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病気について
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①脳卒中

　

②インスリン依存型小児糖尿病

　

③ビュルガー（バージャー）病

　

④パーキンソン病

　

⑤多発性硬化症

　

⑥慢性腎不全

　

⑦胆道閉鎖症

　

⑧重症筋無力症

　

⑨ベーチェット病

　

⑩リウマチ

　

⑨膠原病に含まれる病気・近い病気の名前

　

⑩網膜色素変性症
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二 あいさつ

　

和歌山県難病団体連絡協議会が、前森田会長並

びに東本会長をけじめ、患者の皆様方、御家族の

皆様方、そして関係者の御苦労により、２０年の

歩みを垂ねられましたことに心から敬意を表しま

す。

　

本協議会は、治療方法が確立していない難病の

患者の皆様方、御家族の皆様方が交流し、情報交

換及び親睦を図るとともに、安心して療養生活が

送れることを目指して、医療講演会、相談会や交流会をはじめ、数々の活動に取り

組んでこられました。

　

この度、和歌山県においても、「和歌山を元気にしていきたい」との思いで、平成

２９年度を目標年度とする「和歌山県長期総合計画～未来に羽ばたく元気な和歌山

～」を策定いたしました。

　

この計画において、難病対策を県の重要課題として取り

上げ、患者や御家族の皆様方を支援できるよう、保健・医療・福祉の総合的な難病

対策の推進を図ることとしており、難病患者の方々に対する相談支援機能の充実、

難病患者災害対策等に更に取り組んでいくこととしています。

　

今後とも、患者や御家族の皆様が、安全安心して生活できる和歌山づくりを目指

してまいりますので皆様方のより一層のご協力をお願いします。

　

最後に、和歌山県難病団体連絡協議会のますます充実した活動を続けていただき

ますことを心から祈念いたしまして御挨拶とさせていただきます。

平成２０年１０月

１

和歌山県知事仁坂吉伸



ご挨拶

和歌山県医師会

会長

　

柏井

　

洋臣

　

和歌山県難病団体連絡協議会が平成元年５月に発足され、難病で苦しんでお

られる方のため精力的な活動を続けられ、２０周年を迎えられた現在では、２

２疾病団体、約2 2 0 0人の患者団体として活動を行っておられますことに敬

意を表する次第です。

　

さて、ご承知のように、小泉政権以来、聖域なき財政構造改革と称して社会

保障費の伸びの抑制、とりわけ医療費の抑制を続けています。平成１７年４月

には小児慢性特定疾患治療研究事業が改正され、対象者を重傷者に絞ったこと

で、結果的には従来対象となっていた患者の多くが受給資格を失いました。ま

た法の改正による難病患者からの医療費自己負担の導入というように、患者い

わゆる弱者ばかりにしわ寄せをはかる施策を行っております。

　

社会保障は、いかに国が苦しくても国民の基本的権利として守り抜かなけれ

ばならないもので、それを安易に削っていくということは、我々といたしまし

ても、決して容認できることではなく、県民の医療・保健・福祉に携わってお

ります立場から、機会をとらえてその充実を要望しているところです。

　

結びに、難病で苦しんでおられる患者の方々の医療や福祉が一日も早く恵ま

れたものとなることを祈念し挨拶といたします。

２



｢これからも、ますます活躍を｣

J PA
代表

　

日本難病・疾病団体協議会

伊藤

　

たてお

　

和歌山県難病連の皆様の２０年間の活動に心から敬意を表します。

　

この２０年間、その前の準備の期間も通算すると、およそ３０年にわたる地

域の患者さんたちの活動が、地域の医療と福祉の向上に果たした役割はとても

大きなものだと思います。医療と福祉の硲（はざま）におかれたもの、その当

事者だからこそ大きな役割を果たすことができるのだ、ということを実感しま

す。まさに和歌山県の医療と福祉に充実を目指す県民の運動や、難病対策の拡

充は和歌山難病連の活動があったればこそ、と思います。

　

険しい山間地、長く複雑な海岸線を抱えた和歌山県奈良ではの難しさもきっ

とあるのでしょう。しかし困難なことはおくびにも出さずに、じっくりと構え

た運動を展開しているのが和歌山難病連だと思います。難病連が結成される前

から新宮・東むろ郡の方たちが夜行バスに乗って、朝早く東京に着き、全国の

患者・家族集会などに参加されていた姿が今も強烈な記憶になっています。

　

これからも和歌山県の医療と福祉の充実のため、多くの同じ病気の仲間のた

めに「わなんれん」がますます活躍されることを願っています。

３
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あいさつ

和歌山県難病団体連絡協議会

会長東本喜佐子

　

本日２０周年記念大会を開催する事が出来ました。この間、数えきれない多

くの方々に言葉では言い尽くせないほどのご厚情ご支援をいただきました。誠

にありがとうございました。また本日ご多忙の中ご出席いただきましたご来賓

各位に心から感謝申し上げます。

　

さらに今大会を開催するにあたり、何日も前から体調を整え、県内各地から

ご参加いただいた皆さま方には本当にご苦労さまです。

　

２０年前、孤独になりがちな難病患者や長期慢性患者がそれぞれの苦しみを

語り合い、日本の医療や福祉の現状を少しでもより良く向上させたいとの思い

から結成された和歌山県難病団体連絡協議会は現在２２疾患２，２００人の団

体になりました。

　

私たちは県内や近畿のみならず全国的な患者・家族の交流をはじめ、国や県

への働きかけや地域の方々へ理解を求め、小さな声を集め、手をつなぐ活動を

積み重ねて参りました。

　

これからも地域の大切なインフラとして地道な活動を続けてまいります。

　

本日は、記念講演として、私達も加盟する、全国団体の日本難病・疾病団体

協議会代表幹事

　

伊藤たてお氏に難病対策の現状や患者会の重要性などについ

てお話頂きます。

　

また、

岡清州」

アトラクションでは旧那賀町出身の医聖華岡清州を顕彰する劇団「華

の方々に「華岡清州の妻」をご公演いただきます。

　

病む者、難病患者にとって原因の究明や治療法の確立といった分野での医

療・医学研究に期待するものは切実なものがあります。私たちはこの大会を契

機として華岡青洲先生のような一途な方が多く排出され、研究者も患者も報わ

れる社会が一日も早く来ることを強く望みます。

　

わなんれんは、これからも設立者の理念を継承し歩んで参る所存です。微力で

御座いますが精一杯努めて参ります。今後とも支援ご指導お願い申し上げます。

－４－
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｢魂は健常者｣
岩出市 吉村

　

由里子（膠原病患者）

　

私の病名は膠原病であり、その中でも混合性結合組織病（ＭＣＴＤ）というわれるも

ので、認定されてからまだ１１年くらいの駆け出しです。そして今は妊娠三ヶ月です。

前回の妊娠の時から全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）の症状もあり体調管理が大変で、

つわりと膠原病とで自分の体ながらお付き合いがしんどい毎日を過ごしています。

　

平成７年頃発病したまだまだ新米患者で皆様にお話しできるようなことは何一つあり

ませんが、ただ、胎児のメッセージが私の体中に染み渡るように送ってくれていること

を皆様にお伝えするごとにします。

　

子どもは中学三年の長男を頭に次男と、１歳６ヶ月の長女授かり、只今４人目を妊娠

中です。

　

２人目の子どもを出産後、発熱や発赤が出たりして１年くらい当時住んでいた

近くの市民病院に通院していて、手の指がソーセージの様に腫れ上がったり、起きて洗

濯しようと洗濯機の前まで来ると自然に涙がポロポロ流れ、しんどくてしんどくて自分

が情けなくて腹が立って自分ではどうすることもできない気持ちと身体で毎日を過ごし

ていました。

　

そして、突然「大きな病院へ行って下さい。」といわれ、転院先の大学病院ですぐに

膠原病と認定されました。それまでの１年間は何も言われなかったのに。

　

当時の主人は、「女の子が欲しかったのにもう子ども生まれへんなア」とか､姑は「働

かれへんのかア、息子だけずっと働かなあかんのかア」といわれたり、私の気持ちはこ

の先どうなるのだろうと不安を抱え打ちひしがれたままで、さらに追い打ちをかけるよ

うに、大学病院で「在宅でお渡しできる薬が６錠までで、これ以上ですと入院して下さ

い。それでだめでしたらモルヒネ投与になります。『モルヒネ』つてわかりますよね、

１年半やと思って下さい」と淡々と話されました。私の頭の中は、「３歳の子どもと１

歳半の子どものことで、私か死んだらどうなるのだろうか、とにかく誰からも手のかか

らない良い子どもに育て、お母さんつ子にしたらだめや、私か死んで新しいお母さんが

できても、なつかなくていじめられたらあかん・・」つて、１歳半の子どもは抱くこと

すらできず、いや、あえてしませんでした。そして、色々なことがあって離婚。子ども

２人と実母（身体障害者一級）との４人の生活が始まり、私しか働き手がおらず朝から

点滴をして夜間の介護ヘルパーの仕事に間に合わせたり、薬の乱用と主治医にはどうな

ってもいいから子どもたらが高校卒業までの命と身体をくださいと毎日毎日頼みまし

た。職場でも発赤を見ては、『それうっらんの』と言われたりもしましたね。無知ほど

他人の心を傷つけるものはないですね。

　

でも私は、幸いにして、自分の身体の痛みを生かした仕事をしたいと思って介護ヘル

パーをして、介護福祉士の資格も取得できました。来年はケアマネージャーの資格を目

指して本当にしんどい人のための仕事をして難病者である自分を生かせたらと思ってい

ます。

－５－



　

だけど、私は別段強くもなく毎日しんどい痛いと泣いては家族に甘えて困らせていま

す。時には死にたいとさえ思う日もあります。

　

今の主人は病気も子どももすべて受け入れてくれて、守ってくれています。そして、

１年半前に生まれた女の子も今私のおなかにいる子どもも私の身体も私にこう伝えてく

れます。「おかあさん、ワタシはがんばっているよ。」そして私は、こう答えます。「ち

ょっと若くないけど子どもを授かって頑張って病気と闘っているよ。」、「おかあさん、

ワタシもおかあさんのびょうきにまけてないよ、だからいっぱいちからをちょうだい。

しのうなんて、からだがくさっているとか、だめやとかいわんといて。ワタシはがんば

っている、おかあさんいきて。

　

ワタシはうまれていきたい。」

　

身体は確かに難病者かもしれません。しかし、病気に負けて魂まで難病者になったら

あかん、『魂は健常者』である、と。そして私は、独りじゃない、愛する人が家族や友

が周りにいっぱいいます。私だけではありません。皆さんにも愛する人、または愛され

ている人たちいるはずです｡決して独りではない。もし誰もいないという人がいるなら、

私かいます。私たち難病患者家族会「きほく」があります。

ヽが

ｙ
ザ
レ
ヘ

　

ト
へ

ダ

ｊβｊβＳ･ルガ

　

i-S.',S｡吻みご

　　

却幸ど４.7tμ

６



｢態度を一変した主治医｣
岩出市

　

谷口

　

陽子（スモン病患者）

　

私は長い間、スモンの後遺症に苦しんできました。それに加え、腰と首の痛み、全身

の関節の痛みに悩まされ、痛みの原因がわからなかったため、数々の病院を回ってきま

した。ようやく数年前に医大で「シェーグレン症候群」であることが分かったのです。

今は、頚椎に異状が見つかり手術する事も考えています。また過換気症候群や、心筋梗

塞も起こしましたが、多くの人たちに助けられ、今まで生きてくる事ができました。

　

私は２３歳の頃、下痢と発熱が続き、労災病院へ入院しました。「薬は必ず飲め」と

言われ、食前、食間、食後に多量の薬を飲みました。しかし薬も水も吐いてしまい、腹

痛とケイレンにおそわれ、一時は「もうだめか」と思ったほどでした。その後、内臓に

は悪い所も見つからず、下痢が止まったので退院しました。その頃に、足から膝にシビ

レがでて、足の裏の感覚が無くなったのです。医大でスモンと診断されました。聞いた

事もない病名でした。脊髄の神経が侵され、死に至る病気、原因も治療法も無いという

のです。

　　

「どうしてこんな事に」と目の前が真っ暗になりました。その後はスモン患者も多く

なり、京大教授がスモンを苦に自殺。女優の団令子さんが医師と結婚、医師である夫が

スモンになり、感染を恐れ、一人息子と面会せず死んでいったこと等、世間を騒がせま

した。

　

スモン病は恐ろしい。感染する、遺伝する、と怖がられ、治療法もないままスモン患

者は次々に亡くなっていきました。

　

私も死を恐れ、まるで灰色の毎日を、ただ生きていました。そんな時「現在医学で治せ

ないからといって、死を待っているだけでいいの？。生命力をつけて、病と闘うのよ」

と、友人が何度も励ましてくれました。

　

健康な人をうらやんだり、自分の宿命を嘆いてばかりだった私でしたが、自分か人間

として生まれてきた事に意味かおり、大切な使命があると気づいたのです。

　

あれからスモンは、整腸剤キノホルムの薬害と分かったのです。キノホルムは禁止と

なり、新たな患者は出なくなりました。スモン患者はほとんど亡くなっているとか。今

現在どれだけの人が生きているのでしょう。スモンは忘れられ、医者でさえ、名前は知

っていても病気のことは知らない人がほとんどなのです。

　

スモンが難病指定になってもう随分、時が経ちました。私はどの病院に行っても、初

診時には「私はスモン病にかかっていました」と、言っています。５年前、筋電図の異状

から､神経内科のＡ女医に「スモンの後遺症でしょう､一緒に治していきましょう」と、は

じめていってくれました。スモンは治らないと言われていたので、本当に嬉しかった。

今までは､スモンの認定を誰に申請したらいいのか､又､昔の事なのでどうしたものかと、

あきらめてきましたが、まず保健所に相談してみました。「今かかっている医師に証明し

てもらいなさい」とのことでした｡次の診察日に「証明をして下さい」とお願いしました。

７



すると、一瞬、顔がこわばり「悪いけど､私はあなたがキノホルムを飲むところを見てな

いから､こんな証明できません」、「ハイ、裸になって！」。なぜかショーツ１枚で立ださ

れ､私の足をピシヤビシヤと、叩きながら、「感じるでしょう、第一あなた、スモンでこ

んな軽い症状のわけないでしょう？」

　

その医師は、前回までは優しかったのに、申請書で証明をと話すやいなや、別人のよ

うに冷たく言い放ったのです。以後、この医師に診てもらうことをやめました。

　

後日、心臓で受診しているＷ医師より「あんた！自分はスモン、スモンと言って。神経

内科のＡ女医がスモンと認めてない。その上、又シェーグレンになった？誰がそんなこ

と言うてる。ほんまにおかしなことばかり言うて、あんたの症伏は精神科へ行った方が

ええ」。私は「精神科へも診てもらいましたが、関係ないと言われ、医大の三内でやっと、

シェーグレンである事がわかったんです」と言うと、「ほなそこで、何もかも治しても

らったらええわしょ！」。患者がつらい思いをしているのに、あんまりです！悔しくて

叫びたいのをこらえ、涙を流しながら帰りました。

　

心筋梗塞でカテーテル手術をし、冠状動脈にステンのリングを入れてから、ずーつと

このＷ医師に診てもらっているので、難病に対する理解は全くなく、言葉のいじめを受

けながら、今も診てもらっています。

　

私かスモンの患者であること証明をするのには、医大で診断された、当時スモンの名

付け親でスモン研究の第一人者だった楠本教授を見つける事です。残念なことに、楠本

教授はお亡くなりになっていました。私は医大と労災のカルテを見つけること、これも

年が経ちすぎ、ありませんでした。私のような場合どうしたらよいか、県に相談し、ス

モンに関係している医大の神経内科Ｙ先生のところへ相談したのです。Ｙ先生は［今ま

でなんの救済も受けなかったのか、もっと早く名乗り出れば、薬害保障も受けられてい

たのに。今となっては、もう手遅れやなあ・・・」と言って、インターネットで福岡の

国立療養所筑後病院の岩下先生に連絡をとってくれました。

　

こうして、私かキノホルムを飲み、スモンになったことを証明して下さいました。私

はスモン患者を救う法的なことがあったことを等、まったく知りませんでした。世の中

には、私のように無知のため、難病に苦しみながら、救いの手を差し出されても、その

ことすら知らず、人知れず亡くなっている人もあるかと思います。

　

「きほく」の会が結成され、私たち難病の患者にとって、また家族にとって、また孤独

で難病と闘っている人たちに、心強く又、頼りになる「きほく」に発展していくことを願

っています。
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「３０年目の診断」
紀の川市

　

神森

　

和子（膠原病患者家族）

　

私は紀の川市に住む神森と申します。膠原病患者の家族でございます。

　

平成17年年５月、那賀病院においで娘さんの病気は、混合性結合組織病・シェーグ

レン症候群・橋本病と言って、所謂、膠原病でずと告げられました。私ぱやはりそ

うでしたがと応えました。横に立つ娘を見た時、娘は笑顔で“あらよかった、病名が

分かっでと言いました。３０年間苦しんで悩んでやっとたどりついた病名でした。両

親（家族）にも、学校の先生にも、お友達にも、また医者にさえ“泣き虫、弱虫、怠け

者で神経質で困ったものだ”と言われ続けてきました。説明できない症状と闘っていた

娘の、心の底から出た言葉でした。

　

娘の誕生の時も、仕事を持っていた私は、生まれてすぐ、まだ首のすわらない娘をお

んぶして勤めに出ました。それでも風邪一つひかず、大きな声でよく笑う娘でした。幼

稚園のお別れ遠足でも、弟が入院中のため“ひとりで大丈夫”と、出かけるほどの娘で

した。運動会のかけっこは、いつも一番。祖父母が楽しみにした娘でした。それが小学

校３年の夏頃から、ご飯が食べられない、しんどくてフラフラする、疲れて朝起きにく

いと、子どもらしくないことを言い出しました。

　

とうとう登校拒否に似た症状になって

まいりました。

　

病院へ行っても異常なし。月曜から金曜まで、朝になるとお腹が痛くなるのです。土

曜日は喜んで登校していきます。皆さん、何故かお分かりになりますか。土曜日は給食

がないからです。

　

その頃からシェーグレン症候群の症状が出はじめていた様子です。嫌いで食べられな

いのではなく、唾液が少ないために食べにくかったのです。給食の時間はいつも泣きな

がら。体育はいつも見学。とうとう先生とクラスメイトのいじめの対象となりました。

笑顔が消え、自然と言葉も少なくなっていきました。親の私でさえ、泣き虫、弱虫と困

るのですから、先生や友だちがいじめるのは当然のことでした。

　

どこの病院へ行っても異常なし。娘に症状の説明を求めても、唯しんどいの一言でし

た。４年生のある日突然、“お母さん目が見えない、足も立てない”と、救急で運ばれ

た病院でぱ精神的なものですね”と、何の治療もなく一ヶ月が過ぎました。

　

視力の戻った娘を連れて退院。家族ぐるみのつきあいのある医師を頼って再び入院い

たしました。お見舞いに来てくれたお友達が、“あっちゃん給食の時間に、お肉がのど

を通らないと言って口から出したら、先生が無理に口へ入れたの。何度もその繰り返し

で、とうとうあっちゃん泣き出したの。みんな「あっちゃん頑張れ」と言ってあげたん

だけど、あっちゃん青くなってね、それで先生もやめたの”と言ってくれました。それ

は夕方まで続いたそうです。金曜日の出来事でした。

　

土曜日は登校したものの、その時のショックが残り、日曜日の朝、ほっとした瞬間に

足が立てなくなったのかも知れません。二度目に入院した病院でも、何の治療もなく点
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滴ばかりの毎日でした。夏休みも終わり、少し元気を取り戻した娘は、２学期から学校

へ行くと言って退院しました。

　

入院中一度も顔を見せてくれなかった担任に、給食は食べられないので、家で食事を

させて５時間目の授業に間に合うように送ってきます､と頼みましたが却下されました。

が、私は６ヶ月間、お昼学校へ迎えに行き、また送っていく。運転のできない私にとっ

て職場と学校と家と、決められた時間での移動は大変な毎日でした。

　

給食が食べにくいというストレスがたまっていたようです。その頃からよくガムをか

んだり、飴をロに入れたり。肩がこる、疲れると言い通していましたが、病名もなく、

病院でも点滴ばかりでした。中学、高校も点滴を受けながらの通学でした。

　　

「何となく具合が悪い」、「たくさんの人の中に入ると気分が悪い」、「肩がこる」、

　

「ご飯が食べにくい」、「あごの骨が痛い、目が渇く、関節が痛い、手のひらも足の裏

も痛い、手も足も白くなってくる、力が入らない」、一年また一年、症状が増えるばか

り。医師を信じ切っておりましたので、娘は他の病気での診察を好みませんでした。そ

の時私ども家族に膠原病の知識があれば、もっと早く病気が分かったかも知れません。

　　

「特定疾患ではないですか？」の質問も聞いてはもらえませんでした。気分が悪く、

電車に乗って遠く出かけることもできない娘は、獣医になる夢もあきらめました。

　

お花の勉強をして、大好きな花屋さんで勤めはじめました。花の土や大きな鉢植えを、

歯を食いしばって持っていたようです。

　

どんどん症状は進むばかり。通院のための２３分間の電車も苦痛になり、しゃがみ込

んで乗っていくのです。特定疾患ではないかと聞いても、泣き虫で、少し怠け者かな、

と言われたら一つの病院と医師を信じた３０年は何も得るものはありませんでした。

　

和歌山までの通院も苦痛になり、近くで受診した岩出町の医師によって血液検査の結

果、以上があると認められたのです。「膠原病」と診断されて、やっと娘の生活にも私

ども家族にも一筋の光がさしてまいりました。

　

娘は明るくなりました。ささやかな個展を開き、訪れてくださる多くの方と楽しそう

に話しをしている姿を見て、私ども家族もほっと致しました。これが終わりではなく、

ここから始まる苦しみがあります。だからこそ、患者・家族会はどうしても必要なもの

でございます。同じ悩み、同じ苦しみを持つ人だちと集い、出逢い、語り学ぶことで、

苦しんでいるのは私だけではないと知ることができます。患者・家族の語らいの場とし

て発足した患者･家族会に、ひとりでも多くの方々が参加してくださることを願います。

その語らいの場が患者の皆さまにとって、癒しの場となるよう祈ります。
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｢家族｣
和歌山県パーキンソン友の会

　

和歌山支部長

　

田中正一

　

私は平成１０年８月６４歳をもって会社を退職しました｡それから何をするか心に決め

たものはありません。ある日妻を連れてドライブに行って走行中赤信号に出会い、ブレー

キを踏んでいる間、足元がぶるぶる震えるのを感じましたが、寝不足か、退職後体操から

遠ざかっているのでその内治るわい､位に思ってとりあえずスポーツジムに入会して震え

る足をリハビリストレッチ、で治る位に思っていたのですが、それから数日すぎたので多

分良くなっていると思い病院で診察を受けて安心したいと思い行ったのですが､すぐには

病名がわからず何度目かの時にパーキンソン病と診断されました。

　

今まで聞いた事がありますが、くわしい事はわからず書店で医学書を読んで、始めて大

変な病気だという事を知りました｡原因がわからず不治の病いという事と発病より１０年

位で車椅子の生活という様なことがかいてありました｡家族はもちろん自分自身もその時

は気が動転して何も考えられない状態でした。先生の診断と合わせて考えてみました。そ

の頃人に聞いた一言は不治の病と云うことです。

　

そうする内に目立って小用の回数も多くなり､又冬場には布団も二枚重ねて暖かくして

寝るのですが小用時には起き上がるまで少々時間を要します｡先ず布団の上で腰を浮かす

様にして起きようとするのですが､ねむたい上に寒くなってぐずぐずしている間に少量も

らす事になりました。暖房器具があると思いますが、静かに寝ている間はよいのですが小

用で身体が冷え切っているので、温もりを感じるまで１０分位は必要です｡小用回数が多

い程さめた布団が暖かくなるまで時間が要します。又、紙オムツも市販されていますが、

当時私は10 0kg以上体重があって紙オムツももれることがあります｡出来るだけ衣服

の一部だけでもぬらす事なく手洗いへ行きたいため､その都度妻を起こして座る体制にし

て欲しいのです。そしてやはり気になる小用もらし、更にそのための準備、席に座らせて

も腰の力なくくずれ乍ら倒れる｡もう家族だけでは手におえなくどうしようもない状態で

した｡夜中に何時となく起こされ昼間の介護で疲れている妻はもうこれ以上は無理だと言

って泣き崩れ､妻の体調も悪くなり、このままだと二人共倒れてしまうのではとも思いま

した｡いつも介護してもらって申し訳ないと思い乍ら自分一人ではどうする事も出来ず側

に居る妻に頼るしかないと思いました。

　

そういう日が二十ヶ月もつづいたある日お風呂で倒れ近くに嫁いでいる娘に来てもら

い妻と二人でお風呂から出してもらいました。そのまま寝たきりになるのかと思いまし

た｡救急車で病院に連れて来られそのまま１１０日入院しました。入院した日と次の日は

意識がもうろうとしておぼえていません。入院中、先生、看護師手厚い看護とリハビリの

手当あって退院しました。

　

帰ったら家はバリアフリーになっていて、大きなベッドがありました。相変わらず夜の

小用はスムースにいきません。入院中少しやせて紙オムツにお世話になりました。
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退院から４年たちます。今では卓球、ボーリング、リハビリと時間がゆるすかぎり頑張

っています。

　

パーキンソン病にはリハビリをはずしては駄目。いつでもアベック療養で適当な運動量

と薬はセットされているみたいです。

　

私の病歴は１０年目です。又、報告できる機会があればその時点での体験発表をさして

頂きます。

しｰ

作，

喊糾齢

12



｢わなんれん２０周年記念に寄せて｣
ワークショップフラット

　

山本

　

功

　

わなんれん結成20周年、おめでとうございます。

難病患者の心のよりどころとなり、患者会支援、そして国や県への要望活動を20年間続

けて来られたことに敬意を表したいと思います。

ワークショップフラットは、開設当初より運営を一緒に担っていただき、また、たくさん

のアドバイスもいただきながら活動してきました。

　

フラットは2000年の９月に和歌山市内に開所し、難病患者・中途障害者の働く場、

憩いの場として活動を続けてきましたが、この８年間、本当によくやってこれたと思って

います。

　

小規模作業所としてスタートし、それこそたくさんのお仕事をメインにと考えました

が､実際のニーズはもっとゆっくりした時間とリハビリでした。作業所活動も一定の軌道

にのり、法人格を模索していた時には補助金の３０こカットが断行され､存続の危機を迎

えましたが、運営委員、当事者・家族、職員が一生懸命に寄付金集めの活動を行い乗り切

りました。

　

利用者の増加と作業の拡大に伴い、２回の引越しを経て、昨年からは、就労継続支援事

業Ｂ型として新たに活動をスタートさせました。

　

今、フラットには､難病の人、交通事故･転倒事故などによる高次脳機能障害のある人、

脳卒中の後遺症で片麻庫のある人等２５名が、働くため、交流のため、リハビリのため、

そしてその人なりの自立を達成していくために利用しています。

　

そして、少しずつですが障害を受容し、希望に向かって家から踏み出していきます。

一人一人､得意な部分、できる部分を活かした作業をみんなで協力しあいながら行ってい

ます。そして、障害者支援は誰にでも起こりうる社会の課題であることを、たくさんの人

に知ってもらい理解の輪を大きく大きく広げていきたいと思っています。

仇申えノダ

‐
ヤ
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｢私の半生記｣
スマイル

　

大西セキ子

　

私は生まれながらの弱視でしたが、眼鏡をかければ問題なく、会社で経理の仕事をして

いました。主人と結婚したのは19 6 9年でした。真面目で働き者の主人との間に長女が

生まれ、私は穏やかで幸せな生活を送っていました。長女を産んで暫くすると、周りの風

景が常に薄暗く感じ､ぼやけて見えるようになりました｡医師の診断は「網膜色素変性症」、

現代の医学では治せない難病で、「次にお産をすれば、失明する」と言われました。その

時は２人目を諦めていましたが､年を追う毎に一人っ子では可愛そうと強く思うようにな

り、主人と相談しました。主人は「絶対にそうなると決まったわけでなし、俺がお前の面

倒を一生見る」と言ってくれ、次女が誕生しました。しかし、医師の忠告は的中し、次女

が３歳になった時、私は完全に失明しました。

　

覚悟はしていたものの、まだ３０ｲ戈の私には人生の希望が絶たれた気がしました。人に

手を引かれて歩く姿を人目に晒すことができず､外出好きだったのが家に閉じこもり、誰

と会うのも嫌になりました。幼い長女に買い物を頼み、家事は何とかこなしましたが、子

供の通園や行事等はお友達のお母さんの好意にすがるほかありませんでした｡私は家の中

に居て発散できない感情を、主人や子供に向けて爆発させました。仕事や町内のこと、親

戚､家庭のことで疲れ切っている主人に当り散らしました。死んだほうがましだと思った

りして、私の心は荒れ狂っていました。

　

そんな中、知人から、ある団体の集会への参加を誘われました。当初はそんな所にいっ

ても仕方が無いと断り続けていましたが、19 8 3年、ついに参加しました。その会での

講話を聴いて「兄弟は目が良いのになぜ私だけ」と両親を恨み、主人に対しても感謝どこ

ろかいつも不平不満で､恨みと憎しみでいっぱいの心に気付きました。講和を泣きながら

聴いて、味わったことの無いすっきりした気持ちになりました。周りの人たちへの感謝の

気持ちが生まれ、主人にも今までのことを謝ることができました。人と関わる事を避けて

いましたが、素直になりはじめました｡そして集会に一人で参加した時、初めて「私は目

が見えないのです。お手洗いに連れて行ってください」と頼めました。その日から、私の

中の引っ掛かりが取れました。集会へ参加し、誰かの方に掴まらせて貰って出かけられる

ようになり、全てに積極的になりました。メモができない代わりに、記憶力は増してきま

したし、ある試験も勉強会で録音したものを何度も復習することで合格できました。この

合格を一番喜んでくれたのは主人でした。

　

幼いときから自分のことは自分でし､その上私を助けてくれた２人の娘も結婚と出産を

し、ともに幸せな家庭生活を送っています。長女は結婚式の時、「目の不自由な中、私た

ちを育ててくれてありがとう」と言ってくれ、次女の時は「目と引き換えに私を生んでく

れてありがとう」と言ってくれた時には、“ああ、この子達を生んで本当に良かった

と、涙はとめどなく流れ、苦労が報われた喜びが全身を包みました。幼いときに見たきり

の娘たちの晴れの日の花嫁姿は､想像の中で喜びに輝いていました。今は週末に長女が連

れてくる孫たちの世話を手伝ったり、夏には次女の居る東京に新幹線で一人行き、幼い孫

の面倒を見たりと、孫たちに囲まれて幸せに暮らしています。
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２０年を振り返って
和歌山県難病団体連絡協議会

顧

　

問

　　　

森

　

田

　

良

　

恒

Ｉ設立の経緯

　

1980年に生まれた次女は生後まもなく胆道閉鎖症と診断されました。大学病院では

　

にの子は半年で死にます」と言われ、近くの知り合いの医師に当時最も先進的な医療

を手がけていた東北大学病院を紹介され、先生の診断を受け手術を受けました。一時は

　

にの子はもう心配はいらない」と言われるほど回復したものの、その後県内外の病院

を転々とし1985年５歳になって間もなく肝硬変で亡くなりました。

　

この間、近県の病院で多くの手術例のあることを学閥によって患者に必要な情報が教

えてもらえなかったこと、手術に関する福祉制度が和歌山県では十分でなかったこと、

子どもたちの病気が多岐にわたり、難病で苦しむ家族が多いなかで専門医療機関が少な

いことなど、多くのことを学ぶことができました。

　

このような状況の中で、患者やその

家族が如何に孤独で不安な闘病生活を送っていることか。

　

患者会の必要性は私個人のみならず、当事者それぞれが感じていたことでもあるので

す。患者同士が情報を共有することの大切さや、同病の患者同士が安心して自分の苦し

みや悩みを話すことができる患者会、それが子どもが逝って４年後、1989年５月の和歌

山県難病団体連絡協議会の設立となったのです。

　

胆道閉鎖症、腎臓透析、子どもの心臓病、脳卒中、ベーチェット病など10疾病団体で

発足した会は現在、23団体（会員約2250名）となりました。

Ｉ社会的弱者負担増の20年

　　

①障がい者施策

　　　

障がい者施策は長い間、サービスの種類や提供機関を行政が決定し、これを措置

　　　

費で賄う「措置制度」であったのが、2003年４月より障がい者が事業者とサービ

　　　

ス契約を結ぶ「支援費制度」に変わりました。その後わずか３年後には障害者自

　　　

立支援法が制定され、「応能負担」から、「当事者の収入ではなく、受けたサー

　　　

ビスに応じ、支払い負担を一律１割にするjという「応益負担」へと大きく変わ

　　　

り、利用者負担ができず施設を追い出されるという状況が広がっています。

　　

②長期慢性疾患対策

　　　

長期慢性疾患患者は、必要な治療と長期の入院期間が必要ですが、1992年には一

　　　

般病床と区別して［療養型病床群］という制度ができました。言わば「医療が手

　　　

薄な病床で、一定期間以上入院すると患者の負担が増え、病院の収入が減る」制

　　　

度で､金のあるなしで医療に差を付ける制度でもあります｡さらに2006年には「療

　　　

養病床６割削減」という方針が打ち出され、病院にも介護施設にも行けず、家庭

　　　

にも戻れない長針層性疾患患者があふれ、今病院も患者も悲鳴を上げています。
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③難病対策

　

1972年に始まったこの事業は特定疾患治療研究事業として、難病指定患者は自分

　

の治療情報を治療研究機関に提供することにより、ある意味モルモット代として

　

治療費が公費で負担されてきました。この公費には患者のための福祉的側面も含

　

まれていました。

　　

1998年には患者の医療費一部自己負担が始まり､2003年にはこの自己負担額が

　

家族の収入に応じたものとなり、益々患者の負担が増加することになりました。

　

2006年には難病定義の希少性（5万人以下）を適用し、潰瘍性大腸炎とパーキン

　

ソン病患者の多くを難病から除外する二とが発表されました。しかし当事者や全

　

国の難病患者団体が一斉に反対の声を挙げ、とりあえず厚生労働省の方針を一時

　

停止させるごとに成功しましたが、なお国は検討中であります。

　

このように社会的弱者と呼ばれる障がい者施策、長期幔性疾患対策、難病対策の変遷

は、いうまでもなく財政効率を優先し、当事者のおかれている状況を全く無視した日本

の社会保障の変革の波に呑まれてきた20年でもあったように思います。

・20年の成果

　

負担増の中では目に見える活動の成果というものは無いかも知れません。唯一あると

すれば設立以来15年間、和歌山県において延べ20万筆（全国では1200万筆）を越える

署名活動を通じて、全国の仲間とともに国会請願で要望し続けた「各県に難病センター

を設置」の要望が2003年ようやく予算化され、各県に「難病相談支援センター」として

実現化したことでしょう。これは長い間「難病相談等は地域の保健所が実施している」

として国が認めなかったものです。しかし粘り強い私たち当事者の国会請願活動がつい

には患者会が運営に参加する二ともできる制度として実を結び、今、各県の名称も実施

運営主体も違いますが、それぞれの地域で活発な活動が展開されています。和歌山県の

場合は［県難病・子ども保健相談支援センター］として2006年７月に開所しました。

　

敢えて最大の成果を言うとすれば、これらのセンターや和歌山県難病団体連絡協議会

が地域のインフラとして認知されてきていることではないでしょうか。健康な人がいつ

難病の当事者になるかも知れません。難病について相談するところ、同病者の話しが聞

け、安心して自分の病気を語れるところ、一一人ではない安心感を得られるところ、二れ

こそ最大の成果かも知れません。

■課題とお願い

　

難病患者団体の活動のなかで常に感じてきたことは、国も厚生労働省もさらには国会

議員も限られたパイのなかでの議論に終始することであります。

　

しかも地方自治体は特

定疾患の過分な負担率が県財政を圧迫し、県単独の難病補助事業も減少の一途をたどっ

ています。その上、国の2200億円の社会保障費削減が追い打ちをかけ、限られたパイの
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中での予算の取り合いが難病外しの原因ともなっています。

　

国にお願いします。私たちが求めるのはパイ自体を大きくすること、言い換えれば、

無駄を省き、今までの予算慣例にこだわることなく予算枠を組み合えて下さい。

　

行政にお願いします。道路特定財源問題で行政の首長や担当職員が休日にデモ行進リ

レーをおこない、「暫定税率が無くなれば福祉や医療に影響が出ます」と本当にそう考

えるならば、真の社会的弱者たる当事者を正視した上で、難病患者や障がい者が安心し

て療養し暮らしていける社会実現のための十分な予算確保を訴える、首長や担当者のデ

モ行進があっても良いのではないかと思うのです。それが公平な行政であると思うのは

私だけでしょうか。

　

私たち患者会は20年を契機として、あらためて「難病患者の医療と福祉をよくするこ

と」をスローガンに、ささやかな歩みであっても一歩ずつ、力を合わせて進んでいきま

しょう。

　

最後に和歌山県難病団体連絡協議会会長職にあった20年の永きにわたり、ご指導ご協

力いただいた各方面各位に心から深謝申し上げます。

- １７－
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地域難病連からのメッセージ

群馬県難病団体連絡協議会

会長

　

淮渾

　

東三夫

　

様

　　

『わなんれん結成２０周年記念大会』開催を心よりお慶び申し上げます。

　

結成以来長年にわたり、難病患者に対する医療、福祉の向上を目指し先進的

にご活躍されておられます皆様方に深く敬意を表します。

　

今、国の難病対策は患者の医療負担増、障害者自立支援法、そして後期高齢

者医療制度なども最悪の内容となり、私たち患者とその家族はますます厳しい

生活を強いられる状況となってきております。私たちがもっと安心して生活で

きる社会を絶対に取り戻さなければなりません。

　

全国の患者団体がより一層団結して根強い運動を続けていけるよう、お互い

に頑張りましょう。

　

本日の『わなんれん結成２０周年大会』では参加者の親睦交流も大いに図ら

れ、貴会そして患者・家族が抱えている様々の問題や悩みの解決につながる良

き機会となることでしょう。

　

本集会のご盛会と、貴会の益々のご発展並びに会員の皆様方のご健勝を祈念

し、お祝いの言葉とさせていただきます。

平成２０年１０月１２日
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特定非営利活動法人

　

長崎県難病連絡協議会

理事長

　

北川

　

修

　

様

　

和歌山県難病団体連絡協議会、わなんれん結成２０周年記念大会の開会にあ

たり、心よりお慶び申し上げます。

　

また、日頃より難病患者や介護されている家族の方に対する医療福祉の向上

にご尽力されている貴難病連の皆様方に敬意を表します。

　

現在、私達を取り巻く医療・介護・生活福祉等の情勢は厳しく、患者負担が

増加しつつあり、危機的な状況にあります。

　

今後共に、難病患者及び家族の方の心の支えとなり、また、難病対策の更な

る充実を求めて共に活動してまいりましょう。

　

重ねて、貴和歌山県難病団体連絡協議会と関係各位のご活躍を心よりご祈念

申し上げます。

　

本日は、誠におめでとうございます。
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特定非営利活動法人宮城県患者・家族団体連絡協議会

理事長

　

白江

　

浩

　

様

わなんれん結成２０周年記念大会のご挨拶

　

本会開催にあたり、関係の皆様のご努力に、心より敬意を表します。

　

昨今の難病施策見直し、障害者自立支援法の見直しは、今後も継続されるも

のとおもいます。

国として、行政として何をなすべきか、改めて問われているにもかかわらず、

明確な答えを持ち合わせていない政治に対しては、失望ではなく我々の強い意

志をよりいっそう伝えることが不可欠だと思います。

同時にそれは、国民世論に対して、訴え続けねばならない課題でもあります。

　

貴会が２０年にわたり、多くの課題に向けて、取り祖まれてきたことは多く

の方々が認めるところであります。そのご努力に改めて敬意を表します。

　

本日の大会におかれましても、日本における難病運動のリーダーとして活動

が、示されるものと期待しております。

　

本日ご参集されたひとりひとりの方々が有意義なひとときを過ごされること

を切に祈っております。そして、新たな一歩が示されますことを信じます。

　

宮城県患者・家族団体連絡協議会も貴会の背中をみつつ、貴会に学び、今後

とも活動を進めて参りたいと思います。

　

私自身このたび理事長を拝命したばかりですが、貴会の活動を注視し、学ば

せて頂ければと存じます。

　

最後に本日の大会の成功を心より祈念申し上げます。
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香川県難病患者・家族団体連絡協議会

会長

　

賀野

　

功

　

様

メッセージ

　

わなんれん結成２０周年記念大会の開催にあたり、心よりお慶び申し上げま

すとともに、連帯のメッセージをお送りいたします。

　

私たち難病患者・障害者と家族の命と暮らしを守り、生きがいのある生活を

求めて、日々ご奮闘の皆様に心から敬意を表します。

　

さて、難病患者・障害者と家族はもちろん、全国民が、いつでも、どこでも

安心して医療が受けられ将来の生活に展望が持てる社会を目指して福祉の後退

に歯止めを掛けるよう、頑張りましょう。

　

わなんれん結成２０周年記念大会が実りある会となりますよう、そして、和

歌山県難病団体連絡協議会のますますのご活躍を祈念し、同時に会員の皆様の

ご健勝とご多幸を心よりお祈り申し上げ、お祝いのメッセージといたします。
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特定非営利活動法人「三重難病連」

会長

　

河原

　

洋紀

　

様

お祝いのメッセージ

　

和歌山県難病団体連絡協議会におかれましては、早くから活発な地域活動を

続けておられることは、よく承知致しております。

　

永い間孤独のうちに病苦と生活の不自由さと闘ってこられた難病患者と家族

の皆様に、明るい希望の光を与えてくださいましたのも、役員さんのご奉仕の

賜物だと思っております。

　

ここに貴団体の結成２０周年記念大会を迎えられましたこと、貴団体の活動

に向けて尽力されました関係各位に心より敬意を表しますとともに、和歌山県

難病団体連絡協議会のますますのご発展を祈念申し上げます。

記念大会開催、誠におめでとうございます。

切-J仙,Yitj:;. >r-ﾘｔμ'，気仙啖八･･｡ｆ
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特定非営利活動法人

　

奈良難病連

理事長

　

蜂谷

　

あさ子

　

様

メッセージ

　

清秋の候、和歌山県難病団体連絡協議会におかれましては「難病患者により

良い医療と福祉」のテーマのもと（わなんれん２０周年記念大会）をご開催の

こと、まことにご同慶にたえません。

　

一口に２０年といってもいろいろなご苦労があったことと存じます。

この貴重なご経験を活かして、今後の飛躍の糧とされることを念じております。

　

また、記念講演としてJPA代表の伊藤たてお氏、アトラクションとして和歌

山の誇る「華岡青洲」の演劇を上演されるとのこと、まことに素晴らしい企画

と存じます。

　

さて、私たち難病患者・長期疾患患者を取り巻く状況をみるとき「医療冬の

時代」ともいえる昨今、問題は数限りなくあります。

　

治療研究・克服研究への新規疾患の追加、減少された難治性疾患の克服研究

事業費の復活、増額、後期高齢者の年金からの介護保険料に引き続き、医療保

険料の天引きなど、ちょっと挙げるだけでもいろいろあります。

　

人数が多いということで特定疾患はずしがなされようとした、パーキンソン

病・潰瘍性大腸炎などについても引き続き注目していく必要かおるでしょう。

　

今後それどれの患者団体がJPAに結集し、いっそう団結して難病対策の向上

に努め、現状を改善すべく共に進みましょう。

　

貴会の本日の催しのご盛会と今後のいっそうのご発展をお祈りしてお祝いの

ご挨拶とさせていただきます。
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福島県難病団体連絡協議会

会長

　

渡遵

　

政子

　

様

メッセージ

わなんれん結成２０周年記念大会の開催にあたり心よりお慶び申し上げます。

　

日頃より貴会のたゆまぬご活動に心より敬意を表します。

　

私達を取り巻く、医療や福祉、年金、介護という社会保障制度は厳しくなる

ばかりです。

　

貴会の様々な活動の成果が、私達患者・家族、障害者にとって、実りのある

前進となりますことを切に願っております。今後も、安心して生活できる社会

の形成にご尽力いただけますようご期待申し上げます。

　

最後になりましたが、大会のご盛会と会員の皆様のご健勝を心よりお祈り申

し上げます。
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特定非営利活動法人

理事長

　

野原

　

正平

静岡県難病団体連絡協議会

様

わなんれん結成２０周年記念大会へのメッセージ

　

わなんれん結成２０周年記念大会の開催にあたり心よりお慶び申し上げます。

貴会の永年にわたる地元に根を下ろした活動が、障害や難病患者などの精神的

な支えとなり、様々な医療制度の改善に多大な貢献をされましたことに改めて

敬意を表わすものです。

　

近年の医療・福祉・年金・介護などの社会保障制度の変化と崩壊現象や、更

に地方間格差が大きく問題視され、その上病院の閉鎖や診療科の削減など我々

を取り巻く情勢は益々厳しさを増しておりますが、貴会の今まで築き上げてこ

られた障害者と難病患者に対する数々の経験と知識・知恵を持ち寄る活動の展

開に期待すると共に、各患者会の更なる活発な活動により是非とも患者や家族

の方々の不安を解消し安心して生活ができる社会の形成にご尽力いただけます

ようご期待申し上げます。

　

最後になりましたが、２０周年記念大会のご盛会と貴会の益々の発展、会員

の皆様のご健勝を心よりお祈り申し上げ、お祝いのメッセージとさせていただ

きます。
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わなんれん２０年間の主な行事

平成元年

５月１４日

５月１８日

６月２３日

７月１２日

和歌山県難病団体連絡協議会

和歌山県難病団体連絡協議会設立準備委員会

和歌山県難病団体連絡協議会発足

　　　　　

（県庁）

　

【１０患者団体】

　　

胆道閉鎖症の子どもを守る会

　　

腎友会（全腎協和歌山支部）

　　

スモンの会和歌山支部

　　

新宮・東牟婁難病連

　　

ベーチェット病友の会

　　

白浜難病連

　　

バージャー病友の会

　　

和歌山骨髄バンク推進協議会

　　

心臓病の子どもを守る会県支部

　　

暖流会（脳卒中友の会県支部）

　

「常設の難病相談室を設置し、難病患者及び家族の実態調査実施」の請

　

願書提出

　

「常設の難病相談室を設置し、難病患者及び家族の実態調査実施」県議会

　

請願採択

７月２７日

　

健康対策課交渉

　　　　　　

①請願内容の早期実施について

　　　　　　

②実態調査票資料の提示

　

９月１２日

１０月

　

８日

平成２年

和難連役員会

腎疾患総合対策請願署名街頭活動

１月１５日

　

門三佐博県議会議長訪問

　　　　　　

・難病患者実態調査の速やかな実施を要請

１月２６日

　

実態調査実施について（班長森利一議員）

　　　　　　

・和難連案を考慮した調査票を元に実施決定

　　　　　　

・特定疾患切り替え更新時に調査票提示

２月

４月

３

９

日

日

骨髄バンクシンポジューム

健康対策課交渉

①実態調査の経過

(御坊市)

　

(県庁)

②先天性代謝異常の１８歳以降の医療保障

③二分脊椎症の紙おむつの支給
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（紀の国会館）

（ＪＲ和歌山駅・新宮駅）



５月

　

３日

　

ＣＢＡの会全国支部長会議

　　　　　

（東京）

６月

　

９日

　

第５回ＪＰＣ総会

　　　　　　　　　　

（東京）

　　　　　　

ＪＰＣ（日本患者家族団体協議会）に正式加盟

６月１８日

　

①健康対策課交渉（実態調査について）

　　　　　　

②民生障害福祉課交渉

７月２４日

　

真鍋白浜町長に「通院交通費の助成」を直訴

　

（白浜難病連）

７月２５日

　

岸本県議会議長に難病連への理解と、請願内容の速やかな実施を要請

８月１６日

　

健康対策課交渉

　　　　　　　　　　

（県庁）

　　　　　　

・実態調査について

　　　　　　

・保健指導の手引きについて

平成３年

７月３０日

　

和難連役員会

　　　　　　

①長期療養施設について

　　　　　　

②県補助金の要望折衝について

　

８月３０日

　

９月２６日

１０月

　

１日

１０月１２日

１０月１４日

１０月２９日

１１月１７日

１１月２３日

１２月

　

１日

平成４年

(県文)

桃山町患者家族の会結成と和難連加入

県費補助金の要望書提出（第一回目）

　

「難病の集い」

　　　　　　　

（岩出保健所）

ＪＰＣ幹事会

　　　　　　　　　　　

（東京）

事業財政打合せ（第一回）

　　　　　

（県文）

県費補助金の要望書提出（第二回目）

①知事・副知事・出納帳・審議官各提出

②県側より補助金の一本化を提案

ＪＰＣ全国交流集会

　　　　　　　　

（東京）

臓器移植シンポジューム

　　　　　　

（神戸）

資金醸成事業開始

１月２１日

　

県費補助金要望の陳情

　　　　　　

①知事室・副知事室・出納帳・審議官

　　　　　　

②県側よりの補助金の一本化を拒否

　

２月２９日

　

３月１０日

　

３月１２日

　

４月

　

６日

　

６月

　

７日

１０月１８日

１１月１５日

１１月１６日

(県庁)

バザーによる難病連アピール

　

（那賀町内地区文化祭）

｢難病の集い｣

｢難病患者の集い｣

県費補助金２０万円決定

第７回ＪＰＣ総会

一斉署名活動

地域難病連交流会

各省交渉｢総合的難病対策を｣

　

(岩出保健所)

(高野口保健所)

－28－

(東京中野)

(和歌山市)

　　

(東京)

　　

(霞ヶ関)



平成５年

３月３０日

５月２７日

６月

　

６日

６月２０日

　

７月

　

９日

　

９月１８日

　

９月２４日

１０月

　

３日

１０月

　

６日

１０月１５日

１１月

　

９日

１１月１４日

１１月２０日

平成６年

署名集計

　　

13 9 7 6人

第１回役員会

　　　　　　　　

（紀の国会館）

対県陳情（１０名）

①長期療養施設の設置

②難病対策の見直しについて

第８回ＪＰＣ総会

国立南（田辺）病院へ陳情

　　　　

田辺市

・院内施設改善要望

保健所の統廃合を発表

　　　　　　

（厚生省）

第８回ＪＰＣ幹事会

　　　　　　　　

（東京）

長期療養施設について要望

　　

（健康対策課）

全国一斉署名活動

　　　　　

（ＪＲ和歌山駅）

　

「総合的難病対策の早期確立を要望する」請願

難病相談会講演

　　　　　　　

（湯浅保健所）

和歌山保険医協会新開に談話掲載

難病相談会

　　　　　　　　

（高野口保健所）

健保改悪大行動行進(-1 5日）（東京国会前）

入院給食を考える会

　　　　　

（紀の国会館）

保険医協会・和歌山の医療を考える会主催

１月２９日

　

意見書採択の陳情書を県内５０市町村に送付

３月１０日

　

難病相談会

　　　　　　　　　

（高野口保健所）

３月２５日

　

国会請願署名取りまとめ

　　　　　　

署名数

　

15 5 5 5名

３月２８日

　

厚生省緊急要請行動２３団体４６人

　　

（東京）

　　　　　　

「入院給食費自己負担反対」

４月

　

１日

　

入院給食費自己負担化に反対する意見書を採択

　　　　　　

野上町、那賀町、美里町、広川町、湯浅町、北山村、大地町、本宮町、

　　　　　　

吉備町、上富田町、新宮市

６月

　

５日

　

第９回ＪＰＣ総会

　　　　　　　　　　

（東京）

６月

　

６日

　

健保改悪反対座り込み行動

　　　　　

（国会前）

　　　　　　　

「入院給食費自己負担反対」

９月１４日

　

血液疾患患者家族の会Fひこばえ」設立会

９月１９日

　

入院給食費公費負担要望書提出（県・市町村）

９月２６日

　

和歌山市議会へ入院給食費公費負担の請願提出

９月３０日

　

和歌山県議会へ入院給食費公費負担の請願提出
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１０月

　

８日

　

全国一斉街頭署名活動

１０月

　

８日

１０月２１日

１１月１１日

１１月１３日

平成７年

（ＪＲ和歌山駅前）

｢総合的難病対策の早期確立を要望する｣

社保協総会森日会長講演

難病患者医療相談事業

難病患者医療相談事業

　　　　

(県文)

(高野口保健所)

(高野口保健所)

ＪＰＣ全国交流集会（－１４日）

３月３１日

　

国会請願署名取りまとめ

　　　　　　　

署名総数

　

18 8 3 5名

　

５月１２日

　

６月

　

１日

　

６月

　

４日

　

６月

　

５日

　

６月１５日

　

６月２１日

　

７月２１日

１０月

　

７日

１０月１３日

１０月１５日

１０月２０日

１０月２１日

１１月１１日

１２月２７日

平成８年

(東京)

７年度第１回役員会兼総会

　　　

（紀の国会館）

医療福祉アンケート、５０市町村実態調査実施

第１０回ＪＰＣ総会

　　　　　　　　　

（東京）

国会要請行動（紹介国会議員へ提出）

　

（東京）

　

「総合的難病対策の早期確立を求める請願」が衆参両院で採択される

和難連の機関紙「わなんれん」第１号発行

ニュース「わなんれん」第２号発行

第２回役員会

　　　　　　　　　

（ウメ珈排館）

全国一斉街頭署名

　　　　　

（ＪＲ和歌山駅前）

医療福祉アンケート未回答市町村催促状発送

ＪＰＣ幹事会

　　　　　　　　　　　　　

（東京）

難病患者医療相談事業

　　　　

（高野口保健所）

ニュース和歌山トップ記事掲載

　

「難病対策充実へ

　

患者ら実情訴え」

全国患者家族交流集会（－１２日）（札幌市）

医療福祉アンケート集計

１月

　

６日

　

ニュース「わなんれん」第３号発送

２月

　

５日

　

健康対策課、大田裕幸班長に要請

　　　

（県庁）

　　　　　　

・県費補助金申請手続

　　　　　　

．「自治体の難病対策と地域難病連の概要」19 9 5年版を寄贈

　　　　　　

・和歌山県難病団体連絡協議会の自治体の医療

　　　　　　

・福祉サービスアンケートの結果を寄贈

　　　　　　

・県知事要望書提出の打合せ

４月１２日

　

国会請願署名とりまとめ

　　　　　　

署名総数

　

18 0 3 8人

４月２０日

　

ＪＰＣ幹事会

　　　　　　　　　　　　　

（東京）

　　　　　　

厚生省へ公的介護保険について陳情
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５月２０日

６月

　

２日

６月

　

３日

健康対策課太田班長に要望書提出の打合せ

第１１回ＪＰＣ総会

　　　　　　　　　　

（東京）

国会請願要請活動

　　　　　　　　　

（東京）

　　　　　　

・県選出衆参両議員紹介議員の要請行動

６月３０日

　

リウマチ友の会県支部第３０回大会

　

（和歌山市）

　　　　　　

・県難連に正式加盟

７月２７日

８月

　

１日

９月１７日

１０月

　

５日

１０月１８日

１０月２３日

１１月１０日

和難連役員会

県知事に要望書提出

・和医大ミルク覚醒剤混入事件

・難病対策の拡充について

難病相談事業

全国一斉街頭署名活動

わなんれんニュース５号発行

　

(和歌山市)

(県庁知事室)

（高野口保健所）

　

（ＪＲ和歌山駅前）

中部・近畿地区障害者施策推進地域会議

患者家族１ １・１０集会("11日） (東京)

　　　　　　　

｢介護保険構想に反対し、医療保険制度改悪に反対する全国集会｣

１２月

　

２日

　

わなんれんニュース６号発行

平成９年

３月

　

１日

　

和歌山県医師会要望書提出

　　　　　　

・特定疾患受給者証更新の延長

３月２５日

　

国会請願署名集計

　　　　　　

署名総数

　　

14 4 7 9人

４月１０日

　

介護保険反対緊急署名活動

　　　　　　

署名総数

　

15 9 6人

４月１９日

　

ＪＰＣ幹事会

　　　　　　　　　　　　

（東京）

４月２１日

　

緊急国会請願活動

　　　　　　　　　　

（東京）

４月２５日

　

医療相談（京都・類天庖盾）

５月１７日

　

社会保障を考えるシンポジューム（和歌山市）

５月２４日

　

平成９年度第１回役員会（総会）

　　

（県文）

５月２６日

　

医療相談（串本町・小児難病）

５月２７日

　

わなんれん第７号発行

６月

　

１日

　

第１２回ＪＰＣ総会

　　　　　　　　　　

（東京）

６月

　

２日

　

介護保険反対国会要請行動・デモ行進

　

（東京）

６月１２日

　

対要望会打合せ

　　　　　　　　

（健康対策課）

７月１０日

　

第２回役員会

　　　　　　　　　　　　　

（県文）

　　　　　　

・対県要望内容の協議

　　　　　　

・１０周年事業の検討

８月

　

２日

　

ＪＰＣ幹事会

　　　　　　　　　　　　

（東京）

８月

　

４日

　

健対課班長、要望会について来局

　　

（那賀町）
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８月２９日

９月１０日

９月２４日

９月２７日

難病見直し反対大はがき運動のはがき発送

対県要望会

　　　　　　　　　　　　　　

（県文）

和難連要望１２項目についての回答

　

「わなんれん」８号発送

和歌山放送「ラジオコラム」放送

テーマF難病患者にも自己負担」

９月３０日

　

難病相談事業

　　　　　　

・伊都地方患者家族の会

１０月

　

４日

１０月１２日

１０月１３日

１０月２９日

　　　

(高野口保健所)

｢握手の会｣結成

　　　　　　

(ＪＲ和歌山駅前)

　　　　　　

(東京)

全国一斉街頭署名活動

ＪＰＣ幹事会

厚生省交渉「難病対策後退に反対」

難病相談事業

(東京)

(高野口保健所)

　　　　　　　

後従靭帯骨化症、脊髄広範脊柱症の患者対象

　　　　　　　

・【握手の会】和難連加盟を確認

１１月

　

１日

　

わなんれんホームページ開設

　　　　　　　

http://ｗｗｗ2Ｓ.bihlobe.ｎｅ.jp/wananren/
１

１

１月１３日

１月１３日

１１月１５日

１２月１０日

１２月１１日

１２月２５日

平成１０年

１月１７日

１月２８日

ポスター「私だちから病院を遠ざけないで」

和歌山県立盲学校（文化祭）

・和難連署名活動の協力依頼

全国交流集会（～１６日）

難病相談事業

特定疾患実態調査実施

(和歌山市)

(大阪リバーサイドホテル)

　

(高野口保健所)

　　

(和歌山県)

和歌山放送チャリティーミュージツクソン参加

　

「難病患者にも自己負担」の体験者放送

１０周年記念大会会場資料収集

難病相談事業

　　　

(和歌山市)

(高野田保健所)

　　　　　　　

「過敏性大腸炎・クローン病」患者相談会

２月

　

１日

　

難病医療費自己負担化反対の意見書採択市町村

　　　　　　

新宮市、北山村、熊野川町、古座町、

　　　　　　

古座川町、大地町、那智勝浦町、本宮町、

２月

　

３日

　

御坊保健所シンポジウム

　　　　　　

（御坊市）

　　　　　　　

「難病患者の地域生活支援を考える集い」

２月

　

４日

　

健康対策課

　

松本班長、担当西保さん来局

　　　　　　　

「難病患者の医療費自己負担について」説明

２月１７日

　

難病公費医療制度の患者負担導入に反対する

　　　　　　

国会要請

　　　　　　　　　　　　　　　

（東京）

　　　　　　

・衆院予算委員５０人

　　　　　　

・衆院厚生委員４０人
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２月２１日

　

１０周年記念大会実行委員会

　　　　

（県文）

　　　　　　　

【日時】平成１０年１０月１１日（日）

　　　　　　　

【場所】ザンビア和歌山

３月

　

８日

　

国会請願署名とりまとめ

　　　　　　

署名総数

　　

16 0 7 1人

４月

　

１日

　

チャリティーミュージックソン募金委員会より

　　　　　　

本会ヘワープロ寄贈(14,500円相当）

４月１８日

　

パーキンソン病友の会県支部結成大会

　

（勝浦）

　　　　　　

初代会長

　

惣坊

　

恵氏

４月２０日

　

難病患者自己負担導入５月実施反対申入れ書提出

　

（県庁）

　　　　　　

①和歌山県議会

　　　　　　

②健康対策課

４月２２日

４月２６日

わなんれん第１０号発送

和歌山民報「この人に聞く」

　

「難病治療費の自己負担は、

５月１２日

　

医療問題学習会

欄掲載

治療できないところに患者を追い込む｣

　　　　　

(下津町)

　　　　　　　

｢安心してお医者さんに診てもらいたい｣

５月１６日

　

和難連役員会兼総会

　　　　　　

わなんれん記念大会実行委員会

　

５月３１日

　

６月

　

１日

　

７月１５日

　

９月

　

８日

１０月１１日

１１月１４日

１２月１９日

平成１１年

４月１１日

４月２３日

５月

　

７日

６月

　

２日

６月

　

６日

６月

　

９日

６月１５日

６月２０日

７月

　

１日

７月

　

３日

７月

　

４日

(県文)

第１３回ＪＰＣ総会

国会請願議員要請行動

わなんれん記念大会実行委員会

平成１０年度対県要望会

わなんれん１０周年記念大会開催

全国患者家族交流集会（～１５日）（高知市）

新宮東牟婁難病連

　

再発足

全国パーキンソン友の会和歌山支部総会参加（白浜）

　

「難病公費医療の患者負担を廃止し、患者を病院から遠ざける医療改悪に

反対する」国会請願

和歌山看護学校体験発表

和歌山県子ども保健福祉相談センター開所式（新和医大）

和難連第１０回総会

病気の子どもを地域で支えるシンポジューム

　

「日本一周激励マラソン」県知事に要望書提出

日本網膜色素変性症協会近畿支部総会

　

（和歌山市ふれ愛センター）

わなんれんニュース１４号発行

マラソンコース休憩ポイント下見（那賀町～三重県）

マラソンコース休憩ポイント下見（みさき公園～那賀町）
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７月１８日

　

和歌山放送「日曜インタビュー」

　　　　　　

「がんばれ難病患者激励マラソン

７月２５日

８月

　

１日

８月１１日

９月１０日

９月１４日

９月１６日

　

９月１６日

　

９月１７日

　

９月１９日

１０月

　

２日

１０月

　

５日

１０月

　

９日

１１月１０日

１１月１５日

１１月２３日

１１月２６日

平成１２年

１月

　

５日

１月２０日

１月３１日

２月２３日

３月

　

２日

３月

　

５日

３月１２日

３月２３日

４月

　

２日

４月１４日

４月２０日

５月２７日

６月

　

４日

日本一周マラソン宗谷岬スタート

日本一周マラソン札幌出発式出席（全北海道大会）

和歌山放送ラジオ「ニュース今日あす」で日本一周マラソンの実施

内容や現在の状況について生放送される

第３回対県要望会

ベーチェット病患者訪問（串本町）

熊野博実行委員会へ熊野博の施設入場を断られたことに関して

　

「関係者の一層の人権教育を求める」要望書提出

和歌山ホンダヘマラソンの協賛要請

わなんれんニュース１５号発行

第１回パーキンソン病シンポジューム

　

＜和医大大講堂＞

マラソン実行委員会（プラザホープ３階会議室３）

マラソン会議報告およびＪＰＣ交流集会案内状送付

マラソンコース休憩ポイント下見（那賀町～三重県）

　

「がんばれ難病患者日本一周激励マラソン」和歌山ステージ到着

◆１０日午後１時３０分

　

みさき公園前で大阪難病連から引き継ぎ

◆１０日午後４時

　

県庁前到着

◆１１月１１日午前県庁前出発

◆１１月１２日午前７時３０分五条出発

わなんれんニュース１６号発行

高瀬副知事寄書きサイン

わなんれんニュース１７号（マラソン特別号）発行

　

［マラソン隊の東京厚生省前到着と報告集会］（～２７日）

＜報告集会＞群馬県、鹿児島県、和歌山県から地域報告

県障害者高齢者防災行動マニュアル案文へ提言

膿胞性乾癖患者の医療相談

難病医療費の患者一部負担導入による受診抑制の調査依頼（健康対策課）

難病患者医療相談事業＜全４４疾患対象＞

　　

（高野口保健所）

わなんれん１８号、難病関連学習会開催案内、

パーキンソン病友の会主催「パーキンソン病講演会」

県難病セミナー「難病をとりまく医療状況について」

　

（南部町）

シンポジウム「地域における難病患者の介護について」

全国パーキンソン友の会和歌山支部総会

　　　　　

（県文）

各疾病団体の障害者割合の報告

　　　　　　　　

（健康対策課）

平成１１年度事業実績報告提出

　　　　　　　　　

（健康対策課）

第１１回総会交流会

　　　　　　　　　

（那賀町

　

青洲の里）

ＪＰＣ第１５回総会

　　　　　　　

（東京池袋勤労福祉会館）
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６月

　

６日

　

６月１１日

　

６月２８日

　

７月１７日

　

７月１９日

　

７月３０日

　

８月

　

７日

　

９月

　

３日

　

９月

　

４日

　

９月１３日

　

９月１６日

　

９月１８日

　

９月２８日

１０月

　

７日

１０月

　

８日

１０月１３日

１０月２２日

１０月２８日

１１月

　

１日

１１月

　

４日

１１月

　

５日

１１月１４日

１１月１５日

１１月１６日

１１月１８日

１１月２０日

１１月２４日

１２月１３日

平成１３年

２月１８日

４月２２日

５月１２日

５月２１日

５月２５日

６月

　

３日

６月

　

６日

７月

　

１日

７月１４日

７月１８日

わなんれん１９号発行、発送４１通

第２３回全国共同作業所連絡協議会大会

　

（ビッグホエール）

障害福祉啓発事業企画会議

　　　　　　　　

（岩出保健所）

和歌山県子ども・障害者相談センター訪問

　　　

（琴の浦）

腸管ベーチェット病患者さん電話相談

第２回パーキンソン病シンポジューム

　　

（プラザホープ）

中途障害者作業所設立準備会

　　　　　　　　　

（麦の郷）

ＪＰＣ中国近畿ブロック交流会大阪難病連と打ち合わせ

第２回中途障害者共同作業所運営委員会

　　　　

（麦の郷）

平成１２年度対県要望会（第４回）

　

（県文５Ｆ大会議室）

わなんれんニュース２１号発行（６０部）

一斉署名活動マスコミ依頼状発送

フラット茶話会

全国一斉街頭署名活動

　　　　　　　　　　　

（ＪＲ和歌山駅）

共同作業所「フラット」学習講演会

　

（ふれあいセンター）

社会福祉医療事業団助成金要望書提出

　　　　　

（県社協）

炎症性腸疾患患者会「ｗ・ハロー会」第１回医療講演会

近畿中国ブロック交流集会（～２９日）

わなんれんニュース２２号発送

新東難病連街頭署名活動

那賀町地域活動研究事業講演

フラット運営委員和歌山市長訪問

第２回障害者福祉地域啓発事業会議

高野口保健所第５回医療相談

ＪＰＣ研修セミナー

　

（～１９日）

国会請願要請行動（衆議院第２議員会館）

わなんれんニュース２３号発送

ニュース２４号発送

(京都弥生会館)

　　　

(新宮市)

　　　

(那賀町)

(和歌山市役所)

　

(岩出保健所)

　　

(熱海市)

(東京)

ＪＰＣ常任幹事会（～１９日）

　　　　　　　　　　

（東京）

和歌山市難病患者家族交流会発会式（和歌山市保健所）

和難連第１２回総会・理事会

　　　　　　　　　

（県文）

全国パーキンソン病友の会２５周年記念大会（～２２日）（白浜）

わなんれんニュース２５号発送

ＪＰＣ第１６回総会（東京

　

ホテル浦島）

わなんれんニュース２６号発送

静岡難病連総会講演

　　　　　　　　　　　

（静岡市）

ＪＰｃ常任幹事会（～１５日）

日本オストミー協会和歌山支部オブザーバー参加
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９月

　

９日

　

９月１１日

　

９月１２日

　

９月１７日

　

９月１７日

　

９月２２日

１０月

　

９日

１０月１３日

１０月２７日

１１月

　

６日

１１月１７日

１２月

　

９日

１２月１０日

１２月１２日

平成１４年

　

２月

　

９日

　

２月２２日

　

３月１９日

　

３月２８日

　

４月

　

８日

　

４月１７日

　

４月２１日

　

５月２５日

　

６月

　

１日

　

７月

　

７日

　

７月１３日

　

９月

　

４日

　

９月２１日

　　　

２２日

１０月１２日

１０月１６日

１１月

　

８日

１１月１７日

１２月

　

５日

平成１５年

１月２５日

２月

　

２日

フラット１周年記念行事開催（ビッグ愛）

木村良樹県知事・白井福祉保健部長面会

対県要望会

わなんれんニュース２７号発送

土生晃之医師個人加盟

　　

［四肢障害児父母の会］和歌山県会員

ハロー喜の国人権フェスティバル（マリーナシティー）

バリアフリーミーティング第１回会議（岩出保健所）

全国一斉街頭署名活動（ＪＲ和歌山駅）

中国近畿ブロック交流会（～２８日）

　

（白浜）

わなんれんニュース２８号発送

ＪＰＣセミナー2001（～１８日）（東京）

難病対策見直し問題共同学習会（東京）

ＪＰＣ幹事会・厚生労働省交渉（東京）

共同学習会・厚生労働大臣交渉

　

「バリアフリーミーティング2 0 0 2」（岩出ｉｉセンター）

和歌山県議会議長宛＜医療制度改革に対する＞陳情書提出

ＪＰＣ緊急三役会議

　

（東京）

３・２８［医療制度改革］反対大集会（東京弁護士会館）

わなんれんニュース２９号発送

　　　

（６０部）

和歌山県人権啓発センター開所式

　　　　　　

（ビッグ愛）

和歌山小規模作業所連絡会新事務所開所式（新堀）

第１３回総会

　

（県文）

ＪＰＣ常任幹事会

　

総会

和歌山神経難病医療ネットワーク連絡協議会設立報告会

難病中途障害者井戸端相談事業運営委員会（ビッグ愛）

(東京)

　

(県文)

対県要望会

　　　　　　　　　　　　　　　　　

（県文）

ＪＰＣ常任幹事会

　　　　　　　　　　　　　　

（東京）

難病対策共同学習会・11.17集会実行委員会

　

（東京）

全国一斉街頭署名活動（ＪＲ和歌山駅前）

わなんれんニュース３０号発送（６０部）

人権フェスティバル

　

（ビッグ愛）

11. 17全国患者家族集会　　　　　　　　（東京）

わなんれんニュース３１号発送（６０部）

難病中途障害者の現状と未来シンポジューム

相談事業研修会（プラザホープ）
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２月１６日

　

２月１７日

　

２月２０日

　

５月１０日

　

５月２４日

　

６月

　

１日

　

６月

　

４日

　

６月２６日

　

７月１６日

　

７月２３日

　

８月１２日

　

８月２５日

　

９月

　

１日

　

９月１２日

　

９月２７日

１０月

　

５日

１０月

　

７日

常任幹事会（東京）

2.17難病・慢性疾患対策を考える集い（衆議院議員会館）

わなんれんニュース３２号発送

パーキンソン病友の会５周年記念大会（御坊市）

和難連１４回総会（県文）

ＪＰＣ総会・国会請願（～２日）

ＮＰＯ難病患者障害者相談支援センターＮＳＣ設立総会（ビッグ愛）

全国難病センター研究会設立総会（東京）

ＮＰＯ法人ＮＳＣと県との難病センター業務に関する話し合い

肝臓病友の会和歌山県支部加盟

難病センター委託について健康対策課と交渉（健康対策課）

握手の会総会と講演（高野口保健所）

対県要望会・難病対策説明会（県文）

ＮＰＯ法人難病患者障害者支援センターＮＳＣ認証

ＪＰＣ常任幹事会（～２８日）（東京）

全国一斉街頭署名活動（ＪＲ和歌山駅前）

わなんれんニュース３３号発送（６０部）

１０月３０日

　

ＪＰｃの仲間「全国難病センター研究会報告書」原稿執筆

１１月

　

５日

　

和歌山県人権啓発指導者養成講座公開録音（ビッグ愛）

１１月１１日

　

ＮＰｏ法人難病患者障害者支援センターＮＳＣ設立記者発表

１１月１５日１６日

　

人権フェスタ2 0 0 3参加

１１月２３日

　

ＡＬＳ協会近畿ブロック和歌山交流会

１１月２７日

　

わなんれんニュース３４号発送（６０部）

平成１６年

２月１４日

２月１５日

２月２３日

４月

　

３日

５月１０日

５月１６日

５月１６日

５月２２日

６月

　

３日

６月

　

６日

７月１２日

７月１７日

９月

　

５日

(ビッグ愛)

バリアフリーミーティング（打田町）

全国患者・家族集会（～１６日）（東京）

わなんれんニュース３５号発送（５２部）

ＪＰＣ常任幹事会

　　　　　　　

（東京）

惣坊

　

恵副会長逝去通夜（弔電、供花、香典）

　

（新宮市）

日本網膜色素変性症協会（ＪＲＰＳ）和歌山県支部第１回定期総会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（和歌山市ふれ愛センター）

パーキンソン病友の会第７回総会（田辺市）

第１５回通常総会

　　　　　　

（ＮＳＣ事務所２階）

難病センター検討会（県文）

ＪＰＣ総会

　　　　　　　　　　　　

（東京グランドホテル）

ＮＴＴドコモ関西「モバイルコミュニケーション基金」から

　

５０万円寄付（ＮＰＯ法人ＮＳＣへ）贈呈式（県庁）

全国交流集会

　

第１回実行委員会

　　　　　　

（ＮＳＣ）

ＮＰＯ法人難病患者障害者相談支援センターＮＳＣ第１回公開講座
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９月

　

６日

１０月

　

２日

１０月１３日

１０月１６日

１１月１７日

１１月２０日

１２月

　

４日

１２月１３日

１２月１５日

平成１７年

　

１月

　

８日

　

２月２６日

　

４月

　

３日

　

５月１０日

　

５月１５日

　

５月２１日

　

５月２５日

　

５月２９日

　

６月１５日

　

６月２５日

　

７月１０日

　

７月１４日

　

７月２４日

　

７月２７日

　

９月

　

５日

　

９月

　

６日

　

９月１０日

１０月

　

１日

１０月１６日

１０月３０日

１１月１９日

１２月１１日

平成１８年

対県要望会

　

（県文）

全国一斉街頭署名活動（ＪＲ和歌山駅）

　

「小規模作業所支援についての県請願」

全国交流集会数珠作り講習会

第３０回産経市民の福祉賞受賞式

実施打合せ９団体会議

　　　　　　　　

(ＮＳＣ２階)

　　

(大阪新阪急ホテル)

ＪＰＣ全国交流集会ｉｎわかやま（～２１日）

人権フェスタ2 0 0 4 (～５日）

　　　

(わかやま館)

(ビッグホエール)

高野山真言宗助成金交付式

わなんれんニュース３６特別号発送

（高野山）

（１００部）

バリアフリーミーティング2 0 0 5　　　　　　　　（粉河町）

和難連理事会（ＮＳＣ）

ＪＰＣ幹事会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（東京）

障害者自立支援法に関する意見交換会（県自治会館）

J RPS和歌山県支部第２回定期総会（和歌山市ふれあいセンター）

和難連１６回総会

　　

（ＮＳＣ）

和難連専用電話設置（新番号0736-75-4413)

ＪＰＣ解散総会・日本難病・疾病団体協議会合併総会

わなんれんニュース３７号発行発送（５５通）

和難連理事会

　　

（ＮＳＣ）

リウマチ友の会４０周年記念大会

　　　

（ウェルサンピア）

障害者自立支援法フォーラム和歌山県民集会

　

（県文大ホール）

　

「惣坊恵氏を偲ぶ会」

　　　　　　　　　　　　　　　

（新宮市）

チャリティーコンサート実行委員会

　　　　

（ほかほか作業所）

対県要望会（県文）

バリアフリーミーティング運営会議

　　　　　

（岩出保健所）

共同募金補助申請書提出

全国一斉街頭署名活動

　　　　

（ＪＲ和歌山駅）

和歌山腎友会ＮＰＯ法人設立記念大会（ロイネット）

和難連・ＮＳＣ合同会議

　　　　　　　　　　　　　

（ＮＳＣ）

ふれあい人権フェスタ2 0 0 5 (～２０日）　　（ビッグホエール）

木乃下真市「難病患者・障がい者を励ますチャリティーコンサート」

県文大ホール1300人満席

１月３０日

　

健康対策課山本課長、阿部班長来訪

　　　　　　　

「難病・子ども保健相談支援センター」として開設を決定

２月

　

３日

　

障害者関係９団体会議
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２月１９日

　

３月

　

８日

　

４月１２日

　

５月２０日

　

５月２８日

　

５月３１日

　

６月

　

３日

　

６月１８日

　

６月２５日

　

７月

　

３日

　

７月２９日

　

９月

　

１日

　

９月

　

２日

　

９月

　

６日

　

９月

　

８日

　

９月

　

９日

　

９月１５日

１０月

　

６日

１０月

　

７日

ＪＰＡ全国交流集会（～２０日）

　　　　　　　

（東京）

わなんれんニュース３９号発送

腎友会退会

和難連第１７回総会

ＪＰＡ（日本難病・疾病団体協議会）第２回総会（東京）

わなんれんニュース４０号発送

麦の郷ヘルパー研修事業講師

　　　　　　

（紀の川市尾崎）

J RPS第３回定期総会　　　　　　　　　（ふれ愛センター）

セルフヘルプセミナー

　　　　　

（ビッグ愛）

わなんれん事務局ニュース発送

難病・子ども保健相談支援センター開所記念式典

　　　　　　　

（和医大）

和歌山県人権施策推進審議会（アバローム紀の国）

輝け病気の子どもたちリゾートキャンプ挨拶（わかやま館）

対県要望会

　

（県文）

障害者自立支援フォーラムｉｎ岩出紀の川地区

　　

（岩出ｉｉセンター）

近畿ブロック交流集会

　　　　　　　　　　　　　　　　　

（滋賀近江八幡）

わなんれんニュース４１号発送

パーキンソン病・潰瘍性大腸炎難病切り捨てに対する知事要望書提出

全国一斉街頭署名活動

　　　　　　　　　　　　　　　　

（ＪＲ和歌山駅）

１０月１０日

　

わなんれん事務局ニュース発行

１０月２２日

　

那賀地方患者家族会「きほく」結成設立会（打田生涯学習センター）

１１月

　

４日

　

パーキンソン病緊急街頭署名活動（ＪＲ和歌山駅）

１１月１２日～１３日

　

ＪＰＡ全国患者家族交流集会（東京）

１１月１３日

　

厚生労働委員要請行動（議員会館）

１１月１８～１９日

　

人権フェスタ2 0 0 6

12月１０日

　

わなんれん・ＮＳＣ研修講演会

１２月１９日

　

事務局ニュース発行

平成１９年

２月

　

３日

３月

　

８日

５月１９日

５月２３日

５月２７日

５月２７日

６月２８日

７月

　

９日

７月１１日

７月２１日

９月

　

３日

(ビッグホエール)

　

(プラザホープ)

障害福祉講演会（貴志川生涯学習センター）

難病子ども保健相談支援センター第１回運営協議会（医大３階）

和難連第１８回総会

　　

（ＮＳＣ）

ＪＰＡ監査

ＪＰＡ第３回総会

　

（東京）

JRPS第４回定期総会

高次脳機能障害者生活支援連絡会

人権施策推進審議会

わなんれんニュース４２号発行

　　　　　

（ふれ愛センター）

当事者家族会「和らぎ」結成

ＪＰＡ近畿ブロック交流集会（～２２日）

対県要望会（県文）

　　　　　　　　　　　　

－39－

(神戸)

(東京)



１０月

　

６日

１０月

　

６日

１０月１４日

１１月

　

８日

１１月１７日

１１月２４日

１２月

　

２日

１２月１０「」

平成２０年

全国一斉街頭署名

　

（JR和歌山駅）

副会長（杉浦さん、東本さん）と役員交代について（和歌山市）

きほく設立１周年記念講演会

各団体代表者会議

人権フェスタ2 0 0 7 (～１８日）　　　（ビッグホエール）

事務局ニュース2007. 11. 20号発送

患者家族大行動2007（～３日）

わなんれんニュース４３号発行

(東京)

　

１月１２日

　

理事役員会（次期事務局体制について）

　

１月１９日

　

障害福祉講演会（紀の川市役所ホール田園）

３月１３日

　

和歌山県難病・子ども保健相談支援センター運営協議会出席

　

４月

　

５日

　

役員会

　　　　　　　　　　　　　　　

（田辺市）

　

４月

　

７日

　

特定疾患単独事業調べ

　

県、市町村宛３０通出す

　

５月２４日

　

第１９回和難連総会

　　　　　

森田良恒退任

　

東本喜佐子新会長

　

５月２５日

　

ＪＰＡ第４回総会

　

（東京）

　

５月２５日

　

J RPS第５回定期総会　　　　　　　　　（ふれ愛センター）

　

５月２６日

　

国会請願

　

６月

　

１日

　

那賀地方患者・家族会「紀北」第３回総会出席

　

６月１８日

　

第１回役員会

　　　　　　　

（田辺西部センター）

　

７月

　

５日

　

理事会

　　　　　　　　　　　

（NSC 2 階）

　

７月

　

９日

　

障害９団体

　

県障害福祉課と懇談あ８身障会館）

　

７月１７日

　

県難病・感染症課

　

要望書提出

　

山本浩氏と２名

　

９月･

　

１日

　

９月１３日

１０月

　

４日

１０月１２日

県障害福祉課来訪３人

２０周年実行委員会、理事会

全国一斉街頭署名活動

和難連２０周年記念大会

－4０

(JR和歌山駅)

(NSC 2 階)

(粉河ふるさとセンター)
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▼毎日新聞1998.10.08
▼1999

難病患者激励
日本一周マラソン

　

難
病
患
者
を
励
ま
そ
う
と
日

本
一
周
マ
ラ
ソ
ン
に
挑
戦
し
て

い
る
北
海
道
の
デ
ザ
イ
ナ
ー

が
、
1
1
月
に
県
内
を
走
る
。
県

難
病
団
体
連
絡
協
議
会
（
森
田

良
唇
会
長
）
は
、
イ
ペ
ン
ト
ス

＼
j
>if
s
n
m
'
m
.
^
v
j

ａ

１

予
定
。
翌
1
1
日
に
国
葦
2
4
号
を

通
っ
て
奈
良
県
入
り
す
る
。
ポ

ラ
ン
イ
ア
に
は
t
-
H
2
日
ま
で
の

３
日
間
の
イ
ベ
ン
ト
潮
営
や
伴

走
に
参
加
し
て
も
ら
う
。
申
し

込
み
・
問
い
合
わ
せ
は
森
田
会

長
（
０
７
３
６
・
7
5
・
4
8
6

2
）
へ
。

　

難
病
対
策
で
は
、
従
来
は
医

療
費
が
全
額
公
費
負
担
だ
っ
た

国
指
定
の
特
定
疾
患
愚
者
に
対

し
、
1
9
9
8
年
か
ら
一
郎
自

己
負
担
と
さ
れ
た
。
こ
の
た
め
、

k
l
-
V
―
≫

t
l
O
.
i
J
-
1
＾

患
者
の
不
安
や
経
済
的
困
難
が

深
刻
化
し
て
い
る
と
し
て
、
難

病
団
体
は
医
療
や
福
祉
に
わ
た

る
総
合
的
な
対
策
の
確
立
を
求

め
て
い
る
。
「
麻
生
幸
次
郎
」

－--● ㎜

想
念
や

ミ
ュ
ー
ジ
カ
ル
「
夢
の

タ
イ
ム
リ
ミ
ッ
ト
」

　
　

ペ
ア
5
0
岨
に
招
待
券

･ －

ら嬉ちＲ
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．
．
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．
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．
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．
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一
．
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‘
一
一
一
一
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一
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・
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・
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．
．
．
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一
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一
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一
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・
・
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．
‘
．
一
．
一
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一
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一
一
・
・
・
・
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．
．
．
一
．
・
一
一
一
・
一
‘
一
一
一
・
・
・
・
・
．
．
．
．
一
‘
一
一
一
一
・
一
‘
一
－
・
・
・
・
・
・
．
．
．
一

’
一
一
一
一
’
一
一
一
一
・
・
・
・
・
‘
．
．
．
．
一
・
一
一
一
『
一
一
一
・
一
・
・
‘
・
．
．
．
・
’
一
一
一
一
一
一
一
‐

デ
ザ
イ
ナ
ー
、
1
1
月
に
県
内
通
過

タ
ッ
プ
や
伴
走
を
務
め
る
ボ
ラ

ン
テ
ィ
ア
を
募
集
し
て
い
る
。

　

「
が
ん
ぱ
れ
難
病
患
者
・
日

本
一
周
激
励
マ
ラ
ソ
ン
」
。
難
病

団
体
の
ポ
ス
タ
ー
製
作
な
ど
を

手
掛
け
て
き
た
グ
ラ
フ
ィ
ッ
ク

デ
ザ
イ
ナ
ー
の
沢
本
和
雄
さ
ん

が
７
月
2
5
日
に
北
海
道
・
宗
谷

岬
を
ス
タ
ー
ト
、
1
1
月
2
9
日
ま

で
の
４
ヵ
月
間
で
4
7
都
滋
府
県

約
6
1
0
0
♂
を
走
破
す
る
。

　

県
内
に
は
1
1
月
1
0
日
に
到
着

患
者
、
家
族
心
体
験
談
も

県
難
病
団
体

連
絡
協
議
会

　

県
内
の
難
病

皐
者
や
家
族
で

つ
く
る
「
県
難

祠
団
体
連
絡
協
単
会
」
（
1
8
団

体
、
約
１
ｂ
Ｏ
Ｏ
人
）
が
桔
成

し
て
1
0
年
目
を
迎
え
、
1
1
日
、

「
よ
り
良
い
医
療
と
福
祉
を
目

1
1
日
に
1
0
周
年
記
念
大
会

指
し
て
」
と
題
し
た
1
0
周
年
記

念
大
会
を
、
和
歌
山
市
西
高
松

１
の
ザ
ン
ビ
ア
和
歌
山
で
開

く
。

　

記
念
大
会
は
午
後
１
時
か

ら
。
か
つ
て
県
立
医
大
に
在
籍

し
、
患
者
の
医
療
相
談
に
も
協

力
し
て
き
た
大
阪
市
の
加
賀
屋

病
院
副
院
長
で
神
経
内
科
医
の

三
谷
和
男
さ
ん
が
、
「
難
冑
と

上
手
に
付
き
合
う
た
め
に
」
と

題
し
、
記
念
講
演
。
ま
た
、
パ

ー
キ
ン
ソ
ン
病
の
妻
を
持
つ
夫

が
Ｉ
人
の
生
活
を
、
リ
ウ
マ
チ

の
患
者
が
愚
者
団
体
に
参
加
す

る
際
の
思
い
を
、
そ
れ
ぞ
れ
体

験
発
表
す
る
。

　

同
協
議
会
？
１
８
９
年
６

月
に
哨
成
し
た
。
じ
ん
臓
病
や

心
願
痢
、
筋
無
力
定
な
ど
の
愚

者
団
体
が
加
犀
し
て
い
る
。
現

在
、
「
医
豪
貴
負
担
の
増
大
や

消
費
税
串
ア
ッ
プ
に
よ
る
生
盾

の
圧
迫
な
ど
、
社
会
保
障
が
後

退
し
て
い
る
う
え
、
今
年
ｉ
月

か
ら
患
者
の
目
己
負
担
が
導
入

さ
れ
、
追
い
打
m
i
か
け
て
い

る
」
と
し
て
、
研
究
予
算
の
増

額
や
専
門
構
関
の
整
備
な
ど
総

合
的
な
難
鍔
対
策
の
愕
巷
要

望
す
る
署
名
活
勁
に
取
り
組
ん

で
い
る
。
―
女
を
胆
漑
閉
鎖
症

で
亡
く
し
た
会
長
の
森
田
良
價

さ
ん
は
、
「
日
々
の
生
活
で
、

社
会
の
不
便
な
点
を
最
も
よ
く

感
じ
て
い
る
の
が
、
難
絢
筆
者

だ
と
思
う
。
我
々
の
目
に
見
え

る
課
・
苫
屋
す
る
こ
と
は
、

ほ
か
の
身
体
障
害
者
や
高
齢

者
、
健
常
者
に
と
っ
て
も
、

よ
り
よ
い
社
会
に
つ
な
が
る

は
ず
。
だ
か
ら
こ
そ
、
今
後
も

声
を
上
げ
て
い
き
た
い
」
と

話
し
て
い
る
。

　

参
加
科
は
記
念
品
、
記
念

鮪
代
と
し
て
1
0
0
0
円
。

問
い
合
わ
せ
は
森
田
代
表

　

（
０
７
３
６
・
7
5
・
4
8
8

2
）
。

　
　
　
　
　

【
麻
生
幸
次
郎
】



999.09.17▼朝日新聞

▼毎日新聞1999.06.04

「
難
病
対
策
の
確
立
を
」

能
和
難
連
が
総
会
・
交
流
会

　

県
難
病
団
体
連
絡
協
議
会

　

（
和
雛
迎
、
森
田
良
蛸
会
長
）

は
６
日
、
白
浜
町
の
ホ
テ
ル
古

「
全
盲
の
人
が
入
場
断
ら
れ
る
」

配
慮
を
知
事
に
要
望

　

業
痢
を
抱
え
る
患
者
や
そ
の

家
族
ら
で
作
る
県
難
病
団
体
連

絡
協
議
会
（
森
田
良
恒
会
長
）

は
十
六
日
、
南
紀
熊
野
体
験
博

の
那
智
勝
浦
シ
ン
ボ
ル
パ
ー
ク

の
テ
ー
マ
館
を
訪
れ
た
全
盲
の

男
性
が
、
目
が
不
自
由
で
あ
る

こ
と
を
理
由
に
、
入
場
を
断
ら

れ
た
と
し
て
、
障
害
者
へ
の
配

廠
を
求
め
る
西
口
刄
知
事
あ
て

の
要
望
書
を
提
出
し
た
。

　

要
望
Ｓ
な
ど
に
よ
る
と
、
入

楊
を
断
ら
れ
た
の
は
、
西
牟
婁

郡
に
住
む
マ
ッ
サ
ー
ジ
業
の
男

性
（
六
五
）
。
六
月
中
旬
、
３
Ｄ
映

像
や
音
で
熊
野
地
方
の
自
然
を

再
男
じ
た
ア
ト
ラ
ク
シ
ョ
ン
を

利
用
し
よ
う
と
し
た
と
こ
ろ
、

係
員
に
「
目
の
見
え
な
い
人
は

だ
め
で
す
」
と
入
場
を
断
ら
れ

た
と
い
う
。
要
望
書
は
、
「
も

っ
と
心
あ
た
た
か
い
対
応
を
」

賀
の
井
で
、
第
1
0
回
総
会
・
交

流
会
を
開
く
。
こ
れ
ま
で
患
者

団
体
に
入
っ
て
い
な
い
心
必
１
１
や

南紀熊野

体験博

と
求
め
て
い
る
。

　

南
紀
熊
野
体
験
博
実
行
委
員

会
に
よ
る
と
、
同
館
で
は
常

時
、
約
十
人
の
係
貝
が
入
場
者

を
案
内
し
て
い
る
と
い
う
。

同
委
員
会
で
は
、
「
目
の
不

自
由
な
方
も
楽
し
ん
で
頂
く

よ
う
、
係
貝
に
も
指
不
し
て
い

る
。
今
後
、
事
実
関
係
を
確
認

し
て
い
き
た
い
］
と
話
し
て
い

る
。

家
族
の
参
加
も
呼
び
か
け
て
い

る
。

　

和
難
連
に
は
、
パ
ー
キ
ン
ソ

Wﾐｰ゛゛
～フダ

ン
病
や
心
臓
２
な
ど
1
8
団
体
の

約
１
５
０
Ｑ
人
が
川
盟
す
る
。

総
会
で
は
、
こ
れ
ま
で
医
療
費

し
ほ
∵
豹

弘ｆｙ一一､Ｊ,９知

が
全
額
公
費
負
担
さ
れ
て
き
た

難
病
に
、
患
者
の
一
部
負
担
の

導
入
や
、
介
護
保
険
制
度
に
よ

る
負
担
噌
を
批
判
。
「
い
つ
で

も
、
ど
こ
で
も
、
だ
れ
で
も
が
、

等
し
く
高
Ｍ
な
医
療
が
受
け
ら

れ
、
安
心
で
き
る
闘
哨
生
冊
と

安
定
し
た
日
常
生
活
が
送
れ
る

よ
う
な
、
総
合
的
難
痢
対
策
の

確
立
」
を
求
め
る
ア
ピ
ー
ル
を

採
択
す
る
。

　

午
後
１
時
朋
会
。
総
会
後
の

午
後
２
時
半
か
ら
は
、
南
紀
熊

野
体
験
博
の
田
辺
新
庄
シ
ン
ボ

ル
パ
ー
ク
を
見
学
す
る
な
ど
、

患
者
や
家
族
ら
の
交
流
を
深
め

る
。
森
田
会
長
は
「
日
ご
ろ
外

に
出
る
機
会
の
少
な
い
患
者
の

気
分
転
換
と
と
も
に
、
会
場
で

障
書
者
に
対
す
る
配
慮
が
ど
こ

ま
で
さ
れ
て
い
る
か
も
検
証
し

た
い
」
と
話
し
て
い
る
。
問
い

合
わ
せ
は
森
田
会
長
（
０
７
３

４２
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視党陣害の男性

｀
詣
人
権
教
育
充
実
求
め
要
望
書

　

視
覚
障
吝
を
持
つ
串
本
町
の

マ
ッ
サ
ー
ジ
師
の
男
性
（
6
5
）
が

南
紀
熊
野
体
験
博
施
設
へ
の
入

場
を
拒
ま
れ
た
と
し
て
、
県
難

病
団
体
連
絡
協
議
会
（
森
田
良

恒
会
長
）
は
1
6
日
、
関
係
者
へ

の
人
権
教
育
の
充
実
を
求
め
る

要
望
書
を
同
博
実
行
委
に
提
出

し
た
。
実
行
委
側
は
「
事
実
を

確
認
し
た
い
」
と
話
し
て
い
る
。

　

男
性
に
よ
る
と
、
６
月
1
3
日
、

妻
と
と
も
に
那
智
勝
浦
シ
ン
ボ

ル
パ
ー
ク
テ
ー
マ
館
の
メ
ー
ン

シ
ア
タ
ト
を
防
れ
た
。
メ
ー
ン

シ
ア
タ
ー
は
３
Ｄ
映
像
と
、
そ

れ
に
合
わ
せ
て
動
く
シ
ー
ト
で

熊
野
の
自
然
を
体
験
す
る
施

設
。
入
場
す
る
た
め
に
並
ん
で

い
た
と
こ
ろ
、
男
性
係
員
が
視

覚
障
害
の
有
無
を
確
認
。
そ
の

後
、
女
性
係
員
か
ら
「
映
像
が

中
心
な
の
で
、
た
ぶ
ん
無
理
だ

と
思
い
ま
す
」
と
言
わ
れ
、
入

噂
を
あ
き
ら
め
た
と
い
う
。
男

性
は
そ
の
Ｉ
週
間
前
、
県
難
病

団
体
連
絡
協
膿
会
の
会
員
ら
と

田
辺
新
庄
シ
ン
ボ
ル
パ
ー
ク
で

体
験
博
を
桑
し
ん
だ
と
い
い
、

し～゛

「
何
が
基
準
な
の
か
分
か
ら
な

‥
一

Ｌ

い
」
と
價
っ
て
い
る
。

　

県
南
紀
熊
野
体
験
博
推
進
局

に
よ
る
と
、
同
テ
ー
マ
館
で
は

視
覚
障
害
者
へ
の
応
対
に
つ
い

て
「
目
の
不
自
由
な
お
客
様
に

も
十
分
楽
し
ん
で
い
た
だ
け
る

こ
と
を
お
話
し
し
、
ご
案
内
す

る
」
と
マ
ニ
ュ
ア
ル
で
定
め
て

‐
－

　
　

‐
『
‐
・

　

ｉ

お
り
、
実
際
に
利
用
例
も
m
i

と
い
う
。
川
崎
弘
局
長
は
「
マ

ニ
ュ
ア
ル
に
沿
っ
て
応
対
し
て

い
る
は
ず
だ
が
、
ご
本
人
に
状

況
を
確
認
し
た
い
。
行
き
渥
い

が
あ
っ
た
の
か
も
知
れ
な
い
」

と
話
し
て
い
る
。

　
　
　
　
　
　

【
麻
生
幸
次
郎
】

全
盲
男
性
断
ら
れ
る

県
雛
病
連
絡
協
実
行
委
に
改
善
要
望

　

南
紀
熊
野
体
験
博
の
那
智
勝

浦
シ
ン
ボ
ル
パ
ー
ク
で
、
旧
の

豹

10 fl2'T≪ ■･*}

旅ｔりｒ４･･ｔみ卜

　　　

･几-,K iUft W

卜?ｓ古そり１

不
自
由
な
人
が
テ
ー
マ
館
の
入

場
を
断
ら
れ
た
と
し
て
、
県
難

▼産経新聞1999. 09.17

病
団
体
連
綿
協
議
会
（
森
田
良

恒
会
艮
）
は
土
（
日
、
同
博
実

行
委
員
八
。
良
の
西
口
勇
知
事
あ

否
ヽ
燃
穿
応
と
関
係
者

の
人
梅
牧
０
な
ど
を
求
め
る
要

望
書
を
川
出
ぴ
た
。

　

要
甲
i
f
-
に
よ
る
と
、
人
場
を

断
ら
れ
た
の
心
良
木
町
内
に
住

む
全
盲
の
刀
性
（
六
五
）
。
今
年
六

月
、
田
川
。
新
庄
シ
ン
ボ
ル
パ
ー

ク
を
訪
れ
て
楽
し
か
っ
た
こ
と

か
ら
、
タ
週
に
夫
婦
で
那
智
勝

浦
シ
ン
ボ
ル
パ
ー
ク
を
訪
問
。

映
像
と
狛
く
い
す
で
熊
野
の
自

然
を
楽
し
め
る
テ
ー
マ
館
に
入

つ
た
が
、
係
員
か
ら
「
目
の
見

え
な
い
人
は
楽
し
め
な
い
」
と

入
場
を
断
ら
れ
た
と
い
う
。

　

要
望
書
で
は
「
田
辺
で
癒

　

（
い
や
）
さ
れ
た
心
は
勝
浦
で

つ
ら
い
思
い
に
落
と
さ
れ
た
」

と
訴
え
、
「
県
の
イ
ベ
ン
ト
で

は
、
も
っ
と
心
温
か
い
対
応
と

関
係
者
の
一
層
の
人
権
教
育
を

望
み
ま
す
」
と
し
て
い
る
。

　

県
の
同
博
推
進
局
は
「
身
障

者
や
高
齢
者
に
対
す
る
マ
ニ
ュ

ア
ル
を
作
成
し
て
お
り
、
目
の

不
自
由
な
人
に
対
し
て
十
分
楽

し
ん
で
も
ら
え
る
と
い
う
こ
と

を
説
明
し
た
う
え
で
、
案
内
す

る
こ
と
に
な
っ
て
い
る
。
現

在
、
事
実
確
認
を
し
て
い
る

が
、
行
き
違
い
が
あ
っ
た
な
ら

ぱ
、
本
人
に
説
明
し
た
い
」
と

話
し
て
い
る
。

43
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難
病
対
策
を
求
め
る
請
願
Ｓ
に
署
名
す
る
市
民
ら

体
協

県難病団･

連

　

絡

対
策
求
め
署
名
活
動

　

四
雛
来
年
５
月
ご
ろ
提
出
へ

　

悪
性
リ
ウ
マ
チ
や
小
児
が
ん

な
ど
の
難
病
の
思
者
や
家
族
ら

で
つ
く
る
「
県
難
病
団
休
連
絡

協
議
会
」
（
森
田
良
恒
会
長
）

は
二
日
、
国
会
に
難
病
対
策
を

求
め
る
謂
願
書
へ
の
署
名
活
動

を
、
和
歌
山
市
の
Ｊ
Ｒ
和
歌
山

駅
前
で
行
っ
た
。
署
名
は
全
国

の
疾
病
団
体
で
つ
く
る
「
日
本

患
者
・
家
族
団
体
協
議
会
（
Ｊ

Ｐ
Ｃ
）
」
（
東
京
）
が
取
り
ま

と
め
、
来
年
五
月
ご
ろ
に
国
会

へ
提
出
す
る
予
定
。
森
田
会
長

は
「
県
内
で
一
万
五
千
人
の
署

名
を
集
め
、
国
に
訴
え
て
い
き

た
い
」
と
話
し
て
い
る
。

　

同
会
に
よ
る
と
、
治
療
法
が

確
立
さ
れ
て
い
な
い
難
病
の
患

者
は
、
専
門
医
療
機
関
が
少
な

く
、
医
療
制
度
も
不
十
分
な
な

か
、
肉
体
的
に
も
精
神
的
に
も

- - - - ●

苦
し
い
生
活
が
続
い
て
い
る
。

こ
の
た
め
、
Ｊ
Ｐ
Ｃ
が
中
心
と

な
り
、
患
者
や
家
族
が
安
心
し

て
治
療
を
受
け
、
口
々
を
生
き

生
き
と
過
ご
せ
る
よ
う
に
、
国

会
へ
働
き
か
け
る
こ
と
に
な
っ

た
。

　

署
名
活
動
に
は
、
森
田
会
長

を
は
じ
め
約
十
五
人
が
参
加

し
、
難
病
対
策
を
呼
び
か
け
る

ち
ら
し
を
配
布
。
通
り
か
か
っ

た
主
婦
や
学
生
ら
が
、
難
病
の

原
因
究
明
や
治
療
法
確
立
、
看

護
婦
不
足
の
解
消
な
ど
を
求
め

る
謂
願
書
に
次
々
と
署
名
し
、

な
か
に
は
募
金
を
添
え
る
人
も

い
た
。

　

Ｊ
Ｐ
Ｃ
は
現
在
、
全
国
六
千

二
。
白
Ｉ
を
マ
ラ
ソ
ン
で
走
破
し

な
が
ら
難
病
対
策
を
訴
え
る

　

「
が
ん
ば
れ
難
病
患
者
日
本
一

周
マ
ラ
ソ
ン
」
を
実
施
中
。
ラ

ン
ナ
ー
は
十
一
月
十
ト
十
二
日

に
県
内
を
通
過
す
る
予
定
で
、

同
協
議
会
で
は
伴
走
者
や
ボ
ラ

ン
テ
ィ
ア
の
ス
タ
ッ
フ
を
募
集

し
て
い
る
。

　

問
い
合
わ
せ
は
森
田
会
長

　

（
８
０
７
３
６
・
7
5
・
４
名
６

２
）
へ
。

44－-
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爾
紀
熊
野
体
験
博
で
、
叫
像

鳶
醤
で
熊
野
の
自
林
Ｉ
匯
験
で

町
の
シ
ン
ポ
ル
バ
Ｌ
ク
ー
ヂ
ー

マ
館
で
順
冊
啼
ち
を
し
て
い
た

串
本
町
の
全
旨
の
男
廿
（
6
5
）

恥
１
県
難
病
連
絡
協
が
抗
議

が
、
目
が
不
自
小
な
一
と
を
即

山
に
入
場
を
断
ら
れ
た
と
し

て
'
１
雌
哨
団
体
濤
格
協
瞑
<
a

(
森
田
良
Ｍ
会
長
）
が
十
六
日
、

対
応
の
改
瞭
を
求
め
る
m
m

を
体
験
ｔ
Ｋ
Ｃ
≫
<
f
i
l
2
の
西
［

芦
印
Ｓ
に
出
し
、
抗
胴
し
た
。

　

男
性
哩
。
八
月
上
一
百
、
ヘ
ッ

ド
ギ
ア
の
め
が
ね
に
映
灸
仙
味

s
m
'
ｊ
ｎ
わ
せ
て
ン
Ｌ
ト
が
励

く
「
３
Ｄ
ヘ
ッ
ド
ヤ
ア
ｉ
モ
ー

シ
ョ
ン
ラ
イ
ト
｀
を
体
撃
す
る

▼
読
売
新
聞
１
９
９
９
.
０
９
.
1
７

た
め
。
秦
（
5
8
ｙ
と
同
テ
ー
マ
ー

を
晒
れ
に
。
約
ニ
ト
分
待
っ
た

’
一
ろ
、
男
性
の
つ
え
に
気
づ
い
・

だ
ス
タ
ッ
フ
か
ら
『
映
像
が
あ

≪
?
の
で
』
の
不
自
由
な
人
は
見

り
９
Ｉ
ん
」
’
と
一
方
的
に
俐

げ
■
s
M
m
と
い
う
。

　

輿
秘
ぽ
政
瓦
で
い
た
周
囲
の

人
を
気
遣
っ
て
そ
の
埴
で
抗
皿

師
し
て
い
る
。

　

県
に
よ
る
と
、
こ
の
モ
ー

ヨ
ン
ラ
イ
ド
は
目
の
不
自
巾

人
の
人
場
は
期
限
し
て
お

ず
、
川
崎
弘
・
県
聞
紀
脂

一

皿
溥
推
涸
周
一
は
『
に
｛

■
i
｡
"
>
:
＾
r
>
i
j
の
か
ス
タ
ッ
フ

一
事
惘
を
蘭
く
｝
’
と
い
う
。

　

体
験
溥
は
、
今
月
ヤ
九

に
し
て
い
た
の
に
９
念
で
．
と
．
め
る
よ
う
気
配
り
・
し
て
．

て
も
っ
ら
い
患
い
を
し
た
」
と

一
い
｀
と
■
＆
え
て
い
る
．
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頑
張
れ
／
難
病
患
者

ｎ
昆
1
0
日
、
和
歌
山
に
到
着

　

難
病
患
者
を
励
ま
そ
う
Ｉ

－
‐
と
。
北
海
道
か
ら
冲
縄
ま

で
す
べ
て
の
都
遭
府
県
を
走

っ
て
い
る
簡
本
和
雄
さ
ん

（
北
郷
遭
J
f
サ
ポ
ー
タ
ー

が
十
一
日
、
和
最
山
を
走
る

（
十
日
i
i
J
l
-
Ｗ
Ａ
ｉ
Ｗ
'
l
-
)
'

県
難
痢
匯
体
連
峰
協
輿
会
の

轟
田
鼻
恨
会
長
は
ｉ
つ
て

い
る
姿
を
見
た
ら
エ
ー
ル
を

送
っ
て
い
た
だ
き
た
い
」
そ

し
て
ｉ
病
巣
者
を
改
め
て

理
解
し
て
ほ
し
い
」
と
県
民

へ
の
理
解
を
求
め
て
い
る
。

　

日
本
巣
書
・
。
家
族
団
体
連

絡
箱
車
会
に
は
観
在
、
姐
痢

皐
書
家
族
な
ど
約
二
十
五
万

人
が
い
る
。
そ
の
協
曝
會
が
、

全
国
の
人
々
に
難
病
康
者
の

実
態
を
硬
解
し
て
も
ら
お
う

と
企
圖
さ
れ
た
の
が
日
本
「

月
漱
励
マ
ラ
ソ
ン
。

　

七
月
二
十
五
日
か
ら
十
一

月
二
十
九
日
ま
で
全
国
六
尹
一

二
百
キ
ロ
を
ラ
ン
ナ
ー
で
あ

る
嘩
本
さ
ん
が
走
り
、
各
地

域
で
は
地
元
の
ラ
ン
ナ
ー
な

ど
が
問
行
す
る
。
岡
時
に
、

各
都
遭
府
県
の
知
事
に
総
今

的
な
難
痢
対
麗
の
確
立
を
求

め
る
要
望
Ｓ
を
提
出
す
る
。

同
協
議
会
で
は
初
め
て
の
取

り
組
み
で
あ
る
と
共
に
、
轟

も
大
き
な
イ
ベ
ン
ト
。

　

昨
年
五
月
、
ｅ
の
Ｉ
壽
対

策
の
見
皿
し
が
行
わ
れ
て
、

一
千
五
年
峡
い
た
皿
病
医
療

賢
の
公
賢
負
姐
が
廃
止
さ
れ

た
。
こ
れ
は
一
廊
の
重
症
患

者
を
除
い
て
。
ほ
と
ん
ど
の

難
病
患
者
が
ぼ
療
費
を
食
担

し
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
と
い

う
こ
と
。
さ
ら
に
ぼ
癩
保
映

制
度
改
革
と
称
し
て
、
乖
痢

▼読売新聞1999.11.11

　

r瞳痢を一人でも多くの人に堰解して

　

いただきたいjとm-t-mmtm
-
る

功
さ
せ
た
い
」
と
新
す
。

　

和
歌
山
で
は
す
で
に
三
月

ご
ろ
か
ら
伊
備
が
進
め
ら
れ

た
。
十
日
午
後
四
時
、
県
斤

前
で
セ
レ
モ
ニ
ー
が
行
わ

れ
、
夜
は
ベ
ー
チ
ェ
ッ
ト
会

の
会
員
が
宿
舎
で
擲
本
さ
ん

に
マ
ッ
サ
ー
ジ
の
奉
仕
を
す

乃=封

　

1999年（平成11年）１１月１１日Fい奈ご壹乙言宣1

難
病
対
策
充
実
訴
え

霖
謐
知
事
あ
て
要
望
書
提
出

　

日
本
列
島
を
走
破
し
て
四
十

七
都
道
府
県
の
知
事
に
難
病
対

韻
の
充
実
を
訴
え
て
い
る
グ
ラ

　

十
一
日
、
午
前
八
時
に
県

庁
前
を
約
十
人
の
ラ
ン
ナ
ー

が
出
発
．
国
道
２
４
舛
を
五
桑

ま
Ｈ
Ｗ
Ｘ
?
'
和
歌
山
で
の
産

斤
l
e
離
は
百
七
十
＊
.
'
･
≪

中
、
か
つ
ら
ぎ
t
r
遭
■
ｅ
駅
前

で
は
『
四
号
千
岡
太
巌
』
が

太
餓
応
援
す
る
ほ
か
、
那
賀

フ
ィ
ッ
ク
デ
ザ
イ
ナ
ー
の
沢
本

和
雄
さ
ん
（
5
3
）
（
札
幌
市
）
が

十
日
、
県
庁
に
到
着
し
、
西
口

難
病
癩
者
や
そ
の
ま
族
を
励
ま
す

沢
本
さ
ん
（
左
）
（
県
庁
前
で
）

ｎ
Ｕ
一
侈
。

森
田
さ
ん
の
ｗ
４
ｔ
i
嵩
野

山
真
言
宗
・

盃

少
な
く
な
い
。
そ
う
し
た
人

か
ら
相
談
を
受
け
る
こ
と
も

多
い
。
今
後
も
難
痢
患
者
の

知
事
あ
て
に
要
望
書
を
擾
出
し

た
。

　

午
後
四
時
前
、
ラ
ン
ニ
ン
グ

シ
ャ
ツ
に
半
ズ
ボ
ン
姿
の
沢
本

さ
ん
が
県
庁
前
に
姿
を
現
わ
す

と
、
「
ご
苦
労
さ
ま
」
の
・
横
断

鵜
を
掲
げ
た
県
臓
病
団
体
連
絡
・

協
議
会
メ
ン
バ
ー
ら
約
百
人
が

歓
迎
し
た
。

　
　
　
　

一

　

副
知
事
室
で
は
、
難
病
対
策

の
充
実
、
患
者
と
そ
の
家
族
の

支
援
を
求
め
る
要
盟
書
を
高
瀬

芳
彦
副
知
事
に
手
渡
し
、
「
一

歩
一
歩
、
患
者
の
思
い
を
込
め

て
頑
張
旨
た
い
」
と
淡
章
を
述

べ
た
。
こ
れ
に
対
し
、
高
瀬
副

知
事
は
「
患
者
の
生
活
支
援
な

ど
に
積
極
的
に
取
り
組
み
た

い
」
と
約
束
し
た
。

　

こ
の
後
、
沢
本
さ
ん
は
、
出

迎
え
た
患
者
一
人
ひ
と
り
の
手

を
握
り
、
「
頑
張
っ
て
下
さ
い

ね
」
と
声
を
掛
け
て
い
た
。

　

沢
本
さ
ん
は
七
月
十
五
日
に

匹
曹

ぱ
』
と
Ｕ
う
‥
’

てへれ

北
海
道
・
宗
谷
岬
を
出
j
ｒ
　
ｓ

歌
山
は
四
十
一
道
府
県
目
で
、

今
月
二
十
六
日
、
都
庁
に
ゴ
ー

ル
イ
ン
す
る
。

　

ぜ
ひ
十
一
日
は
ご
ウ
ン
ナ

ー
を
見
れ
ば
手
を
振
っ
て
応

援
し
て
ほ
し
い
。

－45－

る
。
家
家
か
難
痢
だ
っ
た
森

本
さ
ん
は
こ
の
脅
の
会
長
も

快
く
引
き
受
け
た
。



▼産経新聞1999. 11.11

蜀穴

　　

ISa平成１１年(1999年）１１月１１日7豊四唖:

難病患者への理解と対策を

　　

ＵｉＳねえ県庁に到着

　

難
病
患
者
と
そ
の
家
族
を
励

ま
そ
う
と
、
約
四
ヵ
月
か
け
て

日
本
一
周
マ
ラ
ソ
ン
を
続
け
て

い
る
北
海
道
の
男
性
が
十
日

夕
、
県
庁
に
到
着
。
高
瀬
芳
彦

副
知
事
に
、
難
病
患
者
へ
の
理

解
と
対
策
の
充
実
を
求
め
る
要

難病愚者を励まそうと、日本１周マラソンを続ける
湯本さん（先頭）＝県庁正面玄関前

望
書
を
手
渡
し
た
。

　

男
性
は
、
札
幌
市
在
住
の
グ

ラ
フ
ィ
ッ
ク
デ
ザ
イ
ナ
ー
、
潭

本
和
雄
さ
ん
（
ｊ
）
。
「
が
ん
ば

れ
難
病
患
者
・
日
本
一
周
激
励

マ
ラ
ソ
ン
」
と
銘
打
ち
、
七
月

二
十
五
日
に
北
海
道
・
宗
谷
岬

を
出
発
。
各
都
道
府
県
庁
を
回

り
、
要
望
書
を
提
出
し
て
い

る
。

　

滓
本
さ
ん
は
こ
の
日
午
後
四

時
ご
ろ
、
四
十
一
番
目
の
訪
問

先
と
な
る
県
庁
に
サ
ポ
ー
ト
ス

タ
ッ
フ
と
と
も
に
到
着
。
県
職

員
や
県
碓
病
団
体
連
絡
協
議
会

▼毎日新聞1999.11.11

1 999年｛平成｜｜年J｝1月Ｉ】日（木曜日j－１日・聞書
一 一 一

難病患者励まそうと日本一周マラソン

･ 占 －

会
員
ら
約
百
人
が
大
き
な
拍
手

で
出
迎
え
た
。

　

こ
の
後
、
副
知
事
室
で
高
瀬

副
知
事
と
面
会
。
難
病
対
策
の

一
層
の
充
実
な
ど
を
求
め
る
要

望
書
を
手
渡
し
た
。
高
瀬
副
知

事
の
激
励
に
対
し
、
潭
本
さ
ん

は
「
患
者
さ
ん
の
声
を
つ
な

　

難
病
魯
者
を
励
ま
そ
う
と
日

本
　
　
周
マ
ラ
ソ
ン
に
挑
瞰
し
て

い
る
北
海
域
の
グ
ラ
フ
ィ
ッ
ク

デ
ザ
イ
ナ
ー
、
沢
本
和
雄
さ
ん

一
げ
、
一
歩
一
歩
思
い
を
込
め
て

が
ん
ぱ
り
た
い
」
と
決
意
を
語

っ
た
。

　

押
本
さ
ん
は
今
後
、
三
重
県

な
ど
を
経
て
、
二
十
六
日
に
東

京
入
り
。
都
庁
と
厚
生
省
を
訪

問
し
て
、
六
千
二
百
’
Ｅ
の
行
程

を
終
え
る
予
定
。

（
5
3
）
が
1
0
日
、
和
歌
山
入
り
し

た
。
t
t
庁
を
訪
れ
た
沢
本
さ
ん

は
「
私
も
一
歩
一
歩
頑
張
っ
て

い
る
。
患
者
の
皆
さ
ん
も
病
気

と
嘲
っ
て
下
さ
い
J
と
i
i
S
え
た
。

　

沢
本
さ
ん
は
午
後
今
時
、
難

詞
関
係
者
や
県
職
員
ら
的
１
Ｑ

叉
に
迎
え
ら
れ
て
、
県
庁
に

県庁を訪ねた債、元気に出発する沢本さん

到
春
。
高
瀬
万
彦
剛
知
事
に
「
難

病
対
策
の
充
実
と
、
患
者
・
家

族
団
体
の
育
成
ヘ
ー
一
の
援
助

を
」
な
ど
と
す
る
要
望
書
を
手

渡
し
た
。
従
米
は
国
ｍ
定
の
特

定
氏
忍
患
者
の
医
家
賢
は
、
難

嗚
対
策
と
し
て
全
頷
公
皿
負
担

た
っ
た
か
、
昨
年
か
ら
。
部
自

己
負
如
と
な
っ
て
い
る
。
こ
の

た
め
、
患
者
の
不
安
や
経
済
的

旧
離
が
深
刻
化
し
て
い
る
と
し

て
、
難
病
聞
体
は
医
療
や
福
祉

に
わ
た
る
総
合
的
な
対
策
の
確

立
を
求
め
て
い
る
。

　

Ｊ
に
本
さ
ん
は
難
桐
］
体
の
ポ

ス
タ
Ｆ
Ｓ
巾
な
ど
を
手
が
け
、

「
患
者
に
幾
度
と
な
く
元
気
づ

け
ら
れ
た
」
と
、
激
励
の
了
ソ

ソ
ン
に
挑
む
こ
と
に
し
た
。
７

月
に
北
海
君
を
ス
タ
ー
ト
し
、

6
2
0
0
い
の
走
破
を
口
指
し

て
い
る
。
和
歌
山
は
4
1
避
府
県

目
。
い
‥
日
に
は
奈
良
Ｍ
に
向
か

い
、
那
賀
町
な
賜
か
ら
か
つ
ら

ぎ
町
の
「
遡
の
駅
」
闘
は
、
那

貿
町
立
麻
生
隋
小
学
畝
の
や
供

肪
人
も
伴
走
１
る
。

　
　
　
　

【
取
１
収
次
郎
】

-
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23052001▼朝日新聞

治
療
の
早
期
確
立
を

む
封
夥
″
ア
ピ
ー
ル
を
採
択

　

全
国
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
友

の
会
（
馬
場
富
雄
会
長
）
の

2
5
周
年
記
念
大
会
（
朝
日
新

聞
和
歌
山
支
局
な
ど
後
援
）

が
2
2
日
、
白
浜
町
の
ホ
テ
ル

で
開
か
れ
た
。
£
都
道
府
県

の
支
部
か
ら
患
者
や
家
族
ら

約
３
２
叉
が
参
加
、
体
験

発
表
や
記
念
講
演
な
ど
が
あ

っ
た
。

　

大
会
で
は
、
大
阪
市
都
島

区
の
近
藤
昌
一
さ
ん
（
5
2
）
が

体
験
発
表
し
た
。
近
藤
さ
ん

が
発
病
し
た
の
は
、
1
1
年
ほ

ど
前
。
起
き
て
い
る
間
は
右

▼朝日新聞1999.11.11

手
が
震
え
、
う
ち
わ
を
あ
お

い
で
い
る
よ
う
な
状
態
だ
っ

た
。
寝
て
い
る
間
は
止
ま
る

の
で
、
「
目
が
覚
め
な
い
で

「

漉月木曜日1999年（平成11年）１１月１１日

で
く
れ
」
と
思
っ
た
と
い

う
。

　

手
術
で
震
え
は
ほ
と
ん
ど

な
く
な
っ
た
。
さ
ら
に
ア
ト

ラ
ン
ク
五
輪
の
時
、
パ
ー
キ

ン
ソ
ン
病
の
患
者
で
、
元
ボ

ク
シ
ン
グ
ヘ
ビ
ー
級
チ
ャ
ン

ピ
オ
ン
の
モ
ハ
メ
ド
ー
ア
リ

が
震
え
右
手
で
聖
火
に
点
火

し
た
姿
に
勇
気
を
与
え
ら

れ
、
前
向
き
の
気
持
ち
で
生

き
ら
れ
る
よ
う
に
な
っ
た
と

い
う
。

難
病
対
策
を
ア
ピ
ー
ル

患
者
激
励

マ
ラ
ソ
ン

全
国
走
破
中
の
沢
本
さ
ん

　

全
国
の
難
病
患
者
や
家
族
を

励
ま
し
な
が
ら
、
各
自
治
体
の

難
病
対
策
の
拡
大
を
訴
え
る

　

「
が
ん
ば
れ
難
病
思
者
・
日
本

一
周
激
励
マ
ラ
ソ
ン
」
（
日
本

患
者
・
家
族
団
体
協
議
会
主支援者らと握手を交わす

沢本和雄さん＝県庁前で

　

大
会
で
は
、
県
立
医
大
の

近
藤
智
善
、
板
倉
徹
の
両
教

授
の
治
療
な
ど
に
関
す
る
講

演
の
ほ
か
、
パ
ー
キ
ン
ソ
ン

病
の
原
因
究
明
と
治
療
の
早

期
積
立
な
ど
６
項
目
を
盛
り

込
ん
だ
大
会
ア
ピ
ー
ル
を
採

択
し
た
。

催
）
で
、
全
国
を
走
っ
て
い
る

札
幌
市
在
住
の
グ
ラ
フ
ィ
ッ
ク

デ
ザ
イ
ナ
ー
沢
本
和
雄
さ
ん

（
Ｊ
一
）
が
十
日
、
県
庁
を
訪
れ
、
高

瀬
芳
彦
副
知
事
に
「
難
病
対
策

の
一
層
の
充
実
を
」
な
ど
と
書

か
れ
た
要
望
書
を
提
出
し
た
。

　

沢
本
さ
ん
は
、
約
二
十
年
前

か
ら
、
難
病
患
者
団
体
の
ポ
ス

タ
ー
を
製
作
し
て
き
た
。
今
年

七
月
二
十
五
日
に
宗
谷
岬
を
出

発
し
、
全
国
を
回
っ
て
い
る
。

最
終
目
的
地
は
十
一
月
二
十
九

日
の
札
幌
市
で
、
総
走
行
距
離

は
六
千
百
五
十
九
‘
’
・
に
な
る
と

い
う
。

　

要
望
嗇
提
出
後
、
沢
本
さ
ん

は
、
県
庁
前
に
集
ま
っ
た
約
二

百
人
を
前
に
「
私
も
一
歩
一
歩

ゴ
ー
ル
を
目
指
し
走
り
ま
す
。

難
病
患
者
の
皆
さ
ん
も
が
ん
ば

っ
て
下
さ
い
」
と
あ
い
さ
つ
し

た
。
十
一
日
は
、
国
道
2
4
号
を

走
り
、
橋
本
市
か
ら
奈
良
県
に

入
る
予
定
。
途
中
、
那
賀
町
立

麻
。
生
陣
小
の
児
童
約
二
十
人
も

伴
走
す
る
と
い
う
。

47
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原
因
不
明
で
治
療
が
難
し

く
、
現
況
で
は
介
護
の
負
担

が
家
族
に
重
く
の
し
か
か
る

「
難
病
１
　
　
に
つ
い
て
、
少
し

で
も
理
解
し
て
も

ら
お
う
と
県
難
病

団
体
連
絡
協
議
会

･－

豹

く
て
は
な
ら
な
い
社
会
の
一

員
」
と
題
す
る
日
本
患
者
家

族
団
体
協
議
会
副
代
表
幹
事

森
田
良
恒
さ
ん
（
Ｊ
な
の
講
演

難
病
へ
の
理
解

促
す
講
演
会

来月１日
静岡市で

は
七
月
一
日
午
後
一
時
か

ら
、
静
岡
市
駿
府
町
の
県
総

合
社
会
福
祉
会
館
で
「
人
間

マ
ン
ダ
ラ
ト
難
病
患
者
は
な

会
を
開
く
。
入
場
無
料
。

　

森
田
さ
ん
は
高
野
山
真
言

宗
不
動
寺
住
職
で
和
歌
山
県

難
病
団
体
連
絡
協
議
会
長
。

▼読売新聞2003.08.16

2OO3年（平成15年）８月１６日（土曜日）

・
難
病
へ
の
社
会
的
理
解
広
め
た
い

　

難
病
と
は
。
原
因
不
明
で
冶
療
法

が
確
立
さ
れ
ず
、
生
涯
に
わ
た
っ
て

冶
療
を
必
要
と
す
る
疾
患
の
こ
と
を

言
い
求
ｙ
。

　

私
の
二
女
が
、
難
病
の
一
つ
で
あ

る
胆
遭
閉
鎖
症
と
診
断
さ
れ
た
の
は

一
九
八
〇
年
。
生
後
三
か
月
の
時
で

し
た
。
Ｓ
師
に
「
あ
左
ｔ
年
の
命
」

と
簡
単
に
言
わ
れ
た
こ
と
を
覚
え
て

い
ま
す
。
何
と
か
し
た
い
と
思
い
、

同
県
那
賀
町
に
住
み
、
三
味

線
森
田
会
の
会
主
な
ど
も
務

め
る
。
同
町
が
生
ん
だ
江
戸

後
期
の
外
科
医
花
岡
青
洲
を

た
た
え
る
「
青
洲
音
頭
」
を

つ
く
る
な
ど
、
多
彩
な
活
動

で
知
ら
れ
る
。

勺

難
病
と
い
う
リ
ス
ク
が
生
む

　

「
福
祉
人
間
と
幸
福
感
」
な

知
り
合
い
に
聞
く
な
ど
し
て
仙
台
市

内
の
大
学
病
院
の
医
師
を
教
え
て
も

ら
い
、
三
回
に
わ
た
り
手
術
を
受
け

ま
し
た
。

　

そ
の
医
師
か
ら
「
兵
庫
県
に
立
派

な
病
院
が
あ
る
の
に
、
な
ぜ
仙
台
ま

で
わ
ざ
わ
ざ
来
た
の
か
一
と
聞
か
れ
、

驚
き
ま
し
た
。
そ
う
い
う
病
院
の
存

在
を
知
ら
な
か
っ
た
の
で
す
。
そ
の

後
、
兵
庫
県
の
病
院
へ
通
院
し
た
の

で
す
が
、
二
女
は
五
歳
で
亡
く
な
り

ま
し
た
。

　

四
年
後
の
八
九
年
、
県
難
病
連
を

立
ち
上
げ
ま
し
た
。
瞰
者
数
が
少
な

ど
に
つ
い
て
話
す
。
問
い
合

わ
せ
は
県
難
病
団
体
連
絡
協

議
会
事
務
局
〈
電
０
５
４

（
２
５
４
）
5
2
4
6
〉
へ
。

4９ｔ凛:れ虹工）

和歌山県雛痢団体遭絡協議会会長

　　

森田

　

良恒さん(52)

　　　

（和歌山県那賀町）

い
た
め
、
最
新
の
医
療
や
医
療
機
関

な
ど
の
情
報
が
不
足
し
、
不
安
な
日

々
を
送
っ
て
い
る
息
者
や
家
族
の

多
さ
に
気
づ
い
た
か
ら
で
す
。
主
な

活
動
は
患
者
や
家
族
の
サ
ポ
ー
ト

と
行
政
へ
の
陳
情
で
す
。
現
在
は
二

十
二
団
体
、
約
二
千
二
百
人
望
翼

で
、
全
国
組
織
で
は
二
十
七
万
人
い

李
ｙ
。

　

様
々
な
租
類
の
難
病
に
は
そ
れ
ぞ

れ
特
性
が
あ
り
、
一
見
し
て
病
気
と

わ
か
る
人
も
い
れ
ぱ
。
外
見
は
全
く

健
康
な
人
と
変
わ
ら
な
い
人
も
い
ま

す
が
、
多
く
の
患
者
は
働
ぐ
こ
と
が

で
声
子
、
軽
症
の
人
や
回
復
し
た
人

で
も
冶
療
や
療
養
の
た
め
思
う
よ
う

に
働
け
ま
せ
ん
。
偏
見
や
差
別
も

多
く
、
病
気
を
周
囲
に
隠
す
患
者

も
少
な
く
あ
り
ま
せ
ん
。
結
婚
予

定
が
破
談
に
な
っ
た
ケ
ー
ス
も
あ

旦
手
。

　

難
病
に
対
す
る
社
会
の
知
識
不
足

が
原
因
で
す
。
エ
イ
ズ
や
ハ
ン
セ
ン

病
は
裁
判
も
あ
り
、
差
別
は
い
け
な

い
と
い
う
雰
囲
気
が
あ
る
程
度
生
ま

れ
ま
し
た
が
、
ま
が
政
病
は
そ
う
な

っ
て
い
ま
せ
ん
。

　

世
界
保
健
欄
間
（
Ｗ
Ｈ
Ｏ
）
は
「
障

害
と
は
、
体
が
不
自
由
な
人
の
こ
と

で
は
な
い
。
そ
う
い
う
人
が
不
便
を

感
じ
る
社
会
そ
の
も
の
が
障
害
な
の

だ
」
と
い
う
尼
輯
を
提
唱
し
ま
し
た
。

　

日
本
で
も
早
く
本
当
の
意
味
で
バ

リ
ア
フ
リ
ー
と
な
り
、
病
気
や
障
害

に
よ
っ
て
不
利
益
を
受
け
な
い
世
の

中
に
す
る
た
め
に
、
國
や
自
治
体
の

強
力
な
バ
ッ
ク
ア
ッ
プ
が
必
要
だ
と

考
え
て
い
ま
す
。

　

（
聞
き
手
・
和
歌
山
支
局
中
井

宏
二
）
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一
∠j

亀宍:

難
病
愚
者
支
援
の
Ｎ
Ｐ
Ｏ
な
ど
集
う

人
権
フ
ェ
ス
タ
に

　

人
権
問
題
を
テ
ー
マ
に
活

動
す
る
県
内
の
Ｎ
Ｐ
Ｏ
や
民

間
団
体
な
ど
が
集
ま
っ
た

　

「
ふ
れ
あ
い
人
橋
フ
ェ
ス
タ

2
0
0
3
」
が
1
5
日
、
和
歌

山
市
手
平
｛
‘
丁
目
の
和
早
田

ビ
ヅ
グ
ホ
エ
ー
ル
で
始
ま

り
、
ヽ
約
５
５
０
叉
が
訪
れ

た
。
1
6
日
ま
で
催
さ
れ
る
。

　

会
楊
で
は
、
同
和
問
華
や

゛y･

　

IWオ･がｉ

カ
製

和歌山

障
害
者
、
女
性
、
被
燥
者
、

外
国
人
な
ど
、
棟
４
な
テ
ー

マ
で
活
動
す
る
約
１
２
０
団

体
が
日
頃
の
咎
勣
を
パ
ネ
ル

展
示
な
ど
で
細
介
し
て
い

呵

▼朝日新聞2003. 11.16

　

パ
ー
キ
ン
ソ
ン
郷
な
ど
、

廉
因
不
明
の
雌
同
凧
者
や
中

途
障
害
者
ら
を
支
援
す
る
Ｎ

Ｐ
ｏ
ｌ
鰐
原
者
障
害
者
相

談
支
擾
セ
ン
タ
ー
（
Ｎ
ｓ

ｃ
ご
の
ブ
ー
ス
に
は
、
斂

人
の
雁
肴
が
「
医
療
機
関
を

畿
え
て
ほ
し
い
」
な
ど
と
相

談
に
訪
れ
た
。
同
セ
ン
タ
ー

は
、
医
東
怨
禰
患
看
会
、

小
規
模
作
業
所
の
紹
介
な
ど

の
支
援
を
目
的
に
1
0
月
に
発

足
し
た
ば
か
り
o

　

問
セ
ン
タ
ー
理
事
長
の
森

田
良
恵
さ
ん
（
5
2
）
は
［
康
者

さ
ん
た
ち
に
は
法
律
的
な
支

擾
も
少
な
い
の
で
、
．
民
聞
の
‥

驀
象
夢
。
う
･
Ｕ
Ｓ
Ｗ
Ｊ

ｕ
。
Ｉ
ス
タ
で
現
状
を
訴

え
た
む
と
話
す
。

　

ｉ
話
コ
ー
’
ナ
ー
こ
に
は

多
く
の
家
族
連
れ
ら
「
・
が
訪

ｈ
、
壕
に
恚
琶
界

の
仕
方
な
ど
を
学
ん
で
り

た
。
奥
手
話
サ
ー
ク
ル
連
屏

」

Ｔこんにちは」‘など簡単な手話を学ぷ家族麗れ＝

哨山市手平２丁目の和歌山ビッタホエールで
●．．ｆ

。
会
長
の
酒
井
優
香
さ
ん
（
雅

は
「
手
話
を
知
る
こ
と
は
１
。

耳
が
不
自
由
な
人
へ
の
理
解

ｔ
つ
な
が
匂
ま
す
」
。
～

ｌ
他
に
匁
車
い
す
の
体
験

試
乗
や
手
蒙
コ
ｔ
ナ
ー
、
ｍ

寮
ｔ
Ｉ
ど
、
工
夫
儀
心
・

じ
た
§
添
あ
り
、
ブ
ー
？

ぎ
ａ
福
誓
１
　
Ｉ

販
売
な
ど
が
あ
っ
た
。
ふ

▼毎日新聞2004. 08.21

蜃
盾
タ

Ｉ

　
　

Ｊ

　

゛
｀
・

難病患者･障害者相談支援センターNSC

　
　
　

―
園
閑
麗

　

国
が
指
定
す
る
4
5
欄
の
難

病
に
認
定
さ
れ
た
界
内
の
患

者
は
３
月
末
現
在
で
５
０
８

又
。
そ
の
多
く
ｗ
、
県

生
活
や
就
職
、
ぼ
學
な
ど
で

大
き
な
悩
み
を
抱
え
て
い

る
。
Ｎ
Ｓ
Ｃ
は
年
中
無
休
、

2
4
時
間
態
輿
で
相
談
灸
受
け

付
け
て
い
る
。

　

難
病
厭
世
い
事
故
や
後
天

的
な
病
気
に
よ
る
嘩
害
者
に

つ
い
て
の
支
援
や
啓
発
を
目

的
に
、
患
考
団
体
幹
部
や
医

師
、
介
摺
土
ら
が
昨
乍
６
月

設
立
、
1
0
月
に
Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人

と
な
っ
た
。
将
来
的
に
は
、

冶
療
な
ど
の
情
報
提
供
や
医

療
器
具
の
貸
し
出
し
事
業
な

ど
も
検
討
し
て
い
る
。
東
本

喜
佐
子
副
理
事
長
（
5
3
）
は

　

「
周
囲
の
偏
見
な
ど
で
孤
立

し
が
ち
な
難
病
患
者
ら
の
ネ

ッ
ト
ワ
ー
ク
づ
く
り
登
曜
め

た
い
」
と
晒
す
。

　

９
月
５
日
、
和
歌
山
市
北

出
鳥
１
の
プ
ラ
ザ
ホ
ー
プ

で
、
第
１
回
公
開
瞬
座
「
自

分
ら
し
く
生
き
る
た
め
の
心
の
ヶ
ア
」
を

闘
催
す
る
。
相
鹸
・
問
い
合
わ
せ
は
０
７

３
・
４
３
５
・
2
6
8
6
へ
Ｑ

　
　
　
　
　
　
　
　

【
花
牟
礼
妃
仁
】
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▼産経新聞2004.11.16

那
賀
の
森
田
さ
ん
受
賞

　
　
　

器
鸚
難
病
患
者
ら
支
援

　

地
道
な
福
祉
活
動
を
続
け

る
地
域
の
個
人
や
団
体
に
贈

ら
れ
る
第
三
十
回
「
産
経
市

民
の
社
会
福
祉
賞
」
（
産
経

新
聞
大
阪
新
聞
厚
生
文
化
事

業
団
主
催
、
産
経
新
聞
社
な

ど
後
援
）
に
、
県
内
か
ら
那

賀
町
の
森
田
良
恒
さ
ん
（
五
三
）

が
選
ば
れ
た
。
表
彰
式
は
十

七
日
、
大
阪
市
北
区
の
新
阪

急
ホ
テ
ル
で
行
わ
れ
る
。

　

森
田
さ
ん
は
難
病
患
者
や

障
害
者
に
対
す
る
相
談
や
自

主
・
就
労
活
動
な
ど
を
支
援

す
る
和
歌
山
県
難
病
患
者
団

体
連
絡
協
議
会
（
わ
な
ん
れ

ん
）
の
会
長
な
ど
を
務
め
、

患
者
本
人
や
家
族
ら
の
精
神

的
な
支
え
と
な
る
一
方
、
約

四
百
七
十
年
続
く
不
動
寺
の

住
職
と
し
て
、
生
き
て
い
く

た
め
に
何
が
最
も
大
切
か
を

問
い
か
け
て
い
る
。

　
　

「
難
病
を
患
っ
た
二
女
の

難病患者らの支援に尽
力する森田さん

治
療
の
際
、
難
病
に
詳
し
い

医
者
が
身
近
に
お
ら
ず
、
本

人
に
病
状
を
伝
え
る
こ
と
が

で
き
な
か
っ
た
。
難
病
や
治

療
医
の
情
報
も
少
な
く
、
親

と
し
て
じ
く
じ
た
る
思
い
が

募
っ
た
」
こ
と
が
活
動
の
契

機
。
昭
和
五
十
五
年
か
ら
五

年
間
、
家
族
や
親
類
ら
か
治

療
資
金
や
情
報
収
集
に
奔

走
。
「
つ
ら
く
長
い
時
間
だ

っ
た
」
と
振
り
返
る
。

　
　

「
同
じ
思
い
を
抱
く
患
者

や
家
族
は
多
い
は
ず
。
苦
し

さ
を
和
ら
げ
た
い
」
と
平
成

元
年
、
「
わ
な
ん
れ
ん
」
を

設
立
。
加
翠
ｔ
一
団
体
約
一

千
人
で
ス
タ
ー
ト
し
た
同
会

は
現
在
で
は
二
十
団
体
約
二

千
八
に
ま
で
成
長
し
た
。
ま

た
、
難
病
思
者
や
障
害
者
の

専
門
機
関
開
霖
を
に
ら
み
、

十
五
年
に
は
Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人
の

相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
（
Ｎ
Ｓ
・

Ｃ
）
を
立
ち
上
げ
、
理
事
長

と
し
て
さ
ま
ざ
ま
な
支
援
活

動
を
展
開
し
ｔ
い
る
。

　

高
野
山
真
言
宗
の
僧
侶
で

あ
る
森
田
盛
。
「
生
き
る

の思
者
や
家
族

う
こ
と
が
大

動
と
も
心
底

い
う
。
自
宅

抜
い
て
や
る

え
で
あ
り
、

と
共
感
し
合

」
。
福
祉
活

通
父
に
う
と

の
相
談
電
話

は
年
間
約
一
心
件
。
一
つ
ひ

と
つ
丁
寧
に
応
対
し
な
が

ら
、
「
思
者
ら
の
悩
み
や
苦

し
み
に
少
し
で
も
答
え
た

い
」
と
話
す
。

　

今
月
二
↑
二
十
一
日
に

は
、
和
教
山
マ
リ
ー
ナ
シ
テ

ィ
の
わ
か
や
ま
館
で
「
全
国

患
者
家
族
交
流
集
会
」
を
開

催
す
る
。
全
国
各
地
か
ら
百

五
十
人
が
集
い
、
情
報
交
換

な
ど
交
流
す
る
ほ
か
、
福
祉

政
策
の
補
助
金
削
減
に
反
対

す
る
な
ど
特
別
ア
ピ
ー
ル
學

採
択
す
る
予
定
だ
。

　
　

一
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▼毎日新聞2005.10.02

Ｊ
Ｒ
和
歌
山
駅

難病や長期・小児慢性疾患対策

早期確立請願へ署名活動

こ
ｊ
Ｓ
Ｉ

　

県
難
病
団
体
連
絡
協
議
会

（
森
田
良
恒
会
長
）
は
１
日
、

―
－
ｊ
ｌ
－

ぺi＼

へ

　

･りJl
･.゛

ぜ］-

ｙ

呼び掛けに応じ、署名する女性(右)
＝ＪＲ和歌山駅前で

和
歌
山
市
の
Ｊ
Ｒ
和
歌
山
駅

前
で
、
難
病
や
長
期
・
小
児

宍

4゛

乙.４」
､心

IX

Ｍftl*-,. ,*- *､丿･ｚ匹
’一一j1:’.，≪■-,

慢
性
疾
患
対
策
の
早
期
確
立

を
国
会
に
請
願
す
る
た
め
の

署
名
活
動
を
し
た
。

　

同
協
議
会
に
よ
る
と
、
長

期
入
院
な
ど
が
必
要
な
難
病

患
者
ら
を
取
り
巻
く
環
境

は
、
医
療
費
の
自
己
負
担
増

な
ど
で
極
め
て
厳
し
く
、
難

病
患
者
が
対
象
外
の
「
障
害

者
自
立
支
援
法
」
が
国
会
に

再
提
出
さ
れ
る
動
き
も
あ

り
、
各
地
の
患
者
運
動
団
体

が
署
名
活
動
を
し
て
い
る
。

　

こ
の
日
は
、
会
員
約
1
0
人

が
乗
降
客
ら
に
署
名
を
呼
び

掛
け
、
１
時
間
で
約
４
０
０

人
分
を
集
め
た
。
来
月
は
新

宮
市
で
も
行
い
、
県
内
で
１

万
５
０
０
０
人
分
が
目
標
と

い
う
。
全
国
組
織
の
日
本
難

病
・
疾
病
団
体
協
が
各
地
の

署
名
を
ま
と
め
、
来
年
５
月

に
衆
参
両
議
院
議
長
に
提
出

す
る
。

　
　
　

「
松
田
学
」

５１

片帛曰穴四:

-

2004.11.21

　　　　

?童i

▼産経新聞

　

難
病
や
障
害
を
抱
え
た
患
者
と

家
族
の
交
流
を
通
じ
て
、
情
報
交

換
を
す
る
「
全
国
思
者
家
族
交
流

集
会
ｌ
ｎ
わ
か
や
ま
」
が
二
十

日
、
和
歌
山
市
毛
見
の
和
歌
山
マ

リ
ー
ナ
シ
テ
ィ
わ
か
や
ま
館
で
開

か
れ
、
約
百
五
十
人
が
参
加
し

た
。

　

日
本
思
者
・
家
族
団
体
協
粛
会

　

（
Ｊ
Ｐ
Ｃ
）
主
催
。
Ｊ
Ｐ
Ｃ
は
昭

和
六
十
一
年
に
結
成
、
難
病
思
者

や
障
帯
者
、
そ
の
家
族
な
ど
五
十

団
体
約
二
十
九
万
人
が
参
加
し
、

全
国
の
墨
器
な
ど
の
り
Ｉ
ダ
！

警
成
や
交
流
、
福
祉
政
策
の
請
願

や
陳
情
な
ど
を
行
っ
て
い
る
。

　

交
流
集
会
で
は
、
新
宮
東
牟
婁

難
病
連
な
ど
三
団
体
が
、
そ
れ
ぞ

れ
の
活
動
を
報
告
し
た
後
、
大
阪

体
育
大
学
講
師
の
山
本
耕
平
氏
が

　

「
受
け
止
め
、
気
づ
き
、
立
ち
上

が
る
支
援
の
た
め
に
」
と
題
し
て

記
念
講
演
し
た
。

　

山
本
氏
は
、
患
者
が
障
害
や
疾

患者と家族の交流サポート

　

ＪＰＣが全国集会講演や意見交換
患
を
受
け
止
め
る
過
程
な
ど
に
つ

い
て
脱
明
、
「
障
害
者
は
支
援
さ

れ
る
だ
け
で
は
な
く
、
一
人
の
人

間
と
し
て
、
皺
か
と
Ｉ
諸
に
新
し

い
何
か
參
作
っ
て
い
く
存
在
」
と

指
摘
し
た
。

　

Ｊ
Ｐ
Ｃ
の
伊
簾
た
て
お
代
表
幹

事
が
思
者
会
の
あ
り
方
な
ど
に
つ

い
て
問
題
提
起
し
た
後
、
福
祉
政

策
の
補
助
金
削
減
な
ど
に
反
対
す

る
「
Ｊ
Ｐ
Ｃ
全
国
雁
者
寥
族
集
会

・
ｌ
ｎ
わ
か
や
ま
」
ア
ピ
ー
ル
を
採

択
し
た
。

　

県
難
病
団
体
連
絡
協
巣
会
の
森

田
良
恒
会
畏
（
五
乙
は
「
働
き
た
く

て
も
働
け
な
か
っ
た
り
、
療
養
・

治
療
の
た
め
に
仕
事
を
や
め
な
け

れ
ぱ
い
け
な
い
な
ど
難
病
患
者
の

現
状
を
も
っ
と
知
っ
て
も
ら
い
た

い
」
と
話
し
た
。

　

交
流
集
会
は
二
十
一
日
も
分
科

会
を
開
い
て
、
難
病
相
談
支
援
セ

ン
タ
ー
や
三
竺
体
改
革
な
ど
で

意
見
を
交
換
す
る
。



▼毎日新聞2007.10.07
▼和歌山新報2005.10.04

難
病
対
策
求
め

駅
前
で
署
名
活
動

　
　
　
　

和
雛
連

ｊおい.Ij

　

難
病
や
慢
性
疾
患

の
総
合
対
策
を
国
に

求
め
る
た
め
、
県
難

病
団
体
連
絡
協
議
会
（
森
田

良
恒
会
長
、
約
２
２
０
ａ
人
）

は
６
日
、
和
歌
山
市
の
Ｊ
Ｒ

創
瞰
山
駅
前
で
街
頭
署
名
活

動
を
し
た
。

　

同
協
議
会
が
毎
年
実
施
。

県
内
で
１
万
５
０
０
父
以

上
の
署
名
を
目
標
に
し
て
い

る
。
0
6
、
0
7
年
の
国
会
で
も
、

各
地
で
集
ま
っ
た
署
名
を
基

に
、
子
ど
も
の
難
病
対
策
の

拡
充
を
求
め
た
日
本
難
病
・

疾
病
団
体
協
議
会
（
東
京
都
）

の
納
願
が
採
択
さ
れ
扨
ド
ー
‘

　

１
１
月
に
は
新
宮
市
で
も
署

名
活
動
を
行
う
予
定
。
森
田

会
長
は
「
医
療
費
の
自
己
負

担
増
な
ど
厳
し
い
状
況
の

中
、
総
合
対
策
の
確
立
を
訴

え
た
い
」
と
話
し
た
。

　
　
　
　
　
　
　

【
久
保
聡
】

那
賀
地
方
の
交
流
団
体
と
し
て
発
足

0.2!▼和歌山新報2006.

　

那
賀
地
方
の
難
病
患
者

や
そ
の
家
族
同
士
の
親
睦

を
図
る
場
と
し
て
、
那
賀

地
方
患
者
・
家
族
会
「
き

ほ
く
」
（
吉
村
由
里
子
会

長
）
の
設
立
会
が
2
2
日
、

紀
の
川
市
西
大
井
の
打
田

生
涯
学
習
セ
ン
タ
ー
で
開

　
　

か
れ
た
。

　
　
　
　

。

　

2
8
人
が
出
席
。
自
ら
も

膠
原
病
患
者
で
あ
至
符

会
長
は
、
「
私
た
ち
難
病

患
者
や
家
族
は
肉
体
的
に

も
経
済
的
に
も
厳
し
い
療

養
生
活
を
余
儀
な
く
さ
れ

て
お
り
、
あ
ら
ゆ
る
面
で

問
題
は
山
積
み
だ
が
難
病

対
策
の
確
立
を
求
め
て
い

き
た
い
。
『
し
ん
ど
い
ヤ

と
思
う
こ
と
を
素
直
に
い

え
る
友
や
場
所
づ
く
り
を

し
な
が
ら
頑
張
り
た
い
」

と
あ
い
さ
つ
し
た
。
続
い

て
、
県
難
病
団
体
連
絡
協

議
会
の
森
田
良
恒
会
長
が

「
患
考
会
に
参
加
し
よ
う
」

／７

と
題
し
て
講
演
。
難
病
患

者
と
家
族
の
体
験
発
表
も

あ
っ
た
。

　

会
は
今
後
、
患
者
と
家

族
の
交
流
を
図
る
と
と
も

に
、
医
療
福
祉
の
向
上
の

た
め
に
関
係
機
関
へ
の
提

言
な
ど
を
行
う
。

Ｊｄ

「
難
病
対
策
の
確
立
を

求
め
て
い
く
」
と
あ
い

さ
つ
す
る
富
村
会
長
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鮪対策求め署話動
『連絡協』が1万5千人目標に

　

豊
か
な
医
療
と
福
祉
の
一

実
現
を
目
乍
）
て
県
難
病

団
体
連
絡
協
議
会
（
森
田

良
恒
会
長
・
二
十
二
疾
病

団
体
会
員
二
千
二
百
人
）

ＪＲ和歌山駅前で番名活動を実施

は
一
日
、
Ｊ
Ｒ
和
歌
山
駅
疾
患
・
小
児
慢
性
疾
患
に

前
司
難
病
‘
長
期
惰
性

一
対
す
る
総
合
的
対
策
を
求

め
る
」
一
斉
署
名
活
動
を
‘

行
っ
た
。
難
病
の
原
因
の

究
明
と
治
療
法
確
立
、
難

病
患
者
の
医
療
費
の
負
担

の
軽
減
を
訴
え
、
会
員
十

五
人
が
買
い
物
帰
り
の
人

や
学
生
ら
に
署
名
を
呼
７
５

か
け
ち

　

同
協
議
会
で
は
来
年
の

二
月
ま
で
に
県
内
で
一
万

五
千
人
命
目
標
に
、
看

護
・
医
療
・
就
労
な
ど
総

合
的
な
対
策
を
求
め
る
署

名
活
動
を
行
い
、
そ
の
後

の
通
常
堕
一
一
に
請
願
”
予

定
し
て
い
る
。



記念大会アピール



わなんれん20周年記念大会

　　　

アピール

　

わなんれん発足以来、障がい者施策は「措置制度」から「支援費制度」に変わり、

わずか３年後、障害者自立支援法が制定され、「応能負担」から障がい者がサービ

スを受けることを「利益」と考える「応益負担」へ変わり、多くの利用者が施設退

去を余儀なくされました。

　

また必要な治療と長期の入院期間が必要な長期慢性疾患患者たちにとっては、

　

「療養型病床群」という制度ができましたが、その後財政効率を理由に「療養病床

６割削減」という方針が打ち出され、病院にも介護施設にも行けず、家庭にも戻れ

ない患者があふれ、病院も患者も悲鳴を上げています。

　

難病対策はどうでしょう。1972年に始まったこの事業は患者の情報を治療研究機

関に提供することにより、ある意味モルモット代として医療費を公費負担されてき

ました。この福祉的側面が多くの患者を救って来ました。しかし1998年には患者の

医療費一部自己負担が始まり、2003年には自己負担額が家族の収入に応じたものと

なり、益々患者の負担が増加することになりました。

　

この間の社会的弱者に対する施策は、いうまでもなく財政効率を優先し、当事者

のおかれている状況を全く無視した日本の社会保障の変革の波に呑まれてきた20

年でもありました。

　

一方で成果において、設立以来全国の仲間とともに毎年実施してきた署名活動と

国会請願で訴え続けた「各県に難病センターを設置」の要望が2003年ようやく予算

化され、各県に「難病相談支援センター」として実現させることができました。ま

た2006年に発表された「5万人を超える潰瘍性大腸炎とパーキンソン病患者の多く

を難病から除外する」との国の方針に対し、私たちは全国の難病患者団体とともに

反対の声を挙げ、この方針を一時停止させることができました。

　

私たちは20年を契機として、これからも当事者として国や行政に対し、患者や家

族の立場に立ったより良い医療と福祉を求め声を挙げ続けます。そのためには難病

専門医療機関の充実と子ども病院の設置を強く求めます。そして「わなんれん」は

しっかり手をつなぎ、和歌山県における重要な地域のインフラとして、また共感と

安心の得られる患者会として一歩ずつ歩んでまいります。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

平成20年10月12日
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病気について



病気について（加盟団体中抜粋）

①脳卒中

　

脳卒中には、脳出血、脳の底面にあるこぶ（動脈瘤）ができてこれが破れるクモ膜下出

血、脳こうそくには脳の動脈硬化で血管がふさがる場合（脳血栓）と心臓や体の他の

場所からの血の固まり（血栓）が脳の血管にとび、そこで血管をふさぐ（脳塞栓）場合の

三つに大きく分けられます。

発症頻度は脳こうそくが圧倒的トップで全体の６割、脳出血が３割、クモ膜下出血が１割

の順になっています。

　

発症につながりやすい危険因子としては、高血圧、肥満、糖尿病、高コレステロール、

心臓病、動脈硬化症、ストレス、アルコール、喫煙、通風、不整脈、加齢（年をとる）

などが挙げられます。

　

典型的な症状としては、ロレツが回らない、ふらついて真っすぐ歩けない、半身がしび

れる、目まいがする、物が二重に見えるといったものが挙げられます。意識障害や激しい

おう吐、けいれん、昏睡状態に陥ったりするようになると「重症」の可能性が強い。こん

な時、昔は絶対に動かしてはいけないとされていますが、一刻も早くＣＴスキャンなどの

検査を受け「早期診断」「早期治療」「早期手術」によって救命することができます。

　

リハビリによる機能回復は社会復帰のために欠かすことができず、退院後も根気よく続

ける必要があります。そのためには、家族による介助か大事で、トイレや食堂への移動を

容易にするため、手すりを付けたり、便器を様式にするなどの工夫や家族が一緒にお風呂

に入るなどの配慮も必要です。

②インスリン依存型小児糖尿病

　

小児の糖尿病の中にはインスリン依存型糖尿病（ＩＤＤＭ）と非依存型糖尿病（ＮＤＤ

Ｍ）があります。インスリン依存型糖尿病は、生命維持のためにインスリンが必要不可欠

な糖尿病の中でも最重症であり、一日もインスリンを止めることはできません。現在の治

療では完治することはありません。また、インスリンは生命維持のためのものであって、

食事療法・運動療法と併用しても日内の血糖値は安定しないのでコントロールすることは

難しく突然襲ってくる低血糖・高血糖に絶えず注意を払っていなければなりません。

　

現在、強化インスリン治療（１日３回以上注射するかインスリンをポンプで与える治療）

により合併症の発症率・悪化率は下がってきていますが、これは重度の低血糖発作リスク

を負ってのことです。

　

【日常生活】

　

インスリン自己注射を１日２～４回します。そしていつもそれに見合う一定の食事、適

度の運動、規則正しい日常生活など低血糖や高血糖をおこさないための血糖コントロール

が要求されます。コントロールが良いかどうかは、月に一回病院で血液検査をしたり、自

宅では１剛こ数回の血糖測定や尿検査をします。そして常に合併症の恐怖を持ちながら生

活しています。

　

【合併症】

　

コントロールの指針としてＨｂＡｌｃの数値を月に一回測定しますが数値が良くても合
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併症は併発します。なぜならHb A 1 cの値は血糖値の平均値であり、合併症は血糖値の

変動の大小（血管の収縮率）によっておこるのです。インスリン自己注射をしても血糖値

が安定しない依存型の子どもにとっては、以下にして合併症の併発時期を遅らせることが

できるかが課題です｡合併症としては、腎臓機能障害から人工透析へ､網膜症から失明へ、

動脈硬化から心筋梗塞へと移行して行きます。特に動脈硬化については治療が遅れていて

２０才前にして心筋梗塞で死亡することがあります。

　

合併症の出現については、定期的に血液検査・眼底検査・心電図等をすることにより初

期の段階で見つけることができます。最近、合併症を予防するための新薬（食後の血糖値

が高くなるのを抑制）も出できています。

　

しかし、平成９年９月からの医療費改正により

投薬料が加担されるようになりました。現在２０才までは児童福祉法に位置づけられ公費

負担の対象になっていますが、２０才を過ぎると医療費は３割負担で一ヶ月に１万５千円

～２万円、投薬料を入れるとさらに１万円必要となり、合併症の予防はしたいけれどこれ

以上投薬料まで要るのではと、目前にせまってくる合併症から逃れられないでいる子ども

達もたくさんいるのが現伏です。

③ビュルガー（バージャー）病

　

動脈硬化による血管の異常が考えられにくい４０歳以下の男性に多い原因不明の血管の

病気で、主として下腿や足の動脈がおかされます。

　

初期には手足のしびれ感や冷感をおぼえます。この段階では神経痛やリウマチと間違え

られる場合が多くあります。病気が進行すると指先が紫色に変色し、足の場合、痛みのた

め歩けなくなったりします。患部が手の場合、腕が疲れやすく休み休みでないと手仕事が

続けられません。血液が通わなくなり、栄養補給が妨げられ、指先に潰瘍ができるように

なればなかなか治りにくくなります。この潰瘍は少しずつ広がって行くため、これを防ぐ

ために患部の切除、切断もやむを得ない場合があります。治療法は外科的には血栓部分の

血管バイパス移植や壊死部分の切除などがあり、内科的には血管拡張剤などの薬物療法と

共に、適度な運動をし、症状を悪化させるタバコは禁煙しなければなりません。

④パーキンソン病

　

動作を始めるまでに時間がかかり、立てば前傾し前かがみになり、歩く時には止めよう

としても止まらない「突進現象」がこの病気の特徴です。

　

じっとしている時に手や足がふ

るえたり、また顔の筋肉が活発に動かなくなるため、無表情になることが多く、また話し

言葉も分かりにくくなります。

　

原因ははっきりしていませんが、脳神経細胞から出てくるドーパミンという物質が減少

し、このことが神経の働きを悪くしていると考えられています。発症年齢は１０代～２０

代に発症する若年性パーキンソン病もありますが､主に４０才～５０才以降に多く発症し、

ゆっくりと進行する神経変性疾患です。

　

この病気の治療法は、主としてドーパミンの補充などの薬物療法が行われますが、症状

が身体の一部に限られて、特に重症の時は手術をすることもあります。もっとも大切なこ

とは専門医の指導のもとで適切な治療を受けながら、閉じこもりがちにならず、積極的に

明るく普通の日常生活を続けることです。そして、とくに寝たきりにならないよう心がけ

なければなりません。
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⑤多発性硬化症

　

物がぼやけて見えたり二重に見えたりします。また言葉がもつれたりして滑らかに話す

ことができなくなります。手足に力が入らなくなったり、座ってしびれた時のようにビリ

ビリしたり、何かしょうとすると震えやけいれんがくるようなこともあります。また歩く

時にからだがふらっき、不安定になります。薬物療法と並行してリハビリを行なったり、

日常生活をできるだけ自分でするように心がけます。ただ、この病気は疲れやすく、風邪

などをひくと病状が悪化したりするので充分注意が必要です。

　

脳や脊髄、視神経などの中枢神経が侵されるため、症状がいくつも組み合わさって現れ

ます。このため家族の協力と注意も充分必要になります。

⑥慢性腎不全

　

腎臓病に共通した症状は、まぶたや四肢のむくみ、倦怠感、頭痛・吐き気鼻や喉のぐず

つきなど風邪に似た症状などです。この他、検査によって蛋白尿、高血圧、高脂血症など

がみとめられます。これらの症状が進行し、腎臓がほとんど機能しなくなれば腎不全に陥

り、尿毒症を併発します。こうなれば低蛋白高カロリーを主とした食事療法と人工透析に

頼らざるを得なくなります。現在、全国に広がり実施されている「重炭酸透析療法」は、

昭和５３年、和歌山県立医科大学で研究開発された透析方法で今年で３０年になります。

これらの透析医療の進歩と、食事指導体制の確立により、和歌山県では和腎会顧問の峯玉

哲詞先生のように、透析医療の公費負担運動に情熱を注がれ、自ら腎不全患者として透析

歴２８年を超えてなお、闘病しながら透析医療の現場で働いている患者さんもいます。今

後、透析患者が安心して医療を受けられ、働くことができる社会体制が求められます。

⑦胆道閉鎖症

　

生後まもなく白色便と黄疸が現れる。通常見られる新生児黄疸とは違い、この病気は放

っておくと肝硬変などで約半年で死亡する新生児の難病。早期診断、早期発見、早期手術

が最も重要とされている。

　

現在、外科手術、術後管理、薬、漢方、食事療法などの種々治療法が開発され、治療成

績も上がり、すでに成人している患者も多くなってきた。

　

しかし重症になれば、肝臓移植

などに頼らざるを得なくなり、海外での肝臓移植も数多く実施されるようになった。緊急

避難的に実施された生体間部分移植はマスコミにも大きく取り上げられた。

現在、全国組織である胆道閉鎖症（ＢＡ）の子どもを守る会では、日本における子どもの

移植医療の実施を国に要望している。

⑧重症筋無力症

　

筋力が弱まり、疲れやすく、一つの筋肉を繰り返し使うと、急速に力がおちて動かなく

なるというどちらかというと珍しい病気の一つで、２０代、３０代の若い頃に発病するこ

とが多い病気です。

　

最初の症状は「眼」に現れることが多く、まぶたが重く垂れ下がってきたり（午前より

午後の方が重い）、物が二重に見えたりします。また、ロレツがまわらなくなったり、手足
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の筋肉が無力になって自由がきかなくなり、

に注意しなければならないのは「クリーゼ」

ため、注意が必要です。

日常生活に支障をきたすようになります。特

と呼ばれる、突然呼吸困難に陥ることがある

　

この病気は､はっきり解明されていませんが、しばしば胸腺の肥大や胸腺腫を伴います。

これも原因的に関係があると考えられています。

⑨ベーチェット病

　

ロの粘膜や外陰部などにアフタ性の潰瘍ができ、再発を繰り返し、また目が見えにくく

なるのが特徴的な症状であるが、全身の臓器に多種多様な症状を現し、急性炎症を繰り返

しながら慢性に移行する全身性の疾患である。

　

原因は不明で、治療法も確立していない。また、この病気は、初期には口腔外科や眼科、

胃腸科、皮膚科といった単一の診察しか受診しないことが多く、往々にして診断が遅れる

ことがあり、重症になってから診断がつくことも少なくない。

　

したがって、専門医のいる

専門病院などで総合的な診察が必要になってくる｡ベーチェット病は発症する場所により、

三つに大きく分けられ、主として消化器症状を呈するものを腸管ベーチェット、血管系症

状を呈するものを血管ベーチェット、中枢神経症状については神経ベーチェットと呼ぶ。

⑩リウマチ

　

この病気は圧倒的に女性が多く、しかも３０代から５０ｲ戈の働き盛りに発病することが

多い。特に発病当初には痛みに慣れないため、強い苦痛を感じることがある。リウマチ患

者にとって一番つらいことは、激しい痛みがあり、治らないということである。病気の進

行と手足の変形や痛みにより、日常生活も不自由になることが多い。

　

発病原因はウイルスや細菌やストレスなどいくつかの環境因子が複雑に絡み合っておこ

ると考えられているが、不明である。

　

治療法は主として薬物療法であるが、特効薬はなく、ほとんどの患者は薬の副作用に不

安を抱いている。

　

リウマチ患者は病気と障害という二重のハンディキャップを背負って生

活して行かなければならないため、専門病院やリハビリ施設の充実、住宅改造の補助、福

祉制度の充実、さらに患者同志の情報交換などの場としての「リウマチセンター」の設立

が望まれる。

○膠原病に含まれる病気・近い病気の名前

　

膠原病は体内の「結合織」という皮膚や筋肉を結びつける組織に異常が起こる病気の総

称です。この膠原病に含まれる病気とこれに近い病気の名前を列挙します。

　

・全身性エリテマトーデス

　

・抗リン脂質抗体症候群

　

・自己免疫性肝疾患

　

・アレルギー性肉芽腫性血管炎

　

・ウェゲナｉ肉芽腫症

　

・過敏性血管炎・ソエーライン・ヘノッホ紫斑病

　

・リウマチ性多発筋痛症／側頭動脈炎

　

・大動脈炎症候群・高安病
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・バージャー病（閉塞性血栓血管炎）

　

・成人発症スチル病

　

・フェルチー症候群

　

・フィップル病・

　

・ライター症候群

　

・強直性脊椎炎

　

・乾癖性関節炎

　

・ベーチェット病

　

・ＣＲＥＳＴ症候群

　

・好酸球性筋膜炎

　

・アミロイドーシス

　

・サルコイドーシス

　

・ウェーバークリスチャン病

〈皮膚科領域〉

　

・限局性強皮症

　

・レイノー病

　

・円板状エリテマトーデス

　

・亜急性皮膚エリテマトーデス

　

・新生児エリテマトーデス

　

・葬麻疹様血管炎

（引用）全国膠原病友の会発行

　

「膠原病ハンドブック」より

⑩網膜色素変性症

　

網膜色素変性症（略称ＲＰ）は一般に網膜の周辺の視細胞が少しずつ死んでいき、その

結果、視力低下、視野狭窄がもたらされる病気である。現在治療法はなく、国の特定疾患

　

（難病）の一つに指定されている。

　

日本網膜色素変性症協会（ＪＲＰＳ）は会員である患者、眼科医をはじめとする医療従

事者、支援者が一体となって、ＲＰ治療法の確立と患者の自立支援のため各種の活動を行

っている。

【日本網膜色素変性症協会本部所在地】

東京都品川区南大＃２－７－９

　

アミューズＫビル

　

４階

ＴＥＬ：0 3-5 7 5 3-5156
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私が、目の病名を知ったのは、今から２０年以上も前のことでした。

　

それまでは、別の名前を医師から知らされていました。

　

３年間の間に２度も車で人身事故を起こしました。そのとき、高校生時代に医師から告

げられていた病名を図書館で医学書をみて、調べましたが、知らされた病名を見つけるこ

とが出来ず、その病名に近い「網膜色素変性症」という目の病気を見つけました。

　

その病名の最後には、「失明する｡」と記されていました。とても信じることが出来ませ

んでした。視野狭窄と夜盲は、幼少の頃から自覚していました。単に見え方の支障と認識

していました。

　

しかし、３０歳半ば頃から、見えにくくなり、上司からも車の運転を止められ、少しは、

ホットしていましたが、文字を書いたり、読んだりすることに支障を感じ始めました。

　

高校生時代から２０年近くも経ったのだから、医学も進歩し、目の病気も治せるものと

思い、この病気を研究されていた千葉大学医学部付属病院の眼科を訪ねました。

　

診察の結果、「網膜色素変性症」で、千葉県では難病指定を受けています。また、障害の

程度であることも知らされました。当該眼科を受診するにあたっては、当時のかかりつけ

の眼科医に紹介状をお願いしましたが、断れました。今は、この眼科医には通うこともあ

りません。

　

患者が、自分自身の病気のことを詳しく知りたいのは、当然の行為だと思いました。そ

れから、３ヵ所の病院行脚をして、治療がかなわないこと、６０歳代までの見え方につい

て、納得が行くまで２日間に渡って、９０分もの時間を費やして説明くださった眼科医も

おられました。

　

今では、現在かかりつけの眼科医にお願いして、病診連携を活用して、私の目の病気を

複数の眼科医で、情報を共有していただいています。

　

現在、ある研究機関では、治療法の研究を進めていただいておりますが、治療の確率を

待つのではなく、自分自身の保有視覚で、文字をルーペや拡大読書器で、読んだり、書い

たりすることやパソコンに音声ソフトや拡大ソフトをインストールさせて、仕事や生活に

活かしていくことが、より良い生活が送れるものと思います。

　

編集にあたって最後の最後まで、ドタバタしましたが､情報技術の活用が出来なくては、

校正が容易ではなかったかと思います。体験記を読ませていただいて、筆者の思いを他人

事に思えなく、目頭が熱くなりました。

　

人それぞれ、難病の程度は、異なりますが、「自らが、自らであり続けるために」何かに

　

「気づき」何かに「感動」し、「行動」を起こす感性を磨いてよりよい生活を送っていただ

きたく思います。

最後に、皆様のご協力をいただきまして、無事、発行が出来ることが出来ました。

また、体験記・メッセージ・さし絵をお寄せいただいた皆様に感謝申し上げます。

－61

【記：事務局長

　

山本

　

浩】



わなんれん２０周年記

協力団体ご芳名（順不同）

ぶ
:Z3C

劇団「華岡青洲」

四郷千両太鼓

那賀地方患者一家族会「きほく」

会員

　

神森敦子様
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