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Eま　しンめE二

年一丁)夢ふくらむ仮事務所

地下鉄を降りて難病連仮琳跡iTrまで歩くと約2 0'JjLかかる(,

T度中間に改築中の難病センタ-があ-て､改築工･純眺めながら歩

いて来る､改築工【拝の様子は見ることが出来ないoでもこの中で改領

が進められているのた､光春には竣工するのだと思って眺めている‖

仮事務所のtI.は本当に狭苦い､..その狭苦しい処にセンターの荷物が

● :卜L∴∴ ∴:':-.I-≡:-;I.":.∴-　-.I

でも､新しい難病センターを頭に浮かべ希望をふくらませていると､

この狭苦しい仮事務所がそれ程気にかからないし､結構楽しくもなる

ものです｡心の不思議に気付く時でもあり､ LB:J民の心を引きつける政

●

治の必要性を思い浮かべる瞬間でもあります‖

(L))この道は姥才知11への道

長近の政治の進む方向を見ていると､生命津頚の合言紫"人命は地球

より-tTTiい"とうたったあの精神はどこへ行ってしまったのだろうと考

えさせられる‖お金の多井によって医療を′受ける技術に差が生じるよ

うな政策がまかり通ろうとしています(,地球よりも老い人命ならばお

金でなく､国民みんなの総力で支えるべきものではないだろうかり

為政者よ　初心にJJ･.iれ一

(綿口記)



み/LJなの　こ♪ろくゴ

いちご摘み交流会をおこなって

函館　水島たみ子

由館地区では､ 6月1 9日(水)函mIT.'近郊にある大野町小川農同でい

ちこ摘み交流会を行いました｡

1 0名の参加者の中､二組が母娘での参加でした‖

しばらくぶりの青空の下､一面に広がるいちこ畑､空気といちごは食べ

放題､この日ばかりはビタミンCとr)の袖給がいっぱいでした‖

あずまやでは､柏柴さんが採りたてのいちごを入れた雅灘いちごクレー

プを作ってくれました.,

みんな､ハイキング気分でお凝りを食べ､デザートにいちごを食べなが

ら語り合い､楽しい一日を過ごすことができました.,

帰りには､近くの八郎招公関により､沼一面に咲いているスイレンの花

を観て一休み後､ J･,3途につきました..

柏茸さん､勝村さんの娘さんの帝二台に便乗しての､いちこ摘み交流負

でした(,お二人とも､お疲れさま､ありがとうございましたo

秋には焼き肉パーティかぶどう狩りを予淀しています(.



その日の一言-メッセージ

大沼､佐藤､古屋さん

お天/5<もにも恵まれ､初めてのいちこ摘み､たくさん食へ楽しかったで

す√､

勝村さん

ビタミンCをたくさん食へ､マイナスイオンを吸って肌美人になった

ようですり

三品さん

三パックを食べようと挑戦したけれど､一一一パック半より食へられず残

●　念です,,

柏葉さん

クレープを作り､みんなと一緒に命べましたo

金沢さん

娘と参加しました｡いちごのもぎたては格別おいしかったですり

●



全道集会を終えて

釧路　校本秀千

8月3. 4日の全道休会-のたくさんのこ描助､こ参加､こ協力､本

当にありがとうこさいました.､

参加された皆さん､涼しすきてかぜをひきませんでしたか?

〕葺くほ､舶館､砂川､札幌､根寅､そして赤ちゃんも一緒に等宅からと､

良く来て下さいました‖

参加されていかがだったでしょうり

何かひとつでも､来て良かったな､と思えることがあったのなら蛇しい

のですが､ ､ ､ ､

私にとっても初めての全道集会､イメージの描けないまま､準備が始

まりましたり札幌本部の伊藤さん､村山さんが何度も来釧して下さり､

打ち合わせを竜ねて､ 1カ月前からやっと｢これは､大変グゾ!｣とい

うのが解ってきました｡

実行委員の中で15年前(釧路大会)の経験者は､ 2-3人でした‖

尖は､皆終わるまで大丈夫カナ?と心配だったのですo

私は､まずJ R釧路駅で､札幌方面からの到着の方たちをお出迎えし

ました｡ボランティアの方と一緒に降りてくるたくさんの嘗臣病の方たち､

そして､筋無力症の仲間を見つけた時､じわーと胸があつくなりました‖

本当に良くきて下さったという気持ちで一杯でしたo

始まってからは､あっという間の2日間.,分科会では津坂'h生のrR:_痩

講lB熊と参加者同士の交流もできました｡

特に釧路地区会員は､なかなか他の集会や総会などに参加できませんで

したので､今回､他の地区の方と交流ができた事は､釧路で開催した意

味があったと思いましたo

総勢1000名程の大集会､すごくいい経験でした｡

私たちの気のつかない所で､色々と至らない事があったと思いますが､

-4-
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皆さんに会えてとても嬉しく､とても気持ちの良い充実感を味わわせて

頂きました｡実行委員のみんなも｢釧路でやって良かったネ｣と｢来年

●

全道集会i n釧路に参加して

砂川　本田美津子

とても涼しい釧路での全道集会は､寒いくらいでしたが､暖かな気拷

ちが伝わる集会だと思いました｡

丁度､釧路みなと祭りで､花火大会を見たり､丹頂鶴､湿原など､短

い時間の中に盛りだくさんの楽しみがありました｡

集会にあたり様々と大変な事あったことと思います｡釧路支部の方々

｢いろいろとありがとうございました｣と言う気持ちですo

医療講演会も､とても解りやすく､新たな気持ちで聞きました｡

色々不安を抱えている方も居ると思いますが､こう言う場でD rに聞い

てみるだけでも気持ちが晴れることもあると思いますo　もっと多くの新

しい会員の方々が参加してくれる事を願っています｡

来年は､札幌でまたお会いしましょうo

最後になりましたが､難病連の方々､友の会の役員の方々､ご苦労様

でした｡

-5-



難病連ホ-ムぺ-ジより

第7回難病対策委員会7月 
31日開催 

⑳
第7回難病対策委員会　7月31日開
催

O ｢今後の難病対策の在り方について｣ (中間報
告)が幸譲されましたc
O疾病対策課の(秦)に対して､各章鼻から意見が
出され､若干俸正されることになりました｡正式な
｢中間報告｣は後日配布されることとなります｡

○今後の日程は今年度を目途として厚生科学春謙会
疾病対策部会に提出され､最終報
告となります｡
また､ ｢行政関係者におかれては､この中間報告に記
載された事項について､対応可能な項目については可
及的速やかに取り組んでいただくよう要請する｣とさ
れました｡つまり､この中間報告の中で､ ｢検討す
るJ r検討を要する｣とされた部分も含めて､それを
いつどのように実施するかlま厚生労働省にフリーハン
ドを与えたものと解されます｡
○　中間報告は全体に　r望まれるJ r検討する｣ ｢検
討を要する(と思われる) ｣などの表現が多く､季長
会の結論としてrこうするべき｣という部分は少ない
ものとなっています｡
○その中で重要な部分については次の通り･難病対
策は､効果的な施策として国際的な視野も入れたもの
として位置づけ今後も推進する｡
I r制度の適正化や安定化が急務であるが､今後の

幸美の再構築に当たっては､事業の性格の見直しに併
せて､疾患の特性､患者の重症度､患者の経済的側面
等を考慮し､一部自己負担の考え方や効果的な事業実
施の方法等についても生理する必要がある｡ J
･　r法制化については賛否両論のあるところであ

り､今後も必要に応じてその必要性及び可能性を検討

I 1koku/23.htm
http://www･tokeidai･cojp/h-nanren I- 6 -
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接触を持ち､不採択の原因は蘇原項目の2番と
5番であることが判明しました｡既に加盟国休
に周知したように､その2､ 5の項目につい
ては､部会の担当の方より文案で示されたよ
うに#正を行い､今年度は採択される､との
ことで講鼻署名運動に取り組み､今年6月3日
の国会請願では､自民党の護良さんも快く瑠
介諸点となっていただき､他党と併せて､衆
参両院で214名もの国会護良が両院に請度の提
出を行いました｡
今国会では不採択となった理由は判明しま

せんが､推測として､昨年の担当の方が退社
され､新たな担当者になったことが鹿田では
ないかと思われます｡
その際､修正された2番､ 5番ではなく新た

に1番､ 6番が問題となったのではないかとの

推測もあります｡つまり､財務省からの圧力
で､お金のかかる内容の項目であるとして排
除された可能性があります｡

これについては､もしそうだとすると国民
は今後､どのような請最なら許されることに

警手宗詣左詣妄語監左票謀議讐
ていると言えないでしょうか｡
また､与党政務調査会との約束は何だった

のでしょうか｡

3)今後にづいて

慧?.tg浩鵠it了Li禁新設･･諾ffT:=ts
くの患者･家族･ボランティアの方々のご努
力を無にすることがないように､と心から蘇
っています｡

各党のご協力と両陵のご垣鹿で､次の臨時国
会で､私たちの請願が採択される連はない
か､とこの猛暑の中を奮眼中です｡また､私
たちの請願を提出してくださった自民､民
主､公明､共産､自由､社民他の各会派の
衆.参両院の識見の方々にもこの顛末をお知
らせし､採択への道を開いていただけるよう
要練を行います｡

http://www.tokeidai.co.jp/h-nanren/--･･･ /一一-koku/24~a･htm-9-



難病対策の法制化に反対

⑳
難病対策の法制化に反対

2002.8.6　　伊藤　たてお

難病対策の法制化について､様々な意見が
あります. J PC及び北海道難病連の役員を
している伊藤としての意見､いわば半公式的
な見解としては､当ホームページの｢全国の
情報｣に2回にわたって掲載をしました｡情報｣に28

ここでは､ 全く個人としての意見を述べた
いと患います｡

個人としては､現状での法制化に｢反対｣
としておきます｡

前提

議論を行うことが大切であり､その過程で､
私たちが何を見つけ､そして､世論をどのよ
うに導き出すか､という作美であると考えま
す｡

け!.忘もL)rf警竺ご琵詣霊芝露呈追究
と思っているわけではもちろんありません｡
私は､今鼓論されているr法制化｣のもっ

とその先へ進みたい､ということなのです｡

理由

今孟謂=誌妄芸歪芸裏芸韻品芸孟宗警告
妻旦会で確認された重義- 4つの要素につい
ては疑問を持っています｡難病に関する法律
をつくるとなれば､それは理念法である｢基
本法｣にしろ､実定法である｢法律｣である
にしろ､いずれにしても｢難病とは何か｣に

http://www.tokeidai･co･jp/h-nanrE　1 10- 1koku/25･htm
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またある部分が高齢者だと考えることができ
るでしょうか｡
そういう無理な体系の法律に合わせるた

め､あるいは､そのどれにも合わせられない
ためにr難病｣という社会問題が生じたので
はなかったでしょうか｡

一人の人間を法律によって区分すること

は､もはや時代に合わないし､非効率である
と思います｡
それどころか､年齢によって社会的な立噂

や利用できる福祉の制度が異なったり､制限
を受けるというのは､我回の恵法に抵触して
いると患います｡人権の侵害と患います｡そ
して何よりも人間の尊厳を著しく傷つけるも
のだと思います｡

私は､難病であろうとなかろうと､障害の
種別や年齢によって､受けることのできる福
祉や医療が異なるのではなく､その人の困っ
ている状況に対して適切な社会的援助が行わ
れるべきである､と考えます｡

これは理想論や空論ではないのです｡福祉
先進国の社会保障はそうなっているからで
す｡

法律はその数が多くなれば多くなるほどそ
れぞれの法律の有効性が低くなると言われて
います｡
北欧諸国のように､少ない法律1つで医療

も年金も様々な社会的援助も細尾されるよう
になることを願って運動を展開したいと患い
ます｡
ちなみに､それぞれのr福祉の制度｣を利

用するのに､身分証明証のような陣書者手帳
などというものを持たなければならないのは
日本だけと言われています｡その身体障青春
手帳のイメージが同定しているために｡ ｢難
病手頼｣が欲しいと言う意見が出現するのだ
と患います｡
wHO (世界保健機構)では陣書者の定義

を新たにしました｡私たちも､体の部位に限
定せずに､その人個人を単位として､病気や
障害､高齢によって生じる困難､不都合とい
う社会環境を改善することを目的とした法律
の体系化をめざしたいと患います｡それもで
きるだけ急いで､と患います｡

http://www.tokeidaLcojp/h-nanren/- 1 2 1koku/25lhtm
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答えるべく定義がつくられることとなりま
す｡

この定義についていろいろ意見があるにし
ろ､国側のイメージはこの4つの要素にある
ことは間違いありません｡
これでは､全ての難病を当然網羅すること当然網羅すること

におかれた難病患はできません｡社会の谷間

●

●

者を救済するはずの法律が､新たな難病問題
と､さらに細い深い谷間をつくり出すことに
もなりかねないのです｡
また､ r難病対策の抜本見直し｣を厚労省

が大前提としている今の状況下では､私たち
の側から｢法律化を望んでいる｣とされるの
は､まさに思う壷にはまってしまうのではな
いか､という懸念を消し去ることができませ
ん｡

私の意見

今の日本の法律は､極めて多岐に､そして
微細にわたってはりめぐらされていると思い
ます｡これでもか､これでもか､と次々と新
しくつくられ､あるいはつぎ足し､牲い合わ
せ､複雑怪奇な姿にさえなっています｡
なぜでしょうか｡それは､法律に人を合わ

せようとしているからではないでしょうか｡
私は､人に法を合わせるべきだと考えていま
す｡ことに､社会保障(医療､福祉､年金な
ど)に関する法律は複雑につくるべきではな
いと考えています｡一つの基本となる法律を
しっかりと構築し､一人ひとりの国民の事情
や状況を加味して柔軟に対応させるべきでは
ないかと考えます｡
時事者､高齢者､難病､などと次々と作る

べきではないと患います｡

がんじからめの法律をつくるから､それから
もれていることや､新しくおきた課恩につい
て対応できず､次々と新たな法律をつくるこ
とになります｡
しかし､全ての関係者がその全ての法律を知

ヱ霊三高妄誓言禁bl芸蒜吉弘志LL享も~
断､分断､輪切りにするべきではないので
す｡
一人の人のある部分が一般の疾患で､ある

部分が療病で､その他の部分が身体障害で､

http://www.tokeidaLcojp/h-nanren/ - 1 1 -　koku/25･htm
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事務局だより＼輝㌢
てノ.全国ニュースNo 6発送作業を終える

8月26El暑いなか､ 8名で発送作業をしましたり1600部を一口

で全Eflに発送するのは大変でしたい今回で2回日`､

会長iの皆さん､お手伝いしていただけませんかり

(()) 1 0月20日　静内支部1 0周年記念式典及び記念講演にあわせて

｢筋無力症友の会静内交流会｣を開催します,,

病乞もの悩み､苦しみはありませんかo仲間と話し合いましょう(.

El時10月27日(El)午後3時より5時まで

場所　静内女性センタ-･みらい　2階　和室

静内町青柳町2丁目2--1 TR 01464-2-7700

当日は鰍FJ=連諌務局長　伊藤たておさんの記念講演もありますo

交流会にも伊藤さんは出席しますり

-13-日



　　

１０月２７日（（1）午前１０時より

　

東京都中小企業会館で

　

臨時全国総会と第２回フォーラムが開催されます。

北海道支部では３万円前後のパックツアーで行く予定です。

１０月２６日より２泊３日の予定です｡

Ｏ

　

新難病センター

　

備品充実のための

　　　　　　　　　　　　

特別カンパのお願い

　

難病センターの増改築工事は現在進められておりますが、新難病セン

　

ターの事務機器充実のため、特別カンパをお願いします｡

　　　

１「･」

　

3000円

　

です｡

ぬｙ
新入会員

　　

札幌市価稲区

　

演[ﾛ敬子さん

どうぞ、よろしくお願いします｡

上記についてのお問い合わせは

　

事務局

　

中村までお願いします

☆会費納入のお願い

　

会費納入率がよくありません､、お忘れの方はもう一度お確かめ下さい｡

　

わだちの裏表紙にあなたの納入年度が記人されてます｡よろしくお願

　

いします｡

　

年会費

　　

・・・3600円

　

振り込み先・・・郵便振替

　

0 2 7 7　６　19 7 12

全円筋無力症友の会北海道支部
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あ　とカ､き

{)20数年も前｡ Tさんも私もほぼ安定した症状でも､なかなか完治せ

ず慢性経過を延々と､悶々と過ごしていた時期に､ Tさんは常々言って

いたのは｢真綿で首を締められるのはいやだ｣ 11短期決戦｣でよいのた

と｡私もタラダラと無為に生きているより早く決弟をつけたいと､ Tさ

んに共鳴したり

このIgf､適妹が体の変調に気づき･受診の結果､禾糊の胃がんと宣告さ

れ4カ月足らずで､アッという間に亡くなってしまった,,丈夫なだけが

取柄と､長年筋無力症の私を助けてくれた義妹は､ 6 1年の生江を閉じ

た｡

●　三三三三篭:芸こ琵警警と崇:.こうゆうことを言うのて芸孟芋､"

◇難病連秋まつりバザ-は9月1 5日に晴天に恵まれ､楽しく活動を終

えることがlLiJ,来ましたり′いじんまりとしたバザ-ではあったけれども､

会員の情熱や善意が凝縮された婆に胸が熱くなりました.,歩みは遅くて

も､ -歩一歩難病患者の福祉向上の通を歩んでいるのだと自分を納得さ

せ､明日に夢をつなげながら工事中の難病センターを見ヒげました‖

(猪口)

◇良いお天気に恵まれて､売り上げも好調?

今回は狭い所でしたが､楽しみながらお手伝いuJ,釆ました｡  (本田)

◇買う人がなかなか来なくてちょっと減しかったです｡　(井戸坂)

◇碍かった]目標達成できたかな?　　　　　　　　　(竹村)

? ･.::,.: ∴∴i■■言-∴■ I-　し二言巾∴....
たほと(,こ協力ありがとうございました(,　　　　　　　(東谷)

◇我が家には介護度3の姑がいます.,最近ショートステイを1 3日間利

用しました｡請求一触i来てrえ､間違いじゃないの｣と言う稲､ 7万1

千円を越えていました(.老人ホームに入所している私の母が払う利用料

より多いのですく,在宅看護を勧めておきながら､在宅の方が利用料が多

いなどとはoどうしても納符出来ません｡母たちの年齢の人は戦後の大

変な時代を支えて生きて米たはず｡こんなことで良いのでしょうか｡私

は3人の老親を抱え､困惑してます,,　　　　　　　　(巾村)



●

i　あなたの会費は平成　　　年度まで納入されていますり

i　　会費納入は同封の振替用紙をご利用くださいo

i　　　　　　　　　　　年会珊　3600円
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していくことが適当である｡ ｣
I r特定疾患の定義は､ ①症例が少ないために全国

的な研究を行わなければ対策が進まない､ ②原因不
明､ ③効果的な治療法未確立､ ④生活面への長期にわ
たる支障(長期療養を必要とする)の要件を基本とす
る｣ ･ ｢希少性｣の要件は､概ね5万人未満を目安と
するB ｢対象となった後で患者数が5万人を上回った
疾患や､特定疾患に指定された当時と比較して治療成
積等の面で大きく状況が変化したと考えられる疾患に
ついては､引き続き特定疾患として取り扱うことが適
当かどうかについて定期的に評価検討する｡ ｣
I ｢治療研究事業から移行する疾患についてはサ-

ビスの低下が生じないよう配慮が必要であるという指
摘も同時にあった｡ ｣
I ｢原因等が明確な健康被害に起因する疾患(注･

スモン､薬害cJDのこと)については､当事業の対象
外として整理されるか､これまでの経韓を尊重して､
目的を明確化した別の制度を確保し､患者に対するサ
ービスの低下が生じないよう配慮の上､移行すること

を検討する必要がある､という意見が大勢を占め
た｡ J

～ r今後の難Gに係わる福祉施策の在り方につい

て｣は､さらに充分な議論を尽くす必要がある｡
r論点整理として､ ①介護保険制度や平成15年度見直

し予定の障害者基本計画や障害者プランとの整合性に
宵意した施策の検討､ ②窓口の一本化等､利用者の利
便性やサービスの効率性を考慮した福祉施策の在り方
について検討､ ③日常生活における自立状態や変動す
る患者の重症度を十分に勘案した福祉施策を検討する
こと｡ ｣
･今後については､ r本章旦会としても難病に係わ

?　謂無恵等喪た盃驚き亨藷碧禦盃き
れる方向を打ち出しています｡

全国情報へ戻る　　トップへ戻る

http://www･to ke i da i.co_j p/ h-na nren/n A- /7Prl k. ku/2 3. htm
-7-



J P C国会請願不採択問題
について

J P C国会請簾不採択問題につ
いて

1 )参議鏡では許願雷の取り違え
前代未聞の不祥事で計鼠課長がJTCに詫び状

参議院の不採択は計蕨霊の取り違えによる
ことが明らかになりました｡
昨年度の請願を出し忘れていた京串の議員
(自民)さんが､ 1.500人分の昨年度の計爵雷

を3月4日に捷出し､その請願雷と.今年度の
参議院提出分24万人の漬貴書とを同じ扱いと
し謡葺よ完壷詣嘉呈許(鼻もせず

に?)捷繊的に､しかも`不採択■との先入
観をもって取扱いをしたことは･まさしく･

墨守等野警詰畠蓋孟晋謡.L!妄琵窒･+

皇潤藷iL諾莞't=g詣葺き禁で

妻族あ垂労と書名された方々申意

真義くらは次のような耗び状が寄せら

くの息

還
空孟韻芸義対如,早期確,1':肘る請願
く卸SB号)の受理･付征について､当許の扱
いに木元分な点があったことを艶め､お詫び
申し上げます｡
平成14年8月1日
参議境諦鼠諌長
閑　喜比舌　　印

2)衆議醜Iこついては自民琴革堺の部会担当
底か､新たな反対か
最の不採択の轄黒を受けてJPC事

蕃局は自民党の政務調査会厚生労働部会との

http://www･tokeidai ･cojp/h-nanrr /- - ･ /-nkoku/24-a･htrn-8-

蕊
者の連絡不

昨年度の

●
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