
あ
き
ら
め
な
い
で
！ 

第
二
六
号 

２
０
０
８
・
１
０ 

（
ス
テ
ィ
ー
ブ
ン
ス
・
ジ
ョ
ン
ソ
ン
症
候
群
） 

Ｓ
Ｊ
Ｓ 
患
者
を
励
ま
す
会 

 

連
絡
先 

０
４
２
・
４
８
２
・
１
３
４
８ 

          
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 

Ｓ
Ｊ
Ｓ
に
終
わ
り
は
な
い
よ 

Ｓ
Ｊ
Ｓ
患
者
会 

関
東
懇
親
会 

Ｓ
Ｊ
Ｓ
患
者
会
で
は
、
１
０
月
１
８
日 

東
京
都

視
覚
障
害
者
生
活
支
援
セ
ン
タ
ー
（
新
宿 

若
松
河
田
）

で
関
東
懇
親
会
を
開
催
。
東
京
・
神
奈
川
・
埼
玉
・

千
葉
な
ど
の
近
郊
か
ら
だ
け
で
な
く
水
戸
・
静
岡
な

ど
遠
方
か
ら
も
、障
害
を
押
し
て
患
者
が
集
結
。「
励

ま
す
会
」
か
ら
も
道
案
内
や
会
場
設
営
に
駆
け
つ
け

る
。（
総
勢
４
０
数
名
） 

 
ま
ず
湯
浅
代
表
か
ら
挨
拶
が
あ
り
、
幼
少
時
に
発
症
し
て
、
長
い
間
呼
吸

器
障
害
で
苦
し
ん
で
き
た
神
戸
の
「
や
っ
ち
ゃ
ん
」（
多
賀 

靖
之
さ
ん
）
が
遂

に
先
日
亡
く
な
っ
た
と
の
報
告
が
あ
り
、
全
員
で
黙
祷
。 

早
速
、
早
期
診
断
・
治
療
の
重
要
性
、
救
済
制
度
の
欠
陥
、
呼
吸
器
障
害

専
門
医
の
早
期
育
成
な
ど
に
つ
い
て
鋭
い
要
求
が
ほ
と
ば
し
る
。続
い
て「
励

ま
す
会
」
中
小
路
代
表
の
挨
拶
。
湯
浅
代
表
か
ら
「
テ
レ
ビ
東
京
」
と
「
週

刊
現
代
」
か
ら
の
来
賓
を
紹
介
。 

「
ど
こ
に
誰
が
い
る
か
わ
か
ら
な
い
か
ら
、
声
を
出
し
合
い
な
が
ら
進
め
て

く
だ
さ
い
」
と
い
う
患
者
の
声
に
応
じ
て
、
ま
ず
各
人
の
闘
病
体
験
の
発
表

か
ら
始
ま
る
。 

 

京
都
府
立
大
眼
科
で
の
手
術
体
験
を
中
心
に
し
た
成
功
の
例
、
手
術
継
続

の
実
例
、
症
状
改
善
の
み
ら
れ
な
い
例
な
ど
が
披
露
さ
れ
る
。
ボ
ス
ト
ン
・

レ
ン
ズ
に
関
す
る
各
人
の
体
験
談
、
目
薬
の
適
不
適
、
ド
ラ
イ
ア
イ
の
具
体

的
な
症
状
な
ど
、
い
ろ
い
ろ
な
体
験
結
果
が
発
表
さ
れ
る
。 

 

そ
こ
で
、
パ
ッ
と
明
る
い
報
告
が
飛
び
出
し
た
。
福
井
か
ら
上
京
し
て
資

格
取
得
に
挑
戦
中
の
青
年
の
婚
約
発
表
だ
。「
お
め
で
と
う
」「
お
め
で
と

う
」
と
全
員
が
大
拍
手
。
断
固
と
し
て
前
向
き
に
前
進
し
て
い
る
努
力
と
気

迫
が
き
っ
と
彼
女
の
ハ
ー
ト
を
射
抜
い
た
に
違
い
な
い
。
み
な
自
分
の
幸
せ

の
よ
う
に
喜
ん
で
い
る
。 

あ
き
ら
め
な
い
で
（
患
者
の
声
） 

◎
手
術
に
成
功
し
て
両
眼
視
力
０
・
０
２
ま
で
回
復
し
た
の
で
、
ヘ
ル
パ
ー

さ
ん
に
頼
ら
ず
一
歩
先
を
歩
け
る
よ
う
に
な
っ
て
嬉
し
い
。 

◎
医
者
か
ら
「
１
０
年
た
っ
た
ら
、
も
っ
と
治
療
方
法
が
よ
く
な
る
だ
ろ
う

か
ら
頑
張
れ
」
と
い
わ
れ
た
。 

◎
Ｓ
Ｊ
Ｓ
で
全
て
が
怖
く
な
っ
て
心
配
ば
か
り
し
て
い
た
が
、
こ
の
会
が
と

っ
て
も
明
る
い
の
で
、
今
後
ず
ー
っ
と
一
緒
に
や
っ
て
い
き
た
い
。 

◎
今
は
製
造
中
止
と
な
っ
た
コ
ン
タ
ク
ト
レ
ン
ズ
が
欲
し
く
て
、
会
社
に
直

接
手
紙
を
書
い
た
と
こ
ろ
、
す
ぐ
送
っ
て
く
れ
て
嬉
し
か
っ
た
。 

◎
Ｓ
Ｊ
Ｓ
に
終
わ
り
は
な
い
。
あ
き
ら
め
な
い
で
何
に
で
も
挑
戦
し
て
い
き

た
い
。 

 

Ｓ
Ｊ
Ｓ
は
飛
ん
で
行
け
え
！ 

小
沢 

尚
子
さ
ん
の

歌
声
が
響
く 

９
月
１
５
日 

Ｓ
Ｊ
Ｓ
患
者
会
の 

小
沢
尚
子
さ
ん
（
患
者
会
副
代
表
）

の
高
ら
か
な
歌
声
が
東
京
オ
ペ
ラ
シ

テ
ィ
ー
の
近
江
楽
堂
に
響
き
わ
た
っ

た
。
こ
の
日
、
藤
の
会
（
メ
ゾ
ソ
プ
ラ

ノ
斉
藤
陽
子
さ
ん
一
門
）
の
「
午
後
の
コ

ン
サ
ー
ト
」
で
、
小
沢
さ
ん
は
盲
導
犬
に
導
か
れ
て
の
初
舞
台
だ
っ
た
。 

 

第
二
部 

重
唱
の
部
で
は
、門
下
生
一
同
と
盲
導
犬
に
導
か
れ
て
黒
目
鏡
の 

小
沢
さ
ん
が
入
場
し
て
く
る
と
、
会
場
が
ど
よ
め
く
。
小
沢
さ
ん
の
す
ば
ら 

ら
し
い
歌
唱
力
に
盛
大
な
拍
手
が
送
ら
れ
た
。 

 

次
の
二
重
唱
で
は
、
も
う
一
人
の
門
下
生
と
二
人
で
、
モ
ー
ツ
ア
ル
ト
の 

「
手
紙
の
二
重
唱
」
を
。 

時
折
、「
が
ん
ば
っ
て
」
と
小
沢
さ
ん
を
見
上
げ 

る
盲
導
犬
キ
ャ
ッ
シ
ー
に
も
客
席
か
ら
の
拍
手
が
わ
く
。
引
き
続
い
て
、
全 

員
の
合
唱
で
も
、
小
沢
さ
ん
は
頑
張
っ
た
。 

「
Ｓ
Ｊ
Ｓ
に
負
け
る
も
の
か
、
Ｓ
Ｊ
Ｓ
は
飛
ん
で
行
け
え
！
」
と
、
歌
に
こ 

め
ら
れ
た
小
沢
さ
ん
思
い
は
聴
い
て
い
る
聴
衆
の
胸
に
響
い
た
。 

二
人
で
「
手
紙
の
二
重
唱
」
を 



働
く
場
所
が
ほ
し
い
！ 

Ｓ
Ｊ
Ｓ
患
者
会 

関
西
懇
親
会 

 

９
月
２
８
日
「
ド
ー
ン
セ
ン
タ
ー
」（
大
阪
天
満
橋
）
で
Ｓ
Ｊ
Ｓ 

患
者
会 
関
西
懇
親
会
が
開
か
れ
た
。 

 

今
年
は
さ
ま
ざ
ま
な
事
情
で
参
加
で
き
な
か
っ
た
人
が
多
く
、 

例
年
よ
り
は
少
な
い
が
、
患
者
と
家

族
２
７
名
、
励
ま
す
会
・
支
援
者
６ 

名
が
参
加
。「
阪
本
工
営
」の
阪
本
社

長
に
代
わ
っ
て
奥
様
が
体
調
不
良
の 

な
か
急
ぎ
か
け
つ
け
て
下
さ
っ
た
。 

 

関
西
懇
親
会
は
、
も
う
８
回
目
に 

な
る
こ
と
も
あ
っ
て
、
開
会
前
か
ら 

話
が
盛
り
上
が
っ
て
い
た
。 

 

励
ま
す
会 

中
小
路
代
表
か
ら
の

激
励
の
挨
拶
に
続
い
て
、
Ｓ
Ｊ
Ｓ
患

者
会 

湯
浅
代
表
か
ら
概
ね
次
の
よ

う
な
報
告
が
な
さ
れ
る
。 

①
舛
添
厚
生
労
働
大
臣
に
直
接
「
要 

望
書
」を
提
出
す
る
こ
と
が
で
き
た
。 

②
日
本
経
済
新
聞
に
「
患
者
の
目
」
と
い
う
コ
ラ
ム
で
、
４
回 

連
載
し
て
も
ら
っ
た
。 

③
難
病
対
策
改
善
に
政
府
が
力
を
入
れ
て
い
く
意
向
を
示
す
。 

④
救
済
制
度
認
定
基
準
の
改
善
に
実
用
視
力
検
査
基
準
を
採
用 

す
る
日
程
が
現
実
的
に
な
っ
て
き
て
い
る
。 

再
生
医
療
実
現
の
見
通
し 

「
ア
ル
ブ
ラ
ス
ト
社
」
の
角
膜
再
生
研
究
の
進
捗
状
況
の
報
告

で
は
、
２
０
１
１
年
１
１
月
頃
に
製
造
販
売
が
許
可
さ
れ
保
険

も
可
能
に
な
る
と
の
こ
と
。 

グ
ル
ー
プ
討
議
と
患
者
の
声 

 

３
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て
意
見
・
情
報
交
換
が
行
わ
れ
た
が
、

仕
事
に
つ
い
て
の
主
だ
っ
た
声
は
概
ね
次
の
と
お
り
。 

◎
苦
労
し
て
大
学
に
進
学
し
て
資
格
は
取
れ
た
け
れ
ど
も
、
い 

 

ざ
就
職
に
な
る
と
、
視
覚
障
害
が
あ
る
こ
と
な
ど
で
チ
ャ
ン 

 

ス
が
す
べ
て
つ
ぶ
れ
る
。 

◎
視
覚
障
害
の
た
め
パ
ー
ト
的
な
も
の
ば
か
り
で
あ
り
、
安
定 

し
た
仕
事
が
ほ
し
い
。 

◎
治
療
に
行
っ
た
り
、
手
術
を
し
た
い
と
思
っ
て
も
、
そ
の
あ 

 
と
仕
事
が
無
く
な
る
心
配
が
あ
る
。 

◎
仕
事
に
就
い
て
も
ホ
コ
リ
に
反
応
し
て
、
呼
吸
困
難
に
な
る 

な
ど
で
苦
し
ん
で
い
る
。 

 

最
後
は
、
古
園 

関
西
地
区
代
表
の
音
頭
で
「
エ
イ
・
エ
イ
・
オ 

―
ッ
」
と
気
合
を
入
れ
て
記
念
撮
影
。 

Ｓ
Ｊ
Ｓ
も
忘
れ
な
い
で 

ア
イ
・
バ
ン
ク
支
援
チ
ャ
リ
テ
ィ
ー
・
ミ
ュ
ー
ジ
カ
ル 

 

８
月
２
７
、
２
８
日
の
両
日
、
移
植
・
再
生
医
療
を
支
え
る

会
主
催
で
、
チ
ャ
リ
テ
ィ
ー
・
ミ
ュ
ー
ジ
カ
ル
「
パ
パ
か
ら
も

ら
っ
た
宝
物
」
が
開
催
さ
れ
た
。
ア
イ
・
バ
ン
ク
活
動
を
支
え

る
た
め
の
チ
ャ
リ
テ
ィ
ー
だ
が
、
角
膜
移
植
コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
タ

ー
研
修
生
の
成
長
過
程
で
遭
遇
す
る
悲
し
み
と
喜
び
の
ド
ラ
マ

で
、
ま
さ
に
メ
デ
ィ
カ
ル
・
ミ
ュ
ー
ジ
カ
ル
。 

 

驚
い
た
こ
と
に
、
原
作
者
は
、
慶
応
義
塾
大
学
医
学
部
眼
科

坪
田 

一
男
教
授
。坪
田
教
授
が
東
京
歯
科
大
学
眼
科
に
在
職
時 

 

代
に
は
、
Ｓ
Ｊ
Ｓ
で
視
力
を
失
っ
た
多
く
の
患
者
が
お
世 

話
に
な
り
、
そ
こ
で
の
集
ま
り
が
現
在
の
Ｓ
Ｊ
Ｓ
患
者
会 

に
発
展
し
た
と
い
う
、
ま
さ
に
会
に
と
っ
て
の
大
恩
人
で 

あ
る
。
現
在
も
引
き
続
き
、
医
薬
品
副
作
用
被
害
救
済
制 

度
の
認
定
基
準
を
改
善
す
る
た
め
の
実
用
視
力
認
定
基
準 

の
策
定
に
ご
尽
力
い
た
だ
い
て
い
る
。 

 

ミ
ュ
ー
ジ
カ
ル
は
、
家
族
総
出
の
取
り
組
み
。
し
か
も 

こ
の
中
で
、
川
畠 

成
道
さ
ん
の
ビ
デ
オ
も
上
映
さ
れ
、
Ｓ 

Ｊ
Ｓ
の
危
険
性
を
喚
起
さ
れ
る
ご
配
慮
に
は
、
ま
こ
と
に 

頭
が
下
が
る
。ま
た
、「
一
番
の
先
生
と
も
言
え
る
患
者
さ 

ま
に
深
く
感
謝
し
ま
す
」
と
の
く
だ
り
に
、
観
客
席
の
一 

同
は
い
た
く
感
動
し
た
。 

  

やっちゃん どうぞ 安らかに 
 
 8 月31 日 日本経済新聞の日曜コラム「患者

の目」で、ＳＪＳ患者会 湯浅代表が詳報した

“やっちゃん”（Y  T さん）が、ご両親の必死

の介抱の甲斐なく、亡くなられた。 

  Y  T さんの霊に捧ぐ 
 十月九日 私たちは、あなたの訃報に接し、

深い悲しみでいっぱいです。 
 あなたは九歳のとき解熱剤の副作用でＳＪ

Ｓを発症され、極度の視力障害、呼吸器障害

で十四年の長きにわたって闘病生活を送って

こられました。 
 二年前には、医師をはじめ多くの方々のお

力添えで行われた手術が成功し、視力が０・

０３まで回復され、車椅子で先生とキャッチ

ボールをしたり、夜桜見物に出かけられたと

お聞きし私たちはとても嬉しく思っていまし

た。 
しかし、あなたを最も苦しめた呼吸器障害

にも必死に耐えてここまで来られたのに、二

十三歳という若さで遂にご両親の手のとどか

ないところへ旅立たれてしまわれました。 
私たちは靖之さんがお元気になられること

を信じ、お会いできる日を待ち望んでおりま

したのに残念でなりません。靖之さんもご家

族もどんなにかご無念だったことでしょう。

お慰めの言葉もございません。 
励ます会一同心からのお悔やみを申し上げ

ます。どうぞ安らかにおやすみ下さい。 
2008 年10 月 
        ＳＪＳ患者を励ます会  
          代表 中小路 悦子 




