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No. 157膠原（1）

年
７

　　　　　　

編集

　

全国膠原病友の会

　　　　

畠葎千代子

〒102-0071

　

東京都千代田区富士見2-4-9-203

電話03-3288-0721

　

FΛX03-3288-0722

http://ｗｗ8.plala,ｏｒ.jp/koiigen/

平成２２年度

総会のご案内
４月２５日（日）

　

in大阪

　　　　　　　　　　　　

大阪市中央公会堂（旧中之島公会堂）

もくじ

　

・平成２２年度総会案内

　

・平成２２年度総会プログラム

　

・「世界希少・難治性疾患の日」報告

　

・膠原病の子どもを持つ親の会

　

・支部からのおたより

　

・伝言板

　　　

一事務局だより
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ZＺ年度全国膠原病友の会

　　

………本部総会in大阪

膠原病患者には厳しい冬でした。

　

各地でも積雪が異常で、雪対策に悩まされたのではないでしょうか？

改めて、寒さに弱い膠原病患者を実感しています。

　

咋年末のＪＰＡの家族集会･幹事会では政権交代で廃止予定の｢扶養控除｣

が存続になり、難病予算も１００億円かつきました。まだまだ、課題、不

安は多くありますが、患者会が一丸となり声をあげると前進できることを

実感した次第です、

　

さて、平成２２年度の総会・医療講演会は大阪での開催です。

顧問の先生方、また大阪支部の役員・会員の皆さまのご協力に感謝申しあ

げます。

　

私たちの治療に欠かせない「治療薬の現状と課題」について講演、未承

認薬の現状もふくめ、それぞれの立場からのパネルディスカッションです。

　

難病といわれても、予後のよい病として治療に期待するものは多くあり

ます。

　

是非、ご参加いただき、改めて、自身の治療薬をご一緒に考えてみませ

んか？

　

多くの方のご参加をお待ちしております。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（会長

　

畠渾千代子）

と

と

　

き

ころ

平成ＺＺ年４月25B (B)

大阪大学中之島センター

　

１０階

　

佐治敬三メモnviiホーｎ，

∧
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水の叔のφぶヽ勉

　

φ之島へよラこそ／

　

咋年、大阪中之島では「水都大阪2 0 0 9」が開催

されました。開催に向けて中之島は大阪復興のシンボ

ルとして綺麗に生まれ変わりました。阪神・淡路大震

へ

いらっし
汽

No.157膠原（3）

災から１５年、まだまだ景気は復興とは言い難いですが、それでも元気な大阪

にぜひお越し下さい。少し足を仲ばせば大阪城に通天閣、ジャンジャン横丁に

黒門市場、くいだおれ太郎も皆さんのお越しをお待ちしております！

　

今回の医療講演会・パネルディスカッションのテーマは膠原病のお薬です。

特に“未承認薬”について取り上げます。“未承認薬”とは医療保険に認めら

れていないお薬のことです。実は膠原病のお薬には、この“未承認薬”が多く

含まれています。皆さんが毎日服用しているお薬の中にも、気付かないうちに

　

“未承認薬”があるかもしれません。「“未承認薬”つて難しそう」、でも私た

ちにとってはとても身近な問題です。

　

厚生労働省は昨年の夏より、学会・製薬会社・患者会などを巻き込んで“未

承認薬”の解消に向けて取り組んでいます。全国膠原病友の会も日本リウマチ

学会や顧問の先生の協力を得て活動を続けてきました。その結果、厚生労働省

に対して４種類の膠原病開連の“未承認薬”について提案することができまし

た。今後。これらのお薬にっいて承認の検討が始まろうとしています。

　

午前中の医療講演では現在の薬物治療について問題提起していただき、午後

からのパネルディスカッションでは臨床医・日本リウマチ学会・製薬企業・患

者の四方の立場から、膠原病における“末承認薬”について議論致します。お

薬が作られる過程といった基本的なところから、お薬の承認といった難しい部

分まで、皆さんと一緒に確認し検討したいと思います。“未承認薬”の問題は

膠原病医療の今後を左右する最も重要な課題であり、最も旬なテーマです。ぜ

ひお越し下さい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（本部運営委貝

　

大阪支部

　

大黒宏司）
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〔会

　

場〕

大阪大学中之島センター

　　　

(大阪市北区中之島4-3-53) 電話（事務室) 06-6444-21〔〕0

〔最寄り駅〕

・京阪中之島線

　

中之島駅（6番出口）より徒歩５分

・京阪中之島線

　

渡辺橋駅

　

（2・3番出口）より徒歩５分

・阪神本線

　

福島駅より徒歩９分

・JR東西線

　

新福島駅より徒歩９分

・JR環状線

　

福島駅より徒歩12分

・地下鉄四つ橋線

　

肥後橋駅より徒歩10分
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【総会】当日資料配布

【医療講演会】

フロヴラム

10:00～10:45

H:00～12:00

　　

「膠原病の薬物治療の現状および問題点」

講師：熊谷

　

俊一

　

先生（神戸大学付属病院）

　　　　　　　　

成人に関して

　　　　　

村田

　

卓一

　

先生（大阪医科大学付屈病院）

　　　　　　　　

小児に関して

ぺｆ 休憩昼食～ 12:00～13:00

【パネルディスカッション】

　　　　　　　　

13:00～15:00

　　　　　

「膠原病の未承認薬を考える」

　

○パネラー

　

宮坂

　

信之

　

先生（日本リウマチ学会理事長）

　　　　　　　

仲谷

　

博明

　

氏（日本製薬工業協会常務理事）

　　　　　　　

村田

　

卓一

　

先生

　　　　　　　

大黒

　

宏司（全国膠原病友の会

　

大阪支部）

○コーディネーター

　　　　　　　

熊谷

　　　　　　　

森

俊一

幸子

先生

(副会長)

一元／’
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Rare Disease Day 2010 （世界希少・難治性疾患の日）

　　　　　　

～一つ一つの声を大きな声に～
゛“べ｡-･～'s●●k. .･'｢ヽ,－,-'‘'●/'゜－.,.¨･ぺ……,fニー.f■■●べ.j･一べ.-･ヽべ ﾍﾟ｡｀'－/'゜・、

　　　

｜

,~｜

・

　　

｜

．←｜

巨万互回

　

大切なものを未来に伝える方舟をイメージした

　

アート作品（芸術家山本啓介氏の作品）。

　

花を封じ込めたカセットケースを積み上げて１つ

　

の作品を作り出す場として参加されたみなさんが

　

思いを作品に込め作られていました。

　

２月２８ロ（ロ）東京ミットタウン

　

ホール

Ｂにおいて「Rare Disease Day （世界希少・難

治性疾患の日）」のイベントが開催されました。

当日はあいにくの雨模様でしたが多くの方々が

参加されていました。

　　

「Rare Disease Day （世界希少・難治性疾患の日）」は、希少・難治性疾患の問

題を多くの人澄に知ってもらうこと、治療薬、治療方法を患者さんとそのご家族に

より良く知ってもらうことを目的としたイベントで、２月２８口（うるう年は２月

２９日）をRare Disease Day と称して、スウェーデンで2008年から始まった活

動です。日本でも目的に賛同し今年2010年から毎年２月２８日を世界希少・難治

性疾患の目としてイベントが開催されることになり今回参加させていただきまし

た。

　

会場には情報交換の場としてカセットプラント、メッセージスペース、ワールド

カフェ、パネル展示の４つのコーナーに分かれておりそれぞれのコーナーで参加さ

れた方々が疑問や相談を交わしておられました。

　

日本スルファン「島会、全国筋無力症友の会。表皮水泡症友の会、円形脱毛症、遠

位型ミオパチーの各患者さんの実体験、日常生活、社会に望むことなど生の声をお

聞きすることもできました。

　

最後にゲストの木山祐策さんの歌もあり、家族への思いを歌にした「ホーム」は

心に沁み入りました。
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メッセージスペース

　

海の生き物のカードに、参加して感じたこと

　

を自由に表現できるコーナー。

　

自分を表現することは伝えること、つながるこ

　

と、世の中を変えるための第一歩になるという

　

思いを込めて・・・。

匠巫亘Ξ］

　

患者および家族、医師、製薬企業。行政担当

　

者、研究者の方など様々な立場から希少・難治

　

性疾患に関わっている方２５名が集まって憲

　

兄交換する場で来場者も近くで議論を間くこ

　

とができました。

治療薬や現在進行中の研究、JPA (日本・難病

疾病団体協議会）の紹介などがパネル展示され

ていました。

No. 157 Hf原（7）

鳶ｉぞi･･J-^Jt'"･¨¬j･*'im-m同封Ｗご11!
－〃

参加者全員に芽が出るとメッセージが入っている観賞用

　

の文字豆をいただきました。芽が出るのが楽しみです。

(報告：仙道)
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不要入れ歯11サイ々ル

　　

心白石ご）

　　　

引き続きご協力をお願いし俳寸

　

捨てられずにしまってある不要になった入れ歯や、歯の治療の際取り除いたクラ

ウンなどを本部までお送り下さい。不要になったクラウンなどは治療費に含まれて

いて本来は患者さんのものです。あなたのご協力で収益金の30％があなたの支部へ

還元されます。会員の皆様のご協力をよろしくお願いいたします。

○不要になった入れ歯を寄付する方法

　

①汚れを落とし、熱湯か入れ歯洗浄剤（除菌タイプ）で消毒をして下さい。

　

②新聞広告等の厚手の紙で入れ歯を包み、ビニール袋に入れてください。

　

③封筒に入れ、下記の宛先まで郵便でお送り下さい。

　　

（申し訳ございませんが送料約120円は自己負担になります）

　　

〒102-0071東京都千代田区富士見24ト9-203

　

全国膠原病友の会

差出人は匿名でも結構ですがその時は県名を封筒の裏に必ずお書き下さい。

(収益金を各支部に還元するために県名が必要になります)

お問い合わせ

　

本部事務局

　

Tel O 3 ― 3 2 8 8 ―O7 2 1

ご協力Ｑお願い

自動販売機を利用し「募金箱」との考え方のもと、難病・慢

性疾患患者会オリジナルのデザインで、売り上げの一部が寄

付収入となる清涼飲料水自動販売機にっいて、ＪＰＡを通して

のご紹介です。難病・慢性炭巴患者の活動の一環として飲料

水を購入すれば自動的に社会貢献でき、各患者団体の財原の

確保ができます。管理一切は、「コカ・コーラウェスト株式会社」「伊藤園」の２社

です。当会でも、支部活動資金として活用できればと考え。会員のみなさまにご協

力のご案内をいたします｡設置ご希望の方は、まず本部事務局までご連絡ください。

地域貢献自販機のメリット

１資金の安定的調達が可能、２広告塔としての役割

　

3「難病・慢性疾患団体」の

イメージアップ、

　

４認知度が進めば、通常自販機より高売り上げが予測できる

５半永久的に資金調達が可能

　

６維持・管理は上記の２社が行う為、少ないリスク

にて展開可能。

ミ

｜・ I ･
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●親の会親睦会●

　

まだまだ冬の寒さの残る雨の中、２月２８卜1（目）午後１時から本部事務所

にて親の会に|窃力してくださるとご連絡のあった束京在住の３人にお集まりい

ただき、お子さんも含めて９名で顔あわせ会を行いました。

　

全員はじめての顔合わせなので始めに会長からひとこと、次に参加してくだ

さった方の自己紹介という形で和やかに会を進めていきました。

　

今後「親の会」に望むことや特に必要と思うことなどの意見交換をし、前向き

に無理のないところで協力したいとの心強い意見をいただき､細く長くこの会を

続けていきたいと思いました、

　

会長の提案で交流会の開催も決まり、今年は一歩進めそうです、少し活動の方

向性がつかめ、明るい見通しによかったと思いました。

これからも引き続き｢親の会｣に興味をお持ちの方のご参加をお待ちしています。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

事務局

　

鈴木

「親Ｑ会」交流会

目

　

時

　

５月24 P (月）10:30～13:00

　　　　　

（昼食ご持参可）

場

　

所

　

東京都難病相談・支援センター

　

（最寄り駅

　

東京メトロ日比谷線広尾駅徒歩３分）

お問い合わせ・お申し込み先

０３－3288－0721（本部事務局宛）
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親の気持ち
「どんな時も見守っていきたい」

　

娘の足の変化に気付き「若年性皮膚筋炎」と診断されたのは4.歳の時で

した。膠原病とは、皮膚筋炎とはどんな病気なのか、ステロイドは安全な

のか、どうして我が子なのか、妊娠中に何かあったのではないか、私自身

を責め、不安ばかりでした。

　

主人がすぐ情報を集めてくれましたが、大人のものが

多く、小児の情報はとても少なかったです。

　　　　　　　　　

。･

　

初めて親と離れての入院生活は毎日が大泣きで、特

に面会時間が終わり、親が帰る時にはすがりついて泣

いている姿を見ると娘が不惘でなりませんでした。

上
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副作用により体重が1 0 kg以上増えたり、多毛、白内障など色々な症状が

出て、この成長期にある子どもの身体を心配しました。

　

小２の頃には症状も数値も落ち着いて、一旦はステロイドをやめること

ができました。本人はのびのびと学校生活を送っていましたが、親として

はいつ再発するか、日光にあたり過ぎないか、疲れていないかと、いつも

パラパラしていました。

　

小４の３学期に再発、体中の筋肉がダメージを受け、車椅子での生活を

余儀なくされました。

　

娘は転院・転校することをとても嫌がりましたが、私たちは今、一番最

良の生活と治療を選びたいという思いで､横浜市大の横田先生を頼りまし

た。ステロイドによる治療から免疫抑制剤での治療に切り替え、入退院の

生活が始まりました。障害を持っての車イス生活や普通学級で学ぶことは

精神的にも体力的にも大変でした。

　

小学校はバリアフリーの校舎で介助員さんが付いてくださいましたが、

自宅からは遠いため、私が毎日取で送り迎えをしました。

　

中学校になるとエレベーターが無い校舎で､介助員さんが昇降機を使っ

階段を上ったり降りたりしてくれました。

　

無我夢中の毎日を過ごしていましたが、クラスメートが「サポート係」

　

｜
４１

－
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という係りを作ってくれて、みんなが交代で手を貸してくれました。

　

成長期の子供ということもあったようで､骨の成長と共に壊死の症状が

現れた部分は段々と消えていき、ついには車イスも必要なくなりました。

　

振り返ると、いつも娘の「みんなと一緒に勉強したい」という気持ちが

周りの人を動かしていたように思います。

　

娘がどの場面でも明るく友達の輸の中に進んで入

って行き、一緒に笑い、歌い、遊び、学んだことが病

気に立ち向かう力となっていたのかもしれません。

　

娘は今春、商校３年生になります。去年の秋にはス

テロイドの服用もなくなりました。暮れには新型イン

フルエンザにかかり、どうなるかと心配しましたが、

再発も無く落ち着いた生活を送っています。

　

学校が大好きで。海外への修学旅行を楽しみにし、部活でも部長として

張り切っています。

　

相変わらずパラパラすることがあって、親は心配していますが、これか

らは自分で少しでも病気や身体のことを思い、自分のペースでいろんな経

験をしてほしいと願っています。

　

これから大学・就職・結婚と人生を歩んでいくと思いますが、いつまで

も応援していきたいと思っています。

　

最後に、子どもが病気になると本人が一番辛く大変ですが、ただただ、

そばにいるしかない親も辛いですよね。私はよく友の会の皆さんに話を間

いていただいて「私たちだけじゃないんだ」と気持ちが楽になったように

思います。

希望を忘れずに！

　　　　　　　　　　　　　　

神奈川県

　　

皮膚筋炎の子どもを持つ母より

　　　　　

･χ｡･●

　　　　

二大「･=゛」･;F｡･
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支部からのおたより
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茨城県支部

時
場
会

目
会
総

平成２２年度総会及び医療講演会のお知らせ

：平成２２年４月１８日（日）

：茨城県総合福祉会館４Ｆ（小研ぢ室）

：１３：ＯＯ～１３：２０

　

１３：３０～１４：００（オカリナ演奏

　

寺門正次氏）

講

　

演

　

：１４：１０～１５：１０

　　　　

＜テーマ＞「薬の正しい使い方」

　　　　　

講

　

師

　

仁紫明美先生にし薬局〉

　　　　　　　　　　

茨城県薬剤師会、水戸薬剤師会、茨城県女性薬剤師会

参加費

　

；無料（どなたでも参加歓迎します｡）

※お問い合わせ・申し込み

　　

定話0 2 9-2 5 4-6 7 7 6 (千葉まで）

千葉県支部 平成２２年度総会及び医療講演会のお知らせ

じめて小児膠原病の講演会を行います。近県の方にも参加していた
らと思います。

：平成２２年６月２０日（日）

：亀田総合病院

医療講演

　　　　　

＜テーマ＞「小児膠原病について」

　　　　　　

講

　

師

　　

和田靖之

　

先生［東京慈恵会医科大学附屈抒］病院）

　　　　　

＜テーマ＞「

　

未定

　

」

　　　　　　

講

　

師

　　

内科の先生を予定

※時問などの詳細はお問い合わせください。

　　　　　　　　　　　　　　

電話04-7173-8938 (fMlまで）

－

｜
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神奈川県支部

　　　　　　　

日

　　　　　　　

会

時

場

平成２２年度総会及び医療講演会

：平成２２年５月2 2 0 (土）

：ソレイユさがみ

　

セミナールーム１

　　　

橋本サティ６階（ＪＲ・京王線橋本駅北口駅前）

総

　

会

　

：１１：ＯＯ～１１：３０

交流会

　

：１１：３０～１３：００

講演会

　

：１３：３０～14:30

　　　　

＜テーマ＞「ＳＬＥの診断と治療について」

　　　　　　

講

　

師

　

岡崎

　

貴裕

　

先生

　　　　　　

聖マリアンナ医科大学リウマチ・膠原病・アレルギー内科

相談会

　

：１４：４０～１５：３０

お問い合わせ・申し込み

　　

電話046-242―5248 (長尾まで）

　

＊神奈川県支部会員は出欠はがきをお送りします

東京支部

日

会

講

　　

平成２２年度支部設立３５周年記念総会

時

　

：平成２２年６月６日（日）

場

　

：調布市文化会館

　

たづくり

演

　

：東京都疾病対策課から「東京都の難病対策の現状」について

　

＊

　

先生方との懇談会、アトラクションにピアノショー

★若者交流会

　　

日

　

時

　

:平成２２年３月３１日（水）１３：００～

　　

会

　

場

　

:飯田橘セントラルプラザ10階

　　　　　　

東京ボランティア市民活動センター会議室Ｃ

　

（ＪＲ総武線

　

飯田橘駅下車西口改札右手

　

地下鉄東西線、有楽町線、南

北線

　

大江戸線飯田橘駅下車

　

出口B 2 b)

　　

対

　

象

　

：３０ｲ七までの方（ご家族一緒の参加OKです）

★膠原病のつどい

　　

日

　

時

　

：毎月第４月曜日

　　

１３：３０～

　　

会

　

場

　

:東京都難病相談・支援センター

　　

（東京メトロ日比谷線広尾駅下車徒歩３分）・祝よ］の場合は、お休みです。

　　

※詳細は東京支部事務局までお問い合わせ下さい。（03－５３７０－0706高橋まで）
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会員活動紹介「歌って踊る難病患者」佐賀県支部

ﾑ･ﾝ

　

う
わ
さ
を
聞
い
て
、
患
者
会
の
集
い
や
婦
人
会

な
ど
の
さ
ま
ざ
ま
な
イ
ベ
ン
ト
か
ら
出
演
依
帆
が

く
る
よ
う
に
な
っ
た
。
レ
バ
ー
ト
リ
ー
は
、
郷
ひ

　
　
　
　

ゴ
ー
応
Ｐ
７
４
ン
Ｊ
‥
－

ろ
み
の
「
Ｃ
Ｃ
ｒ
し
コ
Ｚ
Ｃ
Ｍ
『
Ｓ
』
、
山
本
リ
ン
グ

の
「
ど
う
に
も
と
ま
ら
な
い
」
。
マ
イ
ケ
ル
ー
ジ

ヤ
ク
ソ
ン
の
「
ス
リ
ラ
ー
」
な
ど
、
ど
れ
も
パ
ン

チ
の
き
い
た
元
気
の
出
る
リ
ズ
ム
だ
。

　

舞
台
デ
ビ
ュ
ー
を
機
に
、
歌
っ
て
踊
る
難
病
患

者
た
ち
は
グ
ル
ー
プ
を
「
き
ら
め
き
ダ
ン
サ
ー
ズ
」

と
命
名
し
た
。

　

「
自
分
た
ち
は
好
き
で
や
っ
て
い
る
だ
け
な
の
に
、

舞
台
を
見
た
人
か
ら
『
感
動
し
た
』
と
か
。
】
。
涙

が
出
た
’
一
と
か
、
『
勇
気
を
も
ら
っ
た
』
と
か
言

わ
れ
る
と
。
逆
に
び
っ
く
り
し
ま
す
」
（
三
原
さ
ん
）

　

レ
ッ
ス
ン
か
終
わ
る
と
反
竹
会
を
兼
ね
た
テ
ィ

ー
タ
イ
ム
が
始
ま
る
。
そ
れ
ぞ
れ
異
な
る
難
病
を

抱
え
て
い
る
患
者
た
ち
は
、
ほ
か
の
人
の
病
気
の

話
に
「
ヘ
ー
そ
う
だ
っ
た
の
」
と
驚
き
、
自
分
が

抱
え
る
病
気
の
体
験
を
重
ね
合
わ
せ
る
。

に
情
報
交
換
を
す
る

こ
と
で
、
勧
気
は
違

っ
て
も
忠
者
ど
う
し

の
ピ
ア
カ
ウ
ン
セ
リ

ン
グ
に
な
っ
て
い
る

お
互
い

センター所長の三原睦子

さん

と
、
所
長
の
三
原
さ
ん
は
考
え
て
い
る
。

　

最
近
、
症
状
が
進
み
杖
を
使
う
よ
う
に
な
っ
た

成
清
さ
ん
は
、
「
こ
れ
か
ら
私
だ
け
は
杖
ダ
ン
ス

で
す
。
チ
ャ
ッ
プ
リ
ン
の
よ
う
に
」
と
新
し
い
抜

り
付
け
を
思
い
描
い
て
い
た
。
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1
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1
1
1
1
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f

｛
患
者
の
生
き
が
い
の
た
め
に

　

｝

　

1
1
1
1
1
1
－
－
－
1
1
1
1
自
－
－
－
－
‐
‐
1
1
1
1
1
‐
1
1
1
1
1

　

国
の
特
定
疾
忠
医
療
を
受
け
て
い
る
難
病
患
者

は
、
全
国
に
お
よ
そ
6
5
万
人
。
川
囲
に
同
じ
病
気

の
人
は
少
な
く
、
症
状
に
悩
ん
で
病
院
に
行
っ
て

も
、
医
師
が
そ
の
病
気
を
、
初
め
て
診
た
゛
と
逆

に
驚
か
れ
る
ヶ
Ｉ
ス
も
少
な
く
な
い
と
い
う
。
そ

｜〃・
ん
な
中
で
忠
奢
は
孤
独
に
な
り
、
さ
ま
ざ
ま
な
支

援
か
ら
取
り
残
さ
れ
て
い
た
。

　

2
0
0
3
年
に
国
の
事
業
と
し
て
ス
タ
ー
ト
し
、

現
在
4
7
都
道
府
県
に
開
駿
さ
れ
て
い
る
難
病
机
談
・

支
援
セ
ン
タ
ー
は
、
専
門
医
の
紹
介
、
医
療
費
の

助
成
手
続
き
の
サ
ポ
ー
ト
な
ど
、
難
病
患
者
の
医

疸
や
福
祉
、
生
活
支
援
の
相
談
に
乗
っ
て
い
る
。

　

し
か
し
、
病
気
や
障
害
を
抱
え
て
生
き
る
人
に

必
要
な
の
は
そ
れ
だ
け
で
は
な
い
。
人
生
に
楽
し

み
を
見
つ
け
、
役
割
を
見
つ
け
、
人
に
感
謝
さ
れ

る
喜
び
を
兄
つ
け
る
、
そ
ん
な
。
生
き
が
い
・
支

援
も
、
患
者
力
の
応
援
に
は
欠
か
せ
な
い
。

きらめく患者

　　　

加藤員三●・ｕ大７四

　

「きらめきダンサーズ」の踊|?を私か初めて

見たのは３年前でした。

　

難病を抱え、体を勁かすことさえ大変であ

ろうにもかかわらず、ダンサーズの皆さんは

満面に笑みをたたえ。元気よく心から楽しそ

うに跳びはねていました。まぶしいほどの活

力です。日ごろ。病院で診る忠者の姿とはあ

まりにかけ離れていて驚かされました、

　

忠者は病気を抱えると、何かにつけ消極的

になります。それは、思者白身の心の問題で

もあろうし、周剛の「お大事に」という気遣

いのせいでも、医療軒が安易に連発する「安

静第一」のためでもあります。粘果として、

患者は社会約な役割を制|災され、生きる意味

を見失いがちとなります。

　

ダンスに|君らず歩くことでも。思うように

体が勁かせなければ将棋や囲碁でもよいでし

ょう。自分でできる範匪を見極めて、できる

ことから始める。仲川を見つけて‥一緒にやる

とさらに楽しさが広がるでしょう。

　

病気を抱えながらも楽しく生きるすべが

あることを考えさせられた、きらめくダンサ

一たちの踊りでした。

稔福田撮影編集部文取材
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応
援
し
ま
す

あ
な
た
の
患
者
力

＊
こ
の
テ
ー
マ
の
放
送
は
あ
り
ま
せ
ん
。

原
因
も
治
療
法
も
わ
か
ら
な
い
難
病
を
抱
え
て
い
て
も
、
そ
れ
を
乗
り
越
え
て
人
生
を
楽
し

む
人
た
ち
が
い
ま
す
。
今
月
は
歌
っ
て
踊
る
難
病
患
者
の
ダ
ン
ス
グ
ル
ー
プ
を
紹
介
し
ま
す
。

ダンサーズＡ難病牛11談･支援センターの会議室で踊るきらめき

Ａきらめきダンサーズの

プリマ、成漬恭子さん

一一

　

／
￥

1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
ｔ

　

木
唯
日
の
午
後
１
時
。
Ｊ
Ｒ
佐
賀
駅
に
ほ
ど
近

い
、
佐
賀
雌
難
病
相
談
’
支
援
セ
ン
タ
ー
の
会
議

室
の
Ｔ
堅
か
ら
軽
快
な
メ
ロ
デ
ィ
ー
が
洲
こ
え
て

　
　
　
　

エ
グ
Ｖ
　
■
｡
-
1
:

'
!
-
r
-
　
i
j-
｡
'
｡
;

＾
　
･
■
　
｡
＼
　
-
■

^
ｊ
『
・
・

く
る
。
Ｍ
Ｘ
‐
一
＆
倖
田
家
未
の
ｒ
ｗ
Ｏ
Ｎ
'
Ｔ
　
Ｂ
Ｅ

Ｌ
Ｏ
Ｎ
Ｇ
!
だ
。

　

リ
ズ
ム
に
合
わ
せ
て
軽
快
に
ス
テ
ッ
プ
を
蹄
む

の
は
、
膠
原
病
や
も
や
も
や
病
な
ど
難
病
を
抱
え

る
１
　
　
者
と
そ
の
家
作
稀

　

毎
週
木
峨
日
の
レ
ッ
ス
ン
は
、
参
加
は
自
由
だ

が
、
メ
ン
バ
ー
は
こ
の
日
を
楽
し
み
に
し
て
、
ほ

か
の
誘
い
は
す
べ
て
。
お
断
り
゛
と
い
う
。

　

１
曲
５
分
を
踊
り
終
わ
る
と
、
参
加
し
た
７
人

の
ダ
ン
サ
ー
・
の
息
が
弾
ん
で
い
た
。

　

「
あ
そ
こ
の
テ
ン
ポ
違
う
よ
」
「
こ
の
振
り
は
私

に
は
き
つ
い
。
少
し
変
え
ら
れ
る
？
」
と
、
気
が

っ
い
た
こ
と
を
指
摘
し
、
［
あ
あ
変
え
た
ら
、
こ

う
し
た
ら
］
と
全
員
で
ア
イ
デ
ア
を
出
し
合
う
。

　

踊
り
の
指
４
を
し
て
い
る
の
は
I

５
＊
原
病
歴
2
5

年
の
成
清
恭
子
さ
ん
品
歳
）
。
「
２
か
月
入
院

し
て
退
院
し
た
ば
か
り
な
の
で
、
今
日
は
腰
振
り

だ
け
の
参
加
で
し
た
。
そ
れ
で
も
楽
し
か
っ
た
。

行
楽
を
聴
く
と
す
ぐ
に
体
を
動
か
し
た
く
な
り
ま

す
。
ダ
ン
ス
は
私
に
と
っ
て
薬
以
上
に
効
果
の
あ

る
治
療
法
で
す
」
と
謡
す
。

　

こ
の
ダ
ン
ス
教
室
が
あ
る
、
難
病
和
談
・
支
援

セ
ン
タ
ー
は
、
今
か
ら
６
年
前
の
2
0
0
4
年
に

国
の
事
業
の
一
環
と
し
て
設
立
さ
れ
た
。
ダ
ン
ス

教
室
は
、
聞
設
川
も
な
い
こ
の
セ
ン
タ
ー
を
訪
ね

た
成
清
さ
ん
が
「
こ
こ
で
ダ
ン
ス
が
で
き
た
ら
楽

し
い
よ
ね
」
と
、
所
長
の
三
原
睦
子
さ
ん
に
話

問い合わせ：a 0953-97-9632 ／ファックス0952-97･ 9634

し
た
の
が
き
っ
か
け
だ
っ
た
と
言
う
。

　
　
　
　
　

↑

　

ダ
ン
ス
教
室
へ
の
反
響
は
さ
ま
ざ
ま
だ
っ
た
。
四

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

援

ま
ず
驚
い
た
の
は
、
医
叩
な
ど
の
医
療
者
だ
っ
た
。
支

「
い
つ
も
安
静
に
し
て
い
る
病
人
ば
か
り
診
て
い

　

四

る
の
で
、
踊
っ
て
い
る
忠
者
を
見
て
び
っ
く
り
し

　

四

た
ら
し
い
の
で
す
」
三
原
さ
ん
）

　
　
　
　
　
　
　

Ｊ

1｡41

　　

｜

３月号よりＮＨＫｒきょうの健康」
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平成２２年度支部総会の予定

支部名 月日 場　所 講演演題 講師

北海道 6/12 北海道難病センター 未定 市立札幌病院勁対科
部長向井正也先生

岩手 6/27 　「アイーナ」いわて県民
情報交流センター

　｢膠原病と腎病変に
ついて｣

独立行政法人国立病院機
構国立盛岡病院リウマチ
内科医長千葉実行先生

秋　田 6/6 秋田県社会福祉会館3F

ボランティアルヽ一ム

未定

宮城 6/13 仙台市ｼﾙﾊﾞｰｾﾝﾀｰ６Ｆ
第２研値ﾖ室

「膠原病患者の妊娠・
出産～更泗U仮辺」

いずみ向日葵クリニック
(４月５日開院予定)
院長鈴木　陽子先生

福　島 6/6 郡山駅前ビッグーアイ 未定

群　馬 5/16 群馬県社会福祉総合ｾﾝﾀｰ ｢皮膚からみた膠原病｣

３５周年記念

群馬大学附属病院
病院長　石川治先生

茨城 4/18 茨城県総合福祉会館4F ｢薬の正い咬い方｣ 茨城県薬剤師会，水戸薬
剤師会、茨城県女性薬剤

師会、にし薬局
仁紫　明美先生

栃　木 1 0/1 7 チャットパレス
　(真岡市)

「日常生活の諸注意に

ついて」
医療相談あり

自治医科大学名作教授
　　狩野庄吾先生

埼玉 6/6 埼玉県障害者交流ｾﾝﾀｰ 未定

千葉 ６／２０ 亀田総合病院 医療講演及び相談会
．「小児膠原病につい
て」

・内科「未定」

・紅封医科大学附

属柏病院

　和田　靖之先生
・内科の先生を予定

東京 6/6 調布市文化会館
たづくり

　｢東京都の難病対策
　について｣
３５周年記念総会

講演の後、懇親会

m福抑吻局
保絡政策部疾病対策
課長

神奈川 5/22 ソレイユさがみ（橋本） ｢SLEの診断と治療に
ついて｣

聖マリアンナ医科大学病
院リウマチ・膠原病アレル

ギー内科
　　岡崎　貴裕先生

山　梨 6/2 7 山梨県立青少年ｾﾝﾀｰ 未定

長野 ６／６ なんなん広場 総会・交流会 講演会は秋に予定

静　岡 6/2 7 静岡県男女参画ｾﾝﾀｰ
　｢あざれあ｣

未定

愛　知 5/23 名古屋市総合福祉会館 ｢膠原病ってどんな
病気｣

藤田保晰なj生大学病院
ﾘｳﾏﾁ感染症内科
　　吉田　俊治先生

∩
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支部名 月日 場　所 講演演題 講師

滋　賀 ５／２２ 草津市立市民交流プラ
ザ中会議室

総会
相談・交流会

医療講演会は7月と９
月頃２回開催予定

三重 5/16 三重県津庁舎６Ｆ大会

議室

　｢膠原病の治療現場

から｣

四口市社会保険病院

　　佐藤　良子先生

京都 5/1 ハートピア京都 　「膠原病の治療につ
いて一最近の話題と

骨組起症j（仮題）

国立病院機構宇多野病院
リウマチ・膠原病内科
医長柳田　英寿先生

大　阪 6/6 エル・ぉぉさか 未定

兵庫 6/27 神戸市勤労会館403号室 医療講演
テーマ「未定」

兵庫医科大学病院

総合内科ﾘｳﾏﾁ・膠原病
科　佐野統先生

奈　良 7/4 奈良県文化会館

小ホール

未定
　ｒ３０周年記念のつ

　どいj検討中

未定

島　根 5/16 出雲市民会館301号室 　［膠原病と皮膚科疾

患」（仮題）

医師を凹んでの交流会

島根大学医学部付属
病院皮膚科

　　　　金子　栄先生

岡　山 6/6 岡山県ボランティアNPO
活動支援センター

ゆうあいセンター大会
議室

未定 未定

広　島 6/ 未定 医療講演会・交流会

テーマ未定

山　ロ 6/6 山口グランドホテル 　｢膠原病とともに一

過去・現在・未来｣
２０周年記念大会 橋本博史先生

高　知 5/15 かるぽ－と９Ｆ
第３学習室

未定 佐野栄紀先生
高知大学医学部皮膚科

香川 7/11 佃||県社会福祉総合
センター

未定 未定

福　岡 5/30 福岡市立心身障がい福
祉ｾﾝﾀｰ　７Ｆ大研修室

　(あいあいセンター)

第１９回支部総会及
び医療講演会・交流

会
皿未定

産業医科大学医学部
第一内科学講座教授

産業医科大学病院
副院長田中　良哉先生

大分 5/23 大分県医師会館 医療講演会

テーマ未定

馬場嘉美先生

佐賀 6/6 佐賀県難病相談・支援ｾﾝ

ﾀｰ

テーマ未定 長塚浩平先生

長　崎 未定 未定 未定 未定

沖縄 未定 未定 未定 未定

※上記。総会の詳しい内容は各支部へお問い合わせ下さい。
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⑨2010年４月２４日（土）13:３０～15:３０

⑥神戸ポートピアホテル南館IF
。場

　　

ポートピアホール

　　　　　　　　　

∧

⑤

⑥

熊谷

塩沢

俊一

俊一

神戸大学大学院医学研究科内科学満座免疫･感染内科学

神戸大学大学院医学研究科内科学講座リウマチ学

膠原病治療の進歩

原

　

まさ子前掛京女子医科大学膠原病ﾘｳ７チ痛風センター

関節リウマチ治療の進歩

村渾

　

章新潟県立リウマチセンタｰ

参加方法

参加ご希望の方は､下記の項目を明記の上､ハガキまたはＦＡＸいずれかでご応募ください。

（月齢便番ｇ

　

②住所

　

③氏名（j:年齢

　

⑤性別

　

㈲職業

　

応電話番号、

㈲参加人数０名蛋たは２名）
政

;ｉ当選者の兄靉7ま招待状の発送をもって代えさせていただきま４．

ＭＩ回のお申し込iみについての受け付けは､２名様までとさせていただきます。

;苓裁人憤報は招待状の兌逗のみに1甕用いたしll;・。

【ハガキ】〒541-0047

　

大阪市中央区淡路町3-6-13コングレビルディング

　　　　　

第Ｓ４回日本リウマチ学会総会弓術集会運営事務局株式会社コングレ内

【ＦＡＸ】06-6229-2556 (｢ＪＣＲ２０１０市民公開調座参加希望｣と明配してください)

締め切り:４月１２日(月)・はが。は当日必着､ＦＡＸはI8時まで受付。

お問合わせ:

第５４回日本リウマチ学会総会･学桁集会運営事務局

　

株式会社コングレ内

〒５４１-○０４７

　

大阪市中央区淡路町3-B-13コングレピルディング

FAX OB-6229-255S [土一日･祝除く10:ＯＤ～18:ＯＯ）

E-mail:)cr2D 1 DiSiconere.cロ.Jp

主催:第５４回日本リウマチ学会総会･学術集会

I I I 』 1 1 1 1 1 . ! ･ : ¨ ! ！ ゝ

iヽ・●，

゛｀●、

ｉ

‘｀－i

ゝこやi.

　　　

；

　　　

｀●≒

参嘩

-
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★

　

こんにちは。私はＳＬＥ歴２８年になる５９歳の主婦です。現在はブレドニン、

　　

免疫抑制剤他､多数の薬を飲んでいます。剛作用のため、あまり外出できません。

　　

メールやお便りをお待ちしています。石川県在庄ですので、できれば近くの方、

　　

話し相手になって下さい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(S. S)

●

　

★

　

「アレルギー性肉芽腫性血管炎」の方からの情報がとにかく欲しいです。お手紙

　　

下さい。

○文通ご希望の方は下記のようにお書きになって本部宛お送りください

　　　

〒102-0071

　

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

全国膠原病友の会

　

伝言板

　

膠原○○号ＯＯ様宛

　

※差出人名は必ず明記してください。

………《訥ねがい》
Ｓ●●ｉ●●●●寸●●●言ａ●●●●●●寸●●●●●●●●●争よ●●●●●

(ぺんぺん草)

噛Ｓ●●●●寸●●ｉ￥．

フ

　

｜

○伝言板は会員同士の交流の場です。会員外の方または会員の方でも匿名の原稿

　

については受付できません。（掲載は匿名可です）

　

掲幟されたものへのお問い合わせは本部事務局までご連絡ください、

○伝言板を通じてお友達ができた方、良い情報を得られた方もお知らせください。

Ｏ宗教の勧誘・政治活動・物品の販売等、患者さんの交流以外の目的に利用され

　

た場合は退会とさせていただきます。尚、被害にあわれた方は本部までご連絡

　

ください。

-

《伝言板で友人をみつけました！》

　

tきどl

　　　

この伝言板を通して知り合いもう６年以上文通のお付き合いをしていただいて

　

いる友人もいます。大変ありがとうございます。機関誌は常に最新の情報を伝え

　

ていただき、毎号楽しみに全号隅から隅まで読み切っております。会貝になれば

　

こその恩恵ですね。敢えてこの様な交流を求めない方もおられるでしょう。でも、

　

閉じこもりがちになるところを、こんな大変な症状でいらしても、こんな活発な

　

活動に励んでいる方もいらっしやるのだなと、世界が拡がる気が致します。



(20) No.157 IV原

争

ll旧|】51年2 Jl 25 I]第３仲郵便物認I･f(毎週引口|・J)曜・火曜一木叩一金曜発行J

･＼'IS.22年3 )] l7 1.1発行　S SKO　川刊通巷7323り･

事務局だより恍とも

穏やかな春になるまでは、気温の変動が激し＜

体調を維持するのが大変ですが、

皆さま体調はいかがですか。

桜の開花が待ち遠しいこの頃です。

新型インフルエンザの流行もおさまり

ほっとしていますが、今回のことを

教訓にして、自分でできる予防は心がけ

なければと思います。

厳しい寒さの中ＪＰＡの国会請願署名・募金にご協力をいただきま

してありがとうございました。

皆さまからお送りいただいた署名と募金を３月初めにＪＰＡへ送付いた

しました。署名はＪＰＡを通して国会議員に手渡されます。

本部から署名用紙と振込用紙をお送りした支部の署名数、募金額をお知ら

せいたします。（２月末締め切り）

東京支部

埼玉県支部

神奈川県支部

山梨県支部

愛知県支部

島根県支部

山口県支部

沖縄県支部

本部会貝

８

１

２

６

４

６

１

2

2

7

3

5

1

5

0

6

0

9

6

4

8

6

2

6

3

筆

筆

筆

筆

筆

筆

筆

筆

筆

１ ２

２

５

１

７

９

４

０

２

０

０

０

０

　

０

０

　

０

　

タ
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＊お詫び＊

　

前回お送りした「膠原」は１５６号になります。

　

お手数をおかけいたしますが、１５２号となっている表紙の訂正をお願い

　

いたします。
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