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新型コロナウイルスと闘う全ての人に、感謝とエールを送るために、

東京都上空をブルーインパルスが飛行しました。（森

　

撮影）
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会員のみなさま、いかがお過ごしで

しょうか。 ＣＯＶＩＤ-19（新型コロナウイ

ルス感染症）、まだまだ油断が出来ま

せん。感染者が増えようが減ろうが落

ち着くまで私たちのすることは、①三

密を作らない、②咳エチケット、③手

洗いです。日本独自の三密回避は、

ＷＨＯが薦めるようになりました。どう

かご自愛くださいますように。

　

今年度は4月発売の月刊『難病と在宅

ケア』会員の家族（患者）の闘病記が

掲載になりました。2月発行の171号に

掲載した「難病と共に生きる」の内容

です。難病と在宅ケアのFacebookで

　

「表紙は北海道の小西由希子さん、慢

性炎症性脱髄性多発神経炎（CIDP）の患

者さん。（表紙の写真は）フィリピン

の養護施設を訪問した時のもの。小西

さんは病気に負けずに、独学でパソコ

ンを学び、就労しました。仕事、家

事、育児、趣味に関して読みやすい文

章で書かれています。

難病の方に参考になる内容です。」と

紹介されました。

　

COVID-19関連では、8月に読売新聞、

9月に、公益財団法人ノーマライゼー

ション住宅財団の広報誌『With Life』

の取材を受けました。「あすなろ会」

に声がかかったのが嬉しいです。

　

このように今年度前半は広報を行い

ました。後半は、12月にあすなろ会独

自のアンケートを企画しております。

アンケートのご協力をよろしくお願い

致します。

M。N、M･、M4日LM、暑.M、。｡振込用紙のコメント欄よりILM｡同……Mヽ｡11･･一一M､｡111、H41

☆

　

いつも会報ありがとうございます。楽

　　

しみにしています。コロナ、早い終息

　　

を願います☆

　　

（1.Ｔ）

☆

　

会報をいつも送ってくださり、ありが

　　

とうございます。表紙のこぶしの花、

　　

きれいですね。（空も）

　

（T.Ｍ）

☆

　

会報など送っていただき、お世話に

　　

なっています。

　

(T.M)

１

☆

　

会報誌を送ってくださいまして本当に

ありがとうございます。時節柄コロナなど

　　

にはくれぐれもご自愛くださいませ。

　　　　　　　　　　　　　　　　

(S.Ａ)

　

☆

　

今年度もよろしくお願い致します。

　　　　　　　　　　　　　　　　

(０.Ｍ)

会員のみなさま

　

ごきげんよう

　　　　　　　　　　　

会長

　

小西淳子



　

前回の会報(172号）に掲載いたしました内容について、会員から問い合わせと

間違いの指摘がありましたので、その答えを掲載いたします。

会費収入について

　

会費収入は、会員2,400円、賛助会

員2,000円で、2019年度は賛助会員で

未納者はいませんが、会員で未納者が

いるのと、2020年度分の会費を支払っ

ている会員もいます。

　

2020年度の会費収入は、既に支払っ

ている方がいますので、会員人数より

も少なくなってます。

　

従って、2019年度決算の会費納入人

数と2020年度の予算の会費納入件数

は、会員数ではありません。

市町村別会員数について

　

2019年度の活動報告にある市町村別

の会員人数は、会員と賛助会員の2020

年3月末現在の人数です。

疾患別の会員数について

　

疾患別の会員数は、入会したときの

入会申込用紙に書かれているのを元に

しています。中には病名を書いていな

い方がいて、複数の疾患がある方がい

ますので、会員数と合いません。

前号(172号）の会報の訂正

・8ページの総会開催日が4月13日（日）となっていますが土曜日です。

・16ページの右側下から9行目

　

正しくは「身体障害者手帳、

「身体障害者保健福祉手帳」は間違いで

精神障害者保健福祉手帳」です。

上記2か所、お詫びして訂正いたします。

２

2019年度、2020年度の活動と会計について



　

応用が利<「病気の話」第２回

患者と医者は時間軸をシェアすべし！

　　

札幌厚生病院病理診断科主任部長市原真

　

前回は少し概念よりのお話でしたので、

今回はもう少し具体的に、医者は何を考

えながら患者を診ているのか、というお

話をしましょう。

　

医者は、患者をある診断のワク内に落

とし込んで、診断ごとに決められている

治療方針をきちんと実行することで、｢順

調な医療｣を施すことができます。これ

はなんだか残酷な書き方ですね。患者

をひとりの人間として接するのではなく、

分類してシステムの中で回そうとするよ

うな響きを感じてしまいます。でも、誰か

がこの役割をやるからこそ、現代に生き

る私たちは、本当はひとりひとり異

なる人生をそれぞれ違うように生

きて暮らしているのに、医学という

共通のシステムから恩恵を得るこ

とができるのです。

　

医学の発展というのは本当にすごい

もので、病気を診断して分類すると、ど

んな病気であってもある程度の未来予

測ができるようになります(そしてその都

度治療方針も決まる)。では、診断のた

めに医者は何をやっているのか？

　

一例をあげましょう。医者は｢OPQRST｣

というワザを使うことがあります。これは

英単語の頭文字です。 Ｏ:onset(最初に

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

３

どのような症状が出たか)、

P: palliative/provocative(どういうときに

症状がよくなるか、悪<なるか)、

Ｑ: quality/quantity(症状の性質や強さ)、

R:｢egion/radiation(症状の出ている場所

や、そこからどう広がっていくか)、

S: symptom/severity (随伴症状や痛みの

強さ)、Ｔ:time course (時間経過による症

状の変化)。これらを丹念に聞き取るこ

とが、診断において非常に強力な効果

を発揮します。でもこんなの、何度読ん

でも覚えられませんよね。医者は業務上

これらを覚えなければいけないので、

OPQRSTのような語呂合わせを用いて無

理矢理覚えています。この語呂合わせ、

実はあまりできがよくなくて、頭文字ごと

に複数の単語が該当していて不便です

し、使っている人ごとに微妙に内容がず

れます。注意深<読んだ方は、｢強さ｣が

二回出てきていることに気づいたかもし

れません。

　

まあ細かいツツコみどころはあるとし

ても、｢OPQRST｣に出てくる評価項目は、

医者が患者から聞きだすべき話の要点

を網羅しています。もう少し整理してみま

しようか。上のごちゃごちゃしたものはも

う読み直さなくてもいいです。要は、診断

をする上で医者が患者から聞き取りた

い情報は、こうです。



･症状をどのように感じていますか。

　

今度はカンタンになりすぎましたね、も

う少しだけ丁寧に解説しましょう。

　

OPQRSTで得られる、｢いつから痛み

が出ましたか？

　

どういうときに強くなり

ましたか？

　

どれくらい強い痛みです

か？｣という話は、患者の主観であり、

患者に聞かなければ医療者は知

りようがないということに注意してくだ

さい。いくら血液検査をしてCTやMRIを

撮ったところで評価することができない

話ばかりです。｢いつから皮膚にポッポ

ツが出ましたか？｣｢そのかゆみはどれ<

らいの時間続きますか？｣なども同様で

す。

　

これらの｢主観｣こそが、血液や画像

よりもはるかに重要な、診断の大ヒント

です。そして、OPQRSTで得られる情報は、

時間軸に関係するものがすご<多いの

です。

　

たとえば｢いつから｣というのは、過去

に遡って症状が出たタイミングをクロー

ズアップする質問です。｢どういうときに

よくなったか｣というのも、過去から現在

までの間を思い出すことで得られる情報

ですね。｢関連症状｣も、ある症状が出て

いるときにほかに別の症状が出ていな

かったかと思い出して探ることですし、最

後のtime course に到ってはそのものず

ばり、時間経過で症状が強くなったり弱

<なったりするかどうか、ということです。

つまり、OPQRSTの中の実に2/3にあた

るOPSTが、時間軸思考によって成り立

っています。

　

なぜここまで時間軸を重視するのかと

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

４

いうと、前回お話しした通り、診断の要

点が｢未来を予測すること｣にあるからで

す。現在という瞬間的な情報だけで未来

を予測するのは難し<(コロナウイルスが

いる、みたいな情報だけでは歯が立た

ないというのは前回書いた通りです)、

過去から現在に流れてきた経過をきち

んと把握することでようや<未来が見え

てきます。

　

例え話をしましょう。交差点の手前に

車が1台ある写真をみて、その車がこれ

から交差点に進入してくるのか、あるい

は交差点の手前で一次停止しているの

かを判断するのは難しいです。シャッタ

ースピードが速い写真ですとまず無理で

す。また、仮にその車の｢時速｣があきら

かになっていたとしても(たとえば写真の

中にスピードメーターが表示されていた

としても)、車が今まさにアクセルを踏ん

で加速しているのか、あるいはブレーキ

を踏んでこれから止まろうとしているの

かはわかりません。私たちは普段の生

活の中で、目に留まった自動車の速度

だけではな<、加速度を必ず評価してい

ます。｢あの車はだんだん遅<なっている

から、そのうち止まるだろう｣｢あの車は

むしろ加速しているぞ、危ないな｣などの

判断ができなければ、私たちは怖<てお

ちおち道も渡れません。

　

これは診断においてもいっしょです。

病気の持つ瞬間時速だけではな<、加

速度のようなものを評価する必要があ

る。

　

世間を騒がせている新型コロナウイ

ルス感染症の話をしますと、医療者が最

も患者から得たい情報のひとつは、｢熱



がどれくらいの期間続いているか｣です。

患者はとにか<ウイルス検査をしてほし

くて、ウイルスがいれば入院させてほし

いのですが、医者は｢それは診断ではな

い｣と思っています。ウイルスがいても、

症状が少なくて数日経てば治ってしまう

人がかなりいるからです。ウイルスがい

るかいないか、というのは、止め絵の情

報に過ぎず、これからどう動<かを予測

する役に立ちません。むしろ、｢発熱が４

日経っても収まらない｣のように、時間経

過と共に病気の速度が落ちない(加速

度が低下していない)ことのほうが、ウイ

ルスを半定量するよりもずっと重要な情

報です。すなわち、｢具合が悪いと言っ

ている患者はいったいどれくらいの期間

にわたって具合が悪いのか？｣という

時間軸情報。

　

｢何日発熱が続いているのか？｣が診

断の要点であれば、まだ1日しか様子を

みていない患者については、｢情報が足

りず診断がくだせない｣ということになり

ます。ご自宅であと数日待って様子を見

てもらわないと診断ができない。ウイル

スの検査だけしてもだめ。だってそれは、

瞬間的な時速に過ぎないからです。

　

発熱といえば、次のようなケースもあ

ります。｢1日熱が出たけど収まった、実

は1か月前にも熱が出ていたけれど収

まっていた、さらにその１か月前にも熱

が出ていたけれど収まっていた｣。この

ような症状をお持ちの方は、まずコロナ

ウイルスではあり得ません。たとえば、

家族性地中海熱という少し珍しい病気

かもしれないな、と発想します。しかし、

この患者が医者に｢今日は熱が出てお

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

５

腹が痛いのです｣としか言わなければ、

家族性地中海熱を疑って検査を追加す

ることはまず不可能ですし、検査をして

もまず診断には到りません。どれほど詳

しく血液を解析し、CTを撮っても無理で

す。なぜなら、家族性地中海熱の診断で

最も重要なポイントのひとつが、｢周期

的に発熱をくり返しては治る｣という時

間軸情報(臨床経過)だからです。

　

なお以上のことは、患者の年齢やそ

れまでにかかった病気の種類などによ

って、逐一判断が変化します。５歳の

子どもが毎月発熱するのと、25歳

の人が毎月発熱するのと、80歳

の人が毎月発熱するのでは考え

る病気が異なります。時間だけ追い

かければいいわけではないので、注意

は必要です。でも、時間軸情報が重要で

あるということ自体に変わりはありませ

ん。

　

患者と医者が共有すべき情報は｢患

者の病気が時間と共にどう変化したか｣。

黙って血を採ればわかるならば医者は

必要ありません。分単位で痛みが強<な

る、とか、波があって15分<らいのスパ

ンでよくなったり悪くなったりする、など、

診断に寄与する時間軸情報を患者と共

に探ることが医者の仕事です。年単位で

戦う病気であっても話はいっしよです。

以前は1か月に1度未満しか血便が出

なかったけれども、最近は1週間に1度<

らいになっている、というような情報は、

医者が知りたくてしようがないものです。

患者が医者に対して、自分の抱え

ている症状がいつからはじまり、



どのようなときにつらくなったりよく

なったりするのかを、時間軸と共

に伝えることで、診断がスムースに進

みます。これは、○○病という診断名が

っいたあとも一緒で、定期外来で｢前回

の外来から今回までの間に、症状がこ

のように変化した｣という情報を共有する

と、治療方針を変更する上で大き<役立

ちます。

　

医者が時間軸情報の把握に尽力して

いるとわかると、患者の側も外来で医者

に何を伝えればいいのかがはっきりして

きます。そして、逆に医者が気づきづら

い、見逃しがちな部分というのも浮き彫

りになってきます。特に、今この瞬間

に、患者自身が抱えている症状の

強さや不安に思っている気持ちに

ついて、医者はないがしろにしが

ちである、ということをぜひ覚えておい

て下さい。

６

　

えっ、そんなばかな、とお思いです

か？

　

でも本当です。医者はそういう職

種なのですよ。

　

医者は医療を支えるスタッフの大事な

メンバーですが、逆にいえば、医者なん

てメンバーのひとりにすぎません。医者

は患者の｢現在｣に寄り添うことは必ずし

も上手ではないのです。それはたとえば

看護師やソーシャルワーカー、ときにリ

ハビリスタッフ、さらには臨床心理士や

臨床宗教士などが得意とする領域です。

　

医者が｢未来予知｣にかまけるあまり、

｢現在のケア｣を取りこぼすことはありま

す。そういうときに患者は大きな不安と

不満を抱えることになりがちです。｢どう

して医者はわかってくれないんだ｣など。

もちろん医者の側に原因がありますが、

患者側も｢そういうものなのだ｣と知って

おいていい話です。次回に続きます。



　

10月に発行した臨時号の裏表紙のお

知らせに、新聞の取材を受けたと書き

ました。コロナ禍にあって不安に対処

する「あすなろ会」の取り組みについ

て説明をしました。「あすなろ選書」

で紹介する『コロナのせいにしてみよ

う。』の本を開きながら話し合い、本

の内容を（後半を中心に）深めていき

ました。記者は患者側に立った記事を

書くと言い、会報に転載する許可を得

ました。

　

ところが、10月21日に掲載になった

記事を読んで記者が言っていたことと

全く違い、不安を煽るような内容に

なっていたのに驚きました。新聞社の

編集方針によるものなのでしょう。

　

「あすなろ会」の事は載りませんでし

た。記者にコロナで一番困っているこ

とを聞かれた時、マスコミ。特にテレ

ビの不安煽り報道と答えたから当然で

すよね。

　

私（小西）は、30年位前に食物アレ

ルギーの患者会の運営をしていた時、

道内のほとんどの新聞やテレビの取材

を受けていました。当時は、報道され

７

たら困る内容については、説明し、記

者が納得すると報道内容が変わりまし

たが、今では変わらない話をよく聞き

ます。専門家に取材の申し込みが来

て、その事についてはこうだと説明を

すると、取材する側は断るのだと聞い

ていた話を実感しました。

　

全てではないでしょうが、報道の在

り方は、このようなものなのです。

　

気温や湿度が下がってから感染者が

増えてきました。感染者数が増えよう

が減ろうが私たちのすることは以下の3

つです。

　　

①三密（密閉、密集、密接）回避

　　

②手洗い

　　

③マスク着用

　

外出時で気を付けたいこととして、

手で顔を触らない事です。目をこすっ

たり鼻をほじったり指をなめったりし

てはいけません。手指についたウィル

スが、体の中に入っていきます。どう

してもしたくなったら、手を洗ってか

らにしてください。

　

どうか皆様、安全にお暮しください

ますように。

報道の移り変わり

私たちがすること

取材を受けた新聞記事

　　　　

特集

Withコロナの世の中で



４ｙ｀ＳＳＳＳＳＳＳＳＳＳＳＳＳＳＳＳＳＳＳＩＳＳＳＳ１１Ｓ１,Ｘ，
へ
Ｖ
を
ｙ
か
ｙ
か
Ｖ
を
Ｖ
を
ｙ

気持ちをコロナからそらしてみましょう。総合内科と膠原病内科で診療を

しておられる國松淳和先生のご著書『コロナのせいにしてみよう。』か

ら、具合悪くならないようにする、または元気になる方法を紹介します。

八
ｆ
八
が
八
ｆ
八
ｆ
八
ｆ
八
ｆ

゛ｘｊＪＪＪｊｊ？,ｊ｀ＪＪＪＪＪＪ,ｊ｀ＪＪＪＪｊＪｊＪＪＪＪＪ．函ダり

　

誰とでも人を選ばずに話をしよう。

人だけでなく、動物や植物、そして自

分自身にも（独り言）。会わなくて

も、LineのSNSなど、文字だけでもOKで

す。話の内容は、何でもOKです。禁止

事項はほぼなし。できればくだらない

内容がいいです。つまり雑談です。

　

一人暮らしは静かな生活ですから、

不安の発生はしずらいですが、増幅す

る効果があるようです。

　

生活音、気配、といった「いつもの

音や気配」があると落ち着きます。植

物や動物でも得られます。ほどよい喧

騒があると脳が落ち着くようです。脳

が落ち着くと不安は減るようです。

　

生活の中に音を作ろうと思いテレビ

を入れますが、音と画面の両方から

入ってきますから情報過多になりま

す。スイッチを切ってみませんか。

　

テレビの代わりにラジオを入れたり

音楽をかけるのはいかがですか。

　

テレビや新聞などのメディアから不

安がドンドンやってきます。だったら

いっそ一思いに情報をある程度断ち切

るって事をしてみませんか。

　

数日間断ち切っても何も問題が無い

のを経験している方がいらっしゃると

思います。旅行や入院などでは、普段

よりも報道に触れませんが、さほど問

題はないのではありませんか。

　

情報の一部を遮断して、本当に必要

なものだけに絞り込んでもいいかもし

れません。

　

・・・というより、この際

だからやってみませんか。

　

今までの人生を振り返ってみると、

色々なことがあったでしょう。発症し

たり、障害を持つようになったり、以

前のようには戻れない経験は、一つや

二つではないかもしれません。です

が、そこから新しい生活を手に入れま

した。

　

コロナの流行のように、以前に戻れ

ない経験は、初めての経験ではないん

ですよね。

８

人生を振り返ってみよう

暮らしの中の音

人と話をしよう

情報の遮断
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放
送
大
学
で
学
び
続
け
、
読
書

家
で
も
あ
る
小
西
会
長
は
、
中
ぶ

ら
り
ん
な
状
況
に
耐
え
る
力
を
つ

け
る
べ
く
、
心
の
持
ち
よ
う
を
示

唆
す
る
図
１
　
を
機
会
あ
る
ご
と
に

紹
介
し
て
い
ま
す
。

　

お
す
す
め
の
一
冊
は
、
「
ネ
ガ

テ
ィ
ブ
ー
ケ
イ
パ
ビ
リ
テ
ィ
答
え

の
出
な
い
事
態
に
耐
え
る
力
」
（
１
　

木
蓬
生
著
、
朝
日
新
聞
出
版
刊
）
。

ネ
ガ
テ
ィ
ブ
ー
ケ
イ
パ
ビ
リ
テ
ィ

と
は
、
不
確
実
あ
る
は
未
解
決
の

も
の
を
受
容
す
る
能
力
と
い
っ
た

意
味
合
い
で
す
。

　

も
う
一
冊
が
Ｉ
．
コ
ロ
ナ
の
せ
い

に
し
て
み
よ
う
。
ニ
ン
ヤ
ム
ズ
の
話
’
一

（
國
松
淳
和
著
、
金
原
出
版
刊
）
。

シ
ヤ
ム
ズ
と
は
、
コ
ロ
ナ
禍
で
不

安
に
駆
ら
れ
、
具
合
が
悪
く
な
っ

た
状
態
を
指
し
ま
す
。

　

「
コ
ロ
ナ
関
連
図
１
　
を
読
み
、

Ｓ
Ｎ
Ｓ
で
さ
ま
ざ
ま
な
人
と
や
り

と
り
し
て
、
「
コ
ロ
ナ
か
ら
目
を
そ

ら
す
こ
と
の
大
切
さ
｀
一
を
つ
く
づ
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く
感
じ
ま
す
。
コ
ロ
ナ
情
報
が
あ

ふ
れ
る
Ｔ
Ｖ
を
消
し
て
、
音
楽
を

聴
き
ま
せ
ん
か
。
家
に
こ
も
っ
て

い
な
い
で
、
散
歩
し
ま
せ
ん
か
。

人
と
会
っ
た
り
、
動
物
を
飼
っ
た

り
、
植
物
を
育
て
た
り
し
て
、
い

ろ
ん
な
関
わ
り
を
持
ち
ま
せ
ん
か
。

そ
う
や
っ
て
生
活
を
楽
し
む
こ
と

に
目
を
向
け
ま
し
ょ
う
よ
」
と
小

西
会
長
は
訴
え
ま
す
。

得
意
分
野
で

会
員
を
サ
ポ
ー
ト

　

３
密
を
避
け
る
、
テ
レ
ワ
ー
ク
、

オ
ン
ラ
イ
ン
で
の
会
議
・
授
業
・

受
診
な
ど
、
コ
ロ
ナ
禍
で
ビ
ジ
ネ

ス
シ
ー
ン
も
家
庭
生
活
も
変
貌
し

ま
し
た
。

　

あ
す
な
ろ
会
で
は
、
か
ね
て
よ
り

役
員
間
の
情
報
伝
達
や
会
議
等
に

Ｌ
Ｉ
Ｎ
Ｅ
（
ラ
イ
ン
）
や
Ｓ
ｋ
ｙ
ｐ
ｅ

（
ス
カ
イ
プ
）
を
活
用
し
て
お
り
、

ウ
イ
ズ
コ
ロ
ナ
の
新
し
い
ス
タ
イ

｢ＨＳＫあすなろ｣の臨時号(10月発行)。

表紙イラストは73月のライオンムの作者、

羽海野チカさん提供

ル
に
き
わ
め
て
ス

ム
ー
ズ
に
対
応
し

て
い
ま
す
。

「
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ

ト
を
活
用
す
れ
ば
、

世
界
の
情
報
が
瞬

時
に
得
ら
れ
ま
す
。

医
療
関
係
の
情
報

収
集
に
は
、
こ
と

Ｔ
ｗ
ｉ
ｔ
ｔ
ｅ
ｒ

w

浪
一
に
』

調査部ではSkypeを使ったＷｅｂ会議も

（
ツ
イ
ッ
タ
ー
）
が
役
立
っ
て
い
ま

す
。
医
療
関
係
者
の
投
稿
が
チ
ェ
ッ

ク
で
き
、
そ
れ
が
き
っ
か
け
で
、

た
く
さ
ん
の
ご
縁
が
で
き
ま
し
た
」

と
小
西
会
長
。

　

こ
の
よ
う
に
小
西
会
長
が
情
報

通
信
力
を
発
揮
す
れ
ば
、
会
計
担

当
の
永
井
智
恵
子
さ
ん
は
コ
ミ
ユ

ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
カ
を
発
揮
。
電
話

で
会
員
の
相
談
に
の
っ
た
り
、
手

紙
を
出
し
た
り
、
近
隣
の
会
員
に

３
密
を
避
け
る
環
境
で
お
し
ゃ
べ

り
タ
イ
ム
を
演
出
す
る
な
ど
し
て

い
ま
す
。

　

「
私
は
先
天
性
側
わ
ん
症
の
た
め
、

こ
れ
ま
で
何
度
も
手
術
や
入
院
を

繰
り
返
し
て
き
ま
し
た
。
結
婚
し
、

子
育
て
を
し
て
い
る
問
は
、
家
庭

の
こ
と
で
精
い
っ
ぱ
い
で
し
た
が
、

今
は
会
員
の
方
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

に
努
め
て
い
ま
す
」

　

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と
は
、
同
じ
よ

う
な
立
場
の
人
に
よ
る
サ
ポ
ー
ト
。

永
井
さ
ん
は
、
疾
患
は
異
な
っ
て

も
、
痛
み
や
苦
し
み
、
不
自
由
さ

を
経
験
し
て
き
た
患
者
だ
か
ら
こ

そ
、
わ
か
り
合
い
、
励
ま
す
こ
と

が
で
き
る
と
考
え
、
も
う
一
人
の

役
員
と
共
に
、
不
安
が
多
い
で
あ

ろ
う
新
し
い
会
員
の
サ
ポ
ー
ト
に

力
を
注
い
で
い
ま
す
。

状
況
を
受
け
止
め

冷
静
、
前
向
き
に

「
難
病
の
患
者
・
家
族
は
、
日
々

暮
ら
し
て
い
く
上
で
、
さ
ま
ざ
ま

な
つ
ら
さ
を
抱
え
て
い
ま
す
。
病

気
を
発
症
し
た
こ
と
で
、
あ
る
い

は
障
が
い
を
持
っ
た
こ
と
で
、
以

‾･へ

j｣､・m^^m c080-5727-2305
あすなろ会に関する活動をはじめ、病気や病院に

関する相談も可。相談内容により、関係機関を紹

介したり、同会のピアサポーターにつなぐなど、き

め細やかに対応。

○Ｅメールによる問い合わせは。

　

hikari773@nifty.comへ。

前
の
暮
ら
し
に
は
戻
れ
な
い
経
験

も
し
て
い
ま
す
。
ま
た
、
マ
ス
ク

着
用
、
手
洗
い
な
ど
感
染
予
防
は
、

コ
ロ
ナ
発
生
以
前
か
ら
、
私
た
ち

に
は
当
た
り
前
の
こ
と
で
す
」
と

語
る
小
西
会
長
に
悲
壮
感
は
な
く
、

状
況
を
冷
静
に
受
け
止
め
て
い
る

こ
と
が
わ
か
り
ま
す
。

　

小
西
会
長
は
着
物
を
現
代
風
に

着
こ
な
し
、
永
井
さ
ん
は
着
物
を

リ
フ
ォ
ー
ム
し
た
洋
服
に
ベ
レ
ー

帽
を
コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
ト
。
写
真
撮

影
の
と
き
の
み
、
マ
ス
ク
を
外
し

て
い
た
だ
き
ま
し
た
が
、
お
二
方

そ
ろ
っ
て
マ
ス
ク
も
お
し
ゃ
れ
。

ど
ん
な
状
況
下
で
も
楽
し
み
を
見

い
だ
す
パ
ワ
ー
は
、
ぜ
ひ
と
も
見

習
い
た
い
も
の
で
す
。

個人参加難病患者の会｢あすなろ会｣

札幌市中央区南4条西10丁目北海道難病センター内

ＴＥＬ:011-512-3233

　

FAX:011-512-4807

URL:http:ｗｗ　ｗ.d0-nanren.ip/kamei/kOi.html

1973年設立。現在、会員は道内外に76人。会員が抱える

疾病はさまざまで、サルコイドーシス、橋本病、側わん症、

高安動脈炎など、疾病名は30を超える。会報を発行し､交

流会、医療講演会などを開催している。
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ノ
ー
マ
ラ
イ
ゼ
ー
シ
ョ
ン
特
集
コ
ロ
ナ
禍
を
生
き
抜
く
力

ｎ
冒
圓
毘
個
人
参
加
難
病
患
者
の
会
「
あ
す
な
ろ
会
」

病
と
共
に
生
き
る
経
験
を
生
か
し

コ
ロ
ナ
禍
を
冷
静
に
受
け
止
め
る

基
礎
疾
患
が
あ
る
と
、
新
型
コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
に
感
染
す
る
と
重
症
化
し
や
す
い
と
い
わ
れ
ま
す
。
そ
う

し
た
心
配
が
あ
る
中
、
会
報
の
編
集
等
に
当
た
る
個
人
参
加
難
病
患
者
の
会
「
あ
す
な
ろ
会
」
の
小
西

淳
子
会
長
は
、
タ
イ
ム
リ
ー
な
企
画
で
情
報
を
発
信
。
参
考
に
し
た
い
同
会
の
取
り
組
み
を
紹
介
し
ま
す
。

難
病
を
抱
え
る
患
者
と

家
族
が
集
ま
り
会
を
運
営

　

原
因
が
わ
か
ら
ず
治
療
法
が
確

立
さ
れ
て
い
な
い
、
い
わ
ゆ
る
難

病
と
い
わ
れ
る
疾
病
が
あ
る
方
々

は
、
さ
ま
ざ
ま
な
不
安
や
苦
悩
を

抱
え
て
い
ま
す
。
各
所
で
、
互
い

に
支
え
合
う
患
者
の
会
が
立
ち
上

げ
ら
れ
て
い
ま
す
が
、
地
域
に
同

じ
病
名
の
患
者
が
少
な
け
れ
ば
、

そ
れ
も
か
な
い
ま
せ
ん
。

　

個
人
参
加
難
病
患
者
の
会
「
あ

す
な
ろ
会
」
は
、
一
つ
の
疾
病
で

患
者
の
会
が
組
織
さ
れ
な
い
か
、

　
　
　
　
　

こ

　

に
し

　
　
　
　

じ
ゅ
ん

　

こ

貪
小
西

　

淳
子
さ
ん

あ
っ
て
も
北
海
道
で
活
動
し
て
い

な
い
疾
病
を
抱
え
る
患
者
・
家
族

の
会
で
す
。
現
在
、
会
員
は
7
6
人
。

疾
病
数
は
3
0
を
超
え
、
そ
の
う
ち

半
数
が
Ｉ
疾
病
に
つ
き
Ｉ
人
と
い

う
状
況
で
す
。

　

同
会
の
会
長
を
務
め
る
小
西
さ

ん
は
、
難
病
患
者
の
家
族
と
し
て

熱
心
に
運
営
に
取
り
組
ん
で
き
ま

し
た
。
北
海
道
難
病
連
札
幌
支
部

の
事
務
局
長
を
兼
務
し
、
イ
ン
タ
ー

ネ
ッ
ト
を
フ
ル
活
用
し
て
会
員
に

役
立
つ
情
報
を
収
集
・
発
信
し
つ

つ
、
役
員
諸
氏
と
共
に
会
員
を
励

ま
し
、
元
気
づ
け
る
工
夫
を
し
て

い
ま
す
。

　

「
新
型
コ
ロ
ナ
は
、
人
類
に
と
っ

て
「
初
め
ま
し
て
」
の
ウ
イ
ル
ス
。

感
染
予
防
や
治
療
に
必
要
な
デ
ー

タ
が
そ
ろ
っ
て
い
な
い
中
で
、
高

年
齢
、
疾
患
あ
り
、
そ
の
治
療
方

法
な
ど
に
よ
り
、
感
染
し
た
ら
重

症
化
し
や
す
い
と
い
わ
れ
、
当
会

の
会
員
さ
ん
た
ち
に
も
「
自
分
が

感
染
し
た
ら
ど
う
な
る
の
か
」
と

い
う
不
安
が
広
が
り
ま
し
た
。

　

い
ろ
ん
な
情
報
が
飛
び
交
う
中
、

間
違
っ
て
い
る
も
の
が
散
見
さ
れ

た
の
で
、
３
月
に
会
報
の
臨
時
号

を
発
行
。
新
型
コ
ロ
ナ
を
正
し
く

理
解
し
、
感
染
予
防
に
欠

　
　
　

。

か
せ
な
い
情
報
を
発
信
し

　

Ｉ

ま
し
た
」
と
小
西
会
長
。

　

会
の
性
格
上
、
疾
病
ご

　

Ｉ
Ｉ
Ｉ
．

と
の
情
報
を
流
す
の
は
難

　

Ｉ
Ｌ

し
い
の
で
、
毎
号
、
療
養

で
く
く
っ
て
企
画
を
立
て

て
い
る
そ
う
。
６
月
の
会

報
で
は
、
病
理
医
の
寄
稿

を
メ
イ
ン
に
、
公
費
負
担

医
療
費
に
関
す
る
情
報
等

を
掲
載
。
1
0
月
に
も
臨
時

号
を
発
行
し
ｒ
―
一
月
の
会

報
で
は
コ
ロ
ナ
特
集
を
企

画
し
て
い
ま
す
。

コ
ロ
ナ
か
ら
気
を
そ
ら
し

暮
ら
し
に
楽
し
み
を

　

今
年
５
月
、
北
海
道
難
病
連
が

加
盟
疾
病
団
体
（
患
者
会
）
会
員

を
対
象
に
実
施
し
た
緊
急
ア
ン

ケ
ー
ト
に
よ
る
と
、
回
答
者
の
９

割
強
が
、
「
療
養
生
活
を
送
る
上
で

新
型
コ
ロ
ナ
が
不
安
」
と
答
え
て

い
ま
す
。
そ
し
て
、
約
４
割
が
「
病

院
受
診
予
定
を
取
り
や
め
た
・
控

え
た
」
と
答
え
て
い
ま
す
。

　

小
西
会
長
の
娘
さ
ん
は
、
2
0
代

で
慢
性
炎
症
性
脱
髄
性
多
発
神
経

’゛yk冠・々写ケ

ｊ

　

べ:ご7９

炎
（
Ｃ
Ｉ
Ｄ
Ｐ
）
を
発
症
。
近
年
は
、

家
庭
と
仕
事
を
両
立
さ
せ
、
月
Ｉ

回
の
割
合
で
通
院
し
て
い
ま
し
た

が
、
新
型
コ
ロ
ナ
が
発
生
し
て
か
ら

は
、
担
当
医
師
の
提
言
で
通
院
を

２
ヵ
月
に
１
回
に
し
た
と
の
こ
と
。

　

「
コ
ロ
ナ
禍
で
の
通
院
を
ど
う
す

る
か
は
、
担
当
の
先
生
と
相
談
し

て
各
自
で
決
め
る
し
か
な
い
の
が

実
情
で
す
。
今
年
度
は
、
あ
す
な

ろ
会
の
交
流
会
も
取
り
や
め
る
こ

と
と
し
ま
し
た
。
こ
う
し
た
先
が

見
え
ず
、
自
粛
を
余
儀
な
く
さ
れ

る
、
中
ぶ
ら
り
ん
な
状
態
は
、
不

安
で
落
ち
着
か
な
い
も
の
で
す
」

と
語
る
小
西
会
長
。

会長小西淳子さん(左)、会計担当永井智恵子さん(右)
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４ｙ｀１ｊ,１１Ｓ１１１１ＳＳ１１Ｓ１１１１１Ｓ１１１ＳＳ１１１１,Ｘ，
か
ｙ
か
ｙ
か
ｙ
を
ｙ
４
か
ｙ
か
ｙ

　

今年度は集まれませんので、役員会はオンラインを利用しながら今までと

は違う運営の仕方をしています。自宅にいてできるので楽なのです。しか

も、住んでいる地域はどこでも参加できますので、オンラインはかなり便利

です。

　

そこで、役員会と調査部の運営の様子をお伝えします。

八
ｆ
八
が
八
ｆ
Ｊ
Ｊ
Ｊ
Λ
ｆ

ヘプAAAAAAAAA/^AA/^AAAA/^AAAAA^AAA/^/入戸

ご|□121L11111QIUQljl'IS!２ﾕこ‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥

お料理メモと

干し野菜の科厘、字を太くしてみたんだけど飼と比べてどつちがａいで

すか？

顧み閉しる吟

見えなくてもないより乃つた方が良いと思いま７が．とうで・か？

まだ、未完成ですか確瞳をおｎいします、

7ページは、いい感じです．

£，

芯

９

　

⑤
に
に
に
に

ｙ
ｋ
一
一
‐
‐

　

圃 同じでも？とかハートとかありまーす．

　

こんぱん11.

　

囲みつけるとまとまった感じが出て良いですね．

　　　　　　　　　　　

おＮ哩メモ．こっらの万か１つきりしていていいわ．

　　　　　　　　　　　

負い盆怖を作ろうする努力、ありかとうね．

　　　　　　　　　　　

諸政－鴎ｑ14今月末までに出東れはいいからわ．

　　　　

雑こISj師号の森島晰、刈りを岫しのなら、こ・らの万かイイカヽしらｉ

　　　　

・

　

－一

旬日

　

ｉ

　　　　　　　　　　　　　

･-･ ・

　　　　　　　　　

役員会

　

昨年度の後半に、役員全員Lineを使っているの

が分かりましたので、グループを作り連絡を取り

合うようになった直後、集まれなくなりました。

Lineつて電話機能があるのです。そこで、役員会

はこの機能を使って開催しています。

　

あらかじめ郵送したレジュメを見ながら1時間

ほどで今までに3回行いました。その時々の細か

い連絡は、左の写真のようにLineを使っていま

す。11月８日にやっと集まって待望の役員会を開

きました。

11

　　　　　　　

調査部

　

釧路、帯広、名寄、札幌在住の4人

のメンバーが月に1回Skypeを使って開

催し、アンケート項目を練っていま

す。左の写真はSkypeの画面をスク

リーンショットしたものです。連絡な

どはFacebookのグループで行っていま

す。アンケートの集計は帯広のB型作

業所にお願いし、役員と調査部で分析

をする予定です。役員以外の方にも、

このような参加を増やして行けたらと

思います。
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感染リスクを下げながら会食を楽しむ工夫

･飲酒をするのであれば、①少人数・短時間で。

　　　　　　　　　　

②なるべく普段一緒にいる人と。

　　　　　　　　　　

③深酒・はしご酒などはひかえ、適度な酒量で。

・箸やコップは使い回わさず、一人ひとりで。

・座の配置は斜め向かいに。（正面や真横はなるべく避ける）

　

（食事の際に、正面や真横に座った場合には感染したが、斜め向かいに座った場合には感染しなかった報告事例あり。）

・会話する時はなるべくマスク着用。（フェイスシールド・マウスシールドｘ1はマスクに比べ効果力嘲いことに留意が必要ｘ2．）

　

※1フェイスシールドはもともとマスクと併用し眼からの飛沫感染防止のため､マウスシールドはこれまで一部産業界から便われてきたものである。

　

※２新型コロナウィルス感染防止効果については、今後さらなるエビデンスの蓄積が必要。

・換気が適切になされているなどの工夫をしている、ｶﾞｲﾄﾞﾗｲﾝ゛を遵守したお店で。

・体調が悪い人は参加しない。

＜お店＞

・お店はｶﾞｲﾄﾞﾗｲﾝｔの遵守を。

　

（例えば、従業員の体調管理やマスク着用、席ごとのｱｸﾘﾙ板の効果的な設置、換気と組み合わせた適切な扇風機の利用などの工夫も。）

･利用者に上記の留意事項の遵守や。

　

接触確認ｱﾌﾞ?ﾘ（ＣＯＣＯＡ）のダウンロードを働きかける。

【飲酒の場面も含め、全ての場面でこれからも引き続き守つてほしいこと】

･基本はマスク着用や三密回避。室内では換気を良くして。

･集まりは、少人数･短時間にして。

･大声を出さず会話はできるだけ静かに。

･共用施設の清掃･消毒、手洗い･アルコール消毒の徹底を。

★従業員で感染者が出たある飲食店では、ｶﾞｲﾄﾞﾗｲﾝを遵守

しており、窓を開けるなど換気もされ、客同士の間隔も一定開け

られていたことから、利用客（100名超）からの感染者は出な

かった。

感染リスクが高まる「
ｆで

　　　

飲酒を伴う懇親会等

飲酒の彫響で気分が高揚すると同時に注意力が低下する．

また、聴覚が鈍麻し、大きな声になりやすい．

特に敷居などで区切られている狭い空間に、

長時間、大人数が滞在すると、感染リスクが

高まる．

また、回し飲みや箸などの共用が

感染のリスクを高める．

jノ

　

マスクなしでの会話

マスクなしに折距|離で会話をけることで、飛沫感染

やマイクロ飛沫感染での感染リスクが高まる．

マスクなしでの感染例としては、昼カラオヶなど

での串例が確認されている．

車やバスで移動する際の車中でも注意が必要．

の場面」

一一

　

゛ぺ

　　

大人数や長時間におよぶ飲食

長時間におよぶ飲食、接待を伴う飲食、深夜のはしご酒では、短時間の食事に比べて、
感染リスクが高まる．

大人数、例えば５人以上の飲食では、大声になり飛沫が飛びやすくなるため、

感染リスクが高まる．

狭い空間での共同生活

狭い空閻での共同生活は、長時間にわたり閉鎖空間が

共有されるため、感染リスクが高まる．

寮の部屋やトイレなどの共用部分での感染が疑われる

事例が報告されている．

上二つの図表は、厚生労働省のホームページより引用

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

12

（’･

　

居場所の切り替わり

仕事での休憩時間に入った時など、居場所が切り

替わると、気の緩みや環境の変化により、感染

リスクが高まることがある．

休憩室、喫煙所、更衣室での感染が疑われる事例が

確認されている．
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１
／

による手指消毒の手順
a

ゝＳ

消毒薬凋但を手のひらに取り

ます。

初めに両手の指先に消毒薬を

すりこみます。

､９ ､９

指の間にもすりこみます。 親指にもすりこみます。

ｊ

……）

∧

次に手のひらによくすりこみます。

7

｀・。

手首も忘れずにすりこみます。

乾燥するまでよくすりこんで

ください。

‘＼、、

_._

　

へヽ、

匹

砂て

手の甲にもすりこんでください。

引用:Ｙ’s Square ヨシダ製薬http:かｙ　ｗｗ.yoshida-phann.coiぶぶilfiu^T}090521.html

※手指消毒をする場合、２の指先を先にするのがポイントです。

流水で洗浄する部分

をぬらす。

親指の周囲もよく洗う。

胎
薬用石けんまたは

消毒薬などを手のひらに

とる。手のひらを洗う。

／

｀χ

　　　　　　　　

‾～心～～

指先、爪もよく洗う。

"－－“
""⇒

｀＼、

-

　

゛へ｀．

４ ノ

手のひらで手の甲を

包むように洗う。

反対も同様に。

９∧

　

､●.k

よく
手首も洗う。

‾八ヽ－ヽ、､、

指の問もよく洗う。

流水で洗い流す。

(一部改編戸２-‘゛‘‾“

　

／／

ノ
’
ｅ ノ

　

卜ｇ '゛４゛゛

　

｀七一

-

指までよく洗う。

ペーパータオル等で

拭く。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

‾･べ'･~｀‘~､､．

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

．､／

　　　　

●'ﾐ"'
引用:Ｙ's Square ヨシダ製薬http://ｗｗｗ,yoshida-pharm.ｃｏｍﾝlぷlfiu72D090521.html c‐部改舞)こ"‘゛'‘

　　　　　　　　　　　　　　　　　

上二つの図は『日本環境感染学会教育ッＪルVer3.2』より |用
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2021年ＪＰＡ国会請願署名・募金のお願い

　

毎年、署名のご協力ありがとうございます。

今年度も、ＪＰＡ（日本難病・疾病団体協議会）に加盟する全国の難病患者・障

害者とその家族で署名活動に取り組む時期がやってきました。皆さまの心のこ

もった署名活動など地道な働きかけのおかげで、2020年10月現在、医療費助

成の対象となる指定難病の対象疾病は333疾病、小児慢性特定疾病は７６２疾

病に拡大し、また障害者総合支援法の対象疾病も361疾病になりました。

　

しかしながら難病法によって、助成を受けられなくなった方々がたくさんお

ります。そして使える制度がなく辛い生活をされている方々も、たくさんおりま

す。私たちは、まだまだ働きかけていかなければなりません。病気になっても安

心して生活できる社会を目指し、患者や家族一人ひとりの思いと願いをつなぎ

皆さんの声を国へ働きかけていきます。今回同封しました署名用紙に書かれて

ある請願事項を読んでいただき、今年も是非署名にご協力ください。

〆

㎜

《署名をいただく時の注意事項》
S

ゝ

　　

●

　　

１

皆さまに集めていただく貴重な署名が無駄にならないよう記載例を掲載します。

一つの記入ミスが、そのページの署名全て無効になってしまいます。

○署名は、ボールペン、サインペン又は万年筆で、本人の自筆でお願いします。

○筆跡が同じものは無効になります。

○未成年の方も署名できます。（国内在住なら年齢、国籍は問いません）。

○手が不自由など、やむをえない場合は代筆も可能です。その場合は、その方の印

　

鑑を押してください。

○住所は、都道府県名から番地まで省略せずご記入お願いします、

０苗字や住所が同じでも、「//」「々」「同」は無効になります。
S

○

　　　

／

　　

●

／

全部埋まらなくても構いません。本人、ご家族だけでもお願いします。

署名用紙が足りなければ、あすなろ会（�080-5727-2305)にご連絡ください。

追加分をお送りします。

署名が終わりましたら用紙を（募金がありましたらそれも添えて）あすなろ会

宛に郵送ください。（郵送料は、申し訳ありませんが自己負担でお願いします）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

締め切りは2 0 2 1年１月末までです。

※新型コロナウイルスの流行で思うように署名活動ができませんが、皆さ

　

んのできる範囲でご協力お願いします。
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中学１年の時、母が風呂上がりの私の

背中を見て、片側だけ異常に盛り上って

いたので声をかけてくれたのが病気をみ

つけたきっかけです。ソフトボール部だ

ったので片側だけ筋肉がついたのだと、

気楽に考えていました。しかし、見るたび

気になると母から言われ、釧路の整形外

科（当時は道東に住んでいました）に行き、

　

「側わん症」という病名を告げられまし

た。当時、まだ聞きなれない病名で不安い

っぱいのなか、待合室の廊下で母が泣い

ていた姿を今でも覚えています。すぐに

北大病院の受診を勧められ、その時から

３ヶ月に一度の通院が始まりました。

　　

「突発性側わん症」という病気で、成長

期に背骨がねじれて曲がる病気です。進

行すると外見から見てもわかりますし、

内臓が圧迫され、呼吸機能や色々な臓器

に影響が出てきます。側わん症は、先天性

や他の病気が原因でなることがあります

が、ほとんどが原因不明です。難病には認

定されていません。特発性側わん症は、早

期発見早期治療で、かなり進行がおさえ

られる病気です。私は、背骨が胸と腰のあ

たりでＳ字状にねじれて曲がっています。

成長とともに背骨の曲がりは進行してい

15

くので、進行を抑えるために中２の時コ

ルセットをつけました。首から腰まで固

定されます。成長が止まるまで６年間つ

けました。コルセットは、入浴以外は装着

しなければならず、スポーツでもなんで

もコルセットをつけてできるものはしま

す。

　

しかし胸の圧迫が苦しく辛い時は外

していました。真夏の暑いときは、あせも

がびっしり。そして、なによりも年頃の年

代。どんな服を着てもしっくりこない。首

の周りからは、固定されている装具が丸

見え。いつも周りの目が気になっていま

した。現在は、その当時からみると装具も

ずいぶん改良されているようです。最終

的には、胸から腰までの装具になりまし

たが、成長に合わせてコルセットは３台

作り替えました。コルセットを作るとき

は、ほぼ裸になり首から腰までぐるぐる

巻きにされ型を取られるので、ものすご

く恥ずかしく苦痛でした。背骨の湾曲が

進行して角度が５０度くらいになると、

外見や内臓に影響が出てくるので手術を

勧められます。私は５０度ですが手術は

せず現在に至っています。

　

北大病院への通院で、側わん症の患者

仲間と知り合うことが出来ました。その

当時、北海道で側わん症を苦に家族で無

理心中をするという、痛ましい事件が起

あすなろ会は、わたしの心の支え

　　　　　　　

名寄市

　

丸山靖子（側わん症）



きました。そのことがきっかけで、側わん

症患者の親たちは、北海道難病連に力を

貸していただき患者会を立ち上げました。

　

「側わん症児を守る会」です。当時は、か

なりの人数の患者会でした。泊まりがけ

で交流し語り合い、同じ病気の仲間との

つながりはとても心強かったです。全道

各地で側わん症の専門医による医療講演

会も開催し、貴重な情報を得ることがで

きました。親たちは、側わん症の啓蒙や、

装具代の公費負担、学校での検診の要望

など道庁や教育委員会に懸命に要請に行

っていました。その姿は、今でも忘れられ

ません。患者の成長とともに会員が減り、

親たちも高齢になり、その後あすなろ会

へ患者会は移行しました。

　

現在私は、６０歳です。日常生活は普通

にできていますが、今後の不安は尽きま

せん。背骨は体を支える骨でもあり、脊髄

にはたくさん神経があります。その影響

か、同じ姿勢でいることが辛く、年々腰痛

Ｃ
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や背中や首の痛み、頭痛、手足のしびれな

どが辛くなってきています。息苦しく疲

れやすくなってきました。高齢になって

から進行することもあり、神経や内臓を

圧迫するよ引こなったときは、手術を考

えなければならないようです。

　

私は、たくさんの人の支えがあって、今

があることを改めてかみしめています。

いつも寄り添ってくれた両親。温かく受

け入れてくれた担任の先生やクラスメー

ト。支えてくれている私の家族。側わん症

という病気を通して出会えた人々。この

病気のお陰で、たくさんの人に支えられ

私の人生はとても豊かになりました。

　

そして、あすなろ会では様々な疾患の

患者やそのご家族の方の前向きな姿に力

を頂いています。それぞれ抱えているこ

とは違いますが、こうしてみなさんとつ

ながっているということが、私の心の大

きな支えとなっています。
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側鸞症の基礎とｑ＆Ａ

日本脊柱変形協会
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認定ＮＰＯ法人

ページより転載

日本脊柱変形協会

　

ホーム

http://j-di.o｢g/patientand family/?
fbclid=lwAR3QMdDeODHTB6pl｣｢Sh5｣F41QIZTEPULUwBNL｣YEnvtaapvMqiLr6UXY
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脊柱は横からみると自然な寫曲があります。この

弩曲は、背中では少し後ろに丸くなり、腰では少し

前に反っています。正面からみると、通常脊柱は

まっすぐに見えます。

　

ところが、正面から見ても左右に膏曲しているこ

とがあり、このような状態を側奇症と呼びます。レ

ントゲン写真をとると、直線ではなくＳ状、あるい

はC状に見えます。さらに、左右に曲がっているだ

けではなく、ねじれも伴っているため、肩甲骨の高

さが違ったり、ウェストが非対称となったりしま

す。

　

側寫は、どちらかの一方の手で重いものを持つ癖

があること、寝ているときや立っているときの姿勢

の影響などが原因で生じることはありません。
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私は側奇症でしょうか？

側育であるかどうかを正確に診断するために
は医師による診断が必要です。医師が診察す

る際には、まっすぐ立った状態で脊柱の膏

曲、肩甲骨の左右差、ウェストラインの左右

差、体幹バランスにつき確認します。次に患

者さんに前屈した状態で背部を視診し、背部

や腰部の隆起の程度をチェックします。患者

さんを背中側から診察し、背中が床と水平と

なる程度まで前屈してもらうと、片側の背中

が反対側よりも高くなります。このテストをアダムズテストと呼び、側育の診断

において大変重要な検査です。従って本検査は側育症を見つけるテストとして最

も頻用されています。さらに、レントゲンを撮影し、脊柱の弩曲の程度を計測し

ます。

側脊症の疑いがあるかどうか、自分で見つける方法はありますか？

下のような症状がある場合、側弩症の疑いがあ

ります。

○片側の肩が、反対側よりも高い。

○一方の肩甲骨が反対側よりも挙上し背部へ突

出している。

○腕をリラックスして下におろした際に、片側

の腕と体幹の間により大きな隙間ができる。

r爽‾’I’襲

○片側の碍部が他方より高いかとび出ている。

○頭が骨盤の中央線上にない。

○ウェストの片側が真っ直ぐである。反対側の皮膚にはしわができる。

18

?11……

……

　　

･･1

　

｡”｡な5･

　

λや（

　

う

）ド

　

ズダ?ﾃ:

　

｀?

　　

・

,ぐ

　

，

　　　　　

ナ

　

。ｙ｀ムレ、－こ

　

・

　　　　

‥ちμあｒ≒

　　　

ぺ∧

　　

ヽ・ダ

スφト゛1（

　　

｀…………｀

　

二

　　

41

　

4/゛、∧

　　　　

t―ゝ

　　　　　　

I

　　

∠_

　　　　　　　　　　　

き



　　　　　　　　　　　　

側育の原因は何ですか？

側膏の約8割は原因のはっきりしない特発性側弩症と言われています。「特発性」

とは、「明らかな原因がない」ということです。

　

しかし、特発性側育症の原因とし

て一部遺伝の影響があることがわかってきており、思春期特発性患者の約30％で家

族内に側弩症患者がいます。近年、側育症の遺伝子に関するさまざまな研究が進め

られています。また、特発性側育症は思春期に発見されることが多く、早期に側育

を発見するために学校検診が行われています。一方で、脊柱変形をきたす原因が

はっきりしている病態もあり、生まれた時にすでに存在する先天的な椎体奇形によ

るもの（先天性側膏症）、脳性麻庫のような神経学的疾患、筋ジストロフィーのよ

うな筋疾患、ダウン症候群やマルファン症候群などの遺伝的疾患、その他脊柱の感

染や骨折後に生じる側膏などが知られています。

　　　　　　　　

姿勢が悪いと側寿になるのでしょうか？

いいえ。姿勢と側膏症に直接関係はありません。悪い姿勢が原因で側弩症になるこ

とはなく、姿勢をよくすれば、側育症が改善することにもなりません。

　　　　　　　

どのような人が側弩症になるのでしょうか？

幼少時期において、特発性側育症は男女とも同率に発症すると言われています。し

かし、思春期になると、治療を必要とする側育症患者は、女性が男性の5-8倍多くな

ります。側育は体が成長する思春期にもっとも進行し、成長期が終了すれば、急速

に進行することはまれです。成長期終了後、側膏が30°未満であれば進行することは

少ないとされています。また、50・以上の強い側育であれば、成長後も1年間に0.5・か

ら1・程度、将来的にもゆっくりと進行すると言われています。

　　　　

側膏症であると、どのような問題が生じるのでしょうか？

若年の側奇症患者では、日常生活が制限されるほどの強い痛みは少ないですが、将

来的には、腰背部痛で悩まされることがあります。高齢の側育症患者では、年齢に

よる変化が加わり、日常生活が困難となるほどの強い痛みを伴うこともあります。

○非常に強い側育では、筋力が低下する麻庫を生じさせることもありますが、大変

まれです。将来的に、神経を圧迫することで、殿部や足の痛みを引き起こすことが

あります。

○美容的な外見上の問題も大変重要です。外見上の変化により、患者やその家族に

とって側育症が精神的なストレスとなることがあります。

○側膏が高度になると、呼吸機能低下につながることがあります。思春期の特発性

側育症では呼吸機能低下のために、生命に関わるようなことは多くはありません。
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側弩症のために日常生活に制限はありますか？

側育症があっても側育のない人と同様にあらゆるスポーツや活動に参加することがで

きます。運動をすることは、健康を維持するために必要であり、特に制限はありませ

ん。

　　　　　　　

側奇が自然に矯正されることはありますか？

特発性側弩症の育曲が自然に矯正されることは通常ありません。治療を必要としない

程度の小さな側育症では、側奇があっても将来的な問題はあまりありません。

自分が側奇症にならないように予防することはできますか？

特発性側寫症の原因は正確にはわかっておらず、予防は困難です。

側奇症の患者は何をすべきでしょうか？

側音が軽度である場合は、積極的な治療を必要としませんが、思春期には、医師によ

る定期的な診察と立位レントゲンで音曲の進行の有無をチェックすることが重要で

す。側音が進行すれば、整形外科において装具療法などの治療をするかどうかの判断

が必要です。頻度は多くはありませんが、側音の程度が強い場合、手術が必要となる

患者もいます。

　

側音症の進行に有効な治療法は装具療法と手術療法だけです。理学

療法、電気刺激、カイロプラグディックや他の方法では、側音症の進行を抑えるとい

う医学的な根拠はありません。

○治療について医師がレントゲン撮影を行い、側奇症の重症度を診断します。医師は

側奇の程度、奇曲の位置、タイプなどを考慮し、治療計画を立てます。患者の年齢は

治療を行う上で重要な因子です。成長期であれば、側育も進行する可能性が高く、治

療法の選択に大きく影響するからです。医師は側脊が進行する可能性があると判断す

れば、患者に適正な治療方法の選択について説明します。一般的には、側奇の角度が

25°以上であれば装具治療が必要であり、40°から50°以上であれば手術治療を考慮

します。

○装具療法について成長期において、側育の程度が強く、さらなる側奇の進行が予

想される場合、医師は装具治療を勧めます。装具療法の目的は成長に伴って側弩の進

行を防止することであり、脊柱をまっすぐに矯正する効果はありません。装具療法で

は、側弩の進行を常に抑制できるわけではありませんが、思春期に進行する側弩に対

して、最も有効性が高いとされています。装具は、脊柱の脊曲部位を押して矯正する

よう患者の体型に合わせてデザインされます。
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結成の目的

　

各患者会の相互理解とその活動を多くの人に発信することで

　

誤解や偏見、差別のない街づくりの一助になる

2019年２月、第２５回

　

日本ホスピス・在宅ケア研究大会

　

全国大会INとか

ちが開催され、患者会団体のパネル展が行われ１３団体が参加、2019年１１

月には難病・障がい展示会が開催され、２３団体が参加してくださいました。

難病・障害だけでなく沢山の病気があり、発信したくてもできない人、情報を取

りたくてもわからない人、人と人が繋がる場がないことなどから、がん患者・家

族支援会ｅｎｎの古城さんが中心となり、つなぐ・らぼ

　

帯広が発足し、誰もが

気軽に集える場として、今年８月

　

複合型施設「つがハウス」が誕生しました。

「つがハウス」では、

がんサロンカーム・カフェ

心の健康グループミーティング

相談会

　

とかちの保健室

茶話会

　

介護の会

とかち患者連絡会

第一回交流会

　　

開催日時

時
場
開
所

　

毎月第４土曜日

　

１３：○○～１５：○○

　

毎月第２木曜日

　

１３：○○～１５：○○

　

毎月第２土曜日

　

１３：○○～１５：○○

　

毎月第４木曜日

　

１８：○○～２０：○○

奇数月の第一日曜日１３：３０～１ ５ ：３０

９月６日（日）

１３：３０～１５：３０

「つがハウス」

帯広市西９条南９丁目１４－２

内

　　

容

　

・事例発表

ＡＬＳ帯広

　　

東さん

スズランの会

　

浜頭さん

がん患者・家族の支援会enn

　　　　　

・懇親会

帯広会員

　

富田勝江
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お料理メモ

マヨネーズ節約ポテトサラダ

ジャガイモを熱々のうちにつぶしてすぐに酢を加えて混ぜます。

そうするとマヨネーズの量を減らせます。

なすびの美味しい食べ方

なすびの中に水分がたくさん入っていて、切って調理をすると水分と一緒にうまみも出

ます。ですから、皮をむいてもむかなくても丸ごと火を通すとイイです。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

★ポイント

　　　　

ヘ

　　　　　　　　　　　　　　　　

火が通ってくると

　　　　　　　　　　　　　　　　

皮と実が離れてくる

　

焼きナス

フライバンにナスを並ベフタをして、

中火の強火で３分間素焼き。（※油はいりません）（※フッ素樹脂加工な

どの「空たき禁止」のフライパンは使わないで下さい）

３分経つたらひっくり返して反対の面も３分焼く。ナスは４面焼き、

残りの２麗は１分づつ焼きます。

　　

★ポイント：皮がナシナになっていることが火の

ン

＼

　　　

通った目安！（※見た目で明らかに火が

通ってない部分がある場合はその面の

　　

加熱時間を１分追加してください）

　　

焼きナスＱ/1ター醤油ぺ

皮のまま焼いた離々のナスを、

縦に切り込みを入れ、中にバター少々、

醤油少々を入れます．

　　　　　　

ノ

　　　

Ｖ焼きナス講味料ス

オイル浪11☆ピネず1－漬け

焼きナス２本を荒くきざみ、塩

少々と醤油小さじ１で昧を付ける。

　

たっぷりのオリーブオイル(200mt}につ

ければ、さらに香ばしさが際だつ「オイル

漬け」たっぷりのお酢（100ml）につけれ

　

ぱ、ドレッシングにもなる

　　

ｰ･

＼、「ビネガー潰け」

　　

＞ﾝ／
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一袋25gに、大根、ニンジン、椎茸、ごぽう、

昆布の細かい千切りの干し野菜が入っています。

お値段：１個350円プラス送料94円

　　　

（送料は個数により変わります。）

連絡先

ＦＡ Ｘ　:　011-311-4347

メール:

　

kaleidoscope.kato@gmail.com

携

　

帯:080-5594-3152 (ショートメールも）

炊き込みご飯

細いので水で戻す時間が短くて済みます。

手軽に野菜が取れます。

お米２合をいつも通りの水加減、めんつゆ大匙1、ツナ缶１個、干し野菜一袋を水で戻さな

いで加えて炊飯器で炊きます。

野菜中華サラダ

干し野菜を水で戻して煮て柔らかくします。水にとって固く絞った中に、ごま油、鶏がらス

ープを少し、ラー油といりごまを好きなだけ、オイスターソースを少し加えます。

ひき肉との炒め物

干し野菜を水で戻している問に、ひき肉をフライパンで炒めます。戻した干し野菜の水を切

って加え、牛乳をひたひたよりも少なめに入れ、少なめのめんつゆを加えて、水分がなくな

るまで煮ます。

野菜マヨサラダ

戻した干し野菜を沸騰したお湯の中に入れて煮ます。取り出して、水分を切って、ツナ缶を

加え、酢、マヨネーズ少々で和えます。
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冷凍しておくと寸事＼……7]ｻﾞﾉ……

使いきれずに残りそうなとき、特売で多めに買ったときは、野菜をダメにしてしまう前に冷凍しておきましょう。

汁ものや青味のほしいときに役立ちます。だいこんやじゃがいもなど、野菜によっては、

大きいままだと歯ざわりが悪くなるので、いつもより小さめに切る、薄切りにするなどして食べやすくしておきます。

くわしい冷凍の方法についてはp.54を参照してください。※冷凍保存のめやすは約２週間です。

ほうれんそう

ゆでて冷凍

凍ったまま加熱調理
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薄切りにし、塩もみして冷凍

自然解凍でそのまま、

もしくは加熱調理に

かぼちや

加熱、または生で冷凍

凍つたまま加熱調理
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小分けにするか、すりおろす、

薄切り、みじん切りで冷凍

凍つたまま使用

いためて冷凍

凍ったまま加熱調理

やまのいも
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小口切りにして冷凍

凍つたまま加熱調理
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トマト

生のまま冷凍

凍ったまま加熱調理

じゃがいも

電子レンジで加熱して冷凍

凍ったまま加熱調理

キャベツ

/

　

少非
切って冷凍

凍ったまま加熱調理

パセリ・ハープ

葉をよく乾かしてから冷凍

凍つたまま使用
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コロナの

　

せいに

してみよう。

皿山川
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帚木蓬生『ネガティブ・ケイバビリティ』

　　　　　　　　　　　　　　

朝日選書、2017年

　　

「ネガティブ・ケイバビリティ」とは、すぐに

答えや結果が出ない、またはそれまでの宙ぶらり

んな状態をいい、結構つらいんです。そういう宙

ぶらりんに耐える力を持っているのが、シェイク

スピアと紫式部だという。

　

それに対してすぐに答えを出るのが「ポジティ

ブケイパビリティ」で、脳が落ち着くのだそうで

す。太古の時代から人類は物事の解決をしてきた

し、学校では答えを出す訓練をしています。

この相反する二つのバランスが大切になります。

著者は、シェイクスピアと紫式部がこの二つの力

をバランスよく持っていると言う。

國松淳和『コロナのせいにしてみよう。』

　　　　　　　　　　　　　　　

金原出版、2020年

　

ＣＯＶＩＤ-19（新型コロナウィルス感染症）が流行に

なり自分や周りの人が、なんだか具合が悪くなった

り、ちょっと人が変わったって事、ありませんか？

総合内科医の國松先生は、このような人々の変化に

　

「シヤムズ」という概念を提唱し、なぜそのように

なるのか、どのような対処法があるのかを示し、そ

の中に雑談がありましたので、地域社会で暮らすカ

テゴリーに入れました。

COVID-19の流行以前には戻れないと言われていま

す。発症したり障害を持ったり、それ以外の事でも

　

「以前の生活に戻れない」経験があるかと思いま

す。ＣＯＶＩＤ-19が初めてではないんですよね。

読み終わったら、コロナのある暮らしに腹が座りま

した。
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託摩佳代『人類と病』中公新書、2020年

　　　

この本は、ペストから始まり現在の新型

　　

コロナウイルスや生活習慣病まで、感染症

　　

などの病に人類がどう対処してきたかを、

　　

国際政治から見た本です。

　　

国際的な協力が必要となり、第二次世界

　

大戦後にＷＨＯが設立され、健康とは肉体

。的、精神的、道徳的健康を指すと言う画期
j:
エイズ示

　

的な解釈をしました。国家間の対立を乗り

・

　　　

＿

　　

_二

　

●

　　

ラ

　

越えた時に、大きな成果がでました。

1ペストぷ

｀ゝ

社会的
ＳりＣＩ｡'､し。

処

西智弘・Ｉ

・

ゝ ＳＣｙ：ス丿

　　

・
万

中公訴ftt'M

　　

「4章

　

生活習慣病の難しさ」の、食べ

たいものを食べる自由と健康のせめぎあい

の箇所は、昨年の連載「栄養」を深めてい

けるかもしれません。

西智弘編『社会的処方』学芸出版社、2020年

治
す
方
法
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編者の西先生は、釧路市出身で、北大を卒業

後、室蘭日鋼記念病院で家庭医療を中心に研修さ

れ、現在は川崎市立井田病院かわさき総合ケアセ

ンターの内科医です。

　

病院に行って医師から処方箇をもらいますよ

ね。その時に地域のサークル活動等が紹介される

とします。地域社会には色々な人が住んでいて、

地区センターなどで活動をしています。人とのつ

ながりを作り、年齢差のある友人を見つけ、グ

ループに顔を出しておしゃべりをするだけでもい

いです。そうすると、生きがいや気づきが生まれ

たり、症状や生活習慣の改善になっているので

す。

　

21ページで紹介した十勝の取り組みも、その一

つではないでしょうか。
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川際政治から見る感染症と健康格差
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