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全国月琴原病友の会ヨヒ海道支吾β

第29l 【司支きβ総会を終えて

今年は6月16日､ 16日の両日､ KKR札幌において､第29

回支部総会と医療講演会が開催されました｡支部総会は全道各地

から34名の方が参加されました｡

●　を芸芸:警工芸警慧芸苧芸㌶雷雲≡芸芸芸:三芸芸讐芝
の議長で､概ね例年通り議事が進められ､また活発な質疑も交わ

されました｡内容の詳細は別紅をご覧ください｡

今年は難病センターが増改築中であったため､札幌市内のホテ

●

ルでの開催となりました｡宿泊を含めたすべての会場をここで行

ったことにより､移動が少なくてとても楽ではありましたが､備

品の搬入･搬出､経済的な面などを考えると､難病センターのあ

りがたさをあらためて感じました｡今年も遠方からの会員の方や

はじめて参加された方もいらっしゃり､この機会に会うことを楽

しみにしていらっしゃる方もおりました｡会場の都合上､学校形

式の配置となり､報告者や質問者の顔が見えない位置にいる方も

いることとなり､ロの字形式の配置が良かったのではという声も

ありました｡また､それぞれの地区で活発に活動していることに

びっくりして帰られる方もいらっしゃいました｡

総会終了後は､交流会が行われましたC交流会には､札幌社会

保険総合病院　内科･リウマチ科部長　大西勝意先生を含め35

名の方が出席され､お互いの交流を深め､ 1日目が終わりました｡

2日目の医療講演会(会員39名､一般24名の計63名参加)

では､前日の交流会にもご出席していただいた大西勝意先生に､

｢伊原病はこわくない～適切な治療でQOLを高めましょう～｣

と橿してご誇演いただきました｡
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講演会ではスライドと同じプリントが当日資料としてあり､書

き込みが最′ト限で済み､先生のお話を聞きもらすことがなく良か

ったということや､講演の内容は丁寧でわかりやすい内容として

もちろん好評であり､後半に行われました質疑応答でも~つ~つ

詳しく答えていただきました｡医療講演の内容は次号｢いちばん

ぼし133号｣に掲載の予定ですので､そちらをご覧ください｡

許演終了後は､地区担当者会兼が行われ､地区連絡会の引継ぎ

事項の確認や新年度の事業内容などについて話し合われましたo

こうして､ 2日間にわたって行われた今年の支部総会､医療蘇

演会も､皆様のご協力のもとに､無事終了することができました｡

ありがとうございました｡

(埋田)

全道集会について

全道集会については､先日お送りしました｢いちばんぼし鴎時

号｣でお知らせしたとおりで変わりありません｡追加事項として､

分科会会場は『釧路プリンスホテ)L'3F北斗の闇』_となっており

ます｡釧路でお会いできることを楽しみにしております｡
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<平成13年度>　活動報告
2001年

●
12日#病連総会､ 124回理事会

22日第2回運営重点会
26日第28回支部総会･交流会
27El医療許演全

地区担当者全集

6日第126回理事会

11日第4回事業資金委員会
13日J PC国会請願街頭署名行動

25日合同レク実行委員会

｢　… IM IHI Hl亘FN

i l1日いちばんぽLm129発行

日芝E f#fqwV禁讐慧バ_チ.L姐蒜宴芸芸霊宝三宝____｣堤
6月2002年

量……呂芸諾憲急会　皇后言蒜

●　喜24日第2回事業資金委員会　j

第5回運営委員会　　　　　!

2日第6回運営委員会
蔓　4日交流会

5日第28回全道集会分科会

9月

｢雷悪意莞警負会　~~i
L軍7早__郵甲運営委員会　　　!

19日第6回事業資金委員会　　　i

22日いちばんぼし恥130発行　　l

i　　　萌12回運営香呂会　　　　　ZL_I_BEl.運営委員会　　　_｣

17日実務担当者会議

芸雷雲聖霊芸書号㌫大難…
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(1)平成13年度の活動をふりかえって

友の会は平成13年度で結成より30年を経､会員は419名を数えていますo

主な活動である医療講演会､財政活動(運営協力会､物品販売等)､機関耗rい

ちばんぼし｣の発行と､例年どおりの活動を終えることができました｡これも､

会員や関係者の皆様のご理解･ご協力のおかげであり､あらためてお礼申し上げ

ます｡

平成13年度の友の会の主な活動を振り返ってみたいと思います｡

①医療辞済会について

行讐苧悪霊芸呈買冒竺tL設fb=oo芸誓詰孟BT.諾苧霊芝0,芝讐話芸●
気になるなど反省点もいくつかありましたが､内容そのものには皆さん満足し

ていただけたようです｡そして､医療辞済会の度に多くの方に出席していただ

き､あらためて医療詐浜会の必要性を強く感じました｡自分の病気について正

しい知織を得ることは､とても大事なことであると患います｡今後の治療を続

けていく上で､日々の生活に役立てていただければ幸いです｡

②財政活動について

友の会の運営資金は､皆さんからの会費､北海道難病連を通していただく北

海道からの稀助金､北海道井病連の運営協力会､あるいは物品販売収入の還元

金などを中心に構成されています｡これらの運営資金は､年々確実に定着して

きており､特に､運営協力会の逮元金は､年々増加傑向にあり､これも皆さん

のご協力によるものと思います｡

③機関紙｢いちばんぼし｣について
｢いちばんぽし｣は5回発行しました｡発行に際しての発送作業は､一昨年

より札幌支部地域共同作業所に印刷･奥本をお顔いすることにより､運営委員の

体力的負担は軽減されました｡しかし､内容については今ひとつのものがあり､

今回の総会のお知らせなど､決まった行事の内容ばかりのものとなり､会員の

声が反映されてないのが残念です｡いつもお廉いしていますが､身近な機朋紙

にしたいと思いますので､闘病記や日常のことなど何でも結構ですので､お便

りをお待ちしています｡

友の会の果たす役割を考えながら､そして何より友の会に入って良かったな

あと思えるように､今年も皆さんと共に歩んでいきたいと思います｡
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(2)医療講涙金･相談会

開催日 ���｢�テーマ.講師名 伜����)�B�

5/27 倅Ig倡2�｢藤原病の最近の話題｣ ��#ykﾂ�

(日) �>��5ｨ985��ｲ�～自験例を中心に～ 

札幌山の上病院 

院長佐川昭先生 

8/5 倅Ig倡2�r兇治牲自己免疫疾患と 鉄)kﾂ�

(日) �*�,X.�"縒�末梢血幹細胞移植:北大での経験からJ 
北海道大学大学院医学研究科 

分子病態制御学講座小池隆夫教授 
渥美達也先生 

判り健司先生 

10/13 ���ﾔﾈ�2�｢勝原病の基礎知織｣ 鼎)kﾂ�

(日) 偖ﾈ�7h8�5R�帯広厚生病院第三内科医長 

竹田剛先生 

平成11年度還元金 兌ﾙ�ﾃ�)D�7渥(ﾋ8ｾ��平成13年度還元金 

運営協力会 �137,250 ��C�ﾃ#S��159,750 

募金箱 �5,652 迭ﾃ�S"�0 

物 品 販 売 ��8ﾈ��ﾈ.��8,786 釘ﾃs�2�6,514 

マラル �#bﾃ�S��1,850 ��

ビ｢ル券. �#�ﾃS���20,950 �#"ﾃ����

雑貨 鉄���8,440 都S��

合計 �199,918 ���"ﾃC3R�189,014 
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(4)機関紙について

平成13年4月10日　No.126　　　　　12月10日　No･129

7月10日　NO.127　　　平成14年2月10日　No.130

10月10日　No.128

(5)国会升席署名と募金活動

平成11年度 兌ﾙ�ﾃ�)D�7��平成13年度 

請願署名数 �3s)kﾂ�404名 �#�)kﾂ�

募金額 田bﾃ���冷�57,100円 田"ﾃc��冷�

遅元金 湯ﾃ��H冷�ll.420円 ��"ﾃS#�冷�

(6)会長の状況

会員数　420名(男性40名･女性380名)

平成14年4月現在

SLE ��y9r�皮鵬束 ��ﾙ>�ﾉ8ﾂ�シェーク◆レン 症候群 �4ﾄR�5h4h�ｸ4���8ﾈ92�定甜菜 �+ｸ,ﾉ�ﾂ�合計 

札幌市内 田��10 迭�3 �3��7 釘�17 ��CR�

石狩 ��2�2 ��3 �� ���3 �#"�

後志 唐�3 ��2 �"�1 ��9 �#R�

胆振 ��"�1 ��2 �2�1 ���4 �#B�

上川 �#R�5 �"�2 迭� �"�3 鼎B�

空知 ��2�1 ��1 免ﾂ�2 ���7 �3b�

十勝 ����1 ��� 釘� ��3 ����

北見.網走 ��b�4 ��3 澱� ��4 �32�

釧路 ����1 �� �2�2 ��9 �#R�

根室 �2�2 �� ��� ��1 途�

渡島 ��B�1 ���1 �"�2 ��2 �#2�

槍山 �� �� ��� ��1 �"�

日高 澱� ��� ��� ��2 ����

留萌.宗谷 �"� �� �� �� �"�

道外 ��� �� ��� ��� �2�

合計 �#���31 ����17 都��15 ����65 鼎#��
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相場州地区‡‡

《平成13年度の活動報告》

◇担当者　側　由香

◇会　計　谷　絹子

難病連旭川支部総会　　　　　　匡きわ市民ホール

春の集会　交流会 ときわ市民ホール

贋原病友の会北海道支部総会 北海道難病センター

20周年記念交流会 森の湯花神楽

アグリ工房まあぶ

難病連全道集会　　　　　　　　　紳一幌

難病連合同レクリエーション

赤い羽根街頭募金

沼田町ほたる館

11月9日 �阮8効醜橙�やじろ兵衛 妬kﾂ�

12月11日 俣#��D雍ﾉD���X+�x.ﾘ+��かがやき工房 �9kﾈ�2�
t12月12日 �#��D雍ﾉD��ﾉgｸﾞﾈｼb�かがやき工房 添kﾂ�

ー12月16日 侭'IV���6�888ｨ6X4(4�8ｨ5�7ﾒﾖ坪6X4)9�7�8ﾈ5�7ｨ6X8ｲ����kﾂ�

12月20日 �#��D雍ﾉD�ｩ�ｨﾌ姥ｨ�{�� ��

1月20日 ��iD陞��薪華楼 ��ikﾂ�

3月9--10日 �;冉ｹ&霎io�醜ﾊH�8橙�北見市 ��kﾂ�

3月18日 �阮8勾.X檍檍ﾇhｬHﾛ��ときわ市民ホール 悼kﾂ�

《平成14年度の活軌方針》

例年通り計画します｡

6月15-16日澄原病友の会北海道支部給会･誰涙金

8月3-4日難病連全道集会

この2つが日程が決まっています｡
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‡‡帯広地区‡‡

《平成13年度の活動報告》

◇担当者　大野　ひとみ

◇会　計　馬場　雅美

5月10日 ��磯h檠o�醜淙��もみじ乃 土kﾂ�

5月26-27日 �侏IV�th,ﾈ檠fｸ､9;倡浦I�ﾘ橙�蔓北海道耗病センター 俣)kﾂ�

8月31日 冢ﾈ､�8ﾈ4�8ｨ4x�ｸ5h8x92�,紫竹ガーデン 妬kﾂ�

i10月13日 i �9|8ﾛﾈ�橙�E�ﾋIV�th,ﾈ檠fｸ､9;倡浦I��ﾔﾉ&霎h皦ﾜ2����ﾔﾈﾏｩ�iV����c9>�怏'ﾉ68ﾟﾈ�8蹌�とかちプラザ 鼎Ikﾄ｢��8�2�

10月13日 佰�zﾈ橙�妻十勝ビール 等kﾂ��

1月12日 傅ﾈ髯:�ﾋIV��9|8ﾉ8�橙���Vﾈ�9zy�Xｧx�8ｧy.傅ﾈ髦怦ｧxﾊHｸh���68�)[ﾘ���とかちプラザ ��kﾈ陲�����

2月9日 佰��H橙�4ｨ8�4�5���ホテルパコ帯広 悼kﾂ�

3月 亢�ｭh鑄�x*�.H-ﾘ�萎ﾉ�ﾈ,�?ﾈ.�� �B�屍�

《平成1 4年度の活動方針》
･交流会

･野外レクリエーション

･機隣紙『あゆみ』発行

‡‡名書地区‡‡

《平成13年度の活動報告》

◇担当者　遠藤美智子

◇会　計　新見　洋子

4月2日 冖ﾈｯ�&霎h�橙�緑や 悼kﾂ�

7月24日 ��Yg(橙�福祉センター 土kﾂ�

9月6日 豫��Xｾ��五味温泉(下川) 土kﾂ�

12月16日 冦YV���企�ﾈ迚YH6�888ｨ6X4(4�8ｨ5�7ﾘ5亥����旭川パレスホテル ��kﾂ�

3月5日 僖�7永iKﾘ�檍,X鴿D�7葵�:饑ｹ�｢�福祉センター 土kﾂ�

《平成14年度の活動方針》

6月 冲h,ﾈ檠�ﾘ檍,伜���uﾉ.��

7月 �&霎i�Yg(橙�

8月 �>�����9;偖x檍,伜���uﾉ.����

9月 ��X倩橙�

12月 �4�8ｨ5�7ﾘ5�6�888ｨ6X4(,伜����

3月 僖�7永iKﾘ�橙�&霎i%99h�"陞�h,ﾉ�偬��
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‡‡北見地区‡‡

《平成13年度の活動報告》
■　　　　~ I-I I I I-　r　-‥~丁~~~二~二~二_~~=

◇担当者　信木　和美

◇会　計　矢崎幸子

i4月15日 乂x�檄)>��ｫ8�(,hｭh.ﾘ,�,H輊*H+�,j2�董北見市福祉会館 迄ｮb�洩ﾈ���
北見保任所保健婦山田よう子氏 ��2�uB�ｲ�

集会(総会) 

5月8日 佛ﾈﾘ�5H檍��o�ｨIZｩ%:H+h.�*ｨ*(.��hﾗ:Hｨ�:�?ｩ�X,ﾉ�ｨﾍｲ�軸堺倶楽部 ����ﾜ��

5月15日 亢�ｭh鑠(+h.�*ｨ*(.�3#(ﾘiJﾘﾗ2�i 倬b���

ぎ5月26-27日i �ｩ�xﾋIV�th,ﾈ檠fｸ､9;倡浦I�ﾘ橙�北海逆井病センター �)kﾈ���

6月10日 儻9.葦ｪ(*�(8檄2�喫茶ぽんかむ 妬kﾂ�

7月3日 ��X檍��ｴ�ｭh鑛Jﾘﾗ9�X+�x.ﾘ+��!功一堺倶楽部 ��

7月16日 亢�ｭh鑠(+h.�*ｨ*(.�3#8ﾘiJﾘﾗ2� ��

7月26日 �(-8.ｨ*�*(ﾔﾈ�ｪ8��ﾗ8効醜橙�北見市福祉会館 牝&��

l8月4-5日 ≡ �9V����9;偖x橙�札幌 �)kﾈ陲�

≧8月19日 冖9V���ﾏ�zﾈ橙�iキャラバン 添kﾂ�

8月21日 偬I5����ｴ�ｭhﾖｹJﾘﾗ9�X+�x.ﾘ+��加堺倶楽部 ��

8月27日 亢�ｭh鑠(+h.�*ｨ*(.�｣#HﾘiJﾘﾗ2� 派�2�

蔓9月1日 �-8.ｨ*�*(ﾔﾈ�ｨ��*�*ｹU芥騙ｮx､zH揵Z鵜ﾉHB�●北見市福祉会館 妬kﾂ�

蔓9月2El ��ﾆﾂ�至lJ 妬kﾈ�2�

9月9日 冲h,ﾈ檍ﾏ�zﾈ檍��蛤ﾋI>�ﾆ�(,X5H9859��ｬ��ﾂ�…網走セントラルホテル 土kﾂ�

10月13日 ���ﾔﾉ&霎h�9|8ｹhﾜ���とかちプラザ �9kﾉ<R�

12月26日 亢�ｭh鑠(+h.�*ｨ*(.�3#XﾘiJﾘﾗ2� 亦�

蔓1月27日 ��iD陞��炉敢 ��Ikﾂ��

3月23日 ��X檍���橙��ﾘ橙�,ﾉ�X+�x.ﾘ+��喫茶アンリ- 悼kﾆﾂ�

午後から不定期｢お茶会｣ ��

●　《平成14年度の活動方針》

7月20日頃l北見地区会長交流会 剿苺ﾊ方面 

8月3-4日 �>�����9;偖x橙�釧路 

8月25日 �>����fｸﾊ倡浦Hﾏ�zﾈ橙� 

…9月7-8日 �-8.ｨ*�*(ﾔﾃｩ���壬 

1月 ��iD陞��i t 

亨廷生カード発送

機関紙｢じゃがいも｣発行(年2回)

(年4回から2回に減､連絡があればその都度連絡をする｡ )

不定期rお茶会｣

-9-



‡‡ ■l鰭地区‡‡

《平成13年度の活動報告》

◇担当者　鈴木裕子
◇会　計　佐藤圭子

パーキンソン病医凍許済会お手伝い まなぼっと幣舞

釧路支部運営委員会(地区免会) 交流プラザさいわい

さわやか釧路

!5月13El �*ﾘ+X.ｹ�ﾘﾔ�-ﾈ,(.�,Y>���ｩ&ｲ�国際交流センター壬 ��ﾃ�kﾃｲ�

喜5月26日 佩8�9����ﾙﾈ嶌�*稲�6�*"�釧路労災病院Z ��(S��

…5月26日 �侏IV�th,ﾈ檠fｸ､9;倡浦I�ﾘ檍,hﾏ�zﾈ橙�札幌市 �9kﾂ�

5月27日 俾ｹh9V��9|8ｭ�ﾜ���札幌市 �9kﾈ陲�

l6月16日 �侏IV�th,ﾈ檍ｿｩч&霎hﾏ�zﾈ橙騙ｩ�ﾘ橙�交流プラザさいわい 緬8���

6月23-24日 �X自ц�8-8.ｨ*�*(ﾔﾈ�｢�国際交流センター �)kﾈﾘb�

7月19日 �6�5X�ｹOYWH*ⅹo�醜橙陞��,ﾉ�X+�x.ﾘ�ｹu"�持わやか釧路 �9kﾈ���

蔓7月21-22日 刋ﾘ7H4h5�6X4(6�8ｸ,YY�86�5X�ｲ�国際交流センタ一重 的kﾂ�

8月4日 �9V����9;偖x橙�札幌市 �9kﾂ�

8月5日 ��Zｨ怦橙�札幌市 �9kﾂ�

Ⅰ8月25日 ����hﾘh,ﾉ](�飩ﾘﾗ2�さわやか釧路 �9kﾂ�

9月16日 �;�8ﾈ迚YHﾘy:�8ﾈ4竏ﾚｨﾇ2��別海町郊楽苑 偵��kﾂ�

9月20日 �ｩ�9;偖x檍,ﾉ�X+�x.ﾘ+宙ｿｩр��交流プラザさいわい �9kﾂ�

10月13日 �侏IV�th,ﾈ檠��ﾔﾉ&霎h�9|8ﾗX�橙�とかちプラザ 土kﾂ�

10月20日 冖9V��9|8ｹh�橙� 悼kﾂ�

10月21日 僞��ﾉ��h*稲�6�*"�〟 ��kﾂ�

11月30日 ���,ﾉ�X+�x.ﾘ+��j交流プラザさいわい �)kﾈ�2�

1月12日 ����xﾘh,ﾉ](�飩ﾘﾗ2�はわやか釧路 氾Ikﾆ��

1月19-20日 �;�8ﾈ迚YIo�醜ﾊH�8橙�(ｪb��赤いベレー 的kﾂ�

1月27日 �侏IV�th,ﾈ檍ｿｩч&霎i�iD靠��H橙�末広館 ��)kﾂ�

2月16日 仭ｩц迚YI�iD靠�zﾈ橙�交流プラザさいわい 等kﾂ�

3月30日 冩�醜橙陞��,ﾉ�X+�x.ﾘ+��さわやか釧路 的kﾂ�

◎印は勝原病独自の活動で､その他は難病連としての活動です｡

《平成1 4年度の活動方針》
･保徐士さんを招いての学習相散会

･交流会

･会報の発行3回

･難病連釧路支部の行事-の参加･協力

･難病連全道集会の準備と参加

-1 0-
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‡‡札鴨地区‡‡

《平成13年度の活動報告》

◇担当者

◇会　計　渡辺　愛子

7月1日 價ﾙV���腦g�&霎hﾘy:�8ﾈ4�8ｨ4x�ｸ5h8x92�芸術の森 �*#)kﾂ�

8月4.-5日 佶9V����9;偖x橙�1札幌 沸ﾂ�ﾅﾈ爾�

12月16日 �>����腦g�&霎h4�8ｨ5�7ﾘ5�7��ｸ6X4"�エンペラー 仍�9kﾆ｢�

1月19日 ��iD陞��KXR札一晩 �*#Ykﾂ�

4芳警警催の行事-の参加が中心で､札鵬区`アップル会'の活動としては1回だ

《平成14年度の活動方針》

…8月3-4日 �>�����9;偖x檠�引r�

12月14日 �>����腦g�&霎h4�8ｨ5�7ﾘ5�7��ｸ6X4"�札幌毒 

1月 ��iD陞���2�

※札幌地区は会員数も多いのでいろいろな計画を立てたいと考えていますが､なにぶ
んスタッフ不足でなかなか思うようにいきません｡お時間と体潤の許す方は､是非､お手

伝いよろしくお顔い致します｡

● ‡‡函館地区‡‡

平成12年中途より担当者不在の状況が続いたため､平成13年10月に函館地区の会
員に今後についてをアンケート形式でお開きしました｡ 23名のうち14名の回答を得ること
ができ､その内容としてi城続を希望する会員は全体の1/3と少数であること､また継続
を希望する会員でも､自分自身が会のお手伝いをすることは今の状況では難しいことな
どがあげられました｡そのことを踏まえて運営委員で話し合った結果､函館地区は休会
することとしました｡

Lit; -



<平成13年度>　決算報告
日:平成13年4月1日　至:平成14年3月31日

収入 剋x出 

道費補助金 鉄3�ﾃ�S��会議費 ��3rﾃ�s��

会費 ��ﾃC#津����･央央会議費 剴sRﾃャ��

寄付金 �3cRﾃS���･難病連参加費 剴�rﾃ����

参加費収入 ��釘ﾃ#S��･役員会費 剴CBﾃ����

協力会還元金 ��S津sS��事業費 ��ﾃC�づsィ�

募金箱還元金 ���一医療講演会 剴�s�ﾃ3�"�

署名募金還元金 ��"ﾃS#��･総会費 剴3ッﾃS#r�

販売事業収入 �#津#cB�･全道集会参加費 剴��"ﾃ�C��

その他の事業収入 �3"ﾃS�"�･機関紙費 剴3#rﾃ鉄b�

受取利息収入 �#"�･地区育成費 剴##づ����

積立金取崩収入 鼎��ﾃ����･活動費 剴��2ﾃsc��

事業参加助成金 ���ﾃ����負担金 塔�2ﾃSs��

前期繰越金 �#澱ﾃ�S��･全国会負担金 �626,700 

※販売事業収入 勍維持会費 �263,000 
･HSK負担金 �3,870 

･ヒ9-ル券22,000円 

･正月飾り6,514円 刪ﾛ持運営到100,428 

･雑貨(シ†げ一.乾ハ○ン.他)750円 
･事務局費 剴CづC#��

※次期繰越金内訳 
･現金15,191円 勍通信費 剴Cbﾃ3�2�

･普通預金223,452円 勍事務用品費 ･資料費 剴Rﾃc�R���

･郵便振替894,823円 

菟預り金170,292円 勍雑費 剴��

〝44,000円 

積立金支出l600,000 

次期繰越金l319,174 

合計l3,459,026 剄㈹v13,459,026 

-12-



平成1 3年度　会計監査報告

●

義

平成1 3年度(2001年度)における全国豚原病友の会

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

あることを報告いたします｡

平成14年4月16日

<会計監査>

氏名　　　芽宍ふのぶを

氏名　　一家6-′十藍子

-13-



平成14年度　活動方針

1.藤原病の原因究明と治療法の確立を要請する｡

2.札幌などの専門病院に受診する地方在住息者のための交通費の助成を

要請(平成14年6月現在､道内5市44町5村で実施)

3.厚原病に関する正しい知織の普及
･医療辞演会の開催(札幌開催)･ ･ ･6月16日(日)

･全道集会分科会(釧路開催)･ ･ ･8月4日(日)

4.北海道井病連の行事-の参加
･第29回#病患者･障尊者と家族の全道集会･ ･ 8月3日～4日

･チャリティクリスマスパーティー

･チャリティバザー

5.機関誌｢いちばんぽLJ　の発行

No.131 (4/10)　No.132 (7/10)　No.133 (10/10)

No.134 (12/10) No.1 35 (平成15年2/10)

6.地域活動の推進

各地区での医療講演会(開催地区未定)

7.会員同士の親睦を図る
･交流会　6月15日･ ･札幌　8月3日･ ･釧路

･各地区での親睦会など

8.資金活動に取り組み､自己財源の確保に努める
･協力会負の拡大

･募金箱の設置拡大と回収

･物品販売の協力｢お正月飾り､ビール券(札幌)｣など

9.支部結成3 0周年記念事業の放り組み

-1 4-
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<平成14年度>　予　算

自:平成14年4月1日　至:平成15年3月31日

収入 剋x出 

道費補助金 鉄3�ﾃ�S��会議費l150,000 

会.費 ��ﾃcS津����･中央会議費至80,000 

寄付金 ��S�ﾃ����･難病連参加費⊇ 】 �#�ﾃ����

参加費収入 �#��ﾃ����･役員会費! 鉄�ﾃ����

協力会還元金 ��S�ﾃ����事業費l1,753,000 

募金箱還元金 都S��･医療講演会 �#��ﾃ����

署名募金還元金 ���ﾃ����･総会費 鉄��ﾃ����

販売事業収入 �3�ﾃ����･全道集会参加費 �3��ﾃ����

その他の事業収入 �#�ﾃ����･機関紙費 �33�ﾃ����

受取利息収入 �#b�･地区育成費 ･活動費 �##づ�����迭ﾃ����

前期繰越金 �3�津�sB�

負担金い,044,000 

･全国会負担金 都sbﾃ����

･維持会費 �#c2ﾃ����

･HSK負担金 迭ﾃ����

維持運営費l122,000 

･事務局費i65,000 

･通信費 鉄�ﾃ����

･事務用品費 迭ﾃ����

･資料費i2,000 

合計13,069,000 �%計13,069,000 

上記の他､特別会計(30周年記念行事用)として

770, 292円あります｡
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平成１４年度

　

役

　

員
S１1

氏　　　名 郵便番号 住　　　　　　　　　　所 電　　話

支部長
埋田晴子

事務局
安田史子

ふ　　　‘。　　計
渡辺愛子

会計監査

長谷川道子

秋山のぶ子

運営委員

三森礼子
㎜ 　 ㎜ 　 － 　 ＝ 　 ＝ 　 　 ・ 　 　 －

大渾久子

瀧本はるよ

札幌地区担当

側　由香

旭川地区担当
皿 　 　 ㎜ ■ 一

谷　絹子

旭川地区会計

長坂由美子

大野ひとみ
帯広地区担当

馬場雅美

帯広地区会計

早川正弘

－ 　 　 　 　 　 　 ● 　 　 －

信本和美

北見地区担当

矢崎　幸子

北見地区会計
加藤禎子

鈴木裕子
釧路地区担当

佐藤圭子

釧路地区会計

渡部小夜子

－16一一

ＩＳ４

S

･

　

| | ゛



ｌｗｉｌ

・

　　

｜

ド‘]

Na2

氏　　　名 郵便番号 住　　　　　　　　　　　所 電　　　話

運営委員

上村直子

-遠藤美智子

名寄地区担当

新見洋子
名寄地区会計

田畑和子
－ － 　 　 　 　 　 　 　 　 　 ａ

小野夕美子

平川蓉子

二俣廣子

松崎茂子

武田　節子

安孫子淳子

川渕鉄子

袖山友里

吉村賀代子
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(財)北海道難病連

　

役員一覧

氏　　名 郵便番号 住　　　　　　　　　　所 電話番号

理事 三森礼子

評議員

埋田晴子

安田史子

大塚久子

瀧木はるよ

渡辺愛子

支部担当

長坂由美子

谷絹子

早川正弘

加藤禎子

信本和美

矢崎幸子

渡部小夜子

鈴木裕子

佐藤圭子

上村直子

田畑和子

小野夕美子

平川蓉子

二俣廣子

松嶋茂子
－－　　　　－

・　　　　　　　　㎜

武田節子

安孫子淳子

川渕鉄子

細山友里

吉村賀代子 ｜

●
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品-糞書に添えられたひとこと　舟

春が早く訪れて､体調を整えるのに大変ですが､皆様お変わりありません

かo去年の軟に帯状癌疹にかかり､自宅治療でしたので､痛みが残り気が晴

れる日がありませんo残念ですが今年も参加できません.　(最中町Y I 0)

私の大好きな春がまたやってきました｡友の会の唐様も人生の花をいっぱ

い咲かせましょう｡昨年12月に発無して体調を崩し少し痩せました｡でも仕

●　革は掛ナています｡運営委員の方々いつも感謝していますo (旭川市A.氏)

いっもお世話になりありがとうございます｡首と手の痛みで2月～4月ま

で軽たきりでした｡やっと通院も一人でできるようになりましたが､手のし

びれが取れませんので､今年も欠席させて頂きます｡　　(札幌市M ･ T)

3月末から帯状癌疹にかかりやっとよくなりましたが､体力ガタ落ちです｡

でも私にできることは捨金に出席することぐらいです｡ (夕張市S･0)

現在妊娠7ヶ月で上の子も4歳で保育園に行っているので､欠席させて頂

きます｡　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(苫小牧市E ･ H)

●
昨年暮れより人工透析となりました｡ 4ケ月たちなれてきたところです｡

3月に75歳になりました｡会員になってもう何年になるでしょうか｡運営協

力会振り込みます｡昔様もお元気で｡　　　　　　　　　(札操市A ･ Y)

3月下旬からリハビリを発ねて､また卓球を始めましたo太り気味以外は

元気にしております｡何かお手伝いできることがありましたら､ご連絡下さ

い｡　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(札挨市M ･ K)

-1 9-



体調がまだ思わしくなく､幾会に参加できません｡友の会を斡介してくだ

さったSさんには(病気はちがいますが)いつも元気づけられたり､よきア

ドバイスをもらっています｡会報｢いちばんばし｣も役に立っています｡来

年はきっと幾会に参加できると患います｡　　　　　　(札幌市Y ･ K)

sLE3年目｡プレドニンを飲まなくなって半年.風邪もひかずー関節の

痛みも出なく､とても元気です｡申し訳ありませんが､仕事が忙しくて捨金

参加できません｡症状は人それぞれですが､私のように元気な人もいますの

で､皆さんも頑張って下さいね｡　　　　　　　　　(函飴市K･ S)

6月23Elに括婚することになりましたので､盤会には出席できません｡来

年の30周年記念行事にはぜひ参加したいと患います｡　(平取町Y ･ H)

横木病､シェ-グレン､強皮症と常に全身が乾燥している状態で幸いです｡

伊達日赤病院で大西先生にお世話になりました｡医療手鏡会でぜひお会いし

たく､出席いたします｡　　　　　　　　　　　　　　(伊達市T･Y)

病名が判明して6ヶ月｡発病してまだ日も浅く､病気や薬との付き合い方

にも馴れていませんので､運動もどの程まがよいのか､一宮一重しながらの

毎日です｡初めて参加します｡どうぞよろしく｡　　　　(旭川市T ･0)

我が家のお姑さんが介護が必要になり､患者の私がお世話しています｡そ

んな訳で､みなさんにお逢いしたかったのですが､今年は残念ながら出席で

きません､　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(奈井江町S ･M)

体調は特に変わりなく元気にしています｡ 3年程通っていた泌尿暑科(結

石)で､先EI終了通告を受けました｡受診する科は増える一方でしたが､珍

しく一つ減りました｡　　　　　　　　　　　　　　　　　(芦別市Y･0)

-20-

●

●



口腔乾燥症(ドライマウス)治療の新展開

-シェ-グレン症候群における-

El本大半歯学俸El腔外科筆数車第-講座助手　西村　轍

義貞大半歯学辞E)腔病理学講座女捷斎藤一雄

シェ-グレン症候群(Sjogren'8 8yndrone :以下SSと略しま

●　す)の口腔乾燥症状改善薬として､昨年､塩酸セべメリン水和物

が処方できるようになりましたが､まだあまり知られていないこ

とから､ここでは本剤を初めとするさまざまな最近の口腔乾燥症

に対する治療法や口腔ケアに付いてご紹介したいと思います｡

SSは厚生労働省の特定疾患(難病)に分類される疾患です｡

中年女性に多く発症し､涙腺や唾液腺を標的とする臓器特異的な

自己免疫疾患の一つとされ､乾燥性角結膜炎(ドライアイ)や口

腔乾燥症(ドライマウス)を主症状とし､全身的にもさまざまな

障害を起こす病気として知られています｡

したがって､目や口ばかりでなく全身的にも様々な症状をしめ

すことが知られ､例えば皮膚が乾く､関節が痛む､睦が乾く､鼻

が乾くなどもこの病気の重要なサインになります｡

●　　SSは日では涙を作る涙腺が障害され､口では唾液を作る唾液
腺が障害されるために涙や唾液が減少して乾燥症状を引き起こ

します｡ SSは単独で起こる場合と他の自己免疫疾患や勝原病を

伴う場合もあり､リウマチ患者の約30%にSSを伴っていること

も報告されています｡
一般に勝原病の合併のないものを乾燥症候群､または原発性

(一次性) SS､勝原病を伴うものを続発性(二次性) SSと分類

しています｡米国では推定約400万人の患者数と推定されている

ことから､日本では少なくとも人口比から概算すると数百万人は

潜在的にもいると考えられており､詳細な疫学1弼査が望まれてい

ます｡
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ドライマウスの症状

ドライアイは最近よく多くの雑鮭やTV等のメディアで聞かれ

る青葉ですが､ドライマウスはあまり使われていない青葉のよう

です｡欧米ではすでにドライマウスという言葉がしばしば使われ

広く藩知されており､ドライマウスに関連する口腔ケア用品や口

腔乾燥症の粘膜用薬剤の効能書きにも用いられています｡

ドライマウス､すなわち口腔内が乾燥すると､どのような症状

が起こるでしょうか?　初期には『口や喉が渇くム『声がかすれ

るム『舌がしびれる』､ 『ロの中が泡っぼい』などの症状を訴え始

めます｡次第に唾液が減少することにより『虫歯』が増加し､ 『歯

槽膿漏』も進行し､ 『口臭』が気になってきます(囲1)｡

また､ロの中が傷つきやすく『口内炎』やロの周りや舌に亀裂

が生じて『口角口唇炎』 『舌炎』なども起こってきます(図2)0

さらに進行すると夜中に眠れなくなって『不眠症』 『神経症』

になったり､食事が飲み込めなくなる『嚇下困発』が生じます｡

唾液には食べ物を飲み込みやすくする働きや､食べかすを洗い

流す作用に加えて細菌やウイルスをはじく作用もあります｡また､

ロの中を一定の状態にする中和作用もあります｡従って､ロの中

の粘膜は乾燥することによって固くなり始め､傷つきやすくなり､

さらにこれらの微生物の増殖も起こり､口臭の原因にもなります｡

●
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5g]2　ドライマウスのき炎

お口の中は唾液でき零れていることが正常な状態です｡赤ちゃん

や幼児はいつも唾液分泌が盛んでよだれをたらしています｡歯科

医に受診した時に､削る部分が唾液に濡れないように防湿される

と思います(丸めた綿で壁を作ること)｡この綿に粘膜が張り付

いたり､場合により粘膜の上皮がはがれてしまう患者さんもいま

す｡あるいはデンタルミラーが顛粘膜にくっついてしまうことが

ある方は要注意です｡

監知度の問題

ドライマウスはあまり知られていないことから､今まで多くの

患者さんは医師や歯科医から『問題ありません』 『気にしなくて

も大丈夫』と青われてきました｡この病気は最近まで､医師や歯

科医師側からも見過ごされてきた可能性が大きいと思われます｡

ドライマウスの患者さんはまだはっきりと統計はとられてい

ませんが､潜在的な患者さんを含めると推定で約100万人以上と

もいわれています｡ほとんどの患者さんは『年のせいかもしれな
い』とか､ 『更年期かもしれない』と思い込んでいる場合が多い

ようです｡

確かに加齢的に唾液腺組織の萎縮や変化による唾液分泌量の

低下や更年期障事の一つの徴侯である場合もあります｡患者さん

側も､食事の時や喉が渇くときに水分を稀給すれば､その時は症
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状も改善されるので自分自身でも気づかない場合も多いようで

す｡

診断検査

ドライマウスの診断･検査には､まずシェ-グレン症候群によ

る症状なのか､または他の原因によるのかを鑑別しなければなり

ません｡

例えば､ほとんどの薬には副作用として口渇があり､また糖尿

病､貧血､ストレスなどではやはり口渇や舌の痛みを訴えます｡

さらに､唾石という唾が出てくる管に石ができることによる唾液

の分泌障害もありますo

これらは､十分な問診と一般的な血液や尿検査､あるいはレン

トゲンで診断できますが､簡単に判断する方法として我々は酢酸

刺激による分泌検査やガムテストにより唾液の丑を計って診断

しています｡これらの検査でも診断が付かないときに､シェ-グ

レン症候群を疑い､特殊な血液検査や口唇の小唾液腺の生検や造

影検査を行い､更には血液検査等を行い総合的に判断するわけで

す｡

どなたでも簡単にできる検査として､ガムテストがあります｡

これは市販のガムを10分間噛んで､出てくる唾液の丑を計る方

法です｡この10分間で10ml以下を陽性､つまり唾液分泌量の

低下と判断されます｡現在､ドライマウスに興味のある先生方と

ドライマウス研究会を設立し､本症の診断法の確立や治療法の普

及を目的に活動を行っており､将来的には更に簡便で精度の高い

診断が何処の一般歯科医院でもできるようにしたいと考えてい

ます｡

治療と口腔ケア

ドライマウスの治療は唾液の丑を増進させることですが､今ま

では唾液の丑を増加させる治療薬はほとんどありませんでした｡

現時点での治療の主体は､人工唾液による対症療法と唾液腺を刺

激することを期待した薬物の投与を行っています｡現在使われて

いる薬剤と今後期待される薬剤について解説します(表1 )｡
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口腔乾燥症に用いられる外用薬ならびに装置

●　1)人工唾Sk(サリベ_ト)

減少している唾液を補うための文字どおり人工的に合成され

た唾液で､無機竃解質成分組成や物理的性状がヒトの正常唾液と

ほぼ同一に成るよう配合されたエアゾール剤です｡

ssならびに頭頚部領域の放射線治療による唾液腺障害に基づ

く唾液分泌障害に対して適応されます｡組成にカルポキシメチル

セルロースなどが含まれ､味や粘爾度の問題で継続使用する患者

さんは少ないようです｡スプレータイプで､人によっては悪心､

曜気など気持ちが悪くなる場合があるので少し冷蔵庫などで袷

やして使用すると使いやすくなります｡別に薬品でなくとも､少

し粘欄性のある､つまり口腔内にある程度の時間乾燥しない成分

が含まれたものであれば代用可能であることから､今後新たな人

●　工唾液の開発を望まれています｡

2)含散剤､口腔湿潤剤､口腔内軟膏など

唾液分泌低下に伴い､細菌感染症である離蝕(虫歯)や慢性辺

縁性歯周炎(歯槽膿漏)の増加､憎悪が生じることからこれらの

疾患に対する予防の為に､あるいはカンジタ菌などの真菌類の増

殖の抑制に対して殺菌成分を配合した含噺剤は必要です｡ドライ
マウスの方の口腔内は健常人よりもより清潔にしないとなり蕊

せん｡

今までの含敢剤には薬品成分により苦味や刺激があり､特に市

販の含嚇剤には健常人も使用するため爽快感を出すためにアル
コール成分が混入されています｡このアルコール成分がくせ者で､
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健常粘膜でさえ刺激が強いのに乾鰻した粘膜にはほとんど拷問

に近い苦痛を感じます.アルコール成分入りの含敢剤柱ドライマ

ウスの患者さんには逆に炎症を助長し悪化させるので使用しな
いことをお奨めします｡

最近､ヨシダ社から洗口液オーラルウエットイが発売されまし

た｡成分にヒアルロンサ酸ナトリウムを配合し､アルコール成分

が入っていないので刺激性が無く､乾燥した粘膜や傷付いた粘膜

にもやさしいです｡またヒアルロンサ酸ナトリウムは医薬品でも

あり､治癒促進効果も期待でき､また口腔粘膜の湿潤効果も高い

ので､今後多用される洗口液(含軟剤)になると思われます｡

口腔湿潤剤にはジェル状の液体に抗菌成分を含んだものがい

くつか欧米で市販されており､使用感はとても優れているのです

が､日本での発売を得たねばなりませんo軟膏類は種々あります

が､あまりたくさん使用すると不快になるのでほんの少量使用す

ることが肝要です｡舌や粘膜の乾魚感にはビタミンE入りの水溶

液や軟膏で粘膜の保護や湿潤作用を増強することができます｡

3)モイスチャープレート

人工唾津による口腔乾燥の改善は一時的には確かに有用であ

ります｡しかしその効果時間は短く､何度も原案に用いなければ

なりません｡また夜間睡眠中には使用できないという欠点もあり

睡眠不足や不眠症の原因にもなります｡

これらの欠点を補うための補助用具としてモイスチャープレ
ートができました｡このプレートは患者さんの口腔内の歯型(上

敬)に合わせて作製されるため､夜間就寝時でも連続装着が可能

です｡プレートには保湿するための装置が付いており､スポンジ

などの材料を入れておくことにより常時永分が補給されるよう

に設計されています｡

空三　三Jユチ一一プノー･(A)とその嶺退廷を入れる領所(8)
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また､材質にもフッ素が添加されている素材も開発も鮮みられ

ており､虫歯の増加を食い止めることが出来ます(図3A, B)C

口腔乾燥癌に用いられる内服薬

1 )口腔乾頒壷状改曹黄(塩敢セぺメリン水和物)

昨年の9月に口腔乾燥症状改善薬(唾液分泌促進剤) :塩酸セ
べメリン水和物(サリグレン:日本化薬､エボザック:第一製薬)

が厚生労働省からち瓢可され発売されました｡

この薬はもともとイスラエルの生物学研究所でのアルツハイ

マー型痴呆症の改善薬の研究中に偶然発見されたもので､外分泌

腺細胞のムスカリン受容体M3に塩酸セべメリン水和物が結合

することにより分泌産生を生じます｡

つまり､唾液腺は交感神経と副交感神経の二重支配を受けてい

ますが､大豊の唾液分泌には副交感刺激によるM3型ムスカリン

受容体を刺激する必要があり､塩酸セベメリンがこの受容体を刺

激することにより唾液分泌が促進されるわけです｡アメリカでは

すでに2000年3月から販売使用されており､有効性が示されて

います｡

用法･用量としてこのカプセル(30mg)を1日3回食後に服

用します.また長期投与も可能であり､ 52週の投与においても

有効性や安全性の低下が見られないと報告されていますC

しかし､重篤ではないドライマウスであればあまり症状は出ま

せんが､重度のSSで広範囲の腺組織の傷害がある場合には､刺

激することにより痔痛が生じる恐れがあり､その病態の程度を投

与前に把撞することが重要と思われます｡

この他に副交感神経を刺激する薬剤にはピロカルビンがあり､

唾液分泌促進作用を持つ薬剤として既に欧米では使用されてい

ますが､副作用も強く発汗や胃けいれん等の症状が出ると云われ

ています.また消化器疾患の既往着や高血圧､心勝血管系に問題

のある場合には使用注意です｡

2)去療割くピソルボン､テスタニン､ムコソルパンなど)
一般に去疾剤として気道粘液溶解剤として用いられていまし
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たが､ SS患者に用いると唾液の分泌促進が藩められるという報

告も認められています｡前述の塩酸セべメリン発売以前は全国的

にもこの薬が主に投与されていました｡

3 )唾液分泌促進湘(アネト-ルトリチオン酸)

もともと利胆剤として使用されていたが､ SS患者にも適応が

広がり､現在でも使用されています｡鳥向らはSS息者にフェル

ビテンイを8通達続投与してサクソンテストにより唾液分泌量

を測定し､優位な増加を藩めたと報告しています｡

4)柵物象湘(セフ丁ランチン)

ァルカロイド型の薬剤で､網内皮系機能の賦活や抗アレルギー

作用､唾液分泌を増加させる作用を持つとされています｡またサ

クラソウ油由来のエフアモールは涙腺機能克進が藩められてお

り､唾液腺機能の克進も期待されます｡

5)漢方薬

漢方薬は以前から用いられ､表門冬湯､白虎加人参湯などが

ssにはよく使用されています｡欧米からの期待も高く注目され

ていますが､西洋薬と比較してこれといった有効性無く､また服

用する患者さんの証と実によっても使用の方法が異なり､また効

果も期待できないこともあり使用が難しいとされておりますが､

これまでに報告された多くの文献を参考にして頂ければと思い

ます｡

まとめ

ドライマウスはあまり知られていない病名ですが､ドライアイ

とともに今後ますます認知されていく病気と考えられます｡また､

この病気をしっかり理解して患者さんの苦痛を出来る限り取り

除こうとする意欲のある医師･歯科医師も増えてきています｡

われわれドライマウスの治療に従事するものは患者さんの声

に素直に耳を傾ける必要があり､日常生活の改善や症状の凄和､

口腔のケアなど治療法の確立にもっと力を注ぐ必要があると思

われます｡
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このことから現在著者らはドライマウス研究会を設立し､多く

の歯科医師ならびに歯科衛生士に対し､最新の治療法や診断法の

普及を目的に啓発活動を行っています｡

【ドライマウス研究会事務局　世話人代表斎藤-庫｡

〒230-8501横浜市鶴見区鶴見2-1 -3鶴見大学歯掌帝

口腔病理学講座t話045-581-1001(代表)】
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事務局診塾◎赤縄塾世

☆ご寄付をいただきました｡ (2002.4/1 - 6/30)

会田　孝子様　　久保山まき様

高島美智子様　　大熊カオル様

匿名

合計　7, 700円

ありがとうございました｡

☆新しく入会された方たちです｡

山本ミツ子さん(シェザレン症候群札幌市西区)

石川　啓子さん(シェザレン症候群S.23生札幌市北区)

木村紀美子さん(シェ一g'レン症候群S.15生釧路市)

矢尾　勲さん(皮膚筋炎S.16生札幌市厚別区)

児玉奈津子さん(シェザレン症候群S.42生札幌市甫区)

福島　和好さん(強皮症S.8生音更町)

よろしくお願いいたします｡

磨
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あ　と　が　き

∴　　十

☆長い間の疲労が重なって､目凍りの辛さがピークに適していましたo長年

適っているマッサージに行っても､その時は気持ちがいいのですが､翌朝

になっても背中に荷物を背負っているような重苦しさは､少しも変わりま

せん｡ピップェレキバン､遺赤外鼻治療器､旨の運動､ e t c･色々試し

て見たけれど､どれも今一つ○万策つきて､そうだ湿布薬をはってみよう

と思い立ちました｡なぜそんな初歩的なことに気づかなかったの?と患う

でしょう｡私は一人暮らしなので､一人で背中に湿布は貼れないものと決

めつけていました｡でも姿見を見ながらヽできないことはないことがわか

りました｡そして上手に貼れば､だても大丈夫だということも｡そして翌

朝のさわやかなEl覚め｡湿布の効果が実感できたのです｡若い頃高点が挽

いて(今思えば屡原病との長いつきあいのはじまりだったのですが)抗生

物質でもなかなか魚が下がらなくて､水枕と氷嚢(あとは本人の体力次第

?)で解熟した時のことを思い出したのです｡ I T万能の時代ですが万熊

っきてどうしようもなくなったとき､原点というか原始に戻って考えて見

ると意外と方法が見つかるものです､とアナログ人間の私は患います｡

☆今年度の捨金も終りホッとしています｡増改築工事中のため､難病センタ
ーが使えず､今まで当たり前のように患っていたことがどんなに有り舞い

ことか､しみじみわかりました｡捨金に出られない方からは､来年の30周

年記念行事にはぜひ出席したい､という声が早くも寄せられています.記

念誌作成の企画金主も進められています｡

☆いよいよ夏本番｡短い夏を元気に菜しく過ごしましょう.　　(三森)

●

●.
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