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結成20周年に思う

京都難病Ei]体連結協議会会長　加納　正雄

京都難病連は1974年8月25[∃､ 7団体(約680人)の代表が集まって結成され

ました｡今ではj]口盟13Ei)体(約3100人)の組織になりました.

葦　国の難病対策も20年を経て昨年から｢見直し｣が行わTlてお｡､間もなく検討

書結果が幸陪-るものと乱-o難病患者と家族の臥llこ沿った｢貝直し｣を
期待していますD病気療養児の教育問岸頁も検討されており､来年3月には報告が

出される予定ですD　難病　慢性疾患を持つ子どもに保育と教育が保障されるこ

と､子どもと親への支援対策が打ち出されることを願っています｡

14年前､ NHK歳末助合いの特別配分を受けて､難病相談センターを開設しま

したU翌年には京都府の委託事業となりましたo ㈲京都スモン基金からの助成も

受けています｡昨年度は400件を超える相談がありましたo相談体制の拡充を図

りたいと思っていますo

加盟団体相互の情報交操や交流､各会の自主性　主体性を尊重しつつ共通の要

求実現のために協力し合う､という結成の目的に;/占った活動を基礎に､新たな発

展をEj指して運動をして行きたいと思います｡各会とも役員も病気を抱えて｢い

つ入院するか｣という患者同志の組織ですが､お互いに支え合い励まし合って行

こうではありませんかC

各県の地域難病達や全国疾病団体で結成されている日本憲者　家族団体協議会

(略称JPC)に加盟しています.全国の難病患者　家族団体とも手を携え､ゆ

たかな医療と福祉の膳立を目指して努力して行きましょう｡医ヲ崇　福祉　教育な

ど各分野の皆さん方とも連携LJて､真の福祉社会の実現を目指して進みましょ　喜普

藁

葺

妻

妾

や

鷺

鮎



記念誌発刊を祝して
京都府知事　荒巻　禎I

京都難病団体連綿協議会が結成20周年を迎えられ､記念誌を発干l｣されますことを心から

お祝い申し上げます｡

貢協議会におかれましては､難病と闘っておられる患者やその家族の皆様がお互い励ま

し支え合う自主的な組織として昭和49年に結成され､平安建都千二百年という記念すべき

年に結成20周年を迎えられました｡

この間､さまざまな悩みことに対する相談やその解決のために努力を続(1られ､患者や

家族の方々の心のよりところとして大きな役割を果たしてこられたことに対しまして､こ

ころから敬意を表する次第でありますQ

医学､薬学等の進歩にもかかわらず､難病に苦しんでおられる患者さんは年々増加して

おり､これらの難病の治療法の確立には､今後一層の医学の発展を期待しなければなりま

せんが､人芙頁がこれらの難病を克服できるL]が-LJも早く到来することを念願しておりま

す｡

最近の社会情勢の変化は著しく､障害者の自立と社会参カロの一層の促進をめざし､平成

5年12月に障害者基本法が帯｣足され､棄臣病対策につきましても､これまでの特定疾患治療

研究事業を中心とした施策に加えて､相談事業や訪問看護制度の利用などQOLを重視し

た在宅療養の支援施策が推進されようとしておe)ます.

京都府では､特定疾患治療研究事業による医療費の公費負担や療養見舞金の支給などと

ともに､府内の全保健所において医療相談や葉音交流会､訪問指導などを実施し､患者さ

んや御家族の負担をできるだけ軽減できるよう努めているところでありますが.今後とも､

EE]や市町村､医療機関等との連携を強めながら､難病対策の推進に努力して参りたいと考

えております｡

最後になりましたが､この20周年記念誌の発刊を契機として､買協議会が今後一層活動

の輪を広げられますとともに､会員のiEjtl様のご多幸をお祈りいたしまして､私のごあいさ

つとさせてい7二だきます｡



結成20周年記念誌発刊に寄せて
京都而長　田虐　朋之

京郡難病団体連結協議会が結成20周年を迎えられ､記念誌を発刊されますことを､心か

らお喜び申し上げますo

買会は､発足以来20年の永さにわたり､難病相談や学習会､交流会を通じて､難病と

闘っておられる方やその御家族の思いを受けと媒)､その支えとなってこられましたo　さら

に､会の発展とともに､一人一人の願いを大切にその実現に向けて多方面にはたらき訓j-

るなど活動を広げて乗られました｡これらはひとえに皆様方の御熱意と簡1努力によるもの

であり､深く敬意を表する.次第でありますo

本市におきましても､難病対策として､小児慢性特定疾患治療研究事業における対象者

の年齢延長および疾病の拡大や､専門医師による難病療養相談事業の実施など､事業の推

進に努力しているところでありますが､今後とも､すべての市民が生涯を通じて健康で充

実した生活ができる｢健康都市　京都｣の実現に向けて努力してまいる所存でございますo

この記念誌の発刊により､さらに多くの人々に難病についての理解を深めていただくと

ともに､難病患者さんの福祉の向上に役立つことを願ってやみません｡

終りに､芸会の今後ますますの御発展と会員のtEjLj様のこ健康を祈念いたしましてお祝い

の言葉といたします｡



お祝いのことば

京都府医師会長　横田　耕≡

京都難病団体連結協議会が結成20周年を迎えられて､ここに｢20周年記念誌｣を発刊さ

れるにあたり､京都府医師会を代表して心よりお初∃いのことばを申し上lプます.

責協議会は昭和49年に発足されて､難病とたたかっておられる多くの患者やその家族の

方々の力となり､支えとなって､療養生活に伴う問題の解決にむけて､積極的な活動を展

開されてこられましたo

まさに難病とたたかうための拠点　トリデとして､今日､オブ加盟を含めて15団体が参

画､会員数も3千人を越える大きな糸且織に発展されたのでありますo

今日までの20年間にわたり､困難な道のりを切り開いてこられた役員をはじめ会員各位

のこれまでのご労苦とご努力に対しまして､ここに深甚なる敬意を表するノ欠第であります.

京都府医師会では､財Ej]法人京都地域医療学際研究所とともに昭和60年より看護婦にcE

る在宅難病患者の訪問看護　訪問指導をテーマとした調責と異体的な活動を進めており､

難病患者の在宅療養のための条件整備やシステム化に努力しているところでありますが､

さらにこれからも引き続いて難病の原因究明や治療法の確立､行政への働きかけなどを含

めて､総合的な難病対策の確立に向けて取り組んでまいる決意であります｡

おわりに､結成20周年を機に買協議会のますますのご発展とご活躍を心から期待いたし

ますとともに､会員の皆様方のご健勝を祈念してお祝いのことばといたします｡



只都難病連は1974年8月25日､ 7団体の代表

が集まって結成され､ 20年を経た現在13L』体

(約3,100人)の組織に発屈しましたo

難病連は､お互いの情報交換や交流をするこ

と､各会の自主性を尊重しつつ､共通の要求実

現のために協力しriうこと､を目的としてきま

したo 20年間の活動を振り返りながら､これか

らの問定員を考えていきたいと思います0

20年間の特徴は-

一番は難病相談センターを開設(1980)し､肘

の委託事業(1981)にな-)たことでg｡そして､

その中から｢京都わらび会｣が生れたことですo

次いで､難病問題についての社会の関心や理解

が広がって乗T=ことだと思いますo　さらににL

京腎協のように1 ,600人の会員を絹織し､専従の

役員と職員を置いている会も､会員数が20--一30

人という会も､役昌が患者白身である､或いは患

告を抱えて､それぞれの会の活動をしながら､共

通の問題に取り繕んでいることだと思います｡

治療方法の確立が切実なねかいですが-

医学や薬学もす･いぶん進んで､投薬を続けな

がら､何とかR常生活を送れる患者もおられま

すし､外科的耳二術が期待されてる疾患もありま

す｡臓器移植への関心と期待も高まっています

し､遺伝子Lノベルの研究も進んできていると思

います｡

しかし､依然として解明されていない疾患も

あります｡厚牛筈の調査研究王促の研究成果を期

待しています｡

同日引こ医学の面だけでなく､就労や年会､在

宅ケア､教育などすべての生活血への対策の確

立を願っています｡

医療費公費負担制度の今後は-

特定疾患治療研究事業(公費負押)の対象は

35疾患(94年t胃在)あり､追力]が毎年一疾患と

いう状態が､十数年問続いていますo悪者の数

が多いウィルス性肝炎やリウマチなどの慢性疾

患は､依然として対象にされていませんo厚生

省で難病対策の見直しが検討されていますが､

公費負担料｣度の後退は絶対に認めることは出来

ません｡

小児慢性特定疾患治療研究事業では18歳(文

は20歳)未満とい∋年齢制限が続いています｡

年齢枠の細原はじめ医療費公費負担制度の払充

を引き続き求めていかねばなりませんo厚生省

でも検討諜定白と認識されてきましたが､規の会

のみなさんの声をもっと大きくするチi7ンスで

すo千葉県では腎疾患は25歳3:で延長されてい

ますo

慢性肝炎(北海道､東京､長野､愛知)早

シ~｢-クレン症候群(北海道､東京)や肺腺維

症(北海道､埼玉､和歌Ll｣､大阪)などを､単

独事業で公糞負担を実施されている都道府県も

衣)rJますo

療養見舞金は少ないと思いますが･-

京都府では79年から実施されました｡二回引

き上げられて､現在は年間6丁円になっていま

す｡戻都市内の小児慢性の力は府の見舞舎制度

の対象外ですので､頁都市での実施も求めてい

ますo

県段階では神奈川の4 2万円(特定疾憲療養

援護責)､大阪のl万円(福祉見舞金)､奈良の

l万円､市町村段脂でも数千円から数万rT]支給

されています0　-jjtZDという白冶休もあり､

全国的にはパブツキがありますo

宮城県や福岩県では講院補助も実施されてい

ますo

難病相談センター開設当時のことを-

よくぞ開設に踏みり]ったと思っていますo　共

同募金会の皆J i L事務局長と放前EEl前会長との出

会いがき-)/J'[ナで∃oろ虫りばっちの憲者　家族



を無くしたい､独りで悩んでいる潜在患者のた

めに少しでも)｣になりたい､そのためには是ヲE

｢難病相談センター｣が必要o　さらに､難病連

の事務長の自宅を事務所にしていては限界があ

る､寓意者会がいつでも集まれるセンターが欲

しい､との気持ちを受け止めた皆川事務局長が

NHK京都放送局に話して下さり､歳末助合い

募金の特別配分250万円を受けられたのですo

次いでの難問は専従相談員の人選ですo　前田

前会長から頁腎協の何人かに当って貰ったので

すが､人件矧ま少ないし将来の見通しも定かで

はない､というので日岩礁に乗り上げてしまい､

｢折角の特別配分も見送ろうか｣とか｢この機

会をi党LJたら今後二度とチャンスはない｣と

堂々巡りの議論(迷い)を繰り返していまし

た｡そんな理事会の中で､心臓病の子供を守る

会の山本陽-さんが｢嫁さんに話してみる｣と

発言され､やっと決着に至ったのです｡

以来11年間､山本さんは全くの手探り状態の

中で本当によくやって来られました｡この機会

にあらためて山本さんには感謝したいと思いま

すo

難病相談センターを維持するのは大変-

特別配分は｢最初の-年だけ｣という考え

だったようですo　だから人選にも苦労したので

す｡だから直ちに京都胸への陳情や肘議会への

請願に取り組みました｡開設したが一年で閉鎖

する訳には行きませんから文字通り必死でし

たo　そしてやっと京都府の委託事業に認められ

たのです｡数年前から㈲京都スTン基金から補

助金を頂いていますo

NHK歳末助合い募金の特別配分はくんと

減っていますし､委託事業費の大幅な増折を切

実に望んでいますo

難病相談事業のこれからの課題は-

相談員の確保だと思います｡それと､相談事

業を支える財源の辞保ですo　相談事業は京都府

の委託事業ですo　当祝は年間50万円､ 89年か､ら

100万円に(ただし50JjrT]lま専r.rj相談員の費用

に使う)｡

口常相談は事務局長が兼務です｡事務室が増

えているので､相談担当者が必要ですo　しかし

財政的に困難ですo

難病相談の最近の今寺徴は-

まず医r71の進歩､医療体制の変化などによる

ものがありますo　例えば人工呼吸器に関するも

のなどは10年前には考えられもしなかったここと

でしたo　かつては機械につながれ､病室に閉じ

込められていたものですが､人=呼吸器の小型

化､大変高いが購入可能な価格､健康保険の適

用などによって､在宅療養がFjJ能となってきて

いますo

また､治療方)圭の進歩により､かつては死の病

だったものが､牛きられる病気に斐わって宋た

こともあ【プられます｡例えば白血病｡しかし､働

けない､収入がない､公費負押制度はないので､

医療費の負担が重いなと､患者は名前を知らせ

ることもできず､社会の片隅で生きています.

在宅療養が一般化しっつあることを特徴づけ

るものもあります｡難病が原因の身体障害で公

営住宅の2階に住んでいる力が､階段の昇り降

りが困難なのでl階に移りたいという相談があ

りましたo

難病相談で変わらないものは-

いつの時代にも変わらないものもありますo

病気についての資料を求めて､専門医療機関を

求めて､医療の最新情報を求めて､同じ病気の

人はどの様に療養しているのか､生きているの

か､参考になることはないかと患者会(～友の

会)を求めて､相談を寄せられます｡

また難病であるがゆえの心の悩みを訴える方

が多いと患いますn　難病をかかスて､介護､就

職､離婚､桔婿､人間関係など様々ですo

患者団体が行うことで特徴は-

難病達に相談に来られる方の中【｣は､ロ｣能性



のあるあらゆる機関を回ってきたという人が

時々います｡そして｢法律がないから､制度が

ないから､あなたは対象にはなりません｣と断

られたといいます｡

患者会では｢それでは制度を変えてもらおう

法律を作ってもらおう｣と､国会に議会に運動

しますo　今口､明日すぐに/という訳にはいき

ませんが､こうした運動が制度を変えることに

なります｡

またこうした運動をしていることで､精神的

な支えになるのかなとも思います｡

もっと多くの皆さんに知って頂くために-

相談件数も増えてきており｢難病相談セン

ター｣の存在が知られて来た結果だと思いま

す. 4年前に発刊した冊子　r難病患右のねが

い｣を見て､という方もずいぶんおられます｡

新聞なとマスコミの協力も大きいですD府内の

1千を超える医療機関にも｢難病怒音のねが

い｣やボスタ-を届けました｡京都府や頁郡市

の各機関にも各患者会の二ユ-スなとも置いて

もらっています｡ F市民しんぶんJ　にもPRし

て頂きましたo　そういう色々な努力もあって相

談件数も増えてきたものと思います｡

患者のねがいを実現する運動は-

｢3わ､月したら退院を｣と言われている｡ 200

万円もする医療機器を自費で買ってくれと言わ

れているo公営住宅の二r矧こ住んでいるが階段

を上るのに20-30分もかかる､一階に代えて欲

しいという申イスの患者｡年末　年始にもヘル

パーさんに来て欲しいC　などの悩みや願いが持

込まれていますo働ける職場を､などの声も高

まっています｡

そのつど京都府へ要511しています.厚生告に

要望書を届けたり､陳情も行っています｡これ

からは各会からも萎力□してもらって､在宅に関

する間組を検討したり取り組んで行く委員会を

設置するとか､それぞれの課矧こ応じたチーム

を作って対応していくことを/q剣に検討しなけ

ればならないと思っています.

入院児にも先生を/保母を/の声が-

"子ともたちにかがやく笑顔を■　と｢京大病

院に院内宇根を作る会｣か結成されましたo　た

んばばの会(戻大病院の血液難病税の会)や胆

道閉鎖症　心臓病　腎臓病の現の会の肖さんが

子ともたちのねがい粥の思いをまとめられたこ

とは忠義深いことです｡

｢院内字絹の方が､しんとくても､少し顔を

みせたり､いっぱい勉強したり､みんなで遊ん

だりして､もっと柴しくなると思いますo明る

くていろんな物をはったりピアノがあったりの

プレイ)し-ムみたいな教[室があればいいと思い

ますo｣　訪問字伐で勉強した小芋6年生R

Aちゃんの訴えo

｢入院療養中の子ともたちに最も必要なもの

それは『早く元気になりたい｣という前向き

な気持ちです｡そして､その気持ちを支えてく

れるもの　それは同じ苦しみ､つらさを分かち

あえる友だちと､家族の竪情にも劣らぬくらい

に暖かく励ましてくれる先生､保母さんたちで

はないでしょうかoJ　よぴかけ文の一郎o

これからの難病連に求められるものは-･

難病連は､力]盟している各会が､お互いの情

報交換や交流をすること､古会の自主性を尊重

しつつ共通の要求'/i=t現のために協力し合う相続

ですo ｢お互いの病気や悩みを知り合い理解し

合おう｣と始めた交流会も､昨年で5回目にな

りました｡さらに発展させたいと思います｡
-告会では､医療講演　相談会､医療偶絹の提

供や体験交,'JTlL　レクL/-ション､機関誌の発イ=J

学習会などを行っておられますわ㍉　患者会を作

ることも困難な患名　rt*l族をも対象にした活動

にもっと力を′主げる､要T=Pに貝体的に応えてい

ける難病連にするため､組織や財政の在り方な

どを大いに話し合って行きたいものです.

京腎協では地域に支部が作られつつありま

すo他の難病連でも地域組織が結成されていま



す.戻郡でも早く作って行きたいものですo

難病患者のための法律をという声が-

身体障害者福祉法の対蒙に内部障害が入れら

れるなど一定の前進はあるものの､難病　慢性

疾患の患者を対象にした法制度は確立LJていま

せんo　身体障害者手帳の交付が受Elられない憲

者が少なくありませんo　一昨年相談を受けた

ケースで､お子さんは｢睡眠日割こ人=呼吸器が

必要なのに手帳が交付されない｣という問題

で､再審査請求をされました｡払たちも厚生大

臣に要撃書を出し陳情もいたしました｡ ｢難病

患者のための法律を｣には十分な根拠力､あると

思いますn身体障害者対策基本法が障害者基本

法に改正されたこともあります｡
｢難病患者のための法律を｣について､次の

ような賛再両論がありますo今後みんなで勉強

し議言論していさたいと思いまう.

必要とする意見は-･

制度の活用　拡大　改善をすすめても限界が

あるo

当面､特定疾患(青むITQ,方Ej冶体の単独指

定)を対象にした法律を,

すべての者を含む医療　福祉制度の確立は望

ましいが現在は困難だo

法制定運動を疑問とする意見は-

特定疾患に指定されているかいないかで新た

な線引きをつくることになるo

国民的な理解　共感を得るスローガン　運動

でないと｡

障害者も高齢者も難病患者も､すべての者を

含む医療　福祉制度の確立を｡

病院給食の患者負担に続いて薬剤費も-

病院給食を患者負担にするため健康保険法が
｢改汀｣されました｡私たちはJPCなど全国

の仲間とともI｣､ 80万人の著名､市町村議会へ

の講原臥　議院会館前での座り込み､など様々な

方法で反対の声を挙げてきました｡

過去に何度も計画され､その都度国民の反対

で阻んで宋たのに､短時間の審議で強行されて

本当に残念ですo厚宇省は薬剤にも保険外負担

を広げようとしています｡

健康保険法｢改正｣に関連して､病院給食の

患者負担によって生み出す財源で､ 10月から難

病患者への訪問看護が行われる(診療報酬で評

価される)ことになrjました｡ 2年後には家族

の負担が大きいィ､｣添看護を解消すると､厚生省

は言っています｡看護婦不足のなかで患者　家

族への一層のしわませが懸念されますo

難病対策の｢見直し｣が検討されていますが･

昨年7月､公衆衛生雷議会に難病対策専門委

員会が設置されました｡ 7月12E] ｢中間報告｣

が出されましたが､払たちのねがいが十分に反

映されるよう対処していか柏ばなりませんo

礼会保障制度案議会(社会保障将来像委員

会)の｢社会保障の理念等の見直しl報告に見

られるように､社会保障に対するEE]の責任を再

定する動きも強まってきています｡

介護保険制度の導入も検討されており､国民

負担の増大と国の責庁放菓など医療や福祉の後

退が急速に進められています0
-万､ ｢障害年金改正をすすめる会｣ /AIとの

枯rJ嶺い運動で｢3年失権｣問題もようやく解

決するという成果も挙がっていますo障害者対

策に関する新最期計画では　r難病者等について

はその就労に関する諸問題について調査　研究

を行い､効果的な旅策の在り方について検討す

る.｣とか､ l病気療春LLj.Jの教育にFXq,する協力者

会議｣が設置され､病気療養LEjL,の教育問題がEEl

のレヘルでも検喜寸されるようになって来ていま

す｡

告県の地域難病連や全国疾病団体が結集して

いるR本意者　家族Ei]体協議会(JPC)の仲

間と共に､社会保障軌度を酵i7する運動が益々

大tnになってきています｡



京難達20同年おめでとうございます

私が頁難達にお世話になり早いもので6年を

迎えます.当時は難病の方々のこと､まったく

分からず､京難連はどんな活動をしているのか

先輩患告　事務局の人達に多くを学び､今では

やっと自分なりの活動についての考えを持つよ

うになりました｡

私は腎臓病で透析を週3日5時間やっており

ま~すoおかげで社会復帰し働いておりますが,

京都腎臓病患者協議会　酒井　秀一

難病の方々は通院するにも介助がいり､寝たき

りの人もいます｡

私も身体の動くfJ'きり､ J=Ejti様のお役に立ちた

いと思いますo京雑連の歴史は､患者の命を守

る医療行政との闘いが20年の患者会の活動と思

います｡また､先輩患者の命をかけた努力の上

に築かれていることを忘れないように､これか

れからも頑張って行きたいと患いますo

私の辿ってきた透析療法の道

私の透析歴は13年10ケ月になりますo　もう

ずっと以前の6年前になりますがoその頃のこ

とを思い起こL人　この体験文を書きましたo

この間の私は2回の死ぬほどの大病にかかり

ましたo消化管は透析とはあまり直接的な関係

がないよ∋な印象をもたれ勝ちでありますが､

透析や胃十全の影響を強く受けているのです｡

というのも透析に入ると胃や腸を防御している

枯滴が少なくなってきているので､ぴらんや潰

痔が発生しやすくなっているようなのです｡

l回目の病気は､透析を始めてから3年Ejの

夏の終りでしたo l週間前位前から少しばかり

の腹痛があったのですが､あまり気にしません

でしたoそれより下rnがありましたが､痔が少

し悪いくらいに思っておりましたo透析の朝､

トイLJに行きましたところ父便と一緒に血がitFlh

じっていたので､そのことを透析に入る前に吉

いました｡

沃桁に入ってから急に腹が痛み出して､どう

しようもないくらい痛むので先生に告げました

ところ､痛み止めの注射を打ってくれましたが

それでも効きまtりuoそのうち便烹をもよおし

京都腎臓病葉音協議会　友横　槍議

てきまし7このでベットの上でしました.ところ

が出てきたものはコ-ルター)L/のような血の甥

がつながって80cmもあったそうですo

腹痛は相変わらず激しく､血圧は低下するの

で､すぐlL-透析を止めて､絶対安静を言い渡さ

れましたoすぐさまストLJツチャーに移し換え

られ入院Llまし/こ｡病名は大腸憩室披裂という

もので､簡単に言えば腸管に穴があいたので

す｡手術の手配もこれましたが､結局内科治療

になりまし/こo

約20Ejばかり絶食の状哲で点滴と輸血の毎日

でした｡その間､月､水､金とストレッチャー

に桑tJ_換えられての透析をうけましたU　約2ケ

月の入院でしたが､患部以夕tfこも数ヶ所0)ぴら

んや潰痕の田所があるとかで注意するようにと

のことでしたo退院してから輸血のせいで肝炎

にかかり入院を勧められまLT=が､断って自宅

で治しました｡

2回目はそれから2年経って､今度は腸閉塞

にかかりました0　9月26Ej㈱透析の前にレント

ゲンをとりましたoそれまでlDEjあまり便秘が

ちで､腹痛が続くので､透析臼でない日も病院



へ行って涜腸Llたり､スルファミンの注射を

才丁ってもらったり下剤をかけたりしていたので

す/i(､どうも様子がおかしいということで､レ

ントゲンをとったところ､腸内ガスで蔓延して

いるとのこと｡腸閉塞の疑いがあるとのこと

で､その日透析の後､緊急入院しました｡

翌土曜日朝､文レントゲン検卓があり腸閉寒

間違いなしとのことで､ 4時間の透析を施行し

て､午後2時より緊急手術になりましたo　約5

時間の手術でBOm程の回腸を(小腸)を切除し

ましたo　透析患者ゆ元すごく神経を使ったとの

ことでした｡

術後は疫が喉にかかって呼Dh困難に陥り翌日

の昼過ぎまで酸素のパイプを取付けられ､苦し

い思いをしました.それともうひとつ苦しかっ

たのは､麻酔が醒めなくて手足がしびれたまま

であることでしたD　口もさけず身体をよじるこ

ともままならぬ状態がまる一日続きました｡翌

月曜ロの透析で嘘のように麻酔がとれました0

91科の先生も驚いておられましたo

ヘパリンは局所ヘパリン化法がとられました

今度もまたストレッチ17-による絶対安静がと

半身不随の母を介護して

私の父は日昌和61年5月から腰臆病で入退院を

探r)返すなかで､今度は母が昭和61年10月に脳

梗塞で倒れた.このために老いた両網とも市立

病院に入院するという事態となった｡

妻は一一カ月以上も休暇をとって母に付き添い

私は大阪での仕事が終えてから毎口病院に駆け

つけていJこ｡過酷な仕事とリウマチの辛さに加

えての病院通いは､口では表せない芹しみで

あった二.

父の病気が進んで入院したままとなったが幸

いに痛みは癌にしては莱な方であった｡

両親が入院中に家の模様告をした｡離れの小

部屋の窓を大きくし､電動ペ1ソドを据えて､手

られましたo約2週間ばかりの絶食がもとめら

れ､今度の点滴は右胸の鎖骨からのハイカリが

20日続けられた｡途中輸血の話もあったが､ 2

年前の肝炎伝染のことがあるので断りましたo

今度の入院は9月26ロからIl月21日までの約

2ケ月でしたo　やはり手術の後はクンと体力が

票ちたようです｡透析による合併症状はこの大

病以外にありません｡私は88年の8月からイ上事

の都合で西京都病院から相馬病院に転院しまし

たo　もう間もなく5年になります｡転院した当

時は62キロあったのが2週間のあいだに54キロ

近くまでひきましたo　血圧も120くらいあった

のが80くらいまで下がり､おまけに転院してす

ぐ下痢症状になったので貧血ぎみになって､家

で立ちくらみするようになりました｡それも

やつと相馬病院の透析療法に慣れてきて2ヶ月

目くらいからは､無事ハスでの通院ができるよ

うになりました｡最初のl ,J jj問は通院するの

がやっとの状態でタクシーでの往復でした0　号

のところ体力をつけることと3度の食事をまん

べんなくとることに注意して毎Ejを過こしてい

ます0　　　　　　　　　　　　　1993年Il月記

(iDtj本リウマチ友の会京都支那　木船　広明

の届く範囲に照明スイッチ､電話､ノ令蔵庫､電

子レンジ､コールブザーを並べた｡トイレ､浴

掌､脱衣室､廊下には別注のステンレス手摺を

つけたn

母はこの年の3月に退院をしたo　ところが病

院ではあれほどしっかりと歩いていたのに､力

が抜けてjン二T7クのように歩けなくなってし

まっていたo　思わず大声で叱曜激励したが駄目

だったo　家の準備も十分に.TJ来て､母も退院し

て明るさが見えていただけに呆穿Sとしたo

夫婦が交替で休暇をとり､娘もついて家庭で

のリハヒリに必死となった｡入院中の小目恭婦の

Yさんに､再び家へ来てもらう事になった｡優



しく幼稚園児に接するような彼女の言う事は､

母も素直で､悪戦苦闘の二週間後にやっとf31の

動きが良くなってきた｡

その中で病院の父の体はどんどん衰弱して､

母が退院して三週間の後に亡くなった｡ 85歳

だった.母の悲嘆は大きく､食事もろくにとら

ないで､泣くばかりでいた｡通夜､葬儀､初ヒ

EJと忙しい時にYさんがFiの世話をしてくれて

助かったo

共働きの私達には本当に必要な人で､包鯛の

9時から午後の5時まで家に来てもらっていた
一度も会わない日もあったが､入院rTjからずつ

とお互いに連結口記を書いて､意思の疎通をは

かっていた. Yさんの介護は食事､リハビU､

入浴と家族よりも上手で､天気のいい目は屋外

へ出てリハビリやtj光浴もしてくれていた｡

しかし付添要は交通費も含めて､ -一口に一万

円らかくにもなって､十Ejことの支払E]は悲痛

な悲鳴をあげていたo病院の諸費用､模様替=

事華などに相当の費用がかかり､この付添費だ

けでも百万円を越えていた｡このままでは一家

が破産であった｡

6月の末に731の状態が好転したので思い切っ

てYさんを断って､母が病後体が不自由になっ

てから初めて口中に一人にしたo私は仕事中で

も母のことが気になって仕方がなかった｡

妻は2交告制の什事をしていたので､家で母

が一人の状態かとうかはわかっていた.しかし

母が一人の時は気が気でなく､仕事の合間に電

話をかけていたo

電話での問いかけに対して不明瞭な言葉で
｢うん､元気やで｣と答えが帰ってくると安心

をしたo母が寝ているとき､一寸ベッドを離れ

ているときは応答がなくて､限りのない心配を

したo何かあっても仕事中ということと､大阪

からという距離はとうしようも無かったのに電

話をかけていた｡

妻が遅番で母が家で一人のEjは一分でも早く

帰るために､午後6矧こなんとか仕事を終える

と､ Ifh,下級日本橋駅に向かって痛い足で懸命に

歩いたo

告閑のE]々が続いた｡

私の辰年の闘病のリウマチがストLJスの為に

悪化して=事監督も難しくなった,ある口､上

司は私を呼んで私の退職を勧奨(強要つ)をし

たo職場の課員への迷惑を選Ej-るのと､母を介

護するために私Ej:退職を決意して､通常より2

年早く63年3日に退職をしたo

家でずつと母に接していると､動きの-一つ一

つが心配につながって､外出もままにならな

かった.リウマチの病院から帰ると1号が玄関で

倒れていて叶いていたこともあった｡妻が家に

いるときはよいが､私一人で見ているときは/こ

まらなかった｡

妻が↑飢中に在宅の時に母を病院に連れて

行ったが､意欲を失ったのかリハビリにも熱が

入っていなかった｡いつしか病院には行かない

ようになってしまっていたoそのかわりに家の

中で廊下､奥の間と杖をついて卜7Ttトボと5回

歩き回るのかリハヒリとしてE]課となった｡後

ろについて歩くときの足の痛さは辛かったo　あ

る口､母はつまずいて倒れた｡ ｢あ一　宇よ一

起こして-｣o f引ま泣き声をあげ/=が私の仏は

足と手の痛みご如こtjなかった｡私は｢起こせ

へんから自分でベッドへ帰ってくれ-｣と怒

口鳥っていたo　母は/TTLLさながらベッドへ這って

行った情なくて私も泣いていた｡

63年の11月に母は転んで背骨の圧迫骨折で入

院をした｡曽粗転症だった.急速に衰弱をして

平成元年1月9日に81歳で亡くなった｡元気な

唱は民謡の会の総師範で活躍していたが発病後

は生きる張りを失って､そして長年の連添いを

失ってそれに輪をbIlナたようだった.

家で介護しているときは何よりも母が寝たき

りにならないかといつも心配をした｡その心配

はもう怯えに折かった0 63年Il月に母が盲腸で

入院し.た矧ま眠れないほど心配をした｡寝たき

りになれば文字通りに一家の破壊につながり､

目のElfJが,t真っ矧こ思えたo

私が重いリウマチ患者だったので介護は非常



に苦しく､みんな重く考えた｡ホームヘルパー　　知る機会もなかったo知ったとしてもはたして

とか福祉面でのサ-ビスは一肌知らなかったし　　利用していただろうかD

支えて頂いていることに感謝

痛い痛い､身体じゆうの関節が痩き熱と痛み

の8年でした0　3級の身障手帳を｣貞いて居C)ま

すo昨年､手術を肘立でしましたo　腎臓結Jtj､

腎臓腫癌と肋骨を2本取り､右乳下骨折と39度

4分の熟の為大変でしたo

そして入退院を繰り返しておりましたわ㍉　今

のところ病気は落ち着いて関節の痛みはほとん

どなくなりましたが､手指の変形がひどくすべ

ての指が変形したり曲がってのぴなかったりで
一番ひどい時は口も開けられず左顎関節)が外れ

ますo

これはテンプレート療法といって､テンプ

レートを口の中に入れる事で顎関節のはずれる

のが治るというので､藁をも掴む思いでテンプ

レート療法にとびつきまLT=o現在流動食でお

粥さんとエンシュア　リキッドを常食としてい

ますo

リウマチ､心臓病､骨用のお薬など12種類を

常日朝艮用して､静汀が2本､座薬50mgが2個､

(71)日本リウマチ友の会京都支部　高木　乃富

3年前にステロイド　プレドニンを8錠飲んで

からメキメキ快方に向かっておりますo

いろいろな方達に助けられましたo i=冶医の

先生､ナースの皆さん､保健婦さん､ヘルパー

さん漂､何といっても家族はありがたいo　家族

のお陰と感謝の気持ちでいっぱいですo　こんな

不白EBになってしまった私を支えてくれてあり

がとうといつも思っています｡

そして自分白身を更rElから見つめ自分に正直

に生きてゆきたい｡

ただ健康に留意し､これ以上病気が増えませ

んように､そして牽けないように頭の回転の為

読書､そして文章修業に励み､全国にいる200

余名の病友や健常者との文通も活発に続けた

い｡ 1時間でも30分でも熟と痛みが出ませんよ

うに､自分の手で自分のことが一つでも多く出

来ることが何よりも靖しく文ありがたい限りと

祈って居ります｡

7青空』 No 37より転載

闘病生活体験の記鋸

私は障害l級にランクされ､職もなく家族と

離反し､独居生活を営みながら入退院を繰り返

し､ 17年余の闘病生ノ岩である｡難病に併発した

身体障害を抱きながら歩んだ体験を記してみた

い｡

雪の降る丹後と言えば京都府の北海道と呼ば

れるEEl害であるo一夜にして下肢障害となり､

驚いた私は､医療技術の進歩した京都大学附属

病院で喜今断を受け､長期闘病生活の第一歩が始

東都わらび会　本岡　行雄

まったo　あらゆる検査を受けたが原凶不明､治

療の方法もなく入院8か月が経過した｡病名は

胃にしたことがない亜急性連合索件再錘症と喜今

断され､ ｢病の根治はできないから外来通院で

経過観察したい｣と言われ退院｡だがすでに両

下肢は麻挿し末梢神経も冒されていたo

文化の日と記憶するが再度検査入院となり､

病の改善は不可能だが長期入院はできないから

と､国立宇多野病院神経内科を紹介され､ 2年



の闘病となった｡症状変化は厳しく､ 30数年勤

務した職場も辞し､ -f供の進学も経済的事情で

断念させ､精神的､財i牧的に苦境のEj々であっ

た｡ 1年6ケ月したとき病状は固定し､お土産

の障害認定の診断書は｢体幸手機能障害､両卜版

機能障害J　の2級相当であったo　それの(bか

｢庶失認定するから｣と告げられた時､ ｢人間の

価値はなくなった｣と精神的ショックは隠すこ

とができず､落ち込みの日々であっ7TL-o

昭利]55年､京都新聞の記事に目を向けたとき

であったo　京都難病連が更生病相談の旗を掲げて

いた二o　言葉少な(｣､難病とはとのような病か､

書目談押＼⊥1着は話を聞きたい/-o　その一言は病に

倒れ､職を失い､悩み続ける患者に生きる勇気

と難病活動に献身してい<決意を固めたことで

あるo

その当時､稀少難病名の組織はなかったので

4ケ月の問､難病連に通い綻織作りの準備にあ

たった0　年末を控えながら､南区身障者会館で

組織組成の準備会を開き､故前田会長から難病

活動のあり方等を拝聴したn　習56年　r稀少難病

患者　その家族の会lを結成し､ ｢わらび会｣

と命名した｡

踏'71倒されても､ t)らびは絶える事なく存命

するのだと信じて　o　貯余曲折もあったが､会

員各位の健闘と家族の支援もあり､京難連の指

導のもと立派に｢わらび会｣は成長し､ 1D数年

は締過したo

平成元年､ 14年が経過し､症状は悪化するば

かりであった頃､京都学際病院の難病相談会に

参加し､神経難病の専門医に相談LJたところ､
｢多発性硬化症の疑いがあるから｣と検酉入院

を指示されたo　国立療養所宇多野病院に入院し.

2週間の検査を受けたが､医療に必要な器材が

なく市内の設備がある病院を数回にわたり歴訪

した結果､後縦靭帯肯化一存の所見が出されたn

発病時吉舎断されたプ丙名はその後遺症として残

り､現在は後縦靭帯酉化三拝として特定疾患の認

定を受け5年の歳月を送っているo　喜今断の都度

医師は危険性の高い手術を告げ｢病は椴)台しな

いび､進行を止めるだけだ｣と愚者を精神的に

混乱させるo　私は稀少難病患者として思う時､

医療技術が進歩したと言え､ 10数年問､病に対

して先]識わ､なかった｡それは晶折叫ばれるイン

フォームド｣ンセントの欠吏[でなかったか｡医

師と患者の対話がなかったことb一原因でな

かったかo

平成元年10月には､ NHK ｢わかは基金｣ 50

万円の贈呈を受け､翌年3月18日京都難病連の

肝いりで｢わらび会｣主催｢稀少難病を考える

シンポジウム｣を京都府医師会館で開催LIT=o

当Ej参加者はBU数名あり､体験発表は､患者2

-名､家族l二Rが､ p難病の苦しみ､生きる姿を

封】つてください｡励ましてください｣と訴え､

健康､福祉を大bTJにする社会を作ろうとえE涙に

むせぶ発表をし､ Ej頭を押L_tえる聴発に連掃感

を強めた｡

平成3年6月｡入退院の繰り返しながら､難

病者　家族に協力を願い､車椅子で国会請願に

参加したことは､結果【iいずれにせよ買い体験

であったo　医療　福祉が後退する現在､患者個

人行動の困難さ､告しさを克服できる幅広い体

制つくりが難病活動の6(J進に欠かせないことだ

と患う｡

私も不健康であったが｢わらび会｣の活動に

参加でき､コ州t:会長として任務に就き､また京

都難病達の副会Fxも5年に百り頑張ってきまし

たが､病状の悪化と入退院の繰り返しのため､

すべてを辞f｢しました.

現在も休調の好転を願うほか､難病活動に献

身する希学は捨てていないo　病の原凶の究明と

安全な治療法の確立/E願い､薬害の根絶を訴え

て止まない｡

私は月一度の訪問看護を受けている｡ Ej常生

活でEfl難な部屋の段差の改善で訪問看護の家族

もともに訪問して住まいの改善作業や､ Ej用E]LJD

購入の困難さや方法について地域福祉関係者と

も交渉したり､きめ細かな訪問看護を受けてい

るo在宅独居生活をする私は､難病と障害にも

屈せず､口々闘柄生活を謙れるこ｡Lが喜びであ



る｡

数々の思い出を記してみましたo難病患者の

切実な願いは､医療　偏祉の改善であり､特に

稀少難病患者の医療費や療委員舞い金制度の実

別を願いTLIい.また､入院患者の一部負担問題

が取りざたされていたが､許すことは出来ない

患者組織一丸となり､その撤回活動に立ち上が

るとさだo

静かなやさしい気に感謝

難病達20周年､おEj出度うこ･さいますo春

夏　秋　冬､ 20年もの長い間､いつも私達難病

者の健康と仕合わせを､お守りいたださまし.て

感謝致しておりますo誠にあrJがとうございま

す｡

私は日獅口58年､年末に出血致しまして､痔と

思って居りましたが､だんだんとひどくなりま

したので､京都第-Ej赤病院の多EE先生に診察

を受けました｡先生は｢漬癌性大腸炎です｡原

閃不明です｡病気と仲良く付き合うことが治療

のこつですlと言われました｡今まで一度も聞

いたことがない病名に驚きましたo　ヨぐ入院.

｢なぜ､私がこの様な病になったのか｣と､毎

口なげいて落ち込んで居りました｡入退院のく

り退≡しで､再発しまし7こ時は､何の前ぶれもな

くlTLl便わもLrJlまして､軸荒したときにイライラす

るのか､文子の反対かわかりません0

3回目の入院の2か月日の時に｢これからは

京都わらび会　中川　豪尾

生きていることに感謝をして､反省して暮らす

様にしたらどうか｣と､私の考えを変えようと

患いましたo私には家族や友だちも大せい居て

二人の子供もいます｡仕合わせです｡其の様に

思ったら､不思議なことに空も雲も花も､とて

も美しく､看護婦さんも閉切でやさしく見えま

したo難病を治す先に､心の病を治す方が良い

と思ひました｡

私は10年間10回､入院しましたが､いつも生

きて帰って居ります｡ありがたいことですo

｢わらび会｣を知りまして､入会させていただ

いて､難病連のE=Ejt-様に守られて､お世話様に

なって､仕合わせな気分で居りますoありがと

うこずいますo　今は病気を連れて歩いておりま

すo　おかげ様で､病気が､私を静かなやさしい

気にさせてくれたと感謝して居ります｡

難プ丙連様の､ますますのこ発展をお祈り申し

上げます｡

明るく優しい妻と子供達に感謝

中土旧本てんかん協会京都府支部(波の会)山口　裕治

6月の頁夏を思わるような害い日に洋平は初

めて発作を起こしノました0　6カ月検言今で斜視と

…告断され､その治療のためR赤病院へ行った帰

路の事ですoその後しばらくして洋平の病気が
｢難治性⊂んかん｣と言い渡されました｡病室

で点滴を受けながら眠っているまだ-歳にも満

たない我ガ,子を見つめながら､ ｢何故rP l ｢どう

してこの子がてんかんでなければいけないの

かつ｣まるで答えの見つからない質問を何度も

何度もEj分に投げかけては､とうしてやること

もできない親のふがいなさだけが残りましたo

洋平の発作は体温の上昇と深い関係があるよう

で､普通の子供に比べて体温のコントロ-ルが

難しノいうえに､ほんのちょっとした体温上昇で

も発作を起こしてしまう､しかもl度発作を起

こすとなかなか詳†まってくれないと言うのか特



徴ですQそのため､ふらつきながらでもようや

く)flする様になってからは､どうやって表で遊

ばせてやれば良いのか悩みましたo

今､散歩に出たかと思うとすぐに発作を起こ

して妻に抱えられて帰ってくるoめずらしい所

へ行けばそれだけで興奮して発作を起こす､そ

んな口々が続きましたo古ぼけたアフリカでし

たが随分役に立ってくれまし7EL､特に宴の間

はEj中の暑いtj差しを避けて､口が蔓れるのを

待って洋平を肩章し.て好きな卓を見に散歩(｣トH

掛けたりもしました｡

寒い冬､深夜発作び治まらなくて京だ小さ

かった上の千二人毛布にくるんで電気の消えた

病院に駆け付け､ ｢小LLj.J科の担当医がいないの

で他の病院に行ってほしい｣と言われたとき

は､暗い待合室で妻と彼女にもたれ掛かって毛

布にくるまって寝ている二人の子と､まだ発作

が/台まっていない洋平とを見遣って､涙がにじ

む思いをしたこともありました｡

現在､洋平は地域の小学校の障害児字級に通

うl年牛ですo思い返せば､私達家族にとって

あのころが一番つらい時期だった様に思えます

3歳の日割こ最期入院してお薬を調剤してもらっ

てからは､発作は今でもありますが以前と比べ

随分坪くてすんでいますo相変わらず多動で知

恵遅れもありますわ＼畝の大好きな天使のよう

に明るい子供です｡ ｢てんかん｣という病気と

付き合う様になって､改め⊂明るく優しい妻と

子供達に感謝していま~召o

家族に支えられ､友の会で

ヘーチエツト病友の会京都(BKの会)平野　美津代

私が京大病院でヘーチエツト病と診断された

のは昭和63年の3月の終り頃oその半年削程前

から､自分の体がどうしたらシャキッと出来る

かと思ってもダラーとしたくなる程疲れ易く､

夕方仕事をしながら夕食の支度をし､皆が食べ

終わった後片付けもそこそこに体を横にする様

な生活が続いた.

下の恵一fが小字6年生で､私自身委員をして

いたので神経を使い(卒対などで)上の患了は

高校牛､クラブの早朝練習参加の/こめ早く起き

弁当を二個作る毎口｡その頃よく風邪をひき､

いつもと様十がおかしかったo

風邪も治り､平常の生矧こ戻るo　ところが足

に赤いしこりが出来､触れてもいたいし､正座

もできなくなる｡その頃､エイズが話題になっ

ていた時期でもあったので､近所の医院で吉をて

もらったo　そこで先生｢関節とか痛くないか｣

｢前から少し痛みはあったが仕事のせいかナ

と思っていたのですが｣先生｢えらい病気に

なってし.もうたなあ/ l｢先生､ひょっとしたら

エイズですか｣ rエイズではないが､一生かかる

病気で､勝原病かもしれんな｣o　そこで知人の

紹介で京大へ　o　そこで宣告を受けた訳ですo

それから特別の症状もでないまま､一カ月近

く過ぎた頃､風疹にかかり光熱をL出した為､悲

惨な三カ月を過こすことになっJこo

口内炎､結節性紅斑､関節痛､筋肉痛､漬ヨ衰

寝ていても体rTlが痛く､起きても歩くことさえ

幸い｡

朝､息子二人の弁当を作るのに一時間程かか

り､後片付けはJLJr-の女の十が来てから頼んだり

本当に惰ない毎日｡

商売の手伝いも頑張り､体調の悪い義母や義

父のお世話をしたりしていたのに､何か悪いこ

とをしたからこんな病気になったのかナ等考え

たら､夜も神経がどリピリ｡生きていても　な

んて思うEjもあー)たこo

Lかしそれを支えてくれたのは家族であり､

中-になったばかりの息子に｢お母さん､この

病気は死んだりせえへんし､電話がなってだm



もいやへんかったら､この種をもって起き､聞

かんとあかFL,で｣と言われた時､私よりも恵子

達の方が暗い気持ちで幸い毎口を送っていたの

だナと考えを改め､前向きにし､また仲良しの

友に励まされ､先生のお陰で一カ月もすると少

しずつ回復していき､その後､新聞でベー

チェリトの会合があるのを主人が見つけてくれ

出拝卜けまLlJこo

そこで皆様の色んなお話を聞き､払なんてま

だ軽いほうなんだと思え､なんでもプラスに考

える様にし､友の会の役をさせて頂く事により

すごく沢山の人と知り合う事が出来たのも素晴

らしいと患える様になって来た｡

最後に､もっと多くの人が会員になり自分一

人ではなく､共に語り合い､励まし合える事を

願っています｡

無年金難病者の救済を

国民皆年金が言われて久しくなりますが､現

実には寝たきりの障害を持ち乍らも何等生活の

保障のされない無年金者がいるのですo ｢年金を

掛けていないから｣と国も世間の人々も言いま

すが､本当にそうなのでしょうか｡任意カロ人の

学生日割こどれ程の人が加入していたでしょう｡

何故年金支給の基準が｢初診日｣なのでLJ=

うo病名も解らず､快復できるのか､障害を持

つに至のかも定かでない初診日がなぜ､それほ

どまでも問題になるのでしょうo　いかにして弱

者を切り捨てるかを考えて作った法律としか考

えられません｡

我が家の娘の大字4回生の時､風邪引きです丙

院に行き､ 1年9ケ月後に2紋の障害を持つ身

になりましたQ任貢カロ人の期間だったので勿論

国民年金にはカロ入していませんでしたo発病の

翌年三月､卒業と同時に当然のこととして国保

にカロ入し､以来無収入ながら親が支払ってまい

りました｡その間､病院から障害者になるとは
一度も言われたことがありません.匝Jl呆hr]入一

年後､突然身障者手帳交付の話があり驚きまし

たoそして年金が支給されない事も初めて知り

ましたo (その後再発があり､ l年8ケ月後に

一級に悪化｡現在に至る)

華々しい行事があった国際障害者年十年.宿

祉々々と言われ､国民t=E5年令が叫ばれ､福祉は

充実してきたのだと思っTいたのは大きな錯覚

娘を持つ母の願い

だったことが分かりましたo

｢任意｣とはどういう事なのでしょうo　無年

金障害者のいることが分かり､ 91年に学生の強

制加入が決定されたのではないでしょうか｡で

も､改正されてもそれ以前の人々はそのまま残

されてしまい苦しT=o ｢制度的には改善されて

きている｣と国は喜い､人々もそう思っていま

すoでも､制度の古間に残された無年合着は､

どれ程リッパな改正がなされてもいつも､いつ

もおいてけぼりなのです｡ ｢任意加入｣の制度

を造り､無年金者を出したのは国の責任ではな

いでしょうb,o　だからこそ｢強制力ロ入｣に変更

されたのではないでしょうか｡

どうか何等かの方法で一口も早く救済の道を

開いていただきたいと思います｡私たち親子を

無理心中に追い込まないでくださいD新聞記事

になっていつも間かされるのが､ ｢もう少し早

く相談してほしかった｣というjメントoその

｢もう少し｣を【今少し｣早くにして､一人で

も障害者が生きて生けるような社会になって【ま

しいと切望しております｡



安心して療養できる施設を

私は､現在42歳0 29歳のおり､吐き気､頭痛

視力低下､際跳障害､歩行障害､しびれ等の症

状を出す難病､多発性硬化症と昭和58年に喜今断

されましたo

その後は､ 1年に2--3回再発をくりかえし

年数を重ねるほどに;欠々と障害を増やされ､現

在は右目失明､左目n O4､歩けず､手も弱っ

て､首から下の感覚もなく､長期に飲みつつEj-

るステロイド治療の内科的な副作用も手伝っ

て､毎tjが病との戦いです｡

この病のために､家庭もくずれ､そしていち

ばんに困るのは､介護人なしでEj:生活できない

全国多発性硬化症友の会関曲支部　原　エリ子

こと｡内科的に病が安定していないため､施設

にも入居できず､それといって病院側も､運営
L I

方針､三日の目安といって療養的には､おいて

くれません｡

本人､年老いた両親と国民年金のみの生活､

長期の闘病生活に､経済的な余裕なぞありませ

ん｡医療費の患者負担なんて絶対､反対で召｡

こうゆう､境遇の患者は､どこに行lJとゆうの

でしょうかo　どうか艶病者が安心LJて療養的に

治療が受【ナられるよう､病院側にも病棟をもう

けてほしいことですo　お願い至史しますo

昨日のように思い出されて､つい

病気の始まり､それは娘時代からで召o紡績

へ行って､夜は学校と大変でした｡そんな時か

ら､左足が冬になると何度もクギでえぐられる

様な痛みがありましたn小学校から高校まで陸

上､バレーの選手だったので､使い過ぎかなっ

て思ってましたo

昭和41年｡甲状腺(元進症)で3ケ月入院o

でも半年で粟はやめました｡

昭和50年､レイノー症状が現れ的めて､ 50Ej

くらいの入院となる｡ここまでは胃山市に住ん

でい7こ時です｡

昭和51年､夏に甲状腺の手術｡秋には甲状腺

の左右に小さな腫癌があったので､いくつかと

りましたD　これで40日くらいの入院が二度続Ej-

て｡まだ石も左もわからない京都へ来て半年ぐ

らいで二度も入院o　しかも手術o知り合いが一

人もいないとさだったから､昆粗いには誰も来

てもらえないし､心の中は真っ暗でした｡

この年の書､ 39度5分以上の熟が2､ 3日し

ても下がらずo　この時は｢風邪かなり｣という

全国腰原病友の会京都支部　高見　和子

事で薬を出してもらい　o　でも､一週間たって

も熱はまったく下がらずo　それなりに正Hの準

備とかもやって､ iIってるのはいいんだけれど

座ると胸が痛むので､この矧まもう限界だと思

いました｡

昭和52年l月o心外膜炎で正月休みが終わり

直ぐ入院o　この時､再婚して-年たってないん

でヨo　それなのに昨年の雷と秋に手術L'て､し

かも退院して2ケ月もならないのに､またもや

入院と言われて二先生に｢どうしても通院じゃだ

めですか｣と言っていました｡実家は遠いし､

主人の子供(その時4歳)がいて､私の実家に

頼むしかなかったもので､母は歳で兄嫁の立場

を考えると話しづらく､でもそうするしか他に

なかったo　主人の毒手十とか連結で｢家へどうし

ても2時間帰らせて｣と喜って､病院へ戻った

のは2時間オー八一になってましたo

戻ってみれば､卓イスが待っていて､検査に

行くエレベーターの前で､父と姉が冨山から飛

んで来てくれ､遠くから来た事も看護婦さんに
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はわかるはずがなく､ ｢あとで]と言って､そ

のときは一瞬の別れになりました｡姉の子供は

小学生の子供だったし､急の出来事で検査から

帰るのを待っていたかったと思うけれど､帰る

電車の時間とかあってベッドへ戻ったら父も姉

も子供もいませんでした｡急に疲れが､どっと

出て､どうかなりそうでしたD

胸がいっそう痛くなり薬をもらったけれど止

まらず､夜に麻酔して､二人の医師が胸にた

まっている水を20cnくらい抜いて下さいまし

たo痛みも少し楽になり電話での連結もできぬ

まま寝てしまいました｡ 5Ej間トイレだけo

(年老いた病弱な母と姉や兄や家族に心配ばか

りかけてきた事を思うと､涙が止まらなく､つ

いf咋Ejのように思い出されて､しばらく書けな

くなりました)

この矧ま､言だ現代の医学では治らないレイ

納得した治療とは7　納得いく死とは?

｢インフォームド　コンセント｣が叫ばれて

から､もう何年になるでしょうかo医師から充

分な説明を受けて患者が納得した上で治療を受

けるということですねo　京難連の皆様方は､

｢自分で納得した上で治療を受けている｣と答

えることが出来ますでしょうか｡

今､私は母の死を通して｢納得した治療とは

納得いく死とはつ｣と考え続けています｡強い

胸痛で苦しんでいる人があれば｢これは心翫梗

塞ではないか0　-一刻も苧い手当てを/｣と素人

でも思うはずです｡

ところが､心臓疾患については有名だと言わ

れているT病院で診察を受けると､ ｢心電図と

レントゲン(止面l枚)の結果､心砺梗塞では

ない.異常なLJと診断されたため､いくら､

胸痛を訴えても｢明Ej検査するので入院です｣

とのん気なことをいわれて､そのまま､母は心

筋梗塞で急死してしまいましたo

I8

ノー氏病という事で､今考えると(今も知って

る内には入らないのですか)ただ治らないと悩

んでいたのですから｡この後はしばらくは入院

とは別れる事ができるんです｡ rその病気を忘

れよう｣と､内職　パートとPTAの役員とか

も頑張って､私なりに思いっきりやってきまし

た｡良い事も悪い事もいろいろあり､ ｢これが

人生なんだ｣つて､子供のお陰で体験させても

らって本当に良かったですD仕事の内容もいろ

いろ面白い話ですo　じゃなくて楽しい話かなo

昭和59年､夏には胆石で手術｡昭和61年12月

最初の黄厘で入院｡昭和63年5月､また藁垣で

入院｡現在に至っています｡

平成5年秋o腰原病友の会の親睦会に始めて

出席させて頂きましたo皆さん明るく話し合っ

ておられる様子にホツとしました｡

全国腰原病友の会京都支部　天野　順子

平成6年2月25口午前一時半､ ｢痛い､痛い

と苦しんでいた母が､急に静かになったので､

同室の患者が看護婦に知らせてくれた時､母は
一人でうつ伏せになって死んでいたのです｡

病院からの知らせで､かけつけると人工呼吸

の最中でしたo

こんな形での母の最後(死)を､どうしても

私は納得できず､強い怒りと疑問をG)～⑤の質

問状にして､医師に手渡しました｡質問の中で

私は

Clj ｢心翫梗塞であっても心電図に異常を示さ

ない場合がしばしノばあるそう7=が､医師の勉

強不足が生と死を分けたのではないかつ｣

②　更に｢生きている9時間､ずっと胸痛を訴

えたのに一度しか心電図を取らなかったのは

何故かつ｣

③ l腕の血管が細いので点滴は中止されたが､

陳以外でも点滴できるはずだ｣と､



この様なことを説明してほしかったのです｡

何度も催iifJLJて､ 2ケ月後に　rその時点で異

常なしだったが､予測できない事態となり､お

惰やみ申し上げますo｣とワープロ文が届きま

したが､すく私は｢質問に答えて返事を下さい

と再度､催促しました｡

点滴を中止したことの返事【ま､ころころと変

わりました.最初は｢血管が細いから中止｣二

度tjは｢患者(局)が悪心を訴えたため中止し

た｡｣三度目は｢その後の経過を予測できるよ

うな所員が得られず､点滴を中止した｡｣と三

転しています｡
一刻も早い手当てと適切な冶原を受けること

なく逝った母､前口まで元気に私と話し合った

増の死は､残念無念の一吉に尽きますo

暗闇の中に落ち込んでしまった私ですが､そ

こから少しずつ抜け出すことができたのは､吊

都支部の二人の会員(仲間)でした｡

何度となく足を運んで､自らの体験を語った

室再さんと､私の気持ちを充分理解して下さり

思いやりにあふれた二通の干紙を下さった岩p

さんでしたo

私は二人の真心に心から感謝していますo

戻難連二十周年の記念誌に､私のくやしい体

強を､ fqの供養だと思い書かせて頂きましたo

悲しい思いを残さないためにも(38年間の闘病生活から)

全国月劉泉病友の会京都支部　京都わらび会　脇　　貞子

払､脇靖子のElでこざいますo娘生前中は棉

別のご指導と長い間のおっさ合い誠にありがと

うございましたD厚く御礼申し上げますo告別

式には遠路多数御会葬頂き､文こ丁重な弔電を

賜りまして有難うございましたo　おくればせ乍

ら紙上にて御礼申し上げます｡

娘は10歳の時(昭30年)レイノー症状が発症

し､京大小児科へ入院0 15歳に再入院｡当時は

健康保険li無く､全て日己負担o本人は結婚資

金はいらないから治療に使ってほしいと害って

おりました｡以来30年余の闘病生活でした｡

平成2年5月東大での股関節の術後半年目､

自宅で脳梗塞で倒れましてから､ 3年4ケ月ィ､｣

′恭つて痛感した事等､二､三申しヒげ､只今入

院中の方､父自宅で療養中の方に少しでも参考

になれましたらと患いペンをとりました｡

平成3年2月倒れて2ケ月E]､入所許可を頂

いて四条御前のリハセンに入りましたoまった

く言菓を失い､右半身マヒといった最悪の中で

リハビリが姶まりましたo言語の訓練のお陰で

そのうち｢おはよう､こんにちわ､おやすみ､

有難う､お母さん等々を口にした時の喜びは今

でも忘れることが出火ませんo　身体のリハビリ

に並行して手作業が始まり､皮のキーTrt)LJダー

作り､藤で寵作り､毛糸細1､ミシンかIj､身

長に合わせた流しjlliでのサラダ作り等々出乗る

ようになり､少し支えるだけで車椅子でトイレ

にも行けますo　電動車椅子で町へ買物にも子了き

ました｡

Ejも見張るばかりの進歩でしたが､やがて

十ケ月が終り､すべて中断して退所です｡あ＼

せめてあと一年同所で同じ訓練を受けられたら

と残念に思いつ､転院しなくてはなりませんで

した.次の転院先では訓練は整備されているの

にトイレの大きいドアが重くて自力で開閉でき

なかったrJ､洗面lJjTの勾配がきつくて入つ7こら

出られなかったり､たったそれ丈の事で駄目で

した｡二週間の関に他を当たって転院いたしま

したo

発病以来2年が過ぎ､自宅療壷が始まりまし

たo　それ迄に係りの方の指示滞り居間のドアを

取り､敷居をはずし人　一応車椅子で生;≡.出来る

付まで改造はしたものの､リフトがなく階下に

降りることができない上に､私自身も家業を手

】9



伝い乍ら､女手一つでは到底世話が出来なくて

わずか一ケ月半で再々入院となりましたo

次に昨年の春頃からマヒの手､足に床ずれが

出栗､毎口々々手当てをする中､担当医から局

那麻酔で手術をすすめられ､同意して受けまし

た.通常は-週間で抜糸出来る害が傷が治らな

くて三週間もかかったのですo手と足にギプス

をはめてEEl定したままですから､やっと取れた

時､片方の足に全然力が入りませんo　自力で車

椅子にもポータブルにものnませFuo傷が完治

しない上に立てなくなってしまいました｡又前

と同じガーゼの交換ですo

このような状態の人には手術するより､毎Ej

手足を動かすことのほうが大切ですo強制され

たわけではありませんでしたが､よくよく考え

て下さいます様に｡

最後にもう一言.亡くなる酌の三JJ jj問の減

量のためのタイエツトについて｡朝と昼に出て

いた牛乳もストップの一口l.000カロリー0　3

時のお八つはお番茶丈｡ウエハ-スー校も駄目

という事でした｡

今までは午後車椅子で白敗機まで飲み物を買

いに行くのが唯一の楽しみでした｡序でに院内

を散歩して､待合所でテレビ見るのが日課だっ

たのですo買い物ができなくなり､その頃から

仲々車椅子にのりませFLJoベッドの上丈の生活

になって了いました.体重を減らして足の負担

を軽くするため､私にも｢心を鬼にして｣と言

われ､本人のためになるならばと守りつつける

しか有りませんでした｡

今にして思えば何故一週間に一度でいいから

本人の好物を好きな丈食べらせる日を作って上

げられなかったのか､何故､私が詰所えお願い

しなかったのか､もう悔やまれてなりませんo

当時は何でも食べられたのですから　o

三日中旬食欲がなく､ 24時間の点滴が始3=り

ましたo　貝の頃から何でもLJにする様にと許可

が下りましたが､もうおそかったのですo　この

様な悲しい思いを残さないためにも､勇気を出

して担当者とよく話し合って､患者に生きる

(貴べる)楽しみをFjえる様､お願いして下さい

ませo　まわりの音の配慮が必要たったのですo

パーキンソン病と来る方行く先

全国パーキンソン病友の会京都府支那　梶原　美智子

3月中旬のEj曜口,郷里の高松より夫の姉t),

訪れました｡ 25年位会っていない姉は.久し振

りに弟に会えた喜びと､すっかり変った姿に涙

を流しながら､ uこんなにな-)てかわいそうに

それでも思ったより元気で安心した』と手をさ

すりながら､発病前の元気だった頃を懐かしん

でいるようでしたo

私が夫の異常に気付いたのは､結婚し7I-習年

でした｡長女を出産して間もなく転勤にな

り､一足先に赴任する夫を､住宅公団の5階の

窓から見送った時の､左手を振らない不自然な

歩き方を見たときだったのです｡

その内に左足を引きずるようになり､又寝て

いる矧こ自分の腕が重いと害うようになりまし

た｡夫も私も冷房のせいかも分からないと余り

気にもせずにおりましたが､ 2年位経って､阪

大で垂体外路系障害との詰断され､その後主治

医の転勤で宇多野病院に変り現在に至っており

ますo

およそ30年近くパーキンソン病と向き合って

来た訳ですが､夫の場合若年性パーキンソンで

進行が比較的緩やかであったため､とうにか5□

歳まで勤めさせていただきました｡健康であれ

ば働き盛りの年で職場を去ることはと幸いこと

だったと思います療養生活に入ってから､入退

院を繰り返しながらID年経ちましたo病状はだ

んだんと進み､介護にとられる時間も多くなっ

てまいりました｡



早起きの夫は､私より先にま己きることがしば

しばありますo　起床後すく､ Lドーパ剤の日等闇

秦(ネオドパストン)を1 5錠服用しますo衣服

の着用Eま時間がかかりますが自分で出来ます｡

薬効がでた頃朝食をとり散歩に出かけます｡一

人では転倒するので付き漂いますo途中で､薬

効がきれると極端に歩幅が狭くなって前進しに

くくなりますので､背中を押して帰ります｡

10時に時間薬1 25錠をのみ新聞を読んだrJテ

レビをみて昼食になります｡ただし､口によっ

て薬効に長短があり効いていないと噺下障害で

食べ物がなかなかのどを通りませんので､効く

まで待ちますo

昼食後､主人の楽しみな将棋で私と30分位遊

びますo午後2時､時間薬1 25錠､ 5矧こl錠

をのみ夕食に備えます｡ 6時前後に夕食をとり

文将棋を楽しみます0　7時頃時間薬l錠をのみ

8時頃入浴となります｡この時間帯になると脱

衣も凪難となrJ､入浴も薬効をみてから付き添

い､ 10時過ぎ床につきます｡

薬は時間薬以外に食後剤と別にLドーパ剤

(ドバストン) 2錠を服用しますo　この薬は夜

中に動きやすくするためですが､熟睡しにくい

ようでトイレに3--4回起きております｡以上

のパタ-ンで毎Ejを過LTIしております｡

最折堺一回､長岡京市のデイサービスを受け

ております｡整った設備とスタッノの行き届い

たサービスに非常に満足しているようです｡そ

の他､向陽保健F･jTの難病者の集いに参加するの

も楽しみの-つです｡

夫は長期にわたる治療で色々の症状がでてき

ておりますo薬効の減退(薬がなかなか効いて

こないウエアリングオフ(異常姿勢でバランス

がとりにくく転倒する)自律神経症状(汗が出

なくなり体温の調節が出来ないため､夏場に大

変)､その他､よだれ､便秘､言語障害､碗下

障害と盛り沢山であrJますo

しかしながら､ 25年前パーキンソン病と診断

され､私共から夢も希学も取り上げ､暗雲がた

TにめたEj々を思いますと､今ロ､介護を必要

としながらも生活ができることは､非常にあり

がたいと患いますo　これもひとえに､本痔が特

定疾患に指定され､調蛮研究がなされているこ

と､加えて難病の調査研究IlEのお一人であられ

る主治医の久野貞子先生の治療と御指導の賜と

感謝致します｡

パ-キンソン友の会の研修会の御講演の中で

久野先生は､ ｢脳の病変は徐々に進行しても､

病状は薬剤で大きく軽減さrL　よりcEいQOL

(快適かつ価値あるEj常牛活)を目指して天寿

を全∋出来るようになっております｡余りイラ

イラして神経を余計に使うと病変が進む可能性

があるといわれていまので､クヨクヨせずに出

来るだけ明るく前向きに毎Rを過ごさnること

が病気の運行予防上､最も大せ]だと思います｣

とお話されましたo

介護する音は常々そのように牛活させてあげ

たいと努力をしております7j㍉　しかし難病の最

期にわたる介護にはなかなかむつかしい問題が

あると思いますoパーキンソン病の場合は一部

若年性を除き､多くの方が50歳を過ぎてから発

病､介護者も高齢になっております｡子供達は

ろ虫立し､残された夫婦のどちらかが介護者にな

るのですが､体力　精神力共に在宅療養には限

界があります｡

介護に行き詰まったとき､長期の療養旅喜貨が

あれば悪罵も介護者も安心して生きることが出

来ますo是非､京なんれん､ JPCを通じ国､

及び地77自治体に｢長期療香施設｣の設立を要

望して欲しいと切に願います｡



住宅問題

私､ 43歳の主婦ですo　二人の子供からも手が

離れ､今は売春を楽しんでいます｡でも私､ス

モン病とおつき合いして､約30年位になります

が､垂イスの生活｡章イスになって病院を退院

するあたこり､住宅が問是副こなって来ましたo　住

んでいたのが市声弓住宅の3 1唱でした｡市営なの

でエレベーターはなく､階段は昇れないし､い

つも､おんぶしてもらう訳にもいかないし､ i艮

院するまでに､住むところをさがさなくてEJな

りません｡

障害者住宅をさがさなければならなく､公営

関係は時期があるのでむずかしく､それに､保

証人が2人いること､印鑑だけでなく保証人の

F]斤得証明がいること.そこまでしてもら戻るよ

うな人がいない矧ま､どうすればよいのでし.よ

貝郡スモンの会　平生　百合子

.･1-

民間の住宅では､車イスというだけで､受け

入れてもらえないのです｡家族がいても､何か

あったときの保証ができないので､無理だと断

られました｡障害者が安心して生活できる仔宅

を､公営で､もっと作ってほしいと思いますが

入居できるまでの手続きが､どうしても難しい

ので､もう少し簡単にしてもらう事はできない

ものでしょうか｡

自分の家があっても､車イスが使用できるよ

うにするには改造が必要ですが､時間や費用が

かかりますo

私は京都府営住宅に住めるようになりまし

た｡

スモンと共に老い来て

六十路も終りの年となって､今更ながら､よ

くもこの年まで生かされてきたものと思うD

入院中に､ちょっとした腹痛と下痢を起こし

て､授与された整腸剤が悪魔となって､思いも

bIEナない超重度の障害者となC)､以来歳月は流

れて三十四年が過ぎたo　苓い頃は､若さ故の苦

悩はあっても､老い故のかなしみがこの身に来

るとは､考えもしなかった｡

永い入院生活の間に､父も母もこの世を去り

ようやくの思いで退院して帰った家にはいまこ

ず､幕の家族が迎えてくれ7こだけであった｡

世は移り変わり､吾も老い､家族も老いて､

お互いに自分で自分の身を持て余す老年なって

介護する者､される者も､大全となってきたo

在宅医療と言っても､掛け声ばかりで､実情

はないに等しいもので､私のような重い病人が

在宅医療を受けて､介護されることなどまだ遠

京都スモンの会　坂本　政子

い話であった.

私が､永い闘病生活を送ってっこられたのも

父や母､弟夫婦の助Ej-があったからこそであっ

た｡以前の国立病院は､まだおおらかなもので

現在のように､厳しい不安感など感じたことも

なかつ7こ｡看護婦さんたこちも､大変ではあったこ

でしょうが､もっとゆとりがあったと思うo今

は､国立病院が赤字と言う理由で､職昌や岩音

には､厳しいしわよせが来ているo私たち換え

ることのない難病の者は､唯一頼りにしている

のは､ EEJ立病院である｡その､国立病院が､今

やどうなってゆくのかと言う不安感に､怯えな

ければならなくなった｡これは､いったいとう

ゆうことなのT=ろうかつo　何故､絶えずいのち

と闘って屑る患者が､そのような不安に､心を

悩まさなければならないのでしょうかつo　私は

いつもそんな疑問を問い掛けて方f7る｡



父も母もすでに世を去り､頼りにLJて来た弟

夫婦も老いて､ことに､介護してくれた義姉が

病に倒れて､もう､家では介護を受けらnなく

なって､また､京都の国立病院の中に不二るスモ

ン病棟に入院した｡

｢もう､私には帰る所はありませんo家はあっ

ても､介護してくれる人が居なければ､一日も

専らすことは出来ないから｣

聞かれると､そう返事をしている｡内心は
｢退院してください｣と言われたらどうLIよう

と､ぴくぴくしながらベッドの上で､酸素吸入

で､ようやく呼吸をして居るD病院のシステムも

会わってゆき､患者に良いほうにではなく何か

と患者の負担が増えてゆく方に変わってゆくo

以前､ ｢貧乏人は麦を食え｣と言った首相が

居たElれど､まさに､ ｢貧乏人は死ね｣と言わ

んばかりに､高齢者の行末は､臆渥たるもので

衣)るo

薬害と言う悪魔によって､スモン病となり､

生涯､立つことも､歩くこともできず､年老い

て､自分の居場所に心を痛めなければと言うこ

とは､一体とういうことなのかつ憤りは胸に吹

きLげてくるo

恒久対策として､死を迎えるまで,せめて柄

院で､安心して療養できるようにして頂きたい

と願ってやみませんo

入院しても学校教育が受けられる様に

5歳の時発病0 1年余り､菓了､ジュースな

ど甘い物はおろか､大人の糖尿病と同じ様に､

こはん､副食とカロリー制限をやりましたが､
一向に良くならず､ 1年生の時､再入院して､

インスリンの量とか､自己注射体験､低血糖の

こわさ､食事､運動療法等､色々家に帰っても

自己管理出火るように､ 1か月たらすの闇､教

えていただきました｡が､まだ子供のこと｡ほ

とんど親の賛辞が実態でした｡

好きな花

京都つぼみの会　木村　　博

入院が短かったので､病院内での学校の勉強

は手続き上､間に合わなかったのですか､病院

区域の字校の先牛が､週2回教えにこられまし

たので､心強かったことを15年前の事ですが､

今でも覚えています｡その後生徒も少なく､廃

止にな⊃/L一事を聞き､残念な思いが致しますo

今も尚､必要とされる子供さんはおられますo

出来る重なrlEj:､義務教育だけはぜひ受Elられ

る様に酌にお願い致します｡

果郡I胃炎　ネコLJ-セ児｣を守る会　E)年　山内　菜都美

家の厨に､あじさいが咲きはじめる季節にな

ると､四年前の事を思い出しますo　じん臓を悪

くして一ケ月近く入院し人　毎口毎口､昼も夜も

うでに点滴をし7こあのR｡病室の天井のしみの

数を数えながら､気持ちまで重く悲しくにじん

でいました.姉も妹も元気なのに､なせ自分だ

けが病気にばかりなるのだろうと､うらんだり

しました｡姉にくちをこぼしたら｢病気でつら

23

いのは分かるけど､お母さん一人じめして､み

んなにやさしくして~もらえて､くちなんて言う

たらあかんよ｡｣と言われましたo　その時､私

が入院しているために､母が付きそいでいてく

れている分､姉や妹はさびしい思いをしている

事に気が付きました｡自分の事ばかりぐちって

いた自分が少しはすかしくなりましたo　ある

日､姉があじさいを持ってきて<れましたn　あ



わいピンクがブルーや紫､赤へと色を変えてい

くのを毎日楽しみに見ていまLT=｡天井のしみ

ばかりをながめていた私にとって､あじさいの

変化は､気分まで明るくはなやかにしてくれ､

病気を治してくれそうな気がしました｡不思議

な事に私が退院するまでかれる事なく､捨てて

帰るのもなんだかかわいそうで､家まで持って

帰りましたo　雨のJ31る巳に退院した私をむかえ

てくれたのは､ぐっしょりめれ7こあじさいの花

でした｡

ふだん咲いていても気にもとめなかった花が

人の心を明るくさわやかにしてくれるo　ひっそ

りと､しかし確実に毎年咲き続けるあじさいの

強さとやさしさo　そんな花のような生き方を私

もしてみたいと思っています｡

娘の病気から学んだ｢他人を理解する心｣

穴郁｢腎炎　ネプロ-ゼ児｣を守る会　山内　真喜子

忘れもしませんo次女が発病したのは､小プ1

校に入学してひと月もたJTこない5月3 Ejの事で

した｡生まれた時は4.360⊆)と大きく元気のい

い赤ちゃんでしたo生まれてからも､病気らし

い病気をせず､手のかからない育てやすい子供

でした｡幼稚園での3ヶ年も皆勤で通した程で

した｡そんな千が､ある日突然､高熱を出し､

尿は小麦粉をといた様に喜白くなりました原因

がはっきりしないまま､入院して三週間がたち

まし7こ｡

その間､検査が続けられまし7=が､血管が細

く深いので､針が通らず､針を体にいれるだけ

に何時間もかかりました｡苦痛で娘の目から涙

がこぼれました｡それでも声を立てない子供に

検査が終わってから､ lなんで　FいたいEg　つて

いわないのo　涙こぼすぐらい痛かったら言った

らええんやで｡それともあんまり摘すぎて声も

出へんかつたん｣と言った私に､娘は｢jメン

ネ｡コメンネ'つて謝ってはるのに､ ｢痛い｣つ

て喜ったら､ -一牛懸命してくれてはる看護婦さ

んに悪いやんか｡｣と答えまし7こ｡私は吉葉が

出ませんでした｡のどの輿に吉葉にならないも

のが熱くこみ上げてき7このを算:えています｡親

である私は､娘の不恨はを思い発した言葉でし

たが､六歳の子供が病苦の中で人を思いやる心

を忘れなかった事に感動しました.

それと同時に､こんないい子がなせこんなふ

うに苦しまなければならないのかと怒りに似た

気持ちがこみ上げてきましたo　手がかからない

という事をいい事に､ ｢親としてしなければな

らない事を放棄してきた報いが今来たのではな

いか｣とも患いました0　-一体私は､この7がこ

の十廿に生を受けてから､何をしてやってきたの

だろう｡何を教え､何を学はせ､何を与えて

やってきたのだろうo　思い出しても､思い出し

ても何一つないのです.夜rTlの授乳も-度もし

た事がなく､ひとりで遊んでくれたので優しい

語りかけもしてやらなっかた親でした｡

元気になったらこの子を思い切り的きしめ､

しいました0

人は同じ立場に立たないと､他人を理解する

という事は難しいという事を､娘が病気をLJて

患い)]]らされました｡文､病気をして周りの隈

かさも感じましたn娘は今､小学5年生になり

ました｡休む事の多い子供ですが､担任の先生

方に励まされ､将来は医者になって､ R分と同

じ苦しみの中にいる人々とがんばっていきたい

と大きな夢をふくらませていますo

叫



彩乃の闘いを誇りに

私たちの最愛の長女､彩乃は4歳3ケ月で天

国へ旅立ちましたo　胆道閉亮肖症と闘い続けた彩

乃の生涯は､生後6日Ej目の初めての手術以火､

大きな手術だけでも5回を数えましたo　その間

何度､これでお別れかと､覚悟したことでしょ

うo　さらに2歳半の時には､肝臓移植という最

後の希望を求めて渡米しましたが､すでに手遅

れの状繁で､ドクターからlあと一年の命｣と

の宣告をうけましたo

しかし､つらい時､泣いていたのは､親の私

達で､一番苦しいはずの彩乃は小さい体で必死

に頑張っていましたo　少しでも楽になるとこ

コツと笑って｢まう母さん/｣と呼んでくれまL

Jここんなにも精一杯いきようとしている我が子

がいてくれるのに涙を流している場合ではあり

ませんo　強く､そして明るくという最も大切な

ことを私達は病気と闘う我が子から学びまし

た｡

亡くなるEjも､意識のなくなるその瞬間まで

私の手を握りしめてくれましたo　きっと､もっ

と､もっと｢生きよう/｣としていたのです｡

彩乃の､この闘いは､残された私たち家族に

とって､いつまでも忘れられないものであると

同時に､工川ナがえのない思い出､そして誇りで

すo　当時､午後9ケ月だった､ 5歳になる妹の

万甲子はおねえちゃんの顔は写真でしか知｣りま

せんが､ ｢あやちゃんの妹JThから､蒙りこは､

ちゅうしゃでは泣かへん｣といって､くっとこ

らえます｡

私達も彩乃の思いを受け継いで強く生きてい

きたい-そう考えた頃､難病連を知りましたD

彩乃の看病で必死だった頃に【ま､胆道閉鎖症の

子供を守る会にも一度も出席できませんでした

が､守る会の京都支部長を前任者から引き継ぎ

また､難病連にもオブザーバーとして参加し､

多くの方と一絹に活動ができるのも､私達の心

の｢llに彩乃が､今も共に生きているからだと思

胆道閉鎖症の子供を守る会　佐々木　喜久子

いますo

体育を専攻した私は､健康であたりまえ､運

動ができて当然という生活をずっとしていまし

たo　障害を持った方､病気の月と接しても､ど

こまで相手の方を理解していたか､今思うと疑

問ばかりですo

しかし､私達夫婦は､彩乃という宝物を授か

りました｡今まで生きてきた人生観が変わった

といっても過言ではありません｡

彩乃が気づかせてくれたこと-､それはここ

で文章にできないほど多くの大切な事ですo　よ

くぞ､私達の娘として生まれてきてくれたと､

心より感謝しています｡

病気はつらいものです｡しかし､ ｢患者会に

入会したって病気が治るわけではない｣といっ

て､ -人でいるのはもっとつらいことです｡同

じ悩み､苦しみを持つものが手をつなぐことが

どんなにかすぼらしいことかを､多くの人にわ

かっていただきたいと思います｡

私は難病連が好きです｡それは､そこには､

明るさと勇気があるからですo　交流会EJもっと

好きです｡なせなら､いつも私達健康な者の方

が励まされるくらいエネルギーがあふれている

からです｡

これからも力のおよぶ限り頑張ろうと思って

いますoそしてそんな私達を､彩乃は､天国か

らではなく､誰かの角膜となって､確実に見て

くれているのですo

-L:l



あさがおや　やねまでのぴて　どこまでも

1970年秋､元気な産声をあげた第二千は男の

子o　理想の一姫二太郎だった｡家族に連結する

夫の声が弾んでいたo　が､やがて彼が重い先天

性心疾患で3年の命であることをドクターから

刃]らされた｡

情報通の友人がI心臓病の子供を守る京都父

母の会｣の存在を教えてくれた｡ ｢限られた命

だからこそ､仲間と共に力一杯子供らしく心豊

かに育ってほしい_lそんな想いから私たちは

｢守る会｣の行事に積極的に参加し､役員も引

受けた｡患者会との初めての出逢いだった｡

また､夫の休Ejには網子4人､動物園､遊園

地､びわ湖や淡跨烏でのキャンプなど､豊かな

体験ができるcEう心掛けたD　家族が最も心を一

つにできた時期だったように思う｡

幼児期を迎える頃､病院の待合室での話題は
｢幼稚園や保育園で入園を拒否された｣ ｢保母さ

んのEjの届かないところで発作を起こしたらと

うしまう｣ etc､共通の悩みを抱える母親同

志｡ ｢いっそうのこと手作りの共同保育所を造

ろう｣若い母親たちは行動的o保母さんo保育

会場探し､宣伝活動と忙しいEj々が始まったo

こうして共同保育所｢パンク国｣は誕生し､

重い心臓病とお母さんの交流の場として､しっ

かり根を下ろし､今年は20周年o

外に出る事が多くなった私は恵子と過す時間

が削られ悩んでいた｡ ｢お母さんは外でカツコ

イイことばかりして　｣と喜いたげな恵子の

視線を告後に感じながら走り回ってLIT=oそん

な恵子と私を支えてくれたのは､夫と娘､義父

母であった:o

子煩悩な夫は野球ゲーム､魚釣り､入浴､散

髪とこまめに世話をやき､スキンシップを絶や

さなか⊃7こo

三つ違いのお姉ちゃんは沢山の友だちを連れ

てきて一緒に遊んでくれたo　自分だEJ外へ遊び

にいくようなことは殆どなかったように思うn

fZ6

心臓病の子供を守る京都父母の会　LLI本　泰子

だから後年､恵子が一年生になり､クラス会で

家族の紹介をした時､ ｢ぼくが一番好きなのは

お姉ちゃんです｣と言ったと担任教諭から聞か

されたときはジ-ンと熱いものがこみあげてき

た｡

俳句の手ほどきをしてくれたおじいちゃんは

常に尊敬の対象だったD読書する義父の膝の中

で彼は文字を覚え､俳句に弼味を示し始めた.

しかし､ 1977年秋､ 7歳の誕生E]を前に凝縮さ

れた恵子の一生は終りを告げた｡
-ぁさがおや　やねまでのぴて　どこまでも"

の句を還して｡

早逝した息子の置土産

1980年､難病達の事務局が開設され､ ｢専従

職員兼相談員に｣とお誘いを受けた｡もしかし

たら､これは息子の私への置土産かもしれない

そんな想いが胸を熱くした二n

事務局開設が報道された日､電話はなり続け

た｡藁をも掴む思いで相談を寄せられる悪者

家族の皆さん｡相談は多岐にわたり対応に窮す

るばかりo　挫折感も味わったo

相談を通し､各々の患者会の仲間と励まし合

い乍ら目標を貝つけ､進路を切開いて行った女

性や青年たちが今も元気に頑張ってくれている

のは何ものにも代えがたい喜びである｡

難病連と共に11年o　今思えば人間であること

の喜びと怖さを実感しつつ､生きた日々であっ

た｡そして多くの人と出逢い､多くのことを与

えられたことに感謝しているo　又､このような

契機をつくってくれた恵子､徹lこもo

私の11年は土地を耕し､ rまんの少し種を蒔く

仕事を手伝ってきたのだと思っているo花を咲

かせ､実を実らせるのは後に続く人達だo今ふ

くらみはじめた膏を大切に21世紀に向けて努力

を続けていって欲しい｡



1974 (49)年度

8 25京都難病団体連結会　結成総会

Ej本族ジストロフィー協会京都支部

ベーチェット病友の会京都府支部

吊都スモンの会

全国版無力症友の会大阪支那京都会

(WR本リウマチ友の会京都支部

京都腎炎ネフローゼ児を守る会

京都腎臓病患者協議会

家族集会　東京

6 25近畿つぼみの会(小児糖尿病)カロ盟

改称83年｢京都つぼみの会｣

9 17第5回代表総会　社会碍祉会館10団体

医療　士‡引El談会

1979 (54)年度

3 23地域難病連懇談会発足　　　　　　　　　　1

1975 (50)年度

5　6 Ej本坑ジストロフィー協会京都支部退会

心臓病の子供を守る京都父母の会加盟

5 11二分脊椎痔児(者)を守る会カロ盟

9 14第2回代表総会　府立勤労会館

10 1小児慢性特定疾患通院医療貴公責負担実

施(京都市)

3 18府保健婦長会議で患名代表講演　ベー

チェット病　二分脊椎症

1976 (51)年度

7　9地域難病連全国交流集会　京都

1024第3回代表総会　府立勤労会館

1 27府保健婦長会議で患者代表講演　スモン

腰原病

1977 (52)年度

3 13地域難病連　全難達　全患達交流会

6　5全EEl腰原病友の会京都支部力rl盟

7　　京都市｢在宅難病憲名(児)療養生活実

藍≦調査｣

10　2第4同代表総会　9団体　府立勤労会館

3　5第l回難病問罪を考える集い

1978 (53)年度

4　2ゆたかな医療と福祉をめざす全国患者

27

健康保険法改悪反対署名運動

2ス干ン訴訟京都地裁で今面勝利判決

京都腎臓病結合対策推進協議会結成

2内院保健所｢難病悪者医療　福祉相談｣

芙旅

14第6回代表総会　医療生活相談会　労働

者総合会館

ll　　福知山　宮津保健所｢難病相談会｣

12　　京都府｢療養見料金制度｣芙摘

1980 (55)年度

4　　小児慢性特定疾患通院医療費公費負担実

施(京都府)

5 27第l国腎臓病の総合対策催立をめざすシ

ンポジウム

6. 1難病相談センター事業所開設(東山仁王

門)

1019第7回代表総会　医療生活相談会　府立

労働セツルメント

29左京保健所難病相談会　パーキンソン病

Il.lB rE;1津保健所難病相談会

1215左京保健所難病相談会　野原病　ベー

チェット病

2 26綾部保健所難病相談会

27舞鶴保健所難病相談会

3 21第10回地域難病達全国交流会

1981 (56)年度

4 1若年性糖尿病医療費公費負fE]対象年齢延

長(18歳-20歳未満)

5　7京都わらび会結成JJR盟



7.15難病相談事業　京都府と委託契約

8 30国際障害者年チャリティjンサ-ト

ll 1第8回代表総会　医療講演会｢免疫と難

病｣而社会教育総合センター11団体

八木　峰山保健所でも難病相談会開胎

長岡京市｢難病見舞い金制度｣実施

向日雨　竜同市｢福祉タクシー制度｣

1 13井手保健所難病相談会

2 15前田代表理事『難病の海に虹の橋を』出

版

3 19宇治保健所難病相談会

1982 (57)年度

4　　国立南京都病院に病弱児学級開設

5　9胃髄小脳変性症友の会京都支部結成カロ盟

6　6全国多発性硬化症友の会関西支那結成総

Ilk

10　3第9回代表総会12Ei]体　社会教育総合

センター

2 1老人保健法施行

1983 (58)年度

5 22全国軌無力症友の会京都支部結成総会

6　5全国多発性硬化症友の会関西支部　加盟

6 ll ｢ゆたかな医療と福祉をめざす全国患

者　家族団体連綿会｣結成総会

13国会請願

ll 20第10回代表総会13団体　社会教育総合

センター

24健保改悪に反対する全国決起集会

l　　崇都市　荷祉タクシ-制度実施

31木津保健所難病相談会

3 13健保改悪反対国会請願行動

1984 (59)年度

5 27第11回定期代表総会

京都難病団体連絡協議会に改称

7 22京都府パーキンソン病友の会結成総会

(改称　9D年　全国パーキンソン病友の

会京都府支部)

9　6京都府との接渉懇談会

9 19京都市との接渉懇談会

Il ll　よい医療を求世)る患者　家族の集い

ll 24日本の医療　福祉と患者運動を考える全

国交流集会

1985 (60)年度

4 13街頭キャンペーン(西大措四条)

5 12京都腎臓病患者協議会結成15周年総会

6　2第12回定期代表総会

京都府パーキンソン病友の会　加盟

7 27地域難病漢全国交流集会

9 17前Ejj会長　大阪テLJビ出演

9 22よい医療を求める憲者　家族のつどい

ll 23心臓病の了供を守る京都父母の会20周年

記念大会

日本の医療　福祉と患者運動を考える全

国交流集会

2日京都府と措;歩懇談会

12 12京郡市と接渉懇談会

2 11全国連絡会　国会請願行動

4京都スモンの会　事務所移転

19 『福祉のひろば』懸賞論文入賞前田会長

3　3ボランティア協会バザーに模擬店参加

1986(61)年度

4 13街頭キャンペーン　西院屠尺前

14第2回よい医療を求める患者家族の集い

6　8第13回定期代表総会　東山会館

15　日本患者･家族団体協議会JPC結成

7 20漬癌性大腸炎医療講演会　多田正大先生

ll 1街頭キャンペーン　四条鳥丸

12 1京都府と接渉懇談会

17京都新聞社会福祉事業団　ワープロ等智

23京都市と接渉懇談会

2 17国会請願｢難病患者等の医療と生活の保

保障を要望する請願｣

2. 22難病連事務所を京都社会福祉会館に移転

28



1987 (62)年度

5 17第14回定期代表策告会

6 21街頭キilンペ-ン

ll 8第4回よい医療を求める思考家族の集い

9 15地域難病連近畿ブロック会議　於東都

27全国一斉街頭署名行動　四条河原町

l0 17第16回地域難病連全国交流集会　福島

27戻郡市と持′歩懇談会

12　3京都府と接′歩懇談会

1 13府社協より机､椅子､ロッカー寄贈

i 30国会請願｢難病悪者等の医療と生ノ看の俣

保障を要望する請願｣

3 29 NHK歳末たすけあい義援金配分

1988 (63)年度

4　3山科ふれあい健康崇奉加

10 (WEj本てんかん協会京都的支那設立総会

6 12第15回定期代表総会

7 10低身長問題講演会　共催わらび会

9 17地域難病連全国交流集会　秋田

10 14要望書提出

2l r京なんれんニュース,h OTK大阪身体

障害者Ei]体定期刊行物協会に入会

第三種郵便の利用開始

ll 19JPC全国交流集会　大津市

25京都府と,g談

12　7読売テレヒ24時間チャリティより電動車

椅子の寄贈

10京都新聞社会福祉事業団　製版機の寄贈

3 29 NHトく歳末たすけあい義援舎配分

1989(Hl)年度

5　7 (WEj本てんかん協会京都府支部加盟

28第16回定期代表総会

6 l ｢みつる｣より書頬ケース寄購

4JPC第4回総会o　地難連交流会　東京

7　3てんかん協会事務所入室　電話相談開始

8　6故前EB会長を偲ぶ会

26第l回難病連宿′白懇親会　難文センター

9　5専門相談員幣勢開始(馬谷さん採用)

10　7京都スモン訴訟勝利判決　曜孟悪書調印10

周年記念集会

8京腎協　腎ハンク登録キャンペーン

30 NHK厚生文化事業団わかば基金贈呈

ll 18JPC全国交流集会　長野県

2　7京都府と懇談会

3 135京都府　財務調査

18稀少難病問題を考えるシンポジウム

19乗,5不動産より輪転機贈呈

23 NHK歳末たす(j-あい義援金　共同募金

自己分

26京都雨と懇談会

1990 (H2)年度

4 14二分再椎症児苔を守る会策'哲会　難連退会

16 JPC国会請願

22京都肝炎友の会総会　医療講演会

全国腰原病友の会京都支部総会　医療講

演会

(社)Ej本てんかん協会京都府支部総会　医

療講演会

28 (ll)日本リウマチ友の会京都支部総会　医

療講演会

29京都スモンの会総会

5 13京都腎臓病患者協議会総会　医療講演会

全国パ-キンソン病友の会京都桐支部総

会　医療講演会

胆道閉鎖症の子供を守る会京都支部医療

講演会

5 27第17回定期代表総会

京都肝炎友の会加盟

6　3京都わらび会総会

京都再髄小脳変性症友の会自然消滅退会

全国多発性硬化症友の会関西支部総会

医療講演会

24胆道閉鎖症の子供を守る会京滋支部加盟

9 JPC地難連交流会

16全EE)触無力症友の会京都支部総会　医療

講演会

-Lu



17ベーチェット病友の会　京都結成総会

心臓病の-子供を守る京都父母の会総会

医療講演会

7 13障害を持つアメリカ人法成立

9 1地域難病連近畿ブロック交流会　兵庫

10 1D JPC全国一斉街頭キャンペーン

Il l7 JPC全国交流集会　神戸しあわせの村

29安田火災記,3財団社会福祉事業助成金贈

呈(難病患者の指がい発行資舎)

12 1 『難病悪者のねがい』発刊

20京腎協　社会福祉会館4Fに移転

21京都新聞もL会福手止事業団福祉設備援助金

贈呈(jL-o一機)

25頁胃協　r20年のあゆみ』発行

l　　京都つぼみの会総会

2 17京腎協創立20周年記念集会

1991 (H3)年度

4　8 NHK歳末たすけあい義援金配分

21全国パーキンソン病友の会京都府支部総

会　医療講演会

京都肝炎友の会総t会　医療講演会

(ii)Ej本てんかん協会京都府支部総会　医

療講演会

28京都肝炎友の会総会　医療講演会

29京都スモンの会総会

5　3 (WEj本リウマチ友の会京都支部総会　医

療講演会

11全国　r腎炎　ネフローゼ児｣を守る会総

会　京都

12吊都腎臓病患者協議会総会　医療講演会

18全国多発性硬化症友の会関西支部総会

医療講演会

22京腎協　透析患者緊急力-ド作成事業

26第18回定期代表総会

6 1 JPC地難達父流会

2京都わらび会総会

7　7ベーチェット病友の会　京都総会医療講

演会

14全EEl筋釆託力症友の会京都支部総会医療講

演会

9 15第3回宿泊交流会　Ej本たばこ京都会館

27老人保健法一部改正

28 JPC個人参加Ej]体交流会

10 17京都わらび会10周年誌発行

19胆道閉鋲症の子供を守る会懇談会

ll 23心臓病の子供を守る京都父母の会大会

17 JPC全国患者　家族集会In TOKYO

26 KTK京都障害者団体定期刊行物協会設

立総会

12　9宇多野病院見学会

1 26京都つぼみの会総会

2　6医療費公費負担などで京都府　京都市に

要望書提出

3 31水俣病新潟訴訟判決｢匡】の責任なし/｣

1992(H4)年度

4 11全国腰原病友の会京都支部総会　医療講

演会

13 NHK:歳末たすけあい義援金配分

25吊都肝炎友の会総会　医療講演会

26 (輔Ej本てんかん協会京都府支部総会　医

療講演会

全国パーキンソン病友の会京都府支那総

会　医療講演会

29京都スモンの会総会

5 10京都腎臓病患者協議会総会　医療講演会

17第19回定期代表総会

30胆道関銭症の子供を守る会講演会相談会

6　5 KTK京都障害者団体足期刊行物協会認

可

7京都わらび会総会

JPC耗T,会　国会請願

(社)□本リrjマチ友の会京都支部25周年記

念式典　総会　医療講演

19医療法改正

21べ-チエツト病友の会　京都総会医療講

演会

28心臓病の子供を守る京都父母の会総会

医療講演会
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8　8全国版無力症友の会京都支部総会医療講

演会

9 15第4回交流会　市生涯守門総合センター

10 17全国多発性硬化症友の会関西支部総会

医療講演会

Il l5帥域難病連交流会

16 JPC各省交渉

12 21京都府と懇談会

i 26京郡市と懇談会

31京都つぼみの会総会

3 18京都府へ要望書提出｢人=呼吸器の貸出

ないし補助事業の開始｣

1993(H5)年度

4 17全国膨原病友の会京都支部総会　医療

講演会

18 NHK歳末たすけあい義援金配分

25京都肝炎友の会耗ミ会　医療講演会

社旧本てんかん協会京都府支那総会　医

療講演会

全国パーキンソン病友の会京都府支部総

会　医療講演会

29京都スモンの会総会

5　9京都腎臓病患者協議会総会　医療講演会

16第20回定期代表総会

6　5㈲日本リウマチ友の会京都支部総会　医

療講演会

6胆道閉鎖症の子供を守る会京都支部医療

講演会

7 JPC国会岩音願

13へーチエツト病友の会　京都総会医療講

演会

6 20京都わらび会総会

24医療保険審議会中間まとめ｢病院給食な

ど患者負担に｣

26つぼみの会サマーキ17ンプ

a 22全国筋無力症友の会京都女部総会医療講

演会

28心臓病の子供を守る京都父母の会大会

9 15第4回交流会　京都アスニー

10　3JPC全国一斉街頭署名　四条河原町

30全国多発性硬化症友の会関西支那結会

医療講演会

Il l5 JPC入院給食費患者負担反対集会

12　3障害者基本法公布

1 30京都つぼみの会総会

3　3府議会6会派に請願　不採択

9京都ライオンズクラブ20周年記念事業補

助金贈呈

28卸)日本舟棚自振興会100万円援助金

l府6市に議会請願書提出0 29町村に陳

情書送付

1994(H6)年度

6 24健保法改正　入院給食費患者負担InHよ

り

5 15第21匡】定期代表総会　京都社会福祉会館

9 11患者　家族交流集会　障害者スポ-ツセ

ンター

18難病津シンポジウム　京都社会福祉会館

20周年記念誌『輝く明日のために』発行

難病相談センターの年度別相談件数

94(H6)年 (4-6月分)

年
　
年
　
年
　
年
　
年
　
年
年
年

5

　

e

U

　

7

　

n

O

 

n

ロ

　

n

U

　

1

　

2

L

n

 

L

n

　

5

　

5

　

L

n

 

C

U

　

6

　

R

U

n

U

　

1

　

2

　

n

J

　

4

-

　

5

　

6

　

7

Q

U

 

Q

U

 

C

O

　

8

　

B

 

Q

U

 

C

O

 

n

O

n

ロ

■
■
■
l

年
　
年
年
　
年
　
年
　
年

6
3
H
 
l
M
州
川
代

n

O

 

n

J

 

n

U

　

1

　

2

　

3

n

U

0

　

0

U

 

n

コ

　

∩

コ

　

∩

ロ

　

∩

ロ

∩コ

件

件

件

件

件

件

件

件

件

件

件

件

件

件

件

L

n

　

1

　

7

　

ウ

L

　

4

　

∩

ロ

　

1

　

2

　

7

　

n

U

 

n

U

　

7

　

2

　

1

　

6

n

o

　

4

.

-

　

e

U

 

Q

U

 

n

U

　

3

　

3

　

2

　

1

　

1

　

2

　

4

　

1

　

4

1

　

1

　

)

-

　

　

｢

-

　

.

-

　

　

ウ

L

　

1

　

3

　

4

　

1



京都肝炎友の会

肝臓の働き

1　2,000種類の酵素をつくる.

2　蛋白質､糖､ビタミンを貯蔵し､使いやす

くする｡エネルギー源を作る｡

3　脂肪を消化する胆汁酸を作る｡

4　解毒(アルコールその他の毒素の分解)作

用をする｡

5　血液凝固図7を作る.

6　体内の水分調節をする.肝臓が大きくなっ

て水を吸収する｡

一般に気をつけるべき肝炎

l　ウイルス性肝炎(A型肝炎､ B型肝炎､ C

型肝炎､輸血型肝炎)

2　薬物性肝炎

3　アルコール性肝炎

ウイルス性肝炎の特徴

A型　食べ物､なまもの(海老など)からウイ

JL/スに感染しますo食器､タオ)LJなどで人に

うつり､流行性です｡抗体ができて1--2か

日でなおります｡

B型　食べ物からの感染は10%で､おもに輸血

や､血液から感染しますo　キャリアといって

ウイルスが長い間住みつき､肝硬変､肝臓病

になりやすい｡

C型　輸血で感染します｡非A非Bといわれて

いましたが､ 91年頃から抗体の検査ができる

ようになりました｡食べ物､輸血から感染し

ます｡長い間キャリアとして残ります｡

肝炎の治療について

肝臓病には特効薬がありません｡体力がある

かどうかが決め手になります｡劇症肝炎(A型

B型にある)では一週間くらいで死亡すること

があります｡

l　安静療法　肝炎になると血液の流れが悪く

なるので､横になり､肝臓に皿滴がcEく流れ

るようにします｡

2　食事療法　肝臓に栄養になるものをとるo

蛋白質､ビタミンを十分にとる｡

3　悪いものを避ける｡

酒､たばこ､くすり(売薬)を避ける｡

4　薬物療法

ロ〕強三ノファーゲンC (炎症を抑える｡)

②　副腎皮質ホルモン

③　ビタミン剤

④　インターフェロン(体内にあるホルモ

ンo　免疫力を強め､ウイルスを絶滅させ

る)

会員の悩み

たっT=一本の注射から肝炎に確り､半年も入

院を続けているoどうしたら早く良くなるのか

出産した了どもへの感染が心配｡働きたくても

療毒しながら働けるところがない｡病気のため

に職場を辞めなければならなくなった｡生活に

不安o　病気が原因で薫別があるo

会員の願い

早く良くなりたい.治したいというのが会員

の願い出もあり､要求でもあります｡

･関係医療機関での治療方法の研究の推進

･肝炎予防のための正しい先l吉哉の苦及

･すべての難治性肝疾患患告に療秦見舞い金を

支絵し､すべての公立病院に肝炎予防対策室

･相談室を設置してくださいo



京都｢腎炎･ネフローゼ｣児を守る会

幼児　児童　生徒の間に多く見られる慢性腎

炎やネフローゼは､今なおその発病原因は究明

されておらず､完全な治療法も確立されていま

せんo　長い経過をたどる慢性胃炎､ネフローゼ

の子とも達は､最期の療養生活のなかで学業と

の両立に悩み､またさまざまな囲難とたたかつ

ていますo

わたしたち腎臓病の子ともを持つ親は､子ど

もたちが将来自立して社会生活を過ごせるよう

また､すべての難病者が生き生きとしたひびを

過ごせるような社会をつくりたいと考えて､昭

和43年3月に京都I腎炎　ネフローゼ｣児を守

る会を結成しました｡
一昨年の厚生省の調査によれば､子どもの病

気について相談した相手は"同じ病気の子をも

つ用"というのがもっとも多かったそうですn

｢守る会｣は､友人関係､体育をはじめとする

字習問題等､共i責の悩みを話しあえる場として

も､期待されているわけです｡

腎炎･ネフローゼとは

慢性腎三村ま急性腎炎とは違い長い経過を持つ

病気ですo　腎臓の糸球体をつくっている血管壁

がおかされ､そのためいろいろな症状が現われ

てきます.偶然検査でたん白尿が貝つかるなど

原医】のはっきりしない､治りにくい病気です｡

まT-=ネフローゼ症候群のほとんどは糸球体腎炎

の結果走己こつfこもので､以下の状態が見られる

症候群でQo

尿中に大量のたこんEjが排出されること[たん

白尿] .そのためnl液中のたん白が減少するこ

と[低たん白血症] .血液中にコレステロール

が多いこと[高コレステロール血症] .まぶた

すねにむくみが出てくること[浮腫]

それぞれに差異はありますが､ともに腎機能

低下を招く難病なのです｡

しかし､病気の初期は症状がないことが少な

くありませんD　そのため､まぶたや手足のむく

みといった自覚症状が出たときには病状がかな

り進んでいることが多いですo　そして症状が悪

化すると尿毒症となり､きわめて危険な状態に

おちいってしまいますo

慢性胃炎は､症状によって治療の方法も変

わってさますが､共演していえることは､なに

よりも安言争を勺=ることですo　ネフローゼは日割こ

自然に治ることもあるのですが､やはり安静を

基本に､良事療法や薬剤療法に頼らねばなりま

せんo　薬剤では副腎皮質7TT)LJモン系のステロイ

ド剤や利尿剤､免疫の働きを抑える薬が用いら

れますが強い副作用を持つので､必ず専門医の

指示に従うことが大切です｡

会員の願い

今後の課題として､以下のことを実現できれ

ばと考えています｡

l　原凶の究明と治療方法の確立0

2　定期的な尿検査の実施(特にl歳半)

3　医療費の公費負担

年齢制限の撤廃　延長

4　養護教台の充芙

5　就労の保障　雇用の促進

慢性腎炎　ネフローゼを患った子とも7こちは

たLJかにハンディを負っているのですが､そう

であればあるだけ､日ノ｣で社会生活を行なって

いくことを可能にする条件､とりわけ就職の条

件が整備されれば､と願わずにはおれません｡

もちろん､この願いは他の難病に苦しむすべて

の方に共通するとおもいます.わたしたちは他

の難病団体の方々と手をつなぎ､共に力を合わ

せて頑張っていき7こいと思います｡
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京都腎臓病患者協議会(京腎協)

腎臓病は､尿を作る糸球体が炎症を起こして

その働きがうまくいかなくなる病気です｡

腎臓の働き

l)老廃物の排池D　身体にとって不必要な物

(有害物質など)を排泄する｡

2)水分の調節o尿の濃さや墨を調節し､身体

の中の水分を一定に保つ｡

3)体内の電解質のバランスの調節D竜解質に

はNa (ナトリウム)､ K (カリウム)～ Ca

(カルシウム)､ CHクロール)､ Mg (マク

ネシウム)､ P (リン)などがあり､これら

の濃度を正常に保つ｡

4)血液を弱アルカリ性に保つ｡身体の中にで

きる酸性物質を中和して排itgL､正常の弱ア

ルカリ性を保つ｡

5)造血刺激ホルモン(エリスロポエチン)の分

泌o赤血球は酉髄で造られており､腎臓は胃

酸の赤血球産生を促す7Ti)L/モンを分泌する0

6)ヒタ三ンDの)活性化o　ビタミンDは食物や

日光により皮膚で造られ､肝臓で変化を受け

腎臓でもう一度変化されてから､腸から血液

中へのカルシウムの吸収を助lJるD

7)血圧の調節o血圧が下がり､腎血流量が減

少すると､腎臓からL/二ンという7Tiルモンが

分泌され､血圧を上げるように働く｡

8)不要になったホJL'モンを壊したり捨てたり

するC　インシュリン､成長ホルモン､副甲状

腺ホJL/モンなどが処理される｡

病　因

急性腎炎では､溶血性連鎖球菌(溶連菌)に

感染すると発病することがわかっていますo　し

かし､なぜ発病するかは明らかにされてはいま

せんo　現在では､細菌が腎臓の中に侵入して急

性腎炎を起こすのではないことだけは証明され

ていますo溶連菌の感染によって引き起こされ

たアLJ)L/ギーJii応によって急性腎炎が担こると

考えられています｡

慢性腎炎では､急性腎炎に続いて起こる場合

と､潜行性に徐々に発病し､気づいたときに慢

性腎炎になっている場合とびあります｡

治療と予後について

発病初期の治療は､安静にすること､食事療法

とともに､炎症反応をおさえる免疫反応抑制剤､

ステロイド剤など薬物療法が行われます慢性化

につれて､人=腎臓による透析､腹膜濯流､さ

らに腎臓移植などの外科的治療が行われます｡

最近では､透析の技術が進み､食事や水分､

生活管理をうまく続けると長期に萱って透析を

続けることができますd

京腎協がめざすこと

･腎臓病の原因究明と治療法の碇57を

･腎臓病の予防o早期発見､早期治療体制の確

立

･慢性腎炎患者のi台廉と管理体制の確立を

･透析施設とスタッフを充実し､近くで安心し

て透析の受けられる体制づくりを

･夜間透析の拡大のため行政による助成を

･通院交通費の自己負担解消のための助成を

･腎疾患総合対策の確立､総合腎センターの設

置

･腎移植推進のため､腎ハンクの充実､医療機

関の整備を

･働けるすべての腎臓病患者の雇用促進を

･人工腎臓の研究､開発促進を

･その他､腎臓病悪者の治療と生活に必要な要

求の実現を



京都スモンの会

スモンとは

スモン(SMON)とは､ Subacute Myelo

OptIko NeuroPEjthy (亜急性脊髄　視神経

末梢神経障害)の略称ですC

病　因

整腸剤キノホルムが原凶であり､薬害ですo

昭和30年頃から全国に発牛したが､厚生省に

よって､使用中止措置がとられた昭和45年以

降､患者は発生していません｡

発生の初期には､ウイルス説が出され､伝染

するとか､大要な誤解や差別をされましたo

症　状

腹部症状を伴う症状へ､医師からキノJTlルム

系の薬の投与を受EJるか､また家庭常備薬を服

用したことから始まります.

下剤(水様下痢､ひんぽんな下痢､軟様下痢

等)､曜気､堰吐等のあと､早くて3　4日､遅

くて数週間ののち､知覚異常､歩行障害､脚の

脱力感､硬直感､けん怠感､冷感等の自律神経

障害があらわれますo

それはlしびれる｣ ｢刺すような痛みで夜も

眠れない｣ l下半身に常時､冷感が伴うJ等が

あって､足や手の助力低下で､歩子Il凶難や､歩

行不能となったりしますo　また､重症者は寝た

きりとなり､視神経を冒されて失明する人も数

多くあり､そこへ排尿の障害､直腸障害(排便

障害､長い便秘)と重なる患者もあります｡

治療方法と病気の予後

一般に中枢神経組織はいったん障害を受ける

と修復は困難で､後遺症を残します｡

スモン患者は昭和45年以降発生がありません

から､最期(30-20年)の経過をたどっており

後遺症は個人差があり､後遺症の治癒は困難で

す｡

特効的な治療法はありませんが､副腎皮質ホ

ルモン､ビタミンBト　B2､ B12､ ATP､ニコ

チン酸などが用いられていますo　極めて難さIlA性

であり､長期にわたって後遺症が続きます｡

会員のねがい

｢薬害根絶｣ -わたしたちは､薬の害によっ

て芳し.められていますo　このような苦しみを二

度と許しノてはなりません｡

キノホルム被害の後遺症で今も苦しめられて

いますo　被害者の完全救済と恒久補償が確立さ

れるよう願っていますo

また､良しl治療方法が確立されるように願-)

ていますo

会員のなやみ

新しい患者の発生はまったくありませんから

会員の75%が60歳以上と高齢化していますo

独り暮らしもあり､寝たきりになることもあ

りますo　世話をしてくれる人がなくなることが

心配です｡

また､数は少ないが､ 20歳～40歳代の患者も

いますので､この人達の将乗も後遺症が続くの

で､医療や就労について保障が必要です｡

高齢化が進み､ 10年後にはこの会の状況は先

細りなので､活動や､会の存続があやぶまれ､

心配していますD
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京都つぼみの会(若年性糖尿病の子供を守る会)

インスリン依存型糖尿病とは

私たちが食べた栄養物を体内でエネルギー源

や体の構成分にかえるためにはインスリンとい

う7Tt)LJモンが働いていますDこのインスリンは

揮臓から出ていますo

糖尿病はこのインスリンの分泌が不足してい

るために､体の糖分の代謝がうまくいかず､血

液の中に糖分が多くなり､尿の中にも糖が出る

病気です｡

糖尿病には二つの型があり､インスリンの注

射が不可欠なインスリン依存型と､必ずしも注

射しなくてもよいインスリン非依存型に分けら

れます｡

前者は､比較的若い人に多くみられ､原因が

未だ不明です｡後者は､ 40歳以上に多くみられ

食べ過ぎや肥満や体質遺伝が原因と考えられて

います｡

私ともの会はインスリン依存型糖尿病を患っ

ている子ともを持つ規の会ですo

糖尿病が疑われる症状

のどが渇き､水をよく飲む､尿がよく出る｡

体重の減少､空腹感などで気づきますo

高血糖や低血糖のために､突然昏睡状態に陥

り､はじめて気がつくこともありますo

治療方法と予後

治療はインスリンの注射と食餌療法及び､運

動療法です｡インスリン注射は血糖や尿糖を測

定しながら､一日l～4回行います.治療に際

しては､子どもが身体的のみならず､心理的に

も正常に近い成長､発育をみるよう心がける必

要があり､できるだけ健常児と変わらない日常

生活ができるよう努力しなければなりませんo

適切なコントロールが行われないときは症状

が悪化して､多くの恐ろしい合併症が起こりま

す.

急性合併症としては､低血糖性及び､高血糖

性昏睡や感染症があります｡また､慢性合併症

としては､大きな血管の障害である脳卒中や心
▲

既梗塞､壌癌などがありますo小さな血管の障

害としては､眼底出血､網膜症､腎症､神経障

害などになりますD

病気が良くなれはなるほど､また､ jント

D-ルが不適切である【まど､予後は不良ですo

会員の願い

治療費の/公費負担は､現在は20歳までとなっ

ていますo　しかし､この病気は生涯治癒するこ

とがないばかりか､年齢が進むにつれて悪くな

るのが常です0

20歳を越えたら特定疾患に指定し､一生安心

して治療が受けられるようにしてほしいと思い

ます｡

社会的にも正しく理解され､治療Llながら働

ける職場を求めていますn

会員の悩み

毎年､夏に療育を目的としたキャンプを行っ

ていますoそれにかかる費用や人材､世話人な

どの不足が問題ですD　また､患児が成長して親

の手を離れた後こそ､多くの問題が出てくると

きですo彼等が相互に協力し､理解し合うため

のクループが､まだでき上がっていません｡早

急にこれを作り､育てたいと願っています｡
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京都わらび会(稀少難病者･児と家族の会)
孤独な患者をなくそう

京都わらび会とは

私たちの'京都わらび会← (稀少難病音　児

と家族の会)は､病気の原Eqが不明で,治療法

も膝立していない上に､同病悪者同志が少なく

絹織することが困難な稀少稚病者　児とその家

族の集まりです｡

そのために.その悪者(児)と家族は.長期

の闘病生活をよぎなくされ､たいへんな苦しみ

や悩みを背負って生きています｡

その中で､ひとりひとりが､人間としての生

きがいや尊厳を失わず,その現実をよく認識し

会報や交流を通じて､共にはげましあうととも

に､より充実した人生を送るためにがんばって

います｡

さらに,難病の原因究明､医療制度の充実や

人間らしく生きる権利を保障できる福祉制度の

実現に向けて､ 19BD年発足以来､今日まで多く

の仲間と手をつないで要求し､一定の成果をあ

げてきましたo

京都わらび会には次の疾病患者が入会してい

ます｡

1　後縦靭帯骨化症

2　脊髄空洞症

3　敬萎縮性側索硬化症

4　再髄症(再髄の病気のク)L'-プ)

5　亜急性連合素性再髄症

6　漬療性大腸炎

7　クローン病(限局性腸炎)とは

8　パージi7-氏病(ビュルカ-柄)

9　大動脈炎症候群(脈なし病)

10　レックリンクハウゼン氏病

11下垂性小人症

12　サルコイドーシス

13　中枢′性尿崩症

14　マシオオブ　オステリオ-ス(酉溶解性疾

11日

15　再髄小脳変性症

16　気管支拡張症

17　表皮水泡症

18　多発性関節拘稲症

19　トウレット症候群

20　先天性代謝異常

21クーゲルベルク　ウ工ランター病

1　後縦靭帯骨化症とは

背骨の中には､再柱哲があって､一定の空間

があります｡その中を脊髄が通っています｡そ

の背骨をつなぎとめているスジが靭帯ですo

靭帯には後縦靭帯､前縦靭帯､黄色靭帯があ

り､これが肥厚し､国化するために､再柱篭の

内腔が狭くなり.神経を圧迫し､しびれなとが

生じます｡

症状について

･手がスム-ズに動かなくなり､細かな動作が

できにくくなる｡手のしびれと痛みがでる｡

･首の周りがこってくる｡

･手の指先のしびれ､つつぼりが出､転倒しや

すくなり､ β配貨を降りるのが困難になる｡

･排尿,排便障害が出ることがあるo

症状の程度は.色々の段階があり､また､倍

化する部位と厚みによって､違った二症状が出ま

す｡進行すると立てなくなり.寝T=きりの状態

になることもあります｡

治療について

原EBが全く分かっていないので､良し1治療法

はありませんD　軽い症状の矧ま､手足のしびれ

やつつぼりを和らげる薬を使います｡進行する

場合は､手術をして､脊髄の圧迫を取る方法が

とられます｡
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この病気でとくに気をつけなlナればならない

ことは.転倒の予防ですo　転倒して症状が急速

に悪化することが多いからです｡いずれにして

も専門医の診断と､定期的な受診により適切な

治療を受けることがなによC)必要です｡

2　脊髄空洞症

脊髄の灰白質に空洞ができ､そこに細胞が増

殖し､灰白質が壊死をおこす病気ですo　症状は

上肢に徐々に既肉の萎縮､感覚障害がおこり､

手足の冷え､チアノーゼ､爪や関節の変形が起

こりますo　また､吉の萎縮や､飲み込み､発音

の障害も受けることがあります｡

病気の進行は､きわめてゆるやかで,進行が

停止することも少なくないので､勇気を持って

療養に励むことが必要です0

3　筋萎縮性側索硬化症(略称:ALS)

原因不明の運動神経がおかされる代表的疾患

ですo　主に中年以降の男性にやや多く発病しま

す.

指の蛎肉の脱力､萎縮t)lらはじまり全身に広

がりますD感覚障害はありませんo末期には､

舌の萎縮､言語障害､飲み込み困難､呼吸困難

が生じ､多くは発病後数年以内で死亡し3=すo

最近では人=呼DB器による延命も可能となって

きてますが.これといった治療法はありませ

ん0

4　脊髄症(脊髄の病気のグループ)

胃髄の病気には､青陵炎や､中毒によるもの

圧迫､血管性障害によるものなど､多くの種鞍

の病気が告まれています｡

ですから､脊髄炎や脊髄症といった場合､多

くの原因を異にした脊髄の病気のクJLl-プとい

えます.

5　亜急性連合素性脊髄症

音髄細胞がひも状に破壊され､抹消神経も障

害を受けますoそのため､平衡機能､運動神経

がおかされ､上下肢障害となり､単独生活は困

難となります.特に､ %]覚神経の欠損部位も多

く､転倒することが多いo

現在では､発病原田も不明で､治療方法も確

立していない｡治療はビタミン剤､反射抑圧剤

の投薬と､機能回復のためのリハビリ療法がお

こなわれているが､病は長期化し､予後は良く

ない｡

6　漬療性大腸炎

30歳以下の成人に多く起こる化膿性､出血性

の大腸炎ですo　原因は不明ですが､免疫的なし

くみや精神的要因が考えられますo

症状としては枯血便､下痢をはじめとして､

腹痛､発熱､栄養障害､貧血などがありますo

通常､慢性の経過をとります｡

内科的治療が中心で､薬物療法としてワラゾ

ピリン､ステロイド剤､抗生剤などが用いられ

ますoその他､良事療法などもありますo

なお､大出血､腸の穿孔､難治性で再発をく

り返し､社会生活に著しい障害をきたす場合や

病性変化が起こったときは外科的療法を必要と

する場合もありますD

7　クローン病(限局性腸炎)とは

主として小腸(回腸末端)､大隈またはその

両者に生じることが多く､さらに食道､胃など

すべての消化管壁にJtじる､炎症や深い主音癌を

起こす病気です.アレルギーと関係があるとい

われてますが､詳しい原因はわかっていませ

ん｡

症状として､おへそ[=J歯の痛み､発熱､下痢

唱吐などを訴え､体重減少､真血が現れますo

治療について

症状の活動期は入院､安静､絶食をしてステ

ロイド剤などによって改善に導きます｡再発を

治至り返すことが多く､腸狭窄や感染をきたすと

病変部の手術が行われます.退院後も再発防止

のため栄養剤などによる食事療法を最期に必要

とします｡
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8　ハ-ジャー氏病(ビュルガー病､動脈

閉塞性血栓血管炎､特発性脱痘)

ハ-ジャー病は､手足の動脈の抹消血管が炎

症をおこし､細くなるために血栓が牛じ､血滴

bufLれなくなります｡

病気が進むと､その先に栄養がいかなくなり

組織が腐り､死んでいきます.

薬物や外科療法をおこないますが､難さ訓生の

病気です0

9　大動脈炎症候群(脈なし病･高安病)

これは文字通り､手首で脈が触れなくなる病

気です.動脈が炎症のために壁が厚くなり､内

側が狭くなったり､詰まったりすることが原因

とされていますD

脳へいく血哲が狭くなると､めまい､寸ちく

らみ､頭痛などが起こります｡

薬によって治療が行わTL　ま7こ病状によって

血管の手術も行われます｡

10　レックリングハウゼン氏病

この病気は多発性神経繊維塵とも呼ばれ､優

性遺伝病です｡症状は幼児期に茶褐色の研点が

あらわれ､思春期より全身に大小ふぞろいの三

JL/クj-ヒ一色の色素斑と多数のやわらかな神

経繊維上座とがイボをまいたように見られますD

また､四肢､脊椎などの骨格系にさまざまな変

形がみられ､中枢神経､消化管､眼底などに腫

癌が見られることもあります｡

原田は神経外圧葉の発生かL=)くると考えられ

ていますo

ll　下垂体性小人症

下垂体は大脳の一郡にあり､成長ホルモンを

作ります｡下垂体性小人症には､幼児期からこ

の働きが低下する場合と､成長ホルモンがまっ

たくない場合とがあります｡

どちらも成長障害を来たします｡しかし､現

存ではと卜の成長ホルモンが作られているので

早期に発見すると､治療E･J能ですo

小人症の患者は自動券売機の利用やカウン

ラ-の昂さなど公共施設での配慮不定もあり､

社会生活をする上での困難がありますo

12　サルコイドーシス

全身にできる肉芽腫(炎症性の腫療)性疾患

ですo　原園は不明､女性にやや多いようですo

症状は多彩で､最初はリンパ節が腫張し､つい

で眼症状や皮膚の結節性紅斑(皮下に硬精のあ

る腰から下の発疹)などが起こります｡その

他､骨の変形や神経の柄変など全身ほとんどの

臓器に及びますC慢性に経過しますが､自然に

好転するすることもあり､薬剤としてはステロ

イド剤が便わTl_ますが､神秤症状などの予後は

一般に良くありません.

13　中枢性尿飼症

淋｢下垂体の後部fJ'ら､利尿作JijをヰL口制するパ

ソプレ..jシンというホルモンが分泌されていま

すが､このホルモンの欠乏により起こります｡

症状としては､体内の水分が多量に尿となっ

て排池されるため､口渇､多軟などが起こりま

す｡

治療について

合成されたパゾプレッシンの補充や経U抗利

尿剤療法があります｡

14　マシオオブオステリオース(骨酒解性

疾患)

ALP (アルカリホスプアターゼ)の酵素値

が異常に高いために､骨が溶解する疾患｡

非常に珍しい疾患で､世界で確認されている患

者が､わずか10名(国内で1名､ 1977年)で

す｡

工ルシト二ンという新薬が開発され､進行を

抑えることが可能になりました.しかし､早期

発貝が難しいため､浴解してしまった部分には

人工骨を入れる外科的治療をおこないますが､

後遺症をともない､口常i:活に困難をきたしま



す0

15　脊髄小脳変性症

小脳は､姿勢と運動を反射的に調節する中枢

です｡大脳は運動の指令を出し､これを受けて

小脳が全身の筋肉が円滑に動くように調節して

伝えます｡

小脳は､手足の運動だけではなく､眼を動か

すこと､話をすること､無意識の反射運動など

全ての体の動きを調節しますo

古髄小脳変性症では､この小脳が変質し､萎

縮していく病気ですo　また脊髄にも変質が及び

ます｡

病　因

原因はcF:くわかっていませんo新陳代謝がう

まくいかないなめ､小脳に必要な物質が多すぎ

たり､不足したりするのではないかと考えられ

ていますC

症　状

はじめは下半身の歩行障害に始まり､上半身

全身へと広がります｡

歩行や動作がぎこちなく､不安定で､ふらふ

らした歩きかたになります.眼を動かす筋肉が

コントロ-)L/できないために視点が定まらず､

眼球がくるくる動きます｡舌やあごの運動が思

うに任せず､喜語障害になったり､食物を飲み

込む動作が困難になったりしますD

治療と予後について

昭和54年に厚生省が新薬開発研究班を発足さ

せ､新薬(ヒjL'卜二ン)の開発､原因､治療に

ついての研究が進められていますDこの病気の

原因はまだよくわかっていません.そのT=め､

根本的な治療法も確立されていませんo

この病気の進行､経過はゆ⊃T二りとしたもの

で､早死にすることはありませんo

治療は､薬物とリハビリがありますo栄養に
J巨R烹し､全身状態を良くL,､立つ､歩く､手を

使う､話すことなど巳常生活の基本動作のリハ

ビリをするとともに､余病を併発しないように

努めることが大切ですo

16　気管支拡張症

これは気管支が長期にわたって異常に拡張す

る病気ですo気管支拡張症は頻度の高い､慢性

呼吸器疾患の一つです｡

病　因

乳幼児期の肺炎やはしか､百口せきなどがも

とで発病し､慢性経過をとるもの､蓄膿征を合

併していて先夫的な気道の虚弱性が考えられる

もの､また､成人では肺結核症などに続発する

ものなどがあります,

症　状

まったく無症状のものも少なくありませんが

ふつう､腰性の映が長期に渡って多量に出るも

のが多く､しばしば血吸や嘱血をともないます

が､とつせん､血暁や曝血があって初めてわか

るものもあります｡

治療について

膿性映が多い場合は､できるだけこれを排泄

させることが大切です｡このためには去喋剤を

使用しますが､重要な処置として､唄の出やす

い体位をとって､せきばらいとともに暗出させ

る方法があります｡

血吸や発熱をともなう場合Eま､抗生物質を併

用します｡暗血は老人や衰弱している患者では

ときに窒息する危険性もありますので､至急､

医師に連結するなど､注票が必要です0

17　先天性表皮水泡症とは

この病気は､先天性の水泡症で､幼児期から

発病しますD

圧迫､まさつ､打撲などで､手足､ひざ､ひ

じなどに､数分後から数時間後に大小の水泡が

生じますo　水泡は破れて自然に吸収されて､数

日で治りますo

病気の型は単純型と栄養障害型にわけられま

す｡単純型lは思春期以後に軽快しますが､栄蓋

障害型は軽快しにくく､皮膚の萎縮､斑痕､

爪　毛の脱藩などを伴うことがあります.
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18　多発性関節拘縮症

この病気は､先天的に関節が多数､対称作に

拘鮪を起こしているもので､足､手､ひじ,ひ

ざ､肩､指､腰間EE)脱F]などの変形を伴うこと

が多いですo

吉日療に対しては､抵1/'L性がつよく､障害を残

すことが多いので､口常生活での=夫と訓練が

大切です｡

19　トウレット症候群

幼少矧こ発病するチック症で､本人の意思に

さからって､声がL+Jたり､まぶたがパテパテし

たり､手足が動いたりする病気ですo

R]能障害を受けることは少なく､経過は慢性

をたどり､治療が難しい病気ですo

学校や職場などでも､病気に対する理解を最

も必要とされている病気のひとつです｡

最近では､神経伝達物質による治療も試みら

れています｡

20　先天性代謝異常

先天性代謝異常には､糖代謝異常､アミノ暇

代謝異常､脂質代謝異常､赤血球およびへ干ク

ロビン異常症､核酸代謝異常､色素代謝異常､

胃転送障害､ u'lJ奨蛋白欠損症､内分泌異常症､

骨形成不全症などがあります｡

これらは遺伝子の異常により､酵素が正常に

働かなくなり､臓器や組織などになまざまな障

害を受けますo

(1)ムj多糖類シー症候群

この病気は､先天的に｢ムコ多糖類｣という

糟の成分の代謝がうまくいかないために､全身

の宵の発育が損なわれる病気です｡

3､ 4歳ころに発貝され､背国と手足の骨の

発育障害をおこしますo

(2)コルネリア　デ　ランゲ症候群

精神発達遅延と低身長を示しますo遺伝につ

いては不明であり､原因はわかっていません｡

(3)胃形成不全症(軟骨異栄養症)

先天的に軟骨の形成が障害される病気です｡

四肢の短縮や変形をともないます｡

成長期を過ぎてから､整形外科的な治療が試

みられるようになってきました｡低身長による

困難さは､下垂1利生小人症とも共通しますo

(4)楯腺病

さわめてまれな疾患で､幼児期に発病しま

すoクリコ-ゲン病､または塘原蓄積病ともい

いますo　クリj-ゲン(鳩原)の合成や分角引こ

関する酵素を先天的に持っていないために起こ

る病気です｡肝臓､心臓､腎臓などに糖がたま

るため肥大しますo

いろいろな説がありますが､原因はわかって

いません｡

各種ホル1=ン療法､良事療法､エックス線照

射などで治癒しますが､梶本的な治療ではあり

ません｡

21クーゲルへルク･り工ランダー病

若年､ 2-17歳ぐらに発症し､近位筋(肩や

腰のまわり)の脱力､萎縮がみられますo知覚

障害はありません｡

封〕児期発症例では､運動遅延がみられますo

極めてゆっくり進行し､予後も良好ですが､四

肢の触肉を呂されるため､ Ej常生活が困難にな

りますn　肪ジストロフィーに似た症状ですo

(以上､わらび会会員の疾患について説明)

会員の悩みと願い

潰痔性大陽炎(20余名)をはじめ､一部の病

名については5名前後の同病者がいて､部会を

つくり､励まし合ったり､医療情報の父換/Eし

ています｡しかしほとんどの会員については同

病者がいないので､患者交流会や相談会などを

開き､マスコミを通じて入会をよぴかけていま

す｡

また､ほとんどの病気が原因不明でXL,1療方法

がないので､厚生省が責任をもって究明してほ

しいと願っていますn特定疾患の指定がされて

いない難病もあり､その指定も要望しています｡



㈱日本てんかん協会京都府支部(波の会)

てんかんとは

大脳の神経細胞に異常放電がおこり､それが

発作となってあらわれる慢性の病気です｡

いろいろな型の発作がありますが､発作その

もので命を失うことは､めったにありません｡

病因について

てんかんは､出産時の障害､娘部の外傷､ L+

毒､脳や髄膜も病気など､いろいろな原因に

よっておこる可能性がありますが､このような

原因が特定できない場合も多くありますo

全体の4分の3は､ 20歳までに最初の発作を

おこすといわれていますo

治療について

壬考Ejの視界｣正しい服薬が中心ですo　抗てんか

ん薬は､現在20種芙頁あまりが開発されており､

医師は病気の経過､発作型､副作用の有無をみ

ながら､薬の種芙頁､量を処方しますo

また最近では､対象となるのはごく一部です

が､脳外科手術にcEる治療も行われるように

なってきました二｡

予後について

わが国では､約100万人の人々が､てんかん

に悩んでいますo

長いあいだ､不治の病と考えられてきました

が､今では､薬にcE:って､ 8書目の人は発作が止

まるようになりました｡

長期間の服薬が必要で可が､多くの患者は普

通の人と変わらぬ生活をしていますo　しかし､
一力で薬によっても発作が抑制できない難治性

のてんかんをもつ人i至は､社会参加の上でさま

さまな困難をかかえていますo

会員のねがい

だれもが早期に専門的な治療を受けられると

ともに､安心して長期の吉日療が継続できる体帯｣

が必要です｡

さらに､福祉的な対応の必要な人達も､発作

だけで【ま､ほとんどの制度が対象にならないの

が現状です｡

発作が抑制されている人も､いない人も十分

な社会参カロできるように､社会の理研と帯｣度の

充某てがはかられるように願っていますo

私たちは､患者　家族を中心に､医療や福壬止

の専門職　7Tiランティアの一般市民が一緒に

なって､てんかんの問題の解決のたこめに運動し

ていますが､患者の多さに比べて､会員数はま

だまだ少ないといわざるをえません｡

93年12月に公布された障害者基本法にEJ ｢て

んかん　　も障害者に含まれる｣とされていま

す.てんかんも社会参加がしやすいように､早

急に身障福祉法のような制度の対象としてほし

い｡

会員の悩み

患者や家族は､てんかんに対する誤解や偏見

無理解によって､学校生活や結婚　就職など､

さまざまな場面で困難をかかえていますo

小児の費庄治性てんかんでは､発達障害をあわ

せもつことが多く､発達面での悩みは絶えませ

ん｡また二､頻発する発作があるとほとんどの共

同作業),FTで受Ej-入れてもらえない､という事

実､ ｢養護学校は出たものの｣在宅になる子

供たちが多くいます｡

学校生活における過度の運動制限や友人関係

結婚にたいする周囲の反対や出産の不安､就職

に関する悩みなど､会員の悩みは多くあります｡



㈱日本リウマチ友の会京都支部

リウマチとは

慢性関節リウマチ(以下リウマチと呼ぶ)の

患者は全国で7D万人ともいわれ､女性が80%と

多く､関節の病みと月香れが特徴的で､全身の関

節に症状が現れますo

しかも全身病ですから､関節以外にも､脈や

腎臓など臓器に障害が現れることもありますo

リウマチの初期の特徴的な症状には次のよう

なものがあります.
rJj左右の手　手指の関節が痛む(赤く腫れる)

②左右の同一関節が痛む(赤く腫れる)

(識3カ所以上の関節が痛む(赤く腫れる)

④朝のこわばり(関節全仏のこわばり)

6)疲れ易い､だるい､微熱､食欲不振､痩せる

これらの症状が現れて∴　検査の結果とあわせ

てリウマチと喜今断されますo

関節の痛み､腫れは関節の滑膜の炎症からで

耐えがたい痛みから骨の変形へと進んで､これ

が長期間つつくと軟胃が完全に侵されて骨と官

がくっついて関恥の機能を失いますo

病気の原因

人間は細菌やウイルスなど自分以外のものが

体内に侵入したときに､それを攻撃して体を守

る免疫という防御機構を持っていますo

ところが何らかの原因で自分自身を攻撃して

しまって､この結果関節に炎症がおきて､やが

てEj:酉が破壊されていきますo　この自己免疫が

リウマチの原因でないかといわれていますQ

つまり全身に起った体の変化が､関節に現れ

てくる病気といえますo

病気の治療は

薬物療法は痛みをとり､関節破壊を出来るだ

け食い止め､関節の機能を守るのが目的です｡

病状によって非ステロイド抗炎症剤､免疫調

節剤､免疫iLP制剤､ステロイド剤なとがありま

す｡早めに免疫の異常を正してやれば､病気の

進行を抑えられるようになってきました｡

骨の破壊が進んでE]常生活が不自由になる場

合は人工関節置操手術がされます0

人=関節は材質､技術など大きく進歩をして

います｡

理学療法､作業療法を主としたリハビリテー

ションも極めて大切ですo

しかし残忍ですが､正しい治療をうけていて

も関節の変形､破壊が進み､一生治らない重い

障害が残る方も少なくありませんD

会員の悩み･不安

リウマチは働き盛りの年代から発病し､周期

的に軽快と悪化を繰り返し､ 20年､ 30年と長期

の闘病生二活を余儀なくされますD

このために障害は重度化し､合併症も多くな

り､社会生活､ロ常牛活での問題､高齢化によ

る様々な問題を抱えて生活をLTいますo

会員のねがい

医療費公費負担の特定疾患に指定されている

のは悪性関節リウマチだけです｡

リウマチは多い　死なない　うつらない差引こ

特定疾患にならないと聞きますo

是aEリウマチを特定疾患に指定して下さい｡

ま7こ殆どの都道府県で､身障l ～2級は公費

負担となっていますが､京都はそれすらも完全

実施になってないのが実情です｡せめて全国並

に公費負担になるように強く要望をしますo

リウマチは20-40歳代の働き盛り､育児や家

事に多忙な年代に発病が多く､轍を失う人､家

事も何も出来なくなる方もあります｡
一日も早い原因究明と､根本的治療法の確立

を切望します｡



全国筋無力症友の会京都支部

重症筋無力症とは

重症筋無力症(Myasthenla G｢avFS)が

正式な病名です｡自己免疫疾患の一つですo

重症筋無ノ｣症では､全身の筋肉の力が異常に

弱まり､全身的な脱力が起こりますD

症　状

丁

最初の症状は"眼"に現れることが多く､操

が垂れ下がってきたり(眼瞭下垂)､ものが二

重に見えたり(復調)しますo

長い間､眼の症状だけに留っている場合もあ

りますが(眼砺型)､多くは進行して他の場所

にも症状が及びますo　食物がかめない｡呑みこ

めない､口LJツがまわらない､手足の街肉が無

力になって､動かせなくなり､歩行困難になり

ます(全身型)0

症状が突然悪化し､呼吸困難に陥ることがあ

りますo感冒､発熱､手術､分娩､薬ののみ過

ぎなどから起こりますo

できるだけ早く､医師にかかることが必要で

す.

病　因

神経と筋肉の接合部分に故障があり､運動を

命じる刺激がうまく伝達されないために起こる

ことが分かっています｡

神経末端部では､神経と筋肉は密着している

のではなく､隙間があり､大脳から送られた運

動伝達物質は､神経から放出され､それを肪肉

にある受容体が受け取りますo

重症触無力症患者では､胸線で作られる抗体

が､この受容体に着き､働きをじゃまするの

で､大脳からの命令が伝わらなくなり､力がな

くなるのですo

重症筋無力症は､免疫の働きの故障(自己免

免疾患)の病気ですoなぜ､このよな異常な働

きが起こるかは､解明されていませんo

治療方法と病気の予後

治療には内科的治療と､外科的冶療7jl,ありま

すo抗コリンエステラーゼ剤の投与､胸緑摘出

手術､ステロイド(副腎皮質ホルモン)による

対象　免疫抑制療法､免疫抑制剤(イムラン､

アザチオプリン､プレデイ二ンなど)の投与､

血祭交換療法､二重膜血祭漬過法､免疫吸着法

などの血液浄化法がありますo

治療して良くなるものは1/3､薬を使いなが

ら活動できるものはl/3､長和にわたって後遺

症が残るものが1/3ありますo

現在では､対症療法が進み､重症厳無力症で

亡くなる^はいなくなりましたo

会員の悩み

薬を服用しながら､働くことができる職場が

少ないです｡また､就職できても職場の理解を

得るのに苦労します｡

薬の効果がなく､長期に亘って､力がなくな

り､入退院をくりかえす患者もいますo

会員の願い

治療を続けながら､安心して働ける職場を必

要としています｡

箭無力症の患者の20-10%は難治性です.呼

畷困難を引き起こすことがあります｡よい治療

法をもつと､もっと研究してlましいです｡

93年12月に公布された障害者基本法には｢難

病に起因する障害も障害者に含まれる｣とされ

ていますo　眼旺下垂や復視　力が弱いなども､

社会復帰をしやすいように身障福祉法のような

制度の対象としてほしいo



全国膨原病友の会京都支部

こうIfん

勝原病とは(腰は｢にかわ｣の意)

腰原病は皮膚､関節､腎臓､肺臓､心臓など

全身にくまなく分布している腰原繊維(結合組

織の一つの成分)に病変が起こる病気ですo

腰原紙経は結合組織の中の代表的な繊維で､

個々の細胞､組織､あるいは臓器を保護したり

結合させたり､支持しています｡また間取に酸

素や栄養分を補給して細胞の働きを維持してい

ます｡

病　因

病気の原因は不明ですが､免疫機構に異常が

起こって発病することがわかってきました｡抗

核抗体､抗DNA抗体､抗可溶性核抗原(ヒNA)

抗体､抗RNP抗体､抗Sm抗体などがrn中

にみられますo　この抗体が病気夜道こしていま

すが､抗体がなせ病気を起こすJ:うになるかの

かはわかっていません｡

謬原病の種葉頁

曙原病は症状や様々な検査により以下の病名

に診断されます｡謬原病という吉舎断名は存在し

ませんo

l)全身性工L)トマトーデス(SLE)

2)強皮症(全身性硬化症) (戸SS)

3)多発性筋炎　皮膚既圭熊

4)混合性結合組織病(MCTD)

5)結節性多発動脈炎(PN)

6)シェークレン症候群(涙などが出なくな

る)

7)リウマチ熱

B)慢性関節リウマチ

9)駆除病粗縁疾患

勝原病に共通してみられる特徴

l)発熱､体重減少､易疲労などの全身性炎症

性疾患である0

2)二つ以上の臓器が障害される多臓器障害性

疾患である｡

3)良くなつたり､無くなったりを繰り返す慢

性疾憲である｡

主な症状

1)全身性エリトマトーデス(SLE)

急性期の症状には発熱　疲れやすさ　関節の

痛み　筋肉の痛み　食欲低下や光線過敏症　顔

面紅斑　胸膜炎　心膜炎　尿蛋白などがみられ

ます0

2)強皮症(全身性硬化症　PSS)

指の先が白くなるレイノー現象と皮膚の硬化

を特徴とLJ､肺､消化管､心臓､まれに腎臓な

どの内臓の障害を示す慢性の病気ですo強皮症

の皮膚は強くはなく､傷つきやすく､傷も治り

難いため注意して保護しなければなりません｡

3)多発性肋炎　皮膚箭炎

主に坂内(骨格脆　横紋蛎)に炎症を起こし

翫肉痛や筋肉の力が落ちて､歩けなくなったり

します｡皮膚症状の伴うものを皮膚筋炎といい

ます｡

4)混合性結合組織病(MCTD)

MCTDはSLE､強皮症､多発性筋炎など

の症状がありながら､いずれの疾患とも診断し

得ない病態(抗PNP抗体が陽性)です｡

5)結節性多発動脈炎(PN)

中年男性に好発｡高熱､筋肉痛､関節痛､感

冒様症状で初発します｡

6)シ工一クレン症候群

原因がなく涙腺や唾液線が障害されて涙や唾



液がでにくくなる病気ですo　その他､鼻､腔も

乾燥しますo声がかれることもあります.

7)と8)は略

9)勝原病芙頁緑疾患

悪性関節リウマチ､強直性帯椎炎､ウTゲ

ナー肉芽涯､大動脈炎粁候群､バージ17-病､

ベーチェット病､サルコイドーシス､アミロイ

ドーシスなどがありますo

治療について

それぞれの病気ことに特徴的な症状もあり､

病気の経過も予後も全く異なり､さらにぎ台療方

法も違いますo

治療は主に薬物を中心におこなわれま盲o　そ

の他､血祭交換も行われる場合があります｡

薬物ではステロイド剤(副腎皮質ホル1:ン)

免疫抑制剤などがあります｡ステロイド剤では
-Ej40-60mgから徐々に減らす方法と､ JUL/ス

療法(大量のステロイドーI Ejl.000mgを3Ej

問使う)などがあります｡

ステロイドの副作用について

ステロイドの大量使用日引こみられる副作用に

は､胃芸虜､高血圧､糖尿病､感染症､精神症

状(興奮､多弁､不眠ときにうつ状態)があり

ます｡長期使用に伴う副作用にEま､骨粗菓轟症､

大腿骨頭壊死､動脈硬化､感染症､白内障､緑

内障などがあります.また長期に服用している

と副腎でホルモンが作られなくなります｡

特に気をつけたいことは副作用を恐れる余り

自己判断でステロイドの服用を中止しないこと

ですo　急に中止すると副腎皮質の働きが低下し

ているために食欲低下､下痢､さらに元気が無

くなり､ショック状態になることもありますo

予後について

20年前に比べて謬原病の治療法は大変進歩Ll

ましたo　治療しながらも主婦として家庭で,学

校で､あるいは社会に出て活躍している人が多

くなりましたo半面､症状が進んで思わしくな

い患者もいます｡働きたくても働けない患者も

少なくありません｡

勝原病との付き合い方

1)自分の病気を正しく知る｡

2)二晩在､自分の病気がどんな状態にあるのか

を常にチ⊥ツクするo　今何ができて､何がで

きないのかをはっきりさせるために､このこ

とが大切になる｡

3)今受けている治療法を知るo大切な薬の名

前量､副作用を書きとめておく0

4)前向きな姿勢で生活する｡ ｢病気ではな

かったら｣と考えない,家庭であるいは仕事

場での自分の役割を明暗にして日常生活を弄

うす.

5)　うわさ､マスj三の報道､民間療法に惑わ

されないo

友の会の悩みと願い

腰原病憲者の99%が女性です｡また､会員の

大半が40歳代以上に達してきていますo　老齢化

は友の会にも押し寄せてきていますn健康な人

以上に老化の問屋副ま深刻です｡

治療が進歩して軽くて経過するようになりま

したが､半面､病気を持っての就職はままなり

ません｡

厚生省の医療費公責負担の施策である｢特定

疾患医療受給｣も､厳しくチェックされており

ます｡特に独居の患者は身障福祉法の適用も受

けられず､将来の不安はつのるばかりです｡

世論に訴える力も､社会を啓発する力にも限

界がありますo友の会の財政はもちろん､運営

するのも世話人の負担がかかり､活動できる人

が限られて~きます｡

でもわたしたちは｢元気な問は､元気なもの

が､仲間のために働こう｣をを合い言葉として

京難連加盟の諸団体と共に､難病者の諸問題の

解決のたこめに活動を続けたいと思います｡

(全国謬原病友の会発行　Lr腰原病ハンドブッ

クJ　を参考にしました)
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全国多発性硬化症友の会関西支部

多発性硬化症とは

軌　等髄の神経繊維の集まりである白雲や視

神経を中心におかす神経難病であるo
タしIJ[ノ

神経繊維の軸索ほおかされ白石､経常(神経繊

維をカバーする膜で情報伝達を保障する)がと

けて､ぬけて病巣が生じる｡

症状は多彩で､悪者により様々であり､小児

から老人まで発病し､男性より女性に､二倍多

いo

病因について

頁の原因はわかっていないが､未知のウイJL/

スの感染が引き金となり､脳､背馳に存在する
ず■､し

随鞘に対する自己の免疫系による異常な攻撃と

破壊(自己免疫といわれる)により､病巣が生

じると考売られているo

症状について

･視力低下､二重欄や視野欠損

･運動障害(下肢マヒ､四肢マヒ)

･感覚障害(しびれ､異常感覚など)

･振戦(ふるえ)や平衡障害
■

･朕跳(尿失禁､頻尿)

･直腸障害

･言語障害

前記プ正状が一つのみ出現する人や､すべて出

現する人まで､その組み合わせや程度は様々で

ある0 -つの症状が一回だけ出現する場合もあ

るが､多くの場合は比較的急に同一症状や異な

る症状が反復する.ゆっくり進行することもあ

る｡

治療と予後について

おもに副腎鮭質ホルモン剤によって治療され

ていたが､長期に用いると､副作用が効果を上

回ることが多く､最近は副作用の少ない新しい

免疫抑制剤が予防的に用いられている｡

血菜交換やインターフェロン療法も行われて

いるo

専門医のもとで治療を受けながら､通常の社

会生活を続けている人も多く､長期間､再発の

ないものも多い｡希望をもって療養することが

大gJであるo

友の会では医療相談や専門医の紹介も行って

いる｡

会員の悩み

症状はさまざまですが､自分自身の身の回り

のことも不日由なため､また､地域的にも広く

なかなか活動に参カリできず､受け身になる人が

多く､交流がむずかしいD　また､役員として活

動してくれる人も少なくて大変であるo

会員の願い

本症は､再発をくり返すことも多く､家庭復

帰や社会復帰がむずかしい｡

病気が落ちついて､心身共に社会復帰のでき

る日まで､安心して療養できる場を切笑に求め

ている｡

多発性硬化症という病気を正しく理解してく

れることを望んでいる｡

き
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全国パーキンソン病友の会京都府支部

パーキンソン病とは

この病名は､イギリスの医師､ジェームズ

パーキンソン氏の名前からきていますD

パーキンソン病は､神経系統のうち､筋肉の

運動や緊張を無意識の∋ちに調整する働きをし

ている錐体列結系がおかされておこる進行性の

病気ですo

病因について

パーキンソン病は､脳内(中脳)の黒質や線

条体に病変が午じ､神経伝達物質のアセチJLJコ

リンと､量的にバランスがとれていなければな

らない神経伝達物質のドーパミンの産生が減少

して起こることはわかっているのですが､なせ

ドーパミンの産牛が減少するのか､その病因は

オつかっていません｡

症状について

人間の微細な運動をjントロー)L/するドーパ

ミンの減少により､手足のふるえ(振戦)が生

じたり､筋肉の緊張が強くなったり(筋強剛)

筋肉の運動が訊速にできず動作が遅くなり､そ

のため運動量が減少し(寡勤または無動)､姿

勢を変えるときに素早く反応して立ち直ること

ができない(姿勢反応障害)､便秘､発汗冥常

排尿障害(自律神経障害)などが起こりますo

j=な治療法は薬物療法で画期的な効果があり

ますが､今のところ脳病変そのものを治すこと

はできないので､加齢とともに病変は進行しま

す｡

脳内の神経伝達物質ドーパミン不足を補うた

めに､その前段惰物質である工JL'ドーパの服

用をします｡

また､ドーパミン作動薬や抗コリン剤も有効

です｡しかしいずれも副作用を伴うこともある

ので､医師のきめ細かい適切な処方が必要です

また､脳外科的治療も行われ､脳定位手術は
一側に症状が固定し振戦が強い患者や､薬のみ

では効果が少なくなってきた患者に適用があり

脳移植手術については､現状では研究段階であ

り､現在のところ主流は薬物療法ですo

リハビリテーシコンは､観肉の緊張や関節が

動かなくなることを防止することの外に､患者

の生きがいを高めるのに有効です｡

発病は中年以後が多いですが､ 40歳未満の若

年で発病することもあります｡

薬物療法が進み､服薬しながらTT派に社会で

活躍している人が多くなってきていますが､運

動障害のために､日常生活を送る上で､自宅

(風胃やトイレ)を改造したり､タクシーを利

用しなければならないなどの経済的負担が問昆歪

になっています｡

患者は､肺炎など他の余病を併発して死l=す

る場合がふつうです｡パーキンソン病では､余

病を併発しなEj-れば､薬を服用しながら天寿を

全うできる場合が殆どになりましたD

会員の願い

･パーキンソン病の原因を究明し､治療法を早

期に確立してほしい.

･パーキンソン病を､特定疾患治療研究事業か

ら除外しないでほしい.また二､ステ-ジ1

2も特定疾憲として認めてほしいo

･長期療養施設を設置してほしい｡

･在宅療養患者及び介護する家族が､安心して

療養　介護ができるよう配慮してほしい｡
･パーキンソン病友の会を､みんなの会として

充実していき7こい｡

48



ベーチェット病友の会･京都(BKの会)

ベーチェット病とは

病名の由来は､ 1937年､トルコのベーチエツ

ト博十が初めて報告したことからきています｡

全身的炎症疾患ですo

症　状

ベーチェット病とは､口腔粘膜のアフタ性漬

癌､皮膚症状､眼症状､外陰部漬舞の四つを主

症状とする､慢性再発性の全身的｢炎症疾患｣

です0

割症状には､関節炎､副葦丸炎､消化器症状

(腸漬療)､血管症状(血栓による大血管の閉塞

や血管涜麿)､精神症状などがあり､再発する

ことが特徴です｡

20歳代から40歳代の働き盛りの男性に多く､

視覚障害がともない､療養や社会復帰を困難に

しています｡

病因について

原医日誌よくわかっていません｡ウイルスや細

菌が対ないに侵入し､これに対する防御反応の

異常としておきる感染アL/ルキーであるという

説や､謬原病のひとつの自己免疫疾患であると

いう説がありますo

治療について

急性増悪期には､副腎皮質ホルモン剤を用い

ますo　そのほかの時期は､ホ)レモン剤以外の抗

炎症剤で治療しますo

予後について

症状は再発をくりかえしながら､慢性に経過

します｡生命に対する予後は必ずしも悪くあり

ませんo　また､眼の症状は､ときに失明するこ

とがあるので､眼科医の治療管理が必要です｡

年々､対症療法の研究が進み､完全失明の患

者は少なくなってきています｡

なお､遥伝や感染はすることなく､家庭内発

生もほとんど在) rJませんo

関節炎がくり返されると歩行困難が生じたり

しますo

会員のねがい

･視力低下や関節炎､口内炎､腰痛､漬癌など

の症状が進むこともあり､よりよい治療方法

が確立されるように願っていますD

･病気の再発を繰り返召うちに､症状が重くな

り､職を失うことが多く､経済的に困ります

病気があっても､症状あわせて働ける職場が

ほしいo

･ベーチェット病に対しては､じろじろ見られ

る､うつる､遺伝する､けがれたもののよう

にみられるなど､誤解や偏貝が多いので､正

しい先]識を得られるように､ベーチ=ツト病

についての理解を深めてほしLl｡
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胆道閉鎖症の子供を守る会京滋支部(CBAの会)

胆道閉鎖症とは

胆道閉鎖症は先天性胆道閉鎖症あるいは､先

天性胆道閉塞症とも言い､英語ではCon-

gemtal BIIlary Atreslaというので､略し

てCBAと呼ばれます｡

この病気は､肝臓と十二指腸との問にある胆

道が､なにかの原因で､無いか､詰まっている

病気です｡

わが国では1万人の赤ちゃんに1人の割合で

生まれます｡一年間に約130人生まれているこ

とになります｡

外科的な治療をしないでいると､一歳半ほど

で悲しい結果になりますo

病因について

先天性といっても､本当の意味で奇形である

ことは少なく(10%位)､大部分が､ -旦でき

た胆道が､なにかの原因で詰まってしまうもの

と考えられていますDその原因はよくわかって

いませんが､何かのウイルス感染によるものが

かなりあるのではないかと考えられています｡

遺伝的な因子が関与している可能性はほとんど

ないと考えた方がいいでしょう｡

治療について

新生児期の章恒が消えない､尿の色が非常に

濃い､また最初は黄色っぽかっに便の色が少し

ずつクリーム色や灰白色に変化していくことで

胆道閉鎖症が疑われますo

医学的には様々な吉を断法があります｡早期診

断､早期治療を必要としますから､できるだけ

早く手術を行って確言今をつけようというのが一

般的な考え方です｡

胆道閉鎖症の手術を成功させるには､生後60

口以内の早期手術を必要としますo

手術法としては､閉鎖している胆道をとって

肝門郡と腸とを直接つなぐ葛西式手術法が行わ

れています｡

予後について

胆道閉鎖症は､葛西式手術に成功すればそれ

ですべてが大丈夫という病気ではありませんo

極端に言えば手術を受けて退院した時点が病気

の治療の出発点とも言えます.

矧こは､肝機能の低下から藁痘がでます.肝

門部につないだ腸から細菌が入って､上行性胆

管炎が起きたりすることもあります｡肝臓の紙

胞が､だんだん結合織という組織に変わってい

く肝硬変症になる可能性もあります｡

肝臓の機能が不完全なことと､胆汁酸が腸内

にでないため消化吸収が完全に行われないこと

から､発育障害も現れますo浮腫や腹水､カル

シウム代謝異常や出血傾向も現れますo

術後､ 1/3は正常の生活が､ 1/3は入退院を

繰り返し､ l/3はなくなりますo

また､最近では葛西式手術の結果が不良であ

る場合には両親が肝臓の一部を提供する生体肝

移植と､海外で脳死の方からの肝臓の提供をう

ける移植の道が拓かれてきました｡肝臓移植の

成功率は約80%以上といわれていますo

会員のねがい

現在この病気で最年長の人が38歳｡そして海

外で移植をうけた人や両親からの生体肝移植を

うけた子供たちも希望へ向かって-巳一日を大

切に精一杯生きています｡おなかの大きな傷は

がんばった勲章です｡学校や地域での協力とあ

たたかい思いやrJを必要としていますo



心臓病の子供を守る京都父母の会

先天性心疾患について

先天性心疾患の赤ちゃんは､約100人に1人

の割合で出生するといわれてしはすo　また､そ

の権現はEj常生活に殆ど支障のない軽症のもの

から､移植に頬らねばならない重症のものまで

多種多様ですo

代表的な病名は､心室中隔欠損症､心房中隔

欠損症､動脈管開存症､肺動脈狭窄症､フノ]

□-四徴症､大血管転作症などです｡

心臓病児の治療は手術に頬らねばなりません

が､最近のめさましい医学の進歩により､大半

の心臓病は根治できるようになりましたo　しか

も､出生直後の手術も成功率が高まり､手術待

ちの閏に爺を落とすア供は減ってきています｡

その陰には尊い犠牲と､内科的治療､及び術

前､術後の精密検査､そして､手術費用の公費

負担に向Elて､みんなで努力してきた=ことを忘

れてはなりません｡

その結果､行政の理解も得られ､安心して手

術が受けられるようになった点で､他の難病の

ように一生､苦難な道を歩むような子供はこく

少数となりましたo

心臓病の子供を育てる上での問題

しかし､先天性の疾憲ゆえ､幼児期に家庭内

にこもりがちとなり､精神面での発)葦に重大な

影響を及ぼすことが多々ありますD

そこで､昭和50年から､重症児を対象に手作

りの共同保育｢パンダ園｣を創設しましたD　多

くの友達と出会い､めずらしい遊具やEj然にふ

れる中から､ f供らしい豊かな表情や動作､そ

して,自立心がどんどん芽生え､それは治療面

でも大きな効果を上げていますo (卒園児は約

25Dノし)

原因について

心臓はEjや脳と共に､妊娠初期につくられま

す｡風疹やエックス線､癌の薬､ホル干ン剤等

は催奇性が判明しているので避けなければなり

ませんが､その他にも原凶不明の複合的素因が

考えられますo妊娠可能な若い女性は､月経10

R以後はとくに色々な点に注意していただきた

いものです｡

会員のねがい

手術の成功率が高まったとはいえ､教育現場

での理解不足に悩む子供達､進学や就職時の差

別など多くの困難をかかえています｡

さらに､国内での移植を待ち望む家族の願い

は切実ですo　脳死問題が早急に､かつ真剣に論

議されることを願っています｡

私たちの会は､平成7年､創立30周年を迎え

ます｡たった50名でうぶ声をあげた会も､今や

l.000名(重症児部会80名)を越える大きな会

となりました｡

医学の発展と福祉の向上を願って､私たちは

必死でした｡多くの方から温かい手が差し延べ

られましたo Lかし､過ぎ去ったことは忘れが

ちです｡社会や医学の恩恵を忘れず､先人達の

想いを受け継ぎ､自分のことが終わったら､次

のことのために､未解決の課題や､青年部活動

の充実に向け､力を合わせて努力したいもので

す｡



加盟団体紹介

＊加盟団体への問い合わせは事務局か事務所へ

　

ご連絡ください。事務局は会柵の自宅、事務

　

所は公の建物に開設しています。

＊団体の代表者や事務局一事務所などは変更す

　

ることがありますので、ご了承ください。

　

なお変更などについては「難病相談」をご利

　

用下さい。

＊難病連では「難病相談」事業を行っていま

　

す。月～金

　

10時～４時

・治療の最新情報

・友の会の案内（府内から全国の情報）

・医療費・年金など諸制度の情報

・その他

　

お気軽にご連絡下さい。

H瀬鏃麟撚巨頭詣騏

１

　

京都肝炎友の会

代表者

　

岸本

　

正美

事務局

電

　

話

垢

　

成

　

1988年３月27日

会員数

　

2DO名

会のPR

　

一人でくよくよ悩まないで≒（まだ会に

人つていない人も含めて）大勢の仲間がいま

す。医療講演会やその直後に会員は徐々に増え

てきています。むつかしい話だけではありませ

ん。年金の話や、なまの生活の話し、日帰りの

小旅行などもあります。

　

あなたも、ぜひ、会員に（会費は年額3,000

円です）。なお、この会には医師の先生方、

看護婦さんなどの医療従事者のみなさんも参加

されています。

5２

２

　

京都「腎炎・ネフローゼ」児を守る会

代表者

　

室

　

正人

事務局

　

三浦

　

伸夫

電

　

話

結

　

成

　

昭和47年３月11日

会員数39名

会のPR

　

こんにちわ。腎疾患児をもつ親の会です。隔

月に例会を開いています。少ない時で４、５

名、多い時でも15名ぐらいですか、和気あいあ

いと子供のこと、例えば体育、高校受験就職、

毎日の生活のことなど話して‾います。またいろ

んな情報交換もしています。

　

一人ひとりの悩みの出しあいから、患児の健

やかな成長のために頑張りたいと願ってい

ます、親同志もしっかり干を握り会って、交流

も深めながら、子供達に負けず、成長した

いものです。お待ちしています。

３

　

京都腎臓病患者協議会

代表者

　

牧野

　

訓三

事務所

　

602京都市上京区堀川通丸太町下る

　　　　　　

京都社会福祉会館４Ｆ

電話075 801 3383

結

　

成

　

旧71年９月26日

会員数

　

1.6〔X〕名

会のPR

　

昭和46年に発足してから、京都の多くの病

院、患者が参加しています。総会、幹事会、

運宮委員会などを開いて、会員の総意で、民干

的に渾営されています。

　

請願、陳情などで患者の要求実現のために

府・市一行政に働きかけています。学習会、交

流会、レクリて一ション、生活相談、機関誌の

発行などをおこなっています。



４

　

京都スモンの会

代表者

　

松浦

　

一夫

事務所

電話

会員数

　

165名

会のＰ日

　

スモンは薬害、健康被害者である。同じ薬

害・公害に芒しむ人達と（ＨＩＶや水俣など）

いっしょに運動を進めている。とくに、国が許

可したキノホルムが原因で全国的に被害者が発

生しキノホルムによる中毒によって健康が破

壊され、裁判でも闘ってきた苦しい想い出があ

る。

　

現在で1よ高齢化して亡くなられていく人が増

え続けている。新しくスモンのような薬害が発

生することがないようにと、また、いま残され

ている人達の恒久対策にと全力を挙げている。

５

　

京都つぼみの会（若年性糖尿病）

代表者木下武夫

電

　

話

結成

　

1983年１月

会員数

　

100名

会のＰ日

　

本会は小児糖尿病患者、及び家族を中心とし

て結成し、相互の親睦と療養生活の励ましあい

により、糖尿病を克服するとともに社会人とし

ての人間形成につとめ、患者の生命が守られる

ように、医療と福祉の増進を計ることを目的と

しています。

　

行事としては、勉強会・療育すヤンプ・親睦

会などです。
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６

　

京都わらび会（稀少難病者と家族の会）

代表者

事務局

菱田

杉本

　

治

弘子

電

　

話

結

　

成

　

1981年５月フ日

会員数

　

78名（賛助会貝を合む）

会のPR

　

私たちは、病気の原因が不明で、治

療法も確立されていず、同病の仲間の少ない病

名の患者とその家族で組織している会です。そ

の上、特定疾患の指定をされていない病名の患

者もおられます。

　

創立13年になり、会報や交流会で闘病体験や

情報交換をして、お互いに励まし合い助け合っ

て明るく、充実した生活をしたいと努力してい

ます。また病気の原因究明および医療・福祉を

はじめ教育や就労の充実を求めて、活動してい

ます。ひとりぼっちで悩んでおられる患者さん

をなくすために、あらゆる機会を通じて入会さ

れることをすすめています。

７

　

卸日本てんかん協会京都府支部（波の会）

代表者

　

高橋

　

哲郎

事務所

　

602京都市上京区堀川通丸太町下る

　　　　　　

京都社会福祉会館４Ｆ難病連内

電話

　

0ﾌ'5-822-ﾌ881

緒成

　

1983年４月

会員数

　

130名

会のＰＲ私達は、てんかんによっておこる悩

みや苦しみを解決するために、患者・家族を中

心に医師や専門職、ボランティアか一緒になっ

て作り上げた市民団体です。

　

相談活動は、主に専門医を招いて行われる年

３回の講演会、患者・家族の交流会。事務局で

の電話相談（月曜１時～４時）等がある。母親

だけの会やクリスマス会、ボウリング大会など

の行事も企画。

　

会糾には最新の知識や情報を満載した機関誌

『波』が毎月配布される。その他様々な活動を

通じ、国際てんかん患者と家族の福祉の増進の

ため運動を行っている。



８

　

吐日本リウマチ友の会京都支部

代表者

　

今岡叡衣子

所在地

電話

結成

　

昭和42年10月

会員数

　

328人（平成６年５月現在）

会のPR

　

日本リウマチ友の会は、慢性関節リ

ウマチに苦しむ仲間が中心になって昭和35年に

発足、さらに昭和42年に京都支部が誕生しまし

た。

　

お互いに励ましあって親睦をはかり、リウマ

チについての正しい知識を得て、明るい闘病生

活を送って難病を克服していこうというのが、

友の会の目的です。

　

豊嵩なリウマチの情報と会員の体験、交流な

どの機関誌r流れ｡、（ながれ）と京都支部報

『青空』を一年に数回発行して、リウマチ専門

10

　

全国膠原病友の会京都支部

事務局

　

萩原

　

幸子

電

　

話

緒成

　

昭和51年ID月24日

会員数

　

114名

会のPR

　

膠原病は完治する病気ではありませ

ん。寛解と再燃を繰り返しますので、病気に逆

らわす、仲良く付き合っていくのが最良の治療

です。

　

友の会では唇には専門医による医療講演会と

相談会を行います。機関誌『明日への道』を発

刊しています。正しい知識を知り、療養の支え

となっています。特に寝たきりの方、入院中の

方には大きな励みになっています。

　

一人では弱いが、仲間が集まれば大きな力が

医の先生による医療講演会一相談会、会同同志

　

出ます。闘病の支えにしておられる仲間のため

の交流のための懇親会、卜ヽ-２泊の懇親旅行な

　

にも「元気な問は、元気なものか仲間のため

どと楽しく活発な活動をしています。

　　　　　

に」を合い言葉に活動していきます。

９

　

全国筋無力症友の会京都支部

　　　　　　

11

　

全国多発性硬化症友の会関西支部

代表者

　

金

　

平雄

　　　　　　　　　　　　

事務局602京都市上京区堀川通丸太町下る

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

京都社会福祉会館４Ｆ

電話

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

京都難病連内

結成

　

1983年５月12□

　　　　　　　　　　

電

　

話075-822-2691 (難病連）

会員数

　

36名

　　　　　　　　　　　　　　　

結

　

成

　

1982年

会のＰ日

　

当会は、発足以来、会員相互の連帯

　

会§数

　

127名

と交流を通して、患者が安心して療養生活の励

　

会のＰ日

ましあいにより、糖尿病を克服するとともに社

　　

多発性硬化症患者で作っている患者中心の会

会人としての人問形成につとめ、患者の生命が

　

です。寛解と増悪をくり返す長い病気で、苦し

守られるように、医療と福祉の増進を計ること

　　

い時も、辛い時も面りますが、決して‥一人では

を目的としています。

　　　　　　　　　　　

ありませんＪ

　

行事としては、勉強会・療育キャンプ・親睦

　　

患者同志の交流を深め、お互いに励まし合っ

会などです。

　　　　　　　　　　　　　　　

て、強く明るく生きていこうと思います。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

わたしたちは多発性硬化症の原因究明・治療

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ゐ法の開発の促進、多発件硬化症の患者のため

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

に安心して治療を受けながら長期に療養できる

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

施設の設立を願っています。
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12全国パーキンソン病友の会京都府支部

代表者安見康治

電話

結成昭和5日年11月８日

会員数212名

会のPR年に２回、黒者会§の療養体験や家

族の介護体験－悩み・願いなどを話し合い医師

の指導を受ける交流研修会を開催します。

専門医より、パーキンソン病の原因や治療な

どについて講演を聞き、病気についての理解を

深めるよう努めています。

年に１回､交流研修旅行を計画｡外出する機会

の少ないパーキンソン病患者とその家族の気分

転換を兼ねて研修及び楽しい交流を深めます。

会報による情報交換、会員・家族よりの寄

稿、パーキンソン病についての最新の医学情報

などは、共に手を携え、強く生きるための励ま

しとなっています。

13ベーチェット病友の会・京都

代表者今井一夫

事務局南正章

電話。＿

結成1990年６月17日

会員数71名

会のＰ日この病気は免疫がいたずらをしてい

る病気です。□腔粘膜のアフタ性潰瘍、皮膚症

状（紅斑）、眼症状（炎症発作）、外陰部潰瘍の

４つの主症状の他、関節炎、消化器症状、血管

症状、神経症状など、慢性的な再発性の炎症々

状に苦しんでいます。

そこで「みんな集い、打ち明け、語り合お

う」を合い言葉に、同「友の会、が結成されま

した。この会がベーチェット病の正しい理解の

一助となり、病気と闘う皆様の励みになればと

願っています。未加入の方の参加をお待ちして

おります。
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オブザーバー加盟

胆道閉鎖症の子供を守る会(CBAの

会）京都支部

支部長佐々木兵久子

電話

会員数25名

会のＰ日胆道閉鎖症は、今や肝臓移植で多く

の人に知られるようになりました。赤ちゃん誕

生の熹びもつかの問、難病だとの診断をうけ、

生死にかかわるから一日も早くと、両親の心の

準備もそこそこに大手術をうけるという、つら

い体験をだれもが持っているだけに、初めて顔

を合わせてもすぐに心が通じあう、ほのぼのと

したあたたかい会であると自負して‾います。支

部会では講師を招き、病気の科学的知識、術後

の管理、子供の成長に伴う問題点を知ると共に

患者家族の交流も計っでいます。また唄務『か

らは年４回。ニュースが発行されており、患者

の悩み、成長、各支部の活動の様子などが載っ

ています。

２心臓病の子供を守る京都父母の会

代表者田里健二

事務局

電話

結成1965年８月28□

会員数約1.000名

会のＰＲ守る会５つの魅力

＊例会は、診農￥では聞けない体験に基づいた

□常生活のノウハウをバッチリ。

＊家1ここもりがちな心臓病児が安心して遊べて

目立心も身に着くパンダ園は、お母さんのつ

よーい味方。

＊専門医を招いての講演会。病気を正しく理解

するには、これが一番。

＊会報の発行は、良く分かる講演の収録や福祉

制度の説明。会員の投稿など、役に立つ読み

物がいっぱい。

＊了供の気持ちになって企画される行事がいっ

ぱい。赤ちゃんから大人まで、一度出会えば

仲よくなれることうけあいでーす。



京都難病団体連絡協議会規約
第l条　名　称　　　　　　　　　　　　　　　　　　　①活動報告　②会計報告　　③活動方針

本会の名称は､京都難病団体連綿協議会　　　　④会計予算　⑤役員の選出　⑥規約の改廃

(略称　京都難病達)と称し､事務所を京都　　第6条　理事会

市内におく｡

第2条　E]的

本会は､難病者　児と家族が抱える悩みや

要求の解決を目差して活動することを目的と

する.同時に､ゆたかな医療と福祉社会の実

現のために活動することをEj的とするo

第3条　活　動

l　カロ盟各会員が交流を深め､相互の連帯を強

めるために活動する｡

2　難病者　児と家族がかかえる医療､福祉､

教育､就労問題などの悩みや要求を解決する

ために活動する｡

3　すべての難病者　児と家族が孤立すること

なく､患者会や家族会などに結集されるよう

に活動する｡

4　全国の患者　家族Eil体､障害者団体などと

連携し､医療､福祉などの関係者をはじめす

べての匡】民の理解と協力を得るために活動す

るo

第4条　会員及び賛助会員

(l)本会のEj的に賛同する難病患者　児と家族

及びそれらの団体を会員として構成する｡

(2)本会の目的に賛同し本会の活動に協力する

苗を賛助会員とする.

第5条　代表総会

l　本会の最高議決機関は代表総会とちる｡

l　理事会は､本会の目的の達成及び代表総会

決議の実現のために活動する｡

2　理事会は､役員及び加盟団体から選出され

た理事をもって構成する0

3　理事会は理事の2分の1以上の出席によっ

て成立し､議事は合議によって決する｡

4　理事会は､毎月l回以上開催することを原

則とするo

第7条　役員会

l　本会に次の役員をおく｡

会　　長　1名　　　会　　計　1名

副会長　若干名　　会計監査　2名

事務局長　l名

2　役員会は､会長　副会長　事務局長で構成

し､随時開催する｡

3　役員の選出は代表総会で行う｡役員の欠員

が牛じた場合は､坪事会で補充することがで

きる｡

4　役員の任期は1年とする｡イEjL/再任を妨げ

ない,補充役員の任期は前任者の残期間とす

る｡

第8条　会　計

本会の運営費は､加盟Ej]体からの分担金及

び寄付金等で行うo

本会の会計年度は､毎年4月1日より翌年

の3月3 1Rまでとする｡

2　代表紙こ会は､各カロ盟l』体から､選出された二　　第9条　規約の改廃

代表(l Ei)体3名)によって構成する0

3　代表総会は各加盟団体の代表定員数3分の

2以上を以って成立し､議事は合議によって

決定する0

4　代表総会は毎年5Hに開催するo　ただし､

特別の事情がある場合は､理事会の議決を経

て変史することができる｡

5　代表総会は次の事項を議決するo

-)6

規約の改廃は代表総会で行う｡

附　則

l　本規約は1984年5月27日から施行する.但

し会計年度は､ 1984年4月1日から方斬‡する

ものとする0

2　本規約の施行と同時に､京都難病団体連綿

会規約(昭和49年8月25日芙施)は廃止する

ものとする｡
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日 ��6964 �2,82白 �#田b��

9 ��314 �3SB�15.519 ��b緜���// 

lil �<�Jﾙ�ｸﾈﾈ揵L(ﾋ淫ﾙ�ｸ閂嫌V��352 �3���17,641 ��偵3#��/′ 

ll ��41 �3��一.406 ��經C��S50,10 

12 伜ﾙt��ｹ�Y+�个�682 ��dﾃｦ��26.603 �#偵cc��// 

13 ��102 ���2�4.315 釘紊3B�ノノ 

1∠1 15 1し､ ��197 �#�2�9.206 湯紊#��/ノ 

天__準癌 �32�34 ��ﾃscr�1.906 艇�ﾂ�3Vﾂ貽��

213 �#CB�9.683 �����紊�2�

17 1~白 �4������99V��169 ���2�7.702:8.862 �// 

1∠l ��R�672619 �// 

卜 定敢�(ｭi��8ｨ4X7ﾘ6��126 ��3b�4,3874.532 儡52.lO- 

20 ��532 鉄ビ�25,495 姪#r��c��S53.10 

21 ��10 姪B�489 鉄#��S54.10 

22 佩8�9����Gｸ嶌��151 ���"�8,404 湯經コ�:S55.12 

23 �6�986X986x99Y�:YV��8 迭�346 �3fﾆ�3Sb貽��

JLl ��85 涛b�3,832 釘�#��･3Sr貽��

25 ��5 ��"�422 鼎c��S59.1 

26 �<�Jﾙ�ｸｦy*8ﾅ竏*H,(ﾈﾈﾅ笙�9�ｸ��目し ��c"�?｢�冒_,些 311 釘紊cb�撃Q∴_l S61.1 

9 剴33��

28表皮水泡症(接命部型及び栄養障害型) �7 迭�253 �#Sb�S62.1 

29 30 俛�;��ｸｪ9¥��1214 �467 鉄Cb�■S63.1 

109 �379 鼎cR�S64.1 

3ー ��22 �3B�2,228 �"ﾃ�#��H2.1 

32 偬H�ｷﾙ�ｹG�｢�10 免ﾂ�309 鼎Sb�H3.1 H4.~寸~~ 

17 都"�646 �"ﾃ����

34.混合性結合組織病 � ��+�B� 鼎�r�H5.1 

35 侏IJﾙ�ｹlh雄W9�8�ﾏ8ﾅ�� 剪�H6.l 

口計 鼎ンb�5409 �##Rﾃc#r�245.195 ��

転載　厚生省保健医療局疾病対策課(94 3 14)発行資料
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小児慢性特定疾患治療研究事業給付人員推移(京都市･京都府)
疾病 ��ｩ78�3��7��京都而93度 冽hﾈ)Wｳ緬7�ｹ�79Wｳ�)7��

1 2 �ｹ�ｹ�i�iZ��2Eq �#Cb�243:237 

慢性腎疾患 都S"�667 鉄cB�499 

3 �+�/�+ｸ*ﾒ�3,405 �2縱�?｢�1,647 ��ﾃs�B�

4■慢性心疾患 冓,070 ����s��837 从｣B�

5.内分泌疾患 �454 鼎ヲ�3ー6 �3c��

6 儷HﾋIV��32 �3��44 鼎��

7 �9ﾉD�V��84 都r�62 鉄2�

8 ��i5i�ｹ�8�8腰�ﾒ�8l 塔2�68 儻B�

9 ��212 �#3"�123 ��3B�

10 ����ｽ壱隲2�31 ��r�14 ��B�

Tl ��ﾈﾞ鰻��201 �##B� ��

口計 澱經�"�6.853 �2纉���3,963 

補　足

京都府は｢先天性rn液凝固凶子障害患者のうち､原則として20歳以上の者(それ以外のものについ

て(a:小児慢性特定疾患治療研究事業で対応)について､医療巽の患者負担分の公真負担をしている｡

京都市は川崎病について単独で対象としているC

対象年齢はおおむね20歳まで延長されているo
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医療の給付等
制度 ����ｸ�"�内容 冢(*(ﾘx.ﾘ+��b�

而福祉事務所 
(18歳以上) 友ｨ�ﾘｸﾘｨ�.)�Xｼb�ｨ��94ｸ呵+x.�.h*H,��+ﾘ�ｨﾘx,从ｹWH+X-ﾈ+t2逢�hﾈ訷��Hｭb�����ﾈ訷��H､�鞍��ﾈ訷��I�9������Hﾈﾈ悠:y�ﾙ|9d�H+ddﾄｨ昆>ﾘ�8,�,r竰�町村役場 

身体障害者 〔18歳未満) 身体障害名手帳を い 宙ﾕ虻ﾘ�9|8,i:�+b��保健所 (府健康対策享) 

特定疾患に対す �5�8(9:H7ぺ6�4x69<�.壱隲8,�*�*�,�,H*(.亶ﾈ処+�,(*"�兢ｸﾉ(��
る医療 冉ﾙV�H7��ｸ4ﾈ985ﾈ98,JI?ﾈ��I,ｨ��,冽h+x.冽iw�*ｨｸｹWH+��忠Wｸﾉ(ﾔ��鞜H���

て20歳以上) �-ﾈ+r��

小児慢性特定疾 冓ﾙ�ｹ�H�ｫ:Iiﾙ�ｹ�2�小児慢性特定疾患にかかっている児童. 兢ｸﾉ(��
烹1｣対する医療 俯隲:H�ﾋIV�9�,ﾆﾄ��Lついて､入院､通院に要する頁Jllがi 忠Wｸﾉ(ﾔ��鞜H���

20歳未満の児童 从ｹWH+8.ｨ-ﾈ+v��

進行性髄萎縮症 ��俎9�ｸﾙ�頽ｸ�$ﾉ�r�進行性筋萎縮症者を医療機関に入≡ 倡9Y�8駟k���
者療養給付 �2�ﾂ�所､若しくは適所させ､必要な医療の す¢ ��

なお､本人父は家族の所得【Lより- ��

心_g障害児.者l心身障害児一書 � 倡9Y�8駟k���
こ対する歯科診 剞f療所lLおける心身障害児.者の南村 
痩 融障害L廟二と 刹椏sBEl科ワ-ビスセンタ-歯科診療所 洛西歯科tLビスセンター歯科喜今療所 (075)332-3437 保険による医療を受けた場合､保険 

児.苗の医療頁 从�,ﾉ�y�ﾈ��･��*Ht��給付の残りの顔の自己負担分を補助し ��

弱毒､〔卦3級の身体 害者 � 

重度の心身障害を持った老人が､老 倡9Y�8駟k���
人健康哲理事業 囘�,�.h.�9|8,ﾈ�8ｸｲ�指導を受けた場合に､その健康管理に �*ﾉ�ｩo��｢�

身体障害者､②JQ � 
35以卜の精神薄弱 儿�%8ｾ�,��ｩ9h+x.倅ﾂ�/�^(�+X-ﾈ+v��
者､③3級の身体障 精神薄弱の重複障害 者 宙�;��xﾌ�*�.ｖﾂ�

事業 ��ﾈﾔ��I��:y�ﾘ/��8*��ﾂ�京都府立医科大学附属病院(腎移植府健康対策室 i7ークー)小F'又臓移植の織適A検査(イ健~) 
をされる場合､検査費用のうち25.000 册顏｢�
円を限度に助成(現物給イ｣) 

成iめ通院している者 凾ﾄ､その超えた鮫の2分のlを補助L,l地方振興局府民福祉課 ますo 

京都府禰祉部障害禰祉課発行　心身障害児　召福祉のてぴさより転載
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去り. DK4日 僅i冒 D顕 れ叩 上三縄 *七 ･叩< 卜★ 併e2�f��/��ｳﾒ����yR� 聞"�將�"ﾒ�ｨ�b�:B���ｿ2�E二 音 Fe- :. 豆 十 度 牌 や frP 仕 琴 ⊥1 ∴ 町 七､ [仁 軍 功I I 早 ㈱ ��⊥ 辛 守 ら. + 壬 R｢ 呂 & ｢l # す fhl 他 近 ｢< 羅 叶l 鳴�ﾂ�ﾂ�ﾂ�Er 葛 漂 tEl EE + 笹 乃R�����ｲ�ﾈ.�ｧ��_9l���&R�%2�^i�"�∫ 巨∃ 壮一 丁 十 EE: � �&R�r��ｬC｢� �=B�&���ﾆﾂ�悩?��ﾄﾄ隆�ﾈ�ﾒ������+���｢�Cﾒ�ﾈ��� 墜"�墜ｦﾂ�ﾍﾒ� 定�r�&ﾉ�ﾚB�ｲﾂﾒ�ﾈ8ﾔﾆ��Dﾄ�,��nﾉ>｢�ｦﾂ��?ｩ���v�ﾂ� �"�R�ﾊB�rL' bl 昏 � 處s｢��"�ぴ�ｲ� 粘｢�V｢���Y?��｢ 糾] せ Ef 音 Ln- 且宣 '< 蘇 帆 

軸 東 胡 F 畔 bl ( 郎 萱i ��l l 俟9���ﾂ�3����剿ﾂ�ﾂ�I?｢�ﾒ�ﾖﾃｲ�ﾖ9�����ﾘ��ｩ���抑 A Fl ;～ l㌣ ≡) lT ■⊂:⊃ 千 ■く暗 早 衰退 兔s｢�:2�蔗�ﾓ���:B�ｹ�b���nrﾒ�庶 r喧 Li覇 監 叫LL 壷ヨ eE: 軍_6 時_ :ASS i. i町1 ･b Eこ ;∃ 奮 ㈱ 鳴�ｧiTﾂ�ﾂ�2�ﾂ��ﾙ*ｲ� 班Dﾂｲ�ﾂ������"�H�"�Tb�?��6x������ﾌ2�uU"������ﾂ����l l 佛B�l l l �*ｲ�l 鳴�l l 鳴�ﾂ��ｲ�l l l 俟9���42ﾘ�ﾂ���uc｢�｣���"�ｲ�l l 儁��(*ﾒ�ｦﾃｲ����uW#�����ｸ�ﾂ��2���自9B�����K��ｽR�n���｢�軸■ヨ神■ 語義喜 埋 謝 芸蓋蛮: ��l l ��｢�?｢�ﾇ)?��:2����DR�Lr�#ﾂ�����ｮﾈ羽�ui?�4Bﾒ�づ�ﾒ�g%�蓼ﾘb��+�j"�l l l 棉&ﾇD｢�6��自������6ﾂ�(*ﾒ����｢�nrﾒ�ﾟ"���fB��vB�

畠で違 Jj柵血 

巾慣髄 JLJ;出1卜L] 代′DI) 腰-く⊥1 

摂 生冒 慣 榊1 噛竜王 ･指 一頃一蹴 �*ｲ� �� ��屯 e 汁 Sl Ll ���hｧ�+��Tｨｯb�V���2�通88｢�D冉ﾒ�A 棉#ﾂ���ｭY^��b2�.r�隧wB�� �2� 緬�R� 豫ﾒ� 仂"� ��� ��｢���ﾞ����b�uc�?���抦���+�ﾇDR� ��2�i��*"����6x��r�ﾄﾄﾈ+�"�｣��97��ｦ辻ｲ��� �2� ��陲�ﾘ"r�6x6ﾒ�8｢��(*ﾒ�G"�U2�|r�七三 寂 LJ !J_ * 各 監 
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京都難病連･加盟団体別･市町村別会員数表　　,19g]叶6月]1∃現行)
＼､＼同仏名 ＼ 慧第第か＼､ 綿ｹ�785����98,ﾂ�:′ヾ- チエツ 卜病友 仍�79�B����ｽR�京都つ 度みの 仍�78犀�乖6ﾈ7B�8ﾘ�ｸ5ｲ�京都わ らび会 之ｨ�h8｢�4X7ﾘ6��th,ﾈ橙�京都肝 炎血の 侭�8ﾙ�ﾙ��嬋ｯB���78迚YB�E]*て んかん 協会京 伜ｹHｩ�ｸｬB��ﾈ,ﾈ橈�ﾈ,ﾈ橙���8ﾙ�7��ｲ�4ﾈ985ﾈ92�V�th,ﾈ橙�岩十 

の会京 那 丼xｺhｶ2�譽ﾒ�汎fﾇX/�繒�.���冦�=���YB�剴ﾟ肘支 那 乂�=�渥i�ﾈ轤�=�YB�冰)=��倡��YB�

I 冤 ���1 �"�53 
恒｣日市 迭�13 � ��2 迭�

長岡白市 �2�l31 � �"�ー 途�2 �"�1 ���7 �57 

大山崎FT �� �2� ��ー �"� �"� ��ｲ�i ��ー3 

4 涛��6 �"� �#��5 釘�13 ��� 澱�leo 

城陽市■4 冓 鼎�� ��1 峯�����"��6｣B������2�67 ー9 

久御山町丁 � 粘B� �� 

EZ])刀保健所 � ��1 ��1 ���"������� 

八幡市2 �1 �#��劔�#r����迭�53 

+ ��3 �1 �2 �1 �1 1 姪��S��

田辺打 井幸田丁 �� �3R�3 釘�唐�"��"�"��� 

111 � � �� �� ��� ��2�

木津保健所 �������� �� �����1ー 

目地町 ��ｲ�澱����� 礼鉗�"ﾒ�

木津町 ���釘�2����澱� ���1 �� ��l3 

Du茂町 ��劔剪� �� �2�7 

笠置n ��l ������� ��� �� ��2 

札束町 �� �"�劔� �� ��4 

精華町J �"� �2���2 � ��� �� ���9 1 

南山城村 �� ����1 � �� ��

亀岡保健所 �� �� �� �2 �"�4 �� �� 

亀岡市 ��1 鉄"�1 ���15 劔� 迭�74 

10 

天山町 �"�2� 迭�"�1 � ��ｲ� ��� �� 1 ��� �� �� 箸�+ 

園部保健所 �� �� � �� �� �� �� 

Eg]部削 �� ��b�1 � �2� �"� ��F ���24 

ハイ､FJ �"�9 �1 �1 �� � �� �"�14 

だ波町 �� 途�劔1 � �� ��a 

日吉肝r �"�5 劔��� �1 �� ��9 

瑞秤灯 ��13 3 凭~lT~~ 劔� �� �6 

和矢口町 劔� ��� � �1 �5 

35 �1 ��2 �� � �� � 複郡市 劔���途�3 �1 �� �50 

24 1 � ��2 �� � � � 禰知LIJ市 鳴�劔�2�2 �21 �1 �"�38 

〒ネロ町 劔� ��1 � � ���P El 3 

夜久野町 决l � �� ��1 � ��

大汀灯 �2 � �� �� 

舞臨而4 �1 �#��5 �� ��B� �2�2 ��ら �63 

富津巾2 � 湯�1 �� 迭�5 �"�3. �22 �31 

刀口悦町2 � �2�2� ��I �� ��日 �1 �9 

岩滝FlJ 伊聴き田丁 野EBJl.町 ���� �� �� �� � �4 

1 �� ��1 �� �� 鳴��"�

6 �� �� ��1 �� ���"�

膣LiJ保健所 �� �� �� 鳴� �� �� � 

膣山町 �2 2 迭� ��1 調� ��i ��2 冤b 

人買町 ��劔 �&｢�"��� �� ���13 

網___野町 Tq後町コ ���29 � �� 劔���凵[4 

r3 2 � �� ����� ����3 

弥栄町 劔 �� ���� ����3 

久美浜町 ��4 劔 �����1 �� ���8 

小言十 鉄"�22560 �25 ��"�2 ��3s$B�鼎B�47 澱�日 鉄��1.n13 

113 鼎3ｨ8�ﾂ�滴�ﾂ�18 梯�lE4ほ2 �56 塔��28 �6��107 ��縱sB�

汁 ��cR�65;1.47l �65 �3��5El �3#��S"������l十 �3B�25 綿�ｳb�2,78j 

他府県 合計 鼎��(�ｳB�17l BEl 鉄r��S$R��2∠1 89 �3���4 62 途�3&ﾆﾆﾃS��釘�ﾄﾄﾄ｢�lh �3B�ド lL 田R�#3��3ー4 3_1D1 

尻郡難柄団仏連棉協議会
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京都難病連20年を支えた人々　　　　　　　　　　　　(敬称略)

代表理事 兀ｹ�9Uﾂ�駟k�+r�倬ik���会計!会計監査 � 

こう 前EE]書- ��傅ﾉJ���� � 

ー975年(昭50年) 冉ｸﾋH賈��小畑勉;金本平雄 刮�{宅 仞�gｹ[ﾙu儷ｹW碓ｩ���

1976年(昭51年) 氾ﾓﾒ���69j�ﾒ�加納正雄 // 鳴���ﾂ���// // 梯��ﾂ�小倉佐助 ��

1977年(昭52年) �6ﾘ�ﾂ�剩�deﾙ'����// 

1978年(昭53年) ��r������// 梯��// 艇6ﾒ�′′l 

l979年(昭54年) �// // 梯��ｲ�// 艇6ﾒ�// ��

lg80年(日昌55年) 剿ﾂ�6ﾒ�ﾂ�大害ビル 伜)gｹ�x���//;山本泰子 

1981年(昭56年) ��r��// ��Eｹ�9u��// // 艇6ﾒ�ノ′ ��ﾈ�ﾂ�

1982年(昭57年) 艇�ﾂ���ﾂ�檠+r�// // 副会長 鳴���ﾂ�ﾂ�梯��∫/ �6ﾘ6ﾒ�

1983年(昭58年) 剪��ﾂ�駟k�ｼy+r�// // 梯��ノ′ //l 艇�ﾂ���

l9B4年(昭59年) 梯��// 鳴��ﾂ�ﾂ�梯��m��ｩH��田中容子 小倉佐助 小倉佐助 綿x���6ﾒ�

1985年(昭60年) 1986年(昭61年) 艇�ﾂ�// 艇�ﾂ�// 

// ∫/ 梯��/ノ 仍�78��橙�捶6ﾈ鉅檍ｭ��/ノ 艇�ﾂ�// 

l987年(日昌62年) 剽ﾍ口納正雄 上本善有 梯��// 梯��′′/ノ 

l988年(昭63年) ��r��上本蓋有 本岡行雄 伜)gｹ�x���// 梯���梯��

1989年(平1年) 肌XﾏｹEｹ�8ﾍﾈ櫢����6ﾒ�上本善有 本岡行雄 梯��// 梯��.小倉佐助 松室重芳 伜)gｹ_(���F�$ｨﾔh���

本間行雄 酒井秀一 艇6ﾒ�// l 梯��// // 梯����

1991年(平3年) 剿{岡行雄 酒井秀一 木船広明 舒ﾉ�9�8ｻﾈ���ﾈ6ﾒ�梯��// // 僥鞁�ﾔh���ｭﾙgｹ�9Oﾂ�m��Hﾔﾉk��

/ノ 冏ｸｭH��ﾖｩu����皐�爾�m��Hﾔﾉk��高手享修// 刄m′ 梯��������馬谷孝子 西尾圭子 

1993年(平5年) 梯��酒井秀一- 木船広明 高岡てる子 梯��// 艇6ﾒ�俘)$ｨ�2��ﾉOhﾅﾈ���

1994年(平6年) 處ﾘﾏｹEｹ�9u��酒井秀一 俘)$ｨ�2�悪霊窒壷.木村博 刧l墓室巽腐窪ま竿 

名　称1974 8 25　京都難病団体連結会結成1984年(昭59年)改称　京都難病Eg体連綿協議会

所在地1980 6　大善ビル5 F　京郡市左京区棄LIJ仁王門棄門前町530

1886 2 22京都社会福祉会館　戻都市上京区堀Jll通丸太町下る

19891 22　前会長　前田こう-氏預

会計監査　小倉佐助氏は結成当初から続けている0
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京都難病達20周年記念事業に助成金をいただきました｡ここに厚く御礼を申し上げま

すo　この冊子はこの助成金によって発行しました｡

京都府様　　400.000円

京都市様　　400.000円

京都府市長会様100,000円

公益信託　京都ライオンズクラブ　地域社会奉仕活動助成基金様　200.000円

合　　計1,1DDO.000円

｢難病相談センター｣をご利用ください｡

病気のこと､医療　障害年金､患者会　友の会など情報の提供を致しますo

(京都府の委託事業をして実施しています)

月曜から舎曜まで　午前10時より午後4時まで

京都難病達の諸事業に寄イ寸を

難病達には公的な補助金がありますが､わずかな範ですo諸事業の多くは､善意のボランティ

アによって支えられていますo　私ともの活動にご理解をご協力をお寄せくださるようおねがいい

たします｡

編集後記

この記念誌は､過去を士台に｢難病患者　児が今どうしているか｣ ｢これからどんなことが必要

なのか｣などを明らかにすることを意図して編集作業を行いましたo

寄せられた体験記は､難病患者　児と家族の-部を紹介できたにすぎません.まだまだ多くの

方々がおられることをお先]らせできないのが残念ですD

この冊子を読まれる方々が､難病患者　児と家族にあたたかい理解と励ましの=-)L'を送ってく

ださることをねがってやみません｡

編集委員/高谷　修/加納正雄
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】編集　京都難航岨体連結協議会

1 〒6D2京都而上京区堀川通丸太町下る

:　　　京都社会福祉会館4F
l 帆 075-822-269l
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