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第36回支部総会のご案内

　

今年は我が家の庭の雪は例年より早くなくなりました。日当たりの良いとこ

ろでは花も咲き始めています｡皆さんのところはどうですか。

　

さて､今年も支部総会のご案内をする季節となりました。

　

総会では全道の会員さんが集まり、1年の活動を振り返りながら、会費が

どのように使われたのか､そしてこれからどのような活動をしていくのか､また

友の会に対するご意見やご要望を直接聞くことのできる場となっております。

普段なかなか会うことができない道内の仲間が集まる貴重な場でもあります

ので､多くの皆さんに参加していただきたいと思います。

　

総会後には場所を移して交流会も行います。交流会には翌日の医療講

演会講師の田村先生も出席の予定です｡おいしい料理をいただきながら、

先生や会員同士で交流できる場になればと思っています。

　

翌日には医療講演･相談会を行います｡講師は勤医協中央病院の田村

裕昭先生です。

　

出席は必ず同封のハガキでお知らせください。総会と交流会、また翌日

の医療講演全てに参加するには､時間的･体力的にはちょっと無理かもとい

う方は、１つだけの参加でもかまいません｡スケジュールは次ページにありま

すのでご覧ください。たくさんの方のご参加をお待ちしています｡私たち運

営委員も皆さんにお会いできることを楽しみにしています。
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スケジューｎ，＊＊＊

・･･日日寺【総会･交流会】平成21年６月13日(土)

　　　　　　　　

【医療講演･相談会】平成21年６月14日(日)

●･･右蒔戸斤【総会】【医療講演･相談会】

　　　　　　　　

北海道難病センター

　　　　　　　　　　

(札幌市中央区南４条西10丁目�.011(512)3233)

　　　　　　　

【交流会】

　　　　　　　　

フレンチレストラン

　

プレヴェール

　　　　　　　　　　

(札幌市中央区大通西14丁目デラファースト4F

�.011(261)1105)

総会のみ･交流会のみ･医療講演･相談会のみの参加もＯＫです。

＜６月13日(土)＞

　　

14:30～15:00

　　

15:００～17:００

　　

１８:００～20:００

＜６月14日（日）＞

　　　

9:30～10:00

　　

１０:ＯＯ～12:０0

総会受付

支部総会(北海道難病センター)

交流会(フレンチレストランプレヴェール)

受付

医療講演･相談会(北海道難病センター)

テーマ「膠原病‥･よりよく生きるために」

講師

　

勤医協中央病院院長田村裕昭先生

２
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決算報告

会計監査報告

活動方針(案)

予算(案)

役員(案)
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→交通費：会に出席る方には往復交通費の半額を補助します。

(印鑑をご持参ください)

→交流会費:3，５００円

メインディッシュは肉か魚を選んで、申込のハガキに記入

してください。交流会のキャンセルは6月８日までに（担当:

渡辺）までお願いします。

（期日を過ぎた場合は全額請求させていただきます。）

→宿泊費:友の会で用意した宿泊場所の場合、全額補助します。

ただし、朝食は本人負担でご用意ください。

→宿泊場所:北海道難病センター

●→お知らせ:当日会場にて友の会の年会費(3,600円)の受付も行って

います。

→問い合わせ:北海道難病センター内友の会事務局

�､011(512)3233

３
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波乱な年明け一まさか私が‥・－

　

2009年､年明け早々

　

私は入院

をしました。いつもの膠原病の悪化

ではなく､別の病気‥･。

『ガン』が見つかったのです。

2年くらい前から白板症で口腔外科

に定期的に通っていたのですが、

札幌へ越してきてから忙しさ通院し

ていなかった白板症が､とうとうただ

れてきて食べ物を食べてもしみたり

して痛かったので、やっぱりまた受

診しなくちゃだめだな、と思い昨年

の７月頃から口腔外科へ通ってい

ました｡通っている間は、白板症な

のか､真菌なのかまだはっきり診断

できないと言われ、様々な薬や軟

膏を処方され合う治療法を探してい

る状態でした。

　

知り合いには生検をしたほうがい

いんじやない？と言われたりもして

いたのですが、舌を切るというのは

痛そうだし、医師もそういう話はしな

かったので､そのまま医師に任せき

４

つていました。

そうこうして秋になり10月下旬に生

検をしましょう。と初めて医師から言

われました。

もう長く掛かっているし､早く原因が

わかった方がいいでしょう。という医

師の話です。

私も早く治したかったし､イヤながら

も生検をすることに同意し11月１０

日に生検をしました。

舌に麻酔を打ち、メスで部位を取り、

縫合をしたのです。

麻酔は痛いし、先生も慣れていな

いのか手際が悪いし‥。(/_;)

当日の夜は、舌が痛いし食べ物も

ロクに食べれられず､痛み止めを飲

み早々に寝ました。

結果がでるまでに10日ほどかかる

と言われていたので､翌日から旭川

へ帰省。

実は､父が検査入院をしたので､父

の心配と母の心配、そして愛犬の



心配もあって帰っていました。(半

分は気晴らしもあったのです

が‥･)(⌒⌒;

　

10日ほど経ち､検査結果を聞き

に外来へ。

まさか､最悪の結果を聞くことにな

ろうとはこの時は全く思いませんで

した。

●

　

結果｢扁平上皮癌｣と診断されまし

　　　

た。

医師の話によると、生検をする前か

らできもの(腫瘍)が出来ていて、ど

の程度なのか調べるために生検を

した‥とのこと。

え‥？最初から腫瘍だとわかって

いたの？そんなこと検査する時に

は言わなかったじやない‥・！と心

の中で思った私。

でも、もう診断がついてしまったん

●四．
診断された時、実感がわかない半

信半疑の状態でした。

ただ流れそうになる涙を堪えるのが

精一杯‥･。

その後は、すぐ他に転移が無いか

調べると言われ､言われるがままに

数週間に渡って首のＣＴ検査、体

全身の転移が無いかＰＥＴ検査とい

うのをしました。

５

すべての結果を聞きに行ったのが。

12月８日。

不安だったので､主人と私の母にも

旭川から来て貰い3人で聞きに行き

ました。

結果としては、今のところ舌にだけ

出来ている腫瘍らしく、首や全身へ

の転移は見られなかった。

しかし､ここからが試練でした。

医師は当初放射線治療をしようと

考えていたようで､その考えは私も

同じでした。

医師は切るのはちょっと大変そうだ、

私は切りたくない‥･そんな気持ち

でした。

ですが、私が掛かっている病院で

は舌に行う放射線治療というのは

設備が無く出来ないと言われ､どこ

か他の病院(入院先)を探して決め

てくれと言われたのです。

膠原病は全身に出来る病気でもあ

るので､あえてどの科も揃っている

総合病院をあえて選んだのに‥･。

札幌へ来て2年弱。どこの病院がい

いのか皆目検討もっかず‥･。

それから連日、主人はパソコンで

色々と調べてくれ､私は私でだんだ

んと現実になってくる私の病気のこ

とで落ち込んできて‥･。

母も何度も旭川から駆けつけてくれ。

主人と一緒に私の精神的サポート



をしてくれました。

でも、この先どうなるんだろう？とい

う不安で、家族にはずいぷんと八

つ当たりをしてイヤな思いもさせて

しまいました｡わかっていながら､抑

えきれない感情をそのままぶつけ

てしまう日々でした。

そして、ようやく色々なコトを考え、

がんセンターにしようと思い、医師

にがんセンターへの紹介状を書い

て貰い､がんセンターへ行ってみま

した。

この病院で私は良い治療を受けら

れる‥･そう思っていたのですが、

がんセンターの放射線科の医長と

院長に診て貰ったのですが、私の

場合リスクも高く出来ないと言われ

ました。

なぜなら､膠原病を持っている患者

で一度、ひどく炎症が起きてしまっ

た人が居たという話と､私が極度に

皮膚に弱いことが放射線にはリスク

になるというのです。

そして、場所がとても難しい場所で

あり､もし治療するなら初めてのやり

方になるかもしれない‥とまで言わ

れてしまいました。

その言葉を聞いたとき､私は、見放

された‥･と思ってしまいました。

何度も考え､悩んで悩んでやっとコ

コに覚悟を決めて来だのに､断られ

６

た‥･という思いから涙があふれて

きてただただあふれてくる涙を堪え

るのが精一杯でした。

がんセンターでは放射線は難しい

ので､切除した方がいいとか､切除

した後は､再建も‥･などと話してい

ました。

とりあえず、がんセンターでは受け

入れ不可能ということで、－からの

振り出しに戻りました。

そのコトを翌日すぐかかりつけの病

院へ行き伝えると、医師はじやあ、

北大だな｡いつ行ける？と聞かれ、

いつでも行きます。ということで､そ

の足ですぐ午後から北大へ行くこと

になりました。

北大へ行くのはお見舞いではあっ

ても、受診するのは初めてのことで、

院内もよくわからず迷いながらやっ

と口腔外科へたどり着きました。

北大の医師は、診察して正式に

｢舌癌｣と診断し難しいけれど何とか

最低限で切除することにしましょう。

と言ってくれました。そして手術に

関しての説明や病気の説明をして

くれました。

これまで掛かり付けの病院では､切

るとなると､左右対称に切らなくちゃ

ならない、首にも転移するだろうか

ら首も切らなくちゃならない等言わ

れ､がんセンターでは切除後､再建



　　　

で作り物の舌を作るコトも出来る‥

　　　

とか、色々想像するだけで恐怖に

　　　

感じてしまうことばかり言われていた

　　　

私には、北大でのコトバは、とても

　　　

良心的に思えました。

　　　

ただ､もう年末に近かったため、手

　　　

術日程が組めないという事もあり、

　　　

幸い状態が急速に進んでいる様子

　　　

もなかったので､年明けに入院して

　　　

切除をするということで話が決まりま●

　

ｕｔ。

　　　

心配していた､クリスマス･年末年始

　　　

も例年通り過ごす事が出来る事を1

　　　

2月の半ば近くなってからやっとわ

　　　

かり、今後の日程が組めることにな

　　　

りました。

　　　

それまでは､いつ入院になるか､予

　　　

測不可能だったため、年末の楽し

　　　

い行事は全てキャンセルしていた

　　　

んです｡(;_;)

●

　

そして､年が明けて9日、私は北大

　　　　　　

･･■.･a･

　　

･･■

　　　　

・

　

■･㎜aの口腔外科へ入院し、13日に切除

手術をしました。

手術は全身麻酔で3時間程度、切

り取った後、出血が少なければ､そ

のまま切りっぱなしでもいいのだけ

ど、私の場合は血栓で血が止まら

なくなる薬を服用していたので､縫

うとのこと｡その場合も、ガーゼを当

てて縫うか、ガーゼの上にシリコン

７

をおいて縫うかは当日切ってみて

から出血の状況をみて決めると言

われました。

手術当日、事前の準備がすごかっ

た‥

血栓のある私は､足にむくみが来な

いように足ポンプでマッサージ効果

のある装置をつけられ､麻酔を入れ

るためや薬を入れるための点滴を

したのですが、血管が細い私は手

術をする前の点滴だけで４回も針を

さされ､４回目の二人目でやっと点

滴が入りました。

手術室に入った私はちょっと緊張し

ていましたが、ここまで来たら後は

医師･看護師を信じて任せるしかな

いと思いながら、麻酔で眠ってしま

い手術もほぼ予定通りに無事終了

しました。

術後当日夜、口の中に血がたまり、

舌がないために､その血のかたまり

をうまく吐き出すことが出来ず､また、

飲み込むことも出来ず、ほとんど眠

れず、口に血がたまってはティッシ

ュでふいて出す‥･という状況。何

が辛いって、自分でうまく血を出せ

ないから、寝たくても眠れない辛

さ‥。もう時間が経つのを待つしか

なかったです。



術後２日目、初日よりは出血が治ま

ってきたのか血がたまる量が減って

きた。

でも､まだ血はたまるので､あまり眠

れない､それに付け加え､痰がから

んでくる。

でも、舌がないばっかりに痰がうまく

自分で出せない。自分が思うように

なかなか出来ないもどかしさで腹が

立つやら情けないやい‥舌を失う

ってこういうことなんだ‥と思った瞬

間でもありました。

舌を全部切り取ったわけではなく、

左前の方だけを切ったのに､こんな

にも不便なんだ‥･と痛感もしまし

た。

術後３日目に、出血が止まったよう

なので、口の中のガーゼをとり抜糸

をしました。

これが、ものすごお～～～く痛くっ

て‥･。何せ口の中にくっついてい

るんですもの、そりやあ痛いですよ

ね。普通の人でも痛いらしく、大の

大人でも泣く人もいるらしく、麻酔を

してもらいましたが､この麻酔がまた

気持ち悪くて‥･吐きそうになりなが

ら、涙目になりながらやっとの思い

でガーゼを取りました｡この日に点

滴をしていた所が腫れてしまい、刺

８

し直し‥。この日は痛いことばかり

でした。

そして、この日の夕食からペースト

食という固形をドロドロにした食事

十濃厚栄養というパックジュースみ

たいな流動食が出ました。

もちろん、自分で薬も飲めない､食

事もとれないので経管栄養で鼻か

ら流動食を流し入れて､薬を流し入

れていたのですが、とにかく管がい

ずくってイヤで一日も早く取りたか

ったんです。これも食事をとれて、

薬が飲めたら外すよ、と言われ､最

初は口に入れても、うまくロの中で

喉まで持っていけず、みそ汁の汁

で流し込むような感じでした。

それでも、とにかく食べなければ外

れない‥･という一心の気持ちで、

自分に声援を送りながら頑張って

食事を取りました。

いつもは20分もあれば、一通り食

事は終わるのに､この時は､食事を

するのに４０分以上掛けて、汗をか

きながらやっとの思いで食事をして

いて、食事の時間が一番苦痛と思

えるくらいでした。

薬は、粉薬は水に溶いて、錠剤も

砕いて水に溶かして飲みました。

プレドニンはとっても苦いし､マズか

ったけれど､息を止めて一気に流し

込み、口直しにお茶や紅茶を飲ん



でごまかしながら薬は飲みました。

術後４日目には、中に入っていたシ

リコンが浮いてきたので､はがすこと

に。

これは､ガーゼを取るときのように痛

くはなかったです。

そうして、昨夜のがんばりが通じた

のか、やっと経管栄養も外れまし

た。

翌日には水分もちやんととれるよう

になった私は点滴も外れました。

血栓が出来やすいので、水分をと

にかくたくさん採らなければならず、

そのために点滴もなかなか外せな

かったのですが、水分を口から1L

以上とれれば外してもいいと医師か

ら言われたので､何が何でも外した

いとの思いで､必死になって水分を

取りました。

元々水分は普段からも１．５Ｌ～２Ｌ

くらい採っていたので、これはすぐ

にクリア。

すべての管から解放された私は､と

っても身軽になりました。

もちろん、舌がうまく使えないので、

食事は不便ですし､コトバも聞き取

りづらい話しづらいのはまだまだあ

りましたが、これまでの苦痛が一気

９

こ軽減されました。

その後、順調に回復。舌の腫れも

だいぶ引き､首の腫れも引き‥･。

途中、歯肉炎が起きて、その痛み

で夜中に目が覚めて痛み止めを使

う‥なんてハプニングも数日あった

けれど、ステロイドを飲んでいる割

には、傷の治り具合も普通の人並

みに治ってきているようでした。

その後、血液検査をして､何故か肝

臓の数値が上がってしまって‥･。

おそらく手術や歯肉炎で痛み止め

を使いすぎたために、一時的にあ

がっているのだろう‥との事でした

が、場合によってはまた点滴をしな

くてはならないと言われていました

が、

痛み止めを止めて様子を見ると､な

んとか肝臓の数値も落ち着いてき

たので、点滴は免れ後は舌の傷の

治り具合を見て退院へまっしぐら！

入院生活も2週間も過ぎると､特に

何もすることもなく､ただただ思った

食事がとれないくらいの不自由さと

夜の同室患者の寝言､いびきのうる

ささくらいなものでした。

そして、１月の29日にとりあえず無

事退院。



まだ再発の恐れもあるので､本当の

意味で安心は出来ませんが、これ

ばっかりは自分で気をつけようもな

いので、普段通りの生活をしようと

思っています。

膠原病に、逆流性食道炎、骨粗穀

症､脳静脈洞血栓､深部静脈血栓、

ステロイド性白内障‥･とただでさえ

病気がいっぱいあるのに､まさかこ

の年で、しかも、あまり身近には聞

かない舌ガンになってしまうとは思

いもよりませんでした。

その後、舌の方は食べづらさとしゃ

べりづらさはあるもののある程度慣

れてきました。

でも、また３月末に入院‥･。今度

は深部血栓症で。片足がチアノー

ゼが出てパンパンに浮腫んでしま

い、掛かり付けを受診すると、即入

院と言われてしま18日間の入院を

余儀なくされました。この病気は、

血栓なので早い段階での処置が重

要となってきます｡入院してすぐ血

栓を溶かす薬を点滴で流し入れる

治療を1週間ほどしました。その後

は､薬を服用してコントロールすると

いうやり方だったのですが、副腎皮

質ホルモン剤がこの薬には悪影響

を及ぼすのです｡プレドニンが薬の

効果を弱めてしまうため、なかなか

10

コントロールがつかず､予定では1

週間～2週間程度と言われていた

にも関わらず､入院が長引きました。

現在はなんとかコントロールの目途

がついたので､退院してきましたが、

まだ足が浮腫んでいて、ちょっと長

い間足を下ろしていると、パンパン

になってしまいます。

浮腫が引くには時間がかかるだろ

う‥と気長に構えるつもりです。

今年に入り、何度も入院ばかりして

いて、家でゆっくりしているヒマもな

かった私です。

厄年では無いんですけどね‥･。こ

れも年のせいでしょうか？

年々あちこちガタが来ている私です

が、せめて気持ちだけは萎えない

ように適度なストレス解消をしながら

病気と前向きに向き合っていけれ

ばいいな‥･と思っています。

　　　　　

(札幌市ＨＩＲＯさん♪)



尚古千千千ロじ世

☆ご寄付をいただきました。(2009.3.1～2009.3.31)

　　　

片岡治美様

　　　

内海厚子様

　　　

小山道子様

　　　　　

合計3,200円

　　　　　　　　　　

ありがとうございました。

☆新しく入会された方です。(2009.2.9～2009.4.15)

　　　

渡辺囁子さん(S20年生､強皮症･多発性筋炎､岩見沢市)

　　　

野村まり子さんCS58年生､ＳＬＥ､札幌市)

　　　

荒木地明子さん(S41年生､シェーグレン症候群､札幌市北区)

　　　

高橋優希くん(Ｈ６年生､ＳＬＥ･シェーグレン症候群､札幌市)

　　　

石田典子さん(S39年生､多発性筋炎､札幌市)

　　　　　　　　　　

どうぞよろしくお願いします。

・入会申込書をまだ提出されていない方は、なるべ＜早＜提出して

　　

ください。

■住所等が変更になりましたら、事務局までお知らせください。

　　

電話番号もお忘れなく！

■振込用紙が同封されている方は、会費の納入をお願いします。

ヽちぱんぼし166号(2/10号)掲載内容の訂

　

前号のいちばんぼし2～3ページに年賀状をいただいた方のお名前を掲

載しましたが､記入漏れやお名前を間違って掲載した方がいましたので､こ

こにお詫びし訂正いたします。

　

北見市菅原芳子様

　

浦幌町玉置ルイ子様

　

小樽市大井浩様・歌江子様

　

全国膠原病友の会福岡県支部様
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が

　

き～.声ｉ･

ヽら定期健診を兼ねて近所の歯科に通っています。ここの歯科は画期的で、中

入りボタンを押すと殺菌済のス1/ツパが自動的に出てきます。そして、スタッフ

の皆ｊんも斬新なユニホームを着て働いています。

r㎜-WW-心－㎜－㎜皿皿㎜-㎜㎜㎜-四--皿皿-皿㎜四
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｜春になると道端も家の中もゴミが目立ちます。まずは春の大掃除からス？一卜です。｜

1

7月からゴミ有料化。札幌は遅かったので、今慌ててます。年を重ねるほど何かを

｜

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

＿

　　

｜

｜整理しないと後々大変だと聞さますので、今すぐ片付けよや
L＿.＿....._........___＿＿____-.-.一一-----..-.＿-..－.----.一一--.

長い間あ･/がとうございました。

欝

脊
ようや<雪も解け､春らしい季節になってきましたね。

(愛子川

-〃･-四J-㎜皿㎜皿㎜㎜㎜㎜

（おふいや

石¬
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コ

このところ体調を崩してばかりだったので､４月からの月９のドラマ(中居？ン主演)をＱＩ

エリ堕三こシシ３ンを｣ﾆげこ2たt｀な…゛思゛t｀びこ_

　

ノ懸し竺と

　　　　　　　　　　　

脊
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我が家の庭はまだ雪ですが､外出するとすっかり雪も解けて春ですね｡主人が昨ぷ］
より5回の入退院もあり、その間(主人入院中)義母の死､私もすっかり疲れてしまいあち

こち体調不良です｡家では一人で留守番､主人の病院、自分の病院ｅtｃ､やっと今月中

頃には退院できそうです｡私もまだまだ頑張らないと…。本人が一番大変と思います｜

が､疲れたが本音です。皆様も健康には十分気をつけてください。
－･------･-----･-------------･--

　　　　　　　　　　

欝
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(／プコ)

｜

------------･--------……………
|新年度は新しい運営委寅さんが加わります．一方、今期恥/で運営委買を辞める人もい｜

|ます．愚者自身が活動していますので、思いがけない体調不良は日常茶飯事．でも、運｜

|営委貨さんがたくさんいれば､補うあうことができます．ということで、まだまだ運営委貢｜

ljん募集中です．

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(HARUKO) I
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＜編集人＞

全国膠原病友の会北海道支部

　　　

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
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久美子

　　　　　　

〒063･0868
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