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勇気を与えてくれる人がいる
大阪ＯＰＬＬ友の会会員、ご家族、全国同胞罹患者の皆様、新年明けましておめでとうご

ざいます。

昨年は東北、和歌山などで未曾有の自然災害が発生し、被災された方々は現在も大変辛い

生活を強いられています。募金など私達が出来ることが有ると思いますので、それぞれの立

場で応援して差し上げましょう。

そんな中、年末に強く心を打たれる一人の青年の姿を目

にしました。

来年のロンドンオリンピックの選考会を兼ねた福岡マラ

ソンが開催され、レースの後半３８キロあたりから苦しそ

うな顔をしながらも、日本人トップの選手として２時間９

分５７秒でゴールインした人がいます。この人は埼玉県庁

の職員で『公務員ランナー』として有名な川内優輝さんで

す。

トップアスリートの殆どが実業団に所属していますが、

川内さんはあえて県庁職員として有給休暇を利用してレー

スに出場しているので練習時間も少なく、かなりハンディ

キャップがあると思うのですが、レース自体が実技練習だ

と言っています。

マラソンでは常に全身全霊で力を振り絞って突っ走るためか、ゴール直後はほぼ毎回意識

朦朧の状態で倒れ込み、医務室へ運ばれる事態となっています。川内さんは「本当は医務室

にはお世話にならない選手になりたいのですが、100％の力を出し切らないと勝負にならな

いので」としきりに頭を掻きながらコメントしています。川内さんによるといつも「『死ん

でもいい』という思いで走りますから」との事。

テレビを観ている人を釘付けにして『早く 残り１㎞メートル頑張れと』言いたくさせて

くれます。ゴールしたときは思わず拍手したくなります。

北海道出身の若き登山家、栗城史多さんがエベレストを単独無酸素で挑む姿にも感動しま

したが、同じような感動を覚えました。

このように、感動を与えられる人がいることで世代を超えて多くの人が希望を見いだして

います。

大阪はご存じのように、府知事に松井さん、市長に橋下さんがそれぞれ維新の会として選

挙に大勝しました。リーダーが変わることで少しは改善されることを期待しています。

このような中、私達同胞罹患者の環境は、黄色靱帯骨化症が特定疾患として認定されたこ

となど前進している面もありますが、難病患者という大きなフレームの中での位置づけは曖

昧な点があり、痛み、しびれの改善など依然として改善されていないテーマもたくさん残さ

れており、患者会、難病連、全国脊柱靭帯患者家族連絡協議会などと共に医療機関、保健所、

地方行政、国政にも働きかけを進めなければなりません。皆様とともに力強く進んで行きま

しょう！

末尾ながら本年一年間、健康を第一にされ、健やかにお過ごし頂くことを心より念じてい

ます。

大阪脊柱靱帯骨化症（ＯＰＬＬ）友の会 会長 中 岡 甫



 

ＪＰＡが来年度予算確保にむけて要望書を厚生労働大臣、財務大臣宛に送付しました。 

要 望 内 容 は 次 のとおりです 。 （以 下 、全 文 ） 

           2012 年 度 （平 成 24 年 度 ）予 算編 成 にむ け ての 要望  

                            一般社 団 法 人 日 本 難 病 ・疾 病団 体 協 議 会 （ＪＰＡ） 

                                            代表理 事  伊 藤た てお  

 来 年 度 予 算 編 成 にあたり、患 者 家 族の 切 実 な願いが 実 現 され るよう、次の ことを要 望 いた します。  

1. 高 額 療 養 費 制 度 の 負 担 限 度 額 を 大 幅 に 引 き 下 げ 、高 額 の 薬 代 な どで 高 額 な 治 療 費 が 長 く続 く場 合 の 負

担 を大 幅 に 軽 減 す るとともに 、安 心 して治 療 が 受 け られ るよう新 た な 難 病 医 療 費 負 担 軽 減 の しくみ を作 る

の は 喫 緊 の 課 題です。必ず実 現 してください 。   

2. この しくみ が で きるま での 間 、で きるか ぎ り特 定 疾 患 治 療 研 究 事 業 の 指 定 疾 患 を増 や して くだ さい 。ま た、

特 定 疾 患 治 療 研 究 事業の 地 方 超 過 負 担 を解 消してくだ さい。   

3. 難 治 性 疾 患 克 服 研 究 事 業 は 、難 しい 病 気 の 研 究 で あ るとい う特 性 を十 分 に 理 解 し、今 後 とも安 定 的 に 研

究 をす すめ るために少 なくとも前 年 同額 （100 億 円 ）を確 保 しつ つ、さらに拡充 してください。   

4. 患 者 サ ポ ー ト事 業 予算 および都 道 府 県 難 病 相 談・支 援 センター事 業 予 算 を増 額 してください。   

5. 小 児 慢 性 特 定 疾 患 治 療 研 究 事 業 の 予 算 を 拡 充 し、告 示 基 準 を 実 情 に 応 じて 見 直 して くだ さい 。ま た 、２０

歳 以 降 （い わ ゆ るキ ャリーオーバ ー 疾 患 ）の 医 療費 助 成 お よびその 他 の支 援 策 を実 現 してください。   

6. 障 害 者 総 合 福 祉 法 （仮 称 ）に は 、身 体 障 害 者 手 帳 が なくとも、次 の 者 をそ の 対 象 に 含 め ることとし、その た

め の 福 祉 サ ー ビ ス 等 の モ デ ル 事 業 を 実 施 し て く だ さ い 。                       。

（１）希 少 ・難 治性 疾 患 があり、社 会 的な支 援 や 介護 支 援 を必 要 とする者 。  

（２）小 児 慢 性 特 定 疾 患 治 療 研 究 事 業 の 対 象 疾 患 患 者 お よび 20 歳 以 降 も引 き続 き社 会 的 な 支 援 と介 護

支 援 を必 要 とする者 （キャリーオー バ ー疾 患 該 当者 ）。  

7. 自 立 支 援 医 療 の 低 所得層 の 負 担 は 一 日 も早く無料 にしてください。2012 年 3 月 で経 過措 置 が 終了 する育

成 医 療 の 中 間 所 得 層 の 負 担 上 限 措 置 を 継 続 す るとともに 、更 生 医 療 にも中 間 所 得 層 の 負 担 上 限 額 を 設

定 してください。   

8. 希 少 疾 病 の 未 承 認 薬 の 開 発 、ドラッグ ラグ の 解 消 に む け て 、国 が 開 発 支 援 費 を 投 入 し、安 全 性 に 配 慮 し

つ つ、一 日 も早 く治 療 薬が 使 えるよう、さらにいっそう対 策 をすすめてください。   

9. 総 合 福 祉 部 会 「骨 格 提 言 」に明 記 され てい る「障 害 者 の 医 療 費 公 費 負 担 制 度 の 総 合 的 な検 討 」「難 病 等 に

つ いて検 討 す る会 」を早急 に具 体 化 してくだ さい 。   

10. 年 内 にまとめ るとされ てい る「社 会 保 障 と税 の 一 体 改 革 」の 素 案 は 、所 得 の 低 い 患 者 や 障 害 者 、高 齢 者 に

多 重 的 に大 きな経 済的負 担 が か か ることを強く懸 念 します。   

2011 年 12 月 12 日  
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ＪＰＡ（日本難病・疾病団体協議会）代表理事 伊藤たてお氏よりメッセージをいただきました。

ＪＰＡは私たちの要望の国との交渉窓口となって力強い活動をして下さっています。 以下は

同会のホームページhttp://www.nanbyo.jp/index.htmlより 転載させていただきました。

２３ページの伊藤たておさんの 『私のなかの歴史≪難病患者会とともに≫』を読んでください。

大阪ＯＰＬＬ友の会の皆様へ

あけましておめでとうございます。

今年は難病対策の改革、障害者総合福祉法の制定、高額医療費の限度額引き下げなどの私た

ちの永年の課題が大きく進展する年です。しかし一方で消費税をはじめさまざまな負担も増えそうな

気配です。

病気を持っていても、障害を持っていても、高齢になっても安心して暮らせる社会作りを患者会も担

うことができます。

一人一人の患者さんや家族の経済的負担と精神的負担は多大なものがありますが、病気を持って

いるからこそ見えるものがあり、社会に発信できることがあります。多くの患者会が力を合わせてがん

ばりましょう。

今年の全脊柱連の総会でお会いできることを楽しみにしています。

日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）

代表理事 伊藤たてお



２０１２年を迎えるに当たり夢を 

                                                 河上  寛 

 「夢は見るものでなく叶えるもの」という‘’なでしこジャパン‘’澤穂希主将の言葉は、胸にグッと

届きました。今回は新年なので、叶えたい想いを強くしながらも夢見ることをお許し願おう。そこで

昨年の iPS 細胞を含めた再生医療等の動きを回顧しながら、列挙して夢を語ってみます。前へ前

へと、目まぐるしく動いているのが伺えます。 

＊２月８日：NPO 希少難病患者支援事務局（SORD）が、厚労省関係者や遺伝子解析等の研究者

を招いて、京都国際会議場で‘’最先端の医療技術から見る「希少難病の未来」‘’と題し、希少

難病フォーラムを開催した。約５,０００～７,０００と言われる難病の新薬開発や病因の仕組み究

明を、患者団体側から積極的に製薬企業・団体、研究機関等に働きかける一歩を踏み出したこ

とです。海外の患者団体との情報交換や交流にも着手している。最近政府が、特定非営利活

動法人（NPO）を、「新しい公共」と位置付けて税額控除の簡略化を打ち出している。SORD の動

きは、欧米のように NPO への寄付寄贈者もより容易に税額控除が受けられるような法整備を

後押しするのではと期待します。 

＊４月１日： 政府が、ライフ・イノベーション（長寿社会に対応した次世代・最先端技術支援）の一

環で「難病の全遺伝子を極めて短期間に解析する」という『次世代遺伝子解析装置を用いた難

病の原因究明・治療法開発プロジェクト』を始めた。残念ながらこの全１５研究班の約２００を超

える研究対象疾患の中に、脊柱靭帯骨化症を対象にした研究は見当たらなかった。勿論これ

からも、厚労省の脊柱靭帯骨化症研究班に病因究明・治療法開発の実現をお願いすることに

なります。加えて、患者会側から後述する難病研究資源バンク（医薬基盤研究所、熊本大、理

研）や、京大病院 iPS 細胞臨床開発部「iPS 細胞バンク構想」等へも、研究対象疾患を選別しそ

うな段階で、折り込んで貰うお願いを幅広く行っていく必要があるのではと思っています。  

＊７月２６日、１０月１８日：日本製薬工業協会（製薬協）主催の「患者会アドバイザリーボード」が

開催された。希少難病(Orfan Drug)や日本人・黄色人種特有の病気など市場が限定される疾

患の場合、新薬を開発しても需要が少ない為、製薬メーカーとしては新薬の開発意欲がそがれ

がちである。そのような中で、製薬協の患者会へのアドバイスや連携が始まった。全脊柱連が

加盟する日本難病・疫病団体協議会（JPA）の伊藤たてお代表も患者会側１０名のメンバーに

名を連ねている。新薬申請後から承認までの期間が、欧米等と比較して遅れがちである(ドラッ

グ・ラグ)。まさに製薬協とタッグを組むことで、これら解決の糸口がつかめそうである。 

＊９月２６日：厚労省所管「厚生科学審議会 疫病対策員会」（難病対策委員会の親部会）が開催

された。傘下の難病対策委員会は平成１３年９月～本年９月迄１３回開かれており、この部会で

は政府が進めている難病対策の方向性或いは問題点がまとめられていた。良い機会だった。

内閣府総合福祉部会の「障がい者制度改革推進会議」では、難病を含む障がい者の位置付け

を明確にしていく作業が行われている。JPA 等患者団体も分科会メンバーとして参加している。

また平成２２年４月～厚労省副大臣をトップとする「新たな難治性疾患対策の在り方検討チー 
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ム」でも対策が練られている。この３つの討議に共通しているのは、『社会保障と税の一体改革

と、難病患者含めた障がい者福祉（障がい者総合福祉法）』が、必要な対応が増大しているも

のの障害基本法ではあいまいな存在であった難病患者への対応に、税が配分されるべきとの

認識で一致していることだ。心強い限りである。難病団体の中でも、既に医療費助成を受けて

いる OPLL（後縦靭帯骨化症）や OYL（黄色靭帯骨化症）含む５６疾患や、治療研究対象に登録

されている１３０疾患や研究症例２１４疾患と、上述対象疾患外の希少難病患者側には、パイの

配分で不公平感が出ている。又、年間約１２００億円の医療費助成支援は都道府県が実施主

体だが、国からの拠出が約２３％の２８０億円のみで、地方の負担感が大きい。之は今後の地

方分権化枠組み作りで解決せざるを得ないだろう。これらの問題点を徐々にクリアーし、患者会

側もお上頼みの体質を変え、手軽な募金仕組み作り含めた支援資金の捻出を自らトライする必

要があるのではと感じる。 

＊１０月５日：米国アップル社のスティーブ・ジョブズ会長が５６歳の若さで神経内分泌膵臓ガンで

亡くなられ、全世界の若者を中心にその早い死を悼んだ。２００４年から闘病生活に入り、ガン

撲滅や難病対策への資金支援にも精力的に活動されていた。「iPS 細胞」の命名は、発見者の

京大CiRA（iPS細胞研究所）所長・山中伸哉教授が、ジョブズ氏が世に送り出した携帯音楽プレ

イヤー「iPod」や「iPhone」の訴求力に魅かれ、最初の簡素化した頭文字 i を小文字にし「iPS 細

胞」と命名した。その後アップル社は、「iPad」もヒットさせ、最新の「iCloud」に至っては、デジタル

ハブ化を目標に、卓上パソコン不要を世に問うている。iPS 細胞による病因究明と治療法開発

の進展を祈りつつ、ジョブス氏への哀悼を捧げたい。 

＊１２月１日、２０日：iPS 細胞の応用を研究開発中の京大 CiRA と京大付属病院は連携して、病

院内に「iPS 細胞臨床開発部」を発足させた。主要新聞メディアによると、CiRA 所長山中教授の

話では、iPS 細胞バンクを‘１２年度には具体化し、一般の人から iPS 細胞のもとになる皮膚の

提供を受け、’１３年度には再生医療用 iPS 細胞の提供を始め、臨床研究を目指したいというも

のだ。患者や一般人から iPS 細胞バンク登録への道筋が出来つつあると言える。 

＊１２月２日：プロ野球新球団として横浜 DeNA ベイスターズが衣替えして登場することになった。

ゲームやモバゲーに馴染みのない方にとっても、どっかで良く似た名前を聞いたことがある。そ

うだ DNA（デオキシリボ核酸）だ。DNA はワトソン・クリックという２重らせん構造になっており、４

種類の塩基がいろいろな順番で並んでいる。この DNA に、私達が期待している脊柱靭帯骨化

症原因究明の「ゲノム（全遺伝情報）解析」のゲノムが記録されているわけです。横浜 DeNA の

躍進に、我らが『ゲノム解析』の進展を重ねてみようではないですか。 

＊１２月１５日：国際戦略総合特区に指定された大阪府茨木市彩
さい

都
と

にある『（独）医薬基盤研究

所』と横浜市にあるバイオベンチャー『リプロセル』社が、iPS 細胞の肝臓細胞を‘１２年４月に販

売開始すると公表した。既に心筋や神経細胞は製品化されており、肝臓細胞が加わることで薬

の安全性や副作用の検査進展に拍車がかかりそうだ。医薬基盤研究所と（独）理化学研究所、

熊本大学は、厚労省が２００９年難治性疾患克服研究事業により収集された患者試料等を集

中化して品質管理を行う「難病資源バンク）の委託を受け事業を開始している。      End  
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2011年 10月 23日 （日 ）エル 大 阪 　医 療 講 演 会 ア ン ケ ー ト 結 果 報 告
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　大阪脊柱靭帯骨化症友の会　事務局

10月２３日　天満橋駅近くのエル大阪で 開催された医療講演会・交流会に７２名参加され、積極的に質疑応答が
行われ、有意義な 会とな りました。皆さまのご協力有難うございました。その際５回目とな るアンケートをお願いし、
３７名の方から回答を頂きましたので 、下記の通り報告致します。過去のアンケート結果とも比較され、参考にして
頂ければ有難いで す。一部合計数が異な る項目もありますが、一部重複や未回答で あることをお含み下さい。

１ ． 回 答 者 ３ ７名 の 年 齢 、 性 別 構 成
　　　平成２３年３月末時点の後縦靭帯骨化症（OPLL）　大阪府内の特定疾患受給者証数２，２４７名（男６４．８％
　　　、女３５．２％）、宮城県・福島県除く４５都道府県OPLL　２９，６４７名（男６６．９％、女３３．１％）、黄色靭帯骨
　　　化症（OYL)　大阪府同受給者証数　５６名（男７１．４％、女２８．６％）、４５県９９３名（男性６５％、女性３５％）。
     登録者証数はOPLL大阪３７７名(内男76%）、４５県４，７２２名（内男68%）、OYL大阪0名,４５県１５名(内男100%) 

ｱﾝｹｰﾄ回答者年齢、性別 ４５県　OPLL受給者証数　年齢別 ４５県OYL受給者証数　年齢別

男女計 内男性 内女性 男女計 　内男性 　内女性 男女計 　内男性 　内女性

1．29歳未満 　　　　 17 14 3 5 5 0
2．30～39歳 　　　　　 228 176 52 19 13 6
3．40～49歳 　　３名 1名 ２名 1,228 822 406 79 53 26
4．50～59歳 　　８名 ２名 ６名 3,890 2 ,536 1 ,354 133 95 38
5．60～69歳 １５名 ８名 ７名 9,045 6 ,189 2 ,856 317 217 100
6．70歳以上 　１１名 ７名 ４名 15,239 10 ,096 5 ,143 440 265 175

　合計 計３７名  男１７名  女２０名 29,647 19 ,833 9 ,814 993 648 345

２ ． 脊 柱 靭 帯 骨 化 症 等 の 回 答 者 （ ３７ 名 ） 疾 患 種 類 と手 術 の 済 み 、 未 済 み
＊１名は病名未特定のため、３６名 ３． 病 院 ・ 病 院 外 で の 治 療 状 況

患者数 手術済み 　　未手術 病院内 病院外

OPLL（後縦靭帯）頚椎のみ 　　　 ２１名 １１名 １０名 投薬のみ 　１９名
OPLL胸椎のみ　 ２名 １名 １名 電気ﾘﾊﾋﾞﾘ 　　２名 　　２名
OPLL頚椎＋胸椎 ３名 ２名 １名 硬膜外ﾌﾞﾛ 　　
OPLL頚椎＋胸椎＋腰椎　 １名 １名 点滴 　　 　
OYL(黄色靭帯）のみ ２名 １名 １名 整体整骨 　　１名
OYL＋OPLL頚椎 ４名 ３名 １名 はり鍼灸 　　２名
OYL＆OPLL頚椎、胸椎、腰椎 ３名 ２名 １名 ﾏｯｻｰｼﾞ 　　３名

　         合計 ３６名 ２０名 １６名  延べ合計 　２１名 　　８名

４ ． 現 在 飲 ん で い る 薬 の 種 類 ５ ． 貼 り 薬 ６ ． 貼 る カ イ ロ

　薬用途別 　　薬名 　人数 　種類 　　人数 　種類 人数期間

痛み止め ロキソニン　　　   　７名 ﾓｰﾗｽﾃｰﾌﾟ 　　１２名 温カイロ 　　５名
　（１２名） ボルタレン 　　１名 ｱﾄﾞﾌｨｰﾄﾞ 　　　１名 使用期間 　冬半年

テパス 　　１名 ﾐﾙﾀｯｸｽ 　　　１名
燐酸ｺﾃﾞｲﾝﾌﾟﾚﾄﾞﾊﾝ散 　　１名 ﾛｷｿﾆﾝﾃｰﾌﾟ 　　　　 ８ ． 日 常 生 活 の 工 夫

ジクロフェナック 　　１名 その他 　種類 　　人数

プレドニンその他 　　１名 延べ合計 　　１４名 散歩体操 　１１名

しびれ止め メチコバール　　 　 　　８名 水泳 　　２名
　（１０名） 　その他　 　　２名 ７ ． 枕 素 材 の 工 夫 ﾌﾟ-ル歩行 　　１名

睡眠導入剤 レンドルミン　　 　　１名 　種類 　　人数 ｼﾞﾑ運動 　　１名

　　（２名） ユーロジン 　　１名 「ﾃﾝﾋﾟｭｰﾙ」 　　３名 マ ラソン　 　　１名
　　 その他　　 　　　名 他低反発枕 　　６名 風呂内ﾏｯｻｰ 　　１名
抗けいれん剤 リリカ 　　３名 ﾀｵﾙｹｯﾄ高調整 　　１名　 日帰温泉 　　２名

漢方薬 　　１名 延べ合計 　１０名 延べ合計 　１９名

健康食品 ｸﾞﾛｽﾐﾝ、ｻﾒ 　　２名
健康食品 ｼﾞｮｲﾝﾄﾌｫｰｼｰｸ 　　１名 ９ ． 要 支 援 　 　 １：２名、 ２：６名、

延べ合計 　３１名     障 害 者 手 帳 　 　 ４級１名、３級２名,　１級 1名

１ ０． 大 阪 O PLL友 の 会 　 ２ ０１ １年 ４ 月 ～ ２ ０１ １年 １０ 月 　 半 年 間 の 活 動 へ の 満 足 度

満足度ランク 　人数

1．大いに満足 　１１名 １ １ ． 大 阪 Ｏ Ｐ ＬL友 の 会 として 今 後 開 催 して 欲 しい イ ベ ン ト 等 、 他 要 望 事 項
2．満足 　 　　７名 　＊医療講演はまとまって いて 参考にな った。
3．ど ち らかと言えば満足 　　 ３名 　＊今後の講演にリハビリ(神経障害）や体力低下への対応テーマ が望まれる。
4．ど ちらでもない 　　　名 　＊交流会で の病院情報やｾｶﾝﾄﾞｵﾋﾟﾆｵﾝの奨めが参考にな った。継続望む。
5．やや不満 　　　名 　＊会員同志の交流会が楽しみで 、良い対処法を収集したい。
6．不満足 　　　名 　＊忘年会あるいは新年会のような 親睦イベントの開催。

　有効回答者 　２１名 　＊寄付がしやすい会（例え ば寄付者側の税控除が受けられやすい等）を希望。
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平 成 2 3 年 3 月 末 時 点 、 宮 城 県 ・ 福 島 県 分 は 大 震 災 の 影 響 で 、 数 字 未 判 明 に て
含 ま れ ず 。 O P L L 全 国 集 計 値 は ２ 県 分 平 成 ２ ２ 年 ３ 月 末 数 値 を 合 算 し た 参 考 値 。

（ 出 典 ： 政 府 統 計 （ e - S a t ) ー 衛 生 行 政 （ 特 定 疾 患 （ 難 病 ） ） 報 告 例 )

全 　 国 総 数 男 女 総 数 男 女 総 数 男 女 総 数 男 女
0 ～ 9 歳 2 2 　 　 　 - - - - - - - - - -

１ 0 ～ 1 9 歳 1 1 　 　 　 - 1 2 1 2 - - - - - - -
2 0 ～ 2 9 歳 1 4 1 1 3 3 2 1 1 - 1 1 - 1
3 0 ～ 3 9 歳 2 2 8 1 7 6 5 2 3 3 2 5 8 9 6 3 1 1 -
4 0 ～ 4 9 歳 1 , 2 2 8 8 2 2 4 0 6 2 2 3 1 6 5 5 8 5 3 3 8 1 5 4 3 1
5 0 ～ 5 9 歳 3 , 8 9 0 2 ,5 3 6 1 ,3 5 4 8 2 5 5 7 9 2 4 6 1 5 1 1 1 4 3 7 1 5 1 0 5
6 0 ～ 6 9 歳 9 , 0 4 5 6 ,1 8 9 2 ,8 5 6 1 , 7 7 2 1 ,2 4 5 5 2 7 2 6 8 1 9 1 7 7 2 0 1 6 4
７ ０ 歳 以 上 1 5 , 2 3 9 1 0 ,0 9 6 5 ,1 4 3 1 , 8 5 4 1 ,1 9 2 6 6 2 2 3 4 1 4 8 8 6 3 5 2 5 1 0

４ ５ 県 総 数 2 9 , 6 4 7 1 9 ,8 3 3 9 ,8 1 4 4 , 7 2 2 3 ,2 2 0 1 ,5 0 2 7 1 6 4 9 7 2 1 9 7 6 5 5 2 1

＜ 関 西 ２ 府 ３ 県 別 ＞
滋 　 賀 3 4 2 2 3 3 1 0 9 3 4 2 3 8 9 5 4 - - -
京 　 都 8 8 5 5 9 4 2 9 1 1 3 5 8 8 4 3 6 5 1 1 1 -
大 　 阪 2 , 2 4 7 1 ,4 5 5 7 9 2 3 7 7 2 8 7 6 9 4 7 4 0 7 2 2 -
兵 　 庫 9 7 7 6 8 8 2 8 9 1 5 0 1 1 4 5 8 2 1 1 8 3 3 3 -
奈 　 良 3 2 6 2 2 9 9 7 2 3 1 5 5 1 2 8 4 1 1 -
和 歌 山 2 9 5 1 8 8 1 0 7 1 1 5 8 3 2 8 1 5 1 2 3 2 1 1

＜ 以 下 参 考 ： 主 要 都 道 府 県 と ２ 県 分 平 成 ２ ２ 年 ３ 月 末 値 使 用 し た ４ ７ 県 全 国 総 数 参 考 値 ＞
北 海 道 1 ,7 6 5 1 ,0 9 5 6 7 0 7 2 6 5 2 4 1 2 8 4 - - -
東 　 京 2 ,1 8 3 1 ,4 7 0 7 1 3 5 1 0 2 1 6 2 5 6 9 2 3 8 5 4 8 3 5
神 奈 川 1 ,8 6 5 1 ,2 8 1 5 8 4 2 1 8 1 5 7 5 2 6 1 4 4 1 7 4 4 -
愛 　 知 1 ,2 1 7 7 8 9 4 2 8 3 4 2 7 5 1 0 7 3 - - -
岡 　 山 7 9 1 5 2 3 2 6 8 2 3 3 1 6 6 6 0 3 1 2 2 9 2 2 -
広 　 島 6 6 2 4 5 9 2 0 3 8 8 5 5 2 1 2 3 1 7 6 1 1 -
愛 　 媛 4 0 2 2 8 3 1 1 9 6 2 4 2 1 8 9 6 3 - - -
高 　 知 2 6 4 1 7 0 9 4 5 7 3 9 1 6 7 4 3 3 2 1
福 　 岡 1 ,7 1 6 1 ,2 0 0 5 1 6 4 1 2 4 1 7 3 2 1 - - -

４ ７ 県 集 計 3 0 , 6 6 7 2 0 ,5 1 4 1 0 ,1 5 3 4 , 8 3 2 3 ,3 0 0 1 ,5 3 2

全 　 国 総 数 男 女 総 数 男 女 総 数 男 女 総 数 男 女
0 ～ 9 歳 　 　 　 　 - 　 　 　 　 - 　 　 　 - - - - - - - - - -

１ 0 ～ 1 9 歳 　 　 　 　 - 　 　 　 　 - 　 　 　 - - - - - - - - - -
2 0 ～ 2 9 歳 5 5 　 　 　 - - - - - - - - - -
3 0 ～ 3 9 歳 1 9 1 3 6 3 3 - - - - - - -
4 0 ～ 4 9 歳 7 9 5 3 2 6 3 3 - 1 1 - - - -
5 0 ～ 5 9 歳 1 3 3 9 5 3 8 3 3 - 1 1 - 1 1 -
6 0 ～ 6 9 歳 3 1 7 2 1 7 1 0 0 3 3 - - - - - - -
7 0 歳 以 上 4 4 0 2 6 5 1 7 5 3 3 - 3 3 - - - -
4 5 県 総 数 9 9 3 6 4 8 3 4 5 1 5 1 5 - 5 5 - 1 1 -

＜ 関 西 ２ 府 ３ 県 別 ＞

滋 　 賀 2 1 1 9 2 - - - - - - - - -
京 都 2 8 2 2 8 - - - - - - - - -
大 　 阪 5 6 4 0 1 6 - - - - - - - - -
兵 　 庫 2 9 2 0 9 2 2 - - - - - - -
奈 　 良 1 6 1 1 5 - - - - - - - - -
和 歌 山 8 5 3 - - - - - - - - -

４ ５ 県 総 数 9 9 3 6 4 8 3 4 5 1 5 1 5 - - - - - - -

全 国 ( 大 阪 ） の O P L L 及 び O Y L 含 む ５ ６ 特 定 疾 患 （ 難 病 ） 患 者 の 状 況
平 成 2 3 年 3 月 末 単 位 ： 人 < 　 > ： ％

O P L L （ 後 縦 靱 帯 骨 化 症 ) 及 び O Y L （ 黄 色 靭 帯 骨 化 症 ） の
　 　 　 医 療 受 給 者 証 ・ 登 録 者 証 各 所 持 数 、 受 給 者 証 ～ 登 録 者 証 の 各 変 更 数

O P L L 登 録 者 証
所 持 数 ， 性 ・ 府 県 別 、

全 国 年 齢 別

O P L L 医 療 受 給 者 証
所 持 数 ， 性 ・ 府 県 別 、

全 国 年 齢 別

O Y L 医 療 受 給 者 証
性 ・ 府 県 別 、 全 国 年 齢 別

O Y L 登 録 者 証
性 ・ 府 県 別 、 全 国 年 齢 別

 O Y L 医 療 受 給 者 証
⇒ 登 録 者 証 へ 変 更 数 、

 O Y L 登 録 者 証 ⇒ 医 療 受
給 者 証 へ 変 更 数 、

 O P L L 医 療 受 給 者 証
⇒ 登 録 者 証 へ 変 更 数 、

府 県 別 、 全 国 年 齢 別

 O P L L 登 録 者 証 ⇒ 医 療
受 給 者 証 へ の 変 更 数 、

府 県 別 、 全 国 年 齢 別

全 国 ( 大 阪 ） の O P L L 及 び O Y L 含 む ５ ６ 特 定 疾 患 （ 難 病 ） 患 者 の 状 況
平 成 23年 3月 末 単 位 ：人 <　>：％

　　　　　　　合 計 数 　 　就 労 就 学 家 事 労 働 在 宅 療 養 　入 院 　入 所 そ の 他 (再 掲 ）治 癒 な ど
全 ４５県 計 716 ,23 0 204 ,8 0 9 19 ,6 39 203 ,9 5 6 175 ,0 51 47 ,5 72 14 ,9 8 9 50 ,2 14 11 ,2 7 2
　男 303 ,62 0 123 ,2 0 8 9 ,7 41 38 ,7 36 83 ,3 25 20 ,9 77 4 ,7 2 8 22 ,9 05 5 ,5 1 9
　女 412 ,61 0 81 ,6 0 1 9 ,8 98 165 ,2 2 0 9 1 ,7 26 26 ,5 95 10 ,2 6 1 27 ,3 09 5 ,7 5 3

大 阪 合 計 54 ,612 15 ,6 2 5 1 ,5 48 18 ,2 33 13 ,4 43 2 ,9 36 1 ,3 4 9 1 ,4 78 46
<100%> <28 .6 %> 　<2 .8 %><33 .4 %> <24 .6 %> <4 .9 % > 　<2 .5% > 　<2 .7% >

　男 22 ,75 9 9 ,5 0 4 798 3 ,9 48 6 ,0 54 1 ,3 57 387 711 15
　女 31 ,85 3 6 ,1 2 1 750 14 ,2 85 7 ,3 89 1 ,5 79 962 767 31

考 察
１）医 療 受 給 者 証 保 持 者 ベ ー ス で 宮 城 県 、福 島 県 を除 い て O PLLが ２９，６４７人 と昨 年 ４７県 比 ＋ ４０６人 増 加 、２県 の 平 成
　　２２年 ３月 末 値 で 合 算 した 全 国 総 数 （概 算 ）で ３０，６６７人 （昨 年 比 ＋ １，３７６人 ）と、３万 人 超 とな っ た こ とに な ります 。
　　O YLは 平 成 ２３年 ３月 末 か ら 初 の 数 値 公 表 とな りま した 。４７県 全 国 総 数 で は １０００人 超 とな っ て い る 可 能 性 が あ ります 。
２）７０歳 以 上 が O PLL受 給 者 証 ベ ー ス で ５１．４％ 、O YLで 同 ４４．３％ とな り、今 後 も こ の 傾 向 が 高 ま る も の と予 想 され ま す 。
    ２９歳 以 下 で O PLLが 受 給 者 証 /登 録 者 数 で １７名 /１５名 、O YLで 同 じく５名 /０名 とな っ て お り、O PLLは 殆 どが ４０歳 以 上
３）１昨 年 、昨 年 に 続 き 大 阪 が O PLL医 療 受 給 者 証 保 持 者 数 の 県 別 で 全 国 ト ップとな っ て い る 。東 京 都 と共 に ２，０００人 台 を
　　超 え て い る 。１０万 人 当 た りな ら 、東 京 都 が １，２５７万 人 に 対 し２，１８３人 の （１７．４人 ）、大 阪 が ８８２万 人 に 対 し
　　２，２４７人 で 、２５．５人 。全 国 平 均 の ２４人 に 比 し、医 療 受 給 者 ベ ー ス で は 、依 然 患 者 数 が 多 い 地 域 とな っ て い る 。
４）O PLLや O YL患 者 として の 状 況 統 計 数 字 は あ りま せ ん が 、上 記 ５６特 定 疾 患 ベ ー ス 表 を目 安 に され 、参 考 に して 下 さい 。 
　　大 阪 を例 に とれ ば 、５４，６１２人 の 内 、O PLLが ２，２４７人 及 び O YLの ５６人 、合 計 ２，３０３人 で 、約 ４．２％ に 相 当 しま す 。

以 上
8



新年を迎えて       龍 かな 

元旦は近くの神社に初詣に行き、おみくじを引いた。吉でまあまあの運勢だ。占いや手相

は信じない方だが、元実家近くの神社のおみくじは良く当たる。正月だけは運だめしに引く。

毎年大凶が出る。「暗闇の中に小さな光かりが見えます 今を頑張れば光に近づくことが出来

る」。当たり前の事だけど、その頃は母と私の病気が大変な状態だったので、未来がある様

におもえて、何時も励ましの言葉と受け止めていた (毎年同じ様な事が書いてある)。 
手相は好きで時々見てもらう。「貴方は健康で長生きをします 病気はしません」それを聞

くのが好きだ。手相の上だけでも長生きをするが嬉しい。 
初仕事、パソコンで羽子板の絵を描いた(昨年手芸で作った物)。８枚目の絵にしてはまあ

まあだ。尺八も吹いた。気持ちよく音が出て気分よく上機嫌。今年は良い年に成りそうだ。

パソコンと尺八は目標があり、生きがいになっている。オカリナはリハビリの為に習った

(障害者用)。以前は冷蔵庫に卵を入れる度に半分は落とす事が多かった。しっかり持ってい

るつもりでも力が抜けて落していたが、オカリナを毎日吹き続け、気が付けば卵を落とさな

くなっていた。指に力が入る様になってきた。始めはオカリナが重く手が痛くて、私には無

理なのだと思うことが何度もあった。「なせば成る・・・」と呪文を唱えながら頑張った。

その甲斐あってぼちぼちであるが、好きな手芸や絵を描ける様になり、生きる力が湧き、何

事にも挑戦できる自信がついた。 
コーラスの新年会で今年の抱負を語る事に成っている。今年は「西国三十三箇所巡りを(Ｓ

さんの影響)再開して心を浄化してきます」と言う事にした。心身ともに色々な物が付き過

ぎて重くなった。(余分な見・聞きは除去し)身辺整理をして「スッキリ」身軽に生きていき

たい。 

9
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全脊柱連（＝全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会。 会長 今井則三氏＝青森まるめろの会

会長）が昨年の１１月４日に厚生労働省において事前に提出した要望書に基づいて同省疾病対策課

と行った話合いの内容の一部を掲載します。話合いは主として交渉に当られた同会副会長の市丸茂

作氏（佐賀県脊柱靭帯骨化症友の会会長）が記録されました。厚生省への要望内容をはじめ全文は

「全脊柱連便り第９２号（平成23年12月10日発行）」に掲載されていますが、紙面の都合で内容を要約

したり割愛したりして掲載させていただきます。

全脊柱連が１１月４日に厚生労働省と話し合った内容

要 望 書

平成23年8月

厚生労働大臣 細川 律夫 様

全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会

会 長 今 井 則 三

平素、難病対策については格別なご配慮を賜り、心からお礼を申しあげます。

脊柱靭帯骨化症の患者は逐年増加の一途を示し、多くの患者は間断なく襲ってくる痛みやしび

れ、四肢を中心とした運動機能の障害、そして将来に対する不安との闘いを余儀なくされている

のが実態で、患者が置かれている立場としては誠に厳しいものがあり、私どもの自助努力だけで

は解決困難な問題が山積致しております。つきましては、緊急かつ切実な問題のごく一部ではあ

りますが、次の事項を要望致しますので、来る11月4日（金）午後13時30分、当協議会の代表がお

伺いを致しました折、ご回答くださいますようお願い致します。

【 要 望 事 項 】

私どもの患者会は、結成以来10余年、今日まで厚労省との話合いを継続してきました。ＪＰＡ以

外の患者会では最近あまり見られないが、国の難病に対する施策のあり方、医療技法等に対す

る患者の要望等を厚労省に反映させ、より高い医療技術や新薬の開発等につなげたいという願

望から、敢えて継続をさせていただいた。

次に個別の患者会のあり方、当会の基本的なスタンスについて、患者として国に対しての要望

事項、あるいは各患者会に通ずる要望事項等は、厚労省等にこれを発出していくことは各患者会

の義務であり、権限だと考えている、また、小川のせせらぎでもこれが合流して大河となり、厚労省

等の施策等の変化という結果が生み出せるよう、先ずはせせらぎの声を各患者会から出し続ける

ことが大事だと考えている。

(事務局注 各要望の内容は、回答のところの枠内に記させていただきます）

１ 法制化と就労問題について

（1）法制化問題について

(2) 就労問題について

２ 特定疾患関係予算の増額措置について

３ 特定疾患医療受給者証更新時の諸経費の節減等をめぐる諸問題について

４ 新薬の研究開発の強化について

５．臨床調査個人票への「痛みしびれ」の明記化と、認定基準への採用措置について

（1）臨床調査個人票への「痛みしびれ」の明記化措置

（2）「痛みしびれ」の認定基準化問題について

６. 黄色靭帯骨化症の特定疾患指定に伴う医療受給者証の交付状況について

以上

≪ 概 略 版 ≫
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要 望 に 対 す る 厚 生 労 働 省 の 回 答
1 法制化と就労問題

(1) 法制化問題

・・・略・・・身体障害者手帳というのは、この病気だから手帳

が貰えるというのではなく、あくまでも身体の状況を見て手帳

は発給される、症状が重ければ1．2級、軽ければ3～5級と下がっていくなど状態に応じたものである。内

臓疾患とか見ただけでは分からない患者さんの場合は、見た状態で判断されてしまうことになる。この総

合対策部会でも散々議論されていました。障害者として谷間のない制度を作ろうという趣旨の中で、障

害者定義の中に難病患者を含めるという提言が打ち出された。今まで訪問サービスとか生活支援等を

手帳がなくて受けられなかった人が、より幅広く受けられる制度になっていくであろうということで理解して

いるつもりです。そこが一番大きな法案化に向けての、総合福祉部会から提言された内容だと思ってい

ます。・・・略・・・

(2) 就労問題

2 特定疾患関係予算の増加措置

・・・略・・・患者サポート事業として新規事業費200万円が計上。内容は患者の相談支援事業～ネットワー
クの構築、相談をする事業とか管理者研修等を通じての支援・患者活動支援事業～国内の研究会の開
催支援、一般向けフォーラム開催支援、患者団体間の交流支援・調査記録事業～患者家族の体験談、
療養経験等データベース化もしくはテキスト化などを事業として想定・・・

3 特定疾患医療受給者証更新時の諸経費節減等をめぐる諸問題

（要望） ・・・略・・・自立支援法に代わるとされる「障がい

者総合福祉法」の内容をご教示をいただきたい。・・・略・・・

難病関係は障害者の中でｉグループに区分され、医療・

福祉対策等が規定化される可能性が高いと思われるの

でその概要をご教示いただきたい。

（要望） ・・・略・・・難治性疾患患者雇用開設助成金制度の創設と実績内容、また本制度の周知徹

底方策等の説明と、平成23年度の実績等を。

（要望） 研究班での原因究明、治療法の早期確立を促進するため、研究費予算を大幅に増額して

ください。昨年は私どもが十分に把握できていなかった難病対策予算の中身である難治性疾患克

服研究事業、特定疾患治療研究事業、難病相談支援事業等各事項別の予算内容についてのご説

明を求めました。本年度予算については一応把握をしておりますが、新規の「患者サポート事業費」

として200万円が計上され、事業内容として「患者・家族等のＱＯＬの向上、患者をサポートする患者

団体を育成するため、患者団休等を対象にサポート事業を創設する云々」と記載されておりますが、

具体的に患者団体等に対していかなるアプローチ等を行われる予定なのか、ご教示をいただきた

い。なお、前年度予算と比較して現状維持乃至は微増といった結果ではないかと思えますが、平成

22年度予算で一挙に4倍化され、一躍脚光を浴びた難治性疾患克服研究事業予算は、本年度予

算におきましても280億円（前年比十5億円）が確保されるなど、著しい伸びを見ていると私どもは認

識しており、来隼度も更なる増額に向けてのご努力を賜りたいと考えています。

記載省略

（要望）・・・略 ・・・医療機関の証明手数料、税務署の納税証明手数料、各市町村の住民票手数料

などの諸経費が、かなりの個人負担となっている実情があり、制度として更新期間を元通りの3年に

戻すことにより、患者の負担軽減を図っていただきたい。 ・・・略・・・
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受給者省の更新は1年がいいのか、3年がいいのかという問題であり、事業の前提が研究事業である

ということです。そもそもの出発点は患者数が不明であった。非常に少ないのでその臨床データを集め

ることが出来ない、最初は自己負担ではなくてデータをいただければ、お礼として謝金をお支払いしま

しょうということでありました。研究班の先生方がデータを十分に集めることが出来ない、集められなけれ

ば研究ができない、先に進まない、じゃあデータを集める方法として研究事業を始めようとするのがそ

の出発点でありました。今の制度の中では3年毎の更新は我々は考えていません。全体のお金がない

ところで患者さんが増えている。それだけ医療費がかかる、制度全体の問題となってきた。我々としても

負担を増やしたいと思っていますが、うまくいかない。何とか頑張って24年度予算としてはプラス20億円

で30億円を要求している。全体の事業費が23年度1200億円、毎年100億円プラスということで1300億円、

20億円増えても80億円不足する。都道府県が事業の実施主体となっていて、自治体が拒否すればこ

の制度は消滅してしまう。それでは我々はいかんと思っている。そういったこともあって難病制度につい

てどういうあり方がいいのか、難病対策委員会でそもそもの問題点、あるいはいい面、悪い面としてどう

いう課題があるのか、というのを研究者の先生方、都道府県の代表の委員にも出席してもらって議論を

している最中です。 ・・・略・・・

4 新薬の研究開発の強化

昨年の回答の中身で、「異所性の骨が出来る分については、現段階では出来た骨を取っていくしか

ない状況で、ゲノム解析でどのような蛋白質が出てくるか、それが分かって初めて治療が可能だという

ことになる。また、痛みやしびれに対する研究はペインクリニックで多く行われている現状である云々 」

とありまして、 新薬の開発関係では二つの方向性があろうと考えられます。一つは病気の原因を取り除

くことによって、病気自体を克服するという治療法開発の問題と、もう一つは今起こっている病状あるい

は患者さんにとって、最も必要な生活低減に関与していると思われる痛みとかしびれとかの自覚症状へ

の対症療法にはなりましょうが、そういった治療方法のキチッとした開発が求められていると思います。

一つめの根本的な治療法の開発という面では、臨床調査研究分野の中で、今現在も研究班で全国的

な骨化症に対する研究が、病態把握とかも含めて行われている状況であります。

もう一つは平成23年から新規事業として「慢性の痛み対策研究事業」という研究事業が政府事業という

形で行われております。今現在8課題の痛みを対象とした研究事業として「筋骨格系慢性疼痛」痛みの

評価指標いうのは別のところでやってもらっておりまして、治療法というのは先程言っていただいたよう

に、ペインクリニックとか、麻酔科さんが中心となってやっている実情である。神経を麻痺させてしまって

痛みを取る、あるいはブロック注射で麻酔薬を局所に投与して痛みを散らすというのが、最近かなり慢

性疼痛学会で言われているのは、要は、麻痺させるということに慣れる、長続きしない、麻薬とか薬には

（要望） ・・・略 ・・・ いわゆる“痛み”についての解明は意外に難しく、未解明の分野が多いといわ

れており、患者側の素朴な治療姿勢から敢えて申しあげると、症状の改善対策として所定の内服

薬等によって痛みに対応することができず、途方にくれている一面があろうかと考えます。

発症原因が不明だという根本的な原因のため、新薬の開発が遅れている事情も分かっていなが

ら、昨隼も同様のお願いを致したわけでありますが、これに対するご回答は「根本的な治療のため

の新薬関係についてはどの疾患関係でもいえることですが、その原因が分からなければ、これに

効く薬はなかなか作れない。異所性の骨ができる理由については現段階でも研究中としか申し上

げあげられないが、現時点では出来た骨をとっていくしかない状況で、ケノム解析でどのような蛋

白質が出てくるか、それが分かって初めて治療が可能だということになります。また、痛みやしび

れに対する研究は、ベインクリニックで多く行われている現状で、麻酔科の世界で徐々に痛みに

対する研究が進んでいるものの、痛みのメカニズムについては残念ながら分かっていないという

のが実情であります。痛みに対する研究は、今後、整形外科ではなく麻酔科の先生方の担当で進

むものと予測され、地別領域での研究成果にご注目をいただきたい。」ということでした。

治療研究班々会議でも徐々にではありますが、最近、痛みに対する研究成果の発表が増加して

いる状況がうかがわれ、意を強くしております。痛みからの開放こそが究極の患者の願いでありま

すので、「無い物ねだり」という受け止め方ではなく、前向きでこの願望が早期に実現できますよう、

研究の継続方をよろしくお願い致します。
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耐性が出来る。何十年と付き合っている場合も結構多い、途中で新しい痛みが起こる場合もある。要は、

痛みを完全に0にするという開発はまだ難しいかもしれないが、緩和させて日常生活の許容範囲内で

納めさせる。痛みを緩和させるような治療法の開発ということに努めていますが、痛みを緩和させる治

療方法を進める中で非常に困ったことには、病状によって治療方法が異なることが多い現状で、慢性

疼痛に対する共通の対応がなく、先生方へ共通の経験等を通じて、こういう治療方法をとったら効果が

あったよとかも客観的にみんなが対応できる治療方法が開発されていない現状に対して、このような症

状に対してはこのような治療方法がありますよ、第1選択、第2選択はこれですよと治療方法を選ぶ、治

療方法を標準化して、その治療方法が果してキチンと効いているのか、どのくらいの人に効くのか、効

かないのかというのを評価していく、評価しようということで、やっと科学的な研究が始まったといえるの

ではないでしょうか。慢性の痛みに対する検討会を一昨年やっていて、昨年度に報告書がまとまり、そ

れに基づいて予算要求をし研究事業として一人立ちをすることが出来ました。ここから進めましょうという

なかで、全体の枠がシーリングの関係で8割に減らされたり、難病克服研究事業は若干の増額がありま

したけど、外の研究事業はそのしわ寄せを受けて減っている。そういうなかで頑張りながら来年度も本

年度と同じように1億3千万円で予算要求がなされ、特に減額等の指示を受けたりはしておりません。更

に新規の治療方法、治療薬の開発、慢性疼痛に関しては製薬企業さんの方でも少し注目をしていて、

いろいろ治験とか医薬品開発のための臨床研究を企業サイドから少しずつ進められているので、出てく

るものを使って貰って半分から7割りの痛みで、しかも０にはならないものの、本人の主観で前よりは良く

なっているのかなあという効きかたであっても、それを積み重ねていって、日常生活を皆さんがそんなに

苦痛なく送れるレベルまでにはもっていきたいというのが我々の態度です。なお、この対象疾患は皆さ

んのような骨化症疾患のみではなく、「神経因性疼痛」全般が対象です。

5 個人調査票への「痛みしびれ」の明記化と、認定基準への採用措置

(1) 臨床調査個人票への「痛みしびれ」の明記化措置

いわゆる痛みなどは本人の主観によるものです。客観的に痛みがどれぐらいなのか、他人には分か

らないという命題があります。客観的に数値化するようなものがない。その人がどのぐらいの痛み、去年

の痛みと今年の痛みついては客観的にすぐには評価できない。例えば去年よりも痛みが増してきたと

いう事情は分かりますけれども、外の人との対比でどのくらいの痛みなのかは主治医でも判断出来ませ

ん。慢性の痛み対策として研究し、評価基準を作って正しい評価をしましょうと、まさに今やっているとこ

ろです。他にしびれ、けいれんもあります。けいれんは外形的に認識が出来ますが、しびれの評価も容

易ではありません。いろんな痛みに対して外から見て痛みを分かるようにするための取組みが少しずつ

始められており、慢性疾患に伴う痛みを研究するため，慢性の痛み対策研究事業が本年度から発足

いたしました。まさに今始まったということで、この成果が出てきて、きちんとした評価が出来るという社会

的認識が得られれば、評価表に載せる載せないという点で相談をしていきたいと考えております。痛み

しびれの具体的な表記問題と併せて、このように認定上の諸問題があることを改めてご認識をいただき

たいと思います。

(2) 「痛みしびれ」の認定基準化問題

本問題については従来から患者の主観的な感覚の問題であり、足、腰等の痛みしびれに対する認

定をめぐっても今まで申し上げてきたように、種々の問題点があり、認定基準として挙げられる点を指摘

することすら難しく、公平性の観点から国民の皆様の支持が得られるようなものも特定し得ていない現

状でありますので、今回も保留とさせていただきたい。 以下省略

（要望） 昨年のご回答では、様式の審議決定は「特定懇」であり、これが開催されていないので結

論が出ていないとのことでありましたが、もし現時点でも『特定懇」が未開催だというのであれば、

臨床調査個人票によって個人資料の充実を図るという趣旨からも、これ以上延引させることは問

題であり、これを議題とした特定懇の開催を早急に要望し、本件を審議の姐上に乗せて、様式改

善の実を上げていただきたいと願っています

（要望）・・・略 ・・ 患者の多くがＱＯＬ低下の主たる原因に、間断なく襲ってくる強い痛みやしびれ

を挙げています。この痛みやしびれは例え家族であっても外見からは理解しがたいもので、それ

だけで孤独感が増幅され、またこれに起因した睡眠障害、精神障害などが惹起され、運動機能障

害よりもむしろ深刻な状況下にある患者もあり、この規準化は当然のこととして我々は必然性が

あると認識しており、痛みしびれの認定基準化問題が前に進むよう、ご努力方をお願い致します。
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２年前に大阪脊柱靱帯骨化症友の会に入会させていただいた川畑と申します。当

時、大阪後縦靭帯骨化症友の会と称していたと思います。靱帯の骨化は頸椎、胸椎、腰椎など

でもみられ、また神経を圧迫するのは後縦靭帯だけではなく他の靱帯、前縦靭帯、黄色靱帯の

骨化によってももたらされるため、大きく総称して大阪脊柱靱帯骨化症友の会と改称されたも

のと思います。常に新しい視点、合理的な視点で組織がまとめられていくことはいいことだと

思います。

私の症状は、平成１９年８月、右手の人差指側面のわずかなしびれから始まりました。２か

月ぐらいで両手のひらにしびれは広がりました。脳と頸椎の検査の結果、頸椎後縦靭帯骨化症

であるとわかりました。それから２年半後、両手両足のしびれ、歩行困難などかなりの症状に

まで追い込まれ、平成２２年２月、手術を受け、現代医学の進歩のおかげで８０～９０％の回

復が得られています。しびれもなく、術後の経過がかなりいいものであることがはっきりした

いま、今日にいたる４年数か月の経過を出来るだけ忠実に報告したいと思います。

最初にこの症状を診察していただいた脳神経外科の先生は後縦靭帯の骨化は何年もかかっ

て数ｍｍと遅いので今すぐどうのこのということではないが、頸椎３番４番あたりがほとんど

完全に圧迫されているので出来るだけ早い機会に手術を受けた方がいいということで手術がで

きる岡山の大病院を紹介してくれました。私は平成６年に大阪より岡山に転勤し、当時岡山に

住んでいました。頸椎後縦靭帯骨化症については、過去に私より２つ年上の同僚が頸椎後縦靭

帯骨化症と診断され、１０年ほど前、除圧の手術を受けましたが術後明らかに術前より悪くな

り、その後杖をはなせない状態になっているのを承知していましたが、骨化の進行は遅いこと

と、いますぐどうこうということはないこと、もうすでに６４歳になっていたことなどにより

難病と聞いてもほとんど何の感慨もわかなかったのを覚えています。

紹介していただいた先生は整形外科の先生でした。ＭＲＩを見る限り脊髄はかなり圧

迫されているが、６４歳という年齢から考えていますぐ手術するかどうかむずかしいとこです

ねといわれ、とりあえず３カ月おきに診察を受け様子を見ましょうということで一安心をしま

した。それ以来頸椎後縦靭帯骨化症についてインターネットで調べ始めました。いまでもそん

なに詳しくわかったわけではありませんが、当時名前も難しいこの頸椎後縦靭帯骨化症という

ものを把握するのが難しかったのを覚えています。

平成２１年３月大阪に戻って、大阪でも３カ月おきに診察していただく生活がはじまり

ました。しばらくして大阪後縦靭帯骨化症友の会の存在も知り、インターネットでしらべるだ

けでなく横浜、京都など良い先生がいると聞くと診察を受けにいきました。横浜の先生からは

骨化症が現れても８０％近くの人は手術を受けずに人生を全うし、２０％ほどの人が手術に至っ

ていることなどをしりました。インターネットからは３ｃｍ程度の切開による低侵襲手術の存

在もしり、手術をするならばこの低浸襲手術でお願いしようと思いましたが、できれば私もそ

の８０％の手術をしないですむ方に入りたいと願っていました。

吹 田 市 川 畑 洋 昭
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大阪に戻って約１年、発症より数えて２年半我慢しましたが、両手両足のしびれだけで

なく、胸の締め付け、歩行困難、排尿、排便の困難に至り、手術を受けざるを得ない状況とな

りました。そこで再び３ｃｍの切開による低侵襲手術をしてくれる病院を真剣に探すことにな

りました。以前よりは低侵襲手術をおこなう病院は増えていましたが頸椎の中の靱帯の骨化と

いう症状は全体のしびれ症状の患者数としては少なく、脊椎の手術自体は普及していますがこ

れを低侵襲でおこなうのはまだまだそんなに普及するまでには至っていないように思われまし

た（現在では特にインターネットに掲載されていないけれどもかなりの病院で３ｃｍ切開手術

が行われているように思います。）その中で偶然にも岡山の病院でも低侵襲手術をしている病

院を見つけ、早速診察を受けに行き、その病院で手術を受けることになりました。下図は手術

前と手術後のＭＲＩ画像であり、手術前は頸椎３番４番付近で脊髄が圧迫されているのがよく

わかります。手術後はかなり緩和されているのがよくわかります。

次ページの画像は頸椎３番～６番までの椎弓形成術と、頸椎２番と７番の頸椎内部の空間を

拡げるための手術結果の画像です。

手術後の頸椎ＭＲＩ画像

頸椎３番４番付近での脊髄圧迫が
緩和されている

手術前の頸椎ＭＲＩ画像

頸椎３番４番付近で脊髄が圧迫され
ている
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椎弓形成術

頸椎３番から６番までは椎弓形成術を施術していただきました。下の写真は各頸椎の術前と

術後を比較したものです。

また、頸椎２番と頸椎７番は頸椎内部の

空間を拡げる切削がおこなわれています。

右の図は頸椎２番の手術前後の写真です。

頸椎７番も同様です。いずれも術前にくら

べ術後は空間の余裕が大きく改善され、後

縦靭帯が脊髄を圧迫しても脊髄の逃げ場が

大きく確保され、脊髄圧迫における除圧が

なされています。

術前 術後

頸椎３番

術前 術後

頸椎４番

術前 術後

頸椎５番

術前 術後

頸椎６番

術前 術後

頸椎２番
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私がこの先生に手術をしてもらおうと決めた先生は若いころ大きく切開して手術をし

た経験があり私の手術（１年８カ月前）の時点で3cmの切開手術の経験は３年と言われていま

したからもうかなりの経験がある先生です。両方の手術経験を持つ先生なので手術を託すの

にこれほど良い先生はいないと思いました。さらに横一文字に切開することもはじめられて

いました。以下の画像は私の現在の後首です。

横3.5cmの切開傷あと

私の手術は８時間に及ぶもので、首の後ろに手術前には感じられなかった痛みがあり、

しびれがあるのかなくなったのかわからない状態で麻酔が覚めてもその夜は眠れませんでし

た。（私の場合、狭窄症がみられ脊柱管が細くなっていたことも手術時間が長くなった原因

だと思われます。）手術中の姿勢は斜めうつ伏せの格好であり、その姿勢を保つため左の肋

骨あたりと腰に、頭は２か所固定されていたようです。頭の固定部と腰は１カ月くらいで治っ

たようですが、胸の支柱が当たっていた部分は半年ほどそこを押さえれば痛みを感じていま

した。手術２日目より点滴を持ちながら病室の周りを歩くリハビリがはじまりました。首の

まわりに形だけのカラーを巻きましたが、実質はほとんど何もしませんでした。（もちろん

看護師の指示は少なくとも３日間はカラーをつけるようにという指示でしたが。）

手術の後はだれでも同じような経過をたどり、いろいろな傷が治っていくと同時に痛み

やしびれはほとんど取れていきました。もともとこの手術では６０～７０％回復すれば上出

来と聞いており、自由に歩けるようになればあとは少々のことはあきらめるつもりだったの

で最終的に残った五十肩のような症状と首の重みは苦にならず、健脚向きのハイキングコー

スを歩けるようになったこと、しびれはどこにも残っていないことに満足していました。そ

の後、五十肩のような症状は筋肉、骨は正常であり、神経の影響であることをしり、自分な

りのリハビリで痛みをこらえてぎりぎりまで手をあげているうちに可動域が大きく改善され

ました。このことは私独自の判断でしたことであり、たまたまうまくいったのかもしれませ

ん。しかし、痛みのぎりぎりまでストレッチしても痛みの中に心地よさを感じていたので間

違いはないと確信していました。首の重みについても首の筋肉の強さの改善とともにほとん

ど感じなくなってきました。
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手術後にも残る症状はみなさんそれぞれであり、私がかなり残った症状が少ないのは

なぜであろうかと考える事がよくあります。手術結果の良し悪しは人それぞれであり、術前の

状況、術後の骨化の進行程度、等々の違いにより術後の状況はみな違いがあることがわかりま

した。

私の先生は手術で大切なことは丁寧さがもっとも大事であるという風なことを言っておられ

たように思います。また、手術の最後に１リットルの真水で丁寧に患部を洗うことが術後の回

復を促進するというようなことも言っておられたように思います。

私たちが手術について先生から伺うことは頸椎の断面図でどこをどのように手術するかとい

う内容ですが、鶏がらの首をみてわかるようにメスが骨に至るまでにいかに多くの筋肉が骨に

まとわりついているか、これらを如何に回避して、如何に切り取って骨に至るかまでは聞かさ

れません。手術結果の良し悪しは人それぞれであり、術前の状況、術後の骨化の進行程度、等々

の違いにより術後の状況はみな違いがあると思いながらも脊髄、神経という微妙な部位の手術

であるからこそ、その微妙な違いに思いいたっている先生はすくないのではないでしょうか？

脊髄、神経関連の非常に微妙な特別難しい領域であるからこそ共有していただかねばならな

い情報が多くあるのではと考えます。多くの場合、ＭＲＩ画像で見る限り手術は成功していて

も何らかの症状を訴えている場合が多いようです。リハビリで少しは緩和される症状もあるよ

うですが根本的には手術でないと治らないと思います。

整形外科と脳神経外科の先生の手術への取り組みはかなり違うようです。手術ができる若い

優秀な先生が多くなること、先生方の最新情報の交換が多くなることが望まれます。そういっ

た方向への働きかけは我々の会にとっても望むところであると思います。

頸椎におこる障害

頸椎後縦靭帯骨化症と診断されてもその実態を理解するのに時間がかかりました。いまでも

完全に理解したとは言い難いのですが、解説書に従うと次のように理解されます。

・首は７つの頸椎で構成され、頸椎の内部は脊髄が通り、頸椎と頸椎は軟骨でつながり、

脊髄より神経根が体中に出ていっています。

・神経障害は、脊髄を直接圧迫するものと、頸椎と頸椎の間より出た神経根を圧迫するも

のに分かれます。

・頸椎椎間板ヘルニアは軟骨部にある髄核という水分を多く含むゼラチン状の組織が外に

飛び出し頸椎から出ている神経根を圧迫するもので、多くの場合これであり、手術をし

なくてもなおる場合が多く、靱帯骨化症とは違うものです。

・後縦靭帯骨化症は頸椎内部にある後縦靭帯という一種の筋肉が骨化して体積を増し、頸

椎内部で直接脊髄を圧迫するもので、前縦靭帯、黄色靱帯なども骨化すると同様な症状

となります。

・老化とともに生まれつき脊髄が通っている脊柱管が狭い人は脊柱管狭窄症となりやすく

脊柱管が押しつぶされ、骨にとげが出来る人は変形性頸椎症となるようです。

靭帯の骨化により頸椎に起こる障害は頸椎だけでなく、胸椎、腰椎にもおこるため、全部を

総称して脊柱靱帯骨化症とまとめて呼ぶことが多くなっているようです。 完
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今、自分ができることを大切にして欲しい
＜東日本大震災被災地訪問ボランティアに参加して＞

北海道脊柱靭帯骨化症友の会

オホーツク支部 支部長 斉 藤 孝 司

再び、貴会の貴重な会報に投稿させていただくことに感謝します。

私の現在は、前にも掲載しましたとおり、良い先生と手術のタイミングが良かったのか奇

跡的に回復し、ほぼ普通の生活ができるようになりました。しかし、年2回の定期検診では

後縦靭帯骨化症の他に黄色靭帯骨化症も出てきて、いつ再発して手術になり寝たきりなどに

なるかもしれないと医者からは宣告されています。そのために、元気なうちにやれることを

しようと決めてボランティアなどいろいろなことに挑戦しております。それはここまで回復

していただいた社会へのお礼として自分なりに考えたからです。(格好良すぎ!)

自分自身の為としては、50年以上も続けている趣味のコーラス(男声合唱)のリーダーとし

て毎週1回の練習、そして病後のリハビリを兼ねてスイミングスクールにほぼ毎日通って水

中歩行(泳げないので)をしています。社会活動としては難病連活動はもちろんですが、小さ

い子供たちのために保育園の(非常勤)理事長、さらに、認知症(これも難病の一つではない

かと私は思っています)の本人と家族を支える会で相談や啓蒙活動を行うほか、認知症のグ

ループホームへ訪問して、認知症のお年寄りと一緒に歌を歌ったりハーモニカを演奏したり

紙芝居をしたりもしていますので、現職の時よりもスケジュールが忙しく充実した毎日でい

ます。

さて、認知症の予防のひとつとして「ふまねっと運動」(詳細はインターネットでご覧く

ださい)という運動が北海道の釧路市から発祥して、現在北海道内各地から本州にも広まり

つつあります。対象は高齢者が主体で、健常者はもちろん施設・病院などに入っている病弱

者にも有効なのです。運動といっても筋力だけでなく『脳力』で頭の中枢神経を活性化して

もらい楽しく交流するものです。震災後の5月頃からこの運動の本部(札幌)の要請で「ふま

ねっと」を持って東北の大震災で避難生活をしている方を元気づけるために北海道各地の指

導者が東北へ行っています。勿論交通費などは自前ですが、私が今年最後のチームとして北

見から2名、函館、札幌から各1名、本部からのあわせて5人で11月下旬から12月上旬まで行っ

て来ました。

宿舎は空港のある花巻市(宮沢賢治の故郷)の温

泉別在を借りてそこから岩手県内を回ってきまし

た。今回は花巻のほか遠野市、陸前高田市が主で

したが、この時期東北では雪はまだないとはいえ

風が冷たく大変でした。移動は車で、海岸の陸前

高田から奥地の花巻までは2時間以上かかり、毎

日朝8時頃から夜10時近くまでの強行軍でしたが、

仮設住宅でのお年寄りの喜ぶ姿に接し疲れも忘れ

ました。遠野市の仮設住宅は大学の実験的仮設住

宅で、入居者が顔を合わせるようになっており、 遠野のサポートセンターにて。向かって左
端が私です。
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海岸線で被災された石巻、大槌、気仙沼、陸

前高田ほかから入居している人が交流しやす

くなっていました。ショックだったのは陸前

高田でした。津波で被害を受けた跡地は重機

で瓦礫をまだ集めている最中で、5階建ての市

営住宅や大型建造物・高校の校舎などは被害

を受けたまま幽霊のように残っていました。

いつになったらスクラップアンドビルドにな

るか想像もできませんでした。陸前高田へ向

かう途中の「川の駅」というドライブインで

地震(津波被害)の前と現在を比較した写真が

貼ってありましたが、あんなに締麗な街並み

があったとは思えない状態です。枯れ死になっ

ていると今マスコミで騒がれている生き残っ

た唯一の「一本松」は、私達が目にしたとき

には既に赤茶けていてその時点で現在の結果

を予想されました。また、道路も橋も途中で

なくなっている所があり、日が暮れるのが早

いこの時期でしたので、帰路、街中は街灯も

なく真っ暗で、ナビの付いた車が逆に障害に

なって迷ってしまい市内を抜けて帰るのが大

変でした。

私の感想としては、行く前に想像していた

よりも被災者の皆さんがとても明るく感じた

のですが、これは辛さの裏側ではないかと逆

に苦しく感じて帰って来ました。現地にはサ

ポートセンターができて「海外協力隊」などたくさんのボランティアが来て駐在していま

したし、外国からも多くのボランティアが来ていました。北見のように北海道の中でも台

風や大雪、火山そして地震・津波の被害が本当に少なく(唯一寒さが厳しい)のんびりして

いる地域に住んでいる者としても今回の大震災は他人ごととは思えませんでした。ただ、

いろいろな機会に義援金を出すだけでしたので、現地を訪問してその実情を見てさらに被

災者の方と接して本当に良かったと思っています。関西地域は既に大きな地震に遭遇し大

変な経験をされているのできっと東北の皆さんの気持ちが理解できることでしょう。自分

はあの時現職でしたからただテレピなどで見聞きするだけで御地へ伺えませんでした。皆

さんはきっとまだまだ気持ちに傷を持っておられることでしょう。

被災した東北は広く今回は岩手県だけでしたし私だけでは大きな力になっていませんが、

今私に出来る事はこれが限界かなと思っています。機会と要請があれば来年も東北のどこ

かに行きたいと考えております。

ありがとうございました。

(平成 23年 12月 16日記)

遠野のサポートセンターにて「ふまねっと運
動」で交流中。

陸前高田市内の街道、住居のあった市街地
跡。建物がいまだ壊されずに残っています。
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▼
平
成
24
年
度
会
費
（
4
月
か
ら
の
1

年
分

3600
円
（
月
あ
た
り
300
円
））の
納
入

お
願
い
し
ま
す
。

▼
本
年
度
会
費
未
納
の
方
は
「早
急
に
」

お
振
込
み
い
た
だ
き
た
く
お
願
い
し
ま

す
。

▼
国
会
請
願
署
名
と
募
金
に
絶
大
な
ご

協
力
お
願
い
し
ま
す
。
締
め
切
り
は
２

月
中
旬
で
す
。
署
名
用
紙
が
必
要
な
方

は
ご
連
絡
く
だ
さ
れ
ば
お
送
り
し
ま
す
。

12
月
現
在
約
200
筆
集
ま
っ
て
い
ま
す
が
、

募
金
と
も
昨
年
実
績
を
大
き
く
下
回
っ

て
い
ま
す
。
募
金
は
会
費
振
込
み
と
同

じ
口
座
に
ご
入
金
い
た
だ
き
た
く
お
願

い
し
ま
す
。

▼
出
来
る
だ
け
メ
ー
ル
ア
ド
レ
ス
（パ
ソ
コ

ン
、
携
帯
）
を
お
知
ら
せ
く
だ
さ
い
。
皆

様
へ
の
お
知
ら
せ
が
ス
ム
ー
ズ
で
、
早
く

な
り
ま
す

▼
3
月
25
日
（
日
）
の
東
大
阪
で
の
医

療
講
演
会
の
日
に
総
会
を
開
催
し
ま
す

の
で
、
是
非
ご
参
加
く
だ
さ
い
。

▼
皆
さ
ん
か
ら
の
投
稿
を
お
待
ち
し
て

い
ま
す
。

皆
さ
ん
、
日
々
ど
の
よ
う
に

過
ご
し
て
お
ら
れ
る
か
、
是
非
、
お
知
ら

せ
い
た
だ
き
た
く
お
願
い
し
ま
す
。
元
気

づ
け
ら
れ
る
記
事
も
い
い
で
す
が
、
同
じ

病
気
で
悩
ん
で
お
ら
れ
る
方
の
共
感
を

得
ら
れ
る
よ
う
な
記
事
（
毎
日
つ
ら
い

思
い
を
し
て
い
る
な
ど
）で
も
い
い
で
す
。

あ
ま
り
む
づ
か
し
く
考
え
ず
に
、
気
楽
に

ご
投
稿
い
た
だ
き
た
く
お
願
い
し
ま
す
。

春
号
用
の
記
事
は
2
月
末
ま
で
に
お
願

い
で
き
れ
ば
あ
り
が
た
い
で
す
。
ブ
ロ
グ

掲
載
記
事
は
随
時
受
け
付
け
て
い
ま
す
。

▼
会
の
活
動
に
協
力
し
て
い
た
だ
け
る

方
を
募
っ
て
い
ま
す
。
私
た
ち
は
NPO

法
人

大
阪
難
病
連
に
も
加
盟
し
て
い
ま
す
。

大
阪
難
病
連
は
各
種
難
病
患
者
の
た

め
に
役
所
に
改
善
要
求
を
す
る
こ
と
を

始
め
、
さ
ま
ざ
ま
な
活
動
を
さ
れ
て
い

ま
す
。
各
患
者
会
は
難
病
連
の
会
合
に

参
加
す
る
必
要
が
あ
り
、
役
員
が
都
合

を
つ
け
て
参
加
し
て
い
ま
す
。
そ
の
他
に

街
頭
キ
ャ
ン
ペ
ー
ン
用
配
布
物
の
袋
づ

め
、
街
頭
キ
ャ
ン
ペ
ー
ン
に
は
各
患
者
会

か
ら
数
名
ず
つ
参
加
す
る
必
要
が
あ
り

ま
す
。
ご
体
調
と
お
時
間
が
許
す
方
は
、

ぜ
ひ
と
も
お
願
い
し
ま
す
。
交
通
費
実

費
は
支
給
さ
れ
ま
す
。

4
月
ま
で
の
街
頭
キ
ャ
ン
ペ
ー
ン
は
3

月
22
日
（
木
）
、
淀
屋
橋

大
阪
市
役
所

前
で
す
。
（
そ
れ
ま
で
あ
り
ま
せ
ん
。
）

4
月
ま
で
の
難
病
連
の
主
た
る
行
事

は
、
1
月
14
日
（土
）こ
れ
か
ら
の
障
害
・

医
療
を
考
え
る
懇
談
会
、
1
月
24
日

（
火
）
役
員
研
修
会
、
2
月
26
日
（
日
）

府
民
の
つ
ど
い

エ
ル
大
阪

講
演
会

「
難
病
患
者
の
医
療
・
福
祉
・
介
護
の
現

状
と
課
題
」
、
3
月
25
日
、
医
療
講
演

会
な
ど
で
す
。
そ
の
間
、
毎
月
理
事
会
・

評
議
員
会
、
府
会
議
員
等
と
の
懇
談
会

な
ど
が
あ
り
ま
す

▼
ミ
ニ
交
流
会
・相
談
会
の
開
催
に
つ
い

て
・・・昨
年
7
月
か
ら
月
一
回
の
ペ
ー
ス

で
、
大
阪
難
病
連
が

入
居
し
て
い
る
大
阪

京
橋
の
大
阪
府
城

東
庁
舎
で
3
時
間

ほ
ど
、
交
流
会
・
相

談
会
を
開
催
し
て
い

ま
す
。
。

大
体
、
毎

月
、
月
末
の
週
の
火

曜
日
、
13
時
か
ら
16

時
の
予
定
で
開
催

し
て
い
ま
す
が
会
場

の
予
約
は
当
月
に

入
ら
な
い
と
で
き
な

い
こ
と
と
、
他
の
予

定
と
の
関
係
で
日
は
多
少
流
動
的
で
す

の
で
、
参
加
さ
れ
る
方
は
、
何
日
に
開

催
す
る
か
ど
う
か
を
会
の
ほ
う
に
お
問

い
合
わ
せ
い
た
だ
き
た
く
お
願
い
し
ま

す
。
開
催
は
ブ
ロ
グ
や
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
に

も
掲
載
し
て
い
ま
す
。
１
月
は
31
日
（火
）

で
す
。
参
加
い
た
だ
く
場
合
は
事
前
に

ご
連
絡
く
だ
さ
い
。

▼
先
の
会
報
誌
で
お
伝
え
し
た
「Ｏ
Ｐ
Ｌ

Ｌ
の
皆
さ
ん
か
ら
の
個
人
採
血
」
は
準

備
の
都
合
な
ど
で
遅
れ
て
い
ま
す
。
確

定
次
第
お
知
ら
せ
し
ま
す
。

▼
厚
労
省
医
療
研
究
班
メ
ン
バ
ー
の
愛

知
県
立
大
学
看
謹
学
部
の
藤
原
奈
佳

子
先
生
か
ら
、

「
Ｏ
Ｐ
Ｌ
Ｌ
患

者
の
日
常
生

活
動
作
と
そ

の
支
援
に
関

す
る
調
査
」

に
つ
い
て
と
い

う
ア
ン
ケ
ー

ト
依
頼
が
届

い
た
場
合
は
、

大
変
お
手
数

で
す
が
、
ご

協
力
お
願
い

し
ま
す
。

事務局からのご連絡とお願い 西
宮
戎
神
社
十
日
え
び
す
吉
兆
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場所： 東大阪市民会館 東大阪市永和2‐1‐1 (TEL 06-6722-9001)

午前の部 《学習講演会》
10時15分～12時

「難病とのつき合い方 免疫改善への
特効薬！？」 講師三谷和男 先生（三谷ファミリークリニック院長）多くの難病患者さんとのつきあいの
中で、「症状の改善」に役立つことを考えてみました。漢方医学では、日没から日出までを「陰（いん）」
の時間帯と考えています。なぜ、夜間の休息が大切かをゆっくりお話させていただきます。

午後の部 《医療講演会と総会》 1時15分～4時30分

2012
年
3
月
25
日
（
日
）
、
大

阪
難
病
連
主
催
の
学
習
講

演
会
・
医
療
講
演
会
・
相
談

会
を
東
大
阪
市
民
会
館
で

開
催
し
ま
す
。
今
回
の
ご
講

演
は
、
先
に
寄
稿
し
て
い
た

だ
い
た
川
畑
洋
昭
氏
の
主

治
医
で
あ
る
岡
山
済
生
会

総
合
病
院
の
伊
勢
田
恵
一

先
生
に
お
願
い
し
ま
し
た
。

今
ま
で
ほ
と
ん
ど
整
形
外

科
の
先
生
で
し
た
が
、
今
回

は
脳
神
経
外
科
の
先
生
で

す
。
今
ま
で
と
は
違
う
視
点

か
ら
の
お
話
や
、
違
う
手
技

の
お
話
も
お
聞
き
で
き
る

と
思
い
ま
す
。

ま
た
、
す
で
に
手
術
済
み

の
患
者
さ
ん
の
た
め
に
、

「家
庭
で
で
き
る
ス
ト
レ
ッ
チ
」

と
題
し
て
、
日
本
ス
ト
レ
ッ
チ

ン
グ
協
会
認
定
イ
ン
ス
ト
ラ

ク
タ
ー
、
日
本
ス
ト
レ
ッ
チ

ン
グ
協
会
講
師
、
水
都
大
阪

100

km
マ
ラ
ニ
ッ
ク
メ
デ
ィ
カ

ル
サ
ポ
ー
ト
な
ど
を
さ
れ
て

い
る
柔
道
整
復
師
の
与
儀

健
太
先
生
に
、
ス
ト
レ
ッ
チ
ン

グ
の
仕
方
を
教
え
て
い
た
だ

き
ま
す
。

ま
た
、
当
日
、
大
阪
Ｏ
Ｐ
Ｌ

Ｌ
友
の
会
の
総
会
を
開
催
し

ま
す
の
で
、
少
し
遠
い
で
す

が
是
非
ご
参
加
く
だ
さ
い

ま
す
よ
う
ご
案
内
申
し
上

げ
ま
す
。

JR東西線京橋乗車 放出（はなてん）

乗換 ＪRおおさか東線 ＪＲ河内永和

駅下車南東すぐ。または

近鉄奈良線 難波あるいは鶴橋より

奈良行乗車 河内永和駅下車南東

すぐ。

以下に主要駅からの経路を示します

ので参考にしてください。

残念ながら駐車場はないそうです。

１. 「脳神経外科医からの脊柱靭帯骨化症へのアプローチ 低侵襲手術＝ 3ｍ切開」

岡山済生会総合病院 脳神経外科 医長 伊勢田恵一先生 1時15分～3時

２ 「家庭でできるストレッチ」 トーワ整骨院 院長 与儀健太先生 3時15分～3時45分

３．大阪ＯＰＬＬ友の会、総会 など 4時～4時30分

例１） 京橋から １０分

JR東西線・学研都市線快速（同志社前行き）１２：０７京橋---１２：１１放出（はなてん 乗換）

JRおおさか東線（久宝寺行） １２：１２放出---１２：１７ JR河内永和 １７０円

例２） JR環状線大阪駅 から ２６分

大阪環状線京橋・天王寺方面 １１：５３大阪---１２：０８鶴橋（近鉄奈良線へ乗換）１７０円

近鉄奈良線（東花園行） １２：１３鶴橋---１２：１９河内永和 ２００円

例３） 近鉄 難波から １３分

近鉄奈良線（東花園行） １２：０６難波---１２：１９河内永和 ２５０円

乗

車

例

会
館
に
は
駐
車
場

が
あ
り
ま
せ
ん

参加申し込みお願いします。参加される方のお名前、連絡先を会のほうに「早めに」ご連絡くださ
い。午前中の講演会へのご参加もぜひお願いします。参加される場合は、その旨ご連絡ください。

市民会館
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ＪＰＡ代表理事をされ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
学ぶものを感じました。 今でのご努力を知るために、昨年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伊藤たておさん
の『私のなかの歴史≪難病患者会とともに≫』（全12回）を毎号、2回分ずつ連載させていただきます。紙面の都合で、大変読みにく
くなっていますが、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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昭和51年9月7日 第三種郵便物認可（毎月6回 1の日、5の日発行）

平成24年1月16日発行 OTK増刊通巻第4316号

発行人 大阪身体障害者団体定期刊行物協会（ＯＴＫ）
〒530-0054 大阪市北区南森町2-3-20 507号 NPO日本移植者協議会内

編集 大阪脊柱靭帯骨化症友の会 （略称 大阪OPLL友の会）
事務局 〒558-0011 大阪市住吉区苅田6-17-8 中岡 甫

℡/FAX ０６－６６９７－６２５６
会長･事務局・会計 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/
振込先 ００９４０－８－ ３９４５７
大阪脊柱靭帯骨化症 友の会


