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滋賀県難病連絡協議会



゛しがなんれん″発刊にあたり

　　

゛しがなんれん″とは、滋賀県難病連絡協議会が発行している冊子です。

　

滋賀県難病連絡協議会というのは、難病といわれる病気（内部疾患）で、困ってい

る患者と家族が力を合わせ、その病気に立ち向かうため、お医者さんの協力を得て学

習会をしたり、体験発表をしあっている、９つの団体が結集し活動しているのが、滋

賀県難病迎絡協議会なのです。

　

この会は、各団体への支援を基本としつつ、患者や家族がお互いに励まし合い助け

合い、療養知識の普及や県・保健所・医師会等の協力を受けて、難病で苫しむ患者さ

んの相談を受けたり又国や県に働きかけ、少しでも安心した社会生活を送ることが出

来る社会づくりや少しでも難病患者を増やさないため予防、早期発見などの体制づく

りをしています。

　

ここで言う難病とは、「病気の原因が不明で治療法が確立されていない病気」のこ

とをいいます。

　

国が特定疾忠とみとめているのは38種類（平成９年現在）ですがその他に何種類

あるかわかりません。

　

治療法がわからないため、一度かかると一生つづくことが多く、だんだんと重症化

するのが普通です。

　

そのため、病気に対して知識を向【lさせ、重症化を防ぐのです。これは病気との闘

いなのです。

　

それにともない、患者や家族は肉体的にも精神的にも、大きな負担を強いられ、そ

の土尨済的（医療費､通院費､人院費､付添い費）にも負担が人きく又家で寝たきりに

なっても、日本の住宅事情では多くの場合患者専用の部屋もなく、又、核家族化か進

んだ現状では、家族の手だけでは看護をつづけることは困難なことで、患者より先に

家族が過労で倒れるという不幸な状況も珍しくありません。又、治療によって症状が

軽減しても、多くの制限や体調変化が大きいため、復職や転職、11f就職は大変困難な

状況になります。その上礼会の偏見や無理解に苦しんでいる大も少なくありません。

　

私たちは、一目も早く治療法が確立され完治して普通の社会生活が送れることが願

いです。その日が来るまで皆様のご理解とご協力をお願いするものであります。
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滋賀県難病連絡協議会

　　　　　　　　　　　　　

会長大橋

　

征人

達成するために多くの団体と協力し合っています。特に次の団体

とはこのような目的のため力をあわせて活動しております。簡単に説明しますと、

○日本患者・家族団体協議会（ＪＰＣ）とは

　

全国の難病患者・家族の団体で、私達の「治療と生活を守る」ため国へ働きかけて

います。当会からは葛城事務局長を理事として派遣しています。その活動の一つとし

て、毎年皆様にご協力いただいております国会請願署名運動があります。私達のおか

れている立場は大変不利な状況にあります。健保財政の大幅な赤字で医療費の個人負

担を増やそうとしています。生活を守り安心して医療が受けられるようにしたいもの

です。これからもご協力をお願い致します。

○滋貿県黄色いハンカチ運動推進協議会とは

　

すでに皆様にはお配りした、黄色いハンカチのことで、外山した峙などで急に具合

が悪くなった場合や助けてほしい時に黄色いハンカチを振っていただくと一般の県民

の方々が、手助けしてくれる仕組みになっていますがまだ始まって問がないので知ら

ない人が多いため、県民の杵様にパンフレットを配り又、教育関係、救急関係等に啓

発運動を行っています。又この黄色いハンカチは滋賀県だけの制度ですので他府県で

は使用できませんが私達は全国的に広げたいと思っております。

○滋賀県住みよい福祉のまちづくり推進協議会とは

　

平成７年に128団体を構成団体として設立。

　

当然、滋賀難連も加人しております。

　

基本方針は「県民一人ひとりが高齢者や障害者などについて理解を一層深め、身近

にできる行動を実践することか重要であり、その着実な実行を図るため、住みよい福

祉のまちづくり推進協議会が中核となり、それぞれの立場で具体的な取り組みを進め、

高齢者、障害者、妊産婦、病弱者などに、やさしいまちづくりの推進を展開し、私達

がいましなければならないことを日々の生活の巾でできることから実践し、この活動

の輪を広げていきます」、この推進会議の意見を参考にして、「滋賀県住みよい福祉の

まちづくり条例」が平成７年12月に制定されました。

　

障害者や病弱者が日常社会生活を送るために不便な点などを改善していただくよう

に県民の皆様や事業者の方々に働きかけています。

　

もし皆様の中で改善してほしいことがありましたら難病連の事務局までお知らせド

さい。

○財団法人滋賀県民間福祉振興財団とは
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各福祉団体の活動を積極的に振興するため資金援助をしてくれる団体で我々の団体

も本年下記の資金援助を受けました。

難病連20万円、腎協60万円、膠原病10万円、てんかん10万円、筋無力10万円、お

おみ10万円、リウマチ10万円、オストミー30万円、スモン10万円

　

私達の団体の活動資金は大変少なく、この助成は各団体ともとても助かり有意義に

活用させていただいております。

○財団法人滋賀県身体障害者福祉協会とは

　

難病連は評議員として運営にたずさわっています。

　

この会は身体障害者手帳を受けた大たちの援助団体で「身体障害者の人格を陶冶し、

更生福祉の増進および社会参加の促進を図り、もって社会に貢献すること」を目的に

しております。

○滋賀県立障害福祉センターは皆様もご存知と思いますが、草津市南笠町深谷にある

県立の福祉センターです。県立でありますが剛滋賀県身体障害者福祉協会が運営をま

かされて運営いたしております。その運営委員として参画して皆様が利用しやすい施

設になるよう働きかけております。特に夏まつりやクリスマス等は、多くの方々の参

加により盛大に行われています。

　

この他にも医師会、県、保健所等数多くと関係協力を持って活動しております。

　

皆様のご理解、ご協ﾌﾟJをこれからもよろしくお願い致します。
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機関紙「しがなんれん」に寄せて

　　　　　　　　　　　　　　　　　

滋賀県健康福祉部長

　

西堀

　

末治

　

現在、難病対策におきましては、その方向性が大きく変わりつつありまして、特1

保健および福祉の側而が着目されています。

　

まず、国レベルとしましては、公衆衛生審議会成人病難病対策部会難病対策専門委

員会の最終樅告が平成７年12J｣にまとめられたところです。

　

これによりますと、難病対策については、｢調査研究の推進｣、｢医療施設の整備｣、

｢医療費の自己負担の解消｣、｢地域における保健医療福祉の充実・辿携｣、｢ＱＯＬの

向上を目指した福祉施策の推進｣の５本の柱を中心とした推進をあげられております。

　

この「柵祉施策の推進」は、これまでの難病対策の中ではしち遅れていたものであ

り、この概念が入ったことは人きな前進であると思われます。

　

具休的な施策としては、ホームヘルプサービス、ショートステイ、日常生活川只給

付を内容とした難病患者等国住生活支援事業がnl」設され、本県においてもヽF成９年度

から尖施する予定です。この事業の実施主体は巾町村であるため、県としましては、

各巾町村で実施いただけるよう、支援を行って参りたいと考えております。

　

又、平成９年度から本栴施行される「地域保健法」におきましては、難病対策にお

ける保健所の役割が位置付けられ、これからの保健所の肌豊な業務のひとつになると

思われます。

　

こうした状況をふまえ、本県におきましては、平成６年度から県下令保健所におい

て難病の忠者・家族の方を対象とした難病相談会、交流会等を実施しているところで

すが、今後さらに事業の充実を図って参ります。

　

また、患者'、家族の方が地域で生き生きと生活できるよう、保健、医療、袴､i祉の関

係者が協力して総合的な対策を推進して参りたいと考えております。

　

最後に、今|］までの問、難病患者・家族の方の励みとなるよう積極的な活動を続け

てこられました貴会の御努力に対し、心から深く敬意を衣しますとともに、今後ます

ますの御活躍、御発展を記念いたします。
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生活を広げる道具たち

　　　　　　　　　　

一福祉用具ネットワーク事業－

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

水口保健所

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

保健婦西田

　

厚子

　

健康な時には、何気なく使っていた日常の生活用具が、病気になったり障害を持つ

ことで使えなくなったりするものがたくさんあります。使いにくいことを我慢したり

あきらめたり、遠慮して他人に頼んだ経験はありませんか。これを解決するために福

祉用具の活用があります。

　

福祉用具は、その人の自立を助けたり、介護者の負担を減らすことに役立ちます。

例えば、障害のために歩行困難になった時の杖や車イス、リーチャー等の自助具等様々

なものがあります。しかし、自分の障害に合った物や希望どおりの物が手に入らない

こともよくあります。

　

水口保健所では、昨年から「福祉用具ネットワーク事業」として、管内の高齢者や

障害児（者）のためにこれらの福祉用具の紹介・提供できるよう取り組んでいます。主

な内容は、保健婦、作業療法士、生活アドバイザー等の専門家によるチーム訪問で、

その人に合う福祉用具を見極めたり、市販の福祉用具で対応できない場合は手作りの

福祉用具をボランティアにより製作してもらう等です。

　

膠原病等により関節が曲げられなくなった人が再び字が書けるようになったり、神

経難病により握力が低ドした人が、ピンセット型のはしで食事ができるようになった

方もあります。もう一度、福祉用具を使って健康な時にできたことに挑戦してみませ

んか。

　

県内ではすでに、草津・八日市保健所でも同様の取り組みがなされています。

　

今後、県内の各地域で取り組みが進むことが望まれます。
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保健所での難病総合相談会から

八日市保健所

　　

保健婦宮下

　

久美

　

矧病連絡協議会発足12川年おめでとうございます。保健所の難病対策活動にいろい

ろお財話になっています。

　

八日巾保健所では、平成3年度から神経系疾患を対象とした相談会をはじめ、平成

６年度からは令特定疾心を対象とした相談会を行っています。

　

特定疾患受給者の方に、アンケートを送付し、紅淡会について希望や困られている

ことについて伺っています。相談内容に応じて、医療紅淡、リハビリテーション但談、

福祉相談、栄養相談、家屋改造、歯科相談、日常生活等の杯1談を行っています。同病

の方と話をしたいとの希望も多く、交流公を行っています。交流会には、難病連絡協

議会の方にもご協力いただき同じ療養をしているものからとしてのアドバイスや難病

連絡協議会のことについても話をしていただいています。

　

医療相談では、病状のこと、病気の進行に対する不安、薬の副作川についての相談

が多く、神経系の疾患では、リハビリテーションの相談も多いのが特徴です。消化器

疾患の方は栄養杜|談の希望がありますが、消化器疾忠だけでなく便秘のことや肥満の

ことを相談される方もおられます。病気の進行にともない、福祉制度や身障手帳につ

いての相談もあります。交流会では、療養のアドバイスもありますが、何よりも自分

と同じ病気の方がおられ、頑張っているんだという忠いが自分を支える力にもなって

いるようです。

　

保健所に、特定疾患の申砧（継続巾詰）で来ていただいた峙に、いろいろな要望や

困っていることがあれば、どんどんお聞かせ煩ければと思います。保健所だけででき

ることは限られていますが、難病連絡協議会、医療機関、福祉が務所、職業安定所な

どいろんな機関と連携することによって、安心して療養し生活して頂けるよう制度を

充火していきたいと思っています。
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滋難連第13回総会報告

　

滋賀県難病連絡協議会は1996年４月20日草津市立サンサンホールで、各加盟団体か

ら75名の参加のもとに第13回目の総会を開きました。

　

奥村久子副会長（リウマチ友の会）の司会で開会し、芝末広さん（腎臓病患者福祉

協会）を

　　

に選山して進められました。

　

大橋征人会艮（腎臓病患者福祉協会）は、「滋賀県のご尽力で、念願の公的機関内

に事務所ができました。ここを拠点に難病患者･家族か交流し、情報交換の場として

大いに活川し、ひとりぽっちの難病者をなくそう｡」と挨拶しました。

　

来賓の滋賀県健康対策課長の前田博明氏は「私としてはあまり難病という言葉は使

いたくない。難病の福祉、保健施策は遅れている。地域保健法のなかに難病が位置づ

けられ、ＱＯＬの向上など国の方向性が打ち出された。県としても、難病連の事務所

の設置や専門医の調査、リーフレットの作成などとりくんできた。今後もみなさんの

置かれている実態をもとに対策を講じていきたい｡」と力強い挨拶をいただきました。

　

滋賀県福祉事業協会の三浦義二氏は障害者の受けている施策について述べられたあ

と、「今後も生活向上のために団結して取り細んでいこう｡」と励ましの挨拶をいただ

きました。

　

祝電、メッセージの紹介を理事の深田國夫さん（日本オストミー協会滋賀支部）か

らしていただきました。

　

議事に入り、95年度の活動報告、決算報告、会計監査報告か一括して提案され承認

されました。

　

引き続き、役員改選に入り、理事の中村健さん（てんかん協会滋賀支部）から、あ

らかじめ配布している役員（案）名簿を読み上げ提案され、拍手で新年度役員が承認

されました。

　

つづいて、葛城貞三事務局艮（筋無力症友の会）から、96年度の活動方針、森幸子

会計（膠原病友の会）から96年度予算が提案され、原案どおり承認されました。

　

午後からは、県立成人病センターの塩栄夫先生から「今日の難病問題」と題して講

演をしていただきました。

８



95年度活動報告

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

事務局長

　

葛城貞三｡

　

95年１月の阪神・淡路大震災は、戦後最悪の被害をもたらし、なかでも障害者や難

病者、高齢者に最も大きな被害を与えました。

　

年金の改悪や97年４月からの消費税５％への引き上げ、給食の保険はずし、付き添

い廃止など長びく不況のもとで、失業率は史L最高をつづけ、社会保障の相次ぐ改悪

によって、国民生活の根底が脅かされています。なかでも私たち社会的弱者といわれ

る障害者や難病者、高齢者を直撃しています。

　

こうした情勢のもとで滋賀難病連はＪＣＰとともに、一時も早い難病の原因究明、

治療法確立、生活向_[この活動を続けてきました。

　

その結果、滋賀難病連結成以来要求し続けてきました、公的機関内に滋賀難病連の

事務所を設置してとの要望は、県健康対策課の努力でやっ

と実現しました。これからは、ここを拠点に県下の難病

患者の交流や情報交換、研修の場として活動しましょう。

この他、滋賀県に対する要望では健康福祉部長をはじめ

関係の各課から多くの職員の方々が参加され、私たちの

要望を熱心に聞いていただきました。

　

例年実施しています総合的な難病対策を求める国会請

願活動は95年10月10［|草津健康まつりで街頭での男名行

動や各加盟団体、協力いただける諸団体などの取り組み

の結果13,421筆の署名に289.502円の募金が寄せられま

した。全国から集められた80万の署名は96年６月３日17

4名の衆参両院議員に請願書の提出のお願いに回り、６

月19日衆参両院で採択され、内閣に送付されました。昨

年初めて衆参両院で採択された請願は、97年１月から実

施の難病患者らへの在宅難病患者へのホームヘルプサー

ビスなどの実施に見られるように、少しずつですが成果

は上がっています。

　

相談活動の取り組みは、各加盟団体の医療・生活相談

が中心ですが、県下各保健所での難病対策にも積極的に

参加してきました。

　

介護保険に対する取り組みでは、２川にわたって学習

会を開き、厚生省の考えている介護保険構想では「保険

あって介護なし」となることを学びました。引き続いて、

ＪＣＰとともに、患者・介護者にとって必要とする介護

保障の確立のために奮闘しなければなりません。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－９－



平成７年度

　

滋賀県難病連絡協議会決算書

収入の部

自

　

7. 4. 1

至

　

8. 3. 31

　　　　　

(単位：円)

科　　　　目 予　算　額 決　算　額 増　　減 備　　　考

前期繰越金

会　　　　費

県・市補助金

助　成　金

事務所運営費

共同募金配分金

国会請願募金

雑貨販売還元金

難病相談報償費

寄　付　金

雑　収　人

　135,597

　260,000

1.100,000

　100,000

　210.000

　220,000

　60,000

　300,000

　50,000

　　3,000

　135,597

　274.400

1,090.000

　262,500

　180,000

　220,000

　63,282

　327,152

　243,260

　50,000

　　　596

　　　0

　14.400

△10,000

　162,500

△30,000

　　　0

　　3,282

　27,152

243.260

　　　0

△2,404

滋賀県民間福祉振興財団他

保健所

計 2,438,597 2,846,787 408,190

支出の部

科　　　　目 予　算　額 決　算額 増　　減 備　　　考

事　務　費

会　議　費

通　信　費

印　　刷　費

報　償　費

旅　　　　費

事務所運営費

分　担　金

予　　備　費

　90,000

120,000

100,000

340,000

965,000

330,000

460,000

　25,000

　8.597

239,810

U4.608

113,077

296.640

988.600

343,775

476,788

　28,000

　71,200

△149,810

　　5,392

△13,077

　43,360

△23,600

△13.775

A 16,788

　△3,000

△62.603

ワープロ　他

郵送代、電話代

医療相談講師謝礼　他

家賃、光熱水費

ＪＣＰ、KTK

事務所引越費用、慶弔費

計 2,438,597 2,672,498 △233.901

収入合計2,846,787･9－支出合計2,672,498f'J

10
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滋賀難連の活動と方針

１。私たちをとりまく医療・福祉の動き

　

95年７月の社会保障制度審議会の勧告は、憲法の社会保障の理念を「自立と連帯」

（゛自立″した被保険者としてすべての国民が゛連帯″して医療と福祉の費川を負担

する）に置き換え、社会保障のしくみを国民の相互扶助に、所得の低い人ほど保険料

などの負担が重く、切り捨てられやすいものに変え、国の責任を軽くし、社会保障の

機能を著しく弱めるものにほかなりません。

　

今日、患者や家族の要望にそわない早期退院や在宅患者の重疵化などで多くの仲間

が|･分な医療や介護を受けられない状態にあります。90年以降65才以上の入院受療率

は急激に低下しています。外来受療率も伸びていません。国民生活基礎調査によると

有訴者（病気やけがなどで自覚症状のある人）のうち治療していない人の割合は89年

の21.5%から92年の24.9%へと大きく増加しています。長期化する不況の影響で、受

診を差し控える傾向が強まっているとも言われています。「病人が患者になれない」

「安心して療養できない」という事態はいっそう進んでいます。

　

私たちは、憲法でいう社会保障の原則を主張するとともに、現在の状況を改誇する

ためにＪＣＰや他の仲間とともに運動を進めねばなりません。

２。私たちのねがい・課題

山自治体や国へ働きを強めます。

　　

阪神・淡路大震災の教訓に学び、障害者や難病患者の緊急対策をはじめ難病患者

　

の総合的な対策を確立するために国や県にたいし働きかけます。

(2)相談活動の充実につとめます。

　　

現在滋賀県身体障害者相談員10名と滋賀難病連相談員29名の相談員が患者･家族

　

からの相談に応じています。これら相談員の研修や事務所での相談業務に関わる事

　

務局員の研修にも力をいれます。また、各保健所で行う相談事業や各加盟団体の行

　

う相談事業、事務所での相談活動にも積極的に推進します。

(3)滋賀難病連の事務所を拠点に活動の輪を広げます。

　　

念願の滋賀難病連事務所が滋賀県心身障害児療幾センター内に設置が実現し、県

　

下の難病患者の情報交換、交流の場として大いに活用したいと思います。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－11－



　

事務所開設は月～金（祝祭［|･盆･正月は休み］の10時から16時までです。現在、

ボランティアの数名が交替で担当しておりますが、専従者がいれば相談活動も飛躍

的に充実できます。そのためには会員の会費には限度があります。公的資金の援助

が必要です。滋賀県へ強く要望し実現に努力します。

(4) 3 B体操（運動教室）の拡大･強化に努めます。

　　

毎月第２・第４月曜日、野洲病院において３Ｂ体操を行っています。ある会員さ

んは、日常家庭では何をする気力も起こらないのに、３Ｂ体操の目は朝から「今日

は行くのだ！」と意欲がわいてくるとおっしゃっておられます。プロの指導のもと、

個人々に合った柔軟体操や筋力アップもリズムに乗って心も軽く、引き続き拡大・

強化に取り絹みます。

(5)滋賀県難病連絡協議会の組織強化に努めます。

　

総会で決められた方針にもとづき、毎月の役員会を軸に活動を進めていますが、

　

ごく一部を除き役員の大多数が患者本人で、会員や患者さんの要望に応える活動が

　

出来ているとはいえません。滋難述の理事会は各加盟団体から推薦された方達で構

　

成されています。広くボランティアの方々の協力も含め、より多くの人たちの参加

　

で会員や患者さんの願いに応えられる活動に近づけたいと思います。私たちも努力

　

します。みなさんの積極的なご協力をお願いします。

12



平成８年度

　

滋賀県難病連絡協議会予算書

収入の部

自
至

８
C
Ｄ

４
C
Ｏ

1

31

(単位：円)

科　　　　目 予　算　額 備　　　考

前期繰越金

会　　　　費

県・市補助金

助　成　金

事務所運営費

共同募金配分金

国会請願募金

雑貨販売還元金

難病相談報償費

寄　付　金

雑　収　入

　174.289

　277,400

1,083,000

　200,000

　180,000

　240,000

　60,000

300,000

200,000

　50,000

　1,000

滋賀県民間福祉振興財団　他

保健所相談会

計 2,765,689

支出の部

科　　　　目 予　算　額 備　　　考

事　務　費

会　議　費

通　信　費

印　刷　費

報　償　費

人　件　費

旅　　　　費

事務所運営費

分　担　金

予　備　費

120.000

130,000

130,000

380,000

900,000

410,000

410,000

150,000

　31,000

104.689

計 2,765,689

13－



保健所難病相談との出会いから

森

　

幸子

　

皆さんは保健所という所にどのようなイメージを持っておられるでしょうか？私は

発病してからずっと、難病患者にとっての保健所は特定疾患の丁続きをする所という

だけの認識しかありませんでした。そんな私か５年前から、保健所で行われる難病相

談という事業に関わることが出来、その時初めて、私達を支えて下さっている難病担

当の保健婦さんの姿を知り、保健所がずっと身近なものに感じられました。

　

私か関わっている相談事業では、専門医師による医療相談や同じ地域に住む患者さ

ん同士の交流会が待たれています。これは、保健婦さんの事前訪問などによって、患

者や家族が抱えている様々な悩みや潜在的な問題までを引き出し、解決の糸口となる

ものです。相談内容に応じて、医師だけでなく、歯科医師、管理栄養士、理ヴ療法士、

福祉ケースワーカー、住宅改造の建築士など必要なスタッフがそれぞれの専門の立場

から相談に応じます。さすが専門家、素人では思いもつかないアドバイスが飛び出し

ます。私達、滋賀難連の相談員も、同じ患者の立場から、様々な経験の巾から生まれ

てくる療養の知恵、生活の工夫などを話し合います。一人一人のより良い生活を考え

る総合的な連携です。

　

主体は私達患者です。患者でしか分からないこと、患者となって初めて突き当たる

諸々の問題、気付いたこと、困っていること、不安なことなどを声に出して行かなけ

れば、わかってもらえません、良くはなりません。

　

保健所そして保健婦さんは、行政への窓【】であり、地域で頼りになる身近な相談相

手なのです。もっともっと気軽に保健婦さんと話してみてドさい。そして、このよう

な集まりの機会には是非参加してみて下さい。「こんな近くに同じ思いをしている人

がいる。私一人ではないんだ｡」という確信が、心を楽にしてくれます。私達患者と

家族が積極的に関わっていくことが、患者本位の医療・保健・福祉へとつながってい

くのです。

14－



相談室より

安達

　

喜代

　

滋賀難連では、相談活動を行っています。

　

メンバーは滋賀県身体障害者相談員10名、滋賀難連相談員29名が、保健所で又難連

事務所等々で、患者・家族からの相談を受けています。

　　

「病を持った事」での悩み苦しみ不安や苦痛は様々で、社会的にも日々の生活の中

でも、家庭内にも精神面でも、多くの問題が次々と生じてなかなか明るい糸口を見つ

ける事は困難です。お話を伺っているどどうしてこんなにも残酷な病気があるの

か…″と悲嘆に沈みます。相談の多くは、即、お応え出来る訳ではありませんが、内

容に応じて他の相談員と連絡を取り合い、少しでも良い方向へ向かうようアドバイス

ができないものか！

　

なんとか力になりたい！と願っての活動です。

　

しかしながら後日、相談された方に「参考になる資料や情報を提供したい」と思っ

ても、連絡先をお知らせ下さらないために残念な事がしばしばあります。どうか心を

開いて‾ドさい。私達相談員は色々な出来事に遭遇して来だ患者″という立場でお話

を聞く事が山来ます。ともにより良い生活に向けての方策を見出していきたいと思い

ます。

　　　　　　　　　　　　　　

‥●●明日のために●･‥

※事務所での相談受付は

　

月～金の10:{}0～16:00

　

辱524

　

守山市守山５丁目6-15

　　　　　

(滋賀県心身障害児療育センター内・難病連事務所)

　　　　　

電話0775-82-9246

15



相談活動より報告

コミュニケーションの大切さ

　

大津巾在住のＳＬＥの方より、電話相談がありました。

　

奸娠したが現在通院中の病院からは「妊娠、出産は無理だ」と言われ、中絶をすす

められたとのことでした。

　

1ヵJ］考え続け、ご｀夫婦でよく話し合われた結果、「どうしても妊娠は続けたい、

子供が欲しい」とのことで、どうすればよいかと電話がありました。

　

医学の進歩によって、ＳＬＥであっても病気が活動期でなく少なくとも６ヵ月以[-.

にわたって症状が安定している、そして、他臓器に重大な機能障害がない場介、妊娠

出産も可能となってきました。しかし、まだまだハイリスクとなる問題も多く、内科

医と産科医の協力のもと、厳重な管理が必要とされています。

　

今回の相､淡では、日頃の診察で主治医との会話がほとんど無かったようです。まず、

自分の病気の即解が薄く、病気を持ちながらの奸娠出産が非常に大変なことであると

いうことの認識があまり無かったこと。又、妊娠をしてはいけないということも、今

まで医師からは一言も無かったとのことですし、子供が欲しいと希望しても、今妊娠

してよい状態であるかどうか、主治医に尋ねることも無かったとのことでした。

　

通院中の病気に、妊娠を続けたいと再度強く希望しましたが反対されました。どう

しても妊娠を続けることが危険であるならば、あきらめ中絶しなければ仕方かありま

せんが、巾絶自体も病気の悪化へとつながることがあります。どうしても無理なのか

どうか、膠原病の専門医のいらっしゃる病院で、産科医の協力が得られるところで一

度診察していただくことにしました。そのために今まで通院していた病院からは、今

までの経過と検査結果を詳しく書いた紹介状を頂きました。

　

診察の結米、妊娠はなんとか続けることが出来、内科、産科の管理のもと、少レト

さくはありましたが、元気な可愛い女の子を出産されました。

　　

「母親となって、責任もより大きくなったので、自分の体をもっともっとよく知り

人事にしなければいけないと思うようになった。人生の考え方が変わった｡」とおっ

しゃっていました。育児も無理をせず、ご家族、周囲の人々にL心力をして頂いて、う

まく体のコントロールをしてほしいと思います。

　

何事にもまずコミュニケーションが人切だと実感しました。

ひとっの壁を乗り越えて

　

膠原病は10代20代の若い女性の発病が多いようです。友の会にも小学生、巾学、

校生で発病という方も何人かおられます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－16－

高



　

最初は、たいていご両親からの相談から始まります。そして、お母さんの名前で入

会というケースが多くあります。

　

自分かすぐには冶ることの出来ない病気であることを知って、誰もが絶望します。

発病した、病気を知ったときの年齢にもよるでしょうが、多くは、人きなショックを

受け、私かこんな病気になるはずが無いと認めることが出来ず、そんな巾で現実に触

れ、どうして私だけが？なぜ？と困惑します。認めようとしても、膠原病は理解する

のに大変難しい病気です。

　

心身共に大変な状態にあるときは、沈みがちになり、閉じこもってしまいます。こ

んな時は良い方向へは向かいません。決してあきらめず、そして焦らず、自分の病気

を正しく理解することが大切です。

　

友の会では、自分の病気をよく知るために、専門医による講演会や相談会を開催し

たり、于･引書や機関誌などの発行をしています。また、ミニ集会や交流会で会員同士、

生活のＴ.夫や知忠を話し合って、少しでもより良い生活が送れるようにと願っていま

す。これらの催しに、最初はご両親が参加され、また、本人も共に参加されます。や

がて、本人の積極的な参加となります。私たちは、このような最初の一歩を踏み出す

ための、ひとつの壁を乗り越えるためのお手伝いが出来ればいいなと思っています。

　

入会の名前がおほさんの名前から本人に変更があったり、本人から連絡があったり、

講演会などに参加されたりした時、力強いパワーを感じます。

　

いつになっても不安はたくさんあり、それぞれの生活の中で困難なことも多くあり

ますが、自分が病気を受人れ、そして９を乗り越えた時、このことが人きな自信となっ

て前向きに生きることが出来るのではないでしょうか。そうすれば、不思議と状態も

良い方向へと向かっていくようです。

　

一人で悩まず、皆で高め合いながら、いっしょに歩んでいきましょう。
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保健所難病相談会に参加して

膠原病友の会

　

鈴木

　

皓代

　

７月９日、水口保健所の膠原病患者と家族の会に参加しました。

　

私は、Ｈ２年から全身のむくみなどで身体の異常に気づき、Ｈ５年３月に強皮症と

診断されました。その後Ｈ６年から膠原病友の会に入会し、この病気についてのお話

を聞く機会に恵まれました。本も手に入るものは何でも読みあさりました。そして、

ある程度のことは知っていると思っていたので、この日の目的は「同じ強皮症の人に

会えたらいいな」との思いで出かけたのでした。

　

ところが、この時の鈴木先生のお話は、患者だけでなく家族や患者の身近な人達に

も聞いてほしいと思う程、分かりやすく心に残るものでした。

　

先生のお話は、膠原病の原因、治療、日常生活と３つに分けられていました。

　

原因については、膠原病の人は健康な人が持っている外からのバイ菌等をやっつけ

て体をまもる免疫（いい子の免疫）の他に､間違って自分の体を攻撃してしまう免疫

（いたずらっ子の免疫）が出来てしまう。このいたずらっ子の免疫が暴れて体内に炎

症をおこす。

　

治療は、いたずらっ子の免疫を壊すところまで薬を使うといい子の免疫も壊れてし

まい患者自身の抵抗力がなくなる。そのため薬はいたずらっ子の免疫の活動を抑え、

いい子の免疫も働けるようにバランスを取るところまでしか使えない。

　

日常生活でそれぞれの病気に対する増悪因子を避けるとともに、過労やストレスを

避け体力の弱ったすきをみて、この薬で抑えられているいたずらっ子の免疫が暴れだ

さないように気をつける。

　

この病気はいたずらっ子の免疫を体内に持つたまま、出来るだけ良い状態で生活す

るため、医療と患者自身の生活の自己管理との連携によって病気の活性化を防ぐとい

うことだったと思います。

　

私達の病気は多くの場合、外見上は全く分からなくて「どこが悪いんや？」と聞か

れることがあります。また入院している間は病人とわかっても、元気そうに見えるた

め退院して日がたつうちに、病気で体力がおちて動きたくても動けないことが他から

見れば怠けているように思われ非難されることもあります。私自身も10年間同じ職場

だったので、元気な時から一緒に仕事をし私の仕事に対する姿勢を十分知っている筈

の同僚から、非難めいたことを言われたこともあります。でも、これは決して悪気で

はなく、忙しさのせいであり、この病気を知らないためなのです。私自身が病気にな

るまで何も知らなかったように、「みんな知らないのだから、まず知ってもらうこと

が必要だ」と機会をみてはいろいろと説明しました。しかし「難しい病気やなあ､た

いへんやなあ」といわれるばかりでした。
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同時に生活面では、今まで講演や本で「過労やストレスを避ける」と何度となく見

聞きしていましたが、あまりにも一般的な言葉すぎて過労やストレスは誰でも当然避

けたほうがいい、でも一人暮らしで働かなければ生活できない、什事を続ければ福祉

施設の保母は体力がいるから過労はつきもの、また病気で体力が衰えて今まで出来て

いた事が出来なくなってくるのだからストレスの増加は当然、と自分で勝手に決めて

しまってあきらめていました。頑張るしかないんだと思っていたのです。そして、と

うとうＨ７年４月、呼吸機能障害で１級の身障手帳をうけ、Ｈ８年３月末で23年間続

けた仕事を退職しました。仕事をしているうちは、自分に与えられた仕事はやり遂げ

なければならないという気持ちばかりが先行して、精神力では補えない体力の衰えに

ストレスは増すばかりでした。

　

それが仕事を辞めて「私は病気なのだ」と視点をかえてみたら、私は入院してベッ

ドに寝たきりではなくて、まだまだ出来ることがいっぱい有ったのです。ゆっくりな

ら家の中で歩くことも出来る、水分の多いものの方が食べやすいからと簡単な炊事も

できる、車のところまで行くのは苦しいけど車に乗ってしまえば病院にも酸素を使っ

て一人で行ける、帰りに小さなものなら買い物も出来ると、数えきればきりがないほ

ど出来ることがあってすっかり気持ちが楽になり、ストレスから解放されました。

　

過労やストレスがいたずらっ子の免疫を元気にさせて病状を悪くするという、この

日の先生のお話を聞いて、改めて「頑張ろう」と自分を叱咤激励するよりも、これか

らは今まで頑張ってきたぶんこの身体をいたわって、ゆっくり暮らしてみたいと思う

ようになりました。
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３Ｂ体操のおかげです

奥村

　

ひさ子

　

それは12月10ロ午･後１時の出来事です。

　

用事ができて大津まで出てゆく時、一度車に乗ってから忘れ物に気がつきあわてて

とび降り一歩足を降ろすと共にもう片方がついて来ずがーンとたたきのめされました。

左の股関節を涙が出る位打ちました。瞬間これは骨折と思いました。足の指一本も動

きませんでした。

　

救急病院に運ばれ、レントゲンの結果やはり折れているとの事。早速痛みを取る為

に足を引っ張って頂きました。

　

リウマチで滋賀医大に15年ほど通院して居りますので、救急病院から滋賀医大に転

院させて頂き、13日から手術の日が来るまで11日間針金をほに通して重りをつけて引っ

張って居りました。やっと手術をして頂きましたのが24日。骨折から２週問目でした。

術後１週間、車椅了･でトイレに行ける様になり、２週間口に抜糸をして頂き、早速シャ

ワー全身のお許しが出て１日１日がずんずん良くなって行くのが解りました。リハビ

リ室に行って先生からヒザの曲げ方、股間節の折り方等々先生の手で曲げ方を教えて

頂きました。先生が開口一番やわらかいですねと言って頂き、周囲の患者さん達杵見

ていて下さって、71歳の私の身体がとてもやわらかいと感嘆してドさったのです。

　

それは当然です。私はこの３年問２週問に一度必ず３Ｂ体操をして居ります。腹筋

と両胆、両足の筋肉を作る事ばかり教えて頂いて居りました故、今度の骨折で３Ｂ体

操をしていて良かったと心から言えます。

　

人工関節を入れて頂きました。術後５週間で退院し、今家の巾で歩く事に町念して

居ります。早く回復して本当に良かったと先生方は勿論お[佳話になりました看護婦さ

ん方々ありがとうございました。３Ｂ体操には野洲病院まで行って居ります。
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滋賀県健康福祉部長に要望書提出

　

平成９年度に向けた社会福祉施策に対する要望を96年８月30日滋賀県健康福祉部長

に提出しました。滋賀県からは、部長をはじめ健康対策課長他関係課のみなさん計12

名の方々が、滋貿県難病連からは大橋会長他11名が参加しました。

　

話し合いは、会長の挨拶のあと双方が自己紹介をし、葛城事務局長から一項目毎に

要望の内容と胞旨を説明、各役員から補足説明と実態の訴えをしました。４月から部

長が交替されたので、難病連のことを知っていただく良い機会なので、難病患者のお

かれている実態の訴えに力を入れて話しをしました。

　

部長の終わりの挨拶のなかで次のような話がありました。＊個々の要望については

後口検討する。＊切実な願いであることは良くわかる。＊国レベルの問題も多いので、

国に要望すべき点は要望する必要がある。＊県独自の要望はそれぞれ対応したい。＊

災害時の初動マニュアルづくりは、現在進めている。＊できることからやっていきた

い。また、健康対策課長からは、＊全世帯向け福祉サービスの一覧を今年度中に発行

する。＊難病理解のためのリーフレットを今年度医療機関に置く。＊専門医のマップ

リスト作りは今年できる。＊インフォームドコンセントについては第３次医療法改正

に盛り込まれるので、患者に対する対応も変わってくると思う。

　

要望は24項目で、各疾病団体から出された切実なものばかりです。次に要望項目の

内容と=E旨を紹介します。

１。特定疾患の対症疾病を拡充し、すべての難病患者の医療費の負担が軽減されるよ

　

う積極的に国に働きかけて下さい。

　　

難病という病気に苦しみ、医療費の負担に悩んでいる忠者・家族は少なくありま

　

せん。てんかん協会滋賀支部からは「レンノックス・カストー症候群」と「乳児屯

　

症ミオクロニーてんかん」は、数も多く大変困難な闘病を強いられるので是非公費

　

負担の対象にしてほしいとの強い要望がだされています。また、膠原病友の会滋賀

　

支部からは、「シェーグレン症候群」は大人になっても完治するとはかぎらないの

　

で年齢制限を設けず、まず県単独事業として実施していただきたい。他県では県甲･

　

独で医療費の公費負担をしているところもあり、滋賀県の英断をお願いします。

２。医療法の改正や診療報酬改訂による患者の入院拒否、退院強要をなくし安心して、

　

入院、外来、在宅での診療が受けられるようにして下さい。

　　

人院時医学管理料など人院期間が長くなると医療機関の収人が減るため、患者が

　

追い出される事態となっています。安心して治療に専念できるよう制度､llの改節と

　

医療機関への指導をして下さい。
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３。県内の病院に専門医を配置して下さい。また、専門毎に専門医かどこにいるか紹

　

介して下さい。リウマチ科や膠原病など普通使う病名を患者に分かるように表示し

　

て下さい。まず、成人病センターで実施して下さい。

　　

病名が確定するまで、患者は人変不安な気持ちで医療機関を頼りにしています。

　

どこの病院にどの疾病の専門医がいるのか分かりますと、難病連や各疾病団体も患

　

者の相談にものれますし、患者自身安心して迷うことなく診察を受けることができ

　

ます。また、病院での衣示も忠者をト大公にした表示にしてドさい。

４。特定疾患の継続申請の手続きを簡素化し、診断書料を無料にするよう国に働きか

　

けて下さい。また、受給者票の利用できる医療機関を特定することなくいつでも、

　

どこでも受けられるようにして下さい。

　　

特定疾患医療受給行票を取得・更新するために、少しでも忠者の物心山面の負担

　

をなくするようにして下さい。例えば、県内のどこの保健所でも受付ていただける

　

とか、申請は代理でも良いとか、あくまでも患占･のぐ場にたった取り扱いに留意し

　

てドさい。

５。「介護保険」については、性急に創設することなく、十分な国民的、県民的、論

　

議をすすめ、すべての国民に平等な介護システムを国や自治体の責任で確立して下

　

さい。

　　

厚生省が臨時国会に提案しょうとしている介護保険には、保険料の定額制や65才

　

以上にも保険料を負担させる、65才以ﾄﾞの忠者にはサービスに制限を加える、別途

　

利川料の徴収、史なる消費税アップ、営利企業の進出など患者にとって多くの問題

　

を投げかけています。現在、報道されている介駿保険構想は私たち忠行にとって容

　

認できるものではありません。

６。県下すぺての保健所でやられる難病患者・家族のための相談会や交流会、勉強会、

　

県で計画されている難病対策など早い段階で患者や難病連に教えて下さい。また、

　

年度途中において計画される相談会などについてもお知らせ下さい。各疾病毎の総

　

会や相談会、相談時に知っていただくようにします。

　　

近くならば参加もしやすいです。氏療相談会などには専門医や作業療法土・理学

　

療法十、栄養士なども参加し、難病患者の生活令般を視野にいれた相談会をして'ト

　

さい。また、生名･・家族に関わる情報など提供してドさい。

７。私たちにとって保健所の存在は大変重要です。最近保健所の数々の取り組みをみ

　

ても大変頼もしいかぎりです。この時に保健所の統廃合などはもってのほかです。

　

そのような計画かあるのでしょうか。もしも、考えられているとすれば、大変残念

　

なことです。白紙にしていただきたく強くお願いします。
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８。難病児、障害児、病弱児などの体育をはじめとする授業参加、評価について、子

　

どもの能力と発達を保障する立場から、親や子どもの理解と納得を得て指導かでき

　

るような場を作って下さい。

　　

体育や郊外学習の参加など、生徒を主体にした対応が必要と考えます。主治医の

　

許可がおりている場合には、校医や教師、親などで話合いの場をもち互いに理解と

　

納得のいく教育を保障して下さい。

９。県立の内部障害者難病交流センター（平成６年度に提案しました構想）を設置し

　

て下さい。なお、設置に際しては、滋賀県難病連絡協議会も含めた（仮称）難病セ

　

ンター建設委員会を設置して下さい。

　　

滋賀県のご支援をいただき現在滋賀県心身障害児総合療育センターに事務所を設

　

置することができ感謝いたしております。おかげさまで４人の役員が交代で月曜日

　

から金曜日まで難病相談に応じることが出来るようになり喜んでおります。電話で

　

の相談はもとより、成人病センターに通院している患者さんにも利用していただい

　

ております。また、各加盟団体の諸会議や機関紙の作成・発想作業などにも大いに

　

活用させていただいています。

　　

私どもは障害をもつ者も難病者も人として命の尊厳がすべてにわたり、何よりも

　

大切にされることを願っています。そのためには、保健、医療、福祉、就労、住宅、

　

交通など生活の場すべてで保障されなければなりません。単に難病者だけが相集う

　

場だけではその目的は達成されません。県民のなかの障害者、県民のなかの難病者、

　

すべての県民が何の偏見やこだわりもなく生活できる県政が必要です。それを実現

　

する上でセンターの果たす役割があります。中身は県と障害者団体・難病者団体な

　

どとひろく検討しながら進めていけばよいと思います。

10.理学療法士、作業療法士による受療の機会を保障して下さい。また、県内各保健

　

所に理学療法などの訓練士を配置して下さい。

　　

長期慢性で進行する病気、特に身体の機能に障害をもたらす疾患では、理学療法

　

などの療法や訓練が大切な治療となっています。しかし、これらの訓練士のいる医

　

僚機関で受けるには、その医療機関に人院中とか、退院後のリハビリなどで受ける

　

ほかは難しい現状です。通院患者にも訓練を受ける機会を保障して下さい。また、

　

在宅患者のために各保健所にこれらの訓練士を配置してｆさい。

11.滋賀県下すべての公立医療機関に医療福祉相談室を設置し。医療ソーシャルワー

　

カを配置して下さい。

　　

はじめて病院に行きますと慣れない場所でもあり、ましてや患者本人自身自分の

　

身体の状況が定かでない難病患者の場合、そのつらさや、悔しさは、大変なもので

　

す。こうした時に、じっくりと相談に乗ってもらえるところがあればどんなにか救
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われることでしょう。

12.通院交通費の助成事業を実施して下さい。また、市町村が実施している福祉タク

　

シーやガソリン助成事業に対して全県下で実施できるよう指導して下さい。

　　

滋賀県の現状からすれば、難病患者のかなりの者が県外の医療機関にかかってい

　

ます。また、県内においてもそれが通院交通費はかなりの負担となり改浜が求めら

　

れています。他の自治体ではかなりの巾町村で実施しています。難病生肴の専門治

　

療を受ける機会を保障するためにも是非取り組んでドさい。

13.難病患者や身体障害者が介護を受けながら生活できるグループホームや集合住宅

　

を建設して下さい。障害者向け住宅改造にたいする助成を難病者にも適用して下さ

　

い。

　　

住み慣れた地域で、暮らし続けたいと思うのはごく自然の要求だと思います。少

　

人数の高齢者や難病者、障害者などがその地域で暮らし続けることの出来る何らか

　

の施策を考えられないでしょうか。

14.有料道路にかかる利用料金割引制度については一部その対象が拡大されましたか、

　

すべての内部障害者、難病者に適用して下さい。また、近江大橋や琵琶湖大橋につ

　

いては多くのものか利用しており、一般の県道として位置づけ無料にしていただき

　

たい。

15.「福祉のやさしいまちづくり条例」実施にあたっては、道路の段差の解消、きつ

　

い傾斜の解消など障害を持つ者が徒歩であるいは、車イスで生活できるように配慮

　

して下さい。ＪＲ各駅にエレベータやエスカレータを設置して下さい。最近、J R

　

の駅のイスが少なく困っています。増やすように働きかけて下さい。

16.医療機関が実施する老人ディ・ヶアの対象を滋賀県の単独事業として、65才以下

　

にも適用して下さい。また、本事業か促進されるよう実施医療機関にたいして施設

　

整備や人材確保にともなう助成制度を設けて下さい。

　　

65才以下の精神障害や運動障害の難病者や障害者の心身機能の回復を図るために

　

ディ・ヶアに参加の必要な者にたいして現制度では適川されず、何らかの措置が必

　

要となります。また、地域の医療機関がこれらの事業を実施しょうとしても、かな

　

りの資金と体制が必要になります。滋賀県においてもこれが実施されるよう指導援

　

助をしてドさい。

17.難病患者なかでも内部障害者、長期慢性疾患患者、身体障害者の雇用の促進に努

　

力して下さい。また、難病患者や長期慢性疾患患者にも障害者促進法が適用される

　

よう同法の改正を行うよう国に働きかけて下さい。
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18.県単独事業として、福祉手当などの生活保障制度を設けて下さい。

19.黄色いハンカチ運動を全国的、当面は近畿圏で統一して取り組めるよう推進して

　

下さい。

20.滋賀県難病連絡協議会にたいする助成を増額して下さい。

　　

当難病連では、難病者が病気にたいする正しい知識や情報、生活相談など気軽に

　

札|談できる相談員制度を設け活動しています。また、難病連事務所に役員が交代で

　

詰め、事務所での椚談にも応じています。難病連活動をより充実するために、相談

　

員の研修や専門分野別相談員の設置などが必要になってきました。そのための財政

　

的支援をお願いします。

21.県立障害者福祉センターの施設利用について。

　　

現在、当該センターの利用は、障害者丁･帳や特定疾忠受給者証が交付されている

　

難病患者に限られていますが、それ以外の難病患者のなかにも同センターの利川希

　

望の患者もいます。これらの難病患者にも利用の機会を保障していただきたく施設

　

の拡充などお願いします。また、難病患者の社会参加を拡充するためにも、難病手

　

帳による県の施設利用などできるようにして下さい。

22.阪神大震災の教訓を生かし、震災にあった難病者・障害者・高齢者にたいして、

　

医療、住宅、介護在宅医療機器、自助具、介護用具、用品などの早期提供をはじめ、

　

心身にたいするヶアを含め、早急に全面的な援助を行えるようにして下さい。

23.障害者の認定基準を見直し、内部疾患も含めた障害者基準を設けるよう国に働き

　

かけて下さい。

24.県民への難病の正しい理解と啓発のための実績と計画を教えて下さい。
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特定疾患治療研究対象疾患一覧

疾　　　　　患　　　　名 実施年月

１ ベーチェット病 昭和47年４月

２ 多発性硬化症 昭和48年４月

３ 重症筋無力症 昭和47年４月

４ 全身性エリテマトーデス //

５ スモン

６ 再生不良性貧血 昭和48年４月

７ サルコイドーシス 昭和49年10月

８ 筋萎縮性側索硬化症

９ 強皮症、皮膚筋炎及び多発性筋炎

10 特発性血小板減少性紫斑病 //

11 結節性動脈周囲炎 昭和50年10月

12 潰瘍性大腸炎 Z/

13 大動脈炎症候群 //

14 ビュルガー病

15 天庖療 //

16 脊髄小脳変性症 昭和51年10月

17 クローン病 //

18 難治性の肝炎のうち劇症肝炎 μ

19 悪性関節リウマチ 昭和52年10月

20 パーキンソン病 昭和53年10月

21 アミロイドーシス 昭和54年10月

22 後縦靭帯骨化症 昭和55年12月

23 ハンチントン舞踏病 昭和56年10月

24 ウィリス動脈輸閉塞症 昭和57年10月

25 ウェゲナー肉芽腫症 昭和59年１月

26 特発性拡張型（うっ血型）心筋症 昭和60年１月

27 シャイ・ドレーガー症候群 昭和61年１月

28 表皮水庖症（接合部型及び栄養障害型） 昭和62年１月

29 膿庖性乾癖 昭和63年１月

30 広範脊柱管狭窄症 昭和64年１月

31 原発性胆汁性肝硬変 平成２年１月

32 重症急性牒炎 平成３年１月

33 特発性大腿骨頭壊死症 平成４年１月

34 混合性結合組織病 平成５年１月

35 原発性免疫不全症候群 平成６年１月

36 特発性問質性肺炎 平成７年１月

37 網膜色素変性症 平成８年１月

38 クロイツフェルト・ヤコブ病 平成９年１月
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７年度特定疾患末人員

大

津

Ｈ

Ｃ

草

津

Ｈ

Ｃ

水

11

H

C

八

日

巾

Ｈ

Ｃ

八

幡

Ｈ

Ｃ

彦

根

II

C

長

浜

Ｈ

Ｃ

木

之

本

Ｈ

Ｃ

今

津

Ｈ

Ｃ

合

計

01ベーチエッ　ト病 23 21 ７ 11 11 ８ 10 ８ ２ 101

02多発性硬化症 11 ８ ４ １
一一　13

４ ８ １ ３ 40

03重症筋無力症 26 15 11 ８ ６ ８ ２ ５ 94

04全身性エリテマトーデス 72 64 33 16 23 33 29 ８ 12 290

05ス　　　モ　　　ン ８ ６ ２ １ ２ 19

06肖生不良性貧血 32 27 19 17 ５ 14 ８ ４ ２ 128

07サルコイドーシス 25 15 11 15 ５ ９ 14 ３ ７ 104

08筋萎縮性側索硬化症 ８ ６ ４ ３ ２ ５ ７ ３ ２ 40

09強皮症､皮膚筋炎及び抑 28 21 20 Ｈ 16 27 27 11 17 178

10突発性血小板減少性紫斑病 81 63 28 25 13 32 20 ６ 10 278

11結節性動脈周囲炎 ８ ２ ２ １ ２ １ 16

12潰瘍性大腸炎 108 96 42 27 39 83 44 ８ 18 465

13大動脈炎症候群 ７ 10 ４ ４ ２ ８ ３ ２ １ 41

14ビュルガー病 29 ９ Ｈ ４ ６ 11 ４ １ １ 76

15天　　庖　　癒 ４ ２ １ １ ３ 11

16脊髄小脳変性症 29 12 10 23 ６ 26 18 ２ ７ 133

17ク　ロ　ー　ン　病 30 30 10 15 11 14 10 ２ １ 123

18難治性の肝炎のうち激症肝炎 ５ ３ １ ２ ３ １ 15

19悪性リ　ウマチ 13 10 １ ５ ２ ５ ３ １ 40

20パーキンソン病 83 54 29 23 13 48 57 ６ 15 328

21アミロイドーシス １ ２ ３

22後縦靭帯骨化症 21 17 12 ７ ５ 12 16 ６ 14 110

23ハンチントン舞踏症 １ ２ ２ ５

24ウィリ.ス動脈輸閉塞症 13 ５ ４ ７ ３ ３ 35

25ウェゲナー肉芽腫症 １ ２ ３

26特発性拡張型(うっ血型)心筋症44 18 ９ ７ ２ 20 ２ ６ ９ 117

27シャイ・ドレーガー症候群 １ １ ２ ４

28 mm症(接合蒔及び栄丿聊害型) ｜ １

29膿　庖　性　乾　御 ２ ２

30広範脊柱管狭窄症 ４ ３ ３ １ １ １ 13

31原発性胆汁性肝硬変 25 10 ３ １ ３ ９ ２ ５ ５ 63

32重症急性評炎 ２ ２ １ １ ２ ６ 14

33特発性大腿骨頭壊死症 14 ９ ９ ３ ７ 13 ４ ２ 6］

34混合性結合組織病 ７ ４ １ １ １ ４ ４ １ ２ 25

35原発性免疫不全症候群 １ ２ １ ２ ５ 11

36特発性間質性肺炎 ｔ １ ２ １ ４ ２ １ 12

37網膜色素変性症 ８ ８ １ ４ ２ ４ Ｉ ８ 36

99登　　録　　外

合　　　計 772 549 293 241 191 415 326 91 157 3.035
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特定疾患医療受給者票交付件数内訳書
平成７年度実績

　　

H08.1L19

前年
度末

本年度中交付件数 本年度中減件数 本年
度末

A-B
更新 新規 計Ａ

治療

軽快
死亡

他法

適用
その他 計Ｂ

01ベーチェット病 97 90 13 103 １ １ 102
02多発性硬化症 35 32 ８ 40 40
03重症筋無力症 87 81 13 94 94
04全身性エリテマトーデス 271 259 32 291 １ １ ２ 289
05ス　　モ　　　ン 16 15 ４ 19 19
06再生不良性貧血 127 n6 20 136 １ ３ １ ２ ７ 129
07サルコイドーシス 89 83 23 106 ２ ２ 104
08筋萎縮性側索硬化症 30 27 17 44 ２ １ １ ４ 40

09鼓症､mmmm性Ｈ 152 143 38 181 １ ２ ３ 178
10突発性血小板減少性紫斑病251 226 56 282 １ ３ １ ５ 277
11結節性動脈周囲炎 13 13 ５ 18 １ １ ２ 16
12潰瘍性大腸炎 411 384 87 471 １ ２ ５ ８ 463
13大動脈炎症候群 37 35 ６ 41 41
14ビュルガー病 73 72 ５ 77 １ １ 76
15天　　庖　　愉 11 10 １ 11 11
16脊髄小脳変性症 105 97 39 136 １ １ ２ 134
17クローン病 114 107 19 126 ２ １ ３ 123
18難治性の肝炎のうち激症肝炎 13 ９ ６ 15 15

19悪性リウマチ 34 31 12 43 １ １ １ ３ 40
20パーキンソン病 271 254 82 336 ２ ６ ２ 10 326
21アミロイドーシス ３ ２ １ ３ ３

22後縦靭帯骨化症 97 89 25 H4 ３ Ｌ ４ 110
23ハンチントン舞踏症 ５ ５ ５ ５

24ウィリス動脈輸閉塞症 34 31 ４ 35 35

25ウェゲナー肉芽腫症 ４ ３ ３ ３

26特熱拡闘(うっ銭)心筋症 100 93 27 120 Ｉ ２ ３ 117
27シャイ・ドレーガー症候群 ２ ２ ２ ４ ４

28表封蛭(接餌賎び栄砂糖 １ １ １ １

29膿庖性乾癖 ２ ２ ２ ２

30広範脊柱管狭窄症 13 12 ２ 14 １ １ 13

31原発性胆汁性肝硬変 55 55 Ｈ 66 １ ２ ３ 63
32重症急性肺炎 11 ９ ５ 14 14
33特発性大腿骨頭壊死症 52 50 11 61 61
34混合性結合組織病 18 17 ８ 25 25
35原発性免疫不全症候群 12 ９ ２ 11 11
36特発性問質性肺炎 ７ ７ ６ 13 １ 12

37網膜色素変性症 36 36 36

合　　計 2,653 2､471 626 3,097 １ 21 27 16 65 3,032
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１

　　　　　　　　

難病患者等居宅生活支援事業の概要

目

　

的難病患者等居宅生活支援事業は、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、難病患者等の自立と社会参加を促進する視点から実施するものである

　　　

こと。

２

　

対象者

　

日常生活を営むのに支障があり、介護、家事等便宜を必要とする18歳以上の難病

　　　　　

患者であって、次の全ての要件をみたす者とする。

　　　　　

（FI常生活用具給付事業については、上記に「市町村長が真に認めた者」が加わる｡）

　　　　

①別に定める特定疾患調査研究事業の対象疾患患者(118疾患）及び慢性関節リウ

　　　　　

マチ患者

　　　　

②在宅で療養が可能な程度に症状が安定していると医師によって判断される者

　　　　

③老人福祉法、身体障害者福祉法等の施策の対象とはならない者

３

　

事業開始時期平成９年度から

４

５

　

事業内容

①難病患者等ホームヘルプサービス事業

　

申請するには、申請書および診断書が必要となる。（①～③共通）

　

これは、対象疾患の確認および症状による要介護状態の把握を行うためである。

②難病患者等短期入所事業

　　

実施施設：「医療提供施設」空ベッドを利用して実施する。

　　

入所の期間：７日間

　　

国庫補助基準額：１

　

社会的理由

　　　　　　　　　　　

Ⅲ生活保護附帯の場合

　　　　　　　　　　　　　

14,770円×人所延日数（飲食物相当額を含む）

　　　　　　　　　　　

（2）その他の世帯の場合

　　　　　　　　　　　　　

13,260円×入所延日数（飲食物相当額を含まない→忠者負担）

　　　　　　　　　　

２

　

私的理由

　　　　　　　　　　　　　

13,260円×人所延日数（飲食物相当額を含まない→患者負担）

③難病患者等日常生活用具給付事業

　　

品目名：便器、特殊マット、特殊寝台、特殊尿器、体位変換器、人浴補助用具

④難病患者等ホームヘルパー養成研修事業

　　

原則として難病患者等ホームヘルプサービス事業に従事することを希望する者、従事す

　

ることか確定している者または既に従事している者を対象とする。

　　

一般研修１～３級課程いずれかの修了者または履修巾の者に対し、難病の特別研修を行

　

う。

　

実施主体

①～③巾‘町村、④都道府県

６

　

負担割合

　　

①

　

ホームヘルプサービス

　　

②短期入所

　　

③［］常生活用具給付

　　　　　

市

　　　　　

町村

　　

④ホームヘルパー養成研修

直接補助

直接補助

間接補助

間接補助

直接補助

Ｍ
‰

国
国

‰
沌
％

国
国
国

一29一

負

　

担
県Ｋ

県Ｍ

Ｍ
刈
池

県
県

割合

　

巾町村

　

市町村

Ｍ
沁

２
％

％晶

費用徴収

あり

あり軸棚哺）

あり

あり

なし



特定疾患96年度新規事業として

　　　　　

クロイツフェルト・ヤコブ病

　

厚生省保険医療局疾病対策課は今年度特定疾患治療研究事業38番目の新規疾患とし

て「クロイツフェルト・ヤコブ病」を追加しました。実施は97年１月１日からです。

　

クロイッフェルト・ヤコブ病（ＣｊＤ）は、主として中年期以降に発症し、進行性

痴呆、ミオクローヌス（持続時間が極めて短い､けいれん様の反復する動き）、錐体路・

錐体外路症状（腱反射の充進､筋緊張の異常等）を呈する予後不良の脳疾患です。同

病は遅発性ウイルス感染症に入れられていますが、ウイルスは検出されず、共通して

プリオン蛋白が証明されることから、プリオン病とも呼ばれることもあります。

　

有病率は100万人に１人前後といわれています。特定疾患治療研究事業の対象疾患

は「診断確実例」、「診断ほぼ確実例」および「診断疑い例」として、推定対象者は約

100人です。

　　　　　　　　　　　　

＊

　　

＊

　　

＊

　　

＊

　　

＊

　　

＊

　

すでに指定されている37疾患について、最新の疫学データーや医療技術を踏まえ、

「疾患の概要」「診断基準」「臨床調査個人票」「治療指針」の改訂を行いました。

　

また、「診断基準」「臨床調査個人票」については、今回の改訂で、患者の負担軽減、

データ人力の利便性を図り、とくに侵襲の大きい検査項目のうち所見の固定か見られ

るものについては更新時に省略できるとしています。

30



97年６月に全国組織結成へ

　　　

全国脊柱靭帯骨化症結成準備会

　

11月10日、後縦靭帯骨化疵の患者会が令国組織結成準備委員会を東京で開催しまし

た。

　

昨年のＪＰＣ全国交流集会分科会で全国組織を目指そうと話合い、準備を進めてき

ました。全国の患者･家族16人が、全国患者･家族集会に介せてト京し、結成準備会を

開いたものです。

　

準備委員会は、取組み経過を報告したのち、出席者全員で全国組織結成について意

思確認し、結成後、ｊＰＣに加盟して各団体と共に活動していくことを確認しました。

全国糾織の名称は「全国脊柱靭帯骨化症患者家族辿絡協議会」とし、規約や会費など

の骨格を決めました。結成総会は97年６月とし、結成総会までの任務分担などを決め

ました。

　

全国脊柱靭帯骨化症患者会は、約400人で、特定疾患受給者証の交付を受けている

患者のわずか3.3％です。介国組織の結成に合わせて、各地域でも患者会作りの促進

に努力しています。 ＪＰＣをはじめ各地域難病連に対して組織強化のための支援要請

を求めています。

　　　　

全国組織結成準備委員会連絡先は

　　　　

〒064

　

札幌巾中央区南四条西10」玉|

　　　　　　　　　

北海道難病センター内

　　　　　　　

北海逆後縦靭帯骨化症友の会

　　　　　　　

aOll-512-3233
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滋賀県より特定疾患のしおり発行

　

特定疾患の医療費助成制度を知らなかった為に、医療費の自己負担をしていたとか、病院で

教えてもらえなかったので知らなかったとかの苦情が寄せられる事があり滋賀県健康対策課に

対し、啓蒙、理解のためのしおりの発行をお願いしておりました。早速、今年度「特定疾患の
しおり」を発行して頂き保健所、市町村、関係病院へ配布して頂きました。

特定疾患のしおり

滋賀県

　

特ｉ疾患とは………

　

原国が不明７あ･- r. I*摩洸か≪I7 L C>･ないいわゆる●嶼丿･５も．

Ｓ・石が僧丿した冨の幽患dこついで．そy.･玲●にかも一一■ i-.mm ()it≪費

から貳－保壊を峰L･ ･たdiiftflJU)を言費によ1Ja皿ずる阿掩で1･.

　

ただＬ．Ｓ・ごとに厚.・iがｔめたm<Tnr-がfcB, ≫ふ･幟亀爾吏寥

1'必において奮・ａれまｉ．

　

々９，こめ本巣4j ， 叫か卯の植民１・ｌ?ｒ支鳥しrlp|．ｌ遇肩皿に

よ･･て>t≫(cnが９なろ・ft 1, t. IJ * t.

　

●刺鍬癩●－ｌ●

　

-Ｊｌ㎜■

　

㎜㎜㎜

　　　　

㎜■■
一 一

｜ぺー゛．・Ｉ痢
２１●・●ｔ●

１寸寸n k 'i ■

４ t≪fll･lり－ｙｘ
Ｓｌ

　

ｔ

　

ｇ
１１４ぞ良Ｓｉ陶

ｉｉノ〃ｒﾄIニ･4

い.●卜感寸良・●叱･

' "■≪■一考瞬轟轟

　

ｇいび奉寸寸匙晦

･10 ■≪･･寸ｙ・冨･1S

　

－

　

－

　

－
10 aaoay・梱･1S

　

偉

　

宸

　

l
I) aan**喝‐寸

i;^ li ･ 4丿,暴Ｓ

Ｕ
３
ｊ
ｌ
り

M？j゛

;.､､S､a

タｕ－■･
m t n 1

斡
刳
Ｉ
敏
哨
Ｉ
良
・

L･畢・・■ ･ ≫- t

3r～･ :' -iii44nt

WI rl･1みそｌ味-･lﾀ
ｒ・●寸権*<ia

Ｓ ’･ﾝ１ンＦンＳ鴫Ｗ

ａタfll-瓢mmt.MB

≫ ■>. H-IIUPII

手続きの方法は？

　　　　

I熹棲家
1lslｒ？?χと宍§kﾌ

で難誤

Ｓ毎寸１¢畢。

　

μ，･ksi :■%*

J7 ,1'･II1･・■ K(l
a 1 X t. m m

a ■ ■ n K *
:≫ i^mwaiRVf

･|加哩寸・ｉ祐･r癩ｔ

ー●ａ脚寸

ー●●ａλ●考SS印

Ｓ声９・weoHS

Ｓ卜●外寸aruHm
s niiii・・・ｉ
皿Ｉ－－－・－・

澄服
1;桝 奄

‘厨吟

　

議丼

甘戴

竪声

　

Qや維き々Sll為●･亀fと1,寸言りi K^'iUftll an; I -.･･111.r- ej.-.

-

□亘嘸二巫い合わ竺些三尨Ｕｔ紐コ

嘩●画名

・澪柘偉・

≪ ■ ^ 14

・t痛£寸町

･･;*lDB*i:ａ:DtDi

い1･,べ7a:バ' UtJ

沁B1≪9IU≪

ｌず陶

沁emm. Bin. n・卜

政鳶秀町．・弦屁・■BIN卜

　　　

繭ｌｌ

　　

Ｓ

昌
|二11aぶal酋･-S 1775[Rli15

呻……･‥･'゜7^･‘'1‘ヽj

？μl

*|tB≫iiil八丁ｉ

７ゞｊ

nfiitnu・ｔ，な

4寸●寸&ldaZ寸III､蛮』･|､●2椚:ｒ,｡､､t寸･IZ!S

一肩ＥＦ;（:ａ
｡｡、

　　　

≫*n. ujtn. m:・．

聶ｊＳｌｉ橡屡ll血丿町．●扁司

　　　

き'･K. an寸．ぴｂ陶

一一|に一一'－'I.

゛･■■≪t*i"i":;Ｓy;ｇ-

？9･

S,k略字元卜IIM－j

?９● Ｓ

Qj41911171

ala･･ HI i≫i

g7gUgtli

lμ9Gplyr9

l'li{sn41'ﾛ|

!゛●･tZ苓可･･|よ^ O'lS(U)門

？99 11

畠可ａ今康笥今串:iU H

ooiiEe'iii

　

？・[I t≫:t.("↓匯lf卜－１

　　　

≫■･■KaUH・寸寸･iiaa Fμ･可

　　　

turn 3-Z1QI・tl

ほ劃

－－

・祷翁咀･j糾差

ｔなb411會Ｍ

－

ataj

卑銅

鼎糾

朗朗

　－

　僻

lこ齢』

1恋

－

ｆ・●帥

Ｆ靉'BBtKr.・

jl加I11 !

1740 [ill nn

・･桐l･LLihk･iが･・･la● i●･191tjタl･I ■^.

･nni.≪fiinm･//叫/韓l/1讐/●二ﾆrlQ//!り/a

■.≫:なりいiZ..●4tL ●a441･･，－1tliA

　　　　　

S●●i翁ずー痢●強S4拠●丁･･･M●gし･･ｉ「

≫W ■■I.: 1 If II吋1・'■nan -mi』創」き1.

anamai.iifBi･優・flf J ■,･-fむ屯きfZ

朗朗■ r I ･」１柚ｉやk丿．即Ｓが･■rtl'i･1r･･が､Xい．

-

I僻・・>≪*>･■■ Iff・-･・・ミ，･"≪≫/>･寸･『

l-BJIil ■パだわ･.

IJtIIJI ftK≫n･・･jふ１．いし．ＳＳ４Ｊｉｌｉｉｎｔｒ４．』

ｕ●裏ｔfiつ１:い毒

？

で4;3i'と

　

剱眺S寸<).■*･･-3i聊6f吻り雷聶k･･i･t･･･i｢

　　

--･‥･･●l議･可祉佃可･t嗇細鱗･･鴎桝叙など

　

rんな7trl､tな‘ご卿･<Kli,:

　

'只否Wしｙ
二::ごし

燃
琵－蝸か

‾取洲］
Ｓ警ヽrn ri ･"≪"の･畿4Q

●丿寸*JV≫ '11ふZ｡

iniumt ; ■合寸賀k冨

ih.Ilil.cλかみ・か・ｌｌ１Ｓ
≫≫:^qが4-ノ

32－

ぽ遜



チャリティ事業部（家庭雑貨販売）

　

チャリティ事業部の収益が平成７年度決算が327,15211]になりました。各自治会や

婦人会を通じてカタログの回覧をし、ご注文頂いた中から寄付を頂き、滋賀難病連で

は医療講演、相談会の活動や交流会等、幅広い活動に使わせて頂いています。難病連

の活動資金の重要なものとなっており、各自治会、婦人会等の暖かなご支援ご理解に

感謝申しLげます。

　

今後共、ご支援ご協力賜りますようお願い申し上げます。

ご寄付ありがとうございました。

・草津巾の西川俊弘様より、難病の対策に役立て欲しいと10万円のご寄付を頂きまし

　

た。

・長年難病連の事務所として格安で貸して頂いた奥村ひさ子様より、難病連より感謝

　

の意味を込めてお礼をしたところ、全額３万円を会の運営に使って欲しいとの事で

　

ご寄付頂きました。

　

資金難の難病連にとって本当にありかたく、大切に使わせていただきます。
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現行 改悪案

健康保険本人の外来

窓口負担金

藁を含むかか

った費用の10S

かかった費用の20

S､これまでの倍

薬代は左の

費用に加え

て1日|剤に

つき15円徴

収される。

70歳以上の老人外来

窓口負担金

薬代を含みー療

内容に関わらず

1ヶ月1.020円

1回受鯵で500円

(上限2J》00円)

70歳以上の老人入院

窓口負担金

１日あたり710円 １日あたり1μX】円

＊窓口負担のほかに､政府管掌健康保険の保険料が収入の83からa.6x

　　　　

|こひきあげる｡平均で月々1.000円ぐらいの保験料が増える｡また､組合

　　　　

僅保の付加給付i^.000円以上から20,000円以上に引き上げられれる。

　

ご存じですか？今国会に橋本政府が提案している「医療改悪」の中身を。これ

をほっておいたらとんでもないことになります。「いつでも、どこでも、だれでも、

よい医療を」という私たちが要求し、追求してきた医療のありかたが根底からおび

やかされ、金のあるなしで患者を差別することが押しつけられます。二人の方にお

願いし領収番を見せていただき試算しました。ご覧ください。
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＊加盟団体紹介＊



設立年月日

主な疾病

事

　

務

　

局

代表者名

全国団体名

全国団体住所

会費（年額）

稀少難病の会

　

おおみ

昭和59年12月20日

下記のとおり

屡

　　　　　　　　　　　　　

Ｓ

大島晃司

あせび会（稀少難病者全国連絡会）

尋112東京都文京区千石2-14-19-203

　

S 03-3943-7008

1,000円（全国会費含まない）

　

県内に住む難病患者は、その病気の原因も治療法も分からないというだけでなく、

国の指定する特定疾患にも認定されないものも多くあり、大変苦しい闘病生活を余儀

なくされています。

　

また、患者の数が少ないため同病患者との交流も叶わず、独りぼっちでその苦しみ

に耐えています。

　

それぞれの疾患は違っていても難病を抱える悩み、苦しみは同じでないでしょうか。

そんな仲間が疾病の違いを越えて、一つになって共に励まし合い、交流しようと出来

たのが私たち希少難病の会「おおみ」です。

　

現在C96年11月１日現在）「おおみ」は下記のような18種類の疾患、145名の会員

で構成されています。

◇消化器系疾患◇

上潰瘍性大腸炎

　

大腸の粘膜を侵し、しばしばびらんや潰瘍を形成する大腸の炎症です。殆どが慢性

に経過し、中でも寛解と再燃を繰り返すことが多いとされています。血便と下痢が主

な症状で、症状が重くなると腹痛、発熱、栄養障害、貧血などの全身症状が見られる

ようになります。重症の場合は外科的治療が行われます。

２．クーロン病

３．非特異的多発性小腸潰瘍症

　

15才～20才の発病が多く･、小腸、大腸などの消化器のどの部位にでも起こる、潰瘍

や繊維化を伴う炎症です。主に、腹痛、下痢、発熱、体重減少、疲労、貧血等で、出

血、狭窄、肛門部病変等を引き起こし、経過が長く、再燃再発を繰り返します。

　

根本的な治療法はなく、一般的に安静と充分な栄養を維持する栄養療法に頼り、狭

窄等の合併症に対しては、外科的な処置が行われます。

◇神経系疾患◇

４．パーキンソン病

　

神経系統のうち、筋肉の運動や緊張を、無意識のうちに調整する動きをしている垂

体外路系が侵されて起こる進行性の病気です。
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顔面の表情が失われ、仮面様となる、前屈みとなる、小幅で歩行し、つまずきや

すい、手足の震え、筋肉の硬直などの症状を示し、次第に運動障害が拡がっていき

ます。

　

最近では薬物療法も進んでいますが、リハビリテーションも進行防止に有効です。

５．脊髄小脳変性症

　

小脳とそれに関連する神経経路の変性のため、ふらつきなどの運動失調を起こす

病気の総称で、いくつかの型があります。

　

眼症状、歩行のふらつき、しゃべりにくい、言葉がはっきりしない、手の細かい

運動が難しい、などが主な症状です。原因不明で治療法もなく、緩やかに進行しま

すが、病気自体は致命的なものではありません。

６．ベーチェット病

　

口腔粘膜及び外陰部の潰瘍、眼症状、皮膚症状を主徴とする全身性疾患で、長期

に渡って繰り返しつつ慢性に進行します。

　

眼病変を有するものは失明率50％以上で、中枢神経や、血管、消化管病変をもつ

特殊型は、難しいと言われていますが、治療法の進歩により改善されつつあります。

７．サルコイドーシス

　

原因不明の全身性疾患です。主に肺、眼、皮膚に異常な細胞の固まりができ、多

臓器が侵されます。その臓器の数や病状の程度によって様々な症状があり、10％位

の確立で肺繊維症に移行し重くなりますが、患者の80％は完全に直ります。

８．抹消神経破損症

◇血液系疾患◇

９．再生不良性貧血

　

骨髄の造血機能障害により、赤血球、白血球、血小板が減少して起きる貧血で、

皮下、粘膜、歯肉、鼻出血や眼底出血のため、視力障害などが起きてきます。治療

法はなく、患者の多くは輸血にたよらざるを得ません。ステロイドなどの投与も行

われますが、組織適合性の一致した同胞がいる若年の重症患者に対しては、骨髄移

植が行われており、よい結果をもたらしています。

10.突発性血小板減少性紫斑病

　

赤血球数、白血球数には以上がなく、血小板数のみが減少することによって、出

血しやすくなると共に、紫斑や歯肉出血も多く見られます。

　

慢性型と、小児に多

い急性型があり、急性型は約80％が自然寛解しますが、慢性型は、軽快、増悪を繰

り･返します。副腎皮質ホルモン療法の効果が不十分な場合は、牌臓の摘出が行われ、

50％Iの症例で良い結果が得られています。

◇その他の疾患◇

11.筋萎縮性側索硬化症

　

脳、脊椎の運動神経が侵される病気で、一般に中年以上になって発病します。

　

ゆっくりですが、常に進行性で、手足の筋肉が弱っていき、次第に寝たきりにな
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ります。また、会話や食事の摂取がしにくくなり、痩せた状態になり、呼吸麻蝉や

肺炎を起こしやすくなります。しかし、最近は対症療法の改善により、長期生存例

も報告されるようになり、長期療養患者のケアが大きな問題となっています。

12.多発性硬化症

　

多くは再発と寛解を繰り返しながら、慢性、進行性の経過をたどります。特に視

神経、脳室周辺の大脳白室、脳幹、小脳及び脊髄に多発する傾向があります。

　

疲労やストレスが溜まったりした後に、視力低下、排尿障害、運動麻蝉、感覚低

下、精神症状などの多彩な症状が波状的に出てきます。

　

再発寛解を繰り返しながら、20年～30年の経過を示すのが一般的で、生活指導や

安定期のリハビリの果たす役割も重要です。

13.天庖療

　

口腔、皮膚などの粘膜に生じる慢性の水泡症です。水泡は破れ易く、びらんを作

り、直りにくいうえに痛みが強い。びらん面が進行拡大し、発熱など全身症状を起

こすタイプと比較的予後の良いタイプとがあります。内蔵は一般的に侵されません。

14.後縦靭帯骨化症

　

後縦靭帯は、脊椎のほぼ全長を縦走する長大な靭帯で、この骨化が原因で脊髄ま

たは脊髄神経根の障害等が起きる病気です。

　

症状としては、上肢や下肢の知覚異常や痛み、首筋の痛み等があり、食事をした

り、歩いたりする日常動作が妨げられます。

　

原因は全く分かっていません。

15.胆道閉鎖症

16.レクリングハウゼン

17.広範囲脊髄管狭窄症

18.脊髄性進行性筋萎縮症

　

私たち「おおみ」に加人されている患者さんの病気に関して概略を書きましたが、

患者さん一人ひとりによってその症状が違っています。それかまた難病の難病たる

所以ではないかと思います。

　　

「おおみ」では、そうした患者さん一人ひとりの相談に、できるだけのりたいと

考えていますが、いろいろな疾病が寄り集まっているため、なかなか思うようにな

らないのが現状です。

　

医療講演会や相談会もどうしても偏ったものになりがちです。その点は大いに反

省しているところです。

　　

「病気の原因の究明と治療法の確立」はもちろん何より私たちの願いですが、「な

ぜ自分一人がこんな病気に…」と苦しんでおられる方が、一人でも少なくなること

が私たちの願いでもあります。

　

悩み、苦しんでいるのは、けしてあなた一人ではありません。

　

私たちと一緒に励ましあいましょう。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－38－



設立年月日

主

　

な

　

疾

　

病

事

　

務

　

局

代

　

表

　

者

　

名

全国団体名

全国団体住所

県内推定患者数

発生患者の多い年代

男女の比率

機関紙（誌）名

会

　

費（年額）

全国筋無力症友の会

　

大阪支部滋賀会

昭和59年９月９日

重症筋無力症

冊

　　　　　　　　　　　　　

ａ

葛城

　

勝代

全国筋無力症友の会

辱112東京都豊島区巣鴨1-11-2陽光ﾊｲﾂ502 0 03-3947-2128
100名

一定しないが男30～50才代、女20～30才代

男：女= 2:3
希望、人阪支部ニュース、滋賀会だより

3.600円（全国会費含む）

　

筋無力症とは

　

重症筋無力症(Myasthenia-Gravis)というのが病名です。脳から神経を伝って

筋肉へ連動の命令が伝わるのですが、この病気ではその神経と筋肉の接合部分におけ

る刺激伝達の機能をはたすアセチルコリンが働かず、アセルチコリンの分解酵素を抑

える抗コリンエステラーゼ剤を投与すると一時的に症状が良くなります。自分の意志

で動かしうる筋肉の力が全体または部分的に弱くなる疾患です。この脱力は身体を継

続または反復して使うと異常に悪化し、短時間休息したり筋肉を休ませると回復する。

また朝のうちは良いが午後から脱力を増すという訴えが多いが逆の大もあります。

　

発病当時症状は現れれたり消えたりするので早期発見はしばしば困難です。目の症

状で始まることが多い。

　

症状

・瞼が下がって開かない（眼瞼下垂）

・物が二重に見える（複視）

・左右の目の焦点が合わない（斜視）

など眼症状のみの眼筋型と、しゃべりにくい、鼻声になる、固い物が噛みにくいなど

の球麻庫型。眼の症状と球麻庫症状が現れ、さらに症状が全身に広がってくると、手

足の筋肉が弱まり、立てない歩けない、手足が上がらない等日常生活か非常に困難に

なり、峙には呼吸筋の麻蝉を起こし呼吸困難になる事があるような全身型があります。

　

日内変動があり、日により時問により症状の変動があります。また風邪やストレス

で悪化するなど、油断のできない病気です。

　

原

　

因

　

重症筋無力症は、免疫の働きが何等かの原囚で故障し、間違った抗体が作られ、こ

の抗体が自分の身体の一部を攻撃し病気を起こしています。これを自己免疫疾患とい

います。免疫異常には胸腺が人きくかかわっていると考えられていますが、詳しいこ

とは分かっていません。
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治療法は次のようなものがあります。

①抗コリンエステラーゼ剤による内科的治療法

②胸腺摘出術による外科的治療法

③ステロイドによる対症免疫抑制療法

④免疫抑制剤の併用療法

⑤血奨交換療法

⑥漢方薬

　

最近は研究がすすみ、合併症や事故があった場合は別として、この病気の為に命を

おとすという事がなくなりました。

　

友の会の活動

　

全国友の会は昭和46年に結成され「病気の原因追求と治療の方法の早期確立」と

「医療費の公費負担」を旗印に活動をすすめ、実現に大きく貢献してきました。また

原因の分からない病気にかかったことによる不安も大きく、友の会では会員同士の経

験の交流を通じてお互いに励まし勇気づけあいをしています。

　

また、大学病院や専門病院の医師の協力によって病気の仕組みや治療についての学

習も行いよりよい療養生活の向上をめざしています。

　

私たちが経験した苦しみを味わう人が一人でも少なくなるようにと多くの人々を対

象に医療講演会や集団検診、相談会をひらき、病気の早期発見と孤独におちいらない

ための仲間づくりをめざしています。

　

福祉の制度も筋無力症には適用されないものも多く、治療と同時に生活の確保や将

来の生活不安など課題もたくさんあります。

　

私たちはその一つひとつをとりあげ筋無力症患者と家族の要望として、行政や一般

社会の理解を求める活動を行っています。
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全国膠原病友の会

　

滋賀支部

　

設立年月日

　　

昭和59年７月８日

　

主

　

な

　

疾病

　

全身性エリテマトーデス、強皮症、皮膚筋炎、混合型結合組織病

　

事

　

務

　

局

　

面

　　　　　　　　　　　

ａ

　

代

　

表

　

者

　

名

　　

土井

　

智恵

　

全国団体名

　

全国膠原病友の会

　

全国団体住所

　

面105東京都千代田区富士見2本9mmﾏﾝｼｮﾝ203号酋 03-3288-0721

　

県内推定患者数

　

1000名以上

　

発?L艇者の多い年代

　

20～40才代

　

男女の比率

　

男：女＝１：９

　

機関紙（誌）名

　

「明日への道」滋賀版

　

会

　

費（年額）

　

4,200円（全国会費含む）

膠原病とは

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

東京女子医科大学内科

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

膠原病リウマチ通風センター所長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

柏崎禎夫

１．名前の由来

　

一般に、病気は心臓病腎臓病などのように、一つの臓器を単位として命名されてき

ました。病気になるのは、個々の臓器を構成している細胞に異常か起こるためである、

と考えられるようになったのは19世紀の中頃からです。

　

20世紀に入って、全身性エリテマトーデス、強皮症などの病気では一つの病気にも

かかわらず皮膚、関節、腎臓、肺臓、心臓など多数の臓器が侵されることかわかって

きました。 1942年にクレンペラーという病理学者が病理組織学的に研究して、これら

の病気では全身にくまなく分布している膠原繊維（結合組織の一つの成分）に共通す

る病変があることを見出して、これらの病気を一括して膠原病という名前をつけるこ

とを提案しました。

２．結合組織・膠原繊維とは

　

ここで結合組織・膠原繊維について少し説明しておきましょう。結合糾織は生体の

臓器と臓器、あるいは臓器と臓器の間をくまなく埋めている組織です。その主な役割

は、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、あるいは支持し

ています。また、細胞に酸素や栄養分を補給して細胞の働きを維持しております。膠

原繊維は結合組織の中の代表的な繊維で、「膠原」という名前が示すように、この繊

維は加熱すると膠（にかわ）に変わります。皮膚や腱などに多量に含まれ、肉眼でも

白い光沢のある繊維として観察されます。骨、軟骨、象牙質の土台をなしているのも

この膠原繊維です。

３，膠原病の特徴

　

クレンペラーは、その後、全身性エリテマトーデスと強皮症に加えて、リウマチ熱。
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慢性関節リウマチ、皮膚筋炎、結節性多発動脈炎も膠原病の仲間に入れました。最近

では前述の６疾患以外にシェーグレン病なども膠原病として扱うようになりました。

　

リウマチ熱は、第２次世界大戦後に溶血性連鎖球菌の感染後に発症することが分か

り、ペニシリンの使用で文明国では激減した唯一の膠原病です。その他の膠原病の原

因は、多くの研究者の努力にもかかわらず、いまだに不明ですが、免疫機構に異常が

起こって発病する病気であることは分かってきました。また、治療法も年々進歩し、

予後も改善し、それ程恐ろしい病気ではなくなりつつあります。その証拠に多くの膠

原病患者は治療しながら家庭で、あるいは社会に出て活躍しております。

　

膠原病は、前述した如く、全身にくまなく分布している結合組織に病変が起こりま

すので、「膠原病は全身病である」ことは容易に理解されると思います。ここで膠原

病に共通してみられる特徴を述べてみましょう。

　

１）発熱、体重減少、易疲労などの全身症状を伴う全身性炎症性疾患である。

　

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）良くなったり、悪くなったりを繰り返す慢性疾患である。

　

４）種々の自己抗体（自分の身体を構成している成分に対する抗体）が証明される

　　　

自己免疫疾患である。

　

このように各膠原病間には共通している点が多くみられますので、ややもすると一

つの病気の如く錯覚しがちですが、それぞれの病気ご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、さらに治療方法も看護の仕方も違いますので、「膠原病」

という診断名は存在しないことは覚えておく必要があります。

　　

「膠原病は遺伝するか」とよく質問されます。親子の顔が似るように、「病気のな

りやすさ」は遺伝する可能性はありますが、どの膠原病も決して遺伝病ではありませ

んので、無用な心配はしない方がよいと思います。

４．膠原病との付き合い方

　　

「膠原病は難病である」と言われて久しいのですが、世間で言われているほど難病

でしょうか。確かに原因も不明ですし、根治療法もありません。そういう意味では難

病といってもよいでしょう。難病と言われていない病気の中にも、原因も不明で、根

治療法もない病気はまだまだ沢山あります。ですから膠原病であるからといってもう

特別扱いするのは疑問があります。まして20年前に比べて膠原病の治療法は大変進歩

し、今日ほんの一部の患者を除いて大多数の患者は治療しながらでも健康な人と同じ

ように主婦として、あるいは社会人として立派に活躍しております。ですから、膠原

病になったからといって、特別な病気にかかったという認識はそろそろ捨て去るべき

時代に入ったと言ってよいでしょう。

　

最後に「膠原病との付き合い方」を箇条書きで述べてみますが、特別変わったもの

ではなく慢性病に共通したものであることが分かるでしょう。

　

１）自分の病気を正しく理解する。

　

２）現在、自分の病気がどんな状態にあるのかを常にチェックする。今何かできて。
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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。人切な薬の名前、最、副作用を書きとめておく。

４）前向きな姿勢で生活する。「病気ではなかったら」とは考えない。家庭で、あ

　　

るいは仕事場での自分の役割を明確にして日常生活を暮らす。

５）うわさ、マスコミの報逆、民間療法に惑わされない。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

［膠原病ハンドブックより転載］

　　　　　　　　　　　　　　　

友の会について

　

全国膠原病友の会は、この病気と闘いながら厳しい療養生活を送る者が、お互いに

精神力を養い、苦しみを分かち合い、悩みを打ち明けて共に手を取り合って生き抜こ

うと、1971年（昭和46年）膠原病患者と専門医の諸先生その他の多くの方々の励まし

によって結成されました。

　

翌、1972年には関西ブロックが発足、滋賀支部は1984年（昭和59年）７月に発足し

ました。

★目

　

的★

　

剛私達は、一人ぼっちで苫しんでいる膠原病患者に友の会があることを知らせ、共

に励まし合い、病気に負けずに生きる事をめざします。

　

(2)私達は、膠原病について正しい知識を得、より良い療養生活を送る中で、自己を

高める事をめざします。

　

(3)私達は、膠原病の原因究明と治療法の確立を願い、一日も早く病気から解放され、

健康に生きる事をめざします。

　

(4)私達は、行政に働きかけ、安心して療養できる社会保障が充実される事を願いま

す。

　

(5)私達は、礼会に参加し、膠原病についてて広く理解される事を願います。

　

(6)私達は、膠原病の婦人と子どもの幸せを願います。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

【関西ブロック６つの願い】より

　

私達は、このように膠原病に関する11ﾐしい知識を高め、もっと良くなりたいと願う

人が集まっています。

　

一人ぼっちで悩んだり、心配したりする事のないよう友の会があります。

★滋賀支部の主な活動★

　

・専門医による医療講演、相談会の開催

　

・患者、家族、交流親睦会の開催

　

・月一回、ミニ集会と運営委員会の開催

　

・電話、手紙などによる相談

　

・本部、関西ブロックとの連携

　

・滋賀県難病連絡協議会など他団体との連携
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設立年月日

主

　

な

　

疾

　

病

事

　

務

　

局

代

　

表

　

者

　

名

全国団体名

全国団体住所

県内推定忠者数

発生懲者の多い年代

男女の比率

機関紙（誌）名

会

　

費（年額）

社団法人日本オストミー協会

　

滋賀支部

昭和63年６月25日

人口肛門、人口膀胱、オストメイト

屡、

　　　　　　　　　　　　

昔

渡週

　

忠敬

社団法人

　

日本オストミー協会

曇105東京都港区浜松町1↓6ダイアパレス浜松町204号魯03-432-3514

約900名

25～75才

男：女＝６：４

日本オストミー協会会報

3,500円（本部会費含む）

　

＜日本オストミー協会滋賀支部（略称：ＪＯＡ）＞

　

ストーマ（人口肛門、人口膀胱保有者）の身となり、人にも話せない障害でお悩み

の方に、希望と勇気を起こさせ、心身共に立ち直って頂くことを目的にオストメイト

自身で自分達の会をつくり、頑張ろうと、従来旧互療会京滋支部として20年間活動し

てきましたが、昭和63年から社団法人オストミー協会滋賀支部として発足しました。

会の概要は次のとおりです。共に手を取って助け合い励ましあって頑張りましょう。

　

＜会の目的＞

　

人口肛門、人口膀胱に関する正しい知識の普及・啓蒙、オストメイト等、直腸また

は機能障害を有する者、及びその家族に対する療養指導、オストメイト等の社会復帰

に関する調査研究を行うことによりオストメイト等及びその家族の福祉の増進に寄与

することを目的とする。（定款３条）

　

オストメイトの持つ癌患者特有の（悩み、苦しみ、焦り、失望）心身共に立ち直っ

て頂くことを目的として精神面でのケアー、励まし助け合い、同憂者心のふれあいと

大腸癌予防啓発活動を目的として、下記のような活動を行っています。

平成４年度の主なる実地事業名（活動内容）

１。オストメイト生活JII練事業講習会

　

（湘南湖西地区）

　　　　　　　　

６月14日88名

2.

　　　　　

/y

　　　　　　

（湖東地区）

　　　　　　　　　

11月１日41名

３．オストメイト生活訓練事業講習会

　

会員、医療関係者交流研修会

　

平成５年３月14日41名

４．会員交流研修会。定期相談会等。

　　

３回＋3回

　　　　　　　　　　　　　

176名

　　

福祉柵談、医療相談。補装具の正しい知識と選択、日常生活ケアー

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

平成４年度参加者計３４６名
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日本リウマチ友の会は1960年に誕生して以来、正しい知識を持って明るい療養生活

を送るとともに、同じ仲間が手をつなぎ輪を広める。療養指導誌「流」は新しい医療

情報とリウマチとうまくつき合うヒントや知恵にあふれた内容を届けてくれます。年

５冊か６冊です。

　

リウマチに負けないために賢い患者への10ポイント

　

①リウマチを知る、②自分の病状と個人差を知る、③受けている治療の内容を知る、

④医者のはしごをしない、⑤基礎療法を守る、⑥医療と福祉制度を知る、⑦情報に振

り回されない、⑧家族の理解を得る、⑨楽しみを持つ、⑩おしゃれ心を忘れない

会員になると、

　　

＊療養指導誌「流」が本部事務局から送ってくる

　　

＊全国大会、医療講演会、支部行事に参加できる

　　

＊専門医をご案内します

　　

＊専門医による医療相談が受けられる

　　

＊リウマチ手帳が頂ける

　　

＊専門書、自助具の紹介、頒布が受けられる

　　

＊会員相互の交流が得られる

　

この度リウマチ財団やリウマチ学会、リウマチ友の会の長年のお骨折りやご努力で

やっとリウマチ科の標榜が実りました。患者さんは迷わず正しい診療を受けて下さい。
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男女の比率

機関紙（誌）名

会

　

費（年額）

uu―りり-I' I N　I～]りz-･

男：女＝５：５

｢みずうみ｣年１回、｢県腎通信｣偶数月年６回、全国誌｢全腎協｣奇数月年6回

6,000円(全国会費含む)

　

慢性腎不全とは、腎臓機能が著しく低下し、最後には尿毒症を併発して死に至る恐

ろしい病気です。腎不全になると、血液透析療法または腎臓移植を受けるしか方法は

ありません。

　

しかし透析療法は高額な医療費を必要とするために、この治療がはじまった約20年

前は「金の切れ目が命の切れ目」と言われ、多くの患者がなすすべもなく死んで行き

ました。

　

誰でも安心して透析が受けられるようにとの願いのもとに、全国各地に腎臓病患者

の会が発足して社団法人全国腎臓病協議会へと発展して行きました。

　

医療費の国庫負担と透析施設の増設等の運動を進めてきました。その結果、身体障

害者手帳の交付、障害者医療給付制度、人工透析施設の増設、障害者年金の給付等を

得てきました。

　

しかし、現在では透析患者数が15万人をこえ、年々7,000人～9,000人増加し、新た

な問題が出て来ました。

　

人工透析の医療技術の進歩は著しいものがありますが、透析患者の肉体的、精神的

苦痛と経済的負担は大きく、透析の長期化に伴う骨代謝異常、アミロイド沈着、貧血

などの合併症や高齢化による患者のケアーのあり方など、問題となってきております。

　

患者の増加は、医療資源の有効活用の立場からも腎不全対策の見直しを必要として

まいりました。

　

私たちは、運動を「腎不全総合対策」として把え、腎不全予防へと活動を広めていっ

ております。と同時に、福祉後退の傾向にある今日、団結を強固にして、積極的に

「命と生活を守る」ため運動を進めております。一方で毎年10月には全国的に、腎臓

提供者拡大キャンペーンに取り組み、腎臓移植の普及にも大きな役割を果たしており

ます。

　

私たちは、国が対策を立てた「難病要綱」にも、経過が慢性にわたり、単に経済的
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な問題のみならず、介護等に著しく人手を要するために家庭の負担が重く、また精神

的にも負担の大きい疾病として、難病に入っています。永年の患者運動により身体障

害者の認定も受けていますが、障害者としては、外部障害者や他の障害者と共に運動

を進めていきます。

　

腎不全とは腎臓機能不全のことで、腎臓の働きが低下した状態を意味しています。

　

腎臓はお腹のうしろ、腰の上のほうに左右２つあって、ソラ豆のような形をしてい

ます。重さは１個で150 9 前後です。この腎臓には腎動脈という太い血管が入ってい

て、これが細かく分かれてその１本、１本の先が糸玉のようにもつれ合っています。

これを糸球体といって、ここで血液から水や尿の成分（原尿）が濾し出されています。

これをボーマン嚢というロート状の袋が受け取り、さらにこれを尿細菅へと送ります。

この尿細菅は原尿1200リットルを濃縮して100分の１の尿として１リットル～１．５リッ

トルを腎孟を経由して尿菅に送り、やがて膀胱を通って尿は排泄されることになりま

す。

　

この糸球体と尿細菅のつながりをネフロンと呼んでいますが、これが腎臓を構成す

る最小の単位となります。このネフロンが、左右の腎臓を合わせて約200万個あると

いわれています。

　

腎臓機能不全の人は、大部分の人が、ネフロンを構成している糸球体が免疫反応の

ためにやられてしまい、その結果尿を作ることが出来なくなってしまう病気で、尿を

排出しなくなったために尿毒症になり、全身が腫れて死亡してしまうことになります。

　

慢性の腎不全になる病気にはいくっかあります。

１．慢性糸球体腎炎

　　

急性腎炎をこじらせている人や慢性腎炎を長く持っている人から、最終的に糸球

　

体の機能が落ちて腎不全になっていきます。

２．ネフローゼ

　　

中一高度の蛋白尿（１時3.5 9以上）があり、そのために血液中の蛋白質が減少

　

して強いむくみ（浮腫）を生じる病気です。一般的に言って子供に多く見られるも

　

ので、治療によって腎臓の病度も比較的軽度であることが普通で、尿毒症に陥るこ

　

とはむしろ少ないものの、大人の腎炎でネフローゼ症状を呈したものが腎不全とな

　

ることがしばしばあります。

３．慢性腎孟腎炎

　　

39°Cの発熱があるのがこの腎炎の特徴で、腎臓に細菌がついたためおきる病気で

　

す。女性に多くみられ、原因となる細菌としては、大腸菌が多く、ほかにも変形菌

　

やブドウ球菌などによっておこることもあります。

４．腎硬化症

　　　

高血圧のために、さらに腎臓の血管が障害を受けるという悪循環のため、次第

　

に腎臓の働きが低下していく病気で、やがて腎不全に陥ってしまい、悪性の高血圧
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からきます。

５．ＳＬＥ（全身性紅斑性狼療）

　　

最近では全身性エリテマトーズスと呼ばれるもので、この病気は自分の身体の中

　

の絹織に対して免疫反応をおこしてしまう。いわゆる自己免疫疾患です。

６．妊娠腎

　　

奸娠中毒症の部分症状として出現し、お産がおわったり、人工流産させてしまう

　

と症状が改善してしまうことから、胎児の組織成分に対する免疫反応がからんでい

　

るのではないかと推定されています。

　　

分娩後に、急速に治ってくるのが普通ですが、長いこと蛋白尿が続いたりすると、

　

やがて腎不全に陥る場合があります。

７．糖尿病性腎症

　　

糖尿病が長くなると、糸球体の血管係蹄に異常な沈殿物がみられ、腎臓の小動脈

　

にも硬化が進行して、糖尿病性腎硬化症となり腎不全となってきます。

　　

最近透析に入ってきた人の30％がこの糖尿病性腎症によるものです。

８．その他の代謝性疾患

　　

尿酸の代謝がうまくゆかなくて尿酸値が高くなる痛風やアミロイドが腎臓にたまっ

　

てくるアミロイドーシス、腎臓に修酸がたまってくるオキサローシスなどがあり、

　

腎不全の症状となることがあります。

９．先天的な腎臓の奇形、発育不全

　　

多発性嚢胞腎です。これは先天的に尿細菅の一部が嚢胞のように膨れあがり腎臓

　

が異常な形になり、そのため正常な腎臓の組織が圧迫されて腎臓の働きが低下し、

　

やがて尿毒症になるのです。

10.その他

　　

交通事故や災害のため腎臓に強度の圧迫や損傷のため腎臓の機能が低下して、腎

　

不全となる場合があります。

　

慢性腎不全は、少しずつ、腎臓の機能が低下していって、（最近では各種の医薬品

で保存療法の期問も長くなりましたが）最終的には人工透析に入らなければならない

病気です。腎臓を組織する単位の糸球体は、こわれると再生しない臓器で、これれが

他の臓器とは決定的に異なるところです。

　

腎臓はその機能からいうと、かなり余裕をもった器官で２つある腎臓のうち癌や結

石などで１つを手術で取ってしまっても、血液の尿素窒素やクレアチニンの値はほと

んど異常を示しません。

　

腎臓の機能が落ちてくると、自覚症状としても疲れやすいとか、息切れするとか顔

が腫れてくるとかという症状が出てきます。そして10％くらいになると透析のための

準備に入り、５％以下になると透析療法を受けないと生きていけなくなります。

通常尿素窒素（ＢＵＮ）が100、クレアチニンが10、カリウム6.5あたりが人工透析導

人の値といえましょう。
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人工透析に入ると、身体障害者手帳１級１種となり、内部機能障害者となります。

医療費は月平均45万円程かかりますが、健康保険や障害者更生医療でほとんどいりま

せん。高額医療は限度額１万円の負担ですが、これも県の重度心身障害者（児）医療

助成制度によって補助されます。（所得制限のある市町村があります）このように経

済的な面での心配は少なくなりました。しかし、人工透析に入ってからの塩分や水分、

栄養の管理には、自己管理の徹底、欲望との闘いを必要とします。尿が全く出なくな

るのですから、それにそなえる日常生活を変化させねばなりません。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

太田和夫先生「これが透析療法です」より
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局
名

国団体名

全国団体住所

県内推定患者数

発生患者の多い年代

男女の比率

機関紙（誌）名

会

　

費（年額）

社団法人日本てんかん協会

　

滋賀支部

1989年11月19日

てんかん

斬

　　　　　　　　　　　　　　

霖

中村

　

建

社団法人日本てんかん協会

画162東京都新宿区西早稲田2-2-8全国財団ビル5F0 03-3202-5661

約１万名

Ｏ才～18才

男：女＝1:1

　

「Lake」（全国誌「波」）

7,200円（全国会費含む）

　

１．てんかんとは

　

てんかんは、2,000年以上も前からその存在が知られていましたが、現在までは病

気であるというより、悪魔がとりついでいるのでは、といったふうに見られてきまし

た。

　

てんかは、脳の中で電気的な嵐が突然起こりこれが症状の発作となってあらわれる

のが特徴です。

　

てんかんの発作は、泡をふいて倒れけいれんすると思っておられる方が多いようで

すか、目をパチパチとしたり、ぼおっとするような、他人が見てもまったく気づかな

い発作など、様々な型があります。

　

現在では、てんかんの80％は、的確な診断と薬物療法により、服薬を続けながら全

く普通の社会生活を続けることができます。

　

また、外科的な治療、新薬の発見など新しい診断法と治療法の開発が続けられてい

ます。

　

２．てんかんにかかわる諸問題

　

てんかんに悩む患者や家族は、どんなことに苦しんでいるとお思いでしょうか？

　

現在では、かなりのてんかんが治るようになったとはいえ、一部の難治のてんかん

が存在しますし、こうしたてんかんの方には福祉の手助けが必要ですし、また、てん

かんは「治らない」「遺伝である」といった、誤解からくる偏見によって、就職・結

婚などに大きな壁があります。

　

３．てんかん協会はがんばります

　

てんかん協会は、てんかんに悩む多くの方々と共に、てんかんに対する様々な施策

の充実を求めること、互いに励まし合い、病気と病気によって生じる問題を克服しよ

うとして、専門職の方、市民の方にも加わっていただき活動しています。

　

ぜひ、あなたも仲間に加わって下さい。
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いかがお過しでしょうか。身体の調子はどうですか。

　

この機関紙「しがなんれん」の発行に対し、滋賀県共同募金

会から配分金をいtこ↑こきました。

　

会員の声や、医療情報なども掲載したいと思いますので、ど

しどしお寄せ下さい。

　

＊送り先＊

　　　　　　

〒524守山市守山５丁目6 －15

　　　　　　　　　

滋賀県心身障害児総合療育センター内

　　　　　　

滋賀県難病連絡協議会

　

機関紙部宛

編集

　

滋賀県難病連絡協議会
事務局

　　

〒524

　　

守山市守山５丁目6 －15

　　　　　　　　　　　　

滋賀県心身障害児総合療育センター内

　　　　　　　　　　　

ＴＥＬ･FAX 0775 (82) 9246

発行所 京都障害者団体定期刊行物協会

京都市上京区堀川通丸太町南入

　

発行人高谷修
京都社会福祉会館４Ｆ京腎協内
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