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1 9　9　6　年　度活動　方針

はじめに

1995年度は､前年度に引き続き私達難病患者､家族にとって､人変

厳しい一年でした｡

国内では作雫問題､オウム義臣判､多くの国民の期待に反した入院給食費

の患者貝印導入､年金制度の改悪など､医療､福祉や薫らしの分野での厳

しい状況が進行し､命わせて地域医療の衰退等､ Pt情､社会不安と言える

出来事が相次ぎました｡

また､医療､福祉､障害者問題､高齢者問題とも共通する社会保FEirt差の全

面的な後退の･環として､国の難病対策の見直しか行われ､症状や地域､

経iF13k状況によって､受けられる保障に益Jl格差が生じようとしています｡

そして､岩谷管内1市1村8町においても､社会保障に関する種々の問題

に格差が出始めているのか規実です｡

このような情勢のためー　私達の支部をよr) -Jg油性化させ､活動の今体

的なdI'j進を支えとして今後共､用紙と,HJr.]を強めて11動力のある患者運動

(交流会拍動･医療講演会泊動･請願要望拍動･学田研惰描動･相談研修

1.石動･ ,F71政資金捕動･機関誌活動･連帯lrC同泊動)を目指してjliに頑張り

ましょう｡

なお､去る4月20日に稚内総合福祉センターで開催された運営委員定

期総会において､ 1 996年度の支部会計予算案が水認されました｡詳細

は､次ページの通りですo



科目 涛YD�7以亥｢�96年度予算 �4Ywb�

支部運営補助金 ��#�ﾃ����192,500 �;�>����^(�ｾ��

市町村補助金 ���ﾃ����10,000 �饂Y�｢�

その他の助成金 鉄�ﾃ����100,000 �'I>��8��檠Y�8ｺhｶ8檠�ﾂ�

参加費収入 ��3BﾃS���300,000 ��

寄附金収入 鼎�ﾃ����80,000 ��

協力会還元金収入 鼎Rﾃ#S��20,000 �;�>����ｺi|ﾘ橙�

募金箱還元金収入 �3rﾃ��r�30,000 �;�>����^Xｾ�J��

署名募金還元金収入 �2ﾃ都B�10,000 櫨�8ﾙ�檠��飲�kﾉ^Xｾ��

販売事業収入 田RﾃS�"�20,000 �H憺�8ﾈ�+X-��ﾈ.��

その他の事業収入 �3BﾃS���10,000 ��

受取利息収入 田��1{1 ��

雑収入 ��� ��

バザー売上収入 ��40,000 �-8.ｨ*�*(ﾔﾈ�｢�

発病連事業参加励攻収入 鉄づ都�� ��

預り金 �+�CrﾃScr� ��

積立金取崩収入 �� ��

刑期繰越金 塔津#C��91,245 ��

叫文人合言十 田C"ﾃ3CB�903,845 ��
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科目 �95年度決算 涛iD�7疫ﾈ蠅�摘要 

辛 �+ｸ,ﾉ�ﾈ,ﾈﾖ8ｶ9N��8,740 ���ﾃ���� 業費 鼎#�ﾃS�r�655,000 ��

地区集会費 ��2ﾃCs��20,000 �>ﾈ��$ｩ&霎hﾚy&ｸ橙�

全道集会 免ﾂﾃ����50,000 ��9;偖x檍����N�ｸﾊ倡2�

医療講演会 �3づC���50,000 �9|8ﾗX�橙�

検診相談会 ��bﾃs���50,000 豫ﾈ4ｸ98ﾉ��b�

機関紙.誌費 �#�ﾃS#��100,000 僖紿��Jﾘﾗ2�

研修会 涛�ﾃ�#��150,000 �;冉ｸ7X8ﾘ6(4駮�醜ﾊH�8橙�

合同し/+.交流会費 ��c�ﾃ涛b�150,000 �4�8ｨ5�7ﾘ5�7��ｸ6X4"�

地頭部会援助費 �#�ﾃ����30,000 �ﾘ跖ｬﾈ乘D�ﾖ9Gｸｧ｢�

相談員補助 ���0 ��

活動費 �#づ�C��30,000 ��

負担金.分担金 �#�ﾃ����20,000 ��

HSK負担金 ���5,000 ��

維持運営費 �39,786 都�ﾃ���� 

事務局責 ���10,000 ��

事務消耗品費 �"ﾃ��2�10,000 ��

通信費 �3Bﾃ#cr�35,000 ��

交通費 �2ﾃ�#��10,000 ��

資料費 ���5,000 ��

経費 畑�"�1,000 ��

積12二金支出金 � �� 

予備費 � �� 

次期繰越金 �91,245 涛rﾃ��R� 

支出合言十 �642,344 涛�2ﾃ��R� 
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令      令     ◇     令      令     ◇     令

第23回｢難病患者･障害者と

家族の全道集会｣報告
令      令     令     〇      ◇     〇     ◇

-　友の会は心のより　どころ　-

リウマチ部会　　畠山　倫子(稚内市在住)

■

此の度､ ｣ヒ昆市において｢難病患者･障害者と家族の全道集会]に二度目の参加を

してみて､リウマチ友の会に入会して､家で一人で考えているよりも､本当によかっ

たと思っておりますo

北見の術は身障者用トイレのあるホうルか少なくて､私は北海道難病連の紹介で､

皆さんとは別のホテルに宿泊させていただきましたo

3日の歓迎レセプションでは､旭川や函館､北見支部の患者さん､家族のjJと話が

[出来､全道集会の楽しさと､その反面開催の担当支部が大変こ苦労してる事も知りま

した｡

翌日は分科会で､リウマチ部会に出ました｡ 【慢性関節リウマチの最近の知識】 ､

北見赤卜字病院､種市幸二先生のスライドによる病気の進行､薬の副作用等色々と教

えられる事が沢山ありましたo

全体集会では､患者､藤井英俊さん｢体内に巣くう暴れん坊と闘い続けて20年‥

家族渡辺祐子｢子供に育てられてJの体験発表では泣かされましたo

私は､体がTE気でいるうちは､色々な会に参加したいと思っておりますo

●

●



[コ　　　⊂｣-

一一一一　明る　く　生き　よ　う　一冊-

腎臓病部会　　加藤　幸子

(稚内巾在住)

し｣　　　｢1-

●

●

第23liJJ難病患者と障害者と家族の全道集会に参加して､分科会での透析

での糖尿病の治療と管稗のお話を聞き､糖尿病は色々と合併症を引き起こ

しやすく､やっかいな病気と知り､少し怖い病気だなと思いました｡

現在､透析をしている人の3分の1の人か､糖尿病腎症によるものだそ

うです｡

今｢ul初めて集会に参加させて損きましたかー　世の中には､色々な直りき

れない病気が沢山為り驚きました.患者さんの訴えのお話も聞きましたか､

皆さん色々と痛みや手足のしびれなどで､大変苫しい思いをして病夫もとた

たかって居る様で､お話を聞いているうちに胸か一杯になりました｡

私も一生過3凹の通院ですか､世の中には自分より大変な人々か沢山居

る事を知り､くよくよせず務めて明るく生活していきたいと思います0
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⊂]　　し｣-

一一一　参加してよかった　一一一一

腎臓病部会　　植　　進

(豊富町在住)

[コ　　　亡]-

私は､腎臓部会に出席をして(透析での糖尿病の治療と管理について)

市立札幌病院腎臓内科　副医長　深沢佐和子先生の講演を聞き本当によか

ったと思いました｡

私も､透析を始めて2年になります｡話を聞きながら､いかに自己管理

が大切かがわかりました｡又､全体会議のなかで基調報告が有り比の報告

を聞きながら､自分よりまだ幸い思いをして居る人か居るのだなあーと思

い､がまんしなからがんばって生きて行く考えをして居るところです0



-, > C]≠⇒中一一一｣｣-⇒中一一一{二ト一一一⇒ 令-

一一一一全道集会に参加して　一一一一

リウマチ部会　　佐々木　干点

(豊富町在住)

●　　-⇒く- ｣一一一一｣二ト-⇒中一一一r｣-⇒中一ltJ-⇒中一

8月2 ･ 3 rl北見市で開催されました第23回食道集会に出席しましたo

当初楽しみにしていたレセプションには､何かの手違いで出席出来ません

でした｡

このレセプションには､各地から同じ悩みや苦しみをもつ仲間か集まり､

語り合い､感激､感動する機会が多い集会で､参加できず､後日旭川での

集会でお逢いした旭川の仲間が､前日のレセプションでお目にかかりたか

ったと､お互いにお話をして帰りました｡

翌日､北見市で開催されたリウマチ部会の演題は｢慢性関節一川マチ最

●　　近の知識｣でしたので､私にと-ては非常に勉強になることで､関心をも

っておききしました｡

最近のリウマチの治療はー　まだ解明されていないこと､つらいこと､不

安に思うこと､早期発見のためのチェック､慢性関節リウマチの治療法な

ど､スライドを使用して説明して下さいましたが､ ､私にとっては勉強に

なることばかりでしたが､外国語が多く､メモがとれなく､大変でしたo

いづれにしても､集会に参加して思いましたのは､宗谷からの行程は､

遠い地域でしたので時間的余裕がもう少しあればと思いました｡

-　7　-



Shall We_坦並週_-

浜　田　　京　子

(稚内市在住)

-､L;I/j･､.j･/;L LL;㌔ ⊂泣〔泣媒)〔缶⊂添-

車イスダンスは､口本でもようやく知られるようになりましたかー　まだ

一般的に普及されておりません｡しかし､近い将来､卓イスを使っている

人々と､そうでない人々とか気軽に楽しむ身近なスポ　ッになる事を､確

信しております(⊃

ダンス教師の私としましては､すべての人にダンスの楽しさを伝えたい

という想いがあります｡音楽か流れる空間のなかで､踊る喜びを知ってい

ただきたい｡障害かあってもなくてもその可能な動きで共に音楽義視をす

るすはらしさ､楽しさを実感していただきたいと切に思うのです｡

しかし､興味のない人に無理強いは出来ません｡ここが難かしいところ

です｡

卓イスダンスは､福祉に優れている北欧やドイツで2 5年前に考案され

そのスポーツ性とリ-ビリテーション効果か注目され各国に広まるように

なりました｡

スポーツダンスとしても普及され､多数の国で競技スポーツとしても認

められるようになり昨年､パラリンピックの正式種目に認定されました｡

本年､社交ダンス競技会『スーパー･ジャパンカップタンス96』か干

葉市で開催され､日本で始めて車イスダンス種目か､競技会で取り入れら

れました｡

国内外の1 9組のペアか絶妙なコンビネーションで『車輪の舞』を披露

した訳です｡

-　8　-
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●

優勝は､昨年のヨーロッパ選手権で優勝した､ドイツの車イスダンサー

(32歳)とミュンヘン工科大学の学生(24歳)のコンビでしたo

5年程前に生まれたばかりの日本の車イスダンスですが､これからが楽

しみです｡

ここまで一気に書いてしまいましたが､さて､車イスダンスとはどのよ

うな踊りなのでしょうか｡ペンで伝えるのは難かしいですか､車イスのダ

ンサーと健常者のパートナーのペアか､音楽にあわせて踊るのです｡どち

らかが男性で､どちらかが女性です｡

リズムにのりながら手や手首を握りあって表現したり､クルリッとスど

ンをしてきれのよい動きをしますo　もちろん手腕に障害があると難かしい

ですから､話し合いなから美しいラインを作る練習をします｡

アイコンタクトといって､見っめあって踊ることも多くあります｡やわ

らかなメロディーの時は､やさしい目で見つめあい､はけしい曲に変わる

と情熱的な目になったりと多様です｡

又､リズムに乗せて健常者が車イスを引いて前進､後退させ､所々で二

人でポーズをつくります｡両者の-一七二一が大切で､立っている人と座

っている人の差を､視覚的にどう美しく見せるかが大切なポイントです｡

なにか難かしそうですが､二人で楽しい気分で音楽を感じるのか一番で

す｡

おわかりになりましたか?

二本の足で歩く人と､たまたま車イスが足の二人か､同じ音楽の中で踊

る喜びを共有するのか､車イスダンスなのです｡

さあ､踊りませんか?

ー　9　-



_ト.,_-.,. _難点

(2〕 橋　本　病

(平成8年3月3 1日現在稚内保健所管轄内患者数2 1 3名)

t王かる

橋本病は1912年に九州大学の橋本策博士(1934年他界)が初

めて記載した疾患である｡博士は中年以降の4名の~女作の硬く､ぴまん

性に腫脹した甲状腺腔を病理組織学的に検索すると､涼胞上皮細胞(甲

状腺組織内のコロイドをとりまいて存在する細胞で､サイログロブリン

を合成し､甲状腺ホルモンを分泌する)の変性､高度のリンパ球浸潤お

よび線経の増殖を共通の所見として認め､このような所見を示す場合杏

橋本病として定義した｡その後､他の慢性甲状腺炎も本質的に変らない

ことが明らかになって､橋本病はヒトの慢性甲状腺炎の代名詞として用

いられるようになり､さらに自己免疫機序の関与が知られるようになっ

て､現在では代表的な臓器特異的自己免疫疾患として注目されている｡

病　因

本症甲状腺組織にはリンパ球浸潤が認められること､本症患者の血中に

は抗甲状腺抗体が存在すること､および実験的に動物に甲状腺抗原感作に

より本症を作製できることなどから､代表的な臓器特異的自己免疫疾患で

あるとされている｡しかし､発症機序の詳細については現在まだ不明な点

が多い｡

10
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本症の10-20%に全身倦怠感ー　浮腫､肩凝りー　易疲労性ー　便秘ー　耐

寒性低下ー　皮膚乾燥などの甲状腺機能低下の症状が出現する｡

③合併症

自己免疫疾患であるため､慢性関節リウマチ､ S t｣F:などの自己免疫疾

患の合併がしばしば見られる｡

治　療

本症は自己免疫疾患であるが､現在､自己免疫異常そのものを根本的に

治療する方法はない｡

甲状腺腫大のみで､甲状腺機能が正常である場合は､特別な治療の必要

はないが､長い年月の間には甲状腺機能低下症へ移行する場合もあるので､

定期的な経過観察が必要である｡

明らかな甲状腺機能低下症を合併している場合や臨床的に甲状腺機能は

正常でも､潜在的な甲状腺機能低下のある場合や甲状腺腫の大きい場合に

甲状腺機能の正常化および甲状腺陸の縮小をEjl的として､甲状腺ホルモン

製剤による治療が行われる｡ホルモンによる補充療法は終生行うのが原則

である｡

甲状腺陸が非常に大きい場合には､ステロイドホルモンの内服や､ステ

ロイドホルモンの甲状腺内注入などが行われる場合もあるが､治療を中止

すると再び大きくなるので､一般的には行われない｡

【引用･参考文献】

*現代難病事典(西谷　裕編)　1993年3月25日発行　㈱東山書房

*HSK r野｣臨時号患者のための橋本病1994年6月10日発行

北海道身体障害者団体定期刊行物協会
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疫　学

厚生省特定疾患｢橋本病調査研究班｣が昭和49年から昭和50年の3

年間に行った調査で､本症の有病率は人口10万人当り40. 7人以上で

あり､その性比は他の自己免疫疾患と同様に女子に多く､ 1 : 15. 8で

あったと報告している｡その年齢分布は､ 10歳以下0. 7%､ 10-1

9歳6. 7%､ 20-29歳12. 9%､ 30-39歳15. 8%､ 40

-49歳24. 6%､ 50-59歳22. 6%ー　60歳以上16. 7%で､

40､ 50歳代にピークを示した｡

学齢期の小児についてはー　ラリソンらがアメリカネバタ州で11歳から

18歳までの5､ 000人について調査し､本症の有病率は1. 3%であっ

たと報告している｡

我が国においてはー金沢市と千葉市にの小･中･高校生について調査し､

その有病率は小学生0-0. 13%､中学生0. 33-0. 57%､高校

生0. 36-0. 42%であると報告している｡

また､本症はしばしば家系的発生がみられ､バセドゥ病､ SLE (全身

性エリテマトーデス)など自己免疫疾患を多く発症する家系内にみられる

ことが多いので､遺伝的素因が存在すると考えられている｡

症　状

甲棚腫大による症状と､甲状腺ホルモン分泌異常による症状がある｡ ●

①甲状腺陛大による症状

本症の92%に甲状腺陸を認める｡ぴまん性甲状腺錘を示すものがもっ

とも多く､時には結節性に触れることがある｡硬度は初期は比較的柔らか

いが､羅病期間が長いと硬くなる｡甲状腺に自発痛を伴うことはない｡前

額部に不快感を訴えることが多いが､甲状腺煙と周囲組織との癒着は認め

られず､気管の圧排狭窄を伴うことは殆どない｡

②甲状腺ホルモン分泌異常による症状
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寄稿

●

●

全道ボランティア研修会に参加して
報告者/古川則子･相谷いくみ･坪田しのぶ･岡野貞子

昨年の6月､新米の個人ボランティア421は､ボランティアを受ける側

の心の問題を感じることができ､長く続けたいという思いを　一つに､札幌

市で開催された難病連主催による全道ボランティア研修会を受講した0

特に印象に粟島ったのは､第1講の｢視覚障害者歩行介助と食事｣の中で､

新井講師が開口一番に手引者は｢何もしない､しないこと｡それはどうい

うことかと言えば､特別なことをしないということだ｣と話されたことどつ

た｡しかし､私達はどういうことか全く理解できず唖然としたが､その言

葉の意味が､実技を通して感動とも思えるような心の高まりを感じながら

理解することができた｡

アイマスクを付けたり､また手引者としての体験の中で｢何もしないこ

と｣とは､ ①手引者は障害者に肘を教える(9狭い場所では手引者が肘を後

ろに曲げる｡障害者は後ろに付く③手引者は2人分の巾を確保する④階段

の昇降はその直前で1Lり､手引者が先に昇降し障害者は肘で段差を感じ取

る｡この4つの基本姿勢で常に行動を起こす｡

では､ ｢特別なこと｣とは､ (》手を引っ張ったり(診後ろから支えながら

歩行したり､椅子に座らせること､と話された｡

アイマスクを付けての第一歩は､不安と怖さで体中が硬くなったが､手

引者が基本姿勢を取り行動すること｡声がげ､周囲の説明などから一番怖

かった車､横断歩道､踏切､階段の昇降も安心して歩行できた.そして､

｢特別なこと｣をされる方が､不安や恐怖を強く感じた｡

手引者は基本姿勢で普通に行動することが大切であると痛感したが､普

通にすることが何かをすることよりも難しいとも感じた｡

食事の実技に於いても物の場所､献立内容､の説明だけで手に触れ､臭
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い等から美味しく食べられることを知り､相手の気持ちを理解し､臼の見

えない部分だけを補い､障害者の行動に合わすことが巌も人切であると思

つ｡

第2講は､札幌医大の橋本先生による｢障害者･高齢者のカ介護｣で､

講義や21時までのテイスカッションに加わり､自分と家族を赤裸に語っ

たり､尽食を受講生と共にし､ざっくばらんな先生のありのままの姿､人

間性に触れ､私達も先生のような心を持てる人間になりたいと新鮮な気持

ちになった｡

第3講は､難病連事務局長の伊藤氏による講義で､難病とは何か､ボラ

ンティアとは､ JJiきていてよかった､禁しかったと思えるようにIti援する

ことを学んだ｡

第4講は車椅子の移動､体を移動介助の実技で､基本動作をしっかりと

身に付けることによって､受ける側に安心､安菜に苦痛なく､急な階段や

段差を越えられることを体験した｡この研修会は全体を通して3分の2が

実技であり､あっという間の2口間でした｡

受講生は20歳前後の学生が多く､テイスカッションをしたり､一一夜を

共に過こし､ 50名の受講生同志が助け合いながら講師と　一体となり､楽

しい研修でした｡

受ける人も､する人も､地球というポートに乗り合わせ､優者から劣者

への同情や憐れみからの行為ではなく､同じ人間として隣り合って同じ視

点から見つめて共に考える精神であり､善意の押しつけや自己満足に終わっ

てはならないと思う0本当に相手のためになっているか､必要としている

ことが本当に充たされているか､常に反省することを忘れたくないと思い

ました｡私達は､この研修で得た知識､技術一思いやりの心を自然体で応

援でき､長く続けたいと思っています｡

今後お役に立てることがありましたら､何時でも､何処でもお声をかけ

ていただけたら幸いに存じます｡今後共､どうぞ宜しくお願い致します｡



′/′′/稚内支部　行事案内〝〝′

-■r月干ガ　ニ/検診

日時　9月1 4日(土)午前9時～正午まで

場所　稚内市総合福祉センター(稚内市宝_来4JーE]1番41号)

料金　6千円(当日､会場にて申し受けます)

申込方法はー　9月5日(午前9時～午後5時｡但し､上･日曜日は休み)

までに､稚内市総合福祉センター内ボランティアセンター(0162-

24-0244)へ電話予約すること｡

* l宋療言i琴演会

●

●

日時　9月29日(日)牛後1時～3時

場所　稚内市総合福祉センター4F (稚内市宝来4丁目1番41号)

講師　横串　算敏氏(札幌医科大学整形外科助教授)

演題　｢薬の作用と副作用について｣

【転筋等量氏のプロフィール】昭和26年1月19日生まれ｡45歳｡同55年

9月､札幌医科大学大学院医学研究科卒.同年11月､北海道公立学校教

員･札幌医科大学整形外科講座(助手)｡同58年7月､登別厚生年金病院

整形外科科長｡同59年1月､北海道公立学校教員･札幌医科大学整形外

科講座(助手)｡同年7月､道立札幌肢体不自由児総合療育センター･整形外

科医師｡同60年1月､北海道公立学校教員･札幌医科大学整形外科講座

(助手)｡平成1年12月､北海道公立学校教員･札幌医科大学整形外科講

座(講師)｡同5年7月ー　北海道公立学校教員(助教授) ･ I))1ヒ11TJテ-ション部副部

長兼務､現在に至る｡

-難病連稚内二支部合同　レ　ク　｢　ク　リ　ス
マ　スノヾ-　テ　ィ　- ｣

日時　12月8日(日)午前1 1時～午後2時(予定)

場所　浜頓別町(予定)

なお､会費等は未定ですので､詳しいことが決まり次第お知らせ致しま

す.,

知嚢蛮"....去る8月25日(日) ､枝幸町で行われ

た会議において､ r商宗谷地区支部準備会｣が発足しましたことを報告致

します｡
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