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JJ　年頭のご挨拶にかえてJ♪

支部長　　理田　時子

2月に入り立春も過ぎー年頭のご挨拶としては時期はずれになってしま

いましたが､皆さんいかがお過ごしでしょうか｡

私の住んでいる江別市は､降雪宴は多い方ですが､北海道はどこでも雪

はつきものです｡雪ハネは重労働で大変ですが､暖かい春が来るまでもう

少しがんばりましょう｡

昨年は友の会結成2 5周年でした｡ 2 5年間もの長い間活動を続けるこ

とができたのは､会員の皆さんをはじめ､友の会を支えてくださった多く

の方々のおかげと感謝しております｡本当にありがとうございました｡私

は昨年､この節日の年に支部長をつとめることとなりました｡今年も皆さ

んのご支援をいただきながら､昨年以上にがんばってまいりたいと思いま

すのでよろしくお擬いいたします｡

さてー今年はどんな年になるのでしょうか｡医療費の一部負担金導入の

予定や､またあいかわらずの不景気が続いており､先行きは決して明るい

見通しではありませんが､会員の皆さんとともに元気の出るような活動を

していきたいと思います｡

先日も札幌地区(アップル会)の新年会が行われ､昼食をとりながら禁

しいひとときを過ごすことができました｡札幌近郊の金員さんでもお金い

する機会はなかなかありませんが､いろいろな行事や｢いちばんぽし｣を

通して皆さんとおつきあいしていけたらと思っております｡

今年の友の会支部給金は5月3 0日に開催する予定でいます｡また､難

病連の全道集金は8月1 -2日に登別温泉で行われることが決まっていま

す｡これらの準備ももう始まっており､運営委員も一生患命です｡

年喜現のご挨拶ということでしたので､遅ればせながら今年もよろしくお

願いいたします｡今年一年が皆さんにとって､良い一年になりますように

と心からお祈り申し上げます｡

一卜



1997年12月3日

｢難病対策見直し｣で厚生省交渉

轟邑散会を開催
11月25日(火)､ I PC､全難連と

両団体に未加盟の6団体(サルコイ

ドーシス友の会､再生つばさの会､

全国SCD友の会､埼玉県､東京都

神奈川県の各地域難病連)が集まり

難病対策見直し反対運動のすすめ方

などについて私鉄しました｡み淡会

では､各団体の運動-の放り細.みが

報告されました｡国会紳廟署名運動

-の取り組み､地方蝕会で　r難病対

韓の後退に反対する国-の意見番｣

採択に向けての取り組みなどの情報

を交換し､難病対策の後退に反対す

る運動を今後どう展開するか話し合

いました｡

怨敵会ではJ PC､全難連の共同

行動委員会を拡大し､難病対瀬の後

退に反対するという一致点で共に行

動することを確落し､これまで個々

の団体で行っていた厚生省交渉を､

共同行動委員会の枠にとらわれず両

団体に未加盟の団体も含めたものに

していくことなどを決めました｡

芸芸芸莞器芸芸的●
方向について､ r対象疾患の見直しJ

r重症度基準の導入｣を当面見送る

代わりに｢患者負担導入｣を来年度

から実施すると迫ってきています｡

この報告が出された9月からJ PC､

金井連は共同行動委員会を組織し､

厚生省と2回にわたり交渉をしてき

ました｡

#病対策租蔽会の細線事項をもと

に11月27日(木)､第3回厚生省交渉

をもちました｡この交渉にあたって

要望書の提出団体はJ PC(3咽体)､ ●

全銀連(5団体)のほかに13団体が名

をつらね､患者負担の尊大に反対す

る団体は54団体にのぼりました｡

かつてない患者団体の団結に対し､

厚生省はあくまで　r患者負担時人｣

を既定方針として実施していくこと

を漁網して顔らず､患者金側は患者

負担導入に反対し､総合的な対策の

強化を要求､厚生省交渉は物別れに

終わりました｡
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1997年12月25日

重症者除き入院1万4千円､外粁円(月2回限度)

患者負担導入を強行

●

.富症度基準採用

厚生省は12月22日､ J PC､全難

連と両団体未加盟の東京､埼玉､神

奈川などの難病団体代表に対して､

難病対策の来年度予算を税明しまし

た｡

厚生省の説明によれば､難病の公

費負担制度について来年5月1日か

ら､重症患者を除く特定疾患患者の

うち入院息者からは月1万4千円､

外来患者からは1回千円(月2回を

限度)の患者負担を徴収します｡自

己負担をしなくてもよいとされる重

症患者とは､　r難病のために日常生

活に著しい支障のある真症息着日ス

モン､クロイツフェルト･ヤコブ病

難治性肝炎のうち劇症肝炎､登症急

性勝炎の患者｣とされ､具体的な藤

定基準は厚生省が別に定めており､

事実上重症度基準が導入されました

抗顔の座込み

患者団体は厚生省の難病公費負担

については当初から強く反対してき

ました｡今回､厚生省が息者負担導

入を決めたことについて､ 12月22日､

57団体連名で抗蝕の声明を発表し､

厚生省前に座込みを行いました｡

患者団体代表はこの後､今後の運

動について打合せを行い､厚生省の

患者負担導入に強く抗最することを

改めて確認するとともに､今後の運

動の進め方について話し合いました｡

その結果､次の方針を細微しました｡

(》地域難病連､疾病団体の支部は

地元選出蝕員に穿詩をつづける②ポ

スターを全国の病院､関係団体に弓長

り出してもらうよう要浄する③中央

団体を中心に国会に事績する④改め

て協熊の場を呼かける⑤会の名称を

l難病対策の拡充を求める会]とする｡
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(莱)

知　事　あて

保健医療局長　名

特定疾患治療研究事業について

横臥こついては､昭和4 8年4月1 7日衛発第24 2号公衆衛生局長通知r特

定疾患治療研究事業について｣により行われているところであるが､今般､岡通

知の別就｢特定疾患治療研究事業実施冥利(以下｢実施冥網｣という｡ )の一

部を下配のとおり改正し､平成10年5月1日から適用することとしたので､そ

の周知徹底及び関係磯卵との連携を十分に囲り､その実施に速憾のないようお取

り計らい願いたい｡

なお､今回の改正実施要綱の適用は平成1 0年5月1日からとなるため､実施

要綱欝6あ前段の規定に係わらず､平成9年度の特定疾患医療受給者証の有効期

間については､平成1 0年4月末日まで延長して差し支えないものとする｡

!己

実施要網第3中｢原発性肺高血圧症｣の次に｢､神経線維鹿症｣を加える｡

実施要綱第5の2中｢相当する額) ｣の次に｢のうち､次に定めるところによ

り対象息者が医療槙恥二軍払う額(以下卜部負担額｣という｡ )を控除した額｣

を加え､第5わ2に次の(1)から(3)を加える｡

(1)地同一の医療横関(同一の医療稜掛こおける歯科診療

及び歯科診療以外の診療は､それぞれの診療ごとに別の医療横関とみなす｡ )

ごとに､ 1カ月につき14　000円を限度とする｡
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(2)入院以外の一都負担額は､同一の医療機関(同一の医療模閑における歯科

診療及び歯科診療以外の診療､医療法(昭和2 3年法律第2 0 5号)に裁定す

る庶合病院の各診療科における診療は､それぞれの診療ごとに別の医療機関

とみなす｡)ごとに､ 1日につき1, 000円(同一の月における同一の医
■

療税関への支払は2回までとする｡ )を限度とする｡ただし､薬局での保険

胴乱指定防間者湊及び指定老人妨間者掛こかかる療兼費につい七は,一部

負担は生じないものとする｡

(3)前2号の規定は､第3に掲げる対象疾患を主な要因として､身体の機能障

書が永続し又は長期安静を必要とする状態にあるため､日常生活に著しい支

障(他人の介助を受けなければほとんど自分の用を弁ずることができない程

度)があると認められる重症患者､スモン､クロイツフェルトヤコブ病､

難治性の肝炎のうち劇症肝炎及び重症急性挿炎の患者については施用しない

ものとする｡

●

(注1) ｢神経線維腫症(Ⅰ型のレックリングハウゼン病及びⅡ型を含む｡ ) ｣

a)診断基準及び臨床駒査個人票については､平成1 0年1月中に送付す

ることとしている｡

(注之) ｢稔合病院｣の名称については､前臨時国会において医療法の改正が行

われたことに伴い､平成1 0年4月1日からその名称が廃止されること

とされている｡このため､健保法施行親則(63条の13)の改正に合

わせて､葬現を改めることとしている｡

(注3 )　重症患者とそれ以外の患者の医療受給者虻の番号の取扱いについては､

支払基金,国保連と問盤のうえ､ 1月中旬までに別途通知することとし

ている｡
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1997.12.30　北海タイ

今､難病対策の大幅な見直しが

具体的になろうとしていますo

内容について,ご質問など､又

手枕でお困りのことがありました

ら､ _邸席連相鉄室へご連絡下さい｡

℡oll-512-3233 (長谷川)

醒- __I:._-~国

-6-

一
部
自
己
負
担
に
改
定

井
病
医
療
発
'
来
年
5
月
か
ら

#
生
省
は
二
十
九
日
ま
で

に
'
公
共
で
賄
っ
て
豊
化
同
管

指
定
蕉
(
特
定
群
息
閃
茸
研

究
書
集
対
真
昼
の
藍
叢
書

の
1
学
監
昌
負
毘
す
る
制

度
を
､
来
年
五
月
か
最
大
す

る
こ
産
め
､
葦
に

通
知
し
i
r
欝
の
用
瀬
把
轟

七
点
者
毒
の
た
め
一
九
七
二

年
に
始
ま
っ
た
同
書
蕎
'
二

土
ハ
年
ぶ
り
に
大
片
に
改
定
さ

れ
る
｡三

十
八
嘆
息
(
患
者
数
約
三

土
ハ
万
人
)
の
う
ち
t
I
症
息

章
キ
ス
モ
ン
な
ど
四
疾
息
の

点
者
を
除
く
三
十
万
人
余
n
か

自
己
負
担
の
対
象
｡
魚
虫
は
'

入
院
息
者
で
月
に
7
.
万
四
千

門
外
寒
思
考
で
二
千
円
を
上

限
と
す
る
ご
)
れ
に
伴
い
'
丈

症
息
者
の
在
定
垂
も
賓
に

eM･r'
自
己
負
担
は
､
悪
筆

朱
を
強
化
す
る
と
と
も
に
､
が

ん
や
肝
皿
守
牡
等
奄
こ
公
牙
負

拍
固
定
の
な
い
所
気
と
の
不
凍

平
席
の
艦
帝
を
書
的
と
し

て
い
る
｡
公
宴
会
成

人
丞
買
対
藁
会
が
九

月
に
'
雅
人
裏
声
レ
て
い
た
｡

二
十
五
日
に
ま
と
ま
っ
た
来

年
度
予
井
の
政
府
集
で
姓
､
自

己
負
担
叫
人
の
見
返
り
と
し

て

土

庄

息

考

量

中

破
保
や
'
自
宅
で
人
工
叢
静

を
つ
け
て
群
事
U
て
い
る
息
巻

へ
の
放
同
書
充
電
こ
の
事

集
が
新
た
に
替
り
込
ま
れ
た
.

■
　
公
文
童
さ
れ
る
の

は
､
ス
モ
ン
へ
敦
死
牲
樟
瞥
コ

症
の
ク
ロ
イ
ツ
フ
ェ
ル
ト
･
ヤ

コ
ブ
掃
'
竪
肝
炎
の
う
ち

監
肝
炎
'
養
魚
拝
顔
(
チ

い
)
炎
｡
ス
モ
ン
は
肇
の
屯

久
対
熊
と
し
て
公
共
負
担
し
て

き
た
軽
舟
蓋
し
'
洩
る
三

薫
の
進
行
空
T
V

多
く
が
曇
著
の
た
め
へ
自

己
馨
-
れ
た
｡
･

慶
息
毛
の
龍
定
毒
は
'

嘉
に
‡
し
い
神
官
が
あ
っ
た

D
'
日
や
耳
の
機
軸
が
失
わ
れ

た

重

富

｡

患

者

が
庭
師
の
警
を
に
､
な



●

新年会古こ参力Ll　して

札幌市　岩山ヒロ子

新しい年を迎えてみなさんいかがお過ごしでしょうか?寒さが続く毎日で

すが､ 1月25日プリンスホテルでの新年会(アップル会)に出席させてい

ただきました｡

飾りも華やかさがあり､音糞も静かな曲が流れていて､とても落ち着いた

券BflEj(iIの中で会が始まりました｡ふだん雄用に追われている生活のせいか､

洋食に椅子とテーブルという今迄とは違った感じで､楽しいひとときを過ご

しました｡食事の前に自己紹介が始まり､途中からはご馳走を裁きながら､

一年ぶりに会う人､アップル会でいつも会う人､数年ぶりで出席された人な

ど様々でしたが､再会を喜びあいました｡その中でもきびしい症状を話す人､

調子のよい人､あまり変化のない人など様々でしたが､いつも前向きに頑張

っている､と心から感じましたoみなさんの笑顔がとても兼職らしく見えま

した｡私もみなさんに負けないで一日一日を大切に病気と仲良くしながら､

暮らしていきたいと患っています｡来年の新年会にまた出席して皆さんと会

えることを期待している一人だからですo

スタッフのみなさん､ありがとうございました｡

●　これからもよろしくお廠いします｡



着物で出席　した新年会

札椀市　　仁木由起iI:

新年会は一年の始まり｡今年もよろしく､という意味でやっ

ぱり出席したいものですね｡昨年着物で出席された方がいまし

て､着物っていいね､という話になり､それで私は昨年従姉妹

の絵婚式に新調した着物を着て､足軽やかにウキウキと会場-

行ったのでした｡しかし､広い会場に着物姿の人は見当たらず､私一人大い

に目立ってしまいました｡それで､乾杯の音頭まで指名され､ついでにお見

合い(?)写真も振ってもらいました｡着物を着ると昔の注目の的になり､

それもいいものですよ｡

さて､会の方はいっもの瀕馴染みの方もいらっしゃれば､二年ぶりの方､

始めてお目にかかる方､昨年の着物の方はいらっしゃらなくて､ 22名の出

席になりました｡料理を食べながら､それぞれの最近の病状報告など左右両

隣､ (幅のあるテーブルを挟んで)向かい側の方との会話を糞しみました｡

SLEの私が聞くシェーグレンの方の病状との違いや悩みを改めて認識した

り､日常の話で笑ったり､二時間はあっけなく過ぎ去り､久しぶりの方とゆ

っくり話すこともできず残念でした｡何だか物足りなくて､会が終わった後､

10人くらいで同じホテルの12階でアイスクリームを食べながら､またお

喋りをしたのです｡手足のかさつきにはヒルドイド軟骨がいいとか､乾燥す

る冬の室内には加湿器がいいとか､咳こんだ時には｢龍角散｣が効くとか､

はたまた､全自動洗濯機は患者にはとても助かるとか､話はいくらでも出て

きて尽きないのです｡でも時間がきて三三五五帰途につきました｡

このEl入院中のため出席できなかった滝本さんを先日見舞いました｡お元

気なご様子でしたが､まだ食事ができないとのこと｡早く良くなりますよう

お祈りしています｡

今回は札棋地区からのお便りだけ

となりました｡他の地区からのお

便りもお待ちしていますo (事務局)
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@_年賀状紺鼻緒
今年も多くの方々より年賀状を戴き､ありがとうございました｡ここ

にお名前のみご紹介し､お礼にかえさせて戴きます｡ (敬称略･脈不同)

･全開腰原病友の会宮城県支部　　･全国勝原病友の会秋B]県支部

茨城県支部

埼玉県支部

束京支部

長野県支部

愛知県支部

滋賀県支部

大阪支部

奈良支部

広島県支部

福岡県支部

長崎県支部

〝　　　群馬県支部

〝　　　干糞県支部

〝　　神奈川県支部

n　　　静岡県支部

W　　　三重県支部

u　　　　京都支部

"　　　兵障県支部

u　　関西ブロック

〝　　　山口県支部

W　　　佐賀県支部

〝　　鹿児島県支部

･札幌山の上病院　佐川　昭先生　･釧路盤台病院　　阿部　敬先生

･勤医協中央病院　大橋　晃先生　･ヘルスプランニング　西来武治

･京都府　　　　　岩戸　扶美子　･福井市　　　　　　　中田朱美

･千草市　　　　　森　　美智子　･北海通底肺の会

･ (財)北海道難病連　旭川支部　･　〝　身体障害者定期刊行物協会

･ (秩)北海道機関紙印刷所

･札擁市中央区　　　荒井レイ子　･札以市豊平区　　　　El野京千

p　　　　　　小城　　恵　･　　　〝　　　　　　　桶　厚子

〝　　　　　　小島　淳子　･　〝　　北区　　　　山崎あき

〝　　　　　片谷　浩子　･　〝　清田区　　　　金村恵子
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･札椀市厚別区

柿

菊地　幸子　･札幌市　東区

後藤　悦子　･　　　〝

中川　容子　･　　　〝

成田紗妻夏　･　〝　　南区

阿部　純潔　･石狩市

上野ひとみ　･旭川市

宮下　亮子　･　〝

高橋　芳白二　･　〝

関口　　巌　･商館市

小林　ティ　･　〝

加藤　被子　･北見市

神威　幸子　･　〝

片岡　治美　･　〝

館村　洋子　･　"

南　　朋美　･上川町

北上　澄子　･　〝

伊藤　粋裕　･釧路市

柿崎さゆり　･　〝

荒尾みや子　･滝川市

藤田　浩子　･深川市

金田　律子　･奈井江町

細川　英美　･士別市

松見　文子　･名寄市

鈴木　すゑ　･三笠市

市楕しおり　･伊達市

佐藤　文子　･美唄市

大沼　節子･漉栖町

家内千枝子･浦幌町

平井　園子　･上砂川町

加藤　主計　･上湧別町
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畑中　豊子

培子クニ子

鵜川　みよ

伊藤　恵子

南部美恵子

船水富美子

野村　典子

長坂由美子

長沢　　富

猪俣乃娘子

信木　和美

中垣　恵子

工藤　愛子

倉見　愛子

佐藤みよ子

谷津　光子

鈴木　裕子

長谷川和子

笠原　俊子

三谷虞千千

松島　茂子

遠藤美智子

藤田　郁子

渡部-ツエ

吉川　次子

平川　蓉子

側　　由香

玉霞るい子

措水　五郎

平塚シヅノ
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･音更町

･中標津町

･八雲町

･前里町

岡部　冴子･足寄町　　　　　　干場　弘美

古瀬　京子･浜中町　　　　　　小野夕美子

菊地　京子･江差町

家村　英子

9 7年度　　北海道難病センタ一

審のチャ　リ　ティ)ヾザ-の

+#% ･ ¢申〆■衣料品■
※クリーニング

してあるもの

田畑　和子

…恕
お知　らせ　　　　　　　　　　　　　　　　　､

3月　7　日　(二ヒ)　一　8　日　(日)

すでに｢なんれん1臨時号でお知らせの通り､今年もバザーに

向けて準備が進められていますoバザー3日前からの品物の丑理､

終了後の片付けなどに人手が不足しています｡お手伝いいただけ

る方は大帝(643-9974)までご連絡下さい｡

家庭雅浩､僻答品などの提供もお廟いします｡ 3月4EIまで受

け付けております｡お手数ですが難病センターまでお届け戴くか､

宅配便にてお願いしますo (恐れ入りますが宅配料はご負担下さい｡ )

+@#..Tk/～)♂.@%+

F収益金はこのように利用します 

Jr難病達の-^L顎 

運営費やd,-;. 

∫難病無料検診■医療 
･相談会や講演会 

など 



事務局からのお知らせ

*ご寄付いただきました｡

佐藤初枝様　　1600円

平尾洋子様　　　800円

後藤幸枝様　　　800円

合田淳子様　　　800円

千葉千代子株　　5000円

坂本めぐみ様　　5800円

柴田　宣子様　　5800円

大和田一夫様　　　800円

梅島だ子株　　　800円

合計　22､ 200円　　　(199710-19981)

ありがとうございました｡

*新しく入会された方たちですo (敬称略1998　2月10日現在)

倉見　愛子(シェ-グレン症候群　S, 20年生　北見市)

吉村賀代子(SLE S, 29年生　美瑛町)

佐藤　みき(面赦市)

よろしくお廉いします｡

住所を変更された方は

電話番号も必ずお知ら

今年の支部換金は5月30【]　　　　　せください｡

の予定です｡みなさんに会え

子のを糞しみにしていますo
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・日常の家事に追われ、なかなか自分の時間が持てないこの頃です。

　

私が私らしくありたい、そんな一年にしていきたいです。（埋田）

・暦では冬から春へと移りっっありますが、皆さんお元気ですか。

　

私は不覚にも風邪をひいてしまいました。特製生姜鴻（生姜すり

　

おろし十蜂蛮十ラム酒）を毎日飲んで、病院に行かないで治すっ

　

もりです。みなさんも気をつけてネ。

　　　　　　　　　

（大洋）

・立春とは名ばかり。予報に反しての寒い冬と咋年末に出された難

　

病対策の見直しで、心身共に冷え冷えとしています。暖かい春は

　

来るのでしょうか？

　　　　　　　　　　　　　　　　

（長谷川）

・雪に埋もれている高山植物は春を待って、一番に花を咲かせてく

　

れる。楽しみです。（渡辺）

・私の友人が朝のゴミ出しの時に転倒。後頭部を強く打ってムチ打

　

ち状熊となり、２ヶ月通院しました。友人日く「私、自分が転ぶ

　

なんて考えたことなかったの」。一体この自信はどこから出てく

　

るのでしょう。油断大敵１少しは薬が効いたでしょうか。もちろ

　

んこの方は友の会の会員ではありません。

　

先程、釣り好きの友人が釣果のポッケを８匹も届けてくれました。

　

大好きなフライに、煮付け、みりん醤油にもつけようと三枚にお

　

ろしました。骨にうっすら付いた身が勿体ないので、大根、人参

　

などの野菜とともに味噌汁にしました。クセがなくてとても美味

　

しかったです。

　

暖かい春まであともう少しです。お元気で。

　　　　　　

（三森）
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