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巻頭言

会員の皆様、ご家族の皆様にはお元気でお過ごしのことと存じます。

住んでいる場所は違ってもそれぞれの場所で季節毎の美しさが有りますが、雨の季節もなか

なかの風情があります。殺伐とした都会にも緑が元気よく蘇り私達にも生きる気力を与えてく

れます。

腰が痛い、肩がこる、首が痛い、手がしびれる…そんな症状がある方にとって湿気が多いこ

の季節はいやなものです。しかし、自然の中で生きている私達はこの苦労をも楽しむ智恵を

持たなければなりません。散歩が出来ないけど、室内で手足の体操をしたり、お風呂を少し

長く楽しんだり、まるで日曜大工を楽しむように自分の健康状態が少しでも回復することを強

く願い、何でも良いと思うことは実行してみる事が大事ではないでしょうか。

『限られた人生を自分らしく生きる』 これは或る健康食品のコマーシャルメッセージですが、

なかなか的を得ています。

私達は病気を感じていない人に比べて、難病といういわばハンデイーがあります。しかし、病

気を知らず普通に生活をしている人は歩く事が当たり前で、夜はしびれもなく寝ることも当た

り前。 ところが私達の場合歩くことすら不便、箸を持つのも不自由、ボタンを掛けるのも不自

由、寝る時も痛みしびれの苦痛と闘っています。 そんな時、すこしでも歩けたり、ぐっすりと

眠れたときには、心から今生きているという実感、喜びや、お世話になっているドクターや家
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族に対す感謝の気持ちが生まれるのではないでしょうか。 限られた機能を人一倍有効活用

して日々自分らしく生きていきましょう。

今回の会報誌 夏号には、三重後縦靱帯骨化症患者友の会の嶋田忠彦会長にお願いして、

同会の会報に掲載された、三重大学大学院の笠井裕一先生のご講演内容を転載させてい

ただきました。皆様にご参考なることを願っています。 今後とも各患者会との連携もいっそう

深めていきたいと思っております。

会報誌の後ろですが、日本難病・疾病団体協議会（略称 ＪＰＡ）伊藤たてお代表の新聞連

載記事『難病患者と共に』が紹介されています。伊藤代表は幼いときに筋無力症を発病しご

自身も闘病生活をしながら、全国各地での講演会を精力的にこなし、難病を含めた全国の

患者家族のために一身をささげておられます。ここに出てくる北海道難病連はおよそ４０年

の歴史があり、日本の難病疾病のメッカと言われてきました。伊藤代表をはじめとして多くの

方達による不断の努力があって、今日の多様な疾患の患者会の姿があるように思います。

『新』の字を見ると、立っている木を斧で切ると読めます。何かを改革しようとする時は大変な

エネルギーが必要です。全国の患者会と共に患者各位にとって少しでもお役に立てるよう新

たな気持ちでお世話をさせて頂きますので、患者各位におかれましては、一人で悩まずに

いつでも当会にその声をお聞かせ下さいますようお待ちしています。

平成２４年７月

大阪脊柱靱帯骨化症友の会会長 中岡 甫 拝
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10時１５分～12時

講演会 １３時～１５時

「頚椎後縦靭帯骨化症の
ガイドライン」

(独）国立病院機構 大阪南医療

センター 整形外科 脊椎外科

医学博士 石井崇大先生

1時15分から2時15分までご講演。その
後、質疑・応答。 3時から4時半まで、会
の皆さんの交流会としたいと考えていま
す。是非ご参加ください。

【日 時】 2012年10月28日（日） 午前10時15分～午後４時30分

【会 場】 エルおおさか（大阪市中央区北浜東3-14） TEL 06-6942-0001

主催 ＮＰＯ法人大阪難病連・大阪難病支援センター・

大阪府赤い羽根共同募金支援事業t・大阪脊柱靱帯骨化症友の会

参加申し込みは当会へできるだけ早く、同封のはがきでお願いします
(50円切手貼付お願いします）午前中も参加できる方はその旨 お知らせください。

（部屋確保に必要）。

〒558-0011 大阪市住吉区苅田6-17-8 大阪ＯＰＬＬ友の会
ＦＡＸ06-6697-6256、 メール osakaopll@nifty.com

●京阪･地下鉄谷町線「天満橋駅」より西へ300m

●京阪･地下鉄堺筋線「北浜駅」より東へ500m

●地下鉄御堂筋線「淀屋橋駅」より東へ1,200m

●JR東西線「大阪天満宮駅」より南へ850m

●車の場合は、阪神高速東大阪線、法円坂出口を
左折して直進、京阪東口交差点左折、西へ信号5
つ目 駐車場 30分毎に200円。

「膠原病の基礎知
識と最新の治療」

（講師） 藤原 弘士 先生

府立急性期・総合医療センター

免疫リウマチ科 主任部長

関節リウマチ・バイオサポート

センター長（兼任）

膠原病とはどのような病気なのか

をできるだけわかりやすくご説明さ

せていただきます。 治療に関して

は、最新の関節リウマチ治療による

治癒の可能性を含めて、膠原病治療

のめざましい進歩についてお話させ

ていただきます。
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連 絡 事 項

頚椎後縦靱帯骨化症の方のゲノム検査のための血液採取にご協力お願いし
ます
病気の原因を特定するため、厚生労働省調査研究班ではゲノム(遺伝子）検査を実施することが

決まっていましたが、実施が少し遅れていました。 現在、研究班の先生がいらっしゃる病院で実

施されています。 定期検診などの際に血液採取の要請があれば、是非ご協力お願いします。

採取費用は特に求められないと思います。

医療受給者証の更新手続きは済まされましたか？

更新が遅れ、受給者証の有効期限に間に合わないと、受給者証によるメリットを受けようとしても、

別に請求しなければならないなど手間が必要になったりします。定められた日に手続きできなかっ

た場合でも、入手次第、保健所に手続きしてください。

「老人医療費助成制度」をご存知ですか？

65歳以上の方は、お住まいの地域によっては、特定疾患医療受給者証あるいは特定疾患登録

者証を持っていれば、申請によって、「老人医療費助成制度」によって1医療機関あたり、1日500

円以内で月2日の1000円を限度に一部自己負担額を支払う必要はありますが、それ以上は助成

される制度があります。院外処方で薬局を利用の場合は一部自己負担もありません。複数の医療

機関を利用した場合、一月2500円を超えた場合は、申請により差額を返してもらえます。ただ条

件は、所得制限があります。所得といっても年収総額ではありませんので、昨年度の所得が少な

いと思っておられる方で、65歳以上の方は、一度役所の高齢福祉課に顔を出してみられてはい

かがでしょうか？

ストレッチご一緒にいかがですか

７月２８日(土） 3時から4時半までの予定で、ストレッチ教室を開催します。 場所は東大阪市若

江岩田駅南側 ハイマート下 トーワ整骨院(与儀健太院長・・・・3月に講演していただいた先生）

です。会費は500円です。 先着順10名。 申し込みは会のメールアドレスまで。

卓球でいい汗流しませんか

会員有志が卓球部会を立ち上げられました。ホテルなどに行ったら

卓球台があり、そこでピンポン、楽しそうだ。私も卓球やってみたい・・・

がきっかけです。 術前から卓球を楽しまれ、術後も卓球を楽しん

でいる会員さんを中心にイイアセをかいておられます。初めて卓球

をされる方もいらっしゃいます。練習している卓球場はグループレッ

スン コーチ付きは２時間2000円。 個人レッスンになると１時間30

00円～4000円ですが、コーチなしなら1日500円です。ＯＰＬＬ卓球

部会に入って良い汗をかかれませんか。楽しくやってみられませんか。男性も大歓迎。練習場所

は 東大阪ゲオ若江岩田店 （中環状線駒橋交差点より200ｍ）近くです。やってみたい方、問い

合わせは、会のメールアドレスへ。
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この記事は、三重後縦靱帯骨化症患者友の会(嶋田忠彦会長）のご好意により、同会の顧問をされている三重大学大学院医学系研究科　脊椎外科・医用工学教授の笠井裕一先生が医療講演会でご講演なさった内容を同会の会報誌より転載させていただくものです。　
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激しい動きを伴うスポーツ、指揮やムチ打ちなどと 

脊柱靭帯骨化症の関わり 

北摂医療相談担当   河上  寛 

 

 プロ野球巨人の中継ぎ投手として活躍していた越智大祐投手（29 歳）が、脊柱

靭帯骨化症の一種“黄色靭帯骨化症（ＯＬＦ）”（厚労省研究班が、略称を「ＯＹL」

ではなく「ＯＬＦ」を使用しているので今後「ＯＬF」を使用。）を発症し、６月に手術実

施し、７月５日無事退院したことが報道された。４月頃には脚などの強い痺れから

階段で転倒したことも知らされた。早く一軍に復帰され、往年の１５０ｋｍ台/Ｈの

速球に決め球フォークを折り混ぜた素晴らしい投球の復活を願っている。 

  元プロ野球投手で２０代後半にＯＬＦ発症し、手術後現場復帰した人は、越智投手以外に２人が

知られている。‘９３年手術の元オリックス、現在楽天の２軍コーチされている酒井 勉投手と ’０６

年手術の元オリックス、宮本大輔投手だ。 酒井投手は術後３年契約するものの一軍での登板機

会には恵まれなかった。また宮本投手は術後、奥さんの海原やすよさん達のバックアップでリハビリ

療法を乗り越え、‘０８一軍復帰を果たし２試合に登板、同年に引退している。この手術は諸先生方

の探究・研鑽のおかげで、近年急速に進展しており術後改善率が上げられている。プロレス・ノア所

属の志賀賢太郎選手は、ＯＬＦ克服し、現在も現役で活躍中だ。越智投手の一軍復帰登板を大いに

期待しよう。  

 

１． 激しい動きのスポーツや突然の衝撃などと、脊柱靭帯骨化症のＯＬＦやＯＰＬL の関わり 

ＯＬＦや同じく靭帯骨化症の一種“後縦靭帯骨化症（OPLL）”などを発症すると、交通事故の

ムチ打ちを避けるため自動車の運転を控えるようにとか、階段などで転倒をしないよう、肝に銘

じて置くように言われる。 

頚椎ＯＰＬL 患者の約１３％に胸椎ＯＰＬＬやＯＬＦを併発しているケースがあるとの説もある。

ＯＬＦも胸椎と腰椎を接続する部分に負担がかかり易く、比較的胸椎に骨化が多いと言われて

いる。また脊柱靭帯骨化症患者は、腰痛や下半身の痺れなどを起こす「椎間板ヘルニア」を併

発するケースがある。椎間板ヘルニアは良く動く腰などの脊椎部分で起こりやすいと言われて

いる。骨化症患者とヘルニア患者は、体の動きで与える衝撃がそれぞれの発症メカニズムに似

たところがあるのではと、勝手に推側している。５月にプロ野球の阪神・城島健司選手（３７歳）

や、ソフトバンク・小久保裕紀選手（４１歳）は２千本安打まで後１本という時に、共に椎間板ヘル

ニアで一期間登録抹消され、城島選手は手術を受け、小久保選手は治療で６月２４日復帰し２

千本安打達成している。腰部位などに激しい衝撃をもたらす体の動きが有る可能性があるので

はと。同じような意味から、OLF の投手やプロレス選手などの体の動きは、胸椎と腰椎を接続す

る部分に負担がかかるような動きがあるのでないかと思ったりもする。 

また交響曲などの指揮者は、頚椎付近を激しく動かすという意味では、ムチ打ちや転倒の衝

撃とよく似た動きがあるので頚椎ＯＰＬＬが「指揮者の職業病」とも呼ばれている由縁ではと推測

する。 
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２．脊柱靭帯骨化症の一種「ＯＰＬＬ」のわかりやすい説明  

   ＯＬＦの仲間であるＯＰＬＬを素人でもわかるように説明された本が有るので紹介する。 (株)

ミクス社出版、著者：長谷川 榮一医学博士の「骨」に記載された部分だ。２０００年（平成１２

年）頃に元ＮＨＫ交響楽団常任指揮者で世界的マエストロと言われた故「岩城宏之」さん（記載

では I 氏の表現となっている。）が OPLL 手術から指揮者復帰の話や、OPLL をわかりやすく

述べているので、以下『  』で転載させて貰う。 

 

『ヒトの骨は３２―３４個の椎骨が積み重なってできているが、これらの骨が“積み木くづし”み

たいに崩れてしまわないよう、前後左右を丈夫な靭帯（繊維性結合組織のヒモ）でガッチリ結合

されている。後縦靭帯はその一つで、後頭骨から仙骨までの脊椎管の後内面を内張りしている

長い繊維帯。他の靭帯ほど丈夫ではないが、そのかわり柔軟で、正常時は椎骨同士の結合役

よりも、むしろその中に入っている脊髄の保護をしているようだ。この後縦靭帯が骨化して厚さ

を増し、カタくなるのがこの病気で、頚椎のレベルで起こることが多い。・・・・・・・・（途中

略）・・・・・・・・ 

数年前、日本の誇る世界的名指揮者・I 氏が本症で手術を受けたことから、“指揮者の病” 

として知られるようになった。I 氏の場合、年間演奏会が平均１００回、これにはそれぞれ４～５

回のリハーサルがあるから、タクトを振るとき、首の骨に加わるショックは５００～６００回の数十

～数百倍にもなる。「一年中ムチ打ちを続けているわけである。世界中にかなり沢山、この症状

の指揮者がいる」と I 氏は述べている。 

これだけ多くのショックを与えれば、頚椎のほうも自衛上、靭帯にカルシュームを加えて骨に

変え、補強するのかもしれない。指揮者以外の人でも発症する場合も多く、首ショックばかりが

原因とはいえないのだが、本症が主として頚椎に起こることを考えると、誘因の一つである可

能性は否定しえない。病因はともかく、脊椎管の内側にある後縦靭帯は、脊髄とソフトムードで

接触するのもその役目の一つだから、骨化して太くなり、ガツンガツンと脊髄にアタリだすと脊

髄からも苦情が出るようになる。その苦情、つまり症状は、指先のシビレ感が最も多く、ついで

手指運動が不自由となり、上肢の運動神経や頑固な肩こり、頚部頭痛なども現れ、ひどくなる

と 歩 行 障 害 や 膀 胱 直 腸 障 害 （ 排 尿 や 排 便 が し に く く な る ） が 起 こ る 。 ・ ・ ・ （ 以 下

略）・・・・・・・・・・・・・ 』 

 

   岩城 宏之さんは、タクトを振る腕、指先が OPLL による痺れ

と痛みで一時は指揮を断念せざるを得ない状況だったが、手術

で克服され復活を遂げた。惜しくも‘０６年に７３歳で亡くなられた

が、１年半前の’０４年１２月３１日～‘０５年１月１日に上野の東

京文化会館でベートーベンの全交響曲１番～９番を通しで指揮された。現在百歳の日野原重

明・聖路加国際病院名誉院長がスタンバイされておられた。私は全曲を聞き感動に胸が高鳴り、

寒（さぶ）いぼが出続けた。私も’０２年に頚椎 OPLL の宣告を受け、手術するかしまいか１年程

迷っていた時だったので、岩城 宏之さんの‘００年～’０２年頃の OPLL 克服・指揮者復帰ニュ

ースは、私の‘０３年手術への踏切り（決断）を大きく後押ししてくれた。 
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３． 体に衝撃を与えるような激しい動きの山下りなどはＯＬＦやＯＰＬL の発症に関係ある

のでは 

頚椎ＯＰＬＬが“指揮者の病”とも言われているように、私も頚椎ＯＰＬＬを発症したきっかけを

考えるに、ひょっとしたら富士山の‘’大砂走り‘’も一因ではないかと思っている。 

最近富士登山は年間４０万人で、７月８月は３０万人とウナギ

登りに急増していると聞いている。登山人口も、中高年に加えて、

若者特に“山ガール”の人気を得て‘０９年には’０８年比約２．１

倍１，２３０万人とのことである。 

富士登山ルートは吉田口新五合目が一般的だが、ＪＲ御殿

場駅から１時間バスに乗ると到着の「須走口五合目」起点がなかなかのお薦めコースだ。登り

で６～７時間、六合目まで珍しく樹林帯に沿って進み、八合目からは吉田口コースと合流する。

下りは七合目から登りの道と異なる‘’大砂走り‘’を駈け下りる。下りで普通３時間程度かかる

が、余りに‘’砂走り‘’（「須走」の語源とも言われている）が快適なので、欲が出て一時間程で

砂スキーの滑降の如く走り下りた。気持ちが良い事この上無かったのは言うまでも有りません。

‘０９年には皇太子殿下も須走口への砂走りをされ、今ではプリンスロードと言われる人気の下

山コースになっているようだ。私の場合は、登山道具一式詰めた１５ｋｇ程の荷物に全体重を加

えた重さで砂道を勢い付けてドサッ、ドサッと踏みつけるわけだから、脚の裏面から頚椎へ与

えた強烈な衝撃は凄いものだったと思う。一時間近く転倒やムチ打ちと同じような衝撃を掛け

続けていたことになる。 

日本人の頚椎後縦靭帯の骨化は約３％と言われ、イタリア人では１．８％と東アジア系黄色

人種に骨化は多いと言われている。しかし頚椎ＯＰＬＬ発症患者となると約３万人だから、骨化

している方１００人の内、男性：女性＝２：１位の割合で、また４０歳を越えた位から、一人位が

発症しているとも解釈出来る。不意打ちのムチ打ちや、激しい衝撃を伴う転倒や運動、はたま

た‘’スピード感のある大砂走り‘’のような強烈な体重荷重に類する動きを避けておれば、骨化

が有っても発症を避けることが出来るのではないかと思う。もちろん憧れの富士登山を目指す

皆さんへ、須走口七合目⇒五合目の“砂走り”コースは、滅茶苦茶なスピードでの駈け下りをし

なければ問題無いことを申し添えて置く。 

４． 頚椎ＯＰＬＬの病因を解明する為のゲノム検査の進展 

脊柱靭帯骨化症（ＯＬＦ、ＯＰＬＬや前縦靭帯骨化症（OALL）など）と激しい動きのスポーツや、

突然の衝撃などとの関わりについては、まだ推論の域を出ていない。一方、厚労省研究班で

進めて貰っている「ＯＰＬL の病因をゲノム（遺伝情報）検査で解明し、創薬などに繋がる根本治

療法を開発する」動きについて少し述べておこう。 

研究班を後方支援する意味で、‘０８年から’１０年にかけて頚椎ＯＰＬL 患者の兄弟姉妹に

ゲノム解析の協力をお願いし、皆さんの協力を得て、お陰さまで目標数２００ペアーの達成を後

押しすることが出来た。之により遺伝子の領域（範囲）の研究が一段と進んだ。次のステップの

遺伝子を特定するステージでは、研究班として全国でＯＰＬＬ患者さんから、２，０００以上の採

血（１０ｃｃ/人）が必要となっている。既に一部の研究班拠点病院では通院中の協力頂ける患
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者さんからの採血が始まっている。私も、９年前に手術し年１回通院中の大学病院で、ゲノム

解析用採血を完了済みだ。 

研究班拠点病院に通院中 OPLL 患者さんは、患者さんの方から採血を相談すれば無料で

対応してくれる可能性が高いと思う。それ以外の病院へ通院中のＯＰＬＬ患者さんの場合は、

別途拠点病院への紹介状作成やレントゲン写真借用費用、拠点病院での初診料などをご負

担お願いしないといけない可能性が有る。現状ではスケジュール通りに粛々と進展しているよ

うなので、別途当会事務局の方から一斉採血などのお願い（まだ未定）をする迄は、拠点病院

通院中の方に限り、個別に病院に相談するなど対応頂ければと思います。ゲノム解析から病

因解明・治療法開発の流れに期待しょう。 

５．iPS 細胞含めた難病への再生医療進展具合について 

  ＊‘０９年３月米国オバマ大統領の肝いりで、「黄班変性」や「骨髄損傷」などへのＥＳ細胞（ヒト胚

性幹細胞）による臨床試験（治験）承認が打ち出された。その後ＥＳ細胞の臨床試験に数社

が参入した。朝日新聞の２月２０日付け報道では、米アドバンスト・セル・テクノロジー（ＡＣＴ）

社の眼科「黄班変性」では、視力の改善が見られたが、安全性の確認はまだ道半ばとの報

告が為され、臨床例を増やすべく進展中とのことだ。一方「脊椎損傷」臨床中の米ジェロン社

は、副作用はなかったと報告した。ただ同社は昨年１１月撤退を決めている。日本の識者は、

安全性を証明したのは一歩前進との評価だった。もともと脊椎損傷は、黄班変性と比較し、

再生医療の技術開発が難しいとされていたので、撤退即「ＥＳ細胞による骨髄損傷の臨床再

開の目途はない」とは、一概に言い切れない部分はあるとのこと。米国でのＥＳ細胞による臨

床試験の進展は、iPS 細胞によるこれからの臨床試験参入スケジュールに影響を与える。 

＊’０８年８月、慶応大学の岡野栄之教授らは iPS 細胞を使ってマウスによる脊椎損傷の改善

に成功済みである。‘１２年６月２８日付けの日経新聞によれば、「岡野教授らは iPS 細胞を

試験管の中で完全な神経に育てる実験に成功した」とのことである。米国の ES 細胞による

臨床試験での安全性確認は、慶大などの研究進展に大きな後押しとなっていると思う。 

＊米国では難病「パーキンソン病」や慢性疾患「１型糖尿病」などへの治験開始にも拍車かか

る可能性があると思う。日本も ES 細胞の治験への文科省と研究機関の２重検査の規制が

一部緩和されるなどの方向が打ち出された。新薬承認を微量の薬で効果を予測するなどの

手法を取り入れて、承認早期化の動きも出てきつつある。   

＊京大物質―細胞統合システム拠点（iCeMS）の中辻憲夫教授らは、‘１２年５月１２日、筋委

縮性側索硬化症（ALS）の神経細胞を健康人のヒト ES 細胞から作り、病気を再現することに

成功したと公表。発病の仕組みの研究は、患者の細胞ではなかなかうまくいかないが、この

細胞を使えば可能になりそうだとのことである。上述の神経損傷と同様に、発病の仕組みを

詳しく調べたり、薬の反応をみることが可能となる。今年の夏、関西を中心に計画停電の可

能性が取り沙汰されている。この ALS 患者などが家庭で治療を続けておられる場合は、医

療機器の充電設備含めた電源確保が極めて重要な対策であることを肝に銘じて、治療法開

発の早期進展を祈りつつ、共に夏を乗り切りましょう。                  -End- 



大阪市平野区 千田 孝

今日は。 OPLL友の会の千田と申します。今年で62歳

に成ります。OPLLの色んなイベントが有りましたが、出席

出来なく残念に思っていました。

僕の仕事は、ここ31年位、夜のミナミで音楽関係に携わっ

ていました。40歳の時に妻が亡くなり、

大学1年生の長男、小学2年生に上

がったばかりの長女との3人の生活

が始まりました。長男はもう大人です

から手は掛かりませんでしたが長女

はまだ子供でしたので手が掛かりま

した。

それから2003年に脳出血に成り、あ

と1ミリ出血が止まらなかったら死ぬと、

ICUのベッド上で聞きました。ベッド

上では、何を喋っても言葉にならず

覚悟しましたが、止まったので助かりま

した。

リハビリを1ヶ月して、家で

1ヶ月ほどしたらミナミの仕

事が入って来ましたので

仕事を始めました。もう友

達は死んだと思っていた

らしく、びっくりしていまし

た。

それから3ヶ月ほどしたら

腰が酷く痛く成り出し、ぎっ

くり腰かなと思い整骨院へ

半月位行ってました。 しかし一向に良く成

らず、もっと痛みが酷くなりました。階段の上

り降りも、人が笑う程でした。

でも其のうち良くなるだろうと思っていました

が、ある日、仕事が終わり、帰る途中で少し

下り坂が有るところで膝から力が抜け、膝を

着いて暫く動けませんでした。これは何だろ

うと思いながらも壁伝いに車の所まで行き、

やっと車に乗り家まで帰ることが出来ました。

次の朝、隣の部屋の方が少し前までは酷い
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１７歳 野外コンサートにて 右端

後列 中央 ドラムの横、立ってトランペットを吹いている



ぎっくり腰で杖を突いて歩いていたのに、ブロッ

ク注射を半月位したら良くなった事を思い出し、整

形外科を教えて貰いすぐに行きました。

診察して貰った結果、後縦靱帯骨化症と云われ

ました。自分は其の病気には全く知識が無く不

安でしたが、先生の説明を聞き直ぐ手術をして貰

おうと思い、先生に病院を紹介を頼みました。其

の時OPLLの会を知っていれば、良かったのです

が、兵庫医大の紹介状を書いて貰い兵庫医大

へ行くと入院と手術の日程の話になりました、其

のままして置くとどうなるんですかと聞くと四肢麻

痺で最後は亡くなりますと云われました。まだ長

男の結婚式、長女の結婚式までは、死ぬ訳には

行かないと思い平成17年に手術をしました。後ろ

から首筋を切り骨を切断後、スペーサーを入れる

手術でした。手術後は直ぐは辛かったですが、リ

ハビリに入ったら、あまり気にならなく成りました。

退院して２、３ヶ月ごろ仕事が、入り余り無理をせず

仕事をこなし、１ヶ月程して、ゴルフをまた始めまし

たが、それは酷い物でした。ドライバーの飛距離

が100ヤード程度で、スコアに成りませんでした。回りも、もう辞めといたらと言われましたが、言われると余計に

意地に成る性格でして、１年位で友達たちと一緒に回れるようになり、意地は張ってみるもんだな～と思ったも

んです。（後半を見ると結局は無理が祟ったようです。）

そこの仕事場（クラブですが）２年目の春過ぎ位ですが、体調が悪くなり頚椎かなと思い、近くの総合病院で診

て貰ったところ、胃がんで、胃の中で出血が酷く体の血が半分に減っていてすぐには手術は出きず、輸血から

始まり血液が満タンに成った所で胃を３分の２を切る手術しました。途中でも、腹膜炎に成りかけて大変でした。

無事退院できホッとして仕事をしていましたが、今度は、仕事場が潰れてしまい、困ったなあ～と思い半年位遊

んでいました。生活が有るので、何か違う仕事でもいいからと思い、家の直ぐ横の相互タクシーへ何とか入社。

でも不景気で、お客を拾うのも大変で事故覚悟で毎日出勤してましたが、一日中座って首ばかり動かす仕事な

ので、頚椎に負担が来たらしく、体の動きが悪くなって来たので辞めました。

生活保護の申請を出し平成２３年の暮れに落ち着きましたが平成２４年の４月頃から、手足に急に力が入らなく

なって来て変だなと思い、何時も行ってる整形の先生に診て貰ったら、進行しいてる様だといわれ、総合病院

でMRIを撮って来て診て貰った所、進行してると言われ、正直焦りました。

その時にOPLL友の会に相談に乗って貰おうと直ぐにOPLL友の会にメールをした所、副会長の池田さんより

連絡が有り、話を聞いてくれました。私の希望は、後方からの手術済みだし、OPLL友の会の春の号に掲載さ

れていた伊勢田先生の新しい手術法が紹介されているのを思い出し、伊勢田先生に診て貰いたいと副会長

の池田さんに相談した所、直ぐに連絡を取ってくれたり、一緒に行こうと言ってくれて嬉しかったです。

自分の体調が良い時はOPLLの会報は余り読まず、自分がこういった症状なったらありがたいって言うのは自分

自身恥で、大変恥ずかしい事ですが、これからはOPLL友の会の方々とも、大事に付き合って行こうと思います。

よろしくお願いします。
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ギターは息子で、僕が遊ばれている所で～す。サックスは練習

はじめてから1年目位ですから、歯が立ちませんが、其のうち

やっつけてやろうと、思っているこの頃です。

息子も若い頃は、プロに成ると言って聞きませんでしたが、か

なり説得してアマチュアで遣らすようにしました。僕は8歳頃か

ら、プロと一緒に演奏を遣ってましたが、それ位の天性と運が

無ければ、結婚生活なんて出来ません。そういった事を、色々

話をして時間は掛かりましたが、今は流通関係の仕事で頑張っ

ています。時々一緒にセッションする時には、プロで遣ってなく

て良かったと言って、感謝されてます。



クスッ プ ウフフ ワハハ アハハハ
東大阪市 東山 梢

天気も悪く 体も凝り固まってとても辛い。 なんとなく筆を持ち、思いつくままペン

を走らす「たなぼた」欲深な私は今日もそんなことを思ってる。 「宝くじ当たらんかな？

何かいい事ないかな？ 得することは？ ・・・」

いやマテマテ、何事も原因あっての結果だよナ～～ 自分がイヤなことはイヤ～ 善行

施してのささやかな喜び・・・ダヨネ。

「人が好き」「生き物すべて好き」「土が好き」「水が好き」・・・そして「一番家族

が大事」。「親父」のような父親になりたい・・ 地域活動、学校、職場活動を積極的

にこなしていた主人を思い出した。 決して結果を求めなかった主人。自分に一人でも

賛同してくれたら成功、30％なら大満足。小さなうそもつけない人。鼻が教えてくれる・・・
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ノルウエー・フィヨルド 岡本幸雄 （水彩）



プライドが人とは違っていた。 くたびれた靴を修理して、「かっこ悪いから買いな～」といっ

ても毎日ベランダに干していた・・ 「人に借り」を作ることが自分のプライドを傷つけると言っ

ていた・・・ 各会社の弱点をしっかりにぎり、“口”に出すことはなかった・・ その分、仕事はス

ムーズ。 ついたあだ名は“マムシの鉄”。 人には好かれていた・・・ そんな主人がなぜか

懐かしい・・・

でも、これって何？ 一番大事な家族を残して早や30年。 残された二人の子供。 私らへ

の責任はどう取るの？ 病気知らずの我が家だった。 病院選びの大切さを思い知らされ

た。 大事に育てられた九人兄姉の末っ子の主人。 私まで特別扱いだった。 そんな末っ

子を一番早く亡くし、主人の母、私の父は病に伏した、20年近く。 神は非情だ。 この責任

をどう取つてくれるの。

結局・・・ 最後は自分なんだ・・・ 生まれるのも 死ぬのも 自分一人・・・ 子供を育てる過

程で100％求める自分がいた・・ すべてのものに・・・

そんな私に敬老会のお誘いが来た。 エエッ ウッソオオーーーー。

悔いの無い生き方、あと何年・・・ そんなのどうでもいいい 今日一日を大事に過ごせたら

いい、そして善いことを一つ。イエスマンして笑っていよう。 我慢すること無いよ・・ 自

分に言い聞かせている。 年を取ると節操も無くなる。 泣いて 怒って 喜んで 哀しん

で・・ 人間だもの。 話せる仲間が、友人があるといいね、もっと気楽に病気と付き合おう。

一日の最後は クスッ プ ウフフ ワハハ アハハハ 鏡の前でトレーニングして。

おやすみなさ～～い
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伊藤たておさんの新聞記事を掲載させていただきます。

2012年新年号にＪＰＡ（日本難病・疾病団体協議会）の代表理事をされている伊藤たておさ

んのご苦労が記載された新聞記事（2011年9月20日から10月5日まで北海道新聞夕刊に連

載された『私のなかの歴史≪難病患者会とともに≫』（全12回））の第1回、第2回分を掲載さ

せていただきましたが、春号には紙面の都合で掲載できませんでした。お詫びして本誌に、

全12回のうちの３～8回分を掲載させていただきます。

国に難病施策の改善を求めて日夜奮闘してくださっている伊藤たておさん、重症筋無力症

でありながら今日まで難病患者のための活発な活動を続けて来られました。大変な困難を

乗り越えながら難病患者の叫びを国に伝えてこられました。これらのご努力に強い感銘を

受けると同時に大きく学ぶものがあります。 是非お読みいただきたく掲載させていただき

ました。
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℡/FAX ０６－６６９７－６２５６
会長･事務局 中岡 甫 ℡ 06-6697-6256
副会長・広報・医療相談担当 池田正孝 ℡ 080-1443-5229
副会長・北摂医療相談担当 河上 寛 ℡ 090-3927-4241
会計 澤井千恵美

会のメールアドレス osakaopll@nifty .com
医療相談･資料請求等はできれば、FAX、郵便あるいはメールでお願いできればと思います。
無理な場合は上記の電話にお願いします。

定価 300円
年会費に含まれています

表紙挿絵とも 前会長が生前お世話になった十三 浄土真宗信正寺ご住職 滝野信隆氏による

ホームページ http://www.ioctv.zaq.ne.jp/daadc700/
会費振込先００９４０－８－３９４５７
大阪脊柱靭帯骨化症友の会




