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二や芸i冒∫;I-芸芸芸;芸芸i;T這ELT'くi

北海道にもやっと春が訪れー気持ちのいい季節となりましたカヽ皆さ

んいかかお過ごしでしょうか｡

さて､今年も支部給金のご案内をする噴となりました｡

私たち難柄患者のおかれている現状は､大変厳しいものになってきて

います｡そのような中で､私たちの活動が本当の意味で問われようとし

ています｡結成2 5周年も過ぎ､今こそ友の会の合点一人一人が真剣に

考える時がきていると強く感じます｡

今年の支部捻会はそのような現状を考えて､全道の金員さんが集まり､

皆さんからお預かりしている会費がどのように使われているのか､そし

てこれからどのような活動をしていくのか､また友の会に対するご意見･

ご要望を直接お肝きし､貴重な交流の鳩としていこうと考えております｡

たくさんの会員の皆さんのご参加をいただき､実りある支部給金にしよ

うではありませんか｡

体蘭を十分整えての皆さんのご参加を､運営委員一同心からお待ちし

ております｡



スケジュール

-　日　時　　平成10年5月30日(土)

-　場　所　　(給　金)北海道難病センタ丁

札幌市中央区南4粂西1 0丁目

℡011 (512) 3233

【交汝金〕

5/30 (土)

<会場>

ホテルモントレ札幌

札郎中央匡我4集東lT日

缶011-232-7111

14:30　受付開始

i

15 :00

i　　　支部捨金(難病センター　3F大会液量)

17 : 00

i

18 :00

i　　　交流会

20こ00

交流会終了後､難病センターで二次会の用意をしております｡お時間

のある方はぜひご参加ください｡

なお､翌日5月3 1日(日)は難病センターで地区担当者会議を午前

中に予定しております｡

給金議事
1 )平成9年度　　　活動報告

2 )　　〝　　　　　決算報告

3 )　　〝　　　　　会計監査報告

4)平成1 0年度　　活動方針(某)

5)　　〝　　　　　予算(案)

6)　　〝　　　　　役員(案)

7)その他
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co　交通費:捨金に出席する方には札幌までの往復交通費の半額を

補助します｡札軽市内の方は実費支給です｡

(印鋸をご持参下さい)

⊂今　交流会費:3, 500円

交流会のキャンセルは2日前までにお敵いします｡

(期日を過ぎた場合は全額請求させていただきます｡ )

Ee　宿泊費:友の会指定の宿泊場所の場合ー全額補助します｡

ただしー朝食代は本人負担です｡

⊂今　宿泊場所: ①北海連難病センター

@ホテルハシモト別緒

札幌市中央区繭5粂西1 0丁目　℡011(512)4454

(重)(参のどちらかになるかは事務局で決めさせていただきます｡

ES　お知らせ:当日会場にて友の会の年会費(4. 200円)の受付も

行っています｡

=令　問い合わせ:北海道難病センター内　友の会事務局

℡011 (512) 3233

参加ご希望の方臥同封のハ桝にて 

お申し込みください(5月25欄着) 
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**　本部からのお願い　**

酎んのご意見や甜紬寄せください

友の会本部より下記のようなお腰いがありました｡北海道支部でも積極

的に協力していきたいと患います｡より多くの皆さんのご意見等をお待ち

しております｡

春風の侯､皆様におかれましてはいかがお過ごしでしょうか｡

平成1 0年度に入りー　5月よりいよいよ医簾費の患者一部負担が導入さ

れようとしております｡この制度には先日お送りしたような重症度基準が

入るわけですが､見ていただくとお分かりのようにー私達勝原病患者の場

合大方の患者は重症度に彦当しません｡

今後ー重症度の枠を広げ少しでも患者負担を軽城するための運動をして

いくにはー患者の実情､つまり高額の治棄(血費交換等)を続けていくこ

とによりようやく体網を維持出来ていることを､具体的な事例を上げて行

政に訴えていく必要があります｡

つきましては､各支部に寄せられている患者の意見･症例をお寄せいた

だきたく存じます｡寄せられた事例をまとめ､全難連と共に行政に働きか

けていきたいと考えております｡またー全難連だけではなく､今回の件に

ついて運動を共にしている　r難病対策の拡充を求める憩挨会｣の鳩にも提

出していくこととなりました｡

5月に入りー実際にこの制度が運用されますとーますます患者の不安､

不満が各支部に寄せられてくると思われます｡つきましては､患者の生の

声､実情を本部までお寄せ下さいますようお廟い致します｡参考までに､

これまで寄せられた意見をまとめたものを添付させていただきます｡

また､地域難柄連としても同様の声を上げて頂けるよう希望致します｡

ご多忙とは存じますが､凍極的なご協力をよろしくお廟い致します｡

14-



全回防原桶友の会に寄せられた患者の声

(難病対集の見直しに関する意見)

･重症度基準の中に血祭交換簾法が含まれていない｡一泊入院でこの簾法

を受けている患者にとって､ 1か月1 4, 000円の負担は厳しい｡

･強皮症による血管炎の為一足の緒が壊死｡歩行時は松葉杖を使っている

が､身障観定は受けられていない｡こういった場合重症度に入るのだち

うか｡

･私達難柄患者は病状が一定しないため､重症度基準を定めること事感に

問題がある｡

･主に内科にかかっているが､皮膚科･眼科･整形外科･外科等にも通院

している｡ 5月以降の一部負担により､家族に経済的に生活の面倒をみ

てもらっている現状では通院を続けること自体が難しくなる｡

･死亡率が下がってきたといっても､寛解と悪化を繰り返すこと自体は変

わらない｡就職することもできず､収入もない患者がたとえ一部とはい

え医療費を負担することは難しい｡

･いつかシェ-グレンも特定疾患に入ると希望をもっていたのに残念｡

･柄気の性質上､ 1つ1つの症状は重症とまではいかなくても､重症にな

らないように診察を受け治簾を続けていかなければならない｡今後負担

が多くなると診療抑制せざるを得ない｡

･ 1医簾税関という概念がよくわからない｡捻合嫡院の場合の扱いはどう

なるのか(各科ごとなのか) ｡

●

お手数ではありますが､ご意見などのある方は全国勝原柄友の会北海遭

支部までお送りください(同封の用鑑もお使いください) ｡またー　FAX

でも受付しております｡

〒064-0804　札軽市中央区南4粂西1 0丁目　北海道難病センター内

℡011(512)3233　FAX 011(512)4807
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<参考資料> J PCの仲間(1998,2.18発行) No!+60より
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改
悪
さ
れ
る

特
定
疾
患
治
療
研
究
事
集
実
施
要
綱

厚
生
省
は
､
｢
特
定
疾
患
治
療
研
究
事

業
実
施
要
綱
し
の
1
部
を
改
悪
L
t
9
8
年

5
月
1
日
か
ら
適
用
す
る
と
し
て
い
ま

す
｡
9
7
年
度
の
医
療
受
給
者
証
の
有
効
期

限
に
つ
い
て
は
､
9
8
年
4
月
末
日
ま
で
延

長
し
て
よ
い
こ
と
に
な
っ
て
い
ま
す
｡

実
施
要
約
改
悪
点
は

川
　
入
院
の
一
部
負
担
額
は
､
同
一
の
医

療
税
関
ご
と
に
､
-
か
月
に
つ
き
1
万
4

千
円
を
限
度
と
す
る
C

脚
　
入
院
以
外
の
1
部
負
担
額
は
'
同
1

の
医
療
機
関
ご
と
に
t
 
I
目
に
つ
き
-
千

円
(
同
1
月
に
お
け
る
同
1
医
析
機
関
へ

の
支
払
い
は
2
回
ま
で
と
す
る
)
を
限
度

と
す
る
｡
た
だ
し
'
薬
局
で
の
保
険
調
剤
'

指
定
訪
問
石
讃
お
よ
び
指
定
老
人
訪
問
宕

護
に
か
か
る
糖
蕪
辞
に
つ
い
て
は
､
1
郡

負
担
は
生
じ
な
い
も
の
と
す
る
｡

川
　
前
2
号
の
規
定
は
､
対
象
疾
患
を
主

な
要
因
と
し
て
､
身
体
競
能
陣
管
が
永
続

し
ま
た
は
.
･
L
K
期
安
静
を
必
要
と
す
る
状
態

に
あ
る
た
め
'
日
常
生
活
に
著
し
い
支
障

が
あ
る
と
認
め
ら
れ
る
重
症
患
者
へ
　
ス
モ

ン
､
ク
ロ
イ
ツ
フ
ェ
ル
ト
･
ヤ
コ
ブ
病
'

難
治
性
の
肝
炎
の
う
ち
劇
症
肝
炎
お
よ
び

重
症
急
性
肺
炎
の
患
者
に
つ
い
て
は
適
用

し
な
い
も
の
と
す
る
｡

〔
入
院
の
一
部
負
担
〕

①
入
院
の
一
部
負
担
の
額
は
t
 
I
か
月
の

医
療
幹
の
患
者
負
担
分
と
食
啓
群
発
費
の

合
計
額
が
1
万
4
千
円
に
瀦
た
な
い
場
合

は
'
そ
の
全
額
を
負
担
｡

⑧
同
1
月
に
同
T
の
保
険
医
療
機
関
に
再

入
院
し
た
場
合
は
､
再
入
院
分
の
医
療
費

お
よ
び
食
郡
療
茸
費
を
含
め
て
1
万
4
千

円
を
超
え
な
い
も
の
｡

㊥
総
合
病
院
に
入
院
中
､
入
院
し
て
い
る

診
軒
科
以
外
の
診
療
科
で
受
診
し
た
場
合

で
あ
っ
て
も
､
歯
科
を
除
き
､
新
た
に
外

来
診
療
の
凸
担
を
負
う
こ
と
は
な
い
｡

〔
外
来
等
の
一
部
負
担
〕

①
外
来
等
の
1
部
負
担
の
額
は
､
1
日
に

つ
き
-
千
円
で
あ
る
た
め
､
同
!
保
険
医

療
機
関
に
お
い
て
同
日
に
再
診
を
受
け
た

場
合
で
あ
っ
て
も
1
日
-
千
円
を
超
え
る

外
来
等
の
7
部
負
担
は
生
じ
な
い
｡

③
同
l
の
保
険
医
療
横
間
に
お
け
る
医
科

と
歯
科
の
診
療
ま
た
は
総
合
病
院
に
お
け

る
二
診
療
科
以
上
の
診
療
に
つ
い
て
は
､

そ
れ
ぞ
れ
別
の
保
険
医
府
機
関
に
お
け
る

診
療
と
み
な
さ
れ
る
｡

③
同
1
月
の
同
一
保
険
医
療
機
関
に
お
け

る
診
察
で
あ
っ
て
も
'
入
院
と
外
来
に
よ

る
診
療
が
別
の
期
間
に
行
わ
れ
た
場
合

●

は
､
入
院
､
外
来
別
に
入
院
の
1
部
負
担
お

よ
び
外
来
等
の
一
部
負
担
が
生
じ
る
こ
と
｡

④
老
人
保
健
法
適
用
の
対
象
患
者
に
つ
い

て
は
､
老
人
保
健
法
上
の
患
者
負
担
鞍
の

範
囲
内
で
､
同
一
保
険
医
療
機
関
ご
と
に
'

1
日
に
つ
き
-
千
円
を
限
度
と
す
る
外
来

等
の
一
部
負
担
が
生
じ
る
こ
と
｡

〔
重
症
薯
の
欝
定
に
つ
い
て
〕

m
　
対
象
患
者
の
申
前
に
基
づ
-
認
定

①
入
院
お
よ
び
外
来
等
の
一
部
負
担
を
生

じ
な
い
苑
症
患
者
の
認
定
は
､
都
迫
府
鵬

が
定
め
る
蒐
症
患
者
羅
定
申
請
再
に
よ
る

対
象
患
者
か
ら
の
申
甜
に
基
づ
い
て
都
道

府
和
知
帝
が
行
う
も
の
で
あ
る
こ
と
｡
た

だ

し

､

ス

モ

ン

'

ク

ロ

イ

ツ

フ

ェ

ル

ト

･

ヤ
コ
ブ
病
､
難
治
性
肝
炎
の
う
ち
劇
症
肝

炎
お
よ
び
鳴
症
急
性
僻
炎
は
'
対
象
患
者

か
ら
の
申
茄
を
襲
せ
ず
に
重
症
患
者
と
し

て
の
取
り
扱
い
を
行
う
こ
と
｡

②
都
道
府
択
知
事
は
､
重
症
患
者
認
定
申

前
者
に
対
し
て
､
医
師
の
診
断
杏
'
障
審

厚
生
年
金
等
の
証
軒
の
写
し
ま
た
は
身
体

障
笹
者
手
帳
の
写
し
な
ど
'
重
症
患
者
の

認
定
に
必
要
と
思
わ
れ
る
賓
料
の
提
出
を

求
め
る
こ
と
が
で
き
る
｡

③
都
道
府
焔
知
卒
は
更
症
患
者
の
認
定
に

当
り
'
都
道
府
娯
特
定
疾
患
対
策
協
議
会

の
意
見
を
求
め
る
こ
と
が
で
き
る
こ
と
｡

④
都
道
府
県
知
和
は
'
亜
症
患
者
認
定
申

請
怨
を
受
理
し
た
と
き
は
受
理
し
た
日
か

ら
3
か
月
以
内
に
当
該
申
箔
の
可
否
を
決

定
L
t
申
譜
を
否
と
し
た
場
合
に
は
'
理

由
を
付
し
て
そ
の
結
果
を
申
請
者
に
通
知

し
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
こ
と
0

脚
　
盛
症
患
者
の
認
定
基
準

①
｢
頚
症
患
者
認
定
基
準
衷
｣
の
対
象
部

位
別
の
症
状
が
蕃
禿
時
点
に
お
い
て
存
在

し
へ
か
つ
､
長
期
間
(
概
ね
6
か
月
以
上
)

継
続
す
る
も
の
と
認
め
ら
れ
る
か
否
か
を

基
準
と
さ
れ
た
い
こ
と
｡

◎
都
迫
府
県
知
額
は
'
具
体
的
な
認
定
に

当
た
っ
て
､
診
断
円
等
提
出
資
料
を
参
考

と
す
る
と
と
も
に
必
要
に
応
じ
て
患
者
面

接
を
行
う
な
ど
'
患
者
の
病
状
を
耗
合
的

に
勘
案
の
う
え
判
定
さ
れ
た
い
こ
と
｡

桝
　
重
症
患
者
認
定
の
効
力

①
都
道
府
郎
知
事
が
行
う
重
症
患
者
の
効

力
は
､
当
該
魁
者
の
医
療
受
給
者
証
の
有

効
期
間
内
に
限
る
も
の
で
あ
る
こ
と
O
引

き
続
い
て
亜
症
患
者
の
認
定
を
受
け
よ
う

と
す
る
者
は
､
受
給
者
証
の
更
新
に
あ
わ

せ
て
並
症
患
者
認
定
申
請
を
行
わ
な
け
れ

ば
な
ら
な
い
も
の
で
あ
る
こ
と
｡

⑧
既
に
医
療
受
給
者
証
を
所
持
し
て
い
る

者
か
ら
随
時
に
な
さ
れ
た
塩
症
患
者
認
定

申
評
に
革
つ
く
当
該
認
定
の
効
力
は
､
申

請
e
:
の
受
理
日
に
遡
っ
て
発
生
す
る
も
の

で
あ
る
こ
と
｡
た
だ
し
､
申
請
F
I
の
挺
出

後
'
特
別
な
事
柄
に
よ
り
受
理
日
ま
で
に

相
当
の
日
時
を
要
し
た
と
き
は
'
当
該
事

情
の
継
続
し
た
期
間
を
遡
っ
て
受
理
日
と

み
な
し
て
差
し
支
え
な
い
こ
と
O



重症患者認定基準表

下記の症状が長期間継続するものと認められるもの

対象部位 剳a状の状態 �ｩYH,ﾉ~�鹵�

限 刧@両眼の視力の和が0.04以下のもの ��

聴器 刧A両耳の聴力レベルが100デシベル以 上のもの ��

肢 体 ��8閧�③両上肢の機能に著しい障害を有する もの 几ﾈ�8闊,ﾉw�/��8*ﾙG�+X+ﾘ.�,ﾂ�

④両上肢のすべての指を欠くものもの 几ﾈ�8闊,ﾈ+x-x,H,ﾈ輾/�ｮ餾H*�.xﾈx*ｺItﾈﾏ�+x*｣�,ﾈ.�,ﾂ�

⑤両上肢の全ての指の機能に著しい障 害を有するもの 几ﾈ�8闊,ﾈ+x-x,H,ﾈ輾,ﾉw�/��8*ﾙG�+X+ﾘ.�,ﾅ��

下肢 �Y{ﾈ岑闊,ﾈｴ�Eﾈ,�)�+X*(��･�/�tﾈ+x.��.�,ﾂ�両下肢の用を全く廃したもの 

(訂両下肢を足関節以上で欠くもの 几ﾈ岑闊/�5h8�6�8ｸｭi����8,Xﾈx*ﾘ.�,ﾂ�

体幹. �y�ﾈｫ(,ﾈｴ�Eﾈ,俐�,�,H*(.�+�,h*ｨ,X*ｲ�腰掛､正座､あぐら､横すわりのいずれもができないも ない程度又は立ち上がることができ �,ﾉiH,ﾚH栞見iH,ﾘﾛ�ｨ*�.x齷|ﾘ,ﾈ-ﾘ,X,ﾙzx+��8*ｨ.ｨ+械�

脊柱 �,�*)/i7�,ﾈ����/�tﾈ+x.�.�,ﾂ�他人､柱､杖､その他の器物の介護又は補助によりは じめて立ち上ることのできる程度わ障害を有するヰ､の 

肢体の 機能 ���y�ﾈ,ﾈｴ�Eﾈ,ﾉHi�)iH,ﾙ+xｯｨ,�.ﾘ+ﾘ.�����8/�Tｹwh,h+x.儼��8*ｩ���ﾔ�,b�:�/i7���8,iDh-�.x.ｨ.��9�H,X*�,��,JI?ｨ�ﾙ�hｨ�,ﾉw�/�]�+�.�+�,h/�W2�Eﾈ,�.x+X-�.�/i7�,ﾈ.�,ﾂ�-.上肢及び-下肢の用を全く廃したもの 

四肢の機能に相当程度の障害を残すもの 

神 佗佝��倩��ﾈ,ﾈ��･�,傀�+h.��

呼吸器 劍ｨ�:颱ﾉ|ﾘ,ﾉ/i7�*ｨ.H,�*ﾘ.�,X.�晴+Y^�*ﾘ,i�y��.ｨ*ｨ+r�.唏-ﾈ+ﾘ,ﾚI�xｾｨ+X*ﾘ,I�x,ﾈ��.�,ﾈ+�,h.�,X*ｸ,�*(�2�Dﾘ+�･�9h+ZH*�,*H鵁,ﾈ*(+�.ｨ*�,丼�9h+x.�.�,ﾆ����uﾉ�ｩG葵嬰ﾃ�V)zh*｣#�X決岑,ﾈ.�,ﾂ�"�:�+ﾘﾈﾈ4ｸ5瓜｢��ﾙ&ﾈ,��Uﾈ,佝h+�.���ﾘ/�麌+x.�,ﾂ�

いかなる負荷にも耐え得ないもの 

心鹿 劔X(鶴HﾌHｷｨﾚ)>�9�,ﾉ}X����8*ｨ*�.灰)Uﾈ,佝h+�.傲x�2�,ﾃ�iH,ﾓ(,売ｨ�9h+ZH*�,*D9Uﾈ,佝h+�.��9��隲8ﾉ����ﾊ�9�,ﾈ*H+ⅸ*(+�.ｨ*�(,(決�8,ﾈ�ﾊ�9�*ｨ*�.�.�,ﾂ�

常勝 剩IUﾈ,佝h+�.�*H+ⅸ*(+�.ｨ*��,(決�8,ﾈ�ﾊ�*ｨ*�.械�*�,*DYUﾈ,佝h+�.�*H+ⅸ*(+�.ｨ*��,(決�8,ﾈﾉ���ﾂ�l�,ﾈ腰�ﾘ,丼�9h+x.�.�,ﾂ�

肝膿 剩iUﾈ,佝h+�.�*H+ⅸ*(+�.ｨ*��,(決�8,ﾈ�ﾊ�*ｨ*�.械�*�,*DyUﾈ,佝h+�.�*H+ⅸ*(+�.ｨ*��ﾆ��決�8,ﾈﾉ����ﾉo�*ｨ腰�ﾘ/�麌+x.�,ﾂ�

G表に掲げるうち､いずれか2系耗以上の検杢成績が 高度異常を示し､高度の安静を必軍とするもの 

血液. 追血器 剩��,佝h+�.�*H+ⅸ*(+�.ｨ*��,(決�8,ﾈ�ﾊ�*ｨ*�.械�*�,*HuIUﾈ,佝h+�.��ﾓH-ﾈ,X,ﾈ*H+ⅳ8,(決�8,丼��9h+x.�.�,ﾂ�

J未に掲げるうち､いずれか1つ以上の所見があり､ かつ､K衣に掲げるうち､いずれか1つ以上の所見が あるもの 

lその他 剪�



呼吸器疾患の参考表

A衆(呼吸器疾息検査所見-動脈血ガス分析値)

動脈血0～分圧

勅鹿償CO2分圧

軌鮮血ガス分析低は､ 】
に判淀するものとする

腎臓疾患の参考表

D表(甘見疾患重症症状)

尿確症性心腹炎

尿毒症性出血傾向

尿孝症性中枢神経症状

E衷(YJt疾患検査所見等)

人工透析療法施行中の著にかかる胃枚能頻正成執事,当該凍法実施
前の成損による｡

肝漉疾患の参考表

F表(肝Jt疾患宜症症状)

高度の脱水が存続するもの

意沌障害発作を繰り返すもの

胆迫疾患で発熱が頻発するもの

o表(肝Jt疾患検査所見等)

秦 列 凅ｨﾛ畏�"�単位 ���ﾘ幵�高度 異常値 

A �4�8ｸ7X7�92��ﾈ耳蒔B�g/dl �"繹決�32繪j)Zb�2.8未輔 

(電丸泳動法) 7-グロブリン Jh/1､- 睦�ﾂ� �"綛穴9?��

単位 ��20以上 

B �D4r��R�ﾘｹ��% ��ｘ決�33�j)i��30以上 

血肺稔tJfリルビン 認r�ﾂ�1.0以上5.0未満 迭蹂騙�2�

茶但指数 (McuLcngrachtn 紘) � �3�決�2�

C 杯�┯�&ﾖ6馘��� ��200以上 
単位 ��200以上 

D �4�5籀5ｲ�叩_1(f ��lo似_L.. 
(Besseyは) アタ-ゼ (Kind-Kjng法) 捧�c�u�� �3�決�2�

心鹿疾患の参考表

B表('bA疾患重症症状)

安静時にも心不全柱状又は狭心症症状が起こり､安
静からはずすと訴えが和弘するもの

身体続載i･植皮に制限する必要のある心硯病患者で､
身のfzjlりのことはかろうじてできるが､それ以上の
活動では心不全綻状叉は狭心症症状がおこるもの

C衆(心Jt疾患検査所見等)

血液･造血器疾患の参考表

H表(血液･造血鞍疾患重症症状一井血群)

治療により貧血改督はやや認められるが､なお謁校
の焚血､出血傾向､易感触性を示すもの

輸血をひんはんに必要とするもの

H表(血液.造血器疾患検査所見等一貧血群)

抹粥血液中の赤血球像で､次のいずれかに該当する
もの
(1)血色惑星が6 ()a/dl未満のもの

(2)赤血球数が200万/mnf未満のもの

抹嗣血液中の白血球像で､次のいずれかに該rTlする
もの

(1)白血球が1, 500/mrrP来演のもの

(2)取殺球数が500/mlrf未満のもの

抹消血液中の血小板数が1万/EDnf未満のもの
I;?馳俊で､次のいずれかに白亥_当するもの

(1)有核和船が2万/mm'末梢のもの
(2)巨核細胞が15/mTtP末渦のもの
(3)リンパ球が60%以上のもの
(4)期主よ球(G)と赤芽球(E)との比(G/E)が10以

上のもの

J表(血液･造血器疾患王症症状一出血傾向群)

鶴皮のIIP,血傾向又は関節書;l~状のあるもの

凍附帽子軒刺を軌紫に輪抹しているもの

K表(血液･造血器疾患検査所見等- Etl血傾向群)

仙血時間(デューク法)が10分以上のもの

凝同時間(リ-･ホワイト法)が30分以上のもの

血小板数が3万/mrrt未満のもの



対象疾患と障害の一覧表
特定疾患治襟研究書策対称疾患 ��ｸ,ﾄ傚��帝力の 辞書 倩��ﾈ,ﾂ��x���神濃系捷 g)+I 宙ﾌHｷｨｮﾒ��ｫ2�心疾患 ��H�ｫ2�肝疾患 幡ﾉ6ﾄﾆﾂ�ﾈﾈｼｨ�ｫ2�その他の +* 

ー ��○ ��○ ��ｲ� �� �� ��ｲ�

2 ��ﾙJﾙ�ｸﾖH嶌��() �� 窒�� �� �� 宙�ﾒ�

3 �ﾘ�ｽ逢)|ﾘ�� �� ��ｲ� �� �� ��

4 ��9�y�ｸ4x8ｨ6X7ﾘ6x�ｸ6h5�� �� ��ｲ�(⊃ ��ｲ�○ ��C) ��

5 �5�8(92�○ �� ��� �� �� 窒��

6 �� �� �� �� ��⑬ ��

7 ��○ ��- ��ｲ�○ ��ｲ� ��ｲ� ��

純帯締性伯東硬化TiTi ��8 � �� ��ﾂ� �� �� ��

9.1 仄ﾙNx�� �� ��(⊃ ��ｲ�○ �� ��ｲ�

9.2 儂x部湛亂I�ﾙJﾙ�ｹ6�｢� ��○ ��(⊃ ��ｲ� �� 宙�ﾒ�

10 �<�Jﾙ�ｸﾈﾈ揵L(ﾋ淫ﾙ�ｸ閇L�V�� �� �� �� ��¢9 ��

ll 佇ｹ���ｹ:駛ﾈ�鈷个� �� 宙�ﾒ�○ 窒��○ �� 宙�ﾒ�

ー2 �ｹxｩ�ｹ�Xﾍ(个� �� �� ������ �� ��ｲ�

ー3 ��Y:陌�乖�ﾏ8ﾅ��○ �� ��ｲ� 宙�ﾒ�○ �� ��

14 �7(8h8ｸ4ｲﾙ[�� ��㊨ �� �� �� ��

15 偖ﾉhy^2� �� �� �� �� ��

16 ��)��揵Eﾙ¥��ｸ�� �� ��ﾒ� �� �� ��

17 �4�8ﾘ�ｸ99[�� �� �� �� �� ��ｲ�

18 �6ﾙn��ｸ,ﾈｬﾈ乖,ﾈ*H+���ｬﾈ个� �� ��ｲ� ��○ ��� ��

19 �ｸﾞﾉn)4�8ｨ4X7ﾘ6��○ ��㊨ ��○ �� �� ��ｲ�

20 �6�4ﾈ985ﾈ99y�� �� ��� �� �� ��

21 �� �� 宙�ﾒ� 宙�ﾒ�○ ��ｲ� 宙�ﾒ�

22 佩9/i����ﾙﾈ嶌�� ��㊨ ��ｲ� �� �� ��

23 �6�986X986x99Y�ﾞﾉ[�� �� ��� �� �� ��

24 ��○ ��ｲ� 中�� �� �� ��

25 ��○ �� ��ｲ�⑬ ��○ �� ��

26 �<�<ｹ�ｸｦy,闇竏*H,(*�,"��8ｽ蔭r� 鳴� �� ��� �� ��

27 �� �� �7R�� �� �� ��

28 ��I�Y_蔭r� ���○ �� �� �� ��

29 估y_��ｸｪ8ﾅ�� �� ��○ 窒��○ �� ��

_璽 3ー 儘ﾉLﾙ�)(ﾉXHｻxﾌH�� ��㊨ �� �� �� ��

㊨ ��

32 ��&麻ﾒ霍ﾙ�ｹG�｢� �� �� ��(⊃ ��ｲ� �2��

33 �<�Jﾙ�ｹ�Y�ｨﾙﾉ=ｨ���� ��㊨ �� �� �� ��

34 �� �� ��○ �� �� ��

35 侏IJﾙ�ｹlh雄W9�8�ﾏ8ﾅ�� �� �� �� ��㊨ �6xu��

36 �<�Jﾙ�ｹ:���ｹG�｢� �� ��㊨ �� �� ��

37 ��㊨ �� �� �� �� ��

38 �4�8ﾘ48687H4h8ｸ6r�8H5(7Y(B� �� ��� �� �� ��

39 �� �� ��㊨ �� �� ��

40 �����XｩI,(��(⊃ �� 宙�ﾒ� �� �� ��

㊨:主要柄態によるもの　○:二次的好一詔によるもの

ー9-
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難病医療費

自己負担

既に東新手練が終了して

いる方には､ 5月1日以

拝の受給者柾が届きます.

自己免租狂人のEI程が決

まるまで.今までjIり自

己A担なしで使用できま

す｡
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事務周密塾◎番組塾健
★ご寄付いただきました｡ (1998.4.15現在)

浅川　京江様

地切　静子様

松嶋　茂子様

小川　　　陽様

佐藤　美紀様

平井　園子様

内海　厚子様

合計19,000円

ありがとうございましたo

★新しく入会された方たちですo

星川　武嗣さん(函館市)

加藤　誠さん　(SLE S.38年生ニセコ町)

加藤まゆみさん(SLE S.36年生伊達市)

中山美千絵さん(定期購読旭川市)

鈴木　晶子さん(S LE S.50年生　函館市)

西野　典子さん(S LE S.22年生札幌市)

村岡　裕子さん(S LE S.45年生　南幌町)

義盛　志穂さん(定期購読登別市)

よろしくお願いいたします｡

◎事務局からのお願い

住所を変更された方は､必ず事務局までお知らせ

下さい｡

｢一日~~~予告一一一一一一一----一一一一一一l
I

:第25回難病患者･障害者と家族の全道集会i

● 時:199i年8月1日(土)～2日(日)

所:分科会･全体集会-･登別市

宿泊･-登別温泉｢第-滝本館｣

分科会は交流会を予定｡

詳しくは次号でご案内します
-　-　■-　-　-　-　-　-　-　-一　一　一一　-　-■　■-　-　一　-､ ■一　一･ ･～4-一JJ　-

-ll-
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新開の圃物故脅か払1998.4.11北海道新聞
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皆さん、お元気ですか。

　

４月に入り、新年度が始まりました。

　

５月には総会があり、８月には全道集会があり、

医療講演会を２ヵ所で開催、機関誌５回発行など今

年度もまた忙しい１年になりそうです。

　

埋田支部長になって１年が経ちましたが、新支部

長のもと、少しずつ活動の体制を整えつつあります。

　

歩みはのろくても、きちんとした活動をしていき

たいと思います。

　

皆さんも行事など積極的に参加して、会の活動に

協力して下さい。

　

まずは総会があります。皆さんの意見を聞かせて

下さい。

　

交流会に参加して、話し合いましょう。

　

みんなで作っていく友の会です。多くの方の参加

を期待しています。
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