくっている人も、文章を書いている人仏発送をし

ている人も、みな自分と同じ、時として熱が出八庄湿疹が出

たり、レイノーが出たり、いろいろな症状を抱えながらや。て

いる思者なのだということで風健康なÅなんて一人もいゐμ

ずが｀ないのです伐員の一人7ヽある遠本さんも当日体調を崩方

れて無念の欠席となりました。そうぃう人八角がヶしすっ力を

出し合って動いているので呵。

　

自分八ちの凄の運営も運動も、社会に対する要求も、私八ち

回身がやらなけれ吋誰もやってくれる人はいなしヽので菟
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この20年目ｈヽう(ｱ)はそうぃう意昨でも大きな節目剛

臥ヽます一人一人の力剛ぐくてもそのちょっぴりちょっぴ

りを出し合えば、大筒｀事がで･きるとかヽませんか。そんな荷

いを会員の皆溥に糾云えし八くて、記念大会(ｱ､司会者として一

言述べさせていたださました、ありがとうございました。

へ

～４～



結成20周年記念大会

★開会にあたって★
く支部長〉

　

小寺千明

　

皆棟こんにちわ

　

全国膠原病反の兪北海道天部をバ表しましマ、結成20周茸記

恋大会のご狸拶を申し士げます．

　

ご氷廣の万々．そし了滞先生方出Jご各杖のとご乃をご出席

賜り誠に廊難うございまし八．そしマ会道各廻より、ごのよう

にたくぐんの甘祥にお隼おﾉ頂さ半凱哺難うごごいＪし八．

　

友の兪北海道支鄙は、ごこに無事怠成20周年を迎えゐことが

出孚ました．こがもひとえに私たちを励まし支えて下ぐってい

る普祥方のお陰と、/にヽから感甫申しよげまｔ

　

しかレごの記

旁すべき日に同席することが出米ずに亡くなっ糾中関のことを

思うとき、言葉では匹､規せなしズの痛みを徳ぜずに爪､られ

ません．そしてさまざまな事測

た公員の竹ｊんのことも厄れてはいけないと思います．

　

ｊてプ昭和47別o月同じ病気の佇間がわすか目名で作つた牝

海道支部が20年を縁７、今７は270名を超えるま了にな‘汀し

た．そしマ迦川・函館'帯広―北見・釧路―多寄に殺けられた

地区迪絡兪7､μ、交流会や勉佩兪を行つ八り、ミニ爪川を発

抒したりしマ、それぞ科の迦城に即し八活動も行われるように

なりＪした。Jに医学・医庫の進歩によ‘巧琴生俘率伺池以

上といわ机琢実に蒼生き出米るようになり、早期発見むぐれ

るようになりました．ざらには把の疹病国伴との次流や運帯の

傾巳にも努め，協力しマ浩動

～５～



リｊせん．また最近でμ．成人病が一般的な年齢よりも早く起

さやすいという新り７問題も生まれマいます．方らに自立７ヽき

ない患者や家族･両親の高齢化、将釆の経済的な問題.病気〉4?

副作用からくる機能障害等々、問題μ山積みやれマいます．寸

ら心飛者を．そして患者会を支えるべ参福祉柱会の禅認μ、

㈱でを逆めけるかのような現象やえみせています．

　

私たちが歩んででi穴20年は、同時に特定疾思の歴史でもあり

ます／yくとも特定疾患に認定斗べゐことにょっマ医療費の/じ

配がなくなり．それがここまで活動を続けマこられた原動力に

なったごとμ畜うまでもありません．いつの日かすべての難病

の原因と治療法が解明参がマμじぬて、特定疾患という制渡石

恋者会わ無くなる日を鮭えることが出釆るのだと思います．そ

れまでμ．Ｊだゴだ山積み？れた謬題に向か･､て、私たちの活

動μ続ｊＪ竃そしてニノ窒と私たちと同じ苦しみを昧わう人が

出ないようにすることが、これからの私たちの胆会的親割だと

考えます．

　

患着会活動μ時ｲﾍﾞの流れとともに護実に変化しマｊマいると

吉われます．でも．友の会の意義と活動の目的が変わることμ

あ･ばせん．Ｊ年をー･つの節目として．これからの私たちに何

が出釆る(ｱ)か､何をすべさかをあらためて考えてみたいと思い

ま凰そしてこれからは病気のことでくよくよし八り、筰り回

されたりするのでμなく、現実をしっかりと見つめて．これ以

上病気を悪化方せないようにしながら．精神的に豊かな生活と

その生活の質の向よを釣ざしていきたいと思います．そのため

に必要な友の会であり、そのために存在する友の会でありたい

と肆っています．

　

最撞にな･汀したが、どうぞこれからも皆樺のご理解とご支

援を賜りますよう、よろしくお瀬い申しょげます．そして諸先

～６～



生方の几えまぬご諸究ヒご努力により、一日も早＜原四と治療

法が解明ぐれｊすことを期待して、こ゛挨拶にかえさせマいただ

さます。ありがとうございました。

m幣Ｗ四詞四皿rb

剽團躇ｎ似お斟せ

　

函館に続いて､一室蘭での初めての医療講演会を行います。お近

くの方は是非ご参加下さい。

　

◆日時：平成４年１１月２１日（土）

　　　　　　　

午後１時３０分～３時３０分

　

◆場所：胆振地方婦人会館

　　　　　　　

室蘭市東町４丁目２９番地

　　

S0U3{44)8184

　

◆テーマ：『膠原病の知識と医療の現状について』

　

◆講師：動医協丘珠病院

　

内科

　

深町

　

智博先生

　

◆参加費：５００円（会員無料）

　

◆問い合わせ：難病センター内

　

長谷川まで

　　　　　　　　

0011(512)3233 ( 1 0：００ヽ･１７：００）

～７～



記念講演

｢病気とっきあう・自分とっきあう｣

脱「精神的その日暮らし」

友の会北海道支部前支部長

　　　

三

　

森

　　

礼

　

子

　

(財団法人北海道難病連代表理事)

　

みなさんこんにちは。ただいまご紹介にあずかりました、三森礼子でござい

ます。

　

私たちの友の会も２０周年を迎えました。２０年前には全く想像もできなか

ったことです。そして同じ病気の仲間のひとりにすぎない私が、この記念すべ

き晴れの日に、こんなに大勢の皆さんの前でお話させていただく機会に恵まれ

ましたこと、とてもありがたいことだと思っております。

　

小寺支部長より、このお話がありましてから私はずっと、どんなことをお話

させていただいたらいいのかしらと、いろいろ考えておりました。

　

それはとりもなおさず、自分の過去を振り返るということでした。私は現在

４５才になります。友の会の結成と私の発病がだいたい同じ時期、一口で言え

ば、いままで生きてきた半分は病気と共に歩んできました。でも、闘病の話と

いうのはみなさんだいたいは似たりよったりの経験があると思いますので、そ

れは今日はあまりふさわしくないかなということで、私より病歴の長い方も沢

山いらっしゃるでしょうけども、一応病気の先輩、古株、古ダヌキという立場

で、病気と共に生きてきた苦労話といいますか、もっと軽く言えば、「さすら

いの青春晩期」というようなことで、軽い気持ちで聞いていただけたらと思い

ます。

　

さて、友の会で出会った皆さんは、私がずっと良好な状態を経過しているの

をご覧になって、元々すごく軽いタイプなんじゃないかって、そんなふうに思

っている方も多いんじゃないかと恩います。でも、決してそうではありません。

　

高熱が２週間も３週間も続いて、体力が消耗しきってしまって、寝たきりの

　　　　　　　　　　　　　　　　　

～８～



状態が半年単位で通算年ありました。髪の毛も全部抜け（これは本物ですけど

も）、自分の足で外を歩くことはできないだろうと思ったこともありました。

　

病気のために仕事を辞めなければならなかったこともなんどもあります。短

期のアルバイトも含めて、仕事はいくつ変わったでしょうか。もしかしたら私

は今はやりのフリーターの元祖かもしれません。履歴書というのも何枚書いた

か、数えきれません。覚えておりません。ということは、言い替えれば、一生

の病気を持ちながら、労働力を提供して、なんらかの報酬を得ることは、私に

とってとても難しいことでした。ひとつの仕事を継続していれば起こらない問

題ですけれども、転職というのは本当に大変ですね。

　

特技も資格も若さも美貌もなく、それでもまだ３０代前半まではなんとかか

んとかなるんですけども、私か一番参ったのは数年前のことです。特にこの数

年前の話に照準をあわせてお話を進めていきたいと思いますけども、その時は

雑誌の編集の仕事をしていまして、前からやりたいなと恩っていたことなんで

す。でも時間が不規則ですし、やはり身体の方がついていかなくて、また他に

も事情がありまして、辞めてしまったんです。その辞めた時期が悪かったんで

しょうか。あるいは私の年齢が再就職の限界の年だったのか、そのあといろん

なところ、面接とか行ったんですけども、全部ペケなんですね。

　

あの時の落ち込みというのは本当に忘れられないものでした。でも今思いか

えしてみると、それもひとつの転槻ということが言えます。

　

私はその時、行くところ行くところみんな、採用されないから、すごい落ち

込んでしまって、ただこのままだとどんどん落ち込んでいく、どこかで発想の

切り替えをしなきゃと、思ったんです。何をしたかというと、実は旅に出たん

です。勤めているとなかなかまとまった休みというのはなかなかとれないです

ね。とにかく失業状態というのは時間だけはあるわけです。

　

旅をしているといろんな事を考えさせられますね。物事がうまく運んでいな

い時には考えないようなことをです。私はその時３８才だったと思うんですけ

れども、自分の回りの友達と自分を比べてみると、なんだかしょっちゅう行き

止まったり立ち止まったりする私のこれまでの人生っていうのがあまり幸せで

ないなと、そんな気がしたんです。

　

他の皆さんはどうかは分からないんですけども、私はこれまで随分、こんな

病気になってしまったということをやはり呪わずにはいられませんでした。そ

してまた親にも恨み事を言ったりもしました。さっき私は自分の過去を振り返

ったら、あまり幸せでなかったなって言ったんですけども、じゃあ私が考える

　　　　　　　　　　　　　　　　

～９～



幸せっていうのは一体何なのか。それを自分に問い直してみました。

　

京都の古いお寺の庭で、１時間も２時間もボーツと坐って考えていると、そ

こにちっちゃなカエルがいて、目が合ったんです。雨ガエルというのか青ガエ

ルというのかちょっと分からないんですけども、雨ガエルだったら雨の日に生

き生きするのに、その日はお天気がよかったもんですから、なんだかあまり元

気がないように見えたんですね。多分私はそのカエルに自分の姿を重ね合わせ

ていたんだと思います。

　

私は２０代前半の、さあこれからという時に一生直らない、もしくは長く生

きられない（当時はそんなふう言われていました）、そんな病気になって人生

の目標とか、計画などというものは、ないわけではなかったけれども消えちゃ

ったんですね。

　

女性は結構占いとかそういうものが好きだと思うんですが、ちょっとしたエ

ピソードがあるんです。学生の頃に信州の小諸というところで合宿をしており

ました。そのころまだ元気だったんですけれども、その合宿先というのはお寺

で、そこのお坊さんが、手相と西洋占星術、星占いというんですか、当時とし

ては結構耳新しい、東洋と西洋の占いを組み合せてみてくれるというので、夕

食後、女子学生数人でおしかけたんです。そういう時男子は何故か来ないんで

すね。私の前の女の子は、「あなた、今年の夏休み、縁談があったでしょう」

と言われて、「どうしてそんなこと分かるんですか？」とか、黄色い声ではし

ゃいでるんです。

　

私の番になって生年月日を告げて手を出したら、「うーん」つて言ってしま

ったまま、何にも言わないんです。すごい難しい顔をしている。「何か言いず

らいことでしょうか。私どうせ信じていませんから何でも言って下さい」とか

言ったんですね。「いや、聞かない方がいい」とかって、すごい変な雰囲気に

なってしまったんです。すごい気になりまして、とにかくそれはその時で終っ

たんです。結局聞かなかったんですけど、そういうのって割とずーつと気にな

るんですけど、今里うと、もしかしたら生命線っていうんですか、その時プツ

ッと切れていたんですかね、あるいはものすごい命にかかわる大病の兆候がす

でに表れていたのかもしれませんね、今思えばですよ。

　

今こうして生きているから皆さんの前でこういうことをお話できるんですけ

ど、本当に悪いことは占う人は言わないという鉄則があるそうですけど、もし

聞いていたら、私はその暗示に負けてとっくに死んでいたと思います。だから

本当に聞かなくてよかったんです。
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そういう宿命というか、そういうものに逆らってまで、私は今’日まで悪運強

く生き延びて参りました。

　

さっき話したような人生の目標とか設計図に従って生きてきたのではなくて、

自分の命を維持するのに精一杯で、とにかく先が見えないのですから、行き当

たりばったりで、「精神的なその日暮し」というのでしょうか、目の前にぶら

下がっているものにしがみついてきた、そんなような気がします。

　

私の半生は途中下車や踏切事故で、通行止めやら、決して順調ではございま

せんでしたけど、４０過ぎまで生きるということも、その当時はちょっと考え

られなかったですから、今こうしてこのぐらいの年になりますと、このままで

行くと下手すると、中年を過ぎて老後の心配までしなくちゃいけない、そんな

ことに気がっきました。

　

人生の半ばに差し掛かった今頃になって、こんなことを考えるのは遅すぎる

かもしれませんけども、私は本当はどんなことがやりたくて、これからどんな

ふうに生きて行きたいのか、自分自身が描く幸せというのはどういうことを指

すのか。その実現に近付けるために、私の中にどんな可能性が残されているの

か、そういうことをひとつひとつチェックしてみました。細かいことはここで

省略しますけども、そのような視点からいろいろ考えてみますと、自分が今何

を悩んでいるのか、何をくよくよしているのか、そういうことが、はっきり浮

かび上がってきたんです。

　

だいたい３つに分けられるんです。ひとつは長期慢性疾患、あえて難病とい

う言葉は使わないで、そういう長期慢性疾患を抱えながら、患者としてではな

くて、社会の一員として生きて行く問題。私はその時、自分を患者という位置

付けはしていませんでした。

　

二つ目に、人生８０年時代を迎えた、中高年女性の生きがいの問題。

　

三つ目は、離婚した女性の経済的自立の問題。ご存じない方いらっしゃると

思いますが、私は一度離婚しておりまして、そういうことで経済的な問題とい

うのは身に迫る問題だったものですから、一応この三つのことに分けられまし

た。それは当時の日記から今拾った言葉ですけども、こうして文字を眺めて見

ますと、私の個人的な悩みであるけれども、日本の社会が抱えている問題でも

あるんです。だからこんな重大なテーマを私一人が担げないし、一人で担ぐ問

題じゃないんだ。だけどこのバックグラウンドというのはすごい大事だから、

しっかり押えながら、ボチボチやって行こうやないかと、そういうふうに思い

ますと、なんとなく憑き物が落ちたように気がストーンと楽になったんです。
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精神障害者との出会い

　

旅から帰ってきても、まだ定職にはなかなかつけなくて、アルバイトをしな

がら、カウンセリングの講座を受講することにしたんです。どうしてカウンセ

リングかといいますと、ずっと前から心理とか精神とかそういうものになんと

なく関心があったんです。というのは子供の頃に父が、小学校高学年向けの本

で、「心の働き」という本、今でも挿絵とかちゃんと覚えているんですけど、

そういう本を買ってくれたんです。そういう影響が結構あったと思います。

　

カウンセリングの講座を受けている時は、次の仕事につながるということは

全く思わなかったんですけど、その講座が終ってから、まもなくその講座の主

催者の方から、精神障害者の施設で指導員兼カウンセラーを探しているのでど

うかというお話がありました。

　

福祉施設というのはご存じのように決して条件はよくないですよね。でも自

分が勉強したことが、もしかしたら活かせるかなという気持ちがありました。

そして他にもサイドビジネスというか、そういうものを持っていましたので、

なんとかそういうものを合わせれば生活できるかなと思ったんですね。

　

私は自分の生活を守るための策として、過去１０年間、ずっと複数の仕事を

持ち続けてきました。それは仕事というほどのことではないですけど、例えば

家庭教師だとか、雑誌の原稿書きとか、そういうことをやってきていました。

　

施設というのは成人の精神障害者のアフターケアなんですけど、てんかんも

含めて、精神分裂症と言われている方たちが対象なんです。見ると聞くとでは

大違いで、私のイメージしていたものとはかなり違っていたんです。身体障害

の方と違って、障害が目に見えないですね。だから彼らがどんなことを要求し

ているのか、そのためにどんな援助をしていいのかということが、最初は全く

見当つかないんです。毎日が「えーつ？」というような驚くことやら新しい発

見やら、失敗やらで、もうヘトヘトなんです。私かはっきりモノを言いすぎる

とか、対応の仕方がまずいとか、随分先輩に注意されました。夜は夜で患者さ

んからはしょっちゅう電話が来て、最初の１年間は電話恐怖症になりました。

その上もっと大変なのは、苦手なバレーボールとかソフトボールとか、戸外で

することが一杯ありまして、私には無理だなと思いました。

　

でも、なんかまた敗北した形で辞めるというのはいやだなと思ったんですね。

先輩というのは、１年後に辞めるつもりで、私に全部仕事を覚えてもらいたい
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という意気込みでしたから、とてもきびしく仕込んでもらったんです。普通の

会社の仕事の引き継ぎというのとまた違うものですから、その先輩という方が

何でもこなすオールマイティの方ですから、私は本当に不器用だし、運動は苦

手だし、絶えず比較されて結構切ない思いをしました。

　

無理だなあ、と思いながらも、指導員二人しかいないのに、二人同じに辞め

るわけにもいきませんでした。先輩が辞め、今度は私の後輩を一人補充して、

自分のペースでやっていけるかなと思ったんですけど、また次の壁にぶつかり

ましたね。毎月のプログラムなどを先輩のやり方を忠実に引き継いで、形の上

では大きな変化は無かったんですけども、ケアに対する考え方が違っていまし

た。先輩という人は自分のプライベイトタイムもずっとそこの通所しているメ

ンバーとつき合う人で、本当によくお世話する、母親のような存在でした。

　

私はメンバーが随分甘やかされているなと思ったんですね。r見守りながら

突き放す」というのが私のケアの考え方なんですけども、私自身長く患者をや

ってきたわけですけども、家族も含めて私の周りの人たちというのは、あまり

私を甘やかしたりしなかったんですね。転んだ子供が泣いてもすぐにとんでい

かないで、一人で立ち上がるのを物陰からじっと見守っている、そんな感じだ

ったんです。だから私もそういう存在でありたいなと、思ったんです。

　

でもそれはちょっと彼らにはきつすぎたようなんです。彼らにしてみれば、

なんでもやってもらう方が楽で、それに永年慣れきっておりますから、私は随

分冷たいとか、厳しいとかいって批判をあびました。学校の先生みたいだとか、

医者みたいだとも言われました。私は初め、それは誉め言葉かなと思ったんで

すけど、その逆だったんです。

　

でも最近は私のやり方に慣れたのか諦めたのか、批判の声はあまりきかれな

くなりました。そして自主的に行動する人がとても増えてきて、私自身確かな

手ごたえを感じるようになりました。

　

精神疾患の患者さんの対応というのは大変難しくて、私は本当に無知で未熟

でした。今里うと優しさが足りなくてかわいそうなことをしたなと思っており

ますけども、最近は幼稚園の先生みたいだと言われています。学校の先生と母

親の中間。なかなか適切な表現だと思います。

　

生きて行く上で、疲れたらゆっくり休む場所があって、語り合い励まし合う

仲間があれば、どんな人でもおのずと歩き出す力がわいてくるんじゃないかな

と、私は信じています。私たちの友の会がいい例ですね。ただ、精神障害者と

いわれる人達の場合はサポートし、横で見守る人が必要ですけども。
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どんなに重症と思われる人の心にも、残された健康な部分が必ずあります。

それを引き出すのが私の仕事だと思っております。ひとりひとりのＱＯＬ、生

活の質とか、人生の質とか、そんなふうに訳されていますけれども、それを高

めるお手伝いをしたいというふうに考えております。

　

ただ、目に見える成果というのはそうあるわけではないし、うまく行ってる

なと思っても、ちょっとしたきっかけでガクンと落ち込んで、こっちの方がが

っかりしてしまったり、虚しい思いにとらわれたことは何度もあります。でも

長い時間をかければ、おやつ？と思うこともあるんです。私はすごい気が短く

て、なんでもすぐ答えを出そうという、そういう悪い癖があるので、こういう

待つことの大切さということを教えられました。

彼らから学んだ自分とのつきあい方

　

初めは彼らの病気といわれる部分、社会的適応力の不足しているというか、

あるいは対人関係のまずさなんかも含めて、そういったマイナス的なものしか

目につきませんでした。正直な話、こんなところでこんな人だちとつき合って

はいられないって、そんなふうに思いました。本当に逃げ出したいなといつも

思っていましたけども、逃げると追ってきます。そういうものです。

　

こちらもいろいろ考えて、対応の仕方も随分工夫しました。自分が変わると

相手も変わるんですね。私の投げたものが私に戻ってくるんですね。もう５年

半になりますけども、作業、遊び、スポーツ、各種行事、いろんなことを一緒

にして、いろんな事を教えられました。私か一番手こずった人から一番多く学

びました。

　

彼らのマイナスと言われている部分、そういうものを全部含めて、その人の

持ち味、人間性なんだと、ようやく思えるようになったんです。口で言うのは

簡単なんですけど、それは私か、そうやって言えるまでには、本当に長い時間、

そして彼らと一緒に過ごした日々の出来事というのが必要でした。

　

そしてそういうふうに見始めると、自分が長いことこだわり続けてきた負の

部分、コンプレックスといっていいかもしれませんけども、外面的なもの、内

面的なものも含めて、あまり気にならなくなったんです。一口に言えば、他人

のことを認め、許せるようになると、自分のことも、自分自身が認めて許せる

ようになったんです。自分のありのままを受け入れられるようになったんです。

　

私が長いことこだわり続けて、一番許せなかったというのは、他ならぬ、私
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自身だったような気がします。私は本来、物事を深刻に考える真面目人間で、

何事にもついつい力が入ってしまって疲れてしまうんですね。最近は力の抜き

方が分かったというほどでもないけども、そういうコツが少しずつ身について

きまして、身体も心もとても軽くなりました。永年悩まされていた肩凝りとか

もあまり気にならなくなりました。

　

膠原病というのは精神的に不安定な状態を引き起こしやすいと言われていま

すけども、心のバランスをとる方法というのも少しずつ身につきました。身に

ついたといっても、やはり私も生身の人間ですから、ポジティブなものとネガ

ティブなものが絶えず葛藤しています。物事を悪い方に考えちゃうと、そうい

う気持ちが自分の心を支配し始めると、身体にいろんなトラブルが起きてくる

んです、私の場合、湿疹ができたり、アチコチ痛くなったりして。ですから悪

い方に考えてしまう時には、アーツと思って振り払います。で、できるだけ肯

定的な状態を保つように心がけています。でもやはり問題か大きすぎてどうし

ても落ち込んでしまう時、勿論ありまして、そういう時のいくつかの気分転換

の方法があります。趣味と呼んでいいかと思いますけども、趣味は多い方が人

生を豊かにしてくれるし、また逃げ道にもなります。逃げ道を作っておくこと

も大切なことと思います。それでもまだ辛や重たや、という時には、ＳＯＳ発

信をする相手、愚痴をきいてくれる相手が必要ですね。そしてまた自分が心か

ら安らげる場所とか、安らげる相手、そういうものを持つことがすごく大事だ

と思います。

　

そんなこんなで、どうにかこうにか、自分をなだめすかして、あやしながら

なんとか、やっております。さっき私は行き当たりばったりに生きてきた、と

言いましたけども、今こうして思い返すと、針で縫物をするように、自分がや

りたかったいろいろなものが、本当は一つに繋がっていたんじゃないかと、今

になって気づきました。

　　

「病気とつきあう、自分とつきあう」というタイトルなのに、病気とは精神

病の人たちとのつきあいかと思われた方も多いかもしれません。

　

私かお話したかったのは、そういう精神病の人だちとのつき合いの中から学

んだ、自分とのつき合い方です。これからも膠原病以外にもまた、年とともに

他の病気を背負い込むかもしれませんけれども、これからも病気を抱えながら

生きていくであろう自分とのつき合い方です。

　

最後にもうひとつ、皆さんそれぞれご自身の老後をそろそろ考えていらっし

ゃると思うんですけども、先日新聞で読んだんですけども、健康、経済、趣味。
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友人、この４つを合わせて「老後のしあわせ」と言うんだそうです。「しあわ

せ」というのはハッピーじゃなくて、「四つ合わせる」と書くんだそうです。

　

そろそろ時間も来たようですので、皆さんのしあわせを祈りつつ、私のお話

を終らせていただきます。本当にご静聴ありがとうございました。

～16～
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｢北海道における膠原病への取り組み｣

　　　

－その歴史と現状－

私と膠原病とのおっき合い

北海道大学医学部付属病院第２内科

　　　　

佐

　

川

　　

昭

　

先生

　

みなさんこんにちは。ただいまご紹介いただきましたけども、北大の第２内

科で膠原病の患者さんを診療させていただいております。

　

私自身、日本の膠原病の臨床か育っていくその経過と一緒に過ごさせていた

だきましたので、自分自身の経験を中心にしまして、膠原病とは、それからあ

るいは友の会とのおつきあい、それから今後膠原病にたいしてどんなふうに私

たち、北海道にいる特に医師が考えて取り組んだらいいかということについて

お話させて頂きます。

　

私自身北大を卒業しましたのが、昭和４４年です。２３年くらいたつんです

ね。ちょうどそのころは、皆さん覚えておられるかどうか分かりませんけども、

北大ばかりでなくて、全国の大学、医学部なんかを中心にしまして、インター

ンの問題がございました。インターン闘争とかインターン問題とか。非常に新

聞を賑わしていたと思うんです。それを中心にして学生運動があったという、

そういう時代、世の中だったと思うんです。現在大学を取りまく雰囲気と全く

ちがった状態にあったと思うんです。

　

私も卒業する１年前からインターンの問題、大学を取りまく問題がいろいろ

ありましたので、特に医学部の学生として、卒業してから自分たち自身の勉強

の場、医者としての実地を積み重ねていく、それを研修という言葉でいってい

たんですけども、卒業後の初期研修、卒業して１～２年、３年くらい、医者と

しての基礎を築く、そういう段階での体制、制度がきちっとしていないんじゃ

ないか。形としてインターン制度というのが１年間あったんですけども、それ

はまだ医師免許を取る前の１年間です。ですから身分は医者ではないんです。
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お手伝いみたいな、学生でもない医者でもない、そういう中途半端な身分で各

地の病院へ行ったり、あるいは各大学の教室へ行ったりして、上の先生のおっ

しゃることとか、あるいは命令に応じて、あっちこっちを走り回りながら、仕

事をしていたんです。私自身の時にはそれはもうなかったですから、私の先輩

の先生がたがそういうことをやられたんです。

　

あちこち走り回ったり雑用をしたりして、きちっとした、筋道たった勉強の

仕方ではなかったわけです。ですからそういうことでは困る、私たちもきちっ

とした研修体制が必要だということで、自分たち自身も物事を考え始めたんで

すね。特に北大の医学部の４年生で次の年に卒業するころに、どういう体制で

いったらいいかということを、一生懸命、クラスの全員が集まって相談したわ

けです。ああでもない、こうでもない。それは今の世の中の体制が悪いんだと

か、あるいは先生の方針か悪いとか、大学の考え方がちゃんとできあがってい

ないとか。自分たち自身もその中できちっとした案を出して大学側に認めても

らうとか、あるいは教授たちをはじめとする教官の先生に、どうあったらいい

かを進めていこうと、そういうことを一生懸命話し合ったり討論しあったです

ね。

　

それは北大だけでもできることではございませんから、非常に大きく難しい

問題に取り組んでいったんです。ですから私たちの理想というか､'希望どおり

にそういうことを、２０何年たった現在でもできあがったとは言えないんです

けども、とにかく自分たち自身が医者としてやっていくことについて真剣に考

えて、今の人達とはまた違って、自分たちの勉強の体制、あるいは将来という

ことを考えていたと思うんです。

　

そんなころにちょうど卒業しましたんで、大学を出てずっと第２内科におり

ますけども、第２内科にまっすぐ入らないで、自分たちで３か月ごとに、例え

ば自分は将来的には内科に行きたいんだけども、最初から内科に行ったからい

ろんな他のことが分からないだろうということで、例えば外科にも少し行って、

皮膚科の方にも少し行って勉強してきて、あるいは内科で将来成人を中心に診

るんだけども、子供さんについても少し基礎的なことを知っておきたい。とい

うようなことを自分たちがそれぞれ考えたんですね。希望を出しあって１年間

はそういうスケジュールで。

　

その前にありましたインターンの前に、確か４週間ぐらいですか、１か月ず

つコロコロ回って、しかもちゃんとしたスケジュールではなくて、小間使いの

ように行っていろんなことをやってきたということだけで終わっていたと思う
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んです。それを自分たちなりに考えて、ひとつの枠を３か月くらい、ですから

１年に４つ、４科目ということでいろいろ組合せを考えたんですね。私も外科

と小児科と皮膚科と、それから病理学といって、病気で亡くなった方を解剖し

て、どういう原因でなったかとかいうことを基礎的な面から勉強する場がある

んですけど、そういうところにも行きたいということで、最初の１年間はいろ

んなところを回ったんです。

　

それは、私たち自身も真剣に北大の当時の病院長先生と話合いをしまして、

私たちのクラスはこういうふうに勉強をしたいので認めて下さい、ということ

で、全てそのまま受け入れられた訳ではないんですけども、自分たちのある程

度の希望を受け入れてもらったんです。

　

ですからいろんな人がいろんな科に行って勉強してきて、それも完全ではあ

りませんけれども、自分だちなりに納得して勉強していました。私は外科にも

行ってきましたし、いまはもう無くなってしまったんですけども、地方の炭鉱

病院ですね、上砂川ですとか、美唄ですとか芦別もこの前ニュースで閉山する

というニュースもありましたけども、そういうあちこちの病院へ行ってきまし

た。

　

その１年間いろんなことをした次に、内科には行こうと思ったんですけども、

北大の場合ですと第１内科、第２内科、今は循環器内科とか神経内科というの

があるんですけども、そのころは内科が３つだったんです。第１第２第３と。

どこを選ぶかというのはもちろん自分の希望で選んで、相手が受け入れてくれ

ればそこに入って勉強を続けることができるわけです。

　

外科も心臓や胃腸など自分が診た、目の前で苦しんでいる患者さんを、手術

をすることよって、元に近い状態に治すことができる、はっきりした分野とい

うことで、進む先としていいところだなと思って勉強に行ったんですけども、

手術というのはひとりきりでする訳ではないですから、おなかの手術も心臓の

手術も何人ものチームでやる訳です。心臓移植ですとか、非常に大きな、新聞

に出るようなそんなに難しい手術ではなくても、おなかの手術でも３人も４人

もの先生方が協力しながらやるわけです。一番偉い先生が中心になって手術を

して、その取りまきがおなかの開いた所が見えるように、曲がったコーつてい

うんですけど、それで一生懸命ダーツと引っ張って見えるようにするわけです。

上手に手術できるように、他の臓器を傷つけないように。

　

私はまだ卒業したばかりですから、もちろん一番下っぱですからね、そうい

うのをやらされる。大きな体の先生が何人もいて、ここに患者さんの開腹した
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おなかがありまして、そこにコーを当てまして引っ張るんです。患者さんの内

臓がどうなっているか分かりませんし、目の前には大きな先生が立っています

し、変な姿勢でずっとやっていなければならない。どういうふうに引っ張った

らいいかというのも分からない。自分が見ながらやっているわけじゃないです

から。そうすると「佐川もっとちゃんと引っ張れ。だめだ」「右だ左だ」つて

言われて一生懸命、若いですからやるんですけど、そのうちだんだん疲れてき

まして腰も痛くなりまして、２時間も３時間もやって、これは疲れる仕事だな

っていうんで、まあ自分が中心になればそういうことは全然関係ないだろうと

思っていたんです。

　

そのうちやっとヘルニアの手術をさせてくれたんです。第２外科なんですが

偉い先生が私を手伝ってくれるんです。何時間もの手術じゃないんですけども、

あっという間に時間がたってしまう。自分が中心になって夢中にやっています

から、何にも疲れないですね。気持ちがいいというか、またそういうふうに自

分が中心になってやってみたい。何にも疲れない。ですからきっとあの頃の教

授の先生も、どんなに大きな心臓の手術も血管の手術も、こっちは２０分ぐら

いやると腰もおかしくなって目茶苦茶だったんですけども、そんなことは何も、

我々よりも２０も３０もお年が上ですから、それにもかかわらず何も疲れも感

じないで、さらに精神的な満足をむしろ感じていつもやっておられたんではな

いかなと、ヘルニアの手術を自分がちょっと中心にさせてもらっただけで感じ

たんです。

　

でも結局外科というのは腰が痛いからやめた訳じゃないんですけども（笑う）

患者さんの病気のこととか治療に関して物事を考えながらやっていく方がより

いいんじゃないかということで、内科に進もうということにしたんです。

　

内科はさきほど申しましたように、第１、第２、第３とありましてどこに行

くかと。割りと、自分の親が医者だったらその子供も医者になる。特に手広く

開業なんかしているとその子供が医者に向いていようがいまいがとにかく医者

になってもらわないと、後継ぎになるのがいないなどということをよく皆さん

聞かされたり感じたりすると思うんですが私の父も医者だったんですね。別に

開業していた訳ではなくて、江別の市立病院に勤めていたんです。私か学生の

頃ですね。

　

全然膠原病の話が出てこないですね。

　　　　

膠原病の話はいつもしている

から、こういうしたことのない話もいいんじゃないかな、許して下さい。

　

子供の頃から、「昭ちゃんお医者さんになるんでしょう」と皆が言うんです。
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自分がまだどうしようと考えていないのに。小学生の頃から回りの勝手な言い

方に非常に反発を感じていたんです。僕は運転手になるかもしれないし、他の

ことをしようと思っているのに、勝手にお医者さんになるんでしょうと言われ

てすごく反発を感じていた。今日は皆さんの前ではじめてこういうことを言う

んですが、最初は医学部に大ったのではないんです。最初は北大の理学部に入

ったんです。ですから皆が言うように最初から「お医者さんお医者さん」とい

うのはかえって反発したんです。

　

自分が考える前に決めちゃって、どうしてそういう人たちの言うことを聞か

なければいけないんだということで、理学部に入って化学、亀の甲とか難しい

やつがありますね。そこへ大ったのです。大学でそういうのを勉強していると、

本当に難しくて、こういうことをやって一体何になるのかなと随分考えたんで

すね。北大の理学部は今でも古いですけど、すごく大学らしい素晴らしい建物

ですね。ポプラ並木に行く途中にあり、化学の教室は２階にあったんですけど、

先生が一生懸命黒板に書いているのに、窓の外ばっかり見ていたんです。難し

くて、エルムの木が沢山生い茂って、天気が悪い日だと恐ろしいくらいの大き

さですね、あの木は。外ばっかり見ていて。

　

そういう化学の勉強をして化学の関係の会社へ行っていろんな研究をすると

いうことに喜びというか、自分の生き方というか、そういうものを感じられな

くなったんです。そしてそこでまた自分で考えて、そこがやはり父親が医者で

あるという、その時も病院に勤めておりましたので、江別の市立病院のそばに

住んでおりましたから、しょっちゅう何かあると行って治療を受けたり、看護

婦さんに合ったりして現場は見ておりました。

　

そこで考えて、やはり自分自身は純粋な研究よりは何か大に接するような、

大と会話をしながら、あるいは人の心に触れるような、そういう仕事を、とい

うか、そういう場で生きていきたいなということを感じたんです。それは自分

自身の考えかどうか分かりませんけれど、昔からそんなことを言われていたか

らそれがつながったのかもしれませんけども、そういうことを考えて父親に、

化学でずっとやっていく気持ちもないし、自信もないしということで話ました。

　

そのころは理科系から医学部に移れる制度、今はもうないんですけど、ちょ

うど私の時から１年あとぐらいまではそういう制度があったんです。試験があ

ってそれを受かれば医学部に移れる、落ちれば最初から医学部を受け直す。理

学部をやめないと受けれないということで、「落ちても知らんぞ」と理学部の

先生に言われたんですけど、そこをつづける

　

気はなかったので、やめて医学
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部の編入試験を受けることにしました。そして面接試験もあったんです。北大

の学生さんが落第して医学部に上がる時に、単位か取れなくて空いちゃうんで

すね。それを補充するための制度だったんですね、恐らく。

　

１０人ちょっと募集するのに３０人か４０人くらいいたと思います。そこで

面接で、「なんであなたは理学部にいたのに医学部の試験を受けるのか」とい

うことをいろいろ聞かれまして、自分なりにさきほど言ったような、もうすこ

し人の心とか、大と大の接触の中でやっていきたいというようなことを言って、

やっと医学部に入ることができました。入ったきっかけはそうなんです。

　

次に突然、卒業してどこの内科に行くかというお話に飛ぶんですけども、内

科の中では呼吸器とか消化器、胃腸ですね、肝臓とか、そういう内科の医者が

診る病気が沢山あって、その中で第１、第２、第３と大まかに分かれています。

　

私は、外科をやめて内科の何かものを考えるようなところに行きたいなと思

って、考えましたら今の第２内科は、内分泌といってホルモンの分野がありま

した。

　

それから腎臓の働きの方を内科的に治していく分野があった。それからもち

ろん免疫、その頃は膠原病とは言っていないんですね。やっと出てきたんです

けども、第２内科のアレルギーという言葉で言われていたんですけども、アレ

ルギーの偉い先生がいらっしゃったんです。

　

血液グループもあって、血液の中でも形をみるんじゃなくて、血液の中の動

きをみるという分野だったのです。そういう分野を第２内科は内科の中で抱え

ていた。ですから、そういう意味で第２内科へいって勉強したいということで

選びました。

　

またその中でも第２内科に入りましてから、膠原病、免疫、アレルギーとい

う大体同じような分野なんですが、ちょうどその頃始まったばかりの時期だっ

たので、そこのグループに入って勉強させてもらったんです。

　

そこからが第１章というところにつながるんです。これで膠原病の方にやっ

と入っていけるんですけども、それで膠原病の患者さんとのおつき合いや、膠

原病やアレルギーを勉強している先輩の先生たちの元で勉強することになった

んです。

　

今日いらっしゃっている大橋先生なんかがちょうどその頃、昭和４５年から

４６年ころ、第２内科のアレルギー、膠原病のグループにいらっしゃいまして、

非常に積極的に診療とか研究されていたんです。そういう元に私たち若いもの

が入っていって一緒に勉強させてもらったんです。
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またその時期がちょうど、この本の後ろの方をみますと、膠原病の友の会の

歩み、難病連の結成の歩みということが、歴史の表になって出ていますけども、

私がちょうど入ったころが、友の会ができたり、難病連が結成されたりという

時期と一致するんです。ですから私自身も、さきほどの三森さんと同じような、

三森さんより３つ上なんですけども、歩んできた道というのは非常に似ていま

して、友の会ができて、難病連ができて、そして膠原病という病気自体も丁度

少しずつ分かりだしてきたというか、きちっと体系化されるようになってきた

頃だったのです。

　

いまでこそ、例えば大学生協の本屋さんですとか、あるいは街の大きな本や

さんへいくと、膠原病とか、リウマチとかアレルギーとかいうコーナーに行き

ますと、沢山本があるんです。どの本を買ったらいいのか分からないぐらい。

医者向けだとか、研修医という若い先生向け。それから患者さん向け、患者さ

んの家族むけ、それから一般の方。ありとあらゆるものがいろんな形式ででて

います。安いのから高いのから難しいのから。迷うぐらいあるんですけど昔は

本当にそういう本なんか全然ならんでいませんでしたし、本屋さんにも売って

いなかったですね。

　

ですから勉強するとなると、外国の本をちょっとみたり、大橋先生をはじめ

とする先輩の先生のお話をきいたり、あるいは、先生たちがなさる診療とか、

あるいはディスカッションをいろいろされますから、そういうものをきいて勉

強する。ですからかなり耳学問です。今でももちろん耳学問という、きいて勉

強すると非常に訳にたつ方法なんですけど、そういうのが大きなウェイトをし

めていた時代なんです。

　

このいちばんぼしに書いたのは、ちょうど初めて、卒業して２年目ぐらいの

若い医者だった私が膠原病の、ＳＬＥの患者さんを受け持たさせていただいて、

勉強をさせてもらったんです。それが一番最初の僕のちゃんと覚えている、初

めての膠原病の患者さんじゃないかと思っています。その方は今でも第２内科

にお元気に通っていらっしゃいます。

　

そのころは病室に読む本もあまりありませんから、というとちょっと誤解を

受けるんですけど、さきほど言いましたように、そういうことより病室へ行き

まして患者さんにいろいろ、患者さんのところへ言っていろいろなお話をする

ということが、結構そういう若い医者の時間の潰し方、中心だったんです。そ

うすると今第２内科、大部屋ですと６人患者さんがいますから、そういうとこ

ろに膠原病の患者さんが２人くらいいますと、自分の患者さんは二人いて、あ
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との患者さんは別の病気、例えばあのころは循環器といって心臓の方も診てい

ました。心臓の悪い方とか、あるいは内分泌のさきほどいいましたホルモンの

病気を持った方とか、そういう他の方もいらっしゃるので、そういう方も一緒

になって質問してくるんです。そうすると、自分の知っている限りを説明した

り、それから例えば甲状腺が腫れているような方がいましたら、別に膠原病の

患者さんでなくても、ちょっと見せてくださいということで、見せていただい

たり、そんなようなことをやってたんですね。

　

その後いろいろ膠原病の、こういう友の会とのおつき合いができまして、い

ろんな形で、膠原病のお話をさせてもらったりしているんですけども、今日こ

の膠原病友の会が２０周年という場に、ちょっと振り返って膠原病のことをみ

てみたんですけども、このいちばんぼしの１４ページに書いてあるんですけど

も、膠原病というのを今の段階で、今から19 4 2年頃に、アメリカのクレン

ペラーという病理の先生、病理ですから人間の身体の組織をとってきて、それ

を染めたり、顕微鏡で主にみる、そういう仕事が中心です。

膠原病は５０才

　

そういうことを専門にしていたクレンペラーという病理の先生が、いろんな

病気をそういうかたちで研究分析していると、どうも結合織というか、身体を

支える指示組織に炎症を起こす、そういうことが共通している病気がいくつか

ということを見いだしたんですね。それでそこに書いてありますように６つの

病気、全身・・ＳＬＥと強皮症ですか、それから筋炎、動脈炎、それからリウ

マチ、それからリウマチ熱、そういう６つの病気が何かみんな、侵されている

臓器は違うけども、炎症を起こしているところ、異常を起こしているところは

結合組織系膠原繊維というか、そういうところがやられているのが共通だとい

うことを、見つけたんですね。

　

それでその頃膠原病という、膠原線維の異常ということで、膠原病というこ

とをこの先生が言い出したんです。それがちょうど19 4 2年ごろなんですね。

ということは今年は19 9 2年ですから、ちょうど５０年、この膠原病友の会

が結成された２０年目の時が、膠原病というふうに言い出された年から数えて

５０年にあたるんです。それでまあこの本に「膠原病は５０才」と私は書いた

んですけども、膠原病自身が５０才ではなくて、膠原病と言われた、そういう
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言葉自体が５０才ということです。

　

逆に計算すると、北海道支部は膠原病と言われて３０年目に結成されたとい

うことで、そんなに遅くない時期に膠原病の、その当時は数少ない患者さんた

ちが集まって作って、かなり早い時期にそういうところに力をそそいでやって

きたということをさきほど見ながら感じていたんです。

　

現在はそこに、今膠原病というのは自己免疫疾患というか、自分自身の身体

に対して免疫反応、普通免疫反応というのは外から異物がくるとそれに対して

アタックしていくというか、結合してそれを無力にするというこ去です。

　

ですから一度目にくるとそれを認識して、抗体とかそういう細胞、リンパ球

というのですが、そういう細胞が準備状態で待っているわけです。２回目に同

じようなのが来るともうすぐに反応して･、･､わっとやっつける。そういう形で

免疫という状態が成立する。だから１度はしかにかかったら２回目にかからな

いとか、というのは簡単に言えばそういう理屈ですよね。

　

ところがこういう膠原病の患者さんは、外から来たものではなくて、自分自

身の身体に、同じようなことが起こってしまう。ですから自分自身のまだ本当

に詳しい現象というのか機構というのはまだまだ研究中で分からないんですけ

ども、自分自身の身体の臓器の場所で、そういうことが起こってしまうので、

腎臓を侵してしまうようになっちゃったり、神経を侵してしまうような結果に

なったり、そういうふうになるわけですね。

　

ですからそういう反応か何故おこるかというのは今一生懸命研究されている

最中ですし、それをどうやったら押えることができるか、というのは原因が分

からないと本当に治療はできないんですけども、ある程度のところまではこう

いう治療をすればよくなるということは経験を重ねてくればできるようになる

わけです。

　

そういうものでできてきているのが今、ＳＬＥを中心とした治療で使われて

いるのがステロイド、副腎皮質ホルモン。顔が丸くなったりにきびができたり、

いろいろありますけども、なんとか考えながら使えば、そういうことはあるけ

ども、病気を押えたり、少し状態が楽になったりということに持って行く方向

には少しいけているわけです。ですからそういうことが今考えますと、この中

にも書いたんですけど、そういう方法で現在でもだいたい基本的にはあまり変

わらないですね。

　

友の会も２０年ですが、そんなに膠原病の治療がガラッと変わった、これを

使えばいいんだという大きな治療の進歩というのはないんですけど、きめこま
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かな治療はできるようになったという点ではだいぶ違うと思う。同じ薬を使っ

ても、それから薬もだんだん副作用が少ないようなものが少しずつ改善されて

いったり、それから使い方も例えば注射で使うものとか、飲むもの、それから

痛みを抑える薬ですと、それ以外にも坐薬で使うとか、これはちょっと根本的

な治療ではないんですけども、いろんな形で、副作用を少ない形に、努力をす

ることは、薬を作る立場からはできます。

　

それから医者の方で言えば、その時の患者さんひとりひとりに合った方法で、

組み合せて使っていくというきめ細かさができるようになったということが、

膠原病が少しおちついてきた、寿命が昔に比べて少し延びてきたということの

理由のひとつだということです。

　

それからもうひとつは、軽くても検査が非常に進歩しましたので、軽くても

膠原病という病気が、疑いさえすれば、わりと早めに見つかるようになったと

いうことです。

　

それからこういう友の会の活動とか、みなさんがいろんなところで見たり、

あるいは周りの方とお話をして、膠原病ということ自体がみんなに広まってい

く。別に病気になった方だけが知っていればいいということじゃなくて、一般

の方でも膠原病というのは、こういう病気があるんだ、こういう症状が出たら

こんなことを考えなきゃならないんだ、ということが一般的に世の中に広く知

れ渡るということはすごくいいことなんです。というのは、何かそういう症状

があれば疑いを持ちますし、そうでないかどうかということで、調べるという

ことがすぐできるようになる。思いつかなければ、いくら偉い先生がいても、

膠原病なんて、その時は知識で知っていても目の前の患者さんがそれに当たる

かもしれないと思い至らなかったら、調べようがないし、診断のつけようがな

いですね。

　

ですからこういうことが広まっていくということは、病気を早く発見して軽

いうちに手を打つことができるということで、非常にいいことだと思うんです。

　

それとこの中で私、ちょっとふれたんですけども、難病白書ということで、

この２～３年前からですか、みなさんにもアンケートなんかが回ったかもしれ

ませんけども、北海道の膠原病の患者さんの実態を調べるということで、アン

ケートをとってまとめさせていただいたんです。その中では治療の問題ですと

か、副作用の問題ですとか、それから病院に通う時の悩みとか、診てもらった

医者に対する不満とか希望とかそういうものを沢山出していただいたんです。

ですからそれを私たちが見るべき点はそういうものを見て、あるいは例えば道
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の方とか国の方とか、あるいは家族の方とか、それぞれの分野にかかわってく

る問題がいろいろ出ていますのでそういうものをこれから土台にして、さらに

掘り下げていって、そういう問題の改善のほうに役立てば非常にいいなと考え

ています。

これからの膠原病への取り組み

　

最後になりますが、どこか新聞でしたか、小寺支部長が言っていましたが、

専門医がもう少し、例えば北海道の中で考えた場合、専門医がもう少しいて欲

しいとか、あるいは札幌ばかりにいないで、もっと他の地域にも、北海道は広

いですから、他の地域にももう少し膠原病を診てくれる医者がいて欲しいとい

うことを触れられていましたが、それは全く私も同感で、こういう分野でさせ

ていただいた医者として考えなければならないと思っているんです。特に今大

学というところにおりますし、大学というのは若い医者を育てて、そして大学

にいるだけじゃなくて、外の病院へ出ていって診療の輪を広げていかなければ

ならない、責任のある機関というか施設ですから、そういうことが、責任とし

てあると思うんです。

　

ただ、そういうのは大学の教授の先生だけでもできませんし、道とか国とか

にもかかわってきますので、私たちができることというのは、少なくとも、膠

原病の専門医を育てるというのは、専門のところをずっと育ってこないと、何

年も経過してこないとできませんからすぐには増えないのです。ですから私た

ちが何をしようかということになったら、とにかく北海道の中で膠原病に関心

を持つ先生を増やそうということを狙ったんです。

　

この中でも簡単に触れていますが、とにかく膠原病の研究会とか学会は、こ

ういう珍しい患者さんがいまして、こうやったらこういうことが分かりました

とか、こういうふうに治療したらよくなりましたとか、それはそれで素晴らし

いことなんですけども、ただ膠原病というのは非常に難しい問題、みなさんも

ご自身のことを振り返ってみたらお気づきのこともあると思うんですが、分か

らないことがすごくあるんですね。調べても分からないこと、それから結論が

でないままよくなった。よくなることはいいんですが、それがまた同じような

ことがもう一度起こった場合に今度はどうしたらいいかという、そういう参考

にならないこととか、そういうことが非常に多いんで、そういう問題を持った
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先生がたが集まってゆっくりお話をする場を作りあげたのです。２～３年前か

らです。

　

普通の学会の場合は７分か１０分以内に、ベラベラベラと患者さんの経過を

喋って、同じ専門の分野で聞いていても、ちょっとぼやっとしていたらとても

追いつていけないんです。そして発表した人は満足しているんですが、そうい

うのは本当に役に立つかどうか、論文になってじっくり読ませていただければ

またそれはそれで役に立つでしょうけど、そういう会というのではなくて、ゆ

っくり本当に疑問な点を出し合って、話合う場を作ろうということで、ひとつ

の問題点を３０分ぐらいかけて、普通の３倍から４倍の時間なんですね、それ

だけかけて話合うことをやりだしてきているんです。

　

そうすると今まで聞けなかったこと、疑問だったことがいろいろ言えてきて、

みんなが膠原病に対して安心してお話合いができるし、それから医者同士のネ

ットワークというのですか、こういうことがあるからあの先生にちょっと聞い

てみようとか、ここはあの先生に診てもらおうとか、そういう輪が医者の間で

広がってきて、自分は膠原病専門だというふうに思っていない先生でも膠原病

に関心を持っていただいて、そして診てくださるようになるとか、そういうこ

とが医者の草の根運動というかどうか分かりませんけど、そういう割と現実的

なひとつの、みなさんや友の会や膠原病をめぐるために役に立つような、ひと

つの有効な方法じゃないかと考えているわけです。

　

前半余計なことをお話しましたけども、今後もみなさんますます元気になっ

て、膠原病の分野が、治療も含めてさらに発展して、みなさんがよりよい生活

ができるように祈って私の話を終らせていただきます。
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来賓のご挨拶より

勤医協中央病院名誉院長

　　

大

　

橋

　　

晃

　

先生

　　　　　　

(道議会議員)

　

ご紹介いただきました大橋でございます。今の２０年ということを聞いて、

本当に２０年も経ったのかなというのが率直な実感です。

　

今お話された佐川先生とは、昔第２内科で一緒に膠原病の診療、研究をやっ

ておりましたし、先ほどお話された三森さんはかつて私が診ていた患者でもあ

りますから、そういう点では今お二人のお話を聞いて私も自分の２０年の歴史

をずっと、その話を聞きながら思いかえしていたところです。

　

私の場合は最初の１０年間は膠原病の専門医としてみなさんと一緒に活動に

参加しておりましたが、後半の１０年は政治家として道議会の方に出ておりま

すので、そういう立場でいろいろ別な角度から、膠原病や難病のみなさんのい

ろんな声や要求をどうやって実現していくのか、ということをやってきた１０

年間でもあったわけです。

　

膠原病の話については今佐川先生からお話がありましたが、私は最近実際の

診療からははなれておりますので、あまり偉そうな話はできませんから、佐川

先生におまかせすることにして、後半の問題、むしろ皆さんにとってはある意

味では非常に大切であり、かつ切実な問題である、今の医療やそれをとりまく

社会保障政治がどうなっていくのだろうかということを、私自身の取組も含め

てちょっとだけお話させていただきます。膠原病友の会の２０年というのは、

同時に難病対策というものの２０年でもあったわけです。

　

昭和４７年というのは、道の支部ができたと同じように、全国的にもそれか

ら北海道でも難病対策というのが具体的にスタートした年だったんです。SL

Ｅをはじめ、その後順次医療費の無料化が行なわれました。最近ではシェーグ

レン症候群も無料になりましたし、来年からＭＣＴＤという混合型の膠原病で

すが、患者さんは少ないかもしれませんが、そういう膠原病の一分野で無料化

になります。

　

そういうふうにいろんな面で進んできている面もありますが、どうも最近の
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全体の動きを見ていると、私たちが本当に２０年間頑張って作ってきたものが

今度は逆の方向に行くのではないかという、率直な心配が今たくさんあります。

　

ついこの間、医療法というのが国会で６月に通りました。これから政令など

ができて、具体的にはこれから来年にかけて形をとってでてくるわけですが、

例えば大学病院のようなところは特定機能病院ということで、例えば佐川先生

のところに是非診て欲しいといっても今度は紹介状がないと診てもらえないと

いうことになりかねません。政府は「紹介状がないからといって診ないという

ことはないんです」と、こうは言っているんですが、いろいろ今議論している

ところでは、大学病院というのは紹介状、５０％の患者は紹介状を持った患者

にしようと。そうなりますと、紹介状を持っている患者が優先ですから、診て

もらえないことはないかもしれないけれども、今でも１時間半待っている人が

今度は２時間３時間待だないと診てもらえないということになりかねません。

なりかねないというより、もうそうなることはほぼ間違いがないでしょう。

　

それから長く入院、大学病院のようなところ、あるいは一般病院というのは

急性の病気を主に診るんだから長く入院させたらいけませんと。長く入院する

慢性の患者は療養型病床群という病院や病棟に移しなさいということになるわ

けです。そういうところは、どういうところかというと、みなさん今の老人病

院を思いおこしていただければいいんです。看護婦さんやお医者さんは少なく

てもよろしいと。それからあまり薬や検査をたくさんやるなと。薬づけ検査づ

けという、そういうことをやめさせろということで、いくら検査をやってもい

くら薬を使っても病院に払われるお金は同じだということになるから、そろば

んだかい病院の経営者は検査も薬もやらない方が儲かるわけです。

　

ですから本当に必要な時に、必要な医療ができなくなってしまう。こういう

危険があるわけです。膠原病もそうですが、難病のみなさんというのは、もち

ろんこれは長い、慢性の病気であることは間違いない。では高血圧とか他の病

気のように、治療よりもリハビリだとか生活が主かというと、そうではないと

思います。みなさん自身体験されていることと思います。

　

安定している時期はいいかもしれないけれども、いつ急性増悪、悪くなるか

もしれない。そういう療養型病床群というところに入っていても、いつ急性ま

た悪＜なるかも分からない。そうした場合、きちんと十分な検査や治療ができ

るところにスムーズに移ることができるのかどうか。こういう問題があります。

　

それから難病の患者さんというのは、特に膠原病なんかはそうですけども、

確かに慢性で長いけれども、適当な治療をやっていればいいという訳にいかな
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いわけです。高度専門的な医療が継続的に必要なわけですから、お医者さんも

少ない、看護婦さんも少ない、ましてや専門医というような人はそういうとこ

ろにはだいたいいないわけですから、そういうところで本当に安心して療養が

できるのかと、こういう問題もたくさんあります。

　

私はこういうのを見ると、本当に私たちが努力して少しずつ安心して治療が

できる、そういう状態を曲がりなりにもみんなで作り上げてきたものが、どう

も逆な方向に行きつつあるという、率直に危惧を感ぜざるをえません。

　

診療の現場でも、それからそういった診療の外側から膠原病のみなさんの、

広い意味での治療ということで２０年間頑張ってきたもののひとりとして、な

んとかこういう状態を無くしていかなければならない。本当にみんなが、健康

な人が一生懸命高い税金を払っているのはなんのためかといえば、年をとって

から働けなくなった時に、そしていつ病気や怪我をするか分からない。そうい

う時のためにこそ、私たちは一生懸命税金を払っているはずなんです。

　

ですからそういう当たり前のことがきちんと保障されるような状態をどう作

るかということを、私は２０年間皆さんからいろいろ学ばせていただいたこと

も含めて、これからの中で大いにそういうことも活かして頑張っていきたいと

思います。

　

最初に黙祷しながら、この間おつき合いして不幸にして亡くなった患者さん

のことをいろいろ思い浮かべておりました。そういう、特に難病連のいろんな

活動、膠原病友の会の活動に一生懸命参加されてきた患者さんというのは、私

から見ると、医者と患者という関係以上に、一緒に運動してきた同士だと、こ

ういうつもりで思い浮かべております。

　

是非、もちろんそういう亡くなる方を少しでも減らしていかなければならな

い。なんとか２０世紀のうちに難病という言葉がとれるようにしていかなけれ

ばならない。これがもちろん目標ではありますけれども、しかし、そのために

も患者会をもっと大きく強くしていくことが必要だと思います。

　

２０年というひとつの区切りを契機にいたしまして、皆さん方がもっともっ

と横の繋がりを強めて、まだまだひとりぼっちの患者さんもたくさんいるはず

です。そういう方もたくさん仲間に加えていただいて、一層この会が発展され

ますことを、心から祈念いたしまして、一言ご挨拶といたします。どうもあり

がとうございました。
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全国膠原病友の会副会長

　

玉

　

木

　　

朝

　

子

　

さん

　

どうも皆様、ご苦労様でございます。

　

全国膠原病友の会の副会長をしております玉木でございます。本日は湯川会

長が大阪の方でございまして、こちらへ皆様にご挨拶に伺えませんので、代理

として出席させていただきました。

　

本日結成２０周年ということで、ここまで支部活動を続けてこられた支部の

役員の皆様方、そしてご協力して下さいました先生方およびたくさんの皆様方

に心からお礼を申し上げます。

　

私ども全国膠原病友の会は、全国に現在２２支部がございます。その中でも

北海道支部は最初に支部ができまして、ただいまちょっと大橋先生の方からお

話がございましたが、皆様方はあまりピンときていないかもしれませんが、シ

ェーグレン症候群、現在全国でも無料でシェーグレン症候群の診察受けており

ますのは、北海道、東京、富山、この３つだけでございます。ですから、この

ひとつをとりましても、北海道難病連が、そして北海道膠原病友の会がどんな

に地道な活動をこの２０年間続けてこられたか、これひとつをとってみまして

も、非常によく分かることと思います。

　

お蔭様で、来年の１月からＭＣＴＤ、混合性結合組織病ですが、これは全国

的に無料ということになったんですけども、これも運動を始めてから７年間厚

生省にずっと陳情を続けておりまして、やっと来年度からというが現状です。

　

私いつもこうしたご挨拶で申し上げるんですか、患者会が発展するというの

は、こういう場所で申し上げていいかどうか分からないんですけども、例えば

福祉行政、あるいは医療の面で、皆さんの中に不安かあるから、どうしてもご

自分ひとりで解決できないことがたくさんでてきてしまうから、患者会という

ものかどうしても必要になってきてしまうわけです。

　

ですから行政がきちんとしておりまして、例えどんな病気になっても不安が

ない生活ができるような社会になれば、患者会というのは決して必要ではない

と思っております。

　

ただ、今の社会にそういうことを望みましても、無理な状態ですので、私ど

も全国組織の膠原病友の会も、それから北海道支部の現状も、そういう社会情
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勢になるまで、さきほど小寺支部長からもありましたけれども、そうした社会

になるまで、皆さんの声を患者会として代弁していろいろなところに発表して

いきたい、それから要望していきたいと思っております。

　

先日厚生省と交渉しました折に、ひとつ、特に膠原病には言えることなんで

すけども、ある程度医療が進みまして、ある程度の日常生活ができるようにな

ってまいりました。ただ、昔は死亡率も非常に高うございましたので、親が元

気なうちに亡くなる方もいらっしゃいました。でも今はある程度の生活はでき

ます。親もだんだん年をとってまいります。

　

ただそうした場合、自分で自立しようとしました時に、例えば、身体障害者

として認められていれば、公営住宅に入るのにも、就労するのにもそれなりの

保護がございますけれども、ただ膠原病というだけで、難病というだけですと

特定疾患治療研究費、それで治療が無料になるということと、北海道ですと、

各市町村によって違うとは思いますが、福祉手当てが少々出る程度。他の県に

行きますと、福祉手当ても出ない県がほとんどです。ですからそういう現状の

中で、自立しようとすると非常に困難なわけです。

　

具体的に難病福祉法のようなものができればいいんですが、今のところまだ

無理ですので、具体的に障害者雇用促進法というのがございますけども、今年

度から精神障害者の方が、障害者の枠の中に入るようになりました。その中に

難病患者もいれていただけないか。それから公営住宅法の障害者の枠の中に難

病患者も入れていただけないだろうかと、いうようなことを昨年から具体的に

厚生省の方と交渉しているところなんですが、さきほど言いましたように、Ｍ

ＣＴＤを難病として認めていただけるまでに７年掛かっておりますので、私ど

もが今年厚生省の方に要望いたしました、この障害者雇用促進法も、それから

公営住宅法の中に膠原病というか、難病患者をいれて欲しいというこの要望も、

何年かかるか分からないのですが、これから成人病のことも考えねばならない

ほど長生きできるようになった私たち難病患者のために、力一杯北海道の役員

さんの皆さんと力を合わせて頑張りたいと思っておりますので、どうぞこれか

らもよろしくお願いいたします。

　

ごく簡単でごさいますが、ご挨拶にかえさせていただきます。本日はどうも

おめでとうございます。
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財団法人北海道難病連

　

伊藤

　

たてお

専務理事

さん

　

みなさん大変お疲れ様です。

　

私北海道難病連の事務局長をしております伊藤と申します。北海道難病連は

２０年前にこの膠原病友の会と、私は筋無力症友の会なんですが、一緒になっ

て、大橋先生のような専門の先生方のご協力をいただいて、北海道難病連を作

る原動力になった、そういう団体であります。

　

しかし２０年間北海道で膠原病友の会とおつき合いしてきまして、こんなに

たくさんの膠原病の患者および家族にお目にかかるのはこれが初めてです。こ

んなにたくさんいると思いませんでしたし、廊下にもおよそ３０人ほどがまだ

いるわけです。

　

２０年前、私たちの筋無力症友の会が結成大会をした時は、およそ５０人ほ

ど参加いたしました。ところが膠原病友の会は結成大会もできませんでしたし、

翌年もできなかったんです。さきほど三森さんのお話にあったように１０数人、

かなり重い方が中心でして、集まることも困難だという時代でした。

　

それが、なんと今日は会場からあふれてしまっている。そんなにたくさんの

患者さんが実はいたんだ。そしてまたこうやって外出したり、遠くへ出たりす

ることができるように、先生方の力で医学、医療が進んだんだ。そしてその医

学、医療を進める、あるいは私たちが闘病生活を進めることができる、その支

えになったのはやはり医療費の公費負担だったのではないだろうか、そういう

ことを考えさせられた今日一日だったと思います。

　

今日は会員でない方も一杯いらっしゃいます。そういう方々、本当はもっと

膠原病の医療について聞きたかった、質問したかったという思いがたくさんあ

ると思います。どうぞそれは会に入って会費を収めてからにしていただきたい

と思います。

　

それから会員の方もいままでいろんな会合に出たことがないのに、この２０

周年だけ、なんとか参加したという方、大変ほんとによい会員さんでして、こ

れからも何かの会合の折にもっともっと参加されれば、役員の方ももっと心強

く思うんじゃないかと思います。

　

私はこの２０周年の準備の経過もずっと見てきましたけれども、たくさんの
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役員がいらっしゃるようでいて、なかなかいないんです。症状がいろいろ動い

て、役員会を開く、出るといってもでれなくなったり、いろんなことがありま

した。その中に、時にはたったひとりあるいはたったふたりで印刷したり準備

したり電話を受けたりしながら準備してきたんです。

　

ところが今日みたらこんなにたくさんいる。これは率から言えば、このうち

かなりの人がこのあと、お手伝いしましょうと言って帰っていってくれるので

はないかと期待いたします。

　

やはり患者会の運動は患者自身、あるいはその家族でやらなければなりませ

ん。私は筋無力症友の会の出身なんですけれども、北海道難病連というのは、

さきほど紹介した北海道橋本病友の会とか、今日お花をいただいたような団体、

それからちょっと用事があったので帰られましたけれども、さきほどまでは全

国パーキンソン病友の会の北海道支部からもみえておりました。そういう２７

の団体が自分たち自身でやっているんです。決して他から力を借りてやってい

るわけじゃない。そして足りない部分をいろんな所にお願いしております。

　

そしてこの難病センター、１０年前にできまして、全国初のセンターだった

んですが、いまだに全国初だというのはちょっと困ったもんだなと思っており

ますが、今大阪や秋田でも建設の運動が高まっておりますが、私たちは今これ

をもっと大きく広くして欲しいと言っています。膠原病でさえ、廊下にはみで

るようになりました。「でさえ」というのはおかしいんですけども、北海道難

病連の患者会の中で、あるいは患者の全体の数の中でも、そう多い病気ではな

いわけです。今までは人数の多いパーキンソン病だとかいろんな団体はもうこ

こでは会合を開けなくなってしまったんです。できた時には、「ああ、すごい

いいセンターができた。ここで勉強会もできるお話できる、総会も開ける」と

みんな喜んでいたんですが、どんどん患者会が成長してきて、ここで開けなく

なった団体がたくさんでてきました。ついに膠原病もその仲間入りをしそうに

なりました。次回は分かりませんけれども、来年の総会はどの程度参加される

のかちょっと分かりませんが。

　

なんと、私どもの筋無力症友の会もおよそ１ヵ月ほど前にここで２０周年を

開きましたけれども、結成の時は私たちも元気というか、本当に切実な要求を

かかえてたくさん集まったんですが、２０周年の大会の時は２０数名だったの

で、このセンター随分広いな、というふうに感じて、ちょっと運動にならなか

ったんですが・・。

　

社会の状況その他は、大橋先生がお話しましたし、病気のことについては佐
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川先生がお話しましたし、今日の旅行会にもたくさんの先生が参加されますし、

全国の膠原病のことについては玉木さんがお話されました。北海道のこと、ほ

んの思い出のようなものを含めてですが、そういう状況であったということ、

それから現在こういう状況であるということ、ぜひ皆さんの記憶に留めていた

だきまして、これからも、私たちの医療と福祉、自分自身の医療と福祉は自分

たちの手で作っていく、自分たちの手で守るんだという、そういう運動にぜひ

みなんさんも一緒に参加していただいて、ひとりひとりの力は小さいですから、

ほんのちょっとずつ出しあっていただいて、患者の運動を続けて、大きく強く

していきたいと思います。

　

北海道難病連２７の団体を代表いたしまして、ご挨拶といたします。

閉会の挨拶

友の会北海道支部会計

　

長谷川

　

道子

　　

(北海道難病連相談室)

　

今日はどうもありがとうございます。会員の方が５６名と、会員外の方が１

１８名ということで、計１７４名の方に今日参加していただきまして、本当に

嬉しく思っております。ありがとうございました。さきほど佐川先生のお話、

それから記念誌の中にもあるんですけども、膠原病ができて、というのはおか

しいんですが、５０年という年が今年です。それと難病対策が始まって２０年

です。そういう年に結成の２０周年大会を開けたというのは、嬉しいと喜んで

いいのかどうか分からないんですが、記念すべき年だったと思っております。

　

これからも今ご紹介させていただきました先生方にもっともっと頑張ってい

ただいて、私たちが今以上に元気に過ごせる日がくることを信じて、また明日

から活動を続けてまいりたいと思いますので宜しくお願いいたします。

　

今日はどうもありがとうございました。
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ぎ産ヱクぶ置旅心ヵ'ZJヵ

ワメッセージ・祝電り
(順不同)

‐〈札幌医大第１内科〉今井浩三

　

先生

　　　

結成20周年おめでとうございます。札幌医大病院で多くの膠原病の患者

　　

さんを診せていただいておりますが、病気の原因、診断、ならびに治療に

　　

つきましても多くの進歩がみられます。将来に希望を持たれて、病気に負

　　

けずに療養下さるようお願い申し上げます。

■〈市立札幌病院第２内科〉河野通史

　

先生

　　　

20周年、誠におめでとうございます。大所帯となっても、最初の“心”

　　

を忘れずに活動していって下さい。我々もできることはわずかですが、御

　　

協力していきたいと思っております。

■〈函館中央病院内科〉早坂

　

隆

　

先生

　　　

所用のため出席できませんが、皆様によろしくお伝え下さい。

■〈北見赤十字病院内科〉種市幸二

　

先生

　　　

結成20周年おめでとうございます。会員皆様の努力の結果と思います。

　　

今後ともますますの発展を期待しております。

■〈勤医協丘珠病院内科〉田村裕昭

　

先生

　　　

友の会結成20周年にあたり、貴会がこの間果して来られた大きな役割を

　　

思い、感慨を新たにしています。会員の皆様のますますのご活躍を期待い

　　

たします。

■〈北祐会神経内科病院〉深渾俊行

　

先生

　　　

残念ですが出席できません。記念大会が盛会でありますことを祈ってお

　　

ります。

■〈北大医学部附属病院登別分院〉渡部一郎

　

先生

　　　

膠原病、リウマチ性疾患のリハビリ、温泉治療、整外術後のケアで、医

　　

師としてさらに研鎖を積みたいと思います。
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■〈国立療養所札幌南病院第３内科〉安田美津子

　

先生

　　　

結成20周年おめでとうございます。役員の方々の御苦労にいつも頭が下

　　

がります。皆様、御自分を大切にされ、地球の歴史の中の一人であって下

　　

さい。御健康をお祈り申し上げます。

●〈全国膠原病友の会滋賀支部〉運営委員御一同

　

様

　　　

北海道支部の皆様、設立20周年おめでとうございます。この長い時を支

　　

え合い、今につながれた多くの方々、今、頑張っておられる役員の皆様に

　　

心より敬意を表します。

　　　

北海道は土地柄あまりに広くて、患者にとってはつらい寒い時が長く、

　　

集まるのだけでも大変な中での活動は、暖かいところに住むものにはわか

　　

らないご苦労もおありの事と思います。

　　　

通過点でありましょうが、この日の輝かしさこそはまぎれもなく会員さ

　　

んのもの。どうぞこれからも会員さん達の元気の素であられますよう、皆

　　

様の今後の一層のご活躍を、そして記念大会のご盛会を心からお祈り申し

　　

上げます。

■〈全国膠原病友の会東京支部〉支部長

　

河村員澄

　

様

　　　

結成20周年記念大会の開催を心よりお慶び申し上げます。役員皆様のた

　　

ゆまない日常の活動に深く敬意を表しますと共に、貴支部の益々のご発展

　　

をお祈り申し上げます。

　　　

おしまいに、大会のご盛会と会員皆様のご多幸をお祈り申し上げメッセ

　　

ージとさせていただきます。

　　　

混合性結合組織病(HCTD)が研究の対象となり、意義ある大会となりまし

　　

たね。

■〈全国膠原病友の会愛知県支部〉役員御一同

　

様

　　　

北海道支部の皆様、20周年記念大会おめでとうございます。広大な地域

　　

をまとめてゆくには、私達の想像以上の努力が必要かと思われます。しか

　　

し、いつもながら役員の皆様の頑張りに改めて敬意を表します。

　　　

北海道支部の皆様の御健勝と記念大会の盛会を、遠く愛知県よりお祈り

　　

申し上げます。
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‐〈全国膠原病友の会岡山県支部〉浦上京子

　

様

　　　

岡山支部もこの度結成６周年を迎えました。まだまだ60名ほどの小さな

　　

会ですが、役員の方々が一生懸命して下さいますので、今、盛り上がって

　　

来ています。

　　　

この前も７月12日に、広島の役員の方に岡山支部の総会、交流会に来て

　　

いただき、開きました。今、会報作りの原稿集めをしています。出来上が

　　

りましたら早々に送らせていただきます。

■〈全国膠原病友の会宮城県支部〉事務局

　

石川麗子

　

様

　　　

結成20周年記念大会おめでとうございます。北海道には一度は訪れてみ

　　

たいと思っておりますが、今回出席出来ず残念に思っております。

　　　

膠原病が一日も早く原因究明され、完治される日を願い、貴会の益々の

　　

御活躍と御盛会をお祈り申し上げます。

圃〈全国膠原病友の会福岡県支部〉手島京子

　

様

　　　

残暑の候、お元気でお過ごしの事と存じます。

　　　

北海道支部結成20周年記念大会、本当におめでとうございます。いつも

　　

北海道支部から会報“いちばんぼじを送っていただく度に、本当に20年

　　

間で作り上げてこられた支部の歴史を心強くうたれております。

　　　

私達、福岡県支部も今年から歩み始め、これからも焦らず一歩一歩初心

　　

を忘れずに、患者の皆様の心の拠り所となれる希望と勇気を与えられる支

　　

部を築いてまいりたいと思っております。

　　　

今後とも北海道支部の御発展と、会員の皆様の御多幸を心よりお祈り申

　　

し上げます。

■〈全国膠原病友の会神奈川県支部〉事務局

　

甘粕貴子

　

様

　　　

北海道支部結成20周年おめでとうございます。これまで役員をなさった

　　

方々や支部運営に携わって来られた方々の御努力の結果、今があるのだと

　　

思います。心より今まで本当に「御苦労様でした」ということと、「また

　　

新しいスタート!!頑張って下さい」と申し上げたい気持ちです。

　　　

私が支部事務局をさせて項いてから１年半弱。その間、役員の人手不足

　　

は相変らずで、常に「おしりに火」がついているような追われる状態が続

　　

き、本当に友の会を存続させることの大変さを体験しています。が、今、

　　

私達がやっていることは絶対自分にもプラスになっている!!アラスにしよ

　　

う!!と思いポツポツですが、体調とにらめっこしながら仕事と活動の２足
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のワラジでがんばっています。

　

北海道支部の皆様も、どうぞお身体ナイスコントロールで活動にお励み

下さいませ。

●〈全国膠原病友の会京都支部〉事務局

　

松原和子

　

様

　　　

この度は、20周年を迎えられましてお祝い申し上げます。でも本当はお

　　

祝いとは言いたくない気もします。病気の治療法や原因が確立したらいら

　　

ない会ですものね。一日も早くその日が来る事を願っています。でも現在

　　

では解らない事が多くて長いおつきあいになると思いますが、同病者同志

　　

が新しい情報や、励まし合える会にして行きたいと願っています。お世話

　　

されますのも患者さんです。各支部ともいろんな問題もあると思いますが、

　　

くれぐれもマイペースでお手伝いして行ければと思います。

■〈全国膠原病友の会千葉支部〉支部長

　

杉山ひろみ

　

様

　　　

結成20周年おめでとうございます。やっと歩き始めた支部も有れば、貴

　　

支部のような年輪を重ねた支部も有ります。患者会としての課題がまだま

　　

だ沢山あります。少しずつでも前進できるように当支部でも役員力を合せ

　　

て頑張っています。これからも暖かい交流よろしくお願い致します。

■〈全国膠原病友の会広島県支部〉支部長

　

山田元久

　

様

　　　

結成20周年おめでとうございます。会結成以来、幾多の困難を乗り越え

　　

機関誌活動や医療相談会等、一生懸命取り組まれておられる貴会の活動に

　　

対し敬意を表します。

　　　

さて、皆様もご存知の様に、政府の医療と福祉後退政策は私たちにとっ

　　

てますます厳しい状況になっています。しかし、私たち患者同志が力を合

　　

わせ、皆様の協力を得てよりよい方向へ進めなくてはいけません。ともに

　　

頑張りましょう。

　　　

貴会のご成功を心より祈念致しますと共に、皆様方の活動がますます発

　　

展されます様、お祈り申し上げます。

●〈全国膠原病友の会奈良支部〉事務局

　

中野まゆみ

　

様

　　　

全国膠原病友の会結成20周年記念大会にあたり、今日までの貴会の運営、

　　

友の会会員の福祉向上に御尽力なされました皆様に、深く敬意を表します

　　

と共に、今後ますますの御発展をお祈り申し上げます。
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●〈全国膠原病友の会関西ブロック〉事務局長

　

久保田百合子

　

様

　　　

北海道支部結成20周年記念大会おめでとうございます。いつも貴支部の

　　

活動を機関誌「いちばんぼし」や、北海道難病連の「なんれん」を通して

　　

拝見させて頂いております。

　　　

貴支部の活動には、土地の広大さや専門の医療機関への不便さを補うた

　　

めに、各地域ごとに地区連絡会が作られ、極め細やかな交流を図り、また

　　

北海道難病連主催の全道集会への参加や、無料検診に共に回られるなど、

　　

スケールも大きくいつも感心させられています。

　　　

今日、医療や社会福祉情勢は変化してまいりましたが、私たち難病者に

　　

対するものはどれ一つをとってみましても満足のいくものはなく、これか

　　

らは高齢化等による新たな問題も起こってきます。

　　　

私達関西ブロックも、このような厳しい情勢の中ですが、北海道支部と

　　

お互い良い仲間としてまたライバルとして、剌激し合ってより良い患者会

　　

活動を目指し頑張っていきたいと思っています。

　　　

最後になりましたが、記念大会のご盛会と貴支部のますますのご発展、

　　

ご活躍を遠く関西の地よりお祈り致しております。

■〈個人参加難病患者の会〉あすなろ会

　

深津幸子

　

様

　　　

結成20周年、病気の仲間が心を寄せあって20年の長い間、交流、活動を

　　

続けてこられたこと、これからも続けて行かれる事を祈ります。

　　　

つらい事を少しでも柔らぐ事を、お互い少しでも楽しい人生を送る事が

　　

出来ますように。

■〈全国筋無力症友の会北海道支部〉支部長

　

猪口英武

　

様

　　　

結成20周年大会、誠にお目出とうございます。20年間共に苦しみ、共に

　　

喜びあって来た友好団体として、そのあゆみと成果に敬意と賛辞をお送り

　　

致します。

　　　

今日の記念大会が、盛大且つ有意に終始されるよう祈念申し上げると共

　　

に、これをバネに今後益々のご発展をされますよう、支部会員と共にお祈

　　

りしております。

●北海道腎臓病患者連絡協議会

　

様

　　　

20周年記念大会おめでとうございます。貴会の日頃のご活躍に敬意を表

　　

します。
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■〈北海道バージャー病友の会〉会長

　

中野健治

　

様

　　　

結成20周年の記念大会を心よりお祝い申し上げますと共に、今日に至る

　　

までの関係皆々様のご労苦に対し、深甚なる敬意を表します。

　　　

いわゆる高齢化社会を迎え、「長寿｡」という言葉とはうらはらに、私達

　　

難病患者と家族をとりまく環境と情勢はあまりにも厳しく、難問が山積み

　　

しています。

　　　

医療の進歩と福祉の向上に期待しながら、私達も後輩患者会の一員とし

　　

て、貴会々員皆様と手を執りあい、精一杯努力して行くことをお約束致し

　　

ます。

　　　

大会のご成功と、貴会ますますのご活躍と、皆様のご健勝を衷心より祈

　　

念しております。

■北海道脊髄小脳変性症友の会

　

様

　　　

膠原病友の会結成20周年おめでとうございます。まだまだ山積みされた

　　

課題にむかってがんばりましょう。

●〈樅丿日本オストミー協会札幌支部〉支部長

　

金田

　

正

　

様

　　　

全国膠原病友の会北海道支部結成20周年記念大会おめでとうございます。

　　

今回の結成20周年記念大会におかれましては、先輩の役員、及び現役員の

　　

皆様、又会員の皆々様の大変な御努力で今日あるものと思います。どうか

　　

今後、又なお一層の御繁栄と御盛会が存続されます様祈念致したいと存じ

　　

ます。本日は誠におめでとうございます。

■北海道小鳩会

　

様

　　　

結成20周年、本当におめでとうございます。貴会が日頃より「医療、福

　　

祉」の充実のためご奮闘されていることに対し、心より敬意を表します。

　　

私達の会も皆様の活動にならって、がんばってまいりたいと思います。今

　　

後ともどうぞよろしくお願いいたします。

■〈北海道ヘモフィリア友の会〉会長

　

青木一良

　

様

　　　

結成20周年記念大会の開催おめでとうございます。一人ひとりの悩み、

　　

苦しみを患者自身による様々な活動を積み重ねて、大きな運動としてきた

　　

20年間の歩みに敬意を表します。

　　　

医療・福祉が後退レ長期慢性の治療を必要とする私たちには、厳しい

　　

情勢となってきておりますが、私たちも患者一家族の立場から共に歩んで
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行きたいと思います。

　

皆様の益々のご活躍を祈念申し上げます。

■〈北海道難病連北見支部〉支部長

　

岡村

　

功

　

様

　　　

結成20年を迎えました事お慶び申し上げ、役員の方々の長い聞の御苦労

　　

に心から敬意を表します。会員の皆様の日々が平安でありますよう、又、

　　

今後の御活躍と御発展をお祈り申し上げます。

■北海道難病連

　

美唄支部準備会

　

様

　　　

記念大会おめでとうございます。20年の御活動に敬意を表すると共に、

　　

あらたなる躍動を期待し、心より拍手を送ります。

■北海道難病連

　

早来支部

　

様

　　　

結成20周年おめでとうございます。今までの皆様の御苦労が着実に形と

　　

なって現われてきております。同じ目標に向かい、大きな力となることを

　　

信じて頑張って参りましょう。

■〈北海道難病連美瑛支部〉支部長

　

伊藤

　

彰

　

様

　　　

結成20周年を迎えられ心より祝福申し上げます。かえりみますと苦難の

　　

20年間でしたね。早期発見の進む中、未だ治療法は進まず、年々患者数は

　　

増え続け、楽しき人生にも益々患者の行先に不安がつのり、此の度の医療

　　

法も一切明らかにされないまま、今後各患者会と共に一層団結し、國って

　　

いきましょう。

　　　

結成20周年記念大会のご盛会をご祈念申し上げます。

■北海道難病連

　

中標津支部

　

様

　　　

ご案内にもありましたように、ひと口に20年と言っても大変な歳月、励

　　

ましあい、助けあうを合言葉に、これからも同病者、ご家族の皆さんの核

　　

となってご活躍いただくことをご祈念いたします。

■北海道難病連

　

厚岸・浜中支部

　

様

　　　

結成20周年心よりお慶び申し上げます。出席してお祝いしてさし上げる

　　

べきところですが、都合で出来ませんが、御成功をお祈りいたしておりま

　　

す。おめでとうございました。
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■〈北海道難病連十勝支部〉支部長

　

江口美生男

　

様

　　　

全国膠原病友の会北海道支部結成20周年を心よりお喜び申し上げます。

　　

この20年の様々な活動や地区連絡会の育成等によって、十勝地区をはじめ

　　

多くの膠原病の患者一家族の皆様にとりましても大変勇気づけられ、生き

　　

る力となってきたことと思います。ご苦労も多くあったことと思いますが、

　　

ますますの躍進とご活躍を念願致しますとともに、これからも難病連活動

　　

を通して、お互いに手を取り合いがんばってまいりましょう。

　　　

20周年、本当におめでとうございます。

■北海道難病連

　

白糠・音別支部準備会

　

様

　　　

病気と闘いながらの20年、他団体の先頭となって活躍された実績は高く

　　

評価されます。医療技術の進歩により、高齢化社会が進み、社会保障の後

　　

退か危倶されるこれからは、多くの患者団体が大同団結して現状を守らな

　　

ければなりません。

　　　

今後、貴団体が地方会員のホローを充分行うと共に、難病連でのリーグ

　　

ーシップを発揮されますことを期待し、貴団体が益々発展されますことを

　　

祈念いたします。

■北海道保健環境部長

　

厚谷純吉

　

様

　　　

全国膠原病友の会北海道支部結成20周年記念大会の開催を心からお祝い

　　

申し上げます。

　　　

貴会にとりまして、本日の記念大会が実り多い場となるとともに、貴会

　　

の今後ますますの御発展と、会員皆様方の御健勝と御多幸を心からお祈り

　　

いたします。

■〈札幌皮膚科クリニック〉高･島巌

　

先生

　　　

皆様の力を合せてのご活躍の様子を拝見しておりますが、20年間にかな

　　

りの大きさに育った姿に感嘆しております。

　　　

今後のますますのご発展と皆様の御多幸をお祈り申し上げます。

■〈全国膠原病友の会兵庫県支部〉事務局

　

西口英二

　

様

　　　

20周年記念大会の開催おめでとうございます。広い地域をカバーしての

　　

活動は大変なことと常々思っていますが、いつも立派にまとめておられる

　　

ので関心しています。今後とも会の発展のため、ひき続いて努力いただき

　　

ますようお願いいたします。
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■〈全国膠原病友の会宮城県支部〉阿部早苗

　

様

　　　

北海道支部20周年記念大会おめでとうございます。本日20回を迎えるに

　　

あたり、皆様の心の中にさまざまな思い出が甦っていると思います。北海

　　

道という広い北の地での活動は、大変なご苦労があった事と思います。役

　　

員の皆様に敬意を表します。

　　　

今日のこの日を機に、21周年にむかって同病者達の和を大切に歩んで行

　　

きましょう。盛会をお祈り申し上げます。

■再生不良性貧血患者と家族の会

　

様

　　　

全国膠原病友の会北海道支部結成20周年おめでとうございます。

　　　

皆様が歩んで来られた20年は、北海道の難病患者に希望と勇気を与え続

　　

け、心の拠り所であり、患者会活動の目標でありました。

　　　

皆様のご功績に敬意を表すと共に、北海道難病連の中心的部会としての

　　

益々のご活躍をお祈り致します。

■未熟児網膜症から子供を守る会北海道支部

　

様

　　　

20年間という時の長さと重みの中、ひたすら歩みつづけてきた貴会の皆

　　

様に、心からの敬意を表したいと思います。

　　　

今後とも、私どもの先輩として、たくさんのことを学ばせていただきた

　　

いと願っております。

■北海道肝炎友の会

　

様

　　　

結成から20年、日夜、患者一家族の生活向上、療養条件の改善のためが

　　

んばってこられた皆さんに敬意を表します。

　　　

今、経済発展とは裏腹に医療、福祉、年金など、私たちの生活に密着す

　　

る諸制度が切り崩されてきていますが、それを押し返し、より充実発展さ

　　

せるため、今後も共にがんばりましょう。

■材北海道難病連

　

標茶・弟子屈支部支部長

　

阿部正直

　

様

　　　

幾多の困難を乗り越えて、結成20周年を迎えられましたことに心よりお

　　

慶び申し上げます。今日を新たな出発点に、苦しむ患者のために又、一歩

　　

一歩力強く活動を続けて下さい。

　　　

私達難病患者にとって、よりよい福祉社会が一日も早く来るよう心より

　　

お祈り申し上げます。
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‐札幌市衛生局長

　　

高杉信男

　

様

　　　

全国膠原病友の会北海道支部結成20周年おめでとうございます。20年と

　　

いう節目を迎えられました皆様の会が、今後ともひき続き札幌及び北海道

　　

に住む患者の方々の支援のために、ご活動されますよう心から期待申し上

　　

げます。

～～～～※この後は電文は省略し、お名前のみご紹介させ頂きます。～～～～

ｏ全国膠原病友の会前会長

　　

寺山

　

えみ

　

様

Ｏ

Ｏ

Ｏ

μ

μ

n

北海道支部初代支部長

　　

森

　

美智子

　

様（千葉市）

埼玉県支部支部長

　　

森田かよ子

　

様

愛知県支部

　

役員御一同

　

様

ｏ北海道ベーチェット病友の会

　

様

ｏ北海道小鳩会

　

様

ｏ北海道潰瘍性大腸炎・クローン病友の会

　

様

ｏもやの会北海道ブロック

　　

後藤

　

篤子

　

様

ｏ軸北海道難病連

　

釧路支部支部長

　

上田

　

弘

　

様
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札幌市〉奈良厚子

　

大ホールのな場を埋めっくす人(;･波｡波､結成2明年記念大会μ大盛蝕

うちに幕が下りまし瓦2頂年を喜ぶと共にごの行事の為に長い開携衣

丿八大勢(ハ方々暮ﾉ趣ﾉ万感㈲迫るものが｀あったに違い卸ﾉません｡病を押し

了の活動生活､半凱此からご･苦労膀７ヽした｡そ□肩難うと訊ヽ阻ヽと思

います。

　

ヤて､講演の佐川先生。お話も病気の話ばかりでは衣｡学生嘲物先輩

の話｡又医師に勧ﾉたての項昿紅札た話など､ユーモアを交え７のお話は

膠原病の話を聞くよりも｡和北ても好奇心を将友身を和ﾉ出して聞き入り

ｊした｡光生のかﾒ､冽疸偲げれ大変良かっ八と思いました。

　

ヌ､大橋先生は専門医の立場からと､議則しマ､私達庖希々医療現場

の人達の声を代参口｡匠療や福参瞎丿進の乃に議会了頑張って下斗て

るお話でヽし几。本当に私建衣一人でμレうにかならかい痔々な問題ろ、

大勢のÅの力に支えらがで居る事を感じぐせられまし八。

　

講演下ざっ八光生のお話に大満足をし､会場を筏にしました。夕食律、

記念誌3今の２を無我夢中７ヽ読みました｡とても読みや謹ぐＪ周年に相応

しい内容と構皮で≒長い関所舌動のご苦労がし剛ま働る立派な記念誌だ忙

と思います｡2G周年を境に､今ま7似上に一人一人が｢友・丸を認衝レ病

気を遊行･悪化させないよ引使分ｺﾝﾄﾛｰﾉけし､自分のﾗｲﾌｽ舛ルに

飢八生活を保ち｡別徊湖珈特ゆし八いいと思っマお､はず。
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〈浙木県〉よ野克子

　

吹く凧ももかり秋飢'ﾏまいりましたが､そ心71後いかがお過ごしでしょう

兎北海道支舒刀同年記念大食本凱こお疲れ葎でし八．

　

半邸総会初木大会の時の小今参んｙ冷渡､北海道にも釆て下さい．び言

希を真に受けマ､ポンドに行てしましはしたがあちらこちら案内して下さ･ﾉ．

ヌ､記念認の゛い籾泉ばし､､も頂い７手当に和ﾉがとうごがしヽＪし八．北海

道支部の活動をまのあ即ﾉに□､栃本支部とはまた違う活力というかバイ

列ﾃｨｰを感じ勉強になりまし几柱む地域は違っマも､同じ痢気をもつ仲

間がここにもいるということを痛感し､私tﾉまだまだ頑張らねぼｔ意欲も

新たで竃

　

北海道はこれから益々寒くﾌﾞJごる７尾４う威お身体くれくずもご自愛下

乱ヽませ.本当にありがどうございました

　

●●●■■●●●･■●●･●●■-●●●●●●■●●●■･●■■■■■■-●●･皿■･■●●･■●･●■●●●･●●●･●･■●●●･●■■■･■■丿●●●■■･●血･●■■●●●●●●●■■■■●●●･･

作

御苦労様

.

お疲れ様

､

そし７有りがとう俑･陣〉西野芳子

　

●●6■●●･●■･丿●･●････●■●●･･･■･･●･■･･･■■■･･■･■■･■･■丿●■S■●■●S■●･●●喝■●I●●●●●丿･･●●■¶-･■･●■●●･■■■･●●●●哺●･･哺●■■●喝

　

９月に入り秋晴れの清々しい空が眼にまぶしく､朝夕Ｑ冷えも気こな

り出したこの項７風この置加周亨記念大会揃濤苦労林､劫昧様でし

八｡そしてありがいご乱ヽました。出席出禾て､つくづ｀く徊、才とかマい

ます｡それから記念艮も何度も読ませてもらい｡その戌に涙が出てれヽ収

す､皆様方・御苦労と努力がひしひ比聯関云削マ参は菟

　

深川７ヽも会葬が集Jつマー度瀕を合わせ/≒ヽと思しヽ､呼ぴかけマいｊすが

なかなか思うようにμ行きません｡７ヽも宍現ぐぞ集釧を持ち飢七か穴いま

す。くれぐれも哲雌方｡御身体御自愛下乱ヽませ。

管物9ど禽認妙ど禽研妙ど禽鳥層
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鸚

友禄ヽの会員であることに誇さえ感じて

　

.J･●●4●･●●･･●●●●●･●●●･●●●･●丿t･･●●●-●●●●9･●●●･●●●●●4●･●■●･･■･■■丿哨●■■■･

綿広市ﾝ荒尾みや子

　

ひと雨ごとに秋が憾じられろ項と４｀りｊし八が小奇さんμじめ皆尊､そ

の葎お膏わりありｊせんでしたでしょう気き北おヽ痕れを回復する筒もな

ぐ仄のごとでヽまた忙しい毎日を建ら私ているのかもしれません机本当にこ

の淳の20周年記念了ヽμ大膏お世話に勧ﾉありがとうこ了しばし几彦廓でj

て本凱壇かっ八と思いＪす．

　

当日はギリギりで到者し友瓦ぬ事態がのみ込㈹せんで･したポリプ0数名

という参ｸﾛにμ本当に驚きＪし瓦あの､うわさに関いマい几廊下へはみ出る

体験もで万こrし几いつ乙とひど叫違う形で､偲体力友くましく聞丿入貳お

ひとり､おひとりのお話し７七八が､本凱七の方もすばらしくノググこだ溥心

し.偉大､さを満喫しマいミした.大沢さんの司会もとっマも良かっ八７･風

九ットのぞい7み八いという気持をかjた７らがJし/■'....これからは別室の

画面７･などということにもなゐかれれません札丿年という大さな区郊ノとし

マの記喬大剣訃さわしい､寸ばらしい.心に残るもの７し几

　

支笏湖畔でのひととｊもとマも良かっ八７･す．

　

以前､主燈医だった光生が「膠原病凶最高の非威ある先生で..､､北海道の

ボス的存却すごい光生乙.」と話しマ下匹八のが､佐川光生のこと/ぞべ

時､゛フフ宍と思わず笑っ孔かたのです貳診察室四ﾄでこんな風心抗

生方とお会四･さるなんて､ましマ多くの先生から神濾なうに思われる先生方

と美姉しいみ酒が飲める匹で匹としあわせなことでし八

　

なにからなにまですぼらしく､この北海道支部を交え､こ佃そこでこう

が八方々山本凱/じからぞ謝の気持で一杯でした．

　

交ぞ湖叶.そ□難妁センターを持にしマからtﾉ､皆さんの笑顔が焼夕すい

了消えないん7ヽすよ掟と･の人為皆さん､とても明るく､やさしい笑ﾉ頓了ヽし几

それがどう□かが.とても良＜分かるような夕tがして.‥.いろいうなごとを

笑顔７･教えﾏい八だけ/ミうな思い７す、

　

了竃九戸ひとつ帰ぐやらに戌念誌に悩忿jれ?リした.…．明副ま

　　　　　　　　　　　　　　

～49~



早いから､ここ詐一了やめようと臥ヽつつ｡どうしても止まらないん７風夜にな

るとEE7がさえて夢中｡｡､､数日匙時差ボヶ剛犬姑になるほどの記念認でした。

　

本凱ここの20周年を迎えろ几め､ど和壮大浚だ。7≒か､ご苦労を称fる比

が々でＪし/≒又､くたびれかけてい八伴に強力な充電もか

がで包ま八動手出七そうで菟おかげさまでヽ翌日からはずμ元気にあの２

日間が夢八二だのかもしれなしヽ現実の生活にしぶりとは迂った日々を送らせ

了い几だいていＪ竃つくづく北海道の､そしﾏ膠原病の思者7喰れた｡｡と

会斟ヽあることに誇心え感じながら､皆さんｸ､あの笑顔を永禄せマ峠だ

いマ抄りＪ寸。

　

半当にすぽらしい記念大会に参ｸﾛｸﾞせてい八八けましたごとに､心訓雁

脚宇しよげま菟

■●●■■■●●●暉■丿I●●■■■●■･･●■■■･■■●●●･･■●■■■■･･･■■■●●■●●●-･■
函記念大介

･

庖流会に参加して

20年の尼ヽい出を擢り返りながら

　

作州町〉清惑五郎

　

初バ支部長白勢芙智子さん蓄難炳にっい了悩み苦しみとを訴え､梱薦｀を

伊ﾉ活動を拡げたい樺な内容吋こ事を道斧に載七たの慨昭和47年川月

爪たと思います｡それで哨時私は､この病気になって十数竿でﾉ悩み苦しん

でlその場しのざに双膚科伺痛院で診療を受け了い六程度だ子の気同じ

病気で苦しんでいろ方似ヽるんだなと直ぐ話し合い八いと思バ連絡を取り

府冬叫け晃で会りぽした。同病りよしみで爽気統合したのですが私には

礼幌て･の活動は出水そうもなく｡下準備は白勢ざんぶI一生懸命やってくれ

ましμ。

　

そして｡羽年3月2相北海道新聞社ワ階に於て､北海廓維炳遠の粕涙

大会が期かれまし几その様な申てづだ一般に余り知対

了体凱酒気で舗める私心ヽ佃集いなの7≒僅かな人数だ二八と思いま

す威臼勢芙智子さんの呼びかけと活動がなければ､今回付こ念大会乙

六卜八と思いＪす。
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何四河拓しj友の会が出乖マこがからの時に白勢さんが森徒さんと

昂婚かれ于粟県に転汪ごれ､三森さんにﾊﾞ｀ﾄｿﾀﾂﾞﾁごれ､仰搾り年問は三

森ざんが頑張ってく机小今方んがレか昨乎っ７下ｙて20周年という大芒

な節回を無亭に泉路えて下さつ八ことでlこの三者の諮動がな巾仏収｡会

の今出Jな爪八と思いＪ凧心から感甫と亦札を牝
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忠庭の中川さんと盲う奥でこんが幼い有･7･子を逓れマ参加され乱たが､当時発

病5万年生存の時べだ祗ので､幼い引共さんを吸口故人となられた事はさぞ

残沓だ祗と思いを馳せる吐現在ならば｀と臥ヽます.ヌ､名寄の田中ﾉ伊子さん

白病机の剔い中.幕いにμ必ずと乱ﾏよい位一緒に交際口戴｀い六熹

涙無くして語れません.残念に思います．

　

雨の中､洗帯(几札幌市内を過ざ無事に送衣<れた運転手さん.翔五看も無

く､ぶ張先からか但中井先生、一寸疲労を感じた私はニセコの二の舞でl私

が当時考になりたくないし先生か州特に切角の拿し<過すべく聚流会赳

中井光生や長谷川さん方に/じ配の声をかけて戴氷岬齢肺にした.翌日の

増大､私達の交流会を祝っマくれる禅な秋晴れ、楽しく遇仰･て戴｀吋した

　

最後に記念農の内容の充実､よくここ迄と編集に斜れた俳勅.諸

先生方順細なるデづと御協刀にさ謝しつつ、これから秋(ｱ)夜長に時問を

かけて消化しようど思ぼ菟

　

ひ誦毎に冷気が加わはず匹.呉岫御自費第一にお過し下乱､．

罰善心勧屈丿回:・加算tT""(Mm丿柚E函実字

　

㎜･■-■■■■■=--aa&J===-･

　

記念大会では｡長谷ﾉ勁んμじめ皆様に大変おヽせ話になりれ八｡お陰

樺で濯っかしい人遅ともお飢ヽ7で､とても辛しい時闇を過ごすことがてｊ

ました。

　

今後｡この思い出を小出しにま八3明年衣｀元気に頑張り几いとも

ていｊ風俗秘どうぞお元気で､あまり無理なさらない禅ご楯躍下沁

ませ。

～52～



友の会道支部が20周年

一一

　

免
疫
の
異
常
で

腎
臓
Ｉ
ん
ぞ
う
）

な
ど
の
臓
器
や
関

『
皮
硯
血
管

な
ど
全
身
に
異
常

が
起
き
る
膠
原

（
こ
う
げ
ん
詞
。

原
因
不
明
で
根
本

的
な
治
療
法
も
な

い
難
病
だ
。
そ
の
墨
器
、

全
国
膠
原
病
友
の
会
北
漉
道

支
部
が
発
足
二
十
周
年
を
記

念
し
て
こ
の
ほ
べ
記
念
誌

「
い
ち
ば
ん
ぼ
し
」
（
Ｂ
５

判
、
百
九
十
八
ご
を
ま
と

め
た
。
専
門
医
の
不
足
な
ど

這
内
の
信
実
患
者
が
抱
え

る
課
題
は
多
い
。
発
行
の
狙

い
な
芦
原
小
寺
千
明
支
部
長

（
£
に
同
い
た
。

　
　

記
念
誌
は
「
全
身
性
エ
リ
テ

　

マ
ト
ー
デ
ス
（
Ｓ
Ｌ
Ｅ
）
」
「
強

　

皮
症
」
な
ど
膠
原
病
に
つ
い
て

　

道
内
の
専
門
医
の
解
説
と
思
者

　

の
体
験
記
、
支
部
の
歩
み
の
ほ

‘
か
医
療
費
の
公
費
負
担
な
芦
福

　

祉
制
度
、
患
者
実
態
調
査
の
結

　

果
も
報
告
し
て
い
る
。

　
　

「
支
部
会
員
は
二
百
七
十
人
で

す
が
、
道
内
に
は
十
倍
以
上
の
患

者
が
い
て
、
療
養
や
生
活
の
こ
と

で
悩
ん
で
い
る
人
も
多
い
。
現
在

は
対
処
療
法
し
か
な
い
が
、
病
気

と
上
手
に
付
き
合
い
充
実
し
た
人

生
を
送
れ
る
よ
う
に
病
気
と
原
者

会
の
こ
と
を
知
っ
て
ほ
し
か
っ

た
。
札
幌
、
函
館
、
北
見
、
恵
庭

の
医
師
に
寄
稿
を
お
願
い
し
、
各

地
の
専
門
医
も
紹
介
し
て
い
ま

す
。
ま
た
、
特
定
疾
患
医
療
費
の

一
部
愚
者
負
担
を
検
討
す
る
勣
き

も
あ
り
、
健
康
な
人
に
も
肩
両

を
理
解
し
て
ほ
し
か
っ
た
」

　

小
寺
支
部
長
は
十
二
歳
の
時

に
Ｓ
Ｌ
Ｅ
と
診
断
さ
れ
、
入
退

院
を
繰
り
返
し
て
き
た
。
一
九

七
七
年
に
入
会
。
札
幌
市
内
の

コ
ン
ピ
ュ
ー
タ
ー
シ
フ
ト
会
社

の
不
安
は
大
き
い
。
私
も
副
作
用

で
背
骨
の
圧
迫
骨
折
を
起
こ
し
、

身
長
が
十
り
も
縮
ん
で
し
ま
い
ま

し
た
。
発
病
す
る
人
の
九
割
が
二

十
代
か
ら
四
十
代
の
若
い
女
性
な

二
十
周
年
記

念
誌
を
手
に

膠
原
病
患
者

へ
の
理
解
と

療
養
体
制
の

充
実
を
呼
び

掛
け
る
小
寺

支
部
長

淑
靉
頭
註
賛
意
こ
と

繋
鰍
皿
余
昌
を
多
く
の
患
者

　
　
　

回
に
伝
え
た
い
で

靉

0 1

澗
距
衣
匠

　

題
も
多
い
。

　

「
地
方
に
住
む
患
者
は
、
身
近

に
専
門
医
が
い
な
い
こ
と
が
一
番

の
悩
み
で
す
。
先
日
も
北
大
医
学

部
皮
膚
科
で
Ｓ
Ｌ
Ｅ
と
診
断
さ
れ

体
験
記
な
ど
ま
と
め
記
念
誌
に

。
悩
み
‘
は
専
門
医
の
不
足

　

に
勤
め
な
が
ら
八
三
年
か
ら
三

　

代
目
の
支
部
長
夕
務
め
る
。
、

　

「
発
病
―
死
の
宣
告
と
い
わ
れ

た
時
代
も
あ
っ
た
が
、
｛
罹
ス
テ

ロ
イ
ド
剤
で
病
気
を
抑
え
ら
れ
、

長
生
き
で
き
る
よ
ｙ
つ
に
な
っ
た
。

で
も
一
生
飲
み
汚
述
け
れ
ば
な

ら
な
い
薬
の
副
作
用
と
容
体
急
変

Ｚ・

／

2
0
年
の
歩
み
記
念
誌
に

膠
原
病
友
の
会
、
体
験
記
な
ど

　

斑
内
の
膠
原
病
（
こ
う
げ
ん

‘
ぴ
ょ
う
）
の
悉
者
で
作
る
「
全

国
膠
原
病
友
の
会
北
海
道
支

部
」
（
小
寺
千
明
支
部
長
）
の

二
十
周
年
記
念
誌
「
い
ち
ぱ
ん

ぽ
し
」
が
二
十
五
日
、
発
行
さ

れ
た
。
し

　

膠
原
病
は
、
発
熱
や
だ
る

さ
、
関
節
痛
な
ど
を
主
症
状
と

す
る
難
病
の
一
つ
。
全
身
性
エ

リ
テ
マ
ト
ー
デ
ス
（
Ｓ
£

Ｅ
）
、
進
行
性
全
身
性
硬
化
症

な
ど
六
つ
の
病
気
を
ま
と
め
て

膠
原
病
と
呼
ん
で
お
り
r
全
身

の
結
合
組
織
系
（
膠
原
線
維
）

が
侵
さ
れ
る
共
通
点
が
あ
る

が
、
原
因
は
ま
だ
分
か
っ
て
い

な
い
。

　

‘
北
海
巫
又
部
は
一
九
七
二
年

十
一
月
、
十
一
人
で
結
成
し

た
。
’
今
年
で
二
十
周
年
を
迎

え
、
現
在
は
約
二
百
七
十
人
の

会
員
が
い
る
。
記
念
誌
は
①
膠

原
病
の
歴
史
と
現
状
②
医
療
と

、
体
験
③
地
域
の
生
活
と
活
勁
④

友
の
会
の
歩
み
⑤
膠
原
病
塁
’

が
利
用
で
き
る
福
祉
明
度
⑥
貰

料
－
の
六
章
で
構
成
。

’
小
寺
支
部
長
は
「
発
病
し
て

間
も
な
い
人
、
健
康
な
人
が
読

ん
で
も
理
解
で
き
る
よ
う
わ
か

り
や
す
さ
を
心
が
け
た
」
と
い

い
、
Ｑ
＆
Ａ
方
式
で
説
明
す
る

な
ど
読
み
や
す
く
病
気
を
解
説
。

し
て
い
る
の
が
特
徴
。
「
二
十

年
の
歩
み
の
編
集
は
、
亡
く
な

っ
た
人
の
顔
が
浮
か
ん
で
き

て
、
悲
し
い
作
業
で
も
あ
っ

た
。
で
も
、
入
院
中
に
フ
ー
プ

の
で
結
婚
、
妊
娠
、
出
産
の
問
題

も
切
実
。
検
査
と
投
薬
で
定
期
的

な
通
院
が
必
要
な
こ
と
か
ら
パ
ー

ト
や
ア
ル
バ
イ
ト
で
し
か
働
け
な

い
の
も
悩
み
で
す
。
私
も
入
会
し

て
悩
み
を
分
か
り
φ
灸
爰
人
を

持
て
、
勇
気
づ
け
ら
れ
ま
し
た
。

今
は
、
病
気
を
持
っ
て
い
て
も
生

ロ
の
勉
強
を
し
て
自
立
し
た

人
、
車
イ
ス
で
透
析
の
生
活
を

送
り
な
が
ら
も
元
気
に
前
向
き

に
生
き
て
い
る
人
の
体
験
記
も

あ
り
、
き
っ
と
勇
気
づ
け
ら
れ

る
は
ず
』
と
話
し
て
い
る
。

　

Ｂ
ａ
判
、
一
九
五
り
。
千
六

百
円
。
。
申
し
込
み
、
問
い
合
わ

た
患
者
の
夫
か
ら
相
談
を
受
け
ま

し
た
。
北
大
の
第
二
内
科
に
専
門

医
が
い
る
こ
と
を
教
え
る
と
驚
い

て
ま
し
た
。
同
じ
病
院
な
の
に
教

え
て
も
ら
え
な
か
っ
た
ん
で
す

1992. 9.4北海道新聞

つ
と
増
え
て
ほ
し
い
。
友
の
会
の

大
き
な
願
い
で
す
」

　
　
　
　
　
　

◇

　

記
念
誌
は
一
冊
千
六
百
円
（
送

料
込
み
）
。
希
望
者
は
〒
０
６
０

　

屁
幌
市
中
央
区
一
岡
四
西
｝
○
、

避
難
病
セ
ン
タ
ー
内
同
支
部
ａ
ｏ

１
１
’
５
１
２
・
3
2
3
3
へ
。
同

一
又
部
は
五
日
午
後
一
時
半
か
ら
同

セ
ン
タ
ー
で
、
記
念
講
演
会
を
開

く
。
三
森
礼
子
前
支
部
長
と
北
大

≒
ス
言
イ
ぶ
の
使
い
方
も
医
学
鄙
ご
趾
の
佐
ｍ
ｓ
緊

専
門
医
と
一
般
の
医
師
で
は
違
い
が
寮
剪
体
験
談
と
賢
再
倍
療

ま
す
。
道
内
各
地
に
専
門
医
が
も
の
現
状
を
紹
介
す
る
。
参
加
無
料
。

つ

「膠原病を広く知ってほし
い」と語る小寺支部長と記
念誌「いちばんぼし」

せ
は
友
の
会
（
０
１
１
・
５
１

２
・
３
２
３
３
、
道
難
病
セ
ン

タ
ー
内
）
へ
・
。

’
。
ま
た
同
会
は
来
月
五
日
午
後

一
時
半
か
ら
、
遊
離
病
セ
ン
タ

ー
（
札
幌
市
中
央
区
南
四
西
一

〇
）
で
結
成
二
十
周
年
記
主
八

会
を
開
く
。

1992. 8｡26毎日新聞
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女
性
に
比
較
的
多
く
発
生
す

る
膠
原
病
（
こ
う
げ
ん
び
ょ

う
）
の
患
者
約
二
百
七
十
人
で

組
織
す
る
全
国
膠
原
病
友
の
会

北
海
道
支
部
が
結
成
二
十
周
年

・
を
迎
え
る
の
を
前
に
、
患
者
ら

の
声
を
集
め
た
記
念
誌
を
発
行

し
べ
五
日
に
は
札
幌
市
内
で

記
念
大
会
を
開
き
、
病
気
へ
の

取
り
組
み
に
つ
い
て
1
3
再
医
な

ど
が
講
演
す
る
。

　

。
池
原
病
は
、
良
贋
’
筋
肉
、
‘
。

関
節
な
ど
の
組
織
を
結
び
つ
け

る
役
割
を
果
た
す
結
合
組
織
が

免
疫
異
常
に
よ
っ
て
炎
症
を
起

こ
す
病
気
。
発
熱
、
発
し
ん
、

腎
臓
疾
患
な
ど
が
主
な
症
状

で
、
、
。
・
二
十
Ｌ
四
十
代
に
発
病
す

る
こ
と
が
多
く
そ
の
九
割
が
女

性
だ
。
原
因
は
わ
か
っ
て
い
な

｡／

・
Ｉ
Ｑ
漸
1
1
1
1
ｓ

～
Ｉ
四
ｆ
七
ｉ
ｌ
’
｛
ｔ
ｌ
董
万
燈
ｉ
Ｉ
４
１
１
４
ｊ
ｊ

｛
眼
．
に
Ｉ
貧

■
'
■
"
'
ｆ
ｔ

膠
原
病
患
者
の
声
集
め
記
念
誌

　
　
　
　
　
　

2 0
周
年
を
迎
え
た
友
の
会
支
部

い
。
国
の
特
定
疾
患
抱
原
研
究

事
業
対
象
に
指
定
（
甦
病
指

定
）
さ
れ
て
い
る
三
十
四
疾
患

の
う
ち
、
全
身
性
エ
リ
テ
マ
ト

ー
デ
ス
な
ど
九
疾
患
が
膠
原
病

に
あ
た
る
。
’
し
か
し
病
気
に
つ

い
て
は
あ
ま
り
知
ら
れ
て
い
な

い
。
内
部
疾
患
な
の
で
患
者
も

健
康
人
と
見
分
け
が
つ
か
ず
、

苦
し
み
が
伝
わ
ら
な
い
悩
み
も

あ
る
。

　

支
部
長
の
小
寺
千
明
さ
ん

が
、
あ
る
二
十
代
の
健
康
な
女

性
に
尋
ね
た
と
こ
ろ
「
コ
ー
ゲ

ン
病
っ
て
、
高
原
病
の
こ
と
で

す
か
」
と
言
わ
れ
た
こ
と

る
。
r
最
も
発
病
の
可
能
性

高
い
人
で
も
、
理
解
は
ま

た
だ
」
と
シ
弓
ク
を
受

皿
ご

と
い
弓
。

1992

　

今
回
発
刊
さ
れ
た
記
念
誌
は

　

「
い
ち
ば
ん
ほ
し
１
　
で
、
健
康

な
人
に
も
膠
原
病
の
こ
と
が
わ

か
る
よ
う
に
、
Ｑ
＆
Ａ
形
式
の

病
気
に
関
す
る
知
識
を
掲
載
し

た
。
発
病
後
ワ
ー
プ
ロ
を
身
に

つ
け
て
自
立
し
た
会
員
の
体

験
談
な
ど
も
紹
介
さ
れ
て
い

る
。

　
　

屈
康
な
人
も
記
念
誌
を
醜

ん
で
こ
の
病
気
を
知
っ
て
ほ
し

い
」
と
小
寺
さ
ん
は
話
し
て
い

る
。
『

　

記
念
大
会
は
五
日
午
後
一
時

半
か
ら
、
札
幌
中
央
区
雨
四
西

一
〇
の
北
海
道
難
病
セ
ン
タ
ー

で
。
前
支
部
長
の
三
森
礼
子
さ

ん
と
北
大
付
属
病
院
の
佐
川
昭

医
師
の
講
演
が
あ
る
。
問
い
合

わ
せ
は
ｏ
一
一
１
五
ご
Ｔ
三
’

二
三
三
へ
。

9j4北海道新聞1992.

全国膠原病
友の会道支部

　　　　

＼〃

足
跡
″
４
　
冊
子
に

m
　
ｎ
　
i
n
日
に
記
念
大
会
開
催

‘
財
団
法
人
・
道
難
病
連
に
加

盟
し
て
い
る
全
国
膠
原
両
友
の

　

会
道
支
部
（
小
寺
千
明
支
部
長
）

一
が
I
―
<
0
月
に
結
成
2
0
周
年
を
迎

8｡31北海タイムス1992.

え
る
。
こ
れ
ま
で
の
運
動
の
足

跡
を
紹
介
し
た
記
念
誌
『
い
ち

ぱ
ん
ぼ
し
』
が
完
成
し
、
９
月

５
日
に
は
札
幌
市
内
で
記
念
大

会
が
開
か
れ
る
。

　

膠
原
病
（
こ
う
げ
ん
び
ょ
う
）

は
、
人
体
組
織
の
膠
原
繊
維
が

免
疫
異
常
で
炎
症
を
起
こ
し
、

結
合
組
織
と
と
も
に
変
化
す
る

難
病
。
症
状
は
人
に
よ
っ
て
異

な
る
が
、
関
節
炎
、
発
疹
（
は

っ
し
ん
）
？
内
臓
疾
患
、
脱
毛
、

体
重
減
少
な
ど
が
表
れ
る
。
ス

テ
ロ
イ
ド
剤
に
よ
る
炎
症
防
止

が
あ
る
程
度
有
効
な
半
面
、
副

作
用
の
心
配
も
あ
る
。
患
者
の

う
ち
女
性
が
９
割
を
占
め
、
発

病
は
2
0
－
4
0
代
が
多
い
。

　

道
内
で
は
今
年
３
月
現
在
、

３
７
３
　
６
人
が
特
定
疾
患
受
給

者
と
し
て
登
録
さ
れ
て
い
る
。

同
支
部
は
昭
和
4
7
年
、
当
初
ｎ

人
で
結
成
。
愚
者
や
家
族
同
士

が
励
ま
し
合
い
、
闘
病
生
活
の

支
え
に
し
て
き
た
。
現
在
は
約

2
7
0
人
に
な
っ
た
が
、
最
近
は
会

員
数
が
伸
び
悩
ん
で
い
る
。

記念大会の打ち合わせをする運営委員会の

メンバーＩ

　

記
念
誌
は
．
Ｂ
５
判
で
回
‐
。

２
年
前
か
ら
膠
原
病
の
専
門
医

と
話
し
合
っ
て
、
掲
載
内
容
を
’

検
討
。
毎
月
―
回
、
土
曜
日
に

運
営
委
員
会
を
開
き
、
昨
年
か

ら
編
揚
作
業
に
励
ん
で
き
た
。

1
5
周
年
の
時
に
も
編
搭
さ
れ
た

一一 ･

が
、
医
学
的
内
容
が
多
か
っ
た

た
め
『
今
回
は
発
病
愚
者
か
ら

の
投
稿
や
、
詞
気
に
対
す
る
正

し
い
理
解
を
深
め
て
も
ら
う
た

辿
に
、
Ｑ
＆
Ａ
形
式
の
原
稿
も

一
入
れ
ま
し
た
』
（
小
寺
支
部
長
）
。

　
　
患
者
や
家
族
咳
専
門
医
が
少

な
く
診
療
が
札
幌
な
ど
限
ら

9｡5.朝日新聞

　
　
　
れ
た
地
域
の
た
め
、
仕
事
や
学

校
生
活
に
大
き
な
支
障
が
あ

る
。
し
か
し
、
小
寺
支
部
長
は

・
『
一
般
の
方
々
に
も
っ
と
膠
原

・
病
を
知
っ
て
も
ら
い
、
理
解
し

ご
ほ
し
い
』
と
話
し
て
い
灸

　

記
念
大
会
は
９
月
５
日
午
後

。
１
時
3
0
分
か
ら
、
道
甦
病
連
セ

ン
タ
ー
３
階
大
会
議
室
で
開
か

・
’
れ
る
。
三
森
礼
子
前
支
部
長
が

　

『
男
気
と
つ
き
あ
う
・
自
分
と

つ
き
あ
う
。
』
、
佐
川
昭
北
大
医
学

部
付
膜
病
院
第
２
内
科
外
来
医

長
が
『
北
海
道
に
お
け
る
膠
原

聊
へ
の
取
り
組
み
Ｉ
そ
の
歴
史
・

と
現
状
』
を
テ
ー
マ
に
溝
演
す
Ｉ

る
。
参
加
は
無
料
で
、
記
念
誌

」

は
Ｉ
冊
1
6
0
0
円
。

～54～
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ｖ
賎
状
落
ち
つ
い
マ
い
ま
て
学

周
年
お
め
で
ど
ヶ
ご
ざ
い
ま
浸
友

の
会
あ
っ
ス
私
も
病
気
の
こ
と
を
知

り
、
助
け
ら
れ
し
ま
し
鳥

　
　
　
　
　
　

（
函
館
市
、
丁
子
）

▼
五
月
に
這
院
し
て
か
ら
調
子
毎
。

飛
仕
事
に
復
帰
し
て
が
ん
ば
っ
て
い

ま
凭
九
星
八
日
に
楯
婚
可
る
の
で

何
こ
と
作
七
、
出
席
寸
で
乙
Ｊ

さ
１
せ
ん
．

　
　
　
　
　

｛

　
　
　

（
芦
別
市
、
ヴ
Ｈ
‥
）

ｖ
現
在
、
妊
誓
で
月
マ
と
っ
マ
わ
１
　

ち
ゃ
ん
は
順
調
に
育
ヴ
マ
い
る
の
７
　
す
か
、

約
一
ヶ
月
前
よ
り
切
迫
流
産
で
〈
院
、

安
静
に
し
て
い
ま
蔑
や
ぷ
落
巧
者

い
マ
き
穴
の
７
　
１
７
　
叫
ｊ
だ
退
隊
の
予

定
が
弓
マ
お
り
ま
七
ん
の
で
出
席
で

ｊ
ｊ
せ
ん
。
（
浦
河
町
Ｋ
・
ご

▼
二
十
周
年
．
本
当
に
抄
め
で
と

ぅ
ご
さ
い
ま
幌
都
合
が
房
之
出
序

で
旨
せ
ん
．

　
　
　
　

兄
幌
市
、
与
Ｙ
）

▼
邸
緑
で
体
調
含
ｙ
祚
レ

い
毎
日
を
送
々
糾
り
ま
凭
皆
葎

に
μ
お
手
繋
鈴
か
け
貧
し
芒
て

申
し
訳
あ
り
ま
せ
ん
。

　
　
　
　
　

（
札
幌
す
、
や
丁
）

▼
ひ
と
ロ
に
二
十
年
と
言
ｊ
も
、

病
炭
鮪
い
の
中
７
　
す
ね
．
本
当

に
投
に
あ
八
る
人
は
大
変
だ
と
思
い

ま
す
Ｉ
履
も
が
ん
ヅ
マ
て
心

私
も
身
体
彦
艮
呵
マ
し
Ｊ
ざ

し
奈
、
個
会
の
か
世
話
を
し
マ
い

ま
寸
。

（
沼
田
町
ど
ん
）

▼
伴
ず
ご
才
ひ
と
っ
万
も
符
ぢ
前
の

バ
イ
タ
り
言
Ｉ
で
頑
張
り
諏
く
っ
七
り
で

す
会
貝
雁
樺
９
　
）
多
早
を
七
万
し

マ
い
ま
竃
レ
汗
～
帑
軍
ヅ
こ

▼
最
近
調
子
が
悪
く
．
毎
曰
が
と
て
も

不
安
で
暮
し
て
い
ま
院
一
度
器
官
に

出
席
し
た
い
と
思
っ
て
屑
り
ま
し
た
哲

昨
年
騏
零
手
術
を
し
マ
し
ま
Ｉ
な
か

な
か
回
復
に
片
間
が
か
か
り
そ
う
７
　
夙

　
　
　
　
　
　

（
帯
広
す
、
Ｋ
・
匹

▼
耐
測
に
お
会
い
で
為
の
を
楽
し
み

に
し
て
お
り
ま
し
鳶
ダ
当
日
ほ
ど
、
つ
し

マ
心
牟
篆
完
す
、
本
に
当
公
谷
で
す

が
ぷ
席
に
て
、
ｊ
せ
ん
．
二
十
周
年
記
念
大

会
心
成
功
さ
れ
ま
す
よ
・
つ
．
達
い
帯
広
の

樫
万
斯
っ
マ
お
り
Ｉ
凭

　
　
　
　
　
　
　

律
広
て
Ｆ
ム
‥
）

～56～



▼
病
気
も
落
ち
着
き
。
通
院
す
る
の
も

四
追
お
さ
か
亘
ハ
週
打
き
に
な
り
ま
し

へ
今
年
の
夏
は
、
子
億
尺
と
私
と
で

東
京
、
埼
ヱ
の
宍
家
７
　
の
ん
び
り
レ
マ
さ

オ
し
べ
友
の
会
の
催
し
に
参
部
に
た
い

の
７
　
す
痢
下
の
子
供
が
小
さ
い
の
と
、

よ
の
子
供
の
学
程
の
但
μ
を
引
々
受

け
轜
し
く
し
て
い
ま
す
。
当
曰
も
筈
祭

行
事
と
重
な
り
串

で
、
ま
せ
ん
。

元
幌
軍
丁
士

▼
病
気
が
再
燃
し
ス
い
う
ぃ
乃
聞
芒

た
い
こ
と
が
あ
り
ま
し
八
が
、
体
調
、
作

事
そ
号
薯
涜
て
断
１
　
し
ま
し
べ
半

当
に
参
加
し
た
か
八
で
す
。
４
　
度
計
画

さ
れ
か
り
Ｉ
罪
参
加
し
八
い
で
『

　
　
　
　
　
　

貨
遊
町
Ｓ
自
』

▼
一
月
に
山
産
し
ハ
ニ
人
目
の
子
も
順
調
に

奏
ン
、
な
っ
マ
い
ま
す
ご
る
庫
れ
マ
ば
い
ま

メ

で
そ
心
し
て
い
ま
寸

（
恵
庭
市
．
５
八
）

▼
冷
ま
で
応
フ
レ
ド
ニ
ソ
に
プ
ス
「
エ
ン

ド
考
サ
ｙ
Ｌ
も
併
用
了
ご
と
に
万
り
ま

レ
ヘ
不
安
な
気
持
が
吟
沓
丿
戈
仕

事
叉
七
て
ぃ
鳶
だ
い
て
ぃ
気
感
粛
わ
あ
べ

政
念
７
　
す
が
出
席
で
ヽ
ま
せ
ん
。

　
　
　
　
　
　
　
　

兄
幌
帚
万
Ｍ
）

▼
伴
調
が
い
ま
い
ち
な
孚
、
今
年
μ
あ

き
ら
め
乃
こ
と
に
い
六
し
Ｉ
レ
几
参
加
し

八
分
ぺ
の
７
　
１
　
ダ
残
念
で
ぺ
床
畳
暴

加
し
穴
い
と
思
い
ま
て

　
　
　
　
　
　
　
　

貨
東
町
、
Ｋ
・
ｊ

ｙ
元
気
７
　
素

げ
マ
ヤ
リ
ま
す
。

寓
幌
町
、
工
・
Ｍ
‥
）

▼
体
調
は
い
う
て
順
調
。
鴎
喬
才
７
　
の

一
応
四
曰
の
キ
こ
フ
ド
心
め
鴎
す
、
栗
Ｌ
い

も
の
で
あ
り
ま
し
た
。

　
　
　
　
　
　
　
　
　

（
１
　
愕
す
、
ｙ
・
Ｙ
）

▼
暑
キ
に
負
け
果
頑
張
っ
て
仕
事
を
統

け
て
客
す
。
私
以
夏
は
元
気
な
ん
７
竃
や
、

冬
に
な
べ
ら
毎
年
〈
院
し
て
ぃ
亀
彷
能
な

ん
で
可
。

　
　
　
　
　
　
　

屁
幌
市
、
Ｋ
・
澄

　

７
　

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

　
５

▼
拝
調
ぼ
ど
て
も
良
く
な
り
ま
し
た
。
肴
つ

少
樺
子
を
見
て
忿

鹿
厚
ｌ
ｉ
Ｈ
し
く
。

　
　
　
　
　
　
　

（
畑
川
す
ど
ふ
‥
）

ｙ
聡
笑
会
の
ま
備
御
苦
幄
禄
で
て

体
調
は
安
定
し
マ
い
ま
呵

ふ

　
　
　
　

辱
訂
パ
・
Ｊ
）



▼
出
席
７
　
さ
な
く
マ
ゴ
メ
ン
な
さ
い
。

皆
ぺ
ん
楽
し
く
遇
ご
し
て
下
さ
い
柁

　
　
　
　
　
　

（
旭
川
亨
で
丁
）

ｙ
私
ぼ
変
わ
り
な
く
、
何
氷
自
分

の
身
体
を
お
も
り
し
な
が
ら
元
気
に
過

ご
し
て
彦
万
曾
す
。

　
　
　
　
　

冗
眼
圧
１
八
）

▼
現
在
の
ど
こ
ろ
伴
調
ば
良
い
７
　
可

　
　
　
　
　
　
　

蘇
里
町
．
９
丁
）

▼
現
在
プ
レ
ド
ー
ラ
二
十
写
と
十
乍
五

官
の
隔
日
服
用
し
て
い
ま
１
　
。
毎
年
東

ば
絃
的
調
子
か
良
い
の
７
　
す
泰
、
今
年

は
煕
（
三
九
・
五
度
）
を
あ
し
友
り
、
ジ
ソ

言
言
町
で
う
に
漆
．

　
　

酋
一
り
擢
八
都
町
ｓ
旦

▼
お
鴫
け
標
７
　
病
気
の
進
行
μ
全
く
１
　
Ｑ

れ
ず
ご
１
　
ん
７
　
毎
日
を
過
ご
し
７
い
ま
す
。

少
寂
別
市
Ｍ
Ｋ
）

▼
ネ
フ
ロ
ー
ゼ
に
か
か
フ
マ
し
Ｉ
つ
て
で
ワ

尿
蛋
白
ベ
マ
イ
す
不
に
な
る
こ
と
ｔ
i
S
無
い

ど
思
っ
て
い
ま
レ
八
燃
ま
簡
の
検
査
７
　

「
？
フ
ス
マ
イ
デ
ス
」
に
が
り
、
そ
し
て
最
近
の

検
査
で
は
．
と
う
と
う
「
マ
イ
す
ス
Ｌ
に
な
り

ま
ヒ
ヘ
退
院
し
て
か
ら
と
て
心
順
調
７
　

滉

　
　
　
　
　
　

号
室
９
７
　
Ｓ
乙

▼
家
庭
の
事
情
で
出
席
７
　
さ
ま
せ
ん
が

４
　
は
訓
子
よ
い
方
で
呵
大
会
の
漸
功
を

折
り
ま
で

　
　
　
　
　
　
　
　

（
帯
♀
、
Ｎ
と

▼
現
在
人
脈
中
７
　
呵

　
　
　
　

＆

　
　
　
　
　
　
　

冪
別
町
り
・
Ｎ
）

ｙ
体
の
調
子
が
良
く
有
ｊ
せ
ん
の
て

参
留
氷
葺
ん
付
宜
-
Ｊ
く
お
願
谷

し
ま
す
。

　
　
　
　
　
　
　

こ
湧
別
町
、
‥
｛
‥
・
Ｓ
｝

ｖ
４
　
の
と
こ
乃
順
調
７
　
夙

　
　
　
　
　
　

（
斜
里
町
ヅ
‥
’
‥
）

▼
風
疹
な
ど
も
ぴ
愕
す
、
元
気
に
仕
筝
を

し
て
い
ま
１
　
や
、
奏
合
が
悪
く
参
即
７
　
亀
す

残
念
７
　
す
ご
れ
か
ら
も
よ
ろ
し
く
お
願

い
し
ま
す
。

　
　
　
　
　
　
　
　
　

厄
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▲▽▲▽▲▽

　

命忿と々幸侵 告･ に カゝえて‾

　

▲▽▲▽▲▽

　

さる８月１日（土）第１９回全道集会の分科会として行なった友

の会交流会での報告をもって、今年の総会報告とさせて頂きます。

　

議案については前もって機関紙でお知らせしてご意見等について

も皆さんにお願いしてありましたので、当日の交流会参加者で下記

の順序で議事を進行しました。その結果、ほぽ議案通りに承認され

ましたので、ご報告致します。

総会議事

議案

　

１）平成３年度

２）

３）

４）

５）

６）

７）

μ

　

μ

平成４年度

μ

　

μ

その他

活動報告

決算報告

会計監査報告

活動方針（案）

予算（案）

役員（案）

２０周年記念誌について

２０周年記念大会について
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7日

13日

20日

22日

27日

平成３年度

　

活

　

動

　

報

【４

　

月】

第58回理事会

役員会

第１回運営委員会

第９回実態調査委員会

いちばんぽしNq78発行

【６

　

月】

【８

　

月】

20日

　

第４回運営委員会

2ﾆＬ
ｒ・

【５

　

月】

14日

　

役員会

18日～19日

　

難病連総会

23日

　

役員会

25日

　

第18回支部総会(21名参加)

26日

　

医療相談会

　　　　

(会員25名、家族2名参加)

　　　

地区担当者会議

　　　　

(第２回運営委員会)

【７

　

月】

　

6日

　

いちばんぼしNq79発行

14日

　

第61回理事会

23日

　

第３回運営委員会

27日～28日

　　　

第18回全道集会、分科会

　　　　　　　　　　

一虻田町洞爺－

　

8日

14日

24日

25日

～6(ト

【９

　

月】

旭川地区医療講演会

第62回理事会

事業・資金委員会

第５回運営委員会



【１０月】

10日

　

ＪＰＣ国会請願街頭署名

12日･ヽ一13日

　

北見地区連絡会10周年

　　　　　　　

交流会（16名参加）

　　　　　　　

相談会（13名参加）

15日

　

第６回運営委員会

【１２月】

　

7日

15日

第64回理事会

チャリティクリスマス

　　　　　　

パーティー
（アップル会を兼ねる）

26日

　

いちばんぽしNq81発行

13日

15日

22日

24日

27日

【２

　

月】

合同レク実行委員会

いちばんぼしNq82発行

第８回運営委員会

第65回理事会

記念誌打ち合せ

事業・資金委員会
（チャリティバザー

　　　　　

実行委員会）

　

7日

13日

16日

【ｉ！月】

第63回理事会

記念誌打ち合せ

いちばんぽしNq80発行

第７回運営委員会

　　

ｊ

【１

　

月】

14日

　

役員会

18日～19日

　

役員研修会

25日

　

新年会

　　　　　

（アップル会を兼ねる）

30日「北海道難病白書」

　　　　　　　　

発刊記念祝賀会

31日

　

事業・資金委員会

　　　　

（チャリティバザー

　　　　　　　　　

実行委員会）

【３

　

月】

7日～8日

　

春のチャリティバザー

13日

　

「膠原病・リウマチ科」設置

　　　

についての要望書提出

　　　　　　　　　　　

（北大病院）

16日

17日

22日

25日

役員会

経理打ち合せ

実務担当者会議

記念誌打ち合せ

～61～



平成３年度の活動をふりかえって

　

（１）はじめに

　

平成３年度の活動も、活動方針にそって無事に終えることが出来ました。中

でも北見地区１０周年に合わせて地方で初めて行なわれた医療相談会や、８０

名もの参加を得た旭川での医療講演会は、地区の運営委員や北海道難病連旭川

支部のご協力によるものと、心から感謝する次第です。また難病連の行事にも

積極的に参加して、他の疾病団体との交流や連帯の強化に努めてきました。た

だ一昨年より機会があるごとに述べてきましたが、運営委員の少ないことが少

ない運営委員の大きな負担となってきています。私たちの活動は、病気をもっ

た私たちがやらなければいけないこと、そして私たちがやってこそ本当の活動

といえることを、ほんの少しだけ考えてみて欲しいと思います。

　

５月２３日膠原病友の会の支部長会議が行なわれる日の朝の朝日新聞に、難

病の子供の治療費に一部自己負担を導入するという、厚生省の検討会がまとめ

た報告書のことが載っていました。それによると、親のニーズが治療費の補助

より在宅対策や長期入院児童の対策などを求めているための見直しだというこ

とです。このいっけん親のニーズに合わせた制度見直しのように見える内容が、

実は健康保険本人の一部自己負担導入や老人保険の一部自己負担金の度々の値

上がりのように、必ず精神的な負担以上に経済的な負担として、重くのしかか

ってくることが充分に考えられます。と同時に、私たちにも「ついにきたか」

という思いでうけとめる日が必ずきます。

　

私たちが『特定疾患』と呼んでいるこの制度は、法律で決められているもの

ではなく、毎年大蔵省で予算化されて『特定疾患治療研究事業』として実施さ

れている『実施要綱』でしかありません。私たちが治療研究に協力することで、

自己負担分か国から支払われているわけで、患者数がかなり多いＳＬＥなどは、

予算の中からはずされることが充分に考えられます。はずされないとしても一

部自己負担や外来のみ自己負担などの見直しがされてくることが予想されます。

　

北海道難病連では、難病対策についてはもはや個別での要望では社会の状況

に合わない面もあり、『総合的な難病対策Jの実現が必要であるとの点では、

厚生省の担当者との間でも認識を一一致させることができたと述べています。

　

今年結成２０周年という大きな節目の時期を迎えるにあたり、これからの患

者会活動かどうあるべきかを、会員一人ひとりが真剣に考えることが必要な時
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にきていると思います。そして差別のない本当の意味での平等と文化的な生活

が保障される社会の実現をめざして、多くの仲間と手をつなぎ、活動を前進さ

せましょう。

（２）医療講演会・相談会

開催

　

場所冒催日

l刑nt

　場所 テ　ー　マ 講　師　名

゛蓼jjU

人数

5/26 札　幌 医療相談会

　　３つのグループに

　　　分かれて質疑応答

北大病院第２内科

　　藤咲　　淳先生

勤医協中央病院内科

　　中井　秀紀先生

札幌社会保険総合

　　　　　病院内科

　　向井　正也先生

27宅

Ｆ／２８ 虻田町

　洞爺

『膠原病の療養指導に

　　　　　　　　ついて』

勤医協中央病院内科

　　中井　秀紀先生

２２才

)／８ 旭　川 『膠原病の合併症と

　　　　治療の最新情報』

劾医協丘珠病院内科

　　田村　裕昭先生

８０才

)／２９ 北　見 医療相談会

　(北見地区連絡会主催)

　　３つのグループに

　　　　分かれて質疑応答

北大病院第２内科

　　佐川　　昭先生

北見赤十字病院内科

　　種市　幸二先生

　　酒井　　勲先生

１３名
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（３）財政活動

平成３年度還元金 平成２年度還元金T夙丿予戻屋几吏 ･“J孤Ｚ干反J呈冗IZ

11官協力会

r金箱

　　お正月飾り

Ｗ　花火

1，ビール券

ｋ　乾パンーシヤンプー・その他

ll　雑貨

９３，５００円

　９，５４０円

27, 483円

4 3, 10 0円

１３，０００円

　6.86 3円

　８，８７０円

75, 750円

　３，６ １４円

４０，６２４円

３７，５９０円

14, 6 50円

24, 5 19円

　４，１００円

合　　　　　　　　　計 202, 3 5 6円 200, 847円

　

上記のほかの還元金として，全道集会協賛広告１８，０００円，贈答館（お

歳暮など) 2, 119円などを含め総計は222. 47 5円でした。

（４）機関紙について

　　　

平成３年

　　

４月１

　　　　　　　　　

７月１

　　　　　　　　

１１月１

　　　　　　　　

１２月１

　　　

平成４年

　　

２月１

OB

OB

OS

OH

Ｏ日

（５）国会請願署名と募金運動

平成３年度

Ｎ０，

Ｎ０，

Ｎ０，

Ｎ０，

Ｎ０，

昭和６３年度

7８

79

８0

８1

８2

平成元年度 平成２年度丁隅コ今次 Crj/TtJりこ）JFええ ↑l肌ﾉＬ千8t ↑武Ｚ

|願署名数

i:金額

a元金

　　２４７名

388 12円

　76 62円

　　３９３名

34243円

　6848円

　　７４６名

6 6022円

１２００４円

　　４

５１３

１０２

請願署名数

募金額

還元金

～伺～

　　

４９７名

51300円

1026 0円



2名

1名

１名

（６）運営委員会（活動報告参照）

（７）会員の状況

　　　　

会員数

（平成４年３月現在）

２７２名（男

　

２３名，女

　

２４９名）

多発性

　

筋炎SLE 強皮症

え又周

筋炎

タフtSIヱ

　筋炎 ss

::> L.tL

　ss
その他

疋朗

購読

FL幌市内

Ｇ　　狩

変　　志

l!　　振

Ｌ　　川

芒　　知

ト　　箭

ﾋ見・網走

圓　　路

度　　島

会　　山

3　　高

に　　谷

艮　　室

ぼ　　萌

堕　　外

５１

　５

　４

　８

１８

１２

１７

２１

　７

１２

　１

　１

　２

　２

　１

　３

９

３

２

５

２

１

５

１

４

１

１

１

３

１

１

１

１．

１

３

１

１

１３

　２

　４

　６

　１

　１

　１

　１

　１

　１

２

１

１

１

５

１

４

１

２

１

３

２

２

１

１

ｙ　　計 １６５ ２８ ７ １３ ３１ ５ １９ ４

石
後
胆
上
空
十

釧
渡
桧
日
宗
根
留
道

＜その他の内訳＞

　

強皮症・多発性筋炎・皮膚筋炎・

　

ＳＳ一橋本病・・・・・・・２名

　

強皮症・多発性筋炎・・‥１名

　

ＳＬＥ一皮膚筋炎・・・・・１名

　

不明●・●●・・・・●一一７名

４名

　

慢性関節リウマチ・

　

強皮症・皮膚筋炎・

　

ＭＣＴＤ・ＳＳ・－
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匍各地区の活動報告と方針匍

/週／ノ/Ｚ／坦／区'// □市川

　

利一

《平成３年度活動報告》

　　

4月10日

　

平成2年活動報告、収支決算報告

　　

5月11日

　

花見

　

一上川エスポワールの丘－

　　

5月25日～26日

　

支部総会

　

一札幌－

　　

6月8日

　

野村さん送別会

　　

7月7日

　

旭川身体障害者体育祭

　　

7月27日～28日

　

全道集会

　

一洞爺－

　　

9月8日

　

医療講演会

　　

10月30日

　

観楓会

　　

12月15日

　

旭川地区クリスマスパーティー

　　

1月30日

　

新年会

《平成４年度活動方針》

　　

4月

　　

平成4年活動計画、収支決算報告

　　

5月

　　

花見

　　

7月

　　

全道集会

　　　　　　

旭川身体障害者体育祭

　　

9月

　　

友の会20周年記念大会

　　

10月

　　

観楓会

　　

12月

　　

旭川地区クリスマスパーティー

　　

1月

　　

新年会

/恵／避／遊／瓦／

（10名参加）

（8名参加）

（2名参加）

（12名参加）

（2名参加）

（5名参加）

（79名参加）

（13名参加）

（4名参加）

（17名参加）

□扇田

　

裕子

　

昨年は私の膝の調子が悪く、役員しての活動は何も出来なかった事を会員の

皆様には申し訳なく思っています。

　

お陰様で足の調子も良くなり、今年は少し出来るかと思います。

　

今年は友の会20周年ということで、それに向けて近々交流会をもちたいと思
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います。その中で、皆が望んでいる事は何なのか･･･を参考に具体的に方針を決

めて行きたいと考えています。

　

又、会の活動にとても協力的な会員の方もいてくれるので、私一人の役員で

はなく、活動でもない、みんなでやれる友の会づくりの体制を作って行きたい

と思っています。

/勺察ンてと４ンくy逍一一７冥／’ □館村

　

洋子

《平成３年度活動報告》

　

5月11日

　

親睦会（12名出席）

　　　　　　　

○仝道集会参加の件や、今年度の活動内容について話し合う。

　　　　　　　　

近々結婚される会員へお祝いの寄せ書きをする。特に、外の

　　　　　　　　

若い会員の方々には励みになったのではと思います。

　

7月26日～27日

　

仝道集会参加（3名）

　

9月27日

　

親睦会（9名出席）

　　　　　　　

○食事をしながら、それぞれの近況報告や病状等を話し合い、

　　　　　　　　

いろいろ意見交換が出来ました。

　

12月1日

　

ふれあい広場（帯広福祉会館）にてバザー

　

12月4日

　

忘年会の集い（10名出席）

　　　　　　　

Ｏ新年会を兼ねて、ゲームやプレゼント交換等、楽しいひとと

　　　　　　　　

きを過ごしました。

　

3月18日

　

年度末会合（9名出席）

　　　　　　　

Ｏミニ便り「あゆみ」３号配布、新年度役員選出、その他

《平成４年度活動方針》

　　

ｏ隔月毎に会合を持つ

　　　　　

親睦会、勉強会、戸外でのレクリェーション等

　　

ｏ誕生カード、記念品の発送予定

　　

ｏミニ便り「あゆみ」作成

　　　　　

この「あゆみ」や会合での話し合い等を通じて、会員相互のつなが

　　　　

りをさらに深め、励まし合いながら、前向きに病気と付き合っていけ

　　　　

たらと思っています。
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にて/Ｚンぐ４乙／ｊ弦よ７Ｋ.／ □加藤

　

禎子

《平成３年度活動報告》

　

6月30日

　

網走での交流会

　　

一喫茶店きょうほくー（10名出席）

　

9月1日

　

難病連北見支部合同レクリェーション参加

　　　　　　　　　　　　　　　

一北見市総合福祉会館－（6名出席）

　

9月7日､8日

　

ふれあい広場での氷水販売

　　　　　　　　

一北見市総合福祉会館－（10名出席、日赤看護学生Vol7名）

　

10月12日～13日

　

北見地区10周年交流会、医療相談会

　　　　　　　　　　　　　　

一自然休養村センター－（16名出席）

　

3月7日

　

新年会、総会

　　

－アサヒビール園ＪＲ北見店－（10名出席）

　　

Ｏ誕生カード、プレゼント（ハンカチ）を贈る

《平成４年度活動方針１

　　

１．誕生カードを贈る

　　

２．難病連北見支部合同レクリェーション参加

　　

３．ふれあい広場参加

　　

４．交流会（遠軽の予定）

　　

５．総会

　　

Ｏ今年度から地区担当加藤に、会員の連絡文書等を瀬戸愛子さんが担当す

　　　

る事になりました。又、誕生カードにつきましては、一昨年度より信本

　　　

和美さんが担当しています。

ご七名／端ｙEン'ツ控／肴て／'

《平成３年度活動報告》

　　

6月19日

　

懇親会

7月24日

9月8日

9月11日

1月

)}

（7名参加）

（5名参加〉

旭川医療講演会（3名参加）

懇親会

　　　

（5名参加）

温泉にて新年会（4名参加）

□藤田

　

郁子

（平成４年度活動方針》

　　　

６月に望湖台（風連）にて花見を予定。その後、２ヵ月に１度の割で集

　　

まりたいと思っています。昨年は個人的な（私）都合で思うように集まれ
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ず、皆様に迷惑をかけすまなかったと思っています。今年も元気で皆でが

んばりたいと思っています。よろしくお願いいたします。

ダ傀／訃健ダ貨／□安田史子

《平成３年度活動報告》

　

札幌地区の連絡担当者がいないまま、活動らしい活動もできない１年でした

　　

o 12/15 (日）難病連札幌地区主催「チャリティクリスマスパーティー

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（忘年会兼ねる、10名参加）

　　

o l／25（土）新年会（道友会と合同、14名参加）

《平成４年度活動方針》

　　

他の地区のようにきちんと札幌地区として独立できないことが、このよう

　

に活動を少なくさせたのかもしれません。集まりやすいようで、なかなかみ

　

んなが集まってくれないということもあり、何か計画しても参加する顔ぶれ

　

が決まってしまう現状です。自分の生活が優先することは当り前のことです

　

が、そのほかのことをする時間が全くないなんてことはあり得ないと思いま

　

す。その少しの時間を友の会の活動に割いてくれたら、もっと活動も活発に

　

なるのではないかと思います。

　

何もしないことは簡単ですし楽です。しかし、それは誰かに負担をかけて

いることになるのです。同じ病気の人が集まっている会で、ただお客さんに

なっているのでは会に入っている意味もないと思います。皆が少しずつ力を

出し合って会を活動させていくことが基本だと思いますので、せめて札幌地

区の活動がそうありたいと思います。一人にかかる負担をみんなで分担しま

しょう。具体的な計画はたてられない現状です。
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平成３年度

　　

決

　

算

　

報

　

告

収　　　　　　　人 支　　　　　　　出

道費補助金 ７７９，０００ 事　業　費 1 . 4 92, 3 57

会　　　費 １，０７０，４００ ＜会　議　費＞ 14 0. 810

寄　付　金 2 36, 788 難病連参加費 2 2. 200

事業収入 86. 3 16 役員会費 53, 6 11

その他の事業収入１　　6 0, 0 19 中央会議費 64, 999

参加費収入 102, 500 ＜医療講演会＞ 16 1, 04 1

協力会還元金 93. 500 ＜患者大会　＞ ２８１，６５１

募金箱還元金 9,54 0 ＜機　関　紙＞ 18 1, 724

署名募金還元金 7,6 62 ＜地区育成費＞ 26 1, 90 5

受取利息 3,18！ ＜相談員補助＞ ６０，０００

雑　収　人 ８，０００ ＜活　動　費＞ 2 53, 9 37

積立金取崩収入 ２００，０００ ＜全遊集会　＞ 8 1, 249

前期繰越金 75, 9 90 ＜指導パンフ＞ 70. 040

※事業収入内訳

　ｏお正月飾り　　　27.483円

　０花火　　　　　　43,100円

　ｏ雑貨　　　　　　15,733円
　　(乾ﾉiン、ジャンプこ他)

※次期繰越金内訳

　　現金　　　　　　5,680円

　　銀行預金　　　234.164円

　　郵便振替　　　　64,037円

　　預り金　　　　△14,700円
　　　　　　　　　(本部会費)
　　　　　　　　　△44,100円

　　　　　　　　　(萍品番)

負　担　金 84 0. 500

全国会負担金 546, 000

維持会費 2 9 3. 0 00

ＨＳＫ負担金 1.500

維持運営費 15 5. 958

通信費 73, 327

事務用品費 19. 982

事務局費 57, 179

資料費 5.470

次期繰越金 24 5, 081

合　計 2.733、８９６ 合　計 2, 733, 896
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平成３年度

　

会

　

計

　

監

　

査

　

報
吐こ

ｒ二1

　

平成３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４年４月２０日

。決心疾ﾐy

氏名

　

ヤこ之、・ズラ

～71～
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平成４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

３。膠原病に関するjEしい知識の普及

　　　

〈医療講演会〉函館－10月予定

４。北海道難病連の行事参加

　　　

ｏ札幌地区合同レクリエーション

　　

6月28日（日）

　　　

ｏ第19回全道集会

　　

8月１日（ﾆL）～2日（日）札幌開催

　　　

ｏチャリティクリスマスパーティー

　　

12月20日（日〉

　　　

ｏチャリティバザー

　　

平成5年3月6日（土）～7日（日）

５。機関紙「いちばんぼし」の発行（5回、Na83～Nq87)

　　　

6月10日、7月10日、8月10日、10月10日、（平成5年）2月10日

６。地域活動の推進

　　　

函館地区の医療講演会

７。会員どうしの親睦を図る

　　　

ｏ第19回仝道集会、交流会

　　

8月1日（土）一札幌－

　　　

ｏ結成20周年記念大会、交流会9月5日（土〉～6日（日）一支笏湖－

８。資金活動に取り組み、自己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2｛｝周年記念誌（いちばんぽしNq85)の発行と記念大会の開催

～72～



平成４年度

　

予

　

算

収　　　　　　　人 支　　　　　　　出

道費補助金 ７８５，０００ 事　業　費 ２，６７５，０００

会　　　費 １，０９２，０００ ＜会　議　費＞ １８０，０００

寄　付　金 １７０，０００ 難病連参加費 ３０，０００

参加費収入 ４２０，０００ 役員会費 ７０，０００

協力会還元金 １００，０００ 中央会議費 ８０，０００

暮金箱還元金 ７，０００ ＜医療講演会＞ 12 5, 000

署名募金還元金 １０，０００ ＜患者　大会＞ ５７０，０００

販売事業収入 １００，０００ ＜全道集会参加費＞ ６０，０００

その他の事業収入 ５０，０００ ＜機　関　紙＞ １５０，０００

受取利息収入 ９１９ ＜記霖箭
会計＞

１

１，１００，０００
記念誌売り上げ ７２０，０００

＜地区育成費＞ 24 5, 000
前期繰越金 24 5, 08 1

＜相談員補助＞ ６５，０００

＜活　動　費＞ １８０，０００

負　担　金 827, 800

全国会負担金 5 3 1, 3 0 0

維持会費 29 5, 000

ＨＳＫ負担金 1,500

維持運営費 197, 200

事務局費 ８０，０００

通信費 ７０，０００

事務用品費 ２５，０００

資料費 ２０，０００

雑　費 2,200

合　計 ３，７００，０００ 合　計 3. 700. 000
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平成４年度役員

氏　　名 住　　　　　　　　　　所 電　話

聊長 小寺千明
皿当

限局 安田史子

を計 長谷川道子

ｉ査 渡辺愛子

秋山のぶ子

11営委員元帥L子

大子

滝本はるよ

札幌地区担当

市瀞卜
旭川地区担当

扇田裕子
函館地区担当

館柚羊子
帯広地区担当

荒尾みや子

藤田浩子

加藤禎子
化忠也区担当

廊刷波子
釧路地区阻当
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鈴木裕子

藤田郁子

名寄地区担当

(財□じ海道難病連役員

氏　　名 住　　　　　　　　　　　　所 電　話

叱表理事 三森礼子

厘　事 小寺千明

陣議員 安田史子

大沢久子

滝本はるよ

皿当 市川矛卜

扇田裕子

荒尾みや子

藤田浩子

力曝禎子

鈴木裕子

Jｍ席に
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弓泡公1凹包－９－JI

回μニューヨークより‥･向井正也先生

初めましマ 深川市

　

丁･丁

　

この度は.膠原癒友のノ飢て入会さゼマいただ､?ありか･とうござ

いましμ．

　

私は御隔の罹患者ではありませんが:長男が全身紅りテマ

トデカ俤折を受け了､約斜に則ます.一時に命几もどう

なるこどかと心配しましたが､勤医協の丘珠病院７呻井先生を

けじめ､看護婦さん.一緒に入隊し了いた忠者さん達のやさしい

おぶ遣い（手厚い看護乱ヽ八ZひＪして､なんと副淳を得まし

八時.私μ自分が自由に夕咄州泌氷似うになぐ晩心ず膠

原病刄の会に入会させ八頃勺寸し7ヽも何かのお役に立ち

八いとも７いました.この千月､長男も無亭地方公務則富るこ

とがぬ禾まし几他胆人の子供達も就職｀-進学と家を出Ｊし

たので.私の誕生日７ヽもある6月に六会岬し込みを致しまし八．

たいし削二濯には豆几ないと思ぼす（洙の会の御粧｀うぞよ

ろしくお願い軋よげます
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お過ごしでしょう脆

　

丿周年た欽会に出席市父と何･銚米訴じ八記念跳

読ぽゼマ頂き湊白死ても励みになばした｡勧会をここ衣兼

き上げﾏこら匹か才知努ｶﾊﾞ2眸開とい債即中､□祥い表

吋ことの出昶八ヽ剛心変痢卸苦労と存じょげ徳謝硝いでご

憚求す｡皆拷ぜうぞお伴にお知っけて下さいませ｡いせ対

お世話にな哺雑うぎぼ恚どうぞ利友札よろしくお願呻し

ょげま胤

　　　　　　　　　　　　　　　

４

　

９

£｝ノ

読みやすか･･だ記念訪

　　

広島町十Ｕ

　

先日μ支笏湖の手真を送衣いただでiありがとうご乱ヽました記念

読ヽばまだ途中ま７｀しか読ん7･いません誤字がちよ屹大jめで読み

や瑕叱思い迂し几これからだんだんと寒くなりますがお痢嘱を

つけマ下乱ヽ八りあえず廓礼討･。

　　

大沢仙の柿験記を読んで

β乃
心

こ私は結婚前まではﾌｰﾌﾟt]判1事をしﾏいJLμ｡徊紳は､ヽや

3)なことも糾まし友が琳勁ヽらもまた刺阻ヽという気察がれ

いそうぃう釧ヽ叫うらやましくひまし几｡大波な吽射μ尽ヽ釘

　

が｡か尺訊/心バれて下匹､ｹﾞ

頑明るく前向き
＼
　
/

―
・
ｌ 札幌市

　

Ｓ・Ｇ

　

先日は交流会c･､写真ありがとうございJしたＵ障の万々はﾒ凌

ご苦労､さまでした｡その撞あヽ元気でレうかと鸚席しいび比さ

を過ごさせマい八だＮした｡言箆誌乱ヽ爪心酒時は､重さと厚
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さにヽひか驚jJした．、あとがさにありまし/lように､編集

ご苦労され八だけあって解りやすく､あさすに読み昂ことがび

まし几膠原詞の歴史と会恥ん岡本験談を読み､私Gり場仇まま

だまだ軽く(肝炎心あ卵です列､漢方薬だけの服用乙?rん7ヽお

り､一時μデブ)ﾚﾉ白ヂに洛巧込みまし八巻今は明ゐく前向さに

生かる気持になれまし八．

　

役員の方々はいういろとご苦労が匁ヽよう7でがlくれぐれt,ご

自愛のほどを．

　　　　　　　　　　　　　　　

戸

入
会
申
込
書
の
う
し
ろ
で
い
た
だ
い
た
お
便
り

昨年より度々の屍骸や､白血球減少が続くごとな

から､SLEを疑われ､北大で「ほぼ認定できま魂

との診断を受け度し八｡現在｡体調がよく全く症状

があ･はせん｡以前の病院でヽはこのまま一生､特に

強い励犬がで喰しヽタもしれないと盲われjしたが、

り掴とて乙印犬が悪くなゐので･μないかと不安で

す｡刄の会に入会させてい友すこ冬､い肌､ろ学び紅、

と思衣りま嵐ま友記念誌を読んで､友の会の存

在がとても心強く思われ乱たのてづF常に軽症吟

のにろ)塚邸ら、仲間に入れてい八だびでと思い

ばした｡どうぞよろしくお雅いいたしま菟

　　　　　　　　　　　　

(札幌市Ｍ一則

膠原病友削

た｡又いちばん匯しの本の中几私の知り牡｡八

手や乱八事妬劃介れておりよ愛よか七とかヽ

ま筧ありがいご斤芝し几こ邸ヽ沁よろしくお

願い致しま竃

　　　　　

（札幌市Ｙ･Ｉ）
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⑩務局力⑤⑩⑩知昌世

ご寄付いたださました

・藤田浩子標

　

郎0円

・西野芳子鴻

　

8叩円

・田原千賤持

　

印回円

’笠原俊子様

　

邱0ひ円

・谷津光子様

　　

800円

・高橋白芙子精

　

釦o円

・大和田一大聯

　

５､OGO円

･鈴本スエ祥

　

3,00 0円

・倹藤サチ子持

　　

印0円

゜栃木県支都祥凧000円

・匿

　　

名

　　

楕

　

叩千0円

轡新しく入会され八方達です

10月75日現在

り口藤禎子様

　

釦0円

・藤川悦郎祥

　

卵00円

・大沼節子肩

　　

釦0円

・佐藤文子裡口月･0円

・片谷渚子隨　圃００円

・中井秀紀携

　

卵0卵

・臼渕智子測

　

3,千GG円

・奈良厚子溥

　　

印0円

・清野和子林

　

500円

・北大病院

　

第２内科夕昧楕2印GO円

　

りありがとうございました。

・工山俊子fSLE. S35.7.2?生）

・高柳静子漕皮嵐釧3.U3生）

・梅本マリ子Ｇ皺症,戻ﾉ奢筋炎多和生筋炎. S22±6生）

・鈴木智春

　

(SLE. 540.8､18生）

・増子ス枚

　

ぐ弧づレ症候群、S但/フ生）

・平川雪子(SLE. SIL6丿生）
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・武事広子

・早坂内芙

　

びにE. S42.8. 3 1)

・佐條

　

静

　

（沁-ｸﾞｋ/症候群、S27.10.23生）

・古守

　

優

　

侈発陸筋剣尺膚筋'■S;.S/5スフ生）

・三浦智恵子

・城堀悦子(Bm.皮膚筋凱多発fiM. S16.10.224.)

・貧者節子（ｼｴづﾚ憎候軒別7. 3.2生）

・西

　

神夫

　　

川ｳﾏ千載研修痛症、Tj5皿lo生）

・浙49S茂｀子（シェーグレン症候群S2（｡823生）

・安達ハツノ

　

侈御生筋妬丁6.10. iS生）

・元木みど｀り(SLE. S34-J1.30ま）

・石井淑子（沁づし拉候群､MCTP. S22､川.ド?生）

・清水京子

　

ぐSLE､S54. 2.舛生）

・古田陽子

　

心ば. 532.5. 7生）

心卜



・長田晃一郎（皮膚疹貳Ｓ知.7.12生）

・手島郷薦（江一ｸﾞに/班禄膠引Ｕ匹o生）

・樺洋装江（弧づに/症候群､別４.3､円幻

・浅野正也

　

碇期購読）

・大橋文子

・猪野賢一

・出口美智子

・斉藤容子

　

碇期購読）

・藤田和子

・高野八重子

・芦田久芙子ISLE、S34-､4.13生）

・宇津原掬i (SLE. 'A-ｸﾞﾚ４戒群､S36､94生）

・細山友里

　

びLE. S45.10.26生）

(夕住所変更され八方達です

リ可邦征子

．成岡紗憂夏

りどうぞよろしくお願いしま竃

へ431～



･濃部小夜子

・升上トメ

･杉村和子

・松尾久衣

・目黒セツ子

・木村律子

･森已口子

・蛯子ｸﾆ子

～82～



jど‰肖
今回のｚ周年記念大会山･かが７･し

れでしょうか？

　

参加出釆なかった会員の皆さんにば、その時の祥子をケし

でも感じとっていただけ八ことと思いま菟

　

「事務局からのお知らせ」でも分かゐように今回は本当

にたくさん剛中間を迎えることが出釆まし八。その新入会唄

のためにも、友の会の息義々目的をあらため了見直し責社

の重大才を痛感しているところ７･す。

　

記念誌「い朽ばんばし」μ｡お読みいただけましたでてょ

うか。今回はあまりご紹介出来丿七んでしたが、読ん匠感偲

が遡しワいます。皆さんも是非読んでヽ、気翔もヽたことやご

意見・ご頗想などお寄せ下乱ヽ。次号でご紹介し几ヽと思。

ハヽます。

　

2傷目に昨すマスタードし八友の会の影7四手事は、川月

７団の函館で･の医療講演会７ヽし八。そレ印月2旧心謝め

マ室蘭てほ療講演会を爪ヽＪす。お近くの方ば是非ご和口下

方い。

　

これから長い冬を迎え。なんとなく気持ち七暗くマ重くな

りが巧です

　

そうずゐと身体まで重く感じるものです。七め

て気持ち爪↑でも楽しく明ゐく和よりものですね。寒さに

同かいますの気風邪などに充分ご汪意下さい。

　

け）

り3～



~~~~~･ ~~~~~~~~~~~

〈編集人〉全国膠原病友の会北海道支部

　　　　　　　　　

編集責任者

　

小寺

　

千明

　　　　　

#064札幌市中央区南４条西10丁目

　　　　　　　　　

北海道難病センター内

　

0(011)512-3233

〈発行人〉北海道身体障害者団体定期刊行物協会

　　　　　

札幌市北区北13条西１丁目

　

神原義郎

　

昭和48年１月13日第３種郵便物認可

　

ＨＳＫ通巻247号100円

　

いちぱんぽしk86

　

平成４年11月10日発行(毎月１回10発行)
~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~･
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