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「地域難病連交流10年のあゆみ」刊行にあたって

　

1975年３月23日、東京都新宿区の全国療育センターで開かれた、第１［可の全国交流会からすで

に10年の歳月が流れました。

　

この10年の交流の中で、私たちの運動に関る人々も大きく増え、また数多くの交替もありました。

この機会に新たに活動に参加された人たちに、この10年間の運動の流れを知っていただきたいと考

え、また、自ら、この運動の原点を確認し、進んだもの、進まなかったもの、などをふりかえって

みたいと考え｡10年間の地難連ニュースをまとめてみました。

　

地難連の運動の中では、この「ニュース」は全てを表しているものではありません。どちらかと

云えば「連絡・お知らせ」的な要素が強く、むしろ、重要な文書や記録は、別のところに散存して

いる状況であり、その意味においては、この「ニュース」の抄録は「10年のあゆみ」としては必ず

しも正当なものとは云えないかも知れません。

　

しかし、私たちの10年間の歩みをとどめた記録の一つとして、まとめておくことも、あながち無

意味とは云えないと思い、あえて刊行する次第です。

　

この10年に、私たちの運動の面では、確かに発展があったと思います。第１回の交硫会では６道

府県の難病連が参加しました。現在では、47都道府県中27の都道府県に難病連が組織されていま

す。

　

各難病連にとっても、各々、構成団体が増加したり、事務所が開設されたり、専従あるいは半専

従の事務局員をおくようになったり、相談室が設置されたり、集団検診や様々な運動も拡がり、ポ

スターや機関誌紙、様々なパンフレットや記録集、ハンドブックが発行されたり、と、10年前とは

比較にならないほど、質の面においても量の面においても前進したと云えるでしょう。

　

一方、全国の運動においても、地難連交流会のたびごとにくり返し論議されてきた患者運動のナ

ショナルセンターづくりも、紆余曲折を経、様々な難問、課題をかかえながらも、少しずつ、大き

な流れとなって、実現に向かって動き出してきています。

　

私たちの運動以外の面、つまり、患者・家族の苦しみや悩み、要求などの面ではどうでしょうか。

この点についても、やはり、10年の活動の成果は様々な面で表れていると思います。

　

いくつかの疾病毎の研究の成果や、治療法の前進などがあげられますし、また、障害年金や、身

体障害者手帳、高額療養費助成制度などの面での成果も大きなものと思います。

　

各自治体における様々な単独事業の実施などの面でも成果は着実に拡がっていると考えます。

　

しかし、基本的な点では、どうだったのでしょうか。年金法などでは基本的なところでは私たち

にとっては大きな改悪と云える面が大きいものであるし、生活保護にみる一連の制限の強化や、公

共医療の見直し､国立病院の統廃合計画など､総じて、我国の社会保障政策は、その基本において大
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きな変化、強いて云えば総後退の体制を整えたとも云えるのではないでしょうか。

　

私たちが唯一の頼みの綱ともする厚生省の難病対策も、その大きな枠の外にあるとは、誰もが云

いきれないものと思います。

　

地域難病連の交流10周年は、そういう意味でも極めて大切な時点の中で開かれるものではないで

しょうか。

　

これから私たちは、新たな展開を模索しなければならなくなっています。新しい展望を拡き、新

しい運動を展開するために理論・実践の両面において、今、私たちは、まさに転換点に立たされて

いると云えそうです。

　

そして、私たちの10年の歴史と、失敗、成功、様々な経験はそれを可能にしていると思います。

　

今後の課題等を探り、かっ、10年の歴史を吟味する意味においては、次の文書、出版等を参考に

していただきたい。

　

京都難病連前田こうーさんの労作「地４難病連第９回全国交流会討議報告書」( 1980浜庫､大阪、

京都各難病連共同製作）・長宏さんの「患者運動」

　

その他、各氏、各難病連による著作、出版活動はこの数年、相当に活発に行われています。

　

私たちの運動をさらに進めるにあたって各団体役員諸兄にご一読をお願いし､刊行の辞とします。

1985年７月

　　　

北海道難病連

　　　　　

伊

　

藤

　

たてお
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地域難病連連絡会ニュース

　

Na 1

　

３月23日の全国地域難病連懇談会について

　

３月23日、全国地域難病連懇談会が東京都新宿区の、全国療育相談センターで開かれました。当

日は、急なよびかけにもかかわらず全国各地から、８道府県の代表16名が参加し、各道府県での取

り組み状況の報告と話し合いがされました。

　

初めて顔を合わせたところが多かったため、必ずしも充分には話し合いを深めることはできませ

んでしたが、患者と目常に接し、地方自治体と具体的に関り合っている各地域の状況の交換は、大

変有意義なものでした。今回は、準備が充分ではなかったため、よびかけにもれた地域や。連絡先

が分らず、連絡のできなかったところがありました。今後は、それらの地域の難病連にもよびかけ

ぜひ、全国的な連絡ができるよう努力することを確認しました。

1.懇談会の内容について

　

出

　

参加団体及び出席者は次のとおりです。

京

団

　

都

体

　

難

　

名

病

連 絡 先

連 京都市中京区西ノ京平町59

小畑

　

勉方

　　　

〒075-84ト]440

大

　

阪

　

難

　

病

　

連

　　

大阪市浪速区幸町通59

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〒06-562-5778

長

　

野

　

県

　

難

　

病

　

速

　　

長野県士.田市小島

〒02682-8-3403

岩手県難病連結成準備会

　　

岩手県岩手郡滝沢村大字滝沢

　　　　　　　　　　　　　　

第五地割字室小路183 －2

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〒01968-7-2057

富

　

山

　

県

　

難

　

病

　

連

　　

富山県富山市黒崎374

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〒0764-25-3826

埼

　

玉

　

障

　

難

　

協

　　

大宮市大成町4 － 276

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〒0486-65-1343

北

　

海

　

道

　

難

　

病

　

連

　　

札幌市中央区大通西８丁目

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

疋田ビル

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〒011-261-8026

４－

参加者氏名

田
本
前
金

こう一

平

　

雄

沢

　

田

　

安

　

夫

内
沢
堀
中

帷

　

子

勇一郎

哲

　

夫

貢

秋

　

鹿

　

匡

　

民

端
田
藤

川
森
遠

静

　

子

かよ子

敏

　

雄

伊
森
藤

　

建

　

雄

　　

美智子



宮

千

城

葉

県

　　

宮城県宮城郡七ヶ浜町松ヶ枝

　　　　　　　　　

西沢田79-3）

　　　　　　　　　　

〒022357-3178

県

　　

東京都中央区八重洲５－１

（日本福祉映画協会） ヤエスＯＯビル

　　　

〒

　　

281-5478

山 田

他

富

２

也

名

吉

　

沢

　

美

　

尚

　　　

他、ＴＢＳプロデューサー

　　　

早

　

田

　

昭

　

三

　

氏

　　　

尚、富山県難病連は、他用のため途中欠席

　　　　　

宮城県は、難病連未結成

　　　　　

岩手県は、３月30日結成大会の予定

　　　　　

千葉県は、不明

（2）議

　　

事

　　

1.自己紹介

　　

2.議事のすすめ方について協議

　　

3.全国各地の難病連の存在の有無の確認（資料別紙）

　　

4.経過報告

　　

5.各地のとり組みと情勢の報告・交換

　　

6.今後の連絡・交流などについて

　　

7.名称について

　　

8.次同連絡会について

　　

9.厚生省訪問について

（3）経過報者・要旨一一一報告者・北海道難病連・伊藤

　

・よびかけが大変余裕のないものであったことをお詫びします。

　

・今回の企画については、一昨年から計画のあったもので、当時は大阪、東京、埼玉の各代表

　　

へ北海道難病連から提案があり、開催については同意を得ながら、時期の都合等で今日に至

　　

った。

　

・本日の懇談会は

　　

①

　

地域・住民の切実な要求を国政へ反映させる

　　

②

　

全国各地の横のつながりによって難病運勤を広げ、強化することができる。

　　

③

　

全国都道府県の難病対策の甚しい格差を是正するなどの点て、大きな意味をもつもので

　　　

ある。

　

・最近、当懇談会の開催も含めて、事実に即さない憶測や誤った情報、個人的な中傷などが飛

　　

びかい、難病運動の正しい発展と国民の一層の理解を得る上で妨げとなっている。

　　　

我々は、患者・家族の切実な要求をどのようにとりあげ運動させるか、という大切な課題
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を負っていることを第一に考えなければならない。

　　

・本日の話し合いは

　　　

①

　

我々の運動をどのように広げ強化するのか

　　　

②

　

患者・家族へどのような展望を与えることができるのか

　　　

を中心に話し合いたい。

　

（4）経過報告に対し

　　　

①

　

全難連との関係をどのように考えるか

　　　

②

　

全国医療福祉協会の問題をどのように受けとるのか

　　　

③

　

地域の問題をどのように発展させるか、各県対策のアンバランスをどうするのか。

　　

という質問と意見が出て、全体で討議しました。

　　

全難連との問題については、今回参加の各難病連とも、それぞれの結成の経過や構成の違いな

　　

ど、様々な問題をかかえでいるので、即、全難連との関係を云々することはできない。

　　　

全難連は疾病別による全国団体の加盟によるもので、いわば、縦の組織である。

　　　

我々は、地域の情報交換等を主な目的とした横の組織と考えたい。今後一致できる点や、協

　　

力して行うことによって効果の発揮できる問題があれば、その時点で考えたい。

　　　

今後、双方ともに前進・発展できる方向を探っていきたい。

　　　

全難連と対立する組織とはしない。

　　　

などの意見が出、また、③、③についても、今後一致できる点を見つけ出そうということで

　　

した。

2.各難病連の主な報告

　

岩

　　　

手

　　　

現在、結成準備会で、３月30日の結成大会を控えて準備中。人口が少なく、交

　　　　　　　　

通も不便で医療機関の少ない中で県民は多くの困難をかかえている。

　

大

　　　

阪

　　　

運営委員となって３ヶ月しかならないので、よく状況が分らない。今日は、オ

　　　　　　　　

ゾザーバーとして皆の意見を聞いて帰りたい。

　

京

　　　

晶

　　　

７団体850名で、昭和49年８月25日結成

　　　　　　　　

①活動資金の不足

　　　　　　　　

②治療費の問題

　　　　　　　　

③お互いの交流

　　

などを共通の問題としている。

　　　　　　　　

現在は11団体

　　　　　　　　

府の難病対策は、国の下請けの域を出ない。

　　　　　　　　

予算は3,000万円だが、特定疾患医療費受給者票の申請者が予定より少ない。

　　　　　　　　

原因としては、病気を表面化させたくない、医師が患者に病名を知らせていない

　　　　　　　　

などが考えられる。

　　　　　　　　

申請が却下された例もある。

　　　　　　　　

行政としては、潜在患者の把握が少ない。
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地

　

福

　

研

　　

町山台J’

千葉（福祉

映画協会）

埼

長

玉

野

例えば、スモンで推定500 Aとされ、そのうち登録は220人、さらに会員は120

人である。

京都市は、政令都市だが。実務的な窓口にすぎない。特定疾患給付係を新設した。

10月末・12月初の２回、対府交渉を行った。古い革新行政だが遅れている面があ

る。

難病連への助成金は、府30万円（９月の補正予算で）と、市より10万円、計40万

円で、各団体への配分と機関紙の創刊号を発行した。

府は、窓口の一本化対策として、難病連の結成をすすめてきたが、個々の団体の

要求と統一的な要求をどうするか、という点で問題が残っており、全ての団体が

参加してくるという状況ではない。

　

今後の特徴的な活動としては

①京都医療問題懇談会を医労協・難病連・川患同盟など28団体で結成する準備を

　

すすめている。

②今年のメーデーに参加を考えている。昨年スモンの会が参加し、２万枚のビラ

　

を配布した。

③健康の自己管理運動として、東洋医学的療法の活用をすすめたい。

この他、難病者救済基本法の制定や、在宅患者をどうするのか、などの問題をか

かえている。

　

今京都では、近畿放送の宮城まり子のテレソンが大きな話題となっている。

　

昨年県内の障害者・難病患者の集まりをもった。

　

今後発展させなければな

らないと思っている。その中で、患者の要求と市民との結びっきを考えたい。

今までは、行政にまで目を向ける余裕がなかった。これからどのようにしてすす

めていったらよいかまだ分らない点がある。

　

千葉では、難病患者も障害者ではないかということで、障害者の生活と権利を

守る会に加盟し、その分科会（分科会々長はベーチエツりとして活動している。

各団体へ個別の助成金が支給されている。

患者手帳が必要ではないだろうか。

舟橋市では、難病保護条例が設定された。見舞金はスライド制がとりいれられて

いる。

　

各団体への助成は、埼難協を通してある。話し合いによって学ぶという会であ

る。

革新知事になってから、問題があるようだ。

　

昨年９月に８団体で発足した。

集りにくくて不活発な状況で、財政的な困難もかかえている。

印刷物は医労協に頼んで印刷してもらっている。現在は県・市などへの陳情を行
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北

　

海

　

道

つているが、これからの活動をどうするかを考えている。

　

昭和48年３月の結成で、現在18団体約2,000名の会員で、50年度中に20数

団体の加盟になる予定。結成は、いわゆる特定疾患の団体で行ったが、現在は、

巾広く多様な団体が、共通の要求を基に結集している。

主な活動は、機関誌なんれん（年３回－１回約3,500部）の発行。患者・家族集

会（宣伝マッチをつくり２万個を街頭で配布）､集団無料検診（３回、難病連主催

道・市の共催）。相談センターの設置、対道対市交渉、患者の生活実態調査、研

修会、なんれん文庫創設などの他、各団体への補助金の配分を行っている。

道よりの補助金は48年度50万円、49年度400万円で、50年度は600万円の見

込みで各団体へは均等に配分している。（49年度は５万円、50年度は12万円程

度の見込み）、相談センターは事務所に設置し、患者の相談を受けている。 49年

度は２名、50年度は５名の専従を置く（内、保健婦１名）。50年度の主な活動

の計画としては、患者・家族大会の開催、集団無料検診５回以上の開催､（今年よ

り道の主催）の他。難病白書の完成を目指している。

自主財政の確保のため、各種の販売事業を行っている。今年度はポータブル水洗

トイレなどの普及販売を中心として行い、扱った患者へも数千円の利益が入るし

くみで、患者・家族の収入ともなるようにしている。

北海道難病連としては、各団体代表者だけの結合でなく、道内の全ての患者の結

集と、その啓蒙を目指している。

50年度の総予算は、１千万円を越す予定。

北海道は、医療の著しい過疎と医療水準のバラつき、交通網の未発達に加えて、

約半年間、厳しい寒さと積雪という大きな問題をかかえており、患者の要求は切

実なものばかりである。

我々の要求は道や市町村自治体のみでは解決できないものが多く、全国的な迪り

の中で、どうしても国への働きかけを強めなければならない。

団体を構成できない疾病の患者のために、個人､参加難病患者の会「あすなろ会」

などをつくっている。

その他、会をつくりたい人がいれば、その結成について全面的な援助を行ってい

る。

3｡以上の他に次のようなことが話し合われました。

　

・家族を運動に参加させなければ、患者が孤立する。

　

・ボランティア活動をどのようにとらえたらよいのか。運動に積極的に参加してもらうべきか。

　

・障害者の保養所をたくさんつくる必要かおる。

　

・障害者と難病患者との組織は違うのか。一緒にやっていく必要かおるが、一致できない点があ

　　

るのか。
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・加盟各団体の自主性と全体としての活動をまとめる上での問題があるのではないか。

　

・難病連の責務（任務）とは何かを考える必要かおる。

　

・助成金はどのように使っているのか。どのようにして助成金を受けているのか。

　

・希少難病をどうするのか。このような疾病こそ難病連が責任をもっべきではないか。

　

・各患者組織内部には複雑な諸問題がある。これからどのようにして解決していこうとしている

　　

のか。

　

・全難述との関係をどうするのか。仝難連に対して加盟団体の各支部ではどう考えているのか。

　

などが話し合われましたが、初めての会合であり、また時間が限られていたこともあって、それ

　

ぞれ問題の提起に終り、これから会合を重ねる中で、もっと深めた意見の交換を行おうというこ

　

とで、しめくくられました。

4.まとめ、としては、次のことが確認されました。

　

①

　

難病運動を、地域の第１線の活動から全国へ結集させよう。

　　　

その巾で高いレベルの政策を「り央に反映させる活動を行≒

　

③

　

次川の集りは連絡を強化する中で時期を設定する。

　　　

できれば秋ごろが良いのではないか。

　

②

　

意見の交流と情勢の集中を行う。

　　

・当分は、北海道難病連が世話役を担当する。

　　

・ニュース等を発行する。

　

④

　

名称は「地域荊病連連絡会」とする。

　　　

規約・規定は設けない。

5.翌日に予定された厚生竹の陳情について、「人臣に会うべきではない」「川生省に行く必要は

　

ない」などの意見も出されましたが、「令国各地の難病述の代表として、厚生省へ山向き、地域

　

の実情を説明する必要はあるし、それなりの効刺ま期待できる］「我々の側から厚生竹へ行く必

　

箭がない。とか、会うべきではないという見解が山るのはおかしい」「厚生竹へ出向くことは辿

　

絡ずみであり、向こうも予定を組んでいるのだから、とにかく行こう」ということで、翌日は、

　

北海道・京耶・長野・岩手・宮城などが参加する予定ということで敞会しました。

　

散会後、埼玉の方々がビールなどを用意し、軽く懇親会を開きました。

6，厚生省陳情について

　

３月24日（目）

　

10時15分

　　

厚生省１階ロビー集合

　　　　　　　　　

北海道・岩手・京都が参加しました。他の県は疲労のため参加できなかったと

　　　　　　　　　

のことです。

　　　　　　　　　

10時40分

　　

８Ｆ

　

公衆衛生局長室で、佐分利輝彦公衆衛生局長と面談

　　　　　　　　　

席上、局長より、厚生大臣はちょうど国会で委員会に出席のため、お会いでき

　　　　　　　　　

ない旨の説明がありました。

　

・厚生省への陳情と、各代表の自己紹介の終了後、次の点についての要請を口頭で行いました。

-
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1.内部疾患患者への身体障害者福祉法の適用を行うこと。

　　　

又は、同法と同じようなものをつくること。

　

2.北海道、東北へ専門医の巡回派遣を行うこと。

　　　

これは集団検診への参加のみでなく、地元医師への教育・研修としても効果を期待できる。

　

3.遠方患者の通院費、交通費負担を図ること。

　

4.遠方患者の入院について、特別な便宜を図ること。

　

5.遠方患者、家族が安心して宿泊できる低料金の宿泊施設を、東京などの医療中心地に設置

　　

してほしい。

　

6.特定疾患の枠を大巾に拡大してほしい。

　

7.国民年金の大巾な拡大と枠を広げること、特に内部疾患患者の受給を制限しないこと。

　

8.休職期間を大巾に延長してほしい。

　

9、特定疾患の受給資格が都道府県単位であるため、大変不便なので、全国的に統一してほし

　　

い。

　

10，国立病院には必ず難病ペットを置くこと。

　

11.基準看護を撤廃し、より現状に即応した体制をとってほしい。基準看護では難病患者は苦

　　

しめられるだけだ。

　

12.家族に介護手当、付添費を支給してほしい。

　

13.全国的な血液対策を確立してほしい。

　　　

休日､夜間時の供給､血液製剤の製造拡大、辺地の輸血･生鮮血の確保など。

・公衆衛生局長との面談終了後、難病対策課、土井彰行課長補佐と約１時間、話し合いました。

　

その中で土井氏は、

　

1.難病対策については、全国的規模で行っており、患者団体との話し合いについては。従来

　　

全国難病連とのみで、充分と考えていた。全難連が全国各地の難病患者を代表し、又、各地

　　

の難病連を指導しているものと思っていたし、そのような報告もあった。

　

2.全国医療福祉協会の問題については、厚生省は特別な指導は行わない。協会自身がその解

　　

決について考えるべきである。

　

などの見解を示し、特に今後の難病問題について窓口は一本にしたい意向のようでした。

　

しかし、我々は、

　

1.交渉の窓口を一本にしたいというのは、厚生省の都合にすぎないもので、現実にこのよう

　　

に各地の難病連の代表が集っている以上、我々との話し合いを否定するべきではない。

　

2.全難迪と各地の難病迪については、今のところほとんど連絡も交流もない状況であり､また、

　　

各地の難病連とは構成も違う。

　

3.難病運動における全難連の存在と意義については、高く評価しているし、我々は仝難連に

　　

対抗するあるいは競合する組織をつくることを目ざしているのではなく、疾病別患者組織の

　　

全国段階での組織として全難連にはないもの、地域において日常的に患者と接し、また地方
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自治体との連りを基礎として、補う関係にあると思う。

　　

きめの細かい、住民に密着した難病対策を行うには､また､我々のような組織とも厚生省は

　

話し合いをもつ必要があると思う。

4.厚生省が。その対策をすすめる上で､また､患者団体を指導する上で必要があるとすれば、

　

我々と全難連との話し合いの場をとりもってはどうであろうか。

　

現時点では、全難連からはそのような呼びかけはないし、我々も全難連のような組織をつく

　

ろうというわけではないので、改まった話し合いの必要は感じていない。

などの意見を伝えました。

　

全難連を縦の組織の結合体、地域難病連連絡会を横の組織の結合体と考える。従来の全難連

はその意味で片肺飛行的な運営を行っていたと考えられなくもありませんが、しかし各地域で

の難病連の結成や運動め経過をみれば、その限りでは、当然であったといえるかも知れません

し､また､現時点においても、地域難病連連絡会の結束もその運動における力量も、全難連との

組織的な連りを論議できるほど充分でないと云えるでしょう。ただ、難病運動を、あるいは医

療福祉運動をより発展させる過程の中で、この組織問題はまた必ず、論議される時期が来るで

あろうということは予想されるし､また、そうでなければならないと考えます。

地域難病連一覧表
(省

　　

略)

　

＜別添＞

　　　　　　　　　　　　

全国難病連総会に関するニュースについて

　

来る５月25日に、全難迪の総会が予定されています。各地の難病連にも案内が届くとのことです

が、全難連では各地の難病連をも加盟団体、あるいは下部組織として、総会に招集するという考え

のようです。

　

先日の懇談会、あるいはニュースでも何度も繰り返していますが、私共の地域難病連連絡会は、

決して全難連と対抗する組織をつくることを目指しているものではありませんし、全難連とは必要

に応じていつでも話し合いをするということが確認されています｡また､地域による違いはあるでし

ょうが、それぞれの難病連の結成の経過においても全難連との交流はなかったといえます。それら

の経過や現実を正しく認識せずに、単にヘゲモニーを指向するのは甚だ乱暴な姿勢であり、これか

らの難病運動を力の論理と主導権争いというイメージの極めて、国民や患者から浮き上った時点で

歪曲するものと云えるでしょう。

　

全国医療福祉協議会の破綻によって全難連そのもの、あるいは難病運動に携わる部分についての

考え方や行動についていろいろな批判を受けているが、その批判は何を指摘しているのか、どのよ

うな考えに基づく批判なのか、全難連はその批判をどのように受けとめているのか、そこの点が曖
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味にしたまま、さらに誤りを積み重ねようとしているのではないだろう。一連の報道によって、地

域の難病連動に具体的にどのような影響があったのかも、一度考えていただく必要もあると思う。

　

とにかく、今の時期の全難連は人事や組織拡大に目を奪われずに冷静に自己点検を行い、その結

果を国民に発表し、それから各地の難病連に呼びかけを行うべきであろう。

　

私達の運動は国民の支援がなければ成り立ってはいけないのだから、自らの行動と責任について

はほおかぶりをしたまま、いきなり「集れ／」では納得しかねるのです。

　

また全難連は地域の難病連について、その役割と組織について多少の誤解もあるのではないだろ

うか。（もっとも今まではその存在さえもilﾐしく評価してはいなかったようですが）。私達は（少

くとも北海道難病迪においては）結成の経過や構成団体。運動方針で企難連とはかなり違った部分

ち持っています。

　

私達も多数の団体あるいは会員の総意によって成り立っている以上、単純に地域の難病連は全国

難病迪の下部組織であるべきだという論理には賛成できないのです。

　

これらの点について、全難連桁導部の冷静かっ良識ある判断を期待すると同時に、全ての難病患

片と家族が力強く団結する方針をお願いしたいものです。

　

以ﾄ｡、皆様の討論も得ずに勝手に書いてしまいましたが、地域難病辿と全難辿について、各難病

連のお考えも、ぜひ寄せていただき、ニュースを通じて討論を行いたいと思います。また、５月25

日の全難連の総会に参加されるかどうか、参加するとすればどのような資格でどのような形でされ

るのか、お差しつかえなければ、ご連絡Iドさい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（文責

　

道難病連

　

伊

　

藤）

-
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地域難病連連絡会ニュース

　

No.2

札幌は、桜も盛りを過ぎたばかりで、ようやく新緑の季節を迎えました。

皆様の地方では、いかがでしょうか。

連絡会のニュース第２号をお届けします。

1975. 4. 20

1｡連絡会ニュースNo. 1の訂正などについて

　　

先の連絡会ニュースNo. l に、北海道難病連・伊藤の私見を同封しましたが、その内容について

　

全難辿の方よりご忠告（或いは抗議）がありましたので、不適切な部分について訂正します。

　

①

　

５月25口。全難連の･「総会」とあるのは「懇談会」の誤りですので訂正します。

　

②

　

！ページ本文中、「単にヘゲモニーを指向する……」から、「……歪曲するものと言えるで

　　

しょう」までを、『単にヘゲモニーを指向するかのように受けとられることは、全国的な難病

　　

運動にとっても、地域で活動している難病運動にとっても、けっして好ましい結采を生み出さ

　　

ないでしょう』と改めます。

　

③

　

１ページ下から３段目「破碇」は「破綻」

　　　

最後尾「文書」は「文責」と訂正します。

　

④

　

現在の全難連は、過去にあった様々な欠陥や誤りを克服しようとしての運営を目指している

　　

ので、伊藤の文中の指す「全難連」に対する認識を改めるように、との指適がありました。

　

⑤

　

伊藤が提起した文章中、「ヘゲモニー争い云々」について、その受け収り方に若干の誤解が

　　

あるようですので説明します。

　　　

伊藤は、¨全難連内部に、主導権争いがある”と言っているのではなく、急難連に何らかの

　　

動き（|町建等について）があることとは別な型で（それは、全難連と各地の難病迪の結びつき

　　

が無かったところからくる情報の不足によるものだったと思いますが）、私たちの地域難病連

　　

の懇談会が開かれたことに対して、時を経ずに、同じような企画での懇談会のよびかけがなさ

　　

れたことが、一般には、主導権争いのように受けとられるのではないだろうか。ということな

　　

のです。

　　　

また事実。地方によっては”「全国」難病連に対して、「反圭流」的な部分か、分派行動を

　　

起した。それに対処するために全難連が再結集をよびかけたという風に受けとられている傾

　　

向もあるようです。

　　　

再三繰返しますが、私たちの、前回の懇談会やよびかけでは、そのようなこと、例えば、新

　　

な全国組織をつくろう、などとは、一切表現していないのです。お互いに、情報の不足からく

　　

る誤解もあるのでしょうが、私たちの懇談会のよびかけ｡または､地域難病連々絡会のいきさつ

　　

を充分に理解していただき、その上での、相互の理解の不足の点については、これから話し合

　　

う機会を持つこ･とによって哺うべきだと考えます。
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2｡第２回地域難病連連絡会開催の提案

　　

前回の話し合いを基に、第２回の集りを持ちたいと思います。日時・場所・話し合いの内容な

　

どについて、さらに各地難病連より提案、ご意見のあることをお待ちしております。

　

＜北海道難病連よりの提案＞

　

①

　

日

　

時

　　

９月中旬の士曜・日曜の２日間

　

②

　

会

　

場

　　

東京都内・宿泊もできるところ

　　　　　

ヽ･

　

③

　

主なテーマ

　　

④

　

各地の活動の報告、情報の交換

　　

○

　

地域難病連と全難連の関係のあり方について

　　　

または、難病運動の現状と将来の運動のすすめ方について

　　

０

　

難病運動を支える財政的基盤について

　　

私たちは、このように具体的なテーマを持ちよって、相互の理解を深め、運動の発展について

　

協力し合える道を探ろうと思いますが、全難連のよびかける懇談会の他に、このような企画を立

　

てることが良くないということでありましたら、その旨ご連絡下さい。

3、各地難病連の動き

　

☆

　

京都難病連ニュースNo. 1から

　　

京難連では、機関誌の他に、タイプ印刷のニュースを創刊しました。これからの活動を支える

　

大きな力となるでしょう。

　　

その１）第46回メーデーに参加を決定

　　　　　　

実際に参加されたことは、報道がありましたので、各地の皆さんもご存知と思います。

　　　　　　

前回の懇談会では、メーデーの参加に疑問があるとするところもあったようですが、

　　　　　　

社会に積極的に訴える意味では、大きな力となったのではないでしょうか。

　　

その２）「希少難病者の会」をつくり、個人加盟を可能にしました。未組織難病者の組織化と

　　　　　　

未加入団体への加入呼びかけなど、巾広い活動を行うとのことです。

　　

その３）全国懇談会の報告がありました。

　

☆

　

岩手県難病連結成大会

　　　

３月30日、岩手県難病連が結成されました。

　　　

スモンの会、ヘモフィリア友の会が中心となって、構成は個人加盟

　

☆

　

富山県難病連

　　　

助成金の交付、団体の育成と行政の立場で、医師の養成・実態調査、自宅検診など、12項目

　　

の要求をまとめ、交渉をしている。

　　　

国への要求行動を強めるために、全国的な話し合いの場を確立したい、ということです。
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地域難病連連絡会ニュース

　

No.3 1975. 7. 21

　

盛夏を迎えました。皆様の地域ではいかがお過しですか。北海道でも、ようやく短い、短い夏ら

しい日々になりました。しかし、今年も冷夏ということのようです。

１

，第２回懇談会の開催について

　

３月末の懇談会で、第２回を、秋（９月中旬）に具体的な内容をもって開こうと、話し合われ

ましたが、少し遅くなりましたが、その準備をすすめたいと思います。

出

　

会期について

　

①

　

９月28日（土）、29日（日）の２日間

　

②

　

10月４日（土）、５日（日）の

　

/Z

　

③

　

その他の日時

　

各団体のご意見をお寄せ下さい。

（2）会場について

　　

現在のところ。東京都内と予定されておりますが、その他の府県での開催も含めて、ご提案

　

下さい。

（3）日程及びテーマについて

　

第１日

　　

1，各地の情況交流

　　　　　　

2.今後の運動のすすめ方について

　

第２日

　　

3.要求のまとめについて

　　　　　　

4.全難連との懇談会

　

第３日

　　　　

厚生省への陳情など（参加できる人で）

　　

以上のように提案しますが、いかがでしょうか。

㈲

　

テーマの内容について

　　

交流、討議にあたって、各地の情況及び提案を、プリントして配布したいと思います。

　　

８月末日までに、下記の事項について、北海道難病連までご送付いただけないでしょうか。

　

１）各難病連の組織・運営について

　　

①

　

名

　

称

　　

②

　

設立年月日

　　

③

　

事務所又は連絡所所在地

　　

④

　

加盟団体数及び団体名

　　

⑥

　

全加盟団体総数

　　

⑥

　

代表者氏名・住所

　　

⑦

　

規約・運営上の特徴など
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③

　

予算・決算について（できれば参考として提示されたい）

　

２）各都道府県の対策状況について

　　

①

　

都道府県単独医療費給付状況及び疾病名

　　

②

　　　

／y

　　

難病対策予算額

　　

③

　

難病連又は各団体への助成額

　　

④

　

介護手当、見舞金制度の有無及び実施状況

　　

⑤

　

その他単独事業の実施状況

　

３）各難病連の事業及び取り糾みについて

　　

①

　

大会・総会・集会などの開催について

　　

②

　

機関誌紙、バンフレット、指導誌の発行について

　　

③

　

資金について

　　

④

　

販売事業について

　　

⑤

　

その他の収り糾み、行事など

　　

⑥

　

各祁道府県との交渉について

　　

⑦

　　　

//

　　

議会との関係について

　　

⑧

　

市町村自治体との関係、取り組みについて

　　

⑨

　

その他

　　　

以上、ご而倒でしょうが、討議を分りやすくし、情報をilﾐ確にするため、ぜひ、ご協カド

　　

さい。

　

４）今後の運動のすすめ方について、ご意見をお寄せ’ドさい。

　

５）各地の要求の申で、全国的に収り糾まなければならないものなどをお寄せ下さい。

　

以上のように、北海道難病辿から提案します。会期・会場・日程等を含めて、賛否あるいは、

ご意に、ご提案r/）辿絡をお待ちしております。結果については、次回ニュースに掲載したいと思

いますので、ご協カドさい。

2｡懇談会宿泊について

　　

前回の話し合いの巾で、次回は、できるだけ同じところに宿泊し、ゆっくり交流をすすめたい

　

とのご提案かおりましたが、その点について、皆様のご意見をお待ちしております。

　　

そのようにするのであれば準備も必要ですので、至急ご連絡下さい。

3｡全難連との懇談会について

　　

全国難病団体連絡協議会より、非公式ですが、秋の懇談会を共同で開催したい旨の連絡かおり

　

ました。今回の北海道難病連からの提案では、様々な事情や条件を考え、地域難病迪の交流会の

　

うち、２日目を全難連との懇談会にふりあて、そこで。いろいろなことを話し合ってはいかがだ

　

ろうかと思い、そのように日程をつくりました。皆様のご意見をお待ちしております。
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尚、その懇談会の内容やテーマについて、事前に全難連の指導部分と、一定の話し合いと合意

をつくるべきだと考え、そのように準備をすすめております。ただ、私たちの地域難病連連絡会

は、組織体ではありませんので、組織的な内容での話し合いは不可能だと思います。

4｡大阪難病連のよびかけ

　

過口、大阪難病連より、下記のようなよびかけがありましたので、採録し、皆様のご検討をお

願いします。

　

輿会のご活躍に心から敬意を表します。

　

戦后最大といわれる経済不況は国民生活に大きな被害を与えるとともに、とりわけ低所得者や

難病、障害者に深刻な苦しみをもたらしています。財源不足を理由に社会柵祉や難病対策も新規

事業は見送りとなり、国・地方自治体に対する私たちの運動も、より困難な情勢となっています。

他方。昨年来の医療福祉協会をめぐるぶ態は、難病運動を推進してきた私たち難病者にとって人

きなショックでした。同時に難病運動そのもののありかたについて「初心を省みる」ことの咀変

性が教示された事件でもありました。今日、難病迅動は新しい転機を求めて再出発を必要とする

状況におかれています。

　

さる3 112311には北海避難病連の提唱で地域難病連懇談会がもたれ、５月25日には全難病連主

催による地域難病団体懇談会が開かれ、それぞれ連帯活動の強化や運動の統一などが話し合われ

ました。大阪難病注は、それぞれの懇談会に代表を派避して、その報告をもとに慎亜な検討をお

こなった結果「今目の難病連動の新しい発展の萌芽として、二つの懇談会が開催された意ぽを鳥

く評価する」ものです。そして、二つの懇談会で論じられた難病者の几通の願いが巨人な一つの

流れに発腱することを強く希望するものです。

　

とくに、令難述主催の懇談会は結論として「」ﾋ海道難病辿及びその他の地域難病運が提唱して

いる第２同地峨難病運懇談会（９月中句予定）を、全難運と一緒に開催するよう努力する」「難

病者の全国的共通要求を結集していく」など、きわめて横極的な努力方向を帰認しています。ま

た地域難病連懇会でも第２回懇談会（９月中句予定）において、全難運代表と話し合うことを顧

認しています。大阪難病辿としても。これら一連の努力方向が実をむすぶことを心から願うもの

です。

　

そこで、大阪難病運としては、全国の難病者の願いが一つになって反映されるためにも、９月

中句に開催が予定されている第２回地域難病注懇談会を全難辿と主な地域難病連の共同主催にす

ることが、もっとも望ましいことではないかと考えます。

　

全難連、」也域難病辿が、それぞれ全国的な懇談会を催すことは意義あることですが、難病者自

身が困難な条件の中で活動を進めている実態から考えましても、労力・財政の面からも配慮が必

要ではないかと思います。また、全難連と地域難病連が共催することにより、各地方の地域難

病辿も、より参加しやすい条件が生まれるのではないかと考えます。

－17－



貴会が私どもの提案をご検討の上、ご賛同下されば幸いです。

　

(後略)

　　

昭和50年７月６日

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

大阪難病者団体連絡協議会

5｡各地から

　

富山県難病連

　　　

北陸路は本格的に新緑の候となり、当山連峰もいよいよ解雪期に入りました。

　　　

御地嘸者の皆様病状如何ですか。

　　　

道難連の組織的な御活躍には常に敬服して居ます。

　　　

難病連の組織つくりは一昨年来全国地区単位に地方色もあり運営の仕方がまちまちのため、

　　

又アピール不足で県行政の施策すら思う様にならぬのが現状ではないか。

　　　

まして厚生省の指導力に於いても確固たる方針もたてられない。その為全難連の結合体を強

　　

固にしてのみ厚生省との話合の場を求めて福祉向上問題を押し進める段階ではないかと私は推

　　

了して居ます。

　　　

富山県に於いては結成が一昨年１月16日以来毎年県市町村単位に陳情していますが、これと

　　

いう成果はありません。

　　　

富山県難病連としては５団体

1｡

2.

3.

4.

5.

リウマチ友の会（富山県）

スモソ病団体

ベ一チェット友の会

腎

　

友

　

会（富山県）

筋ジストロフィー

会

　

長

副会長

//

各々病気の特質が異るので運営には骨が折る、難病施策については、県行政の指導を協議会と

常に話合を進め、窓口として県厚生部、公衆衛生課に定めています。

　

１．６団体が公費負担

　

2. 20団体が一部/ｚ

　

3. 30団体が調査研究

共通問題として

　

1.患者の実態調査

　

2.専門医の療養指導

　

3.医師会に於いて研究（各病名）調査

　

4.重度患者に対する出張診療公費負担

　

5.団体に対する助成金交付
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6.県下診療所を通して療養相談

　　　　　

（保健婦の家庭訪問、保健婦の研修）

　　

7.重度障害者の家庭に対して介護費の支給

以上は、49年度に実施済

　

50年度は重度自宅患者に電動式車イスの貸与､重度障害者の通院のための自動車交通の負担要求、

団体に対する助成金の拡大、温泉療養費の負担、等を追加として接渉中、今秋（９月初旬）に

は総会を開き51年度の要求事項を決議する予定です。

　

（後略）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

富山県難病連

　

秋鹿匡民

全難連・佐藤エミ子さんより

　　

(前略)

くわしくは、伊藤さんの方に報告が行く事になって居りますが、又々当分の間、通

19－

信受付は厚生省に私のところが届けてありますのでどこか、当分移転しなくともよいところが

見つかる迄、窓口にと昨日の全難連再建委員会できまったとの事です。なお、１ヶ月位は、私

の体調上分担をすると言う事で全難連に対する希望等、ＴＥＬの場合は全腎協事務局が引き受

けると言う事になりました。

　

くわしくは後日、書面にて行くと思いますが、昨日も申しましたように、いづこも病人がや

っている病人の会で自分の会の事でせいーぱいの現状で、早い話ゼロから出発の全難連です。

伊藤さん提案の全難連と地域難病連との話し合いはこんご全難連としても何んとかそれ迄に出

来る範囲内で努力すると言う結果となり、９月を予定したとの事です。

　

地域の出席団体

　

福島・埼玉・大阪・福井

　

全難連

　

//

　　　

全腎協・肝炎の会・ベーチェット病友の会

　　　　　　　　　

多発性硬化症友の会・全国膠原病友の会

以上のようなわけですが、とりあえず今日迄の経過報告で、結論からいって、全難連は新しく

再建すると言う方向にきまったそうです。是非、地域の方々のお力をかりて真に患者の為の全

難連をよりよいものに育てていきたく、いづれ、老兵は消ゆる立場の私見ですがよろしくお願

いいたします。

　

次に東難連の事務局は一応私のところへ参りましたのでお知らせ致します。●●I･●●●●●●●●

　

(後略)



全

　　

難

　　

連

　　

の

　　

報

　　

告

　　

書

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

昭和50年６月10[]

　　　　　　　　　　　　　

全国難病団体連絡協議会

　　　　　　　　　　　　　　　　

ベーチェット病友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　

全国膠原病友の会

　　　　　　　　　　　　

代表団体

　　　　　　　　　　　　　　　　

肝

　　　

炎

　　

の

　　　

会

　　　　　　　　　　　　　　　　

全国腎臓病患者連絡協議会

　　　　　　　　　　　　　

地域難病団体懇談会の報告

・昭和50年５月25「|（日）東京都港区芝5 1“目18－2東京部障害ざ柵祉会館・会議室において開催

　

されました、地1戌難病げI体懇談会の経過を下記の通りご報告致します。

1.肖日出席団体名

　

多発性硬化症友の会

　　　　　　　　　　

令

　

国

　

膠

　

原

　

病

　

友

　

の

　

会

　　　　　　　　　　

全国腎臓病患者連絡協議会

　　　　　　　　　　

肝

　　　　

炎

　　　　

の

　　　　

会

　　　　　　　　　　

柚島県難病団体連絡協議会

　　　　　　　　　　

大阪府難病団体連絡協議会

　　　　　　　　　　

ベーチェッ

　

ト病友の会

　　　　　　　　　　

埼玉県障害難病団休連絡協議会

　　　　　　　　　　

福井県心身障害児吐会柵祉連合会

　　　　

以上叫寸|体

　

・19の地域難病団体と12の全国難病団体連絡協議会へ呼びかけをしました。

2.懇談会の進め方

　

①

　

自に紹介

　

②

　

急難辿山縦過報告

　

③

　

質議応答

　

④

　

今後の全難連を運営するにあたって

　

⑤

　

厚生省に対する要望書の件

　

・司会：全国腎臓病患者連絡協議会

　

小林

　　

座長：肝炎の会

　　　　　　　　　

佐藤喜郎

　

初め、座長の佐藤喜郎氏より懇談会開会のあいさつがあり、膠原病友の会他参加団体の出席者に

　　　　

よる自己紹介がありました。（北海道難病団体連絡協議会の代表伊藤建雄氏から電報によ

　　　　

るメッセージあり）

　　　　

自ご紹介の内容に関しては、会の状況、病気の内容をふくめたものにとどめました。

　

２）全知連の経過報告

　　　　

膠原病友の会・塩地氏より、今までの全難連の経過に関する報告があり、特に、全国医療

　　　

福祉協会と全難連との誤解されている点について説明がなされた。
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・全貝の確認された事は、全難連も地域難病連も考えている事は同じようであり。無理をしな

　

いで、９月予定の地域難病連との合同の懇談会に向って準備を進める事が難病問題の発展に

　

意義があるのではないだろうか。

・当面の間、全難連として、ベーチェット病友の会・肝炎の会・膠原病友の会・全国腎臓病患

　

晋連絡協議会の４団体が、中示的な役割をはたしても良いから努力する事にしょう。

・まだ、12団体以外の難病団体で、加盟していない団体にも呼びかけをしていく。

　　

(無理をせず、運動の中で参加してくる団体に呼びかけをする)

※今後、運営するにあたり、12団体全員が代表者を必ず送る事をお馴いします。

ぐ全難述の集りは、絹織と言うのではなく、難病患者全体の集りとして開くと言う事としたい。

　

今後の迎営にあたって討議され、確認された事項。

　

①

　

全国の難病団体の糾織と言うより、集りとして、合同の懇談会を持つ事に、全体として

　　

賛成された。

　

②

　

令難辿・地域難辿の一致点となるものは共通する要求であり、それぞれの団体が持って

　　

いる、なやみ、問題点等を、それらを土台として難病団体の集りをもつ串にしたい。

　

③

　

その為に、各団体の要求する作業をやろうではないか｡／

　

やる中で、９月に北海道難病

　　

連が呼びかけを予定している地域難病連第２回連絡懇談会に一緒にやれる条件をもってい

　　

るので出来たら一緒にやろうではないか。

　

④

　

今後、３ヶ月間の問に準備を進めるにあたって、至難連は代表４団体が付1介役となって

　　

準備を進めるものである。

　

以上の４点を、出席所全輿の賛成を得て、確認事項とした。

・全難連の迎言に関しては、９月までの間、き化労連からもらった30万円を基に運営して行く

　

ものとし。今後の委ｎ会において、他の件をにつめる事としたい。

・５月26日(月)の国会・厚生省等へ、要９yIFを持参しよう‘としていた件ですが、9J｣の合同

　

懇談会の後にしようという事になり、厚生省の難病対策課との懇談会だけにし、全難迪の現

　

状をうったえた。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

以

　

上

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

書記担当

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ベーチェット病友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

笹

　

崎

　　　

裕
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地域難病連連絡会ニュース

　

No.4 1975. 8. 21

　

大型台風一過。被災地の方々は本当に大変なことだったでしょう。天災といい病気といい゛’文明”

の及ばざるところを痛感します。一体”高度成長≒

1｡第２回懇談会の開催について

　　

秋の懇談会の開催について、８月10日、全腎協事務所（東京）において全難連８団体代表と地

　

域難連から世話人として北海道､中央に近い団体として埼玉障難協､統一を呼びかけた大阪難病連

　

とが話し合いを持ちました。

　　

会場等について、未定の部分がありますが、次の事が話し合いで合意しましたのでお知らせし

　

ます。

　

１）第１日＝９月２日（上）

　　　　　　　　

（地域難病連連絡会第２回懇談会）

　　　

時

　

同一詳細未定

　　　

テーマ

　　

①

　

地域における難病運動について

　　　　　　　　　　　

情報及び意見の交換・交流

　　　　　　　　

②

　

懇

　

親

　

会（夕食）

　　　

会

　

場一一未

　

定

　　　

・

　

テーマは「地域の難病運動について」とし、各疾病団体の中央も参加が可能であれば参

　　　　

加してもらう。

　

２）第２日＝９月28日（日）

　　　　　　　　

（全難連。地難連共催）

　　　

時

　

間一一詳細未定

　　　

テーマ

　　

全国の難病運動について

　　　

会

　

場

　　

第１日に同じ

　　　

※

　

全難連未加入の全国的疾病団体へも参加をよびかける

　　　

・

　

”地難達”について、事実上の組織体ではないが、便宜上そのように扱い、全難連との

　　　　

共催という形式をとる。

　

３）各地域の難病達に対するよびかけは、地域難病連連絡会とし、北海道が事務を取り扱う。

　

４）会場、宿泊等については、全難連が事務を取り扱う。

　

５）当初、第３日に予定されていた諸行動は当日の話し合いの結果によるものとする。

　

６）この懇談会が難病運動の全国的な統一と団結の基礎となるようにも努力する。現在の段階で

　　

例え全面的でないにしても一定の統一と団結が保証されたということが全国の患者家族に伝わ

　　

ることは、大きな希望を与えるものであることを認識し、準備をすすめること。
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以上の点について確認されましたので、ご検討下さい。

2｡第２回懇談会の参加よびかけについて

　　

会場等、詳細が決りしだい、正式な開催のご案内と参加のよびかけを発送いたします。

　　

経済低成長下での福祉の切り捨てが論議され、厚生省の来年度予算が新規事業をおりこまない

　

ことなどが報道されている現在、全国の難病運動を強力に盛り上げていくために、この懇談会の

　

成功は大変大きな意義と役割を持つものと思います。

　　

予算編成時期を迎え、各地でもご多忙のことと思いますが、万難を拝してご出席下さるよう、

　

ご準備をいただきたいと思います。

3｡お

　

願

　

い

　　

第２回の懇談会を、短時間で有意義なものにするために、ニュースNa3で各地の情況、提案等

　

を寄せていただけるよう提案を行いましたが、ぜひご協力下さるよう再度お願いいたします。当

　

日、配布できるようプリントする都合もありますので、できるだけ早く（８月末日まで、最大限

　

遅れても９月10日までには確実に）お送りいただけるようお願いいたします。

　

項目については。次ページの通りです。

　

１）各難病連の組織・運営について

　　

①

　

名

　

称

　　

②

　

設立年月日

　　

③

　

事務所又は連絡所所在地

　　

④

　

加盟団体数及び団体名

　　

⑥

　

全加盟団体総数

　　

⑥

　

代表者氏名・住所

　　

⑦

　

規約・運営上の特徴など

　　

③

　

予算・決算について（できれば参考として提示されたい）

　

２）各都道府県の対策状況について

　　

①

　

都道府県単独医療費給付状況及び疾病名

　　

②

　　　

・･

　

難病対策予算額

　　

③

　

難病連又は各団体への助成額

　　

④

　

介護手当、見舞金制度の有無及び実施状況

　　

⑤

　

その他単独事業の実施状況

　

３）各難病連の事業及び取り組みについて

　　

①

　

大会・総会・集会などの開催について

　　

③

　

機関誌紙、パンフレット、指導誌の発行について

　　

③

　

資金について
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④

　

販売事業について

　

⑥

　

その他の取り組み、行事など

　

⑥

　

各都道府県との交渉について

　

⑦

　

各部道府県議会との関係について

　

⑧

　

市町村自治体との関係、取り細みについて

　

⑨

　

そ

　

の

　

他

４）今後の運動のすすめ方についてのご心見

５）各地の要求の中で、全国的に取り絹まなければならないものなどについてのご提案

4｡懇談会の開催等について、埼玉障難協、東難連より文書がよせられましたのでご紹介します

　

第二回地域難連総会開催についての意見

　　　　　　　　　

＜埼玉県障難ba・河端二男＞

　

何かとご配慮を預って恐縮です。ニュースNo. 3 をご送付いただきましたので、それについての意

昆をのべます。

Ｉ

　

第２回懇談会開催について

　

①

　

会期について

　　　

９月28－29日の２日間の方が10月４－５日２日間よりは好都合です。10月４－５－６と３日

　　

間、筋ジス全岡支部長研修会が九州柵岡で予定されてますので。

　

②

　

会現について

　　　

部内でしたら前回ご利川願った全国財団会議室、なにかと便宜が計れます。都以外の地域で

　　

したら、埼玉県蓮[日吉の岡々l病院刺奈匡療養所内黒浜センターは如何ですか。同所は筋ジスの

　　

吐会訓練施設で、L庵協所付の民間施設ですが、県内唯一つの難病相談センターとして近く発

　　

足の予定です。こ参考になれば幸いです。

　

⑧

　

目陛及びテーマについて

　　

第１日

　　

各地の情況交流

　　　　　　　

今后の運動のすすめ方の中に、厚生省等、行政関係者の出席を求めて、行政面での

　　　　　　　

説明など、とり入れたらどうでしょうか。

　　

第2L:1

　　

3.要求のまとめ

　　　　　　　

4.

　

全難連との懇談会

　　

等は必要かと思いますが、第１日の中に行政側の出席を

　　　　　　　

予定すれば、第３日、厚生省等への陳情など不要でしょう。

　

④

　

テーマの内容については８月末必杵するよう事務局からご送付いたします。

Ｈ

　

懇談会宿泊について

　　

全国財団、埼玉筋ジス社会訓練施設、いづれも、早めに申込めば宿泊可能です。

Ⅲ

　

全難迪との懇談会について

　　

２日目の行事の中に懇談に盛りこんだ、北海道難病連捉案に賛成です。大阪難病迪では地域と

-
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の共催を提案しておりますが、組織論の上からも、運動論の上からもまだ時間尚早です。

　

以上、取急ぎご返事まで。

　

なお、埼玉障難協としては本件については機関決定しております

し、第２回懇談会には、正、副会長５名出席の予定です。

　

東京難病団体連絡協議会

拝啓

　

過日はご｣“重なるご連絡を賜り恐縮に存じます。

私儀、全円医療福祉協会事件の引責上、代表清算人としての仕事を担当しますので、企難連会長の

職を辞任させていただきましたが、東難連については、都の委託事業の実務的な担当責任がありま

すので、引続き、束難辿会長をつとめることとなりました。

去る８月２日の束難連運営委八会を招集し、その席上にて初めて正式に全。地、両難辿に対する屯

難辿としての態度決定をみましたのでお知らせ巾上げます。

1.昨今の、各地における地域難連の結成と、横の連絡がとられつつある動向に対し、枯極的参加

　

推進の立川をとること。

2.今後の難病全国運動は、地域運動の実績をふまえた地域難辿の連合により推進されることが、

　

自然の流れであるという認識に立つこと。

3.以上の立場は、従来までの疾病別全国組織の団体による連合体としての全難連の存在意義や、

　

そのあり方に対し、質的転換を迫ることになるので、今後の全難連自身の動きを見守ること。

４．９月に予定されている全、地共同の懇談会には積極的に参加する。

以上ですが、今後は貴団体の率直なご意見をお聞かせ願えれば幸いです。

同封資料は束難連としての行政との対応やt別力研究の成果あるいは難病運動の歴史や、そのたどり

ついた問題意識の頂点等々についての参考文書ですので、ご精読いただければ幸堪に存じます。

今後の難病運動の統一目標を打ち山すための手掛かりともなれば喜ばしく存じます。

貴団休のご活躍とご発展をお祈りいたします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

石

　

川

　

拝

　

地燈連各位殿
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地域難病連連絡会ニュース

　

恥５ 1976. 1. 28

　

「低成長下」での「福祉見直し」とか「高負担」「福祉の後退」そしてついに「難病対策の見直

し」が論議される中で、厳しく新しい年を迎えました。

　

福祉の後退や難病対策の後退、患者・家族の高負担に対する有効な運動を展開できず、それらを

容易に許し、その原因が我々の力不足と団結が遅れているところにあるとしたら……しかも、それ

は仮定ではなく現実のものとなりつつあるようです。

　

私たちは昨年９月に開かれた地域難病連懇談会、全・地両難病連懇談会の経験を生かし、合意を

基礎に運動をさらに深く鋭く、そして広く展開しなければならないと思う。

　

９月の両懇談会の報告を兼ねたニュースの発行が著しく遅れ。各団体間の緊密な連絡と迅速な情

報交換に充分に活動できなかったことを深く反省しつつ、ニュースNa5を各地の皆様にお届けしま

す。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

＜北海道難病連・伊藤＞

１

第２回地域難病連懇談会について

時

　　　

1975年９月27日（土）13 : 00～

会場

　　

都市センターホテル（東京都千代田区平河町）

参加団体及び出席者氏名・住所

・京都難病連

　　　　　　　

前

　

田

　

こう一（高槻市富田町5-3-12)

　　　　　　　　　　　　　

小

　

畑

　　　

勉（京都市中京区西ノ京平野59）

・富山県難病連

　　　　　　

志

　

甫

　

正

　

夫（富山市不二栄町１区43）

・和歌山県難病連

　　　　　

笠

　

井

　

英

　

男（和歌山市みかづら657 - 3)

・岐阜県難病連

　　　　　　

宮

　

川

　

照

　

子（岐阜市早田本町３の31）

・岩手県難病連

　　　　　　

帷

　

子

　　　

貢（岩手郡滝沢村室小路183の２）

・埼玉障難連

　　　　　　　

川

　

端

　

二

　

男（大宮市大成町４の276)

　　　　　　　　　　　　　

遠

　

藤

　

敏

　

雄（朝霞市田島185－3－3－407）

　　　　　　　　　　　　　

須

　

田

　

初

　

江（与野市大戸220 － 1）

　　　　　　　　　　　　　

森

　

田

　

かよ子（川口市前川町３の127のRC 204)

・大阪難病連

　　　　　　　

石

　

川

　

武

　

夫（大阪府高石市羽衣１－９－９）

　　　　　　　　　　　　　

沢

　

田

　

安

　

夫（大阪市住吉区大領町2 －43）

・東

　

難

　

連

　　　　　　　

石

　

川

　

左

　

門（日野市多摩平3－5－10）

　　　　　　　　　　　　　

内

　

山

　

三

　

司（杉並区阿佐谷南1 - 1 -42- 301)

　　　　　　　　　　　　　

山

　

本

　

孝

　

子（世田谷区北烏山2 - 9 - 5 - 203)

　　　　　　　　　　　　　

平

　

沢

　

三

　

吾（江東区南砂3－11－ 2 － 403)

　　　　　　　　　　　　　

演

　

田

　

治

　

夫（小平市美園町379)
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・北海道難病連

・オブザーバーとして

　

全国膠原病友の会

多発性硬化症友の会

全国筋無力症友の会

肝

　

炎

　

の

　

会

福祉映画協会

伊

　

藤

　

建

　

雄（札幌市中央区南27西８）

　

”

　　

かすみ（

　　　　

･・

　　　

）

佐

　

藤

富

　

田

松

　

川

武

　

田

佐

　

藤

真

　

柄

笹

　

崎

エミ子

保

　

蔵

祀

　

三

治

　

子

　

この日は午後13 : 00～17 :ぞ）0と夕食後の２回に分れて懇談会が開かれました。

　

始めに各地域難病連の活動の報告と問題点などが話され、後半になって今後の地域間の協力に

よる運動のすすめ方について話し合われました。内容の記録については、全参加者が話し合いに

重点を置きたいとしたために、正式な記録係を置かずにすすめることになりました。もし内容に

ついて必要かおりましたら、個人的なメモでよろしければお知らせすることができます。

　

また、次の諸点把つきましては、全体の合意として確認されました。

①

　

今後も「地域難病連連絡会」として活動を継続する。（前回申し合せに沿って、規約等は設

　

けない）

②

　

全国の３分の２の都道府県に難病連をつくり、地難連に結集するよう活動を行う。（隣接県

　

の活動に協力する。ブロック毎の連携も考えたい。疾病別全国組織の団体の各都道府県組織に

　

対する指導、援助も期待したい）

③

　

次回の集りには、今回参加しなかった団体にも呼びかける（隣県に難病連があれば一緒に参

　

加するよう声をかけてみる）

④

　

ニュースを継続して発行する（ニュースによる経験の交流を盛んにする）

⑤

　

世話人を北海道難病連とする（首都圏など、各難病連でできることがあれば分担する）

⑥

　

次回より交流会ではテーマを選び。討議を深める。

⑦

　

交流会は年に２～３回開く。

⑧

　

連絡会に関する費用の分担については、次回のテーマの一つとする。

⑨

　

次回は２～３月、東京で開催する。

　　

会場、宿泊の斡旋、当日準備については東難連が行う。（準備については毎回必ず交代で行

　

う。次々回については一応埼玉障難連が受け持つ予定）

⑩

　

明28日の懇談会は「全難連」と「地難連」と共催とする。（座長は共同とし、地難連側は北

　

海道難病連が受け持つ）

　　

※（

　　

）内については、それぞれの項目に付随して発言され。確認されたものです。
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2｡全国難病連、地域難病連連絡会懇談会

　　

時

　　

1975年９月28日（口）10 : 30～

　　

所

　　

郡市センターホテル

　　　　　　　　　　　　　　

参加団体及び出席者氏名

　　　

＜全難連＞

　　

東京都筋萎縮症協会

　　　　　　　　　　

内

　

山

　

三

　

司

　　

企国町炎ネフローゼ児を守る会

　　　　　

田

　

中

　

義

　

訓

　　

全国腎臓病患荷連絡協議会

　　　　　　　

上

　

田

　　　

昭

　　

全国無筋力症友の会

　　　　　　　　　　　

武

　

田

　

治

　

子

　　

全国精神障害者家族連合会

　　　　　　　

山

　

本

　

孝

　

子

　　

令国膠原病患考友の会

　　　　　　　　　

佐

　

藤

　

エミｆ

　　

肝炎の会

　　　　　　　　　　　　　　　　

佐

　

藤

　　

多発性硬化症友の会

　　　　　　　　　　　

江

　

目

　

ひろみ

＜地難連＞

　　　

前日と同じため省略

斉

塩

莫

史

　

康

孟

　

秀

林

　

木

地

柄

一成

平八郎

　

○司会

　　

全腎1腐

　　

小林

　

孟史

　　　　　　

北海道難病連

　　

伊藤

　

建雄

　

同日の懇談会は、まず全難辿側の肝炎の会・佐藤会長のあいさつからはじまり、昼食を含めて

活発に話し合いがすすめられ、地方出席者の時間の許すかぎり話し合われた。

　

あいさつ後、双方の自己紹介、地難連より咋日の報告及び経過報告一一一（伊藤）

　

全錐連の経

過樅告一一（全腎協・上田）があり、ついで自由討議に入った。

　

この討議の内容についても、いろいろな事情で記録者を選べなかったため、正式な報告はでき

ないが、個人的なメモ程度でよければお知らせすることができます。

　

28口の主な内容としては、全難連の現状の様々な困難な問題や医療福祉協会のことなどが中心

となり、全体の雰囲気としては、全難連・地難連の２つの運動が必要であり、かつそれらは、お

互いに哺足し合い、支援、協力の関係を強める必要がある。ということでした。

3｡次回交流会について

　　

９月27口に確認された次回交流会（２～３月）の時期が近づきました。不況による財政の圧迫

　

や各地方自治体の予算編成期などにかち合い大変なことと思いますが、またそれだけに、この峙

　

期に集り、結束することは重大な意味をもつものと思います。皆様のご都合、ご提案などを大至

　

急お寄せ下さい。

　

①

　

希望する開催日・時

　

②

　

交流会の主なテーマ、討論するべき内容

　

③

　

開催方法についての提案、ご意見
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④

　

交流会に付随する行動・計画など

⑥

　

団体名、記入者氏名、発送日時

　

以上をご記入のうえ。できるだけ旱く北海道難病連宛郵送下さい。

4｡次回交流会に向けて

　　

次回の交流会に向けて参考資料となるようなニュースを作りたいと思います。各地の活動報告、

　

実情、全国的な新しい動向やニュース、提案、ご意見などをお寄せ下さい。ファックスによる印

　

刷としますので。字数や表、グラフなどの有無を問いません。

5｡前回懇談会にl史用した各地難病連の活動報告資料に若干の残部があります。ご入用であればお

　

送りしますのでご連絡下さい。

6、連絡のとれていない地域難病連の連絡先が分りましたら、ぜひご連絡、ご紹介下さい。

　　

･;･

　

新潟県で発足準備中、とのこと

　　

11，占森県とも連絡ができはじめました

　　

次号ニュースに、住所・連絡先一覧表をのせたいと思います。

　

概に杵様にはご入手のことかと思いますが、昭和51年度予算案の難病対策に関する部分が東難

辿より送られてきましたので同封致します。

　

51年度予算も含めて国会もいよいよ大きな山場を迎えております。また概にお手元にご案内が

届いていることと思いますが、年金改正をすすめる会も３月の下旬に国会に向けての集会と行動

を予定しております。

　

難病関係者もﾌﾞJを併せて大きなとり糾みをしなければならない時期ではないでしょうか。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

＜北海道難病連・伊藤＞

北海道難病連よりお知らせとお願い

　

北海道難病連では「北海道難病白書」）昭和50年度版４版370ページ）を刊行しました。

　

都道府県間の患者の実態や対策状況の比較検討にご利用いただきたいと思います。

　

各団体に対しては原価(3, ono円）でお分けしたいと思います。また、都府県、市町村で囃入

　

の場合は5,0叩円としたいと思います。（北海道における、対道、市町村価格はHI□0,000円

　

です）
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３月も半ばに入りました。札幌は例年になく早い雪どけで、幹線道路は舗装が顔を出し、かわい

たドロが風で舞い上り、遠くの建物がかすんで見えています。家の前や公園などは、まだ雪です

（それもとっても汚い//）が、南の庭には、黒くぬれた土から、阿の花か、黄色い芽がちょっと顔

を出したりしています。

　

まだまだ、風の冷い季節ですが、皆様のところではいかがですか。もう桜の咲いているところも

あるのではないでしょうか。札幌の桜は５月です。

　

ニュース｡拓５で、次回の集りについて、皆様のご意見をお願いしたところ。現在のところ。３団

体からご連絡がありました。少いのですが、これ以上遅らせる訳にもいきませんので。一応意見の

集約として報告します。

　

東京都難連

　

前略

　

東京都における難病関係の昭和49年度研究報告書が、都より入手されましたので、一部を

お送りいたします。前回資料同様、地連懇事務局用、保管参考資料として活用いただければ幸堪に

存じます。

　

東難連としては、研究報告書の中の『療養相談、早期発見、早期治療の機構に関する研究』の分

野で参加協力いたしました。

　

さて、話は変わりますが、全地懇談の次回開催予定が。２月中旬ということで、設営準備を依頼

されておりましたが、全難連としての統一要求項目は、１月の委員会でも、尚、未定の状態こあり、

２月の第３土曜日（21日）にあるはずの定例委員会で、最終的結§勧寸出るか否かは、全く見当がつ

かない状況にあります。したがって、難病全国運動としての。統一要求項目を、全難、地連とが、

どのようなかかわり方で担い合うか、というような全難連としての案や、運動理論の期待はなおさ

らむずかしい実情にあると思われます。

　

３月期に入りますと、各団体は51年度総会準備に入りますし。全難連自体も、現在は暫定人事で

すので、新年度の新人事による運動への責任体制が未知数の状況にあります。

　

また、以上のような問題とからんでの、地連としての懇談会の共通テーマの設定の問題があり、

仮りに３月を目指した開催も、設営準備の技術的問題としては無理があるような気がします。そこ

で私見ではありますが、全難連としての新年度の新人事による、新年度運動方針、目標が定まる、

全難連51年度総会に合流したらどうかとも思われますので、事務局として、ご一考いただければ幸

いです。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

昭和51年２月３日

　

＜東難連・石川＞
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京都難病連

１

　

次期交流会について

　　

希望する開催日時………３月下旬乃至４月上旬の日曜日

２

　

交流会の主なテーマ、討論すべき内容

　

（ｲ）各地域難病連の前期交流会以後の活動経験の交流

　

㈲

　

そこから、共通の主なテーマを討議によって決め、討論を発展させる。

　　

特に京都難病連としては、

　　

イ）顕著になりつつある福祉後退のきびしい自治体の現実をどのように乗り越え、それに対応

　　　

していくか。その経験、教訓を学びたい。

　　

ロ）国の政策への回らかの影響を与えないと、自治体自身の”逃げ。に歯止めをかけることが

　　　

できない現実なので、ぞうした課題をまとめ、交流会として、厚生省と交渉する場を系統的

　　　

に持ってゆくべきである。その問題をぜひ討議してほしい。

３

　

開催方法についての提案

　　

いつも思うことだが、活動経験の交流が時間に制限されて、充分できないこと。問題の討議が

　

ある県では具体的だが、ある県では抽象

　

、一般論的であったり、する点である。

　　

重要なテーマについては、より具体的なケースを交えての堀り下げがほしいし、一定の方向性

　

なり、法論ができるまで、充分討議ができるよう、交流には充分時間をとる配慮がほしい。

　　

議題を形式的に消化する。という形では。今のきびしい現実をのりこえる方向はできないので

　

はないだろうか。

４

　

交流会に付随する行動、計画

　　

厚生省交渉をぜひ計画してほしい。

　　

（又、議会。政党への働きかけの機会も同時に、つくっていくことが必要である。今回は無理

　

としても）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

昭和51年２月29日＜京都難病連理事･前田こう一＞

１

2｡

3.

4，

岐阜県難病連

　　

第３回交流会について

標記のことについて、下記のとおり報告します。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

記

、希望する開催日時……………昭和51年３月28 ・29日頃

交流会の主なテーマ…………お任せします。情報交換など勉強になります。

開催方法について ･お任せします。

交流会付随行動………………厚生省に陳情する。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

＜岐阜県難病団体連絡協議会会長代理・臼井
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北海道難病連

１

　

希望する開催日時

　　

３月は時期的に間に合わないと思う。４月下旬～５月上旬ではいかがでしょうか。全難連の大

　

会に合わせても良いと思うが、「合流」ということは考えられない。行政の動きとも合せて、効

　

果的な日時を選びたい。

２

　

主なテーマ。討論の内容など

　

①

　

地域難病連連絡会の強化と全難連との連携について

　

②

　

難病運動の財政基盤の確立について

　

③

　

難病運動の短期的に適しと課題について

　

※

　

ａ）については、患者、家族の一人ひとりと、どのように結びつくのか、患者運動の原点とし

　　　

ても考えたい。

　　　

③については、具体的な提案の用意があります。

　　　

③については、難病団体以外の団体、佃人等との懇談も必要と思います。

３

　

開催方法について

　　

２泊３曰くらいの日程で、地難連の懇談会、他団体との交流、見学会及び厚生省陳情とする。

　　

宿泊については、各自で良いと思うが、ゆっくり話し合える機会もほしい。

４

　

交流会に付随する行動、計画について

　

①

　

厚生省との接触を具体的に深めること。

　

②

　

患者団体の他社会保障の充実、改革を目指している団体、個人との交流

　

③

　

都立府中病院の見学、在宅看護研究会との交流など。〈北海道難病連代表・伊藤

　

建雄＞

☆

　

各地のニュース、活動報告

　

京都難病運の最近の活動報告

1.京都難病連は、１月22日、京都市と、１月27日京晶府とそれぞれ本年度の我々の「要望書」を

　

中心に交渉の場をもった。

　　

その詳細な内容については、別紙リコピーを参照していただきたい。（毎日新聞の当該記事も

　

同封）

　

▽

　

要望の各事項に対しての行政の回答は、予想どおり、きびしいものであった。が。又。いく

　　

っかの今後の発展への手がかりもつかむことができたと思われる。

　　　

我々はどんな些細な肯定的な手がかりでも、積極的に発展させたいと思い、取り組んでいる。

　　

イ）保健所の活用、保健婦への難病問題の研修、在宅難病者の訪問看護体制や、その実態をつ

　　　

かむための一環としてのそれらは、その後、具体化されようとし、３月17日、保健婦の研修

　　　

会に難病迪から、先づベーチェット、二分脊椎症の代表が参加し、話をすることが決った。

　　

口）二分脊椎症児の特定疾患の適用について、否定的回答であったが、府。市と二分脊椎症児

　　　

を守る会代表との独自の話し会いをつみかさねてゆくことについては、確認をとり、その後、
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府、市との会合が進行している。

　　

ハ）心臓病の子供を守る会の父母たちが自主的に開いている、パンダ園（保育所）についても、

　　　

公費補助は否定的であったが、守る会と京都市は、話し合いを、つみかさねてゆくことにな

　　　

り、第１［白の話し合いはもたれた。

2，京都難病連は、京晶府、市が赤字再建への転落の危機にあり、助成金の大巾増額も見込薄のだ

　

め、又、同時に、従来京都府、市のみを対象に働きかけてきた方針を本年度は、府下市町村にも

　

働きかけ、京郡難病連の府下市町村地域でも支部をつくり、下から上へ攻めてゆく。（一点突破

　

→全面拡大へ）方針も追及することを決めたので、その第１の試みとして。京晶府、市への我々

　

の要望轡を府下市町村（約40自治体）にも郵送し、あわせて、「難病問題へのアンケート」を市

　

町村当局に求めた。

　　

２月現在で、網野市、向日市、城陽市、大江町。山城町、宇治市の６市町村で把握している難

　

病者の実態（人数、疾患別）や、市町村の一応の考え方を回答してきている。

　

1.市町村独自ではどうにもならない。国か京都府に市町村として働きかけてゆきたい。

　

2／保健所と一緒に対応策を考えてゆきたい。ということであった。

　　

今後共、以上のことを手がかりにして、難病問題の市町村への波及を試みてゆきたいと思って

　

いる。

３

　

ベーチェット病患者の入院拒否問題につしヽて

　　

ベーチェット病友の会の川瀬君の問題が

　

２月中旬、明るみに出てきた。川瀬君は30才、両眼

　

失明で去年の１月病状再発、病気は悪化を辿り、現在、伏見区の大橋病院に入院している。

　　

大橋病院は救急病院で、治療については何もなしえないで放置している。（専門病院でもない

　

ので、どうしようもないという現状）大橘病院には一時的に無理を言って、又、院長も止むに止

　

まれず見るに見かねて人院させた。そのため、地下の冷暖房器のモーターのある部屋を改造して、

　

そこで寝ている。暖房装置など、もちろんない。川瀬君は両眼失明で、しかも体ははれ、導尿の

　

カテーテルは入りっはなしで、身動きならぬ状態で、しかも何の治療もなく、この１年間放置さ

　

れている。彼の妻も又、身体障害者である。

　　

父親がなんとか治療のできる、良い病院へ転医させようと、福祉事務所のケースワーカー（生

　

保患者であるので）と、走り廻っているが、どこの病院も入院させてくれない。国立病院も、市

　

民病院もペットがないとの理由Iで人院を認めてくれない。民間病院は専門科もないし、ペットも

　

ないという理由で。川瀬君は、最初、ベーチェットにかかった時、京都国立病院で、２年間、入

　

院治療をした。又、家も国立病院に近いので、京郡国立への入院を強く希望している。昨年1月、

　

父親と家族が、動けぬ体を車に乗せて、１週間に１度、外来治療を受け、入院を頼んだが、病棟

　

に冷房装置をつける工事をしているので、１年間待ってほしい、今のところペットがない、と主

　

治医に断わられ、その後も父親や福祉事務所のケースワーカーは川瀬君の状態を見るに見かねて、

　

何度も国立に入院を頼んだが、入れてもらえないで、現在に至っているというのである。

　　

市民病院は、人院させて一応検査をするが、検査が終ると、今の病院に帰るという条件でなら、
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１ヶ月位入院させても良い、長期入院となると個室のペットがない。という理由で断わっている。

　

我々は以上の事実をきいたので、京都難病連として、問題を取り上げることにした。

　

何故なら、川瀬君が国立にも、又、どこの病院にも入院を許してもらえず、何の治療もなく、

１日々々病状を悪化させながら、暖房もない部屋で、両眼失明で、身動きならぬ状態で放置され

ているという事実の中に、難病問題の普遍的な問題が深刻に内包されている、と考えるからであ

る。

1.専門医師、専門医療機関、専門科がない、という事実

2.原因も治療法も未確立で、治る見通しもない、長期療養の難病者に対し、どんなに苦しんで

　

いようと、どこの病院も、専門科がない、ペットがない、で、入院を拒否している事実

　　

とくに生保患者で福祉事務所が依頼した場合、民間病院では入院拒否が慣習している事実

3.最後的に入院加療を保障すべき国立や市民病院までも、さまざまな口実をもうけて、治る見

　

込みのない重症難病者を受け入れようとしない事実

4.京都国立へは、１年も前から入院を申し込み、その後、家族やケースワーカーが、いろいろ

　

働きかけても応じようとしない態度は、断じて許されない。

　

以上の難病問題の深刻な問題が川瀬君の問題の中に内包されていることを、我々は理事会で確

認し、もし、川瀬君の当面の救済措置を追及してゆく中でこそ、専門科の確立、難病者の入院拒

否問題の具体的解決への手がかりを追及してゆくべきである。

　

いわば、専門科の確立、難病者の入院拒否問題、国による難病医療の保障のひとつの具体的な

ケースとして、とり上げてゆく、ということになった。

　

２月下旬、川瀬君の父親と共に、京都難病連代表団は、国立京都の出井副院長と第１回の話し

合いを行った。我々は、ただちに入院させること、もし入院を認めないなら。その理由を示すべ

きである、と要望。副院長は。担当科の医師、病棟の看護婦と前向きに検討したい、と回答、し

かし、１週間後の現在も、回答なく、我々は再度、院長への面会を申し入れている。(2/29現在）

　

京都国立当局との話し合いの中で出てきた問題は、「看護婦不足」という問題であり。同時に

国立が［治る見込みのある患者を入院させなければ、病院としての機fl励f発揮できない］といい、

厚生省がそうした採算ペースの指導をやっているらしい、ということである。（では、治る見込

みのない難病者は、どうすればいいのか？）

　

京都難病連としては、国立の院長との面会の回答如何では、当面

　　　　　

ｏ

　

厚生省への陳情

　　　　　

ｏ

　

マスコミに訴えて、社会問題化する

　　　　　

ｏ

　

京都府、市と川瀬問題に限定して、早急に交渉をもつ

　　　　　

ｏ

　

京都医療問題懇談会への問題提起

ことを考えており、患者が１日々々と病状を悪化させ、治療もないままに放置され、しかも国立

が拒否している現状の中で、あらゆる可能な手段を講じてでも、国立に入院させる決意である。

　　　

治療の見込のない難病者が、重篤の状態に陥ったとき、国立がその医療を保障しないで、
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どこに医療を保障するところがあろうか？

　

これは、今後の京都の難病者と国立病院との関

　　

係にも影響するだろうし、我々もあとに引けぬ立場である。

　

以上、全国の地域難病連の仲間の支援をも、お願いするものである。

　

こうした具体的ケースの解決の是非の中でこそ。地域難病連の真価が問われなければならない

だろうし、我々も鍛えられるだろうし、又こうした活動を通じてのみ、我々は下部の会員の苦し

みに密着した難病連らしい活動スタイルを築くことができるのではないか。と考えている。

　

川瀬問題のみに限定して理事会を開き、川瀬問題に内包される普遍的問題の解決を、川瀬問題

というひとつの具体的ケースの解決への努力の中でアプローチしてゆく、というやり方は、京都

難病連にとって「ひとつの実験」である。

　　　　　　　　

〈京都難病連理事・前田こう一＞

　

岐阜県難病連ニュース

　

岐阜県難病団体連絡協議会は昭和48年発足以来２年数力月を経て、ようやく体制も整ってまいり

ました。この程、筋ジストロフィーの会（会員約200名）を加え、加盟団体10、会員約2,400名に

育ってきました。事務所も下記に移転し。専従職員１名（月、水、金勤務）おき、専用電話も架設

して、ようやく１人前の団体として社会的にも認識せられるようになりました。

　

従来は、県と一部の市町村からの予算的助成を受けるに止まっていたが、51年度は県下13市長会

議と、73町村長会議に提議し全面的な支援を受けるよう運動を展開した。

　

県難病連の存在のピーアールのため、機関誌を発行して、各機関に配布し、又、県公報新聞、各

市の公報を通じて、県下全家庭に周知を図り、「岐阜放送ラジオ」も利用している。県、市に対し、

　

「身体障害者のための町づくり」を陳情し、県庁、市庁舎に身障者トイレの設置、身障者マークの

ハイヤーの協力、タクシー賃の割引、マイカー特別駐車認可など多くの問題がすでに解決ずみであ

ります。県難病連組織拡大運動の一端として、県下に潜在する、肝炎、膠原病などの堀り起しと団

体結成について準備中であります。薬害問題の多発が問題視されている今、東洋医学の勉強と、知

識普及のため、来る３月20日岐阜県水産会館に東京都中央区銀座、河内クリニック、河内先生を招

き、「食養による難病の治療法」の講演会を開きます。

　　　　　　　　

（岐阜県顛病連）

※

　

大阪難病連、京都難病連から要求書、交渉内容などのプリントが送られてきていますが、址が

　

多いため、掲載割愛いたします。尚、入手ご希望の方は当該難病連へ直接又は。北海道難病連へ

　

ご連絡下さい。

※

　

東京都難連より、昭和48年度、特殊疾病（難病）に関する研究報告、療育相談、早期発見、早

　

期治療の機構に関する研究一東京都衛生局委託研究－と題する本が送られてきました。ファ

　

ックスしてお送りしようかと考えたのですが、頁数が少なくないので迷っています。入手ご希望

　

の方は、ご連絡下さい。

北海道難病連より

　

①

　

昭和51年度道予算案に。難病患者在宅看護手当が新設されました。月額

　

2,000円｡②秋田県の方より、県難病連をつくりたいとの連絡がありました。青森県と併せて､丿変

　

話し合いに訪問することとします。③第4回定期総会を4月18日に開催することになりました。北海

　

道では例年､大会と総会を区別して開いておりますが､連帯のメッセージ､電報などを承れば幸いです。
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梅雨の季節になりました。北海道では、しとしとと雨の降る寒いロが続きます。でも晴れた日は

さわやかですが、皆様のところはいかがでしょうか。

　

ニュースぶ６で、懇談会のご意見を伺いましたが。各地の状況が揃わず、開催の準備が遅れまし

たが、ようやく、一応の意見や条件も整いましたので、ご連絡致します。

第３回

　

地域難病連交流会について

　

難病問題を中心として、医療、福祉問題は多くの課題を抱えております。特定呪截対策の仁霜、

医療費、保険料、年金の値上げ、高額医療賞の切り上げなど、私たちの治療や生活が一段と圧迫

される状況に対して、全国の患者運動は、まだ有効な共同行動を展開し得ていないのではないで

しょうか。

　

今回は、多くの地域難病連からの要望にあるように、私たちがどのような行動を必要としてい

るのか、連帯をどのようにより発展させるのか、等について。全国あるいは各地の情勢をおりま

ぜて、時間の許す限り、話し合いを深めたいと思います。

　

日程、会場についての詳細は未定の部分がありますが、確定次第、ご連絡差し上げます。

　

開催地が当初の東京より京祁へ変更になった理由は、３月下旬開催予定が実施されなかったこ

となどを含め、準術受人側の事情を考慮したためと、現状における地域難病連の分布が、中部。

近畿圏に多く、集合などの交通の便を考えたためです。尚、開催地については、京都以外、「暑

い盛りでもありますし、山間の温泉地などの休養施設を利用して」という提案のあったことを、

つけ加えます。

ゆ

　

参加につきましては、同封のハガ牛にて巾し込み’ドさい。

　　

尚、遅くとも、６月末日までに届くよう、ご投函ドさい。

　

1.

　

1川

　

催［:1

　

時

　　

７月９日（金）午後６時よりに日（日）午･後３時まで

　

2，開

　

催

　

場

　

所

　　

京都市内

　

3.会

　　　　

場

　　

未定（宿泊を兼る）

　

4.参

　　

加

　　

費

　　

未定（宿泊費、食事代は実費）

　

※

　

交流会スケジュール（案）

　　

９日（金）夕方集合。夕食後

　

各地域報告

　

10時まで

へ／・Ｊ｀Ｗ

10日(士L)朝食懇談昼食懇談安静休憩懇談会食

　

I'Mまで

　　　　

ｰ

　

-

　　

--
Ｈ日(日)朝食

　

懇談

　

昼食

　

まとめ、確認

　

３時閉会

※

　

話し合いの内容について。ニュース､９６に寄せられた、各難病連の提案に基づきます。

※

　

交流会中に意見がまとまれば、翌日中に内容をまとめ、翌々口に厚生省陳情などを計

　

画したいと思います。
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※

　

参加、不参加のご連絡は、必ずいただけるよう、お願いします。

※

　

宿泊等の経費は、できるだけ押えるよう、配慮いたしますので、どうか、一つでも多

　

くの難病連がご参加'ドさるようお願いいたします。

　

前回懇談会で確認されたように、交流会、懇談会には、１つでも多くの難病述が参加するように

近隣の難病連又は準備会に声をかけ、誘い合って参加下さるよう、お願いいたします。

○

　

詳細については、後報をお待ち下さい。

Ｏ

　

交流会に配布したい文書又は提案などがありましたら、ご用意下さい。また事前に配布を希望

　

される場合は早目に。北海道難病連へ原稿をお届け下さい。
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第３回

　

地域難病連交流会について

　

会場が決まりましたので、お知らせ致します。また、参加費、宿泊費も一応の目安がっきました

ので、併せてお知らせ致しますが、具体的には、交流会初日に、皆様にお図りして決定したいと思

います。

　

前回、ニュースでご案内申し上げたように、私たちの運動の前には、多くの深刻な問題が山積さ

れております。私たちは、その問題を解決する大きな力を一日も早く、持だなければならないと思

います。この７月の京都での、交流会が、一つでも多くの難病連が参加し、心ゆくまでじっくりと

話し合いを深めることによって、成功することこそが、今後の展望を大きく切り開く力となること

と思います。各地域、各組織によって、様々な立場の違いや実情の相違があることと思います。し

かし、多くの患者や家族の現状は、もう１日も猶予することのできない、本当に苦しいところに追

いつめられつつあるのではないでしょうか。社会保障が進みっつあると言われているのとは、裏腹

の現状も生まれてきています。

　

京都での話し合いが、私たちの展望を開き、連帯を生み出すすばらしい交流会として成功するこ

とを期待します。

１

会場について（宿泊舎）

　

（財）京都教育文化センター 京都市左京区聖護院川原町４の13

（京大病院正門前) TEL (771) 4221（ｲ勺

２

　

経費について

　　　

これは，おおよそのメドです。具体的には，当日，話し合いの上，徴収します。また個人

　　

｛

的飲食費は，各人負担とします。

　　

宿

　

泊

　

費

　　

2,000円×２泊

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

小計

　

4,000円

　　

食

　

事

　

代

　　　

500円×５食（９日夜，10ロ朝昼，11日朝昼）

　　　　　　　　

2,500円

　　

会食分担金

　

A 2,000円×１回（10日夕食）　　　　　　　　　　　　　　　　2,000円

　　　　

ｚ’

　　

B 1,000円×１［司（９日飲物代）　　　　　　　　　　　　　　　1, 000円

　　

参

　

加

　

費

　　

2,500円×１人（飲物代×５回,会場費,雑費３日分）

　　　　　

2,500円

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

総

　

計12,000円

｝

税金は含めておりません。また一括徴収ではなく、参加された分だけとします。ただし、参

加費は、全員一律としたいと思います。

－38 －



３

スケジュール及びテーマについて

①

　

軽い会食

②

　

食事後、各地域の実情報告、自己紹介、問題の提起など

②、④、⑥、⑨

　

懇談、交流、いくつかのテーマを設けながら、フリートーキングで

⑤

　

疲労回復のため、完全休憩、できれば昼寝など、安静時間としたい

⑦

　

会食

　

食事をしながら、身近な問題などを、なごやかに

⑧

　

会食の続き

　

但し、自由参加とし、疲れた方は部屋へお引き取りを

⑩

　

３日間にわたる話し合いのまとめ、確認事項の作成

主なテーマについては

①

　

各地域の情勢、特に自治体との交渉経過について。

②

　

全国的な難病、医療、福祉に関する情勢の把握と、問題点、特に我々は河をなすべきか、我

　

々の弱点は、など。

⑧

　

組織の問題、特に地難連の団結の強化と発展、そして全難連との共同について。

④

　

我々の運動の中から出てくるべき統一要求について、特に厚生省への陳情項目を当面の焦点

　

として。

⑤

　

患者運動、医療福祉運動の統一と発展の方向について、特に、52年度予算をめざしての当面

　

の有効な行動と運動の展開について。

⑥

　

患者運動、医療福祉運動の財政的基盤について、特に、地難連、全難連の財政の確立につい

　

て。

⑦

　

難病センター構想について、特に、京都における難病センターオープンの情勢について。

新難病連の結成のお知らせ

①

　

兵庫難連

　　　

代表者

　　

中

　

井

　　　

肇（腎友会）

　　　

住

　

所

　　

兵庫県西脇市野村町上の段1790の433

　　　

TEL

　　

07952 － 2 － 1624

②

　

秋田県難病連準備会

　　　

代表者

　　

竹

　

埜

　

英

　

一

　　　

住

　

所

　　

秋田市土崎港南３丁目９の24
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地域難病連連絡会ニュース

　

ｋ９ 1976, 7. 24

　

第３回交流会報告

　

咎さの莫只中、京都で地域難病迪の全国交流会が三日間にわたり開催されました。すでに活動の

経験を砧み重ね、お互いの交流も行っている難病連と、新しく発足した、あるいはこれから発足し

ようとしている難病連など、様々な状況のものでの討議は、貴重な経験を学ぶと共に、進行も仲々

困難な面がありました。

　

しかし、日本の医療、福祉の現状と社会保障の将来に強い､危機を感じ、今ここで連帯の方向を確

立させなければならないという参加者の強い決意によって、一定の統一認識を設定し確認事項を文

章化することができました。

　

この三日間にわたる非常に困難な条件の中で行った討議とそれによって生れた確認事項を作成す

ることができたことは、全国の難病運動を飛躍的に前進させ、社会保障運動に難病の分野を参加さ

せる文変貴重な成果であったと思います。

　

各団体多忙の中、また。気候の悪条件の中で粘り強く、また、前進的な姿勢で討議に参加された

皆様に深く敬意を表します。

１

全国地域難病連連絡会

　

第３回交流会のまとめと確認

会

　　

期

　　

1976年7月９日、10日、11日

会

　　

場

　　

京都教育文化センター

参加団体

　　

京郡、東京、埼玉、富山、秋田（準）、福島、兵庫．大阪、岐り.、北海道

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（10那辺府県）

＝連絡による準参加:和歌山、愛知==

延べ参加人数

　　

第１日

　

15名

　　

第２日

　　

23名

　　

第３日

　　

21名

　　　

計

　

59名

唯認された主な事項

Ｄ討議スケジュール

　　

第１日及び第２日

　

各地域の活動の報告と問題の提起

　　

第２日

　

1.自治体にとりあげさせる難病対策について

　　　　　　　

2.「難病」の定義、障害問題との提携をめぐってそのあり方など

　　　　　　　

3.各地域の財政活動をどう確立するか

　　

第３日

　

1.全国的な要求運動をどうすすめるか．また、世論形成をどう拡大するかにっ

　　　　　　　

いて

　　　　　　　

2.全国地難辿の運動を今後どうすすめるか、次回開催も含めて

　　　　　　　

3.全討議事項のまとめ確認

2）基本的な情勢把握と要求、及び行動について

　

り）各地域の難病連、末紡成地域の患者へ、地難辿結集のアピールを出す
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②

　

基本的な共通認識を深め、緊急の共通要求を設定し、国民に訴えると共に我々の運動を

　　

アピールする。

　

⑧

　

具体的な要求行動は、全難連と共同して行うよう努力することを確認する。

　

④

　

この集会の開催とその内容について、京都及び厚生省において、報導関係ヘアピールす

　　

る。

　

⑥

　

各地難連の活動をまとめたパンフレットを作成する。

　

⑥

　

交流会で学んだ各地域の経験を全体のものとして深める。

　

⑦

　

各地難連で先進的に獲得したものを全国的な普遍のものとして拡め定着させる。

　

⑧

　

各人が所属している全国単一団体内部で。地域難病連の必要が認識され､るよう行動する。

3）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、様々な困難と課題、切実な患者の要求を

　

持ちより、身体の大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

　

によって繰返されないことを願い、京都において３日間の討議と交流を行ないました。

　　

私たちの交流集会では、多くの問題が論議されたが、とりわけ重症の患者が国公立の医療

　

から見捨てられ、死の転機までの医療をも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も崩壊させられている状況が、この日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、国民を身心共に疲労させ、多くの新

　

たな、困難な疾病をつくり山していることに恐怖を感じながら、日本の社会保障が根本的な

　

拡充の方向を持たず、あまつさえ。財政の危機を理由に医療と福祉が今以上に後退する傾向

　

にあることを共通に認識した。

　　

財政危機を理由とした福祉政策の後退と医療予算の圧迫によって、老人医療の後退を皮切

　

りに高額医療助成制度への切り換えなど、国民負担の増大と国民各階層問の相互の反目を生

　

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、長期慢性疾患者の医療と生活は、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。

　　

私たちは独りで悩み、苦しみ絶望に陥れられている患者や家族が、一口も早く一人でも多

　

く、私たちを訪れ、そして共に手を携え、解決の道をつくり出すことを訴えます。

　　

さらに、三日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、政府、地

　

方自治体および関係諸機関に対し、以下の諸点について、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

　

一、全国の各地域に専門医と専門医療機関による治療とリハビリーの体制を確立して下さい。

　

一、各疾病の原因究明と治療研究事業の推進を急いで下さい。

　

一、専門医の養成を急ぐと共に、細分化されすぎた現行の医療教育制度を改善して下さい。

　

一、新たな難病に対し、医療費公費負担を拡大して下さい。

　

一、全国都道府県に難病相談センターを設置し、患者、家族の日常の苦しみ、悩みを解決し
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て下さい。

　　　

また、現在、患者団体によって、自主的に開設されている相談センターに対し、運営助

　　

成を行なって下さい。

　

－、難病患者の家族、介護者に対し、生活と介護を保障する介護手当を支給して下さい。

　

一。難病患者の入院付添料を公費負担にして下さい。

　

一、入院料についての診療報酬を適正に改善し。差額ペットを一日も早く撤廃して下さい。

　

一、難病患者に対して、必要に応じ、保健婦の巡回による指導と援助を実施して下さい。

　

－、難病患者の実態調査を実施し、患者の要求に沿った難病対策を確立して下さい。

　

－、肢体不自山を伴う患者に対し。電動車椅子を全員に支給または貸与して下さい。

　

－、新鮮血の供給体制の確立を急いで下さい。

　

一、小児慢性痴慰、病弱児に対し、医療管理を伴った教育権を保障して下さい。

　

一、養護学校高等部の大巾設置を急いで下さい。

　

－、国立病院内に院内学級を設置して下さい。

　

一、各種健康保険の統合を急ぎ、難病患者、長期慢陛患者、高額医療患者が、各種共済組合

　　

健保から、しめ出されつつある現状を改善して下さい。

　

一、身体障害者顧用促進法を完全実施し、難病患者も含めて運用されるよう改善して下さい。

　

一、身体障害者福祉法、国民年金、厚生年金の難病患者への適用を拡大し、認定基準を各種

　　

疾病に合せて改善して下さい。

　

一、生涯治療を必要とする難病、長期慢吐疾患患者の医療と生活は、国が保証して下さい。

　　

昭和51年７月11日

全国地域難病運連絡会第３回交流会

　　　　

北海道難病団体連絡協議会・秋田県難病団体連絡協議会準備会・福島県難病団体連絡

　　　　

協議会・埼玉県障害者難病団体連絡協議会・東京都難病団体連絡協議会・富山県難病

　　　　

連絡協議会･岐阜県難病団体連絡協議会・京都難病団体連絡会･大阪難病者団体連絡

　　　　

協議会・兵庫県難病団体連絡協議会

4）今後の地難連のすすめ方について

　

①

　

各地難連の経験と交流に学び運動を全国47都道府県へ拡める。また、必要に応じ、ブロ

　　

ック毎の交流も拡大していく。

　

②

　

難病患者の蓼求の請願、署名運動を全難連と共に全国的にとり組めるよう検討する。

　

③

　

全難連へ、この集会の内容を伝えると共に、厚生省へ同行の上、地難連の活動を伝える。

　

④

　

次回は、東京近辺で開催し、予算の確定期に向い、国会、厚生省への働きかけを行う。

　　　

1.時

　　　

期

　　

52年２月の土、日、月曜日

　　　

2.開催地準備

　　

埼玉へ要請

　　　

3.開催までに各難病連の活動、概要の調査を行いまとめる。

⑤

　

辿絡会の事務連絡費の実費について、次回精算する。
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⑥

　

新に発足する団体への激電アピールを行う。

5）最後に……身体的な困難と各自の活動を抱えながら、三日間にわたる交流集会に結集され

　

た各難病連からの参加者に深く敬意を表すると共に代表を送り出し、その派けんを支えた各

　

地域難病連とその患者・家族に感謝します。また、今回の開催の受け入れを行い、様々な準

　

備、労力の提供を行った京都難病連の皆様のご尽力に感謝します。

２

　

全難運との話し合いについて

　　

地難連交流会終了後、確認事項に基づき、東京の全腎協事務局に、全難連の代表委員である小

　

林氏と佐藤(エミ子)氏を。伊藤が代表して訪問し、地難連交流会の内容と確認事項をお伝えし、

　

今後の活動などについて意見を交換しました。

　　

その意見の交換の中では、共同の行動、あるいは、２月の交流会の成功に向けて、もっと具体

　

的に行動が提起されれば、全難連も可能なところから。共に行動したい、というお話がありまし

　

た。中でも、我々の要求と現状をまとめた請願署名運動と、共同で行える最も基本的な活動では

　

ないか、全難連宛に、文書で要請があれば至急検討したい、とのことでした。交流会でもこの話

　

は若干出たのですが、具体的には話を進められませんでした。しかし、全難連との話し合いの中

　

では、今私たちに出きる最も基本的であり、かつ意義の大きい。そして各地域で充分に取り組む

　

ことができる大切な取り組みではないかと感じました。その署名を携え、署名に伴うカンパを交

　

通費に利用して、２月の交流会へできるだけ多勢で参加するのはいかがでしょうか。皆様のご意

　

見をお寄せ下さい。

３

　

厚生省について

　　

全難連とのぶき談後、翌７月14日、全難連の小林氏と佐藤氏にご案内をいただき、厚生省公衆衛

　

生局難病対策課と、社会局更生課、厚生記者クラブを訪問しました。

　　

難病対策課では、古川課長は不在（後ほど廊‾ドでお会いしました。）でしたが、森宗補佐、大

　

室補佐と地難迪の実情と、これからの運動について説明し。アピールについての説明と話し合い

　

を行いました。森宗補佐は今年。京都の宇多野の国療から来られた方で、”国立病院は宿屋では

　

ない｡”病院は福祉施設ではない｡などと若干問題のある、かつ挑発的な発言が続きましたが、

　

現在の難病対策の不備や将来的な見通し、あるいは医療保障全般については、我々と共通する認

　

識を持っているようでした。

　　

個人的な発言ですが、その発言の中で、「､３～６ヵ月入院の短期間をくりかえすリハビリー病

　

院の必要性」、「相談センターについては厚生省でも予算請求している」こと、「余裕のある国

　

立の筋ジス施設に対して、難病も扱うよう指導している」こと、「難病対策そのものが不備であ

　

り、再検討の必要がある公費負担制度に対しては、個人としては熱心になれない、この制度があ

　

る限り、難病対策には限界がある」「研究班の総会などは非公開ではない、班員以外の医師など、

　

自由に傍聴できる建前になっている」「患者の立場を忘れた研究班に対しては、どしどし予算を
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削る姿勢で対応している」「各研究班の報告書は必ず出版しており、特に大学図書館や各部道府

県の担当部へは配布しているので閲覧できるはず」「文部省でも難病研究をはじめた」など、大

変参考となる意見を伺いました。

　

最後に、「お互いにケンカでもするようなやりとりをするのでなければ、行政や対策もすすま

ない、どしどしやりあおう」「難病対策課は自祉をやるのではないから、社会局の方へもうるさ

く行ってほしい」「各難病連のニュースや資料をぜひ送って欲しい。必ず読み参考とさせてもら

います。」とのことでした。

羽



地域難病連連絡会ニュース

　

Noﾊﾟ10 1977. 2. 24

　

第４回交流会

　　　　

患者及び家族団体の全国行動（集会）準備会開催について

　

北海道は久しぶりに大変厳しい寒さを味わいました。子供のころの冬を思い出し、なつかしくさ

え感じました。でも、北陸、東北などの豪雪は、さぞ大変だったことと思います。先ほど、各難病

辿へお届けした北海道難病連の提案につきまして。大部分の難病連より賛助との連絡を得ましたの

で、開催準㈲にあたっていただくことになっていた埼玉障難協、また全難連、全患辿とも協議の結

果、第４回交流会と全国集会準備会（別紙同封）を下記要綱で開催したいと思います。

　

ご多忙な時期と思いますが、地難連の交流会を苦しい状況の中で重ねてきたことの、一つの成果

でもあり、今後の大きな飛躍台ともなる重要な意義を持っていると思いますので、ぜひ全ての地域

難病連がご参加されるようご案内いたします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

記

　　

第４回

　

地域難病連全国交流会

1.時

　　　　　　

３月12日吐）午後４時より３月13日（日）午後５時まで

2.会

　　　

場

　　

黒浜筋ジス訓練センター

　

TEL0487-68-8327 (同難病相談室69 一1200）

　　　　　　　　　

埼玉県蓮田市黒浜4250

　　　　　　　　　

交迪（J）東北線蓮田駅（東口）下車（各駅停車、又は大宮駅で乗りかえ）

　　　　　　　　　　　　

②

　

国立黒浜療養所東埼玉病院行きのバスにて終点下車

3.参

　

加

　

賞

　　

１人（１泊２食

　

13日昼食は別）

　　　　　　　　　

3,800円＜夕食、朝食、貸布団、風呂、管理人謝礼含＞

4.スケジュール

　　

３月12FI(土）地難連交流会

　　　　

開会IG:00～

　　　　

1，経過報告

　　　　

2.各地活動報告及び52年度自治体予算案等

　　　　

3.各府県難病センター情報について

　　　　

4.全国行動（集会）準備会について

　　

5.確

　　

認

３月13日(日)

閉会20:00～ 以後

　

懇談

　　　　

朝食後、可能であれば院内及び難病柵談室の見学

　　　　

11:30～

　

全国行動（集会）準備会

　　　　

閉会17:00～

　　

3月14日（月）………（フリータイムとして）

　　　　

Ｃ決議があれば可能な団体で厚生省へ

　

０部立府中病院、部立神経科学総合研究所見学

5.出欠連絡について

脂



地域難病連連絡会ニュース

　

NOﾊﾟ11 1977. 5. 19

１

　

第５回地域難病連全国交流会

　　

第５回全国交流会の開催をお知らせいたします。諸連絡のため、正式な開催通知が遅くなりま

　

したことを深くお詫び申し上げます。

　　

前回お知らせでご案内いたしましたように開催日時は多くの難病連の都合で、６月18日（土）19

　

日（金）が良いということになりました。

　　

第４回交流会と全国の患者団体集会の準備的会合のよびかけは、それ自体は多くの方々にお集

　

りいただけたものの、私共、地域難病連側の歩調がそろわず、充分な意思の統一を図ることがで

　

きませんでした。そのことから派生した様々な問題を討議し、再度地域難病連連絡会のあり方を

　

至急討議しなければならない、ということで、今回の交流会の開催をよびかけることになった次

　

第です。また、第４回交流会においては、「地難連を、そろそろ一つの組織として確立する必要

　

があるのではないか」とか「全難連との組織的な連携を明らかにする必要があるのではないか」

　

「地方自治体をどう動かすか」などということも第５回交流会で論議するべきだ、との意見が出

　

されています。また「地難連の連絡の方法について、新たなルールをつくる必要がある」こと「全

　

国の都道府県に難病連をつくるためのセンター的なものの必要」も指摘されております。

　　

全国に、今、難病連とその準備会21都道府県となり、難病連の活動は、日本の医療と福祉運動

　

の重要な部分となってきています。患者と家族の現状を充分に把握し各難病連の要求と目的をど

　

のようにおしすすめていくのか、私たちの討議もまた重大な責務を負うところとなりつつありま

　

す。日常的にはあまり相互のっながりのない私たちの運勁であるために困難な部分は少くありま

　

せんが、「京都交流会のアピールを前提として」また３月13日のアピールを踏まえて、皆様の熱

　

心な参加と討議によって、運動のづ回の前進と発展を願いたいと思います。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

記

　　

地城難病連連絡会第５回全国交流会

　

①

　

日

　　　

時

　　

昭和52年６月18日（土）午後６時より（受付５時より）

　　　　　　　　　　　　　　　　

19日（日）正午まで

　

②

　

会

　　　

場

　　

ホテル江戸川

　

東京都台東区東上野3 － 37 － 9 TEL 03-834-1921

　　　　　　　　　　

※

　

国鉄上野駅より徒歩２～３分です。国鉄から看板が見えます。

　　　　　　　　　　　　

上野警察署前

　

③

　

宿

　　　

泊

　　

洋室、バスなし7,000円

　

１名につき3,500円

　

④

　

食

　　　

事

　　

朝食700円

　　

夕食1,500円

　

⑤

　

会

　

議

　

室

　　

１名１時間に付150円

　

⑥

　

参

　

加

　

費

　　

以上の経費に会議運営費、茶菓子代を加えて、当日請求いたします。

　

⑦

　

中

　

込

　

み

　　

会場申し込みの都合上、５月中に出欠のご連絡を下さい。（案内が遅くなり
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ましたので、できるだけ早くお申し込み下さい。やむを得ない場合は、あら

　　　　　　　　　

かじめ予定で申込の上、６月上旬までに正式にご連絡下さい。）

⑧

　

今回の会場の準備は、東京都難病連が担当しております。

　

TEL ０３-291 － 2937

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

291 － 6239

　　　

主なテーマ（３月１３日での確認）

1.各地方自治体における難病関係の予算、決算あるいは方針などの資料を持ちよる。

2.各地域での難病運動のすすめ方について

3.第４回交流会についての各地難連の意見など

２

　

地難連連絡経費について

　

・分担金として１地難連5,000円とし、北海道難病連へ納入する。

　　　　

郵便振替口座「小樽19713、北海道難病連」

　

・昭和51年度の連絡経費の概算の決算を行う。

３

４

　

第４回交流会収支決算書

　　　　　　　　　　　　　　　

（省

　

略）

　

３月１３日会議についての記録

別

　　

紙

Ｓ５２．3. 13 (日）地域難連交流会名簿

小林孟史（全難連・全腎協）．山本洋二（全国患者団体）、富田保蔵Ｃ全難連・全国膠原病友

の会）、倉田慶子（全難連・全国膠原病友の会）、上田昭（全腎協・全国患者団体・全難連八

村田忠雄（東難連・ベーチェット）、我妻広子（福島県難病連）、前田こう一（京都難病連）、

竹埜英一（秋田県難病連）、佐藤春男（北海道難病連）、秋鹿匡民（富山県難連）、遠藤敏雄

（埼玉障難協）、河端二男（埼玉障難協・会長）、笠原通正（埼玉障難協）、藤原捷幸（埼玉

障難協）、市橋芳松（埼玉障難協）、小田原守男（埼玉障難協）、河端静子（埼玉障難協）、

斉藤とみ（埼玉障難協）、森田かよ子（埼玉障難協）、伊藤建雄（北海道難病連）、高橋喜次

（全難連･肝炎の会）、江ロヒロミ（全難連・多発性硬化症の会）、河野磐（代理・全難連・

パーキンソンの会）

５

　

第４回交流会についての各地難連の感想、意見

　

１）秋田難病連の意見

　　

一、全国行動集会時期尚早、集会が失敗しては、との前回意見がありましたが、景気不況がか

　　　

らんで、年金、健康保険の格差、後退の時、今こそ真の医療、福祉を私たち自ら乱又行政

　　　

が覚知のためにも行うべきである。

　　　　

集会、行動失敗云々は、私達患者、家族団体の団結と患者、障害者を「武器」としない活
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II

　　

動であれば断じて失敗はありえないと思いますし、もし失敗してもそれを試金石として一段

　　

と、団結と飛躍、躍進あるものに出来ると思います。

　　　

地域難病連連絡会自体が一個の団体となることにより一屈力強い活動が出来ると思います。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

秋田難病団体連絡協議会

　

竹

　

埜

　

英

　

一

２）

　

埼玉県での地域難連交流会の反省

　　

なんのために大会を開くのか、あいまいのまま「大会」という型をつくろうとしたことによ

　

り、混舌Lヵjあったように思う。もちろん難病患者をとりまく状況は行政的には特定の病気につ

　

いて治療研究と医療費の公費負担がようやくおこなわれるようにＧつたが、生活の問題、教育

　

の問題については、難病から身体障害者ぽ祉法の対象となった人以外は、何らの手だてもうた

　

れていないことは周知のぷ実である。

　　

しかし、このような難病患者をとりまく状況を少しずつ改善していくために、各地の地域難

　

辿は活動してきたし、このような運動の巾を拡げるために、より多くの団体が統一して同一歩

　

調で運動をすすめることは大きな力になることはたしかである。

　　

問題は回が共通要求なのか、共通が求を実現するため、どのような運動をしていったらよい

　

かのつめが必要ではないか。確かに京都での会合で、一定の共通要求についての話し合いがな

　

された。しかし必ずしも、ビシッとみんなが確信をもつという程強固なものではなかった。ま

　

た、運動論では、共同行動の方向が即「大会」という結びつきが明らかにされないまま。大会

　

を開くことのみにとらわれた集会だったと思われる。

　　

また、地域難迪という全国的な地域的な交流団体を、一きょに全国的統一団体と共同行動に

　

もっていくことに納得できない点があったと思う。地域難連自体が地域における病名別の連絡

　

組織であり、これらの全国的な行動というと、しかも他の全国段階の団体との共同行動という

　

と、大筋では組織の目的と一致するにしても、細い点では、そう飛躍できない。このことを、

　

”反動”と呼ぶかもしれないが、自分たちの組織に草の根民主々義的に忠実になれば、そう飛

　

躍できないというのが、素直な気持である。

　　

また、難病患者をとりまく国の対策がおくれていることは事実だし、国の責任を免罪するつ

　

もりはないが。地方自治をどう発展させていくか、その巾に難病患者の問題を地域住民の合意

　

を考えながら地方自治にどう定着させていくかが、我々の組織の課題であり、そういう課題を

　

実現させていくために、お互いに経験と知恵を交流し合い学び合うのが地域難病連連絡会だと

　

思うので、その辺の原点をよくふり返ってみる必要があると感じた次第である。

　　　　　　　　　　　　　　　

埼玉県障害難病団体協議会

　　　

副会長

　　

笠

　

原

　

通

　

正

３）

　

北海道難病連の反省と意見

　　

第４回全国交流会には、埼玉障難協の大変親切な会場のご用意と、遠方から参加された各地

　

の難病連の方々や、翌日の全国集会の話し合いに参加された全難連、全患連の方々に感謝申し

　

上げます。討議そのものは、各団体の意見が率直に出され、大変貴重なものだったと思います

　

が、準備の不充分さから、せっかくの貴重な会議で結論が出されなかったことを申し訳けなく
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思います。その原因の一つは、京都の前田さんから指摘され、提案されるまで、京都交流会

でのアピールについて充分な認識を持っていなかったことです。

　

そもそもが、京鄙交流会の三日間にわたる慎重な討議の積み重ねと、そこで採択されたア

ピールに基づいたものであるにもかかわらず、その理念を表面的にとらえ、内容をよく吟味

し、かつ、消化しきっていなかったところにあったと思います。京都の前田氏の発言にある

ように､我々は少くとも､京都アピール以前に逆もどりすることは許されないのだ、というこ

とを充分に念頭におくべきでした。

　

二つには、全国患者集会のよびかけについて、その内容を充分にご理解いただけるタイト

ルを持たなかったことです。‘’準備会”という表現が、当日の会議がすでに患者集会開催を

既成の事実とし、その実行段階の会議であるかのようにとらえられていた面もあったことで

す。以上、交流会をよびかけた者として反省する点です。

　

全国患者集会そのものについては、当日参加された団体の大部分は賛成であり、特に会議

の後半は、”やるのか、やらないのがという発言が多く続いていたように、全体としては、

実行の雰囲気だったと思います。特に全難連、全患迪では、すでに討議を終え、実行しよう

という姿勢で出席されたことをみても、この全国集会の実行に向う主体的体勢はできあがり

つつあると感じました。

　

このことに対する埼玉障難協の発言は、一つにまとめられるべきではなかったかと思いま

す。それぞれに発言される方が多かｰつたので、反対される方が多かったような印象を受けま

すが、実さいはそうではなかったと思います。

　

これから、この集会の提案について、いろいろと論議をされ、また行動が用意されると思

いますが、地方自治体の状況や医療、住民運動の状況の違いによって、各地域難病連の違い

もいろいろとあることであり、その条件の中で、地域難病運動の発展と福祉が論議されるべ

きだと考えます。

　　　　　　　　　　　　　　　

北海道難病団体連絡協議会

　

’jj務局長

　

伊

　

藤

　

建

　

雄
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地域難病連連絡会ニュース

　

晦12 1978. 3. 14

　

本州では、梅のだよりもチラホラというところでしょうか。北海道では。久しぶりに冬の厳しさ

を、もうたくさん、というほどに味わされてしまいました。まだ身の丈を越す積雪に、本当に心の

底から春が、その春の風と日陽しと薫りが恋しく思われる毎日です。地難連ニュースの発行が大変

遅れ、申し訳けありません。全国患者、家族集会の成功へ向けて、あわただしい準備の中で、まと

まりを欠いたものにしかなりませんが、一応ニュースとしてお届けいたします。

　

この全国集会が成功のうちに終りましたら、また、地域難病連の連絡、交流の場として、地難連

ニュースの発行を続けていきたいと思います。各団体のご意見、提案、情報などをお寄せ下さるこ

とをお待ちしております。

１

　

第６回全国交流会開催について

　

私たちの全国交流から生れど

　

ゆたかな医療と福祉をめざす一全国患者・家族集会」を終えて

そのとり組みについての各地域での経験の交流や反省会などを中心としたいと思います。地難連と

しては統一してとり組むことのできなかったこの全国集会も、14の地域難病連が賛同団体として加

盟し、また、この集会への取り組みの中で、多様な活動の形態の拡がりと経験がありました。

　

今回の交流会のよびかけにも、10団体46名（内宿泊41名）もの参加が申し込まれています。

　

峙

　　　　

昭和53年４月２日（日）午後６時より

　

会

　

場

　　

北海道東京第二事務所（東京都渋谷区上原２の47の6

　

TEL 03 -467 － 4231 ）

　

参加費

　　

１人（１泊２食付）4,000円見当（交流会の飲食代によって､若干の変化があります｡）

げ）参加費は、できるだけ各団体でまとめて納めて下さい。

②

　

各参加者は団体名（難病連名の他所属団体名）と名前が分るような工夫をお願いします。（今

　

回は初参加者が多いため）

③

　

経費節約のため会食は、夕食に１～２品追加する程度とします。（飲み物は自由ですが、一応

　

はまとめて注文します。）

④

　

各都道府県の名産を少しずつ持ちより、□と胃袋からの交流もしたいと思いますが、いかがで

　

しょうか。

⑧

　

全国集会後でもあり、疲れている方もいると思いますので、部屋割には配慮をしたいと思いま

　

すので、受付時にお申し出下さい。尚、遅くまで交流を続ける方のために２～３の部屋をそのよ

　

うに指定します。

⑥

　

出張用の事務所のため、部屋も狭くエレベーターもありませんが、ご容赦下さい。

⑦

　

交通について、集会終了後。地下鉄八丁堀の駅から、日比谷線でロ比谷駅のりかえ、千代田

　

線で（小田急）代々木上原駅（３月31日オープン）下車、徒歩５分ですが、途中急坂あり、急坂

　

不得手の人は、少々分りにくいが、代々木八幡駅下車徒歩10分。タクシーの場合は、代々木高校

　

の横（井の頭通り）です。現在のところ、集会場から宿舎へ、翌日は宿舎から国会への都福祉バ

　

スを利用できるよう、実行委事務局が交渉中です。
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地域難病連連絡会ニュース

　

No.l3 1978. 8 11

　

-ゆたかな医療と福祉をめざす一全国患者・家族集会

　　　

成果を確め広め、さらに前進するために地域難病連!第７回全国交流会を

　　　

成功させようZ/

・時

　　　　

昭和53年10月１日（日）午後３時より（受付は午後１時から）

　　　　　　　　　　　　

２日（日）午後１時まで

・会

　

場

　　

福島市飯坂温泉

　

喜久屋旅館

　

TEL ( 02454 － 2 －3121）

　　　　　

（※前回問い合せの第６回とあるのは第７回の誤りですので、訂正をお願いいたします。）

　

私たちの地域難病連交流会がら生まれた京都アピールに基づいて開かれた全国患者、家族集会が

多くの団体の参加と協力によって成功させることができたことを喜びたいと思います。まさに、新

しい患者運動と福祉の幕あけと言えるのではないでしょうか。

　

この取り組みと、その集会によって出された様々な問題提起について考え、行動をするために、

第７回の全国交流会を開催し、広くその参加をよびかけます。全国74都道府県の全てに難病連が結

成され。地域に密着した医療と福祉が充実、発展されるよう、１人でも多くの患者や家族の困難な

現状が１日でも早く解決されるため、この全国交流会を成功させましょう。

　

今回の交流会は、全国集会の成果を確め、深め、広めることをテ･-ﾏにして開かれますが、その

中でも特に。全参加団体の協力によって、東北地区の難病対策の前進と患者運動の盛りあがりに大

きな影響を与えたいと思います。

１）スケジュール及び交流の内容について

　

10月１日（日）

　　　　　　　　　　　　

①

　　　　　

②

　　　　　

③

　　

受付

　　　　

開会

①

　

各団体の活動状況の交流、情報の交換

　

※

　

資料、パンフレット、機関誌紙などをご用意下さい。

　

※

　

今回参加者は、およそ40名です。

②

　

夕食、懇親会。参加者自己紹介

　　

前回交流会のように、各県の名産などがありますと、親ぼくもづ

　

が、いかがでしょうか。負担にならない程度で………。

②

　

討

　　

議

　

○全国集会の成果をどのように深め、広めるか

　

○全難連との今後の活動の協力について、どのように具体的にすすめるか。

　

〇今後の全国の患者運動の方向について、などが現時点では一応テーマとして考えられていま
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す。

２日（日）

→

　　　　　　

朝食

　　　　　

④

　

⑤

　　　　　

⑥

　

閉会

　

④

　

全体交流及び、討議事項の確認、まとめ

　

⑤

　

東北６県へのアピール

　

（患者団体へ、知事、議会へ、マスコミへ）

　

⑥

　

昼

　

食

２）東北６県へのアピールについて

　　

今回交流会で、頃北６県の患者団体（地域難病連への未加盟細織、難病連未結成地域における

　

組織）へ、紡集をよびかけるアピールを行なうと同峙に、行政、議会へ、地域医療への真剣なと

　

り組みと、地域独自の柵祉対策の充実を訴え、また、患者団体の育成についてアピールを作成し

　

送付する。また、同内容について、東北６県の報道機関に対し。協力を求める。文案については

　

交流会の中において検討する。また、以上の内容について、全難連、全患連加盟団体を巾心に、

　

全国的にはそれらの組織に参加していないはI体も含め、東北各県にある支部や独自に活勤してい

　

る団体に対し、今回交流会に積極的に参加し、県難病連を結成するきっかけをつかむよう、よび

　

かけを行う。

　

※

　

このことにつきましては、地域難病連各団体のご援助と全難連、全患連のご協力をお願いい

　　

たします。

３）参加申し込み

　　

ぞ

　

同封川紙に記入し、９月６日（水）までに、必ず届くようにお願いいたします。

　　

il･参加者氏名の変堕1は構いませんが、男女の変更があるときは、できるだけ早くにお知らせ

　　　

下さい。

　　

S;e

　

参加収り消しについて日数によっては、キャンセル料、または宿泊料金額を負担して下さ

　　　

い。

　　

※

　

緊急の変更等は、直接

　

柚島難病連

　

TEL 0245-21-3388隔島労済内へご連絡下さい。

４）参

　

加

　

費

　　　

宿泊料（１泊２日、税金、サービス料込）

　

4,000円

　　　

参加費（飲み物、２日月昼食含め）

　　　　　

1,500円

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

立

　　　　

5,500円をめどとしていますが、事情によっては、多少変更されることもあります。

　　　　

一応、受付時にお支払い‾ドさい。

な

　

全難連よりの申し入れについて

　　　

全国難病団体連絡協議会より、全国交流会に、オブザーバーとして参加したい旨の申し入れ

　　

がありました。全国集会を共にとり組み、成功させた経験と、また、今後の全国の患者運動を

　　

考えるならば、おおいに歓迎したいところと思いますが、各団体のご意見をお待ちします。
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以下、申し入れ書全文

　

拝啓

　

初夏の候となり、北の国の北海道は、いま頃が一番心地良い季節とうかがっておりますが

いかがでいらっしゃいますか。皆様方には、ご多忙な日々をおすごしのことと拝察巾し上げます。

　

さて、さっそくでございますが、私達全難連も、第４回総会を無事終り、いよいよ活動の時期に

入るわけですが、お送り申し上げてあります活蛸方針にもありますごとく、本年より、各地難連の

方々との交流を深めさせていただきたく、今後の、地域難病連全国交流会開催時には、オブザーバ

ー出席をみとめていただきたく、申し入れをする次第でございます。

　

阿卒よろしくご検討いただけますよう、お噸い巾し上げます。弱体の私達団体でございますが、

呵卒、今後共ご協力ご鞭紐の程、よろしくお願い巾し上げます。

　

右乱筆に、お願いまで

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

敬具

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1978年６月９日

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

全国難病団体辿絡協議会

　

各団体情報の交換について

　

各都道府県難病連の活動状況や行政についての情報や意見などを交換することも、このニュース

の目的としていましたが、最近。そのような連絡もなく、また、発行も滞っております。

　

最近、大阪府、神奈川県に、それぞれ「難病相談室」「甦治性疾患相談室」があいついで開設さ

れました。運営や内容については、いずれ詳しく報告されることと思いますが、孤立しがちな、ま

た、複雑な諸制度を有効に使い得ない。患者や家族にとっては、待望されていたものと思います。

成功されることを祈りたいと思います。

ゆ

　

連絡費川のために分机金をいただくことになっていますが、多くの難病連からは届けられてお

　

りません。ご送金下さい。

　　　

では、10月１日

　

福島であいましょうが
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地域難病連連絡会ニュース

　

NoﾊﾟL4 1979. 5. 25

　

日本列島をまきこんだ統一地方選挙も終りました。新たな福祉についてが一つの焦点であったと

思います。保守、革新、無所属を問わず、福祉、医療問題を政策の重要な柱としなければならない

情勢は、まさしく我々がっくり出したとも言えるでしょう。しかし、低成長経済を口実に、福祉の

切り捨て、国民の負担の増大の危惧が現実のものとなりつつある情勢とも言えるでしょう。

　

総選挙も控えた今の時期に、患者運動の力量を高め。団結を強化することは、極めて重要であり、

将来への大きな責務となるのではないでしょうか。

　

第８回全国交流会に、ぜひ、ご参加下さい。

（1）地難運第８回全国交流会の開催のご案内

　

1）時

　　　　

1979年６月23日（土）午後３時より

　　　　　　　　　　　　　　

24日（日）午後１時まで

　　　

会

　

場

　　

ぎふ長良川ハイツ（岐阜勤労総合福祉センター）

　　　　　　　　　　

岐阜市長良山先693-3

　

TEL (0582) -94-2511

　　　

経

　

費

　　

宿泊費4,100円（1人

　

１泊２食）

　

昼

　

食1,500円程度（２日目昼食）

　　　　　　　　

参加m 1,000円（事務･連絡諸経費）

　

2）主な内容……参加予備調査において、交流のもち方及びテーマについてのご意見を求めたと

　　

ころ、２、３の団体から文書及び電話で次のようなご意見がよせられました。

　　

な

　

交流会が真に有意義に実施されるためには、①テーマをきめて、会の目的を明示し、雑談

　　　

的なもののみで、終ることのないようにしたい。②各会の報告や意見はその場限りとするこ

　　　

となく、また発表の時間節約の上からも。前もって印刷物にまとめておいて、出席しなかっ

　　　

た会員たちにもなるべく周知したい。

　　

章

　

相談活動の交流、その予算、国の予算化対策

　　

窃

　

地難連運動の実態を知りたい。厚生省への交渉の実務が知りたい。地難連の強化方法

　　　

前回。福島交流会でも、このような意見が強く出され、検討事項となっていました。準備が

　　

不充分で。各県のご意見を調整しきることは困難ですが、交流会当日にむけて、そのテーマや

　　

内容について、さらに詳細なご意見とご連絡を下さることをお待ちします。

　

3）宿泊申込みについて……予備調査は以下のようになっています。各県で再度検討の上、変更

　　

があれば至急、岐阜県難病連へご連絡下さい。

（2）第７回交流会速記録（於：福島）

　　

開催地の福島県難病連から、録音テープからおこした記録が届けられましたが、量が大変多い

　

ため、要約して、交流会当日配布します。
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No.15 1979.1225

　

地難運第９回全国交流会に結集し、医療・福祉の切りすて

　　　　

国民の負担増大の流れを阻止し、私たちの８０年代を創り出そう//

　

政府の昭和55年度予算の内示で明らかにされたように、難病対策、結核対策、老人医療をはじめ

として、国民生活の最も重要な医療、福祉分野において、大巾な後退を開始しました。私たちは、

断固反対し、その流れを阻止しなければならないのではないでしょうか。さらに55年度中には、諸

諸の公共料金の値上げが予定されており、これが諸物価の高騰を招くことは明らかです。ただでさ

え、経済的に苦しく、困難な生活を余儀なくされている患者とその家族の生活は、物心両面にわた

り、決定的な打撃をうけるこどは明らかであり、既に多くの人々は精神的な衝撃をうけ、希望の光

を見失おうとしています。この時期に私たちが集り、話し合い、情勢を検討し、新たな行動の方向

をつくりあげようとすることは、極めて重大な課題を背負っていると言わなければなりません。

　

開催県である兵庫県難病連と、それを支える関西ブロックの諸難病連から出されたアピールをう

けとめ、この第９回全国交流会を成功させるために、ぜひ、全地域難病連が、この交流会に参加し、

未結成県の患者組織にもよびかけ、新たな前進のきっかけとしましょう。

　　　　

地域難病連第９回全国交流会を成功させるために|ﾆﾚmTsy.m:

　

ア

　　　

ピ

　　　

ー

　　　

ル

　　　　

ニ

　　　　　　　

兵庫難病連代表一大阪難病連代表・京都難病連代表

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1979年12月16日（於大阪市）

1.私達は、1980年２月10日・11日に、神戸市で開催される予定の地域難病連全国交流会の開催地

　

兵庫県難連と、既に前回の岐埠で交流会の議長団として近畿ブロックがあたるとの取決めにもと

　

づき、’79年12月16日、打ち合わせ会を行った。

1.三難病連は一致して次の事を表明する。

　　

前回の岐阜の交流会で、

　

（ｲ）当面、21の各都道府県難病連を、できる限り次回交流会へ代表派遣して載く努力をすること。

　　

そのための、日常的な交流への努力（各総会への祝電、メッセージの交流、機関紙誌、諸資料

　　

の交流などを通じ）をつよめること。

　

（ロ）各都道府県地域難病連の獲得した主な府県単独事業の成果を一目で分るように一覧表を作成

　　

する。

　

等の決議を行ったにも拘らず、我々をも含めて、この努力は殆ど行われなかったこと

　

をつよく反省する。

1.最近の地域難連、難病患者とその家族をめぐる情勢は、格段ときびしさを増している。政府は

　

低成長下「木曽有のエネルギー危機」とヽいわゆる「国家財政の再建ヽ合理化」をヽ国民と患者ヽ

　

医療と福祉の大ギセイの上にのりきる構えである。55年予算編成にあたって、第１次財政制度審
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議会、第２特別部会は、社会保障予算に大ナタをふるう意見を提案している。

　　

第１に、老人医療の有料化であり、第２は、第三子以降の児童手当の廃ILであり、第３には、

結核医療において、公費優先を保険優先にきりかえようとしていることである。

　　

更に、「保険料値上げ、薬代と給食代で月２万円の患者負担」という健保制度の改悪案は。修

　

正、廃案と国民的反撃をうけたにもかかわらず執拗に原案のまま国会に上程されようとしている。

　

その上、難病者と家族の生活をおびやかす公共料金の値上げ諸物価の値上げを相次いで予定され

　

ているーバ’ス料金10％、消費者米価６％、国鉄運賃4.9％、ハガキ20円から40円に、電気料20

　

～30％等々。国際的な石油危機と円安傾向は、続々と国内の諸物価にハネカエッでいる。しかも

　

政府は、国民の反撃にあって、いったんひっこめたものの、一般消費税の導入はあきらめていな

　

い。要するに国は､1980年度を「財政再建元年」として1985年迄に50兆の赤字国債をしゃにむに、

　

償還するため、ギセイを国民にかぶせる覚悟なのだ。

1.かって、本交流会は、第一次石油危機後の低成長への始まり「柵祉後退」が開始された直後、

　

1976年夏の京郡での交流会のあと、全難病占へのアピールを提出し、それが、1978年のあの医療

　

運動史」こ、画期的な「全国患者・家族集会」の成功のきっかけとなったことは、よく知られてい

　

る。我々は。かって「全国患者・家族集会」成功の一大要因となったアピール提案者としての誇

　

りをもっている。

1.財政再建とエネルギー危機の中、医療と福祉の切捨て、公費医療負担制度の見直しと大改悪が

　

現実化し、我々に迫ってきているとき、木交流会は開かれるのである。我々が交流会を通じて団

　

結と連帯をふかめ、更に全国の未組織県へも地域難述結成の気運を押し及ぼし、全国的け詰へと

　

一層の努力をはらうべきときである。

1.のみならず、1976年にそうしたように、情勢への共通の認識を獲得することによって、「再度

　

全風密者・家族集会」を提案すべき情勢は熟している。既に全患連は12月９日の大会で。「患者

　

医療関係者の全国集会」をよびかけている。

　　

第２回全国患者・家族集会を開催すべき機は然している／

1. 1980年代を迎え、その冒頭この重大な意義をもつ交流会を開く地元の難病連として、我々は、

　

全国の地域難病連と、事務局的役割を演ずべき北海道難病連に次のことをよびかける。

　　

○地域難病連全国交流会（兵庫集会）を成功させよう／

　　

021の全都道府県難連代表がすべて神戸に参加するよう、地方別、ブロック別に未組織府県、

　　　

未参加府県によびかけよう｡／

　　

○交流と団結の日的が充分果せるよう、活動報告。最近の機関紙誌、資料を送れ／
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地域難病連連絡会ニュース

　

No.16 1980.11.19

巾郵便料金値上げ反対について

　

1川12日に北海道難病連より、郵便料金値上げ反対の行動について、道難病連のとり組みのお知

らせと、共同行動の認丿青ヵ｛各団体に発送されましたが、その件について、大阪難病連及びＯＴＫよ

り、郵政省陳情の提案がありました。各団体よりのご意見を心願いいたします。

　　

郵便料金値上反対の意志表示を｡／

　

という書面をいただき励まされております。

　　

大阪でも、北海道、神奈川(KSK)、暇京( SSK) !こぜひ、ご相談したいと考えておりました。

　

といいますのは、万一の場今ヽは、低料第三種の据置きだけでも最低限守りたく、東京で郵政宵i胞

　

情を早急に行なうことを提案したのです。各地からの代表がll京し、揃って陳情することを望み

　

ますが、若し、出来ないところは、カンパして、東京で行動してくれる大たちを支援する、とい

　

う形で参加してはどうでしょうか。人阪では、さし当り、道に同洲して、人阪出身の国会議員と

　

郵政省宛、訴えをど面で発送することにいたします。東京のＳＳＫは、全難連とは直接関係がな

　

く、身体障害者の方が事務局ですので、とくに全難述の協力が必要になります。

　　

以上、提案とお礼まで。

　

尚、北海道難病連では、早速、ＨＳＫに共同行動の打診を行ったところ、一緒にとり組みたい、

ただし、現在のところ、各発行協会同の相互連絡はないので、よびかけを検討したい、とのことで

した。

（2）地難連活動についてのお詫び

　

地域難病連全国交流会の開催及び連絡会二Ｊ.－スの允行などが、低滞しています

　

皆様にご迷惑をおかけしておりますことを、深くお詫び申し上げます。

　

担当している北海道難病連が、夏から秋にかけて、全道11ヵ所の集団検診を行うシーズンであっ

たことや、（冬期間は活動ができないため）今年度は、加盟団体の全国組織の大会や交流会等が重

なって北海道で開催されたりしたため。活動力がそちらへ集申していた、などの状況でした。

　

また、前回交流会で確認されたように、各県に地難連が次々と結成されて、広がりが出てきてい

ると同時に、分散、拡大の傾向が強まり、また。全国レベルの活動の低滞や困難の発生、新しい方

向を見出仕ないでいる情勢などもからみ、私共の連絡会に、それが反映していた、ということもあ

ります。しかし、一層厳しさをます情勢を認識して、地難連活動を再び堀りおこしていかなければ

ならないと思います。

　

今年度に入ってからの情報交流・交流会の内容等については、次号にてお知らせしますが、今号

はとりあえず、郵便料金値上げ問題について急を要する点のみ、お届けしました。
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地域難病連連絡会ニュース

　

No.17

京都難病連・前田氏より、至急の連絡と意見がよせられています。

各県でも、ぜひご検討の上、ご意見をお寄せ下さい。

1980.12. 1

①

　

12月５日（金）ＮＨＫ総合TV

　

19:27～19:30

　　

京都難病連のことが放映されます。

　　

歳末たすけ合いの、新しい利用方法として、各県でもご覧下さい。

②

　

全国交流会は、どうなったのでしょうか。

　　

全難連、全患連も、活動に困難な状況も出てきています。また、地難連もパラパラな状況にあ

　

るのではないでしょうか。国際障害者年を迎え。しかし、ますます厳しさをます情勢の中で、こ

　

れではいけないのではないでしょうか。

③

　

当面、この現状の打開のために。各ブロック毎の集会なりを用意する必要があると思います。
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地域難病連連絡会ニュース

　

ｋ18 1980.12.15

剛

　

５６年度国家予算行動について

　

12月には、予算の内示をうけて、各団体がそれぞれ予算折衝を行いますが、毎年全難連、全患連

は共闘を組み、この行動を行っています。しかし、今年度は、すでにご承知のように、医療、福祉

関係予算は、すさまじい圧迫化にあります。

　

そこで、全難連から、今この状況をのり切るためには、全国の団体が拡範囲に結集する必要かお

るとの申し入れがありました。もとより、地域難病連連絡会においても、交流会の度に、地域難病

連も予算行動に加わるべきだとの意見が強く出されており、その機会を待っていました。

　

急なよびかけではありますが、来年度からは。しっかりと、この３団体が足なみをそろえて、強

力な運動を展開するための第一段階として、今年度からとりあえず、可能なかぎり参加してはいか

がでしょうか。

　

今、全国の団体は大きく結集しようという動きが強まっていますが、昭和52年の全国患者・家族

集会につぐ結集として、この試験的なとり組みを成功させたいと思います。

　　

日

　

程

　　

12月23日（火）

　

11 :00　　厚生省正門ロビー集合

　　　　　　　　　

午前中

　

厚生省

　　　

午後

　

大蔵省

　　　　　　　　　　　　　

（咋年は粘って、大臣面会を果したとのこと）

　

なお、復活折衝は、12月27日（土）または29日（月）となるとのことです。

（2）郵便料金値上げについて

　

12月15日（日）、身定協（東京）が、郵政省、厚生省交渉をもちます。

　

これに対して、北海道、大阪、神奈川の各協会も名前をつらねることになりました。

（3）秋田県難病連から

　

全国交流会及び各ブロック毎集会について、ご連絡ありがとうございます。

　

いろいろな事情から、今日まで、対外的な連絡をとれなかったことを、心からお詫び致します。

　

連絡会ニュースによる提案に対し、秋田難病連として、全面的に賛同します。

　

瓶原料金値上げ反対行動についても、今、確実に福祉の退潮が姶っている現在、全難連との統

一行動として、推進したらどうでしょうか。

　

以上、秋田難病連としては全提案に対して、全面的に賛成し、いつでも対応出来る様に、態勢を

整えて、今後のご連絡をお待ちします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〈秋FB難病連会長

　

加賀谷

　

菊

　

治＞
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地域難病連連絡会ニュース

　

No.19 1981. 1. 29

　　　　

国際障害者年に全国の難病患者の運動を大きくもりあげよう

　　　　

第10回の全国交流会をよぴかけます。

　

国際障害者年( I. Y. D. p.)の活動が仝国的にひろがっています。

　

すでに全難連から、各地邨連へ、身体障害者福祉法改正の国会請願署名にっいてのよびかけが届

けられていることと思います。仏たちは、このI. Y. D. P.を難病患者、内部障客者の運動にとっ

て絶好の機会としてとりあげ、患者の生活の側保と国民への啓蒙活動をもりあげなければならない

と思います。しかし、残念ながら、私たちのとり組みは大きく遅れており、このI. Y.D. P.の意

義を充分に私たちのものとするに至っていません。また、身障柵祉法についても、日常、この法律

の欠陥により、多くの矛盾や壁につきあたりながらも、その根源にっいてを明らかにするだけの学

習をしていないことも指摘されなければなりません。全燈油の請願についても、内容はともかく、

行動そのものは、I. Y. D. P.における重要な活動であるにもかかわらず、全国的なとり組みとし

での提起が遅れています。

　

I. Y. D. P.全体についても「内部障害」の問題が大きなネックとして認識されており、各郡道

府県でとりあげられながらも、我々の側からの具体的な行動がなく、そのなりゆきが注目されてい

る状況です。この状況の中で、もしこの署名運動が全難連だけでとり組まれたとしたら、それは明

らかに我々の運動の弱点を国民にさらすものであり、かっ、多くの患者の要求と期待を裏切るもの

となりかねません。今の峙期に全難連からの提起を深刻にかつ緊急にうけとめ、多くの困難をのり

こえながら、ぜひとも我々の行動と団結を確立するために第10回の全国交流会を開催することをよ

びかけます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

記

　

時

　　　

①案

　

２月28日じL）～3月１日（目）

　　　　　

③案

　

３月21日（土）～３月22口（日）

　　　　　

③案

　

３月28日（七）～３月29日（日）

　

会

　

場

　

東京都内

　

主なテーマ

　　

①

　

身障福祉法改正運動をどのようにとり組むか

　　

②

　

国際障害者年をどのようにとり組むか（各地でのI. Y. D. P.に関する情報交換）

　　

③

　

1980年代の患者運動（特に地難連）の展望ととり組み

　　

④

　

各都道府県の難病対策情報交換

　　

以上についてですが、①および②については、学習会も含めての企画とします。②および④に

　

ついてはできるだけ事前に各県の資料を、事務局（北海道難病連）へお送り下さい。
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特に④については、前回の交流会で作成したものを参考として下さい。

　

-お願い一

　

開催日、および出欠について、同封はがきで至急ご返信下さい。

　

全難連によると、署名を急いでいるようですので、かなりの無理がありますが。できるだけ早く

日程での開催がよいかと患います。新しく、結成された県難病連もできる限り出席され、全国の運

動の連帯に貢献されますよう、お願いします。

　

＜意

　

見＞

　

I,Ｙ.Ｄ.Ｐ.と身障福祉法の改正について

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

北海道難病団体連絡協議会

　

伊

　

藤

　

建

　

雄

　

I. Y. D. P.についてはｊ様々な角度からの論議がなされており、また、日本推進協議会には、

全難連、全患連をはじめとして、いくつかの患者団体も加入し発言をしています。

　

しかし、全体として、やはり、この「国際障害者年」は、「国際身体障害者年」としてのイメー

ジを濃くしながら、活動が展開されているといえるのではないでしょうか。ライフサイクルの中で

の障害と疾病の関係、社会（平和、経済、環境）の中での障害者問題、社会保障の思想の国民化と

制度の統合、などについて、考えなければならないと思います。特に、I. Y.D.P.を理解するに

は。戦争の歴史、特に、第２次世界大戦の反省と、そこから生まれた「世界人権宣言」、そして、

それを基礎とした「障害者の権利宣言」等を想起しなければなりません。また、I. Y.D. Pよ）提

案が「リビア」という国から山されたことの背景についても充分に考慮しなければ、本当の憲味で

のI. Y. D. Ｐ．を理解することはできないと考えます。このI. Y. D. P.　具体的行動については、

　

「国際障害者年行動計画」が、その基本であり、その内容は、いくつもの重要な問題と行動が提起

されています。それらは全て。重要ですので、あえてここに列記しませんが、その中で一つ、我々

の患者運動として気にかかる項があります。「64.国際障害者年の間に行われる活動は、実質的な

ものを指向するべきであり、従って活動の焦点は、プライマリーヘルスケア（基礎的保健事業）、

リハビリテーション、そして疾病予防事業に当てられるべきである。（以下略）」とあります。し

かし、北海道でもそうですが、このI. Y. D. P.のとり組みに医療関係者がどの程度参加している

のでしょうか。

　

私たちを中心に考えれば、今の日本の社会保障制度で、もっとも重要なのは、健康保険法、年金

法、生活保誕法、身体障害者福祉法、であると言えます。

　

すでに。学習の中で、「難病問題」とは、まさしくそれらの欠落部分に我々が位置しているとこ

ろの問題でもあることを認識しているわけですが、その中で、特に、身障福祉法にしぼって活動を

展開するとすれば、次の点が重要ではないかと考えます。

①

　

基本的には、今の時点で、あれこれと法律や条例をつくらせるのではなく、現在の法の精神を

　

たたき直し、制度の活用を無限にひろげることが大切

　　

例えば、今の日本の法律に対する考え方は。制限法であるために。必ず制限条項がついて回
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り、新たなおちこぽし線引きが行われる。従って、いくらっくっていっても、必ず、また別

　　

な新たな問題を派生させることとなる。

②

　

今の日本の社会保障制度全般が、「権利」としては、充分に認識されておらず、「社会復帰の

　

ための援助」「更生」「本人及び家族の意欲」が前提となっていること、などがあります。

　　

さらに細かな点では、

③

　

心身障害者対策基本法については、

　

1）第1章総則の第１条（目的）の徹底

　

2）

　　　

〃

　　

第２条（定義）の拡大と「固定的」の削除。各障害名を削除し、新たな包括概

　　

念の導入

　

3）第３条（個人の尊厳）の徹底

　

4）第２章第９条

　　

μ

　

5）第３章第10条（医療･保護等）の徹底

　　

などが大事であると考える。また、強いて言えば、「保護」という表現についても留意される

　

べきであろうと思う。

④

　

身体障害者福祉法については、

　

Ｄ第１章総則第１条（法の目的）

　　　　

「………更生を援助し………」とあるところを、人間としての尊厳ある生活の維持について

　　

の援助を日的としたものに改めるべきである。と考える。

　

2）法別表については、その全項を改正し、固定した障害とは考えないことはもちろんのこと、

　　

時代に則応した新たな概念をもり込むべきだと思う。

　

3）補装具、日常生活用具の給付についても、新しい考え方（生活の援助、個人の尊厳の維持）

　　

を中心として考え、また技術の進歩に伴うような柔軟吐をもたせるべきであると考える。

　

4）その他関連法令も全て改めるべきである。

　

以上、大変まとまらない、思いつき的意見ですが、交流会での討論を想定して、問題を提起して

みました。各県のご意見をお願いします。

　

国会請願署名と募金運動についての問合せ

　

前略

　

厳寒の候、皆様お変りなくご活躍のことと存じます。

　

さて、表題の件につきお問合せ申し上げます。私達全難連は国際障害者年にむけての取り組の一

つとして昨年から話し合いをすすめ、同封のような主旨で国会請願署名を行うことを。１月の運営

委員会で決定し準備をすすめています。この署名は今通常国会に提出を予定し、４月末で／切り、

５月上旬に請願を予定して手配中でしたが、此度、北海道他一部地難連の方から全国の難病団体が

足並をそろえてやる方がいいのではないか、又、内容も少こし手直しをしては、とのご意見があり

ましたので。別紙請願書（案）と返信ハガキを同封いたしますので、至急ご意見を返信用ハガキに

てお聞かせいただき度、お願いいたします。
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各会におかれましても内部討議などの問題もありご無理とは存じますが、全難連としては、すで

に決定事項でもあり、次の運営委員会に於て（２月11日）各会の取り組みについて再検討を必要と

します事と印刷の手配上一日も早いご返信をお願いいたします。

　　　　　　　　　　　

以

　

上

　　

1981年１月２６日

　

地難連各位

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

＜全国難病団体連絡協議会＞

請願の趣旨

　　

わたしたち患者とその家族は、原因も不明で治療法も未確立の難病のため、肉体的にも精神的

　

にも、また経済的にも筆舌につくせない苦難の毎日を余儀なくされています。

　　

現在、国のいわゆる難病対策としては、「特定疾雇

　　

「小児慢性特定疾患治療研究事業」などにより、医学的研究および医療費補助の事業が実施され

　

ています。

　　

しかし、これらの事業はそれぞれの実施要綱にもとづき「予算の範囲内」で実施される事業で

　

あるという制約から、国や地方自治体の財政事情によっては縮小されたり、途中で打ち切られる

　

可能性もあるというきわめて不安定な施策です。

　　

こうした難病対策の現状から、わたしたちはかねてから難病患者の医療や福祉などについての

　

明確な法律的位置づけの必要性を訴えてきました。現在、この種の法律としては、身体障害者福

　

祉法があり難病患者の一部もその対象とされていますが、患者の大部分は同法の対象外とされて

　

います。

　　

国連の第30回総会決議「障害者の権利宣言」では、「『障害者』という言葉は、先天的か否か

　

にかかわらず、身体的又は精神的能力の不全のために、通常の個人又は社会生活に必要なことを

　

確保することが自分自身では完全に又は部分的にできない人のことを意味する」と定義しており

　

わが国でもこの定義にそくしてその対象範囲を拡大するを、いま多くの難病患者などが強く求め

　

ています。

　　

国際障害者年にあたって、国が身体障害者の対象範囲の拡大や身体障害者に対する援護措ほの

　

拡充のために身体障害者福祉法の全面的な改正をおこなうよう、請願するものです。

請願事項

　

1.身体障害者福祉法第４条にもとづく「別表」を改正し、「身体障害者」の対象範囲を国連決

　　

議「障害者の権利宣言」にそくして拡大してください。

　

2.同法を改正し、同法で定める更生医療その他の医療、福祉に関する援護措置を拡充してくだ

　　

さい。
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地域難病連連絡会ニュース

　

N0.20 1981. 3. 4

　　　　　　

国際障害者年に、全国の患者団体の団結を強めようが

　　　　　　

地難連第10国全国交流会に

　　　　　　　　　　　　

全都道府県難病連(24)の参加を//

田

　

スケジュール、その他に若干の変更がありますので、ご承知下さい。

　　　　　　　　

時

　

間

　　　　　　

内

　　　　

容

　　

21日（ね

　

13時～

　　　　　

受

　

付

　　　　　

②

　

14時～15時

　　　

経過報告と問題提起

　　　　　　　　　　　　　　　

（全国の患者運動の国際障害者年及び地難連の現状について）

　　　　　

③

　

15時～17時30分

　

身体障害者柚祉法と関連制度の概要と基本問題

　　　　　　　　　　　　　　　

講師

　

長

　

宏

　

先生（日本福祉大学）

　　　　　　　　　　　　　　　

又は、児島

　

美都子先生（

　　

／ｙ

　　

）

　　　　　

〈夕食

　

18時～18時50分＞

　　　　　

④

　

19時～21時

　　　

国際障害者年とは、阿か

　　

22口

　

⑤

　

９時～11時

　　　

地難連の強化と活動の方針について

　　　　　

⑥

　

11時～12時30分

　

全国行動のとり組みについて

　　　　　

＜昼食

　

12時30分～13時＞

　　　　　

R 13時～14時　　　第10回全国交流会のまとめ

　　　　　

・1）開会時間を厳守します。ご協力下さい。

　　　　　

ぶ2）閉会は、22日午後２時となります。

　　　　　

ま3）学習、討論のために、次の資料をご持参下さい。

　　　　　　　

○

　

国際障害者年の国連決議

　　　　　　　　

（人権に関する世界宣言・障害者の権利宣言・国際障害者年行動計画）

　　　　　　　

○

　

福祉六法（新日本法規出版）

　

以上のように、地難連の今後の活動、国際障害者年に関しての我々の要求や行動を考えるために

我国の身体障害者福祉の基本について学習し、基本認識の統一について話し合いをしたいと思いま

す。

（2）費用について

　

①

　

参加費

　　

１人2,500円（夕食付）

　

②

　

宿泊費

　　

１人3,000円（朝食付）

　

②

　

地難連分担金55年度分（１団体年間5,000円）
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13}受難迂国会謡皿醤名について

　　

几に連糸猷丿)ありました、全難連の国会請願署名については。全難連は独[1'1に行動を行うこととな

　

べりました。

　　

各県での対応にに独自にご検寸ドさい。

　　

紅過については、当ﾄ|報告します。

胚



地域難病連連絡会ニュース

　

No.21 1981. 3. 28

地域難病連連絡会の組織強化と全国患者家族集会開催を決議して

第１０回全国交流会終る。

　

地難連絡会第10回全国交流会は、昭和56年３月21・22日の２日間にわたって。東京都内で開かれ

ました。

　

出席した団体次の通り

　　

北海道（伊藤、太田、山崎）秋田（山崎、田原）福島（伊藤。望月）群馬（黒崎、寺山

　

丸江）神奈川（榎本、榎本）大阪（新庄、浅野、京屋）兵庫（藤原、中井）埼玉（笠

　

原）京都（加納、佐々木）

　

鹿児島（松島、鉾原）

　

全難連（小林、佐藤エ、佐藤ヤ、やすにし）

　

全患連（上田、長）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

以上10

　

道府県

　

２組織

　

榎本氏（神奈川）が司会に選ばれ、経過報告を伊藤（北海道）が行った。会計報告、各県活動調

査報告の配布、京都難病連前田氏のあいさつ（文書）を配布した。

　

つづいて、講演は「身体障害者福祉法と関連諸制度について」と題して、長宏氏（日本福祉大学

講師）が、身障福祉法の成立にいたる我国の社会保障制度の発達史について詳しくふれられて、大

変興味深いものであったと同時に、やはりものごとは現状だけを見るのではなく、その歴史と経過

を見つめていかなければ、その本質の理解、将来の方向を見つけることができないものであること

を、改めて考えさせられた大変意義の大きなものであったと思います。（録音をしていた団体がい

くっかあったようですので、借りることができると思います。）

　

（講演後の身障福祉法に関する質疑も、実際の相談をベースにしたもので、参考になるものでし

たが、事務局では記録をしていません。

　

）

　

夕食後、伊藤（北海道）より。「国際障害者年を考える１‘つの私見」として発表がありました。

　

基調となるものは、世界人権宣と戦争（人権の無視、民族の差別）と、身障者差別は同根ではな

いが、プライマリーヘルスケアとリハビリー（心理を含む）疾病予防についての論議が欠けている

のではないか、ということです。

　

ここから、いろいろな発言がはじまりました。（内容は次号配布します。

　

）

地域難病連連絡会第１０回全国交流会のまとめ

　

地域難病連連絡会全国交流会は、単に、各活動の交流だけではなく、全国の地域難病連が社会情

勢に見合った活動を行えるような組織として定着するために、第10回全国交流会の意見交換に基づ
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いて、次のことを「まとめ」として確認した。

　

この交流会では、また、各地域難病連関の日常交流の不足を早急に解消していくことも重要な課

題として提起された。

　

私たちには、いくつもの課題が山積されているが、一度にそのすべてを解決していくことは不可

能であり、そのどの課題も、急を要することであるが、粘り強く、１つ１つを解決していくために

力を合わせ、誠意をもって活動をしていくことを確認した。

　

1.第10回全国交流会は、国際障害者年を反映し、難病運動にとって、重要な会議となった。

　　　

また、全難連、全患連も終始この交流会に同席参加したことによって、この交流会は、従来

　　

の地域難病連間の交流だけのものとは違った役割りと性格をもった。

　

2.地域難病連連絡会は、交流会だけではなく、１つの組織を志向する展望をもって活動を強化

　　

していくことが確認された。

　　

①

　

各組織は事務連絡分担金として、年額5,000円拠出するという申し合せを実行すること。

　　

②

　

組織の運営と活動のために幹事団体（若干）を置き、協議をしてこれにあたることとする。

　　

③

　

幹事団体の中から事務局団体を選出し、日常の連絡を行うこととする。

　　

④

　

地難連各団体間の相互援助と協力を具体的にすすめる方法を検討する。

　　　　　　

（例えば、各団体の組織強化の努力を失わせない範囲において、結成間もない団体（各

　　　　

県）の全国交流会参加への資金援助なども考えなければならない。それにはまた、地難連

　　　　

自体の財政の確立も検討しなければならない）

　　

⑤

　

患者運動の統一をめざして、全難連、全患連との共同行動をつみあげていく。

　

3.全難連の国会請願署名については、各地域難病連で実情と必要に応じて協力をする。

　　　　

（但し、全国患者家族集会の開催にあたっては、その成功のための著名運動を、夏から秋

　　　

へかけて、全国一斉に実施されなければならないことを考慮する必要かおる）

　

4.国際障害者年に関して、次のことを確認する。

　　

①

　

一ゆたかな医療と福祉をめざすー

　

第２回全国患者家族集会を年内に開催すること。及び

　　　

実行委員会を至急再会することを関係各団体によびかける。

　　　　

第２回全国集会の開催に関しては、全難連、全患連もこれに同意したことを明記する。

　　　　

また開催そのものについては、第９回全国交流会ですでに決議されていることも明記する。

　　

②

　

身体障害者福祉法及び関連法等の改正運動については基本方向として、別表改正方式や疾

　　　

病、障害名による追加方式ではなく、″障害者の権利宣言″″国際障害者年行動計画″に全

　　　

面的に沿うものとなることをめざすものとする。

　　

③

　

都道府県、市町村自治体、及び議会への働きかけを各難病連が一斉に行う。

　　　　

その方法、文章等は、各組織で検討するが、参考となるものを配布する。（具体的には、

　　　

各議会決議による総理大臣、厚生大臣、自治大臣あての意見書）
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地域難病連第１０回全国交流会開催にあたって

（1）第９回全国交流会（於・神戸市）以降の情勢と経過について

　

①

　

1980年2月10日､11日の２間にわたって、兵庫県神戸市で開かれた第９回全国交流会は、そ

　　

れまでの低滞傾向にあった地難連の交流活動に大きな刺激を与えた。その結果は、初めて交流

　　

会に参加した県を含め14県難連と結成準備中の３県からの代表の参加、全難連の参加など、参

　　

加団体数・総参加者数ともに交流会の歴史中、最大の規模となって現われた。

　　　

この状況をつくり出した大きな力の１つは、この交流会を成功させるために、地元兵庫県を

　　

はじめ京都府、大阪府の３難病連が実行委員会をつくり。実行と準備にあたったことであり、

　　

さらには、この集会に向けて「1970年代の難病連動（とくに地域難病連運勁）の総括と、19

　　

80年代へ向けての私たちの課題」とする総括記録集の作成を行い、その情熱と、80年代を模索

　　

する志向が合致したためと考えられる。

　　　

この交流会は、貴重な意見交換と決議を行った。

　　　

第２川の全国患者家族集会の開催のための実行委輿会の早期開催をよびかけたことであり、

　　

毎年各地難連の活動状況、府県の対策、実施状況の一覧表の作成や地難連ニュースの定期発行

　　

力よびかけなどである。

　

②

　

第９回全国交流会のよびかけに応えて、全国患者家族集会実行委員会の幹事会が、３月に東

　　

京において開催されたがしかし、様々な状況の中で、それはそのままの状況で低滞してしまっ

　　

た。

　　　

同実行委の事務局長が、出身団体の都合で辞任したことも要因の１つではあるが、さらに、

　　

１）

　

全難連、全患連およびそれらの加盟団体の多忙さと組織の重複、活動資金の窮屈さ、専

　　　　

従ないしは機勁力を持った活動家の不足

　　

２）

　

全難連、全患連以外の全国組織団体の結集がないこと

　　

３）

　

そして、何よりも大きな原囚であると思われるのは地堆連各糾織間の交流活勁の戚少と

　　　　

格差感の増大、各県中心活動家の相い次ぐ死亡などによるいにヽ理的影絆。

　　

４）

　

また、肯定的面としては、各地難連の力量の増大と定着による日常活動の増大などがあ

　　　　

ると思われる。

　

一方では地難連組織では、24郡道府県で難病連が組織されその芽生えも含めると、実に。全国47

都道府県巾、27都道府県に組織が定着しようとしている。

　

このことは、我国の地方自治がまだ充分に生きているとすれば、実に大きな社会的政治的意味を

持つものでなければならないと思われる。

　

しかし、現実には先にあげた諸現象と併せて眺めれば､全国の患者運動は「拡大分散」の状況と

して反映されるのではないだろうか。

（2）国際障害者年の中で
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いうまでもなく、1981年は国際障害者年である。しかし、私たちの運動は、いまだこの国際障害

者年に、どのような活動を展開するかについての統一した認識をつくり出廿ないでいる。

　

今年１月に一斉に華々しくスタートした行政、マスコミ主導型の動きの中に巻きこまれ、何をして

よいのかも判らず右往左往をくりかえしながら、３月のこの時点になって、ようやく我をとりもどし

患者・家族の現状を見つめ「国際障害年とは何か」の学習が各地でとり組みはじめられている。

　　

なぜ私たちは、1980年のうちにこの国際障害年を学習し、その行動を用意できなかったのである

　

かについて、厳密な検討を加える必要があるのではないだろうか。

　　

第９回全国交流会の昂りを継続、発展させられなかったことと併せれば、地難連各組織も含め、全

　

国の患者組織が、その実体と要求に必ずしも見合ったものとなっていないところからくる組織的弱体

　

化傾向、基盤の確立が活動に見合っていないこと、相互連絡及び中央情報網の不充分さ、そして何よ

　

りも、情勢認識と見通しの不充分さがあったのではないだろうかと考えられる。

(3) 5 6年度国家予算の統一行動をめぐって

　　

私たちの連絡協調体制の不充分さの中で、突如として郵便料金値Ｌげ問題が現われた。これについ

　

ても、情勢認識の不充分さが、具体的に現われた例であると思われる。

　　

すでにこの案件は国会に出されており、多くの人々はそれを知っていたはずであるが、ただ何とな

　

く、それをながめていたのではないだろうか。

　　

低料第３祁に限らず、患者・家族や身体障害者にとっては、郵便は唯一といってよいほどの情報、

　

連絡の手段であり、行動の手段であるはずであ。そして、この郵便料金が各団体活動に大きな位置を

　

占めていることは痛いほど口常的に感じているはずでありながら、私たらは串前に有効な行動を行う

　

ことができず、国会通過まぎわになって、ようやくささやかな抗議、陳情活動が少数の団休によって

　

できたにすぎない。

　

58年12月には、恒列の予算接衝が大蔵省をはじめとする関係各省で行われるが、日本の患者速効で

は一部の中央団体を除いてはここ数年、全難連・企患連が統一行動を組んで、これに当ってきた。

　

今年は、先の郵便料金値上げ問題からの反省もあって、地域難病連もこれに参加する必要を感じて

各県に参加をよびかけた。実さいに参加したのは神奈川。北海道の２地域だけではあるが、この行動

から得た教訓は大きいと言える。

　

その１つは、中央における予算行動は中央Ljj体が行えばよい、と言う考えでは決して全国の患嗇・

家族の声を全て国へ届けることにはならないこと。また、患者組織の真の団結をつくり山すことはで

きない、ということを具体的に認識することができたことである。

　

我々の団結と行動がなかったために、関係予算が伸びない、それどころか減少したとすればその責

任は、私たちには全くないといいきることができるのであろうか。
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都道府県自治体に対する要求活動だけで。本当に、地域の医療と福祉を発展させることができ

　

ると考えてよいのであろうか。この点について、とかく地域主義に埋没しがちな私たちにとって

　

は、重要な問題を提起したと考えたい。

　　

また、この統一行動は。全難連・全患連の粘り強い行動で減少傾向の予算をくいとめ、中には

　

ゼロ査定を復活させたという具体的な成果をあげることができた。

　　

私たちは、この行動の教訓から今後予算行動は、全国の団体が統一して行うべきであること。

　　

そして、この統一行動をつみ重ねる中で、全国の患者運動の統一の道が開かれてくることを期

　

待できるのではないだろうか。

（4〉全難連の国会請願署名をめぐって

　

今年１月に全難連は、国際障害者年に絡んで身障福祉法の改正を求める国会請願署名を行うこと

を決めた。この情報を得た地難連は、幹事ともいうべき地域組織間で協議を行い、全難連に次のよ

うな申し入れを行った。

　

①

　

国際障害者年に行う署名であれば、できるだけ全国の患者団体が一斉にとり組みを行いたい。

　　　

地難連交流会を至急開催し、共同行動を用意したいので実施を待ってほしい。

　

②

　

請願項目、趣旨についても若干検討を加えたいので、しばらく時間的予裕がほしい。

　

⑧

　

地難連には、全難連の下部組織以外の団体も多く構成されており、全難連系だけの著名運動

　　

は、地域社会内での患者運動の力量の評価を低く見積もられることになりかねない。

　

というものであった。この申し入れに関して、地難連事務局､幹事県と全難連との間には数回にわ

たる協議が行われたが、全難通からは

　

①

　

全難連の自主的とり決めであること。また、財政事情もあること。

　

②

　

５月の国会に提出したいと考えており、地難連のとり組みを待つことは時間的に不可能であ

　　

ること。

　

③

　

団体によっては、機関誌と同時発送のところもあり、これ以上遅らせることができない。

　

などの理由を主として独自に署名行動を行うことに踏みきった。

　

この経過については、地難連側からは「統一行動をよびかけずに、しかも共同行動のよびかけを

も拒否して、独自に署名を行うのは、今までつみあげてきた統一への気運を葬りさるものだ］とい

う強い見解もあった。

　

また全難連からは、このことに関する「地難連ニュースの文章が感情的にすぎる」などの批判も

出された。

　

しかし、現実に全難連は（署名用紙の発送を控えている団体もあるが）、組織としては行動に踏

み切ったわけであり、それを徹回することは不可能である。この著名行動によって、私たちの運動

のいくつかの弱点が明らかにされたのもまた事実である。

　

この経過の中で、いくつかの誤解や感情のいきちがいを基点とする情報の伝播。これらの情報か

70



ら全く疎外されていた地域。また、第１線で活動にあたる患者や家族の間に現実的に混乱が生じて

いることなどがあるが、患者運動に責任を持っている私たちが、誠意と将来を見通す視点とをもっー

て、連帯と団結を確認していかなければ誤解は誤解のままとなり、感情のいき違いは増幅され、運

動の分散は一層拍車をかけられることとなるのではないだろうか。

　

特に、第一線で活躍している人たちにとっては、ただでさえ判りにくいといわれている我国の患

者運動の複雑さの解決は、一層困難さを増すだけとなるのではないだろうか。

　

私たちは、この署名行動の提起がもたらした様々の現象を教訓として、全国の患者運動の連帯の

方向を明らかにしなければならないと考える。

　

それは、私たちの責任であり、多くの患者・家族への義務ではないだろうか。私たちに、その努

力を惜しまなければならない理由があるのだろうか。

（5〉当面の具体的課題について

　

我国における難病患者、長期慢性疾患者とその家族は、様々な多くの困難に直面しており、その

要求は多岐にわたっている。

　

私たちは、その全ての困難を一日も早く解決するという基本的視点を確立しながら、同時に、１

つ１つの課題に立向っていかなければならない。

　

私たちの１つ１つのささやかな活動のつみ重ねが、日本国民全体に対する医療と福祉の発展に寄

与するという信念を堅持しなければならない。

　

そのためには、全国の患者団体の連帯と相互の援助こそが全難病患者、長期慢性疾患者とその家

族の基本的要求であることを認識しなければならないと考える。

　

。

　

患者とその家族の運動であるという私たちの団体活動の基本的弱点は、他にかえることのできな

いものであるが、それ以外の私たちの活動上、組織上の弱点や欠点は、私たちの誠意と信念で必ず

克服できることは確かではないだろうか。

　

私たちはその展望を持ちながら、当面、次のことを課題にして、具体的活動を探ることを提起し

たい。

　

①

　

地域難病連は″患者運動″″我国の医療と福祉の歴史と現状″などの学習をひろめ、各地域

　　

間の情報交換と連帯、相互援助を強化する。

　

②

　

各全国組織間の情報交換。連帯の強化を訴える。

　

③

　

国際障害者年の総括と、昭和57年度予算のための統一行動も兼ねて、第２回の全国患者・家

　　

族集会を12月に開催すること。

　

④

　

身体障害者福祉法及び関連各法、条例の改正を求める運勁をおこなう。

　

以上の諸点について、早急に全国規模の運動をすすめながら全国の患者運動が、一日も早く医療

　

を受ける側の真の国民代表としての立場を確立し、また、福祉を恩恵ではなく国民の権利・義務

　

であるとの認識を確立するための、統一患者運動として発展させることを期待する。
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第１０回地難連全国交流会への私のあいさつと意見

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

京都難病連代表理事

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

前

　　

田

　　　

こう一

　

地域難病連第10回全国交流会が盛大に開かれましたことを心から、およろこびいたします。

　

難病の身で、遠路万難をのりこえ参加された皆さんのご熱意に敬意を表します。私も、どうして

も参加したかったのですが、やや身体が不調であることと。過密なスケジュールを考えるとき、自

亜せざるを得ませんでした。私に代って。副代表理事、事務局長代行の加納氏、稀少難病者児の会

準備会の佐々木氏が参加いたしますので、よろしくお願い致します。

　

さて、今回の交流会は国際障害者年に開かれるものであり、地難連全国交流会の歴史の上からも

格別に重要な意義のある交流会ではないかと考えます。

　

国際障害者年にあたって、「地域難病連は、地域の難病者児と家族の要求をふまえ､いかなるテー

マと要求を巾心な主題として掲げるべきなのか」－これが、本交流会が解決の方向を見出すべき最

大のテーマでありましょう。

　

全難連、全患連を含め、難病患者団体のこれまでの論議と実践の中から見出されてきたひとつの

大きな方向と課題は、わが国の障害者対策の中心的な基軸ともいうべき「身障者福祉法」の改正と

いう問題であります。

　

難病者児と家族の実態と要求という、私たちの立脚した立場からみて、それでは［身障者福祉法

のいかなる諸点が改Ｅされるべきなのか］という

　

とであります。

　

私たちの論議の中で、一番この点て取上げられているのは「内部障害者の概念の確立」「内部障

害者への対象範囲の拡大」「内部障害者の諸権利の拡大」という問題であります。

　

そのことは、国際障害者年へのすでに始まっているさまざまなとりくみの中でも、外部障害者に

比して殆ど反映されていないという現実から言って、この点は一層声を大にして強調すべきである、

という方向が私たちの中で論議され煮つめられてきています。

　

現行身障者福祉法では、外部障害者に比べて内部障害者は差別されている。大部分の内部障害者

は法の対象としても除外されている。これを、この際改正すべきである。という発想であります。

　

こういう発想は、いいのかどうか私たちは基本的にみなおしてみるべきだ、と思われます。

　

国際障害者年において、発想の出発点におくべきことは、あくまで「障害とは何か」という概念

の確立であり、これは外部障害者であろうと内部障害者であろうと、発想の出発点におくべき問題

でありましょう。

　

障害とは何か、について国連はどのように規定しているのか、これを正しく理解することが先ず

何よりも必要でありましょう。

　

わが国の身障者福祉法は、この発想から出発するとき、諸外国に比べて障害者とは何か。のとら

え方がまちかっているために「障害範囲を非常にせまく限定してしまっている」。したがって、そ

72



の結果として「障害Ｍ祉対策においても、対象にならない障害者を大量に生み出している」という

ことであります。

　

そして、大きな視野からいえば対象外にされている奴大のグループは精神障害者であり、障害の

固定しない慢性病か難病患者のグループである。

　

身障者福祉法の改正。どの点の改正が必要なのかを考えるとき以上｡のような発想からいえば、前

述した現実こそ払たちがまず、キッチリと押えてかがらなければならない諸点だと思います。

　

障害者とは何か。その正しい理解にたって、わが国における身障こむ福祉法における障害の概念を

拡大すること。そういう観点にたって、重要な関連法規を統合してゆく方向、そしてそのひとつの

問題として、内部障害者の問題があるという風に、内部障害の問題は正しく位置づけ認識すること

が第一だと思うのです。

　

そうでないと、障害者同恚の対立さえ生みだすでしょう。また単純な「内部障害の範囲の拡大」

といっても、現実には特定疾患対策のように、毎年１つあるいは２つと疾病の種類をぶやしてゆく

ような、「別表改正｡」の連鎖になってしまうのではないでしょうか。

　

私たちは、特定疾患の治療研究事業の対策範囲の拡大の足どりにうんざりしています。このよう

なことでは、全体としての内部障害者の権利向上に結果として、つながらないのではないかと思い

ます。私も、これ迄「内部障害の概念の確立」という視点から山発してきましたが、やはり［障害

とは何か］から出発しないとまちがうと思います。

川本の患者運動を大局的にみると

　

①

　

反公害

　

被害者の運動（地域住民運動）

　

②

　

労働災害

　

職業病被害者の運動

　

交通災害遺族の運助

　

②

　

薬害被害者の運動（主に裁判斗争）

　

④

　

外部障害者の運動

　

脳障害児などの父母の会の運勁

　

などが組織された患者運動でありましょう。

　

私たちの運動は、以上の運動をも一切ａみっつ、それ以外の患者、難病者の運勣をすべて包合す

ることをめざしています。

　

私たちの運動は、戦後の昂揚期一60年代後半から70年代への第二の昂揚閣を経過し。全日本の障

害者患者運動の中で、次第に大きな力量をたくわえてきました。

　

みなさん｡／

　

国際障害者年を期に、障害者すべてが辿帯し。第三の昂揚期をつくり出そうではありませんか。

　

このような全体の高揚の巾でこそ、私たちの諸要求は実現してゆくのです。私たちの位置付けと

任務を正しくつかみ、前進しましょう。私の意見は、まちかっているかも知れません。私の憲見を

叩き台として、より正しい認識と運動の方向を確立されんことを馴ってやみません。

　

障害とは、何よりも、社会的な不利（ハンディキャップ）というとらえ方こそ大切だと思います。
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地域難病連連絡会ニュース

　

Na22 1981.11.17

1981. 10. 25京都難病連前　田　こうー

「第２次臨調第１次答申案は患者、難病者とその家族にとってどういう重大な意味をも

っているか」をつかむことは、現下の情勢を認識し、方針を立てる上でもっとも大切な

ことである。

1，これは「緊急の外科手術」であり、「多少の痛みを伴うのは止むを得ない」と「はじめに」の

　

項で述べている。

　　

しかし「82兆円の赤字国債の償還」「財政再建」が日本経済にとって「緊急の事態」であると

　

いうのは、どういう意味か？「緊急事態」はどこからきたのか？

　　

82兆円の借金は、30年代後半から始まった日本経済の高度成長のツケでゐる。高度成長で、大

　

企業は急成長した反面国民生活の上には何か残されたか？

　　

石油コンビナート群の建設・モータリゼーション・工場設置と観光・住宅開発によって、わが

　

国は公害大国化し、国民の身体は日々複合的に汚染されるにいたった。

　　

地域ぐるみ家族ぐるみの、人類がかつて経験したことのない大量の公害病の発生、薬害、食品

　

公害、疾病の圧倒的増加と難病の多発である。

　　

高度成長のツケを「緊急事態」といって国民におしつけるのは、二重のギセイを国民に負わせ

　

ることである。（これは、戦時下の「非常事態」を思わせる）

　　

それはあたかも放蕩のオヤジが「飲む、打つ、買う」で自由気ままな自堕落をした結果、借金

　

だらけになり、借金がどうしてできたかに口をつぐみ、今「家計の緊急事態」だから、家族のみ

　

んなに「始末せよ」と要求しているのと似ている。

　　

原因に口をつぐみ、国民に無条件に事態に対する「現実追認」をおしつける考えである。

　　　

※「現実追認」とは、現実の事態をそのまま無条件に受け入れみとめさせ、そこを出発点と

　　　　

して「なぜこうなったのか」の現実の事態の是非についてゆるさないことをいう。

2.公的なものを節約し「国民の自立、自助、自己責任」をもとめ、「民間委託」を盛んにいって

　

いるが、これは国の果すべき憲法にもとづく「国民の生存権の保障」を自ら放棄しようとする方

　

向である。

3.「老人保健法」の項でのべているように、地方自治体が国のレベルをこえて、単独事業によっ

　

て軽減措置をとったり無料化の措置をとることを禁じているが、これは「ゼロシーリング」を地

　

方自治体にも強要し、都道府県単独事業を抑制する方向である。

　　

これは、住民参加で決めた地方自治体の「条例」を否定し、地方自治体の自由裁量の余地を否

　

定し、憲法の重要な柱である「地方自治権」を否定するやり方である。
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地域難連、患者運動が運動の中で獲得してきた都道府県単独事業一老人医療無料化、障害者医療

　

母子医療、児童福祉諸制度、公費による医療費負担制度、補助金制度等は第二臨調の地方行政減量化

　

路線の中で、大きな危機にたたされている。

　　

新規のみならず既得の成果さえ、危機にたっているとみて過大評価ではあるまい。（来年度から来

　

来年度にかけて重大）

4.児童手当など。児童の福祉制度の切捨てにみられる低所得者に限り、「真に必要なサービス」とい

　

うのは「選別福祉」をイミする。

5.以上のように総じていうなら、「義務教育は無償」という憲法の規定をやぶる「教科書有償化」も

　

含めて、基本的には「緊急事態」という現実追認のもと、憲法をなしくずしに否定しようとしている

　

ことは、重大であろう。

　　

福祉にかわる「新しい聖域」の設定と共に、注目する必要がある。

6.国立病院・療養所・国立研究所の統廃合、人員節約合理化は難病者にとって重大である。

　　

今日、横断的な難病調査研究班は、国立大学・国立病院中心に行われ難病病棟も主としてここに存

　

在するからである。

　　

これは、難病者の「生きる権利」に直接かかわってくるであろう。

7.地方自治体に対し、第二臨調路線へき然たる態度をとるよう要求し、全国患者・家族集会を上回る

　

予算削減反対の大統一行動が、今が緊急となってきた。

　　

第２臨調路線は一地域か一疾病団体の力ではどうにもなるものではない。全国的な力の結集が望ま

　

れる。
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地域難病連連絡会ニュース

　

No.23 1981.12. 3

全国の患者・家族の団体は、いま、何をするべきか。

行革、第２臨調一福祉・教育の切り捨ての嵐の中で。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１２月25日（火）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

第１１回全国交流会

　

国際障害者･年に世論も私たちの目もうばわれ、大きく活動力を注いでいる間に、第２臨調行革を

軸とする福祉切り捨での準備は符々と進められ、やがて私たらに大きな嵐となっておそいかかろう

としています。

　

この柵祉切り捨ての路線は、現実の１つ１つの問題だ討ではなく、長期的な脛望の中ですすめら

れようとしています。

　

その現われの】つが、小学校教科書の巾から「」」おきなかぷ」と「かさこじぞう」を排除しよう

とした排ﾄです。

　

Zz力を合わせて１つの目的に向う″ことと″いたわりの暖かいこころ″を示している、この２つ

の物語がいけないということは、お互いに助けあう、はげましあうという柵祉の基本や私たちのよ

うに、困雛な状況の巾で手をつなぎ。団体をつくって問題解決のために運動を行う、ということを

否定することになります。

　

子供のうちから、これらのことを否定した教育をうけていけばやがて、私たちの国は受益占位担

という発想の間違った意味での″高福祉高負担″の道を歩むことになるでしょう。

　

″けがと弁当は自分もち″という戦前の姿さえ、思いうかべるに難くありません。

　

国民は、臼分たちだけの小さな幸せと、他の大はどうなっても構わないという風潮の巾に、連帯

と信頼を失った、孤茫した、そして荒廃した状況ぴ）中に此かれることになるでしょう。

　

この状況に、私たちの患者団体は何をすべきなのでしょうか。たくさんの苦しみや悩みの中から

手をつなぎ、私たちの問題が少しでも解決され同じような苦しみをあじわう大が一人でも少なくな

るようにと立ちあがった私たちは、この状況を黙ってながめていてよいのでしょうか。

　

私たちの呼びかけに応えて、会費を納めて会に集った会貝の患晋一家族の方々、そして私たちを

励まし支えて下さっている多くの周囲の方々は、私たちに何を!剔待しているのでしょうか。

　

全国の患者L引体は昭利152年に人きく集まり、全国患者・家族集会を成功させました。その後、第

２回の開催をめざし、いくつ力幻･話し合いがすすめられ、いくっかの決議も出Ｊれましたが、実現に

いたっていません。なぜなのでしょうか。

　

全国の各団体には、それぞれにその成立の経過や歴史、事情の違いをかかえていることは事実で

す。しかし、１つの団体の中にもその会員は、それぞれの’μ情も地域も、経済力も思想り言条も違

76



いながら集っているのであり、団体の連合体もそれをのりこえて成立しているのです。

　

今、これ以上の結集と団結ができないという理山は、どこにもないのではないでしょうか。今の

時期に、私たちが福祉切り捨ての方向に何の行動も、連帯もしなかったとしたら、私たちは多くの

期待と支持を裏切ることになるのではないでしょうか。

　

私たちは、お互いにどのように違うかをのべあうのではなく、どのように違いをのりこえるかに

ついてを話し合うために集るべきだと考えます。

　

北海道難病迪は、全難連・全患連の共同行動に参加し、実感の中で、全国の患者団体の大きな連

帯の問題を話し合うために全ての地域難病辿が第11回全国交流会に参加することをよびかけます。

　

また、この共同行動の間に全難連・全患連諸団体との意見交換の場をご用意いただけることを希

望いたします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1981. 12. 2

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

北海道難病団体連絡協議会

(1)

(2〉 会

時

場

地難連第口回全国交流会要領

昭和56年12月22日（火）

健保会館

１８
９
Ｉ ００～

　　　　　　　　　　

東京都港区南青山１の24の4

　　　　　　　　　　

TEL

　

403 － 0531

　　　　　　　　　　

（地下鉄千代田線

　

乃木坂駅の上）

（3）費

　

川

　

（参加者１人につき）

　　　　　

イ）

　

会場費・事務費

　　　　　　　　　

1,180円

　　　　　

口）

　

交流会費（食事代含）

　　　　　

4,520円

　　　　　

ハ）

　

宿泊費

　　　　　　　　　　　　

2,920円

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（朝食代は含まれていません）

　　　

※

　

宿泊費は、各部屋料金をプールして計算しましたので、御了解下さい。

　　　

※

　

朝食は、前口中に各自でフロントにて朝食券をお求め下さい。

（4）スケジュール

　　　

Ａ

　

内示が21日と想定

　　　　　　　

12月21日（月）

　

幹

　

事

　

会

　　　　　　　　　

２２日（火）予算行動

　　　　　　　　　　　

11 ； 00～　厚生省前で集会（予定）
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13 ； 00～（｡昼食後）班に別れて各省へ

　　　　　

18 ； 00～　全国交流会

　　　　

２３日（水）

　

午前中解散

Ｂ

　

内示が22日と想定

　　　

12

　

22日（火）

　　　　　

14 ； 00～　幹事会

　　　　　

18 ； 00～全国交流会

　　　　　　

２３日（水）

　　　　　

11

　

； 00～　厚生省前で集会

　　　　　

13 ； 00～　各省交渉

（5）巾し込み

（6）幹事会

　　

日程が流動的ですが、交流会前に開催したいと思いますのでご用意下さい。

（7）その他

　　

22日に行動がある場合は、現地集合となります。
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地域難病連連絡会ニュース

　

No.2 4 1982. 1. 13

　

大変に厳しい情勢の中で新しい年を迎えましたが、皆様にはご活躍のことと思います。

　

第11回の全国交流会は、参加団体こそ少なかったのですが、基本的な課題についてゆっくりと意

見交換をすることができました。

　

また、厚生省・大蔵省への予算復活接衝も、全難連・全患連との共同行動に地難運として初めて

６県が参加しました。

　

詳細は近々お届けします。

　

予算の内容と、国際障害者年の活動に関する全難連の資料などが、全難連から送られてきました

ので、参考情報としてお届けします。各県で有効にご利用下されば幸いです。

79 －



　　　　　　　　　　　

目

　

次

○地域難病連連絡会ニュース抄録

連絡会ニュース

連絡会ニュース

連絡会ニュース

74

76

79



地域難病連連絡会ニュース

　

No.2 5 1982. 5. 14

　

困難な現状の中で、各地でご活躍のことと思います。

　

北海道及び札幌巾では、昨年暮ころから生活保護の給付や障害年金の申請などについて、極めて直接的

なしめつけがゐらわれており、多くの相談がよせられています･

　

各地では、いかがでしょうか。

　

第11回全団交流会では、木年６月に岡山県あたりで第12回を開いてはどうか、という話し合いが

されましたが、諸般のiJj情で実現へのとり組みがなされておりません。

　

各県のご意見をお待ちしております。

　

ご連絡が遅くなりましたが、身体障害者福祉審議会の昭和57年３月29日付の答申「今後における

身体障害者柵祉を進めるための総合的方策」を人手いたしました。

　

我国の今優の福祉を方向づけるものとしては、いく分問題となる点、不充分な点があるように見

受けられます。

　

厚生省では、59年２月～３月に国会へ提出する準備をしているそうです。各関係団体から要望を

出すのであれば、早い方がよいとのことです。また、その要望も具体例をあげるなどして、具体的

である方が法改正に反映しやすいとのことです。

　

主な日程としては

　　

昭和57年12月～58年３月

　　

法・通知などの改正内容の検討

　　　　

58年４月

　　　　　　　

改iE原案作成

　　　　

”

　　

秋

　　　　　　　

改正案まとめ

　　　　

59年２月～３月

　　　　

国会提出

　

地難連として、どのように収り組むのか。

　

また、全難途・全患連などの団体との共同行動をどうするか、などについて各県のご意見をおよ

せ下されば幸いです。

　

またこれらの点を含めて、あらかじめ話し合う必要があるのか、幹事団体にまかせられるのかそ

れとち、年内行動に含めるのかについてもご意見をおよせ下さい。
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地域難病連連絡会ニュース

　

No.2 6 1982.10. 8

今号の主な内容

　

地域難病連は、再ひ立ち上るときを迎えた。京都と北海道からの緊急アピール

　

秋の気配も日一日と深まっていくこのごろですが、各地で活躍されておられる皆さんはいかがお

過ごしでしょうか。

　

国際障害者年で、障害者の社会参加が叫ばれ、内部障害や難病者の身体障害者仙田l法の適用の声

も盛りあがったのもつかの間のことで、第二臨調のかけ声の中で、我国の福祉は大きく後退の兆し

を見せはじめました。

　

私たちが、健康保険・年金等の「改正」の中に盛り込まれたF改悪」の部分について、その１つ

ひとつを見逃かしている間に福祉の向上を求めるどころか、福祉の後退を阻止する力さえもなしく

ずしに切り崩され、物言わぬ民とさえなり果てようとしています。

　

私たちの患者会・患者運動（難病運動）は、何のためにあり､何をＵ的として集まり、私たちに多

くの患者・家族、そして国民は何を期待しているのかについて、今、改めて真剣に考えなければな

らない時ではないでしょうか。

　

否、それどころか今、また私たちが考え蹄躇している問にも、柵祉後退の勢いはとめどもなく大

きく拡がり、やがてくいとめることのできないほどに強大に脹れあかってしまうのではないでしょ

うか。

　

５月14日付の地難連ニュース廠25でお知らせした、身体障害者柵祉審議会の答巾に対し、どのよ

うに行動するべきか。との問い合せに対しても、ほとんどの県難病連からは未だ何の連絡も届いて

おりません。

　

そうこうしている問に、大蔵省は第二臨調路線にのっとり、我国の医療の発展の歴史を大きくか

えようとする試案を提出しようとしています。

　

その第二は、現在の現物給付方式を現金払い償還方式へ変えること。第二は、個別出来高払い方

式へ変えることで、この２点をできるだけ早く、できれば58年度中の実施さえも検討されていろと

のニュースさえあります。これらの制度が実施されることによって、多くの患者国民にとって、ど

のような苦しみを与えるかは。私たちの経験が一番よく知っているのではないでしょうか。

　

金がないために病院に行くのを控えたり、高額医療費助成制度のように手続きが而倒なために償

還請求を放棄したりまた、治療に制限が設けられるために医療の質が低下したり、私北の部分が増

えたりすることになります。つまり①国民・患者の負担増

　

②受診抑制

　

③医療の低下が明らかに

予想されます。

　

これはまさに我国の医療り鸚レ）歴史的改悪といってよいことであり、国民が安心して暮せる医

疸と福祉の向上を目指して、病気をかかえながら、必死で患者会活動を続けてきている利､たらJ）即
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想、理念に真向から逆行するものです。

　

残念ながら、我国の患者運動は1978年の「一ゆたかな医療と福祉をめざす一全国患者・家族集

会」以来、いろいろな意見や感情のくい違い、方法論の違いにより、全国の患者団体が団結できな

いでいることは事実です。

　

しかし、１つ１つの団体は、この間にそれぞれ組織を固め力を貯えてきています。

　

今こそ、その力を１つにして、国民を代表して医療と福祉の後退路線に対して、大きく立ち防が

り、阻止するべきではないでしょうか。

　

私たちの行勁は。今、急を要しています。今号掲載の京都難病辿（前田）りﾋ海道難病連（伊

藤）のアピールに、ぜひとも、全国各地の難病連及び構成団体からの熱烈な反響をお寄せ願いたい

と、心から切望します。

　

私たちは疲れています。各団体の状況もそれぞれ困難なことと思います。しかし、今この状況を

見逃せば悔を後世に残すことは火を見るより明らかです。

　

全国諸兄姉からの緊急のこ･返信をお待ちしております。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1982. 10. 4

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

文責

　

北海道

　

・伊

　　

藤

アピール

　

はじめに

　　

1982年８月６日～1旧聞、京都難病連・前田代表理事は、北海逆難病連創立10周年記念「第

10回難病患者・障害者と家族の全道集会」に招待された。

　

そして、この「全道集会」で「日本の医療と柚祉の現状と問題点」と題する特別講演を行い（８

月７日）、また８月８日北海道ニセコ町において開かれた北海道難病連役貝研修会でも講演を行い

とくに、情勢について意見交換を行った。

　

北海逆難病速と京都難病連は以上のような意見交換によって現在、私たち日本の難病者児と家族

をとりまく重大な悄勢について、次の諸点て一致した認識をすることができた。

（1）国際障害者年における難病問題の反映とその意義

　　

1981年は､国連の「障害者権利宣言」にもとづく、国際障害者年10ヶ年計画の第１年であった。

　

全国各地で障害者団体は、行政をもひっくるめた都道府県国際障害者年推進協議会に参加し、「

障害者の完全参加と平等」のキャンペーンを目的とする各種行事にも参加した。

　

この一大キャンペーンは私たち難病者児と家族‐内部障害者にとっても、社会と国民に対して「

内部障害とに何か」ｒ内部障害者の大部分が、何故国連の「障害者権利宣言」の規定にもかかわら

ず、身体障害者福祉法の対象から除外されているのか』をアピールする絶好の機会と場を提供した

という意味では、かつてない大きな意義をもっものであった。

　

たとえば、国際障害者年日本推進協議会の策定した「長期行動計画」のなかでは、次のように。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－82 －



私たちの意見が正しく反映された。

　

「……最近30年余の著しい疾患像、障害像の変化の結果……疾患と障害とが共存しているような

状態のものが、むしろ主流を占めるに至っている。今や､患者であるか。障害者であるかが問題なの

ではなく、同時に患者でもあり、障害者でもある場合が極めて多いことを直視する必要がある。

　

原因疾患がおさまっているか活動中であるかにかかむ）りなく「生活上の困難、不自由、不利益」

が生ずるような状態にあれば、それはすべて「障害」であると認められるべきである。このような

立場に立たない限り、たとえば精神障害者や難病患者をも同じ障害者としてとらえることは、不可

能である。以上のような問題点に対し、究局的には法制上の根本的な改革が必要である。

　

すなわち、心身障害者対策基本法を根本的に改正し、かつ、現行の身体障害者福祉法……などの

対象範囲を拡大して。国際的な基準に適合した、広い範囲のすべての障害者を対象とする法体系に

あらためることが必要であり……さしあたっては、実務上、精神障害、てんかん、難病等の障害に

ついても、現行障害者福祉の各種施策の対象に含めうるような弾力的な行政措置を、ただちに講ず

るべきである。

　

同時に、このような拡大された障害概念に基づいた障害者（全年令を包抱した）の全国的な実態

調査が行われ、障害者問題解決のための基本計画の出発点とされるべきである……』（「国際障害

者年長期行動計画」２０Ｐ参照）

　

このように、私たちの意見が正しく反映されたことは、全難迪・全患連・地域難病連をはじめと

する難病団体・患者団体・家族団体が、それぞれ国際障害者年の各種行事に参加し、請願行動など

を通じて国政に働きかけ、又、独自の行動計画を通じあるいは機関紙誌によって、「障害者権利宣

言」に基づく「身障者福祉法の対象範囲の拡大」という一致した方向で（期せずして）社会と国民

にアピールした結果に他ならないと考えられる。

（2）第二臨調と福祉の後退

　

しかしながら1981年は国際障害者年キャンペーンと共に、別の意味でも、私たち難病者児と家

族にとって、重大な意義をもつ年となった。

　

それはこの年の７月に、いわゆる「第二臨調」が国によって打ち出されてきたからである。第二

臨調は、1973年末の第一次石油危機によって低成長政策への転換以後開始された「医療と福祉の

後退」路線の延長線上にあり、いわば、その「集大成」「終着駅的」な意味をもっものである。

　

国は、1973年の石油危機後の低成長への転換のなかで、「高福祉・高負担」「受益者負担」の

思想的キャンペーンをくりかえしつつ、1980年の予算編成過程における大蔵省と厚生省の約

束の頃から、実行段階の計画を打ち出しつつ、第二臨調への地ならしをしてきたといえよう。

　

そして医療費抑制、福祉切捨て（一方で防衛費の聖域化）を明確に打ち出した第二臨調後の57年

度予算で、予算上にもこの方向を明確に反映させ、老人医療の一部有料化（「老人保健法」の施行）

を皮切りとして。「公費医療負担制度の全面的な見直し」に実際に手をつけてきた。（その他、高

額療養費の自己負担限度額の引き上げなど）
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岡が］９７３年末の石油危機以後、高度成長から低成長政策を打ち出し、高福祉・高負担・受益者

賢担の思想的キャンペーンをくりかえしつつ、ついに1982年度国家予算で、第二臨調の路線を反

映させ、医療費抑制、福祉切り捨てのいわば「実行行為」に老人医療から手をつけ始める迄、この

間約９年を経過している。

　

私たちはこの間、1978年４月国の医療と福祉の後退路線に対し、私たちの一致した反対意志を

表明し、その流れを阻ILするため「ゆたかな医療と福祉をめざす第１回全国患者・家族集会」を開

催した。

　

また、私たち難病団体。患者団体、家族団体は、あらゆる集会や宣伝の場で、医療と柵祉の後退

に反対する意志を表明しつづけてきた。

　

過大評価はできないにしても。私たちのこうした行動を通じての、医療と柵祉の後退に反対する

一致した意志表明は、多くの国民各層の共嗚を喚起し、国の「医療と福祉の後退路線の実行行為」

を９年間にわたって引き延ばさせる力となったのではないだろうか？

　

私たちが1975年地域難病連連絡会をつくり、1978年第１回全国患者家族集会への道をきりひ

らき、その後、必ずしも統一した意志を表明しえなかったにせよ、第１［司全国患者・家族集会の「

国民へのアピール」の路線で、個々の難病団体、家族団体、患者団体が、あらゆる集会で発言をく

りかえしてきたことは、決して無意味ではなく、国の政策の実行を今日まで引き延ばしてきた、と

いう意味では、大変大きかったし、とくに「公費医療負担制度」の如き戦後の患者運動、難病運動

が闘いとってきた渚成果を、今日まで守りつづける力となったのである。

　

この点の私たちの力に対する意義の確認は、今日の情勢の中で重要であろう。

（3）第二臨調は医療と難病対策にどのように影響するか

　

第二臨､凋路線を分折した場合、私たち難病者児と家族にとって直接死活にかかわる重要な問題は

とりわけ次の点てある。

　

第一は、「公費医療ａ担制度の全面的な見直し」と「受益者負担強化」の方向である。

　　

「結核予防法」「老人医療の無料化」「身障者福祉法における更生医療・育成医療適用」「特定

疾患対策における治療研究事業」「小児慢性疾患に対する公費負担制度」など、「公費医療負担制

度」は、戦後の患者運動、難病運動が闘いとってきた重要な成果であり、高額医療費の一部負担が

直接死活にかかわる私たち難病者児と家族の、医療と生活を守ってきた。

　

その見直しが具体的に俎上にのぼり、老人医療の一部有料化を皮切りに「結核医療の保険優先」

と手をつけ始められつつあることは、戦後の患酋運動、難病運動の成果を、根こそぎ奪う方向であ

り、私たちにとって極めて重大な意味をもっている。

　

第二は、「国立病院の統廃合、合理化」の方向である。

　

国立病院・療養所は全国で145施設存在する。その中、75施設において「呻経失患」「胸部疾患」

　

「小児異常行動｡」「小児慢性疾患」「慢性呼吸器疾患」「医学的リハビリ」など、難病にかかわる

臨床病棟が存在する。
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また、特定疾患対策治療研究事業･調査研究事業における難病の原因究明、治療法確立のための研

究班が、その役割分担において存在する。

　

今日、国立病院・療養所のこのような事業は、国公立大学付属病院における研究と臨床と共に、

わが国の難病の治療、研究の拠点となっていることは、誰の目にも明らかである。

　

もし、第二臨調の「国立病院療養所の統廃合･合理化､人員の削減」の方向が、きびしく実施に移

されるならば、難病々棟における療養生活、難病治療と研究の収業は重大な影絆をうけることにな

るかもしれない。

　

かつて、国立京都病院で起った「重症のベーチェット病患者に対する入院拒否」の如き事態は、

日常茶飯事になることは明らかである。

　

国立病院・国立療養所は、国立大学付属病院と共に地域における難病者児の医療を最終的に保障

すべき医療機関である。何放なら、国は国民の生存の権利を保障する義務があるからである。

　

要するに、第二臨調の「国立病院療養所の統廃合・合理化・人貝の削減」の路線は、完全に難病

者児の治療と研究の「切り捨て」難病者児の生命の「切り捨て」に直結する亜大な要素を含んでい

る。

　

第三には、第二臨調は、国が当然負担すべき費用の負担を地方自治体に転嫁し、また、地方自治

体の住民の立場に立った独自の単独事業を、国の水準以上であってはならないとし、その切り捨て

を迫り、若しくはそれを維持する場合は、患者・難病者や住民の「受益者負担」の強化を要求して

いる点てある。戦後の患者運動、難病運動は一とくに1970年代始めからの、私たち地域難病連の

連動は、国の特定疾患対策に対し、難病者児と家族の切実たる要求を対置しつつ、地方自治体にお

いて、幾多の単独自業の而での成果を債重ねてきた。

　

それは、「難病指定の枠の拡大」「難病や小児慢性疾患における公費による医療費負担制度の対

象の拡大」「難病の相談1’f業、集団検診小業の創設と拡大」「通院交通費の公賞による一部負批制

度」「難病見舞金制度」「難病連に対する補助金の創設と増額」「質病の地域実態調た」「地域保

健所における難病相談と巡回診療、難病研修制度」など、私たちの唆求に即して多岐にわたり、そ

れは国の特定疾患対策以外の今日における難病対策のすべてを包括するものである。

　

既に、老人医療の一部有料化実施（58年２月）によって65才以上を対象として無料化の単独事業

を実施してきた十数那道府県は、その単独事業において一部有料化を余儀なくされ予算を計上され

なければならない羽目に追込まれつつある。

　

これは、地方自治体の難病対策における各種単独事業の行末を典型的に暗示している。

　

第二臨調は、こうした方向で地方財政をもよく拘束しようとしており、あらゆるパイプで国に拘

まされている地方自治体は、次第に第二臨調の地方版的側面を色濃くしてきている。それは、本年

度の北海道難病連及び京難連の、道庁あるいは府庁との接渉のなかでも、シビアに顕在化しつつあ

ることが具体的に指摘された。

　

要するに、地方自治体の難病対策における単独事業自体が、第二臨凋路線によって危機にさらさ

れようとしている。
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（4）第二臨調路線は社会的弱者に二重の苦しみを与えはしないか。

　

国のいわゆる「財政再建」「行革」「第二臨調」は明らかに医療費抑制、福祉切り捨て。受益者

負担強化の方向で、私たち難病者児と家族にギセイを大きくしわよせしてきているが、私たちはこ

れは私たち難病者児と家族への「二重のしわよせ」であることを、ハッキリさせておく必要がある。

　

つまり国は、巨額の赤字国債の存在を国民に「現実追認」式にそのまま認めた上で、国家財政を

破綻から救おうという理由で、国民に、とくに患者、難病者、障害者、老人にかかわる医療と福祉

関係予算を圧縮し、カットしようとしてきている点である。

　

問題は、借金の現実追認をおしつける前に、何故巨額の借金ができたか、という原因である。そ

れは一言でいえば、大企業を中心とする高度成長経済政策の結果である。

　

国は。高度成長の時代、大企業に大規模な財政投融資を行い道路、港湾、海岸の埋立、鉄道……

など、公共投資を行ってきた。その結果として赤字国債が生み出されてきたのである。

　

しかし、この経済の高度成長は反面、国民にとって何を生み出してきたか、ということである。

　　

「所得倍増によるマイホーム建設、家庭電化、自動車の普及」のような生活の文化レベルの向上と

引換えに大気、水ぐ河川、海洋）土地など自然環境の著しい汚染、各種公害のハンランなど、わが

国を公害大国化し、人体を「複合汚染」状況のルッボの中に投げ込んでしまったのである。

　

たしかにこの期間、医学や医療技術は国民皆保険制の完成と相侯って、著しく巡歩したが、同時

に「疾病の圧倒的増大」「疾病構造の変化」「難病の多発と普遍化」をもひきおこした。

　

例えば、医療品メーカーの高度成長、医師、医療機関の所得の高度成長とは裏腹に「薬漬け」に

よる医原病、難病をひきおこしたことは、今日周知の事実である。

　

大企業の高度成長とウラハラに、大自然の汚染と環境ハカイ、複合汚染、自然の生態系の循環の

ハカイは、各種公害病や難病、交通災害などを、かつてない大規模な形でひきおこしたのである。

　

巨額の赤字国債を生みだした高度成長のギセイ者は、まさに国民であり。公害被害者であり、難

病者であり、交通災害者などなのである。

　

なおかつその上に、こうした国民の中の「弱者」に、巨額の赤字国債を理由とする「財政再建」

において、医療費を抑制し福祉を切り捨て、ギセイを強要しているのである。

　

そして「受益者負担」「自立自助」を説いているのである。これが第二臨調である。

　

私たち難病者は家族は、まさに、歴史的にみると二重の苦しみを背負わされようとしているので

ある。まさにこの点にこそ、私たちにとって第二臨調の本質があることを、ハッキリと見抜かなけ

ればならない。

　

こう認識するとき、私たちは烈しい怒りを感ぜざるを得ない。

（5）患者運動・難病運動は、国民運動として発展させなければならない。

　

今口、国民の健康は著しくハカイされつつある。

　

８月８日、北海道ニセコ町における北海道難病連役員研修会で。京都難病連・前田代表理事が具

体的に指摘したように、小学生など次の時代を担うべき若い世代旭などにおいて、例えば「10年間
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に骨折率が倍増」する如き、また低血圧、貧血。冷え症が若い女性に多数みられる如き、恐るべき

健康ハカイ状況が現出している。

　

このような恐るべき健康ハカイと医療の荒廃を背景に。難病は多発しており。国民の大多数は、

　

「明日は我が身」の難病予備軍となりつつある。

　

このような情勢のなかでは、難病問題は国民一人ひとりにとって「対岸の火災」ではなく、患者

運動、難病運動の課題と要求として、大きく発展させることが現実的に可能であり、また、その必

然性を秘めていることが確認された。

　

1978年４月の「ゆたかな医療と福祉をめざす第1「l」］全国患者・家族集会」で決議された「国民

へのアピール」の方向は、今日増々国民的課題として正しく現実的意義を帯びている。

　

第二臨調路線を、国民的支持のもとに、その流れを阻止し転疾しうる社会的条件は。充分に存在

する。要は、私たち患者運動、難病運動の主体的条件如何にかかっている。私たちが、まず立上る

かどうかにかかっている。

（6）身体障害者福祉審議会の答申に対する行動は火急の責務

　

本年３月、身障者福祉審議会は「今後における身体障害者福祉を進めるための総合的方策」とい

う答申を国に対して行った。これは、身障者福祉法の改正に関して昭和45年８月の答申以来、10年

余を経ての答申である。

　

前述したように「国際障害者年日本推進協議会」の「長期行動計画」のなかでは’81国際障害者

年の私たちの運動や要求は正しく反映され「身障者福祉法の対象範囲を拡大して……国際的な規準

に適合した広い範囲のすべての障害者を対象とする法体系にあらたのることが必要である」として

私たち難病者も身障者福祉法の対象とすべきことを正しく提言していた。

　

しかし、本年３月の身障者福祉審議会の答申には、早くも「第二臨調」路線が、深い影をおとし

ていることを私たちは強く指摘する。

　

ここでは、前記「長期行動計画」の正しい意見はねじまげられている。即ち「第三章身体障害者

の範囲、程度、等級の問題」においてその「身障者の範囲についての基本的考え方」として『現に

継続的治療をうけ、または高度の医療的管理を要する慢性疾患等の患者について……身障者の範囲

に含めることは適当でない」「人工臓器の使用者は法の対象とする方向で検討されてよい。」

　

つまり、この答申は「人工臓器の使用者以外、難病者は福祉法の対象に含めるべきではない」と

答申しているのだ。

　

これは完全に

　

81国際障害者年において、私たちがあれほど主張した、「内部障害者への対象拡

大」は見事に無視されている。

　

しかも、この答申は、１年後に国会の審議にかけられ、１年半後に成立するというスケジュール

の上に答申された。

　

この答申を、このまま許すとすれば、私たちは、また。次の審議会答申までの10年間。これまで

同様、難病の大部分が福祉法の対象外におかれることになってしまうのである。
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私たちが、この答申の内容を、私たちの要求の方向に変えるための運動の時間は、スケジュール

からすれば、１年間しかない。

　

この答申を許すとすれば、一体私たちの

　

81国際障害者年は、何だったのか。

　

私たちは断じてゆるすことはできない。

　

しかも期間は切迫している／

（7〉地域難病連は、全国の患者団体と国民の先頭となって今すぐに立ちあがらなければならない。

　

私たち地域難病連連絡会は、1975年3J」以来、これまでに11回の全国交流会を開いてきた。

　

しかし、1980年２月の、兵庫県で開かれた第９回全国交流会を頂点として、地域難病運連絡会

は、私たちをめぐる情勢のきびしさの度合と反比例して、拡散、衰弱の傾向を辿ってきた。

　

最大の理由は、各地域難病連の間の、連動レベルにおける格差が増大し、また、交流会に参加す

る難病連が、岡定化した点にあると考えられる。

　

しかし、私たちをめぐるln人な情勢が、次第に難病行児と家族の死活問題をはらみっつある現在

地域難病連連絡会は、拡散傾向のまま、無為に推移して良いであろうか？

　

北海道難病連と京都難病運は、最後に、次の諸点を確認し、今、全国24商道府県の地域難病連の

諸君によびかける。

　

今は、各地域難病連の運動レベルの格差や力量の強弱は。もはや問題ではない。

　

最も大切なことは、第二臨凋路線が戦後の患者運動、難病連運動が闘いとってきた「公費医療負

担制度」や「都道府県単独111業」など、私たち難病者児と家族の医療と福祉。生活と生存を支えて

きた諸成果が、根こそぎ奪い去る方向で、するどく提起されてきているという、しかも「身障者福

祉法の改正」も迫っているという「現在のぷ大な情勢についての認識の一致」をたたかいとる点

である。

　

要は「この重大な情勢について、どれだけ認識を一致させることができるかどうか」である。

　

今の情勢の前では、一都道府県の地域組織、一疾病団体の力の強弱、その格差など、問題ではあ

り得ない。

　

何故なら、第二臨調の路線の大きな後退の流れを阻止し、ゆたかな明日の、わが国の国民自身の

医療と柵祉への転換へとつないでゆくためには、できうるかぎりの。全国的な力の結集と意志表示

行動こそが必要なのであって、これを阻止し、転換するには一地域の難病連の力がどんなにつよく

とも、また、一疾病団体の全国組織の力だけでは、のりこえることができないからである。

　

北海道難病運と京都難病連は、地城難病連第三回全国交流会の「京都アピール」を出発点とする

　

「第一回全国患嗇、家族集会」の開催において、それを成功させるため、力を尽して運動を切り拓

いてきた誇るべき経験をもっている。

　

日本医療運動史上、画期的な「ゆたかな医療と福祉をめざす第一回全国患者・家族集会」への道

をかって、皆さんと共に切り拓いてきた責任において、私たらは今、皆さんによびかける。

　

地域難病運連絡会よ
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地域難病連全国交流会よ

お前は、既に無力であり

死んでしまったのか？

乱／

私たち日本の、すべての難病者児と家族の

死活の要求にかけて

今こそ、立ち上るべきなのだ。

強いものは強いなりに、弱いものは弱いなりに

力をつくし、一致して、立ち上るべきときなのだ。

もし、私たちが、今立ち上ることがなければ

仏たちは後tltに悔を残すだろう。

私たちは、次の世代の苔だちから

指蝉されるだろう。

　　

何故、あの屯大なときに

立ら上らなかったのか、と。

（起嘔・前田こう一）
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地域難病連連絡会ニュース

　

No.2 7 1982. 10. 9

今号の主な内容

　

医療費問題の緊急性を訴える

　

ニュース虎26を、お届けしたばかりですが、いかがでしたでしょうか。一方的なメッセージ

に過ぎなかったのではないかとの迷いもありますが、今は大事な時だと思い、あえてお送りし

ました。ぜひ、各難病連でご討議下さい。加盟各団体へも配布して下さい。

〔続けてメッセージを送ります〕

　

10月４日の、ＮＨＫ・ＴＶのニュース解説をご覧になりましたでしょうか。

　

原田暁解説員の「医療費抑制」というテーマでした。臨26で指適した問題がとりあげられており

しかし極めて危険な論調でしたので、その主要な問題点について。お知らせし私見を述べてみます。

巾

　

ご存知のように厚生省は、10月１日をもって、医療費の適正化についての検討委員会を設置し

　

ました。

　

（委員会名

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

）

　

その主要なテーマは、①医療費問題についての国民運動

　

②不正請求・不正医療行為

　

③薬価基

準の見直し

　

④（

　　　　　　　　　　　

）⑧支払方式の検討

　

というような課題でした。（不明

の部分が多く、中し訳けないのですが緊急のため悪しからず）その中で、医療費の伸び率をGNP

（国民総生産）の伸び率と比較して、「異常な成長」であるとしています。

　

数字の.Lで、ＧＮＰと比べることについては、その適否については、よく判らないところですが

しかし、対ＧＮＰ比ばかりを問題としていて。果して、現在の医療費自体が、真に国民にとって、

必要な水準であるのかどうかについては、全く触れてはいませんでした。

　

日常的に医療と密接な関係にある私たちにとっては、現在の医療が不必要な程に、高水準である

とか、これで充分であるなどということは、感覚的にも承服できかねることではないでしょうか。

　

必要もないのに医療にかかっている。と言わんばかりの解説には全く同調できません。必要もな

いのに医療にかかっているとしたら、それはどのような事例をさすのか、もしあるとしてもそれは

どこに原因があるのでしょうか。

　

安易に、しかも得体の知れない、正体不明のＧＮＰの成長率と人間の生命と健康に関する問題と

を対ＧＮＰ比などというとらえ方で処理する考え方は、まさしく、ファッショ的、あるいは機械的

にすぎると言えないでしょうか。

（2）支払い方式については、現在の「現物給付方式」は「窓ロで払う金が少ないから安易に受診す

　

る傾向を生んでいる。」と言っていました。

　　

果してそうでしょうか。北海道では10年間毎年5～10ケ所の難病集団無料検診を実施していま

　

すが、毎回、悲惨な例が発見されています。お金が無いから、というだけでどれだけ多くの人が
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病気に苦しんでいるかという実態を、やはり知らないのでしょう。今の時代にさえ、現実にあるの

です。

　

毎日病院にかかっている人もいます。通院交通費にあえいでいる人がいます。10年以上も入院し

ている人がいます。手術費のために親せき知人をかけずり回って、金を借りている人がいます。高

額医療費助成制度があっても償還払いのため、多くの患者・家族が苦しんでいる現実があります。

　

今の現物給付方式が。全て償還払い方式になれば、患者はたえず毎月２～３万円から数10万円を

現金で用意していなければ病院にはかかれなくなってしまうのです。人工透折患者などは一体どう

なるのでしょうか。これは。まさしく人類の社会保障の歴史的大逆行ではないでしょうか。

　　

「窓口で払う金が少いから安易に受診する」というのは、まさに一方的な見方であり。また、そ

れが今日の医療費問題を招いているとの見方は、極めて短絡的な見方です。

　

百歩譲って「安易に受診」する傾向があるとしても、その背景にあるものは何であるかを見極め

なければなりません。「国民がそうする」にしても、「なぜそうするようになったのか」その原因

と背景について客観的に、また歴史的にひもといていかなければならないのです。

（3）現金償還払い方式を考える理由のもう一つの側面として。窓口で現金を払い、領収証またはレ

　

シートや明細書を発行することによって、「水増し請求を防ぐことができること」と、さらにも

　

う１点「現金で支払うことによって、医療費がいかに高いものかを、国民に知ってもらうこと」‘

　

などをあげていました。

　　

まさに、国民を愚ろうしているものではありませんか。

　　

一部の悪徳医をしめ出すためと全体に責任をおしつけ犠牲を強いるというやり方は、旧軍隊的

　

な発想であり、警察国家的な発想であり、国民の利益には全く反するものではないでしょうか。

　　

悪いことをするのはその人の責任であり、制度上の問題ではないはずです。人間の倫理とは法

　

律によって規制されるものではないはずなのです。

　　

法律・制度によって、締めつけを強める程、生活は圧迫感を増し、人類の未来はますます細く

　

暗いイメージとなっていくのではないでしょうか。

　　

悪徳医の存在を許容しろというのではありません。人間の社会が健全である限りは、その行為

　

の責任は必ず、その本人や家族・子供たちに現われてくるはずであると信じたいのです。

　　

少数の人のために、多数の人を苦しめてはならないのです。特定の人の行為のために、自分ま

　

でが苦しめられ罰を受けるのは、合理的ではありません。私は拒否します。

　　

私かこのことに、こんなにもこだわるのは理由があります。例えば、精神障害者の犯罪を口実

　

に「保安処分」が強化されたこと、また特定の人のために「生活保護費の適正化」をうち出され

　

多くの弱い人たちが、福祉事務所からの強烈なしめつけをうけていること。一部の暴走行為のだ

　

めに、高校生全体のオートバイが禁止になったこと。その他、限りなく我が国には、このような

　

事例が多く、これは国民的病気なのではないかとさえ、思わせるほどの異常な反応を示し、それ

　

に対して、多くの国民は自らの生活が圧迫されることであるにもかかわらず、ほとんど何の抵抗

　

も示さずにこれを受けいれているという実態です。
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我が国の軍国主義が国民を戦争にかりたてていった、当時の社会状況に対して、後になって「あ

れは間違っていた」「自分も内心では反対していた」「反対といえる状況ではなかった」という、

自己弁護に終始するのは。人間として全く醜いことです。私は、がまんできません。

　

収締りの強化によって社会がよくなる。という考え方は警察国家的であり、まさにそれをファッ

ショというのです。

　

収締りや規制によって社会は明るくはなりません。交通の収締りでさえ、最近は強化一方のやり

方を反省してきているではありませんか。

　

一部の不正を叩由に、国は何を企画しているかを、冷静に見つめる必要があるでしょう。

即

　

また、このようにぷ’つていました。「結局は、医療北を支払うのは、四民であることをよく考

えよう」といいます。

　

いかにも、医療費をつかっているのは一部の人で。他の多くは、それを払っているのだからよく

考えようとち受けとれるような不充分な言葉です。

　

仏だらけ、どれだけこのような「論理」に苦しめられ、」ﾐだ追いつめられてきたことでしょうか、

　

人Iこ透折患行ひ）ように、小さな健保組合や町村の国民健保では透折患者が２～３人も出れば赤字

になるとか、「お前がいるから赤字だ」とかいわれ。生保患者は「お前の医療費と生活は皆が出し

ているのだ。」などといわれ、会社をやめ、町を出てゆき、あるいは、生保も受けずに悲惨な生活

を強いられてきた人たちを私たちは、数え切れないほどたくさんみてきたのではありませんか。

　

このような国民の巾に、差別と偏見意識を助長するとち受けとられかねない発言は、もっと威密

に慎重に行うべきではないでしょうか。

　

それを、あえて、無視して、さりげなく。全国放送のiLI波にのせていくところに、払は、今川の

医療費問題に対する根傑い危|脆性を感じる（ﾉ）でぐ。

　

これこそ、厚生竹のいう「竹エネルギーの時のような国民連勁を」な」）でしょうか。

　

払たらか長い歴史の苦闘の巾でつみ重ねてきた（人はみな助けあって生きていくしﾉ）だ」という。

社会保障の理念に逆行するものではないでしょうか。

（5〉このニュースは、さらに「いろいろな案かおり、いろいろ検討されてはいるか、要はやるのか

やら･ぶいかが残された課題だ」と言い切りました。驚くべき暴言です。

　

国民の側には、まだ何も知らされてないのです。どのような案かおるのか、何がどうなるのかが

まだ知らされていないのです。

　

ただマスコミを通じて、不正請求だの悪徳医だの、老人が病院を占領しているだのという部分的

な問題しか知らされてはいないのです。

　

国民総医療費についても、その対ＧＮＰ比ばかりが問題で。果して、それが本当に、国民にとっ

て必要を満している医療なのかどうかは、少しも論議されていないではありませんか。出来高払い

制が、制限出来高払いになると医療の質がどう変るのかについても、悪質な医療はなくなるという

が、悪質な人はいつだって悪質であり、どのような時にでも｡次の手を考えるのです。その一点をと

らえて。新しい医療、より高度な医療を必要としている実態に目をつぶることは、多くび）患者を見
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殺しにすることにもＧりかねません。

　　

「角をためて牛を殺す」ということわざを患い出させるものです。それよりもなぜ悪質な医者を

つくり出したのか。なぜ悪質な医師が、そんなにも多く存在しているのか。また、国民の側は、な

ぜこのようにも医療に対する知識が乏しく、薬や病院に依存するのかについての厚生省や文部省・

大蔵省・国税庁・通産省・医師会の反省の方が先ではないでしょうか。

　

今、私たちにとって大事なのは、医嫌についての実態を全く知らない国民に対して（いつだって

そうですが、多くの国民は医療とか福祉という問題や言葉については、自分がその現実に直面しな

い限り、全く気にかけてはいないのです。）国をあげての大キャンペーンが行われはじめている。

という恐ろしい現実です。

　

医療費問題では、真の国民の代表、支払い側の代表の席はありません。

　

患者会にはこれらの諸点を国民の前に明らかにする義務があるのではないでしょう刀ヽ。今のまま

では、一方的な見解が国民の巾に流れていくばかりです。少しでも、これらの問題と関っている者

としての患者団体の役割は、ここにこそあるのではないでしょうか。

　

道路や橋や家は、段計や工ｊのミスは許されないのです。

　

長くなりましたが、今、私たちがどう考えなければならないのか、何をしなければばらないのか

について、各団体の皆さん、教えて下さい。

　

‰26のアピールと共にぜひお考え下さい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（文責・北海道難病連

　

伊

　

藤

　

たてお）
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地域難病連連絡会ニュース

　

No.28

今号の主な内容

　

全国の患者団体の緊急行動を訴える

　

全国患者・家族集会実行委員会の緊急開催を.//

　

全国民に知らせるための緊急署名行動と第２回の全国集会をμ

　

１つでも多くの団体に行動をよびかけよう/./

1982. 10. 12

　

連絡会ニュースNa26、庵27と続けて発行しましたが。さらに重大なニュースがありましたので、

緊急にお知らせし、全国の患者団体の皆さんへ、行動に立ち上るよう、呼びかけます。

　

連休あけの10月12日に、全国の主要な新聞に、医療問題に関する記事が掲載されました。

　

主な内容は「人院時の食費の患者負担の導入について、厚生省が検討に乗り山した」というもの

で、これも臨時行政凋査会の「軽費な医療は受益者負担を求める、など医療費の総額抑制を図る」

という方針に基づいたものです。

　　

「軽費な医療の受益者負担」については、第２臨調は早くから打ち出していたものですが、この

　

「軽費な医療」については、その定義が難しいため、厚生省はそれを「入院時の食費」を中心に検

討することになったしﾝ）です。

　

保険の点数では、、現在は1 B ( 3食）1､150円で、年間約１００億になっているといいます。

　

これについて厚生省は。①食費は誰でも必要である。

　

②病院で出される食事をとらず、自分で

用意するというりj!㈲ドが一部でみられる。

　

③外来患者との均衡を図る。などとしています。

　

ここで反論しなければならないのは、またもや･･無駄が一部でみられる・･という〃一部分･･の幣

害のために全体を抑制する、という論理を持ち山していることです。

　

どこで、誰がしているのか、その実態さえ明らかでないことを持ち出して、全体を規制でがんじ

がらめにしばりあげていくやり方は、日本の官僚の性癖というべきものですが、一部の人のことば

かり持ち出して、多くの国民を信頼しないという政治は、一体、私たちにとっては、何の意味を持

つものなのかを冷静に考える必要かおるでしょう。

　

同じく、10月12日付の報道は、生活保護費の不正受給について大きく報道し、暴力団が1,000人

もいたことを伝えています。朝日新聞では「不正受給４割も」と一面トップで報じ、あたかも全体

の四割もが、不正受給であるかのように報道しているのは、極めて不正確であり、作為的なものと

いわなければなりません。

　

しかも、この調査の中では私たちを非常に苦しめ、患者やその家族の人格までも徹底的に痛めつ

けた資産の調査や、同憲書の強制提出についても、それが必要であり成果につながったとしており

危険な方向を正当化しています。

　

これらのことも、同じ根として併せて考えなければａらないでしょう。
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また、「食費は。だれでも必要である」というのは事情を知らない国民には受け入れられやすい

理由ですが、乏しい家計の中から、１人の家族構成員のために１ヵ月３万円以上もの別な支出かお

るというのは大変なことなのです。

　

３人も４人も、家計の巾における食費は、そう大きく変化しないということを、国も認めている

からこそ、生活保護費においても、また、一般的な給与の中における家族扶養諸費の中においても

わずかな給付しか行っていないのでは/ぶかったのでしょうか。

　

その点においても、食費を「軽費」とか「誰でも食費が必要」という論理は認められるものでは

ありません。しかも、我々の全てが経験し、その苦しみのために、患者会をつくって立ち上がらな

ければならなかったように、長期にわたる闘病生活は、入院諸経費、通院費、付添介護諸経費にと

支出は膨大につみ重なり、さらに一方では収入が減少するという実態があります。

　

北海道難病連が行った２回の生活実態調査によっても、難病患者・家族の収入は、一般国民平均

を大さく下回っていることは明らかです。

　

この実態の中で「軽賢医療」は「受益者負担」にとは、一体どういう事態を招くことになるかは

火を見るより明らかではないでしょうか。

　

国民の医療を語るには、高収入の官僚や国民と遊離した政治家、豊かな財界人では、全く不適任

であると思います。彼らにとっては、月々３万円程度の支出は全く「軽費」であることには間違い

のないことなのです。

　

この入院食費の巾に、厚生省は、さらに入院料（現在５００円）初診料の引き上げ､薬剤費の患者負

担導入を検討しています。そして、いつの間にか、高額療養費の自己負担限度額が、4,5000円に

引き上が･られ、９月八

　

国は一体何を考えているのでしょうか。

　

我国の社会保障は、全てが雌史に逆行してしまうのではないのでしょうか。私たちは今こそ闘う

べきだと考えます。患者団体・国民対厚生省・大蔵省・財界の総力戦として闘わなければなりませ

ん。全国の患む団体が緊急に立ちあがり、行動を起すべき時ではないでしょうか。

　

全国の患者団体の皆さんへ訴えます。

　

①

　

全国患者・家族集会実行委員会を緊急に再開し、詳しく内容を検討し、そして全国行動を用

　　

意しよう。

　

②

　

緊急署名行動を通じて全国民にこの実態を知らせ、第２回の全国患者・家族集会を緊急に開

　　

催しよう。

　

③

　

一つでも多くの患者団体が参加するよう、みんなで呼びかけよう。

　

以上の呼びかけを具体化するために、以下の提案を行います。

　　

イ）

　

11月20日（土）・21［］（日）・22日（月）・23日（火）のいづれかに、地難連の緊急交

　　　　

流会を開く。

　　

ロ）

　

同時に全国集会実行委員会を開くよう、よびかける。もし不可能でも、我々の交流会に

　　　　

全難連、全患連を招待し、話し合いをもつことをよびかける。
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ハ）
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に，川順次ﾚｺﾞけで（ｊ卜八

月寸ﾆご了加，各ﾘ,いいご心見をお石廿ドごい。

返にげ力づ今同封し生生。
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地域難病連連絡会ニュース

　

No.2 9 1982. 1 1.10

１１月23日（火）10時30分

　

16時

　

東京（五反田全社連会館）へ

　

医療と福祉の後退をくいとめるためにみんなの知恵と力を出しあいましよう。

　

私たち患者会・家族の会は、よりよい療養生活をめざして病気の知識や体のしくみを学習したり

お互いに励まし合い、援けあうなどの活動と、さらに、自らの体験を土台にして同じような苦しみ

を味わう人が一人でも少なくなるようにと活動しています。

　

その頗いをあつめて。「ゆたかな医療と柵祉をめざす」ことを大きな目標として、全国の患者・

家族団体が手をとりあって活動をすすめてきました。

　

しかし、現状は、ご存知のように［ゆたかな］ものをめざすどころか、大きな後退をはじめよう

としています。

　

人間の究極の幸せを求めて、それも、今一番ひどい状況におかれている難病患者一家族が、その

わずかづつの運動を重ねて実現させていこうとしています。

　

その私たちの活動のすべてを否定するかのような大問題であると思います。

　

今、この時期に阿の行動も起こすことができないようでは、払だもの運動のめざしている将来は

全くあり得ないでしょう。

　

会員の期待と願いをあつめ、会費を徴収している患者会自体もその存在理由を問われるでしょう。

　　

「自分たちの経験を土台として」、また［自分たちの状況の改善が口本の医療と?沿ILの全体につ

ながる］ことを理解して支援して‾トさっている、多くの四民のjU］待をも呉切ることになるでしょう。

　

地顛連の交流会の呼びかけが、「ゆたかな医療と陥祉をめざす全国忠行・家族集会」の実行委員

会の開催として実現することとなりました。

　

この実行委の再開は、地難途交流会でもアピールされています。また、この実行委員会の存在そ

のものも、既に根底から検討しなければならない状況です。

　

しかし、今、より多くの団体が協議する場としては、やはり一番幅の広い形態であり、今後の運

動を考えるにしても、そこでの経験の蓄枯や運動資金（の残金）は有効に活川すべきものと考えま

す。

　

地難途だけでの話し合いもぜひ、必要と思います。当日の日腔の巾で、その峙間を確保すること

も可能と思います。

　

地維連の巾には、この実行委貝会に正式に加盟していないところも、約半数近くもあります。

　

理由は、その多くは前の集会時、結成されていなかったことや、その当時、あまり活動をしてい

なかったことが大部分と思います。

　

また、それ以外の理山のある県もありますが、しかし、集会そのものには参加したり、また、連

絡をとりあったりもしているので、今回は、この実行委に正式に加盟しているかいないかを問わず
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に、ご参加頗えないでしょうか。

　

オブザーバーとしても結構です。

　

今は１つでも多くの団体が集まって、意見を交換することが大切だと思います。

　

よびかけは、第９回実行委貝会としてですが、内容は全く別な新しいものとして考えていただきたい

たいと思います。

　

地燈油交流会を、この実行委貝会に合流させることに、ぜひご了解をお願いいたします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(以下略)

高知県に２５番目の地域難病連

　

高知県に25番目の地域難病油が結成されました。

　

先発各県ともﾉJを合わせて運動をすすめたいと思います。

　

各県のご援助、ご連絡を。

　　　　　

〒780

　

高知市鴨部1513の１の2302

　　　　　　　　　　　　　　　　　

安

　

芸

　

次郎占

　

方

２６番目をめざして静岡県に準備会

　

静岡県に県難病連の準備会ができました。実現すれば26番目です。 47都道府県の過半数を確実に

こえます。

　

地域難病辿の運勁も、いよいよ国民の巾に定着していきます。

　

地域測病連連絡会も、私たちも、その状況と国民の期待に見合った糾織活動を行わなければなら

ないと思います。

　　　　　

〒４２０

　

静岡巾伝川町１５の３

　　

白峰ビル３Ｆ

　　　　　　　　　　

社団法人

　

日本てんかん|迄会静岡支部内

私たちの医療負担はどうなる

　

〈診療報酬明ｍ書から〉

　　　　

1982. 10月現在

　

第二臨調路線ですすめられている医療費抑制が実行されると、私たちの医療費負担はどうなるの

でしょうか。

　

現金窓口払い、入院穴の実費徴収、入院料の引きあげ、高額医療北助成限度額引き上げ（83年１

月から５万１千円､｡現在４万５千円）に焦点を絞ってレセプトを検討してみました。

　

〈事例

　

１〉

　　

Ａさん

　

女性

　

社会保険家族

　

肝硬変その他でＢ病院人院

　

甲表

　

人院（診療実日数）

　

31日

　

特２類看護

　　

投薬

　

９４８点（94単位）注射

　

5,346点（22回）検査

　

7,750点（42回）入院雌

　

本料（室料・看護料・給食料)18, 000点( 620点×30 B )特食　９００点（30点×30日）
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外泊

　

205点（１日）入院時医学管理料

　

4,800点( 160点×30「」）

　

以上38, 549点て385,490円となりました。その20％　ｎ、098円か自己負担分で,高額医療

費助成制度を利用すると51,000円か純粋な自己負担となります。

　

本人の場合は入院料の一部負担があって，最初の１ヵ月は１日５００円か自己負担となります。

　

１ヵ月「31L」）で15,500円となります。

　

さらに，人院食事が自己負担となりますと，１日１１５点てＡさんの場合１１５点×30臼= 3,45

0点て34,500円か自己負担となります。

　

窓口払いでないとしても，Ａさんの場合は引,０００円十34,500円= 85.500円の支出がありま

す。これらの支出の他に，入院にはいろいろな支出が重なりますし，家族の交通費も大きなものに

べります。約８万５千円以上の支出を毎月行える家庭の収人とは，一体どのくらいが必要なのでし

ょうか。それに加えて，１ヵ月385,490円もの医療費を窓口で払わなければならないのです。

　

現在の支払基金では，請求してから平几に迷付されるまでには少なくとも約３ヵ月はかかります。

　

その間のたてかえ金は１００万をこえます。ついつい，サラ全に平を出す，ということになりかね

ません。我々のような低所得片は一担病気になると，闘病の他に，前方には失業地獄が後にはサラ

金地獄が待っています。

　

〈事例

　

２〉

　　

Ｃさん

　　

女性

　

社会保険家族

　

ぽ第４指開放骨折でＤ病院入院

　　

乙表

　

人院日数

　

16日

　

初診（時間外）

　

１８０点

　

投薬

　

1,696点

　

注射

　

1,953点

　

処置

　

３６０点

　

手術（２回）

3,180点

　

検介

　

315点

　

レントゲン

　

２１０点

　

人院料

　

4,768点( 298点×１６日）入院時

医学竹理料

　

1､860点( 120点×１４日　９０点ｘ２日）計　14,528点

　

20％自己CI担で. 29.056円を支払いました。

　

入院食小料が自己負担となると，‘１１５×16 = 1,840点て合計47,456円の支出となります。

　

２０万円ほどの月収では，痛い支出です。

　

〈事例

　

３〉

　　

Ｅさん

　　

女性

　　

社会保険本人

　　

リウマチでＦ病院に人院中

　　

乙表

　

入院

　

３Ｈ］投薬

　

1,704点

　

注射

　

236点

　

処置料

　

4,877点

　

検査料

　

650点

　

運動

療法

　

2,250点

　

人院料

　

１1,160点　外泊（１ロ）　205点　医学管理料　2,430点（81点×

３０日）

　

合計

　

23,512点

　　

以上で235,120円になりますが，入院食事料が自己負担であっ

たとしたら，また毎日この金額で一担現金で支払わなければならないとしたら，やはり，大変大き

な負担となるでしょう。

　

〈事例

　

４〉

　　

Ｇさん

　　

男性

　　

社会保険家族

　　

感冒発熱で，Ｈ病院に通院
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通院２日

　

初診料

　

１４５点

　

再診料

　

60点

　

投薬

　

５０６点

　　

注射

　　

６点

　

合計

　　

７１７点

　

以上で7,170「小ﾉ」30％の２」５１円を支払いました。

　

もし窓口払いになると、子供のちょっとした風邪ひきでも3,000円以上のお金は持っていかなけ

ればならないことになります。

　

大蔵省、厚生省のネライどおり医療費は抑制されることになるでしょう。

　

しかし、これが手おくれを招くことにならないとは誰がいえるのでしょうか。

　

唇遅れになってからの阪療費は、もっと高くなり、家族の負担も大きなものになるとは想像する

ことは困難なことではありません。

　

そして思い出して’ﾄﾞさい。

　

私たちの「難病」といわれている病気の多くの初允症状は目風邪」「風邪気味で」「なかなか治

らぺいので、人きな病院に行ったら……」というケースで、非常に多くの人が経験しているのでは

ありませんか。

　

i＼(i2fi.!＼a27.i＼tt28と､国民総医療費抑制に関しての緊急の課題をお知らせしてきました。閻違いや

不充分な点も）たくさん□につきますが、問題提起になればと、あえて書きました。

　

この他にも、保険料の値上げも目前です。高額医療費も札幌市ではすでに５万１千円で、市民へ

ＰＲをして問題を引きおこしています。

　

庄活保迄はすさまじいまでのしめっけとなり、多くの人々を苫しめております。

　

|酒害年金の認定も多くの問題をかかえでいます。児童手当も大きく後退します。老人医療につい

てはご存知のとおりです。年金の物価スライドもなくなりそうです。

　

私たちのj彫寺した行政改似とは、こんな内容だったのでしょうか。臨詞とは何でしょうか。１つ

たった１つの「受益者」仇担を許したばかりに次々と増えて、それを総括すると、こんな大変な」

態になろうとしていまぐ。

　

会費を払えなくなる会貝もふえそうです。
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地域難病連連絡会ニュース

　

N0.30 1984. 1. 20

第１３回地域難病連全国交流会岡山県で開催決まる

　

医療と福祉の後退め今、私ｱこちは何をすべきか。私たちの組織問題と課題について、岡山で

語りあいましょう。

　

４月28日（土）

　

29日（日）

　

新しい年を迎え。いかがお過ごしでしょうか。

　

昨年は、ゆたかな医療と福祉をめざす全国患者・家族団体連絡会の発足や、健保改悪反対の

署名運動など、多忙な年でした。

　

そして、私たちが一昨年から鋭く指摘してきたように、今や、我国の社会保障一医療福祉は

大きな音をたてて崩れはじめました。

　

私たちが。こんなにつらい思いをして運動をしているのに、と思うと、何か空しい気持もし

ないではありません。

　

しかし、私たちが運動をしていなかったら、もっと早くに、もっとひどいことになっていた

のではないだろうか、と考え、また今日の情勢を許したのも、私たちの患者運動が全面的にま

とまって、大きな力を発揮できなかったからだ

　

と考えて、この一年、もう一度初心にかえっ

て、地べ夕をはいずりまわる活動をすすめ、広めていくしかないと思うのです。

　

全国の地城で活動している患者・家族団体の皆さん。

　

私たちの現状と課題を語りあいましょう。学びあいましょう。そして行動しましょう。

　

全国の地域難病連は、「既に、結成されているという」千葉県を含めて、28商道府県になりまし

た。そのうち１県は解散し、少くとも５県は活動停止の状態です。しかし、着実にふえているのは

事実です。今の全国の患者運動の中における、重要なすう勢といえるでしょう。

　

10年の活動をつみ上げたところ、新しく活動をはじめたところ、といろいろあります。その巾で

新しく活動をはじめた岡山で開催することは。岡山県難病連にとっては勿論のこと、他の新しい団

体にとっても。そして長い問活動をつみ重ねてきた団体にとっても、大切な意義をもつものと思い

ます。

　

総会のシーズンで多忙のことと思いますが、ぜひ。多数の団体が参加されることを、心から期待

します。

　

私たちの力で、医療と福祉の後退を少しでもくい止めるために丿

今回の主要テーマ

　

①

　

難病連活動（組織・事業など）について、いくつかの県をモデルに分析し、討議してみまし

　　

ょう。参考となることがあるかも知れません。
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４月２８日（土）２９日（日）第１３回地域難病連全国交流会岡山へ

１３道府県難病連が参加を予定

　　

☆

　

近年にない盛り上がり

　　

☆

　

京都・大阪・兵庫各難病連岡山へ支援

　　

☆

　

中国・近幾地方の難病連未結成県の各団体へも参加呼びかけ

　

健康保険改悪の根底を探り、国民の先頭となって、国民医療の破壊と社会保障の後退に反対し、

私たちの生命と、生活を守り、福祉を充実させるために、第13回地城難病連全国交流会への参加を

呼びかけます。

　

日程、テーマ等が正式に決まりました。

　

第１次申し込み以後、変更がありましたら３月30川（金）午後７時までに北海道難病連までこ連

絡下さい。また、第１次巾し込みをしていない団体は、同日までに出席人員、宿泊人員をお申し込

み‾ドさい。

１

２

３

４

ｈ
Ｆ
”
Ｆ

Ｌ

　
　
　

・
回

参加費

交流会

宿泊費

テーマ

　　　　　　　　　

記

　

第１３回地域難病連全国交流会

昭和59年４月28日（上）

　　

13時より

　　　　　　　　

29日（目）

　

15時まで

（岡山駅前）桃花苑

　　

岡山巾駅前町２‾ド目３喬31廿

　　

TEL

　

( 0862 ) 25 －0631

1人

　

2,000円

　　

未定

　　

( fnし，糾食代含む）

１人

　

2,000円

　　

未定

　　

（但し，宿泊される方は1,000円）

１人

　

5,5 00円　（□白２食付）

　

①

　

地域難病連の活動（|）的・組織・･ll業・財政）を分折する。

シリーズ・第１回

　　　

北海道難病連

　

②

　

ディスカッション

　　　

健康保険改悪の実態と背景を探る。そして、私たちは何をしなければならないか。

　　　

全国の患者・家族団体が大きく団結するための問題・課題と共に考える。
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③

　

各県の医療状況、福祉行政、特定疾患対策と難病連の活動状況（交流）

５、第１口

第２日

１１

　

：

　

００

　　

受付開始

１３

　

：

　

００

　

〈開会〉司会紹介、日程説明

　　　　　　　

開会挨拶・歓迎挨拶・来賓挨拶

１３

　

：

　

２０

　　

参加者自己紹介及び各県報告（テーマ③）

１５

　

：

　

００

　　

テ・－マ

　

①

１７

　

：

　

００

　　

休憩

１８

　

：

　

００

　　

懇親会（夕食）

２０

　

：

　

３０

　　

終了

０

　

０

０

　

０

　
　
　
　

Ｃ
Ｍ

Ｑ
■
i

1
-
(

12

14

―
自

Ｑ
り
１

30

30

00

テーマ

　

②

休憩（昼食）

まとめ

閉会挨拶

　

他

終了
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地域難病連連絡会ニュース

　

ｈ32 19 84. 6, 20

第１３回全国交流会

　

新緑の吉備路に１３道府県連携の強化を誓う／

　

４月28日（土）、29日（日）の２日間にわたって、岡山市（会場桃花苑）で地難迪の第13回全国

交流会が開かれました。

　

参加したのは北海道、福島、群馬、埼玉、岐阜、静岡、京都、大阪、兵庫、宮崎の各部道府県組

織と準備会の滋賀、特別に参加された日患同皿、そして地元岡山県の皆さんと13道府県（準備会含

む）と１全国会、その他に広島の方などおよそ60名が参加し、盛大に開かれました。

　

また地元の国会議貝、県泌会議ｎ、巾議会議員の方々も出席し、激励の挨拶を寄せられました。

　

岡山県難病連は結成後、まだ間がなく全閥交流会等の経験もありません。その中で、みんなで什

嘔を分担し、一生懸命準備、世話役を果たして‾ﾄﾞさいました。吉備の方々の暖かさがほのぼのと伝

わってくる全国交流会でした。

第１３回地域難病連全国交流会のまとめ

　

健康保険法改悪反対運動の盛りあがりの中で、全国の部道府県難病連の代表が岡山に集まり、私

たちをとりまく社会保障の人きな後退の波と、私たちの運勤のあり方、組幟のあり方についての討

議と意昆交換、そして学習を行いました。

　

１

　

健康保険の改悪反対の運勤は、払たち難病患者・家族の運動をひとついきつかけとして、全

　　

国的な運勁にもりあかり、いくつかの重要な成果をあげ、さらに廃案に迫い込むまでの昆通し

　　

も得るに至つています。

　　　

しかし、我々の運動の内部においてもまだ、その本質を充分に把梶しているとはいえず、甲．

　　

に健保本人の給伴川合の間題としてしか、とらえられていない弱点のあることも明らかとなり

　　

ましたo

　　　

今後は、現代医療の荒廃の現状を充分に踏まえ、これからの我国の医療のあり方と図民の健

　　

康と生命の保障を、どのようにするかという靖本的観.点を確立する運勣へ発朕させることが屯

　　

要であり、また患者‐家族団体の国民に対する義務であると考えます。

　

２地域難病連の活勁、及



　

ります。私たちの全国交流会がヽ各県相互の情報交換の場であると共に、相互の理解の向上と

　

組織の強化にとっても重要な場の提供となっています。

３

　

ますます後退の速度を早め、重要な岐路にさしかかっている我国社会保障の危機を考える中

　

で、私たちはより組織を強化拡大し、我国の未来の医療と柵祉の方向を模索し、国民と共に考。

　

えるために、私たちはより強く、広い組織をもつことの必要性を認識しました。

　　

各団体、各地域の条件を充分に考えながらも、今は大胆に全国統一組織をつくることの必要

　

性が提唱されています。

　　

１人ひとりの患者・家族の要求を取り上げ、解決していくためにも、是非とも全国的組織の

　

統一は不可決のものであると考えます。

　　

６月開催のゆたかな医療と福祉をめざす全国患者・家族団体連絡会と、さらに1げ]に名古屋

　

で開催される予定の全国討論集会に、各地域難病連は是非とも参加し、強く、大きく、そして

　

わかりやすく、誰でもが参加できる全国統一組織づくりに、重要な役割を果たそうではありま

　

せんか。

　　

鮫後に、この交流会の開催にあたり、岡山県難病連の皆さまのご尽力に心から感謝申し上げ

　

ます。

全国交流会に初の県助成・岡山県難病連の尽力で１０万円

　　　

全国交流会は、今回で13回目を迎えましたが、初めて県助成がつきました。

　

岡山県難病迪の努力で実現したもので、10万円が岡山県難病迪に助成されました。今後の交流会

の先例となることでもあり、大きな成果であると思われます。

　

次回開催地は「北海道」と決まりました。明年６月～７月に開帷の予定です。

　

今年11月には全国の患嗇運動の結集と、情報センター的な役割も含めた、ナショナルセッターづ

くりについて、大規模な話し合いの場をつくろうと計画しています。

　

健保問題もいよいよ大き匈LI坦を迎えています。また、年金。身障法も気を抜くことのできない

情勢となっています。

　　

「ゆたかな医療と福祉をめざす、全国患占･･家族団体連絡会」から送られてくるニュースなどに

留意され、患者と家族のために、さらに頑張りましょう。

　

第13回

　

全国交流会参加者（府県別）

北海道

　

２名

相

　

島

　

３

群

　

，％

　

４

静

　

岡

　

１

岐

　

埠

　

２名

滋

　

賀

　

２

京

　

郎

　

５

大

　

阪

　

９

兵 庫 ３名

４
０

　

ｌ

　

ｊ

山
島

　

岡

岡
広

　

福
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宮

　

崎

日患同盟

　　　　

１

　　　　

１

合計

　

75名



　

以上の参加者がありました。ご苦労さまでした。

　

また連絡会ニュースが大変遅くなり申し訳ありませんでした。交流会が終って、ひと息ついたの

もつかの間。もう２ヵ月が過ぎようとしています。時のたつのは早いものですね……。

　

地域難病連の一覧表の修正をしておりますので、次回連絡会ニュースでお知らせ致します。

名古屋で討論集会が開かれます

　

☆

　

と

　　

き

　　　

11月２４日（上）、２５日（目）

　

☆

　

とこ

　

ろ

　　　

（予定）愛知県労働者研修センター

　　　　

仮

　

称

　

「「1本の医療。福祉と患者連動を考える全国交流会」

　　　　　　

･;1

　

健保の改悪、社会保障の後退一今こそ全国の患良運動の統一と情報センター

　　　　　　　

の設置が必唆です。みんなの団結で、今日の状況にふさわしい強固な組織づくり

　　　　　　　

をめざし、全国的な話し合いをしましょう。

　　　　　　

･;;

　

全国の地域難病辿に参加を呼びよけましょう。

　　　　　　

※

　

詳狽は別途よびかけが送られます。
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地域難病連連絡会ニュース

　

No.3 3 1984. 10. 30

主な内容

　

１）滋賀県難病連発足

　

２）日本の医療・福祉と患者運動を考える全国交流集会について

　

３）第13回地難連全国交流会

　

北海道は早くも。近郊の山々の爪に白い雪が輝き、家庭ではストーブを焚き始めました。各県で

はいかがお過ごしでしょうか。

　

短い夏の闘に全桁力をかたむけて、様々なｊ業を展開している間に、アッという間に峙が経って

しまいました。

　

この問に健図法の改恋が実施され、身障福祉法も10月１日から改訂され、さらに年金法の改悪が

人詰を迎えようとしています。

　

９月９口には。滋賀県で難病連が結成されました。全国で29番口となります。（但し、未確認１

解敞１．休会状態もしくは連絡のとれない県などを含みます）

　

全円の患行・家族団体が手をつなぐ場をつくろうと、また、我国の医療と福祉の発展をどのよう

にめざすかについて話し合おうとして、J1JI23日（上八24日（目）の２日間にわたって、愛知県

で企国交流会を開く準備がすすめられています。

　

４月28. 29日に、岡山巾内で地雛連の第13回全国交流会が開かれ「討議のまとめ」をつくり、次

回開催を札幌で聞くことが決められました。しかし、その報告もしないままに特が経ち、各県にご

迷惑をおかけしたことを、深くお詫びしなければなりません。

　

私たちを九りまく状況はますます厳しくなりながらも、同時に私たちの運動も着実に拡がり、力

も強められてきていると思います。来年は令団交流会が始まってから、10年になろうとしています。

　

全岡の患所会の結集の場もつくられようとしています。今、全国の地域匍病運が一旭、強く結び

つき、お互いに励まし合い援け合いながら活動していくことを心からよびかけます。

　

地域部病辿の10年の交流の中から、仏たちは仲間と運動を信じて前向きな運動、活々とした活動

をつくり上げていきたいと思います。地域医療問題ぬきには、我国の医療・図祉問題とは正面から

対決できない時代となっています。私たちの地域難病運活動は。まさにその点て、これからの我国

の患者迎勁の殼も先進的で、かつ桔本となるものに成長していかなければならないと思います。

　

将来のビジョンを明確にすると共に、明るく、おおらかで、内容のJ吸かな運動、むく、新しい意

見がは富にわき出てくる運動をめざそうではありませんか。11月の全国交流会に、１つでも多くの

県難病運と疾病別全国団体が参加することを心から願っています。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（北海道難病連

　　

伊

　　

藤

　

記）
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２

　　

滋賀県難病連が結成されました。

　

全国29番目

９月９日に、滋賀県難病連の結成大会が大津市内で開かれました。

　

０

　

加盟団体

　　　

・滋賀県肝臓病患者連絡協議会

　　　　　　　　　　　　

・全国膠原病友の会

　

滋賀支部

　　　　　　　　　　　　

・京都スモンの会

　

滋賀支部

　　　　　　　　　　　　

・日本リウマチ友の会

　

滋賀支部

　　　　　　　　　　　　

・全国筋無力症友の会大阪支部

　

滋賀会

　　　　　　　　　　　　

・滋賀ヘモフィリア友の会

　

潮友会

　

Ｏ

　

代

　

表

　

者

　　　　

日

　

比

　

小百合

　　　　　　　　　　　　

葛

　

城

　

貞

　

三

日本の医療・福祉と患者運動を考える全国交流集会

時

　

所

①

　

②

昭和５９年ｎ月２４日（土）、２５日（日）

愛知県労働者研修センター

　　

愛知県瀬戸市川平町７８

　　

ＴＥＬ．0561一( 48) 2611

③

　

主なプログラム

　

◇24日（土）◇

　　　

１０：３０　　全体会　　開会挨拶、代表挨拶

　　　　　

？

　　　　　　　　　　

来賓挨拶、基調報告

　

他

　　　

１２：００

　　　

１３：００　　分敞会　　同テーマを３つの分散会に別れて討議・意見交換を行う

　　　

１７：００

　　　

１８：００　　交流会

　　　　　

？

　　　　　　　　　　

夕食をしながら自由交流

　　　

２０：００

　

◇２５L!ｎｌ）◇

　　　

９：００

　　

全体会

　　　　　

？

　　　　　　　　　　

分散会報告、討論、まとめ、宣言

　　　

１２：００　　　　　　　　閉会挨拶

④

　

申し込み

　　　

「ゆたかな医療と福祉をめざす全国患者・家族団体連絡会」事務局

　　　

全腎協

　

東京都新宿区下落合３のｊ５の２９田沼ピル

　

TEL

　

03(952)5 3 4 0

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－１０９－



３

　

地域難病連第13回全国交流会のまとめーその２－

　

討議・交流のメモ

　　　

（正確な記録がないため、個人のメモを元に討議、交流の様子を再現しました。

　　

再現不能のところや、省略部分がありますがお許し下さい。）

　

①

　

各県報告、自己紹介から

　　

福

　

島

　　　

県民に理解してもらう大衆的行動として、３～４年つづけて県民の集いを開いている。10年間

　　

の運動の記録として「明ロを大きく生きるために」を刊行する。（４００ページ・2,000円）

　　

群

　

馬

　　　

10周年で事務所をつくった。県から、月額３万円の補助がついた。

　　

岐

　

阜

　　　

前会長（故人）の夫人が、今、事務局と相談を担当している。

　　

静

　

岡

　　　

県からの補助は、各団体へ10万～70万円（総額480万円）となっているが配分金がアッバラッ

　　　

スになっている。

　　　　

各会から事務所入居費として36,000円ずつ拠出している。

　　　　

チャリティ公演で２２３万円の寄付かおり、その内２００万円を基金として10万円の利息を使っ

　　　

ている。今年、共募から２００万円の配分があった。ロータスクーポンの集約で４万５千円、１

　　　

円玉基金で３万円の収入があった。

　　

宮

　

崎

　　　

各会から5,000円の分担金。

岡
庫
福
兵

　

神戸市ぐ人口１３０万人）から相談会助成として、３５０万円が神戸巾難病連に出ている。市難病

迪は、11部会４３０名で全会員の少２にあたる。

　

主要２３祁市の対策実態調査を行った。

　　

「難病患者の生きがい」という講演会を開いた。

　

行政、医師会、患者の懇談会を開いた。

滋

　

賀

　

活動は、ほとんど京都に依存している。

　

県の柿助はない。

　

４団体が連絡とれているが、全体の会合はまだない。この交流会参加を機会に、滋賀にも県難

　

病連をつくる準術をしたい。

大

　

阪

　

闘う大阪難病連づくりをめざしている。
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健保改悪阻止と、難病対策の行政による充実をめざす。

　

稀少難病者の交流会、講演会、相談会を企画している。

京

　

都

日

　

患

北海道

　

岡

　

山

　　

難病相談室を市の会館で、週1［il］半日開催している。

　　

費用は市の補助金。

　

埼

　

玉

　　

昨年、10周年を迎えた。中だるみの状況と福祉の後退の中で、新しい方向を出廿なかった。

　

神

　

戸（兵庫）

　　

難病条例、難病手帳をつくらせる運動が必要ではないか

　

岡

　

山

　　

難病救済基本法を通そうと上京し、元厚生大臣の橋本竜太郎氏に会いに行った。「新しい法律

　

通すには金もかかるし、難しい。それより、身障福祉法に難病を取り入れる迎動をしなさい」と

　

言われた。

②

　

第２日から

　　

情勢の説明として、日患同盟の古川氏に話をしてもらった。

　　

健保一国会の参考人に患者団体の代表という声が。衆議員社労委の理事会で出ていたが実現

　

せず、「公聴会ににL考える」こととなった。私たちの運動が国会にまで影響を与え、正式に討議

　

されるまでになった。

　　

昨年８月の自民党政調会でも「納得できない」という議論があった。今後の社会保障全般にか

　

かねる問題である。

　　

昨日の報道によると「国保８割」については、厚生省保険局だけの意見で、省内全体の討議で

　

はない。大蔵省も予算の裏づけをしていない。国会をのり切るためだけのもの。ということであ

　

った。

　　

全国3,250自治体の半分が反対意見を表明している。40都道府県で反対の共闘が組織され､40

　

0万名の署名を集めている。

　　

日経連の代表が「公的保険か、私的保険か」という発言をしている。

　　　

「患者の権利宣言」についても、我々の側でも検討する必要かおる。

　

宮

　

崎－11月３日の統一行動で3,000名の署名と、10万円のカンパを集めた。

　　　　　　　

県議会、知事にも陳情した。県職員との話し合いで、共済は１割の付加給付がある
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のでいいではないか、という発言があった。

岡

　

山一健保改悪反対市民会議が難病連も含め、15団体でよびかけられ、57団体が参加した。

　　　　　

高度医療についても考える必要かおる。県選出の国会議員全員に陳情した。

京

　

祁一一疾病団体一地域団体を超えた結集が必要だ。国民運動にまで高める必要がある。運

　　　　

動の中ですでに成果が山ている。

　　　　　

自己負担２割→１割に。入院時の負担、ビタミン剤などの適用除外などを撤回させた。

　　　　　

廃案も可能な状況をつくり出している。

　　　　　

全国連絡会に、全地域難病連の結集をよびかけるべきだ。

　　　　　

1.成果を確認し、その上にどう運働を展開するか

　　　　　

2.健保改悪一国は昭和65年を目標としている。医療制度の抜本的改悪の第一歩で

　　　　　　

ある。公共医療費の抑制、自由診療化、私的保険依存の方向。運動をゆるめてはな

　　　　　　

らない。一層の団結を。

大

　

阪一古川氏の生の話をもっと知っておく必要がある。

　

勇気づけられる。マスコミを見る

　　　　

ると、簡単には通らないだろうと楽観してしまう。情報を一早くキャッチして、広く知

　　　　

らせる義務があると思う。

　　　　　

労働組合の立ち上りがにぷい。スローガンや情宣活動はしているが、分折ができてい

　　　　

ないし、国民にアピールできない。

　　　　　

高度医療を保険で見るというので、かなりの部分がだまされているのでは｡ないか。

　　　　　

高額医療費助成制度の問題が見逃かされているのではないか。

口

　

患一情勢が刻々と変わり、宣伝活動を有効にできない問題がある。

　　　　　

健保改悪反対中央連絡会が活動を始めた。

　　　　　

厚生省はＰＲ誌を大址に発行し、５～６月に大がかりなＰＲ活妨を予定している。

　　　　　

ＮＨＫの医療問題特集は、1,000通を超える反応があった。①救急医療、②差額徴収

　　　　

③保健であった。若い人からは、１割、２割のぬ担はやむを得ないという声が出ている

　　　　

が、今、入院している人がどのように費用がかかっているかを、患者の側から具体的に

　　　　

実態を知らせる運動が必要。

　　　　　

カトレア会（自民党医系議員の集り）について

　　　　　　　　　　　

一国会の会期延長に自民党の内部からも反対が出ているが、運動の成果

　　　　　　　　　　　　

と思う。

　　　　　

高度医療一差額徴収を認めることになる。

　　　　　　　　　　　　

都道府県知事の認可した病院というのも問題。

　　　　　

高額療養費一内容がまだ明らかでない。

　　　　　

牛

　　　

保‐在宅治療を基本とするということになりかねない。

兵

　

庫一身障更生医療について

　　　　　

認定施設の数が問題。収入認定もある。
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ｉ
Ｉ
／

Ｆ
？
・

　
　

ぐ 一昭和53年にも大がかりな取り組みをしたが、それがとぎれたことがミソになって残っ

　

たのでは……反省する必要がある。

　

｡地域難病連、全難連、全患連とあり、重要な時期になぜ一致団結できないのか。地方

　

の運動も大切だ。

　　

金の問題は、地域では配分が難しい原因になっている。巾央の情報が入りにくい。新

　

聞を見て、嬉こんだり怒ったりしている。情報網が必要だ。

埼

　

玉―健保改悪反対運動の母体をどうつくるのか。

　　　　　

ゆたかな医療と福祉をめざす全国患者・家族団体辿絡会は、もう少し大きくなるかと

　　　　

思ったが、地難達と全患達だけになっている。全患達を解体して、という声もある。

　　　　　

今までは、たてまえだけで運動してきたのでは。連絡会があっちこっちにあって、運

　　　　

動の焦点がボケ’る。バラバラにやっている方が、総合的には力になるのではないか、

　　　　　

難病連というのは、行政との窓口団体としてできた過去の団体ではないかと思うこと

　　　　

もある。過去のいきさつにこだわらず、本音で話し合う必要があるのではないか。

　　　　　

健保が終った後、ゆたかな医療と福祉をめざす全国患者・家族連絡会は何をするのか。

E」患―全患連は、秋に創立10周年を迎えるが。全国連絡会世話人会で山された統一の方向へ

　　　　

協力することになっている。

　　　　　

代表者会議へも代表を出している。

宮

　

崎一地元では、情報を早く知りたいという要求かおる。

京

　

都一健保問題については、医療制度に欠陥かおるというのが暴本にあるのではないか。

岐

　

阜一岐り｡医団連に加人して、健保改悪反対運動をしている。（保|喚医会、新医協、民医達

　　　　

動医労、難病辿）自治体に意見書を出させる速効をしている。

　　　　　

今一つ運動が盛り上がらない1ﾉ）は、一部幹部だけの迎動になっているからではないか。

　　　　　

健保改悪が自分の病気に対して、どう影響するのかを知ったら木肖の運効にぺる。勉

　　　　

強不足でよく判らない。資料がほしい。

　　　　　

日常生活や自分に、どういう影響が出るのか。

　　　　　

医療問題に対する考え方を変えていかなければならないのではないか。

静

　

岡一みんなの論議は、たてまえなのか、本音なのか。

　　　　　

静岡では自分の会のことはするが、難病連には便宜上のこととしか考えていないので

　　　　

は、と思う。小務局長を辞めるつちりだ。一年間、全ての仕頃を自分がしてきた。全て

　　　　

にオッブにダッコでは、活動が萎縮し、安易に流れるのではないか。

　　　　　

中央と地方の活動のズレも考えてほしい。全国連絡会に加盟を提案しても未だに結論

　　　　

が出ていない。加入すると、臣事が忙しくなる。金がかかるという会かおるためだ。

　　　　　

県民は豊かで、保守性が強いように思う。

広

　

島一広島では、難病連結成の声が上がったことがない。自分は、広島県三原市で難病相談

　　　　

員をしている（市が設沢）。ＭＳＷの団体へも顔を出したが反応がない。
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団体を把握していない。

群

　

馬一国会請願でも署名でも、県の対策でも自民党の議員に頼まれなければならない。署名

　　　　

は県評。印司盟に次いで難病迪が多い。見返りとして、選挙の時に応援を頼まれるので

　　　　

困っている。

群

　

馬‐補助金欲しさに加■している団体もある。

　　　　　

健保も関係ないと思っている人も多い。

　　　　　

上州は保守天国だが、社会党も人物が多いところ。県議会陳情は時期的に遅く、すで

　　　　

に他からの陳情が満場一致で採択されていた。

　　　　　

健保改悪反対連絡会議に参加している。仕聊も休めず活動が苦しい。

群

　

馬一雌病連結成の経過は、行政の指導によるもので補助金を出していた団体をまとめるこ

　　　　

とにあった。今までは、たてまえをつくるために活動をつみ上げてきた。10年経って振

　　　　

り返り、進んでいる県を参考にしたい。財政も増え、行政も存在を認めてくれるように

　　　　

なった。全国的に哺助金減額傾向の巾で、36万円の増額をからとった。

　　　　　

これからは本音の店動をしたい。会□１人ひとりの要望・要求に応えられる活動を、

　　　　

どうつくっていくかを考えなければならない。

　　　　　

政継者をどうするか、大きな曲り㈲こきている。

　　　　　

健保の問題を個人にどう浸透させるか。

　

一改悪を本当に阻止できるのか。

人

　

阪一健保……職場でも取り組んでいるが、本当に収り組まなければならないという原動力

　　　　

を求めている状態だ。

　　　　　

生命を粗木にする政治を許してはならないと忠う。我々はそれに敏感に反応しべけれ

　　　　

ぱべらないと我々が田民の先頭にべる光とならなければならない。

fi,i

　

鵬一心片:ＪＧとか綱ぼにいう(ノ)が必要ではないか。全休の忠行・家族が結集できるもの

　　　　

をつくりあげる必豊かおる。複雑な絹織をまとめあげるには綱閲が必要と思う。

　　　　　

本音とごじまえを一致させる努力か必要な峙期ではないか。当山する課題で一致しな

　　　　

がら、できるだけ多くの団休が結集できるようにしよう。七･えながら、組織統一をねり

　　　　

あげていく一翼としてがんばりたい。

　　　　　

議会陳情では雌病対策に関することもいれて採択させることができた。

柚

　

口一全県ﾄﾞに邨病辿の地域細織づくりをしていきたい。

　　　　　

全国の運動は令州連がソッボを向いたままでは力を発揮できない。

岡

　

山一身障都↓法師に火づけされており、行政と交渉するのも有利。難病救済条例もよいか

　　　　

身障?嶮止法の拡人をめざす方がよいぴ)では……。

京

　

晶一身障福祉法に適応させるかという問応jについて……現在はごく一部が入っているが、

　　　　

現在の国の難病対策は特定疾患対策実施要綱に坊いているのだが、対象疾患拡大のテッ

　　　　

ポががい。これは法律ではなく通達にすぎず、きわめて不安定なものだ。

　　　　　

地域における州病救済条例づくりを、･与門医、行政、医師会と論議する場を府県単位
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でつくらせる運動をできないか。難病救災基本法というような法律をつくるのは大変だ。

　　　　　　

来年は、地難迪の交流10川年になる。記念して、患者権利宣言・憲章というようなら

　　　　　

のをつくるのはどうか。

　

北海道－法律をつくらせるというのは困難と思う。自治体の条例といっても、いろいろと枠を

　　　　　

はめられるし、老人保健法のよう｡に実施する自治体に対して国は、交付税の減額などの

　　　　　

脅しをかけるのでは……。

　　　　　　

身障福祉法の拡大をめざすのといずれがよいのか倹討する必要はあると思う。本来的

　　　　　

には、１つの｢保険｣で全ての必要な医療が満たされるべきと思う。

　

埼

　

玉一老人柵陵法のときのように、かつては地方から巾央へ攻め上る戦略が通じた。今はで

　　　　　

きないのでは。どれが難しいからどちらをというのではなく、叩念としてどういう方向

　　　　　

がよいのかを明㈲にするべきではないか。

　

日

　

患一年金の問題

　　　　　　

児童扶養手当について

③

　

まとめについて

　

岡

　

山一地難連の分担金、年額5,000円も払えないのでは、運動も大きくなれない。規約のよ

　　　　　

うなものをつくるべきでは……。

　

北海道一会費、規約については、新しく模索されている全国糾織がどうなるのか、によると思

　　　　　

う。できるだけ紺織を重複させたくない。

　

京

　

部‐医療弁､塵団の患片権利宣言づくりに、我々はどつ対応するか。

　　　　　　

全国的結果cﾉ)旗印に患片憲巾討必要と思う。精神的バックボーンとして、格調の高い

　　　　　

tノ)を。臼卜川ｾ謡人会。秋(ﾉ)ティーチインのに要課題としてはどうか。

　　　　　　

向こう一年力ヽけて、たくさんのに淋で幅広く論議をするべきと忠う。

　

岡

　

山一交流会の目的は何か。統一糾織はあるのか。

　

北海道一部分的統一紀織はあるが、現状では情勢に対応し、かつ、全円の患肖・家側引本の結

　　　　　

集になっていべいので、本当ｙ)全国統一組織をつくる準備をすすめているところです。

　　　　　　

この交流会は、令川の地域雛病迪が情報の交換と交流を行い、各地の活動力を高める

　　　　　

ことにある。

　

埼

　

玉－まとめ案はよいと思う。我々は、組織論を主休として集まったのではない。運動とし

　　　　　

て要求をどう取（Iこげるかの論議を先行させるべきだ。組織論を先行させると分裂の危

　　　　　

険かおる。

④

　

次回開催地について

　

北海道とする。

　

その次を柵岡で開催できるよう、準備をすすめる。
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３ 都道府県難病連一覧表

北

海

道

難

病

団

体

連

絡

協

議

会

設立目 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

Ｓ

48, 2

代表理･μ

岩崎　　薫

〒064

札幌服中央区南４条西10ド目

011

(512)3233

事務局長　伊藤　建雄

総務部長　山崎　裕一

531-2760

823-6225

加盟団体（祁団体　配分全合計は740. 000　円）

個人､参加難病患者の会(102)､こばと会（４ｎ）、

旺療公（150）、再生不良性貧血(GO)、筋無力症

　(138)、膠原病(173)、心臓病の子供を守る会

　( 193)、二分脊椎寵児昂を守る<-: cas).バージ

ャー病( 143)、パーキンソン病(380)、血友病

　C 124 )、大腿四頭筋短縮症の子供を守る会(15)

てんかん協会( 198)、リウマチ(429)、重度心身

障害児親の会(47)、ウイルス肝炎(854)、筋ジ

ス1ヽロフィづ以会(220)、,道管協( 1,400 )、スモ

ン(257 )、側わん症児を守る会(163)、脊髄小脳

変性症(180)、ベーチェッ1ヽ病に404 )、未熟児網

膜症から子供を守る会（44）、田辺閉1真症の子供を

守る会（23）、多発性硬化症(27)、後縦靭帯骨化症

　(66)　　　　　　　　　　　　計6, 290名

那辺府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　（計10疾病）

難治性の肝炎（助演肝炎を除く）

血友病（20才以上）、’ﾄﾞ引本機能障害、橋本病、

溶血性貧血、肺綿服症、突見性難聴、ステロイド

ホルモン派生異常症、シェーグレン症候群、

免疫不全旺候群

・前年度収入額　　　　48, 575,326円

・晶道府県咄前額　　　　　19, 140.000円

　　　　(難病センター運営補助29.713.000 Pj^
・市町村補助和　　　　6,631, 9()0円

・共同募金補助額　　　　　4. 250.000円

肖

森

県

設立目 会　長　名 事　務　陥　住　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

Ｓ

加盟団体（　　団体　配分金合計　　　　　　円）　高這府県特定疾患単科円μl実施疾病奢，

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（計　　疾病･

・前年度収入額　　　　　　　　　円

・都道府県哺前節　　　　　　　　　　　円

・市町村哺肋額　　　　　　　　　　　　　円

・共同募金槌肋節　　　　　　　　　　円

岩

手

県

難

病

連

絡

協

議

会

設立目 会　長　名 'μ　務　い　に　所 T E L　ｉ‘|冶巾り白州 自宅TEL

かたぴら
帷子　　以

〒020-01岩手郡滝沢村大字

滝沢第５地割字室小路182の２

01968

　　7-2057

加盟団体（４ﾄ川本　配分全合計　　　　　　円）

　スモンの会、ヘモフィリア友の会

　四頭筋短縮症の子供を守る会　　　個個八参加

　　　ー　休会中　一

都道府県特定疾患単独刄哭実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　(計　疾病)

・前年度収入額　　　　　　　　　円

・都道府県補助額　　　　　　　　　　円

・市町村補助額　　　　　　　　　円

・共同募金補助額　　　　　　　　　円
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宮

城

l.l-l.

設立目 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

加盟団体（　　団体　配分金合計　　　　　　円） 都道府県特定疾患原油嘔業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　(計　　　疾病)

・前年度収入額　　　　　　　　　円

・都道府県補助金　　　　　　　　　　円

・市町村補助金　　　　　　　　円

・共同募金補肋金　　　　　　　　　円

吠

田

難

痍

げJ

体

連

紡

胞

議

会

没帽｜ 会　長　孔 雅　務　J‥）住　所 TEL 事務回折当者名 自宅TEL

S

52.
田原　知子

秋川鴻森円玉目7の陥

　　　　　　　田原方

0188

(33) 7272
石黒　散逸

0188

(28) 5751

加盟団体( 6 HI体　配分奎合計　　350, 000円）

筋ジスの会（95）、リウマチのl; ( 149)

秋田賢女勁レ170）、ベーチェツ|ヽ滉の会（3万

筋無ﾉ珀友の会（目八

八－ギンソン病友の会ぐ27曾I）

心臓病の召共を守る会（準備「国

　　　　　　　　　　　　　　　　（計792名）

那辺府県特定疾患単独嘔業実施反応名

人､に透析　　　　　　　　　（計　２疾病）

血友病

・前年度収入額　　　　　1, 700.000円

・那辺府県補助金　　　　　　5肌000円

・市町村補助金　　　　　120.000円

・共同原金補肋金　　　　　　220. 000円

山

形

県

句

炳

等

団

体

油

絡

頃

議

会

山川　　.＿
/S、　:’/’上半斧

代八むば

　■J^　務　伺　住　所

〒㈲0

ﾄ㈹巾八田112 JTI3の８

T I':L 訂務昌則当行名 自宅T E L

鈴水圧兄

加盟団体（　　団体　配分分配汁　　　　　　円）

－一一準備中　㎜㎜㎜

晶道府県特定疾患単狙匹裳実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　　(計　　　疾病)

・前年度収入額　　　　　　　　　円

・郎道府県補助金　　　　　　　　　　円

・市町村補助金　　　　　　　　円

・共同募金補助金　　　　　　　　　円

福
島

【具

矧
辰

口|

体

辿

⊃寸ﾉﾆ‾　ｊ　務　J‥5　庄　所-　一一‥　　　‥

〒闘0　福島市龍町1 Kt2＼'j･

　間引法八ii,＼f.:iU民共済会内

TEL iJf務局担当者･名 汀七TKL

0245

(2り3392

岡崎勝ミ

佐藤武雄

0245

(2り3392

加盟団体（　り|卯木　配分全合計　　　　　　円）

星野＼lA( 92!:')、ベーヂJ.ッ｝ヽ病友の会(91)

スモンの会同5）、リウマチ女の会（□㈲

那辺府県特定疾患県社事裳実叱疾病名

　　　　　　　　　　　　　　(計　Ｏ　疾陶)
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連

絡

協

議

会

稀少難病者友の会（潰瘍性大腸炎友の会）（20）

先天性四肢障害児父母の会（６）

福島県注射による筋拘縮症被害者の会(59)

筋ジストロフィー協会(64)

個人会員登録（６）

　　　　　　　　　　　　　　　　（計1,344名）

・前年度収入額　　　　2,200,000円

・都道府県補助額　　　　　700, 000円

・市町村補助額　　　　　　　ｏ円

・共同募金補助額　　　　　500, 000円

茨

城

県

浬

陶

団

体

連

絡

胞

議

会

設立目 会　長　名 琲　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

　S

58.5.15
藤田　　力

〒314-02　鹿島郡波崎町太

田字押坦725- 153

04794

（㈲1029
吉村満理子

0292

(41) 4718

加盟団体（　６団体　配分全合計300. 000　円）

筋無ﾉj症友の会（脂）、ベーチェッ|ヽ病友の会

　（80）、筋ジストロフィー協会C60)、リウマチ

友の会(130)、県肝臓病患者連合会に珀）、

県I川烏(600 )

　　　　　　　　　　　　　　（計　945名）

都道府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　Ｏ疾病)

・前年度収入額　　　　1, 200.000円

・都道府県補助額　　　　　　500, 000円

・市町村補助額　　　　　　　　円

・共同邨全補助金　　　　　100. 000円

栃

木

県

邦

病

連

絡

陪

議

会

設立目 会　長　名 事　務　同　往　所 TEL iji務局担当所名 自宅TEL

S

49.
坂本　　啓

〒320栃木県宇部官印桜4-

6-5谷博之事務所内

0286

(22) 2348
呑　|専之

028G

(抑　1550

加盟団体（　６団体　配分全合計　　　　　円）

スモンの会　　　　　　ベーチェツ|ヽ病友の会

再生不良性貧血を守る会　　腎臓病患者友の会

リウマチ女の会　　　　腿原病友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　（計　　　名）

都道府県特定疾患q月虫丿梨実施疾病名

下垂体機能障害　　　　　　　　（計　４疾病）
ネフローゼ症候群

橋本病、突発性難聴

・前年度収入額　　　　1,3凪000円

・晶道府県補助金　　　　　7肌000円

・巾町村補助金　　　　　100. (JOO円

・共同募金槌助命　　　　　　400. 000円

群

馬

県

邨

病

団

体

迪

絡

協

議

会

設立目 会長名 澗　務　ｎ　仕　所 T E L 事務局担当行名 自宅TEL

s　l

49. 8.ぺ黒崎　本一

〒37】れ馬山川回国領脚

2 21 22 県福祉会館内

0272

(31) 5826
寺　山　　月1

0272

(66) 4183

加盟団体（　N）団体　配分金合計　閲Oバ）00円）

腎炎ネフローゼ児を守る会（50）、県腎協(775)

ベーチェット病友の会(21)、リウマチの会(186)

膠原病友の会（35）、心臓病の子を守る会∩84）

肪無力症友の会ぐ22）.群馬肝臓病の会( 226 )

小児糖尿病の会（ひまわりの会）（利）

個人参加難病患者の会－っくしめ会一一(14)

　　　　　　　　　　　　　　　（計1,556名）

那辺府県特定疾患胆独湛業実施戻病名

　　　　　　　　　　　　　　(計　　疾病)

・前年度収入額　　　　4.500. 000円

・都道府県補助金　　　　　2, 360.000円

・市町村補助金　　　　　　　　　　　Ｏ円

・共同募金補助金　　　　　　200, 000円
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埼

玉

県

障

害

難

病

団

体

協

議

会

設立日 会　長　名 事　務　局　ｲiﾓ　所 TEL 事務局担当者名

S

48.2.4
河端　静子

〒367　埼玉県蓮田市黒浜

４Ｍ７番地黒浜訓練センター内

0487

(69) 1200

04

(69) 1200

加盟団体（20団体　配分金合計　　　　　円）

筋ジストロフィー協会( 2(iU)、心臓病のj供を守る会
　(2r)5)、腎・ネワ児を守る会(90)、腎臓病(1,400)
リウマナ友の会(380)、ベーチェット病友の会(130)

膠原病友の会(70)、筋無力症友の会（56）、血友信女
の会(47)、スモンの会（30）、再生ｲi良性貧血(19)
小児ぜんそく(15( ）、匈］霞市身障者を守る会(52)

子供たちの未来をひらく会（５）、川越市身障者を守る
会(30)、身体不自由児者父母のj!( 303 )

自閉症児親の会(300)、その他３団体188名
はくべむ会(20)
　　　　　　　　　　　　　　　　　（計3､785名）

都道府県特定疾患県仙石業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　(計４疾病)

血友病、橋本病、溶血性貧血、

肺線維症

・前年度収入額　　　　3､800. 536円

・那辺府県補助額　　　　1, 680.000円

・巾町村補助額　　　　　95, 000円

・共同募金地　　　　　　　　　　539, UOO円）

千

葉

県

設立目 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名

　　　　｜Ｓ　　ｊ －Ｔ

加盟団体（　　団冰　配分金合計　　　　　円） 都道府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　　疾病)

・前年度収入額　　　　　　　　円

・都道府県補助額　　　　　　　　　円

・市町村補助額　　　　　　　　円

・共同募金補助額　　　　　　　　　　円

叫

京
難

病

団

体

連

絡

協

議

会

設び目‘会　長　名i　事　務　局　往　所　ｉ　TEL 事務局担当者名 自宅TEL

S

AT.7. 12
郷渾　三訪

!〒1印　東京都丁子好日区回

　　　　　冲|収町げ出0五|舗ﾋｯﾚ2号室

03

(291) 6239

平渾三石

阿付百澄

加盟団体ぐ　１け用木　配分全合計　　　　　円）

あ吐び会（23㈲、全国スモン(152)、謬原病友の会

　i ,312■),パーキンソン病友の会(510 )、屯京肝臓病

の会I, 500 "I、多急性硬化症( -15)、りウマチの会

( 1.300 )、東京進行性筋萎縮症協会(200)、ベーチ

ェ･川ヽ胴親の<-;( 200),筋無力症（2圓）

東京都即M病（3,3CO）

　　　　　　　　　　　　　　　　（計6.815名）

商道府県特定疾患胆仙事業実施疾病名

悪性高血圧、点頭てんかλ．　　　　　ぐ計（　lirj 4-1:
リピドージス、慢性肝炎・肝硬変・　　　６　り疾病）

　一一ム、シェーダレ:/症候群、ネフローゼ症候群、

　　　--　　　　■け斑症、血友晦、人工透析を必要とする腎不全

・前　圧　度　収　入　額　　　　　　　473､838

・部道府県補助額ば託事変Til 3,600ﾊﾞ)00
・市町村補助額　　　　　　　０

・共同募金Mi助額　　　　　　100, 000

ｋ

ｌ

Ｊ

Ｉ

呻

奈
川

県
難

治
性
疾

患
団

体
連
絡
胞
議

会

設立目 会　長　名 TEL 事務局担当者名

　S

52. 9,25

田口　武帆
〒246　横浜市瀬谷区瀬谷町

2～23～15榎本昌久方

045

(300 6082
榎本昌久

045

(301) 6082

加盟団体（　目ﾄJj体、１個人、配分貨合計　円）

神奈川県思考一同盟、スモンの会、二分脊椎症（児）父

母の会、筋無力症友の会、膠原病友の会、パーキンソン

病友の会、ベーチェット病友の会、脊髄小脳変性症友

の会、あせび会、リウマチ友の会、多発性硬化症（個

人､加盟）、首部園骨壊死症友の会

都道府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　０疾病)

・前年度収入額　　　　5, 151.529円

・都道府県補助額　　　　　1. 000,000円

・市町村補助額　　　　I,350,000円

・共同募金補助額　　　　　730. 000円
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Ｗ

手

役立目 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL ¶μ務局担当者名 自宅TEL

〒400山梨県甲府市宝１の

　９の１　甲府町立病院

0552

(26) 3131

加盟団体（　　団体、配分全合計　　　　　　円）

　　　　一　再開準備中　－

都道府県特定疾患単独事業実施疾病名（計　　　疾病）

・前年度収入額　　　　　　　　　　円

・都道府県哺前額　　　　　　　　　　　　円

・市町村補助額　　　　　　　　　　円

・共同募金補助額　　　　　　　　　　　円

長

野

県

没茫目 会　長　名 澗　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名 自宅T E L
｜

｜

〒390-02長野県松本市里山

辺新井1795-13北沢和雄方

0263

(32) S146
北沢和雄

●

加盟団体

　　　　一　休会中　一一

都道府県特定疾患単独事業実施疾病名（計　　　疾病）

・前年度収入額
・都道府県補助額
・市町村補助額
・共同募金補助額

１

１

１

Ｕ

新

潟

県

設立目一会長　名 ■li　務　同　住　所　｜　TEL　ｉ　事務に担当者名　岫宅TEL

｜

加盟団体 那辺府県特定疾患単独事業実施疾病名（剖　　　疾病）

・前年度収入額

・都道府県補助額
っ巾町村補助額

・共同募金補助額

Ｔ

Ｔ

Ｉ

｜

｜

ﾂﾞy

設首|‘会長名 雅　洛　W　nﾓ　所　ｉ　TEL 罫務いnﾚ!当者名 白字TEl.

｜

｜

｜
１
１

加盟団体

　　　　一　解　敗　－

晶辺府げ,1特定疾患刺刺収実胞疾病名（計　　疾病）

・ボ

・捌

・<＼

・.11

年度収入額
道府県補助額
町村補助額
同原金補助額

１

１

１

「

石

川

県

没立川会長名 ｊ　恪　い　庄　所 TEL 剌吻い担当酋名　イ|宅T E L

加盟団体 都道府県特定疾患利川牒実施疾病名，（計　　　疾病）

・前年度収入額　　　　　　　　　　ロ

ｏ都道府県補助額　　　　　　　　　　　　Ｆ

・市町村補助額　　　　　　　　　　11

・共同募金補助額　　　　　　　　　　　　IT

福

井

県

設立日 会　長　名 事　務　局　往　所 TEL 4J務局担当者名 自宅T E L

加盟団体 晶道府県特定疾患単独丿業実施疾病名（計　　疾病）

・前年度収入額
・都道府県補助額

・市町村補助額
･,共同募金補助額

ｆ

｀［

ヱ

Ｔ
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岐

阜

県

難

病

団

体

連

絡

協

議

会

設立日 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

　S48.9.30
松田　之利 〒500岐阜市青柳町５丁目２

番地　青柳会館内
0582

(53) 6864
古川徳美

0583

(83) 4384

加盟団体（13団体　配分金合計5, 194､000円）

原爆被災者福社会(520)、リウマチ友の会(338)

心臓病の子供を守る会（183）、病弱児を守る会(598)

県腎協（750）、肝炎の会(255)、パーキンソン病友の

会(57)、筋ジストロフィー協会（65）、小児糖尿病

を守る会(563)、バージャー病友の会(27)、血友病
友の会（32八稀少難病の会(11)

　　　　　　　　　　　　　　　　　（計3,099名）

都道府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　Ｏ疾病)

・前年度収入額　　　　11,552,946円

・都道府県補助額　　　　　4､900,000円

・市町村補助額　　　　2, 875,000円

・共同募金補助額　　　　　3, 777, 946円

静

岡

難

病

団

体

連

絡

協

議

会

役立目 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

　S58.5.8

代表理事

杉本　保宏
〒420静岡県静岡市駿府町1-70

静岡県総合社会福祉会館内
0542
(5.4) 5246

杉山辰夫 0542

(54) 5246

加盟団体（11団体　配分金合計4. 800,000円）

てんかん協会(182)、筋無力症友の会(59)、

スモン友の会(117)、パーキンソン病友の会(143)

ベーチェット病友の会(60)、リウマチ友の会(325)

原水爆被害者の会(75)、ヘモフィリア友の会（60）

ﾉ゛－ジャー病患者連絡会(47)、腎友会(1,400 )

心臓病の子供を守る会(255)

　　　　　　　　　　　　　　　　　（計2,648名）

都道府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　５疾病)

・前年度収入額　　　　1, 519,508円

・都道府県補助額　　　　　　　　Ｏ円

・市町村補助額　　　　　　　　　Ｏ円

・共同募金補助額　　　（内600､000）円

愛

知

県

難

病

団

体

連

合

会

設立日 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

　S47.11.12北村千之進
〒466名古屋市昭和区鶴舞町

名大附属病院医療社会事業部

052 (740 21

11内254ト３

加盟団体（18団体　配分金合計　　　　　　円）

スモンの会(320)、県腎協(1,800)、膠原病友の会

　(70)、肝友会（不明）、筋ジストロフィー協会(270)ぷ

ベーチェット病友の会(70)、喘息児を守る親の会

　(90)、筋無力症友の会(50)、血友病友の会(200)
リウマチ友の会(530)、ビュルガー病（300）

注射による筋短縮症( 159)、尿路変向患者の会(44)
言語障害児を育てる親の会（40）.突発性難聴友の会

　（6㈲、二分脊椎症児（者）を守る会（80）、パーキ

ンソン病友の会(95)、下垂体性小人症の子供を持つ親

の会（127）　　　　　　　　　　（汁4. 305名）

都道府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　　(計　１疾病)

　　肝硬変

・前年度収入額　　　　・3.551,915円

・都道府県補助額　　　　　1, 400,000円

・市町村補助額　　　　　　　　　円

・共同募金補助額　　　　　　　　　円

一
一一氾

県

難

病
団

体

連

絡

協

議

会

役.筑目 会　長　名 事　務　局　ｨ主　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

S
53. 4.

市川　清春 〒510三重県四日市市日永５丁

目９の18　慨川清春方

0593

(46) 8881
市川清春

加盟団体（　６団体　配分金合計　　　　　円）

三屯腎友会(813)リウマチ友の会(150)

全国スモン/の会陰支部（35）、三･直スモンの会(40)

難病友の会(20)、腎ネフの会(75)

　　　　　　　　　　　　　　　　（計1, 133名）

都道府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　　疾病)

・前年度収入額　　　　　　　　円

・都道府県補助額　　　　　256, 000円

・市町村補助額　　　　　　　　円

・共同募金補助額　　　　　　　　　円
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滋

賀

県

難

病

連

絡

協

議

会

役立日 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

S

59.9.9
石井さゆり

〒520　大津市坂本本町398-

　　　　3　葛城　方

0775

(24) 5909
葛城貞三

0775

(78) 3424

加盟団体（　７団体　配分金合計　　　　　　円）

県腎協(400)、膠原病友の会(50)

スモンの会（40）、リウマチ友の会（77）

筋無力症友の会（７）、ヘモフイリア友の会（10）

稀少難病の会「おおみ」(34)

　　　　　　　　　　　　　　　　　（計618名）

都道府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　　疾病)

・前年度収入額　　　　　　　　円

・都道府県補助額　　　　　300,000円

・市町村補助額　　　　　　　　　　円

・共同募金補助額　　　　　　　　　円

京

都

難

病

団

体

連

絡

協

議

会

皿日 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

S

49.8.25
前田こう－

〒606京都市左京区東山ぼ

門下る東門前町即大善ﾋﾘﾚg031

075

(751) 7330
山本泰子

会長宅
0726
　95-0536

加盟団体（14団体　配分金合計　675, 000　円）

スモンの会(180)、ベーチェット病友の会（40）

筋無力症友の会(27)、京腎協（800）、リウマチ友の

会（180）、膠原病友の会（59）、腎・ネフ児を守る会

　(50)、心臓病の子供を守る京都父母の会（56）二分

脊椎症児者を守る会(47)、京都つぼみの会（若年性

糖尿病）（38）、多発性硬化症友の会(44)、脊髄小脳

変性症友の会（21）、わらび会（稀少難病）（29）

パーキンソン病友の会(130)

　　　　　　　　　　　　　　　　　（計1,701名）、

都道府県特定疾患単独事業実施疾病名

血友病30才まで　　　　　　　（計　８疾病）

・前年度収入額　　　　4. 828,532円

・都道府県補助額　　　　　500,000円

・市町村補助額　　　　　300. 000円

・共同募金補助額　　　　　924. 800円

大

阪

難

病

者

団

体

連

絡

隔

議

会

　゛φ

設立日 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

S

47.10.15ノ
〒557　大阪市西成区聖天下

　２丁目５番８号

06

(652) 1321
涛　米三

自06哨i73-{362

Kit06-572-5251

加盟団体（18団体　配分全合計1,215,640　円）

自閉症親の会(208)、パーキンソン病友の会(140)

大阪腎臓病( 2.500 )、筋無力症友の会(304)、スモ

ンの会(450)、膠原病友の会(240)、心臓病の子供

を守る会(370)、慢性関節りウマチ患者会(800)

大阪バージャー病友の会（40）、ヘモフィリア友の会

　(122)、小人症の子供を持つ親の会(225)、精神障害

者・家族を守る会（200）、ベーチェット病友の会

　C244)、脊髄小脳変性症友の会(65)、胆道閉鎖症の

子供を守る会（30）、大阪肝臓友の会(250)

なるこ会(55)　　　　　　　　　（汁5,902名j

都道府県特定疾患単独事業実施疾病名
　　　　　　　　　　　　　　　　（計　４疾病）

蛋白喪失性腸症、肺線維症

悪性腎硬ｲﾋ症、血友病（18才以上）

・前年度収入額　　　　.1, 628,707円

・都道府県補助額　　　　　1､320,000円

・市町村補助額（大阪市）　770､000円

・共同募金補前額　　　　　　7（】0.000円

兵

庫
県
難

病
団

体
連

絡
協

議
会

設立目 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名 Jj=|宅TEL

S

50.12.7

代表幹事

石垣金治郎

〒650　中央区北長狭通５丁目

　　　　４－５中尾ビル２Ｆ

078

（37t）4382
米田寛子

078

(592) 2792

加盟団体（10団体　配分金合計　　　　　　円）

心臓病の子供を守る会(400)、腎・ネフ児を守る会

　(150)、肝炎の会（100）、リウマチ友の会(550)

腎友会(2, 020 )、血友病友の会（65）、

ベーチェット病友の会（150）、膠原病友の会(140)

筋無力症友の会(65)、胆道閉鎖症の子供を守る会

　（30）

　　　　　　　　　　　　　　　　　（計3,850名）

都道府県特定疾患単独事業実施疾病名
橋本病、突発性難聴　　　　　　　丿計　５疾病）

シモンズ・ジーパン病．クッシング炳及尿崩症､ﾈﾌﾛｰｾﾞ症候群､悪性腎硬化症

・前年度収入額　　　　1, 722,708円

・都道府県補助額　　　　　700. 000円

・市町村補助額

・共同募金補助額
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奈
良

県
難
病

連

絡

協

議

会

役立目 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL　ｌ　ｑｊ務局担当者名 自宅TEL

S

60.1.27
森　　正信

〒630-02

奈良県生駒市小瀬町346森方

07437

(7) 8962
医目測　征洋 0712

(33) 0510

加盟団体（　６団体　配分金合計　　　　　　円）

県腎協（330）、膠原病友の会(56 )

筋無力症友の会（120）

ヘモフィリア友の会( 20 )

腎炎・ネフローゼ児を守る会（62　）

多発性硬化症　１名　　　　　　　（計589名）

那辺府県特定疾患単独刺業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　　疾病)

・前年度収入額

・那辺府県補助額
・市町村補助額

・共同募金補助額

月

月

刊

lj

和
歌
山
難
病
団
体
連
絡
協

議
会

設白-j 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL　ｉ　ｊ務局担当者名　い]|宅TEL
ｉ

｜

〒640和歌山市雑賀屋町束の

了鈴木ビル２Ｆひかり協会

0734

(33) 1743 ｜

加盟団体（　［JTj体　配分金合計　　　　　　円） 都道府県特定疾患単独鼎裳実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　(計　疾病)

・前年度収入額
・都道府県補助額
・市町村補助額
・共同募金補助額

月
り

月
月

鳥

取

県

設立目

一一一
会　長　名 弔　務　局　庄　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

加盟団体（　　団体　配分金合計　　　　　　円）|晶道府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（計　　疾病）

絹
リ
・り
・ｊ

年度収入額

道府県補助額
町村補前額

同募金補助額

刀

月ｑ

リ

島

根

県

設立目ﾚ灸　長　Ｚ 事　務　い　住　所　Ｉ　TEL ｊ郎‥頌!当行名　汀|宅TEL

｜ ｜
｜

加盟団体（　　団体　配分装合計　　　　　　円）　都道府県特定疾患単独･μ業実叱疾病Ｚ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　，　　　　　　　　　　　　　　（計　　疾病）

・前年度収入額

・都道府県補助額
・市町村捕肋額

・共同募金補助額

月
月
月
月

岡
山

県
難

病
団

体
連

絡
胞

議
会

没斌ﾄﾞ| 会　長　名 ｊ　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名　汗丿宅TEL

S

55.5.15
杉原　　仁

〒700岡山市谷万成２丁目

　　　６の12万成福陵会館内
0862

(r)r))1405
久水和三

l;l0862

(22) 7164

加盟団体（　８団体　配分金合計　　　　　　円）

在宅障害児親の会( 50)、さちの会（30）

スモンの会（200）、ベーチェット病友の会（50）

県腎協(715)、筋ジストロフィー協会(50)

リウマチ友の会（300）、パーキンソン病友の会

(55)、オブザーバー岡山スモンの会(200)

　　　　　　　　　　　　　　　（計1. 65(1名）

都道府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　　疾病)

・前年度収入額　　　　1, 674.395円

・那辺府県補助額　　　　　　600. 000円

・市町村補助額　　　　　　　　　Ｏ円

・共同募金補助額　　　　　　313,000円
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広

島

県

設五日 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

加盟団体（　　団体　配分金合計　　　　　　円） 都道府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　　疾病)

・前年度収入額　　　　　　　　　円

・都道府県補助額　　　　　　　　　円
・市町村補助額　　　　　　　　　円

・共同募金補助額　　　　　　　　　円

山

口

県

汝逆目 会　長　名 事　務　同　住　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

加盟団体（　　団体　配分金合計　　　　　　円） 都道府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　　疾病)

・前年度収入額　　　　　　　　円

・都道府県補助額　　　　　　　　　　円

・市町村槌前額　　　　　　　「［」

・共同募金補助額　　　　　　　　　円

徳

島

県

設立日 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

加盟団体（　　団体　配分金合計　　　　　　円）
都道府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　　疾病)

・前年度収入額　　　　　　　　ド
・都道府県補助額　　　　　　　　　Ｆ
・市町村補肋額　　　　　　　　　　　　11
・共同募金補助額　　　　　　　　　p

香

川

県

設立目 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

加盟団体（　　団体　配分金色汁　　　　　　円） 都道府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　　疾病)

・前年度収入額　　　　　　　　　ﾄ1ﾐ
・都道府県補助額　　　　　　　　　「!
・市町村補助額　　　　　　　　　　ﾄI午
・共同募金補助額　　　　　　　　　Ｆ

愛

媛
県
難

病

等
患

者
連
絡

協

議
会

設五目 会　長　名 事　務　局　住　所 TEL 事務局担当者名

79ト02愛媛県温泉郡重信町

国立愛媛療養所内

0899

(64) 24口

加盟団体（　　団体　配分余合計　　　　　　円） 都道府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　　疾病)

・前年度収入額　　　　　　　　円

・都道府県補助額　　　　　　　　　円

・市町村補助額　　　　　　　　円

・共同募金槌前額　　　　　　　　　円
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高

知

県

難

病

団

体

連

絡

協

議

会

設立目 会　長　名 事　務　同　住　所 TEL 雅務局担当者名 自宅TEL
S

57.7.31
高橋豊栄

〒780高知市縄手町2 －22

　　　　　　高橋豊栄　方
0888

(72) 3243
上岡絹江

0888

(60) 3153

加盟団体（10団体　配分金合計　300.000　円）

　　　　　　　　　　　　　　　（計1,000名）

都道府県特定疾患単独事業実施疾図名

　　　　　　　　　　　　　　　(汁　　疾病)

・前年度収入額　　　　　　　　　円

・都道府県柚肋額　　　　　　　　　　円

・巾町村補助額　　　　　　　　円

・共同募金補助額　　　　　　　　　円

福
岡

県

難

病

団

体

述

終

会

没逆目 会　長　名 事　務　筒　住　所 TEL 債務局担当者名 自宅TEL
S

53.9.13
波多江‥俊

〒810福岡市中火区警防目J’

出5の53岩戸かねはピル506吋
092

(751) 2109
勝本　ひ 092

(831)3978

加盟団体（ｍﾄ月休　配分全合計　　　　0 I'J)

筋無力症友の会（　ドに=見性行頭壊死症の会（　）

筋ジストロフィ-一協会（　　）小人症のF供を持つ親

の会ぐ　　）心臓病の白共を守る会（　　）希少難病

の会ぐ　　）リウマチ友の会ｒ　　）パーキンソン病

女の会（　　）払ぼ謐口　　川副ﾄ述（　　）

　　　　　　　　　　　　　　（計2, 850名）

鄙首府県特定疾患則虫丿業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　バ計Ｏ疾病）

・前年度収入額　　　　1,529,000円

・配送府県相川力額　　　　　800, 000円

・巾町付託肋額　　　　　　　Ｏ円

・共同募金補助額　　　　　300, 000円

佐

賀

県

設立目 会　長　名 ｊ　務　局　住　所 TEL 雅務局担当音名 自宅TEL

加盟団体（　　げ貼　配分合合計　　　　　　円）

　　　　　　　　　　　　　　　ぐ計　　　名）

部道府県特定疾患限独丿業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　　疾病)

・前年度収入額　　　　　　　　円

・都道府県補肋額　　　　　　　　　　　　円

・巾町村加前額　　　　　　　　円

・共同募金補助額　　　　　　　　　円

長

崎

県

設立目 会　長　乞 ｊ　務　)..j　住　所　ｊ　TEL 澗務同担当片名 自宅TEL

加盟団体（　　ﾚI体　配分全心計　　　　　　円）

　　　　　　　　　　　　　　　（計　　　名）

都道府県待定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　　疾病)

・前年度収入額

・都道府県前助額

・巾町村柚勅額

・共同募金補助額

ｊ

ｌ

ｊ

ｌ

熊

本

県

役立目 会　長　名 ｊ　務　局　住　所 TEL ■n務Ｕ担当者名 自宅TEL

加盟団体（　［jTI体　配分全合計　　　　　円）

　　　　　　　　　　　　　（計　　名）

都道府県特定疾患甲.独iμ尤実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　　疾病)

・前年度収入順

・晶道府県補助額

・慨町村補助額

・共同募全能前額

‾I

J.

｜

工
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大

分

県

設立目 会　長　名 ｊ　務　陥　住　所 TEL 事務局担当者名 自宅TEL

加盟団体 都道府県特定疾患単独事業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　　疾病)

・前年度収入額

・都道府県補助額

・市町村補助額

・共同募金補助額

｣1

1]

月

月

宮
崎
県
難
病
団
体
連

絡
胞
議
会

設立目 会　長　名 事　務　局　往　所 TEL 訂務局現当者名 自宅TEL

S

54.
原田　恒夫 宮崎市清水３川万口1-29

0985

（22）2308
谷口紘一

0985

(51) 7496

加盟団体（　81宗本　配分装合計　　　　Ｏ円.）

県腎|包腎・ネフ児を守る会

∩閉店・情緒障害児を持つ親の会、筋無力症友の

会、心臓病の子供を守る会、ヘモフィリフ友の会

リウマチ友の会..筋ジストロフィー協会

晶道府県特定疾患肌独･ﾄﾞ業実施疾病名

　　　　　　　　　　　　　　　(計　　疾病)

・前年度収入額　　　　　807, 582円

・都道府県補肋額　　　　　　　400. 000円

・市町村補助額　　　　　　　Ｏ円

・共同募金補助額　　　　　300, 000円

鹿
児
島
県
難

病
団

体
連

絡
以

議
会

設立目 会　長　名 ■Ji　務　)..) fH　所 ＴＥＩ。 事務局但当月一名 臼宅TEL

S

55.7.27
ll野　試行

〒凹0

鹿児島市'ﾄﾞ荒田2 j'目６の４

O凹2

(55) 2952
坂野征二 0992

(8D 5757

加盟団体（　７に貼　配分金合計60D. 000円）

県腎協、ヘモフィりア友の会、ビュルガー病

稀少難病者の会、リウマチ女の会、膠原病

＜個人､参加＞腎移植の会

都道府県特定疾患県独事業実施疾病名

　血友病　　　　　　　　　（計　１疾病）

・的年度収入額　　　　　　805, 154円

・晶道府県補助額ぼ託40万円をyむ･)800. 000円

ヽ市町村補前額　　　　　200. 000円

・共同募全能前額　　　　　150.聞O円

沖

繩

県

辺泣目 会　長　名 訂　応　い　住　所 TEL 澗務陥担当=所名 自宅TEL

ｌ
ｊ

加盟団体 配送府県特定疾患田虫付注施疾病名
　　　　　　　　　　　(計　疾斜

・前年度収入額　　　　　　　　円

・都道府県補助額　　　　　　　　　　円

・市町村哺肋額　　　　　　　　円

・共同募金哺肋額　　　　　　　　　円

り

　

訂IE箇所がありましたら。ご連絡下さい。

事

　

務

　

局

　　　

北海道難病述
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目

　

次

○都道府県難病連一覧表
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・全患連は、「全国患者団体連絡協議会」

・全難連は．「全国難病団体連絡協議会」

１ゆたかな一全国連絡会は、「ゆたかな医療と福祉をめざす

　

全国患者・家族団体連絡会」

４ 全国患者団体

地　　　　　　　　　　　　　　　　　　　域

　　　　　　　　　　押守谷

　　　　　　　　　　　　　　国

疾病別　　　　　　　　　　尋/･　全　

全
難詣

全国組織患者団体　　　　　　　゛'恭、　　　迪会

北

海

道

青

森

岩

手

宮

城

秋

田

山

形

福

島

茨

城

栃

木

群

馬

埼

玉

千

葉

東

京

神

奈

川

由

梨

26／ 休会／６ 器９ ６ ６ 10 20／１１ 11 伺

Ｏ ○ ○ ○ ○ ○

互療会（人工肛門・人工膀胱） 4,000 ○ ● ＯＯＯＯ ○ ○ ○ ＯＯＯＯＯＯ

全国交通・労働災害対策協議会 400 Ｏ ○

全国腎臓病患者連絡協議会 35,500 ○ Ｏ ○ ● ○ ○ ○ ● ○ ● ● ● ● ● ○ ● ○

全国心臓病の子供を守る会 5,200 ○ ○ ● ● ● ○ ○ ○

全国ハンセン病患者協議会 8,000 ○ ○

全国職業性有害物障害患者協議会 150 ○

目　　本　　患　　者　　同　　盟 18,000 ○ ○ ○ Ｏ ○ Ｏ ○ ○ ○ Ｏ ○ ○ ●

慢性一酸化炭素中毒患者会 30 ○

稀少難病者全国連合会（あせび会） 700 ○ ※ ※ ※ ● ●

全国肝臓病患者連合会 2,000 ○ ※ ● ● ● ○

全　国　膠　原　病　友　の　会 2,000 ○ Ｏ ● ○ ● ● ● ○ ● ●

全　国　筋　無　力　症　友　の　会 2,000 ○ ● ○ ● ○ ● ● ● ● ●

全国二分脊椎症児者を守る会 1,000 ○ ● Ｏ Ｏ ●

脊髄小脳変性症友の会 360 ○ ※ ●

全国多発性硬ｲﾋ症友の会 300 ○ ○ ● ● ヽ●/％t

ベ　ー　チ　エ　ツ　ト病友の会 3,000 Ｏ ※ ○ ● ○ ● ● ● ● ● ● ●

小人症の子供･を持つ親の会 250 ○ ○ ○

ク　口　口　キン被害者の会 100 Ｏ
｜

｜

スモンの会全国連絡協議会 Ｏ ●Ｏ ○ ○ ○ ○ ● ○ ● ○ ○ ●

全国パーキンソン病友の会 2,500 ○ ● ※ ○ ○ ● ●

小　　　　　　　鵠　　　　　　　会 5,000 ●

全国「1河炎・ネフローゼ児」を守る会 ○ ○ ● ● Ｏ ○ ○

再生不良性貧血の患者を守る会 ※ ● ●

全国ヘモフィリア友の会 3,000 ● ○ ○ ＯＯ ○ ○ ● ● ＯＯＯ

注射による筋短縮症・全国連絡協 ● ●

ロ　本　て　ん　か　ん　協　会 3,500 ● ○ ○ ○ ○ ○ ＯＯＯＯＯ ○ ○

日　本　リ　ウ　マ　チ　友　の　会 11,000 ● ○Ｏ ○ ● ○ ● ● ● ● ● ○ ● ● ○

－128 －



組織調べ（85 7 24）
○印は、「ゆたかな一全国連絡会」加盟団体

●印は、全国団体の各県支部で難病迪へ加盟している組織

○印は、全国団体の各県支部で難病連へ加盟していない組織

※印は、同疾病の地域単独団体で難病連に加盟しているもの

難　　　　　　　　　　　　　　　　病　　　　　　　　　　　　　　連　　　（△印はヽ資料不詳）

長

野

新

潟

富

山

石

川

福

井

岐

阜

静

岡

愛

知

一一一

重

滋

賀

京

都

大

阪

兵

庫

奈りﾛ

　歌阿山

鳥

取

島

根

岡

山

広

島

山

□

徳

島

香

川

愛

媛

高

知

福

岡

佐

賀

嶮

午木

大

分

宮

崎

鹿

児

島

沖

縄

合

計

△／解散／／ 13 11 18 ６ ７ 14 18 10 ６
△／／ ８／／／／△ 10 10／／／／８ ７／ 25

Ｏ ○ ○ ○ ○，○ ＯＯ ○ ○ ○ ○ ○ 19

○ ○ ○Ｏ ○ Ｏ ○ ○ ○ ○ ○ Ｏ ○ ○ ＯＯ ○ ○ ○
● ○Ｏ ○ ○ ○ ○ 40

｜

● ○ ○ Ｏ ○ ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ○ ○
●ＯＯ ○ ○ ● ● ● ○ ○ ○Ｏ ● ● ○ 46

○ ○ ○ ○ ● ● ○ ○ ● ● ● ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ● ● Ｏ ○ ○ ● ○ ○ 32

Ｏ ○ ○ ○ ○ ○ ＯＯ ○ ○ ○ ○ ○ Ｏ ○ ● ○ ○ ○ ○ ○ ○ ＯＯ 35

●

－
●

※ ※ ※ ● ●

※ ● ● ● △ ●

● ● ● ● ●
● 15

○ ● ● ● ● ● ● ● ● ● 19

○ Ｏ ○ ○ Ｏ ● ○ ● ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ● ＯＯ ○ 24

● ●

● ● 奈

○ ○ ○ ○ ● ● ● ● ● ○ ● ○ 22

● ● ●

○Ｏ ○ ○ ● ● ● ● ● ● ○ ○ ○ ○ ○ ● ○ Ｏ ○ ● ○ Ｏ ○

○ ● ● ● ● ● ● ○ ● ● ○ 16

○ ＯＯ ● ● Ｏ ● ● ○ ● ● 19，

○ Ｏ ○ ○ ● ● ● ○ ●Ｏ ● ● ● ○ ○Ｏ ○ ○Ｏ ○ ＯＯ ○
　－
● ● Ｏ 38

●

○ ○ Ｏ ○ ○ ● ○ ○ Ｏ Ｏ ○ ○ Ｕ ○ ○ ○ Ｏ ○ Ｏ 32

Ｏ ○ ﾚ） ○ ● ● ● ● ● ● ※ ● ＯＯ ● 1 ｜゙ '‘.フ Ｏ い ● ● ∩| ﾋｸ
,’ｉ ● ● ○リ2
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匹

､､．　　　　地　　　　　　　　　　　　　　　　　　域

　▽ﾉｻ

万尚yj
織患者団体　　　

万々今　九つ;ﾐ

北

海
道

青

森

岩

手

宮

城

秋

田

山

形

福

島

茨

城

栃

木

群

馬

埼

玉

千

葉

東

京

神

奈

川

山

梨

26／ 休
会
／６ 準
備
９ ６ ６ 10 20／／ 目 △

○ ○ ＯＯ ○ Ｏ

日本筋ジストロフィー協会 ● ○ ○ ● ● ● Ｏ ○ ● ○ 害Ｏ ○
未熟児網膜症から子供を守る会 ●

ス　モ　ン　辿　絡　t迄　議　会 ●

日本小児糖尿陶を守る会

自閉症児の親の会全国協議会 3,000 ●

胆道閉鎖症の子供を守る会 1,300 ● ○ ○ Ｏ
限の会（バージャー病） 700 X●7％i

なるこ会（ナルコレプシー症）

全　国　ス　　モ　　ン　の　会 ●

日本原水爆被害者団体協議会 370,000 ○ ○ ○ ○ ○ ○ Ｏ ○ ○ ○ ○ ○ ○ Ｏ ○
がんの子供を守る会 ○ Ｏ Ｏ
全国精神障害者家族連合会 85. 000 ○ ○ Ｏ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○Ｏ
全　国　じ　ん　肺　同　盟

コ　ラ　ル　ジル被害片の会

痛　　　風　　　女　　　の　　　会 2､500

川崎病の子供を持つ親の会 い Ｏ Ｏ Ｕ Ｏ い ○
ラ　ィ　症　候　群　親　の　会

　

申

　

令国疾病団体の都道府県支部を全て調ぺることはできませんでした。
り②

　

那辺府県毎の独立した団体と、同病の令国絹織の都道府県支部組織との区別がっかないものが多くありま

び

　

した。以上によりまして、もしご迷惑をおかけするようなことが生じた増合には、あらかじめお詫び巾し1

　　

げます。ご連絡をドされば訂正いたします。

そ

の

他

の

地

城

弔

社

団

北海道難病連 側わん症児を守る会・汲縦靭帯骨化駝友の会・重度心身障害児親の会ひまわり会

福島県　Z/ 潰剛性大腸炎・四肢障害

群馬県･･ ひまわりの会

埼五県　//
小児ぜんそく・怖な市身障者を守る会・川越市身障とを守る会・子供たちの未来

をひらく会・身体不自山児者父はの会・その他３団体

神奈川県　/ﾉ 首都圏骨壊死症友の会

岐り．県　ﾉ/ 削弱児を守る会・低肺機能者グループ

体i愛知県　･･ 喘息児を守る親の会・尿路変向患者の会・言語障害児を育てる親の会・突発性難
聴友の会

- 130 －



難　　　　　　　　　　　　　　病　　　　　　　　　　　　　　　連

長

野

新

潟

富

山

石

川

福

井

岐

肛

静

岡

愛

知

一一一

重

滋

賀

京

那

大

阪

兵

庫

奈

良

和
歌

山

鳥

取

島

根

岡

山

広

島

山

口

徳

島

香

川

愛

媛

高

知

福

岡

佐

賀

長

崎

熊

本

大

分

宮

崎

鹿

児

島

沖

縄

合

計

△ ／解
散
／／ 13 １１ 18 ６ ７ Ｍ 18 10 ６ △／／８／／／ノ △ 10 10／／／／ ８ ７／ 25

○ ○ ○ ○Ｏ ○ ＯＯ ○ Ｏ ○ ○ ○ 19

○ ● ○ ● ○ ○ ○ ○ ○ Ｏ ● ＯＯ ● ○ ● ○

○

●

● ●

○ ○ Ｏ ● ● ○ ○ Ｏ

● ●
i％

.･4、 ※ ※

●

●

○ ○ ○ ○ ○ ● ● ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ＯＯＯＯＯ ○ ○ Ｏ ○ ○ Ｏ ○ ○ ○ ○ ○ 47

○ ○ ○ ○

○ ○ ○ ○ Ｏ ○ ○ ○ ○ Ｏ ○ ● ○ Ｏ ○ ○ Ｏ ○ ○ ○ ＯＯ ○ＯＯ ○ ○ Ｏ ○ 40

■ ･ － ¬

○

そ

の

他

の

地

域

胆

独

11

体

京　部難病連 京那っばみの会・わらび会

大　阪　〃 大阪血液難病友の会

岡山県　Z/ 在宅障害児親の会・さちの会

高知県　// 森永中心の子供を守る会・カネミオイル被害者の会

福岡県　/y 特発性骨頭壊死症

鹿児島県　/Z 個人参加腎臓移植の会
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都道府県単独

二
　　　　　①

医療費公費負担実施事業

　　　　　　　②

･通院交通砦助成事業

　　　　　　③

入院付添費助成(派遣)事業

田している
2jして
いない

田している i21して
いない

田している 12叱て
いない

北海道

1.難治性の肝炎

2.血友病(20歳以上)

3.下垂体機能障害

4.橋本病

5.溶副生貧I飢

6.肺綿維症

7.特発性難聴

8.ステロイドホルモン産生児常

9.免疫不全症候群

10.シェーグレン病

１．２市10町１村で実施

2.入王透析患者(道)

3.わけ11町で見舞金とし

　て支給

し

秋田県
1.身障子帳縦以llは無料

2.血友病（９田以降）
○ ○

群馬県

心身障害(児)者､O歳児1.

2歳児入院､ほ子家庭

(すべて市町村甲.位で)

腎不全透析者

○

埼玉県

1.小児慢住持疾Ｏぜん息

　・心臓＝入院のすべてと

　厚生省基準の惜昨の通院

　費)腎臓(2(威まで延長)

2.特定疾患JL友病､橋本病

　溶剛士貧血､防縮却症

,･乙

｜

ゝ●〃

県ではやっていないが秩

父郡小庭野で実施

Ｏ

神奈川県 ○ ○ ○

茨城県 ○
目立lliで実施

○ Ｏ

岐l牡県 Ｏ Ｏ ○

静岡県

ﾚ

.橋本病

12.ﾄﾞ胚体機能障害

ヤヅ湊　　＼

｜

４
１１

－
「

　－
レ･

　　｜

一口2－



事業実施調べ(1985.7)

　　　　　　④

在宅付添費助成(派遣)嘔業

　　　　　　⑤

保健婦巡回訪問指導事業

　　　　　　⑥

集団無料検診事業

　⑦

その他

の事業

出している
121jして

し.yi･1・ 田している
咄して

‘ヽない 田している C2比て
ぃなぃ

収度在宅看護手当

川額4,500円）

年間968入訪問（59年度） 1.年５ヶ所(道具催)

2.巾町村と共催で年に２

　～７回実施

I.札幌II匹

吸引器、ア

ンビュイバ

ッグの貸り･

帽

2.道＝難病

紅涙出2削

！

｜

県より依頼され本年度か

らl回実施

ホームヘルパー派遣。家

令援助冷蔵遣。－-入ぐら

し障害片介護友派遣。収　ふ

度脳件マヒ片介･,心友派遣

小学校入学時、心隊心電

図検査｡3歳児腎臓検尿。

｜

　｀.ﾉ

一

一

a -

、

j

○

'firmによる相談会を保

健所で実施。１気に１保

健１疾患の割合。

巾町村で実施しているところ

あり。但し身即調法の範囲
○
保健婦の能力／問断に依

存している。

難病福祉手

当けI在府、
筑波町）

○
岐阜県心臓病の子供を守る会

の無料検診を年２回実施した

○

|　

各自治体副こ実施

ｉ

市と一部の町で実施

｜

－－133－



二
　　　　　　①

医療費公費負担実施嘔業

　　　　　　②

通院交通費助成･行業

　　　　　③

入院付添費助成(派遣川i業

田している llして
いない

出している 心して
いない

出している ･.21Lて
いない

京都府

糖尿病ぼ)歳まで年齢延

長) i＼＼.hL病(30歳まで･Ｏ

川崎病(入院通院)点頭

てんかん(入院、京郎II了

内のみ)

慢性腎疾患､慢性心疾患、

ぜんそく．膠原病､透析で

月額5,0 00円をこえた額

壱(田鉄)

瓦版府
ｽﾞ二万呂白こ回

言言ごレド
-

＝/

〃ぺ

＿ノ

兵庫県

１,橋本病

2.特発性難聴

3.シモンズジーパン病､ク

　ッシング病及び佩崩症

4.ネフローゼ症候群

5.悪性腎硬化症

岡山県
1‘へ'

七･

.八へ

－

a 〃 ゝ

－

福岡県 ﾚ｣ヽ児疾患のみ
１

-

- ＿ ／

～

一

九ゝ

S ＝

宮崎県 ○
バス料金の寥額

川向山のみ）

Sへ
｜；-

　　　i

l

〃-ゝゝ

Wy

鹿児島県 |自L友病 ○ ○

福島県

1.難病患者通院交通費補

　助川額1,000円）

2.人工透析患者通費交通

　賢補肋川額5,000円を

　超える全額）県とlli町

　村沓負担。

Ｏ

栃木県

1.ネフローゼ症候群

2.橋本病

3.下垂体機能障害

4.突発注費聴

○ ○
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　　　　　④

在宅付添費助成(派遣)事業

　　　　　⑤

保健婦巡回訪問指導事業

　　　　　⑥

集団無料検診事業

　⑦

その他

の事業

(1)している
閤して
いない

山している
C2)して
いない

出している 2}して
いない

○ ○ ○

難病相談

Ｏ仔下12

市１保健
所）

○
‘　○

○ ○ ○

○ Ｏ Ｏ

○ Ｏ ○ ○ 難病相談

○ Ｏ ○

○ ○ ○

○ ○ ○

○
○ ○

1.鮒排日談

　委託牡業

　県眼病連

　に対して

　70‾万円の

　補助。

○ Ｏ
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二
　　　　　　①

医療費公費負担実施事業

　　　　　　②

通院交通費肋成‘j;業

　　　　　　③

入院付添費肋成(派遣)事業

(1)している ぼＬて
いない 田している 凶して

いない
田している

121して

I..', L・

二重県 腎臓病 ５ヵ所 ○

東京都

1.心身障実者医療費肋成

　（都条例）１、２級（内

　部障害者は３級まで）

2.慢性肝炎、肝硬変、ヘ

　パトーム、点頭てんか

　ん。リピトージス、悪

　性高血圧（悪性腎硬化

　症）、人工透析を必要と

　する腎不全､Ifll.友病､げ

　斑病シェーグレン症拉群、

　ネフローゼ症候群

3.小児慢性疾患､腎疾患、

　心疾患は通院患者まで

　対象としている。また

　膠原系疾患は国は、若

　年性慢性関節リウマチ

　までだが都は他の膠原

　疾忠も対象としている

都は実施していないが、

障害者（１、２級）に心身

障害者福祉手当月ド万円

区市では江戸川区の１万

円を最高に毎月背痛福祉

手当を支給している。

その他福祉タクシー券や

ガソリン代の補助も実施

している。

障害者Ｏ、２級）内部患

者３級まで特殊疾病及び

慢性小児疾忠

基準荷護を実施していな

い場合に告示料金と慣行

料金との差額を部が補肋

している。

滋賀県 ○ ○ ○

奈　良　県

慢性腎疾患（通院及び１

ヵ月未満の入院）

進行性筋ジストロフィー

症（通院）

血友病等血液疾患（20歳

以上の者）

障害に２級　基本料金

免除券(24枚)

　(奈良、生駒、橿原市)

老人障害者バス無料

　(奈良市)

ｊ

－136－



　　　　　　④

在宅付添費助成(派遣)事業

　　　　　　⑤

保健婦巡回訪問指導事業

　　　　　　⑥

集団無料検診事業

　⑦

その他

の淑業
巾している 圀して

いない
田している Qjして

いなt，
田している 咄して

いない

Ｏ 各市の保健所で実施

ホームヘルパー派遣.’拝業

１～６段階に別れている

（所得別に）

１については２人間帯で

前年所得が2,287,000円

未満の場合は最高18時間

まで無料である。他の段

階は週２回までは無料で

あるが、所得段附則（２

～６段階）により徴収金

額が変っている。

郡三多摩保健所のみであるが

56年度－８保健所で実施

57年度－12　μ

58年度－17　　11

59年度－17　μ

23区は行政の違いで未実

施。

都の委託事業として東難

連が実施している。神経

系２回膠原病川よ　リウ

マチ月I｣|、肝臓病１回、

腎臓病ｌ回、バーシヤ病

・潰症性大腸炎川剛ベ

ーヂェット病り剔京病１

回、計８回

部立神経病

院の専門医

看護婦､MS

Ｗ等９人１

チームによ

り「神経系

毀病患者の

在宅訪問診

療」を実施

している。

○ ○ ○
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