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昭和51年 12月 22日日 瑯 紬 月18回 23,4,5,Q7の 晰 平成28年 8月 6晰 KSK鶏 6293号 ― ― 暖

-52号 月lJR

FM白書 2016 発行 にあたって

災害が多く発生 し、天候 も不安定な折 り、患者の皆様はいかがお過 ごしで し

ょうか。厳 しい療養生活の中で、不安を抱えてお られる方も多いので、一 日も

早く医療環境が改善され、不安なく療養・回復に専念できることを願 つていま

す。

一方では軽快 して社会復帰される方 も多くな り、また薬もかな り減った、痛

みは少 しはあるけれ ど日常生活に問題はなくなつた、とい う方 も増えました。

皆様が工夫 しなが ら困難な現状を切 り拓いてお られることを聞 くと本当に良か

つたと思います。

一人でも多 くの方に軽快 していただき、皆様の人生がより充実 したものにな

るように、友の会はこれからも活動を続けていきます。

友の会は 2002年に発足 し、2011年に第一回「FM白書」を発行 しました。5

年後の 2016年、患者の生活実態はどのように変わったのか、皆様が何に困つて

いるのかをまとめることにしました。

1815名 の方に調査アンケー ト用紙をお送 りし、約 43.3%の回答をいただきま

した。不自由な中ご協力下さつた皆様には感謝申し上げます。

線維筋痛症患者の生活実態を把握するものは、この 「FM白 書」以外にない

ので、貴重なデータとして、社会的に大きな意味を持つと思います。

会員の皆様、医療関係者、報道関係者、行政の方に広 く配布 して、線維筋痛

症の啓蒙活動を継続 していきたいと思つています。

患者の声を届けてくださつた皆様、集計作業に協力 してくださつたオフィス

ウイングの皆様に重ねて感謝申し上げます。

2016有三8月 14日

NPO法 人線維筋痛症友の会  理事長

橋本 裕子



昭和51年 12月 22日籍 動 紬 月18回 23,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 6晰 KS軽 第6293号 ― ― 絵

-52号 男llFl

集計結果

FM白書 2016
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帥 51年 12月 22日第ヨロ鞭吻認萌 月18回 23,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 6日発行KK美彙磨鶉293号 欄餞廟前友暖

-52号 BllR

アンケートの実施方法と概要

> 2015年 秋、会員対象に調査アンケー ト用紙を送付。以後新入会員にも

随時送付。

> 2016年 7月 までに本部事務局に返送されたアンケー トを集計。

> きずなの会会員には質問を多少変更 したアンケー ト用紙を送付。

> アンケー トは無記名、個人情報を特定できないよう厳重に管理 して集計。

大人回笞数 768名
回収率 43.3%

きずなの会回笞数 9名
回収率 22.5%

アンケー ト配布人数  1815名
大人1775名 /きずなの会40名



昭和51年 12月 22日第ニロ馴麟鵬阿晦月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成2年 8月 14日発行KSK通巻第6"3号

―

の

-52号
B蠅

第 2回 線維筋痛症患者生活実態調査

ご本人について
４

１

都道府県
120

100

80

60

40

20

0

女 性 男性 無回笞 合計

人数 681 79 8 768
害J含 88.7% 10.3% 1.〇%

「 人数

男性
10。 3%



昭和51年 12月 22日第二種郵便物認可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日発行KSK通巻第6298号 線維筋痛症友の

-52号
日J冊

年齢分布

年齢分布
35.0%

30.0%

25.0%

20.0%

15.0%

10.0%

5,0%

0.0%

□性別無回答

田男性

□女性

20歳～ 30歳～ 40歳～ 50歳～ 60歳～
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昭和51年 12月 22日第二覆期日婦額喀1月 18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成2年 8月 14日発行KSK週甦第9%号 1戯競踊厳 の

-52号
月1冊

2、 主たる生計

女性計 男性計 総合計 奎」含

主たる生計

へ本人の収入 132 37 171

818

20.99

B家族の収入 25C lC 274 33.5%
3本人+家族の収入 241 lE 26C 31.8%
⊃その他 92

イ

ー 104 12.7×

熙回答 Ｆ
〕

イ

ー
Ｃ

〕 1.1%

主たる生計

―

  」

*Dそ の他 *

・ 年金生活。(80代女性 4人、70代女性 5人、60代女性 5人、50代女性 4人 )

。親の年金。(40代女性 50代女性)

・ 生活保護。(30代女性 4人、40代女性 5人、50代女性 4人、60代女性 3人 )

・ 生活保護十障害年金。(40代男性 2人、40代女性、50代女性)



昭和51年 12月 22日第二勒 萌 月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成_98年 8月 14日発行KSK通巻第6298号 線維筋痛症友の

会劉個g52号別冊

・ 生活保護十老齢厚生年金十老齢障害年金。(60代男性、60代女性)

・ 生活保護+厚生年金。(50代女性、60代女性)

・ 生活保護+パート。(40代女性)

・ 生活保護+遺族年金。(50代女性)

・ 障害年金。(50代男性、30代女性、40代女性 3人、50代女性 4人、60代女性)

0精神科障害年金+家族の収入。(30代女性、50代女性)

・ 障害年金、その他、親の年金。(40代女性、50代女性)

・ 障害年金、家族の収入、本人。(40代女性)

・ 障害年金、夫のバイ ト少々、預金の取り崩し。(60代女性)

・ 障害年金十特別障害者手当。(50代女性)

0障害年金+工賃。(60代女性)

・ 主たる生計の夫も病気療養中の為、休職手当て+障害基礎年金。私も障害基礎年金。

(40代女性)

0私本人の遺族年金と、届けを出していない夫の給料。(50代女性)

・ 年金、株の配当、預金の取り崩し等。(70代女性)

0年金+年金基金十福祉課より不足分支援 (老・厚)。 (60代女性)

0年金と非常勤収入。(70代女性)

。失業給付。(30代男懺

・ 傷病手当金。(40代女性)

・ 休職中 (傷病手当・障害年金)。 (50代女性)

・ 病院代は自分の収入で支払い。(40代女性)

・ 病院代、薬代、交通費は父親から貰つています。生活費は主人の収入。(40代女慟

・ 妹の収入で生活しています。(60代女性)

・ 友人の収入。(60代女性)

・ 同棲相手の収入。(40代女性)

・ 家族の収入+市の支援。(30代女性、40代女性)

・ 親からの援助。(4_O代女性 2人、50代女側

・ 子ども 3人の収入。(50代女性)

・ 亡夫の財産と年金。(70代女性)

・ 親の遺産。親からの生前贈与(60代女性 2人)

・ 両親の年金+両親のパート代、弟の収入は非正規。(30代女性)

・ 児童手当、児童育成手当、児童扶養手当等 (一人親なので)。 (50代女性)

・ 母子扶養手当 (市町村)。 (40代女性)

・ 仕事をここ7年位休むことが多い (病休→休職→復職の<り返し)。 (50代女性)

0本人内職。(40代女懺

・ 積立預金 (年金型)、 賃料、預金とり崩し。(70代女性)

10



馴鴨 1年 12月 22日第ヨ■鞭喝議頓 F月 18回 2β,45■ 7の日発行 判
"年

8月 14日節 KSK鶏
“"号 ― m0

-52切
llR

預金、オークション。 (4Ю 代男側

預金、障害年金。(50代女懺

預貯金の取り崩し。 (4Ю 代不明、50代男性 50代女性 2人、60代女性 2人 )

取り崩しです。lヶ月 5万円程度で過ごしている。ネット、風呂、Pム 冷蔵庫なし。

・ (60代女側

株式配当約 1∞ 万円/年。(80代男側

奨学金。(20代女懺

慰謝料。(50代女性)

一人つ子の為、両親の遺産と自分の貯金のみ。長年の生活で破産目前。(50代女側

夫が特養ホームに入居。残りの年金と自分の 3万位の年金、また娘とマンションで

生活しているため今のところなんとか。医療介護悪によつて、いつどうなるかわか

らず不安。(70代女側

11



昭和51年 12月 22日第二

―

可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 踊成28年 8月 14日 発行取 通岩第6298号
―

n0

会会報第52号別冊

→AまたはCにご回笞<ださつた方へ。ご本人の収入の内訳を教えて<ださい。

ご本人の収入

欠性計 君性計 総合計 書」含

ご本人の収入

労働による収入 15C 28 185

859

21.5×

老齢年金 134 ´
∠ 147 17.1%

社会保障としての収入 148 2∈ 172 20.O%

その他 45 4 5C 5.8×

無回笞 28C 2C 30C 35.5%

ご本人の収入
労働によるJ又入

17.■社会保障とし
ての収入
20.0%

無回答

35.5%

老齢年金

女性計 男性計 総合計 割含

本人の年金

老齢年金のみに○ 31 3 34

217

15。7%
厚 生 56 7 63 29.〇%
国民 66 2 69 31.8%

民間の個人年金 16 0 16 7.4%

その他 29 5 35 16。1%

12



昭和51年 12月 22日第二覆邸便物認可毎月18回 2,3,4,5o7の 日発行 平成2年 8月 14日発行毬 K通巻第6293号 線雄筋痛症友の

導 521号月llR

老齢年金
老齢年金のみに○

¬5。7%

民間の個人年金

7.4%

*者齢年金 その他 *

・ 共済年金。 (4‐O代不明、60代女性 2人、70代女性 3人、

・ 共済年金+厚生年金。(60代女性、80代女性)

・ 厚生年金基金。(60代男性、60代女性 2人、70代女性)

・ 夫の厚生年金+企業年金、本人厚生年金。(70代女性)

・ 厚生年金十国民年金。(70代女性)

・ 国民年金十民間の個人年金。(70代女性)

・ 国民年金+預金。(70代男性)

・ パー ト労働。(60代女性)

・ 傷病手当金。(50代男性)

0家賃収入・ 貸駐車場。(60代女性)

・ 長男、長女の生活援助。(60代女性)

・ 実家にて生活。(50代女性)

04万円。(70代女性)

095万円<らい。(70代女|り

02∞ 万円。(70代女性)

・ 220万円。(70代女性)

024_0万円。(70代男性)

・ 270万円/年。(80代男性)

80代女性 2人)

13



昭和51年 12月 22日第二覆郵便物認可毎月 18回 2,3,生 5,Q7の 日発行 羽戌28年 8月 14日発行KSK週巻第

“

%号 線維筋痛症友の

会会報第52号別冊

社会保障としての収入

女性計 男性計 総合計 害」含

社会保障と

しての収入

社会保障としての収入のみに○ 9 3 12

190

6.3%

生活保護 25 4 29 15.3%

障害年金 91 13 105 55.3%

遺族年金 23 1 24 12.6%

その他 15 5 20 10.5%

社会保障としての収入

71L会保障とし

ての収入のみ

に○
6.3%

*社会保障としての収入 その他 *
0傷病手当金。(40代男性、40代女性 3人 )

0特別障害手当。(40代女性 2人 )

・ 遺族厚生、共済年金。(80代女性)

・ 企業年金。(60代女慟

・ 国民年金。(70代女闇

。主人の年金。(70代女性)

・ 児童扶養手当。(50代女性)

・ ,い身障害者手当。(40代男性)

・ 息子の助け。(50代女性)

0月額 7万。(40代女性)

・ 労災年金。(50代男懺

0年金では生活できないので生活福祉課より不足分支援。(60代女l10

・ 別の疾患での手当。(50代男性)

偏

銘
´

揺

‐５
．

14



昭和51年 12月 22日第二
=邸

便物認可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日発行KSK週巻第6293号 繍雄筋痛症友の

-52窃
llR

*その他 *

・ 傷病手当金。(40代男性、50代男性、40代女性、50代女性)

0共済年金。(60代女性 2人 )

・ 貯金の取り崩し。(40代女性、50代女性 2人、60代女性 4人 )

。家賃収入。(40代女性、50代女性 2人、60代女性 2人 )

・ 投資利益。 (4‐0代女性、50代男性)

・ 医療保護.(70代女慟

・ 関節リウマチの為の助成。(50代女樹

・ 交通事故その他の慰謝料、保険金、預貯金。(50代女性)

0貯金、生命保険からの一時金。(50代男性)

・ 夫の退職金の取り崩し。(60代女性)

・ 退職金、預金。(40代女性)

・ 私の父から生前贈与。(60代女性)

・ 親の遺産。(50代女懺

・ 独身時代の貯金、両親の遺産。 (4Ю 代女慟

0親の財産、アパートの管理補助、親に養つてもらっています (苦笑)。 (4_O代女性)

・ 預金、投資信託、国債。 (不明)

・ 職業訓練給付金。(30代女性)

・ 就労困難者として求職登録し300日 雇用保険の基本手当を受給。(20代女性)

・ 児童手当、児童育成手当、児童扶養手当 (一人親なので)、 元夫からの仕送り。

(50代女性)

・ 母子家庭、身体障害者医療費。 (4‐0代女性)

・ 会社経営、役員。(50代女性)

・ 労働に入るかどうかわからないが、書作の印税、講演料 &共著などの著作業収入。

(40代女性)

・ お花の教室を細々と再開した授業料と、不定期に作花での収入。(50代女性)

0私の年金と子ども (28才)の労働。(60代女性)

・ 反人の収入。(60代女性)

・ 家族の援助金。(50代女性)

・ 離別した元夫からの養育費(あと 2年です加 。(40代女性)

・ 60才になつたので現在厚生年金分申請中。受け取りは 1万円位。(60代女性)

15



昭和51年 12月 2日第二覆郵便物認可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成田年8月 14日発行KSK週階第6293号 線維筋痛症友の

-52号
月J冊

→ BまたはCにご回笞<ださつた方へ。ご家族の収入の内訳を教えて<ださい。

収入内訳 (ご家族)

収入内訳 (ご家族 )

労働による収入

38。9%

その他

2.4%

社会保障とし

ての収入

4.5%

年金

女性計 男性計 総合計 害J含

蜘̈

労働による収入 316 22 340

873

38.9%

老齢年金 220 14 235 26.9%

社会保障としての収入 32 7 39 4.5%

その他 19 2 21 2.4%

無回答 194 39 238 27.3%

女性計 男性計 総合計 害」含

年金

年金のみ○ 68 4 72

314

22.9%

厚 生 111 9 120 38.2%

国 民 61 3 64 20.4%

遺族 15 16 5.1%

民間の個人年金 13 ○ 13 4.1%

その他 26 2 29 9.2%
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昭和51年 12月 22日籍 瑯 師 月18回 23,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 6晰 KS囃 第6293号 ― ― 暖

-52号 男冊

年金
民間の個人年金 その他

遺族
5。 1%

*年金 その他 *
0共済年金。 (4‐O代女性、60代女性 3人、70代女性 5人 )

・ 企業年金。(50代女性、60代女性 2人 )

・ 厚生年金、企業年金。(70代女性)

・ 厚生年金、共済年金。(80代女性)

・ 国民、遺族、民間の個人年金。(70代女性)

・ 共済年金一人分、夫は3年前他界。(80代女性)

0母の年金で生活している。(50代女性)

0障害者年金 (精神 )。 (40代女性)

0家賃収入、資材置場賃料。(40代女性、60代女性)

・ 自営業。(50代女性)

・ 預金。(50代女性)

・ 主人の年金と私のわずかな年金では生活が苦しいので、大は 71才になつた今も、

定年まで勤めていた会社へ定時で仕事に行つています。足腰の痛みを抱え、50も歩

<と足に痛みが出て来て歩けな<なります。家事が充分に出来ていない為に、夫が

仕事をしながら家事もして<れています。(60代女性)

社会保障としての収入

女性計 男性計 総合計 割合

社会保障と

しての収入

社会保障としての収入のみに○ 2 O 2

47

4.3%

生活保護 6 2 8 17.〇%
障害年金 15 6 21 44.7%

遺族年金 9 ○ 9 19。 1%
その他 7 ○ 7 14.9%
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昭和51年 12月 22日第郵 嗽 可毎月18回 23,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 6日発徳 K鶏 6293号 ― ―
の会

-52号 男冊

社会保障としての収入
社会保障とし

ての収入のみ

に○
4.3%

*社会保障としての収入 その他 *

・ 自閉症の長男に対する手当。(4_O代女性)

・ 母子手当。(30代女懺

・ 月 7万円。(40代女性)

0141万 6千円。(60代女性)

・ 精神障害 3級で 2ヶ月で 9万 8千円。(60代女性)

*その他 *

・ 不動産貸付幅主車場、建物)収入。(40代女性、50代女性、60代女性)

0不動産収入、農産物の時長の出荷 (わずかの量)。 (60代女性)

・ 夫が法人立ち上げ 5年になるが赤字の為、主として私本人の障害年金で生活。

(40代女性)

・ 夫が自営業 (飲食業と不動産業)。 (60代女懺

・ 会社経営、役員。(50代女性)

・ 会社員(夫 )。 (4Ю 代女性)

・ 嫁いだ娘からの援助。(60代女性)

・ 父から。(40代女性)

・ パー ト。(40代男性)

・ 貯金、生命保険からの一時金。(50代男性)

・ 預貯金の取り崩し。(60代女性)

・ 貯金を崩している。障害年金申請。再申請して審査に入つている。(40代女性)

・ 主人と別居中なので 5万円を買う。(50代女性)

17.0%

遺族年金
可9。1%
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昭和51年 12月 22日第二種郵硬物認同葡明 18回 2,3,4,5,Q7の日獅

-52号
月J冊

3、 就労について

就労について

平成28年 8月 14日発行KSK遷巻第6293号

―

の

女性計 男性計 総合計 書」含

就労に

ついて

問題な <働ける 18 〔 2C

98C

2.6%

同とか働いている 112 Ｆ

ヽ 128 12.9%

寺J限がある 9C 1∈ 104 10.5%

働けない 17C 2∈ 19こ 19.7ア

家事程度はなんとかやっている 257 14 273 27.6%

家事もほとんどできない 138 C 14〔 14.フ

働<必要がない 3こ
″
∠ 38 3.8ツ

その他 5C Ｃ

〕 6( 6.77

熙回答 lC ´
Ｚ 14 1.4秋

就労について その他 無回答

働く必要がない
6。7% 1。4%

3.8%

家事もほとん

どできない
14.7%

家事程度は

なんとかやっている
27.6%

問題なく働ける

2.6%

何とか働いて

いる
12.9%

制限がある
10.5%

*制限がある *

・ 掃除機等、重いものが持てない。

(4_O代女性、50代女性 4人、60代女性 3人、

・ 力仕事はできない事が多い。

(30代女性、40代女性 2人、50代女性 3人、

・ 事務作業、軽作業のみ。

(40代男性、50代男性、30代女性、4_O代女性 2人、50代女性、

70代女性)

60代女性)

60代女性)
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卿 51年 12月 22日第三租刷勁用萌 月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 判 2年 8月 14日発行KSK通巻第6293号
―

tO

-52号
月J冊

・ 痛みが強い日は動く事ができない。(40代女性、50代女性 3人 )

・ 痛みの程度で休んだり、途中で帰る時もあります。(40代女性、50代女性 2人 )

・ 機敏な動き、細かい仕事はできない。(30代女性、60代女性 2人 )

・ 長いこと立つていられない。(60代女性 2人、70代女性)

・ 歩行障害有。(40代男性、4_O代女性、80代女性)

・ 痛みが強い時は休ませてもらい、家事もできない。(50代女性、60代女性)

・ 冷所の作業は無理。(60代女性 2人 )

・ 同じ姿勢での長時間は痛みが強<無理。(50代女性 2人)                ‐

0すぐに疲れる。(30代女性、60代女性)

・ 長時間働けない。(30代女性、40代女性 5人、50代女性 2人)            °

・ 3～4時間勤務、短時間労働。

(40代男性、50代男性、30代女性、40代女性 2人、50代女性)

・ 週 3～4日、1日 4時間程度。(20代女性、40代女性、50代女性)

0週 2日程度。(30代女性、4‐0代女性、50代女性)

・ 早出、遅出、夜勤、時間外勤務の免除、日勤のみ。

(40代男性、30代女性、50代女性)

・ 残業は不可。(30代女性、40代女性、50代女性)

・ 動ける日にその日の体調に含わせて。(20代女性、30代女性、4‐O代女性 2人 )

0も し 1日 7～8時間労働なら 1日 だけで、連日は無理。(50代女懺

・ 週 1回午前中のみ。(30代女性)

・ ダラダラと休みながらでしか動けない。集中すると2時間が限度。(40代女性)

・ 夕方 2時間週 3日程度。(40代女性)

・ 週 2回午前のみ簡単な作業、帰つたら家の事はできないが薬代金位は動きたいため。

(50代女性)

01ケ月に 2日、3時間と 2時間、ボランティア的な仕事。時給 800円。

(60代女性)

・ 仕事量は今までの 1/3程度。月 10日程、欠勤することが多い。(30代女性)

・ 店の為、立ち仕事等が多いが 1～2時間が限度です。(50代女性)

・ 痛みと疲労のため、負荷少ない PCを使わない受付の仕事を週 34時間で手一杯。

(30代女性)

・ 午前中は、夜中の発作の続きで痛む、又は不日民状態なので、シフ トに組まないでほ     ・

しい。(60代女性)

・ 車で通勤できるところでないと無理。(40代女性)

・ 車の運転は体調次第で出来るので、親の補助をしているというか、本当に短時間の

運転を月数回しています。本当はお金にならないです。(40代女慟

・ デスクチェアに 20分程しか座つてられない。キーボー ドがまともに打てない。字
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昭和51年 12月 2日第二租則醸用阿晦月 18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 鴨 8年8月 14日発行KSK通巻第6293号

-0会会報第52号別冊

がこわばり、しびれて書きづらい。(40代女性)

・ 家事と自営業を動ける時はやつている。(50代女性)

・ 自営で自由があるので何とか出来ているが、ほとんど座つている。(50代女性)

・ 座つていることが難 しい。(50代女性)

・ 自宅を事務所として使用することで在宅勤務可能とし、外出はできるだけ控える事

ができる。(50代女慟

・ 塾の仕事は座りながらです。年反生徒数が減つて不安です。(60代女性)

・ 仕事中痛みがひど<なり動けな<なる。(30代女性)

・ 会議、パソコン等、決められた時間内にはできない。 (4‐O代女性)

・ 薬を飲むと運転不可。(50代女性)

・ かがんで行なう作業が無理。(60代女性)

0ずつと出ていると、痛<なり辛い。(20代女性)

0朝、夕のかなり混むラッシュで乗る電車が苦痛。(60代女性)

0冬の間は、両足が痛くなる日がある為、無職になる。(50代女性)

。日によって、体調変化がはげしい.(50代男性)

・ 指先に力が入らない時や全身疼痛のある時は仕事を休まざるを得ない。(50代女懺

・ 薬で頭が常にポーッとしている。(60代女慟

・ 頭部と、胸腰椎の柔軟が上手<行かす机も工夫している(全身緊張性あり)頭 部、背

部を休ませる為休憩を頂いている。(30代女性)

・ 脊椎の問題もあり医師より長時間労働の禁止をいわれている。「 うつ」の為、無理し

ないで今は休むようにとも言われている。 (4‐O代女側

・ 家の中のみ動ける。(80代男性)

・ 長時間の運動は禁止。(50代女性)

・ 妻の病気の事で退職。(無記入)

・ 完全予約で占い師をしている。(60代男性)

・ 障害者雇用。(40代女性)

・ 作業所就労。(20代女性)

0トイレ、食事<らい (障害 4級)(介護 2級)体に痛みあり。(80代女性)

・ 握力低下で出来な<なることが増えてゆ<。 (40代女性)

02時間かけて実母が週 4来て家事や育児などをして<れる。(30代女側

・ 今、現在は休職中です。(20代男性)

・ 求職中だが今の状態でできそうな仕事がない。(20代女性)

・ フルタイムで働けるほど体力的に自信がない。(30代男性)

・ 週に 1度は体調不良で休まなければならない。普通のパートやアルバイ トはできな

い。(40代女慟

・ 降格など。(30代女慟
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昭和51年 12月 22日第二種郵便物認可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日発行郎 K遇階第6293号 師 症友の

-521粥
J冊

*その他 *

・ 発病 して退職することになつた。(50代女性 2人、60代女性)

・ 同じ姿勢や立ち続ける事が困難。(50代女性 2人 )

・ 発症後しばら<は痛みを我慢して仕事していたが、通勤も勤務も困難になり、戦カ

外通告を言いわたされ、休職中。(40代女懺

0い じめでやめる。生き地獄でした。(60代女性)

・ 職場内でのいやがらせが強い。(50代男性)

・ 週4回のパー トにして時間を減らした。(40代女性)

・ 問題な<働けるが、企業がなかなか病気に対して理解がない。(40代女性)

・ 医師に許可を得て 1日 3時間ボランティアをしている。働きたいが、ハローワーク

で断られる。(50代女性)

・ 何とか働いているが、帰宅後きつ<なるので家事があまり出来ない。(20代女性)

・ おこづかい程度にパートに週 2～3日午前中のみ勤務しています。(50代女性)

・ 施設に通所している。体が具含悪いので週の半分<らいしか通えない。(40代男懺

・ 身体がきついがなんとか週 4日 (社会保険に加入する為)働いている。(40代女懺

・ 制限があつても、それを我慢しなければ仕事が出来ない現状。それによって痛み、

発作、靴もはけない。熱が出ることがあつても、1度仕事に入つたら体ませてはも

らえず、かなり不安とストレスをともなう。働かなければどこからも収入がない。(60

代女性)

・ 不定期で通訳の仕事。病院の付き添いは月に 1回。他は必要に応じてなので全然仕

事がないこともある。仕事の有無、時間数に関係な<5万 円を支給してもらつてい

る。(30代女性)

・ 夜間の職業訓練に 5時間通うのがやつと。(30代女性)

・ 仕事の覚えがわるい。副作用でぼ―としている。 (4‐O代女'日 。

0時間もかかり辛いです。(60代女性)

・ 声がかかつたが、働ける自信がな<、 lヶ月程研修へ行き、辞退せざるを得なかつ

た。(50代女性)

・ 高齢と働く事ができない身体状態。(70代女性)

・ 年金生活者なので、年齢で働<所が無い。(60代女性、70代女性)

・ 今は働けないが、働きたい気持ちはある。(50代男性、50代女性)

・ 就活中。(40代男性、40代女性)

・ 働かなければと思うがうつが強 <働 <気持ちが全<出ない。(40代女性)

・ 働きたいが企業とのミスマッチで受け入れて頂けない。(60代男慟

・ 現在ニー トだが、医療関係の国家資格の勉強中。(30代女性)

・ 現在就労はしていないが、働<ことは出来ると思う。(40代女性)
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昭和51年 12月 22日第二種邸便物認可毎月18回 2,3,4,567の 日発行 零成28年 8月 14日発行KSK遇饉第鬱

“

号

―

の

-52号
BJ冊

・ 働きたいが病名と症状を言うとコンピニですら断られた。(40代男側

・ 工賃が少な<生活が苦しいです。(60代女慟

・ 定年後働きたいとは思つたが体が動かす、家庭に入つた。(60代女懺

・ 薬が多いので仕事は無理。(50代女性)

・ 家事も出来る日に出来る事を程度です。(40代女性、50代女性)。

0「家事程度は何とか」と「家事もほとんどできない」の間。(50代性)

・ この 6年間家事は出来ず、自分の身の廻りだけで一杯の日長です。(60代女性)

・ 一人暮らしで食事の用意等、椅子に腰掛けながらでないとできない。(60代女性)

・ リハビリの結果、軽い家事は可能。(80代女側

・ 以前の 1/2～ 1/3の家事でほとんど手抜き。(60代女性)

・ 家事といつても力仕事はできず、食事作り程度。手が痛いので瓶の蓋が開けられな

い事もある。(4_O代女性)

・ 家事は多少できるが働こうと思つたら障害年金をもらつていて「就労不可。今後も

不可」となつている。内職をしている。(4Ю 代女性)

・ 家事は洗濯のみしかできない。(4Ю 代女性)

・ 家事労働はきちんと出来る。ただし、痛みとだるさで 2～3日寝込むこともある。

(60代女性)

・ 介護と家事。(50代女性)

・ 就労は不能にしても高齢の両親との 3人生活なので、家事位は少しでもしたいが、

家事どころか身の回りの介助を必要としている身体状態である。 (4Ю 代女懺

0週 2回ヘルパーの援助にて掃除をしてもらつている(居室、浴室、洗面所等).

(50代女性)

・ 週 1回ヘルパーさんに食事の用意をお願いしています。(70代女側

。少し調子の良い時に家の事をしてみるが、すぐに疲れが出て、横になる事になつてしま

います。(60代女性)

・ 寝こむと動けな<なるので、腰痛、背中痛ありとつても体がつらい。お洗濯、食事

の支度 (切るのは力がいるので切つてもらいます)煮物位や少しの食器洗いはする

ようにしています。(70代女側

・ 親の認知症の為、痛みで苦し<ても少しゆつ<り家事をする。激痛も 1日何回も来

るので怖い。 (4‐O代女性)

0痛みをこらえながら家事を半分位やつている(午前中)。 午後は、主に家族に任せてい

ます。(50代女慟

・ 家事も家から出掛ける事も出来ない日も多<ありました。(50代女性)

・ お風日に入る体力が生活の中で残つてな<ほとんど入れない。10ヶ月目に入れたり

(冬場)、 4ヶ月日に入れたり(夏～秋□にかけて)、 たまに、夏に何日か続けられるこ

ともまれにあります。(60代女性)
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昭和51年 12月 22日第二

…

毎月18回 2,3,4,567の 日発行 羽戌28年 8月 14日発行KSK遍倦第6293号

―

の

-52号
男J冊

お風呂等は主人の手助けが必要です。(40代女性)

ほとんど寝たきりで、出来るのは トイレに行<ことぐらい。(50代女慟

手が動かしに<い。(60代女性)

体が不自由で麻痺があるためできない。(30代女性)

周囲の事で外出する用があると、その他の日は何もできずに食べる事と薬をのむ他

は寝ている。(60代女性)

寝たきりで トイレ、食事が困難で時に尿瓶、薬、介助必要。外出が全<できない。

ス トレッチも調子の良い時にしますが、痛みが最悪なのでたまには外出したいです。

家の中でも杖を突いて起き上がるのも困難。車もな<電車での通院が出来ないので、

車椅子が必要と医師判断ですが、経済的に厳しいです。(40代男'閣

痛みが強<ある時は 1日 中ベッドやソファーから動けないので、 トイレがやつと。

倦怠感が常にあり、頭痛、めまいがあるので、長時間の(10分～30分)の動きが不

可である。(30代女慟

風呂どころか、洗面 (歯みがきも)も出来ない日も山程ありました。(50代女性)

米寿を迎え家の中∃夕∃夕やつと歩<程度。娘夫婦世話 (同居)になつている。

(80代女性)

歩<事が困難で何も出来ません。(70代女慟

痛い時は動けない。この頃、症状が進んでいる様な気が致します。(60代女性)

絶対に無理はしません。(50代女性)

現在学生のため。(20代男性)

働いたことがない。(80代女性)

働けません。(70代男性)

何にもできない。(30代男性)
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昭和51年 12月 盟 日第二覆郵便物認可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成田年8月 14日発行KSK通巻第6293号 籠饉翻臓友の

-52号
月lR

4、 就労についての今後の見通し

このまま働ける

就労についての今後の見通 し

女性計 男性計 総合計 雪」含

就労についての

今後の見通し

このまま働ける 4C 〔 凝

77C

6.2%

やや不安 112 一′ 13C 16.8%

不安 121 Ｃ

〕 141 18.2シ

大変不安 272 31 30こ 39.4%

熙回答 142 Ｆ
ヽ 151 19.5%

就労についての今後の見通し
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昭和51年 12月 22日第二種邸便物認可毎月18回 2,3.4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日発行KSK通巻常6293号 嚇 の

-52号
ЯJ冊

5、 発症または不調だと思いはじめたのはいつ頃からですか

発症・不調だと思いはじめたのはいつ頃からですか

発症・不調だと思いはじめたのはいつ頃からですか

女性計 君性計 総合計 劃含

発症・ 不調だと

悪いはじめた

のはいつ頃か

らですか

10歳未満 32 3こ

788

4.4秋

10代 71 F 77 9.8%

20代 8∈ lC 9C 12.6%

30代 13C 21 158 20.1%

40代 192 22 21C 27.4%

50代 10E F 11こ 14.6%

60代 57 61 7.77

70代 1[ d Ｃ
） 2.4%

80代以上 C 1 〇.1%

無回答 4 7 〇.9%

無回答
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卿 51年 12月 2日第二租馴則婦阿毎月18回 2,3,4,5,Q7の日発行 種 23年 8月 14日発行KSK鶏 6293号

-04諫会ヨ嘱目曽52号別冊

6、 線維筋痛症または線維筋痛症の疑いとわかるまでに

何か所<らい受診しましたか?

何か所受診

女性計 男性計 総合計 害髪3

何か所受診

1箇所 44 2 46

768

6.〇%

2箇所 80 6 87 11.3%

3箇所 91 103 13.4%

4箇所 83 9 92 12.〇%
5箇所 101 113 14.7%

6箇所 38 5 45 5.9%

7箇所 37 6 43 5.6%

8箇所 24 3 27 3.5%

9箇所 8 3 1.4%

10箇所 62 8 71 9.2%

11～15 34 35 4.6%

16～20 21 2 23 3.〇%
21箇所以上 22 4 26 3.4%

その他 25 6 32 4.2%

無回答 2 14 1.8%

何か所受診

9箇所

η。4%

21箇所以上 その他 無回答

16～ 20 3.4% 4。2% η.8%

3.0%

11～ 15

4.6%

6箇所
5。9%

3箇所
13.4%

4箇所

12.0%

27



昭和51年 12月 22日第二種郵便物認可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日発行KSK通巻第62"号 線維筋痛症友の

-52号
別冊

7、 線維筋痛症または線維筋痛症とわかるまでにどれ<ら い期間が掛かりましたか。

線維筋痛症または線維筋痛症の疑いとわかるまでの期間

女性計 男性計 総合計 書」含

線維筋痛症または

線維筋痛症の疑い

とわかるまでの期

間

数 ヶ月 7C Ｃ
） 8⊂

892

9.5%

半年～1年 10⊆ lC 121 13.6%

1年～2年 11⊆ 12 132 14.8%

3年～5年 ´
」̈

３ 24 15C 17.89

5年～10年 百
Ｃ
） 8C 9.6%

10年以上 13⊆ lC 151 16.9%

()年 10( 7 11こ 12.9%

その他 2⊆ 属 34 3.8%

熙回答
Ｆ

ヽ

Ｃ

〕 1.〇%

線維筋痛症または線維筋痛症の疑いとわかるまで

の期間

その他
無回答
1.0%

数か月
9.5%()年

¬2.9%

半年～1年

13.6%

5年～10年

9。 6%
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昭和51年 12月 2日第ニロ馴日屍顧喀F月 18回 2,345,Q7の日発行 平成8年 8月 14日発行KSK週饉第6293号

-0
-52号

B蠅

( )年の年数

女性 男性 総合計 害」含

( )年の年数

10～ 15 32 33

768

4.3%

16～20 24 3 28 3.6%

21～25 16 ○ 16 2.1%

26～30 14 16 2.1%

31～35 7 ○ 7 ○.9%

36～40 9 2 1.4%

41～45 5 ○ 5 〇.7%

46～50 2 ○ 2 〇.3%

51～55 1 ○ 〇.1%

56～60 4 5 〇.7%

61～ ○ ○ ○ 〇.〇%
その他 2 ○ 2 〇.3%

( )内無回答 565 71 642 83.6%

( )年の年数
(人 )

35 _― ―一一――一一―
―

―

30 Hi:|::|―――――――
―

――――

25

20

15

10

5

0

日性別不明

□男性

口女性

∴キ%橘〆゙〆     ドが

*その他 *
0シ ェーグレン症候群で受診していた主治医が調べて<れ、すぐわかつた。

(60代女性)

・ 受診日に判明した。50代。(60代女性)

・ 症状ですぐに病名がついた。自覚して病院に行<まで 3年位かかつた。(40代女性)
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昭和51年 12月 22日第二

…

可毎月 18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日発行KSK週騰第6293号 線維筋痛症友の

会会報第52号別冊

・ 大学病院の関節リウマチ専門医から言われて次の週にはベインを受診。(50代女慟

・ 未分イじ型結合組織炎で受診している所で、 lヶ月位で疑いがあると言われ、痛み始

めて 3ヶ月たつても治らないので線維筋痛症と診断されました。(40代女性)

・ 慢性疼痛と言われ 8年、その後線維筋痛症 2年半目。(70代女性)

020代の頃は、誰もがどこかしら痛いものだと思つていたので、病院に行こうと悪わ

なかつた。耐え難い痛みで動けなくなつてから診断つ<までに 5年位かかりました。

(50代女性)

・ 先に髄液がもれる病気の治療。それから 9年後に新たに判明。(40代女性)

0何十年の単位。(60代男性)

015年 <らい前から不調はあつた。ただの疲れだと思つていた。(50代女性)

01李の手術以来 20年。(40代女性)

0体の痛みは 20年以上。(50代男性)

・ 痛みを引きおこす他疾患もあるので、明確な笞は難しいが約 25年位。 (4‐0代女性)

035年位。(70代女性)

・ 今思うと 30才前後から体のあちこちに痛みがありましたが、病院の検査では、異

常なしでした。58才で判明しました。(70代女性)

・ 新間で線維筋痛症を診ている先生のことを知り診察してもらいました。通院するの

が大変だから、最初に病名を言つて下さつた先生の所で診察をしてもらうことにな

りました。(60代女'田

・ 幼少期、なんとな<痛い→子どもを生む前、子宮内1莫症などで動けな<なる→リウ

マチ疑い?離婚後→すべり症?)→それから 3～5年。(40代女性)

・ 慢性疲労症候群だと考えていた。(60代女懺

050代に入つてからの激痛半年で診断されたが、今から闇うと 10代から痛かつたり、

疲労感、いろいろな手術もあり、前から線維筋痛症があつたのかと思います。

(50代女性)

・ いまだ本当にこんな病気あるの ?と思われていますね。やはり怠け病のイメージが

強いのでしょうか。やれば出来ると思われている気がします。気分障害、気うつ症

と書かれた事もあります。(40代女性)

・ 症状をネットで自分で調べた。以後 5～6箇所たらい回し。(50代女懺

0 0デイサービスの鍼灸の先生から「線維筋痛症ではないか ?病院の先生に言つてご

らん」と言つてもらつたので院長に話したのだけれど、はつきりした返事はありま

せんでした。(70代女性)

・ 読売新間の切り抜きをもつて大学病院に行き診断してもらった。(60代女性)

・ 医師の推測の為、正確な期間は不明。(30代女性)

・ 診断がつかなかつた。(50代男性)

・ 何年かかつたか不明。(70代女性)
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卿 51年 12月 22日第二租剛田厠阿毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 判 2年 8月 14日発行KSK通巻第6293号 編饉源晰友の

-52号
BllR

8、 現在通院している医療機関の数

通っている病院の数
1000

100

10

1

■総含計 |

*その他 *

・ マッサージ。(多数)

・ カイロプラクティック。

(50代男性、10代女性、4_O代女性 4人、50代女性、60代女性 2人 )

・ 整体。

(40代男性、20代女性、4‐O代女性 3人、50代女性、60代女性、80代女性)

・ ∃ガ、ホット∃ガ。(30代女性、わ 代女性 3人、50代女性 3人、60代女性)

・ ス トレッチ。(20代女性、4‐O代女性、50代女性 2人、60代女性)

・ 温泉、SPA。 (4‐0代男性、30代女性、

“

代女性 2人、50代女性)

・ リンパマッサージ。(4_0代女性、50代女性 2人、70代女性)

・ 気功。(50代男性、20代女性、4_0代女性、50代女性 2人 )

・ 水泳、水中ウォーク。(50代女性 2人、60代女性)

・ 民間の運動施設。(50代女性 3人 )

・ 漢方薬局。(20代女性、30代女性、50代女性)

・ 在宅リハビリ。ИO代女性、70代女側

・ ホメオパシー。(60代女性、70代女性)

・ あんま.(40代女性、60代女性)

0指圧。(50代男性、60代女側

・ バレエ。(40代女性、50代女性)

・ カウンセリング。(20代女性、50代女性)

∂♂がお
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印 51年 12月 22日第二租馴鶏腑詢晦月18回 2,345,Q7の 日発行 報 28年 8月 14日発行KSK通巻第6298号
―

t0

-52号
月J冊

・ 病院で医師、心理士、デイケア。(50代女懺

・ 診療所の訪間診療+連携した訪間蕎護。(50代女性)

・ 作業療法士のリハビリ。(70代女性)

・ 整骨/鍼灸院のスポーツジム。(50代女性)

・ ノルディックウォーキング。(50代女性)

・ フィットネスクラブ。(60代女性)

・ ピラティス。(50代女性)

・ フラダンス。(60代女性)

・ リフレクソロジー。(50代女性)

0リ ラクゼーション。(40代女側

・ フェルデンクライス。(40代女性)

・ 武術太極拳。(40代女性)

・ 足つぽマッサージ 12,OOO円。(50代女性)

・ 足助医療体操。(30代女性)

0骨盤矯正。 (4‐0代女慟

・ 陶板浴。(50代女性)

・ ラジオ体操 1日 3回、ジムでプール週 2回 9,○○○円。(60代女性)

・ ダンスの{固人レッスンを受けている一リズムに合わせて身体を動かす。9,∞O円。

(60代女性)

0健康センター (1,500/1回)月に 15～20日 ぐらい。(50代女慟

・ 自宅での園芸療法他。(70代女性)

・ オステオパシー (高額で断念).(50代女性)

・ 瞑想会に参加+落語会。(40代女懺

・ 入浴介助。(70代女懺

・ リハビリ開始の為近反もう lヶ所通院予定。(40代女性)

・ 主治医が月に 1回来て下さる。風邪をひいたとき、電話し薬は薬局から配達して下

さる。(70代女性)

0多 <てわかりません。(50代女性)

・ 通院を諦めた。(20代男性)

・ 低所得の為、通院できない。(4_O代女性)
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昭和51年 12月 22日第二

―

可毎月18回 23,4,5,6,7の日発行 平成
"年

8月 6日発行郎 K週巻第6293号

―

の会会

報第52号号llR

※代替療法がありましたらご記入下さい

ひと月の費用負担 (代替療法)

女性 男性 総合計 割含

ひと月の費用負担

(代替療法)

0-5000 46 4 50

143

35.〇%
5001～ 10000

“

4_5 31.5%
10001～ 15000 13 ○ 13 9。1%
15001～20000 15 4 19 13.3%

20001～25000 2 ○ 2 1.4%

25001～30000 6 ○ 6 4.2%
30001～ 6 7 4.9%

その他 1 ○ 1 〇.7%

＜

０

０

０

０

０

０

０

６

５

４

３

２

１

ざ ざ 」

人 )
ひと月の費用負担 (代 夫夫療法 )

口男性

□女性

マッサージ、リンパマッサージ4,OOO-24,OOO円 /月。 (多数)

∃ガ、ホット∃ガのレッスン 3,8∞～14,OOO円/月。 (多蜘

太極拳 1,OOO円程度/月。

(30代女性、40代女性 2人、50代女性 3人、60代女性 3人)

整骨院 15,OOO～ 20,OOO円 /月。(20代女性、50代女性、60代女性、70代女性)

整体 3,∞○～10,OOO円 /月 。(30代女性 2人、4_O代女性 2人、60代女性)

鍼灸治療 5,OOO～ 4_0,∞○/月。(50代女性 3人、60代女性 2人、70代女性 2カ
鍼治療 3,OOO～ 5,OOO/月 。(50代男性、50代女性)

民間の運動施設約 6,200円。(50代女性 5人、60代女性)

プールや水中歩行。(30代女性、4_O代女性 2人、50代女性 2人、60代女性)

スポーツクラフで水中ウォーキング、∃ガ、水泳 6,500円～11,OOO円 /月。

(50代女性 3人、60代女性 2カ
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昭和51年 12月 22日第二種郵便物認可毎月18回 23,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 6日発行KSK週巻第6293号 線維筋痛症友の会

雀ざ輔鶴官52号兄冊

・ カイロプラクティック。(50代男性、40代女性、50代女性 2人 )

・ サプリメント3,○○○円～2Q∞ ○円/月。

(30代女性、50代女性 2人、60代女性)

・ 漢方薬 3,OOO円～ 15,○∞ 円/月 。(40代女性、50代女性 2人、60代女性)

・ 自彊術月 1回 (1,○∞ ～ 1,500)。 (60代女性、70代女性)

・ オリキュロセラピー。(30代女性、50代女性)

・ 整体院 1回 7500× 10/月=75,OOO、 5,○○○×10/月 =50,○∞ 、気功院 1回

4,5∞×8/月 =36,∞○。(20代女性)                         ・

0点滴 1回 57,600/月 を含め 計 234,600/月。(20代女性)

・ 指圧整体@4,○○○円 4回 =16,○○○円/月 鍼灸@5,OOO円 4回 =20,○○○円/      ~

月 計 36,○〇〇円/月。(50代男性)

・ 認知行動療法を鍼灸師さんより指導を受けている(O円 )。 (50代女性)

03年前からポールウォーキング、笑い∃ガ、ゆる体操。(50代女懺

・ 民間のエクササイズ、普からのス トレッチ療法などをインターネットで指導を受け

ている。(40代女性)

・ スポーツジムにてス トレッチ、岩盤浴、筋肉 トレーニング (ト レーす―付き)。

(50代女性)

0室内ウォーキング、∃ガ、ス トレッチ。(4Ю 代女性)

02ヶ 月前から、筋 トレのジムに通つている。痛みのある人でも受け入れ可能なとこ

ろです。(50代女性)

・ 現在は経済的に無理なため自分でウォーキング、ストレッチ、筋 トレ等行つている

が、昨年までは、バレエ、ス トレッチ教室、民間の運動施設等で月に 10,○○○円程。

(50代女性)

・ リハビリのため軽い運動の教室に通つている。(50代女性)

0筋 トレ+15,OOO円 (食事メニュー指導料臨時)。 (70代女性)

・ 筋力をつけるために筋 トレをしている.動ける範囲で動いている。(20代女性)

・ 筋力低下の為リハビリを受けている。(20代女性)

・ 自宅でス トレッチ、寝ころんでサッカーボール使用、入浴は炭酸材使用。一日 2、 3

回、ス トレッチマシーン (腹、背、他用)3万円くらい。(80代女性)

・ (エクササイズ 筋カ トレーニング)個人的、ご<軽いもの。月 2回集合でマッサー

ジ。(70代女性)

・ 自身でマッサージ、 トレーニングは自己流。あんま、鍼灸院、整体、湯治。

(50代女性)

0歩行困難のため自宅でス トレッチ毎日行う。椅子につかまり、寝床、風呂等で出来

る事自己流に組み合わせ、朝夕 2回位 (色尺病院、接骨院、水中運動、テレビで等

で習つたこと)。 (80代女性)
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昭和 51年 12月 22日第二種郵便物認可毎月 18回 2,3,4,5,6,7の 日発行 拍咸2年 8月 14日発行 KSK週饉第 6293号 嚇 の

-52窃
冊

0ゆる体操。(50代男慟

・ 家でラジオ体操。(50代女懺

・ 骨盤体操を月 2回 (/AN民館)。 (70代女性)

・ 健康体操教室(1,OOO円 )。 (60代女慟

・ 市の高齢者マシン教室。痛<ても筋力低下予防しています。(60代女慟

・ 主治医にすすめられ有酸素運動を行つている(県立体育館に通つている)。

(40代女性)

・ ∃ガ教室 (老人向)月 4回 整体教室 (老人向)月 1回 童謡コーラス月 3回。

(70代女性)

リハビリとして、気功、オカリす。(60代女懺

リハビリのため音楽に合わせて身体を動かすダンス個人レッスンを受けている。

9,OOO円 /月。(60代女性)

週 1回卓球をしている (500円 ).(60代女性)

フラダンス 1,OOO円、プール 1,2∞ 円。(50代女性)

ピラティス。(50代女性)

リハビリのためにピラティスのレッスンを受けている.8千円弱/月。(30代女性)

フェルデンクライスのレッスン (個人)を受けている。1回 5千円。 (4‐O代女性)

ウォーキング。(50代女性)

治療ではありませんが、3年前より、ウォーキング (30分～1時間程度)をほとん

ど毎日実行しています。調子良<ても悪<ても、必ず―日に一回は体を動かすよう

にしています。痛いからと言つて、じ―つとしていると、気も減入つてきて、心身

共に悪循環に陥ってしまうので、気分転換の為にもウォーキングを日課としていま

す。運動をした後の方が身体の痛みが軽減します。達成感や、気分転換が脳に良い

刺激を与えているのかも?自分なりの行動認知療法です。時々自分を褒めてあげて

います。「痛いのに、辛いのに、良<頑張つたね !」 つて。(60代女側

体をほぐすためにマッサージを週 1回 80分しています。毎日 8,500-9000歩
朝から夜までの間に歩<様にしています。歩<と痛いのですが、少しは良<なるか

と思つています。いつまでも痛いです。(50代女性)

調子の良い時に自分自身での軽いス トレッチ等。 (4‐0代男性)

週 4日 ぐらい40分ぐらいゆつ<り とウォーキングをする。(60代女性)

ノルディックウォーキング(歩ける時のみ)とストレッチ。 (4‐0代女慟

瞑想会 (月 1回 1,∞○円)(精神的安定、不安解消の為)。 落語会 (月 1～2回)3,OOO

～5,OOO円 (免疫力 ∪P!の為)。 (40代女性)

家で簡単なス トレッチをやつています。かかりつけの病院 (神経内科)から頂いて

いる温シップを、毎日数力所に貼つています。磁気治療薬を右首～右肩に貼つてい

ます。(50代女性)
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カイロプラクティックに通院。自宅で毎日夜眠る時遠赤外線 ドームに入つて寝てい

ます。韓国の食餌療法を行なう先生に出逢い、私の体質に含つた食事をする事によ

つて以前より体調が良い方向に向かつています。しかし、午前中は全<動けません。

普通の生活ではないです。(60代女性)

4年前に亡<な つた母の介護中 (10年間)膝を痛め、階段の昇降困難になり 1 5 kg

体重増え、身体中の痛みがひど<な り、自身で運動ができな<な つたので (体重増

加前はホット∃ガや岩盤浴等。フィットネスクラフに月 10,OOO円位で行つていま

した !)身体を温めて、機械で寝たまま運動したのと同じカロリー消費して<れる

エステに通い 1 0 kg減量しました。lヶ月 10万円位で 1年間通いました。

(60代女性)

FMは合併症として発病していることが分かり、主病の治療の為、今年 4月からバ

イオ製剤。(4週に 1回注射)を受けています。FMと してはリリカ等の服用薬を継

続。(50代女性)

ビタミン剤。(50代男性)

薬膳料理、漢方。(60代女性)

時々体内からの改善のために薬膳料理を教わつています。¥3,○○○。(30代女性)

健康食品を飲んでいます。lヶ月朝と晩 60膨服用 月 20,○○○円位。(60代女懺

疲労感がひど<栄養 ドリンク剤、ハープティ。(60代女性)

タンパク質、ビタミンB群、第 3医薬品、月約 1本の害」含で 2,500円 程度。

(50代女性)

お灸を毎日施行。箇所が多いのでお灸代がかなりかかる。(70代女性)

激痛部に貼るカイロ (1～3枚)(1袋 298円ほど)0平吸法。(40代女性)

医療用カイロ(使い捨て)を体に貼つたり、痛みに効果が有るというサプリメントを服

用中だが、効果は感じない。(50代女性)

冷える冬、毎日使い捨てカイロで、足腰、お腹を温める。lヶ月に約 4千円、生活

苦で他にできない。自分で足裏マッサージして手が痛<なる。今痛みは全身にある。

苦しい。足を温めるとよい。でも、自分では出来ない。温めが一番良い。手だけお

湯につける (ボールの中)。 足は、布団、やわらかい毛布の中で温めてお<。 夏、冬

部屋の中の温度差を無<する。お金がかかる。(70代女性)

エステで血流を良<する。(60代女性)

フェイシャルリフレクソロジー1回 8,OOO円を月 1～2回。ИO代女性)

ペーパータオル(汗ふきシー ト)500円、サウす 500円 (月 2回 )。 (20代男性)

ホメオパシー。(60代女性 )

治療器を発病後購入 (当 0寺 20万円)自宅で適宜使用している (当時は歩行困難、

ほとんど寝たきりの状態だつたので自宅治療にした)。 (70代女性)
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マッサージ機を購入して連日使用している。中国整体に 71回通院したが経費 (1

回 6,000円、週 2回程度)がかさむので上記の方法に変更した。(70代女性)

温熱療法 1回 4千円、アロマオイルによるリンノ〈マッサージ 1回 4千円、基本的

には月に一回ずつ、体調の悪い時は増やします。(70代女性)

円皮鍼、お灸、アロマ、温泉などに 5千～6千円/月 かけていましたが、今は出費

できません。(50代女性)

遠絡療法の施術月に 4～5回。(50代女性)

温泉入浴治療等。(40代男性、30代女性、4‐O代女性、50代女性 2人)

銭湯もし<は温泉に週 1～2回 (3千円/月 )。 (40代女性、60代女性 2人)

水泳、温泉、8千円/月額。(50代女性)

週 1回温泉。岩盤浴(1日 1,5∞ 円×4)月 6千円 ∃ガ (温泉内で)。 自己灸。

(40代女性)

筋肉を柔らか<する為に温泉へ月 2回必ず通います。その交通費です (維持費は別

個)。 (60代女性)

抗酸化陶板浴(13,000円 /月 )。 (40代女性)

陶板浴(無料 貸し出しも行つている。(50代女懺

酵素浴 2ヶ月 1回 2千円、岩盤浴 2ヶ月 1回 2千円、酸素カプセル千円。

(40代女性)

熱いお風呂につかっているときだけ痛みが治まる。整骨院等、マッサージに通いた

いが。(50代女性)

近<のスーパー銭湯にランナーズロッカー貸出制があり、ロッカーに荷物を入れて、

手ぶらで近<の河川沿いの7AN園 をウォーキングして、お風呂で温まっています。(ω

代女性)

専門病院でのリハビリ=介護保険 8千円/月、在宅にて指圧=医療保険 3千円/月。

(80代男性)

介護保険でデイサービス、リハビリを週 2回。(60代女性)

介護保険 27年 8月 2ヶ月してみたが、お金と中身で考えて断る。(60代女側

要介護 1と して理学療法士によるマッサージを週 1回お願いしています。lヶ 月負

担額 2,500円。(70代女性)

要支援 1を受けている為、デイサービス週 1午前中に行つています。(70代女性)

気功教室、介護予防運動教室。(60代女性)

呼吸法を意識してコーラスのレッスンを受けている。(月 2,OOO円)温熱療法 (月

10,500円 )。 (60代女性)

交通費含む金銭的な理由で月 1回 しか行けてない。本当は週 1<らいで行きたい。

(30代女性)

最近は行けていないがカイロプラクティックや整体、マッサージ。(20代女性)
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散歩、温泉、痛みが強<なりそうになつて来たら、酔い止め薬を服用。(60代女'日

lヶ月に 1度、保険でない注射を受けています。(注射 7千円、交通費、食事代 3

千円)含計 1万円位。(70代女性)

週 1月 4回 整骨医。経絡をゆるめる特殊な電器治療をしています。(70代女性)

整形外科にて近赤外線照射 (痛みの箇所によつては有効 )。 (50代女性)

整形外科での姿勢の矯正やス トレッチ等により体液の循環を促すためのリハビリ。

(50代女性)

ペインクリニック、プロック注射、赤外線、サウす治療。(50代女性)

点滴治療 (麻酔科)(約 2千)円 /月額。(40代女性)

病院の 3つの科で 4万円/月、その他 3箇所で 3万円/月。(40代女性)

病気と仕事を両立させるために、他のことをできる限り簡便にした。離婚して職場

の近<に引越した。家事は必要最低限に。なるべ<有給を使つて、悪化する前に休

む。ス トレッチ等できる範囲での運動。(40代女性)

毎日愛犬の散歩を夕方 1時間以上。朝と夕に外でス トレッチ。愛犬と走り回る。

(30代女性)

疼痛が辛い時に限り、やむを得ず胃薬、痛み止め、湿布、使い捨てカイロを仕事中

に主に利用している。時及、自己流でマッサージをしている。(40代女性)

ス トレスによる発症と告げられたので、精神科で心理療法 (カ ウンセリング等)を

続けています。(40代女性)

生きてい<心を保つ為にカウンセリングを受けている。(50代女慟

これ迄に「鍼員」を受けたが、効果なしだつた。(5千円/回 )。 (80代男慟

全身のバランスが悪 <、 頻繁に転倒して怪我をしておりましたので(痛みで力が部分

的に強<入り、全身バランスが完全に崩れておりました)、 体幹をしつかりさせる事

と、有酸素運動(走ること等が不可の為)を したくて∃ガを行なつております。4回 /

月のペースです。大変汗をかきますし、固まつた体をほぐし、地に足がついてきた

ように悪いますが、まだ FMの症状が改善されてはおりません(ま だ女台めて 2ヶ月で

す)。 (50代女性)

011年前に線維筋痛症を発病して、リウマチも発症したので 2年ごと位にリウマチ

の新薬に替えていつた事と、発病後 5～6年経つてから他の薬もあり、随分と楽に

なり自分なりのストレッチ他の運動を 2日に一度位している。サインバルタは少し

痛みを和らげて<れた。11年間背骨の痛みで、布団に寝る事も出来ず、本当に辛か

ったが、この薬を飲みだして 2～3週間したら、朝目がさめた時、自分の背骨が無

<なつたと思う程、楽になつた感覚におどろいた。(50代女性)

・ 自分の今、(ありのまま)を認める。物事に対しての見方を変える。脳に楽しいこと

を植え付ける。花、動物と触れあう。防犯で飼い始めた犬を 2年で愛犬家に譲りま

した。病気で世話ができな<な つたためです。でも少し体調が落ち着いてきたので、
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愛大に泊まりに来てもらいとてもいやされました。今後も、お泊りに来てもらうこ

とが楽しみです。音楽や自然、動物は数値で計れない程のた<さんのものを与えて

<れます。(70代女側

あまりに長期イじしてしまい、最低限の薬以外は一切お金のかかる事は出来ていませ

ん。自分で呼吸法やス トレッチするのみです。鍼も 5年以上通いましたが、全身痛

には無理でした。(40代女性)

①痛散湯と養生薬湯②プロポリス (どちらも私には効果があつた様に感じましたが、

いずれも値段が高くて、3ヶ月で終了です)。 ③ラ ドン石を購入し、風呂に入れ、や

かんで沸かして飲み、空気清浄器に入れています。温泉は、ラ ドン温泉が一番身体

が楽に成りました。ラドンは吸うのと飲むのが良いと聞いた事があります。④市内

に出来た温泉施設 (普で言う重曹泉)週に数回。⑤県内の温泉や他県の温泉にも時尺

入湯しています。泉質は様な。⑥たまに具合の良い日は、NHKの テレビ体操やラ

ジオ体操。(線維筋痛症体操は忘れてしまった)⑦医療用サプリメント。(50代女側

元来胃1易虚弱のため鎮痛薬など全<使用できません。又、慢性疲労症候群発症後は

更に薬剤不耐性になりましたのでハープエッセンシャルオイルなど沢山の身近療法、

瞑想、気功など試みましたが、今は通院するのもかなり困難になり、自宅でコンニ

ヤク湿布、薬草、サプリメント等。lヶ月 5～ 10万円位使用しているかもしれませ

ん。(60代女性)

以前には針灸、低周波治療、カイロプラクティック (整体)気功等で給料の殆どを

使つていた。今はお金がないので以前覚えた気功の真似事をしている。(60代女懺

ホット∃ガを勧められているが、体が動ける日が定まらずまだ出来ていない。お金

も心配。 (40代女懺

運動療法で女性だけのフィットネスクラフに週 1～2回 (6,OOO円)→現在退会し

ました (疲れがひどいので).(50代女性)

リハビリのため、加圧 トレーニングをしていた。現在は休んでいる。月 4回位約 2
万円。(60代女性)

気功を習いたかつたが、断念した。(50代女性)

以前は行つていましたが、今は何も行つていません。(4_0代女性)

生活保護のため医療の制限があり、通えない。自己負担になる。(50代女性)

通いた<とも自力で通えない。(70代女性)

受けたいが、金銭的に医療費だけで精一杯です。(60代女側

生活するのに精一杯な為、そういう事に関して何かをしようと思つても、出来ない.

(30代女性)

鍼灸、整体、マッサージ、温泉等。現在中止。 (4Ю 代不明)

寝たきりの状態だったので、自宅治療にした。(70代女性)

ひたすら耐える。(4_O代男性)
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9、 医療費は月どの<らいかかりますか

負担害」含

馳 8年 8月 6日発行KK通巻第6293号 ― ― 暖

女性計 君性計 総合計 讐」含

負担割合

Э害」 72 8〔

76E

10.8%
堂
一 9∈ E 104 13.5%

2害」 14 2 1( 2.17

3害」 4_OC 41 4_4_C 58.5%

4害」
″
∠ C ´

∠ 〇.3ア

堂
ｏ

一Э
Ｆ
ヽ C Ｆ

〕 〇.7%

3害」 C C C 〇.〇%

7害」 ´
】ヽ C ´

“
」 〇.4ア

B害」 1 C 〇.1%

D害」 C C C 〇.〇%

10割 lC Ｆ
」 22 2.9%

その他
Ｃ

】 4 ´
【」 1.7%

熙回答 6C 8 7C 9.1%

負担害」含
8害」

7害」0・ 1%

0.

6害」

0.0% 5害」
0.7%

4署」

0。 3%

その他

1.7% 無回答

9,1%

悧
２．９％
悧
Ｑ・０％
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局鵬
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症友の

保険等の種類

*保険等の種類 その他 *

・ 生活保護。(40代男性 2人、50代男性、60代男性 2人、30代女性 3人、

40代女性 8人、50代女性 4人、60代女性 3人 )

・ 共済。 (4‐O代男性 2人、50代男性、10代女性、20代女性、30代女性、

40代女性 3人、50代女性 6人、60代女性、70代女性)

・ 健康保険組含。(20代女性、30代女性、4‐O代女性 2人、50代女性 4人、

60代女性 2人)

・ 健康保険組合扶養家族。(20代女性、

“

代女性 3人、60代女性)

・ 後期高齢者医療保険。(70代女性 3人、80代女性 2人、80代男性)

・ 自立支援医療費。(4_0代男性、Ю 代女性 3人、50代女性 3人、60代女性)

・ 他の特定疾患と含わせて。 (4‐O代男性 40代女性、50代女性 2人、60代女性)

・ 自費治療Ob理療法や整体など)。 (50代男性、60代女性 2人、70代女側

0障害者保健福祉手帳。(40代女性 2人、50代女性)

女性計 君性計 総合計 劃含

保険等の種類

コ保 27C 31 31⊂

794

39,7ア

社保 247 2C 274 34.5%

その他 84 14 9E 12.3%

熙回答 94 107 13.5%

保険等の種交

′
仕
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`贈

鶴翻嚇友の

`諫
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・ 厚生年金、家族。(50代女性、70代女性)

・ 任意継続。(40代女性、60代女性)

・ 被爆者手帳あり。(60代女性、70代女性)

・ 遺族共済。(80代女慟

・ 重度lb身障害者医療費助成金資格者証 (自動還付方式)。 (40代女性)

・ 福祉医療保護の適用を受けている。(60代男性)

・ 組含保険と併用。(40代女性)

010月から社保、それまでは共済。(50代女性)

・ 心療内科は自立支援を受け、診察と薬は月額 5,OOO円迄。(50代女性)

・ 自費でサプリメント。 (50代女性)

・ 化学物質過敏症は 10害」負担。(50代男性)

・ 他の病気で受診して薬だけもらい、その病気の負担が町で返金される。(40代女懺

・ その月の検査などにより大き<変わりますが、平均してみますと今のところ約 2万

円位。今後心療内科へ通う予定なのでもつとかかると思います。(50代女性)

07万円<らい。(40代女性)

0月 に交通費入れ 1万 2千円。(60代女性)

・ 一部支援していただいている為負担なしです。(30代女性)

・ 約 9千円。(50代女性)

・ 別居しているので、一人家庭無職と扱つてもらつている。(50代女性)

・ パー トもできな<なつてから生活保護受けている。病名はわかつてない。

(40代女性)

自己負担の額を教えて<ださい

女性計 男性計 総合計 書」含

5千円未満 10⊂ 12 11∈

787

14.4%

5千円～10,∞O円未満 181 Ｆ
〕 197 25.〇%

10,O∞ 円～2万円未満 181 Ｃ
） 201 25.5%

日 □ 貝 世 t/ノ 6貝τ

教えて<ださい
2万円～30,∞0円未満 8∈ 広

〕 9C 11.4%

30,000円以上 6C lC 77 9.8%

( )円 <らい Ｃ

』 2 1.4秋

熙回答 7E 18 98 12.5%
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-0
-52号

眉J冊

5干円～¬万円

未満

25.0%2万円～3万円

未満

11.4%

自己負担の額を教えて<ださい

)円 <らい

1.4%

3万円以上

9.8%

自己負担額 ( )円 <らい

女性 男性 総合計 割合

自己負担額

( )円位

0～30000 8 ○ 8

768

1.〇%
30001～35000 4 2 6 〇.8%

35001～40000 15 ○ 15 2.〇%
40001～45000 4 ○ 4 〇.5%

45001～50000 10 3 13 1.7%

50001～55000 ○ ○ ○ 〇.〇%
55001～60000 2 3 〇.4%

60001～65000 ○ ○ ○ 〇.〇%
65001～70000 3 ○ 3 〇.4%

70001～75000 ○ ○ ○ 〇.〇%
75001～80000 4 ○ 4 〇.5%

80001～85000 ○ ○ ○ 〇.〇%
85001～90000 ○ ○ ○ 〇.〇%
90001～95000 ○ 1 〇.1%

95001ヘノ100000 ○ ○ ○ 〇.〇%
100001～ ○ 2 〇.3%

その他 ○ 1 〇.1%

( )内無回答 630 71 708 92.2%
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昭和51年 12月 22日第二種邸便物認可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日発行KSK遇暗第6293号

―

の

器 521号月llR

自己負担額 ( )円 <らい

口性冒U不明

□男性

□女性

伏

‐６
‐４
‐２
‐０
８
６
４
２
０

※窓□負担以外に医療を受けるのに伴う費用 具体的に

ひと月の費用負担 (医療関係の交通費等)

女性 男性 総合計 割合

ひと月の費用負担

(医療関係の交通

費等間接医療費)

0～5000 128 13 142

768

18.5%

5001～ 10000
“

3 47 6.1%

10001ヘノ15000 18 19 2.5%

15001～20000 10
イ

ー 1.4%

20001～25000 9 ○ 9 1.2%

25001～30000 6 2 8 1.〇%
30001～35000 4 ○ 4 〇.5%

35001～40000 4 ○ 5 〇.7%

40001～45000 2 ○ 2 〇.3%

45001～50000 2 O 2 〇.3%

50001～60000 3 ○ 3 〇.4%

60001～70000 0 1 0.1%

70001～80000 3 ○ 3 〇.4%

80001～90000 ○ ○ ○ 〇.〇%

90001～ 100000 ○ 1 〇.1%

100001～200000 ○ ○ ○ 〇.〇%
200001～ ○ 1 〇.1%

その他 5 ○ 5 〇.7%

( )内無回笞 440 59 505 65.8%
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印 51年 12月 22日第二租副助認萌 月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成2年 8月 14日発行KSK遇巻第6293号

-0
-52号

月鵬

ひと月の費用負担 (交通費等間接医療費)

(人 )

160
η40
η20
100
80
60
40
20
0

0通院交通費。 (多数)

0タクシー代。 (多数)

・ 近<に有効な医療機関が無いため、新幹線等、遠距離交通費及び宿泊費、外食代。

(多数)

・ 付き添い必要のため、2～3人分の交通費、ヘルパー代。 (多数)

・ 痛みや疲労、病院が遠方のために車を使用。ガソリン代、通行料、駐車場代、車維

持費等。 (多数)

・ 通院の送迎をしてもらっているので、介護者への高速料金+ガソリン代、介助者ヘ

の謝礼。(50代男性、80代男性、4‐0代女性、50代女性)

・ 通院体調が安定していれば公共交通機関、体調不良時にはタクシー利用。

(40代女性、60代女性)

・ 交通費、宿泊費、キャンセルすることも度々あリキャンセル代。(4Ю 代女性 2人 )

・ 救急車、夜間救急外来、激痛時のタクシー代.(4‐0代女性)

・ 交通費、東京までの往復約 37,O∞ 円位 2～3ヶ月に 1回。 (4Ю 代女性)

・ 今まではホテル宿泊代、交通費、(約 10万)東京までの 2泊 3日、現在は交通費、

施術費 lヶ月平均 8回 (12,OOO円 )。 (80代女性)

・ 交通費として 5万程度かかる。これは毎年医療費控除で申請している。(40代女性)

・ 医者からは、2週間毎に通院を勧められたが、回数が多いとその分診療費と交通費

がかかるので、lヶ月に 1度にしてもらっている。(50代女性)
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昭和51年 12月 2日第二種郵便物認可毎月 18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日発行KSK週鮨第6293号 線維筋痛症友の

-52号
別冊

・ 大阪の病院の線維筋痛症専門外来に通つています。遠いため月 1回の診察を 2ヶ月

に 1回にしてもらつています。(50代女性)

・ 大阪までの交通/宿泊費…5万円近<(年 1回)5万÷12=約 4,200円。

(40代女性)

・ 今のところはないが、今他の医療機関への受診を考えていて、その際、交通費が約

3万 5千円。ホテル代約 7,OOO円。一人当たりこの金額が必要であり、両親の付

き添いが必須なので 3倍かかるのでは…。→行<事になりました。(通院頻度は不明

です)。 (40代女性)                                 ・

0交通機関 (バス、電車)一人での外出は無理なので、主人がお休みの時に病院に行きま

すが、その時の高速道路代、ガソリン代は医療費控除にはなりません (近所には、診     ‐

察して<れる病院がない)。 通院のための車ですから、この分も控除になれば良いと

思います。(60代女慟

0温泉へ行<交通費。前はサプリ等飲んでいたので 3～5万円かかつていたが、金銭

面でやめた。(30代女性)

・ 漢方薬そのものは 3害」負担だが、薬局で煎じてもらうのに 1日 分 200円、月 6千

円かかる。(60代女'田

・ 他県の別荘で温泉治療をしていますが、大阪からのガソリン代 1万円、高速代 2万

円、駐車料金 2干円。(50代女懺

・ 症状が重い時の通院にタクシー代を請求可能にして欲しい。(50代女慟

・ 東京の病院まで、歩行困難の為、タクシーを利用して月 1回。クシー代片道 2万円、

往復 4万～5万円。(60代女性)

・ 大学病院や大病院へ入院したりする時の諸長の諸費用。家族の泊まるビジネスホテ

ル代や電車代、電話代等。(60代女性)

・ 思う所に、好きな様に自由に受診が不可能です。金銭的に無理になつたので、今は

宿泊費のかからない所を受診しています。以前は、タクシー代、宿泊費諸雑費等、

交通費(電車、地下鉄)。 (60代女性)

・ 週 2回から 3回ペインクリニック。週 2回接骨院→15分 しか保険がきかない為、

マッサージ券 (チケット10回分)のお金 12,5∞ 円。接骨院で治療に必要という酸

素カプセル代、1回 2,OOO円。病院へ通う交通費 12,160円。 一体調が悪いと

外へ出られないので週 2回で計算している。(40代女性)

・ 生活保護の医療移送費支給で交通費は全<かからない。(60代男性)           
・

0交通費、移送費として支給を受けています。(40代女性)

・ 身体障害申請書類 (医師の記入)の費用。(40代女性)                  =
・ 入院の場合、月初めに入院すると約 lヶ月分で済むが、入院が 2か月にまたいだ場

合余分な日数計算をされるので費用がかさむ。(60代女性)

・ 訪間蕎護、リハビリ、ヘルパー (介護保険利用 )。 (60代女性)
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硼防 1年 12月 2日筆ヨロ寝陽航晦月18回 2,3,45,Q7の 日発行 鴇 2年 8月 14日節 KSK鶏 6293号

-0
-52号

男蝸

鍼 10回 /月 3万円。(70代女性)

鍼灸の治療を受けたいが、1回 4～5千円かかるので、保険で認めてほしい。

(60代女性)

鍼は止めているが、受ければさらに 5万円ぐらい.(70代女性)

もぐさでお灸(自分で)。 毎日カイロを使用 (夏も)。 月 2万円。 (4‐O代女性)

お灸のもぐさ代、月 1万円位。(4Ю 代女性)

杖等の補助用具。(30代女性、40代女性 3人、50代女性)

車椅子。(30代女性、60代女性)

電動車椅子レンタル (自費)2万 5千円。(50代女性)

杖や車いす(3万円)購入。(20代女側

車イス、歩行機レンタル代、本人 8万家族 20万。(20代女性)

杖ホルダー、利き手と反対の介助用のお箸など。(30代女樹

貸ベッド代月 2千円。入浴介助ヘルパー月 4千円。入浴介助看護師月 5千～6千円。

マッサージ週 2回 4万 6千円。(70代女懺

補助器具 (ふたを空ける道具など)。 (50代女性)

字が書けないい→パソコン、あんか、冷房、スポーツドリンク、食事用エプロン、

耳栓、サングラス、日薬、食器。(30代女側

保険が使えない自費治療費。∃ガマットなどの使用器具。<つ底などに敷くシリコ

ンなど。台所用品 (なべ等)を持ちやすく軽いものに購入しなおした。(60代女Ш

光が目に刺さるように痛いので度付サングラスが必須。転んだり、踏んだり、座つ

たりして壊れるので、毎年 1万 5千円位。(50代女性)

日の筋肉も、急に発症と同時に弱まり、1.2から 〇.2まで落ち、メガネを何回も替

えたので。目の乾きが著 し<、 角膜が傷つき、これからも視力が落ちると思うので

コンタクトも使う事が出来ない (乾きが酷くてもシェーグレン症候群とは認められ

なかつた)。 (60代女性)

湿布。(30代女性、4_0代女性 2人、50代女性 2人)

温泉、入浴代。(50代女性、60代女性)

カイロ 1年分。(30代女性、40代女性 3月
暖房、保温費。(40代女性)

温感シート。 (4‐O代女性)

鎮痛ぬり薬、はり薬。(60代女性)

気圧が低 <な つたり、寒さで症状がひど<なるので、蒸気の温熱シート 16枚入り

1,680円を一晩 8枚～10枚を貼つて寝るか、寝る時点で痛<ない時は、早朝4時

頃、痛みで目が覚めた時点で貼る。1,680円 ×15箱=25,2∞ 円。朝起きた時点

で疲労感が強かつたのが、サプリメントを就寝前に飲む様になつてから軽減されて

きた。1ケ月 6,750円。5月までは週に 1回、1日交通費少ない時で 1,320円と、
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昭和51年 12月 22日第二種郵便物認可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成四 年8月 14日発行KSK通港第6293号 1贈競鋪前友の

′学会縛嘔ヨ彗52号別冊

月に 3回 1日の交通費が少な<て 190円。6月からは月に 2～3回、 1日 190
円以上の交通費。(60代女性)

・ リリカの副作用のためだと悪いますが、頭痛が常にあります。その頭痛に対 して効

果的と思われるものが処方薬では見つからず、市販薬が一番効くので毎週それを購

入します。手足の痛みがひど<、 湿布が必要です。(30代女性)

・ 尿漏れパット、オムツ等。(20代女性、30代女性、40代女性 6人、50代女性、

60代女性 2人、70代女性)

・ おむつ代。(1,OOO円 位～1,500円位/月 )。 (40代女性、50代女性)          ・

0サポーター。(30代女性、40代女性、50代女性)。 テーピング等。

(30代女性、40代女性 2人)    ‐

・ 脳梗塞で倒れ、右半身不完全麻痺。紙オムツ、ヘルパーさん他かなり費用がかかる。

(70代女性)

。包帯代 1,280円。(60代女i出

・ □腔内保湿剤、洗浄剤 1,680円。(60代女性)

・ コルセット。(60代女性)

・ サプリメント1万円位。(30代女性、40代女性、50代女性 2人、60代女性)

・ 疲れがとれない為にビタミン剤に頼つている。3千円位。冷えるといけないので、

サポーターカイロなど千円位。(50代女性)

・ ニンニク、ビタミン Cの注射、靴 (痛みの少ないlltを何度も買つているので、一番

高い)。 (40代女性)

・ 病院医師のすすめでサプリメント等で 1万円。おむつ代 4∞ 円。14,○○○円+400

円。窓□負担外 23円。(40代女性)

。調理ができないので、栄養補助食品など多<使う。(60代女性)

・ シェーグレン症候群 (合併)もあり、ア トピーアレルギーが悪イし、手の平に湿疹が

絶えず、手袋を外せない。手袋 (綿手)。 冷え対策の赤外線下着、アレルギー体質の

ため出来限リオーガニックの食材にこだわる。ワセリンでもか61れる。(40代女懺

・ 整体にかかる費用。(50代女性、60代女慟

・ 鍼灸院。(50代女性 2人、60代女性)

・ マッサージ 3千×4回=1万 2千円。(70代女性)

・ 貼り薬を貼る時に、その上から防水用のテープを貼る為のお金と、パッチを貼つて

かぶれたら皮膚科に行き、薬をもらつて来たりもしています。(50代女性)        
・

0痛み止め (薬局で買つたりする時もある)。 (4‐O代女性)

0副作用にともなう市販の薬。(50代女性)

・ カウンセリング代 (月 2回 )。 (40代女性)

0東京で治療を受けるために、1年間アパー トを借りていたのですが、経済的負担の

ため、ヨ|き払いました。(50代女性)
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昭和51年 12月 盟 日第二種酬酬腑H司毎月18回 2,3,4●Q7の日ヨ聯テ 釉 2年 8月 14日発行KSK湖 6293号 瘍鶴鋪籠友の

-52号
男J冊

・ 来年蕎、母子医療が切れる為、今、ものすご<心配です。(40代女性)

・ なるべ<近くの病院に行<ようにしています。(70代女性)

・ 下着代 (圧迫がな<、 刺激の少ないもの)。 (4_O代女性)

・ 社会福祉協議会さんから月 9∞ 円 1回、ヘルパー月 2回頼んでいる。(50代女性

・ 病院の近<に移つたので、ほとんど無し。(70代女性)

10、 医療費の補助について

医療費の補助について

女性計 君性計 総合計 〈
□

，
５

医療費の補助に

ついて

受けている 163 23 187

806

23.22

受けな<てよい 93 Ｆ
』 10C 12.4秋

受けたい 315 3こ 35〔 43.87

抵抗がある 22 C 22 2.7ツ

顎られた 34 ´
Ｚ 3C 4.57

その他 52 〔 5C 7.3ツ

熙回答 3⊆
Ｃ

』 49 6.1%

1

医療費の補助について

1断られた
1  4.5%

無回答

6。 1%

抵抗がある
2.7%

的
。３％
そ

７

受けなくて良い
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昭和51年 12月 22日第三種期目婦顧菫調 18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成2年 8月 14日発行KSK鶏 6293号

-0
-52号

月1冊

*その他 *

・ 受けられるものがない。

(40代男性、40代女性 2人、50代女性 2人、60代女性、70代女性)

・ これ以上医療費がかかるようになれば受けたい。

(50代男性、50代女性、60代女性、70代女慟

・ 現在は受けな<てよいが仕事な<なつたら受けたい。

(50代男性、50代女性、60代女慟

・ 受けられる事を知らなかつた。 (4‐0代女性、50代女性、60代女性)

。よ<わからない。(40代男性、20代女性 2人、50代女性)

・ 行政から、ないと言われた。(40代男性、50代女性))

・ 生活保護。(40代女性 2人、50代女性)

・ 病気を理解してもらいにくい。(60代女性、70代女性)

・ 他疾患にて精神通院の自立支援を受けている。 (4‐0代女性 2人 )

・ 症状が沢山ある為、言つても信じてもらえない。他の病院に行きた<ても、

一反不1快な思いがする為、耐える。(30代女性)

・ 受けたかつた。(70代女性)

・ 子どもが 18才になり、医療控除がな<なるので、今後の生活に不安があるので受

けられるなら受けたいが、障害者レベルに達していない。 (4‐O代女性)

・ 今は状態も安定してきて、費用額も減つているが、以前はかなり負担が大きい時期

があつた。(30代女懺

・ 一人になつたら受けたい。(70代女性)

・ 受けたいが、別の病気で受けているので、これ以上お願いはできない。(40代女性)

・ 確定診断がないので受けられないと思う。(70代女性)

・ 現実的には認定されることが困難だと思う。血液検査、レントゲン C丁 では判断が

つかない。(60代女懺

・ これから、生活保護は終わりになるので。(50代女側

・ 特定疾病もあるので、そちらは負担軽減されている。(40代女性)

・ 内科リウマチ医師に合併補療している。(70代男性)

・ 主人の社保で 3害」で受診中。現在は補助の必要はありません。(50代女性)

・ 心身障害者医療費助成制度がある。(50代女性)

・ 高額医療補助制度に申請中。(20代女性)

・ まだ少額なので。(60代女性)

・ 車代等も補助してほしい。(70代女性)

・ 私自身は経済的に余裕があるので現時点では補助されな<ても大丈夫ですが、自身

で収入を得なければならない方の為には補助額増やして欲しいです。(60代女性)

・ 補助もだけど、難病と認めてほしい。(40代女性)
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昭和51年 12月 22日常コロ卵勁課萌 月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日発行KSK週港第6293号 綱 鶴翻篇友の

-52窃
柵

薬代が高いので早<保険適用になるといい。(70代女性)

足りない.(60代女慟

特に何も考えていない。(60代女性)

まだそこまで者えていない (者えつかなかつた)ができれば受けたい。(30代女懺

まだ手続き中。(30代女性)

※医療費補助を「受けている」とお答え<ださった方ヘ

医療費補助詳細

女性計 男性計 総合計 害」含

医療費

補助

詳細

生活保護の医療扶助 20 6 26

118

22.〇%
都道府県の障害者医療費助成制度 23 4 28 23.7%

精神科通院における自立支援医療 51 4 56 47.5%
ひとり親家庭助成など医療以外の制度 7 8 6.8%

医療費補助詳細
ひとり親家庭
助成など

医療以外の

制度
6.8%

都道府県の

障害者医療費

助成制度
23.7%

生活保護

医療扶助

おける

立支援医療
47.5%
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昭和51年 12月 22日第二種郵便物認可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 羽成28年 8月 14日発行KSK遇階第6293号 線維筋痛症友の

-52号
局J冊

*空欄記入 *

・ 自立支援医療十障害者医療。(30代女性、4_O代女性 2人 )

・ 指定難病医療費。(30代女性、4‐0代女性、80代女性)

・ 高額療養費。(40代男性、40代女性、50代女性)

・ 生活保護の医療扶助と精神科通院で自立支援を利用。(40代女性)

・ 精神科通院にて自立支援は受けているが、内部疾患による障害者手帳は受けられな

い。(30代女性)

・ 精神科通院における自立支援医療のみです。以前まで通院していた総含病院の膠原     ｀

病/リ ウマチ科で「ひと月に 2万円を少し越える薬代が苦しい」と話したら「薬価 (→

こんな専門用語は、そのとき初めて聞きました。)のことを私に言われても困る !」     ‐

とすごい剣幕でどなられました (涙)※ しかし、院内のソーシャルワーカーを紹介

してくださり、介護保険を使つています。(50代女性)

・ 生活保護を受けています。母子家庭手当。(40代女性)

・ 生活保護+自立支援+一人親+要介護.(40代女性)

・ 重度心身障害児及び重度心身障害者医療費助成金。(60代女性)

・ 障害基礎年金を申請しましたが、半寝たきりでは駄目。完全に動けず自力で何もで

きない<らいではないと無理だと断られました。不服申し立てでも駄目でした。詳

し<尋ねたら肢体の障害用診断書 18の日常生活における動作の障害の程度約 25
項目が×だらけでないと無理で、社労士さんも担当医師につきっきりで書<こつを

指示しても、線維筋痛症では申請は通らないと言われました。(4_0代女性)

・ ′b身障害者医療費助成制度助成制度、他疾患で指定難病。(50代女性)

・ 心身障害者医療費助成制度を利用。(H27、 2月取得)それまでは年 25万程かかつ

ていました。(40代女性)

・ 障害者手帳 3級。線維筋痛症ではな<、 手、足の筋力障害ということで。障害年金

を今年の 8月から線維筋痛症で主治医に診断書を書いてもらい、社労士さんに頼ん

で頂<ことができました。(50代女性)

・ 難聴、手、足で身体障害者手帳をもつている。(50代女性)

・ たまたま 2∞4年に高度房室ブロックのため人工心臓ペースメーカー植え込み手術

を受け、「障害者手帳」1級を交付されたので医療費窓□負担がゼロになつて、大変

助かつております。(70代女性)

・ 私の場合は、線維筋痛症以外に慢性偽性腸閉塞症という稀な (日 本では 1,400人程)    
・

病気もあり、身体障害 (内部機能障害)1級の上、重度かつ継続という疾病に入り

ます。(40代女性)

・ 県の障害者年金 (精神 2級 )、 及び自立支援。(50代女性)

・ 障害年金 (1級)障害者手帳 (1級)の為。マル福 (助成制度)負担害」合は○。

(40代女性)
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…

1海月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日 発行KSK遇曜第 6293号 1囃饉頒開改の

会会報第52号別冊

0障害年金。(40代男慟

・ 障害年金のみ、手帳は断られた。(30代女懺

・ 限度額適用、標準負担額減認定証。(30代女性)

・ 低所得者医療控除。(70代女性)

・ 福祉課の医療扶助で賄いきれない部分は、障害者医療費助成制度で対応して頂いて

いる。(60代男性)

・ 社会保険に加入しているので、それて支払いをしています。(50代女側

・ 後期高齢者なので、1割負担なので助かっています。(70代女性)

・ 一人親家庭助成、自立支援医療。(30代女懺

・ 指定難病、身体障害者医療受給。膠原病も併発している為。(50代女側

・ 全身性強皮症で指定難病医療受給者証を所持。自己負担 lヶ月 2,5∞ 円。他に精

神科通院、自立支援医療 lヶ月 2,5∞ 円。(50代女性)

・ 指定難病の全身性強皮症の費用としてリハビリと薬、自己負担額 1万円まで。

(60代女性)

・ 悪性関節リウマチで指定難病医療受給者証を所持。線維筋痛症は二次性として治療

している。(50代女性)

・ 身体の障害を受けたいが認められない。 (4‐O代女性)

・ どこまでが線維筋痛症に関連しているのかはつきり分かりません。私は、大きな手

術を受け(大脚部)、 筋肉を切除しているので、その後、様尺な症状があります。

(60代女性)

・ 線維筋痛症で整形外科に通う費用のみ生活保護で出るが、整骨院等は出ないので通

えない。また、歯か鼻に痛みがあることに関して歯医者では判別できず、自由診療

枠の歯根治療で検査をして<れと言われ全額自己負担になつた。(50代女懺

O FMで障害者認定や医療費の補助をしてほしい。辛い病気なのだと/AN的に認めてほし

い。(50代女性)

0線維筋痛症に対しても、補助を受けたいと思う。(40代女性)

・ FMではなく主病治療として、診断が出た時点で身体障害者認定を申請.下肢 3級
の為、医療費は全額、県 0市で負担して頂いています。都での受診は立替払いし申

請。(50代女性)

・ 原則県内の医療機関の受診は現物給付です。(～餌 歳)65歳以上の方は立替払い

の後、申請し4ヶ月後に□座に支払われます。(50代女性)

0医学の進歩により身障者に認定は難しいのものとなつています。線維筋痛症が認定

されれば、経済的に楽になると思います。(50代女性)

・ 現在考えられる支援制度は、収入額により対象にならないことが多い。(40代女枷

・ 鍼灸院では「肩こり」として保険適用になつています。助かります。 (4‐O代女性)

・ ヘルパー代は自費なので思うようにヘルパーが使えない。(30代女性)
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昭和51年 12月 22日第二種郵便物認司毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 羽戌28年 8月 14日発行KSK週雌第6293号 嚇 の

難 52号別冊

受ける事ができるならカイロプラクティックに月に―度でな<何度でも通院したい

です。(60代女性)

ペインクリニックの薬が主で、高額だが、高額医療費で支援してもらえる。精神科

も受診しているのでこちらは医療費が苦しい。(50代女性)

わからない。(70代女性)

生活保護を受けていますが、冷えを防ぐため、カイロを 1日 に何個も使うため、出

費が大変。温度差がすご<悪いので、夏も冬も、嫌いだけどエアコンは使うしかな

い。冷たいものを□に入れられない。痛みが始まる。ガス代、電気代がとても多い。

(70代女性)

去年 3月障害年金の申請をしようと思い、診断書、肢体検査をしました。肢体検査

の後、体調が崩れ過去の病歴、通院歴を書<ことができず断念しました。

(60代女性)

11、 医療費の負担感について

医療費の負担感について

医療費の負担感について

答

％

回
　
。
６

霊
（
３

問題ない

19。 4%

やや員担だ
25。コ%

女性計 男性計 総合計 書J合

医療費の

負担感に

ついて

問題ない 134 14 15C

773

19.4ア

やや負担だ 174 Ｃ
） 194 25.1%

負担だ 15⊆ 22 18∈ 23.7ア

大変負担だ 19C 2C 21〔 28.2%

熙回答 23 4 2ε 3.6%

大変負担だ

負担だ

23.7%
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昭和51年 12月 22日第二覆邸便物認可毎月18回 2,3.4,5,Q7の 日発行

-52号
別冊

12、 経済的には

経済的には

平成2年 8月 14日発行KSK瀾巻第6293号

―

の

女性計 男性計 総合計 書J含

経済的には

司題ない 15∈ 172

76C

22.4%

やや困る 23〔 2C 262 34.1%

困つている 152 23 177 23.〇%

大変困難だ 12C 17 138 17.9ウ

熙回答 lC 2C 2.6%

経済的には
無回答
2.6%
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昭和51年 12月 22日第二覆郵便物認可毎月18回 23,4,5,Q7の日発行

-52ギ 手月肝冊

13、 生活保護を

生活保護を

平成28年 3月 6晰 KSK麟 6293号 ― ―
C陰

女性計 君性計 総合計 書」含

生活保護を

受けている 4[ 52

78C

6.6%

受けな<てよい 397 3E 4_4_C 56.〇%

受けたい 6C E 68 8.77

抵抗がある 9C 107 13.6%

断られた 27 3C 3.8%

無回答 7∈ 1∈ 8C 11.3%

舌保護を
断られた

3.8%

抵抗がある
13.6%

受けている

6.6%

受けたい
8。7%

受けな<て
よい

56.0%

14、 ホームヘルバー等居宅支援制度について

ホームヘルパー等居宅支援制度について

彙性計 男性計 総合計 彗J含

ホームヘルバー

等居宅支援制度

について

利用 している 97 12 111

80∈

13.8%

利用 しな <てよい 32C 4‐4 36C 45.5%

受けたい 104 112 13.9%

抵抗がある 7C E 84 10.4%

断られた 14 C 14 1.7%

その他 8[ C 93 11.6%

熙回答 2C d 2E 3.1%
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昭和51年 12月 22日第螂 醜 可毎月18回 23,4,5,Q7の日発行 平成28年 8月 6日発行KSK顕 6293号 ― ― の会

-52号 局卵円

ホームヘルバー等居宅支援制度について

その他
11.6%

無回答

3.1% 禾」用している

断られた
1.7%

13.8%

抵抗がある
10。4%

*その他 *
。今のところ、受けな<ても大丈夫。(50代女性、60代女性 2人、70代女性 2カ

・ 同居の家族が現在対応して<れています。

(4‐0代男性、4‐0代女性 2人、60代女性 2人)

・ まだ動けるので無理かとあきらめている。(4_O代女性、50代女性)

0悪化した場合、受けたい。

(40代女性 4人、50代女性 3人、60代女性 3人、70代女性 2人)

・ 現在は家族に助けてもらつているので受けな<てもいいが今後が心配。お世話にな

るようになると思う。(40代男性、30代女性 2人、他 代女性、60代女性 3人)

・ 今は受けな<ても大丈夫ですが、1薔来的には心配です。(50代女性、60代女性)

0受けたいと思うが金銭的に無理。(50代女性 2人、70代女性)

・ 夫が反対、家族の同意が得られない。(50代女性 2人、70代女性)

・ 利用していない。(50代女性、60代女性)

・ 今申請中です。(50代女性、60代女性)

・ 介護保険受給者なので認定中。査定結果が分かり次第利用しようと考えています。

(60代女性)

・ 利用も考えてはいるが、現在の通院先のケースワーカーの方に利用できるサービス

等の有無を調べて頂いているところです。(4_O代女性)

・ 家族に介護福祉士がいる。(40代男性)

・ 家族と同居の場合は、家族でとのことです。(60代女性)

・ 現在、なんとか家事をし、パートにも行<事が出来ています。いつホームヘルパー

支援をお願いする事になるかもしれないとの不安はあります。(50代女性)
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昭和51年 12月 22日第二

…

可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日発行KSK通巻第6298号 い の

4学会縛颯日852窃llR

・ 支援を受けな<とも、何とか自分のことや家事はやれる。しかし、仕事は普通には

無理。(60代女性)

・ 現在痛みが最少にて利用していない。自分で 2級ホームヘルパー資格持つている。

(70代男性)

0老人ホームに入居しているので生活は出来ている。(80代女性)

・ シルバーセンターで掃除や洗濯等、家事を頼んでいます。自費です。(40代女性)

・ 予定時間が決まつているヘルパーは、自分の体調が時間によつて変動するので利用

しに<い。掃除は民間の業者に頼んでいる。(70代女性)                ・

01李が曲がらないし、かがんで起き上がる時、日まいがするので(低血圧)。 週に 1時

間だけなのでなかなか闇うようにやってもらえない。(70代女性)            '
0家政婦紹介所でお掃除や買いものなどの家政婦さんを利用。お世話になつている。

(40代女性)

・ 歯みがき、ひげそり、 トイレ、入浴困難なので受けたい。(40代男性)

・ 週 1回程度の掃除。(70代女性)

・ 重症で家事ができないため自費で家事代行サービスを利用している。1回 8,400円。

介護保険は高齢者のためのものなので、自分は何も受けられず苦しい。(40代女懺

・ 寝たきりの日長は、たまに有料ヘルパー。(70代女性)

・ 生協<ら しの助け含いの会を月に 2回 (1回 2時間)利用している。2時間 1,OOO

円+交通費 200円を当日支払つている。(50代女性)

・ 介護保険で料理の補助ヘルパー、掃除の補助ヘルパー。(60代女'日

・ 利用したことがある。私の頭は正常なのに、疼痛のために行動が不自由な為、ヘル

パーさんに障害者で何も出来ない認知症と頭から決めてかかられて、嫌な感じだつ

たので断わつた。(60代女性)

・ 自費で受けていたがいい加減だからやめた。月 4万円前後、1時間 2,500円位。

(50代女性)

・ 家事、掃除をやつて下さる事を望む。(70代女性)

0受けたいが言亥当しない程度だと思う。今は民間業者に掃除等を依頼している。負担

が大きい。(40代女懺

・ 現在実家で母に助けて頂いているが、もし外に出たらと考えてはいる。(30代女懺

・ 親が高齢なので、親の介護の必要が生じた時にも受けたい。(30代女性)

・ 経済的に苦し<なつて来たのと、制度をよ<知らない。(50代女懺

・ 今はどんなに片づかな<ても自分のペースでやつていはますが、すぐに疲れてしま

いなかなか進みません。料理もなかなか出来ず、家族に迷惑ばかりかけています。      
・

普通の生活が難しいです。(40代女性)

・ 身体障害 5級 2種だから無理と。(30代女慟

・ 制度上受けられない。(50代女性)
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―

崚

-52号 B冊

・ 介護施設に入りたいと思い要支援 1を受けていたが、適当な施設がないため、利用

しな<て、反人の支援で何とか自宅で過ごしている。(70代女性)

・ 一度は申し込んだが、強迫性障害があるので、他人が家の中へ入ることが負担とな

ります。(40代女性)

・ 体調が悪い時は、父の食事を作つて<れるといいのにとよ<思っていましたが、今

は思う様に出来ませんが、なんとかやっています。他人が家に入るのが嫌なもので

すから。(60代女性)

・ 介護保険は対象外のうえ、支援制度が上肢 1級かつ下肢 1級のみとなつていて、利

用したいができない。(50代女性)

・ 端から見たら元気そうに見えるので、見た目で辛い思いをしそう。 (4‐O代女性)

・ 理解して頂けないので、あきらめている。(30代女慟

・ 主人が居るので利用は難しいと言つて、快<やつて<れるわけではありませんので

辛いです。(70代女性)

0本人が嫌がつている。(無記入)

・ 受けたいサービスがない。(70代女性)

01薔来もつと年取つた時に不安です。(70代女懺

0日 によって体調がちがうので何とも言えない。(4Ю 代女性)

・ 精神障害枠で。(50代女性)

・ 他人の都合で体を動かせない。(50代女慟

・ 市から嫌みを言われながらも、い<ら頑張つても痛くて持てない。受けるしかない。

(70代女性)

・ 受けたいが費用がかかるのであれば無理です。独居です。子どもも近寄りませんし、

何の協力も理解もありません。(60代女側

・ 痛みが強い時は必要だつた。今は薬で痛みを抑えているので大丈夫です。

(40代女慟

・ よ<わからない。(50代女性)
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※ホームヘルバー等居宅支援制度を「利用している」とお答え<ださつた方ヘ

どんな制度を利用

女性計 男性計 総合計 害」含

どん

な制

度を

利用

障害者サービスとして 24 5 29

77

37.7%

介護保険 26 5 33 42.9%

民間のボランティアによるサービスを利用 5 ○ 5 6.5%

民間企業によるサービスを自費で利用 9 ○ 9 11.7%

医療や福祉以外の制度を利用 ○ 1.3%

どんな制度を利用

民間企業による

サービスを自費

で利用

14。7%

医療や福祉以

外の

制度を利用

η。3%

民間のボラン

ティアによる

障害者サービス

として

37.7%
サービスを利用

6.5%

・ 介護保険、①草刈等は別払い。月に 1万円位必要。②本人使用していない別部屋。

(70代女性)

介護保険、シニアサポートセンターに部屋の掃除等。(80代女性)

介護保険、介護 1、 線維筋痛症による歩行困難。ホームヘルパー居宅支援週一回、1

ヶ月 2,5∞ 円。(70代女性)

介護保険、週 2回、掃除や重い食品の買いもの等。(70代女性)

介護保険 (介護保険使用する前は、民間ボランテイアでした)。 (60代女性)

介護保険 (週 1回 90分)45分は自己負担。(80代女性)

介護保険でお掃除して貰つている。(80代女性)

関節リウマチも有りその疾患で介護保険 2号なので、入浴介助でヘルパー訪間やデ

イサービスを利用しています。(50代男性)
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印 51年 12月 2日常三種酬鵬腑阿晦月18回 2,3,4,5,Q7の日発行 平成瀦年8月 14日発行KSK週巻第6293号

-0雀諫会縛嘔自彗52号別冊

リウマチにより介護保険 2号 (要介護 2)。 (4_O代女懺

介護保険要介護 1です。風呂に手すりを 2本つけてもらいました。家事は主人がま

だやつて<れていますが、83才になりましたので不安です。そのうちに 2人共々、

ヘルパーさんの世話になる日が来るのでしょう。(80代女性)

今年 4月に脳梗塞を発症し、「要支援 2」 として介護保険サービスを利用しています

(左片マヒでした)週 2回買物等の手伝い。母と 2人暮らしですが、「要介護 1」 の認

定を受けており、4月以前から私が充分な家事が困難なため、母の保険でヘルパー

を週 2回来ていただいていました。掃除等。(50代女性)

要介護4の点数内で身体介護、訪薔、P丁、はり、お灸、マッサージ、介護タクシー、

移動支援 (ヘルパー同行)の契約はしている。(4Ю 代女性)

夫婦共に要支援 I、 (妻は身障者 3級 )。 (80代男性)

介護保険 (要支援 2)、 自己契約 (知人)。 (70代女性)

線維筋痛症が両足のSヽ<らはぎ、太ももに出て、踏ん張れな<なり、1李も負担で激

痛が出た。H273月 より要支援 1と認定され、週 1、 1時間ヘルパーさんに来て

もらつて、掃除、ゴミ出し (遠いので)を してもらつています。来年はどうなるか

わかりません。4月からリリカを服用してきて、激痛はな<なりました。今は 2本

杖で歩<練習をしています。(70代女性)

介護保険の申請中。(60代女性)

介護タクシー、買い物。(60代女性)

ホームヘルバーは利用していませんが現在 (要支援 2)で車椅子と電動ベッドを借

りています。今月末までに介護保険の延長申請です。(50代女性)

ホームヘルパーは利用していないが介護保険でリハビリを週 2回利用。

(70代女性)

介護認定査定待ち。加齢と共に悪イじの一途をたどるのみなので、友人から私の(無料

ボランティアをしたい、役に立ちたいとの連絡を買い、金融機関関連や生協個配(玄

関先迄週―)だけでは不足の買物を、月 1回～2回お世話になつている。今後は介護

保険でヘルノマーさんもお願いしながら、反人にもお願いしたいと闇つている。

(60代女性)

市の社会福祉協議会からのホームヘルパーにお願いしています。(80代女性)

社会福祉協議会の居宅支援、週に 1度 30分の室内清掃のみ。(60代女性)

週 1回家事援助。(70代女性)

障害者のサービスと介護保険。(50代女性)

障害者サービスとして、介護保険、週 2回入浴に来て頂いている。 1割負担。他、

家の中で使う介護をうけている。民間のサービスも自費も利用 (月 2日 )1害」負担。

(60代女性)

障害者サービスとして介護保険を 1週間に 1日 だけ。1.5時間。(50代女性)
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1学会縛嘔自彗52号別冊

・ 障害者サービスとして使つているが、支援区分が最低基準なので最低基準しか使え

なく大変困つている。(30代女性)

・ 障害者サービスとして町から無料で受けています。(40代女性)

・ 障害者総含支援として家事援助、週 1回 1.5時間。(40代女性)

・ 自立支援事業 (精神障害手帳)による。※線維筋痛症による症状については説明し、

理解を得てもらつている。(30代女性)

・ 寝込むことも多くなり障害者支援を利用。(60代女性)

・ 精神障害自立支援。(40代女性)

・ 他に精神疾患を持つているので、障害者サービスとしてヘルパーを利用。

0(40代女性)                                    ・

・ 掃除、料理、買い物同行、ショー トステイ、障害者福祉サービスとして、社会福祉

協議会さんにお願いしております。(50代女性)

0朝 1時間、家事 (洗濯干し、掃除、食器洗い、ゴミ出し)医療、福祉サービス負担

額なし。(40代女性)

0シルバー人材センターを自費で利用。子育て支援センターは市の支援。(30代女懺

・ シルバー人材センターに。(60代女性)

・ 入浴介助。マッサージ共、自宅で行つています6入浴=週 2回、マッサージ=週 2

回。(70代女性)

・ 病院への送迎、買い物等。(60代女性)

・ 通院介助、家事援助。(30代女懺

・ 掃除、料理の下ごしらえ等。(70代女性)

・ 食事作り、洗た<もの干し、買い物付き添い、掃除等。(40代女懺

・ 部屋掃除。(80代女懺

・ 掃除と買物。 (無記入)

・ 母親の世話になつている。家事全般、買い物。(40代女性)

・ 生協の組合員同士で、(援助するもの/援助を受けるもの)協力し含うサービス=名
称『おたがいさま』3時間以上利用する (800円 /時間の利用料を払う)。 交通費や

実費は利用者が負担する。コーディネーターが調整する。例)お墓参り、通院介助、

革抜き、ハガキの表書き、育児の補助など援助する人は、得意な分野を生かし、お

手伝いする。援助を受ける人は、専門職ではないが公的サービスなどの枠組みにと

らわれない幅広い三―ズを手助けしてもらう。依頼している内容、庭の革抜きや片

づけを 2～3回/年手伝つてもらつています。一度に 3～4人来て<れて一日で済ま

せて<れます。約 1万円+交通費を支払います。(800円 3時間 4人分)十 (自家     
・

用車はガソリン代、交通機関は運賃)。 猫のシャンプー、お墓の掃除 2回 /年。体調

の悪い時の通院の付添い。(50代女性)
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…

月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 釉 2年 8月 14日発行KSK通巻第6293号

-0
-52号

月鵬

・ 何をどのように支援を受けるか決めかねている→患者・妻 (81歳)家事―切・夫 (85

歳)精神的にまいつている。(80代女性)

0家事、掃除、洗濯、料理など。(60代男性)

・ 家事、お風呂、買物。(50代女性)

0今、現在は家族の助けで暮らせています。今後、症状の変化に伴い公的な補助も必

要になるかもしれません。その時、スムーズに手続きができるよう、書類記入等、

諸手続きの簡素化を願います。とかく役所の手続きは複雑です。(50代女性)

・ 家事支援と移動支援と身体介護を受けている。費用は 1割負担だが重<のしかかつ

ている。(50代女性)

・ 昨年平成 26年 (1月～12月 )に支払つた医療費 (県の補助分を除<)入院費含む

約 100万円、ヘルパーさん費用 97万円、通院費約 38万円。(60代女性)

・ 週 3回、ヘルパーさんが、買物、掃除、野菜切りなどをして下さる。今は、急に手

や足がひど<痛み、風呂もシャンプーもダメ、部屋から出られず、字を書<のも、

ごはんの用意も 10分が限界で、野菜、うどん、豆腐などすぐにできるものを汁物

にして、3日ほど同じものを食べます。痛みで食べた<ないから、ちょうどよい。

生活苦だから、何もほし<ない。病状は進んでも、支援 2だから、来てもらえるだ

けありがたい。本当は、たまに風日に入りたい。ゆつ<り寝てみたい。 トイレに、

ゆつくり座ってみたい。(70代女性)

・ 介護保険。ショートステイ (短所入所施設)に申請した。場合によってはグループ

ホームに移行する手続をとる。(4Ю 代女側

・ 自己負担 (社会福祉協議会)で 1回 9∞ 円。(月 2回、3千円)掃除機や重い荷物

不可。月 1回基本料千円。(50代女性)

15、 障害者手帳について

障害者手帳について

女性計 君性計 総合計 〈
□

●
５

障害者手帳について

所持 している 17C 3∈ 213

78C

27.〇%
時たな<てよい 172 Ｃ

〕 192 24。3%
所持したい 20C lC 217 27.5%

抵抗がある

“

Ｆ
し 4C 6。2%

断られた 3C 37 4.7%

その他 41 Ｆ
し 47 6.O%

無回答 31 ´
∠ 34 4.3%
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の

響 52号別冊

障害者手帳について

抵抗がある
6.2%

*その他 *

・ 症状が進行した時には所持したい。

(30代女性、4‐0代女性、50代女性 2人、70代女性)

・ よ<わからない、難 しい。(40代男性、40代女性 2人、50代女性、60代女性)

0所持したいと闇つても認定がむずかしいとあきらめている。

(60代女性 2人、70代女性)

・ 今の所は大丈夫です。(50代女性、60代女性)

・ 申請中。(40代女性、50代女性)

011月 に市の方へ手続きに行き適用されるかどうかわからない状態です。

(60代女性)

・ 対象でない。(40代男性)

・ 対象にならないと言われた。(30代女性)

・ 内容がよ<わからないし、病状も分つてもらえないと悪うので。(70代女性)

・ 所持はしたいが、信じてもらえない為、大変困っている。(30代女性)

・ 最初書いて<れるといつたので書類を持つてい<と断わられた。(60代女側

・ 相談したことがない。(50代女性)

0持つてない。(50代女性)

・ 今は持つていない。今後はわかりません。(50代女性)

その他

断られた 6.0%
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―
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・ 持つていたら楽なこともあるのではとは者えるが、世の中大変な状況の中生きてい

る方もおられるので。(70代女側

・ 痛<ても動かせない訳ではないので、他人からは理解できないと闇うので。本当に

酷い1犬態にならないと駄目ですね (寝たきりとか)。 (50代女性)

・ 欲しいのですが、高齢の主人が家事をするので、今の所大丈夫です。(70代女性)

・ 日内変動あり、必要と思う事がある。(50代女性)

・ 痛みが強い時は、あれば駐車場等、店の近<に置けるのに…と思う。(60代女性)

0抵抗はあるが持つことで社会の理解や助けが受けられるのなら考えたい。

(50代女性)

・ 平成 24年、身体障害 2種 3級で取得 (3年間)できたが、転居後継続申請のため

の申立書を書<資格のある医師が見つからず取得できていない。(50代女性)

・ 股関節が人工関節のため今 5級になつている。(60代女性)

・ 持つていないが後縦靭帯骨化症の証明書はある。(70代女性)

・ 別の疾患で所持している。(30代女側

・ 歩行困難な為。(80代男性)

・ 重症ではないので手帳は必要ない。(60代女性)

・ 障害者手帳を所持する程、悪化していません。幸いです。(50代女性)

・ 職場でも手帳があつたら、少しは理解を得られると思うが余程の重度でなければ判

定も無理。(60代女側

0今の所持ちた<ない。仕事 (会社役員で現場に入れな<なるため)に支障が出る (建

設業)。 社員の収入がな<なると困るため。(40代男性)

・ レッテルを貼られたように感じるので。(無記入)

0自分のこと身体障害者と思うからこそ生きていられる。あきらめ。(70代女性)

・ 恐ら<対象にならない程度の症状なので。(4Ю 代女懺

障害者手帳種別

女性計 男性計 総合計 害」含

障害者手帳種別

精神 80 18 98

222

44_。1%
知的 1 2 〇.9%

身体 98 14 115 51.8%

その他 6 7 3.2%
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4単輛じ宮52号兄柵

障害者手帳種日」
その他
3.2%

矢目的

0。 9%

*その他 *

・ 体幹機能障害。(50代女性、70代女性)

・ 線維筋痛症。(60代女性 2人 )

・ 下肢。(50代女性)

・ 線維筋痛症以外の病気で身体を所持している。(50代女性)

・ 線維筋痛症による両肩関節及び両股関節機能の著しい障害 (1年ごとに再認定して

いる)(30代女性)

0「精神」2級、「身体」上肢 3級 下1支 3級合計して (2種 )。 (50代女性)

・ 両下肢機能の著しい障害 (2級 )、 両手全指機能の著しい障害 (3級 )。 有期限の手

帳交付だつたが (両下肢 2級 )、 3年後に両上肢の障害も加わり見直しの必要がな<

なり 1級で固定した。(50代女性)

05級。(60代女性)

。身体も所持。そちらは 5級の 2種だつた。(30代女性)

・ 感音性難聴レベル右 116dB、 左 97dB、 疾病による両手指機能の著しい障害 (4

級 )、 疾病による両下肢機能の著しい障害 (2級 )。 (50代女性)

・ 関節リウマチで。(50代女性)

・ 気管支喘息による呼吸器機能障害。(40代女性)

・ 今年の 1月より、障害者 3級の認定をもらい障害者年金を頂<ようになりました。

(50代女性)

0四肢体幹機能障害。(50代男性)

・ 疾病による体幹機能障害 (歩行困難)疾病による両上1支機能障害、疾病による両下肢機

能障害。(40代女性)

・ 手続をしたので手帳が届<のを待つだけです。 (4‐O代女性)

・ 身体は断られた。(40代女慟

・ 身体障害者、線維筋痛症による体幹機能障害、歩行困難と言われている。

(50代女慟

精神
44。 1%
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廓 1年 12月 22日第ヨ■刷馴曰珂毎月18回 23,4,5,Q7の日発行 平成瀦年8月 6日発行KSK遍階第6298号
― ― 崚

-52号 男llR

精神 2級、身体 (体幹 3)、 3級 1種。(50代女性)

精神 3級 身体 5級。(30代男性)

全<歩けないのに 2級では不満があり、1級ではと闇つています。(40代女性)

軟骨無形成症による両上肢・両下肢機能障害。(20代男性)

年間で症状の波があり、手帳の申請ができないで困つている。(50代女性)

難聴.(30代女性)

16、
/AN其

交通機関利用は

/AN共交通機関利用は

女性計 君性計 総合計 ヨ」含

公共交通機関

利用は

当通にできる 18C 2C 207

773

26.8%

時々困る 244 24 272 35.27

劉る 107 Ｆ

ヽ 122 15.8ツ

大変困難だ 132 14 147 19.〇%
熙回答 22 2C 3.2シ

公共交通機関利用は
無回答
3.2%

大変困難だ
19。0%

普通にできる

26.8%
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昭和51年 12月 22日第二種郵便物認可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成2年 8月 14日 発行KSK通雌第62∞ 号 線維筋痛症友の

会会報第52号別冊

17、 将来について一番不安に悪 っていることは何ですか ?

線維筋痛症と

いう病気につ

いて

η3.3%

結婚すること
2.9%

出産すること |

子育てすること  1.8%
2.7%

1晋来について一番不安に思つていることは何ですか ?

女性計 男性計 総合計 書」含

1晋来について

一番不安に日

っていること

は何ですか?

線維筋痛症という病気について 173 18 192

1444

13.3%

働<こと 219 43 26∈ 18.2シ

結婚すること 37 Ｆ
〕 42 2.9ウ

出産すること 2C C 2C 1.8ワ

子育てすること 35 4 3C 2.7%

家族の介護をすること 202 8 212 14.7%

自分の者後 469 34 50ε 35.2シ

その他 122 18 14∈ 9.9%

無回答 14 4 Ｃ

〕 1.37

将来について一番不安に思っていることは

何ですか ?

その他

9。 9%

無回答

1.3%

14.7%

*その他 *

済的な事につい

・ お金、収入、経済面。 (多数 )

・ 経済的に一生涯安定 した保障が無い事です。(50代男性、50代女性)

・ いつまで施設費用を払えるか。(70代女性)
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第52号局llR

家族 (自分含め 4人)を養う必要があるが、働いてそれだけの収入を得られるのか、働

けば働<ほど体調も悪イヒし病状が進行してい<のではと大変不安。(50代女性)

年金生活になつた時に医療費を賄えないのではないかと不安。(50代男性)

母の収入で暮らしているので、自分だけになつた時に収入源が全<な<なるので不安で

す。(50代女性)

老後、金銭的問題。(50代男側

主人がこの病気に理解がなく、どこまで金銭的に医療費にかけられるか。(40代女慟

薬と注射のおかげで症状が抑えられているが、働かないと収入がないので経済面で一番

不安に悪つている。しかし、仕事見つけるのも大変。先が見えない。(20代女性)

医療費が 3害」のため、今後夫が定年を迎えると生活が金銭的に不安。医療費が 1害」負

担・ もし<は無料になることを希望 しています。(60代女性)

経済的な不安、家族が失職したため。住む所の危機 (住む所がな<なるという危機があ

る)。 (40代女懺

体中の痛みとめまいとうつ感と吐き気等で、働きた<ても働けず、そう先でない頃には

経済的に生きて行けないと思つている。(50代女性)

ども、家族につい

家族への負担。(40代女性、50代女性 3人 )

障害を持つた子どもの将来。 (4‐O代女性、50代女性、60代女性)

すでに、障害者の子や障害児を持つ子に、年金受け取りなども世話になつている。子ら

も、大変苦しい生活と病気持ちで、親としてとても心配だから、何とか頑張つていける。

でも、ほんとは早<楽になりたい。(70代女側

ひきこもりの息子(18才)がいること。(50代女性)

子どもの自立、現在うつ病ということで働けない。経済的に親が負担している。

(60代女性)

子どもらの1薔来、足かせになりはしないか。(4_O代女性)

自分の病気と家族の将来。(40代女性)

孫をみてあげたい事。(50代女側

長男が亡<な つておりますので、残された娘に負担がかからなければ良いと思います。

(70代女性)

娘のこと。(50代女慟

娘の子ども (孫)の世話をすることが、可能かどうか不安。(60代女性)

娘も難病とパニック障害、子宮内1莫症があり、息子はパニック障害、睡眠障害、ナルコ

レプシー、タバコ依存症がひど<、 東京で一人で生活していますが、働き始めて 2～3

日で発作で倒れ、それ以来仕事が出来な<生活保護を一年前より受けています。娘は

15日位前に難病での手術をし、私も病院に付き添いましたが、その後、家で激痛にな

りました。2日行つただけで、もう行つてやることが出来な<なりました。(60代女性)
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0家族の生活。(40代男性)

・ 家族に迷惑をかけないうちにそろそろと思いながら気持ちが沈みます。(80代女性)

・ 家族の理解が得られないこと。(60代女性)

・ 今は、服薬、湿布で線維筋痛症の痛みはだいざ楽ですが、それ以外の病気の処置が

今の、自分の体では大変なので自分がいることで家族に大きな負担をかけている状態

です。今後年を取つてい<ごとに更に家族の迷惑になるのではと不安です。(40代女懺

・ 今は主人と病院に行<事が出来るがもし一人になつた時、どうするか ?(60代女性)

・ 主人が元気でいる内は良いけれど年令が年令ですのでいつ病気になるかわからないで      ・

しょう。(70代女性)

・ 主人が高齢でいつまでも頼れない。(70代女慟                       ・

・ 主人が自分より 10歳以上年上なので、娘も病気ですし、何かあつたら…と思います

と、不安で一杯です。(50代女側

・ 夫が万一病気又は、亡<なるような事になると、フルタイムでは働けないし、家事も一

人で全てはこなせず、生きてい<事ができない。(40代女性)

02人きりの家族で、ともに両親や実の姉弟や甥、姪もあてにならず、主人とは年がだい

ぶはなれていて現役が後2年 しかな<、 再雇用も年数が少な<なり、今、住んでいる所

の事や持ち家もな<、 いつまで今の生活ができるか心配です。(50代女性)

・ 例えば、夫に先だたれたら一人では生きていけないので、考えてはいるが不安だらけ。

0(60代女性)

・ 夫がこの先病気になつた時、お互い年を重ねて行<時不安。(60代女懺

齢の親につい

・ 両親の介護。(40代女性)

0自分の体調と両親が高齢なこと。(4_0代女性)

・ 精神的側面よりも痛みに耐えきれず、希死念慮があり、経済的・肉体・精神的に老いた

両親に現状があまりにも申し訳なさ過ぎて、きちんと蕎取ることが出来るか等です。

(40代男性)

・ 現在も病気の母(82才)の介護中です。(50代女性)

・ 現在、母の精神障害と認知症に労力の殆どを費やしている。この病気に大いに悪影響し

ていると考え不安です。(50代女性)

・ いずれ親の方が先に亡<なるから、自分で収入を得られる様にしないと…。親の負担に

なつてばかりで申し訳ない。(30代女性)

・ 高齢の両親が倒れたら終わりです。(4_0代女懺

・ 義母の世話と、家事、仕事 (在宅で毎日が忙しい)。 どうしても無理をしてしまう。一

番のス トレスは義母の無理解。でも、やはり理解をしてほしいと思つている。

(50代女性)
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・ 現在も高齢の母のところに通つておりますが、私の症状がもつと悪<な つたらと思

うと辛いです。(50代女性)

・ 私の親 (二人)が田舎で介護生活です。一年に一度は帰つてみてやりたいのですが、

今回 (この秋)私の具合がとても悪<腰骨が折れました。(昨年は背中です。その前

は肝炎その他で田舎で入院)色ななストレスで増皮私の状態は悪いです。経済的に

とても困つているので苦しいです。(60代女側

・ 一番身近な問題です。両親とも 80歳で認知症と脳梗塞の父は見守りが欠かせない

状態です。父の介護負担からうつ病を発症 した母は、先日転倒 し、顔面を強打し□

内が切れ縫合しました。(50代女性)

る こ

・ 日長の生活。(30代女性、50代女側

・ 生活、生活費。(30代女性、50代女性 3人)

・ 一人暮らし。(40代女性、80代女側

・ 今は両親の介護を受け自宅生活できてはいるが、両親も高齢なので、マンパワー的

に限界になる時期がきたり、両親が病気になつたりした時に、自分の介助ももちろ

ん、親の介護問題もある。土地柄、サービスや施設が整 つていないため、40歳とい

う年齢で、今自分についている病名では利用できるものがなさそうなので、一人に

なつた時、どうやつて生きていくかその術が不安だ。 (4‐0代女性)

・ 今は母が家事全般をやつて<れている。母が病気になつたりしたら一人暮らしに不

安がある。(40代女懺

・ 一人暮らしのため、買い出しや用事をいつまで自力でできるか。 (4‐0代女性)

0-人世帯の為、年を重ねるごとに老人性の痛みと線維筋痛症の痛みで回復力が弱つ

てきている事。(70代女性)

・ 握力がなくて、コンピニやフアミレス等、手動 ドアを開けられないし、 トイレでち

ゃんとふけているのか幾度もふき、セルフサービスの所は比較的安価なのでたまに

利用するが、持ち運べず、返却もできないで店員さんに頼つている。この先自分で

自分の事を時間をかけてもできな<なるのでは…とすご<不安です。(50代女性)

・ 現在 77才主人は 8年前から人工透析をしています。 (週 3回 )おまけに左大腿骨折

していますので入浴介助をしなければなりません。透析をしているので食事が大変

です。塩分水分はもちろんカリウム、す トリウム、リン等気をつけて 3度の食事を

作ると体中痛<なります。(70代女慟

・ 以前にできていた事が今はできない。この先もこうやつてできな<なる事が増える

のか。(30代女性)

・ 家事。(40代女側

・ 知的障害の上に線維筋痛症があるので、親がいな<な つた後非常に困る。面倒みる

人がどうできるか非常に不安である。 (4‐0代男性)
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・ 出来ない事が増えていて、その事実に、気持ちが、追い付かない。(忙 しい夫に申し

訳ない)。 頼る事が出来る親族がいない。(50代女性)

や病状につい

・ 体の痛みがもつと悪化してしまうのではという不安。

(30代男性、30代女性、40代女性、50代女性、60代女性 2人、70代女性)

・ この痛みがいつまで続き我慢出来るのか?
(40代女性、50代女性 2人、60代女懺

・ 寝たきりか、歩けな<なるのではという不安。(50代女性、60代女性)          °

・ 持病が (CFS/ME FM腰 痛など)長期化していて、少し動けば疲労、脱力 (全身)

息苦しさで頻繁に横にならなければならず、母も7年前に亡くなり、父は 99才で     °

施設一人暮らしで、ヘルバーさんだけが頼みの綱。日増しに寝たきりになりそう。

在宅医療の体制が現状では整っていないので不安で一杯です。(60代女性)

・ 現在 1日の半分は、ベッドで休んでいる状態なので、寝たきりになつたら困ると思

う。(60代女性)

・ 今後治る見込みがあるのか全<不安である。(4_0代女性)

・ このままずつと痛みと闘わなければいけないのか。もう疲れ果てました。(40代女

性)

・ 毎日疼痛に耐えるのがどこまで出来るか限界、気持ちがネガティプになります。

(60代女lLl

・ 毎日痛みとの格闘で,い身共に余裕がな<、 このまま体が弱つてい<、 そんな不安で

一杯。(40代女性)

・ 病気により、自分の身体が、どうなつていくのかとても不安です。誰かの世話にな

るのかも…と思うと、とても悲しいです。(50代女性)

・ 妻の病いの重さ、もつとちゃんと認めて欲しい。(無記入)

・ 痛みが軽減してはきているが、一生痛みから逃れることはないのかという思い。

(30代男性)

・ 介護施設へ入居した時、介助されるのが、接触されるのに痛みがある。そのことを

思うと、ビリビリ、起床時の介助 (体が硬直)が不安。(50代女懺

・ 時々全身の筋肉が痛くなることがある。(50代男性)

・ 治らないこと、頭痛のため 3日～4日 1回病院へ通院。(60代男懺

・ 痛みにおけるストレスや精神的に日常の生活や家事の不安が大きい。(50代女性)     
・

0年展具合が悪い。昨年出来たことが、今辛い。痛みが広がつている。(40代女性)

・ ・波が激しい。痛みだけではない。関節のこわばり。症状が多い。頭痛、めまい、     
‐

吐き気、けん怠感がひどい。フ トピーの増悪等。はり治療も皮膚に反応が出ること

があり、通院できたりできなかつたり。(40代無記入)

01李関節周辺が痛むので、バスで席を譲ってもらう。(70代女性)
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0仕事をしながら症状を抱えていかな<てはならないこと。 (4Ю 代女側

・ 他の病気の発症に伴い、FMの症状が重くなること。(50代女性)

・ 現在も症状が進行している。併発の病気も多<見通しがつかない。(40代女性)

・ 肺高血圧症 (2種類)、 lb不全、1旦汁性肝硬変その他、膠原病等からの内臓不全。

・ (40代女性)

・ 他の病気を発生する事。 (4‐O代女性)

。私には腰部椎間板ヘルニア、腰椎分離、頚椎後縦靭帯骨イじ症が物理的にあります。首の

病名がさらに悪化し歩行が難 し<な つたかと。(50代女性)

1医療なd
・ きちんと向き含つていただける先生や医療機関がみつからない。(50代女性)

・ 今の薬をずつと飲み続けるとどうなるのか。(40代女性)

・ 一日も早<完治の方法が見つかることに対して不安を持つている。(50代女性)

・ 近<に病気を理解して<れる病院がない事、拒否される事で辛<不安でたまらない。

(40代女性)

・ 抗精神薬をやめられるか?(60代女性)

・ 長期間に渡る服薬の副作用の影響が出て<るのではないかと思う。 (4‐0代女性)

0内科の血液検査で抗核抗体が 3回陽性です。数値はギリギリラインなので

(半年に 1度<らい検査)特別陽性とは認められていませんが心配です。(60代女性)

0市内及び近隣に、線維筋痛症として受診できる医療機関が無い。自宅から遠方まで出掛

ける体力がない。(70代女性)

・ 線維筋痛症の特殊な例と診断されたが、本当に FMかどうかが不安です。激痛のある箇

所 (部分)が FM患者さんとは、かなり違うと闇う。(50代女性)

0介護保険での通院は金銭的に無理。障害者手帳があればタクシーを利用できるのか。

(60代女性)

・ 独居のため、状態悪イじ時の恐怖感、閉塞感、孤独感等、肉体的精神的苦痛をいかに乗り

こえるか。(50代女懺

・ 益長、不安が募る日々です。(60代女性)

・ 病気は仕方ないので受け入れても、体の限界もお金の限界も目の前のように感じて、生

きることに負けそうです。 (4‐O代女性)

・ 自分が生きる限界を知つた時の覚悟と身じまい。(50代女性)

。最後をどのように迎えたらよいか、者えたり心配したりしています。(80代女性)

・ 子どもは諦めました。時及、塞ぎ込みます。仕事も諦めました。合併症が怖いです。

(40代女性)

・ 親の介護と子育て、自分の病気で精神的にも、肉体的にもボロボロ。(40代女側

人３性女代○５性女代○４人２性女代○３性男代〇２て全事＜てき
□
・生
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・ この病気をもっとわかってもらいたい。(60代女性)

・ 見た目が普通なので健康だと思われてしまう。近頃、義母が、自宅での生活がむず

かし<なつたので施設入所の手続きに行つたところ、邪魔だからだろうみたいに言

われて散々罵られた。夫が来たら、態度が変つた。許せないと闇った。かえって動

けない方が良いのではないかと悪ってしまった。情けないです。(60代女性)

・ 職場での差別。バイ トからの作業軽減に対する妬みや嫌がらせ。(50代男性)

・ 自身は病気と付き含ってい<覚悟をしているが周囲 (パート先等)の理解が乏しい。

(40代女性)

・ 健常者とのつき含い(病気をわかって<れないので無理させられるなど)。

(40代女性)

・ 私の場合、辛<て仕方な<ても、健康体に見えてしまう事。(50代女性)

・ 差別 (仮病としか認識されなしり。(4_0代女側

・ 誰にも相談できない。(50代男性)

|その個
・ 特になし。(70代男性、40代女性 2人 )

・ 漠然としている。(30代女性)

・ 者えていない !(4Ю 代男性)

〔
貯

他にも治療中

女性計 君性計 総合計 ヨ」含

他にも治療中

める 47( 52 532

了68

69.3%

を1い 14C 18 16C 22.〇%
熙回笞 5C Ｃ

） 67 8.7%

他にも治療中

ない ｀

22.0%
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*自由記入欄 *

○手足の痛み・ しびれ・こわばりが「線維筋痛症」なのか、頚椎の神経圧迫から生じて

いるのか、病院での診断ではどちらからも言われ続けてきました.今年になり症状が

思わし<な <て、本当に頚椎に問題があるのならと手術する事にしました。本当は首

の手術は嫌ですが、線維筋痛症の治療をしていくためには必要な事と思い、決断しま

した。少しても手足の痛み・ しびれ・こわばりが、手術する事により、ましになるよ

う願つてはおりますが…。線維筋痛症の痛みから少しでも解放されたい、よ<効 <薬

があればと願います。反の会会報を読んでいて皆様の言葉に励まされてきました。今

度は私も皆様のお役に立てるようになるように、手術に臨みたいと思います。

○効果のある代替医療を希望する。(50代男懺

○大変重要な調査をしていただきありがとうごさいます。た<さんの方に実態を知つて

いただいて、少しでも安心できる日常生活を送れればうれしいです。

○離婚して実家に戻りましたが、母からは線維筋痛症の理解が得られず、仮病と言われ

続けました。父の助言もあり、実家を出て独り暮らしをしております。線維筋痛症が

世間でもつと知られることを願つております。

○子宮頸癌ワクチンの 3回目を接種した 1年後に線維筋痛症の症状が出てきました。

ワクチンの接種が原因だという証拠があるわけでもないので困つています。精神疾患

の症状の方がひどいので、線維筋痛症の治療は後回しになつています。今後もまだま

だ、入院・通院を続けなければならないので、精神的にも経済的にもとても不安です。

○社会復帰は不可能だと思う。(30代女懺

〇障害年金 3級の認定をもらい、これで障害者雇用の仕事に就けるかと悪いましたが

障害者手帳がないとだめなことを知りました。市役所に行<ように言われて行つてみ

ると申請には診断書がいるので医者に行<ように言われました。制度や申請方法が複

雑で、それからは、そのままです。(50代女性)

○我慢出来ない痛みがあり、いろいろ病院に行き、検査を受けても異常がな<、 外見か

ら見ても普通で、家族からも当初は理解してもらえず辛かつたです。指圧にかかり、

かえつて身体を痛めたり、ベッドを買つても含わな<て悪化し、高価なベッドなのに

結局は使えなかつたり、良かれと思つて行動した事が、全部裏目に出てしまい、精神
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的にも辛かつたです。ネットでこの病気の事を知り、もしかしたら、私の痛みはこの

病気かもしれないと闇いましたが、まだこの病気を診てもらえる病院が少なくて、紹

介状も頂けなかつたし、クリニックでやつと診てもらえて、病名がついた時は嬉しか

つたのと同時に、大変な病気にかかつてしまつたと暗い気持ちになりました。当初は、

薬を飲んでも痛みが余計にひど<な つたり、なかなか改善されませんでした。いろん

な薬を試して、やつと少しずつ身体が楽になり、気持ちも軽<なり、体操やス トレッ

チ、ウォーキング、身体の良さそうな事は何でも試してみました。じつと家にこもつ

て動かないでいるよりは、運動している事が良かつたようです。そして孫が産まれ、

産後のお世話出来るか不安だつたのですが、あまりの可愛さで、夢中になつて世話を

して、あやしているうちに痛さを忘れていました。癒しが、痛みを和らげて<れたの

だと用います。主治医に症状を話したら、一応、病院は卒業ですと言われました。薬

もやめました.当初は、痛みが又起きて辛かつたけれど、我慢していたら、段々納ま

つてきました。それ以来、1年ちょっと前から病院と薬は止めています。でも無理を

したり、天気により痛みはありますが、我慢出来るほどです。以前の痛みに<らべた

ら軽いです。下着、洋服、靴の締め付け感は相変わらず、ずつと座つているとお尻の

痛さは辛いです。どうにか、だましだまし、過ごしています。私は良<な つてきて嬉

しいですが、皆様も良<なりますよう願つています。

○私は、線維筋痛症だけでな <、 他の病気が、重<はないのですが出ています。その為、

検査・治療費がかさむのですが、指定難病ではないので 3害」負担です。線維筋痛症

も動ける程度コントロールできてきているので法的支援が全く受けられません。動け

るが、普通に働いて生活は出来ないグレーゾーンです。働かないと生活できないが、

手術・入院のお金の余裕もな <、 安心して他の治療も出来ず、頭が痛いです。グレー

ゾーンの人にも、せめて医療費だけでもな<なれば、もつと早<良 <なる気もします。

杖・車イス・かつら等も、補助もな<、 自費がきついです。電動車イス、車イスが一

時的にでも安<レンタルができれば、気分転換も出来て、もつと前向きにいろいろ者

えられる。せめて病院でそのままレンタル出来れば楽です。早<いろいろな事が保険

適用され、補助して頂けると、もつと早<皆様が回復方向に向かわれると思います。

○生きてい<事が本当に苦痛です。

○私は 2年前に線維筋痛症を発症しました。最初は色んな病院で原因がわからないと

言われましたが、幸いにも車で 1時間の距離に線維筋痛症の専門医がいらつしゃる

病院があり、3ヶ月で確定診断に至りました。現在は仕事も辞め、主人の収入と私の

障害年金で生活していますが、私の場合、痛みよりも疲労感が強い症状のため、少し

動き回つただけで寝込んでしまうので、働きた<ても働けな<て、すご<嫌です。ま
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た周囲からもなかなか理解してもらえず、「寝てばつかり !」 などと言われたり、調

子が良い時に動いていると「元気やんか」とか言われたり、毎日20錠の薬を飲んで

注射も毎週打つてなんとかコントロールしているのに、なんだか詐病に闇われている

ように感じてしまいます。最近は好きな事をやるのにも気力すら湧いてこな<なりま

した。私は一応普通に歩けるし、調子さえ良ければ普通の生活を送ることができます

が、それでも毎日高熱の時のようなだるさと関節痛を薬でなんとか抑えて、20kg太

つても我慢して薬を飲み続けて生活している辛さを、もつと色んな人に理解して欲し

いと思つています。症状の重い人も軽い人もみんな色んな辛さを抱えていると思いま

す。車いすの方は大変不便な生活を強いられている辛さを抱えていると思いますし、

私のような患者は見た日で判断され、時には仮病扱いされたりという辛さがあります。

この病気の患者さんはみんな大変な目にあっています。もつと周りの方長が線維筋痛

症を正しく理解できる日が<ることを願つています。

○見た目には、痛みとかが分かり辛いので健康だと悪われる。(親の介護などで無理を

せざるえない)高齢者でもないのにイスに座りたがるので、人目が気になる。線維筋

痛症という病名が理解されてないと思うことが多い。専門外来がもつと地方にも増え

てほしい !

○線維筋痛症になつて働けな<なり、収入が全然な<て、83歳の母の年金で養つても

らつています。また 5歳年上の 55歳の兄は、統合失調症を 18歳の時から患い、

家族、母も私も大変です。家庭内暴力、家庭内暴言がひとかつたです。本当に 83歳

の母が寝たきりになつたり、死んだらどうしようと思います。

○私は、生活保護のお世話になつている現時点では、そこまで困つていませんが、夜間

の職業訓練へ通いだしてから痛みは酷<な つています。それ以外の症状は抜け毛、生

理が止まる、体重減です。血液検査の数値が、通いだしてから悪<なつており、この

状態で働く事は無理なのかなと思つています。

○発症して 11年目になりました。365日四六時中、身体全体の痛みと、両腕のしび

れに悩まされています。昨秋階段から (7段程)落ちて、背骨の圧迫骨折 (左)と肋

骨 (右)ひびを経験して以来すつかり体形が変わり、増尺悪化しています。気圧の谷

が近づ<と、全身の肉をむしられる様な痛さに変わります。内服薬はなるべ<避けて、

(副作用の為)貼り薬だけに頼つています。歩行は困難で重い物は持てませんが、機

能する部分を用いて何とか生活をしています。恐ら<生涯の反になるだろうと上手に

付き合つて、気は病まずに過していますが、障害者手帳が有れば助かるのにと思うこ

とが多長です。
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○病院受診し薬が効かないと言つても同じ薬の量と回数を増されるだけで、治す方法と

は思われない。1回検査をしただけで色皮な痛みの検査は無<、 話をしても、「線維

筋痛症の痛みは ?」 と濁されるだけで、親身になつて<れているとは思えない不信感

が募り、別の病院を検索している所です。痛みに疲れ、消えてな<なればと考えてい

ます。子ども、女の子 3人居ても分かってはもらえな<て頼れないです。それぞれ

頑張つているのは良<分かつているので、相談できません。

○今、私は、病院を変えました。大学病院の心療内科にずつと通つたり入院したりして

いましたが、薬が 1日 20錠以上、先生がl■
~<な

り、他の患者さんも増やし、忘れ

られるようになり…父とも同じ意見で病院を変えました。そのまま大学病院やめまし

た。今の先生は、目を見て、体をきちんと診て下さいます。かなり多数の薬を飲んで

います。自立支援医療をうけたい。もう、生活出来ません。今の季節、しびれがひど

<出る為、字が汚なくなり申し言尺ありません。

○私はたぶん軽症の部類だと思います。それでも不調の時は寝込みますし、調子の良い

時でも痛みや疲労感は常にあります。健常な人と比べると、かなリリスク背負つて生

活していると思います。痛い、きついが当たり前で、我慢しながら毎日生活していま

す。命があるだけありがたいと思えば (思 う様にしています)、 前向きに生きられま

す。頑張つているのです。

○私は、線維筋痛症以外に肝硬変と膠原病があるので、痛い時、薬 (痛み止め)を服用

出来ず困つています。痛み止めを服用すると肝臓の数値が上ります。何か、苦痛を緩

和する方法はないでしょうか ?今はなんとか通院出来ていますが、この先症状がひど

<なると、通院出来な<なるのではと不安です。

○将来がとても不安です。結婚できるのか ?子どもは生めるのか ?この痛みと一生付き

含わな<てはいけないのか ?目の前の経済的な問題も不安です。働きたいけど、痛み、

倦怠感で働けない。怠けていると思われる。それなのに医療費はかかり続ける。生き

地獄です。不安と常に隣り含わせで疲れました。

○医療費高い。計算すると月の支払いが大きい。これまでの蓄えで支払つている。子ど

もも学生で、まだまだ出費麟要な時期で、なるべ<自分にかかる費用を減らしたいと

思つている。病院以外に鍼灸・マッサージにかかりたいがお金がかかるので行けない。

○外出すると疲れがたまり、体の痛みが出て、心まで暗<なり辛い。今の病院の通院だ

78



昭和51年 12月 22日第二租馴熙脂阿晦月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成8年 8月 14日発行KSK週巻第6293号

―

の

-52号
月冊

けで体が元に戻るのか。

○以前、クリニックにて線維筋痛症ということで何度か通院したことはありましたが、

通院が大変でしたので、医師の紹介で大学病院を受診したのですが、そこでは “神経

障害性疼痛"という診断となりました。今回、線維筋痛症ということでのアンケート

ですが、同じ痛みを抱え長年不自由している者として参加させて頂きました。痛みは

起きている間、ほぼ感知しています。程度こそ 13年前より減り、寝たきり (2～3

年)を脱出することができましたが、立ちつ放しはまだかなり辛 <、 外出は抵抗ある

年数が続いております。個人的には鎮痛剤、SSRl等殆んど効かず、鍼の “達人"に

救つて頂きました。(鍼なら何でもよいわけではありません)皆さんも望みを捨てず、

どうぞ少しでも軽快し、楽し<過ごせる日々でありますように。

○コントロールできない日長の痛みに疲労困億。高齢の母に来てもらうのは (毎日)、

もうやめました。親に迷惑、子どもに迷惑、反人に迷惑、社会に迷惑、国に迷惑…激

痛に疲れ、日長の我慢は、未来に何につながるというのでしょうか。抜けがらのよう

に生きて、今、こうして向き合うことも辛いです。誰かのお役にこんな事が立つのな

ら、少しばかり嬉し<思います。

○私は、気候、環境と折含いをつけて生活することで以前より心が楽になりました。痛

みはほとんどが同じなのでしょうが、痛みも楽な時が日寺反あります。そんな時は感謝

し痛みの休日と思い過ごしております。

○会報も、全部読むことはできません。朗読ボランティアグループもあるはずなので、

CDと して送つていただきたい。線維筋痛症であるということで、狭心症発作であつ

ても狭心症だと思つてもらえず、結果、ステント 1つ留置するまでに至つた。不調

を訴えても、(地方の)医師は未だ線維筋痛症に対し理解な <、 医師より「あなたは、

線維筋痛症だから何をしてあげればいいかわからない」と言われ続けており、病院に

行<ことも億劫になる。看護gTは、線維筋痛症を未だに知らない人が多<乱暴な扱い

をうける。大学病院のリウマチ・膠原病科の医師、看護師ですら知らない。他の科に

行くと病名を何度も間かれる始末。このような状況では、何年経つても、誰からも理

解されない。○丁.P丁 にも、動けないならリハビリもできませんと言われた。地方の

患者は、本当に先の見えない、間の中です。なので重症化もするのです。情報源もあ

りません。

○主治医が診断書を書いて、ある県では障害者手帳をもらえたらしいが、私が住む県で

は、認定資格がない医師だから駄目だと言われた。認定医師がどこにいるか聞いたが、
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遠くて通うのが困難な上に気に入つた医師にみてもらえないので、行<のをやめまし

た。赤ちゃんが産まれたので、子育て支援という形で週 2回 2時間入つてもらえる

ことになりました。上の子の幼稚園の朝の送り出しができず、シルバー人材を平日利

用しています。自費でお手伝いさんを雇い続けるのが大変で、貯金が減る一方です。

早朝来られるヘルパーを探すのが大変です。生活に支障があつても―日中動けないわ

けではな<、 元気な時に外出しているので理解されない事が多い。認知力低下、筋カ

の低下に対するリハビリを行いたいが、専門の病院がどこにあるかわかりません。妊

娠、出産により、病気の症状は軽<なりました。子どもを諦めな<て済むような支援

があるとよいと闇います。子どもが手伝つて<れるにつれ、生活しやす<なつてきて

います。

○入院が出来る所があればいいと思います。(検査入院でもいい)。

○今、現在薬の種類、量は落着いていますが、疼痛発作が起こります。痛み (恐怖)と

の戦いは、薬だけでは管理できません。地の底に引きずられる様な倦怠感に、気力だ

けで動いていますが、毎日がしんど<て痛<て、頭の中のモヤが晴れる事がな<て、

あと何年生きるのかわからないけれど、この体をヨ|きずつて長生きした<ないと思つ

てしまいます。

○医療費には「特定疾患管理料」とかで加算されています。又、毎回血液検査がある為

に受診料が高<、 薬代も高い (ジ ェネリックが NGの為)ので、何の為に辛い思いを

して働<のかわからな<なります。薬の為に内臓疾患になつてしまうのですから、痛

みに耐える道を選びました。年間 100万円以下の収入で、20万円近い医療費は払

い切れません。(低収入の原因は、この病気の為だけではありませんが)。

○薬を飲む時、私の注意が足りず、医者に実験されたように感じる。医g面には色々説明

(薬使用について)してほしかつた。長い間、食事以外はほとんど薬の為に眠ってい

た。顔が1重れて、薬害が出て薬を飲めな<なり、尿が出な<なつたり、顔にしみやイ

ボがた<さん出来た。痛いところを医師が両手で触るので、私は力を入れてじつとこ

らえているのに、痛いと言わんねと医師がいう。とても悲しい。腹が痙攣すると全身

が激しい痛みになる。医師に伝えても無視している。体に悪い所が見つかつて、医BT

に伝えても、レントゲンを美しいと言つているのでがつかりする。

○自由に生きてみたいと思つています。誰にも理解されず、耐える気力も失いかけてい

ます。夫婦つて?と最近はいつも思います。最低限の生活で良いから自由になりたい

です。

80



昭和51年 12月 22日第ヨロ鞠臓認萌 月18回 2345,C7の 日猪 テ 糧 2年 8月 14日発行KSK鶏 鬱

“

号

―

の

-52号
号喘

〇年金だけになつたら、通院できるかすご<不安です。

04月から統合失調症の義兄との同居が始まり痛みが強<なりました。義母は私が線維

筋痛症だということを忘れているようで、義兄が怒鳴つても我慢してと言われます。

私は「痛い」と極力いわずに生活しているので、忘れられているのかなと思いますが、

義兄中心に世界がまわつているのを当然と思つているのが腹立たし<、 そういうこと

を考えるとすぐ痛くなるので、主治医にも話しました。すると別に暮らさないと痛み

が激し<なると言われました。私もそうしたいのですが、リフォームして同居してい

るので、すぐ出てい<わけにもいかず、スポーツジムでも行つて、せめて午前中は顔

を含わせな<てすむ工夫をしようと主人とは話していますが、果たしてジムでの運動

に体がついて<るかどうか。

○線維筋痛症の痛みの症状は薬により、現在は和らいでいる日長が多いが、倦怠感が大

変強<、 日常が困難に思う事が多々です。見た日ではどこも何ともな<元気に見える

為、他の方には全<健常者と変わらずに悪われ、ただただ、怠け者扱いに思われてい

ます。両親は分かつて<れていますが、1薔来、両親が亡 <なつた後が大変不安に悪い

ます。現在、結婚もしていません。子宮に病気が見つかり、4年程前に手術で、子宮、

卵巣共に摘出しましたので、子どもも産めません。1薔来、理解して<れる人がいるの

だろうかと思うと、とても不安に思います。兄はいますが、現在は独身で、自分が結

婚の妨げになつているのではないかとも思つたりします。うつ症状も強<、 外に出た

<ない日々が続き、病院への通院以外はほとんど外出する気になかなかなれません。

線維筋痛症は、体の痛みだけでな<、 心にも痛みを伴うものなのですね。

○ドクターショッピングの末、線維筋痛症の「重症」と、ある医師に告げられ 4年が

経ちました。着がえもトイレも、食事さえも一人で出来ず、面倒をみて<れる家族は、

大ただ一人。精神的な不安に加え、金銭面でも苦しい状態が続きました。介護保険や

障害者手帳を利用できる方長がうらやましいです。4‐O才代ということもあり、公的

補助を受けることは無理だと主治医に言われています。私は体の後ろ側、腰から上は

ちょつと触つただけでも激痛が走るほどの重症患者です。現在は 24時間休みなく続

<はげしい痛みと向きあつて堪えている毎日です。早<この病気が難病に指定されて、

支援が受けられるようになればと心から願つています。お金の話ですが、ドクターシ

ョッピングをしていた頃とその後の 2年間は、毎月 8万円の支払いがきつかつたで

す。交通費と医療費 16,OOO～ 2万円。家事代行サービス lヶ月 34,OOO～42,OOO

円。代替療法 1回 8千円×2=16,OOO円。難病で苦しんでいる全ての人友が笑顔に

なれる日が<ることを祈つています。
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○線維筋痛症の治療ができる医療機関が社会的に多くなることを願つています。私には、

その活動を書面においてしか出来ませんが、機会がありましたなら参加させて下さい。

○発症後 6～7年経過し、その間約半年休職し、現在はフルタイムで働いております。

仕事でも家庭の中の事でも、比較的容易なことと困難なことが現在でもあります。大

雑把でも、その別を間う項目があつた方が、より実態を捉えられるのではないでしょ

うか。

○孤独で一人で不安です。市内で同じ病の方がおられたら知りたいです。

○家族の理解を得られず、協力して<れないのに家事ができない事を責められ、用事を

言つて<る家族に耐えられな<な つて、個人年金を解約して一人暮らしを始めたら、

家族によるス トレスから解放された。転んだ時、自力で立ち上がるのはかなり難しい。

飲食の制限のある病気があるので、自分が食べられるお弁当を見つけるのは大変で、

いつも同じような物になつてしまう。ガス台は、私は火をつけるのが難しかつたり、

つけ忘れてしまつたりする事と、フライパンややかん等重<て使えないので、レンジ、

オープンでの調理になるので、「 レンジで作るレシピ本」を数冊置いてあるが、見て

作ろうとするヘルパーさんはいないので、お惣菜や冷凍食品になつてしまう。プラゴ

ミがすご<多いので、ゴミ捨てのボランティアさんを見つけるまで大変でした。タク

シー券があるのはとても嬉しい。けれどプラスする小銭もバカにならず、通院の行き

だけの使用で残りわずかとなり困つている。一人暮らしのため段尺困る事が多<なつ

ている。障害年金と個人年金を解約したのもほとんど無<なつて、これからの生活に

不安を感じている。痛みが激痛になり、外出すれば疲労がひど<買物もままならない。

好きな物は、他の病気で痛みがでるので制限が多<て食べられないので、食べても痛

<ならない物を過食して太り、洋服のサイズが含わな<て買い替えな<てはならない

が、試着は大変なので又困る。こんな生活していて、何の為に生きるのかわからない。

○発病後、約 13年経ちます。当時は、歩行はもちろん何ひとつとして自分でできず激

痛の余り数度、自分を見失いそうになりました。病院を次なと変えても、相手にされ

ずうつ病も併発しましたが家族にも (夫にも)理解してもらえないまま、しばら<し
て、テレビの健康番組で線維筋痛症の紹介を聞き、私の状態とびつたりだつたので「今

日の健康」を購入し、主治医に「私の病気はこの本の通りの状態です」と言つて薬を

変えて下さる様に懇願しました。その当時はまだ先生もこの病名をご存知ありません

でした。すぐ線維筋痛症の反の会に入会しました。会報に記載されている薬を投薬し

てもらう様にしましたが、それでも信用されませんでした。何円目かの会報で見た専

82



卿 51年 12月 22日第ニロ馴鵬鵬阿晦月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成
"年

8月 14日発行KSK通巻第6293号 Sl― の

会会報第52号別冊

門病院の一覧表の病院にかかり線維筋痛症と診断を受けました。やつとの思いで辿り

ついた道でした。現在では薬を服用しながらも自分の事は出来る様になり、長い長い

道程でした。…が、今春に今度は夫がアルツハイマー型認知症になり、いつかは介護

が必要になると思う、どうして良いか思案しています。

06年前に線維筋痛症をはじめとする病名がすべて、現在通院している病院の神経内科

を受診・入院してようや<わかりました。線維筋痛症は、実質的に発病してから 10

年経過した時点でわかつたため、現在も痛みの波との闘いです。また、他の病気も神

経系のものが主体であり、すべて何らかの痛みを伴うものなので、どこまでが線維筋

痛症の痛みなのかは、現在も分からないというのが実感です。3年前に母が転倒し、

介護をしています。介護らしい介護はしていないのですが…。私自身の体調が良<な

い日が多<、 なかなか介護をするのも大変です。線維筋痛症は全国で 2∞ 万人いる

と推測されていますが、すべての患者さんがきちんと診断を受けられていないのが実

情ですよね。ますは、何とか患者さんがきちんと線維筋痛症と診断されるよう、医師

の知識向上をさらに行うべきであると考えます。そして、指定難病に関してですが、

せめてステージVレベルの患者さんだけでも先行して認定されるよう、私自身も微カ

ですが、厚生労働省への意見を出していきたいと考えています。FM白書 (2016)

を楽しみにしていますので、よろし<お願い申し上げます。

○クーラーの季節は全身痛がかなりひど<自宅では生活できません。この期間は、温泉

療養しながらの二重生活となり、生活が大変で不安です。現在お世話になつておりま

す医師が退職となり、次医とのコミュニケーションもうまくできるのかも不安です。

ス トレスでも痛みが増えますので。

○私の場合、突発性血栓症が痛みのおかげで見つかり、また、発症したころはワーフア

リンしかお薬がなかつたのに、数年のうちに新薬がた<さん出てきて、 (ワ ーファリ

ン不適応でした)血が固まりに<<なつてきたおかげで痛みもマシになるという相乗

効果が得られました。発症時の痛みが、今ではなんだつたんだろうという位に軽<な

っています。できるだけ減薬できるようになりたいと筋 トレしたり努力しています。

○なかなか理解されない。無理をしながら動けていると、回りの人は動けているのだと、

痛いのはほんの一時だと思つているようです。痛みのない日に、少し痛みが和らいだ

時、うれし<て頑張りすぎてしまい、後で寝込むようになつてしまう。そして動けて

いる姿を見ている家族や、回りの人は動けな<な つたとき、「寝てばかりいる」とか

「辛<ても一歩頑張れ」と言われる。本当に辛いです。蛍光灯の光、音、臭い、それ

だけでも辛い時がある.体の痛み、理解されない心の痛み、あと何年この痛みに耐え、
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生きなければならないのか、本当に辛いです。あと何年頑張らな<てはいけないのか。

痛みのない時はない。それも全身がいつも痛い。それがどれだけ辛いか、やつばり理

解はされない。少しでも私を励まして<れている人達のためにも、努力をしな<ては

いけないと思い頑張つてはいるけれども、正直、終わらせたい、楽になりたい。でも、

この病気では死ぬ事はない。こんなに残酷な事があるのでしょうか。理解されない苦

しさ、この体が生きているだけの意味があるのでしょうか?私がいるから、家族への

金銭への負担をかけ、生活にも不自由をかけている。正直人生を終らせたい。楽にな

りたい。楽になりたいと闇うのも欲ばりでしょうか?

○私が一番悲しい事は、病院で先生に病気の事を話してもわかつてもらえず、納得する

返事をもらえない長<モヤモヤした気持と、これから先の生活、体の辛さ、どうすれ

ば良いのか者えても、お金の件についても夢がもてず、心が暗く何もする気持になり

ません。でも頑張らな<てはと闇つて生活しています。

○交通事故と線維筋痛症は因果関係があると思います。特に頭痛がひど<て困つていま

す。交通事故と脳背髄液減少症と因果関係があります.

○現在 58才.50才の時にリウマチの診断により治療していましたが、全身の激痛が

始まり、受診しても治らずいた時に、別の病院に行きなさいと言われ、lヶ 月の激痛

の後、突然朝目が覚めたら、あ、起きられると思い、すんなりと起きられてびっくり

しました。すぐ先生を呼んでもらい報告したら、やつと含う薬が見つかつて良かつた

と言つてもらいました。2週間ほどリハビリして退院しました。それ以来痛みは来て

ないので自分的には完治したと思つていますが。

○出産することの不安があります。病院の紹介などをしてもらえるとうれしいです。

○今はなんとか自立していますが、1薔来的には公的補助を利用するようになると思いま

す。体の不自由さを、痛みも含めて公に認知してほしい。

○県内で規則的に診てもらえる医者がみつからず、前月に温泉のある市に越してきまし

た。リリカ服用に関して、指導していただける医者に出会えず、不安に闇っておりま

す。今年は肝臓も悪<したり、ヘルペスになつたりと、引越も身体にとても重荷でし

た。まだまだ精神的なものとニュアンス的にいわれることが多<、 晋通の内科で薬を

処方してもらい自分で調節しています.

○私の場合、線維筋痛症との診断を受けましたが、その後 CKの値が異常に上り、先生
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より神経内科受診を言われ、今に至ります。症状は数が多<、 一日の内でも体の状態

が違います。朝起きた時は毎日同じ1犬況ですが、2時間程家事をすると、とても元気

に一日過す日もあります。大学病院の総含診療科の医師には、“Yさんの病気は今の

医学では解りません"とのこと。そのように聞き、治療を、診断を、どのようにして

いただけばいいかと悩みます。痛みもあるので、病院にかからないという選択は出来

ません.50代でこのような体調かと思うと、老後が心配になり不安な思いがあるの

は、正直なところです。何だかわからない病気が現代に増えているのでしょうか?医

学の進歩が待たれます。皆が幸せでありますように。

○発症して 10数年。痛みは当初に比べてましにはなつてきた。そのため、受診も 2

ケ月に 1度→3ヶ月に 1度にはなつたが、大阪までの交通費の負担が重い。安い高

速バスは、長時間の移動となり、身体的に負担なので、どうしても新幹線利用になつ

てしまう。近隣の病院へ転院も者えたが、担当医との相性、また 1からの病1犬の説

明のことなどを考えるとためらつてしまう。早<原因究明、特効薬の開発がされるこ

とを望みます。私は、交通事故がきつかけだつたので、痛みが出てしんどい時でも、

「線維筋痛症」とは言わず、事故の後遺症と言つている。それだと、痛みを疑われる

ことがないので…

○私は同じ病気の人を知らないので、近県で同じ病気の人とのコミュニケーションがと

りたいです。今、かかつている病院では少し不安 (ペインクリニック、漢方内科、精

神科)なので一度、専門の科のある病院にかかつてみたいと思つています。リリカ、

サインバルタは副作用がひど<飲めない為、痛む体で働いていてとても毎日が苦痛で

す。一人住まいなので不安な毎日です。一番辛いのは腰の痛みです。ロキソニンも効

かず、毎週 トリガーポイント注射をしていますが、打つた次の日はもうすでに痛いで

す。誰か助けてほしいです。何か痛みをやわらげる方法があれば知りたいです。マイ

ンドフルネスと言うのもやつていますが、全<駄目です。

○線維筋痛症という診断になりましたが、効果がある薬がな<、 痛みとだるさに耐えな

がら生活しています。現在、独身で両親と同居しているので、生活はなんとかやつて

いますが、両親他界後の心配は大変あります。近<に線維筋痛症を診られる医師がい

な<困 つています。両親亡き後、生活保護を受けられるのか大変不安です。

○昨年 12月、妊娠が確認出来、今年、8月 21日に無事出産できました。妊娠中は比

較的安定していて、痛みもほとんどな<、 服薬なして過ごせました.産後 4日で痛

みが再燃し、トラムセット少量で何とかやりすごしています。子どもが生まれ、経済

的にはもつと厳し<なると悪います。でも働ける様になるか、子育てと仕事、両立で
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きるか…厳しいと思います。(やるしかないけど)経済的に厳しいからどうするか。

生活費の節約だけで不十分な分は、医療費を削るしかありません(通院回数を減らす、

薬を減らす、自費治療を受けない)。 自費のカイロプラクティックを受けるととても

楽だつたのですが、妊娠前、仕事を体調不良でやめてから、お金がかかるのでやめて

しまいました。障害認定も考えましたが、受けられないとの事でした。子どもはずつ

と欲しかつたので、授かつた事は本当にうれしいですが、経済的な事、子育てするの

に体調の事、常に不安です。

07万の医療費には、クリニックで処方されるサプリメントも含まれており、これだけ

で 5万円/月以上かかっている。働きながら、要介護 5の家族を介護しており、薬と

サプリメントの効果によつて、何とか仕事と介護を行えているが、1晋来職を辞した後、

貯えと年金で、この支出を維持できるか非常に不安である。せめて医療保険で支払つ

ている 2万/月 について補助があればと思つている。私はこの病気は働こうと思えば

働けるし、介護もしようと闇えばできる、ただし常に痛<て辛いのを我慢しながらで

あることを是非知つてもらいたい。辛いので早期退職したいと悪つても、収入が自分

一人にかかっており、今は頑張れるだけ頑張つてみようと思つている。働けない人は

もちろん、働いて収入のある人も、厳しい状況にあることをも知ってほしい。調査ご

苦労様です。このように表現できる機会を作つていただけて、うれしいです。少しで

も行政への要望に反映させていただければと思います。FM白書の発行楽しみにして

います。

○今は、脳出血の後遠症と線維筋痛症の 2つと付き含つていかないといけない。脳出

血の影響で右側があまり感覚良くなく、しびれているので、線維筋痛症としては主に

左側にでている。これから寒<なるにつれて痛みがどのように出るか心配です。

○線維筋痛症になつた原因は、今では不整脈治療のため受けた心臓のカテーテルアプレ

ーションの際に感じた強い痛みと闇つていますが、当時は執刀した医師に痛みを訴え

ても相手にされず、とうとう診察自体も断わられ、それからが主人と私にとっての苦

しい大変な日長を送りました。勿論線維筋痛症という病名自体も知らずに、一生懸命

主人が色々勉強して<れたお蔭で病気のことも矢口り、治療法や薬についても知ること

も出来、最悪の時を乗り越えることも出来、現在に至つています。東京迄出掛けて入

院もしました。過去を振り返つても仕方ありませんが、最初、軽いうちに医師もきち

んとこの病気を疑い、もつと適切な治療を受けていればと思つています。病気になつ

て 4年半、今では痛み自体は 10段階の 5近辺に落ち着いていますが、足の痺れ、

強張り、不眠、便秘、血行不良等に悩まされています。それでも反の会の集まりに出

席して、症状は各尺違つても同じ病気の人と話す機会があり、色尺話し合つて情報を
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交換したりすることも出来、反の会の活動に感謝致しております。

○精神障害者手帳で、公共機関の補助を受けたい。

○線維筋痛症と診断され 1年になり、居住地では病院、先生がいないため、月 1回、

東京の病院を受診しております.交通費等もそうですが、冬期間の受診は体調も思わ

し<な <、 辛いものがあります。まだこちらではこの病気について理解されておらず、

説明しても分かつてもらえない事もあります。今現在は、会社になんとか行つており

収入もありますが、寝込んでしまつたり今後に大きな不安があり、なかなか相談する

所もありません。これ以上悪<ならず良い方向に治つて<れたらと闇つていますが、

一歩進んでの進展のない症状もあり、不安ばかりです。会報等を拝見すると私よりも

大変な症状の方が沢山おりますが、一人一人違うので励まされる事もあります。この

ような病気があるとは私自身知らなかつたので、今は受け止めるのに必死です。

○この病気になつてから余り人に会いたくな<なりました。寂しいですね。反達も少な

くなつた。元気な人に言わせれば、普通の格好なのにどこ悪いのとか、そんな事を言

われると、とても自分が傷つき嫌な悪いをする、そういう人とは話をしない。自分も

かなり薬飲んでいますが、これから飲み過ぎて副作用が心配です。何とか 1つ飲ん

だら治れる薬が出れば良いなと悪つています。入退院しても良<ならず、どうすれば

早<治れるのだろうか、先が不安です。今年の天候は、とても私達にとつては最悪の

天気で体中が痛<て大変でした。又来年も天気が悪いとの事で、余りの痛さにもう死

んでしまつた方が良いかなとか頭の中で色々考える毎日です。反の会も頑張つて居る

のになぜ国では認定して<れないのか。早<認定してもらえれば、この病気で辛い思

いしている人達に明るさが戻るのになと自分で思つていました。

○リハビリを受けたいが、収入が少ないため受けられない。確かに、1薔来の事(親の介

護、子育て、結婚、仕事)を考えるとキリがないが、少しでも良いので、線維筋痛症

でも医療費の助成があるとか、何らかの補助がないと厳しい。薬も全て試したけれど、

効果ない身体で移動υ スヾ、電車)するのも大変厳し<辛いです。何らかの対策ができ

て<れたら、辛い悪い(倒れてケガしたりと加 をするのが減少してくれたら嬉しいで

す。薬が効いて良<なる人もいるけど、効かず、何とか暮らしている人もいるという

事を知つてほしいです。

○お世話になつております。今月入会したばかりで、よ<わかりませんが、同じ病状を

持つ方々との交流の場に参加し、情報交換が出来ると幸いです。線維筋痛症の他に、

舌痛症もあるため、他の方より医療費がかかつていると思います。
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○サインバルタ、デパス服用で緩解していますが、時々発作的な痛み(全身の筋肉痛、

表皮痛、関節痛)があるのでいつ出るのか不安です。また、病気が進んでいるのか良

くなつているのか判断がつきません。いつもどこかが痛いので、痛みには強くなつて

しまい、出血してもわからない時もあります。精神的には安定しています.

○昨年の 11月までは歩行が大変だつたのですが体操をするようになつてほとんど支

障がな<なりました。しかし、体調の悪い時には筋肉痛がおこります。

○全身のあちこちが痛い、この病気で苦しんでいる人がた<さんいます。私もその―人

ですが、その中には、病気に負けて行政の支援をどうやつたら取れるかに奔走して、

この病気を治そうとするよりも、そういつた制度を勝ち取ろうとやつきになつている

人も目に入ります。支援制度の充実は、どれだけ私の力になつて<れるかは実感して

わかつていますが、だからこそ社会復帰を願い、一日でも早<完全復帰を果たすべ<
前向きに、この訳のわからない痛みと戦つています。どうやつて治そうかと日長者え

ています。完治は望めないまでも治らない病気ではないと思いたいので、前向きな身

体障害を抱えた人や内部障害を抱えた人たちの中で支え合い、励まし合い、勇気を頂

きたい。そういつた中で私は、日々の生活を送つていきたいと者えています。反の会

が私を救つて<ださったように前向きで、落ち込んでいる人を一人でも多<勇気づけ

て<ださるような会であることを望んでいます。その為ならお手伝いでも何でもさせ

ていただけるような気持ちでいます。

○家での治療はお灸を主人にして貰っています。主治医につぽを微調整してもらつて、

油性マジックで印を付け、その箇所を写真に撮って、位置がずれない様にしています。

お灸は 2週間に 1度のペースで行つています。発病当時から整体や指圧マッサージ

は痛過ぎて無理でした。半年、気功にも高い治療費も払つて行いましたが、効果があ

りませんでした佃宛の良い整骨院の先生ですが、匙を投げられました)。 骨格を整えた

い時だけ、その気功兼整体を受けています。2年前からのお灸治療が含い、∃ガの呼

吸法と軽いス トレッチ、手足をさする等、家でも簡単に出来る方法で痛みがかなり軽

減されました。最近では∃ガの『立木のポーズ』も、多少は痛みも有りますが出来る

様になりました。時反激痛でフリーズしてしまいますが、体調は上向きになつている

と感じます。お金を掛けた<ないというケチケチ精神と、早<治りたい気持ちが、自

分にはプラスになつているかもしれません。今年の 6月からデスクワークの仕事を

しています。倦怠感はl■l<前よりかなりひどい状態になつていますが、漢方 2種類

を日中と夜に飲み分けし、何とか対処しています。まだまだ治療は気長に考えた方が

良いようです。これから皆さまがちょっとすつでも良<なられますよう祈念します。
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02～3年前より、我慢できない程の痛みが時尺やつて<る。農業をしているので私も

働いています。2人で営んでいるため、休みもほとんどありません。今年の 3月あ

まりの痛さに、生きているのも、何のために働いているのか分からず、主人に死んで

楽になりたいと言つてしまいました。この病気と確定診断を受けて、何かが変わる訳

ではありませんが、どうか難病と認めてほしいと思つていいます。薬を多く飲みなが

ら、痛みと共に生きています。薬の自己負担が少しても減つてほしいと願つています。

頑張つて生きてきました。誰にも理解されずに、怠けていると誤解されて苦しんでき

ました。だからこそ、この病気で悩んでいる人達の気持ちを届けて下さい。国や社会

に。そして医者の方々へ。今年より入会させて頂きました。孤独じゃな<なりました。

一人じゃないと思えました。ありがとうございます。早<元気になつて、痛みが和ら

いだら、娘と旅行に行きたいと思います。それまで、生きようと思えました。

○県内では「線維筋痛症」という病名すら知らない医師も多 <、 今は隣県の病院に通院

しているのですが。週に 2回点滴を打つ為に地元で打つて貰える所を探しても、「線

維筋痛症」では点滴は出来ません、と断られ続けています。役所でも「こんな病名間

いた事ありません」と言われました。もつと「線維筋痛症」という病名と症状もた<
さんの人に知つて頂きたいです。

○先日、はじめて反の会の交流会に出させて頂き、いろいろと参考になりました。ただ

思つたことは、痛みがひど<ても会に出て行こうとする意思(精神力)のある方は、と

ても力強い方だと感じました。問題は、家で一人で悩んでいてうつ状態になつている

方ではないかと思います。もつと反の会へ声を届ける、また相談できるシステムのよ

うなものがあれば、少なくとも精神的面から安心できる方も多<なるのではないかと

感じます。それから、まだまだ医師の線維筋痛症への理解度が低すぎる気がします。

だい61ペインクリニックなどの存在が表に出てきましたが、自分で調べてい<しか手

がないという感じです。もつと病院や医師間の連携を良くしてもらい、紹介制度など

を充実して早めの発見、治療ができるようお願いしたいと切に思います。

○私はまだ学生ですが、作業療法士になり、この線維筋痛症の治療プログラムができる

ように日々勉強していきたいと思います。完治は難し<とも、その人その人にあつた

リハビリを行い、少しても多<の方が寛解できるよう今は知識を増やしていきたいと

思います。似た痛みを知つた私にしかできないこともあると思います。自分に何が出

来るかは分かりませんが、日標は「治療や薬など完治できる医療技術が発展するまで、

リハビリテーション科が線維筋痛症の窓□になる」です。実現までにはプロになつて

から数年数十年かかりそうなので、夢の話になつてしまうかもしれませんが…。
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○クリニックで灸治療を中心に治療中。自宅では指示された温熱療法で湯たん|ま 自分

で出来る箇所にお灸をしています。薬も、体が温かい方が効果が出ます。幅」作用も

少な<)温めるのを休むとよ<実感できます。が実費で 1回 2万円台後半。とてもと

ても大変です。線維筋痛症の治療の実績は上がつています。早<保険医療と認められ

ればと思つています。セーフティカードを首から(社員証みたいな入れ物)Siら さげて

歩いて (近<は歩いて長い時は車椅子で)います。最近は、たまにですが 丁∨で見たと

声をかけられることがあります。線維筋痛症の先生方々、そして反の会の方長のご尽

力に感謝しています。とは言え、なかなか理解するには難し<、 これからも元気にな

つていつて、私に出来る事をやっていきたいと思つています。反の会に入つていない

方が何十倍もおられます。私の病反さんも入会しきれずです。

02年前、夫が心筋梗塞になりましたがお陰様で軽 <、 薬の服用のみで通常の生活をし

ています。しかしその時、線維筋痛症を診てもらつている主治医からも、メンタルク

リニックの主治医からも、大に、もしもの事があればその後一人暮らしは無理なので、

施設にでも入る事も考えるようにと言われました。歩行困難なので、普段は歩行器を

利用しています。車イスは楽ですが、今以上に歩けな<なるから。最近では、立ち上

がりも辛<なり、立ち上がリバーを購入した<ても、市の援助では他の物も購入して

いるので、まだ 3年程援助が受けられない。でも当然、全額出して購入は出来ない

し。足首の曲がりが私は甲の方には曲がらないので、とても転びやすいと言われてい

て、転んで骨折すれば寝たきりになりますよと言われています。今は体中筋肉だけど、

骨折して安静にしていれば、すぐに筋肉は落ちてしまうと言われています。先を悪う

と不安です。

026才～28才で 3回バイクの事故(2回は トラックに。1回は自働 にあい、その頃

から首・ 肩・ 背中が異常に張つたり、胃腸も不調になり、30才代でまた トラックに

lS~iつ けられ (自転車)、 日まい・頭痛・吐き気・体の痛みが悪化し、近所の色長な病院

に受診しましたが、ほとんどがメンタル扱い。数十年経つてから線維筋痛症の本に出

会い、自分の症状に含致していたので、病院に行つたが、医師にその知識が無 <、 苦

しみながらの ドクターショッピングで、やっと線維筋痛症と診断されたのがわずか 5
年前です。山の様にお金と時間をムダにしたと、今は後悔しか有りません。わからな

いからたらい回しされて、数なの大学病院を歩き、心ない言葉ばかり言われ、高額な

検査も山の様にされ、でも薬剤アレルギーが有るので、今もつて痛みの日長です。

○夫との二人暮らしですが、最近の不況のあおりで私は失業しパートとなり、夫はうつ

病の為、正社員の職を失い派遣社員となりました。病気に加え、不安定な収入で将来
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が非常に不安です。また医療費も大変な負担となつております。仕事を増やした<て

も線維筋痛症のため疲労が激し<、 今が精一杯です。せめて医療費の補助制度があれ

ば助かるのですが…。毎日が不安で一杯です。何故こんな病気になつてしまつたので

しょう。病気でさえなければ、どんな職でも選ばずに働けるのに、悔しくてたまりま

せん。

○反の会と出会えラッキーです。病気と向き含い、なるべく外に目を向け、体を少しで

も動かすよう、心掛けてはいますが。年齢と共にロコモも気になり出し、線維筋痛症

とミックスし、たまらな<辛いです(実 。病気の間屋で、特に糖尿病の薬代も合計す

るとかなり高額になります。線維筋痛症も糖尿病も生涯反達みたいなものですが…私

はムズムズ足症候群、頻尿、 ドライアイ、とほとんど付随しており、パニック障害、

うつ病もたまに頭をもたげます。全部共存して生きて居ります(笑 )。 主人も障害者で

子どもは無し、両親は看取り、今度は我身の身の振り方をと思つた今、不安で一杯で

す。老人ホーム?在宅 ?思い巡らしても、先立つものはお金。でもやるつきゃないと

言い間かせ、痛いなと生きて居ります。生きてりゃ何とか成ると叱咤激励して居る次

第です (笑)。 反の会に出会えた事に感謝しポジティプに生きます。これからも !

01日 のうち 3時間くらいだけに痛みがゆるむ。激痛時は呻り声が出そうな程痛み激

しい頭痛を伴う。軽い荷物でもすぐに痛みが増す。少しでも冷えると激痛になる。激

痛ではない日は月に 3～5日 しかない。睡眠障害で 2～3時間の睡眠.車以外での移

動が辛い(痛み、ダルさ、座れなしり。マイナス用者になりやすい。何も考えられな<
なる時がある。同病者の反達がた<さん欲しい。どうにかして欲しい。痛みから解放

されたい。

〇年々、特に下半身の痛みしびれが激し<、 歩行がままならず足もとを気にして、迷走

神経異常緊張からか、突然気を失つて転倒することがおこり、医師から「単独では自

宅外に一歩も出ないよう」指示されています。幸いだつたのは、全<まわり道な<確

定診断に至つたこと。別の疾患により「身体障害者手帳」1種 1級を交付されて医

療費負担がゼロになつたことです。痛みのない毎日が最大の望みです。

○最近、全身の痛みがひど<なつて居ります。月に5～ 6回、全身の痛みが発作的に強

くなり、全身の筋肉が硬直して、□唇を噛み切り、血を流すような状況になります。

昼間は日常にまぎれて居りますが、夜間に発作を起こします。

○歯医者で前歯を差し歯にしたら痛み出し、2～3年痛かつたが、我慢して働いていた。

ある日全身にしびれが出て働けな<なつた。3年体職後、解雇されて現在無職。H21
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年に線維筋痛症と診断され、現在、体のあちこちに痛みがあり、だるさもある。不眠

もある。クーラーにあたると下痢をするので困つている。毎日がインフルエンザにか

かつている様です。この症状が続<と思うと嫌になります。

○線維筋痛症から枝葉に分かれて、いろんな病気を発症した。今一番辛いのは、□が乾

き過ぎる。便秘、そしてシーパップ使用です。精神的に波はありますが、最近は前向

きに過ごせるようになりました。シーパップだけは、もう外せないだろうという医師

の見解を受け入れられず(毎月、管理料を払わな<てはならなしり、いつも気持ちを整

理しています。

○カウンセリングに対しても何らかの補助が欲しい。もつと世の中にこの病気を知って

もらつて欲しい。(その為になるなら、ぜひお手伝いをしたい。障害者手帳をもらえ

るようにしてほしい。着る物もかなり限られるので害」弓|き とかの方法が利用できるよ

うになればいいと闇う。

○医師を替えても痛み(背中から腰にかけて)が取れない。あれこれ薬を替えて<れるが、

根本的な治療ではない。予約でいつても 2～3時間は待たされ、医師はパソコンばか

り見ていて患者の顔はほとんどみない。薬をかえても次の診察日は 6週間後、どん

な後遺症が出てもわからない。何しろジンジン、カッカと終日いたい。痛みが酉告<な

ると、何も考えられない。

03年前にやっと判明。医師から、「どうしてここまでガマンしたの ?」 と。25年前

の朝、だる<て起きられず。この日から私はだる<、 痛みに悩むことに。長男を産後、

里帰りを 5週間と姑に決められ、実家から同居している自宅へ戻りました。姑は私

の顔を見れば文旬ばかり。戻つて 2週間が過ぎたころ身体のだるさと、精神的にも

きていました。一年後、別居しましたが、過干渉の姑で、本当に意地悪ばかり。癌に

なり、この先自分の為に好きなことをつて言われても、だるさ、痛み、動けない身体

で何が出来るの?そう感じてしまう。癌になつたからと優し<されて、色々してもら

つても、私の 25年は戻らないのです。すみません、姑の意地悪でこうなつた人もい

るのです…

○病院の待ち時間の苦痛(文字通り「痛」です)を考えると、病院には近寄れません。

○電車の振動が身体にこたえる。テレビや光が体にさわる。痛みが強すぎて動けない、

辛い。
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○一人で自由に行動することは困難です。通院には一人で行<事ができません。

○今の診察は、総含病院でリウマチ、麻酔科より薬を出してもらっています。この病名

以外の病気(急な発熱3の時、診察をして<れる所がありません。夜間だと救急外来

で一次的な処置はしてもらえますが、日中だと難しいです。個人病院は、通院してい

る所へと言われ処置なしで帰される事が多いです。通院中の総合病院で、予約の日以

外は診察をしてもらえません。総含病院なので主治医が転勤になると、「線維筋痛症」

は専門以外なので当院では診察できませんと診察を断られた事があります。今の病院

2年目ですが毎回ビクビクです。

○現在精神科 (大学病院)にて治療中です。専門医はいないと言われていますが、疼痛緩

和の治療は精神科医の分野であると言われ、同院にて 5年程入退院を<り返しなが

ら、就労し家計のために収入を得ています。今の主治医は、線維筋痛症はうつ状態等

が精神面に出ず身体の痛みとして先に表れていると言つています。今年 6月～7月

にかけ 4_0日間入院しました。処方される薬の多<が0民気の出るもので、この 5年

間「 0民 つている」「話しを聞いていない」などの理由から職場を 4ヶ所変わりました。

9月の中旬から勤め出した所も、同じ理由で今月退職することになつてしまいました。

職務先には病気の事は話せません。社会の理解はまだまだ浅く、味方になつては<れ

ません。痛みを我慢しながらそつとロッカールームヘ行き薬を飲むといつた日々です。

030代頃から、普通でない体のだるさのため、具合が悪いことが多<なり、病院では、

うつ病の薬等を処方されましたが、さらに体調は悪化し、自分では何が起こつている

のか分かりませんでした。4‐0代頃からは体の痛みが激し<なり、整形外科でリリカ

を処方されてからはかなり落ちついてきて、体調も良<な つてきましたが、自分の体

の不調は神経線維腫症 (レ ックリングハウゼン氏病)のせいなのか、線維筋痛症のせい

なのか医者に聞いてみても、良<分からないらしいです。とりあえず、以前の様な状

態よりは、ましになつたので、少し楽になりました。

OFMと 併発した CFSが悪化しており、自分自身のこれからに不安を感じるが、それ

よりも両親にかかる肉体的負担が大き<、 また親の労働による収入もな<なる為、経

済的負担も大きくなると思われる。せめて清潔保持だけは…と思うものの、それさえ

もままならないのが現状である。社会福祉サービスを受けられるようになることを強

<望みます。

○現在、服薬で外に出られるまで良<なりました。年齢的にホルモンがアンバランスと

なり様々な不具含が出つつあり、そちらと戦つています。ここに至るまで、またこれ
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からを考えると一生のつき含いかと思つています。いつまた、一人で通院できない、

日常生活が送れな<なるかわからず、そういう時の助けがしつかりしていればと思い

ます。

○いつも会報ありがとうございます。色尺な情報が励みになつています。

○平成元年から始まつた痛みで途中、本当に辛い時期を何年も過ごし、うつ状態になつ

て、家族にも逢いた<ない時もありましたが、幸い良い先生方とお会いする事が出来、

自分の意識を変えこの 1～2年、一番楽な毎日をすごしています。少しきつ<ても、

動いて人の為になる事が出来、そして、自分の一番好きな事に時間を使う、嫌な事を

我慢しない、そんな事の出来る様になつた事が、痛みを少しずつ遠ざけて<れたのが、

うその様です。薬も少しずつ減らしています。あとは、この病気と障害、どう仲良<
付き含つて行<かだと闇つています。

02年半かけてやっとスポーツクラフのマシンを全て出来るようになつていたのが、親

の介護によって病気が悪化して、通うことも困難になつた。介護、家事も夫 0ヘルバ

ーさん(介護)の協力な<しては全<できない。手が痛<なり料理は 95%出来な<な

つた。シャワーも週 1回 <らいしか浴びられない。痛みで夜睡眠薬を飲んでいても2
～3度起きて、マッサージ機をかけな<てはいられない。手 0足 0背中の痛みで何度

も目覚める。介護と自分の病院以外、集りにも反人と会うことなど楽しみが全<出来

ない。今はまだ夫が元気なので助かつていますが、今後、どうなるか考えたら不安で

長生きしたいとは全<悪わない。良い先生にめぐり会えたことが救いです。治療はし

ていませんが介護後、「うつ病・ ノイローゼ」と検査結果が出ました。

○主治医の先生がデータだけを見て元気だと言うことがよ<あります。やつとの闇いで

病院にたどりついても、理解してもらえず悲しい思いをすることがあります。この辛

い気持ちはどうしたらよいのでしょうか。

○結婚していると妬まれます。ストレスです。身体障害者手帳を取るのに大変でした。

高額な医療費を払う度、家人に申し訳なかつた気持ちでいつぱいです。大好きな仕事

を辞めざるをえず、いつ復帰できるかも分からないので、奨学金を払い続け、1年ほ

ぼ家で過ごす。辛いです。

○毎朝、起きると最低 1時間は一気に痛みが増し、家事が出来ず薬を服用してある程

度痛みが和らぐのを待つ日長です。午前中は歩<のも杖を使用するが何とな<強張つ

た感じが取れない。杖を使用しながらでも、歩き方に注意を払わないと外反母趾にな
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りそうになる。自分の体を支える事が立 つたまま出来ず、加えて左の変形股関節症の

ため、台所、洗面台の場所には椅子を置き、座りながら料理や洗顔をする。家の中で

も杖を使用 している。不快に悪う声などを聞<と痛みを増すので、親、兄弟であろう

と電話は全て着信拒否にしている。締め付けるジーノマン等は痛みを増すので着る事は

出来ない。痛みがひどい時はプラジャーすら付けるのが辛い。ベインクリニックでは

歩<ように云われているが、整形外科では変形股関節症が悪化するので「立つな・歩

<な」と言われ戸惑つてしまう。無意言哉の内にス トレスを感じてしまうと痛みが増す

ため、人付含いは最低限にしている。発病する前、これからが自分達の家庭を第一に

考えて過せると思つた矢先にこの病気になつてしまった事もあり、何とも悔しい思い

がある。好きな運転も殆んど出来ないようになり、希望など持てない時期もありまし

たが、小さな事でも日標にして 1つ 1つクリアしていけるように自分に含った工夫

をしながら過しています。ネガティプな事は者えないようにして、常にポジティプな

者えでいるように努力しています。

○自分は、発症時には職場での立場、環境等、周囲の理解が大きい。レアケースかと思

う。私は歯科医院にて、噛み合わせ、電磁波対策ホメオパシーをし、一定の成果が出

た。ただ、全額自己負担で負担は大きい。(初診料8万円等)

030代から子育+仕事+実母の介護+仕事におわれ 10年以上、8年前<らいから以

前感じていた身体中のだるさ、肩こり腰痛とは違う痛みに悩まされましたが、ス トレ

ス、疲れだろうと思い、病院から痛み止めを頂き 1日 3～4回服用。5年前から母

の認知症ひど<なり、足腰も不自由だつたので、母の部屋で寝起きをする様になり睡

眠が 2～3時間<らいしか取れな<なりました。母は頑なに介護サービス (デイサー

ビス)を受けるのを拒否し昨年の書まではすべて私が介護をしていました。おむつ交

換も車イス移動も一人で行つていたので、身体中が痛<なるのはしょうがないと半ば

諦めていました。あまりの激痛で大きな病院へ行きましたが、検査をしてもどこも悪

<ありませんと言われ、家族も “ただの疲れじゃないの"程度の反応。どこに行つて

も原因不明。母が今年 3月に他界して身体は楽になるはすがどんどん悪化していま

す。昨年やつと大学病院のセカンドオピニオンでこの病名が私に知らされました。母

が亡<なり私の時間は取りやす<な つた現在は、夜痛みで寝返りをするたびに痛みで

目がさめ、朝布団から出るのも一苦労。どんな体勢をしても痛 <、 毎日激痛で必死に

生活しているのに理解を得られず “怠けているんだ"と闇われているのが本当に悲し

いです。治療に行きた<ても自分で運転して行<しか手段がな<て、この先この痛み

に耐えて何をどうすればいいのか、不明の中不安で押 しつぶされそうになります。

色尺な人長に理解されサポート体制が一日でも早く現実になる事を祈る気持ちです
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04‐O代後半に病気になり約 10年、もうすぐ60才になります。子育ても終り、自分

の為に働いた給料を貯蓄して、楽しい老後を…などと考えていたものの、貯金はおろ

か、働<事も出来ず、医療費は増え、痛<て辛いのは身体だけでは無<て、自分の今

後を考えると、気持ちも痛<辛いものになります。でも初期の頃に比べ、薬が変わり、

すい分痛みが少な<なり、身体も楽になりました。初期の痛さを考えたら、先長を不

安に悪うより、“今"が良ければ、それが “一番"と言う事でしょうか ?それでも、

やはり痛みをかかえ、思うように行動出来ずにいながら、限られた年金等の収入の中、

医療費を支払つて行<不安を、年令と共に考えるようになりました。皆様はいかがで

しょうか。最後に、10年過ぎ、痛みが少な<なり、笑顔の日々が多<なりました。

本当に幸せな事です。全ての方に感謝の思いです。

○生きてい<事が非常に辛い。死にた<て死にた<てたまらない。この病気を受けいれ

がたい。娘を施設に預けた。暴力も振るつてしまつた。やつあたりを娘一人に背負わ

せた。ひどすぎる人間となつたことが憎い。

○痛みが毎日一定ではない。前よりも痛<なつている。薬を調整してもらつているけど、

早く含う薬が見つかるといいなと思う。精神障害者に対する助成が、身体障害者と同

等にしてもらえたら少しは助かると思う。例えば、福祉タクシー券とか、JRの害」引

とか。

02006年 発症の私は当時、両手左足が使えず会社も一年半傷病休暇を取り、全身の

痛みに気も狂わんばかりの日長を送つておりました。包丁も持てず、洋服の着脱も困

難で、トイレットペーパーを引つ張る力もなければ、壁の電気スイッチも押す事がで

きない状態で、杖をついてほんの少し歩<のがやつとで、一年で 1 0kg以上痩せ、

とても辛い状態でした。専門医に診察していただく。その後約半年で激痛から解放、

歩けるようになりました。首への注射や各種の薬のお世話になりましたが、今では(台

風が来ると毎日痛みますが)お薬も、葛根湯やノイロトロピン、などを月に数回飲み

(自身の判断で)会社も復帰、海外旅行に行ける迄回復しております。医師も、「こ

の薬で、なんでこんなに良<な つたのだろう?」 と冗談仰られる程です。思い当たる

最大の効果は温泉なんです。朝・昼・晩できる (動 <)範囲で運動浴にいそしみまし

た。塩分の強い湯は身体が浮き、温泉の中では歩いたり手を伸ばしたりができました。

今は自分用に小さなマンションを購入し、月 2回約 6日間、必ず通つて筋肉を伸ぱ

しています。少しでも痛みがやわらぐお手伝いになればと私の例を書いてみました。

○線維筋痛症の病気をかかえてからは、年反不自由が重なり、大変な生活をしています。

脳梗塞による体の動きの不自由、痛みと移動に、毎日大変な用いをしている状況です。
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私と同じ病気の人がもしいたら、メール交換でもし、気持ちを少しでもやわらげたい

です。現在治療は、リハビリテーションと指圧とガバペンの服薬です。

○医療機関でお薬を出して<れればどんなに楽かと闇います。処方箋を持ち、薬局に行

<のはわずらわしいです。又、薬剤師さんも簡単な質問「調子は如何ですか」<らい

て、点数を加算され、1府に落ちにない部分もあります。自分の病気の事を薬局にまで

薬をもらう事で言わなければならない、それが嫌なものです。医療機関だけでのお薬

の支払いの頃は、料金もつより安かつたです。医薬分業は患者サイドに立つていない

と闇います。どの病気でも服薬は必要だつたりしますが、なるべ<飲みた<ないもの、

必要最低限でありたいと思います。

06年前に線維筋痛症と診断されてから、ある病院に3年通院していましたが、先生の

言葉で傷ついたり、とてもltt神的に不安定で改善されませんでした。線維筋痛症反の

会の会報で知つた病院を思い切つて訪ね、今までの気持を話して治療して頂き、毎日

の太極拳やウォーキング等で改善してきました。現在は痛みもほとんどな<日尺暮し

ています。ただ先生には、この病気は完治はしないと言われていますので、また、悪

<な つた時には障害認定があれば、年金暮しの者にとっては負担が軽<なり、不安も

な<なると思います。

○医師に受診し、治療、注射投薬を受けることが効果的であるが、自分自身の経験とし

て、鍼灸、指圧等の方法も効果的であると分かつている。しかし、保険適用外の治療

については、自己負担が半端な金額ではないため、現役で働いている時にしか受けら

れないのではないかと闇う。保険適用外の治療にかかる自己負担に対して、何等かの

助成措置が制度化されることを切に願うところである。

O①社会復帰に対する不安は強い。働ける様になつてもストレス等で悪化、就労困難と

なつてしまう可能性や将来的に家庭を持つた時の不安 (生計、子ども等)も拭いされ

ない。しかし、一刻でも早く働かなければならない現実が非常に厳しい。②とにか<

医療費がかかる。自立支援も受けたいが、あらゆる所の障害から受けられず、薬代を

減らせないのが苦しい。カウンセリングやリハビリは金銭的に受けた<ても受けられ

す。(精神面の医療的支えが受けられない)③現在地からの未来を考えると正直なと

ころ不安しかない。前向きに明る<笑顔でと思つてはいるものの、「現実」が痛いほ

どに突き刺さります。この身体で自立できるだけの収入が得られるのか。理解し、寄

り添つて<れる人 (家庭)が持てるのか。当たり前の幸せが遠<て遠<て、もどかし

い 。
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045才 の時に腰部椎間板ヘルニアの手術を受けて、一時は改善し仕事に復帰したが、

再発し50才で入院。痛みを抱えたままの退院でした。ほぼ寝たきり。食事で 5分
起きているのがやつとで、トイレに行<以外は、痛みで寝たきりでした。約 1年半。

要介護認定を受け、要介護 2でした。51才の時です。ホームヘルパーさんに週 2
日、昼時 1時間お世話になつています。ショートステイの利用もしており、自身の

収入は無 <、 夫の収入です。現在 56才で、年金にはまだまだで、経済面で大変不安

を感じております。こんな自分が生きていていいのかと、茫然とする時間が多<なり

ました。死ぬ病気ではない。かえつて死ねる病気の方がよかつたのにと負の感情にな

ります。医師からは、ただの病気と言われています。障害者認定を望んでも認められ

ず、毎日、在宅生活です。こうして書いている今も痛<、 汗が出ます。生きる希望を

下さい。旅行も何も出来ません。何も 000。

○私も発症して 10年近<なります.薬の量も多<段ないやになつてきました。入退院

を繰り返し、今では、随分楽になり、3種類で過ごせるようになり、外出もできるよ

うになりました。いろいろ試しましたが、サインバルタが私には一番良いようです。

皆さんの話によ<出てくる薬は副作用がひど<て飲めませんでした。でも年反落ちつ

いてきているようです。

○未だに整形外科医師には「そんな病気、僕は信じていない」とはつきり言われショッ

クだつた。精神科の医師が主治医だと、処方薬に精神科等の薬が多く血液検査もほと

んどしてもらえない為、病院を変えると、他の難病だと分り、治療法が全く違つてい

た。今はそれで働ける軽度になつた。病院を選ぶ事は本当に大切だと思つた。まだま

だ医療者側も勉強不足の方が多いのですね。

○―番最初は、医科大でリウマチの疑いありということで二年間治療するもリウマチを

否定…、精神的なものと言われ、自分で調べ、線維筋痛症ではと思い、隣県の病院を

受診。そこで線維筋痛症 (筋腱付着部炎)と診断され、薬を飲み始める。セカンドオ

ピニオンとして、隣県の病院に診察をして頂いたところ、線維筋痛症と脊椎関節炎と

の診断結果でした。ノイロトロピンの注射を 2本位しましたが、全<効果がな<痛

みや腫れがひど<なるばかりです。これから先もこの痛みと闘わなければいけないと

思いますと、本当に辛いです。いろいろ薬は飲みましたが、現在は特にお薬を服用す

るのを諦めてしまいました。この病気を知らない先生が多すぎるような気がします。

○私、個人的経験なのですが、体調が悪<なり、会社へ 1週間～10日程休みを下さい

と頼んだら、診断書が必要との事で取りに行き、会社へ提出。聞いたこともない知ら

ない病名に、人事は「これ、何て読むの ?間いた事もない。誤診つて事はないの?ち
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ゃんと含っている?」 と疑われました。社会復帰できるまで回復したのに、まさか主

治医まで疑われると思いもしませんでした。それでも 1週間、何とか休みをもらい、

出勤して<ると、治療したの ?の第一声。どうやら休んでいた期間分のお金を出さな

きゃいけないかららしい。社員の身体より出費の心配が先。これが現実なのだなと痛

感しました。こう言つちゃなんだけど、「癌」や Πb臓」「 l図」系だと、同情や心配さ

れるけど、こつちだつて、死ぬ程イテーんだよ !と怒りにも似た感情が、出て来てし

まいます。皆、結局、見た目。日に見えなきゃ信じらんないし、納得しないんでしょ?

○体調は比較的いい日もあれば、動きに<い日もあつたリー進一退です。何とか家族の

協力等で頑張らねばと思つていますが、落ちこんだりすることも多<、 なかなか前向

きに者えられないです。痛みしびれめまい…、1薔来どうなつていくのかとても不安で

す。反の会を通して、又情報交換や講演会など参加できる時には行つて、ほちぽち無

理のないように頑張ります。

○平成 18年末から 19年初頭にかけて、医療機関を受診し、線維筋痛症 (疑い)の診

断を受けました。主に心療内科を受診し、途中から内科、リウマチ科も併せて受診し

ておりました。平成 20年 2月には、フルタイム勤務に復帰し、平成 22年頃には

すつかり体調も回復臥 現在では全く気にせず日長過ごしています。症状としては軽

度の部類だつたかと思いますが、反の会等で得られた情報を元に、自分なりに工夫し

て生活を続けた結果、完全復活を果たしております。あと、慢性疾患のためのセルフ

マネジメントプログラムは有効で QOL向上に向けての自信につながりました。

010代のある日突然強い痛みに見舞われ、それ以来様々な不調に苦しんできましたが、

病院を受診しても一応何らかの病名はつ<のですが、全体的には一向に良<ならず、

家族や友人、先生などからも「みんな同じように苦しいけど我慢しているんだ」と言

われ続けたので、そのように思い込むようになつてしまいました。でも、少しでも良

<なりたい一lいで各科を受診しても、上記のようなことの繰り返し。そもそも種長の

症状が一つの病気から来ているとは思いもよらず、知人に線維筋痛症という病気のこ

とを聞き (知人もネットで色尺調べて<れた)ウィキペディアを見た時、あまりにも

症状がぴつたりと合い大変驚きました。

02年 ほど前から発病し、傷病手当を受けとりながら生活していましたが、今年 8月

に止まつてしまいました。私としては、何とか自活したいと思つてはいますが、フル

タイムで負荷の高い仕事をしてい<自信はとてもありません。そこで、失業手当の給

付を受け、自分に合った職がないか探しています。又、自宅でできる仕事はないかと

模索しておりますが、中反生計を立てるほどの収入を得るのは厳しいと感じています。
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1薔来的な不安はもちろんありますが、直近の生活の不安がとても大きいです。

○私は、20代後半にパニック障害から自律神経失調症になり、半年間頭痛がひどくほ

ぼ寝たきりでした。30代はアルバイ トなどで何とか働いていましたが、40代にな

り、胸の激しい痛みに苦しみ病院に行つても検査しても異常なしでした。耐えられな

<なり仕事をやめて、病院を転なとして線維筋痛症と言われました。その後痛みは全

身に広がり、特に胸やろつ骨、左足に強<出ました。もともと椎間板ヘルニアで腰が

悪かつたのもあり、歩<のがつら<なり移動は、ほとんど車です。つまり運動ができ

な<なりました。薬の副作用で「肝臓」が半分になり微熱とだるさなどで 1年以上

苦しみました。運動ができな<なり「糖尿病」と言われましたが、薬の副作用が恐怖

で食事制限などで薬を飲まな<ていい状態をキープしています。体重は、80 kgから

62 kgに なりました。体力も落ちました。痛みで眠れなかつたり、治らないという恐

怖からうつ状態になる時もあります。今は、だいぶ痛みをコントロールできますが、

痛いものは痛いのです。精神科にかかっているのは、総含病院にもかかわらず、当事

は「線維筋痛症」すら知らない医者が多<、 内科、整形、lb療内科すべて治療を断ら

れ、唯―精神科が見て<れる事になり、隣町ですが、もう 5年ほど通つています。

線維筋痛症に詳しい、もし<は取り<んでいる病院は、近<ても私の住んでいる町か

らは、片道 2時間以上かかります。私の住んでいる町は、小さな田舎町なので、見た

めではわからないこの病気と精神科にかかっているという事で変な目で見られます

が、最近は気にしないようにしています。

○送つてもらつている「反の会会報」の情報を得ることで、病と向き合う元気をもらつ

ています。本当にありがたいです.国の力で線維筋痛症の研究が加速され、疾病の正

体と治療法が 1日も早<確立されることを願つています。なかなか難しいことです

が、少しずつ少しずつ、小さな取り組みを重ねることが大切だと用い、アンケー ト調

査にお応え致します。

○「線維筋痛症」という病名が、非常にわかりに<<している。知らない医師も多<、

患者の困難を理解する気が感じられない。症状と病名がもうすこし一致しやすいもの

になればいいと思う。症状としては軽<見られてしまうとしても患者は非常に困難が

あることを知つてほしい。重度であれば、見てすぐわかると思うが、軽度だから快適

な生活ができているわけではないということ。どれにもはいらない「消去法」の病名

と言われた時には本当に傷ついた。有名な医師でも、患者の言葉を聞<気がない、間

き流すだけという態度をとられてがつかりした。とにか<痛みの程度は本人しかわか

らないし、軽<ても重<ても、その時なに変わることもあるなど、病名を含めてもつ

と矢口られるようになつてほしい。
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○体調不良と介護、家事かなりきつい日長です。

○痛みが、線維筋痛症の痛みか他の痛みか区別がつかない時、不安になる。主治医に、

痛みと反達になれると良いねと言われ、出来るだけ「ああこれは脳の誤作動による痛

みだから我慢しよう」としているが、手指の力もな<、 食材パックの蓋が開けに<い。

疲れすぎか怠けているのか、老尺介護は大変身体の負担になつてきている。時な何と

かしてくれと思う。交通費、食費かかる→自分で買つたもの持てない、配達になる。

年金生活も 16年。貯金も底をつきそうです。夫の介護も 4年たち、色々と疲れて

来ました。

○痛みは少しやわらいていると思います。が、社会とかかわりがな<家に閉じこもりき

りになつてから、丸 5年程になります。その間、長男は就職で家を離れ、高校 3年

の長女も来年の 3月には就職で都会に行つてしまいます。そうなると一人ぼつちの

生活になりますが、このまま社会人としても何も出来ないまま、生きていてもいいの

かと度々者えます。この地域はとても田舎なので車がな<ては生活できない所なので

すが、生活保護を受給しているので車は持てません。子ども二人にはいじめとかはあ

りませんが、とても辛い思いをさせてしまつて本当に申し訳な<思つています。なん

とか生活保護をやめたいとネットで行政書士の方を探して相談して、今年から障害者

年金を頂いていますが、やはり生活保護をやめるととても暮らしていけません。せめ

て週 2回程でも 5時間位仕事をしようと職安に行きましたが、なかな難し<。 これ

からこのまま、引きこもつたまま生きてい<のも辛いですが、果たして仕事が出来る

のかも正直不安です。

○普段心掛けていることは、先ず病気を受け入れること、そして自分に何が出来るか者

え、出来る事に努力する。悲観しないでプラスの考え、言う事は簡単ですが、実行出

来る様に頑張つています。県が推奨するシルバーリハビリ体操などにも積極的に参加

しています。早<目が覚めてしまうので早朝散歩をしています。太陽が昇つて来るの

が楽しみで大き<伸をして、「お早よう !今日も宣し<ね」と朝日を浴びます。胸の

周りから足先迄シビレや圧迫痛があり、泣きたい位の時もありますが、どうすれば少

しは楽になるのか自分の体を知る事も大切です。植物が好きなのでガーデニングを楽

しんでいます。

○今のところ生活に支障はないが、これから年をとつてい<とどうなるのか不安である。

車での移動が可能なのでなんとかなつています。疾患が認定されれば少し医療費など

も負担が減るのでしょうか。
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○今年の春に転院し、自宅の近くの病院に通つています。近いと利便性が良く交通費も

少な<て済むからです。ただ、以前の病院から出されていた薬は、今通院している所

からは出せないと言われました。薬の危険性を説明され納得をしたものの不安は残り

ました。不眠もあり、眠剤は出してもらいましたが、内心、少しずつ服用しない様に

しています。ストレス、気圧の変化等で、その日により痛みも変化します。首、手首

は通年ウォーマがはなせず、半袖を着ることもできな<います。人工の風は痛みを増

し、体をあたためて、汗気味になり、冷えて<ると痛みがキツ<なります。体温調節

が上手<できません。今は (顎関節に伴う痛み)と首の痛みが辛いです。字を書<の

も容易ではな <、 書いた後は筋肉痛がでてきます.買物も荷物を持つたその後、筋肉

痛がおきます。掃除機もかけたあとは痛みがありますので、週 1回がやつとです。

こんな1犬態ですが、薬は飲まないようにしています。夫の理解を得ていますので、そ

の点は助かります。とにか<ス トレスをためず、痛みがおきない生活サイクルに努力

していこうと思います。一日も早<難病指定に認定していただけるよう願つています。

○アンケー トの集計は大変な作業で、肉体的だけでな <、 精神的疲労、マイナス感情の

連鎖も起こりやすく、ただアンケートに答えるだけの私でも、自分を客観的に見直す

事になり、かなり辛いので、膨大なデータを集計するだけではない、負担を受け入れ

て下さる皆様に、ただただ感謝するのみです。

○身体の痛みと向きあいつつ、以前の生活と変わりな<やつています。以前はバレーボ

ールを週 3回程やつていました。発症後は数ヶ月できませんでしたが、現在は薬が

効いているのでバレーボールも再開し、痛みのひどい時休むようにしています。筋カ

が低下しないように身体を動かしています。この位の痛みなら我慢できるので、前向

きに楽しみながら続けられる限り試合にも出ます。ファイ ト !頑張れ !私 !(先 日、

お医者さんに「僕の診ている患者さんでバレーボールやつているのは、あなただけ」

と言われ、無理しないように釘をさされました。ディズニーシーに行つたと話したら

「頑張つたね」つて大笑いされました― :

○線維筋痛症の診断を受けることができたことは、研究して下さつている先生方に心か

ら感謝です。病名がわからな<ては、在職中も休職することが不可能でしたから。最

終的に退職したが、まだ 50代独身なので、経済的に先行き不安である。発症当時よ

りは格段に良<なつているが、フルタイムの就労は無理だし、年齢的にも見つからな

い。バイ トもどこまでできるか。でも働きたい。経済面だけでな <、 「病人が仕事」

は精神的に辛い。薬の副作用もあるので、抗うつ剤とかに頼らない治療法が確立され

れば助かる。今は手さぐりで不安です。
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○読むことと書<ことがこんなに疲れるとは闇つてもみなかつた。以前より状態が後退

している。

○とにか<毎日朝がきても全身の激痛、頭痛、だるさ、そして夜も不眠で眠る事すらで

きない日長さ長期化している中で、気力が萎えてきてしまい、生き続ける事に疲れて

しまう。「苦しみ」から解放される時間、日が全<ないこの体と、この先ずつと付き

含つていける自信がない。せめて治療、薬があれば…。40歳独身です。今は両親も

なんとか健康で 2人の介助を受け、自宅での生活を送れてはいるものの、2人が他

界する日はそんなに遠<はないでしょうし、病気になるかもしれない。病気になつた

時、誰が親の介護をして誰が私の介護をしていけるのか。一人になつた時、親族や反

達が近くにいない孤独の中で生きてい<事への恐怖由は耐え難いです。それは体が不

自由なだけになおさら。年齢的にも、自宅環境を整えるサービスや、入所が可なのか

も難しいようで、どうやつて生活していつたらいいものか…。離島に住んでいるので、

病院にしても、代替医療にしてもほぼ選択肢がないという現実。遠方の病院へ行<事

は身体的にも経済的にもかなりの負担が大きい上に、付き添いとなる両親がいつまで

連れていつてくれる身体状態であるか。都会ではできる治療がここではできない。医

療の不平等さを痛感せずにはいられません。はっきりとした原因がないとされている

上、その他に病気も持ち合わせているので、散々病院を廻つても、治療の成果がでな

い。体の全体像が把握できないといつた壁にSち当たり、結果、"私に原因がある"

といつたようなキツイ言葉、態度に変わつてい<という事は数えきれません。「痛み」

「だるさ」「不眠」などなど、どれをとつても主観的症状ゆえに、死にたい程の苦し

みの毎日という辛さがなかなか伝わらない。理解してもらえない歯がゆさはいつも味

わつています。他にも悪う事は色長とありますが、この辺で失礼します。

○皆さまが病気に負けず、生きてほしいです。

○自治会に診断書を提出しても、認知度の低さなどから、年齢的に誰もが 1つや 2つ

は病気を患つており、皆と同程度と片付けられる。反論するとケンカになりかねない

のであえて行なわない。我慢するのみ。症状が軽いときは主夫として家事をこなして

いるが、第三者の目には都合が悪いと方長が痛<なる仮病者のように映るらしい。孤

立は避けたいと思うが、積極的に会話に参加した<ない。性格的には、30代では課

長職、青年団にも積極的に参加していたが、現在は暗い男とされる。歯がゆいが、試

練と思い頑張つています。

○発病しての 4～5年は本当に辛<、 痛みも強 <、 一時は、本当に自殺を考える時期も
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ありましたが、何とか、それも乗り越える事が出きました。壁や色反な所に「必ず良

<なる、絶対に負けない、自分なりに努力しているし」などと紙に書き、部屋の壁の

一番目につ<所に貼り生活する事(一人だから)が、リハビリと自分に言い間かせ、

痛みをこらえ、厳死に、人に頼らず頑張つた事など。「絶対によ<な つてみせる。気

持ち負けない」薬の事も必死で勉強したし、私が自殺を考えていたころ、母が脳梗塞

になり、私が元気にならないと両親の面倒がみれないしで。痛みストレスで、血圧も

高<、 体も、心もぐたぐたでしたが、希望と気含と、今、こんな私でも必要とする人

がいると思えば…自殺なんて考えている場合じゃないし。とにか<すべてが必死で、

生きて元気になつてやる !と、気の強さで頑張つて、やつと 11年が経ち、その間に

も良い薬も次々に出てきて、本当に生きていて良かつた～と思える日々です。今の痛

みは以前の痛みに<らべれば、雲泥の差…拷間のようなあの時に比べればと毎日間う

日々です。今でも、6種類くらいの薬を毎日 3回のみ、皮下注射も毎週射ち。その

間で 2週間に一度位、関節にも一度に 7ヶ所位注射に行つていますが、本当に動け

るだけでも毎日感言射です。他の皆さんも、気持ちを強<も つて、希望を持つて、何と

かこの病気と向き合つて。必ず以前よりは良<なります。気持ち負けないで、前向き

に者え生活していきましょうね !

○線維筋痛症という病名がつくまでも何ヶ所も病院に行き、分かつてからも病院を何ヶ

所も回り、自分は、一体どうすれば良いのか、又、この痛みが一生続けばどうすれば

良いのかなど、悲観的になつていました。見た目がどうかある訳ではないので、理解

されないこともしばしばでした。今、6度目の入院から、10ヶ月が経とうとしてい

ます。今は症状も落ち着いて何とか日常生活を送れています。私もなぜ自分だけが…

と思つていましたが、私よりも苦しい人はまだた<さん居るんだと用い、家族の理解

がある私は恵まれていると思います。線維筋痛症の皆さんも頑張らずに病気を理解し

てもらい、少しでも自分が出来ることがあればやつていきましょう。それと我慢せず

に、いっぱい泣いていいと私は思います。

○久し振りに字を書きました。良いものだと思いました。誰かが自分に何かを間うて下

さることなんて普段は無いから。ドクターともマンネリ、いつもの薬をいただ<ため

だけに行つている感あり。Q&へ が無いからです。だから細か<質問を受け脳も少な

使えてありがたかつたです。発症以来、一番悩ましいのが、私の 2つの病気に対し

どのような行動や環境がどのように体調に影響するのかが不明なことです。つまり治

療方針がいつまでも明確にならないということが、私を苦しめている大きな要因です。

しかし、私なぞは、会員の皆様の中では相当病症が軽いと思つております。

○私の痛みは60%ぐらいの痛みでずつといつています。時にはげしい痛みになること、
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だる<てたまらないこともありますが、そんな時だけ寝て、あとは起きなければ主婦

でないという気力のもと、主婦業をやると段長とこなせるようになる。大事なのは、

「痛みと付き含うこと」「この病気に絶対負けてたまるか」という思いで毎日を過ご

しています。母の介護施設に花を作つていつたり、植物画を描いたり、プリザープ ド

フラワーを作つたりと、痛みを痛んでいると思わないよう心がけています。

○現在は、良い医療機関と良い医師ナースに出会え、助けて頂けたことで、パートです

が働いたり出来ています。しかし、発病当初は一人では何も出来ず、小さな子どもた

ちを抱え、どう生活していけばいいのか、この先どうなつてしまうのか不安でいつぱ

いでした。少しずつ FMの認知度は上がってきていますが、日に見えない病気なので、

理解を得ることが難 しいのが現状です。身体が動かない時があるし、調子が良いとき

には、大丈夫だということ、日々変イじしているということを一番にわかってもらえた

らと思いました。今は大丈夫でも、数時間、数分後には駄目になつていても、それは

病気の症状だからどうしようも出来ないのです。大丈夫な時は頑張ります。ただ少し

手を貸してもらいたい時もあるので、その時は、少しだけ助けて頂けたらと思います。

もつともつと辛<て命に関わる病気だつてあります。その病気になつてしまわれた方

のことは、本当に大変だろうと思います。ただ、そういつた場合は、周囲もわかりや

すいと思います。私も身体が痛くなつたら、そこが赤くなつたり、腫れたりしたらい

いのに…と悪ったこともあります。日に見えず、症状に波がある。急性期に当たる患

者さんが安心して相談できる場を、どうか全国に作つて<ださい。

○おかげ様で痛みが 1/10以下になり、どうにか仕事が出来るようになりました。し

かし、うま<は出来ていないので減給また減給。でも、会社に行けるようになつただ

けでも良いことと思います。子どもが 3人いて、毎日家に中でうめいているだけの

自分が辛かつた。家族にとって、自分はいない方が良いのではないかと闇つていた。

今はそれが薄れてきました。私の力となつて<れた多<の人に感謝します。

○多発性硬化症だと診断されるまでに 20年かかりました。それまですつとドクターシ

ョッピングを<り返し、色尺な事を言われ、もう受診するのも恐いと思つていました。

最近、線維筋痛症の存在を知り、専門医に診断を受けましたが、多発性硬化症で通院

している神経内科の主治医は、線維筋痛症の存在すら認めないとの事。現在は投薬治

療は行つていて、指定難病の医療費補助は受けているので、不満はないと言えばない

のですが…もつともつと線維筋痛症の認知度を高めていけたらと思います。実際に苦

しんでいる人長の声を聞いて欲しいです。

OFMを発症し転職した為に、収入が半減しました。身体的には障害者手帳をもらつた
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り、経済的にも生活保護を受給する水準ではありません。しかし、低収入のため、マ

ッサージに通つたり、薬を増やしてもらう事は経済的に困難です。私の様な人は多く

いらつしゃるはずです。どの制度にも助けてもらえるレベルではないので、せめて薬

価だけでも見直してもらえる様願つています。

○診察を受けられる病院がないと闇う。診療ネットワークに参力0医療機関の中には、医

院の宣伝と思われるような、中身のない病院や医院もあり、ほとんどこの病気の知識

のない先生もあり、情けな<思います。きちんとした大学病院や、個人の医院等、ま

だまだ診療して<れる所がほとんどない。良い医師もいない。有名な先生の中には診

療以外の活動に費やして、お忙しい方もいる。特効薬がな<ても本人に含う薬、治療

をしようとする医師や病院がないのが残念です。まず病院できちんとした治療を受け

て少しでも楽になれば仕事も出来るし、他への負担が少しでも減ると思う。病院での

診療科を作つてとにか<いろんな先生が診てほしい。

○今、移動には、車イスと杖を使用しています。歩けない訳ではないのですが、長時間

になると、次の日こわばりで一人での超床、トイレなど全<出来な<なり、少しの時

間の時は杖を使用しています。ですが、握力もないため手の関節なども痛みがでます。

家で何もしないとなんとか日常生活は出来ますが、車イスの自操が出来ないし、体幹

機能が低下しているので、車の運転もしていません。少し運動しようとするものなら、

体の痛みと、筋肉の痛み、疲労、倦怠でどうしようもな<なります。これから、ます

ます年をとつていき、同居している娘も結婚して家を出てい<事を考えていると、と

ても不安です。体や筋肉が痛んでも、運動した方がいいのか、毎月先生と話をするの

ですが、結論は出ず。結局、だらだらと毎日を過ごしています。私の面倒みて<れる

のは、母親と娘です。母も年をとつていて、いつまでも車イスを押してもらつたり、

送り迎えを頼めません。1薔来の事を考え(寝たきり)、 このままではいけないと不安に

なる→少しの運動や家事などをしてみる→痛みとだるさで起床できず、2、 3日続 <。

この負のスパイラルに陥っています。加齢に伴う、疲れやだるさは皆あると思います。

体のあちこちにも支障をきたすこともあるでしょう。自分は、甘えているだけなのか、

気にしすぎなのかという負い目みたいなのもあります。

010代の頃より頭痛が続き、身体の不調も。その頃から、疲労感もずつとある。病院

に行つて検査をしても、原因がわからず、当時は線維筋痛症という名前はなく、痛み

止めの薬を処方されても、まつた<効果な<、 それから年月は経つて精神的にも辛い

ことが多皮あり、全身痛に変わり現在も痛みは続いております。ドクターショッピン

グというのも、た<さん致しました。途中、糖尿病を発症し、医師は糖尿からの痛み

だとかいって、痛みは 10代からだと説明して理解は得られません。検査もしないで
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リウマチだとか、それで結局、線維筋痛症という病名は「ない」と言う医師もた<さ

んおられました。先の見えない痛みと戦いながら、こういつた医師の無理解は絶望に

変わります。

○今は父と二人の生活なので経済的にはなんとかやつているのですが、後どれぐらいと

思います。自分のことばかりでな<。 父の事もしてやらなければならないので、痛み

が強い時など辛いと闇つてしまいます。将来の事は考えないことにしています。計画

の立てようがありません。前よりずつと体調はよ<なつているのですが、頑張る気持

がな<なつてきています。身近な人が「頑張らな<てもいいよ」と言つて<れますが。

ほんの些細な事も気持ちを菫い立たせせないと出来な<なつています。他の病気もあ

り、 トイレの回数の問題もあり、外出する事も苦痛です。(自分の病院、父の通院、

買物など)

○私はベースの疾患が統合失調症で、22年療養してきた中で 8年前にFMの診断がつ

いた。ヘルパーや訪間看護も自立支援医療で利用できており、大変助かつている。概

算で医療や介護費用は月に 10万円以上かかつているように思う(ヘルパーは週3回、

1回につき 1.5時間で lヶ月 4～5万円とのことだが精神の自立支援でまかなわれ

ている。訪間着護は 1回 15,∞○円が市の自立支援で無料である)。 FMを発症した

のは、おそら<10年前ではないかと思うが、精神疾患を抱えながら、貧困の中、働

いてかなり無理をした後だつた。現在、全く働けない。天気が崩れるたびに寝こみ、

気圧が下がれば、体のむ<み等悪イじし痛みも増悪する。慢性甲状腺炎は 17年経過し

ており、コントロールは出来ているものの、今後も、定期検診が必要である。“就労

が最も不安である"とアンケート中答えたが、将来の見通しが立たない為、人生にお

けること全てが不安である(自分の身のSヽ り方、親のこと、自分の老後も).身体の不

調は心の不調ともなり、その反対もよ<実感している。医師の FMに対する認知は上

がつたと思う。看護、ヘルパー、福祉職にはほとんど知られていないので、体調につ

いて理解のある人と出会うことで安心する。逆に「痛み」について、「体中の痛み」

があることを一般の人は理解が困難なのだと教えられ(肩こりや腰痛、偏頭痛等は伝

わりやすいのだろう)、 身近な人に理解があるかないかで、当事者の日常生活の質は

向上もし劣イしもする。慢性的な痛みを持ち、我慢しながら暮らすことを理解した上で

ケアをする琶護師、ヘルパー、福祉職が増えて<れたらと思うが、長い0寺間がかかる

と思う。家庭でのケアについても、わがままだとかこだわりと片付けず、本人も家族

の苦悩も軽くなるようなケアを援助者と共につ<り上げて、体系イじし標準化してゆく

ことも必要なのではないか(痛みをもつ人の蕎護、援助の技術として)。 食事の点で苦

労することがあつた。ミキサー食を自分で作つてしのいだが、残念なことに身近に療

養食を作れるヘルパーがいな<て困つた。軟食の作り方を身につけておこうと思つて
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喩下やそしゃ<が困難な人の食事についても援助が必要だと思う(知識の普

○「働く」ということに不安が今大きいです。以前の職場で「線維筋痛症なんです」と

上司に話したら、「そんなん聞いたこともないな一、あんた変わつてるから、そんな

聞いたこともない病気になつたんや !」 と言われ、とても傷つきました。正直、医者

にも「どうせ、線維筋痛症でしょ」と言われたこともありました。多<の人に理解が

深まれば、本当に嬉し<思います。自分自身も、「線維筋痛症」という病気ですと言

つていこうと悪っています。理解する人、しない人もいるとは、思いますが。瞑想会

では、先生に話してイスでさせてもらつています。その後のシェアの場でも説明する

ようにしています。自分自身も「線維筋痛症」への理解をもつと深めたいと用います。

この反の会があつてよかつたと思います。ありがとうございます。

○今だに私の現在住んでいる近隣の病院では医師がこの病気を認知していません。デー

タに出てこないので、知ろうともしない現状があります。私がこの病名が確定診断さ

れたのも、何年たつても治らず、自分から大学病院にセカンドオピニオンをお願いし

たからです。その際「行つても無駄だから」と医師に言われた言葉は、今でも忘れら

れません。地方には診て<れる医師がいないので、はるばる遠<まで行<のがとても

辛<体にきついです。何とか地元の病院でもっと認知されればと願つています。痛み

も悩みですが、認知度が我市では低<、 経済的面で将来が心配です。

○不定期にやって<る体の痛みのために、普通に会社に勤務し、働<ということが困難

になつてしまいました。幸い技術職だつたため、個人で働ける範囲で仕事をしようと

思い、個人事業を始めました。体調にあわせて働<ようにしています。私は年齢も若

い為、どんなに体調が悪<ても、交通機関では健常な人と同列に扱われます。運良<
優先席に座れたとしても、高齢の方に舌L暴な物言いで席を代るように言われた事もあ

ります。杖を持つて歩いていても交通機関では誰も席を代わつて<れた事はありませ

ん。日常的にも同様です。そのような事からいつしか、仕事のせいもあつて、杖を持

たず歩<ようになりました。杖を持つていても歩き方が妙でも、何も変わりません。

日常的に痛みがあるのにも慣れてしまい、痛い体が普通です。耐える事に慣れてしま

い、これが日常だと受け入れています。線維筋痛症のマーク(バ ッグや荷物に付ける

ヘルプマーク)がありますが、なかなか一般的な認知はされていませんね。ヘルプマ

ークをつけていようと、杖を持つていようと、周囲は無関′しヽです。この事については

色々と考えさせられました。逆に自分の事を見つめ直すきつかけにもなりました。し

かし、まだ笞えは出ていません。今は自分にできる事をやるだけです。難しいですね。

孤独感は否めませんが、これが現実だと思い、ただ、生きています。

がる
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○反の会からの封筒を見てなんだかホッとしました。周りに同じ病気の人がいない (い

ても知らない)ので、安心感を感じました。た<さん病気を持つていますが、線維筋

痛症が一番辛いです。一人暮らしになり大と一緒にいられるのが唯―の生きる糧とな

つています。(子どもたちは独立し、痛みで孫ともあまり遊べないのです)一生痛い

用いをしながら生きるのかと思うと本当に辛いですし、恐怖さえ感じます。親が倒れ

たら面倒を看られるのか (看たいのに)とても心配です。最高の医師に恵まれました

が辛さと不安がとても大き<D∨ の トラウマから1党出できていないのです。同じ市内

で、線維筋痛症の方を探すにはどうやったら分かる (探せる)のでしょうか ?不安で

一杯だけど、いつか必ず働きたいと闇つています。胸の奥に閉じ込めていた思いを書

くことによって、少しだけ軽くなった気がします。

○突然襲つて<る長ヨ|<痛みには、鍼灸院を 3～4回程度 (1回 4千円程度を)通います

が、できるだけ頼らない様にとは悪っています。痛みが出ない様に掃除は 15分以内、

食事の支度は 30分以上かからない様に準備。人それぞれだとは悪いますが、それな

りに分析しての挑戦です。それでも、歩けな<ならない様、ノルディックやス トレッ

チで体をほぐしています。

○いつも会報作りをありがとうございます。大変参考になつています。治療をはじめて

から、体調の良い日も悪い日もありますが、少しずつ痛みやうつ状態とうま<付き含

えるようになつてきました。しかし、薬の副作用でふらつき、眠気がひど<復職を目

いましたが叶いませんでした。通院中に急に足がこわばつたり、薬のためのふらつき

で転倒することも時々あるので現在は杖を使用しています。元々、トレッキングや水

泳が大好きでしたので以前のように元気に過ごせるようになるといいなと願つてい

ます。会員の皆様もお体大切に、一緒に頑張りましょう !!

○毎回楽しみにしている会報では、様尺な方尺の思いを知る事ができ、励みになり、本

当に有難いです。

○人生の半分を病で過ごしました。まだまだ大変な病があるのは承知していますが、家

族には随分と迷惑をかけました。医療者にお願いです。患者を泣かせる様な言葉はや

めて下さい。痛いから行<のです。頭から否定しないで下さい。ありえないと言わな

いで下さい。話を聞いて下さい。1～3分の診察ではわかりません。私の時代は、ま

だ分からな<病の痛さもさることながら医者の言葉にいくど自殺を考えたことでし

ょう。今は薬の副作用でしょうか。目が痛<て、視力もずい分落ちました。80才迄

アレルギー症ではなかつたはずですが、体中が痒<て眠りも浅く、眠剤が手放せませ
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ん。私の様な年でも痛いは痛いです。20年無駄にしました。他の病院を紹介して<

れず中で各科をたらい回しでした。早<対処法を知りたかつた。40年の涙を返して

欲しいです。

○「痛みは生きる気力をうばう」ではないですが、前向きに生きることができません。

痛みは誰にもわかつてもらえないものなので辛いです。

O①維筋痛症という名前は、だいS知られてきた。②しかし 一部の医師に限られてい

る。③治療方法が無いため、「精神科へ行け」と言われたり、腰や膝、1曼が痛むと訴

えると「ここではその病気は診れないから、どこか他の整形外科クリニックを受診し

てほしい。」と言われる。④先生によつて見解が違うため、診断書等を書いてもらえ

ない。(整形、内科和漢、麻酔科)⑤交通事故の加害者、被害者になつた時、被害者

であれば大体診断書は書<と悪うが、加害者になつた時はどこに相談すれば良いのか。

精神的ストレスで、回復していた線維筋痛症が悪い状態になつた。自己責任としか言

い様がないのか。⑥今の政治の医療、福祉、介護等の社会保障制度に問題がある。⑦

今後、社会的33者は、切り捨てられるのではないか。③消費税は、本当に社会保障に

使われているとは思えない。

O①線維筋痛症と診断されたのは、約 2年前に心療内科の先生に、当時の痛み、シビ

レ、めまい等の原因と、効<薬もなく、相談に行つたら診察して頂き、全<偶然に診

断され、リリカを飲み始めて、3～4日後に、薬の効<ことが十分わかり、今日まで

来ています。その先生は、10年位前に産業医でいられ、うつ病で相談し、私にアド

ノヾイスを沢山して下さつた先生です。②4年前に、腰、首、腰と、10ヶ月間に3回、

整形外科病院で手術を受けました。その後、この病院からは、受診拒否をされました。

その後、あちこち病院めぐりし、診断されず、「自律神経失調症」だと診断された病

院がありました。しかし、もちろん投薬はありませんでした。③以上の状況の中で、

市内での昨年の 10月の会合でいろいろなお話をお聞きし、すご<参考になつていま

す !私にとっては、すご<ありがたい会合です !何かお役に立てたらと悪い、無理し

ないで考え、行動しています。

○今年、病院を変えました。結果、痛みが驚<ほど改善しました。医者を変えた理由は、

信頼できな<なつたからです。今の病院で何も特別なことはしていません。入院をし

て、3日目あたりから急に痛みが減り、箸も使えない状態だつたのが、lヶ月の入院

で箸を使える、座れなかつたのが座つていられる様になりました。こういう痛みの改

善が実際あつたことをお知らせします。治療は心理療法 (カウンセリング)週 2回、

薬の追加 (寝る前の薬の変更)でした。
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○医療費の負担も困つているが、他の診療を受けた<ても不安が大き<、 FMの治療だ

けであきらめてしまつていることが多い。(健康診断等で行なわれる検査や歯科治療

など)一つの病院での診察は難しいとは思うが、FMでも安心して診療できる病院を

紹介するなど、FMを理解して<ださる医療機関連携を、今後図つて欲しいと願つて

いる。私は、交通事故をきっかけとして発症したと考えられるので、後遺症や保障な

どについて相談できる機関を探している。医療だけではな<事故としての相談窓□を

作つてほしい。そして事故としての解決をさせ、治療に専念したいと心から願う。

○私の通つているクリニックは、保険治療を申請しても国がハネてくるので仕方な<
10害」負担になつています。必要だからの血液検査も保険適用されません。どんな治

療法であつても保険が適用されるように働きかけて下さい。自身が納得した治療を受

けることが、病気の症状に良いことになると考えます。鍼灸治療も保険が適用されて

も充分に出来ません。この病は、ストレスを取り除<ことが大切なのに、病気→治療

→金銭的な問題→悪化につながると悪います。安心して生活出来るよう働きかけて下

さい。それでも苦痛は抱えているのですから。どうぞ宜しくお願いします。

○文字を書<右手も指が痛<てたまらず拙い字で申し訳ありません。私は、現在何とか

親のお陰で生活していますが、それでも毎月借金がある状態で (生活する為に借りて

しまいます)、 市役所も (国も)困 つている国民に救いの手がない状態で、このまま

自分はどうなつてしまうのか不安に思つています。何故今まで (病気になるまで、仕

事ができた時まで)納税もしてきた、真面目に生きてきた自分らが、国にも相手にさ

れないのか、理不尽に思うのは自分が至らないのでしょうか。

○現在は、教員(公務員)と して何とか働いている。それも診断書で軽減してもらってい

るが、5日間の勤務がやつとの思い。土日は外出もできない<らい疲れ、寝込むこと

が多い。その上シングルマザーで娘(学生)と息子(ひきこもり)を独りで扶養している

から、ともかく仕事は続けないと…。FMの他にも体力がな<(FMだから?)すぐ

に風邪をひいたり、ヘルペスや不調が続いていて、具合の良い状態は忘れました。い

つも体(特に背中)が痛<て胃腸の具合も悪<、 ヘバーデン結節で指も痛くて、ものす

ごい疲労感です。それでも生徒の前でそんな弱みは見せた<ないので元気に振る舞つ

ていますが…職場の中には「あんなに元気なのに !」 と軽減されている業務のことで

陰□を言う先生もいます。一見元気に見えるので、これが一番辛いかな ?。 また、電

車の中で座れな<ても、やつばり元気に見えるのでしょうがない今 50歳で定年まで

10年。働き通せるか不安です。でも、独り身だから娘と息子のために働かなければ

…。今後、定年したらボロボロになつた身体と医療費で、蓄えのない私が、ひきこも
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りの息子とどうやつて生きていけば良いのか…不安だらけです。 (現実逃避して考え

ないようにしていないとlいが、病みそうで…)

○外見からはわからないので、痛みをわかつてもらえないのが辛い。夫も、脳梗塞や胃

癌などしていて無理をさせられない上に、同居している私の実母の介護があり大変で

す。でも、母が特別養護老人ホームに 10日 程前に入居できて助かりました。痛みは、

天気や気圧に左右されます。ストレスがたまると痛みも増加してきます。

○私は交通事故で線維筋痛症になりました。線維筋痛症に交通事故でなつた人も沢山い

ると思います。一度検討してもらえたら、これからの人が助かると思います。

○どの症状がこの病気の始まりだつたか分らない位、古<永い時間が経つています。□

腔内の異常なのか、手足の痺れからか、こんなに痛<な つて<るとは思つていなかつ

たので病院を回つていました。どの医師も線維筋痛症と診断したことはありません。

自分でネットで探したのです。「検査結果に異常はないのに身体中に痛みがある」と

「病院めぐりをしても判らない」のは線維筋痛症だと初めて自分の症状の病名が分つ

たのです。今度は確認のために大病院のリウマチ科の部長に診てもらった時「私は

4‐0年医者をしているが、そんな病気は知らない。ネットで調べてみる」と言われま

した。何と言うことでしょう。診断をネットに任せるなんて。結局近<の医院で、木

曜の午前中だけ膠原病科リウマチ科の医師が診察するというのをネットで見つけ、大

回りしましたがやっとたどりついたのです。その医師は、水曜は大学の膠原病科で線

維筋痛症の患者を診ているとのことで心強<思つています。

○エリテマ トーデスの診断は受けていますが、先生も疑間がある様です。今は、線維筋

痛症と自分では思つていますが、医師からは答えがない1犬態です。中途半端な治療と

いう気がしてもなかなか言えないのが現状ですね。何もわからず何も出来ないと感じ

ます。

○十数年前から痛みに泣きました。マッサージをしてもらい、もっと大変な痛みになり

ました。かかりつけの医者に話しても、よ<わからないといわれるし本当に困りまし

た。市内に 1か所専門の医師がいましたので、そこに、7年間通いましたが、どうに

も痛みはとれませんでした。首・肩・肩甲骨と痛みが広がりました。この頃痛みが少

し安定し、泣きた<なるほどではありません。リリカとノイロ トロビンのおかげと、

思つています。一人で暮らしていますので、おしゃべり老人の話と思つて読んでいた

だきありがとうございました。
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○私も一時は、悩み苦しみましたが、周りの方々に何とか支えられ今があります。時及

落ち込み、迷い苦しみ、どうしていいのか分からな<なりますが、私には子どもがい

て、いつも、私が親なのに、子どもに見守つてもらつて手助けして<れています。周

りのみんなにも子どもが、恥ずかしがらずに堂なとして私の車イスを押して<れたり、

階段に登る時に小さな手をさし伸べて<れます。私は支えられ生きています。子ども

の学校では、ノマンフレットをコピーし、先生方をはじめ、全職員にこの病気を知つて

もらい、学校の行事に参加させてもらつています。本当にありがた<幸せだと思いま

す。ただ、この病気に対する医療従事者の方からの冷たい視線や暴言にひど<傷つき、

退院せざるをえない状態になり、病院や救急車に乗ると怒られるんではないかと、自

分自身を追い込む事もた<さんあり、病院の医師に頭を下げる毎日。あげ<には「二

度と来るな !」 と言われ、死を考えた事もあり、その度に病状はひど<なり寝たきり

にもなりました。今では、私自身が前を向き者え、毎日、祈る日々です。そんな時、

自分の周りが変わり始め、「本を見せて欲しい」とか「バンフレットを下さい」と言

われ、理解をして<れる人がいる事が、今の私に1薔来の夢を考えさせて<れる一歩に

なりました。これから負けずに子育て、地域の行事や、いつか仕事をしてと、自分の

やりたい事を考えられるまでになりました。これから自分の住んでいる市や県、そし

て国にも、この病気を多<の人に知つてもらい理解して頂きたい。その為に、日長、

人の為に、自分にできる事を考えて過ごしてまいります。

○収入もないし、年金もまだもらつてないので、医療費の補助を受けられるようになれ

ば生活の負担がな<なる。

○夜、睡眠薬を服用して眠っている時以外はずつと体中が痛<て、疲れ果ててしまいま

した。薬、注射、点滴などなんの方法でも良いので痛みから解放されたいです。30
分、1時間でも良いです。体中の痛みが止む時間が欲しい。

○きんつうちゃんは、役立つよい本です。子どもに (姪 )、 に見せると大人よりかえつ

て理解してもらえる。線維筋痛症は腰痛で辛い<らいにしか捉えられていない。周囲、

親戚、ご近所「身体が痛いのに何故しゃべれるの?」「それならそんなに痛<ないん

じゃないの」「怠けているの?」 元気な時ばかりが周囲に目撃されるために、気晴ら

しの散歩も人のいない時間帯で行う。自分の説明がむずかしいので線維筋痛症とは言

つたことはない。

070代初めに発症、毎日情けない時間を過ごしております。外観は全<異常がな<、

運動や作業は身体の痛みで不可能で、家族にも仮病扱いをされております。命が終る

日まで、筋痛症と同行二人かと悪うと、お先まつ<らです。主治医のおかげで夜 6

113



昭和51年 12月 22日第二種郵便物認可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日発行KSK通巻第6293号 
―

症友の

響 52ギ子BllR

時間は熟睡できるようになり、その時間だけは極楽です。目を覚ますと同時に地獄に

…。玉ねぎの皮をむくのと同様、命果てるまでこの痛みに終りは無いと情けな<なり

ます。が、できるだけ前向きに今日一日、今日一日と生活をしております。

○私の病状近況は、特に踵、腰、背、頭痛、こわばり感等。立止りや歩行、同姿勢等が

困難で、海を隔てて島外への外出が難し<、 反の会会員の皆様とお会いできな<残念

に思っております。私も痛みと付きあい38年になり、高齢者になりましたが、諦め

ず自分なりの努力を続けたことで、最悪状態を1党出して痛み止め点滴回数も減り、

少尺痛みも改善され維持しております。何より家族の理解が大切、規則正しい生活、

体に無理なことは避け、温める、自己流ストレッチ運動組み合わせ等で過ごしており

ます。

○飲み薬が効いてきたようで、仕事も定年で退職し、だいδ落ち着いてきました。民生

委員の仕事を頼まれてやっていますが、負担になつているのでしょうか。また芽を出

してきそうです。

○自分の病気が不安で一杯のとき、病院で会報を見てとても救われました。周囲の人た

ちには痛みや苦しみを分かつてもらえず辛いとき、同じような人たちがいて活動され

ていることを知り、「自分だけではない」と勇気付けられました。この反の会から出

されている会報、そして「そうまでして生きるわけ」という本との出会いは、私にと

つては希望の光のようでした。

○自分の人生を振り返つてみると (子ども、夫の死、再婚した相手の DV、 住居、環境

の悪さ、トラブル等)、 一難去つてまた一難の生活でした。荒波にもまれ続けた中で、

体が悲鳴をあげた結果の病気だと悪います。70才になり、先の人生も見えてきまし

た。今は開き直つて生活を楽しむ (園芸など)ことに切り替えようと思いました。も

つと自分の脳に楽しいことを植え付けようと闇います。人と交わることや、外出が好

きではありませんので、庭を花一杯にして自然を楽しむとか、やれつつあります。音

楽を聴<のも良いですね。幸いリリカがよ<効いて、激痛から解放されたので前向き

になれました。身近に、姉たち (86才、80才、83才、75才)が元気でいて励み

になつています。病気をやつと理解してくれましたので、それも心強いです。病気と

闘うのではなく、おだてたり、すかしたりして、付き含つていきたいと悪つています。

それでも不安は尽きないです。そういう時は美味しいものを食べて寝てしまいます。

反の会の存在も、いろいろ情報を戴き感謝しています。ありがとうございました。

○病名がわかつて 4年になります。最近医師から「よ<仕事に行けるな」と言われま
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した。生活のために痛いのを我慢して仕事をしています。今の状態だと本当は無理な

のかもしれません。でも、私の収入がないと生活できません。とても不安になります。

私は強<ないのに、こんなにボロボロなのに。本当に辛い。

○交通事故がきつかけでこの病気になつてしまいました。もつとはつきりと「交通事故

でも発症する」ということを表現 してほしいと思います。

○∞ 代という年齢と見た目にはどうもないように見えるため、足が辛いときでも市電

等の交通機関で座るための席を譲つてもらえることがない。もし外出先で倒れたり、

しゃがみこんで救急車を呼ばれたら困る。何も対処法がない。そのまま人目につかな

い所で寝かせて<れたら、そのうち立ち上がるのに。その為なるべ<外出した<ない。

体調が安定し、一人でも行動できると自信を持てないと出かけない。どうしてもの場

合はタクシーを利用。※私はうつはな<、 痛みは耐えられるけれど、ひどい疲れに悩

まされる。少し何かするだけで疲れ果てて、集中力もな<なり、ぼ―つとなる。ひど

い場合は意識が飛ぶ。

○発病して 3年 6ヶ月 10か所以上、整形、神経内科、心療内科、温泉、鍼、電気そ

の他 10件以上、お金も同百万と使い、妻の痛み、苦しさ、辛さが軽<ならず、今、

夫の私が、毎日毎日、食事・洗濯・掃除と、主夫として妻の相手をしています。これ

から先の事を考えると大変不安でたまりません。お金も限りがありますし、まだ二人

とも年金はもらつていません。妻 64才、夫63才 (国民年金)。 少し体調がよい時は、

2人でスーパーにも行きますが、悪<なると呼吸が苦しく、水も飲めな<なり、特に

腰と足(両足)のシビレがひど<10～ 14日 <らい不眠症になり、1～2時間<らいし

か眠れないようです。この先も20年もこの生活が続くと思うしかないのか、それと

も…。「哀しい載、哀しい載、復、哀しい載」空海、智泉をしのんで。

○痛みに対する、指標が、自覚症状なので医師も判断に困るのだと思います。もつと研

究が進んで、痛みから解放されるとほんとにありがたいと思います。

○母が痛いとよ<言つていたので、同じような病気だつたのかもしれません。認知症に

なつた母は、痛みが和らいだのか痛いをあまり訴えな<なりました。しかし、半年あ

まりで亡<な つてしまいました。

○今年で発症して 8年以上が経ち、当時小 5で車いす生活を送つていた私が、大学に

現役で合格し、サークルやアルバイトもしているとは思つてもいませんでした。学校

がある日は痛みが大き<なり、辛い日も多いです。高校と違い、近<に助けて<れる
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人がいなかつたり、特別扱いを求めることもできな<て大変です。 (自分から求めな

いこともありますが・・うそれでも、普通の人と同じようにしたい!と思つて頑張つてい

ます。この病気のせいで諦めることもあります。とても悔しいです。動ける程度だか

らこそ辛いこともあります。出来ること、無理なことが判別しに<いです。相談もし

に<いです (見た日で分かりにくいので)。 ただ、私が頑張ることで、同じ年代の患者

さんの希望になれたら嬉しいです。私はカイロプラクティックを 3週間に 1回ペー

スで通つています。大学の精神科医にも 30分<らいですが、相談に応じてもらつて

います。メンタルヘルスの 1つなので無料です。そこでは、心の状態が痛みを引き

起こすと言われています。今後痛みが)肖 えてい<、 とカイロの先生には言われます

(20歳になると)。 これからどうなるか分かりませんが、反の会の活躍を応援してい

ます。

○太陽がものすごくまバヽし<感じられ、昼間もカーテンを閉めての生活です。日々の買

物、ショッピングカートなしでは出来ず、一つの買物にも時間がかかります。痛み止

めを何度か変更しながら「我慢、我慢」の毎日、嫌になります。朝日覚めてすぐに、

思う様に動け(痛みで)ないので トイレ、失敗した事もあります。なんといっても「線

維筋痛症」と診断された後も回りの人に解つてもらえず、「もう、痛い !」 と言うの

は止めようと思つたりもしました。

○今は線維筋痛症の治療はせずによ<なり、精神科のみの受診で生活しています。痛み

のあつた頃を悪い出すと、やはり自分のことも何も出来な<な つていて今回はその頃

のことを主に書きました。

○難しい病気なのでなんとか難病指定にしてほしい。それが無理ならば、なんらかの医

療費の負担軽減が受けられる方法がほしい。安心して治療が受けられるようにしてほ

しい。いろいろな症状が出て他の人にはなかなか理解できない苦しい病気なのです。

それでも少しでも良<なることを希望に頑張つて生きてゆこうと思つているのです。

線維筋痛症の万人に効<薬の開発を期待しています。どうか研究をすすめて下さい。

線維筋痛症で苦しむみんなに希望を与えて下さい。

○朝のうち何ともな<ても、昼から急に痛くなつて辛<なつたり、その日によっても違

い、予定が立てに<いです。年と共に少しずつ弱つてきますし、この痛みはやはり不

安です。痛<ても痛<な<ても、毎日同じ様に生活していますが、いつまで出来るか

と思います。毎日歩<様にと言われて歩いてはいます。毎日の繰り返しの生活ですが、

同じ事を繰り返せる事を幸せと思う様にしています。人より行動するのが遅かつたり、

普通に行ける所が行けなかつたりしますが、これが今の自分なのだと納得しています。
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○毎日が身体の腰・おしり・尾てい骨・背中・足が痛<て困つています。25年の夏よ

り現在に至つていますが、段々悪<なつています。疼痛の先生に受診。27年 3月よ

り睡眠薬、安定剤を飲むと、痛みが増すとの事で中止していますが、夜、眠りが浅<、

睡眠障害がしんどいのと、倦怠感、疲労感、落ち着きなさとイライラと、喉が詰まり

食道の所が疼<。 早<治ればと思います。毎日辛いですが、勇気を出して、30分余

りですがプールで歩いています。時間がおそ<感 じます(痛みの為)。 良い薬が世の中

に出ればと思う。プラスの者え方でと思うが、痛みの為良い方に行きません。

○経済的、肉体的、心配、負担多いので、何かの公費負担や障害認定など保障がほしい。

難病に認定してほしい。体調悪い日が多<て生活しに<い、辛い。

OD∨Dも見ながらストレッチしています。2年前以来今までの自分と全く違う心身と

向き含つてきました。理解されない痛みを抱えての病院へ行く時の少しの希望と、帰

り道のお医者様の言葉を悪い返しての絶望感を何度か繰り返すうちに、もう若<はな

いからと諦めていました。ネットからこの病名を知り、テレビで先生が解説されてい

るのを見て、反の会に入会させていただきました。当地では、線維筋痛症学会に入つ

ている先生も少なく、そもそも病名も知らず、うつ病と言われてしまいます。開業医

の先生は保険の点数が低いために、そういう類の患者は診た<ないと言われました。

少しても早<この病名が認知され治療が受け易<なることを願つています。

○毎年 1～2回、3回の時もある程、悪化して入院しています。食事も取れず 30キロ

台となり、和温療法 3回してみました。少し効果あつたような、ないような、今の

ところ入院前のような毎日の激痛発作はありませんが、痛みから逃れる日は一日たり

ともありません。横になつていても痛いけれど、起きていても辛<て横になる日長。

外出するとその後の疲労感と痛み、家事もできる範囲でやつています。真夜中に主人

の弁当作つて、洗濯して、眠剤飲んで寝る日長.入院する度、主人から「またか」と

いう顔をされるのが辛いです。医療費も年間 30万程かかつています。見えない痛み

このまま長生きはした<ないと思う時さえありますが、子ども達が結婚するまでは頑

張つて生きていこうと悪つています。できない事が増えてきて、長男の嫁である私は、

姑の介護もできな<なり姉妹に交互にみてもらつています。とても胸が痛いです。人

から見たらどうもないように見えるので外出するのが辛<なり、人に会うのが嫌にな

り、外出した先で発作(激痛)きたらどうしようとか考えます。殆ど家の中で過ごして

います。今年の 4月に障害年金の申請を、だめもとで社労士さんに頼んで入院中に

主治医に書いてもらい、取ることができて、高い薬代に充てられて助かります。
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○交流会や講演会、集いが大都市に限られ、全<参加できないので、いつもとても残念

に思つています。家から出るのも困難で、闘い続けている者もまだまだ多<いること

を忘れないで<ださい。

○毎日痛みが各所に出て横になることが多<て困つております。どこの病院に行つても

治りません。良い病院がありましたら教えて頂きたいと闇います。

○見た目が、普通の人と同じだと病気と認識されないことが多い。時には仮病か、偏見

的に受け止められてしまう。痛みが常時ある為メンタル的に弱<なり傷つきやす<な

つていると思う。都道府県によりまだまだ認知度に差があり、専門医も少な<、 受け

付けて頂ける病院も少ない。ドクターショッピングとなつてしまうが、生活する為に

知つて頂く為にも妥協は仕方がないと冒うしかない。各難病協会により、協力して頂

けて心強い。感謝している。少しでも、一つでも安心して職や生活に明るいリズムを

求めたい。指定難病でな<ても、都道府県特別疾患でもいいので認められたい。

○線維筋痛症と診断されてすご<シ ョックでした。日に日に痛みの範囲が増えとても痛

いです。人にはわからない辛い痛みです。老後がとつても,い配です。寝たきりになつ

てしまつたら地獄のような痛みでどうしたらよいだろうかと今から思つています。

○病院、周囲、また夫の無理解に大変苦しいです。夫の三回の食事(脳梗塞を患つた為)

の管理や洗濯、掃除すべてが私一人にかかっており毎日朝 7時から夜 100寺まで気

が安まる事がありません。痛い痛いと言つても見た目が元気に見えるようで仕事をこ

なしているので、夫は何一つしません。誰か手伝つて<ださい、といつもいつも思う

毎日です。

○非常に苦し<て、今でも死にそうで不安。病院にタクシー。字も変にしか書けな<な

つたし、家事、裁縫、すべて不可能になりました。大も脳梗塞しているので夫婦関係

も悪化、(二人住まいです)娘もいないし、息子は遠い勤務で、すぐ来られません。

次男は市内ですが、仕事優先でなかなか頼れません。

○月に何度も通わないといけないので、出来れば病院を 1つに絞りたいのです。初め

に心療内科に受診して、傷病手当金申請書をサインしてもらっているので、整形外科

でも傷病手当金申請の手続き、続行出来ればお金も出費額が多いので助かるのですが。

どうすればいいのか悩んでいます・・・。車の運転は、どうにか出来ますが苦痛です。

帰宅するとクタクタです。出来れば運転した<ないんです。治すには仕方ないですけ

ど 000
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〇以前の会報誌に慢性疲労症候群の記事がありましたが、私の症状で、それに該当する

ものが多なありました。しかし、今まで診て頂いた先生方で、それをうま<説明して

下さる方がおられませんでした。中には、それを否定とまではいきませんが、“あれ

はね―"と存在そのものが不明なものと話される方もありました。どうしてよいのか、

日長悩んでおります。慢性疲労症候群を診て下さる病院は自分の住む地域にはあるの

かを知りた<思つております。

○落ちこんだ時、話しあえる友人がほしいです。

○せめて、歩行困難な人、寝たきりの人だけでも指定難病にして欲しい。医療費の負担

を軽減して欲しい。通院の交通費だけでも免除にして欲しい。難病患者から税金とる

な !

○薬を大量に飲んでいた頃は 1日ほとんど寝たきりでした。足の裏がプ∃プ∃になり

(水がたまつていて)歩くのは本当に苦痛で這つて生活.骨と筋肉が痛いので腰や背中

も曲がつてしまい、ひさを伸ばして歩けず立ち姿は、老人そのもの。すご<幸かつた

です。ある人が鍼灸をすすめてくれ行き始めると体のむくみがすつきり、血が通つて

いるのを感じ少しずつ立てるようになり、ストレッチで背筋をのばし、背筋を伸ばす

練習十散歩で激的に良くなつた。考え方や過ごし方を少しずつ変える事が出来るよう

になつてきた。表情を明る<、 病気に負けない、使う言葉を選ぶ等、自分の為に痛<
ても努力できる自分へ変化していきました。そのうち、薬も減薬でき、今は本当に必

要最低限の薬だけで頑張つている。手話を学び始め、ボランティア活動にも参加して

いる。この半年で本当にすご<変化しました。健康食品も効果がありました。精神科

も 1年半で終診.鍼があるというのが精神安定剤となつて、今の私を活動的にして

<れています。骨の痛みは健康食品をのみ始めてからは出ていません。積極的になる

ために時間はすご<かかりましたが、努力が無駄ではなかつた、これからも明る<幸

せな気を保てるように努力してい<。

06、 7年前は、線維筋痛症の病名をもらい、入院・ 治療していました。今はボーダー

ライン以下で病名もありませんが、あちこちの痛みが9年続いています。今はギリギ

リ何とか家事をこなしていますが、ヘルパーを頼みたい時もあります。治療も病院で

はないので、金銭的にも時間的にも不安です。線維筋痛症の疑いも無いわけではな<、

かつてはリリカも飲んでいました。レンドルミンも時々使います。線維筋痛症のアン

ケー トに含うかどうか、不明です。反の会の活動によりNHK等で良<放送されるよ

うになり、とても有難い事です。何かしらでもお役に立てればと思います。
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010年 目でようやく漢方治療と温熱療法の効果があり、FMが少し落ち着いてきたの

に、今年 4月に脳梗塞になりました。左半身はマヒが残りましたが、左の FMの痛

みが楽になり、右はその分負担が増した上に FMの痛み症状が増悪してきています。

左右でややこしい体となり、職も失い、ぷどう1莫炎も 7月に発症し困つています。

○家の中では歩けますが、一瞬で足の力が抜けたりで転ざ事が多<、 寝こむ事も多<て

大変です。

○過去 3年間、治療に行き詰まり、自由診療を藁をも掴む気持ちで受けていました。

アメリカ由来のサプリメント治療で、3年で 120万円<らいかかりましたが、私に

は思つたような効果が出ませんでした。今は、サプリメント治療はあきらめて、有名

な先生に診てもらつていますが、症状が少しずつ悪化するばかりで、薬代でも毎月 3
万33かかり、今後の両親の介護や自分の老後、日長の生活ができるかどうか、とても

不安です。教育費も益々かかるようになるので、医療費の負担が重<なつてきました。

家事も最低限程度のことをギリギリでやつていますが、このままできるかどうかとて

も不安です。また、昨年婦人科で入院手術しましたが、1つ目の病院は、持病につい

てあまり理解してもらえず、結局、入院先を持病の先生がいる病院に変更を余儀な<
されるなど、とても悲しい不安な用いをしました。この病気について、社会も制度も、

もつと理解や配慮がある状態になつてほしいと思いました。

○線維筋痛症と自分で思い込み病院を受診 (3回位)し、辛い日長を過ごしましたが、

その後地元の病院で治療しリリカ等の薬も飲みました。今も受診はしていますが、特

に治療はせず、以前の生活ができています。苦しんでいる方が早<快方に向かいます

事をお祈りしています。

○私は痛<な つたら、なるべ<笑う様にしています。また来た来たと思いながら、痛み

を別の所へ放り出す事をいつも心がけて、忘れてしまう努力、とても難しいと思いま

すが、努力します。なぜ、火傷をしていないのに火傷の痛みを感じるのか。両手首か

ら、ドックンドックンと痛みが走ります。先生は、まだ軽い方だよ !と言つて下さい

ますが、年を一才取る度に、身体が弱つてい<のがわかります。カー杯頑張つたらど

つと疲れが出て、起き上がる事が出来ない事もわかつているけど、やつばり頑張りま

す。神様は、越えられない者には与えないから。大丈夫大丈夫と、痛みと仲よ<する

努力をします。そうすると、少しだけ気持ちが楽になります。でもどんどん年を取つ

て、病院に通う事が出来なくなつたら、どうするんだろうと不安になります。
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○通院していた病院が閉院となり、近<で探しましたが、線維筋痛症は診ていないと断

られ続け、都内に通院は無理なので今はどこにもかかつていません。激痛の時はひた

すら寝て (横になつたり起き上がったり)やり過ごします。薬を飲まな<なつたので

胸焼けやめまい、Sヽらつきはな<なりました。でも痛みは我慢するのみです。私の場

合、主人の経営する会社での経理、総務なので体調と相談しながら出来る部分もあり

ます。それでも期限の決められた仕事の場合は無理をします。この病気は無理がき<
のです (私の場合かもですが)。 でも必ず後で寝込みますが。その為、出来ると闇わ

れやすいのです。今、母親が 80才で一人暮らしの為、時長様子を見に行きます。又、

娘達の出産が続き、ここ数年は痛みと折り合いをつけながら、家事育児の手伝いをし

てきました。誰かが具含悪くなつた時、どのようなサポー トが受けられるのか。又、

費用はどの位かかるのか心配です。

○私は約 15年前に線維筋痛症を見つけていただいて、10年位受診をして居りました。

軽症であつたり、先生が転院されたため、他の病院へ変わりましたが、余り良<なか

つたので、そのままやめて今にいたります。今現在どこもかかつておりません。サプ

リメントを飲んだり筋肉痛、関節痛の薬を時尺飲んで、今まで来ています。反の会に

は、色長と線維筋痛症の情報が知りた<て入りました。

○まだまだ線維筋痛症の病気を理解してもらえない事。寝たつきりになつたり、歩ける

ようになつたりの繰り返し。17年間、地獄のような毎日。自分に含つた薬も見つか

らず、睡眠薬で寝ている時が一番幸せ。5分 <らい頑張り歩<のですが、帰つたら疲

れて、市団の中で痛みとの戦い。死ねたら楽になるのに、家族も楽にしてあげたい、

思う日長。時長、“そうまでして生きるわけ"を読み返し、勇気付けられ 1日 が終わ

つたら、次の日、又、痛みから始まる日長。“前向きに"と言われますが、この痛み

がある限り、者えられない状態です。自分の為じゃな<、 今は、娘の為に頑張つてい

ます。近<に姉が色長と(姉も、足が悪いのに、助けてくれていまず 助けて<れるの

で、頑張つているのかも。

○痛みを少しでも緩和する為、ス トレッチ・鍼 0マ ッサージ等に通つてるのでかなり負

担です。今後のことは 000? 今は、主人が働いてるので困りません。

○老皮介護なので、地下鉄など公共交通機関での移動はます無理です。夕食はずつと宅

配のおかす弁当なので、食費も多めにかかります。代替医療を試したい気持ちはあり

ますが、身体が思うように動かせない (エネルギーがない)し、お金もかかるので試

したことはありません。

121



印 51年 12月 22日第二理剛則臓阿毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 職 28年 8月 14日発行KSK器 6293号 編趙舗前友の

-52号
月J冊

○いつも大変お世話様になり感謝申し上げます。お世話下さる方にも、同病抱え、もつ

とひどい方もいらつしゃいます。その上、お世話下さり頑張つてらっしゃいます。有

り難いです。これからもお世話になりますが、他の皆さんの為にも、ご自身も大切に

され、一人でも多<の方達が、快報に向かわれます様心からお祈り申し上げます。

○患者歴 7年、新参者ですよね (笑)10年前の自分と、今の自分、人生が大き<かわ

りました。仕事をやめても、生活できているのは幸いです。が、生きている実感が、

薄れたような、私が私じゃな<なつたような、ワタシ=線維筋痛症 ?。 こうして書い

ていても、だんだん背中やホッペの痛みが増して<る。ワタシは誰 ?何者?

○痛みに苦しむだけでな<、 気温が 23度以下になるとあまり外も歩けず、風にあたる

だけで具合が悪<なり、すぐに腹痛下痢をおこすので日常生活困難です。障害者手帳

とか難病などに認定などして頂けないのでしょうか。

○自分事ですみません。リウマチとひざ関節症で要支援 1をもらつていたのですが、

更新時に非該当になり、通つていたデイサービスも利用できな<なり、家にいる毎日

になつてしまつた。線維筋痛症に対して、県も私の住んでいる市も何も対処して<れ

ません。ヘルプカードすらありません。杖歩行で困つていても障害者の区分には入ら

ず、この先どうしていいかわからないです。私は、線維筋痛症の他に、た<さんの病

気を併発しています。最近は狭心症もでてきて、どんどん自分が動けな<な つている

のが恐いです。なるべ<自分の足で、自分のできる事をしようと悪い頑張つています

が、心が折れそうです。70才をすぎた両親にすごい負担をかけていて、生きている

事が辛いです。生きている事が悪い事のように感じています。ここにきての心臓病の

併発。どこまで親に負担をかければと。線維筋痛症が私の人生を狂わせた。これから

先、線維筋痛症で辛い闇いをする人が一人でも減るように、又、国からちゃんと認め

られ、力を貸していただける日が来る事を願つています。

○寒さが増 してきて左半身の痛みが強<な つてきて手のしびれ指先の痛みが辛いです。

運動した<ても足が痛<てなかなか歩けず体重増加して困つている。食欲も、胃が痛

かつたり吐き気があつたりでなかなか闇うように取れない。ここ数ヶ月、免疫が下が

り、□唇ヘルペス、□内炎、じんましんになり苦痛だつた。見た日は健康な人と変わ

らないので、なかなかまわりの人に理解してもらえず悲しいです。

03年位前に突然の背中の痛みに只事ではないと悪い、病院巡りを始めました。考えて

みれば、その前から不調はありました。色んな悩みを抱えこみ、眠れないこともあり

ました。病気は早<みつけてもらえれば、それだけ早<直ると思つたので、医者巡り
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でした。ある先生は「痛みが動<」 と言つたら、その日にレントゲンを撮る予定でし

たが、「痛みが動くなら大文夫だ」と言つて「撮るのは止め」となりました。「長生き

したけりゃ血圧が一番大事」と言われ諦めました。その他にも「背中が鉄板みたいで

す。悪いけど笑つちゃいます。叩いたら音がしそう」そんなことを言う先生もいまし

た。別に悪い先生じゃないでしょうが、線維筋痛症の一言もありません。そうこうす

るうちに、色んな所が痛みます。血液を調べても特別悪い所もなしということで、出

□なしと思い始め、内科ではな<整形外科にも行きました。そこもダメで、最後に行

つた胃腸科の先生でした。リリカを処方してもらい、それが画期的に効きました。そ

れから今の先生に繋がりました。辛い病気です。なかなか診断がつかいない方は本当

に気の毒に思います。できることをやる。できないことはやらない。そう心に決め前

向きに頑張つています。そして治療薬が早くできることを願つています。

○動ける時、動けない時、出来るようで出来ないで、部屋の中に様々な山。者えがまと

まらず、体がこわばり痛 <、 天気に左右され、人に会っても会う前に疲れてしまつた

り、楽し<ても後日疲れてしまう為、家族との外出が一番楽になつてしまいました。

前向きに考えていますが、家族が疲れてきているようです。老後の事は全<考えられ

ません→生活出来ないでしょう。不安になるので病気の事を考えた<ないので、以前

のように病気に向きあつていないかもしれません。少しでも今より生活しやす<なる

ようにいらない物を処分しています。とてもとても大変で0寺間ばかりかかります。も

うすぐ義父母の介護、父、弟の介護が、同事も時間がありませんが、何も進みません。

娘の体調、今後、娘達の結婚。どうなるのか、どうなるのでしょう、どうにかなる事

を願います !

〇年と共に私の場合は進行しています。今後はすご<不安になります。国もなかなか認

めてくれませんね。

○大変乱筆乱文で申し訳ございません…。外観だけで人をみて欲し<ない思いは強いで

す !心の傷も沢山沢山受けました |やはり、医師でも家族でも反でも、本当に病気の

ことを理解して共感して下さる人がいるとありがたいです !自分の弱い心を鼓舞で

きればいいのですが、なかなかそれが…。今は 1日 1日生かされ、ゆつ<りもで出

来ることをして感謝 し生活しています !また多<の人がこの病気のことを本当の意

味で分かつて下さり、応援して下さると嬉しいです !国内での特効薬を心から少しで

も早<と願います。

○私は東京まで受診しているのですが、体力的にも経済的にもいつまで治療を続けられ

るか不安です。難病の確定診断がつけばまだしも、いつか治療をあきらめなくちゃい
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けないのだなと闇つています。東京で受けれらるレベルの治療を地元で受けられない

んだろうなとか。噂では FMというと精神疾患として扱われるので(扱われるのはい

いのですJ、 適切な治療に結びつかないじゃないかと常日頃不安に感じております。

また今は、障害年金 (精神)受給していますが、次回の更新でもらえな<な つたり、減

額になつたら生活していけな<なります。次回の更新は FMで出す予定です。毎日不

安です。

○現在の私は、服薬のおかげで身体も気持ちも本当に落ち着いています。しかし、この

状態まで回復するのに 1年はかかりました。天気痛もあります。台風が近づ<とお

布団から出られません。身体全体に岩が乗つているようで、耳鳴りや、頭を上げてい

られず、ず一つと旧式のエレベーターに乗つている感じで、仕事は休んでしまいます。

1年前以前は、県外のクリニックまで高速を使つて 1日がかりで受診していたので、

ガソリン代、高速代だけで 1万円はかかつて、lヶ月に数回行つていたので、経済

的にも大変。お休みの日は受診に使うので、身体も休まず、いつまで続くのかと思つ

ていました。現在のクリニック医師にめぐり逢えて、徐展に良<なり安定してきまし

た。こんな私はラッキーな方だと闇います。世の医師達も、FMの事を早く認識して

ほしいです。そうすれば痛みで苦しむ人長がもつともつと減つて救われると闇います。

○ここ数年間、体の衰えが早 <、 自分の体でありながら自由がきかなく、固く、痛みも

強<感 じます。この病気とは一生お付き含いしなければなりません。先なとても不安

です。障害者手帳がないので、歩行が困難なのに駐車場では遠<から歩かなければな

りません。

○やつとの思いで今の病院にたどり着いた。内科で「線維筋痛症」と診断された。大き

な病院で安心した。内科医と精神神経科にも診てもらい治療を進めてい<との事で、

院内紹介の形で 2つの科に診てもらう事になつた。しかし、精神神経科医に「詐病」

と言われた。薬も処方されなかつた。この医師は、気持ちの持ち様で病気は治ると言

う。約 7年も苦しみながら仕事もして来た。病院を探しながら…。やつと病名が分

かつた時には家庭も崩壊してしまつた。なのに「詐病」とは…。まさに今絶望である。

24年間勤めた会社も退職。医療とはこんなにも冷たいものなのだろうか ?内科医は

とても良い医師ですが、せつか<治療が始まっても、これでは意味がない。どうして

連携をとつて治療 して<れないのだろう。世間では相手にされない病気なのだろう

か?

○交通機関では、バス電車などパニック障害があるので、利用すると体調が悪<なり、

なかなか難しい現状。
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○生活保護を受給できていることは本当に有難いですが、家族とは離れ離れなので身寄

りのない孤独感。身元ヨ1受人はいません。生活保護では今年度 (4月～)病院の受診

についても厳し<なり、1つの病気に 1つの病院というように捉えられ、国の指定

難病でない FMは、全身に症状があるが、法と法の間に挟まれ、治療薬に出会うこと

の難しい私達患者や多様化に対応してもらえない。私の場合心療内科(心の病)も併発

して両方の症状が関連してのサービスが必要だと思います。私の場合、女性ホルモン

の分泌量が、黄体ホルモン (プロゲステロン)、 卵胞ホルモン (エストロゲン)共に

かなり低量とのこと。者えられる病状などとして、子宮筋腫 (小さい)、 乳腺良性腫

瘍 (複数だが良性)、 現在、定期検診により温存+PMS治療中。毎月ホルモン分泌の

時期により、直腸より消イじされず便がもれる。これらは、成長期や悪書期の大切な時

期に、心理・精神的及び肉体的虐待を受け続けていたことが、多少なり、ホルモンの

異常に支障をきたしたのではないであろうかと、個人的見解を持つています。

○私自身、余りのしんどさから体に色反な症状が出ていて、先日も狭心症の症状が頻繁

に起こるので精密検査を受けた所、1い臓に異常が見らねないとの事だつたので安心致

しましたが、先生より精神的ストレスからの症状との診断でした。セカンドオピニオ

ンで行つた病院ですが、線維筋痛症は「全身に痛みの出る病気でしょう」と言つてい

ましたが、他にも症状が色反出る事は言つていませんでした。整形外科へ診察に行つ

た折にも激しい痛みを伴つていない症1犬だつたので、先生の言葉に落ち込んで帰った

時もあります。否定された状態です。老いとともに病院通いも多<なつて来ています

が、色長な科へ行つた時に、線維筋痛症の事を話すと、ご存知の先生が多<なつたこ

とを感じます。23年前に胃切除した折には、病名をご存知の先生が本当に少な <、

薬剤師さんも知らないと言つていました。でも今は NPO法人線維筋痛症反の会を立

ち上げて下さつた皆様のお陰様で、多くの方に知つていただける様になり良かつたと

思います。私自身一日でも早く難病と認めて<ださる事を祈つています。

○どこからが線維筋痛症の痛みなのか、分からな<な つています。体の中を (奥から)、

腕がヨ|きちぎられるような、裂かれているような…ガラスのかけらで切りさかれるよ

うな痛みは現在な<なりましたが、皮ふ表面に近い神経痛 (?)は常にあります。爪

の間にトゲが入つたような痛みが多い。皮ふ表面のビリピリ、転んで擦つた時のよう

な、熱を伴うような痛みなど。フ トピーもあるため、皮膚なのか中なのかわからない。

また、ヘルペス帯状疱疹を患つた過去があり、その関連なのか…。筋 トレ、ス トレッ

チなどと、リラックスのバランスが難 しい。無理していることが、今だ自覚できない。

あとで反動が大き<悪化させる…の<り返しで、社会復帰は難しそうだと、最近は思

い始めています。
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○このあたりでは、大学病院まで行く必要がありますが、そこまで通院するのは体力も

お金もかかるのでずつと通院していません。ピアノを教えていますが、右手のこわば

り、ペダルを踏む足の痛みなどで思うように弾けな<なりました.生徒も次反やめて

いき、先行きに不安があります。

○病気を知るまでは不安でした (今も不安ですが)。 元夫にも理解されず、家事もでき

ず寝ていると「ちつ」と言う言葉に何度泣いたことか。役所で相談し、少しでもスト

レスの原因を減らしましょうということで離婚を勧められ、生活保護も受けられるよ

うになりました。無理解と言葉の暴力がどれほど痛みを強<していたことかと…今は

理解ある人長のおかげで痛みはありますが、とても幸せです。ただ病名を矢□らない人

が多いことに悲しみを覚えます。少しでも世の中の人が理解して<れると助かるので

すが、この会に入会できたことがとても安心できます。一人ではないのだというのが

本当にうれしいことです。まだアンケート<らいしかお手伝いできませんが、スタッ

フの皆さんには感謝の気持ちで一杯です。

07年前から軽い歯茎の痛み鈍痛から始まり毎日続<頭痛。体の中がジンジンビリビリ

激痛も時長おそう。不安な気持が続き病院も転長しました.ようや<病名が線維筋痛

症と分かり治療が始まり、いろいろな薬も飲みましたが肝機能特にγGttPがいつも

三桁、二桁になつたことはありません。現在はリリカ朝夕服用しています。痛みは朝

起きると頭痛、歯茎の痛み、体の中の痛み、夜まで続<この痛み、家族にも時折理解

してもらえず、悩んでいます。国からの医療費もそうですが、難病指定になれば助か

ります。

○私の場合、線維筋痛症は確定ではな<、 脊椎関節炎の疑いもありますが、どちらも症

状が典型的ではな<、 苦戦して 8年になります。最初の 3～4年は積極的に病院探

し、服薬、代替療法などを試みていましたが、上手<いかず、仕事も完全に失つてか

らどんどん経済的にも難し<なるばかりで、効果を得られてない医療にも限界を(理

解や知識のある医療者が居ないことも負担となり)感じてから既に数年が経ちます。

惰性で近<の病院へ行つているような感じにもなり、今はほとんど治療らしい治療は

していません。日長のストレスも大き<なり、年齢的なこともあつてか、常にあちこ

ちに別な不調も現れては、検査や治療など、急逮大きな出費が重なることもあり、今

後の生活が不安です。高齢の両親との同居で、様尺な心配事や日長の負担も大き<な
つてきています。経済的にも精神的にも少しでも外で働けることを目標にして昨年仕

事に就きましたが、ものすご<頑張らないと仕事も家事も成り立たず、体にはかなり

負担だつたようで、続けられなかつたことでまた体調が悪イじしてい<状況にあります。
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○ここ一年間、疼痛がひど<、 体調が悪<て反の会の交流会に行けないことです。交流

会は地域での開催自体回数も少な<、 各種講演会・勉強会・行事なども減多に行なわ

れませんが、私の自宅からは列車やバスなどを乗り継ぎ、街の中も外も歩かなければ

会場に到着できない以上、出席は、今年は全<無理になりました。今回のアンケート

では、「 1薔来、一番不安に思うこと」として、漠然と “線維筋痛症という病気につい

て"不安と回笞するように構成されていますが、個人的には、その点どんな不安かを

もう少し深<アンケートに取り上げてほしいと悪いました。つまり、適当な治療が今

後開発され、自分にももつと回復の機会が来るかどうかが心配なのか、社会的にふさ

わしい保護や助成の制度が欲しいといったことなのか、心の状態として病気の人には

ありがちな不安感を、病院や薬、またはカウンセリングや福祉で聞き取り、サポー ト

してほしいということなのか、どれもと言われればどの点も線維筋痛症の人には必要

なこととは言え、半ばあきらめている人も多いのではないでしょうか。いつか治ると

いう希望を前提に、将来設計を考える際の不安と、もう治らないようだと覚悟して、

現状維持に満足しようとする上で抱く不安では、不安の種類が違つていると思います。

疾病の認知度も、受診できる病院数も多い都市部に住んでいることで、軽減する不安

もあるかと思います。

○現在は、時間をかければ家事や買い物も出来る<らいまで快復したが、いったいあれ

ほどの激痛は何だつたのだろう?不闇議な 14年間。夫の転勤でこちらにに来て半年

後に子どもを授かり、反達も親戚もいない。仕事に夢中の夫。慣れない土地での出産・

子育てで体調を崩し、今にして思うと無意識からの叫びだつたと思う。子どもの成長

だけを楽しみに、必死だつた毎日を振り返り、誰かに語ろうとしても涙が先に出てし

まい・・ 0。 精神的に不安定と思われた<な <て、父母会なども困つて、関係も悪<

なり、理解してほし<ても病気をどう説明すれば良いのか者えています !誰かに聞い

てほしい時は、半年に一度、難病支援センターに行つては、県での情報を教えてもら

いましたが、まだこちらには支部はありません。これからどうぞ宣し<お願い致しま

す !

○脳の神経異常は実感する (冬は水の冷たさが痛みになる)が、気温・気圧には影響さ

れない為、痛み感知ニューロンのし<みと対策研究の現状を知りたいと闇つています。

○線維筋痛症を発症し、病名が確定してからは、とても良い ドクターに出会い、入院し

和温療法を受ける事ができました。現在も入院中です。2度目です。病気がひど<な

り H26.7月から休職し、今年 9月に退職。私は 40で結婚したので子どもは早くと

思つていたのですが、とても子どもの世話をできる状態ではな<、 身内も近<にいな
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かつたので、また脳に動脈瘤もあり、主人は私の体を一番に考え、子どもはいらない

という結論に達しました。産める体で産むのを諦めるのはなかなか難しい事でした。

子どもと接する児童館で働いていた事もあり、子どもはどうしても欲しかったのです

が、当時のように走り回つたり、子どもたちと畑仕事するなんてとてもできる体では

な<なり、子どもを育てる大変さを知つていただけに諦める事を選びました。完治の

見通しも立たず、字もこのように汚い字しか書けない程、手も痛<、 運転も支障をき

たすので、今年の 10月いつぱいで主人は仕事を辞め、今、私の生活の助けをして<
れています。今は、幾らかの貯金等で暮らせていますが、主人ももうすぐしたら働か

な<てはなりませんし、私の病気を優先して場所や労働時間を選ばなきゃいけないの

で、本当に胸が痛いです。国の助成や支援を心から望んでいます。

○これから先、独りで蕎取り人のない暮しがどの様に過ぎてゆくのか ?先に旅立つた弟

の事、心の灯が又一つ消えてしまいました。心の支えの兄の様な弟でした。独りにな

つても、病気であつても、金銭的に何不自由のない大金持としての生活であれば、景

色は、おのずと違つて見えて<るものです。お金の力はすごい !この年に成つて尽尺

者えさせられます。人の暮しの営みがあつてこその政治でなければならないという事

を、真剣に取り組んでいただきたいものです。弱者に対する福祉。又は、福祉に重き

を置いていただいた上で国家予算を組んでもらいたいと考えるばかりです。

○常に体に痛みを感じる生活。外見は健康に見られる為に、生活保護であつても痛みを

24時間抱えている様には理解してはもらえず、長年の心の傷は癒える事は無く、痛

みが緩和出来るのならば鍼灸院に通院したいが、現実は厳しいです。今の生活から抜

け出す事は出来ず、不安な日長が続いて居ます。

○元尺精神科に通院していたが、いろいろなス トレスが負担となり、1年半<らい前か

ら、痛いという症状が出現した。医師からは診断されていないが、独自で図書館で調

べた。前の主治医に今年 3月にサインノツレタを処方されたが体調が悪<な つたため、

元の薬に戻してもらつた。

○一度治つているので、病気についての不安はゼロです。「あと一年くらいで治る予定」。

―度完治した。52才で仕事で無理をしすぎて、今年初めより、また、元の主治医に

かかる。1月より休職中。最近、足の裏と手の裏がひどいのは、糖尿病性の神経障害

ではないかとの疑いが濃厚になる。電動車椅子の支給の意見書を主治医に頂いたので、

これから市に申請予定。5月 に線維筋痛症で障害年金を申請。今だ回笞は無し。

○あまりに痛い時は車いすで移動しますが、」Rの方が大変よくして下さり感謝してい
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ます。放送大学で学び続けていますが、学ぷことが、痛とともに生きてい<生きがい

になつています。

○発達障害の長男(現在 27才)のことを考えると、自分自身が働いて守つてあげたいと

悪いますが、32才の時に発症してしまつたため、まった<仕事に着<ことができま

せんでした。又、長男が発達障害であることがはつきり診断されたのが 20才過ぎて

からですが、大学で体調を崩し、ごたごたして国民年金を 3ヶ月末払いだつたこと

で障害者年金をもらえな<なりそうでした (長男が幼稚園のころ 2年間病院に通つ

ていたことを社会労務士さんに相談して、3年かかつて障害者年金を受けられること

になりましたが、今後制度によってはもらえな<なる可能性があります)。 今はデイ

ケアやNPO法人で対人関係の訓練を受けるために、毎月26,O∞ 円と医療費 3,○○○

円ほどかかつています。私は 51才ですが、主人とは 14才差のため、年金生活にな

っています。現在 29才の長女がいますがまだ結婚しておりません。私には兄弟がい

ないので1薔来頼ることができる人が子ども達にはいません。私はまだ歩<ことはでき

ていますが、今後歩<ことができな<なつた時の事を考えると「娘に大きな負担をか

けてしまうことになつてしまう」と不安になつてしまいます.

○早期に難病の指定となり、医療費の軽減が、この疾患で苦しんでいる方の経済面の楽

になれば、精神的にも多少なりとも楽になり、ストレス解消となるのではないでしょ

うか ?ドクターの「線維筋痛症」の理解度が低 <、 私は、ある大学病院の教授より大

変軽<扱われ、加えて差別的発言も受けました。のちに謝罪されましたが、患者が痛

みで昼夜苦しんでいる事を、虚偽的行為だと思われがちで、しっかりと理解してもら

いたい。すぐに精神的疾患有として扱われる。社会保障として介護保険利用可能にな

るように !又、年金申請においても受給出来るように !私は、この病気を早期に回復

させようと努力しましたが、雇用者企業側 (福祉施設)の就業規則上の体職期間中に回

復出来なかつたので解雇になります。復帰の条件としては休職前の身体になつておく。

現在は痛みから歩行が辛<車イスと杖利用。休職前は、杖のみを利用して痛みを我慢

しながら働いていました。復帰したいのなら元の状態でないと復職を認めないという

のは、障害者雇用差別ではないのでしょうか?

○線維筋痛症～と限定されると、なかなか回笞しにくいこと多反有り。幼少時より肋間

神経痛他色尺な病気と闘つて、50代位から座骨神経痛も。更に複雑骨折後腱鞘炎も

悪化、起床不可になり病院へ収容。全身検査然り、大山鳴動よろし<軽い脳梗塞と。

その後手足の運動の為、整形のあらゆるメニュー&鍼、マッサージ (リ ンパマッサー

ジも)他言式行錯誤の日長。
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○私は症状が軽いうえに薬の効きも良<、 仕事も続けられているので恵まれていると思

つています。それでも、痛みが強<出ないような体の動きをしたり、疲れやすく無理

がきかなかつたりなど生活に支障がでる時もあります。夏休みなどの長期体暇も出か

ける事は避けるようになりました。症状が軽<ても全身の痛みは耐え難いです。重症

の方は更に痛みが強いと思うと怖<なります。サプリメントを色々と試していますが

効果なしです。病院からの薬を毎日飲んで 1日 1日 を無難に過ごしている毎日です。

早く治して旅行に行<のが夢です。軽症の私ですら病気に振り回されているのです。

QOLが著 し<低下する事を知つてもらい、患者が少しでもより良い生活が送れるよ

うになればと思います。

○先日、足首を捻挫しました。痛みをかばつて歩いて (杖歩行です)いたら、他の身体

中も痛<なり、立つことも歩<こともままならな<なりました。どうにもこうにも動

けな<て、それでも用事がある時 (誕生日なのでいろいろ手続きがあった)みなさん

どうしているのでしょうか ?段反出来る事が少な<なり、不安で泣きた<なる事もあ

りますが、今回ばかりは、本当にもう歩けな<なるかもと頭がまつ白になりました。

車いすも、こちらでは冬通えませんじ…。試しに車いすをお貸りして乗つてみたら、

自分の1宛に力がないので全<こげな<て進まず (笑 )。 ちょっとした段差や斜めにな

つた歩道は大きなハンディなのだなあと思いました。東京の反人にもらつたヘルプマ

ークも付けていますが、席を譲ってもらえる事はます無いです。(こちらの地下鉄に

優先席はな<、「専用席」に座れなければ、まず譲ってもらえません)杖を持つてい

ても、見た日、全<分からない為、苦労している方つて多いのではないでしょうか。

これから寒<なるとますます痛みが増すために憂鬱です。

○私は、痛みは33い方だと闇います。リリカ、ノイロトロピン、サインバルタなど、全

て副作用で使うことが出来ませんでした。今はトラマールを痛みが強い時に飲んでい

ます。慢性疲労が強 <、 その為の薬は全て服用しておりますが、横になつている時間

は長いです (1日 の半分以上)。 体が不自由になつて 5年弱、なかなか体調をコント

□―ルできず、ぐつたりと寝込んでしまう事が多いです。患者交流会へ行きたいので

すが、優先順位は家の事と悪い、なかなか行<事が出来ません。でもこれからは出席

したいと思います。

○現在は家事を少し手伝う程度で体調も落ち着いているが、少し動きすぎた日は翌日激

痛になる。働いていた頃は毎日がその状態でうつになり薬も合わなかつたのか、無職

になつてからも長<伏せつていた。今の体調ならパート程度はできるかと闇う反面、

また同じ状態になつたらと思うと行動を起こせない。地元の病院も専門医はいないの

で、次に通院するところも思い当たらす。
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○診断が 26年程かかり、お医者さまの言葉に大変傷つけられました。どこに行つても、

「気のせいです。また痛ければ来て下さい」や、多発性硬化症だと言われ続け、何年

にも渡り、C丁 や MRIを撮られ、その度に正常ですが…と言われ、結局、また同じ事

の<り返しを強いられました。強い痛みが有るにもかかわらず、「気のせい」と怒ら

れ、何度涙したか分かりません。それが現在にも心に残つていて、いつ頃から、どん

な症状が出たかなど覚えない様になつてしまいました。現在、毎日の様に、体が強<
痛み、手首や足が何年か前よりも進行している様に思います。主人と二人暮らしです

が、料理が出来ず、休日などには作つてもらつているさまです。明らかに昨年より痛

む場所が増え、痛みがあつたところは、以前より酷くなつてきているので、進行して

いるんだと感じています。1薔来がとても不安です。

○周囲の人の理解が得に<い。職場に行つてしまうとスイッチが入り、何事もないよう

に動いてしまうので (足はひきするが)、 かつ外見があまりにも元気そうなので、ズ

ル休みとしか闇つてもらえない部分もある。アメリカの基準が変わつた為、日本もい

ずれは精神疾患を発症している場合は、線維筋痛症という病名ではなくなつているだ

ろうと言われたが、何とも言えない不安がある。私の場合、痛みもだが疲労感ももの

すごくひどい為、仕事も休みがちになり、そのことにより精神疾患悪化の<り返しで

ある。

○線維筋痛症になつて丁度 2年目です。なつてというより、はつきり病名がついてと

いうのが正しいです。10年近<は、 ドクターショッピングの日長でした。その間三

叉神経痛の症状や腰痛胸痛もあり、あらゆる科を街律いました。二年前より、痛みも

薄らぎ、字が書けるようになりました。圧痛点の痛みがあつても、医師には年のせい

もあるから、必ずしも線維筋痛症との関係はないかもと言われています。そこで間も

な<80才 、誰でも痛い所の 1つや 2つはあるんだと思うようにして頑張つていこう

と思つています。若年性のこの病の方尺はどんなに辛いことか、一日も早<原因と治

療法、薬が見つかることを祈るばかりです。

○お陰様で、現在痛みは特定の関節に限定されていて、シェーグレンからの症状のよう

です。FMの激痛・耐え難い予測のつかない痛みは今のところ寛解状態です。とにか

く、客観的に症1犬病名診断できるなにか検査方法が解明されることを祈ります。「気

のせい」「精神病」扱いされることのない日がきますように !

○病院も転長と変わつたが、姉が新間で線維筋痛症の記事をみつけて<れ、専門医に受

診し、やつと痛みに病名がついて安心した。それから少しずつ前向きに、何でも母に

131



昭和51年 12月 22日第二層郵便物認可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日発行駆 通巻第6293号 線離筋痛症友の

-52号
別冊

話すようにしたら気持ちがすご<楽になり、姉や弟も積極的に知ろうとして<れてい

る。今の病院も姉が見つけて<れ、一生かかりつけになれる病院がやつとできた。今

は無職だけど、医療関係の国家資格に向け、猛勉強している。大きな重みがはがれた

ら、気持がゆつたり、考え込まず、「何とかなる、仕方ない」と切り替えられる様に

なり痛みも2～ 3害J良 <な つて来た。

○発病して 8年 (病名が解つてから)、 80才 (2年前)位までに日本の/AN立大学のほ

とんどからアンケートが届いた。いつも丁寧に書いて返した。出来る事は先生に言わ

れた通り薬を飲み注射もした。80才過ぎてからはどんどん下降線をたどり、1年前

から2回倒れ手を折つたり、背骨の圧迫骨折など、痛みは良<生きていられると思う

位。字も読めるかなあと闇つたが、生きている最後と思つて書きました。

○社会的な認知を広めてほしい

①線維筋痛症を治療できる医師を増やして欲しい。入院治療のできる病院を増やして

欲しい。現状では、線維筋痛症患者が入院できる病院は限られている。②多岐にわた

る症状に対応できるように、心療内科、整形外科、リハビリテーション科、内科、眼

科、婦人科、皮膚科、など総合的に線維筋痛症患者を理解し連携がとれる人材の育成

と組織を作つてほしい。また医療師、看護士だけでな<、 臨床心理士、歯科医師、歯

科衛生士、保健師、社会福祉士など連携が取れるようにしてほしい。③交通機関を使

いやす<して欲しい。線維筋痛症患者は、外見では病気があることはわかりません。

しかし、痛み、疲労、倦怠感などのため、交通機関の利用はとても負担です。すべて

の支援を必要としている人に温かい手が差し伸べられる社会になつてほしいと思い

ます。まず内部障害や一見元気そうでも、辛い体の人がいることを、テレビ番組や新

聞、本、インターネットなどで広報して欲しい。交通機関では乗り換えが便利なよう

に工夫して欲しい、優先席に座りたい人がわかるような、妊婦のマークのようなもの

を作つて周知して欲しい。

○周囲の事に巻きこまれ易<、 頼りきられるので、どんどん薬の量も増え、しんどいで

す。でも、お陰であまり不安にならないで済んでいる気がします。ただ、母や夫が死

んだらどうなるのか、それが頭の隅にチロチロと存在するので、時長はちょつとだけ

落ちこみます。働き盛りや、学校へ行けな<なつてしまつている患者さんをなるべく

救い上げて欲しいので、パンフレット配つています。忙しいので、マンションの掲示

板にお手紙をビニール袋に入れたバンフレットを吊るしているだけですが、急にゴソ

ッとな<なつたりするので、介護関係の方とか、みんなの集まる場所に行<方が、持

つていつて<れるのかなと嬉し<思 つています。
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○痛みは日内変動も多<、 痛いからと言つて動かなければ動けな<なるし、頑張らない

と筋力がどんどん弱くなつていくのがわかります。午前中はわりと良<1日の食事を

作つておきます。買物は行けません。午後からは痛みとの戦いです。痛みさえコント

□―ルできればと悪います。私の場合、疲れて休むと体がこわばつてきます。ぜんぜ

ん休めずストレスがたまります。人にはなかなか理解できないと思います。命には,b

配ないとは言え、折り合いつけて過ごす毎日はやはり厳しいです。痛いときは話すの

も辛いです。この病気の認知を広げ理解していただ<と、少しは過ごしやすいと思い

ます。もつと痛みのコントロールのできる薬があるとQOLが上つて心配ないのです

が 000。

○線維筋痛症は身体障害手帳が取れず困つている。精神障害者手帳では補助もなかなか

受けられず、手帳を取得して就職はしているが、パートで働かざるを得ず、正社員ヘ

の道はない。自分の勉強したいことを仕事にしようとしたが、精神手帳にて就職先を

決める時に、全てハローワークで断られた。もう夢はない。

○ずつと仕事をしてきた私には、仕事が言みたいに出来ない事、それが辛いです。この

病気になつて5年ほど経ちますが、2年 <らい前にずつと働いていた会社を辞める事

になりました。この先フルタイムで働けるのか、とても不安です。

○線維筋痛症と診断がつ<まで、背中が鉄板のように固<なり夜は眠られず、明け方2
～3時まで0民れませんでした。今でも、疲れたり、筋緊張すると背中やひざが痛みま

す。でも今が一番精神的に楽かと思います。娘に迷惑をかけないように生きていきた

いと思います。又、いろいろな情報をいただければと思います。

○毎日が筋肉痛、運転時間が長いと足の先が痛くなつて運転が出来ない。疲れ易<て 1

日終わるのがやつと。情けな<なる。数年前から症状はあつたが、「みんながしんど

い。私だけじゃない」と思つて仕事していた。何もする気がなくて、休みの日は1日

寝ている。いつも、お腹も痛い。歩<時、松葉杖がほしいと闇う時がある。なんで、

こんな病気になつたのか。とにか<しんどい。

○こうして通知を頂けることで辛い孤独感が少し和らぎます。本当にありがとうござい

ます。感謝しています。乱筆ですみません。皆さま、どうぞお体もお心もお大事にさ

れて<ださいませ。

○ほl議たきりなのに、生活が困難な程ではないと判断が下され、障害年金を受けられ

なかつたことが大変にショックです。体調の上下があり、たまに自力で着替えたり、
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トイレに行けたりすることは、困難ではないと判定されるらしいです。線維筋痛症で

は障害年金は受けられない、非常に受けに<いというのは、やはり明らかなようです。

いずれ働けるようにならなければ、父が倒れたら我が家は終わりです。家を失い、家

族バラバラになり、何とか母と個別に生活保護申請するしかなさそうですが、それも

通るかどうか・・・・.母は重度の下肢不自由障害者です。何とか、国から一時的に

補助が受けられるとありがたいです。段尺うつ症状がでてきて、悪ループ中なので¨0。

○今から、1年半頃、大学病院で両指ジストニアと診断が出て、生活に支障が出てしま

う。1～ 3時間位、その場所で記憶が無<なります。今、脳外に通院して薬を出して

もらつていますが、それでも色尺な場所で気を失つてしまいます。今、介護ベッドを

借りているのですが、ごはんやおかず、おはじ類を落しても気がつかず、記憶がもど

るとショックで、立ち直るのに時間がかかる。食べられないことにもショックを感じ

る。ベッドから落ちたり、車に乗つていても気を失います。いつ気を失うか分からな

い。本を読んだり、文字を見たり (書いたり)するとしている途中で記憶がな<なつ

てしまい (テレビをみても)、 あまり本もテレビも内容が分からなくなり、今は記憶

がもどらない。生活が大変です。

○長い年月を経て思う事…辛い時間の経過をふつふつと思いおこすと、又、痛みが1音増

しそうですが、原因が何だつたのかと思います。あの頃は、一人で何役の事をやり、

忙しすぎて心も体も休む暇がなかつたように思います。股関節の手術をして4ヶ月の

入院生活の中での発症でしたが、寝たきりの生活から抜けだし、少しずつ年毎に色皮

な事にチャレンジできるようになつていきました。痛<ても横になる時間は少なめが

良いですね。ここ2ヶ月鍼治療を始め、体調が上向きです。一人での外出も増え、毎

日に張りが出来てきています。5年前からは音大で楽器を弾き始めました。習い事も

しているのですよ。毎朝 20分の散歩やリハビリと、病気のわりには動いています。

週2回、点滴打つてからの行動となりますが、間隔も空いてきました。頑張つて良か

つたと闇いますが、今は体の筋肉の硬化が辛いです。先生はじめ、皆様のおかげと感

謝致します。必要な方全てに介護保険が受けられるようになればと願います。

○身体の痛みではあるが、精神的にもたない。自分が出来ることに関しては努力してい

るが、追いつかない。痛みや他の症状も日には見えないので、信じて頂けない。例え

ばテレビを見ていると、それだけで元気とか闇われる。「今日は元気そうだね」と言

われる度、複雑な気持ちになる。何をするにしても全て痛みに耐えての行動になつて

<るので、行動範囲が狭<なり、やる気まで奪われてしまう。今まで以上に酷<な つ

てしまったことで、今日うことは、0平吸すると痛い。その中で、人は呼吸をして生き

ていると思うが、0平吸が妨げられると、どうやつて生きていけばいいのか…と涙が出
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て<る。脳の誤作動とは思えないリアルで恐怖な痛みが大変こわい。痛みは本人でし

かわからないが、周りは理解しようという闇いがない限り、その病、他の病でもそう

だが、自殺する方は減らないと思いました。

○原因がわからないものは 乃い因性」にされてしまい、統一された治療が行われないの

は不安です。

○前日少し動けたかなと思つても、翌日の朝になると目ざまし時計を止めようとしても、

全身がこわばつてしばら<動けない症状が今年から現れ始めた。今は頻繁に起こる。

地元の市立病院にしばら<通院していたが、痛みのコントロールもうま<してもらえ

ず、話もあまり聞いて<れない医師の態度に不信感があり、娘が地方都市へ進学した

事もあつて、現在の主治医に診て頂いています。その病院に行きつ<迄病院は全部断

られました。線維筋痛症を診てくれる病院はこちらでは前よりだいδ減つてしまつた

ように感じます。一番辛いのは、足の裏、杖を持つ手のひら、あとは眼球の奥の痛み

です。今は夫婦 2人暮らしなのでご飯の支度もできない時も度々。(主人には申し訳

ない気持ちでいつぱいです)早 <新しい治療法が見つかる事を毎日願つております。

年尺一日中寝ている日が多<なつて来ました。

○余後は良いと聞いていますが、診断されて 2年、1年前からこわばりがでて、握力が

低下したり、座ったりしゃがんだり、体の動きがぎこちな<なり、とても厄介です。

痛みも完全にな<なる人もいる中、そうなる見通しはな<、 仕事も1週間のうち 1日

は休まないと辛い状況が。職場に理解してもらうのもなかなか難し<、 仕事もいつま

でこのような状況の中で続けられるか。また、辞めたあとの生活をどうして維持すれ

ばよいのか不安でいつぱいです。

○通院時は車椅子で介護者つきでないと無理だが、介護つきの民間のサービスは 1回数

万の費用がかかり、何度かやむを得ず利用したが、継続して利用できない。いろいろ

調べたが、この部分への助成は、(障害者通院通所交通費助成)月 5,250円程の交

通費助成のみ。とても貧弱.仕方な<夫が仕事を休み自家用車で、送迎して<れてい

るが、介護の仕方もわからず、自動車による移動で必ずといつてよいほど痛み発作で

全身硬直状態になり、近<の居あわせた人に頼んでみたり、琶護師さんを駐車場まで

出向いて頂いたりしている。このため、付き添う夫の負担が計り知れないのが実状。

夫も還暦を過ぎ、自分もあちこち痛む身体での介護で無理が重なつている。もし、夫

が倒れたりすれば、たちまち私の通院も不可能となつてしまう。せめて通院に必要な

金額に見含う助成が必要ではないか。現状ではあまりに手薄だと悪う。
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○なかなか含う薬がな<現 1犬維持の状態です。夫と二人暮しで家事など助けてもらいな

がら暮しています。気持ちだけは、落ち込まないようにしていきたいと闇いますが、

高齢になつてきた今、この先がい配です。

○鵞足炎という膝の腱鞘炎になつた時は、1李が痛くて二年間程、三階に上がれな<て、

洗濯物は家の中で乾燥機でしている状態でした。又、その時外科で処方された痛み止

めの薬でアレルギー発症し、□の中じゅう□内炎状態になり、又痛み止めの湿市で足

が腫れてひどい状態になりました。それから、怪我せぬ様、疲労感を伴う事はしない

様気をつけています。現在に至るまで一年間通して、身体を冷やさない様に気をつけ

ています。夜は 41℃位のお風呂にゆつ<り浸かる。冬は三ットの帽子をかぶつて寝

ます。電気敷毛布は就寝前迄つけておいて布団の中を温めておいて、寝る時は消す。

毛布は五層の体温の輻射熱で温まる物を利用し、朝方ふ<らはぎがつつた時に、温シ

ップをすぐ貼つて温める等気をつけています。

08年 8ヶ月、全身の痛みと闘つています。朝夜 2回、1時間ずつ、手、足、首から

背中、夫からマッサージしてもらっています。今年 3月全部の薬をやめました。副

作用がひど<、 飲み続けるリスク、飲まないリスク、60代の内しか出来ないであろ

う挑戦でした。先生に申し出てからのことでしたが、やめた日から非常に体調が悪<
なり、数日で 4～5kg痩せる程。ネットで調べると、症状が全て、薬をやめた離脱

症状に当てはまり、先生から何も聞いていなかつたので、大変苦しい用いをしました。

2ヶ月後、急に肋間神経痛になり、胸も背中も、現在痛み通し。しかし、全身の痛み

(関節、神経、筋肉)、 レス トレスレッグ症候群等は薬を飲んでいる時と変わらないの

で、薬を飲まないで頑張つてみようと思うが、痛いものは痛い。何か副作用のない、

少ない良い薬はないものであろうか?lヶ月に 10日前後、プロモーションの仕事を

している。仕事をさせていただいていることで、自分自身を元気づけている。

05月まで線維筋痛症等の診断を受けていましたが、転医を勧められたことにより、こ

れまでの病名は全て否定され、薬も減らされ、日長苦痛を増して身動きするのも大変

である。線維筋痛症を診断できる先生がおらず困つています。

○平成 23年 6月、線維筋痛症としても軽いと診断されましたが、その時の痛みはか

なり緩解していますが疼痛箇所は不変です。その後骨折もしたのでリハビリしながら

現在に至つています。現在の症状は、①歩行は室内は歩行器か杖、②移動買物は車椅

子、③立位 (5分)座位 (30分)経過すると多所の疼痛発生のため家事一切行えな

い。現在痛みは残るが腫れ感はとれている。強<左手は握りしめられない。以上の状

況ですが、線維筋痛症としてどのように対処すべきでしょうか。
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○体が硬ばつて全身 1本の棒のようになつてしまう毎日です。首も一緒に硬わばるので

飲み込みに<いです。こんな症状のある方はいらつしゃるのでしょうか?といつも悪

つています。毎日暮らすのが辛いのです。

027歳で第一子 (長女)を出産後、半年<らいたつた頃に、両膝の痛みや、両足の筋

肉がジクジク、ザクザクと痛み出し、座ると圧迫痛で痛みが強くなりだし、微熱が毎

日あり、何件も病院まわりや接骨院へ行き、治療費に 1∞ 万円近<使いました。病

院へ6ヶ月間入院もしました。(検査入院で治療はなしです。どこも悪いところがな

いと言われました。)3年ほど自宅で寝たり起きたりし、主人と子どもと三人で海水

浴へ行き、砂浜ですつと半日座つていましたら、急に両足の痛みが取れました。その

後も何回か (3回 <らい)海水浴へ行きました。その年の冬は両足の痛みもな<、 ホ

ームこたつに足を入れても、足がジクジクと痛むこともなく、膝の痛みもな<なり正

座ができ、走ることも出きるようになり、一旦治りました。健康食品、漢方薬も飲み

ました。33歳で第二子 (長男)を出産しました。体調良好で仕事もしておりました。

33歳～43歳夏頃までは、普通に元気で過ごしていました。43歳の夏8月末頃、

ベッドから起き上がる時に、右膝の半月板にロックがかかったようになり足を伸ばす

ことができな<なつたことがきっかけで、又 27歳の時の症状が出始めました。今度

は、同じことをして治す努力をしましたが治らず、生理もこな<なり現在も痛みと付

き含いながら家事や仕事をしております。今年で7年がたちますが、完治はしていな

い状態です。7年前は、車イスやタクシー生活でしたが、現在は冬場以外は普通に仕

事も出き、働<こともできています。冬場は、時尺疲れると、両足が激痛で立位も困

難になる日がありますので、無職です。家で家事をして過ごしています。薬は、漢方

薬を医院で処方していただいております。最近は、接骨院へ通院することもな<、 治

療費も1万円迄 (月 )になりました。この病気で、かなりの貯金も使いました。車イ

スや杖使用の生活からぬけ出し、現在は5kmほど歩いても大丈夫になり、上手に病

気と付き含うことができています。

○自己診断かもしれませんが、現在、慢性疲労症候群、青柱関節炎の病状の方が FMよ
り強いかもしれません。具合が悪<、 又一人暮らしでヘルパーさんが頼りです。寝た

きりに近い事も過去にありました。昨年肺炎胸膜炎、胸水、感染症で2.5ヶ月入院、

何とか命拾いしましたが、持病は更に悪化しました。施設に行<のはどうしてもイヤ

ですので、何とか自宅で頑張つているのですが。今年は足も骨折し1党力感が強 <、 い

つ寝たきりになるのだろうと不安一杯です。母は7年前に難病で他界しました。父は

99才で眼など不自由で同じ街の施設に入りました。兄弟は遠<離れ、反人達も皆遠

<です。東京で働いていましたので、こちらは、(働けず自力で生活出来な<20年
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前退職後郷里の両親の元に戻つてきました)親反など居な<な つてしまいました。住

人も新しい人ばかりです。専門医がたつた一人で他県ですし、2カ月に一度の通院も

具含が悪<思うように行けません。又、気難しいお医者様なので患者としては心細い

思いでおります。会員の皆様も同じような心持の方が多いと思いますが、難病は本当

に辛いですね。必死で頑張らねばの思いで、又、命あることに感謝しながら生きてお

りますが…。

○握力低下で書<のが辛<なり、書きやすいペンを探しました。家事もやらなければ生

活成り立たない。寝たきリレベルを無理に薬で動けるようにしているため、余計に悪

イしのスピードが速いです。とにか<痛い、怠い、しんどい。薬のせいで3年間で 20
kgも太り、洋服も毎年サイズ変わり、全身むくんで到ヒもはけな<なる。働いているけ

ど生活で一杯で国民年金も支払えず、足りない生活費をカードローンでまかなつてお

り、今は 1∞ 万円近くキャッシングしています。子どもの笑顔だけが癒しです。仕

事は立ち上げの時から関わつていた個人経営です。立ち上げの時から働いていたから、

今も情で働かせてもらえていますが、仕事がなければ寝たきりでしょう。お休みの日

は一日寝ています。生活のため、子どもの成長のために働かなければ生きていけませ

ん。薬を調含してもらいながら、生きるためという気力だけで体を動かしています。

きついです。難病認定されるだけでも気持ちが楽になるだろうなと思う毎日です。

○発症してもう5～6年経ちますが、一時は、殆ど思うように動けず寝たきりで、痛み

により泣き叫δ日長もありました。その為、経営していたケーキ屋も閉店せざるを得

な<なりましたが、日長を費やすごとに、この病気によって逆に得たものの大きさを

考えるようになり、それと同時に、痛みはあれど、一時程痛みにとらわれ気持ちまで

ネガティプにおち入り、その連鎖で痛みが増すことも少な<なりました。まだ行動に

どうしても制限があつたり、無茶をしては翌日ダメだったり…という日長ですが、痛

みをどうしたら消せるかというより、どう上手<コ ントロールするかということのセ

ルフケアの大切さを感じています。私が経験した事を通して、一人でもつの辛さが軽

減でき、何かお役に立てることがありましたらご協力させて頂きたいと闇つています。

○私は、lヶ所目の病院ですぐ診断してもらい、早<投薬治療を受けることが出来、今

は週3日程働<事が何とかできております。不眠、うつもあり、精神での手帳・通院、

ヘルパーさんなど使わせてもらつていますが、線維筋痛症の病名で、公的な手帳や

色展な公的にサービスがあるとうれしいですね。精神の手帳を出すのは、なかなか勇

気がいる場面もあり、仕事場でも `うつ'ということは言つていません。休みの日は

横になつている事も多<、 いつまで働けるか由配。去年、夫が亡<なリー人なので、

今後の事を考えると不安があります。痛みは、楽になつている方だと思います。
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○現在、教諭として働いていますが、気圧や天候、湿度などで、痛みがひど<なり起き

上がれな<、 仕事を休むこともあります。1日の疲れがひどい時は、タクシーで帰宅

したりしています。娘と二人暮しの母子家庭であり (父母に協力してもらつているけ

れど)、 娘は大学生なので、卒業まで、また就職するまでは、働<ことを続けていか

なければ !と思つています。職場の方にも迷惑かけてしまう (休みが多いため)ので

心苦しいです。また、線維筋痛症について理解してもらえず、休み過ぎ、自己管理が

できていない様な事を言われたりして辛い時もありました。今の職場は、理解して頂

いているので助かっています。(でも、休む時はとても申し訳ない気持ちで一杯です)。

常に痛みがあるので、運動したり、階段の上り下りが辛いです。何とか定年までは働

き続けたいと思つています。

○自分の住む所には専門医がおらず、今の主治医は専門外でも、対処して<れ助かつて

いますが、違う症状が出た場合でも、線維筋痛症の症状の一つとして片付けられる事

に不安があります。年令的に、病気が現れる時期にきているので、常に不安は消えま

せん。薬を服用している期間も20年近<になりますので、一生飲んでい<となると、

年金生活になつたら、生活苦になるのが目に見えています。線維筋痛症は元気そうに

見えても、困難がある、そういう点を国で見極めて欲しいのが願望です。

○線維筋痛症に苦しむ方が一人でも一亥」も早<、 適切な治療を受けることが出来るよう

になる様切望致します。同病者だけでな<疼痛に苦しむ方が少しでも楽に暮らせるよ

うに、御尽力の程宣し<お願い致します。

07～8ヶ所の医療機関に行きましたが、20年前のことでどこでもわからず、原因不

明。数年後、米国の反人の情報により、自分で FMではないかと病院に行きましたが、

圧痛点の診断もなし (医者の知識不足?)。 結局自己診断で、FMではないかと考えて

います。ただ、今書より足腰の痛み、しびれが少しずつ悪イヒし、寒さに向け悪化の度

含いが増してきたので、又、一から診て頂こうかと思つているところです。

○患者会の交流会に参加していろいろな症状0進行状況を知りたい。複合の病気のある

人の病名を知りたい。日長自分で考えたり、体験したり知つたりした対症療法を知り

たい。

○線維筋痛症…難病認定して欲しいです。生活に困つている訳ではないのですが、薬代

だけでもすごい負担です。病院代を払うために働きに行つている様な状態です。仕事

もいつまで出来るかわかりません。(少 しても補助があれば…)
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030代から肩も、手も首もみんな痛かつたけど、病気の子どもを治し自立させること

しか、頭の中になかつた。若い時は、無理ができるもの。まして子どもの治療のため

ならと働き詰めで自分の食事のことも気に掛けていなかつた。やはり、食べる事が何

より大切だと、その時は者える暇もなかつた。性格的にも、私はゆとりがな<、 今日

中にすることは寝なくてもするタイプで良くない。また、我慢しすぎる、頑張りすぎ、

投げ出さない、やり通す、体にはとても悪い。今になつたからわかる。子ども時代の

ひどい生活が関係あると用う。44才で子宮筋1重の手術を受けた.その日から首や頭

痛がひどくなり、お腹の手術あとが何年も痛み、二年も仕事ができなかつた。内科、

整形のレントゲンも悪い所はな<、 神経痛と言われた。痛み止めの毎日で、それから

ずつと、肩こり、1宛が痛むなど、温めると少し楽になつた。子どもの時からのひどい

冷え症だから、覚えています。生活環境も、病気の原因に関係ありと、長い人生の私

には思えます。子ども時代の笑うことのない生活も、関わりはあると闇います。人生

の終わり近くなり、毎日の痛みに苦しみつつも、空、革木、鳥の声、今が幸せです。

トイレに座るのも不自由でも。何よりうれしい、ありがたいのは、反の会に入会でき

たこと、ありがとう、ありがとう。もし、何か役立てることがあるなら、若い皆さん

の為お話しします。1つでも原因を知るために役に立てばと。ストレスは自分でわか

らなかつただけです。

○少しずつですが 1年前より出来ることが増えました。まだ働<ことは難しいですが、

これから少しずつでも良<なると信じて、毎日を大切に明る<生きていきたいです。

20代を病気で過ごすことは、やはり悔しいです。外見は健康に見えるので、外出し

た時、思わぬことで悩んだりします。自分だけが苦しいと思いこまないように気をつ

けています。今は家族、両親が心の支え、生活やその他全てお世話になつているので、

元気に自立したい気持ちが強<あります。それが今、私の活動する力になつています。

○線維筋痛症の完治は可能なのか、常に不安に思っています。難病認定がなるべく早<

されれば、本当に助かります。周囲の方長の理解が深まればうれしいです。

○初期に投薬治療をしたあと、歯科医院にて治療をしていただいた結果、妊娠出産でき、

子どもを一人授かりました。若い女性で投薬治療をしていると、結婚や出産がネック

になることが多<あります。私自身 30代に結婚する際、子どもを授かるチャンスが

あるかがとても重要になりました。治療の研究が進み、投薬であつても、あまり長い

期間必要なかつたり、症状が改善されるなど、将来の希望がもてる治療方法が見つか

ることを切に願います。
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○病院選びは大事だと思う。只、病気を判断できる医師や病院が東北には少ないと思う。

なので、医師と合わな<ても仕方ないので通院しています。私の場合、去年 10月か

ら受診していません。とても医療費が家計を圧迫し、痛み止めの薬や数種の薬代が負

担です。血液検査代も 2週間に一度、その他薬、ちょつと家計に響いてきたので、

今は整骨院で筋肉の調整や痛む所を矯正してもらい、ストレッチもやっています。そ

して最近、ひどいストレスがたまると身体があちこち痛むのを発見し、メンタル部に

重点をおき、なるべ<ス トレスをためない様に、外に出るということをしています。

そして疲れたら横になり、自分のペースを崩さない 000多少部屋が汚<ても知らん

ぶりです (笑 )。 あと、民間の運動施設に通い出しました。30分の機械とストレッ

チ、これだけでスッキリします。私の場合、永年の疲労が抜けされておらず、色々と

痛みが様長です。特に筋力の低下が指摘されたので、それを意識して呼吸法も教えて

もらい頑張つています。

○線維筋痛症は頑張りた<ても頑張れない。頑張りすぎて悪イじさせてしまうので、仕事

や家事といつた一般的な生活そのものに不安があります。私は幸い家族のサポートが

あり日常を取り戻しつつありますが、子ども、子育て中の方、仕事がやめられない、

経済的不安、一人暮らし、高齢、持病が他にもある、など自分だけで抱える負担が増

えると、なかなか普通の生活が難しいと思います。人的、経済的、精神的サポートが

あれば、付き含える病気だと闇いますので、病気の認知度や支援制度が増えるとよい

と闇つています。

○症状は良<な つたり悪<な つたり、その日で変動します。痛む時は精神的にも大変不

安になります。線維筋痛症に関する書籍を購入したり図書館で借りたりして、良さそ

うなことはできるだけ試してみたりしています。痛みのない時間がある時もあるので、

できるだけ軽めの運動 (徒歩)は行うようにしています。本にもよ<出てきますが、

見ためは健康である為に周囲に理解してもらえないのが大変なのかと悪います。特に、

医師の方や病院やクリニックの受付の方に症状について相談したときの対応等、がつ

かりすることが度々あり、同じ症状の方の本を拝読した時に似たような体験されてい

て共感しました。現在、仕事はお休みしております (動<と痛むのと翌日にこわばり

等が出たりするので)。 症状が良くなつたら早<社会復帰できたらと思つています。

○私は幼い頃、腕や肩、臀部から下、膝、足首と身体のあちらこちらが痛み、両親には

信じてもらえず、とても心までも痛みました。母親はいつも体が痛い私を連れて、い

<つもの病院を受診しました。でも検査の結果はどこも異常なしでした。その結果を

聞いて、父にも医師にまでも、「本当に痛いのか !ウソついているんだろう」と、何

度も言われ続け、誰にも信じてもらえませんでした。22歳の時結婚し、なかなか子
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どもに恵まれませんでしたが、10年目に生まれた子どもを育てながらも、痛みは続

いていました。45歳の時、うつ病で入院した時、主治医だつた先生に痛みの事を伝

えると、「その痛み、線維筋痛症という病気かもしれないから、退院したら行つてみ

て !」 と現在通院中のクリニックを紹介されました。今までどこの病院に行つても信

じてもらえなかつた事が、医師から「今まで辛かつたね」と言つてもらえて、私は涙

が止まりませんでした。現在は、薬を服用、幼い頃に比べると痛みは半減。最近は、

体の中心 (頭から胸)にキリキリした痛みが加わる事があり、頓服を服用します。

02013年 末、風邪をひいて熱が 1週間下がらなかつたことがありました。下がつて

から、体中にチクチクした痛みが出てきました。ネットで調べてい<うちに線維筋痛

症では?と用い、早<先生にみて頂こうと内科に行きました。2014/2/4でした。

その医院はは、実家が近 <、 もし1薔来動けな<なつたら、実家にお世話になつて通院

できるところと思つて選びました。先生から、初日に「大丈夫よ。これ以上、悪<な

らないから」とお話し頂き、今でも 3ヶ月に 1度通院しています。スタッフの皆様

いい人です。受診後に近くの薬局に行<のですが、薬剤師さんともお話しして明るい

気持ちになります。素人の自己分析ですが、早<治療したことや、先生はじめ、医療

スタッフの皆様と相性がよかつたことも回復に向かつたと目つています。ただ、現実

には、元気だつた頃に比べると、体の異変はあります。無理が効かな<な つたり、仕

事が忙しいと手の痺れもありますが、元気だつた頃に戻らな<ても、そこを深<追求

せず、現状維持で過ごしていこうと思つています。

○福祉サービスや障害認定を受けたい旨を役所に相談したが、保健師さんとか、線維筋

痛症自体を理解しておらず相談にもならない。結局、今の所、この病気ではサービス

を受けることが出来ないですとはつきり断わられました。現在、線維筋痛症の治療は

精神科で受けているので、そちらの自立支援医療を使えるよう医師の診断書を提出し

たところです。

○フルタイムで仕事が出来ないので困る。抑うつ不安症、自律神経失調症があり仕事が

なかなか見つからない。自宅ワークがベス トだが見つけられない。ハローワークの人

に字が汚いと言われて傷ついた。

○週に 3～4回はプールで 1,○○Om位は泳いでいます。泳ぐと、クラクラは残つてい

ますが、気分的にはすつきりします。夫に理解して欲しいと思つた時期や葛藤もあり

ましたが、痛<ない人に痛い事や辛さを分かつて !というのも無理な事だと思います。

でも、休みの日には、あちこちの季節の花が楽しめる公園に連れ出して<れるので有

難<思 つています。
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第 1回 若年性線維筋痛症生活実態調査

1.患者ご本人について

2.都道府県

年齢

都道府県

|                                  |

年齢

女性計 君性計 総合計 劃含

都

道

府

県

大阪 C 1 1

Ｃ
）

11.11%

ll奈川 つ
〕 ⊂

´
】」 33.33%

葛知 1 C 1 11.119

埼玉 C 1
イ
ー

11。 11%

奈良 ⊂ 1 11.11%

旧島 C 11.11%

」J□ C 1 1 11.11%

神奈川 3

女性計 男性計 総合計 書」合

何

歳

代

10歳 4 2 C

9

66.679

12歳 C 11.11%

15歳 C
４
‥ 11。 11%

20歳 C 11.11%
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3.学校について

学校について
身の回り

のことも

ほとんど

できない
1

4。就学についての今後の見通し

*制限がある *

。毎日は通えない。通つて

も半 日で帰 つたりして

いる。

・ 授業中 じつと座 つてい

るのが辛いため週に 2～
3回の登校になつている。

*その他記述 *

・ 床から起き上がつたり、

歩いたり、座つたりでき

ない。トイレも自分で行

けない。

女性計 君性討 総合計 雪」含

学

校

に

つ

い

て

司題な<通える C ⊂ C 〇.〇〇%
邑つている

´
∠

ｒ
ヽ 45.45%

行」限がある C ´
∠

´
∠ 18.18%

単校に行けない ´
Ｚ ⊂

´
∠ 18。18%

彗の回りのこと等は何とかやつている C ⊂ C 〇.〇〇%
身の回りのこともほとんどできない C 9.099

その他 ⊂ 1 9。09×

通つている 5
学校に行

けない 2

制限がある

女性計 君性計 総合計 割含

就学につい

ての今後の

見通 し

このまま学校生活を迷

れる
C 1

lC

10.00%

やや不安がある ´
Ｚ

´
一」 30.〇〇%

不安
´
∠

´
“」 30.〇〇%

大変不安
´
∠

′
一
」 30.OO%
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*大変不安 *

・ 現在中 3年だから受験があるが、学校に

通えておらず、勉強に空白期間があるた
め不安である。

・ 授業に集中しづら<、 授業がつらい。学
力が低下したので今後も心配。

・ 運動もふつうに出来ず、すると痛みがひ
ど<なる。

平成2年 8月 14日発行KSK目闘協鵜 号 1解晰期鬱この

就学についての今後の見通し
このま

ま学校

生活を

送れる

1

大変不安

車いすなので、学校に行<までの道と休
んでいたので反達とのかかわりに不安。

この状態が続けば辞めなければならな

いと感じる。

通信制の高校に行<予定ですが、それも含めて1薔来への不安があります。

不安なことがあつたり、いやだと思うことがある時に、娘は痛みが強くなり学校を

休んでしまうことがある。

高校卒業後普通の専門学校に通うつもりですが、サポー トがうけられるか、lb配で
す。

自宅で学習した<ても、痛みのために集中できない。普通の子供と比べて、ますま

す学力の差も開<し、社会性も育てることができない。登校自体、体が動かないの

でできないが、そういう子のための学ぶ場がほしい。
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5。発症または不調だと思いはじめたのはいつ頃からですか

発症または不調だと思いはじめた

のはいつ頃からですか
*発症した0寺、きっかけと

な つた 出 来 事 は あ り ま す

か ?*

・ 発症したのは 14歳の夏だ

が、10才 <らいの時から体

が痛いとはよ<言つていた。

きつかけは不明である。
0精神的ス トレスが長期にわ

たり、またい<つも積み重

なつていつた。また、体カ

的、時間的にもけつこうハ

ー ドな生活になつていた。

そういうことと関係して発

症 したのだろうと思つてい

ます。

・ 部活が女台まり、塾も夜遅<なり睡眠時間も少なかつたです。それに一番のきつかけ

は、小学校の時と<らべて、生活がガラリと変わつたことだと闇います。

・ 大学に入学してしばらくの間、つらい時間がつづいた。

・ 小学校の頃から、ずつと足は痛かった。高校の頃歩けな<なつた。高校 3年の秋に

歩行困難になりました。特にきっかけはな <、 ある朝起きたら突然体中が痛いと言

つて泣き出しました。ただ発症する 2～3ヶ月前から塾に通いだしたのがス トレス

だつたのかもしれません。
0 道の段差で、ねんざをしてしまい、その後、適切な処置をしないまま、運動したり

していたので、ねんざの lヵ月後に痛みが強<なり、毎日、接骨院通いをしました。

しかし、全<良 <ならずに、腰や肩など、別の部位も痛み出してしまつたので半年

後、整形外科を受診して、線維筋痛症ではないかと言われた。
O 小学 3年生の時冬、はじめて痛みを訴えましたが半年ぐらいで消失しました。次に

小 6の時冬に発症しました。LDやアスペルガーがあるためか、ストレスを抱えや

すいようです。この頃から、反人関係などス トレスを多<感じるようになつていた

と思います。小 6、 中 2と、友人関係で PttSDもおこしたことがあります。

女性計 男性計 総合計 書」合

10歳頃
´
∠

Ｃ

）

22.227

11歳頃 2 22.227
ヨ]止 37こ |`」 5`回 ノこCふ

いはじめたのはいつ頃

からですか

12歳頃
´
∠ C ´

∠ 22.227
13歳頃

４

１ C
イ

ー
11.11%

14歳頃 C
イ

ー
11.11%

18歳頃 C
イ

ー
11.117

¬0歳頃

2

11歳頃 2
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0 12歳のころ、左ひざが痛<て、座つたり立つたりがつらいと、言いはじめました

中学入学してから、中 1では足首、足指が痛いと言い、中 2になつてからは、右手

首が痛すぎて、字を書<のがつらい、握力が O、 更に左手首、両ひじ、肩、腰と痛

みが広がりました。そこに祖父の死があり、嵐の日から、全身に激痛が走るように

なりました。そこからは、アレルギーのような症状、音にも痛みを感じるようにな

り、更に寒波が来てから完全に寝たきりになりました。

6。何か所<らい受診
何か所<らい受診|

女性計 男性計 総合計 ヨ」含

何か所

<らい

受診

2箇所
´
“ヽ C Ｑ

〕

Ｃ
）

33.33%
3箇所 C ´

】」
´
】」 33.33%

5箇所
イ

ー

４

１
´
∠ 22.229

3箇所
イ

ー C
４

１
11.11%

2箇所

3

3箇所

3
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7.線維筋痛症または線維筋痛症の疑いとわかるまでに

どれ<らい期間がかかりましたか

線維筋痛症または線維筋痛症の疑

いとわかるまでにどれ<らい期間が

かかりましたか

|

―

― ― ― ―
―

一
― ―

― ― ―

         |

●

蘇
鰤 ■

女性計 男性計 総合計 書」含

線維筋痛症または線維

筋痛症の疑いとわかる

までにどれ<らい期間

数か月 1
４

１
´
∠

Ｃ
）

22.22×

半年～ 1年未満
´
∠

４

１
´
】ヽ 33.33ア

1.5年 C
イ

ー
11.11%

3年以上 1 C
４

１
11.11%

10年以上 C C C 0.蝦
その他 1

４

１
´
∠ 22.22%
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8。現在またはここ半年の間に何力所の医療機関等に

通院されていますか

病院

い<つの科に掛かつていますか

クリニック

鍼灸院

女性計 男性計 総合計 劃含

病院

1箇所 И
´
】
」

Ｃ
〕

77.78シ

2箇所 C 11。 11%

熙回笞 C 11.11%

女性計 君性計 総合計 ヨ」含

い<つの

科に掛か

つている

か

1つ C ´
Ｚ

´
Ｚ

Ｃ
〕

22.22%

2つ ´
∠ C ´

∠ 22.22%

3つ C 11。 11%

庶回笞
´
Ｚ

´
∠ 4 44.44ア

女性計 君性計 総合計 ヨ」含

クリニック
1箇所 ´

∠

Ｃ

〕

22.22%
熙回笞 4 7 778%

女性計 君性計 俗合計 書J含

鍼灸院
1箇所

イ

ー C
４

１

C

11.119

熙回答 4 4 8 88.89%
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9。医療費は月どの<らいかかりますか

負担害」含

保険等の種類

具体的な額を教えて<ださい

女性計 君性計 総合計 劃含

個程
　
〈
□

負

割

3害」 4 一′

Ｃ
）

77.78%

10害」 C
４

１
11.11%

熙回答 C 11.11%

女性計 男性計 総合計 彗」含

等

類

険

種

保

の

コ保 C ´
∠

´
∠

Ｃ

〕

22.22%

社保 Q ´
∠

Ｆ
〕 55.56%

その他 C C C 0.酬

熙回答 2 C ´
∠ 22.22%

保険等の種類

女性計 男性計 総合計 〈
□

由
」
ロ

具体的な額を

教えて<ださ

い

5千円未満 C
４

１

Ｃ
）

11.11%

5千円～ 1万円未満 ´
Ｚ

´
∠ 4 44.449

1万円～2万円未満 C
４

１

４

１ 11.11%

2万円～3万円未満 1 C 11.11%

3万円以上 C 11.119

熙回答
４

‥ C
４

１
11.11%
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具体的な額を教

無回答

3万円以上 1

2万円～3万

円未満 1

1万円～2万

円未満 1

えて<ださい

5千 円未満 1

5千円～¬万

円未満 4

10。医療費の補助について

医療費の補助について *その他記述 *

・ 受けられるなら少しでも助かるけれど、

受けな<ても大丈夫。
0申請中

・ 制度のことがよ<わかりません。

断られ

女性計 男性計 総合計 書」含

医療費の補助

について

受けている
イ

ー C
イ

ー

Ｃ
）

11.11%

受けな<てよい C C C O.酬
受けたい ´

∠
´
∠ 4 44.44×

抵抗がある C C C O.∞%
断られた

イ

ー C
イ

ー
11.11%

その他
４

１
´
∠

´
”ヽ 33.33×

受けている

その他

3

受けたい

1
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医療費の補助について、どんな制度を利用していますか。

女性計 君性計 総合計 書」含

生活保護の医療扶助 C C C

Ｃ
）

○.○〇%
口ヽ残蒙藤署υり悧円ロガ

について、ど/L

な制度を利用

していますか。

都道府県の障害者医療費助成制度 C 11.11%

精神科通院における自立支援医療 C C C 〇.〇〇%
ひとり親家庭助成など医療以外の制度 C C C 〇.〇〇%

庶回笞 ∠ 4 ε 88.89%

昭和51年 12月 22日第

一

可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成盤 年8月 14日発行KSK通巻第6293号

―

の

響 52号別冊

*記述 *

・ 小児慢性特定疾患・・ 020才までなので以後が不安です

「
醗喜あ蔓面

~1

ついて

大変負担だ

「

~~~T丁 ~

障害者手帳を

11。医療費の負担感について

女性計 君性計 総合計 書」含

問題ない C C C

Ｃ

〕

0.蛾
睦 原 買 C/」

やや負担だ ´
∠

´
“ヽ

Ｆ
ヽ 55.56×

只 f里
'■

31し

ついて
員担だ 1 1

´
∠ 22.22×

大変負担だ ´
∠ C ´

∠ 22.22×

やや負

5

12.障害者手帳を

女性計 男性計 総合計 書」含

障

害

者

手

帳

を

所持 している C C C

Ｃ
〕

O.醐
時たな <てよい

４

１
´
∠ 33.33%

所持したい
´
∠ 33.33%

抵抗がある
４

‥
´
∠ 22.22%

断られた C C C O.蛾
その他 1 C 11.11%

持たなく

よい

所持したい
3
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昭和51年 12月 2日第二租酬鵬熙阿毎月18回 2,3,4,567の 日発行 平成28年 8月 14日発行KSK通巻第6293号

-0′学会ヨ嘱自曽52号ЯllR

13.他にも治療中の病気 他にも治療中の病気

*病名 *

・顎関節症
0リ ウマチの注射をしています。

・アレルギー性鼻炎、斜視、アレルギー性皮膚炎

2.学校について

通学状況について

女性計 君性計 総合計 劃含

他にも治療中

の病気

ある 2
イ

ー
Ｑ
〕

Ｃ
）

33.339

41い つ
も

Ｑ
〕 C 36.679

ある

3

女性計 男性計 総合計 讐J含

通学状況に

ついて

問題無く通える C C C

12

0。酬

ひなり頑張つて通つている
イ

ー

イ

ー
´
∠ 16.67×

できないことはあるが行ける ´
∠

´
【
ヽ

ｒ
ヽ 41.67%

学校に行けない
４

１

イ

ー
´
∠ 16.67%

害の回りのこと等は何とかやつている
４

１

４

１
´
∠ 16.67%

自の回りのこともほとんどできない C C C 0.酬
その他

イ

ー C 8.33%

通学状況について
*その他記述 *

・車イスがあれば、身の回りの事
はほぼできる。

身の回りのこと等は

1可とかやつている

かなり頑張って

通つている

あるが行け



昭和51年 12月 22日第二租邸便物認可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日 発行毬 K遇饉第6293号 線雄筋痛症友の

-52号
月1冊

学校にいて不便に感じること、改善してほしいことがありますか?

女性計 男性計 総合計 書」含

学校にいて不便に感じ

ること、改善してほし

いことがありますか?

はい 」
Ｆ
ヽ

C

55.56%
いいラ乙

４

１
´
∠ 33.33%

わからない C C C 0.蛾
その他 C C C O.酬
熙回答 C

イ

ー
11.11%

*理由 *

・ 支援学校に転校してからは

症状に応じて教室に横にな

れる場所を作つてもらつて

いるので少し楽になつた。

・ とても痛かつた時は、教室

までの階段がつらかつた。

・ エレベーターをつけて欲し

い、バリアフリーにして欲

しい、各階に車イス用広い

トイレが欲しい。

砂利道は通行できない。

しんどい時どうしても行け

ない時課題 (ホ ームワーク)

を出してほしい。

いじめを改善してほしい、

先生に言つても、改善しな
い 。

学校は好きですか

学校にいて不便に感じること、改善して

ほしいことがありますか?

女性計 君性計 総合計 書」含

学校は好き

ですか

まい
４

１ C

Ｃ
）

11.11%

しヽいラl
４

‥ 2 ´
【
ヽ 33.33%

わからない 3 2 ｒ

ヽ 55。56%
その他 C C C O.螺
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昭和51年 12月 2日第二理剛馴脂R司毎月 18回 2,3,4●Q7の日]聯テ 鞭 郎 年8月 14日発行KSK鶏 鬱

“

号
-20

-5馴

学校は好きですか *理由 *
・ 学校に毎日通えてないから

楽し<ない。
・ 好きかは分かりませんが、楽

しいとは闇えません。病気に

なる前はとても楽しかった
です。

・ 授業中じつとしているのが

辛いから。
・ いじめられているから。

3。身体やこころの調子について

不調、痛いと思った年齢
不調、痛いと思った年齢

わからない

5 いいえ

3

女性計 男性計 総合計 劃含

不調、

痛いと

闇つた

年齢

D歳頃
イ

ー C

9

11.11%

10歳頃
４

‥

イ

ー
´
∠ 22.22%

11歳頃
イ

ー

４

‥
´
Ｚ 22.22%

12歳頃
イ

ー C
４

１
11.11%

13歳頃 C 11.11%

14歳頃 C 11.117

18歳頃 C
４

１
11.117

10歳頃

2

11歳頃

2
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昭和51年 12月 22日第二理郵便物認可毎月18回 2,3,4,5,Q7の日発行 拍成28年 8月 14日発行KSK選階第6293号 線維筋痛症友の

響 52f引眉111

誰といると一番ほつとできますか ?

誰といると一番ほっとできますか? *その他記述 *

・ だれでもいい
0祖母

・ 大

*理由 *

・ 周りに気を遣わな<て良い

から。
・ ありのままの自分で居られ

るからです。
・ 1人はさびしいけど犬といる

となんにも気にしな<て い

いし、さびし<ない。
・ 優しいから、ほつとするから。

父さん

1

お

1さ繁
お

1人がいい ! 病院の

先生や

スタッフ

¬

女性計 男性計 総合計 讐」含

誰といると

一番ほつと

できます

か?

お母さん ´
Ｚ C ´

∠

´
∠

16.67%

お父さん 1 C 1 8.339

反達 1
´
∠ 16.67%

両親以外の家族 C C C 0.00%

病院の先生やスタッフ
４

１ C
４

１ 8.33×

学校の先生やスタッフ C C C 0。醐

1人がいい ! 1
´
∠

´
】」 25.00%

その他
´
∠ 1

´
】ヽ 25.00%
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昭和51年 12月 塑 日第二種邸便物認可毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日発行KSK通階第6293号 繍雌翻臓友の

会会報第52号月llR

一番自分を理解してくれると思う人は誰ですか ?
女性計 男性計 総合計 蟹J合

―番自分を

理解してく

れると思う

人は誰です

か?

お母さん
´
“
」

´
∠

ｒ
ヽ

lC

31.25%

お父さん C ´
Ｚ

´
∠ 12.50%

反達 1
´
∠

´
¨ヽ 18.75%

面親以外の家族 C C C 0.OO%

病院の先生やスタッフ 1
´
∠ 12.50%

学校の先生やスタッフ C C C 0.酬
ハないと思う C

４
‥

イ

ー 6.25%

その他 1
イ

ー
´
∠ 12.50%

竺
ロ

回日
い

イ

ー C
イ

ー 6.25%

いイスいと

思う
1

病院の先生や
スタッフ

2

一番自分を理解して<れると

思う人は誰ですか ?
無回答

1

*その他記述 *

・ 祖母

*理由 *

・ 皆だとも思うし、誰でもな

いとも思うし、よ<分から

ない。
・ 私の事を理解 しようと一生

けん命になつて<れるから

です。

・ 優 しいから、ほつとするか

ら。

お母さん

5
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昭和51年 12月 22日第二種郵便物認可毎月18回 2,3,4,5,Q7の日発行 平成28年 8月 14日発行SK遇饉第6293号 線維筋痛症友の

-52号
月u冊

何かしていて痛みが軽<なつたり、ほつとできたりしますか?

何かしていて痛みが軽くなつたり、ほつとできたりしますか?     |

嫁の中で遊ざ

1

ないと思う 2

趣味や得意 スポーツなど

で身体を動か

す 2

ことにうちこむ

*その他記述 *

・ 何でも良いから集中すること。

*理由 *

・ 多分、気がまぎれるからだと思います。

・ 反達と遊びに行<。
0スポーツ、趣味か得意なことにうちこむ、出かける。やつている間は病気なんて無

いように感じるけど終わつた後、つかれと痛みが<るからあんまりできないし、家

族から止められる。

・ やりたい事だと痛みが軽<なる。楽しい事。

158

女性計 君性計 総合計 〈□
，

ヨ

何かしていて

痛みが軽<な

つたり、ほつと

できたりしま

すか?

勉強する C C C

14

0.00%

次の中で遊51 1 C
４

１ 7.14%

どこかに出かける ´
∠

´
∠ 4 28.579

病院に行< C C C O.醐
スポーツなどで身体を動かす

´
∠ C 2 14.29%

極味や得意なことにうちこむ ´
「ヽ

４

１ 4 28.57%

ないと思う
イ

ー 2 14.29×

その他 C 7.14%

とこかに
出かける



昭和51年 12月 22日第二

…

月18回 2,3,45,Q7の 日発行 平成四 年8月 14日 発行KSK通饉第6293号

―

の

-5馴

一番ほつとできる場所はどこですか?

一番ほっとできる場所はどこで

すか? *その他記述 *

・ 分かりません
・ ダンススタジオ

*理由 *

・ 家族がいない場所。家族がい

るときんちょうするから。
・ 学校の子がいないから。

4.電車、バスなどの利用は 電車、バスなどの利用は

無回答

1

159

女性計 君性計 総合計 雪」含

一番ほつとできる

場所はどこです

か?

自分の部屋
４

‥
´
∠

イ

ー

イ

ー

27.279

家の中
イ

ー

４

１
´
∠ 18.189

学校 C C C O.暇
病院

イ

ー C 9.09%

ないと思う ´
∠ 18.18%

その他 つ C 27.27%

その他

3

の

３

分

屋

自

部

ないと

思う 2

女性計 君性計 総合計 到含

電車、

バスな

どの■

用は

当通にできる
´
Ｚ

´
∠ 4

9

44.44%

時尺困る C 11.112

型る C 1 1 11.11%

大変難しい ´
∠ C ´

∠ 22.22%

鴨回笞 C 11.11%

普通に

できる

4



卿 51年 12月 22日第コロ卵勁曖萌 月 18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日発行KSK通巻第6298号 繊饉諫前友の

-52号
B」冊

FM白書 2011‐ 2016の 比較検討

NPO法人 線維筋痛症友の会

線維筋痛症友の会は 2002年 に発足 し、2011年に日本での線維筋痛症患者

の生活実績調査を「FM白書」として公表 した。そ して 5年後の 2016年に、二

回目の生活実態調査報告 として本書 「FM白書 2016」 を発行する。この 5年余

りの間に、患者の生活実態はどのように変化 しているのか、また、変わらない

ことがあるとすれば、それはどうい う要因によるものなのだろうか。

前回調査 とは項 目の異なる点があるなど、単純な比較は難 しいが、できるか

ぎりの検討を試みたい。

この 5年間での患者をめぐる状況の変化について

この 5年間での一番の変化は、線維筋痛症など慢性疼痛のコン トロールに有

用な薬が次々と日本で保険適用されたことであろう。2012年に 6月 リリカカプ

セル①が初の線維筋痛症治療薬 として承認 されているほか、線維筋痛症や、慢性

疼痛一般で、飲み薬やパ ッチ剤など複数の薬が患者の手に届 くようになった。

治療の選択肢が増えてきたことが病気の早期発見・治療につなが り、症状のコ

ン トロールが可能 となった り、寛解に至る患者が増えてきた りしていることは、

日々の活動のなかで実感 している。

もう一つは、薬物療法以外の治療が急速に注 目されはじめたことである。根

本的な病因はまだ未解明だとしても、「線維筋痛症の痛みの しくみ」がある程度

明らかにな りつつあるようだ。症状改善のために、薬物療法だけでなく、近年

は運動療法や認知行動療法の効果が注 目されている。

他の1曼性痛の病気の紹介などと合わせて、テレビや新聞でも1曼性疼痛の しく

みと治療法に関する話題がよく取 り上げられるようにな り、線維筋痛症は “誰

も知 らないめず らしい病気"から、“未知の部分が多くたくさんの人を苦 しめて

いる病気"と して知 られるようになってきている。

『皿唖白書 2016』 が教えてくれた “良い変化 "

これ らの変化は、私たち患者の実際の生活にどのような影響をおよばしてい

るのであろうか。FM白書のデータから見えてくることを考えてみたい。
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昭和51年 12月 2日第二覆郵口婦顧嗜「月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 平成28年 8月 14日発行KSK週港第鬱
"号

―

の

-521開
己llR

○ “就労"に関する項 目から見えてくること

一番大きいと思われる “変化"は、就労に関する項 目である。

前回調査 (2008年～2011年集計の累計)では、「問題なく働ける」と答えた

のは 1%で、集計を続けていた 3年余 りのあいだずつと不変であつた。それが

今回調査では、2.6%に増加 してお り、「何 とか働いている」は約 11%(2011年 )

→約 13%(2016年 )と 、少 し改善 している。

それに伴って、「就労に関する今後の見通 し」の項 目はさらに大きな変化を見

せている。「このまま働ける」は約 1%(2011年 )→約 6%(2016年 )。 逆に「大

変不安だ」は約 58%(2011年 )→約 40%(2016年)と 減少 した。

長い時間をかけて回復を果た した方、早期発見と早期治療により症状の改善

が叶つた方、そこに至る道の りはさまざまかもしれない。 しか し、病気を理解

してそれに対処 し、将来への不安が少 し軽 くなった方が増加 していることは、

やは り病気の治療環境が改善 したことを裏付けているように思 う。

0医 療 着 負 担  (月 額 )の 変 イにか ら 昇`え_て く る こ と

次に注目に値するのは医療費負担の分布である。

医療費月額 1万円未満は 23%(2011年)→約 39%(2016年 )。 1万円～ 2万

円が 34%(2011年 )→約 25%(2016年 )。 2万円～ 3万円が 22%(2011年 )

→約 11%(2016年 )。 3万円以上が 16%(2011年)→約 10%(2016年 )と 、

全体的な医療費負担は減少 している。これ も、保険治療の選択肢が増えたこと

による影響だと思われる。

患者の医療費の個人負担が全体的に減っていることは喜ば しいことである。

ただ、これを世帯全体での支出としてみたとき、やはり長期にわたる医療費負

担は家計の大きな負担 となる。

総務省統計局の 「家計調査」によると、 2人以上の世帯 1世帯あた り1か月

間の医療保険費の支出は、12,829円 (6人以上の世帯)～ 13,656円 (二人世帯)

の範囲にある。本調査では、全体の約 47%が 1万円以上の自己負担額である。

患者を抱える世帯は、当該患者一人分の医療費だけで、世帯全体の平均医療費

の負担を超えていることになる。

全体の金額は少 し減っても、「医療費の負担感」としては大きな変化が見られ

ない (「 やや負担だ」「負担だ」とい う二項 目の合計は、約 47%(2011年 )→約

49%(2016年)と 大きな変化なし)のは、このような要因によると思われる。
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昭和51年 12月 22日第二租剛鵬脂堅司毎月18回 2,3,4,5,Q7の 日発行 判 28年 8月 14日発行KSK通巻第鬱%号
―
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-52号
月J冊

『FM白書 2016』 が教えてくれる “今後の課題"

先に述べた二点については、「良い変化」とい う印象であるが、これから述ベ

る 3点については、 5年前 と変化にとば しい、あるいは新たな調査によつて明

らかになった部分であり、今後の課題であると考えられる。

○いまだに 「診断を求めてさまよう」患者たち

今回 「診断までの期間や受診 した医療機関数」を新たに調査 した。

線維筋痛症は症状がおこってから診断まで 6か月以上の期間を要する (定義     ―

上)病気ではあるが、 1年以内に診断された方は全体の約 23%に過ぎない。10

年以内に診断された方を合計 して約 56%。 それ以上の長い時間が診断に必要で

あつた方が半数近 くいるとい うことである。

さらにこれを受診機関数でみると、 1か所 日の受診機関で診断されたのはわ

ずかに約 6%。 2か所 日でも約 11%だつた。まだまだ患者数に対する受け入れ

医療機関が少ない事が裏付けられる数字であろう。

○非薬物療法は敷居が高い ?

薬物療法を中心 とする保険治療が充実 してきたとはいつても、実際の線維筋

痛症の症状のケアの種類や効果には個人差が大きく、医療機関の治療以外の代

替医療を利用 している患者 も多い。今回の調査でも、143名 (回答者全体の約

19%)の記述があつた。

費用負担については、月額 1万円以内が全体の約 67%であるが、これはやは

り『保険治療 と併用すると、これ くらいの負担が限界』 とい うことなのではと

思われる。

その内容は、

・整骨院での施術や鍼灸治療などの東洋医学

・マ ッサージや リフレクソロジーなどの専門家に施術 してもらうリラクゼー

ション

・体操やス トレッチ、ヨガ、太極拳など自ら身体を動かすこと           ・

・サプリメン トや漢方薬の服用・岩盤浴や温泉

など、多岐にわたる。 どれも、症状の管理には有効 とされていることばか りだ     
‐

が、それ らが “医療"と して専門家の指導のもと、保険診療の枠内で受けられ

ないとい う現実がある。

特に、運動療法については、痛み治療のガイ ドライン上は有酸素運動やス ト
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レッチが有効 とされていても、線維筋痛症患者が リハビリ治療を受けられる例

がまだまだ少ない。費用負担の問題のみならず、自己流の運動では長続きしに

くい、適切な運動量がわからずかえって症状を悪化 させてしま う、などさまざ

まな課題がある。薬物療法の選択肢は増えてきたが、今後はこのような非薬物

療法も保険治療の範囲で受けられるような環境整備が求められる。

また、これ らの回答の中に、カウンセ リングなどの心のケアに関する治療が

あま り見られなかったこと自体が大きな課題であると思われる。こころと身体

は一体のものであり、症状の管理には心のケアが必要不可欠であるが、認知行

動療法やカウンセ リングを痛みの治療の中で受ける事は制度上難 しい。

○いわゆる「間接医療費」の問題

今回の調査では、窓口負担以外に医療を受けるのに伴 う費用を間接医療費 と

して、その内容や金額についても調査 し、263名 (回答者全体の約 34%)の記

述があった。負担額は、月額 1万円以内が約 71%であつた。

内容は

・タクシー代などの交通費

・遠方に通院するための宿泊費

・車いすや 自助用具、おむつなど医療福祉用具の自費購入

・ 日々の症状を軽 くするためのカイロや冷却シー トなど、病気になってか ら

必要になった生活用品などである。

病気にならなければ、発生 しなかった費用負担が家族の暮 らしを圧迫 してい

る。「家族に申し訳ない」「家庭のなかに居場所がない」など患者の思いは、こ

のような現実からも生 じているようである。

少 し改善 したとはいつても、自分で働いてこのような費用を賄える患者がま

だ少ない現実のなかで、経済的不安に対 しては 2016年調査でも顕著な変化が見

られなかったのもうなずける。

○障害福祉サービス利用について

この設間に対 しては、数字の上では改善 したかと思われるような変化がみ ら

れる。例えば居宅支援利用については、「利用 している」が約 9%(2011年)→
約 14%(2016年 )。 「利用 したい」が約 30%(2011年)→約 14%(2016年 )。

「利用 しなくて大丈夫」「抵抗がある」の割合はほとんど変わらなかつた。

障害者手帳についても同様の傾向がみ られる。「手帳を所持 している」は約
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19%(2011年)→約 27%(2016年 )。 「所持 したい」は 40%(2011年)→約

28%(2016年 )「取得 しなくてよい」「抵抗がある」「断 られた」の割合はほと

んど変わらない。

しか し自由記述を見ると、「何 とか制度は和l用 できているが、今の生活状況で

はとても足 りない」とい う悲痛な声が多 く聞かれる。 どうしてこのような数字

と実態の乖離 ともとれることが起きているのだろうか。

実際に居宅支援で利用 している制度を尋ねると、「民間のボランティアのサー

ビス」「民間企業のサービスを自費で利用」が、合計で約 18%あ る。また、取得     ヽ

している障害者手帳の種別は、精神障害者手帳の割合が約 44%と 高い。

ここから考察できることは、取得できた手障害者手帳の種類・等級や介護サ    ー

ービスの利用区分 と、実際に利用できているサービス内容が患者の実際の暮 ら

しにくさと合致 していないとい うことである。

線維筋痛症患者の身体には多 くの場合、 日に見える異常 (腫れや変形な

ど)はな く、痛みや疲労などの生活上困難な症状は、客観的な画像や検査結果

で表象できないことから、現行制度では障害とみなされにくい。 しか し、実際

には、痛みや疲労は、あ らゆる生活動作の障壁である。

個々の生活ニーズに応 える障害者支援のデザインとは、 どうあるべ きな

のか。“客観性の担保"に とらわれ、障害 (1人ひ とりの “生きづ らさ")

を数字や画像のみで捉えることの限界を、この調査結果が示 しているよ う

に思 う。

理事 尾下葉子
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資料

NPO法人線維筋痛症友の会
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(  )に記入するか、丸印でお答えください。
その他については、差し支えない範囲で 【   】などに具体的にご記入くだ

さい。

欄外 口最終頁を利用いただいても構いません。

(記入例 )

例1.ご本人について:(大阪)都道〔〕 (40)歳代 男・O

※ここからがアンケー ト本文です。

1.ご本人について : (   )都 道府県   (   )歳 代  男・女

(※若年性線維筋痛症の方は『きずな版アンケー ト』にご回答ください)

2.主たる生計 : A本人の収入 B家族の収入 C本人+家族の収入

Dその他【差し支えなければ具体的に

→Aまたは Cに ご回答 くださつた方へ。ご本人の収入の内訳を教えて下さい。(複

数回答可 )

・労働による収入

口老齢年金 (厚生・国民口民間の個人年金・その他【            】)

・社会保障としての収入(生活保護・障害年金・遺族年金・その他【     】)

・その他【差し支えなければ具体的に
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→Bまたは Cに ご回答くださつた方へ。ご家族の収入の内訳を教えて下さい。(複

数回答可)

・労働による収入

口年金 (厚生・国民口遺族・民間の個人年金・その他【           】)

・社会保障としての収入 (生活保護・障害年金・遺族年金・その他【     】)

・その他 【差し支えなければ具体的に

3.就労について :問題無 く働ける

何とか働いている

制限がある 【

働けない

家事程度は何とかやつている

家事もほとんどできない

働 く必要がない

その他 【

4.就労についての今後の見通 し :

このまま働ける

やや不安がある

不安だ

大変不安だ

5.発症または不調だと思いはじめたのはいつ頃からですか :

・10歳未満・10代・20代・30代・40代・50代・60代・70代・80代以上

6.線維筋痛症または線維筋痛症の疑いとわかるまでに何か所 くらい受診 しま

したか。

(    )箇 所くらい
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7.線維筋痛症または線維筋痛症の疑いとわかるまでにどれくらい期間が掛か

りましたか。

口数か月 日半年～1年・1～ 2年・3～ 5年・5～ 10年
・ 10年以上 (   )年   その他 【

8. (線維筋痛症に関連した症状に対して)

医療機関等に通院されていますか。

現在またはここ半年の間に何か所の

(   )つ の科☆病院   (
☆クリニック等

☆整骨院   (
☆鍼灸院   (
☆その他  (

)箇所 ※科の数

(   )箇 所

)箇所

)箇所

)箇所 【

※「その他」には、ご自身で線維筋痛症治療として行っているその他の代替療法等がありま

したらご記入ください。

(例)リ ハビリのためにヨガの個人レッスンを受けている。 (8000円ノ月額 )

ひと月の費用負担 約 (      )円  ※わかれば記入

9,医療費は月どのくらいかかりますか (線維筋痛症に関連した治療に対して)

☆負担割合 (   )割
※0割が自己負担なし。10割が全額自己負担としてお答えください。

☆保険等の種類  国保口社保・その他【              】
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☆自己負担の額を教えてください。 (線維筋痛症に関連 した治療に対 して)

・ 5千円未満  ・ 5千円～1万円未満  ・ 1万円～2万円未満

・2万円から3万円未満

・3万円以上 (   円くらい)

※窓口負担以外に医療を受けるのに伴 う費用 (た とえば交通費や宿泊費、おむつ代など)を間接
医療費と呼ぶことがあります。「これは間接医療費にあたるのではないか」と思われるものがあ
りましたら、具体的にこちらにご記入ください。

ひと月あたりの費用負担 合計 約 (      )円  ※わかれば記入

10.医療費の補助について :(線 維筋痛症に関連 した治療に対して)

・受けている

・受けなくてよい   ・受けたい  ・抵抗がある  ・断られた

。その他 【                    】

※医療費の補助を「受けている」とお答えくださった方ヘ

どんな制度を利用していますか。具体的に○するか、空欄にご記入ください。

(生活保護の医療扶助を利用 都道府県の障害者医療費助成制度を利用
精神科通院における自立支援医療 ひとり親家庭助成など医療以外の制度 など)

11.医療費の負担感について : 問題ない やや負担だ 負担だ 大変負担だ

12.経済的には : 問題ない  やや困る 困つている  大変困難だ

13.生活保護を : 受けている

抵抗がある

受けな くてよい  受けたい

断 られた
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14.ホームヘルパー等居宅支援制度について :

口利用 している

・利用 しなくてよい   ・受けたい  ・抵抗がある ・断られた

・その他 【                    】

※ホームヘルパー等居宅支援制度を、「利用している」とお答えくださつた方ヘ

どんな制度を利用 していますか。具体的に○するか、空欄にご記入ください。

(障害者サービスとして  介護保険  民間のボランティアによるサービスを利用

民間企業によるサービスを自費で利用  医療や福祉以外の制度を利用 など)

15.障害者手帳について :

・所持 している

・持たなくてよい   ・所持 したい  ・抵抗がある  ・断られた

・その他【

16.公共交通機関の利用は :普通にできる 時々困る 困る 大変困難だ

17.将来について…番不安に思つていることは何ですか ?

・線維筋痛症という病気について ・働 くこと・結婚すること・出産すること

口子育てすること 口家族の介護をすること 口自分の老後

・その他【                             】

18.ほかにも治療中の病気がありますか? (あ る・ない)

※ほかにも治療中の病気が 「ある」 とお答えくださつた方へ

差 し支えの無い範囲で、病名を教えてください。
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※きずな版

(  )に記入するか、丸印でお答えください。
その他については、差し支えない範囲で 【   】内などに具体的にご記入ください。欄
外を利用いただいても構いません。

(記入例 )

例 1.ご本人について :(大阪)都道匠課  (10)歳 代  男・O

以下の質問はご家族がお答えください。

1.患者ご本人について :

(      )都 道府県   (   )歳 代  男・女

2.ご家庭の主たる生計 :

・家族の労働による収入

・ 家 族 の 老 齢 年 金 (厚 生 ・ 国 民 口民 間 の 個 人 年 金 ・ そ の 他

【                                       】)

・社会保障としての収入 (生活保護 口障害者年金・遺族年金・その他

【                   】)

・その他 【差し支えなければ具体的に                     】

3.学校について :問題無 く通える

通つている

制限がある 【                  】      d
学校に行けない

身の回りのこと等は何とかやつている              ・

身の回りのこともほとんどできない

その他 【                    】
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4.就学についての今後の見通 し :

このまま学校生活を送れる

やや不安がある

不安だ

大変不安だ

5.発症または不調だと思いは じめたのはいつ頃か らですか。

(    歳頃 )

※発症 した時、きつかけとなつた出来事はありますか?

6.線維筋痛症または線維筋痛症の疑いとわかるまでに何か所くらい受診しま

したか。

(    )箇 所 くらい

7.線維筋痛症または線維筋痛症の疑いとわかるまでにどれくらい期間が掛か

りましたか。

・数か月・半年～1年未満・ 3年以上 (   )年
・ 10年以上 (   )年   その他 【     】

8.現在またはここ半年の間に何か所の医療機関等に通院されていますか。

(線維筋痛症に関連 した治療に対 して)

☆病院   (
☆クリニック等

☆整骨院   (   )箇 所

☆鍼灸院  (   )箇 所

☆その他   (   )箇 所  【

)箇所 ※科の数 (   )つ の科

(   )箇 所

※どのような点に不安があるのか、

よろしければこの欄にご記入 ください。
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9.医療費は月どの くらいかか りますか (線維筋痛症に関連 した治療に対 して)

☆負担割合 (   )割
※0割が自己負担なし。10割が全額自己負担としてお答えください。

☆保険等の種類  国保・社保・その他【              】

☆具体的な額を教えて下さい。

・ 5千円未満・ 5千円～1万円未満  ・1万円～2万円未満 ・2万円～3

万円未満 ・3万円以上 (   円くらい)

10.医療費の補助について :(線 維筋痛症に関連 した治療に対 して)

口受けている

・受けなくてよい   ・受けたい  ・抵抗がある  ・断られた

・その他 【                    】

※医療費の補助を「受けている」とお答えくださった方へ。

どんな制度を利用していますか。具体的に○するか、空欄にご記入ください。

(生活保護の医療扶助を利用 都道府県の障害者医療費助成制度を利用
精神科通院における自立支援医療 ひとり親家庭助成など医療以外の制度 など)

11.医療費の負担感について :問題ない やや負担だ 負担だ 大変負担だ

12.障害者手帳を :

口所持 している

・持たなくてよい   ・所持 したい  ・抵抗がある  ・断られた

・その他 【

13.ほかにも治療中の病気がありますか? (あ る・ない)

※ほかにも治療中の病気が「ある」とお答えくださった方ヘ

差し支えの無い範囲で、病名を教えてください。

※障害者手帳を「所持している」とお答えくださった方ヘ

種別や等級について、差し支えの無い範囲で教えてください。

障害種別 ( 精神 知的 身体 その他 【 種)( 級 )
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以下の質問は患者 ご本人がお答えください。

(  )に記入するか、丸印でお答えください。
その他については、差し支えない範囲で 【   】内に具体的にご記入くだ
さい。書ける人だけでいいです。
代筆 (字が書けないとき、他の人にお願いする)してもらつてもかまいませ
ノt′ 。

(記入例)

例 1. ご本人について :(大阪)都道匠>在住  (10)代  男・()

1.ご本人について :

2.学校について :

通学状況について

)都道府県在住 )代 男・女

日問題無 く通える

・かな り頑張 つて通 つている

・できないことはあるが行ける

・学校に行けない

・身の回りのこと等は何とかやつている

・身の回りのこともほとんどできない

・その他 【

学校にいて不便に感じること、改善してほしいことがありますか?

( はい いいえ わからない その他)

(理由)※書ける人だけでいいです (^― ^)

学校は好きですか? ( はい いいえ わからない その他)

(理由)※書ける人だけでいいです (^― ^)
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3.身体やこころの調子について

不調だ、痛いなあと思いはじめたのはいつ頃からですか。

(    歳頃)

誰といると一番ほつとできますか ?

( お母 さん お父さん 友達 両親以外の家族 病院の先
‐ 生やスタッフ

学校の先生やスタッフ 1人がいい ! その他 【 】)

(理由)※書ける人だけでいいです (^一 ^)

一番自分を理解してくれると思う人は誰ですか?

( お母さん お父さん 友達 両親以外の家族

学校の先生やスタッフ いないと思う その他 【

病院の先生やスタッフ

】)

(理由)※書ける人だけでいいです (^一 ^)

何か していて痛みが軽 くなつたり、ほつとできた りしますか ?

( 勉強する 家の中で遊ぶ どこかに出かける 病院に行 く スポーツなど

で身体 を動 かす 趣 味や得意 な ことに うち こむ  な い と思 う その他

】)

(理由)※書ける人だけでいいです (^一 ^)

一番ほつとできる場所はどこですか?

( 自分の部屋 家の中 学校 病院 ないと思う その他 【

(理由)※書ける人だけでいいです (^一 ^)

4.電車、バスなどの利用は :普通にできる 時々困る  困る 大変難しい

ご協力ありがとうございました

■

Ｊ
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発足年月日・役員 平成 14年 10月 1日  代表 橋本 裕子

顧間

東北支部

顧問

関西支部

顧間

九州支部

顧間

きずな支部

顧間

特別アドバイザー 東京医科大学医学総合研究所所長 西岡久寿樹先生

若年性線維筋痛症きずなの会特別顧間 フジ虎ノ門病院小児難病センター長

横田俊平先生

長野県厚生連篠ノ井総合病院 顧間 浦野房三先生

桑名市総合医療センター桑名東医療センター 顧間 松本美富士先生

国際医療福祉大学臨床医学研究センター教授 村上正人先生

東京リウマチ・ペインクリニック院長 東京医科大学八王子医療センター兼任教授

岡 寛先生

宗像靖彦クリニック 宗像靖彦先生

白沢整形外科医院  白澤榮嗣先生

行岡病院 院長   行岡正雄先生

行岡病院 早石病院整形外科疼痛医療センター長 三木健司先生

福岡ゆたか中央病院 中塚敬輔先生

熊本リウマチ内科  坂田研明先生

若年性線維筋痛症きずなの会顧間 東京女子医科大学 膠原病痛風センター

宮前多佳子先生
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*あとがき*

病気になつたこと、そしてそれに伴う生活の変化や人生設計の変更は、内容

もその度合いも多様なものです。例えば診断までの期間ひとつをとつても、居

住地によって大きな格差が生じており、本人の “努力"だけでは解決できない

環境の問題の大きさを感じています。
日本の医療 。福祉制度は、そういった1固々人の生きづらさの多様性を丸ごと

ケアするという事に現状ではあまり注意をはらつていません。また、その利用

に際し、客観的基準による障害の証明が求められるために、日に見えない患者
の症状は、支援の必要な障害とはみなされに<いのです。実はこれらはどんな

病気にも言える事なのですが、特にその矛盾を線維筋痛症患者は背負つている

ように思います。
このような実態調査を通して、憲者の困難さを社会に発信してい<ことは私

たちの大きな役害」です。そしてもう一方で、“色疫大変だけど生きてきてよかつ

た"と思えるような瞬間を一秒でもた<さん持てる療養生活、家族や、周囲の

人々に受け入れられ、理解されるよう手助けをすることが、私たち患者会の役

割だと思つています。そのために、各地域で行われている交流会や、日長の電
話等での相談活動を通して、一人ひとりの患者の日いや願いを出しあえる場を

作つていく活動も、今後も各地で地道に続けひろげていきたいと闇っています。

理事 尾下葉子

第2回目となります白書作成に携わらせていただいたことに、感謝いたしま

す。皆さまの、こころの叫びにも似た声を読ませていただき、皆さまの想いや

言葉の重みを感じました。その言葉から想像する生活の情景は、おそら<この
自書を読んで<ださる同じ病気を持つ方から、少なからず「私も一緒」という

其感を得ることでしょう。また、「良<なつた」という声は、多<の方の希望に

なれば…と悪いました。
この白書が多<の医療・福祉・学校等の関係者だけでなく、多<の皆さまに

読まれ、皆さまの想いが少しでも伝わることを願つてやみません。
今回、アンケートにご協力くださいました皆さま、

集計作業にご協力くださいましたオフィスウイングの皆さま、
いつもあたたか<見守り、手助け<ださる顧Fo5の諸先生方に、

この場をかりて御礼申し上げます。
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