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もう３月も半ばすぎましたが、病室か

らみえる山々は雪をかぶっています。思

いがけず永い入院生活になり、会員の皆

個人弓加賀呵ｌ､者の会

j ii 7 r.'V-　４１」５ロ

「あすなろ三」髭行

　

９号

七回

　

:い|円

=１行呵

　

札幌価東区北２８哭３

吼たか方

こ

　

と

　

ぱ

思います。要望書は昨乍１１月に各方面

に配ばり、（役ａ、会は、４名で）訴え

て廻わりました。それでなくとも国は財

様に御心配やら御迷惑をおかけしました。政貧困から福祉予算の増額は最少限･こし

会誌「あすなろ」発行も思うにまかせず、ましたし、自冶体の財政悪化をやり玉

寝れぬ夜は「あすなろ会」の運動のあり

　

にあげて、やっと自治体独自で救済の

方等考えて朝を迎かえることもありまし

　

途をひらきっゝあるものにさえ、圧迫

た。しかし、現実には私はいやでも何で

　

を加えようとしています。こんな時私

も医療費を払い続けていますし、公費負

　

共はせめて力を寄せ合って声を上げよ

担の陶の方は無料なのです。このことは

何とか生きながらえるためにも何が何で

もせめて安心して医療が受けられるよう

にしなけれぱならないという思いにから

ｋ

　

れました。

　

そして会員の方々からは、この訴えが

多くよせられているのですから、前号８

号の中でも衣えましたように、盾動方針

と要里書に私どもの希いはつきていると

うではありませんか。９号は私が道新

の「いづみ」に投書したものと、それ

を取り上げて下さった記事を中心にし

て。会員の手紙、公費負廻されている

病名、「こんな病気の時にはこんな医

療給付が」、それとあらためて、活動方針

と要望雷をのせました。会員の皆様の

お考えをお寄せ下さい。
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昭和５０年２月２４日（月曜日）

付け「いづみ」より。

　　　　

心重い療養費

　

脈なし病（大動脈炎症候群）で２１年

５厦目の入院中です、魁病対藁が福祉の

目玉商品になってからも七の救いの手は

おそく、国で１０、遊で１２、東京都で

２４の疾思が公費負担されていますか、

迫内では脈なし病はいまだにされず、明

年度も望みないようです。

　

医学の進歩は目をみはるものがあり、

多くの難病患者が生きのびられるように

なり。早期発見も可能になりました。し

かし、公費負担の難病で、医療費の心配

なく療養できる方々を見るにっけ、その

ありがたさと安心感を共に喜びつつも、

私は何とも割り切れない思いでいっぱい

になります。東京都では公費負担されて

いるのですから。

　

自己免疫疾患で一生を病み続け、時に

入院を必要とする病であるのに。なぜそ

のたびに心濫く医療費の心配をしなけれ

ばならないのでしようｰ。

　

三木内閣成立のさいには、吟相も厚相

も岫祉Ｘ心行政に蛮勇を振うべき時にき

ている・・・・・ｊとおっしやってくだ

さいました。期待しました。しかし予算

案か示された時、それが桧にかいたモチ

２

と．巴ったのはひがみでしようか。なゼ思

いきった予算を組んで、とり組んでく

ださらないのでしょう。毎年少しづっ

よくなればいいといった安易なことで

はないのですから。

　　

私は「原因もわからず治療法もなく、

　

長い年月を病にある密､者すべてを難病

　

と認め。医療費を公費負廻にしてほし

　

い」と訴え続け、文字どうり命をすり

　

へらしながら遅動をしてきました。こ

　

のねがいは、とうてい実現不可胞な無

　

理なことなのでしょうか。

　

私は碓応であるが故に、この問題に

直面せざるを得ませんでした。しかし

だれでもいっ難膚にとりっかれるかも

しれないのです。国民の。遊民の、み

んなの問題として、ぜひお力をお貸し

ください、世論の力でしか解決できな

いのではないかと思うのです。

　

病床にあって、今日も私はいらだた

しい｡巴いに駆られております、
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昭和５０年２月２４日（月曜日）

付け「北海道新聞」より

　　　

難病の公費負担拡大を

　

鯉康な人でさえ暮らしにくいインフし/と不景気。院している。投書にもあるように、ここ２１年間

難病患者となれば、その苦しさは大変なものだろ

　

に５度目という。

う。医療費助成のある忠者はともかく、そうでな

い91者の場合は、療養生活が長いだけに深刻だ。

難病に苦しむ人すべてに、医療費を公費負担をー

きようの「いづみ」の欄にも、そんな切実な声が

寄せられている。病人に追い打らをかける医療費

の実情をさぐつてみるとー。

　

２１年間に５度入院

　

「いづみ」の投書者の原たかさんは、個人参加

難病患者グループ「あすなろ会」の会長だ。この

会には、いろいろな難病患者が加わっている。病

気の哩類のせいで、特定の患者団体にはいれず、

国や道の対策からもこぽれた人々が寄り集まって

いる。

　

会員はいま全道で８４人、だがその病気の数は

３りに及ぶ。脈なし病をはじめパーキｙソｙ症侯

群、カツジング・ネルソｙ症候群。尿崩症、ネフ

ローゼなど。ほとんどが医療費の公費負担に指定

されてないものだ。

　

会長の原さん自身も、脈なし陶一。動脈がつま

り脈が溥くなる奇病に、長いあいだ悩んできた。

　

一昨年秋にこの会をつくり、患者の苦しみと悩

みを情力的に訴え続けてきたが、ムリがたたって

か最近、陶状が悪化。１月下旬から北大病院に入

－３

　

おカネが続かない

　

原さんたらにとって、最大の問題は、医療費が

公費負担になっていないこと。このため病気の苦

しみのほかに、経済的な問題で骨身を削らなけれ

ばならない。会の発足当初から、各方面にこの窮

状の打開を訴え続けてきた。原さんは、また入院

して、不合理さ不公平さを改ためて痛感させられ

た。

　　

「ここ１０日間で病院からの請求が２万１千円。

健保の家族分３割負担でこの状態です。これから

検査などふえそうだし、月１０万は覚悟しなけれ

ば・・・」と暗い表情。ある程度の還付があると

しても、とにかく痛い･

　

それも３割負担で済むのは、健保のきく部分だ

け。難病の場合は、特別の冶療や新薬が必要で、

保険のきかないものが多い。国保には３万円以上

の高額医療費を助成する俐艮もあるが、適用基準

はきびしくアテにはできない。

　

寝たきりで付き添いの必要な密､者なら。なおた

いへん。付き添い費は１日に5,6千円といわれ、

すぺて自己負担だ。

　　

「とてもおカネが続かないからと、途中で冶療

をやめる人もいるんです。」と原さん。同じ病院



には、公費負廻の難病患者もいるか、モの人たら

の話を聞くと、うらやましさがつのるばかり。

対象は１２疾患だけ

　

通院費も大きな負担

　

碓病連に相談に訪れる人は、大部分が医療費の

問題を抱えてくる。さらに、本道は地城が広く交

通不便なために。地方の人が専門医にかかる通院

　

いま公費負1取こなっている病気は、国と道が折

　　　　　　　

‾

　　　　　　　　　　　　　

費や、入院時の家族の交通費も大きな負廻になる。

半で助成するものがスモｙ病をはじめ１０疾ｌ.と、

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

こうした賢用が保障されること、病気が早く治せ

遊独自のものが血友病と碓冶世肝炎の２つ。だが

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

るよう「医師に対する研究費の大幅な支出」も。

東京都では、このほか独自に１２の病気も昨年秋

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

世｡者たりの大きな願いだ。

から助成対象にした。脈なし病などの自己免疫疾

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

公費負担疾患の見通について、道保健予防課の？

ほや。難冶性脳神経疾患もこのなかで救っている。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

話では「来年度当初は、本年並みの１２疾きでい

　

「東京都でできることか、どうして本道ででき

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

く」とのこと。しかし厚生名では、新年度からこ

ないのか。めんどうな病気でお先輿っ暗な似者た

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

のほか５疾剔こ対象を広げることにしており。七

もの負但を軽くしてやることこそ、福祉の第１歩

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

の病名は３月下旬に決まる予定。

じやないでしょうか」原さんは、公費負担の病気

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

これにはもらろん道も同調するが、それ以外に

の数を大福に広げるよう望んでいる。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

道独自で公費負担の病気をふやすかどうかは未定。

　

あすなろ会など１８の団体が参加する「北海道

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

４月の道特定疾ｌ対策協での検討を待つほかない。

難病連」も、医療費自己負担の解消と公費負担疾

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

はたして原さんたらの願いが実るかどうかー。

病の拡大を、国・道などへの要望の第一番にかか

げている。

　

しかし「当面はこの方向で患者を救うにしても、

医療費の公費負廻は、現在の疾忠指定でなく、患

者指定に改めるべきです」と強調するのは。道難

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

’

病連の伊藤たてお会長だ。

　

年に５つ６つの対象疾曽､をふやしても吻ﾅ石に

水。どうしても取り残される病気があり、またい

わゆる難病以外の病気で、ひどく困斜している唇

者も少なくない。だから病気の搾類に関係なく、

患者の個々の実態を調べたうえで、治療費の公費

負担を決めるべきだ、という。
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「あすなろ会」会員の手紙から

　

けさの新聞「いづみ」瀾で思いがけず消息を知

り、うれしく思いましたが、病院に伏していなが

らも、切々と訴え続ける熱意には本当に、感激の

言葉もありません。

　

私も最近、近迫した事態Cこ苦しみました。

　

この世の中で、何が不幸と申しましても病人で

あること位不幸なことはないと思いますね。

　

ましてやもう治らないかも知れない病に伏して。

多額の医療ｎに苦しみあえぎ、大事な家庭を、脅

かされながらも、それでも生きなければならない、

生きることは一体なんだろうと､思うことさえあり

ます。けさの新聞、家庭欄では、難病とその対策

についての記事がほとんどでした。ご存じのよう

に私は、ストマイ薬禍のキ途失聴ですので、身障

手帳第一種２級の障害者になっております。

　

４７年１０月から柵祉の恩恵で。医療費は公費

負担を受けております。血竹の方の陶気もよくな

る様なことはなく、寒さ厳しい日は、左肩から腕

は冷え痛みだしますし、左手をうしろに廻して帯

も結べなくなりました。内、外科共に投薬はたく

さん頂き、服用していますので、いつもこれだけ

の藁代はかなりの金額になるのに本当に有りがた

いことだと感謝しております。

　

さて、ご承知と思いますが、私達難聴者団体は、

一昨年秋ごろより難聴の冶療にもっとも効果が上

げられている。中国の針冶療院を是非北海道にも、

誘致しようと、いうことで私もとぴ上る様なうれ

しさで。赤平役所からの偉い人方々からの署名も

頂き協力して参りました。

　

その一足先に札幌の一会社□が、東京に出向

いて実際にその冶療に当たって効果があったこ

とと、その方の献身的な運動はＲこ実って。よ

うやくこの６月から開院の運びとなり申込の知

らせを受ける段階にまでなりました。今は何一

つ音はないのですけれど、その針冶疲でもしや。

私の耳も聞こえるようになったらどんなにうれ

しいことか。もうそこまで音は、私めがけてか

けてきたかのように、長い間家族共に本当に苦

しかった。何をさておいても弥ﾅてみたいと。

心に強く誓ってきたのですが、いざその直前に

なってから。私の心はもろく川れました。

　

たか採。世の中とは本当にままにならないも

のですね。子供のことならたとい質が八を置い

ても始めるでしょうが、考えてみると。もう目

分の事ではその時期が遠くに過ぎてしまってい

たのです。

　

それは主人の定年と共に。これからの経済的

に無理と云うことなんです、針治療には、健康

保険がきかないんですよ。

　

私の福祉の恩恵も通用しませんし、それにま

して一人歩きもできない口借しさ。交通費半額

と云いましても、その付き添いの事まで考えま

すと、莫大な費用が必要とされますので、ただ

気が遠くなるばかりでした。

　

一回の診察だけで終りになるか、私のような

重症者はわかりませんが、針治療'゛「'1にUの療

５－



養でなければ、結果はわからないと云いますし。

もし万か一に、幸にして音は戻ったとしましたら、

今厦は福祉医案費負廻は、喪失して、あとにひか

えている疾像の保陣はなされていないことです。

　

二進三重私は苦しみました。

　

音か、生命か、明略二つのたましいは、胸をつ

き抜けんばかりでした。地獄の底に引きこまれる

ような絶望感におそわれて何日も考えました。ひ

とまず針治療の申込みだけはしましたものの、今

は諦めの心境です。それは、病める人であれば皆

同じ思いの弧独な忍従の諦めでしかおりません。

　

結嶮して大勢の子供には恵まれましたが、外に

出て働く間もなくて発病した私は、もう足掛け13

年にもなります。主人の力にももう限度がきまし

た。

　

ストマイは国で許可した薬なのにその被害者の

中途失聴者には、何の対策もないんですよ。バス

に乗っても降りる所がわからないのに。交通費（

タクシー）の半額は皮肉だと思うのは、私のひが

みでしようか。

　

先日福祉事務所に出向きましたら、手話の講習

を受けるようにすすめて下さいました。全失聴に

なってから３年近くになる５０才になった主婦に。

手謡の講習か一体何を意味するんだろうかと、実

に上っっらの柵祉のあり方に復が立らました。

　

それよりもある日突然の不幸に、社会の重圧に

苦しみ、位き寝入りしている本当の弱者の実態｡を、

調ぺてみる必要があるのではないかと思うんです

よ。柚祉年金なども大幅に拡大されたと云っても、

国民年金の落ちこぼれには。何一つ款済手もさし

のべられていませんしね。

　

私もその１人ですが、昨年秋頃に「柵祉年金の

対象になるか、支給の幅が拡大されたので」とい

う通知を頂き、早速出向きましたところやはり国

民年全加入者でないのでと。対象外にされました。

　

作られた柵祉とはこの事なんでしようね。

　

この厦「いづみ」の反響で多くの方々からのお

便りも寄せられることと思います。

　

強く強く生きましようね。
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４９年１１月３日の大会で哀咽された会計報告（決算分）とい川七予り｡案です。
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堺　務　用　品　費

相　談　事　業　費

療　　　　育　　　　費

研　　　　洛　　　　費

文　　　　原　　　　費

会　　　　議　　　　費

班　病　遮　分　拍　費

予　　　　陥　　　　費

３ ０､０００

４ 0. u (j n

１ ０，０００

１ U. 0 0 0

３ 0. 0 0 0

　5. I)(I fl

　5, 0 [} U

１ ０,００Ｕ

１ ０,0 (I U

ｌ U, 0 (I {

計 1 6 0.CJ0 0 計 １６０パ目口|

以上承?3されました。

９



　　　

「あすなろ会」の活動方針

あすなろ会の性格上疾病にとらわれない医療

　

医療費公費負担乃運動を続けねばなり

ません。そのｔめては甦淘迅の各団体と

も共通の点については共;て巡曲し、とち

かく一年間「医療費公費負担」の問ｌに

とり組み、議会、各政党、市民団体に訴

え恍けていくつもりです。血友病忿柝え

躍けて７年の月日がかゝりました。しか

要
．
‐
ぶ

私
’
｀
ｌ

　

望

　　

斎

りしれたいよ

ちす忿ろ台］

カインフi^ r

会員は、病 とた ゝ

かい吸くためにも、生きて行くためＫ

も心から医のことを訴え！すっ

1.すべての燧病疾患の医療受公費負拉。

1.患者、家族の生活で救済の途をひら

し、各自治体でも、それぞれに救済の途

　　

いて下さい、

をひらきっゝあります。これは、国民の

　　

会貝中どの病が重くて、どれが軽い

多くの訴えが少しづっでも実のりっっあ

　

か等判iljもっけがたく、毎日をやっと

ることですから、希望を捨てずにがんば

　

の思いで生きております。

りｉしより。会員の皆様も一緒に盾動ｒ

　

自治体独自にも救える所から手をさし

加わって下さい。牙の廻りの方々に:訴え

　

のべて下さい。

て下さい。難病μ:は関係ないと言い切れ

　

一日を侍てない思者なのです。以上一要

る方があるでしようか。議会や関係方面

　

望いたし1!す。

に要望書を提出します。

編

　

集 後

　

記

ｏ

　

御寄付御礼、多くの方々から御好意が寄せら

　

れています。有難く厚く御礼申上げます。

Ｏ

　

賛助会口の方々か多くの賛助会費をお寄せ下

　

さって、あすなろ会の会計はずい分豊かになり

　

ました。活動をしていく中で御好意にむくいた

　

いと思います。今後ともよろしくお願いいたし

　

ます。

０

　

医療費について、いくつかの間題を提起して

　

編災してみました。私共の医療費の中で何か無

　

料化されているものはないのか。又は給付を受

１０－

　

けられるものはないのか。障害手帖はもらえ

　

ないだろうか等、もう一度考えてみようでは

　

ありませんか。

０

　

３月末頃退院の予定でをります。七れ以後、

　

私がどこまで動けるのか疑問なのですが、（

　

休力的と晴神的に）考えてみたいと思います。

　

一応ドクターストップはかゝつています。

　

会長お顔いできる方。ぜひお願いいたします。

　

皆様時侯柄くれぐれも御身御大切に。

　　　　　　　　　

北大病院にて（はら）
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