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10周年記念誌の

発刊にあたって
京都難病団体連絡協喜A会

会　長　前　m　こう-

この怯. 1974年8月の創設以来.本会が歩んできた道を10年というJITl目にあ

/_-って総捕(lFJにU上皇長L. ikJIFに托すため, 1011】年uLl念L浩を発r-りすることになり

ました､

党r-lJc二あたって. 1;lJ郁府知■11, 11六郎市長をはじめ.1111郡巾市fl/LI.町村会の会

E壬.また全円の地域難柄連なとから.あたたかい励ましと.私八の運動に対す

るZ■:.lJAい.,F価を鈍さ,ほんとうに感謝しております二改めて.この耗上を借りて,

心からお礼を申しー1･げます｡

また.本会の,歩みのなかで.順継的な発根のIJ]鴨をつくりLLIJ.して就き.その

後も多折の助成の雛紙によって.本会を支えて滋kL,ているNHK故来たすけあ

い毒某缶,ラ;1都府州iiJ募七会, ll;1都府社会砧祉協.過公の梓経にもこの紙上を1.7り

て.深くあつくお礼申ししけますu

l980年6j].難病開祖に深いrlyrJ心を示され. N HK収束たすけあい成分のな

かから.多緋のnL!/J上を如くことになったとき,杜八は.この苑.世の)k公をとの

ように1,fわせて如いたら良いか.いろいろL.｣.遜しまし/=oそして結IH3.地域に

散IJ L.孤t7しているL-糾賊の難柄井児と'i杖の伴さんか,もっとも切'-)三に求

めている難柄州u炎の悪日とLて.稚柄糊..炎センターのr7fF】HI'Lに踏み切ったわけで

す｡その校,今日まで五年を触りi起ってみますと,私八の難病机.夫センターを

つくるという浦沢が全くiELかっ/=ことを輔感していますこ　というのは,払八

悠者の､llJ域からする机淡hT.動のなかから, Fh<.少稚柄井irlとIb:紙の友o)土である

｢1;亡那わらび会｣. tT髄小脳変化病友の会.多党作碓化!:J友の会.パーキンソ

ン柄友の会が別線され,本会に加盟上されることになっていったからですC　そし

て, Y.rRll.-ド,本会が∫朋f;地域における稚病削ヒとその家族の｢′lきる?.ウ｣と

なってきたことですっ　今後もこれまで以上にJt･?様のあたたかいこi:指をお願い

し.発川にあたってのあいさつと托しますo



京都府如事

払､?.ti･きむん

-JiT:都杜病団体連絡協議会の創立10周年に当り一言ごあいさつを申し上げますo

貴会は,難病患者とその家族の交流や連帯を図るため即in咋8月に創市されて以来.着実に71,

動を続けられ記念すへき1咽年を迎えられましたC

税4)-の発達したL先学でも傾国やL摘JJ法の確在していない姓病と闘っておられる方やその家族の

皆様が,自らの力で運営されている員会の活動がノ相のように発放されましたのも･役目の方々を

はじめとする関係者名付のご尽)｣によるものと深く敬意を表する次第でありますo

難柄の治療法の確立は,なお今後の医学の発達に期待せねはなりませんが.京都桁といたしまし

ては,特定疾患治療研究事業.小児慢性特定疾患治療研究事業等の医療費公費負杜捕り度を実施する

とともに,打F各保健所で難病相談を実施して.皆様の一助となるよう努めているところでありま

･J:

今後とも,国や府卜市町村と連携引LX]りながら難病対策を史に推進していく所j+でございますo

終りに,貴会の-僻の二滴躍と皆様J]-のご多幸をお祈りいたしまして･私のごあいさつといたし

ますo

lLIL I I HlL H ull HI l"lF H IHt l l llll l　"Ll 1 L HLl　川　ul l IIH I l川　Fl　川I I Hrl rl ul I HH IJ Lll　州l=



京都市長

J令l-I錦

京都稚病団体連絡協議会U)10年史発刊を心からお祝い申し｢げまう｡

難病につきましては,現在の発達した医学においでも,その原因は不叶亡, ifT療法も末確立であ

り,そのために長期の頼義LE rLf.を余儀なくきれておられる方や家族のjJ々の紛糾J ･精神的-:■?痛は

はかり知れないものと拝察いたしますし

員会におかれましては,こ0)ような万々の個人では解決できない様々なILXvlみや間屯を共に考え,

手を取り合い,解決していくために,昭和49年に会を発足されて以来,療養相談や親睦会,半円会

等様々JLJ:活動を実施されて.会fiの皆様ソiの杵を強め,心の拠Y)どこ7,とも言える人きな子災剤を果

たしてこられましたことに対し,心から敬意を表する次第であります.,

本巾といたしまLても,新Lい京都のまちつくりのための具体的･総合的なRt画であります｢lj.,

都市基本計画｣を策定し,この巾でTrT民の健康の保持,増進を始も養要な施策の1つとLて併置づ

けており,私といたしましても,この計画の推進のため,今後　層努力を重ねてまいる所存であり

J∵i

終りに,皆様方の御活躍と呈†会の今後ますますの御発展を祈念いたLまして,私のお祝いの言葉

といたしますo

lr州　Tl H"I l叫IIr日　川　州I l l HIFl l T　日日l E I HHl l l url lいり=IF I I lLHI　附I l"l I 1 i"l 1 l Hll I I l川　=H HIr I llFl　州lHl
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･Tt,:i-_J!早く岬l:･記念誌酎沌祝して

京都府市長会長･福知山市長　塩　見　精太郎

昭和49年8月,京都難病川体連絡協議会が結成されて以来, 10周年の記念すへき年を迎えられ,

このたび記念誌が発てJされるにあたE,),京都府市艮会を代表して一言ごあいさつを申し上げますo

医療技術が高度に発達した規化　なお,治療法が確立されず削二見えぬ掛丙に苫しんでおられる

多くの方々が,身体障害帯福祉Lよの適用から外れ,また,援護法の削り度からも疎外されている現

況下で,難病者とその家族の方々のこIA労は､i仁々ならぬものがあろうと存じます｡

しかしながら,皆様方は自ら｢京都難病同体連綿協議会Jを糾織され,病苦と闘いながら社会制

度の拡充と福祉の向上のために鋭意ご努力されており,その姿には,探い感動と心から敬意を未す

るところでありますノ

行政としましても,日榊n54年反から点都市の手により｢難病和談事業｣ iJ,特定疾患治御研究事

業の受給者に対する｢難病見舞金剛度｣などの事業に取り凱まれておりますが, :)jでは員協議会

独白の事業として｢難病相談センター｣が開設運営されるなと,皆様方の積極的な柄動と相まって,

難病に対する和解の輪が大きく広がり,人々の間に認識が高まってきております(､

しかしながら,今日.国の行革に代表されますように,国,地方の行財政は誠に厳しい現況卜に

あり,福祉施策につきましても厳Lさを加えてくるものと予想されますが,市長会と致しましても,

皆様方の活動を十分認識L,かつ,関係機関とも連携と協調を寓にしなから,皆様ノ)の自立吏!上と

施策の拡充に努力したいと存じます､

あとになりますが,今後,貴協議会のご発展と会員の皆様力のご健陽を心から祈念してご挨拶と

いたしますo

京都府町村会長　鵜ノロ　平太郎

京都雑柄団体連絡協議会結成10同年の記念誌発千rを心からお祝いFP L上げます‖

文化の発展とともに原因不明の難病が急増し,定期療養を余儀なくされ,日夜闘病に努められて

いる方々,並びにそのご家族の方々の経Tf和勺,精神的苦痛は如何ばかりかと心痛している次第であ

りますo

このような悩みを解決するため.お7iいに千を取り合い励ましあって難病省の自立を図り,かつ

心の拠りどころとする趣旨をもって,昭利49年に｢京都杜病同体連絡協議会｣が紙はされ,本年で

10年の歳月が経過しましたが,この間に｢柄気の原LJ｣究明と治療法の碓_;/r｣を最垂専課題として取

り親まれ,療養祁談等も積極的に進められ,大きい成果を挙げておられますことに対し,深く敬意

を未するものであります.,



私とも町村良といたしましては,各町村における碓病者のrE態杷掛二努めるとともに,これらの

問越から眼をそらせることなく.砧祉の榔生をLxJるうえから地域住民の課組として, llJIir,']]さに取り

判1んでまいる所fT-でごさいます｡

ft会におかれては.今後とも各までilのノi々のやせのため.より-I-増のごhTT経をお噺1いし.あわせ

てPt公のますますのこ発展をお祈りして.お祝いの｢.隻といたします｡

社会福祉法人京都府社会福祉協書き会会長　栗　林　四　郎

);r.都難柄同体連絡協議会10†那Fudf.iT止｢あかあかと,命の火もやしつづけて｣の先行を心からお

唖ひ巾し上げますノ

日掛土,牡病昇りFl)およびその家族のJJ々の当TrL抑fl体として.福利榔姓に献身的に即主力さ

れておりますことに対し,深く敬缶を衣しますo

ll･.郁杜病｢fl1本連絡協議会が机織され,歩:んでこられましたこの10年問lよ. ｢r'L'J性岐1ミ｣から｢低戊に｣

へ. ｢福祉元年｣から｢自立･自助の福祉比企｣への転換の年月でもありました(,とくにここ放年

来の動きはドラマティ,クであり. ｢老人保健法｣ ｢健脚米険は･部改正｣ ｢ll;I/I:.年会.lxj比年分Lji

改正｣なとが成:/- 1施11された他　今掛二はf1-hT't㌫隻賛･措置費t洋紙fAI'祉幣の回咋補助缶のrllj減

と地方rl冶体糾Ei増を主たる中身とした｢補助分.捕法｣が成在するなと.祉会報i祁･社会1>T'r抑l

性の損料こかかわる施策が次々と打ち出され, -切離しい1T-J勢となってきております｡

このような状況の下,様々なF月報を乗り越え,加盟仝1ほ倍榊されるとともに, rjLf■附fl'fu凸iF.1_

杏/,すむ多くの行政施策の碓:/-と独自の邪栗城関に山赦されましたIl;LGr滞納付日本連絡胤遇会のlY.Ar)こな

歩みは,枕fl_の厳しいす,'牌を打rNlする力が当1棉組織, rFl糠および福祉従'1i者.陛日系名のFFl紙と,

凹比との建一Fl･ )I;ID｣にあることをあらためてホ岐しているものであり.貼附kj保有の`-j=ぶへき点で

あろうと.EiJ.いますo

即か二なりましたが, i,ri-盲信碓病Ftl1本連絡払渡会のますますのこ発巌と,土日の皆様の榔ttT'紬'･御

健勝を祈念FllL上げまして.御挨拶といたします,,

芸畠芸宣誓孟漂琵墓芸重吉表長　　　宏

私たちはいま. ｢新しいFil.者運動｣ -文字通りのEil.者運動のナショナルセンターの発足をめざ

して姓体的な準備をはじめました1そのY.称がとのよ:)なものになるかはともかく, 1978年の｢仝

lq,Lril.者.家族公会｣以来の7年l札　全州のELl.#rTfl体による論議と運動の'R鵜の和みF71JJの卜に∴L3

肴､ 'i族の強いF安求に応えるへく,ついに｢新しいEE･.石越勅｣へのレールは炊かれたのです〔⊃

与;て郁雛柄連は,この｢mrしいELit;､石運動｣ (7)発足のために,北撤退稚柄連とともに終軌　TT._-Elなイ

ニシ7ティ1を発揮してきましたU

それは, Jj,:那難病連が.加盟FTE体の紫求をとりあげて多様な連動をすすめながら. -:JJで府zil･/舟

~ i) I



同盟や障害者同体,さらには医療労働者などとの協力共同を特に重視してき7L=こと,全国の各地域

難病連との交流や共同の活動でも主要な役割を果たしてきたことにも明らかなように,統一こそが

患者の生命と生泊を守る唯一最大の武器であるとする姿勢を貫いてき/fJから/ごとFIL_I,います‖

いま,全国の29都道帝県に難病連が組織されていまうが,それらの多くの靴病連は北海道難病連

とともに,由,都難病連のtrr,動に学んでいますo

患者,川民を犠牲とLた臨調｢行革｣路線o)進子｣と平和-の危機が深まる中で,兵に′曽者の社会

的発言力を強めていくためにも,全国の患者Efl体は,新しい新紙とそこでの京都難病連の役割に強

く期待していますo

北海道難病達事務局長　伊　藤　建　雄

-方,:郁難病運の皆様の10年間の活動に深く敬白を表Lますへ

-i;湖掛売連とその11lJ,qPL洲本の半[',L欄く, [/W･な会の迂′削ま･全回の地域掛商連o)一つの典JTiI卜eも

那),また,前tBさんをはじめとiる情熱にあふれた甥論活動iJ･祉会情勢を的確に判断し･仝lR]

の雑柄謹勤のリーダーとしてUj活動には,深く敬音を表しているものです〇

仝何の難病運動の中での10年間は,実に様々なUl･釆事があr),また,社会の情勢i'･私たらに姑

も深い関わ',)0'ある社会保障なとにおいでは･人きな激動とも言える変転かありま1-たCそ〝沖で,

難病を抱え.三i lrTを抱えながらの患部璽軌ま,そのリーグ-たちに梼めて過郎な･肉体L'J')･精神的.

経捌勺な即日を与え,とi,すれば目標を見失い,仝El.in勺な後iliを引き起こしかねない状況もありま

す｡全国の数名運動の貞のナショナルセンターが確謀していないこともrその大きな妥岡であると

智､いまう｡

そのよ:)な状況の中で, 1976年7Jl,滋溝信で開かれた地域難柄連の第3回仝ItJ/如fL公･ 2泊3 H

oj討議と意比交換の中で,純ltJcO患者連動史-で--つ0)lbJJ期的なアr-n-ルを採択しました〇以降の

諸々の捕動は,まさにそ0)路線上にあるものとJ呪います1-

その地域掛丙連の全国交流会が始ま-,て,奇しくも10年.時代の大きな流れと共に･様々な閃敵

側人の努J)や患者･家族o)力ではくいrLめよ:'弓)ない人きなfI会の変化をも感じるこの頃ですが,

京都掛内達がこれからも,地道な肘畑し､･それでいて惰熱的な活動を展開されることがますます

期待されまT,

皆様の一一層の同緒と,仝Ik】の居着運動の大きな連帯を心から噺っrT'いますり

福島県難病達会長　野　地　　　俊

lj.:郡難病同体連綿協議会結成10周年を心からお祝いril L hrまう=

員会の日頃のtIf劫に対して,深く散在を表しま1 -全EE]でもそ0)7,をIeil高めている■liは全回の

患者･家族o)牡命とp,lITlT.をI､･]=る本当の所動を行なっている証といえるでしょう日中でも花川で初め

-6



て開催し7L= ｢全国患者.家族集会｣は歴史的なものであ-'たと思います｡又,全国患者家族集会を

史に発娘させ｢ゆたかfELL如b'と福祉をめざす全回法名.家族卜Tl体連絡会の中心として.患者会の統

一　けソヨナルセンター)に｢FTILji多くの患者･家族Ffl体の先頭の-一員として,結集を呼びかけ続

けている事に対L私達相.烏LErrl難病連も後に続いて,難病運動を進めて行く決意ですo牡病′昏名とそ

の象族をめくる〕人況は,一段と厳しいものになっていますっ健保71;.年金法･老人保健rJ､等のいわ

ゆる｢政LLがイ)なわjtたり行なわれよ:)としていま-4｡私たちは.難病患肴である自ら0)体験か

ら,掛丙のT,qT洞と治療法(7)f'lFp.7を求めるとrTT川音に,社会保ll等_ I Lk_療保障の拡充と難柄患者がこれ以

上.党/f Lないよう心からIbll-,ていまう0 -i;(郡難病連が結成10周年をむかえるに当り,これら,多

くの難病藍者とその家放o)かかえている諸問題を,解決し,貞郎難病連が史に発展され.今後も全

国の難病患者団体にと-,てR接とされる串を祈念しますJ

岐阜県難病達　宮　川　照　子

創立101司年に際し,心からお祝いと連帯のこ挨拶を申し上げます｡

矧病を摘む者は, n々いC')ちを削って生き鮮いでいる恕いがするので1が,与lL郁雄病連のみな様

にとってこC7)10年は,文字通りいのらかけの活動を続けられたず-,しりとr束い振Jlであ/,/=ことと

存じます(,

地錐過の交流会や.ゆたかな性癖と福祉をめざす全国架会なとでは,前田会士主が推称H透析許諾を

使用Lながら発Ejされる資を忘れることができませんoそ:)した人きな困難をかかえながらも令lt】

のむ名護動では,群論と実践において'計にJh進的役割を某してこられました｡

そのことは仝凶で7,1勅する地域の難柄連に人きな励ましとな-,ています<､

また六年RdEJIL二は,似一三難病達人会で前田会戊C')馴り''JL野である東洋rシl学について話柄をいただき,

終/後には人勢の質問者がつめかけて,係をあわてさせ7L=こともありまL/=C

私たちは岐rF一難嫡連も昨年10周年を..己念して10何卒,,己念機関誌を発11-3るとjH二,低肺病･小人

虹なとの同体を迎えて,新たな意志を持-_,て出発したとこ7)ですo

別紙{'TT働にはさまざまな国難が什うのか常で1が,難病迂曲はまさに拝と死の瀬川祭でjii開され

る.1㌧しい活動です.それ故にまた会fiからも切実な願いが'rSせられます｡

それをよりところとして, iJ'T:il;で,恨ll;/-i.仝Lすご, tfFl動されるみfLL様ノ)か,からJ+:をい/+二わり

つつ前進されることを祈りまう｡

滋賀県難病連絡協議会会長　石　井　さゆり

-i;(郁雄柄連のこの10年は｢1()年一一昔｣といった言柴で語りつくせるようなJL､みではなか-)/=二と



でしょう｡

滋賀県難病連絡協議会は, 1984年-9月9日京都難柄連をはじめ.心を　つにする皆様方の御協力

と御支援により全国で29番目に誕律したはかりですが,その運動の大変さが身にしみている昨今で

す｡

発足間もない私共には,何から手をつければよいのか,課題ばかり大きく映り途ソ)に暮れる毎日

です｡

Lかし.直話のむこうから伝わる会員さんの生きいきとした声を聞いたり,喜Tfc,)手紙をもらう

とやってきてよかったと励まされています｡

私達の活動の手がとどかないところで后顎病生活を送っておられる仲間がまたまt=おられ,今かい

まかと声のかかるのを待っておられる姿が浮かぶと･ヤr)ぬかねばと思い心を新たにさせられま-ao

京難連の機関紙モ京なんれんニュースモを拝見していますと,今f｣ある貴川体の着実な歩みの某

が伝わってまいりますo

滋賀難連も京都の10年の歩みを千本に　歩いっぼ着実に前進して行く決意です｡

よき先輩として御指導いただくと共に点難連の今後ますますの御驚異を祈念-ノ, 10年史発刊に寄

せることばといたします｡

奈良県難病連絡協議会会長　森　　:Il三　信

第12何総会を終えられ･ 10余年の活動歴史をお纏めになる由承り,そのご勢力に心よりお祝と賞

講を申し上げる次第ですり

ご視卦としては不適当かと存じますが,私の感じた事を述べさせて傾きますo奈良県の難病連･

腎協共に総会のスローガンに要求項目の外,卜記の-一項が挿入されています｡

｢生きている事に喜びと希望を持とう｣と.人間,生ある事が総ての基準であります｡生に刈L

て喜びを感じ感謝し･そこに明日から未来-の希望か持てます｡難病の為苦しいのむ,痛いのも総

てヰきているからですo私も透析者で週2回通院し,針を刺す毎に,私は生きているのだ,そして

この透析で2-3日生かして頂く事に感謝Lて居ります｡

ヰきている乳それが余りにも当り日TJの事で,丸で空気を吸ったり,水道の蛇口から出る水が当

り前の様に,生の喜びに悼惜化しているのではないでしょうか｡

もう一度自分の命,牛命に対して考えて,rl.Jる必要があるのでは血かろうか∪たまにしか生れなかっ

た,自分と言う命を大切に･そしてこうした難病に遭った串を侮ん7T=り喋いたり又欄楯を起さず,
I

病気に対して怯えず,悲観的な堪えを捨てて,自分の病態に見合った,身体機能に制約を受けたヰ

柿様式のLPで心身の機能を最大限に発揮し,毎rlを喜び,楽Lめる人生の仕方を考えるへきたと信

じまうo病呂を背負った硯実を素直に受け入れ自分の可能性に挑戦すへきだと思います｡



大阪難病達　溝　　　米

Lll-都難病連が,このたび, l(周年を迎えられ, ｢10年史｣を号押｣されることに対し,心からお祝

い申しあげますo

昭和49年8Jlに結成されて以丸幾多のかん難をのりこえ,常に全国の患者馴本.難病者｢Jr体67)

リ-ダー剛本としてこ活躍され,内部的にも,難病患者の要求を基礎にLて,メーデー参加･自治

体めくりにあらわれていまiように,大胆で,ユニークな発想のもとにTrTl動を展開され,その成果

の卜にたって,よいl矢癖.福利を允実化するために,障害者団体IJ剃動組合等の広範州な川体と積

秘的に連携されている析動スタイルは,私共.隣県のものにとっての手本であり,心から敬鼓と感

謝を申ししけます｡

いま. ｢健保｣.r年余｣等をはじめとして,臨調路線にもとづくIz':癖と福祉の後退政策が年々,

強まる中で,二の動きに歯とめをかけ,難病患者をはじめとする層者がを心して療養し,生析して

いくためにも,京都難病連のはたす役割はこれまでにもまして,大きくなることと存じます-
ヽ ■

｢iO周年｣の3文字の中にもつ. _弔く.貴爪な歴史の刻みを大切にし,その教訓を今後の活動に

いかされ.京都難病連の組織と運動がますます発展されることを祈念いたしますI,

兵庫県難病団体連絡協議会代表幹事　石　垣　金治,郎

i･,都難病ITl体連絡協議会が創設10周年を迎えられ, u己念証を発行きれますことを.心よりお:Ill-ひ

申し上げます√

会創設以来,難病患者及びご家族のfJを中心に. 13FTこいに連携を深め.福祉の向上に人きな子貨割

を米たしてこられた実鰍ま,私達, lt樺県難病連の活動にも人きな蜘ましになっております(,

京都府卜は,兵帝県と同じく,行政Iメ_域が広範に臼っておりますoそのl堤路を鬼服し,各地域の

会郎)結びつきを強め,それそれの市町村関係者に働きかける,一席骨のIrritる運動を,地味に,

しかも着実に掛ナ.会の発lu圭の礎を阿めてこられたことに衷心より敬意を表しまう｡

この1岬欄は,石油危機による世界的な掛芹不況の小,川の財政危構により,増税,公j推しか7)

人幅値上げがありました｡国際障害者年も,全国比の十分な坤解は得られず,福都予算の削減,屯

に健碗保険r上の改iE等, lll牌みする牲問を乗り越えて,会を発Iu主されて来られましたoこう1-た連

動により,徐々に牡病者に対する人々の珊解が得られ,全国の会祁F工に封■び付きも強まって参りま

した｡貴会の歩みの10年を｡己多読きれまうことは,難病連連動の　つの碑となり,ますます運動が充

実していくことを心よ;I)お祈りい/=しまう｡

岡山県難病連絡協議会会長　杉　原　　　仁

京都難病同体連綿協議会結成1015件を迎えられたこと,大変におめでとうこきいますe心からお

-0-



祝い申し卜げますD丙日本の良き先輩として,私たちいつもお手本として微弱ながらがんばらして

いただいておりますu

会長前田こう一様に初めてお会いしたのが昭和59年間n市で地域難病連全国交流集会のfliH会を

Lt_-時です｡お聞きすれば腎臓病で透析をしながら会をここまで感り上げて参られたこと,ただた

だ敬服いたLましたC　岡山県難病連も一生懸命にがんばっておりますが,式部難病連の活動には足

元にも及ぶことができませんo Lかし,これからも京都難病連の活動をお手本にして　一歩いっばが

んばって行きたいと思っております.何といっても難病の医療.福祉対策は行政の谷間にあってT,

第も午ごとに減じられております｡

私は考えるのでですが,末結集の県がすべて結集され,その全部が岡結して国家権力に立ちl;･Jかっ

ていくことによって,難病患者の幸福はおとずれるのではないかといっても過言ではないと思いま

す｡ですから未結集の県は早期に難柄連をつくr),スクラムを組んで難病者のf=めにがんばろうで

はありませんか｡

京都難病連の会員のLL)t'さんは西日本の先娘に立って,これから20年. 30年と難柄患帯の陳瞭･福

柚ム】上につとめられるよう,粘り強い運動をくり広げてください｡

最後になりまし7L=が会員の皆様のこ健康とご多=Llをお祈りして, 10周年のこ挨拶にかえさせてい

ただきますD

ー~--･一㌔一冊-･



難病連結成につくされた人びとから

京都難病連結成のころ･･---･･--･-･--･･-=対　談

坂本久直･(元スモンの会会長)前田こう-(京難達会長)

前EE]よ郡難病連の結成を最初によぴかけられ

たのは,京都スモンの会の坂本さんと.へい

チェアト病友の会の藤井さんですが.とJ)して

それをよびかけられたのか,動機なり,いきさ

つについて.お向いしたいのです｡

坂本　スモンの会の糾織は41fr:頃から準備をは

じめて, 45年9月に発足したのですo (当時は

全国スモンの全点郁支部)

まず,点都府議会に働きかけることになり当

時,府議会議長のTlモ(社会見)及び,府会議

員のS氏(民社党ノ　に話をして,社会労働委員

が連名で,社会労働委員会に陳情をとりあげて

く7L=さり. ｢スモンにも身障手帳を､医療補助･

牛縞保障も考える｣ことが決議されたのです｡

ところが財政が苦しいので,朝日新聞厚Jl_文

化ヰ業団やNTTKに行きましたところ, ｢中央

の相良会長に刺し,金が出ているから地jJに別

しては出ません｣と言われ,そこで東京へ金を

貰いに行ったら｢そんな金は尖っていない｣と

言うのです｡にれがその後スモンの会長が,

金を着服したとか,しないとかで,人もめにも

めた事件に発展したことは,ご存知のとおりで

す｡)

たf=今ではスモンの会のiz.も知られ,市民権

を得ていますが, 47･8年掛ま,スモンは悼閃ィ､

明o)伝染病と言われた時代で,スモン患者が,

自分でスモン患宗であると名乗りでる者も少な

く.会の財政も∃弓い時でしたo

そこで,京都府から補助金を煩こうと.保健

予馳課長といろいろ話をしていると, ｢スモン

だけが難病ではないr,他にも雌柄団体はいくつ

かある｡だからスモンだけに補助金を出すわけ

にはいかない｡それにスモンは裁判でIhlを相手

に訴訟をしている以上,補助するわけにはいか

ない｣と言われた0)です｡ (当時､鼠ジストロ

フィーの方では補助金を賀っていたo)

一方府議会の先生方との話し合いを続けてい

る中でも,難柄基本ラムの話も出ましたし,難病

団体がパラハラではいけないという話もでまし

たC

とにかく,この頃は､先程述べた中央との関

係で,交通費などは自弁で,通信環や,事務質

にもこと欠く程,会の財政は逼迫していました

ので,せめてfIの運営面での金を頂けないかと

府へ頼み込みました(,

そういう中で.保健1,防諜の巾村さん(特定

疾′恕給付係長)から｢一一LBl､他の難病B]休と連

絡をとってみたらとうか｣と言われ,ペ-1ェ

ット病友の会の藤井さんを紹介されましたo

そこで,京郡腎臓病患者協議会-は藤井さん｡

心臓病の子供を守る京都父母の会のu上里先生は

私,と個々によぴかけ.連絡をとり/=わけです‖

lll　-



耕成前後のことで私か覚えていることと言っ

たら,そんなところでしょうか｡

前田　それから難病連結成準備のための会合

が,しばしば開かれ.結成総会までもってゆく

わけですが,この準備の過程でも,坂本さんは

人きな役割を果たされましたが･

坂本　私は準備段階では,我々は情報交換の団

体7Ljから約1に,中央集権的な組織にならない

ように,第2は,思想的に片寄らないように.

第3には,補助金は各同体をひとつと考えて等

分に分けよう｡小さい何体も,大きい何体も,

同じ権利をもつlつの団体として考えてゆくこ

とが大切だo第4に,小数名でも反対意見のあ

るときは,その小数者の藩.兄を尊重し,合一削二

遥しないときは結論を急がない｡この4つを原

則として連絡会をつくろう,,と話したことをお

ぼえています｡

こうした準備段階での交流や討議をへで｢何

とかrk療費を無料にして貰えないか｣ ｢病気の

原内の究明をしてほしい｣などの卓で,共通の

致をみて結成することになったのでう.

前田　坂本さんは,よぴかけから結成准情へと,

リーダーシノブをとられましたが,代表坤串に

なることは辞退されましたが

坂本　私は,スモンの運動は,医療保障･生

活保障たけではダメ7L.;し恒久刈策確立のjLJめに

は,スモンだけの運動ではダメだと考えていま

したが,そこから難摘連をつくろ;)と堪えたの

ではありません｡当時は.スモン患者が公雛と

名乗ることができないような時期でしたし,か

えって私共の裁判の方で,皆さんの足をひっぼ

るのではないか--そのことの方が心配され

たのです｡

前田　坂本きんの発案で結成2年目くらいから

京都メーデーに参加するようになりました｡こ

れは,全回の地域難柄連のなかで今でも京都だ

けですか,発案されたときのお考えは　･｡

坂本　メ-デーは,労働者の祭典というだけで

なく今では国民的なお祭りといっ7L=感じになっ

てきているL, 50年の涼郡メーデ-ではたしか

｢ヰ命と健康を守る｣というのがメインテーマ

でしたから,そうであれば我々も参加Ⅰして.粍

病連の存在をひろく什間に知って貰うには,参

加うべきだと堪えましたU

(坂本さんは,重度の視力障害者でもあり,

前田が聞きとり書きをしました｡お身体が不自

由ですのに,善い盛りに事務局までお越し頂い

てご苦労様でした｡とうか,お元気で偵張って

下さい｡〕

何か力になってやりたい必死になった10年前を思い起こす

｣　　____ __ ____

15年前私は,田舎より京都に来て,粁賄5年

目であったu仕事にもなれ,家庭でも,毎日が

充実していると感じられるようになった矢先の

串であったr m舎のbtlより.軌起きで顔を洗っ

小畑　　勉

でもロやにが取れないようで,かすんで見えるC

いくらRをふいても,員がおかい-｡ 1日様子

をみたが全然変わらない｡ pf,L.;郡に良い眼科医が

あるから明n行く.と言う電話か入った‖　その



時私は何も気にならす明日ゆっくりして泊って

JJ17,れば･･と思ってい7L=o翌日の夜,会社より

帰って妃にとう7L二った　･と聞けば｢べ-

チ1ノト病｣と言;)柄気らしいノ　これは原因が

分らないため,柴も特効薬もない.ひょっとす

れば目が見えなくなるかもしれない　-･と言う

のである｡

と､うしてそのような病気になったの//驚く

と同時に,ふっと田舎の事が私の脳裏をかけぬ

けたo　自分は京都に出てしまっている,年老い

た母親と中学の女の子, /ト学o)TIの+を持つ義

姉はとうしていくのかり　｢何んとか力になっ

てやりたい｣ ･　とと､死の思いだった｡それか

らの兄は　ヶ月位すると発作が起こり目が痛く

なるたびに視ノ)が弱っていくという繰り返しが

続く日々であったC　そLである日自分と同じ病

/jtでl調っている団体があると言う事を兄より聞

いたのが｢ペ-ナェソト病友の会｣であった‖

これは東京に本部を置くものであったが,中速

入会して色々パンフレソトを入手した〕会員に

なって色々と相談しているうちに,京都でも会

員になっている人が10人余ある事を知り,早速

連絡をとったのが藤井さんで(~ペ-チLノト

病友o)会｣ ,+渚β府支那･初代支部長)私が福利

7T.動に人っ7L=第一歩であった(,

その頃は各人か本部に入会しているだけで,

5;1.郡に文部団体としては.ありませんでしたo

その後再｣に渡り藤井さんと電話や訪L介いを

重ぬて,本部の下部組織である｢ぺ-チ.i.ノト

病友の会｣点都府支部の結成準備会にこきつけ,

HIi和47年5月に絵札　発会したのも,今ふり返

れば,ついこの間のようでもあります‖

私は,患者でなく家族であるため,走り廻る

事,文書類を作り配布する事,この位は一生懸

命やらなければ-′　兄のため.いや同じ病気で

闘っている人のために‥ ･と必化になって勤い

たと思います0　本部の大会にも数回出博して

色々と意見もかわしました｡

一方支部結成後の第1の消動は勿論,府とrh

に団体結成o)趣旨を珊解してJRき,補助分を給

付Lてもらう事である,,ところが苗7.が:)まく行

かヂ,府もTh-も返って来た言葉は｢趣旨はよく

理解出来ます｡点都支部の結成もそうであるが,

全州でも方々で,ベ一一チLノト0)連動が盛り上

がり,国が特定疾患としてベ一千ェソト病を指

定した｡これによって各患者さんには国が両側

を見る｣ ･･-･という市で自治体でなしに国が補

助金を出すという返事であったo父｢難病も数

多くある｡結成のたびに悪Uに来てもらっても

白油体としては,とうしょうもない｡いっそう

の事,牡病名の川体として　一本に絞り,窓rlで

一対一で話し合えるようになれは,郎合が良い｣

この一言｢E71体を1つに絞れ｣という返事が私

の頚の中に,たたき込まれ7L=〔又.本部の大会

が開催されたある日の稚ff;で,へ一千1ノト病

の団体だけでなしに,同じ苦しみと闘っている

難病の仲間団体と,さらに連滞して輪を広げ活

動している｢難病連絡会｣というものが全国で

5カ所倍結成されていることを聞き,先に窓口

を1本にと言われたことを思い目し,京都でも

是非難病の各川体が1つにまとまり,よりノJ強

い活動ができるよう頑張ろうと,気を引きしめ

て東京大会から･),言ってきたものである〕

そして藤井さんと相談して,難病活動のl番

古い｢京都スモ/の会｣の会長,坂本さんに相

談しようという草で,お会いすれば,趣旨に賛

同してくだきり,話は.とんとんJfl+に進んだo

そして準備会に鼓初集ってくれたのは京都スモ

ンの会,へ一千⊥ヅト病友の会京都府支恥　日

本リウマチ友の会京都冊立弘　前応筋無力(.TI友



の全問四部会･京都会,京都腎炎不フローゼ児

を守る会,筋ジストロフィー協会京都支凱　京

都腎臓病む名協議会の七同体の代表であった｡

それに府の衛fl_予防課の1人を加え,初会合に

しては,大成功だっjt:し､再二jf:'EjLして理解し合

い,結成llr'J来ると,見通しがついたE],これで

京都にも難病の同体が-rl5日二結集,ll'.来ると思う

と,その夜は,うれしくて.なかなか寝つかれ

なかったのを記憶しているC　そして｢これで大

きな力となってirLく原因を究明出来るように関

係省に働きかけ5Tlの病気を.きっとIE]~してやる一･

･と自分は心に誓っていた0)である二　一-]J妃

はl叫眼とも火明し田舎で掘たきりで,体も長い

闘病ii_活でやせ見えていたlつ

講を元に屈し再二の準備会の未. ｢京都難病

連｣が結成されたのはH榊[49年8月であった｡

(発足迄の詳細については,前田さんの著寓｢難

病の海に虹の橋を｣右.お読みになって卜されば

よく分ります)

代表狸事に.前田毒-氏,患者であり,かつ

患者の先頭に立って活動を展開してくれる細も

しい実力者であるo全州でも遅れをとらず,難

病連o)発足は早いノJである,ほんとうに人事業

をなし得たような優越感さえ,自分に感じられ

た｡その後の7F.動の1つとして,苦しみを持っ

た患者も,健常者と同じく.メーデーに参加し,

巾民に1人で≠)多く理解して頂くために,柄弱

な身にむちをうち,大成功だった事も心に強く

印象として残っていますい

しかし昭和r'0年の11月に妃が亡くなり,今l/Ej,

はりつめていた糸が,ぶっ-)り切れたような悲

しい日が来たのである日　しか1ノ兄と同じような

人かこの難病連には.沢山病/i-tとrL討っておられ

る=　そ0)人速のためにも,自分の川来る市は,

やらなければならないoそうE3分に言いきかせ,

所動は#,fLけていました.一方会社に放ては,上

から,下から　･と両方から買められる上場に

なり,買性感を竜える職制で何かと忙しい日々

か続いたoある8月o)むし暑い時什事卜で, ｢ノ

イローゼ｣にかかり,頭がおかしくなった｡こ

のような状態では,何もする/jCが起らず,ヘ一

千J　ソト病友の会も,矩嫡連も,事情を訴L,

御役机免して頂き,如い間であ;)まLたが,自

分なりに精根もえっくし福利hT,動から身を引く

ことになr)まL/亡｡

請がまとまらず,思いIIJ.したままに列挙させ

て頂き.和期間であったため,難柄連の活動も

せず,現在の会員きんには,全く関係ない小J十

那,投稿させr頂きました事を,感謝するとと

もに,お詫び致します｡

最後になりましたが,難病連の今後益々の卸

先臥ヒ,各会員さん1人ひとりがl rlも?く,

健,=;1.'者となられる｢†か来る車をお祈り致しま

す〔

著書と難病の海に虹の橋をモ　より

前EE]こう-

京都難病川体連絡会が結城されたのはRr'iin49　　会,ペ--チュノト柄,Tl郡的ー支部C')2団体から,

午(1974年) H月である　競れ　京都スモンの　　集fって協議IJi:うというよびかけがあった｢
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～;捕β市南区の身体障害名手納L会館に上記2団

体の他に, tj本リューマチ友の会,或九'r筋無力

症友の会,京郡腎炎ネプロ-ゼ児を守る会.筋

ジストロフィー協会と,私)ll-の右ほβ腎臓柄患者

協議会の7同体の代表が集まった｡

会議には京都府の衡_/I_部保健予防課のNさん

も見えていた｡何故Nさんが軸を出しているの

だろう,とんといぶかしく巴-,たが,それは会

議が進むにつれて,はっきりしてきたC　要する

に京都難病連の結成のきっかけとなったのは.

京都府の｢窓口を1本化してほしい｣というつ

よい要請からであった｡舟難病同体は.それ迄

それぞれ個別に京郁府に要求をかかけて交渉を

してき/=‖　個別に活動に対する補助金を出させ

/_:り,また要求してきた｡ところが口榊LJ47年7

月から,国は艶柄対策として.いわゆる｢特定

疾恕刈策実施要綱｣ (46年8月発表)を実施す

るため,序生省内部内に特定疾患対策室を設置

L,その具体化に漸くのn日,してきた′,こうし

た同の対策を,京都府として実施1るため.街

当増;保健予防課に特定疾患対策係をつくらねは

ならなか-)た-

こうした国の｢特'i疾ノ哲対策｣が実施される

にやった背景には. 1960年代に社会間退化して

いったスモン病の問題とスモン患者の運動があ

り, ]970年代初めの｢へ-チェノト病患者を扱

う抄ミ帥o)会｣の連動から端を発した難病患者運

動の盛り上がりがあった｡ (中略)

話を了にに良三寸と.こうした歴史的程過があっ

て, lirlo)特定疾患対策実施要綱は47年度から実

施されることになり,府県段階では京都取が実

施主体となり, fff療研究事業の府下対象疾患患

者に自治体fuEl分の,いわゆる｢研究協力謝礼

企｣を出すようになったのである｡京都府の交

渉にせよ.補助金にせよ､難病川体に｢悪日1本

化｣をよびかけてきた背景には,府なりの周到な

引算があったのである｡補助金を出すにしても,

｢窓口1本化｣の-))が合軍P_(かこl■ju減できるであ

ろうし,いちいち各団体と対応するより,その

jJ-が郁分が良いし,特定疾患対策を実施する上

でもその方がよいと判断したからであろうo

Lかし府の思惑はともかく.患者同体のガは

連帯を求めていたo (中略)とりあえず.了丁.:那

スモン0)会会長の坂本久直Itとへ-チI　ノト友

の会の小畑魁代が発起人世話人役ということで

準備をうすめてゆくことになった)

仙崎)行政側の｢窓口1本化｣の妥講が大

きなきっかけとはな-'たものの,準備会を何回

かも-'た‖　おhJいにそれぞれ.とういう柄気で

苦しんでいるのか,どういう要求をもって連動

をすすめているのか.また団体の迂官について

は,とJ)いうなやみや問題をかかえでいるか,

なと話し合いの中心であった0

1番大きな問題とな-,たのは,地域の杜病lナl

体の連絡協議会をつくることには異存はないも

のの.各川体の代表たちは.白身が難病者かあ

るいは,その家族であって,それぞれの同体の

1tII話をしているり-ダーであること,史に/1滴

のための仕事をもっていることでもあり,その

とに今また地域の雑病者の和紙をつくってゆく

とすれば,物坪的時間的に余裕がある/ごろうか､

もしそれを-,くっ/=とすれば,運動のrf.昧をと

の程度のものにするか,ということであった,

始めから大きく振りかぶっても,現実の状態か

らすれば,そんなに多くの什事はできないたろ

う｡せいぜい年1回の総会をもち, ilJ報を交流

し.機関紙をLhすのかせい一杯のところではな

いだろうか｡補助金,助成金の増頂を府か市に

要求し.それをPIL1分するぐらいが関の山ではな

かろうか,というのが偵申派の意見であった=



スモンや,i･,腎協は条目も多いL.単粒でもTJ

政機関と交渉する力をもっていたが.毛症筋舛

JJ症やペ一千ェノト病友の会は,会員数も少な

く.子J政機関と接捗するとすれば,難病連のよ

うな窓口があった方が良かったo　筋ジストTT

フィー協会は,尖った同体の中では≠)つとも運

動o)歴史がTlTく,うでに別枠で人きな肋I立会を

とっていたし,国止宇多野病院に筋ジストロ

フィーの柄棟も獲得していたo　むしろ,難病連

にはいれば,他の同体なみに助成金が減らされ

るのではないか,という心配を秘めていたo準

備会では,なかなかまとまらなかったが,とに

かく.難病連とLての共通の_,1場は存在するし,

難病連をつくることでは一致しているとした

ら.まずゆるやかな鋭約をつく-'て,総会をも

ち,設､71しようではないか,という事になった｡

こうして規約条項のひとつひとつを,あれかこ

れかと時間をかけた審議の後, ｢,(.:郁難病同体

連絡会｣という吊称にして発足することになっ

たn l中略)

共通の某本,EjKは6項目ばかり掲げたが, 1

番大切な点は,右と那府.市に秋白の難病刈策を

つくらせるということだっf=,ノ　という0)は,難

病対策といっても,匝】の｢特定疾患対策実施妥

納｣があるf=けで,地~ん~自治体はその下請機構

としてのJJ:事はするが,それ以上のものはluJも

なかったからである｡せいぜい補助金を難病連

にまとめて出す,というのが唯一の刈策であっ

た｡国の特定疾患対策の実施について滋都府は

京都rT7E^Jを含む拝｢卜の成人ノ1-mと京都rh以外の

小児慢性疾患を対象とし, Llt郡市は市内の小児

慢性疾患を取扱;)という/J}tE]_をしているだけで

あったD (中略)

･り49年8月の真夏の暑いT後に,こうし

て私たちは,京都難病連の設_､lJ_総会をもった.｡

総会のあとで私たちほおTlいがどういう病/i-(で

苦しんでいるのかを,まず認識しなければなら

ないということで交流会をもったo (後略)

前田こう　著　丁稚病の海に虹の橋を』 -_:i_ち

あがる人工腎臓透析者.牡病者たちより

(労働程前刊　1982年2月発てf)



京難連10年のあゆみ

ワ団体50人の代表が集って

結成総会

京都スモンの会･ペーチエノト病友の

会が呼びかけ

結成総会は,怖印J19年8月25日京都府止勤労

会館で開催され,大貴次の宣言を採択しました､

Jl旅行さえ叫能といわれる群おどろくべき朴

J7=,文明が発達した規子=二おいて, r引対も治療法

もわからないため,一年涯闘病生活を余儀なく

され,想像もつかない程の治療費を要し,たと

え柄気の進行が一時とまっても,視力障害や手

足の運動障害等の後遺4Jllで社会復帰が州難にな

り,急速に-1家を破綻させる恐しい病気-･それ

が錐柄です｡

京都には推定千数百人にのぼる.滞在難病名

(児)がいると言われていますL　多くの難病帯

(児l　は.専門供_ (専門陳療機関)を求めて病

院を遍歴L, ｢自1校に対する絶望と,時には社会

からの疎外倍から自暴自棄に,はては自殺者ま

で川るなと悲･惨な状態におかれていますo

このようなことから,ともすれば弱くなりが

ちな/丸持ちを‥巳いに励まし合うために患者会

や家族の会をつくり,活動を進めてきましたり

しかし会への加入者も少なく,さまざまな事情

から実態が十分に把梶されていないというのが

実状です｡

国は口/n'fu48年度から｢特定疾患治療研究事業｣

を実施するようになりましたが,刈象は6疾患

のみであr),内容も決して満足できるものでは

ありませんr

このような状況のなかで,個々の患者･家族

の会がそれぞれに捕勧うるだけでなく.おE7_い

の卿織の日工性を尊重するなかで,情報G')交

換･交流Lを深めながら,共通の目的を達成Tる

ために｢京都耕柄FTl体連絡会iを結成Lました｡

これを111機に,難病で悩んでいる仲間が千を

とりあって,　口も早く雑柄から耶放されるこ

とを信じ,なによりもT_いに生きる勇気と希望

を持てることをねがって,医療をはじめるさま

ざまな保障の実現を求めて次の活動を強く推進

しまう0

-､嫌病者(児l　のIL全実態調香と難病の原

閃究明と治療方法確立のための研究の促進

一､専門医療傑閏,リハビリ施設の早期設寸

医療質･療育費･差敵ベノド料･付添看

護料･東洋医字柄は等の完全公費負把

-､葉栗･食品公吉などのない,住民の健康

と吐rflをt:j=る福祉1J政の実現

一.難病救楢基本法の制定の促進

以上宣言しますノロ'J和49年8月25ET

粁成総会は,京都スモンの会とへ一十J　ノト



病友の会の呼びかけで,重症無筋力症女の会.

リウマチ友の会･腎臓病患者協議会･腎炎.ネ

フローゼ児を守る会･京都府市進行性筋ジスト

ロフィー協会の代表50人が参加して開催されま

した.オブザ-パーとして,心臓病の子供を守

る京都父母の会･点大へモブイ.)ア(血友病)

友の会･京都府言語障害対策協議会の代表,さ

らに舞鶴からも｢下垂体性小人症の教師と父母

の会｣の代表が参加されて盛大に行われました､､

総会は,上田幹男氏(京都スモンの会)が司

会し,上林幸次郎氏(腎炎･ネフローゼ児を寸

る会)と土木善本氏(京都スモンの会)を議長

に進められました｡発起人代表挨拶及び経過報

告は坂本久直氏(京都スモンの会会長)が,覗

力障害･半身麻痔の体を車椅子にのせて行いま

した｡坂本氏は｢①治療費の苦しみ, ②各会の

活動資金不足③社会の理解不足,を打開する

ために難病連の結成がどうしても必要であっ

た｣と述べるとともに｢まず被害者であり障害

者である私たち自らが立ち上がることによって

他聞の理解も得られ,支援も得られるのではな

いか｡私たちは社会に甘えてはいられない｡私

たちが動くことによって行政も動くのではない

か-｣と訴えました｡

米案には,京都府堆州知事代理として衛生部

占市士治参事,京都rh船橋市良代理として衛生

局中沢輝郎局長.点都府医師会を代表して高島

雅子)-監事が挨拶されました｡各政党の代表や友

誼団体からも多数の激励の挨拶や祝電が寄せら

れました｡

総会議事にはいり.規約･捕動方針･事業計

画及び予算なとを討論･採択するとともに,役

員として代表理事に京腎協の前EEl毒-氏,副代

表確事にへ-チェノト病友の会の藤井省三氏,

事務長にペ-チェソト頼長の会の小畑勉氏を選

出Lました｡最後に,腎炎･ネフローゼ児を守

る会のEE鳩一郎Itによって｢大会宣言｣ (莱)

が読み上げられ,満場の柏手で採択LまLたo

総会議事が終わったあと,第二部として交流

会をもち,朋子団体の代表及び参加団体の代表

から,患者や家族がかかえている問題点につい

ての説明を中心に発言していただき,懇談しま

した｡

発言された団体名と氏名は以下のとおりで

すo (発言順)

心臓病の子供を守る京都父付の会

山本　陽

京大へモフイリア(血友病)左の会桁友会

会長　格　　好一

束都市言語障害対策協議会　音友会

事務局長　梅蝶　正之

下垂体性小人蛙の教師と父母の会

教師　村田知恵+

京都スモンの会　　　会長　坂本　久直

全国無筋力蛙友の会大阪支部｢京郁会｣

理事　金本　平雄

日本リウマチ友の会京都府支部

支部長　林H　竜蔵

京都｢腎炎･ネフローゼ児｣を守る会

田島　一郎

京都腎蔵病患者協議全

車虜Fii次長　近藤　栄樹

へ-チェノト病友の会京都府支部

支部長　藤井　省一

結成から1カ月を経た9月24日,京都府知

事･京都Trl長宛に,総会決議にもとづき要望書

を捷山Lました.

1･難病者(児)とその家族の隣席の保障,坐

捕保障,労働保障,教育保障の共通の原ffいを

実現するために,さし当たり

イ･難病者(児)の完全実態調香と,その原

因究明と治療法確立のための研究の促進

口･医療乳　療養費,差額ペyド料,付添看



謹札東洋医学療法等の完全公賓負神

ハ　専門Tlj:塘機関,リハビリ施設の早期設Ii7

こ,難病老(児) -の福祉手当ての支給,各

種年金別使の改葬稚びに生活保護や公的扶

助を生活の実掛二則した改善

ホ　難病者の休職期間の制限を無条件に延長

し,能力に比合った職場の保障

へ　難病児に行き届いた教育の保障

下　薬害,食品公害などのない作民の健康と

牡活を守る福祉行政の実現

2,難病救済基本法の制定の促進

3　会の事業吉1両を実現1るための助砿

10月23日,以上の要望にもとづいて,京都府

並びに京都市の担当課長と交渉しました｡その

なかで,助成金について.京都府は30万日.戻

都市はl()万円(後に30万Lり)というbJ答を得ま

Lたoその他については今後話し合いを重ねる,

という姿勢がしめされただけに終わりましたC

新たに2団体が加盟､ 1団

体が脱会

私たちは,行政諸機関に私たちの莫撃を続け

る一九　京都府民･市脚こ難病連の存在と私た

ちの実状を知ってもらうよう,あらゆる機会を

とらえて努力することにしました｡京障連(戻

都障害児者の生活と権利を守る連絡会)の仲間

と一緒にメーデーに参加し,宣伝申(マイクロ

バス)からマイクで,あるいは1ノJ枚のビラを

市民や労働者の皆さんに手渡しするなどして訴

えたのはその　頃としての捕動でした〕

他の患名川体(京都府患者同盟)や医療に携

わる労働者の方々と｢京都医療関越懇談会｣ (準

備会)の開催に共に参加し,北海道難病連の呼

びかけに応えて｢地域難病連全国問題懇親会｣

(仮称)にも参加するなど,地域的･全国的な

交流･連帯活動も展開してきました｡

このような活動のなかで,｢筋ジストTjr/イ-

協会｣が脱会されたことは甚だ残念なことでし

た｡一方｢心臓病の子供を守る京都父T]の会｣

と｢二分脊椎4]l児者を守る会｣が加盟されまし

たo　その結果, 8団体約900人の会になり,宿

動の発展の基礎を築くことができました｡

地域独自の難病対策の確立

を求めて
㌔

第2回代表総会は,昭和50年9月14E]京都府

甘勤労会館で開催されました｡総会では,結成

総会での総会宣言や京郡府･京都市への要望事

項等を一層具体化した活動jJ針を決めるととも

に,次の事項を加えて京都府･京都Thに要望す

ることを確認しましたc

l　難病対策を回任せにするのでなく,地域独

自のものを確立することn　そのために,京都

における専門医師の参加と協力をえて研究班

を卿織し,原田究明･治療方法の稀有のため

の研究費を予算化すること｡そして滋都独自

の　r-難病放.r芹条例｣を制定うること0

2　医師･保健婦･看護嫡･ケースワーカーな

どの協)Jにより,集団的なiplu閃ケアの体制-

-地域訪問名護体制を確甘すること｡

難病連自身の活動の課題として

1.京都府･京都市に対して助成金の大幅な増

額を要望するとともに.民間の福祉関係機関

などにも可能なlJ'Rり援助を訴えるu

Z　府下に散布･滞在する稀少雑病者(児)ち

加盟できるよう｢稀少難病の会｣ (仮称)を

設けるlj

3.京都地域での思名Ith:瞭労働者などとの交

流.結集に努力するとともに,難病帯の全国

的結集にも努めるC



京都府保健婦研修会に加盟

団体の代表講師に招かれる

｢~在宅重度維病者に対する地域訪問看護体制

の偉才を｣の私たちの要求に応えて京都府は,

｢保健所システムをqJJ山こ訪問看護や地域住民

に対する音伝啓蒙に努力するCそのため保健婦

に対し.特'iE疾患関係の研修を行う｣とLul答し,

腎炎･ネフローゼ児を守る会,へ-チュソト病

友の会,二分脊椎軒児者を守る会の代表が,保

健婦研修会の講師として招かれました｡

小児慢性特定疾患の通院医

療費公費負担

京都市単独事業で実施

小児慢性特延疾患のr矢療費公費負担は,疾病

によっては入院に触られているものがありま

す,治療期間が長期にわたるので,通院医療哲

も公費負担Lてほしい,というrg求はそれらの

疾病の会で永らく続けられていました｡全国的

にも一部の県でしか実施されておりません′　京

都市は,次の疾患について,昭和50年10月1日

から甲独事業で通院医療費を公費負紳すること

になりました｡

LT　腎炎･ネフローゼ等の慣性腎疾患

②　先天性心疾患,後天性心疾患等の慢件心

疾患

廿　日血病,脳しゅよう等の悪性新生物

lil)下垂体機能障害,性せん機能障害等の内

分泌疾患

L'5二,多発性軌派炎,人動脈炎症候群等の臆原

病

他pjJl‡都府は,身体障害者福祉法にもとづき

吏LL｣欠癖の適川を受けること0)できる疾病以外

のものについて,ぜ独手業で耶n50年1()月1日

から公賓負担することになりまL/二(京都市在

住者は対象外).

柄弱児の教育保障に関連Lて, hrrf ･巾から攻

の回答を得ました｡

京都府:同立舞鶴病院に養護学校を建設す

る,との知事公約の方向で努力する｡

(dli和54咋4月実現)

茄郡市･桃隠学r#Iを拡充整備し,養護学校に

するo　川E'3in54年4月実札　F7nJ却57

年10月桃陽病院も改築し嫡床1°0床

に)

心臓病の子供を守る京都父即)会から強く要

望されていたちパンダ臥(重症の心臓病児の

ための共同保育園) -の援助を,に対し京都rh

は｢育成する-^向で努ノ]1る｣と回答されまL

た｡

｢二分脊椎虹を特定疾患に指定し,医療費を

公賓負ft]せよ｣の要求については実硯してか〕

ませ人が,脳シャントの手術料については,全

国的な運動の結果,甲生省は公費負担すること

になりましたo

重症の難病患者を見殺しに

するのか国立病院の入院拒

否は許せない

垂応のペ-ナェノト病患者に対する入院拒否

問親は,昭利51年2月.今から9年前の事ですo

LかL私たちには,昨日のことのように思い.Ltd

される事作でした｡

難病連でとりあげ,解決にとりく/J=期間は

2カ月間ほどのことですo　その2カ月間のとり

くみのかで.私たちほ難病間態の深刻さの　dl

を浮かぴあがらせたと考えます｡そして残念な

がら硯Tlも同様な事態が起-Jていることを認め

ないわけにはいきません√,



この機会にあらためて報告いたします.,以下

は,第3回代表総会　rHT挿口51年10月)でのモ特

別報告こ　の全文(議案書17-19頁)を掲載しま

す｡

なお, llミ都難病連ニュースNo　3 (1976. 5

に詳細に報告しておりますし,前田会長のモ難

柄の淋二虹の橋をモの本のなかでり91-208Lgi)

も述べられています｡

特別報告
ベーチェット病患者川瀬氏の死を悼む

重症難病者の最後的医療保障を求めて

国_i7_京郁病r,r;Lの遅すぎた収容

と公寸柄院の式1tを問う　-

亭二症のへ一+ェノト病患者川瀬義文民は,衣

族･福祉一･ii務pTrケースワーカ- ･難病連はじめ

関係者のねぼり強い努力の結果,実に1年2カ

月ぶりにLてやっと国_才京都病院に入院するこ

とができた｡

しかし時すでに遅く. 5月1日未明29歳の若

い牡命を失われた､,

ここに心から御冥福をお析r)するととに, _

度とこのようなことにならないよ;)習い合いた

い｡

入院を拒否され続けて1年余

公立病院の入院才巨否は

難病者に死ねということ

川瀬氏は約4年前,ペ-チLソト柄に鳳むし,

凹才京都病院に入院して約2年間治療を受け

た｡両脚ま失明するに室-,たが,メ;l状は固定し

たかにみえたので退院した｡

ところが,一昨年磨れに柄気が巾催し,歩く

こともできなくなってしまった,ノrL)東京都病院

外来院師の指示によr),入院申込みをしたC

病院側は｢病葬をⅠ二弔LLJなので斬く待ってほ

しい｣とのことだ-,JL=ので,足腰の寸たなくなっ

た川瀬.氏を.豪族が病院に運んで内科･泌尿器

科の外来診蝶を続けた｡

昨年2月束には,尿道に原料不明の炎4;Tを起

し,尿も止まるまでに至り,カテーテルを導入

して排尿しなければならなくなり,遂には家族

が抱かかえて通院することも不可能な状態と

なってしまった｡ 6月のことであるノ

軟いあまった家族は,ノテを求めて伏LL区の

大橋病院に院長の往診を求めたo店肴の状GLIEを

みた-院長はIとても自'も療養は撫理｣と判断L,

6月6日に病院に収容した｡

専門診墳科もととのわない病院としては,｢国

有に入院できるまでの一時しのぎ｣ということ

であったろう｡冷暖T方もない狭い部尾に収fi:さ

れた‖

2年前,心身障Lf者の職業訓練施設で知りあ

い結婚Lた障羊右の奥さんの石渡を娘りに療養

を縦けながら,同寸病院に頼む-pjJ-.他の病院

にもあたったがとこでも｢専門科がない｣｢ペy

卜が空いてない｣と拒否, plI消β市二･丁柄院は｢検

査する間の4週間程度なら｣という越中であっ

た｡

川瀬氏入院拒否の問題は

すべての難病患者の切実な問題

-難病達　重大決意でとりあける-

福祉事腐所ケースワーカーやペーナェyト病

友の会京都支部の努力にも拘らず,国立入院閃

#_はいっこうに好転せず,遂に難病連へ0)訴え

となった｡

家族やケースワーカーの涙ながらの訴えをう

け7L=理%T会は, ｢川瀬氏個人の問題ではない｡

難柄間鞄の本質にかかわる真人な問題である｣

と受けとめ,お17こいに牡病の身であり人変だろ

うが,全力をあげて間払解決に当る,ことを確

認しあった‖

治る見込みある患者優先,看護婦不足,



医師･看護婦らが反対･

を口実にする国立京都病院

艶病連代表は,直ちに副院長･医事課長にrLEd-

会し,入院拒むの理由を問いただすとともに,

強く入院受け入れを求めた､,

｢厚ヰ省がペソドのlE･1転をうるさく言う｣ ｢硯

場が反別する｣なと言い分けをしていた病院側

ち,最後には｢院良に報告iるo前向きに検討

するC｣と約束した｡しかし,その後難柄連か

らの再三にわたる問合わせにも,医事課長から

は具体的なlコl答が得られなかった=

その間,病院の｢看護婦不比,看護婦らか反

対する｣とする口実もあり,全医労京都共闘会

議議長や国立京都病院支部書記長ら幹部とも懇

談したD労働糾合は,当然のことながら｢患者

の立場に立った医療を｣という方向性を堅持し

ている,とのことであった0

-方理事会は,べ一チェソト病友の会の顧問

医師から,川瀬氏をEl章輩われた時の様+をきき,

｢一刻の獅子もできない事態である｣と判断し,

同寸病院に刺し, ｢重大決意で寺妾渉する｣こと

を確認した｡軒閉院師の説明は, ｢川瀬氏は食

物ものどをとおらず,点滴のみで命をつないで

いるo終戦後ならいざ知らず,今の時代には想

像もできないような栄養失調状態であるo　あと

数週間の生命である.とのショ/キングなも0)

であった｡

瀕死の川瀬氏を入院拒否するのか/

人道上の問題だ.社会問題化する

一一病院長に最後回答を迫る一一

病院側と接渉をはじめた2月18日から. 1カ

月余程た3月22日,高安院長に血会した難病連

代表団は, ｢川瀬代は今や生命の危機にさらさ

れている‖　それでもアレコレの理由で入院を抑

否するのかC　回答次第では社会問題化せざるを

得ない｡今E]は最後Lnl答を求めに来たJ　とする

とく迫った｡

相変らずアレコレ言分けを繰返していた院長

ち.ようやく｢そんな危険な状態とは知らなかっ

た｣｢一両日中に結論を出す｣と約束するに至っ

た-,

代表川は大橋病院に川瀬氏を見舞ったが,川

瀬氏は,頗而蒼白.床擦れ･浮腫などとても永

く見舞っておれないひとい状態であった｡ ｢川

苛病院の態度はど}) Lても許せない(,もし白分

が死ぬようなことになっても,他の稚病者のた

めにも頑張ってほしい｣と失明の眼に疾しで.

怒りにふるえる声での切々とした訴えに,代表

団は胸をギュT'/としめっけられたC

へーチェット病友の会本部会長らと厚生省国

立病院課に早期解決を要請

｢-rhJE]中に｣との院長の約束にも拘らず,い-,

こうに返事が来ないので.催促すると,降車課

長はr個室が空き次節｣ということであり, ｢そ

れはいつになるのか｣の問いにも,｢わからない｣

といった状態ごあった｡

そこで前出代表理事は,へ一千1ソト病友の

会本部の利rTl会長ら5人で, 3月29日厚牛省川

音病院課を訪ね, }期斬決を要請した｡

玉木技官は｢難病者は優先Lて入院させる方

針である｣ r京都に実状を問い合わせる｣ ｢患者

の移動が可能なら直く収芥するよう勧告するJ

などと回答したo

川瀬氏やっと国立京都病院に入院

厚生省から早速｢国立京都病院で検討の結果,

4月上旬に収布する｣との連絡が,村田会長を

通じてあり,川瀬氏は4月5日国立京都病院に

収容され7L=C　杜病連がとりあげてから実に50E]

にしての解決であるo

Lかし時うでに遅く,医師･看護婦はじめ柄

院側の誠意ある治療の甲斐も空しく,川瀬氏死

去の悲報はメーテ一に参加していた私たちにと

どけられたのである(,

川聯氏の御冥福を心からお祈りするものであ



る‖

府下市町村に難病問題でアンケート

総会決議にもとづき,新年iTr一々に,府下市町

村に対し牲病連の要望書とともに　と難嫡問題に

対する問い合わせミ　を郵送し,協力をお願いL

ました｡

府下43巾町村のうち6つの市･田Jから回答か

よセられましたU

と筆圧病問題に対する問い合わせモ

Cl:･員自治体では,これまでとのような杜病

者,児対策を実施されていますか｡

②　黄白治体で把握されている掛両者,児の

実態,疾患別の人数と実態｡

(彰　牲病連の要望辛についての御意見o

以上3項目について府下全域の市･町･利-

問い合わせたところ,四月現在次の市町村より

Lロ(柊がありました｡

･jT,網野町-保健所を通じ指導

･1/大江町-していない

(i?山城町-していない

ri)城陽市-していない

(互〕宇治Jl-身体障害者手帳交イ･｣者に対す

る史生性癖給付刈象者の自己負押額を償還

給付により,給ィ.l

rlJ ｢呂は祐一　心臓病児手術見舞金制度,柄

状により1O､000日-50.000lJJ

③　城陽市-軌　府とも協議し,これから

の対策にとりくみたい

身　宇治市-Fl'), rJTT治保健所と連綿を徳tLこ

し,対l心策を検言11したいo

巧〕･山城町-保健婦が強力に桁導していき

たい｡

Ci:網野町-国,府の施策充実を期待L,

働きかけたい

･CL3:･十冶1打　　全国の自治体が　一同となり,

lq全体の制度となるよう国-強く訴えた
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地域難病連第3回交流会京

都で開催

7月9Hから11Hまでの3日間,全回地域難

病連o)第3lロIuの交LJiL会が京都において開催さ

れました､-

地難達第3回交流会

教育文化センタ-で開かれた交流会にはほと

んとの理事(加盟rTl体の代表)が参加しましたU

全国からは川者β道帝県の地域難病連の代表が参

加され,交流を深めまL7L=,ノ　あわせて　モァピー

ルミ(京都アピール)を発表し,全国の難病者･

児と家族に訴えました,

全国地域難病連連絡会交流会アピール

私たちは.全国各地域での活動の経験の中か

ら,様々な凶難と課題,切実な患者の要求を持

ちより,身体の人きなハンディを抱えながら,

私たちのこの苦しみの経験が多くの人びとに

よって繰越されないことを願い, ,r;･t卯において

3 tj間の討議と交流を行いましたo

私たちの交流集会では,多くの関越が論議さ

れたが,とりわけを症の患者が国公市のLEEt療か

らも見捨てられ,死の転機までの医療をまっと

うされることのできなかった苛酷な具体例の報

告や.疾病によって家庭を崩壊させられている

状況が,このtj本に存在していることに怒りを

感じ,日本の社会の様ざまな現象やひずみが,

回代を身心共に疲労させ,多くの新たな,困難

な疾病をつくり出Lていることに恐l巾】を感じる

から,日本の社会保帽が根本的な拡允の-)jrFljを

持たず,あまつさえ,財政の/L横を埋由にfZJ'糠

と福祉が今以上に後退-3る傾【h‖二あることをJl,一

過に認識LたC

財政指二機を理由とした猫伽政策の後.過とr-'}t療

予算のTf迫によって,名人医療の後111を皮切り

に高額医療-のEJJり換えなど,国Lt負岬の増大

と国民各階層間の粕T_の反日をヰみ出そうとす

る政府のもくろみに抗議する(,

私たちは,生涯治療を必要とする難病,嬢,ttJ]

慢性疾患患者の医療と年補は,新たな制度と体

系のもとに,国が保障すべきであると考えるo

私たちは独りで悩み, :I?しみや絶望に陥られ

ている患者や家族が.一rlも早く　-^でも多く.

私たちを訪れ,そして共に手を携え,解決の迫

をつくり出すことを訴えますU

さらに, 3rl間の討議と交流の中で生み出さ

れた共通の認識と確認に基づいて,政杯卜地方

自治体および関係者機関に対し. LIJ.下の諸点に

ついて,緊急に改善することを要求します｡

私たちの当面する緊急の課題と要求

､仝Bilの各地域に専門L女…と専門医療機関によ

る治療とリハビリの体制を確謀して卜さい｡

-､各疾病の煉閃究明と治療研究事業の推進を

急いでfさい｡

､専門【k_の養成を急くと共に.撒けI化されす

ぎた現行の医療教育制度を改善して下さい｡

-､新たな難病に対し.供瞭費公費貝印を拡大

して下さい｡

-､全国郡遺肘県に難病札談センターを設置し,

患者･家族の∩常の苦しみ,悩みを解決して

下さい｡



また.硯在,哲名何体によ-'て,自主的に

開設されている相談センターに対し,遅常助

成を号1ってトさい｡

I-､鮮柄患者a)家族,介護者に対し,生絹と介

護を保障する介護手当を支給して下さい(

-､難病患者の入院ィ､｣添料を公要員糾こLて~ト

さいU

､入院料についての診療報酬を適lLに改善し,

差飴ペノドを一日もiJく撒髄して下さい｡

埼T一県障害者難柄団体連絡協議会

東京都難病川体連絡協議会

富山県難病同体連絡協議会

岐宇県難病川体連絡協議会

京　郁　難　病　団　体　連　絡　会

大阪難病は休連絡協議会

兵庫県雑柄FTI体連絡協読会

地域独自の難病対策の具体
-､難病患名に対Lて,必箕に応じ･保健婦の　化を求めて

巡Lgによる指導と援助を′芙施して下さい､

一､掛売居着の実態調査を実施し,患者の妥求

にLIi-,た難病対策を確_L■r_l_て下さい√

､肢体イこ白山を伴う患者に刺し.竜動申椅子

を全員に支給まJ+=は貸与一して下さい

-､新鮮Ftllの供給体制の確立を急いで卜さいじ

小児慢性疾患.病弱児に刈lノ,医療管群を

伴-)j=教育権を保障してTきい｡

-養護学校高等部の大幅設置を急いで下さいし

一､回_寸:病r,I,LL内に院TJIJ学級を設置して卜さい｡

一､祁垂健康保倹の統合を,急ぎ,難病患者,長

期慢性恩石.高祈IzjI_療患者が,各種共楢細合

健保から,しめ出され-つつある醐犬を改善し

て下さい｡

一､身体慣吉名帝用促進法を完全実施し.難病

む石も含めて運用されるよう改善して下さ

･Z

一､身体障害者福祉1上. I,;J民年金,原ヰ年余の

粗柄JLn拓への適用を拡大し,認定基準を各種

疾病に合せて改善して下さいr

一､年涯的癖を必嬰とする難風　長期慢性疾患

患者の医療と生活は,国が保障して卜きい.

昭和51年7月11∩

全国地域掛商連連絡会第3 rDl交流会

北海道難病川体連結協議会

秋田県難病EfI体連絡協議会準備会

福島県難病川休連絡協議会

第3L叫代表総会は,昭和51年10Ji24日京都府

_､■/ー勤労会餌で開催されました｢

結成以来の2年間の浦軌を通じて,京都の地

域で難病対策を具体化させることができるいく

つかの　ミ足がかりモ　をつかむことができた.と

の絵描をするとともに, -僻前進させることを

lつの大きなL｣標とすることを確認しまLたc

1.難病者.児の実態調査,煉】月究明･研究の

促進,専門L夷瞭機関の設九　に関して

･1j　冊立rljI人病院伏見'JJllL';し改築計画におい

て,外来診療部門に,公的な菜馴両村談セン

タ一一を設けるC

芝, rtlT_京都病院･字多野病院･府tl洛束病

院･虫都市寸リハビリテーションセンター

[岩上予定)など難病名･児の医療･リハ

ビリ関係の機関が,難病者･児が利川し易

いものになるよう行政指導を,,

(ラ〕錐柄関係の専門性､とLう三脚J会･ )I-Jj轟協･私

病協あるいは開業医等が協ノJLrrって,牡

病間過についての関心･理脈を高め,検診

活動や相談所動等を析発に行うo

④　7JL(都府は,仙下市uTT利に対し,難病問題

にとりくむよう働きかける｡

2_　和談活動･訪問看護体制確耳.に関Lて

〔f)保健婦に対うる難病研修を一世充実す

るこ



②　福祉事務所のケースワーカーや学校の養

護教諭なとにも難病問題の研修を実施す

る｡

③　地域の保健所や府立病院などに難病相談

センターを設置する｡

3.重度の難病者.児の医療を,国公立病院や

大学の附属病院などで最後的に保障1ること

(竜症のベーチェット病雷名に対する入院拒

否事件の粁験と教訓から)o

総会では,その他医療費公費負担,差額ヘッ

ド判･付漆看護料･通院交通賛･東洋医学療法

の保険適用といった問題や.難病者の職場確保

と生活保障,難病児の数台保障などの問題につ

いても具体化させました｡

京都府･京都市に対しては,難病連の事務局

(兼相談センタ-)の施設を斡旋するよう要求

する｡事務Idには専任の職員が専従できるたけ

の助成金を要求する｡府下の市町村に対しても,

相応の助成金を出してもらうよう働きかけるr】

ことを方針として確認しました=

2年間の活動を通じて,内外から難病連に求

められている課題に応えられる態勢を確立する

必要を痛感しました｡難病連幕占成時の日的･性

格を基本に,そして各加盟団体の自_T_怖･下体

性を尊重しつつ態勢を確すするo各会それぞれ

が難病連活動に参加する活動家を増やすように

努力する｡など組織の新たな発展を目指す方針

も決めまし7L=C

総会では, 2つの特別決議, ｢完全勝訴･完

全救済をめざすスモンの仲間に連帯する決議｣

｢埼玉県秩父市におけるへェ--ナノト病患者を

含む中途失明者のリハビリ施設に叶Tる反対運

動に強く反省を求める決議｣を採択しました｡

総会第2部として,へ-チェノト病友の会の

出村先生(京都産業入学教授)の体験発表を中

心にした懇談会を開きました.

京都府･点都市に対し,難病連の共通の業望

として19項E]と加盟各団体の切実な莫望(腸原

病友の会が加盟し9団体)をまとめて提Lll.しま

した亡

点都市とは昭和52年1月に,京都冊とは2月

と3月の2凶にわたって交渉しました｡ ｢財政

難｣を理由に納得のいく凶答はほとんど得られ

ませんでした｡しかし, Je都府は保健婦に対す

る難病問題研修会をひきつづき実施することを

約束しまLた｡ 1月に実施された研修会には,

京都スモンの会と腰原病左の会の代表が招か

礼.難病患者の実態を話しましたo京都TTTは,

｢在宅難病者(児)療養津浦実態調査｣を実施

することを約束しました｡調査項日などについ

ては難病連の意見も充分にとり入れられまし

たo調査は昭和52年7月に実施されましたo

京大病院では,特定疾患の患者も窓口で医療

費(健保の自己負押分)を支払い,その後請求

手続きをして還付される,という状態でした,J

難病患者では検香などで多額の支払い(立替え

払い)を要することが多く,常にその準備をし

て行かねばならない,なんとかしてほしい,と

いう声が強くH.されていました(,そこでH欄152

年7月に京大病院の事務当局(庶頗課長)に会

い,改善を申し入れました｡その後も接渉を続

汁, 56年6月には国会議員の協力･援助を得て

病院当局に強く申し入れました｡その桔見　57

年4月1日から立番え払いをしなくてもよいこ

とになりました｡



全難連･全患達･地難連が

交流会
｢患者･家族による全E]集会｣開催決める

附和51年7月, LLl都で開催された地経過第:ち

阿交流会は, -I,1都アピールと　を発表し,仝凶

lr']に大きな虹幣をナナえました｡約4 Lロr交流会(52

年3月)に続く第5Lq交流Ir: (6月)では,交

流会の後,全稚速　く全国難病川休連絡協議会),

坐,監連(仝L7;J患名川体連綿協議会)なと38円T体

が集まり, ｢患者･家族による全国集会｣ (仮称)

のF井目椎を求めるJ!Tが.烏まり,そのための｢実行

委fi会｣を設けられることが申し合わされまし

た｡

この仝国策会にむけて, lj･:難連は｢呼びかけ

川体｣の一日にJJLTわり,横枠的な役割を果しま

L/I,

そLて,京都段階でのとりくみを成功させる

7L_-め, ll･:都府患者同幣なとと｢-i;,:郁実てJ委H仝｣

を紹成し,積極的に運動しました｡

ファックスと輪転機NHK

歳末助け合い募金の配分で

NTIK歳末助け合い募金は,従来障害者の施

設にJlL備占ん等を配分されていましたし,障1,育

fj=1体は主としてイl宅の障害者を対象に綿動をし

てぶり,それらの川体にnLl分を求める声が高

まっていました､,

そ:)いったなかで. pJ,ll-錐連に77ノクスと輪

転機(約55万H利当)が配分されまLた｡今も

なおも効に活用させてもらっていますC

搭原病友の会関西プロノクム硝F;支部のi,(.成総

会が6月5日に開かれましたJそして,その後

京難連に加盟されました｡

パーキンソ/病友o)会貞郎文部が3月6tjに

結成されました｡加盟されるよう働きかけまし

たが実を結んでおりません,

患者･家族因体による全国

集会の成功めざす活動方針

決めろ

第4回代表総会は, Hl棉152年10月2日-llL郡府

_Lン_生的J''会館で開仰されました,,

総会第1部として　~映画スモン｣を軌でilLま

したり第3巨]総会にオブザ-ハー参加された躍

原病友の会か郎文部のノJ々が.今L口Jの総会から

は正式参加されまLたo

総会では.約3回総会のjJ封を基礎にL, 1

年間の7六勤を発展させるため.以下の諸点を加

えたソJ針を決定しました.

1.京都rhが実施された｢実誉調査.良, 111都

市･打卜市町利でも実施されるよう(, ),L1.1那寸J-

はさらに発展させた｢実態調香｣を'R施する

とともに, ｢実態調査｣で明らかにな-,7L=杜

柄者･児と家族の要f.j!を行政施策に反映させ

･:L

2　京都府が実施されている　~保健婦に対うる

難病関越研修会｣を発展させ,保健F榊ゝ地域

での｢掛丙相談センタ-｣とLて,あるいは

｢在宅難病満･児に1･j+る訪問看護｣の軌tf

として機能するようにする｡さらに,保健婦

以外で難病に係る人達を対象に｢菜即棚】堪研

帽公｣なとが開かれるよう(,

3　難病LrLlの教f]1米帽や就学前教育U)1米将なと-

個別o)閏親についても具体的解決にむけての

とりくみをするり

4　難病連が王催して｢牲病相談会｣を開催う

る√,

5-　53年3月に開催が予'iEされている｢数名.

家族けい体による全国集会. (仮称)の成功の

ために全力をあげる｡了;･:El;においても,他cF)



連の地域組織の碓寸が重要になってきてい

るC当軌　舞鶴市･′Lj'津市なと､の北弧　福知

山市なとの中弧　ra｣日rh ･長倒点市などの西

部でその準備にとりかかる｡

5　点都府患者rpJ盟はじめ多くの患帯同体･家

族団体との連けいをはかる｡又. L矢療労働者

との交流･連帯を強める(,

第4Lg総会万引で.独Ejでr難病相談会｣を

開催することを目標とし, 53年3月には｢難病

問題を考える集い｣を成功させた私たちは,紘

会第2部として,初めて｢医療･生活irl談会｣

を開きました｡こU)催しを多くの府･TF民に

知-'ていたたくために,多数のボスタ-ヤナラ

ンを作成L配47しました｡

この｢相談会｣の/=めに,多くの先生方が御

協力して下さいました｡

榊Etl喜三郎(府市病院･無形外相)

琵沢文ji,り存_､'IJ病F)-L ･眼科)

側田安弘(岡田医院)

恒松徳五郎(京大病院･第2内利)

小西紫郎(子多野病院･神程内科)

沢　目　淳(府寸病院･小児杵)

高鳥雅行(京都府医師会･監事)

以ヒの諸先年でLた,,そして病院のケース

TJ-　カー0)方々からも御協力を得ました｡

地域組織の確立を展望し,地域における相談

TFl動にとりくんで<ゝたたくための役員態勢を確

_､■r_するため,北部輔車として島津垂喜氏[京腎

協),中部理事として芦田武一一氏(京腎協)を

選■日''Lました｡

府下保健所で難病相談会
3

京都府主席養見舞金制度｡実施

lit都府.京都市iLt･ひ:I_府卜市町利へC,)募望吾

を12月に提出しまL/∴,招けL､懇談会は,克郎Jfr

とは5月に, li梢βT打とは6月にもたれました｡

-30-

点都府からは, ¢二昭和5咋度から｢難病相談

事業｣を実施する, ･二を帽和54年12月から-市内

の成人の特定疾患患石的400人に対し,年間1

人5千円の療養見舞金を支給する,とのEil芥を

得ました｡

療養見舞金制度が実施され/=のは大きな成果

ですが.対象が特定疾患思覇(I?I_療質公費負ft]

の対象省)に限られているLJEで不充分な内容で

すo今後,民生保護受給者や健保本人などすへ

ての牲病者が対象となるよう妥望してゆかねは

なりません｡小児難病の場合には京都市内のソ｣

は対象外となっており,今後の課抵となりま,ノ

た｡

難病相談事某は,結成以来晋空しできたもの

であり,貴蚕な成果であります｡実施された日

時と協力･参画きれた先十方は次のとおりでし

た｡

向陽保健所

中　部l福知山保健所

北　部　'Lj津保健所

仙堤保健所での相談会には.乙訓L5=_軒先の日

下義則先牛も研け蕗力されました

lよ都市との花渉では.市判pJJは｢5.'ifF従に巾

竜を憶止し,そのための不良債務を　般会了.E-チ



負担するなどで財政事情が苦しい｣としてRTJ進

的凶第-は得られませんでした=　52年7月には全

回の政令指定都市で初めて｢実態調査｣を実施

され/=当時の態r辻からして,人変残念なことで

Lわo

しかし,心臓病の子供を1.1=るぶ郡父母の会か

ら要望を続けておられた共同保育ヰ業｢パンダ

園｣に対し,行政補助(保rgさんの人作賓相当

分)されることになりました‖　寸る会15叶の活

動実績とパンダ園活動の4年間の苦労が実を結

ひました｡

スモン訴訟全面勝訴の判決

からとる

昭和48年3月京都地政に,遺族を含めて65人

が提訴(第l次提訴)し, 58年3月第12次提訴

までと闘われていた,i硝汚スモンの会は, 7月Z

E]仝rhT勝訴の判決をからとりましたり　スモンは

整腸剤キノホルムによる副作用であり,国と製

薬企業の寅任か明らかにされまLた｡,難病連結

舷J･1来スモンの会の闘いを支持し支援してきた

tlJ=ちは,菜'FTの根絶とスモ/枚方者の恒久救

済をめざす女郎スモンの会と一緒になって,午

後とも運動を続けていくことを確認Lなければ

なりませんC

腎臓病の総合対策の確立, ｢総合r,lfセンター｣

づくりをEj指している京腎協は, rh民集会｢京

都における腎臓病･腎小全問題を考える集い｣

をJl月に開催しました｡その後,午門医.大学

a)先Jt.挺療従事者なとと協カーノて｢,+,郡腎臓

柄総合対策推進協議会_■　を結放しましたっ　これ

には腎炎.ネフロー-tr児を守る会も　緒にとり

(み活動Lていまう｡

zr w　肌M　}　爪　W w 帆 Wm　洲　仙川　Wh-ち

交流集会･研究集会に積極

的に参加

｢仝同居者･家族集会｣の成功以来,全国的

な交流が　一層構んになりました｡即挿n53年10月

には福島市で, tj4年6月には岐阜市で地域姓病

連交流会が開かれましたC健康保険法改悪が懸

念される情勢のなかで,恩名･家族集会実行委

員会では｢健康保険法改悪｣に反則する国会請

願署名をとりくみましたo　京都では5285人の

署名を集めました(,

｢難病問題についての話しをLてほLい｣と

いった講附よく乗れ　あるいは,錐病問題･医療関

越なとをテーマにした交流集会･研究集会への

参加の呼びかけが相次ぎました.,私たちの活動

の成果でもあり,難柄問題への関心の高まりで

もあります,私たちは･7J能なl:l主()それぞれに参

;unlノてきました｡

それらのなかで,京都府社会福祉協議会が催

された桁下市町村社会福祉協読会の役職員を刈

象にした｢社会福祉活動実践講軒｣への参加は,

その後の京難連の連動に人きな転機をもたらす

きっかけになりました｡

｢講麻｣ cF)パネラーに抑かれた前田代表理事

の｢難病問題｣についての訴えは参加者に大き

な感動を与えまLた｡ ｢初めて聞いて難病問題

の大変なこと,人tJJなことが判った｡ノト後足非

難病川鶴にとりくんでいきたい｣といった参)Jn

者の感想も多数よせられていました｡

同I為しておられた京都府共同募金会の皆)】ト事

務局長は,その後あらためて前山代表理事を呼

ばれ｢難病連の消勤の内省｣や｢難病連が閃-,

ている関越は何か｣などについて詳Lく開かれ

ましたo　そして｢掛売相談セ/クー｣の開設の

ために絶入な御援助･御協ノノを下さることにな

りましたr



皆川事務局長は町作目58年11月に逝去され,求

難連から前田代表理事･加納副代表理事が葬儀

に参列しました｡ここにあらためて皆川事務局

長の御熱意に感謝するとともに御冥福をお祈り

するものです(,

講師に招かれた集会や参加した交流集会･研

究集会は以下のとおりです､,

50年1月～4月

京都医療間趣懇談会準備会(京郡医療労

働組合共闘会議,京都府患者lロJ盟と共催)

に川席- ･小畑･坂本･前日他

50年3月

京都医療間親懇談会･患者団体交rJfL会

52年5月31n

｢障害者の医療と福祉｣ rYMCAボラン

ティアスクール)について講演　-･前

田･ EE]iJ

53年11月16日

｢患者から医学生にのぞむこと｣ (府甘医

大学生集会)で講演-r･-前Ef1

54年l月14･15日

第11担｣白治体に働く保健婦の集い

｢難病の患者組織と保健婦の活動分科会｣

に参加

54年3月6日

｢民間社会福祉事業財源を考える｣ (点都

府引会福祉協議会,市町村祉協役職員福

祉捕動実践講挺)で,パネラーとして発

し;-･･･lLlH

54年3月18日

｢錐病と東洋医学｣ (岐与県錐柄連)につ

いて講演･　前田

54年8月24-26日

｢第2回人権研究集会,医療分科会｣ (育

年法律家協会)に参加

{　^州〝　hWW h"(

難病連の地域組織の確立を

はかり貴重な成果を一層発

第6Ld代表総会は,昭和54年10月14日京都労

働者結合会館で開催されました｡

総会では,京都府が54年度から実施すること

になった｢杜病相談事業｣と｢療養見舞金制度｣

は,難病連結成以来の基本的要求事項のなかで,

特に早期実硯を求めていた重点要求-rE･難病

箭･児の実態調査　②難病相談センターの設置

③専門医の協力による無料定期検診　①難病連

-の助成金の大幅増額　一一が,ミノクスきれた

形で実現-の第一一,jLをPr,kみ出Lた(但し④を除

いて)と高く評価しました｡,今後　儲発展させ

ることを, 7六動の重要な杵とづることを決めま

した｡

総会は,次の活動力針を決めましたo

1_　地域組織を,当LERA,北部･LI'郎･南西部地

域で確立する｡そして地元市町村や保健所に

対して,難病対策の推進を働きかける,,

2.筋ジストロフィー協会やパーキンソン病友

の会などに,交TFL･連帯を働きかける0

3.総選挙後に再び上程されようとしている健

康保愉法改悪について,全国の仲間と共に反

対運動を強める｡

全国患者.家族集会実1J一委員会.地域難病

連全国交;JfL会に積極的に参加し, ｢医療と福

祉の後退｣を吉'rきない運動を強める｡

4　難病連のflA政基盤を確立するために.京都

府稚協,市剛村社協･京都府共同募金会,ラ

イオンズクラブなど民間福祉機関なとに協ノ｣

を訴える｡

5.京郎府議会･京都市議会に請願を行うo総

会議事決定後,昨年同様第2吾恥として｢医療･

生活相談会｣を各疾病毎にもちました｡



京都府小児慢性特定疾患の

通院医療費の公費負担実施

総1:経.与iL附fr. liL耶rfltlL･ひに行rr】町村に対

し. i-L卜の紫Ytiltl l i二■訟な111日)を1.JI.LH.しまし

た｢,

l｣..耶11'fにkJ L

1.稚柄肌,矢や業の允')二をはかる,

2　保他所を地域軸柄センターとL.府にrll央

難病センターを..lLrF)'する｢

3　ヤl■上目'J三の協ノ)をえて.細fL定期帆.'2,1. 1'7:;_頼.

†hllhJ fl),淡を')三施寸る

i.栂It比対七を増納L.寸へての郁柄ポ･LrlL.

を対liiにする-

5　小LEl慢作特に拭むの埴院IzJ_糠ELT･を2T:珊ぐけ日

する

i,･.郎Il】にIJ L

I.小氾慢TIF粥芯pj三:'Lt.むれ二抽蒐比舞七を支給

する†剛性化する)

2　保他所で')三施している雑JF'Ll肌,尖　tF行脹･心

臓)の対象疾柄を,昭11;糊･神経系･内'/ナ泌

系なとの難柄にも拡人する｡

3　小Lur埜作1F,ヒ咲iiiの公珊i′11fT対袈秩柄を拡

人するとともに. kJ一架tF'･斬U)吐1壬をはかる｡

i;I.耶lIf ･ l朋川】に対し

1　難柄LFlの教fJ- (就1,':前号欠ITをlLTめ)の保僻

について,純の公やE'JJ怖れ二吋ひかけて. TJJ

門rl')り<di._/さ.淡を..lLける

2.難病細目吏Trl某に協力･助成を子Tう一

難加越-の比小父七を人帖に増鰍Tるい

rZ:てJiliにもと-)くlj･,'郎rffとの柁捗恐.淡三:は6

月に子TわれまL/I_　桁のLuJ芥のJ紫なrJ.rILiは攻

の)か)でした

1. 54LrJJ生に手品知lh I LfLr:汁･向臓の:i保健所で

I);施し/i ｢骨相ILj柵u大王?｣を. 55年･性にはさら

に作手･経.lT,･舞孤の3保健所でも')三施す

るJ ll刺よ'FT米他所でも')こ施Lたいし

2 1米健所の役割を強めていく　しかし苧附F'Wl

.流センターにする,とい:JことまではH､;鞘で

ある_

3.小児･慢作特-,ii疾むの通院L',､頼'作の公刑IiIEl

は, 55年4 FlからrjI施するし.

4　助成七の岬折については.よく押脈できる.

努力する.
ll;,:都市との招壮観流会は7月になりました⊃

回答は=)このようなものでしたc

1. JRlJ. lFkH｣保健所で■,'t脱柄,下5;rJl三鯉F7Jiで

心臓柄の州目先を')三施しているが,ノT-i;･.1米他iji

でパーキンソン病.ヘー+ユノト的.陀J捌LJ

の州.淡TJr業を');施する｡ (10jH:パ-キンソ

ン柄, 12FH:陀r巾.病とへ-+ェ　′ト柄につい

ての付目炎'Jl菜かJ)三施されました)

2　ETll生l苛1㌔..EL')､嫉EiT･/iT;珊riIL州‖1-を7 Jl I H

から党/rlさせるー

難病相談センタ-開設
NHK京都支局･府共辛のl蓑助で

抑■Jl棉所F即,没と雑Illj付..i:センターfiHL,iLは.い

朝連にとって何期的rJ:■EiてLたし

センターFIJL没は, 1㍍r,lfl八ILr]妹分1さとりわけ

や持上.3良の1川l'ihlI氏lLIl女人)ヒNIIK山肌文

I..;の稚人な御文ほによって′)三ERL王し/_- ;,kiこ

1rJJEナ(.tいろ:r'1､の･いか√,,鞘判lJ1ElHiこセンタ-′T)･1,-

総和.淡い(維病か!,lf,亡職Liを放ねて) 1 I(Jナの

ノ､什狩と■Ii雌T.llriT】,12のための珊川に.と25OJj

FJJの判別nLl/JlをいたたきまLf∴　あらf_:めてr.A

湖の古をJtする,):節です

難]lLj机淡センターと桝TJL軌,Jhよ. nIHrn5iF6

JJ 1 HにF;lFJ.12Lました　7月2 rll;(耶itJEjilllj':

i,t■iでrifFHii'した柁指会には. ～;(抑lf ･ i;,.郎rhT i,･.

耶IfHr.'luj駐'Lt三: ･ ド ll K ～;..邦文F,.トi;〔肘lHl l'こ



福祉協議会･京都肘医師会.保健所保健婦･養

護教諭･ケースワーカー･ボランティア協会･

仝雛連等の代表多数が御出席下さり,お祝いと

励ましの言葉をいた7L=きました,,

NHK ･京都新聞･朝日新聞が｢錐病相談セ

ンター開設｣を報道され.京都府はKB Sラン

オの持番組のrfTでとりあげられました,,肝卜に

散在し,一人で悦んでおられた難病患肴や家族

から｢治療法を数えてほしい. L夷療機関を紹介

してほしい｣ ｢同じ病気の仲間と交流したい,

情報交換がLたい｣なと深刻な相談が次々とよ

せられました0

-1Ji.京都の北部では,保健所の協力をえて.

嶋津確率が自宅で｢北部地区乾病相談センター-｣

を8月に開設されましたo

また. l書け療養所宇多野病院が｢掛前日談窓

口｣を10月に開設されましたC

こうして難病運動の基本であり出発点ともい

うべき｢祁談事業｣の広がりは,京都府や京都

市の保健所での｢難痛相談｣とも相保って,難

病者･児と家族に,希望と励ましを与えるもの

になる,と人いに期待をしています｡

難病ju談センタ-への期待がre;王る　-JJ,セ

ンターを継続しさらに充実させるためには朋政

的裏イ小ナがなによりでう.そこで, ii,,都府との

接渉や京都市との桜渉では,強く行政の援助を

黄望しました0　8月には,京都府の委託事業と

して事業費を予算化されるよう陳情しました｡

多彩な国際障害者年の
とりくみ

も　-府社協締10団体を中心に-　jl

国際障害者年のとりくみが｢完全参加と平等｣

を合言葉に,各地で,各機関と何体ですすめら

れました｡

i･:都府社会福祉協議会では,障害者10rTト体の

55年度第2回同体長会議において,国際障'.i,=者

年キャンペーンについて討議されました｡私た

ちも積極的に討議に参加し, jl意義なとりくみ

をめざして発言しましたD同体艮会議では. 〔ij

障害者10同体で.国際障Ifl者午キャ/ペ-ンカ.J

都推進連絡協議会(仮称)発起人会を結成し,

他の同体にも参加を呼びかける√J ･alも-,ともEf)

難をかかえている在宅の障浩者の実態をうきは

りにし訴えるo　などを確認しました,,第3回同

体長会議では,各団体の共通の其求事項をまと

めるとともに.連絡協議会を-)くる努力をする

ことが申しあわされまし/二日

私たらは,国際障害肴年を一時的.お祭り的

なものに終らせることなく,障害者の実態をう

きぼりにし,社会に訴えること′ノ　そして障繋者

の要求を実現していくことに意義がある｡とい

う立場で参加してきました｡

国障年を記念したとりくみは地道に続けら

れ.私たちも可能な限り参加してきまし/=｡

府祉協が中心になって実施されたのは,

･隙き者芸術作品展　　　　　　　57. 4. 17

･阿際障害者行動年記念集会　　　58　3　27

障害児･者,掛丙者の就労･生活･健康

保障の拡允をめざして･ -

･老人保健法と障害者問題(学習会)

(講師:前川代表理事)　　　58　8-　6

･モ古跡のある丘ミ　発行　　　　　　59. 5

(障害･錐病者(児)の自立･介護体験記)

･標語スナノカ-の作成･配布

･障害者･雑病者川体名簿の編成.発行

なとですが,京難連からは多数の方が,山尿,

原稿の提出･参加をしました｡



難病の総合対策確立をめざ

す運動

｢難病政柄条例の削',E｣という私/=ちの安求

は,いわば稚梢の給付的な対策と施策を求める

ものぐJl.このHl,L F.'f脱柄という　一裕一病の分野

においてではありますか.総lT対td'['pb ､●/をめ券

すとりくみが始まったことは門.托な成りさであi)

ます=

ilL郎桁･けJ'Ft疾Eil.1･j Ad{協演J':は. H,'14rT53年- 8

月｢l;I.靴における幣疾Lよりytの碓IJ/のために｣

とい:)紺;lt-111をJjI=u<しましたJ撒;I.1のなかで1,nt

超さJLでいる｢総I㌻■IVセンター構想｣の'A:税を

めざして, -i;,:W,幣脱加給rT対策m進協演会(略

称一推進協)がつくられました　推Jli一隅は. I;1

r行協が中心となって',■チ炎･ネフローゼiuを守る

/Jさとともに,ヤllW;やL'′三糠スタソ7なとと　絹

に51咋11月に結成きれましたt,

推jtr_協は.肝臓病のf,･防.榊かと･Tで汎通れ

野移榊の総(㌻対策を. rlf･ rTJ-比躍動としていく

ために,府･市1七に叩ひかけて系統的にシンポ

ジウムを関川一しました√.

シンポジウムには, .Lii､者や家族をはじめ. ∫,･':

校rJ7,やr"l某lシ_の'jt′1-.保性W.や盤護放りIl古なと多

数のJJ/7がを加されました∪　糾L･1のテーマとIiH

催口は｡以下のとおりです,,

節1回　一行脱柄の[･rU7-J1リtJJ先見･ !tTJyJL亡ll

糠　　　　　　　　　　　(55　5)

節2 LEJ】 ErV炎･ネフローゼのLt.1糠と‡守PT!

【55　9)

q,3回IFfイく仝対策　その1　人~T通桝

(56. 1)

第4ld 'IRfィ､仝111策　その2　7テ格帥

(56. 7)

節5Iu】学糾明の一打疾Lu.　　　(57. 2)

的6回　なぜ,今. ■T>t脹病総(㌻対策が必'柴な

のか　　　　　　　　　　(57 10)

祈7匝】 /供のrl't脹柄と大人の7f眼病とのか

かわりあい

-その社会的対応について-

(58. 1日

難病連中.,tt;地【<_叩ILl'1坪■IiとLて,チ.LEI.加山仙…他

所や1;.;津保健所での稚柄jH.流会にを加されるな

と1.号Sll'されていた. /tirn武･PIlllLかRHfH551ド2

F122日.'lJ逝されまし/=｡ r-'lH氏は与;lr汀Tb'絹Ll,蚊の

f引;Jrfから"T,動されており, i.･."汀協の公民として

もLITJWl]されていましたr,あらためてRH,の怨を

JtL.ご'l･J仁子崩をお祈りいたします

難病相談センターの発展

めざし

祈7回代よく総会は. Hlijl155年10月19日I;(別府

:[南労働七ノルノントで問1ii'さJLました｣

総三:では. fe閑宇山L,rflr,E'からの絶大な指助に

よ-,て間E設することができた｢難病和.淡セン

ター｣を維持し党:推させること.を貼r下懲り取越

として†:(-L711づけまし/=⊂

｢老人【')一枚のイ川化｣ ｢LrliTif･ -1仰日生の憶IL｣

｢#!.柁IFJ:Wfの搬rNh喉光をfJTむ公'fH'HH l'T,糖制731:

の令l如改lTll｣といっ/=動きが, 56年佐一[･号†純蚊

作業のなかで強まってきていることをFTL:蛇し,

これらの.,itれをr;上1山するJ坐勅をもFT.安な.Lrlt也に

することを確認しました-,

ul二のJL本的なJJ針をもとに,以トの)J別を

淡めました′,

1 i;描;地域での難稲村娘の発Fj毛のために

上;.:郎府. i;r.J那rfJH二難ar'Ai対策をF姓71するとI.･l

時に, I作卜市町村に対して, √享保健所と協))

して稚柄井.リLlのI-ji態を.凋企し. ltJ.町村独rl

の難稲村娘をたてる｡ lL'イl=1七1人'l'lf_LrH H

相当柳を難病連にカンパするし

ことをLrjY!するJ



2.州祭障害者咋キ1･ンペー/運動を成功させ

るために

L'T,府社協を事務)｡3とし,障害者l()団体なと

ですすめられている各種事業･催しに積極的

に参加するH rE･r人相I滑害礼　とくに稀少掛丙

者･児と家族の切実な要求と実態を広く訴え

るo ③Ll･IJには｢難病対策長本法｣を,地方自

治体には｢難病政柄条例｣の制定を働きかけ

るo C41)FIlf,哲者同盟との懇談を重ね,内部障害

名の実態を明らかにする｡

3　仝lirl的な運動の発展のために

riJ健康保険法改悪･ Lk_療費公費負担削J浅:の

改悪なとの動きに対し, ｢仝国見肴.家族集

会実行委fi会｣. ｢地域難病連全国交流会｣,

各疾病新織などの全国的な運動に横棒的に参

JJnする｡壇)とくに. ｢地域難病連第10回全国

交流会｣を成功させ, ｢第2回仝Ltl患第･家

族集会｣開催に努力うる0

4,対L織と財政の確立のために

前総会での力針をさらにすすめるととも

に, ①ボランティ7の協ノ)を得るよう努力す

る｡苦/府･市民に対する｢難病講座｣や｢難

病相談センター｣の活動を通じて難病連への

理解を得て,日工財源確保に努力するo

代表総会は午前に議事を終え, T後は第2部

として　r医療･生活相談会｣を開催しました｡

i･:都府･ Ll,Ll.1都心if;ひに各市町村に提出Lた習

男手は大貴以下のとおりです｡

京都rf-fに対し

l　難病相談事業をTf'fの妻.lt事業とL.費用を

予算化する｡

府北部地域でも実施している仙談事業につ

いても香nt事業とする｡

2.保健所で実施している難柄祁談を拡人･充

実する｡

3　難病連の和談センタ-,国立牛多町病r;I;LO)

相談¥,保健所での難病相談のそれそれの特

徴を生かしつつ, 41機的に交流｣,相談事某

のネ/トワークを確諒うるD

専門供頼機関･守Pr]E欠･保健婦･ノーシャ

ルr7-カ1.教帥･リハビリ剖'り家を結集す

る｡

4.稚病者･児への療養見舞金を年1万Lllに増

額する〔

ff:保難病者や障ノ宍難病者･ luなとにも支給

するJ

京都市に対L

l　難病相談事業が府の委EiE事業にされるよう

協ノ｣する｡

2　市r^j3仰=健所で実施している相談事業を他

o)保健pTrにも拡げ.神経系疾むやrjJ分泌系疾

患なとの難病をもJl毅にする｡

3.小児慢性特定疾患67)公費負壬RI･l象疾患を拡

大-ノ,対象年齢を延長する(,若年作糖状病に

ついては直ちに年齢延長を行う｡

4　小児憎惟疾患仙二対L,療養見舞令を支給

捕り牒化)する｡

東都唯.京都市に対し

1.難病児の就学前致青の保障.学校適訳の保

障･病弱児学級･訪問数奇制度の允美.体台

実技の評価の改善なとにより教育を保擬す

る｡

その7L=め,父1Jo)会やrk頼.致育機関なと

の関係吊を含めた研究･対策機関を設ける,

2.同際障ノ吉古平キャンペ-ンIl楕円推進連絡協

議会(仮称)の実施する事業への財政的援助

を含めて後援する〔

3　助成金を1岡体当たり10万PIに増黍針㌻る.

4　内部障'li者手帳を発1Tするり

5　岩三符へゾド料･ィ.｣添石淀料なとを公賓負印

する｡



難病相談事業

京都府の委託事業に　　　i

昭和55年6月に｢難病和談センター｣を開設

することができた私たちは, ｢センター｣を維

持させるために.京都Hlrの委託事業にLて下さ

い.と強く実学しました=

点都府や京都市に要望する-プ)-,議会にも陳

情や請願を行いまLた｡

昭和55年

6月　難病村1談センター開設

6月Il;(都l行と1左捗

7月　京都巾と接渉

8月　京都府へ陳･ll1番提lLH

l0月　第7回代表総会

11月　};･t都桁衛/ト部長,保健予防課良と懇談

11月Il;絹β市街什局保健rk-_務課長と懇談

11月　LlI..1都府-陳情育提出

12月　Ir;.:ili府･ /rll:都市並びに各市町村に要望書

提出

附和56年

2月　京都府議会各会派-裳望吾と協力依頼

6月　京都府と｢委託Ijj約｣結ぶ

8月　了;.:都府と接捗,京都市と接渉

8月　llと郡的へ陳情毒提出

8月　京都市へ陳情書提出

9月　Ll,:ir;府議会へ請願書提出

以L　一連の運動の成果が実り, 15,I(都府は56牛

虎予算に委託事業費として50JjHを討上し,戻

都市は府と協調して事業助成金50万円を増線引

卜しまし7L=,, NH K歳末助け合い募金からの_弔:

点配分と相侯って, ｢ヒンクー｣維持について

は当融の見通LがつくことになりまLた,

保健所での相談事業広がる
し

54年10月に向腸保健所が｢難病患者Lk_磨.脂

祉相談会｣を実施されたのに孤き, 11月には福

知山と肯沖保健所においても｢難病相談会｣が

聞かれ, Lf'Tの｢難柄和談｣がスタートLました0

55年度には,井手･綾部.舞乾の各保健所でも

実施されましたo 56年性には,宇治.八木･峰

山の3保健所でも子lJゎれ, 57年度には,亀倒･

r弟1frl.網野の3保健所でも実施され,これで府

卜㌻べての保健所で｢難病札談会｣が開かれる

ようになりました｡今後内容の充実を期待する

ものです｡

56年度に実施された相談会には, 9つの保健

所で154人, 57乍度目保健所では203人の難病者

が相談に訪れていますo

ラ;.:jfli市においては,下京保健所での心臓病･

東LIJ保健所での腎臓病の相談市業は長い歴史を

もって続けられています,､昭和54年度からは,

左京保健所でパーーキンソン病.べ-ナ⊥ソト

病･曙臆病の相談事業を実施されることになり

ましたo

小児慢性特定疾患の通院医

療費公費負担
京都府も単独事業で実施

t;,.郎市はnTi和50年10月l nから実施されてお

り,京都肝卜の難病児の父付から, -,r;.l都府での

Lti期実施を求めるJt?が強く山されていました｡

右7,L都府は, 55年4月から通院【大横号賢の公費負ft｣

を甲独事業で実施されることになりまLた｡

同では,慢性腎疾居･ぜんそく･慢性心疾

患･膠原柄については,入院時の医療費を公費

負担Lており,通院rk-_療費は公費負押されてお

りませんo京都府が実施したことによって,小

児憎性特定疾患の対象9疾′敷すべてについて,

i;.:郡では公費負押されることになったわけで

+a



小児の場合,対象となる年齢が18歳未満とい

うことでスタートしまLJL=,,親の会の運動など

によ-,て.地方自治体では坤独事業で対象年齢

を20歳未満に年齢延長をするところが増えてく

るなかで,剛二13いても年齢延長が行われる疾

病が増えてきました｡

ところが.小iFIL.糖尿病については, l^J分泌疾

患･先天性代謝異常とともに18捉未満に制限さ

れています｡

近畿つぼみの仝からの強い要望により.京都

府.点都市ともに,小児糖尿病の対象年齢を昭

和56年4月から2〔瀧未満に延長されることにな

りました､

血友病等血液疾患については,昭和53年10月

から23歳未満に年齢延長されていましたが, 57

年4月からは30歳未満に延長されることになり

ましたC血左柄友の会のねぼり強い運動による

ものであり,私たちも国や地方別自体に対しミ年

齢別帆の胤莞モ　を要望しておりますo

京都市では一　同が小児慢性特定疾患に指定し

ていない｢′rL,頗てんかん｣ ｢川崎病｣について,

揮教事業で医療費の公費貝印が実施されていま

す｡永い閉業嬰している｢二分脊椎す;I lは依然

とLて公費負担の刈象になっておりませんし　今

後ともねぼり強い運動が必要でT

稀少難病･児と家族が交流会
-京都わらび会結成一一一

難病相談所動のなかで,難病患者本人や家

族･あるいは友人や某日^,袖もL事務所の職員な

とから多くの相談が難病相談七/タ一によせら

れまLJT=‖

そのようななかで,交流会がもたれることに

なりました｡別冊155年11ノ1点桁市身体障害者福

祉会餌において　ミ稀少錐病者.児と家族ミ　の第

1回交流会には3()人の上々が紫よりまLた｡

稀少難病者･児と家族の第1回交流会

(わらび会結成準備会)

その後6カ月間の準胤1,勤を梓て,昭和56年

5jj17日に第2lロ1交流会を開きまし7L=oそして

粁病者･児と家族の個人加盟の会｢京都わらび

会｣が誕牛しまLたo

｢障害者の権利宣言｣生かし

内部障害者･難病者に光を　　ぎ

81何際障害者年のとりくみが,行政機関に

おいて,あるいは民間団体において様々な形で

盛んに行われましたL

私たちは国際障害名年-のとりくみに際し

て,次のような基本姿勢を確認しましたり

身体障害者福1日はは,心臓･腎臓.呼吸器の

機能障If.-を内部陛LH者としている以外,法U)対

象から除外している｡ ｢その後人工BT:門なと-が

対象に加えられた)

いわゆる難病対策としては,治療研究対象疾

盟(rk_療賛公野黄‡q)に23疾患を指/走している

(58年度では25疾居)のみで,その他の杜柄患

者はFIj;療費の公賓負押さえ行われていないo特

定疾患対策の治Jif脚光事業対象疾患とい,,て

ち.医療費o)公費負担たけであり(勿論垂裳な

ことではあるが),難病者o)経.JW勺･引会的な

問題に対する施策は何も増えられていないノ

1リ-上の現状を考えるとき. ItH垂総会決議C/)l I,･S

't;-者の棒利五言｣ (1975年12J日　における　と障

害者モについての脱走にもとつき.す/＼ての難



病者.児を,身体障害者福祉rJlの対象とすへき

であるD

国連総会決議3447

障害者の権利宣言

l　｢障吉名｣といっ言葉は, A:天的かむ

かにかかわらず,身体的丈は精神的能力

C')小全の,+=めに,過瑞の仙人又は社会Ff=

活に必管なことを確保することが,自分

白身では']こ全に又は部分的にできない人

のことを意味するし

7　障害新は,押清的社l'さ的保将を.乏

相当のヰiF.水準を保つ権利をil+る

害者は,その能)Jに従い,保障を受

雇用され,またはJj溢で∠1二度的かっ

を受ける職業に従一部L.労働組合:I

{る権利を端するり

以上は,障害者の権利百言の-一部でう｡私た

ちは,この宣言が,jlI全に_/i_かされるために連動

すること,そして私たちは,三内那障第着に九右一七

をスロ　ーiIンに描けて,各校の卜l障年関係の催

しやとりくみに参加してきました｡,

･国際障害者1T:キャンペーン/(硝;推進連絡協議

会準備会･一方･tJ郡的fL会福祉協議会を市布局

として,障害第1〔肘丁体中心にしたとりくみ,

催しノ

･国際障害者年IiiT.郡実行委員l'=･ ･障害gIJl体

や労働組合なとで鮎はさiLているこ,

100回シンポジウムに雅六･提起者として春

-:H

･京都巾の｢10カ年行軌計画｣　-市民牛局が

中心になった個別討議に参加

･-ll･1郡肘･京都市-の｢10カ年言1画の策定に関

する要望書｣を,昭和5t'午8月20日に程EtL

以上私たちが川障年に関してかかわったこE=

の一一部です｡

/dyAWM d州叩､ ""Pm"山h w`W　〟M脚叩〟仙-

i

嶋津夫妻による

チャリティーコンサート

府下峰山町出身の嶋津操･与外次人妻による

1ヤリティーTJンサートは, 8J130日L京都府立

勤労会館で催されました-0

チャリティーコンサート

コンヤ-卜では,夫妻o)イタr)7軟巾や日本

のうたなとを独唱と一ヰ唱で譲二しいひた嶋を過

ご1ことがモきまL/たo

コンサートは,嫌柄問題を広くlL京都l仕上亡･市

上亡LT訴え埋解を得る機会として全力をあげてと

りくみました｡

難病相談センター間T;iH lfJ年言上念.石〔腎協結

成lO周年己己合小貫として催され/J二一]ン+)-卜

は, ,よ都船. ,i,都市･ ,V,都Ifr教ff委fji会.京都

rh教育委員会･涼郎桁医師会･京都村社会福利二

協議会.京都府八同展余会･ N H Kl京都放送

l占3 I K B SlJ,;郁･力持rミ新聞社,利口新l茸】杜1;消l;

文i,lJ. lj招F;Tlイヤルライオンズクラブの12日]

体･機関の後援をえて開催されましたし嶋津光

ll-_御人妻にあらためて感謝の意を表するととも

に.関係薪の御協力にお札を申Lあげるもので

う｡

コンサートをrJE功させるために,早くから実

子J委員会をつくり,虜川れぬ者ばかりでしたが必

死にとりくみましたo　難病附迎-のItrl郎i〕r三こか



り.同時に自主財源確保の　助にすることがで

きました√〕

府立医大キャンパス内に｢小LE己医療センター｣

が建設される計画に関連して,府民の声を反映

させようと｢/1､児挺療センタ一冊民懇談会｣が

結成され,私たちも討議に参加Lました､､

昭和56年1月,松村吉男代の闘病記と残され

し日をみつめて七　が出版されました0　3月に行

われた京都新聞モふれあいの符J作品コンクールミ

に,京都わらび会の小長谷民也許の作品ととも

に入選になりましたo

A

生かそう
÷障害者の権利宣言モ

第8回代表総会は,昭和56年11月1日京郡市

社会教育総合センターで開催されました.

総会では,第2臨調(第2次臨時行政調査会)

の第1次答申(7Ji)や57年度予貸編成作業の

なかで見られる医療と福祉-の攻撃に対し.強

く立ちあからねばならないことを第1に確認し

i　'■∴

第2臨調が打ち出している方向は,国民総医

療費の抑制,高額医療費の白己負tR限度額の引

き上げ.老人保健法の早期実硯と老人医療への

所得制限の導入,特別児童扶養手当の見直し,

国立病院･療養所の合理化(統廃合)などであ

り,地方自治体での単独専業の廃止ですo　この

ような.医療と福祉の全面的後退をくいとめる

ため,全国の地域難病連,掛丙FfT体･患者団体

と通常して行動に寸ちあがることを確認しまし

-■､ ■

約2には,難病相談センターの/+続と難病連

の財政基盤強化のために,点都肘･京郡市に対

し,委託事業費と助成金の増額を強く要求する｡

京都地域での独白の姓病対策の充実を求めるこ

とを決めましたり

総会第2部として.白石正雄先_'1_ (国寸奈良

病院を退職後｢分子免疫学｣などの若作活動等

をされている)から, ｢免疫と難柄｣をテーマ

にLJL=講演をしていた/=きまLた.

京都府.京郎市_tP_びに各市町村に提出した要

望書は,大要次のとおりです｡

京都府に対し,

1.難病祁談事業に対する委託事業費の増額C

21北部地区難病相談事業についても委託事業

にうる｡

3　保健所での難病相談会で把握された難病患

者の実態を,市町村甲位･疾病別に明らかに

するC

4　稚病相談についての情報などを集約･整理

する機会を設ける｡専門L5g.ソーシャルケー

スワ-カ--･教師･リハビリ専門家なとの参

加を得て開く｡

5.難病者･LEILJがリハビリテーシ=ンにより社

会復帰できる体制をつくること｡職業訓練セ

ンターを難病者が活用できるように配慮する

こと′

6　療養見舞金の増額と支給対象の拡人⊃

71ホ-ムヘルパ-派遣馴鹿や福祉タクシー制

度(向日市で実施)が,府下各巾町村でも実

施されるよう行政指導をする｡

点都市に刈L

1 ･小児慢性特定疾患患者に,療養見舞金を支

給する(制度化)こと｡

2　小児慢性特定疾患の対象疾患を拡大し.入

院･通院医療費を公賓負押すること｡

3　rh内3保健所(F京･東山･左京)での稚

病相談を,神経系や内分泌系などの乾病をも

対象にすること｡

4.点都府と協調して,難病相談センターへの

助成金を大幅に増綾すること=

京都府･京都市に対L



1.難病対策における単独事業を守ること｡

2　難病対策協議会を設置し,難病放済条例を

制定する｡難病患者手帳を発行し,難柄者.

児のr矢棟と生活の権利がイ射手されるよう努力

すること｡

3　行政自らが,内部障害箭(難病帯)の雇用

をT;1何的に行うこと0

4　難柄児の教ff問題別策会議を設置し,総合

的な対策を検FiJする｡

(以J　についてはLhIJ際障芹芹年を出発,rLl.とi

る5カ年行動討画の策'/:に盛りこむこと)

5　助成金を, 1川体当たり10JjFリに増額する

ことC

難病相談センタ-に補助金

の増額を

京都府議会に請願

妥望科二もとっく京都府･京郡市との試し(㌻

Llは8月に行われまLた‖

冊･rhともに.甲独事業についてはなんとし

ても継続-ノてゆく姿勢を示されましたcLかし,

委託額業費の増額や助成余の増額については全

く希望.)がもてる回答は得られませんでしたo

鹿部府議会に, ｢56年度補正予第で,難病相

談センターに補助金を増縛し,存続を保証Lて

ほしい｣という趣旨の請願を, 56年9月に加盟

同体の連名で子rいました｢趣旨採択｣はされ

まし7L:那. T･現に,-.目　されることはありません

でしたo

その他の項目で.京都府からは前進した答え

が得られました｡次のようなものです.

1保健所で実施された難病相談会での.疾病

別の内訳が明らかにされた,

2.取､TJ_[矢大に小児医療センターが開設された‖

(小児1夷療センターは,悪性新pjl:_物.心疾患.

代謝異常･先天作外科疾患なと他o)医療機関

では充/Jj-に対処できない疾患の診療･研究1

3次救急を行う施設)

3　国立療養所南京郡病院内に,病弱児のため

の養護学級が57年4月から設置された｡(へノ

ド数30味｡ぜんそく･慢性腎炎.ネフローゼ

等小児慢作特定疾患1

4　57年7月,京都府_.'L医大腎臓ハンクの開設

か認可され, 10月から業顔が開始されること

になった｡

京都腎臓病総合iJ策推進協議会が行う｢相

場柄実態調香｣に対し,涼郁府医師会腎対策

特別委i且会に刺して,という形で56年度補正

予算に1()0万円計上された√,

脊髄小脳変性症友の会京都

支部結成に続いて多発性硬

化症友の会関西支部結成

難病相談所動を通じて,府下に散在し孤立し

ていた杜病第･児と家族のノ)々との結びつきが

広がってきましたo

粍柄相談セ/タ-は昭和55咋6月に開設しま

したが, 56年9月までの期間に122什, 56年9

月から57年8月のPHlに158什の相談がよせられ

まLノ二､

相談流動のなかから結集された,稀少雛柄

者･児と家族の交流をするなかから, HJHn5t'咋

5月に｢了;.;郡わらび仝｣が結成されたことは既

述o)とおりですが,会fiのrfla)脊髄小脳変性9.1

の方を中心に,大阪の患者と専門病院の協力の

もとに, ｢仔髄小脳,&性症友の会関所支部｣が

56年11月に結成され,さらに57年5月には, ｢脊

髄小脳,&性症友の会滋郡支部｣が紙成されまし

た｡直ちに難病連加盟となって12団体となりま

した〔, -JJ,多発性硬化yrlーの患者は,国立療養

所宇多野病院の先Ftの積極的な援助により,辛

多野病院の患肴を中心に, 57年6月｢多発付根



化症友の会関内支部｣が結成きれました｡多発

性硬化症左の会は,翌58年6月に難病連に加盟

されました｡加盟臥体は13となりましたo

f`か〈　　　〝仙mUw〟ーⅦ "ケh肌　…仙川叫W叫n w､

ミ難病の海に虹の橋を亡

ち

き　　　　　前ffl代表理事体験記出版

本書は,京都難病連代表理事(会長)の前出

こう一代の体験記です｡透析居着としての体験

と,患者運動･難病運動にかかわってきた長く

激しい闘いの記録でもあります｡

難病連結成当時の想い札　重症のベーチェッ

ト病患者川瀬義文氏に対する入院拒否事件に情

熱を込めてとりくんだ経過,地域難柄連と全国

患者･家族団体連絡会の運動などが生きいきと

猫がかれていますo

本書は,昭和57年2月労働軽済利から発1Tさ

れましたo　6月には｢出版記念会｣が聞かれ,

120人もの方々が集まられ,出版を祝い合いま

した｡

ヂ1

ミ京都障害者自立センターモ

発足　　　　　　　　　　　　　き

3i

-自立への壬の根運動の前進

前年に続き,国際障害者年を一時的なものに

終わらせてはならない,と各粁ぐの運動が展開

されました｡勿論私たちもU]能な限り,それぞ

れのとりくみに参加しましたo　そのなかで多く

の注目を集めたのがミ京都障LH者自立センターミ

の発足ですo

障害者自立センターは. 1981年凶際障害者年

にあたり,京都新聞社会福祉事業川によって提

唱され,府内の約3001才J体の賛Iロ)によって設寸

されました(,

あらゆる障害をもつ人びとの,自才生活-の

強い望みを,全作民による　上白立への草の根の

運動モ　によ-'て実規Lようと起こされ,た運動で

す｡

昭利57年4月24日には, ｢白井-の草の根運

動大集会｣が府立勤労会館で開かれ, 130同体

から15()人の代表が参加し,新しい福祉活動と

その拠点をつくりあげる運動がスタートしまし

た｡

私たちは,その準備の段階から参加し協力し

てきましたo　とくに,自立センターの五つの事

業の一つである｢ハ/デイ110番_　一白話へ

の障害者なんでも相談事業　一について,難病

相談センターの経験を生かし,横棒的に協力し

てきましたり

自1センタ-は好;和57年8月にiE式発足し.

10月からは新事務所(烏丸通央川上ル西イ礼　節

7長谷ビル4隅)へ移乾し,活動を開始しまし

たo　自立センターでは,福祉タクシーー制度の実

現をめざして,京都桁･市議会-の請搬,点都

市への陳情など連日にわたってとりくまれまし

た｡

府下市町村で難病対策すすむ

京都障害者日廿センターがrT.心となって,多

くの同体と共同して.京都市に　と福祉タクン-

制度七　の実施を求める連動がねぼり強く進めら

れているなかで, ｢hJH市と亀岡rhにおいて壱岐

障害者に刈Aする福祉タクシー別使が実施されま

した√〕 1人につき年間に1万円のタクシー割引

券が交付されるというものですo

艮同前TrTでは. dli和56年11月から,難病者見

舞金利Ijtが実施されましたo年額1人4千円が

支給されるもので-4=対象者は,特定疾患治療

研究事業受給者･小児慢性特定疾患･祉仝保r喚

本人･老人医療受給拓なととなっていようo　こ

れは,京都府が実施している療養見舞金制度に

おける受給対象者より範囲が仏く.私たちが惣
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求しているところと　一致していますり　巾請に安

する診断書の費用ヰ)4 Tl1jまでrfiにおいて負押

されることにな-)ています｡

京大病院では,特定疾患治療研究事業の受給

者に対する｢頼義費払い制吐Jを.他の指定l'J:_

頼機関l叶様｢窓口拙い｣となりました｡ (第3

回総会のところで二轍;tlJ

m和57年4 J]1211,捷柄連前群事の麻田勝抜

氏(-i;.:腎協)が逝去され王Lた｡ここにあらた

めて鼠悦の意を表し,こ',LJ,一袖をお祈りいたしま

｢

患者団体･家族団体の

大結集を
一医療と福祉の後退を阻止しよう

節9回代表総会は. H榊[57fFll)月3日京都IrTT

祉公教育総合センターで開催されました｡

第9回代表総会

前総会で懸念を女明してい,+=とおり,国は57

年度予算で,防衛野は前年度比7.8%oという大

幅な伸び率で増額する　-ji,社会保障費は2 8%

増という戦後般低の伸び率に押さえ込みまし

たo　そして老人医療の有料化をはかることなと

を呼lt=_省1･算に盛込みまLた｡

身体障害芹福祉審議会の谷中-I今後にお

ける身体障害者福祉を進める7しめの総合的ji

策｣　一一がnl柵57年3月29｢1に出されました′

私たちは, '81回障年へのとりくみに際して,

Lt_]連総会決議｢障1.年者の権利五言,での;障子:者ミ

についての規定にもとづき,すべての難病者･

児を身体障詳者福祉法の対象とす-きである,

との市場を確認して要求し運劫をLてきまLた

(第7回総会の報告部'J})が.答申は私f=ち0)

期待と妥求を全く襲EJJるものでした｡ ｢人_【臓

器を必-31とTる内部障害名以外適用すべきでは

ない｣というものですC

総会では,このよ;)な情勢のなかで, PlI和53

年4Jlに成功させた｢ゆたかな昧糠と柵朴をめ

ざす全国′皆､音.家族集会_.のとりくみを上tl･1る

封h)の′FLi.R HトJl体･家族川体.難病川体･将害者

FfT体の　人結集と意ノEJL､表示と行軌がとうしてi)

必要であるJ　そのためにあらゆる努ノ｣をするこ

とを確認しましたo

総会では,京都地域での嫌柄刈熊を発llもさせ

る7L_:め,以卜のノ)引を決めました｡

1　難病枚済条例の制定と難病手帳の発行を尖

現させるために, lLlt3.着代表を含む｢嫌柄JJ策

協議会｣ Ld如よ群議公)の設置を求める｡

京都村議会･ -i;I:ilSrh議会に｢卿病閃弧削Ii

懇談会　り反称)の設置をl設望するJ

2　冬木r]談l相葉を通じての,難病箭･児と家族

の実態をまとめる√ノ

3　京都障害石臼17センター設才と過勤(白市

への草の船室勤) -の参JJnをはじめ,地域の

障詫~者F.fI休との連環, 0

総会ではまた.郡病相.淡センターの/fi/ll-

/I/t的保障のためにあらゆる努力を子Jうことを運

動o)大きな梓と-3ることを確認しました｡そし

て地域の掛丙対策を前進させるために,当lhi以

7のとりくみを決めました,,

1　長岡13;(rlJの粗病見舞金制度に倣って桁T仝

rh町ヰjにIムげる｡京都肘･ rh-もILIJ様にo

2　福祉タクシー削度を,向Ej市･亀阿市以外

の白7糾本に広げる｡



3　府JJL一小児医療センターを,すべての杜病児

のLk-癖に役廿っ機関になるよう私たちの声を

Ii映させる｡

4･内部障害名･難病者と家族の就労･社会復

掘刈策についての関越を掘り下げるためにシ

ンポジウムを開く｡シンポジウムには行政･

職業安定所･ケースワーカー･学識経験者･

労働細合なとの協jJを得るo

5･病弱児の訪問教育を充実させる｡

総会第1部は,京都わらび会(稀少難病者･

児の会)の佐々木さん,脊髄小脳変性応友の会

の浦野さん, _分脊椎症児者を守る会の清水さ

ん,の三人のJb々から体験を発表していただき

ました｡

第2部として代表総会をもち,第3部にはア

トラタンヨンとして京都仏教大学寄鵜研究会の

皆さんによって落語を傾じていただき,楽しい

ひと特を過こしました｡

なお踏会宣言にかえて,己到封の地域難病連

への訴え､を発表しました｡

F㌦}山〝                  ㌔

在宅難病患者へのゆきとど　　≧

いた施策を
号　　　　　　介護者が倒れた時の保障を　　　　≒
〉ubW〟 M叫"W叫_;¶▲M叩md洲州q帆W　肌岬ゝ仙州.mJ

京都府･点都Trf市ひに各市町村への要望書は

58年1月に提出しましたが, 2月には老人保健

法が施行され, 6月には多発性硬化柿友の会関

凸支部が加幣されたこともあり, 7月に要望事

項を追加しました′,その内容は.

1-特定疾患の公費別口制度を, 70歳を超えて

も継続するC (嘩独事業でJ

2　難病患者が入所し,体調に合わせて軽作業

をしながらrl常年活が送れる施設を凶･公立

病院に併設1る(,

3･在宅患者に緊急事態が発牛した場合.専門

病院榊経内科のある病院)で受け入れられ
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るよう,又,その場分枚急隊の協力が得られ

るよう行政指導を｡

4　在宅患者の介護者が病気などにより介護不

可能になった場合, -時的に入院･健康管岬

が行われるよう配宙をo

l3項･ 4項は多発惟硬化症友の会からの強

い雷撃である)

京都府との接渉では,｢老人保健法施行によっ

て,特定疾患者も70歳以上の方は一部負押令を

支払わねはならなくなりましたが,今回実施要

綱を一部変更し,償還払い方式で8月1日から

公費負担することになった｣と回谷がありまし

た｡

京都rfTとの掛渉では,ヒ福祉タクシー制度ミ

の実施が, 59年1月になる見込みであることが

明らかにされました｡対象者は,身障1, 2枚

の方ということであり,難病者の場合多くの方

が対象からはずれる,という問題を含んでいま

す.,

府･市接渉はいずれも9月に入ってからに

なったのですが,上記の項以外は,いずれも｢検

討する｣とか｢困難である｣といった回答が多

く,不満足な結果でした′,

福祉タウシ-制度実現

㌔ _pm〉

自立センターを中心とした運動

東都障害箭自立センターは,ロ糾□57年日月に

fE式に発足しましたが,設寸準備の段階からモ福

祉タクシー､実硯にむけて,各障害者川体等と

今同して活発に運動を展開されてきました｡私

7L=ち難病連としては,現状の福祉諸施策の多(

が身体障害者に認定された者のみになっており,

福祉タクシーの場合でも同様の危供をもってい

ましたが,将来にむけての第一歩になることを

ねがい,運動には積極的に参加してきまLた,



行政側の対処が遅れているなかで,タクシー

貰薪や労働組合o)協力をえで,憧害者自謀セン

ターが独自に昭和58年4月から自立的に　ミ福祉

タクン一己　をスタートさせました｡財源の削約

もあり,対象者(人数)が制限されました∪

虫都市では,ようやく昭和59年1月から福祉

タクシー制度(京都rhiE度障ノ岩音タクシー料金

助成削ljf)が実施されることになりまILノたっ身

体障害者手帳(1 I 2級)又は療育手帳(A判

定)の交付を受けている方を対象としており,

雛病者の多くは除外される結果となっていま

す｡難病者は,そのUによ:I)塊状が異なります

し,午前と午後でも,あるいは季節によっても

一様ではありませんo是非とも改善してほLい

ものですCなお,タクシー利用券を希望する場

合は,福祉乗車証(市バス･地下鉄の無料乗車

証)との引換えとなr)ますo

健康保険制度の大改悪を

許すな

全国の患者･家族団体､厚生省に座り込み

医療保険制度o)改悪がいよいよ具体化される

なかで,私たちは,難病の身に鞭れって反対行

動にとりくみました.残念ながら.昭和59年10

月1日から.保険本人2割自己負担(当何日よ1

割負担)など健保剛性の大改悪が強行されまし

た｡

EfJn'和53年4月2日に　モゆたかな医療と福祉を

めざす仝L奉]患者･家族集会ミ　を成功させた同集

会実行委員会は,健保改悪をはじめとする医療

と福祉の後退という情勢のなかで,同実行委月

余を発展的に解消し,新たに｢全国患者･家族

r.71体連絡会｣を58年6月に結成しましたo　そし

て準備会という段階でしたが, 57年秋には同会

請願行動などを積極的に展開しました｡

全乱髪者･家族同体連絡会では, UI柵J58年10

月24日厚牛大榊二対し,医療保険制度｢改革｣

に関する公開質問状を捉け.し,厚生省前で集会

と座り込みを行いました｡私たちも当然参jJnL

ましたu

l1月3日には, ｢医療保険制度改悪阻止｣仝

Lt】一斉街頭署銘連動が展開されました｡私たち

は, Fff.患者同盟とともに｢左と都実行委員会｣を

卿織し,四条大橋において過行く人びとに,マ

イクで訴え,ビラを手渡し,署名とカンパの協

力を訴えましたo　この子JJ動には50余人が参加L

ましたが,し健保改悪に反別する全点都連絡会

議モ　から10人の方々が応援にかけつけて卜きい

まLた｡

全国患者･家族団体連絡会　　～

結成　　　　　　　　　　　　　き

i

新たな患者･家族団体の結集へ
∫

老人保健Lよ　く昭和58年2月1日施行)に続い

ての健康保険法の大改悪(昭和59年10月1日施

行),そして年金制度o)改悪　卜跳改善)とい

う情勢のなかで,全国の患者.家族Fll体の新た

な綜集がすすみました｡

とゆたかな医療と福祉をめざす仝札患名･家

族集会と　の成功にむけて運動を展開した｢｢司駐

会実行委員会｣は,全国集会の開催を砿功させ

たことでその役目を果たし節散することになっ

ていました(,しかし,集会決議にもとづき政府

に提州された■設求内谷が,その後とう年かされ

るか,実規するかを,rl守ることが必要である,

そしてそれらの情報なとを全国に知らせ情報交

換することが必裳だ,ということで､情報交換

機関ミ　として当tZif ｢全国実行委員会｣を存続さ

せることが全体で確認されまLた,,

国家予算編成のなかで♂)Tl71朴切;′)下げの動



き,第2粘h調第1次茶中(昭和56年7月),身

体障害名福利審議公の答申r今後における身体　･日桝n58年

r箪害者福祉を進めるための総合的方策｣ (昭和

57年3月29E])などの情勢U)なかで,患者同体

の全国的･統一的な行動の必要作を求める声が

高まってきていまLた〔

昭和57年11月23日に開かれ7L=第9担1全州尖行

委員会では,仝同実行委Ei会を発展的に解散す

ること,そして今rlの情勢に対処できる新たな

組織の碓止が必妥なことが確認されました｡

12ノ112日東京目里の｢こまば1ミナトス｣で

初の準備会が聞かれまLたり1:i同体の代表18人

がllLI'鵜L, 8鳩目のミ申し合わせや項ミ　と12項

目の　モ確認事l三7モ　を全員　一致確認しました｡甲

1:川には,呼牛省.入鹿'呂に対し, 6項LJo)モ緊

急要求J=ついてrflL入れましたo

附加58年6月12日には.全国疾病同体.地域

難病連なと､23PJl体84人が参]]ETL. ｢ゆたかなLg<

癖とIr71利{<めざす全国患者.家族[』体連絡会｣

の結成総会･湖1回代表者会議)が開かれまし

たo

IU:請人川体には,スモノの会合l州窺議会,心

請行動

6月12日｢ゆたかな医療と福祉をめさす全国

患者･家族同体連絡会.結成総会ぐ第

1回代表者会議) 23同体84人参力‖

8月IHEJ　林原隼人は｢今後のIタ､療政策-視

点とノJ向｣と題-gるl夫嬢削度l改革｣

の考え打ち出す

8月22日　仝fj-1連絡l'さ,附索保険別荘にr賀ける

厚相発言についての　ミ声明書モ　発表

9月2.'3日　全的連綿会第4回拡人世話人iミ

1〔)月23日【大横保険制吐｢改草｣に問うる土t閃

質聞状を惇生大臣に

24日)7Fl牛省Ik療保険押当の卜村辞講官と

二一､2･

21rl tJlL講声明を発表うるととヰ)に, I_i;牛

25日　省玄関前で徹夜のI_LL三り込み

11月t'i H　~r'Ji療保険制Ilf改悪榊IT ]仝川-JJi=

街魂署名･募金連動(全国11都道lイ3

県20カ所で約500人参加, -i;七郎では

約50人参jJn)

12月21n　健保改悪にJR対1る仝Il､J決起集会

脳病の子供を守る会,口本数者同盟,全国腎臓

病患者協議会,仝鳳智者同体連絡協議会の各全

国如拙と北粘道,福島,大阪a)各地域難病通と　･ 1即日5咋

ともに京郡難病連も加わr),紙城に楕棒的な役

割を果たLましたJ

仝｢耶皇絡会は,健康保倹制度｢改串｣問題で,

あるいは年金｢改革｣問題で様々な通勤を行い

まL/二｡以下にその一部を報告します｡

･ Ul摘†57年

11月2二川｢ゆたかなf軽焼と福祉をめざう仝凶

も古･家族集l'さ｣第9 bJ仝凶実4T委

fi会

11'月12日IゆたかなF尖癖と福祉をめさす全国

患者･家族川体1垂綿ゴミ｣結成IF=備会

13ll Flliヰ省･大儀/告に, 6項Uの緊急妾

(クリスマスむ者集会J (22同体22.i

人秦加)

3Jl13E] l供療保険を:iしめとする社会保持it7L

6月10日

8月8日

川月1日

11月21n

25日

12月13日

制度の改悪に反対-3る｣l,こI会請願(普

名30万人分. 18団体月3^参加,安請

議員(j5人ノ

全国患箭･家族団体連絡会第2 rL]l代

表者会議, 20川休86人参加

健康保険1ソ.改悪案の成､■Iにあたっ

て,亡Jl了明ミ　発走

健康保険法改悪実施(払子J)

rl本の院癖.袖朴と.HLil gi卓効をJ;i:

る仝阿交流安さ. 24同体13()人参加

障害基礎年余に3級を古iLけること,



なと年分改削こr-iJするrZt捕PtrE,'l出

(障'.I子年/i,1改iEをすすめる会と州uJ

Lで)

12月19｢l lE]itt年'(,Lu{改,lR'.'E;.一部帽正して衆

院通過

･ fIl1fn60年

3月12日　｢FL適なr-JiFi糖と′卜7.rIの保櫛を求める

pFqJMl｣で同会行動

日71割759年IIJ124 I 25r山川妥iM.lI労働者研修セ

ンターで開かれた｢E]本のけこ糠･福邦と′Eil.芥運

動を考える/11回交流触;ミ｣には, 25川体の代女

13()人が参加(i;11耶からは7人参加)し.熱心

な'kuiLと-.lu蒜か子Tわれました∪

交流触公は三つのJJjL散会で/Tlわれ. ｢Frしい

王ii符連動｣ -の･]&い期待が存分散会で上HJされま

した⊂　仝【kJの.Fil,満･ '*放け】作が結111-し,数行運

動のナショナルセンターを別紙することの緊'i',

仲,なとをrJi宇戸とした　ーァピール上　を党友しま

した｡

),I,;那巾fL会指紋協.漉公では.山際陳丁子石iFの

漣のIr上り糾みのなかで, rqu;石10[-fT体をLl]心

に,こ名人保健法とF埠'.l,'井川拙こ　のテ-7で学

'lplJ三吉が. FrlI和58年t;月6 E-l fl_三油'l和一公hl,,て糊肺

されまLf=一　一;I,qlJ公ではF削Ll代i<FEl_弔(会長)

が講師を,)とめました,

｢身体l:LLF'.I.'即納l法政iEと障'.I.石h,I,祁｣のテ-

マで.京時速(京都障:与児者の叶.7(liと権利を守

る連絡会)と北縦で学円会をもちました｡

ロ,'i和57年6月に結成された,多発性碓化す;]一友

の会関西文部が, 58年6月5日の総会を相]して

);,:郁難嫡連に加潤されました｡その寿占取　加盟

Ff】体は13同体になりました｡

生かそう国障年の理念　　　己

第10回代表総会は,即l和58年HJ120日ラ;I:郡市

社会数千)1総合センタ-で開催されましたこ

総会では, Eljli棟保険制度の改悪7')"T,大な(,,lJlflT

をむかえでいること. IHj叫に身作障77月砧祉法

の改正や年令法の改,FE'なとでも,私たちにとっ

て･Tl甥なI1-!鳩｡rL･:杏:ITんでいることなとの状f妃を

考え, ;大の｡亡,.を緊'i･の連動課税とすることを確

uL).しました,,

I 【'!,射米強制性改悪打LIJ二｢rJ:;糖手,票･tl_｣の,.q

人反対

2　身体仲11.I-k紬祉lム改正に当たり. lq際rd,frl1,

老年の坪念(障:仁者の格別丁TI三の珊tLLT)の~JJ'

r叶で改正させる

3.陣'.I.再･難柄許のFr:hT,保障･所柑1米陣のた

め,年Jlzh法の改懲引mLする

これらの速効を. ｢'TtltJ.lLILl.荊･家族川体連絡

Jf:｣に結1jliする全回の.恕In rW本, FLL.Y'!.●寸汁刑本と

iy･'持して行う､ li7:郡では. JfHt二協に紙1)ミするr.I.I.

I.l.一斉10剛本を小心とした.】f;rfl体とも･綿になっ

てとりくむu tl'lUll.匝1ヱ‡占F7噺1顎Jf. ･与H,hJN,力や.

JJr･:都府. i;r:那Jf-寸¢ぴにllf~卜｢榊州議会への附,1

に総JJを1iJ_(-ことを確,ii'.しましたL.

総=‡では. i;T.都府.ラ;･.'那rIHt･ひに府｢市町村

に対し,判に攻の'ri才は強([芙求し.訴えてい

くことを確｡L)しました

i;I,'郎rff A Jl'に対し

1.難納札淡センターIflI純のための妾,,tTli濃

紫･補助分の捕鯨l



2_　加盟各団体への助成金の増額

3.難病救済条例の制定,難柄手帳の発行

4　難病相談会の拡允

5.内部障害者･難病者の雇用･就労問題への

積極的対処

6　主主期欠席児童･ヰ徒への訪問数Jljl体制の確

_､'/_.普通校での病弱児教育の充実

7　難病者をも対象に含めた福祉タクン-欄J度

の実施

府下市町村に対し

1.市町村独自の難病者I LnL対策の確立

2　難病者･ Lu-♂)療養見舞金の支給

3　住民1人当たり. 5日相当額の補助金を難

病連に助成

昭和49年8月25日に結成された京都難柄連

は.来年には結成10周年をむかえまう｡結成時

7円体であったのが13rfl体が加盟する組織に発

展しました｡

難病連のTl.動内容も充実し, TF.動/JI野も広

がってきました｡とりわけ難病相談センターと

事務所の開設は,京牡連の活動に人きな転機を

もJL=らしました.

rL]外からの京難連への期待に応えられる組織

の強化と発展をめざし,意義ある10周年にした

いと巴います｡

次期の代表総会を機に,出社連の名称の変更

と,定期総会の開催時間の変更(会討年度の変

更も含め)を総会で決定しましたo

〆　叩川　柳W〉YM仙川}q仙hMV　仙WP〉仙"Wへ＼

難病者に働く場を./　　　　…

生活の保障を/
≦

廿I元点J)t印丁鞄て: 1.ホ~二･rtム

総会第二部としてI難病者の雇用･所得関越

について｣でン/ポジウムを開催しました｡

難病者の就労問題についてのシンポシウム

職場の仲間に気を遣ってやむなく退職した

人,職場で働き続けるためにと無理をして症状

を悪化させた人,周りに気を配りながらの通院

の苦労,健常者の中で同じように仕事をしよう

と人一倍努ノ)を続けている方･･ ･なと維病者が

勤めを続けていくのは大変なことですo牲柄の

子供をもつ親も.了供の将来を考えると心配は

尽きません(､

姓病者の最大のねがいは.治療法が確立きれ

て-E]も早く難病から解放されることですo　治

療費を心配することなく,専門r尖療機関で妾心

してfJr.-蝶が受けられることです｡しかし,長期

に及び,時には一生涯療養生瀬を続けざるを得

ない難病者にとっては,適切な働く場所の確保,

所得o)保障も欠くことのできない重要な課題で

す.,

そこで問題点を掘り下げ,解決への道筋を見

つけ出そうと,次のソJ々をシンポジストに迎え

て開催しました｡

Eij村敬少l氏　京郎障害者自_､ン_センター即事

元京都ライトハウス餌長

田豆乳忠雄氏　心身障害者職業相談室.職業指

導′u

井上特性氏　弁岩壁士,ラ;J:腎協役員



はじめに前rrT代表輔車から基調報rTをし,吹

いで難病者と牡病児の親から体験発表をしてい

ただきましたoスモン患者で女性),曙臆病(女

性2人),脊髄小脳変性柘(男性),多発性根化

47E (男作2人),腎不全(工馴生),連合性素性脊

髄症(男性),筋無力荘(男作)の9人,若年

仲糖尿病.先天性心疾患,二分脊椎症の了供を

もつ親3人のjJ々から発言していただきまし

たC

人一倍努力しても人並みに身体を動かせな

い,働けないため,職場の仲間から冷たい日で

見られがち,時には嫌みを言われることもあるo

外見上判りにくいため坤解されにくい,定期的

に病院通いをしなければならないことで仲間に

気を遣う(,すこしでも早く出勤しようとタク

シーを利用したり,過勤に苦労する)長期欠勤

による給料のダウンo　無理をおしで働くため病

状を悪化させた=･-など結局ユ担職を余儀なくさ

れた例が報告されました｡症状が少し好むして

ft]就職はしたが永続きせず,首或白という結果が

雛病者に待ちうけていますり

シンポジストの各氏から,次のような問題点

の指摘を含めて発言されました(I

ri]の難病対策は, Ci)調査研究の推進　L2:慣療

施設の車備と要員の確保･31医療費の自己負担

の解消(厚牛省･鮭病対策実施要綱).にとと

まり雇用や所得の保障に関しては,全く考えら

れていないo

身体陣幕者福祉法では,難病省の　部を内部

障害者として対象にしているが,心臓機能障害,

呼吸器機能障害,腎臓機能障害等の同定的臓器

機能障害だけであり,その他の多くの維病者は

はの対象にもされていない｡

全国に先がけて京都で開設された心身陣幕舟

職業相談室(昭和50年】月6tj開設)では,身

障手帳が交付されている人を対象にして相談事

某が行われているrJ

企業の側では,景気が上向いても雇用を増や

すのではなく,大企業では残業で処理したり,

パ-卜労働で対処している傾向が強いo障貨の

軽度の人を採用することで雇用率を速成うるこ

とを考えており,難病者を採用しても雇用率の

上昇には関係しない｡

田村氏からは,自らの障害名としての体験か

ら,又ライトハウス館長として18年間組ノ｣障害

者のために活動Lて来られた経験を隼かL.今

後は重度の障害者･難病薪のために働きたい.

そして障害者自らが働く場をつくろう,との構

想を被歴されました｡

H村氏の構想に多くの賛1ロ】者･協力者が結集

し,毛度障害者多数雇用事業　　株式会社とあ

すなろモ　が昭和59年5月に設すされました,､

} 〈〟`W　～　　〝M　　　^W州　　　　〟W~``~`W　　　　ぺ～ヽ

京滋スモン訴訟提訴者全員

和解
i!iZt Mm

京都スモンの会の10年余に及ぶねぼり強い連

動により,京滋スモン訴訟提訴者の全員和解が

昭和58年1()月2lnかちとられましたo Wi和48年

3J]29日の第1次から12次に及ぶ提訴者237人

全員の和解という全国の裁判所で初めての大き

なTJE某です(,嫌柄連結成の呼びかけ団体として

闘って来られた京都スモンの会の成果であると

ともに,離病連続成以来スモンの闘いを支持し,

モスモン訴訟の勝利をすべての薬害･良品公害

などの絶減-ミ　と運動してきた私たちの成果で

もあり,モ全員和解おめでとうミ　と共に膏び合

いたいと思います｡

京都スモンの会では,全国的にはなお4OO余

人の患者が未解決のまま残されている課題にと

りくむこと｡薬事行政後退の動きも強まってお

り,さらに　モ/-モ7･スモンと薬害根絶の声

を一層大きくしていかねばならない｡と今後の

運動課題を確認するとともに,被害吊が人間ら



しくヰきる権利を実現するための恒久的対策の

確立を図ることを,今後の最重要課題とするこ

とを確認されています｢

12月3日には,京滋スモン訴訟擢訴者全員和

解報告感謝集会が開催されまLたく-　そして,ひ

きつづき｢jiと一滋スモン恒久対策事業団lの発会

式が閃かれました｡

事業川は,迷宮要項第3条で｢京都府及び滋

賀県内におけるスモン被害名(患者･豪族並び

に遺族)その他の薬害被害者の救済のための事

莱,ならびに薬害等に関する調査研究,その他

薬害等の根絶をめざす事業を行い,被害肴の福

祉の増進をはかり,もって公衆衛ヰ及び社会福

祉のl叫上に資することをH的とうる｣とうたわ

れています√,今後の人いなる党旗を期待する次

第ですo

bPYP州M　〈PqN　〉"～MYがM州　dWW　〈…WN　"h叩M hJk

障害者自らの手による重度　　…

障害者多数雇用事業所設立　i
ヽ叱､,n　…w R　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　山…W　　　……　㌦

杜病者の雇用.所得保障についてのシンポジ

ウムにおいて,シンポジストのEEl村敏男氏が構

想を明らかにされていた｢重度障害者多数雇用

事業所｣設青の準備が岩美に進められ,株式会

利　己あすなろ､の名称で昭和59年5月8日設立

されましたo創寸株主総会には多数の関係者,

支援者が参加し,設JLを祝いました-

株式会祉モあすなろモは,定款第2条佃的)

において,

当会社は,重度障害者多数雇用をもって次の

事業を営むことを口約とする｡

1_　地JJIh版をrTT心とした図書の出版･卸並び

に小売販売

2.照印刷,工芸品の作成等の作業丁居の設置

遊びにi軍営

3_　絵画,美術工芸品等の展示.販売並びにそ

の斡旋

4　食堂,喫茶の経営

5　三療を目的とする施術所の設置,運常前;げ

に賃貸

6　学習塾の経営

7　在宅障害帯の作成にかかわるE]用雑貨品等

の作成受注,販売並びにその斡旋

8_　催事,会読等のための貸室の提供並びにそ

の録音･議事録案の作成の受注

9_　前各号の事業に附,計する-L))の事業

と事業内容をホしています｡規在のところ第5

PJ1 6号に掲げられている事業がスタートした

ところですが.今後の本格的な事業開始と発展

をねが;)とともに,私たちも協))を続けていき

たいと思っています〔,

株式会刊　モあうなろモ　C7)発展をねがって,あ

すなろを支援する会が,会社創立に先_LlJrって3

月30日に結成されました｡

モ支援する会七は甘糾口59年12月に,映画り＼間ミ

の上映と朝鮮歌舞団の協力をえで, KB Sホ-

ルでチャリティ-シー]-が開催されました｡

健保改悪反対のため交流と

学習会

第13回地難連交流会(岡山)

健康保険乳性や身体障害箭福利tLの改訂をめ



く-,て. rg;癖と福祉ク)後退の流れが繁7Elする情

勢のなかで,健保改悪反対の運動に,あるいは

交TiFLや学習会に参加してきました｡

全国患者･家族団体連絡会では.凶の予算編

成の衷要段rrE.Eでもある12月24日｢健保改悪に反

対する仝LIJ決起集会　-クリスマス患帯集会｣

を開きました､一点難連からは6人が参)JnL.仲

居者同盟からも2人が参加されましたこ

健保改悪に反対する全国決起集会

-クリスマス患者集会-

翌59年3月13, 14日には,健保改悪反対国会

請願行動日仁びに全国患者･家族団体連絡会交TJfL

会が行われ, 2人が参加Lましたo

京都府保険医協会などとの共催で,健保改悪

にI丈対する｢即巾とおいLさんのつとい｣がRfI和

58年3月19日に開かれましたo京難連からは,

山本きんがシンポンストとして意比発表を｣ま

したU　そして6人のノ)が集会に巷J]HLましたn

京障連o)モ新春庵談会七には前出代表確串が,

Bl_労協のミ新春座談会ミ　には加納副代表執事が

参加し,健保改悪問題などについて話し合いま

したo

京都肘パ-キンソン柄友の会と話し合ったり

( 3月),人工肛門患者の会77_瞭会京滋支部の

話し合いに出席させていたたき傍聴しましたC

なんとしても難病相談セン

ターの存続を
社協･共募･ NHKに援助を訴える

難病相談センタ-存続のため,京都府に対し.

委託事業費･補助金の増顔を練りかえし強く要

請しておりますが,財政事情なとを理由に希望

がもてる上丈応がえられておりません｡

そのような巾で,祁談センター開設に絶大な

御協力を得た京都荷札会福祉協議会, ,よ都府共

同募金会, N fl 良/iT,ETi放送局に民間福祉資金の

援助を訴えました｡

共Ti71募'J2の砂出治郎事務JTpi長が, 59年l月20

日に-事務所を訪問されたのに続いて, 23E｣には

N H K京都放送局よ()宮沢次長と奥野放送部員

が来所されました､難病相談活動と,iTl難連の実

情を説ruL,あらためて接肋を訴えました｡

市長会･町村会から助成金

軒下rh町村に対し,任tt1人当/F=り1-5円

村当絹の助成を.とC7)莫男を訴えていましたが,

本腰を入れて要望していくため,日計和58年11月

26Eけ)で陳情書をTTF<及び議長紬に送付しまし

た｡

･E Lて翌年2月,よ;)やくE]群の郎汁をつけ

て,京郁府市長会に山本狩出Lji務Fa長を, rIll-那

府剛村会に森出jn千枚務課長を誠川しました,

続いて向E]rhと長岡京Trfを訪問しましたU rn]

臼市では突然C7)訪問にもかかわらず,民秋徳夫

rTT長(府市長会会長代理)がIJL､対して下さいま

した｡

2月29E]には町村会泉清三郎事務局長にあら

ためて実情説明と援助をおねがいをLましたC

その後理事が分押して訪問した郁rhは別表のと

おりです｡



各市訪問斗犬況-覧表

京都府町村会では,財政事情が大変苦しいな

かを,京難連-の助成余10万LIJを支出して下さ

いました｡心から感謝する次第です｡府下に散

在し孤甘して苦悩されている難病者･児と家族

にたよられる活動を･層展開iることで応えて

いく決意を掛めるものですC

京都府市長会からは,助成金としては援助で

L　■　-

きないが,この度の京難連十周年史発刊に対す

る援助として10万円支H!JLて下さいました｡市

長会山本事務局長からは,京粍連の活動上の問

題について多くの助言をTきり,この機会をか

りてお礼を申しあげる次第です｡

市長会並びに町村会の今後-l責の御協力を期

待するものですD



組織の新たな発展をめざして

結成10同年をむかえた京都難病連

節目rn】代1<総会は.昭和59年5 H27H I;,.#l:itJJ

H I言放IJ･紙子㌻センターでr;11fjiJされました〔

碓柄連G,)1.㌧l'kかポノトL,あった関係で, I,li期代1<

#L公のri.1川'は子ljIF:秋に行われてきまLたが.節,

lOLl,】総会U)rJt',iiにもとづき今川から糾二子r:)こ

とになりました

縦L会は.まず祈一　に.ill)_栂保換制度改:旦■ ･

年J'l,h制度改,FalやEtJ際仰IEI;満々=･の桝念に逆11する

身体倖;i;打袖もl ll.の宇Li!1_しなと,一連のE'k糠と

手E'.llhL ･ IJ_iT保r韻剛性の後退をl;LllLする連動を　一

切押しすすめる｡ことをL,キ勤の･T._lR-.[果粒とする

ことを-jtめまLた,,

他保的川ポ本人の1O'ltlJ給付をつきくすすとい

うのは, LL･ミ糖化l朋Jul法の根幹にかかわるJこ改.･!l･

であり,健保はLtLlnlに放りする連動を仝Ih]的に

も地域rltJE二も'jEtt卓させることを確りL'.しまLT=

結成1()TB]恥二なる私たちは,親組の斬f=な先

Ij毛をめざして.規約の故iEを子rい,筑称の変更

をLましたし

与川;スモンの会. I;I:Jilf協が独Flに･rj従･Jt招局

作机をもってJ-'i).稚秘坐のTli桔局と†JHつせる

と.'HFJl･liに中城(,11'を耶LrL-いることになりま

す　Lffi勅上･肘政1二からも可lJEならは純rTLt=

LJL株JulをもつノJrlJJで吸ノ)しては.という75比か

LIH.されています｡川Tl'Tの柄勅を珊解しfrい.連

FJ鳩.減をL.7う血からも椀..[と努力をすることを

碓ILtJLました_

i;i郁Ih-　山桃市･Z仁ひに府Ll:市WJ相への紫だ)

紘,第1Olu]紅､よのjJiH:もとづき,今松;このノ)

引をも:JTめて総会において碓LJ,I.し. ｢紫ヤ'.lI,｣

を作成しました｡　　　　ほとめ･加納iE雄)



京都難病団体連絡協議会規約

第1粂　名　称

本会のY,称は, 5よ都雛柄団体連絡協議会(略称･

京都難病連)と称し,事務所を京都かlLlにおく｡

第2条　目　的

本会は,難柄若･児と家族が抱える悩みや要求

の解決を目差して活軌うることを目的とする｡ l司

時に,ゆたかな医療と福祉什会の実現のために枯

動することをE]rl/jとする0

第3粂　活　動

第6粂　理事会

1　厚手会は,本会のrl的の腫成及び代表総会決議

の実現のために捕動する.

2 J理事会は,役員及び加盟LB体から選HJ.された神

事をもって構成する｡

3　Pll事会は秋草の2分の1以上の.■1順によって成

立∴　議事は合議によって決する｡

4　理事会は,毎月1rpluL開催することを原則と

する｡

ユ　加盟各会員が交JdLを深め,相互の連帯を強める　　　第7粂　役員会

ために活動する｡

2.難嫡者･児と家族がかかえる医療.福利,教育,

就労問題などの悩みや要求を解決するために7占軌

する,

3　-すべての難病七･LEiL.と家族が孤立することなく,

ノ曽者会や家族会なとに結集きれるように砧劾す

るっ

4　全国の患者･家族EE休.障案名団体なとと連携

し,医療,福祉なとの関係省をはじめ,す-ての

LjiJltのFJl酌と協力を得るために措軌するn

第4粂　会員及び幹EJJ会員

(1)本会の目的に賛同する維柄者･児と家族及び

それらのtB体を会員として構成iる∪

(21本会のrl的に賛同L本会の活動に協])する名

を焚助会員とする｡

第5粂　代表総会

1　本会の最出講決機関は代表総会とする0

2_　代衣総会は,糾Jn盟LEl体から,遠山され/=代火

rl団体3才′1)によって構成する0

3　代衣総会は各JJ111uE団体の代未達員数3分の2以

lーを以って成育し,議車は合議によって決定する｡

4　代表総会は毎年1回5月に開催するo ILJL.特

別の事情がある場合は,理事会の議決を経て変更

することができる∪

5　代表総会は次の車jEを議決する｡

nJ活動報TT　　雀･会計報告　(萱二･拍動方針

(む/i:言l予算　　rEL紋iiの遊山　Oi)胤約の改寵

1　本会に次の役目をおくo

会　　長　　　lfJ

副会長　　　第十才[

事務局長　　　1名

会　　Et l名

会計監査　　　2名

2　役員会は.全長･副会長･事務Iuj長で構成し,

l埴咋開催する｡

3.役員の選ILHは代表総会で行う∩役員に欠員がfL

じた場合は,瑚車台で補充iることができるu

4　役員の什期は1年とするJ但し1斗1Tを妨げないC

補允役員の任期は前1T者の桟期間とするハ

第t;粂　会　引

本会の連･呂費は,加盟団体からの分担金及び寄

付金等で行う｡

本会の会計年度は,毎年4月1日より翌年の3

月3日]までとする｡

第9条　規約の改廃

規約の改廃は代表総会で行う｡

附　則

1　不規約は1984年5月27Uから施与了する｡

但し会計年畦は, 1984年4月1日から施行㌻

るものとする〔

2　本規約の施行とlnj時に,只郁難柄EEl体連絡会

規約(Fr持uL19年8月25L]実施)は廃止づるt)の

とするり



･身の程知らずに引き受けた難病相談員

京都肘の委託事業としての　モ難病110番ミ　が

開設されたのは,昭和55年6月o私は医療や福

祉の専門知識も,これといった経験も持たず,

全く自信のない状態で電話の前にすわることに

なり,暗中模索の5年間が過ぎたo ｢難病110番

開設｣の新聞記事が出た翌E],鳴り続ける電話

のベルに悲鳴をあげた｡

相談内容は一丁差万札　即座に満足のいく対応

が可能なものはほとんどない｡

そこ-医療過誤により,了供を植物人間にさ

れたと訴える女性がとびこんでこられたo

病名はミライ症候群モ初めて聞く病名であるo

まことに気の毒な詩で.なんとか援助の手を差

しのべたいと思ったが,私たち難病連が.この

問題解決に真っ正面から取り組むには困難な点

が多すぎた.また､親身になって相談に乗-'て

くれそうな弁護士の存在も当時は分･らなかっ

た｡

気になりながら,他の相談に追われている間

に,どんどん時間は過ぎてゆき,やっと相談が

持ち込めそうな法律事務所のあることを知った

時,あまりにも長期間放置したことで私はダイ

ヤルをまわす勇気を失っていたD

その直後,別の団体が彼女の問題解決のため

に援助を開始したことを知った｡

｢敷われた｣という思いと共に,努力を怠っ

たことで,今なお痛恨の思いが残る第1日日の

1件であった｡

そして,また,ある種の風邪薬が稀れに,そ

の子供の体質に合わず,ライ症候群を誘発させ

るということを,後日の新聞紙上で知るところ

となった｡

･いくつかの事例にふれて

やがてマスコミの宣伝効果も薄れ,相談件数

は年間100件弱(新規)に落着いており,内容

転に大別すると,

･=,専門医療機関の紹介(転院を含む)

o同病者･患者会の紹介,文通,訪問依頼

り社会保障制度に関するもの

公費負担,年金,就労.教育問題等｡

しノ治療法に関する情報

･○その他

であるが,専門医療機関の紹介及び転院を希

望する相談は相当数に及ぶ｡疾病別団体のある

ものは,そのEg体を通じて紹介してもらえる

ケースが多いo Lかし転院の場合は難しいこと

が多い｡そのような巾で,患者･家族･rJl体.

医師の協力で転院,危機を脱し,リハビリの後,

日常生活が営めるまでに回復した主婦,透析治

療の導入で症状改善,社会復帰までにこぎつけ

たネフローゼの男性のケースを紹介してみた

いD

(事例1)

Nさんは30代の主婦, s LE, (豚原病)

昭和57年3月,患者の義父より電話｢長男の

嫁がS L Eのため.鹿児烏の実家に帰省,現地

で入院治療を続けているが-　病状悪化のため,

長男が仕事を辞めて付添っているrノ　生計は生.括

保護に頼っているo息7-も肉体的･精神的疲労

の色が濃く.京都の専門病院に転院させたい｣

とのことo

勝原病友の会役員に事情を説明し,同会顧問

医のF先生に専門病院-紹介の労をとっていた

だくよう依頼,,

折返し義父に電話,連絡がとれた由. F先生

宅を訪問し,事情を説明すること｡全ての紹介



者の好意を裏切らないことo　転院が決ったら,

生保患者の移送補助受給申請をすることo等々

を助言するo

F先発のご努力で大学病院での受入れが決ま

り, 4月中旬,予定どおりベッドが空いたため,

無事幸云院,検査と治療が開始された｡

しばらくして彼女を見舞った時は,終日付

添っていた夫が少し日をはなした間にベッドか

ら転落,大腿骨骨折とい:)ハプニングを起こし

た直後であり,精神状態が不安'JIJJ=な時期であっ

たo

Lかし,専門医による適切な治療,夫をはじ

め,義父母などの愛情につつまれ,徐々に快復

し,同年10月にはS病院に転院,リハビリに励

むことになり,精神状態も好転,夫の付添も夜

間だけとなった｡ 58年冬には退院o　その後は大

学病院で定期検診が継続されている｡人も復職

し.当会事務所にも快復の報苔に夫妻で来所さ

れた時は,別人のような元気な姿におどろき,

喜びを分ち合うことができた｡

く事例2)

S氏は30代の男性o　ネフローゼo

昭和58年9月,母親から｢兵庫県内に入院中

の息子(ネフローゼ)のことで相談したい｡ 4

年前に発病し,京都市内の公立病院で9カ月入

院治療を受けたが改善されないまま退院o知人

の紹介で現在の病院へ再入院したが病状は悪化

し.血液製剤の点滴で延命維持しているのみで

改善の見込みは全くないo　健康保険の継続給付

もあと1年となり,職場も今月末には自然退職

となる｡栄養状態が悪く補食が必要とIiこわれる

が.自分も高齢で遠方の病院-通うのはたいへ

んであるo　さらに差額ベッド代や交通費など経

済的負担が大きいo京都市内の病院でよいとこ

ろがあれば教えて欲しい｣との電話が入-'たo

早速.京腎協に協力依頼｡支援体制が組まれ

ることになったo

腎臓病総合対策推進協議会の高島先生の紹介

で58年12月.京大病院, EEl村教授の診察を受け.

同病院に転院｡それまで不可能と云われていた

透析が可能と診断され,透析治療を導入, 59年

7月には別の病院に移り,通院で夜間透析を開

始,同年秋には某電気会社に再就職が決まり,

見事な復帰となった｡その間全くトラブルがな

かったとは云えないが,それぞれの努力で克服

することが出来た事例である｡

難病による離婚や一家心中,家庭崩壊の

ニュースが多い時代の中で,いずれも営まれた

ケースとIjl-えよう｡

どちらの場合も,家族の確かなきずなと, 1

人の息者を救うために努力を惜しまなかったJl]

体｡そして常に医師と患者のよりよい信頼関係

をつくり出す努力を重ねてきた川体の姿勢に負

うところが大きい.,

(事例3)

この事例は京難連ニュースNo12に報告したも

のであるo

病名･脊髄小脳変性症　49才　女性(Aさん)

出身は東京,映画のニュー･フェースに応募

して入洛,その後京都市内に店を持ち経営0 30

歳代から体の異常に気付いていたが,医者には

あまり掛らず,たまに掛っても病名が判らず,

怠け病と云われたりしたため, (兄弟にも同じ

ような症状の者が居たが,いずれも診断が下さ

れていなかった)温泉療法や漢方薬を試みたり

していた｡

S50年頃店をたたんだが,税金や従業員の退

職金の支払いで,かなりの財産を失ったそうで

あるo S50年10月平衡機能障害により,身障手

帳3級が交付されている｡

50年10月から55年夏まで,時折訪れては買物

や身の回りの世話をする人があったが,仕事の

都合で援助が不可能になった旨,地｣戒の民生委

56-



員に連絡があったD

民生委員が訪れた時は1過間近く食事も摂ら

ず,倒れていたというo

東京在住の姉に連絡,京都市リ77ビリセン

ターに入院させ,脊髄小脳変性症,身障1級と

診断されるo

l司センターでリブ7ビリに励んでいたが,請

検香,新薬試薬のため,京人病院へ転院したが

胎毒効果なく,リブ7ビリを中断したため,柄

気の進行を促進させた｡再度リファビリセン

ターに転院したか,看護に手が掛ること,回復

の見込みがないことにより在宅療養となる(56

年3月)U

その間姉は東山区の家を売却,右京区に移り

二人で生活をはじめたが,介護者である姉の疲

労が極限に達したこと,地域に気軽に和談でき

る医者がいないことの不安から. 56年9月左京

区のn病院に入院現在に至るn

現在の症状は四肢運動麻噂,百･千の振戦,

強乾の言語障害,視力低下,手の拙戦を抑える

ため砂袋で固定しているゆえ梅癖がひどいo　予

後に希望が持てないことにより,精神状態が不

安定であるo

r難病相談センタ~二との堅生山

S56年8月,福祉事務所より,話し相手と介

助者が外出する間のボランティアを希望してい

るので訪問して欲しいと依轍を受けるo

気掛りではあったが, 8月-9月と多忙を極

めたため,対応が遅れAさん宅を訪れたのが10

月1日であったo Aさんはすでに入院していた

が姉の訴えを聞く｡

F姉の訴え]

･)入院中の8病院は専門外の病院なので治療も

リ77ビリも出来ないo本当は国立の専門病

院に入院させたかったが,入院できる可能性

がないので諦めている｡

-同室の老女が老人性痴呆症のため,夜中に呑

声を発したり,合異な行動をとるので恐怖感

を抱いているo　病毒が暗い｡

r病院が遠く,時間と交通費(タクシーを利用

することが多い)がかかる｡又寂しがるので

行くとなかなか帰れないo　疲れるo

話し相手や散歩をさせてくれる人が欲し

いo

L･食事内容が悪いU

ボランティアの件については心当りがあるの

で当ってみると約束｡同病者で自立して元気に

頑張っている人がいるので相談するように｡又,

医学の進歩を信じて前向きに生きるよう励ま

すC同病のU氏に連絡｡助言を依頼｡ボランティ

としてC君に謡をするo　近く訪れてみてもよい

という返事｡

10月13日姉から相談センター-電話

､･ボランティアを待っているが連絡がない｡

･･入院以来衰弱がはげしい｡精神的ショ　ノクと

食事のせいと思う｡

･-)便器にかけたまま長時間放置しておくので

ひっくりかえって陛我をしたo

r夜は看護婦が二人しかいないo　ナースコール

を押しても来てくれない｡

二食事がまずいので自宅から持って行くが,そ

れを食べさせてくれず腐らせているo

二できたら転院させたい｡

等々柿いて訴えるこ

ボランティアの件は京都ボランティア協会-

依頼｡転院の件は知人の保健婦さんに相談した

ところ,国立病院への入院は,在宅の場合,可

能件はあるが転院はむずかしいとのこと｡

l姉に電喜射

ボランティア協会に依頼したこと｡ 11月8日

脊髄小脳変性症相談会を開くので,会場に来て

相談を受けるようすすめる｡



10月26日B病院へAさんを見舞うo

車椅了で散歩をしながら話をする｡栄養状態

悪く痩せている｡病室は想像していたより明る

く,看護婦詰所前の個室に移されているo言語

障害が可成進んでおり,慣れないとコミュニ

ケーションは難しいと感じる｡夜になると寂し

く,眠れないo又来て欲しいとi;う0

10月28日ボランティア協会から連絡あり,読

みに女性ボランティアを1人派遣し,様子をみ

た上で今後の対策を考えたいとのこと0

10月29日再訪問.雨降りのため.外へは出ら

れず,本を読んだり,話しかけたりしたがウト

ウト眠ってしまうC　昼食が運ばれて来たので食

べさせるが,よくむせるので喉へ詰めないか不

安に思うo

食事内容は栄養的には基準を澗していると思

われるが.食欲の出るような感じではない,

明日ボランティアが来てくれる事をET-げる.

Aさんの姉も出席,個人相談の結果,転院先

を探すことを脊髄′｣､脳変性症友の会大阪支部が

協力し,適当な所が見つからなければ大阪のS

病院で受け入れを承諾｡ =司病院は友の会大阪

支部)

仁ボランティア協会から派遣されたTさんは大

変親切で満足しているとのこと｡

〔転院の件は,大阪では遠すぎて塀繁に見舞い

には行けないことo緊急時に間に介わないと

のことで見合せたいとのこと｡

｣_I Tl-Ll.榊胤∴･､_jL"i …打て｢

前日までの寒波は去りおだやかな小春日和で

あった｡症状にあまり変化はみられないが老人

病棟で行う老人体操に参加するというo申椅子

で病棟にLt'J向き,一緒に体操をするo食欲も旺

盛でカステラ,うどん,シューマイ等をおいし

そうに食べるo
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しかし日常的には.食事に時間がかかり過ぎ

る｡と云うことで允分に食べさせてもらえない

と云う｡ ｢せめて食べることだけでも自分の手

で出来たらどんな【こ幸せだろう｣と姉は訴えるo

時々自殺も考える事もあるというo昨年末兄が

同じ病気で他界したそうだ｡本人には知らされ

ていない｡

Lj一:卜1

病院の看護婦はAさんは我伍だというo同病

院は潅たきりの老人が殆んとで.治療機関とい

うより,養護老人ホーム的色彩が濃い｡従って

意志のはっきりしているAきんは.要求が多い

と思われ,手が掛りすぎると思われるのも当然

かもしれないo

Lかし,脊髄小脳変性症の場合.病気の進行

を喰い止め,精神的自立を昂揚するためにもリ

ファビリは不可欠であるし.入浴,洗髪も月1

回程度というのも問題ではあるが, B嫡院は専

門外の病院であり,病院全体の改善が先決であ

ろうo

問題は国立の専門医療機関が,数的にも,質

的にも小充分で.重症の患者を受け入れる力を

持たないことにある｡

一般的に治療効果が期待できない患者は敬遠

されるo Lかし人間誰しも手厚い看護と允たさ

れた精神状態の中で生を全うしたいと願う以

上,それを援助する機関が必要である｡

これは単にAさんだけの問題ではなく,基本

的人権に関わる国民全ての問題として,解決の

遠を拓いて行かねばならないだろうo

Aさんと関わって4カ月が総過したD福祉事

務所のケースワーカーも,何度も自宅を訪れ.

姉に対して精神的援助を行っているC

ボランティアのTさんも献身的に援助の手を

差しのペていて下さると聞き,頭の下がる思い

であったo

Lかし,Aさんはその後間もなく肺炎のため,



姉の到着を待たず孤独な旅立ちとなってしまっ

た｡

Aさんの場合,姉にもう少し積極性があれば,

病院に対し待遇改発を異求したり,又転院の可

能性のあったケースだ-)たかもしれないo　相談

員として姉を説得する力が弱かつたことがrkま

れる｡

私はAさんへの想いをこめて拙い鎮魂の詩を

贈ることにしたD

山裾の白亜の病棟

湖面をわたる寒風が頬にいたい

孤独と不安におぴえる1人の難病患者

手足は萎え､言喜吾障害が進む

帝痛の痛みが他者にも伝わる

五十路を迎えるという彼女は

彫りの深い整った目■たち

病む前は美貌を誇ったであろうその素顔も

今はうつろ

国立病院に難病病棟はあっても

看護体制の不備が患者の要求を充たさぬ

言葉にも文字にもならぬこの悲痛な訴えを受け

とめる心を国はもたず

自治体や家族に押しつける

ボランティアの善意に支えられて

彼女はじっと耐えて生きる

もう若くはない､たった1人の姉は

目をうるませ､幼な児をいつくしむように

そっと妹の肩をいだく

夕張炭坑の事故､凍えるベーリング海の惨事

そして　又　畦をとるすべも知らず

人々が新春を祝う街の片隅で

ひっそりと渡った障害の母子

病魔も災害も常に底辺をおそう

敷限りない悲劇を積み残して

国際障害者年という名の列車は素通りする
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さらに､行政改革という名の列車は

軍拡という巨大な荷物をつんで

福祉をふみにじって暴走する

こんなことが許されるはずがないのに

人権とは

福祉とは

社会保障とは

だれのために　何のためにあるのか

見せかけではない　心と心が通いあう

真の福祉が

国民のものとなる日まで

我々の国際障害者年はつづく

･稀少難病者･児と家族の会-

モ京都わらび会ミの結成へ

患者会のない稀少難病の場ノかま情報が乏し

く,対応が凶難な場合が多いo例えば医療機関

を紹介するにしても大学病院の名簿等を頼りに

紹介せざるをえないので,その後が気掛りなの

だが,当人からその結果について報告のないこ

とが少なくないo

その病院へ行ったのか,行かなかったのか,

治療や検査が続行されているのか.報告持ちの

まま時が流れ,連絡が途絶えてしまった時は残

念に思う｡冒頭に記した自カーの体験からも連絡

のタイミングを過した時,電話を准卜けにくくな

る気拝はよく理解できるので,今後は吋能な限

り,その後の様子をたずねる努力をしていきた

いと思うo連絡を密にすることこそ,お吐いの

信頼関係を深める第一歩なのだ｡

同病者.患者会の存在が患者の孤独な心を癒

し,生きる勇気を与えることは,多くの難病者

が体験してきたことであるが, -jj病者,さえ定

かではない稀少難病者やその家族の小安.苦し

みは,モ当事者のみぞ知る､ところであろうo

難病相談センター開設.約-年後, ｢病気の



種類は異っても,願いは同じ,治療法の早期確

立,諸制度の改善を求め,お互いに援け合い.

励まし合おう｣と稀少難病者.児と家族の会ミ京

都わらびの会､が結成された｡

同会では府内各地に点在する患者･家族を　一

本の線でつなぎ,患者交流会,機関紙の発行,

会員からの相談や妾求をまとめて行政に訴える

等,意欲的な活動が展開される中で,今まで｢自

分こそ難病中の難病｣と思い込み勝ちだった患

者を,その閉鎖的なくらしから解放し,仲間を

思いやり,自立する力を与えてきたD

そして又,脊髄小脳変性症,多発性硬化症の

患者･家族もそれぞれに友の会をつくり,組織

としても力は弱いながら,地道なぜ古動が続けら

れている｡

･重症患者と訪問活動

息肴会活動のメインは年に1回一数回一生に

会し,医療情報の交換をはじめ,仲間rPJ忘共通

の訪題で語り合うことである｡

その日のためにリハビリに励み.体調を整え

る努力をしている者は多い｡

しかし,対症療法さえなく,日々衰えて行(

自分の姿を見つめつつ,ほほ嬢たきりの患者に

対し.私たちはどれだけ力になり得るのか?

自問自答の日々が続く｡

医学の進歩はめざましく. 10年前,手のつけ

られなかった病気が今では根治に近い状態にま

で治せるものも多(なったu　だから今,手のつ

けられない難病を救う画期的な新薬がある日突

然発見されるかもしれないo

そんな期待を本人はもとより,医者も家族も

私達も共に抱き, 1日も長く生きたい,生きて

いて欲しいと切実に願っている.

被等からは｢訪問｣を望む声が強いo患者宅

を訪れ,話を聞くことが,幾分か安らぎを与一え,

生きる勇気につながるかも知れない｡

病気のこと,什事のこと,家族のこと,生い

たちなど-･･日｡

｢疲れないかしら｣と心配になる程話題はつ

きない｡中にはアルバムまで開けて,柴しかっ

た昔を語ってくれるこ婦人もいる｡

そして別れぎわ,家族の方に｢たいへんだけ

ど頑張ってね｣と一声掛けると疲れた顔が一瞬

ほころび,これからもきっと,苦難に耐えてく

れることが想像される｡

しかし,訪問できる数は限られ.回数も度た

びというわけにはいかない｡

絶対的に時間が足りないのだo　専従職月は

たった1人o｢相談活動｣7=けでなく,各種同体,

関係機関との連絡,資料の審理,会議や1]一事等

の開催に当っては,会場探しから,案内状の作

成,必要資･機材の準備,ニュース類の蝶偏書

きや編集, E順FJ･･･-o　こまごまとしたイt事に追

われ, ｢今日こそは｣ ｢明日こそは｣と思いなが

ら　こ時ミ　は逃げて行く｡又,モ京都わらび会七

でも｢積極的に訪問丁占動を行い,共に励ましあ

おう｣を合言葉に.患者宅を訪れ,親身になっ

て間韻解決の援助がなされた事例もあるが,共

に患者本人であり,活動には自ずから限界があ

る｡

･保健所との連携と社会保障制度の貧困

そのような中で.地域保健所との協力体制が

少しずつ進み.保健婦による訪問が得られるよ

うになったのはうれしい｡

進行性筋萎縮症のS氏,日常生活に補助具が

必羊となった時点で保健所に援助を依頼｡早速

訪問活動が開始され,主治供,福祉事務所との

連携で,辛椅了をはじめ,トイレ,浴室等の改

葬が実現した｡

そして経験豊かな保健婦の訪問は,患者･家

族の不安をやわらげ,ちょっとしたアドバイス

が介助者の疲労を軽減することも多く,何より
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も大きな支えとなったことは云うまでもない｡

しかし,行革による合甥化の嵐が吹きあれる

中,保健行政においても,老人,障害児･者.

難病患者に対する訪問活動は,民間委託,そし

て,やがては有料福祉へもっていく構想が検討

されていると聞く｡

やっとネ/トワ-クづくりの第一歩を踏み出

したばかりである()

治療法もなく,日々進行する病魔と闘う難病

者の心の支えさえも奪い取ろうとする日本の政

治に改めて怒りを感じる｡

現行の身障者福祉法も難病者にとっては,た

いへん厳しいものが多い｡

例えば,牒原病にともなう循環器障害で,辛

足に潰壕が生じた患者の場合,季節的に柾状が

悪化,辛の運転は出来るが,歩行は全く不可能

となり,病院まで車を運転して行くものの,駐

車場から診察室までが歩けない(,そこで身障者

駐車許可証(巌車禁止規制除外標章)の交付を

受けたいと思っても.身障手帳がなければ交付

されないので,まず身障手帳の交付申請という

ことになるが,身障手帳は障害が固定している

ことが有力な条件となるため,このような患者

は,診断書に症状を記入する欄さえ設けられて

いないという｡

又.身障手帳の等級も内部障害者に2枚はな

く, l級に該当しなければ全て3線以下になっ

てしまうo　にもかかわらず,各種社会保障制度

の適用は, 1-2級が主な対象とされ, 3枚以

下の障害者はその多くの権利を奪われている｡

関係省庁の内部障害者に対する認識に-そう

疑問を深めざるをえない.

･働く場を求めて

働く場を求めて掛ってくる電話も,相談件数

の上位をしめ,その殆んどが身障者職業相談室

で希望が叶えられない故に,即､あまっての相

談である｡

ベーナェソト病のT氏,視力障害と体)J減退｡

パーキンソン病のY氏｡共に40代後半の働き盛

りに発病(-　それぞれ, 2人の子供は中学一大学

に在学中で教育費の負担が最も人きい世代であ

る｡

T氏は機械工具製造の会社員であったが,視

力障害が進み,一年の休職期限が切れて退職o

知人の紹介で再就職したが,その職場も-年後

に退職｡病状も不安定であるo

Y氏は手措き左禅の冶能な職人であったが手

先の振戦が顕著なパーキンソン病は致命的で

あった｡それぞれ妻の内職やパートの収入がギ

リギリのLtiFiを支えている.しかし,夫の失業

は経塀的な問題だけでなく, ｢男は社会で,女

は家庭で｣というEl本の一般通念の中で,周関

の偏見のE]が子供達のヰ7六にまで暗い影を落

+o

表面上何等健康人とかわりのない,重full三筋無

力症,肝臓病なども怠け病と思われ,同様の悩

みを訴える患者が多い｡

女性では難病のため婚期を逸したり,離婚に

よる自立をせまられるケースが多いo

全て生活が掛った切実な相談であり,電話が

切れた後も一人ひとりの深刻な事態が目に浮ぶ

が.解決のメドはなく,只ひたすら,家庭崩壊

などの悲劇を招かぬよう,祈るのみである｡

OA化や芹業ロボノトの出現で,どんどん失

業者の増えている時代であるo　技術革新や文化

の発展は人々の幸せを生み出すものであって欲

しいとの願いとは逆に,小幸せな人間をあまり

にも多くつくり出しているのではないだろう

か｡

私たちは｢難病者の雇用と牡†芹保障を考える

シンポジウム｣ (昭和58年)を開き,問題解決

の迫を採り,又.京都肘･市に対し,難病者の

雇用促進を訴え続けている｡そして,自治体が



率先して,障害者･難病者の特別採用枠を設け

るよう要求してきたところ. ｢京都符は60年度

から特別採用枠を新設｣と新聞報道,京都市は

企業協力による福祉工場｢太陽の家｣設立に先

だち,チーフリーダーの養成をすることになっ

たo

この二つのニュースに私たちは目を棒かせ会

員からも問合わせの電話が早速かかってきた｡

ところが,前者は府内でわずか数名o後者の採

用条件もたいへん厳しかった‖

そこで熱い期待が寄せられているのが,京都

障害者自立センタ-が提PFlして設立された障害

者多数雇用促進事業. (槻あすなろ　であるが,

ここもやはり道は遠く険しいo

･信頼される相談員になりたい

ぶものも多かった｡

それぞれの患者の興味に合せた話題で共感を

呼ぶ博学な保健婦さん｡一つひとつの言葉を大

切に.説得力のある発言をする団体役員のU氏

などなど-･である｡

この多くの教訓を糧に,自らをさらにみがさ,

信頼され.実践ノ｣のある相談員になりたいと思

う｡

そして.膏びも悲しみも犬に分ちあいながら

歩んで行きたいと思う｡

山本泰子

年度別相談件数一覧

8日lu55年度　　　　85件(55/ 6 -56/ 3 )

昭和56年度　　141件(56/4-57/3)

相談センター開設から5年･数ある相談事例;昭和57年度　　117作(57/4-58/3)

の中から代表的なものを締介してきたが,電話　　　昭和58年度　　　62件(58/4-59/3)

を通して,訪問先で,又,文通によって,私は

広範囲の人びとと出逢うことができたD

遠くは四国香川県o最初の相談を･2･けてから

四年余.文通が続いている｡長期間の海外出張

から帰国したとたんに奥さんが発病｡仝介護の

毎日を頑張っておられる｡病気に関しては提供

できる情報は殆んどないが,奥さんやご自身の

近況を問い,季節の便りを交す｡ただそれだけ

の行為が,心に安らぎを与えることを数えてく

れた人である｡

又,何気なく青いた一枚のハガキが.大きな

励ましとなり,自立への第--一歩を蹄みだした女

性もあり,喜びを分ちあった｡

一方,配慮を欠いた一言が病む人の心を傷つ

汁,落ち込ませてしまった苦い思い出もある｡

加盟団体の集会や機関紙づくりを手伝いなが

ら,間接的にさまざまな生きざまにふれ,私は

ハンディをもつ人びとから,実に多くを数えら

れ.又,活動を通じて知りあった人びとから学

昭和59年度　　　　84件(96/4-60/3)



49　5,26　京都スモンの会,ペ一子ェyト病友の会が交流

6.14　筋無力虹,リウマチ. LIT.,-腎協.ネフローゼ.筋ジス各会の代表を含め.京都府及び京都

市の衛生部(局)の担当官を迎えて懇談

結成準備会発足

7.14　第2回結成準備会

7.27　第3回結成準備会

8.3　#)4回結成準備会

8.25　結成総会(京都府i,_勤労会館) 7団体

9.24　京都府･京都巾に宴望杏提出

10.23　虫都市と交渉,京都府と交渉

12.12　茄都市と交渉

50. 3.　京都医療問題懇談会(京都IZ;i:療労働組合共闘会議,京都府患者同FBLと共催)

3.23　地域難柄連全国問題懇談会(北海道難病連提唱)

5.1　メーデーに参加

5_6　筋ジストロフィー協会脱会

5.　心臓病の了供を守る京都父Flの会加盟

5.11二分脊椎Lu (者)を守る会加盟

9 14　第2回代表総会(i;ミ都府iT_勤労会館) 8何体

9 ,27-28　地域難病遵第2回全国懇談会

10 1　小児慢性特定疾患通院医療費公費貝印(ラTL(郁rh)

12 1　宗都府･,i;捕β市に輩望苫提出

12.　障害者の権利者言(国連総会決議)

12.2　京都府保健婦研修会で患者代表講演(腎炎･ネフローゼ児を丁る会)

12.20　ニュースNu.2発て(

51.1.5　約二下市町村長宛に要望書とアンケ-ト送付

1.22　京都市と接渉懇談会

1.28　京都肘と接捗懇談会
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2 15　責症のペ-チェソト病患者川瀬氏の家族からの訴えを聞き, ｢難病患者全体の問題｣と

して取り組むことを埋事会で確認

2_18　川瀬氏入院拒否問題で,国立京都病院と交渉

3　8　同　　上

3.18　京都府保健婦長会議で患者代表講演(ベーチェット病友の会.二分脊椎!,iJ児者を守る会)

3.22　国立京都病院と交渉

3.29　川瀬氏入院拒否問題で,厚生省に早期解決を要請

4.5　川瀬氏国立京都病院に入院

4.26　国立京都病院と交渉

5.1　メーデーに参加

川瀬義文氏死去

5.　ニュースNo,3発行

7.9-11地域難病連第3lpJ全国交流会｢京都アピール｣発表

10.24　第3回代表稔会(京都府立勤労会館)

12.　京都府･京都市に要望書提出

52. 1.27　京都府保健婦研修会で患者代表講演(スモンの会,搭原病友の会)

京都市と接渉懇談会

2.10　京都府と接渉懇談会

3.10　同　　上

3 13　地域難病連第4回全国交流会(埼玉)

地域難病連･全杜連･仝息連交流会

6.3　京都市街4=局川端係長と｢実態調査実施｣について話し合い

6.5　搭原病友の会京都支部加盟

6.18　地域牡病連第5回全国交流会

7.1　京大病院庶務課長と交渉

7.　京都市｢在宅難病患者(児)療養生活実態調査｣実施

10.2　第4回代表総会(京都府苛勤労会館) 9同体

11.13　ゆたかな医療と福祉をめざす患者･家族集会　京都実行委月会結成

53_3　5　難病問題を考える集い(第1回)

3　　京都市｢在宅難病患者(児)療養生活実態調査報告書｣発表

4　2　ゆたかな医療と福祉をめざす全国患者･家族集会(東京)

地域難病連第6回全国交流集会
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6.　京都市身体障害者リハビリセンター開設

6　25　近故つぼみの会(小児糖尿病)加盟

9_17　第5回代表総会(社会福祉会館) 10団体

医療･年活相談会

10 1　地域難病連第7匝卜全国交流会(福島)

12.　京都府･京都市並びに府下市町村に要望書提出

54　3 , 6　京都船社会福祉協議会｢市町村社協役職員福祉活動実践講座｣

4　　　健康保険法改悪反対の署名運動

5 16　京都桁と某捗懇談会

6 15　京都市と接捗懇談会

6.23　地域難病連第8回全国交流会(岐阜)

7　2　スモン訴訟京都地裁で全面勝訴判決

8.　重症の心臓病児の共同保育事業｢パンダ園｣に京都市補助

9　　京都腎臓痛総合対策推進協議会結成

10.2　rLl順保健所｢難病患者医療･福祉相談｣実施

10 14　第6rロ1代表総会(労働者総合会館)

医療･生活相談会

11　京都府難病相談会(福知山･宮津保健所)

12　　京都府｢療養見舞金剛度｣実施

55. 1.　京都府･京都市避びに府下市町村に要望書提出

2.10　地域難病連第9回全国交流会(神戸)

2　22　芦EEl武一坪苓北去

3.21向陽保健所難病相談会及び保健婦学習会

4　　ノ｣､児慢性特定疾患通院医療費公費負担(京都府)

5　27　腎臓病の給即す策確立をめざすシンポジウム(第1LDJ)

6.1難病相談センター･新事業所開設

6　25　川島平左衛門前理事死去

6,27　京都府と接渉懇談会

7.2　難病相談センター開設･新事業所開設妓露会(東山会館)

7.14　京都市と接渉懇談会

8 18　京都肝へ陳情書提出(難病相談事業を委託事業に)

9 1()腎臓病の給合対策確iT_をめざすシンポジウム(第2剛
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10,19　第7回代表総会(府立南労働セノルメント)

医療･卑捕村議会

10.29　左京保健所難病相談会(パーキンソン病)

11　　京都府衛生部長･保健予防課長と懇談

京都市衛生局保健医務課長と懇談

ll 16　稀少難病者･iElLJと家族の第1匝卜交流会

ll 18　宮津保健所難病相談会

ll.19　京都府へ陳情書提出(難病相談事業について)

12.15　左京保健所杜病相談会〔搭臆病･べ-チェノト病)

12.18　向陽保健所難病相談会

12.19　京都府･京都市報びに府下市町村に要望書提出

56 1.16　松村吉男氏闘病記モ残されし日をみつめて七　山版

1,19　腎臓病の総合対策確立をめざすシンポジウム(第3回)

1 ,30　福知Hl保健所難病相談会

2･21府立小児医療センターを患者･府民の声を反映したものにするための懇談会

2.26　京都府議会各会派へ要望書提出(難病相談センター助成について)

綾部保健所難病相談会

2.27　舞鶴保健所姓病相談会

3　7　京都新聞モふれあいの街作品コンクールモ　に小長谷民也君･松村吉男氏入選

3.21地域難病連第10回全国交流会

4 ･ 1若年性糖尿病医療費公費負押対象年齢延長(18歳-20歳未満)

5･17　稀少難病者･児と家族の第2回交流会,京都わらび会結成･加盟

6.22　京大病院事務長と｢特定疾患窓口扱い｣について要請交渉

7.　第~次臨時行政調査会第1次答申

7.15　難病相談事業.京都府と委託契約

8　3　京都府と接渉懇談会,陳情書提出(委託事業費の増額について)

8 I()京都市と接渉懇談会,陳情書提出(助成金の増額について)

8　30　的l祭障害者年記念ミチャリティーコンサートモ

9　28　京都府議会-請願書提出(難病和談センターに補助金増額を)

1n.17　臨調と社会保障を考える会設立

ll.1第8回代表総会(京都市村会教育総合センター) 11団体

｢免疫と難病｣白石正雄先生の講演

11　長岡点市｢難病見舞金制度｣実施(年4千円)

ll.　向日Trf･亀岡rh ｢福祉タクシー別使｣実施(年1万円)

11 8　脊椎小脳変性症相談会
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三三二…1巨陽.^*.-
宮津･綾部･福知山･舞鶴各保健所牡病相談会

12.22　地域難病連第11回全国交流会

厚生省-予算要求

57. 1 13　京都府.京都市iu,_ぴに府下市町村へ貴望育提出

1 14　井手保健所難病相談会

2.10　腎臓病の総合対策確立をめざすシンポジウム(第4回)

2.15　前田代表坤事ミ難病の海に虹の橋をミ　出版

3. 1　メr京保健所姓病相談会

3 19　幸治保健所難病相談会

3　29　身体障害者福祉審議会｢今後における身体障害者福祉を進めるための紀介的方策｣答申

4. 1　京大病院で特IJl,t疾患窓口扱いとなる

4　　　回才南京那病院に病弱児学級開設

4.3　福祉タクシ-制度難病者にも適用(向日rhA･亀岡市)

4.12　麻EEl勝哉前用事死去

4.17　障害者芸術作品展開催(伝統産業会館)

4　20　京都障害者自立センターと自在への草の根運動大集会モ

5.9　脊髄小脳変性症友の会京都支部結成･加盟

5.28　京都帝保健予防課と懇談

FL 6　多発性硬化!六二友の会関西支部結成総会

6.2O　ミ牡病の海に虹の橋をモ　Ltl版記念会

8 18　京都府と接渉懇談会

8.23　京都市と篠捗懇談会

10　3　第9lロ】代表総会(京都市子は教育総合センター) 12団体

10.20　電動タイプライター2名の会員に寄贈　周n新聞卑生文化事業Ffl)

10,22　7.ミ京保健所難病相談会(パーキンソン病)

11 11編hlタクシー制度実施を求める対rhA交渉(白市センター各FI体合同)

11.22　地域難病連第12回全回交流会

11.23　全国患者･家族集会第9回実行委員会

12 12　ゆたかな医療と福祉をめざす全国患者･家族同体連絡会結成準備会

12.13　国会･厚生省･大蔵省に6項目の緊急要請行動

58. 1.25　京都府･京都市並びに府卜市町村へ要望書提出

1.30　川崎病の子をもつ親の会発会式
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2.1　老人保健法施行

2. 8　京都府共同募金会皆川事務局長と懇談

2.14-15　京都府議会各会派に陳情

3.11左京保健所難病相談会(隈原病･ベーチェット病)

3.22　アメリカCI L　エド.ロバーツ氏講演(自寸センター)

3.27　国際障害者年集会(京都府社会福祉協議会)

4.　モ福祉タクシーモ　自主的実施(自立センター)

5　22　筋無力柾友の会京都支部結成総会

6.5　多発性硬化症友の会総会,難病連加盟

6.ll ｢ゆたかな医療と福祉をめざす仝Eg.患者･家族団体連絡会｣第1回代表者会議(結成総会)

6.13　国会請願

8. 6　ミ老人保健法と障害者問題ミ学習会(京都府社会福祉協議会)

9.1　京都府と接渉懇談会

9.6　京都市と接渉懇談会

10.14　左京保健所難病相談会(パーキンソン病)

10.21舞鶴保健所難病相談会(謬原病)

10.24　全国患者家族間体連絡会｢医療保険制度改革｣で厚生省に公開質問

ll 3　全国患者家族団体連絡会｢医療保険制庶政悪阻止｣全国一斉街頭署名運動展開,京都で

は府患者同盟とともに実行委員会を結成し,四条大橋にて署名･カンパを訴える

ll.20　第10回代表総会(京都市社会教育総合センター) 13団体

難病者の雇用･所得保障問題シンポジウム

ll.26　府下市町村長及び議会宛に陳情書送付

ll.29　京都府共同募金会事務局長皆川寛直氏葬儀

12. 3　京都スモンの会全員和解報告及び恒久対策事業川発会祝賀会

12 24　健保改悪に反対する全国決起集会-クリスマス患者集会

59.1.　京都市　ミ福祉タクシー制度モ　実施

1 20　京都府共同募金会砂田事務局長来所

1 ,23　NHK京都放送局宮沢次長･奥野放送部員来所

1.31木津保健所難病相談会

2　9　全国患者･家族団体連絡会世話人会

2　21京都府市長会･町村会事務局訪問,向日市･長岡京市を訪問し陳情

2　29　京都府町村会事務局長に陳情

3 13-14　健保改悪反対国会請願行動,全国患者･家族団体連絡会交流会

3.19　健保改悪に反対する｢医師とお母さんのつどい｣にシンポジストとして意見発表･参加

3　26　左京保健所難病相談会,宇治保健所難病相談会
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3　29 1;･fiMfパーキンソン病友の会と懇談

4.19　城鴨市･八幡TfJ･摘草町を訪問し陳情

4.28-29　地域難病連第13回全国交流会(岡山)

5 ,　和女障害名多数扉用事業-株式会社あすなろ設立

5.27　第11回代表稔会(-);i-郡市社会教育総合センター)
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をめざして

京都スモンの会　喜

昭和30年頃,北海道釧路に,下駒や唯気,堰

吐,そして激しい腹痛の後,下肢障害や視力障

害を残す原田不明の病気が集団発生したのがは

じまりで, 39年埼玉県戸田市でも同じように集

団発生しました｡当時は風土病ではないかとい

うことで. ｢釧路病｣ ｢戸田病｣と名付けられま

した｡

同じ年に京大の前川班が｢スモン研究珪｣を

組織して調査に当りましたが.臆因がつかめな

いまま政府予算の関係から解散せざるを得ませ

んでした｡この時初めてスモンと名付けられま

したo

難病･奇病と言われ.その上心ないウイルス

感染説も流れて,病気の苦しみの上に社会疎外,

医塘疎外,村八分にあい,このため自殺者が相

つぎましたo

｢私の死後を解剖してスモンの研究に使って

ください｣と遺書を残して自殺された京都の患

者さんもおられますo

このような経過をみてようやく厚生省が本格

的な調査を国立予防衛生研究所の甲野礼作先生

を中心とする｢スモン調査研究会｣を発足させ.

厚生省の委託機関として調査に乗り出しまし

たo

昭和45年9月には新潟大学附属病院の椿教授

那,スモンの原田はキノホルムが疑わしいと厚

牛省に警告, 186種におよぷキノホルム系の薬

の任用販売中止の措置をとりました｡その後,

スモンの発生は激減しましたo

H榊｢147年3月. ｢スモン調査研究会｣が, ｢大
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多数のスモン患者はキノホJレムの服用によって

神経を冒されている｣と捨括発表があり,これ

によってスモンの原因が整腸剤に含まれていた

｢キノホルム｣であることが明白になりましたo

一方.京都におきましては, F榊n45年9月,

最初は全国スモンの会京都支部として発足しま

したが. 48年3月第一次スモン訴訟を提起する

までの間,種々の経過をたどって京都スモンの

会は独立することになりましたo

訴訟に至るまでの京都スモンの会の運動は.

それは苦しい闘いの連続であり,この苦しみの

中を坂本前会長が陣頭指揮して私たちスモン被

害者や家族を引っぼって行かれ,スモンの闘い

の意義はなんであるかを教えられましたo

(1) ｢発害根絶｣第二第二のスモンを許しては

ならない｡

(2)キノホルム被害者の完全放清と恒久補償の

確立

を柱として不自由な身体を押して闘って来まL

た｡

昭和48年3月29日の提訴から6年目の昭和54

年7月2日に京都判決を勝ちとり,同年9月15

日,被IFTである凶･製薬企業と私たちの上部川

体であるスモンの会全国連絡協議会とが,スモ

ン被害者の恒久補償確立の第　歩になる確認吾

を交わし,今後は和解による解決を約束いたし

ましたD

しかるに,国･製薬企業はこの約束にもかか

わらず, 6年たった規在でも鑑定結果が出なが

ら未だ和解できない人たちがいることと,鑑定

が出ない人たちを含めて約150人の未解決者が

全国におります｡

また, ｢薬害松絶｣はスモンの会発足時の大

きな桂であり,悲願でありました｡昭和54年9

月7 FT,私たちの大きな運動の中で菜事二法を



成立させ.葉の安全性についてもきびしい規制

が盛り込まれまLた,J

それにもかかわらず. 3年前に｢コンクソク

600｣の副作川のFnl題, ｢日本ケミファ-｣のデー

ター改ざん事作, 59年に入って,スモンの加害

者である日本チハガイギ一社が製造した消炎鋲

痛剤の副作用により. 1杜界でl.182人の人たち

が死亡した幸作なと∴　私たち薬害被害者の訴え

がまったく年かされていないことに深い憤りと

不安を感じます｡

さらに国･甲_ft:_省は59年6月1日から薬Ilji法

施行令の一部改正が行われ, 373.tI,目ものLk_莱

品が厚生大臣の名o)もとに各地方白的体に移譲

されることになりましたU　また,昨年庫牛省兼

務FE,3の諮問機関として設けられたf大柴品産業政

策懇談会の最終報告が発表されましたo

そのLrJに製薬企業が医薬lT11の開発に当-)ては

莫大な費用と長い年月が必要なため.企業が利

克至をFIlく得るためには硯行の薬事はの許認町削

性の緩和をすへきであると述へております｡

この雅たに対して厚生省はまことに時宜を得

たものであると賛意を述-ております｡国民の

社命と健康をま'jるべき庚=#占占が製薬企業o)利益

追求のためおろそかになることは患うべきこと

でありましょうo｢ノーモアスモン｣,｢薬害根絶｣

を訴え続けてきた私たちスモン被案者はもちろ

A.仝LJiA上亡が今後も監視を続けていかねばなら

ないと痛感します｡

京都は一昨年の川月21日,提訴原告237人全

員解決いたしましたものの,臨調行革のきびし

い情勢下で　一昨年老人保健法に端を発し,昨年

は健保本人の･剖負担にいたるまでの福祉切り

捨てに私たちは激しい憤りを感ぜずにはいられ

ません｡今後も｢要害根絶｣を旗印にこの運勤

を続けていく覚悟です｡

参考資料

『スモンの患名の実態とその活動｡

『59･121 9厚生省に出した声明1

真の幸せを求めて

へ-チェノト病友の会京都府支部　　き

W"　w wj

支部の発足

｢私たちは.本n全国組織であるペ-チェソ

ト病友の会の一環として京都冊支部を結成し.

多くの市比.同体の協力を得てペ-チェソト病

の研究, (i..療対策について次の事項がワ周解決

されるよう努力します｡

1　原因光明と治療法権_:I_のための研究促進

2　患者の尖態調査

3　難病政柄基本法の制定

4　守門【東棟機関及び治療しなから社会復帰で

きるような施設の設置

5.健康保険による治療費の自己負抑分の公費

援助

以上決議します｣

Rl'i祁48年3月21日.春の息吹が感じられる-

E],京都ライトハウスで(上請じの決議を採択し)

小さな難病の会が誕生Lた｡その7.をへ-

チェソト病友の会三六郁府支部という.

嵯峨の開業rJj三岡Li]光/ド,ライトハウスのtil村

AifE_らのこ協力を得ての発足であった｡両先Ft

ともべ病に関心が深く,准備会から参加して軸

心に指導Lてもらった0 1月14日の第l Lg準備

会に参集した者は,仝畠で家族に連れられたV).

あるいは.ylしい体をおしての参加であったD　会

結成の資むを問う会合は,病気について切実に

考えているl祁両者ばかりのため,柄気について

の意見交換が先で講は尽きることはなかった.
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会えは話ははずむ,ぜひ会を作ろう,行きつく

先は一つであったoそれから2カ月後支部は祝

福されて船Luしたのである｡

･苦難の道のり

支部を作っても役員になる者は限定された｡

晴眼者,比較的元気な者.協力者ということに

なるo発足後会員は急速に増え, 3倍J/J.上にふ

くれあがった｡毛症の-)it,ある,,役員は責任の

頚大きをひしひしと感じたC第1の仕事は会員

を結ぶため｢会員通信｣を発行することであっ

た｡月1回程度貧弱な便りを発行Lたo印刷も

梓費のかからない方法をとったo各Ih面に頭を

下げてまわり./,式を使いながらの発行であったo

マンネリを防くため全日に殺橘を呼びかけても

何の反止Lもない.いつも上意下達になってしま

う｡ -JJ,会員の近況何いを計画し,数回訪問

したが役員も勤務があり,日曜は外-出る元気

もなくなっしまう｡役員の中でも兄さんを亡く

された小畑氏の協ノJには頚の下がる思いであっ

た｡

難病達への結集

支部の要求を府･丁目二陳情に出かけても,小

さな団体のため,いつも押しつぶされそうにな

る｡これではいけない,何とかしなければ,そ

んなことをJgえているとき,府衛生部中村課長

補佐から提言があった｡ ｢京都には難病団体が

幾つもあり,いつも同じような陳情を受けるが

とても一つひとつ対J心しておられない｡まと

まって連合体をつくってはとうか｡要求がまと

まれば対応しやすいし,要求も少しは実現する

かも知れない｣というのである｡

支部はただちにスモンの会の坂本会長と協議

し賛同を得て各団体に呼びかけたところ.各会

の交流を深める上でもj]意義なことであると,

曽外に早く結成にこぎつけることができた｡京

都スモンの会一　筋無力症友の会.リウマチ友o)

会,腎炎.ネフローゼ児を寸る会,京都腎臓病

患者協議会及びペ-チュノト病左の会の6同体

が参加した｡名称は｢京都難病lTl体連絡会｣と

いう｡

設i7:総会は昭和49年8月25E]勤労会館におい

て各界のJJ々の祝福を受け,希望に満ちて発足

したn代表甥事に京腎協の前作1凡　市務局長に

はべ病の小畑氏を選出したo

難病連結成後は,府･市との交渉にも重みが

でき,会の習求に当局も耳をかすようになった｡

それは.まず助成金の獲得となって現れたo　前

田代表理事の精力的な行動は目を見張るものが

あった｡彼は透析患者であるが.彼なくして/汁

の難病連はなかったと思われる｡また,小畑事

務局長も対外折衝等に大きな足跡を残してくれ

たo

Lかし.この毛黄に小畑氏自身も体調を崩し,

その後の柾病連の運営に,また-　ベ病支部の運

常にまで影響を及ぼしたことは残念であった0
､大きな試練

抑制49年秋のべ病総会に一会臼の父親から訴

えがあった｡その会員は川漁義文民である｡川

瀬氏は伏見区在住で, LIJt前国立ぷ都病院に入院

して治療したが,両眼失明となった｡病状も安

定したので退院し.職業訓練を受けてマフサ-

シ師となり.祝福きれて結婚もしたく,しかし中

編は良く続かなかった｡病気の再発である｡今

度は歩くこともできない｡彼は再び同寸京都病

院に入院の申込みをしたが,病院側は,種々の

理由をつけて入院させてくれない｡父親の訴え

に何とかしなければと思うが,ペ病支部の小さ

な力ではどうすることもできないo　そこで,牡

病連に力を借りることにし,理事会に提案した｡

役員の協力が約束され,直ちに病院長との交渉



が的まっ/i-,柄院側は治るルもみのあるFLI.前便

nL. ^｡隻如ィ､71.秒弟がljL対するなとをrl')三に

掛生を変えないり柄院の.)j働糾frにも協力を'R

pITiLf=(その日りにも川瀬氏の柄状は:ET化してゆ

く｡致【Z,Tの病院,kIjlも進Fi重しない　はiiのLlり

もある｢､ .llJ.るところへLL出ようとilJ川1代よく邦岬は

ペ柄友の三三本LW三:11･らとr'-Jlこれ二IIl糊解iJtを繁

..rlしたI'/_JI-折は｢軸柄名は使先して入院させ

zJJ釘である｣として. Ffl速lhJ:lll..附J勺院に軌

;!;することを約束した,かくして. R.11和50年l

J] 5 E]川棚氏は1''JA男の入院ができ7=〔. lJ'F2カ

月ぶりの肺炎であった-　その;iひも水のF札　rりJ

勾三5年1 Hl号･Tかに粍-,てい[=′L:.117の灯はILlJ'え

/=ノ31故の若さであっ/ここ　せめてものIiurめは入

院後1カIHZu. L'F:榊).ポリ隻卯の手印し,清糠. Zl

｡隻があったLことである　fLA]人や小さな}'さでは附

淡できなかったFZTl也も.難病)垂に羊.I,1jLした大き

な力がEHJ也解決への迫を描いたのである･

JEの幸福とは

支部結成捉まさでの　-1こいの先日か心のll■己にあ

る｢:LLi打はJ:Jjlい二耐えて托らしていくのか柚

いっぱい.デモをL/_･り.挑1IIJLl=りしないと

け一艇･子細lが前進しないのは純な/I.柄'JLがtT'J

らなくていいITに綜らせる1日_の中かほしい｣と

少し)1L/J=手品もJ i,.今.肘政itL鯉のYIのもとに

切り爪てられているiJTlJいぶいじめの政tf.日まや

〆)てほLい

その後.へ柄文部は1;I.附官業人一{':. lII日光′I

を土L%liとし. ).(.lLlは′Iの協J]をfFfでJFEr･ミ●され

ていたか.耶lH:より次々と)､ら九.文LWfiも

i削Iiできず,公述.削こも支僻をきたしている｢

この柄ltの原札lt.1療法が一一Hもl1--く先はさ

れ.公が必要でなくなったとき.杜たちにil至の

やせが.JJれることになろう-,

'芝　　LJl

難柄枚1汚条例の削7己

13;lJ人｣の究明.冶頼Iよの碓:/

人に付涼料の公珊!'W]

'l'_Wrへ′ド村の喰lL

稚納棺lT病院のL.jLrLLT壬

連絡先　七.'il..FJ(_暇峨釈迦生門IiIl漸Fりl川rr

4のlアタゴハイノ23',i

7i節LJLl- (.il'JナのTHH

TEL　882-1537

回復と自立をめざして

全EiL筋無力症友の会京都支部

'I>LKJn7)fFF力1iJ /Lの会は. R.'i和46勺火i;r.郡を本

.抑こして結城され. 'l'1時の乏しいItllW,･糖の碓

仙ことllJt4,m守の'1.t的i'!ILlをはじめとする秘か二必

t姓なuEfrの保FL-,Yの発IiEと. ;ミil棚7JJの11川と公一IiL

を中心とする1.T.動を行って′,-LlにJl､っていると

ころです

ij川E;上.端はFll'ifn-l糾J-Lリ､米人取IiLヱ】二に所J崩し.

｢i;I.那;ご｣とLてLlri赦してき壬I_/=机　E71'川159

年とImを先,Liさせ抑Lい休削U)もとに(.T,動をす

すめていますー　ル川3()人JE.このlHlのもとに.

l'J一棟I iLlミ1WLL.TなとのfF'J711 0)向いを求める碓軌

にlILり糾ふっ-,. I))で::l川川~0)'k.Ji-Lを)FBし

て,個々の経験を一一i:汁(㌻い. lI.(こ肋まLlト)て.

明るい/HF,73機才5できるよ:)適iLH二分めていま

す

また,分身にわたる連動榔'.I.1を持つ/_a). /-.L

外hr,勅が制E111される仁Jt林産糾二対し. I)ニ掛二

応じてレク1)エーシ　3ン1LTlb:Uを.,lLけ,キャ/ヒ
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ング,旅行等をht.動の中に淑r)入れ,会員のft=

活rJ.]芥の充実をめざしてゆく予定です｡

責1IT:筋知力4.キーは.約300年前iでにイギリス

で記録されている占い歴史を持つ病/JLの一つで

す｡

丸Ll一状は.全身の随意筋の運動能力が棒端に低

下し,そのために瞭･食事･言語をはじめとす

る全身の機能に顕溝な際窯を起こしますo　こと

に奴復連動における疲労性o)脱力が大きな特徴

で,たとえば,まぶたの上卜,歩行など連続の

動作に甚だしい筋力低下が生じるため,まぶた

が垂れ下がったままとなったり,脱ノJによる歩

行不能に陥りますC　そして東嶺の場合は,動け

なく寝たきりともな(),さらにクリ-ゼという

呼吸L木l難を_JTこじて気管t)J関を必要とLなければ

なりません｡

原田はィ､明ですが,近年めざまLく研究が進

み,自己免役疾患としての手掛りからjl効な憤

岡解明の道が拭かれようとしているところで

す日

和■LlBfJ撫jJ射よ,神経の異常によって生じ,

神纏と筋肉のは合邦の代謝障害を伴って筋力低

下を起こします｡また約2対1の割付で女性の

発病が多く.ことに巴春期に多党します｡

硯Il_子】われている治療法は,胸腺嫡除手術と

ステロイド療法(副腎I法貨ホルモ/投与)を中

心に幾つかあり.なかでも近年めざましく改良

された手術の効果が著しく,この二つの療法に

よ-'て垂51J患者は急減うるようになり. bJ複名

の増加が日市ちはじめていますC

当会では,こうLた口々発展するIfji療才支術の

情報を捉え会誌等を適してrl=碑に全日に伝達す

るのもif･:異な役割とするほか,定期的な引rワ医

によるL矢療相談会の開催を行い,　Rも早い回

複が果たせるよう療養粂作づくりに努めるな

ど,必要な供壕の確保をめさしていますり

そして,柄気の回復とともに,手1会復帰によ

る白_､ン-が果たせるよう,そのf_:めに必紫な環境

を求めて活動をすすめてゆきたく思っていま

す｡

療養相談を中心に

リウマチ友の会　吉田登之子

慢性関節リウマチとは進行性の慢性病です｡

原田もィ､明.治療法も現在に室-,ても確J Lて

いませんo枕副によr)ますと, 40鼓-49歳の働

き喋りの幸婦に舷も多く10年-20年とjl･削二長

い性病期間が多いのですり

リウマチは,炎Jul (痛み)と骨の,盤形の-,つ

の柾状があります.炎も1-ばかり強く痛いいたい

と言っている人でも,あまり変形はせず,また

逆に痛くないのに変形が進む場合もありますし

進行の仕))には三つのタイプかあり一年くら

いでなぶるタイプが35%, i:い時期と悪い時期

をくり返すもの5()%,次第に悪くなっていくも

のが15%ありますC

そこでリウマナは痛い時には鎮痛剤を飲み,

それでも痛い時には寝ているi:り方法がありま

せん｡しかし関節や筋肉は使わないととんとん

おとろえ.また関節もかたまってしまいますの

で何もしないでじ-っと寝ているのは間違い

で.どんどん動かさか1ればなりません｡そこ

で少Lでも動かせるようになれば運動をする必

要があr)ます,,リウマチ体操というのも友の会

や病院を通じて紹介されています｡ Lかしなか

なか上がりにくい手,また曲げのばLLにくい

膝や肘は思うようにいかず,そこで温水プール

による治療(心台療法)が要求されます.
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皆さんご存知のようにお風呂もその一つです

が.プールによ-,て浮力を利用し水泳等をして

森意識のうちに関節を動かし/こいものですo　そ

のような自d]に誰でも使える/Li水プールがl;捕円

には　一つもありません｡あちらこちら問い合わ

せたところ,入院患名に限るという答えが適っ

てきます｡私営のプ一一ルも最近数多く出来,私

もちょっと入会をしましたc Lかし健常者に混

じつてということは勇気もいりますし,また水

温も低く(普通とんとん嫌く人はこれでよいの

です)プールの出入りもil労L,指導員もいる

ことですのでリハビリ,リハビリと勝手な事は

出来ません｡

そのよ:)な扶態ですので白由に水Wll訓練の出

療養相談会

来るリハビリセンターが欲い､も0)ですC水冶

のみならずあらゆる器具を使っての訓練の場も

ruJjしく要求の一つですo

我々友の会は5月に総会.続いて顧問の先生

による講演及び療養相談会を行っていますし､勿

論患者の会ですので当tjの体調が悪くて仙鳴出

来ない方もありますが,皆さん痛い)iヤ手をひ

きずりながらでも来られます｡そこでt]頃一人

で悩んでいる力も解答を得て納得して帰られま

すo　また秋にももう一度講演と療養和談の会を

行いますo

また支部報という名の機関紙を年3回発行

し,会員の交流を深めていますo　その他,車椅

千,身障者手帳のとr)jJ.専門病院の紹介等,

電話による相談を受けていますC以上がリウマ

チ友の会の現状です｡

命を賭けた闘いの中から

京都常温病患者協議会(京腎協)

(発足の日的)
-i;(腎協が発足した15年前は,透析治療が托L毛J

でやっと一般化しはじめた頃であり.まだ十分

な公的な1矢横や福祉の支援の得られない現状で

あった､,遠析についての知識やPf!邪は一般C7)人

はもちろん, ]i'.名にさ見知られておらず, I,lil;ド

不安を伴うものであった､事実延命も5年稚Jh:

であろうと言われ,患者の中には絶望感で自殺

した人もいたのである｡

こ:)し7Lrllf音の中で1;ミ腎協がFt-まれた｡

その発足のRr伽よ次のようなものであった.,

1　多額な治塘費を莫する透析榊崇を公費で負

的してもらう遠を打】くこと

2　障害者として年令の支給を受けること

3.患者同上の仲間つくりによって励まし合い

ヰさがいを求めて力強く生きること

4.透析治療の進歩向上をめざすこと

5　耗々透析患石のような小寺な腎臓病患者を

増やさない施策の確鞍をめざすこと

15年経過した今Ejでは,多少その口的も変化

してきている′,例えば.一生続けなくてはなら

ぬ透析の束縛された生柄を抜け出すために.腎

格柏の推進をするとか, 【夷棟や福祉の切り下げ

に対して断固反対するとか,患者の社会復帰の

ために努力うるとか. 1･防から泊蝶･移相まで



□各団体紹介

一貫した,腎疾患総合対策を推進する施策の実

現を求めるとかいった目的を掲げている｡

(発足からこれまでの経過)

発足当時は｢金の切れElが命の切れtj｣とい

われる程,透析患者は医療賓の自己負担と年YP;

の苦しさに追いつめられていた｡透析技術も未

熟で手さくりの状態であり,次々と死亡者が出

た｡従って当時の活動は透析患者の障害者一級

の認定を得ること,そしてそれに伴う,医療費

の公費負担と年金給付や他の福祉施策の恩恵を

受けられるようにすること｡透析治棟に対する

理解を深めること-などが大きな活動の梓と

なった｡京腎協の活動何体である各病院友の会

の結成やその団結も力を入れた点であった｡

やがて努力も実って,医療費の自己負印も解

消され,僅かながら年金給付や福祉の恩恵が得

られるようになったり,透析治療とはどんなも

のかがわかってくると,京腎協の活動は,孜々

のように一　生.透析の苦痛に耐え,厳しい生活

の束縛を受けるような患者を　人でも減らそう

という腎疾患総合対策推進o　それに透析からの

脱仙二は腎移棉しかない税状から,腎移植の推

進C　この二点が大きな活動のテーマとなってき

た｡

また,病状は異なっても,同じ難病に苦しむ

人達と大同団結して,大きな力を結集して闘っ

てゆかねばこれからの政治の上で弱者救済を得

ることは不可能であり,難病連との一体化を図

ることも重要課題として取り組んできた｡

行革の名のもと.次々と福祉と医療は切り捨

てられていく現状である｡我々難病者はもち論.

広く患者･家族団体とも手を取り合い.国民の

理解や支援も得て.弱い者への冷たい行政施策

をはねのけていく連動を繰り広げなくては,

我々は生き残れないところまで来た｡従って最

早.京腎協の活動は難病連や他の患者.家族l寸1

体との連携なくして考えることはできないので

あるo

fFrhw山糾WW "PMN dW仙　W州　山m

教育･就労の保障を求めて

ゝ　　　腎炎一ネプロ~ゼ児を守る会j

｢守る会｣は,腎炎やネ7ローゼなど腎臓病

の了供をもつ親が集まって,耶和47年3月11日

に結成されましたo

子供の突然の発病,長期の入院･再発,多額

の医療費,など親はびっくりするやらうろたえ

るやら,というのが皆さんの実態でした｡

｢寸る会｣が誕牛する以前は,医療費は3割

自己負神でしたから,長斯に入院うると大変な

負担になりましたo　同時に学校は休まねばなり

ませんし.留年ということも起こりますo高校

入試を間近にした子供はさらに人盤ですo

腎臓病は発病が発見しにくい病気です｡ ｢身

体がだるい｣ ｢浮腫がある｣などの自覚も-F状が

出たときには病状が進んでいた,といったケー

スはまれではありません｡

そこで｢守る会｣では,次の事項を国や京都

府･市に要望してきました｡

1　臆因究明と治療方法の確立



2.定期的な尿検査の実施

3　医療費の公費負担

4.養護教育の充実

I.原因究明と治療方法の確立

国では.昭和49年4月から,小児慣性特定疾

患治療研究事業を発足させたが,そのなかで対

象疾患転に研究班を編成し,研究をすすめられ

ているo町絹n60年からは-′層力を入れて研究が

行われる予定です.,

2.尿検査

京都市では約20年前から′ト･中学校で実施さ

れています｡国(文部省)では小･中学校での

隔年実施をFfi和48年から(現在は毎年)-　そし

て3歳児検診での尿検査も行われるようになり

ました｡

3.医療費公費負担

入院した場合のr突療費については,国は昭和

47年10月から公賓負担することになりましたo

対象年齢は制度発足時には18歳未満でしたが,

昭和51年4月から20歳末梢にまで延長されまし

た｡

通院の場合の医療費については,国では未だ

に公費負押する考えはありません｡京都市では

昭和50年10月から,京都府では昭和55年4月か

ら単独事業で公費負印されていますo

私7L=ちは, 20歳未満という年齢別はJllを撤廃さ

れるよう要望していますo

なお京都府では,昭和54年12月から難病者･

児に対して.年額5千円の療養見舞金を支給さ

れておりたす.京都市でも実施されるよう要望

しています｡

4.養護教育

病院であるいは自宅で長期に療養している病

児への教育は,子供の精神血からも強く望まれ

-77

ます｡病院内に養護学級を設置したり.自宅療

養児には訪問教育を,などを要望しております

が,現状は次のとおりです｡

兼帯学校

舞鶴養護学校

南山城養護学校城陽分校

桃陽養護学校

鳴滝養護学校

病院内学級

国立京都病院

日本バプテスト病院

国立舞鶴病院

国立南京都病院

凶立京都病院

京都市桃陽病院

国立字多野病院

桃陽養護学校

北自Jr川､学校

訪問教育

養護学校に籍を移し自宅療養している場合養

護学校から先年が訪問される,ということに

なっていますE,従って殆んとの場合訪問教育は

無いといえます.在籍する学校の先枚方のボラ

ンティア活動に期待するしかない,というのが

実情ですo

病気のため,私立高校への入学が拒否された,

保育園への入園を断られる.といったケースが

起こっていますo　社会一般の理解と協力を強く

求める必要があります,

5.就鞍問題

子供の腎臓病は,早期に発見し,適切な治療

と本人･家族のねぼり強い療養生活によって治

るケースが多いようです｡でも病気の種知に

よっては中学.高校を卒業しても病気をもち越

すこともあります｡

難病の子供が就職できない,ということは困

りますC　障害者や難病者の雇用の通がはこげられ

るよう,他の難病同体の方々と共に運動しま

しょう｡



□各団体紹介

一人で解決できない問題を

みんなの力で

心腺病の子供を守る京都父母の会
…　　山m W～　ノ

昭和40年8月, 50人の会員により,当会が発

足しましたo　これより致カ月前,病院の待合毒

で田里健二氏(現会長)と水嶋宗裕氏(現副会

長)が偶然に子供の台成で苦労話をしたことが

きっかけで,両氏が発起人となり,心臓病と診

断された子供をもつ父母に呼びかけ, T供の健

康管理,精密検査･手術費用の公費負担,手術

の輸血用血液の確保など個人で解決できない問

題を共に考え,研究し,関係機関に働きかけて,

少しでも解決していくための会として発足しま

したo

心臓病児をもつ親達にとって最も畢要なこと

は挺師との信検閲係をうちi7_てることであり,

そのためにも親速が=蛇が子の心臓病と真剣に取

り組み,正しい知識を身につけることが必要と

京大　京都府立医大,日赤などの病院に協力を

求めました｡

心臓医学の発達は著しいものがありました

が,半面,心臓手術には多額の費用がかかり.

この費用が調達できないために治ることが分

かっていながらも,幼い生命を失っていく子供

達が多くありましたo厚生省では昭和39年に.

先天性心臓疾患児のうち,手術で完治する者に

対して育成供癖の適用を認めましたが.京都

府･市の育成医療の年間予算は少額で.昭和39

年4月から翌年8月まで府･市今わせて29作の

申請のうち,適用されたのは19件にすぎません

でした｡

心臓手術には2L)～5()人分の輸血用の新鮮な血

液を必要とし,すべて私達が供血者を集めなけ

ればならず,供血者が確保できないために手術

を延期せざるを得ない場合がたびたびありまし

たo

当会の設立については多くの新聞に大きく報

道され,それまで我が子の心臓病になすすべも

なく,ただ悲嘆にあけくれていた父1･)が次々と

入会しまL7L.:V

会として取り組まなければならない問題は非

常に多くありましたか,多くの会員の献身的な

活動により,また病院の先年九　行政や関係機

関の理解により,現在では安心して手術を受け

られるようになりましたo

今年は創立20周年を迎えます｡創立当時苦楽

を共にし,一致団結して福祉の向上に取り組ん

だ時の子供達は,もはや大学年や引会人となっ

ていて,｢青年部会｣の設置の声も山てきましたo

福祉制度もこの20年の間に,私達の真剣な願

いを理解して,京都府.市は本当によくして頂

きましたo手術前の　一番大事なカテーテル精密

検査も,重症児の治療も手術も無料化してきま

したo私達の手づくり保育園｢パンダ園｣にも

相当の補助をして頂いています｡

私達は.創寸当時の初心にかえり,お77いに

助け合いをさかんにし,また近年多くなった重

症児を救う対策を充実･発展させ,いかなる事

情か起ころうとも福祉を後退させないようにと

考えております(､すべての難病者,すべての障

害者.色々な人や同体と手を取り合って,進み.

病気や障害の苦しみ･困難にうち克つ強い力を

発揮していきたいと思います｡



二分脊椎症児にたしかな未来を

二分脊椎症児者を守る会京滋支部　　き
～y u"…〉ト　u"wM　ル"wyY　仙h_W ""粥〉　U…〉州W仙′Yi

技が子は小学校三年_/i_,子供の友達から　ミ裕

子ちゃん何で足思いの?　おしっこ自分ででき

ないの?モ　と聞かれますo｢それはネ,脊椎(管

骨)は小さい骨がいくつもつながって一本の背

骨になっているけど,この一部の小さな骨が生

まれたときからなくてネ,一本のはずの背骨が

一本に分かれているしネ｡その中を通っている

神経が骨のない部分で切れているの｣と答える

と｢ふいん｣という返事) ｢わかった?｣と問

い直すと｢なんとなく｣と答えてくれます,,

このように+供に限らず,大人でも.二分脊

椎という病名を口にする時｢それ何?｣という

質問が必ずといっていい程,起ってきます｡

二分脊椎症とは,妊娠初期何らかの原朴こよ

り,脊椎骨の柿突起や椎弓の欠損で,脊髄榊符

の発育不全をもたらす先天性の症息で,出麗後

は細曲感染による脳脊髄炎等から寸る為,縫合

手術をしまうが.杯l後も失われたヰ申梓機能は拭

複きれないため,下肢のマヒ,皮膚感覚の欠l徐,

排他困難.合併症として水頭症が多発しますL,

また内臓台形を伴う事も多く,これらの謂障害

からJIE艮するに伴い,卜股の変形や特別の発生.

そして朕此障害が進むと重大な腎臓障害を起こ

します(,これらを防ぐために,脳神経外科,泌

尿器科,整形外科の専門医による総合的な治療

を受けなければならないのですo

ミこのような病気を持った子11t達をどう育て

たらよいのか≧また音派に社会へ送r)出したい,

もっとより良い治療をして下さる機関はないの

か,一人ひとりの力は微々たるものだが,これ

が多くなれば大きな一つの力になるのではない

かC　親同⊥が悩み,考えていく会をミという思

いが実り,耶絹n47年4月20｢1大阪で会が発足し

ましたo

当時この会は43人,この巾に京都市,守山市,

宇治市,田辺町に在住していた人も含まれてい

ます.大阪の会の催しに遠路はるばる参加され

ていました｡遠方への障害児を連れての参加は

徐々に　と自分達の住んでいる所でモ　という気持

ちに変化し, Fli和50年3月5n大津市,馬場自

治会館にて茄滋支部の産声があがりましたo新

聞での呼びかけや保健所などにはこの会の事を

知らせ,患者さんに連絡されるようになり.〟

人二人と少しずつではありますが,増えてきま

した(現在43人)り

京滋支部が発足した年(50年)の4月20日,

第一回全国大会が東京で開催され全国組織に

なったのです｡その後,厚生省陳情により脊椎

髄膜痛及び水頭症の手術が育成医療適用とな

り.翌51年小児慢性特定疾患の指定(神経困性

は朕は対象に含まれる)となり.公費負担で治

療が受けられるようになりました,,

凶に対Lても陳情するかたわら,京都難病連

(昭和50年5月11日加盟)を通し,京都市,点

都府に対して攻のような事項を要望していま

すo

α･難病指定を凶に要望　rJ実態調香を行い,

原田究f7jL　研究治療の確立を国に要望　Q)一員

した治療を受けられる医療機関を府下･市に設

置〔む二分脊椎症児者の勝耽機能障害認定によ

り.紙オムツ及びカテーテル等の基準外補装具

として支給されるのに伴い,自己負担金の全額

助成　巧〕普通学校での障害児への背解と折導の

充実　⑥辛いす用公衆トイレの設置と現在ある

トイレの洋式化(丑運営費の助成金の支給
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を｡

大阪支部とのつながりを持ちつつ京滋支部で

も会月相互の親睦を凶るため,昭和51年7月31

E]-8月1 t]に丹後網野町にて海水浴(参加は

5家族15人,現在参加4人)の第1回レクリエー

ションを皮切りに,年1回の屋外での催し,そ

の他に籍会,勉強会,新年宴会と年4回の交流

会を行っていますD給会や勉強会なと,には講師

の先生-ドクター河合,シャロン女史,京都

大学泌尿器科　岡部先生,京都入学教育学部

田中昌人教授,詩人で二分脊椎症の島崎光fF氏,

京都少年少女センター所艮　棚棉啓一氏--の

講演も混じえできました｡

二分脊椎症に冒された人の症状は.千差万別,

だが障害児を育てる理論は同じはずです｡子供

はどんどん成長していきますo　この間の親の苦

悩は限りありませんo子供を才派に社会-巣立

たせるため,また現在の親連で構成している｢守

る会｣を,本人達の自発的な会へと発展させる

ため,今一度,現実だけを見つめるのではなく,

また自己的な考えを捨て,将来への希望を持っ

てこの会を通常し,お互いに参加していこうで

はありませんか_(/

rT . 1.I　--I '･ヱ1

蔓　仲間のために　　　　　⊆

し　　全国-病友の会京都支部｣

躍原病は, 1942年米国の病理学者クレペラー

によって名付けられた病気で,人体の捲原繊維

を含む結合織の異常を共通点とする. (I)全身性

エリテマトーデス(2)強度*LA (3)皮膚筋炎(多

発性筋炎) (4)結節性動脈周閃炎(結節性多発

動脈炎) (5)慢性関節リュウマチ'16)1)ユウマ

チ熱の6疾患を総括して名付けられた病気で
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すo　煉囚不明の発熱,皮膚の異常(紅斑,結節

など),関節の痛みなどが共通した臨床症状で

すが,その後(7けェゲナ-肉芽腫(81シェーグ

レン症候群lg)演癌性大陽炎　uob混合型結く}組

織病(MC TD) ul)側頭動脈炎(1g)大動脈炎

症候群-も豚原病として分類されるようにな

りました｡

勝原病はまだ原因もわかっておらず,症状は

きわめて多彩で王として発熱,皮膚の異常,関

節痛があらわれますが,上記の12疾患に画然と

分類できるものではなく,重複例や移行型も見

られ,病気の進行に伴って脱毛.爪の変形,リ

ンパ節腫脹,関節炎,筋炎.心内膜炎,胸膜炎,

肺炎,腎炎,ケイレン発作,精神症状,レイノー

現象などが見られる病気ですo

現在でも治療法が確立されておらず.副腎皮

質ホルモンがよく効きますが,一時的に進行を

おさえているだけです｡この病気の特異性とし

て90%以上が女性患者であり,特に若く働きざ

かりの20歳代, 30歳代に発病が多く死亡率も高

いのが現状です｡しかも近年若年化し,また社

会の発展とともに患者が増加しているにもかか

わらず,世間一般の理解はうすいのですo

この搭原病と闘いながらきびしい療養生油を

おくる者が互いに精神力を養い,苦しみをわか

ち令い,悩みをうちあけて共に手を取って生き

抜くために友の会は結成されているのです(｢謄

煉｣特集3号より)o

友の会の設立経過

S46.ll.28　東京にて設立総会開催

S47.ll 14　大阪にて関西支部設il二

S51.10 24　京都支部発足o

s52.6.5　全国搭原病友の会京都支部設立

総会o京難連に加盟

京都支部誕生のきっかけになったのは,支部



発足の一年前, ｢京の腸原病の主婦.病気を苦

に娘(小5)を道連れに自殺｣とい;)新聞の記

事L,当時,教職につかれていた本田さんは, ｢T友

の会)の存在を知らさないのは,自分の責任の

ように強く心を突きさした｣と京都支部版｢明

E]への迫｣第1号にLるされていますo　そして

教職と闘病の苦しい短日の中,

元気な間は,元気なものが

仲間のために動こう/

何から手をつけ

どうしたちょいのか?

わからぬままに　ふみ出した私

困ったら,きっと

先輩や仲間が応援してくれるだろう′,

まだ,この会を知らず

ひとりほっちで

Ef=しんでいる人,その家族の方,

千をとりあって,がんばりまLJ=う･′

原関の究明,よりよい診察.

止しい医療が確立され,

みんなで喜びあえるE]まで

やさしく強く,心豊かに生きぬきたい｣

京都支部版｢明日への道｣ Not
うr_

切実な京都支部誕生の詩-本EEl智園という気

持ちから支部は設青されました｡

京都支部の活動

(1)機関紙発行

昭和51年10月24日支部発足と同時に,昭和51

年11月15口付,手書きで京都支部版｢明日への

追｣が発行され,現存No18までつづいていますo

機関紙は,特に発病まもない方や家族には,正

しい知識をもって闘病の不安をやわらげ,なく

さめと肋ましとなり,寝たっきりの方,入院中

の方,外出困難なため-　相談会にも.親睦会に

も出席できない会員には唯一の｢友の会｣を知

り心のさきえになっていますり

作劇ま,全て会員の手ですo　タイプは, Fl3和

56年京都新聞社会福祉事業用より寄贈されたも

ので,会員の御家族によってうたれますo表紙

絵,カ'トと会員の特技が発種されます｡印刷,

発送作業の日は,京難連の事務所に体調のいい

会員があふれ,ひととき病気を忘れ,みんなの

ためにがんばっています｡時に2, 3日寝込む

おまけつきの人がでてしまうのですが目｡年2

-3回発行が目標です｡

(2)医席相談会開催

第一lロ】ほ,昭和52年6月5口支部設立総会の

折,京大第~内科･免疫外来の恒松徳五郎先生

によって｢膠原病の研究,治療の現状と展望｣

の記念講演と相談会が行われましたo恒松先生

が島根医大-ご栄転されたあと,中川潤先生,

藤田誌'先生へと受けつかれ,現在は国立宇多野

病院(京人第~内科･免疫外来)の杉之下俊彦

先生が顧問ですC　相談会の講師として昭和58年

には,虫都府立医大,第1^J科　近藤7T:治先生,

昭和59年には,京大第二内科･免疫外来の熊谷

俊一先生と広くこ協力い7L=だいています｡

(3)親睦会

会員相互の親睦のため,また日頃家族にもわ

かってもらえない｢気持ち｣を心おきなく話し,

つまった胸のオーソウジ(?)のH｡元気な友を

目の前に励まされる口ですo

昭和58年秋の親睦会は,顧問の杉之下先年,

府立医大の近藤先生を囲んで会食をしながらの

なごやかな雰脚気の中,定例の相談会や診察室

とは違った相談会ができました｡昭利59年は,

福祉作業センター梅花園と特別養護老人ホーム

梅花園の見学会をもちました｡

(4)膠原病の原因究明と治療法の確32:並びに社

会的対策樹立の要請
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勝原病は患者の90%が女性です｡家族や周囲

の瑠解がなければ,友の会活動に参加すること

すらむつかしい立場にある会月が大半ですの

で,世論に訴える力にも,社会を啓発する力に

も限界があります｡一九　会員の大半が定職が

ない人や主婦です｡会の財政経のため,会の運

営はもちろん,世話人に負担がかかり,活動の

できる人が限られますC　一方.医療･福祉をと

りまく社会情勢は厳しくなるばかりですが,京

都支部設立以来の｢元気な間は.元気なものが,

仲間のために動こう｣を合言葉に,一人でも多

くの方々に豚原病をはじめとして,種々の難病

者(内部障害者)のかかえる難病問題の嘩解者

となっていただけるよう活動をつづけたいと思

いますo

∫ ･ -I

書芸警志望たる治療の保障と毒芦

京都つぼみの会　　il   I          I              I

昭和47年11月　近畿つぼみの会発足

ptj和53年7月　京都稚病連加盟

昭和56年4月　京都府は庚療費公費負押U)午

齢延長(20歳まで)を認めるn

昭和56年6月　健康保険によるインシュリン

の自己注射が認められるo

以上が,京都つぼみの会(7;年惟糖尿病)の

あゆみですo

京都難病連ならびに日本糖尿病協会の援助に

より,公費負担の年齢延長と,自己注射が認め

られ,家庭における自己管理が容易になり,喜

んでいます｡

59年11月25日付京都新聞に, 29歳の若年性糖

尿病患者で,数年前より糖淡病性腎症を併発,

インシュリンの投与と人工透析を必要としてい

たが,脳死と判定された49歳の主婦より臓器の

提供を受け,手術成功o

腎臓と肺臓の移柄を受け, 4=まれつき月割臓の

悪かった玉症の若年性糖尿病患者が見事に回復

したという朗報が出ておりました｡

このような手術が受けられた力は.まだ少な

く,大多数の方は1日もインシュリン注射が欠

かせません(,

公費負担の年齢延長も一歩前進とはいえます

が, 20歳で治癒づるわけではなく.高齢化する

ほど悪くなるのが骨です｡ 20歳を越えたら,特

定疾患に指定し, -せ涯を心して治療が受けら

れるようにして欲しいと断っています｡

そして治療を続けながら働ける職場を求めて

います｡

希望を持って生きるためには働く場が必要で

すo　これからも共に力を合わせ,要求を実現さ

せるため,がんばりたいと思います｡

孤独な患者をなくそう

京都わらび会(稀少難病者･児と家族の会)

1.わらび会発足の歴史

わらび会は,医療技術の進歩にもかかわらず

いまだに治療方策も発W.Jされず,原因すら未耶

明な稀少難病者･児と家族の会であるo原病に

併発する身体の障害を背負うとともに.什事を

失って在宅治療を余儀なくされている現状を何

とかしたいと願う患者と家族が結集している｡

京都難病連の存在と活動のニュースを耳にし

た数知れぬ難病者が結集し- ｢生きるためには

多数の友と交わり,体験を交流し,病に起関す

る困難に打ち勝つ勇気と,家族達の実態を認識



し,それを社会に訴えつつも福利二対策の充実と

徹底した病の原l対究明を｣,そのためには難柄

連活動に早く参加することである｡そして組織

活動経験に堪能な諸兄のアドバイスを求め,準

備7占動に踏切り,うぷ声を上げたo

稀少の字の如く席な病であり,参加する稀少

難病者･児は,病も異なるため体験交流も期待

はずれの様相もあったが,度真なる交流会.対

話の叫で,異なる稀少矩病者･児と家族も理解

が深まり,疾病単位の組織と同様,会員相77_の

信頼感も高まり, FpJ病者の数も増えて白_i7:のた

めに根強く発施してゆく組織となった｡

京都わらび会は,難病連組織拡充の唯一の

プール機関となるよう努力してゆきたい0

2.活動の概要

(1)組織づくり

弱小Ffl体であった京都わらび会は,時の流れ

に流されない活動を進めるためには,未組織地

域に細織の拡大を求めることである,と地域に

散在する会員諸氏･71枚に働きかけ, ｢仲間の

確保｣ ｢機関紙活動によってわらび会の存在を

知ってもらう｣ ｢相談活動の強化｣の3本の柱

を軸に結成5年余り取りくんできたo

その成果は,京都最北端の地に｢峰LLJ歩みの

会｣,丹後Plの｢4=きる会｣との地域会員が交

流を深めてきた成果がある｡将来は府県の稀少

粍柄団体の交流も深めたい=

(2)機関紙活動の推進

わらび会発足と同時に会員交流の道は機関紙

活動であると努力したが,同一疾病者がない,

病から脱妓出来ない不安感,諸々の事情から停

滞もやむを得なかったが,度重なる春秋交流会

ごとに発行部数も増し,結成3年以降になって

その活動も前進し,会員諸氏の切実な声も投稿

されるようになったE,

(3)臨調･行革に対する闘い

訳姓連前田会長をはじめ,全国の活動家によ

り桔成された全国患者･家族団体連絡会の活動

に参加し,臨調･1J'草の彼が難病帯団体はもと

より,患者･家族にまで押しよせている実態を

認識し.各桁県牡病団体の取り組み状況を知り,

｢わらび会｣も各種行事に取りくんできた｡

☆老人医療制度改悪

既に施行された老人医療有料化について,学

弔会.署名･国会請願活動に参加`,

☆健保改悪阻止行動

京都難病連,鳳患者同盟共催の街娼署名･カ

ンパ析動には.会員有志の参加を求め府下全域

で取りくみ,国会請願行動にも代表を派遣し,

各学習会に参加したり,わらび会も独自学習の

場を広げたo

☆府会請願

健保改悪前にわらび会は,健保被保険者1割

貝印反対のもとに9月府会に請願したo請駿は

受諾となり,京都冊は近畿において第2番巨=こ

承認され,大きな評価であったo

☆京難連要望事項の行政交.;歩参加

京都難病連の財政危機と府-JIJ難病者.児に刈

する諸要求貫徹のため,わらび会代表名も参加

し行政交渉に当たるが, 60年度地力/1i草の前夜

とて要望事項連破は薄く,一層の努))の必要性

を痛感した｡

☆未組織患者の組織化

未組織患者の集団化をめざし,難病連とわら

び会共に収りくみ,小人症･渦∃纂性人腸炎患者

の単一組織となるよう準備に成功した｡】

3.今後稀少難病者･児家族会はいかにすべき

か

年月の経過,活動の成果を振りかえる時,多

数の反省点が列挙されるのではなかろうか｡
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個人が結集した同体であり,同一疾病者は殆

んどなく,病について孤立化する事も予想され

ち,しかし会の輪をJiこげつつ,常に自助自介を

忘れず,医療の前進と相互の温かい杵を強め生

き抜くことが唯一の課題であろうo一地域のみ

でなく,広く連携を強めてゆくことも会活動で

あり,組織指導の任にある責務でなかろうか｡

l:' I ･､二一一

有力な新薬の開発を

青砥小脳蛮性症友の会京都支部､､､ _　_　　ltd`MAJlはtAtかLJTT-tIl又FL･.

脊髄小脳変性症友の会京都支部は昭和57年5

月,友の会大阪支部.京都難病連の支援を受け

て誕生しました｡

会員数は現在21^, (あと3-4人が入会見

込み)ですが,ほとんとの会員に,歩行障害,

言語障害,音字障害があり,コミュニケーショ

ンがたいへん困難です｡

治療溝として,このたびヒルトリン(T･R.

tl)が厚牛省認ulとなり,保険が適美されるよ

うになりましたが,この薬の効き目は個人差が

大きいようです｡

あとはリハビリに励むこと｡それぞれ自分に

できることを欲張らず,転日やることを習慣づ

けること0本や新聞を読む時はできるだけ声を

出して読むこと｡人と話をすること｡などを心

掛けるよう,支部報を通してPRしています｡

また,大阪支部では青汁(ケール)健康法を推

奨しています｡直接効果は望めませんが.血液

の循環がよくなり,倦怠感,手足の冷感が減少,

快便が出る等の効果をあげているとのことで,

京都支部でも種7･の配布を受け,会員に実行を

すすめています.

支部の活動としては年1臥　総会と講演会･

患者交流をやっていますが,出席できる人は限

られてしまいますo

欠備者には支部報を通して内容を知らせるよ

うにしていますが.役員自身が零す.El:者であるた

め,京都難病連に援助を求め.行事午,支部報

の発行を行っていますC誰にでも効果が期待で

きる新薬の開発が-臼も早いことを願い,自立

した日常生活ができることを夢みて,私たちは

頑張っています｡

生涯を託せる施設を

全国多発性硬化症友の会関西支部

多発性硬化症は,京都難病連へ関西支部とL

て入会しています｡

関西支部会貝は,京都,大阪,奈良　滋賀,

兵庫,高知,香川,岡山,岐阜と広く昭和60年

2月1日現在43人で結成されていますo

活動は

FT絹ロ56年12月24E]支部結成准備会

昭和57年6月6日　第1回支部総会

昭和58年6月5日　第2回支部総会

京都難病連へ加盟

町挿n58年10月23日　交流会

r
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附和59年4月8日　交流L会

町榊59年6月10rl　節3回支部総会

Hfj和59年10月14日　交1'fL会

人が多く,地域も広いので役員として活動して

いたたくのにたいへんです｡また再発を繰り返

すことが多く,就織等むつかしい間親をかかえ

ています(,

視力視器,麻痔,しびれ.運動失調,騰朕障

害等榊大はいろいろですが,自分白身のことを　　希望は隼淋安心して14=軒ごきる施設ができれ

できる人は少なく,凌たきりや,申イス利用の　ばな-というのが友の会の大きな課題ですo
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特定疾患治療研究事業対象疾患

＼ 疾琴㌃----一三一度 鳴�C��49 鉄��S��鉄"�53 鉄B�55 鉄h�3Sr�鉄��59 

⊂) 宙�ﾒ�(⊃;0,⊂) 剪��ﾒ�⊂) ��ﾂ��○ 宙�ﾒ�(⊃ 宙�ﾒ�
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小児性性特定疾患治療研究事業

対象疾病,治療研究期間及び対象者
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加盟団体名簿

団体名 代表者名 所　在　地 電話

京都ス　モ　ン　の会 会長松浦一夫

理事小橋信次

參楕局長上本善有

ベーチェット病友の会京都府支部 〒606左京区東山仁王門東門前

　　　町530京都難病連内

075-751-7330

京都腎臓病患者協議会

　　　　(略称京腎脇)

会長　田中　国見

理事井ﾄ．博隆

日本リウマチ友の会京都府支部 支部長古田登之子

京都｢腎炎･ネフローゼ｣氾を守る会

全国筋無力症友の会京都支部

心臓病の子年を守る京都

父母の会　重症児部会

会長加納正雄

支部長金本平雄

理事宇野耕治

-一一一　‥会長　旧里健二

理事大山経宏

脊椎披裂(二二分脊椎)症兜者

を守る会　京滋支部

　　　　　　　-一一全国膠原病友の会京都支部

　　　　　　　一一一‥京都つぼみの会隔年性糖尿病)

会長　田中容子

理事清水映子

支那長長尾千鶴子

理事小棚智子

事務局岩戸技芸子方

一一一一理事木村　博

京　都　わ　ら　び　会

　ぐ稀少難病者･則等の会）

会長本渕行雄

理事佐々木久雄

脊髄小脳変性症友の会京都支部

　　　　　　　　　　　－‥・多発性硬化症友の会関西支部

京都府パーキンソン病友の会

　会長浦野和雄___

　支部長　出口T一賀子

　　　　_.＿__._.

会長粟津繁次郎

理事梶原文夫

事務局佐々木信行

　075-461-5121

㎜　㎜㎜㎜

〒616右京区鴨滝音戸山町８

　　　　　　国立字多野病院内
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友好団体名簿

団　体　名 代表者名 所　在　地 電話

京　都　府　患　者　同　盟 倉沢次男

-　-京都ヘモフイリア友の会洛友会 石田　言明

京都川崎病の子をもっ親の会 菅井良治

日本筋ジストロフィー協会京都支部 藤井康久

互療会京滋地区センター

　　　　　　　　　　■㎜㎜㎜㎜ぜんそく児の親の会・桃陽会

伊藤昌雄

　　　　一一山田順子 -
｢未熟児網膜症｣から

　　　　了-供を守る会京滋支部
平井光国

-

森永ヒ素ミルク中毒「被害者」

　　　の会京都府本部
熊内常人

京都交通労働災害対策協議会
渡辺光友

京都障害児者の生恬と権利

　　　　　を守る連絡会
梅原正之

谷口　暁夫
〒6〔)3京都市北区紫野花の坊11

　　　　　　　　京都ライトハウス内
京　都　府　盲　人　協　会 075-462-4579

－　-

075-722-128S京都府ろうあ協会 竹谷　明
〒606京都市左京区高野乗開田町ｌ

　　京都市聴覚・回読障害センター内

京都府言語障害対策協議会 滝野軍治 々　　　　　　タ
-

075-691-2468

一一

京都府肢体障害者協会 前川駿蔵

一一一一一一
植木光教

〒601京都市市区吉祥院西完成町35

　　　　京都市身体障害者福祉会館内

京都府身体障害者団体連合会

京都府統一精神障害者家族会 八木しげの｜

京都障害児福祉協会
大塚達雄〒603京都｢h北区索野下若峰町12

　　　　　　1　　　　京都市身心障害児福祉会館
075-4H-1301
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立ちあがる人工腎透析者･難病者たち

前田こう一着　　　四六判･上世　細1,500円'送料250r11-

わかBiIの経済的繁栄が大きく伝えられる背後には､現

代病といわれる難病か増加しています｡腎臓疾患をはじ

め多くの難病が､医学的にも未解決のまま､患者たちの

苦しみかつづいていますo

難病者たちを救うために､難病者たちが11-,上がる姿を

著者は自からの体験とともに語っていますo希望の｢虹

の橋｣は夢であってほならないのです｡

社会福利ととい二､政冊の医療行政も経過しつつあります,難

楕ネたちか､お11_いにlJJJけ合いつつ.社会に向かってni,の立場をはっきりと示めすことか今

ち,,とも人切なことでTo　その占からも､本書は大きも意味をもっています

労働経済社　舶耶新宿rズ_.1.,I相即1-2　diHf. 03 ･267 5422　托消火>;･5117127

編集後記

1985年8月.さびしい口差しの中で.爽竹

桃の濃いピンクがあざやかです｡

やっとやっと10年史の編集が終わりまし

7L=C予定より1年遅れの完成です0

11年史?　などと言わないで~卜さい｡

汗と涙と手紙や電話での｢お願い｣の結晶

なのです｡発行が遅れている問に,締介は間

に合いませんでしたが,京都府パーキンソン

病友の会(130人)が加わr), JJn盟団体は14

切体となりました.

ある日の編集会議,年表を見なから前田会

良. ｢10年間が難病の身でようこれだけのこ

とやってきたナ-｣うなずく加納副会長｡こ

礼,まさしく実感です｡

10年史の完成を節目に,新たなる第--,9を

ふみ出したいと思います｡

お忙しい中,励ましの言集をお寄せ下さい

ました行政関係各位,友好団体.全国の難病

連の骨楓本当にありがとうございましたo
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