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がん相談支援センターがんサロントゥモロー 

（院内 2階）ピアサポーター‘s  発行 

カメラ小僧のつぶやき  

12号 2018年 2月 

昨年 4 月我が家の２階から窓越

しに撮ったものです。JR七尾線

で深夜の保線作業（枕木交換）

の様子です。朝の 4 時頃、仕事

とはいえ大変ですね。保線作業

は終電車と始発電車の間の限ら

れた時間内で行われます。私達

が日頃何気なく利用している電

車の安全、安心はこのような

方々の大変な苦労のお陰なので

すね。また、今年は久しぶりの

大雪でより大変な苦労があった

と思います。改めて感謝、ご苦

労さまです。 

＊くすりのココだけの話  治験主任 田淵 克則 

ポンぺ病という病気を皆さんはご存知でしょうか。遺伝性の病気で、

グリコーゲンというエネルギーの源がうまく活用されず、体の中に

蓄積してしまい、タイプにもよりますが治療しないと亡くなってし

まう可能性の高い病気です。 

昔は当然、治療薬はありませんでした。通常、１つの医薬品が世の

中に出るまで、100億円以上10年以上といった、膨大なコストと

時間がかかる上に、有効性、安全性に問題があると、開発はそこで

止まってしまいます。そのため、採算のとれない薬が世の中に出る

事はあまりありません。 

今やポンぺ病の治療薬は国内でも「マイオザイム」という商品名で

販売されています。この薬の開発は、ある家族のお子さんがポンぺ

病を発病した事から始まり、薬剤の専門知識のないお父さんが、か

なりの努力を要して、最終的に薬は世の中に出る事になります。 

薬剤の世界では奇跡的な開発を遂げた薬剤と思いました。「小さな命

が呼ぶとき」という名前で映画も出ていますので、興味がある方は

ぜひご覧ください。 

※ポンぺ病に対する治療薬の投与群と非投与群についての生存率推
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＊保険 

 保険制度を上手に活用しましょう。 

 １高額療養制度 

   同一月内に支払った医療費（食事代、個 

室利用料等除く）が自己負担限度額を超 

えた場合は、申請によりその超えた額が 

払い戻される制度が有ります。 

入院等事前に医療保険窓口で申請証を 

受領しておくと入院等の支払い時には 

利用された支払額になります。 

事前であれ事後であれ自己申請です。 

自己負担限度額は個人により違いが有りますから医療保険の窓口又は院内ソーシャルワー

カーに聞いて下さい。 

 ２医療費控除 

   患者さん本人またはご家族が1年間（1月 1日～12月 31日）に一定以上の医療費を 

   支払った場合、税金を軽減する制度です。医療費控除を受けるには年末調整とは別に 

   自分で確定申告する必要があります（毎年2月15日～3月 15日頃です） 

 ３小児慢性特定疾病医療費助成 

   がんを含む小児慢性特定疾病の治療にかかった費用のうち、世帯の所得額に応じて、 

支払う自己負担額を超えた部分の助成を受けられます。 

 ＊いずれの場合も自己申請です、院内のがん相談室等で確認して下さい。 

 

                               

 

今後の予定 

  

  3月 14(水) 世界に1つの似顔絵を（参加費不要10名様限定、要予約） 

            TUKAPONさんが自分の影武者を画いてくれます（乞うご期待）！！ 

  

  概ね毎週水曜日13：00～15：00 アロマセラピーです（要予約、無料）  

                     3 月は 7日、28日 に行われます 

 

 

雑耳 雪道は充分気を付けていても人も車も滑ります、歩いている時は自然に踵（かかと）から 

着地して歩いていると思いますが、きんかんなまなまの時などは足裏全体での着地を心掛けると 

良いでしょう。車で雪道走行の時は（オートマチック車）2レンジで走行すると良いですよ。 

ゆっくり発進し止まる時アクセルを離すとエンジンブレーキが働き停止し易くなります。 

痛い思いをしないように冬は慎重な行動と移動に心がけましょう。 

シリーズ牧野さん語録（ 8 ） 


