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支部長　埋田晴子

冬はもうそこまできている今日この頃ですが､皆様いかがお過

ごしですか｡ 30周年記念大会も終わり､ちょっと一段落していま

すo寒い季節になると､身体を動かすのもだんだん億劫になって

●　Llioui言認定疾患治療研究事業が改正され､大きく変わりまし

た｡このことによって､患者自身の生活はどのように変わってい

くのか｡もし､今までより経済的に苦しくなったり､安心して顔

車生活を送ることができなくなれば､この改正は何のための改正

だったのか｡患者自身である私たちが､本当の意味で安心して暮

らせる社会を望む限り､全国の仲間とともに声を大にして訴えて

いかねばなりません｡皆さんのご協力を今後ともよろしくお願い

致します｡

さて､今回の機関紙は一連の行事の報告が主な内容となりまし

た｡北見での医療講演会(7月6日)､全道集会における分科会

(8月3日)､ 30周年記念大会(9月20日)､それぞれに参加

された皆さんから｢来て良かった!｣という声を聞くと､私たち

もうれしく思います｡次貢以降にそれぞれの報告を掲載していま

すので､ご覧下さい｡
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北見地区医療講演会を終えて　:

北見地区担当　信木和美

7月6日に北見日赤病院の講堂で北大の′ト池先生に｢合併症の

治療と日常の生活の注意｣について講演をしていただきました｡

2時間の中で1時間は医療講演､ 1時間は質疑応答の形で進めて

いただきました｡

とてもわかりやすい内容で､生存率が高くなると共に生活習慣

病が合併してくる事､薬を長い事飲んでいる事で普通の人よりも

かかりやすい事をS LEから見ての説明でしたが､他の疾患にも

ありえるお話をしてくれました｡

又､生活習慣病に関しては､自分の生活の中で規則正しく気を

付けていく事もお話していただきました｡ (私としては､ちょっ

と耳の痛いお話でしたが･ ･ ･)

質問に関しては質問用紙いっぱいに書かれている方がほとん

どで､その中で質問をされた方には､はぶくことなく皆さん-お

答えいただけたようです｡

当日の午後にお帰りになる先生は､講演が終わっても患者さん

の質問にお答えしていたようで､参加していただいた患者さんは

納得していただいたのではないかと思っています,

今回の医療講演は約6 0名の参加者があり､遠い所からも参加

していだき無事に医療決済会は終わりました｡

7月5日には北見地区交流会が夜｢オホーツクビアファクトリ
ー｣で行われました｡

医療講演会が翌日にある為､北大の′ト池先生､支部長､三森さ

ん､北見日赤の種市先生､ ′ト椋先生､釧路支部から3名の会員さ

んが交流会に参加していただけました｡

今まで､地区交流会をしても1 0人に満たない事が当たり前だ

ったのですが､さすがに､この日は20名を越し､珍しく賑やか

-2-



な交流会になりました｡

北網圏の地方の会員の方が参加出来なかったのは残念でした

が､北見の会員の方でも初めてお会いする方もいて､本当に楽し

いひと時でした｡

北見地区は2 0年以上前から北見日赤病院に｢勝原病外来｣が

あり､専門の先生が多数いて､北海道のオホーツク圏にありなが

ら､恵まれた地にあると思います｡

その中で今回､医療講演会､地区交流会を無事に終わらせる事

●　諾票芸冨竺;=票警初め､地元の先生､地区運営委員の方

本当に心から感謝いたします｡

ありがとうございました｡

経済の伝書鳩　2α)3.7.8

北大の小池隆夫教授を講師に招き
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全逓集会を終えて　　　;
1

8月2日･全体集会､ 8月3日･分科会が行われました｡今年

の分科会は3つのグループに分けての相談会を行いました｡それ

ぞれのグループの様子を下記にご紹介しますo

全逓集会にaW十魯分科会J=I J

(s LEグループ･高橋裕樹先生)

出席者は12名(女性10名､男性1名､家族1名)｡

先生の方から一人づつ順番にとおっしゃられたので､個々に時

間の差はありましたが､一人一人に納得のいくように説明してく

ださり､良かったように思いました｡だいたい時間内に終わるこ

とができました｡印象に残った質問に下記のようなものがありま

した｡

･内科以外の診療のかかわり方について

-担当の先生とよく相談し紹介してもらうように｡

･遺伝子治療について

-合併症の心配があるため､ SLEでは今のところ

無理のようです｡
･親子間のS LEの遺伝について

-否定はできないが､極少数である｡

患者にとっては､先生とその場でお話ができるので､相談会は

うれしい行事のひとつに思われました｡

(記:瀧本はるよ･秋山のぶ子)

-4-



●

(シェ-グレングループ･山本元久先生)

三つに分かれたグループの中で､シェ-グレンは一番参加者が

多く約20名ほどの集まりでした｡ 1 5-1 6名の質問者のほと

んどが単独のシェ-グレン症候群の方でしたが､その症状はまさ

にさまざまでしたo

内科､眼科､耳鼻科､皮膚科､整形外科､精神科､泌尿器科そ

して婦人科に至るまでこの病気のためにそれぞれ受診していて､

いかにこの病気の症状が多岐にわたるかを示していました｡なか

なか改善されない痛みやはれ､目や口の渇き､払拭されない日頃

の痛みからうつ状態になってしまう､それが病気から来るものな

のか更年期障啓によるものなのか等々原因と結果を必死に模索

している患者さんの姿がありました｡

患者は病気になりたてでも､病気になって時間が経ち自分の柄

気の知識が少し身についたとしても､小康状態であっても､常に

病気に対する不安は解消するものではなく､むしろそれは年齢と

ともに大きくなっていくものです｡

受診するたびにその不安が少しでも解消されるような受診体

制が､受診時間がどの病院でもとられることを願わずにはいられ

ません｡そうなれば､今回の患者さんの質問も半減するのではな

いかと思いました｡

*　く手芸言孟芸芸警芸…警旨だ妄言;=票誓誓芸是芸芸

出るたびにあちこちの病院を受診している患者さんには､少し柄

院を整理するようにとのアドバイスもありました.

日頃外来で主治医に時間をかけて伺えないことや病院のかか

り方まで教えていただき､短時間ではありましたが本当に有意義

な時間でした｡

山本先生どうもありがとうございました｡

(記:大帝久子)
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(その他のグループ･村上理絵子先生)

多発性または皮膚筋炎､強皮症､ MCTD等､会員･会員外

1 3名が参加し､担当の先生に現在の状態､心配な点等､一人一

人相談しました｡先生からもいろいろ質問があり､必要に応じて

直接手や足に触れて診てくださったりと､とても丁寧に､またテ

キパキと答えてくださいましたD　2-3名の方が勝原病とだけ医

者に言われ､はっきりした病名を告げられていないとのことでし

た｡先生からのまとめで､医者のかかり方として診断をはっきり

出してくれる病院､医者にかかること､不満があればセカンドオ

ピニオンにかかるのも良いのではないかと話されました｡

病院にかかってはいても､不安や心配はいつもそれぞれ抱えて

いるのが現状と思われます｡いつもと違う先生や他の方々のお話

を聞くことは､今後の生活に役立つことが多いと思います｡限ら

れた時間ですので､もっといろいろ聞きたいと思われた方が多か

ったでしょう.また機会があればと思いました｡

(記:久保山まき)
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:'鳥成30周年妃念大会を据えて
--I-~一一一一一一1----------I-I-I----I--------___I

友の会の今年の-大イベントでありました､結成3 0周年記念

大会を9月20日に無事終えることができました｡当日は､ご莱

賓6名､会員とその家族5 9名､一般1 9名という参加人数でし

た｡私自身､当日の参加人数をはじめ､記念大会全体について､

何かと不安はありましたが､皆様のお陰をもちまして､無事終了

することができましたoありがとうございました｡現状ではまだ

●　　まだ友の会の活動は必要とされています｡皆さん､これからもよ
ろしくお願いしますo当日の記念大会に参加された方から､いく

つか感想が寄せられましたのでご紹介します｡

友の会に入会したばかりで､ 右も左もわからないまま記念大会
に出席させていただきました机小池先生のお話はとても分かり

やすく､大変勉強になりました○また､ 30周年記念誌｢いちば

んほし｣は･先生方の講演録の他･会員の方々の声が多数掲載さ

れており･様々な環境で･様々な苦労を抱えていることを改めて

感じされられました｡特に田中うめさんの書かれた詩｢空よ｣は

大変心に染みるもので､涙が止まりませんでした｡

交流会では､初めてお会いする方々の中で､若干緊張しながら

席についた私でしたが･皆様の明るさと温かさにす<に緊諒もほ

ぐれ･大変楽しいひとときを過ごすことができました｡宿泊も同

室の方が同年代の方で 楽しくお話をさせていただきました

さっていることはとても心強く､感謝いたします｡札矧こは専門

医が多く､治療を受けるには恵まれていますoこの点の改善を地

方に住むものとして望みます｡また､記念誌をみながら3 O革の

流れを想像しています｡交流会でこの重みをこ存じの方々にお話

を聞く時間があれば良かっだですね｡塁を眺めながらの零天風呂

は最高でした 楽しい時をありがとうございました
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大会の流れもスムーズで､時には真剣に､時には笑いありと､

とても有意義な時間を過ごすことができました｡友の会に入会し

たものの､行事の日程に休調がついていかなかったり､予定があ

ったりで､今回初めて皆様に会うことができましたo初めてだし､

1人だし､正直不安だったのですが､いざ行ってみて不安の2文

字も吹っ飛びました(笑)｡皆様の温かい笑顔に迎えていただき､

とても感謝しています｡どんな病気と付き合っていても､仲間っ

ていいなと思いながら家路につきました.出席できて良かったで

す｡ありがとうございました｡また機会があれば､皆さんの笑顔

に違いに行きたいです

マリンヒルホテル小樽にて　2003.921
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<札幌地区>

棄Lbtった《秋景L J ≫

(札幌市　瀬架史子)

9月27日(日)､難病センターで恒例の｢秋集り｣が行われ

ました｡時々､小雨が降っていましたが､天気も回復してきて､

太陽がまぶしいほどでした｡

いろいろな部会が､手作りの漬物､赤飯､おにぎり､焼き鳥､

焼きおにぎり,フランクフルト.味噌汁,とうきび,ミニトマト､

･三三-=1:-:--:;i,i-,-I; L: -I I--=-:--:-_itt至芸;-; H-------:i

ましたが､ビールにつかまってしまいました｡皆と他愛無い話を

しながら､昼間太陽の下で飲むビールのおいしいこと､幸せを感

じました｡

買う楽しさ､食べたり飲んだりする楽しさ､来年は勝原病友の

会も売る楽しさを味わってみたいなと､ちょっぴり思いました｡

秋の一日､久し振りにのんびりした時間を過ごしました｡
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スボーtyの秋でボーl lンq

10月13日(月･体育の日)に札幌地区の有志でボーリング

に行きました｡久し振りのボーリングはとても楽しかったようで･

その時の様子が参加者からの一宮から伝わってきます｡

6人の患者ボウラーがテイセンボールでさわやかな汗を流し

ました｡パワフルボウラー(雅子)､ダンサーボウラー(愛子)～

ママボウラー(園子)､スローボールボウラー(はるよ)､ライト

ボウラー(千栄子)､スモクボウラー(史子)の6人である｡

ストライク､ガーター､スペア､そのたびに拍手､歓声､声も

かれてしまった｡しかし､心も体もリフレッシュ日最高の気分

である｡

体育の日にはスポーツで汗を流す｡これからの友の会には必要

なことかもしれない みんなも一緒にやりましょう

病気-の悪影響が心配でしたが､楽しい雰囲気が解消薬｡痛み

は忘却薬｡疲労感は睡眠薬となりました｡ありがとうございまし

心身ともに気持ちのいい疲れがでたけれど､とても楽しかっ

た｡心は騒ぎすぎ､身は弱いところ発見､筋肉痛､友の会の仲間

とスポーツなんて考えたことなかったけど､瀬賀コーチのお陰で
一歩前に進めました(先生がいるので大丈夫です)｡ガーターの

あとストライクだったり､もう釈わからない面白さがあって､ま

た次回もと思案中｡寒い日だったけビレーノーも消えます｡皆さ

ん一緒に遊びましょう
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翌日 翌々日と筋肉痛になり､つくづく年を感じさせられまし

たが､とても楽しかったです｡久し振りにボーリングをして楽し

いひとときを過ごせて とても満足しています

リングをしました｡足が不自由なの

●

で出来るかなあ??と思いっつの参加でした｡

結果はガーターの連続でしたが､終了後皆さんと食事しながら

雑談し､とても楽しい時間を過ごすことができました｡皆さんフ

ォームも決まっていて､ストライク､スペアのオンパレードでし

た｡ (H･T)

3 0周年記念交流会の時に､これからは患者の体力向上をかね

てスポーツにも挑戦してみましょうと声がでましたね｡そして､

10月13日の体育の日にボーリング｡瀬賀さん､渡辺さんには

フォームのアドバイスいただきありがとうございました｡私は平

成になってはじめてのボーリングでした｡ガーターではじまりま

したが､ストライクどうにか出せました｡そして次の日はモモの

筋肉痛だけですみました.関節痛はいつもと同じで､それ以上悪

化ということもなくピックリです｡そして私自身が昔のようにス

ポーツができたことに感動しています｡これからもまたこのよう

な機会を作ってくださいね

-i ijJ
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事務周密塾⑳爵細塾管

☆ご寄付をいただきました｡

渡部ハツエ様　小池　隆夫様　三上　恵様

内海　厚子様　西野　芳子様　鬼頭恵美子様

千葉千代子様　長坂由美子様　城堀　悦子横

森　美智子様　　大西　勝者様

合計　99, 300円

(2003. 6. 1-9. 30)

☆新しく入会された方です｡

竹下千井子さん(強皮症･皮膚筋炎･多発性筋炎. S9生.北見市)

竹内　啓子さん(リウマチ性多発筋痛症.S22生.網走市)

蛭子　克代さん(皮膚筋炎･シェ-グレン症候群.S36生北見市)

利波優美江さん(SLE.S47生.旭川市)

北川賓江子さん(リウマチ性多発筋痛症.S5生.石狩市)

林　英子さん(強皮症,S23生.札幌市東区)

扇谷　孝子さん(皮膚応炎.シェ-グレン症候艶S26生.札幌市豊平区)

梅田　豊子さん(多発性筋炎.S4生.北見市)

上野　鈴奈さん(SLE ･成人ステイル嵐S49生.厚岸町)

*　法器敏警…告警&LiEl.&MhcGT#D',讐警ks誌諾町'
熊津千鶴子さん(S LE.S12生.札幌市白石区)

竹浪ふきえさん(強皮症･皮膚筋炎.札幌市中央区)

蓬田　亜紀さん(SLE.S48生.札幌市厚別区)

富士道長智子さん(強皮症. sl8生.上川町)

服部　静江さん(強皮症.S24生.札幌市西区)

小田桐恵美さん(SLE.S45生.根室市)

宮内てるみさん(シェ-グレン症候群･橋本病.sl7生.旭川市)

T ･ Y　　さん(SLE.S32生.倶知安町)

どうぞよろしくお願いします｡

-1 3-
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鑑療講襲･相津金のご案内

日　時:2003年11月16日(日)午前10時より

場　所:本の森厚岸情報館

(厚岸町字宮園町203番地8　血. 0153-52-2246)
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北海i1呻･１４株

いつも。

　

刄良戈即への御偽刀り卯支為

１賜片口函ソダりご了ヽヽJす。

　

参良どIJ
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全国膠原病友の会奈良支部・神奈川県支部より

お見舞いのお便りいただきました。ありがとうございました。

　

化海１叉幸り９揉、先1ﾖ・

判4ヽげ叱寮。根乱１、、ヵ､・､で

ヽ、ら、ｋ、･よいごか。
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◇◆◇ドクターから功一E)アドItイス◇◆◇

by中井秀紀先生

冬まっただ中､ドクターおすすめの嵐邪予防対策
･腹巻き･マスク　tガム

1,腹巻き:特にレイノー現象のある方-

レイノーは指先等の体の末端部の血行が悪くなるから起こる

ものですが､血管の収縮･拡張は自律神経によって支配を受けて

います､ですから局所の保温だけでは不十分で､身体全体の血流

調節機能を高めることが必要です｡そのためには身体全体を温め

る｡特に腹部･体の中心部を温めて体全体の血行をよくする､こ

れがコツです｡腹巻きなどカッコ悪いなどと言わずオシャレなも

のをお尊び下さい｡冷房病の女性の中では隠れた人気者です｡ (逮

赤外線等最近はすぐれた保温効果のあるものが市販されていま

すよ)

2.マスク:冬場の外出には常織

空中に浮遊しているウイルス･汚染物質を避けることができる｡

乾燥と寒さはウイルスにとって最高の繁殖条件｡就寝時にマスク

をすることによって口中の湿度を保ち､局所の免疫機能を高めま

しょう｡

3.ガム

ガムをかむことによって唾液腺を刺激し､自分の唾液の分泌を

促進する｡口腔内の適度な湿気は盛典防御にも良いですし､口の

中のキズや口内炎の修復機能も高めます｡

◆外出から畏ったらうがいヰ洗いは必ず励行しましよう｡

(いちばんぼし134号より転載)
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☆膠原病友の会の３０周年の関連行事も一区切りがついて、ホツとして

　　

います。難病連も３０年。私の病歴も３０年。３０年という時間はホ

　　

ントに長いけど、私の中ではＩＯ年、２０年という節目の時のほうが

　　

感慨が深かったように感じます。その理由は自分でもよくわかりませ

　　

ん。今の私にとって病気は乗り越えるものでも、戦う相手でもありま

　　

せん。長年連れ添った夫婦のような、イヤなところもいっぱいあるけ

　　

ど、マア空気のような、死ぬまで付き合う伴侶（？）です。

☆記念大会を終えてみんなで小樽に一泊。ホテルに付いた時は土砂降り

　　

だったのに、翌日は快晴。小樽駅前で解散し、まっすぐ帰る人と小樽

　　

散策組に分かれ、さらにお寿司組とおそば組に三々五々分かれました。

　　

私はもちろんお寿司組。そのあとみんなと別れて一人で創業昭和８年

　　

という、あの『純喫茶・光』へ行ってきました。いつ行っても休みだ

　　

ったのに、その日は営業しておりました。それもそのはず土・日しか

　　

営業していないそうです。所狭しと飾られた、数え切れないほどのラ

　　

ンプ。（創業者小林光さんが収集したものだそうです）そこだけ時間が

　　

止まったような静かな不思議な空間。３０年近く前にここへ来た時の

　　

ことなど、思い出され、なんともステキな時間を味わうことができま

　　

した。

☆山からは初雪の便り、そして街にも。また厳しい季節がやってきます

　　

が、みなさんお元気で！

　　　　　　　　　　　　　　　　

（三森）
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全国膠原病友の会北海道支部

＜編集人＞

　　　　　　　

編集責任者

　

埋田

　

晴子

　　　　　　

〒064･8506

　

札幌市中央区南４条西10丁目

　　　　　　　　　　　　　

北海道難病センター内

　

�.011(512)3233

＜発行人＞北海道身体障害者団体定期刊行物協会

　　　　　　　　　　　　

細川

　

久美子

　　　　　

〒063-0868

　

札幌市西区八軒８条東５丁目４－18

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

�.011(736)1715
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