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患者を応援してくれる学生が患者の数よりも多くなる都城地区 

福島みずほ参議院議員から手書きのエールが届きました。 

友の会Ｌｉｎｅグループ トークの一部を紹介します。 

会員の近況など思い思いに書いてもらいました。 

どこに何が掲載してあるかは、開いてのお楽しみ 

 

～ ニュース速報 ～ 

 

◎都城市立図書館に会報誌(６号)を寄贈しました！ 

◎福島みずほ参議院議員から 

みなさんへエールが届きました。 

 

 

 

 

 

◎署名活動に参加してくれた学生さんに「ボランティア証明書」を発行 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



描きながら思い浮かべていたのは、 

友の会に集う「なかま」 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

坂元さんからの手紙 

２枚描いてみました。お好きなほうを使ってください。 

 

下書き 



国会請願署名報告 

 

2020 国会請願署名は 62 名の会員さんで 

5,042 筆の署名を集めることができました。 

 

今年の請願集会は、新型コロナ感染拡大防止

のために中止、 

 

福島みずほ参議院議員に署名の紹介議員を

お願いするために、社民党宮崎県連を訪問して 

満行代表に直接手渡し 

 

 

徳島病院入院中に

国会請願署名の取組

について語ったみなさ

んからも署名が届きま

した。 

 

 

 



福島みずほ参議院議員事務所から届いた FAX 

本会議開催中の忙しい中、患者さんのために書いてくれたメッセージを紹介します。 

 

本人の手書きで、途中に本人の思いが追記挿入してあり、便せんではなく 

「FAX 送付状」に書いてある。私が欲しかったメッセージそのもの、 

3 年かかってようやく福島みずほ議員とここまでの関係を 

持つことができた。FAX を見た瞬間とても嬉しかった。 

                             Ｊｐｄａ 宮崎 代表:甲斐敦史 

 



署名活動で少しずつ増えていくパーキンソン病応援団 

 

 宮崎県都城市で毎年開催されている”ボランティアフェスティバル” 

 ことしもボランティア団体”サークル虹”の協力を得て、学生ボランティアと共に 

署名活動を行いました。 

 

  今年のみやこんじょボランティアフェスティバルには泉ケ丘附属中学校と山田中学校

から４名の生徒さんが参加してくれました。 

 パーキンソン病ってどんな病気・患者さんたちはどのような悩みを 

抱えて生活しているの・どうして署名を集めるの 

 生徒さんたちの疑問に答えて署名活動開始！ 

 

目的は署名を集めること だけ ではありません。 

もう一つは一人でも多くの人にパーキンソン病を知ってもらうことです。 

 

そのために、フェスティバル終了直後、学校宛に 

ボランティア証明書と感謝状を郵送しています。 

                        宛先は〇〇学校 教頭先生経由 担任の先生へ 

担任の先生へ宛てた手紙には「教室の生徒さん     

の前で本人に渡していただけないでしょうか」 

 

都城地区には２５０名を超える患者さんが 

進行性難病と共につらい日々を過ごしています。 

活動が４年目を迎える来年は、パーキンソン病

友の会が活動していることを知っていますと言ってく

れる学生さんが パーキンソン病の患者さんよりも

多くなります。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

                            

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

この作文は本人とご家族の許可をもらって掲載しています。 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

この作文は本人とご家族の許可をもらって掲載しています。 



一枚の写真 

会員さんがスマホの 10 秒セルフタイマー 
と格闘の末、撮影に成功した写真です。 

 
 
 
 
 
 

外出してはいけない。 

私はたまらず出かけてしまいました。 

自転車に乗って 

日光消毒のつもり 

写真の芝生広場は、近場の金卸岳、 

471m から飛んでくるハングライダー 

の着地点です。 

気持ちよさそう〜こんなところで⾼菜おにぎりにかぶりつきたい。 

素晴らしい! 手本のような外出ですね。 

 

 



 

 



 

 



 



 

 



都城市立図書館に友の会会報誌を寄贈しました 

 

都城市立図書館に「パーキンソン病友の会で手作りした会報誌を図書館に置いて

いただくことはできないでしょうか」と尋ねたら、 

難病患者さんが書いた原稿を綴った書物は一冊もありません。 

是非お願いしますとの返事が返ってきました。 

 

 

 

 

 

都城市立図書館は管内で普通に 

お話しができる図書館で 

館内に喫茶店もある今までにない 

市民の憩いの場 

 

 

 



 

 

お手紙をいただきました 



 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

 

 



大きな写真 

みやざき県支部のみなさんを紹介します。 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 

 

 

 



 
 
 
 

  

 



 

認 定 調 査 

 

先日の認定検査で介護１が要支援２に判定されました。審査を受けてい

る時点で質問のやり方が、この病気を知らないな……という感じをずっ

と持っていました。 

サービスがないと、１人暮らしでの我が家の生活は成り立ちませ

ん。ガピガピに固まる日々です。 

途方に暮れています。ケアマネさんも動いてみるということでした。昨

夜は寝るまで完全に固まり、家事をこなすのが数時間かかりました。倒れ

そうになっても、やらなきゃならないことがたくさんあり、ベッドに入るのはかなり遅く

なります。 

物を使ってでも、しゃがみこんででも、やらなきゃならない事があるの

です。 

おかげで、睡眠をとれば朝は調子がよかったのに、今朝もまだ起き上がれそう

もありません身体全体が痛いのです。 

入院より家の方が生活の実感があります。薬が効かないというのは本当に困り

ます。いつまで、この生活ができるのか不安が、又、出てきました。 

やろうとする根性だけはあるのですが、身体が動きません。     

M・S 



ラクラク寝返りシーツ 

 

母親に、寝返りシーツを使わせたところ寝返りができるようになり、 

「夜痛みで目覚める事はなくなった、起きるのはトイレの時だけになったみた

い、うれしい。」睡眠時間がのびたととても喜んでおります。 

 

 「ツルツルすべって、すごく縫いにくかったけど頑張って縫ったよ！」 

寝返りシーツ(キット)を母親自身で縫うことができました。 

 身体を折りたたむようにして苦労して縫っておりました。 

 

 新たに布反物を購入して色々作ってみたいと前向きな意欲を持てた様で 

とてもうれしく感じております。 

金子美穂 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

この寝返りシーツは旭川の石坂照代さんの作品です。 

パーキンソン病患者の悩みを少しでも減らしたいと色んな 

アイデイアを出し合って作ったシーツです。 

 



 

 



宮崎県支部では 33 名がＬｉｎｅグループのトークで支え合っています。～トークの一部を紹介します～      １／５ 

   
 
 

掲載にあたっては全員の了解を得ています 



 

                  
 

２／５ 



 

                                                                          
 
 

３／５ 



友の会 Line グループ（トーク）に参加する人が少しずつ増えています。 

                     

４／５ 



「多系統萎縮症でした」パーキンソン病ではないので、Line グループを退会します・・・・・                             

   

「わかりました」とは返信できなかった。 

病が違ったから今までの仲間と 

さよならしますでは、寂しすぎる 

Line グループ全員での 

リレートーク、あえて 

岩切さんにバトンタッチ 

５／５ 



 

 

難 病 楽 笑 談 

永久少年 室屋 瀧雄 79 歳 

会報誌 No.4 掲載の『難病楽笑談 ①パーキンソン病でよかった』より続く 

②パーキンソン病の平均寿命は健常者と変わらない 

20 年ほど前になるが、病院でパーキンソン病と診断された帰り道、ふと書店

に⽴ち寄った。⼊った途端、所狭しと並んだ病気の本の多さに圧倒された。 

その中にパーキンソン病の本も 5〜6 冊あったので⼿頃な本を読み始めた。 

書店での⽴ち読みは初めてだったので

店員の⽬が気になったが、やがて慣れて

しまい⼀気に 1 冊読み終えてしまった。

別の本を 3 冊買い帰宅すると好きな晩酌

もほどほどに読書に熱中した。結局この

⽇は 1 ⽇でパーキンソン病の本を 4 冊も

読んだ事になる。 

書いてある事はどの本もほぼ同じであ

ったがその中で⼀番印象に残った事は、 

パーキンソン病者と健常者の平均寿命の

曲線が⼨分の違いも無く⼀致していた事である。やはりパーキンソン病は直接

⽣命に関係しない病気だ。 

⼀⽣付き合っていかなければいけない病気ではあるがじっくり対策を考えて

頑張っていこうと思った。 

 



 

 

③薬とうまく付き合う事の⼤切さ 

新学期の諸⾏事も終わりそろそろ本格的な授業が始まりだした。パーキンソ

ン病との⽣涯に渡る戦いへの⼼構えは充分出来たし対策もそれなりに出来たつ

もりであったが、それとは裏腹に何となく体調が思わしくない。今までに経験

した事の無い⾔い様の無い疲労感があるのだ。 

40 年近い教員⽣活で休む事無く頑張ってきたが、今回は駄⽬かも知れない…

と⼼ならずも連休を待ち詫びる始末。授業にも本来の⼒を発揮出来ないばかり

か 50 分の授業が終わった時の達成感も無く異様な疲労感だけが残っていた。 

前任校の⽣徒達なら冗談⼀つ⾔わない私のこの異常事態に気付いたであろう

が、⾼鍋⾼校の⽣徒達はまだ私の授業の実態を知らないので特に気にしてはい

ない様であった。 

このままでは教壇に⽴てない！連休中にどうにか体調を整えなければ…… 

ふらつきながら職員室まで辿り着きかろうじて⾃宅に帰り着いた。そして帰

宅するやいなや寝床に倒れ込んでしまった。 

【 連休初⽇ 】 

体調悪し、⾷欲無し、寝たきり 

パーキンソン病はこんな病気ではなかったはずだが……？ 

パーキンソン病で良かったなどと思ったから罰が当たったのか……？ 

【 連休 2 ⽇⽬ 】 

昨⽇と全く同じ、起き上がる気⼒も無い 

熱は無いが⾝体が今までに経験した事のない苦痛を訴える 

疲れ果てた頭には悪い事だけが浮かんでくる。 

明⽇が勝負だ。明⽇も駄⽬なら定年まで 3 年を残し教職は辞めるしかない… 

結局、今⽇も⾷欲は無く薬も飲まずに眠りについた。 



 

 

【 連休 3 ⽇⽬ 】 

朝が来た！なんとなく⾝体が軽い！！昨夜までの鉛のような重量感が消えて 

まるで雲に乗っているみたいである！ 

ガバッと⾶び起きて空を⾒上げてみた。 

空は乗っていた雲どころか⼀⽚の濁りも無いまさに⾒事な五⽉晴れであっ

た。夢ではない！雲にも乗ってない！ 

昨⽇までのあの疲労感は⼀体何だった

のか？ 

まてよ？そーか！薬かもしれない！ 

診察を受けて以来、薬をちゃんと服⽤

する事を⼼掛けてきたが、寝込んでから

は⾷欲が無かったので薬もまともに飲め

なかった。それが幸いしたのか！ 

⼦供の頃から病気 1 つせず、薬といえ

ば仁丹と正露丸くらいしか知らない⾝に

は薬が強過ぎたのかも知れない。 

そのまま薬は飲まず翌⽇病院に⾏き、 

主治医に事情を話し薬を調整して頂いた。 

それからは前のような疲労感はなく、本来のユーモアと活⼒のある楽しい授

業を取り戻すことが出来たのである。 

薬とうまく付き合うことの⼤切さをこの時初めて⾝に染みて感じた。 

こうして改めて私のパーキンソン病との⻑い付き合いが始まったのである。 

 

宮崎県⽴図書館で 
会報誌を⾒つけてピース！孫５歳 



 

① (九州電力株式会社の分社化で九州電力送配電株式会社へ)

 

① (九州電力株式会社の分社化で九州電力送配電株式会社へ) 



 

病  歴 

６６歳の時右手のふるえがあり、身体のだるさ、きつさが出てき

て「もしかして、私の一番なりたくない病気では？」と思った。初め

ての医師にかかった時、いとも簡単に「パーキンソン病ですね」と言

われショックを受ける。医師は「症状が進むとこうなるよ」と立ち上

がって、ヨロヨロとその恰好をマネしてみせる。薬を処方してもら

ったが、飲みだして、２０日位で体中をカミナリが走ったような激

痛で、動けなくなった。薬の副作用ではなかったかと思ったが、自信

過剰の医師は怒鳴るばかり…薬は飲みたくない…どうしよう…悩ん

で、悩んで…鬱になり…リストカットをしてしまう。家族に迷惑を

かけた。医師を変更すれば良かったのだ。 

そして、ようやく今の医師にめぐりあった。平成２６年１２月に

「パーキンソン病友の会」が発足した。やっと仲間ができたと嬉し

かったことを覚えている。他の人も同じだろうと考え、友達作りに

努力した。悩んでいる人のなんと多い事だろう。このつらさは他人

にはもちろん身内もわからない。患者本人だけの苦しみです。 

あれから１０年になる。今の支部長が言う様に「苦しくても、自分

が愛する人達を悲しませてはならない」のです「あきらめてはいけ

ないのです」苦しいのは、私だけではない…全国には１５万人もの

患者がいる。きっと科学は道を開いてくれるだろう。 

藤田綾子 ７４歳 



 
 

 
 



 

 

 

こんなにも詰ま
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口腔ケアで肺炎を防ぐ 

死因は 1 位が悪性新生物、2 位が心疾患であるが、脳血管障害に代わって 3 位が肺炎と

なった事は耳新しい（2016 年厚労省ホームページ）。中でも要介護⾼齢者の死因の 1 位

は肺炎であり、その中でも誤嚥性肺炎の割合は年齢と共に⾼くなる。しかし、医療関係者

以外でこの誤嚥性肺炎に口腔ケアが効果ある事を知っている人はまだ多くはないのではな

いか。静岡県の開業医の米山武義氏が書かれた「要介護⾼齢者に対する口腔衛生の誤嚥性

肺炎予防効果に関する研究」が 2001 年に出されてから、施設や病院で徐々に⽇常的に口

腔ケアがされるようになってはきたが、まだまだ単なる⻭磨きと思われている。実はやり

⽅次第では口腔内細菌が減少して唾液中の細菌群が変化し肺炎の発症率も減少し、口の機

能が、向上し嚥下機能が改善して⾷べる事が可能になる事例がある。この口腔ケアという

⾔葉は要介護者に使われる事が多い、⻭磨きよりもっと広い意味をもつ。⻭磨きというと

誰でも簡単にできると思われる傾向があるが、どっこい健康な大人でも”細菌を除去する”

という⾒地からの正しい磨き⽅をしている人は少ない。いわんや幼児、障害のある人、要

介護⾼齢者となると、ほとんど⻭垢中の細菌は除去されていない場合が多い。では、どう

すれば良いか︖それは、誰かの⼿を借りることである。これは継続する事が必須要件であ

るので、家族、施設のスタッフ、看護師等からの”介助磨きの⼿”が必要でそれは専門的で

なくても良いが、できたら⻭科専門家の指導を受けての”仕上げの⻭磨き”をする事であ

る。そして、機能的な向上をめざす広い意味での口腔ケアが必要となってくる。私はスタ

ッフと共に 2006 年から 5 年間毎⽉、リハビリテーション病院の病棟の看護師さんに口腔

ケア指導に⾏っていた事があるが、3 年程経過した頃から⼊院患者さんの熱発が減少した



 

との報告を受けるようになった。これらの確証を得る為その後、「看護師への口腔ケア指

導前後の要介護者の口腔内細菌の変化と使⽤した抗⽣剤量の年次変化」という論⽂を書い

たが、対象となった患者さんの口腔内総細菌の減少がみられ、慢性期病棟で肺炎に処⽅さ

れる抗⽣剤の使⽤量が減少した。この場合は⻭科専門職でない看護師等がする口腔ケアで

あるが成果が出る結果となった。診療室ではおめにかかれない寝たきりの患者さんも多く

様々な事を学ばせてもらい、その時の経験は今でも宝物である。誤嚥→誤嚥性肺炎という

より⾼齢者は誰でも時には誤嚥するものであり、喀出⼒や免疫⼒や防衛体⼒等とのバラン

スが崩れた時に起こると考えた方がわかりやすい。そして、この肺炎は⾷物の誤嚥より不

顕性誤嚥（汚染された唾液を就寝時に気づかない間に誤嚥する事）により引き起こされる

率が⾼いのである。口腔ケア、低栄養の改善、リハビリテーションにより⻑臥をさせない

事、これが誤嚥性肺炎を防ぐ最低限の方法ではないかと思う今⽇この頃である 

 ひとえ⻭科クリニック ホームページから抜粋 

             院⻑先生の了解をもらってコラムを掲載しています。 
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JPDA みやざき 

これからの活動予定をお知らせします。 

 

[5 月] 交流会 

[6 月] 交流会・障害年金勉強会 

[7 月] 交流会・都城地区交流会 

[8 月] 交流会・パーキンソン病医療講演会(都城市) 

[9 月] 交流会 

[10 月]屋外交流会 

[11 月]交流会・都城地区交流会 

[12 月]交流会・2021 署名活動開始 

[1 月] 交流会・児湯地区交流会 

[2 月] 交流会 

[3 月] 交流会 

 

 

 

ＪＰＤＡみやざき 
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