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乙ま　　じ　　め　　8こ

○　今年もまた歳の瀬がやって来ます｡嬉しかったこと､悲しかったこ

と･･-･｡ 1年間に起きたもろもろのことを呑み込んで､また新しい

年を迎えます｡

○　特定疾患見直しの涜れの中で､ -　全国筋無力症友の会本部を中心

にして､全国各支部が一丸となり､ J PCの全国組織を通じて他疾病団

体と手を携えて､福祉の目減りに対する激しい反対運動を展開しまし

た｡

まだ予断はゆるされませんが､この闘いに参加した沢山の人の力の結

集が､政界のつまづ善という"ツキ"を呼び込んで､予期以上の成果を

おさめました｡

この成果は私たち筋無力症友の会だけの力ではないことは誰しも知っ

ている事でありますが､私たちの運動が他の疾病団体や広く国民の理解

を得て､はじめて成功するものである事を肝に銘じておきたいと思いま

す｡

0　1 1月18日に｢肝炎訴訟を支える会｣の総決起大会と裁判傍聴が行

われます｡ (13:00-大通り西11丁目にて)この｢わだち｣が皆さんの手許

に届くころには終わっていますが､この訴訟自体はかなり永くかかるも

のと思われます｡かってHI V訴訟を成功させたように､肝炎以外の患

者も一丸となって支援し､国民的な訴訟にもりあげて成功に導きたいと

思います｡

0　12月14日｡チャリティ･クリスマスが開催されます｡ (詳細は事

務局だより欄で) ｡人間いつも緊韻の連続でも身が持ちませんし､かと

言って弛み放しでも病気につけ入られます｡程よく上手に気分の切り替

える事が大切だと言われています｡クリスマスパーティーでリフレッシ

ュをして見ることをお奨めします｡

○　よいお年をお迎えください｡
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無力症A-の会北海道支部

奴と二　介護堕のrTp了長盛.氏と=

難病対策の_玩!.敢　し　のFiLJ題

7年度支部交流会(7/27) 伊藤た　て　お

lまiま解明さ　れた( ? )筋顛酷ブコ症JllI
今医療の状況とか介護の状況ということの前に､非常に大事なのは､今の医学とか

治療のレベルの中で筋無力症ってどういう状況かというのを確認しておかないと､そ

のあとの建病対策の見直しが理解できないと思うんですQ
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い話です｡というか､筋無力症の治虎の段階が､次の一段と奥深いところに行ったと

いう､そういうことを示しているお爵ですので､ぜひ詳し<読んでいただきたいと思

うんです｡

それはどういうことかと言うと､一つは茄無力症という病気は､ほぼ解明されたと

言っていいと思うんですね｡なぜ起きるかというのも分かりました､自己免疫という

ところも分かった｡ただ､なぜ自己免疫が起きるかというのはまたいろいろ繋しい話

があるんですが､筋無力症という病銘､その病気を引き起こす自己免疫という仕組み

は分かった｡それに対応する治療として､胸線を抽出する､それから血凍交換療法を

する､そして､ステロイドで叩く､というところまでほぼ確立して､もうこれではと　~

んど筋無力症の治煉っていうのは完壁に終わる｡そういう見解を持っておられるよう

です｡これは他の神線内料の先生方もそう思っていると患います｡

その証拠に､新しい塩漬さんたちは､手原通りの治療を受けた方々はほぼ完聖に良●

くなっている｡人によっては年数が少しかかったり､短かったりいろいろばらつきは

ありますけど､大丈夫だと患う｡

しかも､筋無力症と今まで-tjに言っていたけども､いろいろと筋無力症の中にも

違うものもあるし､非常に筋無力症に近い病気があったり､誤解されやすい病気も混

じってたりとかいろんなのがあるというのもはっきりしてきました.

たとえば､前はよく､筋萎輪症との混合型とか､いろんな分からない部分があった｡

オッサーマンの分類ではもう鼠明がつかないと言われている中で､あのころ､訳が分

からないタイプで､混合型とか､壇症型とか､ V型とかいろいろ諾われてたのが､巽

は筋無力症と他の病気との合併の形､あるいは筋無力症と近い病父だったということ

だとか､特に筋無力症の治蝶にうまく反応しないというのは何かそういう他の病､気で

筋無力症に近いんじゃないかという､分類がすごく盛んになってきていて､そういう

-　3　-



btlとTJXの兼i+JB余分糾せA∴tJ LAJL4

筋無力症友の会交流会
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中で､さらに何がこれから解明されていくかと言うと､やっぱり退伝子の部分だと

●　思うんです｡

旦竪垂足に進む対立伝子の研軍
筋無力症は今治城法が進んだからそう大き<耽り上げられないと息うんですけど､

他の病気ではかなり取り上げられていくと思います｡ご存じのように､人には30

億という･過伝子の中には30億対の塩基という基本的な物質でつくられているん

だそうです､見たことないからわからいけど｡

それは世界中の学者が､その30億もある遺伝子を分類しているんですね｡それ

で遺伝子地図っていうのを作っているんです.それを｢ヒトゲノム｣つて言ってい

るんですけども､これがドンドンドンドン解明されていくと､あらゆる情報が中に

詰まっていますから､もちろん肌の色とか爪の形とか日の色だけじゃなくて､どう

いう病気に何歳ごろどういう病気になるかっていうのもわかる､というところまで

来ている｡

●　　今まで~つの病気だと思ったのがたくさんの病気だったり､あるいは違う柄気だ
と思われたのが一つの病気だったりということも分かってくるし､いつ病欠になる

かというのも分かってくる｡そうすると今度は退伝子のところをいじれば､鬼病し

ないで済むんじゃないかとか､いろんな話になってくるので､だんだん今度は怖ろ

しい世界になってくるんです｡

もうクローンで羊を作れるんですね.中道さんの細胞をとって中道さんがもう一

人できるとか､いろんなことが可能になってくる｡

つまりそこまでのことができるということは､たいがいの病気に実はもう対応で

きるっていうことなんです｡ただ､コスト｡一人の人間に国家予算をつぎ込む並の

治療をして､治すという価値があるのかないのか､という問潜になってくる｡

それはたいへんな治療から身近な冶鎖までなんです｡ガンの末期の患者さんにH,,A

嫌を捕殺する価値があるかないか｡それからALSの患者さんに､良期人口呼吸器
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っけて莫大に金かけてまでも生かしておく価値があるのかないのかとれそういう

人間の価値親の問題にと､だんだん近づいてきているんだと息うんです｡

これは一つ､医療*の問題もいろんなものの背景にあるということと､もう一点

Bgな潔いところに行っているというの臥宇尾野先生(前出)たちa)もう一つの問魅

だと息うのですが､その価値観､そういう価値範じゃないところの価値載っていう

のを､このあいだ宇尾野先生はお静していたんだと息うんです｡つまり､病気とい

ぅものを持っているというのは､人間としてやむを得ないことで､それを治せると

ころまで治す､治らないものは治らないという見に受け止めて､その人がどう生き

ていくかということで､その人の価値税も決まるし､どういう生き方をするかとい

ぅことで､その人の症状の改善が進むか進まないかということが･どうもあるんじ

ゃないかということを､宇尾野先生たちの研究班がはじめたんですね｡これは前か

らも､一帯そういうことを言われていること臥あることはあるんです｡　●

楽　し　<　や　っ　た後lま､　全然痛<　な　もヽ?
■■■■■■l■lllllllllllllll■l■llllllllllll■■■■■■l■■■ll-

こんなことがあるのは､たとえばリウマチの息者さんたちとよく話するんだけど､

井癖連のクリスマスパーティーの時に､最後みんなダンス頼ったりワイワイやりま

すでしょう､着帯リウマチの重度の人たちもいっぱい出てきてやるでしょう｡その

時にちょっとアルコールも入ってるし､多少清くても薬しかったら忘れていると｡

きっとそれだけ無理したら､後で猛烈な痛みやら鹿れやらきてタイへンだろうと患

って阿いたら､連うんですって｡もう美しくやった雀は全点痛くない.頼みはほと

んどないって首うんですね｡これは､そういう話の中からどんどん研究が進んでい

て､宇尾野先生たちもやっているのもそうだと息うんですが､楽しいことをやると,

人間の体の中にそもそもあるステロイドホルモンが分泌されるんですね｡楽しいこ

とをやって目が群いて生き生きして肌もツヤツヤするというのは､そういうステロ

ィドホルモンとかアドレナリンとれいろんなものが放出されて､そうなっていく●

わけですから｡

そうすると自然の治まなんです｡それで､がっくり来ていると､今度はノルアド

レナリンが多くなり､それからステロイドホルモンの産生は抑えられ､ガクッとと

来て､肌もガサガサ､シワシワ､日はショボショボと､いうことになってくるとい

う､これ蛙菅は｢気の病｣とか｢気のせい｣とかっていうのは､それはそういう､

もちろん済神的なものがあるんだろうけど､そういう部分だけじゃなくて､そうい

うものが人間の体に一定の影響を及ぼしているということがあるんじゃないかと.

十分な治療で､なぜ反応しな　L,ヽ　?
■一･･･.■■-.llllll.■■■ll.■･.■■■■llll.･.■■■■■■■■■■■■●■■■■■■■■■■-■■■■■■

それはその病気と､その人の性格だとか､そういう漣伝子の問題､どういう家系
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でどんなものを引きぷいだかということと､かなり一致する部分があるんじゃない

かという研究をこれからしたいというのが･この脚の字尾野先生の話の解鋭版なん

です｡その病気と性格の関乱たとえば･よくよく言うように､笛無力症の人もそ

れだけど､机が多少斜めになっていても､まあ､筋無力症友の会はいいやっていう

のと､ここ地対こんな見にデコボコなんか許せないという会だってあるんですよ｡

非常に凡帳面でしっかりして､こういう会に来てイライラするとか､全部なおして

いくとかね｡こりゃ､筋無力症とあそこの会とは絶対違うぞ､なんていう,･-笛無

力症とこれはガタガタの関係とは何かとかれ(笑い)ある病気とここがすっきりっ

ていうやつとの師係は何かとか｡･

これは冗渋みたいな形でずっと前から育ってはいたんですけど､やっぱり本格的

にそういうとこまで研究が入ってきたんです.つまりある意味で､基礎的な治まと

いうようなことが進んできた､そこんとことだけじゃ､もうその先どうも進まない｡

取り残されている人たちいっぱいいる｡治療は十分したはずなんだけど､どうも反

応しないとか､何かそこに違うものがあるんじゃないかということで､そういう研

革の分野に入ってきているんですね｡
ll

そうなってくると､故だけ､日に見える成果だけ､ものだけで判断するんでない

ところまでいきそうな感じもして､ちょっと典味潔いんですけど､そんなようなも

のがこれからの研究の一つの王統になるかもしれない｡

宗教とこ病気と　の関連の研究
___                  __         ~~~  I__  _           ~~~~

-つは宗教と病気の関係なんていうのも少しこれから研究兼題になっていくと患

う｡菅からいろんな宗教で借心して治った治らない､宗教で治ることはないなんて

言っていながら､現実にはいろんな意味で軽漉されたりとか､いろんなことがあっ

た｡それはその宗教だけでなく､いろんな宗教がいっぱいある訳です｡そうすると､

そういう宗教みたいなものと回復作用っていうのは､いったいどういう関係がある

のかという､ただ､非科学的な治東を受けて亡くなった帯広の筋無力症の息者さん

だとか､そういうのがありますからね｡悲偉な例もあるんです｡だから間違えられ

ると困るんだけど｡つまり宗教というより､むしろ耗神社会みたいなものと､この

ホルモンやいろんなものの分泌､バランスという関係というようなところまで､ド

ンドンドンドン研究は進んでいくと患います｡

そういうようなところまで来た病気と､まだそんなところまで行く前の段階､依

低として今も藁もない､治療法もないという病気との差はあるんじゃないか､とい

うところから､例の#病対策の見通しってというのは､一つは実は始まっていると

いうことも事実なんですね｡

-　6　-



}%-火映ブコ庄治嫉法の二二つ　の流れ
_･...■..___■._･...■.■-■■lll.･.■■一.■■■一一■■■■■■■一一一■一一■■■■一一一■一一■■-

行政当局の例としては財政的な開港があるんですけども､研究者の側から見れば､

そういう問題があって､それでそういう部分までも含めてもっと深いところまで行

って､どうしても治せない筋無力症患者がいる､あるいは筋無力症が今一一見抑えら

れたようでも､ガンの末期だとか､たいへんな状況になったり､さつき誰かさんが

言ったように､ステロイドとかいろんなものを使って抗生物質を使ったりすると悪

くなる､これは何故なんだという鼠になってくると､さらに研究しなきゃならない

わけです｡そうすると難病対策からはずせないと､主繋する先生方はそういうとこ

ろまで踏み込んで研究しょうとする｡もう筋無力症ははずしてもいいんだという先

生は､そこまでやる必要がない､まず胸腺をとって､血燕交換をやってステロイド

をやって､ 2-3年様子をみて､それで良ければいいと､もう筋無力症は治ま法が

確立したから無病からはずしましょうと､という考え方の先生もいます.

実はこの二つの考え方は筋無力症だけじゃなくて､他の病気にもあるんですけ

ども､これが無病対策から特定の病気をはずしてしまおうという､もう何年も前

からの話なんですけど､その根拠が､実は根底にある.ある意味では科学技術が

発達して､治錬法が進んで､さらに奥津いとこまで行くっていうのは､非常にう

れしいことではあるが､それはもう一面別なものをもたらしてきているし､まだ

治療といえばさらに怖ろしいところもあるなという､遺伝子というのは､ちょっ

と誤ったらたいへんな話になるかも知れないということになってくるのですけど｡

それでこの間､友の会の木部から筋無力症患者の退伝の問題を調べさせて欲し

いという申し出があって､友の会のほうではプライバシーに関わる問題だからと

いって､斬ったと言ってましたけども｡そういうところまでやりたがっている先

生方がいっぱいいるんです｡

実は患者さんが知らない間に血液集めて､そういう検査をしていたなんて医者

もいるんですよ｡みんなに黙って､病院へ行って､何か毎月の検査って,知らな
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いうちに取られるでしょう､実際はそこからこっそりとお分けいただいていると､

それで別なサンプル作っているんだというのもありますからね｡

どんな風になっていくのか､まあ我々にとって艮ければいいんだけども｡

医療蜜や問題の亨守旗与こある　も　の

もう一つの背凍っていうのは､明らかに医汝於問題なんです｡難病患者は年々

10%ないし13%の割合で増えているんです｡特定疾患に登録する患者｡これ

はもうご存じのことですよね｡理由ははっきりしているんです｡患者が増えてい

るんじゃないんですね｡言薬は患いけど.やっぱり死ななくなっているというん

です｡友の会ができた25年前っていうのは結樵たくさんの患者さん､会員が亡

くなって､もう大変だったですね｡名辞も､いつも入る人と出る人と,同じくら

いの数で､ずっと会見の数が横ばいだったという時代もあったんです｡これは当

●周筋無力症の5年生存率が何%とかいった数字で衣わされたのと同じことです.

それと､もう一つ大きな疾患では､謬原病の中で特にS L Eなんかももっと数

が少ないと思われたし､ 5年生存率も非常に低くて､今でも結構亡くなっている

んですけど､やっぱり25年前と比べたちもう問題にならないくらい死亡率は改

善されたし､治療効果があって､兼を飲みながらでも､治療を受けながらでも働

くことができるという時代になった｡そうすると､そういう特定疾患登穀患者が

滞っていくんですね｡そうすると､ #生省はどのぐらいの力を持っているか分か

らないけど､それが医流行を圧迫する､特定疾患の予算を圧迫する､ということ

が出てきたんです｡それに対して今度､さらに今度は国もこの間の閣議で決定し

ているようなもの､あれで予算は全部一律1割カットせいという話とか､財政構

造改革会議っていうのがあって､医嫉費支出をなんとか抑えようと､年金の支出

も押えようという方針が出てくる｡この患者さんの公費負担にしている財源の呼

●ぴ…三三;≡;≡表芸誌芸芸…警:苦芝言霊三完三三三…三.<_搾カット

しろというわけです｡それともう一つは､この間博康保険法が我々から見たら改

悪されて､この9月1日から患者さんの負担が増えます｡社会保険の本人は1割

負担から2割にとか､老人の負担が増えるとか｡

そうすると､あの負担の増えた分､特定疾患の患者は国がみるわけですね､そ

れから去年､あれだけ反対運動を我々はしたわけですけど､入院給食費が自己負

担になって､その自己負担分も特定疾患がみて､結局我々は無料だという鼠にな

りましたでしょう｡あれもこれも増えた分が全部､厚生新井病対策の予算に来て

いるから､もうこれ以上無病対策の予算は拡充国禁だと｡しかも今ある病気だけ

じゃなくて､もっとたくさんの病気を入れてくれと言われていると｡すると何を
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したいかというと､予井を減らして､そういう要求のある新しい病気を孝病対策

に入れていきたい､ということになると､方法はいくつかしかないんです｡

一つは､今の患者さんから全部自己負担でお金をもらって､財源を浮かして新

しい病気をいくらか入れるか､それからもうーつは塞症度基準というのを設けて､

今のJi-キンソンとか後推81帝骨化症とかはみな重症度基準ができて､病気の重

い方の人は公費負担の対象にするけど､軽い人､つまり自分でもう歩いたり､会

社に行ったり家事やったり買い物に行ったりっていうのは､特に問題ないからと

いうことで､自己負担からはずし､対象としないという方法があるんです｡

基準通り　に分lナられなし､我々の病気
一■■■■.-■■■.■■■■■■■■■･.■■■■llllll■■■一■■■■■一■一■一■一■■-

これもなかなか矛盾のある方法なんです｡人間の体ってそんなどこかでくっき

りと分かれているもんでもないですから､非常に鞍妙です｡しかも薬のあわせ方　●

とれかかっている先生の声､･､下手でも､もうこんなデコボコになるんですね･

もう一つ考えているのが､やっぱり病気の入れ替えなんです｡さつき育った新

しい肩先を入れて新しい対寮を進めていく｡兼用も節釣するためには､人魚の多

い病気とか､治療法のある程度進んでいる病気っていうのははずそうということ

なんです.そこでさつき育ったかなり分かってきているうちの代表としていつも

名前が出てくるのが､玉症筋無力症なんです｡だいたい治療もパターン化された｡

宇尾野先生方のように､それからさらに奥深い治ま姓､いま当面必要でないと､

ここまでできりやこれでよしとして､切っちやえ､ということになる可能性は､

非常に大です｡でなかったら､みんながお金を自己久也して下さい｡

伊原病も､かなり分かってきたということと､敦が多いということ｡伊原病と

か淑癌性大鹿炎とか､バーキンソンとか､そういうのは外したいと､そういうよ

うな宙も出ているんですね｡軽症にしろこの先もずっと医療*を私わなきゃなら

ないというのは､これはもう､精神的にはいい話じゃない､苧い話になってくる

と患います｡この先何十年も､ずっと毎月金がいくらかかつてくるのか､という

ことになると､かなり大変だと息うんです｡

それから､そういう金銭的な面の他に､梓神的な面があると息うんですね｡こ

の病気はやっぱり国がお金を出して対策をしている病気だ.それから保健所とか

いろいろな行政横関がカバーしている｡先生方も魚心に研究灘を作ってやってく

れている｡そういう病気なんだからという､だから自分一人ではない､仲間がい

るんだという気持ちになっている病気と､そうではなく､自分でお金出して病院

行ってぬって､誰か地域にいて相供したいなと息っても保鮭舟さんのところに行

っても､それは病院行って相鉄して下さいと､半ば突き放されたら､これはなか

なか精神的に辛いかもしれない｡

-9　-
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地域もこ　よ　二〕て迎う　特定扶良民の助成金

もう一点､地域の問題.札幌市の人はあまり感じていないですけど､他の地域

では今特定疾患の恕老さんというのは､結碑地域の､町村のいろんな助成の対無

になっていますね､通院交通資を助成をしています｡他の町でも月2万円の見舞

金があるとか､それで通院於のたしにして､まあ､札幌まで出てくるのはお金が

かかりますからね｡それが今度特定疾怨でなくなったら途端に､通院経から入院

給食狩から､あれからこれからって､負担がドーンとかかってくるんです｡そし

てどこかに相談に行っても､保健所というのは行政機関ですから､行政への対策

上にないものは相談の対象にもなりませんから.それは,もう､雅病過に(,ti話し

たら何か諾ってくれるんではないか､なんかで終わってしまう｡そしたらこれは

大変なことになると思うのです,

そういうような経済的なもの､それから社会的なもの､桁神的なもののfl担と

いうのは､大きくのしかかってくることは明らかです｡

逃Lブ切のな　L･ヽ社会白勺な不公平

もう一点の譜,iJtというのは､社会的不公平という問題が盛んに.jJわれだしたん

です｡国側のifi:論誘鞘だと思つんですけど｡行政監烈局なんかが入って､雅赫対

策について調べていて､そういう勧/jiか絹L告を出すとLL-i-っているんですけど､一

つは都道肘抗もごとによってハラバラだと｡そうすると､北海道のようにすごく対

策が進んでて､いろんな補助も受けれたり､それから独白の対策を上郡みしてい

たり､それから全体に熱心だから､ .lit.者の先見が非常に多いんですねo　たと犬は

人口1 0万人に対する恕者の串っていうのは､北海道が仝掬断然トップという｡

低い爪だと北海道の半分以下｡例えば楚柄患者が､ 1 0万人の中で3　00人いる

と､北海道はほとんどフルに近く見つけて､公Tf負担の対魚になっているD　よそ

のgTT.･ではその半分1 5()人ぐらいしか見つかっていないっていうg.㌔があるんです

ねo　でもいま日本のいろんな詞丑の中では､その,U.I.-によって仏名さんの分1fT-が追

うということは証明されていませんからU　そうすると､よその卯.-では当然､扶娠

狩公THl担の対象になるだろう1 50人が､その制度の適応を受けないで､自分

でお金を払って行っているということなんですo　こういう不公平Jな制度は改9)ち

べきだとい-)ことになっていくんじゃないか､ということと､もう　一つの不公-午

というのは､これは郊嫡漣も盛んに聞越にしているように､他のIl患者さんとの格

差なんですねD

特定疾滋の,1点者さんとそうでないILITI,老さんが一一綿に入院していていてね､ 1 0

口ごとにEAJI号求.汀が光ると｡そうすると､特定疾態の.tP.老さんは元).Xu=入っていて､

後の3人､何かもう非常にIflI度なんだけど､特定疾瓜でないために1 0日転に..l'i

- i I_1 -



求171:が配られているo　こっちは元iiでちょっと快_.Af_ノし院･iril_淀だったんたけと､仝

IfS.i.Fi求,言‡がlF-i]ってこない｡ JLlうTると､ lrll,JTか"-I:Jjf: t･沖jってくるEIJH.Jjには1㍍iu=IE7;-

にくいと､ L{う:よill-さんが居るn　それが不公‡T-だという塊にLJ･いHJ.しているんで

すIlao

L-･_JLこ全休のL'く始経に対寸FJ fHH漆というのかr,!1言まっているo　恕Irdt{irTtP,Cytを改lI:.し

たり, ,[烹数を　_LET-たりしてドンドントンドン〔i己'托阿,さ_1･)j詔7;してきて､ -'た代bJifl

やしてきて､入院給食IZIIも1円やしてきたんです71n　て､その結ヱ与.T,あれと,これも無

料たといっ鰭錨Lirj)人たちと､ /Tl公､T'-だ刀､ち､ rI_の17,号滞寸.三言jLt;I.一片に吉,空士プチIl')田をして

もらう･べきではないだろうか､というろえなんです｡

そうすると､さっき-_;ったTrJFLjeの府から､ ti,]L政的なLTTliから､社会rfL]な由かLj､

心理的なlluJから､そういう不公JT'一浪などというようなtlLTL裂も合わさってくJ:さと､

ち,よっと今のところ､以っても逃げ-i:rないかなといJ)状況ではあるんです｡

禁作Jiii=ヌ寸hLR:の壬TX嘉FLみプチ､　二lL等-　と　一今･

ただ､ H不におけるこの繋柄対%･が製たしてきた碓LLl17畑,すごく大きなものが

あって､研L光も進んだし､ lL九からたくさんのFi'1.者さんを励ましたし､おかげで

2　0何年､みんな途中でくじけることなく戚鮎つてやってこれたく,それを無くし

てしまうなんてことは､これは諾rT.せるのかという糾いなんですo

そこで)fiを出すということは､もっともっと沢山のlr州Hに､手をさし(Jjべるこ

とと同じじゃないかと､偲たちは､特に北海迫の人たちって'LI,qJとそういうことで

TFf励するっていJ)のは､そんなに不思議ではないんだと思うんですけと､しかし､

そういうお話をすると､うん､分かった､とは言うけど､そういう掛軸するのは

どうもっていう､拒否反応を示す地域っていうのもないわけじゃないんですねo

あそこは火,r,i:がそ旨'そも難病対策の発端の地であり､武凹さんは難妨対策の発端

にというか､そiTLに火をつけた､当時Elつともだい立i!,法の人たちなんですけど､

今の如,'=;の人達って何かそんなはじではなくて､これは筋無力症に限らず､他の

嫡出もそうなんですけど､そんな糾明丸があるなあという感じです｡

そうすると､まあ､臼分たちでもiu勅しない､鰹良さ保険の糊迫もu.ilわなかった､

浬柄対策もいずれなんとかしてくれるだろうなんて思っていると､たぷん､そう

はならないでしょう.米作41jl Elから自己_Eミ封という時代になるのかもしれま

せんo

今､何がEiっているのは､来年4月l Hからって〔三つていますからね｡再:に年

とか､その次の咋じゃないんです.来年4月1日からということは､ 【引ま~I','n作

りしますから､ 9月ぐらいに-(･'n'Rll,rミ′/igができて､いろいろ調'Jit(.して､ 〕 2月qi

に内示っていうのをやるんですけど､ LJJ示された頃にはほとんど荷とn-'ですから､

まあ､この秋に牡方針が嗣去るだろうと｡退助をしょうもないというかo　これが

-- i 1. -I



懲油対策の5=iuf-しです･J tほのFt相､介講の-!柑(D詳鮒こついては､また､別な

戒告があればと.即､ます,∫

El　カヾ摺云セ-な(,ヽ

介譜の間,r丑で,-,,えは､

ここ　れカ､ L'3　{D介乙譜はj湛':

昨HのfTjt謡,1､あっ/･I-_よう'Jさ ああいうむ者さんたちも､

あのji='~仁人の年令糾､ですから､介r漬悦旅できても､介7那順の介.諾対攻にな

らないんですJia･･別はんもlJ､㌔】ないです九〇だけど､侃換糾ま払わなきゃ.なら

･li･いのですU二J-人ともnu :L-九からもう一一つ､うらっちやなお子さん､ ･(はのT一

供ご三′く′をITdえた岩iっていうのも必死なんですL-;ビオln当然=;一炊だから､介,(芝保F{{i

の汁糾二ならない　そういう介膚保険でいいの√′ということが大いに1!相がある

と忠っ｡

それと､保険料だけはどんな人からもlだるという､ ｢･･,L欄者/I)､らも､身押のノLZJ､

●　　　　.　　　t

じゃないかとい-)ことと､あの介護では全部の}-rrt/>!を･E･けるんいっなくて､必芯

とする介適の何判カ､なんですC残り､必紫な残りの分の介掛二一〕いては､矧iuの

介遭保険L-入って下さいっていうのか､政肘の諮なんですけど､その邪介はあ(=.I

りIlr-1云していないんですo別11の介･-#保険でカバ-lるっそうすると､ I/T漸朱険

料払った他に､さらに民臥介謹保険に払わなきゃならない､人らなきゃならないo

それから疾病採換っていうのも､今健旗保険は､上に疾病保険とLI-っていし＼ん

だ思うんですが､これも桝民鯉旗探検3耶ほfi担というのは社会保険本人l ()

'uqと比較して不公平だと占ったら､この3･,5･qJを上げるのかとjLi7:Jたち､そうじゃ

なくて､社会保険の本人のほうを9･L9Hこ下げて､今JiEは8).9日二なるoやがて､数

午後にこれを3JLJJ3日二下げて､ 3糊で統一するという方針になったんですoそうす

ると3-1711)の掘り不足分をどうカバーす,I)かというと､才,t金のある人は硯令で払:)

●　･一　　　　　　　･ .

大成人伏険というものを,もっと拡大したij;病保険に入るoそうすると病:X亡になっ

たとき､ 1そい焔lX=こなった畔には､その保険で促嫌をJEをけ上?,れますよと､

r･-ヽ 'l'-- ill ,-ド..ILL LL= (ニーし､ 介.壬!竺保r与灸二つ　てイEir　?

そういう意鴫で伐たち介感保険に反対しているのは､ ､汁なる介｡壁の矛JE7-fだけじ

やな(-(L､ -･f(滋rl-]としてやるべき社会保酢といっていたわけです.､それを切り放

して､民‖朋東映､保快でやってい<ということを､公的保快と矧刑法険と2ノ巨で

やっていくとことにしていくということを考えたい｡ただし､公的保険のほうは

一部巨は､L,金を出しましょう､というだけなんです,Tlu｡それと或制力をf:I--つとい

うことなんで丁が.,

-　　T　　1　--



どっちみち､金を出さなきゃならないんだったら､税金としてやるべきじゃな

いかと､それが公平にやっていく1--番の通じやないかと､今困っている人､それ

から保険に入れないような人についても､全部公平に必要な介護を鎚供する､と

いうのが公平なのじゃないかと思うのです｡

同はそういうこと【]･っていな<て､お金を払える人はたくさんお金をilJ,してい

い介護を受けるようになるのが公平だと､という考え方ごすo　どうもそこが追う

というitがするんですけど､そういうI_i'一二伝がされていないから､多くの糾民はよ

くわからないんだと思うo　これは政肘が出しているパンフレットを追.'んでいくと,

そういうことなんですoそこにlTFいてあるんだと思うですよねo　そこのところは

これから､これは軟の出会で成立してしまうかもしれないんだけど｡やっと今､

しかし､いろいろマスコミもそういう矛盾についてAL巧くようになって来ているん

ですけどね｡

これは実際必要としている患者さんがいるし､自分たちが必要だった時期があ

るのですから､そのことも合わせて考えてみたらどうでしょうね｡介護を必要な

人がJ3Zけちれない介題保険って､何だろうということだと思うんですU

●●●●●●●●●●●●●■●●●●●●●●●●●●●●■●●●●●l

介遵保険法三条(12月9日)成立

02, 000年4月HL成12年)からスタート

040才以上､月2, 500円

(65才以上･-年金から天引き､ /推定2,200)j人)

(Jt0-64才･一･鰹煉保険と併せて徴収/吊を定一1,3007]人)

○介讃深険は市町村が迎宮

○市町村の介護認定淳杢会がE}JJc.近

○安介讃度を｢AI丘弱｣から｢滋虫度｣まで6段階に分けて認定

C)在宅サービスは6段階　(11デイサービス　Gt)デイケア　③ショー-トステイ

④ホームヘルパ-　⑤訪rlrilff讃　⑥訪問入門

(空号ITIの1 'Buを臼己fl垂i)

○施.設入所　　　　　　　　Q)特別還讃老人ホーム　rg)老人保班施,設

(li)頼長符Hh床群

○公狩と促牧料で~rl懲ずつfJi担

L__I____i_ I あげたら､きりがないほどあるFiltほ重点

】　1　つ　-

i i)
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みんなのひろば
函館地区-疏-を振り-えって

私が友の会地区連絡月になって､ 5年になります｡

連絡員になって激痛連や､患者会の活動が少しづつ分かるようになりま

した｡過去に函館地区の交流会を2回開催しましたが､事務局の方と地

区連絡員合わせても数名という寂しい交流会でした｡今回は､どうした

●　　らたくさんの皆さんに来ていただけるかと､考えながら交流会のお誘い
を事務局から出してもらいました｡

早速9名から出席の返信をいただき､又､市の難病担当保健婦さんに

､･も出席していただく事になりましたo

交流会では､自己紹介をかねて今の病状なとを話し合いながら､それ

ぞれの今の悩みや､不安に思っている事など話し合ってもらいました｡

同じ悩みをもつ仲間がいる､わたし一人じゃないお互いに頑張ろうと､

わたし自身は感じましたが､皆さんはいかがでしたでしょうかo

又､保健婦さんからは､本などから得られる知識だけでしたが､患者

さん自身から､病気の苦しみ､悩み､不安など生の声を開けて大変勉強

●　　になりました､はかの保健舶んにも話をし今後の仕如生かして行き
たいと感想を述べておられました｡

わたし自身は不慣れな司会進行で緊張しましたが､仲間が増えて交流

会をして良かったと思いました｡これからもお互い不安を話合える交流

ができたらと思っています｡

来年は他の会と一緒に葡萄狩りに行きたいと考えています｡是非､又

出席してください｡

函館地区適格B　三晶　奈素子

- 1 4-



函館地区交流会-出席して

秋晴れの十月､函館の交流会に事務局の東谷さんと私たち親子が出席

しました｡

会場は函館駅からも近い函館総合福祉センターで､障著者の事を考え

たゆったりとしたスぺ-ス､静かな環境､設備も整ったとても良い会場

でした.又､ここは土方歳三最後の地として碑が立-ていましたo

そんな良い会場で､交流会が行われました｡出席者全員自己紹介を兼

ねて病臥病状､薬のことなど不安に思っていることなど､いろいろな

話が出ました｡

支部絵会や｢わだち｣作りなどで､私は病人とは思えないほど元気一

杯の人達をたくさん見ているので､函館の人達はなんておとなしい人ば

かりなのかと驚いてしまいましたo体調の善し悪しもあるのでしょうが､

患者さん同士の交流がもっとあると､皆さんももっと元気になるのでは

と思いました｡

私自身は病気ではないので患者の苦しみ悩みは分かりませんoでも､

7年間にわたる娘の様子を見ていると､出来ることから始めようと前向

きに考えたころから変わったように思います｡

少しづつ外出が増え始め､一週間もの筋無力症全国大会出席､海外旅行

と､だんだん自信がついたころから体調が良くなった様に思いますo

風邪をひきやすく寝ていることが多かったのが､,だんだん少なくなって

来たのですoそんなふうに元気になって来たのは､元気な会員さんにた

くさん会えたことだと思っています｡外出すると疲れることもあるので

しょうが､体調の良いときには連絡を取り合い出来るだけ外に出ましょ

う｡体調の優れない会員さんは､元気な方に会い元気の素を分けてもら

いましょう｡

今度お会いする時には､笑顔と元気な声がたくさん聞けることを願っ

ていますo　　　　　　　　　　　　　　　　　　　中村　得手

- 1 5-
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一年を振り返って

そろそろ白い雪も舞い始め､私の苦手な寒い季節となl)ました｡

早いもので､今年もあと一ケ月程で終わりとなりますね｡

私にとって今年はとてもよく進んだ年でした｡　体帝の変動が激しい私

としては予定が立てにくく､行動を起こすにはかなりの不安が伴いますし､

思い切って決めなければ行けないので困ります｡

けっして体帝が良くてと言う事ではありませんでしたが､旅行の機会と体

調のタイミングが合って遠い所まで何回か出かけられました｡

9月に高橋さんと二人で函館へ二泊三日の旅行に行ってきました｡　何

年も前から商銀にr行こうね｣と言いながらなかなか行けなくて､今回､委

細美行できたのです｡　今まで二人とも人類みの旅行ばかりでしたので､

自分たちだけでチケットを手酷したりホテルを決めたりと､とまどいの日

々でしたが､函館では市電に乗って(人に聞きながら)遠くの市場へ行った

り､大沼公園に行ったりで患い切I)珍道中をしてきました｡　お天気の方

も初日は雨が降りましたが､後はとても良い天気に恵まれて､函館山の夜

長も立待岬から見える景色もとてもきれいに見えてラツキ-でした｡

旅行中は何とか体調も良く我ながら長く歩きましたが､締りの車中から

体詞が悪くなり歩行も辛くなって南棟さんにご迷惑をかけてしまいました｡

彼女には申し訳なかったのですが､私としては行って丘かったという思い

です｡　これからも体調を見なから､行ける時はどんどん出かけて楽しも

うと患っていなす｡

これからの季節は風邪など引きやすく､路面も滑り､歩きずらくなって

筋無力にとっては苦手な時期ですね｡私はしばらく冬眠状態ですが皆さん

もお気をつけください｡

本田　美津子(砂川)

- 1 6-



タ葉市　山田　和美

会費大変遅くなりすみません.患者負世等大反対八ガキ出しました.

安心して病院に適えるようになると､長いですね.次から次と違う病気

が出てきますし_安心して毎日を過ごしたいですねいつもありがとうござ

います.

下川町　阿部　香里

なかなか集会には参加できませんが､ほぼ病気になる前と近いような生

活をしています.

★　ある日の編集会議より

｢ここのイラストは内容にそぐわないと思うよ｡｣

｢そうなのよ､急いでいたとはいえちょっとおかしいわね. ｣

｢今回の表掛まこの写真を使おうと思うんだけどどうかしら?｣

｢余り漉くなければ､いいと思うよo J

｢質問コーナーはとてもいいと思うよ｡ ｣

rみんなからどんとん来るといいねoみんな病気の事で疑問はない

のかなあoお医者さんには聞きづらいこととかo診察時間が短くて

聞きにくいこととか｡お医者さんにバカにされたように答えてもら

えないという様な事無いのかなあ｡｣

｢各支部からの便りも載せたいね｡簡単に､先日こういうのをしま

した､又はしますというのでもいいよね｡ ｣

｢1 0年も『わだち』作りをしていて素人とは言えないよ｡ ｣

･--というような声も聞こえました｡

ここでひとつ皆さんにお願いがあります｡私たちもどうしたら皆

さんに読んでいただけるかと努力していますが､皆さんからのお便

りが一番の頼りですo "みんなのひろば"から読む人も居るくらい

ですoぜひお便りくださいねo待っていま～すo ㊨

- 1 7-

●



●

●

⊂=二雪警去芸雷雲警竺票｡㌫コ

去る1 1EH5･ 16E]全坦患者家族架会か大坂で開催さjはした｡

北海通報柄連から22告､うち符〉),Q力症7)ゝら4名で奉加しました｡

壬‡回J.)､ら300告以上の､患者′束旅で会I崩を埋めつくしました｡

fr/Ji't三回牡会に_努加したのは1昨年のfL幌開催と今回で2標目ですが､

全道V-)災会,Jr見てしそ;)で1が､難病油主催のtfi会は大変に立派で剤古ら

しい浦軌-運動をしているのたといつCI)時も思います/,そして今年の集会

は特に性癖､削rl二,,1人改`!ihJ;､難病対芯の後退と,只休的に私たち患者の身

に迫っていろ時即でi,あるので､二の_'E即i三会は強い乱し､,Jr持って学習す

る域でもあっ/=と思います｡多くを竿んf-_のですか､知らなかった保健所

･プ)ことが克之も印敦に碓りました｡

4っの分子斗会の1-つに

｢難病対策と地域の医療

をめく､って｣と返して

L三重㌍rj百科大■;-'-'院学部有識

'!L･: f i保鮎Ihi･ J) FqJ.ll'!,A fT'l- T先

生が保健所の話をされた

中で､ :riil･.凱i保健所を大

いに糾弼し､保障行政､

匪1ニ学,:I･i.王__三二二i■∴ ∴一･. ,

福祉行政J'-r柑ること｡そして､保健婦と仲良くなり保健婦を上手にIriiう｡

したがって福祉(/･り＼達と上手につき合い､行雌側か､患者側にi:I:っている

か見極めるのだと･　　｡はじめてFi引く興味深い話f=と思いましたo

f_門否応筈もそ着日ま活発でした｡芋-もはlJか()ではなく夕由交流会は横柄別

のテーブルでしたので全回のrtlG仲間と楽しく交流ができました_　私の隅

は払･hて出会った子馬知1,,)､らul-T,作でした､来年は高知が開催地に決まって

いろそうです.ー

2F!に卜/I:つた大王た女も約り強い通勤をつつけてゆこう!と､典い思い

で閉会しまr_た.,　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　(中追記ノ

ー　L　さう　ー



7　国　会　覇守　尻目　署　名　j　　来年3月31日まで

今年もご協力お粛いいたします｡

2 5年間つづいてきた腰病医療費の公費負担制度を見直し､来年度から

患者一部自己負担を導入する具休業が厚生省から出されました.

われわれ楚柄患者にとっては全くr滋耳に水｣の発表で､いくら財政再建

だからと言っても､弱者切り捨てのこのような高圧的な姿勢には断固囲わ

なくてはなりません｡

この国会訴願署名は衆議院で3年連続,参議院で4年連続採択されてい

るものです｡両院で多年にわたり遵成して採択している｢鎗合的建病対策｣

と逆行する｢難萌対策の見直LJ　は許すことができません｡

無病対策の後退に反対する　｢ノヽガキ大作戦｣　は､ 9月

に皆さんに急きょお願いをして､かなりの成果をあげましたが､今回のこ

の署名は､例年の｢捻合連繋病対策の早期確立を要望する静男｣にhtlえ､

国会議員に私たちの怒りや不安を伝える､私たちが取り得る教少ない機会

だと思います｡

また､一人でも多くの国民に発病息者のおかれている状況､難病対寮の

意味を伝え理解してもらうことも､この署名括助の東要な役割です｡

一人でも多く､この署名にご歯力ください｡

≪　次のことを守ってください　≫

①98年3月31までに､難病遵センター(064札幌市中央区甫4西10) 

に送付してください. 

②署名用鮫の押印については､印是の他､サインでも樵いません. 

③10人の署名が集まらなくとも､会見一家族だけの署名でも溝いません. 

④募金は､来年春に予定される国会諦巌に北海道から代襲団を派泣する 

資金となります○ 

- 1 9　-
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事務局だより

女

　

１０月１８日函館地区交流会を開催しました。事務局から３名参加。

　

函館地区は保健婦さん他９名の参加で、２時間半、自己紹介・薬の話・

　

現在の体調・心配事・様々な話が出て、有恵義な交流ができました。参

　

加された皆さんご苦労様でした。

女

　

ＪＰＣ全国患者一家族集会inおおさか９７が11月15日～１６日

大阪リバーサイドホテルに全国各地から３００名の患者家族が集い開催

●

　　

されました。

－・

午後１時から基調報告一記念講演（カルテ開示と患者中心の地域医療〉

　

その後４つの分科会に分かれ、５時３０分まで勉強、６時から交流会

１６日午前９時から分科会－11時から分科会報告、１２時で閉会しま

した｡筋無力症からは中道（家族〇､三晶、東谷の4名が参加しました。

　　　　　

女

　

チャリティクリスマスパーティーへのお誘い

　

★

大

　

なんれんでご案内が届いていると思いますが、難病連札幌地区チャリ

　

ティクリスマスパーティーが、エンペラーに於て開催されます。

　　

友の会の忘年会を兼ねて出席しませんか。

女

　

出席の会員には友の会より1200円補助します。

女

　

出席される方１２月１３日迄に鈴木または東谷までお電話下さい、

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

鈴木

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

東谷

会費納入のお願い

会費の納入率が良くありません。お忘れの方はもう一度確かめてください。

わだちの裏に納入年度が記人されています。よろしくお願いします。

○年会費‥‥‥３.６００円

　

（うち、2,100円は本部へ納めます。）

○振込み先‥‥郵便振替02770-6-19712

　

全国筋無力症友の会北海道支部

- ２０－



難病速′のクIJスマス′ヾ-ティーT･
､＼J､ e)底がら3)T,J,i')ませんか?.

iL7､寒い机Yさをすごしません小

今年一年

クリスマス
みんな､そろつ
1 960年代ア

苗なつかしの音
どうぞ､いらつ

とき　　12/14 (日)

ところ　エンペラー

中央区南4条西2丁目

会管　　大人　　5, 000円

中高生　3. 000円

3歳以上　　1, 500円

♪盛り沢山の企画

frb

a

｢リトルベアーズ｣コンサート

タンスタイム

チャリティーオークション

お楽しみ抽選会

部会貿(初のココロミ)

j'iSJ,　でヽ一重転転

去lT'=IT

札幌ケントスのレギュラーバンド

レパートリーはオールディーズ

?

Jゝ
=:i

TVアナウンサー

(依頼中)

去年は神原智巳STV

アナによる司会でした｡

ゝtS,=l

(1950-1960年代アメリカンポップス)

を中心に150曲くらいです｡

きつとあなたものせられますよ｡

ロによる本格的司会進行

-　2 1 -

こ 労
一
苦
パ

●

lつよしま

　

　

?

り

　

　

か

く

　

　

ん

く

　

,

せ

め
　
て
ま

締
　
○
ス
み

を
と
プ
て

年
イ
ツ
れ

｡
今
ウ
ポ
し

た
で
イ
ン
い

L
 
l
ウ
カ
幹

で

ィ

､

U

に

様
テ
て
メ
楽

し

"やし



1997年12月3日

発行:日本患者.家族団体協謀会/全国難病団体連絡協議会

｢難病対策見直し｣で厚生省交渉

●

●

租羅毎会を開催
11月25日(火)､ ∫ PC､全難連と

両団体に未加盟の6団体(サルコイ

ドーシス友の会､再生つばさの会､

全国SCD友の会､埼玉県､東京都

神奈川県の各地域難病連)が集まり

難病対策見直し反対運動のすすめ方

などについて租淡しました｡租釈会

では､各団体の運動-の取り組みが

報告されました｡国会的顧署名運動

への取り組み､地方議会でr難病対

策の後退に反対する国-の意見音J

採択に向けての取り組みなどの情報

を交換し､難嫡対策の後退に反対す

る運動を今後どう展開するか話し合

いました｡

懇談会ではJ PC､全難連の共同

行動重点会を拡大し､難病対策の後

退に反対するという一致点で共に行

動することを確認し､これまで個々

の団体で行っていた厚生省交渉を､

共同行動委員会の枠にとらわれず両

団体に未加盟の団体も含めたものに

していくことなどを決めました｡

厚生省交渉決裂
厚生省は今後の難病対策の具体的

方向について､ r対象疾患の見直し｣

r重症度基準の導入｣を当面見送る

代わりに｢患者負担導入｣を来年度

から実施すると迫ってきています｡

この報告が出された9月からJ PC､

全難連は共同行動委員会を組織し､

厚生省と2回にわたり交渉をしてき

ました｡

難病対策懇改会の確認事項をもと

に11月27Fl r木)､第3回厚生省交渉

をもちました.この交渉にあたって

要望書の提出団休はJ PC(37団体)､

全難連fS団体)のほかに13団体が名

をつらね､患者負担の導入に反対す

る団体は54団体にのぼりました｡

かつてない患者団体の団結に対し､

厚生省はあくまで　r患者負担等入｣

を既定方針として実施していくこと

を強調して決らず､患者会側は患者

負担導入に反対し､総合的な対策の

強化を要求､厚生省交渉は物別れに

終わりました｡

-　2　2　-



患者負担導
厚生省との交渉が物別れとなったことにより､今後の運動を多方面に広

げていく必要に迫られています｡

共同行動委員会としては､ r難病対策の見直しについては患者団体とよ

く話し合う｣と答弁した′ト泉厚生大臣に面会を申し込み､直接患者の実情

を訴え､難縞対策の後退ではなく､拡充の確約をとりつける､また､再生

っぱさの会などが進めている国会請願署名運動に呼応して, J PC､全難

連の代表がr特定疾患治療研究事業の患者負担導入に反対する｣国会請願

を行うなどをめざしています｡

一方､地方鶴会でのr難病対策の後退に反対する意見昏｣採択の要=mは

急務です｡これまで都道府県故会では北海道払会､大阪府漆会のみです｡

かつての入院給食費自己負担帝人反対運動の時のように全国の力を結集し

て､現在開かれている12月鵡会に向け各地難連､各団体の地方支部で取り

終みを強めましょう｡

現在､意見書を採択した市鎖会は京都府福知山市､大阪府豊中市､岸和

田市､大阪れ和歌山県新宮市､鹿児島県鹿児島前｡ (JPC事務局で把

握しているものだけです｡記載漏れがありましたらご連絡ください｡ )

行政監察局が調査報告と勧告
総務庁行政監察局は11月､難病患者等支援対策の勧告をまとめ発表しま

した｡難病対熊を効果的かつ公平に実施する観点から次の措置を諦ずる必

要があるとしています.

◆　難病柄報センター事業等を活用して､医療機関に対する対象疾患や診

断基準の周知徹底｡適期に研修会の実施｡また､絡定脊恋に当たっては､

標準処理期間を設定し､審査案件の進行管理を的確に行うこと｡

◆　治療方法の進展の状況､重症度の程度を考慮した対象疾患の選定基準

の早期確立｡また､他の福祉的医療の患者との公平性の観点からあるべ

き患者負担について検討すること｡

◆　難病118疾凪に対する事業は､調査研究事業との連携を図り､全疾仏

の愚者及びその値様を把握出来るよう仕組みを検討すること｡

◆　難病治療研究事業の対象疾患の見直しに幣する研究の推進.

研究成果が症状緩和のための医薬品の臨床研究に速やかに反映される

ような描贋を検討すること｡

-　2　3　-
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ぁとがき　　　　戯頓

★12月に入り気ぜわしい毎日ですねoわだち104号お届けしますo

皆様の近況をお知らせ下さい｡来年もよろしくお願いします｡　東谷

★20年ぶりに1 0月に検査入院をしました0 1 1人の筋無力症患者が

入院していましたo新たな会員が増えましたo

気温差が最近はげしいので身体に気をつけてお暮らし下さい｡鈴木

★宇宙から見る地球は美しく感動的と土井さんは言いました｡

その､美しい地球上に住む私たちは､このところ､金融機関の破綻､地

球温暖化などなど､なんか変な世の中です｡介護保険法案も通ってしま

いました｡難病対米の行方も気になりますねo来年は寅年ですo患者ら

国民も吠えたり怒-たり､声を出そうではありませんか｡　　中道

★今年は随分いろいろな事がありました○その中のほとんどがやるべき

事をやらずに手遅れが招いた事件が多かったようです｡それでqみんな

で声を出そう〝もっと行動しよう"を寅年へのメッセージとして午年を

締めくくる言葉にしますo　　　　　　　　　　　　　猪口

★今年は､ 2月に沖縄旅行､ 7月りんけんバンドコンサート､ 10月に

は大工智弘コンサートそして12月にはネーネーズのコンサートに行く

予定ですo私のように沖縄病にかかる人も多いそうですo当分私の病気

は治りそうにありません｡皆さんからみると何て気菜な病気と思われる

●　　でしょうねo寒さに向かいます､お身体大切にしてくださいo　中村

★昨日介護保険法案か可決されましたが､われわれの生活を圧迫するこ

とばかり､これでは｢クリスマス｣ではなくて､まさに｢クルシミマス｣

ですねo　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　橋本

★11月に鎌田さんのお宅に伺いました○声が出るようになり､慈物も

手伝ってもらいながらも齢ナれるようになりましたと､元気に話してい

ましたo
高橋

★お正月も近いですね｡来る年が良い年であります様に　　　福田
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平成　　年まで納)､されています,

会晋納入は､同封の振替用紙をご利桐ください.

(亭間36OO円)
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編集人/全国筋無力症友の会北海道支部

〒064札幌市中央区商4粂西10丁目

北海道難病センター内℡ (011)512-3233

発行人/北海道身体降等者同体定期刊行物協会

札幌市西区八軒8粂東5丁目4-18　細川　久美子

昭和48年1月13日第三種郵便物認可　HSK通巻309号　1部50円
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