
冗
長
賂

１
１
１

一一

の ニニレ叉
■ ・ ｌ ｄ ■ ■ ■ ■ ｌ ａ ■ ● ． Ｉ ｊ ● ４ １ １ ■ ・ Ｉ ・ ． ． ． ． ． ・

　

● ■ ● ・ ■ ■ ● ● ■ ■ ■ ● ・

Ｗ － 〃 － ・ ㎜ － ･ ． - ･ － ・ ● ． ａ － － － ● ． ふ ｰ 四 〃 〃 -

北海道難病団体連絡協議会
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今津≒フ)／月/7日付で'I九回有望公に泉出丿こ「重症箭脆力症患

肴及ぴ孔挨の竣護に図了る錆環」がユ月9 Bo)厚生妥員会ご満

場一致徐択､されｊ月7E!の本会議に付加玉ドレブ。

この読頴のjT＆介譜員は滝沢循や証ト社会)大貰丿言言語で公明)

土片尚訪有振(芙

極のなごえ援びありました。断づ可文ダ叶言で……jとi.ﾑ･=･｡にT,''、j

長へる哭出してあります。

　

胞頑Ｇ主な項目は次のとおりてII了。

1.重症給無力症(7)原因£究明レそロ)岩療低竺遥立了ること。

2、入院、瀧院両着及び自宅奏養着口)医療費を全蔵公費負垢と

　　

ずること。

３、市内に尋口医素襖関を｡設置了ること。

４．重度９愚勣こ対して、jΞΓ添婦、ホームヘルペー（力派復及ぴ

　　

車イス､を恭寸了ること。

５．身体障害者手帳・交付と各易にすゐこと。

６

　

パス・タクう一等Ｑ交庫概癩を｡無料に了ること。

７

　

学齢期(フ濁着に対しては、療育医療施設に入所できるよう

　　

にすゐごと。

８.通院原者及び自宅療贋者のために、凡呂、梗所与を公費に

　　

より設備、改箆すること。

？

　

生活苫ク)愚者及び家蔑に対し、現金を支癖すること。

限所得瀧、往民税及び自動軍瀧等Ｑ減免推置を図ること。

　　　　　　　　　　　　　

１



11. ぶ支郎C7)7aWJに対し，資金Ｑ助吠及び公共洗設の利用答。

　　

援膜を図ること。

｢2，道内に設置が予定されている国立難潮七ンターを本市に誘

　　

致すること。

乃。社棄慶婦ａだ功ａ、リハビリーグ)屏発色行なうこと。

吋，附着の休賃期図を全ぶするまでに延耶了ること，

　

以上石う件について

　

市議会ごばヅ雪や這･どやんべ回こニ盲

ぜやれゐこしＪ耽囲があゐ９てへ全喬防二立にごjl且り綾施了

乙訳にはいかないＪと言-，てお?卜まT二本丿蜀も≒斎会フ)銃訴

には肪ずしそｺと東けさ彩ない」と言。,回コ,よ寸犬丸ﾌﾟ七ちにと

ｰ･てμ大きな前進を炉ちと:つたと言受入でしょう。

　　　　

具体的な内容は

　

具体的にば、身障手俵．生営営鉄ひ上回雨ノフゾ球拡大どﾔに

二と.によｰ、て誹項目中口いくっか石七斉しＪうという二とてス

ま匹以上ク)二乙にっいて借訪傾T汀症に革らず、シ灰唇全てに

遠用したいとひことでＴ，

/.にっいてμ。国と道に市筒含とｔで要営言立汰叢す乙

２、については、乙疾唇にっいては聡落度４胃トヨカヽら芙施さ

れます･(胆し在宅愚者、また入院猷、打添貨ば除かれに寸｡)

ｙにっいては、市内にぶふ耳立病跳に難病包ンターが併置さ

れるよう国に柿きかヽける。

４、｡5、ら、乱に)､については

　

か障手帳を支給することによって

大部分解決さ八るように可､冬、

７

　

についてに、ごりあ定｡了見にＪ回在宅児童訪府数叩制度を

政ける。ま尺ﾆ、市矢病院内に剣崩小学収口)分泉を設置する。

]1. j3.μにっいては、具涼的に処置を了乱

　

というぞＱです。

　

淑たちば、二とフ)成否図､実現を凍'当局に警ボ寸る乙共に、愚淆
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臥ヽゐ各市町村と議会にも。こ釧重動(フ､成凛を広めなIすおばな

らないと考えていま寸、

まず、吉分(フ､往んでいゐところからぽじめ、そして、道、四へ

ど寸寸めて行きましJ=う。

以上cﾌ)件

　

にっいては、支憚でさっそ＜同文クド請願、陳情を印

刷し、な聯ｎ皆さんと

　

そこ９役場と議会に一拍に出かけて提

出レ説明したいと短いま寸。皆さんク)臭植句な行動を待って

います、

ま阻

　

こク)ような席頴が碁衣言士げこひば二全回ら自治体では初

柄で、少くとこも

　

北海遮でば初訥て９こじだと賠います。

筋無力症友必会支部０ﾌﾞ占劾はコに肺団体と比ぺても刀や漱は小

さいひですが、団路と千す動においては）丁っして員けないモＧ

だとＦいます、ヅしで七苫レト万丿ゾ堅壮こづ／日ズニグド、これか

らも皆さんと共に球んげり言バ………しｰ。し

,･，
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元言逡府諮訃伴土訃子訪士六占

　

昨年ク･り月工り

　

袖無刀症友,万会球中心ヽとなって設立,ｙｙ揃

をＴすめていた定難病這Zﾉし∩う惑日り聯追公で頴之が汰まり

２月川日ｎ才２回訥継備会づ

　

設立が碓認され

　

趨約と役珊力く

訣皐りまし七・

七咽体は

　

賜原病友心岫t支部

　

日本筋ジストロフィー協公

道地方本老巧（同口筋協八霊斎降鯛“父晋一の会）全回スモン乙り

必見文寄道ベーチェット病友の会，Ｅ本ヘモフィリアμ９公

道友会道スモ.ンＱ会．全泥吃蹄爵祉遠路金削二参務局］Ξf本
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リウマチ友ａ会道支帑再生不寥佳良愈財μ家族（ﾌ･会なふ

7回体です。

役鋤ほ、常鮭理奈（４固体）

　

箭無刀症・伊藤づ膠原意、白

努氏、日慧協・川口次、道ベーテ工･ソト・両野氏。

理學

　

道又モン

　

野田氏二全回スモン荻田訟。雲仁價参局

小倉氏、ヘモフィリア謳役使一福川氏シノラマ子丿こ田氏

会計生査

　

リウマチ反３含双田氏を選び蔀し役。

享仁

　

孚滴局長に幼斧刀我の伊藤、享湾隠現ミニづサフペうキ≒

が決ユハまし几。

學遡所IJ.札幌市治27面８にＪ､ゐ節他方f追い子犬丿ﾍﾀﾞ万7こ｡’7

ことに尚りましすこ、皆ざんぶご握新�心耳いい七しゴう八

　

道亀府庁には

　

道より屁万円り助図金が沢。丿土丿卜言七十

づぐ丹簒金乱よ價肋も予定さ八てJ一川一所1こ言言

jﾂﾞヽ;!･ご万･･'作付を九族いする二とになりますが．季業左

ぽ尽歌資7ひ0万には．かなり足りないようで乱

:‘･こ'燃

ニTｙ

三瀬病逗Ｑ學業計画．予j111案は、Ｊ万円ﾖひ竃季長で言し㈹こ

れます・

岫難病浬は、私たちグ)要求や悩沁ａ既決に．きｰ、と大きな万と

なゐこごと弼います．

４、-’ヽ、－゛へ、yfへ、－･゛へ、

とき

ｙ
・

湊川

ろ

ﾛ費

蚤聚病まｎ猫成大子３£ﾗﾐﾛら世

イ月誹日（土）早年Ｚ賠より

乱曜京北大遺面､了丁目丿ﾋ迦追考嘲社７湯ホール

余蜂

辿し丿ゲ

　

どひ土参昌下さい。

私たち丿参席逗左実９あゐも乙うにしましょう。

ｏ当日。難病運ａ二言言ブ七同ホールｔl、午後６賠より

　

啼標訂症友今会ｎ二畝よ剖肘きます。
ｏ支鄙筏弓ａ方は. t'3るだけ出席-4'るように努力して下玩

　　　

－

　　　　　　　

・．
●



　　　　

道支鄙(ﾌ)脊具60ゐを瀧｀えるな

　

現在、約旧0名ク)肱看び判明しまし托び、そひ中Q60数石rﾌ)

方砂ん会されましrこ。まだ、一度七太良いしていない方も多勢

いるごとご賜いますがに手をこりあってい丞ましょう。

泣支郎の名簿も。夏子でにば製作し7辻いと好いj七す。

入院している方や掃にきﾀﾞﾄﾞﾌﾞﾄひ会段ごや方ズじも、文通を豆ん

にしT二いこ思います、ゴ協力下さい。と半L言。て七、手鍬座客

＜ク･ぽ大ひ苫手というひがご⑤突気バ区手球逆＜互うても気に

しないで下さい沁。

払邸↑四座慨は

　　

仝百会費原状

　　

支苛公母月殺

全附会慨

　　

昇

硝洽費

　

年

乱=リ

目より

町

円

ごす

ヽﾀﾞ‾ｱ

石]享で絢Ａされて.おり耳

月算一丿 々

　　　　

３月引日(上)Ｎ卜口勺しいじ完､。心珈知征

　　

反ａ鼻元各部が:とりあげ｀訂1放双四べ喜寸。

こざ＝ユース乍届＜ときには

　

そう遠大ﾌ)で了け二

　

Ｚ月ａ)日

グ､MH Kいと海道ク)窓」にも筋無力症友の会ぶり丿尹藤ぶ出演

しました。

　

リ

　

VB14B

　

５ＴＶニュース又タジオ

　

8JΞI目Ξ!

　

ＮＨＫ午後ぷ LJ－タワー

　

？后i4ロ

　

ＮＨにラジオ蔀・ロータリー

　

、こ出濃していｊ=了

こ洲回生新

　

タイムス廟日読売、毎日、赤旗席ク)架閲でI

再乙筋無力進や難病逞ａことが大きくとりあﾌﾞら汽ていま柔

詳しくま知りにli==0たい方は』嫌所へぜ｀ひお音り下さい｡
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こ拝芭

　

新しい算を逼文てそう早いぞａで１月七終ヽ７てむま

いましtこね．

れ幌こゐ雪祭りも

　

いよいよ選９･り、跨りμ'こっ９が遅いよう

で哭に早tヽこもひだろ瞼じ｀ていゐこ.り頃で了．

寸っヵヽり御無沙汰して居η

　

申し訳けなべ叩って居ります

そク)喪皆様は工ヽ変り御左居ませ=んでしＪう力｀．

杷年にない蜜艮わヽい天候とはい久

　

悪い貝邪が遣参し７い

ゐ並です．充分気をつけて下さい．

　

私七昨奪ａ４れ力ヽら正月に力ヽけ尽原ａ芦!こ苫しみ入

碇色ゼ=柘ばならなくなりまし化けおど、どうしても入親が

いや創こ資生にね､フ)み毎日車にて通ったりして后りま

し糎・

どうやら

　

こク1虔は茎ち着き

　

またいっもａべ)－スに慶ふ

二とが出来

　

ほｰ．といたして届ります．
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外耳末力ヽら精神面で｀

　

いろいろ伺み苫しみ

　

そ･ﾌ･辛らさに

負け１引こなっｱこ時も函り、たす三日がたつ∂巾ヽやり切れな

か、たんですが、二(Ttffr 'V/四=ひ苫しみ七柔らいで末社

４こU±'ho>で１･

　　　　　　　　　　

６

□

　

１且に役臭会ｒ在札幌会員。）が剛力ヽれ。羞恥こ1ま、中道

　　

さん、親田さんが阿行きＭましμ。

□條さんJG)ぷ､チ素や、迪丿兄報告を測ｔで下さい、

　　

こ=ク､友ａ会ニュー又を皆さんａ七９にしたいと弼います。

　　

道無有連邱首成叫士手が一段落し仁心、またニー3- ―又と

　　

会具訪局にガをいれたいと鴬。。ていまで。

合腿13り,ａぶ殿り
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命日

　

更苦しさに耐え力ヽねゐ昧友ａ会から送-、ても

らっている゛希望‘を出しては何葵こも粳みまし瓦．

告．候刄ってる

　

植七主きゐ為に剪刀していると匙う

と

　

一人苔しんでゐんじやないとj白こ言いきかせ．茅

すこんＴ心気持を七ちあげる力が･出て来る吟いでし瓦．

多＜９方が励ましてｰ（漱ゐ

　

両箭が

　

兄弟力ぐ

てくれるにそれを大功にしたいｔ弼やﾌ)です・

これ力ヽらひせわしい世ク､中を生者薯く器{幻i変なこと

だけれど、また

　

そおはいろÅノな悩涯苫しみｔつきま

どうｔ｀あろうけれどそ、それに晨けて(Ｊいけないと気

づ｀いずＪでか

也

ば、そク･中から剛るぎ

それに、先目(JO日)の新聞に道頒医療費Ｑ肩代り’

と.いう言蕩を親つけ手しすこ．

二ａ４月から．入院妙着に兄亘院爾殤者にこも適用さ放

名心=?てい几んで才力し本当てしょうヵヽ．

もレ本当と■λなんば、どれすざけ巷われふ人が？い

ごとでしょう．

こＱ友ａ公Ｑ稀戎乱ただ痢敵対肘｀一夥です．

去が出末ていなければ、ま酉世向に長ビめてもら文て

いな1フトた力ヽこしし沁

これから仁こク)友乙り含と共にまだ難病で苔レんで

いる/く､々ク･翔＝祈りっづヤｎ=いと懇います・

私も･４じ｀けず琉張ります・

　

二れわヽらもより強ベオすんで行けます旅御指導下

さい．

省様七＜Ｍ之'れも鉢を大知に．
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右1高

　

奥ダ筆Ｊづ

　

希望を今日受け取り、うおしく異見させて先らってい

ます。

本当に画りがとう御座居ました。

　

私必方は変ﾉに=＜一今は好きな亨を毎曰して苫しみを

尨鏃ていらＢ石ｎが喜んでいにＴ。

去年は退院したいぼわ川に矢獄して丿ず財ぞj豺ヽらに竟

/をと叱力ヽられ、迅T院1ま忘八なくででよと。毒しい鼎い乞し

ていまし↑lこが。今は秦にな々良卜丁乱叩ゴスブしづつ

歩いて迢院したいとツ今やら奈レヘ･､ド:し｡-'tリ葉了・

そ漱ｔ．こうして希望″を款涯づ燧ツ上ク､人庄び付石

-・了いるとわヵヽ/卜私にそ

　

誰が何と言-ぐこ先二きｰ、と

出来石と昿尤ゐ葎になった力ヽらてつ≒

本当に、Jbヽ＜なゐａが珊進し＜、一生県令院内'

足乃=らしをしてよjゐ今日こａ煥です。

　　　　

一

迷軽も。とて兄雪がね=・ぐふＱ感じがしｙかヽ。たいブて

がここ(ﾌ･、二日ほどａ曾で、すｰ、かりふになりまレミ。

どこを長でも雪。山です。

　

私は、夏はとても暑さに翁＜ル釦j:寒さにがく、芸界

遵タンざとカイロを入佩ゐａですが、今与に一収いといっ

て七、あにﾉﾌ毎昨夕)葎でない必てへおかヴ詣乱≒娯几ッ

　　　　　　　

ア

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

。
ガボ呼で、本当に鳶かっています・

部分なび（不野甫な体だど、つくづ'＜廻っていまｺﾞれ

て況、む力｀げで侭邪には∧わりと旅＜パμ噸屋・Å球

別いて七

　

あＪり引きま忿ん．ｊ=れだけ'は助力ヽるど琳

謝しています。

冷ヽ､日は回診ａ奸、十年前に手術をしてぺださ。71ﾆ北大

･ﾌ･先生むヽらお玖が来たので、売生力ヽら近手を出して下

さっすこと㈲加之似、まだ忘湖ずiじ況して下さっている

･クSヵヽと夥うと、齢分ヽだけでない．沢山･フ）人が刀になっ

　　　　　　　　　　　

∂
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