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膠原病の日常生活
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20刳

りJしたが､そ柏瞰謂刷秘いう病名を患なんに直接話を弗外ないか迷っ

八嘲特す．

　

B防卯吊で､Sぼμ5年間で９～＆)郊生存率しかないという嘲賢し几

そ柏時のような､医者が患者乱に｢あなたの病気圃肘賃礼とμつさ･話が

い時かSから考えると.「鴎牲語について｣しヽうこに､どうぃう小う旧まく病駄

つき乱マいくかという話題がでさるというのはｊ肺に素晴らしいこげと思いJ

寛個如匙者さんμいろいろ問題が乱了大湊かもしれませんが､句眸経ち、

それだけ進歩し反いうこと町から､そうぃう進討うまく自分のものにしﾏいく、

つ利生活の質をよげら秘かどうか.伴鯛肺に重要な嘲かな衣さ筒だ

とかヽま菟

　

膠原病の中に古典的な聊誦μ6つ利.そ柚く外に/エーグレ/両部紬副、

血管炎爾祁初中にμｱﾚﾙﾄ程印F臍叫冷婬か､ウェゲか剛晋とかた

くさんの病気坂削ま菟冲らの励哺の鰍康患ヽを合ｾﾞ:礼Ｇ塀乱ヽ数に

な･は菟それぞれーつすづ諦も違いμし､同じ病気でも草の梗いか峻然違

うことがありまｔですから､それｕとめてお話し葺初出陣に困難7ヽ和で･．

私仰項栃じているようなことをお話ししまして､あとμ相談会7洛々剛気につしヽ了

質問しマいただければと臥ヽま菟

　

丸加生活お上四)生浩司Fということを盲いまし八がl恵勘んをみ7い腿者

の側で研うぃうこと岬髄.に‰び７紬臆尤「ｸﾎﾉﾃｨｵﾌﾞ･ﾗｲﾌ｣といっ

て.生活の質をどう凱1るかということが問題になってさ7訓Jｔ

　

難和湘定されたムヽうこびl経濠的な面狗湊限㈲叫肺7いまず．

医療釘関したごと7仙飢加特鋲紅附随したことμを邸組印沁

うという愈大八が､最も坏当にそ剛気順連し八ヽ初かどうかを事勧

～↑～



方が詳しく医勧漢いぴ7､よく説明をしなt'とだがぐ乱ヽう動さが出び乙ヽ

ろ比が心配？竃財源が車しくなっ７さ乙そうぃう問題が出びています

　

また胚会句な面7喊こうぃう会φんなが出び７話が衣るようになったこ

と｡交流が7ヽj7､壮釧夕窮青靴吟、･は耳し､助け兪うこともでさま疋

　

「ｸ利や･ｵﾌﾞうｲゐ鴎う一つの面というのは靭陶な飢そ杓珀伽体

莉洞子恩いという場兪に､それに対し7どう処置弗かということがさちんとか

７いないと､いろいろな支障が出７くるということ7jT。

　

「ﾌ利ﾃｨｰｵﾌﾞ･ﾗｲゐの￥つめの面というのは､精神的な面だと斟ヽ｣竃こ

抑借さん方叫zみの一番大さなところではないかという気が｀しJす。

　

精神的な面71怖病気か分うない場合症抑咄７い対湛断されなかっ/1

時期の不安眠ﾉの耳ご超臥ヽま可｡逆に「こ杓収費でき療費を免除す嫡気

７滉蜘

ま兎そうぃう不衰をとヽう変えてあげられるか剽F常に大事だと思いますが実

際の診療の岬吋印･沁ないと勁ことも叙ｗ､升豹坏満足劉犬況になっ７

いるということを火消しています｡入院をし八時に山ヽろいろ説明ができるので･

寸が､外れ診断して外包

な説明が｀でさません。

祐一ｸﾞ回症候群という

びるような病気の燭令にμ嶺ぢか什

気淵吃廊aE候群といヽまして､喉力鴬いかﾉ、

日が址ロロし副対が秒丿れ俳ﾄに筋肉痛や闇糾iな勘症林が出

てきま菟症状とし頂なんが不安に肋卵自御帳励加冴。球、

うつ状柊収う豺榊神経疹状火ても強く出ること時啼知菟

　

病知弗糾､そ頑知いろいろな症状が糾けれどヽも､それ傾斜ｺ冷口

-ﾉに?る採状なのか､１ぐ受診して処置をしなけれ喊ヽけ飢派状卵ﾌ仰見極

めがとても大事になりま胤

　

ソエーグレソの症状レうのぽ‾例えば関節痛の錫在リウマチと違いＪして

同じ関節廟可週朝も航い備いという関節症状穴塙収せん｡シェづﾚﾝの

聊型的な関飼馳場合は数日､短ゝヽ人､は数則

別の関節ヵ頒くなる｡そうぃうことの禄り返し7戈で和ヽら不安になるわけでヽ

～２～



竃しかし診断されマ何ヶ月紳隨冴ると､こうぃう加如かとたんtごんお卵に

なろかと臥ヽま胤ﾘｳﾏﾁのように機脚轄を超こびいというこどが恥７い

巾丿不あ考減坪ま菟どころがそういこビはある程度経験をつま似叱分

㈲せん。

　

脇憾力者が内科頑気心倖慢卵㈹駈づ朗きっ勁う禾なくてぃに

すという柄知j､あ･はせん｡例えばl柳隅耐融匹勁気管μんそくでぼ

い人1壇原富･は可し｡軽い人は佃９人胴じよ祐生活がびるわ旧風ど

うぃう病気をしてみ勁､惜っ7します柏釆なくてもいいですとい酒気両壮

んと･ないわけ緋｡や剛とヽれもコ冷ロール影病気な所戈

　

舞痛と指定されて医療費を免除さ抑いま命べ慟生頑ﾐなすぜ付埓っ

ていかなければ･ならないｈヽうことから却ばl先程駒ずy宍駐;は似つりがＭ

ません｡ただし｡輝勣疾思の場合μ進行似･はない｡そこヵ纏う加しれま

せん。

江リヽﾚﾝに限らｔ SLE-fヽステr:Ｍドを飲ん7･

ヵ隅ろごとがあ･は菟

ｽテロイドの量が私ヽ場合口μﾗｲﾗ侈と衣

る場令陥朗む晦個状

ないとか､副作用祗ヽろ

いろ和は冴賊量焉戎ってさマも必ずし肆昨用廊袱腿獅無くなるわけ７･

1まありま慾ん｡狛犬がと勁慨メ､もいるわ四胤

　

そうぃう症状がで六時にそれが｀恥処置をしなければだめなひ抑か､そ

うではなく自分口外ﾛｰﾙﾌｊて大丈尺なもの如かという判酌吋さろこと

はっﾏ.不安がかな刀解消憚死臥ヽat

　

江でヽに/癩戻群μ関取･症状､筋肉頑袱があっマな自分？何回か葬

.験すると､1ぐ処置が必要かどうかかほす.急いで処置をしなけ杓れヽけな

い場合μ､関節が熱をもっ７腫れて３八時です.これは江一舛ブに一番今く

指呼するとされている帚肺関節リウマチが指札た可能性があ初7･､淮バ

払ヽてはいけない掴栂竃慟生関節ノウマチ即場令ミちんど班療をしな

ければ変形口建動降り｀出7くるか府す．

　

自分の病気の林態を自分ﾏ･みられろように寸し工大して観察してみろ比

～３～



が大事？μないかと臥ヽＪｔ初郎t慣れなく循分?･判断しﾏ1れヽ1搾い哨･

μ､ないかと思うかもしれません戚何回か種り返耳うちに「こうぃうが㈲Jみﾏ

岬四飼松んμ」と分ると思ぱ賃｡そう斜と獅予などに出ても不似x｀

無くな･は菟生.･>t(7)i|がと功広がるの７･μ気ヽかどなヽJす。

　

家細人に自加症掲吻っ勁ら尤な｀いことも大さな脳みと思ｄ竃調子

が懸べ飛マいても､熱も何もないと鯉諸でμと吝わね竃勿１に拗て

いる場勧同じで1.そうぃうことが重な衣う哺のようにな祗人がいま

す診察室に入衣趾馬看さんの顔つきをみろと､樹俯仰y治漸昿

要嶺7ヽμ気ヽかと思われる入れヽま竃それ銅列えばりウマ干7jと､診

察室に人てｊた時の顔っ昴を見払心にこめ人は調子が影ヽ､洵県がう

まくぃていないというのが冷ります。こうい･八場合､寄､族や卸ﾉの人が

理解してあげ飛ヽないことが,精神的な安定がなくなるひいの原

いかともヽ4冴．

思者さんが退院する翔溥族の方に耘話し耳るので1が目でヽ見･

あるわけでμない11れと･.調子が悪くなることがあって患者さんは恥ヽ､そう

いう時μ気分転揆をさｔるような冴行手伝っﾏあ鴎ようなことが大事7ヽ策

と説明しても家族にはよくわか･ﾉません．非常に患着さんにｽﾄﾚｽ絢ヽヽか

るの7ヽはないかと思います．

　

完全にうつ状態にいてしまった人は精神的な管理が進要吋し.実際

に柳晰的に薬物療法を行なすら､簡単卵くなったということがあ心

竃そうぃう打問策が自分で見州砕ない場合には､主治叫はく相談してみ

ていい方向にいていくことが必要かと/もヽま冴．

　

又ﾄﾞﾚｽが人さく関与した例ですが､洛づﾚｙ症候群でﾚｲﾉｰが強い人

八ヽまし八．ある即完の総婦長をしてい７､ﾚｲﾉｰ症状に対していろいろ薬物

療落をしまし八戚あ則良くな研l話を聞くと人事剛収ど々･非常に訃

レスが溜まっ７いる.そ栂ヽ一時ｲ士事を辞めることをす初まし/≒辞昧ら

ﾚｲﾉｰ疵

　

シェリヽﾚｿ症恂許で腎臓と.到靴障答がない場合は､積極的な宗療

～４～



ばあ翻しません。いろいろ確状が出てきますがそれぞ礼薬を旅ヽますと

知種類彬､くなっ７しまいμ。その癩燧一つずっみ了みますと､薬が無

く７も自然に瀧るごとが徊の舛｡莱には､け副ｲ鴇が糾ま和７］を

伏う時臨節用とのバランス鵠えﾏ撲いμ。

　

７ヽｵから｡一過性７･す娘くなろような症状に対し7強い薬を佼うこと1琢

くないと思いま竃

　

ｼｴづし甜μ羊朝鮮ヽ糾り重症７ヽない場兪ば２～計月川回の通院71

検査をする昌竹良ヽということを危余んにおヽ話しします｡症状痢障に強

く７､その時に抑えなけれぽいけないどいう場創以､一時的1痛み止Ｍ強

い薬を狸う場合もありま１し､ｽﾃﾛｲﾄﾞ｀剤を少し浹うことも剔ます｡しかし、

ステロイド絹節用を考えた場合に､便用しなゆ叩陛命に関係するような臓

器障薔が出7くる場合μ別にしマ漬期に僕うごとはあまりしません。

　

自弁の症状心くかﾏｺﾝﾄﾛｰﾙでさゐ場登哨り薬創師急↑杓瞰

わないで漬むという場合は､それが一番というこﾋﾟが吉之ま菟自伽病気但

療にっいマμ､主治医によく

ままというのは問題で竃‘

一般にステ剛ド町独

.納得1ることが大事です｡疑問が残｀つた

？良くなった時､吃で､次に副作用を何とか少な

く寸ろよう1;考えjl.維持量をどごま７･滅らぞるかと､､ヽう試Ｍ濡１々

つマみる必要があ･はす｡長く飲ん孔ヽる場据ぶ丿し竹減られい惰

力が必要鳶と済ぼす。

　

ま穴受診の頻度は､ステロイドを飲ん7ヽいても落着い7いい状粍4ｱ)場合μ、

私のところですと卜2絹に1回ということがあります｡葦はっ了は２週関

分しか出せ心ヽ薬があるので､その場合は薬だけ取りに釆功らいま尤

　

これはあ翻お聞５したことはないので1が､病限に受診する比自体が

かなりストレスになるということがあるのではない7･しょうか｡安定し7いる状

楕剥よ｡受診回数をなるべく減らしてあげた此厄ヽつマいま竃

　

ステロイド沿療で剛可回も豺

必ず主沿医と相談しながらし７いただぎれヽと臥ヽJす。

～５～



　

１回病気が悪化しﾏｽﾃﾛｲﾄﾞを勣いヽ落４いμのに訂謡くなるÅ

が八まにいろのですが､そういう場剖珀分でステロイドを調節し比いうこ

い鋼到的に和四寸｡症状がないから啖郎るかもしれ討ん貳症

状が加前に血液に異常が出マいるのマヅ伴を把握すゐのがと功大事な

四ヽ竃

　

医師も草を減量したし叱思っ７いゐの7･寸から､商談乱7悪くなら飢ヽ

ようにというごとを考え７満ｔすることが必要だとふヽます。

　

膠原病の増悪因子μ教科暑にも八くさん書しヽﾏ糾ますしよく問題にな

る四半恢５ＬＥ形易喪日光暴露が悪いというごとμ劃前のこととしてよ

く知られ7いま菟躇かに海本浴にiつ八袖口から勢が出マ､問節が腫れ

て､初討ｓばと診断坤、沿療をし作くな示じヽう症例が私ツ呪

ところがさちんと治療し碗全に落ち着い八段階糾維持量になったÅが

日光を浴び珀悪く伺ないということが巾こう糾糾｡病気が完全に蕗

ち看いている場翔建増房因子のーつではあゐけ叶ヽ､それが可心お励わ

けでｕないし､普通の生活の怖瞳し海びゐくらヽ剔埓んなに気にすろこと

はないよ仏､恩ぺ寸｡ﾆ9こ

　

私もかなりsLEの恵看さんをみﾏいますがl悪くな七時の原因を調べ｀八

時に方えられないような日光の浴び方俐尤ば藻ド浴など)？μなく7､普

通の生活で日光を浴び/≒くらいで僑くなったという経験は和ほせん。雁

かに応↑なければならない増悪因子別揺るけれど･も､ト2ヶ月副回くら

い頑L院でい叫北ヽ影とし7いる場似ぶ､そん喘漕経質にならな<7伝ヽ

いのでμｈヽう気が｀しています、

　

若い方の場合､せ娠･分娩が｀問題になりま万がSL印場剖ぶ特に

腎臓｀にとのくらヽ障害が｀あろかしヽう比､病気が落ち着い了いるかどうか

ということが｀大事で'す｡ま八､分娩後に悪くし飢ヽように１ゐ処置が必要と

いうこと７ヽ竃現在でば簡単に杭孫杭体なげ)血浪検査がで･きゐように

なりＪした。ですから早期に診断でさます｡それ７ヽステロイドフヽさちんと渚

療すると子祗を産めマ.春励結婚生怖がて･きるÅが増え1した

～６～



　

腹陶匡状μ頻ﾉ秘教ヽ症状でヽ菟強邸Eで仏参み込みが非常に早くな

るなとヽの内臓病吸を持衣いる人がけっこうぃま可。湘ほ助する菜を僕

うとか頻回に食べるようにするとかしﾏｺﾝﾄﾞﾛｰﾙすることが必要7ヽす。

　

シェーグレン症候群７･よく間違えられ如が騨勁流血中のｱﾐﾗｰｾﾞが

高いビ腸炎と診断されμがlシェー九ンの場在唾液腺からｱﾐﾗｰｾﾞ紹

ろＪとが糾糾のでl肺臓からのアミラーゼではなくマ唾液腺からﾋいうこ

とがよくあるからです。

　

お腹が痛いじヽう症状μ､/灯しも潰瘍とか炎症がおさ削ということが

なく７も。胃のぜん動と1か腸cｱ･ぜん動絢隋に強い場合啼みとして感する

ことが知は翫この場今は心配川ません。

　

最拷に病気がある瑕度ｺﾝﾄﾛｰﾙ丁れマいﾏも､殊養が長くなるこ匹

よるストレスが和は集これを打開葺ろのは非常に難しいの７ｊがlある

ｵ貧の時期を過ぎ八ら自分の病知拘兄ど力吸状をよく知ることが必要で

す｡そうすることにムフストレスが軽くなる鄙もあると思いま竃

　

みなさんの病気μ難病指定になっ７いますがl安定期にな｡た場晋μ､他の

慢性疾患ヽと極端に違うものでμない｡だから､何７ヽ自弁の病気だけ治らな゛

いのだろうと考えないこと7ヽIT。他と違うじうふうに考えると生活の幅が

狭くなってし乱ヽま耳のでヽ､安定し川犬態では一般の慢性疾患と同じと考え

マしヽ八だけ祢比思いＪす。

これは８月１日「第２０回難病患者・障害者と家族の

全道集会」分科会として行われた医療講演会です。

　

･ヽ-７～



保改悪に反対する緊急署名と募金の

　　　

諸彦洽晋の蔚首座言

　

前号でお願いしました緊急の署名行動と募金にたくさんのご協力を頂き、誠

に有難うございました。今までにかつてない反響があり、友の会としても署名

数、募金額ともに最高を記録しました。

　　

署名数

　

1, 586名　　募金額　235, 100円（12月１日現在）

全国でも２ヵ月足らずの間に約９７万人分の署名を集めたそうです。そしてこ

の後の渡辺さんの報告にあるように11.15集会へとつながっていきました。

また、会員外の方からは次のようなお便りを頂戴し、署名用紙を送らせて頂き

ました。

こんにちは。私はＳＬＥの患者ですが、友の会の会員ではありません。

実は友の会に入っている友人から、また北大第２内科外来に置いてある「

いちばんぼしｊを読んで、私たちが今使っている特定疾患、特に患者数が

かなり多いＳＬＥが予算からはずされる、首切り、またプレドニンと一緒：

に飲んでいる胃薬が自己負担になるかもしれないということを聞き、とて

も他人事のように聞いてはいられませんでした。こうして私か何気なく使

っている特定疾患も、この友の会の会員一人一人が大変なエネルギー、労

力、そして必死の思いで訴え続けてこられたお陰（運動）で、今こうして

私はうけているんだと考えると、その人達のことを思うと胸がいっぱいに

なり言葉がありません。その友人より署名運動をしていると聞き、せめて

私も署名だけでも参加というか協力したいと思い手紙を書いた次第です。

　

このような状況で行われた私たちの反対運動が、今ようやくとりあげられよ

うとしています。今の状況を正確にお知らせするために、難病連から届いた至

急の途中経過報告もそのまま掲載します。その後の結果や健康保険改悪の具体

的な内容についてはまだわかりませんが、おってお知らせしたいと思います。

　

今、私たちの立場は非常にきびしいものがあります。これだけの署名を集め

たからといって安心出来るわけはなく、きびしい状況であることに変わりはあ

りません。これからの私たちの生活を守るために、今こそ一人一人の小さな声

を集めて、大きな声にする時です。
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加盟各団体及び支部

　

及び理事.一監事各位

匡1
道難連第9360号

1993年11月25日

財団法人北海道凛襄悳

　　　　　

卜:万卜.7’ E゛
事務局長

　

伊藤?たておご

　　　　　

仁⑤ぐ万J

　　　　　

㎜㎜--=

　

’･.･■¶

医療保険審議会「建議案」提出の

　　　　　　　　　　

見送りについて

言言辿

　

"J－〃･-

　

医療保険審議会では、入院給食費の健康保険はずし等を

含む「建議案」を１１月２５日厚生大臣へ提出の予定（毎

日新聞では24日付で報道）･だったが、「反対」ないしは

　

「慎重」意見に対するとり扱いについて意見が一致しなか

ったとみられ、１１月２５日の提出が見送られました。

　

私たちの運動の大きな成果の表れといえるでしょう。

　

９７万署名と11.15デモの威力です。

　

ただし、１２月８日再度提出することが予定されており、

予断は許されません。

　

現在ＪＰＣ事務局にはかつてなくマスコ’ﾐの取材が殺到

しています。（テレビ朝日、日本テレビ、フジテレビ、

ＴＢＳ、東京新聞、アエラ等）。

　

今ようやく私たちの声がとりあげられようとしています。

　

あと一息、反対運動をもりあげましょう。

　

各団体会員、支部構成員、署名ご協力の皆様へ現状をお

伝え下さい。

　

１１－　１５大集会とか･つてない署名数、国会議員面会所

での感動のデモ行進が今、目の前に浮かんできます。
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「2L ■.・５

　　　

患=者‘

健保改悪は許さない

家族大行動」に参加して

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

札幌市

　

渡辺

　

愛子

　

１０月３日の健保改悪反対街頭署名運動に初めて参加して、なかなか署名を

もらうことが難しく、チラシさえ受け取ってくれない状況にガッカリもし、又

これが現実なのかと思いました。

　

約２ヶ月弱の署名活動では、いつものとは違うという焦りのようなものを感

じました。それは慢性患者にとって、いつ入院するかわからない身にとって切

実な緊迫した内容だったからで、今までにない盛り上がりを見せ、11.15

の大行動となりました。

　

出発前日は暴風警報の出ている中、センターで結団式を行い、事務局、栄養

士の会の皆さんに見送られて興奮気味に３６名出発しました。ところが、東京

はこの日から異常に暑くなったとか……。

　

この夜、各地の難病連、全患協など、いろいろな団体の約５００名の参加で

交流集会が行われました。会場いっぱいで、立ちながら、食べながら、飲みな

がら、普段他の患者会の方とお話する機会もない私には、生の声で苦しんでい

たり、つちかった話を聞くと胸が然くなりました。

　

１５日当日、お天気は最高、まるで北海道の夏でした。

　

午前中は患者の訴えとして３名の方がそれぞれの病歴をお話しされ、涙ぐむ

人もあちこち見られました。この時点で署名は７７０，０００名と発表があり

大きな拍手がわきました。

　

日差しの照りつける中、北海道を先頭に慣れないシュプレヒコールを繰り返

しながら約２㎞のデモ行進が始まりました。

　

暑さと興奮で汗ばみながら、どうしてこう身体の不自由な人、目の見えない

方、車椅子の方などが、いち早く行動せざを得ないのかという事に苛立たしい

気持ちになりました。

　

何事も一歩一歩進むしかありません。一人一人が意識を向け、今出来る状況

の時には行動しよう、そんな思いにかられました。でも正直なところ、すべて

認識不足でいつの間にか終わっていたというのが実感です。
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謡ぶ⊇

　

今回の地区だよりは、各地区で行われた医療講演会の報告が届きましたので

それを特集してみました。それぞれ各地区の担当の方と､札幌から行った運営委

員の方に報告して頂きました。地区の特色ある様子がお分かり頂けると思いま

す。

.●･

　　　

”

名寄地区

匍瞰区

　　

●
前端区

～1卜一

10.24(日)網走市総合福祉センター

｢膠原病の正しい知識と日常生活でI

　　　　　　　　

気をつけることｊ

４３名参加

　

●

　　

’
北見地区

釧路地区



釧路地区連絡会発足１０周年記念

　　　　　　　

医療講演会を終えて

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

釧路市

　

渡部

　

小夜子

　

釧路地区連絡会発足１０周年を記念しての医療講演・相談会を去る９月４日、

福祉会館で行いました。

　

講師には市立釧路総合病院・阿部敬内科部長をお願い致しました。地元の医

師による地元での講演、この会が発足した１０年前から描いていたことでした。

　

１０周年記念行事ということもあって事前にいろいろな形で報道され、かつ

また後援に釧路市、釧路保健所の快諾、ご協力も頂いての準備でしたが、当日

まで人が集まるかどうか不安ばかりでした。

　

５０名くらいが定員のような会場で、約１００名くらいの参加者が来場、受

付の机も急ぎ廊下へ放り出し、椅子を担ぎ込み、資料コピーに走り回り、全く

嬉しい誤算でした。

　

､『膠原病の正しい知識』と題して、患者としての基本的なお話を中心に１時

間くらい、その後相談会へ移りました。

　

現在、市立病院では毎週金曜日に「膠原病外来」を設けているのですが、そ

のことも知らずにいた人も多いようでした。友の会の存在ＰＲ、阿部先生との

パイプ、意義あるものだったとの思いを深めております。

　

お忙しいところを札幌から駆けつけて下さった小寺支部長。ゼロの状態から

共に１０年、私以上にいつも頑張ってくれている鈴木裕子さんに心より御礼申

し上げます。

　

また明日からの１ページを開きます。
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初めての名寄地区医療講演会を

　　　　　　　　　

無事に終えて

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

名寄市

　

藤田

　

郁子

　

１０月３日、快晴、秋晴れのすばらしい天気です。みんなの心配第一番目は

解消です。名寄の場合、会員数が５名（講演会後２名増）と少なく、今回は会

員になっていない患者さん、そして家族の皆さんに大変なご協力をいただきま

した。この協力がなければ、この医療講演会の成功もなかったと言っても言い

過ぎではないと思います。

　

１０時１５分前、参加数は数名です。やはり士別の難病検診、旭川の膠原病

医療講演の方に流れたのだろうかと勝手にうらめしく思った事でした。

　

１０時開演５分前、大勢の方々が集って下さり「バンザイ」と声を上げたい

気持ちでした。結局４０名近い方々の参加を得て、三森さん、滝本さんも「う

ん、成功だよ」と声を掛けて下さいました。中井先生も参加者は少なくても平

気だよとおっしゃって下さっていましたが、やはり心配だったのではと後にな

って思っています。遠くでは旭川、中頓別からの参加者の方もあり、膠原病の

広い、強い勢力に少しびっくりもしたところです。

　

先生のお話は、私たち医学に素人でも分り易く、時には厳しく、時には優し

く励まして下さり、又ユーモアを交えてあっという間の１時間半でした。その

後の質問にも的確に答えて下さり、みんな安心して療養を続けることができる

と喜んでおります。遠いところ本当にありがとうございました。

　

場所の設定から始まり、ポスター・案内状の作成、そして各病院、保健所、

各新聞社、放送局への依頼と、初めての事ばかりでしたが、患者同志心を一つ

にして一つの事を成し遂げた喜びはひとしおだと思います。改めて皆さんの力

の強さを感じると同時に有難く思っております。

　

これからはいろいろな難しい問題も多くなってくると思いますが、みんなの

力で一つの事を成功させたという自信を踏み台に、難病という言葉に負けるこ

となぐみんなで背負えばこわくない”とおっしゃった中井先生の言葉を思い

出しながら生きていきたいものです。

　

最後になりましたが、三森さん、滝本さんには本当にお世話になりありがと

うございました。又、準備の面で友の会支部の皆様にもお世話になりました。

感謝致しております。

　

代表して書きました。うまく伝わるかどうかわかりませんが、名寄地区の患

者みんなの気持ちと思って下さいます様、本当にありがとうございました。
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名寄地区医療講演会に参加して

札幌市

　

滝本

　

はるよ

　

去る１０月３日（日）「名寄地区医療講演会・相談会」が名寄市民文化セン

ターで行なわれました。前日。勤医協副院長の中井秀紀先生と三森さんと私

の三人は、夕暮れの札幌を後に、名寄に向かいました。

　

名寄駅では、藤田さんに迎えて頂き。娘さんの車で宿泊先である『グランド

ホテル藤花』行きました。チェックインした後、近くのお寿司やさんで。役員

の皆さんと会食し歓迎をうけ。とても楽しい一時を過ごしました。

　

当日は、秋晴れで藤田さんのご主人が、ホテルに迎えに来て下さり、会場へ

向かいました。会場では、役員・患者さんたちが手際よく準備を進めて下さっ

ていました。

中央演台には、支部で用意された。お花が飾られ会場をとても華やかな雰囲気

なものにしてくれていました。

　

会場では受付が始まり。参加者の皆さんにＪＰＣの署名をお願いしたり、い

ちばんぼし・ハンドフッタージャンプ一等の販売なども行ない。特にハンドブ

ックは。売れ行きがよく。足りないほどでした。

　

今回、名寄地区が出来て始めて、このような医療講演会を行ない。市内、士

別、下川、中頓別などから予想を上回る４０名の参加者となり、会場を埋めつ

くしました。その中には、保健婦さん、看護婦さん、看護学生さんなども参加

して頂きました。

　

司会は、名寄地区の藤田さんの誠意を込めた進行で。最初に支部長代理とし

て、三森さんの挨拶で始まりました。

　

中井先生の医療講演は、「膠原病の治療と日常生活についての注意」いうテ

ーマでＳＬＥを中心に症状。検査、治療など細かくお話して下さり、とてもわ

かりやすく、皆さん真剣に聞き入っていました。

　

最後に先生のお話の中で。病気だからといって悲観的にならず、前向きに物

事を考え、自分自身可哀想だと思わず、自分の人生を有意義に過ごし同病相哀

れみ、例えば、友の会に入会したりして患者同志で交流し合い楽しい日常生活

を送って頂きたいと、励ましのお言葉を頂き、私たちもこれから、皆さんと一

緒に頑張らなければという気持ちにさせられました。
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その後、相談会に入り、皆さん、日頃、聞くことの出来ない事、不安に思っ

ていること等、熱心に質問されていました。

　

私自身、今回このような友の会地区連絡会が主催して行なった医療講演会に、

運営委員として参加したのは始めてでしたが、こんなにも多くの方々に参加し

て頂き、いかに地方における専門医の不足、的確な知識を得る場所の不足とい

うことを実感いたしました。

　

そして、役員の方々や、藤田さんの御主人の御協力で、講演会のパンフレッ

トを遠く、中頓別の方まで配ったというお話を伺い。今回の講演会に対する。

皆さんの熱意を強く感じさせられました。

　

これからも、皆さんで力を合わせ、より一層頑張って行きましょう。

名寄地区の皆さん本当に。ご苦労様でした。
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膠
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膠原病医療講演会を終えて

北見市瀬戸愛子

　

１０月２４日、網走市総合福祉センターを会場に、網走市では初めての

膠原病医療講演会を開催しました。

　

斜網地区には膠原病の専門医がいないので、悩みや不安などをかかえて

いる患者さんが多いのではないかということで、網走市での開催を企画し

たわけです。

　

講師には、北見赤十字病院

　

内科部長

　

種市幸二先生をお願いし『膠原

病の正しい知識と日常生活で気をつけること』と題して１時間半にわたり

スライドを使い、ＳＬＥ、強皮症、多発性筋炎、シェーグレンの症例を中

心に現在の治療法を示しながら講演をしていただきました。講演終了後３

０分程度、講演の内容についての質問や、日ごろ感じている不安や疑問な

どを先生に聞いていただきました。

　

参加者総数は４３名で（内会員１１名）患者さん本人は２７名でした。

　

（内訳; S L E 1 0、筋炎２、強皮症１、ＲＡ５、シェーグレン５、ベー

チェット１、筋無力症１、不明２）

　

網走での開催ですので、一般紙や地元紙を通じてＰ・Ｒしましたが、果

たして何人の方が来てくれるのか、とても心配でした。が、予想を超えた

人達に来ていただきホッとしました。網走地元の方が２４名、遠くは置戸

からの参加もあり、主催者としては『良かったなあ』と思っております。

　

今回の講演で特筆すべきことは、学会で発表されたシェーグレンの患者

さんの妊娠についての１１年間の研究データです。妊婦さん７人のうち２

人に異常が出、その内容と治療法について示されました。シェーグレンに

ついての認識を新たにしたところです。

　

日常生活上の注意として

　　

１

　

過労を避ける
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２

　

妊娠は計画的する

　

３

　

感染をさける

　

４

　

手術

　

５

　

薬のアレルギー

　

６

　

日光をさける

　

７

　

寒冷をさける

　

８

　

禁煙

　

９

　

民間療法にはしらない

　

10

　

マスコミの情報をうのみにしない

上手につきあうために

　

１

　

患者と主洽医との良い信頼関係を保つ

　

２

　

薬（特にステロイド）は主治医の指示に従って服用する

　

３

　

定期的に通院・検査をうける

　

４

　

悲観的にならず、将来に希望を持つ

　

５

　

専門医にかかる

参加者からは

　

★

　

膠原病は遺伝か

　

★

　

娘（ＳＬＥ）が農家に嫁いでいるが、日光に当たるので心配だが

　

★

　

治療法の最新の情報はどのようにして伝わるのか

　

★

　

膠原病手帳を復活させてほしい

などが出されました。

　

生の講演を聞く機会はなかなかありませんので、参加者の感想を聞きな

がら今後にっなげていきたいと考えています。

　

道支部の大沢さん、新岡さんには遠くから来ていただき、フル回転で手

伝って頂きました。

　

本当に感謝しております。有り難うございました。

今後ともよろしくご指導のほどお願いいたします。
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北見地区の医療講演会に参加して

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

札幌市

　

新岡

　

典子

　

１０月２４日、紅葉の美しい晩秋の網走で初めて、北見地区主催の医療講演

会を網走総合福祉会館にて開催致しました。

　

あいにくの雨模様でしたが、４２名の方が出席して下さいました。

　

始めに北見地区の瀬戸愛子さんの挨拶に続いて、札幌から出席の大沢久子さ

んの挨拶がありました。私も初めての地方でのお手伝いをさせて頂きました。

　

今回は、北見赤十字病院内科部長・種市幸三先生をお迎えして『膠原病の正

しい知識と日常生活で気をつけること』と題して９０分間お話していただきま

した。

　

ＳＬＥ、多発性筋炎、強皮症、シェーグレン症候群について、スライドを使

い、先生の患者さんの症例を交えての具体的でとてもわかりやすい内容の講演

でした。

　

この後５名の方より質問もありまして、和やかなムードの中無事終了致しま

した。

　

長い間病気をしていますと、とかく忘れがちになりそうな基本的なことを、

私自身改めて心に刻んだひとときでもありました。

　

医学の日進月歩を信じて療養に努めましょう。

　

次回には、一人でも多くの会員の皆様とこの様な機会を通してお会いしたい

ですね。ご参加お待ちしています。

　

ご協力下さった皆様、お疲れ様でございました。又、元気でお会いしましょ

う。

　

有難うございました。
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白岫合り回－９－
｀こＪレ參マ二ここヽ．

最近の･む境と逝況報告

｀こ･Ｊ々ニこ７ここヽ．
叩上磯町Ｋ･乃８

　

日煩めご無沙汰に心よりおわび申し上げま１と共に役員の

俳和ご活躍に几だび沸謝しマ拓はす。家族の署名だけで

すが送らせてい八ださま爪紅募金もケ額で寸辨証ませマ

いただ伺す。

　

「いちばんぼし｣と同時に函館戈昌則事折惘設の案内を

い八だき、私が｀お引加をしなくなってからの十数年の間に

皆様屑いをおしマすごい活動をし乙頃のだし改めて敬意を

称すると共出自弁の無関心を反省しているところで･す。ぱ几

「いちばんぼし｣の地区だよりの中了ヽ､扇田さんがぴい順菰を

感じていゐ思いが強く感じられまし八が､私も含め当地区の会

員ひとりぴとりが入会し八時の原片､にルノ、友の会どのかかわ

りを考えマいく必要があると思いまし几

　

私事になりぱす戚現在フ・レドニフ旧可7Sし臼ま安定し了

いますが､浙唐、高血圧、胃潰瘍等と体鋼μ万全では和は悲

んが｡家庭生活μ充実し了いま菟これも主∧、娘の良さ理解

があてと感謝しながらマイペース口生活を送っています｡ハ

だ嫁の立場になろとそうはいかす時々ｷﾞＶヽz？を感じること

も和はすが、これ石自分が沃ぬたことと思いなんとか頑張っ

ています。なん/でかグチになりましかが､思いのままペソを取

らせてい/イごきまし几

　

皆楳御体卜気を付けお過ごし下乱
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☆☆ 刀して食食

　　　

順糾抑怖Ｆ･Ｓ

　

朝夕ぬっかﾉ冷え込む時

期といはした。宦莱お安

りなくお選し7ヽしょうか。

私は変らす､今年の冷夏を

通ざようどして糾は爪

これからが大便でしょう。

いつもお世話に旅バあり

がどうございま竃

　

署名が終りましたので吉

送り致しＪす。どうぞ宜し

くお願い致します。くれぐ

れもお体を気をつけられぱ

寸よう

　　　　

浦穆ｦｴ別市Ｔ･S

　

この淋碩犬能の時に入院

費寄の健保改悪の副抹当に

身伴はﾉ頭にも良くない事でヽ

１よね。

　

｢昔μ入院費を拝る事ができ

なくて途中でヽ退院し穴り、借

金をかごね八りで大友だっ鳥

いヽう事が背話になったと思

っていまし爪剛べ冷ま八そ

のような状社になけこらと求ヽ

うとゾヽﾂとしま菟絶対に戻

ってほしく４｀い事です。

　

竹原もお身体ぬこと大友な事

も多いかと思いＪ寸が｀､頑張

ってい/≒μj八い７ヽ耳。

　

宜しくお願いいμしj;す。
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￥必丿炉乙ｙ Ｚ．ヵ￥

★ずうっと極秘裏の進行で回りが*>　7　？　７　'>。やっとご報告いただきました1!

萩原

　

千明（旧姓

　

小寺）

女μｊＪｒ琵が‘ク乙μ．

金村

　

恵子（旧姓

　

深尾）

私たち結婚しました。

これからは、二人で力を合わせて幸せな家庭を築い

ていきたいと思います。

今後ともよろしくお願いいたします。

９樟f喘恥１･和ヽ．
平成５年９月吉日

參μ9Sのｌ，191 1n%炉っlj･1ノいｔlﾀﾞ゛1れ恥．

ﾝ畑ｱ｀じｱヽ１．ぢ卜夕μ４φ作ヽ４蛸．

　　　　

”

か卜哨ﾝ？ヽヽ匁机

金

　

村

★ごカ夕ぶぶｙぶ乙ぐ．

　

小菅

　

明美（旧姓

　

川村）

直
恵
俊

子(旧姓深尾)

１月１５日より

～23～



一般篤志寄付

　　

汗7％／

晏舒Ｕ

１

8･

収入

回黙

!:!つと

　

＿

　

｀'･

支部づぐり

勉域の仲間と

畝

　　

／

　　

向上を.ク

道補助金

　

30％

他6％

難病無料檎診y相談会万

1 P2.000円を毎年１回ご寄付下さい

将来の安定した財源の確保のために

は毎年1P2,ODO円の寄付を下さる協

力会員か1万人必要です。２分の１

全国の仲簡ご

　

世界の
ジ仲間と

　

ミ

疾病別に25

Ｘ

　

Ｘ

ｌ
ｃ
ｌ
Ｉ
Ｉ

は、部会(疾病別患者会)や支部の収

心/､一匹/x⌒⌒ﾊﾟ^一一-･"
入になります。

/

○

(ぺ

　

八

　

ぺ

β

・
患
者
と
家
族
の
生
活
を

　
　
　
　
　
　
　

守
ろ
う

・
要
望
・
陳
情
・

　
　
　
　

請
願
活
動

支
出

難病センター

の運営も

工

調
査
・
研
究
・
啓
蒙
活
動

レ
ク
リ
エ
ー
シ
ョ
ン
に
も

ハハf~~＼./^゛

雪゛く

言駕

ノ

早期発見早期治療

　

原因の究明､治療法の開発を

お申込みは北海道難病連または、部会･支部へ

｀ニφ

-

　　　　　

(２分の1が部会(疾病別患者会)や支部の収入になります)

入会は札幌市中央区南４条西10丁目

　　　　　

北海道難病センターT E L 011-512-3233
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い
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中
に
は
膠
原

　

（
こ
う
げ
ん
）
病
に
悩
ん
で

い
る
人
が
い
未
了
。
。

　

膠
原
病
の
中
で
、
全
身
性

エ
リ
テ
マ
ト
ー
デ
ス
は
妊
娠

可
能
な
年
齢
の
女
性
を
、
全

身
性
硬
化
症
は
中
年
以
降
の

女
性
を
主
と
し
て
侵
し
ま

す
。
エ
リ
テ
マ
ト
ー
デ
ス
は

轟
か
逗
お
に
か
け
て
チ
ョ

ク
が
羽
を
広
げ
た
ぶ
つ
に
赤

く
な
る
の
が
特
徴
で
す
。
発

熱
が
あ
り
、
血
液
や
免
疫
系

に
も
広
く
異
常
が
で
康
瓦

全
身
性
硬
化
症
は
強
皮
症
と

も
い
わ
れ
、
皮
膚
が
硬
く
な

る
の
が
特
徴
で
す
が
、
食
道

霞
荘
ど
に
も
症
状
が
及
ぶ

全
身
性
の
病
気
で
す
。

な
を
、

　

両
疾
患
に
共
通

し
た
症
状
の
一
つ

に
レ
イ
ノ
１
現
象

　

強
皮
症
の

愚
者
さ
ん
は

血
管
の
内
側

が
狭
く
な
っ

て
い
ま
す
の

で
、
手
指
を

寒
さ
や
冷
水

に
繰
り
返
し

゛
さ
ら
す
と
や

管
や
神
経
が
過
敏
に
反
応
す
が
て
指
の
先
に
か
い
よ
う
が

る
た
め
で
す
が
、
血
液
が
粘
で
き
て
き
ま
す
。
し
か
し
、

が
あ
り
ま
す
。
典
つ
こ
く
な
る
こ
と
も
関
係
し
・
た
だ
の
指
の
先
の
こ
と
と
考

冷
え
る
と
内
臓
に
異
常

型
的
レ
イ
ノ
Ｆ
現

象
で
は
、
手
掴
を

寒
さ
や
冷
水
に
さ

皮
膚
が
そ
う
白
と

な
り
、
・
さ
ら
に
進
む
と
チ
ア

ノ
ー
ゼ
を
起
こ
し
て
紫
色
に

変
わ
び
、
暖
め
て
も
と
に
戻

る
時
は
充
皿
し
て
紅
潮
し
ま

す
。
こ
の
現
象
は
皮
膚
の
血

康
司

　

基
礎
疾
患
か
な
ぐ
、
レ
イ

ノ
よ
窟
ほ
が
見
ら
れ
る

レ
イ
ノ
ト
病
と
い
う
病
気
も

あ
り
ま
す
。
レ
イ
ノ
１
現
象

の
出
る
人
咳
寒
冷
刺
激
ぱ

か
り
で
な
ぐ
、
ス
ト
レ
ス
、

喫
煙
に
も
注
意
し
て
ぐ
だ
さ

い
。

え
た
ら
大
間
違
い
で
す
。
レ

イ
ノ
ー
現
象
が
起
き
た
と
き

に
は
、
心
臓
、
肺
、
腎
（
じ

重
要
で
す
。
「
若
い
の
に
年

寄
り
み
た
い
に
」
と
冷
笑
さ

れ
な
が
ら
、
レ
イ
ノ
ー
現
象

｀
の
あ
る
膠
原
病
の
愚
者
さ
ん
。

は
自
分
の
書
刀
り
を
瞬
か
く

し
ぶ
つ
と
し
ま
す
。
二
四
、

二
五
度
以
下
で
は
平
常
の
体

温
を
維
哲
Ｉ
子
、
皮
膚
の

温
度
が
低
下
し
て
し
ま
う
た
・

め
で
す
。

　

以
前
は
症
状
の
つ
ら
さ
ば

か
り
で
な
ぐ
、
難
病
と
い
う

不
安
に
加
え
、
経
済
的
に
も

大
変
で
し
た
。
幸
い
、
膠
原

病
の
多
く
は
、
現
在
。
指
定

疾
患
と
な
夙
経
済
的
に
も

援
助
さ
れ
て
い
毒
哭
今
。

ん
）
臓
な
ど
の
内
臓
の
血
管
求
め
ら
れ
る
の
は
、
周
囲
の

も
同
時
に
収
縮
す
る
の
で
内
人
々
の
温
か
い
思
い
や
Ｓ
v
な

臓
に
さ
ま
ざ
ま
な
異
常
が
出
’
の
で
す
。

　
　

・

て
孝
茉
す
。

　
　
　
　
　

（
井
上
勝
一
・
北
大
大
学

‘
こ
れ
を
防
ぐ
に
は
体
を
暖
院
地
球
環
境
科
学
研
究
科
助

か
く
保
つ
こ
と
が
何
よ
り
も
教
授
）
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にｰ---一筈える人

かずおつぽた

=一男さん坪田

東京歯大助教授

　　

(眼科)

　

五
十
二
歳
の
女
性
。
四
年
前
か
ら
手
の
関
節
に
、
は
れ
た

感
じ
と
鈍
い
痛
み
が
あ
り
ま
す
。
昨
年
か
ら
は
眠
っ
て
い
る

間
に
口
臭
が
ひ
ど
く
な
る
よ
う
に
感
じ
ま
す
。
半
年
前
か
ら

目
が
充
血
す
る
の
で
眼
科
で
診
て
も
ら
っ
た
と
こ
ろ
、
疲
れ

目
と
の
こ
と
で
し
た
。
症
状
は
一
体
と
思
う
の
で
す
が
、
何

科
を
受
診
す
れ
ば
い
い
の
で
し
ょ
ろ
か
。
（
愛
媛
・
－
）

　

問
こ
の
方
の
病
気
は
何
で
し
ょ
う
。

　

答
お
手
紙
を
読
む
限
り
、
シ
ェ
ー
グ
レ
ン

症
候
群
と
考
え
ら
れ
ま
す
。
シ
ェ
ー
グ
レ
ン
と

い
う
の
は
初
め
て
こ
の
病
気
を
報
告
し
た
ス
ウ

ェ
ー
デ
ン
の
医
師
の
名
前
で
、
目
の
乾
き
（
ド

ラ
イ
ア
イ
）
、
口
の
中
の
乾
き
（
ド
ラ
イ
マ
ウ

ス
）
を
主
な
特
徴
と
す
る
病
気
で
す
。
関
節
が

痛
く
な
る
人
も
い
ま
す
。
外
分
泌
腺
（
せ
ん
）

が
リ
ン
パ
球
に
よ
っ
て
傷
め
ら
れ
、
い
つ
も
目

の
表
面
を
潤
し
て
い
る
涙
や
、
唾
液
（
だ
え

き
）
が
出
に
く
く
な
る
自
己
免
疫
病
で
す
。
原

因
は
ま
だ
は
っ
き
り
分
か
っ
て
い
ま
せ
ん
。

　

問
思
者
は
多
い
の
で
す
か
。

　

答
は
っ
き
り
と
は
分
か
り
ま
せ
ん
が
、
私

は
国
内
で
数
十
万
人
と
推
定
し
て
い
ま
す
。
九

割
以
上
が
女
性
で
、
四
十
代
に
多
い
の
で
す

が
、
二
十
代
後
半
に
発
病
す
る
人
も
い
ま
す
。

　

問
ド
ラ
イ
ア
イ
と
は
。

　

答
最
初
か
ら
「
目
が
乾
く
」
と
自
覚
さ
れ

る
わ
け
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。
涙
の
分
泌
が
少
な

く
な
る
と
、
目
の
疲
れ
や
不
快
感
、
充
血
、
目

や
に
、
視
力
の
低
下
、
痛
み
、
目
が
開
き
に
く

い
な
ど
の
症
状
が
出
ま
す
。
た
だ
、
ド
ラ
イ
ア

イ
の
人
全
部
が
シ
ェ
ー
グ
レ
ン
足
侯
群
と
い
う

わ
け
で
は
な
く
、
ド
ラ
イ
ア
イ
の
Ｉ
割
程
度
と

み
ら
れ
て
い
ま
す
。
。

　

問
ド
ラ
イ
マ
ウ
ス
と
は
　
０

　

答
た
と
え
ば
、
ビ
ス
ケ
ッ
ト
や
ク
ラ
ッ
カ

ー
を
、
水
や
牛
乳
を
飲
ま
な
い
と
食
べ
ら
れ
な

い
と
い
う
よ
う
な
症
状
で
す
。
口
臭
が
ひ
ど
く

な
っ
た
り
、
虫
歯
が
多
く
な
る
人
も
い
良
す
。

唾
液
が
少
な
く
な
っ
て
口
の
中
が
洗
い
流
さ
れ

な
い
た
め
に
、
食
後
長
く
酸
性
の
ま
ま
に
な

乾燥防ぐよう

　

自分で工夫を

ましい．蜃託はヽ少量ずつ便ｌ

ｔ．．-ａ-ｊ－Ｓ二ゝ､a●9－●jt-･-- ’‾ﾐ

―
－
Ｉ
Ｉ
・

い捨て容器に分けるなどして

防腐剤を添加しないでもすむ
点眼薬が市販されている。

　

人工涙液涙を補充するた

めの点眼薬。シェーグレン症

侯雰めように頻繁に使う場合

は防腐剤を含まないものが望’

東京歯大市川総合病院

　

千葉県市川市

　

（
菅野５丁目

）

り
、
虫
歯
に
な
り
や
す
い
の
で
す
。

　

問
こ
の
よ
う
な
症
状
に
気
づ
い
た
ら
、
ど

の
診
原
科
に
か
か
れ
ば
い
い
の
で
す
か
。

　

答
投
唇
の
方
の
よ
う
に
、
何
の
病
気
か
分

’
か
ら
ず
に
悩
ん
で
い
る
愚
者
さ
ん
も
お
ら
れ
ま

す
が
、
一
番
大
事
な
こ
と
は
、
き
ち
ん
と
し
た

診
断
を
受
け
る
こ
と
で
す
。
目
の
足
状
は
眼

科
、
口
の
症
状
は
歯
科
や
口
く
う
外
科
、
関
節

の
症
状
は
内
科
に
な
り
ま
す
。
本
来
は
こ
の
よ

う
な
各
科
の
協
力
が
必
要
で
、
私
た
ち
の
病
院

で
は
週
一
回
、
「
シ
ェ
ー
グ
レ
ン
外
来
」
の
日

を
設
け
て
い
ま
す
。

　

問
ど
ん
な
治
療
法
が
あ
り
ま
す
か
。

　

答
残
念
な
が
ら
、
こ
の
薬
を
便
え
ば
す
ぐ

に
治
る
と
い
う
方
法
は
な
く
、
症
状
を
や
わ
ら

げ
る
対
ｕ
m
に
な
り
ま
す
。
目
の
乾
き
を
防

ぐ
に
は
、
防
腐
剤
抜
き
の
人
工
涙
液
を
便
っ

て
、
目
が
乾
く
た
び
に
涙
の
不
足
を
補
い
ま

す
。
人
に
よ
っ
て
は
、
一
日
に
四
十
－
五
十
回

も
点
眼
し
な
け
れ
ぱ
な
ら
な
い
場
合
も
あ
り
ま

す
。
涙
の
蒸
発
を
抑
え
る
た
め
、
プ
ラ
ス
チ
ッ

ク
の
お
お
い
が
つ
い
た
眼
鏡
も
あ
り
ま
す
。
ま

た
、
涙
が
目
か
ら
鼻
へ
流
れ
る
出
口
で
あ
る
涙

点
を
ふ
さ
ぐ
プ
ラ
グ
を
便
う
こ
と
も
あ
り
ま

うでっ

゜｀て

　

甘乾

　

－

　

･-

答問:゜｀て答問‾゜

口
の
症
状
に
は
。

水
で
口
を
す
す
い
だ
り
、
マ
ス
ク
を
便

燥
を
防
ぎ
ま
す
。
虫
歯
予
防
も
重
要

い
も
の
は
避
け
た
方
が
い
い
で
し
よ

日
常
生
活
で
気
を
つ
け
る
こ
と
は
。

た
と
え
ば
、
見
上
げ
る
よ
り
も
見
下
ろ

　

す
方
が
目
の
乾
き
が
少
な
い
の
で
、
テ
レ
ビ
や

　

パ
ソ
コ
ン
の
デ
ィ
ス
プ
レ
ー
は
低
い
位
置
に
置

　

い
た
方
が
楽
に
な
り
ま
す
。
目
が
乾
燥
す
る

　

と
、
入
っ
た
ご
み
が
流
れ
に
く
く
な
る
の
で
、

　

た
ば
こ
の
煙
を
避
け
、
空
気
清
浄
機
を
便
う
こ

　

と
も
効
果
が
あ
り
ま
す
。
ま
た
、
。
一
ヵ
月
間
ほ

　

ど
、
た
だ
入
院
し
て
い
る
だ
け
で
桑
に
な
る
人

。
が
い
ま
す
。
退
院
後
し
ぱ
ら
く
す
る
と
、
ま
た

　

悪
く
な
る
の
で
す
が
、
日
ご
ろ
の
ス
ト
レ
ス
が

　

関
与
し
て
い
る
と
考
え
ら
れ
ま
す
。
と
に
か
く

　

病
気
を
理
解
し
、
乾
燥
を
防
ぐ
よ
う
に
自
分
で

　

工
夫
を
す
る
こ
と
が
大
切
で
す
。

～26～



亭務局がら⑩お知らせ犬

★ご寄付いただきました。

　　

西野

　

芳子様

　　

広瀬

　

ツル様

(1993.11月現在)

合計６，９００円(1993.9～1993.11)

★新しく入会された方たちです。（敬称略）

　　

新見

　

洋子･(S LE　S. 41年生　名寄市）

　　

久木田裕子（ＳＬＥ

　

S.21年生

　

名寄市）

　　

広瀬

　

ツル（ｼｪづﾚﾝ雌群

　

T.10年生

　

札幌市中央区）

　　

外田

　

和子（鼓症･皮膚瞰･錯性鼓

　

S.20年生

　

帯広市）

　　

藤井

　

純子（皮膚筋炎

　

S.ll年生

　

江別市）

　　

板垣

　

桂子（SLE

　

S.7年生

　

留萌郡小平町）

　　

新保

　

京子（釧路市）

　　

梶原久米子（帯広市）

　　

藤渾

　

玲子（網走市）

　　

河合佐智子（ｼｪｰｸﾞﾚﾝ雌群

　

S.22年生

　

網走市）

　　

富樫めぐみ（ＳＬＥ

　

S.46年生

　

釧路市）

　　　　　　　　　　　　　　　

よろしくお願いいたします。

●

●鴫●●

　　　’ｊ

　　φＳ

　●　●１　　　ｊ

●　●●
　　ー　●

ｋ゛゜ｊ

　●●　●

　　●　孝

ｋ°｀＿ｊ
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[鮒引ｻ]固

　

今年最後の「いちばんぼし」をお届け致します。

　

北海道南西沖地震をはじめ。今年はなんと大災害の多い年だった

でしょうか？その上。冷害による米の不作。弱みにつけこむように

米の市場解放を迫って来るアメリカ！一体このさき日本の国はどう

なってしまうのでしょう？

　

みなさんからいただいた署名とデモの成果で、病院給食費の患者

負担増等を求める建議書は１１月２５の提出は見送りになったもの

の。結局、医療保険審議会は１２月８日厚生大臣に提出してしまい

ました。これに対して、北海道難病連は翌９日道医労連。看護婦・

栄養士を中心にした組合員とともに三越札幌店前で街頭宣伝と署名

活動を実施しましたが、まだまだ予断は許されない状況です。

　

降りしきる雪を眺めながら、眉間にシワを寄せている自分にハツ

としました。（これ以上シワをふやしてはいけない。）

　

総体的にはあまりイイ年とは言えませんが。個人的にはよろこび

ごとが多かった方もいらっしやることでしょう。そんな申で、わた

したちの友の会の支部長が１１月に結婚されたことは、長いあいだ

一緒に活動を進めてきた仲間のひとりとして。とても嬉しいニュー

スです。家庭・仕事・友の会というトリプルプレイは大変だろうと

思いますが。身体に気をつけて頑張ってほしいと思います。運営委

員も少しでも支部長の負担を軽くしようという体制で動こうとして

おります。そんな訳であとがきは私にまわってきました。

　

これから寒さも本番！風邪をひかぬよう、過労にならぬよう（ど

ちらも原疾患を悪化させます）気をつけて、よき新年を迎えられま

すようお祈りします。

　　　　　　　　　　　　

。。

　　

（三森

　

記）

. . i2pBC.

　

本ｌ－４１會

噂１噂IO‥・

31(9
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全国膠原病友の会北海道支部
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編集責任者

　

萩原

　

千明
両064札幌市中央区南４条西10丁目

　　　

北海道難病センター内

　

c(011)512-3233

北海道身体障害者団体定期刊行物協会
両060札幌市中央区北９条西19丁目55
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