
第
一
〇
号 

２
０
０
４
・
３ 

（
ス
テ
ィ
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
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患
者
会
、
「要
望
書
」を
作
成 

各
界
へ
持
ち
回
り
陳
情
行
動 

 

こ
れ
ま
で
懸
案
で
あ
っ
た
患
者
会
の
「
要
望
書
」
が
い
よ
い
よ
出
来
上
が

り
、
与
党
で
あ
る
自
民
党
と
公
明
党
か
ら
陳
情
行
動
を
開
始
し
た
。（
本
年
二

月
三
、
四
、
五
日
）
さ
ら
に
は
、
衆
・
参
厚
生
労
働
委
員
会
の
各
党
議
員
、

厚
生
労
働
省
、
医
師
会
、
歯
科
医
師
会
、
薬
剤
師
会
な
ど
関
係
各
界
に
陳
情

に
ま
わ
る
。（
三
月
三
、
四
日
） 

 

こ
の
要
望
書
は
、
患
者
さ
ん
た
ち
が
、
視
覚
障
害
を
抱
え
、
家
族
の
協
力

を
得
な
が
ら
、何
度
も
何
度
も
討
議
を
重
ね
て
ま
と
め
上
げ
た
も
の
で
あ
る
。

陳
情
行
動
に
も
患
者
、
そ
の
家
族
、
励
ま
す
会
メ
ン
バ
ー
、
延
べ
四
〇
数
名

が
参
加
し
た
。
概
要
は
以
下
の
通
り
。 

〔
要 
望 
書
〕
趣
旨 

 

ス
テ
ィ
ー
ブ
ン
ス
・
ジ
ョ
ン
ソ
ン
症
候
群
（
Ｓ
Ｊ
Ｓ
）
は
、
一
九
二
二
年

に
ア
メ
リ
カ
で
症
例
が
報
告
さ
れ
ま
し
た
。
わ
が
国
に
於
い
て
は
一
九
五
六

年
に
皮
膚
科
の
専
門
医
に
よ
り
、症
例
が
初
め
て
報
告
さ
れ
ま
し
た
。以
後
、

四
〇
年
経
っ
て
い
る
に
も
拘
わ
ら
ず
、
発
症

原
因
究
明
や
後
遺
症
の
治
療
法
は
確
立
さ
れ

て
い
ま
せ
ん
。 

 

薬
の
副
作
用
被
害
者
で
あ
る
Ｓ
Ｊ
Ｓ
患
者

は
重
い
後
遺
症
を
抱
え
て
苦
し
ん
で
い
ま
す
。

な
に
と
ぞ
下
記
、
要
望
事
項
の
救
済
改
善
を

お
願
い
申
し
上
げ
ま
す
。 

 

要
求
事
項 

１
．
罹
患
し
て
し
ま
っ
た
患
者
を
漏
れ
な
く
救
済
し
て
ほ
し
い
。 

２
．
後
遺
症
の
治
療
費
も
救
済
給
付
対
象
に
し
て
ほ
し
い
。 

３
．
後
遺
症
の
治
療
に
必
要
な
、
医
薬
品
や
医
療
用
品
等
の
費
用
を
助
成
し 

 
 

て
ほ
し
い
。 

４
．
Ｓ
Ｊ
Ｓ
特
有
の
後
遺
症
（
極
度
の
ド
ラ
イ
ア
イ
等
）
へ
の
対
応
を
障
害 

 
 

認
定
基
準
に
加
味
し
て
ほ
し
い
。 

 
 

平
成
十
六
年
二
月 

 
 

 

Ｓ
Ｊ
Ｓ
患
者
会
・
Ｓ
Ｊ
Ｓ
患
者
を
励
ま
す
会 

要
望
書
に
は
「
参
考
事
項
」
と
し
て
左
記
を
添
付
。 

１
．
ス
テ
ィ
ー
ブ
ン
ス
・
ジ
ョ
ン
ソ
ン
症
候
群
と
は 

 

こ
こ
で
は
、
罹
患
し
た
患
者
の
や
け
ど
状
態
を
撮
影
し
た
も
の
、
後
遺
症

の
眼
球
癒
着
、
角
膜
混
濁
の
状
態
を
撮
影
し
た
写
真
。 

２
．
医
薬
品
副
作
用
被
害
救
済
制
度
と
は 

 

昭
和
五
十
五
年
度
に
施
行
さ
れ
た
救
済
制
度
に
つ
い
て
説
明
。 

３
．
都
道
府
県
別
患
者
数 

 

全
国
の
患
者
の
な
か
で
「
Ｓ
Ｊ
Ｓ
患
者
会
」
に
組
織
化
さ
れ
た
患
者
、 

一
五
五
名
（
二
〇
〇
三
年
末
現
在
）
の
都
道
府
県
別
分
布
を
表
示
。 

４
．
救
済
制
度
を
知
っ
た
年 

  
 

 
 

赤線のところから紫線のとこ

ろまでの間は救済制度が出来

ていながら殆どの患者がその

ことを知らなかった２0 年近

い年数を表します。 

赤線が昭和 55 年の救済制度が施行

された年。それ以前の赤色の患者は

救済の対象外。55 年以降の人でも救

済を受けたのは青色の人のみで、黄

色の部分は証明書が取得できず未救

済の人たちです。 

６．患者の実態 

  男性患者、および女性患者の母親からの手紙をそのまま掲載。（２例） 

５
．
年
度
別
発
症
人
数
と
救
済
受
給
人
数 

 

  



涙
は
な
く
て
も
声
が
泣
い
て
る 

患 
者 

の 

請 

願 

行 

動 

 

患
者
会
が
不
自
由
な
体
を
運
ん
で
幾
度
も
検
討
を
重
ね
、
や

っ
と
ま
と
ま
っ
た
「
要
望
書
」
を
持
っ
て
、
２
月
下
旬
か
ら
３

月
初
旬
に
か
け
て
国
会
議
員
、
医
療
関
係
各
団
体
、
厚
生
労
働

省
に
陳
情
行
動
を
起
こ
し
た
。
ぜ
ひ
参
加
し
た
い
と
意
気
ご
ん

で
い
た
の
に
、
突
然
の
目
の
痛
み
や
体
調
不
良
で
や
む
な
く
参

加
で
き
な
く
な
っ
た
人
も
い
た
。
湯
浅
代
表
、
渡
辺
相
談
役
夫

妻
、
小
松
副
会
長
、
小
宮
事
務
局
長
、
大
島
東
海
地
区
代
表
、

小
倉
神
奈
川
地
区
代
表
父
子
な
ど
、
励
ま
す
会
も
含
め
、
こ
れ

ま
で
に
な
く
大
勢
集
ま
っ
た
。 

 

厚
労
省
、
薬
局
に
ポ
ス
タ
ー
配
布 

 

８
号
で
既
報
の
と
お
り
、
厚
生
労
働
省
は
、
Ｓ
Ｊ
Ｓ
患
者

か
ら
の
「
救
済
制
度
」
の
周
知
徹
底
要
請
に
応
え
て
、
平
成

十
五
年
度
予
算
に
広
報
向
け
予
算
を
組
み
入
れ
、
全
国
紙
、

地
方
紙
に
五
段
ヌ
キ
広
告
の
開
始
と
と
も
に
、
下
の
よ
う
な

ポ
ス
タ
ー
を
作
製
。
日
本
薬
剤
師
会
雑
誌
（
平
成
十
六
年
二

月
号
）
に
、「
お
く
す
り
と
上
手
に
付
き
合
っ
て
い
ま
す
か
」

の
ポ
ス
タ
ー
を
は
さ
み
こ
み
、
全
国
九
万
六
千
の
薬
局
・
薬

店
に
配
布
。 

“
お
客
さ
ま
に
見
て
い
た
だ
け
る
場
所
に
掲

示
”
す
る
よ
う
要
請
し
た
。
ま
た
、
患
者
が
救
済
申
請
を
す

る
諸
手
続
き
へ
の
積
極
的
支
援
も
要
請
し
て
い
る
。 

       

 

子
供
の
ケ
ロ
イ
ド
状
態
の
写
真
、
高
熱
で
は
が
れ
て
し
ま

っ
た
二
〇
枚
の
爪
な
ど
を
見
せ
な
が
ら
の
訴
え
、
涙
は
な
く

て
も
声
が
泣
い
て
る
患
者
の
訴
え
に
聴
く
方
も
驚
き
の
様
子

だ
っ
た
。
こ
の
な
か
で
沢
山
の
激

励
や
示
唆
を
い
た
だ
く
こ
と
が
で

き
た
。 

会
期
中
で
多
忙
の
と
こ
ろ
衛
藤 

晟
一 

衆
議
院
厚
生
労
働
委
員
長

に
も
直
接
お
会
い
で
き
て
、
Ｓ
Ｊ

Ｓ
の
概
要
を
理
解
し
て
い
た
だ
く

こ
と
が
で
き
た
。
そ
の
日
丁
度
「
テ

レ
ビ
東
京
」
の
取
材
が
入
っ
た
。 

 

こ
れ
か
ら
も
直
接
お
会
い
で
き

な
か
っ
た
諸
先
生
方
へ
ご
理
解
ご

支
援
を
要
請
す
る
要
請
活
動
は
ま

だ
ま
だ
つ
づ
く
。（
右
の
写
真
は
、

厚
労
委
員
長 

衛
藤 

晟
一
先
生
を
訪
問
し
た
と
き
） 

                

 
 
 

Ｓ
Ｊ
Ｓ
治
療
前
進
の
た
め
に 

ゲ
ノ
ム
解
析
に
期
待 

 

横
浜
市
立
大
学
医
学
部
倫
理
委
員
会
で
〈
重
症
型
薬
疹
に

関
す
る
遺
伝
子
の
探
索
に
関
す
る
研
究
〉
が
承
認
さ
れ
、
Ｓ

Ｊ
Ｓ
患
者
に
協
力
要
請
が
あ
っ
た
。 

 

一
月
二
十
九
日
、
Ｓ
Ｊ
Ｓ
患
者
会 

湯
浅
和
恵
さ
ん
、
小

松
啓
子
さ
ん
、
新
村
幸
洋
さ
ん
、
小
倉
一
行
さ
ん
の
四
名
が

同
大
学
医
学
部
附
属
病
院
皮
膚
科
に
お
い
て
、
池
澤
善
郎
教

授
の
問
診
を
受
け
、
発
症
・
重
症
化
過
程
の
聴
取
と
採
血
を

受
け
た
。 

 

同
じ
薬
剤
が
投
与
さ
れ
て
も
、
重
症
な
薬
疹
を
発
症
す
る

人
と
、
そ
う
で
な
い
人
が
出
る
の
は
遺
伝
的
素
因
と
関
係
す

る
の
か
、
ど
う
か
に
つ
い
て
調
査
し
て
い
く
こ
と
が
課
題
。 

 

厚
労
省
の
「
重
症
多
形
浸
出
性
紅
斑
」
の
研
究
・
調
査
事

業
で
、
ゲ
ノ
ム
解
析
が
ど
う
取
り
上
げ
ら
れ
よ
う
と
し
て
い

る
の
か
不
明
で
は
あ
る
が
、
す
で
に
難
病
遺
伝
子
も
い
く
つ

か
発
見
さ
れ
、
肺
が
ん
、
先
天
性
免
疫
不
全
症
へ
の
遺
伝
子

治
療
も
認
め
ら
れ
る
段
階
に
き
て
い
る
。
ア
メ
リ
カ
で
は
、

さ
ら
に
、
が
ん
、
慢
性
関
節
リ
ウ
マ
チ
、
狭
心
症
な
ど
へ
の

遺
伝
子
治
療
も
認
め
ら
れ
る
状
況
と
な
っ
て
き
て
い
る
。 

 

近
い
将
来
、
数
千
と
も
い
わ
れ
る
疾
病
遺
伝
子
の
多
く
は

解
明
さ
れ
る
と

い
わ
れ
て
お
り
、

こ
れ
が
診
断
・

治
療
方
針
の
決

定
だ
け
で
な
く
、

予
防
・
軽
症

化
・
再
生
医

療
・
治
療
な
ど

に
役
立
つ
こ
と

が
期
待
さ
れ
る
。 

昭
和
大 

飯
島
正
文
教
授
も
同
席
さ
れ
、
テ
レ
ビ
東
京
の
取
材
も
あ
っ
た
。 

平
成
十
六
年
度
Ｓ
Ｊ
Ｓ
患
者
会
総
会 

 

平
成
十
六
年
度
Ｓ
Ｊ
Ｓ
患
者
会
総
会
は
、 

五
月
二
九
日
（
土
）
午
後
一
時
よ
り 

東
京
四
谷
駅
前
「
主
婦
会
館
」（
プ
ラ
ザ
エ
フ
）
で
開
催 

第
一
部 

講
演
会
（
午
後
一
時
～
二
時
） 

講
演
「
視
力
回
復
の
た
め
の
人
工
角
膜
手
術
」 

講
師
：
近
畿
大 

福
田 
昌
彦
先
生 

第
二
部 

患
者
総
会
〈
午
後
二
時
～
三
時
〉 

・ 

組
織
の
新
体
制
承
認 
・
新
役
員
選
出 

・ 

運
動
方
針 

・
経
過
説
明
と
意
見
交
換 

・ 

会
計
報
告 

・
そ
の
他 

第
三
部 

懇
親
茶
話
会
（
午
後
三
時
～
四
時
） 
閉
会 

 

患
者
会
創
立
よ
り
五
年
目
、
念
願
の
患
者
救
済
を
目
指

し
て
患
者
の
総
力
が
結
集
さ
れ
る
よ
う
期
待
さ
れ
る
。

（
詳
細
は
別
途
、
患
者
会
よ
り
通
知
）

あなたは 
お薬と上手に 
つきあって 
いますか？ 




