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難病新法（難病の患者に対する医療等に関する法律）

　　

のメリット、デメリット

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

森

　

浩幸

○メリット

①難病新法が制定された事により必ず予算を組まなくなければならなくなった。

　

今までの

　

難病（難治性疾患克服研究事業）・特定疾患（特定疾患治療研究事

　

業）は予算がなければ医療助成をしなくてもよかった

②公費負担（特定疾患）の疾患数が、名前が「特定医療費」と変わって、110

　

疾患（第一次施行分）となった。

③特定疾患（特定医療費）の自己負担額の負担割合が、健康保険の３０％から、

　

２０％に引き下げられます。

④難病の指定医制度をとることで、一定の医療水準が保たれる

⑤個人情報漏洩の罰則規定（従来の特定疾患制度では、内容を外部に漏らして

　

も、罰則がなかった｡）

⑥小児慢性特定疾病との連携が正式に盛り込まれたことにより、小児慢性特定

　

疾病から難病新法（特定医療費）への移行の問題が緩和される見込みです。

　

国（厚生労働大臣）に対して、難病対策としての基本方針をまとめるように

　

させるようになります。

○デメリット

①自己負担上限額が大幅に増加（食事療養費等が、別計算になります）

②医療機関が１つに限定されてしまう可能性があります（現在の特定疾患制度

　

では、医療機関の追加（追加意見書を書いてもらう）のかたちで追加できま

　

したが、新しい法案では、追加について記載されていません（変更は出来ま

　

すが）。都道府県によっては、１枚の受給者証で複数医療機関を受診できるよ

　

引こ（国の制度よりはみ出して）なっていましたが、法律の成立に伴い、出

　

来なくなる可能性が高くなります。

③難病指定医の診断書が必要となるため、難病指定医が近くにいない場合は、

　

遠距離通院を強いられる可能性があります。

④厚生科学審議会

　

疾病対策部会難病対策委員会で出ていた、難病手帳につい

　

ては、望み薄になりました（法的な裏付けがないため、身体・療育・精神の

　

手帳のような制度は出来ません）。

⑤指定難病の軽快者に関する規定が盛り込まれていないため、現在の「登録者

　

証」は発行できない可能性があります。
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新たな難病医療費助成制度における指定医の申請手続について

　

「難病の患者に対する医療等に関する法律｣の成立を受け､平成27年１月１日から新た

な難病医療費助成制度が実施されます。

　

新制度では､難病患者の方は､知事の定める医師(｢指定医｣)の作成した診断書を添え

て申請する必要があります｡指定医以外の診断書は認められません｡ただし､現行の難病

医療費助成の疾病について､患者の方(生活保護を受けている方を除く｡)が本年12月31

日までに申請する場合には､現行どおり指定医でない医師が診断書を作成できます。

東京都福祉保険局のＨＰより

　　　　　　　　　　

゛

平成27年１月１日以降の医療費助成について

　　

本年10月以降に「難病の患者に対する医療等に関する法律」に基づく申請手続

が必要となります。（詳細は本年９月末までにお知らせします｡）

札幌市ＨＰより

○指定医

医療費助成制度における｢指定医｣について

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

患者の新規の認定

　

愚者の更新の詔定の

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

要件

　　　　　

の際に必要な診断書

　

際に必要な診断書の

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

の作成

　　　　　　

作成

(1)難病法における難病指定医

　

り)診断又は治療に5年以上従

　

(＊)及び児童福祉法におけ

　　

事した経験かあり､申請蒔点に

　

11小児慢性特定疾病の指定台祐;ぷで苓衣言jy?i門きの

　　　　　　　　　　　　　　　

②･診断又は治療に５年以上従

　　　　

○

　　　　　　　

○

　　　　　　　　　　　　　　　　

事した経験があり､～定の研修

　　　　　　　　　　　　　　　　

冰)を修了していること

　　　　　　　　　　　　　　　　　

※こｰ･ぷμ飛輿ｃ研降

(２)難病法における協力難病指

　

③診断又は治療に５年以よ従

　

定医

　　　　　　　　　　　

事した経験があり､～定の研修

　　　　　　　　　　　　　　　　

(※※)を修了していること。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

※※1～２rＦ間程度の乱修

　　　　

゛

　　　　　　　

○

＊法心卜穆の経巡措置?ごＬで，5年ふ,11診断･治恙経験が,妙丿拒定姓りJの診防写μ疋半したご.とが拓祐谷についてβ

　

ｙ成29^'"3J;3.1コまで:こ研仁を童けることを条吽に麗携指定匡になろこ如;で六ろこづrすろ夕霜
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８月９日

　

9:30～

第41回

　

難病患者・障害者と家族の全道集会

11:30

講師

医療講演会

札幌整形外科脊椎脊髄センター

副院長

　

鐙

　

邦芳

　

先生

演題

　

「脊柱側育症の診療」

参加人数

　　

１７名

13:00

　

～

　

16:00

　

全道集会

　　　　　

開会

　　　　　

黙祷

　　　　　

主催者の挨拶

　　　　　　

代表理事

　

高田秦―

　　　　　

患者家族の訴え

　　　　　

①｢和と輪の広がりを感じて～後縦靭帯骨化症とともにあゆむ

　　　　　　　　　　

北海道後縦靭帯骨化症友の会

　　

庄司

　

フミ子

　　　　　

②｢先々を考えて行動した結果良い方向に…｣

　　　　　　　　　　

日本ＡＬＳ協会北海道支部

　　　

深瀬

　

和文

　　　　　

感謝状贈呈

　　　　　　

全国Ｂ型肝炎訴訟北海道弁護団

　

様

　　　　　　

株式会社ほくていホールディングス

　

様

　　　　　

ご来賓のご挨拶・ご紹介

　　　　　

記念講演

　　　　　　　

｢災害時における在宅医療～患者目線で考える医療と防災｣

　　　　　　　　　　　　

北良株式会社

　

代表取締役

　

笠井

　

健氏

　　　　　

基調報告

　　　　　　　　

北海道潰瘍性大腸炎・クローン病友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

代表理事

　

高田

　

秦一

　　　　　

加盟団体(患者会・地域団体)の紹介

　　　　　

集会アピール

　　　

北海道後縦靭帯骨化症友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

理事

　　　

増田

　

靖子

　　　　　

閉会の挨拶

　　　　

北海道肝炎友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

専務理事

　

渡辺

　

寿夫

17:00

　

～

　

祝賀会

　

東京ドームホテル

８月１０日（日）

　　

9:30～11:30「あすなろ会」交流会

３



　　　　　　　　　　　　　

患者・家族の訴え

和と輪の広がりを感じて～後縦靭帯骨化症とともに歩行～

　　　　　　　　　　　　　　　　　

北海道後縦靭帯骨化症友の会

　

庄司フミ子

　

｢このままでは、寝たきりになる恐れがあります。手術

をしましょう｡｣静まりかえった診察室で先生から告げら

れた言葉。続けて先生は、なぜ手術が必要なのか、どの

ような方法で手術を行うのかについて丁寧に説明をして

くださったと思うのですが、その時の私は､気が動転し、

頭は真っ白になり。何も考えることが出来ませんでした。

ただFわかりました｡Jとだけ返事をした記憶があります。

その後病気の説明かおり

(病気の説明は割愛)その後患者会の説明かおり、私の住む

東胆振支部では会員を問わず地域の方々を対象とした医

療講演会、交流会に何度か参加して、自分の知らない知

識を得ることができました。ひとりひとり置かれている状況も違う、それでも同じ病

気をもつもの同士だからこそ語り合えることかおるのだなと感じました。この気持ち

のF和jと「輪」にどれだけ勇気づけられたことでしょう。

～あなたは一人ぼっちではありません。北海道中に、全国に、同じ病気を持つ仲聞か

います。辛いこと乱苦しい二ともみんなで分けあいましょう。和と輪の広がりを感

じて～

先々を考えて行動した結果良い方向に…

　　　　　　　　　　　　　　　　　

日本ＡＬＳ協会北海道支部

　

深瀬

　

和文

ＡＬＳと診断されて８年半、人工呼吸器を着けて２

年半になり北海道札幌市で在宅生活をしています深

瀬和文(５０歳)ともうします｡在宅生活を送るための

努力。まずは、時間交渉です。札幌はヘルパーの派

遣時間が最高７２０時間貰えますが、人工呼吸器の

装着や独居などの条件が必要。まだしゃべれる時期

から家庭の状況やヘルパーの必要性を札幌市に訴え

続け認められました。また、体が動くうちに２４時

間介護をしてくれる事業所を探し出せてラッキーで

した。今までの経過を、早めに早めに手を打った結

果､、今の在宅生活の基盤を作る二とが出来ました。

ＡＬＳの在宅における一番の問題はコミュニケーションだと思いますが、自分は２つ
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の手段があります。それは視線入力装置のマイトビーと口文字です。マイトビーに至

っては150万円の高額なので初めは諦めましたが、特例補装具の制度を失口りました。

手続きは苦労しましたが、７ヶ月掛かってやっと導入できました。今ではマイトビー

を使ってメールやフェイスブックで外部の人とのコミュニケーションを取ることが

でき、今まで他人に頼んで射たことが自分で出来る楽しみでいっぱいです。それと自

分か自分でいられることに幸せを感じることができ感謝しています。

在宅生活をしていくうえで大切なのは、経験上、自分の道は自分で切り開くものだと

思います。他人にやってもらうのでは道は切り開けないと思います。まず自分で決意

をし、行動することにより周りの人たちが付いて行ってくれると思います。自分の今

に在宅生活もそうやって築き上げてきたものです。

最後にＡＬＳ北海道支部長として、在宅生活においてより良くて安心して生活が出来

る街になるように訴え続けようと思います。個人的には在宅生活に戻りたいと思って

いる人に対して自分の経験を語り、１人でも多く在宅に戻れるよう願って、話を終わ

りたいと主にます(一部割愛)

　　　　　　　　

記念講演

｢災害時における在宅医療

～患者目線で考える医療と防災～｣

東口本大震災で医療用のガス支援活動に対し

厚労省を授与された方のお話でした。

　

途中ＣＭでのおなじみの方の物まねなどを

　

交えプロジェクターを使っての災害時での

　

対応に付いてのお話でした。

　　　　　　　

あすなろ会医療講演会

講師

　

札幌整形外科脊椎脊髄センター

　　　　

副院長

　

鐙

　

邦芳

　

先生

　

演題

　

「脊柱側育症の診療_

※

　

当初８月１０日に予定しておりましたがこちらの手違いにより

　　

８月９則こ変更になったことをお詫び申し上げます。

※

　

詳細につきましては次号に掲載致しますのでお待ちください。
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基調報告

先の通常国会においで「難病の患者に対する医療等に関する法律」そしてF児童福祉

法jが、衆議院・参議院ともにすべての党派の賛成で成立しました。難病法には［難

病の克服を目指し、難病の患者がその社会参加の機会が確保されること及び地域社会

において尊厳を保持しつつ他の人々と共生することを妨げられないことを旨とする」

と言基本理念が書かれています。

政府が進めようとしている混合診療についてもＪＰＡは「国民皆保険を根底から覆す

ことになりかねない問題で議論を重ねていかなければならない」と発信しています。

難病患者や障害者が安心出来る社会は、すべての人が暮らしやすい社会です。私達は

日頃からＪＰＡ署名活動や難病法の制定に力をかしてくれた仲間や道民の期待に応え、

課せられた使命を思いながら難病連への共感の輪をさらに広げていきましょう。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（一部記載）

集会アピール

　　　　　　　　　　

北海道難病連７つのスローガン

・北海道の総合的な難病対策・小児慢性特定疾患対策の一日も早い確立を！

・広く道民と手を結び、明るい福祉社会の実硯を！

・難病の原因究明と治療法の開発・研究を！

・全ての難病患者に安心・公平な医療費助成を！

・医療過誤・薬害をなくし、被害者救済を！

’難病や障害をもつ子どもと親に、教育の選択権と支援の充実を！

・難病患者・障害者の就労支援の充実と社会参加の促進を！

みなさん一人ひとりが繋いだ思いやりの手と手は大きな輪と和になります。

いつも力強くて、温かいみなさんの手で…

届けましょう、声を…

行動しましょう、私達の夢と希望に向かって

６



とても貴重な二日間

名寄市 丸山

　

靖子

今年も全道集会に参加できたことを嬉しく思います。私にとっては、あすなろ会の皆

さんにお会いできる唯一の機会でもあり、年に一度のとても楽しみなイベントです。

全道集会に参加するには、体調や金銭面、また家族の協力がないとなかなか実現でき

ません。たくさんの方のお世話になりとても貴重な二日間となりました。

今回は、事務局の皆さんのおかげで私の病気「側育症」の医療講演会を企画していた

だき、とても有意義な時間を過ごすごとができました。

私か側膏症（背骨が胸や腰の部分でねじれて曲がる病気）と診断されてから40年が

過ぎ、今まで何とか元気に生活してきました。ここ数年は体に痛みがあり不安も大き

くなってきていたので、鐙先生（札幌整形外科・脊柱脊髄センター）のお話は、私の

不安を和らげてくれました。側育症という病気は、治療や手術の方法もずいぶん進歩

レましたが、いまだに原因もわからずほうっておくと肺機能や内臓への負担が大きく

なり大変危険を伴います。そんな意味からも早期発見、早期治療がとても大事です。

側宵症という病気をもっとたくさんの方に知ってもらいたいと思います。また側育症

の専門医は、今現在でも道内には８名ほどしかいないとのことです。今後、地方の病

院にも側鴛症をしっかり診ていただける専門のドクターを是非配置してほしいです。

今回嬉しかったことは、娘さんが側育症ということで、この医療講演会を聞きに来て

くれた方が不安な気持ちを話してくださり、あすなろ会に入会してくれたことです。

私も自分か同じように不安だった時のことを思い出していました。同じように悩み一

緒に寄り添ってくれる仲間がいてくれるだけでとても力をもらいました。

二日目の分科会では、13人の会員の方との交流ができました。皆さん一人ひとりの

お話しを聞かせていただき、それぞれの病気や抱えていることは違うけれど、あの場

で一緒に悩みを共有できたことはとても心強かったです。

　　　　　

。

毎回、全道集会で感じることは、けっして一人ではなく、必ず支えてくれる仲間がい

るということ。そして新しい出会いかおり、そこからまた輪が広がり結びつきを強く

感じることです。

これからも全道集会に足を運べない方々も一緒につながっていける、そんなあすなろ

会であってほしいと思いました。

事務局の皆さん、本当にありがとうございました。

７



全道集会に参加して

側わん症の娘を持つ母より

　　

新法人のスタートの年

　

記念すべき41回目1!

　

多くの難病患者と家族の皆さ

んと迎える事ができました。

　

今年は１日目の分科会で、札幌整形外科・脊柱脊髄センターの鐙

　

邦芳先生による

　

「脊柱側わん症の診療」と題し聞いて下さった皆さんが理解しやすくお話していただ

きとも解りやすかったと思います。解散したF側わん症児を守る会jの会員だったご

家族も出席して下さいました。先生のお話で専門医を育てる事はなかなか難しく長い

時間経過を見なければならない事と、患者の数が少ない事も有るというお話でした。

ほとんどが特発性で

　

原因の解らない病気ですが経過観察で何もしなくて良いこと

の方が多いと聞き改めて娘は辛い体験をして来たのだと思いました。脊髄空洞症がも

っと早く見つけられていたら違った経緯だったのかなと？娘が思春期の頃はまだ手

術も難しく高額だったようですが今はどちらも随分楽になったようです。30歳を過

ぎた今対応策が見つけられるのか是非鐙先生の診察を受けさせたいと思います。今回

聞きに来て下さった家族の方が入会され参考になる話ができると良いと楽しみです。

２日日は交流会で皆さんの経過や近況報告を聞かせていただき

　

悩みながらも前向き

なお話で元気をいただきました。残念ながら地方の方は帰宅されましたが、時間の有

る大は大通りビアガーデンでさらに交流を深め今年も意義ある２日間を過ごさせて

いただき、感謝の気持ちで一杯です。本当に有難うございました。

休憩時間の合間にストレッチも行っていました

８
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深刻な公共意識の低下
……NHKK市民調査から……

関西大学経済学部準教授 佐藤方宣
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日本人の公共的な問題への関

心は後退しつつあるのだろうか。

６月にＮＨＫが実施した国民の

政治や社会への関わり方をめぐ

る「市民意識に関する国際比較

調査・2014」によると、「人々

が公的な決定に参加できる機会

を増やすこと」を非常に重要で

あると答えた人は2 1. 4%に

とどまり、１０年間の調査時の

半分以下に減少した。

　

社会的・政治的括動のための

寄付や募金括動についても、

　

「今までしたことがないし。今

後もするつもりはない」と回答

した人の割合は、１０年前から

１３．７％も昇し、5 1.5%

に達した。

一時の賎どこへ

　

この１０年間を振り返れば、

2009年に誕生した民主党政

権は「新しい公共」をうたい、

　

「熟議」の重要性を訴えた。

　

１１年の東日本大震災の際に

は日本人の「絆」が強調され、

自治体や募金団体に寄せられた

義援金は４千億円を超えたとい

われる。東京電力の福島第１原

発事故後には、反原発を主張す

る市民デモが国会前で定期的に

実施されていたのも記憶に新し

い。公共意識の高まりが確かに

感じられる時期であった。

それだけに今回の調査結果は

相当に意外で、かつ衝撃的なも

のである。復帰した自民党政権

の経済政策「アペノミクス」が

一定の成果を挙げたことで、人

々が公共的な問題よりも自身の

生活向上の方に目を向けるよう

になったのか。あるいは震災か

ら時が経過したことも影響した

のだろうか。

韻鰍への論を

　

筆者にとって驚きだったのは、

「政治的、道徳的、環境保護的

な理由で、ある商品を買うのを

拒否したり意図的に買ったりし

た」の項目についてだ。これは

広い意味で「フェアトレード」

に該当する行動だが、「今まで

したことがないし。今後もする

つもりはない」と回答した人が

46. 2%と６．１ポイント上

９

昇しているのだ。

　

直接的には政治的な意思表明

や行動をとらないだけでなく。

日々の消費行動を通じて間接的

に公共的な問題を考慮すること

すらないとなると、一般的な市

民にとって、公共的な問題への

回路は完全に断たれてしまうこ

とになる。

　

消費税や法人税の負坦をめぐ

る問題、公教育の負担をめぐる

問題、さらには経済的な格差や

貧困の連鎖をめぐる問題など、

近年の日本で課題となっている

問題群は、単なる個人の好き嫌

いの表明や個別利害の調整で解

消する問題ではない。その根本

的な解決のためには「私たち」

にとって望ましい公正な社会と

はどのようなものなのか、とい

う公共的な議論が必要不可欠と

なる。

　

今後、日本が大きな経済成長

を見込めそうにないなか、多く

の人々の間で公共意識の低下が

進むとすれば、問題は相当に深

刻だ。
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指定難病１１０疾患選定
-●-●-●-･-●－●-･-●-●-●-●-●-●--●-●-●-●●来年１月から先行助成●●-●-●ｊ

会報編集グループ

　

難病法の成立を受けて、医療費助成の対象疾患を見直している厚生労働省の検討委員会は、

去る８月２７日に来年１月から助成を先行実施する１１０の疾患を、指定難病として選定しま

した。現在の助成疾患から３疾患を外し、新たに４６疾患を加えました。助成を受ける患者は

約７８万人から約１２０万人に増えるということです。

　

厚生労働省は助成対象を約３００疾患とする方針で。残りの約１９０疾患は今秋以降に選定

し来年の夏から実施する予定です。患者の総数は約１５０万人になる見込みといわれています。

　

今回、新たに助成対象になる疾病は、◇ＨＴＬＶ－１関連脊髄症、◇再発性多発軟骨炎、

◇遠位型ミオパチー、◇アジソン病などです。次ページ以下の一覧表をご覧ください。

　

治療法が未確立で長期療養が必要であるなどを選定条件にしました。国内で患者数が１８万

人未満で診断基準があることも加味されました。

　

一方、現行の医療費助成制度の対象疾患の中から、◇スモン、◇難治性肝炎のうち激症肝炎、

◇重症急性眸炎の３疾患は、原因が薬害であることや急性症状であることから。新制度の要件

を満たさないとして外されました。ただしスモンは研究事業の対象として助成は継続されます。

　

現行制度は重症患者の医療費を全額助成する一方、軽症者は年収に応じて一部を自己負担し

ますが、新制度は対象患者の拡大をふまえ、重症者にも一定の負担を求めることになり。軽症

者は高額な医療費が継続的に必要な患者を除き助成対象から外されます。
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球脊髄性筋萎縮症

筋萎縮性側索硬化症

脊髄性筋萎縮症

原発性側索硬化症

進行性核上性麻庫

パーキンソン病

大脳皮質基底核変性症

ハンチントン病

有練赤血球を伴う舞踏病

シャルコー・マリー・トゥース病

重症筋無力症

先天性筋無力症候群

多発性硬化症／視神経脊髄炎

慢性炎症性脱髄性多発神経炎多難運動ﾆｭｰoﾊﾟﾁｰ

封入体筋炎

クロウ・深瀬症候群

多系統萎縮症

脊髄小脳変性症（多系統萎縮症を除く）

ライソソーム病

副腎白質ジストロフィー

ミトコンドリア病

もやもや病

プリオン病

亜急性硬化症全脳炎

進行性多巣性白質脳症

ＨＴＬＶ－１関連脊髄症

特発性基底核石灰化症

全身性アミロイドーシス

ウルリッヒ病

遣位性ミオパチー

ベスレムミオパチー

自己貪食空胞性ミオパチー

シュワルツ・ヤンペル症候群

神経線維腫症

天庖癒

表皮水庖症

膿庖性乾癖

スティーブンス・ジョンソン症候群

中毒性表皮壊死症

高炎安動脈

巨細胞性動脈炎

結節性多発動脈炎

顕微鏡的多発血管炎

多発血管炎性肉芽腫症

好酸球性多発血管炎性肉芽腫症

悪性関節リウマチ

　　　

‘

バージャー病（ビュルガー病）

原発性坑リン脂質抗体症候群

全身性エリテマトーデス

皮膚筋炎／多発性筋炎

全身性強皮症

混合性結合組織病

シェーグレン症候群

成人スチル病

11
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再発性多発軟骨炎

ベーチェット病

特発性拡張型心筋症

肥大型心筋症

拘束型心筋症

再生不良性貧血

自己免疫性溶血性貧血

発作性夜間ヘモグロビン尿症

特発性血小板減少性紫斑病

血栓性血小板減少性紫斑病

原発性免疫不全症候群

ｌｇＡ腎症

多発性嚢胞腎

黄色靭帯骨化症

後縦靭帯骨化症

広範脊柱管狭窄症

特発性大腿骨頭壊死症

下垂体性ＡＤＨ分泌異常症

下垂体性ＴＳＨ分泌完進症

下垂体性ＰＲＬ分泌充進症

下垂体性ＡＣＴＨ分泌充進症

下垂体性ゴナドトロピン分泌完進症

下垂体性成長ホルモン分泌充進症

下垂体前葉機能低下症

家族性高コレステロール血症(木ﾓ接鯖)

甲状腺ホルモン不応症

先天性副腎皮質酵素欠損症

先天性副腎低形成症

アジソン病

サルコイドーシス

特発性間質性肺炎

肺動脈性肺高血圧症

肺静脈閉塞症／肺毛細血管腫症

慢性血栓塞栓性肺高血圧症

リンパ脈管筋腫症

網膜色素変性症

バッド・キアリ症候群

特発性門脈圧充進症

原発性胆汁性肝硬変

原発性硬化性胆管炎

自己免疫性肝炎

クローン病

潰瘍性大腸炎

好酸球性消化管疾患

慢性特発性偽性腸閉塞症

巨大膀胱短小結腸腸管蟻動不全症

腸管神経節細胞僅少症

ルビンシュタインヽテイピ症候群

ＣＦＣ症候群

コステロ症候群

チャージ症候群

クリオピリン関連周期熟症候群

全身型若年性特発性関節炎

ＴＮＦ受容体関連周期性症候群

非典型溶血性尿毒症症候群

プラウ症候群

12
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お礼 ○千歳市の渡辺義弘様より寄付金をいただきました。有難うぎざいました。

○渡辺貢一さまよりビール券の寄付をいただきました。有難うございました。

○札幌市のＭ・Ｏ様より寄付金をいただきました。有難うございました。

お知らせ

　

○山田史子さんが新しくあすなろ会の仲間になって下さいました。

　　　　　　

これから宜しくお願いします。

○平成26年度会費を納入していただき有難うございました。

阿部笑子様

　　

井関枝美様

　　　

Ｍ・Ｏ様

　　　　

大家恒子様

小原多美子様

　

加藤幾久子様

　　

後藤尚子様

　　　

小寺三郎様

今

　

千草様

　　

佐々木あゆみ様

　

佐藤友子様

　　　

佐藤美弥子様

菅原寛様

　　　

高橋洋孝様

　　　

高嶋みゆき様

　　

高碕美代子様

辻石由美子様

　

飛渾正子様

　　　

中島美代子様

　　

仲野潤様

長谷川｡充子様

　

蜂矢勝尋様

　　　

波多野マリ子様

　

早川君子様

保浦由美子様

　

堀下まゆみ様

　　

前田のぶえ様

　　

丸山靖子様

美野ひろみ様

　

宮内浩子様

　　　

三宅千春様

　　　

村井シズ様
山田貴美子様

　

我妻美智子様

　　

渡辺セツ子様

大山美奈様

小林直美様

猿田優子様

竹本隆様

成田愛子様

廣瀬晴朗様

三浦健一様

柳

　

弘子様

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（5月ｎ日～9月３日まで納入の方

　

50音順）

≪チャリティバザーが開催されます≫

　

10月25日（土）10:30より難病センターにて１日だけの開催です。

　

提供品の受付は10月６日より、衣料品、贈答品、靴、バッグ、本、ＣＤなど。

　

前日の商品の仕分けやディスプレイ、販売員のお手伝いをしていただける方を募集しています。

　　

『昭和』の風情が漂う、昔なつかしい対面販売を楽しんでみませんか？

　

機関誌なんれん臨時号で詳細をご覧下さい。

　　　　　　　　　　

‘

≪札幌市難病医療相談会≫

テーマ

日
会
時
場

医療相談

就労相談

福祉相談

患者会

問合せ先

「強皮症とうまくつきあうために」

　

強皮症の治療や福祉制度についての講演会を行います。また医療・福祉制度

就労に関する個別相談や、患者会の方との交流スペースも設けています。

９月23日（火・祝）13 : 00～16:00

北海道難病センター

　

３階

　

大会議室

札幌医科大学

　

高橋裕樹先生

ハローワーク

　

難病患者就労サポーター

北海道医療ソーシャルワーカー協会

全国膠原病友の会北海道支部

　

（‐財）北海道難病センター

　

TEL 011 (512) 3233まで。
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≪全国一斉街頭署名を行います！≫

　

北海道難病連は札幌支部けじめ全道19支部で街頭署名活動を行います。

札幌支部は例年とおり南１条西４丁目十字街で９月27(土)12 : 30 より１時間ほど署名と募金の

お願いをします。

　

｢あすなろ会｣は毎年４人以上の会員さんが参加し、署名と募金の呼びかけをしています。

体調がちょっといいかも…と思われた方、お出かけ気分で参加されてみませんか。

問い合せは難病センターまでお電話下さい。お待ちしています。

≪北海道障がい者タウンミーティング≫

平成24年度から26年度までを計画期間とした「第３期北海道障がい福祉計画」が本年度をもっ

て計画期間を終了することから、次期計画に向け、障がいのある方々やその家族、関係者をけじめ

広く道民の皆様からご意見をいただくためタウンミーティングを開催します。

参加費

と

　

き

ところ

参加申込先

無料

９月23日(火・祝)13:00～

かでる２・７

　

４階大会議室(札幌市中央区北２条西７丁目

　

道民活動センター)

北海道保健福祉部福祉局障がい者保険福祉課

　　　　

TELOll(231)4111

　

FAXOl1(232)4068

≪オススメの一冊≫

・
２
６
た
ち
の
い
よ

蒔
ｍ
陥
逼

‾’－～,｀’つ－ｆやー〃‘－４一一

カ
ル
テ

難病カルテ

　

患者たちのいま

　

(蒔田備憲著・生活書院・2 3 7 6円)

毎日新聞記社である著者が、記者６年目の佐賀支局時代に始めた

連載100回を越える県版企画の書籍化。

インターネットで、全国的な反響を呼んだ。特発性間質性肺炎、

モヤモヤ病、多発性硬化症(MS)などなじみの薄い難病を抱えた

患者の声に耳を傾け。時に筆談で寄り添う。難病を人ごととせず

患者の病状や暮らし、思いに迫る。

　　　

(毎日新聞より抜粋)
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とりもも肉のみそ 漬
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ゝﾐΞ!5Z夕ず

　

お弁当

　

子ﾗﾗも

しっかり濃い味のみそだれに､歯ごたえのいい野菜も肉と一緒に漬けました。

厚みのあるもも肉は火が通りにくいので､ふたをしてじっくり火を通します（柏教室清水雅子）

材料(2人分)

肉［とりもも肉－1枚(300g)
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･ - % ･
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み そ
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大 さ い

　

a ･ ･ ･ - - ･ ･ ･ ･ 馬 ■ ■ ■ ■ ■ ■ ■ ･ ･ ■ ･ ･ ■

し ょ う ゆ

一

大 さ 丿

保存袋（中）－１枚

ｔ

サラダ油一大さじ‰

作り方

　

●１人分403kcal

とり肉は皮を竹串かフォーク
･ ＝ ･ ㎞ 〃 9 ・

でところどころ刺します

．

---･･■･･ ･- S-- ･ ･･r¶･--･･････♂rg････¶---･=･=･･･-♂r･ I.●---♂●.‥-f●-s●...♂●

＼れんこんは皮をむいてlcm幅
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の輪切りか半月切りにし

、

水に

さらして水気膏きります．セロ

りは筋をとり. 3cm長さに切り

　

･･■･･■I･I･--･･｢I･I-･-- ･･---･････ ･-･･･.■･･

ます．

レ保存袋にたれを入れて混ぜ、

　

J

　

･････J･|･ ･　♂=･.■■■■■　･･

1、２を入れてよくもみこみま

す。空気を抜きながら袋の□を
- j 心 － - & a － 〃 - - ? - - ＝

とじます。冷凍します。

¶ ･ ･ Ｊ ｋ ｉ ｊ ･ ■ ㎜ ■ ･

=で……e:.,･jミ･i･･.と白
半解凍(p.13)

よフライパンにサラダ油を弱火

で温めます。たれを除いて肉を

･=一･-･･=･｡･lj==･=･-¶I■･･･ ･･=･j････ ･･･I㎜㎜■■■

入れ

、

まわりに野菜を並べま
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す
。野菜は両面に焼き色がつい
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たらとり出します

。
肉は色づい

たら裏返し

．

ふたをして弱火で

　

r ･ ･j･･I■Wm･･-･･I･･r･-･･････%･IJ･･･　・

5分ほどじっくり焼きます。そ

ぎ切りにします。
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あすなろ会の皆さん、お元気です力ヽ?

森

　

浩幸

　

みなさんこＡ，に亨は。一般財団法人にな。７最初の北海道

難病連の全道集会も無事終わり，遠くヵヽら参加されたみな

さま大変お疲れ様でしrこ。まrこ，参加した(１も参加されな力ヽ

，た皆様も次回での参加書お待･ぢ致し１おります。

　

暑さが'苦手な会貝さjヽ。・寒さが苦手な会貝さＡ．ヵ・いると恩

いますヵ・，ご白身が･行われています対処法ヵ・ありましrzら会報

に掲載したいと恩いますのでお教え頂けたら皆さ4。の参考と

なる1;恩いますのでよろしくお願い致します。(八〇人)

これ力ヽら秋となりおいいヽ食べ物も沢山で１きますね!食べ過

ぎ{=注意竃しましょうね。

　

９月７７日に豪雨により特別警戒警報ヵ・出されｙ，(リ

されたと匙いますが'，皆さんのお住まいの方,1大丈夫だ。たで

しょう力ヽ?

　

北海道では雪に関し１の心構えは出来１いますが'

雨や台風に関しての準備は不十分r£と恩います。

私の所では断水があり丸一日水道竃９ね，１も水が出ない状

態,でしrこ。普段あr＝りまえのように使。１いる水道や電気な『

のライフラインカ・途切れたときにの為に普段の心構えの必要

性を感じましrこ。皆さ1,。いヽざという時のrこめに避難所のチ

ヱツクや薬なと'必要なも竃すｃに特有出せるように準備し１お

きまし，う。

では、みなさん次号でお会い致しまし１う。（Ａ＿Ａ）Ｖ



　　　　　　　　　　　

Ｏ

　

会費納入のお願い

　

○

　

平成２６年度「あすなろ会丿会費の払込用紙をお送りいたしますので

　

振り込みを下さいますようお願い致します。

　　

会費

　

2,400円

　　　

賛助会員

　

2,000円（会員は必要ありません）

合わせて北海道難病連「運営協力会」にご加入下さるようお願い致します。

編集後記

８月１０日交流会の様子です

行啓卜万言でヤ柚寸ﾐ乱にぺ絹ﾀ.紗稗t而ぼ7ルゴ阿片

仁Ｄ尺爾､言.田心・嘔ぐう冬４叫脳いかに｀､ｊ４ご衷11痩丿

こずｊべしX≒卜てべめヽ叫順もけげか二将こ乳ぎぽっとt于(r-iし聡

･ﾔJぷｊ心?リヽらｊﾀﾞ会,･･ぶjJ6
牡牛犀パスじ倫乱友

　　　

Ｊ

　　　　

●

　　　

．●=摯に至りな衣廠払

編集人

発行人

ｲｙリz

ヅベ

④

ンlf j／４･

　

個人参加難病患者の会「あすなろ会｣

　

あすなろ１５２号

〒064-8506

　

札幌市中央区南４条西10丁目難病センター内

　　　

電話

　

011(512)3233

　

FAX 011(512)4807

　

北海道障害者団体定期刊行物協会

　

細川久美子

　　　　　

昭和４８年

　

１月１３日

　

第三種郵便物認可

　　　　　

2 0 14年９月１０日発行　HSK通巻５１０号

　　　　　　

(毎月１回10日発行)1部100円(会員は会費に含まれます)

本会報の購読に関するお問い合せはFあすなろ会Jまでご連絡お願い致します。

IM§|……5RI゛搾・－ｉ………，゛ｔ……,べ∠……二

雨脚４

……・うｻ

Ji4

　　

グ9

　

ヤ

ｊ)▽|¨"i”……i……1

　　　

w

　　　　　　　　　

w

　　　

・

　

｢

市郷ｓ球

　　

……(｣ｺﾞ●

　

1………1万;

　

暫二乙

14
ﾒ齢1なｊ

　

つこ

ﾑﾑS

' ."i“i,

nj

'

回

廊■碩………………＼－ダダ｀もバ……ｕ’ゾj……

¬

｜

｜

｜


	page1
	page2
	page3
	page4
	page5
	page6
	page7
	page8
	page9
	page10
	page11
	page12
	page13
	page14
	page15
	page16
	page17
	page18
	page19

