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第24回患者・家族交流会の報告

鹿志村悟

茨城県支部の恒例行事である患者 ・家族交流会(第 24回) が、以下のとお

り行われた。参加者は患者、家族合わせて 31名で、あった。

@期日:平 成21年10月18日(日).......19日(月)

。場 所:つくばグランドホテル〔つくば市筑波1050-1)

。スケジュール

!1日目((10月18日現

11 :30 ホテル集合

(送迎バス利用者11:00土浦駅)

12:00 ....... 昼食

13:00""'" 16:00 

16:00""'" 18:00 

18:00"""'20・00

21 :00"""'23:00 

交流会

自由時間

懇親会

自由話し合い

!2日目 ((10月19目別

7:30""'" 朝食

9:00""'" 11 :00 自由話し合い

11 :00 解散

(送迎バス利用者、土浦駅へ)

。参加者氏名 (0:患者 ム:家族) (順不同・敬称略)

O'lis久以、ム蔀雅年、 o塙友子、 O宮本雅夫、 O松井正弘、

ム松井多永子、ム寺門正次、 0清水昇勝、ム清水晴美、

企綿引義男、 O鹿志村悟、ム鹿志村妙子、ム鹿志村祥子、

O窪谷ふみ、ム窪谷和夫、 0大和田藤恵、ム宮部知克、

O大久保幸市、 O荒井富美子、ム佐藤恵美子、 O倉持加代子、

o西堀邦泰、 o服部恵子、 o小島久子、 O植本泰久、ム植本純代、

O吉田政幸、ム吉田妙子、 0小松洋子、 o若山弘、ム若山富子

【患者:18名 家族 :13名 計 :31名】
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!1日目 <<10月 18日(日)2>."]

。集合・昼食

ホテルの送迎パス利用者は 10時

50分までに土浦駅前に集合、 11時

ホテルに向け出発した。約 50分後

ホテルに到着、自家用車による現地

集合組と合流し、参加者 31名全員

がそろった。

今回は、昨年体調不調のため参加

出来なかった清水支部長が、元気に

参加されたほか、初参加の方も多く

久々に 30名を超えたことは嬉しい

事であった。

一方、前固まで元気に参加されて

いたが、今年は病状が進み参加でき

なくなった方も何名かおられた。誠

に残念であり寂しい事である。

全員そろったところで、 12時か

ら昼食、ホテルで、用意されたお弁当

をいただいた後一休み、 13時から

の交流会を待った。

。一回目交流会 (13時'"'"'16時)

交流会は、 13時から 16時までの

三時間を二つに分け、前半は患者・

家族全体の話し合いを、また後半は、

宮部役員による介護方法の実技指導

を行った。

はじめに清水支部長の挨拶があり
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、次いで前半の話し合いが植本純代

役員の司会で進められた。

全員が順番で自己紹介・近況報告

を行い、患者の方からは現在の自分

の病状とそれぞれが抱えている問題

や悩み事などが話された。また家族

の方からは介護の大変さ・難しさな

どが話された。同じパーキンソン病

でもその症状は様々であり、それが

程度の差はあっても確実に進行して

いること、これまでも解つてはいた

つもりだが、皆さんの話を聞いて、

あらためてこの病気の難しさを実感

した。変な話だがこれが難病に指定

された事が素直に納得できる。

交流会風景

明るい話題として、西堀さんが脳

深部刺激療法 (DBS手術)を受け

成功されたとの事、本当によかった

ですね。これから手術を考えている

方には朗報と言えるでしょう。詳し

くは本誌『みんなのひろば』に、西

堀さんより体験記をいただいており



ますので是非ご覧下さい。ただし、

この手術は難しく、誰もが西堀さん

のような好結果を得られるとは限ら

ず、手術を受けるかどうかの判断は

慎重に検討する必要がある。

また、難病見舞金など難病患者に

対する支援制度についての質問もあ

った。

後半は宮部役員による介護の実技

指導である。指導に先立ち、宮部役

員が『心の支え*)J]と題する文章

を読み上げられた。これはご自身が

3 0年に及ぶ奥様の介護のご苦労を

まとめたものである。読み進むうち

宮部さんの病気に取り組む真撃な姿

とそのご苦労、そしてそれにも勝る

ご夫婦愛とに思わず涙した。

介護の実技指導は日立市の松井さ

んにモデルになっていただき行っ

た。

介護の実技指導

*)支部結成 20周年記念誌『あゆみ

2J]茨城県支部発行(2006.2. 23 ) 

。寝た状態と座った状態からの立

ち上がらせ方、。歩き出す時の第一

歩の出させ方、。お風呂の入れ方、

。風呂上がりのタオルで、拭き取る順

序、。トイレの入り方等々、いずれ

も長年の実体験に基づく技であり、

介護者にとって大変参考になるもの

で、あった。これからも機会があれば

お願いしたいものである。

。懇親会(18時'"20時)

18時から皆さんお待ちかねの懇

親会が、植本副支部長の挨拶で始ま

った。懇親会の司会者は昨年に続い

て寺門副支部長と役員の綿引さんで

ある。いつもながらお二人にはゆっ

くり食事をとる時間がなく、申し訳

なく思う。

お腹が一杯になったところで、カ

ラオケの時間となった。清水事務局

長をトップバッターに次々と素晴ら

しい歌が披露された。

特に印象に残ったのが役員の宮本

さんである。 日頃は物静かな宮本さ

んが若者向きの歌 3曲を元気に歌わ

れたのには、聞いている方も大変勇

気付けられ元気をもらった。

カラオケの後は思いがけず松井さ

んの奥様による抽選会が行われた。

景品は奥様手作りのきれいな布製品

F
h
J
 



(小物)で、皆さん大喜びで盛り上

がった。ありがとうございました。

懇親会の最後は、なつかしい唱歌

『旅愁』と、我らが応援歌『ふれあ

い音頭』の大合唱でお聞きとなった。

。自由話し合い (21時'"23時)

懇親会終了後は、 21時から清水

支部長の部屋で再度話し合いを行っ

た。自由参加であったが半数近い方

が集まった。

この話し合いは、昼間言い足りな

かったこと、訊き足りなかったこと

や日頃思っていることなど何でも自

由に話し合う場である。

話の中で、介護される側と介護す

る側とでは意識に大きな差があるこ

とや、また片方が病気になって夫婦

問の愛情が深まったなど、自分の身

に振り返って考えさせられるものが

多々あった。

このほかにも、いろいろな話題で

交流会風景
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真剣な話し合いが行われ、予定の時

間を大きく超え 23時 30分ころ散会

となった。

!2日目 <<10月 19日(月)>>i 

。自由話し合い (9時"'11時)

この話し合いは、ホテルのロビー

をお借りして送迎パスが出る 11時

まで行われた。

話はまったくのフリートーキング

で、介護者・患者それぞれ三々五々

集まり悩みなど中身の濃い話しがで

き、これはこれで意義あるものであ

った。 11時が来たので終了。

。解散 (11時)

解散時間 11時になり、清水支部

長の解散の挨拶が有り、来年の再会

を期してそれぞれの帰路に着いた。

送迎パス組のパスが土浦駅に向かい

発車した。

自由話し合い風景



患者・家族交流会に参加して(1 ) 

今回初めて交流会に参加させてい

ただきました。

会員の皆様から、"一人じゃない

んだよ"という暖かい心と、病気に

負けない勇気と元気をいただきまし

つくば市 小松洋子

た。

貴重なお話もたくさん聞かせてい

ただき、ほんとうに楽しい一日でし

た。

ありがとうございました。

患者・家族交流会に参加して(2)

今回初めて宿泊交流会に参加させ

て頂き、今までにお会い出来なかっ

た人達との情報交換できた事がうれ

しかったです。

中でも、宮部役員さんが奥さんの

水海道市 倉持加代子

介護を献身的にしておられる実証体

験のお話には、本当に心が打たれ感

動しました。

ありがとうございました。

第24回患者・家族交流会(H21.10.18-19 於つくばグラント.ホテル〕
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第33回全国パーキンソン病友の会総会・大会に参加して

第 33回全国パーキンソン病友の

会総会 ・大会は、平成 21年 6月 1

8日'"'-'1 9日富山県富山市で開催さ

れました。

茨城県支部からは清水昇勝支部

長、植本泰久副支部長の 2名が代議

員 として、その付き添いとして清水

と植本の 2名、そして県南地区から

女性会員が 2名、計 6名が参加しま

した。

富山と言えば昔、『越中富山のく

すり売り』の小父さんが、大きな行

李を背負って回って来て、薬と一緒

に紙風船などを置いていったのを懐

かしく思い出します。今度はパーキ

ンソン病の特効薬を持って来てくれ

なし1かな?。

全国総会は、富山市内のカナル・

ノミークホテルで、行われた。

事前に配布された議案書に従い議

事は進められ、新規医療制度や自立

支援法の見直し等に対する運動、青

森県、奈良県が新たに加盟し、未加

盟県は福井県のみとなったことなど

が報告された。
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事務局長 清水晴美

大会の最後に、療養病棟や病床の

削減反対や患者の就労継続のための

制度的処置などを掲げた富山大会ア

ヒ。ールが可決された。

夜の懇親会では、地元八尾の踊り

『風の盆』が披露されました。私た

ちは『ふれあい音頭』を茨城県、新

潟県、和歌山県から参加した方々と

ともに舞台に上がり、それぞれの振

り付けで踊り、大合唱となり盛り上

がりました。北原純さんがお元気だ

ったらこの光景を見せてあげたいと

思いました。

1 9日は分科会と講演会等があり

ましたが、私たちは遠いので終わり

まで居られず、午後から帰路に着き

ました。

なお、来年の総会 ・大会は大阪府

で開催されます。



県南地区交流会を行って

本年度前半における県南地区の交

流会を、 9月 6日に恒例の会場であ

る龍ヶ崎市の馴柴公民館で行いまし

た。

今回は、会員から希望のあった音

楽を取り入れて下記のような計画で

行ったところ、 46名という今までに

ない多数の参加者でしたが、大好評

のなか終了できました。

来ていただいた飯田朋子先生は音

楽療法の仕事をしておられ、会員で

ある八木さんのご紹介によるもので

す。ピアノをひきながら合間のトー

クも上手で、先生のおかげで、事前

打ち合わせで考えていた以上の雰囲

気となりました。

ピアノでは、「エリーゼのためにJ

「禁じられた遊びJr太陽はひとり

ぼっちJr慕情Jr風と共に去りぬJ

のタラのテーマ曲などが公民館のホ

ールいっぱいに響きました。

毎回出席者の名札を机上に置いて

いますが、それぞれの名前がわかり

飯田先生も話しやすかったという事
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龍ヶ崎市 植本泰久

も後から聞きました。

午後は恒例の近況のお話と情報交

換会です。

医療、介護、福祉の話題などがあ

りました。

終了前の反省会で『今日は楽しい

一日でした』といわれ、またの機会

に『癒しの音楽』を加えて欲しいと

の事でした。

当日のスケジュール

10:00'"'"'10:30 受付・準備

10:30'"'"'12:00 癒しの音楽

12:00'"'"'13:00 昼食

13:00'"'"'15:00 近況と情報交換会

15:00'"'"'15:30 反省会



あの日手ムは《県南地区交流会に参加して(1))) 

私は、発病してから 12~ 1 3年、

日常の生活もいろいろとさしさわり

が生じるようになり、今年丁度 70 

歳の誕生日の 10日後の 2月 17日

「定位的脳深部刺激」としづ大変覚

えにくい名前の手術を受けました。

主治医の先生から、この手術は大

体 60歳までが限界ですが、あなた

なら大丈夫でしょうということで、

あえて手術をしていただきました。

その結果、 幸いな事に以前よりも

体の動きも自然になり、ジスキネン

ジアで一 日中動いていた頭や首の動

きが治まって、じっと安定した動作

が出来るようになったのをとてもう

れしく思いました。

こうして、以前からレッスンを受

けていた歌やピアノのお稽古を再開

させていただきました。

そのような折りに、 「県南地区の

交流会にみんなで歌おう」というこ

とでお話をいただきました。

以前からピアノを教えていただい

ていた飯田朋子先生に、みんなで楽

しく歌いたいとお願いしました。

飯田先生は、以前からボランティ

-10-

龍ヶ崎市 八木英子

アとして病院を訪れ、音楽療法をな

さっておられました。

この飯田先生を中心に「癒しの音

楽会」ということで、及ばずながら

私も参加させていただきました。

ノミーキンソン病の集まりは、通常

ですと 30人、多い時で 40人ぐら

いでした。

今回は、 50人近い申し込みがあ

り、その期待の大きさにいささか戸

惑いながら始まったのですが、広い

多目的ホールは温かな音に満ちたピ

アノ演奏と、酒落たお話、本当にゆ

ったりとした時を、飯田先生が創り

上げてくださいました。

そして、最後には私まで歌わせて

いただきました。

時は眠ってている聞にも

過ぎて行き

いろいろな事があるけれど

自分は自分の道を

生きるしかないの・

という歌詞の「時は過ぎていく」と

いう歌を聴いていただきました。



「あなたの頑張っていることが、

皆さんの励みになるのよj という飯

田先生の言葉で歌わせていただいた

のですが、こんな私が、もし皆様の

人生に少しでも力になれたら、こん

な嬉しいことはございません。

とにかく、私自身は一体感に溢れ

た会場の空気を感じて、大変うれし

く思いました。

私も、これからの人生、どうなろ

うとも懸命に生きていこうと切に思

った一日でした。

楽しい出会し同県南地区交流会に参加して(2))) 

県南地区の集まりに参加して 3年

になります。家内は発病して 7年に

なります。私は 81歳になり老老介

護が身にこたえます。

会員の皆様のお話は、明日のわが

道の先達として大変有意義です。身

体の障害と仲良く付き合うための研

究会と思います。

ご自分にとって、いま一番の問題

を皆さんにお計りして、体験して克

服されたご意見、(薬、日常生活、

介護、各種制度の利用の仕方)など

など、いくら時聞があっても足りな

いくらいです。

専門医師を交えて、薬の飲み方、

最新の医学知識を聞く 。

自分の体は医者まかせにしない。

自分で最良の生き方を選ぶ。

植本ご夫妻の格別なご尽力で年を
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つくばみらい市 上山高明

重ねるごとに会員は増加、楽しい一

日を過ごします。

馴柴公民館は駅に近く交通の便は

よい。施設はご老体で、障害者にはつ

らい。バリアフリーがいまいち、 2

階の会議室に行くにはエレベーター

がなく階段は厳しい。一階の講堂は

広くて快適、ピアノもあり音楽療法

には最高、大声で懐かしい文部省唱

歌を合唱、気分は最高でした。

集まりは自家用車があれば申し分

ないが、タクシーでは大変、ご近所

のお友達でも相乗りが出来れば参加

者も増えるのではと思います。

先々のことは心配ですが、今日が

一番元気で若いのです。まずは今日

を、そして毎日を楽しく悔いのない

一 日にしましょう。

体は障害者でも心は健康優良児だ。



第3回目立パーキンソン病交流会を開催して(感想)

日立市 松井多永子

。日時:平成 21年 11月 5日 (木 10 時~ 1 5時

。 場所 :日立福祉プラザ 2回会議室

。出席者 36名 [)患者 19名、その他(介護付添・支部役員 17名)J 

。スケジュール :

時刻 | 項目 | 担 当

11;19- ーーーーー L ~号付一ーーーーーーーーーーーーーーーーーーーー-'-長野山理
10: 3 0 入場

1 1 : 0 0 オカリ ナ演奏 ・童謡合唱 |寺門副支部長 ・全員

1 1 2 0 開会の辞 |清水支部長

1 1 2 5 I )11柳発表 ・民謡等歌唱 |黒津正明様他

12: 0 0 昼食

仁王三百二二[~t極主二二二:::::::::|::雇者福
1 3 1 5 グループ。懇談

Aグループ(患者) 寺門副支部長・清水支部長

夫妻

Bグループ(介護宮部 ・綿引役員

1 4 1 5 

1 5 0 0 

各グループ総括 (A・B) I A ・Bグループ。担当

閉会の辞 |清水支部長

第 3回目立パーキンソン病交流会

は、上記のとおり茨城県支部役員の

皆様の御協力により無事終わること

ができました。ありがとうございま

した。

今回も、とても良い反響で、次の

ようなお葉書をいただきました。

「とても有意義でした。これからも、

もっともっと充実し、患者の不安を

少しでも取り除ければうれしく思い

ます。皆様が、前向きに行こうとい
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う態度があらわれていて、年に 2回

ほど開催して意見交換などができる

といいですね。」

また、ある介護の方は交流会が終

わるとすぐに、私のところに近寄っ

て「今度はいつありますか」と聞か

れました。アンケー トの中にも 「有

意義でした」と書いてありました。

本当にこのお葉書、お言葉に私達二

人は励まされています。反省点はた

くさんありますが、「今度はどうい



う形で進行すれば患者の方に喜んで

いただけるかなJと考える力がわい

てきます。

茨城県支部役員の皆様、御協力あ

りがとうございました。患者さんの

前向きな態度があらわれる声を聞く

ことが出来ました。感謝致します。

またお手伝いをして下さいました

ボランティアの方々(三人)は、こ

の日 (11月 5日目立交流会)から

話しあって、目立パーキンソン病交

流会ボランティアをこのメンバーで

専属活動して下さることになりまし

た。感謝致します。

最初のオカリナ演奏と懐かしい童

謡の合唱がとても素晴ら しく、身震

いするほど感動しました。この演奏

で皆様の緊張をほぐして頂いたこと

に感謝致します。ありがとうござい

ました。

アンケートの中より(一部)

。 3度目ですが、より一層充実していてとても良かったです。ありがとうご

ざいました。(根本伊久子)

O皆様のお話しは有意義でした。

。パーキンソン病といっても、その症状は人によってそれぞれ異なることを

初めて認識しました。気長に病気と付き合って行く 他ないと感じました。

(瀬谷清)

。介護者として参加しましたが、 「来てよかった」と思いました。次は本人を

誘ってみます。(永井孝二)

。大変ためになりました。(村井崇浩)

交流会(グループ懇談A)
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パーキンソン病交流会に参加して(1) 

妻に背中を押されて、初めて交流

会に参加した。パーキンソン病が発

症してから約3年、 主治医の先生・

解説書等により、同病について大ま

かには理解したつもりであったが、

病状が進行するにつれて不安感が増

し、同病の方はどの様な事をされて

いるのか直接本人にお話しを聞く機

会を待っていた。

同じ病気を持った人が一向に会し

た場に初めて出席し、最初はとまど

いがあった。また、体調の悪さを押

日立市 竹内泰生

して、出席されている方もおられる

のではないかと気にもなった。

順次、医師・薬の服用等を中心に

情報のやり取りが活発に行われ、大

変勉強になった。

皆さんの話を聞かせてもらい、私

も患者の一人として、主治医の先生

を信頼し、自分自身も病気を克服す

る意識を持ち、積極的な生活を心懸

ける**にしたいと J思った。

これからは交流会等に極力参加し

て、情報と元気をもらいたい。

パーキンソン病交流会に参加して(2)

参加者皆さんのお話を聞く事がで

きました。発症して 10年になる方

が何人かいらっしゃいました。病状

はまちまちで個人差を強く感じまし

た。悩みや不安はありますが、無理

しない事、頑張り過ぎない事など、

そして皆同じ思いでいる事などがわ

かりました。
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目立市 尾沼友江

帰りには病院で知り合った仲間と

3人でお茶をしました。自分の言葉

で思いを表現出来る仲間です。

変えられない現状なら自分を変え

るしかない事、考え方次第で心が解

放される事など、参加して感じる事

が出来ました。ありがとうごさ、1ま

した。
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手 術を のりこえて

守谷市 西堀邦康

1 .手術の動機と決断

私は平成 10年 3月に発病 し、約 10年後の 21年 1月と2月に手術を受け

ました。

この手術はアクティパ脳深部刺激療法 (DB S手術)といい、脳深部に電気

刺激を行うことで、正しくない情報の伝達を遮断し、振戦などの症状を軽減す

ることができるとされています。私の通院していた守谷市の医療法人道守会、

会田記念リハビリテーション病院の神経内科の主治医の先生から、次の三つの

理由から手術が適すると思われるので、同病院へ筑波大学附属病院(以下 附

属病院)より派遣されて診察を している脳神経外科医の先生に手術について相

談をするよう勧められま した。

( 1 )長期間薬物療法を行ってきたが、これ以上薬を増やしても効果が期待

できないと思われる。

。20年 8月のお薬の状況(1日当たり)

マドパー:8錠、 アマゾロン :3錠

ビ ・シフロ ール :4錠、 コムタン 5錠、 エフピー 1錠

l日12回に分けて服用 していた。

( 2 )オン ・オフの状況がはっきり している。

*オンでは振えが生じる(薬剤性のもの)0 *オフでは動けない。

( 3 )年齢 (70歳)からして、最後の機会と思われる。
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附属病院の脳神経内科の先生(転院後の主治医)の手術の適否の診察・検査

を受け、手術が可能と診断されました。そして先生から私の意思を聞かれ、私

は「手術をお願いします」と答えました。時に平成 20年 11月 19日午後2

時 50分のことでした。

私にとって、手術は生まれて初めてのことであり、現在の医学では、脳以外

の手術での失敗は極めて少ないようであるのに対し、脳に関しては、リスクが

懸念されました。万一、廃人になってしまったような場合、今まで 10年間介

護を続けた妻に更なる負担を掛けることは、堪え難いことでもありました。

しかし、現在の薬物治療を続けてゆくならば、いずれジリ 貧に追い込まれる

ことは、明白であります。こんなことを考えながら、心の整理をして新しい年

を迎えました。いったん決断したこととはいえ、私の小さな心は動揺していた

ことは事実でした。

2. 入院・手術

2 1年 I月24日入院

1月25日 家族に説明、手術同意書に署名

1月26日 心電図等散髪して丸坊主になる。

1月27日 l回目の手術

午前 7時30分 手術着に着替えてストレッチャーに乗る。

午前8時 エレベーター (8F)前で妻、子供4人の見送

りを受ける。

午前8時 15分手術室 (4F)前で再び妻、子供の見送り。

「お父さん頑張ってね」、これに対し私は

「お母さんを頼むよ」といったら、「何、

言ってんのよ」の声が返ってきた。

!崖煙たる照明の手術室において

ステレオフレーム(定位脳手術装置)の取り付け
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手術前 MR 1撮影 (MR1室)

手術開始部分麻酔

リードの植込み

テスト刺混文

午後6時終了(手術時間 10時間)

この長時間の手術に耐えるために、私は心のなかで、歌を口ずさむことにし

ました。映画、「愛染かつら」の主題歌「旅の夜風」です。霧島昇さんが歌っ

たこの歌の l番
みち

花も嵐も踏みこえて 行くが男の生きる途・・・

人生、花の時もあれば、 嵐の時もある。嵐が来たってそれをしのいでいく

ことが必要だ。今回の手術は私にとって、 暴風雨がきて難破しそうな状況だが、

頑張っていかなければしユけない。手術は一般的には気が滅入るものだが、それ

を上回る気力が大切だ。歌がとぎれないよう次の曲も口ずさんだ。

森進ーさんが歌う「おふくろさん」の 2番

強く生きよと 教えてくれた

(今は亡き 父母を思いながら)

ディック・ミネさんが歌った「人生の並木路」の 4番

生きてゆこうよ 希望に燃えて・・・

(希望を持って 生きてゆくことが大切なことと信じて)

2月3日 2回目の手術

パルス発生器の植込み 午後 I時から 6時(手術時間 5時間)

全身麻酔のため気がついた時は、病室に戻っていた。
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2月4日以降刺激の調整を行う。

振えが止まる。薬を減らす。

2月22日退院

現在の薬の服用 メネシット:3錠、 ビ・シフロール:6錠

現在の刺激電圧 2. 5 V 

3.喜びと不安

( 1 ) 手術中は「まな板の上の鯉」であるとともに、自らを鼓舞してきた反

動で手術後の方が疲れたのが実感です。

。手術前と比べて良くなった点

全体としてレベルアップした 固縮、無動なし

薬を減らすことができた 0

0なお改善したい点(調整中)

すくみ足小刻み歩行

。改善できなかった点

小字症

( 2 )不安な点

振えが少なくなった

リード線が肌から浮かび、上がっているが心配ないか。

パルス発生器が胸から浮出ているが心配ないか。

( 3 )結論

手術前の、寝返りが全くできなかったこと、夜間トイレに行く苦しみ、

通院時の車への乗降に足が動かないため、車の中で、待っていたこと等が

おおむね解消されました。さらに、ひとつの目標にしていた友の会の患

者・家族交流会に出席できたことは、妻とともに喜んで、いるところです。

手術に際しては、治療費について多額の公的援助を受けており、これ

がなければ、多分手術は受けられなかったと思っています。
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お世話になりました先生方、医療関係者の皆様、友の会の皆様にお礼

申し上げます。有難とうございました。

いつの日か、社会にお役にたてる日がくることを念じながら。

dら堀さんの応援歌

旅の夜風

( 1 )花も嵐も 踏みこえて

行くが芳の 生きる途

;立い Tくれるな ほろほろ鳥よ

月の比客又を 独り行く

おふくろざん

( 2)おふくろきんよ おふくろざん

花を見つめりゃ 花にある

花のいのちは タ亘い古〈

花のこころの 潔ぎよき

強く生きよと 教え Tくれた

あなたの あなたの真実

忘れはしない

人生の長本路

( 4-)生きてゆこうよ 希立に燃え T

愛の口答 高らかに

この人生の 辻本路
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£どミ 次~ 設さ @)  乏[JJ ζ2う

日3去三五
1'¥ーキンソン病患者として知っておきたいこと

。難病患者見舞金制度

ノミーキンソン病等難病に対する経済的支援の一つに、市町村が支給する難

病見舞金制度がある。この制度はパーキンソン病友の会をはじめとする茨難

連の根強い努力の結果実現したものである。茨城県難病相談・支援センター

によれば、平成 21年 6月現在、県内 41市町村が実施済み、 3市町村が未

実施である O 詳細は下表に示す。実施内容(名称、支給金額等)は各市町村

によって異なるので、詳しくは実施市町村の担当課に問い合わせる。

難病患者福祉手当・見舞金制度実施市町村一覧
ー』目 ...， ~ .J -......u I...L.. 

No 市町村名 金 客員
や

名 称、 担当課 申込み受付期間

1 土浦市 3，000円/月 難病患者福祉手当 保健福祉部・障害福 常時

(029-826ー1111)

2 古河市 4，000円/月上 特定疾患患者医療福祉助成金 障害福祉課 4 月 ~9 月分 (9 月

限(医療費の自 (0280-92-4919) 申請) 、 10月 ~3月

己負担) 分(3月申請)

3 石岡市 30，000円/年 難病患者福とくて祉見舞金 社会福祉課 1 0/1 ~ 10/31 

(0299-23-1111 内183)

4 結城市 10，000円/年 難病患者福祉手当 社会福祉課・障害福祉係 7 / 1~9/30 

(0296-32-1111内136/137)

5 龍ヶ崎市 20，000円/年 難病患者福祉見舞金 健康増進課 常時

(0297-64-1111 内631)

6 下妻市 4，000円/月 難病患者福祉手当 保健福祉部・福祉事務所 常時

(0296-43-2111 ) 

7 北茨城市 15，000円/年 難病患者福祉見舞金 社会福祉課・地域福祉係 7 /1~9/30 

(0293-43-1111内134)

8 笠間市 3，000円/月 難病患者見舞金 社会福祉障害グループ 常時

(0296-77-1101 内155)

9 取手市 20，000円/年 特定疾病療養者見舞金 障害福祉課 常時

(0297-74-2141 内1333)

10 牛久市 20，000円/年 難病患者福祉見舞金制度 健康管理課(保健センター) 常時

(029-873-2111) 

11 つくば市 3，000円/月 難病患者福祉金 保健福祉部・社会福祉課 常時

(029-836-1111 内5249/5252)

12 潮来市 3，000円/月 難病患者見舞金 介護福祉課・介護福祉グループ 常時

(0299-63-1111 ) 

13 筑西市 10，000円/年 難病患者福祉手当 障害福祉課 9/1 ~9/30 

(0296-24-2111) 

14 坂東市 10，000円/年 難病患者福祉手当 社会福祉課 9/1 ~9/30 

(0297-35-2121 内2218)

15 稲数市 3，000円/月 難病患者支援費 社会福祉課・障害福祉係 常時

(9.3月支給) (029-892-2000肉3211)
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No 市町村名 金 額 名 材、 坦当 課 堕 込み受付期間

16 かすみがうら 30，000円/年 難病患者福祉金 社会福祉課 10/1-10/31 

市 (0299-59-2111 ) 

17 神栖市 3，000円/月 難病患者福祉手当 社会福祉課 常時

(0299-90ー1137)

18 小美玉市 30，000円/年 難病患者福祉見舞金 福祉事務所・社会福祉課・障 10/1-12月末

がし、福祉係

(0299-48-1111内3121)

19 城里町 2，000円/月 難病患者見舞金 健康福祉課 常時

(029-240-6550) 

20 東海村 4，000円/月上 特定疾患患者等及び精神障害 保健年金課・健康増進室 3月-8月分(9月

限(医療費の自 者医療福祉助成金 (029-282-2797) 申 ~~) 、 9 月 -2 月
己負担) 分(3月申請)

21 美j甫村 3，000円/月 難病患者支援費 福祉介護課 8/1-8/31 

(9，3月支給) (029-885-0340) 2/1-2/28 

22 阿見町 3，000円/月 難病患者福祉手当 民生昔日・障害福祉課 常時(更新の場合

(029-888-2943) 4月に申請)

23 八千代町 3，600円/月 難病患者福祉手当 福祉保健課・社会福祉係 常時

(9，3月支給) (0296-49-3941 ) 

24 境町 4，000円/月上 特定疾患患者医療福祉助成金 福祉課 常時

限(医療費の自 (0280-81-1305) 

己負担)

25 河内町 3，000円/月 難病患者支援費支給制度 保健センター(町民課) 常時

(9， 3月支給) (0297-84-4486) 

26 五霞町 4，000円/月 特定疾患患者医療福祉助成金 健康福祉課・社会福祉グルー 常時

プ
(0280-84-1111) 

27 桜川市 10，000円/年 難病患者循祉手当 社会福祉課 9/1-9/30 

(0296-75-3111) 

28 つくばみらい 1，000円/月 難病患者福祉手当 社会福祉課・障害福祉係 常時

市 (0297-58-2111 内1154)

29 目立市 20，000円/年 難病患者福祉手当 保健福祉部・障害福祉課 常時

(0294-22-3111 ) 

30 水戸市 3，000円/月 難病患者見舞金 保健福祉部・障害福祉課 常時

(029-224-1111 内283)

31 常陸大宮市 20，000円/年 難病患者福祉見舞金 保健福祉部・健康推進課 受給者証父付後~
(0295-54ー7121) 12/18 

32 鹿嶋市 3，000円/月 難病患者福祉手当 生活福祉課 常時

(0299-82-2911内812)

33 大洗町 3，000円/月 難病患者福祉手当 福祉課・社会福祉係 常時

(029-267-5111) 

34 鉾田市 20，000円/年 難病患者福祉手当 社会福祉課 9/1-9/30 

(0291-33-2111 内156111567)

35 品萩市 10，000円/年 難病患者福祉見舞金 社会福祉課 5/1 -9/30 
(0293-23-7030 ) 

36 行方市 10，000円/年 難病患者福祉見舞金 保健福祉部・社会福祉課 9/1-9/30 
(0299-55-0111 ) 

37 常陸太田市 15，000円/年 難病患者福祉手当 社会福祉課 常時

(0294-72-3111) 

38 守谷市 20，000円/年 難病患者福祉手当 社会福祉課 常時

(0297-45ー1111)

39 那珂市 20，000円/年 難病患者福祉手当 保健福祉部・福祉課・障害者 10/1-10/31 

支援係 期間外は要相談

(029-298-1111 肉127)

40 ひたちなか市 20，000円/年 難病者等見舞金 障害福祉課 10/1-10/31 

(029-273-0111 ) 

41 茨城町 20，000円/年 難病患者見舞金 社会福祉課 10/1-10/31 

(029-292-1111 ) 
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長~@tlB@) 乏~ζ2う

iEZUJ;J;三
。治験者募集・病院で見つけました。あなたも考えてみませんか。

-・・・耳罰駐留骨量話量'ñïlUÆ認冊目r.:..]~・・・・

今回の治験に参加いただくためには、
ー以下のような基準があります。

30歳以上、80歳来満

現在、しドバ製剤を風用している方

1週間に1図通院できる方

下記のいずれかの定状がある方

.ウェアリンダオフ現象がみられる

.ジスキネジアがみ5れる

.ジストニアがみうれる

・治療効果が十分にみられない

上記以外にも参加基準があり、
お問い合わせいただいても
参加できない場合があります。

-・・・出;~:1帽~JlY.婚者主J~I歴書・・・・

治験とは、薬として期待される物質{治験寮)の効果や安全

性に関する機々な鏑報を収集するための臨床tt験のととを

いいます.

すべての新擦は治験により有効性と安全性が確かめられ、

回{厚生労働省)から震察品として許可を得て療となります.

治験には大きく分けて第I相成験から111m相続験訟での

3つのステップがあります.

健.なボランティア在対象として、
治眼視の安全性守、~眼4車道などの
情績を.t!laし正す.

少般のE曲者さ:It.を射織として.
治蛾!I(，の安全性、効操‘用主主回周.I~
mする情報を綬集します.

書くのlII.者古んを対象として、
治破損置の有効憶をさらに績討し、
その安全性平副作凋を属ベ奮す.
今回の治a肱締軍得鼠織にあたります.

独立行政法人国立病院機構

水戸医療センタ一
治験管理室

TEL(029)-240-7711 

-E唱団砂葺筋遺骨・4議草川‘回目C.-A;珂帽置

F治験の方法

-今回の治験では治験寮の効果をliiかめるために、ブラセポ

(有効成分が含まれていないもの}を使用していただく方が

いらっしゃいます.あらかじめご了承ください.

-治織の期間li豹20-24.週間です.治験期間中は、有効性や

安全性を確書置するために定期的に来院していただき、来院ご

とに決められた検査を行います.

. ~.台重量に重量加いただいた場合でも、いつでも治般をやめること

ができます.

忽憶を哩う期間
!16週.l
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第1切言迄上作為15.
芸術の秋・読書の秋・食欲の秋、そして秋は何か創作意欲

をかき立てる季節でもあります。そこで本コーナーでは、本

誌上による文芸・美術・工芸など、何でもありの作品展を企

画しましたところ、今回は以下の方々から作品を頂きました。

秋の夜長、ごゆっくりとこれら素晴らしい作品をご鑑賞頂

きたいと思います。そして、貴方も何かをはじめ、次回作品

展に出品頂ければこれに過ぎる喜びはありません。

去よも作為

〈作品 1 短歌〉 笠間市

〈作品 2:書道〉 水戸市

〈作品 3:塗り絵〉 潮来市

〈作品 4: Jll柳〉 目立市

〈作品 5:手芸〉 目立市

《作品 6:版画〉 那珂市

〈作品 7:手作り小物〉目立市

〈作品 8:切り絵》

《作品 9:書道〉

《作品 10:写真〉

水戸市

目立市

笠間市

-23-

(OJ:患者 〔ム):家族

(OJ愛 子 様

(OJ鹿志村悟様

(OJ窪谷ふみ様

(0)黒津正明様

(0)鈴木輝美 様

〔ム〕 寺門正次様

〔ム〕松井多永子様

〔ム〕宮部知克様

(0)山崎良子様

〔ム〕 綿引義男様



《作品 1 短歌》誌上作品展

母い
h

ょ
う
そ
ふ

笠
間
本

愛
子

-
終
的

h

G

r

策
合
去
づ
る
古
き
も
の
母
愛
閣
の
和
裁
道
具
の

-
伎
引
い

C
み
あ
め
色
い
な
る
絡
み
O
K
針
仕
事
す
る
母
の
何
慨
も

4
る

-
針
は
こ
よ
母
ぃ
-h

ょ
う
そ
ふ
幼
き
目
写
移
、
の
ふ
眠
時
は
き
ぱ
き

r
L
τ

-
自
負
あ
う

τえ
え
J

叩
で
歩
み
さ
ね
不
健
康
な
る
現
在
を
悲

L
む

24 

-
病
め
る
身
を
認
め
ら
れ
ず
い
h

揺
れ
う
ど
き

t
tば
た

rす
る
闘
の
多

4
L
τ

ゃ

う

ち

・
追
う
ば
な
き
程
な
る
偽
み
夫
い
-h

む
け
む
風
窓

L
た
る

a差
L
K
あ
ふ

-
夫
締

rι
ゎ
ド
h

喜
寿

r-fo稀
な
る
年
迎
ム
寿
な
の
ヤ
恵
子
'
河
不
思
議
な
う



N 
υ1 

誌上作品展

《作品 2 書道》

じねんほうに

『自然法爾』

イ弗教語:一言で言えば「あるがままJの意

水戸市
ぁゅう

鹿志村悟〔蛙友〕
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『たんぽぽ』

誌上作品展

.-r-

《作品 3 大人の塗り絵(春の花))) 

『牡丹』

潮来市 窪谷ふみ



誌上作品展 《作品 4 : ) 11柳》
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誌上作品展

《作品 6 版画》

『ばら』

圏

那珂市 寺門正次
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誌上作品展 目立市 松井多永子

〈作品 7:手作り小物〉

『テッシュセット』

『ミニ半纏』

『巾着』

30 
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誌上作品展
《作品 9 書道》

『
鶴
舞
千
年
松
』

「
鶴
、
千
年
の
松
に
舞
う
」
と
い
う
め
で
た
い
言
葉

日
主L

市
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崎
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〔
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誌上作品展《作品10:写真》

『郷愁』

『秋爆』

笠間市 綿引義男
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!事務局だより(

。『第5困難病フェスタ』開催中止
平成 21年 11月 7日に開催を予定していた茨城県難病団体

連絡協議会(茨難連)主催の『第 5困難病フェスタ』が、新型

インフルエンザの流行が拡大しているため中止されました。

。『茨城県と茨難連との懇談会』の実施について
毎年恒例の『県と茨難連との懇談会』が、以下のとおり実施

されることが決まりました。

日時:平成 21年 12月 17日(木) 13:30 '"'-' 15:30 

場所:県庁 11階 11 0 3共用会議室

出席者 1団体から 3名程度(当支部から 4名予定)

県に対する要望事項は、加盟国体共通要望と団体別要望とにつ

いて提出済み。当支部からは以下の 2点について要望した。

①患者が安心して療養に専念できる入院制度の確立について

②療養型ベットの増設について

。国会請願署名と募金のお願い
先に送付しました国会請願署名と募金に御協力をお願いします。

①日本難病・疾病団体協議会 (JP A) :茶色用紙 l枚

②全国パーキンソン病友の会 (JPDA):白色用紙2枚

計3枚の用紙に同じように署名。氏名・住所は「同右Jr々 Jr 11 J等、

省略しないで、一人一人自筆で記入して下さい。

。茨城県支部設立25周年記念行事について
全国パーキンソン病友の会茨城県支部は、来年は支部設立 25 

周年を迎えます。これを記念し以下のような行事を計画しています。

詳細は後日ご案内しますが、皆様の参加をお願いします。

①記念総会の開催〔平成22年4月25日(日)、於県総合福祉会館〕

②記念医療講演会〔講師:水戸医療センター神経肉科 吉沢和朗先生〕

③記念品の配付〔創刊号から現在までの支部会報を収録したCD]

④記念患者・家族交流会〔平成22年秋実施予定〕
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患者さんのために

信頼と愛がいっぱいつまった

Eお濁い合t!1eJ

エコピー寝転車窓会社
亨58φや0117;.原府til原市首穴.1Ti3審4QIF
Tε1.:01.20守副長421FAJ<:0120-72S-oU 
UA七!otttpこ/Iwww.fp-ph・.rm.a由Jp
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197 1年 8月 7日第 3種郵便物認可(毎月 6回) 1の日・ 6の日

.._.._..以._0.田丸年.1._~..A_.立“日開.讃ええ忌圃.1\.ム抵型開.通i寺島.阜凶.工.J? 剛2田主.・ー・・国‘様、

踊集 後記j

今回初めての試みとして、本会報の誌面を利用した「誌上作品展」を

企闘し投稿をお願いしたところ、患者・家族の方から沢山の作品を送っ

て頂きました。ありがとうございました。作品は文芸作品から美術作品、

工芸作品と多岐にわたっており、大変賑やかな作品展となりました。いず

れの作品も素晴らしく、皆さんの頑張りに感動するとともに、この他の皆

さんにも勇気とやる気を与えてくれたものと思います。今後も機会があ

れば2回・ 3回と続けていきたいと思います。

さて、政権交代から二ヶ月あまり、新政権のもとすべての予算の見直

しが進められております。この見直しが私たち難病患者にとって凶と出

るか吉と出るか、また、新政権が敵となるか味方となるのかは今のとこ

ろ判断は出来ません。味方である事を祈りつつ、今後の推移を慎重に見

守っていきたいと思います。

もう一つの問題が、これから寒さに向かつて拡大が予想される新型イ

ンフルエンザであります。我々難病と同居する者にとって、その影響が

心配されるところですが、せめても、うがい・手洗いの励行とマスクの

着用そして人混みにはなるべく出ないなどの自衛手段により乗り切りた
いものです。

編集者 全国パーキンソン病友の会茨城県支部

干315-0018 茨城県石間市若松1-7-5
TEL-FAX:0299-22-5580 
郵便振替口座番号:00300-4-3802

発行者 特定非営利活動法人・障害者団体定期刊行物協会

干157-0073 東京都世田谷区砧6丁目26-21

TEし:03-3416-1698 FAX:03-3416-3129 
分買 {面:500円


