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Lゴ:　じ　　め　　もこ

夏らしい壌かさを迎えることなく･空には早くも秋の雲が流れる

季節となりました｡皆さま如何お過ごしでしょうかo

支部結成20周年を越え､ 2 1世掛こ向けて新しい第一歩をふみ出

した平成5年度です｡時あたかも政界が大きく変わり･細川内閣が誕

生しました｡

新内閣に対する支持率の高さは過去の信頼感から期待感に形を変え

た支持率であろうと思います｡そしてその期待するものは誠実さであ

り､国民,に_Bを向けた政治ではないだろうか｡

首相め所信義明の中で私たち患者にとって目をひいた項目はr消費

者･生活者捷兎｣の施策につ小てですが･何等具体的なものが出され

ていなヤ倦む;ぅ濁評が大敵を占めておりますが･事情止むをえないも

のがあ･る偲妙と僧野1らセいます｡兎も角これからの日本は生活大国を

目指して進むめだとい′ぅ意志表示と見て大きな期待を寄せているとこ

ろですo

具体的な内省が提示されていないと言うことは､これから作られる

ということであり､それなれば､我々患者会が常々叫んでいる種々の

施策が､運動如何1こよって大きく実現の可能性を秘めているとも考え

ることができます｡

患者会活動はいよいよ重要性を増し､期待と歓びを持って活動でき

る時を迎えたのではないでしょうか｡社会の発展に夢をつなぎ､心に

太陽を持ち続け､それぞれの立場で精いっぱい頑張りましょう｡

猪口記
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難病対策の2 0周年を迎えその将来を考える

伊藤　たてお

伊藤　ことの発端というのは､最近耕浜が多く､あちこちで話をしていますが､

それを自分の会で話したことがないだろうという役且会での発想と､もう

ひとつは､内韓でやれば金もかかんないだろうし､ 20周年をやったばか

りだから､気を抜いて手を抜いて､内給で間に合わそうというのか役員会

の本音ですよね｡ (笑う)

司会　でもそういうふうにいうと支部の全点に失礼にあたりますけれども､本

当に講軌ままじめに開いたことかないんです｡全国でやっていらっしゃる

のに､我々が聞いていないというのはやっぱり自分の会としても残念です

ので､それでお願いしたんですo　別にそんなに謙遜なさっているだけで､

本当に成井りたいんですo (爆笑)

伊藤　よそではなぜかというと､それらしいことを言っても内輪の.こと上は分か

らないものですから､みんな｢ほ一つ｣とか感心して開いているんですねD

内は何をやってもすぐばれるので､何か新しいことをやろうと思って考え

たら､昨日実は難病連の会計監査があったんですよ｡四苦八苦してやっと

乗り切って､東か空っぽになっていまして､今朝になってから､｢ああ何か

考えなくちゃ｣と思って､星にちょっと考えたんです｡

よそに行ってお話する時には2-3種類くらいのタイプかあるんです

が､ひとつには難病問麓とは何かというような問題だとか､もうひとつは

今問駕になっている医療法改正とか制度上の間選､行政の仕組みをやった

り､それからあとは患者として､患者はどういう生活を目標に今生活して

いったらいいのか.ということを話させてもらうんですか､それを耗羅する

とこういうふうになるということです｡

｢兼病対策の2 P周年を迎えて､その将来を考える｣こんな大そ叫たこと

をこの支部で考えてどうするかなと思ったけども､ただ､日不の患者運動

を動かしている原動力は全国筋無力症友の会北海道支部が日本の患者連動

のいちばん真ん中にいるわけですから､ここで話してもいいかなと思った
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んですが､将来を考えるといってもはっきり言って材料がないでしょうQ

いくつか分析してみたんですC　ひとつは難病対策の歴史と現状というお

話｡これはよくするんですけども､これは1から1 0項目ありますでしょ

うC (1)だけで約2時間かかります.｢穀病対策のはじまりと社会的背景｣｡

なぜ難病対策か始まったかというだけで2時間くらいかかる｡たいへんだ

かわいそうだから公費負担にしようとか､研究を始めようということで始

まったわけでもないし､どこだかの誰それさんか政府にねじ込んできて｢難

病対紫をやれ｣と言ったから始まったというような単純なものではない｡

勿論筋無力症友の会ができたからとか､何人かの先輩の方々かいろいろ

努力されたという要素もあるんですが､時代的な智者がいろいろ複雑にか

らんでいて､ここのところを勉強するととてもおもしろい｡特に中村まゆ

みさんくらいの年代の人たちや室谷さんや大広さんの娘さんくらいの人た

ちかこれから福祉とかなんとかを勉強するのにここをつっこんでいくとい

うのはとても面白い分野ですC

それ以前の日本の社会福祉の発達とがらりと変わった葉菜が実はここに

あるんですC　そのことだけで2時間かかるので省略しますか､ E]本の高度

掻済成長というのか非常に大きくからんでいます｡経済問避がからんでい

たということですo

それからもうひとつよく話しさせてもらうのは｢難病とは何か｣

これは難病とは何かというだけで､実は難病というものの定義かたくさ

んありまして､みfj:さんふだんあまり固いていないでしょう｡難病対乗か

あって筋無力症が難柄だというので､だから難病だというふうにしか受け

取っていないoだけど実軒難病というのはどういうものだという定義がた

いへん難しいですね｡この定義をお話するだけで1時間はたっぷりかかり

ますo　省略しますo　合計3時間省略しました｡

難病対簾の1と2というのはまた別途時間をとって勉強しなきゃいけな

いと思います｡

あとでまた戻りますけどもこういう大きな1という分野の問題と､次の
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頁にあるⅡ･患者全の3つの役割ということoこれはよくいろんなところ

でお話させてもらいますUこれは患者会の3つの役割というのをお話する

だけで､友の会というのは何なんだろうとか､それからなぜ息着金かでき

たんだろうかとか､いろんなことに結びついてきますので､比較的よく話

させてもらう問凱これは会員のみなさんのところに配っている難病連め

黄色いしおり､あれの中に患者会の3つの役割と割→たのかあります｡た

だ慮近会に入った方は配られていないかもしれませんQ難病連の黄色いし

おりは2年に一遍しか配らない.今年新しく配ると思います｡

3番目に自分連か病気とどのようにつきあうのかという間凱ここで少

し新しい問題が出てきます8そしてあと結びつくような間乱とういこと

でお話をさせてもらいます｡

まず最初に1夏日から戻りまして､難病とは何かというのは抜きまして､

20周年を迎えて､今何か検討されているかということを､情勢報告､こ

れは比較的新しい情報だと思いますかお話をさせていただきますU

日本にはいろんな審議会というのかたくさんあるんです.日本は審議会

がたいへん好きな国で､政府の中で決めたりすることかできないというか､

本当は厚生省のお役人が全部筋書きを決めているんですか､それを厚生省

発表というとどうも反発をまねきそうだという時に､大臣の私的諮問機関

●　蓋…誓.o'…芸芸芸≡≡芸三…ニT,l≡喜;0%たくさん作-て､そこで審

実際には審議会というのはどこでもそうですけど､お役人か事務局をや

っていますから､議案も進め方も全部筋書きかできているわけですけどねB

この審識会の中で公衆衛生審議会というのかあります｡公衆衛生審議会

の中に成人病･難病部会というのかあります○公衆衛生審議会というのは

非常に幅広くいろんなことをお話しなければならないので､その中にいく

つかの部会に分けて､そのうちの成人病･難病部会というのかあるわけで

すC

この成人病･難病部会というのは実軌こは難病に関してはあんまり審議
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そしてこなかったといういきさつがあって､今年､難病専門委員会という

のを内部に作ることになったというわけです｡

これはどういうことかと言うと､難病対薙20周年を迎えて､抜本的見

直しというのを検討するために審議会の中に即ヨ委員会を作った｡つまり

来年度予算に向けて審議会の答申というかたちで､難病対紫を抜本的に見

直そうという答申が今年でます｡ 4月スタートして一月いっぺんのペース

で審議が進められます｡細かな情報が中にたくさんあるんですか省略しま

す｡

いままでどおりではありません｡どういうふうに変わるかまだ分からな

い｡ただ､審議会の方から､私たちの請を聞きたいと､患者会の話を開く

場所を設けるというふうに言ってきていますので､そこでいろいろ話し合

いをしたいと息っています｡

それからもうひとつ難病研究財田というのかあります｡ 2 0年も経った

んですよ｡この秋にシンポジウムを開きます｡そのシンポジストとして私

が招かれていますので行ってきます｡そうすると､さっ_さの専門委員会は

秋までに報告を出す､このシンポジウムも専門家を集めて秋に､ 1 0月に

開きます｡そこで､各専門の先生かこういう意見をおっしゃっていたとい

うふうになります｡全部出そろうわけですC反対の人もあろうしいろんな

意見か出てくると思うけど､概ねこういうものか出そろいますC厚生省か

先に準備を進めていますから｡

そうすると､秋にこういう答申か出て､答申を受けて大臣が方針を発表

して､予井づくりをして国会に出して､決まると来年から難病対策が大き

く変化するのではないか｡

この変化するものにもうひとつあります｡小児慢性特定疾患対策という

のかあります｡子供の方も実は小児慢性特定疾患という対策があるわけで

す.入院を中心としてはいるんですが､だいたい1 8才までの長期慢性の

病気や重い病気はほとんどこの対菜で医療費が公費負担になっているんで

すが､これも大幅に見直すと｡同じ厚生省の中で局が違うものですから､
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別々に進められているんですけれども､あわせるとこの3つの対策か大幅

見直しになります｡

同時に母子保健法か改正されます｡母子保健法の改正はひとつ理由があ

るんです｡子供か非常に少なくなってしまった｡今までの母子保健法では

ちょっと時代に合わないということもあって､変えるんですか､変えるに

あたって､思い切って小児慢性特定疾患対策を見直すoつまり今の日本の

予井というのは､ある程度枠か固まっていますC新たな財政はなかなかな

い｡消費税の時も福祉に使うといって消費税を始めたんだけども､結局福

祉にはほとんど回ってこないんですけどもo今度何かやるにしても､今は

いきなりまだまだ消費税を上げられないし､新しい財療かないo同じ枠の

中で新しいものを行う時に､財痕を作らなければならない｡どうやって財

源を作るかというと､どれか削らなければならないということです｡どれ

かを削って浮いた分で何かをしようと0

2 0年もたったんだから･そろそろ養理するものかあっていいんではな

いでLJ=うか｡というふうに言っていますo新しいものをやるにはお金か

必要だ､ないから比較的もう良くなったところから､それを打ち切って財

政を作ってこちらに回しましょう｡なるほどなっと思うんだけども､それ

は私たちにとってどういう具合にでてくるか｡

特に筋無力症は危ないですね｡よく言われるのは､難病対策2 0年やっ

てきて､たいへん大きな成果が上がった｡非常に大きな成果が上がったう

ちの代表的な病気か筋無力症､パーキンソン病と言われていますね｡ 2 0

年前の人はご存知だと思いますが､ 2 0年前筋無力症は大変fJ:難病でした

よね｡林さんにしても鈴木さんにしても､人工呼虚器をつけて自分で息で

きなくて､そして何人もの会見の方か亡くなって¢今そんな人いないです

ね｡病院から一生出てこれないかと思ったような､高橋さんや林さんだっ

て出てきているんですからo

それぐらい進んだ｡当時はウプレテッド､メスチノン､マイテラーゼと

いうような藁しかなかったような時代から､今はとにかく胸腺手術してス
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テロイドホルモンを使って､そして場合によっては血祭交換からコバルト

からいろんなものを合わせて､ものすごく技術も変わった0

2 0週年記念誌で､当時の先生方との座談会をやっているんですが､あ

の頃医療講演を開いても､筋知力症の原因はなんて話にはならなかったo

みんな分からなかった｡ただ､オッサーマンの分乗弓によるとⅠ型､ n型､

Ⅲ型､ Ⅳ型とあって､とかいうぐらいの話しかなかったD

そのうちまもなく､免疫か､という話になっていって､そして胸腺を手

術したらという話になっていって､どんどん進んできた｡おかげで治療が

進んでから筋無力症になった人がなかなか友の会に入ってこなくなったと

いう現象か起きてきたんですか｡

昔は女の人も筋無力症になったら妊娠分娩はいけないと言われて､結婚

できないとか､あるいは､結婚しても妊娠しないようにするとか､そうい

う手稀をするとかっていうことをやりましたし､小さいお子さんが患者さ

んの壌合は大人になれるんだろうかとか､大人まで生きていられるのだろ

うかというようなことで､本当に穀病だったんですか､今はそんなことを

いう人誰もいない｡

という病気の代表的な病気としてこの筋無力症は上げられているC　日本

の成果が世界の患者さんにとっても役にたったと言われるくらい｡

というふうに言うと､お分かりでしょうD要するにどこかを削らないと､

新しい対策はできないというふうに言われていますC　ちょっと気をつけま

しょう｡

しかしそのぐらい成果か上がったことはまた事実だと思います｡

それから､この4月に改正医療法の施行が始まりましたし､診療報酬の

大改正がありました｡そして在宅医療の推進というのか行われています｡

医療法かどう変わったかというのは非常に大事に見ておかなければならな

い｡

いままで入院して長かったのは高橋さんか14年間?林さんは?20年

･ ･昔はそれができたんです｡逆をいえば｡病院の故能別分類というのは
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なかったnどこの病院でも同じだったし､診療報酬というのは出来高払い

といって､ 2 0年いても､どんなにたいへんでもそれなりに治療や検査や

いろんなものをどんどんやれば病院の収入になったo

林さんところなどではお母さんも苦労したけれども､看護婦さんたちも

手間かかかってたいへんだったと思うんですよ｡それでも､手間をかけて

も病院の収入になって採井がとれたから､入っていれたということがあっ

ても､そういうように考えていいかと思います｡正しい見方かどうかは別

にしても､そういう見方もあるんですね｡

ところか､今度はそういうのではなくなった｡ひとつは､診療報酬の改

正で､だいたい､ 2週間目まではすごく高い点数かつくんです｡ 3カ月ま

ではまだままだ高い点数なんです｡ 3カ月以降になると病臥こ入る点数が

グンと下がってしまうんです｡

そうすると病院は､今6割から7割が赤字だと言われていますから､そ

れがドンと点数か下がった人で､しかもめんとくさい人がいられたら困る

わけですよo手間はかかる､病院に金は入ってこないというoどこかにお

引き取り願いたいということになる｡

診療報酬上でそういう仕組みかひとつでてきた｡それからもうひとつは

病院を分けてしまうoひとつは､今は誰でも大学病院へ行ける､だから大

学病院か混むんだということで､大学病院を特定枚能病院と拍定して､紹

●　　介患者を中心にする｡今3臥まもなく5割にします｡紹介状を拷-てい
かない人は受け付けが別なんです｡そして紹介状を持っていかない人は､

紹介状料代金を別に払わなければならない｡そういう仕組みになっている｡

残った病院を､既に老人病院は老人病院でできています｡一般病院も2

種類に分けます｡一般病院と､療養型病床群という病院､あるいはそうい

う病棟に分けます｡療養型病床群というのは､さっき言ったように､じゃ

あ長期の人をいれないということになったらまずいから､長期の人をいれ

るようにしましょう､ということで始めたというんですが､そうなるかど

うかちょっと難しい｡というのは､療養型病床群はさっき言ったように､
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診療報酬の出来高払いではないんです｡マルメと言っていますが､定額制

なんです｡林さんが入院する､そうすると普通だったら病院は収益を上げ

るためにどんどん無駄な点滴や注射したり兵を出したりするから日本の医

療費が高くなるんだというふうに言っているんです｡

これ､お医者さん闘士の言糞と思えない､お互いにお互いを信用してい

ないんですね｡儲けるためにはなんでもやるんだというふうに考えて､だ

からそうさせないようにするんだというんですね｡自分たちで規制をしよ

うという訳ですけど､ただどんなことをしても儲けようという人は掛ナる

んですよ｡まじめにやる人はどんなことをしても解けないですけどC

どういう現象か起きてくるか｡厚生省が考えているのは､定額制､だい

たい月35万円なら35万円､注射をしてもしなくても35万円をその人

の分として病院に支払ましょうと｡そうすると注射したり検査したりしな

くて済むから､医者の数か少なくてすむ｡看護婦の数が少なくてすむ｡か

なり少なくなります｡老人病院並ですから｡老人保健並設並ですから､本

当に少ないQ

残った､浮きの出たお金で介護要員､ヘルパーさんをたくさんいれよう

と｡そうすると重度の人もゆっくり介護をしなもらえて､無駄な検査や無

駄な治療や無駄な垂をもらわないで､ゆっくり病院で療養することかでき

ると､いう見方です｡

ところが､北海道はまだ療養型病床群に手をあげている病院はありまな

いんで､よく分からないんですが､老人病院は始まっていますから､そう

いうところとか､さっき言った老人病院とか療季型病床群を含めて､介護

力強化型病院というんですね｡介護する力を強化する病院というのですか､

どういう現象が起きているかというと､ひとつは病院が軒並み点字になっ

てきました､そういう病院は｡

注射も桑も､してもしなくても同じ金が入ってくるんなら､じゃあ､や

めたとなるわけです｡いままでよほど無駄なことをやっていたのかい､あ

んたがたって感じなんですけどね｡給料の高い看護婦､医者をドンと減ら

-8-
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して､安いヘルパーさんをいれましたから､その分お金をかけても収益は

上がってくるo

その他に抜け穴かあって､出来高払いを一部残してあるんですC何をし

てもしなくてもお金を払う部分と､あることをしたらそれは保険なり本人

からとっていいよという部分かあるんですCそれから差額ベッド代とって

いい､あれとっていい､これとっていいって始まったんですoそれはどん

どん病院へ行きます｡つまり患者の側は持ち出しか増えるわけですo

病院の経営プラスになったQ患者の方はお金の負担が増える｡それから

もうー一点､こういう現象が起きてきたのは､実はそういう病院ほと､手間

のかかるめんとくさい患者さんを断るD同じ介護するなら楽な人の方がい

いというのか人情でしょう｡先生はいれたいなと言っているのかもしれな

いけれども､現場がどうもって｡困っているんです､難病連はそういう相

談をたくさん受けています｡どの程度の患者さんですかって､だいぶ面倒

ですかって阿かれます｡人工呼吸器をつけていましてっていうと､｢いやい

やうちは人工呼吸器をつけた患者さんはとらないことにしたんですよ｣っ

て言って全部だめ｡

人工呼吸器をつけるほどの重い患者さんか､今いる病院からは､もう出

てって言われていますだいたい入院時に｢あまり長くいられませんからね｣

って言われたというんですCそしてそこからは出なければならない､行き

先はない｡家に帰るにも､家族もたくさんいて介護力もある家はいいです

よ.にっちもさっちもいかfJ:い｡そういう家慶だっていっぱいあるわけで

すよoそれをどうするかっていう答えかでてこなくな.I,たU

これは今非常に大事な問題になってくると思うんです｡つまり頑で考え

たり､机上のプランで考えて､これこれこうすれば浮くから､そしたら介

護力か強化されて､そういう重症の患者さんも安心であるということを盛

んに言っていた｡一部の患者会は｢厚生省がそういっているんだから､そ

うだよね｣と言ったo　ばくちはそんなこときっとない｡儲ける病院はどん

なことをしても儲けるんだから､そうなったらなったで､絶対弊害か出る
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って言っていたら､やっぱりそういう具合になってきているんですt,

現実はただ､そういう病院ばかりじゃないですけど､中にはあえて赤字

も覚悟で受け入れてくれてる､それからよけいな検査もしない､多少検査

をしても患者さんからお金をとらないという病院もあるんですが｡

さっき言った定額制というのは､その人にもしも何か治療か必要だとし

ても､その定額以外で､認められている以外の治錬だったら､病院が負担

し7'j:ければfJ.1らない｡どんなに検査で費用がかかっても薬代がかかってもo

患者からもとれない保険からも降りてこないoで､自分の､病院の費用か

ら出すか､あるいは別途､患者さんにこれは保険外負担だからということ

で説得して､私費で払っていいということで､了解したと言えばもらって

いいんです.

先生からそうやって言われたら､いやとはなかなかいえないですよねo

絶対これは必要なんだ､だから残念ながら､今の保険の中に認められてい

なんだけと､あなたはもうちょっとよくなるためにはちょっとお金かかか

るけど､この治療はどうだろうと言ったら､家族に相談してみますってい

う話になるんです｡家族に相談してみるとか｡

相談された家族はいいえとはいえないでしょうo

いちばんいい例か､お嫁さんに相談持ちかけられたら､いちばん嫌って

いえないんですね｡あとで大間親ですね｡ ｢うちの兄嫁か断ったから､うち

の母さんいい治療を受けられなかった｣って｡これは最悪です｡嫁さん反

対したらb実の娘だったら｢母さん､いいわ､お金ないからどっちみち大

した検査でないし｣で済んだかもしれないo嫁さんがうっかりそれを言っ

たらたいへんですからねn後々までいわれますからね.そういう人間の微

妙な関係､そういうものかあるんですね｡

そのことをプランをたてる時はあまり考えないんですよoそれは本人の

了解をとってよければいいんだといえば､なるほどってことなんですけど

も､実はなかなかそうは行かない｡そういうものか実は横たわっています｡

これをどうするか｡

Iu
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これは筋無力症だけの問題ではないo筋無力症も問題､だけど今高齢化

社会を迎えて､みんなの問題でもある.自分とこの家族の問題､兄弟の問

題､親の問題だったりoそこのところをどうやっていくかというのがこれ

から非常に大きな問題でしょうoただまだその全貌か明らかになっていな

い｡またスタートしたばかりですからoただそういう予測はあちこちで実

証されてきた｡予測だったのかね｡

それから､来年健康保険法の大改正か予定されています｡さっき言った

ように･療養型病床群で､差額ベッドをみとめるようになって､いままで

個室の差額というのは2人宴までですね.今は4人部屋まで認められるん

ですよ｡カーテンで仕切っただけでも差額料をもらえるC

そして経過措置というのかあって､実隙はもっとつめてあったり､ティ

ル~ムやいろんなものがなくたって認められるんですが､そこらあたりは

はしょったとしてもo今度は健康保険の方の法も改正していく｡いろんな

保険を一元化していくということもあるんですけども､今の健康保険の対

象としているもののなかから､一部を保険の対象からはずそうと､それで

保険の財漁を浮かしていこうということなんですか､何をはずすかという

と､まず第一に考えられているのか入院給食乱前にも大反対して北海道

難病連で､筋無力症も誰かいったと息うんかけど､ 3 0人ぐらいの大代表

団を東京に送って､健康保険反対の大連動をやって､ついに撤回させた｡

●　患者田休が厚生省に徹夜の座りこみをや-たんですからね､布団を持ち込

んで｡

それと前から出ているビタミン剤､風邪薬､胃腸薬を保健からはずすと｡

胃腸薬といったって今けっこう必需品でしょう､いろんな薬もらったらど

うしても飲まなければならないo入院給食費を､一日だいたい1 000円

として月額3万円くらいになりますね｡それから今お世話料というのを認

めるようになりましたね､この前の医療法の改正とかいろんなんで｡これ

かだいたい3万円平均ですよ｡その他になんだかんだといろいろかかりま

すでしょう｡だいたいこれからは入院すると､月､どんなに少なくても6
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万円から1 0万円はかかると思ってください｡いままでそれを健康保険の

範囲であった特定疾患の人が､保険かきいて残りの部分を特定疾患でやっ

たから､ほとんと身の回りのもの以外はお金がかからなかったo　これが1

0万円かかった上に､ 3カ月たつとちょっと困るかなんか言われたら､で

もそれ以上いられたらもっとお金も困るかもしれない｡ 10何年もいたら

実際総額いくらになるかっていったら. I

要するに安心してゆっくり必要なだけ入院しているという状態ではたぶ

んなくなるだろうと｡これが大問題ですね｡

あとは年金の再計舞というのか来年また行われます｡それから福祉八法

というのかこの4月から完全央鬼になります｡実施になって､いままで都

道府県に権限があったものか､市町村に権限委譲されましたb市町村の放

任になるのですか､市町村間の認識の違いや財政力によって格差が生じる

ことか心配されています｡既に実際に格差が出てきています｡

北欧の福祉を視奏した時に､素晴らしいと感心して､いろいろ質問した

が､その時に｢我々は200年もかけてこれまでにしてきた｡日本は戦後

何十年かで作ろうとしている｡それは無理だ｣って言われたんです.そん

なことはない､日本は素晴らしい勢いで変革していけるんだって､思った

んです､その時はQ今やっと少し分かりましたCやっぱり時代か戻るよう

な傾向をみせる｡その時にただ戻るんじゃなくて､一段上がって戻させる｡

これを長い間やっているうちにいつか日本の社会はもっとよくなってい

く｡それは100年かかるかもしれない｡ 200年かかるかもしれない｡

だけどそういうふうになっていっていいんじゃないかということだとわも

います｡

最後にもうーっお話させていただきます｡それは､私たちは､病気にな

つこことによって､障書を持ったことによって､あるいは高齢になったと

こによって､尖ったものかありますか､果たしてそれか全てマイナスにな

ったままか､ということです｡

人は､何かを失ったままで過ごすことはできませんd必ず､心身の上でバラ
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ンスをとる必要があります｡私たちはそれをバランスシートと呼んでいま

す｡私たちは失った分だけ､必ず､何かを得ようとしますo　全ての人が必

ず､収支が一致するわけではないと思いますが､少なくともそういう努力

が必要ですo

私たちが何を失い､何を得たのか､得ようとしているのか､それぞれが

考えてみる枚会を作ってみてはどうでしょうかo

私たちは病気によって､こうして仲間を得ました｡そして友の会に集ま

ることによって､社会を見たり､考えたりできるようにもなりましたG　そ

してその行動によって､少しは日本や北海道の医療と福祉の向上に役立つ

ことかできたと考えることもできるのではないでしょうか｡

というところまで､もしも考えたり言えたりすれば､まあ病気になった

ということに多少誇りを持ってもいいんじゃfi:いかと､威張ることもない

けども､まあ病気になって､おかげでそういうことを考えるようになった

り､紺いたり話したりすることができたということでは､こういう人たち

がいるから社会がなんとかなっていくんだろうと思って､決して負い目に

思う必要はないu　なんら負い目でもなんでもないというふうに思って過ご

せたら､また何か､来年にはもっとたくさんいろんな人たちが集まること

かできるのではないかということで､ちょっと退屈なところがあったかと

思いますが､お話を終わらせていただきます｡

質問　身体障智者手帳の件の変更はありますか｡または例えば一級で費用かか

からなかったものかかかってくるとかt,

答え　身障手帳の等級変更はありませんo　ありませんか､認定がさびしくなる

傾向があります｡つまり身障手帳の発行数とか年金の対象者を少なくして

L･･ユニfG山一1.AI七1 ′nJ…■　　rEf/トJJEl-t i L　+f　- 1-えl　+-(ヽ.Ll十-三-A
V 'J I-～ .L ll　　ノ.tS.l三g′J V_ノlJ VノJJ tJ O　′J　-⊥一　U ..JIB I- I) ･一　--　L-　t_　- ･- 1　･一･一･ I .

ないんですが､そういう傾向が何となく克られます｡認定の仕方かさびし

くなっていますo　基準は変わらないんだけれどo

制度を利用できるものについてはほとんど変わりありません｡町村によ
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ってはあるかもしれません｡いままで道で出していたものか受けられなく

なるとかいう可能性はあります｡

司会　伊藤さんにとても有益なお話を聞かせていただきましたけれども､私た

ち患者が安心して患者でいられない時代か足元まできているんだなあと思

うと､やっぱり患者会は何らかの形で運動していかなければならないのか

なあ｡それには友の会も､今は本当に支えるのかやっと､役員かこんな状

態の高齢化､それと主婦､でも頑張って運動していかなければますます高

齢化になって､我々も棒香､病気があって､老いていますから､でも収入

の方もたくさんあったような気もしますね､こうしてみなさんと出会えて､

こんなふうな境会かもてるのも､収入のうちなんでしょうね.そんなこと

でまた来年もこのうように大勢で集まりたいと思いますので､ご協力お願

いいたします｡そんなことで今日はこれで終わりますB

- 14



支古rS:大会幸艮告
去る､ 8月1E]難病センターに於て支部大会を開催いたしました｡

前日の雨がうそのように上がり､この夏には珍しく真夏の太陽が照

りつけたよいお天気に恵まれました｡ (会員･家族20名)

例年は医療講演と相談会を行ってきましたが､今年は趣向を変え･

全国で最も早く支部を結成し･活発な活動を続けている大阪支部長を
講師にお願いして｢大阪支部の歴史､関西における治療の現状｣など

を講演して頂きました.講師の先生が私たちと同じ患者･お仲間で

●

●

す｡親近感も一入です｡

ご自身の小学校6年のころ発病

されたこと､昭和46年支部発足

からのこと､最近の漢方薬の話な

ど丁寧に話されました｡

大阪支部が､目覚ましい発展を

遂げられたのは､浅野支部長のす
ごい情熱があったればと､感動い

たしました｡講演要旨は次号に掲

載いたしますどうぞお楽しみに!

短時間でしたが､昼食をしなが

ら浅野さんを囲み､なごやかにお

しゃべり会になりました(主に漢

方薬の話)デザートは猪口支部長
手作りの窮っ赤なトマト､玉井よ

しえさんご自慢の手作りシホンケ
ーキ､それに浅野さんから来年の

全国総会は兵庫支部なのでと､神

戸のお典子をいただき､楽しく､

美味しい一時でした｡

前日の7月3 1日は難

病連結成20周年記念大
会｡当支部からも十数名
参加しました｡ 2日間の

集会に通路バスで参加さ
れた方､その後お疲れは

出ませんでしたでしょう

か｡浦河の宇野さんは

ダウンしてしまわれ心配

しており　ます｡

季節の変わり目です､

お体に気をつけてお過ご

し下さい｡　(中道記)
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露艶を㊥砂象貯藤､
尺汲む坪長　洩野十泰子さんのお及り

いつまでも涼しい象〆線し､ていますd御島地　tlL,､かかでLL

うか･　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　≡

此の度ld.逆数連20同年･薙濁せンターJ敬I OI司卑呈飽食●

する案萌しし一塊令トム掲さいTVlrH Lたこと本部こ感謝でござ

いiした｡また,北海逢えbPの惨3まの血やかな魚いい入れてい

たfTきまLて.たしてお札二五っfJ海亀でさttかったのですか,

励､い奴竣iL,[こたき観てありがとうございました｡丸顔艮さん

のお人柄【こ弧iLて敵もし､たしました｡

k･食後のノJ､棉観象もとても一兎しゆうござ"いました｡ g摺ヱ即す

化kの友人と1'礼髄術の森,,ド軽んでIElと壬温め年後5'略筆lこ

恵等呼吸し沃しました,

ミて, Tわr;､ち｣の2C周年亀を布見しておりますと,一つの

食の歴史も光飯することの大切で長歌めて敦Lられます｡丸絶え

都でもヤ')[こいtのです｡今後3 C鳩車をヰLなどんrI形で近え

らのr=ううと巧ん七と飽しみてLlもめり,また諾意とLゴtfら2'･Lよ

す.し-坤鬼略)

本軌=布敬いJコdL､3し1-"え帝の壕/{秘こ何卒よケしくみ伝

えくだでしヽ｡
lti-
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◇錦岡藤子さんから0)お取り

l

…顔俸

●

●

易し､lヨb:なし､よiLCノ紋を数えてしまいきLたta.

免飢寸20何年記食の｢わrr与｣をあ,りがとうございヱLた.

友の令紹域貨殖の尊b'思し也され蹴経でした｡級のお欣手札

変でしたでLsうね.丹後の中で門年の税政b:減じてし-石どの

車でしたb:本部こそうなんでしょうれそうtlウ-盛しいですねb

厳命当時(1古くかう軽症してし､ても病名が判らず掃う越された

人々がタQ＼｢たせし,でもなし､でしょうれニC)病気lS本別く4左

m･Jですね･患者灸の楕孝財甘b頂門産J I)額LL,面も9)bo)千

はなしへでしょうか.

今旬は網子が良くて強攻かナでもrJlく.声C)臥ない均の方か多

し､ L.月静戸の入裸子的iしてfjリi76)で,埠路LrlJう々丸か

Lません｡でも不LQ鶴なこと(こ,払Il究轍毎も出見たいglLこ,慮

るだけで象友J7 LL1客観紬｢乱てミますd (城下鹿略)

◇　高田取手さん.私人乱しました(九曜砲勝クL)ニッ7).

織か40K矛を趣とろまで魂でミ&いようで､す.早(大き

くた-礼/ (fいuですね｡
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-友の金串苛努局

･カゝらのお矢口ら

5fモ年度女)全国総会参力打者募集について

前回の｢わだち｣ N o ･ 86でもお知らせしました操題のことについて

申込み期日が近づきましたので再卑ご案内をいたします｡

平成6年一第24回全国革無力症友の会総会

日　時　平成6年5月21日出午後1時より

場　所　r Lあわせの村J　庁651-11兵政県神戸市北区山田町下谷上字中一星山)

22日(日)神戸市内観光(解散)⊂>有馬温泉宿泊(希望者のみ)

(お願い)

さて､節24回(平成6年度)全国総合を兵府県神戸市r Lあわせの村Jにおいて

上書己のとお()開催することが決定いたしました｡

っきましては､ r Lあわせの村Jの宿泊飴･保革センター等の使用につき､昨年.

8月初めに､特別扱いのかたちで申し込みを済ませておりますが. r Lあわせの村-)

では､一般の宿泊希望の方々に迷惑のかからないように､全国筋無力症友の会保全

としては｢遅くとも6ケ月酌より以前にJ宿泊者を確定して､ ~あらためてr春面を

以て申し込むように｣との要約があf)ました｡

丸々-jFも先のことを､性急なお臥､で実に申し訳なく存じますが､諸般の事情

と賢察の上､よろしくと協力下さいますようお患い申し上げます｡二.

兵庫支部長　_勝　木　春　代
-I-+ I

尚､北海道支部の人は､前日からの参加になる予定ですので､稔会後の

小旅行を含めますと5泊位の予定です｡

<備考>○参加者には若干の旅費補助も考えています｡

○拳加希豊者は9月30日までに事務局にご連絡ください｡

事務局　　東谷美智子

尋069　江別市大麻扇町1 219

恋0 1 1 -38614　560

-I8-

●



錫　象　後_　乾

0　今年L用の御苑沖均霞lJ畠まリノ泰乱-大南･上砂釦七と′毎

然史宮b:l相次Llでいiす.丸型芸風J 3考が明朗軸と報

じてし､ました｡地球が食っているのでし3うか.

白,#互相身では賂引かJあ')ませんが.患者恥辱･u､して嵐せる

凍軌才絶けTiけ1-UでTL')ません｡易名･凍合結勅よろしくム願い

4い′こします.　　　　　　　　　　　　(3/5　平　埴)

0　9馴こ入17て易い日が絶いてtJL)ますが′朝夕は欣のけtJい喜

藤じますね.わだ-ぢ　hpo.97-号ち庖けします4

齢友の牡汎毛虫知らせてtTさし1｡　　　　(東.良)

o　合歯髄に木崎の久彼C)ようですbr払促も夏を'*感Lないらちト

?即こFSリました｡ ｢rJrLかjとl｣も乞ゼき.卑くも奴の気配で

う｡

●　今助も阜胸の仕ヰLl灘戦して′ようやく一人で軌条うまで(二由

緒かつきました.もう八丈久{{ヒ息いますJ汲んでくr-7いね,

ヨ　旺ヨ　ネ! 皮

c,釦1今馴まじH)て｢わだ､ち｣幼魚の華孝之争伝いト見よLt乙･

まだ何もわかりませんが.みんrL太東lI姪亨草し,_隼へるの{=､'としへ

うことが舟/)よした｡厚く冬も庫奇声償えていきたいと思います.

もちすぐ飯です..担､Vlrを大切小義埠:7.声′くf-･:3い｡ (上P )
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