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一縦軸噂
は　じ　め　に

猪口　英武

倒喜びに溢れる春を迎えて

永く暗いトンネルの中を光を目宿して走って釆ました｡今まで続けて

来た患者会活動の中での気持ちを端的に言うと､こんな感情が心の相

当部分を占領していた様に思います｡そんな中で昨年の12月に政府が

示した難病予算案を読みました｡余りにも意外な内容に読み連いかと

何度となく読み返しました｡急にトンネルを抜けて明るい日差しを受

●　け､喜びのや｡どころに戸惑う程でしたoその主なものは

(1)全国の都道府県に難病相談支援センターを設置するo

C2)難治性疾患研究を拡充するQ

⑧　低所得者等に配慮した医療費自己負担の見直しをするo

(4)それに伴って難病対策予算等の増額が計画されていますo

(o)筋無力症友の会全国組織再生の足音が聞こえて来ますo

"全国ニュース〝　の報道の中で新生東京支部の誕生を知りましたo

大きく蓮しく成長して､ 21世轟己の筋無力症友の会の中核になる日の1

日も早からん事を祈りますo

◎全国筋無力症友の会北海道支部の若成3 0周年記念総会を成功させま

しょう｡

5月24日に新装なった北海道難病センターで､三重､四東の菖びの中

で記念冶会を開くことになりましたo　みんな一緒に祝いましょう｡
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北海道難病連札幌支部役員研修会報告

鎌田　毅

去るl月18日上記の研修会があり､猪口､中道､東谷､中村､鎌田の5名が参

加しました｡約3時間半の研修会でしたが､その主な内容を簡単に報告いたします｡

･講義I　｢医療制度改革と地域医療-の影響について｣

講師:医療法人秀友会札幌秀友会病院理事長･院長藤原秀俊先生

講義の要点:第4次医療法改正の目的-→少子高齢化に伴う疾病構造の変化により､

長期療養を必要とする患者が増加｡療養病床群等の諸制度が創設されたが､依然と

して様々な病態の患者が混在している-患者の病態にふさわしい医療の准供を｡

第4次医療法改正(平成13年3月) -入院医療を提供する体制の整備｡病床区

分の見直し､医療計画の見直し｡急性期､棲性期病床区分と病床規則｡その他(略)｡

要するに入院患者数を減らし､国の医療費負担を減らすことらしいD一般病床は126

万床(現状) -60万床?-42万床?という厚生労働省の試算があるとのこと｡

又､入院日数の短締化や制限､同-疾病でも入院期間や病院の規模によって治療費

が異なるなど､様々な決まり?があることが分かったが､それらを理解し､納得し

て入院することは私には不可能のような気がした｡

魚気後退による税収等の減､高齢社会による病人の増加､当然のこととして国は

医療費の削減を目指さなければならないとのことであろうが､欧米等の先進国に比

べるとあまりにも患者負担の割合が高く､又､国内予算における｢ハコ物｣を作る

公共事業等ゼネコン関係の割合が高いなど､先進福祉国家とは言えぬ方向にますま

す進んでいるような気がした｡

･講義Ⅱ　講師:伊藤たてお事務局長　　　　　　　　　　　　　′感

主な内容

① ｢無病対策の見直し｣の状況と2003年度予算案について

② ｢障害者基本計画｣について

@ r北海道難病連スケジュール(新年度)｣など｡

①について資料のうち要点の一部のみを紹介すると､難病卦策関連予算が平成14

年度965億円-平成15年度(秦) 1036億円に増加の予定である｡ ｢難病相談支援セ

ンター　H反称) 】を全都道府県に亜億し福祉政策の充実を選る｡という項目が目に

とまりました｡ ｢北海道難病センター｣が全国に先がけて設立され､その活動･成

果が国をも動かしたという大きな成果をもたらしたと思いますB

②については｢重点施策5カ年計画! ｢北海道経書者基本計画(仮称)lができ､具

体的に1歩1歩進展をはかることを目指しているとのことでした｡
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新春交流会を行って
函館地区　　水島　たみ子

函館では3回目となる新年交流会を2月12日(水曜日)に湯川温泉場元

入川で行いましたo

この度は､みなさん体調がすぐれず参加者が4名と少なかったのです

が予定通り行いましたo

改装したばかりの温泉人川のお風呂場は､まだシートをはったままでした

がひろびろして明るくきれいで皆で一緒にのんびり入ることができました｡

温泉のあとは､待望の料理に舌つつみをしながら話がはずみ､半年ぶりに

お会いした人達なので時間の経つのが早く､瞬く間の交流会でした｡

次は会員の皆さんの近況報告です｡

大沼さん

この日のためにわざわざお休みをとってくれたので､中止することも出来

ず行ってよかったと思います｡病院は月1度お薬だけとのことです｡

今はお孫さんもでき若いおばぁちゃんです｡

古屋さん

以前にくらべたらとても元気な感じをうけました｡

1 0年以上も札幌に行っていないので､今年の総会には出てみたいなぁと

言っていました｡体調を整えてぜひ参加しましょう｡

柏葉さん

体調もよくお仕事に頑張っています｡

若い人なのでいろいろ忙しい中､定休日を利用しての参加でした｡

3ケ月に1度病院に行っているとのことです｡

佐藤さん(欠席)

昨年の暮れ交通事故に遭い､その時は異状が無かったのですが後に後遺症

がでてきたようです｡レンLゲンを扱ったら骨机紫症になっていたとのこ

とです0年帝より30%も骨壷が少なくなっていたそうです｡

今は通院をしているとのことです｡ ｣無理をしないようにして1さい｡

金沢さん　(欠席)

風邪をひきなかなか治らないようです｡大事をとって欠席です.

勝村さん(欠席)

新年会の前に腰を悪くしたようです｡大事をとって欠席です｡

三品さん(欠席)

難病連事務局と共同作業所｢さぽっと｣のお仕事が忙しく休めず欠席です
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尾崎さん

風邪もひかず元気なようですoパッチワークをしているそうですo

暖かくなったら函館に出てきて下さい｡

千葉さん

久しく連絡がとれずにいた千葉さん､ようやくお母さんとお話しをするこ

とができました｡夏美ちゃんは小学5年生になり陸上競技で走るように

元気になったそうですoよかったですね〇

千葉さんと話していて心に残ったことがありますoそれは､夏美ちゃんが

幼稚園に通っていたころ｢お母さんだれも藁を飲んでいないよ､どうして

私だけが薬を飲むの｣と言われたことがあるそうですo

子供はまわりの人達もみんなお薬を飲むものと思っていたようなのです｡

このように明るく話をしてくれるようになるまでは､並大抵な苦労ではな

かったと思いますoそのうちにお会いしましょうo

水島

マイペースな生活をしていますoときどき′1､さい風邪をひきますが■■

1月に吉川英次原作｢官本武蔵→全4巻を読み切りましたoその時はすこ

しくたびれましたが､しばらくぶりに時代小説の痛快さを味あいました｡

今年の目標はハングル語をマスターして韓国に行くことですo (3日坊主

にならないように蘇っています)
以上

雑感

いくら医学が進歩し薬が開発され治療法が解明されても病気であり病人

であることにはかわりがないと思うo

この現実に目をそらすわけにはいかないoそして心のケ7-も大切にして

tl,かなければ行けないと思いますo
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温泉で交流会
狩野　美幸

9月2日､旭川の仲間と交流会をしました｡前の日の天気予報では､

今年最高の32度になると聞き､冷夏でしたので嬉しくなりました｡

当日は､予報どうり晴天で､暑い中､当麻の｢ヘルシーシャトー｣で､

お互いの近況報告をし､また､温泉に入り発しいひと時を過ごしましたo

出席者は10名でしたo

チ　ャ　リ　ティ　ク　リ　_スマス/ヾ-テ　ィ

狩野　美幸
12月22日､難病連旭川支部のクリスマスパーティが行われました｡

当日は粉雪が降り､気温が償いのにも拘わらず､出席者が248名､賑や

かなパーティとなりましたo不自由な体にも負けず､素晴らしい美声香

聞かせて下さった､アコーステックデュオ｢翼｣のお二人､ジャズオー

ケストラ､ダンス､オークション､ビンゴ､フリーマーケットなど､一

年の締めくりにふさわしい､パーティでした｡

筋無力症からは､友達も含め7名の出席でした｡御馳走に舌鼓をしなが

ら､ダンスも楽しみました｡

今年は役員の行事やパーティのお手伝いをすっかり秋葉さんにお任せし

てしまいました｡心から感謝してます｡



一年を振り返って

狩野　美幸

●

●

ィンフルエンザの猛威もやっと下火になったようです｡皆様お元気で

しょうか｡

釧路から旭川に越して､ 6度日の冬を過ごしていますo旭川はこの冬

積雪が多く､毎Elの雪はねが大変ですoと､言っても主人がしていますo

昨年の今ごろは､旭川道北病院に5カ月間入院していましたn lO年前

に国立療養所札幌南病院で胸腺摘出をしましたが､昨年になり再発しま

したo抗アセチルコリン受容抗体が3倍にもなり､ステロイド療法を3

カ月前から勧められていました｡しかし､プレドニンだけは飲みたく吃

いと､それまでのすべての活動を休み､静養すれば良くなるかも知れな

いと､安易な思いもありました｡その前に片付けをしようと､あれこれ

終わらせた途端､左Elの陰が落ち､疲れもひどく脱力が直らないoそれ

でも直るかと､頑張って10El間寝てましたo　しかし､一向に良くなる気

配がなく､不安になりました｡

以前お世話になった札幌両病院の南尚哉先生に､病状を電話で相談し

ました｡先生はステロイドの治療しかないので､何処で治療しても同じ

なので､家の近くの方が便利でしょうと言われ､地元で入院する決心が

つきました｡

先生は､術後の再発は3%と言われているが､再発の患者を診た経験

はないと聞き､とても不安でした｡娘にインターネットで調べてもらう

と､再発がまれにはあると記されていました｡私はもち論のとこ､家族

も非常にショックを受けました｡でも､もう一度絶対元気になると､自

分に言い聞かせ入院しました0

10年前､手術をしてくれた先生が､完治する確率は2%､でも､頑張

りなさいと言われました｡その時､百人の中の二人に自分は入れるだろ

うかと､考えたことを思い出しました｡手術のときは､胸腺が大きな腫

療となり､術後に化学療法を受け､身体も衰弱して幸い思いをしたこと

なども思い出しました｡その時､ステロイドの治療を受けられたら再発

はなかったであろうとのことでした｡

主人の退職､転居､父の介護､母との同居､と､忙しく過ごしていま

したo父が亡くなり､心にポッカリと穴が空いた寂しさを紛らわすよう
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に､大好きな花壊造り､ボランティアやサークル活動､色々なことに張

り切り過ぎたのかも知れませんoそして､体調が悪くなったのですo

この度の入院で､プレドニンの副作用が酷く､言葉では言い尽くせな

いはとの苦しみと葛藤の日々でした｡入院中の治療に納得がいかず､不

満もありました｡退院の時には筋力も落ち､杖を使うほどでしたo

プレドニンは1日5,,"から始まり60ng (12錠)を､ 2カ月服用し､

今は隔日207托g飲んでいますo

副作用で､全身のしびれがあり､一時はどうなることかと不安でしたが､

薬が減ってくると､酷いしびれも少しずつやわらいで釆ました(,

退院後､道北病院の箭臆先生が快く治療情報碇供書を作り､札幌両柄

院へ送り出してくれました｡

札幌両病院の両先生は｢この病気は､直る病気と言われているんだよ｣

と､何度も繰り返し力強く説明をしてくれましたo

そんな先生の真剣な眼差しを見たとき､誠意ある言責に感動し･とてち

楽な気持ちになりました｡

旭川に帰り､ありのままを道北病院の箭原先生に話すと｢甫先生立派

に成長して､良い先生になったなあ｣と言われ｢僕からも礼状を出して

ぉくからね｣と聞いたときは､どちらの先生にも､感謝の気持ちで一柿

でした｡

病は気からと良く言われますが､本当に良い先生に巡り会い､深い信

頼関係が､苦しみを喜びに変えられることを実感しましたo

退院してからは､十分な家事ができなくても､家族と過ごせる喜びを､

何事にも代えがたいものと､日々感謝しながら過ごしています｡

病気とは､戦うのではなく､仲良く付き合う､やっとそんな気持ちに

なりました｡

相談にのってくださった東谷さん､旭川支部の皆様に､心より感謝申し

上げます｡
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･.+･ ･酢uwi 事　務　局　だ　よ　り
一一　難病連主催のチャリティクリスマスパーティが､ 12月14日

サントリーガーデン幹(ガラ)で行われ18名が参加しました｡

′ダ′　1月14日､札幌支部役員研修会が行われ､ 5名出席しました｡

｢医療制度改革と地域医療への磨きについて｣と題し

札幌秀友会病院院長　藤原秀俊先生よりお話がありました｡

改革により医療費増額など､どのような弊害が起こり得るかをお聞き

しましたo

甘甘　難病連番のチャリティバザーが3月8El行われました｡

難病センターが増加移築中のため､今年は市民会館で行われましたo

●　　　3日間のお手伝いをしていただいた方は38名でした｡

バザーの品を提供､またお手伝いしていただいた方､本当にありがと

うございました｡

㌔㌔　2･17難病･慢性疾患対策を考える集いが､ 2月17日衆議院第-議

員会館第一会議室で行われ140名を超える参加者がありました｡筋無

力症友の会からは全国から5名出席しました｡新生東京支部の山本

創さんが､筋無力症患者は症状の波があるため､就労が難しく､また

身体障害者認定がされないため､障害者施策の就労支援を受けること

が出来ない｡医療費給付については､本人の所得に限定し､治療を続

ける患者の実態と現状を充分に把握した施策をと､訴えました｡

厚生労働省健康局疾病対策課､雇用均等･児童家庭局母子保健課､自

●　芸芸…軍票芸書芸芸芸表芸芸芸誓言霊芝書芸芸妄言peT芋芸芋芸芸芸､

議員など20名の参加がありましたo私たちを取り巻く難病や小児慢性

問題を､難病患者だけの開港に止めず､国政の場での解決に向け､今

後も共に協力しあうことを再確認した集会でした｡

@　平成15年5月24E1 30周年支部縫会を､新装になった難病セン

ターで行いますo医療講演は札幌医大神経内科松本博之先生にお願い

してますoまた､過去にお世話になった先生にもおいでいただく予定

です｡皆様の参加をお待ちしてます｡

詳しくは臨時号でお知らせします0
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堤 賛助会員になっていただきましたo
庄子久子　但馬和子　俣野優　中道和子　東谷美智子

猪口英武　鎌田瞭子　鈴木恵美子　中村真由美

計17,000FJ

姻　ご寄付をいただきました｡

重谷エミ子　桜井彩子　高見登美子　水島蒼生子　三品奈奈子

久原和子　鈴木恵美子　秋葉みどり　大友寿子　栗田澄子

山田和美　堵口英武　中道和子　東谷美智子　井戸坂知彰子

鎌田毅　鎌田瞭子　松岡キヨ子　中村待子　計106,375円

J⑳
選元金

ビァガーデン　遅元金

協力会還元金

お正月飾り二還元金

秋祭りバザー売上

その他事業収入

募金箱二還元金

署名農金避元金

雑貨売上二還元金

はこび愛ネット

計

冊　新入会員細介

松岡　学さん(苫′ト牧市)

11,100円

750円

26, 978円

34, 020円

2, 500円

5,510円

3, 140円

2,020円

7, 675円

93, 693円

現在中村記念病院に入院中です｡

症状がなかなか軽減せず､肉体的精神的に大変でしょうが､焦らず

養生していただきたいと思います｡

退会会員

秋葉みどりさんは一身上の都合により退会されましたo今後もお元

気でお過ごしください｡

会費納入のお願い
@　平成15年度会費納入をお願いしますo　@

@　前年度未納の方は合わせてお願いしますo　@

@　同封の郵便振替用紙をご利用くださいo　@
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●



あ　と　が　き

◇　政府の暮病対策がマイナス指向から､プラス指向に急旋回しました｡患者会活掛こ地道な

根気掛､運動を掛ナた成果と考えると､肋のときめきが止まらないほどの菩びを感じますo
･日本一周マラソこ/が軌道修正の大きな起件剤になったのだろうか?

ともあれE]々長盛封で21世紀の前途が拝いて見えてきました｡　(猪口)

◇　地球の温暖化が進んでいるというのに､今年の冬は厳しく長かったように私は感じました｡

それは､もしかしたら､年のせいかも｡狭い庭に早く花の種を蒔きたい､そしてその成長を

眺めたい､これも年のせいかな?

長く舷しい冬があればこそ､春の群きを強く感じられるのだと観教されるかも知れない｡

いよいよ､弥生3月です｡書病センターの改築も完了します｡北海道の春は素晴らしいと

● ｡今…芸芸芸芸芸…ごて芸完三三;?｣というのが載っていました｡ '如'

●

耕面の関係で要点を青いますと､病院前の薬局と自宅近くの薬局に処方集を持っていき､同

じ薬でも価格が違うことに気付いた｡ r目薬が800円と920円｣処方集を薬局に出す前に一

番安いところを知る判別まないのでしょうか?と､言うものですo

<係りから>厚生労働省によると､薬局で支払う薬代には薬価以外に､服薬指導料などが含

まれている､薬価はどこでも同じですが指準の内容や処方弟の集中度などによって指導料な

どの保険点数が異なるため､患者の支払う襲代が異なるそうです｡何回もの頼革は不要! I

みなさんはどう思われますか?　　　　　　　　　　　　(中道)

◇　事葬りも過ぎ､日差しも春らしくなってまいりました｡皆様､お変わりございませんか9

5月2 4日､新しい#病センターで友の会の30周年取念稔会を行います｡

大勢のご参加をお待ちしております｡　　　　　　　　　　　(東谷)

◇ 2月28日平成14年度政策医療ネットワークr神経･佑疾乱研偉会に･役員3名が出席

しました｡今年のテーマはr運動ニューロン疾患の基礎と臨床｣､脊髄性筋挙措症(SMA)､

筋萎縮性側策硬化在仏1.8)についての診断､入院病棟における神経耗満患者の間摩､在宅ケ

ァの同居点などを､医師､看礁師による発表がありました｡また､日本Al･S協会北海道支

部吉田酎支部長により､病名の告知後の支援をソーシャルワーカー等によるアドバイスが欲

しい､福祉制度､支援制度､韓害者年金支給制度､相蔽森口として患者会があること､これ

らを病院が橋渡しをして欲しい｡告知だけでなく､患者に選択､泳断をさせるだけの情報を

与えて欲しい｡満名推定まで2年近くかかる浪合が多く､散診や病院のたらいまわし､誤っ

た手術をされることがある､診断方法について他の専門医の研偉会等で取り上げて欲しい｡

AI,S患者は在宅療養､療養施設､療養病棟､何時でも入院ができる施設､在院日掛こ縛ら

れない頼棟が必要｡ AIぷ患者にとって意思伝達方法であるパソコン持込を深めて欲しい｡

これらは病気が逢っても要望したいことです｡r患者が人間らしく生きる1生きられるよう､

医師を含めた医療親係者に訴えた､心から叫びに湘こえました｡　　(中村)



●

あなたの会費は平成 年度まで納入されています｡

会費納入は同封の振替用紙をご利用ください｡

振込口座　02770-619712

年会費　3600円 (支部会費1500円　全国会費2100円)

編集人/全国筋無力症友の会北海道支部 
〒064-0804札幌市中央区商4条西10丁目 

北海道難病センター内℡(011)512-3233 

発行人/北海道身体障害者団体定期刊行物協会細川久美子 
〒063-0868札幌市西区八軒8条東5丁目4-18書(011)736-1724 
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