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10月 7日 (土)午後 1時 30分～ 2時 30分、難波にて全国一斉街頭キャ

ンベーンを行いました。難病患者の置かれている厳しい状況を加盟団体か

らリレートークで訴えました。国が指定した疾病が助成の対象ですが、重

症に認定されない人、指定難病で無い人、小児期だけの助成の人などには

助成が無く多くの難病患者さんが困つています。誰もが医療費の不安なく

受診できる、そんな時代が来てほしいものです。

街頭キャンベーンの参加者は 34人、いただきました署名筆数は 74筆、募

金額は 6,159円でした。2018年 5月 に国会請願を行います。有難うござい

ました。
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2018年 2月 25日 (日 )

開 場 12時30分
開 演 13時～16時
エル・凝 か5階 研修壇:2

大阪市中央区北浜東 3-14

TEL 06-6942-0001

「“難病の患者に対する医療等に関する法律"

施行 5年後の見直しに向けての準備」

講 師 森  幸子 氏
(一般社団法人日本難病・疾病団体協議会代表理事)

難病対策が法律となつて 3年が経過しました。

皆さんの医療、暮らしに変化はあつたでしょうか ?

難病法も 5年を目処に見直しが行われます。

患者。2動鋤 で改善するために、私たちが今すべきこと1劇可かを考えましょう。

1素|・
ttt

14時 40分～ 16時   司会 森

海道 志保  さん (マ ッキューン・

田澤 貴至 さん (1型糖尿病)

村井 謙太 さん (多発性硬化症)
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【日時】2018年 3月 18日 (日 )午前10時15分～午後3時30分

【会場】エル 0おおさか (大阪市中央区北浜東 3-14)

ロ ロ 夢鋪 籠 :∞ 口 置 嬬 信誦
町PS細胞を活用 した

研究が目指すもの」

京都大学iPS細胞研究所所長室基金グループ長

講師 渡追 文隆 氏

今回の講演では、iPS細胞研究所はどんなところ

か、どんな組織でどんな研究が行われているか、

一番皆さんがご存知の研究成果、数々の研究活動

の中でも難病の治療 。創薬を目指 した研究の現状

や今後の目標などを説明させていただこうと思っ

ています。また、研究所を支える専門部署の役割

や基金の使われ方等、普段あまり新聞に出てこな

い事柄についても説明させていただこうと思って

います。できるだけ分かりやすくお話 しようと思

っていますので、どうぞ宜 しくお願いいたします。

華華釧IK壼
=菫

まIEttli11::至IΣ:驚華難:

※会場はイ～二と分かれます。個人相談ではありません。

イ.靭帯骨化の高位別の病態および治療
―頸椎 。胸椎 。腰椎で何が違う?―

大阪大学大学院医学系研究科器官制御外科学 (整形外科)

講師 海渡 貴司 先生

口。てんかんとともに生きる
医)順育会 田中北梅田クリニック

講師 田中 順子 先生

ハ.小児軟骨無形成症の症状と治療
大阪大学大学院医学系研究科 小児科学

講師 窪田 拓生 先生

二.べ…チェット病

依頼中

〔申し込み方法〕
定員の関係で必ず、 往復ハガキまたはメールで予約
をしてください。

住所 :大阪難病連 〒540-0008大 阪市中央区大手前 2‐ 1‐ 7

大阪赤十字会館 8階
TEL(06)6926-4553

メールアドレス:nanren@vesta.ocn.ne.jp

下記について書いてください。

①氏名 ②住所 ③病名 ④電話番号
⑤参加人数 ⑥参加プログラム
※参加プログラムについては、 → の()の ように記入 し
てください。

→ 講演会だけの方は (1だ け)

→ 医療相談だけの方は

(2だけ一相談内容 (イ ～二))
→ 両方の場合は (1と 2の相談内容 (イ ～二))

定員になりましたら締め切らせていただきます。

主催 大阪府 特定非営利活動法人大阪難病連
赤い羽根共同募金支援事業
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京阪電鉄「天満橋駅」又は、地下鉄谷町線

「天満橋駅」下車 徒歩10分

大阪難病相談支援センター
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因 颯rtti千轟ll■ 今年も 採択されました ,I

ご協力いただきまして有難うございました

≪要 旨≫

難病の種類は 5千から 7千種とも言われ、このうち医療費助成の対象となっている

のは指定難病 306疾患、特定疾患 3疾患、小児慢性特定疾病 704疾病で、府内の患

者数は、平成 28年 3月 31日 現在、指定難病 68,900人 及び特定疾患 137人、小児慢

性特定疾病 3,925人 で、ほとんどの患者は助成もなく、生涯、医療費を払い続けなけ

ればなりません。

その上、難病など長期慢性疾患は、障がい年金や福祉サービスの対象にされない

人が多 く、通院交通費などの負担に苦 しむだけでなく、教育、就労、結婚など、社

会生活の_Lで も大きなハンディを背負わされています。

私たちは、このような状況におかれている患者が一日も早 く社会復帰 し、自立する

ことをめざしていますが、身体障がい者手帳を所持 しない難病など長期慢性疾患患者

に対する公的支援は、障がい者や高齢者に比べて大きく遅れているのが実情です。

ついては、府民の生命と健康を守 り、難病など長期慢性疾患患者の療養生活支援

のためにも、難病・長期慢性疾患対策が一層充実されるよう、下記のとおり請願 し

ます。

言己

1 災害時避難行動要支援者の支援体制について、 さらに充実すること。

2 府の職員採用において、難病患者の積極的採用と就労環境の整備を図ること。

3 府の職員採用において、障がい者の優先採用制度枠の対象に難病患者 も加え

ること。

4 難病センターを建設すること。

5 重度障がい者医療費助成制度をは じめとする福祉四医療の抜本見直 しによる

自己負担引き上げの制度後退を行わないこと。

6 小児慢性特定疾病治療研究事業か ら成人期への移行期に向けて、20歳以降 も

医療費助成の継続・拡大を実施すること。

7 難病法の施行、児童福祉法の改正 に伴い、医療費が無料であった市町村民税

非課税世帯に医療費の自己負担が導入されたため、 自己負担分の助成を行 うこ

と。

― Э―



≪請願項目≫

1 災害時避難行動要支援者の支援体制について、さらに充実すること。

平成 25年度に災害対策基本法が一部改正され、平成 26年 4月 以降、避難行

動要支援者名簿の作成が市町村長に義務付けられた。

市町村における避難行動要支援者支援の取組みを促進するため、平成 27年 2

月に府の「避難行動要支援者支援プラン作成指針」を改訂するなどの支援を行っ

た結果、平成 27年度末に府内全市町村において避難行動要支援者名簿の作成が

完
~Fし

たことを確認 した。

今後も、避難行動要支援者の避難支援にかかる先進的な取組事例等を把握 し、

市町村へ情報提供する等、市町村の取組みへの支援を行っていく。

≪請願項目≫

2 府の職員採用において、難病患者の積極的採用と就労環境の整備を図ること。

3 府の職員採用において、障がい者の優先採用制度枠の対象に難病患者も加える

こと。

職員採用試験を実施するにあたり、受験資格については、地方公務員法上、職

務遂行上必要最小限のものでなければならないとされている。

そのため、本府の職員採用試験については、原則として年齢のみを受験資格

としており、難病患者を含めた様々な方が受験可能な制度としている。

なお、身体障がい者を対象とした特別選考については、「障害者の雇用の促進

等に関する法律」の趣旨を踏まえ、身体障がい者手帳の所持を受験資格として

実施 しているもの。

引き続き、国の動向等を注視 しながら、適切に対応 していく。

≪請願項目≫

4 難病センターを建設すること。

府の医療体制の現状や地理的な状況から、宿泊施設等を伴 うような「難病セ

ンター」の新設は困難であるが、府では、国が示す「難病相談支援センター事

業」の機能要件を満たした「大阪難病相談支援センター」を平成 16年度に設置 し、

難病患者とその家族へ支援を実施 している。

今後 も、請願の趣旨を踏まえ「大阪難病相談支援センター」の更なる機能充

実 とその機能に見合った適切な規模について十分に検証 し、必要があれば、府

有施設の利用についても検討 していく。
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≪請願項目≫

5 重度障がい者医療費助成制度をはじめとする福祉四医療の抜本見直 しによる自

己負担引き上げの制度後退を行わないこと。

障がい者医療費助成を含む福祉医療費助成制度については、全ての都道府県

において実施されており、事実上のナショナル ミニマムとなっていることから、

国において制度を創設するよう強く要望 している。

一方で、国制度化がなされるまでは、府としてこの制度を継続する必要があ

ると考えている。

このため、府と市町村が共同で設置 した「福祉医療費助成制度に関する研究

会」において平成 28年 2月 に取 りまとめられた報告書を踏まえ、医療費の増嵩、

福祉医療費助成制度を取 り巻 く情勢や府の厳 しい財政状況等を勘案 しつつ、制

度の持続可能性の確保の観点から、精神障がい者・難病患者に対象拡充する一

方、65歳以上の重度以外の老人医療対象者を対象外とし、年齢に関係なく重度

障がい者医療費助成として再構築するなど対象者・給付の範囲を真に必要な者

へ選択・集中するとともに、障がい者医療費助成について、 1医療機関あたり

月 2日 限度の撤廃・ 院外調剤の負担導入などにより、受益と負担の適正化を図

るよう、府としての考え方を整理 した。

≪請願項目≫

6 小児慢性特定疾病治療研究事業から成人期への移行期に向けて、20歳以降も医

療費助成の継続・拡大を実施すること。

小児慢性特定疾病医療費助成事業の対象となる年齢は、児童福祉法の規定に

より、新規中請は 18歳未満、継続治療は 20歳未満とされているものであるため、

今後とも、国に対 して 20歳以降の成人への移行期の医療費助成について、早急

に対策を講 じるよう強く要望 していく。

≪請願項目≫

7 難病法の施行、児童福祉法の改正に伴い、医療費が無料であった市町村民税非

課税世帯に医療費の自己負担が導入されたため、自己負担分の助成を行うこと。

難病法に基づ く医療費助成事業及び児童福祉法の規定に基づ く小児慢性特定

疾病医療費助成事業は、全国統一的に実施されるべきものであり、今後とも、制度

の充実について国に強く要望 していく。
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重症化したら迅速に手続き

障害者サービスの申請時に
難病の登録証明書は必要です

旧特定疾患 (56疾患)の時代には、軽症患者約 6万人に「特定疾患登録者証J

が交付されていました。医療費の公費負担はありませんが、ホームヘルプサー

ビスや日常生活用具給付など、福祉サービスを利用するとき、病名の証明書と

して活用されていました。 (た だし、当時は 30疾患の「軽快者」が対象)

病状が悪化したら、審査を経て、悪化が確認された日に遡って交付負担の対

象となる制度です。

重症化したら円滑に受給者証を発行する。障害者サービスの利用に必要な証

明書になる。これは、いまも必要とされるサービスです。

難病対策委員会では同様のサービスが検討されましたが、時間切れで今日に

至っています。 5年めどの難病法見直しを目前に控えた今、ただちに検討を始

めてください。

旧特定疾患を対象とした経過措置が今年末で終わります。これまで蓄積され

てきた軽症を含むデータが、一気に散逸する恐れがあります。今がラス トチャ

ンス。軽症者の登録制度をただちに実現していただくとともに、軽症を含む登

録制度へ条件が整備するまでは、経過措置を延長してください。

-8-



平成 29年 2月 24日

厚生労働大臣   塩崎 恭久 様

厚生科学審議会疾病対策部会

難病対策委員会委員長 千葉 勉 様

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

代表理事 森 幸子

難病法における軽症患者登録者制度の実現

及び経過措置の延期についての要望

難病法の施行により、厚労省におきましては、様々な施策に取り組まれていること

に改めて感謝申しあげます。

しかしながら、今年 12月 31日 までとされた経過措置や 5年以内とされた難病法の

見直しの期日が迫っている状況であることから、改めて次の事項につきまして要望を

いたします。

1.軽症患者登録者制度及び登録証の発行を急ぎ取り組んでください

軽症患者の登録制度は研究の推進には不可欠な要素であり、また将来重症化 した場

合に直ちに受給者証に結びつくLで も重要であり、さらに障害者サービスの利用にとっ

ても必要な証明書となるものです。

登録制度がないままに軽症患者の切り捨てをおこなえば、再びその患者を難病対策

に呼び込むことはできなくなります。まだ経過措置が終了する前が最後のチャンスで

あり、期限が迫っています。

直ちに検討を始め、経過措置の終 Fま でに実現するよう要望 します。

2.受給者証の様式を全国共通にしてください

現在、受給者証および限度額に関する書類は、各都道府県により独自に作成されて

おり、制度利用説明においても利用 しやすさに差が生 じております。

今後政令市も難病対策に取り組むことになるので、難病対策は患者の住んでいる地

域によりさらに格差が生 じないようにしていただきたく思います。
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そのため国として、患者にとって利用 しやすい受給者証・ 自己負担上限額管理票の様

式を示 し、それらを参考に作製するよう各自治体に指示 していただくよう要望 します。

3.患者・家族の全国生活実態調査を実施 してください

2014年から様々な患者団体の患者・家族により生活実態調査が行われ、患者団体に

属 している方々の実態は明らかになってきています。 しか しながら国による実態調査

はいまだに行われておりません。経過措置終了の期限も迫る中、このままでは軽症患

者の実態を明らかにできる貴重な機会を失い、見直しの根拠も不透明なものにならざ

るを得ません。至急国による全国の患者・家族生活実態調査を実施するよう要望 します。

4.2017年 12月 31日 までとされている経過措置を延期 してください

以上の理由により、経過措置を廃止する前に上記事項について取り組んでいただく

ことを要望致 します。

またそれらの取 り組みが実施する期間として、経過措置の終了時期を延長するよう

要望 します。

以 上

ご寄附をいただきまして

有難うございました

大阪難病連の諸活動に

大切に使わせていただきます

久保あゆみ様 50,000円

鈴木  繁様 31,414円

前田 喜代様  5,000円

丹波 一夫様  4,072円

高橋 喜義様 3,060円

田澤 英子様 3,830円

濤  米三様  720円

東野 泰子様  652円
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加盟団体・準加盟団体の皆様

2017年 9月 6日

一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会

代表理事  森 幸子

【緊急】

難病法における軽症患者登録制度の実現に向けて

の取り組みについてお願い

日頃より」PA活動にご理解ご協力を賜りまして誠にありがとうごさいます。

さて、今年度の重′点課題でもあります上記案件について、今年 2月 24日 には厚生労

働大臣と難病対策委員会委員長宛に要望書を提出し、厚労省難病対策課にも働きかけ、

難病対策委員会でも発言し続けているところです。

現在、難病対策課でも検討を重ねてくださっているところですが、まだ具体的な回

答をいただけるところに至っておりません。」PAと しても引き続き、早期実現に向け

て取り組みを強化してまいる所存です。

しかしながら、実際に医療費助成やデータ登録等の具体的な手続きが行われるのは

都道府県等であり、各地域でのご理解やご支援がないと私たちの要望は実現できませ

ん。

大変お忙 しいところだと思いますが、ちょうど地域難病連では都道府県等への要望

や行政交渉を実施される時期でもありますので、是非、「軽症者登録制度実現に向けてJ

都道府県行政や議会等への働きかけを行っていただきたく、皆様のご協力をお願い申

し上げます。

全国各地から連帯の力で、早期実現となることを願っております。

(要望事項)症患者登録制度及び登録証の発行に急ぎ取り組んでください

軽症患者の登録制度は研究の推進には不可欠な要素であり、また将来の重症化にお

いては直ちに受給者登録に結びつく上でも重要であり、さらに障害者サービスの利用

にとっても必要な証明書となるものです。

登録証がないままに軽症患者の切 り捨てをおこなえば、再びその患者を難病対策に

呼び込むことはできなくなります。まだ経過措置が終了する前が最後のチャンスであ

り、期限が迫っています。
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直ちに検討を始め、経過措置の終了までに実現するよう要望 します。

今回の取り組みでの参考となる資料について、添付させていただいておりますので、

併せてご活用ください。

難病法における医療費助成は今年 12月 末日をもって経過措置が終了する予定となっ

ており、現在、更新手続きが行われているところですが、軽症と見込まれ医師に臨床

調査個人票を書いていただけない、更新手続きにすら行けないといった患者さんの声

も多く上がってきているところです。

難病法では、難病の克服をめざし研究を進めるためにも、指定難病患者データベー

スについては、医療費助成の対象とならない指定難病の患者も含めたデータを登録で

きるようになっています。また政策的な面からも積極的な症例の収集が必要ともされ

ています。

しかしこれらは、患者が手続きを行ってこそできることで、申請が推進されるもの

でなければ成り立ちません。

私共はこの度、指定難病の一つである 慢性炎症性脱髄性多発神経炎の患者団体

CIDPサ ポートグループがアンケート調査された医療費助成項目の回答結果についてご

報告をいただきました。まだ一部の集計とのことですが、これだけを見ても多 くの患

者が重症度分類の基準に達せず、軽症高額にも該当せず、引き続き治療が必要であり

ながら医療費助成からは外れることとなる、研究データにも入らなくなることが報告

されました。

これらのことは9月 1日 に開催された第 52回難病対策委員会での発言の中でも報告

させていただき、治療が必要な患者を病院から遠ざけない、受診抑制につながり重症

化することのない施策でないといけない、このことは以前から難病対策委員会でも議

論されてきていたところであることを訴えました。

各団体の皆様におかれましては、地域難病連からの都道府県への働きかけにご協力

をお願い申し上げます。また、医療費助成等について、アンケー ト調査など行われて

いる団体におかれましては、結果をお知 らせいただき、取り組みの参考とさせてくだ

さい。

難病法施行 5年以内の見直しに向けても多くの課題がある現状です。今後とも課題

把握に努め、より多くの声が反映できる取り組みを行っていきたいと考えております。

皆様のご協力をお願い申し上げます。

最後になりましたが、季節の変わり目となり急に涼しくなってまいりました。

皆様におかれましては、 くれぐれも体調を崩されませんようにご活動いただけますよ

う、お祈り申し上げます。
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平成 29年 9月 13日

大阪府知事 松井 一郎 様

特定非営利活動法人 大阪難病連

難 病 法 にお ける軽 症 患者 登 録者制 度 の実現

及 び経過 措 置 の延期 につ いて の要望

平素は難病患者、家族に対しご支援をいただきまして有難うございます。

難病法の施行により、大阪府におきましては、様々な施策に取り組まれていること

に改めて感謝申しあげます。

しかしながら、今年 12月 31日 までとされた経過措置や 5年以内とされた難病法の

見直しの期日が迫っている状況であることから、改めて次の事項につきまして要望を

いたします。

(要望事項)

1、 軽症患者登録制度及び登録証の発行に急ぎ取り組んでください。

2、 2017年 12月 31日 までとされている経過措置を延期 してください。

(要望趣旨)

1、 軽症患者の登録制度は研究の推進には不可欠な要素であり、また将来の重症化

においては直ちに受給者登録に結びつく上でも重要であり、さらに障害者サービス

の利用にとっても必要な証明書となるものです。

登録証がないままに軽症患者の切り捨てをおこなえば、再びその患者を難病対策

に呼び込むことはできなくなります。まだ経過措置が終了する前が最後のチャン

スであり、期限が迫っています。

直ちに検討を始めいただき、経過措置の終了までに実現するよう要望 します。

2.以上の理由により、経過措置を廃止する前に上記事項について取り組んでいただ

くことを要望致 します。またそれらの取 り組みが実施する期間として、経過措置の

終了時期を延長するよう要望 します。

以 上
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全国 CIDPサ ポー トグループ事務局

国の指定難病の一つである、慢性炎症性脱髄性多発神経炎 (H27年度末認定患者数

4,676名、以下 CIDP)の患者会である全国 CIDPサ ポー トグループでは、この8月 に

患者療養実態調査を実施中 (対象 :非会員含め約 400名)ですが、一部到着済みのデー

タを元に、経過措置終了等に伴い認定を外れる見込の患者の状況を集計 しました。

この結果、直近一年間の月別医療費総額がきちんと記入されていた 35名中、1/3

以上の 14名 (40%)が、来年度は公費負担の対象外となり、更新するメリットが全く

ない現状では、非更新により、該当する患者のデータが消失する可能性が高いことが

わかりました。

更に、35名中、主に下記のいずれかの治療を継続 している27名の直近一年の月別医

療費総額 (自 己管理表記載)と主な維持療法との関係を調べた結果、

◆ CIDP患者に対 しては、①経ロステロイド療法、② IVI g療 法 (血液製剤)、 ③血

液浄化療法の 3つ の維持療法があり、免疫抑制剤も補助的に使われます。

◆研究班によると、これら3つ の維持療法の効果はほぼ同じといわれており、3つ の

うちいずれかにCIDP患者の 90%が反応するといわれています。

① 主に経ロステロイド治療の患者は11名 で (免疫抑制剤の併用や、IVIgを年一回程

度併用している患者を含む)

年間医療費 60,990～ 6,277,590円  平均 1,422,535円

・経過措置終了後、来年の公費負担の受給見込

対象外となる者 4名 (36%)、 軽症高額 2名、一般 1名、高額長期 4名 (36%)

② 主に IVI g治療の患者は16名 で (経 ロステロイド等を併用している患者を含む)

年間医療費 413,000～ 22,840,560円  平均 6,198,950円

・経過措置終了後、来年の公費負担の受給見込

対象外となるもの 2名 (13%)軽症高額 1名、高額長期 13名 (81%)

③ 主に血液浄化療法の患者は 0名でした。

よって、経過措置終了に伴い、経ロステロイドを維持療法として使う患者のデータは4
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割近 くが失われる可能性がある事が分かりました。一方 IVIgは 2人 (13%)で、これ

はIVIgのみを年 1回又は 2回実施 した患者です。

まだ集計の途中ですが・・・

<経過措置終了により、考えられる問題点>

1.更新するメリットがない現状では軽症例を中心に、現 CIDP認定患者数の約 4割

の患者が、更新を行わない可能性が高く、結果その治療データ等が集まらなくなり

ます。

2.効果は同じでも費用の安い治療法を選択 している患者のデータが集まりにくくな

り、偏ったデータになる可能性が高いです。具体的には、主に経ロステロイドによっ

て体調を維持 し治療を継続 しているCIDP患者の、 4割近 くのデータが集まらなく

なる可能性があります。

CIDPは 自己免疫性疾患ですので、経ロステロイドの他に複数の治療法の選択肢が

ある他の自己免疫性疾患でも、同様の傾向が危惧されます。

3.IVIg療法は大変高額な医療費がかかるため (成人 1ク ール 100_150万 円)、 公費負

担から外れた患者 (主に年 1-2回の IVIg実施者)や新たな発症者は、体調が悪くなっ

ても、重症度基準に達するまで受診抑制や治療開始を控える可能性が高いです。こ

の結果、治療の開始の遅れや重症化が,亡 配ヽされます。

<要望事項として下記のようなものを現在検討しています>

0軽症者や費用の安い治療法を選択 している患者の医療データも蓄積できるよう、公

費負担対象をはずれても、体調が悪 くなったときにすぐ公費負担の手続が行えるなど

のメリットのある「登録証」のようなものを発行するなど、更新を推進する対策を大

至急実施 してください。

0発症や再発により、CIDPに特異的な治療が必要となった患者が、すぐに治療や公費

負担を受けられるよう、「登録証」などによる患者登録制度や重症度基準等の見直しを

検討 して下さい。
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村井 謙太 (寝屋川難病連代表・多発性硬化症)

2014年 12月 末までに難病の受給者証の交付を受け2015年 以降も継続 して受給者証

を持っている人に対 して適用された経過措置が 2017年 12月 31日 で終了します。

経過措置では認定要件の診断基準を満たすこと。入院時の食費は 2分の 1を 自己負担。

特定疾患治療研究事業の重症者認定をみたすこと。2018年 1月 1日 からは、診断基準

及び重症度認定を満たすこと。入院時の食費は全額自己負担。重症患者認定は廃止さ

れ高額かつ長期 (注 1)に なります。また、軽症高額 (注 2)の場合もあります。

※ (注 1)高額かつ長期 :所得の階層区分が一般所得 I以上の患者が、支給認定

を受けた指定難病に係る月ことの医療費が 5万円を超える月が年間 6

回以上ある場合は自己負担額が軽減される。

(注 2)軽症高額 :支給認定の申請日を含む月以前の 12月 以内に、特定医療費

の支給認定を満たさないものの、月ごとの医療費総額が 33,330円 を超

える月が年間 3回以 Lあ る患者。

今|口 |の 経過措置終了の問題点は 2つ あります。ひとつは各疾病により「重症度基準」

が設けられていることです。例えば私の疾病である「多発性硬化症」の場合、高価な

治療薬を投与 していると高額かつ長期に該当し指定難病に認定されます。神経筋疾患

や内部疾患、自己免疫疾患などの分類に含まれる疾患群は類似点が存在すると思われ

ます。 しかし、すべての疾患がそうではありません。なぜなら、各疾病により基準値

に差があるように思います。

各専門医や製薬メーカーを巻き込んだなかで論議を行い、共通の「基準」を作るこ

とも必要です。もう一つの問題点は私のように「指定難病Jか ら外された場合に現状

では病気であったことの何の証明もないことです。

従って、現在私は幸いに安定 した収入があり医療費の心配はありませんが、急な病

状の悪化等で入院すれば「多発性硬化症」の再認定を受けるまで高額な医療費が必要

となります。この問題の解決には既認定者の「登録制度」を整備 し、登録者証を発行

することが必要です。このことにより再認定へのタイムラグを無 くすることが可能と

なります。

その他、難病・慢性疾患患者への支援は医療面が中心となっていますが、不足分に

ついて各市町村において現在行われている障害者施策推進協議会等を通 じて、福祉面

での新たな「セフティーネットJを構築するよう求めていくことも重要です。
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主義哀本物の憲法)と生存権

2017年 6月 25日 、大阪社会福祉指導

センターにおいて、関西合同法律事務

所 。明日の自由を守る若手弁護士の会

から、中平史弁護士を講師にお迎えし

て立憲主義 (本物の憲法)と 生存権に

ついてご講演頂きました。

l、 明日の自由を守る若手弁護士の会 “あ

すわか"のはじまりと現在

きっかけは、2012年に自民党から「日

本国憲法改 IE卓案Jが出されたことで

した。自民党の人たちは戦後すぐに日

本国憲法ができた当時から「憲法を変

えるべきだJと いう意見でした。そし

て 5年前に草案 (す べての条項案を憲

法の形に整えたもの)を はじめて出し

たのです。これを見た私たち 28人の若

手弁護上rが「これはちょっと変だ、こ

の草案をそのままに してお くわけには

いかない」 と、“あすわか"設立を呼び

接卜け、20131Fの 1ノ ]に ,舌動がスター ト

しました。

“あすわか"は、規約があって会費を

納めて、 というようなが っちりした組

織ではありません。活動をやりたい人

はメー リング リス トに登録 して くださ

い、 という形なので、はっきり何人い

るか と数えることは難 しいけれども、

現在のメンバーは 550人 くらいになっ

たでしょうか。

日頃は『知憲』 という活動を主にし

ています。 日本国憲法がそもそもどの

ようなものであるか、それが分か らな

いと変える必要性がわか らない。具体

的にどこで憲法について知 るか、 とい

うとSNS(ツ イッターやフェイスブッ

ク)で の情報発信を したり、挿絵がた

くさん入 っていて親 しみやすい本や紙

芝居 (3作あります)を作 ったり、気

軽に参力llで きるような憲法カフェ (お

茶を飲みなが ら、世間話の延長で憲法

の話がで きる場)を開催 したりしてい

ます。 この憲法カフェは正式に開催 さ

れているものだけで も 2016年 時点で

1500回以 上開催されています。

会の規模が大 きくなって きたので、

大阪支部が昨年 11月 3日 (日 本国憲法
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公布の日)に発足 しました。大阪市内

を中心とした大阪府だけでなく、近 く

の兵庫県などでもカフェなどのイベン

トを開催しています。

2、 憲法ってなんだろう?

では、憲法ってなんだろう、という

のを紙芝居で紹介します。

『王様を縛る法・・・憲法のはじまり』

①ある国に、とても悪 くて、いばって

いる王様がいて、みんなにとっても嫌

われていました。 しか し誰も王様に逆

らうことはできませんでした。自分に

都合の悪い人を牢屋に入れたり殺 した

りしたからです。みんなは何でも我慢

していました。本や新聞を書 く人は怖

くなって何も書 くことができなくなり、

町の中で王様の政治の不満について話

をすることもできませんでした。どこ

で王様の家来が聞いているか、わから

ないからね。

②皆の我慢はそのうち限界になって、

悪い王様をつかまえて、新 しい王様に

政治をしてもらうことに成功 しました。

新 しい王様は、早速新 しい決まりごと

を作って「ケンポー」という名前を付

けました。ケンポーは国民に自由を与

えるきまりです。王様がいいよと言っ

たら本を書いてもいいし、王様がいい

よと言ったら、町でデモや演説をして

もいい、というものです。みんなは “し

てもいいこと"が増えたと思って、最

初は喜びました。

ところが、本 も、デモも、演説 も、

王様が気に入るものでないと許 しても

らえません。王様に文句をいうデモは

してはいけないし、王様を悪 く書いた

本は燃やされてしまいました。みんな

は王様の顔色をばかりをうかがうよう

になり、町には、王様をほめたたえる

本や王様に賛成するデモばかりがあS、

れるようになりました。ある時、新聞

社にたくさんの警察官が入っていき、

新聞を書 く人たちを捕まえてしまいま

した。どうやら、王様を怒らせてしまっ

たようです。人々は、王様を怒 らせた

ら捕まって しまうかもしれないので、

何でも我慢するようになりました。町

では、王様の政治や生活の不満につい

て話をすることができなくなってしま

いました。だって、どこで王様の家来

が聞いているか、わからないからね。

③何だか、思っていたのと違うようで

す・・・ 0。

みんなは話し合いました。「これじゃ、

前の悪い王様の時と同 じじゃないか。

ケンポーには王様はみんなに自由を与

える、と書いてある。ぼくたちは、自

由をもらったはずだよね」。「私たちは

王様に自由を与えてもらって、何をし

てもいいはずだったのに。結局は王様

の気に入 らないことをすることはでき

ないなんて。おかしいよ」。

-18-



みんなは一生懸命話 し合い、考えた

末にすてきな発見をしたのです。それ

は、『 自由は、王様に与えてもらうもの

じゃないんだ ! 生まれたときから僕

たち自身が持っているものなんだ !』

ということ。

そこで、皆が考えて、王様が好き勝

手にできないように、王様を縛るきま

りごとを作ったらどうかなということ

になりました。王様の権力を縛る、皆

で作った新 しいきまりごとに、みんな

は漢字で「憲法」という名前をつけま

した。

「ケンポー」は、王様が勝手に作った

形だけのにせもの。これからは、私た

ちが話 し合って作った王様を縛る決ま

りごとが本物の「憲法」だ、というこ

とです。

このようにして、王様を縛る新 しい

きまりごとができあがりました。新 し

い憲法のある町では誰でも本を書いて

もよい、誰でも町でデモや演説をして

もよい、王様はこの憲法を守って政治

をしなさい。こう書いてあれば、王様

も気に入らないからといって本を燃や

したり人を牢屋に入れたりできません。

町には人々の声があ
=ゝ

れ、本屋さんに

はたくさんの本や新聞が並ぶようにな

りました。

④やがて時はたち、王様の時代か ら、

選挙で選ばれた人たちが政治をする時

代へと変わりました。 しかし、町から

問題が無くなったわけではありません。

生活が貧 しくて困っている人、無実の

罪で捕まってしまう人がいます。偉い

人たちを批判 したら、自由に行動でき

ないようにこっそり監視されてしまう

かもしれません。

こんな時、偉い人たちが憲法を守っ

てくれるのを待っているだけでは、何

にも変わりません。偉い人たちが憲法

を守るかどうか、私たちが見守ってい

かなくてはならないのです。

そして。もし偉い人たちが憲法を破っ

てしまったら、憲法をきちんと守 らせ

るために私たちが声をあげなくてはな

らないのです。

3、「立憲主義」の本質

法律は大 きく分けて 6種類 (六法)

あります。憲法、刑法、民法、刑事訴

訟法、民事訴訟法、商法、のことです。

法律はたくさんあります。 しかし最初

の「憲法」とその他の「法律」には決

定的な違いがあります。

「法律Jは、国が作って国民が守るべ

きことを示 したもの。つまり国家の側

が国民を縛っているのです。例えば人

を殺 してはいけません、殺人を犯すと

死刑、無期懲役、または 15年以下の

懲役を科 します (刑法)、 契約をすると

きはこういうルールに従いなさヽヽ (民

法)・ ・・ などと、国家が国民に対して

このルールを守りなさいと命令 してい

ます。
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ところが「憲法」は、縛る者と縛 ら

れる者の上下がひっくり返って、私た

ち国民が上 (縛 る側)に くる。私たち

国民が憲法というルールを作って国家

を縛 りにかかっているのです。なぜこ

んなことをするか。国家は法律を作る

ことができますが、何でもかんでもで

きるとしたら、私たち国民はとんでも

ない法律を作 られてしまって泣かない

といけない、そんな事態になりかねな

い。万が一にでもそんなことがないよ

うに、国家が守 らないといけないルー

ルを、憲法という形で作っておいて、

それで国家を縛っているという仕組み

になっている。こういう憲法というも

のを作って国家を縛っておく、この仕

組みのことを「立憲主義」と名前を付

けて呼んでいます。

紙芝居に出てきた王様は「憲法」で

手を縛 られていて、赤ちゃんを抱いて

いるお母さんを殴 りたいと思 っても、

縛 られているので実際に殴ることはで

きません。こういう仕組みになってい

るのが立憲主義です。難 しい言葉です

が覚えておいてください。国家を鎖で

縛っておいて、悪いことができないよ

うにしています、ということです。本

物の憲法というのは、私たちの権利や

義務を守ってくれるもの、ちゃんと国

家を縛っておくことができるもの、そ

ういうものが本物の憲法であり、立憲

主義という名前にも、さわしい憲法だと

いうことを、是非ご理解頂けたらと思

います。

4、 「憲法を守る義務」は誰が負うべき

ものか?

ここで少 し自民党の改憲草案を紹介

します。何度もお話 したように、憲法

というのは三様 (国家)を縛っておく

ためのものなので、立憲主義のもとで

は縛 られている (義務を負っている)

のはT_様 (国家)の方であって、私た

ち国民の方ではないのです。例えば、

今の日本国憲法 99条 には「天皇また

は摂政および国務大臣、国会議員、裁

判官、その他の公務員はこの憲法を尊

重 し、擁護する義務を負うJと 書いて

あります。内閣総理大臣や国務大臣も、

国会議員 も、裁判官も・・・みんな国

の機関を担う公務員で、これらの人た

ちは憲法を守る義務を負っているわけ

です。

ところが、これが、自民党の憲法改

正草案ではびっくりすることになって

います。改憲草案の 102条 1項に、「す

べて国民はこの憲法を尊重 しなければ

ならない」と書かれているのです。「変

だな」そう思って頂ければ十分なので

すが。本来は国家を縛っておくはずの

ものが、国民を縛るものとして規定さ

れている。

私たち “あすわか"と しては、この

事か ら日本国憲法をもっと皆 さんに

知ってほしい、 しっかり学んでほしい

という思いがうまれたのです。そもそ
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も立憲主義 とは何ぞやということを、

皆さんに学び考えていただきたいので

す。

5、 日本国憲法の 3原則について～基

本的人権の尊重～

「日本国憲法の 3原則」について、小

中学校で勉強して来 られたと思うので

すが、覚えておられますか?

国民主権、平和主義、基本的人権の

尊重、の3つ です。

今回は、主に「基本的人権の尊重」

についての話をします。基本的人権に

は詳 しくは「自由権」と「社会権」の

二種類があります。両者は、どんなS、

うに保障されているかという仕組みが

違います。

前者 (自 由権)は「国家からの自由」

と言われています。国家によって権利

が侵害されないように、という保障の

仕方をされた自由です。国民の安全や

安′己ヽが守られるということです。

自由権の例 :法の下の平等 (14条 )、

思想信条の自由 (19条 )、 信教の自由

(20条 )、 表現の自由 (21条)、 学問

の自由 (23条)00。 などがあります。

「信教の自由」という時に、「どんな宗

教も信仰 しない自由もある」という側

面も含まれることや、(日本で暮らして

いる中ではあまり意識 しない、プレッ

シャーに感 じることがなヽヽかもしれな

いけれども)世界に日を向けると宗教

問題を発端にした争いがたくさん起き

ていることを考えると、これは私たち

がもっと意識 しない自由なのではない

かな、と思っています。

日本国憲法では、「人身の自由」とい

いますが、刑事被告人など犯罪 (を犯

した、またはその可能性のある)人の

権利がとても手厚 く守 られているのも

特徴的です。どの人も不当に拘束され

たり逮捕されたりしない、ということ

が重要視されていて、条文上もかなり

多くの量を害1き 、こと細かにこの権利

を保障しているのです。

例えば黙秘権とか弁護人依頼権とか、

自白だけで有罪にならない権利とか、

令状主義といって、逮捕や家宅捜索を

する場合には、原則として裁判所が発

布 した令状がなければその実行ができ

ない、ということです。

次は社会権と呼ばれるタイプの基本

的人権です。「国家による自由Jと 呼ば

れていて、国家の政策によって国民の

権利が保障される、そういうタイプの

基本的人権です。

社会権の例 :生存権 (25条 )、 教育

を受ける権利 (26条 )、 勤労の権利、

労働基本権 000な ど。

教育を受ける権利で社会権のしくみ

を説明します。

王様は憲法で縛られています。例えば

王様が十分な財政を費やし、教育政策

をちゃんと実行 してくれれば、みんな

は安心 して学校に行 くことができるわ

けです。 しか し、そうでなければ、利
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子つきの重い奨学金を背負わされて、

家庭の経済的事情によっては思うよう

に教育を受けられない、という事態に

陥ります。これが社会権です。

生存権というと、カバーする範囲が

非常に広 く、社会権の一般条項と言わ

れています。

「 1項、すべて国民は、健康で文化的

な最低限の生活を営む権利を有する。

2項、国は、すべての面において社

会福祉、社会保障、および公衆衛生の

向上および増進に努めなければならな

い。(25条 )」

例えば生活保護法という法律が、こ

の生存権を具体化するための法律とし

て制定されています。 しかし、ただこ

の権利の名前を冠 した法律があれば大

丈夫、というわけではないのです。ど

んな法律でもそうですが、その中身や

運用が問題になってくるのです。充実

した生活保護法の中身があって、それ

に従って行政が行われていれば、皆さ

ん もたまたまお金が稼げない状況に

陥った時にも安心 して暮らせるけれど

も、そうでなければ、大変 しんどい思

いをして暮らすこともままならない状

況に陥ってしまう、ということになり

ます。

皆さんに深い関係のある難病法 (難

病の患者に対する医療等に関する法律)

も同じです。やっとこういう法律がで

きたとしても、その中身のあり方、あ

るいは運用の仕方によって、実際安心

して生活 していけるかどうか、という

ことが左右されてしまうのです。それ

がこの社会権と国家との関係、地方行

政や公的機関と私たちの生活との関係

です。申し上げるまでもなく、難病指

定だとか、重症度をどういう風に見る

か、それがちゃんと安心 して暮 らせる

ような制度として整っているかが大事

です。そうでなければしんどい思いを

しないといけないのです。

また、自民党の改憲草案の話に戻り

ます。

ここまでの話なら、国家にどのよう

な法律を作ってもらえばいいか、どの

ような施策をしてもらえばいいか、と

いうことだけ考えていればいいのです

が。改憲草案では話がややこしくなっ

ていきます。あきらめず勉強をし、考

えていかなければいけないと思います。

この生存権に対 しては、自民党の改憲

草案では文章はそのまま残されている

のですが、それで安心とはいかないの

です。 2点注意 して頂きたい点がある

のです。

その 1 24条にも注目

24条には「家族生活における両性の平

等」ということが定めてあります。今

回の改憲草案 24条の 1項目に挿入され

ているのが「家族は社会の自然かつ基

本的な単位として尊重される。家族は

互いに助け合わなければならない」と
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いう一文です。条文だけ読むとごく当

たり前の良い事を書いてあるように読

めます。 しかし、社会の自然かつ基礎

的な単位は、家族 じゃなくて個人なの

ではないか、と私は思うのです。「一般

的な当たり前」があてはまらないよう

な、色々な家族の形、複雑な家庭の事

情が実際にあるなかで、家族は助け合

いましょうと憲法の中に明文化されて

しまうと、家族の中に個人が埋没させ

られてしまうのではないか、という危

惧があります。

確かに家族は仲良 く助け合っていく

ことに越 したことはありません。 しか

し、憲法にこういう風に書いて しまう

ということが、どういうことを意味す

るのでしょうか。皆さんにしっかり考

えてほしいと思います。

その 2 83条 にも注目

83条 に財政についての条文があるので

すが、自民党の改憲法案には、そこに

2項「財政の健全性は、法律の定める

ところにより確保されなければならな

いJが追加されています。と。地方自

治体についても、96条 3項というとこ

ろで同じように、「財政の健全性Jと い

う言葉が記載されています。この、「財

政の健全性」という言葉だけを聞くと

当たり前のことに聞こえます。財政は

不健全であっては、国家は困 ります。

しかし、これを憲法の中に規定するこ

との危険性を考えてほしい。

実はその 1と、その 2を混ぜると非

常に危険なのです。

「家族は助け合わねばなりません。財

政はこれ以上支出すると不健全になる

ので (お金がないので)、 社会保障はこ

こまでしかできないのです。だから家

族皆で助け合って自分達で何とかして

ください、政府は社会保障の事は知り

ませんよ」と宣言 していることになっ

てしまうのです。こうやって、生存権

は危機にさらされています。

「プログラム規定説」という概念があ

ります。ある人権規定が確かに形式的

に憲法の条文にはあつても、そこにあ

る基本的人権について、実際には個々

の国民に対 して法的な権利性がありま

せん。条文は国や地方行政の努力目標

を示しているにすぎません。という考

え方です。今まで、法廷で争われるこ

ともあったこのプログラム規定説を憲

法で擁護してしまうのです。

財政の健全性を法律で定める、とも

あります。 しかし法律ってどのように

も定めることができるわけなんです。

財政が健全であるかどうかさえ法律で

定められ、それによって、私たちの基

本的人権が守 られるか、守 られないか

が左右されてしまう。憲法で国民の権

利を守る、という縛りが無効化されて

しまうのです。
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6、 日本国憲法の 3原則について～平

和主義～

平和主義についてもお話させていた

だきます。紛争を解決するのに、武力

や暴力は使いません、ということです。

9条が有名ですが、それ以外に、平和

的生存権 (平和のうちに生存する権利)

が、前文でも保障されているのです。

世界中にさまざまな憲法があるのです

が、前文にこの「平和的生存権」がう

たわれているのは、日本国憲法だけな

のです。さらに、日本国民だけではな

く「全世界の国民は恐怖と欠乏から免

かれ」となっているのです。ぜひ前文

を読んで確認 して頂けたらと思います。

日本の政府は、日本国民だけに平和

的生存権を保障すればいいというもの

ではなく、全世界の国民にそれをちゃ

んと保障する責務を負っていることに

なります。

今日本の周辺でもミサイル問題など

色々なことがあり、不安や危機感を感

じている人は多いと思います。だから

といって、相手の国を簡単に脅 したり

攻撃 したりしていいわけではない。そ

こに暮 らしている人にも同じように平

和のうちに暮らす権利があるのだ、み

んなの平和的生存権をどうゃったら保

障できるのかを良 く考えて行動 してほ

しいと国に請求することができる権利

を私たちは持っているのです。

7、 日本国憲法の 3原則について～国

民主権～

最後に国民主権の話 (民主主義)で

す。この「国民主権」については、憲

法の条文としては、あちこちにポイン

トとなる文言が分かれて書いてありま

す。「議会制民主主義」「参政権」「選挙権」

「地方議会J・ ・・ などなど、国民の方

から、選挙権という権利などを使って、

国の政策、方向性にアプローチできる

ということです。

みんなで考えて決めるのだ、という

ことが紙芝居にも出てきました。今年

の 1月 1日 現在、 1億 2686万 人以

上の人が日本の中で (あ る程度の期間

住所を構えて)住んでいて、私たちは

その一人です。その私たち一人ひとり

が「主権」という、国家権力の最 も重

要な部分を持っている。私たち独りひ

とりが持っている “主権者の力"を ど

う使 っていかなければならないのか、

どう使いたいのか、よくよく考える必

要があると思います。

憲法は王様 (国家権力)を縛るもの

です。そして私たちはもう一つ鎖を持っ

ています。それは国民主権だとか、選

挙権だとか言われるものです。私たち

は悪い王様を出さないようにとか、王

様がすばらしい政策を残 してくれるよ

うに導いていかなければならないとか、

そういう責任を負っています。みんな

の幸せな生活がかかっているのです。

日本国憲法 97条には「日本国憲法
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で保障されているたくさんの基本的人

権は、突然降ってわいたものではなく、

人類 。・ 0こ れまでたくさんの人が過

去幾多の試練に耐えて努力 した結果で

あって、現在を生きる私たちにプレゼ

ントされているものだ。そして、私た

ちは将来の国民にそれをプレゼントし

ていく責務を託されている」と非常に

厳 しい言葉で語っています。また 12

条には、そのために不断の努力をしな

ければならないとあります。

不断の努力とは何をしたらいいので

しょう。例えば今日のお話をご家族や

お友達と共有 していただく、また 2人

とか 3人でもいい、先ほど紹介 した憲

法カフェなどを実施 して話 し合って頂

くなど、できることを皆で実践 してほ

しい、それをお願いして私の話を終わ

ります。ありがとうござヽヽました。

質疑応答 (ま とめ)

Q l型糖尿病患者は、薬が使えない状

態になると48時間あまりで命を落と

してしまう。このような人たちが、医

療費を払い続けないといけない今の状

態は、基本的人権が保障されていない、

憲法に違反していると思うのだが。

厚生労働省に交渉に行っても、役所の

人はそこに明確な返事はしてくれない。

他の人は、命を維持すること自体にお

金をかける必要がないという点で、障

害がない人たちと平等ではないとも思

う。これは基本的人権では何にあたる

のだろう。

※生存権の概念 (健康で文化的な生

活)が曖昧である、それ以前の生命維

持の権利と言えるのでは?法の下の平

等に反するのでは?な ど色々な意見が

出ました。

A 25条 (1項 )自体は、生活保護法

(福祉に関する法律)の根拠となる条文

で、 2項は、障害者福祉など、その他

の社会福祉政策にかかわる部分だ、と

いうのが一般的な解釈です。皆さんの

お話を聞いていると、これはもっと大

きな枠組みで考えるべき問題であると

いう気がします。まさに生存に直結 し

ている、逼迫 した課題だなと。む しろ

13条にある「個人の尊重」と組み合

わせて、生存そのものを保障するとか。

13条 と25条をミックスしたような、

新 しい権利概念をあみだせる気がしま

す。「殺されない権利」といいますか ・̈。

Q いわゆる朝日訴訟 (最高裁判決・昭

和 42年)で「プログラム規定説」につ

いて争われたと思うが、それを争う以

自有の時代に戻ってしまうということか。

理念としてあげるが、中身は保障 しま

せん、という理解でいいのですか。

A まさに朝日訴訟では、そこが争点に

なりました。この訴訟の結果、今の憲
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法解釈上では「お金がないから」とい

う言い訳は本来できないというのが一

般的な現在の解釈です。何とか工夫 し

てお金を持ってきて、25条に書かれた

「健康で文化的な最低限の生活」に足り

ない部分を埋めないといけない。

朝日訴訟が示 してくれたように、残念

ながら、黙っていて権利が保障される

という世の中ではないのです。困って

いる人たちが声をあげて、一生懸命、

人生をかけるような覚悟でいろんな人

たちが頑張らないと、具体的には私た

ちの人権は守 られない、そういう厳 し

い大変な側面があるのです。また裁判

の結果 (裁判官の書 く判決)も、その時々

の世の中に支えられています。私たち

が主権者の力を使って、どういう世の

中を良いと思っているか、選択できる

力をつけて、それを裁判官にも見える

ように示 していかないといけないと思

うのです。

今までお話したように、24条 と83条

を混ぜて しまうと、そう考えてもいい

くらい危険な話になって しまいます。

例えば皆さんが厚生労働省に陳情に

行っても、「財政が健全でないので、憲

法 13条や 25条 は努力目標にとどまり、

権利性がないのです。だから政府は何

もしてあげられない、お帰りになって

家族と協力して何とかして下さいJと、

公務員が正々堂々と言えてしまう、皆

さんが門前払いになって しまう、とい

うことです。

このまま憲法草案が通ってしまうと

国や地方自治体にお金がない、という

言い訳の方が逆に憲法で保障されてし

まうに等 しい。皆さんのたたかう武器

が減るというか、消えてなくなってし

まう、そういうイメージでとらえてい

いくらいだと思います。

Q 今まで受けられていた障害基礎年金

に対 して、大阪で大量に不受給者が出

るという事態に直面 しています。不服

申請をしたり交渉 したり行政に色々と

働きかけているが進展 しない。今後ど

のような手立てが考えられますか。現

在のところは、たくさんの弁護士さん

が協力 してくれて、訴訟の準備をして

います。

A やはりおっしゃる通り、裁半」という

ことになっていくのかなと思います。

縦割り行政の壁、と言っても、年金機

構などが機械的に行っている運用規定

は、文書化され通達とか基準などの形

で出ているはずです。さらにそれはそ

れぞれの根拠法に基づいている。そし

てその個々の法律は最終的には憲法に

縛 られているものです。基準となって

いるどの最終的な規定も、決まり事も、

大前提として憲法に違反 してはいけな

い。

行政には「裁量権J というものがあ

ります。すべてを法律で決めていくゎ

けにいかないので、何政はそれぞれ裁

-26-



量権を持っている。 しか しその裁量 も

憲法に違反してはいけないのです。 (こ

れを覇束裁量 /き そくさいりょうとい

う)。

「こんな年金審査の結果では、適正な

裁量とはいえない」ということを、粘

り強く証明していかなくてはならない。

どんな裁半1官 にあたるか、ということ

でも裁判の結果はかわってきて、それ

はそれは大変な労力です。そういうた

いへんな努力が積み重ねられているの

だなと思います。

Q 安保関連法案が気になっている。

いったんは通 って しまったけれども、

例えば政府が変わったり国会が変わっ

たりすると、法律を変えたり廃止 した

りすることはできるのですか。

A できます。「あの時作った○○の法

律を廃上にします」という法律をひと

つ作れば、その法案はまるごと廃案に

なるのです。法律なので、そこは新 し

い政府や国会ができれば (憲法に比べ

ると)格段にシンプルな手続きで廃案

にできるのです。

例えば共謀罪は、テロ対策 (パ レル

モ条約の批准)の ために国内法を整備

するという政府の主張でしたが、その

根拠自体が間違っていることが明らか

になりました (パ レルモ条約はテロ対

策ではなくてマフィア対策の条約)。 政

府は色々言ってきますが、政府の考え

がすべて正 しいのかどうかを検証され

なければならない。主権者の力は、こ

のような場面でも使っていけるのでは

ないでしょうか。
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大阪難病センター建設委員会

第14回総会を開催

運動をとりまく情勢

2017年 7月 20日 に総会を開催 しま

した。11団体 12人が出席 しました。

運動を取り巻 く情勢では、秘密保護

法、共謀罪さらに憲法の改定など国民

の生活に不安を及ばしかねない動きや

森友学園、加計学園などの疑惑につい

ての報告がされました。

また、医療面においては、2016年 4

月か ら、① 入院給食費の値上げ ②

紹介状無 しで大病院を受診すると診察

料とは別に 5,000円 以上の特別料金の

支払い 再診は 2,500円。 とりわけ大

病院受診時 5,000円 の負担について、

アンケー ト調査では505%の 病院が徴

集時の対応に困難があったと回答 して

います。なかには高額のため診療をや

める人 もあるということです。さらに

2018年度以降① 「かかりつけ医」以

外での受診は定額負担増。② 2018年

4月 から75歳以上の窓口負担を 1割か

ら2割 に。③ 増え続ける薬剤費を抑

えるために後発薬の普及強化。

また、介護保険は介護負担料を 1割

負担から2割へ、所得の高い層の負担

割合を 3割 とすることが 2018年 4月 か

ら実施されます。また、「介護納付金ヘ

の総報酬‖割Jの導入がこの8月 から実

施されます。

介護保険法、障害者総合支援法、児

童福祉法、社会福祉法を一体として「地

域共生社会」の実現に向けた法案が提

出され、5月 26日 十分な審議もなく成

立しました。

今、社会保障・社会福祉の位置づけ

が大きく変わろうとしています。安心。

安全な暮らしを自己責任化することで

個人責任・ 自己責任、家族の助け合い、

無償のささえあいの押 しつけが進行 し

ています。

今こそ私たちが「ひと」としての尊

厳を取 り戻 し、人間らしく生きるため

の社会保障 0社会福祉の復権の闘いに

たヽち上がらなければなりません。

(1)こ のような社会情勢のなかで、私

たちに関係する医療・福祉政策につい

ても大きく変化 しています。2013年 4

月「障害者総合支援法」が新たに発足

し、難病等が初めて障害者政策に加わ

りました。これまで「障害者」は症状

固定という概念で進められてきました

が、日々症状が変化する難病等も「心

身の機能障害」として障害者の一員と

して加えられたことは評価すべきこと

です。 しか し、予想に反 して利用者が

伸び悩み、現在障害者サービスの受給
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者の 0,2%、 全|]で 1,848人 に留まって

います。

その理由|は①啓発・周知の不足 ②

「65歳 問題」等が考えられますが、私

たち自身も改めてなぜなのか「必要性

がないのか」「要望と一致 していないの

か」等を検討する必要があります。二

つ日には国の「難病対策Jが大きく変

化 し、2016年 1月 より「難病法」とし

て施行されたことです。助成対象疾患

も56疾患から今年 4月 、330疾患へと

拡大されましたが、助成疾患の拡大は

一定評価 しつつも、新たな問題点が出

されています。従前負担金ゼロであっ

た市町村民税非課税世帯に自己負lRが

適用されました。

また、指定難病の基準に希少性があ

り、患者数が全人口の 0、 1%未満 (当

面は 0,15%)で あることが求められて

います。患者数が多くても治療 Lの 困

難性や医療費の負担は同様にあるわけ

で、忠者数の多寡により判断すること

には問題があります。また、小児慢性

特定疾病の 20歳以降の問題 (ト ランジ

ション)も 未解決のままとなっていま

す。

今後の課題として、「法制化」で全て

の問題が解決 したのでなく、むしろ間

題点がより鮮明になりました。地域で

の難病対策、小児慢性疾病対策を当事

者の意見を反映 した内容 となるよう、

さらに充実させていくことが大切です。

難病センター建設運動の現状と

今後の課題

大阪難病連第 171「 ]総 会 (1989年 )

に於いて、難病センター建設運動の開

始を決議 し、府議会請願行動や記者会

見を行いました。2000年に大阪府議会

で採択。国が 2003年に難病相談支援セ

ンター事業を開始 し、大1坂府は 2004年

に大阪難病連へ難病相談支援センター

事業を委託 (受託するためNPO法 人

を取得)し ま した。入所施設の耐震

などの理由で退去 し、2004年 福島区、

2008年 城東 LX、 2013年 中央区と設置

場所が転々とし弓1越 とそれにrFう 費用、

準備が大変でした。2015年、2016年 と

難病センター建設に関する府議会請願

が採υ(さ れました。

2016年、大阪府担当部局との懇談に

おいて、① 請願採択には拘束されな

い。② 新たな建物を建設することは

できない。③ 大きな会議室を作って

も、余り使用 しなければ無駄である。

④ 現在の会議室の稼働率が低い等が

言われ、大阪府政 /1N体での政策的にも

順位が低いと指摘されました。政策順

位を上げていくのは何も難病連だけの

責任ではなく、行政の姿勢如何だと思

います。

こういった状況 下で 2016年 10月 3

日、大阪府議会本会議において自民党。

無所属会派のみつぎ政調会長が、会派

として『 9月 に全国唯一の難病センター

が設置されている「北海道難病セ ン
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ター」を視察 してその必要性の認識を

新たにされ、議会で『難病・慢性疾患

患者の支援には、医療的な支援は勿論

のこと難病患者の方々の心のよりどこ

ろとなり、また、学習交流等の場とな

る拠点施設となる難病センターの整備

が必要です』と要望 してくださいまし

た。具体的には『新設されることとなっ

た福祉 3セ ンターとの合築を前提に検

討されるよう難病センターの所管部局

である健康医療部が一丸となってその

実現に向けて全力で取り組まれること

を強く求めておきます』と発言されま

した。

私たちにとって非常に貴重な、そし

てありがたい発言でした。

12月 8日 、大阪難病連はみつぎ政調

会長と北海道視察に行かれた奥田議員

との懇談を開催 していただき、貴重な

アドバイスをいただきました。

その後 2017年 1月 31日 、2月 14日、

6月 6日 と3回に亘って、「難病センター

設置に向けての懇談会」を開催 してき

ました。とりわけ6月 6日 の「懇談会」

は大阪府との「意見交換会」に向けて

のイメージ合わせや意思統一の場とし

て設定されました。

今、必要なことは、担当部局が「総

合的難病対策」の視点を持ち、「難病セ

ンター」の必要性を十分に認識 し、行

政内部で積極的な発言をしていく必要

があります。いずれにしても私たちは

既存の建物を活用 してでも、患者同士

の交流スペースの確保、難病の講演会

や学習会がいつでもできる、専門医の

診察が受けられる、そういった「難病

センター」の具体化に向けた取組みを

強化していく必要があります。

私たちの難病センター建設運動は具

体的に活動を開始してから26年、大阪

府議会で請願が「採択」されてから17

年が経過 しました。大阪府の考え方は

「難病相談支援センター事業」の委託と

場所の提供をもって難病センター問題

は決着済みとの認識が強 く、多くの間

題点があります。

「難病センターをなぜ要求するのか」

「難病センターがなぜ必要なのか」「難

病センターがあれば難病患者がどれだ

け救われるのか」など基本的なことか

ら理解を求めていく必要があります。

今回の総会において、今後の運動の

進め方として “難病センター検討委員

会"を設置し、第 1回を8月 26日 に開

催することになりました。
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猛暑の中、8月 20日 に地域難病連交

流会が開催されました。

大阪難病連には6つ の地域難病連が

ありますが、いずれも会員数や活動状

況に厳 しい現状を抱えています。毎年

持ち回りの当番制で交流会を開催 して

いますが、今年は松原が担当しました。

午前 10時 30分から午後 3時まで「会

員の拡大Jを テーマに、それぞれの活

動状況や悩みを出し合い、地域で活動

することの困難さを共感 しながらの活

発な意見交換を行いました。

「会員拡大」について、会員が増えな

い原因として疾病別患者会に参加 して

いるので、地域難病連に二重に加入す

ることが考え られないのではないか。

地域で活動することについて、精神的、

経済的にバ リアを感じるのではないか。

まずは会の存在を知ってもらうことが

重要で、知 らせる活動として、会報や

ニュース、入会のしおりなどを活用す

る。広報誌への活動掲載やイベントヘ

の参加をしながら会の存在を訴えてい

くことも必要だなどの意見が出されま

した。

そのためには私達自身がなぜ地域で

の活動が必要なのかを認識 しあわなけ

ればなりません。

2014年から難病も障害者と同じ福祉

サービスを受けることができるように

なりました。医療制度面では全国的、

あるいは各都道府県別、疾病団体別の

組織もあり、国や大阪府への働きかけ

松原難病連事務局

をしています。

今、国の政策として高齢者や障害者

の在宅ケアが急速に進められています。

難病も例外ではありません。これから

は身近な地域での医療体制の拡充が必

要です。

一方暮 らしを支える福祉制度では、

市町村独自の施作が大きなカギを握っ

ています。住むところによるサービス

の較差ははっきりと表れつつあります。

そんな中、障害者と同じように福祉制

度を利用する立場になった難病患者 も

障害者にはない特異性を持ちながらも、

地域でどのように制度の拡充に取 り組

んでいくのか、今まさにスター トライ

ンに立ったところではないでしょうか。

今回の各地難連の役員さんの多くは、

各市での障害者計画や自立支援、差別

解消法などの委員会の当事者代表のメ

ンバーとしてがんばっておられるとの

ことです。任務は重 くて大変で しょう

が、 1人でも多くの難病患者の願いを

届けていただきたいと思います。仲間

が少なくても、障害者団体と一緒にや

れることはあります。社保協自治体キャ

ラバンにも難病団体として参加できま

す。地域ならではの身近な相談活動 も

やれます。課題が浮かび上がった時、

大阪難病連から政策の提言を受けたり、

会員の紹介をしていただいたりしなが

ら歩みは遅 くても仲間づくりに向かっ

て頑張っていければと思います。
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〈難病問題学習会〉

8月 22日、松岡伸明さん (大阪府福

祉部障害福祉室障害福祉企画課制度推

進グループ)を講師に、障害福祉施策

の学習会に参加 しました。

前半は身体障害者福祉法 (昭和 24年

制定)か ら、障害福祉施策のこれまで

の経緯をたどりながら、障害者自立支

援法、障害者総合支援法になるまでの

施策の推移を学びました。行政がサー

ビス内容を決定する措置制度から、障

害者の自己決定を尊重 し、申請や事業

所との契約を障害者が自ら行う自立支

援制度 (平成 15年)に推移 していく説

明でした。

一端、休憩時間をはさみましたが、

参加者からは制度や法律の言葉が難 し

くてよくわからない。次々と法律が代

るのでついていけないなどの声が聴か

れました。障害者手帳を持っておられ

る方でなければ、これまで障害者施策

をあまり知らない難病連の皆さんには

障害者施策の目まぐるしく変化する説

明は難 しかったのではないかと感 じま

した。

後半は、自立支援法のポイントとし

て 3障害を一元化 し、改正障害者基本

法を踏まえ、法の目的紀行を改正 し、

基本理念を創設することにより、障害

害者総合

米山 恵 (松原難病連)

者自立支援法を障害者の日常生活およ

び社会生活を総合的に支援するための

法律 (障害者総合支援法」」にする 平

成 25年 4月 また、制度の谷間の無い支

援を提供する観点から、障害者の定義

に新たに難病等を追加 し、障害福祉サー

ビス等の対象とする

これは「難病の患者に対する医療等

に関する法律 (難病法)」 2014年 5月

成立とともに、難病患者にとっては大

きな転機だったと思います。

障害者総合支援法制度に係る留意点と

して

・支給決定事務にあたっては適正か

つ公平な支給決定のための市町村

における支給決定基準を定める

・基準決定については国庫負担基準
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が支給量の上限ではないこと

・決定に際 しては障害者等の障害支

援区分だけでなく個々の状況に対

応すること

・以上のような支給決定だけでなく、

否定形型ケースとして支給量の決

定を行う審査会があること

ことなど適切な支給量を決定 してい

ただきたい

介護保険とのいわゆる65歳問題につ

いては障害者総合支援法と介護保険法

の適用に係る適切な運用について

(平成 19年 3月 28日 付けの厚労省通知

や事務連絡をとりいれ、個々の状況に

即 した福祉サービスの提供に努めても

らえるよう、府としても市町村に電話

を入れるなどしていきたいと言われま

した。

私自身は重度障害者としてサービス

を利用 してきましたが、65歳で介護保

険になってからは、府の言われるよう

な上乗せなどは「絵に描いた餅」のよ

うに感 じられるぐらい、地域で自立 し

て生活する困難さを感じています。

この問題はご本人が体験するまでは

わかりにくく、対応 も難 しいですが、

難病の方のように65歳前から障害福祉

サービスを利用されている方、生活全

般のサービスを求めているのに、介護

保険制度では一部の生活援助だけで、

私達が求めている福祉制度とはなって

いないことなどを考えると、′らヽ寂 しい

気持ちがしてしまった学習会でした。

日本難病・疾病団体協議会(略称」PA)協力会員にぜひ加入を !!

大阪難病連が加盟 しています JPAは、「人間としての尊厳・生命の尊厳が何より

も大切にされる社会」の実現のために様々な活動や国への提言を行っています。

JPAの活動を支えるために必要な活動資金にご協力いただく、「協力会員J「賛

助会員」になっていただくよう、また、活動を積極的に進めるための「 ご寄附」の

お願いもしています。

ご協力は、郵便振替でお願いします

振替□座  00130-4-354104
加入者名  日本難病 0疾病団体協議会事業部

協力会員 (個人)1□  3,000円 (何 □でも可)

賛助会員 (団体)1□  20,000円 (何 □でも可)

協力会員の皆様には、『 JPAの 仲間』を送付させていただきます。
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「JPA近畿7ロ ック交流集会 :‖ 奈良」参加報告

「 」PA近畿ブロック交流集会 in奈

良」が 2017年 9月 3日 (日 )にホテル・

リガーレ春日野において開かれました。

各府県から約 80名の参加があり、大阪

難病連からは、10名が参加 しました。

午前は、同志社大学社会学部教授

立木茂雄先生による「患者団体が狙う

防災の実践～患者の心構え～」という

内容のご講演をお聞きしました。

立木教授は、大災害からの長期的な

生活復興過程の解明や、災害時の要援

護者に対する支援のあり方など、社会

現象としての災害に対する研究をされ

ています。

東北三県、岩手、宮城、福島全体で

の被災人口と死亡率の比率が 1.1%に対

し、障害者手帳交付者の被災人口と死

亡率の比率が 1,9%と 高い事などから根

本原因は平時と災害時の支援の狙い手

が近隣住民を想定 していたこと、地域

包括ケアシステムの推進が十分に反映

されず、対応策が縦割りであったこと

などが原因であると話されました。

要援護者に対する支援は、平等で同

じ対応を受けられるよう、地域ネット

ワークの構築や地域力を高めた合理的

な配慮を提供する事が大事であり、又、

当事者自らも災害についての情報を得、

北森とみ子 (脊柱靭帯骨化症友の会)

地域の自治会の災害訓練事業にも参加

するなど当事者力を高めるべきである

と話されました。

その後 3つ グループに分かれ、各府

県、難病連で行っている防災対策や要

支援者名簿の作成状況などについて話

し合われました。

兵庫からは、陣ヨ本地震の声を聞く」

というテーマで熊本難病連の方の体験

の報告。滋賀からは、県の防災センター

の見学をして学習を深めた報告。京都

からは、「災害時要配慮者避難支援ガイ

ドブック」が京都府により作成された

報告。大阪からは、地域包括センター

単位でそこに関わる各関係機関が合同

で防災学習会に取り組んだ報告。奈良

からは、「障害者の災害チェックキット」

の活用を検討の報告。などの発表があ

りました。

福祉避難所については、避難所にさ

え移動が難 しい者はどうすればよいの

か ?障害手帳をもっているが行政側か

ら要支援者名簿についての案内など

あった事が無い。地域住民が高齢化 し

ているのであらゆる人が配慮や支援を

必要とされている現実への不安。避難

行動の要支援者名簿は、市町村により

対象者が異なり、個人情報保護の壁も
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問題となるが、難病患者が対象者にな

る為には努力が必要である。などの報

告や多くの不安や課題の声が出ました。

それぞれの地域での福祉避難所の確認、

そこへの避難方策のアイデアの発案と

発信、立木教授から教わった「当事者

力をアップする事」「誰もが排除されな

い、誰 もが排除させない防災Jが大事

であると認識 しました。

JPAよ り本年で経過措置対象者の

医療受給者証経過措置が終了するにあ

たり「難病法における軽症患者登録制

度の実現」について、各都道府県行政

や議会等へ働きかけるよう要請があり

ました。

午後からは、昼食を交えた交流会が

行われ美味 しい料理とともにカラオケ

も賑やかに行われ、和気調々の楽 しい

時間はあっと言う間に過ぎました。
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JPA署名・募金にご協力をお願いします !

JPA(一 般社団法人日本難病・疾病団体協議会)は、2017年 7月 現在、 89団

体のなかまが加盟 し、難病や長期慢性疾患の地域別組織と疾病別の患者と家族で構

成する協議会です。

生涯にわたり、安心 して生活できる社会の実現をめざし、患者と家族の思いと願

いをつなぎ、みんなの声を国へ働きかけています。

JPAで は、毎年国会請願署名・募金に取組んでいます。

昨年は衆参両院で採択されました。

今年も請願運動が始まりました。ぜひ、ご協力をお願いします。

2018年 は、 5月 21日 (月 )に国会へ請願を

提出する予定です。

募金にも ご協力をお願いします。

いただきました募金は、国会請願を行 うための必要経

費 (交通費など)と して大切に使わせていただきます。
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小児慢性特定疾病を成人期への継続を

津田 貴子 (近畿つぼみの会)

9月 23日 に、奈良市のホテルリガー

レ春日野で行われました一泊研修会の

学習会「小児慢性特定疾病 成人期へ

の継続を実施 してください」で講師を

担当しました当事者です。

1型糖尿病は、小児慢性特定疾病事

業で 20歳 までは医療費の助成があり

ますが、20歳 を過 ぎると病気が治る

わけでもないのに健常者と同じ3割負

担になります。

私たちは、普段から予測できない高

血糖発作、低血糖発作を繰り返 してお

り、コントロールがしにくい状態です。

職場で病気のことを告知すれば、雇っ

てもらえない現状もあります。私の場

合は、採用されてから会社に病気のこ

とを告知 しましたが、辞めてくださぃ

とは言われず、逆に何かお手伝いする

ことはありますかと聞かれたので、低

血糖の時にジュースなど飲ませていた

だけたら嬉 しいですと伝えました。職

場の人達の理解が無ければ働きにくい

状況です。

そして今、障害年金 2級 に認定され

ていた人達が、支給停止になりました。

年金が切 られると最新の治療が受けら

れない上、働 く所がないため、ィンス

リンを買うことさえ困難な状況です。

私たちの病気は、生命維持のためイ

ンスリン治療が必要不可欠であり、イ

ンス リンを打たなければ、48時間で

死に至るため、経済的負担は大きく障

害年金の支給が無ければ治療を続ける

ことが困難になります。早急に成人期

への継続をしてください。

今回、参加させていただき、皆さん

のご
｀
意見を聞くことができて、とても

勉強になりました。

ち
よ
っ
と
ま
っ
て
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ソf`ルギみた、を府庁包日行動 リド「ルギ豫″キ

府議会開会日、9月 27日 (水)大阪

城公園芝生ひろば平和の石碑前で、府民

要求連絡会・「森友」疑惑の真相究明を

求める大阪連絡会主催で「府庁包囲行動J

が行われました。

府庁前宣伝が 8時 Ю分から始まり、

11時から府議会要請、ランチタイム集会

が 12時 15分から行われ、この時に大阪

難病連へ発言の依頼をされていました。

カジノ万博・巨大開発より福祉・教育

にまわせ ! 大阪市を無くす『都構想反

対』 ! 保育所の待機児童の解消を !

教育に政治介入するな ! 子ども医療

費の拡充を ! などの府民要求をかかげ

て、大阪府庁周囲をパレードしました。

ランチタイム集会で松本信代さん (大

阪難病連理事)が発言しましたので、そ

の内容をご紹介します。

私は多発血管炎性肉芽腫症という難病

で、老人医療のお世話になっています。

福祉医療費助成制度について訴えさせて

いただきます。

大阪府は福祉医療費助成制度を再構築

して福ネ止四医療のうち平L幼児とひとり親

家庭の医療費助成制度は継続ですが、障

害者医療制度は改悪、老人医療は3年の

経過措置を経て廃止、年齢制限は撤廃さ

れましたが難病患者は障害者年金 1級受

給者を対象にしました。それによって今

まで難病患者で助成を受けていた 17,500

人 (95%)が切り捨てられ900人程度に

なる見込みです。

皆さんの反対運動のお蔭で、経過措置

として 3年が設定されました。 しかし、

3年で病気が治るで しょうか? 景気

が、生活が、良くなるでしょうか? 消

費税 10%も 取り沙汰されています。今

も生活が苦しいのです。

主人の仕事を手伝う自営業でしたが、

私が病気になったため仕方なく廃業、夫

婦とも国民年金生活者です。年金から後

期高齢者医療保険と介護保険料が引かれ

ますと、夫婦 2人で月 8万円ほどです。

これ以上医療費の負担が増えますと病院

にも行けません。死活問題です。病気で

苦 しんで先の見えない生活を送っている

仲間が大勢おられます。

大阪府は老人医療費助成制度廃止を撤

廃してください。

障害者、難病者、内部障害者、慢性疾

患患者等弱者を切り捨てないでくださ

い。

大阪府は、老人医療費助成制度廃止を

撤廃 して、福祉医療費助成制度の充実・

拡充をしてくださいますようお願いしま

す。
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2017年 10月 22日 (日 )、 エル・おおさかにおいて “学習講演会と難病医療相談会"

を開催 しました。当日は台風が接近 していて開催が危ぶまれましたが、大阪府と相

談 し、台風情報と見合わせながら、最終的に開催することを決めました。

午前中はしんのクリニック院長の神野進先生を講師にお迎え し「笑って病と向き

合う」のテーマでお話 していただき、参加された皆さんからの質問に丁寧にお応え

していただき、終了後も相談に対応 していただきました。

神野進先生の講演録の掲載につきましては、次号に掲載いたしますので、お楽 し

みにしてください。

午後からは、潰瘍性大腸炎、肝臓がん、進行期のパーキンソン病、筋痛性脳脊髄

炎/慢性疲労症候群の難病医療相談会を、そして個別相談で栄養相談、生活相談を

開催 しました。また、靭帯骨化症についても開催予定で したが台風の影響で中止に

なりました。

潰瘍性大腸炎

よ り良 い毎 日のために

布谷 嘉浩

(大阪 IBD)

今回の医療相談会は「潰瘍性大腸炎

より良い毎日のためにJを テーマとし

て講師は、大阪医科大学 第二内科炎

症性腸疾患センター センター長 柿

本一城先生にお話 しを頂きました。

今回は、大阪府からの潰瘍性大腸炎

患者ダイレクトにチラシが難病証と一

緒に配布されたので定員 45名 いっぱい

の応募がありました (た だ、申請書類

送付時に送 られていないので、困って

いる。潰瘍性大腸炎全ての方々にこの

機会をお知 らせできなかったのはとて

も残念でした)。

当日は大型台風の影響で、参加者は

35名 にとどまりました。残念ですが天

候には勝てません。

講演内容は、スライ ドを用いて「基

礎部分説明J「原因」「合併症」「治療」「生

活の注意J「食事」等を話 して頂き、そ

募
維
え
楊

一■

―城 先生
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してまとめとして、①ス トレス発散方

法を見つける ② 食事についての知識

もつ ③ ネガティブにならない 前向

きに、抱え込まない→病気と体調を上

手 くコントロールすれば、出来ないこ

とは何もない | とのことでした。

さらに、後半は質問票をつかった質

疑応答で、目一杯の時間を使って下さ

いました。

密度の濃い内容で、参加者には、今

後の療養生活において十分参考になる

ものと感じました。

西村 恒太郎

(大阪肝臓友の会)

肝l~mの 分野では、「月干がん」につい

て、今年 3月 に成人病センターから大

手前に新築移転 した「大阪国際がんセ

ンター」の片山和宏副院長に「肝がん

診療の現況と、大阪国際がんセンター

における肝がんの治療」について講演

していただきました。

当初は30人 くらいの参加が予定され

ましたが、台風の悪天候で参加者は 14

人でした。

片山先生は、肝臓がんはウイルス性

肝炎の治療法の進歩で激減しているが、

再発が繰り返されること、肝がんの背

景に肝硬変とその合併症があることな

どで 5年生存率が大阪府内でも5大が

んの中でも最も低いことなどから、肝

硬変の治療についても詳細に説明され

ました。

再発対策では、再発のリスクの高い高

齢で線維化が進んだ方は、血液検査だけ

で無く定期的な腹部エコー検査等画像検

査が重要であると指摘されました。

最近の傾向として肝がん罹患患者の

割合が脂肪肝・糖尿病など非Bec型

肝炎患者よりも増加傾向があること、

生活習慣病対策で食生活の改善が重要

と説明されました。

肝がんの治療では、バイポーラシス

テムなどラジオ波焼灼治療の進歩、分

子標的治療新薬の登場と塞栓療法や動

注化学療法など従来法との併用、放射

線・粒子線治療法について、最新の治

療法が紹介されました。

片山先生は、事前に後援会で提示さ

れる図表をデータで届けてくださり、

参加者にプリントアウトして配布する

こと、講演が終了 してからそのプリン

ト代をカンパしてくださいました。

肝がん診療の現況、大阪国際

がんセンターでの取 り組み

片山 和宏 先生
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質疑応答では、 自己免疫性肝炎の診

断とその後の治療法、肝硬変患者か ら

は血小板の減少対策、乳がんの肝転移

と余命宣告などについて、質問が出さ

れ、一つひとつについてていねいに説

明されま した。肝がんを併発 した肝硬

変患者の家族か らは、ぜひ片山先生の

診察を受けさせたいとの個号1相談 もう

かがいました。

進行期パーキンソン病

の治療について

林  早紀

キンソン病友の会)

お忙 しく時間の取れない人気の名医、

和歌山県立医科大学付属病院副院長

神経内科医 伊東秀文先生を講師にお

招きするという事で早くから定員 100

名オーバーの為「満員御礼」で した。

しか し、台風 21号 の影響で強い雨が

降り、私本人も会場である「エル・お

おさかJへ向かうのに、電車が lLま り

行けない恐れが出てきましたので、当

日出席下さいます講師の伊東先生の事

が心配になりました。そんなことから、

当日の参加者数は期待出来ないと思いま

した。まして難病である患者さんです。

当日の朝、 l「I撃 は免れた大阪ですが、

雨風が強くパーキンソン病患者の私達

は転びそうになりながら、やっとの思

いで会場へたどり着きました。服はびっ

しょり濡れました。

ソ己、の中で、たとえ参加者が 1人でも

いい、ご苦労されて会場までお越 し頂

くため、誠心誠意お迎えしようと強く

思いました。ところが風雨が強くなっ

ているにも関わらず申し込みの半分以

上の 56人の方がいらっしゃいました。

感動 しながら最高の笑顔でお迎えしま

した。定時に伊東先生がお越 しになり

ました。私達お手伝いの友の会役員、

参力Π者、先生のすべてが揃いました。

伊東先生は『進行期のパーキンソン

病』の説Hllか ら人られました。プロジェ

クターの画像を確認 しながら、ゆっく

りと聞きやすい話 し方で 1時間余りの

説明を終えられました。その後、質疑

応答に 20分以上の時間をとって頂きま

した。

その中でも印象的だったのが、46歳

の息子さんの母親の相談でした。昨年

の暮れの 10月 にパーキンソン病と分か

り今年 1月 か ら投薬開始。鬱、幻覚、

認知症の症状が激 しく、相談者の母親

がストレスを感じながらも46歳の息子

亀
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肇
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う
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〓華
鵞
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量

伊東 秀文 先生
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の社会復帰を願 っての相談で したが、

パーキンソン病薬と認知症のお薬が思

うように効かず悪化の一歩を辿ってい

ることを相談 しました。伊東先生は相

談者の質問の (ト レリーフとノーリア

スと)お薬の説明から入り、いろいろ

確認 してから、半年で副作用が出るこ

とが考えにくい、本当にパーキンソン

病なのか間違いないか、ここにいるパー

キンソン病の皆様に聞いても分かると

思いますが、6ヵ 月程度で幻覚と認知

症の症状が出ることが考えられず、患

者様を直接診ていないのと検査機関の

データーが無いので断定はできません

が、ちょっとおかしいと思います。若

い患者様なので副作用が出やすいこと

は確かにあります。お薬を少 し減 らし

てみるなど試 してみるのも方法です。

と答えられ次の質問へ入られました。

その他数名の質問があり、中でも「ム

クナ豆」の治験を和歌山県立医科附属

病院で研究 している事で尋ねられまし

た。ムクナ豆は、上手に食べればパー

キンソン病や瀬川病、パーキンソン病

症候群などいくつかの難病の症状を緩

和することが出来て、 しかも副作用を

最小限に抑えることが出来ます。医薬

品は、製薬会社が莫大な時間と費用を

かけて製造 したものですから、当然の

ことながら効能・効果が確立されてい

ます。 しか し、その一方で、副作用が

あることも知 られています。豆と医薬

品、それぞれの効能 0効果、副作用、

弱点を十分に知り、それらがうまく相

互に補完 し合うように併用すればその

苦 しみを軽減することが出来る。伊東

先生は「慎重かつ注意が必要です」と

答えられ「勝手に飲まないように注意

してください」と言われました。時間

はあっという間にすぎ去 り名残惜 しく

講演会を終えました。

終わってからも数名の方々が先生を

取りかこみお話をされていました。と

ても印象深 く忘れられない良い講演会

となりました。

難病連の皆様お世話になりました。

ありがとうこさ
｀
いました。

筋痛性脳脊髄炎 /慢性疲労症候

群 (ME/CFS)について

尾下 葉子

(線維筋痛症関西支部)

講師には、地元大阪でた くさんの

患者 さん と向 き合 ってお られ る中富

康仁先生 (ナ カ トミフ ァテ ィーグケ
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中富 康仁 先生
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アク リニ ック)を お招 きしま した。

先生はME/CFSの患者の身体の中で

起こっていることについて、脳科学の

分野を中心に少 しずつ解明が進んでい

ることを詳 しくお話 して下さいました。

具体的な検査方法や、治療薬の開発ま

でにはまだまだ時間がかかるというこ

とですが、今後の医療の進歩に期待の

持てるお話でした。

また、ME/CFSの患者さんがどのよ

うな治療を受けているかも丁寧に解説

して下さいました。投薬もするけれど

も、基本は今の自分にできる範囲で、

できることに取り組むことが大事だと

のこと。 ヨガなどの軽い運動やアロマ

テラピーなどのリラクゼーション、認

知行動療法を通 して普段の生活の見直

しに取り組むことなどが、ある程度の

効果をあげているそうです。

個人的には「疲労感は麻痺 して感 じ

にくくなる」というお話が印象に残り

ました。ここぞという時は気合で頑張

れて しまうのだが、その時の “疲れ"

は後から何倍にもなって (そ して多彩

な辛い症状に変身 して)お そってくる

そうです。これは、症状の程度や種類

は違っても、どの病気にも通 じる事か

もしれないと思いました。質問は、先

生のクリニックの受診方法か ら、社

会保障を受けることに関する相談まで

多岐にわたりました。中富先生と共に

CFS/MEの治療・研究の第一人者であ

る倉恒弘彦先生 もご参加頂 き、CFS/

A/1Eの 研究治療の今後の見通 しなどを

少しお話して頂けました。

今回は線維筋痛症友の会関西支部と、

CFS支援ネットワークさんと共催で相

談会を運営 しました。悪天候にもかか

わらず、20名 ほどの方が集まってくだ

さいました。

皆さんに助けて頂き、台風で頭は重

いけど (苦笑)み んなで作り上げる楽

しい一日になりました。皆様、ご協力

ありがとうございました。

栄養相談・生活相談は個人相談でおこなっています

栄養相談

山下和子先生

(近畿大学医学部堺病院栄養部)

生活相談

海道志保さん  高橋喜義さん
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藝                                      
―

大阪の福祉医療、いまこそ拡充を !

カジノより福祉に !
|―

鈴木 茂克 (日 本てんかん協会大阪府支部)

2017年 10月 3日 、大阪府保険医協会MDホ ールにて、集会がおこなわれ参加 しました。

私たちが福祉の拡充を求める要望をすると、行政は常に “府財政は危機的でお金のか

かる話はとても無理"と無視されています。

本当に府の財政は今どんな状況なのか講師に高山 新さん (大阪教育大学教授)を

お迎えして「大阪府財政の現状、府民のための財政とは」を学習しました。

講演の前にお二人の リレー トークがありました。大阪社保協事務局長寺内順子さん

が、ひとり親、乳幼児は現行のままとなりましたが、母子家庭の厳 しい貧困実態を話

されました。大阪難病連から高橋喜義氏が重度の難病患者が対象となるとはいえ、こ

れまで老人医療助成制度の対象であった 65歳以 上の重度以外の精神障害のある方、難

病・結核患者は対象外となるため、3年の経過措置期間を設定するとはいえ、対象外に

なる患者数の多いのは、問題があり、見直す必要があると述べられました。

高山先生の講演では、府財政はここ数年実質収支黒字を維持 しているが、府債の償

還の減債基金に不足があり、まだ財政再建の取組を続けると府は述べるが、減債基金

積立不足は国のルールでなく府のルールで行っているためとの指摘がありました。財

政指標の動き、地方債発行額・地方債残高、臨時財政対策債、さらに歳入 0歳出状況

等ここ数年の動きをグラフで解かりやすく説明されましたが、難 しい経済の話だけに

理解度は?今は緩やかな経済回復のようだ。過去の大型開発プロジェクトの失敗での

府財政の厳 しさを知りながら経済至上主義で万博、カジノ型 IRに未来を託すのに疑問

を投げられていました。府民の経済状況は、ワーキングプアの増加、非正規雇用の増加、

化活保護率の増加、経済力消費力の低下等悪い数字ばかり。財政再建の犠牲で、教育

関係、福祉・医療、文化行政、社会保障の後退や、補助の打ち切り等色々とあり、府

民に寄り添った行政になるような制度、政策がなされるのが、望ましいと話されました。

最後に集会アピール「命を蔑ろにする福祉医療費助成制度の「見直 し」撤回、大型

開発ではなく府民福祉充実への転換を強く求める。1.大阪府は必要な財源を確保した

うえで、老人医療費助成制度を存続させるとともに、福祉医療助成制度を抜本的に拡

充すること。2.大阪府福祉医療助成制度の患者負担の引き_LI力ま、生活を直撃し受診

の権利を奪う問題であり絶対に行わないこと。3.「 自動償還の措置を講じる」などが盛

り込まれた府議会付帯決議の府内完全実施を行うこと」が参加者一同拍手で承認され、

午後 8時 30分閉会となりました。
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2017年 11月 25日 にボランティア学

習会が開催され、参加者は11名 でした。

講師として大阪府立大学ボランティア・

市民活動センター (通称 :V― sta
tion)か ら、5名 のボランティア

さんとセンターの事務局さん、コーディ

ネーターさんの 7名 の方をお迎えしま

した。

司会は東大阪難病連の松本信代さん

にお願いし、とても丁寧に進行 してい

ただきました。まずはそれぞれの自己

紹介、ボランティア・市民活動センター

の説明と活動内容をお話 しいただき、

休憩をはさんで一問一答形式で私たち

が描 くボランティア像のようなものも

引き出しながらお話をされ、質疑応答

も含めて 2時間 30分はあっという間で

した。

大阪府立大学ボランティア・市民活

動センターの方とのつながりは4年前

大黒 由美子 (膠原病友の会)

からでボランティア学習会の講師にき

ていただくのは4回 目です。私 も確か

1昨年に参加 させていただきました。

その時とは状況が変わり、それぞれの

皆さんのボランティアとしての志の高

さがその時以上に高く感じられました。

難病に対 しての認識も患者さんに寄り

添う気持ちが高 くなっているように感

じました。街頭キャンペーンにご参加

していただいたり、難病センター建設

の運動についても、どういった運動を

しているのですか? どういった形で

自分たちが協力できるのでしょうかを

熱心に聞いてくださり、関心の高さが

すごく感 じられました。関わりあえる

ことがとても大事なことだと痛感 しま

した。今後もよリー層の活躍を期待 し

て、末永 くのお付き合いでまた協力い

ただければと思います。
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アス テラス製 薬 は

“患者 会支援活 動
"に

取 り組 んでいます。

患者 会 活 動を側 面か ら、幅 広くお手 伝 いするため 、

2006年 4月 より社 会 貢 献 活 動として取 り組 んで います。

公 募 制 活 動 資 金 助 成  ビ ア サ ポ ート研 修

Tastellas
アステラス 患者会支援

【お問合せ先】アステラス製薬患者会支援担当電話番号 03‐32445110

アステラス製薬

明 日 は 変 え られ る。

www aste as com/jp/
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つくりましょう

みんなの力で

難病センターを !

● ●

大阪難病連

総合的難病対策の確立を

社会保障の拡充に努力するとともに

① 難病の原因究明

② 予防と治療法の確立

③ 社会復帰までの一員した対策の確立

をめざします
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