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ゐ｀さぶノノー/ヽ/泌'四５良/ご匹ご心乙ﾉ･･･～き

　　

「何もできないから」といって、「あ堰なろ会」活動への参加をため

らう方がいます。でも難病で苦しんでいる私たちで程から“何もできな

くで当然です。しかし、とのような方にもできることがあります。

　

第一に会員同志が仲間意識をもって繋がってくれることです。闘病経

験を伝え合うことで救われたという例をいくつも間いています。

　

第二に会報を読んで声を上げ、思い切って投稿してくれることです。

とこかにあなたの声を待っている方がいらっしゃるはずです。

　

第三に会費を負担して「あすなろ会」を支えてくださることです。

「あすなろ会」の年会費は２，４００円です。これが高いと思われま寸

か、それとも安いと思われまずか……。

日割りにすると１日７円弱で可が、難病患者の生活が楽でないこともよ

く知っています。でもあえ‘こ私たちはお願いしなければなりません。

「会費を払うとメリツトガ何かあるの？」といわずに、会費を払うこと

で会員同志がお互いに助け合うことと、そうした活動を支援していると

いう充実感に価値を感じていただきたいのです。

　

叱咤とは「大声を上げて励ま可こと」だそうです。私たちは皆さんか

ら寄せられる心ある叱咤を切に願っております。

………名ああ豹麦必刀ムゐ｀ら/忽ぷ倅ゑｆノカ'５………



私から皆さんへひとこと……
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18人見て見ぬふり

　　

人心荒廃

　

嘆く中国

渡辺
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これはＩＯ月１９日付けの毎日新聞国際面トップの脇見出しと主見出しです。

　

本文は次のように綴られていきます。

　　

「中国広東省仏山市の路上で今月１３日、２歳の女児が車にひき逃けされたのに、通り
かかった１８人もの人が助けようとせず、その後女児は別の車にひかれてしまった。
女児はその後病院に運ばれたが意識不明の重体。地元テレビ局が放送した現場の防犯ビデ
オの映像には、路上に倒れて苦しむ女児をよけたり、バイクを止めてのぞき込んだ後に通
り過ぎたり可る人々の姿があり『物質的に豊かになった半面で人心が失われた』『社会の
道徳心は地に落ちた』との嘆きが中国全土に広がっている」

　

「インターネットの中国版ツイッター<微博〉上では、この１８人に対し『冷血動物』
などの批判が殺到。『発展とともに私たちの社会の中に（面倒なことに関わりたくないと
いう）計算や欺く気持ちが広がっている』と社会道徳の崩壊を嘆く声が圧倒的多数を占め
た」と結んでありました。

　

北海道新聞は翌２０日朝刊の１面コラムK卓上四季lで、筆者は「漢文で習った成句の
〈不忍人之心〉（読みはひとにしのびざるのこころ・意味は他人の苦痛や不幸を見るに忍
ぴないあわれみの心）を引き、孟子いわく。ヨチヨチ歩きの子が井戸に落ちそうになった
ら、誰しもハッと助けようとずる。人間に備わる思いやりの心・側陰の心だ」と続けます。

　

さらに、「人々はなぜこれほどの無関心を装うのか。いったい何を恐れているのだろう。
ザうりと重い不快感がぬぐえない。それは、似たようなことが日本でも、他の国でも起こ
りうるかもしれないという不吉な予感かー。」と結んでいます。

　

中国の経済的発展には目を見張るものがありま可。内陸部は貧困のまま取り残されてい
るようですが、沿岸部では富裕層が私たち日本人が力｀つて味わっだ豊かざをはるかに
上まわる経済発展の恩恵をそのまま享受しているようで可。

　　

“豊かきは人間だれしもの究極の願いです。でもそれと裏腹に心が“貧しぐなった
とは。これは恐ろしいまでのアイロニー（皮肉）と考えるし力｀ありません。
お金に恵まれたこころ貧しい人が集まる社会だとしたらそれは悲劇でしかありません。

　

１０月１日（土曜日）の午後Ｏ時３０分から１時間ほど、恒例のＪＰＡ（日本難病・疾
病団体協議会）主導の、K難病・長期慢性疾患・小児慢性疾患の総合対策を求める国会請
願署名l運動の、三越前交叉点での署名活動に参加して来ました。

　

街頭署名活動に参加するたぴに感ずるのですが（昨２２年４月２５日のＫＢ型肝炎訴訟
バックアップ署名活動lの時のことは２２年６月発行のあ堰なろ会報１３５号に載せまし
た）、大勢の通りすぎる方はいるものの、横目でみて通りすぎる力｀無視ずる方ばかりで、
署名してくれる方はわずかというのが実態です。
多くのひとの“他人ごど“無関心”が身にしみていま堰。

　

アメリカで起きた反格差デモ（ウォールストリート占拠運動）が地球規模の拡がりをみ
せ始めました。議会政治を中心とした世の中の仕組みの行き詰まりが、新しい仕組みに向
けてひと回転しそうな予感がしてなりません。

　

どなたでしたか、「人々の絆を深める地域社会、持続可能なエネルギーや医療と福祉の
安全保障などのための障害は、無関心と沈黙という二つの敵だ」といわれたのを思い出し
ました。生きにくい中で生き続けていくために、まず先に自分と皆んなのために、考える
ことと、出来ることから実行するここを心がけようと思いなおした私でした。
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医療講演会レポート

森

　

浩幸

　

今年度「あすなろ会」主催の第２回K医療講演会lが、１１月６日（日曜日）午後１時

３０分より、難病センター３階で開かれました。

講師にお招きしたのは網島

　

優先生（独立行政法人／国立病院機構

　

北海道医療センター

の呼吸器内科医長）で、演題は「肺にはいろいろな病気が起こります～呼吸器系の難治性

疾患について」という、肺の疾患を幅広く捕らえたものした。

　

詳しい講演内容は専門家にお願いして、録音テープから文章に組み立て直して紹介しな

ければなりませんが、制作工程の関係で会報１４１号にはスライドの画面を掲載すること

にして、詳細は次号会報１４２号までお待ちいただくことになりました。

，（独）国立病院機構北海道医療センター言脆で
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＊呼吸器の病気が合併する疾患

　

＊結節性動脈周囲炎

　

・ウェゲナー肉芽腫症

　

・アレルギー性肉芽腫性血管炎

　

＊悪性関節リウマチ

　

・全身性エリテマトーデス(SLE)

　

＊多発性筋炎･皮膚筋炎(ＰＭ/ＤＭ)

　

・シェーグレン症候群

　

・ベーチェット病

R一紳rMonWw)㎝
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2011/11/6 ＊呼吸器を主座とする疾患

　

＊公費対象疾患

　　

・特免性間質性肺炎

　　

＊サルコイドーシス

　　

・リンパ脈管筋腫症(LAM)

　　

・肺動脈性肺高血圧症

　　

・慢性血栓塞栓性肺高血圧症

←－

－－一一 (沿

＊アミロイドーシス

･ HTLV-1関連脊椎症

・クローン病

・潰瘍性大腸炎

等

2011/11/6

２

＊公費対象以外の疾患

　

・ぴまん性汎細気管支炎

　

・若年性肺気腫

　

・ラングルハンス細胞組織球症

　

・肥満低換気症候群

　

・肺胞低換気症候群

2011/11/6

＊腫瘍

　　　　　　　　　

＊肺感染症

　

＊肺がん

　　　　　　　　　

＊肺非結核性抗酸菌症

　

＊胸膜中皮腫

　　　　　　　

＊肺真菌症

＊慢性閉塞性肺疾患

　　

＊気管支喘息

　

＊「ＣＯＰＤ」

　　　　　　　　

＃治療の進歩で重症の

　　　　　　　　　　　　　　

方は大分少なくなりました

＠ 2011/11/6一一一一
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＊サルコイド結節といわれる特徴的な異常が全

　

身に起きる疾患(２臓器以上に異常)

＊世界的に緯度の高い地域での発病率が高<、

　

日本では北海道で患者数が多い

＊自然軽快例が多いが10％前後の方が進行、

　

難治性となる

R●㎎araliMvM*゛!？？.＿　　〆:i.

NHO Hokklldo Ｍ●φUIC*叫●1　＠
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幄蕩jy概旨畝戮難……

斗応戦本家ﾌｌ特走疾皐認定単準よりﾈ個癩難r“･

　

，

’………よニニこ芦恕ｒｙjｙﾝ，十y………t夕参り国

　

一一一一一一一一一一一

　

i.ヽ;ノベルクリン反応陰性:免疫反応異常

　

２

　

γグロブリン上昇:慢性の炎症反応持続

　

３

　

血清ＡＣＥ高値

　

４

　

血清リゾチーム高値

　

5，ガリウムシンチで異常集積像:炎症の存在

　

６

　

気管支肺胞洗浄液で総細胞数,リンパ球数

　　

の増加

　

一一一

　　　

-

　

多<の方は健康診断の胸部×線検査で指摘され､無症状で経過

　

→自然に緩解

ﾚ

眼の病変のある場合はステロイド治療(点眼､内服など)が必要で

　

すが､治療抵抗性の場合は緑内障､白内陣､網膜症の合併があ
ドー

に肺に異常が起きている方の一部『特に何らかの症状で免見された
』

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

．．＿．．＿．皿・a■-晶

　

方)では徐４に肺病変が進行し酸素吸入が必要となる場合があり

　

ます

・心臓に具常が起きている方は不整脈､心不全などで命に影響が

　

起きることがあります

・脳､神経系の異常の場合は症状が多彩で後遺症がのこるばあい

　

ゴ竺竺－－一一
：Ｚ２芯－＠

-･

　　　　　　　　　

・

Ｓ¶･114

３

＊厚－器症寂l:咳、息切れなど

　　

・ｘ線で異常があっても無症状の方が圧倒的に多い

り:視力障害(霧視)

・皮膚症状l丘疹、皮下結節

　

＊欧米では｢結節性紅斑｣が多いが日本ではまれ

＊その他

　

・循環器症状:動悸､息切れ

　

・神経症状:顔面神経麻疹､ふらつき､めまい､けいれんな

　　

ど

　

・症状はあまり出ないが､肝臓､筋肉にも異常がおきる

KtomimUKlktt*
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＜組織診断群(確実)＞

　

＊サルコイドーシスに見られる検査所見(呼吸器やそ

　　

の他の臓器において)が認められ､生検によりサル

　　

コイド病変の顕微鏡所見が陽性の場合

＜臨床診断群(ほぽ確実)＞

　

＊生検を行わない場合は｢役立つ｣検査所見が３つ以

　　

上陽性(ツベルクリン反応陰性､または血清ＡＣＥ高

　　

値を含んで他2つ以上陽性)

R・戸・Uyktadlcir・一一一一＠

・原則無治療で経過観察

　　　

‾……

　　　

＼尚

　　

'

＊眼､皮膚の病変で軽症例はステロイド外用(軟膏､点眼)

＊基本治療はステロイドの内服(点滴)投与

＊治療抵抗性の場合は免疫抑制剤の併用

＊最近はリウマチ等に使われる生物学的製剤(レミケード・)

　

が有効という報告もあり

＊各臓器に対応した維持療法

　

・肺:酸素療法､肺高血圧の治療薬､リハビリテーションなど

　

・心臓:不整脈の薬､ペースメーカー

　

など
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＊肺にも高血圧があります

　

＊循環系には体循環(心→大動脈→からだ全休一大

　　

静脈一心)と肺循環(心→肺→心)があり、肺高血圧

　　

と区別する場合は通常の高血圧は｢体高血圧｣と表

　　

現します。

　

＊肺循環系は体循環系に比べ低圧系です

　　

・平均血圧(動脈圧):

　　

１００ｍｍＨｇ程度

　　

・平均肺動脈圧:

　　　　　

２０mmHg程度

K^tinlaryUtiian*
一一一一 ＠ 凋¶ｙlt４

＊肺動脈の小さい血管(肺小動脈)が細くなるこ

　

とで肺高血圧が起き、右心系に負荷がかかる

　

ことで心不全を起こす病気です

＊膠原病(ＭＣＴＤなど)やＨⅣ感染症に伴う病型も

　

ありますが、原因不明(特発性)、遺伝性の方

　

もおられます

R。lｙ●･uryUadior・

i●･ＯHokkaido UeφolOn･●f　＠

* Class l:行動に特別制限のない方＝ほぼ無症状

* Class II:安静時には症状はないが、通常の行動

　

で症状が起きる

＊Ｃｌａｓｓ111:安静時には症状はないが、ほんの

　

ちょっとした休の動きでも症状が出る

* Class IV:安静時にも症状がある

R*>pnlaiyW≪tona
－－一一 ＠

Silｎi４

3911114

４

1｡肺の血管に異常のあるもの

2.心臓の異常から引き起こされるもの

3.肺の疾患により引き起こされるもの

4.血栓(血の塊)などが肺の毛細血管に詰

　

まって引き起こされるもの

5.その他

RMIinlayttodkiM
一一一一 ＠

＊動いたとき(労作時)の息切れ､疲れやすい(易疲労

　

感)、失神､胸痛などがみられます。

＊胸部×線では病気がすすむと肺門の肺動脈陰影の

　

拡張､心拡大､肺野の血管影が細くなる(枯れ枝様)

　

などが見られますが、初期の段階では正常との区別

　

は困難です

＊診断には肺循環系のカテーテル検査(右心カテーテ

　

ル)で圧力測定をすることが必要です

Ra<l*alotyM≪d･㎝●
一一一一

(tesptaUyUaidi一
一－一一

＠

＠

ａ･IHM

Ｓ･･ｎｔ４

aoit/iM

　聊賜
賑顕揚離ぼ四回四回
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・反応がある場合は高血圧で使う薬(カルシウム桔抗薬)を内服

　

■f

　　　

(日本人ではきわめて少数)

　　

･･反応がない場合は働きが違う薬を使用

　　　

・エンドセリン詰抗薬:ヴォリプリス･､トラクリアt

　　　

・PDE-5阻吝薬:バイアグラ≒シアリスフ

　　　

・プロスタグランジン製剤:ドルナー｀、フローランs(持続齢脈注射)

　　

･;心不全治療(利尿剤､塩分制限)

一一一ヽ

P
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・急性肺血栓塞栓症は脚などの静脈に出来た血栓が肺

　

にとんで胸痛､呼吸困難が突然起こり､最悪は死に至る

　

病気です(肺の心筋梗塞のようなもの)。地震の時に自

　

家用車で避難生活を送っていた方に起きるエコノミーク

　

ラス症候群のなかにこの病気が含まれます

＊慢性の場合はこのような急激な症状は起きませんが、

　

徐々に息切れが進行します。病気が進むと肺高血圧症

　

が見られる様になります

R。ｐｉ。iloiyttodic・Ｓ

MHO Hokkaido U≪lK<l Ｃ●ｎ･●1 ＠

＊基本的には深部静脈血栓症(脚の静脈が多

　

い)が原因となり、大きな血栓がとぶと急性、小

　

さな血栓が徐々にとぶと慢性となると考えられ

　

ます

＊血栓ができやすくなる状態(凝固充進状態、血

　

流のうっ滞など)があると危険性が高まります

　

＊術後､出産前後､悪性腫瘍がある場合など

R≪spir4torvUwumtt
－・一一一一 ＠

難病医療相談会

加Ｈ/S鳴

Ｚｎｎ¶４

＊基本的な症状は肺高血圧症によるものであり、

　

先の肺動脈性のものと変わりはありません。

＊肺動脈の検査(肺動脈造影、肺造影ＣＴ検査、

　

肺血流シンチグラム)で、血流が阻害されたり

　

古い血の塊(血栓)があることがうかがわれる

　

変化が見られることで診断されます。

一一

一一一 ＠

＊抗凝固療法(ワーファリン)が基本

＊反復する場合(特に下肢の深部静脈血栓症が

　

ある場合)は下大静脈フィルター留置

＊血栓の場所が比較的太い肺動脈部位の場合

　

は外科的治療(血栓内膜切除術)

＊肺高血圧がある場合は血管拡張薬の効果を

　

試す(肺動脈性高血圧症と同様)

＊肺移植についても考慮

一一

一一一 ＠

対象疾病は大動脈炎症候群
予告です

加1椚¶４

沁11内¶４

　

北海道難病連は札幌市の委託を受けて、毎年K難病医療相談会lを４回開催しておりま
す。前年度の第４回目は対象疾患を〔下垂体疾患〕に置いて、今年の３月１３日（日）に
北大病院の検査輸血部／清水

　

力先生にお越しいただいて、「下垂体疾患の診断と治療」
という演題で講演していただきました。この相談会を企画するに際し委託事業の窓口であ
る難病連相談室のご好意で、「あすなろ会」は主催に加えていただくことができした。

　

今年度の第１回目の対象疾患は〔黄色靭帯骨化症〕で１１月２６日に、第２回目の対象
疾患は〔表皮水泡症〕で１２月１７日に、いずれも難病センター３階で開催されます。
第３回目と第４回目は詳細未定ですが、対象疾患は〔大動脈炎症候群〕と〔脊髄性筋萎縮
症〕と内定しております。「あすなろ会」には大動脈炎症候群の患者会員が６名いらっし
ゃいます（札幌市３名・江別市１名・北見市１名・弟子屈町１名）ので、「あすなろ会」
は前年度と同様のスタンスで参画させていただきたいとの希望を伝えてあります。

　

会場は難病センター、日時は１月下旬から２月中旬の土・日曜日のいずれか・時刻は午
後になるでしょうが、講師と演題などが決定した段階でご案内するつもりです。
どうぞご期待ください。

５
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＊間質とは？

　

＊内臓はそれぞれの特徴的な働きをする部分(実質)と

　　

その部分を支える部分(間質)があります。間質には

　　

臓器の形を支える線維成分や血管､リンパ管などが

　　

通っています

　

＊肺の場合は空気の入っている肺胞腔が実質と考えら

　　

れ､その周りの壁の部分(肺胞壁)を間質にあたります

一一・－一一 ＠ SI･八¶４

６

NHOHokkaidaUwtc・－＠

＊肺の働きが落ちてきたら…

　

＊呼吸リハビリテーション

　

＊酸素療法(在宅酸素療法)

鳥●四MmHo會●

　　　　

名－・－一一＠

RMpkKoiy Itadldr･●
－－一一 ＠

肺¶lj¶４

吊４ｌ“.:７‘とき1かー'り｀･ト:.・･・咄嘔j･かiヽ゛J戸クて=かjｙ…

　

…………ij'7
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＊特発性肺線維症(IPF)

＊非特異性間質性肺炎(ＮＳＩＰ)

＊急性間質性肺炎(ＡＩＰ)

＊特発性器質化肺炎(ＣＯＰ)

＊剥離性間質性肺炎(ＤＩＰ)

＊呼吸細気管支炎を伴う間質性肺疾患(ＲＢ-

　

ILD)

＊リンパ球性間質性肺炎(LIP)

唸こ２ｔＺ－＠ 加･¶rl¶４
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咳が症

　　　

･･ぱち状指も多<見られます

　　　

'琵瓢滞ほ昌昌治昌1?次､黎

　　　

があります(急性増悪)

　　　

・;;賢深碧r査では肺活量の減少が特徴です(拘束性

　　　

(･肺がんの合併に注意が必要です

　　

:まＺ２ｔ・－＠
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回

　

･‘残念ながら進行を確実に抑える治療法は現時点

　

‥

　　

ではありません

　　

い進行を遅くする効果が報告されているもの

　　　

ピルフェニドン(ピレスパl)

　　

－Ｎ－アセチルシステイン(ムコフィリン｀)吸入療法

　　

免疫抑制剤(ネオーラル゛､エンドキサン゛など)

　　　

ステロイド剤

　　

・急性増悪に対する治療:明らかに有効とされる治

　　

療はありません

　　

ーステロイドパルス(超大量)療法(十免疫抑制剤)

　　　

血液浄化療法(ＰＭＸカラム):経験のある施般は少ない

RndinloiyMadKxta･‾'ヱ･‘‾‘‾'‾‾‾‾‾‾‾‾‾‾‾‾‾･‾"加1●りi,●

＊腹式呼吸

＊柔軟運動(ストレッチ)

＊特に下肢の運動を中心にした持久力、筋力ト

　

レーニング

　

＊ウォーキングや自転車(エアロバイク)

　

＊１回20分以上､週3回以上が望ましい

　

＊少し息が弾むくらい

RMplMixykMicM
－－一一 ＠ 勾¶¶･11４

＊肺移植

　

＊日本では７施設で実施

　　

・東北大､稿協医大､京都大､大阪大､岡山大､福岡大､長崎大

　

＊生体移植を含め約200例施行

　　　　　　　　　

７゛｀゛゛-~｀瓦ぷー｀“'J'-'ﾐ｀‘ミ－Wこj"■?≪'.,'■゛'7ｙ-‘゛ｒ.‾'５Ｓ'.ごｆｉ・
幸十分なカロリー摂取:バランス良<

　　　　　　　　

１

　

･‘炭酸ガスが体にたまっている人は脂肪分(脂質)を主に

　

ｊ

･･おなかが張らないように:横隔膜が押されて上がり

、

　

肺の運動が妨げられるので

　

･･分割食

　

・ガスが増える食品を避ける:芋､ゴボウ、炭酸飲料

　　

・食物繊維は便秘を防ぎますが､ガスの元にもなります

　

・ゆっくり落ち着いて食べる

　　

・急いで食べると一緒に飲み込む空気も増えます

･=･十分な食事がとれないときは栄養剤(薬品として

　

処方してもらえるものもあります)での補助も

　

９医師と相談して下さい

M1I/1M

勾¶lnt４
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し一"

　　

_____上上二三二上上七万糾デザ･｀言'･ダ=りｊ･.

　　

噫ウイルス性肺炎:インフルエンザなど

　　

･･アレルギー性肺炎:過敏性肺炎

　　

iこ放射線肺炎

　　

ｓ粉塵吸入によるもの:じん肺、石綿肺など

　　

･:･膠原病に伴うもの:リウマチ、強皮症など

　　

、薬剤、食品などによるもの:イレッサ1"など

　　

・原因不明:特発性間質性肺炎(IIPｓ)

一一
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渡辺貢一

　

今年６月発行の会報１３９号で、闘病記専門のオンライン古書店〔パラメディカ〕をご紹介しましたが、
これまでのところ会員の皆さんからの反響は寄せられておりません。
パソコンに触れたことのない怠け者の私なのですが、その私の心のどこかに〔パラメディカ〕が引っ掛かっ
ていて、道北のＡ市で自活している娘に検索をそそのかして、関係情報を引きださせて（病名別の患者会に
関するものは省略して）下記の資料に整理してみました。

　

原資料は病名別に在庫の

　

無・書名・著者名・出版社名・発刊委・定価などが、一覧表にまとめられてい
て、それがＡ４版で1 oolほどというボリュームですから、内　をすべてお伝えすることは無理なので、
取り敢えず病名だけを羅列して、読んでみたいとい2方から病名を記した資料請ヽをいただいて、必要な部
分を原資料からコピーして対応することにします。ｚ員の皆さんの参考になれば零いです。

ＡＤＡ欠損症
ドキュメンタリー
重症複合免疫不全症の子を救う
めにIZわれた北大医学部での遺
伝子治療

ADHD/ADD
多動性障害／注意欠陥障害

アクロメガリー
先端巨大症・脳下垂体鴎

アミロイドーシス

アミロイドーシス／骨肉腫600

アルツハイマー病

アレルギー

インスリノーマ

ウィルソン病

ウェルドニッヒ・ホフマン病
進一

　

脊髄症筋萎縮症・含広義
．賤の脊髄性筋萎縮症SMA

うつ病

エイズ
後天性免疫不全症候群

炎症性多発性仮性動脈瘤

黄斑変性

角膜ヘルペス

科学物質過便症

顎関節症

拡張型心筋症

　

DCM

特発性拡張型心筋症

過食症（摂食障害）

川崎病

解離性大動脈瘤

胸部大動脈瘤

腹部大動脈瘤

下肢閉塞性動脈硬化症

滑脳症

顔面奇形

吃音

急性脳症

急性小脳失調

巨細胞腫

強迫神経症

　

強迫性障害

境界性人格障害
境界性パーソナリティ障害

　

（遷延）境界精神病

狭心症

　

MRSA

強直性脊椎炎

　

食症篇
経性食思不振症摂食障害

神経性筋萎縮症

筋ミオパシー（ミオパチー）

ギラン・バレー症候群

　

GBS

クルソン氏症候群

形成異常

頚肩腕障害

頚椎損傷（頚髄損傷）

頚髄症

頚動脈海綿静脈洞痙

結核性髄膜脳炎

８

結節性硬化症

結腸憩室炎

抗リン脂質抗体症候群

口蓋裂症

更年期障害

股関節症

股関節脱臼

コケイン症候群

骨形成不全症

サヴァン症候群

サリドマイド

サルコイドーシス

ジストニア

上部消化管機能障害

ＧＭＩガングリオシドーシス

視覚失認症

色素性乾皮症（ＸＰ）

視神経炎

１７トリソミー

１８トリソミー

硝子体過形成遺残

掌誼膿胞症性骨関節炎

小児マヒ

　

ポリオ
畳皺謔1脊髄性小児麻庫

神経線維腫症
レックリングハウゼン病

心筋梗塞（狭心症）



心室細動

心筋炎

子宮筋腫

子宮内膜症

小脳髄症

自己免疫性溶血性貧血

進行性多巣性白質脳症

進行性核上性麻庫

自閉症

　

アスペルガー症候群

尋常性天庖癒

　

（急性）詳炎

水頭症

髄膜炎

ステイフツマン症候群

スモン病

統合失調症

　

精神分裂症

脊髄空洞症

脊髄動静脈奇形

脊椎損傷

脊髄損傷

脊柱側溝症

　

脊椎側湾症

セネストパチー

　

体感幻覚症

先天性心臓疾患

先天性くる病

喘息

前立腺肥大症

僧帽弁狭窄症（心臓弁膜症）

早老症

　

（プロゲリア・プロジェリア）

躊病

録うつ病

大動脈炎症候群

大動脈弁狭窄症心臓弁鮭

胎児性軟骨異栄養症

大理石骨病

多発性嚢胞腎

男性型脱毛症

　

(原発性)肝管硬化症

単純ヘルペス脳炎

ヘルペス脳炎

椎間板ヘルニア

低体温症

トゥレット症候群

　

(チューレット病)

糖原病

糖尿病

トキソプラズマ症

特発性間質肺炎

特発性血小板減少性紫斑病

特発性大腿骨頭壊死症

ナルコレプシー

乳幼児突然死症候群C I DS

乳腺炎

熱中症

熱傷

ネフローゼ

脳幹部中枢神経挫傷

脳外傷・頭部外傷・脳挫傷

脳卒中

脳出血脳溢血

　

クモ膜下出血

脳幹出血

小脳出血

脳動静脈奇形

未破裂脳動脈瘤

ロックト・イン・シンドローム

脳梗塞

白内障

肺気腫症

９

肺動脈瘤破裂

肺高血圧症

肺リンパ脈管筋腫症（ＬＡＭ）

パーキンソニズム

　

前頭葉萎縮

バセドウ病

ハーラー症候群

バッド・キアリ症候群

不安神経症

　

パニック障害

場面絨黙症（選択無言症）

原田病

バレ・ビュー症候群

　

（頚部交感神経刺激症状）

ハンセン病

ハンチントン病

反復性硝子体出血

ピック病（若年性痴呆症）

ぴまん性軸索損傷（ＤＡＩ）

ヒルシュスプルング病類縁疾患

ファロー四徴症

フリードリッヒ失調症

閉塞性肥大型心筋症

ポロフィリン症

マルファン症候群

慢性活動性ＥＢウイルス感染症

慢性疲労症候群

慢性呼吸不全

ミトコンドリア病

　

（ミトコンドリア脳症

　

ミトコンドリアミオパチー）

未熟児網膜症

ムコ多糖症

　

シェイエ症候群

無腐性壊死

めまい

重症複合型免疫不全症

モーレン潰瘍



卵巣奇形腫

レビー小体型認知症

ロスモンド・トムソン症候群

腰推圧迫骨折

溶連菌感染症

ライ症候群

網膜剥離

薬害ヤコブ病

ヤコブセン症候群

たくさんの病名を並べました。さぞお目がお疲れになったことでしょう。

◇資料からあなた（ご家族も含めて）が「興味を持たれたもの」「読んでみたい」と思ったものがありま

　

したら、病名を記入してハガ牛かＦＡＸで資料を請求してください。

＊宛先きは…個人参加難病患者の会「あすなろ会」です。

難病センター内＊住所は……〒064-8506

　

札幌市中央区南４条西１０丁目
＊ＦＡＸは…011-512-4807です。

(電話……011-5 1 2-3233)
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難病を発症した大学院生のエッセー『困ってる

ひと』が話題ですｏ゛難病ワールド。をさまよいなが

ら、貧しい社会保障を告発する作者の大野更紗(さ

らさ)さん(27)に話を聞きました。

　

那須絹江記者
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弘子

　

大学病院に通院するようになってもう何年か…考えないようにしている。

リハビリを待っている時、隣に座った婦人に話しかけられ、その方が鹿児島から来られ

たと聞いて驚いた。

　

２年ほど前、受診時間までロビーにいてテレビを見ていたが、ある場面を見て隣の女

性と同感して５分ほど話した。それだけだが、その女性がとても印象深い。今も同じ席

に座るとつい周りを見てしまう。

　

長い付き合いにはそれだけの深みがあり、大切なものであろうが、ただ一度でも忘れ

られない人もいる。出会いとは面白いものである。

　

昨年６月右眼白内障の手術で４日間眼科に入院した。白内障は日帰りも出来ると聞い

ていたので「どうして4～5日もかかるのでしょう」と訊いた。先生は「それは…」と

言いかけて「当院の規定です」と退けられたが、入院して納得できた。

　

初日10時に行って病室入り。４人部屋だがもう一つベッドが空いていた。窓側で同室

の方に「宜しくお願いします」と言うと、一人は愛想良く色々話すのだが向かいのベッ

ドの女性は「お構いなく」と一言だけで横になっている。具合が悪いのか無愛想なのか

分らない。その日は薬のチェックや生活状況の聞き取り、視力検査、担当医の説明など

結構疲れた。

　

翌日検温にきた看護師さんに「1階ホールのコーヒーを飲みたいので出て良いですか」

と聞いたが「今日、手術で転んだりぶっかったりしたら大変、眼帯が取れたらどこでも

行けるからそれまで待って」とのこと。仕方がない、と思った時、向かいの女性から声

がきた。「あんたもコーヒーが好きなのか？それなら私が買ってきてやる」と素早く起き

て出て行った。この人が夜明け前の薄暗がりにこっそり忍び出て行くのに気がついてい

た。

熱々のカップを受け取って、きっちり120円を渡して「有難う」と言うとニコッと笑顔

が返った。もう一人の方から聞いたが、このみどりさんという女性は転移を抑えること

が出来ないガンでしょっちゅう入退院を繰り返しているという。眼帯もなく眼が悪いと

は思えない。

翌日もみどりさんは私にコーヒーを運んでくれた。この頃かなりみどりさんについて知

ったこともある。毎日午前と午後3～4人の医師達がみどりさんを訪れる。私は密かに

　

『医師団』と呼んだ。この医師団とみどりさんは意思疎通・信頼関係が築かれているよ

うで、時には激しく文句を言うこともあるが、大抵は短い言葉で納得しているようであ

る。今回の入院では治療は体力保存のためこれで打ち切り、必要な検査をして退院する

ということで合意しているようである。

２日目の午後だったと思うが、入ってきた医師団の先頭の先生が立ち止まり後の先生達

に「眠っている」と小さく囁くと皆頷いてそっと出て行った。この時何故かとても感動

したのを覚えている。
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明日は私が退院という日の午後、誰もいないのを見計らってみどりさんに言った。

　

「明日、私は退院なので貴女に一つお願いがあるのよ。いつも明け方出て行くのを知っ

ています。一緒に行ってコーヒーを飲みたいの」みどりさんはこくりと頷いた。

　

６月と言っても未明は冷えて薄暗い。向かいのカーテンの端からそっと手が振られる

のを見てその後に続いた。

ナーススティションには予め了解を取っているらしく１階のホールに行ったら、既に2

～3人の人がいる。年配の方が多いが車椅子の若い女性も次々と現れ、ほの暗い裏玄関

で顔を会わせていて、一人が私を指して「誰？」というようにみどりさんを見た。みど

りさんはさっと私と腕を組み、それでＯＫだった。

熱いコーヒーをすすりながら30分ほどみどりさんと話した。横顔は頬骨が削げてみえ

るような彼女が正面に向かい合うと、光を湛えた瞳と意思的な美しさに満ちている。

みどりさんは同室の人もだが、ホールに集まる人達の名前を知らない。いや、覚えよう

としない。私のことは「あんた」と言う。「あんたね、自分のことでももっと強くなりな

さいよ」と言われた。「みどりさん、看護師さん達に随分きつい言い方するけど、私を見

ている眼はとっても優しいよ」「そうかい」と眼を細めて笑った。

まだ４人は来る、と言うので先に部屋に戻り、起床時間まで静かに過ごした。

　

迎えの友人が来て部屋を出る時、同室の女性が「彼女、今シャンプーしてもらいに行

ったよ。宜しくって言ってたわ」大きな忘れ物をした気に落ち込んだ。

　

３日後の日曜日見舞いに行ったら「1時間前に退院しましたよ」とのこと。また入院

するだろうことは知っていたが、会うのは難しい。

　

個人名の電話帳にまさかの彼女のフルネームを見つけた。ワードを開いて、はて私は

みどりさんに何を言いたいのだろうと考えた。

　

お互い、何をし合うこともない。手紙に「貴女の余韻が忘れられない。この手紙が届

き、貴女が返事をくださるかどうかは天に任せる」大袈裟だが、そのような意味を書い

た。１週間近く経っで宛所に尋ねあたりません″の付箇がついて戻ってきた時、驚かな

かったし、みどりさんの心を知った気がした。

　

何度入退院を繰り返したか…今までも、そしてこれからも、同室の人達と付き合い電

話のやり取りなど煩わしくそして辛いことだろう。

　

『まだやらなければならないことがある』との一念で闘病している姿は息を飲むほどに

美しく凛々しかった。

　

こんな人がいる。みどりさんとの出会いは何かしら天

からの授かり物のようにも思える。

　

いつもバッグに入れて持っている返送された手紙は縁

がすれ、よれよれになっているが、私は捨てることが出

来ないでいる。
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息子より一肌も鮭きし討よう願って

函館市

　

三浦百合子

　

今年ほと様々な出来事が起こった年はほんとうにそうありませんよね。

３月の大地震、それに伴って原発事故。日本がなにかに試されているような感じさえしま

堰。

　

話しは急にかわりますが私も試されているようで、息子が様々な障害を抱え難病と一生

付き合いしていかなければならない体になった時から、家族みんなで目の前に立ちふさが

った難局から、その都度乗り切ってやってきました。

　

その私が今度は難病といわれている疾病に罹ってしまいました。

ここ数年前からなにか体調がよくなく、体に変化が起きる年齢だからと自分なりに思って

きましたが、私が罹った病気は〔シェーグレン症候群〕でした。…＊１…

□の渇きや舌の痛みから始まり、日によって体のだるさ、今は節々のなんとなく気になる

痛みなど症状は様々で可。

しかし、これも自分で避けられる方法なごなかったと思いま可し、どうにか付き合いやす

い病気だといいなと考えて、過ごして行くしか方法がありません。

　

息子の行く末と、自分がこれからいつ頃まで助けてやれるのか、まだ先のことなのかあ

るいはぐ近くまで来てしまっているのか、考えてもごうなることでもありません。

ただ毎日「今日は悪さをしないでね」と祈りつつ、頑張って暮らして行こうと今のところ

考えています。

　

私よりもっと大変な日々を過ごしている方々がたくさんいらっしやると思いますから、

私は生死をさまよった息子がここにいる、「生きているだけで丸儲け」言葉はあまりきれ

いとはいえませんが、そういつも思っています。

今は私の心が折れる日がこないように、息子より一秒でも長生きしま可よう願っています。

　

息子の申請手続きの助言していただいたのに、事情が重なって返信も書けなかったりし

て:いたので、改めての近況報告です。

寒くなりますので役員の皆様、風邪なごひかないようにご留意ください。

…＊１･‥〔シェーグレン症候群〕は膠原病の中に含まれる

　　　　　

難病の一つで可。

13



　

過日、三浦健一さんと三浦百合子さんの連名で、ＪＰＡ国会請願の署名（２０筆）が郵

送されてきました。百合子さんが書いてくださった４００字詰の原稿用紙２枚のお手紙が

添えてありました。

　

健一さんは「あ可なろ会」の会員で、平成８年入会という会員歴の長い方です。

健一さんの（入会申込書）には次のような書き込みがありました。

病名は………尿崩症（腎臓系と下垂体機能関連とがあります）、Ｃ型肝炎、

主な症状……体のだるさ、□の渇き、多尿、

診断…………平成８年

病院…………北;大病院（脳外科・第１内科）

その他………９年前に松果体腫で脳外科手術を受け、その後身障者になった、

　　　　　　

今回は下垂体に発症し、化学療法と放射線治療を受けた結果、かなりの

　　　　　　

ダメージガ出た、

　　　　　　

Ｃ型肝炎は９年前の脳外科手術で受けた輸血のせいだと思う、

　　

（健一さんの年齢は３０歳代半ばと推定できますので付け加えま可）

　

今回電話して分ったので可が、お父様の勝美さんとお母様の百合子さんのお二人で、健

一さんを介護されているということで堰。

いろいろな病気を抱えて病状が決して明るくない健－さんを挟んで、ご夫妻ともご心労が

ただならないなかの日々は、前向きな生き方だけを考えたものであることが分りました。

　

百合子さんは深刻になり過ぎずむしろ楽天的ともいえるおおらかさで、ご自分のことよ

り自分以上に大変な日々を過している他の患者に思いを寄せていらっしやる、ただひとつ

健一さんのことを第一に考えて「息子がいまここに生きている」「息子が生きているだけ

で丸儲け」といってはばからない百合子さんです。

　

このお手紙は私の胸をうちました。難病患者とその家族はこうあるべきだという指針を

示してくださったと思いました。

私はこのお手紙を一人でも多くの方々に、とくに「あ堰なろ会」の多くの会員さんに読ん

でいただきたいと思いました。

早速函館にお電話して私の思いを百合子さんにお伝えして、会報に掲載可るためのお許し

をいただきました。

　

……このお手紙を読んで感じたここを投稿していただければ、

　　　

三浦さんへの何よりのお返しになると思いま寸。いかがですか……

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

まとめ

　

渡辺

　

貢－
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2011年度チャリティーバザー報告

　

１０月２９日(土)、３０日(日)北海道難病センターにおいてチャリティーバザーが開催

されました。提供品の集まり具合も一時心配されましたが、例年より少なめの集まり具合

でしたが、逆に随がj‘度良くて見やすかったというお客様の意見もあり収入も例年に近い

売上があり好評うちに終了いたしました。

　　

あすなろ会からは準備の日・当日と延２今名の方が参加され皆様大変お疲れ様でした。

㎜－

２階バッグコーナー１

３階衣料品コーナー

　　

j］

I.･I!ぶ

･●

:・ｱ゛

ｔ

３階ブティックコーナー

売上報告

　　　　　　　　　

収入

　　　　　　　

支

　　

出

　　　　　　

差

　

額

2 0 10年度　　　　　2,0 2 9,8 3 6円　　1,223,787円　　8 0 6,0 4 9円

2 0 11年度　　　　　1,905,183円　　1,002,148円　　9 0 3,0 3 5円

※収入の５％を３年間東北大震災義援金として北海道難病連より寄付することが決定しま

した、
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　澱沁屡Ｍ勿図拗4

皆さんそれぞれに頑張ってくださっていることと思います。

早くも４名の方から署名簿が届きました。ありがとうございました。

　

◇根室市の川口恵子さんより……署名２０筆（募金６千円を添えて）、

　

◇北見市の長谷川充子さんより…署名２０筆（募金２千円を添えて）、

　

◇函館市の三浦健一さん・同百合子さん……署名２０筆、

　

◇札幌市の佐々木あゆみさん……署名１６筆。

　　　　　　　　　　　　　　　

以上は難病連事務局に提出しました。

　

今年度の署名用紙は会報あすなろ１４０号に挟み込みしました。

まず会員のあなたが、そしてご家族やお近くの方々に署名（できたら募金も）をお願いし

てください。

署名用紙が足りなかったら追加を請求してくだされば、折り返しお送りします。

署名が終りましたら用紙を（募金があったらそれも添えて）、「あすなろ会」宛てに郵送

してください。

//㈲四頑原夕

　

札幌支部は１０月１日（土）に４丁目十字街で，４３人参加で行われました。

集まった署名は２９５筆・募金額は4,103円でした。

当日の天気予報は「風雨が強く気温も低い」という生憎の天候。「あすなろ会」は参加予

定の４名のうちの体調が気になる２名は静養のためお休みし，普段から体調に不安のない

　

（？）２人が参加しました。

旭川支部は１０月８日（土）旭川買物公園で参加者１７名でした。署名数は６０筆・募金

額は５，０００円でした。

十勝支部は１０月９日（日）藤丸デパート前で参加者６名でした。署名数は６６筆・募金

額は3.610円でした。

釧路支部は福祉関連の行事に合わせての開催でした。

署名数は約５００筆・募金額は５，０００円でした。
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９月１１日（土）苫小牧市民活動センターで、苫小牧支部の開設を目指して開かれたこ

の集会は、当初は参加者８０人を合い言葉に準備を重ねてきましたが、保健所・苫小牧市

・部会支部・７患者会の頑張りが実り、１３０人参加という盛況のうちに閉会しました。

来年の全道集会の開催地が苫小牧市に決まっていることもあり、念願の北海道難病連苫小

牧支部の結成に向けて、大きな足掛かりができたと思います。

/がが～yがZ翔ｊ/昂匹－ノ･ｙソ磁騏孜匹yZ力

　

恒例のKチャリティーバザー）l（今回は第２９回目になります）が終りました。

提供品が前年にくらべて少ないなど成果に不安を抱えた中での開催でしたが、結果は予想

を超える盛況で売上金額は第１次集計で１８５万円を超えたそうです。

「あすなろ会」から以下とおり多数の皆さんにお手伝いいただきました。

　

◇準備期間……１ ０／２ ３日（日曜日）３名、１０／２４日（月曜日）１名、

　

◇開催前日……１０月２８日（金曜日）６名、

　

◇開催期間中…１０月２９日（土曜日）８名、１０月３０日（日曜日）６名。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

以上延べ２４名の参加でした、

痙扉ｸ戸バ方ー'ﾉ片匹'‘ｌ

　

2 0 11年度のクリスマスパーティーは、今年も札幌サンプラザ（北区北２４条西５丁

目）で、午後２時から午後４時までの予定で開かれます。

　

詳細は今後のレク実行委員会で固まっていきますが、ご案内はKなんれん）l臨時号でお

手元にお届けします（１１月１６日発送）。

＊参加料金は大人３，５００円・小学生1.500円・幼児８００円です。

＊参加の申し込みは「あすなろ会」でまとめて難病連に手続きすることになっておりま

　

すので，北海道難病センター内の「あすなろ会」宛てに申し込んでください。

＊申し込み期間は１１月２５日（金）から１２月２日（金）の間に「あすなろ会」まで。

　　　　　　　　

（キャンセルは１２月１５日（木）まで事務局に申告すればＯＫです）

　

＊問い合わせは北海道難病連（電話) 011-512-3233で受け付けています。

　　　

（参加の申し込みは難病連宛てでも「あすなろ会」に連絡されますので念のため）

Ｏ旭川支部のKチャリティー・クリスマスパーティーlも同日開催です。
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お礼・お願い・お知らせ

　　　　

ｰ-･-------一一一一一一一一-一一-------一一--一一一一一一

☆おﾈじ

　

◇次の方からご寄付をいただきました。ありがとうございました。

　

札幌市南区匿名

　

様、

◇９月１日から１１月１０日の間に会費を納入していただいたのは次の皆さんです。

　

ありがとうございました。

　　　

……＊＊８月３１日までに納入していただいた方々のお名前は

　　　　　　　　　　　　

会報の１３９号と１４０号でご紹介いたしました＊＊……

　

伊藤千鶴子様、伊藤美也子様、榊原

　

和子

　

様、高崎美代子様、

　

西飯

　

輝子様、波多野マリ子様、

　　　　　　　　

以上、一般会員

　

６名様、

　

辻石由美子様、

　　　　　　　　　　　　　　　　　

以上、賛助会員

　

１名様、

……会費の納入が遅れている方々にお願いいたします。会報にK払込取扱票1を

　　　　　

挟み込みますので、なるべく早く郵便局から会費の払い込みをどうぞ……

◇真夏のさっぱろ大通り公園で開かれた恒例の〈サントリー・ビアガーデン〉から、

　

還元金８，５００円が振り込まれました。還元率１０％ですから８ ５，０００円の

　

売り上けがあったということで、ご協力いただいた皆さんに『ありがとう』です。

☆お願い◇「あ程なろ会」会員の堀下まゆみさん（病名はサルコイドーシス）から、会報の

　　　　　

編集クループに次のような訴えがありました。

　　　　　

『同じ病気の方と〔メル・とも〕になって、お互いに闘病生活についての情報を

　　　　　

交換し合いたい』というのが堀下さんのご希望で可。
『同じ病気の方
交換し合いたい

　

＊電話番号は

　

＊メール・アドレスはE-mall:tlmeheals. a-broken-heart. §dotomo.np.jp……

なお、堀下さんは目が不自由なのでメールガいちばん受けやすいそうで堰。
メールもパソコンからの発信は受けられないので携帯電話から発信していただき
たいとのことです。

となたか〔メル・とも〕になってあける方がいらっしやいませんか……

☆お知らせ◇会員の皆さん力｀ら会報への投稿をお待ちしております。

字数は１００字でも２００字でも自由です。

参考までに４００～４５０字なら半頁
９００～１０００字なら１頁になりま
可。
字数にこだわらずに肩をはらずにとう
ぞお寄せください。

皆さんの生の声が文字になって、
会報のとこかに並んでくれたら、
さぞ楽しい会報になるのではと
思っているのですが……
会報１４２号への投稿の締切りは
来年１月末までです。
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201 1年（平成２３年）１０月２４日（月曜日）
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あすなろ会の皆さん、次号で又お会いしましょう！

　　　　　　　　　　

お身体を大事に

轍
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急に寒くなって来ましたが風邪など引いていませんか？

それと、皆さんはインフルエンザの予防接種は受けましたか？

　　　　　　

(私はまだですけど…(≒⌒;))

ついこの間年が明けたと思ったらもう１１月ですね！

　　　　

皆さんにとってはどんな年でしたか？

初雪は降りましたが、今年は雪虫を見なかった様な気がしますが…

　　　　　　　　　　　

皆さんは見ましたか？

師走になるとクリスマス・大掃除・大晦日忙しくなると思いますが、

温かくして、あまり無理をせずのんびりと新年を迎えましょう。

では、次号で

　　

(八八)/



　　　　　　　　　　　

○

　

会費納入のお願い

　

○

　

平成２３年度「あすなろ会」会費をまだ振り込まれていない方がおりま

したら，早めに振り込んで下さいますようお願い致します。

　　

会費

　

2,400円

　　　

賛助会員

　

2,000円（会員は必要ありません）

合わせて北海道難病連「運営協力会」にご加入下さるようお願い致します。
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系う関ヽ恪腿!)t様刺漬･埓召匹ヽ鵬々輯四知肋俳荷４

亘ぞ六穴尽･ｸﾞ･列行す急々ソレムヌづ知沁才頑応で釘

ヅま恒心jﾖりELつ･すまし£ラー・・まｎ則風舒予防さ一一・台サ
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クソスマス八一子rが副将ね，奏恥)み乙様乙流大なく

今力仙レさ迂升沁Ｊ’－‘t柴け鎚才列

編集人

　　

個人参加難病患者の会「あすなろ会」

〒064-8506

　

札幌市中央区南４条西10丁目難病センター内

　　　　　　　

電話

　

011-(512)-3233

②

2 0 11年１１月１０日発行　..._＿＿　　　　　　あすなろ１４１号

　　　　　　

(毎月１回10日発行)1部100円(会員は会費に含まれます)

　

本会報の購読に関するお問い合せは｢あすなろ会｣までご連絡お願い致します．
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