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・オ15回支都総会終わる

　

．．．．

　　

支部張力ヽらひとこと

　

．．．．．

　　

総会報告．‥‥‥

　　

６賎役敵介‥‥‥

　　

噂金に関す碑恥賀講演瓦を聞いて

　　

交流会に参加して．‥

　

．．．

・稔渚ととも胞関西労卜μり発刊＿．

Ｉおヽたよリコーナー．‥

　

．‥

　

．

・事務局か卯お知らせ

　　

記念号発ﾃﾞりに飢友原稿募簾

　

‥

・全身陛エり子マトーテスを中/いとした

　

膠原病の測恥現状と日常生活につしIて

－
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オ13回支部総会終わる

　　

去ゐ･５月24附土)、25日㈲の両曰にわ八っマホ3回全国

　

膠原病友の会北l海道支部総乱j9び交流会そしマ「事例を通

　

にて頷膠原病患看と年金バ講師尨幌北社会憚険幕膜所T佐犀

卜春男氏｣と題ずる講う寅会糾于われましだ。

グ‾(総会と講演会(ｱ､会場ば北海道難病センタづそれぞれの参加

　

看数ば文部総会に)3旬子流会(27名)､講演会ぐ∃o名)ニ流会

　

の報看は詞ページをゴ覧下了八

　　

当日はあいにくの暴風雨マ吹席看がブゐぴ)ではと心配してい

　

まし友､が、達くば瀬椋や足寄かへ出席を予定されマい几方

　

全

　

員が出席しまし几荊にも負けず

　

風に乙則す貨私ｱこ石ど漕

　

くなりまし趾。

　　

ただひとつ残念だっｱＪぼっいぞ支部長が総会(刀一週悶莉に

　

入院して総会に出席フズな（つ穴こと。支苛俵不在Ｑ総会は支

　

鄙振立以釆はじめてａ二とてヽ百。

　　

また、医療講演以ﾀﾄＧ講演会ば今回が和泊マの試みでし八が、

　

今年牟月に年金法が酋T正された直後とあっマ

　

寿加者９関/ビ乙

　

なｒな｀ｲ)ヽ(７も(？マヽしｱﾋ。個ﾉｾＱケースによべ異なゐ穴釣質問が

　

引割り切らず、即褐が足りなぐほどブし乙この講演内刄につ

　

いては

　

9 FlIOB発行のヘン為ぱλぼし｡マ詳しくお知らせし

　

ます。ご期待下ｊい。



支部長からひ・とて心

小寺

　

千明

　

北海道の短し凛を、皆さんいヵ･がお過ごし？すか。

　

今茸度[刀総会は、支部長で和Jががら友の会入会以剰]じめ

マ欠席しマしＪい皆様に大変ご鑓惑をおかけし八ことを深く

お詑ぴ七ヽたしま可。

「総会励日まマ体調を雅文

　

元気な顔でお透しヽし迂しょう」と

申し上げ友私でしたが刃度前後(ｱり熱と下痢には勝７ず。総会

を目前にして入院となってしｊいｊし乙お陰隷７ヽ感日聞とじ

づ

八皆棟には本当にありか･とうごゴしづし7乙

　

申し遅れぼし几がご今年もＪ几支部長を務めボぜてし頃だく

ことになりｊし八｡。現在、友の会北海道支部ｏ会員は旧〇名を

こえ、各地域７で活動び舌発に行なわ1べゐようになってさてお

りｊ百。今年画よろしくお付亨かい下寸い。

２



昭和60年度沃算報告

刈又　　入 支　　　出

必衰補助金 ワSo,ooo 畢栗茸 1.039.586

会　　債 284.4-00 会議費 (49.54-0

寄付奮 ! 22.ワ００ 難病速射頃 ( 1.6 8-0

事業取孤 99.753、 役員会肴 ぢ５．６２０

弦収入 ワタ８Ｑ 中農金蔵肴 8 2.2∠μ）

預り金 ｜∠1-70 0 医肺講演会 20S.834

前期原題曇 ２Ｓﾜ.969 庖老大を I 33.456

利　　匙 2 20 1 騰閲拭 １ワ9.688

冴の他の助成金 2 o .o 0 0
廼諏硝 日4.070

※必衰収入内訳2.84400

　　2.1 OOP刈3A-A = 28(､4oo

　　1.500 p)X　2χ●　3.0 00

※斎島昧益内訳　　99.753

　　・シ。ンプ一把　　76.253
　　・いちば頑fしNO荊

　　　ぷoo円x2ぎ部●　12おり
　　り憚原羽翼Ⅲ号

　　　＆o円,(22鄭=　目.00 o

必大剛絢服紗1訳14Q.447

　　・規　　奎　　42.467
　　・郵便諏努　62.239

　　・j涼行倆i　/ 5.74 I
　　・氷原奎　2･､Q∂0

相談員補助 ワ○､○○○

箔影贋 I SA-0 ＼8

畝対食 ３１４､５００

縁語会費 引３．○００

ＨＳＫ原題金 1.500

銀将還肆 95､oぶO

薬務局費 94 560

賓府費 ４９０

胆　菅 ０

次期樹齢 140.447

今　計 1､589.603 兪　　計 /､589､603

３-



昭和60年農活動報告

４月

日日

　

理畢会

15日

　

役pはヽ

ワ日

　

会計監査

21日

　

友(ｱ)会全圓総会.医療

　　　

講演会(大阪)

６月

｜日

　

オ20回理暑会

8.9 bオ回回支都総会

10日

　

役員会

'６８緊蒜鉉門

26日

　

和司ﾚﾌ実刑腿会

釦日

　

才子や回ば回しｸり

に)日

口日

2牟日

25日

＆月

段員会

いちはλぼし臨時号伊ン

ヶ-ﾄ)発行

丸幌地区交流会回名)

参l完区部慨槌喋い

　　　　　　　

ぐ33名)

４

弓月

２日

川日

12日

旧日

2ぢ日

28曰

合同レク実行委員会

肺1辿ぼし咆ら3発行泌）

旭川地医例会侶名）

オ四回理事会

役pi会

合同レク実行委員会

ワ月

２日

　

役員会

ワ日

　

旭川定区例会㈲別

口日

　

役員会(舗集会議)

に3日

　

オ22回理事会

ぼ日黄診懇談委員会

23日

　

合同しク秀行委員会

27,28s把難遅全国交決会



ぎ日

８日

j2日

26日

27日

2忿日

6Eﾖ

16日

９尽

事茉・資金委員会

難絢変旭川地区合同ﾚｸ

　　　　　　　

㈲洵

いちばんぼし緞舛発行ひ匍

双員会

旭川児区学習会心?3名）

札幌兇区交流会㈲名）

１月

耳菜・資金委員会

役員研修会臼名）
オ24回理尋会

(6.1｢7日旭川地区交流会

　　　　　

じ白蒸行司創
ｇｆ

　

日
９つ
ム

隔日

22日

25日

26日

員会

役pl会ぐ編集会議）

事果・資金委員会

友Ｑ会新年会随名）

オ25回理事会

ぢ

/〇月

５日

　

アシヶ-ﾄ集訓乍渫

/､3a

　

オ23回理事会

2了日、役員会

26e

　

昶幌jを:医療講演会澗

　　　

談会Ｇが名）

1２月

ぽ日

　

飛リティクリスマスパーうｰ

　　　　　　　　　　　

白○名）

防日

　

段員会ぐ編集会議）

２月

旧日役員会ぐ編集会

23a

　

旭ﾉ恍区新年奴/6匍

28日

　

事業，資金委員会

６日

/6日･

､3月

いちばん1れぬ伺暁㈲）

帯広完区医療講演会

　　　　　　

(２５5b)

25a

　

役回会



・●●●昭和60年度の活動をふりかえって●つｊ・

川

　

医療講演会

妬心祭 テ　ー　マ 講　孵　石 勒哺数

6叫6月㈲

　ニセコ
凍原病における精神症状．

勤引疫高良渕痢匯

　　中耳秀紀死生
2斗名，

60^10月泌日
　載嘆

個科･整数肘手力｀ら見八

　　　骨頭壊死について。 ツ昿‰鼎呂 25Z,＼

６匯3月/6日
　帯　広 SLEを笑ぶ階?竺

勤医偏札幌丘琲病院

　　中将秀紀光生
25石

り医療講演会で初めマ精神症状についマ取･ノエげ几二ど。

　　

この子－マについマぼ暗いイメージがっごぼと√取リ

エげることは簡単八が、そＱ後会員がどう受けよめうヵず

心配とレう意見乙釦づし乙ちょうどその項、中聯死生

の方がら塵神症状に関ずるアシヶ－ト調査の依頑があ･八

友cり蚕として七より満会でしか。本釆Ｇ病気だけでなぐ

「患恋。が一般人と同じ牡会生活上の脳みを将つようにな

づ七二とて≒不安や悩み石含めマ今後か積極的に取りよげ

マヅｊハヅ即題マプ。

2）骨頭壊死を内科登形外科（;り両面力､ら取りよげたこと。

　　

骨頭壊死９原因についマば、病気とステロイドＱ副作用

　

の両方が考えられマいマ。現状てはＪだばっｊりしマリＪ

６



せん．

　

そこで．内科･整形ﾀﾄ斜０それぞれの立場からご意見を

聞くことが出釆Ｊし几．二固満演内容につしてば.他Ｑ支

部がらぞﾉ利用ｊせマほしい旨Ｑ要望ダありまし仁

3)帯広地区医療講演会

　　

初めマ帯広地区で爵帳賑演会ヽを行ないまし友。こがヵヽら

　

か会員Gり皆ｊん(7)要望に答えマ

　

出釆るだけT仰＜口鴬域で

　

医療講演会を開催しマい万几い乙思っマいまず。

に）麿関紙について

　　　

・匹

○

９

ひ

９月/0曰

后

No.ぷ３

Ｎｏ.ら４

Ho.、ﾀﾞ５

　

友(７,会の活動剛襄本７ヽあ制跨関紙７了が。４回予定(ﾌ､と

ころ３回しか発行でゐことがで亨ませんでした。発健作寒

や印刷上Ｑ問題６函庄これからばページ猷を減らレ発

行回数を増冲していき八いと考えておりま百。

　

発送作家マば、お手伝

で。いろんな升そ会員c7)皆ｊんが系膨蜀の作業に孝即し吊

くわゐようになり、会員(;り輪琵

と思います。
７



即会員訪問

　

会員(Ｍぎさんと・交流をjμ)ゐことと、会員り1者が何

を望んマヤゐのか、何を匹い几いのか、を少しでも溥芦し

て、他c7呟ヽ員に即すがりともｲ云えゐことが出釆れば七始め

八会員訪司てヽした。しχ)､レ贋葡紙咆話７ヽは早くも昔寸

んに疑問を収け沁けるがとかってしｊいましｱ≒

　

でも会員訪問は、友の会所舌動の原点でjSゐと考え了竃

そんな意味から乙ﾉ会置訪問(ｱ)漏脊昨を見直レこれからも

継統してより玲くＱ会員ど裡しマゆごブ兄いと､てヽいぽ百。

㈲学習会

　

名茫区マヽヽ交流会にビとまら千学習会が芦め申ゐよや

なぺｊマいま貳乙各地区の刮砂報管を参照）

⑤役員会

　　

編剃滋を含めて/3回が冰ましブヒバ測辨賄を参照）

㈲

　

アンケート

　　　

淮の会が緬賊卜れて以釆、瀬＆⊃て本格的なアンケート調

　　

査を行なヤまレ匹附加流れとともに畑療丿抑受かこよ

ｇ



る症び(;･軽痴と、年齢層及び思考Ｑおヵヽかマ､｡ヽゐれ会的状

況など･の変化によ（会員が思考浪に求めていゐものは変

わってｊておりＪ寸。

　

活動(ﾌ)より良い方向を見い出し、恵ヽ老会が冷陳とうあゐ

べぎか、こ(ｱ)アンヶ-ﾄを参考にしマ新しい視式を見い出

しマゆ亨たいと思います。

(7)会費．袈脆販死に・･)りマ

よ二九二禦二ご∧鋤７

ｏ会費収入内訳

　　

284,400円

　　　　　

でZK殺ﾝ言フヅぷ

・草茉が益内訳

閣会員制犬況

-S.6/.4ﾖ現石E－

　

会員数

　　

ほ6名

　

04賤3名）

　　

男/3名

　

で

女げＱ名

99,753円
ｆ・シｊ９ンデー他

・いt}itA/＼fLNa49

・ﾉ卿弾購皿号

　　　　　　　　

16.2タ３円

SOO0f'^25円・(2^00円

ぷ改)部ｘ22円・n.ooり円

炳　　　兄 会買収 病　　　忌 を紙数

全身4生エリテマトーデス 1331 愈惘節り宍尹･罵膚筋炎
／沁

強　　反　　症 22 戦症他生工四ﾄｰﾃﾞｽ １

灰　膚　筋　炎 ワ 個性訪ﾃﾏﾄﾞ沁尽膚筋炎 ／

夕夕そ任筋炎 ９ 強4工炉卜官長ｯ廊更群 「ｊ

ｼｪｰｸﾞﾚﾝ鳶核群 ５ ま艮狐　双肩筋炎 ｊ

紹苛波動脈周困次 ／ ー　　涼 ３

慢在間節リウマチ －２

９



価 ム４ｏ言言ﾌﾞ濯

《函館梵区）･

　

◆6叫

　　　

会員との交流がより深められたど思います。活動を通し

　　

マ思う事は、電話をこまめにして話す巨漱を増やしｱﾘﾉ、

　　

入院中の会員を訪問寸るなとぺ/U｀に止めておくし自然に

　　

人開関係が出来ゐのだと改めて考えさせられまし/乙

　　　

シ々ソプーを買っマぞノらえ八（患者さん（膠原病）を

　　

紹介してりソレ几り尨も友昨飢の用事でヽ出歩く事が勿

　　

くなっ八一年でしｱ乙

◇6j年度活動方針

　　

２月に行なう子定てしヽ几勉強会μ

　

先生（;うご都吝で･出釆

　

Ｊせんでしたが、今年μ２～３回に分けて行なりてみたい

　

と思いＪす。そｙ

　

てくれる人を一人７ヽとJ増やし紅いと､ｔｕヽまず。

　　　　　　　　　　　　　　

ぐ超か扇田茄子）

／Ｑ



《旭川地区》

◆60年凛活動報告

　　

１．５月12日

　　

２．ワ月ワ日

３ ８月2ち日

お食事会修吻口者２ゐ）

お食事喰

　

｀ヤゼイリアヱマ＼2:00より

（彦９口遊/3ゐ）

友口会会彫ﾒ､夕圀方石合あマ匈鋤聊肖思

老Ｑ集二勤労者福祉会館にマド00よ

･八島々ﾛ看35名）

４

　

９月Ｓ日

　　

難病運旭川地区合同レクリエーいンに

　　　　　　　

参露⊃、天人峡パークホテルぐ和口㈲Ｏ知

か

　

９月2ﾜ日

　　

学習会「膠原瓶全報的なあ話．講鼠中

　　　　　　　

斟秀紀先生じ和口看2孫」

6｡//月/6日

　　　

ﾉﾜ日

ﾜ．２月23日

交流会パ泊旅行．天Ｘ､ボノぐークホテル

にてぐ参刀口遊夕名）

ちょっと遅め・漸年会ド珍夭.にて/J匹

よりぐ参ｶﾛ渚/6名）

　

こ・他．しおり作成や名乖乍賊なと5ろレまし求．今年lj

とても中陣(ｱ)濃い行事になったように思われま可．

◇６Ｌ

　　

ひと月おきに、交流会や学習会なごり考えてじ八ヽま万。

　　　　　　　　　　　　　　　

（担か長坂由美子）

／／



《北見地区》

　

◆6G年濯活動報き

　　

・牟月４日

　　

喫茶店町トンカム．にて杉山フミ､ざんを偲

　　　　　　　　

ん７唱名郎

　　　　　　　　

考えさせられｊした.

　　

・５｀月30日

　　

学習会、日赤病院会議室にて．

　　　　　　　　

今野先生「５ＬＥの基礎知識．22名ぷ席、

　　　　　　　　

冷まで何回かしマい八だいた題なの７すが、

　　　　　　　　

難しくマ覚えられｊせんが．安心ば得られ

　　　　　　　　

るよう７･す．

　　

・９月29日

　

喫茶店「’シクラメン．にマ．谷口」ん妁に

　　　　　　　　

見にいんしゃいましたのでヽ紹介とお喋り．

　　　　　　　　

コーヒー/杯７長時間屑摩ってしまりまし

　　　　　　　　

仁谷口さんにはこれからそノ色々衰えてぃ

　　　　　　　　

ただけゐと思いＪ寸．

　　

・川月９日

　

医痢講秀会≒佐ﾉ･院生「膠原鳶の日常生活

　　　　　　　　

について．日赤病院会議室に四係む席．

　　　　　　　　

この雇な機会ばぶまりあ､ぼせん・で、質

　　　　　　　　

疑応剔備州をだけマ巌定マいアボ？まし

　　　　　　　　

μ．

　　

・／月26日

　　

新年会「｀王寿司．に万４名ぷ席．

/２



◇61年度洽動方針

　　

今年度は、今野死生が退職ざれ、斗出日ヵヽら副膠原病

　

夕陣もなくなりましμＱ７、学習会は出来ない乙思じま寸

　

が、、3ヶ月に一度(ｚ草まりぽ統けたいと思｡つマお･ぼす。

　　　　　　　　　　　　　　

(担当：加藤禎子)

《帯広た

　

◆＆)年度活動報告

　　

・引年３月。医療講演会｢'SLEを中心とし穴膠原櫛の價

　　　　　　　

療(ﾌ･現状ど日常生活にっいマ。ぐ中井秀紀先

　　　　　　　

生)2銘参刀ﾛ、

　　

・二Ｑ他、３回ほど会食をしまし几がく３人～ぢＡぐらい

　　　

の規模７一輪が鉱が｀つていさません。

　

◇６洋度活動方針

　　　

今年度(ｱ)目贋は／人７う勿くの漂泗をスローガンに、帯

　　

広市以外(ﾌ)方と乙お会いしｱＵヽと思います。

　　　　　　　　　　　　　　　

ぐ租当：清野和子)
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《札幌地区2》

　

◆況）年濯う罷帥綺

　　

・与月//日田

　

兄島ぽんぽしバ位記発送（６沁）

Ｑ

６

６月30B(b}

　

オワ回和臆測2:合同レフノエーシ，７Ｊり口

９月24日ぱ)

　

交流会ぐ勉強会り9名)

　　　　　　　

「'ステロイド９副作用について．

・９月//日㈲

・９日器已江）

・/○月ぎ府到

＠

□

○

I2R/5日(剛

／月2ぢ昭土)

３月６日休)

OＯ名）

　　

市立牙乙幌病院河野通史先生

卜あぽんぽし,. Ｎ０.５４蔓延(ワ知

交流会（勉強会バ０名）

９賜原病弥検液値:についてＪ

　　

勤医協向駈珠病院邸彫裕昭先生

アンケート算計作業川名）

飛リティクリスマスパーティー参卯００刹

新年会ぼ名）

≒ヽちばんぽしめ訪発送ぐ９剥

　

礼幌別丿月に一度開丿フリ八交流会ﾀﾞ）ヽら、祁］談会ヽを煮ね

ｱ魂?強会ﾋﾞいう形に変えマダ流を深めマいま竃参ｸﾛ者の

声とし７「医療講演会と違っ７肩が凝らす働豪に弗加でで

ゐ」とかごわや映ﾌ寸く質問もしやす山というご意見乙

あります．

　

涜同紙の発麹乍茉マばづ欠才に汎ﾕ州方々にお手ｲ云ｕヽレ

/４



ていただくようになり

感じま寸．

ここにも会員の験Ｑ拡がりを強く

　

新年会は寒ごと小雪まいﾉの不順な天戻胱､ぎだっ八ため

か、∂名と希ｸﾛ看ば少なかづ1c;りですが､料理を囲ん７衆

しいお喋叶Zヽ遡ごしました。

◇６暉度活動方針

　　

勉強会はまだ２回しか行なっマいませんがし出釆わば2~

　

3ヶ月に一度くらい(ｱ)割合７開いマいさμし七思っマい１

　

寸。テーマも病気(ﾌ)ことにしぼら亨、皆さんがヽらの要望な

　

と乙聞いマ沫めていきｱこいと思万ま可。そして札蜂吃どＱ

　

会員(7)皆グん全員が自分(ろ聞き几いテーマに気軽に秀句レ

　

この会が意衣｀(刀ある可げらしい会となっマいくよケご協

　

力をお願いしま寸。

　　　　　　　　　　　　　　　

ぐ担当川ヽ寺

　

千明)

/５



く釦|路光区》

　

◆タ:年度活動報告

　　　

友の会所甲明が郊ぺで入院寸ゐといづよう､な状態が丿茸

　　

中続いマしヽまミその為盾動ば少ソ亭滞気味と万・てしＪ

　　

いましご入院している方を．メンバ－２、３ぺで集って

　　

お見舞に伺バい八ま几電話で病気の状態、近況等を報管

　　

し合っマバ中間レ.マロ)連絡を禄．ておりＪし八．

　　　

ワ月に、難病纏釧路支部の愚老交流会が訂球わが友

　　

の会のメソバーどノき名ぬ席り也の病気(乃方々との交流を深

　　

めましｱ八

　　　

２月２曰、茶房ひ和室でj

　　

しＪし八．始めに囮訂死生がら「関節炎を主として謬う全

　　

身症状の病気の種類．について０お話が卸ﾉ、その撞

　

自

　　

由想談と万ヽつ八訳了､すがし先生にいろゾみな質問がズ々と

　　

飛び出しそれに対してひとつぴとつ丁寧にお答え下ざっ

　　

ておりj､し乙田打見生じは本当に感謝の念７一利乙し配

　　

有意義な桧ヽとなへ几一日マ･しﾌ乙

　　　

３月にば発足ｽﾞ)ヽら力になっマぐれた佇剛が漣い速い几

　　

州へ転勤の頻引忌才れｊし几．九州へ行っマし良丿医

　　

師、良亨刄に兎まれＪ万よ乃にと祈り、心がらの寂しさを

　　

隠レワ名程で頻々かに遮男付会を閉ざ回し八、

/6



◇61年度泡動方針

　　

神明としマの和を厚め、気楽なｶﾞｿづうでク)勉強会の場を

　

今年乙ぜぴ符もたいと考えております。

　　　　　　　　　　　　　　

(超当丿渡部/j液子)

昭和心年/変会計監を報､菅

β爵ロタ岬廓こお｀けゐ膠扁祓の勿晦道=支那(ｱ)会計を帳簿

と鋤壇忿弐合して監査証5果適正であることを報告致しｊ

厖

　

会計監査添え使瘤）

17



昭和ぶに年度子算

刈又　　入 支　　　出

崖衰補助金 ワSo.000 事業費 ＵＳＯ､Ｓ００

会　　債 ３Ｓフ､000 会議菅 ド７０､５００

寄ｨ寸奮 f 60.0 00 難病違勅頃 30-000

事業取孤 □50.0 00 段数会費 60.500

弦収入 ｜○､０００ 中碑浚渫潰 Ｓ０.０００

受取利斟臥 2.553 医廓清演公 350.０００

前期積善岳 １４０､４∠ドア 愚老大安 ／○○､０００

殲･関狐 2 0 0.000

地色育成費 I 25000

瀕診負補助 25.000

箔恥骨 / 5O.O00

畝希公｜　　　314.500

銀将会費 3 13.000

図Ｋ負赳公 レ500

維特進贈ｌ　　　ｉｏ５､000

薬務局歌 I 00.000

衰府令 5 000

釈　菅 ０

今　計 I 600.000 兪　　豺 /､600､000

旧



昭和61年席活動方針津）

１。膠原病ａ原因究明と沿療法(邸宦立慶望

２．通院費(7･助成｀につりマ

　　

ひ

3.膠原病に関々ゐ知莱副紐、

　　

C医療講演会～聡幌､庖ﾉ庄北見)

４，難病連ａ行事参ｳﾛ

ぢ凛筒紙Ｑ驀行ぐ５回)％、％､％％､妬

６．地域活動(乃推進

ﾜ、会員同応(ｱ)親睦を図ゐ。

８、

　

自己財源の確保

　　

(シ４ソプー等販光の協力を得ゐ｡)
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昭和61 年度役pl紹介ぺ?

氏　　系 柱　　　芹 TEL.

支部長
小寺千明
(機関如斜湘恕

｜

ｌ理事
三森丸子
測卿臓集祖郎

事務局
合計

長谷川道子

監査
浦辺倫子
漬胴紙編集勿き

評議員

佐々木朱巣

『
―
・
‐
‐
ｉ

小ぉ真智子ｉ

・営委員

佐々木照子
(健絲隷引

山回恭子(贋関聯珠洲

瀬賀笑子
(運粁湘引

西本恭子

佐々木食子
(事務馬脚云い)

滝本はるょ
(御職緬東西引

20



畑　区 担当者名 ｲ主　　　所 TEL,

旭川地区 長坂田英子

函館地区 潮田あ子

帯広把区 清野和子

北見把区 加藤瀕子

釧聾児区 渡部/j義子

難病逮から(ｱ)お知らせ

〈昭和引年度難病集団無料肘帥日程〉

　　

，８月240(0)

　

遠軽厚生病院

　　

，８月引町日）

　

雅内市立病院

　　

・９月ワ日佃

　　

倶知安厚竺病院

　　

・９月28臥日）

　

滝川市立病院

〈御寸は９時よ削2時Ｊで〉

〈附年飾俳齢〉
・ワ月川日（金）

　

今金地区ぐ今金町民センクり

り０月子定

　　　

浜中廼区ぐ老人福祉七ンタづ

　　

〈受付は事前呻鈷刮削〉

2/



　

みつめなおしてみませんか…あなた･;り年金

一一‘－‘-「年金に関１ゐ初めての講演会」を聞いて一一一‘-・-＾-

　

総会(ｱ､翌日｡2ち日に難病センターに於りマ、北社会保険事務

所佐藤春男タんを講師に迎え二和列を通しマ匈膠原病愚考と

年金。と題する講演

　

及び浙ぼ会が行なわれましハ。

　

今回の年金こﾀﾞ正の要点力、ら恕ま（実際に受積している､3例

を具体的に挙げ

　

わ心呻すい説明を口八八さまし几年金の

々給対乖にかﾉに之いと､町われマｊ刎蓼原病､愚者のにPマ、宗芦

に受給しマゾゐ人ぱ当日出参邨老では約ギ数々し几この数字

皿

者を含めゐとどっとﾀﾀﾂﾞはすです。

　

初度の内容を知らないために七。かく館斟嘲↓度を剰用マ･

きなしヽなどとゾろことがないよう二発病時とヽ(刀年金|てｶﾛ入し

マノこかイ厚薄年金・国民年金)ま友何歳で発病したぐ、乙

う一度躍かめてみＪせんや。あくま７・己申告です・でヽ。

　

洗寅後Ｇ相談会マば粁気を帯びた質問がﾀﾀく寄ゼら札時間

の影/な寸が残念でし几。交琉会や総会には出席しなソ方７て

講演会だけを聞ｊにき几方と､目立か(参力嗜3∂名ｸ年金に対する

関心Ｑ深さがうかがえました。亥９会道支部が結成されマ以釆。

耳金に関する講演会は初めマということ７すが≒これがらはzjヽ

規掃の勉強会でどﾉいいでずヵヽら

　

乙。とこういう減会を増力し

22



てぶ:ししヽと思いましμ。

　

（敞この講演内容は９月発行。鷹関紙で紹介します｡）

四八湘

機関紙「いちばんぽし」必 佐々木田紀子さん７

　

贋開紙(;う手書き(ﾌ､文字はと･なたが書し･マし1るん７すか、と

度々聞力Ｔま了。寸が了がしい、きれしヽが字は読みやすぐ

何よ･月手作りＧぬくひ扁町云わります。

　

佐々木ざんに初めてお願いしﾌﾞ≒のは。話年９月号がら７し

もう、5年になろうとしマい認可。佐々木方んば曰中、難病連

事務局に勤めていＪ可（鷹問紙発行(7･時はいつリＭ和集

りが遅く。急がせることがﾀﾀいのマ七マ乙大変そうで竃で

む原稿内容に/jぐわしい、蛍らしくヽか外を入れるなレレ

イアウトに&細がヽな心くば丿を兇せてくれ、安/として寸っが

りお仕せしマいま寸。

　

尚、先日皆さんのお手許に「なんれん/V0.37jが

ると恩し､ますがしＰＪ順みんなのページ(乃濯にび左々木寸ん

のことが絹介されマいます。

23



(＝ニ＝φ刀Ａ二二＝ご<■ jj;?;〉こ（＝＝-♪刀Jφこ（＝＝７７Ｊ)μ-

　　　　　　　　

交流会に参加して

こ）万（＝二＝ｊがＡ二二二つこ■JJ^ふ二）lcニ＝＝-♪|月Jに＝|瀬賀

　

史子

　　　　

去ゐら月247ら日、友の会の北海道支部総会が行われました

　　　

脱舛日非時からの総会剛飢６時ヵヽら津野のド真ん中にあゐ

　　　

「北海し（衣し心几呻央区南耳呆蔀ヰ丁目恚愛ビ｀ル５Ｆ)で交流

　　　

会が筒ゐ申まり八

　　　　

ｲか･/先生。河野先生乏お招ｊして出席看2ﾜ名、それに恵盾ざ

　　　

ん卵

　　　

30名で行われました。小寺支匍張が入院ということで二三森前

　　　

支部長<7)2人Ｇ先生の絹介から

　

年上の佐川先生(ｱ)れ杯の音頭

　　　

マ咬流会が蛤力ぼしﾌ八

　　　　

この勺に海し八ドしわ几は飲み統理ﾚ食べ双題で、まずは

　　　

みんな飲む食べゐに専化。３０脊程しマ座ひノラ､ツクスし几と

　　　

二乃マ八及の会へ人ゐさ一力いすなどを含め穴白ご:紹介、一人の

　　　

自己紹介になん穴ぐん片と話が出マ

　

長引ごながら乙びと通り

　　　

終わると庖は一段と盛り上が卜了ごました。ビつレが入っ八訟

　　　

かげてみんびのロ乙軽くなよ卜回須会わない人や、この回初め

　　　

マ会っ八人など七画気軽にスムースヽに話すことがIマッハようで

　　　

す。ｲ左川死生硝こ慮介戦｀々の強い要望か定かでばないの７す

　　　

八働慨生の後輩雨旨い先生が交流会る石うすぐ終わゐ八、

　　　

うどころへお見えにな引ま八盛り上ヵ川ましｱ乙

　　　

「北海しゃパしゃして･の交流会乙時明切れとか（自然にニ

2４



次剱丿難病センターでということになり、みんなで聯動。二次

会てヽとﾉ話がはずみ先生方と乙和気あいあ心それぞがにいろ

んな話が出たよう７す。スレj川に病気(ｱ)事を忘れ、これが膠

原病友の会の募まりかと知らない人が見たら驚<濯(昶月ゐい、

賑､りヵヽなものでした。それでヽ乙やばり話すことは病気の事が秒

く、日項脳ん７やる事。不安に思っている事

　

これから(ﾌ)薯な

ど愚痴や不平にならす思いっｙﾉ出しマヽ､りこように感じまし

ﾌﾞこ。少しはストレス解消になっ八の７づないかと思い、μまに

はこうぃうお酒の入った集まりをして、日項のうっポんを晴ら

寸・も病気を吹了飛ばす剛こ/に要なの７はかいず、と思った(ｚ

僑

ヽ。瀕マ舞ししヽ話ぼかりしマじる先生方(ﾌ)衆しいユーモラスのあ

る一面も見たような気が｀します。

　

この交流会の中乙みんなー／、一人何がヽを感丿と･､てしヽつ八

のでばないて･しょうか。これφヽら(ﾌ､自分の未来に対する希望と

いうるのを／

　

強い仲間がいゐということを｡/

亀一追記'I･････味'川|川|川|餉｡司………･｡烏川111HIHIl餉川叫||II‘I"知卜･H翁IHNIIr

　　

本当ば交琉会の盛り上がりみんなの興奮し八姿、お酉に

　

酔って出穴素顔などヽしとリアルに報告したかった万了寸衣

　

何分私自身が気分良く人一借酔ってしまいましたの７≒自分タ)

　

事７ヽ手づ不､こなり他の人・事にまでヽ目が回ら寸、あの交流会(刀

2５



興奮を如笑に皆棟におｲ云え７さふＪが残念です。今回参郭マ、

きなかづソ､ひ今度ｎ時には是非冷却して、直にこの興奮を哺

わうことをおすすめしま寸。

26



｜患者とといこ

ぺ

◆
１
友Ｑ会関西ﾌﾟﾛヽｙクより発刊

　

全国膠原廊友の会ヽ関西プロヽソクより「思者とともに。と題

でゐ報告集が溌刊ブれました。

　

こおぼ昨年9月、京鄭市におｕヽて行なわれ友「膠原榔を考

えゐ集山・報告集でも知ﾉまず。こJﾌ｣集りは学会づ曰本内

科学会近畿地方会)が主催し膠原病反印会関西ブロックど

京都府医師会が洪催すゐヒいケかってない試み７「患看こ

そ医療(7主人公。という新しい晰由幕明けを芦じｊせゐ石

(ｱ)て寸。

　

全体を大亨く二つに剣卦縦書ｙ石問亨に組んだ「闘和範

には、思看であり看護婦７である方からのワト釆通院百ゐ膠

原病患老のチエ､ｙフポノント。と題百ゐ凋言や闘病体験。き

た臍書jふ開かこ旭ん赳'医学編。７ぱ内科整形外科は言

うＪてそなく。反膚科､精仲科｡産婦人科。眼科まマ演にＪ

んべんなく絹羅寸れて払ぼす。

　

闘病生活の糧として、また膠原病(ﾌ)手引書とｕマ、ぜぴご

一読をおすすめします。

「患者と.とい≒

　

M4蝕」サイズ.　iO6ぺ㈲

　

Ｘ冊　1.０００円

お申し込みは

　

下記宛

　

にお願いしま１．

〈関酉ブロヴク事皿〉松林丈子４



- - - ・ -

　

● 一 一 - - -- - - - - ・ - - ･ - - ● -

回泡公1り回一９一

　　　　

｀４・ＩＪ４､Ｊヽ、こ．タヽｊ７､ノ｀－.Ｊ‾･‾

　

Q／

　

‾

　　　　　　

.････.･.'

　　　　　　　　　　　　　

一一一一一一一一一一

　　　　　　　　　　　　　

－－－一一一一一

二?奪芦

☆☆「いちばんばしを読んで☆☆

　　　　　　　　　　

」

　　　　　

〈広島県〉田原美子息

　　

いつかじ弾ませて読ませてぃアダこヽマドりＪす．

　　

医療講演会でのお話ば毎回とてむ詳しい(刀で

　

繰り返し読ん

　

でおりｊす．医師(7)方に蜂ゐ狐けでなぐ珊気に対寸る知識が

　

あれば白分て･冶そうと意欲も湧くレ不心要な心都をしなくて

　

涛むと思いま貳限られた診察時間な(ｱ)で詳し＜聞くこととj難

　

しいので．とマる参考にな巾ま價．これからどﾉいゐいゐなテー

　

マで取りよげヤ欲しじと思じま菟お几よりコーナーでは、会

　

員さんの生活状旅

　

とヽの肩な気持で過ごしておらかゐかわかり.

　

≒

　

訪問記録では．入院中の患者ｊんは友の会ａ方が訪ねマ下ｊる

　

レとて乱じ強く思っておられるので'はなりかな、と思うのでヽ

　

可が．そして見知らぬ人を、心の中てて早く良くなって.､と応

　

核しマいま百．つ

　

前向ﾐぎに生万マ行こうとさおマいゐのを知ゐ剛Ｊ.大丿心励み

　

ごなります．

　　

≒ヽちばんぼ'し．を通じて卯心の事を学び、心(乃友とずること

　

が出釆る印よじマも嬉しいことて寸．二戸から６忠着さんの交

　

流が深まり．一層発展可ゐことを期待しまず．
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●●・総会に出席できなが｀つ双方ヵヽらぴ･と･こ･と・●●

　　　　　　　　　　　　　

けし時期がずれ7しまいました｡）

●横山房子

　

ぐ帯広）

　

長い入院生活７尊い７すがし一曰乙犀く追従で寸るよう自分

かﾉに努力しマおりま気廿祥乙お身体を大事にｲ士事なさって

下こyい。見舞いに釆マ下で･。八佐々木さんに６よゐしくお伝え

下 さり。

●清野和子

　

ぐ帯広）

　

たμひ几寸らに、忙しｕヽ生活に無事耐えられゐ拍佃気力と

体力が冷ヽ年ばあゐようでで。腎機能が若干低下してきマソま覗

反比例しマ動了回っマゾゐ匹ま

　

ひよ。と了ゐと診状態なのが

むしれＪせん。十勝の桜と新緑がとても才れいてて。

●鈴木j＆子

　

ぐ釧路)

　

お誘い(ｱ)通知をあ０がIとうゴゴしヽぼす。出席し几いひてすが

まだ体が本調子ではないので、今回ば失礼させマいた片亨ま菟

SLEiﾌ･病状その石刷まお陰祥７落方着いマいＪすが、ステロ

イドＱ副作用マヽ白内障、高眼圧Lとな（目９血管炎乙ぴと犬

心うしぱらくぱ祥子を見ようど思ヽ衣います。どうそ｀皆味によ

ろしく糾云え下牡ヽ。

●谷口啓子

　

ぐ北見）

残念７ヽすが大変忙しｕヽ時期７す。娘はぺ年生。締食ヽを楽しみ
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リンゴのホッベマヽ通っマいまず。

・万口簾芳利

　

こ札幌）

ノ
り
曲
Ｉ

立
ｙ

　

３月に高涙を卒業しマ、イ月力仙はμ会人印呻閲入りをしｊ

し乙ｲ士事は事務了寸が思っ友よＯ右大変で。残業Zｼあります

会社が６時ま７なのマながヽなか病院に行けず、体ａ二とが兄配

です。今(ｱ)ところ自覚症れがない(ﾌ)ア元気に会社に行っマいま竃

●葛西

　

美智子

　

ぐ札幌）

　

傾員則

ン長かっ穴20呼しやっとＨ-Ｓｍｏ.になりぽし几。一歩前進で竃

ΞＬＥの方々。曰光防止か某ちゃん叱し了ら八やるんてヽすか？

●弁上

　

トメ

　

ぐ羅臼）

　

御送付下ｊｃまし八″シェーブレンにつヽヽマ｡（71パンフレ､ｙ

ト肩難うござ⊇ましハノトクｙ幕を言うとｙハJあＯまぜんが

私ば元気に曰常を送っております。病気とのあ吋丿合いが上手

になバＪか、今年ば風邪にろかからず冬を週ごし百し仁浙

の会９機関紙奈しみにして知ﾉ了乱

・岩崎米子

　

卵濤）

　

色々とお刀すえをい乃八丿厚く御礼申しょげ｀ま本この度．

シェーグレン症候群にっきましての詳ト､内容壱お送り下ヴい

言して訳に有難うごさ≒ヽＪし几お賠洋約症状の方乙悪く石な

釦



ら寸、自分なりに努力しマお｀ります(刀で御安/に下さいませ

●内海厚子

　

ぐ旭川） £
Ｆ
｀

　

こんにちわ。支部Gり皆辞お元気７･すヵヽ｡私ぴ年よ,ﾉに薬が

減り。体の調子乙宿く。日光に気をつけながら畑をやっており

ます･いつも欠席で申し訳けありませみ，いっc7･日にか皆樺に

お会い出来るのを楽しみにしマお･ぼオ。

●遠藤敬子

　

ぐ雅剛

変わらず薬とに縁が切れませんが丿日10叫で落ち着いマ

いる状態です。６月に結婚するので絃しい毎日を送っていま竃

層様６どうぞお元気でな

●森本敏江

　

ぐ石狩町）

　

本業Ｑ美容師復帰Ｑためと思ヽ.･立-ち．麻生店ロイ々ルホスト

マウェイトレ八りアルバイト７灘力づ‘くりに努めマいますが、

美容師以よＱハードな労働に近項体が参っマしまっています．

3/



　　

事務局から⑩⑩知昌世

　

こ

＊ｺﾞ寄付ｕ大片jました

　　　

嘱

・小谷千代膀

　

1.600円

・小隅千双簾

　

釦0り円

＊新しく入会乱

　　　

・中村静子ぺ

＊住所浚ヽ更こyが八方講マ爪

・高瀬弘娑ｓ

・が村和子あ

・遠藤美津子お

重本雅江tん

　

･扇田裕子雇

　

6・０円

ご佐藤春男雇かＯＯ円

知ﾉが乙うござ句ました。

(強蝕L　S./8到
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時間に余部ヽＱあゐﾒ、、体(ｱ)調子が良くなりｲ可ヵ’を始めよ

うど思っマいゐ人。誰ｽﾞ)･(7)ために編ん７･みたい/､、ｅ虻｡'

簡単なベストを補みながら編物の基礎を党えることが７き

ゐーいし｀と思いません気白分(;リペースに合わせてゆっ

くりと編んて、双にばそれを着て街を歩ヽ。ヽてみゐのも素敵

だと思いませんか。

　

瀦料は実費(家にあゐ、ほ八ブ謡系で結構７すよ｡)

　

詳しい事をお知りにかﾉたい方は…

　　　　　　　　　

浦賀史子S Q//(823) f168

I－－－●-●--
！

　

４争。‥。』ｉ

　

難病センターは、このようにご利用い
1.................-.-.--..........-....-.-.

相談室一医療・福祉制度・年金・福祉機

　　　　

器・法律などの相談とアドバイ

　　　　

ス。電話・手紙・ご来所，いつ

　　　　

でもどうぞ。（毎週月曜日～金

　　　　

曜日／午前10時～午後５時）

ｉ餓室一患者会・障害者団体などの会議

　　　　

・講演会・研修会などにどう

　　　　

ぞ。ビデオ，スライド,0H P .

　　　　

映写機，録音機など，各種設備

　　　　

を用意してあります。

會泊室一入院待ち,通院,お見舞いなど，

　　　　

患者・ご家族の方々や患者会な

　　　　

どの会合，研修会などにご利用

　　　　

いただけます。

た だ す ま す
‐
’
！
・
Ｉ
’

－ )

　　　　

定員16人／和室（４）・洋室

　　　　　

（１）

安全設備一あらゆる事態に備え，万全の

　　　　

設備を備えています。安心して

　　　　

ご利用下さい。

その他一福祉機器の展示，相談，患者会

　　　　

活動のためゐ印刷設備などご利

　　　　

用いただけます。

開館日－１月７日から12月27日まで（臨

　　　　

時休館日があります）。

　　　　

利用時間は午前９時～午後９時

　　　　　

（会議室）

　

一般の方もご利用下さいい。
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｢｀/5周年記念号ヅ発刊に向けて

みなさん力ヽらの原稿募集か

　

総4M席で画おあしましたように．釆年は友即会北海道支部

抑びなれてﾉぢ年目にあ伺ﾉまで.．

　

それを記念して勺5同年記念号.の発刊を企画し７知ﾉま竃

全体を医学絹と友の会編に大ｊく分け、医学編７･は過去数年間

に開かれた医療講演会(ｱ)原稿に、それぞ抑旦当された先生に加

筆言Ｅ:Eしマいアダミくことにレ新たに飛膚筋（裸皮症．沁－

プレスま几膠原病の皮膚症状など、総合的な凌点で取り組み

たいと意気込ん勾いﾉＪす．

　

･そこ７唐さんにお願uヽしﾌﾞ八ヽ剛ま。友(か会編Ｑ方マ･、これは

みんなでｲyゐページにしたごＱ７･す。闘病記。育児奮戦記､エッ

セイなど言と。ぜ寸んから(ｱ)ご屈稿をお願八､ヽだしまず。

　

尚

　

ご意見。ご希望などをぜひ孫Ｑ方まマお寄せ下ざい。

　

μz7りμり2月３旧７す。

〈迦銑〉 三森礼子

鉾



げ身４・ｏﾆ゛ﾄ｀一六標佐兄讐塑

　　　　　　　　　　　　

溶療c7)現状と日常生活にっいて一
寵

　　

★勤医協札幌丘珠和ぴ評豺梧

　

中共秀紀先生

　

今回は

　

主に治療(?)ことと曰常生活にっいてお話します。

　

呻４２年アメリカのクレンペラーが、組合組吠にその病気の

主な病変(7)あゐ６つ・病気をまとめマ7膠原病。と名付け言し

几。樺往閉節少ウマテ(り)ンノウマ千黎、全身雌エリテマトー

デス匹抑

　

強皮症伊託九皮膚筋炎‥拗発舷筋炎､結節作動

脈周囲炎

　

とビう６つａ病気を／つの薦念として膠原病と名付

けた(ﾌり７刀≒

　

その後。医学が進歩ｕ八レソつや万病気が二の膠原病に当て

μまゐとゾうことにい八現在で山斗の病気が膠原病ないし

類似疾患と名付にナられマソま乱そ(７中て嘔倒的に聊しヽのが。

傷ぽ圈節りウマ斗宍す。関節が腫れ白八関節が変形し川ノプ

る病気７ヽす。医学的には膠原病の中に入っマいますがし一般的

にば除外しマノノウマ手以ｸ叫病気を膠原病と言っていｊ工

　

膠原病りノウマチを除く)。患看数は全国で５万人位です。

その中７全身但エリテマトーデスの愚看数は、一番新しい厚生

省(刀データでは全国７ヽ約2万５千人いゐと言わわてい昔す。北海

道マ･は約1.000人と言われています。

雷



《膠厨丙好坤う

　

のす性に圧倒的に珊じ

　　　

全身性エリ子マレデス０場合ば、女佐対男佐が/0対/、

　　　

なじし濡2対1と言われてい旦可。

②

　

出産可能な年齢(2C～祁才)にﾀﾀk，

③

　

不明発熱

忠看ｊんQり卿瓦は発熱を経験しマいゐと､覧ヽい言す。風邪

でこでこ熱がまま個‾がここ(乃場合は恣療をずると冶りま

す。と二λが

　

二(ﾌり膠原病の場合口にヅいろな諧療をし

マも熱が下八ほせん。

不明発勢が荼って思君寸んがや院であゐ、そして2C~お

す仁マ予れど＼膠原病をます頭におか勧すればｼいﾉま七

ん。

④

　

皮膚症状

　　　

膠原線維は茂劇フズさん合まれマぐゐのでヽじろじろ

　　　

首皮膚順（が㈹まず。

　　

④

　

全身性工卜千マドーデスｏ場合は、蝶勁紅斑といバ

　　　

禾ノ斑戸､が蝶明月を広げ瓦ような奸才頬と鼻０とこ

　　　

利てざば工

　　

⑩

　

手足ひ先にしモブつけよ巾いし赤い尹紳一岸しマいな

　　　　

い玖点が出丿乱

　　

Ｇ

　

レイ……一現象
36



　　　

暖がヽい所ヵヽら急に外に出たり．冷かヽ.冰に手を入れ

　　　

ますと、手(ﾌ)先がろう冴くcﾌ)ように白＜透ｙ

　　　

感じになりヨす.

＠

　

日光過敏症

　　　

日光に当っ几郎分だけにざゆみが出几止赤い湿

疹が汰;ま乱曰光を浴ぴ７瀬分７１から．顔とｸﾞ)ヽ首

手だけマ≒そわ以外の痢肘臓わかマいゐ部分には

出言せん．

伍)関節痛。関節炎

　　　

関節にば結合組織が卿く含まれマしヽます。海外と一

　　　

緒に関節Ｑ痛みＸﾌ腫れが出て万ます。

○腎障害

　　　

字絢検診ご物易剣今などで蛋臼尿や血Ｊを指瀕ぐれ

　　　

マ、膠原鳶が発見ｊれゐことと､あります。蛋白尿

　　　

血尿･Ｊ膠原病(ﾌ)ごく初期Ｑ段階で出７＜ゐ可能性

　　　

がありまず。

(E)肺截蚕･胸膜炎

　　　

肺(7)細胞のまわりにある格例厩緻(7)炎症で、肺臓炎

　　　

になった肌｡胸膜蚕がおきます。

　

以上のような症状が出て万几場かには、膠原病を考えマ

チェッフします。

J7



《浙原病の治療で》

　　

鄭嘩法が主たるj台療にな･はすが曰常生活７㈹億乙

　

重要です。

○薬物療活について…副腎皮質ホルモン＝ステロイドホルモン

　　　　　　　　　　　　

ぐ以下､ステロイドと略します｡)

　

膠原病卵台療ﾌ)8～9割を占めマいゐ薬です。J蒋位前に発

見クれ八ヽ八ヽろ研究ボれマ。膠原病哨沸希として便われゐ

ようになりました。

　

この葉が発見方れ八}^<7iSLE<7)S年生存率は匍％でし八。

寸なわ万。診営優れてから５年後にば6割ぎ方がでくなゐとい

う状態でした。ところがこの草がｲぞわれ始めマカヽらう台釆残緯

が目を見はか壮咳くなり、５年生存率７い万ますと、鳶在で

は帖弘とな（命は保証てでゐとじうぐらいになってｊマお･ノ

ゴす。

　

そしてこ必ステロイド（現在ほとんど≒ど二(;り病院でも瀕

われマいゐばかド､ばなぐこ(ﾌ､草の麗用基準が胤底寸れ７、

ガダにかゼ八初回量(7)設淀基準々老成が淀式化察れマ､ざ八こと

し予診が良くなった要因マ寸。今痢犬にかせ穴便い方と答

いました軋SLE(7)場晋、腎臓ヵ岬･jれマいゐかどう琵あ

ゐじは聯区神経と客いまして。脳いヽ脊髄などが侵されマいる

かどうか

　

ごａ２つが重要になります。ＳしＥ印

ﾂﾞ)ヽ中枢相即轄:がなければ軽紅と考えマムヽわけ７気
３９



　

斑バ。これらの症状があゐかなｕヽχ)ヽが、こ(7)ステロ／rドの

襖ｃ方(ｱ)目安にかﾉま貳中栖啼経障害で重い場合は｡脳卒中

(7･よろに麻廊がくゐとか、高熱(ｱ･八めに意畝がかうゐうとなる

と（そうぃう場合はプレドニンという一番よく便ｵつれゐ草マ･

了が、大体＆:≒以上狸います｡普通1鍵弓昭です炉引2奴７ヽす

訟ま八血液異常がど肩燧万というニと石

　

薬を便う目安に

なりま貳血小板が諏ゐことによ･つマ出血しやすくなゐ

　

函ゐ

いは紫(ｱ)斑点糾本にて･さゐ、そうぃう場合は釦吋以上とかにな

りjL貳

　

大体｡病気にば自覚症状がｊ)-つて引ﾉ前マヘ自覚症状の軽い

重いによって病気(刀浦動ぼ乙沃まゐと思われがちで寸が、膠原

病の場合､血液や尿(ﾌ)所見か司気(ﾌ)活動ぼを測ります｡欄眼

巍巍i…………l'1115゛゛i°:i

なり悪くな・マじゐと考えなくてはいけま七ん。下に潜､つてじ

ろ氷（7ｙ式卿数は実際にはわからﾌﾟ八ヽ、表面に現われマいゐのは

ほん(7)わずかだと八ソとらえ方をしなければ、大荼な問違いを

おかすことになりま溥。

　

病気(ｱ)活動性を調べゐ瀬蚤はたくｊん釦ぼ介眠その印７ヽ

一巻大切ならｔ「利体。と耽D㈲抗体マず。これは血液の中に

奈ま牡マいゐ蛋白９こどです。そしてこ(ﾌ)補体値ば、病気が罵･

くなればｲ氏<かぼす。ユ常値は釦以上化H釦)位７ヽす。他Ｏ

検査ぜに全だ異常がかし自覚症球がなくマしこ(湖抹値が
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低t仲ばl病気にまだ活動陛娯あゐと考えま１．

　

そしてこ(;りステロイド(ﾌ)樗り方７す琵初回量の浹め方は今

ま７･お話したことが基準にいぼす。そして、例えはダ)吋がら

始め乙募査ぜが正常化し八段階マヽ草を葺らします飲む期間

ではな｀<。腫査の那果によって少し影つズらしマしヴまず。･そ

して最徒に

　

この病気を泰彦限抑える最やの量として維付量が

決まりま菟言っマみれば､初回量と維持量Ｑ設影珊しマ草

を減らすさし力口減が＼こ口病気を方療すゐよて･の一番重要なポ

イントというれヤブ。

　

これら(?り二とが＼ｊちんとふまえマ函れぱ

　

どんな珊院へ行

って乙あｺﾞ川問題は卸ほでん４

　

とこλが、二の減らし方とが

㈲回量維付量ハソ釧まがなり経験的な側面がありまず。

２ヶ月乙同じ量を飲んでヅゐからそろそろ減量しておいしヽしまずと

（。副作用マ･顔がまん丸になっマさマいゐ(7に少しも匿らして

ぐれなヅとか。雁さん方が非常にイライラしアゾ、医者に不安

を将っ月推考と､思りますしがし、ステロイドは瀕査値がヱ

常にならなければ減らこないということを理解しマい八万七

ﾌ八叱思いま寸。しかし大量に飲んマてな力ヽなか疾くならな

レあゐ叫洲薫(ｱ)働ごがどんどん落ちマいて、急を要々ゐ

場合は他砺右療が選ばれます。

　

これはダパルス療宏。と言いましマ。曰本語に直寸と

　

外量

療法と衣衡撃療沃と言っマいま貳これは。普段便う量剛0

4０



揖以上の量を３日間点滴寸ゐ方法７万。そおマ･急激に遮行す

ゐ病気を、短期間のうちに抑えゐことを目的としマイ更います。

それと乙う一つ、これは薬ではありませんが、ステロイドが良

く効かなりとヵヽ、ステロイドＱ副作用が孜すざて薬を増やせな

い場合４｀とに律う「血漿郊央療法。という(ﾌ)が釦ぼす。これ

はこの病気自竹はなぐ腎臓珊や冴(川んなめ気に儒わ

れまず。こればびとロに苫えば｡血液口中にこの病気を起こし

川ト臓器障害を悪化ｊせる物質があっﾌﾞﾋ･けゐと、それを全

部恥ﾉ除ｙ健庫な人(ﾌ)血液と掃えゐ方法です。しヤレこれ

はつ

液の中(7)ある祭釘乱すを取り出しマ、ヱ常な人(ｱ)血液を入れな

いで済む｀ような方法ご､マヽてｊＪした。これは人工腎臓し人工透

析と言われマいゐ考え方と同じマ･万。

　

それから。ステロイド以ﾀﾄ(ｱ)草があゐがということですが、

軽症の人は/沁ずしもステロイドを庶わなくマもいいんです｡最

初力ヽら全く便わなくマ。十分うまくいっマいる人乙たく方んし、

ます。そうぃう人ば、非ステロイド系(ﾌ)消炎､鎮痛剤などを僕

います。またSLE(乃症状７≒例えぱ血液剛愈環が悪ミ元気

がな｀大体がだるい、冷えるそうし≒八症1メレ対して漢方薬

を慄う二ともありま影

　

しガレあくまで慨蜘紬鋤であり昔

本
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お話ししま寸。こ(ﾌ)副作

用をと･うや。マ減ら万かが､畑療(ｱ1よで大変大き４ヽウェイトを

占めます。一番乃い副作用（なんと百ってぞJムバ/フェイスロ

満月様顔貌ですね。若い剣生にとっマば大変気になゐでしょう

（價療する立場から言わせマもらえばしなんと｡が我憚して欲

しいですね。

　

そして気をつけなけ八ばいけなｄ旧翔弛びとつに。感黛に

弱くなゐということが卸ﾉます。医学的にば丿易感染昨。と呼

んマゾます｡例えは価邪で借が誰てて風邪はび万ｊす。普通

は察－と淮っマしまう。とこゐがＳＬＥが重くマ。ヌ子ロイド

を飲ん７七ゐ人ぼなかなか風那がよくなりません。備兪によっ

ては気管支炎を起こし川八肺炎を郷こしヤハちょっとした

菌が尿やロから入ったりしま貳

　

これは非常に恐ろしいことマ･。

発疹〇年以上(ﾌ･S LE<?)方(ｱ･死囚マ･圧倒的に印い９よごの感

梁症マ･す。

　

次に汪意すべさことは

　

胃や十二指腸にタダレペつ潰瘍を起こ

し々すぃことて･す。ステロイド以夕卜に乙いろんな草を八くさん

服用しＪすから、どうしても胃(;り負担は大ごくいﾉますが､特

に又千ロイドばそれだけ７議瘍を起こす可能性のあふ菓マヽす。

マ･すからノ食欲不振どか、胃(7)不調を感じ八ら。薦極的に胃の

瀕査を受けなけれムＴばせん。

　

次に､糖翠炳にな小ぐ首いこと６挙げマおｊま竃ス子ロイ
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ドを飲むことによぺ薦卵§になゐ屠6ヽ、二次疹(禰騨痢と宮

っマます。それに高公伺仔なり々すいです払

　

むうひとつこわい(乃は.肩神的な萱調をｊ八し届いというこ

と７す。ステロィドを奴みますと単分以よ(ﾌり方は府民､イラ

イラを跡ぐ笏･岬すくなっヤノ．旅績(乃起仏が窟しくなった

りします。一是期闇(z)人で長く経ちま吋と、價れて鯛題にごら

なくなゐ二とど.釦はす。一番夕夕いのは、今肪し八楓度の軽い

芒ﾉ(7)です(ざ,う岸し重くなりますどりわゆる｀ドっ疹バ

｀｀諌病､､どか｀脊裂窮バァ･ような双神芦筈となゐ二ど乙知ぼ

札錬になづ川、落ち込んだり

　

こういうことがステロイド

を果く大量に飲む二とによ。て起こりやすくいぽす。しガレ

ＳＬＥ白体て士精仲の泉謂をで八し易く万ゐ二い

それに加えマ．ステ口イドを飲仁行れ乙こうレう難鳶にｶ万

づ之牡ま八悪くなゐとが，Ｊ八入既すゐと匹患考ヤん(z

心牌から可ゐどこ
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死に１すこ(フ)副傷皮、質ホルモンがし生命を維符すゐた刈ぺ根

本的に大切なホルモンであゐことがお解りマヽしょうか。特にス

トレスがかがりりﾉした場合、こG･副腎皮質ホルモンが大量に

出ます。そしてそのことによって

　

生命3維持が帯調に行われ

ます。ところがこ儲･｣腎皮質ポルモこ／を自分の体で作ゐ廊諒

はなくマフトから投与しますレ今度ばホルモン(7)$a中濃度が

高まっマしゴいゴ寸から、自分厚攬皮質マこc7)ホルモンを作

らなくなゐ状植が起参マ亨ますＣこれを｢'副腎皮質不全。ピ

言こいｊす｡｣そうなゐと

　

本当に心要抑犬態がおでyマし体

では作らなゾわにロす

　

例えはI〕ステロイドを急に止めゐとします。本来ア･あればぐ

自分(７体で副腎皮質かレモンを作り始めゐ訳マ寸衣この莫を

長く飲んマいますか引卜なくなる一つまり鳶程辞し７

腎皮質不全、にか。乙発熱バjtヽ身倦怠、食欲不振

　

哀弓=

＼
i

I
M
;
？

｢副

　

と

いり症状が出マｊ芝本

　

しかし勝手に菓を止め禎すればこう

いろことは起こい:ません。ですから

患看方

んにしマみれぱ

　

この薬を早くよめたい。減らし/八ヽと思ヽうマヽ

しょう。いろんな副作用乙知ぼすレしかレ最初にお話し

几通出こ０病気を抑える/Ｊには絶対心要な草八とレうこ

とを解っマぶトヽと思じｊす。

　

函っ。それやらどうも話が前後しますがＪ戸用のびとつマ吟
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大変問題になっていることがあります，それは と

盲しヽましス、劈（７)鳩成分く７,うち勿レシウム分が血瀾ﾌ)中に出マ

いっマしまうＱです。その結果、骨が軟らかくなって軽石みた

いな状熊になってしまいま万。当だ骨折しやすくなる訳ですが万

ボベンと首れるというよりは、ﾀﾀﾘａは背骨叫E迫骨折です

肺骨というのはひとつひどつ削

て骨と骨岬

果していま寸。ところが骨がむろくなゐと、こ(7);E力に耐えら

れなくな｀つてつ示れてｊＪす。そろなゐと当然痛みまずレ痛

り拘すではなぐつ小れ八部分か狭くなりｊ寸から

　

ここがら

出マいる肋爾肺経が剰激されて。こちら(刀痛みも出マｊＪす。

そ(ﾌ)痛みをかばう結果腰を曲げﾌﾞ歩くように勧ﾉＪす。お年

寄りは大捨ドｕ腰を曲げ万歩き酋すね。高齢による骨府服症は、

ごく却ﾉ前(ﾌ･生理現象です。とこゐがステロイドを長<飲んで

いる方にどうして乙圧迫骨折が起こり易いで寸から。一番大切

なことは毎曰(ｱ)姿勢です。出釆ゐだけ胸を張っマ歩いマ下寸い。

それし腰や背骨に無理な昨担をかけないこ乙重い物を将と

うどしｱ丿

　

ドスンと摩っ几だけ７解尹につﾉ､y邨ゐことが決り

jす。

必’



《曰常生活について》

　

ステロイドホルモンG7)副fy用を合めた宍療眺

常生活上。気を付けなければいすゐ沁ヽことをお話しさす。

全身痕労、こおは

他(7)病気マそ同じマ･気同じ量司

がないＱにだんﾉﾐんと袱査(ﾌ)データが悪くなゐ、何があるのが

なと思ダシ、実ば今までよりも安静が保たれなしヽとが≒家族

の中で痛人が出八為に自分が必死になって仁事をしなければな

らなかっ八と琵働いマいゐ人なら残某時間力｀汐くなっマスト

レスがたｊ丿叱が、そ似ヽうことが思化０原因に心｀り易し吻

マす丿士手をしマばいすないっていうことでばなく｢安静を保

てゐような状態で、全身(７瀕､労が沢叫にも残ゐような蘇労は

艮くないっマいうことです。

次μ マす。ＳＬＥは出産可能な年齢L涛り戸

実はこれが大変問題になります。妊:娠･出産が。この病気

を悪化さｾﾞｰゐ原固になゐからです、出庫を契機に病気になった

匹う人乙即い７す。出産後、３ヶ月以内に病気が悪くなっ八

白病気が発症した方もいます。これは、あとがら許しくお話

しますけれどレそれじ々妊娠、してLれヽけないというこどでは

和ぼせん。昔は。この病気は絶対妊娠しマはいけない、出濯

しマしれヽけなし叱思われていぱし紅炉卜今はあゐ一定の条件を

満八せばし妊娠－出産槨
必



先程吝いましたけれどヽ配風邪だとか、

ぴどくなゐと肺炎だとか､腎孟炎だとか、そういう£/C7)を契機

にしてＳＬＥは思化することがあります。マヽ寸から人混みの中

を歩く時にばマスクをして歩ｊな７いどか。できる限りん昆み

は避け八方がいいとか、風邪の人がいたら避けるとか、を含め

て巷菜には肆意しなければ｀かﾉません。特にステロイドを､30叫

以上飲んでゐ方はイほビんと･入院しマいますヵヽら、病院７その

事について叫主意を受けていると思いますがで)要注意です。感

染源は。口と尿路てず。経口感梁というｍＪ、ウハレスとが嘩田

菌とかを吸入しﾌﾞり八物を食べる時に感梁するわけです｡尿路

感梁心感染０原因としては聊いマ･すで寸から排尿律には。洗

浄液７･洸浄しマ易染を子防すゐ。家ではな力ヽなかそうぃうわけ

にμいきＪせんがづ来が計陰郎を清潔にすゐことが必要マ･

す。

ば．自分が勿論ＳＬＥマ･あ

ることをお話しマ手術ずればいいんで・けれど６．例えぱ急

に中世炎（盲腸）になって手術ｸﾞれゐ場合自分がＳＬＥであ

るということを言い忘れたとか、ＳＬＥと中垂炎は関係がない

と思って何乙言わなかったとがつまり医師がＳＬＥと知らな

いで手術しますと。思化の原因になります。しうして乙手術し

いすればならない時勿くＱ場合はステロイドを増々します。

そうすゐことによっご病気（7）悪化を子防すゐことが和ぼす。
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マ･すがら家疾ロ)方に自分の病気Ｑ事を説明しマおしヽマ．手術が

店要になっ八時には、自分が言えかい状態にな･つマし家族の

人分言えゐようにしフおくことが辿要で貳

レルギー(ｧ)頻度刈牌に高いﾏ･気凍(7)アレルギーをさ。仰す

ドしフ５ＬＥが秀＜なゐこど乙あ‘ぽ寸。ですから莱のアレル

ギーにぱま息しＴ草を服用ずゐ場會

　

白分はごの草か裡えな

四)頂体的に兄前を覚えマおカ万けれぱかはゼん。｢私は化

膿止め拉生物策Ｇ副作用ありｊずと匹アレルギ―ありＪづ。

と盲われマし医者にど吻抗生物質(具体的な冷煎が解らな

ければ'訃ぽず。

4&



ギーを超こす伊恰ありＪすから注意して下さい。

謔繍㈱叫暇蹄果先程言Ｊヒレイ／一現象コう(ﾌ)は寒

い所に急に出たり罪ゐと指(ﾌ､先が真・白くいはず、毛細血管

は非常に細い７づｽﾞ)ヽら、それが凛冷にさらされゐと研ぐなり、

血流が少言くなりまず。実ばレイノー現象という(ﾌ)しｺﾞ、手やズ

珀すに起こる(7)マ･μな＜、全身の血管７潟こります。それがﾀﾄ

から見文びいだけ７す。細い血管ならいいてづけれどか太ソ

血管乙同舗に流れが見く勧ぼすと、内ﾉ娠｀ク)障害ががこってｊ

ます。てイガふ手Gり先を冷やでないとソうだけでヽはなくて、

全身を冷そでないことが犬切なことです。ｲ呆温に気を付けマ下

寸い。

ＳＬＥの患看の中にぱ曰光過執症ぐ曰光

湿疹)<7)出ゐ方が彦くいらっしやいｊすが。こＧ過敏症があゐ

や

μ崔く和ばせん。紫外線(z聊く舎んだ日光は凧膚(ｱ)細胞を諺

壊レそ(哺破?に含１がマいるDNAという賎酸を変唯：ヤゼ。

それがSLEOり免疫異常を悪化させゐ可能庄が浙ゐからです，

ですから

　

夏Ｑ海や山，冬(刀雪９反射が強い日などヽは充分な注

意が巡要です。半袖９服を着なソとか，ツバの広い帽子をガ示

ゐとか．なゐぺく日陰を歩くなと･して下ざ心

　

ＳしΞ９）悪化させゐ主な萍固は以上７･すＱマ･、日常生活上Ｔ

これらGり事に注意しマいただき/乱ヽと思ヽいまず。
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５ＬＥは以札治岸法が躍立しマし万い昨乱ド急性疾患」

でし乙提在マばう痢生疾患。としマとら久てよじ昨七となっ

マさマいます。マスクら発症初期を除けばﾚ医師の諧療方針に

従じ一特にステロイドの服用をでyちっと苛･八副作用に注意

しながら一曰常生活上て,は．Ｓし圧を悪化さ慾ゐ原因を出来

ゐだけ遷ける事才え常に念頭に置いておけぱﾚあｊ:ﾘ神経質に

なる事はないレ心要鉛く上に生活上の規制をする心要右なじし

思じます。

　

それと

　

この病気列

同じ病気を特っ八巻同えヽが励まし合ト交流し合う季乙ズ切な

事八と思っマいま爪甘さんが塵以よに有意義な｀生活を送らわ

ゐ事を望んで≒私(ｱ)話しを終ふ七て丿≒ださます。

ぐ今年３月

　

帯ぷ市においマ行われ几講演内容をここ１

お届けしまし八。

乱

う



ｹ・。。。

　

な力ヽなか暑くならず、こ(ｱ･まま夏が終っマし″まう(ｱ)かと

思っマビアペ。やはり頁は釆ましμね。突然やって釆たこ

の暑ざ・中、皆寸ん如何あヽ過ごしで万か。

　

先日ぐワ月27日大友の徊咀川地区晩

れ

　

鉾名という大勢・方々ａ乖刀口を得マ、大成功(刀うちに

無事終了しｊした。

　

また

　

８月２日にば剽3回難病患者・障害肴と苓:凍の全

道集会ぐ脱幌開催は耳年ぶＵが行なわ机及の会から乙

防名が参ｸﾛしました、

　

ン刀肩な活動はすべて唇さんひ協カマ成り立っており

ま寸。釆年印ら周年に向けて

　

さらにご協力をお願いしま

寸
ぐこ）
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