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東北訪問･被災支部懇談会』

「復興の年」「飛躍の年」になりますように（福島県松川浦周辺にて）

国「法人化 こむ ﾌﾞて｣友の鵬搬の人森E日かよ子氏に聞く

匝I「子どものﾘｳﾏﾁ･煕病と娃」細餌先生

圓会長新年のあいさつ

　　

国友の会｢ﾛｺﾞﾃﾞｻﾞｲﾝ｣の募集

国｢小胆頴絵｣の募集

　

ｍ伝言板

国｢支部の紹介｣沖縄県支部

　

国法人設立記念式典のご勁

国難尉Ｈ削i策の珈〕について国鋤こよる会骸除のお知らせ
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年頭にあたり謹んで新年のご挨拶を申し

1こげます。

　

口頃より皆様には諸活動へのご支援、ご

協ﾉJを賜り誠にありがとうございます。

　

各地でlitくより人雪に見舞われ、寒さ厳

しい毎目となりましたがいかがお過ごしで

しょうか。厳しい気候も私たちにとって要

注意です、どうかご自愛ください。

　

今･号より機関誌「膠原」がカラー発行と

なりました。カラー化により、これまで以

目こきめ細かな情報をわかりやすくお届け

できるものと思います｡今号の機関誌発行

も大変多くの皆様にご協力いただきました

こと、心より感謝申しllげます。私たちに

とってさらに役立つ機関誌に、より膠原病

のことを多くの方に広く知っていただくた

めの機関誌となるよう、「膠原」をご活川

いただき、是非皆様の声をお寄せトさい。

「災害対策」

　

昨年も「災害救助法」の適川となった人

雪や人雨による被害が出ました｡、また、束

日本人震災から１年10ヵ月になっても復

興はまだ遠く、余震の心配も消えません。、

私たちはこれまで、束口本人震災の発生か

ら、私たちは何をすべきか、何か出来るの

か、‾災害対策」を重点活動項目として収

り紺んでまいりました。情報を集め、話を

お聞きし、文献を読み、災害関係のセミナー

などにも優先して参加し、考え続けてきま

した。「膠原病ｆ帳」（緊急医療支援不帳）

を発行し、新聞にも収りllげられ、､J｝籍「膠

原病がよくわかる最新治療と汁ﾓしい知識」

（日東川坑2012年９月発行）にも掲載さ

れました。今後も役立つ手帳としてさらに

改善を加えていきたいと思います。

　

私たちは昨年11月３川～５口、束北被

災地を訪問し、被害にあわれた時の様fを

お伺いしました。今回、被災地に立ち、たっ

た３日問ではありましたが、被災地の空気

を感じることが出来ました。やはりその場

に行かないと気付けないことが多くありま

した、同し震災からの被害といっても原発

被害と津波被宍の様子は肖然のことながら

あまりにも違いが大きく、災害対策も被害

に介うものでなくてはなりません。被災支

部の皆さんの声は人変貴重なもので、今後

に生かし、本部・支部の役割や連携をしっ

かり形にしていきたいと思います。



　

今弓より前篇、後篇に分けて訪問時の

数々の写真と報告記事を掲載いたします。

これらを通して、被災地から離れた地域の

皆様にも、いつどこで起こるかわからない

震災について今一度思いを寄せていただき

考えていただければと存じます。

「法人化に向けて」

　

昨年４月の支部長会議・本部総会で、来

年度より「一般社団法人」に改紺するため

に準備を進めることが承認されました。本

部役員全はが法人化について詳しく学びな

がら、検討を重ね準備を進めています。４

月からの会計処JI11には新公益法人会計基準

も導入し、10J川口には法人設な準備委

員会を立ちIこげ、最も重要な私たちの会則

にあたる「定款」（案）の作成を始めました。

これまでの会則の「膠原病の原因究明と治

療法の確立ならびに社会的対策の促進」と

いう「I的を受け継いだ形で、私たちの会に

ふさわしい定款にするため、より慎重に粘

査していきたいと思います。これら法人化

の準備に当たり、私たちは「そもそもなぜ

全国膠原病友の会が発足したのか、必要と

されてきたのか」という原点を知るため、

友の会を創設されたお一人、埼玉県支部の

森田かよ子さんにお話を伺うこととなりま

した。当初、情報も対策も何もない人変厳

しい状況の中、壮絶な難病運動にご尽力さ

れ、医師等の協力を得、行政を動かし、

私たちが今恩恵を受けている医療、研究、

制度などを築きllげてくださってきたこと

に言葉では言い尽くせない感謝の念に堪え

ません。そして、40年経った今、難病対

策の見直しが行われており、いよいよ具体

的な審議に入ってきました。私たちの医療

や生活令般に関係する人事な審議です。よ

り一川私たちも力を結集してまいりたいと

思います。次項より森田さんへのインタ

ビューなど人変大事なお話を掲載していま

す。今後の友の会の方向性、そして温かく

心強いメッセージをお寄せいただいていま

す。人先輩のアドバイスをしっかりと受け

ILめ、新たなスタートに向けてしっかりと

準備にあたりたいと思いますので、皆様の

ご川1解ご協力のほどよろしくお願い申し1こ

げます。

　

今回の森田さんのお話にも「活動拠点は

とても入りJ」と言われています。また災宵

対策の点でも、束京の本部事務所の他にも

もう一ヵ所拠点となるところを持ちたいと

検討してまいりました。この度、具体的に

様々な事業を行っていく「･lr業部」を人阪

に置き、12月10日よりスタートいたし

ました。今号のカラー化した機関誌はこの

事業部にて編集・発行いたしております。

膠原病には代表的な疾患だけでなく稀少な

膠原病や小児膠原病もあります。個々に抱

える課題も実に多岐にわたっています。こ

れら多くの課題に取り細むためにも･μ業部

が動き始め、横田俊平先乍にご協力いただ

き「小児膠原病部会創設」のスタートとし

て原稿をお寄せいただきました、

　

今年「巳年」は種子が出来始める、新し

く誕乍するという意味をも持っているそう

です。友の会の会貝でよかったと思える患

者会に、社会に認められ必要とされる患者

会となるよう、本部・支部一層の連携で歩

んでまいります、今年も何卒よろしくお願

い申し［lげます、

３



４

｢法人化にむけて｣

友の会創設の人森田かよ子氏に聞く
〔聞き手：大黒宏司(副会長)〕

　

前回の機関誌「膠原」において、友の

　

友の会への思い、そして法人化にむけて

会の「法人化」は単に生まれ変わること

　

の期待などを伺いましたので、設立当時

ではなく、″友の会の本質はこれからも

　

の貴重な資料とともに掲載いたします。

同じで、初心に戻った気持ちで、友の会

　　

なお森田さんは現在でも「NPO法人埼

の設立目的を見つめ直す良い機会になれ

　

玉県障害者協議会」の代表理事として第

ばと思っています″と記しました。

　　　　

一線でご活躍しておられます。今回のイ

　

そこで友の会を創設し育てた埼玉県支

　

ンタビューも活動の拠点である「埼玉県

部の森田かよ子さんに、創設当時の状況、

　

障害者交流センター」にて行いました。

◆友の会はどのように生まれた

　

のですか？

　

そもそもの難病対策の提起は昭和32年

８月に岡山県知事に対し、当時結核患者で

屯症の朝日茂氏が「生活保護不服申請」を

起こしたことに端を発していると思います

（朝日訴訟）。

　

また、戦後は「公衆衛生」という欧米的

発想の考え方と技術が定着し、疾病予防に、

健康増進に、生活環境の改善に重要な役割

を果たしてきました。それらとともに、医

療・保険・年金の各制度の整備により、社

会的に不幸・不遇な方々への生活および医

療の保護などの政策的な配慮も進展してき

ました。さらに、ある種の疾病への対策の

充実を求める声が大きく世論となってきて

いました。そして、戸田の奇病（埼玉県戸

田市の病院から発は）と言われたスモンの

発乍を契機に、いわゆる「難病」に対する

社会の関心が高まってきたのは昭和46年

頃のことでした。

　

「1本リウマチ友の会を作lｙ1こげた島田広

ｆさんが療養中で、そのとき理･jf長をされ

ていた役山礼子さん（sLE）が（財）保健

同人‘jf業団の人渡順二理事長に引き合わせ

ました。人渡氏は元結核患者で医事評論家

として活躍しておられ、厚生省記者クラブ

にも関わっておられたため、国の施策の動

向をいち早く知り、「難病運動」にご自身

の闘病体験を踏まえて協力されたのでした。

　

昭和46年４月、私は順天堂人学に人院

しており、その際に人渡氏のご協力で「難

病友の会連絡会（難連会）」の発起人会案



内がＭき、私はこの時から難病運動に関わ

ることになりました。

　

同年４月に第３回難連会で巡り合った河

野千存子さんと、横浜巾の河野さん宅で「膠

原病友の会」設立発起人会を開催し、全国

細織としての準備が始まりました。また、

保健同人社の西来武治氏、菊池一久氏には

保健同人qf業団からのボランティア指導員

の形で協力いただき、専門医の協力体制も

進められました。そして「設､y趣意占（ド

記参照）」の素案が森田～河野～人渡氏へ

と修1トされてマスコミに配布されました。

同年５月には、順天堂大学の塩川優二光生、

橋本博史先生、東京大学の勝田保ﾘj先生、

慶応大学の本間光夫先生が町門医として顧

問を受理いただきました。

　

そして、昭和46年６月Ｈ目、横浜巾

の河野さん宅にて出席者10名、会員40

名で「膠原病友の会」は結成されました。

同年9J」には第１回会員名簿を発行し、こ

のときには163名の会はになっていまし

た。そして同年11月28日に東京iﾓ婦連

会館にて「膠原病友の会」設うl結成人会を

開催いたしました。（現在のパンフレット

には昭和46年11月28日を設旧Iと記叔）

　

年度末に肖たる昭和47年３川31日に

は第２回会員名簿を発行しましたが、この

ときには345名の会員になっており、令

国の仲間からの相談司:話と手紙の対応に片

慮したのを覚えています。そして年度が変

わった昭和47年４月川∇目こ「令国膠原病

友の会」と名称を改めました。

　　　　　　　

膠原病友の会

　

設立趣意書〔昭和46年〕（一部抜粋）

１．「膠原病友の会」は次のような病気で療養する人を会員とします。

　　

膠原病

　

○紅斑性狼癒（エリテマトーデス）○強皮症（進行性硬化症）

　　　　　　

○ヒフ筋炎（多発吐筋炎）○結節性動脈周囲炎（結節性多発動脈炎）

　　　　　　

○その他、原因不明の発熱、紅斑のある病気など。

２．「膠原病友の会」は難病といわれる膠原病と闘いながら、きびしい闘病生活をお

　　

くる者が、お互いに強い精神力を養っていくために、苦しみをわかちあい、悩み

　　

を打ち明けあい、共に手をとって助けあっていく患者同志の親睦の会です。従っ

　　

て、この会には特定の宗教、政治をもちこみません。

３．難病友の会連絡会に加入します。

　　

（注）難病友の会連絡会とは、原因や治療法が未だ究明されていなかったり、療

　　　　

養生活の困難な難病の患者団体が、個々の力を１つに結集して、お互いが

　　　　

助け合い、自主性を尊重しあいながら、共通の利益を追求していく会です。

４．顧問、相談役として順天堂大学の塩川優一教授、保健同人社の西来武治両氏に

　　

お引き受けいただき、療養相談や会の発展のためのアドバイスをお願いします。

５．事業内容

　　

医療相談会・患者相互間の話し合い・機関紙発行

５



６

◆当時の膠原病を取り巻く状況

　

はどのようなものでしたか？

　

私か膠原病の疑いを抱え込んだのは昭和

42年のことですが、昭和36年に出産し、

職場復帰間もなく41度の高熱に襲われ、

高熱が再度起きることから大学病院に検!゛11

人院したのが始まりです。

　

当時、同病で他界していく仲間の多いこ

とを目の当たりにし、膠原病に関する患者

向けの参考図書を探し廻っても、入手でき

ないという医学界の現状でした。患者向け

のテキストが私のもとに川いたのは、昭和

46年「幕らしの手帳」10月号に掲叔され

た、東京大学教授の大島良雄先生（元埼玉

医科人学病院長）による「膠原病」でした。

　

実家などの援助がなければ医療が受けら

れない時代でした。 IIIんぼや畑を売って医

療を受ける方々も多くありました。入院の

際のお部屋代も高ぐ金の切れ目が命のりJ

れ目”という時代でしたので、だから“み

んなはどうしているのだろう”という気持

ちになりました。

　

再発を繰り返すごとに休は弱り、病気は

進行します。それに比例して医療費はます

ます増加し、働けないために生活費に食い

込み、それも限界が来て、どのようにすべ

きかと不安な口々を過ごしておられた方々

も多かったです。

　

当時は死亡率も高く、医学の進歩を見ず

に亡くなれた方も多く、一緒に友の会をみl

ちﾋげてくれた河野千寿子さんも、若くし

てお亡くなりになりました。

　　　　　　

「専門医と手を組んで患者の医療づくりをする膠原病友の会」

　　　　　　　　　　　　　　

保健同人社菊池一久氏の友の会設立当時の論文より

　

昭和46年４月、膠原病で療養している数人の患者さんが、専門医の協力を得て、

ささやかな患者会を出発させた。

　

そして、このことが、朝日新聞に報道されるや、全国各地から、同じ病気で苦し

んでいる人達のお便りや声が殺到し、同年の10月には、第１回の総会を、東京で、

専門医数人の参加をまじえて、出席者約150人で行われた。

　

患者と医師が、その療養について、くったくのない意見を交わすなど、東京だけ

でなく地方からも、病身にむち打って出席した人も沢山いた。

　

（中略）

　

この会以来、行政への陳情に専門医も参加、各地方に支部が誕生していった。

　

私は、ある地方の支部の発会式に参加したが、このとき、患者たちは、それぞれ、

かかりつけの近所の医師を連れてやってきた。

　

これら、開業医師達は、専門的知識には乏しく、中央からきた専門医に、患者の

前でも真剣に討論、情報交換をするなど、患者の手によって、地域医療のあるべき

姿の一端がかもしだされ、また、専門医と一般医の連携がこのようにできていく姿

をみたとき、やはり患者会がうごかねば、よい医療は生まれないのだという、患者

会運動の重要性を強く感じたが、反面、患者がこうまでしなくては駄目なのかとい

う深い寂寥（せきりょう）感をも味わった・・・・。
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て
、
「
ａ
ｓ
ｆ
ｃ
ｗ
の
会
」
を

発
足
さ
せ
た
。
後
に
統
く
同
じ

痢
気
の
酔
ｉ
が
、
よ
り
よ
い
医

聚
を
う
げ
Ｓ
道
を
開
く
た
め
ｕ

Ｉ
ｉ
’

　

皮
周
と
筋
肉
を
く
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ど
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る
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い
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山

　

０
つ
け
た
り
、
ｔ
ｓ
ｓ

．
．
と
ｉ
ａ
ｃ
＊
つ
な
い
だ
．

’
り
、
鳳
器
と
μ
勁
．

　

掴
３
と
血
腎
の
間
を

…
…
‘ ４
め
、
栄
筒
分
を
分

ぺ
氾
し
究
力
」
で
い
る

うf･Ｓ
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fflic-

牡

一一

●●●●●● ･ ● ● ● ● I ･ ● ● ● ● ● ● ● ･ ● ● ● ● f ● ● ･ ● ● ● ● ● ● ● ● ･ ● ･ ● ● ● ● ･

川 | 1 1 1 川 | | 出 | 川 り 川 | U S I S I 1 4 1 川 1 1 j 川 ･ |
i･･1･Sll11･･l

m
の
ｅ
Ｗ
≪
'
Ｄ
ｌ
ｆ
ｔ
＾
ｉ
>
≫
;
ｉ
ｉ
ｉ
!
ｐ
ｉ
:
＊
ｆ
ｉ
Ｌ
!
f
a
-
５
Ｅ
Ｗ
Ｇ
'
≫
Ｊ
Ｇ
ｇ
足
を
暖
り
合
う

河
野
千
ｔ
子
さ
ん
（
右
）
と
ａ
田
か
ぶ
子
’
。
ん
（
Ｋ
ｊ
;
　
･
　
ｔ
.
≪
i
i
？
の
レ
ス
ト
ラ
ン
で
）

つ
て
も
の
が
つ
か
め
な
く
な
り
、
さ

ら
に
｡
＾
ｉ
)
と
表
晴
が
こ
わ
ぱ
っ
て
コ
’

を
閲
く
こ
と
が
で
き
に
く
く
な
f
O
ｖ
)

の
は
「
全
身
性
強
皮
ａ
」
・
と
呼
ぷ
。

　

こ
の
ほ
か
、
力
か
ぬ
け
肩
の
力
か

弱
り
、
上
ま
ぶ
た
な
ど
の
赤
く
な
る

　

「
皮
周
筋
炎
」
、
Ｄ
断
の
き
わ
め
て

ひ
ず
か
し
い
「
集
晃
性
栢
節
性
動
脈

炎
」
・
、
お
な
じ
み
の
「
咬
世
関
ｎ
リ

ュ
ー
マ
チ
」
や
「
リ
？
Ｌ
マ
チ
耕
」

も
こ
の
謬
ぷ
刑
の
仲
間
で
あ
る
。

　
　

Ａ
瞬
珍
さ
れ
や
す
い
ｖ

　

ａ
近
ふ
え
て
き
た
痢
気
な
の
で
、

一
度
で
正
確
に
延

っ
た
に
な
い
。
や
せ
て
隅
が
出
る
の

で
細
叙
や
敗
血
庭
と
間
温
わ
れ
た

り
、
関
節
が
応
む
の
で
リ
ａ
Ｉ
マ
チ

と
ｐ
断
さ
れ
た
り
、
腎
皿
詞
、
日
光
攻

膚
炎
と
も
し
ぱ
し
ぱ
駒
断
さ
れ
る
。

症
状
に
よ
っ
て
は
柵
碍
詞
防
に
入
れ

ら
れ
る
こ
と
も
あ
る
。

　

発
痢
の
き
っ
か
け
は
、
く
了
り
か

多
い
。
ペ
ニ
シ
リ
ン
、
ピ
リ
ン
＼
!
＜
ｍ

刑
、
だ
け
い
れ
ん
剤
ヽ
i
l
i
J
＊
下
げ

る
ア
プ
レ
ソ
リ
ン
…
…
。
硲
水
浴
や

ス
キ
ー
で
の
架
外
綸
も
、
発
冽
の
Ａ

≪
l
＜
ｉ
ｉ
ｉ
)
Ｊ
ｉ
t
る
ｕ
と
も
あ
る
。

　
　
　
　
　
　
　

こ
の
膠
原
痢
に

薬
も
発
病
の
ひ
き
が
ね

．
Ｉ
９

　
　

・
―
一
一

’
。
・
病
気
の
騨
が
匯
原
詞
で
あ
る
。

り
。
Ｉ
．
゛
’

　

・
≒

　
　

・

　
　
　

Ａ
結
核
に
似
た
庶
状
Ｖ

．

　

か
ら
だ
の
ず
み
ず
み
ま
で
ゅ
き
わ

　

た
。
つ
て
ｓ
≫
ｏ
ｓ
３
ｓ
ｒ
ｉ
ｃ
-
ら
れ
る
の

　

で
ヽ
ａ
状
は
ざ
ま
ざ
ま
。
共
汲
以
は

［
生
治
ら
ず
決
め
手
な
い
治
療

Ｉ
徴
然
も
蒔
熱
も
み
る
I
:
≪
Ｉ
Ｉ

「
だ
る
い
」

　

「
Ｈ
＜
I
l
≪
ｌ
＾
い
」

「
血
沈
が
早
い
」
。
砧
核
な
ど
の
芯

ふ
ぃ
庭
に
よ
く
似
て
い
る
。
か
、
い
く

ら
さ
か
し
て
｡
３
｛
a
i
!
Ｓ
-
'
≪
D
j
つ
か
ら
ず

抗
生
物
ｌ
ｎ
-
ｆ
ｉ
サ
ル
フ
ヱ
ｋ
'
i
5
l
S
-
Ｒ
ｖ
ｉ

い
。
こ
れ
ｖ
ｊ
、
あ
ち
こ
ち
の
関
節
が

応
ひ
、
冰
い
発
し
ん
が
出
る
、
貧
も
、

腎
（
じ
ん
）
汲
か
お
か
さ
’
こ
る
、
な

ど
の
β
一
状
が
乱
わ
る
と
「
全
４
-
ｉ
'
l
ニ

リ
テ
マ
ト
ー
デ
ス
」
と
苓
ば
れ
る
。

　

ま
ｔ
、
尽
く
･
ｉ
*
K
l
-
Ｏ
Ｓ
の
色
が
そ

う
塞
U
M
る
の
が
地
り
で
、
輿
斉
に

シ
ワ
が
な
く
な
り
、
予
指
が
こ
≪
･
･
≪

Ａ
符
効
一

　
　

－

　
　

―

は
’
　
５
Ｂ
ｃ
皮
ｗ
ホ
ル

モ
ン
が
よ
く
効
く
。

一
時
は
「
こ
れ
で
Ｃ
ｌ

原
刑
は
解
良
」
と
；
？

医
者
さ
ん
だ
ち
か
思

い
ど
ん
＼
J
M
ど
だ
っ

た
。
薬
払
作
用
Ｖ

　

し
か
し
、
こ
の
特
効
薬
に
も
同
気

を
摸
本
的
に
な
お
す
力
は
な
く
、
よ

く
効
く
笑
だ
け
に
、
副
作
月
の
お
そ

ろ
し
さ
か
ク
ロ
ー
ズ
ア
ッ
プ
さ
れ

た
。
欠
然
、
腎
や
腸
に
穴
が
あ
く
、

発
見
し
に
く
い
ｉ
Ｓ
Ｊ
Ｓ
（
＊
-
Ｓ
ｖ
Ｊ
ｈ
．
分

裂
詞
に
似
た
精
神
ａ
ｅ
ａ
’
　
ｅ
＾
ｖ
ｓ
…
…

そ
し
て
あ
わ
て
て
槃
を
や
め
る
と
、

そ
の
た
め
の
反
勣
的
な
危
険
な
副
作

用
が
待
っ
て
い
る
。

　
　

「
臥
の
と
こ
ろ
で
も
、
こ
う
い
っ

た
こ
と
で
何
人
か
の
単
漸
さ
ん
を
火

い
ま
し
た
。
今
は
で
き
る
だ
け
、
こ

の
鶏
を
便
わ
ぬ
よ
う
に
し
て
い
ま

す
。
便
う
場
合
は
、
レ
ン
ト
ゲ
ン
で

消
化
な
や
骨
の
変
化
を
定
期
的
に
祠

べ
た
り
、
便
の
申
の
血
を
ｕ
ペ
た
り

し
て
副
作
用
の
玖
視
を
な
ら
･
Ｉ
’
よ
・

｡
ｆ
＼
Ｖ
Ｊ
す
る
べ
き
で
す
」
と
ａ
天
気
大

内
科
の
塩
川
優
一
歓
授
は
い
う
。

　
　

Ａ
二
女
性
立
上
が
る
Ｖ

　

こ
の
錐
痢
と
Ｉ
人
ぽ
っ
ち
で
た
た

か
っ
て
い
た
同
じ
年
の
二
人
の
女
性

か
、
｛
餓
病
友
の
＜
ｆ
ｆ
Ｓ
}
：
£
<
Ｗ
」

　

’
東

京
Ｓ
３
Ｈ
７
代
田
区
猿
楽
町
一
ノ
三
ノ

六
、
保
鴎
同
人
社
内
）
の
引
き
あ
わ

一一ヽ

せ
で
め
ぐ
り
ゐ
い
、
辰
近
さ
さ
や
ｓ
;

に
会
を
発
足
さ
せ
た
。
。

　

そ
の
一
人
、
河
野
千
寿
于
さ
ん

（
ａ
ｄ
ｉ
ｉ
二
女
９
一
…
‘
、
非
行
に
定
つ
だ

少
年
を
翔
導
す
る
専
門
家
で
も
ゐ

る
。
昭
和
四
＋
1
　
＾
ａ
ｅ
-
ｓ
と
s
ｉ
Ｓ

さ
れ
た
・
主
洽
医
仙
『
今
す
｡
＜
ｙ
Ｍ
ｖ
>

再
入
院
し
て
ほ
し
い
』
と
や
き
も
≪
　
｡

す
る
皿
い
症
状
。
町
Ｉ
皮
質
ホ
ル
モ

ン
で
鳳
は
別
人
の
よ
う
に
九
く
な

り
、
ろ
つ
骨
も
四
本
折
れ
て
い
る
。

　

も
う
一
人
は
森
日
か
よ
子
さ
ん

な
ｃ
で
一
女
の
Ｓ
。
’
ｉ
人
‥
一
’
八
時
シ

　

ｓ
ｓ
け
る
と
こ
ろ
を
、
二
時
閲
し
か

　

勣
け
な
い
の
だ
け
れ
ど
・
・
’
・
・
・
’
河
野

　

さ
ハ
″
は
死
を
心
い
で
紅
ら
れ
る
Ｈ
Ｋ
＼

　

で
心
Ｂ
Ｊ
　
”
　
Ｕ
の
Ｉ
ｆ
人
の
も
と
に

　

は
、
す
で
に
四
十
一
子
〈
の
同
痢
の
友

　

か
ら
の
手
砥
が
負
っ
て
い
る
。

　
　

「
治
る
あ
て
も
な
く
、
死
ぬ
こ
・
ｃ

Ｓ
Ｉ
で
き
ず
。
い
つ
ま
で
こ
う
し
て
い

V
｡
Ｘ
＼
片
が
つ
く
の
か
し
ら
と
思
っ
た

り
し
ま
ず
」
と
つ
ら
さ
を
つ
づ
っ
た

手
ａ
、
大
学
病
院
の
ベ
ッ
ド
塾
頷
の

高
さ
を
な
げ
く
手
紙
…
…
。

　
　

「
は
じ
め
、
だ
れ
か
が
や
っ
て
く

れ
ｕ
ら
そ
町
会
に
は
い
ろ
う
と
。
思

っ
て
い
ま
し
た
。
で
も
だ
れ
か
が
紬
・

め
な
く
て
は
」

　

「
Ｓ
Ｓ
ｉ
ｉ
方
か
乎
伝

っ
て
く
だ
さ
れ
ぱ
助
か
る
の
で
す
か

…
…
」
と
二
人
は
つ
け
加
え
た
。
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昭和46年９月５日

　

朝日新聞（朝刊）掲載記事（一部を８ページに抜粋掲載）



８

　　　　　　

「ふえている膠原病

　

友の会が発足」二女性立ち上がる

　　　　　　　　　　　　　　　　　

朝日新聞（昭和46年９月５日）より一部抜粋

　

この難病と一人ぼっちでたたかっていた同じ年の二人の女性が、「難病友の会連絡

会」の引きあわせでめぐりあい、最近ささやかに会を発足させた。

　

その一人、河野千寿子さんは二女の母、非行に走った少年を指導する専門家でも

ある。昭和41年膠原病と診断された。主治医が「今すぐにも再入院してほしい」と

やきもきする重い症状。副腎皮質ホルモンで顔は別人のように丸くなり、ろっ骨も

４本折れている。

　

もう一人は森田かよ子さんで一女の母。「他人が八時間動けるところを、二時間し

か動けないのだけれど・・・。河野さんは死を急いでおられるようで心配」。この二

人のもとには、すでに45人の同病の友からの手紙が集まってくる。

　

「治るあてもなく、死ぬこともできず、いつまでこうしていたら片がつくのかしら

と思ったりします」とつらさをつづった手紙、大学病院のベッド差額の高さをなけ

　

「はじめ、だれかがやってくれたらその会にはいろうと、思っていました。でもだ

れかが始めなくては」「健康な方が手伝ってくだされば助かるのですが・・・」と

二人はつけ加えた。

◆今後の友の会に期待すること

　

描いて、第一jりjの理･μの皆さんに先ずは。

　

を教えてください。

　　　　　　　

その壊水構想に乗ってもらうことになると

　

ぜひ友の会の法人化を行っていただきた

　

思います。なかなか定款を変えることはで

いと思います。法人化は国や世界に向けて

　　

きませんので、よく練って考えてみてくだ

のアプローチです。法人化は国や行政や社

　　

さい。

会によって認証してもらえることになりま

　　　

また、しっかりとした活動を行うために

す。ただし法人化するだけでは駄目です。

　　

は活動拠点はとても大切です。埼玉も埼万卜

膠原病友の会本部ぱ仲好しこよじの

　

県障害者交流センターの仁在は非常に大き

サークルではなくて、社会に向けて形に残

　

いです。ですから今回考えておられる“事

るような“社会から見える”仕事をしてほ

　

業部”の設立は良いことだと思います。そ

しいと思います。例えば、単に事業を行う

　　

こでは疾病部会のようなものを作っていた

だけではなく、きちんと事業報告書を作っ

　　

だければと思います。令身性エリテマトー

て形として残していくことで共有でき、み

　

デスだけではなく、強皮症や筋炎、シェー

んなが育ちあうことができます。

　　　　　　

グレン症候群や血管炎などの方々への情搬

　

私たちも経験してきましたが、法人化す

　

の捉供と共有は非常に入りJです。さらに活

ることは大変な作業だと思います。現在の

　

動拠点から地域に出向いて、地方での活動

設司時社はの皆さんが法人化の堪本構想を

　

の展開も考えてみてください。ぜひ会員の



皆様に細やかな配慮をお願いしたいと思い

ます。友の会も発艇すれば発艇したなりの

方法を考えていかなければいけないと思い

ます。これを機に、現在の迦営方法から脱

却しなければならない部分もあると思いま

す。ただし、私たちは患片ですので自分だ

けでは限界があります。リーダーがｰ人で

勤くのではなく、糾織として役割分担も入

りJです。色々と人変でしょうが、まずはやっ

てみることです。私たちも見守っています

ので人丈人ですから、ぜひ法人化を行って

いただいて、ホームページや資料などで活

勁を開示していってください。

　

また、友の会の活動の原点に戻って考え

ていただけるのであれば、私たちが汁水を

たらして実現してきた医療賞助成などの制

度の有り難さを今一度考えてみてくださ

い、制度ができあかって40年も経つと、

どうしても制度のあることが肖たり|拘のよ

うになってきてしまいます。この制度は甲、

に医療賞の助成を行うものではなく、その

原点は研究覧

輩方が身体の紺織などを提供することに

よって医学の発展にljに献し、その恩賞とし

て医療費助成があるのです。その多くの

方々のお蔭で、私たちは生きているのでは

なくで生かされていまず。ぜひ会は一

人･人が慈悲の心で、感謝の心で、友の会

を支えていただけたらと思います。

　

膠原病に対する医療の進歩は目党まし

く、この病気でお亡くなりになるみは本肖

に少なくなりました。ﾕ

　

しかし、今後も膠原

病は間引こは治らない病気であることは変

わらないと思いますので、膠原病患??の皆

さんは、それぞれの生き方を考えなければ

いけません。よって今後の難病対策の1水

柱ぱ医療と福祉”だと思います。例えば、

膠原病患者でも就労して、税金を納めて社

会に迷元していくことは、吐会令休として

も入りJな視点です。難病患者の就労を支援

していくような施策の実現は、インター

ネットではできません。やはり患者自身が

心接声をllげていかなければなりません。

　

今後も膠原病友の会が行わなければいけ

ない活動は必ずありますヶ今も片も人と人

との関係を人切にして、友の会の新たな第

一歩を蹄み出されることを人いに!りj待して

います、

埼玉県支部長の佐藤喜代子さんと（埼玉県障害者交流センターにて）

９
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全国膠原病友の会　設立の記（昭和46年～47年分抜粋）

年月日 膠原病友の会の動き

昭和46年

(1971年)

４月 森田かよ子、リウマチから膠原病に病名が替わ引慎天堂306号

室入院中に､（財）保健事業団､理事長大渡順二氏のご協力で「難

病友の会連絡会」の発起人会案内が届き、この時から難病運動

に拘わる。

４月13日 第３回難連会で河野千寿子氏と巡り合う。

４月15日 「膠原病友の会」設立発起入会を横浜市の河野宅にて（森田､河野）

全国組織として準備始まる。保健同入社の西来、菊池氏のご指

導のもとに専門医の協力態勢も進められる。「設立趣意書」素案、

森田～河野～大渡氏へと修正されマスコミに配布。

５月 順天堂医大の塩川優一・橋本博史先生、

東大物療内科の勝田保男先生、

慶応医学部内科の本間光夫先生、

専門医として顧問受理。

６月11日 横浜市の河野宅にて

出席者10名、会員40名で

「膠原病友の会」は結成。

７月22日 第１回陳情書を斎藤厚生大臣に河野・森田代表が手渡し訴えを

する。９月号『暮らしと健康』に「病気に生きる」テーマ「友

の会をつくりあげた膠原病患者」として河野、森田紹介される。

９月５日 朝日新聞に「ふえている膠原病」と紹介。

９月20日 第１回会員名簿を発行。(163名）

11月28日 東京主婦達会館にて「膠原病友の会」設立結成大会を開催。

昭和47年

(1972年)

３月 「膠原病手帳」・「私の訴え」を発行

３月31日 第２回会員名簿を発行。1345名）

全国の患者から相談電話と手紙の対応に苦慮

４月１日 全国膠原病友の会と名称を改める

４月10日 全国難病連絡協議会設立大会を開催

(日本看護協会会館にて)

11月21日 本部事務局を寺山ゑみ氏宅に移転

○昭和47年10月

　　

特定疾患対策懇談会は、難病としてスモン・ベーチェット・重症筋無力症・全身性エリ

　　

テマトーデス等の８疾患を指定、「難病対策要綱」まとまる。

○昭和47年度の全身性エリテマトーデス研究班長に京都大学教授の深瀬政市先生ほか26名

　

で編成
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『東北訪問・被災支部懇談会』

　　

平成24年11月３日～５日
〔報告：大黒宏司(副会長)〕

１１

　

ず成24年１□ｊ３日から５川にかけて、

本部災害対策･jf業の一環として、東北訪問

および被災jと部との懇談会を行いました｡

スケジュールは以ﾄﾞの通りです

　　　　

≪スケジュール≫

第１日目〔11月３日（土・祝）〕

　　　

福島県における原発の影響を視察

　　　

（12～13ページを参照ください）

第２日目〔11月４日（日）〕

　　　

被災支部との懇談会

　　　

（16～23ページを参照ください）

第３日目〔11月５日（月）〕

　　　

福島～宮城県の津波の影響を視察

　　　

（14～15ページを参照ください）

　

束日本人震災からもうすぐ２年が経とう

としています、未曽行の災害も目常乍活の

巾で、多くの.方は過去の出来桐こなってし

まっているかもしれません、しかし、被災

地からぱこれからが本肖の復興に向けて

の対策が必要な時期だ”という声がありま

す、残念ながら被災地とその他の地域で意

識の格差が広がっているのかもしれません

　

また「膠原」166り･にも記したように、

被災地からの声としでとにかく忘れない

でほしい”と訴えられる方も多くおられま

す、この声ぱ被災地ではまだまだ束目本

人雲災は終わっていない”というりJ実な思

いとともに、“足非この教訓を今後に活か

してほしい¨という仲闘へのメッセージだ

と思っています、
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〔東北訪問参加本部役員〕写真左より

　

・渡遜善広

　　

（運営委員：福島県）

　

・大黒宏司

　　

（副会長

　

：大阪府）

　

・森

　

幸子

　　

（会長

　　

：滋賀県）

　

・阿波連のリ子（運営委員：沖縄県）

　

今川の束北訪問は、束日本人震災からの

後興を人きく妨げている原発の影絆と沖波

の影響の現状を撹察し、被災地の方々の生

活の困難さを確認することを目指しまし

た｡

　

また、被災支部の方々との懇談をもつ

ことで、雲災肖時の状況を丙確認し、現住

の被災による影響についても意見交換をし

ました。さらに今後の災害対策について、

友の会として本部と支部が連携しながら、

どのようにして対策を進めていくべきかを

皆さんで共ｲj‘しあいました。

　

釧口|、急なお誘いにも関わらず参加いた

だいた被災３支部の方々にお礼を申しあげ

ます。また残念ながら不参h＼＼であった岩『

県支部とも、別の機会に意見交換ができれ

ばと吋えています



１２

　

東北訪問

〔第1日目工程〕

　

地点５

(飯坂温泉)

地点１

(郡山駅)

㎜

第１日目

　

福島・郡山駅より福島第一原発に向けて

地点１⇒地点２（原発）⇒地点５

地点１（郡山駅）：線量計

地点４

地点２

(原発)

地点３

郡山駅前

１～線量計が街中に

１時間当たり

　

約０．２マイクロ

　

シーベルト

　

(日本平均では

　　

約０．１程度)

※郡山はそれほど

　

高くない

　

前ページ町百のﾉt岫IS役ほの４人で、集1I

場所である郡山駅（地点１）より束京心.ﾉJ

柵烏第-原発（地点２）に向かい、どの地

点まで近づけるかを如認しました

　

まず国

道288 ■'}線を束に向かいましたが、地点

３（原発より20km付近）で通行111めとな

りました

　

さらに田逆□４廿線へ辻回し

ましたが、地点４で通行111めとなりました

地点３（国道288号線）：通行止め

除染作業：各地で行われているものの進んでるとは思えない



道路のひび割れ：国道ですらひび割れたまま

地点４（国道114号線）：通行止め

大きな家も立ち入り禁止

　

第川目はi9,1島第一原発へ向かいました

が、驚戒区域の外側であっても、国逆はひ

び割れたままで人もほ肖たりません

　

たま

に猫やイタチなどの小動物がいるだけです

　

稲荷神桂のように人破した建物もありま

すか、ほとんどの家屋は外部に壊れた形跡

はありません

　

住むことができる家であっ

ても、線峨か鳥く住むことかできません

　

地点３から国逆1 14 弓線に迂川したも

のの、地点４で通行111め福島第-原発へ

は近づけませんでした．

　　

地点４では１時間当たりの線量は

　　

なんと２４マイクロシーベルト！

　

地点４には汽新しく人きな保育所があり

ましたが、もちろん使われてはいません

稲荷神社も壊れたまま

　

放射線はほえないので町汽には町りませ

んが、その静まりかえった様自よとても介

妙に思えます

　

綺艇な家川をみるたびに、

とても残念に思えました

　

地点４に人きな保介所があることから、

j!どもも多くいたのでしょうが、友達もバ

ラバラになったことでしょう

　

町は壊れ、

榎興の兆しはまだまだ遠い感じがしました
１３
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東北訪問

　

第３日目

　

福島・相馬市より沿岸部を北上し宮城県へ

〔第３日目工程〕相馬市・松川浦⇒新地駅⇒坂元駅⇒山下駅（地図を参照ください）
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７り 松川浦

　

束日本人震災の特徴として、地震そのも

のよりも沖波による被害がμ人なものでし

た、第３日目は津波の影響の現状を知るた

めに、まず福島県沿岸部の舷I芯巾・松川浦

を目桁し、そこから沿岸を常磐線に沿って

北llし、鉄路の現状を撹察しました。

　

ヽﾄﾞ成24年10 ij 日口の読売新聞によ

ると、束目本人震災の影響によって鉄道の

うち８路線の計304 kmがまだ不通である

ということです

　

鉄道は私たちの最も身近

な交通１段であり、病院へ通院するf段と

しても欠かせないものです。［復興］のた

めにも鉄逆の復|目は非常に屯要になります

　

今回の視察では被害が人:きく、すでに内

陸への移設が決まっている常磐線の新地駅

（福島県）・坂玩駅（宮城県）・山ﾄﾞ駅（宮

城県）を中心に状況を確認しました

松川浦の状況：鉄筋建築は一階部分が壊れ、木造建築は基礎のみが残る

　　　　　　　　　　　　　　　　　

一一一一‥-一一



新地駅周辺の状況：駅や線路は跡形もない、町全体が壊滅状態。

坂元駅の状況：駅舎は消滅し、駅の周りにほとんど建物がない。

山下駅の状況：駅舎はかろうじて存在、周りの家は一階部分が崩壊。

～-～．へ

こ~．、、～

　

原発地域の静けさとは逆に、津波被害地

域には人聖ダンプカーが行きかっていま

すっ今後、道路や護岸のに川よ進んでいく

と思われますが、残念ながら家川のほとん

どは流されてしまい荒れ地となっていま

す

　

町令体が広範闘に壊滅状態になってい

る地域もあります

　

人々が戻ってきて街が

作られるのは、いつになるのでしょうか､‥

ニﾚ一／ダ

　

今川撹察した駅の移設には、これから３

年以llかかるとｊいます、新駅周辺に新た

な街を作る計画だそうですが、これまでの

人目流出のスピードはｊ想以llだそうで

す。やはりyU巾のない街は不便なのです。

　

これまで慣れ親しんだll地の復興を凛し

も願っていることでしょう、しかし、その

逆のりは険しいとにわざるを得ません。
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東北訪問

　

第２日目

　

被災支部懇談会の概要報告〔前篇〕

　

東北訪問第２日目の11月４日（日）

には福島県において、被災支部（今回は

宮城・福島・茨城の各支部が参加）と本

部役員との懇談会を開催いたしました。

　

今回あらためて、①被災時にはどのよ

うな困難が生じたのかを被災された方々

から伺い、②今後の災害に備えてどのよ

うな心構えが必要かを確認し、③災害時

に本部と支部がどのような連携を取るべ

◆被災時に何か起こったのか

（宮城県支部）支倉支部長
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仕まいは仙台巾占債区で、周りには壊れ

たお家もありましたが、やい我が家は人丈

人でした。水は出ましたので、自宅で過ご

すことができました。地元で被災したので

帰宅することができましたが、外に出てい

たなら帰宅できたかどうかは分かりません。

　

砺:話が10日間くらい不通で、連絡が取

きかについて話し合いました。

　

懇談会は内容が濃かったために、今回

は①についての概要を記し、②③につい

ては次回の機関誌に掲載いたします。

〔懇談会参加者〕

　

(宮城県支部)支倉支部長、内海さん

　

(福島県支部)高橋支部長、須藤さん

　

(茨城県支部)千葉支部長

　

(本部)森、大黒、渡遁、阿波連

　

食料品の調達なども並ばなくてはいけな

いことも多くありましたが、私は並ぶこと

ができないので、代わりにご近所の方が並

んで食料を持ってきてくれることもあり、

非常に心強かったです。やはり、このよう

な‘lf態の時は町内会はありかたいと思いま

した。

　

通院は交通が不便になり、バスもいつ来

るか分からないので、往復タクシーで行き

ました、お薬は一週間分位しかもらえず、

処方１をもらって帰ってきたら近所の薬局

が閉まっており、別の薬局に行く必要があ

りました。特殊なお薬を服川しておられる

方も多いので、本当に遠くまでもらいに行

く必要があった方もおられます。

れずに心配をお掛けしました。私を探しに

　

（宮城県支部）内海さん

きてくれた方もおられました。ラジオは乾

司:池を入れていなかったので聞くことがで

きず、何も情報が入ってこなかったことが

一揖怖かったことです。また、ガスが出な

いことで随分苫労しました。周りで壊れて

いるお家も多かったので、ガスが戻ってく

るまで時問がかかったのだと思います。



　

私は６年前から人工透析を行っており、

私か被災したのも透析中でした。透析病院

では日頃から避難訓練を行っており、地震

が起きた時は先ず透析のためのチューブを

各自で押さえていて、年配の方から針を抜

いて処|汽をしてもらいました。その日は雪

が降っており、私たちは透析巾はパジャマ

ですので、コートや毛布を持って外に出ま

した。私は自宅が近かったので歩いて帰宅

しました。建物は大丈夫でしたが、自宅内

は瀬戸物などがメチャクチャな状態になっ

ていました。

　

その後の透析は、透析病院としてセン

ターの吐会保険病院で行いましたが、まず

はガソリンがないと行けない状況になりま

した、また、社会保険病院では割り当てが

決まっていて、いつもは６時間透析を行っ

ていますが、2.5時間しか透析を受けるこ

とができませんでした。雪の降る中を夜の

９時から11時半過ぎまで透析をして帰っ

てくるようなことが数回ありました。昼夜

休みなく、透析を行っていたのだと思いま

す。また、通常は一目おきに透析を行いま

すが、それもできませんでした。透析の時

間も川数も減ったので、食ぺ物や飲み物に

は注意しました。

　

その後はいつもの病院で透析を受けるこ

とができるようになりましたが、透析は水

も多く使いますし、電気も使うので、私た

ちは被災後も透析のできる病院があっただ

けでもラッキーだったように思います。

　

また、ガソリンを入れるのはとても人変

でした。最初は何もわからずに５時間ほど

並びましたが、それでも入れてもらえるか

どうかは分かりませんでした。しかも、人

れてもらえても満タンということはありま

せんでした。その後は巾役所からカードを

もらってくることで緊急1 1(として扱ってく

れたので、優先的にガソリンを入れてもら

えるようになりました。

（福島県支部）高橋支部長

　

震災の際は自宅で母親とl大でこたつに

入ってテレビを見ていました。最初はめま

いがしたのかと思いましたが、カタカタと

揺れてきたので、こたつの中にもぐって、

そこからテレビを眺めていました。･;仙ヽに

も、私のところは電気は消えませんでした。

川りからは物が壊れるような人きな肖がし

てきましたが、こたつの中だと死にはしな

いだろうとテレビはずっと昆ていました。

すると沖波のすごい映像が映って、神様に

祈る思いでした。

　

揺れがおさまってから、こたつの中から

出ると、家の中は｢□

玄関も開けることができずに外にも出られ

ない状態でした。ようやく玄関を片付けて

外に出てみると町が降って来ました。その

日は午後６時からHJでしたので、母を弟

の家にあずけて、徒歩で職場に向かいまし

た。職場の温泉施設でも壊れているところ

の後片付けを、余震が続いている中で、座

布団をかぶって行いました。

　

ないなことには、家の川りの逆路は比較

的ひび割れも少なく、11Cのガソリンは満タ
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ンにしていたのでガソリンの心配はなく、

　

ず、もうすぐ自宅であるという事情を説明

水が一週間くらい出なかったのですが、水

　　

して、ようやく午後７時ｙごろに着きま

がllこまらなかった地域の行政センターまで

　　

した。自宅は4U気かっかず貞っ暗でした。

巾で毎日水をもらいに行ってました。ただ

　

沖波の跡で白宅付近まで冷蔵庫や11{が流れ

し、福島第一原発が爆発して逃げなければ

　

て来ていてビックリしました。幸いにも津

いけない可能性が出てきたので、車で避難

　

波は我が家の下前でIllまったため、家の中

することを=弩えなければならなくなりまし

　　

には水は入ってきませんでしたが、家の中

た。片道250kiiiの奥会津に生まれ故郷が

　

はすごい状態だったので、犬を白分の卯こ

あり親戚がいるので、そこまでの片逆のが

　

乗せて、薬と着替えなどを持って、妹のア

ソリンを残して、毎日の仕訓こは自転･1(で

　

パートに私とけと犬とで一時避難をしまし

通っていました。3.98マイクロジーベル

　

た。原発から自宅までが34 kmだったの

卜という放送を聞きながら、それがどのく

　　

で危ないだろうということで、妹のところ

らい危険な放射線lltかも分からないで、マ

　　

にしばらく居ようということになりました。

スクも帽子もしないで自転巾で行っていた

　　　

しかし、父が人院している病院でもガソ

ので、今考えるとすごく恐ろしいことだと

　　

リンがなくて石護帥さんも来ることができ

いう気がします。

　　　　　　　　　　　　　

ず、薬も川かないので、３月16日に強制

　

食事に関しては、生協の冷凍食品をいっ

　　

退院になりました。抜糸したばかりで状態

ぱい買い込んで冷蔵庫の中に満タンに入っ

　　

も悪かったので、傷口の治りも遅かったで

ていて野菜もあったので、姻:気がずっと

　

す。それから埼kの親戚の家で一ヵ月ほど

通っていたおかげで冷蔵庫が使えたため、

　　

叱活になりました。埼Iﾐの病院で私のお薬

ほとんど不自由は感じませんでした。;U気

　

も一ヵ月分出してもらうことができまし

が使えたのは、本肖に良かったと思います。

　

た。私の場合は自分よりも父の病状の方が

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

心配で、気を張っていた状態なので、何と

(福島県支部)須藤さん

　　　　　　　　　　

か無我夢中で乗りりJつたという感じです。

　

私は震災のとき、父が人院していたので

　

避難先によっては福島県内のナンバーの巾

病室にいました

　

すごい揺れだったので、

　

は敬述されたという話を間くと心が痛みま

私は点滴台を押さえて、パニックになった

　　

したが、私か避難した先の埼1ﾐ県の方々に

川:の背中をさすりながら揺れがおさまるの

　　

は非常に良くしてもらいました。

を待っていました。テレビからは津波の映

　　　

また、父は人口川門だったので、埼Kに

像が流れてきて、これは本当のことなのか

　

行くまでは水がなくて、処置が結構たいへ

とビックリしました。なかなか揺れもおさ

　　

んでした。水を汲みにいくのも私は関節が

まりませんでした。

　　　　　　　　　　　　

すごく痛かったのですが、水がないと生活

　

午後５時過ぎに病院を出て自宅に向かっ

　　

ができないので、放射線;1tが高いことも令

たのですが、逆路は渋滞で、津波の影絆で

　

然知らずに、何時間も外に並んで水を汲ん

通れない逆もありました。自宅の近くまで

　

でいました。それは本当にたいへんでした。

は来れたものの、やはり津波の影響で通れ

　　

自宅は応急処1;゛1をして住める状態では



あったのですが、半壊だったので、１年８ヵ

月が経って、ようやく大llさんに来ていた

だいている状況です。

（茨城県支部）千葉支部長

　

私は、1ﾓ人と自宅で地元議員質疑の国会

中継を昆ている時でした。揺れが静かだか

ら人丈人だろうとじっとしていたら、突然

の大きな揺れが、それも長く感じられ1ﾐ人

と慌てて庭に飛び出しました。

　

外は、?U柱が今にも頭に倒れそうに揺れ、

近所の屋根瓦はパラパラと落ちるのを目の

肖たりにし、とても怖かったです。

　

揺れがおさまり家に入ると、それはそ

れはドラマの一場而ではないかと思うほ

ど、家の中はへこんだ鍋や割れた食器など

が散乱し、居間の本箱からは本や占類が落

ち、「これはいったいどこにあったんだっ

け」と元の場所さえ分からなくなる始末で

した。壁もひびが入っていました。水逆も

電気も止まり、やっと冷静さを収り戻し、

とにかく出来ることをしなきゃと動き始め

ました。

　

私は、いつも一ヵ月分アルカリイオン

水をダンボールで買い置きしていたので、

ペットボトル２本ずつご近所に分け、また、

炊飯器も;U気釜とガス釜をその時に応じ使

川していたので、幸いプロパンガスが使え

たからご飯を何度も焚き、おにぎりを作っ

てご近所に配りました。特にj供さんのい

る家はとても喜び、大人だけの家は「いつ

ものご飯がこんなにおいしいとは思わな

かった」と治ま｀れ、役に政てた事に安堵し

ました。

　

近くの巾民センターでは、男の方々が拝

戸水の出る家から水を運び、もらいに来る

町内の大に分けていました。少し落ち着い

た頃スーパーに行くのですが、スーパーの

人井は落ち、外での販売で凄い行列となっ

て物がありません。買えたとしても一人１

佃のパンとカップラーメンでした。買える

大はいいけれど買えない大もいました。色

んなことが錯綜し、それに振り回され勁揺

している時も余震は続き、また人きな地震

が来るのではと落ち着きませんでした。電

池も買えずラジオも聞けず情報が無いとい

うことは、本当に不安でなりませんでした。

　

もちろん灯油もなく、とても寒かったで

す。私達は寒冷に弱い病です。強皮症の私

はレイノーが特にひどく、それが一揖や

かったです。飲み薬は足りていました。

　

小、中学校では、「親が迎えに来なけれ

ば帰宅させない」との事、娘は、仕事先よ

り20分で行ける所も信号機が作動しない

ので、逆路は大渋滞となっており６時間か

かったとメールが入りました。お子さんを

持つ親御さんにとっては大変だったのでは

ないでしょうか。

　

県内もそうですが、水戸市内も場所によ

り様々ですが、幸いにも私の所は２「目」の

皮には電気は点きました。水道はμごろで

した。七話は４，５日使えず、ガソリンと

灯油は長時間並びますが、なくて入れても

らえず入れてもらえてもほんの僅かでし

た。燃料を杖んだトラックが入って来ない

との事、道路亀裂によりなかなか来れな

かったようでした。

　

でも、後になり考えると自転巾は小回り

がきくし、燃料もいらないので被災の時は

便利ではないかと感じました。勿論地面が

揺れると怖いのですが、一家に１台自転車

は必需品だと思っています。

１９
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また、あの日以来、ＬＥＤの懐中7U:灯や

手回しつきラジオと携帯充;=LI器を買い求

め、玄関先には避難川リュックを設置し、

しっかりと「薬と友の会防災手帳とカイ

ロ、マスク」を入れています。就寝時もい

つ来るか分からない地震に備えパジャマで

なく、トレーナーで寝起きしています。

　

そして、１年９ヵ月、未だに毎日のごと

く地震はおきております。「災害は忘れた

頃にやって来る」といいますが、茨城の数

十倍である東北の方達もあの悲しみ・やさ・

怖さは一生忘れる事がないでしょう。

（福島県支部・本部運営委員）渡遺さん

　

私は、セルフのガソリンスタンドで被災

しました。給油をする直前に携帯が鳴りま

した。最初は緊急地震速報ということがわ

からなかったのですが、給油をしている全

員の携帯が一斉に鳴って、そして地震が起

きました。ガソリンスタンドの屋根が折

れそうなくらい揺れていたの

で、車を残して安全なところ

へ避難していました。揺れが

おさまってからガソリンを満

タンにして、まず事務所に向

かおうと思いましたが、帰る

途中で道路脇のＧ塀が倒れて

いるのを見て、実家の石塀か

心配になり、先に実家へ行き

倒れた石塀を道路脇に寄せました。

　

地震直後に思ったことは福島が震源地に

なることは少ないので、ここ（郡山）がこ

れだけ揺れたなら震源地はどうなっている

のだろうということでした。あっという間

に空か真つ暗になって雪が吹雪きました。

後から話しで聞くとその時津波が来たそう

ですっ

　

郡山地区は停電が少なかったようです

が、信吋機は一部しか動いていませんでし

た。地震の影響で段差ができ通行できない

道路も多かったです。ライフラインですが、

自分の住んでいるところは、水道（飲料水）

はダメでしたが、片戸水（生活用水）は人

丈夫でした。ガスはプロパンだったので使

えました。実家は道路のガス管が壊れたよ

うなので、栓を閉めてガス会社に連絡した

のですが、なかなか来てもらえず、他の家

の修理をしていたガス会社の方に幸運にも

修理をお願いすることができました。

　

森会長に連絡をしたのが震災後30分く

らい経ったときで、翌日の岐阜県での「難

病センター研究会」にぱ行けそうにない”

と返事してから、その後はなかなか連絡が

できなくなってしまいました。

　

薬に関しては受診したばかりだったの

で、助かりました。



◆被災支部懇談会に参加して

　

(感想文)

（宮城県支部）支倉支部長

　

11月３口、４日と福島県飯坂温泉で開

催された本部主催の束日木大震災被災地撹

察及び懇談会に肖支部の内海忠美ｆさんと

参加してきました。内海さんは震災当口透

析の頁最中でした。また、その後も透析の

実施にII労されました。また、沿岸部の女

川、石巻にご親戚がおられ当時ガソリンの

ない中、安否確認に石巻の各避難所を探し

川った経験を持ちます。そんな経験をした

方がたくさんいます。

　

懇談会でも各支部の安否確認の困難さが

議案に出ましたが、あの何もない中で安否

確認のハガキを支部会員の皆さんに送った

各支部の皆さんの対応には頭が‾ドがりま

す。宮城県支部では残念ながらできません

でした。沿岸部の会員さんに?a話確認した

のは４月になってからです。

　

ライフラインが通っていない中、本当は

何かできたんだろう、何をしなくてはいけ

なかったんだろうと今も頭をよぎります。

今後の課題です。混乱している状況の中で

何かできるのか、どうしたら薬や医療の情

報を伝えられるのか、まだまだ検討するこ

とはたくさんあります。遠方より当口病院

に通院していて帰宅困難になり、避難所に

滞在を余儀なくされた会員さんもいます。

そういうこともありえるのです。よく公助、

共助、自助の三助といいますが、行政、本

部、支部、個人と少しでも被害が少なくな

るようにお互いに心構えをして常備してお

くことが人切ではないでしょうか？

　

本部とともに皆さんもぜひ丙確認してく

ださい。未だに復興はなかなか進まず、心

が癒えていない方がたくさんおられます。

忘れないでいただきたいです。本部より被

災地支部に臨時に送付された会報「膠原」

は会員の皆さんに人変心強かったです。そ

れ以外にも不安の中で会員、いや患者、家

族、関係相こ必要な正しい医療情報など、

いざというとき少しでも不安を解消できる

ようにlitく正確に確実に頻回に必唆な情報

を伝えられるラジオなどの伝達手段をりJ望

します。

（福島県支部）高橋支部長

　

去る11月４日、束口本人震災の被災４

県（岩于は不参加）の支部長と被災した会

員さん、それと本部の役員で福島巾飯坂温

泉のホテルにて会議が行われ、福島県支部

からは私と本部役員の渡釜さん、会八の須

藤さんの三人が参力【|しました、本部の役ぱ

は前日に福島第一原発の警戒区域を視察、

その様子をび貞撮影して下さいました。当

事者でありながら、私は津波の被害に遭っ

た地域も、原発の影響で避難を余儀なくさ

れた人達の故郷も目にすることなく今日に

至った事を申し訳なく思いながら参加しま

した。

　

震災当「1の様」の聞き取りに始まり、支

部として会八さんの安否確認の方法や、震

災後の患者会としての活動等について、本

部からの質問に対する支部としての収り紺

み方などについて、忌憚のない意見の交換

をさせていただきました。特に震災時に病

院に通院しなければならない状況におかれ

ていた人達の現状は大変なものがあったと

いう事を、避難した会員さんの言葉で詰っ

て頂けた小は意味のある小でした。各支部

21
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の安否確認のやり方を聞いていると、福島

　

て、現地の回復状況視察とともに被災当事

県支部は、被害の大きかった地区に会員さ

　　

行の話を参考にする事が目的でした。

んが少なかった事もあって、きめの細かい

　　

私は前日の３日、その２日前まで発熱

サポートをしていなかったことを感じさせ

　　

していましたが、抗生剤を飲み、何とか出

られましたレ東京電力福島第一原発の放射

　

発できました、茨城からは隣県だというの

能湘れの事故に遭遇して、自分の気持ちも

　　

にＪＲだと４川も乗り換えが必唆でした

萎えていたとはいえ、会員さんに対しての

　

が、1二于い具削こ鳥速バスが水戸～宇都宮

心遣いが不足していたのではなかったかと

　　

間にあったので、宇部宮から束北新幹線に

改めて恥ずかしい心持を抱きました。

　　　　

乗巾して柵島まで行き、その後ローカル線

　

震災後の友の会の活動についての意見交

　

で終点飯坂へ行きました。日中は、風もな

換では、福島県支:部としては、本部と各県

　　

く暖かかったのですが、夕方になると、さ

支部からの支援のお陰で、何とか例年に近

　

すかに肌を剌す寒さでした。

い活動が出来たlfを報告させていただきま

　　　

たまたま行った場所がそうなのか、意外

した。この会議を通して感じさせられたりf

　　

と震災の被杵は少ないように見えました。

は、患者会の役員として自分は少し第で者

　

そして、次々と出席者が到着。福島被災の

的な行動に終始していたのではないだろう

　　

会輿、寓城の支部長・剛支部長、また、すっ

かと深く反省しました。

　　　　　　　　　　　

かり啼くなった午後６時過ぎになって、本

　

本部の役員の方々みたいに、この度の様

　

部から森会長、大黒副会長、沖繩の阿波辿

な災害に遭遇した時の友の会の役割とし

　

運営委貝、福島の難連副会長の渡這運営委

て、「会員の安否確認と共にその後の生活

　

員が、被災地の視察後にホテル到着となり

や医療環境の整備をどうしたらいいのか」

　

ました。この日の宿泊先は家庭的な雰囲気

と、親身になって考え、深い慈悲の気持ち

　　

のホテルでした｡

を持ち行動に移して行く事が出来る様な患

　　

翌4「1、ホテルを変えて、福島県の高橋

者会の役員でありたいと、改めて考えさせ

　

支部長がこの目の朝に到着、午前10時か

られました。

　　　　　　　　　　　　　　　

ら午後４時まで、密度の濃い熱の入った会

　

杵何事もなく療養生活を送る嘔が出来る

　

議が行われました、本部から、|珈」の被災

様に友の会の果たす役割とはどうあるべき

　

地の行ける所まで行った現地視察映像で現

なのか、一緒に考え行勤していくために本

　

状を見ました。１年ｙ以上過ぎても殺伐と

部の存在の人きさを改めて感じさせられる

　　

した風景と目に見えない原発の恐怖。大っ

一日でした。

　　　　　　　　　　　　　　　

子一人いない風景に思わず胸がつまりまし

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

た。

（茨城県支部）千葉支部長

　

日月４口、福烏県飯坂温泉において、

　　

会議の中で話された震災肖時の状況を次

被災４県（岩手、宮城、臨島、茨城）と本

　

に記します。今後の皆さんの災害対策に役

部との「被災支部懇談会」が行われました。

　　

立てていただければと思います。

これは今後起こるかもしれない災害に備え

　

○福島は震災だけでなく原発の被11fもあ



　

り、どこに避難したかさえ分からない

　

大もいる。

○日に見えない原発の恐怖が伝えられた。

○ガソリンがなく、病院に行くのが人変

　

だった。雪の中、通院し、透析したこ

　

ともあった。

○寓城では電話がつながらず、町内のあり

　

がたさを感じた。

○薬は１週間分しかもらえず、別の薬局で

　

もらった。

○通信ｆ段の電話が、場所によってはつ

　

なかった所もあったが、どこの県も使

　

えなかった。安否確認の連絡もとれず、

　

ガスも使えず、乾電池もなく、情報が

　

得られなかった。

○各県で、スーパーに飲料水、食品、|｣川

　

品等がなかった。ガソリン・灯油も不

　

に入らず、何時間も並んで予に入って

　

も購人できる量が少ないので、寒さは

　

病人にはとても辛かった。

○茨城からは地元新聞の記録写貞集を持

　

参。落ちた橘や大洗港の渦を巻きなが

　

ら岸に向かう津波、地面の液状化、鳥

　

速逆路の勉裂、JRの勝川～水戸間の宙

　

に浮いてしまった線路の写真など。

○その後、つくば市に避難していた福島

　

の大が日本最人ど言われる竜巻に追い、

　　

l度も避難するという悲惨なことも

　

あった。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

以I-.

足解消の糸口を、依然として見いだせずにいる。東電原発事故被災病院協議会が13日、福

島市内で開いた会合では、いわき市内の病院関係者らから、医師や看護師などの不足を訴

える声が相次いだ。募集を掛けても最近では問い合わせすらないといい、診療所への移行

に踏み切るケースも出始めた。「５年後に医療提供体制を維持できるのか」と危惧する関係

者もいた。

　

同日の会合には、南相馬市やいわき市など、福島第１原発の周辺にある16病院と１団体

が参加した。

　

いわき市内のある病院では、昨年３月の原発事故後の一時期、医師や看護師の４分の３

が避難した。この病院の担当者は「現在では１－２割が戻ったが、病院としての機能を維

持できない」と述べ、診療所への移行を決断したことを明らかにした。「院長は当初、廃院

もやむなしと考えていたが、地域からの要望もあって、小さいながらもやっていこうと決

めた」と担当者は訴えた。

　

市内の別の医療関係者は「いわき市全体として、ほかの地域から医師が全く来ない。看

護師や介護職員も然り。病院では外来がにぎわっているが、入院を稼働できない。採算割

れの介護施設も増えている。何とか頑張っているが、この状態で５年後に医療提供体制を

維持できるのか」と危機感を訴えた。

　

「風評被害は、農産物だけではなくこういう所にも根強く残っている」と指摘する同市内

の病院関係者もいた。

　　

※福島の医療職、看護中心に1135人減、診療所も66施設減少（厚労省調査）
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小児膠原病部会創設記念

　

投稿記事

　

子どものリウマチ・膠原病と炎症

　

～老小児科医の歴史証人としての雑感

横田俊平先生(横浜市立大学大学院医学研究科発生成育小児医鮮)

　

小児科医の役割は、健康な子どもは健康

なまま育つよう支援すること、病気の子ど

もには最高の医療を届けること、障がいの

ある了どもには家族を含めてケア・ネット

ワークを動かすこと、この３点に尽きます。

つねにこの視点で子どもたちに接するよう

にしています。

　

子どものリウマチ・膠原病は「慢性炎症

性疾患」という分類に入るものです。最近

の95％以上は「炎症」が絡んでいます。

感染症然り、気管支喘息然り、未熟児の出

生然りです、なかでも感染症は子どもの病

気の90％以Lを占める病気です。これは

ウイルスや細菌が身体の中に入りこんだと

きに、身体は「炎症」を起こして病原体に

対抗しようとします。この状態が「感染症」

です。例えば、細菌性肺炎は病気ではあり

ます。しかし、細菌が肺の中に入り込んで

増殖を起こし細菌毒素を放出して肺組織を

破壊していこうとするときに、肺胞にいる

マクロファージが活性化して肺胞周囲を取

り巻いている毛細血管から好中球、殺菌物

質を含む血漿蛋白を肺胞内に呼び込み、感

染を起こした細菌を亡きものにしようとす

る生理的な身体反応なのです。このような

15年問にわたり炎症に関する基礎研究が

　

炎症を起こす分子として「炎症性サイトカ

著しく進歩し、またこの進歩に伴って炎症

　

イン_が見つかったのです。炎症性サイト

を抑える薬剤の開発が進みました。ところ

　　

カインが樹状細胞やマクロファージから放

で、今年のノーベル医学生理学賞は京都大

　

出されるには、複雑な過程を経る必要があ

学の山中仲弥先生がｉＰＳ細胞の研究で受

　

るのですが、この一連の炎症反応のメカニ

賞され、なぜか私たちもうれしくて鼻高々

　　

ズムを担うさまざまな細胞と分子、その連

に振舞っていますが、昨年2011年には、

　

携システムが３人のノーベル賞受賞者に

シュタインマン、ボトラー、ホフマンと３

　

より明らかにされたということなのです。

大の先生が受賞されました。この３人の

　　　

リウマチ・膠原病も炎症が持続する、あ

研究が、まさに「炎症」に関わるものであっ

　　

るいは繰り返す病気として知られていま

たのです。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

す。炎症を繰り返しているときには、それ

　

あらためて考えてみると、子どもの病気

　

が関節であれば関節は熱をもって、赤く腫



れて、そして痛みのために動かすこともで

きない。当然、子どもは学校では体育に参

加できず、登下校も一人ではできないこと

もしばしばです。そして炎症状態を放置す

る、あるいは積極的な治療が施されない場

合には、関節は短期間のうちに破壊され、

あるいは線維化かすすみ関節は拘縮し強直

化してしまいます。全身的にはだるさが強

く、食欲も落ちてしまいます。子どもにとっ

ての「炎症」とはこのようなものです。

　

さて、炎症については判らないことがま

だまだたくさんありますが、炎症を起こす

経路として少なくとも２つの流れがあるこ

とが知られています。ひとつは、何かのきっ

かけで炎症性サイトカインが過剰にかつ長

期間にわたり身体の中で放出され、そのこ

とで炎症ばかりが目立つ病気が形成されて

しまう状態です。全身型若年性特発性関節

炎（了どものリウマチ）がその代表的な例

です。他のひとつは、免疫系が絡むもので

すが、自分の身体の成分に対して抗体（自

己抗体）を作ってしまい、その自己抗体は

身体内の抗原と結合して免疫複合体を作

り、その処理がうまくいかないために腎臓

や血管壁に沈着を起こし、沈着部位を中心

に炎症が起こるというものです。この代表

的な例が全身性エリテマトーデスです。多

くのリウマチ膠原病は、両方の経路が複雑

に絡み合って形成されているのですが、大

きく２つの経路があることが解ったので、

どちらに偏っているかで治療法がまったく

異なります。前者であれば炎症性サイトカ

インを抑えることが重要で、後者であれば

免疫系に関わる免疫抑制剤を用いることに

なります。

　

炎症性サイトカインを抑える薬剤がいく

つも開発され、子どものリウマチ（若年性

特発性関節炎）を対象にして臨床試験を行

い、子どもにも使用認可を取ることができ

ました。炎症性サイトカインのうちTN F

を阻止するエンブレルとヒュミラ、I L-

６レセプターを阻ILするアクテムラ、I L

－１βを阻ILするイラリスなどです。エン

ブレルとヒュミラは関節型若年性特発性関

節炎に、アクテムラは関節型と令身型の若

年性特発性関節炎に、イラリスは、リウマ

チとは違いますがＣＡＰＳというたいへん

重篤な炎症性疾患に昨年の暮れに認可を取

ることができました。私たちにとっては、

ようやく病気と闘うための“武器”を手に

入れたことになりますし、病気の子どもた

ちには極端に言えば“命を繋ぐ手段”が開

発されたことになります。免疫抑制剤につ

いても、どの膠原病でもステロイドで様子

をみる時代はすでに終わり、メソトレキ

セート、エンドキサン、セルセプト、サン

デイミュン、プログラフなどの薬剤をいか

に組み合わせて、いかに早く免疫系の変調

をIEし、いかに早く炎症を抑え込むか、が

治療のテーマになっています。アメリカや

ヨーロッパの学会に参力日すると、引りj診断

と早期治療介人について熱い議論が交わさ

れています。国際的にも炎症抑制が大きな

テーマになっていることが判ります。

　

このような治療法が開発される前の時

代、1980年代以前に若年性特発性関節炎

になってしまった方々は、すでに40歳台、

50歳台に達していますが、“薬剤が問に

合わなかっだ世代の方々です。この年齢

になられても追々に私の外来にいらしてい

ますが、その固まってしまった手をみると

き、伸びきらない膝をみるとき、いつも無

２５
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力感に襲われます。長い間かかって腎炎を

　

混合性結合組織病、シェーグレン症候群、

ようやく克服でき、40歳を過ぎて結婚さ

　　

強皮症、ベーチェット病など大人で見られ

れた方などをみると、この方の青春を奪っ

　　

る膠原病はすべてｆどもでも発症します。

てきたのは私の不勉強の故ではないかと考

　

膠原病はすべて慢性に経過する炎症性疾患

えてしまいます。しかし、淡々と話される

　　

です。病気のｆどもに最高の医療を提供す

生活のお話はつねに前向きで、恐らくはさ

　　

るとは、一人ひとりの子どもの、その時々

まざまなご苦労の連続だったのだろうと思

　

の病状をしっかり見極めること、そして適

いますが、教えられることばかりです。そ

　

切な治療薬を使用して炎症をできるだけ早

うであれば、どんな困難があろうとこれか

　　

く収めることです。同じ病気でも、一人ひ

らのリウマチ膠原病の子どもには、新薬が

　　

とりの病状がどのような経過を取るか、そ

開発されれば成人と同時に薬剤の承認を受

　

の経過はどのようにしたら的確に把握する

けるようにしなければならないし、つねに

　　

ことができるか、そして的確な治療をどの

私たちの得た経験や知識を全国の同じ病気

　

ようにして選ぶか、小児リウマチ専門医た

の子ども達に届くように努めねばならない

　

ちはこれらの課題に向かって努力している

だろうと考える昨今です。

　　　　　　　　　　

ところですレ若い小児リウマチ医たちが。

　

子どもの３大膠原病は、（１）若年性特

　

私たちをどんどん乗り越えて、次の世界を

発性関節炎、（２）令身性エリテマトーデ

　

切り開いていってくれることを信じようと

ス、（３）若年性皮膚筋炎です。もちろん、

　

思います。

　

本年度の活動計画にも“「膠原病の子どもをもつ親の会」への支援”を挙げていま

したが、今春の法人化に伴う活動の見直しを行った結果、「親の会」を発展的に解消

し、「小児膠原病部会」を発足することになりました。

　

「小児膠原病部会」は小児期に発症しただの親御さんだけではなく、小児期に発症

した患者さん当事者、現在は成人された患者さん当事者などなど、小児膠原病に関

わる方ﾉﾏの参加をお待ちしております。どしどし「部会」への登録をお願い致します。

〔登録のご案内〕

　

・対象者…小児期に発症した当事者およびそのご家族（現在、成人された方も可）

　　　　　　

その他、小児膠原病の情報を欲しい方など、小児膠原病に関わる方ﾉﾏ

　

・登録方法…○ホームページからの登録（http://ｗｗｗ.kougen.ｏrg/）

　　　　　　　

○ハガキもしくは封書による登録

　　　　　　　　

〔氏名、住所、電話番号、所属支部名、関係（当事者本人・ご家族・その他）、

　　　　　　　　　

「小児膠原病部会登録希望」と記載のうえ、下記まで郵送ください。〕

　　　　　　　　

〒102-0071

　

東京都千代田区富士見2-4-9-203

　

全国膠原病友の会事務局宛

　　　　　　　

○ＦＡＸによる登録

　　　　　　　　

（上記〔

　

〕内を記載のうえ、03-3288-0722までFAXください。）

　　　　　　　

※申し訳ございませんが、電話による登録は受け付けておりません。

　

・内容…登録いただいた方には、機関誌「膠原」の付録として、不定期に

　　　　　　

「小児膠原病部会」のニュースレターを郵送いたします。



ﾉ｣兄屈lil習房新包吝B会嘆1遥証言羅5寅会(:7)ご卿引プS〕

＜関西ブロック主催〉

日時：平成２５年３月１０日（日）１３：○○～１６：００

場所：クレオ大阪西（大阪市男女協同参画センター西部館）２階研修室

　　　

〒５５４-○０１２

　

大阪市此花区西九条６-１-２０

　　　

ＪＲ環状線西九条駅より徒歩３分（ＪＲ大阪駅より約１０分）

　　　

電話:０６-６４６０-７８００

講師：むらだ小児科

　

院長

　

村田卓士先生

演題：未定

問合せ先：関西ブロック事務局

　　　

〒６５０-○０２４

　

神戸市中央区海岸通り２８-１００９

　

横川意音

　　　

電話:078-331-5444

　　　

メール:kansai.b@with.memail.jp

　　　　　　　

（件名に「小児医療講演」と明記して下さい）

（詳細は２月発行予定の関西ブロック版［明日への道JNO］２９号にて

お知らせいたします）
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沖縄美ら海（ちゅらうみ）水族館

　

全国膠原病友の会沖繩県支部は、平成

10年４月19［に令国細織に加わりました。

　

それまではクリニックがiﾐ体となり医療

者が中心のグループでした。

　

平成10年に全国細織に力日人してからは

患者自身が運営する自助グループとなり、

今年で15年目を迎えます。15年を振り

返り、多くの先輩方がご尽カドさり、今に

至っております。

　

沖繩県は離印刻がゆえ、情報の少なさや

病気に対する理解の低さなど、多くの問題

を抱えておりました。情報を多く得る為、

先輩方がまず于掛けた訓こ、機関誌「ゆう

な」を年に二回発行するりぶがありました。

沖縄県内の膠原病患者への情報発信のツー

ルとして、今も人変重要な活動の一つと

なっております、それから、毎月第1日曜

日（県中央保健所にて）交流会を行ってお

ります。いつでも同じ場所・同じ､時間に仲

間が必ずいる事、その事を広く周知する事

で新しい患者さんが毎Jj交流会に参加でき

るようになっています。

　

ここで沖繩県支部の素敵なところをア

ピールさせてドさい。

　

何といっても運営委はの仲が良く、平均

年齢44.5歳と比較的片い（笑）事もあり、

活動も活発になってきています。運営委ほ

会も少しおしゃれなCAFEを利川し、楽

しみながらモチベーションをllげるように

しています。

　

また、機関誌折り込み作業等も多くの会

ほに声かけをする･jfで屁いの情報交換がで

ぎピアカウンセリングの場”ともなって

います。交流会においては、様々な性別・

年齢・疾患の方々に来てもらえるように

オーブンな雰闘気作りを心掛けています。

その甲斐あって交流会では男性や幅広い年

代の方々にも集まって罰けるようになりま

した。

　

また、交流会やお知らせ等を頻繁に支部

のブログに史新し、活動の雰囲気が共有出

来るll夫をしています。その･jfで会へ参り日

したくても参､り11できない方々（人院や交通

ｆ段がないなど）とも繋がっていけるよう

になりました。沖縄県ならではの嬉しいこ

とも沢山あります。温暖な気候での療養乍

活、本llから療養の為、冬の時期だけこち

らへ住まわれる他府県の会員さんもおられ

ます。どなたにも気軽に安心して療養して

頂けるように沖繩県支部はいつでも会を

オープンにし、皆様をお迎えしたいと思っ

ています。
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設立１５周年記念式典での講演会の講師梁広石先生と

　

お陰様で会ほ数も増え、活動も咎いパ

ワーで活発になっており、昨年7 Jjには

15川年記念式典と医療講演会を執り行う

ことができました。講師に順人唯東京江東

鳥齢者医療センター総医局長の梁広石光生

をお招きし、ご講演いただき人盛況に終え

ました。会をjとえてドさった先輩方、関係

1り・ボランティアの方々には心より感謝巾

しllげます。

　

今後の収り細みについては、まだまだ会

設立１５周年記念式典での講演の様子

1!:

の存在を知らない膠原病患行・またはご家

族、そして専門の完生方との槃がり、行政

機関との繋がりを屯点に史なる患乃会の活

発な活勁（会に人会していて良かった→Cヽ

のより処となるよう）に役八-同頑帳って

いきたいと思っています丿会は･人･人が

それぞれの環境で自分らしく素敵に輝ける

’jfを応援しながら★共に成長出来る会を目

指していますご､･

暖かな沖縄へ令国の皆さま「めんそ～れ！」

２９

｜



3０

重点活動項目の現状報告

｢難病対策・福祉施策の動向について｣

　

厚生科学審議会の第27回難病対策委員会が12月６日に開かれ、平成25年４月より

実施される″障害者総合支援法の対象となる難病の範囲″や、症例が少ない難病につい

て″医療費の助成を行う考え方″などについて議論されました。

　

当初は12月18日に開催予定の第28回難病対策委員会において最終報告をとりまと

める予定でしたが、今般の選挙などの影響により平成25年１月17日と１月25日の２

回でまとめる手順に変更されました。

◆障害者総合支援法の対象と

　

なる難病の範囲について

　

まず結論から言いますと、これまでの福

祉サービスと同様の130疾患が対象範囲

となりました。この130疾患に含まれる

膠原病関連疾患は次の通りです。

　

障害福祉サービス対象疾患（膠原病）

　

≪膠原病の中で130疾患に含まれるもの≫

全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）

強皮症

皮膚筋炎

多発性筋炎

混合性結合組織病（ＭＣＴＤ）

結節性動脈周囲炎

（結節性多発動脈炎・顕微鏡的多発血管炎）

大動脈炎症候群（高安動脈炎）

ウェゲナー肉芽腫症

ベーチェット病

悪性関節リウマチ

サルコイドーシス

アレルギー性肉芽腫性血管炎

（チャーグ・ストラウス症候群）

シェーグレン症候群

成人スティル病

側頭動脈炎

抗リン脂質抗体症候群

関節リウマチ

　

これまでの難病患者に対する福祉サービ

スは難病対策の中の“難病患者等川宅乍活

瓦援']m”で行われてきましたいしかし、

この･lf業は各巾町村が実施する義務をおっ

ていないため令国的に実施率が低く、この

貌

スが捉供されていない状況でした。

　

ヽﾄﾞ成25年4Jjより実施される“障害片

総介支援法”では、障害者和眼を持ってい

ない難病等の患片でも同法の障害福祉サー

ビスの給付対象にすることになりましだ

ただし、ここでいう「難病等」とは難病患

行のすべてを指すのではなく、障害者総々

支援法llは「治療方法が確みlしていない疾

病その他の特殊の疾病であって政令で定め

るもの」と肌定されています。つまり、雛

病令体ではなく、まずは病名が政令で指定

されなければ障害柵祉サービスは捉供され

ないことになります｡

　

今川の難病対策委口会では、この政令で

定められる病ylを捉示したということにな

りますが、現時点では暫定的な決定とされ

ています

　

その¨暫定的な決定”というあ

いまいな部分をもう少し詳しく説明させて

いただきます



◆対象疾病に入れば障害福祉

　

サービスを受けられるのか？

　

これも結論から言いますと、答えは「い

いえ」です。残念ながら障害程度区分の認

定や支給認定等の手続きが必要です。

　

障害､‘i総i’tむ剔去の施行に際し、難病患

片等が障害程度区分の認定や支給認定等の

r･続きを経て、ヽﾄﾞ成25年4Jjから円滑に

必要な障害柵祉サービスを受けられるよう

にするためには、自治体での準備期間を七

慮し、I,1･急に対象疾患を定める政令の公布

F続きを進める必要があります

　

しかし、現時点においては難病対策喬ぱ

会において、新たな邨病対策における¨医

療費助成の対象疾患の範囲等'゛の検討が引

き続き進められていることから、この範囲

も参考にして検討することとされていた障

害片総ａ尨剔去における難病等の範囲につ

いては、直ちに結論を得ることが困難な状

況にあると、厚労宵の担肖片は説明してい

ます

　

そこで、｀I吊皿)措置としでこれまでの

｢難病患片等川宅乍活むかJf業｣の対象疾

病と同し範囲として、ヽﾄﾞ成25年４川から

制峻を施行したllで、新たな難病対策にお

ける医療賞助成の対象疾患の範囲等に係る

検討を踏まえ、Ｑ直しを行うものとする"

としています

　

しかし、その後の障害片総I I ^援法の対

象疾患の'.iii'i:しの時明については、健康J‥5

との辿携をとりながら心1'1:しの時間を決め

たいとして、明ｊをしていません

　

今川の

難病対策委比

が対象疾患には入ったものの、必ずしも令

ての膠原病が対象となったわけではありま

せん。さらに、新たな州病対策における医

療費助成の対象疾患の範囲等の検討次第で

は、対象疾患が制|覗される川f能性は占定で

きません

　

μ体的な福祉サービスの申諸方法やその

サービス内容については、今後の機関､ぶ膠

原」でもお知らせしていきたいとぢえてい

第２７回難病対策委員会の様子
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ますか、現f|ﾓわかつている申詰過程とその

問題点につい

ます｡

　

しかし、今|日1の難病｡吋策委八会でも(難

病の特性というが、ケ）ままの障害程度区

分の判定では、評価が低く出てしまう、痛

みや疲れやすいなどの特性、今は屯くはな

いが無理をして悪化するといけないので行

動を控えるといった特徴などにどう配慮す

るのか｣との質問がありました。厚労省は、

現場で混乱が起きないようマニュアル等で

徹底して適卯こ判定できるようにすると答

えましたが、調介項目自体が難病患行の乍

活火態を反映したものにならない限り、な

かなか難病等の特性の配慮の周貧1徹底は難

しいのではないかと思います。

　

なお、令国衛生部災公から厚労宵への要

望として、現住の難病患1‘i等居宅乍活支援

ｙ

制度へ移行することによる影響の軽減につ

いて､障害程度区分認定の結米により、サー

ビス:ltの減少や自ｄａ批額の増額などの影

響が乍じないよう、経過措置による激変緩

和策を講じるなどの配慮をすることを求め

ています

障害者・障害児に対する福祉サービスの体系

(障害者総合支援法)(平成25年４月－)

障害福祉サービス

【介護給付】

･居宅介護

　

･重度訪問介護

･同行観護

　

･行動援護

･●讐介皿

　

･生活介護

　　　　　　　

==ふ==ふ㎜=･

(訓練等給付)

･自立訓練(機能訓練･生活訓練:

･就労移行支Ｉ

･就労継穣支援(Ａ璧･Ｂ璽)

･短期入所

　

･重度障害者等包括支援･共同生活援助
･共同生活介護

　

･施設入所支援

･相談支援

･移動支援

相談支援

□画面亙］

障害見通所支護

･児童免遣支援

･医療型児童発達支援

･放課後等デイサービス
･保冑所毎訪問支援

障害児相談支援

･障害児支援利用援助

･継続陣害児支援利用援助

･地域移行支援､地域定着支援

･サービス利用支援､継続サービス利用支1
－

　　　　

－－－－

　　　

--

　

一一一

地域生活支援事業

･コミュニケーション支援

　

･日常生活用具

･地域活動支援センター

　

･福祉ホーム

　　

等

　　　　　　　　　　　

支援

・

　

域支岨

　　　　

・人材育成

　　　

等

　　　　　　　　　　　

障害者総合支援法の福祉サービス体系

(これまで以上のサービスは期待できるが、始まってみなければ分からない部分も多い)



「〔コラム〕難病患者と障害者手帳の関係について

　　　　　　　　　　　　　　　　　

‾1

　

少しややこしいですが、今回の難病患者に障害福祉サービスを提供するという話と、身

体障害者手帳をもらえるという話は、別の問題です。今回の改革はあくまでも「障害者手

帳を持っていない難病患者」にも、ある条件にあてはまれば障害者総合支援法による障害

福祉サービスを提供することが決まっただけです。

　

よって障害者手帳の所持が要件となっている就労・雇用支援（法定雇用率）やＪＲ運賃

などの各種民間割引サービスなどは、残念ながら今回の改革では変化はありません。です

から、これまでと同様に難病患者が障害者手帳を所持するためには、身体障害者福祉法上

の基準を満たす必要があります。

　

また障害者手帳を持っている方も、今回の改革で変化はありません。これまでと同様に

障害者手帳による福祉サービスを受けることができます。

　

確かに、今回の改革で福祉サービスが少し受けやすくなるという意味では半歩前進かも

　

しれませんが、まだまだ障害者施策とは格差があるということも認識しておかなければ

1．なりません・

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

。1

◆新たな難病対策における医療

　

費助成の仕組み

　

現住、難病対策は大きく２つの流れで動

いています、ひとつはこれまでお話しした

ように、障害者福祉施策の中で難病患者も

柵祉サービスを捉供するという流れで、も

うひとつは柵祉サービス以外の難病対策に

ついて法制化しようとする動きです。

　

これまで難病対策には法的な根拠はなく

「難病対策要綱」による１算事業でした。

そのため国のf算に人きく左右され、都逆

府県が超過負担を余儀なくされる状況にあ

ります。今回の選挙結米で多少の変化はあ

ると思いますが、難病対策委輿会において

「現行制度をそのまま継続することは困難

であり、現行制度についてllf検討し、さら

に実効的な難病対策を実現できるよう、法

制化も含め抜本的に難病対策のほ直しを進

めていく必要がある」という認識は人きく

変わらないのではないかと思います。

　

今川の難病対策委員会では、私たちの療

養生活を大きくﾉ1ﾐｲ:iする「新たな難病対策

における医療費助成の什細み」についての

ぢえ方が示されました、この議論はUjに

f定されている新たな難病対策の最終報告

のとりまとめにも反映され、その後の難病

対策の法案作りにも関わると思われますの

で、ここで確認しておきたいと思います。

　

症例が比較的少ない難病については、各

医療機関や研究機関の佃別の研究にゆだね

ていては、原囚の究明や治療方法の開発等

に困難をきたすおそれがあるため、患行の

受療を促進するとともに、･定の症例を確

保し、難病患行データを研究'μ業に結びつ

けることで治療研究に役､yてる必要があり

ます。

　

また、いわゆる難病は、原囚が不明であっ

て、治療方法が1わyされていないため、長

期にわたる療養が必要となり、その結米、

比較的片い時閲から長期にわたり高額な医

療費の負批が必要となる日f能性がありま

す。こうした難病特有の･卜情に着目し、医

療費の助成を行うとしています、

３３
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そこで、新たな難病対策における医療費

助成については、

干治療方法の開発等に資するため、難病患

　

者データの収集を効率的に行い、治療研

　

究を推進するという目的に力11え、

お効米的な治療方法が確､yされるまでの間

　

長期の療養による医療費の経済的な負批

　

が人きい患者を支援するという柵祉的な

　

田1勺も併せ持つものとし、

　

次のような仕細みが提案されています。

新たな難病対策に おける医療費助成の仕組み

１．対象疾患

○医療費助成の対象疾患については、｢原因不明｣、｢効果的な治療法未確立｣、｢生

　活面への長期にわたる支障(長期療養を必要とする)｣という３要素のほか､｢症

　例が比較的少ないために全国的な規模で研究を行わなければ対策が進まない｣

　ことを選定要件の一つとする。

２．医療の質の向二及び研究のための難病患者データの精度の向上

○都道府県が難病について専門的な知見を有する医師を「難病指定医（仮称）」

　として指定する。「難病指定医（仮称）」は、医療費助成に係る診断書を交付す

　るとともに、同時に難病患者データの登録を行う。

○難病患者データを経年的に蓄積できるような仕組みを検討し、難病患者データ

　は難病研究班に限定することなく、難病研究に携わる研究機関、医療機関、企

　業等に対し、審査の上、幅広く難病患者データを提供する。

○対象患者として認定された者に対し、都道府県が「医療受給者証（仮称）」を

　交付する。「医療受給者証（仮称）」の有効期間については、難病患者データを

　収集するとともに、病状、所得の変化等に対応するため１年とする。

３．対象患者

○対象患者は、広く国民の理解が得られるものとするため、対象疾患にリ患して

重度　｀等沸丿活皿

る者とする。

４．給付

○難病の特性を踏まえつつ、病気がちであったり、費用が高額な治療を長期にわ

　たり継続しなければならない患者を対象とする他制度（高齢者、障害者等）の

　給付との均衡を図る。対象患者が負担する一部負担額については、低所得者に

　配慮しつつ、所得等に応じて月額限度額を設定する、

　

この表の中で、特に沁意しなければなら

ないのは、対象患?･?の項の「対象疾患にり

患している者のうち、屯症度がｰ定以|こ等

であり、日常生活又は社会生活に支障があ

る嗇とする』という部分です。

　

この場合の「重卵で度」とは、その疾患に

対する治療が必要な度合いというように考

えられますが、その度合いをどのように判

断するかで、医療費助成の対象削ま大きく

変わってきます。

　

「難病対策」は屯症になった患??さんを

救う対策なのではなく、患者さんが引眉ﾋ

しないような対策であって欲しいと願いま

す、鳥額の医療費がかかるために受診を減

らした結米として重症化してしまっては、

何のための「雛病対策」か分からなくなっ

てしまいます。特にこの部分を注目して、

今後の議論をみていきたいと思います。

(文t'i': 人黒宏.Tj (剛会妊))



全国膠原病友の会

　

法人化企画

の会のロゴデザインを
しま

ｰ

Ｉ
●

　

全国膠原病友の会は来年度の法人化にむけて、友の会のロゴデザインを募集します！

　

デザインは手書きまたはパソコンで作成してください。書式はカラーで、用紙サイズ・

ロゴサイズ・画材は自由です。電子データの場合はフリントアウトして応募ください。

応募作品は何点でも可能です。バ平成25年２月15日締め切り、発表は次々回の機関誌にて）

　

応募は、別紙に郵便番号、住所、氏名（振引反名も）、所属支部名、電話番号、作品につ

いてのコメントを記入し、作品と同封の上、下記の本部事務局まで郵送してください、

　　　

〒102-0071

　

東京都千代田区富士見2-4-9-203

　

全国膠原病友の会事務局宛

〔ロゴデザインの例〕ご自由に工夫して応募くださいね／…次のものはあくまでも例です

　

○膠原病の「膠」、友の会の「友」、結合組織の「結」などの漢字のデザイン化。

　

○英語のConnective tissuediseasｅ（結合組織病）、Collagendisease(膠原病）に共通の

　　

「CO」や「CD」などの英語のデザイン化。

　

◇ＳＬＥを意味するループスの語源である「おおかみ」のデザイン化。

　　

「おおかみ」から連想する「赤ずきんちゃん」-ﾀ「赤のフード」-４「赤い帽子」など

　　　

ご自由に連想して図案をデザイン化。

　

などなど、お気軽にご応募ください。
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売上の一部を難病や慢性疾患患者の活動に役立てる自動販売機が全国的に少しずつ広がっ

てきています。岡山県の天台宗弘誓山観音寺には、その売上の一部を自動的に全国膠原病友

の会に寄付いただける自動販売機を置いていただいていますので、お礼に行ってきました。

本部から遠く離れた自販機で飲み物を購入した代金が、友の会の資金になるとは驚きです。

もちろん私も購入しましたが、いつもより味わい深ぐお茶”をいただきました！（大黒談）

　

この活動は伊藤園のほかに、コカコーラやサントリーの自販機でも展開されています。

もしも現在設置している自販機の代替や空スペースがあり、支援いただける方がおられまし

たら、本部事務局までぜひ教えていただければと思います。よろしくお願いいたします。
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ます。澗よ30

　

｀です。よろしくお願いします。 ペンネーム： 前向きさん

しかし

　

これが今のμ犬だと分かりました｡

&

　

ＳＬＥ歴７力Jの17

　

’女１です。

　　

病気のことやそれ以外のことも’1通でお話したいです。

&，

蓋
いませ

ｰ
よろしくぉ， いします

ペンネーム： あいみさん

ペンネーム:

　

r鹿さん

(※嵐が好きな子です。) ベンネーム：

　

華嵐さん

○

　

文通ご希望の方は下記のようにお書きになって本部宛お送りください

〒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○○号○○様宛

　　　　　　　

※差出人名は必ず明記してください。



膠原病友の会・茨城県支部

　

20周年記念事業

｢膠原病の現在、そしてこれから｣

　　

①平成25年４月６日（土）12:30～（予定）

　

○茨城県総合福祉会館（水戸）

〔内容〕

　

・記念講演会「膠原病のトピックス：診断と治療」

　　　

（住田孝之教授

　

筑波大学医学医療系内科（膠原病・リウマチ・アレルギー））

　

・パネルディスカッション「障害者総合支援法をめぐって」

　　　

平成２５年４月１日から施行されるこの法律には難病患者も対象となっています。

　　　

患者にとってどんなメリット、デメリットがあるのか、医療・行政・患者の立場

　　　

から討論していきます。

　

・アトラクション（元宝塚スター、風さやかさんの歌とトークショー）

〔場所〕

　　

茨城県総合福祉会館

　　

〒310-0851

　

水戸市千波町1918

　　

(JR水戸駅北口６番乗り場より、

　

TEL : 029-244-4545

関東鉄道バスで約20分，「県福祉会館前」下車。）

全国膠原病友の会

　

法人設立

　

記念式典の開催(予告)

〔日時〕平成25年４月28日（日）

　　　　

10時から15時まで（予定）

〔場所〕アワーズイン阪急

　

３階

　

会議室

　　　　

〒140-0014

　

東京都品川区大＃1-50-5

　　　　　　　　　　　

（TEL 03-3775-6121)

　　

・JR京浜東北線「大井町駅」より徒歩１分

　　

・空港よリバスもあります。

〔内容（予定）〕

　　

・10時～11時

　

法人設立記念式典

　　

・11時～12時

　

基調講演

　　　　　

「これからの難病対策と患者会（仮）」

　　

・13時～15時

　

講演会

　　　　　

福祉関連の講演会

※詳しくは次号の機関誌「膠原」にて

　

ご案内いたします。

3７



3８

☆東日本大震災等の被災による会費免除のお知らせ☆

　

東日本大震災および下記の災害において、被災の影響によって会員の方が退会せ

ざるを得なくならないように、全国膠原病友の会では平成24年度分の会費免除を

行っております。

〔東日本大震災による会費免除の対象者〕

　

Ｏ県全体が被災したため支部の運営が困難となる岩手県・宮城県・福島県・茨城

　　

県に関しては、支部会員全員について引き続き平成24年度の会費一年分を免

　　

除します。（すでに会費を支払われた対象者は次年度の会費とします。）

　

○被災されたことにより被災４県（岩手県・宮城県・福島県・茨城県）から県外

　　

に避難された方および転居された方についても、平成24年度の会費一年分を

　　

免除します。（ぜひ現在の連絡先を本部もしくは支部にご連絡ください。）

　

○その他の地域において、被災された方については次ページの「会費免除申請書」

　　

を膠原病友の会本部に提出していただき、本部にて検討させていただきます。

〔その他の被災による会費免除の対象者〕

　　

〔東日本大震災後に「災害救助法」の適用になった災害〕

・新潟県および福島県での大雨による被害（一昨年了月２９日より法適用）

・台風１２号による被害（一昨年９月２日より法適用）

・台風１５号による被害（一昨年９月21日より法適用）

・鹿児島県奄美地方における豪雨による被害（一昨年９月２５日より法適用）

・鹿児島県奄美地方における豪雨による被害（一昨年１１月２日より法適用）

・青森県・新潟県・長野県の大雪による被害（昨年１月１４日より法適用）

・茨城県・栃木県で発生した突風による被害（昨年５月６日より法適用）

・大分県・福岡県で発生した大雨による被害（昨年了月３日より法適用）

・大分県・熊本県で発生した大雨による被害（昨年了月１１日より法適用）

・京都府で発生した大雨による被害（昨年８月１３日より法適用）

（新）鹿児島県の台風第１６号による被害（昨年９月１５日より法適用）

（新）北海道室蘭市などの暴風雪による被害（昨年１１月２７日より法適用）

Ｏ上記の「災害救助法」の適用になった災害において被災された方は、東日本大

　

震災と同様に次ページの「会費免除申請書」を全国膠原病友の会本部に提出い

　

ただき、本部にて検討させていただきます。

　

（該当者については平成24年度の会費一年分を免除します。

　　

すでに会費を支払われた対象者は次年度の会費とします。）

※次のページの「会費免除申請書」をコピーいただき必要事項を記載のうえ、

　

膠原病友の会事務局まで郵送ください。追ってご連絡させていただきます。

　　

〔事務局住所〕〒102-0071東京都千代田区富士見2-4-9-203

　　　　　　　　

（問合せ先電話:03-3288-0721までお願いします）



　〔東日本大震災等の被災による会費免除申請書〕

　　　　　　　　　　　申請日:平成　　　年　　　月　　　日

全国膠原病友の会

　会長　森　幸子様

申請者氏名

申請者住所

　(現住所)

－Ｔ

避難・転居前

　　の住所

(住所が変更に

なった方のみ)

－Ｔ

所属支部名

連絡先電話

　申請理由

添付書類等

※右欄の番号

　を○で囲ん

　でください

１．「リ災証明書」がある場合は証明書の写しを1参f寸してください。

２．その他に証明できる書類のある場合は写しを添付してください。

３．証明書のない場合は理由を下に記載してください。

　　Ｊ　　Ｊ

※岩手県・宮城県・福島県・茨城県支部の会員の皆さんについては申請

　の必要はありません。避難や転居されている方は本部または支部へ連

　絡先をお知らせください。

｡。●



昭和46年６月17日

　

第3種郵便物認可（毎月６回Ｏのピ･5の日発行）

平成24年12月22日発行

　

SSK

　

増刊通巻第4138号

東
京
都
世
田
谷
区
砧
六
一
二
六
Ｉ
．
二

　

定
価

　

五
〇
〇
円
（
会
費
に
含
む
）

　

難病・長期慢性疾患・小児慢性疾患の総合対策を求める

国会請願署名と募金へご協力いただきありがとうございます

　

日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）の国会請願署名・募金へご協力いただき、

ありがとうございます。私たちの声を国会に届けるため、引き続きご協力をお願い

いたします。（本部宛の請願署名用紙・募金の締め切りは２月末日です）

※東京・埼玉・神奈川・愛知・島根・山口・沖縄の各支部と本部会員の皆様は、

　

署名用紙は本部宛にお送りください。（送料は自己負担になります）

　

〔送り先〕:〒102-0071東京都千代田区富七見2-4-9-203

　

全国膠原病友の会宛

　

（その他の支部は所属の支部へお願いいたします）

　

12月11日までに本部にお送りいただいた署名数、募金額をお知らせいたします。

東京支部

埼玉県支部

神奈川県支部

愛知県支部

島根県支部

山口県支部

沖縄県支部

本部会員

　

５６筆

　

１９筆

１１０筆

３７０筆

　　

○筆

　

４８筆

　

９０筆

　

３５筆

1 24.500円

　

３７，０００円

　

４０，５００円

　

３３．０００円

　　

９，０００円

　　

８,０００円

　

1 4,860円

　

２５,０００円

～編S集後:言己～

湧永満之記念庭園にて

　

(広島県安芸高田市)

　

本号から機関誌「膠原」はカラー版になりました（編集作業を自分たちで完全に

行うことで、従来よりコストも削減しています）。友の会も法人化にともない、社会

のさらに多くの皆様と関わりを持つことになると思います。機関誌は皆様との架け

L，橋になれたらと思います。（機関誌編集担当

　

大黒宏司（大阪支部：ＭＣＴＤ））。
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