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もくじ
・厚生労働省交渉

・難病対策を求める要望書就労支援を求める要望書
・全国難病センター研究会報告

・全国患者一家族交流会報告

・日本難病･疾病団体協議会幹事会報告
・朝日新聞掲載｢患者を生きる｣より

・｢膠原病の子どもをもつ親の会｣講演会を開催して

・平成２２年度総会(予告)
・伝言板事務局だより
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厚生労働省交渉
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１２月８日（月）１０時～１１時と短時間ではありましたが、先に厚労省大

臣宛の要望十に対しての交渉の場を持ちました｡（要望μｐ４、５参照）

患者会からは、ＪＰΛ常任幹事８名と幹事ほか３０名ほどの出I席です｡

母子保険課の石井係長からキャリーオーバーに対しての現状説明。

児童福祉法の枠での解決、１０万の小児慢性疾患すべてに当てはめろことは健

しい。小児悛性疾忠の概算予算でも１１５億の要求をしている｡

医療費の増額を見ながら、疾病の追力皿、自治体の超過分の解消が優先｡

患者会から、フェニールケトン尿症患者から何とか解決できないものでしょ

うかとの治療の実態と、要望書が提出されました。

５１４疾忠の特別な疾患だけというわけにもいかず、アンケート調査への応

えも返ってこずで、実態の把握をしなければならない｡｡10万人のサンプルをも

う少し集め、今後は患者会。研究者（成育医療センター）が追跡調査を。（個人

情報のこともあり難しい面もでてきますが・・７）という回答でした。

疾病対策課海老名課長柿佐

予算の確保には、24億から１００億を要求、

新規疾患の要望に対しては、増額分は、地方の超過分になると思うが、努力は

していきたい。

新規疾患の要望には、「ＣＩＤＰ」「線維筋痛症JF下垂体忠者の会」から患者自身

の痢態の実状と要望書を提出｡疾病対策課からは、大変な思いはよくわかる。

ＪＰΛからの捉案に対して意見交換をしていきたいム診断基準のしっかりとした

研究をして、必要なところに必要なお金がいくようにしたいとの回答。
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就労に関しては、職業安定局高齢障害者雇用対策部障害者雇用対策課

川口課長補佐からモデル事業の説明がありました｡

下記資料参照（12月10日付け、JP八事務局からの資料より）

平成２１年度（概算要求）難病患者への就労支援策

〈障害者雇用対策課〉

・難病患者の就労支援策として「難病のある人の雁用促進のためのモデル

事業」を新規に創殷しました。平成21年度予算の概算要求額は、B,900万

円です。

難病のある人の雇用促進のためのモデル事業の創設（新規）

【要求額5,900万円】

〈事業の説明〉

難病のある人を雇用し、適切な雇用管理等を行った事業主に対する助成を

行うことにより、難病のある人の就労を支援するとともに、その雇用管理

上の課題等の把握を行う。対象は、難病患者(123疾患十筋ジス）。

・この事業の中身は「特定求職者雇用開発助成金の中小事業主に対する助

成（下記参照）」の適用をベースに、今後検討するとのことです。

特定求職者雇用開発助成金の中小事業主に対する助成金の

中小企業主に対する助成の拡充【制度拡充要求】

①身体･知的障害者60万円⇒90万円（助成期間1年⇒1年６ヶ月）

③上記の短時間労働40万円⇒60万円（助成期間1年⇒1年６ヶ月）

＊事例、難病患者を１年６ヶ月雇用した場合に90万円、短期間労働の場

合は、60万円を企業に対して支払う。

・難病患者の「障害者雇用率への算定（カウント）や「特定求職者雇用開

発助成金の中小企業事業主に対する助成」への適用は、どのように客観

性を持たせていくのか（支援が必要な人を切り分けていくのか）の検討

が必要であり、二のモデル事業のF雇用管理上の課題等の把握」も参考

資料として、今後検討していきたいとのことです。

患者会からの要望としては、ＩＢＤの実態と要望がありました。

患者の要望を直後声にしての交渉でしたが、短い時間で、満足のいかない部分

もあったかもしれませんが、就労に関しては新帖報の得られたことは少し前進

したということでしょうか。（報告畠渾）
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2008年１１月２６日

日本難病・疾病団体協議会

代表伊藤たてお

豊島区巣鴨ト2(ト9

巣鴨ファーストビル3F

電話03-5940-0182

FAX03-5395-2833

平成21年度予算の増額を通じて

難病対策の拡充強化を求める要望書

日頃の難病対策拡充を目指す取り組みに深く感謝を申し上げます。

さて、平成２１年度予算概算要求では、「特定疾患治療研究事業」が４５１億

円（前年２８２億円、159.8%増）となっており、地方自治体の超過負担

解消をめざす増額となっています。また、調査研究事業F難治性疾患克服研究

事業」は、１００億円（前年２４億円、409.6%増）の大幅な増額となっ

ています。この予算増額は、６月４日及び２３日に開催された特定疾患対策懇

談会において、難治性疾患克服研究事業の対象疾患を７疾患追加指定し130疾

患としたこと、未研究の難治性疾患の実態把握に向けた研究奨励分野の設置を

決めたことを、裏付けるものとなっています。

又、舛添厚生労働大臣の「難病に関する原因究明や治療方法を研究する難治

性疾患克服研究事業について、今年度２４億円の予算を来年度は１００億円台

まで大幅に引き上げたい」との発言は、私たち難病患者を大変勇気づけるもの

となっています。

このような難病対策事業の拡充強化に向けた2009年度予算概算要求の実現と

あわせて、下記の事項へのご配慮を宜しくお願い致します。

＜要望事項＞

１．平成21年度予算の増額を通じて難病対策の拡充強化を図ってください。

２．特定疾患治療研究事業への新規疾患の追加指定を行ってください。

３．小児慢性特定疾患治療研究事業を拡充してください。対象疾患児の20歳

以降（キャリーオーバー）の者に対する支援策を検討してください。
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2008年１１月２６日

日本難病・疾病団体|窃議会

代表伊藤たてお

豊島区巣鴨ト20-9

巣鴨ファーストビル3F

電話03-5940-0182

FAX03-5395-28:13

難病患者の就労支援を求める要望書

日頃の難病対策拡充を目指す取り組みに深く感謝を申し上げます。

さて、難病相談・支援センターが2007年度には全ての都道府県に設置され、

就労相談・支援が開始されています。この間、少しづっですが就労実績が出て

きており、今後さらに、雇用主のメリットの実現や就労後のフォローが必要で

はないかとの意見もだされています。

しかし現状は、まだまだ難病患者（病人）＝働けない（働かせてはいけない）

人との社会的認識の中で、病気を隠して働かざるを得ない人が多く、そのこと

が病状の悪化につながる危険性も生じています。

このような状況のもとで、生涯病気を抱え生きて行かなければならない雌病

患者の就労支援を実施して頂きたく、下記の事項へのご配慮を宜しくお願い致

します。

＜要望事項＞

１。平成21年度概算要求での難病患者への就労支援策について説明して下さい。

２。今後。難病患者への就労支援対策の強化を図るための意見交換を行う場を

設けてください。
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【参考資料】平成Ｚ１年度予算（案）について

平成21年度予算(案)の資料が、１２月２６日付けでJPAより配布されま

した。難病関連の資料のみを転載いたします。

今後の動向を会員の皆さまも、関心をもってみていってください。

私たち個々に関わる、大切な問題です。(畠渾)

〈疾病対策課の説明〉

１．難治性疾患克服研究事業⇒予算額100億円

０ら算額24億円十特別枠76億円）

前年度２４億円（前年度比76億円増）

一研究事業費が軒並み10％減額される中で、難病対策費だけ大幅増額と

なった。特別枠は研究費なので、多少減額されたとしても３年問は維

持されるものと考えている。内容は、３月頃までに特定疾患懇駿会を

開催し検討していきたい。

２．特定疾患治療研究事業⇒予算額２２９億円

前年度２８２億円（前年度比53億円減額）

・減額された分を含め保険の高額療養費制度の利用見直しを行いたい。

これまでの自己負担限度額の「一般」対応を、所得階層に応じた限度

額による高額療養費の請求に改めたい。見直しにより、事業全体{900

億円）で200億円程度の削減になるのではないか｡見直しには都道府

県の協力が必要であり、細部をみつめ１月末頃に説明会、５月実施を

考えている。この実施により、超過負担を全部ではないが、前年度よ

りさらに改善したい｡なお､患者の自己負担額は､従前と変わらない。

３．上記以外の事業⇒前年度並み

・居宅生活支援事業は、実績に合わせて7,000万円減額されているが、

市町村から請求があれば、他の予算を回してでも対応は可能、
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2009年度予算政府案(厚労省分)より

一難病対策･小慢事業･自立支援医療関連－

○難病対策

＜医療費の自己負担の軽減＞
特定疾患治療研究事業CH20年度４５疾病→

）
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2008.12.25政府案

２８２億4303.3万円→２２８億6573.８万円(53億7729.5万円の減額)

＊概算要求…■151{82614.1万円(同醇｡8％、168億8310.8万円増)

○減額分は、医震保険の高額療養費制度の整理ぐ＊)で捻出。自己負担はいじらない。

＊医療保険の高額療養費|制|度は｡医療賢の自己負担分(月|額)|が÷定額以|卜になった場合に高頷療養費を

給付し.I患者の|自己負担額を÷ま|ト限以上にならない|しくみで､I特定疾患治療研究事業などの|｢保験優先｣

の公費負担医療制度は､この高額療養費制度適用後の自己負担分をこれまでも助成してきました｡高額療

養費の自己負担上里額の規定には所得状況によって｢上位所得｣「一般｣「低所得｣の３段階があり、公費負

担医療制度の適用にあたっては事務処理上の都合でこれまで｡所得状1兄にかかわらず､すべて「一般｣で

処理をしていたそうです｡これを｡特定疾患治療研究事業と小児慢性特定疾患冶療研究事巣の２つの公費

負担医療に限り、所得状況に応|じた３段階|の高頷療養費制度を適用する|ことで|｢頷整｣するとしています｡I実

施は2てX】9年５月。この調整により、保険による負担分が増えて､公費の軽減額は､特定疾康で約2CX】億

円。小慢事業で約12億円と見込まれています｡国と地方で２分の1づつの軽減と考えると｡特定疾患では

国の予|算で差引４６１億円ほどの増額予算となり|ます｡I地方に1001億円がまわっ|だ|としても紺通負担の解消に

はまだ足りないですが､新規疾患の追加についても粘り強<要望していく必要があります。

なお､これまで両制度の自己負担額を決定するためにすでに所得状況の確認は行われておりますが､５月

以降､新たに愚者側に事務処理の手聞をかけることは､できるだけしないようにしたいとのことでした。

＜調査研究の推進＞

難治性疾患克服研究事業CH20年度１２３疾病→130疾病十a'‥)

２４億4122.3万円→100億円

＊概算妥求･‥１００偉円(同4O9.G%よ酋、75億5877.7万円増)

Ｏ｢重点化枠｣で確保｡単年度で完了するものではないため次年度以降も要求していきたいとのこと。

ｏ特定懇については､政府案成立を待たずに３月までには開催したい。

＜地域における保健医療福祉の充実一連携＞

難病相談・支援センター事業２億7398.1万円→２Ｍ７４７５.７万円

重症難病患者入院施設確保事業１億730.0万円→１億1612.0万円

難病患者地城支援対策推進事業１億7744.0万円→１億7876.0万円

神経難病患者在宅医療支援事業1560.9万円→1560.9万円

難病患者認定適正化事業１億786.5万円→１億1278.4万円

難病情報センター事業4259.9万円→4254.1万円

特定疾患医療従事者研修事業602.8万円→542.9万円

＜ＱＯＬの向上をめざした福祉施策の推進＞

難病患者等居宅生活支援事業２億7680.7万円一２億〇1680.7万円

○予算は減っているが､必要件数分は出せるとのこと。

○小児慢性特定疾患治療研究事業(514疾病１１疾患群)109.4億円→109.9億円

＊概算要求‥･us{B5300万円(同＆ｏ％増、６偉5300万円増)

小児慢性特定疾患治療研究費(医療費助成)108億7600万円→１０９億3300万円

小児慢性特定疾患児日常生活用具給付事業6400万円→5400万円

０特定疾愚同様、医療保険の高額療養費の「調整｣により公費を軽減(約６億円)し､概算分を確保｡小慢事業

は地方の超儡負担は解消できる|。

○難病の研究費|が増|えた÷方で.I小慢事業に関する研究費を含む「子ども家|庭総合研究費｣|は醤額。

子ども寒庭総合研究費５億4Z212万円-'4≪8353.4万円(10^%､5867^万円減〉

○小侵事業破当者の20歳以降(キャリーオーバー)の支援策については､2006年３月の厚生労働科孚研究費

での調査報告に続き､国立成育医療センターで実鵬調査を行うよう準備をすすめている。(詳細は未定)
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平成２１年度難病対策関係予算（案）の概要

平成２１年度予算額（案）

○難病対策の推進1,587億円

難治性疾患に関する調査・研究の推進により、治療法等の確立と普及を図

るとともに、難病相談・支援センター事業の充実等により、地域における難

病患者の生活支援等の推進を図る。

○雛治性疾患克服研究事業１００億円

根本的な治療法が確立しておらず、かつ後遺症を残すおそれが少なくない難治性

疾患に対して、重点的・効率的に研究を行うことにより、病状の進行の阻止、機

能回復・再生を目指した画期的な診断・治療法の開発を行い、患者の療養生活の

質の向上を図る。

○特定疾患治療研究事業２２９億円

原因が不明であって、治療法が確立していない特定疾患に関する医療の確立、普

及を図るとともに、患者の医療費の負担軽減を図る。

○難病相談・支援センター事業２７５百万円

難病患者のもつ様々なニーズに対応したきめ細かな相談支援が行えるよう、都道

府県毎の活動拠点となる「難病相談・支援センター」を設置し、地域における難

病患者支援対策を一層推進する。（４７箇所）

○難病情報センター事業４３百万円

難病患者や家族の療養上の悩みや不安に適確に対応し、その療養上の一層の支援

を図るため、難病患者・家族や医療関係者に対する最新情報の提供等を行う難病

情報センターの充実を図る。

○難病患者等居宅生活支援事業

地域における難病患者等の日常生活を支援することにより、

社会参加を促進する。

２０７百万円

難病患者等の自立と
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平成２１年度疾病対策課予算（案）一覧表

No.152HV原（9）

事噴
�平成20年度予算額

�平成21年度予算（案）
�差引増△減額

�字な内容

１難病対策
�9(153,037.884)29,268.04S

�千伺く158.735.174)23,a34,942
�伺C6,697,290)△5,433.105

�預佃〈:mat120.9K〉〈:milf*81.≪〉1輝査研究の推進(5,873,631)→(13,744,818)厚生労働科学研究費(5.216､881)―(12,888,068)・難治煙疾患克服研究C2.441.223)一do,ooo,000)・免疫アレルギー疾患等予防・治療研究(1.2Z5.016)→{1,059.619)2医療施設等の整備(13,894.886}→(12.043.753)・重症難病患者拠点･協力病院設備(保健衛生施設郷設備整備費のメニ5－)(132,249,593}→(131,9B2.640)3医療費の自己負担の軽減28,24B,274→22.870,979・特定疾患治療研究事業28,Z43,033―22,865.7384地域における保健医療篠祉の充実・連携742,967→757,156一難痢相談・支援センター事業273.981→274,757・重症難病患者入院施設確保事業107,300→116.120・難病患者地域支援対策推進事業177,440-*178.760・神籤鼓病患者在宅医療支援事業15.509→15､609・難病患者認定適正化事業107,865－112,784・難病情報センター事業42,599→42,541・特定疾患医療従事者研修事業6.028→5,4295QOLの向上を目指した福祉施策の推進276,807→206,807・難病患者等居宅生活支援事業①難病患者等ホームヘルプサービス事業②難癖患者等ホームヘルパー養成研修事業③難病患者等短期入所事業④難病患者等日常生活用具赫忖事業
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事項
�平成20年度予算額

�平成2L年度予算(案)額
�差引増△減額

�キな内容

Ⅳ勁奸・ｱﾚ峙゛一対策Ｖ腎疾患対策
�傾(1.259,706)34.690(329,183)4,183

�預{1.090,381)30,762(304,036)11､536
�９（△169.325)△3.928（△25,147)7,363

�千円千円〈雌耀t86.6%〉〈雌年収88.7≪〉1.免疫アレルギー疾患に関する医療の提供15.630―11.723・リウマチ・アレルギー特別対策事業費(喘息死ゼ剛乍戦)２．免疫アレルギー疾患に関する正しい情報の蔓供19,060→19,039・リウマチーアレルギー対策検討会経費659―659・リウマチ・アレルギー普及啓発経費2.664→2.633・リウマチ・アレルギー相談員養成研修経費3,735―3.747・アレルギー相談センター事業費12,002-*12.0003.免疫アレルギー疾患に関する研究等の推進(1.22S.016)→(1,059.616)厚生労働科学研究費・免疫アレノレギー疾患等予防・治療研究〈)|R≪lt92.4%〉〈鯖哨叱275.8*〉1.腎疾患に関する正しい情報の普及4.183-･11.536・腎疾患対策検討会経費1,773→1,3831腎疾患普及啓発経費2,410→2,406・慢性腎臓m(CKD)特別対策事業費＜新規＞o→7,7452.腎疾患に関すろ研究等の推進(325,000)→(292.500)厚生労働科学研究費・腎疾患対策研究(仮称)
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事項
�平成20年度予算額

�平成21年度予算(案〉額
�差引増△減額

�中な内容
Ⅵ移植対策の推進Ⅶ肝炎対策Ⅷその他

�佃(2.662.343)2,372.888く;20,698,897)la.771.597(95,144)
�傾(2,554,929)2,300,209(20,545.758)18,653,SS7(66.BOO)

�９(△107,414)△72.679(△152,139)△108.040(△2B,544)
�絹佃く蹟年≪lt≫96.M>く鯖年収*96.9)(>l臓器移植対策の推進565.342―537,693・臓器移植対策事業費539.U6―512.255あっせん業務関係本業費257,130－279.874あっせん事業体制整備費194,602－173,916普及啓発事業費67.284-^42,335運営管理費等経費10.130－10,130・移植対策費26.196→25.438・アイバンク設偏整備事業・紅塵バンク設備整備事業２造血幹細胞移植対策の推進1,807.546→1,762,516（1）骨髄移植の推進1,174,268―1,137,295・骨髄移植対策事業費463.867→-MO,719あっせん業務関係事業費351,452→345,288あっせん事業体制整備費L2,931→8.617普及啓蜀事業費94,96T→82,910運営管理等経費4.507→3,904・骨髄ﾃ’吋ﾊﾟﾝﾀﾞ登録事業費710.401→696.576（2）さい帯血移植対策の推進633,288→625.221・さい帯血移植対策事業費633,288－625,221さい帯血保存管理業務費593,196―586.848さい帯血情報誉理座費35,330→35.335日本さい帯血/｛ンクネットワータ運営会耀費4.762→3,038・さい帯血パンク設備整備事業３移植医療に関する研究の推進(2S9.45S)→(254.720)・免疫アレルギー疾患等予防・治療研究経費（移植医療研究分野）(289､■155)→く254,720)〈顛程999.3X〉〈雌¥1比%99.4%〉肝炎対策の充実・感染症対策特別促遠事業13.710,043→13,814,622・特定感染症検査等事業L,764,548→1,722,430・健康増進事業3.220､59Q→3.007,790・肝炎緊急芹策費28,153→24,^4・肝炎中核医療機関事業48,263→48.-027・肝炎研究基酋略儀事業o→46.034‘肝炎等克服緊急対策研究経費(1,602.314)―(1.839.375)・その他、旭熹・他薦計上事業分(324,986)-→{43,825)（鴎¥叙事69.9X〉・こころの健康科学研究推進事業

謀訃
�(230,000.299}5て,215.649

�(233,D54.440}51.429.361
�(3,054,HI)△5.786,288

�《雌ｑ比M101.3%》くMW≫B9.8%>
※Ｏ書きは、他課。他局計上分及び他凡対策分を含めた額。
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日本難病･疾病団体協議会

全国患者一家族交流会in

報告

栃木
森幸子

とことんしやべろう！『これからの医療制度と難病対策』

１１月１５日（土）～１６日（日）宇都宮ホテルニューイタヤに於いて、全国患者・

家族交流集会が開催されました。１１月も半ばというのに、とても穏やかな気候。Ｊ

Ｒ東北新幹線の宇都宮駅を降りると、駅前には鮫子のお店が並びます。

「ＪＰＡ日本難病・疾病団体協議会」ののぼりを見付けると、次々にのぼりを持っ

たスタッフの方、ボランティアの方が「あちらです」と道案内に立ってくださってい

ました。

全国の疾病団体等から１９団

体・３２名、地域難病連から２

２団体・１１６名の計４１団体

１４８名、そして患者団体を支

援する製薬会社から５名とボラ

ンティア５０名、合計２０３名

が集いました。

まず、全体集会のはじまりに

伊藤たてお代表から「難病対策

の風がやっと勢いよく吹いてき

たと思ったら、この世界金融恐

慌でピタリとこの風が止んでしまった。このようなことに振り回されるのではなく、

日本の医療と福祉を支える社会であって欲しい」と挨拶がありました。

次に、患者一家族の訴えとして、栃木県腎臓病患者友の会会長一難病連副会長の竹

原正義氏から、移植事業の統合問題と移植法の整備、後期高齢者医療制度の問題を訴

えた事例を挙げ、「自分の国の命は自分の国で賄うようにして頂きたい」と強い訴えが

ありました。また、栃木県心臓病の子どもを守る会会長の菅ヌ雅章氏からは、一歳で

発病された拡張型心筋症のお子さんのこれまで１２年間の闘病の中で、「移植法が改正

され、移植医療がもっと普及することを望む。転校しなくても院内学級など通えるよ

うにしてほしい」と訴え、「入院中の子どもが一日も早く家に帰ってくること、ただそ

れだけが願い」という言葉が印象的でした。

その後、７名の来賓、麻生栃木県副知事、青木連合栃木会長、船田衆議院議員、
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福田衆議院議員、谷参議院誰員、佐藤県議会議員、山田県議会議員より、それぞれ力

強い励ましのお言葉を頂きました。

記念講演では「病とともに社会に溶け込む１０か条」と題し立川談四楼師匠による

演題から想像できない笑いのひとときを頂きました。「落語を聴くから楽しいのではな

く、笑うから楽しくなる」とおっしやっていました。何事も「楽しむぞ！」という勢

いで望んでみること、気の持ちようが大きな効果を現すようです。

伊藤代表の基調報告では「新しい難病対策、それは全ての国民の安心の医療への道

を開く」と題し、これまで検討されてきた全ての難病患者を対象とした新たな考えを

まとめた提案の説明がありました。「難病対策は特定疾患治療研究事業に特化し、全て

の難病を対象にして一日も早い原因の究明と治療法の確立を。生涯にわたる医療費の

負担軽減は保険医療制度の改善で。それらの対策を保証するものとして「難病対策基

本法（仮称）」の制定を検討。進化する難病対策、全ての国民の医療と福祉の充実と一

体にならなければ、本当の難病対策は実現しない。病人が病気だけではなく、医療費

や生活に差別に苦しむことのない社会こそが国民が求めている社会｡」これらの提案内

容を何度も検討されています。私たちの問題です。ＪＰＡのホームページで詳しく説

明されていますので、是非ご確認頂きご意見をお寄せ頂きたいと思います。

この後は、アトラクションと名物鮫子コーナーを設けた交流会で楽しみました。各

地の難病連からも多くの膠原病の方が参加されていて、改めてびっくり！皆さん、そ

れぞれに生活の場である各地で大活躍されています。

２日目は５つの分科会に分かれ、これらの大切な課題について話し合いました。

Ｉ難病対策の新たな展開について

Ⅱ難病相談支援センターに患者会としてどう関るか

ｍどうなっている私たちを取りまく医療問題

IV患者会の自立を支える資金活動

Ｖ魅力的な患者会作り

･_,４１１!・Silll1（ﾚ
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最後に各分科会からの発表があ

り、自分たちの経験してきた課題

を解決していくためには、感情だ

けでなく。言葉やデータでしっか

りと伝える力が必要と思いました。

充実した学びと交流の２日間でし

た。
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６回幹事会
告
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十

１２月７日（日）１３時３０分

～１７時、東京・友愛会館にて、

ｉ日本難病・疾病団体協議会（ｊＰ

Ａ）の第６回幹事会が開催されま

した、

ＪＰＡの剛代表を務める畠暉会

長は、前日の常任幹事会より出I席。

私は、翌７日の幹事会から出席し

ました。

今回の幹事会は、来年度の政府

予算案が確定する重要な時期での

開催です。体調を崩し欠席となる方もおられましたが、３６名の出席、２２の委任状

で開会されました。伊藤代表挨拶で力の集結と存在意義を確=認し、秋田難病連の山崎

氏を議長に選出して議事が始まり、以下、プログラムにそって進行されました。

・承認事項新規加盟団体「フェニールケトン尿症親の会連絡協議会」、準加盟団体

「ＮＰＯ法人難病ネットワークとやま」の２団体承詔

・報告車項

１．役割の分担

２．平成２０年度特定疾患対策懇談会の概要→難治性疾患克服研究事業の対象

疾忠を７疾患追加、１２３疾患を１３０疾患にしたい。未研究の希少難治

性疾患実態等の調査研究を奨励する分野を設置したい。

３．「今後の難病対策」勉強会の取り組み。

４．難病対策の拡充を求める取り組み→厚労省の平成２１年度予算概要要求に

ついて、疾病対策課予算の特徴・・（１）調査研究事業F難治性疾患克服研究

事業」２４億円から１００億円に増額。厚労大臣の発言を予算要求に反映し

たものと考えられる､、（２）医療費の自己負担軽減「特定疾患治療研究事業」

の概算要求は２８２億円から４５１億円に増額。地方自治体の超過負担を解

消するための予算増額。今後の予算金額確定に向けた取り組みが必要。翌日

の厚労省交渉について、要望書など確認、

５．各政党への働きかけ。→各党へ懇談会の開催を要ぶ配難病対策掲繊。

６．国会請願署名→２００８年の国会結願署名は２７９名の国会議員を訪問し、

署名879,649筆を捉出したが審議未了で不採択となった。2009年
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採択に向けて表現の変更など検討。街頭キャンペーン紹介｡

７．自立支援法、範囲の見直し→「障害の範囲」「特定求職者雇用開発助成金」

の見直し要望介。各党や厚労省への申し入れ。

8.2008年全匿忠者・家族集会ｉｎ栃木の報告

９．財政の確立→（１卜協力会員の拡大→「ＪＰＡの仲間」加入のお願い。

（２）不要入れ歯リサイクルキャンペーンの取り組み。

10.疾病部会の取り組み→９月、１０月、１１月の３回開催。各疾病団体より

取り組み状況など情報交換をし、課題を検討する。

11.地域部会の取り組み→東海、近畿、九州、関東・甲信越ブロック集会

12.予算の執行状況について

議題（協議事項）

１．第５回総会開催及び役員選出委員会設置の捉案→2009年５月３り

開催予定

２．「知゜６患。、のたかえる」（伊藤私案）を検討。→出

された意見を集約し、1.月末までに再度修正をし、ホームページに掲絨され

ますのでそれぞれのでで゛、三してください。

3.2010年の国会結願の要望項目→採択、要望実現に向けて項目検討｡

４．財政検討委員会からの提起→当面の重要課題である忠者・家族の医療・福

祉・就労・教育・社会参加・情報など諸要求の実現を目指す事業を行うため

には、質的にも量的にも力強い組織でなくてはならない。ＪＰＡでなくては

出来ない運動を継続・発展させるために、２人のスタッフと１人の八一

ｍ２００９年から１１年度までの３年間は至急財政再

建期間として、会員１人５０１円の取り組み指標を設定し、達成に向けた取り

組みをお願いしたいとの提案がありました、
＊ →

全国の会員数5,615人(2008年５月）×

５０円とすると280,750円となります。これを分担金や募金、協力会

費、寄付、入れ歯リサイクル事業収入（北海道難病連の取り組みではスーパ

ーの買い物かご一杯で寄付金４５％還元・約４７万円になったそうです）な

ど各団体の実情に応じて取り組みを行います。０７年度の膠原病友の会の実

績では、皆様から寄せられた募金のお陰で、447,900円を納入してい

ますので、指標達成となっています。本部としても検討し、私たちが安心し

ご協力_をお願いします。

以上が、JPA4月幹事会、５月総会に提案されますのでご意見をお寄せくださ

い。活発な意見交換があり、全ての議事が終わりました。（報告森）
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１２月３日（水）午後１時３０分から４時まで、「全国雌病センター研究会2008

年度総会jが、衆議院第２議員会館にて闘催されました｡当日は、快晴で病人に

とっては快適な陽気です。北海道から沖繩まで、全国からおよそ60名の出席（支

援セッター・難病連・厚労省・都道府県難病担当・医療関係者一企業一也者一家族

団体・世話人等）があり、閔心の鳥さが伺えます。平成１５年の段立総会から５年

を経て、すべての都道府県に開設されましたが、木村格会長からは、運営の仕方は

まちまちで、センターをよりよくしていくために皆でサポートしていく体制を考え

たいというご挨拶がありました。

代表世話人津島議員、代表幹事原田議員は急用で欠席されましたが、欧話人谷博

之議員（民主党）、小池兄議員（共産党）からは、激励の力強いご挨拶を頃きした｡

また、馳浩議員（自民党）からは、疾病対策課岩崎課長の２１年度概算説明に対し

て、「センターの仕事について、都道府県の縦（厚労省とセンター）横（センター同

士）斜め（各センターを通じて行政）の連携がなされているのか？予算化して、早

く実現を！！センターは本当に機能しているのか９」との質問があり、F情報輿有に

関しては改善すべきところはお手伝いしたい」との回答。また、r患者団体の情報、

意見交換の場としてのシステムを立ちヒげ、集約できる場としてセンターのホーム

ページの情報交換活用をすすめ、患者間での情報交換の場の提供を」に対しては。

「患者のニーズにあったことをやるのが使命である」というお応えでした｡議員か

らの説得力のある発言で、会場も活発な発言が続きます。岩手難連からは、「広城な

活動ではあるが、運営が県の対応ということで予算がパラパラ、都道府県でどうし

てこういう差ができるのか？」の質問、馳議員から「与党・野党で対応している｡

各都道府県のトップの判断が､その自治体の大きな影響力を持つ｡地方の県会議貝、

市町村議貝に質問するのもひとっ（できるまで何度でも）丁議会は県民の代表である。

市町村への理解も求める｡jまた、伊藤事務局長からは、「相駿員の報酬も年間１０

０～５００万円と差がある現実。一定額は国が保障してくれれば処遇がアップする

のでは・・ｙセンター同士の公式旅費、連携の場がないと立ち枯れのところがで

てくるのでは・・・。各県の理解度もまちまちだし・・・」等、課題も樅起されま

した。他にもいくつかの意見が出Iされ、その後、講演に入りました。

高畑隆先生（埼玉県立大学社会福祉学科）の講演は「支援センターの相談システ

ム」という演題での解説でした。「人はストレスが３つ以_hになると生きる力がなく

なる」という言葉が印象的でした｡
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木村格先生の「支援ドクター」の提案には、大いに期待し、興味深く聴きました。

内容は、【医療に関ずる相談が多いことから、どの県に行っても診てもらえる相談支

援ドクター研究事業⇒支援センターを介して、都道府県の所属が地域に異助しても

継続できる⇒専門医がいない地域の解消、患者・家族・難病相談支援センター相談

支援貝、難病支援長の円滑な活動。⇒現場からの反響も大きく、現在、５８５名の

協力医の返事を頂いています、専門医からは、各地域で難病支援を喜んでやりたい

という、メッセージも頂いています】という、新しい案に、今後を期待し、大変興

味深く聴きました｡実現には課題も多く、よい関係の継続・専門医の負担軽減・役

割分担等がありますが、システムの実現にむけて、これから疾病対策課と相談し、

まず、神経難病から始めていくとのことです。

保健所の存在の後退にならないようにとの会場からの発言に対して、センターで

集約したデーターの共有に関しては、現在進行中ということでした｡

今井尚志先生からは、現状の問題提起。

糸山泰人先生からは「地域医療体制の整備」「難病患者医癈提供」「難病患者在宅

支援」これらを地域で発展させるのが班の目的、そのために、／長期の入院が、い

かにしてできるか？⇒支援ドクターにて拡げていく。／難病相談具に対するマニュ

アル（遺伝相談等）／難病患者の災害時にどう対応できるかの指針。

与えられたテーマ（課題）は、《・神経難病、特にＡＬＳをモデルにしている。他

の疾忠に拡げていくか？・患者・支援団体がこのような活動に対して、どう理解を

しているか？》

難病患者のひとりとして、神経難病に限らず、全ての難病忠者に対応できる支援

ドクターの制度の実現を切望した次第です。

最後に、

の「岩手」

2006、

の紹介後、

2007年の決算報告と、次回の研究大会「沖繩」、次々回

閉会となりました。

遠くからの参加者も多く、全国に設置され

た支援センターとはいえ、運営のあり方はま

ちまちで、どう運営していくのがベストなの

か、各支援センターの課題だと思います。

全国の支援センター関係者が一堂に会し、

情報を交換し、よりよいセンターにしていく

一助となる研究会の意義は、年々重さを増し

ていくと感じた一日でした。
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膠原綱の子どもを持つ親の会………

＜医療講演会＆交流会を開催して＞

月８日（土）福島県支部協力のもと、郡山市市民プラザ（ビッグ

において小児医療講演会を行いました。１１時より交流会（会員

患児家族）を行い午後１時より横田先生に医療諦演をして頂きました。

交流会では昼食をとりながら忠児とご家族のさまざまな悩みが話し
合われ、ご自身も過去に同じ経験をされ、ご苦労された先輩の方々のお

話をきかれて納得されたり、解決できない問題を共有したりしながら和

やかな雰囲気の中で進められました。
医療講演会ではr最新の治療と今後の

展望」についてお話いただきました。

その中で特に、研究の成果に於いて、

目を見張るような新しい治療方法の発

表がありました。画期的な治療も確立さ

れつつある事に驚きを隠せませんでし

た。後r］、機関誌「膠原」にも掲載いた

します。
休憩後、相談会となりました。相談内

容は当日講演が始まる前に書いていた
だき一つ一つ先生にお答えしていただきました。参加されたご家族は先

生に質問したい事がたくさんあり、終了時間になっても質問の手が上が

り切実な思いが伝わりました。終了後もご家族のためにお帰りの新幹線

出発時刻ギリギリまで相談にのってくださいました。‥。

今回の事を通して患児とご家族の方々のご心配が深く
心に感じられ、このような会がどれだけ必要とされて

いるかを知り、これからも継続していかなければいけ
ないと痛感いたしました。
なお、遠いところから参加していただいた方々と協

力してくださいました福島県支部の皆様に深く感謝
いたします。ありがとうございました。

(鈴木莫澄)
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●●・・・●参加者の方からいただいたアンケート．．．．．．

/※交流会について”’゛

・今日、初めて他県の交流会へ参加しました。色々な話が聞けて良かった。

もっと他の方（子ども、親）が集まってくれるように、新聞にも裁せることな

どすれば良いと思いました。

・情報交換の場として、とてもいいと思います。経験者の話を聞けて良かったで
す。

前向きに病気と向き合い、子どもと共に成長していきたいです。

・もう少し時間が欲しかった。
・皆様と情報交換できて有意義でした

．

●･●●■･■■■･S-■●.a............a.----------‥‥-.‥
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医療講演会について“

・横田先生のお話とてもよかった

。

地方の先生の教育など

、

どんどん広めていっ

て欲しい

。

Ｅ・地元だったので大変うれしかったです

。

・お話は詳しく、理解できることがありとても良かったです。お忙しいのは分か

りますが、欲を言えばもう少し聞きたいことがありました。

･横田先生のお話を聞くことができてとても良かった。以前からこういう機会を

待っていて、今日は郡山まで遠出をしたかいがありました。ありがとうござい

ます。

・先生のお話はとても分かりやすく勉強になりました。心配な

ことがあったので、帰って子どもと話をしたいと思いました。

訃

㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜|

丿Ｉ丿●・

｡･……繋'i･(om

・郡山にも膠原病（小児）を専門に診れる先生がいてくれたらと思いました。な

かなか専門の先生がいないため､たらい回しにされることが多く困っています。

・木目はありがとうございました。お疲れ様でした。お互い元気で過ごし、また

お会いできたらうれしく思います。

・F1本中どこに住んでいても同じ水準の医療が受けられれば

どんなに良いだろうと思います。

ｔ･
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４
日
（
日
）

（
会
長
東
京
支
部
）

に
な
っ
た
。
無
理
を
し
て
続
け
て
い
た
が
、
半
年
後

に
高
熟
を
出
し
て
倒
れ
て
し
ま
っ
た
。

再
入
院
。
ス
テ
ロ
イ
ド
を
１
日
4
0
･
I
グ
ラ
ム
に
増

や
し
た
が
、
な
か
な
か
微
熱
が
泊
ら
な
い
。
再
度
、

病
毘
笥
呑
ｔ
。
尿
に
茫
ぱ
ぐ
が
労
、
帯
ａ

難
１
に
■
Ｑ
ｉ
*
つ
ｔ
。

「
私
は
ｉ
、
こ
ん
な
ふ
う
な
ん
だ
ろ
う
か
」

思
う
よ
う
に
動
か
な
い
体
と
、
全
身
の
痛
み
に
、

初
め
て
爽
気
の
深
刻
さ
を
恩
っ
た
。

今
度
は
退
肺
ま
で
に
半
年
か
か
っ
た
。

「
生
き
て
い
て
も
仕
方
が
な
い
」
。
処
方
さ
れ
た

薬
を
見
つ
め
て
、
「
た
く
さ
ん
の
め
ぱ
、
簡
単
に
死

ね
る
の
か
な
」
と
思
っ
た
。

いまは20人くらいにピアノ
を教えている。「好きだか

ら続けられた」＝調布市

今
回
、
連
載
さ
れ
た
も
の
を
改
め
て
読
み
ま
し
て
、
我
が
人
生

と
は
い
え
、
「
や
っ
ぱ
り
難
病
だ
な
あ
～
」
と
実
感
し
て
い
ま
す
。

過
ぎ
て
み
れ
ば
４
４
年
の
月
日
で
す
が
、
多
く
の
方
に
支
え
ら
れ
、

ま
た
、
こ
の
連
載
に
よ
り
。
「
励
ま
さ
れ
た
」
「
も
っ
と
が
ん
ば
れ

そ
う
」
と
落
ち
込
ん
で
い
た
方
か
ら
の
感
想
も
い
た
だ
き
、
私
も

励
ま
さ
れ
ま
し
た
。
こ
れ
か
ら
も
続
く
終
わ
り
な
き
「
長
い
道
の

り
」
で
す
。
そ
れ
な
り
に
生
き
て
い
こ
う
と
思
っ
て
い
ま
す
。
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診断をひとごとのように聞いたゝ道のり①長し

繋
髪
布
市
ｐ
＼
入
″
ら
址
七
い
６
豪

芯
書
ん
（
6
2
）
は
ヽ
自
宅
に
大
き
な
ボ
ス
ト
ン
バ

ッ
グ
を
置
い
て
い
る
。
中
身
は
、
パ
ジ
ャ
マ
に
タ
オ

ル
、
下
着
、
洗
面
用
具
一
式
。
そ
し
て
、
毎
日
の
ん

で
ぃ
る
た
く
さ
ん
の
薬
。

「
い
つ
入
院
し
て
も
い
い
よ
う
に
」

1
9
歳
の
と
き
、
全
身
性
エ
リ
テ
マ
ト
ー
デ
ス
（
Ｓ

Ｌ
Ｅ
）
と
診
断
さ
れ
た
。
以
来
、
卵
管
炎
や
胃
腸
炎

な
ど
で
、
十
数
回
に
わ
た
っ
て
入
退
院
を
繰
り
返
し

て
き
た
。
今
年
５
月
に
は
、
ひ
ど
い
貧
血
に
な
り
、

そ
の
バ
ッ
グ
を
持
ち
、
通
院
し
て
い
る
杏
大
病
院

（
三
鷹
市
）
に
タ
ク
シ
ふ
向
か
っ
た
・

ｍ

ｌ
炎
も

併
発
し
、
３
週
間
の
入
院
に
な
っ
た
。

4
0
年
以
上
を
こ
の
男
気
と
と
も
に
生
き
て
き
た
。

「
そ
れ
で
も
、
こ
こ
ま
で
生
き
て
こ
ら
れ
た
」
一

学
校
の
先
生
に
な
る
の
が
、
夢
だ
っ
た
。
都
内
の

大
学
で
ピ
ア
ノ
を
専
攻
し
、
教
員
免
許
の
取
辱
を
め
一

さ
し
て
い
た
。
当
時
、
父
の
仕
事
の
関
係
で
両
親
は

北
海
道
函
館
市
に
住
ん
で
い
て
、
帛
嘩
さ
ん
は
m

の
祖
母
の
家
か
ら
通
学
し
て
い
た
。

「
足
に
あ
ざ
が
あ
る
よ
。
ど
う
し
た
の
？
」

レ
ッ
ス
ン
と
課
題
に
追
わ
れ
て
い
た
あ
る
日
、
友

人
に
言
わ
れ
た
。
見
る
と
、
赤
く
、
内
出
血
の
よ
う

な
あ
と
が
あ
る
。
で
も
、
ぶ
つ
け
た
党
え
は
な
い
。

何
度
か
同
じ
よ
う
な
こ
と
が
続
い
た
。
最
初
は
気

に
と
め
な
か
っ
た
が
。
顔
や
腕
な
ど
あ
ち
こ
ち
に
出

る
よ
う
に
な
り
、
さ
す
が
に
心
配
に
な
っ
た
。

冬
休
み
に
両
親
の
も
と
へ
行
っ
た
と
き
、
近
く
の

診
療
所
を
受
診
し
た
。
医
師
は
「
ビ
タ
ミ
ン
不
足
じ

ゃ
な
い
か
」
と
ビ
タ
ミ
ン
剤
を
く
れ
た
。
だ
が
、
症

状
は
改
普
し
な
い
。
微
熟
も
続
い
た
。

恵
｀
に
戻
っ
て
、
改
め
て
病
院
に
行
く
と
、
「
血

液
検
査
の
値
に
異
常
が
あ
り
ま
す
。
す
ぐ
に
大
学
病

院
へ
行
っ
て
く
だ
さ
い
」
と
言
わ
れ
た
。

紹
介
さ
れ
た
東
京
大
病
院
（
文
京
区
）
の
血
液
外

来
に
通
っ
た
。
何
度
も
検
査
を
繰
り
返
し
た
が
、
原

835きる、ａ患者を

３ヵ月の入院経て出産結婚､妊娠、

大
学
生
の
と
き
に
全
身
性
エ
リ
テ
マ
ト
ー
デ
ス

（
Ｓ
Ｌ
Ｅ
）
と
診
断
さ
れ
た
塞
京
都
調
布
市
の
鳥
海

千
代
子
さ
ん
（
6
3
）
は
、
卒
業
し
て
音
楽
教
室
で
ピ
ア

ノ
を
教
え
て
い
た
が
、
半
年
後
、
高
熟
を
出
し
て
倒

れ
、
東
京
大
病
院
（
文
京
区
）
に
再
入
院
し
た
。

２
度
目
の
入
院
は
半
年
か
か
っ
た
。

退
院
後
、
し
ば
ら
く
休
ん
で
か
ら
、
「
今
度
は
無

理
せ
ず
や
っ
て
い
こ
う
」
と
、
自
宅
で
ピ
ア
ノ
を
教

え
始
め
た
。
月
１
度
通
院
し
な
が
ら
、
自
動
車
学
校

に
通
い
、
運
転
免
許
も
取
っ
た
。

症
状
は
落
ち
着
い
て
い
た
が
、
指
先
の
血
行
が
悪

く
な
り
、
冥
っ
白
に
な
る
「
レ
イ
ノ
ー
症
状
」
が
ひ

ど
か
っ
た
。
冬
、
冷
気
に
触
れ
る
と
悪
化
す
る
。

「
暖
か
い
沖
縄
に
で
も
お
嫁
に
行
く
か
？
」

あ
る
日
、
主
治
医
が
冗
談
を
言
っ
た
。
思
わ
ず
、

「
結
婚
で
き
る
ん
で
す
か
？
」
と
聞
き
返
し
た
。

大
学
時
代
か
ら
つ
き
あ
っ
て
い
る
彼
が
い
た
が
、

r
結
婚
は
無
理
か
も
し
れ
な
い
」
と
漠
然
と
考
え
て

い
た
。
彼
に
は
病
気
の
こ
と
も
話
し
て
い
た
。

「
結
婚
す
る
な
ら
、
病
気
を
わ
か
っ
て
く
れ
る
人

が
い
い
」
。
7
0
年
、
2
5
蔵
で
結
婚
し
た
。

４
年
後
、
妊
娠
し
た
。

だ
が
、
主
治
医
か
ら
「
産
む
こ
と
に
反
対
は
し
な

い
が
、
う
ち
で
は
診
ら
れ
な
い
」
と
言
わ
れ
て
し
ま

っ
た
。
当
時
、
Ｓ
Ｌ
Ｅ
の
患
者
は
、
妊
娠
・
出
産
で

腎
機
能
が
感
化
し
、
腎
不
全
に
な
る
危
険
が
高
く
、

出
産
は
難
し
い
と
さ
れ
て
い
た
。

「
ど
う
す
れ
ば
い
い
の
」
。
い
く
つ
か
の
病
院
に

問
い
合
わ
せ
た
が
、
答
え
は
同
じ
だ
っ
た
。

③
健
診
は
東
一
芙
病
院
召
け
ｒ
い
た
が
、
ス
テ
ロ

り
イ
ド
の
ｔ
を
減
ら
し
た
た
め
か
、
妊
娠
５
ヵ
月
ご
ろ

の
に
は
全
身
に
む
く
み
が
出
始
め
て
い
た
。

道
改
め
て
主
治
医
に
相
談
し
、
杏
林
大
病
院
（
三
鷹

い
市
）
が
受
欧
を
く
れ
る
云
に
な
っ
た
。
祭
長

大
病
院
の
剽
病
↑
ム
の
一
入
で
程
の
素

医
ｒ
あ
島
嬰
ｒ
師
（
7
7
）
が
移
っ
ｒ
い
た
・

者を生きる834、＆

こんなふうなのか」｢私は一生、長い道のり②

東
京
都
調
布
市
に
住
む
畠
嘩
千
代
子
さ
ん
（
6
3
）
は

教
師
を
め
ざ
す
大
学
生
岬
町
９
６
５
年
、
景

大
病
院
（
文
京
区
）
で
、
凰
寅
の
全
身
性
エ
リ
テ

マ
ト
ー
デ
ス
（
Ｓ
Ｌ
Ｅ
）
と
診
断
さ
れ
た
。

免
疫
が
自
分
自
身
の
体
を
攻
畢
す
る
こ
と
で
起
き

る
病
気
で
、
全
身
に
様
々
な
炎
症
を
起
こ
す
。
発
熱

や
全
身
の
だ
る
さ
、
関
節
や
皮
膚
。
内
臓
な
ど
の
症

状
が
一
度
に
、
あ
る
い
は
次
々
に
現
れ
る
。
人
に
よ

っ
て
症
状
や
そ
の
程
度
は
違
い
、
診
断
ま
で
に
長
い

時
間
が
か
か
る
こ
と
も
多
い
。

現
在
は
こ
の
病
気
で
命
を
落
と
す
こ
と
は
ま
れ
だ

が
、
畠
瀬
さ
ん
が
診
断
さ
れ
た
当
時
は
、
５
年
生
存

率
が
5
0
～
6
0
％
と
言
わ
れ
て
い
た
。

畠
潭
さ
ん
は
、
白
血
球
の
減
少
な
ど
の
血
液
の
異

常
と
、
た
ん
ぱ
く
尿
が
特
に
顕
著
だ
っ
た
。

治
療
が
始
ま
っ
た
。
炎
症
を
鎮
め
、
免
疫
を
抑
え

る
た
め
、
ス
テ
ロ
イ
ド
（
副
腎
皮
賢
ホ
ル
モ
ン
）
の

飲
み
薬
を
１
日
3
0
a
グ
ラ
ム
の
ん
だ
。

１
ヵ
月
ほ
ど
で
、
血
液
の
値
も
正
常
範
囲
に
入
る

よ
う
に
な
っ
た
。
入
院
か
ら
３
ヵ
月
ほ
ど
た
っ
た
７

月
に
退
院
で
き
た
。

そ
の
後
は
、
週
―
度
の
通
院
を
続
け
な
が
ら
、
教

青
実
習
や
学
期
末
の
試
験
を
こ
な
し
た
。
試
験
後
に

高
熟
が
出
る
こ
と
も
あ
っ
た
が
、
ス
テ
ロ
イ
ド
を
増

や
し
て
何
と
か
単
位
を
取
っ
た
。

「
徊
ら
な
い
病
気
と
言
わ
れ
た
け
れ
ど
、
ふ
つ
う

の
生
活
は
で
き
る
」
と
感
じ
た
。

一
方
で
、
「
こ
ん
な
飼
子
で
は
授
業
を
毎
日
こ
な

す
こ
と
は
で
き
な
い
」
と
思
っ
た
。

教
員
試
験
に
は
合
格
し
た
も
の
の
、
教
師
の
夢
は

あ
き
ら
め
ざ
る
を
得
な
か
っ
た
。
北
海
道
函
館
市
か

ら
里
心
に
戻
っ
て
き
た
両
親
と
一
緒
に
暮
ら
し
、
大

学
を
卒
業
す
る
と
、
音
楽
教
窒
に
就
職
し
て
、
子
ど

も
向
け
の
講
師
を
週
３
日
担
当
し
た
。

し
か
し
、
幼
児
と
母
親
た
ち
を
相
手
に
数
時
間
立

ち
っ
ぱ
な
し
の
仕
事
は
、
す
ぐ
に
疲
れ
、
へ
と
へ
と
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難病

長
男
が
中
唯
生
の
こ
ろ
か
ら
単
身
赴
任
を
し
て
い

た
夫
は
、
れ
レ
ぶ
り
に
戻
っ
て
く
る
と
、
高
押
さ
ん

が
家
に
い
る
こ
と
を
の
ぞ
み
、
衝
突
が
続
い
た
。
長

男
だ
｀
都
の
大
学
に
入
り
、
夫
婦
２
人
だ
け
に
な
る

と
、
さ
ら
に
険
悪
に
な
っ
た
。

「
私
が
元
気
で
い
ら
れ
る
の
は
、
き
っ
と
6
0
歳
ぐ

ら
い
ま
で
。
残
し
の
人
生
を
自
由
に
生
き
た
い
」

喬
棒
さ
ん
は
夫
に
ｉ
れ
て
ほ
し
い
」
と
鰐

し
た
。
爾
停
の
間
、
ス
ト
レ
ス
の
た
め
帯
状
疹
に

な
り
、
３
週
間
入
院
し
た
。
「
鰐
気
持
ち
を
も
ら
っ

て
や
っ
た
の
に
」
。
□
諭
中
に
思
わ
ず
出
た
と
は
い

え
、
夫
の
一
言
に
傷
つ
き
、
決
意
は
圃
ま
っ
た
。

9
5
年
。
離
婚
が
成
立
し
た
。

ｐ
Ｉ
Ｉ
！
―
Ｉ
Ｉ
・

叫岬,Ｗ－K(iHlMJUu1

ｋ
鸚
Ｍ
い
ぜ

長男（右）と病院の
●卜で＝提供写裏

難病

で
も
、
「
ま
だ
ま
だ
体
が
励
く
間
は
」
と
思
う
。

い
ま
は
地
域
の
中
高
年
の
人
た
ち
に
ピ
ア
ノ
を
教

え
、
市
の
公
民
館
の
仕
事
も
続
け
て
い
る
。
「
膠
原

鰐
友
の
会
」
も
、
本
部
の
会
長
と
し
て
、
忙
し
い
日

々
を
送
る
。

４
年
前
か
ら
は
、
逓
１
回
、
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
で
都

の
難
男
相
談
・
支
榎
セ
ン
タ
ー
の
相
談
員
を
す
る
よ

う
に
な
っ
た
。

「
難
鰐
」
と
告
げ
ら
れ
、
戸
惑
う
人
た
ち
の
不
安

や
悩
み
に
耳
を
傾
け
る
。

診
断
か
ら
4
3
年
。
こ
れ
ま
で
の
自
分
の
良
い
道
の

り
が
少
し
で
も
役
立
つ
な
ら
、
と
思
っ
て
。

（
朴
琴
順
）

東京都の難病相談・支攘セン
ターで電話を受ける＝文京区

SＬＥで現れる主な症状

ＳＬＥの診断と治療

か
り
や
す
く
な
り
、
‘
ｆ
略
叙
Ｆ
糖
尿
痢
に
な
り
や

す
く
な
る
と
い
っ
た
副
作
用
も
あ
る
。
治
療
は
長
期

に
わ
た
る
こ
と
が
多
く
、
注
意
が
必
要
だ
。

「
全
国
膠
原
痢
友
の
会
」
の
調
査
（
0
5
年
）
で

は
、
回
答
が
あ
っ
た
約
３
千
人
の
会
員
の
う
ち
、
診

断
か
ら
1
0
年
以
輿
箪
数
を
超
え
、
2
0
年
以
上
も
Ｓ

％
い
た
。
将
来
の
不
安
に
つ
い
て
は
［
痍
］
気
の
悪
化

・
再
発
J
≪
S
9
％
。
「
薬
の
副
作
用
」
1
3
％
、
［
老

後
］
1
2
％
、
「
経
済
面
」
1
1
％
な
ど
が
続
い
た
。

杏
林
大
学
長
で
、
同
大
病
院
内
科
の
長
渾
價
Ｉ
さ

ん
（
’
‥
）
は
「
主
泊
医
と
コ
ミ
ュ
ニ
ケ
１
・
シ
ｍ
ン
を
き

ち
ん
と
と
り
、
業
を
上
手
に
使
う
こ
と
で
、
通
常
の

ほ
常
生
活
が
で
き
る
」
と
話
す
。
（
朴
琴
順
）

岳
池島J
゛:ご

浴
i･

-a

関節痛、

筋肉痛
～●.2

蝶形紅斑

‘手勢棄･

．甘な芒_

円板状の発疹

猪

レイノー症状、

皿)皮膚

の変化惣瓢:E籐a
貧血､赤血球や

白血球､血小板

の淑少

疲れやすい､だるい、

発熱､光に対する

過敏症など

けいれん、

抑うつなど

と
も
に
生
き
る

（
心
作
１
も

順
天
堂
大
学
名
誉
教
授

橋
本
博
史
著
あ
と
が
き

よ
り

抜
粋
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きる836、＆患者を

体調みながらＰＴＡや患者会にも長い道のり④

全
身
性
エ
リ
テ
マ
ト
ー
デ
ス
（
Ｓ
Ｌ
Ｅ
）
を
息
う

衷
Ｅ
都
調
布
市
の
降
禰
千
代
子
さ
ん
（
6
3
）
は
1
9
7

5
年
６
月
、
杏
林
大
病
院
（
三
鷹
市
）
で
、
男
の
子

を
出
産
し
た
。

す
ぐ
に
保
育
器
に
入
れ
ら
れ
た
が
、
発
青
は
順
調

で
、
日
増
し
に
体
重
が
増
え
た
。

畠
澪
さ
ん
自
身
も
、
心
配
さ
れ
た
腎
棚
能
の
低
下

も
な
く
、
約
１
ヵ
月
後
に
退
院
で
き
た
。

数
力
月
後
に
は
実
家
で
ピ
ア
ノ
教
室
を
再
開
し

た
。
青
児
は
母
（
8
5
）
が
手
伝
っ
て
く
れ
た
。

長
男
か
歩
け
る
よ
う
に
な
る
と
、
自
分
が
運
転
す

る
車
に
乗
せ
て
、
遷
１
度
の
通
院
も
一
緒
に
出
か
け

た
。病

状
は
波
が
あ
っ
た
。
出
産
か
ら
５
年
ほ
ど
た
っ

た
こ
ろ
、
両
手
の
指
先
の
皮
膚
が
ぼ
ろ
ぼ
ろ
に
な
っ

た
。
つ
め
が
生
え
な
く
な
り
、
指
紋
が
消
え
た
。
何

を
触
っ
て
も
痛
み
、
ピ
ア
ノ
を
弾
く
こ
と
は
も
ち
ろ

ん
、
ボ
タ
ン
も
A
J
め
ら
れ
な
い
。
左
の
人
さ
し
指
が

特
に
ひ
ど
く
、
｀
硲
｀
一
で
き
て
い
た
。

根
気
よ
く
薬
を
の
ん
で
、
１
ヵ
月
ほ
ど
で
症
状
は

改
善
し
た
が
r
そ
の
雲
海
炎
や
卵
胃
炎
、
胆
の
う

炎
な
ど
、
た
び
た
び
体
調
を
崩
し
た
。

そ
れ
で
も
、
し
だ
い
に
自
分
の
体
の
こ
と
が
わ
か

る
よ
う
に
な
っ
て
い
っ
た
。
「
こ
れ
以
上
は
ま
ず
い

か
も
」
と
感
じ
た
ら
休
養
を
と
り
、
調
子
が
い
い
と

「
も
う
ち
ょ
っ
と
頑
彊
っ
て
み
よ
う
」
と
思
っ
た
。

具
合
が
よ
く
、
入
院
せ
ず
に
す
む
時
期
が
１
、
２

年
続
く
と
き
も
あ
っ
た
。
「
病
気
を
言
い
訳
に
し
た

く
な
い
」
「
同
情
さ
れ
た
く
な
い
」
と
、
小
学
校
の

Ｐ
Ｔ
Ａ
役
員
を
引
き
受
け
た
。
市
の
公
民
館
の
仕
事

も
手
伝
う
よ
う
に
な
っ
た
。

「
同
ｕ
凛
心
人
名
む
が
皐
持
見
い
」
ａ

Ｓ
Ｌ
Ｅ
な
ど
膠
賦
病
の
愚
者
団
体
「
全
国
膠
原
病
友

の
会
」
に
入
り
、
や
が
て
恵
娶
痴
長
に
な
っ
て
積

極
的
に
活
動
す
る
よ
う
に
な
っ
た
。

一
方
で
、
夫
と
の
関
係
は
冷
え
て
い
っ
た
。

837きるをJ｡

だれかの役に立てるなら長い道のり⑤

塞
｀
都
調
布
市
の
畠
葎
千
代
子
さ
ん
（
6
3
）
は
9
5
年

に
ｓ
婚
兌
。
長
男
の
難
讐
ん
（
3
3
）
延
時
/
■

京
都
の
大
学
に
在
学
中
で
、
初
め
て
の
一
人
暮
ら
し

が
始
ま
っ
た
。

そ
の
こ
ろ
か
ら
、
息
っ
て
い
る
全
身
性
エ
リ
テ
マ

ト
ー
デ
ス
（
Ｓ
Ｌ
Ｅ
）
の
＜
n
f
ｔ
症
や
、
ス
テ
ロ
イ
ド

の
副
作
用
に
よ
る
症
状
が
次
々
と
出
た
。

｀
硲
内
障
に
な
り
、
両
目
を
手
術
し
た
。
お
し
り
に

腫
瘍
が
で
き
て
、
整
形
外
科
で
手
術
を
受
け
た
。
関

節
に
水
が
た
ま
る
滑
液
包
炎
で
何
度
か
入
院
し
た
。

回
３
月
に
峙
急
性
心
１
曇
を
起
已
た
・

杏
林
大
病
院
（
三
鷹
思
の
月
１
度
の
診
奈
巳
だ

っ
た
。
診
察
室
で
主
治
医
の
長
潭
俊
彦
さ
ん
（
7
7
）
と

話
し
て
い
る
と
、
突
然
、
胸
が
痛
く
な
っ
た
。

「
先
生
、
気
分
が
悪
い
で
す
」

訴
え
た
と
た
ん
、
そ
の
場
に
倒
れ
た
。
血
圧
が
急

低
下
し
、
脈
も
ふ
れ
な
く
な
っ
た
。

Ｓ
Ｌ
Ｅ
の
愚
者
は
、
長
年
の
炎
症
で
動
脈
硬
化
が

進
み
や
す
い
。
畏
葎
さ
ん
は
大
声
を
あ
げ
て
、
心
臓

血
管
外
科
の
医
師
を
呼
ん
だ
。

「
私
っ
て
、
こ
ん
な
死
に
方
を
す
る
の
？
や
っ

ぱ
り
6
0
歳
ま
で
の
人
生
だ
っ
た
の
か
な
…
…
」

薄
れ
て
い
く
意
識
の
中
で
凰
渾
さ
ん
は
思
っ
た
。

幸
い
処
置
が
は
や
く
、
一
命
を
取
り
と
め
た
が
、

畠
澪
さ
ん
は
そ
れ
以
来
、
「
こ
れ
か
ら
の
こ
と
」
を

強
く
考
え
る
よ
う
に
な
っ
た
。

啓
太
郎
さ
ん
は
大
学
を
出
て
、
小
学
校
の
教
師
に

な
っ
た
。
塞
只
に
戻
っ
て
く
る
か
ど
ぅ
か
迷
っ
て
い

た
が
、
畠
葎
さ
ん
に
「
あ
な
た
の
好
き
に
し
な
さ

い
」
と
言
わ
れ
、
京
都
で
就
職
し
た
。
結
婚
し
、
孫

も
生
ま
れ
た
。

最
輿
「
こ
っ
ち
の
僥
に
む
、
｀
鄙
の
喬

外
来
は
あ
る
よ
。
ぽ
く
の
と
こ
ろ
に
来
て
も
、
安
心

し
て
暮
ら
せ
る
か
ら
」
と
言
っ
て
く
れ
る
。

完
気
な
う
ち
に
、
息
子
の
と
こ
ろ
へ
行
く
ほ
う

が
い
い
だ
ろ
う
か
」
と
不
安
に
な
る
こ
と
も
あ
る
。
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免疫異常で各部に炎症情報編

細
菌
や
ウ
イ
ル
ス
な
ど
の
外
敵
か
ら
体
を
守
る
役

目
を
す
る
免
疫
機
構
が
自
分
の
体
を
攻
撃
し
て
し
ま

う
こ
と
で
、
全
身
の
節
範
囲
に
炎
症
を
起
こ
す
病

気
の
グ
ル
ー
プ
を
「
膠
厠
鰐
」
と
呼
ぶ
。

全
身
性
エ
リ
テ
マ
ト
ー
デ
ス
（
Ｓ
Ｌ
Ｅ
）
は
、
そ

の
代
表
的
な
も
の
の
一
つ
で
、
全
身
の
臓
器
や
組
織

に
様
々
な
足
状
が
現
れ
る
＝
図
。
症
状
が
出
る
場
所

や
程
度
、
経
過
は
人
に
よ
り
違
い
が
あ
る
。
国
内
の

患
者
は
５
万
人
以
上
と
さ
れ
、
男
女
比
は
Ｉ
対
９
と

圧
倒
的
に
女
性
に
多
く
i
H
0
代
～
3
0
代
の
発
症
が
多

い
。
原
因
は
ま
だ
よ
く
わ
か
っ
て
い
な
い
。

診
断
は
、
鼻
か
ら
両
猛
に
広
が
る
発
疹
へ
拶

紅
斑
）
な
ど
の
特
徴
的
な
症
状
や
、
各
種
の
検
査
の

組
み
合
わ
せ
で
行
う
。
血
液
検
査
で
は
白
血
球
や
血

小
板
の
減
少
、
自
［
分
の
細
胞
の
核
に
反
応
す
る
抗
核

抗
体
が
あ
る
か
な
ど
を
み
る
。
尿
検
査
で
腎
臓
障
害

（
ル
ー
プ
ス
腎
炎
）
も
飼
べ
る
。
ル
ー
プ
ス
腎
炎
に

は
悉
化
し
て
』
不
全
に
な
り
や
す
い
も
の
も
あ
り
、

治
療
方
針
を
決
め
る
た
め
、
腎
臓
の
組
織
を
取
っ
て

調
べ
る
腎
生
検
を
行
う
こ
と
も
あ
る
。

「
愚
者
を
生
き
る
長
い
道
の
り
」
で
紹
介
し
た

畠
擲
千
代
子
さ
ん
（
6
3
）
は
、
た
ん
ば
く
尿
は
あ
っ
た

が
、
腎
臓
障
害
は
重
足
化
し
に
く
か
っ
た
。

治
療
は
多
く
の
膠
原
病
と
同
根
に
、
炎
症
を
鎮

め
、
免
疫
を
抑
え
る
ス
テ
ロ
イ
ド
（
副
腎
皮
質
ホ
ル

モ
ン
）
に
よ
る
症
状
の
コ
ン
ト
ロ
ー
ル
が
中
心
だ
。

軽
症
で
は
ス
テ
ロ
イ
ド
を
便
わ
な
い
こ
と
も
あ
る

が
、
一
般
に
は
１
日
5
0
t
ｏ
０
ｆ
グ
ラ
ム
程
度
の
服
用

か
ら
始
め
る
。
症
状
の
改
善
状
況
を
見
な
が
ら
徐
々

に
ｔ
を
減
ら
し
て
い
く
が
、
完
全
に
や
め
て
し
ま
う

と
ぶ
ひ
返
す
こ
と
が
多
い
た
め
、
安
定
し
て
も
１
日

５
５
桟
リ
グ
ラ
ム
の
服
用
を
締
け
る
例
が
多
い
。

重
症
の
雙
ほ
、
点
滴
で
大
Ｓ
投
与
す
る
パ
ル
ス

東
海
茫
否
、
免
認
瓢
客
用
足
り
す

る
。
血
漿
交
換
療
法
も
行
わ
れ
る
。

ス
テ
ロ
イ
ド
は
効
果
が
高
い
一
方
、
感
染
症
に
か
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難病

く
だ
さ
い
！
≒
叫
び
た
か
っ
た
が
、
息
が
苦
し
く

て
声
が
出
な
い
。
森
さ
ん
は
何
度
も
首
を
横
に
振
る

こ
と
し
か
で
き
な
か
っ
た
。

５
日
ほ
ど
過
ぎ
て
も
容
体
は
変
わ
ら
ず
、
週
末
に

な
っ
た
。
呼
吸
が
う
ま
く
で
き
ず
ベ
ッ
ド
で
苦
し
む

森
さ
ん
の
機
子
に
、
京
都
大
病
院
（
京
都
市
）
か
ら

週
末
だ
け
派
還
さ
れ
て
い
た
医
師
が
気
づ
い
た
。

そ
の
医
師
は
、
大
学
で
妊
娠
と
膠
原
病
の
合
併
症

に
つ
い
て
研
究
し
て
い
た
。

「
ひ
ょ
っ
と
し
た
ら
難
し
い
霜
翼
か
も
し
れ
ま
せ

ん
。
大
学
鰐
院
に
来
る
気
持
ち
は
あ
り
ま
す
か
」

森
さ
ん
は
こ
く
り
と
う
な
ず
い
た
。

（
緊
謡
）

膠原病について講演する森
幸子さん＝滋賀県彦根市

難病

ら
、
熊
谷
さ
ん
は
１
日
お
き
に
ス
テ
ロ
イ
ド
の
ヲ

レ
ド
ニ
ン
」
を
９
リ
グ
ラ
ム
の
む
治
療
を
始
め
た
。

足
状
は
徐
々
に
よ
く
な
っ
た
。
し
ば
ら
く
し
て
毎

日
3
0
φ
グ
ラ
ム
に
な
り
、
席
科
鰐
探
に
移
っ
た
。

大
部
屋
で
、
周
囲
の
人
は
次
″
に
出
産
し
て
退
院

し
て
い
っ
た
が
、
森
さ
ん
の
お
な
か
は
、
な
か
な
か

大
き
く
な
ら
な
か
っ
た
。
「
1
3
0
0
″
’
以
下
だ
と

助
か
ら
な
い
」
「
無
事
に
生
ま
れ
る
確
率
は
５
％
未

樹
」
。
厳
し
い
税
明
に
、
不
安
は
募
っ
た
。

そ
れ
で
も
、
医
師
ら
は
丁
寧
に
診
察
し
て
く
れ
、

夜
も
概
子
を
見
に
来
て
く
れ
た
。
看
護
師
や
助
産
師

た
ち
も
お
な
か
を
さ
す
っ
て
、
「
検
査
の
値
よ
り
も

き
っ
と
大
き
い
わ
よ
」
と
優
し
く
接
し
て
く
れ
た
。

神戸大に移った主治医の熊
谷俊一さん（左）のもと
に、現在も月１度通う＝神

戸市

難病

た
。
一
方
で
、
ず
っ
と
先
の
こ
と
な
の
に
、
貴
士
さ

ん
の
授
業
参
観
に
行
け
る
か
不
安
で
、
ベ
ッ
ド
の
脇

で
立
っ
て
い
ら
れ
る
時
間
を
計
っ
た
り
し
た
。

主
治
医
の
熊
谷
俊
一
さ
ん
（
6
2
）
ら
は
。
「
曳
盆
’

換
し
よ
う
か
」
と
病
院
の
庭
へ
散
歩
に
連
れ
出
し
て

く
れ
た
。
夫
の
啓
次
さ
ん
（
5
1
）
や
父
の
申
行
さ
ん

（
7
6
）
ら
家
族
も
毎
日
来
た
。
ま
だ
学
生
だ
っ
た
妹
も

家
事
を
積
極
的
に
手
伝
っ
て
い
る
。
「
落
ち
込
ん
で

い
る
暇
は
な
い
」
と
恩
う
よ
う
に
な
っ
た
。

症
状
は
し
だ
い
に
改
善
し
、
ス
テ
ロ
イ
ド
も
段
階

的
に
咀
リ
グ
ラ
ム
ま
で
瓢
つ
だ
。

そ
し
て
8
5
年
ｔ
月
、
1
1
ヵ
月
に
お
よ
ぶ
入
院
生
活

を
終
え
た
。

ｙχ。λ

認以－と品醤J‘'

朝
日
新
聞
「
患
者
を
生
き
る
」
難
病

①
～
⑤
闘
病
掲
載

１２
月
１
６

⑤
情
報
編森

よ
り箱
の
中
に
は

日
（
火
）
～
２
０
日
（
土
）

１
２
月
２
１
日
（
目
）

幸
子

（
副
会
長
滋
賀
支
部
）

今
回
取
材
を
受
け
、
改
め
て
発
病
し
た
頃
の
状
態
や
気
持
ち
を
思

い
起
こ
し
ま
し
た
。
何
も
わ
か
ら
ず
無
我
夢
中
だ
っ
た
口
々
か
ら

２
４
年
が
過
ぎ
、
医
学
の
進
歩
と
多
く
の
方
に
助
け
ら
れ
て
こ
れ
ま

で
生
き
て
く
る
こ
と
が
出
来
た
こ
と
に
感
謝
し
て
い
ま
す
。
家
庭

や
仕
事
、
そ
し
て
友
の
会
も
私
に
と
っ
て
大
切
な
情
報
と
安
心
を

得
る
こ
と
の
出
来
る
居
場
所
で
す
。
貴
重
な
経
験
を
生
か
し
な
が

ら
充
実
し
た
日
々
を
大
切
に
し
て
い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。
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妊娠21週､幸せな日々が箱の中には①

「
含
剽
明
務
含
の
受
荏
嘉
め
恚

賀
県
野
洲
市
の
森
幸
子
さ
ん
（
4
8
）
の
携
帯
一
｀
話
に
は

喜
瞎
、
広
島
番
一
人
暮
ら
址
七
い
嘉

男
の
貴
士
さ
ん
（
2
4
）
か
ら
メ
ー
ル
が
届
く
。

「
体
に
気
を
つ
け
て
」
「
仕
事
の
一
は
考
え
て

や
」
。
短
く
て
ぶ
っ
き
ら
ぽ
う
だ
け
れ
ど
、
さ
り
げ

な
い
気
遣
い
が
う
れ
し
い
。

ｌ
ｊ
Ｊ
一
咽
－
ｌ
ｌ
『
ｉ
－

森
さ
き
三
人
姉
妹
の
長
女
に
生
ま
れ
公
の
暇

ａ
さ
ん
（
7
6
）
が
経
営
す
る
制
服
販
売
会
社
で
働
い
て

い
た
・
8
3
年
３
月
に
同
僚
の
灘
さ
ん
（
5
1
）
ａ
結

婚
。
そ
の
年
の
1
0
月
に
妊
娠
が
わ
か
っ
た
。
地
元
の

総
合
病
院
の
産
婦
人
科
に
健
診
に
通
い
、
お
な
か
の

子
の
成
長
を
楽
し
み
に
し
て
い
た
。

「
早
く
顔
が
見
た
い
」

そ
ん
な
幸
せ
な
日
々
が
一
変
し
た
の
は
、
妊
娠
2
1

週
目
に
入
っ
た
翌
年
の
２
月
2
9
日
だ
っ
た
。

そ
の
日
、
森
さ
ん
の
住
む
湖
南
地
域
は
例
年
に
な

い
大
賀
に
見
舞
わ
れ
て
い
た
。
午
後
、
吹
鴛
の
中
を

仕
事
で
近
く
の
銀
行
に
向
か
っ
た
。
風
邪
を
ひ
か
な

い
よ
う
に
、
滑
ら
な
い
よ
う
に
気
を
つ
け
な
が
ら
。

し
か
し
、
無
事
に
用
事
を
終
え
た
こ
ろ
か
ら
全
身

に
だ
る
さ
を
感
じ
る
よ
う
に
な
り
、
会
社
に
は
戻
ら

ず
、
家
に
帰
っ
た
。
時
間
が
た
つ
に
つ
れ
、
熟
は
3
8

度
を
超
え
、
息
苦
し
く
も
な
っ
た
。

「
お
か
し
い
≒
そ
れ
ま
で
脚
気
ら
し
い
男
気
を

し
た
こ
と
が
な
か
っ
た
森
さ
ん
は
、
突
然
の
変
詞
に

戸
惑
い
、
一
睡
も
で
き
ず
、
長
い
夜
を
過
ご
し
た
。

朝
に
な
っ
て
、
健
診
に
通
っ
て
い
た
総
合
病
院
の

産
婦
人
科
を
受
診
し
た
。
妊
娠
中
毒
症
か
も
し
れ
な

い
と
い
わ
れ
た
が
、
原
因
は
わ
か
ら
ず
、
検
査
の
た

め
、
と
も
か
く
入
院
す
る
こ
と
に
な
っ
た
。

症
状
は
一
向
に
よ
く
な
ら
ず
、
抗
生
物
質
も
効
か

な
い
。
医
師
か
ら
「
こ
の
ま
ま
で
は
母
体
が
も
た
な

い
。
こ
ど
も
は
あ
き
ら
め
た
方
が
い
い
」
と
言
わ
れ

た
。
だ
が
。
す
で
に
胎
動
も
あ
り
、
お
な
か
の
中
で

元
気
に
動
い
て
い
る
。
「
赤
ち
ゃ
ん
だ
け
は
助
け
て

を生きる840，＆患

｢赤ちゃんを絶対に産みたい｣箱の中には②

滋
賀
県
野
洲
市
の
森
幸
子
さ
ん
（
4
8
）
は
妊
娠
2
1
週

目
の
8
4
年
３
月
、
愚
苦
し
さ
と
高
熱
で
地
元
の
総
合

病
院
に
入
院
姓
″
ヽ
｀
鄙
の
疑
い
が
あ
石
だ

て
、
京
都
大
鰐
院
（
京
都
市
）
に
転
院
し
た
。

森
さ
ん
は
、
顔
に
チ
ョ
ウ
が
羽
を
開
い
た
よ
う
な

特
徴
的
な
紅
斑
が
あ
り
、
指
先
が
真
っ
白
に
な
る
レ

イ
ノ
ト
症
状
や
、
た
ん
ぱ
く
尿
な
ど
の
症
状
も
出
て

迎
り
観
在
の
主
治
医
で
免
疫
内
科
が
専
門
の
ｔ

谷
俊
一
さ
ん
（
6
2
）
ら
は
、
全
身
性
エ
リ
テ
マ
ト
ー
デ

ス
（
Ｓ
Ｌ
Ｅ
）
と
診
断
し
た
。
お
そ
ら
く
妊
娠
を
き

っ
か
け
に
発
症
し
た
と
考
え
ら
れ
た
。

森
さ
ん
は
「
腎
臓
に
悪
い
影
響
を
及
ぼ
す
病
気
」

と
脱
明
さ
れ
た
。
胸
や
心
臓
の
膜
に
た
ま
っ
た
水
を

取
り
出
す
管
や
導
尿
の
需
酸
素
マ
ス
ク
、
点
滴
に

つ
な
が
れ
て
、
初
め
て
の
結
婚
記
念
日
を
迎
え
た
。

「
き
ち
ゃ
ん
を
絶
対
に
産
み
た
い
」
。
森
さ
ん
は

熊
谷
さ
ん
に
伝
え
た
。
央
の
啓
次
さ
ん
（
5
1
）
と
父
の

申
行
さ
ん
（
7
6
）
も
、
「
ど
ぅ
か
母
親
も
子
ど
も
も
、

両
方
助
け
て
く
だ
さ
い
」
と
輯
ん
だ
。

当
時
は
、
妊
娠
中
に
Ｓ
Ｌ
Ｅ
を
発
症
し
た
場
合
、

免
疫
反
応
や
炎
症
を
抑
え
る
ス
テ
ロ
イ
ド
の
一
を
少

な
く
す
る
の
が
一
般
的
だ
っ
た
。
京
都
大
病
院
で
は

妊
娠
中
に
Ｓ
Ｌ
Ｅ
を
発
症
し
た
重
症
愚
者
で
、
母
子

と
も
に
無
事
だ
っ
た
例
は
な
か
っ
た
。

た
だ
し
、
治
療
で
小
康
状
態
と
な
っ
た
Ｓ
Ｌ
Ｅ
の

患
者
が
妊
娠
し
、
出
産
し
た
例
は
多
く
あ
り
、
さ
ら

に
米
国
で
は
、
大
ｔ
で
な
け
れ
ば
妊
娠
中
に
ス
テ
ロ

イ
ド
を
使
っ
て
も
聞
題
な
い
、
と
い
う
論
文
も
発
表

さ
れ
て
い
た
。

「
ス
テ
ロ
イ
ド
を
使
う
し
か
あ
り
ま
せ
ん
。
た
だ

お
な
か
の
子
へ
の
影
響
は
わ
か
っ
て
い
ま
せ
ん
」
。

熊
谷
さ
ん
は
説
明
し
た
。

「
お
願
い
し
ま
す
」
。
森
さ
ん
の
気
持
ち
に
変
わ

り
は
な
か
っ
た
。

そ
の
強
い
意
志
と
、
家
族
の
サ
ポ
ー
ト
が
得
ら
れ

る
こ
と
、
出
産
ま
で
３
、
４
ヵ
月
あ
る
こ
と
な
ど
か

必、患者を生きる841
産んで初めて､病気の重さを実感箱の中には③

8
4
年
、
妊
娠
を
き
っ
か
け
に
全
身
性
エ
リ
テ
マ
ト

ー
デ
ス
（
Ｓ
Ｌ
Ｅ
）
を
発
屁
し
た
激
賛
県
野
洲
市
の

森
幸
子
さ
ん
（
4
8
）
は
、
京
都
大
鰐
院
（
京
都
市
）
に

入
院
し
、
ス
テ
ロ
イ
ド
に
よ
る
治
療
を
受
け
た
。

妊
娠
3
8
週
目
の
６
月
下
旬
、
陣
痛
が
来
た
。

し
か
し
、
痛
み
は
長
引
く
と
、
し
だ
い
に
弱
く
な

り
、
胎
児
の
心
音
も
弱
ま
っ
た
た
め
、
急
き
よ
、
帝

王
切
開
に
切
ひ
蓄
え
ら
れ
た
。

「
大
き
か
っ
た
わ
よ
≒
森
さ
ん
は
看
護
師
の
声

で
麻
酔
か
ら
覚
め
た
ｉ
Ｈ
９
１
０
嗜
の
責
士
さ
ん
が

誕
生
し
た
。
母
子
と
も
に
無
事
だ
っ
た
。
「
赤
ち
ゃ

ん
が
私
を
助
け
て
く
れ
た
」
と
思
っ
た
。

感
染
足
の
心
配
な
ど
か
ら
面
会
謝
絶
が
続
き
、
1
0

日
ほ
ど
た
っ
て
、
責
士
さ
ん
と
対
面
で
き
た
。

だ
が
、
抱
く
こ
と
も
で
き
な
け
れ
ば
、
ス
テ
ロ
イ

ド
を
投
与
し
て
い
る
た
め
母
乳
を
あ
げ
る
こ
と
も
で

き
な
い
。
張
っ
て
く
る
乳
房
は
氷
で
冷
や
し
た
。

「
病
気
の
せ
い
や
。
夢
に
見
て
い
た
子
育
て
は
で

き
な
い
ん
や
」

ず
っ
と
無
事
に
産
む
こ
と
ば
か
り
を
考
え
て
い
た

が
、
初
め
て
、
自
分
の
病
気
の
重
さ
を
実
感
し
た
。

出
産
後
、
ス
テ
ロ
イ
ド
は
λ
品
び
グ
ラ
ム
に
増

量
さ
れ
、
副
作
用
で
顔
は
．

キ
ビ
だ
ら
け
に
な
っ
た
ご

に
ふ
く
れ
、
ニ

も
な
っ
た
。

あ
る
日
、
鰐
院
の
廊
下
を
歩
い
て
い
る
と
、
突
然

背
中
が
ス
キ
ン
と
痛
み
、
立
っ
て
い
ら
れ
な
く
な
っ

た
。
息
を
す
る
の
も
つ
ら
い
。
「
森
さ
ん
の
身
長
、

そ
ん
な
ん
や
っ
た
っ
け
」
。
警
護
師
が
気
づ
い
て
測

る
と
‰
鰻
も
低
く
な
っ
て
い
た
。
．
ｔ
聊
ｍ
に
よ

£
ｒ
一
の
圧
迫
骨
折
。
ス
テ
ロ
イ
ド
の
副
作
用
と
妊

娠
・
出
産
に
よ
る
カ
ル
シ
ウ
ム
不
足
、
約
４
ヵ
月
の

寝
た
き
り
の
生
活
で
、
骨
は
す
か
す
か
に
な
っ
て
い

た
。
続
け
て
、
腰
の
軟
骨
も
折
っ
て
し
ま
っ
た
。

精
神
的
に
も
不
安
定
に
な
っ
た
。
耳
鳴
り
が
し
、

夜
眠
れ
な
い
。
「
家
族
は
介
護
に
疲
れ
、
稼
ぎ
は
治

東
費
に
消
え
る
。
私
が
い
な
い
方
が
い
い
」
と
考
え
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難病

る
の
召
」
。
森
さ
ん
は
光
線
過
敏
苓
、
太
陽
光
一

に
当
た
る
と
、
皮
膚
の
炎
足
を
起
こ
し
た
。

数
Ｒ
悩
ん
だ
後
、
思
い
切
っ
て
話
を
し
た
。

『
マ
マ
の
脚
気
の
こ
と
知
っ
て
る
や
ろ
？
お
日

様
に
当
た
っ
た
ら
、
貴
士
も
同
じ
籾
気
に
な
る
か
■
＆

し
れ
ん
。
部
晨
の
中
で
で
き
る
ス
ポ
ー
ツ
も
あ
る

し
、
貴
士
が
好
き
な
将
棋
に
し
た
ら
？
」

じ
っ
と
考
え
て
い
た
責
士
さ
ん
は
言
っ
た
。

「
大
丈
夫
。
野
球
を
す
る
」

貴
士
さ
ん
は
高
校
で
も
野
球
部
に
入
っ
た
。
試
合

に
は
森
さ
ん
も
駆
け
つ
け
た
。
日
陰
を
探
し
、
荷
物

を
持
っ
て
も
ら
う
な
ど
、
家
族
や
チ
ー
ム
メ
ー
ト
の

親
に
助
け
ら
れ
な
が
ら
、
応
援
を
続
け
た
。

４歳の誕生日を迎えた貴士
さん（右）と＝提供写真

難病

―
■
－
－
―
ｊ
一
－
―
甲
１
１
一
－
―
■
一
－
－
一
1
1
1
－
１
甲
1
1
1
1
一
－
一
－
－
－
１
■
Ｉ
Ｉ
－
Ｉ
自
一
一
－
１
１
一
－
－
■
―
咽
―
―
1
1
1
1
1
1
1

多
く
の
人
に
難
男
に
つ
い
て
正
し
い
知
識
を
持
っ
Ｉ

て
も
ら
い
た
い
。
「
男
気
に
は
な
っ
た
け
れ
ど
、
衣

族
や
医
師
、
看
護
師
、
近
所
の
人
た
ち
、
患
者
会
の

人
た
ち
に
助
け
ら
れ
て
、
こ
こ
ま
で
や
っ
て
こ
ら
れ

た
。
こ
の
経
験
を
伝
え
て
い
き
た
い
」

森
さ
ん
の
憑

紙
が
数
枚
入
っ
て
い
る
。
『
お
て
つ
だ
い
１
日
１

ま
い
』
「
洗
た
く
と
り
こ
み
け
い
や
く
し
よ
」

貴
士
さ
ん
が
小
学
生
の
こ
ろ
、
森
さ
ん
の
誕
生
日

に
プ
レ
ゼ
ン
ト
し
て
く
れ
た
「
お
手
伝
い
券
」
。
も

っ
た
い
な
く
て
侠
わ
な
い
ま
ま
だ
っ
た
。

「
息
子
が
い
た
か
ら
病
気
と
闘
う
こ
と
が
で
き

た
。
こ
れ
は
お
守
り
で
す
」
（
向
井
大
輔
）

薬箱から「お守り」を取り

出す森幸子さん＝大津市

,拶岬肘,幄押,?９｡｡｡｡
出産ＳＬＥと妊娠･

師
と
相
談
し
、
調
整
す
る
必
要
が
あ
る
。

ｉ
親
が
長
期
入
院
し
、
す
ぐ
に
青
児
が
で
き
な

い
雙
も
あ
る
の
で
、
家
族
の
理
解
と
サ
ポ
Ｌ
ト
も

重
要
で
す
」
と
熊
谷
さ
ん
は
指
摘
す
る
。

Ｓ
Ｌ
Ｅ
や
関
節
ひ
ウ
マ
チ
な
ど
凱
Ｅ
孵
患
者
約
６

５
０
叉
が
番
加
す
る
『
全
国
膠
原
郷
友
の
会
』
の

本
部
や
支
部
に
は
、
「
家
族
や
周
囲
に
理
解
し
て
も

ら
え
な
い
」
な
ど
の
悩
み
も
寄
せ
ら
れ
る
＝
表
。

副
会
長
で
、
滋
賀
支
部
長
も
務
め
る
森
さ
ん
は
、

「
一
人
ひ
と
り
鰐
状
も
家
庭
の
環
塊
も
異
な
る
。
会

に
は
同
じ
よ
う
な
経
験
を
し
た
先
輩
も
た
く
さ
ん
い

る
。
困
っ
た
こ
と
が
あ
れ
ば
、
ひ
と
り
で
悩
ま
ず
、

ぜ
ひ
相
談
し
て
ほ
し
い
」
と
話
す
。
（
向
井
大
輔
）

;I白蛎生活亡め注意………………

･利用できる制度

･働きたいが､どの程度働いていいか

1

･病状や治療について医師にどう

質問すればいいか

･専門医のいる医療機関

･仕事や家事､育児を怠けていると

思われ､つらい

･見た目が元気そうなので､なかなか

周囲に病気をわかってもらえない

雁面

に寄せられた相黙些_＿__
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Ｆ
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－
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－
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1
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1
1
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－
－
Ｉ
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一
－
1
1
1
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1
1
1
1
1
1
－
1
1
1
1
1
1
1
j
l
一
一
一
－
―
ｊ
１
１
－
1
1
1
1
1
一
一
ｌ
１
一
1
1
1
一
一
－
1
1
1
1
1

こ
の
間
、
リ
ウ
マ
チ
、
膠
原
病
の
分
野
に
お
け
る
進
歩
は
目
党

し
い
も
の
が
あ
り
、
特
に
生
物
学
的
製
剤
の
導
入
に
よ
り
関
節
リ

ウ
マ
チ
の
完
全
寛
解
も
夢
で
は
な
く
な
り
ま
し
た
。
早
晩
、
リ
ウ

マ
チ
・
膠
原
病
を
克
服
で
き
る
日
も
近
い
と
思
わ
れ
ま
す
。
既
に
、

リ
ウ
マ
チ
・
膠
原
病
を
患
っ
て
い
て
も
生
命
予
後
の
著
し
い
改
善

が
み
ら
れ
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
し
、
リ
ウ
マ
チ
・
膠
原
病
よ
り

生
活
習
慣
病
や
ア
ン
チ
エ
イ
ジ
ン
グ
に
留
意
を
は
ら
わ
な
け
れ

http://籍18.11●la.0「.lp/kougen/

雛病情報センター

ば
な
ら
な
い
時
代
に
入
っ
て
い
ま
す
。
す
な
わ
ち
、
病
気
に
緋
ら

れ
る
時
代
か
ら
、
病
気
を
自
分
自
身
で
管
理
し
、
病
気
中
心
の
生

活
へ
変
革
す
る
こ
と
が
大
切
と
思
わ
れ
ま
す
。
リ
ウ
マ
チ
・
膠
原

病
を
一
病
息
災
と
し
、
病
気
を
ど
の
よ
う
に
自
己
管
理
す
れ
ば
よ

い
の
か
の
お
役
に
立
て
て
い
た
だ
け
れ
ば
幸
い
で
す
。

平
成
二
〇
年
一
一
月
吉
日

著
者
橋
本
博
史
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息子の成長､間近で見守る箱の中には④

滋
賀
県
野
洲
市
の
森
幸
子
さ
ん
（
4
8
）
は
、
妊
娠
中

に
全
身
性
エ
リ
テ
マ
ト
ー
デ
ス
（
Ｓ
Ｌ
Ｅ
）
を
発
症

し
た
が
、
無
事
に
長
男
を
出
産
。
8
5
年
１
月
に
京
都

大
鰐
院
（
京
都
市
）
を
退
院
し
た
。

家
に
戻
る
と
、
７
ヵ
月
に
な
っ
た
貴
士
さ
ん
は
、

も
這
い
ｕ
い
を
す
る
よ
う
に
な
っ
ｒ
い
た
。
母
の

券
登
女
さ
ん
（
6
9
）
が
面
雷
老
く
れ
ｒ
い
た
。

森
さ
ん
は
、
背
骨
と
腰
の
軟
骨
を
骨
折
し
た
影
響

で
抱
き
上
げ
る
こ
と
が
で
き
ず
、
ひ
ざ
に
乗
せ
る
の

が
精
い
っ
ぱ
い
。
貴
士
さ
ん
は
「
こ
の
人
、
だ
れ

？
」
と
い
う
感
じ
で
泣
い
て
し
ま
う
。
森
さ
ん
が
あ

げ
る
ミ
ル
ク
は
飲
ん
で
く
れ
ず
、
美
登
女
さ
ん
の
娶

が
見
え
な
く
な
る
と
、
激
し
く
泣
く
。
「
こ
っ
ち
の

方
が
泣
き
た
い
」
と
思
っ
た
。
森
さ
ん
自
身
、
ま
だ

階
段
の
上
り
下
り
も
で
き
な
い
状
熊
だ
っ
た
。

で
も
、
貴
士
さ
ん
と
長
く
一
緒
の
時
間
を
過
ご
せ

た
。
―
力
月
も
す
る
と
、
貴
士
さ
ん
も
森
さ
ん
の
こ

と
を
「
お
か
あ
さ
ん
」
と
わ
か
る
よ
う
に
な
っ
た
。

初
め
て
立
っ
て
歩
い
た
瞬
間
な
ど
、
成
長
の
一
つ
ひ

と
つ
を
間
近
で
見
る
こ
と
が
で
き
た
。

翌
年
５
月
、
森
さ
ん
は
大
津
市
で
開
か
れ
た
「
全

国
膠
乖
病
友
の
会
」
の
滋
賀
支
部
の
集
ま
り
に
初
め

て
参
加
し
た
。
会
員
が
医
師
に
意
見
を
言
い
、
会
員

同
士
の
お
し
ゃ
べ
り
で
は
だ
れ
も
が
笑
っ
て
い
た
。

家
族
は
気
遣
っ
て
く
れ
た
が
、
病
気
自
体
の
悩
み

は
だ
れ
に
も
言
え
ず
、
一
人
で
抱
え
て
い
た
。
で
も

こ
こ
で
は
、
「
体
が
だ
る
い
」
と
一
言
言
え
ば
、
み

ん
な
が
わ
か
っ
て
く
れ
た
。
そ
れ
が
た
だ
、
う
れ
し

か
っ
た
し
、
素
直
に
笑
顔
に
な
れ
た
。
そ
の
場
で
入

会
し
、
積
極
的
に
参
加
す
る
よ
う
に
な
っ
た
。
貴
士

さ
ん
が
大
き
く
な
る
と
、
一
緒
に
連
れ
て
行
っ
た
。

小
学
５
年
生
に
な
っ
た
貴
士
さ
ん
は
、
「
野
球
を

や
り
た
い
」
と
言
い
出
し
た
。

森
さ
ん
は
困
惑
し
た
。
「
Ｓ
Ｌ
Ｅ
に
は
遺
伝
も
関

係
す
る
と
い
わ
れ
て
い
る
。
日
な
た
で
長
時
間
の
運

動
を
す
る
こ
と
は
、
発
症
や
悪
化
の
ひ
き
が
ね
に
な

843きるを必．

「病気でも自分らしく」箱の中には⑤

8
4
年
に
京
都
大
病
院
（
京
都
市
）
で
長
男
の
貴
士

さ
ん
（
2
4
）
を
出
産
し
た
滋
賀
県
野
洲
市
の
森
幸
子
さ

ふ
（
4
8
)
Ｓ
子
青
ｔ
色
落
ら
ヽ
「
舎
剽
″
友

の
含
の
活
動
に
も
積
極
的
に
参
加
し
た
。

会
の
滋
賀
支
部
で
は
年
１
回
程
度
、
医
師
を
招
い

た
講
演
会
が
あ
っ
た
。
森
さ
ん
は
そ
こ
で
、
自
分
の

病
気
、
全
身
性
エ
リ
テ
マ
ト
ー
デ
ス
（
Ｓ
Ｌ
Ｅ
）
に

つ
い
て
学
ん
だ
。
原
因
は
は
っ
き
り
わ
か
ら
ず
、
完

全
な
治
療
法
が
な
い
こ
と
も
、
改
め
て
知
っ
た
。

入
会
し
て
1
0
年
ほ
ど
た
っ
た
9
5
年
1
0
月
。
堺
市
の

国
立
泉
北
病
院
（
現
・
近
畿
大
堺
病
院
）
の
肴
護
学

校
で
森
さ
ん
は
初
め
て
話
を
す
る
こ
と
に
な
っ
た
。

ず
っ
と
愕
き
記
し
て
き
た
自
分
の
手
幔
を
読
み
返

し
、
神
戸
大
（
挫
戸
市
）
に
移
っ
た
主
治
医
の
熊
谷

俊
一
さ
ん
（
6
2
）
に
経
過
を
聞
い
て
、
臨
ん
だ
。

発
症
、
出
産
、
闘
病
。
宥
環
師
の
言
葉
に
励
ま
さ

れ
た
こ
と
、
逆
に
傷
つ
い
た
こ
と
。
「
ち
ょ
っ
と
し

た
一
言
、
何
で
も
な
い
よ
う
な
で
き
ご
と
に
、
不
安

な
時
、
不
安
定
な
時
は
深
く
傷
つ
き
ま
す
。
ど
ぅ
か

患
者
の
立
暑
に
立
っ
て
接
し
て
く
だ
さ
い
」

時
折
、
言
葉
に
詰
ま
り
な
が
ら
、
8
0
人
ほ
ど
を
前

に
、
約
１
時
間
を
話
し
き
っ
た
。
涙
を
流
す
学
生
も

い
た
。
森
さ
ん
自
身
、
初
め
て
、
自
分
の
病
気
と
し

っ
か
り
向
き
合
え
た
気
が
し
た
。

2
0
0
0
年
に
支
部
長
に
、
0
5
年
に
は
本
部
の
副

会
長
に
な
り
、
県
内
の
団
体
な
ど
で
つ
く
る
「
県
曜

病
連
絡
協
議
会
」
の
理
事
畏
に
も
な
っ
た
。

Ｓ
Ｌ
Ｅ
の
状
態
は
、
い
ま
は
お
お
む
ね
安
定
し
、

通
院
は
月
１
回
。
ス
テ
ロ
イ
ド
も
１
日
５
:
>
グ
ラ
ム

に
減
っ
た
。
で
も
忙
し
く
な
れ
ば
す
ぐ
霖
化
す
る
。

そ
の
た
び
に
ス
テ
ロ
イ
ド
を
増
や
し
、
よ
く
な
れ
ば

減
ら
す
の
繰
り
返
し
。
壽
嘔
ひ
ざ
の
炎
啓
１

ヵ
月
入
院
し
必
年
に
膀
ｔ
の
軟
骨
を
折
っ
芯

で
も
。
こ
れ
ま
で
の
闘
病
で
、
「
病
気
で
も
病
気

で
な
く
て
も
、
自
分
ら
し
い
生
活
が
で
き
れ
ば
い
い

の
で
は
な
い
か
」
と
思
え
る
よ
う
に
な
っ
た
。

を生きる844J｡

症状安定していれば可能情報編

全
身
性
エ
リ
テ
マ
ト
ー
デ
ス
（
Ｓ
Ｌ
Ｅ
）
の
発
症

は
女
性
、
特
に
2
0
-
C
O
0
代
の
若
い
年
齢
層
に
多
く
、

妊
娠
・
出
産
期
と
重
な
る
。
妊
娠
・
出
産
を
き
っ
か

け
に
発
症
し
た
り
、
悪
化
し
た
り
す
る
例
も
あ
り
、

女
性
ホ
ル
モ
ン
と
何
ら
か
の
か
か
わ
り
が
あ
る
と
推

測
さ
れ
て
い
る
が
、
詳
し
く
わ
か
っ
て
い
な
い
。

Ｓ
Ｌ
Ｅ
が
原
因
で
妊
娠
で
き
な
く
な
る
こ
と
は
な

く
、
病
状
が
安
定
し
て
い
れ
ば
、
妊
娠
・
出
産
が
可

能
だ
。
た
だ
し
、
妊
娠
中
や
出
産
後
に
悪
化
す
る
例

が
あ
る
、
早
産
や
流
産
が
通
常
の
出
産
に
比
べ
て
多

い
、
な
ど
が
指
摘
さ
れ
、
妊
娠
を
希
里
す
る
場
合
、

事
前
に
医
師
と
十
分
に
晒
し
合
い
、
経
過
を
見
な
が

ら
慎
重
に
対
応
す
る
必
要
が
あ
る
。

す
で
に
Ｓ
Ｌ
Ｅ
を
発
痙
し
て
い
る
場
合
は
、
の
少

な
く
と
も
過
去
半
年
Ｌ
１
年
間
、
治
療
で
鰐
状
が
コ

ン
ト
ロ
ー
ル
さ
れ
て
い
る
②
腎
臓
や
心
臓
、
肺
な
ど

の
機
能
が
正
常
、
も
し
く
は
ほ
ぽ
正
常
に
堡

い
ゑ
逼
血
圧
や
糖
尿
鰐
な
ど
ほ
か
の
｛
屏
話
が
な

い
④
ス
テ
ロ
イ
ド
が
１
日
程
リ
グ
ラ
ム
以
下
⑤
免
疫

抑
制
剤
を
使
用
し
て
い
な
い
、
な
ど
が
擲
だ
さ
れ
て

い
る
こ
と
が
輿
ま
し
い
と
さ
れ
る
。

「
た
だ
し
、
こ
れ
ら
は
あ
く
ま
で
目
安
で
あ
り
、

個
々
の
愚
者
の
足
状
や
体
翻
に
合
わ
せ
、
最
良
の
方

法
を
検
討
し
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
」
と
神
戸
大
教
授

（
免
疫
内
科
）
の
熊
谷
俊
一
医
師
は
話
す
。

「
患
者
を
生
き
る
箱
の
中
に
は
」
で
紹
介
し
た

森
幸
子
さ
ん
（
4
8
）
の
よ
う
に
妊
娠
中
に
Ｓ
Ｌ
Ｅ
を
発

足
し
た
場
合
、
か
っ
て
は
胎
児
へ
の
影
響
が
わ
か
ら

ず
、
ス
テ
ロ
イ
ド
の
一
を
少
な
く
す
る
例
も
あ
っ

た
。
し
か
し
現
在
で
は
、
Ｓ
Ｌ
Ｅ
の
治
療
で
一
般
に

使
わ
れ
る
ス
テ
ロ
イ
ド
の
「
プ
レ
ド
ニ
ン
」
は
大
部

分
が
胎
盤
で
分
解
さ
れ
、
大
Ｓ
で
な
け
れ
ば
問
題
な

い
こ
と
が
わ
か
っ
て
き
て
い
る
。
治
療
を
続
け
な
が

ら
無
事
に
出
産
す
る
人
も
増
え
て
い
る
と
い
う
。

出
産
直
後
は
、
一
時
的
に
ス
テ
ロ
イ
ド
が
増
量
さ

れ
る
こ
と
も
あ
る
の
で
、
授
乳
な
ど
に
つ
い
て
も
医
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【就労に関するアンヶ一卜調査】へのご協力のお願い

独立行政法人高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合

センターからの依頼⇒「障害・疾患のある人の自立と就

業ニーズに応える地域と職場の取り組み状況に関する調査」へ

の協力⇒新たなガイドブック的な支援ルーツの開発のために活用。

上記実施のアンケートに「全国膠原病友の会」として協力することにい

たしました。
調査対象は就職を考える年齢から６０歳までの方で、現時点での就労の状

態は問いません。調査へのご協力は任意です。本部から調査票は発送しま

すが、回答については、調査票を受け取った方が各自の判断で提出してく

ださい。対象の方1500名には、２月中に送付を予定しています。

調査票は障害者職業総合センターで回収、分析されます｡

難病患者の就労も今、少しずつ前進しようとしています｡

ご理解のうえ、ご協力いただけましたら幸いで十。 (畠渾)

畠渾からひとことRごが

朝日新聞「患者を生きる」に関して

ﾔ??47

今回の掲載に対して、反響の中に「励みになった」と

いう一方、「こんなに病気が悪くなるのか」「若い人の気持ちを考えての掲

載なのか？」「ショックを受けた」と、お叱りの感恕も頂きました。４０

年以上も前の私の病態です。こういう患者の状態から研究され、今は医学

の進歩で予後もとてもよくなり、多くの人が普通に生活できるようになり

ました。これは、あくまでも私の生き方を振り返ったものです。好んで難

病になったわけではありませんが、この難病と一生付き合っていく現実は

受け止めなければなりません｡どう生きていくのかは、人それぞれ異なる

と思いますが、その人の人生を大きく変えることにもなるのでしょう。私

は人生の２／３以上をこの難病と共存し、ここまで生きることができた自

分の運の強さに感謝し、少しでも同病の人が病気に対して前向きになって

もらえたら‥・の思いで今回の取材を受けました。この掲載で、若い方

の結婚、出産を含め、病気に不安を感じるようになった人がいることに対

しては、私の配慮がたりなかったことをお詫び申しあげます。

病気だからこそ出会えた人との繋がりを大事に、多くを学ぶことができ

た人生、そこに身をおくのも私の生き方かなと思うこの頃です。

「難病患者を生きることも悪いことばかりではない！！ですよ」
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日
会
講

ｏ・平成２１年度本部総会

毎年、全国各支部で開催されています本部総会です。

今年は高知支部の協力のもと、高知市で開催することになりました。

暖かい高知での開催です。皆さまのご出席をお待ちしております。

【

時
場
師

程
場
口
会

講演

平成２１年４月１９日（日）

高知市文化プラザかるぽーと１１階

中央公民館大講義室

「膠原病と言われた時どうする

～心のケア～」（仮題）

講師松山毅先生（松山クリニック院長）

精神科と小児膠原病専門（東京都品川区）

パネルディスカッション

三宅晋先生（高知県島津病院院長）

＊詳細は次号でご案内いたします。

高知支部より～講演会「不眠症」について～ご案内】

2009年３月８日１３：００～１５：００

高知市障害者福祉センター高知市旭町２丁目21―6

川田誠一医師（高知鏡川病院・唾眠医療センター所長）

問い合わせ・申し込み竹島まで088-833-4605携帯090-4502-1427

四●･

●● 伝言板

★ＳＬＥを持つ１８才の女の子です。将来の夢は薬剤師になることと、いつか、ど

こかへ旅行に行くことです。たくさんの方とお話ができたら嬉しいです。お便り

お待ちしています。（栗凪）

★みなさんこんにちは。ＳＬＥ歴１年の独身女性（２８才）です。咋年、致死的状

態で緊急入院しＳＬＥであることが判り、半年間の入院でパルス療法や免疫抑制
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剤の投与により落ち着き､生活に制限はありますが､前向きに過ごしております。

同じ病気の方、気怪にお友達になって下さる方を探しております。（Ｍ．Ｈ）

★私はＳＬＥ歴１２年になる３０歳の女性です。これまでに血小板減少性紫斑病や

中枢神経ループスを経験し、一昨年には両大腿骨頭壊死を発症、人工股間節の手

術を受けました。この時すでに両肩も壊死していたのですが、先日の定期検診で

かなり進行している事が分かりました。結果はいずれ肩も手術することになるの

でしょうが、今はまだ気持ちの整理がつかず悩んでいます。同じような経験のあ

る方、是非お便り下さい。（ベイブ）

★強皮症の持病を持つ滋賀県に住む５０代主婦です。病状悪化で不安な日々を過ご

しています。情報、アドバイスをいただける方を探しています。よろしくお願い

します。（Ｋ．Ｋ）

★私は、千葉県に住む２０代の全身性エリトマトーデスに罹っている女性です。病

歴はもうすぐ２年になります。同じ病気で、歳の近い10ｲ戈～33歳くらいまでの

方、文通、メールどちらでもいいので、相談とか色々お話しましょう。☆お手紙

待っています！（ムーン）

ｏ文通ご希望の方は下記のようにお書きになって本部宛お送りください

〒102-0071東京都千代田区富士見2-4-9

千代田富士見スカイマンション203号

全国膠原病友の会伝言板膠原○○号○○様宛

※差出人名は必ず明記してください。

･…《^tdi!:fift＼》
●

●

ください。
●●●●

４°＝--

一
ｌ
Ｓ
Ｓ
一
・
－
・
－
1
1
1
1
●
一
Ｉ
Ｉ
Ｉ
Ｓ
９
１
ａ
一

○伝言板は会員同士の交流の場です。会員外の方または会貝の方でも匿名の原稿

については受付できません。（掲載は匿名可です）

掲載されたものへのお問い合わせは本部事務局までご連絡ください。

○伝言板を通じてお友達ができた方、良い情報を得られた方もお知らせください。

○宗教の勧誘・政治活動一物品の販売等、患者さんの交流以外の目的に利用され

た場合は退会とさせていただきます。尚、被害にあわれた方は本部までご連絡
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『切り守尹臆

邑邑既習(胎心胞咽

m１３００～16:30

テーマ:

｢リウマチはここまでよくなる|｣

IDIEiii13:lo~15:10
司会：宮坂信之

C貧家医科曲科大学膠原痢･リウマチ内科教

１．ｒ炎症を抑えるくすり;消炎鎮痢薬･ス

石ヶ坪良明

(横浜市立大牟大学腱区学研究科病雌免疫制御内科教

２.rリウマチの専門爾:抗リウマチ秦丿

齢木康夫

(東海大学医学部リウマチ膠原病内科教授)

ｉ

３ｒ閥節破壊を止めるくすり:生物学

JI
1

1

宮友信之

(東京医科歯刊大学膠原病･ﾘｳﾏﾁ内科教授)

４.「リウマチの手術と理学療法｣

桃原茂樹

(東京女子医科大字付輿佃凧病ﾘｳﾏﾁ罵皿センター教友)

参加を希望される皆様へ!

下記の方法にて事務屑までお申込みください。

定員５１７名様

●インターネットでお申込みの鳩合

ホーム^--vmtpぶyww･sympo･jpにアクセスしていただき、
申込みコーナーよりお申込みください。

●ファックスでお申込みの場合

裏面の受講申込奮(FAXig信用)に内容をご紀入の上､FAX104B-250･S

●竃覇でお申込みの場合

裏面の賢蹟申込み内容をむ竃顔(046-250-300S]でお申込みください。

(畳付時間:平日の午前l呻～午後1B≫)

●ハガキでお申込みの場合

ハガキに受講申込み内容をご記入の上｡下妃にご邱送ください。

片団法人日水予肋ぼ学協會リウマチ･アレルギーシンポジウムＰ帥２事楠局

剥35･恥01東章都紅頁区毛利1-1D-10江聞忠ピル

●申込期限い平皮21年２１５日(＊)午後i8町奉
●定●:５１７名様(定員を瀦す●加申込みの喬声'Ｉ｀Ｉ"１

喰

耀Ｉ

財団法人日本予防医孚協会

リウマチ･アレルギーシンポジウムPartSV務周

㎜㎜■■■■㎜■TEし:a4S･250･3006(お電話でのも艮い合わせは､平日の午前９時から午後la苛まで)

ホームページｈttｐi//wwWJympD･IP

主催：財団法人日本予防医学協会

1･’

１

一一一一

ﾘウマチヽア1/ル手－

シンポジウム恥托回

2009年２月８日(日)
開場/12:３０

講漬/13:○○～16:３０

対象/悪者さんおよびご家族

医療関係者

会場/はまぎんホールヴィアマーレ

二--゜“---｀ｓ-一二－－－s－－4f
Partir小兄アレルギー治療と自己管理蜀ｺﾂ』：

｜は７日はj,貫責甘において午後13匂より間●．
^―――――■■_____･___一回.･j

食場:はまぎんホールヴィアマーレ

TKO-BBIl横浜市画区みなとみらい3T目1番1母TELM5-225-2173

●又通i/jnil･横浜市曾地下餓桜木町駅下車動く歩道5分

みなとみらい練みなとみらい駅下車徒歩7分
唯お毒樋用の駐車場はございませ４。
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不要入れ歯11サイ々ILに

引き続きご協力をお願いいたしま寸

不要になった入れ歯、

捨てないでください。

Ｊｙ
どうしていますか？

一人ひとりの協力が大きな資金になります。

金属の付いている入れ歯、歯に被せたクラウン、歯に詰めたインレー、歯と歯をつ

ないだブリッジなどには貴重な金属（金、銀、パラジウム）が含まれています。そ

れらの金属を集めてリサイクルすることは環境保護にも貢献し､収益も得られます。

日本難病・疾病団体脇議会（ＪＰＡ）では不要入れ歯リサイクルキャンペーンに

参加し、その収益の一部をユニセフに寄付します。（収益金の45％をユニセフに寄

付、15％をＪＰＡ、10％をＮＰＯ入れ歯リサイクル協会、30％を患者団体に還元）

全国膠原病友の会もこの趣旨に賛同し不要入れ歯リサイクルに参加いたします。

捨てられずにしまってある不要になった入れ歯や､歯の治療の際取り除いたクラ

ウンなどを本部までお送り下さい｡不要になったクラウンなどは治療費に含まれて

いて本来は患者さんのものです。あなたのご協力で収益金の30％があなたの支部

へ還元されます。会員の皆様のご協力をよろしくお願いいたします。

不要になった入れ歯を寄付する方法

汚れを落とし、熱湯か入れ歯洗浄剤（除菌タイプ）で消毒をしてください。
↓

新聞広告等の厚手の紙で入れ歯を包み、
↓
ビニール袋に入れてください。

封筒に入れ、下記の宛先まで郵便でお送り下さい。

(申し訳ございませんが送料約120円は自己負担になります)

〒102-0071東京都千代田区富士見2-4-9･203

全国膠原病友の会
↓

差出人は匿名でも結構ですがその時は県名を封筒の裏に必ずお書き下さい。

(収益金を各支部に還元するために県名が必要になります)

お問い合わせは本部事務局（�03-3288-0721)まで
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《書籍のご案内)

本部で取り扱っている書籍です。ＦΛＸ、お葉書でお申し込み下さい。

○「名医の図解よくわかる膠原病」

橋本博史著平成18年７月発行主婦と生活社

○「改訂新版膠原病を克服する療養のための最新医学情報」

橋本博史著平成15年６月発行保健同人吐

○「新版膠原病がわかる本」

宮坂信之著平成19年12月発行法研

○「強皮症知って！皮膚硬化が見られる膠原病の方へ」

竹原和彦・佐藤仲一編災

平成12年３月発行芳賀書店

○「よくわかる最新医学膠原病」

三森明夫著平成18年２月発行主婦の友社

○「全身性エリテマトーデス正しい治療がわかる本」

松井征男著平成19年10月発行法研
○「シェーグレンと共に」

菅井進若平成19年５月発行前田書店

1,365円

1,785円

1,680円

1,890円

1,575円

1,470円

2,100円

○「新シェーグレン症候群ハンドブック」アメリカシェーグレン症候群協会

訳日本シェーグレン症候群研究会匪話人・金沢医科大学ifiL液免疫内科

平成14年５月発行前田書店3.150円

《新刊の紹介》

○「ともに生きる」リウマチ・膠原病

順天堂大学名誉教授橋本陣史著

平成20年12月10日 発行悠飛社 1,600円

○対談ここまできた最新医学

あきらめるのはまだ早いⅢ

渡辺淳一著

平成20年11月27日発行講談社1.500円
糖尿病・心臓病・脳疾患・白血病ベ

アルッハイマー病＊膠原病のところで畠津の対談が掲峨されています

(週刊現代の記事の転載です)

＊この書籍は本部では取り扱っておりませんので｡ly店でお求め下さい
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宍ミ・

≒ｼ’
事務局だより・場:

この冬は早い時期から厳しい寒さが続いておりますが

皆さま体調はいかがでいらっしゃいますか。

寒い時期はつらいという方が多いと思います。

不況の嵐もいつまで続くのでしょうか。

春が待ち達しいですね。

今年がよい年になりますように。

本年もどうぞよろしくお願いいたします。

今回も日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）の国会請願署名と募金にご協力

いただきありがとうございます。ＪＰＡは難病患者、長期慢性疾恋の患者、小

児の難病心者とその家族が安心して治療を受けられ社会で生活できるような総

合的な難病対策が一日も早く確立されることを願い、国会へ請願書を提出いた

します。
尚、本部宛にお送りいただく詰願署名用紙、募金の締め切りは２月末日となっ

ておりますので引き続きご協力をお順いいたします。（署名用紙は１０人分全部

埋まらなくても大丈夫です）

入れ歯リサイクル述助へのご協力もよろしくお願いいたします。

★１２月１

します。

５日までに本部へ送っていただいた署名数、募金額をお知らせいた

(地域難巡がＪＰＡに未加盟の支部と難連に加盟していない支部分)

束京支部

埼玉県

神奈川県

愛知県支部

鳥根県支部

山口県支部

沖縄県支部

本部会貝

２０５筆

３４筆

１６５筆

８０３筆

３４８筆

○筆

４０筆

７３筆

１

4

3

6

5

3

８，６００円

５，６００円

5,800円

７，０００円

6,708円

２，０００円

３，０００円

４０，０００円
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