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・ 平成 18年 度 総会 案 内

・「2,19全 国患者 ・ 家族 集会 」 の報 告

・ 厚 生労働 省 保険 局 医療 課 へ の要 望書

・ 支 部だ よ り
。「田舎 医者 の あたふ た 診療録 」

(明 日へ の 道 「 ブ ロ ック版 」 か ら転 載 )

・ 伝 言板

・ あ りの ま ま舎 か らの募 集案 内

・ 平 成 18年 度各 支 部総 会 の予 定

・ 事 務局 だ よ り

東京 タ ワー



(2)No.1421蓼 原

昭和 51年 2月 25日  第3種郵便物認可  (毎週 4回・月曜・火曜・木曜・金曜発行)

平成 18年 3月 13日 発行 SSKO 通巻第 6013号

氏、、  ざ
゛゙

滲 ‖k、 、ヽ|ドIIぶ鶴ふぶ、ヽ、、J宦 綸゙ S、 ふ、_、F機 ヽ氏 ミヽミゞ f'薦W、

全国膠原病反の会平成 18年度

音B

共、、N嘲ビ 滲S(ハ JFビミ ふ ム 、鍮1ゞド
｀
ま 氏 ＼ヽドド ぶふ 人 、  ミ ｀

ふ

今年は、「全国膠原病友の会」も35周年を迎えます。会員の皆さんには、昨年 10

月に実施いたしました 35周年記念事業 「膠原病患者生活実態調査」のアンケー トに

ご協力いただきましてありがとうございました。今回、総会後のパネルディスカッシ

ョンにてその実態から見えるものをパネラーの方や会員のみなさまとともに話し合い、

結果を分析、まとめて 18年度内に発刊 したいと思つています。

今回の医療制度改革も高齢者が多くなっている私たち難病患者にとつて、厳しい制

度となることを実感しています。「2.19家 族集会」の思いを、今後も患者団体 とし

て共に声をあげてまいりましょう !

特定疾患治療研究事業の認定も気になるところです。ぜひ、多くの方のご参加をお

まちしています。                          (畠 澤 )
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《籍 会》 (当 日資料配布)

《講演会》

10:00～ 10:45

10:45～ 11:30

久保田百合子

森  幸 子

橋本 博史 先生

平岡久仁子 氏

(帝京大学医学部付属病院 )

畠澤千代子

(全国膠原病友の会会長 )

「特定疾患治療研究事業の今そ して今後」

講 師 厚生労働省疾病対策課

《フトラクション》             11:30～ 12:00

ヴアイオリンデュオ

《諸演会》 『膠原病治療 :今後の展望』 13:00～ 13:45
講 師 橋本 博史 先生 (順天堂大学医学部付属越谷病院 院長 )

《パネ′Lティスカッション》 13:45～ 15:30

「 35周年記念 1参原病患者生活実態調査から見えるもの」

コーディネーター

全国膠原病友の会 副会長

パネラー

医  師
ソーシャルワーカー

家  族

患者・友の会
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難病患者 。長期療養患者・高齢者の生きる権利 と生活をまもり国民皆保険制度を守る

2。 19 全国患者・家族集会

2.20 医療制度『改革』国会内集会
報告 畠澤千代子

2月 19日 (日 )13時 30分より、晴海グラン ドホテルに於いて「全国患者 。家

族集会」が開催されました。「全国膠原病友の会」として参カロし、受付も担当しました

が、 190名 ほどの多くの参加者にうれしい悲鳴で対応 しました。

栗原副会長・山岡幹事の司会で主催者挨拶 。来賓 (全国保険団体連合会 住江憲勇

会長、日本医療労働組合連合会 田中千恵子中央執行委員長、障害者の生活と権利を

守る全国連絡協議会 吉本哲夫会長、神奈川難病団体連絡協議会 西島三枝理事)の

挨拶後、各団体の取り組みの報告を『医療制度改革と私たちの要求』と題して「全国

腎臓病協議会・全国パーキンソン病友の会 。大阪難病連・スモンの会全国連絡協議会」

の各団体からの報告があり、医療制度改革の課題を参加者一同実感した次第です。

伊藤代表のまとめの後、記念講演に「医療制度改革について」日野秀逸先生 (国民

医療研究所所長、東北大学経済学部学部長)のわかりやすい解説に、今回の制度の問

題点を再認識 しました。(内容は「日本難病・疾病団体協議会」の機関誌に掲載予定で

す)集会アピールが採択され、閉会となりました。
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夜の懇親会では、全国膠原病友の会として「長崎県支部 。島根県支部・本部」の出

席。地域難連から出席 している、「茨城 。栃木 。滋賀」の膠原病友の会会員とも顔合わ

せ、改めて新しい「日本難病・疾病団体協議会」の加盟団体としての活動を認識いた

しました。

今回の集会には「全国膠原病友の会」として 5万円、難連に加盟していない支部と

して東京支部 5万円、長崎県支部 1万円、島根県支部 1万円、山口県支部 8千円、沖

縄県支部 6, 150円 の計 134, 150円 を募金いたしました。集会への協力とさ

せていただきましたことをご報告いたします。

また、国会請願署名については、 5, 597名 と多数の方々のご協力をいただき、

ありがとうございました。 3月 に日本難病・疾病団体協議会へ送 りました。

翌 20日 は国会内集会です。衆議院第 2議員会館 第 1会議室にて 10時より開会。

自民党、民主党、共産党の各議員より激励の挨拶をいただき、各班に分かれて、要請

行動。各議員に要望書を手渡し、責任者が報告書を提出。

常任幹事は厚生労働省保険

局医療課と疾病対策課に出向

き交渉。

平成 10年の難病対策には

宿題状態のものが多く、医療

は都道府県とのコミュニケー

ションをもつてくださいとの

こと。三位一体を強調され、

都道府県が動かない時は言つ

て欲しいとの言葉に、釈然 と

しないまま厚労省を後にしま

した。
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18年度診療報酬改定におけるリハビリテーシヨンに対して

動 ヨ豹 所 第晴鞭 槻 可 2夕0び 左 〕D2D_____ 要望書提出

「長
期
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わ
た
り
継
続
的
に
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ビ
リ
テ
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シ
ョ
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を
行
う
こ
と
が
医
学
的
に
有
用
で
あ
る
と
認
め
ら
れ

る

一
部
の
疾
患
を
除
き
、
算
定
日
数
に
上
限
を
設
定
す
る
」
と
い
う
部
分
で

「
一
部
の
疾
患
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に
膠
原
病

を
入
れ
て
欲
し
い
と
い
う
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望
書
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。
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。
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れ
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摘

を
踏
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た
ち
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も
反
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し
な
け
れ
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ら
な
い
部
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あ
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だ
ろ
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。
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は
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地
域
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病
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介
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設
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け
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な
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。
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取
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。
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。
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だ
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損
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。
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。
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。
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縮
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。

機
能
の
回
復
が
見
込
め
な
い

か
ら
と
い
っ
て
、
彼
ら
の
治
療

を

一
律
に
打
ち
切
れ
ば
、
肉
体

的
な
影
響
が
出
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。
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自
立
し
て
生
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し
よ

う
」
と
い
う
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打
ち
砕
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こ
と
に
な
り
か
ね
な
い
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ハ
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な
が
ら
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人
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切
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こ
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と
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し
て
い
る
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多
い
。
今
回
の
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た
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と
っ
て
は
、
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な
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の
だ
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介
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保
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法
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介
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や
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介
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か
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ヽ
鐵
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ど
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す
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ケ
ー
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出
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く
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だ
ろ
う
。
だ
が
、
自
己
負

担
で
診
療
を
続
け
る
の
と
同
様

に
先
立
つ
も
の
が
必
要
だ
。
こ

の
ま
ま
で
は

「リ
ハ
ビ
リ
を
続

け
ら
れ
る
の
は
お
金
の
あ
る
人

だ
け
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と
い
う
状
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い
。
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で
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、
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版
の
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差
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で
は
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い
か
。

患
者
た
ち
は
今
、
強
い
不
安

を
感
じ
て
い
る
。
地
域
の
受
け

皿
作
り
も
含
め
、
自
立
支
援
に

向
け
た
納
得
の
い
く
リ
ハ
ビ
リ

医
療
が
保
障
さ
れ
る
よ
う
な
方

策
を
講
じ
て
欲
し
い
。
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平成 18年 2月 27日

厚生労働省保険局

麦谷 員里 医療課長 殿

全国膠原病友の会

〒102‐∞71 東京都千代田区富士見

千代田富士見スカイマンショ

TEL 03-3288-0721

FAX 03-3288-0722

要 望 書

平素は、全国の膠原病患者の医療、福祉制度全般にわたり、暖かいご支援、ご配慮を頂きまし

て、心より感謝申し上げます。 また、全国膠原病友の会の活動に、ご理解頂き、ご指導賜りまして

誠にありがとうございます。

さて、昨今の医療制度改革を踏まえ、平成 18年 2月 15日 に開催されました第 85回 中央社会保

険医療協議会総会にて“2.質の高い医療を効果的に提供するための医療機能の分化・連携を推

進する視点から、(4)リハビリテーションに係る評価について"が発表され、リハビリテーションの疾患

別体系への見直しが行われています。その中では、急性期リハビリテーションの有効性を踏まえ、

算定単位数の上限緩和など早期からのリハビリテーションに対して手厚い給付が実施されるなど、

非常に喜ばしい見直しがされています。

一方、「長期間にわたつて効果が明らかでないリハビリテーションが行われているとの指摘がある

ことから、疾患の特性に応じた標準的な治療期間を踏まえ、長期にわたり継続的にリハビリテーショ

ンを行うことが医学的に有用であると認められる一部の疾患等を除き、算定日数に上限を設定す

る。」との文言があり、これまで漫然と実施されてきたリハビリテーションに対して、一定の歯止めを

かけることも示されています。しかし、この中で、「疾患の特性に応じた標準的な治療期間を踏まえ、

長期にわたり継続的にリハビリテーションを行うことが医学的に有用であると認められる一部の疾

患」が現在のところ明らかにされておりません。

全国膠原病友の会に所属する会員が罹患している、全身性エリテマトーデス、多発性筋炎、皮

膚筋炎、混合性結合組織病、関節リウマチなどの自己免疫疾患、膠原病は、発症後、長期間にわ

たり症状が寛解、増悪を繰り返す、あるいは症状が進行することが「疾患の特性」です。

また、残念ながら現時点では、これらの疾患を根治させる有効な治療法は開発されていないため、

副腎皮質ステロイドホルモンや免疫抑制剤を用いた長期間にわたる抗炎症治療、免疫抑制治療
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が「標準的な治療期間」になります。しかし、このような治療にもかかわらず、自己免疫疾患、膠原

病では血管炎、筋炎、皮下組織の炎症、関節炎などが脳・脊髄、腎臓、心臓、肺、血管、皮膚、筋

組織、関節などさまざまな組織・臓器障害をきたし、その結果、呼吸機能障害、心大血管機能障害、

腎機能障害や片麻痺。対麻痺、筋力低下、拘縮、関節変形・破壊などによる運動機能障害を生じ

ます。

このような障害は、自己免疫疾患、膠原病の発症後すぐに生じてくるものばかりではなく、その多

くは、病気の長い経過の中で生じてきます。一旦発症した呼吸機能障害や運動機能障害も集中的

にリハビリテーションを受けることにより、ある程度までは改善させることができますが、外傷などの

急性期疾患と異なり、自己免疫疾患、膠原病という病気と併存する障害は、一定期間で運動機能

が定常に達するのではなく、長期間にわたり徐々に機能が回復するので、急性期疾患よりも長期

間にわたるリハビリテーションが実施されなければなりません。また、残存した障害を悪化させる事

なく、リハビリテーションによつて回復した呼吸機能や運動機能を維持していくためには、抗炎症剤

あるいは免疫抑制剤投与といった薬物治療と同様に、長期間にわたリリハビリテーションを継続し

て受けていく必要があります。

すなわち、全身性エリテマトーデス、多発性筋炎、皮膚筋炎、混合性結合組織病、関節リウマチ

などの自己免疫疾患、膠原病は、「長期にわたり継続的にリハビリテーションを行うことが医学的に

有用であると認めらM疾 患」なのです。

以上のような理由から、全国膠原病友の会は以下の事項につき要望致します。

要 望 事 項

1.全身性エリテマトーデス、多発性筋炎、皮膚筋炎、混合性結合組織病、関節リウマチなどの自

己免疫疾患、膠原病は、「標準的な治療期間」が発症から長期にわたり、症状が寛解、増悪を繰り

返す、あるいは症状が進行しながら、さまざまな呼吸機能障害や運動機能障害を生じる「疾患の特

性」を有しています。また、一旦発症した障害を改善する、あるいは残存した障害を悪化させる事な

く、呼吸機能や運動機能を維持していくためには、「長期間にわたり継続的にリハビリテーションを

行うことが医学的に有用である」ことが明らかな疾患です。

このことから、全身性エリテマトーデス、多発性筋炎、皮膚筋炎、混合性結合組織病、関節リウマ

チなどの自己免疫疾患、膠原病を「算定日数に上限が設定される」疾患から除外して頂くよう、強く

要望致します。
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支部からのおたよリ
哄へ湾ミ ぶゝミミヾ  ゙  ミN/パ｀ミンヾ

茨城県支部

< 総会及び医療相談会のお知らせ >
v   日 時 平成 18年 4月 9日 (日 )

場 所 茨城県総合福祉会館 4F大 研修室

水戸市千波町 1918
県総合福社会館内  (029-244-4545)

日寺 間  総会 : 10:00～ 10:30

整形・食事・気功の相談会 予定

◎整形外科医師: 未定

◎食事相談: 水戸赤十字病院 管理栄養士

須田 正子 先

◎気功 :学習院大学講師 医学気功ミトコン ドリア細胞呼吸学園代表

世界医学気功学会会員

曽 紅 先生

1.整形外科、ミニ講演と医療相談

10:30-11:30   ミニ講演&全体相談

11:30～ 30分   個別相談

2.食事相談

12:00～ 120    輪になり食事 しながら相談

希望により個別相談

3.気功

1:30～3:00   細胞呼吸法の実技

症状 皆笑 (解消)の出口

ミトコン ドリア細胞呼吸法その実技
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神奈川県支部

く支部総会 口医療講演会及び医療相談会のお知らせ〉

日 時    5月 20日  (土)午前 11時～午後 4時

会 場    ソレイユさがみ  セミナールーム 1
橋本サティ6階 (シティプラザは しもと内)

医療講演及び医療相談会  午後 1時 20分～ 4時
「膠原病の最新治療一免疫抑制薬を中心に一」

講師 川合 員一 先生  東邦大学医療センター大森病院

お申し込み・お問い合わせ先 (※事前に予約が必要です )

神奈川県支部事務局   金子 季代

TEL・ FAX 0 4 5‐-2 5 3-6 6 5 5

島根県支部

第 8回定期総会ならびに医療講演会

日 時  5月 28日 (日 )13:00～ 16:00
会 場 出雲保健所 大会議室

内容 1.定 期総会

2.医療講演

演題 未定

講師 村川 洋子 先生 (島根大学医学部付属病院第 3内科 )

3.医師を囲んでのグループ別交流会

愛知県支部

8年度総会 講演会

日 時 5月 21日 (日 )  総 会 12:00～
講演会 13:00～

会 場 名古屋市医療センター (旧日立病院)

講 演  「膠原病最先端治療と日常生活」

講 師 松本 美富士 先生

藤田保健衛生大学七栗サナ トリウム内科教授

毎日ドクター 顧問
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大阪支部

第 24回 全国膠原病友の会大阪支部 総会・医療講演会のおしらせ

日 時 : 平成 18年 5月 7日 (日 ) 10:00～ 16:30
場 所 : アピオ大阪 (JR環状線 森ノ宮駅下車すぐ)Ъ 06‐ 6941‐6332

10:00～ 10:30 大阪支部総会 (会員のみ対象 )

10:30～ 12:00 個人相談会 (大阪南医療センター 片山圭宣 先生ほか)

13:00～ 13:50 医療講演会① (大阪労災病院 整形外科 西塔進 先生)

タイ トル 「膠原病 と大腿骨頭壊死症」

14:00～ 14:50 医療講演会② (和歌山県立医大 皮膚科 古川福実 先生)

タイ トル 「皮膚からみる膠原病」

15Ю O～16:30分科会 :整形外科/皮膚科/膠原病科

※午後の医療講演会以降は会員以外の方の参加も可能です。

会員以外の方で、参加ご希望の方は、お手数ですが

大阪支部の大黒 (TEL・ FAX072‐ 222‐4468)ま でご連絡ください。

京都支部

18年度 総会・ 医療講演会のお しらせ

京都支部は今年、 30周年を迎えるため、宿泊にて総会、講演会、交流会を予

定してお ります。

日 時 :5月 20日 (土)午後 2時～ 21日 (日 )午前 10時
場 所 :京都市洛西ふれあいの里保養研修センター  『ふれあい会館』

医療講演講師 :宇多野病院 柳田 英寿 先生  (演題未定)

協力医師 :京大病院 。京都府立病院の医師他
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のため、病院の外である教育の場で、患者 自身の声を聞く必要がある。また、日本に

も、もつと医療に影響を与えるような患者団体が育ってほしい。」という目的で一連の

講義が始まりました。

関西プロックでは、1979年 より『教壇に立つ活動』 として患者講師が、看護学校を

はじめ各地の医療・教育・福祉分野で自らの体験を語 り、体験から生み出されたメッ

セージを伝えています。今回のシリーズで講演依頼をいただき、テーマの一つ 「医療

者教育と患者団体」の場で、『教壇に立つ活動』を紹介し「患者が体験を語る意義、成

果、今後」について語りました。

私たちの生活から切り離すことの出来ない大切な医療、「辛い体験を乗り越え、この体

験を多くの人に役立てたい」「患者の幸せが、お医者さんたちの不幸の上に成り立って

いるならおかしい」・ 。どうすれば質の高いより良い医療、息者が望む医療になるのか

という提言は、患者にとつて『医療とのつき合い方』を教えてくれます。

31人の講義、受講生とのディスカッション、今回の 13回シリーズをこの上なく見

事に凝縮、再現されていて、とても読みやすく仕上がっています。

患者、家族、医療・福祉・教育関係者、その他医療を必要とするすべての人々に読ん

で頂きたい一冊です。

■ 目次

I部 なぜ患者の声を聞くのか

1.なぜ患者の声を聞くのか

2.「でんぐりがえしプロジェク ト」へようこそ

Ⅱ部 多様な声、聞きなれない声、壁を崩す声

1.なぜ、いま、患者 さんに学ぶ ?

2.原点としてのピアサポー ト

3.納得できる説明とは ?

4.医療情報はどこにあるのか

5.臨床試験と診療ガイ ドライン

6.医療者を育てる

7.コ ミュニケーションギャップを乗 り越える

8.医療過誤から学ぶ

9.「ハンディキャップ」への挑戦

10.専門家と患者のパー トナーシップ

11.行政 。政策決定ヘ

Ⅲ部 患者の声が果たす役割

1.本書の 「声」の新 しさ

2.日 本の患者会をとりまく状況

3.アメリカの患者団体

むすびにかえて

多様な六 聞きなれない声、壁を
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皆さんこんにちは

私のようなどこの馬の骨か分からないよ

うな医者が、こういったまじめな集まりで

お話 しさせていただいていいのか非常に心

配 していたのですが、先ほど上の方の席で

聞いていますと、どうもこの会は言いたい

放題やりたい放題だということですので、

ちょっぴり楽になりました。

実は私は泌尿器科の医者なんです。泌尿

器科というのは、精神科と並んで行きたく

ない科ベス ト?3に必ず入っています。そ

んな訳で、医者も人間ですから泌尿器科に

なる医者は非常に少ないのです。大きな病

院に行 くと医者はごろごろいるのですが、

泌尿器科の医者というのは、ちょっと古い

統計なんですが2.5%く らいしかいないん

ですね。40人か50人の医者に出会って、

やっと 1人の泌尿器科の医者にお目にかか

れるという珍 しいものです。ぜひとも今日

はゆっくり見ていただいて、世にも珍しい

医者を見て来たと言ってくれるだけで、こ

こに来た甲斐があったというものです。

この会 との繋がりというのは、 2年程前

に出雲での宿泊交流会に呼ばれてお話をし

に行ったわけですが、泌尿器科が膠原病と

どういう繋がりがあるかというと、正直あ

まりないんですね。もちろん泌尿器科が関

「明日への道 プロック版」

No.108よ り転載

係 している分野もあるんですが、ほとんど

の方は内科とかリウマチ科にかかっておら

れて、最初に泌尿器科に来られるというこ

とはあまりないのですね。ですから私が皆

さんの為にいいお話ができるという自信は

ございません。自分の病気のことでちょっ

と聞いてほしいんだけど、と言われたらさ

っさと逃げようと思っております (笑 )。

今日はまず、私が普段やっているような

こと、つまり泌尿器科の町医者というのは

どういうことをやっているのかということ

を聞いていただきたいと思います。今から

2時間、とても長いです。最初からそんな

真面目な顔をして、一言も聞き逃すまいと

しても、多分 15分か20分で飽きます。一

生懸命準備 して講演を始めると、最初のう

ちはみなさんの視線が痛いほど分かるんで

すね。ところが15分 ぐらいすると、だんだ

んあっち向いたりこっち向いたり後ろとか
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向いて、そろそろ飽きてきたなあと分かる

んです。 2時間という長い時間ですから、

肩に力を入れずにリラックスして頂いて、

なんなら途中で寝ていただいても外に出て

行かれてもかまいません。ただし、何度も

何度もおしっこに行 く人があったら、その

時 は私 が後 で相談 に乗 らせて頂 きます

(笑 )。

～往診を始めて～

私は泌尿器科医で、しかも大阪市とか奈

良市などといった、中心街でたくさん人の

いる所では開業 しておりませんので、外来

患者さんが非常に少ないんです。時として

座禅組めるくらい静かな診療所なので、こ

のまま何 もしないで潰れてしまっては洒落

にもなりません。私は雇われ医者で自分で

は一銭 もお金を出してやっていないので、

赤字を垂れ流すとクビになってしまいます。

それなのに今日は診療所を開めてここまで

やって来てしまいました…はぁ。

いくら待ってても患者 さんが来ないのな

らこちらから行くしかない、ということで、

10年前から往診を始めました。往診という

のは患者 さんが入院するとか、弓|っ 越 しす

るとかする以外に縁が切れないので、知ら

ない間にどんどんと数が増えてしまい、今

は年間延べ2,000件 を超える数になってし

まいました。気がつ くと泌尿器科では往診

の数、全国 NO。 1に なるほどになってしま

ったんです。

往診に行 くと普段気づかないことがたく

さん分かるんです。まず最初に気づいたの

は季節の移 り変わりなんです。大学病院な

どにいる時は、ちょっと暗いうちから病院

に行って、仕事終わるともう真っ暗で、ず

っと空調の効いているところにいましたか

ら季節の移 り変わりが分からないんです。

ところが外に出ると、田植えはいつ頃する

のかとか、蛍はどの季節に飛ぶのかとか、

いちごの収穫時期はいつで、桃の花はどこ

にどうやって咲 くのかとか、いっぱい分か

るんです。いかに長い問季節感のないとこ

ろで生活していたかと思ったのが最初です。

その次に何が分かったかというと、実は

町にある便所の場所なんです。往診にはも

ちろん仕事で行 くのですが、在宅でおられ

るご不自由な方を診に行 くと、「先生が来

てくれた」ということでお茶とかお菓子と

かみかんとかいっぱい出してくれる訳です。

出してくれたものに手をつけないで帰ると、

後で「あの医者は出しても食わんかった」

と言われそうな気がして、「ありがとうご

ざいます」と行 く先々で飲んで食ってをし

ていたんです。人間の摂理で入れると必ず

出てくるんです。そうすると往診の途中で

もトイレに行きたくなるんです。ですから、

町のあそこのスーパーマーケットの トイレ

は空いているとか、あそこは汚いとか、あ

そこのパチンコ屋さんは怒 られないとか、

そういうことが分かるようになるんです。

泌尿器科の医者なのに トイレに振り回され

ているんです。さすがに今では、飲み物を

出されても「結構です」とお断りするので
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すが、当時はそういうことをやっていまし

た。

私の友人で潰瘍性大腸炎を患っている医

者がいて、その方も往診をやっているんで

すが、ある時、山道を車で走っている時に

急にお腹が痛 くなってしまいました。見回

しても周囲に民家さえない。どうしようか

と途方にくれていたら、ふと見ると道端に

お墓があったのですね。お墓の奥なら誰も

来ないだろうと思って急いで用を足 した訳

です。ところが慌てていたので気がつ くと

手ぶらで行ってしまってたのですね。彼は

あれこれ考えたあげく近 くの葉っぱで後始

末をしたのですが、人間というのはこのよ

うに追い詰められると異様な才能が出てく

るものなのですね。彼はその時、頭のなか

に川柳が浮かんだのだそうです。この土壇

場で頭に浮かんだ川柳というのが・…「墓の

中 仏ばかりで 紙がない」 (爆笑 )

皆さんには笑っていただきたいのです。

笑って損なことは何もありません。笑える

のは人間だけです。そして、もっといえば、

悲 しいとき、辛いときにでも人は笑うこと

ができます。それが人間だけに許 されたす

ばらしいことなのだと思うのです。本 日、

皆さんの為になるお話はできないかも知れ

ませんが、せめてひとつふたつ、大声で笑

って帰っていただきたいです。

聴)道化師のソネット (麒鵠 略 )

ありがとうございました。一曲歌 うとエ

ネルギーを40%ぐ らい使ってしまいます。

何でこんなことを始めたのかと言 うとです

ね、講演の途中で歌を歌うと、またみんな

が聞いてくれるからなんです。ず―と話ば

かりだと飽きてくるから、音を入れるとい

いかなと思ったのがきっかけですね。実は

私の友達がこういうことをやっていまして、

それを真似たのです。学生時代にギターを

弾いていたことがあり、 5年ほど前にまた

やってみようと思い立ちました。いつか皆

さんの前で弾けるようになれたらいいなあ

と思いながら手探 りで始めたんですが、悲

しいかな、人間50歳近くになってきますと

二つ覚えると二つ忘れてしまいなかなか上

手 くなりません。やっと一曲覚えても二曲

目に取 りかかると一曲目を忘れてしまい、

いつまでたってもレパー トリーは一曲なん

てことが続きましたが、それでも嬉 しいの

です。

～ギターを弾き始めたきつかけ～

人間というのはすごく大きな立派な事を

しているのに非常に慎ましい方がいるかと

思うと、ほんの小さな事 しかしていないの

に思いっきりそれにふくらし粉を入れて膨

らます方がいますが、私どちらかというと

後の方の人間のようです。ある講演の場で

「実は私ギターも弾けるんです」と言って

しまいました。私の話なんて、講演が終わ

ればみんなすぐに忘れてしまうでしょうか

ら、言ったもの勝ちみたいに思い切 り嘘を
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ついたのですね。しかしその講演に来てい

た方のなかで、たったお一人、私の「ギタ

ーをやってる」と言った嘘を覚えておられ

た方がいたのです。

その講演からほどなく「往診の途中に家

に寄ってくれないか」という電話が診療所

にかかってきました。何だろうと思って行

かせて頂きますと、実はその方は肺ガンが

脳に転移 し、すでに足が動かず、車椅子に

乗った方だったのです。その方が言われる

には「私は若い時からずっとギターをやっ

ていました。今はもうこんな体になったの

で、ギターを弾くこともできません。私の

家族にもギターを弾く者がおりません。私

にもしものことがあった時、自分が大切に

していたギターが、誰にも弾かれることも

なく、ゴミ収集車に乗せ られて捨てられて

いく。そういう場面を想像 したら死んでも

死にきれません。先生はこの間の講演の時

もギターを弾くと言っておられました。ど

うか私のギターをもらって頂きたいのです」

と言われるのです。見せていただくと、私

が手にしたこともないすごく立派なギター

でした。「さあ弾いて下さい」と言われて

も、当然のことながら私は弾けません。当

時の腕では私が「ギターを弾く」というの

は「風邪をひく」のとほとんど変わらない

程度でしたから。さすがにちょっとまずか

ったかなと大いに反省をしましたけど、時

すでに遅しです。実はあれウソなんですと

は言える訳もなく、「こんな高価なもの頂

けません」と、だいぶ押 し問答をしました

が、結局、熱意に負けてそのギターを往診

車に積んでもらってきた訳です。診療所で

そのギターを見ながら、もし私がそれをほ

こりまみれにして、ゴミ収集車に捨てるよ
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うなことになったら、いくら信心 していな

い私でも罰が当たると思いました。だから

真会」にやろう、間に合うかどうか分からな

いけど、その人に聴いてもらえるように、

真剣に練習をしようと思ったわけです。

～ギターの先生との出会いそして別れ～

ところがこの歳になると、独学でやって

も決 して上手くならないのです。そこでこ

んな田舎でもギター教えて くれる先生がい

ないか家内に探 してもらいました。私の希

望は音大か芸大の女子大生だったのですが、

家内が探 して来た先生は私より年上の、私

より禿げたおっちゃんでした。人生、ほん

とに思う通りいかないもんです。その先生

はとても厳 しい先生で、私はよく叱られて

ました。「何とかならんか、その情けない

音は」って何度も言われました。始めて 1

年 2年ではさっばりで、その間、私にギタ

ーを託された方は亡 くなられてしまいまし

た。残念ながら間に合わなかったんです。

ところが石の上にも3年とはよく言ったも

ので、練習を始めて 3年が近くなると「ち

ょっといい音出てきたやんか」と和歌山弁

丸出しで言ってくれるわけです。「よし、

曲教えてあげるから、年 2回、和歌山のギ

ター弾きが集まるコンサー トに出てみなさ

い」と。苦節 3年、それから半年かけてク

ラシックの曲を練習したんです。

今から2年半ほど前、2003年 5月 にそ

のコンサー トがあったんです。土曜日の夜

にコンサー トがあるので、その前の日曜日

の夜 9時まで最終のリハーサルをして、「初

めてだし、そんなもんでいいやろ、頑張り

なさい」と言われて帰りました。本番を迎

えるその週は ドキ ドキしていました。 3年

間頑張 り、このコンサー ト無事終わったら

ギターの先生に、ギターを始めた理由とか、

出来の悪い生徒を 3年間教えてくださった

お礼を言おうとその日を心待ちにしていま

した。そして最終 リハーサルから2日 後の

火曜日の朝、診療中に電話がかかってきま

した。そのギター仲間からの電話で、「は

いはい、安川ですが―」と気軽に受けると、

受話器の向こうから「安川さんのギターの

先生、昨 日心筋梗塞で亡 くなられたんで

す」。私は何を言われているかわからない

んです。「今日お通夜なんです」きっとそ

の方は色々なことを言ってくれていたと思

うのです。私は医者ですので、人の死に目

は山ほど見て来ました。ところがその時は

自分が何を言われているか分からないので

す。とうとう電話の向こうの人が「安川さ

ん、何言ってるか分かってる ?今 日お通夜

なんですよ |」 と言われた時、私は「何を

言われているのか…分かりません」と返事

しているんです。あんまりじゃないですか。

3年間頑張って、あと少しで初めて舞台に

立てるのに。舞台が終われば「ありがとう

ございました」とお礼を言おうとしていた

のに。もう三度と話もできない。先生は私

が舞台に立つのをとても楽しみにしていた

そうです。お通夜の帰り、ポロポロと涙が

後から後から出てきました。私は人が死ぬ
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と言うことは充分に分かっていたはずなん

です。でも、ほんとはわかっていなかった

のかもしれません。そしてこのことを通じ

て、とても大切な事を思い知らされること

になるのです。それは 1今 日と同じ明日が

来るという

ということでした。私たちは色々なことが

あるかも知れないけど、明日はだいたい今

日と同じような日が来るだろうとおぼろげ

ながら思っているんです。だから半年後と

か来年の話を当たり前のようにするわけで

す。明日が今 日と同じだと一体誰が保証 し

てくれていますか。昨 日まで一緒にいた人

が今日はもういないんです。「ありがとう」

の一言さえも言えなくなるのです。今日と

いう一日は同じような明日に繋がっている

一日なんかではなくて、かけがえのない取

り返しのつかない大切な時間なのです。だ

からこそ大切に使わなければいけないので

す。私はそのことを嫌 と言うほど思い知ら

されました。

～形見のギター ニ人の命とともに～

私は形見のギターを頂いてギターを本格

的に練習 し始め、そして先生まで亡 くして

しまったんです。大げさではなく二人の命

とともに私のギターがあります。だからコ

ンサー トで舞台に立って、緊張で頭が真っ

白になった時には右と左を見ます。「頑張

れ」という二人の声が聞こえるように思い

ます。その人たちのこと思いながらギター

を一生懸命やり続けています。さすがにも

う2年も経ちますと思い出して泣くことも

ありませんが、悲しい時は思いっきり悲し

むことの大切さも知りました。大切な人と

の別れに際し、「気を落とさないで」「し

っかりしなさい」などという慰めなど何の

役にも立たないんです。私は医者であり、

ずっとギターの先生の側にいたのに病気を

止められなかったという自責の念があるの

で、誰よりも落ち込んだわけです。医者の

くせに、死ぬ前の日まで一緒にいたのにと

心が痛いのです。その心の痛さはちようど

怪我に似ています。手術したときのあの痛

みと同じなんです。そんなとき、「痛くな

い、痛くない」と慰める人はいないように、

痛みに耐えている間、辛い時間を共有 して

そっと見守ってくれればいいのです。そう

すると、心はだんだんと悲しみの居場所を

見つけられるんです。適切に悲しまずに無

理にその悲しみを生き埋めにしてしまいま

すと、いつまでもじくじくと心の傷が痛み

ます。悲しい時に思いっきり悲しむこと。

それが、心が受けた傷を乗り越えるために

備えられている力を発揮できる方法だと実

感しました。

もう泣くことはなくても、先生と一緒に

演奏した曲や、似た人を見かけたりすると、

ふいに思い出して涙腺が緩むときがありま

す。ちょうどこの歌のように…。

磁)=そうそう (磁飼 略 )

この歌はずっと好きで大ブレイクする前
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から歌っていたのですが、初めて人前で歌

ったのが、ギターの先生の追悼コンサー ト

だったんです。こういうドラマのような出

会いや別れを経験して、もしあのときギタ

ーが弾けるなんていう嘘をつかなければ、

私に形見のギターをあげるという人も現れ

ず、先生に付いて真剣に練習することもな

かったかもしれません。そうしたら、あん

なに辛い思いをすることもなかったわけで

す。それならこの人達と出会わなければ良

かったのでしょうか。

～大切な人と出会う機会が人生～

私の知り合いに、悲しい事件でお子さん

を亡くされたお母さんがいるのですが、そ

の方が、もしもう一度人生をやり直せると

したら、自分の子供を持って死なせてしま

う人生と、子供を持つこともなく死なせる

こともない人生のどちらを選ぶかと言えば、

もう一度、あの子の母親の人生をやり直し

たいと言われたんですね。すごい言葉です

が、私もその意味が分かります。もしあの

時に嘘をつかず、ギターの先生と出会うこ

ともなければ、みっともないほど泣くよう

な別れを経験しなくて済んだわけですが、

先生との出会いもなく、ギターとの付き合

いもない人生と、引き裂かれるほどの別れ

とセットになったギターのある人生とどち

らを選ぶかといえば、私はギターの先生と

出会う人生を選びたいのです。「生きる、

生まれてくる」というのはどう意味がある

のだろう。私は自分の経験から分かったの

は「引き裂かれるほど別れが辛い人と出会

うために生まれてきたんだ」ということな

のです。そういう人が自分のまわりに誰 も

いない人生はつまらない。何 も心が動くこ

となくお通夜にいって線香上げて帰ってく

るような人といくら知 り合っても人生は面

白くないのです。「何で逝ってしまった、

私 も一緒に連れて行ってほしい !」 と思う

ほど別れが辛い人と出会 うことが、人生を

輝かせることだと思いました。それこそが、

生まれてきた意味です。そういう人と出会

う機会が人生です。それ以上に人生の意味

を感 じることがあるでしょうか。ご自分の

周りにどれだけの人がいるか思い返 してみ

てください。そういった人がたくさんいる

人は人生が輝いています。そういう人がい

ない人は生まれてきた意味が分かりづらい

のです。

昨今、テレビで殺伐とした事件が報 じら

れる度に思いますが、同級生を死なせたと

か、母親に毒を盛ったとか、子供を殺 した

とか、そういう人の周りにはこのような大

切な人はいません。誰に評価されなくても、

自分で自分の価値を知っている人は確かに

います。自分の生まれてきた意味とか、価

値を人に言ってもらわなくても分かってい

るという人はいます。しかしそれは稀です。

それは偉人と呼ばれる人達で、私達凡人は

自分の価値、生まれてきた意味を自分自身

で知るというのは意外に難 しいものなので

す。ならばどこからそれを知るのか。それ

は自分の周りにいる人達の中に見るんです。
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その人の自分に対する話、立ち振る舞い、

眼差 し、そういった人間関係の中から人は

自分の価値を知るんです。

「おはよう」と挨拶 したとき「おはよう」

と返ってくるだけでもうれしいはずです。

そこにささやかながら自分の価値を見るか

らです。奥さんが「おはよう」と言ってい

るのに新聞読んでて、生半可な返事 してい

るような夫は、いい年になって奥さんに捨

てられたりする訳です。新婚時代は、相手

の言葉を一言足りとも聞き逃すまいと問い

ている。お互い、これほど自分の価値 を素

直に実感できる時は人生に稀だと言っても

いいでしょう。きっとそういう時は「あな

たのために私は生まれてきた」と歯の浮く

ようなことも平気で思えます。すぐ誤解だ

ってことに気づくのですが。だから恋愛す

ることがうれしいのです。 君が必要だなど

と平気で言えるわけです。それほど自分を

真正面に受け止めてくれる人間関係は大切

なのです。人間関係は相手を通 して自分を

写す鏡のようなものです。本当に大切な人

と豊かな人間関係を築 くことは、私達が生

まれてきた「意味」を教えてくれます。紛

れもなく、人生とはそのために与えられた

機会だと思うのです。

～男と女、人間関係の作り方の違い～

男は仕事上で人間関係を作っています。

だから転動があっても平気なんですね。同

僚なり上司なり部下なりとの関係がすぐに

できるから。ところが女性は引越しうつ病

などというものがあるくらいで、大地に根

を下ろした近所との繋がりがあるから、そ

れを根 こそぎ失 うと自分の価値が見出しづ

らくうつ病にまでなってしまう、というの

ですね。

男性の場合、定年になって仕事上の人間

関係が無 くなってはっと気づいたら、隣に

いるのは奥 さんだけなんてことも珍 しくあ

りません。その奥 さんが病気などで、「あ

なた先に逝 くわね」と言っていなくなって

しまうと、半年ぐらいで後を追うように逝

ってしまうことが少なくありません。それ

は、生きる意味とか自分の価値 とかを映す

鏡がなくなってしまうため、それが分から

なくなってしまうからなのですね。

対 して女性は仕事で人間関係が切れてし

まっても、ご主人が先に逝ってしまっても、

その時は「あなた一緒に連れて行って」な

どと言いながら、半年もすると海外旅行な

んかしているんです。それは女性がしぶと

いのではなく、女性は新 しい人間関係を作

ることが上手だからです。ほんとに気楽に

友人を作れる。その友達の輪が広がるとそ

の関係を通 じて自分の価値が分かるわけで

す。生きている意味とかがまた分かってく

るんです。人生が再び輝いてくるんです。

人間というのは、人間関係を紐とすると、

その結び目みたいなもので、四方八方から

繋がっています。そのうち一本が切れた時

には、確かに一時期、ぐらぐらとしますが、

他の紐に支えられて決定的に落ちることな

く、やがてまた元にもどります。男は老年
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期になると、奥 さんと最後の一本で繋がっ

ていたりするので、それが切れると、 ドス

ーンと落ちてしまうのです。出雲の交流会

では参加者全員が女性ですよ。膠原病が女

性に多いのは知っています。でもその交流

会で飲んだり食べたり、なにより圧倒 され

るほど賑やかにおしゃべ りする。それは周

りの方々との繋がりがその方たちを支えて

いるものだと思うんです。女性はそういう

人間関係を作るのがとても上手です。男性

も参加 して、艶っぽい話の一つや二つでき

るといいのですけどね。私は本日の総会の

司会されていた若い美 しい女性を見ていま

したが、これだけでも随分と元気になりま

すから。

～「私」が消えてなくなる認知症～

認知症というの知っていますか。昔は痴

呆と言ってました。人間は、病人に対して

は憐れみの情とか優しくなれるものなので

すが、こと精神とか知能に関する病気にな

ると、どういう訳か優しくなれないのです。

そういう人がいる家というのは時に修羅場

です。お姑さんが「嫁が私のお金取った」

と言う。「何言うの、取ってないわよ」と

なる。病気で気の毒なんですが、かわいそ

うなんて心から思えない。私が往診に行く

と、ツバを溜め始めるおじいさんがいます。

だいたいツパの飛んでくる射程距離という

のは分かりますから、ペッと吐いた時にさ

っと避けて、次に溜まるまでの間にさっと

近づいて処置する。家の方が私に悪いと思

って、おじいさんにタオルをかぶせて、「先

生早く処置して」なんて言われたりする。

しばらく動かないと死んでるんじゃないか

なんて思ったりするわけです。

そういった病気の人は何故かわいそうか

というと、実は「私」というものが壊れて

いくからです。クローン人間などというの

が話題になっていますが、もし自分と全く

同じ外見の人間ができたとしても、その中

に入っているのは断じて「私」ではありま

せん。それでは「私」ってなんなのでしょ

うね ?私達は自らの身体が朽ち果てても中

に入っている「私」はそのまま残って欲し

いと願います。死ぬのが怖いというのは、

中に入っている「私」が消えて無くなるか

らなんです。それが嫌だからです。極楽や

天国には身体が行くのではなくて、中にい

た「私」力`行くんです。ところが認知症に

なると、優しかった人が怒りっぼくなった

りする。記憶というものが無くなってくる

と、今までの「私」が「私」でなくなって

くるのです。今までのその方の歴史がボロ

ボロとこぼれ落ちて無くなっていくのです。

認知症に現れる混乱はそれに対する不安や

あがきですね。それが認知症の方の問題行

動となって出てくるのです。

徘徊という症状がみられる認知症の男性

の方は、外に出て行く時、「行く」と言う

んです。ところが同じ徘徊癖のある認知症

の女性は「帰る」と言うんです。男と女で

言うことが違うんですね。男の人が「行く」

というのは、間違いなく仕事に「行く」の
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です。女の人が「帰る」というのは、個人

差がありますが、たとえば昔、青春時代を

過ごした場所などに「帰る」ということな

んです。いずれも、一番自分が輝いていた、

価値があったであろうと思っている時代に

向かって帰るんです。私たちだって時々昔

の楽しかったこと思い出します。私自身は

「山登 りの修ちゃん」と言われたくらい坂

道で足が速かったなあとかね。そして、一

瞬のうちに間違いなく今、ここに戻ってき

ます。決してズレたりはしません。でも認

知症の人は時間の垣根が低いので、時とし

て行ったら行ったきりになるんです。向こ

うの世界の人になってしまう。男性は仕事

場で生き生きしていた、女性は若いころ家

で生き生きしていた、その時代に行ったら

行ったきり戻って来ないんです。みんな心

の中ではその時代に帰 りたいのかもしれま

せん。

ちなみに、過去の記憶というのは自分勝

手にいいように作り変えているんですね。

私は大学時代、いろんな仲間が集まる喫茶

店で、荒井由実の曲を聴きながらしゃべっ

てた。その時代をちょっと美化してそこが

いいと思いたがっています。私 も認知症に

なったら、そこに「行きたい」というので

しょうか。

歌)時には着0雷をしようか (歌調 嗜 )

実は私は、さだまさしさんが好きなので

すが、この方は私の奥さんが好きなアーテ

ィス トなんです。相手の好きなものを自分

も好きになる。夫婦円満の秘訣です。

聴)●●M(サ十トリウム)(Wn 略 )

～在宅での看取り～

私、在宅で看取りとかやっています。先

日、看取らせて頂いた方は、私が見てもか

なり苦 しそうだったので、ご家族に「眠ら

せましょうか」と言うと、「娘が来るまで

頑張ります」というお返事でした。そして

遠くに住んでいる娘さんが着いた途端、そ

のお顔を見てニコッと笑って亡くなったそ

うです。私はその瞬間、その場にいなかっ

たので、死亡診断書を書きますので亡くな

った時刻教えてください、と言っても誰も

正確には覚えていないんです。それは考え

てみれば当たり前のことで、大事な人が逝

くときに時計など見る人はおりません。で

も、病院だとモニターや時計などを見てし

まい、逝く人を見ていないこともあるので

す。

私たちは物に囲まれて生活しています。

しかしながら、私は何人も何人も看取りま

したが、間違いなくみなさん手ぶらで逝か

れております。どれだけたくさん物をもっ

ている人でも、何一つ向こうに持って行く

ことはできません。だけど本当に別れ難い

人との思い出とか人間関係とかは、あるい

は持って行けるような気もするのです。あ

の方がずっと待っていて、最期に見た娘さ

んの顔は、あるいは持って行ったのかなあ



(24)No.142膠原

昭和 51年 2月 25日  第3種郵便物認可  (毎週 4回・月曜・火曜・木曜・金曜発行)

平成 18年 3月 13日 発行 SSKO 通巻第 6013号

などと思えるのです。私達が人生最後の日

に、その両手の中には何があるのでしょう。

たとえ誰にも見えなくても、持ちきれない

ほどのたくさんのものがその手の中にある

人生でありたいものです。

この世の中には不思議なこと、きれいな

ことぃっぱいあります。土壇場になって初

めて気が付 く人が多いんですね。私の好き

な詩人で、若くして亡くなった金子みすず

という人がいます。その人の「不思議」と

いう詩を紹介します。

私は不思議でたまらない、 黒い雲から

降る雨が、 銀に光っていることが。

私は不思議でたまらない、 青い桑の葉

食べている、 蚕が自くなることが。

私は不思議でたまらない、 たれもいじ

らぬ夕顔が、 ひとりでばらりと開くの

が 。

私は不思議でたまらない、 誰にきいても

笑ってて、 あたりまえだ、 というこ

とが。

あたり前だ、と思ってしまうと見えなく

なります。最近、星空を見て感動しますか。

夕焼けを見て立ちすくみますか。不思議だ、

きれいだと思うかどうか。それは、こちら

の心に、そういうことを感じる隙間がある

かどうかです。いつの間にか無 くしてしま

っていませんか ?こ の世は不思議に満ちあ

ふれています。どうかそれを感じる心の感

性を持ち続けて下さい。

～一個の林檎から～

最後に私の友人が作った歌を紹介します。

この歌を作ったいきさつというのは、ある

方が新聞に投稿 した記事を見ていたく感動

したからです。どういう話かというと、当

時80歳近い男性の方が、奥さんに先立たれ

てしまい、奥さんの遺品を整理していたら、

自分宛の一通の手紙を見つけます。それは

50数年前、おそらくは新婚当時の奥 さんが

自分に宛てた手紙だったのです。ちょうど

戦争が終わろうとする頃に書いた手紙で、

何故か奥さんはそれを投函せず、ずっと捨

てもせずに持っていたのです。そして何も

言わないまま逝ってしまった。これは一個

の林檎にまつわるお話です。その記事を朗

読 し、歌を歌わせて頂きます。

「妻の遺品の文箱から一通の分厚い封書

が出てきた。宛は私だが見覚えがない。読

むうちに55年前のことが鮮やかによみがえ

って来た。

昭和20年元旦。私の属 した茨城の海軍航

空隊でも朝の食卓に林檎が一個添えられて

いた。当時は貴重品だ。私はそれを持って

外出し、汽車に乗った。 3時間も立ち通 し

で妻が里帰りしている東京の家に着いたが、

帰隊の問限に急かされてのとんぼ帰 りであ

った。手紙はその直後に書かれたものであ

る。林檎を前に両親の喜びと自分の幸せさ

を便箋 10枚に綿々と綴っていた。が、その

手紙を妻は何故か投函しなかった。

その年の 8月 に終戦となり、復員 した私

は妻を伴って故郷の九州へと帰った。そこ
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で妻を待っていたのは生まれて初めての畑

仕事であった。母と共に手をマメだらけに

して、鍬をふ り続けた。この間に二人の子

供を育てた。母が老いて惚けてからはその

面倒もみた。勤め人の私は黙って見ていた。

妻が トイレの中で何度か泣いていたのも知

らんふりした。母が82歳で他界 した時も、

私は一言もねぎらいの言葉もかけなかった。

妻が初めて反抗した。荒れた。私はヒステ

リーと怒鳴り返してやった。

妻にとって私との53年間はいったい何だ

ったのであろうか。私なりに気がつき激 し

く悔やんだ。

そんな私でも、たった一個の林檎で妻を

こんなにも幸せにした時があったとは…

私にはせめてもの救いであった」

(歌)林檎

作詞・作曲 長坂ゆきひろ

とて も悲 しい夢を 見ていたんだ

どんなに大きな声で 君を呼んで も

深い森のかなたに 君は消えて行 った

。Jヽ さく手を振 りなが ら はほ実んで

張 り製けそうな表 しさだけが

使の心に とめどなく 満ちてくるんだ

薄薇てい く 夢の子 色の中で

達い日を思い出していた

はるか昔に一度だけ 党えているよ

なけなしのお全で買った 赤いうんご

何 も言わず使は君に奉げた

小さなその手に包ま薇たりんご

ただそ択だけの出来事だけど

君の心は満たさ択ていたんだね…きっと

出し恙択た君の手執の中に

遺い日が滲んで見えていた

また日は撃択て 夜のとばりは

使の心を眠 らせてく薇るだろうか

目を閉じ沢ばサいうんごの各 り

達い日々を包みたんでいた

逮い日々を包み込んでいた

皆さんの前でこのようにお話をして歌う

機会を与えて下さり、本当にありがとうご

ぎいました。 (拍手 )
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★ 私は SLEになって今年で 5年 目の 24才の主婦です。子供もいます。膠原病

の事やその他の話も出来る方、手紙待つています。よろしくお願いします。 (K.K。 )

★ 私は栃木県に住む 46才の主婦です。 10年前に発病 し、多発性筋炎と診断がつ

いたのは平成 16年です。現在は、呼吸不全 と筋力低下による肢体の障害があり、

バイパップという人工呼吸器を付けないと眠る事も身体を横にする事もできませ

ん。現在も、入退院をくり返しています。何度も動けなくなり気管切開をして命を

頂きました。でも、今は当たり前に出来ることに感謝 してる毎 日で、できることを

一生懸命マイペースでや り、日々楽しみを見つけて暮 らしています。

こんな私ですが、一緒に楽しく文通 しませんか ?  (ポ ジ子 )

★ 私は49歳の独身です。バツ 1です (男 )ベーチェッ ト病になって 8年ぐらいで

す。病院には、月 7～ 8回通院しています。プレドニンと漢方薬の調整です。1日

38錠飲んでいます。家に帰っても話相手がいません。病気の事やそれ以外の事も

手紙かメール しませんか ? 生活の事でもいいです。お願いします。 (GO)

◎文通お申し込み方法は下記のようにお書きになって本部宛お送り下さい

〒 102‐0071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ョン203号

全国膠原病友の会 伝言板膠原第○○号○○様宛

※ 差出人名は必ず明記してください。

t;+a.z5s L r
◎匿名の原稿については受付できません。 (掲載は匿名可です )

尚、掲載されたものへの問い合わせは本部事務局までご連絡下さい。

◎宗教の勧誘・政治活動 。物品の販売等、患者 さんの交流以外の目的に

利用された場合は退会とさせていただきます。

尚、被害にあわれた方は本部までご連絡下さい。
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「あιIの書き舎」からの募集ご案内

あなたの手記・詩・絵・イラスト・写真を募集し審す ′f

「愛といのちのキャッ手ボーfL」 募集内容

― 寝たっき
`lで

も 車精子であっても000

私勝多くの人たちの愛にまえられ生きてきた
今度は私がみんなに愛を返したい。―

<募集 に つ いて >

I.内容
難病や難治性の病という闘う患者 (子供)あ るいは、それを見守り共に生きる

人々のもので、相手に対する日々の思いと、生きることへの気持ちが込められた
作品であること。選考された作品は、本としてまとめ出版します。

● 作品例  。手記 (手紙 。日記も含む)   ・詩
。絵やイラス ト 。写真 (自 分で撮影 されたもの)

※その他 につきま しては、ご相談下 さい。
Ⅱ.対象  (年齢 は問いません。)

① 難病で難治性の病と闘うこどもや患者。
② ①を取 り巻く方々。 (家族・友人 。医師・看護師 。ボランティアなど)

③ ①と②で一組 として応募 して頂いても構いません。
Ⅲ.応募対象

① l作品あたり、400字詰め原稿用紙 8枚以内に収めて下さい。
(詩や絵のみの短い作品でも構いません。)

② 住所、氏名、年齢、職業、電話番号 FAX番号、メールア ドレスを明記の
上現在の様子も含めた病気についての説明、簡単なプロフィール 。写真を
添えて下さい。 (可能な範囲で結構です。)

③ 郵送または、メールでお送 り下さい。
Ⅳ.締め切り

2006年 5月 31日 (消印有効)お送 り頂いた作品は返却致しません。
V.選考・著作権・お礼

応募いただきました作品の中から、作品を選定し、本として出版させてい
ただきます。その結果については、後日連絡させて頂きます。
著作権につきましては、ありのまま舎に帰属するものとします。
採用された方には、出版された本を 10冊差し上げます。(詳細は採用時)

Ⅵ.問い合わせ・作品送付先
T 982‐ 8544

官城県仙台市太 白区西多賀 4丁 目 19‐ 1

社会福祉法人 ありのまま舎
「愛といのちのキャッチボール」係 り

TEL  022‐243Ⅲ 1300    Fax022¨243‐0322
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平成 18年度各支部総会の予定

支部名 月  日 場  所 講 演 演 題 講  師

北海道 6/3 北海道難病センター 交流会

岩  手 5/′ 28 ふれあいラン ド岩手 講演会・交流会

秋  田 6/11 10周年記念医療講演

官 城 6/18 仙台市シルハ
゛
費ンター

6F第二研修室
演題未定 。相談会 平林泰彦 先生

東北大学病院

福  島 6/H 未 定 未 定

群  馬 5/21 群馬県社会福祉総
合センター

交流会

茨 城 4/9 茨城県総合福社会館

4F 大研修室

整形・食事 。気功の

相談会
須 田正子 先生

水戸赤十字病院

曽紅 先生

学習院大学

埼  玉 6//25 埼玉県障害者交流
センター

未 定

東 京 6/17 順 天 堂 東京 江東 高

齢者医療センター
未定

神奈川 5/20 ソレイユさがみ
セミナールーム 1

橋本サティ 6階

「膠原病の最新治療
一 免疫抑制薬を中心に一 」

川合員一 先生

東邦大学医療センター

大森病院

静  岡 6/4 総合福社会館 未定

愛  知 5/21 名 古屋 市 医療センター

(旧 国立病院)

「膠原病最先端治療と
日常生活」

松 本 美 富 士 先 生

藤田保健衛生大学七栗

サナ トリウム内科

二 重 5/14 県津庁舎 6F

大会議室
医療講演と相談会

滋 賀 5//28 草津市立市民交流
プラザ 5階

未 定
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支部名 月 日 場  所 講 演 演 題 講  師

京  都 5/′ 20
～ 21

京都市洛西ふれあいの

里保養研修センター

『ふれあい会館』

未 定 柳田英寿 先生
宇多野病院

大  阪 5/7 アピオ大阪 「膠原病 と大腿骨頭
壊死症」

「皮膚からみる
膠原病」

西塔進 先生
大阪労災病院

古り|1福実 先生

和歌山県立医大

兵  庫 6/18 神戸市勤労会館
(三宮)

演題未定 。相談会 。

交流会
未 定

奈  良 6月 県文化会館 「膠原病と歯の治療」 辻本雅哉 先生
天理よろづ相談所病院

島 根 5//28 出雲保健所
大会議室

未 定 村り|1洋子 先生
島根大学医学部付属病院

岡  山 6/4 ゆうあいセンター
大会議室

20周 年記念
めだかの学校 。キ

゛
ャラリー

広  島 7//23 周年記念

山  口 5//28 山ロク
゛
ランドホテル

高  知 5 //20 高知市障害者福祉
センター

相談会 。交流会

香 6/25 社会福祉総合センター

7F第一中会議室

福  岡 6/18 福岡市市民福祉
プラザ

15周年記念式典

大  分 5/′ 28 大分県医師会館 6F 体験談発表 0医療講演
。交流会

※ 上記、総会の詳しい内容は各支部へお問い合わせ下さい。
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) 事 薔 局 だ よ り

年に 4回 、本部の発送作業を飯田橋セン トラルプラザ10階 の東京ボランティア

市民活動センターで行つています。機関誌封入作業には東京近郊の会員の皆様に

ご協力いただき、ありがとうございます。会員同士の情報交換などもあり、楽 し

くやつていただいております。ご協力いただける方は本部までご連絡いただきた

く、よろしくお願い致 します。
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NHK「きょうの健康」4月 号に「膠原病」 (宮坂信之先生)が

わかりやすく解説され、「友の会」も紹介されています。




