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全国膠原病友の会
丁．一一澤　千代　r

TlO2－（）（けl・虹京都千代rl区1：汗兄　一卜9－州：i
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平成23年度

総会のご案内
4月24日（日） in東京

●

国会議事堂

【も　く　じ】

・平成23年度総会案内・プログラム

・「明日があるさ」膠原病バージョン

・支部からのおたより

・平成23年度支部総会の予定

・膠原病の子どもを持つ親の会

・伝言板

・事務局たより
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Z輝彦全開献楯掛
・さ；，′40周年記念本部総会＆講演会

誓ノノtt in東京
ラフr■蓋」だこ山▲ふ山＿▲．仙．山一山仙皿．仙．．一．山．仙山山．山．．．山h山山叫仙こ．仙山．山．山

3月lllL　日本列．鳥を架った巨大地震I広域災害に会員のみなさまの体．洞

等∴昔轡を穴にしておか）ます。予測できない自然災害ですが、津波の恐ろしさ、

「腰との闘いを日の1たりにし、病人や．1’石齢者（雉病患者をはじめ、透析患者、

施設利川音）がとうされているのか知二なります。

脱党の安全件、火北地域での壊滅状態の映像に心を痛めています。私は広局

の文はセンターから車で6時川半かかって戻りました。途中、帰宅する人の彼

は車道まであふれ、もくもくと歩くしかない・・。交通停止による大都会で

の弱きを実感しました。死者、行方不明者の敗は増える一方です。

被押こ遭われたみなさまには、心よりお見料一印し」二けます。

政権交代後、．満々の制度が後退に見えるrl］、「雉病フォーラム」の成果

か性病‾jl算に100億円がついたことは『よかった！』と．思っています。

まだまだ、課題、不安は多くありますが、患者会が→九となって声をあけ

るとl荘進できることを感じています。

さて、平成23年度の総会り殉隠講演会は40周年記念で東京開催となりま

す。l甘催にあたりましては周年草儀ということもあり顧問の先生方、本部役員、
■li務fGjそして各支部役fl、会員の皆さまのご協力に心より感謝申しあげます。

私たち膠夙病患者にとって気になる呼吸器、とくに肺疾患には多くの膠原病

一色者が悩まされている病態です。現状の講演と膠原病、循環器の医師の立場か
らのご意見もうかがいながら、パネルディスカッションを進めたいと思います。

椰病といわれても、予後のよい病として泊舶二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、こ11身の病気、治療についてご一緒に考えて

みませんか？

多くのノJのこ参加をお待ちしております。　　　　（会に　魚揮千代子う

と　宣　平成23年4月24日（日）

IO時～I5時30分
ところ．全屈町村会館：ホール

●

●
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【総会】、l川資料配布

【記念講演】

●

●

つログラム　㌦

10：00、10：45

11：00、11：50

「膠原病に起こる肺症状」

講　師　　長井　苑子　先生

（財）点諸l；健康管理研究会中火診療所所長

一　休潮目臣禽～　　　11：50、12：45

【アトラクション】

「みんなでうたいましょう！」　12：50、13：10

♪ノリ〉√アンパンマンアーブノ／1野李のうそノ

／砂／／があるきノ働ノ、－ブタンノ　ノ♪ノ

【パネルディスカッション】　　　　　　　　13：15、15：15

「そこが聞きたい膠原病
′）新たな呼吸器・循環器治療の展開（J」

コーディネータ

呼吸器医師

患　者　会

パネラー

膠掠病医師

循環器医師

．故　老　会

長ル　苑子先生

森　中f一（全国膠頂病友の会　副会長）

梁　正二石先生（順天堂東京江東■湖輸者

医療センター総合．診嫉科准致授）
波多野　将先生

（束大病院循環器内科助孜）
■鮎肯千代子（全回膠原病友の会　会長）
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［全国町村会館までの交通案内］

●　地ド鉄有栗打線・、仁蔵門線・r削ヒ線「永rl岬r駅」3番目11徒歩1分

●　タクシー一・虹京駅から約20分

●　東京駅から‥一　亡JItイr楽町（乗換）地　鉄有楽町線「永rIl町駅」ド車

●　羽目空港から・…・モノレール浜松町（乗換）．JIi有楽町（乗換）

＊粧車場は宿泊者欄川と加てお。ますので、地神）加齢を二川廿さい。●

全国町村会館

〒100・Onl′1

・虹京都r代Hrメ二永日町1－11【35

1’ド1ノ（〕3（3581）0」171
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J　明日がある士　膠原病バージョン　J
l川回の　川誓頂No160J　で要覧いたしました「明日があ

るさ」の伴え歌に4人のこ応分をいただきま　した「，どの

作．指も膠頂病揖一昔の揖いが伝わる力作です。選ぶことも

難しく、今回は4作品とも「膠帰病山一斤のうた」と　して

採川させていただきました。今後、各支部でも交流会等会Hの集ま

りの岬には、歌って楽しんでみてはいかがでしょ　うか？

（歌詞は木部預かり　と　しますので、伸問と：歌う　ときはひとこと木部

にご辿終く　ださい）

視須会、アトラクションでは、支部長会議で希望を聴いてうたう

Ilhを決め、みなさんで楽しみたいと一l且いますn

4人のみなさま、ご応ノ猛ありがと　う　ございま　した。

A．（福島県支部会員）

普通に生きてりゃ見えないが　病気になって気付いたよ

家族の愛　優しい友　明白の大切さ

感謝しよう　感謝しよう　病気に会えたこと

今日はあちこち痛くって　微無も少し出てきたよ

仕事もちょっと　ままならない　明日にしよう

明日がある　明日がある　明日があるさ

病は気からと言われても　身体が痛いのウリじゃない

たまには涙　流していいじやん　いつかは8看れるから

明日はきつと　明日はきっと　笑ってみせるから
一日がかりの通院田　今日は何して待とうかな

仲間と会話　読害もいいな　お昼は何食へよう

帰りのドライブ　帰りのシヨツヒンク　楽しい一日だ

久し振りの総会の白　分かり合える仲間たち

仲間がいる　仲間がいる　一人じゃないさ

明日がある　明日がある　明白があるさ

膠原病だと教えても　高山病と間違われ

何でもいいや　病名なんて　ボクはボクだから

自分らしく　自分らしく　生きてゆけばいい
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B．（千葉県支部会員）

等日も朝から　プレドニン　飲むと安心　元気でる

毎日飲む　忘れず飲む　プレドニンある限り

明田力＼ある　明日がある　明日があるさ

入院生活　退屈で　マスクをした人　探してる

声かけよう　声かけよう　あなたも膠原病？

明日がある　明日がある　明日があるさ

貪事の時間が待ちきれず　部屋から顔を　出してみた

あの角まで　あの部屋まで　配は車やって来た

明日がある　明日がある　明日があるさ

思いきって　先生に　ふるえる声で問いてみた

「大学いも　畠へたいです」　先生笑いすぎ

明日がある　明日力、ある　明日があるさ

そろそろ出てきた　副作用　鏡を見ながら　絶句する

顔がほれた　顔がでかい　マスクで顔臆す

明日がある　明日がある　明日があるさ

明日があるさ　明日がある　これからも人生　楽しんで

いつかはきっと　いつかはきっと　膠原病完治する

明日がある　明日がある　明日があるさ

C．（兵庫支部会員）

≡ご警至言もき；三三害い今芸望芸芸≡讐け　＿‡ぎ
明日がある　明日がある　明白があるさ

時には暗い顔するが　その時静かに見つめて

みんなの愛　みんなの愛　きつとよくなるよ

明日がある　明日がある　明日があるさ

けっして諦められないと　生きる道をさがしては

少し前を　少し前を　見つめて進もうよ

明日がある　明白がある　明日があるさ
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迷った時には友の会　みんなの力で励まされ

元気出して　元気出して　病気に負けないで

明日がある　明日がある　明日があるさ

地道に重ねた一日が　思才つぬよろこびくれる日も

きっとくるよ　　きっとくるよ　信じて生きようよ

明日がある　明日がある　明日があるさ

明日があるさ　明日がある　みんなの人生等がある

いつかはきっと　いつかはきっと　笑顔の日々がくる

明日がある　明日がある　明田があるさ

D「仲間がいる」（兵庫支部会員）

いつもの待合いつも会う　ぼっちり丸顔不安顔

もう来る頃　もう来る頃　今日は声かけよう

仲間がいる　仲間がいる　仲間がいるんだと

今日こそはと待ううけて　診察あとも待っている

声かけよう　　声かけよう　　一人ではないんだと

仲間がいる　仲間がいる　仲間がいるんだと

初めて行った交流会　明るい笑顔に迎えられ

不安な思い　さびしい思い　あっというまに癒された

仲間がいる　仲間がいる　仲間がいたんだと

今日こそは伝えよう　一人ばっちじゃないんだよ

正しい知識　豊な経験　学べる局所がある

仲間がいる　仲間がいる　仲間がいることを

救＝つれた時の紹堅実を　次の人にも伝えよう

聞いてあげる　話してこらん　ひとりで悩まずに

仲間がいる　仲間がいる　仲間がいることを

き　　　仲間とともに頑張ろう　医学の進歩に希望をつなぎ
いつかはきっと　いつかはきつと　5台ると信じよう

ゝ　－　　　　仲間がいる　仲間がいる　仲間とともに
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秋田県支部　　　《医療講演会のお知らせ》

日　時　　平成23年6月26日（日）13．00′～14：00

（受付12：○○′～）

医療講演13：○○～14：00

質疑応害14：15′〉15：00

会Ⅰ完　　秋田県社会福祉会館10階　大会議室

秋田市旭北栄町1の5　（TEL．018－823－6233）

内　容

膠原病の5台療と等後の展望

講師　橋本博史先生（順天堂大学　名誉教授）
（馬事公苑クリニック　院長）

◎問い合才つせ

秋田県支部　支部長　浅野（TEL：0186－48－5845）

携帯　090－3642－2202

東京支部　　　　《病気別交流会のお知らせ》

内　容　（JJSLE　　　　　　　4月1日（金）

（21シェークレン症候群　4月12日（火）

③その他　　　　　　　4月15日（金）

時　間　　毎回13．00′〉15■00

土易　所　　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］ン202

参加費　100円

◎申込み　電話かファックスでお申込下さい。先看12名です。

Tel／faxO3－6272－5650
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島根県支部
《第13回定期総会ならびに医療講演会・交流会のご案内》

日　時　　平成23年5月15日（目）

医療講演会　　13：50へ′14・50

グループ交流会　15：00～15：45

会‡易　　パルメイト出雲　4階ホール

（JR出雲市駅北口正面）

テーマ　「膠原病の検査数値の見方と忘近の治療（仮題）」

講師　　　相川　洋子先生

島根大学医学部附属病院膠原病内科診療教授

神奈川県支部　《医療講演会・医療相談会のお知らせ》

日　時　　　　平成23年5月21日（土）13：30～15：30

会　拐　　　　かながわ県民センター　301号室

（横浜駅西口　徒歩5分）

医療講演会　13：30′〉14ニ30

テーマ　　「膠原病外来における検査値の見方」

講　師　　東海大学医学部付属病院　リウマチ内科

佐藤　慎二先生

医療相談会　14：30′）15：30

お問い合わせ・お申し込み　　TEL042－742－2892（後藤まで）

＊神奈川県支部会員には出欠ハカキをお送りします
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平成23年度支部総会の予定
支部名 佇���ﾏｲ�場　所 俎X煇����こ～1ir補 

北海道 塗�����北海道難病センター ��ﾘ橙�北海道大′7万芋院医で；と 

6／12 剋ｯ前会 侈Hｸh怏>�怦ｧx�}��

川雪原病の最新治療j ��c)>�怏kﾉu�8����揵'){)Wi�i�b�

岩　下 塗�����「アイーナ」いわて少．t民 ��ﾘ檍ｷ�-�ﾏ�zﾈ橙�「病名別グループ医療 

情報交流センター 剔樺k会」（1り／27億） 

秋　田 塗��#b�秋田県社会福批会灯す10F ��^E越儼�,ﾈ��|8,hﾚ�ﾎ2�愕－≠公苑クリニノク院長 

大会議室 �,ﾉ5yeﾘ�b�橋本　植史先生 

宮　城 塗���"�仙台市シルバーセンタ 冕).��東北大学病院　血液・ 
－6F　第2研修室 剿ﾆ疫科准教授 　石井智徳先生 

福　島 塗��#b�郡山市中央公民肝 佗�*(5�6x8ﾈ6(6�^鳰2�未定 

を取り入れた休を三助 ����K亢ﾉD��X橙�

かす運動療法 免���#8��邊�

群　一喝 店���R�群馬県社会福祉総合セ ��X�S�ﾖ�5�4�,�,(*(,H�b�未定 

ンクー ��度�9.��｢�

茨　城 滴���b�水戸市社会福祉協議会 ��Y�逸HｬyHｨ+�,(*(,H�b�茨城県水J二†保f吐所 

（中研修宅） 佰�zﾈ橙�管理栄養士 

栃　木 �����3��m北健康福祉センター ��^E洩鰻�敢�(,ﾈ��|8ｷ��-�ﾏｹOｨ���hｨ�,�,(*(,H�b�狩野　圧嘉先生 

埼　玉 塗�絣�埼玉県障岩音交流セン �.��Yﾕ�+�,(*(,H�b� 

クー ���ﾈ,ﾘ�｢�主任教授 　松久保降先生 

千　葉 塗���"�我孫子ふれあいプラザ ��^E�ﾋIV�,imｨ�h��ﾈ�8�｢��9|9�ｩ&ｲ�優性泥亀大′、打や、‾；ご：鉦Il肝ト 小川英子先生 小川葉子先生 富田康之先生 

東　京 塗�絣�北とぴあ（王子） ��ﾈﾋ��I%r�マンガ家・歌手・会員 

第2研修竃 凾ｳかもと未明氏 

神奈川 店��#��かながわ県民センター ��^E�g鰻�､��,�*�*�.��東海大ギ担三tf：郎付沌病院 

3階301才芸 佶���H��,ﾈﾊ兩ｸ�b�佐藤・慎二先生 

山　梨 店��#��山梨県立青少年センター ��Y�Y�ｨﾙﾈﾙﾉ:ｨ�8������筑波大′苧附属病院 

骨髄血移植」 ���蓼自8x��ｸｨﾅｨ6ﾙfﾒ�

長　野 塗ﾈ��未定 冕).��来定 

静　岡 塗�����■静岡県社会福祉会館 ��ﾘ檍ｷ�-��9|6fﾈ蕀�H�8�ﾃ��&ｸ橙� 

愛　知 塗���"�名‾ん囁市総合福祉会館 �$�ｼ��x7餬���<�,ﾉ�竸��b�愛知【一夏がト人′■苗・i院 

5附 呵x臓・リウマナ膵原病 内科教侵 l上側’一日弘先／1三 
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＿友部名 �?ｨ��?｢�．比J　所 緬�h鋐��ﾉmｩ���．講　師 

浸三　門 店��#��咽l！rけJ／二王ちづくりセ ��ﾘ檍�Xﾏ�zﾈ橙�埼肱溝漬会について 

ンダー 凾ﾍり］と11月肌二m催 す走 

二・五 店���R�＿三「即．til畔舎（′変更イり ��X5h4h耳耳4�8ﾈ98�ﾏ9�b�,ﾉ�hﾟｸ�b�uｸｧﾈ�8,ﾈ��ｼX�b�雌凹保†址酢l三大‘、こと －L栗冊‖恥 松本＿美正＿1：先′lミ せと・整形外科 維新ill三史光／仁 

京　都 塗�����ハートビア京都 冕).��京都大学匪′’it附寸描 甜；完免疫・膵j榊‘朴与科 川端占兄／1三 

大　阪 店��#"�コリレおおさか ��^E萎Y|ﾈｽ�5ｸﾝs�h�h����5ｨ�b�拘明藩札炉押侶郎肪■己 ・す‾－‾′ヒ址 

5附有朋＿二一王2，3 ��^E�ﾋIV�,iDI��{^$ｨ�b�東Il＿し人ノしこ 榔切付立付了・悍促紀た l二・三船センタ一 光lH†．Tl鞘l己／L 

．兵　障 度��2�神戸rlr勤労会軒で 凅�.��来定 

奈　良 塗�����奈良県fL二会如祉総合セ 冕).��天理よろづ帖舟桐■・J院 

ンクーー5階研修ヰ 吩X帰病センター長 　八tIl和大兄′1三 

【ニーj　根 店���R�パルメイト出霊1階ホ ール 冽�､ﾙwﾘ�Vｨ,ﾉ<ﾈ,Xﾌ雲ｨ.ｨ峇�,ﾈﾅｨ6ﾙﾖhﾜXｽ���ﾉ�B�*��h��ﾉ���｢�仙Il津1L先竺l三 

lr－1ユ11】 塗�����岡lllリ．㌧ボランティアWU 活動上接センクーゆう あいセンター大会議室 �#Y�ﾆ綿蕀�ﾘ橙�来定 

払こ　占Jj 塗�絣�広鳥「桐仲川弱裾祉セ ンター 佰�zﾈ檍�Vﾉh瓜Yi�����未定 

小　口 店��#��山「】グランドホテル 冕).��広高大一字附砿病院 リウマチ・膵吊輌科 杉tH葵二先′土ミ 

rLJi加 妬?｢�末）定 凅�.��未定 

香　川 度�����香川汀．1封二仝払沌l二総合 儺8��Ii駟�檍,ﾈ*�,i�ﾒ�未定 

センター ��/���邊�

払う　r諦］ 店���R�KK旧くテ′レ博多 ��c(���ｦﾆ�迚G悪8檍ｷ��-�#��K��HｴﾉD�?ﾈ橙�猫謝補1刑11肛代 

大　分 店��#��大分県医師会館 冕).��現川】三一一先生 

什こ　ぞ■（ 塗���"�佐朋は病相談・支援セ ンター 冕).��多旧　先／上 

1こ　的 冕).��来た 冕).��／k定 

沖・郡 店��)?｢�沖縄汀．t中央促址所 大会議ぺ‡ 冓h,��来た 
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【各地域からの活動のお知らせ】

．・±∴∴rE．‥∵

小児慢性特定疾患等長期療養中のお子様がいらっしゃる家族の方へ

1部　講演会　「医療と薬について」13時30分～15時（4階第3会議室）

講　　師．棚・用法人　化現世症振興財川　犯嬬医痛センター

臨床試験支援部　専門役・医学博士　東尾　尚宏　先生

1階和ヰでは、おけ様対象に京州ひ重上りネノトレノみ′亡さんと一一紙こ

おもちゃを作って遊びますヤストロトートンボ・ノバ‡呈㍑′jくり・押＝二1旭

2部イベント　　15時15分－16時（4階研修室）

わいわいカーニバル　歌とパフォーマンスの参加型イベントショー

「はい、よっしやあ～！」　出演セシリア♪

みんな一緒に歌っておどってね！アニメソング・ポ二ヨ・さんぼ

日　　時：、l勺戊2：川三：り12611（仁）13：：！（）～16：（M（受付：13：（M～）

場　　所：堺Iii総介如祉会飾

（受付：4附第3会議室前）堺ホ堺Iズ南瓜町2－1

定　　員：先羞50才．

参加費：無料
申込方法．最．講・Ⅰ肌Xでお申込みください。ノ】～側糾1（祝日を除く）9時～17時

だ．花札保育あります（り1込時、要♪約）

＊＊おIll込み・お目削、合わせ＊＊

堺市難病友接ネノトワーーク㌫た公

化　所・堺rけ上郡項1ト生呵一山トー　堺市保祀関漬ヤング一一5附

．止　川1　072－－22∵2一∴j600　FAX　072－222－3639

URl一：h t t p：／／肌rWWlla tlll。lJ P

おJtさんや二兄弟姉妹・お父さん・お目さん・おじいちゃん・おばあちゃんもニ　ー絹に1好ひに

き圭せんか？　′刊効明IL′卜もOKです」川根狙題ひ、保．椎骨ノ）幣蟻は乍ひ・交汗を深めろ機会

です　せひ、おF軌、リノ仁二参加ください

●
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吾　伝言根

★　アレルギー一作肉芽醐刑血L腎炎と診断されて9ケJJになります．同じ病名のノノが近

くにいなくて、病状や葉の・匠など和談できません．弄邪完の先′巨に丑・l酌、症状守言

われましたが、‾トのふるえや足のしびれのため、圧・拝を．律的ざろを‖ませんでし

た。今、佃、ヒ1．等ち込んでいますJ　よろしけれは、文通やメ一一ルで．話し111手にむっ

●

●

ていただけませんか？

◎　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

〒1（12・0071虹京都「代目区㍍l：見2・小さ）

「代目H上兄スカイマンション203ぢ一

全国膠帰満友の会　伝‡板　膠原○○け00様宛

が　二差＝人名は必ず明．子己してください。

≪Z粍ねカー■l≫

（1、　日）

由伝．板は会H同上二の交流の場です、会n外の万または会鳥のノrでもl托名の帰偏

に／）いては貸付でき圭せん（掲接は匿名可です）

掲・はされたモ）ル＼〝）五泄削、合わせは本酢拝務局までご連絡ください

◎伝∴‾板を通じてお友達ができたノブ、良い・r■蔓テ袖を得られたガもお知らせください

◎二言教の勧誘・政治情動・物．晶の販歳等、追考さんの支流以外の「川′」に利川され

た場合は退会とさせていただきます　尚、被r．ifにあわれたノブけ本部まで二山路

ください

●

●

二

二

■

●

●

●

●

●

●

■

■

●

●

●

●

●

●

●

●

●
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参 事務局　だ　より

地震の被害状況が少しずつ分かってくるにつれ、そのあまりのひどさに声も

出ません。　被害にあわれた地域の皆さまに心よりお見舞い申し上げます。

この「膠原NO．161」が会員のすべての方に届くことを祈っています。

※40周年記念「膠原病ハンドブック　第3版」の発行間近か！l

本部設立40周年を記念して準備をしてきました「膠原病ハンドフノク　第

3版」がもうすぐできあがります。会員の皆さまには5月半ばにお送りいたし

ます。

節Ⅰ輩「膠原病に関する墓標知識」、第Ⅲ章「疾病に関連して知っておきたい

知識」、第Ⅲ章「社会保障に関する基礎知識」とも、新しい執筆の先生も加え拉

新の悍J報をお届けいたします。こ期待下さい。

※日本難病・疾病団体連絡協譲会（JPA）の国会請願署名・募金へご協力いただ

きましてありがとうございました。

皆さまからいただいた書名と募金は3月初めにJ P Aに送りました。

2月末日までに本部へお送りいただいた署名数、募金額をお知らせします。

東京支部　　　　　　　　526筆　　　　　　79，000円

埼玉県支部　　　　　　1227吏　　　　　　38．906円

神奈川県支部　　　　　　458筆　　　　　　67，760円

愛知県支部　　　　　　　619筆　　　　　　50，000円

島根県支部　　　　　　　668筆　　　　　　29，000円

山口リ．t支部　　　　　　　　　66筆　　　　　　12，000円

沖縄川し支那　　　　　　　990筆　　　　　　22，000円

本部会員　　　　　　　　14　7筆　　　　　　23，900円

●
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