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1 は じめ に (本報 告書 作 成 の経 緯 ・ 目的 )

「薬害 (C型)肝炎訴訟Jの 和解の結果、2008年 1月 に 「薬害肝炎特措法」(以 ド「特措法J)が成

立 し、肝炎 ウイルスが混入 したフィブ リノゲン製斉1等の汚染血液製剤を投与され C型肝炎に感染 した

と証明・認定された薬害肝炎被害者たちには、法に基づく「救済給付金J力 支`払われてきた。 これ ら

の被害者の うち、2009年 10月 5日 までに和解が成立 した 1,205名 については、厚生労働省の 「薬害

肝炎の検 .■および再発防止に関する研究班」 (「 堀内班」)が 実態調査 1を行い、全身俗怠感や易疲労等

の身体症状に始ま り、肝硬変・肝がんまで進行 して死亡 した人たちや、精神健康上の問題、感染によ

る対人関係の変化、治療にかかる金銭的負担等、多大な身体的・精神的 。経済的・社会的被害を受け

てきたことが明らかにされた。

然 しなが ら、そ うした 「薬害肝炎被害者」の被害の全貌は未解明である。堀内班の報告 (平成 20

年度中間報告、2009年 3月 )で は、そ うした被害者の数は、「10,594人 から 279,394人までJの範囲

で推計されてお り 2、 この調査で対象 となつたのは、「薬害肝炎被害者Jの一部に過ぎない。

カルテ等がなく、汚染血液製剤投与の証明が得 られないが、その可能性があるとして、2010年 11

月より、東京 。大阪、札幌・鹿児島の 4地裁に、C型肝炎感染患者・家族・遺族 (以 下 「『 カルテがな

い』C型肝炎感染被害者J)が、認定を求めて提訴 してきた。その数は、2012年 2月 29日 現在、原

告数で 385人 となつている 3。

これ らの人たちが 「薬害肝炎被害者」であるか否かは、裁判所によつて判定されることであるが、

感染原因が何であれ、C型肝炎の診断が確かであれば、感染症 とい う病いによる “C型肝炎感染被害

者"であることは確かである。 しか し、そ うした意味での 「カルテがないJC型 肝炎感染被害者の実

態は解明されていない。

C型肝炎の病態・予後からみて、「カルテがない」C型肝炎感染被害者においても肝炎は進行 しつつ

あり、薬害被害者 と認定された患者 らと同様に、深亥」な身体的・精神的・経済的・社会的問題を抱え

ていることが危惧 される。このような状況を踏まえると、「カルテがない」C型肝炎感染被害者が現在

までに経験 してきた困難や、現在抱えている問題を明らかにし、今後の支援体制を検討することが急

務である。

そこで本研究では、「カルテがない」C型肝炎感染被害者を対象 とし、C型肝炎感染による身体的・

精神的 。経済的・社会的被害の実態を明らかにすることを主 目的 とし、これ らについての考察 とあわ

せて、「カルテがない」ことの実態、そ うした実態が生 じた理由・社会的背景 と、「認定問題J解決の

あり方について論及することとした。

2 対象 と方 法

2011年 9月 28日 までに、東京・大阪・鹿児島の 3地裁に提訴 した 232人 (患者数。つま り、原告

が遺族で複数の場合は 1人 と算定)を対象に、事前に作成 した調査票を、担当の弁護団を通 じて、自

記式・匿名で記人を依頼 し、弁護団を通 じて回収 した。2012年 2月 19日 までに、患者本人は東京 87

人、大阪 64人、鹿児島 5人 (合計 156人 )、 遺族は東京 19人 が回収 された (回 収率 754%)。

なお、本研究は、2011年 11月 15日 付けで新潟医療福祉大学倫理委員会の倫理審査承認 (承認番

号 17273-111101)を 受けて実施 した。



3 調 査 項 目

1)属性 、特性

質問紙への回答者について 「本人J「家族」「その他Jで尋ねた。 また、患者本人の性別、年齢 、居

住地域、家族形態、同居家族、居 rt環境 について尋ねた。遺族調査では、回答者 の性別や年齢の他 、

故人 との続柄や 、故人の性別 、年齢 を尋ねた。

2)職 業 と収入

職業や収入、年金、保険、貯蓄について尋ねた。

3)身 体的負担 と治療

現在の疾患ステー ジについて「急性肝炎 J「 無症候性 キャ リア」「慢性肝炎J「月干硬変」「肝がん」「そ

の他 Jの選択肢 を設 けて尋ねた。分析 では、「月T硬変・肝がん」の群 と、「無症候性 キャ リア・慢性肝

炎Jの群 に 2分 して、生活状況 との関連 を検討 した。その他 、現在の症状や治療、診断の経緯、民間

療法、公費負担 医療制度等 について尋ねた。遺族調査では死亡時の疾患 ステー ジ、診断年、診断か ら

死亡までの経過年数な どを尋ねた。

4)精神的負担

肝炎 に感染 してか らの精神的負担や生活上の不安 な どについて尋ねた。不眠、ス トレス、不安感 、

希死念慮等の 8項 目について 「いつ もある」「ときどき」「全 くない」の 3件法で尋ね、合算 した。得

点が高いほ ど、精神的負担が大きいことを示す。得点の取 り得 る範囲は 0～ 16点 である。

5)経 済的負担

医療費の負担総額や経済的な暮 らし向きについて尋ねた。経済的な暮 らし向きについては 「大変 ゆ

とりがある」「やや ゆと りがあるJ「普通J「やや苦 しいJ「大変苦 しいJの 5件法で尋ねた。

6)社 会的負担

肝炎感染後に変化 した り影響 を受 けた りした ものについて、「配偶者 との関係 J「 親子 との関係 J「 親

戚づきあい」「失職・転職等の就労J「経済的負担J「特 にない」な ど、 16項 目を設 けて尋ねた。 さら

に、肝炎患者 あるいは感染者 とい う理 由で、本人や家族が社会的偏見や差別等、不 1夫 な思いを した こ

とがあるか否かを尋ね、その内容に関す る自由回答欄 を設 けた。

遺族調査では遺族が負担に感 じた ことについて「故人の医療費の支払 いJ「 故人の介護看護 の苦労を

他人にわかって もらえないJ「特にない」な ど 16項 目を設 けて尋ねた。

7)今後の生活や医療保 障対策への要望

患者 と遺族 に 「今後の生活や医療 を保障す る恒久対策 として どのよ うな ことを望んでいますかJと
尋ね、「医療費の 自己負担 をな くしてほ しい」「肝炎の専門病院 を増や し、病院同士の連帯や医療体制

を確 立 して欲 しいJ「障害年金 を給付 して欲 しい J「 遺族への給付金制度 を作つてほ しい」等、17項 目

を設定 し複数回答 にて回答 を依頼 した。



4 分析 方 法

各質問項 目について記述統計を算出した。また、「肝硬変・肝がん」に至っている患者 と、それ以外

の患者の間で、医療や生活に差異があるのかを検子lす る [1的 で、カテゴリカルデータに対 しては χ2

検定を、連続量データに対 しては対応のない t検定行つた。連続量間の関連性の検討には、相関係数

を算出した。統計解析には、IBM SPSS Statistics 20を 用いた。いずれも統計学的有意確率を両側 5%

水準 とした。

5 結 果

5-1 患者調査

1)属 性 (表 ¬)

1-1 人 口学的特性

本人に よる回答 が 9割以上を占めた。対象患者の最少年齢は 41歳、最高年齢は 82歳で平均年齢は

651歳であつた。男性 が 42名 (271%)、 女性が 113名 (729%)と 女性が多かつた。関東、近畿

地方在住者が多 く、それぞれ 305%、 442%を 占めた。9割近 くが誰か と同居 中であると回答 したが、

1害」は独居であつた。同居 中の家族等 は配偶者 が 683%、 子 どもと回答 した者が 489%で あつた。同

居者の平均年齢 は 648歳、独居者の平均年齢 は 676歳であつたが、統計学的な有意差はなかつた。

同居人数の平均は 20名 であつた。

1-2 職業や収入、年金な ど

無職 の者が 434%を 占めた。専業主婦が 296%であつた。正社員や 自営業で働 いている者が 1割 弱、

その他は契約社員やパー ト社員 として就労 していた。加入 してい る医療保険は国民健康保険 (510%)、

被用者保険 (284%)、 長寿医療制度 (129%)、 その他 (52%)で あつた。 「その他 Jでは民間の

保険等が挙げ られていた。

1-3 診断 された時期

「非 A tt B型 肝炎 と診断 されたJと 回答 した者 は 723%で あつたが、「不明」あるいは 「無回答 J

であった者が全体の 4分の 1を 占めた。診断時期 については、非 A tt B型 と診断 された平均年 が 19909

年であつた。割合 としては 1979年 までに診断 された者が 144%、 1980～ 1989年 までに診断 された

者が 270%、 1990～ 1999年までに診断 された者が 333%、 2000年 か ら調査時 (2011年)ま でに診

断 された者が 252%で あつた。

C型肝炎の場合は、診断年 の平均が 19956年であつた。1989年までに診断 された者が 144%、 1990

～ 1999年までに診断 された者が 527% 2000年 か ら調査時までに診断 された者 が 329%であつた。



表1 回答者の属性

回答者

年齢

人

族

　

　

　

性

性

本

家

　

　

　

男

女

92 3 9`

フ7%

65 1± 8 6

27 1 96

72 9 %

13     84%
5    32%

47       30 5 96

5    32%
68       44 2 %

3    19%
3    19%
9    58%
1      6%

103%
89 7 96

98       64 5 96

2    13%
32       21 1 96

12     79%
4    26%
1      7%
3    2096

13    86%
1           7 96

9    59%
1           7 96

14     92%
2    13%

45       29 6 96

66      43 4 9る

1          7 96

72 3 96

26%
45%

20 6 96

94 8 96

6 96

45%

居住地

東北

北陸

関東 (甲信越 )

東海

近畿

中国

四国

九州沖縄

その他

同居者

独居

同居

居住 場所

戸建

入院中

マンシ ョン

公営住宅

アパー ト・貸間

社宅・公務員住宅

その他

職 業

常勤 (正社員 )

契約社員

長期 (半 年以上)パー ト

短期 (半年未満)パー ト

自営業

嘱託

事業主婦

無職

その他

非AttB肝 炎と診断 された時期

診断済

診断な し

不明

無回答

C型肝炎 と診断 された時期

診断済

不明

無回答

‐ ２

４

７

３２

　

４７

１

７

を除いて



2)身 体 的健 康

2-1 現在の疾患ステージ

本調査の回答者の うち、肝臓がんにまで進行 している者は 26名 、 (169%)、 肝硬変 との診断を受

けた者は 25名 〈162%)で あり、「肝硬変・肝がんJは対象者の うちの約 3分 の 1を 占めた。また、

1曼性肝炎は 93名 (604%)と 最も多く、無症候性キャリアは 6名 (39%)であった。

表2-1現在の疾患ステージ

現在の病気の段階

症状数の合算

無症候性キャリア

慢性肝炎

肝硬変

肝がん

その他

6    39%
93       60 4 96

25       16 2 %

26       16 9 0/6

4    26%

3 6」ヒ2 8

注)欠損値は除外して算出した

最 も多 く回答 された 自覚症状は 「全身倦怠感 (613%)Jであつた。続 いて、「かゆみ (361%)」 「便

秘・下痢 (290%)J力 多`かった。全 24症状の うち、本調査の対象者が 自党 してい る症状の数 は平均

36症状であつた。「その他」 として回答 された症状は、耳鳴 りや 関節痛であつた。図 1に症状につい

て示す。

全 身 倦 怠 感

か ゆ み

便 秘 下 痢

筋 肉 痛

そ の 他

うつ ,犬態

食 欲 不 振

貧 血

虐 苦 しい

体 重 減 少

微 熱 ほ て り

体 重 ま曽力o

吐 き 気

特 に なし

腹 痛

腹
=Fl彰

,両

甲 イ大月泉異 常

月夏オく

クモ 状 血 管 月重

意 識 障 害 (月干性 1ご 症 )

黄 疸

お 月夏に しこり

吐 血

下 血

撃L房 月巴大

‐

―
   |     ‐

口   l   l
l■   |   |
「   |_ |
0      ■0     20

図 1 現在の症状



2-2 治療 (表 2-2)
95名 (613%)は過去 にインター フェロンを行 っていた。「経過観察のみ」の者 は 22名 (142%)、

「特 にないJと 回答 した者 は 2名 (13%)で あつたが、4分の 1以上が ウル ソデスオキシコール酸、

強カ ミノファーダン、 リバ ビリン、漢方薬、その他の治療 を受 けていた。

現在の治療状況については、「特に何 もしていない」 とい う者 も 13名 (86%)い たが、「通院治療

中」力`最 も多 く 126名 (829%)を 占めた。「治療・検査のため入院 中Jが 3名 (20%)、 その他が

10名 (66%)で あつた。

現在、通院治療 中である と回答 した者の うち、肝臓病専門医か ら治療 を 「受けてい るJと 回答 した

者は、「107名 (817%)」 、「受 けていないJが 14名 (107%)、 「専門の医師かわか らない」が 10ネ

(76%)で あつた。主な医療機 関へ通院す る際に介助が必要か どうかを尋ねた ところ、「一人で通院

で きるJが仝体の 769%を 占めたが、一部 あるいは全て付 き添いが必要な者 もそれぞれ 179%、 52%
いることが示 された。 主な医療機 関 (1か所)への通院頻度 は 「月 1～ 3回 Jが 370%、 「2か月～4

か月に 1回 Jが 333%で あつた。こ うした医療機 関への移動時間は 「片道 30分未満Jが 410%、 「片

道 30分～1時間Jが 345%であつたが、「2時間以 上」の者 も 22%いた。

表2-2治 療

%

これまでに受けてきた治療

部分肝切開

肝移植

肝動脈塞栓療法

経皮的エタノール注入療法

ラジオ波焼灼療法

抗がん剤

放射線療法

緩和療法

インターフェロン

強カミノファーゲン

リバビリン

ウルソデスオキシコール酸

肝庇護剤

利尿剤

漢方薬

経過観察のみ

その他

特になし

現在の治療

特になし

通院治療中

入院中

その他

専門医の治療

専門医治療あり

専門医治療なし

専門医か不明

8

1

15

3

17

8

1

3

96

49

46

60

31

31

44

22

39

2

13

126

3

10

52%
6%

97%
19%
110%
52%
6%

19%
63 2 9る

316%
29 7 9る

38 7 0/6

20 0 96

20 0 96

28 4 %
142%
25 2 96

13%

86%
82 9 %
20%
66%

81 7 %

107%
76%

注)欠損値は除いて算出した



2-3 通院・サー ビスの利用 (表 2-3)
身体障害者手帳 を取得 してい る者は、18名 (122%)で あった。 1名 は取得 中請 中であつたが、大

半は取得 していなかった。取得 している者 においては 1級取得者 が最 も多 く 6名 (取得者 の うちの

333%)、 2級、3級、4級はいずれ も 3名 (167%)、 6級が 2名 (111%)、 無回答が 1名 であった。

肝硬変・肝 がんの群では 167%、 無症候性 キャ リア・慢性肝がんの群では 101%が手帳 を申請 してい

たが、両者に有意な差 は認 め られ なかった。

これ までにイ ンター フェロン療法を受 けた ことがある者 は全体の 632%を 占めた。イ ンターフェ ロ

ンについては、「効果が得 られた」 とす る者が 271%い る一方で、「効果が出ないJ245%、 「副作用

が出るJ555%、 「時間が とられ るJ323%、 「費用が高い」387%と い う問題点 も報告 されていた。

医療機 関以外で受 けた民間療法を受 けた ことがある者 は 34名 (234%)で あった。民間療法には

「ラジウム岩盤浴、 じゅん さいJ等 といった具体例が挙げ られ た。その他 の中では 「漢方薬Jと の記

載 も散 見 された。質問紙の別項 目で漢方薬摂取の有無を尋ねた ところ、284%が 使用 した経験がある

と回答 していた。

医師か らの生活上 。治療上の指導や注意 については、「特にな しJが 483%、 「ある」が 517%であ

った。

2-4 現在の病状別 の治療状況 な らび に医療サー ビス利用実態

肝硬変・肝がんの者 とそれ以外の者 とで、 これ までに受けてきた治療 を比較 した ところ、統計的に

有意な差が認 め られた項 目は 「部分肝切 開 (肝炎 。キャ リアでは 0%、 肝硬変・肝がんでは 157%)J
「冠動脈塞栓療法 (肝炎・キャ リアでは 0%、 肝硬変・肝がんでは 294%)J「経皮的エ タノール注入

療法 (肝炎・キャ リアでは 0%、 肝硬変・肝 がんでは 59%)J「 ラジオ波焼灼療法 (肝炎・キャ リアで

は 0%、 肝硬変・肝がんでは 333%)J「抗がん剤 (肝炎・キャ リアでは 10%、 肝硬変・肝がんでは

137%)、 「強カ ミノファーゲン (肝炎・キャ リアでは 223%、 肝硬変・肝がんでは 510%)、 「利尿剤

(肝炎・ キャ リアでは 78%、 肝硬変・肝がんでは 431%)で あつた。

身体障害者手帳の取得率は、肝硬変・肝 がんの群 と無症候性 キャ リア・ 1曼性肝炎の群 との間で有意

な差はなかった。肝硬変・肝がんの群では、通院治療時に介助が必要な者 が有意に多かつた。無症候

性 キャ リア・ 慢性肝炎の群では約 9割が 自力で通院可能であるのに対 し、肝硬変・肝がんの群では半

数程度 が何 らかの介助 を必要 としていた。肝硬変・肝がんの群 と無症候性 キャ リア・ 1曼性肝炎の群の

間で、イ ンター フェロンの治療経験や医療機 関以外で受 けた民間医療 の経験 に違いがあるかを検討 し

たが、いずれ も有意な差は認 め られなかつた。



表 2-3 通院 サービスの利用

96

身体障害者手帳

取得済

申請中

取得していない

通院介助

自力受診可

受診時一部介勁

受診時全介助

通院の頻度

週 1～ 2回

週3以 上

月1～ 3回

2～ 4月 に1回

4～ 6月 に1回

年1回未満

通院時間

片道30分未満

30分から1時間

1時間から2時間

2時間以上

インターフェロン有無

インターフェロンなし

インターフエロンあり

インターフエロン公費助成

無回答

公費利用なし

利用

不明

その他 〈助成はなかつた)

効果と問題点

効果が得られた

効果でない

冨1作 用がでる

時間がかかる

費用が高い

その他

民間療法

民間療法なし

民間療法あり

公費負担医療制度

高額医療費助成制度

県単独事業の医療費助威

障害者自立支援法による医療■扶助

生活保護法による医療費扶助

利用 していない

わからない

その他

医療費の負担

とても負担に感 じる

やや負担に感 じる

どちらともいえない

あまり負担に感じない

全く負担に感 じない

18

1

129

103

24

7

17

14

51

46

9

1

57

48

31

3

56

96

59

41

50

4

1

42

38

86

50

60

18

111

34

55

15

2

4

49

9

12

91

31

9

2

2

122
7

87 2

76 9

17 9

52

12 3

101
37 0

33 3

65
7

41 0

34 5

22 3

22

36 8

63 2

38 1

26 5

32 3

26
6

27 1

24 5

55 5

32 3

38 7

116

76 6

23 4

35 5

96
13
26
316
58
77

67 4

23 0

67
1 5

15
注)欠損値は除いて算出した



3)精 神的負担

肝炎 に感染 して以降の不眠や ス トレス、不安、希死念慮 な どについて尋ねた。以下に、分布 を示す。

図 2 肝炎に感染 してか らの精神的負担

最 も多かつたのは 「不安感」で、ほぼ全員 (972%)が 不安 を感 じてい ると回答 した。憂鬱 さや不

眠、ス トレス、憤 りも 9割以上に認 め られた。 また、これ らの精神的負担 は、平均 94点 (範囲 0～

16点 で高いほ ど不 良)で あつた。こ うした精神的負担 を肝硬変・肝 がんの群 と無症候性 キャ リア・慢

性肝炎の群で比較 した ところ、両者 に有意な差 はなかった。 また、年齢や性別 による精神的負担の違

い も本調査では見 られ なかった。 しか し、暮 らし向きが悪い人ほ ど、精神 的な負担が大 きい (相 関係

数 r=‐ 208、 有意確率 p=0034)こ とが示 された。

死んでしまいたい

問題解決できない

■全くない

clときどき

2いつもある

死の意識
―

 ■ 1      愉

憤り

ストレス

夜眠れない

憂鬱

不安感



4〉 経済 的 な問題

貯蓄金額を尋ねたところ 50万円以上 と 50万以下の者が約半数ずつに分かれた。暮 らし向きについ

ては、大変苦 しい、やや苦 しい、普通が、それぞれ 276%、 322%、 382%で あった。

インターフェロン療法によつて自己負担 した総額については、平均 87万 3,263円 であつた。最高

額は 1200万円であつた。金額ごとに細分化 してみると、0円 が 426%、 20万未満が 96%、 20～ 50

万未満が 88%、 50～ 100万 円未満が 154%、 100～ 300万未満、300万以上はどちらも 118%であつ

た。インターフェロン療法を受けた際、公費による助成を受けたと回答 した者は 41名 、わからない

と回答 した者は 4名 であつた。

これまでの医療費について、民間療法を含めた自己負担額を尋ねたところ、総額平均 402万 2,700

円であつた。数値を分類すると、100万 円未満が 180%、 100～ 300万 円未満が 290%、 300～ 500

万未満が 250%、 500万 円以上は 280%と な り、高額が支払われているといえる。最高金額は 2100

万円であつた。民間療法に高額を費や したものの、効果が得 られなかつたとする記述もみ られた。

身 雄 ナプノメン ´′・●●●●●●● をガ /_‐ 5瓶位飲ん でいまιた ″ 年間位り。ゴ″ の疸段 yゴθ5θθ

/_つ たと′
『

いま九 ●●●●●●●を″ めば θ整懸炎 のきが 消えるといわノιま ιた。ど学的 得 ″ 然

れ ていると言われ まιた。 で6治 クません でした。 ″ ゴノ

民間療法も含めた医療費の負担について、「1 とても負担に感 じる」～「5 全く負担に感 じないJ

までの 5件法で尋ねた ところ、平均は 147点であつた。「とても負担に感 じる」は 674%、 「やや負

担に感 じる」は 230%で あ り、約 9害Jは負担を感 じていることが示 された。一方、利用 している公費

負担医療制度は 「高額医療費助成制度Jが最 も多く、55名 (355%)が利用 していた。 しか し、「利

用 していないJと 回答 した者 も 49名 (316%)と 同等数を占めた。「わからないJと 回答 した者は 9

名 (58%)であった。これ らの公費負担医療制度の利用有無によつて、現在感 じている医療費の負担

度が異なるのかを分析 したが、両者に医療費の負担感の違いは見 られなかつた。
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5)社 会生活上の問題

生活上の不安や困難で最も多く報告されていたのは「家族への負担」(645%)であつた。結果を図

3に示す。

家族への負担

経済問題

医療

家事

外出

周囲からの偏見差別

他者への感染

その他

進学 就労

性生活

特にない

結婚

育児

出産

100   200   300   400 600   700

図 3 生活上の不安や困難

自由回答欄 では、イ ンター フェロン治療時に体力が低下 し、家族 の助けを要 した ことや、家事等が

できな くなった こと、休職 に至つた ことな どが複数人か ら述べ られていた。

疾患ステー ジ別 (無症候 キャ リア・慢性肝炎か、肝硬変・肝臓がんか)で生活上の不安や困難 に違

いが生 じてい るかを検討 した ところ、有意 な違いが認 め られたのは、「進学・就労 (肝炎・無症候性 キ

ャ リアの患者で 58%、 肝硬変・肝がんの患者 で 176%)J「外出 (肝炎・無 IIE候性 キャ リアの患者 で

330%、 肝硬変・肝がんの患者で 549%)」 「家事 (肝炎・無症候性 キャ リアの患者で 398%、 肝硬変・

肝がんの患者で 608%)J「他者への感 染 (肝炎・ 無症候性 キャ リアの患者 で 379%、 肝硬変・肝がん

の患者で 196%)Jであつた。

感染後に変化 した り影響 を受けた りした ものについて尋ねた。結果 を表 4に示す。最 も多かったの

は 「経済的負担 (718%)」 であつた。その後 、「生活の リズム (564%)J「 配偶者 との関係 (237%)J

「就労 (192%)」 「親子関係 (154%)」 「失職 (147%)」 と続いた。



表 4 肝炎感染後の変化

家族への負担

経済問題

医療

家事

外出

周囲か らの偏見差別

他者への感染

その他

進学・就労

性生活

特にない

育児

結婚

出産

100    64 5  96

96    61 9  96

81    52 3  9る

73    47 1  9る

62    40 0  96

51    32 9  %

49    31 6  96

16   103  %
15      9 7   %

10     6 5  %

4   26 %
3   19 %
3   19 96
2   13 %

肝炎患者あるいは感染者であることが理由となって、本人または家族が社会的偏見や差別、いじめ
にあ うといった不愉快な思いをした経験を尋ねた。「ある」が 51名 (329%)、「ないJが lo4名 (671%)、
「わからない」が o名 (0%)、 であった。

「ある」 と回答 した者の自由記述から事例の 一部を記す。斜体部分が実際の記述である。

◆感染によって、これまでの関係が壊れ る事例が報告 された。
・感染 ナると距離 をとられ、こメガネ で月 られた。た ″ 年間、言葉 で表ナごと″=出来ないを、数多
くの出来事″物 クま ι/_―。″δノ

・″易 での健診
=ま

受ゲないようだ ιa咤 ″ゞ、どラιて酵 ″ なゲノιはな らな
"物

物 ク、分か って
しまった多、一″み た ちょ りぃゃが らせやい じめを受 ゲろまラになっ/_‐。若 な ぜだか分か らな
か つた″ゞ、多数の/27″の所 であ″)ら さまr7c~嫌味やきたないと言われ るよラ/c‐ なった。 そのをションク
な出来義 務 蒸 ょラだな ク退職 ιた。 ″′″

◆また、家族や親族 との間に亀裂が生 じた事例や、肝炎感染によって自身の子 どもも苦慮 したのでは
ないかとい う思いが綴 られた。

・″ や殊の家族 と//1、 絶縁状態が続 いし %。 ″り
・主人 々ま発病以来不安定な状態 で、今 で|ま離婚 寸前の様相 で、とでるまιい〃々で九 ナベ て θ1//

轟突 ″`根底 だあ クま九

“

υ

・子供産′ま強 (4きま ι/_―″ゞ、為 %ψ /7c‐ 苦労 ιたと′ダいま九 母親 の病名ノオスだ″言わなクち 直接
勇 しま入 つてきません でιた″S・ ・・。 の

◆医療機関、特に歯科での不快な経験を述べる記述が複数見 られた。
・′ス ′の出産 だ で感染。θス βの議王切閉 での多 解 を 、麻酔医むヽ研修医 /n― 移 ま ク近 づくな、ュ ν
ポジテ ィカ 徽 粥 宅 か ら′ と発鳥 医療現場 でるこんな るのか・ ― とが εた。 ″″
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・噴極的 と 猜 れ ていない/_め、不愉火な′
『

いな ιていない″ゞ、当然病院 で意差聡もというま ク″を ι

ろ幽 ル 安‐いると′
『

う。歯科 で″″だいやな′
『

いをしたこと″ゞあるので、それノ降積極的 に公表 ι

ていません。″″

・歯科ど での差男■
=治

療。//●緒 さんだ迷惑パかかつたられ 7/ないので、 ≠″ ιてくださいとカ ーテ

ンでぐぎク、治療 議 ワ ブ だ感染 ιでない77/な いか らと言われた。 ″ゴ〃

・ノ″、子μが、〃が通院 ιている病院 緩 診 ιた際だ医師か ら 材 ,さん と/27ど著 /ま唾液 で病気が

ラつるか 彰 物 ないか 引 ψ ないまラ句 と言われ、子μ 6″ ういやな′
『

レ)を ι/_― ごと″ゞあ クま九

″′″

・病院 のテース″うら ′ち なた/ま″炎だか らノ と厚カメラをのをときた、順番 をど らされた。

“

″

・いじめといつた事 α 老 いのです力`、歯医者充`お それ て十分 な唸寝 をしてもらえ″  ゝ 佗 ″

◆また、実際に差別 された経験以外にも、周囲に隠 しながら生活することの負担が綴 られた。

こわくて話せないとい う事例や、周囲に配慮 している事例、実際に差別 された経験から話 さないと決

めている事例などがみ られた。

・喫茶店 をどん でいます力ゞ、お客さんの脅 c‐″ ラつるので771と ′

『

つている方″ヽお られ るので、インタ

ーフェ″ン治療 のためと利 彩髪 お 、病院名 6病名 6″ ,〈 ιたままス /分 ιました。 こカノ

・病名 の事は こわ ぐて庸 ιていなレt″″

・家族以外 解 ″ ン だ ろ言え″ t言 つ/―スクま来な くなった。 ″″

・家族以外 だ癖 ′ ιOオ ιt″ 2″

・′分 で″なか っ/― ιgラ ″ゞ、/z/ス な どラ′

『

っていたのかわか らなク■ /_か ら、スに θ壁肝炎 だかか

つてllる ことを言い/_‐ く/y・か つた。 “θ整肝炎 "と いわデ/c‐、 ~肝臓力饗μ vと 言つ/_‐ ′ιていた。′ま

牛分などで、夕多のときな、夕を″って箸 をつ″ガ おたまやクの奢をだった クしていた。の 場の′ま

午会などノ″ゴ″

・所灸 であることを友達 旬 場 に ち″え α υ つ たので、不紛火なことなあ クません。 ″′υ

″ ′身、煽見″深 ぐ、θタ クイルス感染オ″ いラことを話だ ろ告ゲ ていないι、恐 ぐて言えない /ノ

確 ″
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6)恒 久対策 と して望む こと

「薬害の根絶」を願 うとい う回答が最も多かった (832%)。 次いで 「医療費の自己負担をなくす

〈826%)」 「健康保険料の減免 (542%)Jと いう回答が多かった。一覧を図4に示す。

薬害根絶

医療費自己負担をなくす

健康保険料の減免

肝炎の専門病院など

通院費助成やタクシー券

介護保険料の減免

障害年金の給付

遺族給付制度

相談窓□

偏見・差31をなくす

障害者手帳の申請基準引き下げ

支援制度

受けやすい介護保険給付

患者家族への家事代行サービス

医療サービス格差の撤廃

治療休暇御l度

:  |

家族の介護・看護休暇制度
一?a|fr. 
-i)l',)r+l\ r

特にない |  |

00    200   400   600   800

図 4 今後望む こと

疾患ステージ別 に違いがあるかを検討 したが、全ての項 日で有意な差は認 め られ なかった。しか し、

通院費助成や タクシー券 に関 しては、慢性肝炎・無症候性 キャ リアの患者 で 398%で あるのに対 し、

肝硬変・月千がんの患者 では 549%が希望 していることが示 され、若千の違いが生 じていた (p=0087)。
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5-2 遺 族調 査

1)属 性

遺族調査の回答者の属性 と、故人の属性について表 5に示す。国答 した遺族 と患者の関係は、配偶

者が半数以 L、 その他は父親または母親であった。同答者の性別は男性が 11名 、女性が 8名 で、平

均年齢は 598歳 であつた。居住地域は関東が最 も多く約半数を占めた。故人の性別は女性が 737%
であり、死亡年齢は 664歳 であった。

表 5 回答者 と故人の属性

く回答者>
続柄

%

親

親

　

性

性

夫

妻

父

母

　

男

女

性 別

年齢

居住地域

く故人>
性別

年齢

北海道

東北

北陸

関東 (甲 信越 )

近儀

九州沖縄

3

8

2

6

11

8

59 8 ±15 1

10
20
30
90
10
30

50
140

66 4 ±6 7

158
42 1

105
31 6

57 9

42 1

53
105

158
47 4

53
158

26 3

73 7

男

女

非 A tt Bな らびに C型肝炎の診断はそれぞれ 765%、 895%で あつたが、診断 されていない者や

わからないと回答 した者 もいた。表には示 していないが、非 A tt B肝炎 と診断された時期は 1970年

代が 1名 、1980年代が 8名 〈667%)、 1990年代が 3名 であつた。C rtl肝 炎の診断は 1980年代が 3名 、

1990年代が 12名 (667%)、 2000年代が 3名 であつた。
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表6故 人の診断時期
n          %

非AttB肝 炎と診断 された時期

診断済            13    765
診断 されていない       2    118
不明                    2      11 8

C型肝炎と診断 された時期

診断済           17    895
診断されていない       2    105

2)身 体 的 問題

故人の亡 くなった時の段階は、肝がんが最 も多く約 6割、肝硬変が約 3害Jであつた。感染を知って

から死亡するまでの期間は平均 171か月であつた。最 も短い者では 1か月、最大で 288か月であつた。

表7 故人死亡時の病気の段階

n        %

慢性肝炎

肝硬変

肝がん

その他

1     56
5      27 8

11   611
1     56

金銭的負担も大きく、故人が亡くなるまでに支払つた医療費は民間療法 も含めて、平均 642万 5000

円で、最少でも 50万円、最大で 3000万 円と高額であった。故人が主たる生計担当者であった家庭は

333%、 主たる生計担当者ではないが常勤にて就労 していた家庭が 222%であつた。

表8社 会生活
n         %

故人の生計分担

主たる生計担当者であつた          6    333
主たる生計担当者ではないが常勤       4    222
パー トで家計を補助             3    167
無職                     1    56
その他                    4    222

偏見・ 差別の経験

ない                                          10        55 6

ある                     7    389
その他                   1    56

肝炎患者または感染者 とい う理由で故人または家族が社会的偏見や差別 といつた不愉快な思いを し

た経験は 556%が 「ない」 と回答 していたが、389%は 「ある」と回答 した。事例の一部を示す。

・親族 ろ病気 を多 韓 は ぐ理解 ιOあ ブヽ ん奮ま///病ノ′いつ ろダ 77_‐ なってゴ″ゴ″ιているyなど

と本人たとつつ ‐ ぐ言葉力` あった。 ″ヱノ

・家″増 営業 待 司屋)だつ/‐ ので、さわった /‐ ゲでラつるのではない″うと言われ ま した。 ひ″
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・感染症 でうないの 7n― 、

冷い″ゞな くな クま した。

友人ごだそう′歩 力 てヱス、 2ス と離れ ていき、

″″

近所 の方達 と 6段々と//き

表9遺族が負担に感じたこと

裁判証言者探 し

医療費支払い

自由時間不足

医療機関への付き添い

送迎

介護・看護

医療機関に関 しての世話

入院時の世話

他人の不理解

弁護 し探 し

就労不可

周囲にあたつたこと

生活上の手続 き

その他

14

12

12

12

11

9

8

8

8

7

6

6

6

6

73 7

63 2

63 2

63 2

57 9

47 4

42 1

42 1

42 1

36 8

31 6

31 6

316
31 6

遺族が負担に感 じたこととして多 く挙げられたのは「裁判証言者探 し」であつた。 こうした裁判の

準備に加え、「医療費支払い」、「医療機関への付き添い」等 といつた負担が生 じてお り、「自由時間不

足」も生 じていた。

カルテを得る苦労について尋ねる自由記載欄には全員が当時の苦労を記入 した。記述の一例を示す。

・待措法以前か 錆 砂 嘆 めをιa蛯 ″ゞ、′爵gや看護 スタンフ″影 卜 賃〃″ギ灰が でなない″'と ″〃

力″ であつ/_‐ ク、証請 にん /― ク、覆 した ク・・・。特措法制定多 顔 ∽ 所″″ゞ不十分 であ ク、′″

|ま変わ らデ・・・。″ス″″深護法わ酔 c‐協力 を″を医療″″者 6多数 いた。 ″ゴノ

・出産 の力″ テ″場 ろの″そ 、当時の病院 /7c珈曖 6″き、そのたび|こ うのすこマ迷惑 そうな顔 をされ

まι/_―。 当″の看護師 のスを月 つけて、電話 を徊 か しまι/_―″ゞ、物´ わ クた くなレv′と感 ですノ
~電

話 ιでどないで下さレVと きつく言われ ました。 ″″
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表 10 今後の恒久対策として望む こと

14        73 7

73 7

68 4

57 9

52 6

47 4

474
47 4

47 4

47 4

42 1

36 8

31 6

26 3

26 3

26 3

211
105

今後の恒久対策 として最 も多く望まれていたことは、「薬害根絶」と「遺族給付制度Jであった。そ
の後、「医療費の自己負担をなくすJ、

「肝炎の専門病院J「偏見・差別をなくすJと いった対策が望ま

れていた。また、カルテに関するサー ビスや、 日常的な家事の手助け、心理的な負担に対するケアな

ど、多様なサー ビスについて述べ られた。例を示す。

・コが 卓〃翫 勤 ていれは 多 くのス″死なず救″ 受 秒 磁 a蛯 のだ。 ″″
・/F7ε 病院 lc~ス笏 ιていた方の″″ゃ、ス妨夕の退院時 /n~∠ デカル テのコど

°
―を浚=ι てくれ るナーど

ス。″″

・母のま うだ気の夕いスは、〃のスがどラぷ つているのか、とてる気だナるようで九 月た″lc‐″ぼ

とん 力 り も なぃので、きつ くてぅ家事な ど手をグ いて楽 をιていると′gゎれ ることをとでぅ気 /c‐ ι

ていま した。家事 ク つ ″ をしてくれ るナーどス″渡 ιか った で九  6ι うのとき、その夕の家族 ヘ

のナボー ハナーどス るだ ιいで九 ″″

・境遇のわかると
°
ア″ クンをラー″グ ιいι

『

いました。ただ し、介護 で話 ナ″/7を とるの う孝 ιぐ
″あ クました。へ″′ヾ―R遣″″ ιいι

『

いまι/_″ 、ゞ費用 を考えると、簡単になたのめません。″Z″

薬害根絶

遺族給付制度

医療費自己負担 をな くす

肝炎の専門病院など

偏見・差別をな くす

医療サー ビス格差の撤廃

健康保険料の減免

受けやすい介護保険給付

障害者手帳の申請基準引き下げ

相談窓口

支援制度

治療休暇制度

患者家族への家事代行サー ビス

介護保険料の減免

障害年金の給付

通院費助成やタクシー券

家族の介護・看護休暇制度

その他

14

13

11

10
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6 考 察

本調査では、カルテのない C型肝炎患者を対象に C型肝炎に感染 したことによる身体的・精神的・

経済的・社会的困難の実態を明らかにする調査を行った。以下、それぞれについて、また、「カルテが

ないJこ とに伴 う認定問題について考察する。

1)身 体 的 健 康 に 関 す る 問 題

本調査で も肝臓がんまたは肝硬変 との診断を受 けた者が全体の約 3分の 1を 占めてお り、カルテの

ない C型肝炎患者 において も深亥」な病状にある者 が少な くない ことが推察 された。

尚、6割 以上の患者が過去にイ ンター フェロン療法を行 っていた。 その他 に もウル ソデスオキシコー

ル酸や強カ ミノフアーゲン、 リバ ビリンな ど、患者が多種 の治療 を経験 してい る様子が窺われた。 こ

の背景には、肝硬変や肝がんが不可逆的な疾患であること、治療 に も不確実性 が伴 うとい うことな ど

が挙げ られ る。

なお、2010年 4月 か ら肝臓機能障害に よる身体障害者手帳が交付 され るよ うになつているが 4、 本

調査では身体障害者手帳 を取得 してい る者が全体の約 1害Jで あ り、肝臓 がんや肝硬変患者 において も

8名 (167%)で あつた。現在の認定基準 では、主 として肝臓機能障害の重症度分類である Child‐Pugh

分類 によつて判定 され 、3か月以上 グ レー ドCに該 当す ることが基準になつている 4。 child Pugh分

類 5は 、肝性脳症 、腹水、血清アルブ ミン値、プ ロ トロン ビン時間、血清総 ビ リル ビンllIの 5項 目に

対 し、1点か ら 3点 の範囲でそれぞれ を評価す る。合計得点が 5～ 6点 の場合 にグ レー ドA、 7～ 9点

の場合 はグ レー ド B、 10～ 15点の場合は グレー ドCと な り、 グ レー ドCは肝臓機能障害が最 も重症

であることを表 してい る。 Child‐Pugh分類 は医学的な基準 として広 く用い られてきた指標 であ り、

手帳認定時の医学的基準 としてはそれな りの根拠 に基づ く指標 と考え られ る。その一方で、本調査 で

明 らかになってきた よ うな精神的な負担や社会生活 Lの 困難 に関す る評価基準は考慮 に入れ られてい

ない。今後は医学的基準以外の評価軸 を入れて検 .blし てい くことが必要であろ う。

対象者 が最 も多 く回答 した症状 は 「倦怠感」であった。近年では肝臓疾患患者の QOLの 観点か ら

俗怠感への注 日が集 まっている 6こ とか らも、 こ うした症状を看過 しない ことが必要である。

2)精 神 的 負 担 に 関 す る 問 題

ほぼ全員 (972%)に 「不安感 Jが 生 じてい ることや、9割以 上に 「憂鬱」「ス トレスJ「 不眠Jと

いった負担が生 じてい ることは、精神健康上、大 きな問題 と考え られ る。先行研究ではイ ンター フェ

ロンを使用 している患者 において抑 うつ症状が増加す ることが広 く報告 されてい る 7。 さらにイ ンタ

ー フェロンを使用 していない場合 にも精神的、身体的な要因等か ら抑 うつ症状 を呈す ることも指摘 さ

れてお り 8、 本調査の対象者 において も、精神健康 に問題 が生 じてい ることが予想 され る。本調査で

は 「死んで しまいたい」と回答 した者が 「とき どきあるJ「 よくあるJを合わせて半数 を超 えてい るこ

とか らも、事態の深亥」さが危惧 され る。

本調査では、肝疾患のステー ジによつて精神健康上の負担に有意な違 いがなかつた。肝炎の場合 は

感染後か らこ うした精神健康 Lの 問題 を抱 えることとな り、ステージにかかわ らず常に 「不安感」や

「憂鬱Jを感 じている可能性 がある。す なわち、慢性肝炎や無症候性 キャ リアの患者 において も、精

神健康上の問題 を抱 える可能性 が十分にある。 したがつて、1曼性肝炎や無症候性 キャ リアの段階 にあ

る患者 に対 して も、精神健康状態 に対す る注意が必要であると考 え られた。
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3)経 済 的 な問題

平成 22年 国民生活基礎調査によると、全世帯の うち、貯蓄が 0で ある世帯は全体の 100%、 貯蓄

が 50万円未満の世帯は 72%であることが示 されている 9。 本調査では、貯蓄が 50万未満 と回答 した

者が約半数を占めてお り国民生活基礎調査 と数値よりも極めて貯蓄が少ない結果 となった。ただ し、

国民生活基礎調査では 「世帯」の貯蓄であるのに対 し、本調査では 「本人」の貯蓄を尋ねている。本

調査の対象者は女性が多かったことから、この数値については厳密な比較は難 しい。

他方、本調査では治療の費用が患者に大きな負担になつていることが懸念 された。インターフェロ

ン治療では平均 87万 円程度、民間療法を含めたこれまでの医療費は平均総額 447万円程度、遺族ヘ

の調査では平均総額 642万程度 と極めて高額である。実際、医療費の負担については回答者の 674%
が 「とても負担に感 じるJと 回答 してお り、「やや負担に感 じるJと 回答 した 230%を 含めると約 9

割が負担を感 じていた。しか しながら公費負担医療制度を利用 していない者 も全体の 3分の 1程度い

た。 さらに、こうした医療制度の利用について 「わからないJと 回答 している者 も 58%いたことを

考慮すると、適切な公費負担医療制度についての情報提供を行つていくことが必要であると考えられ

る。また、通院治療時には、肝硬変・肝がんの群の約半数が何 らかの介助を必要 としてお り、こうし

た部分への金銭的負担や家族への負担が、困難の 1つ となっている可能性が考えられる。

実際に、生活上の不安や困難 として 2番 目に多かったのは 「経済問題Jで あった。感染後に変化 し

た り影響を受けた りしたものとして、「経済的負担」を挙げた回答者が最 も多かつたことと合わせて考

えても、経済的な困窮は患者の抱える主要な問題の 1つである。就労上の困難や失職 といつた経験 も

報告 されていることや、回答者の 3割が専業主婦であ り、配偶者 との関係が変化 したことも報告 され

ていることから、生活の基盤が揺 らぐ不安感が強い可能性 もある。暮 らし向きの豊かさは、精神的な

負担感 とも有意な関連性を示 していたことから、経済面への支援が重要であると考えられる。

4)社 会 生 活 上 の 問題

生活上の不安や困難 として最 も多かったのは 「家族への負担」であった。本調査の対象者は 65歳
前後の女性が多 く、家事や子育て等、家族 との 日常的な関わ りが多いことが推察される。 自由記載欄

にも、家事等で家族に負担がかかったことを述べる記述もあ り、そのため肝炎を有 しながら家庭内で

の役割を担 うことの困難が 「家族への負担」 として気がか りになっていることも考えられる。また、

自由回答では、家族が差別に曝されるのではないかと案 じている様子 もうかがわれた。 したがって偏

見や差別の除去、軽減は、家族への負担を緩和 させ、患者の不安を解消するとい う観点か らも極めて

重要 と考えられ る。

本調査の自由記載からは、実際の差別経験だけでなく、差別を恐れて周 りには言えない状況になっ

ていることも明らかとなった。感染に関する正 しい知識を社会に発信 していくことに加え、こうした

不安感へのサポー トが不可欠 と言える。

疾患ステージ別に、生活上の問題や困難が異なるかを検討 したところ、「他者への感染」を問題 と感

じる患者は肝硬変・肝がんに比べて肝炎・無症候性キャリアの患者で多いことが示 された。 これは、

肝硬変・肝がん患者がこうした不安を抱きにくいとい う結論に帰着するものではなく、疾患の進行に

伴い、他者 と接する機会が少なくな り「他者への感染Jを恐れる環境ではなくなることが関係 してい

ると考えられる。

「進学・就労」「外出J「家事Jにおける困難は、慢性肝炎・無症候性キャリアよりも肝硬変・肝が
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んの息者において多 く報告されていた。肝硬変・肝がんの患者では、身体機能が低 下し、学業や就労、

外出、家事に支障をきた していることが推察 される。その一方で、前述のような 「家族への負担」「経

済的負担」では疾患ステージによる違いは認められていない。つま り、疾患ステージが進行すること

で物理的な困難 (通 勤や外出など)が増加する可能性はあるが、生活における不安や負担 (家族への

負担や経済面での負担など)については C型肝炎感染患者全体に共通する困難であるといえよう。

5)恒 久対 策 と して望 む こと

患者、遺族 ともに 「薬害根絶Jを願 う回答が最 も多かつた。 自身の生活に対 しては 「医療費の自己

負担をなくすJ「健康保険料の減免」といったサー ビスに期待が寄せ られていた。本調査では患者が経

済的に大きな負担を強いられている様子が窺われたことから、経済面へのサポー トを拡充 していくこ

とが重要であろう。本調査では公費を使用 していないケースやそれ らの利用が 「わからないJと する

ケースもあつた。患者が高齢化 しつつあるため、医療制度を適切に活用できるよう支援を強化 してい

くことも重要である。尚、本調査項 目では肝硬変・肝がんの群 と無症候性キャリア・慢性肝炎の群 と

の間に有意な差が認められなかった。しか しなが ら分析結果の傾向から、対象者の人数が増加すると、

両者のニーズの差がより明確に出てくる可能性が推察された。また、これ らの願いについて、本調査

の設間では、本人の願いなのか、薬害肝炎患者全体 としての願いなのかの区別が曖味になってお り、

ニーズが適切にとらえられていない可能性 も考えられた。以上の点は、今後の調査課題であると考え

る。なお、遺族調査においても裁判の証拠資料や証言者探 しが大きな負担になっていることが示 され

た。

6)「カル テが な い」薬 害 肝 炎被 害者 の認 定 問題 につ いて

(1)薬害肝炎 「特措法」による 「給付金」支給対象者の認定について

薬害肝炎訴訟の結果、2008年 1月 11日 に国会で成立 した 「特定フィブ リノゲン製剤及び特定血液

凝固第 9因子製剤による C型肝炎感染被害者を救済するための給付金の支給に関する特別措置法」(以

下「特措法」)で は、(HCV汚染の)血液製剤 (フ ィブ リノゲン製剤 と第Ⅸ因子製剤)を使用 し、C型

肝炎に感染 したことの証明があつて初めて「薬害肝炎被害者」であると認定されることとされている。

問題は、その 「証明」の程度であるが、同年 1月 10日 付の (「 特措法J提案に伴 う)「衆議院・附帯

決議」 (表題 「ウイルス性肝炎問題の全面解決に関する件」)では、「一  「投与の事実」、「因果関係」

及び 「症状」の認否に当たつては、カルテのみを根拠 とすることなく、手術記録、投薬指示書等の書

面又は医師、看護師、薬斉J師等による投与事実の証明又は本人、家族等による記録、証言等も考慮す

ること。」10と 記 されている。

また、同 日の参議院厚生労働委員会の 「肝炎対策における総合的施策の推進に関する決議Jでは、

「二、過去における血液製剤に対する調査を速やかに実施するとともに、投与事実の証明に関するカ

ルテその他の記録確保のために必要な措置を実施することJ llと 記 されている。

これ らを踏まえた同 1月 15日 付 けの、薬害肝炎原告団代表、同弁護 団代表、厚生労働 大臣 3者の「基

本合意書」12では、 「3 投与事実、因果関係及び症状の認定」の項で、要 旨以下のよ うな合意が さ

れた。 :
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「原告 らは血液製剤の投 ケ事実について、医療記録及び同等の証明力を有す る証拠 に基づいて証明す

る。投与事実、因果関係 、症状に争いがある場合は証拠調べによ り裁判所が判断。裁判所が所見 を示

した時は、当事者双方は尊重す る。国は認否に当たつて、被害者救済法の 律救済の理念 を尊重す る。」

(毎 日新聞 2008年 1月 16日 付朝刊 による)13

当初の全国的な訴訟 を担 った 「薬害肝炎全国弁護団J(鈴木利廣代表 )は、これ らの 「附帯決議 Jや
「基本合意」に基づいて個別被害者の 「認定問題」に取 り組み、2010年 ■ 月 29日 時点で、「医療記

録 が存在 しない場合にお ける立証活動状況」をまとめてい る 14。 この文書による と、「医療記録 が存

在 しない場合」において も、医師の尋問等、医師・看護師・薬斉」師等に よる投 与事実の証明、 ウイル

スの遺伝子又は本人、家族等 による記録 、証言等によ り立証 し、 この時点で 「196名 提訴、 うち 107

名 (片 平注 :546%)に ついて和解 が成立」 と報告 されてい る。

然 しなが ら、「特措法」に基づいて提 訴 したのは 2012年 1月 13日 現在 2,157人 、 うち和解 が成立

したのは 1,657人 (768%)(新 潟 日報、2012年 1月 29日 、社会面報道)で あ り、全国の被害者数

は、本報告書冒頭 に記 したよ うに、少な くとも 1万人の規模であるか ら、未提訴者数は、8千人以上

とい うことにな る。そ して、「特措法Jの期限は、「法施行か ら 5年 」、す なわち、2013年 1月 16日

迄 となってい る。 こうした 「事情 Jを背景 として、「カルテがない C型肝炎訴訟原告団」が作 られ 、

前記 「全国肝炎弁護団Jと は別の弁護 士を代理人 (山 口広代表)と して、2010年 11月 以降に 「認定

を求める訴訟」が起 こされた 15と ぃ ぅのが これ までの経過 である。

(2)「カルテがないJ実態 と、そ うした実態が生 じた理 由・社会的背景

今回の対象者 たちが、「カルテがない」に もかかわ らず 、自らが 「薬害肝炎被害者Jに該 当す るので

はないか と考 えて提訴 したのは、各 々、それ な りの理 由・ 根拠があつての ことと考 え られ る。 この点

についての質問を今回の調査票に入れ なかったのは、弁護団による 「事 南1調 査Jに よつて、それ らに

関す る質問が されていたか らである。 この 「事前調査」で東京弁護 itJが 130人 の原告 を対象に行 った

調査では、概要以下のよ うな結果 となっている。

本 人 (生存)109人、本 人死亡 (遺族 回答)21人。性別 :男 性 31人 (238%)、 女性 99人 (762%)。

感染原因 となった と思われ る血液製剤 の使用は、「産婦人科での出産時」75人 (577%)、 「(産)婦 人

科での 手術時J16人 (123%)、 「外科 、整形外科等での手術時J39人 (30%)。 その実施時期 は、1964

～1993年。止血剤使用 「あ りJ54人 (415%)。 手術又は出産 を行 った病院・担 当医師の現存 又は連

絡が「可Jなのは 28人 (215%)。 これ らの数字か ら、この 130人 の患者本人は、出産時の出血や (産 )

婦人科での手術 、外科、整形外科等での手術の際にフィブ リノゲン製剤等の上血剤 を使用 したために

C型肝炎に感染 した可能性 がある と考えて提訴 した人たちであると言える。

問題 は、その 「証拠」であるが、上記 「事前調査Jで は、当時のカルテ人 手の可能性 が 「あ り」は

9人 (69%)。 「当時の病院の領収書や 、止 in剤 を使用 した 。又は使用 した 可能性 が高い とい う内容の

医師・看護師の証言が 「あ り」25人 (192%)と の回答であつた。そ して、今回の私たちの調査票 (本

人調査 =間 33、 遺族調査 =問 14)で 「投薬証明 となるカルテ を得 よ うとして、 どの よ うな吉労 をさ

れ ま したか」と質問 した ところ、少数 なが ら、以下の よ うに、「投薬証明書Jが人手できた と記載 して

いる人たちがいた。

事例 1 ●● で ゴθ″ ケ ゴθガ /n― 、へ所・在 のこヽ ス〃医院 だ で´″ ‖
=産

ιた際 、多重 物 ″ら っ

た。 そのグ、厚労 βだよる″液製剤

`フ

ィブ ノノ グカ 励ノス発医療機 駒%が芳表 され 当該琶院 カラ 当
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ιていろ≠夕 の /_―。 当3亥医院 |ま既 .こ廃院 になって所在不/77でぁった。〃をた語のため●●市役所 を

ガ ε、●●医自薔会 をほ介 &ウン 、ゞ医師会 で″ 半該い まヽ会員 でなある″ゞ、″ス″″深者の月をか ら

教え られない旨〃 られたが割 髪 渤 ″ ι、″ ´ お願 ク)で医自面か ら直接 当方へ言語ナろことで乃″さ

れた  デ速事″の//N/容、″子デを、納入力機関名の多写の資料 をど //ι連絡 を″った。 ま うな く当″

仄師 ま ク電話があ ク、うt,紙医自環
=力

)ら の手〃勿 杉 物 ガ クのお話 を/・7つ /_―。花ケ
^多

謎 ιで医白雨か ら

の 務 贈 フィブノノグン羹用 の〃″事のき″があった。年ガを経 ている/_め 当該医院が廃院 だ /_・ って

いること″ヽ ら、当該医自市の所在 をタ ナのだ″を ク詩労 ιた。 (#32)
事例 2 ●●病院 だ″″ もだ をご びま した″ゞ、′珍 ″力″テ″ヽないので分 らな′り の一′点ガ クで/・/6

膚紗 平ら れないβ々力ゞ続 きま した。 6ラ〃〃ナろわさン なゞいの でなないか と精神″だ ろ力″みだ ろ

″ ち遂ん でいま ιた。これ″娠 〃だとのgぃ で電話 をιた際に、′7″の手方 で″アィブノノグンをク

っていた″ゞ、整彩外 〃 で確 っていなケvと 言われ ました。″ ろ病院 を訴えるデ でなないιとをえ、

やつとの Fい で当″のデ″どの住所 を教え ていただイナました。主治医の彦力 6あ って、投薬証 ″とな

ろ厖生夢を して7‐rぐ こと″sできまι/_‐″ヾ、ここ/‐ 至るまで本当/c‐大変 でι/_。 ♯3う

事例 3 1il産病院 だ数日″き、7姥 お願 いしましたが、カル テうスは記録 うない 5年で廃棄 され

α ″ 病院 6移を ιその″ ナベで処ど ι/_と のこと。産婦人〃f//1ゴθケ

"だ
πどされ てお ク2″を

いただゲません でιた″ゞ、〃 ん 物 諮 よる分娩介助

^輛
tま当病院 だなお られ 式 開院 され ていました。

そららの医1院だ訪 ″ιました″ゞ一度 では理解 を″ られ バ 数回訪間 ι出産〃2_移′身猜 をすべて

議 ιまι/_と ころ、実 |ま病院全″ で睫濯 ιてお ク、産婦″ で6使用 ιていたことを″療され ていて,層

//4ι てク'た だいゲろことにな クま した。 ″θ″

事例4 近所 のだ〃の発 //″Sよ い方ですぐに″ ιτくださいま した。

`″

θ″

事例 5 要 を出産 ιため ′も ″ 勾 均 %を ってιまいま ιたので、,病院 な度用 を認めて 6″ス″

にな力″ テがなに こ蛹が 庄くな ク、助産婦 さん 6わか らず  ヽ一度 |ま断 られたのですが、幸運 l_6そ

の商院 i_‐親成 の者が看護師 とιて多いていましたので、薬局 の方 の〃言 6あ ク、″と″・院長 6″めて

下さった rヵルテ″るシ リ。輸血 /tを必 った′ i‐〃炎だされた者 として、一 /ノ 6FくΞの補償 ををって

いま九 ″7/~2

事例 6 ●θ病院医 事課だ″々の請求、θθ病院外″F藤時 の力″ テをス デオる の の 。解9,

これ らは、原告にとつては良い結果を得た例であり、その他の原告の多 くは、「投薬証明書Jの 人手

が困難な事例である。そ うした状態を招いたのは、やは り、「5年間」のカルテ保存期間の問題である。

今回の私たちの調査では、「C型肝炎に感染 した と思われる時期」については設間を設けていないが、

「事前調査Jでは、「1964～ 1993年 の間Jであ り、最 も遅い 1993年 から算定 しても、既に 18年を

経過 している。そ うした 「時の経過Jが 、「証明の壁」を作 り出 したのは疑いないことである。

以下、若千の事例紹介をする。

事例 7 夕を、Z″ 掛ゞか っている病院″、2θθ4牡 移転新築 され、″″の院長″ じめ、全

“

フ レ

が夕ってお クま九 ″″ゞス院時 半″のカル テ 6菱っていろなず力` ないと′grっ てぃますヵミ、一心ヽ ιい

院長にスだ
一

大量 だ″腕 ιたとき、■Й〃 を睫用 ル レー認″の事を詳 ι(書きデ石 を″ ιま した

″ゞ、蔵院 ″ ク、雪子力″テと、わ 7の経過 等でまい結果″/276β られ ません でι/_。 医療機層のカ

″テタ昔義務機謁力` σ乍で、実勢 θ型肝炎 の発症が夕るのな ゴ

"舞
子 で、″ 存 /ご 世間が θ型ソ′

炎感染″湯移れ てお らず、実際 2θ 数年経過 ιてか ら会をの健康診断 で″当κか ら θ ttπ炎のをい″ヾ
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あ クますと言れ υ

^院
で感染 をιている事を夕 るの力ゞ実態 で九 ″″ノ

事例 8 阪神大震災の考″ルテ″綾 くな クス y~で きません でιた。θθクツ /勁の事なの
―

″

ん 動 ,ら の儀 ク ギス アできなかった。病院 のガオなあま ク費 (1/1なか つた。 ″
`″

事例 9 ′茜院 での力″ テぼ深存期限力遡 ぎて廃棄 ιa/1/_/_め 力″ テのス
「

″ゞ /7///来 ず、製薬会を r―

投薬証 ″の証明書類のだ″と 仕 蹴 ″S、 ″ス /ご慶 彙

"い
との回答 で、嘱駐 をど じて製薬会をだ証″

書類 を″″ ιてうらうこととなっ/_。 国人 での書類 を求めろこと|ま大変困難 で、製薬会をへ連絡 ιて

か ら書類 をス手するまでθ夕〃ぼどの時間をダ ιた。議6"

以上のような事例は、「証明の壁Jが厚 く、その壁を乗 り越えるために、原告らは懸命の努力をして

いる実態の一部を示 している。このような 「懸命の努力Jを原告側が しなければならないことについ

て、以下のように、「理不尽」 との声が出されている。

事例 10 藤 クと ιど きる薬事″ど 4オ、舌ま ・をク Zゞ去″ゝ ら学ん でもな く、その″々で対 ,;む「ιてきた

結果 で九 Z′ )問題 がど きれ |ゴ個人が´

―

ιな″ればな らな
―

r ttc″″ン で

九 ・…なぜ被 書者が )″証 ι、私益 をβろを メら

'撻

書者 }ま責″を荻ろうとιないの″。理角旱できません。

Fと製薬会ル/1麦スを〃 ιた〃ス と/「/ど で九 殺 された側が立証 ιな /ノれ |ボ殺ス〃″無罪になん で´

治国家だなん 空 誠 まし つ。原発 や θ堅肝炎問題 等、諸 ス賃をを取 ろうとιない″本といラ層″堤

をだと′

『

いま九 遺 挨 、初

事例 11 どわ失″ をなぜ私 た ちに資わせるのか理携子だま ιみま九 なた らだ誠意 を月せ彰 れ ′、

声、今属の大震災 窃 罐 考 受 /六お クま九 タ ノて戸さい。 1遺族、約 ″

(3) 「認定問題」解決のあり方試案

以上のことか ら、以下のような 「試案」が考えられる。

①カロ害責任を認めた国・製薬企業が、被害者に積極的に情報を開示・提供する必要性。

訴訟の和解の結果、国と製薬会社 (田 辺三菱製薬、ベネシス、 日本製薬)は、加害責任を認めて謝

罪 し、「新法の一律救済とい う理念を尊重」して、「製斉Jの投与を受けた者の確認の促進等Jを含む「恒

久対策等」を行 うことに合意 したのであるから、被害者の可能性がある人たちに対する情報開示・提

供を積極的に行 う必要がある。特に国 (厚生労働省)は、「医療機関による本件各血液製剤の投与を受

けた者の確認の促進、被投与者への検査の呼びかけに努める」 (基本合意書 4の (1))責務を負 った

のであるから、そ うした責務を積極的に果たすようにすること、具体的には、汚染血液製剤を使用 し

た医療機関の名前の公表のみならず、そ うした医療機関におけるカルテ調査 と、その結果得 られた情

報の開示・提供を積極的に促進すべきである。

②裁判所における認定は、「疑わしきは認定する」 とすべきである。

図 5は、統計学の検定で常に問題 となる 「第 1種の過誤 (α )Jと 「第 2種の過誤 (β )Jを図示 し

たものを元に、「被害者の全員救済Jの方策について考察 したものである。薬害肝炎事件で「被害者全

員の一律救済」 とい うのであれば、基本的には、 αを極カゼ ロに近づけること、すなわち、Bではな

く、Cで線を引くことを考えねばならない。つまり、②の考え方で、「疑わ しきは認定・救済するJこ

とが必要である。

③ もちろん、以上のような施策・努力を最大限重ねても、なお、「特措法」の対象製剤 (フ ィブ リノゲ

ンを外科手術等の 「フィブ リン糊」 として使用 した場合を含む)を使用 した可能性がある「証拠Jが
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全 く得 られず、「C型肝炎感染者」ではあるが、「りlら かに他 の原因で感染 した と考えざるを得ない J

人も存在す る可能性 も考 えられ る。厚生労働省 の 「堀内研 究班Jの 2008年度 「中間報告書Jで は、

この 「他の原因」の中に、「特措法」の対象製剤以外の血液製剤 (血液凝固第Ⅷ因 了製剤 [製剤名 :コ

ンコエイ トーHT,フ ィブ ロガ ミン、ヘモ フィル M1000、 250等 ]、 アルブ ミン製斉1[プラズマプ ロ

テイ ンフラクシ ョン、ブ ミネー ト25%、 5%等 ], グロブ リン製剤 [ベ ニ ロン、ヴェノグロブ リンー I

H他、ガンマガー ド等 ]、 生体組織接着剤 [ベ リブラス ト、タココンブ等]等 によつて感染 と報告 され

ている症例が 135人 (う ち 「疑いJが 110人 )報告 16さ れてお り、これ らの製剤使用の有無 も調査が

必要である。

④その他 の C型肝炎感染原因 としては、輸血や、注射器 (針)の使い回 し、手af、 人工透析、臓器移

植 、刺育、 ピアス等の際に血液 を通 じてHCVを 伝播 させ た場合や、母子感染等が指摘 されてい る。

仮に、裁判所において、最終的に 「『 血液製剤被害者であることが否定できない』 とは認定 し得ない」

と判断された場合には、2009年 11月 に制定された 「肝炎対策基本法」を活用 し、医療体制の拡充、

医療費の助成等医療に関する施策 とともに、生活への援助、身体障害者認定の改善等の支援を促進・

充実させることが、今後基本的に重要であると考えられる。

図5「疑わしきは救済する」が
全員救済になる

肝炎患者

α
上

A f二_攣__ど

い肝炎患者

こで線をひくか ?
「疑わしきは救済せず」だと、Aで線を引くことになり、

薬害なのに除外される患者が出る

「疑わしきは救済する」だと、薬害でない患者も入つ

てしまう可能性はあるが、薬害患者は全員救済さ

れる。

|

薬害
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7 本 調 査 の ま とめ 、 限 界 と今 後 の 課 題

本調査では、「カルテがない」C型肝炎感染患者 と遺族 を対象 とし、これ まで明 らかに されて こなか

った身体的、精神的、経済的、社会的困難 について尋ねている。また、「薬害肝炎被害者」の 「認定問

題」について、考察を加 えた。本報告書は、今後 この問題 を考 える上での基礎資料 にな りうる と考 え

るが、結果の解釈 には以下の点で注意が必要である。

第 に、薬害 C型肝炎感染被害者は少な くて も 10,594人 、多ければ 279,394人の幅で存在す ると

の推計 もある 2。 しか し、2012年 3月 現在、薬害 として認定 されている被害者 は 2000人 に満たない。

本調査では、「カルテがない」C型肝炎感染被害者の一部を対象 としているため、この結果 を 「カルテ

がない」 C型肝炎感染被害者全体に 般化す ることはできず、ま して 「薬害肝炎被害者」全体に一般

化す ることは到底できないが、その 一部である可能性は否定できないであろ う。

第二に、C型肝炎は感染 して以降、一般 に長年月 を経て、感染者 は中長期的損失・被害を被 ること

が知 られている。今回の調査では感染時の情報 も収集 しているが、数十年前の記憶 であるゆえ正確 に

思い出せていないケー スがあることが考 えられ る。

第 二に、本調査 によ り、「カルテのない」C型肝炎感染被害者において精神 的な負担の大きさが懸念

され るが、精神 医学的な観点か らそれ らの負担が どの程度深刻 なものであるのかについては、今後個

別 に評価 してい くことが必要 とされ る。

第四に、認定問題 については、「なぜ被害者が (被害 を受けた ことを)立証 しなけれ ばいかないのか」
「国の失政 をなぜ私たちに負 わせ るのか、理解 に苦 しむJと の調査対象者の訴 えに、薬害肝炎訴訟の

結果責任 を認 め謝罪 した被告国・企業は真摯 に耳を傾 け、対応す る必要がある。今後、被害を受 けた

口∫能性のある人たちを積極的に探 し出 して、被害者全員 に対 し、可能な限 りの情報開示・提供を行 う

こと、加害責任が明 らかになつた場合は 「償 い」を行 うこと、また、その他 の場合 も、「月十炎対策基本

法Jに基づ き、可能な限 りの施策 を早期 に実施す ることが必要 と考え られ る。

本調査研 究は、東洋大学HIRC21(21世 紀 ヒューマ ン・イ ンタラクシ ョン・ リサーチ・ セ ン

ター)の 2011年度研究助成金 を受 けて実施 した。お世話 いただいた事務局の方々に御礼 申 し上げま

す。 また、調査研究に対 し、 ご体調がす ぐれ ない中でご協力いただいた調査対象者 の皆様、 ご多 1｀亡な

中で多大の時間を割いて ご協力いただいた弁護団の皆様、そ して、デー タ入力か ら報告書原稿作成 ま

で多 くの作業を していただいた臨床 。社会薬学研究所の須 田希美子 さんに厚 く御礼 申 し上げます。
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ID:

調査票A(本人用):ご本人 (またはご家族の方)がご記入ください。

問1 アンケート記入日:   2011年 日月

間2 このアンケートに記入してくださっている方のご本人との関係を教えてください。

1本 人 2家 族 3その他 (      )

間3 ご本人の性別を教えてください。

1男 2女

間4 ご本人の年齢を教えてください (記入日現在 )。

問5 ご本人が現在住んでいる地域を教えてください。

歳

1 北海道地区

5東 海地区

9九 州・沖縄地区

2東 北地区

6近 畿地区

10そ の他 (

3北 陸地区

7中 国地区

4関 東地区

8四 国地区

)

問6 ご本人の現在の家族形態についてお聞かせください。

1 -人暮らし       2同 居の家族等がしヽ → 間7へお進みください

問7 問6で「2同 居の家族等がいる」とお答えになった方にお伺いします。

問フー1  ご自分を除いた同居中の家族等は何人ですか。

1 1人     2 2人      3 3人       44人     55人 以上

問7-2同 居中の家族等はどのような方ですか。当てはまるもの全てを選んでください。

1配偶者

4父 親

7お じいさん

10義父

¬3伯 父・叔父

15その他 (

2子ども

5母親

8 おばあさん

11義母

14伯母・叔母

3子どもの嫁・婿

6兄弟・姉妹

9孫
12いとこ・親戚
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問8 ご本人の現在のお住まいについてお伺いします。

1

4

7

2

5

8

3

6

1戸建住宅

マンション

社宅・公務員住宅

入院中

公営住宅

その他 (

福祉施設に入所

アパート・貸間

)

問9 ご本人の職業をお伺いします。

1 常勤 (正社員 )

4長 期 (6ヶ月以上 )パート

7アルバイト

10専 業主婦

¬2その他 (

2契 約社員

5短 期 (6ヶ月未満)パート

8嘱 託

11無職

3派 遣社員

6自 営業

9学 生

問10 ご本人の収入についてお伺いします。

1

4

6

給料・賃金

生活保護

その他 (

2事 業・財産収入

5年 金  → Fn1 1 0-1へ お進みください

)7無 し

¬

2

3

4

5

6

国民年金

厚生年金

共済年金

思給

(1 老齢基礎年金

(1 老齢厚生年金

(1 退職共済年金

障害基礎年金

障害厚生年金

障害共済年金

3遺族基礎年金

3遺族厚生年金

3遺族共済年金

問10-1 問9で「5年金」とお答えになつた方にお伺いします。

現在の公的年金の種類は何ですか。

間11 ご本人が加入している医療保険についてお伺いします。

1 国民健康保険

2被 用者保険 (協会けんば、組合健保、共済組合等 )

3長 寿医療制度 (後期高齢者医療制度 )

4そ の他 ( )

問12 ご本人に貯蓄はありますか。

1 ある (50万円以上)  2な い(50万円未満)    3わ からない

問13現在の暮らしの状況を総合的にみてどう感じていますか。

1 大変苦しい       2や や苦しい        3普 通

4ややゆとりがある    5大 変ゆとりがある
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問14 現在、ご本人の病気の段階は何と言われていますか。

1

2

3

4

5

6

急性肝炎

無症候性キャリア

慢性肝炎

肝硬変

肝臓がん

その他 (

問15 現在、ご本人の症状は何ですか。当てはまるものを全てを選んでください。

1 食欲不振   2全 身倦怠感   3便 秘・下痢    4お 腹にしこりがある

5腹 部膨満   6腹 痛     7腹 水      8意 識障害 (肝性脳症 )

9クモ状血管腫  10吐 血     11 下血      12貧 血

13黄疸     14か ゆい    15手 し房肥大    16微 熱・ほてり

17体重減少   18体 重増加   19息 苦しい    20吐 き気

21 甲状腺異常  22筋 肉痛    23う つ状態

24その他(                              )
25特 になし

問16 ご本人の治療についてお伺いします。これまで受けてきたものを全て選んでください。

5ラジオ波焼灼療法(RFA)     6抗 がん剤 (化学療法 )

1 部分肝切開 (手術)

3 肝動脈塞栓療法(TAE)

7放射線療法

9 インターフェロン

11 リバビリン

13肝庇護剤

15漢方薬

17その他 (

18 特になし

2肝移植 (手術)

4経皮的エタノール注入療法(PEIT)

8緩 和療法

10強 カミノファーゲン

12ウルソデスオキシコール酸

14利尿剤

16経過観察のみ

間17 ご本人の身体障害者手帳の取得についてお伺いします。

1 取得した(      級)   2申 請中     3取 得していない

問18 ご本人が肝炎と診断されたのはいつですか。

間18-1 ヨFAttB型肝炎と診断されたのはいつですか。

1西 暦 ・ 昭和  ・ 平成

2診 断を受けていない

3分 からない

年頃
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1 西暦 。昭和 ・ 平成

2分からない

間18-2 C型 肝炎と診断されたのはいつですか。

間22 問21で「2ある」とお答えになつた方にお伺いします。

問19 現在の治療の状況についてお伺いします。

1 特に何もしていない        2涌 絆治蒋中   → 問20へお進みください

3治 療・検査のため入院中     4そ の他 (              )

問20 問19で「2通院治療中」とお答えになつた方へお伺いします。

間20-1 肝臓病の専門の医師に治療を受けていますか。

1 受けている 2 受けていない 3専 門の医師かわからない

問20-2 主な医療機関へ通院する際に介助が必要ですか。

1 1人で通院できる    2-部 付き添い・介助が必要  3全 て付き添い・介助が必要

問20-3主 な医療機関lヶ所へ検査や治療の為にどれくらいの頻度で通院していますか。

一番近い番号を選んで下さい。

1週 に1～ 2回   2週 に3回 以上   3月 に1～ 3回    42～ 3ヶ月に1回

54～ 6ヶ月に1回 61年に1回    7年 1回未満

間20-4 主な医療機関への通院時間は片道どれくらいですか。

1 片道30分未満 230分～1時間未満 31～ 2時間未満  42時 間以上

間20-5 1ヶ 月の通院費はいくらですか。    約 円

間21 これまでにインターフェロン療法を受けたことがありますか。

2ある → 問22へお進みください

問22-1 今までに何回インターフェロン療法を受けましたか。

問22-2 インターフェロン療法を受けた時に公費(インターフェロン)助成を利用しましたか。
1 利用しなかった     2利 用した    3わ からない
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問22-3 インターフェロン療法によつて総額いくら位の費用を自己負担しましたか。

問22-4 インターフエロン療法の効果と問題点は何でしたか。あてはまるものを全て選んでください。

問24 問23で「2ある」とお答えになつた方へお伺いします。

問24-1 受けていた(いる)民間療法は何ですか。名称を記してください。

問25 これまでの医療費は民間療法を含めていくらくらい自己負担をしましたか。

円くらい

問26 利用している公費負担医療制度は何ですか。当てはまるもの全て選んでください。

1 高額医療費助成制度による医療費助成

2県単独事業の医療費助成

3障害者自立支援法による医療費扶助

4生活保護法による医療費扶助

5 利用していない

6わからない

7その他 (

1効果があらわれた    2効 果が出ない       3副 作用が出る

4時 間がとられる     5費 用が高い

6そ の他 (                           )

問23 ご本人がこれまでに医療機関以外のいわゆる民間療法を受けたことがありますか。

1 ない 2五登 → F●324へお進みください

０
一

〇
〇



問27 民間療法も含めて医療費の負担についてどのように感じておられますか。

1 とても負担に感じる   2や や度負担に感じる    3ど ちらともいえない

4あまり負担に感じない  5全 く負担に感じない

問28 ご本人が医師などから生活上・治療上で指導や注意を受けていることはありますか。

1特にない

2ある

(「ある」と答えた方、具体的には?)

3そ の他 (

間29 肝炎にかかつてから、以下のようなことがありましたか ?

いつもある ときどき 全くない

1 夜よく眠れない 1 2 3

2問題を解決できない 1 2 3

3ストレスを感じ、イライラする 1 2 3

4不安感がある 1 2 3

5憤 りを感ずる 1 2 3

6気 が重く憂鬱になる 1 2 3

7死んでしまいたい 1 2 3

8死を意識することがある 1 2 3

問30生活の上で不安や困難に感じていることを全て選んでください。

¬ 進学・就労       2外 出           3家 事

4育 児         5医 療           6他 者への感染

7出 産          8性 生活          9結 婚

10家 族へ負担がかかる  11 周囲からの偏見や差別   12経 済問題

14特 にない       13そ の他 (
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問31 肝炎感染によつて変化したり影響を受けたものを全てを選んでください。

1 配偶者との関係

4兄 弟・姉妹との関係

7失 職・転職等の就労

10結婚

13経済的負担

15その他 (

2親 子の関係

5友 人との関係

8職 場での人間関係

11 出産

14失職

3親 戚付き合い

6進 学

9恋 愛

12生活のリズム

16特にない

)

間32  肝炎患者または感染者という理由で、本人または家族が社会的偏見や差別、

いじめに遭うといつた不愉快な思いをしたことが今までにありますか。

1 ない 2ある 3わからない

(あると答えた方、具体的に…・)

問33 投薬証明となるカルテを得ようとして、どのような苦労をされましたか。
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問34 肝炎患者の今後の生活や医療を保障する恒久対策として、どのようなことを望んでいますか。

当てはまるものを全て選んでください。

1 医療費の自己負担をなくしてほしい

2肝 炎の専門病院を増やし、病院同士の連携や医療体制を確立してほしい

3医 療サービス格差をなくしてほしい

4健 康保険料の減免をしてほしい

5治 療で勤務や仕事を中断した時の治療体暇制度を作つてほしい

6現 行の介護認定基準を見直して、介護保険給付を受けやすくしてほしい

7介 護保険料の減免をしてほしい

8障 害者手帳の申請基準を下げてほしい

9障 害年金を給付してほしい

10生活費を給付する支援制度を作つてほしい

11 通院費の助成やタクシー券を配布してほしい

12肝 炎感染被害者の医療や生活に関する相談窓口を作つてほしい

13肝炎感染被害者への偏見・差別をなくしてほしい

14薬害を根絶し、今後絶対に薬害が起きない社会にしてほしい

15肝 炎患者家族への家事代行サービスなどの支援がほしい

16患者家族にも介護・看護体暇制度がほしい

17遺族への給付金制度を作つてほしい

18その他

19特に無い

20分 からない
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間35 その他のお困りのことやご要望、思い

何でもご自由にお書き下さい。

、苦しみ、訴えたいことなどがありましたら、

(書く場所が足りない場合は裏へお書きください。)

長い質問にご協力をいただき、ありがとうございました。

結果は、プライバシー保護などに十分注意して有効に活用させて頂きます。
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ID:

調査票B(遺族用):亡くなられた方の事情を良く知つておられる方がご記入下さい。

問1 アンケート記入日:   2011年

間2 ご回答いただく貴方と亡くなられた方とは、どのような続柄・関係にありますか。

貴方の年齢を教えてください (記入日現在 )。

貴方が現在住んでいる地域を教えてください。

間7 故人が亡くなられた年齢を教えてください。

間8 故人が肝炎と診断されたのはいつですか。

歳

４
　
　
　
駐

問

　

　

問

1夫
5子 ども

9義 父

2妻
6兄 弟姉妹

10義母

3父 親

7嫁

11その他 (

4母親

8婿

)

貴方の性別を教えてください。

1 北海道地区

5東 海地区

9九 州・,中縄地区

2東 北地区

6近 畿地区

10その他 (

3北 陸地区

7中 国地区

4関 東地区

8四 国地区

)

故人の性別を教えてください。

間8-1 非AttB型肝炎と診断されたのはいつですか。

1西 暦 ・ 昭和 ・ 平成 年 頃

2診断を受けていない

3分からない

問8-2 C型 肝炎と診断されたのはいつですか。

¬ 西暦 ・ 昭和 ・ 平成

2分からない

年 頃
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問9 故人が肝炎に感染していると知つてから、亡くなるまでの期間はどれくらいでしたか。

ヶ月

間10 故人が亡くなった時の病気の段階は何と言われていますか。

1 急性肝炎

2無 症候性キャリア

3慢 性肝炎

4肝 硬変

5肝臓がん

6その他 (

問11 故人が亡くなるまでに支払つた医療費は民間療法を含めていくらくらい自己負担をしましたか。

1 だいたい 円 くらい

2分 からない

問12 故人は、ご家族の主たる生計を担う役割をされていたことがありましたか。
1 主たる生計担当者だった

2主 たる生計担当者ではないが、常勤で働いていた

3パ ートなどで生計を補助していた

4無 職だった

5その他 (

6分 からない

間13 肝炎患者または感染者という理由で、故人または家族が社会的偏見や差別、
いじめに遭うといった不愉快な思いをしたこと力`今までにありますか。

r. aL\ 2. 66
(「ある」の方、具体的に記して下さい)

3わからない

4その他 (

年
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問15 貴方が負担に感じたことについて、当てはまるもの全てを選んでください。

¬ 故人の医療費の支払い

2故 人の介護・看護

3故 人の介護・看護のために就労ができなかつた

4故 人の介護・看護のために自由な時間が取れなかつた

5故 人の病院など医療機関への付き添い

6故 人の医療機関までの送迎

7故 人の入院手続きや医師との関係など医療機関に関すること

8故 人が入院した時の下着やタオル、寝衣の洗濯や交換

9故 人の体調が悪く、周囲にあたつたこと

10故 人に関わる生活上の手続き(役所行き等 )

11 故人のカルテや裁判で証言してくれる当時の医師・看護師探し

12故 人の裁判をするための弁護士探し

13故人の介護・看護の苦労を他人に分かつてもらえない

14その他 (

¬5分 からない

16特 になし

問16 貴方があつたら良かつた・あつて役に立ったと感じたサービス等を教えてください。

(例えば、ヘルパー派遣や食材宅配サービス。自分と同じ境遇の相談相手など。)
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問17 肝炎患者の今後の生活や医療を保障する恒久対策として、どのようなことを望んでいますか。

当てはまるものを全て選んでください。

1 医療費の自己負担をなくしてほしい

2肝 炎の専門病院を増やし、病院同士の連携や医療体制を確立してほしい

3医 療サービス格差をなくしてほしい

4健 康保険料の減免をしてほしい

5治 療で勤務や仕事を中断した時の治療体暇制度を作つてほしい

6現 行の介護認定基準を見直して、介護保険給付を受けやすくしてほしい

フ 介護保険料の減免をしてほしい

8障 害者手帳の申請基準を下げてほしい

9障 害年金を給付してほしい

10生活費を給付する支援制度を作つてほしい

11通院費の助成やタクシー券を配布してほしい

12肝炎感染被害者の医療や生活に関する相談窓口を作つてほしい

13肝炎感染被害者への偏見・差別をなくしてほしい

14薬害を根絶し、今後絶対に薬害が起きない社会にしてほしい

15肝炎患者家族への家事代行サービスなどの支援がほしい

16患者家族にも介護・看護休暇制度がほしい

17遺族への給付金制度を作つてほしい

18その他

19特に無い

20分 からない
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問18 その他のお困りのことやご要望、思い、苦しみ、訴えたいことなどがありましたら、

何でもご自由にお書き下さい。 (書く場所が足りない場合は裏へお書きください。)

長い質問にご協力をいただき、ありがとうございました。

結果は、プライパシー保護などに十分注意して有効に活用させて頂きます。
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単純集計表

調査票 A:本人 (または家族)記入票

問1 記入 日

間2回 答者 問 6同居者

間 4 年 齢

間5居 住地

難|1簑

=本 人 143 923

家 族 12

||:|||=,1菫11●::=1奪|| :,p6●

独 居 10

同 居 90

間 7-1同 居家族数

||■||=||1彙 |||=||■ || ||^菫|卜郵|

1メ、 48

2人 37 27

3メ、 15 11

4メ、 10

5入以上

間7-2同 居中の家族

||■
‐

|■ ■ 111■ |||:■ |||■
‐
=

配偶者 120 774

子ども 439

孫 20 129

子どもの嫁・婿

父親 4

母親 4 26

義 母 3 19

その他 2

兄弟・姉妹 1 06

義 父
1 06

おじいさん 0 0

いとこ・親戚 0 0

伯父・叔父 0 0

伯母・叔母 0 0

■96=

東 llし 13 84

llヒ 陸 32

関東 (甲 信越 ) 47 305

東海 5 32

近 畿 442

中 国 3

四 国 3

九州沖縄 9

その他
1 06
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間8居 住場所

■F:||:||‐

戸建 98 645

v>:.'/=> 32

公営住宅

アパート・貸間 4 26

その他 3 2

入院中 2 13

社宅・公務員住宅 1 07

問9職 業

■11=11=■
=■=■

■|^華 11

無 職 66 434

専業主婦 45 296

自営業 14 92

常勤 (正社員 ) 13 86

長期 (半 年以上)パート 9 59

嘱 託 2 13

契約社員 1 07

短期 (半年未満)パート 1 07

その他 1 07

間10-1年 金

I■ |■|■

=||■
||■ |:■ 1央織■■1督

=|
11人数■| 11メtl

国民年金 共済年金

国民年金受給 (種別無回答 ) 1 06 国民年金受給 (種別無回答 ) 1 06

老齢基礎年金 14 9 老齢基礎年金 フ 45

障害基礎年金 29 187 障害基礎年金 155 100

遺族基礎年金 3 遺族基礎年金 1

厚生年金 思給 0 0

国民年金受給 (種別無回答 ) 22 142 労災保険による年金 0 0

老齢基礎年金 232 その他 1 06

障害基礎年金 2

遺族基礎年金 3

間11保 険

r■ ■人数■■

国民健康保険 79

被用者保険 44 284

長寿医療制度 20 129

その他 8

間13暮 らし向きの状況

||:|||=:||||||11 |■人数■■

大変苦しい 42 276

やや苦しい 49

普 通 58 382

ややゆとりがある 3 2

大変ゆとりがある 0 0

間12貯 蓄

無回答 7 45

50万 以上ある 72 465

50万未満 49
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間14現 在の病気の段階

無症候性キャリア

慢性肝炎 93 604

肝硬変 162

肝がん 169

その他 4 26

問16これまでに受けてきた治療

インターフエロン 639

ウルソデスオキショール酸 60 387

強カミノファーゲン 49 316

リバビリン 46 297

漢方薬 44 284

その他 252

肝庇護剤 20

利尿剤 20

経過観察のみ 142

ラジオ波焼灼療法

肝動脈塞栓療法

部分肝切開 8 52

抗がん剤 8 52

経皮的エタノール注入療法 3

緩和療法 3

特になし 2 13

肝移植 1 06

放射線療法 1 06

間 15現 在 の症状

全身倦怠感 95 61 3

かゆみ 361

便秘・下痢 45 29

筋肉痛 38 245

その他 34 2: 9

うつ状態 33 213

食欲不振 20

貧血 27 174

微熱・ほてり 26

体重減少 168

息苦しい 26 168

体重増加 20 129

吐き気 103

特になし 97

腹部膨満 14 9

腹痛 14 9

腹 水

甲状腺異常

クモ状血管腫 9

意識障害 (肝性脳症 ) 7 45

お腹にしこり

責 疸 39

吐 血 4

下 血 3

乳房肥大 2 13
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問18-1                      問18-2

非 A tt B肝 炎と診断された時期         C型 肝炎と診断された時期

(診断状況)                 (診 断状況 )

■人数■ 1 96.|

診断済 723

診断なし 4

不 明 7 45

無回答 32 206

■|■ |:|■ ■■■      |■ ■:■ ■|

診断済 147 948

不 明 1 06

無回答 7 45

非 A tt B肝 炎と診 断された時期 (診断年 )

96 人1数
| .94~

1967 1 09 1991 5 45

1968 1 09 1992 4

1969 1 09 1993 7

1972 2 18 1994 3 27

1975 18 1995 1 09

1976 1996 6 54

1977 3 27 1997 2

1978 2 18 1998 2

1979 2 18 2000 3 27

1980 3 27 2001 2

1981 1 09 2002 2

1982 3 2003 5 45

1983 5 45 2004 7

1984 5 45 2005 1 09

1985 2 18 2006 3 27

1986 3 2007 2 18

1987 3 27 2008 1 09

1988 3 27 2010 1 09

1989 2 18 2011 1 09

1990 7

C型肝 炎と診断された時期 〈診 断年 )

1人数 :

1950 1 07 1994 9 62

1970 1 07 1995 5 34

1972 1 07 1996 10

1975 1 07 1997 6 41

1979 1 07 1998 8 55

1980 1 07 1999 2 14

1982 1 07 2000 4 27

1983 2 14 2001 34

1985 3 2002

1986 1 07 2003 8

1987 1 07 2004 7 48

1988 4 27 2005 4

1989 3 2006 一〇

1990 8 2007 5 34

1991 7 48 2008 1 07

1992 2009 2 14

1993 11 2010 1 07

45



間19現在の治療状況

間20-1 専門医の治療

間20-51ヶ 月の通院費

|111議 :摯準1本数:l'961 |||||:111鷲 |::驚1線| 196●

0円 6000円 4

99円 ●
‘ 174 6350円 1 06

660円 1 06 6720円 1 06

940円 1 06 7000円 6 39

1000円 3 8000円 8

1200円 2 8600円 1 06

1300円 1 06 9000円 2

1400円 1 06 1万 円 84

1500円 3
1万

1000円
2

1800円 3
1万

2000円
3

2000円 14 9
1万

5000円
5 32

2160円 1 06
1万

6240円
1 06

2400 1 06 2万 円 39

2500円 2 13
2万

5000円
1 06

3000円 4 3万 円 4

3200円 1 06
3万

8000円
1 06

3500円 1 06 5万 円 1 06

4000円 3 20万 円 1 06

4300円 1 06 合 計 100

5000円 7 45

■■■■■■■●:■1:ヽ
'■

●:|:■ 111■■■

|■ ■■●
=■

rr:、 1:、|:■■■■■■111 |^織:=鞣

=1撼
|■ |

専門医治療あり 107

専門医治療なし 14 107

専門医か不明 10

間20-2通 院介助

自力受診可 103

受診時一部介助 24

受診時全介助 7

間20-3通 院の頻度

週 1～ 2回 123

週 3以上 14 101

月 1～ 3回 51

2～ 4月 に 1回 46 333

4～ 6月 に 1回 9

年 1回未満 1 0フ

間20-4通 院時間

■ 94■

片道 30分未満 57 41

30分 から 1時間 48 345

1時間から2時間 223

2時間以上 22
問21 インターフェロン有無

■|∵1奪

=1■
1111111■|||| 11ふ蕪■

インターフェロンなし 56 368

インターフェロンあり 96 632
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間22-1 医療費の総額

一ス
一

「:撼 | 1沐数| 196.

1万 円 1 1 343万 円 1 1

フ万 円 1 1 350万 円 3 3

10万 円 1 1 400万 円 9 9

16万 円 1 1 480万 円 1 1

20万 円 1 1 490万 円 1 1

23万 円 1 1 500万 円 9

30万 円 3 3 600万 円 3

35万 円 1 1 700万 円 2

50万 円 4 4 750万 円 1 1

70万 円 4 4 800万 円 1 1

100万 円
つ
‘ 1000万 円 3

120万 円 1 1 1060万 円 1 1

124万 円 1 1 1200万 円 2

150万 円 3 1500万 円 3

200万 円 9 1800万 円 1 1

25万 円 2 2 2000万 円 1 1

278万 円 1 1 2100万 円 1 1

300万 円 10 10

間22-3イ ンターフェロン自己負担総額

「

^摯

|

■■■1■ 11■ |■
1人数|

0 58 426 59万 円 1 07

2千 円 1 07 60万 円 3 22

2万 円 1 07 70万 円 3 22

5万 円 1 07 75万 円 1 07

6万 円 1 07 80万 円 3 22

10万 円 4 90万 円 1 07

14万 円 1 07 100万 円 8

15万 円 2 15 150万 円 4

16万 円 1 07 170万 円 1 07

18万

7810円
1 07 200万 円 1 07

20万 円 3 250万 円 1 07

23万 円 1 07 280万 円 1 07

28万 円 1 07 300万 円 7

30万 円 2 350万 円

32万

4000円
1 07 400万 円

34万 円 1 07 480万 円 1 07

40万 円 2 500万 円 1 07

43万 円 1 07
1000

万 円

50万 円 9
1200

万 円
1 07

間22-2イ ンターフェロン公費助成
111■■■■ |■  |■ ■●:11:::|||::,|:ltl:||■ |■ ■●■|■

||■ ■■ |■■■|:|||ll1111111■ 1111:■■■■ 1隷‐薔奪群襲:::

無回答 381

公費利用なし 41 265

公費利用 50 323

不 明 4

その他 (助成はなかつた ) 1 06

問22-4効 果と問題点
||■ ■■|||● :|:|:::1,I:1ヽ |III::|■ ■|

|■
|‐ ■■ |‐・

‐ ‐ 111`||■ |・ |=||■ ■ ■ i
|■ 96●

副作用がでる 86 555

費用が高い 60 387

時間がかかる 50 323

効果が得られた 42 271

効果でない 38 245

その他 18 11 6
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間23民 間療法

人数 %

民間療法なし 111 766

民間療法あり 34 234

間26公 費負担医療制度

人数 %

高額医療費助成制度 355

利用 していない 49

県単独事業の医療費助成 15

その他 12

わからない 9 58

生活保護法による

医療費扶助
4

障害者 自立支援法による

医療費扶助
2 13

問24民 間療法の名称

人数 %

自由記載欄への回答なし 794

自由記載欄への回答あり 206

間25医 療費の総額

人数 % 人数 %

1万 円 1 1 343万 円 1 1

7万円 1 1 350万 円 3 3

10万 円 1 1 400万 円 9 9

16万 円 1 1 480万 円 1 1

20万 円 1 1 490万 円 1 1

23万 円 1 1 500万 円 9 9

30万 円 600万 円 3 3

35万 円 1 1 700万 円 2 2

50万 円 4 4 750万 円 1 1

70万 円 4 4 800万 円 1 1

100万 円 12 1000万 円 3 3

120万 円 1 1 1060万 円 1 1

124万 円 1 1 1200万 円 2 2

150万 円 3 1500万 円 3 3

200万 円 9 1800万 円 1 1

250万 円 2000万 円 1 1

278万 円 1 1 2100万 円 1 1

300万 円 10 10

間27医 療費の負担

人数 %

とても負担に感じる 91 674

やや負担に感じる 23

どちらともいえない 9

あまり負担に感じない 2

全く負担に感じない 2

間28医 師の注意

人数| :961:

特に注意なし 483

注意あり 517
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間29精 神的な負担

|■ |ltlll■ ● 11111

夜眠れない

いつもある 381

ときどき ０^

全くない 8

問題解決できない

いつもある 205

ときどき 541

全くない 254

ストレス

いつもある 372

ときどき 569

全くない 8 58

不安感

いつもある 85

ときどき 382

全くない 4 28

憤 り

いつもある 444

ときどき 468

全くない 11 87

憂鬱

いつもある

ときどき 74 556

全くない 7

死んでしまいたい

t \?+r&)6 14 12

ときどき 49 419

全くない 54 462

死の意識

いつもある 39 302

ときどき 519

全くない 178

問30肝 炎感染後の変化

|||||■ |||:|■ ■|||||||■ |||||||||| ■96■ |

家族への負担 100 645

経済問題 619

医 療 81

家 事 471

外 出 40

周囲からの偏見差別 329

他者への感染 49 31 6

その他 103

進学・就労

性生活 10

特にない 4 26

育 児 3 19

結 婚 3

出 産 2

間31 感染後に変化したり影響をうけたもの

|1人彙
=

|■・ 961:|||

経済的負担 718

生活のリズム 88 564

配偶者との関係 237

就 労 30 192

親子の関係 24 154

失 職 23 147

親戚付き合い 18 115

友人との関係 109

兄弟・姉妹との関係

特にない

職場での人間関係 10 64

出産 9 58

恋 愛 4 26

結 婚 3

進 学 1 06
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間32周 囲からの

偏見・差別の経験

問35自 由記載

(困 りごと・要望・思い・苦しみ・訴え)

|:::|∵Fi■|:11ti11 ●:ス|な

=11苺
|1滋|

なし 104 671

あ り 329

わからない 0 0

二
=lt● ==‐

1111二:
一％
一

自由記載欄回答なし 64 413

自由記載欄回答あり

間33カルテを得る苦労〈自由記載 )

自由回答欄記載なし

自由回答欄記載あり

間34今 後の恒久対策として望むこと

薬害根絶 129 832

医療費自己負担をなくす 128

健康保険料の減免 84 542

肝炎の専門病院など 80 516

通院費助成やタクシー券 69 445

介護保険料の減免 68 439

障害年金の給付 64 413

相談窓ロ ０̈ 381

遺族給付制度 381

偏見・差別をなくす 361

障害者手帳の申請基準引き下げ 55 355

受けやすい介護保険給付 52

支援制度 52

医療サービス格差の撤廃 43 277

患者家族への家事代行サービス 43 277

治療休暇制度 40

家族の介護・看護休暇制度 32 206

その他

わからない 58

特にない 4 26
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調査票 B:遺族記入票

間1記入日

問2故 人との関係

夫 3 158

妻 8 421

父親 2 105

母 親 6 316

間6故 人の性別

|■■|■||■■|■■■||■|

男 性 5 263

女 性 14 737

間3性 別

男性 579

女性 8 421

間7故 人の死亡年齢

55 1 53

57 1

1 53

62 1

63 2 105

64 1

ｂ̈ 2 105

1
６^

3

1 53

2 105

1

74 1

1 53

間4年 齢

1111に鋲|||
20代 1 526

30代 1 526

40代 3 1578

50代 3 1578

60代

70代 4 2105

80代 2 1052

問5住 居地域

|よ数I |■秘|■

北海道 1 53

東 北 2 105

北 陸 3 158

関東 (甲 信越 )
474

近畿 1

九州沖縄 3 158
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問8-1 ヨトA tt B肝 炎と診断された時期     間8-2C型 肝炎と診断された時期

||■ |‐
|■人数|■■■ |

診断済 765

診断なし 2 118

不 明 2

診断年

診断済み 17 895

診断なし 2 105

合 計 100

診断年
11111111111  1111■ ‐

1 83

1980 1

1986 1 83

1987 2

1988 1 ０^

1989 25

1995
1 83

1998

合 計 100

1
一ｂ

1987 1

1988 1

1990 3

1 56

2

1993 2

1994 1

1995 1 56

1996 1
一〇

1998 1

2002 1

2003 1 56

2004
1
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間9亡 くなるまでの期間 (月 単位 ) 間12故 人の生計分担

|■■|||||11111i■ 11:■||:|:|:|:111:111 |■

^漱

■
主たる生計担当者 6 333

主ではない・常勤 4 222

パート家計補助 3 167

無 職 1

その他 4 222

■|■ :■∴ん難1=●|■ | |196●

1 1 59

1 59

1 59

120 1

144 11 8

146 1

180

204 1

1 59

228 1 59

229 1 59

240 1

273 1

288 1

間13偏 見・差別の経験

一％
一

ない 10 556

ある 7 389

その他 1

偏見具体例

自由記載欄回答なし

自由記載欄回答あり間10病 気の段階

lil基養■■

慢性肝炎 1 56

肝硬変 5 278

肝 がん

その他 1 56

間 14.カルテをとる苦労

■■■11■|■

==:1==:基
球||■

自由記載欄回答あり 100

問11 医療費総自己負担

50万 円 2

60万 円 1 83

100万 円 1

200万 円 1 83

300万 円 1 83

500万 円 2

650万 円 1

1000万 円 1 83

1300万 円 1 83

3000万 円 1 83
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間15遺 族の負担
|■■■■■■,til l■  ■    ■■■||■■11■■|

||111%111

裁判証言者探し 14 737

医療費支払い 632

自由時間不足 632

医療機関への付き添い 12 632

送 迎 11 579

介護・看護 9 474

医療機関に関しての世話 8 421

入院時の世話 8 421

他人の不理解 8 421

弁護し探し 7 368

就労不可 6 316

周囲にあたったこと 6

生活上の手続き 6

その他 6 316

間17今 後の恒久対策として望むこと

|||=|||||‐ |||||■|||
薬害根絶 14 737

遺族給付制度 14 737

医療費 自己負担をなくす 684

肝炎の専門病院など 11 579

偏見・差別をなくす 10 526

医療サービス格差の撤廃 9 474

健康保険料の減免 9 474

受けやすい介護保険給付 9 474

障害者手帳の申請基準引き下げ 9 474

相談窓ロ 9 474

支援制度 8 421

治療休暇制度 7

患者家族への家事代行サービス 6

介護保険料の減免 5 263

障害年金の給付 5 263

通院費助成やタクシー券 263

家族の介護・看護休暇制度 4 211

その他 105

間16あったら良いサービス

::・ :%

自由記載欄回答なし 4

自由記載欄回答あり 789

間35自 由記載

(困 りごと・要望・思い・苦しみ・訴え)

|::フに重女:‐ 1  96

自由記載欄回答なし 2 105

自由記載欄回答あり 895
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「その他」「自由記載」欄の記載内容

カルテのない C型肝炎患者アンケート(本人)※原則として、記入された語句をそのまま転記しています

間 10-1.間 9で「5.年金」とお答えになつた方にお伺いします。現在の公的年金の種類は何ですか→ aその他

1 企業年金

1 社会保険

2 アリコ、アフラック

3 向酬障害者医療

4 全国健康保険協会

5 平成 22年 11月 より生活保顧を受けています

6 生保

7 社会保険

8 厚生年金の被扶養者

閾 15。 現在、ご 本人の症状は何ですか。当てはまるものを全て選ん0い → 24その他
1 線維筋痛症

2 肝臓姜縮 1/2程度 ・牌臓肥大 ・食道静脈瘤

3 膝関節症

4 用潮 こ関して後遺症として糖尿病

5 少し疲れやすい

6 喘息、副到控炎、腰痛、骨粗豚症等々有。

7 耳鳴り、足のしびれ

8 用機を悪くしてから首から頬にかけ赤い発疹が出てきた。

9 ぜんそ〈

10 こむら返り、疲れやすい。

肩こり

12 不眠、不安感、鼻出血、自血球減少、血小板減少

13 めまい(ふらつき)

14 頭が痛い、市F高い、腰椎骨折、視力低下、胸痛(加さ症あり)

15 将来の事を考えると子嶼島おらずノイローゼになりそう

16 体中の関節痛、気管支喘息

17 耳下腺腫瘍

18 だるい

19 高脂而庁

20 気力、体力がない、顔色が悪い

21 不整脈

22 足がむくみ。右足クモ状血管腫…のようです。

23 ウルソによる下痢

24 若干の記憶障害(忘れっぱい)

25 夏とか気温の高い時は息苦しく感じます
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26 こう原病様皮ふ病

27 異常な耳鳴り

28 関節痛

29 糖尿病、心房細働

311 入退のくり返し、日常生活不自由、できない位体力低下

●
０ 老人痴果症

32 疲れやすい

33 lTnlこ水泡がぃくつもあります。

34 国内炎、悪寒、関節痛、アザが治りにくい

35 不眠

36 車酔いが以前よりするとひどくなつつた、人混みにわ 、安定剤は必需品

間 16.ご本人の治癬 こついてお伺いします。これまで受けてきたものを全て選んま ブ安ユ →ヽ 17.その他

1 血管注射

2 食道到派瘤破裂 2回

3 フェロンレベトーール

4 月・水・金の注射

5

…

輸

6 飲用薬 ウフレソ

7 ネオファーゲンC

8 サプリメント

9 昭和 63年 7月～平成 5年迄同じ投薬をずつと飲み続けていました。多分、これが 10番の強カミノファーゲンと思います。

10 グリチロン配合錠 2点薬を飲みましたが血圧が高くなり、今現在は腹部エコー検査をしております。

薬リゾリーム週 3回注射

12 しゃ血療法

13 レベトール

14 強ミノ注射週 3回

15 インターフエロン療養後 3年目に副作用がおこり、以来、主治F」tり処方された薬を現在も飲んで居ります。

16 lT― 、日七人参、アガリクス等

17 食道静脈瘤縫 つ術

18 ニューロタン、アムロジン(注射による高mlLにて)

19 15mm、 リーパクト、クラッケ

"
甲状腺ホルモン補充 (チラージン)mF10薬、心臓のくすり

21 m7]欄 少、牌臓摘出

22 而F高く、くすりを飲む (6ヶ月)おちついたようで、今は薬敵まない、肝炎のくすりだけ、貧血のため、治療現在ストップ)

23 投薬治療、ウルツ100mg l日 X3回

24 鉄剤、而F下げる薬、血糖下げる薬等。

25 胃腸薬、下剤 (便秘薬)

26 下剤

27 レベトーール

28 ガスコン、ビオフェルミン

29 定期的に検査、エコー

30 鴻血 (定期的)各月に 4∞～5CXIMI・

31 グリコゲンを週 3回 (月・水・金)

56



32 リー′`クト、ザンタック、150mm、 アフレロイドG、 チラージン S、 インターフェロンの一種(スミフェロン)

33 悧派と食道溜硬化術 2011/9入院

34 抜血

35 独自にサプリメントを服用

36 健康医薬品の数々

37 投薬 1日 3回 (2種類)

38 レベトールカプセル 200mg

39 インターフェロンをするように言われていますが まだ行つていません。

40 安定剤

問 19.現在の治療の状測 こついてお伺いします→ 4その他

1 制 際 中。

2 年 1回の腹部超音波血液検査

3 4ヶ月に 1回血液検査

4 在宅医療

5 嚇 出

6 経過観察中、治療は受けていないが定期的に検査しています。

7 検査のために定期的に週院

8 毎月、採血による検査

9

平成 3年にC型肝炎と診断されてきてからは、継続して治療を受けて居り、担当医の助言も有りまた、公費医療制度が出来た為、

今まで経験した副作用の辛さも覚悟し、年齢的にもこれが最後の賭けと思い 3度 目のインターフェロンの治療を(平成 21年 10月

～平成 23年迄、検査入院を含む 1年 6ヶ月間)通院治簾 行い9月 に定期検査をわ た結果、ウィルスが減少し、今のところ安定

しています。現在は経過観察中で次回診察は平成24年 4月に受診する事に成っています(問 20の回答は今年9月迄の治療状況

です。)

10 半年に 1回の定期検査

疇

12 3ヶ月に 1回血液検査

13 入退院のあい間に週院

14 定期的に検査

間 22‐4.インターフェロン療法の効果と問題点は仰 、したか。あてはまるものを全て選んでください ⇒6その他

1 減 打つて 1年程度は値が下がつた。

2 基本的に 1人で対応のため精神的にも肉体的にも相当きつかつたです。

3 1年 目の時は高いと思った。2年目の時はス なった。

4 一時的に効果が出るがウィルスカ`復活します。

5 日常生拓を送ること力リト常に難しくて、回復年月日を必要とした。・家族の助けなしでは生活できない。

6 インターフェロン治療後、効果がなかったのに体力が落ち老化を非常に層した。

7 肝数値下がる、Cの数値が 0にならない

8 自分では何もできないので翡k妹、夫にしてもらい、病院はタクシーを使つていた。

9 鯉 、GPr等肝数値は下がつたがやがて肝ガンになった。

10 65才までだからだめ

11 一時的にはウィルスは減少したがすぐに7●lこもどった。

■2 仕事に出るためインターフェロン受けませんでした。

13 インターフェロンの治療を lヶ月受けたが完治できていない。
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14 効果はあつたと思いますがウィルスがまだ残わていました。

115 血圧が下がつたと思います。

16 6ヶ月治療、3ヶ月経再発

17 仕事にさしつかえて休職しなければならない

18 1年半インターフェロン治療したがウィルスは残してしまつた。

19 高鮭 食欲不振

20 副作用で何もできない。うつ状態。

21 仕事が出来ない。

r22 1回 目は治療後ぶり返した。2回目でやつと安定してきた。

23 家事等ができなくて家族に負担がかかりました。

間24-1.受けていた(いる〉民間療法は何ですか。名称を記してください。

1
サプリメント「フォーリーフ」を月に5瓶位飲んでいました(3年間位)。 1瓶の値段 ¥13500だ つと思います。フォーリーフを飲めば C

型汗炎の菌が消えるといわれました。医学的に証明されていると言われました。でも治りませんでした。

2 モリンダシトリフオリア、タヒチアン、ノニジュース、蟻の冬虫夏草、酵活、服用。

3 ラジユーム岩盤浴、フコイダン服用、ガゴメ昆布水服用、じゆんさい、梅丹

4

高麗人参エキス 約 130万円。養生矧汗気丹 年間 10万円を5年間 50万円。 インターフェロン治療の副作用として糖の代謝能

力が藉ち、糖尿病の合併症を予防する為、ジョンソン&ジョンソンのクイックセンサーの検査用針とペーパーで毎日 1図血糖値の

検査をしているが、インシュリンを打つていないので、自費で月 8千円位かかり、始めてから13年で約 130万円。

5
カキエキス、シジミエキス、ウコン茶。肝脚 こいいといわれる健康食は定期購入やお見舞いでいただいたり、すべて納得いくまで飲

んでおりました。

6 漢方薬を購入→●●●●●●内の漢方薬店で。(薬店名調査中)

7 漢方薬

8 漢方薬療法。

9 肝庇護剤、漢方薬。

10 酸素カプセル、セルピュア(酸素 )、 プラズマ療法、クロレラ、プロポリス、ビタミンC等。

11 漢方薬、薬草を手首に湿布、深海サメのカプセル、しじみの粉末。

12 2∞ 1年から毎月血液検査、腹部 CT検査、腹部エコー。

13 指圧。

14 あるだろうと思うけどよくわからない。

15 針、週1回

16
整形外科…関節痛、痛み止め、モーラステープ、謝 ●●病開

個人医院…大学病院からの紹介、●●医院、キヨミの注射、郎 回1回量 5本、週 15本

■7 気道術、針、サプリメント

18 タキサス(紅豆粉 、ラクトフエリン、カンニヤボ

19 健康食品、シイタケ菌

2Cl 昭和 35年に先天性関節脱自による左下機能障害で手術する。

21 宗教真光

22 市販ビタミン剤各種、健康食品各種。

23 クロレラ、熊の胆、ラクトフエリン、栄養剤。

24 気功、

25 ●●●病院、●●整形外科クリニック

26 民間薬服用

27 経路鍼灸・高圧酸素・温熱療法
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28 代替療法として、アロエ、あした葉、ウコン、ローヤルゼリー、冬虫夏草、キョーレオピン、気功術、整体術。

29 漢方薬、雲南伝七、ユニジン(生千人,

3Cl
秋ウコンをのんで調整してきました。秋ウコンのんで病院にいつて検査するとGOPなどが正常値になっていました。ラブレも飲ん

でいました。

31 健康食品を(紅参液、プロポリス、エリナの ABC)数 多く何年も飲んでいます

32
漢方薬、お灸、健康食品(フオデーズ、ローヤルゼリー、エリナ、ミキプルーン)指圧、マッサージ、健康器具(コスモドクター)、 健康

布団、テルミー、キトサン、アガリスク、SOD

問 26.利用している公費医療負担制度は何ですか。当てはまるものを全て選ん《 ブ安
=い

→7.その他

1 国民健康保険限度額適用認定証

2 2回 目のインターフェロン時に短期間のみ助成

3 被爆者手帳、社会保険

4 C型肝炎治療医療助成

5 市単独医療助成

6 市の身体障害者助成を 1年前から受けられるようになつた、それまでは国保

7 助成制度ができてから利用しました。

8 心脚軍害手帳と医療証にて

9 東日本大震災に係る医療費一部負担免除制度

10 厚生大臣の認定する公費負担制度を利用している患者、いわゆる原認

間28.本人が医師ほどから生活上・治療上で指導や注着を受けていることはありますか →2.あるの内容

1
現在は肝臓の方は良好。2∞ 1年インターフェロンは失敗、2ヶ月後にウィルス復活、副作用で線維筋痛症を発症、別の病院の麻酔

科にて治療中。

2 酒、タバコを控える様に

3 食事療法、疲労しない事他

4

3ヶ月毎の血液検査年 2回、エコー検査、出血した場合、食物に混入しない様、血液がついている可能性のあるものを共有しない。

飲酒、タバコ避ける。栄養のバランスを考えた食事。規則正しく、鉄分の多い食事はひかえる事が大切。肥満に注意。生魚貝類はさ

ける。

5 塩分をとらない、車の通囀をしない

6
副作用として出た糖尿病に対して食事制限と揮勧をする様に、毎日自分で血糖値を測っているのでできるだけ正常値に近づける様

コントロールすること

7 家族に感染しないように自己使用物産共有しない。

8 再燃の可能性が有り、無理せぬ様との注意有、治療費が必要なので働きたいと思えども、疲れがひどく不可能です。

9 疲れをため込まないように注意すること。疲労を感じたらこまめに横になつて休息をとる。アルコールは絶対飲まない。

10 病状によリインターフェロン再投薬を検討する

11 たばこ、酒

12 定期的(3ヶ月)に血液検査 (じん臓、すい臓、用機)をするように言われています。

13 緩和ケア、頓服使用

14
私は賢臓(lυ 腎ヽ症)で入院検査の結果、C型肝炎もありますと先生から告げられました罰減、高血圧、肝炎のために薬が合わな

いため双方の専門の医師の1旨導を受けて生活しています。

15 アルコール禁上、鉄分のある食物の禁止、過労に注意

16 食事療法、塩分控えめ、むりをしない、その他いるいろ、睡眠をとる

17 疲れる事は控える事だけです

18 肝臓の一部と共に、胆のうの全摘出も彿 たので脂物の摂取禁止、特に、牛、豚等は一切だめと強く指縫 れています。
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19 友の会に入会して話をきく

20 定期的にエコー、CT、 LIIRI、 血液検査を受ける、現在肝機能低下の為、インターフェロン治療を受けられない

21 あまり無理をしないようにと指導を受けている。

22 インターフエロン治療を早くした方がいいと指褒 れている。

23 食物、飲物、その量について、たんぱく質、炭水化物のとりすぎについて

24 なるべく安静にという事、近々インターフェロンを受ける事になります。

25 アルコール、タバコはだめ、栄養のある物を取るように、安悧 こする

26 食事や仕事―明日につかれが残る仕事はしない事と

27 生存 3年と宣告され、5年目に入り、すべてにおいてつかれない様に

28 ①薬はきちんとのむこと。②きつい運動はしない、③塩分と取り過議 いこと等

29 安静にしなさい、就労不可

∞ 毎日のむ薬について、食事について

31
体が常にだる〈関節痛の為、夜眠れずひどい時、人の手にすがリトイレにいく事亀ある、先生から歩かなければ歩けなくなるのでと

いわれるがこの痛みは本人でなければわからない、今までの薬の副作用の為、メタボになる。

32 食事の安静、アルコール禁止、長時間の入浴禁止(半身浴を進められている)軽い運動(80分位のウォーキング)

33 無視をしない、入浴高短く

34 インターフェロン治療

35 禁酒

36 つかれが残るような4■■はひかえる

137 風邪を]かなく、無理をしないように。

38
貧血になり、意識障害に。外出(銀行・知人宅)・ 主人の介護は無遮なのでしよいように。家事毛無理囁くソファーで休みながらする

ように。今、一人暮らしなので子供か同居できる人が必要であるが

39 インターフエロンを勧められている

“

食、ストレス、高血圧の為

１

一

４

一

肝機能数値がいつ上昇するか解らない為、アルコール禁、2～ 3ヶ月毎の超音波、採血を行なっているが、日々、不安になり、不眠

力滞К事が多い

42 塩分制限

43 余り油濃いものは食べないこと、東1激の強いものはひかえること

44
うつになりやすいのでストレス解消の努力をしなさい。一人暮らしの国民年金では生活することは大変で今でも清掃の′`イトに出て

いる身を医師は理解出来ないらしい…

45 貧血や糖尿病等に注滞を受けている。

46 手足は冷やさない、青魚を食べる様にする、体を休める

47 安静にひらすら安翻 こです。

48 運動しないこと

49 食事や栄養摂取のアドバイス、充分な睡眠や疲労しない日常生活リズム

50 除鉄食事指導

51 ストレスのない生活をすること、無理をしないこと

52 食事制限

53 血液に気を付ける、鉄分を多く含んだ食事のとりすぎに気をつける等

54 食事はアルコールの摂取、嶺動の制限

55 禁酒、タバコ

56 インターフェロンの治療を進められる、甲渕線の薬を飲むと検査すること、3ヶ月に一回はエコーをする事

57 かぜ、ウィルス性感染症
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58 週 3回は注射すること。糖尿病も併発しているので無理をしない生活をすること。

59
鉄分の多く含まれた食事をたべない事、出来る限り足を下げた状態にしない事、コーヒーを適量に飲むこと、必ずグレーブ刀レーン

を食べる事、魚貝類を生で食べない事、食事後の 30分は必ず安静を保つ事

∞ 腸水、脳水がたまらないように、尿酸 (アンモニアを溜めないように)

61 ドクターSTOP、 禁酒、禁煙

62 塩分 水分の摂取制限、疲れを感じたら安静にするように

63 カロリー制限、鉄分摂取制限、アルコール不摂取

64 食生活、体に負担をかけない様

65 鉄分はなるべくとらない事、禁酒、サプリメントなどのまない事

66 食事の取り方

67
無理をしすぎない(過開慮スケジユールを組む凛K身体を動かす(衰えを防ぐ為)食を大切に、栄養をとる、充分な腫服をとる等、あ

たり前の注意指導、貧血があるので定期検査と服薬を守ること等

68 ベッド生活

69 酒、タバコ、ドクターストップ

70
肝ぞうガンに加えて糖尿病悪化で左足の足指全割ユシして今ではひとりで歩くこと力く出来ない状態ですねから下を切らなくてはい

けないと云われています。

71 疲れないようにする事、他の病気もあるのでいつどうなるか分からないから無理をしないように !

72 私の場合は体力的にインターフエロンの治療にはたえられないと思うのでちがう方法を考えましょうと言われております。

73 重労働産さける

74 疲れる事をしないように と̈にかく

75 次回良い治療法が見つかる迄根気]X減 続けたら観察して従 ましょうと言われました。

問28本人が医師などから生活上・治薇上で指導や注菫を受けていることはありますか →3.その他

1 30年来家族に感染させない様、又、自分自身にも注意深く生活してきました。

2 先生から話を聞いてもすぐ忘れる、主人も同じです。

3 食事には気をつけている

間3r2.炎患渚または―
と言う理由で、本人または家族が社会的偏見や差別、いじめに遭うといつた不補敵慮思

いをしたこと力。今までにありますか。 →2.あるの内容

1
喫茶店を営んでいますが、お客さんの中にはうつるのではと思つている方がおられるので、インターフエロン治療のための入院の

時も、病院名も病名もかくしたまま入院しました。

2
1人目の出産にて感染。3人目の帝王切開にの手術中に、麻酔医が研修医に「あまり近づくな、HⅣ ポジティブの患者だから」と発

言。医療現場でもこんなものか ・̈と感じた。

3 病名の事はこわくて言舌していない。

4 特にありません

5
・感染すると距囃をとられ、υ ガネで見られた。(会社の上司に相談したが、翌日全員が知っていた)

・約 20年間、言葉で表すことが出来ない程、数多くの出来事がありました。

6 弟や妹の家族とは、絶緑状態が続いている。

7 家族以外にはだれにも言えない。言つた人は来なくなつた。

8
子供達は強く生きましたが、それなりに苦労したと思います。母親の病名は人には言わない。直接耳には入つてきませんでした

が ・ … 。

9
積極的に公表していないため、不愉袂な思いはしていないが、当然病院では差別というよりはむしろ区別されていると思う。

歯科で非常にいやな思いをしたことがあるので、それ以降積極的に公表していません。

10 スーパーで買物中に娘の同級生の母から大きな声で、C型汗炎の状況を聞かれ、とまどつた事があります。又、同じ人から働いて
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いた先のオーナーに C型肝炎である事を話したと後になってオーナーより聞かされ、つらい思いをしました。

書科医での差別治療。他の患者さんに迷惑がかかったらいけないので、辛抱してくださいとカーテンでくぎり、治療された人に感染

してはいけないからと言われた。

12 家族以外には日外していない。

13

自分ではなかったと思うが、他人はどう思っていたのかわからない。だから、人に C型肝炎にかかっていることを言いたくなかっ

た。“C型肝炎"と いわずに、「肝臓が悪い」と言ったりしていた。忘年会などで、鍋物のときは、気を使つて箸をつけず、おたまや別

の箸を使つたりしていた。(職場の忘年会など)

14
以前、子供が、私が通院している病院で受診した開 こ医師から「お母さんと同じ箸は唾液で病気がうつるかも知れないから使わな

いように」と言われ、子供も私もいやな思いをしたことがあります。

15 主人とは発病以来不安定な状態で、今では離婚寸前の様相で、とても苦しい日々です。すべて C型肝炎が根底にあります。

16
ケガをした時、血が出ていたら血のついたガーゼをゴミばこにすてた時、先生にしかられた。インターフェロンを注射する時、ゴム

手袋をして注射するだろうと言われた。私の通院している病院ではそんな事はありません。

17 病院のナースから「あなたは肝炎だから」と胃カメラをのむときに、順番を遅らされた。

18 肝炎であることを友達や親戚にも伝えてなかつたので、不愉快なことはありません。

19

家族には (息子夫婦)長い間言えずにいたが、癌手術入院時、保証人が必要となり伝えた。夫にはいまだに言つていない。職場で

の健診は受けないようにしていたが、どうしても受けなけれ |」Iならない時があり、分かつてしまった後、一部の人たちよりいやがら

せやいじめを受けるようになった。始めはなぜだか分からなかったが、多数の同僚の前であからさまに嫌味やきたないと言われる

ようになった。そのS′ョックな出来事が続くようになり退躙した。就職時健診のある所は (断られるから)避けた。C型肝炎とまだ分

からない時、希少血液(RH)なので献血しようとしたとき、「気持ちだけで…・」と断られ、ショックを受けた。

20 私自身、偏見がよ 、C型ウイルス感染者だということを誰にも告げていないし、Kて言えない !!

21
いじめといった事ではないのですが、歯医者がおそれて十分な治瀕をしてもらえない。鼻血がよく出る。止まりにくいので、その度

に焼かれてつらい。

22 うつるのではないかと̈

23 私自身はあまり感じませんが、まわりではいやというほど聞いています。

24

・大学病院からの紹介で近くの開業医で]娘ノCを投与される開 こ、その医師が自分の前で「この人は肝炎だから、注射器を変えて

3tt変えて」と、イヤな顔をして看護師にま旨示を出した。更にアフレコール締をサビついた容器 こ入れたものを手渡した。

・65才まで生きたんだからよいだろうと肝炎患者から言われた。

25 最初、肝炎はうつる病気とのうわさが流れ、ショックを受けた。

26 子供が結婚する時、母親が C型汗炎ですとは言わない方が良いと子供に言いました。

27
歯医者…初診の時、記入欄に C型汗炎と記入。診察は昼休みの間に治療。差別。

整形外科…治療はできるが手術は出来ない。又、大学病院でも手術はしないでしょうといわれる。差別。

28 看護師に注射を拒否されたことがあった。

29
H8年、子宮筋腫の手術の術前検査ではじめて HⅣ といわれ、何がなんだかわからないうちに、ゴミ箱、タオルといろいろ制限を

受けて、とんでもない病気なんだと落ち込みました。

∞

主人のケアーマネージャーに私の病気のことも話してありました。私の体調もイ可度も聞かれたが、笑いながら「まだ介護できる

ネ、皆、どこの家でも家族でみているのだから」と。一年以上1人での介護で大変でした。マネージャーを変える。次の人は「奥さん

も病気では、おたくのはできません」と。

・息子たちと4ケ月位同居したが、3月 に子供が生まれ、喜びも東の間、嫁が実家に行くことが多く、嫁に子供を「お母さんにさわっ

たり、あずけられない。子供の事心配だから…」と言われる。

・嫁の母親があいさつにも来ない。嫁の入院(出産の時)の病院のすぐ近くに主人が入所していたが、今だにあいさつもなし。障害

者と肝炎感染者ということで、息子もいやな不愉快なことを言われたようです。…息子は同居希望で無理やり嫁をつれて同居。む

ずかしいものでした。別居してもらう。私の、つらい、若い子連を思う決断でした。

31
自分自身がそう思って居るだけなのか分かりませんが、一緒に飲喰をする時に、(ひとつの皿物や鍋物を)相手の人が婦いている

のではないか、とか、親子でもその様な気遣いをするし、姉弟でも友人達でも同じです。特に妻には神曜を使います。一緒に生活
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をしていく上で間違つても感染させられないという事がいつも頭から離れません。妻がもしC型汗炎になつたとすると、子供達や孫

達に感染する確率が高くなるからです。

32

①C型汗炎H20年発表と同時仕事止まる。2年位全然無し。②収入窓 、パニック状態。③銀行、行政、特に行政、言葉ではいえな

い。④毎日が電話の支払いの事ばかり、つかれる。2～3年位つづいた。⑤死を
~―

る毎日です。⑥「カルテのないC型肝炎」との

出合いで皆が苦労しているとの事を初めて知り元気もらえたI⑦自分たちが悪いのではないと確信。自信を取り戻したと思う。③

クヨクヨしないよう、自分に言い聞かせ毎日を過ごす。

33 不用意な言葉で、Hrvなの ?と聞かれた。

34 C型肝炎(慢性)とわかり。長男嫁とうまくいかず、孫に近づくことを嫌がられる。余り遊びに来ず、淋しい思いをする。

35
出産で入院した時、看護師の偏見があつた。例えば、トイレは皆が行くところはダメ、和式にメ こと、と言われた。すごく差別を感じ

た。

36

パートの仕事をしていて、C型肝炎になつたので、仕庫を休みたいと申し出たところ、もういいですと言われ、偏見の目で見られた。

お葬式に田舎に肺 た時に、親戚の知っているはずのない人が私の病気を知つていた。それは私の姉が電話や田合に行くたびに

私の病気のことを言いら、らしていたからだということが分かつた。昔の様に付き合えなくなつた。いまだにぎくしゃくしている。

37 当時、惣菜屋さんの管理職にいましたが、健康診断でC型汗炎と判明。色々な理由を付けられ退職を追られた。

38
・病識のなさ等からくる心ない言葉。普通に接していて感染するのでは? といつたようなニュアンス。

・裁判の経緯、特に賠償金や補償等の金銭にまつわる面に好奇心をもたれてしまう事。

39 街中の個人歯科にイわ た時、なんとなく診てもらえなかつた。

40 姉妹に食器類はどを男‖こされた。

41 歯科国院にて、「この人は C型汗炎だからこのブースで」と言つて医師や看護師が会話しているのが丸聞こえだつた。

42 在職中に(製薬会社)仕事上支障があるかと思つて内緒にしていた。

43

・会食のときなど、同じ料理を頂く際の周りの方々の対応

・歯科受診の時の医師の対応

・マッサージでの針治療の拒否。 等等

44
・歯科受診治療の際、細 ップ使用され不快。

・医師の不用意、不適切な言葉・対応による絶望感。

45

肝炎と分り、出産の産婦人科に手術の状況を伺しヽ こ産婦人科へ行うた開 こは、医師が性的感染ではないかとの言葉で片付けら

れた事が本当に不愉快で傷わきました。

・田舎では同じ食器を使用するだけで感染すると思う方々がいる為に仕事場では言えないと感じる。

46
歯の治療に行つた病院で間診票に C型肝炎であることを公表したら、次回より来ないでくれと言われ、その後歯医者に行けずにむ

し歯で 10年苦しんだ。

47

・眼科に受診した際、他の患者らが見ている所で、カルテに赤いマジックで「C肝」と大書されて、大変不輸敵慮思いをしたことがあ

る。

・●●●で肝炎治療のために通院していた際に、医療事務担当の職員から、「たいしたことないだろう」と言われたことがある。その

ように言われたのは、インターフエロン治療を受けている間は、注射直後、病院で会計をするのも幸いので、医師に申し出て、月に

1回まとめて会計をすることにしていたのだが、月払いの処理をする事務が、職員には負担だつたらしく、その文句を言つてきたも

のと思われる。

48 6Cl代に中国でのボラオ イアを希望したところ、断られた。日本の事務組織であつた。

49
注射など受ける時、D訪 看ヾ護師に「この方はC型だから血液がうつらないように気をつけて」とか。その他同じ箸を使わないで、と

か 。

Ю 就職活動をしていて、ほぼ内定していたのに、C型肝炎とわかつた途端にはずされてしまつて、本当にイヤな思いをした。

51
医療機関にかかつて差別を受けたことがあります。子宮筋腫で子宮摘出の手術を受けた時に、個室に入れさせられた。

私を看護する看護師は、私に購入させて手袋を付けてから私を扱つていた。胃カメラ検査は最後にさせられた。

62
訪間介護士、看護師の対応で、ばい菌のかたまりみたしヽ こあ 人がいます。介護を受ける身になつてからは、個人情報等プリント

され関係者に配布される事も拍車をかける形で誤つた形で流布され、好奇心の対象になり時に嫌がらせ、いじめの対象にされるこ
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ともある。(手を繋ぐのを避ける、隣に座らない、等馬鹿げていると思うけれど)これは東日本の放射能に対する異常なほどの対応

と同じです。正しい情報と必要な対策がとられず施政者、特に役所、政治化が無能である為と思う。

53

入院中に差別区別された(本人)。 歯科受診も区別。いやな顔されている(30年以上通院している医院で、医師数名いるので歯科衛

生士も若いし)。 職場でやめればいいのに…やっかい者扱い(職場に 3名いて、男2名と私、国立でもらつた感染なのだからとひら

きなおりしていました)。

54 周囲の人間に飛まつ感染するという偏見があり、今もなお隠す必要がある。

55
長男の妊婦健診で C型肝炎と分かってから病院の看護婦(当時)が注劇をする時に汚い物を触るかのように顔をしかめて消毒綿を
つまむように(指先で)された事が今でも忘れられません。

・C型肝炎がわかってすぐの頃、胃の内視鏡検査を受けるのに、朝一番に病院に行き、食止めで行つているのに、呼ばれたのは午

後の最後でした。(8時間位待たされました)順番通りに受けていたら、次の人の検査に 5～ 6時間消毒がかかるので最後に回され
たとこのこと。分かっていたらもっとおちついて待つていられたのに…。

歯医諸さんでもC型肝炎患者であるとの事記載。当然ですが、後で3枚手袋をはめ治療が始まりました。通院中の医師からは、感
染力は低いと言われていましたので、ショックでした。

理由が分からない時、特に自党症状がなく、仕事もしていて、職員の健康診断で発覚、輸血を受けていたのでもしかして…という気
持ちはありましたが、それ以外はいやな思いをすることもなく、家族必ず検査を受けて感染していないか調べています。

56

57
病気になる数十年前からの付き合いの保険会社さんに65才になると半額になる部分がありまして、その事で相談。自分自身の体
調の事を伝えておいた上でのお話が良いかと伝えた所(肝炎)出来ないとの事、とてもショックでした。

58 無視、ストーカー、大勢の人中で「帰り気を付けろJなど大声で言われた

間 33投槃穀覇となるカルテを得ようとして、ど

仕事の合間に時間を作り、一つの書犠薩もらうにも、説明と受け取りまでに相当な時間を費やしました。

●●●●の病院が 5つ合併してできた●●●●●●●●●にて治療。

合併、及び 15年以上前のことなので、何もあ ていないと相談窓口にて言われた。本当に何もあ ていないのかは患者にはわか
らないとわ 。医療従轄 の良樹 こ間うしかないのか。

手術を受けた外科病院が廃院していたので、先生の所在がわからなく、あきらめていましたが、20年位以前、友人から同区内の
内科の先生が外科の先生と親戚であると聞いたのを思い出したずねましたら、親戚であることがわかり、その後事捐を話しました
ところ、外科の先生の住所・TELは教えられませんが (都合があり)私が会って来ますとのことで、その後報告を受けました。
この様に私の手術とまったく関係のない内科の先生にその後も何回1,お願い専狛 ■大な,「、書 Jヽ 目上ヽ子l■

1

2

3

4 廃院している為、カルテ・医師の証明が取れなかった。

特にしていない

男‖こ有りません。

・母子手帳に原因となる病院の領収■を保存、他の確かな記憶、医師の証言により病院に問い合わせるも、カルテがない
医師・看護師がわからない、プライバシー云々。三菱田辺製薬、月別納入記録ナシ。
・厚生労働省医薬食品局審査管理課に当時の製剤確認の為
・国立図書館に薬価基準の参考書の問い合わせし、保管されているかどうか。

総べて徒労でした。

当Ю

民間の法律相談 (弁護士)にかかり、60万程払つたが、結局はカルテがなくて失敗に経 た。

5

6

7

8
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9

原告団に参加させてもらう前に出産した病院へ行き、カルテがあるかもう一度聞きにイス ことにした。以前問い合わせた時は、5年

以上過ぎているから無いと薬局長から言われた。今度は、直接行って聞くことにした。カルテが無いC型肝炎原告団事前調査票を

もって平成23年 5月 6日病院に行きました。今まで病院に足を運ぷのが、怖かったのです。力7D7があり、あなたの勘違いですよ

と言われるか、5年以降のことは知らないと門前払いされるかと思うと怖くて行けなかったんです。この世のことは、この世で決着

をつけないとと思い行きました。調査票やその他の書類を受付に提出すると出来次第自宅に電話してくれるとのこと。

「えらい簡単に受け取つてくれたね」と主人に話しながら家に,わた。

平成 23年 5月 19日

●●●●長代瑠 こ会って話をすることになつた。●●●●長代理から昭和 57年に [卜 而剤の納入実績がないと説朋があった。薬

局長が「 :卜 而剤の納入実績がない」と言つたとのこと、「うそだと思つた」。以前、薬局長に電話した時、納入実績がないとは言われ

なかったし、私に病状を聞きお大事にしてくださいと、仰つて下さった旨伝えた。それに新聞に当病院への納入リストがあることを

告げると狼狽して、ちょっと、わ てくださいといい上司のところへ盾睦にいつた。主人が病院長に会わせてほしい伝えると今日は、

土曜なので麿科の部長も院振も不在とのこと、いつ会えるか電話するようお願いして、病院を後にした。

平成 23年 5月 23日

●●●●長代理より電話があり、すべての資沐捲 院長に見てもらった。経話を言うとカルテが無いので使用したかもしれないとい

う趣旨の診断書は書けない、使用していないともいえないし担当の先生もいないので、わからないとの返事であった。5月 6日に

お願いしたのに5月 23日まで放鷹されました。きっと病続先関わりたくないからでしょうね。他人事ですからね。感染してから18

年近く本当に悔しい限りです。●●の昭和 54年の長男出産時のカルテはあるのに当病院の昭和 57年の次男の出産のカルテは

無いと言う病院の質の問題でしょうか?それと国が以前から分かつていたのに、何故早く教えてくれなかったんでしょうか?これ

からもずつと悩み続けるのです。私が、死ぬ時に一緒に肝炎ウイルスも死ぬんです。この病陸 選んだ私が、馬鹿でした。

平成 23年 5月 23日

診断書は書いてもらえなかったけど法律事務所に書類を提出した。●●●●病院の●●●長代理が私の書類を板撲すると言つ

ていたが、5月 30日になつても音沙汰が無い。病院がいい加減なのか?●●●長代理が、いい加鮫まのかあきれる。

平成 23年 7月 16日

大阪説明会が、ある前、病院に行き 5月 23日郵送で送ってくれるといっていたのにどうなっているんですかと聞くと●●●長代理

に聞いてきますといい20分ぐらいして●●●長代理は、今日はお休みです。40分ぐらい待つてくださいとのこと、1時 30分までに

行きたいところだが、あるから無理をいい私の■苺をなくしたんですか?と聞くと無くしていないとの事、私は返してほしいだけな

のにどうなつているのでしょう。自宅のほうに持参して貰うよう依頼したけれど、結局、郵送により手許に届いた。もう少し誠意を持

つて対応してほしかつた。命を守るのが仕事なのに、残念です。主人は、この病院の事を「●●サターン病院 と名づけました。

10

自身でも出来るだけ電話や直接に関係機関に伺い書類慮どを集めました。

また、報道テレビなどの協力をいただき、他では得ることがむずかしい情報もとれることもありました。病院や医師側がもっと協力

してくれる国からの通達があればいいのですが。

現在、私が掛かつている病院は、2004年に移転新築され、以前の院長はじめ、全ての方々が変つております。私が入院時当時の

カルテも獄わているはずがないと思つていますが、一応新しい院長に入院当時の大量に出血したとき、[卜 而斉睦使用された記憶の

事を詳しく書き手紙を出しましたが、病院の移転、電子カルテ化、年月の経過等でよい結果は何も得られませんでした。

*医療倒関のカルテ保管義務機関が 5年で、実際 C型肝炎の発症が判るのは 10数年後で、現在の様に世間が C型汗炎感染が

騒がれておらず、実際 10数年経過してから会社の健康診断で担当医からC型肝炎の疑いがありますと言われ病院で感染をして

いる事を知るのが実態です。

一２ 出産をした病院に電話をしてカルテを出して欲しいと言つて断られた :
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113
投薬時期が 37年前の為、力7u7が残っておらず、電話したが、まったく相手にされず、直接病院へ伺い問い合わせたが、全ての

記録が残わていなかつた。

14

●●●●病院の整形外科で左肘の骨を切って接着して整形するのにC型汗炎の原因となる接殖構を使用されたと思われ、カル

テを得ようとしましたが、その病院は現在場所も変り、医療センターになつており、移転のときに10年以上前のカルテは処分してな

いと言われました。

手術は 1981年 4月末

インターフェロンの治療は 1992年から●●大学附属病院で。

こちらは気持ちよく診断書を下さいました。

15 病院にカルテのコピーを請求したが断られた。その為弁護士さんにお願いしたがカルテがないと断られた。

16
出産した病院でも手術した病院でも、C型肝炎なのでカルテが割_いと言うと、もうなにもないと言われる。話をしているときはフィ

ブリノゲンを使用していたと言つていたのに、証明をお願いすると「使つていない」と言われた。

17
カルテは処分されていてありませんでしたが、主治医の先生が生存されていました。個人情報等の問題で直接連絡がとれません

でした。フィブリノゲン製剤の納入、使用実績資本捲 もらうのに、申請等 2～ 3度、往復 3時間かけて行きました。 等。

18

体力回復せぬ中を自分なりに覚えております記憶を掘り起にし、出わ る限りの行動をしましたが、何しろ執刀医死亡、病院廃院、

カルテ処分では、思うように行きませんでした。残念です。肝炎に対する深い思慮にいたらなかつた点があった事を後悔していま

す。

・製薬会社への問い合わせに対して、決して色よい返答がなかつた。

19

電話で問い合わせたところ、カルテや投薬記録力滝 いと返答された。

その後、夫と2人で2回病院の事務員さんと面談して捜してもらったが、カルテは 30年前のものは保存されておらず、記録もない

とすんなり言われただけ。産科のドクター (当時)を捜し当てて、母子手帳を見せ、記入事項とその当時の様子や帝王切開の状況

を話して、投薬の可能性を深めた。(ドクターは 40数年分のここのカルテを覚えているわけではないのです)

病院側の対応は非常に冷たく、透明度の薄いものでした。これまで大病はしたことがなく、屈洲烙あまりひかなかつた自分が、徐々

にウイルスに犯磨れている現実を病院側は理解するどころか、無視に徹していると思つた。

2Cl

・治療を受けて約 40年経過しており、カルテ等の治療記録があ ていない為、証明が得られない。

・治療を受けた病院が劇院となっており、治療記録が存在しない。又、医師とも連絡が取れない。

・過去に新聞の記事により、治涼を受けた病院が治瞭を受けた時期にフィブリノゲンを使用していた事実の記載があつたが、同記

事の確認ができていない。(昭和 50年以前の投薬の記鋤 。過去に公表された事実が現在確認できないのか ?

21
約 24年前の病院で最後の入院でカルテがないと言うので何度も足を運んで最後にけん力ヽ こなり、先方が折れて、1987年 1月よ

り5月 のフィブリノゲンの仕入リストを三菱田辺製薬より送つてもらい、わかつた。先方の病院の係の人があまりにも逃げ腰だつた。

22

出産した病院が●●なので、そこに問合せた。

社会保険庁や保健所、●●医師団に問合せた。

そこで、院長先生が亡くなつたことや病院の廃業を知り、三菱薬剤会社に問合せ、自分がそのリストにのつてないかを調べました。

ニュースに出た頃から、ありとあらゆる努力をしました。

23
交通事故(1981810)で 頭部切開(大手術)をしました。

30年以前の事なので、病院にもカルテがなく、幸しヽ こも外科記録がありましたが、それ以上の書類が見当たらない状況です。

24

33年前に住んでいた地に行き、産婦人科跡を訪ねましたがまったく当時とは違う風景になつていて、近くの古くからあるたばこ屋さ

んに尋ねるともう何年も前に先生も亡くなり、病院も駐輪場になつていて、やはり年月が経つているので難しいのかと思つていま

す。

25

2007年以倒 可度も病院に手紙、電話による面会をお願いしました。結果はカルテ、手術台帳、その他は法定通りの 5年保存として

おるため残わておりません、病院のフィプリノゲン納入期限は 1986年 12月 まででそれ以後は半J明できないのと。しつこいように言

われましたが、納膚いかず、私の14●ております書類。日記、メモ帳、その他色々を病院に持ち込みもう一度面会をお願いしまし

た。事務局の方が「一度私にヨ サてください。先生方に見てもらいますので」と言われたので、お預けし、その結果私の納得する答

をいただき、●●先生に見ていただきました。

約 4年半の年月がかかつております。その間何度も悲しくて病院へ連絡するのはやめようと思つたかしれません。
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1 26

●●市民病院よリカルテを入手しようと思い違囃をとりましたが、古い年代のものは、保管していませんの一言で入手さ ませ

ん。(但し、入院時出産のためで
―

lBこは記入あり)

又そのときの担当医を尋ねるも居所不明で解決に至りません。(最初、●●市民病院
^入

院時の古い場所でしたが、その後、現在

の場所に移転しております)。

27 とても親切にして頂けました。

一
お
一

病院がなくなり、医者死亡のため手掛かりすらなくなりました。出産証明(嘔

「

戸帥Dだけの証明しかありません。

田舎に,掃bて聞き込みもしましたが、手掛かりすらありませんでした。

一
一一
”

新聞各報道機関で知り、肝炎家族の会・薬害肝炎大阪弁護団・すべての肝炎患者の救蠣薩求める全国センター カルテがない C
型肝炎訴訟原告団 色々な会を渡り歩き、医師会、出産病院にも何度も足を運びました。

夏の署い 日、冬の寒い日、肝炎友違を一紺 こ病気と戦いながら。

∞

1971年、72年の出産嘲 こC型肝炎に感染した事は事実のはずですが、カルテが 5年経過しており投薬証明も同じことで出せな

いとの事、主治医も亡くなつていらっしゃるとのことで、病院 こ来証しましたが徒労に終りました。

31 病院ありません。当時の先生亡くなっています。

32

1主人が公務員であつた為、●●に転勤した際、当地で 1969年 10月 に市内所在の産婦人科医院にて次蛯 出産した際、多量の

出血があった。

2その後、厚労省による血液製剤 (フィブリノゲン)納入先医療機関名が発表され当該園院が該当している事を知った。

3当該医院は既に廃院になって所在不明であつた。所在確認のため

4●●役所を通じ、●●医師会を紹介されたが、医師会では当該医師は会員ではあるが、個人情報保護の見地から教えられない

旨断られたが事情睦説明し、再三のお願いで医師から直接当方へ電話することで了解された。

5早速事情の内容、母子手帳、納入先機関名の各写の資糀 菌 寸し連続 わ た。

6まもなく当該医師より電話があり、別紙医師からの手紙の内容の通りのお話を伺つた。

7礼状の返信として医師からの手継 フィプリノゲンしようの証明書の送付があつた。

以上が、その経縛である。年月を経ているため当該医院が廃院になつていることから、当該医師の所在を捜すのにかなり苦労し

た。念のため当該医師の手紙及び証明書写を添付します。(別添)

33

1996年 11月 帝王切開手術で出産した。●●●●病院訪間、病院は建替えの抑 こすでにカルテは廃棄処分したとの事でした。

1999年再度書面にて問合せの結果、

1手術記録

2分娩記録

3薬剤購入記録及び投薬支持記録

は、やはり廃棄処分されていると医事課の●●様より回答が届きました。

出産当時の医師の消息の手掛かりを求めて、次に

1●●医科大学産科婦人科

2●●産科婦人科学会

3●●大学徴生物研究所産婦人科

4●●産婦人科

5三菱田辺製薬 (株 )

結果、主治医は改名されておりました。(●●●●→●●●)●●●在住、産婦人科因院の院長です。しかし医師は当時の言己憶は

なく、何も覚えていないと電話で返事。主治医であつた医師の協力と証言は得られませんでした。

“
　
一

何度も電話したり、病院へ行うたりしたが、ダメだった。入院証明なら出ると言われていたのに、途中からもらえなくなつた…・。

当時の職員名簿が欲しいと言つても個人情報保護法で断られ、何をしても八方ふさがり。図書館へわ て調べてもわからず、どう

しようもなかった。当時の主治医は死亡されていたので、若い先生をインターネットで捜し出し、証言を依頼したが、断られた。

弁護士の先生を友人に紹介してもらい相談したが、どうしようもないと言われあきらめていた。

それで、カソレテなしの会に入らせてもらうことになつた。
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35

●●●●●●病院 こ何度も足を運びましたが、「今はカルテがないので分らない」の一点張りで何も情報が得られない日々が続

きました。もう証明するわざがないのではないかと精神的にも肉体的にも落ち込んでいました。

これが最後だとの思いで電麗をした開 こ、「夕将斗の手術ではフィプリンゲンを使つていたが、整形外科では使つていない」と言われ

ました。

何も病陸 訴える訳ではないしと伝えやっとの思いで当時の主治医の住所を教えていただけました。主治医の協力もあって、投薬

証明となる証言をして頂くことができましたが、ここに至るまで本当に大変でした。

36 何回もかけて力757を頼みに行きましたが、古いので証明だけもらいました。

37

出産病院に数回イうき、証明をお願いしましたが、カルテも入荷記鏑 ない 5年で廃棄されており病院も移軋 その時すべて処理し

たとのこと。産婦人科長は 10年前に死亡されており証明をいただけませんでしたが、母子手帳による分娩介助医師は当病院には

おられず、開院されていました。そちらの医院に訪問しましたが一度では理解を得られず、数回訪間し出産後の私自身の様子をす

べて話しましたところ、実は病院全体で使用しており、産婦科でも使用していたことを言己憶されていて証明していただいけることに

なりました。

38 近所の産科の先生がよい方ですぐに出してくださいました。

39 カルテはありません。でも私に関する資料は、送つてもらいました。もちろん何回も電話しました。

40

当時の病院は移転しており、移転の時に古いカルテは処分したのでない、当時の担当の医師も辞めていない。所在を教えて欲し

いと頼みましたがわからない、もし逢えたとしてもそんな前の事は忘れていると思うといわれました。インターネットで開業している

のを見つけ、逢しヽ こイ詰 ましたが、病院の事務の方が言われた様に 30年以上前のことはおぼえていないと言われました。

41 病院の事務局で開いたり、医師名簿で調べたり、Tel帳で全国、先生の名前を調べた。なかつた。

42

巨大公立大学付属病院であるにもかかわらず、毎回言うことが (説明)がころころ変わり、文∃ こよる回答を求めても、電話による

返事しかなく、回答者が変わり、結局最後はカルテがないの返事でした。そこで、カルテがないなら証明できないなら、「カルテが

ないから証明できない」という公式の文書を下さいと六回も七回も電話、手紙で強く要求し、約 1年がかりで病院長の公式文書を頂

きました。

43 出産した医療機関に確認に行つたが、カルテが消失してないという返事。その後は訴訟団を知る迄治療に専念。

44

阪神大震災の為カルテがなくなり入手できませんでした。

30年以上前の事なので当時の関係者からの情報が入手できなかつた。

病院の対応はあまり良くはなかつた。

45

投薬証明を依頼したら「音の事なので」ととりあつてくれなかった。何度も頼むと4～ 5日後に連絡してみて下さいと言われ、連絡す

ると「やっぱりありません」と、その後も「やつぱりありません。昔の事なので残ってませんでした」「探しましたが・…」と本当に探し

てくれたのかなと、とりつく鵬 ない。もちろん、入院でお世話になつたドクターや病棟婦長はすでに死亡、病絨も廃院になつている

こともあって、経営者は£K変つてしまっている。

“
一

帝王切開出産時の輸出の為 30年以上の時が過ぎ、病院は廃業していて、保健所や厚労省へ数回、電話で問いましたが、カルテ

が無いとのことでとりあつてもらえませんでした。出血多量で本人が 400CCの 輸血をしたのを覚えているのにたいへん腹立たしい

思いをしました。

1回日は、電話で力7D7入手依頼→2日 目ぐらしヽ こ電話でカルテなしの連絡あり

2回目は、前回の訴訟弁護団の名前にもつてカルテ入手依頼してもらう⇒三ヶ月後ぐらしヽ こなしとの連絡あり

3回目は、血液製剤納入記録を貰しヽ こ言つた時→やつばりなしの返事。

48 お薬の説明書。検査報告書。同封。

49
お産の病院に電籠をしたけれど、今は名称も変わり、36年も前のことなので、カルテもなく無駄でした。母子手帳があるので、手術

をしたことは間違いないのだけれど。

“

受付にて取り次いでもらえませんでした。

51 1971年 5月の帝王切開による出産のため (大量出血 1860m)病院に問い合せをしましたが何もかも不明と戻らてきました。

52

病院でのカルテは保存期限が過ぎて廃棄していたためカルテの入手が出来ず、製薬会社に投薬証明の証明書類の提出を求めた

が、個人には出せないとの回答で、例,て通じて製薬会社に証明書類を提出してもらうこととなった。個人での書寄を求めることは

大変困難で、製薬会社へ違孵してから書類薩入手するまで 3ヶ月ほどの時間を要した。

53 特になし
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54
・男‖こ苦労しません

・私はちょうど内科の肝臓の部長先生で安心です。2011年 4月に 10日 間位入院しました。

55

当該病院の有無、医院長の生存の有無を●●県に問合せた。薬害治療の当該病院であることの確認も。

近隣の病院で聞き込み調査 (電話にて)

弁護士に相談

56

ありとあらゆる事はすべてやりました。

襲費望彎E難
・厚労省

・病院

。主人の会社の保険

・他

出来ることはすべてやったと思つています。

57
・二回程病院ヘカルテを見せて下さいと行きましたが、二回共焼却処分してしまい知りませんの一言で終りました。残念でしかたあ

りません。

58

大学病院へ電部をしても、何回も断られたり、病院まで出向いても手続きが面倒であつた。(手がふるえたり、目が見えないで字

がかけないなど)

・体調力規Kて動けない中で、県の弁護士会の電話相談をしたり、家族に撲柳してもらつたりしてあたったが、カルテは探してもらえ

なかった。主治医が、探して下さると言われたが 。「私の力ではどうにもできない。ごめんなさい」と言われた。

59

C型肝炎発症性のある病院から、町集団検診、自本病院、関係のありそうな病院をあちこち電話して資料集めをした。そして、結論

として大集団を作り専門弁護士をたて裁判に訴える決意を固めた次第である。

◎私は、●●●●病院で手術を実行した―人である。手術料は約 5万円かかつたことを記しておく。

∞ 私の場合は手術してくれた先生に協力して頂きました。

61

59年、●●大学病院で手術。カルテは 5年保存との事。平成元年迄通院、何回も上京、電話連絡する。医事課の●●さん、次回

は●●さんに協力して頂きました。手術の先生もわかったのですが、わ てもらえず。大学の協力で当時クリスマシンを大量に使

用したとの事。●●●●●●病院(産婦人科 納入リストあり)で次男出産、カルテなし、廃業。

62 医療機関への問い合せ等、色々とやりました。

63
・入院した病院へ行き (市民病院)担当者(事務長)と面談。又、担当医の所在を調べ直接本人と話をした事。

平成 20年 3月 には田:力 =菱製薬会社のプロジェクトチームに「本人特定のための参考情報照会」を依頼した。

64

病院へのTELでの問い合せ。又、カルテの破棄、病院に行ちてもフィプリノゲンの使用は病院では使つていない等、新聞での報道

で使用病院名が分かってからは認めたが、カルテが無いので不明。手術、通院等、全て歩き、一年位かかった。弁護士の方へも

相談 (数ヶ所)したが、カルテがないとのことでダメ。国の対応にも疑間。

65

病院 こ照会したが、保存期間が (10年間)経過し処分済であるとの回答。

担当医は死去。

開業医は廃業。

母子争帳を紛失 (数回の引越による)。

66 病院が代替わりしていたので、以前の事は分からないといわれた。

67
当時の病院に何度も足を運び、カルテの開示、分娩台幅など、交渉したがなにもなく、当時の先生にいろいろお話を伺うことができ

ました。

68

弁護士に相談したが「カルテないのでどうしようもない」。肝臓病の人々の会を教えてもらい入会。会費・協賛金。肝炎専門の先生

の話、会のつどい、他ありましたが、主人の介護の為一度も出席できず 2年でやめました。自分で病院へ電話したところ、「命をす

くうためやむをえず出血、卜而する」との先生の話でした。直接会つて、カルテか記録をいただきに行きたかったが、今まで行けず

におります。「何十年も古いことだからな」とも言つておりましたので、私はあきらめなければならないのだろうかと…。

69

直接自分も妻も電話して話をしたのですが、病院では先生が絶対に電話には出ないで、事務長が電話で「当病院では、そのような

止血却睦使つていない」とか、「もう期間が過ぎているのでカルテは処分をして病院 こは伺陀無tヽ」の一点張りで話にならず、やむ

を得ず●●劇汗臓病交友会に入会して会長さんに色々と病院に交渉をしてもらいましたが、やっばり駄目でした。
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70 当該病院が閉院となつており、打つ手がなかった。

″
‘

先生―どのようなことに使うのです力、

自分一法律事務所の方に使用します。

先― ドリ十字とフィブリノゲン製剤使用した事、カルテ等ありますか ?ムダですよ

自分一でもインターフェロン治療を受けた事の証明お願いします。

先生―無理だと思うけど !!

自● ●tヽて下さい。お願いします とたのんだ様に思う。

先生―迷感な様な顔をしてカルテを書いてもらつた様な気がしました。

72
●●●●●病院受付に電話を入れたが、窓口で医師と看護師の不在を言われ、住所等は教えてもらえなかつた。出産時の 1卜 而

剤(産後なかなか出血が止まらなかつた)投薬のことを話したが、40年経過の為、きちんと対応してもらえなかった。

73 病院で証明してもらつた。

74

C型肝炎の感染等についてマスコミに報道された頃、私が感染したと思われる所、●●●●病院(平成∞ 年 くも膜下出血で入

院、大量の出血でしたので輸血をしました。その数日後、肝臓の具合が悪くなったから入院が長引くと云われました。この時にフィ

プリノゲンを正面剤で使用し、感染したものと思われます)へ平成20年 2月 に行きました。事務次長と会い、以上の事等、入院中の

領収書(Omtたことも記入してある)を見せ、当時のこと、糊 こ輸血のことをよく調べて返答して下さるようお願いした。

数日後、事務次長と会い、次のような返答がありました。当時のカルテはすでに無い。或いは当時のことがわかる医師が居ない。

従つてフィプリノゲンの使用についてもわからない。 ということでした。

76 出産した時の母子手枷 こ記入された担当医でなく、違う先生だった為、その当時の執刀医がわからず、苦労しました。

76

C型肝炎と医師に言われた時は自党症状が無かったので無関心でしたが、テレビなどで騒がれた頃はだいぶ年月がたつていた

ので、カルテはないだろうとあきらめていました。が、新聞に薬■を使用していた病院名が掲載された時、手術した病綜も載つてい

たので、間い合せの電話をしましたが、「カルテもないし、その頃の先生はいらつしゃらない。どこに移ったなどはわからない」と冷

たく切られてしまいました。3回ほど電話しましたが、毎回わかりませんと切られてしまいました。

77

娘を出産した時から20年以上も経ちてしまいましたので、病院は使用を認めても個人的にはカルテがない、医師が亡くなり、助産

婦さんもわからず、一度は断られたのですが、幸運にもその病院 こ親戚の者が看護師として働いていましたので、剰局の方の証

言もあり、何とか院賑毛認めて下さつた(カルテはない)。 輸血代を払つた上に肝炎にされた者として、一日も早く国の補償を待つて

います。

78
子宮脱の手縫 36年前に致しました(●●●●●病院)。 今は(●●●●センター)です。「カルテは23年で捨ててしまいますか

らございません」とのこと。一年ごとに三回行きましたが、いただけませんでした。三回とも同じお答えでした。

79
出産時の病院がフィプリノゲンを使用したと新聞に公表してすぐ病院に電話してみました。しかし、先生は 20年以上前に退贈墜れ

ていた為、手術室使用許可書のコピーが送られてきました。

80
出産時の病院 こ数回通いましたが、40年以上も前のカルテは無いと言われ、最終的に医師会館で当時の担当医師の死亡を確認

しました。

81

当時の手術を担当した医師の調査

当時の会社への提出資料の調査

当時入院した病院が建て直して経営が変わつたこと

当時を知っている人がいないこと(病院関係者、保険会社など)

82

① 薬害肝炎を救済する法が出来て、訴訟に参加する為、私のカルテなどの有縫 調べるために、出産した産婦人科鏃を訪ねまし

た。医院(●●産婦人科)はすでに代替わりをしており、私を帝王切開して下さつた執刀医は亡くなつており、勿論カルテも無く、当

時の関係者(麻酔医、看護師さん)等は消息不明でした。お産の時は、お腹の中にすでに死亡している双子の一人がおり、残りの

一人を出産させるため癒着児をはがすのに大変な手術だったそうで、執刀医が [卜 而するのに「良いお薬を使うから安心しなさい」

とのお話が、家族にあつたと聞いておりましたが、何の資14tありませんでした。結局弁護団から、カルテが無ければ参加出来な

いと判断され、あきらめざるを得ませんでした。

② しかし、その後「カルテがないC型肝炎訴訟団」に参加出来るかも知れないとう ことで、再度、産婦人科医院を訪ね、
―

と

面談して、カルテ以外の資料等についての有無を確認したところ、「手術台慟 があり、私の記録があるかどうか調べて頂いたとこ

ろ、帝王切開の私の記録があり、確認することができました。一応、水子の記睦 総持寺までいって調べましたが、お堂が火災に
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あつたとのことで、なにもありませんでした。ちょっとじゃなくて、とてもとても悲しかったです。今の私の健康状態ではとても出来な

かったでしょう。主人が協力してくれたお力ヽ ずでやっと「手術台慟 にたどりつけました。苦労しました。

83 ●●市民病院へ問い合せをしましたが、当初はあるといっていた入院記録が実はありませんでしたといわれた。

84
年代が音の為、病院や医師の所在確認自体が個人の力では限界があったこと、かつ、不可能に近い。それに付随して役所等の対

応の悪さ。

一　
“

電麗をしました。5年以上過ぎているのでありませんと断られました。それでもと思い、同院まで行き事務所の方に調べてもらいま

した。

86
病院でカルテをさがしてもらつたが、廃棄ずみとのことで、手術記録が見つかつたが、それにはフィプリノゲンのことは何も書いて

いなかつた。5年で廃棄しているとのことで、どうしようもなかった。

187 何回も病院へ行つた。

88

◇●●●●●病院の最終回答です。(長男出産～難産で分娩障害の為、3ヶ月で死亡 )

・カルテの保存期間が 10年で平成 12年に産婦人科は廃上したので当時のカルテ等は残わていない。

主治医は、存命していないので当時の状況を確認することは出来なかつた。

・フィプリノゲン製剤の投与の確証は得られ無いが当時の状況から可能性は有ると思われる。

◇●●●●●病院 (旧名称～●●●●病院)の最終回答です。(長女・次女出産 )

・昭和 52年以前の診療記録は現存していない。

・主治医は、存命してないので当時の状況を確認することは出来なかつた。

・製剤等の使用に関する書類は、保存期間も大幅に経過しているので現存していない。

・製薬会社も納入実績に関ける資料が昭和 40年代の分が現存していない。

・制書等の使用に関する書類は、保存期間も大幅に経過しているので現存してない。

・分娩記録は有ったが、フィブリノゲン製剤の投与を確認する事は出来なかった。

(私は、分娩記録はカルテとは違うので判断するのは、疑間に思います。〉

以上の様にフィブリノゲン製剤の使用の有無に関しては可能性が有つても確証する事が出来ないとの回答でした。また、●●●●

●病院の院長先生のご助言で平成 20年 12月 に当時の〈薬害肝炎大阪弁護団)へも相談したのですが、回答は「現時点では薬害

肝炎救済法の対象となることは難しい」との事でしたので現在の原告団に参加出来るまでは、泣き寝入りするしか無いと諦めてい

ました。

89

今通院している内科のD‖
=書

いてもらいました。s45年 5月に長男出産の折に、多量出血 (6tXICC)し たために、フィブリノゲンも

投与されたと思うが、当産婦人科 (廃院、D滝高齢のため死亡)、 母子手掘 こ記入されている場所に問い合せ、区のC型肝炎の係

に何度となくTELして確認しました。当時産婦人科では、フィブリノゲンを使用されていたと思われる(新聞公開で発表されてい

る)。 母子謳 あり、院長の名前もはつきりわかっています。助産婦の名前もわかっているが、助産婦会等に問合せしたが不明

です。カルテがないだけです。

90 出産をした婦人科にTELしたり、当時の保険会社へ提出した書類の掘り起こし、社会保険事務所への問い合わせ、など。

91

出産にあたり、心臓が悪い為、良い病院と思い●●●病院へわ たのに、出産のあと、出血をして輸血を受けたのに、その衡 可十

年もたってから、肝炎と分かり、カルテをもらしヽ こ行くと古いのでもうないといわれ、困っていました。

インターフェロンで貧血になり、脱水で病院へ行つたが、検査してもらい、足が立たんようになり、●●●病院にイうちて、入院して2

週間、24時間点滴をオ丁つて、なんとか退院できました。

"
●●●●医事課に再々の請求、●●●●外科胃病時の力7LTを入手する。(投薬証明)

93 公的機関の事務的対応に心が痛んだ。

94 32にも記入しましたが、医師から性的感染の疑いがあるので、離婚した御主人を調べるように勧められた。

95
C型汗炎に感染した病院に出向いたが、3回とも門前払いされ、ある法律事務所を通じて入院記録をどうにか入手できた。(カルテ

は無し)

96

執刀医(現在も元気)は、使用したと言つているのに、病院側は「納入の記録が無いので何ともいえない、カルテは保管していな

い。」と。平成 2年 1月 に手術したのに、平成 3年 5月 のカルテはあると、病院は説明した。平成 3年のカルテがあるのに前年 (H

2)のカルテが無いのは一寸不自然である。(かくしていると思う)

97 30数年も年月が組つているので、当時の関係者は死亡していたし、なお、医蹟宅建替えがなされていたので、カルテの保存はある
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はずもなく、一度目は窓口での対応も冷ややかであつた。しかし、このC型肝炎問題が大きくなり、社会問題化してきた時に、再度

の対応は医師が直接面会してくれて、私の当時の執刀医が亡くなつた(死亡した)年や病院の新築された年、もちろんカルテがな

い事 ! などを説明してくれた。(比較的に私は恵まれていたと思います。)

98

出産の際の投薬証明を得‰ために、複数の医療機関に照会を力ヽ す、実開 こ行うて医師に質問を試みたが、いずれも30年近く過

去の出産のことであり、カルテは一切残わていなかった。医療機関の中では、既に廃業しているものもあった。未だ存続している機

関であつても、出産を担当した医師は既に死亡していた。結局、私の出産を実際に担当した医師には、一人も会えていない。

医師がダメでも、薬剤師ならどうかと思つて接触を試みたが、これも医療機関が薬剤師の名前すらも教えてくれず、実現できていな

い 。

99
・当時の病院へのカルテ保管の連絡調査

・当時の担当医の所在地連絡調査

100 保存年限の経過、水害等のため廃棄されていた。

101
フィプリン格を使用したとの主治医の言葉を信じ、病院に 10数回証明願しヽ こ行きましたが、最後はカルテも無いし、20年も前の事

なので、忘れてしまつたとの事でした。

102

1産婦人科…3回訪間。●産婦人科医院…当院で出産。

2●●●●…血液…関係事務…当時 (出産時)

3血液センター

4医療センター (●● )

何らかの証明を求めて探し求めたが見つからず。

詳しくは 35にК 。

103
① 5年経過しているから何も分からない→再受診の時には診察券が病院こありました。

②肝蒙 うけた時の記録(①と違う病院)もないといわれました。

104
。手術を受けた病院が廃院となり、リストに記載された●●事務局に連絡を取つたが何の役にも立たなかつた。

。現在かかりつけ医師(泌尿器科)が、以前廃院になった病院に勤務していた為、情報提供をお願いした。

105
病院に肝炎になつた原因が何か、カルテが無いのか、何度も言つた事です。病院からの回答は昭和 55年に入院、甲側操機能完

進症で入院した時に投与したメルカゾールの疑いのみで、今だ原因が不明です。

1∞ 病院にカルテもなく、主治医も朝院しており、現在の事務所を相当数電話、FAXでやり取りした。

107 もらえません。

108

インターネットでしらべたり、手術した病院(国立から●●●●大学医療センターヘと変更しています)からは、彿 てみましたがわ

からないとの事、又、旧病院の資料の提出をたずねたが、厚生省からの返事がなく、やつと先生をさがし連絡したところ、すでに死

亡していました。

1∞

病院に頼んだけれど「カルテはない」「カルテがない以上認めない」「この病院は 100%認めていない」等言われた。しかしやっと

「分娩原簿が見つかり、そこに『輸血後肝側 の記載があつた。少なくともこの出産でC型肝炎になつた証艦 なる」とだけ言われ

た。

110

既往歴の振り返りと当時の 医療機関の調査

婚姻により姓の変化の.IE明

□師の生存、生乃状況の把握

出産時の開 こ、自分の意志でなく発病する状況になつてしまって、病気に対する知識が無かった為書類等の控えを取ることを知り

ませんでした。インターフェロンを始める頃からは残っているのですが、血液製剤を使われた可能性もあるし、医薬会社から納入さ

れた実績があるのだが、廃開 こなっている為に証明のカフレテを手に入れる事は不可能だつた。

1■2

体幹機能障害者 2級 (再認定不要の後遺症)の高齢者である為、5年前より車椅子生活をしています。4輛で体重も軽いので身体

に合わせて採寸オーダーした自分用の車椅子 (上質アルミ製)を使つてタクシーで移動、通院や用足しをしています。右半身、特に

下肢と右手が不自由で麻痺が強く、握力も(体重 40 kgですが)通常の方の 1/4程度しかありませんので、難儀で不自由な生活をし

ています。自分がみじめだとか恥ずかしいとか、死にたい等と思うことはありませんが、人様のお世話になることが多くなりました

ので、多少忍耐する事や (時間を力ヽ すても出来ることはやりますが)待つことに時間をとられます。そのような訳でカルテを得略た

めの努力はしましたし、これからもするつもりですが、まだお返事は戴けず申し訳窓く思っております。

０
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113

記憶を辿るのに手術をした当時の生活と、その当時、姉親子と同居していた頃を、アルバム、手帳等から甥の証言を基に思い起

し、やっと急性卵巣腫瘍にて倒れて●●●大(●●●●●)(● ●線)に月院手術に及んだ事を改めて思い出した。今のこの記帳

をしている自体非常に疲れている。朝起きるのがれ 。ヽまるでナマリを背負つているような感じだ。昭和 54年頃隆思い出すと辛くな

る。母子家庭で働いて樹唐続けて来た事、そして今子供達はそれぞれ家庭を持ち必至に生活をしている中、親どころではないよう

です。このウイルスに関わらなければとつくづく想う昨今です。とにかく、●●●大に再=蓮絡するも、力)けが無いの一言。直接

病院にイ贅 、やつと院長の意を説得に至り、昭和47年から昭和 64年ロ スプリノゲンを使用した軽 認めて頂き書面をやつと手に

入れる。然し●●●●のカルテは無いことを承知いただきたいとの事、院長の言葉です。

114
カルテの保管期間がすぎていると一言でおわり。しかし出産時、出血に対しての救急処置は投薬指示であつたはずなのに、証明し

てくれない。(当時はD渤 そ`のように育てられているはずです。)

115

力7D7は直ぐに手に入りましたが、フィプリノゲン使用の明記がされていません。C型肝炎ウイルスに感染する様な事柄は医療行

為以外考えられません。手術の際には、大変便利で患者への負担も軽くオペの所要時間も短くなるでしょう。オペをする時にはエ

アーと同じでいつも近くに存る薬でしょう。きつと使用率も高いと思われます。その揃つた薬をカルテに使用したとス でしょうか?

前回の裁判で認められたのが 1500人。現在のキャリアがどの位いるのか。製造され使用された量がどの位か返品された量がど

の位か、差し引けば残量が判るでしょう。1回の使われる量を調べて計算すればと思いますが?私の場合、●●大で手術をした

のですが、医者のコメントが取れればいいのですが医師の所在が判りませんので残念です。

116

遠方まで交通費と時間を使い苦労

先生を探すのに苦労

個人情部だと先生の居場所を教えてもらえず苦労

証明書を書いて頂く内容などにも苦労

国の相談機関に問い合せをしても冷たく撥ね退けられここまでたどリメ のに苦労

35年の歳月がたつている為、記憶があいまいで断言してもらえず証明も不十分なままで苦労している

117
民間病院でC型肝炎が見つかリインターフェロンを受ける為、市民病院に移りそのまま…。投薬は市民病院でもらいます。先生が

半年ぐらい前に変り、前の先生は lヶ月に 1度診察して頂きましたが、新しい先生になってから3ヶ月に 1度になり不安です。

118
手術時のカルテを●●●●病院にたずねましたが、40年前ですのでないといわれ、あきらめていた時、ラジオでカルテがないC
型汗炎のことを聞きおヽ しヽたのです。

119 医師を探したが、病院 こなつており、探すすベカ`なかつた。

1"
遠方の病院へ数回通い、カルテを得ようとしましたが、カルテの保管期間を過ぎている為…という理由によリカ7D7を得る事がで

きませんでした。

121

里帰り出産でお産は●●県●●市なので、●●から●●に行き、お産と手術が別の病院だつたので、2ヶ所をたずねて、直接話し

に行きました。お産した病院の院長に会つたのですが、数年前に脳の病気で何も分からないと言われました。手術をしたのは次男

の時で、母子手帳を見るとお産の 2日 目からは自細で子供の記録が書いてありません。あ らの病院 カルテは処分してありませ

んと言われました。

122

すでに廃院となっており、統合された医療機関へ問合せ。母子手帳記載の「出産時の医師及び中程量出血」を申し出るも「弁護士

の方を通じて正式な文章による問合せ」との回答。母はすでに入院中で、認知・精神疾患がかなり進行しており、私が代理となるベ

く各種届出「成年後見」等で大変な時間を費やし休暇による収入減等。

123
出産した病院に連絡しましたが、廃棄ズミですと、あつさりことわられた事があります。一度はあきらめましたが、次の年もう一度連

続 入れた時は親切に対応してくださいました。

124 カルテ得ようとしても5年が保存期間と言われてだめでしたので、証明書を出してもらいました。

125
病院をたずねてみたら閉院になつていた。県民の会の方 4人で系列の病院に行うたが情報を得6ことができなかった。

知り合しヽ こたのみ勝鱗された病院に行うてもらったところ、先生は亡くなり、カルテも獄わてないと言われました。

126
●●●●産婦人科に行つて聞いてみましたが、先生は死離 れて、息子さんが跡を継いでおられましたので、良く分らないとのこ

とでした。入院していた頃の先生の名前は●●●●●というと受付の人に聞いて分りました。

127
会員になってすぐ病院に行きました。まず、“そんな音のカルテはありません"次に“貴女の場合は使用していません"と言われま

した。その後その病院は廃業、火事で窓 なりました。最悪です。
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D生者や― ― 碑 対策として、どのような議 望んでいますか。当てはまるものを

全て選んでは諸い。 →18その他

1

1～ 17のすべてにあてはまりました。インターフェロンの治療後に11作用の影響で発症した病気についても補暁 してほしい。

治療中の日J作用についての資料や説明はあつたが治療終了後にも、こんなにつらい症状が残るなんて一。医師も知らない病名の

病にかかるなんて治療後の責任はいったい誰がとつてくれるのか―。

2

C型汗炎が発症した時、医者に「せっかく健康なからだに産んでもらつたのにこんな病気をうつされるなんて気の毒だな」というよう

なことを言われました。インターフェロンをしてから52キロあつた体重が 37キロにニケ月半でへつてしまい。友人には「あんた今に

も死にそうな感じやで」と言われました。インターフェロンを2回してから後は、急激にからだのあちこちが悪くなって体力にもぜん

ぜん自信がなくなってしまい、色々な病気にかかりました。

3

C型汗炎感染患者として、慢性肝炎から肝硬変そして平成 17年には担当医から肝細胞癌に進行した事を告知されました。平成 14

年に定年退職してから家内と老後を楽しく過ごそうと思つていた矢先でした。年金生活に入りまして、毎月の医療費はかさむので、

年金生活ではやや苦しい状態です。B、 C型汗炎と騒ぎ、カルテのある人は、すでに和解で救われ、カルテがない私達は何故 !国

が手を差しのべてくれないのか? 婚 好んでこの病気に感染したわけでもなく、精神的、身体的、経済的、社会的等の精晴を受

けているのです。疑わしくは、全て救済対象として考えていただきたいです。カルテがないC型肝炎訴訟原告団にカロ入いたしまし

て、私達が 1人の力ではどうにもならないこの状態から同じ悩み、境遇の持つもの同士が弁護士先生の力添えで私たちのこの思

いを国が認めてくれる様、勝訴を願つています。

4 実開 こ肝炎になった者に対して、薬害を認め、経済的、精神的慮苦痛に対する保障する制度を作つてほしい。

5

場在はパートで lヶ月で4万くらいありますが、もう72才なのでやめてほしいと言われると、本当に生活がくるしくなります。上の

4、 7、 と10はぜひ決まると良いのですが、現在も仕事をするのはむりと自分ではわかりますが生活のため働かないとならないの

で苦しいです。

6 発症してからの 35年間の苦痛に対して損害を補償してほしい。

7
1筆。肝炎で苦しむは個人だけでなく可愛い家族へも広く影響を及ぼすのである。C型肝炎、薬害肝炎は国家として根絶せねばな

らぬ。

8
薬害で肝炎になった者に一日も早く国は保証金を支払つてほしい。今のままではお金が足りず医療を中翻_なければなりません。

助成金は 1年～2年で終りです。患者が治るまで助成すべきです。

9 肝硬変に対して去年 7月 ～インターフェロンが保険適用になりましたが著効率は低く本当の意味での新薬の開発が待たれます。

10

慢性 C型肝炎の診断■を入手しているのに、記載 (胃癌)時診断書に記載されていない為、現在の C型肝炎の保証が受けられな

いのが納得出来ません。第一の証明となるのが現在の慢性 C型肝硬変の証明で十分だと思つてますが、記載されていないなら、

なぜ C型肝炎になつたのでしょうか ?お調べいただける方法はあるのでしょうか。

治療効果のある薬剤の研究 開発を望んでいる。

12
①治療休暇中の給与保障をするために基金の創謎 行い患者の生活をサポートしてほしい。②噛科治療等の差別を彿 た病院

に行政処分を設ける。

13 とにかくこうなつた原因、国に責任をとつてもらいたい。好きでこうなつた訳ではありませんと怒りたい。

14 カルテカ崎 くとも疑い濃厚な人は激悌して欲しい。

15 肝炎に伴う医療費(過去分も含む)の無償化。過去分は給付金として一時金にて支給。

16
健康だつた人間は自分で望んでいないのに病気になっている。自己負担なのはおかしいと思います。何らかの給付制度を考えて

欲しい。
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17

・提訴しているが裁判所に行くにも交通費がかかる為や知らない土地で不安で出かけられない。裁判でも結果が敗識 なればか

かつた費用が と思うと結果が出るのに何年かかるかわからないこともあり、いろいる考えると悩む。不安。気持ち的に集会等や

裁判の傍聴に参加したいが仕事の都合と費用の面で出られず、その思いがストレスになつている。
・精神的、肉体的苦痛をいやという程味わった。補償してもらう事ができない時は、この苦痛をどこにぶつければよいかと考えると

居ても立ってもいられなくなる。

・「C型肝炎です。」と医割 こ告げられた時は日の前がまっ日 こなった。その後、日に日に現之直面しているという気持ちになり生き

る気力を失った。

インターフェロン治療中、体重の減少、抜け毛等、人前に出られない位の状態になり、体はフラフラ、気力で過ごせたが、身体を随

分いたらヽった思いで一杯だつた、厚生大臣に体験してみて !と叫びたい。

・今後、ずつと病隧 縁が切れず治療費がかかるかと思うと気がめいる。

両紐 もに85才で健康な為、この病気にならなければ、今頃、病院通いなどしていないと思うと怒りが込み上げてくる。今現在ウ

ィルスがいない状態だが、定期的にウィルスの有無を検査している。検査費用が高く、苦痛。注射等する為、血管がかたくなり、身

体的な苦痛が多すぎる。

・すべてこの病気にならなければ、やらなくてよかった事が沢山あり、その事を考えるとこの気持ちをStつけたいし、わかつてもら

いたいと思う。

・ウィルスが消えたから終わりの病気ではないので一生つき合っていく事は不利であり理不尽だ。

18

肝炎になっている人は私だけでなく沢山の人がいます。身体がだるく手足がつる。私の場合は指先もいたい、手を握ると大変痛い

です。身体全部に神経痛です。主婦の仕事も食事等主人にたよっています。毎日、生きているのがつらく、寝ている間、死ねたらい

いなと何度も思います。70歳になり十分生きました、あとは楽におむかえのくる日を静力ヽ こ待ちます。

19 障害年金の増額を願います。

関 35.その他のお困りのことやご要望、思い、レ 、断えたいことなどがありましたら、mご 自由にお書き下さ
い 。

1

この裁判が終わるまでどれだけの時間がかかるのでしょう力、決着がつくまで、原告は、みんな、自分の耳で結果を区 ことができ

るのでしょうか。私達はいつ病状が悪化していくかわかりません。私たちには、健康な人のように時間があるわけではないので

す。私たちの命を粗末に扱わないで下さい。本当の私たちの苦しみをわかつて下さい。国と製薬会社に強く訴えたいです。

2

線維筋痛症。難病指定はされていないが、治療のむずかしい難病である。C型ウィルスをかかえ、バセドーの治源をし、体の痛み

に耐え 週職し ウィルス根絶の為のインターフェロン治療により 人生の何もかもが変化した。 世の人々は副作用と闘う患者の

ことを知らない。「治療するなら今」というヽ ヽMで 治療さえすれば治る、と思っているだろう。

3
C型汗炎であることを家族以外誰にも話していません。ボランティア等で多くの人と接してます。話したら…その後の事を考えると

4

インターフェロンを2回してから後、それまでは全く健康な体だったのに、気 体に自信がなくなって、咳も全くなおらないし、骨密度

も98才 (今 76才です)という結果がでてしまいました。今は自転車ものれずよくタクシーを利用したり。交通費(私策、ども)を何と

かしてほしいと思います。まだ認知症でないと思いますが物忘れがひどく、不安で一杯です。

6

カルテが無いという事でなんの補償もなく経聞的負担が多くて、受けたい医療も満足に出来ない状態です。家族は良くしてくれます

が、毎日死を感じて生活して居ます。国と、又このような状態になつてしまった大勢の同じ患者に一日も早く責任を感じて補償をして

ほしいと痛感して居ます。これからの見通しはどうなのでしょうか?いつも不安を感じております。先生方には大変お世話をおかけ

しますがよろしくお願い致します。御身体大切になさつて下さい。
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私の肝炎という病気のはじまりは長女出産の時からです。S43年 12月 5日 は予定日。12月 16日入院、陣痛促進剤使用。

1 医師から患者に説明責任がなされなかつた。

2医師看護師への指導のあり方、陣痛促進剤の取り扱い方、ゆつくり入れる安全に対する酉己慮。

3医師の医療行為に対する慎重さ、配慮が不足していたと思われる。

※不安は感じましたがこのような結果になるとは想像も出来ませんでした。

4子宮の近くの静脈が切れ (12月 23日早朝)縫合。3日置き4日 目抜糸(26日 )。 27日同じ場所から大出血が起きる。たらい回し

にあい力ヽ す先生を呼んで頂〈ように調願、担当の医師はお正月で郷里に帰られ代理の先生が処置して下さるも再度出血。

5出血の原因がわからないので最悪子宮を取る事も覚悟して下さいといわれ了承。

※胎盤残遺による出血でしたので輸血しないで [卜 而剤をしておきました。といわれやつと命が助かつたと思つたものです。あの力

道山でさえ出血多量で死亡されたのだから私は運が良かつたと感謝しております。でもこの日から永く苦しい、言葉では言い表せ

ない程、精神的にも肉体的にも経済的にも大変ですが、家族や孫にも恵まれて元気をもらつています。世の中なるようにしかなら

ないと思いますが努力だけは忘れず続けていたら結果はついてくると信じ今やつと明るさを取り戻したところです。

7 年を重ね、早く国が補償してほしい。

8

疑間に思うこと。B型肝炎の方は、どうやつて予防接種で肝炎に感染したことを証明したのかな。もちろんカルテも無いでしょうし、

接種した日もわからないのにもかかわらずよく勝訴したものです。C型汗炎は、カルテがないと病院さえも証明もしてくれない。B

型肝炎よりも資料があるはずだと思うのに。C型肝炎は B型肝炎に比べ感染能力が少ない。列 こ私が、18年いやそれ以前から感

染していても、主人■耐共・親類には、C型肝炎は誰もいません。普通の生活で感染することは、無いと言つてもいいくらいです。直

接菌を植え付けない限りC型肝炎になることは無いと思います。この病気は、悪くなることはあつても、良くなることは無いのです。

今後、医療費の免除をねがうばかりです。薬害を認めた国が誠意をもって救済すべきです。どうか救いの手を差し伸べてください。

宜しくお願いいたします。

9

C型肝炎感染にわ 、身体的、精神的、経済的、社会的等の被害について書きます。私は昭和 57年頃だと思いますが、会社の定

期健康診断時に、医師からC型肝炎の疑いがあるため、病院で検査をするように言われまして、●●●●病院で検査結果、C型

肝炎と伝えられました。毎月病院で定期健影を受け、慢側汗炎患者である事もあまり気にせず特に具合がわるいというわけでもあ

りませんでしたが、平成 10年頃から少し体に変化を感じる様になりました。よく疲れ、体が重く感じる様になり、平成 13年にはメニ

ュエル病で、入院致しました、退院後毎日処方された慢性肝炎の薬の服用で検査では肝脚 こ、血腫があるが、未だ悪性腫瘍では

ありませんよと言われ安心しておりましたが、平成 14年 9月末に定年退瑕庭迎えてから、よく疲れる様になり、平成 17年 1月に検

査で担当医から肝細碗 である事を告知され、頭が真つ白になりました。担当医からCT画像を見せられ 3個の腫睦 血管造影塞

栓術で治療を行t｀ますと言われ、もしこのままでは余命はどの位かと聞くと約 2年と言われ即入院治涼を行いました。カテーテル

で2喘間余りを要しますが、緊張の内に終わりましたが毎月の血液検査結果で CT検査その結果で入院治療と場在平成 23年まで

に 12回の入院治籠 イ乱 まヽした。血管造影塞栓術 8回、ラジオ波焼灼術 3回、腹腔鏡下手術 1回の計 12回行いました。多い年

では年 4回です。身体的、精神的、経済的等で年金生活に入つている私には、とても苦しく又、辛いです、治療は何回行なってもや

はり、は 辛いです、薬の服用も同じく、朝昼夕の 3度服用する薬の量は物凄いです。毎日過ごしている中で、一日中元気に過ご

せる時が少ないです、今日は体の調子が良いと思つていても昼から創 こ調子が悪くなり、胸悪くうまく言葉で表現出来ないしんどさ

に陥ります。C型肝炎感染を知ってから、担当医がインターフエロンを試しますかと言つて担当医曰く、貴方にインターフェロンを行

なつても恐らく効かず、副作用で悩康されるかもと申しましたので、行いませんでした。当時は未だ会社現役でしたので、医療費に

はあまりに気にも留めずにおりましたが、平成 14年 9月 末に定年退職し、家内と老後は楽しく過ごそうと思つた計画も、肝細胞癌告

知で先が真つ暗になりました。経済的では、一応ス、瞬ソるB41こは、高額医療認定書で負担軽減を行なつておりますが、病院で支払

いを行い、領収磁 きつちリパソコンに入力し、平成15年から平成23年度分医療費として支払つた金額は、国民健康保験を含めて

5,420,∞Ю円で毎月の平均支払い医療費金額は、605,∞ 0円です。年金生活の私には辛い毎日です。どうか救済の手を差しのベ

て頂く事を強く希望致します。
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永い間、私が何故 C型肝炎になつたのか解らずに居ましたが、先に行われた C型肝炎訴訟の記事や報道により、― lのフィブ

リノゲンのりは 1980年より使用されており、私が左肘の骨を三角に切り取り、接着した手術に使用されたと確信したのは、厚生労

働省の政府広報で昭和 47年～63年の間にフィブリノゲン製剤を使用していた病院名として私が昭和 56年 4月に手術した●●県

立病院がでており、力757がほしいと思いましたが、病院も変わり10年以上前のものは処分したとのことで、訴訟に参加すること

が出来ず、くやしい思いで一杯でした。肝炎にかかっただるさ、しんどさは本人でないとわからない位ひどいもので、夫婦生活高上

手く行かず、夫は他の女性に走り、離婚となり、私の老年生活は暗闇の生活です。でも、寿命のある限り生きていかねばなりませ

ん。私の最後の人生が、こんな悲しいものになったのはC型肝炎のお力ヽ デです。私がこれから少しでも明るく暮らして行けるように

つぐなってほしいと思います。

間 26に対してはどう解釈したらよいのでしょうか?現在加入しています国保、健保以外に何か助成利用できる事があるのでしょ

うか ?(3割負担ですが)治療が必要となり退職後今日迄の 10年間ずつと病気(院 )とつき合っており自分の自由になる年月を病

で過ごしていく事が残念。普通の人になれた事には嬉しく思つていますが失った事柄が多々あり、いつも肝炎が頭から離れる事は

ないのでストレスはあります。 国、県の助成は公平でないのが不満。法律の問題として片付けられてしまい逆のぼつて助けてもら

えない助成制度はおかしいと思つてます。 製薬会社の責任の受け止めが甘いのがl●サたしい限りです。自然災害ではないので

す。 元福田総理の言葉を受け止めてほしいの一言です。 国は公lla延ばす事なくすすめてほしいです。

12

私は30歳の時に第2子を帝王切開術で出産しました。大量の出血のため、いろいろな措置をとられた中でウィルス感染したのだと

思いますが、その事実を知ったのは十数年後です。40歳半ばまで知らずに生活していた人生と、その後の人生ではまるで 180度

違います。知らずに思いきり何でも好きな事をやり、自分の体力の限界までいろいろな事にチャレンジできていたあの頃がとても

なつかしく思います。出来ることなら人生をやり直したい。積極的にもう一度精一杯頑張わて生きてみたい。こわごわ生きた日々を

やり直したいそんな気持ちでいつぱいです。これから何歳まで生きてゆけるのかわかりませんが、人生とは時間の長さだけでは

かれるものではありません。金額にfthれるものではありません。

13

約3年前にインターフェロン投薬治源を彿 た時に公費助成制度が創認されたため、幾度も役所、保健所に照会を行うたところ、申

請が必要との回答を受け、申請に添付する住民票、所得証明を徴求し手続をとつたが、結果は加入の健康保険(健保組合)の医療

給付(月 額自己負担限度額月二万五千円)の適用を受ける為、公費助成手続きは手間だけ生じた無意味な制度でありました(公費

助成は自己負担限度三万円)。
7AR助成・医療保障等公的制度は常に複雑・難解・手間のかかる申請手続が伴い、個々の患者(個

人)への配慮が欠けています。利用率の調査等に当たつては、利用したかどうかだけでなく、本質的に患者にとって有益な制度で

あるかどうかも基準に含めて頂きたいと思います。インターフェロン治療の勧奨については、投薬治療を行う負荷や仕事や家庭生

活に大きな負担が‖うこと、体力的にも影響がかなり生じること、効果も有りますが、反面、副作用もしっかりと認識できるよう、行う

てゆくの力く課題ではないかと思います。先進の医療制度について思うこと。高度な医療体制の整備も必要ですが、普通の生活ヘ

向けて自立支援、心のケア、精神的なケアが受けられる体制の拡充が必要です (特に、中高年については)。

14

●●●●大学附属●●病院でのC型肝炎肝細胞がんにての手術及び治療に関ける闘病生活については別紙(質問票に添付あ

り)●●●●大●●病院の診畦 そえて提出致しますが硯在加療中の●●●●大学●●病院で 12月 14日にまた検査入院す

るのですが又癌が見つかり手術と力ヽ こならないか又今迄の入院手術の度に今度こそ死ぬのではとか色々考えるとねむれない毎

日力協Кことがあります。正月を迎える度にあ 今ヽ年も無事新年を迎えられたと安心すると共に命ある間に裁判に勝訴できないも

のかと願つております。

15
C型汗炎の4Llこ進行性筋ジストロフィーの為歩行困難で冬は特に動きが不自由になります。1月 20日の第 1回口頭弁論に出席で

きないのが残念です。

16
長い間病院には行つていません。近くの病院 こ体 と自分の肝炎が知られるのではと思つてしまって、かと言つて離れた病院に通

院できる時間は今はとれない状況です。
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私は親から丈夫な体に育ててもらい、医者知らずの元気な体でした。現在、私は 67才の女性です。昭和 45年 10月 15日 2人目

の出産時のことでした。陣痛仲モ継 投与され、長時間陣痛に耐え、破水がおこり、母体の体力の限界もあつて、麻Pをかけ鉗子

分娩で出産しました。10月 24日母子とも元気に退院しました。姉妹が喜んで帰わたあと、自宅で突然の大出血に見舞まわれどん

どん足を伝わて流れ蒲あるmlこ止めようもない。この事態に座り込み、階下の工場でお客さんの応対をしている主人を必死で呼ぶ

が聞こえず、そばにいた 2才の子供にパパを呼んでと言うが私から離れずとつさに子供のホッペをたたき、大声で泣く子供に主人

が気が付き、三階に上がって来た主人は私の姿にびっくり、救急車で緊急入院し、卜而剤、輸血で救命処置を受けて助かりました。

主人と姉に医師から止血剤・輸血の説明があつた事と輸血代 316∞ 円支払うと姉がメモに書き記してくれていました。病院の領収

書もあります。11月 2日病室でまた突然の異常出血でパニック状態になり怖くて声を失つていました。このBtt諄 而剤、輸血を投

与され救命処置を受け命が助かりました。主人と姉は説朋を聞は、輸血代4万円を支払うと病院の領収書メモ書きがあります。後

日、主人と姉は医師から度々の出血の原因は鉗子分娩の際子宮口に傷が付いたためということで、この状態を防ぐために子宮摘

出手術を勧められ承諾する。このntt輸血する。11月 末に退院、しばらく肝炎防止の注開睦受けるため通院費用は少し高くつくが

将来の事を考えて頑:わて下さいといわれる。私の頭はずう～としびれ、さわると気分が承 なるし髪のモをとかす事も出来ない状

態が半年じ1卜も旅 、而Fも低く目まいがし、近所の内科クリニックで産後の事を言つてお世話になる。やさしい先生6れ しい。体

調がすぐれず、二人の子供は、田舎の親は長男を、赤ちやんは従姉がしばらく育てて下さつた。こんな情けない体になり心継 泣〈

ばかりでした。昭和 60年 8月婦さんが●●で老人性痴果症と診断されて迎えに依 。私達は母と同居を決める。私のお産の時―

生懸命助けてくれた母。今度は私が母に思返し。大変だつたけど頑張つた。一番辛かつたのは母と主人二人が入院した時です。母

は介護が必要で拒食症で食事は私が口元に持つていつて食べさせなくては口を開けない人で、食事時は必ず病院
^行

き、帰りに

主人の病室へ寄り洗燿物を持つて帰らた。1ケ月は大変だつたが二人の子供はよく私に協力してくれて助かりました。高校受験生だ

った二男とゆつくり話す時情出少なく、長男の高校もほとんど行けなかったが、2人共毒藤めてくれた。私の心の支えだつた。私も通

院し、よく栄養剤を投与してもらつた。昭和 63年 6月 母は他界しました。私の体が悪くなったのは 7月 中頃、夜間診療にかけ込み

色々と検査、注射点滴、レントゲンをして帰宅。その後通院、入院は平成1年 11月 1日 約45日間、肝数値が高いと言われ慢性化し

ていると先生に言われる。余りにも病院の支払いばかりで主人に申し訳なく、平成 3年7月 中頃、パートで4時間働く。仕事は軽作

業。うれしかった。通院防 がら働ける会社の健康診断が毎年 11月 にあり、血液検査もあり、結果報告を見てびつくり(平成 3年

GαD4、 GPID4)(平成 4年 GOT257、 GPr250)。 慌てて報告■をわ て行く。主治医は点滴の回数や注劇を受ける回勤を増や

すだけでこれだけ長年病院で血液検査を何度もするが報告■をもらつた事がない。すべてカルテに貼り付けられていた。淋しかつ

た。この先私の体は何年生きられるか。平成5年 5月 の受診日、先生が突然「C型肝炎です」と。耳をうたがつた。「慢性C型肝炎で

す。早急にインターフエロンをおすすめします。すでに肝臓は硬はりかけています。高額は費用がかかりますのでご主人さんとよく

相談してください」と言われた。私の姉妹が主人に少しでも長生きさせてやってほしい、みんなで協力すると言つてくれました。平成

5年 7月入院検査後インターフェロン投与。高熱、悪寒、体の痛み、頭がわれそうな頭痛、人の声が聞こえない位。頭の中でセミが

ジンジンと鳴いているようにひびく。目が開けず涙だけ出る。:こ枢 この先が不安でたまらなかつた。辛くて痛くて ::そして退院後

は週 3回 6ヶ月通院して投与注射は 1回 12KllXl円支払つておつりは少しで苦しかつた。投与しなくては間違いなく肝がんになって

死ぬ。お金が無かつたらと思うと淋しい、切ない。私は注,1をしながら働いた。私は痛い目ばかり合い生死の境目に何度もあい、声

も失い、心の病気にもなり、入院通院した時や現在でも賢機能低下でたんぱく尿で20年 30年と週院しています。すい臓数値も高く

3ヶ月に一度の定期検査をしています。フィブリン血栓、インターフエロンの副作用だと私は思います。私に元気な体を返して欲しい

です。

18
国と製薬会社に聞きたい。C型汗炎になつたのは私のせいですか。病院がないのは私のせいですか。カルテがないのは私のせい

ですか。残り少ない時を一日も早く穏や力ヽ こ過ごしたいと躍うばかりです。ありがとうございます。

19

出生後、健康優良児として表彰され罹患まで大きな病気一つしなかつた私が自身の意志に反して薬害製剤睦使用され 42年間の長

い期間、他に理解できないような苦しみを味わつていることは非常に無念残念であります。高齢のため今後の人生を考えますと精

神的、肉体的にも実にス 悲しい思いで一杯です。国と製薬会社が一日も早く和解に応じ我々患者の救鱗を是非お願いしたいと思

っております。

20
私の場合は医師がフィブリノゲン製剤を使用して今までに手術をした実態があるのにカルテがないために使用した可能性がある

特例となるのはおかしいと思う。
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新しい命の証牛を層い橘 望んでいた女の子を授かり倖せな 41年前の私でした。

帝王切開手術でしたが 卜而処置が必要となりそのれ 型肝炎に感染。

終わりの見えない長い苦しみを人に言えぬ悩みからのがれる事はありません。この度の「C型肝炎救済」の機会に出会いました。

症状進行中の肝炎と闘いながら共に苦しむ患者の皆様と裁判の結果が納得のいくものでありますよう祈つています。娘に「お母さ

ん、私が生まれてきてごめんなさい」とまで言わせてしまい、やるせなく強い衝撃です。娘には何の罪もありません。

普通分娩が叶わなかつた私自身の体を悔やんだりしています。現在の C型肝炎の進行が健康をむしI」Iみ始めて、気力を保つのに

強い意志を自身に奮い立たせて暮らす毎日です。相 こ夜は不安が大きく、寝付きが意 なり睡眠導入剤を処方されて服用していま

す。どうか命の保てる間に一律救済の快報を得たいと願つています。

要望

1薬害を根絶しこれから先薬害の起きない社会にしてほしいと切に願います。

2肝炎の為、体力も年々弱まり日常の暮らしにも支障をきたしています。その為、他の病にも罹り医療費がかさみます。健康保険

料の減免をして戴きたいと思います。

3医薬品を供給する企業と認可する国は製品の安全性を最優先する事を守っていただきたいと思います。

22

インターフェロン治療後、現在もウイルス陰性です。しかし、又、いつ再燃するかわからないので不安は死ぬまでつきまといます。

治療中は副作用がひどく、仕事もできなかった。家族にも迷感をかけ、1年間げ―ッとして過ごした。その間友人等にはげまされ、

何とか持ちこたえられたと思う。病気療養で仕事を休めたのはありがたかったが、収入は減り、経済的な不崚もあつた。今春から復

帰したが初めはまだ体謡島よくなかつた。少しずつ体も良くなってきたように思う。しかし、もう60才来年退職 :完治したらもっと働

きたいと思う。(完治ということがあるのかないのかわからないが )なぜこんな目にあわなければならないのか本当に腹がたつ。

薬害なんだから治療費などもすべて無料にしてくれないといけないと思う。どうして人道的な立場にたつて医師は証言してくれない

のでしょうか ?なさけない :もう、どうでもいいと思ったこともあるが、友人が熱 心に助けてくれるので本当にうれしい。カルテがなく

ても救鮮してほしい !カルテをなくしたのは私でないし、私は男‖こ何の落度もない。当時、命を助けてくれた病院や医師には本当

に感謝している。だから、医師も本当のことを言つてめんどうでも証言してほしいと思う。(乱筆ですみません)

23

私が C型肝炎にかかつた(注 :と判明した)のは平成 14年です。まさか自分が C型肝炎にかかるとは思つてもいませんでした。医

師からC型肝炎と告げられた時は頭の中が真白になり現実を受け入れられず毎日、不安な日々を送つていました。自分がなりたく

てなつた病気じゃない。薬害とわかりながら使用していた薬に苦しめられています。子供、孫に感染したらとの思いで毎日が恐怖で

す。島 斤では体がとても疲れやすくなってきました。肝備を承 してから首から類にかけ赤い湿疹ができ又、二の腕には赤いシミの

様なものが沢山できました。こうしている間にも、病気が少しずつ進行してイうちているのだと思うと不安で不安でたまらなくなりま

す。国は肝炎患者らへの支援に力を入れてほしい。又、医療費助成を手厚くする事を熙 まヽす。そして、患者は常に恐前を抱えな

がら生きている事を国はもつともっと知ってほしいです。また、原告になれなかった C型肝炎の患者も沢山おられます。この様な患

者にも患者救済をお願いしたいです。

24

平成 13年に足の手従 した時に、先生からC型肝炎になつていると言われ、頭の中がまつ白になりました。それから毎月の治療

が初まって、身体的、経済的負担をし、どうしてこさミ苦しい思いをしないといけないのかと思いながらもパートに行きながら生活し

てきました。今、カルテがない C型汗炎の会に入れて頂いて、もっと苦しい思いをしておられる方が沢山いらっしゃいます。私はそ

の方達に比べたら元気な方で僣さんから力をもらって帰ります。早くC型肝炎の問題が片付いて皆で喜びたいと思います。

25

どうして私が C型肝炎になつたのか ?わけがわかりません。家族にも大変迷わくをかけました。元気印と言われた私がこんなにも

変わるなんて信じられない。この先、不安でいっぱいです。1人でいるときなどはいっそ死んでしまおうかと思う時があります。楽し

い老後をすごそうと思つていたのにこんな事になるなんて、国と製薬会社にいきどおりを感じます。

26

C型肝炎発病後21年間苦痛にたえながら日々過ごしている74才男性です。平成6年、17年入院、インターフェロン投与したが治

らず、現在は肝硬変になり週 3回注射、2ヶ月に 1度の検査を受けています。手術、1「 而剤投与がなければC型汗炎で苦しむ事亀

なかったかと悔しい思いです。医療鶴 高く障害者手帖を受けることが出来ればと羅bています。

27

実家の両親が介護2状態で認知症もあり毎日介護に通つています。現在は息子と同居しており、生活費の援助をしてくれていてい

るので経済的には心配ないのですが、来年結婚予定で家を出て生活するので一人の生活になります。今は症状も身体がだるいぐ

らいで大文夫だと思っていますが、これからどうなるのか、両親のことや生活費の事など不安がいつぱいです。
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28

薬害 C型肝炎が大きな社会問題となり、Ellが始まり連日テレビ新聞等で報道されていました時期がありました。患者の団体は

厚生労働省に乗込み、又は座りこみなどでご苦労されている姿をよく拝見していました。私が知っている限りでは薬害によるC型

肝炎患者は 30万人とも40万人とも報道されているようでした。その時期の私は C型汗炎が悪化しインターフェロンの治瞭を始め

ようかとしている事態でした。その後、テレビでは福田衣里子さん(衆謝院議員)始め裁半1の大勝利を伝え、残された薬害患者への

道も大きく開かれるものと涙を流し感激したものです。しかし、その後何も起にりませんでした。厚生労働省専用フリーダイヤル

0120509002に電話して尋ねてみると、フィブリノゲン製剤4品 日、血液凝固因子製剤系4品 目の内、いずれかが投与されている

証明(カルテ)が必要との事でした。ところが公立の付属病院でも、カルテがないから証明できないの一点ばりです。カルテがない

のは患者の責任でしょうか。手術に9時間もかかり、大量出血があり、傷口は問題の機遭詢を使つている状況証拠はあつても、カ

ルテがないのでとはどういう事でしょうか ?

"

今迄、障害者認定を受ける事は考えていなかった。その辺りの情報が欲しい。又、広報も聞いていない(医療機関でも)。 外出もま

まならないのは苦しい。数百メートルメ だけで疲れてしまいます。現在も通院していた力リ ェックを受けていたガンが見つかり2

回目の入院中です。

∞

私が C型肝炎であることについて、感染するかもしれないと思い、友達や親戚にも話すことが出来ず、体が辛い時、苦しい時など

長い間耐え続けてきました。インターフェロンも自費で一回受けましたが、あまり効果がなく、将来肝臓ガンになる可能性もあると言

われていますし心配です。又、病院通い、投薬、検査を一生続けていかなければならず病院代も大変です。C型肝炎の訴訟では、

カルテのあるほんの一部の患者しか救済されておらず、カルテのない私違は医療費だけでも補助してくれる制度力ヽ ましいです。

31

書きたい事は山程あるが今は人生設計が根本から変わつてしまったことに刻 旦と悲しみでいつぱいです。色々な夢や希望があっ

て目標をもって頑わ てきたのに…、と思うとこの失望や苦しみはとても筆舌にはあらわせないし、病

“

庵長い年月になるので心

はもう折れてしまいそうです。頑張つても頑張めても先が見えないよ-1もう6年前のことですが自血球の減少があり(貧血もとも

なって)体を動かすのもしんどく体に力が入らないし、治腱 中断しようかと思つていた時、同室に自血球減少のため治療に来られ

ました。その方はとても元気印だつたので「白血球いくら位 ?」ときくと「61Xl」 と言われ、また同じ事を繰返しながら抗癌剤治療をつ

づけてるとのことでした。その時、私はなぜか「腸わた 11」 と思ったのです(私は 12∞ とその方は 6CЮ だつたので)そのとたん、

なんだか体が「す― :」としてふっきれたような感じがして体が氷 なり元気が出たのです。その後、つらい時自分より苦しくても頑

張っている人がいると思えるよう様になり、ずい分気が楽になり頑張れるようになりました。同じような― している人と話すのも

大切だと気づくことができました。

32

私の場合、インターフェロンとり′`ビリンの効果があり、最初の診断では 1年の予定でしたが 6ヶ月で注射は終り、現在は lヶ 月に

1回の通院です。注劇を受けている時は高熱やはきけ、めまい等とてもつらい思いをしました。又、4ケ月を過ぎた頃には、脱毛が

あり、ヘヤーピースを着用していますが、元に戻るには2年程かかるそうです…菌は消えても肝の方はこれ以上悪くならないよう

に、食事や過労等に気をつけて生活しなければなりません。国や製薬会社は、自分の身に酷 換えて、考えてほしいと願つていま

す。

33

今、現在、私自身経過観察の身ですが今後の事を思うと不安でたまりません。医師からインターフェロン治燎を早くするように勧め

られていますが、その治鱒嗜された方を見たり話を聞いたりしますと、インターフェロン治療をすることにすごい不安と恐怖を感して

しまします。前向きに治療しようという気になれません。治療をしなければ、やがて肝硬変、肝ガンになるリスクが高い事も知ってま

すが、それ以上に、今、現在の生活環境がこわれる事 こ恐備を感じてしまいます。インターフェロン治療の副作用等で、働けなくな

つた場合の経済的不安が一番重くのしかかります。苦しい毎日です。

34

昭和 46年 7月 22日 40才で 19時間かけてお産したの力
'原

因だと思つています。

破水、徴弱陣痛、4150gの 子を吸引分娩で産みました。

H6年 3/26 ¨

C型肝炎ウィルス発見

C型肝炎発病

C170「  442

GPP 497

γ GTP 698

H9年 lfl113
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H10年 ν27～22  曇 ノ 点滴毎 日

23～ 225   整ミノ 20CC沸 11日

H10年 2月 26日 ～H23年 4月迄

強さノ 20CC週 3回

Hll年 r/30

H12年 5′25

H12年 73

H22年 11/4～ 11″7

H22年 2月 から

肝硬変

膵臓が腫れる

脚職が日れる

食道静脈瘤摘出術

インシュリン 1日 3回始める (ウィルス値 /型 )

35
1年間インターフェロンの治瞭を受けました。平成 22年 9月 から23年 8月まで日1作用がひどくとてもつらくてたえられなく1年で

治療をlrb切りました。いま又ウィルスが出てきています。死ぬまでこの苦しみからのがれない様です。

36 先月食道静脈瘤破裂により入院。退院後、体の調子が悪く、犬の散髪 するにも疲れてしまう。

37

国は自分自身の不注意や不摂生で生じた病でなく、本人の全く知らない所でウィルスを入れられた。病で長年苦しみ経済的は負担

も深亥‖こ日々暮らしている者への責睦 とつて欲しいです。1日と云わず―ときも早くして拠 いです。娘が私の体を案じ結龍薩断

念しました。不びんで可愛そうで、私よりも娘の将来がとても心配で一番の辛いことです。

38

C型原告団に入れて頂きありがとうございます。気持もやすらぎ手紙が届くのがたのしみです。1日も早く和解成立できる事彿 て

おります。和解できるまでは、生活のため働かなければ生活できません。掃除の仕事できついですが、働いております。もし、肝ガ

ンが悪くなつて入院したら困るのが、自分で一番心配な所です。どうぞ先生、和解できますようお願い致します。

39
私の場合、長男の出産時の治療によるものと考えますが、当時の病院も消滅し院猥も亡くなつている状態で『カルテがなければ救

済ナシ』はひどすぎます。ウィルスの DNA等から判断するといつた方法はないものでしようか。

40 C肝すべては医原病と思つています。国、製薬会社、国民すべての人達にもう一度考えてほしいと思います。

41

フィプリノゲンの薬害でどれだけ多くの人達が亡くなったのか。S62年に非A ttBで入院した時に、女性 6人部屋では全員が肝炎

で治療を受けていた。そのほどんどはもう、すでに亡くなっている。どれだけ苦しくてどうして肝炎になつたんだろうと言いながら、

1可ヵ、何十万という人が死んでしまった。災害で約 3万人の方が亡くなられた。国は、その方たちの慰霊睦 立てるとか、給付金支

給といつている。私たちは、国の責任で薬害被害で報された。地震という自然災害のために亡くなった人は救済されるのに、どうし

て私たち肝炎患者は、カルテがないだけで救済対象から除外されなければならないのか。私は S62年当時一番若かつたから生き

てこられたけれど、他の友人は皆、苦しみながら死んでしまったのです。その方たちの、うらみの声が毎日、嗚りひびいています。

どれだけの人が死んだのでしょうか。T■t癌になりました。次は私の番かなと思つています。同じ人間の命です。一度しかない人生

です。国はわからないからと言つて、このまま放置しておくことを私は絶対に許せない。国は正しい事を人としての正義をつらぬか

なければ、日本はバチあたりだ。国と製薬会劇之医療界の需を根絶させなければ死んでも列 こきれません。

42

病人皆様の考えは同じだと思いますが、早く結果が出れば良いと思う。病気が解‰まであまり時間が掛かつてしまい、患者の年齢

はすごく高くなっている。私みたしヽ こ子供がいない人は早く解決してもらい、老後の事亀早く解決したい。とにかく、将来の事を考え

ると夜も眠れずノイローゼになりそうです。とにかく早く解決を望みますし、元の体に返してもらえるならお金等はいりません。いつ

肝ガンになるか考えるととてもおそろしいです。今迄何回となく自分の考えをのべたとしても肝炎患者だけでなく他の病気の人も同

じだと思うが、これは本当に本人だけしか知りえない事です。不安、不安、不安――――――――――この不安な気持は裁判官、

弁護士、医者、一緒に生活している家族、友達、絶対に解らない気持です。高齢者が多く病気になって、病が進み1年間でどの位

の人が死亡していると思いますか?前こも■きました力ヽ まとんどの病人はお金など不要、体を返してほしいという人がほとんどだ

と思います。

43

私はなりたくてなつた病気ではありません。小さい個人医院、県立病院等は C型汗炎患者を偏見の目でみています。私達はなにも

悪い事をしてない。平成8年 8月、●●大学病は りFIt取り調匿が●●の自宅に手紙が来ました。前の主人はH2鋼汗臓ガンで

死亡、次男の事故で場在の主人と再婚(5月 )平成8年 8月●●大より検査してほしいと連絡があり●労災綱円 Cヽ型肝炎との事、

何度も離算を考えました。うまぐKわけありません。でも次男も事故、私はC型肝炎、主人の会社に大変迷惑かけました。毎日毎
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日つらい日がつづきました。自V4t考えました。一番つらかつたのは平成 20年 12月会社倒産、又、歯医者では偏見の日、整形外

科では手術できない。なりたくてなった病気ではない。普通の体にもどりたい。偏見の目、医者の差別。国は私達患者をどう思って

いるのでしょうか?

44

平成8年、インターフェロン投与を受けました力瀬1作用等が]κ途中で断念、その副作用によつて職場復帰ができず退珊を余儀なく

された事の悔しき、退駒議t家事も思うようにできず、家族には大変苦労と心配をかけた事が申分けなく苦しかった。又、高齢のた

めインターフェロン等の治涼を受けられないため、高いとは知りながらも民間療法に頼つてしまう事で、経済的 精神的にもますま

す不安が募つてきます。

45

足の骨折、卵巣の手価をして 8年後、身体の脱力感があまりにも異常で病院に行つた所 C型肝炎と言われたがピンとこなく、その

後、15年間のあいだ、インターフェロンを 6ヶ月続けたが結果が思わしくなく、現在、血小板が少なく再度インターフェロンをするた

め牌臓摘出。自分で注男をしています力tm/1瀬も少なく週二回の注射です。身体もボロボロ、心も不安だらけ、私と同じC型肝炎で

姉を亡くし、同じ病気を持つていた姉と病気の悩み等話し合っていたのですが、今は誰も話す人がいない。現在の体調が悪く、半病

人みたいな生活が続いています。主人からのハゲマシも逆に取つてしまう。死への意識が異常に強く、不安がつのる。主人と再

婚、子供 (私の)がなく、私のことはだれも分かつてくれないと想ってしまう。義理の子供たちも理解しているのか分からない。

46

・65才までにインターフェロン治療を完了するよう医師に勧められているが一方の医師は、インターフェロンは絶体受けるべきでは

ないと。判断に苦慮している現状。

・「カルテがない C型汗炎訴訟原告団」の一員として提訴しているが、カルテ 1枚の重みを痛切に感じている。国の責41a承認して

ほしい。

47 カルテカ`なくC型汗炎救済の特措法があと1年余りでおわるのでもつと早く裁判が進んでほしいと思う。

48

長い通院又入院で経済的に苦しくなり大変です。昭和 52年に●●●●大学病院に婦人科で入院手確 しましたが、カルテには輸

血は書いてありますがフィブリノーゲンは書かれておらず、その当時の先生にお聞唐した所、古いのでまったく覚えが無いとの事

でした。

“
一

・1人 1人大切な命、使命をもって生まれてきているお互。人の手によつて人の (自分の)運命を変えられてしまう。おそろしい事で

す。医薬界も国も善意のかけらも(正義も分かち合いも、愛も)感じられません。肝炎進行に壮絶慮日々、強いられている皆さん、こ

うしている間にもむなしくきえてゆ〈命。明日は我が身か。朝、夕、「今日一日生かされている」と感謝の涙せずにはおられません。

一日一日、一瞬―瞬、大切な時間。あれもしておきたい、これも、ささやかな希望もかなわぬ事の多いこのごろ、どうなるのだろ

っ???
・「原告団」にたずさわっておられる弁護士様、皆々様には大変なるご苦労、多い事と思いおります。いつも祈らせて頂いておりま

す。どうぞ、よろしくお願い申し上げます。

“

苦しい事ばかりでどの相 こ書けばいいのか電話で話した方がいいと思います。そうすれば自/tt楽になると思います。勝手です

がお願いします。

５

一

インターフェロン投与よりも5年経過しました。副作用で体力、体重減でなかなか快復できないので常にアクシデントがある 最折、

特に免疫低下のせいか判りませんが顔面帯状疱疹に患り(7月 上旬)今だ治りきりません。肝炎も徐々に値が上がり不安な毎日で

す。友人が C型で亡くなり、その経過を知りえているだけに常に自分と重なっているのだと思います。

1 52

平成 5鋼担石と言われ、腹部鏡手術をし、胆のう全情をした。その時、入院期間が長すぎる為、医師の説明を求めると「C型肝炎で

す」と言われミノファーゲン注劇陸半年間位線 ナて少しづ肝機能数値が下がりはじめたが、その時、インターフェロン治難 進めら

れたが、経済的に高価な為、そのまま― 見ることにした。10年後 H18年、肝機能数値が高くなり、インターフェロン治療となっ

た。1回の治療薬と薬処方で 2万 5000円位かかり、lヶ月の治療費は 7万以上かかり経済的に親類から借り入れることもありまし

た。1年半インターフェロン注射と薬をやり、やっと終りと思つたら、ウィルスが残っているとの結果…どんなにウィルスが0になるこ

とを望んでいたか…がっかりです。医師(肝臓専P5)に訴えたいのです。早く完全治療 (ウィルス排除)が出来るように研究を進めて

欲しいです。インターフェロンも、もつと手軽に出来ないでしょうか ?40～ 50年ずつとC型肝炎に悩まされ、お金を使い、まだこの上

に国、製薬会社の態度に腹立たしい限りです。少しでも、この40～∞ 年苦しみの中から光を見つけたいものです。一日も早い救済

をお願いいたします。

会社の仕事中、事故を起し、手術を受けました。手術も無事終り、やれやれと思つていたところ、その後の健康診断で C型肝炎を

告げられました。初めて聞く病名なのでショックは大変なものでした。そして、この感染経路は血液を介してのものと知りました。手

術した医療機関に度々出向き、力,けなど問い合わせましたが埒があかず、悶々の日々を送っていましたところ、今度の「カルテ
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力憶 い C型肝炎訴訟原告団」の結成を知り参加しました。手術の後遺症は止むを得ませんが、C型肝炎になろうとは 。これから

先のことを考えると不安でなりません。

54

C型肝炎のせいとは言いきれませんが、ここ2～ 3年の間に疲れがひどくなり、3ケ月に 1回エコー検査や M駆 を受け、症状があ

まりよくなく、身体的、精神的にまいってしまい、昨年いつぱいで仕事も辞めました。10年前に主人が亡くなり、経済的にも苦しく(今

は貯金をくずして生活していますが →早くガンになつて死にたいと思うこともあります。仕事はできない、治療費はかかる、お金は

ない。結局子供たちに負担がいつてしまうと思うと生きているのがつらいです。新しい薬ができても銭 的に治瞭を受けるのは苦し

いので今後は治療じ工 つヽもりでいます。

55

菅直人厚生大臣が認めてから何年経つでしようか?薬害で肝炎にされ、金餞的にも身体的にも疲れました。国は金がないのでは

なく先のばしにする事で患者を殺し、一方で億単位の金が無駄遣いされているニュースが流れます。情けなくて涙が出ず怒りだけ

です。結婚 10年目で生まれた娘の為に多量出血で輸血しあの時の喜びは何だつたんでしょう。お蔭様で娘も結婚し、孫島出来、1

人になった私をとても大事にしてくれますが、娘には呻鋼VJすはするな」と言わざるをえません。かわいい孫の成長と一人つ子の

娘の為に長生きしたいと思いますが、一生病院通いが続くと思うとうつになります。長患いをしないで夫の元に行きたいと願つてい

ます。

56

年齢的にこれからは働く事も出来なくなり、年金ロサの収入となるのに毎月12∞0円じ1卜 の医療費や交通費の負担は非常に厳し

いと感じています。又、雨の日も風の日も注射に通院していますが、体力的、時間的にネ 負担です。本来ならば(健康であれば)

週 2回の像 ノファーゲンの注謝出必要ないのにC型になった為に拘束されます。特別措置法の有効期間内に裁判が解決できる

様に弁護士の先生御助力宜しくお願いします。これから年齢を重ねていく為裁判を早めに終結して頂き、経済的負担の軽減、精神

的安定をして頂〈様、弁護士さんやその他の関係者の方々のご助力頂く様お願い申し上げます。一日も早く安心したいです。

一ロ 何十年も身体に注劇睦する痛み、苦しみをわかつてほしい。カルテがなくても明ら力ヽ こ感染したと思われる患者は救済してほしい。

68

私はカルテのない C型肝炎訴訟団に参加できたことが、私が生きてきた証明だと、とても嬉しく思つています。

私は肝到颯墓栓法(TAE)3回 、ラジオ波焼灼療法 1回、計 4回の手術を受けています。まだ大きくなりそうな′1ヽさながんがお

星様のように散らばつているそうです。心も身体も疲れました。この裁判が結居する頃は、私もお星様になっていることでしよう。

そこで一言申し上げます。「貴女は運が悪かつたのよ、どうしようもないじやない」なんて…片付けてほしくないのです。

政治家の皆さん (与党も野党も)、 官僚の方々、公務員のお偉い方々、皆さん口をそろえて、国民の命を守る、国民の幸福を考え

る…国民国民と連呼なさいます。この私はどうも国民ではないらしいのです。私はなに人なんでしょうか ?ある大臣がおつしやいま

した。私達がこの裁判で和解するか勝訴するか分かりませんが、お金を頂くことが「国民に迷惑を力Чすることになるんですよ」と。私

にこんな辛い思いをさせ、家族にも悲しい思いをさせるのは、一体どなたなんでしよう?お国と製薬会社だと思つていますが、間違

っていますか ?それにカルテがないだけで、この差別。もう少し、私によりそつて優しくしてください。原因がわかつているから難病

でないそうです。家族や私の周囲の優しい人達にもがき苦しんで死ぬ私を見せたくないのです。せめてホスピスの費用位出してい

ただけないでしようか ?いけませんか ?もうすぐクリスマス。街のイルミネーションが綺麗です。最後のクリスマスになるかもしれま

せんネ。自分の事ばかり書きましたが世の中にはつらい方々が沢山いらつしやることも存じ上げています。公務員宿舎建設とか、

総選挙よりも先にやることがあるような気がします。  _

59 B型肝炎の人たちが認められてC型は放置なのはおかしし、

∞

この問題をとり上げて下さつた方々、また、先生方に感謝申し上げます。この問題が少しでも前進することを心から願つておりま

す。

61
私が C型肝炎患者であることは家族は知つていて協力してもらつて居りますが、他の人には話して居りません。なんとなく公けに出

来にくい感じがあります。

62

今はいつガンが芽を出すか不安です。治療中は真に死との戦いでした。多額の費用がかかり不安と苦しみの毎日でした。悪い尋

など何もしないのに一生懸命人生を生きているのにどうしての思いでした。でも、後々には (ウイルス等に負けるものか )と思い頑

張り耐えました。
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63

①患者側には何の過疎もないのに30年間も苦しめられ、今後もいつまでこの病状が採 か不安です。たまたまカルテが残わてい

た人達だけが救われるというのは合点がいかない。カルテは5年保管なので本来残つていないのが当たり前なのに、偶然かどう

か残つていただけなのに…。5年過ぎたらルール通り廃棄されていたら全員救われないなんて合点がいきますか…

②今提訴している裁判で勝訴できるか不安がつのります。今後の生活費のことでも不安です。果たして一時金をもらえるのかどう

か ?がんぱろうと家族で言つてはいますが。

③強判では、高名な産婦人科医にお願いして「当時は10中 8,9はフィブリノゲンを使用していた。これは常識だつた。」というような

証言は取れないものでしょうか?

④国と製薬会社はフィプリノゲン使用を早く止めさせておけばこんなことにはならなかった。その意味では「業務上過失致死傷」だと

思います。カネはいらないから元の体に戻してくれと言いたい。痛切な叫びです。

⑤止血剤として使う以外にフィブリノゲンをどのように使うというのか?止血剤として使う以外ないわけで、国と製薬会社は早くその

ことを訪 よ ! !

⑥国と製薬会社はフィブリノゲンによるものではないことを逆に立証してほしい。どうして我々患者側が立証せねばならないの

か ?

⑦治ることなく無念のうちに亡くなっていった方に合掌!!

③このアンケートが勝訴に至る力になってくれればいいなと思います。よろしくお願いいたします。

64

|

たヽが自党症状がなかったのでそのまま…放置。

ロン治療したがウィルスが少し減つたが余り変わりない。2回 ロペ

ターフェロンは中断した形です。以後、ウルソ服用その間データ

性肝炎はあとまわしになり、現在はウルソ服用だけです。数値は

ヒもウィルスと聞いていますが関連はないのでしょうか ?C型慢性

でいるのは C型肝炎ウィルスからではないかとDTに聞かされた

′くてたまりません。乱文筆ですみません。詳しくは TELでお願い

凹汗炎なので、今後献血はしないで下さい」というハガキが届いた

がなかった事と日々忙しくしていたのでそのまま放置していまし

鏑 果内容を教えて下さつた●●●病院、●●●●先生が「今後
マさいましたが倦怠感は非常にあるものの仕事の疲れと思つたま

出来た為、インターフェロン治療を受けウィルス量は少し減少した

いて(現在駐車場となっている)経営 れていた先生もお亡くなりに

た。助産院にも違囃を試みましたが「その当時の助産婦は在籍し1

その後インターフェロン治燎を 2回受けましたが完治いたしませス

中断。しかし、治療中に先生が「ウィルスの病気なのでC型肝炎t

肝臓の専門医に「C型肝炎の人は悪性リンパ腫になる人が多い(:

種・腸閉塞・気管支炎など」で入院してばかりです。4人の姉弟がま

おります。私も長男を出産するまでは他に大病をする事もなく、2慮

リノゲン」が原因だと思っておりますし、悔しくてたまりません。輸■

いる人、気の毒でなりません。
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65

幸せな結婚生活が旅 と、信して疑わなかつた私の未経 、肝炎は全く別の形に変えてしまいました。感染したことにより、離蝿を

し、この身体を抱かえてたくさんのttO掛け持ち、二人の子供たちを必死で育て上げました。嵌 ことに精一杯で、訴訟など考え

る余船嵩時間もなく、気が付くと全ての証拠 ま抹消されていました。同じ病気に感染し、悲しみも苦しみも何もかもが同じ筈であるの

に、私たち証拠のない者は 350万人という患者の中の、ほんの一握りの方々を救済する為の土台にされただけだったのです。一

律救済などとはほど遠い数の患者はみな、一人残らず探し出すといつた当時の大臣の言葉を信じ、私はここにいます、見つけて下

さいと叫びます。ですが、声はどこにも届かず、あの言葉が単なるリップサービスであったことにようやく気付き、そして、やはり

又、先陣の方々と同じように、何年も何年も裁判を闘うのです。果たして何人の方が終帯を見ることができるのでしょう。こうしてい

る今も、命の時間は一秒、また一秒と亥はれています。道を歩けば大きな建物が建てられたり壊されたり、または、こんな物に、何

の価値があるのだろう、と考えさせられるほどの贅沢な予算、ばかばかしい議論。冷たいコンクリートには予算がつくのに、温かい

命には予算が立たない。私は今、国立の医療機関で働いています。この秋、院内のパソコンシステムが凡そ 5、 6百台、新しいもの

と取り換えられました。5年も使つたでしょうか?私は朝から番まで、新調された機撤の前でカチャカチャとキーポードを叩き、前の

パソコンの方が使いやすかつたなあと、無駄を痛感しています。キーボードをロロく私の体は、もう25年もほったらかされたままなの

に、日の前の機械は何度も同度も新調される。裁判でこの機械は腸わたのだろうか。私たちは、三度と元に戻らない身琳を、それ

でも癒すために、何年も闘うのに。紙一枚で請求し、予算の通ったパソコンに完全に負けている。

66

いつもお世話を掛けています。家族として「一言」苦しんでいる家内を見て残念で成りません。結婚して7年間子供に恵まれません

でした。養子縁組の相談をしました。その時家内が妊娠したと言われ同時に家内が」専校の時、健康診察で,L嚇 悪`い事を知っ

たとの事、其れで優れた産婦人科病院を探し●●●産婦人科病院は優れた病院との事で入院しました。やはり婦長さんの話では

出産は大変だつたとの事でした。それで早い目に心臓の手術を受ける様に●●●産婦人科病院に言われ●●●●病院で心臓手

術を受け、その時に心臓の手術の先生から肝炎の事を心西諮れました。それで●●●産婦人科病院入願 ピーN0455を添えま

した。しかし母子手帳内容に記劇されている事を書きこまれていませんでした。又新聞やい/で報道されるまで「まさかJC型肝炎

にな腱 れている事とは知りませんでした。掛かり付けの「●●●医院」で血液検査にて C型肝炎だと知り、●●弁護士にお願いし

た力功ルテがないからだめだと言われ、C型肝炎を認めた判決で何故同じC型肝炎である家内が苦しまなくてはならないのか疑

間に感じました。その時に「カルテカ繁
=い

C型汗炎弁護団」を新聞や TVで報道され藁でもすがる思いで、TELさせて頂きました。

家内の苦しみを国と製薬会社に解つて頂く為に家内の代理(足が不自由)として裁判に参加させて頂いています。弁護は大変なこと

だと存じています。私達調 こ心から感乱 ています。自然災害を 2度被害に会い親戚からお金を借りる事が出来なかったので銀行

や金融機関で借り雪ダルマ式に成り当時の弁護士に相談しましたが、先祖からの土地 3∞ 坪と家を売却し今小さい宅地ローンを

支払いながら苦しいながら生活を送っています。家内は C型肝炎の治療を受けていますが、掛かり付けの「●●●因院」からやが

て「がん」になる可能性が大であると、又現在家内は日常生活に於いて精神的に不安定になっています。家内は治療を受けている

先生からも「がん」になる可能性があると言われたとの事、この度アンケートを書き込む時、家内が言いました。今後とも家内の代

理で癬 ‖こ参加させて頂きますので宜しくお願いいたします。平成 23年 11月 21日

67 34に記載した為、判読をお願いします。

68

・総ての治瀕を終え効果(完治)なく、経過観察中です。新薬を待つているのが現状です。

・進行しないことを祈るのみの毎日ですので感染したことが無念です。

・今回の訴訟が良い結果になれば進行した場合、治療費の負担が軽くなるという希望をわ ています。

インターフェロンの内月尉こよる治療中は副作用に悩まされた。特に精神不安定(自殺念慮)は家族 医師にも訴えられず、ストレス

に苦しんだ。

69

私は、現在 54歳です。今は、慢性肝炎ですが、明日は肝硬変、肝癌になる可能性がある事に不安を感じながら生活して居ります。

定期検査では、インターフェロンの治療薬を勧められますが 治̈療をすると仕事ができなくなると生活や借金の返済できません。

私は 20年前離揮をして2人の子供を育てる為に借金もあり返済中です。やつと子育てが終わつたかなと思うと 私が C型肝炎と

診断され、これからの生活不安と病気の進行に日々おびえて居ります。10月 に生まれた孫の成長をいつまで見られるか?最近は

考える事も有ります。こんな思いは、私だけではなしヽ まず、多くの C型肝炎患者が感じているはず。一日でも長く、元気で家族の笑

顔を見たいし、自分の病気で家族に負担を掛けたくないと思う気持も皆―縄だと思う。でも、C型汗炎問題は一部の患者泊すの救

済で終わり。同じ手術の状況でも、カルテがない、状況の証拠を立証が出来ないと切り捨てられています。同じ状況の患者にも生

きる権利もあるはず。国は平等に状況判断をすべきだと考える。又、C型汗炎患者全体でも、肝炎対策法の中身をもう一度見直し
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をして肝炎患者が安心して治療に専念出来る環境を設定してほしい…理由としでЭインターフェロンの助成は一部の患者しか使え

ない…。②肝硬変、肝癌の状況の患者には使えないケースも多い。③体力が無い為に治療が出来ない(』レl輌低下)。 ④合併

症で肝炎治療が出来ない。C型肝炎患者は一人一人症状が違う率も多いので医療負担が大きいです。もつとC型肝炎患者の現状

を考えて基本法の中身を見直して欲しい。基本録を見直しても、カルテのない患者が救額されても、私達の不安と普悩は変わらな

いし身体の痛みも本人しか分からないが 。私は、きちんと治療をして一日でもス 生きて見たいです。今のC型肝炎患者にとって

この現状を変えないと前には進めないのです。

70
今の特措法の延長を行い、カルテがなくても蓋然性の高い C型肝炎患者は救済されるべきで、あまりにもエビデンスに固執した法

律となつており公平さに欠けている。

け
‘

現在提訴している患者の救済裁判を早く解決してほしい。特別措置法の継続とC型肝炎の全ての人達が救崩される制度にしてほ

しい。

72

外見的には何の変哲も見られないので(傷・疵・瑕。出血等)ただ怠惰だと思われてしまうので、他人の混じる集まりや催し事にも参

加防 くなり、世界 (視野)がXな つてきてしまつているのを痛感します。又、一般の人々は C型肝炎を理解していない人が多く、感

染が他人にたやすくすると思つている人が多いので、風呂やタオルの共用、食事等で感染してしまうと思っているのです。私達 C
型肝炎患者が、そのような事がないと否定しても保身の為と受け取られ、心底からの納得ではないのが伝わつてきます。もっともっ

と社会に C型汗炎に対しての広報活動産機会あるごとに行なつてほしいと切望します。私は剛 こC型汗炎患者になってしまつてい

ますので諦めも付きますが、今後は絶体に C型汗炎患者を私の様な理由で患者を作り出さない事を訴えます。

73
東日本大震災=自然災害 東京電力福島原発事故、薬害C型肝炎はカルテの有無に関係なく国の責任において非を認めよ、線引

きはするな。国策という名の人災である。

74

●●●●●産婦人科(院長及び当時の出産担当医。●●●)

1975年 (昭和 45年)10月 24日出産…・(汚物を吸引しないでお風呂に入れられ子どもはショック死)

・ 出産―週間前より陣痛:3回入退防をくり返させられる。

・ 大出血(医者が胎翻を残して会陰割を開じたため)。 多量に輸血。同時に [卜 而剤を使用したものと思われる。

・ 会陰却を再度Fntヽて(麻酔なし)胎盤を取り出す時、「静獅を切つた I」 という医師の一言を聞いている。

* ●●県●●病院の叔父を通し、〔●●●●(91歳 2010年死tl崚 訴える。 ●●●医師会では●医師に設 いうかた

ちをとった。

* ●●●医師会(●●医療センター内)で、当時の資料睦探してもらえないか頼んだところ、探してくれる様子ない。半年u卜にな

る。(依頼後)

* 子どもを失くしたショックで、母子破 どうしたのかさつばり覚えがない。

* 証拠 こつながるわずかな手掛かりの叔父の手紙を探しているが、震災のどさくさでまだ探しきれていない。

■ ●医師(現在は息子)に 3回ほどカルテの件で足を運んだが、カルテは無 、当時勤めていた看護師は近くにいるはずだが・¨

と初めは協力的にあったがその後冷たい。全く協力的ではない。

75

新聞に発表されたフィブリノゲン使用病院リストがあり、それからすぐにその病院に連絡したり会しヽ こいったりしても「わからない」

だけでした。出産時の医師が署名捺印してあるのでインターネットで検索したら別の地で開業していたので連絡をとった時はその

時の医長先生の氏名や外来にいなかつた事由などを説明して下さつたのに、弁護士の先生の紙面に捺印してほしいことなどをか

いて送ったら、そんな病院 こ勤務した記憶もないとお返事頂きそのままです。子供は障害もなく生まれたのでそれは感謝していま

すが、そのあと結局妊見 たのですが出血などにおびえて流産して以来、子供は一人だけです。fblこも病気で通院した記録はな

いのです。でも常に体への不安があり、体力がない自分だと思い、水泳やテニスなどしたのですが、頑張ると気分が悪くなつた思

い出力`あります。いろいろな病気があるので私だけが と̈思わないようにして普通の生活が続けられるようにしてこの年になつた

のであきらめはつきますが、今、問題の放射能汚染の追跡のように私たちも治る方法がないのなら、経蒲を圧迫しながらどんどん

衰弱していくなら病院への支払い、出来れば今までの収入をつぎ込んだ病気との日々、制約がないこれからにしたいと思います。

治らずに経済的に大変で死んでいくのは残念です。
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76

・治劇 こ対する謗 的負担が大きすぎる。

・C型汗炎の先に肝がんという流れがあるのに C型肝炎病名のみを明記すると健康保険が使えない制度を何とかして欲しい。

(例 :(「 の際、C型肝炎のみでは造影剤の使用ができない)

・ガン再発防止の為、食生括潅改善する必要があり、その為、国産品、無添加食品購入により食費がはね上がった。

・ガン再発の恐怖と闘いながらの毎日の生活

・肝臓の為、疲労を貯めてはいけないと思いながらも仕事を優先しなければならないジレンマ

・現役である為、ガンになつた時の仕事の調整のわずらわしさ(3度のガン、治療の際ヽ会社・社長に肝細胞ガンとは報告していな

い為)

・カルテがない為、裁半1の 先が見えない。

・肝細胞ガンを発症しているとインターフェロン療滋を受ける際、公費 (インターフェロン)助成を受けられない。(カルテ上から肝細

胞ガン記載を首J除する必要がある)

77

・特措法の延長。

・提出書類の柔軟対応。

・早急な救済の実施・障害認定基準の見直し。

・医療助成及び無料化。

78

自営業でしたので自分の治療、入院中など、まったく仕事が出来ず、1回 目のインターフエロン治療では1年に3回も体調をくずし

入退防をよぎなくされ、又、2回目の治療では lヶ月の入院と週3回のインターフェロン投与という1年間通院しました。そんな状態

で生活設計がくずれ、老後の生提出不安です。現在、廃業しました。

79 担当弁護士に長い長い手細を渡してあります。

80

C型肝炎治涼嗜長期間続け2回のインターフェロン治療でウィルスは(― )になつていても、肝外病変として糖尿病、心房細動にも長

きに渡り悩まされています。ウィルスは肝臓ロ ナでなく他の臓器にもおよ|ましています。病気との闘いが、いつ終了するのか。死ぬ

まで不安と向き合つていかなければいけないのか。自分の人生を健康な人生をやり直してみたいと思います。出産後の発症で仕

事も辞めなければならなく、入院で親や主人にも子供を見てもらい迷惑をかけました。肝機能が高い為に体の不調までまともな食

事を作れず家事も行きわたらず家族に不敬な思いをさせ続けました。何度も入退臓を繰返し、30年以上も毎日のように病院通いを

防 けばならずに子供との時間も少なくなり辛い思いをしました。病院の治療代だけでなく、体調不良の為に多くの出費がありまし

た。毎日は少ない金額にも長期間では相当な金額負担となりました。平欄慮人生を手に入れたいと願います。

81

7頁にも書tヽたように、とに角今は病院交いで精一杯です。肝炎ウィルスには関およいと思いますが今通っている病院から言われ

ました。一度、脳神経外科にス ようにと早速先月、●●●病院に行きましたが、その時の診断は2センチ5ミリの動派瘤があると

の事、又悩みが大きくなつてきました。今、こうして書いている最中に甥の●●●●から電話があり、声を聞いただけでホッとして

いる所です。話を聞いてくれる人がいる、話をしてくれる人がいる、唯それだけが頼りの今です。来月 12月 13日 、裁判があります

が、今のこの状態で参加できるかチョット心配な所です。でも頑張ります。11月 22日は消化器内科にて超音波の検査の予約があ

ります。結果が心配です(C型肝炎の検査)。 話は戻りますが、動脈瘤がどうなつて居るのかが人様の話では何軒かの専門病院で

診てもらつた方が良いとの事、本当に悩ましい現状で毎日を過ごしています。此の間、テレビを見て、ひとり恥 しの多いこの時代

(家庭のない蒙族)とう 言葉に共層を覚えました。私」 すじゃないんだと、自間自答しています。島 斤、食後の肝臓の薬を飲む事

が胃に負担を感じるのです。胸やけ、ゲップ、吐き気と、だんだん食事をとるのがス なります。そして、今、思い出しました。当時、

平成 10年健康診酬 こて●●診療所●●先生にC型肝炎を見つけて頂き、その事を保健所、市御 ]こ行き手続きをした所、平成

10年の末から平成 14年の未迄、障害手当として毎月5000円支給され戴きました。しかし、平成 15年からはC型肝炎は障害手当

は外されました。C型肝炎は障害ではないという国の制度に変つたとの事で、がつかりしたのを覚えて居ります。入金のあつた銀行

の記帖 弁護士に渡してあります。出産後の卵巣腫瘍摘出手術の時の出血止めにて、フィブリノゲンを使用した事、●●●の●●

医大(この病院からの記しも弁護士さんに甚る)にて手術を受ける当時、●●●●●●番地、大家さんは●●さんという●●●の

そばのアパートでした。何年か前にそこに行つて見ましたが、その場所は国の所有で今はすべてなくなつて居りました。そのアパ

ートに一紺 こ居た●●さん、●●さん、●●さん、それなりに連絡を取つてみましたが、皆、電話をしても現在使われておりません

という電話局からの返事です。今、こうやって書いている最中、又、コムラ返りに足が痛みます。唯々辛いの一言です。助けて下さ

い。今の私の心境を…。これを書き終わつて、テレビをつけたら、NHKで玉置浩二、少年少女合唱団の働を聞く。鰤K、 正しく、美

しく)2011、 素晴らしい歌だつた。(悲しくなつたら睦 見よう)(淋しくなつたら山を見よう)なんだか自分を励ましてくれて居るようだつ
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た。昨年、姉の 33回忌でした。一番世話にならた事、今更ながら心から感謝している所です。考え方によつては 311の天災、人災

の事を思えば、今こうやつて生かされて居る事に“ありがとう"というべきだとつくづく思う。でもやつばり、あのミドリ十字の安部氏が

憎々しいが、今更亡くなった人であるので思いをとどめている次第です。

82

入院患者の治療の為退職 (1年はやく)しました。自分がかなり悪く、入院退院こんなになるとは思いませんでした。その上、生活

がベッド生活制限。制限されずとも動けません。洋式トイレから立ち上がるにも、力ヽ す声を力ヽ すて立ち上がる状態です。下着、ズボ

ンも身につけるまでEIPHltかかります。自分のこの先どうなる力ヽ どの位もつのか、遺品というか身のまわりの片付けもままなりま

せん。(片付けたいのに力も元気も気力も欠けている状況です )

病院は県としては多い(拠点病院)と思いますが、入院する、受診するには遠すぎます。もう少し増やしてほしいです。私は通院で

きていません (拠点病院まで)。

・生活、夫婦での生活、迷惑かけるばつかりで…

自分で通院できない時は大変です。タクシー往復 6CIC10円近くかけられない。

・孫が生まれても、自分がうつしてしまうのではと不安で、十分にスキンシップできていない。

・どの子供の時に感染してしまったのか、子供には知らせたくない。

厚生省に電話したら、製薬会社と当事者の問題ですからと言われました。厚生省で薬の許可をしたのでは ?と思つています。

・出産時に命を助けてもらったと信じて疑いませんでしたし、国立で出産したのに、真実をあかしてもらえない。

・退職金が医療費になっている(高校卒業後、樹き続けてきたのに)

子供の教育費が終わつたら大学に行きたい、マラソンしたい、ちゃんと料理し、主婦する事とか、希望が全くたたれてしまった。

入院は体力だけでなく、気力、根気もなくなり、医療費の手続きをしなくちゃで過ぎています。

生命保険満期継続できない。生命保園 こ入れない。

・調子が悪いのに通院の駐車場、一般なので、はるかかなたで歩くのがしんどい。

83

当時、力,けの開示もなく、自分のカルテなのに触るだけで厳しく注意をされた。年数の経過目すではなく、当時のそういう現場の

状況からみても患者側がカルテの有無によつて条件として振り分けられているのは不条理である。その条滑を撤廃してもらわない

限り、患者の救われる道は無い。私も30年前の事であり、年をとるばかりで病状も完治でなく、経過見の状態であり、不安がつの

つていくばかりである、事実は1つなのだから国側の判断でいち早く救済してほしい。

84

今後、肝硬変や肝ガンに進んでしまう不安があります。その時の痛みや苦しみを考えると恐怖感もあります。効果的な治離 望ん

ではいますが、やはり経済的は不安があり、治察に踏み切れません。何卒一日も早く薬害認定頂きたいと熱 、ヽお願い申し上げる

他ございません。

85

裁半‖こ参加するたび思うのですが、私より重い人が沢山いるんだなと。私は今の所、数字が安定していますが、いつどうなるか?

という不安はあります。18年位前に担当医にこのままいけば、7年後に死ぬよと言われた時は絶望して、私は死ぬんだと思い、イ可

をして良いのか、全く分らなくなり、あと6年、あと5年と考えながら7年が来た時に、あ―私は生きている 1 医者に言われた 7年

が過ぎた !!子供達と一緒に居られるんだ Iと喜びました。でも、自分の苦しみや思いは自分にしか分からないと思います。普

通の事をしていても、すごく疲れて、だるくて、何もしたくない時がありますが、健康な人から見れ |」I、 あまえだとか、なまけ者だと

か言われると、くやしくなります。なつてしまったものは元に戻ることはないので、あきらめるしかありませんが、医療にしろ何 こし

ろ、結局国が決めた事に私連は従わされるしかありません。もつともつと深く考えてほしい、お金の問題ではなく、命の問題です。

人事ではなく、重く受け止めてほしいです。

“
　
　
　
・

母は認知症及び精神疾患がかなり進行しています。入院以前は一人君らしをしてまいりましたが、現状を見る限り今後一人で薯ら

すことは困難です。そこで、いろいろな介護施設他、入所問合せをしていますが、肝硬変へのリスクが高い、下血した等から受入施

設が決まらず、心配している所です。カルテの存在についても、医療関係者であるなら、母子ヨ帳記載事項「前置胎盤・中等量出血

等」で、どのような治源をなされた力ヽ ま明白であるにも関わらず、カルテの存在で保障を受ける側、受けない側に分かれてしまう事

は責任ある行動とはとても思えません。どうか薬害で苦しんでいる方を救済して下さい。

87

母は認知症及び精神疾患がかなり進行しています。入院以前は一人暮らしをしてまいりましたが現状を見る限り、今後、一人で暮

らすことは困難です。そこでいろいろな介護施設他、入所問い合わせをしていますが肝硬変へのリスクが高い、下血した等から受

入施設が決まらず心配している所です。カルテの存在についても医療関係者であるなら母子手帳記載事項「前置胎盤・中等量出血

等」でどの様な治療がなされたかは受ける側、受けない側に分かれてしまう事は責任ある行動とはとても思えません。

どうか薬害で苦しんでいる方を救悌して下さい。
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88

H8年より、C型肝炎と分かり週院しておりますが年々体調に変化が見られます。あと、何年の命かなあと、いつも頭のすみにあり

ます。私の場合は発症時期力ヽ まつきり分かります。発症の前後、例年同じ頃に健康診商をしておりました。その中で自宅で深夜多

量出血があり、●●病院 (●●●)へ行き処置をし、次の日の入院の約束をして、自宅へと(外来での処置、1卜 而剤)。 外来で治療

にあたってくれた医師、入院してから治療、手術に当たつてくれた医師は同じ先生でした。轟折、原告団の仲間からのお話で医師

の移動はインターネットで分かると早速調べて見ると、場在開業している病院がわかりました。10月 初め頃から、お記を聞きたいと

思い、何度もお願いしておりますが、現在まだお返車を頂けず、困つております。数年前に手術の時の入院カルテはカルテ開示を

して頂き自分で持つています。私の考えではこの手術にあたつての治療が原因になっていると思つてます。

89
今後の生活が心配です、肝脚 こは水泡が有り仕事が出来なくなったら生活が出来なくなると思います。治療費が工面できるか心配

です。

90
私は、昼の間は色々と動いていてそんなにないのですが、夜になると夜中になってもどうしても眠る事が出来なくて、睡眠導入斉蛯

毎日飲んでいます。又、頭痛もよくあり、吐き気もたまにあり、困つています。

ｎ
フ 健康が欲しい !:音の私に戻りたい :!イ可も悪い事はしていないのに、どうして、悔しい !!
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カルテのない C型肝炎患者アンケート(遺族)※原則として、記入された語句をそのまま転記しています

間13.肝斐慮諸または感染者という理由で、故人または家族が社会的偏見や差別、いじめl“といった不愉快な
思いをしたことが今までにありますか■|   |   .  ■   |

1
親嚇も病気を当時はよく理解しておらず、「なまけ病」「いつも横になつてゴロゴロしてぃる」などと本人にとって傷つく言葉があっ

た。

2 家が自営業(寿司屋)だつたので、さわっただけでうつるのではないかと言われました。

3 感染症でもないのに、友人達にそう思われて1人、2人と離れていき、近所の方達とも段々と付き合いがなくなりました。

4
町医者に言った際、先生が看護師さんに医療器具をよく消毒しておくようにと言つたのを主人が聞いてしまったとの事、悲しがって

私に話をしました。

5

やはり私が結婚するとき、今の主人にちゃんと調べておいた方が良いといわれました。うつる可能性がある、もし私がなっていた

ら、主人にもうつっているだろうからと… 。私が出産する際、調べてC型肝炎ではないとわかると、主人も私も安心しました。口に

は出さなくても、そういう雰囲気にはなりました。義父母のいましたので、たぶん主人には何か言つていたようです。やはりちゃんと

した知識はほとんどの人が無いので、日に出さなくても気にしている人はいました。

6 医療機関に事前に報告し治療を受けるようにしていました(歯科医院等)。

7 他人に感染者だということを隠していました。

8

歯科医院 こかかる開 こ、事前の間診票に父の C型肝炎のことを記載。医師がそれを話 υだときの反応が,さにささった(2件あり)。

私の息子(父から見ると孫)がひどく鼻血を出した時に、父の状況を知っている知人は、息子に近づくこともせず、困つていても世話

を手術わてもらえなかった。その気持ちもわからなくないが、差別された気持ちになつた。

1

特措法以前から証拠集めをしていたが、医師や看護スタッフは自分へ責任が及ぶではないかと非協力的であったり、証言を拒ん

だり、覆したり̈ ・。特措法制定後も国の説明が不十分であり、状況は変わらず…・。個人情報保護法を盾に協力を拒む医療関係者
も多数いた。

出産のカルテがあるのかを、当時の病院に何度も行き、そのたびにものすごく迷惑そうな顔をされました。当時の看護師の人を見
つけて、電語を何回かしましたが、「かかわりたくない」「迷惑です」「電話してこないで下さい」ときつく言われました。

2

3
菫脳腫摘出手術を受けた当時のカルテと当時の主治医の所在を病

個人情報保護の名目の為、出産時の主治医さがしには苦労しま

1度も断られ、その後知人の仲介により、やっと面談が実現したも

アンであったかどう力ヽ ま記憶にないと言われ、一度はあきらめざ

)故人(妻)の強い意志に逆に背中を押され、その後妻は同じ病院

)医師に面談してはどうかと気付き、幸しヽ こも同病院の産科の同

民並びに分娩台帳を見て、①私なら奥さんのような場合(低位胎盤
14では、全ての医師がフィブリノゲンを使用していた。

③従って、第二子の主治医であった同僚医師もフィプリノゲンを使用した筈だ。以上の証言が得られ、文書で証明しても良いとまで

言ってくれました。しながら、その後訴訟に参加することとなり、実際に書導たの証計 お願いしたところ、色よい返事がもらえず、
又もやあきらめかけましたが、数ヶ月前に亡くなった妻の思いを思い出し、何度も(2～ 3度)訪問し、やっとの思いで証明書を書tヽ

てもらいました。

該当医療機関ヘカルテ開示の請求し、何度も話し合いをわ 。当日

絡するも事務員か看護師に拒絶され、医師と会話できず。労災適 |

健康保険団体へのカルテ開示相説

カルテは得られませんでした。故人は一生懸命原因とされる病院

が、話していただけませんでした。

C型汗炎で亡くなったのは事実なのですが、その現実を受け止め

4

5

一

　

一　

７
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きてから勇気をふりしばつて電麗を力Чナ、病院へ行きました。立法直後は事務的に「もうありません」とのことでしたが、何度か通

い、窓日のパソコン画面上に母の名前のデータを見つけ、入院日・病名が書かれた書類一枚がやつと送礎 れました。

8
カルテはありません。(手術担当医死亡、院長死tl力 JD7は 37年も前の為ありませんでした。C型と分かった医職も力7D7なし、

担当院長退任で、その後の通院病院のカルテは請求後コピーで入手しました。

9

主人生前中、手術をした病囲 こカルテの開示をお願いしたが、なかった。手術簿は、どうか問い合わせ、10日位してないとの連絡

あり。別の病院でインターフエロン治療時、本人が既住症で手術、輸血の申告してあるかも15年経過していたが、力757アリーつ

の証拠 てカルテの開示をして頂いた。そのまま主人が亡くなるまでイ可もできず…・。死亡後、主人の死を無駄にしてはいけないと

立ち上がった。手術当日の在籍医師―住所―在籍医師各病院訪間→手術簿開示(2回ともなしと回答された)。
→名字しか判らな

かった先生のフルネームが判つたので、自宅訪間。先生自ら病院に依頼、なんと2回もないと言われた手術原簿を先生のお陰で入

手できた。

10 今現在は廃業しています力く、先生は 90歳です。カルテが無いが、医師の証言でしたらしてあげると。

11
入院・週院の繰り返しで、出血したり苦しむ (七転八倒)で、当たり前の日々を送ることができませんでした。投薬に付きましてはお

医者様のいわれる通りであります。口き者の嫁でした。

12
慢性 C型肝炎で亡くなつた父が、過去に入院通院していた病院のカルテを取り寄せるために、診療録等開示手数料 (複写機による

被写)の費用が病院によつて違うのを初めて知り苦労しました。

もう医院(産婦人科)が閉鼎_ていたため、いろいろな人に聞いたり出向いたり、体がだるい中、父も仕事を休んだり、休日ゆつくりし

たいのに、出推Hナてとてもきつかったと、母から聞いたことがありました。父は何も言わなしヽすれど、母はとても父に対して申し訳蹴

いと精神的につらかつたし、父にもつらい思いをさせたと言つていました。体の苦労よりも心の苦労の方が、日も父もつらかつたよう

でした。

14 他院の私立病院に電話にてお願いしたが、取り合ってもらえず、市役所へも同じようにしたが、全然相手にされなかつた。

●●●●病院 S55年デ→ で 192本納入実績、外科フィプリン糊使用とあります。幸、当時の薬剤部長が現在も勤務しております

ので、其の頃の外科医の名前から市役所を始め、探し回りました。すでにお二人は他界。次は看護師。何れも長い年月で記憶が無

い。手術の担当医は術後すぐ開業し、たしか 3,4年後突然我が家に現われ、主人は待つてましたとばかり、入院中慢性肝炎になっ

て現在は退職し療養中であることを話しますと顔色を変え、挨拶もせず帰りました。主人の死後、電話、手紙と証人のお願いをしま

したが、カルテがないという一方です。お悔やみの言葉もありません。

16

出産病瞬にイうつても主治医も他界していてわからない。(産科医師もすでに他界し、産科もなくなっています)出産年月日、昭和 46

年 12月 9日。母子手帳には出血多量と書かれています。当時の病院に勤務していた看護婦さんも探しましたがわかりませんでし

た。

カルテ入手に関しては、かなリイヤな思いをしました。ちようど世間が肝炎問題で騒がしかつた頃、病院にはかなり多くの問い合わ

せが来ていたのでしょう。担当に電話で連絡すると、「これでは通常業務が全くできない !」 と怒鳴られ、電話でケンカになりまし

た。また、当時の医師についての間い合わせについて聞くと、「医者に迷惑がかかるから教えられない :」 となかり険悪な口調で言

われ、こちらこそ「命」にかかわる大迷惑を被つているのに、このような担当者の態度に慎りを覚えました。「個人情報保護法」はあ

る意味、悪用される可能性もあるんだと知りました。

18

2008年 1月 、薬害肝炎救済法の成立により、某法律事務所に依頼、当時(昭和 51年 12月 24日 )の入院措置。及び投薬に関する

証明の為に弁護士を通じて該当医療機関に調査確認の憾囃をいたしましたが、「関係書類はありません」との事で、カルテの入手

は出来ませんでした。カルテ保管期間の壁により、不可能との事で、(再三問合せにも関わらず)断念せざるを得ないとの弁護士か

らの連絡でありました。(約 2年位経過の後に解任の手輸きをとらせていただきました)その後に「力757がない C型肝炎訴訟団」

の情報を知り、参加させていただいた。

19

全て都内でしたが、罹患したと思われる手術を受けた病院を含め、全部で 5つの病院にかかつておりましたので、私の仕事の都合

をつけながら、各々に行うたりきたりする労力・時間の確保がたいへんでした。また対応してくださった事務や看護の方々は必ずし

も協力

“

慮かたがたばかりではありません。カルテ開示費用やコピー代などの金番由バカになりません。

間 15.‐14その他記載欄 貴方が負倒 こ感じたことにういて、あてはまるものを全て選んでください。

1 負担と感じた事は一度もありませんが、1繊 不安は感じていました。

2 苦労を他人に知らせない !!
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3 病気の事、検査結果など体調の変化など聞くことしか出来なかった事、金銭的慮苦労の認を聞く事

4 故人の苦しみをわかつてほしいお騨いします。

5 寝たきりになり、障害年金を申請しましたが、書類がそろうのに勤力月かかり、申請がおりるのを待たずして家 なりました。

6
故人の体調悪化に伴い、母が心身共に不譲を起こしました。現役だつた父が十分に働けなくなつたこともあり、経済的は負担も大き

かつたです。

間 16.貴方があつたら良かつた・あつて側 こ立ったと薔した‐ ビス議 てください。

1 国が早期に認めていれば、多くの人は死なず救済を受け入れていたのに。

2 サービスを受ける前に亡くなりました。

3
介護認定 2でしたので、ヘルバー派遣を受けました。又、週二回デイ・サービスも受けました。当初私も腰痛がひどく、とても助かり

ました。

4
肝側詢症になった際、本人が救急車での搬送を拒絶した場合、医療機関から自治体への事前依頼があつた為、本人の意思に関係

なく搬送してもらえることは助かりました。

5
ホスピス病棟に,Gさせたかったです。●●病院に相談に行きましたが、三ヶ月先まで一杯と言われた(余命三ヶ月なのに)。

肝炎についてもっと国民に周知させて下さい。と訴えて帰らざるを得ませんでした。

6 同じ病院に入院していた方の情報や、入院後の退院時に必ずカルテのコピーを渡してくれるサービス。

7 その時代はヘルパー、介護はまだ一般化されていなかったと思う。

8 入院した病院で、寝たきり状態になり、市町村の紙おむつ助成事業で、入院代が少しは助かりました。

9

母のように気の強い人は、他の人がどう思つているのか、とても気にするようです。見た目にはほとんどわからないので、きつくて

も家事など手を抜いて楽していると思われることをとても気にしていました。家事の手助けをしてくれるサービスカヽ ましかつたです。

もしものとき、その後の家族
^の

サポートサービスもほしいです。

10
長い間、のどの奥に骨がひつかかってぃるような状態です。早く取つてください。81歳の老婆です。尚、薬剤部長の●●●●様は

お役に立てれば何時でも協力いたしますと申しております。此の方もそろそろ退職の年齢だと思います。

同じ境遇の人達と相談できる相手(機関)があつたら良かつたと思います。

12 最期の一年間、食事椋舷をしていました(最後の手段 して)が、肝硬変患者用の弁当サービスがあるといいと思いました。

13

今にして思えば、出産時妻(30歳)夫 (33歳)、 無我夢中の状態での病院での措置。夢にも「C型肝炎」の発病など想定外の事でし

た。何らかの今後の生活(枷こ母体の健康等)のアドバイスをしてくれる様なシステムがあれば良かつたと思います。(今さらなの

ですが)

14
境遇のわかるピアカウンセラーは欲しいと思いました。ただし、介護で話す時間をとるのも難しくはありました。ヘルパー派遣は欲

しいと思いましたが、費用を考えると、簡単にはたのめません。

1間 17.‐18その他配載相 1肝炎B10今後の生活や医療を保障する値久対策として、どのようなことを望んでいます
か。当てはまるものを全て選ん0い 。

1 私どもの家族は、母がすでに故人であるため、17だけですが、全国の患養 んの立場では全てです。

岡 18.

|い 。

その他お困りのことやL~I●、思い、音しみ、断えたいことなどがありましたら、個にもご自由にお■き下さ

1

国、製薬会社は救済法の理念や衆議院附帯決議が遵守されていないことを認識すべき。同説明をするのか ?裁判所も第一原告団

と国との合意■を基率をするのではなく、上記のように救済法の理念、附帯決議などをら、まえ判断すべき。現状は明ら力ヽ こ司法の

専門家ではなく、行政に流されているだけ。しっかり立法者の想いを汲んで独立した判断をするべき。国・裁判所共に国民の目線と

大きくかけ離れた現状を認識すべき。
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2

C型肝炎になつてから(診断されて)ものすごい医療費がかかりました。そのお金を(借金)今、私と弟で返済しています。

私の場合は、とても働いている給料ロナでは返済できなかつたので、自己破産をしました。この病気さえなければ自己破産はしなく

てもよかったのに ・̈。私も弟もこの病気の為に人生を狂わせてしまいました。毎日毎日返済のことを考えて生活をしています。今

はWワークをしなければなりません。母親が亡くなる病室の隣が偶然同じC型汗炎のがん患者でした。壁をはさんで隣の患者さ

んはカルテがあり救済されて、母親はカルテがなく亡くなるまで悔しい思いを残して救済されず亡くなりました。同じ病気で、自分が

悪いわけでもないのに、カルテがあるかないかで本当に悔しくて仕方が無かったと思います。肝炎、特に肝硬変、肝がんになると、

1人では病院には行けなくなります。誰か付き添いの人がいなければとても体がしんどく、低血糖で意識が薄くなり、倒れる事亀あ

ります。血 ]ヽ板が少なくなるため、鼻血が止まらず大変なときもあります。そんな付き添いの人は、仕事を休んで付いていかなけれ

ばならならないので、何か従 添いの人の為に良い制度があればいいかと思います。障害者手帳の申請基準は絶対におかしいと

思います。母親が亡くなる一週間前の採血の数値で1級です。そんな基準で、1級をもらつても申請して認定される頃には本人は亡

くなっています。絶対におかしいと思います。それに薬害とお酒に肝炎になった人と同じくしては困ります。障害者手幅をもらったと

しても、今の制度は∞ 歳で年金をもらつた人には障害者年金はもらえません。母親もC型肝炎と診断されて、長生きできないと思

い、60歳になつてすぐ年金をもらいました。患者の多くはちようど年金をもらう人が多いと思います。C型の人はそんな制度と関係

なしにしてもらいたいと思います。一日も早くC型汗炎の人全員にカルテがあるなしに救済してほしいです。これ以上、母親のよう

に泣き寝入りして欲しくないです。

3

「不治の病」医師からそう言われたら、今の時代、そんな病気が幾つあるのでしょう。未だ家内の末期に言つた言葉が思い出されま

す。「行きたくない。まだ早いよね。」末期一年半、薬害で脳症になり、皆様(医師・看護師)に大変迷慮をお抑サしました。看護者が

余りの辛さに病人の酵 絞め、自分も自殺する、そんな気おちがよく理解できました。今でも一日1∞ 人ものC型肝炎の患者が亡く

なつていると思うと辛い気持ちになります。一日も早く特効薬が生まれる事を望みます。

4

約 33年前に第二発 出産した病院並びに当時の主治医、そして当時の産科の同僚医師への面談、今は亡き妻と何度訪問して回

ったでしょう。この間約 3年間、ややもするとあきらめかけた私に勇気を与え続けてくれたのは剛 こ肝がんを発病し、死への恐怖 こ

直面していた今は亡き妻でした。その妻の想いを受けて、カルテはありませんでしたが、何とか最低限の証言を得ることができたと

思います。約 30数年前の医者から証言を得略事の剣しさに言葉に言い現せない苦労と時間が必要でした。この裁判に勝てるかど

う力ヽ まわかりませんが、妻が亡くなる四日前に「東京地方裁判所への訴訟原告団に加えてもらえた」事をベッドの上の妻へ伝える

ことが出来た事がせめてもの妻への慰みになつたと思つております。

5 健康保険の適用されない薬が、高価すぎて(連続しての)服用ができないため、進行が早まる可能性がある。

6 早く決着して苦しんでいる人に光を :

7

この原告団の活動を知ったとき、救われました。そして参加させて頂いたお陰で、ウイルス・関わつた人々も許す気おちになりつつ

あります。原告団・弁護団の方々に感謝します。薬害肝炎救済法に関わつた方々へ感謝します。全ての被害者の被害回復嗜願い

ます。

8

9

くりかえし起きる薬害問題は行政・国が過去から学んでも窓 、その時々で対応してきた結果です。何か問題が起きれば個人が因

果関係の立証をしなければならない理不尽きには辟易です。福島周辺での原子力放射能による病気の発病もきつと同じことが繰り

返されることでしよう。病気で入院 通院した場合、必ずカルテのコピーを取らなければ証拠の無い個人はまるはだか同然ですの

で、力/57の保管期間の延長、もしくはコピーを受け取る事の義務化をすべきでと考えます。なぜ被害者が立証し、利益を得るだけ

の加害者は責任を取ろうとしないのか理解‐ ません。国と製薬会社は殺人を犯した犯人と同じです。殺された側が立証しなけれ

ば殺人犯は無罪だなんて法治国家だなんて言えません。原発やC型問題等、誰一人責任を取ろうとしない日本という国は最低だと

思います。

今回息子と何度もあちらこちらかけまわり、手がかりを網るために行動に移し、亡き主人の無念を晴らすために、の執念でした。

しかし今回カルテに代わる手術簿が入手できたのですが、もし担当して下さつた先生が依態薩病院にして下さらなかつたら先が見

えませんでした。何散ならば、手術簿の依頼を生前、死亡後と2度もお願いしたのにないとの返答だつた、個人力跡瀬してだめだつ

たものが担当医が依頼して下さつたら、3・ 4日後にはあつたのには感謝防 がらも疑間庭抱きました。個人の力は大きな組織の中

ではい力ヽ こ軽んじられているかということです。一律救済という中で何も証拠睦なるものがないよりは一つでも二つでも小さな証拠

を見つけ出す事も個人・遺族の中でも必要ではないか?そして先生方のお力をお借りして、一緒に露蒲わていかなければいけな

いと思います。

93



私(夫 )も 75歳になります。妻が亡くなって今年で 10年になります。妻が亡くなる(平成 13年)約 15年前、昭和 611～ 64年ごろ●

●先生よりかあちゃんは C型肝炎になつとるといわれました。私は何のことかわかりませんでした。先生からシュミレイションを聞
きました。いつかわからないが、肝硬変・肝臓がんになると思うといわれました。その通りでありました。輸血をしたのは●●病院
産科・婦人科でした。妻は昭和 37年～45年の間に 3回お産をして2回死産でした。そのつど輸血をしました。最後の 3回目は早
産でありました。出品 まヽげしく、輸血しました。後に約 19年後にC型汗炎とわかってから約 15年間、身体がだるい、腰がいたい、
もう仕事ができない、とつぜん出血する、入院、退脱つくりかえし。妻が亡くなるまで約 17年間■め 出`る思いでした。そばにおつて

見ている家族の苦しみを、妻も苦しかったと思う。製薬会社から妻のかたきをとりたい思いです。

慢性 C型肝炎の原因になった昭和 56年 8月 21日、大学病院で「収縮b心膜炎Jの数 受けたカルテを取り寄せようと、平成 20
年 4月 、大学病院に電話でカルテの問い合わせをしたときには、「カルテは、学生の研究のため 20年間は保存しています。手術を
受けたときの構好を、家族の方が日記や手帳に記入している人もいます。日記や手颯 こ書かれていませんか」と、大学病院の職
員が親切丁寧に答えてくれました。しかし、1年後どうしてもカルテを開示請求してもらいたいと思い、再度大学病院へ、電話での間
合せや同病院へ直接訪れたときの、大学病院の職員の対応が冷たくなり「カルテは、5年間しか保存していません。カルテカ憶 け
れば他の手術記録、入院台帳なども残っていません」と答えられ、本当に伺嗜信用したらいいのか今でも思っています。父が昭和

“

年 8月 21日 、手続 受けたときの記録は、本当に、何もあ ていないのだろうか。大学病院によっては、1980年代に手縫 受
けた記録が残っているところもあるのに、カルテを探すのが面倒だから、大学病院職員は、「カルテは、5年間しか保存していませ
ん」と言つているのではないかと思ってしまいます。

言い出したらたくさんありますが、家族ですが、本人ではないため本当の苦しみはわかっているようにみえてわからないと思いま
す。私も正直、母の苦しみはわかってあげられませんでした。残わた家族の事でも、その本人しかわからない事だらけです。
私は自分の家族 (家庭)もあるため、1人でいる父に対して何一つ出来ていないと思います。男1人、家がどうなつているだろうと、と
ても気になります。今まで父は仕津を頑張り、母が家を守つて家計もやりくりしていました。自分の治療費を作るため、父にもきつい
思いをさせているため、家の事だけはしっかりしないと…・寝ていられない・…と黄疸が出はじめ、腹

"く

がたまりだしても、夕飯など
を作っていました。母には告知していなかったので、それを見ていた父は普段どおりを守るため、死んでしまう―ヶ月前でもケンカ
をしたりしていました。その時私は父に優しくしてとたのみましたが、変に優しくしたら母が本当に死んでしまうと、泣いていました。
普段通リケンカなどする事で自分を保っていたように思います。今、父は後悔亀あり、これで良かったんだと悩んだりする事もある
ようです。母は、父が働いても、治療費でどんどんなくなり、このままなら治療しないで死んだほうが良いとも言つたりしていました。
父にも申し訳ないとなくなる―ヶ月前、泣きながら電話力やありました。離鯉滝考えていたようで、母には自分が楽な方を選んでと話
すしかできませんでした。母は●●●で、私は●●、出産直ヽこったため、母に話すしか出来なかったのがつらかったです。出産
して―力月検診後、すぐ入院していた母に会い、とてもショックでした。とても黄色い母。笑っている母ですが、死が追っているように
は思えないけど、医師にはあと一週間はもたないと言われ、●●に入院していたため、アパートを借りて、なるべく近くにと、毎日
子供連れで病院に行きました。こんな時、もっとサポート的は事はないのかと今になったら思います。その時は、母に少しでも子供
(孫)を見てもらいたくて行きました。その時は一生懸命で、毎日病院に行くことしか考えられませんでした。実家に産後の里帰りの
時期は、結局は母の病院、葬儀、片付けなどでいっぱいでした。母親 (女性の勅 の大切さを実感しました。その後も、近くないため
に、父の生活高気になります。遺族に対する生活サポートサービスは作つていただきたいです。そして、どんどん高飾 こなるため、
仕事もなくなるので、金銭的はサポートがあると、年に数回しか帰れない私としては助かります。勝手に私が家をあけるわけには
いかないので、自分の家族に対しても気を使うため、上記の 2つは最低でも作つて頂きたいです。今、年金問題もあがってぃます
が、父は自営業のため国民年金のみと思います。カットされたり、下げられたりすると、本当に生活できなくなりそうです。男性には
遺族年金もないので、本当に生活できるのか 心配です。自分勝手な言い分のみですが、少しでも良い方向に進んでもらえると助か
ります。

死んだ者は返らないので、一日も早く裁判が終わることを望む。
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14

昭和 52年頃、脊柱狭窄症の手術 (46歳 )する。5ヶ月後に肝炎発症、再入院、約6ヵ月入院中に慢性肝炎になる。

会社勤務は無理、帰郷せず空気の良いところで何か商売をしろと両親の考え(主人は長男)で小高い緑の多い場所にレストランを

開業。なれない仕事亀、どうにか順調になる。

それも東の間、五年後に近くに新しい県道が開通。売り上げは激変。やむなく土地を購入。小さなホテルを増築し、現在に至る。不

況もともない此れの借財の返済に追われております。

国の失轍嗜なぜ私たちに負わせるのか理解に苦しみます。私たちに誠滝を見せて欲しい。

尚今回の大震災で被害を受けております。助けて下さい。

46歳 発症・手術

63歳 死亡 (平成 4年 10月 22日 )

死後 約 20年

15

私の妻は昭和 46年 12月 9日●●県●●市「●●病院」にて三女を出産しました。その時出血多量だったと妻本人から聞唐まし

た。その後妻は 40歳後半より体調が悪くなり、病院に入蛯 繰り返してきました。平成 4年 10月 頃、C型肝炎という病気である

と医師から言われました。平成 4年 11月 頃～平成 5年 1月 頃はで「インターフェロン」の治疎を受けました。治療期間中、発熱のた

め本人の苦しみは大変なものでした。苦しがっている妻を見ているだけで何の手助けもできませんでした。残念ながらインターフェ

ロンは何の効果もなく、副作用だけが残りました。妻は死亡するまで入退院を繰り返し、かぞえきれません。本当に辛かっただろう

と思います。このような状況のため私は勤務先(●●●●●)を 55歳で退職し、妻の看病をしました。私は年金の支給が受けられ

ず、無収入のため、妻の体調の良い時日サ、日雇い労働をしながら生活をしてきました。妻は非常に我慢強い女性でした。常に前

向きに一日でも長く生きたいと、主治医の指示を守り生きてきました。しかし昨年、2010年 5月 15日 、家族全員に見守られる中力

尽きました。67歳でした。妻は私の年老いた両親の世話など、良くしてくれたとても気持ちの優しい女性でした。

一“
一

担当医との相性が悪かったのか、本人は通院するのを嫌がつていました。平成 6年、C型肝炎と診断されてから亡くなる一年前の

平成 19年まで、内科で肝臓の専門医である担当女医は、母の話や祖母(母の実母)の記を聞くと、あまり良い医者ではなかったよ

うです。インターフェロンなどの、4tlこ特別な治鮭 勧められたこともなく、ただ月一回の週院の度に血液検査をし、数値を報告さ

れ、何種類もの薬を処方されるだけのようでした。母があまりにも担当医の不満を漏らすので、他の病院を薦めましたが、県内どこ

へ行ちても、肝臓の専門医は知り合い同士なので、病院を変えることが長年診てくれた担当女医に対する失礼だと思つたのでしょう

か、変えるのを諦めてしまいました。県外の病鵬 薦めましたが拒否されました。遠くの病院へ通院するには身体のだるさ等あり、

かなりおつくうだったのだと思います。結果、その担当医が病院を平成 19年 3月いつぱいで辞め、新しい先生に代わつたとき、病状

が思ったよりもかなり進んでいて、C型肝炎から肝硬変になつたと聞かされ、本人共々びっくりしたのを覚えています。(もしくは、肝

硬変と知っていましたが、思つていたよりも症状が深亥Jだったことが明ら力ヽ こなつた。少し記憶が曖昧です。とにかく、びっくりしたの

は確かです。)それからというもの、坂道を転がり落ちるように、みるみる病状が悪化していき、わずか 10ヶ月後に亡くなりました。

肝炎と診断されてから20年、その間、何かもっと適切な治療はあったのではないか、もしかしたらウイルスが消えてもっと長生きで

きたのでは、という思いがあります。また、もっと患者の立場になって考えられる医者がいてくれたらどんなに心強いことかと思い

ます。県内だけでなく、全国規模で良い先生に診て頂けるようなシステムがあるといいと思いました。また、肝硬変になって入退院

を繰り返し、寝たきりになつて自分の身の回りの世話ができなくなり、障害年金を請求しようと、申請用の書類(医師の診断書等)が

揃うのにかなり待たされ、書類が揃う前に母は亡くなりました。同じ頃、福祉謳 申請しようとしましたが間に合いませんでした。

申請が早く降りていれば、せめて一月分でも高い医療費を払わずに済んだのにと思います。

1171

入院時点、すでに肝硬変σ距肋 ん`併発)の末期と宣告されました。(余命三ヶ月位)セカンドオピニオンにも何回も相談しましたが、

全て無理は事でした。同会社同期入社にて永年 30年勤続の表彰状も一枚に連名のもの ・̈今でもそのときの妻の笑顔が思い出さ

れます。(妻の依頼で一枚にしたとの事でした)子育ても無事に卒業、これから又2人で楽しく人生を過ごすプランを作つていました

が。

自らの命尽きるを知りて尚

笑顔絶やさず尽くしたる妻

約ニカ月後に実顔のまま旅立っていきました。すでに 8年の時間が過ぎましたが、現在も毎日妻の墓参りが日課です。往復一時

間、歩きながら思い出し、墓前にての会話がせめてもの慰めです。
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父が C型肝炎だとわかつて以降も、周りから見ると何ら変わりありませんでした。しかしながら、活動的だった父が徐々に自宅にこ

もるようになったのは、C型肝炎のせいだつたのだと、後になつて理解しました。大贈 だつた庭いじりや夏の潮干狩りや海水浴に

も行くことがなくなつたのは、家族に心西あ すヽまいと口にこそしませんでしたが、恐らく身体がだるかつたのでしょう。また、貿易会社

を経営しておりましたが、たびたび行うていた海外出張にも行かなくなり、仕事への意欲はあつても動きは停滞していき、経営は悪

化の一途をたどりました。そういつた父に寄りわ て過ごしてきた母は、一度目の肝がん発症以降は、父の病状や行く末の心配を

するあまり、何睦置いても父のことを優先した生活をするようになりました。人生の後半を楽しむどころか、日 ことつては父を失うこ

との不安との闘いの日々であり、自殺未遂を起こしたこともありました。肝がんが再発してからは、母は 20キロ以上もやせ細り、う

つ状態となりました。私や妹が支える努力はするものの、それぞれが仕事をしている身であり、母の代わり全てを担うことも難しく、

心苦しい思いをいたしました。何ら罪を犯していない父や母が、何故このような思いをしないとならないのかと、その理不尽さに腹

が立ちました。しかし、カルテもない状況では何もできず、今さら過去の記憶を掘り起こすことに苦痛を感じつつ、忘れるしかないと

いう思いでおりました。C型肝炎と闘つている患者さんは、周囲から前 その幸さや不安を感じていることは全く理解してもらえま

せん。そういつた患者さんが多数救われないまま放置されても良いのかと納得のいかない現状を自すたしく思います。金銭面・医

療面・生活面でのサポートシステムが構築されるようにと心から願うばかりです。
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