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マン
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昨
日
ま
で
は

少
し
は

見
え
て
い
た
の
に

つ
い
に
私
も

見
え
な
く
な
っ
て
し
ま
っ
た

こ
の
先
、美
し
い
景
色
を

見
る
こ
と
も…

…

仕
事
に
行
く
こ
と
も…

…

夫
や
子
ど
も
の
顔
を
見
る
こ
と
も…

…

も
う
無
理
な
ん
だ
わ

ど
う
や
っ
て
生
き
て
い
け
ば
い
い
の

私
に
生
き
て
い
る
意
味
は
あ
る
の
？

も
う…

…

死
ぬ
し
か
な
い
の
か
し
ら

お
母
さ
ん

お
母
さ
ん
！

…
…

さ
ん

【
こ
の
物
語
は
フ
ィ
ク
シ
ョ
ン
で
す
】

あ
ぁ…

…

夢
だ
っ
た
の
ね

み…
…

見
え
な
い…

…
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お
姉
ち
ゃ
ん
、

駅
は

あ
っ
ち
だ
よ

で
も
、何
が
書
い
て
あ
る
か

人
の
声
で
読
ん
で
く
れ
る

か
ら
助
か
る
わ

今
日
は

お
日
さ
ま
の
光
が

ま
ぶ
し
い
か
ら
ね

あ
っ
、点
字
ブ
ロ
ッ
ク
が

途
中
で
切
れ
て
る
。

こ
れ
じ
ゃ
駅
ま
で

行
け
な
い
よ

も
う
ま
、

「
右
」と
か「
左
」と
か

き
ち
ん
と
説
明
し
な
い
と

分
か
ら
な
い
人
も

い
る
の
よ

点
字
が
つ
い
て
い
る
け
ど
、

じ
つ
は
読
め
な
い
人
も

多
い
の
よ

へ
ぇ
ー

網
膜
色
素

変
性
症
っ
て
い
う
の

だ
ん
だ
ん

見
え
な
く
な
っ
ち
ゃ
う
の
。

人
に
よ
っ
て
見
え
方
は

さ
ま
ざ
ま
な
の
よ

な
ん
で
サ
ン
グ
ラ
ス
を

か
け
て
る
の
？

な
ん
て
い
う

病
気
な
の
？

も
う
ま
く
し
き
そ

へ
ん
せ
い
し
ょ
う

も
う
ま
、

今
日
は
目
の

不
自
由
な

友
だ
ち
と

一
緒
よ

こ
の
白
い
杖
は
、

歩
く
と
こ
ろ
が

ど
う
な
っ
て
い
る
か
を

確
認
す
る

大
事
な
道
具
な
の

こ
う
や
っ
て

寄
り
添
う
よ
う
に

歩
い
て
も
ら
え
る
と

安
心
ね

い
い
の
よ
。

案
内
し
て
く
れ
て

あ
り
が
と
う

引
っ
張
る
と
、ど
こ
を

歩
け
ば
い
い
の
か

分
か
ら
な
く
な
っ
て

し
ま
う
の
よ

①
網
膜
色
素
変
性
症
と

　と
も
に
生
き
る
人
た
ち

こ
ん
に
ち
は

松
島
あ
ゆ
み

坂
本
も
う
ま

僕
が

案
内
し
て
あ
げ
る

こ
っ
ち

だ
よ

も
う
ま
！

も
う
ま
君
、

今
日
は
よ
ろ
し
く
ね

う
ん

あ
っ

お
姉
さ
ん
が
歩
く

の
を
手
伝
っ
て
ね

つ
え
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一
人
で

た
い
へ
ん
？

そ
う
ね
ぇ…

…

壁
に
ぶ
つ
か
っ
た
り…

…

ど
こ
か
し
ら

テ
ー
ブ
ル
の
上
の

コ
ッ
プ
を
倒
し
た
り…

…

落
と
し
た
物
を

床
を
は
っ
て

探
し
た
り…

…

で
も
、も
う
ま
君
も

お
母
さ
ん
や

お
父
さ
ん
や

友
だ
ち
に

助
け
て
も
ら
う

こ
と
が
あ
る
よ
ね

私
も
、で
き
な
い
こ
と
は

力
を
貸
し
て
も
ら
い
な
が
ら

生
活
し
て
る
の
よ

こ
れ
か
ら
も
、

お
姉
さ
ん
の
こ
と
、

助
け
て
ね

ホ
ー
ム
か
ら

落
ち
そ
う
に
な
っ
た
り…

…

危
な
い
！

す
ぐ
そ
こ
だ
か
ら

案
内
し
ま
す
よ

右
は
お
そ
ば

左
は
天
ぷ
ら

あ
り
が
と
う

ご
ざ
い
ま
す

あ
り
が
と
う

つ
づ
く

け
ど
、

お
医
者
さ
ん

た
ち
は
、

が
ん
ば
っ
て
く
れ
て

い
る
ん
だ
よ

病
気
は
治
ん
な
い
の
？

下
り
は
、坂
の
よ
う
に

見
え
て
、ち
ょ
っ
と
恐
い
の

ち
ょ
っ
と
し
た

段
差
で
も
、転
ん
で

し
ま
う
こ
と
が

あ
る
の
よ

ピ
ア
ノ
の
音
色
が

す
て
き
だ
っ
た
ね

い
つ
も
は

ど
ん
な
こ
と
を

し
て
い
る
の
？

今
は
仕
事
を

し
て
い
る
け
ど
、

少
し
ず
つ

見
え
に
く
く
な
っ
て

き
た
か
な
ぁ

病
気
に
負
け
な
い
で

が
ん
ば
っ
て
い
る

人
は
、い
っ
ぱ
い

い
る
の
よ

ピ
ア
ノ
を

弾
い
て
い
た

お
姉
さ
ん
も
、

目
が
見
え
な
い
ん
だ

う
ん…

…

今
は
ま
だ

治
し
方
が

見
つ
か
っ
て

い
な
い
ん
だ な

お

こ
わ

ひ

ね
い
ろ
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網膜色素変性症とともに生きる人たち1

成長してから網膜色素変性症になると、眼が見えにくくなった

ことで自信を失い、周囲に迷惑をかけることを恐れて外出で

きなくなったり、恥ずかしくて白
はく

杖
じょう

を持って出歩くことをためらう

人もいます。光がまぶしく感じられるため、サングラス（遮
しゃ

光
こう

眼
め が ね

鏡）

をつけて外出したり、暗い場所に入ったときや、急に明るいところ

に出ると、まったく見えなくなってしまうこともあります。

　視
し

野
や

が狭くなると、すぐ近くにあるものに気づかなかったり、人

にぶつかりやすくなります。駅のホームから足を踏み外して落ちた

り、わずか１センチの段差でもつまずいて転んでしまう場合も少な

くありません。また、病気が進むと、それまでの仕事を続けられな

くなったり、新たな働き口を見つけるのが難しくなり、生活してい

くうえで、さまざまな困難が生

まれます。しかし、病気になっ

ても、ＱＯＬ（生活の質）を高め

るための道具や設備を活用し、

周囲の理解を得ながら、自立し

ていくための努力を続けてい

て、仕事や家事・育児でがんばっ

ている人、音楽やスポーツやさ

まざまな分野で活躍している人

はたくさんいます。

で
っ
か
い
病
院
だ
ね

坂
本
も
う
ま
で
す

う
ー
ん
、

ほ
ん
と
は
、

あ
ゆ
み
お
姉
ち
ゃ
ん
に

会
い
た
く
て…

…

も
う
ま
君
が
病
気
の
こ
と
を

知
り
た
い
っ
て
聞
い
て
、

と
っ
て
も
う
れ
し
か
っ
た
わ

い
え
い
え
、

歓
迎
で
す
よ

先
生
、

あ
れ
何
？め

人
間
の
眼
を

大
き
く
し
た

も
の
だ
よ

よ
ろ
し
く

も
う
ま
君
、

来
て
く
れ
て
あ
り
が
と
う

川
本
先
生
、

今
日
は
、お
忙
し
い
な
か

あ
り
が
と
う
ご
ざ
い
ま
す

②
病
気
を

　な
お
す
た
め
の
努
力

ｐ
７

眼
科
学 

川
本
教
授
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お
姉
ち
ゃ
ん
は
、

眼
の
ど
こ
が

悪
い
の
？

お
姉
ち
ゃ
ん
の
眼
は
、

そ
ん
な
ふ
う
に

見
え
な
い
よ

そ
う
だ
ね
。

分
か
ら
な
い
よ
ね

み
ん
な
、

そ
う
な
っ
ち
ゃ
う
の
？

人
に
よ
っ
て

違
う
ん
だ
よ

こ
れ
を

見
て
ご
ら
ん

そ
う
い
う
人
も

い
る
ね…

…
こ
ん
な
絵
が

あ
っ
た
と
す
る
よ
ね

ぜ
ん
ぜ
ん

見
え
な
く

な
っ
ち
ゃ
う
の
？

ま
わ
り
の
風
景
が

こ
ん
な
ふ
う
に
、

ぼ
ん
や
り
と
し
て
き
て
、

見
え
る
と
こ
ろ
が

狭
く
な
っ
て
し
ま
う
ん
だ

雲
み
た
い
に
な
る
と
こ
ろ
が
、

か
た
よ
っ
て
い
た
り
、

真
ん
中
が
見
え
な
く
な
る

人
も
い
る
ん
だ

少
し
ず
つ
悪
く
な
っ
て
い
く
人
が

多
い
ん
だ
け
ど
、

進
み
具
合
や
、見
え
方
は
、

さ
ま
ざ
ま
な
ん
だ

こ
の
う
し
ろ
の
ほ
う
に

薄
い
膜
が
あ
る
ん
だ
。こ
れ
が
網
膜

こ
こ
が
眼
の
中
だ
ね

大
丈
夫
。

つ
く
り
も
の
だ
よ
。

こ
れ
く
ら
い

大
き
い
と
、

眼
の
し
く
み
が

分
か
り
や
す
い
よ
ね

こ
こ
が
、だ
ん
だ
ん
と

雲
が
か
か
っ
た
み
た
い
に

な
っ
て
、見
え
に
く
く

な
っ
て
い
く
ん
だ

ｐ
８

ま
く

も
う
ま
く

①②

③④

こ
れ
は
ア
メ
リ
カ
で
は
、

人
間
で
の
試
験
が

は
じ
ま
っ
て
い
る
ん
だ
よ

こ
の
あ
い
だ
お
姉
ち
ゃ
ん
は
、

ま
だ
治
し
方
が
見
つ
か
っ
て

い
な
い
っ
て
言
っ
て
た
け
ど

で
も
ね
、今
、世
界
中
で
、

お
医
者
さ
ん
た
ち
が

研
究
し
て
い
る

と
こ
ろ
な
ん
だ
よ

そ
う
だ
ね
。

今
の
と
こ
ろ
、病
気

そ
の
も
の
を
治
す
方
法
は

見
つ
か
っ
て
い
な
い
ん
だ

も
う
ま
君
、

分
か
っ
た
か
な
？

う
ん

　
病
気
の
進
行
を
遅
ら
せ
る
た
め
に
、

　
ま
だ
見
え
て
い
る
と
こ
ろ
の
神
経
を

　
守
る
方
法

　
網
膜
の
細
胞
を

　
正
し
く
働
く
細
胞
と

　
取
り
替
え
る
方
法

い
ろ
い
ろ
な
方
法
を

研
究
し
て
い
る
ん
だ

　
光
を
感
じ
る

　
と
て
も
小
さ
な
器
械
を

　
眼
の
中
に
埋
め
込
む
方
法

　
お
父
さ
ん
や
お
母
さ
ん
、祖
先
か
ら

　
受
け
継
い
で
き
た「
遺
伝
子
」っ
て
い
う

　
情
報
を
治
し
て
あ
げ
よ
う
と
い
う
方
法お

医
者
さ
ん
や

研
究
し
て
い
る
人
た
ち
は
、

あ
ゆ
み
お
姉
さ
ん
た
ち
の

よ
う
な
病
気
に
な
っ
た
人
を

助
け
よ
う
と
、

が
ん
ば
っ
て
い
る
ん
だ
よ

い
で
ん
し

さ
い
ぼ
う

う

き
か
い

ｐ
９
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お
姉
ち
ゃ
ん

先
生
、今
日
は

あ
り
が
と
う

ご
ざ
い
ま
し
た

ま
た
、

い
つ
で
も

来
て
ね

な
に
？ 

も
う
ま
君

僕
の
顔
、

見
え
る
？

治
し
方
が

早
く
見
つ
か
る
と

い
い
ね こ

う
や
っ
て

近
づ
く
と
見
え
る
よ

…
…

つ
づ
く

10



病気をなおすための努力2
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狭
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網
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膜
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網
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膜
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姉
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ゃ
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と
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っ
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も
う
ま

そ
れ
に
、自
分
の

名
前
を
言
わ
な
い
と

分
か
ら
な
い
で
し
ょ

あ
ゆ
み

お
姉
ち
ゃ
ん
！

ち
ょ
っ
と
驚
い
た
け
ど
、

す
ぐ
に
、も
う
ま
君
だ
っ
て

分
か
っ
た
わ

お
ん
な
じ
色
の

シ
ャ
ツ
を
着
た
人
が

い
っ
ぱ
い
だ
ね

み
ん
な
病
気
な
の
？

う
ん
、み
ん
な
、

お
姉
さ
ん
の
仲
間
な
ん
だ

近
く
で

い
き
な
り
声
を

か
け
ち
ゃ
ダ
メ
よ

同
じ
病
気
の
人
も

い
る
け
れ
ど
、

ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
の

人
た
ち
も

い
っ
ぱ
い
い
る
の
よ

ｐ
１
２

③
病
気
を
抱
え
る

　人
た
ち
を
支
え
る
活
動

み
ん
な
で

助
け
あ
っ
て
る
ん
だ
ね

病
気
の
人
を

助
け
る
に
は
、

ど
ん
な
こ
と
が

で
き
る
の
？

い
っ
ぱ
い
あ
る
よ

そ
う
よ

そ
う
か…

こ
こ
ま
で
来
る
の
も
、

大
変
だ
も
ん
ね

ぼ
ら
ん
て
ぃ
あ
？

行
動
し
や
す
い
よ
う
に

情
報
を
得
ら
れ
る
よ
う
に

・
一
緒
に
歩
い
て
あ
げ
る

・
外
を
歩
く
と
き
の
手
助
け

・
白
杖
を
使
っ
て
も
ら
う
、

 

使
い
方
を
教
え
る

                      

な
ど

・
本
や
書
類
の
文
字
を

 

読
み
上
げ
て
あ
げ
る

・
言
葉
だ
け
で
パ
ソ
コ
ン
の

 

使
い
方
を
教
え
る

・
患
者
さ
ん
ど
う
し
が

 

交
流
す
る
場
を
つ
く
る

                    

　
な
ど

歩
く
の
が
恐
く
な
っ
て
、

家
か
ら
出
ら
れ
な
く

な
る
人
も
多
い
の
よ

い
っ
ぱ
い
あ
る
ん
だ
ね

病
気
の
人
た
ち
が
元
気
に

な
る
よ
う
に
、

治
す
方
法
が
一
日
も
早
く

見
つ
か
る
よ
う
に
、っ
て

一
緒
に
が
ん
ば
っ
て
く
れ
て

い
る
の
よ

そ
う
だ
ね
。

い
ろ
ん
な
人
が
助
け
て

く
れ
る
か
ら
、

み
ん
な
楽
し
く
参
加

で
き
る
の
よ
ね

ｐ
１
３

こ
わ
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こ
ん
な
に
種
類
が

あ
る
の
ね
ぇ

そ
う

な
ん
だ
ぁ

あ
っ
、

い
ろ
ん
な
杖
が

あ
る
よ

目
立
つ
で
し
ょ
。

そ
れ
に

ま
だ
見
え
る
の
に
、

持
つ
の
が

恥
ず
か
し
く
っ
て

い
ろ
ん
な
悩
み
を

一
人
で
抱
え
て
い
る

人
も
多
い
の
ね

大
人
に
な
っ
て
か
ら

眼
が
悪
く
な
っ
た

人
の
中
に
は
、

杖
を
持
ち
た
が
ら

な
い
人
も
多
い
の
よ

 
白
杖 
は
、

私
た
ち
に
と
っ
て

目
の
代
わ
り
に
な
る

も
の
だ
か
ら
、

自
分
に
あ
っ
た
も
の
を

選
ば
な
い
と
ね

で
も
、

あ
ぶ
な
い
よ

そ
う
だ
ね

大
事
な
も
の

だ
も
ん
ね

で
も
ね
、お
姉
さ
ん
、

は
じ
め
は
杖
を
持
つ
の
が

嫌
だ
っ
た
の

は
く
じ
ょ
う

つ
え

ｐ
１
４

あ
れ
は
何
？

も
う
ま
君

に
は
、

ち
ょ
っ
と

難
し
か
っ
た
か
な

で
も
、

写
真
な
ん
か
が

あ
っ
た
か
ら

よ
く
分
か
っ
た
よ

川
本
先
生
、

か
っ
こ
よ
か
っ
た
ね

募
金
箱
ね
。

病
気
の
治
し
方
を
見
つ
け
て

く
れ
て
る
先
生
方
に
差
し
上
げ

た
り
、今
日
の
よ
う
な
イ
ベ
ン
ト

を
開
く
た
め
に
集
め
て
い
る
の

川
本
先
生
の

ほ
か
に
も
、

い
ろ
ん
な
先
生
が

話
し
て
い
た
ね

先
生
た
ち
は

が
ん
ば
っ
て

く
れ
て
い
る
ん
だ
ね

病
気
を
治
す
に
は

お
金
が
か
か
る
ん

だ
ねい

っ
ぱ
い

必
要
な
ん
だ

ｐ
１
５

ぼ
き
ん
ば
こ
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一
人
ひ
と
り
が
少
し
ず
つ
出
し
あ
え
ば
、い
っ
ぱ
い
集
め
る
こ
と
が
で
き
る
ね

病気の治し方が早く見つかるための手助け

・
治
し
方
を
見
つ
け
る
た
め
に
か
か
る
お
金
を

 
集
め
て
、お
医
者
さ
ん
た
ち
に
使
っ
て
も
ら
う

・
病
気
の
こ
と
を
知
ら
な
い
人
た
ち
に

 

呼
び
か
け
て
、も
っ
と
多
く
の
人
に

 

協
力
し
て
も
ら
う

・
治
し
方
を
見
つ
け
る
た
め
に

 

患
者
さ
ん
た
ち
に
協
力
し
て
も
ら
う

　な
ど

一
人
ひ
と
り
が
少
し

ず
つ
出
し
あ
え
ば
、

い
っ
ぱ
い
集
め
る

こ
と
が
で
き
る
ね

あ
り
が
と
う

も
う
ま
君
、

今
日
は
来
て
く
れ
て

あ
り
が
と
う

う
ん
、と
っ
て
も

楽
し
か
っ
た
よ

じ
ゃ
あ
、

僕
も
！

も
う
ま
君
、

あ
り
が
と
う

病
気
の
こ
と
を
、

少
し
で
も
多
く
の
人
に

分
か
っ
て
も
ら
え
る
と
、

お
姉
さ
ん
、う
れ
し
い
わ

僕
も
、

学
校
の
友
だ
ち
に

教
え
る
よ

み
ん
な
で

助
け
あ
っ
て

い
か
な
き
ゃ
ね

つ
づ
く

ｐ
１
６

16



病気を抱える人たちを支える活動3

網膜色素変性症を抱える人たちのために、現在、多くのボラン

ティア、支援者が活動を続けています。また、生活するうえ

で便利な道具も販売されています。

　しかし、見え方や困っていることは、患者によってさまざまです。

また、まわりの人も、病気の人自身も気づいていないことがたくさ

んあります。

　手助けするうえで大切なことは、まず、「どうしたらいいか」「何

をして欲しいか」を病気の人に聞くこと。同じ立場で接するという

気持ちが、支援するうえでもっとも大切だといえます。

　また、治療方法が見つかるのを待つだけでなく、日々、研究に励

んでいる医師・研究者を積極的に支援することも大切です。治療法

の研究には大変大きなお金が必要ですが、患者やその家族は、少し

でも役立ててもらおうと、お金を出しあったり、募金活動を行って

います。これからは、さらに多くの人に病気のことを知ってもらい、

支援の輪を広げていく必要があります。

一
人
ひ
と
り
が
少
し
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出
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あ
え
ば
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っ
ぱ
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こ
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に

 

患
者
さ
ん
た
ち
に
協
力
し
て
も
ら
う

　な
ど

一
人
ひ
と
り
が
少
し

ず
つ
出
し
あ
え
ば
、

い
っ
ぱ
い
集
め
る

こ
と
が
で
き
る
ね

あ
り
が
と
う

も
う
ま
君
、

今
日
は
来
て
く
れ
て

あ
り
が
と
う

う
ん
、と
っ
て
も

楽
し
か
っ
た
よ

じ
ゃ
あ
、

僕
も
！

も
う
ま
君
、

あ
り
が
と
う

病
気
の
こ
と
を
、

少
し
で
も
多
く
の
人
に

分
か
っ
て
も
ら
え
る
と
、

お
姉
さ
ん
、う
れ
し
い
わ

僕
も
、

学
校
の
友
だ
ち
に

教
え
る
よ

み
ん
な
で

助
け
あ
っ
て

い
か
な
き
ゃ
ね

つ
づ
く

ｐ
１
６

風ニモマケズ

17



お
母
さ
ん

ど
う
し
た
の
、急
に

大
丈
夫
か
な

と
思
っ
て
さ…

…

そ
う
か
ぁ…

…

も
う
ま
は
、

あ
ゆ
み
お
姉
さ
ん
の

こ
と
が
心
配
な
ん
だ

あ
ゆ
み

お
姉
ち
ゃ
ん
、

今
ご
ろ

何
や
っ
て
る
か
な

な
に
？

も
う
ま

お
母
さ
ん
、僕
、ど
ん
な

こ
と
を
し
た
ら
い
い
の
？

い
つ
も
一
緒
に
い
た
ら
、

困
っ
た
と
き
も

す
ぐ
に
助
け
て

あ
げ
ら
れ
る
か
な…

そ
う
か
〜
。一
緒
に
い
た
ら

助
か
る
か…

…

。

④
私
た
ち
に
で
き
る
こ
と

ｐ
１
８

え
っ
？

そ
し
た
ら

お
姉
さ
ん
は
喜
ぶ
と

思
う
？

そ
う
だ
ね

も
う
ま
は

ど
う
？

で
も
、一
人
じ
ゃ

生
き
て
い
け
な
い
よ

お
姉
ち
ゃ
ん
も
、

一
人
で
が
ん
ば
っ
て
る

ん
だ
よ
、っ
て
言
っ
て
た

お
父
さ
ん
、

お
母
さ
ん
が
い
る
。

先
生
や
、友
だ
ち
も

そ
う
、み
ん
な
一
人
で

が
ん
ば
っ
て
い
る
け
ど

自
分
だ
け
で
生
き
て
る

わ
け
じ
ゃ
な
い
よ
ね

も
う
ま
が
、

助
け
て
あ
げ
た
い
と

思
う
の
は
、

す
ば
ら
し
い
こ
と
よ
。

で
も
、

『
一
人
じ
ゃ
生
き
て

い
け
な
い
か
ら
』っ
て

決
め
つ
け
る
の
は
、

ど
う
だ
ろ
う
ね

い
っ
つ
も
一
緒
に

い
た
ら
、

お
姉
ち
ゃ
ん
、

困
る
よ
ね…

…

こ
の
あ
い
だ
、

あ
ゆ
み
お
姉
さ
ん
の

お
う
ち
に
行
っ
た
と
き
、

ど
ん
な
生
活
を
し
て
た
？

ｐ
１
９
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ん
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ｐ
１
９
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お
母
さ
ん

な
に
？

ぎ
ょ
っ
！

今
度
、お
姉
ち
ゃ
ん
の

家
に
行
っ
た
と
き
、

聞
い
て
み
る
よ

ま
た
、

あ
ゆ
み
お
姉
さ
ん
の
家
に

遊
び
に
行
こ
う
ね

お
姉
ち
ゃ
ん
の

病
気
を
治
し
て

あ
げ
た
い
！

川
本
先
生

み
た
い
に

な
れ
る
よ
う
に
、

お
母
さ
ん
も

応
援
す
る
よ
！

じ
ゃ
あ
、

ま
ず
、自
分
で

で
き
る
こ
と
は

や
ら
な
い
と
ね

僕
ね
、大
き
く

な
っ
た
ら

お
医
者
さ
ん
に

な
る
ん
だ
！

ｐ
２
０

『
こ
う
し
た
ら

助
か
る
は
ず
』っ
て

思
っ
て
も
、

お
姉
さ
ん
に
と
っ
て
は

必
要
で
な
い
こ
と
も

あ
る
よ
ね
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　網膜色素変性症は、今も治療方法が見つかっていない「眼の難病」

です。しかし、患者や研究者、支援する人たちは、必ず治ると信じ、

一歩一歩、着実に前進しています。

　JRPS は、20 年以上にわたって、治療法の研究を支援する活動を

続けています。研究者のすそ野を広げ、研究の灯を絶やさないこと

を何よりも願っています。

　1 日も早い治療法の確立のためには、多くの方の支援が必要です。

この冊子をごらんいただいて、もっと、網膜色素変性症のことを

知りたい、この病気で苦しんでいる人たちを支援したい、など、関心

をお持ちになったら、ぜひお気軽にお問い合わせください。
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TEL 03-5753-5156　FAX 03-5753-5176　
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おわりに

この冊子は、公益社団法人日本眼科医会の助成により作成いたしました。



このパンフレットは、「網膜色素変性症 」という眼の難病を抱える人たちの生活や、
治療法研究の現状、この病気で苦しんでいる人をサポートする方法などを紹介しています。

医学監修：山本修一（千葉大学大学院医学研究院 眼科学 教授）
制作・発行　公益社団法人　日本網膜色素変性症協会（JRPS）

眼の難病で苦しむ
人たちと生きるためにできること

もう まく しき そ へん せいしょう

もう   まく    しき      そ      へん    せい    しょう

網膜
色素変性症ってなに？網膜
色素変性症ってなに？

マン
ガでわか

る網膜色素変性症




