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第2 5回難病患者 障害者と家族の全道集会を終えて

支部長　埋田　晴千

秋も深まってきましたが､皆さんいかがお過ごしですか｡

去る8月1-2日､登別で｢第25回難病患者･降車者と家族の全

道集会｣が行われ､盛会の内に終了しました｡全体の出席者は500名

を超え､藤原病友の会からは全道各地より36名の方が参加されまし

た｡登別温泉ということで､楽しみにしていらした方も多かったよう

で､大変有意義な全道集会でした｡

全体集会では､ ｢リウマチ友の会｣と｢プラダ一･ウイリー症候群

親の会｣の方の体験発表がありました｡病名は違っていても､病気を

抱えているという大変さは皆同じであり､今までの苦労や､これから

の医療の進歩や福祉対策に期待することをお帝から感じました｡

友の会としての分科会は､勤医協中央病院副院長田村裕昭先生

による｢検査のお帯～勝原病とのおつきあいが上手になるために｣と

いうテーマでの医療経済が行われました｡普段何気なく受けている検

査ですが､今回のお話で検査の重要性をあらためて罷服し､出席され

ていた皆さんも熱心に聞き入っていました｡先生の練演内容は､後記

に掲載しておりますので､当日出席できなかった方も､ぜひお読みく

ださい｡

8月1日より特定疾患の医療費が一部自己負担になってしまいまし

たが､一都の市町村で公費による負担助成が決まったところがありま

す｡私たちの活動次第で､このような負担軽減-の動きが広がってい

く可能性は十分あります｡そんな今だからこそ､友の会-期待がかけ

られているとひしひしと感じます｡

全道集会では､私たち患者と家族が気持ちを一つにしてがんばって､

そして安心して暮らせるようにと､気持ちをあらたに帰路につきまし

たo



月琴原病　と　検査のお言古

勤医協中央病院副院長

田村　裕昭先生

1

今,埋田支部長からもお話がありましたように,勝原病の患者さん

の医療費一部負担がこの8月から導入されました.この後これ以上悪く

ならなければいいが-という不安がどうしても気持ちの中に出てきます.

というのは, 2000年に向けて,政府や厚生省の出してきている案を見ま

すと,介護保険と称して,年金生活のお年寄りからも保険料を徴収する

とか,老人保険という別立ての保険を作って1割とかの定率窓口負担を

考えているとか言われるからです.そう考えていくと,医療や福祉の予

算というのが非常に少ない日本において,紫病患者さんだからといって

果たして月2000円の液口負担ですむのかと心配になってきます.やはり,

国の医療福祉政策を根本的に転換させるような運動を皆さんと一緒に作

っていかないとこれから先いろいろと大変になるぞという気がします.

私の外来でも,今回の寒口負担の件で, ｢いろいろ苦労してやっと生活し

ているのに,その上この仕打ち-,本当に悔しい思いをしている｣と涙

ながらに訴えていかれた患者さんもいらっしゃいました.この恨み節の

8月に,講演の機会を与えられまして,私としても,皆さんがどんなこ

とを考えていらっしゃるのか少しでも学べればという気持ちで参加しま

した.

今日の私のお話は, r■庸轟と檎童のお蕎｣ということですけれど,ど

うしていつも外来で血を採られるのかとか,いろいろな検査を受けさせ

られるのだけれど,一体どんなことがわかるのだろうかということにつ

いてお話させていただきます.いっも説明をきちんと受けていらっしゃ

る患者さんには不要な話かもしれません.しかし,どうしても忙しい外

来の中だけでは詳しい説明が出来ない場合もありますので,この機会に

検査の意義と言いますか,少しでも理解いただければと存じます.
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では,スライド'(1)をお願いします.今日のスライドは健康のためによ

いとかで,ワインカラーのバックになっております.最初に,伊原病と

いう病気がどういう特徴をもっているのかということであります.ここ

に青いであるように三つの特徴がある.このことをしっかりと頭に入れ

ておいてください.

まず,臨床的にはリウマチ性痕鼻であるということ. ｢リウマチ｣とい

うのはギリシャ語で流れるという意味の｢ロイマ｣から派生した言葉で

すが,関節とか筋肉といった運動器と称させる臓器の慢性,移動性の痛

みを伴う疾患であるということです.関節が変形するとか破壊されると

●　か･あるいはそんなことは起こらないとか･病気によって違いはありま
すが,痛みがでるという点では共通しています.

もう一つは,病気の原因はまだまだわかっていない部分も多いので

すが,自己免dE疾患という共通する特徴をもっているということです.普

通,免疫というのは体の外から細菌やウイルスのような異物が体に入っ

てきたときに,休内のリンパ球が抗体を作って,その病気から体を防御

するわけですけれど,勝原病では自分の体の成分に対する抗体が出来て

しまう,この抗体を自己抗体と言います.

もう一つの特徴は,優性炎症性多臓場也疾患であるということです,

慢性とは,良くなったり悪くなったりしながら,一生続くという,つら

いけれども治り切らないという意味です.炎症とは,熱っぽくなったり,

●誓三慧芸17=EfD=･三三::<',う慧芸言芸芸･k芸誓警警三忘芸芸霊宝三三

たすことがあります.また,昔から病気というのはある特定の臓裾が悪

くなって起きると考えられてきましたが,屡原病というのはどうも一つ

の臓器に限らずあちこちに炎症が起きてくる,そういう意味で多臓器性

疾患といわれるわけです.

では,次のスライド(2)をお願いします.あなたが受けた検査の目的

は,必ずこの中に含まれているはずです.簾-に病気の診断をつけるのに

曲事な捜査.さきほど,勝原病の特徴の一つとして自己免疫病であるとい
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スライド(1)

スライド(2)

どうして検査をするの?

病気の診断のために

病気の活動性や治療効果の評価

全身の巌器病変の評価(重症度評価)

副作用チェック

偶発症(合併症)の早期発見

-4-

●



うことをお話しましたが,免疫の異常があるのかないのかということを

調べる検査などが,これに含まれます.また,診断の次に治療,私たち

はどういう治療をしたらいいか考えるときに, r病気の渚勤性Jということ

を問題にします.これはr病気の勢い｣といいますか, SLEの場合,罪

熱するとか.髪の毛が抜けるとか,皮膚に紅斑がたくさんでるとか,血

液検査で炎症反応や赤沈克進があるとか,蛋白が減っているとか,そう

いったことが起きている場合,活動性が高いと言います.ですから,同

じSLEであっても,活動性が低く,ステロイドホルモンが不必要な方も

いれば,活動性が非常に高いために,大量に使わなければならない方も

いるわけです.

そして,治療効果や病気の活動性を評価しながら,治療内容を点検

していくわけです.ですから,どんなに安定している人であっても,午

に数回の血液検査や尿検査は必要になると思います.どのぐらいの間隔

で検査したらよいのかというと,個人差もあり,一概には言えませんが,

数ヶ月に1回,病気が落ち着いていないときや薬の減量過程では. 2週間

とか1ケ月に1回,治療開始まもなくとか,重大な隣器障害がある場合

は,さらに多くの検査が必要です.

検査をするもう一つの理由は,全身の線番障害の評衛ということ.例

えば, SI.Eの場合,中枢神経という脳や脊髄が侵されるようなタイプの

人は重症であると言えます.それから,腎臓の悪い人もやはり重症であ

る.ただ腎臓が悪いといっても,その組織を調べてみると(これを腎生

検といいます)軽い人から重い人までバラエティに富んでいる.そうい

う虞症度をきちんとつかまえて治療していかないと,薬が足りなかった

り,逆に多すぎたりしてしまうことがあります.症状の良し悪しだけで

薬の量を加減できないという難しさを勝原病はもっていますから,自己

判断で薬を増減することは決してしてはいけません.

もう一つの検査の意義は,耕作用チェックということです.勝原病は慢

性の病気,すなわち一生何らかの薬を飲みつづけることの多い病気です
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から,その分副作用をチェックしながら安全に治療していかなくてはな

りません･この点については,後はどステロイドホルモンを例にして解

説したいと思います.

i

ここまでは,勝原病で特に気をつけなくてはならない点ですが,検

査にはもう一つ合併症(嘱発症)の早期発見という意義もあります.たと

えば, 20年も25年も病気とお付き合いしていると,私たちはみんな歳

をとってきます.成人病とか,生活習慣病とかいわれる高血圧や糖尿病,

ガンといった病気がでてくることがあります.真面目に病院にかかって

いても,ガン検診など受けたことがないという人もいます.昨今,ガン

検診の意義をめぐっていくつかの議論がありますが,例えば肺ガンなど　●

は, CTを含めた検診が有効であることは明らかです.要するに,検診の

内容ということが問題なのだと思います.

つぎに,以上のべました検査の意義に沿って,具体例をお示ししま

す.

病気の診断に際しては(スライR3)),体の中にできてくる自己抗体を

調べます.代表的なものが抗核抗体という細胞の核の中にあるタンパク

質に対する抗体です.このスライド(省略)を見たことがあるという人がい

たら,大したものです.何だかわかりますか?これは人の細胞です.こ

こに核があります･プレパラートというガラス板の表面にこういう細胞　●

を貼り付けていきます.この上に,勝原病患者さんの血清を薄めてかけ

てやると.核に反応する抗体をもっていますから,核と抗体がくっつき

ます･こうしてくっついた抗体を特殊な方法で検出するのです.すると,

SLEとか強皮症とか,病気によって特徴的な光り方をします.この結果

と臨床症状や経過をあわせて診断していきます. (講演当日は病気の種類

によってどんな光り方をするかお目にかけましたがここでは封愛しま

す)

このスライド'(8)に示しますように,抗核抗体の検出されないSLEとい

-6-



スライド(3)

病気の診断のために

抗核抗体(疾患標識抗体)

レントゲン写真

骨X線,胸部X線,脳cT, MRIなど

血液検査

尿検査
蛋白尿,血尿の有無

スライド(6)
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うのはまずないといっていいぐらいです.また,慢性関節リウマチや強

皮症の患者さんでも,少し頻度は低くなりますが検出されます.それと,

/j､さなお子さんやお年寄り,ガン,特に悪性リンパ腫などのリンパ網内

系といわれる部位の悪性疾患ではこの抗核抗体が陽性になることがあり

ます.ですから,抗核抗体が陽性だからSLEではないかと心配するのは

早合点と言わざるを得ません.例えば,身内に勝原病の方がいらっしゃ

るような場合,正常者にも抗核抗体がでることがあります.また, SLE

では,腎生検異常の頻度が非常に高いことがわかるかと思います.中途

半端な治療をしたり,診断が遅れたりすると,いずれ腎臓に異常を来し,

蛋白尿や血尿,さらに腎不全になることもありますから･初期治療は十　●

分に活動性をコントロール出来るようにしなくてはなりません.

その他にも,スライドに示したような検査値の異常を認めます. CH50,

これは血液中の補体とよばれる熱に弱いタンパク質です. SLEの活動性

が高い時期には,この補体が減少し,抗DNA抗体が増加することが多い

と言われています.特に,ループス腎炎といって, SIBで生じる腎障害

のうち,炎症の強い例では,このようなデータ異常を示すことがあり,

これらのデータの正常化を目安に治療を十分に行わなくてはなりません.

この他にも,白血球の減少,抗Sm抗体の出現,梅毒反応の疑陽性など

を認めることがあります.抗Sm抗体というのは, SLEの患者さん以外

には出現しないといってもよい,特異性の高い抗体です.また,梅毒反

応疑陽性というのは,反応は陽性であっても,実際梅毒に感染したとい

うことではありません.このように,血液検査ひとつをとっても,さま

ざまな異常値を示すことがありますから,ちゃんと検査もしないで,大

丈夫ですよとはいえないわけです.かといって,検査値で異常を認めた

から,即くすりを増やさなくてほならないともいえないわけです.みな

さんも,冷静に受け止め,みなさんのことを一番良く知っている主治医

の先生とよく相談し,治療経過や症状の重症度を加味して,適切な治療

方針を立てることが大切になります.

スライド'(5)をお願いします.病気の活動性の診断について,抗DNA

抗体を例にとってお話します.抗DNA抗体というのは,デオキシリボ核
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酸という遺伝子に関連した物質に対する自己抗体ですが･ SLEの患者さ

んが病気の活動期にあると90%くらいの人で異常高値を示します･そし

て,非活動期といって,病気がよくなるに従って異常値を示す割合が減

ってきます.時間を追ってしらべていきますと,その値がだんだん下が

ってきた場合,病気も改善方向に向かっていると考えられます･値が良

くなってくるかどうか見極めながら,ステロイドホルモンなどの治療薬

を徐々に減らします.病気の治療を開始すると,比較的すみやかに熱が

下がったり,関節の痛みがとれたりします.そこで,治ったと考えて薬

を急に減らしたり,治療を中断したりすると,抗DNA抗体が正常値にな

● / L=+I;I.:.?itIT:I:::;_, :''1:':i.'l'_:-'･T.㌻Lt,li;:.,:LLご.:L.I i.;."Li:三°. I.-i;. :. :..;:

以外の患者さんでも検出されることがあります･この場合,抗体の値も

低いことが多いようです.

次に,血液検査以外の検査と病気の治療との関連についてお話しま

す.スライド(4)をお願いします.活動期のSLEと非活動期のSL丑で比較

してみますと,心エコーの異常やドップラー逆流といって,弁膜異常も,

活動期に多い傾向を示しています.このような異常を示す場合,自覚症

状がなくても,注意深く経過観察していかなくてはなりません･

腎生検組織(スライドは割愛)をお示しします.腎臓に沈着した自

己抗体が光り輝いてみえます.賓自尿を静めたり,血液中のクレアチニ

● :霊芝冨芸冨誓慧霊芝警':誓言･*芸警oL三言誓冨芸芸言芸芸
にしながら,薬の畳を検討するわけです. (このほかに無症候性といって,

sIR患者などで自覚症状がない脳梗塞を発見することが可能な脳MRIや

混合性結合組織病の肺高血圧症のレ線写真を供覧しながら,血液検査以

外の検査と病気の関連性について,説明しましたが,ここでは省略しま

す.)

次に,薬の副作用チェックとしての検査の意義についてお話します･

代表的な薬ということで,ステロイドホルモンについてですが,スライド(7)

に示したような副作用があります.副作用にはわたしたち医師からみて,
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スライド(5)

スライド(4)

SL 劔 劔劔�� Eの心病変｣ 

80 70 60 ■=50 40 30 20 10 0 も} �� 粉� 劔劔儉ｹ_ﾊ"�

♂,+S■~∴jg■㌔- 
♂くずり-;由非珊瑚 
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治療をすすめていく上で考慮しなくてほならないもの(太字)と,皆さ

んが大変気になさるものとがあります.まず,医者が困ったなと思うの

は,感染症.例えば,普通の健康体にはつかない其菌というカどの~種

がついてきたりする場合があります.其菌がつくと,口の中や食道に白

い苔のようなものが認められるようになります.また,糖尿病の素因を

もっているような方の場合,ステロイドホルモンの投与をきっかけにし

て,糖尿病状態になってくる.また,胃清癌や十二指腸潰癌になり,自

覚症状に乏しいために検査も受けずにいたところ,急に血を吐いたり,

下血したという方もいらっしゃいます.ですから,ステロイドホルモン

●　書芸芸志忘芸三言諾こ誓芸芸芸…芝*L三軍…三三,ら篭左冨孟宗芸

●

ことがあります.最も多いのは,眠れないとか,急におしゃべりになっ

たとか,食欲が出過ぎてこまるといったことです･ひどい例になると,

幻覚や妄想などが出る場合があり,この場合ステロイドホ′レモンを減ら

したり,精神科的治療を必要とする場合があります･大腿骨頭壊死や骨

粗繋症も身体障賓に結びつく可能性もあり,大変大きな問題です･

みなさんにとって大変気になる副作用は,顔が丸くなるとか,むく

みっぼくなるとか,毛深くなるといったことがあると思います･しかし,

病気の活動期の治療は,ある面でこうしたことは覚悟のこととして治療

しないといけません.気にするあまり,中途半端な治療をしているとい

っまでも病気がよくならず,何度も再発する危険があります･

もう一つステロイドホルモンの副作用ということで,高脂肪血症が

起きることがあります(スライド¢)).血液検査でコレステロール値が

220血g/dlを越えるということになりますが,常時240以上ある時は･治

療した方がいいと思います.なぜかというと,動脈硬化が進んで心筋梗

塞や脳梗塞の危険性が増すからです.特に問題なのは,内蔵肥満症と言

われる状態です.内舶巴浦症のひとは,より効率に糖尿病や動脈硬化が

すすむといわれています.腹部エコーで皮下脂肪と腹膜の内臓脂肪の厚

さを測ることもでき,この比率をもとに内勝肥満症の有無をチェックし

ます.

-ll-



スライド(7)

ステロイドホルモンの副作用
I

感染症の軒先･増悪　･満月横顔貌

糖尿病　　　　　　･浮腫

消化位漬縞　　　　･多毛,脱毛二キビ

精神症状　　　　　･肥満

骨頚壊死

骨粗餐症

スライド(8)

高コレステロール血症と肥満

血清総コレステロール> 220 mg/dl

特に.間竜なのは

r内臓肥満症｣
腹部エコーで,皮下脂肪(smin)と前腹

膜脂肪(pmax)の比.すまわちpmax/smin

男<1,女<0. 7を越える場合.
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それから,最近抗リン脂質抗体(スライド(9))という抗体が検出され

たといわれた方もいらっしゃるかと存じます.体の中にこの抗体をもっ

ている人では,血管の中に血の塊ができやすいために,動静脈血栓症や

脳梗塞,流産などを起こしやすいといわれています.このような臨床症

状を来してきた場合には,血管の中に血の塊が出来ないように予防的な

治療が必要な場合があります･検査技術の進歩によって,このような病

態も明らかになってきていますから,その恩恵にあづかるためにも,必

要な検査については横棒的に受けてほしいと思います.

以上,個原病と検査のはなLJと庖しまして,様々な検査の実際と

その意掛こついてお話してきました･皆さんが検査を受ける際に,どん

●　　な意義があるのかということを考える際に,参考にしていただければ幸

いです.本日は,どうもありがとうございました.

スライド(9)

抗リン脂質抗体症候群

臨床症状
1,静脈血栓症

2,動脈血栓症(脳梗塞,心筋梗塞など)

3,習債涜産

4,血小板減少症

検査所見
1.抗力ルジオリピン･B2GPI複合体抗体

2,ループスアンチコアグラント陽性

(第25回難病患者･韓害者と家族の全通集会分科会

1998年り日日　登別市立酉陵中学校にて)
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道集会に参加した方から寄せられた感想文より

患者自身である私たちが賢くなりましょう　ゝ

釧路市　長谷川和千

第25回難病患者･障害者と家族の全道集会が8月1-2日､登別

で開催されました｡

分科会では､ ｢検査のお話～勝原病とのおつきあいが上手になるた

めに｣というテーマで､訴師は勤医協中央病院副院長田村裕昭先生

でした｡

まず､例の勝原病とは何かという3つの輪からはじまり､検査の目

的とその内容等の説明｡何度もいろいろな本で目にしていることでし

たが､あらためて､検査目的について種豚できました｡

私としては､安心するための恒例行事みたいなものと考えていた検

査でしたので､時には､もうやめようかと思ったりすることもしばし

ば-･｡さらに､いつもそれほど変わりないので､検査結果は受診せず

ともファックスか何かで知ることができればと思うことも-｡しかし､

病気の活動性を推しJtるためには年1 -2回の検査では不十分ではな

いかという､軽症者にとってはどきりとするお話もあり､せっせと検

査を受けねばと思い直しました｡

その後の相淡会のなかでは､地方では専門医がいなく不安｡一度も

尿検査すらしていないが患者からはなかなか青い出せない等々｡医師

に専門性と適切な対応を望む痛切な声が数々出されました｡しかし､

地方では選択肢が限られるどころか､ないのが現状です｡まずは､患

者自身が賢くなることが必要とつくづく思いました｡

そんななか､この8月1日から医療費の一部負担が実施となりまし

た｡一生､検査が必要な私たちにとって大切な検査を､病院を遠いも

のにしてしまうことを､これ以上させてはならぬと帰路､痛むひざを

さすりつつ強く息いました｡



●

楽しいひとときでした｡でも-

旭川市　長坂由美子

全道集会を終えて､あの感激を思い出しておりますが､白鳥大橋､

第-滝本館の大浴場や大宴会場でのレセプション等々と､なかなか体

験できないことを体験させていただき､まるで学生の頃の修学旅行の

ように楽しいひとときでした｡でも､盛大な集会とは裏腹に､私たち

患者にとってはとても厳しい医療費の一部自己負担が導入されること

になりました｡このような福祉後退という厳しい現実を受け止めなが

ら､心あらたに会場を後に帰路につきました｡この会に蘇しまして､

役員の皆々様やボランティアの皆様に､心よりお礼申し上げます｡あ

りがとうございました｡

･逗･｡ ㌔ 地方での開催はワクワクします｡

鷹栖町　側由香

藤原病友の会地区会鼻の皆さん､こんにちはっ! !

朝晩の冷えこみが身にしみる最近､体柄を崩されることなく､お過

ごしでしょうか?　私､ガワ　エカは少しその兆候が出てまして､コ

ントロールが不完全状態です｡

8月1日より北海道でも医療斉の一部自己負担が強制執行されてし

まいました.難病のため､日々身体の不調を抱え､そしてこの不況下

での就労乗境は限られ､働くこともできず経済的に弱い立場の私たち

の必死の練席もかないませんでしたね｡しかし内地で5月1日から行

われたのが､北海道は例外で3ケ月間遅らせることができたというの

は少し努力が報われたようにも思えます｡でも現実､一部自己負担は

始まっています｡これからのことを考えると気持ちが滅入ってしまい

ます｡そんな中､今年で25回(四半世紀)を数える《難病患者･障
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害者と家族の全道集会》が登別市で8月1日(土) ～2日(日)にか

けて開催されました｡私もほぼ毎年参加していますが､地方開催は気

持ちが"ワクワク"しますo観光を兼ねるからですねo胆振管内には

登別市の温泉､酸の壷斬市は6月に開通した｢白鳥大穣｣など観光客

誘致の目玉があり､今回参加された皆さんにとっても､普段病気をも

っている不安を温泉に捷かっていくらか洗い流せたのではないでしょ

うか?　私は流せましたよ日とても気持ちよかったです｡ ｢白鳥大

橋｣の渡り初めもしました.全道集会には主人(筋ジストロフィー)､

私(勝原病)と実母の3人で朝の6時､自家用車での出発でした｡当

初から東光目的もあったので､レセプションは参加しませんでしたo

その時間帯｢マリンパークニクス｣でオーロラSHOWを見てました｡

8 ; 30pmに帰った時は閉会されていたので､翌日の分科会と全体会に

備え､温泉に浸かり早々に休みました｡次の日は朝から小雨が降り､

あいにくの天気でしたo分科会会場の中学校-向かうと､入口には大

勢のボランティアさんが待機してくださっていて､雨の中､献身的に

私たち患者を辞導していただき､とても心強かったです｡ありがとう

ございました｡分科会では､勤医協中央病院副院長の田村裕昭先生の

《検査のお話》と居して､スライドを交えながらご経済をしていただ

きました｡普段､定期的に行う血液検査では出ないコレステロール値

は､ステロイドを服用し続けていると内戚肥滞となる可能性の話は特

に興味が引かれました｡副作用の多い薬ですので､防ぐことは難しい

としても､私の場合月一度の受診ですが､コレステロール値の検査を

受けてみようと思いました(220mg以上だと心配)｡腹部エコーも有効

とおっしゃっていましたo相談会が引き続き行われ､積極的かつ熱心

に相放されていた方々の話を聞きながら､微妙な症状の悩みがあると

思って聞いていました｡午後からの

全体集会では塞冊支部長､矢野代表

理事の挨拶から始まりました｡私達､

難病患者が抱える困難な間虜を来賓

の方々に力強く訴えていたのが印象

的でした｡
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今後､私たち患者､家族が目標に向かい共に力を合わせ､後退する

ことなく少しずつでも確実に活動を進めていければと希望します｡頑

張っていこっ!みんなでっ

いまを大切に

幕別町　平井園千

8月1日(土)帯広市総合福祉センター前より､市の福祉バスこま

どり号に乗り､登別市に向かいました｡少し早めに到着し､地獄谷を

初めて見に行くことができました｡もっと近くまで行ってみたかった

のですが､膝が痛くなってきたので､少し離れた高い所から眺めてい

ましたo

歓迎レセプションでは､津軽三味線の演奏を開き､疲れがフッ飛ん

だように､身体がリズムをとりながら､おいしい食事をさせていただ

きました｡

8月2日(日)分科会では､ ｢検査のお存～勝原病とのおつきあい

が上手になるために｣をテーマに勤医協中央病院副院長田村裕昭先生

が練演をしてくだきり､今一番自分が当てはまるのではないかと患い

ましたのが､めまい､手足のしびれ-脳血管障害でした｡まだまだ大

丈夫と自分を励ましながらも､年齢､病歴と共に気弱になってしまい

がちです｡が､全体集会の記念津浪で｢幸せを決める自分の心｣を辞

済された西村昭男氏の最後に述べた

･しあわせはいつもじぶんのこころがきめる

･人生において最もたいせつな時､それはいつでもと豊です

を聞かせていただき､本当に元気づけられました｡

土工量を大切に生きていきたいと思います｡

-17-



BgkRkjBBWurC33妻%55%hSijkglgi#:jaA ゝ′ .;i LJ:ヾ 兌bﾂ�

㌔ -~p虫ノY..I 凅停篦wFg��

悪豊註規萱草."_;.三も_.,_.荘*L=､. 唸�ﾂ���^9Tｩy2�
発TT:日本患者.家族団体協鏡会事務局 ��涛吋繹ﾈ�#Y?｢�

鹿骨触
特定疾患医療費公費負担面鹿決まる

北…霊芝完孟芸孟芸霊宝雷雲誓言…諾苧芸霊芝≡芸冨≡票差芸芸志,f=芸､ ●
海道能会の二度にわたる諦廟採択や世漁の支持もあり､患者負租実施が延

期されていました｡しかし･厚生省などの強い圧力もあり､ついに北海道

でも8月1日から実施が強行されました｡北海道難病連はこの強行実施に

反対し･ -日も早く全額公費負担の復活実現を重点El頓に掲げ運動に取り

組んできました.

~方､北海道市長会も難病対策の後退を危供し､難病患者の轟済的負担

の強化に繋がり､受診抑制などで難病患者に多大な影響を与えるとして､

患者負租の半人に反対してきました｡それにもかかわらず､道の国の圧力

に屈する今回の措贋に対して､旭川市や釧路市などでは難病患者の一部対

象者についてではありますが医療費助成に踏み切りました｡

旭川市の医療費助成制度は､重度心身陣容者､母子家庭､乳幼児､道老

の医療井受給者の患者が｢特定疾患医療受給者紅｣による自己負粗金を支　●

払った場合､申常により1医療機関につき外来2.000円､入院14.m円が

返潰されるものです｡また､釧路市では重度心身障宵者(内部障害者) 3

故にまで制度を拡げ･自己負抱分の助成をするものです｡この助成制度の

欠点は医凍費が併遷される患者は一部に限られることで､またここに新た

な差別が生じてしまいますが､難病対策の後退に歯止めをかける一歩とし

て評価できるもので､全国で難病患者-の自己負担等人に反対し､全額公

費負担の復活に向け､いますぐ旭川､釧路に続く運動の展開を全国の仲間

に呼び掛けます｡

新潟県小国町でも特定疾患一部負担金に対 して公♯負担を決定
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事務局蔚塾◎番組塾世

★ご寄付いただきました｡ (1998.6/1-8/31)

杉村　和子様　　小川　借二様

小野夕美子様　　藤川　久子様

合計310,90D円

ありがとうございました.

★新しく入会された方たちです｡

土井ちや子きん(強皮症　S.26年生　札幌市)

西田文美子さん(多発性筋炎　S,日年生　江別市)

桑原ユリ子さん(S LE S.24年生.苫小牧市)

榎　佳代子さん(札幌市)

佐々木和江さん(SLE S.29年生岩見沢市)

よろしくお願いいたします｡

◎事務局より
EF田村先生のお話､いかがでしたか｡普段の短い外来診療の中では

なかなか開くことのできない内容だったと思います｡これからの療

養生活に役立てば幸いです｡

今回のこの原瑞は､スライドはもちろん清書まで講師の田村先生

自らが超多忙の中で用意して下さいました｡

運営委員一同､大感激しました.

田村先生､ありがとうございました｡

『住所を変更された方は､必ず事務局までお知らせ下

さい｡

qりヨ1日より特定疾患に一部自己負担が導入されてしまいました｡

渦乱していませんか｡お困りのこと､ありませんか｡ご連絡下さい｡

11日に難病連函飽支部の20周年の集いに支部長と参加し､伊藤辛

務局長の記念誰演を聞きました｡
その鮮浜で､特定挨息はどうも一都自己負担導入だけで終わりそ

うにない零行です｡疾病の入替えどころか､軽症患者の切捨てとい

うとんでもないことが療かに用意されているかもしれないと聞き､

頭が真っ白になりました｡

発病の時と同じように自分たちの将来が見えなくなってしまうので

はと不安と怒りがごちゃまぜになってしまいました｡

私たち患者には,希望ある21世紀は無理なのでしょうか｡
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営協力会にご協力ください

全国藤原病友の会北海道支部は､ (財)北海道難病連(以下(耗病連)

に所属して､難病連とともに､患者･その家族の方が安心して暮らせ

るよういろいろな活動を行っています｡難病連の運営は､いろいろな

補助金などの他､ ｢難病連の運営協力会｣の寄付金も大きな財源の一

つです｡勝原病友の会としては､運営協力会の主旨に沿って､皆様か

らのご理解をいただき､ご協力を申し上げる次第です｡同封の振込用

紙に必要事項をご取入の上､郵便局でお振り込みいただければ､手数

料はかかりません｡よろしくお廟い鼓します｡

○運営協力会は､衰期.定額のご寄付ですo 

〇年間1日2,000円(法人､団体は1口1万円)です○ 

○機駆耗rなんれん｣をお届けします○ 

○2年目以降は､毎年12月に､ご請求申し上げます○ 

○口数の変更､退会は自由ですので､ご連絡ください○ 

○ご豪族､お知り合いの皆様にも､ご協力をお慮いしていただけると 

卓也 
○活動資金として次のように使います○ 

･難病集団無料検診相散会 

･医療溝済会 

･機関耗rなんれん｣の発行. 

･陳情.清廉.PR活動 

･疾病別患者会.地域支部の活動(50%が部会に還元されます) 

･事務局の運営その他 

○平成9年度は勝原病友の会に113,000円の速元金がありました○た 

くさんの方のご協力に感射しておりますo皆さんありがとうございま 

した○これからもよろしくお席い致しますo 
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あーとーが・き

☆これだけ毎日物騒な事件や、気の滅人るような暗いニュースが続くと、自

　

分の生活が日々予定通り無事に過ぎていく、ただそれだけのことにささや

　

かな幸せを感じてしまう。さわやかに目覚め、おいしくごはんをいただけ

　

ることを、とてもありがたいと思う。

　

でも今朝はちがった。昨夜からの偏頭痛が一晩寝ても治っていない。

　

今日１０月１０日は年に一度の全国一斉街頭署名の日。難病医療費患者負

　

担撤回と健康保険法抜本改悪に反対するため、ＪＰＣ（日本患者・家族団

　

体協

　

議会）に加盟している団体（つまり同じ仲間）がそれぞれの街で、

　

街ゆく人々に呼び掛け署名をおねがいする日だ。

　

セデスをのんで出かけたが全く効果は現れず、後頭部につき刺さる断続的

　

な痛みに思わず「イテテ」と声がでる。

　

休日の三越周辺の交差点を歩いているのは、９割方若者だ。奇妙キテレツ

　

ないでたちで「ピョウキなんてカンケーネー」つて顔をしている。やっと

　

中年のオバサンを見つけ、近づいたが無視される。（ティッシュなら手を

　

出すのに。私もそうだけど。）それでも１時間半が経過するうちに若いカ

　

ップルも関心を示してくれて、年間の恒例行事は終了した。薙病医療費撤

　

回の署名が８６５筆。健康保険抜本改悪反対署名は８４０筆だった。うち

　

の会からは３名。難病連全体でも１００名余り。例年より参加者は少ない。

　

国の大きな力に対して、私たち患者の力は哀しいくらい弱くて小さい。

　

そして、財力も体力もない私たちにできることは本当に限られている。

　

仲間同志で手をつなぎ、苦しい体験から学んだこと、感じたことを声に出

　

すこと､ぐらいしか私たちにはできない。

　

１０月１０日は「体育の日」。全国的に晴れ。各地で体力測定など楽しそ

　

うな行事がテレビで報じられていた。このロはいろいろな意味で患者運動

　

の「体力？」を測定する日なのかなあ、なんてふっと思ってしまった。

☆日々秋が深まり、私たちには苦手な季節です。風邪には気をつけましょう。

(三森)

／ ｉ
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