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"春の詩"　　　ス　タ　ート　ラ　イ　ン

はるか　無限のかなたの大空から

降ってくる　降ってくる　白銀の粉'-=r;'

垂直に落ちるもの　斜桝こ落ちるもの　横に走って落ちるもの

そして

白銀の世界は　よろこび　おどる

やがて

北風よ　さようならすると

春の太陽は地面を照して

でた　でたJ=f黒い土　生命がやどっているようだ

i:至柴い土に　訳白いスタートライン

fl:白いスタートラインに　平和がやどっているようだ

どこからともなく

スタートラインに集る　ひと　ひと　そして　ひと

スターライ　ンに立てば

壬'ミ白いライ,/は　はるか無限のかなた-とつづく

スタートの合図で　みんなが走った

しばらく走って

まえを見ると　車イスの仲間　苦しそうだけれどがんばっている｡

となりを見ると　松葉杖の仲間　苦しそうだけれどうれしいそう｡

はるか先を見ると手を介助されている仲間

苦しそうだけれど禁しそう

みんな汗を流して走っている　走っている　そして　走っている

汗を流しているのは　みんな仲間　仲間　そして　仲間｡

ゴールは　はるか無限のかなたなのに,

仲間よ　苦しいときもあろうが　ゴールをめざして　走れ｡
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あすをろ会の活動

本年度あすなろ会の活動の乳点を報告します｡ (中間報告)

4月26日56年度総会,於北艶健促会館

65か　大鵬憶か;鰍筋任理的立場で難病センター間断ついてin･交渉( 3回)

7月26日　役Li会-①大山全曲の病矧こついて, ㊤全紙の発行, ④医療講演会の日払④全道

LR会動月の恥④渡の会に対する助成　等について

8月　2El　第9回難所患者･障古老と家族の全退却治に参加

〝　役胎-①会長代行の件, ④鮒桁の件, ④欄小脳変性症患者会設立柵④ ●

腎炎･不フロ--LJ,大動脈炎症候群医療兼併会の帆等につい.て

9月10日　あすなろ, 29･30合併号発行

13日　香#小脳変性症友の会結成大会,於,道立社会福祉総会センター

･　役fl金一①難病検診の件, ④阜病センター姐掛こついて等

20日　　網走他姓検諺参加-太田副会長

25El　無病速及びあすなろ会,対道陳約m投出

27El　室肺地区枚,L,i'参加一越後理事,北村理事

10月31日　大動脈炎症候群医療講拭会,於,逆立社会福祉総合センター

〝　　役Ll会- ①あすなろ,31号発行の件, ㊤研修会開催について, ④今後の活動方針,

その他について

11月8日あせび会総会出庸太田副会長

･5日　役胎一朗せ絶縁会の状況報告. ④原さんの近況について, ④今後の順守について●

難病連並びにあすなろ会から道に対する陳情書提出

迫難病連及びあすなろ会は,57年度要求を陳f詔.巧として迫に対し挺出いたしましたo (ii.Lil日56

年10月25日)

<難　病　連　分>

1位困究明とだ順法の確立が一円も【F-く実現するよう,脚こ轟く働きかけると共に,北海道とし

ても点方の努力をすすめてください｡

2　北海道難病センターの姥設を一日も早く実現してください.

3　北海道難病センターの建設を核として専門病院,研究施設などの段臥中間施設(--フウェ
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イ-ウス),後方施u-2(ライフセンター)その他の各種援遜措uTの実施をはじめとする総合的な

軽柄対筒の確立を急いてください9

4　北海道難病即も迎約協議会迎ひに加盟En本の迷う三とぷHf菜に対して,状況に比合った叫伐と招

助をしてください｡

5 ,､叩]病院に通院するための加院交泡爪の帥助企制度をり三施してください0

6 ･Fl症恩B, li期蝶Ii一恕I古のじヨ柄生活を支えるた桝こ,見舞金指=制Jlをり三施してください｡

7 .幅恩古の介題のために,入院.rE..都こは付レ托介超人の派iB,在も=Ll.都二はt毎秒-ルパーの派池

のpj,,莱-をリl施してください｡

● .../ ∴∴∴∴ .●　∴　､  .

饗に応じて,保船舶のfr.lLlを【刈ってくださいo

lO　迫立柄院の粍能を鮒ra,庇化,拡充をしてください0

11疾病のJTll期発見のために, rl'･校枚u今を光I)i,拡大してください.

12　柑王艶Eil溝の]<期悦性化や進行を対義なくされる疾病の什婚期rL;】を結核舷みに延J主するよう,

lEりや【t](町村,民rZj】企業などに働きかけると火に,迫は率先して'R施してください0

13　jrl立EJ;jL･l縦rLr;更生施日誌(アフタ-ケア)を改築し,粍能の布効利用をMI),対象疾病を大鵬に

拡大してください｡

14　公立保Tff]Trが親の通院･ LJL{7.介題のための短JgJ保子アを受け入れるよう,指鞘を行ってくださいo

また大学病院での中核機的仰こ,一時fJlりの.託児所をrllrI..貸してください｡

15　冶嫉TP公兜助成のi糾71,Ji菜を大幅に拡大-してください.

16　日92.や破作不仁=1りEIL;Tの結合数TFを関ると兆に,各輔灘滋学校や半紙U)杓泊,院内学才′埠の一汗及

をすすめてください｡

<あすなろ会分>

1　税関小明, ,台bIt法もなく永い年月にある,lLl者をすへて難1;LIAと認めてください｡

Z t'f_楳吋TLの公卵f'l担をril:1.にrl;施してください0

3　介遜手当の梢緬,通院照の無料化を実現してください0

11充捕J,jr潤の究明と,治的法の確立を促進してください｡

5　各種rJh.i'.i.'年金を難hiAiii話にも認注してください.
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難病センターはどうなっている

昭和55年12月に加際障苫老年推進本部が発表した56年の国際障苫年事業の推進方針のなかに

無病七/メ-の鍾釦;蛋われたのがそもそものはじまりです｡

無病センターは,紫病塵が昭和49年からその-を迫に要請し,自らはセンタ一雄舶金の造域を

はかるなど節操的に展開してきたものであります｡

道に対する働きかけは･当初はこの七ン-において, ①専門医による定期検諺, ㊤医糖相乱生

-一一:I...-≡,I_''::'.,:'･.1.::.'l1 1;-‡!- ∴∴ :{:,'1..L∴:言: A害∴:●∴一† ●

治乱鍍灸治乱蔑能訓練などのリ-ビリ-I ④患者自身の研修･保話者の研仔の施乱,絹たき

｡や,行動の制限される患者の入浴施乱@集会室･会議室･事務所,食堂S,多様なものとなるよ

うに構想を訴えるかたちで行われてきました｡

･t:''クー募金運動の方は･約1千名の会員と1千600万円の基金をつくるまでになっていたのてあ

りますD

Ri'Eま, 56年の国際障害者年の事業としてや病センター建設-向けて,初年度の56年度において調

査設計費874万円を計上しました｡

無病適としては･この動きに対応し･前述した我々の建設構想を走非受けてもらうへく近凱)と折

衝を開始しましたが･滋の考えは女運のそれと大きく願たっておりますo

すなわち,裁遵構想では建物延面軌ま2万m'以上でなければならなかったのに,退寮は, 9LiOmZで

あることがわかったのでナ｡

そこで我々の構想をtijfL,検Aを･ uJ､ピソに射るものは即すし･研修･ -糊峯という●

ような別､限度の施設にすることとしましたがそれでも3.000'材は必要であると軒菜し.折術を行っ

てきました｡

しかし,迫の壁は破ることができず･ 3階絶て940'摘度の施設となりそうですo

場所は,札幌市南4粂西10丁目(西向)前の道立婦人相涙所の跡地(約800,㌔)と決まっていて.

57年番弟工, 58年1月竣工ということになりそうです.

さて,センター娃虚綾の運営ですが･水菜の実施と建物の節理は, in･の委託を受けて轍柄連が行う

ことになります｡

そのため･態病適を法人化(財団法人か社団法人)して道の委託団体らしい形態を紫えなければな

りません｡

どのような法人にするかは･日下鮒を加えているところですので,断kr的なことは云えませんが,いずれ

にせよ法的にも社会脚こも式任ある難病団体に衣韓えして行かねはならなくなってきたといえましょう｡
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｢あせび会｣総会に参加して

LJllj会長　太　田　隆　ワ3

去る11月8日の日陥'日に束如A郡障害者TE-J;祉会鰍こおいて. ｢あせび会｣の総会がt榊排されましたo

この総会にわが｢あすなろ会Jから代滋を派冶されたいと同会から柴講がありましたので,わたくしが

iti冊することになf)如六-行って奉りました｡以下はその報告ですo

当日は,午rnL中は総会,午後は医瞭講ihT会(接従鞭郡E]t化症)と.控､軒交流会(レノク.)ング-ウ-tf

●ン病)が併せて伸されることになっていました｡

､二･L､J

汁1.席古30名0.歳越の主なものは56年度( 55 10 1-56 9 30 )(7)活鰍伏況と決ry.の邦貨, 57年

鑑( 56 10 1-5793O )1-tl-動方針と予算･役11の改題,雛求の決定などでした｡

56年収活動の概要は, ①粍快はt｢あせぴ｣会だよJ) 5回発行, ④医披講Tpi'会2凹突風④社会掛li

tr式-勅7回'R胤や涌捻･支部満帆④L句会･ Ji/一生邪等中央13甘-の巡動6帆④関係団体との辿軒等

です｡

托節は一一般会計86万円で収入の大半は,会TPで占めております｡一応全は淵肘こなっていますの

で,都の補助金は受けてお')ません.乏しい財政ではあ')ますが,役Llのカ々が外しで,犠牲的羊.1榊

でユ'iHt,.しているように見受けました｡

57',F度の活動方針は, 56年度の活動が和製されていますが,さらに患名交流を活発にする考え方

●が裁く題われていますo十伽一般会plの･,jをみますと小淵純金を含め総il1121万円で州の榊

をかなり見込んでいるようですo

役Ll改選の結果は,会)主･佐藤-ミ子, '･.-.11会Jミ･如｡.11久山, 11鳩Fl.if<･lJr藤輔弘(敬称q'/,)の･.

役と敵い監小が所在の人fl遥はれましたo三役は再漣ですo

桔会U)しめくく')としてFJl生'jTfこ対する頻卦l糊とAl,L'･)噸(別tji)を決議していますo

k竺空互
｢後従抑キ?骨化症について｣

(誘rWl)東大病院無形外科･中村耕三医師

参加者30人oこの病父は特'a疾患指定疾病で,脊髄の後従靭帯の廿のない所に骨ができ,中枢神

掛こ悪い症状をもたらす病/A｡全ttqで4.000人位の患者がおり,うち30留の人が_TFl_症とみられていま

す050-60歳代に多いようですo奉加者は大半患者本人であったようで熱いこ受講しておりました｡
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r患者交流会[

レノクリ./グ-ウゼ./病o参加者32人｡うち男7^,女25人で女性の鼠敬老が多いのに解きまし

たo rlの字型の机の配節で,皆が顔を見合いながら話しができる会場です｡私は参加者の一人みたい

な立均で傍聴しましたがそれぞれ先剣な発昌を取のあたりfiElかせていただき,感銘することが沢山で

した｡

t女惟自身.という雑誌の9月17日掛こ記料こなり,帯i介されていた古山甲子堆さん( 66歳)ち

参加していましたが, tlJ山さんのことは,この本を読んだ人はご存知でしょうo

｢この私の体を見てください/｣守山さんは突然私たちの前で半裸の姿になった｡ためらうカメラ

vlソを前にして｢私の酪私の体をぜひ写如馴雑加齢てくださいoでないと,払｡ような●

人間がこれからも-････｣あとは言葉にならなかったo本誌は苛山さんの悲しみを,再び子供たちにく

り返さないためあえて写穴を掲載し社会の注意を,ここに喚起したい｡映L前i I-レフアント-.'ン.に

多くの人が蔽したoだがあの病'iR(レノクリング-ウゼ./病)は映向の中だけ,また100年も昔のこ

とでは決してない｡この日本にも,ひっそりといまなお身を清めて作らしている人がいる｡

という説明があって青山さんの生活そして闘いがこの雑誌に載っています｡

この青山さんと私は今回はじめてお会いしご本人のお話しをうかがったのですが,これだけの病

父にも屈せず生きて行く感じんな柄神とすへてを超えて完成された人間像をこの人に見たような'iが

いたしました｡

この交流会では,レノクリング-ウt'./柄の洋.感のこと予防のこと,轟のこと,病院のことそして

また,生活のこと,教育のこと,結婚のこと守に捗り2時間以上をかけてb吉し合われていますo

かつては,珍らしい病気であるとされ,医｣引こは門前払いさえ食わされた病克ですが,このように

多くの患者が隠れ折から陽のあたる地上-現われた如く集ま-て,こうした乱合いを行うという●

のは.画期的な出来-･好といえまLlう｡

Ⅰさんという若い女性の患者はいいましたo ｢この前皆さんと厚生祈-行きましたが,維い人の荊

-でるのははじめてですので,蛸精しました｡前の晩はよく取れなかった｣

Aさん,この方も女性でしたが目を坤かせて｢名F削こレノクリ-/グ-ウ-LJンという病名.を.†ほ入れ

られるのがいやだったが,これからは,はっきり招いてもらいます｣

同じくKさんは, ｢私たち厚生祈-放倍に行ってほんとうによかったと思う｡私たちの要求を申し

上げて勇気がでました0 20年の悩みが-知こふっとんだ感じです｣

いろいろな発昌一がありましたが,同病の者が胡敦に社会-飛ひ出して,はじめての!ilLnIl劫をとった

ことが語り合われました｡

こうしてレツタL) I/グ-ウゼン病は58年度から国の兼病調査研究部兼と認められることになったの

です｡
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かつて進行性筋ジスト.,フイの子ども連が10家族そろって串いすで厚生省に乗り込み座り込みを

して特定疾患をかちとった経過がありますが,レックリング-ウゼンの患者も,今回速に自らの団結

力を菟挿して行動を起こし一つの成果をあげました.

こうした運動の反省の話し合いをこの交流会の中で傍聴させていただき感激で胸がふるえた次第で

す｡

ほかにも多くのことが語られて2時間以上を押しましたが,時間の士長さを感じませんでしたo

共の一氾者会のあり方を教えていただいたようなJjtがしますo

この交流会で決議されたllJ生省-の要望掛ま別Jljiのとおりです｡

あせび会は稀少難病の会ともいい,昭和52年11月に東);(で結成され,全t榔こ点在する難病恩

若の点と点を結びつけることを活動の基本としております｡

雌に一敬老会が結成されている疾患以外の晩むで病んでいる人たちを糾合しようというEZ7体で,

現在の会fl敦は260名, ED数種の疾恩の,Ri.者が加入していますo

あせび会の住所等をおしらせしますので遠慮なく連絡をとってくださいo

あすなろ会は,この会にEZl体加入することを検討していますo

〒112　東京都文京区千石2-14-19-301

あせび会(稀少難病患者の会)

'FE話　03(945)2175
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賛料　4

要求　の　主　旨　説　明

1別統疾病一覧の如く,病名も相淡も多岐にわたり,私たち素人では,その病名すら初めて耳にす

るものがほとんどであり,深刻な患者やその家族の訴えに鳶切なアドバイスをすることは出来ませ

ん. (注,本誌では疾病一驚を省略しました.)

こうした現状から相談の窓口を厚生省内に設置し,専門家による医療や諸制度の政明･指導をし

ていただき患者や家族が安心して治療に専念できるようにお節いいたします｡

2先生方(医師)ち,この病如とても大変な病気で,何故馴;鮒こ舶しないのかわからない, ●

とおっLJPられるケースの患者さんも,私たちのところに問い合わせや相談があります｡

こうした埋もれた類柄患者がどのくらいいて,どんな生活をしているのか.その実腰を凋ペて下

さい｡

3　私たちは故が少なくて研究が出来ないというお医者さんの声を肘きます｡例えば,先生が一人の

患者さんきり診療することが出来なくても,全国には何人かの患者とそれを診療している先生がい

るはずです｡

こうした先生にも,その都度治凍研究女を出すなど全国的なプT,ジェクトを編成し,研究治横を

開発して下さい｡

4　私たちの仲間には,前記のように非常に数が少ない(全国で10名位)という理由や.めずらしい病

気だが基礎医学の分野で遺伝だといわれ,不安と恐怖におののいている親子も貴人かおりますo

例えば父親や母親が不幸にしてそのような病気にかかったとしても,せめてその子供は国子をもっ

ているとしても姉を兼鮎防ぐことが出来たなら,軒心中のよう蛸郎防ぐことが出来,不●

安や恐怖が半減すると思います. -ソセ./氏病や結核も扶乱　あるいは救減させることが出釆たは

ずです.

こうした基礎医学の分野にも充分予井をつけて,発病防止の研究をナナめて下さい｡

5　古くからある病気でも皮nr科の病/Aのように,見た目に惑いということで,社会の偏見からまと

もな教育もうけることが出来ず,成人してからも働く職制;ない,などという患者のために,生活

の保障制度の内容を充実して下さい0

6　別紙疾病~先の様な病気を研究･治嫉してくれる全国の国･公立･私立医科大学の先生などを早

急に紹介して下さい｡

7　難病患者の多くは何んらかの体質異常(弟品アレルギ-など)をもっています｡不慮の災宵時や

外出中の急性増悪などに備えて,いつ,どこでも適切な治境が受けられるような保健証がわりのも

のを作って下さい｡　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　以　上
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資料　2

要　　求　　事　　項

53年11月初の厚生省交渉

<　あ　せ　び会>

-　稀少難病患者等の相談Llを厚生省内に配旺して下さいo

二　稀少難病息者の実腰を正確に調査して下さい｡

●..:::.':.: ∴∴二㌦　L.

五　退転による難病発病の予防対策を推進して下さい｡

六　滋期療養者及び障苫者の医療狩の保障制度を確立して下さいo

七　共期療養者及び陣古老の生活保障制度を充実して下さいo

八　すべての難病患者に全的共通に使える｢難病者手腕｣を交付して下さいo

以　上

資料　3

要　　望　　事　　項

54年8月厚生省交渉

<　あ　せ　び会　>

1　稀少難病患者を含む無病の相談七./クーを厚生省内に｡

2　稀少難病患者の実感調査｡

3　稀少穀病の研究班の編成｡

4　稀少難病の治療法の究明｡

5　遺伝による難病発病の予防対策の推進｡

6　長期原発老及び障苫者の医原資のi締｡

7　先期療養者及び障'E]ft者の生活保障制度の拡充.
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賓料　5

私たちのか願い(親の会)

1相談窓口をつくって下さい｡

丘病児の医療･生活･教育の'振合相談窓口.を厚生省内に澄匠して下さいo

たとえば,現行制度の適用について暑切な指尋をして下さい｡

2　生活相談について

疾病にとらわれず長期療糞を必要とする子供をもつ親の経済的な相掛このってくれる人を配

際して下さい｡

3　養育について

就学年令に連する紫病児をもつ親は学校の選択に悩んでいます｡このような場合に,共に考

え相顔にのってくれる人を配既して下さい｡

以　上

資料　6

要　　望　　事　　項

55年12月厚生省交渉

<あせび会>

1稀少甑蛸の研究臥耶医を全国にリストアップし,紛できる窓口を,厚生即題際して●

下さい｡

2　長期療養を必要とする,あらゆる無病患者の医療費の自己負担分をなくし.同時に,苦痛をやわ

らげるための,針･灸治療を牡鹿保険でみとめて下さい｡

3　現在の特定疾患の枠を大幅に増やし,あらゆる難病の治療,研究班を編成して下さい｡

4　成人しても働く職場を与えられない止痛息者や,労働力を失った難病患者が,家族に頼らず生き

てゆける,生活の保障制度を確立して下さい｡

5　障讃者雇用促進法等の現行法の疾病指定を取外し,あらゆる難病患者の雇用と,職場確保を推進

して下さい｡

6　普通学校,糞謹学校とたらいまわしされている現在の,難病児の教育問題を,早急にLX.:処して下

さい｡

7　あらゆる病気に,療養上必要とする怒牧･器具を健康保険で認めるか,その費用を助成して下さい｡
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8　病/^のため,社会生活や日常生活が著しく困難な難病息者の福祉と自立更生のため.現在の｢身

体Bef7'.!緒手帳｣の交付の枠を広げるか,これと同じ使用日的をもった｢難病手帳｣を,早,'i･に交付

して下さい｡

9　あらゆる難病患者の医蝶と生活の保障のために,難病対策を法的に位hv.lづけて下さいo(例えば,

撫柄対策必本法などの立法化)

JZf料　7

要　　　望　　　　書

●
昭和56年10月ILJ':生れ交渉

(レツクリ/グ･-ウIt:'ノ病)

払たちは,レ′ I) /ク･-ウItI'ン病の患者ですo

レソク1)ノダ･-ウ-ビン柄｡それは,全身的な神経線維DTL症であり, lk僻U)みにととまらず,体の

FlっL%にまで多発する予後不良の全身病とされながら, j<い歴史の中で医学的にも,社会的にもFh'iみ

にされてきた柄'jtです｡

一旦発病した威名は, Jj実にその柄状は進行し,年齢を増すにつれ変貌してゆく肉体に怯えつつ,

史に,全身に及ぶ肺掛ま,医学的にも対応しきれないと見放され,内相的疾駁さえまともな検束すら

受けられず,医班の両においても大きな-/ディ･キャップがありますo

また,社会的には税らわしきものの如く奇犬の視線を浴び,疎外され, ,畝者は孤独と絶甲のlflで死

ぬことも出来ず,今日も生きつづけています｡しかも,一旦発病した患者にとっては,退転孝三50′L

ltIノトといわれ,結婚をして子供に夢を託すことも出来ず,加えて, fl'j熱を鰍する職域もありませんo

●　このような私たちにとっては･人間として生を受けた紺も･将如対する脚もなく･ただ絶守!
的な生産を送ることを余儀なくされていますo

どうか,このような私たちのために,医学研究を推進し生きる希望を与えていただきたく,左,ZEの

ことを盛男.致しますo

よろしく卸反王膿をお願い:致しますo

記

一　緒′正接]息として.各村の先生方による研究斑を編成し,総合的な医':7-研究を推進して下さい.

- lfi嫉研究を推進し,病状の進行をおさえる医薬品の開発をr+.!'Ll･.に行って下さい｡

-　悪性臆病の早期発見と健康管理のため,定期的な無料健康｡李斯を実施してドさい.

-　医嫉,生活,･の現状について全Ik泊')な実態調査を実施して下さい.

一　皮fFY症状の多い成人仏名のために,夙呂付きの公習住宅を与えて下さい｡

一　偏見とよ:別なく,安心して働ける職場を確保して下さい.
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･原さんの近況

私たちあすなろ全会flには忘れ,ることのできlLい原たかさんは今どうしていられるでしょう.私は

昨年11月17日上京の機会がありましたので,今住んでいられる東京都狛江雨まで足をのばして原さん

にお会いし.いろいろお話しをうかがってきました｡

その日は狐江市役所でお会いしたのですが翌日から狛江市民文化祭が催されることになっており,

これに併せて姓病展を催すためいろんな幣料や′くネルの飾りつけを行っているところでした0

- 7:Lこゝ.言ニ:t:,ll':‥∴一二一言∴∴言∴J∴.言∴ ∴ ∴∴ ●

なっています｡

市役所の正面には｢ふれあいから連帯の輪を/ことしは国際障害者年｣と卸､た大きな懸垂幕が下

が1ていました｡

午後4時頃,足柄展のコーナーの展示作業が終わったところで.原さんと市役所前の喫茶rliJでll.lL､

合うことができたのです｡

お会いしての第一印象は,前よりほおやつれになっているのか'気がかりでした｡原さんのお話しも

今は-ソド′ミックを持てない状態(一級軽部こ認定された)心のはりもゆるみつつある｡どうやった

ら前に進むかを毎日考えながら生きているとのことで,この言葉を㈹いて朗が下がりました｡あすな

ろ会の活動がもっと活発化するようにとの要請をうけ副会長としてつらい思いですo

会活動については難病運動の原点をよくふまえること,会員の医糠と生活と情報の捉供の問題を忘

れてはいけないと教えられましたo

医郎ついては会Llo,実億をよく把凱･できるだけの支援と協力を惜しま-こと･会如;- ●

に困らないよう福祉の向上対策,稚病手当の拡大策の努力をすること,会Elは怖報を待っている,頻

繁に会報を発行すること等が原さんの意見です｡

すべて今,私たちのあすなろ会が当面している問鴎を指摘してくだきり,これから少しでも前進さ

せていかなければ会Llの負託に応えられないと肝に銘じた次第です0

原さんがいま会良をやっている｢狙江難病患者と家族の会｣は膜さんが昭和53年に札幌からylll:に

移ってから括成したもので大変地迫に活動が鰍ナられていますo

なかでも会報は今回で31号を出しておりますから1年間に10luJの潤で発行していることになり脱さ

んの精力を物語るものです｡

そのほか,会の行っている事業は,難病貸付金制度,おしめJ;./ク,難病手当増額運動,身障者福

祉法-の内部疾患を拡大させる運動等多岐に捗っています.

難病手当は東京都各区.各市によってその支給掛ままちまちで多いところは月7,500円原さんの任ん
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でいる机江if,-｡3.000円で山伏だそうで,これをもっと輔新させなければいけfLいので,一生懸命市役

所に交渉しているとのことでしたo

以上Jl1,:さんとの対"Fiのなかからまとめてみたものです｡掛､′ロ.tiJ.の力で頑張っている姿を想催して

いただければ幸いですo

IJI..さん,くれぐれも体をいとわれて鍵康で士主生きしてくださいo　　　　　　　(太rfl降'jiHd)

′ J-ノ▼√ー▲一-･.て一一■ -■一ノー′ JT- =■- --一一･:し一一: -′:･ノ･- :ノー√ :■一一一■-→し一･･`て-■Jt i-ytン･.′`:一･･′･:ノー′ ～し-`■`` I-tン一一LI一一-･･`■`: :一一　一.I :メ一′ LHイン一一ン◆′ I-t U- -■ー

匝=亘]

●　∴'~-I:"l't'三㌦~　∴ .∴丁トー

国　際　障　害　者年　に　想　ふ

狛江難病故老と家族の全会山

原　　　た　か

内耶FTt',i,'者･難敵hl.者は訴える

内部酔,1,'老･難病膿者ともに陣rL'者であるにもかかわらず, ｢現行身体FFi'老諸法lは,私共を拒

み.托い差別感さえ与えている｡ 5月8日,東訳郡障rLT老flj祉会掛こて｢内部障'L'者の明日を考えるi

のパ不′しデスカノ///があったが,難病はそれよりかこ尚一別の困難さえ抱え,原田不明,治解法

IJJ)>なく. -'i=.を病み続ける巡命にある｡ ｢明Elに満与】がないo ｣ということは,その身になら11いと

わからないとは思うものの, ｢わかってもらいたい｣願いで-ばいであるo

●　な｡たくでな-た人はなく･産みたくて産んだ人-れば･ ｢ならないo｣保証は全く-｡ ｢明

Frは我が身｣の心にて御理解を柑たい｡融.祉見正TILはすぐ身の上に滞き,この切の｢防衛杓子許岬衝｣

は追い..寸ちをかけてきているo弱き者汝の名は｢難病鹿老｣ ILのであるo ｢すべての難病を公把n神

に｣の附､も空しく,現在L句の指定疾膿23.称/);33 (56年度)何で心安く練兵が出来るであろう｡

私は27年を柄みi;Cけ(大動脈炎症候群〕公焚rl担になって7年Elで. IRに, 20年FHlは自己L'1担であっ

たo l金の切れ目が命の切れ目｡ ｣のLJ一葉があるが,それは私きちの運命をlfい柑ている｡国際陣rJ.'老

年を機に,何よりも｢原田の究明｣と｢治瞭法の確立｣により一朗の努力を賜わりたい｡今こそ,内

部障Ft,J'者･難病膿者はIi･を大にして, ｢生きのぴる権利｣ ｢健康に生きる権利｣を去就しよう｡せめ

て次の世代には, ｢難病｣のJ~糞はなくllるように訴えたい｡

｢医学研究蹄卿叡o医学費公兜負担をo ｣と　　又福祉の両でも釈き忘れられなくなる私共には,

L伺連の｢陣恐老権利正己｣ ｢【当際陣1,誓老年｣決議の,障'L'者の定滋の幅広いとらえ力こそが.難病対

策の抜本的強化拡充を兼ねそなえた現行諸法の改正とrlウ得るであろうし,その法の適用を受けてこ
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そはじめて，「全面参加と平等」を実現させ得るたった一つの可能性となるのではないだろうかｏ今

のままでは前途の暗い私共に，いささかの希望をあたえてくれることになるのではないかと信じて疑

わないこの頃である。

･・

＝編集者註＝障害者の定義

　　

(障客者の依利穴言・1975年岡連総会決議)

　

｢障害者という」葉は先天的か否かにかかわらず，身体的父は精神的能力の不全のために，通常の

個人又は社会生活に必要なことを確保することが，自分自身では完全に又は部分的にできない人のこ

とを意味する｣
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網走地区検診事業の状況報告

副会長　太　田　隆　男

まえがき

本年度の難病逓及び迫共催の患者検診は. 8月30Elの釧路地区を皮切りに全道5地区(釧路,顔

● ≡去≡≡'5≡芸二':?'i言崇,a::三雲≡芸芸三芸BL≡:＼得地区であったが'全体棚をみると'

私は,今年はじめて網走地区の検診に参加し,検診協力者としてその様子を,つぶさにみてきたの

で,その概要を報告する次第であるo

網走地区検診の状況

日　　時　　昭和56年9月20日(日)

午前9時開始,午後4時30分終了

場　　所　　網走厚生病院

受検老　121人(男36人　女85人)

検診体制

1予備問診　　関係市町村保健婦が実施(保健好14人)

2検診疾病別に医師が実施(医師14人)

●　3緩合格訪　米病連,パーキンソン病友の会,ベ-チェノト病友の会及びあすなろ会が担当

(相談L16人)

4　検診要領

①　予備問診

問診票(別耗1)と脱きとり苅(難病無料教団検診栗　別紙2)に,i己入｡

@　検　　診

Fiil三を票と聴きとり調卦こより医師の診断｡医師記入欄に記載される｡検査を必要とする者は

検査を受ける(採血,胸部Ⅹ線)

㊥　稔合相談

医師から回付された隼田検診票により,被検者と応対の上話し合いを交わし,同栗相談記入

欄に記入する｡

満車検査を必要とする人で.病院節介を希望する人には御依勧状(別紙3 I 4)を渡す0
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5. ♯後検討会

検診終了後,妊病連と各市町村保健婦の集まりを持ち,手軽検討会を行う｡

検診を受けた人,ひとりひとりについて今後の指尋をどうするかを中心に話し合う.

当日の検討会は全額を網走支庁に移し,午後8時まで#心に行われた｡

6.検診親閲の協力

当Elは日席日に当たっており,病院は休みになっていたが,この耗病検診のため病院側の関係者

は朝早くから出軌　この事業に協力した.

｢宣~二｣

この｡の棚者は121人にものぼったため,全郎大変な約を帯び.スタノ7は全員,手を休め●

る暇とてないくらいであった｡

午後4時半,虎後の患者を終わらせたときは全Eiの額にホッとした安ど感がみられ大･耳を終えた後

のさわやかさが会場に流れたo

当日の卓見は,鹿壌関係,業頼関係を含め100人以上に及んでいる.

われわれが行っている検診は,何といっても舟病各団体の原点ともいえる事業である｡

これにより身柄患者に病気の現状を持斗し治療や生活についての相談を行う｡あるいはまた,この

検診は新しい息者を発見し各患者会の仲間として掛､入れ,ともに病気との即､をはじめる初期動作

でもあろう.

あらゆる病'Rに擢虚し,しかも無病という業病を背負い,日夜苦しみを味わっている仲間がここに

ち,こんなにもいるのかと思うと切なく身が締まってくるのである.

健常者o)健康診断(健診といっICおり検診といわない)といえば,主に胸部･四部のⅩ線,検探,

採血というようなスク.,-ユングが行われ･その結果,異常があ-たか-ったかを肋する形が-●

行われている｡

しかし,健常者の鍵珍は近頃,そのような医学的に異常かどうかということにとどd)るのではなく.

日常生活の偉康教育を主眼とした持年の功とするようになってきた｡従って健診は臨床底の分野から

稚れ健康管理に通暁した公衆衛生医が行うことが望ましいのである｡そもそも異常とは何を益畔に判

定すべきだろうか,個人個人の生活背景とかその人の持っている体九歳能力をみて異常かどうかが

決まるはずで個人差を考えrlい判定はあり得ないと考えるべきである0 -律に異常あり又は興常なし

というおざなりの所見では,いたずらに被検者に不安を感じさせ,不用な医療につながる危除を伴う

ことが反省されている｡

ところが,われわれ幹害者の場合,検診の時点で,既にまさに患者であるということであり異常の

状感に入っている場合が多い.

したが･'て,生活上の港康管理持gLよりも治療という面が重視される.適切な拍殻は,適切な病院
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はという問題に指導の中心が殴かれるのであり，健常者の健康診断のあり方と大きな違いがでてくる。

　

従って難病患者の検診は，医学的な内容が要求４如ｘ

　

゛徊だけに検診小業のIR要性，深刻さがう

かがわれるのである。

　

検診の結果は，そこでは直ちに病名を挙げられることはないとしても，何等かの難病名をつけられ

ることが予想される。

　

病名を指示冬れた場合，難しいものであるからと，その病気についての勉強もせず，医漸の指示だ

けに頼っていればよいというのは，昔のことであって，今口においては，患者本人自らも，他の者か

ら聞いたり本を読んだりして，疑問があれば医者にた'rねる等，わからないことは解消する努力をし

なければならない。患・医一体になってその病気との闘いを行うのが検診を契既としての心がまえで

あろう。

　

検診にね加された方，またこれから検診を受けようとする人の心術えを喚起したいと思う，
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室蘭地区検診事業の報告

理事　越　後　光　雄

昨年9月27 El (El)北海道性病連絡協議会婁肺地区医療相成日とあって,あすなろ会から会Liを派近

しお手伝いをしながらその実体をつかんでみなさんへ報告する義務と17任を持たされ経験不足の私が

参加をしてきました｡室甜駅へ9 : 20に着くと約束しておりました北村繁子さんが迎えに釆ていまし

したo打ち合せれ郷立病院へ行きましたが･もう畑の人々が細られ稔合相談(受付)で●

は難連事務局長･局jiが問診カード-個人から紺き取り記入をしていました.

(1 )すべての国民は健康で文化的な最低限度の生活i=営む権利走者する憲法25粂

医瞭相談-来ました人々の衷倍をみていますと,忍法第25条が次ぎから次ぎへとうかんでくるので

す｡

私たちが人間として生き生きと働く再びを持ち平和な生活を営む願いは本能でしょう｡しかし'1,),-

ら難病に苦しまれて相掛ここられた人々の表情は心芹しくまで感じとりましたo個人相談では難病指

定の手税さがなされていましたが･当胤市町村自治体祁祉相讃所がJ･f任を持ってL妊務的手続きをす

る頚任がありますのに今日までその事務的J2番柄が出来なかった行政の代田があきらかにfLLl,たので

す｡

(2)旧友との再金

｢ooさん】と鵬カゝけると大妙抄ら私を見つけ近よ｡舶柁沫めて来ましたo確か2017:一別●

llの再会でしょう｡奥さんと20歳前後の息子さんと3人で来たのですo｡礼にJ:ると.uJ芋ん)削i,

指定の手拭きをするた9,相談にこられたのでした〇話しをしていく中で竹折に積れていろ二七,日産F

とられましたo私も経壊したことですが,病父の本人が..,L7しみそして宋銭,: :/,-Lみ. ,潔,艇とい:,手は

･5-LAALみのとん床-滞ちていくの/):どうしようもf=いように感じました,+ji,そのようにもがきながらみん

fl力を合わせ生きぬくことを生みだしていくのです｡

IEはも私とLpjじようll耗鮫を進んでいくのでは/(からうかと朝をみなから祈る'JA指でLた｢.

(3)おわりに

腕前を付けた人名iLを付けた人,白衣を崩た人,笑顔で対話している人,がよく,^軽に動

いているのも感動的でした｡よく動いている1人ひとりのElをみますと臼f7:の奥には坪き′)､受けと

められましたれき-,と芹しみから少しでも遠ざかって欲しいという掛､から生れたもの/JV)でしェ

ー22-



うo帰りの汽車の中で,人間が人間として生きられる権利を保障するには,私たち弱者がみんな力を

合わせてみんなの幸せをつかまえrj:ければならflいと自分に威く言い雌でたのでした.

LL三

これからのアスナロ会へ望む

砂川市空知太児∃三LEE

●　皆掛､かがお過しでしょうかo _[･/._Lい,1柵､でしょうがどうか机ほ,l･.して上を恥て如､て怒りま

しょう｡さて私は&掛こ｢7スナp会に1至む｣と申しましたo私は鮒l絹の会はr7'スナロ会lであろう,

かように/Rず申し歴いと思います｡御承知の如く無,Y_別にだ滅法のわからない病左この人Jtが入射11.来てその

中で什んなが郎神的にはげまし合い助け合い色々のF壬り越解決に協力してい,1ことがアスナtl会であろうと思

います｡ふりかえるとr-/スナロ会｣は私共に何か恥LLつ仝〔LLうか,,何せlihJiたないゴミでしたうか,'二g)

iBで桔さん考えて見ようではあl)ませんか0秒V承知のArlく難病姓は払火の上部のl~Tl体ですがl(lIJ妾の仝Li

ではありませんo難柄七ソターが難述別n食lZlイ本U)努Jjで迫が''llると約11され実現するとのことです｡

だ,JJ:札幌にこの七./クーが出来たとしても全迫各地にちらば-,ているiIJt･7スナF]会flに役立つので

し上かo(私たちの掛liiセノクーにする努力が必要です)皆さん私北は/√口の生活に苦しみ明日-のdl

ワ】を/)ミおうとしているのですo　この様な関越軒かこ7スナロ全は役;(.ノたでしェうかo私は残.'LiT/I-/)I

らあまり役立た/1かったのではfjいかと#)えられますoではどうすれI1 7スナp会が私兆の力にfL'る

会にT=るのだろうか,これを考えてみたいと思いますo鮒5i七./メ-′ノ:llJ.来たとしても私舛他方の話

● J/,'1これを利肘るとE.しても尤~':この立脚のriJla/",りますo指紗那ない的洲の■まり駅

['..,しみます′,年金′ノ:-..'.rLt,'1榊,Iくに.こ失当L/=いねに,,TTi_tLWJ,来ませんo uJ'=きりや)_L=ナTがl胡蝶の人のLl/(し

みはilでは云い)､わせrJい軒f亡のです(,この人辻に,.brlりrfJ･快やn,,堕指1,rL必柴ですo働けない鶏に′L

{TI肘･'iを′′葺け上--'としても｢亡かなか実れン▲みとり,てくれまLL/'L'｡指Ljii紬iでr{い鮒鮒ljAf]にEEfltiLlh

ト▲'1も左折されかL-ん｡こう.THL上げて付くとまったく私州鮒州J＼一11ほ持つ都こは巾卜一つとして

7,.榊子1比のPl,l)ず,たってい′LいvjてIllこいてし上-'かく〉 〔これを何と)､LllければllりませんJ i/I;上

こういう一月を｢･,I,I.TlL子了政の/矧Hlの.:Ll]jB｣と云ノていますo土日のJL早さレ行n.I.rこ,Llられる如くIJさして(EELl'

紺も今JL11の如くtJく/rr政､L'TJ,I.いりiてくれません｡ /,hでも代しいもIl.hrI･ ･生,),･ますます切-)-{Tられ収'l

HHLHlの]iL-杏｣は忘れられてfTくでLlう｡今やJY別llく入会でき,rJ.･rLt.綿の会である7'スナLJ_;∴･･f'11

心にたちかえ-,てlf.劫するEl!fでく,土/亡いでしェうか､差別を"Jfしては/Lらflいのです, /'Lこそ少枚JLM

の漣IH本と石える7スナp土がク;んはら′亡くては/fりませんoこの′には私･t全山の作さんにi･-l'某し

ます0 7スナp三?,I).iLJ_.州二んでいる和郎lに対して収/Tも指'JZ鮒緒とIFlj lこくあらゆる11を･Li'bて

1-:I:



いただき慶い.これを前提として皆さんの希望を解決すべく会が広く運動を始める啓を裁く求めるも

のです｡

皆さんロをとざさす悩める物事はどんな事でも会に申し出る勇気を持って下さい｡大山会典を先911

に経験ゆたかな太田,大久保役Elと又力不足ながら私も他の役Ll諸氏共々全力をつくして｢谷間の杜

治佐田病者jの為,ひいては私自Jrkの為にがんばろうと思います｡位後に皆々様の御自愛を祈りアス

ナT,会が全道市町村に対する会Ll諸氏の求める問題解決の熟の活動の粥始を甲むものです｡ iliなきJli

を声ある声にする為に全Llで進もうではありませんか｡がんばろうC,

=編集後吉己

◎　白鳥鹿央さんが役n会の話し合いで役R補充ということの決かこよりあすなろ織機誌鮎俳の卵当

をして活躍中です｡

◎　織側諾｢あすなろ｣が,今度,あすなろ会自体で舶LR-することにllり,越後光堆(fL悦ilJJlhL-;A-_l'uh

川4粂lTU),白.鴎廉夫(札幌市南区煙川5粂3r目)が抑当しました｡

◎　†~ぁすrlろjがおくれました深く虎び申し上げますo

次回号から内容の組立も会Llの意見を十分反映させますが原稿をお願いしますo I;くということ

は,大変ですけれど現状の生活の苦しみ.あるいは希望,意見, ii学なとを会flの仲rtTlへ知らせる

手揮い親切が大切と思います｡

◎　今回号は太田副会良が,あせび会稔会へ参加された報告が[卜山こなりましたが御許'jj様でしたo

(越後,白,鶏.kl)
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