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あすなろ会

定例患者、家族懇談会の御案内

　

日増しに寒くなってきた今日この頃。皆様いかがお過ごしでしょうか。

現代医学のめざましい進歩の中にあって、あすなろ会の会員の病気は今だに

その原因も治療方法も解明されないのがほとんどです。

そのために患者、家族は不安ともどかしさと、そして病気か為の収入の減少

や職業、就職、結婚と様々な困難を抱え、あるいは長い問の看護にと患者本

人のみならず家族の全てが苦しみと悩みそして悲しみの中におかれています。

　

そのような状況の中で私たちは、共に悩み、共に考え、お互いに励まし合

う仲問を求めてまいりました。

　

あすなろ会では、日頃病気と闘っている患者、家族の皆様と病気が違って

もお互いの共通した悩みや要求について、それを解決するにはどうしたらよ

いかを話し合うため定例の懇談会を開催していくことにいたしました。

　

当面札幌地区のみで開催し、ひき続き地方にも広げていきたいと思います。

開催日は原則として毎月第三木曜日の午後６時からとし、場所は北海道道難

病センターで行ないます。

特別に参加案内を出しませんが、参加できる方は気軽に出席ください。なお

交通費の代わりに夕食を用意したいと思いますので、難病センター（電話

512-3233)又は白鳥会長（自宅電話822･4851 )まで連絡下さい。

病気にまけずにがんばるため、お互いに励まし合い助け合っていきたいと考

えます｡‘
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少

な
く
な
い
疾
病
。

　

圈
経
過
が
慢
性
に
わ
た
り
、
単
に
経

済
的
な
問
題
の
み
な
ら
ず
介
護
な
ど
に

河
し
く
人
手
を
要
す
る
た
め
に
家
族
の

負
担
が
重
く
、
ま
た
精
神
的
に
も
負
担

の
大
き
い
疾
病
。

　

こ
れ
ら
の
疾
病
に
対
し
て
、
昭
和
四

十
七
年
度
以
降
、
①
調
査
研
究
の
推
進

Ξ,･･●●･･,||･●｡｡｡･･Itlll･･11●･｡,｡●●･’‘

②
医
療
費
自
己
負
担
の
解
消
③
医
療
施

設
の
整
備
を
三
本
柱
と
す
る
対
策
が
行

わ
れ
て
い
ま
す
。
が
ん
、
脳
卒
中
、
心

臓
病
、
精
神
病
な
ど
の
よ
う
に
別
の
対

策
が
す
で
に
あ
る
も
の
は
こ
の
対
象
か

ら
除
外
さ
れ
て
い
ま
す
。

ﾐ岬脚策れてJR9上ボ琥卵)範囲

特
定
疾
患
調
査

研
究
事
業

　

昭
和
四
十
七
年
度
、
多
発
性
硬
化
症

・
ス
モ
ン
・
重
症
筋
無
力
症
・
ベ
ー
チ

ェ
ッ
ト
病
・
全
身
性
エ
リ
テ
マ
ト
ー
デ

ス
・
再
生
不
良
性
貧
血
・
サ
ル
コ
イ
ド

ー
シ
ス
・
難
治
性
の
肝
炎
の
八
疾
患
を

対
象
と
し
た
八
班
で
ス
タ
ー
ト
し
ま
し

た
が
、
昭
和
五
十
年
度
ま
で
に
四
十
疾

患
四
十
班
ま
で
増
加
し
ま
し
た
。

　

昭
和
五
十
一
年
度
か
ら
は
既
存
の
研

究
班
の
再
編
成
と
新
た

な
研
究
の
展
開
を
め
ざ

し
て
、
免
疫
異
常
の
発

症
機
序
、
呼
吸
不
全
、

難
病
の
疾
患
モ
デ
ル
な

ど
テ
ー
マ
別
研
究
も
行

わ
れ
る
よ
う
に
な
り
、

現
在
は
四
十
三
の
研
究

班
が
組
織
さ
れ
て
い
ま

す
。

　

特
定
疾
患
調
査
研
究

の
テ
ー
マ
は
、
厚
生
大

臣
の
私
的
諮
問
機
関
で

あ
る
特
定
疾
患
対
策
懇

談
会
の
意
見
を
聞
い
て

決
定
さ
れ
る
こ
と
に
な

つ
て
い
ま
す
。

　

こ
れ
ら
研
究
班
の
個
別
の
研
究
成
果

は
、
毎
年
、
研
究
報
告
書
と
し
て
班
別

に
公
表
さ
れ
て
お
り
、
各
大
学
医
学
部

の
図
書
館
で
そ
の
詳
細
を
知
る
こ
と
が

で
き
、
各
班
別
の
研
究
成
果
の
要
約
も
、

抄
録
集
と
し
て
発
行
さ
れ
て
い
ま
す
。

　

特
定
疾
患
調
査
研
究
の
他
に
、
心
身

障
害
研
究
費
に
よ
る
小
児
慢
性
疾
患
な

ど
の
研
究
（
児
童
家
庭
局
母
子
衛
生

課
）
、
神
経
疾
患
研
究
委
託
費
に
よ
る

筋
ジ
ス
ト
ロ
フ
ィ
ー
や
精
神
神
経
障
害

の
研
究
（
保
健
医
療
局
国
立
療
養
所
課
）

な
ど
も
活
発
に
行
わ
れ
て
い
ま
す
。

特
定
疾
患
治
療

研
究
事
業

　

難
病
に
は
種
々
の
疾
病
が
含
ま
れ
る

の
で
、
そ
れ
ら
に
対
す
る
医
療
費
の
補

助
制
度
も
多
様
で
あ
り
、
特
定
疾
患
治

療
研
究
費
、
小
児
慢
性
疾
患
治
療
研
究

費
・
更
生
医
療
費
・
育
成
医
療
費
・
重

症
心
身
障
害
児
措
置
費
・
進
行
性
筋
萎

縮
症
児
措
置
費
な
ど
の
名
目
に
よ
っ

て
、
医
療
費
の
公
費
負
担
が
行
わ
れ
て

い
ま
す
。

　

昭
和
六
十
一
年
三
月
末
現
在
、
特
定

疾
患
治
療
研
究
の
対
象
と
さ
れ
て
い
る

事業の種順

一
祢定疾患調査研究

心身障害研究

l･ll琵疾患研究

難病対策の概要

　　　

対策の進め方

1調査研究Oift

持声疾患治療研究

'jヽ児慢性持淀疾患治

　

僚研究

育成医療

更生戊像

重症心身障害児(者)

　

措置

進行住筋書細症児

　

(者)措置

2･医療費.)自己輿

　

扨･)ｌ訥

aMm不1111.治療力法未暗

　

ｌであり．かつ.後遺症を

　

残すおそれが少なくない

　

疾病〔Ｍ:スモン．ベーチ

ェット病.1'症筋無力症〕

難病施む

・症心身障害児(者)

　

施教

遣行性筋ｌ縮症児

　

(者)施設

神経七ン･ター

　　　　　　

答整備

･3医軸間咄愉

42旺過が慢性1二わたり．単

　

に鮭済的な問哺のみなら

　

ず介馥等に著しく入ｆを

　

要するために家庭の負担

　

が重く．また凛神的にも

　

負担の大きい疾病〔例：

　

小児が人．小児慢性腎炎.

　

iヽ７°－ゼ，’1ヽ児ぜんそ

　

く．進行性筋ジストロフ

　

ｆ－，買不全｛人１透析

　

HHi.%)〕
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特定疾患治療研究対象疾患一覧

ミ

疾　　急　　名 実施年丿恥日
　りやいが定は　え⌒昭の

特ま介ま　｀に　｀こら接和は
定す護す国も申れれ合六ご
疾　゜人がとと請らる部十不

忠　の　｀都づにのこ型－
治　費入道くよ疾と及年七
療‘用院府医幻病にび‾裳

研　な時県原社，-な栄月ｍ
究　どのか費会｀｀‘っ養かぞ

対　は差らの保罹て障ら
象　対談補自険患い害表管
疾　象べ助己各しま型皮２
忠　　外　７さ負法たす｀｀゛水す

は　　で卜れ相の人　ｃが畑　，
｀　あ料て分規に　加胆力l

差　　　　　　　　数
１．ベ　ー　チ　ェ　　ッ　　ト　病

２．多　　発　　性　　硬　　化　　症

３．１　　症　　筋　　無　　力　　尨

４．全身性エリテマトーデス

５．ス　　　　　　　モ　　　　　　ン

６．再　生　不　良　性　貧　藍

７．サ　ハ　ィ　ド　ー　シ　ス

８．扇　萎　縮　性　側　索　硬　化　症

９．強吹症．皮膚筋炎及び多発性筋炎

10.特発性血小板減少性紫斑病

11 . μ　節　性　動　脈　Si　圓　炎

12.漬　　瘍　　性　　大　　勝　　炎

13. k　勧　脈　炎　症　嫡　群

14.ピ　　ュ　　ル　　ガ　　ー　　病

15.天　　　　　　　盾　　　　　　煩
16. If　辿　小　脳　変．性　症

17. 9　　　ロ　　　ー　　　ン　　　病
18.難治性の雁吸のうち劇症肝炎

19.惹　怖　閔　節　リ　ュ　ウ　マ　チ

20.パ　ー　キ　　ン　　ソ　　ン　病

21. 7　ミ　ロ　ィ　ド　ー　シ｀ス

22.蔵　縦　靭　帯　骨　叱　症

23.ハ　ン　チ　ン　ト　ン　舞　踏･病

24.ウ　イ　リ　ス　動脈輸閉　塞疵

25.ウ　ェ　ゲ　ナ　ー　肉　芽　噫　症

26.稗見性拡張型（う･っ血型）心防塵

27..シャイ・　ドレーガー症候群
28. ^*水泡症（接合部型及び栄養障害型）

昭47手､4月

　　48年4 1j

　　47年4 IJ

　　48年４月

　　49年10月

　　50年10月

　　51年10阿

　　52甲ｏ阿

　　53年･ｏ門

　　54年ｏ月

　　55年２月

　　56年10月
　　57年10阿

　　59年１月

　　60年１月

　　61年１月

62年１月実施

定疾すやり的度診い患年
さ想お治受少　｀断ては々
れ対そ療原な重技取　｀増

て策れ方をい症術り特加
い懇の法促だ度が扱定し

ま談あの進めが一つ疾で
す会る開し公高応て想き
゜の疾発な費く確い調て

　意想等い負　｀立る一査い
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