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支部長

　

小寺

　

千明

　

急に寒気がやってきて、冬の訪れをいやでも感ぜずにはいられない今日こ

の頃ですが、皆さんお変わりなくお過ごしでしょうか。

　

友の会では２０周年記念行事の報告も終えて、少しですがやっと肩の荷を

おろしたところです。

　

今日は実は皆さんに嬉しいご報告をしたいと思います。２０周年記念誌

『いちばんぼし』はもうお読み頂けましたでしょうか。約２年の歳月をかけ

て（少しオーバーではありますが）、出来るだけ多くの方々に読んで頂きた

くて、赤字覚悟の発刊でした。でもこの度、財団法人北門信用金庫まちづく

り基金様より、この記念誌の印刷代の助成金を頂くことになり、私小寺が

１１月２０日滝川に行って来ました。何分このような大金の寄付を頂くのは

初めてのことで、難病連にいろいろと教えて頂き、感謝状を送らせて頂きま

した。助成金の贈呈式の後に行われた座談会では、２番目に指名されたこと

もあって、あまり時間がないのに長々と病気や友の会の説明をしてしまいま

した。とにかく嬉しさのあまりの表現だったのかもしれません。

　

友の会にとって本当に嬉しく有り難いクリスマスプレゼントとなりました。

この場をかりて厚く御礼申し上げるとともに、これからも難病患者すべてに

ご理解とご支援を賜りますようよろしくお願い申し上げます｡（11月29日記）

尚尚謳万l§
陥聞U肋

言言
1992.11.22北海道新聞
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報告(Ⅲ[])

二医療講演会を終えて

友の会では結成２０周年記念行事を終えた後、２１年目に向けて新たなス

タートの最初の行事として、函館（１１月１日）と室蘭（１１月２１日）で

医療講演会および相談会を行いました。函館は昭和６３年以来４年ぶりの開

催で、室蘭は北海道難病連室蘭支部との共催で初めて開催しました。ともに

参加人数は今ひとつでしたが、家庭的な雰囲気の中で先生のとても分かりや

すいお話に、皆さん真剣に聞き大っていました。相談会では次から次に質問

が出て、時間が足りなくなるくらいでした。

今回の２つの地域での医療講演会で感じたことは、やはり専門医の不足で

　　　　　　　　　　　

ｰ

した。専門医にかかっていない人の不安はとても大きく、またちょっとした

ことからそれが不信感にまでなりかねない状況のようです。

専門医の必要性と大切さを訴えていくことは、２１年目に向けて新たなスタ
ー

一卜をきった友の会にとって、重要課題といえると思います。そのことを再

認識した医療講演会でした。
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１
暴会診前作

　

今年もJ P C (日本患者・家族団体協議会）の

『難病患者らの医療と生活の保障を要望する』ため

の国会請願署名および募金活動が始まっています。

　

毎年お願いしていますが、今年も病気や障害を持

っても高齢になっても、ともに暮らせる社会の実現

を目指してご協力をよろしくお願いします。

　

募金は、今回の国会請願署名行動

に必要な諸経費（署名用紙や送料な

ど）や派遣費用となります。併せて

ご協力をお願いします。

　

＜締切＞

　　

平成５年３月末

　

＜郵送先＞

　

友の会事務局まで

　　　　　　　

〒064札幌市中央区

　　　　　　　　

甫４条西１ｏＴ目

　　　　　　

北海道難病センター内1＜送金方法＞同封の

　　　　　　　　

郵便振替用紙にて

～３～



奪

惣か。

(》・･

　

久し振りに質問ＢＯＸをお届けします。

友の会入会申込書め後の要望や意見、困っている

ことなどにお寄せ頂いた札幌のＳＬＥの新入会員

の方からです。

要望、意見、現在困っていることなどをお書き下さい。
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〈鈴〉
北海道大学医学部附属病院

第２内科

　

大西

　

勝憲先生

　

この会員さんからは３つの質問を頂きましたが、最初の２問は互いに関連

した質問ですのでまとめてお答えし、最後の質問については別個にお答えし

たいと思います。

　

まず餓初の２つの質岡ですが、この方の病気は全身性エリテマトーデス

（これ以後ＳＬＥと略す）で発熱、多発関節痛を主訴としています。普通こ

のような主訴のＳＬＥですと、軽症の部類に入ります。しかし、これらの初

発症状が短期間に急激に出現したのか、また長い期間にわたって慢性的に続

いてきたのかによって、多少治療方法が異なります。また腎臓をはじめとし

て内臓病変が存在するのか、また存在するなら病変の程度により治療法が異

なりますし、血液検査で見つかる自己抗体の種類やそれぞれの自己抗体の量

によっても治療法が異なってきます。このように考えると、同じ疾患でも一

人一人により随分病気の型やそれぞれの重篤度により治療法が異なることが

お分かりになるかと思いますが、多くの場合ステロイドホルモンで治療いた

します。病状にあったステロイド量を使うと、早くて治療した日からまた遅

くても数日のうちに初期の症状がとれてきます。しかし、初期の症状がとれ

てもステロイドの量をすぐに減らす事は出来ません。ＳＬＥの治療には、症

状を引き起こした免疫異常を改善させる必要があるため、数週間初期のステ

ロイドを服用し続ける必要があります。一般的に初期治療をそれぞれの患者

さんにあわせて必要でかつ十分に行うことが、今後の再発を抑え結果的には

ステロイドホルモンの総投与輩を可及的に少なくする最も有効な方法と考え

られています。患者さんが今後どれほどの期間で回復するのかによっては、

ＳＬＥに直接関連した症状からの回復という事はもちろんですが、上記のよ

　　　　　　　　　　

ｰ

うにすぐ回復しますので、この問題はむしろステロイド治療にともなうその

～５～



後の種々の副作用からいつ頃回復するのかという質問におきかえることが可

能と思います｡私浚はスデ。イドホルモンの剛作朋を便宜上二群つまり大き

な副作用と小さな副作用とに分けます。大きな副作用には胃十二指腸潰瘍、

糖尿病。大腿骨類無腐性壊死、骨粗霧症、高血圧、感染症の誘発等があり、

小さな副作用としては易疲労感、不眠、いらいら感、抑うつ気分、筋萎縮を

伴う筋力や体力低下、体重増加、満月様顔貌、心悸充進、多汗、座そう、生

理不順など多岐にわたってあります。もちろんこれらの副作用がステロイド

治療をした患者さんにすべて現れるのではないわけですが、患者さんは上記

の小さな副作用のうちいくつかを経験する事と思います。これらの副作用は

ステロイドホルモンの減量に伴い徐々に軽快しますが、かなり長期に渡って

残ることも少なくありません。ステロイドホルモンのひとつであるプレドニ

ンを例にとると一般的に一日あたり30～40．の量から主として体幹や下肢の

筋力強化のリハビリを開始出来ますので、20～30．位になると家事を含めた

日常生活が十分に可能になると思われます。仕事に就くとなると仕事内容に

もよりますが、軽作業や事務的な仕事なら20．前後から開始可能と思われま

す。もウとも佃人豊があるため一人一人の患者さんについては主治医と詳し

く相談することが必要と考えます。また膠原病やその他の重い慢性疾患の患

者さんとの意見交流や家族、親戚、友人の方々の励ましのほか患者さん白身

の病気に対する姿勢により、易疲労感や体力低下感がかなり影響される事は

いうまでもありません。

　

次の質問ですが、再発を防ぎ安定した時期を長く維持するためには治療薬

を決められた通り服用する事はもちろんのこと、ご自分の病気が今どのよう

な状態にあるのかを理解することが大切だと思います。その為には簡単な健

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－

塵日記を書く事をお薦めします。自分の心と身体の状態を少し冷静に判断す

る事が可能ですし、診察時に主治医と相談する上でとても役に立つのではな

～６～



いかと思います。また患者さんの的確な訴えは相談を受ける医者にとってと

ても参考になります。症状に応じたきめ細かい検査や治療を早い時期に行う

事が可能になり、ひいては病気の再発を未然に防ぐことも可能になるかもし

れません。その他珀常生垢で注愈して頂きたい事に食生活があります。脂肪

分を抑えた良質のタンパク質、ビタミンやカルシウム分の多い食事をとり、

そして塩分を控えることが大切と思います。よく外来で膠原病の患者さんか

らお酒に関する質間がでますが、少量のお酒であればとくに間題はないと思

います。一方普段から感冒にかからないよう外出から帰宅したらうがいを必

ずするようにしたり、風邪が流行している時には人がたくさん集まる場所を

避ける事も大切と思います。また日光の問題についてはあきらかな日光過敏

症がない限り以前ほど厳しくは指導していませんが、積極的な日光浴は感心

しません。

　

最簑になりましたがどのような病気でも同じことですが、病気の再発を恐

れるあまり厳密な生活を続ける事は時には大変苦痛なものです。たまには好

きな食べ物をたらふく食べたり、好きな物を買ったり、旅行に出かけたりし

て気分転換する事も、慢性疾患と上手につきあう為には大変大切な事と思い

ますので日常生活に取り入れてみて下さい。

i･

　

あなたは病気や友の会について疑問に思った

　

り、もっとくわしく知りたいと考えたことはあ

　

りませんか？

　

そんな方は友の会事務局までお

　

便り下さい。専門の先生による答えを機関誌の

　

中の質問ＢＯＸでお知らせします。

～７～
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禿輩支部の普鐙を参考lご

　　　　　　　　　　　　　　　

茨城支部準備会

　

千葉洋子

　

こちら関東地方は紅葉で今が一番美しい景色となっておりますが

北海道はだいぶ寒くなってきたごとでしょうね。

　

この悶ま２０周年記念誌をお送り下さいましてありがとうござい

ます。大変立派な本てびっくりしています。だμぷご苦労なさった

ことでしょうね。私たちの会はこれからですが、先眼支部の皆様を

参考に頑張っていきたいと思います。お体大事にこれからも患者会

員のためにご活躍下さいませ。

しウかりとした垂1をのよ肺:J2!｀り
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ｒ亥砂会丿豪実纏しました

　　　　　

愛知県支部

　

中野久子

　

キンモクセイの香りがどこからともなく漂い、秋の深まりを感じ

させる季節となりました。小寺様を始め、北海道支部の皆様にはお

変わりなくお過ごしのことと存じます。

　

この度は２０周年記念大会おめでとうございました。ご盛会の由、

心よりお慶び申し上げます。また、立派な記念誌『いちばん41｀し』

をお送り頂きありがとうございます。充実した内容に皆様のご努力

を想い、ただただ感服致しております。しっかりとした土台の上に

立つ「友の会」を実感致しました。

愛知支部も足元を見つめながら、歩いて行きたいと思います。今後

ともよろしく御教示下さいませ。機会があればゆっくりとお話聞い

てみたいと願っています。北海道の秋はかけ足でしょうね。お身体

を大切に、くれぐれも御自愛下さいませ。



記念諮麓仕事の合庫と

遭踪の時ｊご蔚L，４．でます

　　　　

上Jll町佐藤みよ子

　

最初に記念誌『いちばんぽし』を手にした時、これだけの本を発

行するまでにはとても大浪忿ご苦労だったことと思いました。この

記念誌を作るために携おった方々に感謝致します。

　

私も友の会に入会してもうすぐ３年になろうとしています。入会

してからはまだ浅い方だと思います。発癩ま昭和５６年秋ごろでし

た。どうも調子が11tｂしくなく、いくつかの病院を歩きました。婦

人科、整形外科、総合病院と歩き、皮膚科で膠原病と診断されるま

で５年力功ヽりました。以前から名前だけは聞いたことのある病名で

したが、まさか自分にこの病名がつくとは………でも病気から逃4ず

ることは出来ない、どうしようもなく私のまわりには同じ病気の患

者さんは聞いたことがないし、どんどん落ち込んでしまい、人と口

をきくのもいやでした。仕方がない病気と仲良く付き合う4まかない

と考えるまでには２年程力功ヽりました。

　

昭和６１年７月ちょうど医療講演会があることを知り出かけてみ

ました。そこで友の会があることを知り、平成元年１１月に入会し

たような訳です。今では入会して本当に良かったと思っております。

支部長さんを始め運営委員の方々には同じ患者でありながら、いつ

の時でもすべてのことをして頂き、何も手伝うことの出来ない私は

いつも頭の下がる思いでおります。今回の記念誌の発行に際しても、

先生方にも貴重な時間をさいて頂き、事務局の皆さんにも大変ご苦

労をかけ力ことと思います。記念誌は仕事の合間と通院の時に汽車

の中で読ませて頂いております。役員の皆さん本当にご苦労様でし

た。感a射しつつ今後ともよろしくお願いします。最後4こ早く病気の

原因が究明され治療法が明らかになることを望みます。

ぷ砥,り４お・sＳ蛉かぎ゛Ｍ肺肺皿lｔま恥゛゛゛゛聊゛゛゛叫ぷ゛糾1八無心Ｊ９飛,μ｀ないＷ沿゛．
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一ｓでａ鯵ぶきれぬ内容に蕭希
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宮城県支部

　

祁11麗子｜

　

先日は記念誌をありがとうございました。表紙が明るく、活字も｜

大きく見やすくて、内容の濃1,い冊だと思います。特に医療し福祉ぎ

資料については勉強になりました。一日では読みきれぬ内容に、た

１

だただ驚いております｡私たち支部も北海道を見習って頑張って行ａ

きたいと思います。これからますます寒くなって参ります。皆様おｊ

体に気を付けて下さいませ。．

　　　　　　　　　　　　　　　

Ｊ

4.*≫W'^ぺ｡。9.。。。■i≪t≫*<.･ぐ呵心竃柘芦，

皿心lzｐ四ル武ｆ

震源道支部２０奪の歩み

　　　　　　　

福岡県支部

　

手島京子

～1(ト

齢念諮をｚおからの励みに

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

茅ヶ崎市Ｍ・Ｙ

　

立派なご本をお送り下さいましてありがとうございました。今、

一生懸命に読ませていただいております。知らなかったことも多く、

皆様のご苦于労も分かり、これからの励みに致したいと思っておりま

す。送金が遅くなって申し訳ありませんでした。

　

朝夕めっきり涼しくなり秋の気配力憾じられる頃となりました。

4ﾋ海道支部の皆様、お変わりなくお過ごしでしょうか。

　

２０周年記念大会も盛会で終わられ、本当におめでとうございま
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一諺念大会と直ほ滋紅思うー

　　　　　

関西ブロック久保田百合子

　

拝啓少し暖かい日が続くかなと思うと、急に寒くなったりと、

不順な気候が続いておりますが、体調をくずされておられませんか。

こちらも心配しておりましたが、一応今のところ役員一同無事に過

ごしている様子です。

　

先日『いちばんぼしj NO86受け取りました。記念大会の模様

読ませて頂きました。参加したかったのでなおさら興味深く、三森

さんのお話は生活環境や形は違っても、私たちの皆んなが同じよう

な悩みを持っていると思います。そしてやはり行きつく所は、今の

自分をありのままに受け入れることだと思います。そして開き直っ

た時、いろいろな事が見えてくると思います。佐川先生本当に親し

みのある素敵な先生ですね。友の会の辺肋の本質を見抜いて下さっ

て、良い状態で友の会にご協力下さっておられる。この先生のもと

から多くの先生が私たちの力となって下さることでしょう。大橋先

生のようなお話（医療やそれをとりまく社会保障政治）は一度本部

の『膠原』でも取り上げてはどうでしょうか。今の会員の4まとんど

の人は現状がどう変化していくのか分かっていないと思います。

　

次に２０周年記念誌『いちばん4Jし』についてですが、素晴らし

い本が出来上がりましたね。「発刊にあたって」「あとがき」に書

いておられるように活動の目的が4まぽ満たされた本として、多くの

物を学ばせてもらうことが出来ます。この本を贈って頂いたのが、

私たちの２０周年式典の準備の真最中で、チョッとだけと思い手に

取ってみたのですが、途中で止めるのが大変困難でした。機関紙

『いちばん4J｀し』のオレンヂ色、いつも暖かくって良いなと思って

おりましたが、こうして立派な記念誌の表紙として手に取ってもホ
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ツとしますので、やはり素敵な色です。三森さんの言葉も小寺さん

の言葉も、患者会の世話役を引き受けてからずっと悩みひきずって

きている私の気持ちそのもので、私自身も何かお二人の言葉の中か

ら、自分なりの解決方法が見つけられそうです。

医療記事も他のいろいろな本の病気の説明と一味違って、書いて下

さっている各先生方と貴支部との良い密接な関係がうかがわれ、ど

こか暖かみがあり通り一ぺんの説明に終わっていないようです。福

祉制度も大変に役立ちます。抑こち膠原病患者の利用できる制度が

整理されてあり、分かりやすく便利です。（中略）

　

北海道はすっかり冬でしょうね。ますます寒さが厳しくなります

が、風邪などひかれませんよう、お体大切になさって下さい。
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亥の会のこと初めて餌りましだ=一一≒

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　

函館市

　

Ｔ・Ｋ

　

-ｔ

前略先日4ﾋ海道新聞の記事を読ふ、全国膠騨抜昭脚あるニ

　

１

とを知りました。記念誌『いちばん4Jし』を=希望しますので、送っ

て頂きたいと思います。また会員になりたいと思いますので、手続

き等も教えて下さい。

　

９年前よりネフローゼで通院治療中でしたが、今年の２月より膠

原病になり５月２５日から現在入院治療中ですが、一進一一-退です。

ステロイド治療ですが、副作用力咆く､凛在は大変苦しい思いです。

気持ちも不安で、自分自身に負け病気にも負け、また回りにも同じ

病気の大がいなくて話を分かってくれる人もなく、大変不安でさみ

しい毎日です。家庭の方も２ｉ才と１７才の女の子が２人います。

何とか頑張って２人の子を嫁に出したい、それまで4よ生きたいと切

に願っている毎日です。この度友の会があることを初めて知りご今

の私は大変嬉しく思います。よろしくお願いします。

Ｗ～４４り９ふ.■≫W-.T≪*!W? ,v^.^..,^,jl,psL%,l^*SJ^i^^jti
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jﾋ海道支部発足２０周年おめでとうございます。遠し凛い地域で

頑張っていらっしゃる仲間もいる。負けないで明るく元気で暮らせ

るよう月卜貴大切に読ませて頂きます。ありがとうございました。

記念諮の申し遇みで覆いたお便りよ９

^
■
'
･
-
"
i
"
5
W
-
*
n
i
m
i

　

前略突然お手紙差し上げ失礼します。匍ま９月４日付の1ﾋ海道

新聞で膠原病友の会道支部が２０周年ということで記念誌を発刊さ

れた事知りました。それで私も是非読んでみたく、お手紙書いた次

第です。私ことてすが、昨年の３月（３７才）突然発病し、今4よシ

ェーグレン病とＳＬＥを合併し通院中の日々です。小さい時から体

が弱く、血液の異常も何回かありいつ力ヽ4ま何かおきるではと思って

いたのですが、何せ上が６才、下２才という状況で、ずい分昨年は

つらい思いました。

羨
丿

　　

幸いｓＬＥは軽い方で、今のところ通院ですんでいる次第です。

タ

　

良い医者にも恵まれ、また看護婦さんが私と同じ病気ということで

ス

　

ずい分励まされています。しかし一生の病気かと思うと、時々不安

？

　

になりますし、同じ悩みを持つ人々の手記など読んでみたいと思っ

ミ

　

ていたところです。ぜひ１部お送り頂ければと思います。発病する

奏

　

前私自身障害者（ろうあ者）の学校に勤務し、障害者の自立の難し
ミ

　

さなどずい分考えさせられておりましたが、まさか自分がこのよう

｜

　

な病気になるとは唇ってもいませんでしたが、仲間がいればずい分
叉

　

心強いのでは？とも考えていた日々でした。
１
ツ

　

今後の会の発展を祈りつつ、お手紙差し上げました。２０００円同

’し封しますので、残金は寄付にして下さい。よろしくお願いします。

坤軸hisaaitoteirK*a#tt**-*~-一々4gy･･.ﾆ
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Ａ・Ｓ

　

前略ご免下さいませ。

９月２日と４日、膠原病についての記事が統っていましたが、自分

にも思い当たる症状がありショックでした。４～５年前から手の指

にレイノー現象があるのです。始めは傷あとの残っている中指だけ

でしたのでそのせいだと思っていたのですが、年々他の指にも現れ、

指先から下に下がってきているのです。夏でも水を使って仕事をす

ることはいやで湯でやっています。この季節の変わり目は夕方から

手の平がとてもほとります。（足の裏は年中、特に夜はほとってい

ますが）やはり強皮症のせいでしょうか。仕事上。冬は外へ出なけ

ればならなかったり、また車の運転の時冷えきった車に乗ったり、

ゆううつな季節を迎えるのですが、この度記念誌を発行されたとの

ことですので、ぜひ読んでみたいと思います。ぜひ送って下さい。

２０００円同封しましたが、残りは会でお使い下さい。冬休みに専

門医にかかってみたい､と思います。
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症い

　

冷
た
い
水
に
チ
を
つ
け
る
と
指
先
が
白
く
な
っ
’
た
り
、
皮
廣
が

硬
く
て
つ
老
の
″
で
な
る
輦
反
症
曾
よ
う
ひ
し
ょ
う
）
と
い
う

同
気
が
蚕
つ
。
自
己
免
疫
疾
患
の
膠
原
。
（
こ
う
げ
き
詞
の
一
つ

で
。
厚
生
省
の
特
定
疾
思
に
も
指
定
さ
れ
て
い
る
難
同
だ
。
患
者

は
圧
倒
的
に
女
性
に
多
く
、
皮
膚
だ
け
で
な
ぐ
内
臓
に
も
異
常
を

価
亘
と
す
。
最
近
は
薬
で
症
状
を
コ
ン
ト
ー
ロ
ー
ル
で
き
る
よ

う
に
な
っ
た
が
、
治
療
に
は
根
気
が
必
要
な
病
気
だ
。

　

膠
原
男
は
臓
器
の
す
き
間
な
ど

を
埋
め
て
い
る
膠
原
線
維
が
、
病
。

的
に
変
性
す
る
疾
患
の
総
称
。
関

節
や
筋
肉
が
変
性
す
る
リ
ュ
ー
マ

熊切正信助教授

チ
響
鸞
蒼
ま
れ
る
。
代
表
的
な

疾
思
は
内
臓
や
皮
屏
、
関
節
な
ど

に
異
常
が
起
こ
る
全
身
性
エ
リ
ト

マ
ト
ー
デ
ス
や
慢
性
関
節
リ
ュ
ー

マ
チ
な
ど
Ｉ
ハ
つ
で
、
強
皮
症
も
そ

の
一
つ
べ

　

強
皮
症
で
最
初
に
現
れ
る
の

が
、
レ
イ
ノ
よ
宸
と
い
う
症
状
。

冷
た
い
水
や
冬
の
冷
気
に
触
れ
た

時
、
手
足
の
指
に
起
こ
る
血
行
障

害
だ
。
典
型
例
で
は
水
に
壬
嗇
入

れ
る
と
指
先
が
真
っ
白
に
な
り
、

酸
累
不
足
で
紫
や
即
に
変
魯
し
た

後
、
元
に
戻
る
。

　

北
大
医
学
部
皮
蜀
科
の
熊
切
正

信
助
教
授
に
よ
る
と
。
朝
、
水
で

顔
夕
洗
っ
。
だ
時
に
手
の
指
が
白
く

な
る
こ
と
が
多
い
。
「
そ
の
頻
度

が
徐
々
に
増
し
、
や
が
て
寒
く
な

っ
た
り
冷
た
い
風
に
当
た
っ
た
だ

け
で
指
が
白
く
な
る
」
と
い
う
。

　

レ
イ
ノ
ー
現
象
は
強
皮
症
の
半

数
以
上
の
患
者
に
み
ら
れ
る
。
そ

の
後
、
む
ぐ
み
や
は
れ
が
掴
先
か

ら
体
の
中
心
に
進
み
皮
膚
の
硬
化

が
始
ま
る
。
こ
れ
が
強
皮
症
と
呼

ば
れ
る
理
由
。
硬
化
は
胸
や
顔
に

も
及
ぶ
。
指
を
曲
げ
伸
ば
し
に
く

く
な
社
口
を
開
け
づ
ら
い
な
ぺ

顔
の
表
砂
も
乏
Ｌ
ど
な
る
。
’

　

血
行
降
害
が
進
む
と
、
指
先
や

ま
ず
手
足
の
指
に
血
行
障
害

内
臓
、
関
節
に
も
異
常

サ
ー
モ
グ
ラ
フ
ィ
ー
で
見
た
氷
水
に
つ
け
た
手
の
皮
膚
温
の
変
化
。
白
い
部
分
ほ
ど
温
度
が
高
い
。

Ａ
は
つ
け
る
前
、
Ｂ
が
直
後
、
Ｃ
が
６
分
後
、
Ｄ
が
1
2
分
後
。
①
正
常
な
ら
６
分
で
元
に
戻
る
が
、

⑦
強
皮
症
で
は
指
の
回
復
が
遅
い

治療には根気

皮
膚
に
潰
瘍
（
か
い
よ
ｔ
つ
）
が
で

‐
き
る
こ
ぐ
り
あ
る
。
強
皮
症
思
考

が
喫
煙
厳
蒙
な
の
は
、
た
ば
こ
が

血
管
を
収
縮
さ
せ
、
血
行
障
害
を

思
化
さ
せ
る
か
ら
だ

　

硬
化
は
皮
屑
だ
け
で
な
ぐ
、
肺

や
消
化
器
に
も
起
こ
る
。
肺
で
は

内
部
の
組
織
が
繊
維
化
し
て
酸
素

を
正
常
に
取
り
込
め
ず
、
息
切
れ

や
呼
吸
困
難
を
引
き
起
こ
す
。
食

道
が
硬
く
な
り
、
食
べ
物
を
飲
み

込
み
に
く
く
な
っ
た
り
、
賜
の
ぜ

ん
廓
運
励
が
鈍
く
な
匯
便
秘
が
ち

に
な
る
。

　

厚
生
省
の
調
査
で
は
強
皮
症
患

者
は
人
口
十
万
人
当
た
り
五
上
ハ

％
で
、
道
内
で
は
約
三
百
人
と
み

ら
れ
て
い
る
が
、
そ
の
九
割
以
上

が
女
性
。
特
に
中
年
以
降
に
多
い
。

し
か
し
そ
の
理
由
も
含
め
症
状
の

原
因
は
、
膠
原
病
の
ほ
か
の
疾
患

と
同
様
に
分
か
っ
て
い
な
い
。

　

米
国
で
以
前
、
豊
胸
術
な
ど
で

佐川昭助手

営
筋
を
硬
化
さ
せ
る
自
己
抗
体

が
で
き
る
の
か
、
自
己
免
役
反
応

鼠
一
｛
え
る
細
胞
の
働
き
が
な
ぜ
落

ち
る
の
か
な
ど
が
不
明
で
、
治
療

も
思
者
の
状
態
に
合
わ
せ
た
さ
ま

孝
ま
な
方
法
を
取
る
。

　

レ
イ
ノ
上
誂
象
に
み
ら
れ
る
循

環
障
害
を
食
い
止
め
る
に
は
、
血

流
を
改
善
す
る
血
管
払
張
剤
か
便

う
。
こ
れ
に
は
従
来
か
ら
の
プ
ロ

ス
タ
グ
ラ
ン
ジ
ン
系
の
ほ
か
、
最

近
は
才
ワ
シ
の
脂
肪
に
含
奔
れ
る

エ
イ
コ
サ
ペ
ン
タ
エ
ン
酸
呆
一
り
便

シ
リ
コ
ン
を
体
内
に
注
入
し
た
女
わ
れ
る
。
こ
れ
に
硬
化
し
た
皮
膚

性
に
、
強
皮
症
に
よ
く
似
た
症
状
を
柔
ら
か
く
す
る
薬
を
併
用
す

の
病
気
が
多
発
し
た
。
熊
切
助
教
る
。

授
は
「
シ
リ
コ
ン
を
除
去
し
た
ら

　

内
臓
で
は
、
特
に
肺
の
症
状
が

症
状
が
軽
く
な
り
、
あ
る
種
の
シ
聞
魁
。
風
邪
な
と
回
に
負
担
が
か

リ
コ
ソ
に
脚
気
の
原
因
が
あ
る
の

で
は
と
い
わ
れ
た
が
、
結
局
、
因

果
関
係
は
解
明
で
き
な
か
っ
た
」

と
い
乱

　

膠
原
病
自
体
が
自
己
免
疫
疾
患

で
、
正
常
な
ら
外
か
ら
侵
入
し
た

異
物
を
排
除
す
る
免
疫
機
能
に
異

常
が
起
き
、
‐
自
分
の
体
を
攻
撃
す

る
自
己
抗
体
が
で
き
る
。
し
か
し

膠
原
鯛
に
詳
し
い
同
学
部
第
二
内

科
の
佐
川
昭
助
手
に
よ
る
と
、
な

か
る
硲
鄙
ほ
要
注
意
だ
。
呼
吸

困
難
に
ま
で
進
行
す
る
と
、
酸
素

振
法
が
必
要
に
な
る
。

　

い
ず
れ
に
し
て
も
根
気
良
ぐ
治

鍛
を
続
け
る
こ
と
が
、
こ
の
病
気

と
付
き
合
フ
万
法
。
同
学
部
付
属

病
院
の
膠
原
病
外
来
で
は
現
在
、

約
四
十
人
の
強
皮
症
思
者
が
定
期

的
に
治
療
を
受
け
て
い
る
。
佐
川

助
手
は
「
患
者
の
状
態
に
よ
っ
て

治
凍
法
は
異
な
る
が
、
皮
摺
症
状

だ
け
の
ヶ
ち
な
芦
阜
め
に
見
つ
け

れ
ば
、
薬
な
ど
で
進
行
を
遅
ぐ
で

き
る
。
寒
い
時
は
手
足
の
保
温
に

努
め
、
消
化
の
い
い
食
べ
物
を
選

ぶ
な
ど
、
注
意
点
タ
専
門
の
内
科

や
皮
輝
科
で
相
談
す
れ
ば
、
降
凧

生
活
に
支
障
は
な
い
」
と
話
し
て

い
る
プ
ー1992.9.2北海道新聞
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混
合
性
結
合
組
織
病

　

ゝ
難
病
に
追
加
指
定

　

厚
生
省
け
す
二
日
、
原
因
が
一

不
明
で
治
９
方
法
が
確
立
さ
れ
。

て
い
な
い
難
病
の
う
ち
、
医
療

費
を
公
費
で
負
担
す
る
特
定
疾

患
（
厚
生
省
棺
定
雛
病
）
に
「
腿

合
性
焚
０
組
織
屑
」
を
追
加
す
　
　
　

‘
る
号
暴
戻
め
た
。
平
成
五
年

　

一
月
か
疸
自
用
す
る
。
こ
れ
で

特
定
疾
患
は
三
十
四
と
な
る
。
。

　

混
合
性
結
合
組
織
病
は
呼
吸

不
傘
な
ど
を
引
き
起
こ
す
膠
犀

　

（
こ
う
げ
ん
）
病
の
一
種
で
、

手
指
の
は
れ
、
関
節
炎
な
と
か

沁
１
１
１
ぶ
晋
ｔ
ｙ
～
‘
’
ｙ
７
７
４
μ
ｇ
ぐ
そ
面
呼
亀
刄
‐

992. 8.13朝日新聞
１

　

混
合
性
結
合
組
織
病

　

特
定
疾
患
の
対
象
に

　
　
　

治
療
賞
、
国
が
補
助
’

　

膠
（
こ
う
）
原
病
の
一
穂

で
、
細
胞
の
中
の
リ
ボ
核
た
ん

ぱ
く
に
対
す
る
抗
体
が
高
く
な

に
多
い
と
い
う
。
一
・
根
治
療
法
は

な
ぐ
、
現
在
は
ス
テ
ロ
イ
ド
療

法
な
ど
の
対
症
寮
法
を
行
つ
て
’
。

お
弧
、
、
特
定
疾
思
指
足
に
よ
り

原
因
究
明
と
治
療
法
の
碩
立
を

息
笑

声
涙
趾
ｌ
ｌ
零
參
或
哨
潟

8｡13読売新聞

混
合
性
結
合
組
織
病

『
特
定
疾
患
の
対
象
に

　

厚
劣
四
は
十
二
日
、
女
性
に
多
い
自

己
免
疫
疾
愚
の
膠
原
（
こ
う
げ
ん
）
病

の
一
種
で
、
根
治
療
法
が
な
い
「
混
合

礁
容
認
肩
（
Ｍ
Ｃ
Ｔ
Ｄ
）
」
を
、

来
年
一
月
か
ら
新
た
に
特
定
疾
患
治
療

研
究
対
象
に
加
え
る
こ
と
を
決
め
た
。

こ
の
措
置
に
よ
り
同
病
患
者
の
治
原
質

は
全
額
公
費
負
担
に
な
る
。

オントナ24
７

1992

　

高
齢
化
社
会
を
迎
え

て
、
カ
ル
シ
ウ
ム
不
足
か

ら
起
こ
る
冊
粗
郵
（
し
ょ

う
）
症
が
大
き
な
問
題
に

な
っ
て
い
る
。
虞
人
の
１

日
の
カ
ル
シ
ウ
ム
所
茎

は
6
0
0
％
-
ｒ
m
し

て
カ
ル
シ
ウ
ム
を
摂
る
よ

う
に
し
た
い
。

タ
ベ

C● 29

　

膠
原
（
Ｑ
つ
げ
ん
）
鍔
と
い

う
全
身
性
自
己
免
疫
疾
患
の
中
゛

に
、
強
皮
症
（
き
ょ
う
ひ
し
よ

う
）
と
い
う

病
気
が
あ
り

康
司

牛
膝
（
む
し
つ
＝
図
経
本
草
か
ら
）

強
皮
症
の
進
行
を
ス
ト
ッ
プ

　
　
　
　
　
　

に

　

ヅ
ー

　

デ
ス
な
ど
い

ｅ
よ
順

　

膠
原
丙
は
慢
性
関
節
ｙ
ユ
’
Ｉ

マ
チ
や
全
身
性
エ
＝
1
ト
マ
ト
Ｆ

ぽ
居
胤
ぽ

一
滴
７
ｔ
に

　

ん
ど
柾
た
き
匯
状
態
の
若
い
主

　

婦
を
診
察
し
た
こ
と
が
あ
り
ま

　

哭
彼
女
に
桂
枝
加
尤
附
渦
（
け

　

い
し
か
じ
ゅ
つ
ぷ
ぐ
つ
）
を
投

　

与
し
ま
し
た
。

　
　

。
そ
の
結
果
、
ニ
カ
月
後
に
は

　

関
節
痛
や
皮
海
症
状
、
手
の
こ

　

’
わ
ば
S
i
が
ほ
と
ん
ど
な
く
な

　

り
、
家
事
が
普
通
に
で
き
る
よ

‐
う
に
な
び
ま
し
た
。
今
で
は
冬

。
に
は
ス
キ
ト
を
楽
し
む
な
ど
。

　
　

元
気
に
暮
ら
し
て
い
ま
す
。

　
　

と
の
病
気
に
対
し
こ
れ
ま
で

　
　

効
果
の
あ
っ
た
漢
方
薬
は
ほ
か

　
　

に
、
桂
枝
荻
苓
丸
（
け
い
し
ぶ

　

膠
原
病
の
治
療
に
は
ス
テ
ロ
く
り
よ
ラ
が
ん
ｙ
･
や
疎
経
活
血

イ
ド
剤
か
よ
ぐ
傅
ｐ
れ
ま
す
ノ
ー
貝
そ
け
い
か
っ
け
つ
と
つ
）
、

気
の
総
称
で
し
か
し
強
皮
症
に
は
効
果
が
な
六
味
丸
（
ゐ
ぐ
み
が
ん
）
な
ど

す
が
、
・
強
皮
症
も
そ
の
仲
間
で
’
。
い
こ
と
が
多
く
、
有
効
な
治
叙
・
が
あ
曾
手
。
ま
た
人
参
の
入

竃

　

ち
に
ま
ぶ
せ
ば
、
カ
ル
シ
ウ
ム

。
量
は
3
0
μ
吋
。
ゴ
’
マ
は
大
さ
じ

　

カ
ル
シ
ウ
ム
の
多
い
食
品
―
で
7
2
φ
べ
お
ひ
に
し
■
'
I
Q

で
、
酒
の
さ
か
な
を
。
し
そ
の
え
も
の
、
ご
飯
に
か
け
た
り
と

葉
や
ノ
リ
で
チ
ー
ズ
を
巻
い
た

り
、
ス
ラ
イ
ス
チ
ー
ズ
で
ク
レ

ソ
ン
登
農
て
＝
返
に
。
小
魚

や
ア
ー
モ
ン
ド
、
ク
ル
ミ
な
ど

も
カ
ル
シ
ウ
ム
が
豊
呵

●
市
販
品
１
手
に

　

お
粟
子
・
ス
ナ
ッ
ク
類
に
も

カ
ル
シ
ウ
ム
を
蕊
し
た
も
の

が
出
回
っ
て
い
る
這
や
つ
や

テ
ィ
ー
タ
イ
ム
に
。

●
低
カ
ロ
リ
ー
に

　
　
　
　
　

し
た
い
と
き
は

　

水
２
０
０
Ｅ
ス
キ
ム
ミ
ル

ク
大
さ
じ
３
を
浴
か
し
て
飲
む

と
、
牛
乳
２
０
０
回
ほ
ぽ
同

じ
カ
ル
シ
ウ
ム
登
（
２
１
０
φ

Ｉ
）
で
、
カ
ロ
リ
ー
は
約
半
分

の
6
5
J
a
。

魯
キ
ナ
コ
･

t
l
マ
を
食
卓
に

　

き
な
’
矢
さ
じ
一
を
切
ひ
も

手
脛
に
利
用
し
■
w
ゴ
マ
は

切
る
、
つ
ぶ
ず
な
ど
し
て
固
い

皮
に
傷
を
つ
け
た
方
が
、
ダ
ン

と
吸
収
が
よ
く
な
る
。

●
超
簡
皐
お
吸
い
物

　

と
ろ
ろ
毘
布
、
削
り
カ
ツ
オ
、

ネ
ギ
と
し
ょ
う
ゆ
を
お
わ
ん
に

入
れ
て
熱
湯
を
注
ぐ
だ
け
で
、

カ
ル
シ
ウ
ム
た
っ
ぷ
り
の
お
吸

い
物
の
蛍
里
が
り
。

ベ
タ
ー
ホ
ー
ム
協
会

「
毎
日
愈
べ
る
カ
ル
シ
ウ
ム
読

き
か
ら/2r%

こ
ヤ
１
　
　

カ
ル
シ
φ
｛
肺
９
　

9－＝･-r-ト■ － = 〃 - r －

。
法
が
な
い
原
因
不
明
の
難
病
の
に
っ
た
六
君
子
湯
（
り
っ
く
ん
し

Ｉ
一
｀
つ
に
な
ナ
て
い
象
0
と
ｙ
煮
隻
巻
ヽ
消
化
器
の
働

　

強
皮
症
の
主
な
足
状
は
手
や
き
を
強
そ
し
て
源
旨
の
も
い

民
面
に
は
全
身
の
皮
膚
が
1
≪

1
.
/
T
'
よ
う
で
尤

わ
ご
わ
と
硬
ぐ
は
れ
ぼ
っ
た
ぐ

　

い
ず
れ
に
し
て
も
強
皮
症
は

な
る
こ
と
で
す
・
『
ド
ペ

　

ー
難
病
で
す
・
屡
已
よ
る
治
療

ブ
そ
の
た
昨
に
手
足
が
こ
ね
ば
・
’
と
い
う
で
も
難
し
い
こ
と
に
変

‘
’
つ
て
励
き
が
不
自
佃
Ｋ
な
Ｊ
て
。
。
わ
句
は
費
釜
せ
ん
。
専
門
医

登
１
　
。
‘
全
身
の
附
節
の
晦
み
『
に
か
か
っ
て
、
そ
の
人
に
合
っ

も
強
く
な
り
、
‐
指
先
の
皮
膚
に
’
だ
漢
方
腿
遥
ん
で
も
か
っ
こ

潰
瘍
（
か
い
ぷ
つ
）
が
で
き
た
と
が
大
切
で
す
。

片
虻
弩
‐

　
　
　

ｙ
（
本
間
行
彦
・
日
本
東
洋
医

　

内
臓
に
も
異
常
か
起
こ
り
ま
学
会
指
導
医
ｌ
札
幌
)

す
。
。
食
棋
百
が
硬
く
な
淑
励

き
が
悪
ぐ
な
る
と
か
、
肺
に
問
。
‐

質
性
肺
炎
ど
り
つ
肝
吸
を
併
発

　

聞

。
す
る
こ
と
ち
あ
里
天
ど
の

　
　

皿

豚
炎
が
進
斤
す
る
と
思
が
苦
し

　
　

一
四

く
な
り
、
面
に
は
命
に
か
か
？

　

北

皆
こ
と
も
あ
る
の
で
す
。

　
　
　

2
4

～
最
近
、
こ
の
強
皮
症
に
対
す
・
’
一

　

８
　

芯
漢
方
薬
の
効
果
が
注
目
さ
れ
。
｝

　

２
　

で
ぞ
か
ま
す
。
貿
易
誇
大

　

1
9

9

を
浪
宅
曳
時
に
は
ほ
と
Ａ

ど
脊
竹
ｙ
Ｉ
症
例
0
1
あ
る

・
こ
と
が
分
か
っ
て
章
侭
し
た
。

＼
以
前
、
全
身
の
関
節
痛
や
か

ら
だ
の
だ
る
さ
の
た
め
、
ほ
と

～16～



⑩務局力物のyお知⑤世

★ご寄付いただきました

・高橋きみ子

　

様

　　

８

・片桐

　

幸子

　

様

　　

３

・合田

　

淳子

　

様

・平尾

　

陽子

　

様

・深町

　

知博

　

様

　

２０

　

関口

　　

巌

　

様

　　

１

１１月３０日現在

４００円

80・O円

８００円

８００円

０００円

８００円

★新しく入会された方達です

・岡部

　

冴子

・芦崎

　

靖子

・合田

　

淳子

・早坂

　　

隆

・小城

　　

恵

・北門信金

・松井

　

織恵

・匿名

様

様

様

様

様

竟ありがとう

２

１

０，０００円

5,200円

０，０００円

　　

８００円

４，５００円

ございました

・向井

　

仲子

　

（強皮症､皮膚筋炎､多発性筋炎

　

ｓ６９１２生）

・近藤

　

幸子

　

（ＳＬＥ

　

s26 8 3i生）

・羽田クケ子

　

（ＳＬＥ

　

■s14 1 10生）

～17～

☆よろしくお願いします



★住所変更された方達です

・石川

　

智雪

三ﾂ橋チエ子

本部事務局が下記に移転しました。

　

〒102

　

東京都千代田区富士見２－４－９

　　　　　　

千代田富士見スカイマンション２０３号室

I[L

　

03(3288)0721

はX

　

03(328&)0722

Ｉ
Ｉ
Ｉ
Ｉ
・

１まの会や『いちぱんぼ1し』に対するご意見やご感想、

ご畏望などは友の会事鵬翼までお便り下さい。

刈8～

ｊ



　

とうとう雪が大地を覆ってしまいました。

体の調節機能が温度変化についていくのがやっとです。

1992年もいよいよ終盤に入り、身の回りが慌ただしくな

ってきました。

　

この一年を振り返ると、決して平穏ではなかったにし

てもいま再び年末を迎えています。今年は友の会も２０

周年という大事業を無事終えました。

弱きになったら出来ない事でも、気力がいつも背中を押

してくれているような気がします。気力は生きる｡エネル

ギーです！！

　

来年も病気に負けず頑張りましょう。１２月２０日の

難病連のＸ’マスパーティでお目にかかれない方、どうぞ

良いお年をお迎え下さい。

来年は皆さんにとってもうひとつ良い年でありますよう

に。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（久）
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