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Ej本IDDMネットウ-クでは昨年要､

1聖糖尿病を知ってもらうためにビデオを作

りましたo　初めてインスリン注射を打つお嬢

さんの映像は会tjの万からのこ提供ですo

この事から､注射器をなくしたい｡そのた

めに､ E]本IDDMネットワークは活動します｡

iT,事長からのメツセ~Zi

｢日本IDDMネットワーク｣は前身

の組織の設立から15年｡ 1聖糖尿病

を発症した患音や家族の悲しみやつら

さは15年前も蛮わりませんが､窓苔･

家族を支えるという点では科学技千僧の

進歩により､情報入手や患者同士のコ
ミュニケーションなどの社会環I3irま椙

段に変化しています｡インスリン補充

療法はもちろん､揮島移植､人工揮島､

再生医療など先進的な医療･医学の進
展も目覚しく､これまで全くの夢とし
か思っていなかった根治への光がぼん

やりでも見えてきつつあります｡

このような]LJtl票から私たちEj本

IDDMネットワークとしてもあらため

て将来ビジョンやその実現のための活

動方針を再三豊定しますQ

新しいキーワードは3つです｡

｢救う｣ ､ ｢つなぐ｣

そして｢解決｣

.-　救う　一一一一

発症時のどん底状態の患者･家族に
手を差し伸べ､様々な1完面で苦しんで

いる仲間を支えます｡

医療で救うのは医療者ですが実体験

を元にした心(精神的)の支え､励ま

しは同じ悪書･家族にしかできませんD

これは患者･家族会活動の完も基本的

な部分ですo

･-つなぐ一･･･.･.-

1聖糖尿病を取り巻く様々な万々と

の連携を図り､よりよい方向へ導いて
いきますo　つな<'相手は悪書･家族同

士はもちろんのこと､医療者､企業､

研究者､行政､メディアそして社会で

す｡さらに海外ともつな<'ことで､こ

の病気を持ちながらも､患者･家族が
安心して苦らせる社会･ tgRを実現し

ましょう｡

･-　解決一･･･.･.･-

1型等店尿病自体を｢治す｣ことです｡

ilE',Z紹コールは｢根治｣です.

現在､唯一｢肝臓移植｣という根治

療法はありますが完全ではありませ
んC　しかし､現在すでに様々な根治に

向けた研究が進められていますo　研究

者の万々を悪者･家族として応援し､
一日でも早く根治や予防が実現するよ

うその研究を強く支援していきます｡

この3つのキーウードを確実に実

行するための道具(ツール)として､

会報やホームページを大きく変えてい

きますo　これr3社会に向けた私たらの

窓口･接点でもありますo

そしてこの活動を支えるもLE5Zも大切

なものが'▲人"と"'a金目です｡

私たち｢日本忙)DMネットワーク｣

は大きく変わります｡

皆さん一人ひとりの｢参加｣をよろ

しくお願いいたします｡



『治らない』から
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●川村智行先生■
-　　大阪市立大学大学院

l.　発達小児医学教室講師
11l TJととも　み

■橋本友美先生■

日　　大阪市立大学大学院

発達小児医学研究科

大阪市立大学の小児科で
1300人を超える1聖糖尿病

患者を診察するかたわら､ィ
､ンスリンホンフ､カーボカウ

ント昌及のためのセミナ-に
で全国各地を飛び回る｡小児科

はいえ､患者の平均年齢は
～17-18歳で､成人してから

三も継続して喜多察を希望する患

が多く､ 1型糖尿病患者の

生に寄せる信矧まあつい｡

■ 3回の連載内容■

完1回　カーJliカウントの本

等を理解する｡

第2回　カー7Tiカウントが普

及しないのはどうし
てか｡

､第3回　ローカーれ　ノンカー

ポではインスリン注

射をうまく調整でき
ない｡

･X･第2回は9月弓､

Jfl　第3匝】は2011年1月弓に

'　掲載予定です.

キーパーソンにLlJ(I

カーボカウント

En
カーボカウントの

日本のカーボカウントを引っ張る川村先生と橋本先生に､コールテンウイー
クのIEjにお時間をいただき､大学病院の小児科喜多察室でお話を伺いましたo

詳しいカー7rtカウントのやり方については､ ｢お役立ちマニュアルPart4｣で

こ説明いただいているので､写回は｢カーポカウントとは何なんだ｣という本

質についてお話していただきました｡

やわらかい関西弁を話される川村先生は診察室のカーテンのアンハンマンに､

当直明けでも笑顔が素敵な橋本先生はメロンハンナちゃんに少し似ています｡

｢好きな時に､好きなものを､

好きなだけ､食べられへん｡｣

7､ 8年ほど前に糖尿病のこともた

らに､ ｢糖尿病になって､得したこと､

損したことは何や?｣と聞いたことが
あるんですo　そしたら､損したことの

90%が食べものに関することだった
んです｡ ｢好きな時に､好きなものを､

好きなだけ､食べられへんo｣そんな

食べものの恨みがいっはい出てきまし
たo ｢注射打つのが痛いo｣とか､ ｢血

糖値を測るのかつらい｡｣とか､ほと

んど出てこないんですo　ところがお母

さんやお父さんに聞いてみると､ ｢血

糖を測るのかかわいそうo｣とか､ ｢将

来が不安.｣をあげていました｡実は､

子ともたらのつらい気持ちは全く別の
ところにあったんですo

デザートコーナーは夢の島

同じ時期にスキーキャンプがあった
んですが､そこの宿泊施設は料理がハ

イキング料理で､ぼくたらはとうしよ
うかと考えましたが､ ｢好きに食べろo

インスリンは後で調整したるからo｣

と言ったんです｡そのとき子どもたら
はどうしたと思います?
子どもたらは､デザートコーナーに

突進していき､皿いっはいのデザート

を山のように取ってきて､まず畠へて､

それからようやくごほんを食べたんで

す｡ぼくはすごいショックでした｡

そんなに良ペもののことについて､
抑制を強いてきた覚えはなかったの
に､家でも抑えられていたんですねo

ものすごくショックでしたD

カーボカウントでいけるん
じゃないか?

何とか子ともたらの意識を変えて
あげたいと思っているときに､カーJT(

カウントと考え方を知りました｡カー
ボカウントを勉強してみると､真へる

ものさえ分かればインスリンを打つ墨

がわかるということだったので､早速

キャンプで万Rり入れましたo

そしてキャンプで上手くいくこと
力憤ったので､このカーボカウントを

患者さんに分かりやすいやり方に変え
ていくというのか､ぼくのテーマにな

りました.当時､大学院生だった史出

先生や広.瀬先生とともに､栄真喜Bの藤

本さん､坂本さんを仲間に引き込みま
した｡現在は､岩い橋本先生､柏原先

生や実売部の野井さんも加わり､いっ
しょに頑張ってくれていますo

(D
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カーボカウントが子ともたら
の恨みを消し去った

tlE':Z近のスキ-キャンプでもうー度

｢糖尿病になって､指したこと､ ‡員し

たことは何やつ｣と聞いてみました｡

するとS匝‖ま､良へものの恨みは全く

でてきませんでした｡ 1 0年近くカー

7TTtカウントをやってさて､やっと子と

もたらの意識を変えることができたと

分かり､私たらも本当にうれしかった

です.ちゃんと計日をすれば､キャン

プでraお代わりも自由なので､貴べも

のの墨や種矧こついての恨みは全くな

くなりました｡

カーボカウントは補充するイ
ンスリン量の調整･決定法

1聖相席病患者にとって力-ボカウ

ントは､インスリン冠の調整･決定法

ですD　現在私のところでは､発症した

患者さんに対してカーボカウントを教
えています.だからここ7,8年の患

召さんは怠品交換表を知らない方もい
るかもしれないですね｡もちろん昌､

歪品交換表で指導を受けた万は併用し
ている人もいます｡

栄養のバランスは次の段階

繰り返しますが､ 1型糖尿病患者に

とってカーJliカウントは､インスリン

冠の調整･決定法です｡だから良品交

【ご支援ありがとうございます】

換表を使って行う怠事のバランスにつ
いては､次の段階で指導していくべき

だと思っています｡インスリン蔓を決

めるカー7Tiカウントと､業責のバラン

スを考えることは全く次元の違う話な
のですo　力IJTiカウントにするとエネ

ルギーの総量規制がなく太ると心配す

る人もいます力で､少なくとも私のとこ

ろで､カー7Tiカウント法を導入するよ

うになって､患者さんが太ったという

ことは全くありませんね｡

(次弓に続く)

刀-ボカウントを始めたい万は､以下の書籍をこ参照くださいD

O1型糖尿病[lDDM]お役立ちマニュアルPart4

(日本IDDMネットウ-ク事務局にお申し込みください)

○かんたんカーボカウント～豊かな食生活のために～第2版

医薬ジャーナル社

○かんだんカーボフラッシュカード医薬ジャーナル社

塗)



『治らない』から'

キーパーソン
にし乙ち　r)机Ll

●西村理明先生■

東京慈恵芸医科大学

糖尿病･代謝･内分泌

内科講師

米EE)留学から帰国後､静岡

県の富士市立中央病院でイン
スリン7rCンフを学び､東京に

戻ってからの5年間で慈恵
医大におけるポンプユーザを

0から40人に増やしたo　さ

らにCGMを使い始め､手相

を見るように血糖相を喜売む技

に磨きをかけ､インスリンポ

ンプの調整はまさに職人技｡

デハイスの改良が進めば､さ
らに本物の膳臓に近つけると

力強く語るo

■ 3回の連載内容■

誌1【司　CGM

t持続血糖モニター)

誌2回　インスリンホンフ

第3回.次世代CGMと

主の先

キーパーソンにい･

機械式人=拝島への蓮

田
CGM　　　　~　　　･

CGM (持続血糖モニター)は､ E]本でもようやく保険適用になりました0

号までのSMBG (血糖自己測定器)に対して､時々刻々と変化する血糖変動を
連続してモニターすることかできる画期的な装置ですo Lかしその使用には制

限が多く､患者さんが望めば使えるという状況ではありませんo
このキーハ-リンに聞くのシリーズでは､ ｢機械式人=月宇島への道｣と題して､

インスリンホンフ､ CGM､次tg代CGMについて､お話を伺いました｡ 1回目

は､この看日本に登場したCGMについてのお話です｡キーハ-リンは､笑い

上戸のジ=ントルマン･西村先生です.

1日288回測定して､あなた

にピッタリのオーダーメイド

治療を

CGMは脂割に刺したセンサーが､

問質滴の糖濃度を10秒ことに測定
し､その平均値から血糖値を昏出す

る機械です｡ 5分毎に平均値が記録
されるので､ 1日288回データが記

録されることになりますQ 1 Ej数回

のSMBGを既製服にT=とえるならば､

CGMは体にひったりのオーダーメ
イドの服を作るという感覚でしょうo

CGMを使ってよかったと思うのは､

1聖糖尿病の悪者さんで､夜中に低血

糖を起こしている慧音さんですC　本人

は気ついていないのですが､ 2人に1

人くらいの割合で低血糖を起こしてい

ます｡これまで朝の血糖値だけを見て､

寝る前のレミヘルとかランタスの壷を

決めていた人が､ CGMを行ってみた

結実､注射を2回に分けて､特に寝
る前のインスリンの量を減らすように

なってさました｡持効型インスリンの

効き万が予想と違っているんですね.
このように上手<インスリン墨を調整
して､患者さんに合ったオータ-メイ

ドの注射法を決めることかできますo
SD (千.票準偏差　血糖の振れ幅の大き

@

さを示す指標)が90あった患者さん
でも､ CGMを使ってインスリン冠を

調整し､ 31まで改害した例もありま

す｡

目からウロコの画期的な
CGM､それなのに広がらない

という謎

CGMも導入がもっと簡望だった
ら､ SMBGの代わりにやってほしい

患者さんはたくさんいます｡ CGMの

話にはいつも｢目からりロコ｣がセッ

トになっているくらい､機器としては

大空画期的で､医師もそれをよく理解
していると思うのです力T､いざ使うと

なると大変なのですo機器のつけ万や､

使い方を説明したりするのに結構な時

間が力＼かるし､エラーも結構あるので

外来で行うのは難しいですo

それなら入院で｡でも-

糖尿病で入院する場合､大きい病院
では入院の雫用がハック料金になって

いるんです｡例えば糖尿病で入院した
ら1 E]3万円くらいまでしか保検で

カバーされないのです｡その中から､

患者さんの長引-I;や検喜代を出し､看

に
聞
く
機
械
式
人
工
肺
島
へ
の
道
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講師さんの給料を出し､医療従事者の
人件費を出し､病院の維持管理費まで
出すとなるととぎりぎりで､余分な検

盃をする余裕はありません.葺は検責

を4万円分したら､その分は保険か
ら出してもらえました｡しかし､今は

すべてこみこみで3万円くらいまでし
か出ないので､検査を必要最低限にお

さえなければなりませんD　ただし､胃

カメラなどは特別扱いでハック料金
の中に入らない検歪もありますD　当初

CGMも胃カメラと同じ授いになると

言っていたのに､ふたを開けてみたら
持別扱いにはなりませんでした｡だか
ら入院してCGMをやることは病院経

営の観点からも難しいのですo

それなら､外来でo　とはいう

ものの･ ･ ･

これまでの経験から言うと､外来で

cGMをつけた場合､結構エラーが起

きてしまいます｡たとえば､センサー

が抜けたり､エラー音が鳴ったりし

ますo　それほど大変な事態でなくとも
エラー苗が鳴ると患者さんはハニック

になってしまいますo　そのため外来で

CGMを行う場合は､トラブルに対す

る対策も十分に指導しないといけませ

んo　費用の面では､ 1回使用すると

詔.療絹B川点数の700点(7000円)

と名十代を､病院は保険請求できます.

愚者負担は(7000円+針代)×03

です.しかし､病院として一式90万

円のCGMを買うためには､ 130回

使ってやっと1台分の元が取れるとい
う計算になります｡ちなみに､これは

人件費をまったく含まない計賢です｡

1年に1度のCGM検診がで

きたらいい

1型糖尿病の人はとりあえずみん

な年に1回<'らい健康喜多断をうける

ようなつもりで､ CGMで血糖変動の

【ご支援ありがとうございます】

チ=ツクができれば理想的です｡そ
のために､患者さんにできることは､

CGMの長所､短所をよく理解して､

入院中にCGMが使えるように声をあ
げてくださることですo　私たち医者が

政府に言うより､患者さん本人が､声
をあげてその必要性を訴えたほうが､

政府や制度を動かします｡悪書さんの
声を行政に届け､不適切なところは変
えるように働き力＼けることが必要では

ないでしょう力＼｡行政の人たちは現場

を見ることが少ないため､ 1型糖尿病

患者さんが置かれている現状を理解で

きないことが多々ありますo ｢E]から

ウロコ｣のCGMを､全ての1聖等店

犀病患者さんが使えるように､行政に
働きかけ符売(1ることが大切ですo

(次号に続く)

OCGMについては､ ｢1型糖尿病[lDDM]お役立ちマニュアル

Part4｣の第2等3で西村先生がていねいに解説して<ださっ

ていますo　あわせてこ覧ください.

OB本1DDMネットウ-クでは､ CGM､インスリン7TrJフにつ

いて皆さんからこ意見､こ質問を受け付けています｡ E-mall

またはFAXにて､事拐局までお寄せくださいo

亡竺iT -
日本イーライリIJ-F事廿■Rl合せ8E) IJリ-アンサーズ

Lilly Answers
リリーの自己注射用注入器のこ使用に関する
お問合せなどがございまし1Eら､お気矧こお電話く1Eさいo

01 20-245-970 1 ,三雪雲誓言L･:重宝≡雷莞

078-24213499 2　蕊E:='pP::8:::
D:00　　　　　8:45　　　　　　　　　　22:00　　　24:OD

-ガイダンスに　　　オペレーターに　　　-ガイダンスG:

J:棚　　　　　J:石材店　　　　　　JiaJdt

[二車重l重責*車を両前,=E3,-0_孝幸T -FjI-ElからinIT印45_～ 1 7･_3Q

リリーの
曲事なとき.
必要な慣嶋を-｡

サポートプログ弘

日本イーライリリー株式会社　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　.NS AD26r｡3
言:･-AテL7.▼･こ

･4l･
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○鵜尾雅隈さん0

1968年神戸に生まれる｡

全国各lt9でNPOのファンドレイ

シンクカ向上に努める｡

(樵)ファンドレックス

代表取締役

日本ファンドレイシンク協芸

常拐理事
-　　著書に｢ファンドL/イシンクが

社会を変える｣等

※　日本IDDMネットワークも
r　　アドハイスをいただいていますo

『治らない』から『治る』の活動をすすめるために

NPOにとって.

｢活動資金を集める｣とはどういうこと?

私にとって､原体験ともいうべき

経験は､ある､アメリカでたくさん

の寄付集めに成功している子とも支援

NPOの広絹郡長の言葉でしたo

彼女は言いましたD ｢私は寄付をお

願いしたことはない｣それでも､その
方も､その方の団体も､多くの等付集
めに成功していましたD
｢私がやっていることは､子ともた

らの置かれている状況について､ ;JEjl在

的な支援者にお話して､ 『共感』して

もらうことo　そして､その『共感』し

ていただいた万に､自分たらの団体の

持つ『解決策』を提案して納得しても
らうこと.この2つを繰り返している

にすぎないo　結実として支援がつなが

れば良し.でも､仮に支援に繁からな

くても､その人のT認識』に変化を与
えることができるo　これは単なる『施

しのお願いL　ではないD　このフロセ

スそのものが社芸を変える行為なので

すoJ

NPOにとって､活動資金を社会に

求めていくという行為は､集まるお金
以上の価値がありますD　社会にその課

題の存在を理解し､共感してもらうこ
と､そして､そのプロセスを通じて､

自分たらの紹純毛や活動が成長していく

ことでもありますo　できるだけ多くの

人に､気重引こ支援する接点を提供する
こと､小さな共感と実践を積み重ねる

機会を提供することは､遠回りなよう
でいて､実は社会を変えていく力強い

推進力となると思います｡

=　　_　　　　　　　　+見■書■■向けELdEJH

Dia.betes 80

忍房子･B

尽l入院給付金

l日日からお支払い(1入院60日限度)

日額5,000円X入院日数

㊤手術給付金

手術のtI頬に応じてお支払い

5万円　10万円　20万円

L31と(rJを合拝して.

年rnrl寸納税800,000円
を限度として入院･手gTを保PI

糖尿病･合併症の
fEⅧ入れる保険

◆0歳3カ月～89歳まで加入OK ◆3っの告知のみ◆保険期間1年の更新型

･･ ･-
年一令 �&ｩ�ｲ�女性 

10▲ ��紊3(冷�1.225円 

20▲ ��繝c�冷�1.450円 

30■ �"����冷�1.539円 

+支払い方法口座振替/クレジットカ-ド

※入院だけなら■大

陣書杏陣書を　　　　+JRAYdEを　壷:盲JJIya7よ由IL.､芸

せん｡+初年度の保険契約に限り､ケガを除き.契約日から60日の免*期間があります.

エクセルエイド少額短期保険株式会社
資料請求はお電話かインターネットで!関乗財務局長(少額短期保険)第3号〒104･0061襲京都中央区銀座1-19･14

宗.9p:/,;wlw:eFxce.ai..C｡..p 』屯TEL 03･3538-002 5悪霊{?u-iOOrml;;SF,特定非営利活動法人　日本IDDMネットワーク　賛助会員
'ご㌍柑二あf=つては保雄内容の詳細について己己也している那斗そこは求の上､同flのr約放Jや｢=契約に際しての玉要事項は明fJを必ずお挑みくf=さいn JL同F.∩_月7_Ann,.",,

【ご支援ありがとうございます】

@
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一色th手保険が寄付になる-

J

t3欝苦亭翫DOZO 』
代表の棚田さんにお話をうかがいました｡

沖縄で授かった思いを実現

2004年沖縄に移住してから､

ゆっくり深呼吸できるような風土に触
れ心が開放されたためか､増やしたり
守ったりだけではなく､気持ちの適っ
たお金が子盾環するしくみが作れないか

と考え始めるようになりましたD　そし

て大自然の中をドライブしていた時に

思いついたのかこの自動車保険のしく

みですD DOZOという名前は､ ｢ど

うぞ､お先に｣とゆとりある運転をし

て､ ｢どうぞ､お使いください｣と差

し出す､というコンセフトからです｡

譲ったり差し出したり､何か自分か

ら減ってばかりのようですが､感己封の

気持ちをもらえたり､夢や希望を共有
でさる素敵な力を持つ言菓だと思って
いますo

安全運転が嬉しくなる
『DOZO』

もともと保険は､万が一の時に備え

るというどちらかといえばネガティブ
な想定からの商ol3.ですが､ 『DOZO』

から自動車保険に入ると､自分の安全

運転が｢誰かの役に立つ｣とか｢誰か
の応接になる｣など､む喜しいことを考

えながらハンドルを握れるようになる
と思います｡

阪神タイガースの岩田投手が｢1勝
10万円｣を掲げて投げるのと同じよ

うに､ ｢無事故が『1聖糖尿病を治す

活動』の寄付になるなら､もつと安全
運転を憲岩哉できる｣と思ってもらえた

らと思います｡ 1年間頑張って安全運

転した結果の1200円は､岩田投手

の1随と同じくらい価値があると思
うからです｡

ファンドレイジンク
日本IDDMネットワークの取り組み

-私たち田本IDDMネットワークが

ファンドレイジンクに力を入れる理由-

『治らない』から『治す』 -根治の実現一に向けて､
1型糖尿病の根治に繋がる研究を行っている研究書に､

日本IDDMネットウークでは｢1型糖尿病研究基金｣

で助成しています｡そのために､ Ej本IDDMネットワー

クは資金を集めますD

2005年から少しずつ寄付で集めてきた資金を､
2008年に初めてお二人の研究者に1 00万円ずつ助成

することができました.この成果については､会報で後
日こ報告いたします｡

2010年度は､菖さまのご協力のおかげで､ 300万

円を助成することができます.研究者の関心も高く､今
年度は全国から12件の応募がありました｡現在､どの
研究を支ほするか､検討しています｡根治に繋がる研究
を進めるために､ファンドレイジンクは私たちにとても

大切な活動なのですo

く円＼

10000∝0

8 0X) 〔lX)

6000∝0

4 【亡0 0Ⅸ)

2000000

･t;･

○棚田信子さん0

1969年蓄山県生まれ｡

2004年東京から沖縄に移住.

証券会社の立ち上げに携わりな

がら､心を鼻かにするような｢心

の金融商品｣の企画･開発を行

う｡ 2009年乗京に戻り胤ド

ウリを設立､代表取締役免モ任｡

ドウリのサイト

(vwdozocoIP)から自動

季保険に加入し､ 1年間無事故

だったら加入音が選ん7=寄付先

に12〔X〕円分の寄付ができる

1士組みを展開D　笥付会はドゥソ

の収益の一部が充てられるo　寄

付先は､ ｢応援することで元気

になnる｣団体をドゥソカ†選定

し､ ;岩動内容をサイトで紹介｡

日本IDDMネットウ-クもこ

の3月から寄付矧こ加†つったo
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この課冒塁は､平成7年9月に私

たらの絹織が結成して以来国等に要

望してきましたが､何の進展もあり
ません.先人がたいへんな苦労をし
て昭和49年に実現した小児慢性特

定疾患5台療研究事業(18歳未満の
患者は医療費無料)も平成17年4
月からは対象年齢が20歳未満まで

延長されると同時に条目の所得に応じ

た医療費の自己負担が導入されまし

た｡

この制度変更時には理事長の井上

さんが中心となってロピ-活動を展

開し､参議院厚生労働委員会におい
て全芸一致で成人の難病対策と連携

日本IDDMネットワークの情報ア一刀イフ

教えて!　岩永さん(事務局長)

Q. 20歳以上の支援はどうなっているの?

せよIという附帯決議が可決された
にもかかわらず､私達の周りは何も

かわりません｡むしろ､昨年の扶養

控除廃止議論の際は､憲者家族の負

担増につながるので､他の悪者団体
とともに与党に何回もお願いして制

度を修正してもらったという状況で
す. 1聖糖尿病は現在の医学では治

ることはないのです｡それなのにな
ぜ年齢制限が｡しかもこの病気は小

児慢性特定疾患治療研究事業対象疾

患の中でも医療費が高いことは､平
成18年度厚生労働科学研究の結果
で明らかになっています｡

合併症がなくても60歳まで生き
ることができたら医療費の自己負担
は健常者より1000万円以上も高
くなります｡

日本IDDMネットウークでは､

平成20年の全国各地での意見交換

とアンケート調査､そして昨年11

月14E] (世界糖尿病デー)の臨時

糸怒会を経て､ 1聖糖尿病を身体障

害者福祉法の内部障害として位置つ

けてもらう活動を開始することにし
ましたo　これまで心臓､腎日雇､肝臓

等の臓器障害が内部障害となってお

り､すい月蔵の機能障害である1型

穿唐尿病も対象になりうるという判断

ですo　これによりとの年齢でも支援

が受けられます｡王R行制度の中で可

能性があるのはこれしかないという

結論です｡この-万で､昨年12月

の閣議決定により｢障かい壱制度改
革推進本部｣が設置され抜本的な障

害者制度改革が喜義諭されていますD

この動向にも注EjですD

今年度は､各政党､園芸､厚生労

働省への働きかけを強化して行きま

すD　皆さまのこ協力とこ支援をお願

いいたしますo

1型糖尿病根治に向けて､研究は着実に進んでいます｡　新巻情報

ノボノルディスク社､インスリンアナログ製剤飲み薬の
臨床試験をドイツで開始｡

2009年12月､ノボノルディスク社は同社としては初めて､飲み薬のインスリンアナロク製剤
の臨床試験(フ=-ス1 )を開始したことを､デンマークで発表しました(日本では未発表)｡この

臨床試験では､健康な人､ 1聖および2型糖尿病患者の約80人を対象に､薬の安全性や効果を請
べます.臨床試族の結実は､ 201 1年の中ころに発表される予定です.

注射やJliンプなどによるインスリンの補充と違い､インスリンを飲み薬にすることには多くの課題
があります｡まず､インスリンが消化器菅で酵素により分解されてしまうことを防ぐことが必要です｡

腸壁に対するインスリンの透過性を高めること､食物の作用によるインスリンの吸収のばらつきを抑
えることも必要です｡また､医薬品として十分な規模でこのインスリンを生産することも大きな挑戦
となります｡

ノ,TT;ノルディスク社の研究兼任者のピータークルツハルツ氏は､ ｢解決しなくてはならない課題

はたくさんあり､インスリン製剤の飲み薬が注射のインスリン製剤の代わりになると言うのはまだ時

期尚早です｡｣と念を押しながらも､インスリン製剤の飲み薬へのアプローチは､確実に一歩進める
ことができたとしています｡製薬企業の研究者の皆さんの努力bLEjも早く実を絶ISはう､見守りた
いです｡

十
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『治らない』から　山三選a

日本IDDMネットウ-クの情報ア一刀イフ

教えて!　岩永さん(事務局長)

Q.研究協力ってどういうこと?

日本IDDMネットワークでは､

当法人単独で実施するよりも研究

機関と｢協働｣することで､効実

が見込まれる研究に捕極的に協力

しています｡

竹串先生と何回も喜義書毒して作成

した今回のハンフレットは大中j'評

ですI研究書の万と十分に協議し

た上で取り,組んでいますので.引

き糸売き怒音.家族の皆さんの協力

をお願いします｡

■研究へのこ協力
ありがとうございました■

竹島ゆかり先生(東京学芸大学
教育学部　員護教育講座)

この度､平成19-20年度に会員

の皆様にこ協力いただいた研究結果

をまとめることができました｡調
査にこ回害いただいた中･高校生は
200人余りです.これは全国の小

児慢性特定疾患治療研究事業に登録
している中･高校生の1割弱に該
当し､多くの子ともたらの声を反映
しr=結実となりましたo　本当にあり

がとうこざいました｡

研究紹崇からは､ 1聖糖尿病の中･

高校生は概ね充実した学校生活を過
ごしている一万､教員の理昏芋や､学

校で注射や補寅をとる場所などの環

境整備の必要が示されました.また､

子皮らの学校生活の充実度に影響を及

ぼす要因は､ HbAIc値と､病気に

対する否定的感情を弱め､肯定的な
感情を強めること､情緒的に支援し
てくれる者の存在でしたo　この結果

は､学会発表と学会誌の投稿喜売文と

【ご支援ありがとうございます】

して､広く社会に発信しました.

さらにこの結果を元に､ 1型糖尿病

の子どもの理解と支援を促すため､学

校や保育園･幼稚園の教員に向けた啓
発ハンフレットを作成し､芸昌の皆様

や学校関係者に配布しましたD　ハンフ

レットは､病気の説明や低血糖の対処

などを簡潔に記すとともに､責重な調
禿結果も掲載し､子ともの様子を示し
ていますo保護者の万や子どもが､教

員へ説明する際の一助となれば幸いで

す｡

私はラ後も研究と教育の両面から､
1型糖尿病の子どもの支援に努めたい
と考えます.これからもよろしくお時貞

いします｡

糖尿病ケアの
世界的なリーディングカンパニー
ノボノルディスクは､デンマ-クに本社を芯き.世界76カ国に

29,000人以上の従業ロを擁し1 79カ国で製品を販売する

世界的なヘルスケア企業です｡

糖尿病ケアにおいては. ｢⊂hanglng D･abete～9 -糖尿病を変える｣を矧ブ･

糖尿病克月別こ向けての研究開発はもちろんのこと.

さまざまな分野で社会活軸を行っています｡

また､成良ホルモン治療や血友病などのG/FJ矧こおいても

リーデインクカンパニーです｡

日本法人であるノポノルディスクファーマ株式会社は

今年30同年をむかえます｡

これまでも､そしてこれからもt忍者さんや医療従恐竜の

みなさんとともに歩んでいきますo

/ポ/Jレディスクファーマ株式会社
〒100-0005東京那千代EE]区丸の内211-1明治安EEl生品ビル

電話(03)626611000(代表) FAX(03)6266-1800

ww novonDrdlSk ⊂o JP

@
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みんなの

広場

去年の夏に甲子園に招待して下

さってありがとうございました｡
｢HbAIcはいくつですか?｣と

私が質問したら｢前回は58%で
した｣と害えて下さり､すごいなあ

と思いました｡

今年もいっはい応援するので早

くけがを…台して一軍で投げて下さ

いl

がんばって下さいl　私も夢を

あきらめないでがんばりますo

(小6　美桜　日lネット会員)

岩田投手のフアンはもちろん､阪神フアンも､
Ej lネット会員もみんな応援していますo

岩田投手　ガ･ン･バ･レ
思えば2008年12月23臥　つぼみの会愛知･岐与のクリスマ

ス会にゲストでお呼びした時の事は今でも忘れられませんoその時私

達は､岩田投手の実損から力強いハウ-をもらいましたo

今度はこちらからエールを送ります｡ケ刀をしっかり治して気持
ちもリフレッシュlきっときっと一軍のマウンドに戻って来て下さい

ねQ　苦しい時こそ､自分を信じて日

(柴垣恵子　つぼみの芸愛知･岐阜副芸長)

岩田稔　さま

阪神タイガースの長さフアンである一人として､

また一人の人間として､岩EB選手の強さと優しさに

強く感銘をうけ､いつもかけなから応援させていた
だいております｡

今シーズンはとても残念ですが､じっくり治療さ
れて､また復活して素晴らしい投球をされるシーン

を楽しみにしておりますo
(鈴木達治郎　阪神フアン)

いつも気迫あるヒッチンクに､

本当に勇気をもらっています!

今は怪我で試合には出られませ
んが､阪神フアンはみんな､一日

も早く岩田君がマウンドに帰って

くるE]を待ってますD　どうか焦ら

ず､腐らず､怪我を治して､また

私達フアンに､あの気迫あるピッ

チングを竃月せてください!そのE]

を待ってます｡

(ひろ虎　岩田フアン)

岩田選手が阪神タイガースに入団されてす<'阪神

の合宿所を訪ねたのかEE35Z初で､その後も何回かお会

いする機会がありました｡その度に体格が大きくな

り､プロの選手らしくなっていく姿に頼もしさを感
じています｡ 2児の薫別こなり､お子様や奥様の為に

も､そして1聖糖尿病憲毒の星として､ますます

のこ活躍をお祈りしておりますo

(患者の母葉月　E]lネット会員)

ボランティア募集コーナー
(つぶやき･ ･ ･編)

｢ふう～会報の編集大変だったねぇoJ

｢でも､この会報を読んだら元気になる人もいるかもと

思うと､すごくやりがいがあるよ｡｣
｢そうは言っても､手伝ってくれる人もいないL'o　お金

を工面するのも大変なんだよねoJ
｢でも､やりたいことはいっはいあるよQ　やらなきゃい

けないこともね｡どうすればいいのなあ?｣
｢そうだ!　-絹に考えてくれる､行動してくれる人を

見つければいいんじゃないのDJ
｢でも､日本全国に会員rまいるんだから､遠く雷憧れすき

ているよ｡九州から来るには飛行機7=よo｣

｢伺言ってるの｡ Sは､メールもネットもあるよQ｣

｢そうそう､ HPも更新するらしいよ｡ HPからもアクセ

スできるようになるらしいし｡｣
｢そうかあ｡まずはHPやメールから､意見を言うという.

□ (くら)だけ7fiランティアでもいいかもね｡｣

｢いろんな人の意見が集まれば､きっといい知恵も生ま

れてくるよね｡｣
｢くる､くる｡会報だって､ -人より二人だもんね.｣

｢あれえ､二人ってばれろやったよ｡｣

｢これ､ Jボランティア募集のコーナーだったのに､これ

でよかったの力､な?｣･ ･　(.-_-) (一一〆)

こ意見は. E-mall ｢net@LSISOCn ne]Pまでo

@



『治らない』から

～会員さんからのメッセージ～

『私たちもー緒に勉強させていただきます』
姫がお世話になっている幼稚園の先生の言葉です｡

なりさん(佐賀県)

平成16年6月.我が家にお婚様
が誕生しました.ミルクをいっはい飲

み､ヘッドに寝せると泣き出す･ ･

厄介な､そして可愛いお婚様ですo　そ

れからわずか50日後『この子は一生
注射が必要です0　号の医学では治療法

はありません』と告げられるとは夢に

も思わずに毎E)を過ごしていましたo

病院では点滴で繋がれてベッドに眠る

姫の横でU何でこの子が?つ代われる
ものなら代わってあげたいl日､ 『こ

の子は結婚出来ないんじゃないだろ

うか??幼稚園や学校は行けるんだろ

か?つ』将来が閉ざされたんだと思っ

て泣いてばかりいましたQ

3週間ほとして退院した私は泣いて

ばかりはいられませんでした｡インス

リンポンプの操作､刺し替え､インス

リンの希釈･ ･ ･姫の小さい体にはイ

ンスリンを生理食塩水で薄めていれる

やり方が昌っていたのですが､この濃

度の割合も主治医と書式行基昌誤しなから

姫にヒッタリの濃度を探しました｡

そればかりではなくインスリン717ン

フとの付き合いも難しかったのですo
ポンプを刺し替えたE]はインスリンの

効さが良くなるのです｡だからその日
はへ-スを下げていました力1､な力､な

か血糖はこちらの思う通りに如いては

くれません｡また針を刺している部分
が赤く且垂れて膿を持ってしまったり､

動きが激しくなった頃には自分で針を
引っ張って抜いてしまって｢Hl｣に

なってしまったりと･ ･とどめは刺L
lEjitえたE)の夜中に起こったJ低血糖痘

fi』でしたo　これを機にホンフから注

射へ変更しました｡

4歳になるころから姫は｢おなかす

いた｡ねむたいoふらふらする.ハッ

チンしたい･ ･(低いかもつ?)とア

ヒールをしてくれるようになりまし
た｡ところが赤ちゃんの頃はこうはい

きません｡お呂巨が空いても泣く､おし

めが濡れて泣く,抱っこして欲しくて

も泣く.眠たくて泣く､もちろん低い

時にも泣きます.この区別が付かずに
U72初の頃は測ってはかりいたような気

がしますo　それが低血群居なのか?ミル

クが欲しいのか??判別が出来なかっ

たのです｡
)

この頃のHbAIcは8%台､良く

て7%後半とあまり良い数字ではあり

ませんでした｡指し児の頃の重度の低
血糖は脳に影響する』と言うことで｢高

め安定｣の生活をしていたので仕方あ

りませんでした0 1歳8ケ月検診で保

tlJ

⑲

健師からL'言菓力てJiJないかも-よと

言われた時には(もしかしてつつ)と

主治医の言菓が頭をよぎりました
1号ではすっかりおしゃべりさんです)

発症して4年間.大きな壁､小さ

な聖にぶつかりながら1つずつ乗り
越えてDMと宍に過ごしてきましたo

姫の病気のことを話してその上で受
け入れてもらえるかどう力＼相喜炎L/に

行ったときの幼稚園の先生の言葉- ･

涙が止まりませんでしたo　発症してか

らず～～つと心配だったgE,の社会生活

への第一歩を匡菖み出せたありがたい言

菓です｡ 『私たらも一相に勉強させて

いただきます]

これからも壁にふつかる力､もしれま

せん､それでも姫と私たち家族は『夢』
に向かって一歩ずつ･ ･少しすつでも

前を向いて進んで行きます｡

宝〉

O



｢参加する｣組織に変わ｡ますo

インス_り誓,'l '喜1-､誓上竿F_竿雫催.至､｢._

1年で10回以上開催することを目標にして､現在調整中ですo

セミナー参加料金に500円を上乗せし､ ｢5台らない｣から｢5台す｣ための研究要

助成金了1聖糖扉病研究基金n l件分の100万円を皆さんの参力Dで実現します｡

再ir-T.t'Lf- ;"Jnlr''-､ ''. ゝ一一ltl-'竿三≒_I...I I'-r'L..{Ttl :l1.. _

『治らない』から『治る』活動に参加することができます｡

活垂訓こ参加する方法はいろいろありますo　会員になる､イノ＼ントに参加する､寄付をする0
-_諾∴.∵∴-:L工._.言:':-/: ∴∴二_1_I-_ -I)

ホームページ机いよいよ7月にリニューアル･オープンします｡

こんなことをやりました｡

医療･療養環境の充実

･医療者､裂葵企業と協力してインスリンホンフや力17Tiカウントのセミナ-を実施｡

･自己注射が出来ない高齢名の施設入所の課題解決に向け.関係団体との協己義を開始｡

I rl聖文倍尿病研究基金｣は.阪神タイガースの岩EE)穏投手の1勝10万円寄付､定吉頁指付会

ギヤンヘーン等により､本年度だけで300万円を走塁え､過去岳売高の寄付gf3となったo

情報提供･相談体制の充実
･成人発症雷名や劇症悪名の交流会､就職､学校生活.新型インフルエンザ､妊娠.出産､

摂食β草書､歯周病といったテーマ毎のセミナーを全国各地で開催C
･『1聖糖尿病[l DDM]お役立ちマニュアルPa r t4-1聖糖尿病根治の道を拓く』を作成o

･年中無休の電話や電子メールでの相談対応｡

社会への啓発

･初めて一般社会に向けて大々的に啓発活動を展開｡ 9月の愛フェス2009 (愛.地球博記念公園[愛知]で開催)

では14500人の来場者を対象に. 1 1月14 E]の世界糖尿病デーでは全国6大都市10カ所で約300万人の

通行者にむけて1聖糖尿病の周知を冥福｡

医療･福祉制度の充実

I 20歳以上の悪者への公的支援導入に向けDヒ-活動を展開するも成果キヨられず｡

I 1型糖扉病力唱体障害看福祉法の内部障害となる活動を進める方針を決定ウ

･ことも手当導入に伴う扶責控除及び配偶者控除制虚の見直しの動きに対し､他団体と協働して短朋問で集中的に

ロビー活動を展開し､ 19歳以上の扶桑控除制度及び配偶者控除制度が存続した｡

危機管理の整備

新型インフルエンザの発生に伴い､いち早く対応マニュアルを防災N POや専門医等と協働で

作成し､セミナ-､マスコミ､ 7Tt-ムヘージ等で関係音に周知｡

新型インフルエンザウクチンの優先接種にも国へ意見を述べる等､迅速な取り和みを展開.


