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野村幸子

秋の気配が日々深まり､冬支度に忙しいことと思いますが､
会員の皆様はお変わりなくお過ごしでしょうかo

さて､私は5月の再不貧の会の総会において､思いがけず会

長を務めさせていただくこととなりました｡この2年間､難病
連の理事を経験させていただいたのですが､今まで自分がいか
に勉強不足であるかを実感した2年間でしたo何とか任期を終
ぇましたところ､突然会長をとのことでびっくりした次第です｡
全く自信はないのですが､ 2年間とのことですので､皆様の

ぉ力添えをいただいて､微力ながら､務めさせていただこうと
思っております｡とは言え､ほとんど矢野さんや､川口さん､

そして高正さん役員の方々の後ろを追っていく形になると思い
ます｡

会員の皆様のご意見､ご参加を強く願っておりますのでよろ
しくお願いいたします｡
ところで､皆様も､新聞､テレビそして難病連のイエロ~ノ

ート等で､情報は得ていると思いますが､ 9月の医療費の引き

上げに続き､これまで公費負担となっている難病患者の自己負
担分の一部が患者負担になる方針が出されましたo

来年度からの実施も検討されているようですoこの2 5年間､
この制度のおかげで､私もどれだけ助けられたことでしょうo

安心して長期の入院ができたのも､この制度があったればこ
そでした｡これから､長く療養生活を続けていく上で､厳しい
状況になっていくと思います｡

患者一人一人の力は本当に小さな■もので華が､多くの小さな
力が集まると､少しは強い力になれるものやすo

我々再不貧の会もその小さな力の一つになればと思っていま
す｡

そのためにも会員の皆様の声を反映させるべく･多くの難病
患者の仲間と共に声をあげて行かなければと思っていますo

これから尚一層のご指導､ご助力をよろしくお願いいたしま

す｡
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平成9年度再生不良性貧血患者と家族の会稔会に於いて役員の
改選が行われました｡
前々会長の佐藤さんが不慮の交通事故で亡くなられ急速､会

長として微力ながら会長を勤めさせていただきました｡
必ずしも会員皆さんのご要望､意見､活動をまとめてこられ

たとは言えませんが私なりに活動を進めたつもりです｡
しかし､ ｢私なりの活動｣には限界があり､副会長､会計､

会員皆さん一人一人の助けをいただき会員皆で運営していくも
のであるとあらためて実感いたしました｡

謡要義謂豊ご'完違姦票差姦芸警票詰LL鵠団法人北
海道難病連代表理事に再任(2期日)され活動を続けておりま
すが力不足なため､伊藤事務局長や常任理事の皆さんに助けて
いただいております､北海道難病連は現在3 0部会､ 2 2支部

全道約1 3 0 0 0家族の多くの方々が参加する大変大きな団体
となっております｡

参加する部会の中にあって再生不良性貧血部会は小さな部会
です､しかし患者､家族が一人ずつ参加し大きな活動が出来る
ことを再確認していただきたいと思います｡

北海道難病連に参加する部会として､一人としてこれからも
難病連の大きな運動､活動に参加していきましょう｡
新たに会長になちれた野村さんは難病連の理事を経験され､と
ても有能な方です｡

照芳書警警告警吉諾苧亨至芸姦孟孟ヱ讐LL言芋ogたい

矢野　　肇



北海道難病連全道集会､開催　-

7月26日札幌カデル27に於いて第24回難病患者･障害者
と家族の全道集会が行われました｡

多くの来賓の方々の参加をいただき､約1 0 0 0名の大集会
となりました｡

患者､家族の訴えでは､筋萎縮性側索硬化症患者のご家族､
日本てんかん協会北海道支部の五十嵐さんの涙ながらの訴えが
あり､参加した多くの方々の胸をうつものでした､壇上の議員
の方々も難病患者､家族の現状に感じたものは大きかったので　●
はないかと思います｡

また｢ハンセン病の歴史とらい予防法廃止の意義｣と遺し藤

崎陸安さんの記念講演があり､淡々としたお話の中に現在の社
会にまだこんな実状があったのかと苦かされる現実に胸を痛め､
行政に対する怒りがわいてきました｡

お話の後に拝見した栓丘保養園の中だけで使用されるお金?
はその軽さとは正反対にそれを使用された多くの方々の怒り､

悲しみ､人生の重さを感じました｡
わが国は先進国と言われておりますが､いつになったら本当

の先進国､福祉国家となるのか､途は遠い気がします｡

伊藤事務局長の基調報告は難病対策見直しの問題､医療保険
制度､介護保険制度等具体的に触れ､難病患者を取り巻く様々
な問題について報告されました｡
中でも難病対策の見直し(後退)については医療費自己負担

分の三分の一を難病患者にも支払わせようとしている実態を細
かく説明されました､この間題は昨今､大きな問題として新聞､
テレビ等でも報道されています｡
現在難病患者は大変な岐路に立たされて居ることを参加された
皆さんが直接肌で感じたのではないでしょうか｡

そういう厳しい状況の中でも私たちの活動は一歩前進しよう､
黙っていては何も伝えられない､何もしなければ何の成果もな
い､これからも運動を続けましょう､励まし合い､授けあう難

病連と言う私たちの行動のスローガンを確認しましたo
最後に､私たちの願いが人々の幸せに結びつくことを信じて､
私たちの願いが全ての人々の心に届くよう､私たち自身の声で
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訴え続けようとのアピールを満場の拍手で確認し､･静2,4回難
病患者･障害者と家族の全道集会榛参加された多くの仲間に感
動と共感を起こし終了しました｡当日参加された皆さんご苦労
様でした｡
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節241亘l卿病.Ei･･.者･障害者と家族の全道鵜会

≪基　調　報　告≫

難病患者･障害者･高齢者とその家族が安心
して暮らせる地域社会づくりをめざして

はじめに

難病対策が始まっ-{25年が伍ち生した｡ 1972frl (昭-F)に厚生省が難病対取実

施細を打ちFl=ハ翌19734F- (-48咋)から･本格的に糊が拡大し､契施されま

した｡都業は大きく2つに分けられてい-た｡ lつl瑚査研脚業､もう1つ蛸

那悦事業で､いくつかの疾病を指証して･医鮒の自己負担分を国と郡道肘県で2

分の1ずつ公紫負担し-蛸･家族の経済的負担を軽机､朋船医掛こ結びつけ難

病の原因別と治療法の開発に寄与しようという日".Jk持ったものです｡この対象と

なる疾病を｢特定疾患｣と呼びま+o (1997年現在ICは､ ① ←誹縫研究の推進｣ ② ｢医

療施設の整軌③医療難の自己負担の脚→ ㊨ ←地域における保健医瞭福祉の充契･

迎軌の4つの柱紳いこ施策が進められ､さらに今後の-),一向として⑤ ｢QOLの向

上を目指した福祉施策の推進｣朗=え-{･保触･医針福祉の総合的な対策を推進し

ていくとされている｡)

この特定疾患は､ 197昨(1脚1始年)で6つの疾病(べ-チ1ツト病･スモソ･重

症脚力鼠全身性エリテてトデス､多-馴ヒ症･ -不良鵬血)が指定され

翌197咋(剛14昨)の鯛の受給者は17･595人でしたoその後糾疾病数を増し･

1996年(平成8年)でl1､ 38疾病･受-証の登掛土358･834人､調査研究軒粟の対象

は118疾病となり､予州も-4朴度の3臆1千万tlから平成9ili度で183低1 -i-万

円となりました｡

また､厚生省では特定次版以外にも透析を必要とする腎不全や小児慢性腎炎､ネフ

ローゼ､小児ぜんそく､肪ジストロフィーその他を含めて･大きく難病対策として事

業をすすめています｡

この施策は世界でも塀を見ない画lU]的なIh法で､いわゆる難病の原因の究明や治療

法開発の促進､疫学調査･ -環境整臥専門医の頚成等々に様々な成果をあげてき

まし九:｡

国のこれらの施範を受けて､地力公兆団体(那-県や小町･村なL')でも独自

の対策が進められてきました○

北海道では､国の特定疾患の他に､現在7振乱49･267人(平成8年度)を対象と

_して道単独の医鮒公柑免-策をiBJullL･さらに-で仰-の脚セソクーの設鑑

や難姉娘醐蛸枚珍の突施(令-よP) ｢雛-蛸･ 7;rLTlTJL州糾刺として迫脚滋

に糊劉七郎梁に変91)や､難病迎及び加!?･ltlI休-の助成など､梯^な如非を戊㈹し

ています｡
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また･ TliWI村でもさらに独自の通院交放射助成や見舞金･福祉手当の支給‥む着金

への助成などを突施しています｡

国ではさらに直接的な難病対策以外にも､身体障害者福別法の適用の内部障害とし

ての拡大､障皆年金の対象の拡大や･入院給食封の自己J油分の公押負臥在宅医療

やarur'Lり沼誰の対象拡大や抑tl医始機照のtEt'=険点数化､ tBu諒の粁イ川井/I t･.様Jtな砲i

で､ Iu1着･家族-の支蛙JJ;拡大されてきました｡さらに､ -疾･.tu対旅そのものでも.､

118疾柄にリウ-チLi･加えた｢地域捉紬･馴lの充卦遜掛こLWする都業｣など7品祉的

施策が並輩な施旅の柾として位hylづけられるJ･うになってきました｡

これらの背県には､身体降智者基本法が制定されたことと､国が障智_-･87･ランを作

足したことも韮安なbli米となっています｡その膨轡は.北軸道でも地Jj障智者施策推

進協議会の委員の1人に難柄地が割')当てられたことや､道が公耕した北海道障害者

会議のうちの1鮒川はして､難病･畝省が委員に托命されるなL･となっています｡

また､祉会全体では‥[ii=Bの人臆に則する祉会の認誠も大きくすすみ.薬掛こよる

4Ll.). :I./L;｣ ∴ ∴∴ ∴ I il.: :LIT...L ''l∴二言:1..J:.. :L :.:主?,ll･.I:･Li.i:.Ilit-,,L:

法｣が臥しされたこと､カルテの開示や情織の公けさjのILl:論‥:ii者の権利法をつくる迎

動やインフォームドコ./-ヒソIの碓IILの迎助等^Y.様々な人権悪孤の向上と比がりが

社会的に重要な要素とfL:っているのほful適いありません｡

1.難病対策は後退するのか?

難病対策は､昭和47年(1972咋)以来､数々の成果をあげながら､拡大､荊進をつ

づけてきました｡

しかし､ 20年を経過するあたりから､見直しの声が,liてくるようになりました｡多

くuJ患者･家族からuJ.されている､対象疾患をもっと拡大してほしいという希望を背

掛こ､年に1つずつ増やしていくプ)瀧ではそれらの実現には何十咋も何百年もかかっ

てしまうので､すでに成果の上がっ.た疾病と入れかえてはどうか､とか､そのために

は難病の定銭を変えて､もっと対象.qi省を少なくしてはどうかとか､軽症の患巷を対

象からはずすとか､さらにはJTyi柑o)多い.Tii省は対故からはずしてはどうかなどという

I:.1言∴ I/:I:･::･':I:I I;I.:∴∴ニ∴.こし㌍::∴l.読;-I ㌦二言
いることや閣議決定で｢援励的桃助金｣は全て10%カットせよという指示をうけてい

ることなどのDJ油や,とにかくこのまま難病対策を就けていけは紹年10%から12%もの

費用増加となり､この施策の維持が困掛こなるので､どこかで大rtlfJ:削減を行おうと

いうものです｡また､医療保険法の改訂や診披報酬の点数引き上げ､入院給食兜の自

己負担などで､国民全体の医療数の負担感が増大する中で｢難病仏者だけが優遇され

ているという国民の不公平感が増してきている｣という政fl.fの牡論語噂も行われてい

ます｡

厚生省は､今､審議会や専門家(主に医療､行政の)あ意見をまとめていますが､

現在の対象疾病のうち､いくつかをはずすのか､軽症のJFii省ははずすのか､入院給食

数を自己負担とするのか､あるいは全ての.む二郎こ医絞出自己負担分の3分の1ずつを

国と都道Jr.J児と本人負担として分けあうのか､出納の負担とするのか等),<を検討して

∠
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います｡この9月中にも結論を出して･来年度予罪から契施しようと計画しています｡

さて.この間掛こついて私たちほt･のように考え･ t･のように行動すれば良いのでし

ょうか.私たちの迎掛1触丙対策が始まって以来の旭大な岐掛こ立たされています｡

この25年間､治る見込みのない班兼生活･日々並行していく症状との剛､のヰにあっ

て､医原資の負担が少ないことや･国によって研究がすすめられているということが

どんなに私たちを励れたこと{･しょうか｡自治体の対策や保健鱒さんの訪問､難病

の検診や相談活動にどれほど救けられたことでし上うかd

この難病対策は､法静や条例に基づかないものとは雷え､いや､むしろそれだから

こそ､故国の医鮒FIBeや掃祉施乱社会保剛雌の火.&部分を柔軟に祁っ■てきたので

はないICL上うか｡

私たちは､今､この問題な通じて､改めて･日本の医療とは､福祉とは･そして社

会保辞とは何かについて､自分自身の具体的な問題として考えなければならない状況

の下におかれているのです｡

2.医郎険制度はどのよう｡変わっていくのか｡　　　　　●

国釦1､医療保険制蛙の改訂を決めました｡今年の9月l Elから実施となるものIC

す｡新たに､薬代の患者負担がもり込まれ､社会保険の本人負担が1割から2割とな

基　£霊誓言雷雲荒芝禁至芸:i慧誓?.芸孟主lb=obT,禁?i慧苧芸bL誓三二誓

詞　かし､この内容-Cさえ･本人の負担は2倍から4倍までにも引き上げられると瓢那
れています｡一生､薬や治療､受診が必要な私たちにとってほ･非常に重要な問題だ

報　ったのではないでし上うか｡現在､自分の医療費が公費負担なので･何の関係もない･

告
と見すごしていた息卦家族も多いと思います｡本当にそれでよかったのでしょうか｡

私たちが通っている病民や医師にとってもそれで良いのでし上うか.

国では､今後､毎年改訂を続け.数年後には抜本改訂を行う,と明言しています｡

それは､どのような故国の将来の医虎の体制な描いているのでしようか｡私たちのLJi

渡をも左右しかねない大きな心配､不安とfL:っています｡

3.介謙保険創邑受の本当の良的は何か｡

私たちは介雛険制度の創設が国から打ち出された直後､ 19｡5年11月から､この-鼻

想に反対を表明してきました｡当時のせ給の歓迎の芦の中にあって､ほとんどのマス

コミや政党も関係者も私たちの主張に耳を貸してはくれませんでした｡

私たちが当初反対したのは､今､介許を必要としている難病′取巻や兎LfEの停留巻を

対象に入れず､しかも保険料は徴収する､というものだったからです｡また･地域格

差の拡大も推BLLJされるし､現在の地域の状況では｢保険あっても介護なし｣という結

果となることは火を見る上りも明らかだったからです｡

そして､何よりも､介雛の問掛1､保険ではなく､祉金の問題として国や自治体が

兼任をもってすすめる社会保障{･あるべきではないかと考えたからです｡

高齢者を医療から切り離すことも心配でした｡

その介護保険の間層が国会で審議されていく中で､次第にその本質が明らかになっ

てきました｡

ケ



それ札故国の｢社会保軌を全て｢保険化｣する央-であるということですB

介護という社会共加-を国民がi･.-に金をllSL合う｢紬･連帯｣に鑑きかえ

るということですCそして･公的保険での給仙容-くして､その不朋粉は国民

各々の脚力に応じて･民間介誰保険にさらに;url入することに上って補うことにしよ

うということです｡つ.iウナシ-ルミニマム(Eg蛸-よる祉会保障の国民合意

の水準)を切りLFげろ目的を持っていること-らかとたったのです｡

さらに､医鼠年金も刷E-訴えることとなl)･班はFJ本の祉全快陣のあ｡力そ

のものに踏みこむ火きなT!!】甥だったのです｡

国は､そのことを服しながら､公的介IFR保険の創掛こよって←いつでも､どこでも､

公平に必要な欄を受けられる→という/くラ色のイノージをまき散らしながら､今､

本当に大変だという介護の染-経的たちがそうなったら畑だ､という恐怖感

を利用して､議論と選択を国民に迫ったと言えるのでほないでしェうか｡

●　搬糊とな-た次鵬会では,ぜひとも木靴迫った我国｡社会保障叫守来｡姿
を考えた議論が展的されることを-たいとliltL､ます.

4･財政構造改革会規はとても大事なことを言っている｡

財政構造改革会栽ll. 6月30日｢財-追-の推進力軌を発表し､如と具体

的な課題の提起を行っています｡

当面の自壊として､ 2003年までに肘政鯉全化日原の-をめざすこととして､その

期間中はト切の聖域なし｣で､歳lhの改革と輸液を進めるとしています｡

そして､その具体的な内容の#1番めに社会保障をあげ･医軌年金についての抑

制策を示しています｡

例えは､慢性疾患の細払い､老人保鮎柵約-倍の社会- (相互扶助)の批弧

医師や病床の削減､ ･ui蕃-の梱れ国立医披-の軌し､咋金の鮒水畔の引下げ

と支給年齢の引上げ等々･かな()ふみこんだ内容となっています｡

赤字国債に頼れ公jt･投資(というよ｡も公共工祁)に斬る佃の経済のあり方を

迦て直すことはもちろん弧-%iなことと肌･ます｡しかし,剛毛の触蝕や生命に関わる

● I,:lL::-2･.': : '1.I;111':∴ ∴工. ll ::I.:lf:.,一､二;:I..:-i ･='言∴‥∵∵L- ･t.:I:::'･; li :.･ :I::.."lll",:i

か｡

思いきった社会資本の充実(医# ･福祉の制度の充実､施設の整備や人材の-Gl氏と

確保など)を図ることが必賓なのだ､と私たちほ病免との脚いの経験から訴えていま

す｡

5･それでも私たちの活動は一歩前へ｡

私たちをと｡まく祉会の状況､と｡わけ医城や年金に関する朋では厳しい状況に

おかれていることを実感します｡

しかし､全てが｢後退｣で･全ての将来が暗いわけではありません.少しずつ発展､

拡大している制度や棚もあ｡､何とか後退せずに踏みとどまっている制度や施策も

たくさんあります｡

それは全て私たちの運動の成果と言えるでし上う｡
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黙っていては何も伝えられないし､何もしなければ何の成果も得られません｡

私たちが体験し､私たちが感じたこと･私たちの周りにいる･tu岩や障智者が･お年
i　　寄りが困っている開場を､国民の1人として国にr"rl虚を捉起し､道民の1人として道

や道議会に訴え､伝えていくことが大切です｡ 1人ではできないことを､みんなの力

事を　　でやってみるのが愚老会ではないでしょうか｡

較弓　　そして､私たちの原毛生活の盤僻をめざす活動をしながらも､もう1つの愚老会の

…　　大切な役割をいつも大切にしなければなりませんb一人では解決できない宰い胸の内i

E蔓

を1

琶葺

巨毒

塞

調

や悲しい思いを吐き出せる場をつくるのが凪着金です｡

何も語らなくても､同じ病気の41Ll間だからこそ伝わり･解りあえる場所･複雑でス

トt,スを受けやすい今の社会だからこそ､そんな場がますます必要にTL=っていくので

ほないでしょうか｡

一人では考えろこともできなかった楽しいことを見つけるのも肱着金､生きる勇気

と元気をもらうのも患者会､そんな塊いが北海道のあの臥この街で開かれることを

私たちはめざしています｡

｢励まし合い､援け合う難病連｣　~

｢地域の医療､地域の福祉､地域の活動を｣

という私たちの行動スローガソを今また改めて実感します｡

愚老会の活動-息巻避掛1､国民全体の利益や藩論と結びつかなければなりません｡

自分たちだけの利益を求め､国民の医療や福祉全体に撫関心では･結局は国民の支

持は得られないでしょう｡

私たちLi.今､みんなで手をつなぎ､ 1歩潤-ふ利けことで･難病患者も､障害

報　著も､高齢者も､その家族も､全ての国民が安心して暮らせる社会づくりに参加して

告
いることを伝えたいと思います｡

耕北和道搬柄並の駄収-大金は1973年(l耶8148年) 3月28円で､

tt.動は25昨日とfJ: I)ます.全道貼会はILJ85咋(昭和601t=-)

に附旺LIj:かったため､ 1997年7月26日で那24回となります｡



難病治療､患者も負担?

医療費の自己負担分の三分の一を難病患者に負担を､検討する
公衆衛生審議会､難病対策専門委員会の報告をまとめこ同審議
会で了承された｡

これはまさに､難病対策に対する患者の信頼を裏切り冷水を
浴びせるものです｡

もしこのまま実行されると報道によると一ケ月平均､入院患

者は約19000円､通院患者は2000円支払うことになり
ますo難病であるために,走職にもつけず,収入の途も閉ざさ

乍字=:=I ･=::::-㍉ :.I:-二: :-=圭t L::: :I.:-__:I-. ::.: I-. : :三
本当に解っているのか､疑わしいものです｡
難病を持った患者の苦しみ､家族の辛さを理解しているのか､

追い打ちをかける様に治療費の自己負担､難病患者はますます
苦しい立場に立たされようとしています｡

このままではお金の無い患者は､収入の無い患者はどう生き
て行けばよいのか､私たちは本気になって､行われようとして
いるこの大改悪に反対しなければなりません｡

黙っていたらどこまで苦しめられるかわかりません､おとな
しくしていると難病患者の居るところは無くなってしまいます｡
これはけっして難病患者だけの問題ではありません､医療制度
の後退､福祉の後退は社会全体の問題です｡

行われようとしているこの大改悪に反対しましょう｡

●0月1 0日には全国一斉街頭署名が行われます､多くの患者､
仲間と一緒に広く市民に､行政に訴えたいと思います.

/0



ハガキ大作戦

難病対策の後退を食い止めるための最後の方畦

同封のハガキを出して難病対策の後退を防ごう｡
住所､氏名を記入して私たちの実状､要望を訴え
ましょう｡

事は急を要します､会報が届いたらすぐに投函し
て下さい｡ 50円切手をわすれずに｡

B]回回･耳jrLi　∴-･　B]回国j⊂
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平成9年4月改選

会長　:野村　幸子

副会長:川口　進

会計　:高正　洋子

●
監査　:小川　厳

監査　:森　浅子



北海遭難清楚と加盟団体の運営を安定させる為には､定期､定額の収入

が必要です｡一万人の協力者がいると､ 2千万円の財源となります｡資金

臥難病集団無料検診･相談会､医療講演会･最閑話rなんれん｣の発行､

陳胤清廉. PR活臥疾病別患者会･地域支部の活臥事務局の運営そ

の他に活用させていただき､加入者の皆様には､北海道難病連の機関誌

｢なんれん｣ ､集会､レクリェーション､チャリティバザーなどの各種ご

集内､その他の情報をお届けします｡

ご家族､知人､友人､協力会社の方々に､ご協力の程をお廉い申し上げ

ます｡

年間一口2千円(法人､会社は一万円)

<申込み先>

札幌市中央区南4条西1 0丁目

(財)北海道難病連

℡011-512-3233

皆様からの会丑は､会の活動を支えていく源です｡まだ納入されていな

い方は､お手数でしょうが郵便局より振替用紙にて下記までお振込み巌い

ます｡

※口座名義　再不貧の会

※口座番号　02790-9-19577

※金頼　　　3600円

′ I



あ　と　が　き

再不貧の会もまもなく2 5周年を迎えます｡~本当に時間のたっのは早いものです､役月で相談して何をしよ

うか検討しております｡
会月の皆様にもご協力をお願いするとおもいますのでよろしく
お願いいたします｡

大相撲秋場所も､強い強い貴乃花の優勝で終わりました｡
本気になって難病患者の事を考えてくれる強い横綱(総理大臣?

+fg生大臣?)が軌て欲しいものですo

7つのスローガン

☆国と道は､原因の究明と治療法の確立を急いで下さいり

●☆　全ての難病の治療を公費負担にして下さいり

☆介護手当の支給と通院交通費､付添費の補助を/ /

☆　患者､障害児者の教育の選択権を親と子に/ /

☆　医療過誤､薬害を無くし被害者救済を//

☆北海道の絵合的な難病対策の確立を一日も早く/ /

☆広く道民と手を結び明るい福祉社会を実現させよう//

/与∠


