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例年､道北地力も札幌祭が終ると急に暑くなり､夏が始

まるのですが今年はどういうわけか暑さも感じさせない冷

夏で終ってしまいました｡

冬には､今年は暖冬と言ってましたが､ノ1月になって網

走沖に流氷が姿を見せ居座り､サロマ湖の養殖漁民に被害

を与え変わった年ですね｡私たちのように家の中にばかり

いる者にとっても気になる大気が続いています｡

月日の経つのは早いもので､早今年も3か月をのこすあ

まりとなってまいりました｡

8月29日､北海道難病連第77回理事会において支部

の承認をいただきました｡

富岡在住の菊さんの昏頭で稚内にも難病連の支部をと東

奔西走のお陰で1 0月24Hに難病連稚内支部の旗あげま

でこぎ着きましたo　また､準備会では一応形のl二で1日二話人

代表になっていますが他の世話人の方々には人変ご迷惑を

かけましたo　南宗､両島の関係機関の挨拶には悪天候の中､

事務局長の菊さんと世話人の増永さんに行っていただきま

したo　ご両名様ご苦労さまでした｡此処に来て強力な助っ

人も現れました｡〕

市内恵比須在住の本間さんに手助けしていただくことに

なり､役員一同大助かりです｡

ここまでに到ったのは道難病連の伊藤事務局長の適切な

助言､稚内保健所並びに管内各市町Wのご尽力と関係機関

の深いご理解の賜物と深く感謝いたしております｡

今後ともお世話になりますがよろしくお願い申しあげま

す｡
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支部結成は､患者と家族の励まし合い､助け合いを基本

として各疾患の原因究明､治療の確立そしてより良い療養

生活が送れる社会を望みながら活動していく所存でござい

ます｡

私たち個人の力ではどうにもならないところに来ていま

す｡これから迎える高齢化社会､益々増えるであろう難病

患者､そのためにも私たちが頑張らなくては､新薬の開発

には10年も15年もかかり､そして莫大な開発費用､次

代を担う人たちのためにも強力な支部､そして道難病連を

もっと力のあるものにしましょうo

今年は道難病連が発足しまして20年になりました｡

記念の全道集会が去る7月3 1日に札幌で盛大に開かれま

した｡私も車椅子で参加しましたのですが集会の様子はこ

の次にご報告させていただきます｡

天候不順ですのでお体に気を着けて過ごされますように0

1 993年9月

北海道難病連稚内支部

支部長　山口　清光
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最近の/--5動を.,<S､ LJ　カ､え　っ　-r

秋も深まり､最北端の地にも冷たい風が身にしみる頃と

なってまいりましたo

患者･家族の皆さん､お元気でお過ごしでしょうか｡

私たちの支部も準備会発姓から早くも6カ月が経過しまし

た(,

広範囲地域のため､まず稚内市､豊富町を中心にPR活

動をしてきました｡

5月に入り10日には､稚内市長と懇談する機会があり

まして､交通費､宿泊費助成の件を要望しました｡

5月1 2日には豊富町

を訪問し､助役さん､町

議会の議長さん始め福祉

担当の係長さん､保健婦

さん達と協力要請をする

機会をもちました｡その

際には町担当職員の皆さ

んの協力があり､車椅子

を用意していただき､紙

上をかりましてお礼を申

し上げます｡
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5/10　敦賀稚内市長へ通院費等

の拡充を要望しました｡

5月20日､南宗谷地区5町村を増永さんと2人で町村

役場と町村福祉協議会を訪問し､ ｢支部準備会｣発足報告

と今後の協力をお願いしてきましたo

宗谷管内と言っても実に広いと実感して帰ってきた訳で

すが､ ｣三行距離3 2 0kn)で稚内札幌間に匹敵する距離であ
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り､増永さんもさぞお疲れになったと思います｡

ご苦労様でした｡御礼申し上げます｡

5月30日には､稚内

市総合勤労者会館で第1

回患者･家族交流会を行

いました｡

当日は､稚内保健所､

枝幸町の保健婦さんも参

加し､ビデオや自己紹介､

支部活動紹介､稚内保健

野 剔N鮮ノ∴ ･心.r:.. 
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《5/30別紙者･象鮫読会を開催(23名)》

所高岸保健婦長さんのお

話もまじえて交流が行われました｡

多くの意見が出され､予定時間を大幅に過ぎてしまい､

時間が足りないほどでした｡

参加の患者･家族の皆さん大変お疲れ様でした｡

また､稚内保健所､枝幸町の保健婦さんには終日大変お世

話になりました｡紙面にてお礼申し上げます｡今後ともよ

ろしくお願いします0

6月21日には利尻､礼文両島3町を訪問させていただ

きました｡当日7時30分発のフェリーにて稚内を出発し

ましたが風も強く寒い一日でした｡

利尻富士町役場の手際のよいご配慮により公用車をだし

ていただき､利尻町まで送迎していただき午後1時20分

の船にて礼文町に渡ることができました｡

本当に､利尻富士町の福祉課長･係長さんに感謝いたし

ます｡
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礼文町役場の皆さんにも､おL帰封こなり､無事に稚内に

戻ってくることができました｡

宗谷管内1市8町1村を訪問して感じたことは､第一一に

｢難病｣に対して､どこの市町村でも対応の遅れが目立ち

ましたo

そして私たらの今後の枯勤方針であるところの地域の活

動に際して､地域住民の理解を得ることが--番の間題だと

感じました｡

もう一つは､南宗谷地域である4町｢枝幸町､浜頓別町､

中頓別町､歌登町｣を含め､支部の分会のような位置づけ

をし､集まりをもちながら患者.家族の交流を深めていけ

ればと思います｡

どうしても､稚内市･豊富町を中心になりますので出来

るものであれば､宗谷管内3カ所､利札地域､南宗谷地域､

稚内市豊富町地域とに分けて､交流を深めることが一番良

いのではないかと考えております｡

最後になりましたが訪問し､暖かく迎えていただきまし

た1市8町1村の担当職員の皆さん､社会福祉協議会の皆

さんに深く感謝いたしますo

今後とも､支部の活動にご助力をお願い申し卜げます｡

支部事務局長　　菊　酒
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9月日､ 12､ 13日､乾癖の会が豊富温泉ツアーを

企画されました0 -行46名の医師始め患者さん達は､豊

富町が手配されたバスにて長時間の旅で多少の疲れがあっ

たことと思いますが全員無事､夜7時すぎにニュー温泉閣

ホテルに入られました｡

この夜､稚内支部より激励の意味をかねまして豊富町在

住の役員杉野森勇さんに訪問していただきました｡

訪問時間は短い一時でしたが､高鰍明(乾癖の会)会長

と面談ができ､患者さん全員が病気に対しての関心､また

豊富温泉を廻っての取り組み方の話を聞き､私たち稚内支

部としましても興味深い感が強く､これからは一人でも多

く豊富温泉を利用されることを望みます｡

最終日13日の朝9時､会の患者さんたちご一行は､豊

富町役場を訪ねられ､ 9時1 5分札幌に向けて帰路されま

したが､稚内支部患者､家族は再度最北の温泉地で治療ツ

アーを進めていただきたいと願って報告､一報としますo
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節5回全道ボランティア研修会に参加して

稚内市　ホームヘルパー　大塚　真由美

6月1 2. 1 3日に行なわれたボランティア研修会に参加させていた

だきまして　ありがとうございます｡

私は日頃､在宅の高齢者の方々の日常生活のお手伝をさせていただい

ております｡仕事柄.福祉やボランティアというと､ ｢高齢者のための

も｣のという.Etまい込みがあったということに､先口の研修会で気付きま

したo

アイマスクをつけての視聴覚障害者の歩行､食事介助｡屋内外での車

椅子移動実習等､今まで理解していたつもりのものが､実際に体験して

みて実感がつかめました｡

まに､様々な難病や障害があり､それらと闘っておられる患者さん､衣

族の力々がおられる｡とあらためて気付きました｡

私たちホームヘルパーも､微力ながらお役に立ちたいと思っております

ので､ ).;lHl.cr気経に窓口まで問い合せてください｡

研修前日に対日丙センターに宿泊いたしましたが､騒音がひどく､患者さ

ん､家族の方々にもっと良い環境の中で休んでいただきたいと感じまし

たので､是非】臼も早く新しい建物ができるようお願いいたします｡

会員､家族､事務局等関係者の皆様､問題や障害も多々あるとは思い

ますが､力を合わせ乗り切ってください｡

最後になりましたが､先日の研修会では､難病をおもちの方々がボラ

ンティア活動をしTいらしていることに深く感動いたL,ました｡

皆様のこれからのご活躍､お祈りいたします.

くれぐれもご自愛ください｡
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第1 0回稚内ふれあい広場'9 3に参加して

稚内ふれあい広場は､各ボランティア

lfT体､福祉関係同休､各福祉施設､各学

校､各婦人団体､行政職員の事業参加､

協力により9月4日､ 5Hr7.相にわたっ

て実施され､北海道難病連稚内支部､患ち

者､家族11名(稚内市内在作)がはじ

めて､構成団体と認められ初参加いたし

ましたo

ふれあい広場の主旨は､参加する全て

の人々の自主と平等､理解と協力､創意　　～

と連帯のこころと力であり､今年のテー

9/4　稚内ふれあい広場

市民福祉パレードに参加～
マは､出会い､ふれあい､語り合いと3

点にしぼり､私たち患者､家族は語り合いの場に入り､難病を市民の皆様

に理解していただくようにと協力と理解を目的にした訳ですo

第1日日の福祉パレ--ド参加につきましては､反省をもとめる点が多く

ありました0第2rl日のふれあい広場は､台風の景主管で悪天候となりまし

たが､約2, OOO名の777-民が参集され､私たち難病連の組織活動をはじ

めて知った人もいて､今後協力しますという言葉をかけていただき､心強

い励みとなりました0

--人で苦悩しているのではなく､大きな輪をつくり､地域住民の皆様に

稚解を求めていきましょう｡

皆様のご意見や質問がありましたら､お便り下さい｡お待ちしておりま

す｡
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≪世言古入会経過幸艮告≫

7月1 1日(∩)支部結成大会準備のための世話人会が

午前10時より山日代表宅にて開かれました-,

今[｢11は本年度2同日の開催

となり当日は､稚内市内から

6名､曽市町かrっ5名が参加

し､結成大会の準備､役割分

担､計画などについて話合い

し､協議が行われました｡

今後､結成大会まで5回の

世話人会を開催して､準備に

●

あたることが確認されました0　7/11結成大会準備のための打合せをしました0

-1-･R Jr 也-斗Ir｢==ニー-++i JrT-7 -てこl yーJ■b一一て:むかー_

◆事務局ノからのお.好ら# ･ご威力のおmい◆

*健康保険制度の改悪に反対する緊急署名運動にご協力を

お願いします! !

厚生省は､来隼の通常国会にも健康イ米険法改jT案を樫山

する準備をすすめています｡その中で､入院給食費､室料､

クスリや治療材料の保険給付のありj1-を見直し､忠首負加

とすることを検討していますo

私たち難病や長期慢性疾患で良隼にわたり苦しい闘病/仁

清をつづけている患者とその家族は､このような医療保険

制度は､経済的負担の増人につながり､医療を受ける機会

や権利を奪い､さらには健康､生存を危うくする可能性も

-9-



あり､強く反対しなければなりません｡

この改悪に反対するには､一人でも多くの仲間が運動に

参加し､反対の署名を呼びかけ､多くの人に賛同してもら

うことが必要ですo

署名用紙が各所属部会から届きましたらぜひご協力下さ

い｡

*北海道難病連運営協力会にご加入下さい｡

道難病連の運営を安定させるためには､定期､定額の収

入が必要ですo

この協力会制度は､毎年1口2,000円を単位として

寄付をお願いし､活動資金として役立たせていただいてお

りますo

ご家族､知人､友人､協力会社の方々にご協力をお願い

していただくなど､この制度の拡充にぜひご協力下さい｡

2分の1は､加盟団体や地域支部の活動資金となります｡

お申し込みは下記支部事務局-ご連絡下さい｡

稚内市富岡51`目7-3

事務局　　　菊　酒

1BO1 62-33-3608

*　夢好局cL l)のお腰~いですが､ /Ef者､家慶▲のみ/Jき^L/I

ど1,jlr//1きjtr,=ェ-ノ耳でもRいのですがお狩り7.一きれば,

身/fIfのjtJ,%どよクに威せTいきますのでおmAいいjl- L-ま

{0
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参加をお待ちしています。

1993年ＩＯ月２４日（日）

午後１時～３時１０分

（受付１２時より）

稚内市総合福祉センター４階

稚内市宝来４丁目１－４１

（ａ０１６２－２２－５８５１）

～会薯な‘エレベーター碧蒲、身贋みイシ必必ゲま

九また、泄蔚等ｊり要で彦衣ばボランテヂア

の方々必辞確とでまず‘の″びご安心万さ几

＜３＞連絡・問合せ先

稚内市富岡５丁目７－３

菊清方稚内支部事務局

－１１－



稚内市特ま巨疾患憩老嬢練解り底力や変
わ　り　ま　LJナヒo

★多くの患者さんが利用できるように､所得制限の基準が

緩和されました｡

改正前は､世帯の各所得者の合算所得額で制限されてい

ましたが､改正後は､所得者が世帯に何人いても､それぞ

れが所得制限限度額以内であれば､助成がうけられますo

例えば､患者さん本人の所得では､扶養親族(市民税課

税台帳上の)数が3人の場合､ 2,614千円(給与支払

額に換算すると400万円弱)以内｡

その他の同居している家族の方は､扶養親族数が3人の

場合､ 6,363千円(給与支払額に換算すると840万円

鍋)以内､そして扶養親族がいない場合5,688千円(給

与支払額に換算すると763万円弱)以内の方が何人いて

も助成をうけられます｡

★患者さんとご家族の負担を軽減するために､助成額を増

額しました｡

改正前は､ JR旅客運賃と普通急行料金を対象としてい

ましたが､改正後は､これに宿泊料8千円(1油を限度)

を加算し､その2分の1を助成します｡

例えば､医師の指示により札幌の専門病院-特定疾患の

治療に1回行くたびに9,660円が助成されます｡

旭川の場合は8,1 1 0円が助成されますo

-1 2-
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★その他に4月1日まで遡って改善が図られましたので､

4月1日以後の治療通院分から対象になります｡

申請に必要なものは､

①保健所裾行の特定疾患等医療受給者iJli､又は認定証

②医師の通院治療証明書

③印鑑と患者さんの預金l】睦番号など､申詣書に記入

する事項があります,J

申請書は､福祉事務所社会課給付係に用意してあり

ます｡ 1lnjの旅行に1枚使川します｡,

.;=ltlf
La

日本有数の大湿原サロベツ原野と利尻富士

(市観^';協会手足供ガイドより)
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稚内市特定疾患患者援箆規則　　　　<参　　考>

稚内市特定疾患患者援護規則(昭和61年稚内市規則第3号)の全

部を改正する｡

(日的)　　　　　　　　　　　　　　　1

第1条　この規則は､特定疾患の治療を必要とする者に対し､治療

通院に要した費用■の一部を助成し､もって特定疾患患者の保健と

福祉の増進をEglることを目的とする｡

(定義)

第2条　この規則において｢特定疾患患者｣とは､次に掲げる各号

のいずれかに該当し､当該疾患の治療を必要とする者をいう｡

(1)昭和51年4月1日保健第1609号北海道衛生部長通知による

｢特定疾患治療研究事業実施要綱｣第8の2に規定する｢特定

疾患医療受給者証｣の交付を受けている者

(2)昭和48年7月25日保健第2335号北海道衛生部長通知による

｢特定疾患患者認定証｣の交付を受けている者

(3)平成元年10月21日保健第752号北海道保健環境部長通知によ

●

る｢先天性血液凝固因子障害治療研究事業実施要綱｣第8に規

定する｢先天性血棚固因子障害医療受給者証｣又は第12に規　●

定する｢先天性血液凝固因子障害患者認定書｣の交付を受けて

いる者

2　この規則において｢治療通院に要した費用｣とは､患者が医師

の指示により特定疾患を治療することを目的として稚内市以外の

専門医療機関への旅行に要した費用とする.

(助成対象者)

第3条　この規則により治療通院に要した費用の助成を受けること
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ができる者(以下｢対象者｣という｡)は､稚内市の区域内に居住

している特定疾患患者であって､住民基本台帳法(昭和42年法律

第81号)による住民基本帳に登録されている者又は外国人登録法

(昭和27年法律第125号)による外国人登録原票に登録されてい
I

る者とし､次の各号に該当する者を除く｡

(1)世帯に属する者のそれぞれの所得が国民年金法等の一部を改

正する法律(昭和60年法律第34号)附則第32条第9項の規定に

よりなおその効力を有するとされた国民年金法施行令等の一部

を改正する等の政令(昭和61年政令第53号)第1条の規定に

よる改正前の国民年金法施行令(昭和34年政令第184号｡以下

｢旧令｣という｡)第6条の4第1項に規定する額(所得の範囲

は､旧令第6条の規定によるものとし､所得の計算方法は､旧

令第6条の2の規定によるものとする｡)を超える者

(2)法令等の規定によりこの規則による助成と同等以上の給付を

受けることのできる者

2　市長は､特に緊急に援護を要すると認めたものに限り､前項第

1号に該当する者であっても対象者とすることができる｡

(助成の額)

第4条　この規則において助成する額は､次の各号により治療通院

に要する費用を算出し､ 1回の旅行に対し､各号の合算額の2分

1に相当する額とする｡

(1)通院する医療桟関の所在地までの往復の鉄道賃(旅客運賃及

び普通急行料金に限る｡ )を最も経済的な通常の経路及び方法に

より算出した額

(2)宿泊料は8,000円とし､ 1泊を限度とする｡ただし､旅行区

間150km未満については除外する｡
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(申請手続)

第5条　対象者は､この規則による助成を受けようとするときは､

当該旅行で受けた最後の治療日の翌日から起算して1年以内に別

記様式による｢特定疾患患者援護申請書｣ (以下｢援護申請書｣

という.)を市長に提出しなければならない｡　　　-

(助成の方法)

第6条　市長は､前条の規定により援護申請書を受理したときは､

その内容を点検､審査し､援護の必要があると認めたときは､当

該助成の額を支給するものとする｡

(助成の額の返還)

第7条　市長は､偽りその他不正の行為によりこの規則による助成

を受けた者があるときは､その者から当該助成の額の全部又は一

部を返還させることができるo

附　則

(施行期日)

1この規則は､平成5年7月/日から施行し､改正後の稚内市特

定疾患患者援護規則(以下｢改正後の規則｣という｡)の規定は平

成5年4月1日から適用する｡

(経過措置)

2　平成5年4月1日から改正後の規則の施行の日の前日までの間

において､改正前の稚内市特定疾患患者援護規則の規定によって

した処分､手続その他の行為は､改正後の規則の規定に基づいて

したものとみなし､市長は､助成額に差が生じる場合にはその相

当額を支給することができる｡
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参考

第3粂第1碩第1号関係の所得制限限度苓貞(平成5年5月1日現在)

L　本　人

扶溝親族数 仞�ｧ｢�

0人 ��經cB����冷�

1 ��纉�B�����

2 �"ﾃ#cB�����

3 �"ﾃc�Bﾃ����

4 �"纉cB�����

5 �2�3�Bﾃ����

｢p表親族数 仞�ｧ｢�

0人 迭緜モ����冷�

1 迭纉3r����苒�

2 澱��S������

3 澱�3c2�����

4 澱ﾃSsb�����

5 澱縱ヲ�����｢�

((主)

1　左の表中の扶養親族等の数が5人を超えるとき
は､その超える者1人につき､ 3 5万円を加算し
た朝とする｡
2　左の表中の扶養親族等に所得税法(昭和40年r去

律第33号)に規定する老人控除対象貞己偶者､特定
扶養親族又は老人扶養親族があるときは､その額
に当該老人控除対象配偶者､特定扶養親族又は老
人扶養親族1人につき1 0万円を加算した各自とす
る｡

(1主)

l　左の表中の扶養親族等の数が5人を超えるとき
は､その超える者l人につき､ 2 1万3千円を加

算した額とする｡
2　左の表中の扶養親族等に所得税法(昭和40年法
律第33号)に規定する老人扶養親族があるときは
その音別こ当該老人扶養親族1人につき(当該老人
扶養親族等のほかに扶養親族等がないときは､当
該親族1人を除いた老人扶養親族1人につき) 6
万円を加算した額とする｡
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1993年6月12日(土)　読売新聞
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れ
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1993年6月24日(木)

日　刊　宗　谷
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お申込みは 北海道難病連または､部会･支部へ
(2分の1ガ部会(疾病別患者会)や支都の収入になります)

ご入会は札幌市中宍区南4条西10丁目

北海道難病センター一　丁E LOl卜512-3233
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アつのスローガン

☆国と道は､原因の究明と治療法の確立を急いで下さい.〟

☆全ての難病の治療を公費負担にして下さい.〟

☆介護手当の支給と通院交通費､付添費の補肋を.〟

☆患者､障害児者の教育の選択権を親と子に.〟

☆医療過誤､薬害を無くし被害者救済を.〟

☆北海道の総合的な難病対策の確立を一口も早く.〟

☆広く道民と手を結び明るい福祉社会を実現させよう.〟

◎
材En,土人　　　北;■斗

難病達

☆私たちの住んでいる地域の医療･地域の福祉
地域の活動を//

☆難病患者･障害者･高齢者が
安心して暮らせる社会を//

HSKなんれん臨時号 

編集人/財EEl法人北海道難病連伊藤たてお 

fL幌市中央区南4粂西10T日801■1-512-3233 

昭和48年1月13日第三嘩郵便物認可 

1993年10月1O日発行HSK通巻259弓-(毎月1回10日WT) 

発行人/北海道身体障害者定期刊行物協会細川久美子 

fL幌市中央区北9粂西19丁目55 
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