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2018年 10月 14日、エル・おおさかにおきまして学習講演会を開催しま

した。講師に城下英行先生 (関西大学社会安全学部准教授)をお迎えし、「災

害との付き合い方を再考する」のテーマでお話していただきました。

参加された方から、「内容が具体的で良かつた。日常生活において、でき

ることを考えるきつかけになりました。災害を特別視しないことが大切だ

と気付きました。日頃から防災を心がけようと思います。
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特定非営利活動法人

17回 総会と記念講演会のご案内

【日時】

【会 場】

礫 感
=:

記念講演会

2019年 6月 9日 (日 )

総   会 :10時～ 12時

記念講演会 :13時 30分～ 15時 30分

エル・おおさか 5階 研修室 2

(大阪市中央区北浜東 3-14)

〔最寄59京阪電車または地下鉄谷町線の「天満橋駅J下車

西へ 300m

「今日からできる腸活食の作り方」

講師 中嶋 円香 先生

(美腸栄養士)

よく目にする「腸活」。具体的に、何を

と
'の

ように食べると腸活になるのか、食

材だけでなく調理法を含めた「今日か ら

できる腸活食の作り方」をご説明します。

主催 特定非営利活動法人 大阪難病連
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私たち大阪難病連も加盟しています『」PA』 では、難病 。長期慢性疾患・小児慢性

特定疾病対策の総合的な推進を求める請願行動に取組んでいます。大阪難病連も 2018

年 10月 20日に難波で全国一斉街頭キャンペーンを行い、通行人の方々に難病患者の厳

ししЧ犬況を訴え、資料を配布し署名のお願いもしました。

また、カロ盟団体だけでなく協力していただける多くの団体にご協力のお願いをしている

ところです。

」PAでは、5月 12日 に総会を、13日 に国会請願を行いますので、大阪難病連から

も参加し、皆様にご協力いただきました署名用紙を国会に届けます。

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会 (JPA)つ てな～に ?

地域の難病連と疾病団体合計 91団体 26万人(2018年 12月現在)力功口盟しています.

難病 。長期慢師 、小児慢嚇 等の患者団体及び地域難病連で構成する患者 。家族

の会の中央団体です。

主な活動として、誰でもが安心して暮らせる社会をつくることを目標に、患者 。家族

の交流、社会への啓発、国会請願などの行政への働きかけ、難病患者サポート事業によ

る研修活動、患者団体の国際連携の推進などがあります。当事者を中心とした活動のため、

資金面での不安をかかえつつも、患者、家族の願いを実現するため幅広い活動を展開し

ています。そして、もっとも大切にしているのは「人間の尊厳がなによりも大切にされ

る社会の実現を」というスローガンです。

病気や障害よる障壁をなくし、一人ひとりが人間としての尊厳が大切にされる社会を

心から願つているのです。

皆様に協刀=具
｀昇……~
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協力会員 0賛助会員申込書

一般社団法人 日本難病 。疾病団体協議会 御中

貴会の趣意に賛同し、下記の通 り会費を添え申込みます。

□新規   □継続

個人名または団体名

年  月  日

(大阪難病連 )

代表者名 担当者

(団体の場合)           (団 体の場合 )

住 所 〒

TEL               FAX

□ 協力会費 (個人) 年間 1口  3,000円 ×  口 金額     円

□ 賛助会費 (団体) 年間 1日 20,000円 ×___口 金狽 _………_…田

※ 1日 から何口でも申し受けます。

払込予定日  .____一 年_____月‐   日

払込方法  ロカー ド決済

□ 郵便振替 (ゆ うちょ銀行)

口座番号 :00130-4-354104
名  義 :社)日 本難病・疾病団体協議会

*ゆ うちょ銀行以外の金融機 関か ら振 り込んでいただ く場合

振込機関 ゆ うちよ銀行

店名   019(ゼ ロイチキュウ)

預金種 目 当座

口座番号  0354104
氏名  シャ)ニホンナンビョウ シッペイダンタイキ ョウギカイ

当会の活動にご賛同 くだ さりあ りが とうございました。

一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会 (」PA)

〒170-0002 東京都豊島区巣鳴 1-112 巣鴨陽光ハイツ 604号

TEL:03 (6902) 2083  FAX: 03 (6902) 2084  EIIAIL: jpa@ia2.itkeeper.ne.jp

-5-



NPO法人日本マルファン協会大阪

支部 は、2019年 1月 に大阪難病連ヘ

カ日盟 しました。

マルファン症候群は大動脈、骨格、

眼、肺、皮膚、硬膜などの全身の結合

組織が脆弱になる遺伝性 (遺伝確率は

50%)の 希少疾患で、発症率は5,000人

に 1人 といわれています。発症率に人

種差は有りません。日本での患者人口

は 15,000～ 20,000人程度です。75%が

遺伝によるものですが、25%は 突然変

異です。名称は最初の報告者であるフ

ランスの小児科医、アントワーヌ・マ

ルファン博士の名前からきています。

結合組織が脆弱になることにより、

大動脈瘤や大動脈解離、高身長、側弯

等の骨格変異、水晶体亜脱日、自然気

胸などを来たします。類似疾患にはロ

イスディーツ症候群、エーラスダンロ

ス症候群 (血管型)等があります。大

動脈瘤破裂や大動脈解離により突然死

を来すことがあるため、医療機関での

岩下 恵美子

定期検査が重要となります。

NPO法人 日本マルファン協会は、

「情報は命を救う」「情報は生きる支え」

という2つ の基本理念のもとに、マル

ファン症候群が「知 られていないこ

と」でおきる色々な困難を克服するた

めに、疾患の正 しい知識や情報を発信

し続け、疾患やその治療に対する正 し

い理解の促進に努めています。患者本

人や家族及び、医療者、教育・福祉者

など、疾患に関わる人々と社会に対 し

て、情報の収集と提供、疾患の調査 。

研究、啓発活動、交流支援を行うこと

で、当該疾患患者の生命の危機の低減

と生活環境の改善に寄与することを目

的としています。

日頃は協会紙「FUN」 の発行、専

門分野先生をお招 きしての医療講演

会 0患者交流会の開催、スカイプによ

る交流、学会でのブース展示、会員へ

のアンケー ト等を通 じて、啓発活動及

び情報提供、情報交換を行っています。
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1型糖尿病の障害年金支給
停止処分取

第 5回口頭弁論の報告

安原 照明

(1型糖尿病患者家族)

第 5回口頭弁論が 2月 11日 に大阪地

方裁判所でなされました。前々回法廷

で、裁判長から、障害年金支給停止に

した理由付記に絞って審議すると提案

されてから2回目の回頭弁論です。

今回の回頭弁論において、弁護団は、

被告 (※ 国)の恣意的な判断の抑制

になっていない3つ の理由について主

張しました。

①前回、被告は理由付記 しなかった理

由を「大量に通知を出さなければなら

かかったから回答出来ない状態であっ

た」と釈明 しましたが、実態は平成 29

年は支給停止対象者 (20歳前初診 日)

は全国で高々 1010件であり、特別に多

くありません。

②平成 28年 に原告 (※ 1型糖尿病

患者)に 届いた「国民年金、障害年金

保険支給額変更通知書」には、支給停

止理由を、障害の程度が厚生年金保険

法施行例に定める障害等級の 3級の状

態に該当したため、障害基礎年金の支

給を停止 しました」と訳の分からない

理由が記載されていました。

そもそも、行政手続法第 14条 不利益

処分の理由提示の項では、「当該不利益

処分の理由を示さなければならない。

不利益処分を書面でするときは、理由

は書面により示さなければならない」

となっていますが、「国民年金、障害年

金保険支給額変更通知書」からは、処

分の判断理由が全 く読み取れません。

そのことから、今回被告から提出を受

けた停止理由は「後付け」としか考え

られないのです。

③被告は「事後に処分理由を説明 し

て補う対応を講 じていた」とも釈明し

ていますが、原告全員の障害認定調書

を見るかぎり「障害認定審査医員意見」

欄には “血糖コントロールが困難と認

められる"と しか記載されておらず、

到底今回の原告の障害年金支給停止に

至る判断をする審査内容が記録されて

いるとは思えません。

当日は、法廷で、弁護団より上記の

ような主張をして結審となりました。

いよいよ、半1決 は、4月 11日 (木曜日)

午後 3時からFolじ 法廷で、言い渡され

ることになりました。

尚、引き続き2次提訴が始まります。

平成 28年に障害基礎年金が停止されて、

再度 1障害年金停止事由取消申請」を

して棄却された方の裁判です。 こちら

は、同年に障害年金を停止されました

が、いろいろな事情で、直ぐに訴訟に

踏み切れなかった方たちの救済のため

にも大きな意義を持つ闘争になります。

引き続き多 くの皆様の暖かいご支援を

お願いいたします。
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年 3月 24

3月 2日 (土)に あべのハルカス近

鉄本店タワー館 7階の街ステーション

において、主催RDD大阪実行委員会、

後援NPO法 人大阪難病連の「RDD
大阪 2019」 のイベントを開催しました。

RDDと は「Rare Disease Day」 の

略で、日本では「世界希少・難治性疾

患の日」 と呼ばれています。 RDD
は、より良い診断や治療による希少・

難治性疾患の患者さんの生活の質の向

上を目指 して、スウェーデンで 2008年

から始まった活動です。日本でも2010

年から全国各地でイベントを開催 して

います。現在では述べ 100カ 国で開催

され、今年は国連でもRDD関 連の会

議が行われたそうです。日本でのRD
D2019は、日本開催 10周年を記念 し

て「 きょうも、あしたも、そのさきも

― the 10th anniversary of RDD」 apan

～Jを統一テーマに、46カ 所の地域で

開催されています。

企画の内容は、11時 か ら17時 まで

希少 0難治性疾患に関するパネル展示

および協賛いただいた患者団体の機関

誌やパ ンフレットを展示・配布 しまし

た。また、交流カフェを設置 し、来場

された方との交流を深めました。

14時か らは石垣島より単身赴任で

大阪に来 られ、三線の普及活動に取り

組んでおられる沖縄三線奏者の石垣島

み一くん (見里寿さん)の ダイナミッ

クな演奏に会場は大いに盛 り上がり、

み一くんに三線を習っておられるマル

ファン症候群の猪井さんとの共演もあ

り、和やかなひと時を過ごしました。

また、15時半からは私たちの仲間で

ある大阪 MS/NMOコ ムラー ドの鈴木

繁さんによるギターの弾き語りがあり、
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しっとりとした大阪の歌や、吉田拓郎

さんとKinKi Kidsの「全部だきじめて」

を会場の皆さんと合唱するなど、聞き

なれた名曲の数々にあべのハルカスの

上階からも拍手が起こっていました。

また、本年度は高校生による初めて

のRDDが 2月 16日 (土)に大阪明

星学園 明星高等学校で開催され、15時

より「RDD明 星 2019」 の報告を、明

星高校の 3名 に行っていただきました。

高校生の皆さんは、昨年 10月 より難病

に関わる放送局員・官公庁・難病連・

製薬企業・医師・患者本人から説明を

受け、高校生が主体となって同世代ヘ

発信するためのRDDイ ベントの開催

に取 り組んでこられました。RDDの

活動を通 して「人と人との “つながり"

が大切である」ことを実感され、来年

にも活動をつなげ、他校にも広めてい

くという心強い報告を受けました。

近鉄本店に来 られ、通 りかかる方々

にはRDDの チラシや ロゴ入 リマス

ク、風船等の配布を行いました。さら

に寄付をいただいた方にはRDD公 式

ピンバッチを配布 しました様々なRD
Dグ ッズを持ち帰っていただくことに

よって、ご家族の方などにもRDDの

情報が広まったのではないかと思って

います。

「 RDD大 阪」は毎回多 くの方々が

スタッフやボランティアとして参加 く

ださり、近鉄本店の職員の皆さんにも

諸々ご協力いただき、続けることの大

切さを改めて感 じました。チラシやマ

スクを受け取っていただいた方はおよ

そ 400名、RDD公 式 ピンバッチの寄

付活動にも多くの方にご協力いただき

ました。

本年 もNPO法 人大阪難病連に後援

いただき、22の患者団体から協賛いた

だきました。RDD公 式 ピンバッチの

寄付活動は今後も行っていきます。賛

同いただける方は全国膠原病友の会

大阪支部の大黒までご連絡 ください

(RDD@t neko.net)。

最後に、このイベントに関わってい

ただいたみなさま本当にありがとうご

ざいました。
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(2018年 10月 14日 開催 学習講演会報告)

私の自宅は茨木市でして、今からお

見せする写真は私の自宅です。今回の

地震で非常に揺れまして、こんな始末

になりました。阪神・淡路大震災の後

は父親が家具の固定をしていましたが、

その後、引っ越 しを繰 り返すうちに、

家具を固定 しないままになっていまし

た。テレビが壊れてしまい、音だけが

聞ける状態でしたので、テレビを「聞

いて」大阪が震源だということが分か

りました。自戒を込めて、反省 しなけ

ればいけないことはどういうことかと

申しますと、過去の災害で「 こうすべ

きですよ |」 と言われていることは、

沢山あり、それらをやっていなかった

ことです。例えば 1978年の宮城県沖地

震、この時、ブロック塀の危険性が指

摘されまして、非常に多くの方が転倒

してきたブロック塀で命を落としたん

ですね。そこから40年経っています。

今回、高槻市、東淀川区でお亡 くなり

になった 2名 の方はブロック塀の転倒

によるもので過去に危ないと言われて

いたものに十分な対策がとられていな

かったということになります。1983年

日本海中部地震、この時は、日本海側

講師 城下 英行先生

(関西大学社会安全学部准教授)

は津波が来ないという俗説がありまし

て、その結果、子 どもたちを含めて

100名 以上の方が犠牲になって しまい

ました。95年の阪神 0淡路大震災では、

家屋の耐震化、家具の固定の重要性を

学びました。木造家屋が沢山倒壊 しま

したし、或いは家具が転倒 して亡 くな

った方 もたくさんいました。阪神・淡

路大震災で亡 くなった方の死因という

のは、圧死が 8割です。建物、家具の

転倒によるものです。1割が火災で亡

くなっていまして、残り1割がその他

ということになっています。家具の固

定、建物の耐震化が重要だということ

が改めて確認されたのが、阪神・淡路

大震災で した。今回の大阪北部の地震

でお亡 くなりになった方で、その原因

が分かっている方がもう1名 おられま

すが、茨木市の方で本棚が倒れてきて

その下敷きになってしまったというこ

とです。私は幸い台所に立っていませ

んでしたので、挟まることは無かった

のですが、改めて家具の固定の重要性

が確認されたということです。2004年

の新潟県中越地震では、避難後の問題

がクローズアップされまして、車中泊
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あるいは車内泊によるエコノミークラ

ス症候群等々の震災関連死と呼ばれる

問題が発生 しました。東日本大震災で

は、津波の問題も勿論あったのですが、

地震に限っていいますと非構造部材と

呼ばれる物、天丼板であったりといっ

た、建物自体を支えているものでは無

く、化粧的なというのか内装材の類の

ものが十分に耐震化されていなくて、

体育館の天丼やホールの天丼が落ちて

きて怪我をされたということがたくさ

んありました。過去の災害が我々に沢

山の教訓を残しているということです。

私も地震の3日 位後の6月 20日 前後

には、食器棚の上の謎の箱をホームセ

ンターに行って作 りました。賃貸住宅

ですので少 し工夫をして、壁に穴をあ

けないで梁と食器棚のすき間をこの箱

で埋めるという方法をとりました。見

た目がいまいちなのですが、安全対策

には変えられないということでやって

います。防災対策ですが、大まかに分

けるとこのように (画面 1)整理でき

るかと思うのですが、必要性が分かっ

ているもの、必要性が分かっていない

もの。科学的によく分からないという

ことを含めて分かっていないというこ

とです。分かっていることというのは

過去の災害なんか見て、こういうこと

が分かっていますよということをお示

しした、ああいうものが入っていると

考えてください。必要性が分かってい

ることに斌して対策ができている、で

きていないと表で整理 しますと対策が

できているこれは問題が無 く理想な状

況ですが、一方で対策ができていない、

これは大問題でまさしく私の家の台所

とかテレビというものは対策の必要性

が分かっている、家具は固定すべきと

いうのが分かっているのに、それをし

ていなかったために家具が倒れた。今

回、大阪北部地震でお亡 くなりになっ

た方もブロック塀や家具の固定とかで

お亡くなりになっているということで、

大問題です。

それから必要性の分かっていないこ

ともありますが、その中で対策ができ

ていることもあるのかという見方 もあ

るかと思 うのですが、無 くはないかな

と。どういう状況が考えられるかとい

うと、対策の必要性は分かっていない

が、例えば家のインテリアの見た目に

非常にこだわる方が、テレビが表に出

てるのが嫌だから、壁に固定 しようと

か家具を後から買い揃えたらバラバラ

になるから、家を建てた時に家具を作

りつけにしようとなると、結果的に家

具は固定されているという状況になり

防災対策

対策

実施済 未実施

必
要
性

分かつている 問題な し 大問題

分かつて
いない

偶然・幸運 想定外

画面 1 防災対策
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ます。それは、ご本人は防災のためと

いうことは考えてないのだけども固定

されている、こういったことがあり得

るだろうということで、偶然であった

り幸運であったりするということにな

ります。必要性が分かっていないし、

かつ対策ができてないということが想

定外になるのかなという風に思います。

今回はどういう話を しようかなと

思 ったのですが、今回は対策の話をと

リクエストをいただいていましたので、

この必要性の分かっていることという

ものに、いかに備えていくのかという

ことを前半ではお話 したいと思ってい

ます。

必要性が分かっていることに対 して

如何に備えていくのかということです

が、このあたりの話は色んなところで

情報が出ています。例えば、首相官邸

のウエブサイ トがありまして、その中

で災害にどう備えるかということが書

かれています。地震、津波、火山、大雨、

台風、竜巻、雪害に関する詳 しい情報

が、このような形でボタンをクリック

すると、より詳 しい情報が出ています。

さらに災害への備え、特別警報と警報

の違い、そういった情報も掲載されて

います。折角立派なサイ トもあります

ので、この中身を掘 り下げて見ていき

たいと思います。

まず災害の備え、どんなことが書か

れているかということですが、家具の

置き方では、家具は転倒 しないように

壁に固定 しましょうということで、理

想は壁に固定することです。色んな理

由で壁に固定できないという方も沢山

いらっしゃいます。そういう方はホー

ムセンターに行かれて家具と天丼の隙

間を埋めるような器具であったり、家

具の前を持ち上げるようなものがあっ

たり、重心を下げることも一つだと思

います。背の高い家具の下の方に重い

ものを置 くということも重要なことだ

と思います。本棚などは下には重い物、

上には軽いものを入れるといったこと

は、すぐにできる対策かなと思います。

最 も理想なのは壁に固定することかな

と思いますが、重心を下げるなど、す

ぐにできることもありますのでそうい

うことを工夫するということも大事か

なと思います。寝室とか子供部屋と書

いていますが、ずっと床に臥せってお

られるという方がおれば、部屋に家具

を置かないようにする。置 く場合は、

なるべく背の低い家具にする、背の高

い家具は簡単に倒れてくるので、寝室

にはせいぜい膝 くらいの高さのものに

しておくというのが重要かなと思いま

す。そうすれば家具を固定 しなくても

いいので。入回のところに家具が倒れ

て来てしまったりということもあるの

で、倒れたらどこに倒れるのかなとい

うことを考えながら家具の配置を考え

るというのも重要と思います。地震が

昼間に来るとは限りませんので、懐中

電灯やスリッパ、ホイッスルというこ
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とで、中から声を出さないといけない

時はこういう物があれば非常に有効で

す。知 り合いの方で熊本地震の時にマ

ンションで一人で被災されて腰が抜け

た状態になってしまい、玄関の扉 も開

かなくて懐中電灯を灯 していましたら、

外からその光を見つけて、大丈夫です

かと声をかけていただいたて助けてい

ただいた方もいらっしゃいました。『 自

分がいるよ』と知 らせる効果もありま

すので、単に避難するときに前を照 ら

すというだけでは無 くて『中に私がい

ますよ』と知 らせる信号にもなります

ので、ぜひ、懐中電灯は手の届 くとこ

ろに、色んな所に置いておくのがいい

かなと思います。スリッパや新 しい運

動靴でもいいと思うのですが、スリッ

パはちょっと危ないかなと思います。

私のリビングではありとあらゆるとこ

ろにガラスの破片が飛び散 りまして、

非常に危ない状況になりました。靴を

取りに行こうにもまずガラスの海を越

えていかなければいけないという状況

になるので、幸い地震は朝でしたので

足元は見えたのですが、夜中に起こっ

たとなると、避難 しましょうと玄関に

行こうとしても懐中電灯を照 らしても

足元がキラキラキラキラしている状況

になるととても危ないですので、そう

いう点ではスリッパではちょっと不安

ですので、できましたら頑丈な底の厚

い靴なんかを一人分だけでも寝室に置

いておくのがいいと思います。声を出

して『助けてください』というのは大

変なので、懐中電灯とともにホイッス

ルを吹いて中にいますよと知 らせてい

ただきますと『あっ、音が聞こえる』

と声をかけていただけます。

食糧、飲料などの備蓄ということで

基準があります。飲料水で言いますと

3日 分、一人 1日 31と いうことなので、

一人の場合は、 91が要ります。それか

ら非常食としてご飯、 ビスケット、板

チョコ、乾パ ンといった類のもの。 ト

イレットペーパーまたはティッシュペー

パーの何れか。マッチ、ロウソク、カ

セットコンロ等々が書かれています。

大規模災害発生時には一週間分の備蓄

が望ましいと言われていますので、更

にこの量が増えていくのですが、最初

からこういうことをいうと、大変だと

いうことになりますので、まずはでき

る範囲で備えるこということが大事で

あると思います。飲料水とは月1に トイ

レを流すなど生活用水 も必要だという

ことで日頃から、水道水を入れたポリ

タンクを用意する。お風呂の水をいつ

もはっておくような備えが現実的かと

思います。この間の地震では私の家は

停電 しなかったのですが、台風の方で

は停電 しまして、停電をしますとマン

ション等にお住まいの方は、水を汲み

Lげ るポンプが止まってしまって断水

します。意外な盲点で して電気が止ま

ってしまうと水 も止まって しまうと、

水が止まってしまうと、 もよおしてし
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まったりするんですよね。私 も見事に

そうなりまして、電車に乗る前にどう

もなかったのに、乗ったらトイレに行

きたくなるというようなのと全 く同じ

でして、停電 してからトイレに行きた

くなるというような、一回 しか流せま

せんので、これはどうするのだという

ことで、そういった水を忘れがちなの

ですが、非常に重要ですので、なかな

かポリタンクを用意するというのは大

変ですが、既に飲料水が家のどこかに

置いてあってさらにポリタンクがある

となると家中が水だらけになるので、

余 り現実的ではないと思いますので、

お風呂の水を入れかえる時に抜いて、

洗ってという風に生活スタイルを変え

てもらうと水問題は解決するのかなと

思います。

そういった非常持ち出し袋を作るわ

けですが、飲料水、食料品それから貴

重品、預金通帳、印鑑、現金、健康保

険書など救急用品、ヘルメット等々書

かれています。これは先ほど言ったホー

ムページに書かれているのですが、こ

の後、分けてお話するのですが、ここ

に書かれていないもので、私が非常に

重要だと思って抜き出していますけれ

ど、貴重品の中にお薬手帳が入ってな

いのですが、これは非常に重要でして、

お薬手帳については後でお話 します。

非常用の食料品というのは、非常用の

介護食等々あって、とろみ剤とかそう

いった物が意外と忘れられがちですの

で、そういった物 も持っておく必要が

あると思います。持ち出せないと意味

がありませんので、持ち出し袋を大事

に家の奥の方にしまわれている方も多

いのですが、いざという時になかなか

探 して持ち出せないというところもあ

りますのですぐにパ ッと持ち出せると

ころに置いておくというのも大事です。

いきなりこれを準備 してさあというの

も大変ですので最近ローリングス トッ

クということが言われていまして、ロー

リングス トックというのはこういうこ

とです。別に災害用に何か用意するの

で無 くて、買い溜めしておきましょう。

買い溜めをして日常に使った物を買い

たして、ゼロにしないということなん

です。例えば 7日 分買い物をしまして、

5日 分を使ったらまた次の 5日 分を買

い足すという形でゼロにしない、最低

でも2日 分は残っていますという状態

にする。一番多い時は7日 分になりま

すよ、というような形で使 う。そうす

るとわざわざ災害等のために何かを準

備するというようなことをしなくても

手元に食べ物が残る、水が残るという

ことになります。ローリングス トック

の二つのポイントですが、当たり前で

すが古いものを先に使 う、忘れてしま

うと大変なので使ったら補充するとい

うことをするとわざわざ防災グッズを

用意 しなくてもいざという時に手元に

食べ物やお水が残っています。

お薬手帳ですが、先程少 しお話をし
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ましたが、お薬手帳は処方箋ではない

ので、普段はお薬手帳でお薬をもらう

ことはできないのですが、お薬手帳に

はどんなお薬が処方されているかとい

うことが書かれていますので、避難先

の医療機関や薬局にかかることもあり

ますので、そういう方々に薬の正 しい

情報を伝えることができますので、メ

リットがあります。東日本人震災の被

災地では、薬剤師がお薬手帳の確認を

することで医薬品を継続供給すること

ができたということで、本来ならば医

師が処方箋を出して薬剤師が処方する

のですが、医師がというところを飛ば

してこれまでのこの薬が必要だという

ことで薬剤師の判断で薬を継続供給 し

たということもありました。お薬手帳

があるとそのあたりをきちっと証明で

きますので、過去の事例では供給され

たということがありましたので、お薬

手帳を持つことは非常に重要ではない

かと思います。

安否確認の方法ですが、災害用伝言

ダイヤル、災害用伝言板があります。

伝言 ダイヤルは局番なしの『 171』

に電話をかけると、伝言を残すあるい

は伝言を聞くことができます。災害用

伝言板は同じような機能ですが、こち

らは文字の情報で登録できます。例え

ば耳の不自由な方で電話が使えない方

もこの伝言板にアクセスして情報を残

すということもできます。意外と知 ら

れてないのですが、体験利用ができる

ようになっていて、毎月 1日 と 15日、

お T二 月 1日 ～ 3日 、防災週間 9月 lH

防災の日の前後 1週間、防災 とボラン

ティア週間 ということで 1月 17日 の

前後一週間位が期間 として定め られて

いまして、 この期間に『 171』 に電

話をかけていただきますと、実際に自

分のメッセージを録音 して他人が聞 く

ことができますので、ぜひ、一度使 っ

てみて ください。最近ですとグーグル

というインターネットの検索サイ トが

ありますが、 グーグルは災害の時にな

りますと、パーソンファインダーとい

う機能を提供 していまして、 これ も災

害用伝言板のようなもので して、 自分

の安否情報を登録することができます。

同 じようにそれを見て他人が安否情報

を確認することができますので、余裕

があれば、ありとあらゆるところにご

自身の安否情報を残 しておかれると色

んな手段で安否を確認することができ

ますので、 ご活用 していただいたらと

思います。

避難場所 とか、避難経路のお話です

が、事前 に確認 しておきましょうとい

うことで、最近便利なインターネット

のサイ トがあります。最近何で もイン

ターネッ トですので、余 り使わない方

にとつては、例えば、私の実家に母親

が一人で住んでいるのですが、母親 は

インターネットか ら隔絶 された生活を

していまして、私が『インターネットで』

と言 うとえ らい剣幕で怒 つてきまして、
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『どうやって調べるのだ』と言われまし

て、使えない人もいるのだということ

も良 く分かっています。必ず しもこれ

だけが良いわけではありませんが、ま

ず一つは国土交通省のハザー ドマップ

ポータルサイトがあります。これは何

かと言いますと皆さんがお住まいの地

域にどんな災害の危険性があるのかと

いうことを地図で見ることができます。

それプラス皆さんがお住まいの市町村

のハザー ドマップですね、各自治体が

作っている災害安全マップと言ったら

いいので しょうか、そうしたものにリ

ンクされていますので、それに直接ア

クセスできるようになっています。こ

こで出ている情報は、『 うちインターネ

ットやっていません』といっ方は、各

自治体に危機管理課とか危機管理室と

いうのがありますので、そちらに問合

せていただきますと紙で刷ったものを

必ず用意 していますので、電話をして

ください。インターネットが使えなかっ

たら絶対にこの情報にアクセスできな

いというものではありません。手軽に

ということでは、ィンターネットにア

クセスできたらということになります。

今日は、大勢来られていますので、「個

別にここに避難 されたらいいですょ」

とは言えませんので、これを見ていた

だき、ご自分のお住まいにどんな危険

があるのか、地震なのか水害なのかと

いうのを確認いただきましてそれぞれ

の災害の種類によってどういうところ

に避難するのがいいのかということも

確認することができますので、ぜひ、

確認いただいた上で皆さんの避難する

場所を探 していただいたらいいかなと

思います。

それから情報収集ですが、その時々

で、あれが使えたこれが使えたという

話になるので、あてにならないなあと

思ったのですが、阪神大震災の時は携

帯電話が使えるという話でした。東日

本大震災では携帯電話がつながりにく

かったという話であって、その時々に

なります。その中で東日本大震災の時、

インターネットは使えるということに

なり、大阪北部地震の時は、インター

ネットはっながっていましたので、最

近では『 ラインとかは簡単にやり取り

ができた』、『メールも割と通信が良か

った』ということが言われています。

実際に起こってみないと分かりません

ので、いくっか手段を持っておくとい

うことが大事かも知れません。固定電

話がだめだったらFAXで やってみよ

うかとか、携帯電話を使ってみるとか、

インターネットでゃってみるとか、色

んなものでやってみるとそのうちの一

つくらいは機能するかなと思います。

テレビとかラジオは災害時でも放送

されていますので、最近、ラジオを持

っていない方 も増えていますが、ラジ

オで情報収集 もできます。車をお持ち

の方であればカーラジオとかカーナビ

のテレビとかで情報収集ができます。
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私も阪神・淡路大震災のときに家が半

壊になりまして、車の中にしばらくい

たのですが、その時はラジオでしたの

で、『阪神高速が倒れています』と言わ

れてもピンとは来なかったです。その

後、親戚の家に行ってあの映像をみて

驚きました。最初の情報を得るという

点では、ラジオを活用できると思いま

す。

普段、私はこのような話をすること

は無いのですが、「分かっているんです

よ」と言われるだろうなと思います。

実際にはできていないことが多いので

す。分かっているけどできていない、

これを一体どうするのかということが

問題なのかなと思います。

例えば家具の転倒防止ができていな

い理由というのは、国が約 5年に一回

防災に関する世論調査をしていまして、

理由を聞いています。その中で家具の

固定をされていない方が 6割 ほどいま

す。

(会場の方へ)こ の中で家具の固定を

されている方はどれ位いますか ?や つ

ぱり3割位ですね。 7割位の方が固定

されていない状況です。恐 らく固定で

きてない理由は、「やらないといけない

なぁ。 と思にヽながら先延ばしにして し

まっている。めんどうだなJと いうと

ころです。

実はこの調査、 5年に一 [口 |や ってい

ると言いましたが、「やろうと思ってい

るが先延ばしにしてしまっている」と

いう選択肢ができたのは、平成 25年

の調査か らで して、それまではありま

せんで した。「面倒だか ら」が一番上に

ありました。「面倒だか らとははっきり

言えないが、いつそれをやるかは言え

ない」 という選択肢が一番上にできま

した。いずれにせよ面倒 くさいという

のが半分以上です。 こういう状況に対

して、 これが人事、あれが大事 という

のは、言 って もあまり状況が変わ らな

いというのが私の実感です。 これ以外

にも今年 は、水害 も多発 しま した。西

日本豪雨では避難の問題が非常に取 り

上げられま したが、避難が うまくいっ

てないというのが現状です。それがい

ったいなぜなのか。

例えば天気予報で明日の降水確率が

50%と 言われた時の意味はどういう

意味で しょうか。降水確率 50%と い

うのは、明 日の 24時間の内、 12時

間雨が降 ると思 う方 ?そ れでは無 い。

大阪府の 50%の エ リアで雨が降る こ

れ も違 う。 こうだ とい うのは皆 さん、

お分か りになりますか ?明 日の降水確

率 50%と いうのは、明 日と同 じよう

な気圧配置 とか気温 とか、湿度 とか、

つまり、あす予想 されるのと同 じよう

な天気が過 去に何回かあったわけで、

その天気の時は 50%つ まり 100日

あればそのうち 50日 は雨が降 りまし

た。 ということです。つまり明 日と同

じような天気になった時、過去 50%

は雨が降 りま したということになりま
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す。この 50%雨が降りましたという

のも観測′点で 1ミ リ以上の雨を観測 し

たという定義になっていますので、ど

こかで降っていれば、降ったことにな

ります。だから局所的にザーッと降っ

た事があれば、雨が降ったことになり

ますので、割と我々の感覚からずれた

定義になっています。 こういうのは皆

さん何となく受け取っていると思いま

す。ところがこういうのを豪雨の時間

かれると思います。『 ところによって

は 1時間に 80ミ リ以上の雨が降る可

能性があります』。どれくらいの雨です

か ?

選択肢が 5つ ありますのでどこかで

手を上げていただきたぃのですが、 1

時間に 80ミ リ以上の雨というのは、

どれ位の雨か?(0バ ケッをひっくり

返 したように降る雨・滝のように降る

雨・息苦 しくなるような圧迫感のある

恐怖を感ずる雨)、 実は最後の「息苦 し

くなるような圧迫感のある恐怖を感ず

る雨Jと いうことになります。

1時間に 80ミ リというのをよく聞

くことがあると思 うのですが、余リピ

ンとこない。他にも分かりにくい情報

は沢山ありまして、例えば特別警報と

警報と注意報の違いを説明 してくださ

いとなると、結構難 しいです。土砂災

害危険情報とか記録的短時間大雨情報

というのが出ますが、『出ているな』と

いう認識は皆さんもお持ちではないか

なと思 うのですが、私 もそうですが、

具体的に何なのか説明をしてくれとな

るとウーンとなってしまう。それから、

避難準備・高齢者等避難開始、避難勧

告と避難指示はどう違うのか ?こ うい

ったところ非常に分かりにくしν情報が

たくさんありまして、これはどんどん

増える方向にあります。今回、特に皆

さんにとって、避難準備・高齢者等避

難開始が非常に重要だと思います。避

難準備・高齢者等避難開始というのは、

これまで避難準備情報と呼ばれていま

したが、避難準備情報というと別に避

難 しなくていいのでしょうと思われて

いまして、2016年に東北で高齢者施設

が結構被害を受けたあの時に避難が遅

れてしまったということがありまして、

避難準備・高齢者等避難開始という情

報に名前を変えました。っまり高齢者

等避難に時間がかかる人は避難を開始

してください。そぅぃう情報ですので、

避難準備・高齢者等避難開始の情報が

出たら避難を開始 していただぃて全く

問題はありません。避難を開始される

方がいいですので、積極的に避難準備・

高齢者等避難開始の段階で避難されま

したら避難 している時間は長 くなりま

すが安全に避難することができますの

で、避難準備・高齢者等避難開始に耳

を傾けてください。

天気予報ですが、なぜこんな話をし

たかと言いますと我々の生活の仕方と

いうのは、災害につながるような自然

とのつながり方が極めて特殊な形になっ
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ていることを確認 したかったのです。

つまり 1時間に 80ミ リの雨が降ると

か特別警報が出た、土砂災害特別情報

が出た、そういった情報を我々当たり

前のように受け止めていますが、その

情報は一体何なのかというと、実際に

自然を誰かが観察 した情報ということ

です。気象庁の職員等々は実際に観察

をして今自然はこういう状況にありま

すよということを我々に伝えてくれて

ヽヽる。 ところが自然はこうに`う1犬況に

ありますよという情報というのが、分

かりにくいのが現状です。

1時間に○○ ミリの雨というのはピ

ンとこないわけです。我々の普通の感

覚で危ないなというのは、例えば普段、

目の前で穏やかに流れている川がとん

でもなく濁流になっているというよう

なのを見るとこれはまずいぞ、あ応ゝれ

るかも知れないと思 うと訳です。とこ

ろが 1時間に 80ミ リの雨ですと言っ

ても、外を見なかったらどんなもんか

なというような感 じになってしまいま

す。そういう問題があるということで

す。

我々がやらなければならないことの

一つ目は、気象の情報とかいろんな避

難の情報とかといつたものが、一体自

然のどんな情報を現わしているのかと

ぃぅことを理解することです。我々の

感覚つまり窓を開けて外を見た時の感

覚がどういう表現に変わって、他の観

察 した人の情報として伝わってきてい

るのかということを理解 しないといけ

ない。例えば窓際に気象庁の職員が立

って、気象庁の職員が窓の外をみて我々

に振り返った時に特殊な言葉で説明を

しているということが現状なんです。

「外の川があも、れそうだ」とは言ってく

れない。 1時間に 80ミ リ降ってます

よとか、記録的短時間大雨ですよとい

うような情報で提供されるので、我々

は自然の状況がどうなっているのか、

良 く分からないということになってし

まいます。そういう特殊な言葉、特殊

な説明と実際の自然の状態との対応を

知ることが何よりも大事ではないかと

思います。

しかし、一方で窓際に立っている職

員は80%位 しか当てられないという

問題があります。 5回 に 1回 は失敗す

ると、これが今の天気予報の精度です。

そうなりますと 5回 に 1回の失敗とい

うのは色んなパターンが二つあります

が、一つは見逃 しです。本来は危ない

のに危ないと言ってくれなかったケー

ス。もう一つは空振りで、危なくない

のに危ないと言ったケース、どちらに

しろ 5回 に 1回 は失敗するということ

なんです。 5回に 1回の失敗はどうす

れば防げるのかと言いますと、自分で

自然を観察するというのが一つです。

つまり窓際に立っているのは一人だけ

で、気象庁の人だけが立っているから

まずい。それだったら色んな人が窓際

に行って、『あなたはそういう風にいう
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けど、あっちの空が暗いから危ないの

ではないか』とか『 この川は昔あれ位

の水量で氾濫 しないと思っていたけど

氾濫 した事があるよ』とか、色んな人

が自然を観察するということが非常に

重要です。そういうのを観天望気と言

いますが、例えば西の空が非常に明る

い時、夕日がきれいな時というのは、

翌日の天気は晴れです。これは天気が

西の方から変わってきますので、西の

空が晴れているということは翌日も天

気が良いということになります。また、

山の Lに黒い雲がかかっていれば、当

然山は大雨になっていますのでそこか

ら川の水が流れ増水するかもしれない。

我々は経験として知っているのでそう

いったものも大事にするというのが見

逃 しとか空振りに対 しての対策として

重要だと思います。

一般的には気象庁は気象衛星等を使

って自然を観察 しているわけですが、

これに加えて色んな人が自然を直接見

ることも大事になります。避難という

のは面倒 くさいです。面任1く さいとい

うのは防災対策全体に言えることなん

ですが。多くの方は避難 しないのです

ね。どうして面倒 くさいのかと言いま

すと、効率が重視されているからだと

思います。例えば、待合わせを想像 し

ていただくとお分かりいただけるかと

思うのです。最近学生に言ってもピン

とこないのですが、一昔前だと待合わ

せとか初めて行 く場所とか、ここから

博多に今日の 6時まで行かなあかんと

いう時に、新大阪から博多まで何分か

かるかということと、ここかり新大阪

まで何分かかるかということをた し

合わせ、さらに新大阪で乗換えが大体

30分かかるかなという感 じで皆さん

動いておられたと思うのですが、その

結果、やや早めに着 くというのが、常

態化 していたと思 うのです。ところが

最近は、 6時に着きたいと思 うと携帯

電話で調べると 6時にピタッと着ける

ように乗換案内のサイ トが教えてくれ

ます。そうなると皆さん本当にぴった

り時間に着ける、遅れたら携帯で言え

ばいいので。昔、待合わせというのは

結構危なかったですよね。駅の伝昌
‐
板

を使ったり、何分待つか、みたいなこ

とを最初に決めてないと 12時集合で

遅れてくる場合、 15分だけ待つけど

その後、先行っとくよとまで決めてお

かないと会えなかったじゃないですか。

ところが今、みんな待合わせが雑なん

ですね。 12時に梅田、どこゃねんと

いう感 じなんですが、 lo分位前にな

って、それじゃこの辺におるわという

感 じになってまして、すごく効率的に

動 くというのが当たり前になって来て

います。そうなると皆さん、災害の時

もそうして欲 しいと思 うわけですね。

どんどん災害情報が細分化されてきて、

音は大阪府北部位の範囲で出ていた警

報 も今は市町村単位になっています。

高槻市だけピンポイントで危ないとぃ
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うことを教えて欲 しいとか、茨木市だ

け危ないということをピンポイントで

教えて欲 しい。避難 も当然そうなりま

す。『そんなん何時間も前に避難するの

は嫌やわ、一番危ない時だけ避難する

からそのWil間を教えてくださいよ。』と

いう風になってきています。その結果、

逃げられなくなっている、或いは逃げ

遅れるというようなことが起こってし

まっている。なにせ 5回 に 1回 は、気

象情報は失敗 しますから。その危ない

情報に賭けているということがとても

災害を多 くしているのではないか、そ

れは私たちの生活が効率をとても重視

していて、それをそのまま災害に当て

はめて しまっているというところに、

大きな問題があるのではと思います。

災害のときは、無駄に思えることでも

積極的に行うことが非常に大事だと思

います。これを受け入れずに普段通り

災害情報、避難確認が出てきて、「あな

たは今避難 しないといけませんよ」み

たいなことを期待 していると、実は自

然のことを我々は分かってないので、

うまくいかないことが増えてしまうの

ではないかと思います。

それから今日は難病連の講演という

ことで少 しそういう話ができればと思

って、行政にどういつたことを働きか

ければいいでしょうかということを質

問でいただいていました。 しか し、行

政の話は私の方でできませんが、最近

は地区防災計画というのが災害の分野

では重視されていまして、これはどう

いう物かと言いますと、国レベルの総

合的かつ長期的な計画である防災基本

計画があります。これは災害対策基本

法という法律に基づいて作 られます。

これは国の計画です。インターネット

でというと叱られそうですが、調べて

いただけたら出てきます。地方 レベル、

都道府県、市町村が地域防災計画を作っ

ています。大阪府だと大阪府地域防災

計画、大阪市だと大阪市地域防災計画

というのがあります。更に東日本大震

災において改めて自助・共助、自分た

ちで備える、地域で備えるそして公的

な供えのバランスの重要性が再認識さ

れまして平成 25年の災害対策基本法

が改正 されたときに、地域 コ ミュニ

ティーで防災を進めましょうというこ

とで、一般的に学区と言 ってる小学校

区単位、中学校区単位で防災の計画を

作りましょうというような制度が新 し

くできました。こういった制度の中に

意外と災害時要援護者の話が出てくる

のですが、高齢者とか障害者 (身体障

害者の方が中心だと思うのですが)の

話が沢山出てくるのですが、難病を抱

えた方が避難先でどうするのかという

視点は入ってないことが多いので、ぜ

ひ、こういったものを策定 しますよと

いう動きがあった時は、積極的にそこ

に関わっていただいて、そういう視点

がいるのだということを言っていただ

くことが大切です。地区で実際に災害
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が起こった時に、まずは地区防災計画

が機能 してそれを補う形で地域防災基

本計画があるという形になっています。

まずは一番身近なところに難病の方の

視点を組込むという動きがまだ私が知っ

てる範囲では余り見られていませんの

でぜひ、皆さんの方で、勿論私の方で

も今日を機会に申しあげていきたいと

思 うのですが、皆さんの方から働きか

けていただきたいと思います。

医療等の話の視点で少 しお話をする

ということを書いていましたので、医

療と防災の接点というか、ここ数年考

えていることをお話 したいのですが、

西日本豪雨が起こった後に天災なのか

人災なのかということで、人災だとい

う意見が結構みられます。それはどう

してかと言いますと科学技術を媒体に

して自然現象と付き合うことのみを防

災と考えると全ての災害は人災になる

と書いています (ス ライ ドに)。 どう

いうことかと申しますと先程の天気予

報をイメージしてもらったらいいと思

うのですが、科学技術を専門にしてい

るような天気予報をするような人たち

が失敗するというようなことが起こっ

た時、当然災害が起こるわけです。例

えば避難情報の見逃 しとか空振 りが起

こった時、特に見逃 しがまずいわけで、

見逃 しの結果、避難するタイミングを

逸 して避難ができなかったじゃないか

という話になると当然警報を出すべき

人が出せなかったから人災だという話

になる。あるいはダムの操作を誤った

から人災だという話になるわけですが、

でも実は自然現象と私たちがどのよう

に付き合うのかということそのものが

防災です。たまたま、その間に科学技

術が入っているのが当たり前になって

いますが、そうではない関係も当然あ

るわけです。 しかし、人間と自然をつ

なでいるものが科学技術しかないと思っ

てしまった瞬間に全ての災害は人災に

なるのです。その科学技術 しかないわ

けではないという話については、少 し

医療の話と比較すると分かりやすいと

思うのですが、要は全ての災害が人災

だと言ってるのは医療の限界と医療 ミ

スを混同しているのと同 じ理解だと思

います。父親が 3年前に末期がんで亡

くなったのですが、見つかった時はス

テージ4と いう状態でした。 もうどう

しようもないですという状況だったの

ですが、その時にそれを見つけてくだ

さったお医者さんに「なんてことだ。

ステージ4で はないか。責任を取れ。」

とはならないですよね。ステージ4で

手のほどこしようがありませんと言わ

れて何とかしろとはならないですよね。

それは何故かというと今の医科学の限

界としてステージ4のがんというのは

かなり厳 しいということを分かってい

るわけです。ところが一方で盲腸の手

術とかで、「失敗しました。すみません。

命を落としました。」となると「何でだ」

という話になる。ほとんど失敗 しない
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手術をどうして失敗 したんだ、となる

わけで医療の世界においては、比較的、

理解はあると思います。つまり今の医

科学を持ってして治療ができるという

ものとそうでないものとの明確な区別

はできないかも知れませんが、そうい

ったものがあるという王里解はしている。

ところが防災の世界も残念ながら医療

と同 じだと思うのです。難病を抱えた

皆さんは、医科学がもっと進展 してく

れればいいなあと思っているそういう

気持ちをお持ちだと思うのですが、防

災も防災科学と呼んでできるものは限

られているのですね。防災科学ででき

ないものはいっぱいあるのですが、ど

ういうわけか防災については限界があ

るということを余り認めてないという

ところが問題だと思っています。実は

防災の世界で、水害の訴訟事例を調べ

た研究というのがあるのですが、大東

水害訴訟 (昭和 47年 7月 発生)の判

決以降、水害訴訟で住民側が勝訴する

ことは殆んどありません。つまり水害

訴訟というのはどういうことがと言い

ますと、水害で被害が出たのは行政の

責任だ。専門家の責任だ、専門家の失

敗だ、 したがって責任をとってくれと

いう訴訟が起こっているわけなんです。

しかし、住民側が勝訴 しないというこ

とは、専門家の失敗では無 くて、専門

家にとっても限界だったという判断が

なされているということです。

2009年 の兵庫県の佐用水害です

が、「当時の限定され断片的に過 ぎな

かったというべき情報 しかなかった中

で、より早期の避難勧告を発令するこ

とは困難だった」ということで一審の

判決で住民側が敗訴 し、住民側は控訴

しないということで確定 している。住

民からするとそれは行政の失敗ではな

いか、防災をやっている専門家の失敗

ではないかと問うような事例であって

もほとんど住民側が勝訴する失敗だと

認められるケースというのは無 くて基

本的には限界だと判断されるわけなん

です。

ところが問題はここなんですが、依

然 として伝統的な防災観というのは、

災害を防災科学の失敗とだけ捉えてい

る。ここが問題でして、それはどうい

うことかと言いますと、将来の災害発

生時に失敗 しないように繰り返 し訓練

が実施される。私が今日前半でお話 し

たようなことはまさしくこれなんです。

つまりこれまでの災害で分かっている

ことを失敗しないようにやりましょう。

それも大事なんです。それを現状の医

療と医学の話で言えば、そうしたこと

をやらないというのは医学を否定する

ことになりますから、そんなバカげた

話はないので、当然防災科学というの

も大事になります。けれども余りにそ

れが強調される結果、防災科学に限界

があるということが、等閑視されてい

る。つまり防災科学さえやっていれば、

なんとかなるでしょ、全てうまく行 く
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でしょと思われてしまっているとすれ

ば、それが問題なのです。残念ながら

防災というのはそこまでパーフェクト

なものではないということを今日ここ

で皆さんと共有 しておきたいと思 った

次第です。

色々皆さんのご意見をいただきたい

と思いますが、防災 も医療 も前近代と

いうのは科学的な手段が充分にありま

せんでしたので、今からみると非科学

的な対応も沢山あったと思います。現

在において防災も医療 も科学的な対応

ということで一応標準的な治療の手段

があったり、防災も標準的とされる対

策があるわけです。そこでのコミュニ

ケーションというのは専門家から非専

門家に対 して一方的にこうすればいい

ですよというコミュニケーションがな

されているというのが一般的かなと思

います。 しかし、今、申し上げたとおり、

こういう科学とか医学で治せない病に

直面 した日寺、私たちはどう生きるのか

というのと同じで、防災の科学技術で

対処できない災害に直面 した時に私た

ちはどう生きるのかということを、も

うちょっと考えていかなければならな

いだろうという風に考えています。科

学 +α のところをどうするのかとなっ

た時に、専門家の方は科学の専門家で

すので、そうでないもの、つまり+α

の方というのは実は非専門家とこれま

で呼ばれている人たちの方にあるので

はないかと考えています。この十αを

相互にコミュニケーションしながら生

み出していくということが防災にとっ

ても医療にとっても重要ではないかと

思っています。勿論、狭義の科学その

ものを前に進めていくということも同

じくらい重要だとおもいますが、一方

で科学が進んでもまだ科学の中でどう

しようもない問題があった時にその問

題をどうするのかということも併せて

考えるということも非常に重要ではな

いかと考える次第です。

そういったことを考えるヒントでは

ないのですが、現代社会において災害っ

て一体何なのかということなんですが、

私たちにとって災害というのは一般的

には人の死だったりとか怪我だったり

とか考えられがちですが、実はそうい

う風には信 じていないのではという思

われる節 も結構あります。それはどう

いうことかと言いますと震度 6強位の

地震が起こった時に、私たちが「ああ

災害だな」と思 う瞬間というのは、普

段使っている電車が一日中止まってい

る時とか、スーパーマーケットに行っ

たら開いてないとか、商品が並んでな

いとか普段かかっている病院が今日は

全然かかれない状況にあるとか、救急

車を呼んでも来てくれないとか、こぅ

いうことがあった時に、私たちは「あ

あ災害だ」と思うのです。反対に言い

ますと震度 6強の地震が起こってもガ

タガタガタと 1分程揺れて『ああ揺れ

たね。でも電気もついてるし、電車も
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普通に走ってるし、店もやってる』と

なるとこれは地震としてしか認識され

なくて、災害として認識されない。日

本のようなかなり防災が進んでいる国

において、災害というのは分業、普段

私たちが特別な手段で持って便利にし

ているこの分業が機能 しないときに災

害が起こっていると認識 していると思

います。ですから消防車を呼んでも来

ない、蛇口をひねっても水が出ない、

コンビニに行っても商品が無いという

時に初めて、災害が起こっていると認

識するわけです。

2003年 に北米大停電が起きた時

のニュース記事です。英語のままで恐

縮ですが、イタリアからアメリカに旅

行に行った人がニューヨークタイムズ

に応えて、「あれは災害だったよ」と答

えています。『どうしてかというと 1日

半、水 もないし電気も無かったんだ。』

と言って災害だったと言ってるんです。

これは 1例でしかありませんが、私た

ちが災害だと認識するのは、そういう

分業が機能 していない状態ということ

です。

そうなると防災には、二つのアプロー

チがあるのですが、一つは、社会的な

分業を機能停止に陥らないようにする、

これが一般的な防災のアプローチです。

巨大な地震が起ころうが、強い台風が

来ようが、普段通りに生活ができると

いうのが私たちにとつて災害を防ぐこ

とですので、機能停止に陥らないよう

にする、あるいは機能停止に陥っても

困らないように備える、非常持出袋を

準備 したりとかという話になる。地震

発生時も電気が使える、水道が使える、

非常持出袋も準備するという感 じにな

ります。

もう一つは、社会的分業そのものを

再考するということです。防災を学問

としてやっていく上でも重要ではない

かと考えていまして、私たちが災害と

感じるのは社会的分業だとするならば、

社会的分業そのものを考えるというの

も大事ではないかと考えます。そうい

う話をしますと余計災害が増えるので

はないかとか、不便な生活になるので

はないと思われるかも知れませんが、

必ずしもそうではないのではというお

話を最後にしたいと思います。

それはどういうことか言いますと、

私たちが不便なんだけど気が付いてい

ないことが結構ありまして、そういっ

たものは災害に強いですよという話を

したいと思います。留学生の人に『 こ

こは変だよ日本の生活』ということで、

日本に来て不便だと感 じたことを列挙

していただきました。その列挙 してい

ただいた内容は、留学生の日本に対す

る不平・不満ですが、留学生の悪口を

聞 くためにやつたわけでは無 くて、こ

こに非常に重要なヒントが含まれてい

ると思います。留学生にとつては不便

だけれど、日本人にとつては、不便だ

と感 じないものがあるのです。これが
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私はとても重要だと考えています。私

たちが全然不便だと思ってない所が重

要なんです。 こうしたことに対 して、

留学生にとって不便で無 くなる改善策

を日本人に考えてもらい、さらに仮に

その改善策を実現させた場合、災害に

強い社会になっているのか、なってい

ないのかということを議論 しました。

例で考えた方がはるかに分かりやすい

ので、例でもって説明 しますが、留学

生というのはほぼ確実に『 クレジット

カー ドが使える場所がない』という不

満をあげることが分かっています。こ

れは我々からするとこんな所でも使え

ないとだめなのというところでも使い

たいと言います。例えば大学の小さな

売店でもクレジットカードが使えない。

食堂でもクレジットカー ドが使えない

というのですが、我々はそんなところ

で使えないのは普通ではないかと思っ

ています。近所のラーメン屋さんでク

レジットカー ドが使えないと騒 ぐ人は

あまりいないですね。なぜかというと

我々は不便だと思っていないからです。

『 じゃあ分かりました。留学生の方が不

便なので現金を持ち歩かなくてもいい

ようにいたる所でクレジットカー ドを

使えるようにしましょう。便利になり

ました』とゃるとどういうことになる

のかというと、災害が発生 しますとク

レジットカー ドを使うためのシステム

が壊れたり、通信が使えない、電気が

使えないとなると決済ができなくなる

から買い物ができなくなるわけです。

これは災害に対 して強 くなってるかと

いうと全然強くなってなくて、むしろ

弱くなっている。

こういうことなんです。我々小銭を

持ち歩 くことを厭わないじゃないです

か。災害が起こっても現金を持ってい

る訳ですから電卓があれば買い物はで

きるわけです。災害に強いところです。

それからオーストラリア人の学生が言っ

てたのですが、『夜中、電車が走ってな

い、24時間電車が走ってない』と言う

のです。我々には終電があります。私は、

終電というのは大事だと思っています。

飲み過ぎて終電を逃すということがあり

ますよね。飲み過ぎて終電を逃 してタ

クシーで帰るということはありえない

わけですよね。そういうことをすれば、

家に帰 った時、どういう目にあうか、

違う災害が起こるじゃないですか。当

然歩いて帰るしかないわけです。例え

ばスマホで地図を確認 しながら帰れば、

ああこうやって帰るのかということを

時々やって しまうと、いざ、災害が起

こって電車が止まった時に、家に帰れ

るわけです。何回も歩いて道を知って

ますから。ところが 24時間ずっと電車

が走 り続けていますとそういうことを

経験するのは災害の時しかないわけで

す。だから私たちは、夜中に電車が止

まることを全然不便だと思ってないの

ですが、それを『よし、 もっと便利に

しよう。24時間電車を走 らせるぞ』と
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やると災害の時にしか電車が止まらな

くなって、大混舌Lと いうことも起こり

得るではないかということになる。で

すから社会的分業のあり方を考えると

いうこと自体、私たちが不便な方向に

行 くとは限らないです。不便だと気が

付いてしまった時に、我々は何とかし

たいと思ってしまうのですが、その時

に一歩踏みとどまって、本当にその方

向でいいのを考えることも重要ではな

いかということです。

生活の中の防災ということですが、

留学生である外国人だけが不便に思っ

ていることを便利にすることは基本的

に災害に対 して弱 くなります。ただ便

利にすることによって災害に対 して強

くなることもあります。それはどうい

うことかと言いますと災害に対 して強

いだけではなく、日常生活においても

役立つようなものというのは災害に対

して社会を強くする方向で作用します。

例えば駅の地図で駅名が漢字だけで書

かれているという不便さがある。留学

生から意見が出たわけですが、これを

どういう風に改善するかというと当然

主要外国語で併記するとか、も、りがな

をS、 るとか、多言語表記にすると言う

案が出たのですが、これをやってしま

うと災害の時に困るかというとむしろ

反対ですよね。災害の時であっても情

報がある程度それぞれの言葉で読み

取 ってもらえるということです。他の

ものの例としては、英語で話す店員が

少ない、これも増えると対応できる人

が増えていいです し、水飲み場が少な

い、これは良 く分からなかったですが、

スキンシップがあまりない。スキンシッ

プを増やしても災害の時に困るという

ことはありませんのでこういったこと

は災害においても強 くなるだろう、日

常生活においても役に立つだろうとい

うことです。このあたりの視点という

のが私たちにとって非常に重要ではな

いかと思います。ですので、難病連の

皆さんがこれから災害に備えたいと考

えて私のような者をお呼びいただいた

と思うのですが、私から皆さんにお伝

え したいメッセージというのは、災害

に対 してだけ備えるという視点は結構

危ない、むしろ難病をお持ちの方が普

段から生活 しやすという状況を周りの

人と一緒に作っていくというのが、災

害の時も力を発揮するのではないかと

思っています。だから、特別に防災の

ために何かやりましょうとなると、結

構、機能 しなかったり、あるいは最初

に言ったように面倒 くさいなあとなっ

てしまいますので、なるべく日常化 し

ていくというのが大事ではないかと思

います。

ですので、生活の中の防災というの

は 2種類あるかなと思います。今、お

話 したのはワークショップで行ったの

ですが、生活の中に元々ある防災対策、

私たちが小銭を当たり前のように使っ

ているとか、電車が 24時間走っていな
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いとかいった、防災に繋がるような生

活習慣です。 もう一つはわざわざする

防災を日常化するというところも大事

かなと思います。これは先程言った多

言語化の話のようなものです。

防災が特別なものになってしまって

いると本当に機能 しないし、面倒 くさ

いからやらないという風になってしま

いますので、なるべく普段の生活の中

で防災を実現する、それはローリング

ス トックのように色んなやり方があり

ます し、私たちの生活が不便だと気付

かずにやってることも大事にするとい

うことも勿論あります。そういったも

のをもっともっと見つけ出して、それ

を生かしていくことがとても大事だと

いう風に思います。そういう点では難

病を抱えた方やご家族の方の日常とい

うのをもっともっと防災の世界にお知

らせいただきたい。私も知 らないこと

がいっぱいありますので、むしろそう

いうことを、『 こういうことが私たちの

日常なんだ』ということを防災の世界

で声をあげていただくことがとても大

事ではないかなという風に思っている

次第です。

最後でございます。昔は自分や身近

な人々の協力で何とかしていた問題 も

現在では他の人々が解決するようになっ

た、これは社会的分業です。社会的分

業が機能不全に陥るのが、災害だとい

うことです。そうなると社会的分業と

のお付き合いの仕方をどう考えるのか

というところが防災の肝になると思い

ます。防災対策には、『The防災』と

呼ぶべき、社会的分業の機能不全を防

ぐようなものがあります。私たちが防

災と考えた時にパ ッと浮かぶようなも

のですね。家具を固定 しよう、非常持

出袋を準備 しようみたいな話です。一

方で実は日常の中に、知 らず知 らずに

やっている防災もあるんだということ

を知っていただくことも大事かなと思

います。

『The防災』が、先程の気象情報の

話 もありましたが、どういう物なのか

ということを先ず知 っていただいて、

うまく活用するということも大事です。

加えて、 日常の中の防災を見つける、

或いは私たち自身が皆さんに学んでこ

ういう防災、こういう生活があるんだ

ということを知 らせていくということ

も大事なのかなと思います。そのため

には、外国人留学生と出会ってその中

で私たちの強みを見つけたのと同じで、

難病をお持ちの方とご家族の方等々、

色んな方と出会っていく、その中で互

いに学び合ってお互いに気が付いてな

い所を見つけていくというところが、

防災にとって非常に大事ではないか考

えている次第です。
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大 阪 府 へ の 要 望 書

〔2018年 度〕

〔共通重点項目〕

1、  今回の 「安倍内閣」の目玉政策一つが 「全世代型社会福祉政策」として多

くの障害者 。難病者・高齢者等中心の施策から子 ども 。若者中心型への変更

を掲げています。そして政策を担当するのも「厚生労働省Jでなく、経財省

にな りました。これだけを見ても、もはや 「福祉」が経済的な観点からしか

論議されないことは明らかです。

手始めに今年 10月 から「生活保護費」を 3年間で 5%ヴ き下げる政策が実

行 されました。次に生涯、治療が必要な私たち難病患者 。慢性疾患患者の療

養生活に大きな影響を及ぼす政府の『社会保障改革プログラム法』に基づく

2015年 12月 に公表された 44項 目の改革『工程表』で事業の実施が行われて

います。制度改悪をこれ以上実施 しないよう大阪府 として国に要望 してくだ

さい。

※ 生涯治療が必要な私たち難病患者や慢性疾患患者にとって、消費税増税

(2014年 8%、 2019年 10%)は治療中断を余儀なくさせ られる要素を多

分に持っている政策であり、反対です。定職を持てない患者が多数を占

めている実態を見るとき生活面においても大きな影響を受けることは必

至です。医療にかかわる政策を見ても、改革工程表 2018年度内の検討課

題として ①75歳以上の窓口負担 2割化 ②受診時定額負担の導入 ③

薬剤の自己負担引き Lげ ④金融資産等を考慮に入れた負担等が検討 さ

れています。さらに新たな提案として ①医療費の増加を自動的に患者

負担で対応する仕組み ②地域別の診療報酬の設定等が論議 されていま

す。いずれも患者負担が一方的に増える施策ばかりで、さらに医療の中

断 。中止の可能性を持つだけに許すことはできません

また、年金支給についても当面 68歳 としつつ、近い将来には 70歳支

給を前提に、70歳 までの就労環境を整えるなど対策が行われています。

しかし難病・慢性疾患患者にとつては 70歳 までの就労は考えられません。

いま、まさに 「こどもの貧困化」 と併せて 「高齢者の貧困化」が進行 し

ています。併せて、難病・慢性疾患患者にとつて生きていくうえでの最

低限の保障であつた 「障害基礎年金」の打ち切 りが行われています。症

状は変わらず、む しろ合併症等により、より困難になつているにもかか

わらず十分な説明もないままでの切 り捨ては納得できません。

私たち難病・慢性疾患患者が生きていくことが困難になる政策ばか り

です。今こそ、「難病法」制定時にうたわれた、難病患者が地域で「尊厳」

を持って生きていける社会を作るための施策に切 り替えていくことを求
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ら、孤独な闘病生活を余儀なくされています。

私たちは、孤独にな りがちな患者や家族の様々な悩みや相談に応え、当

事者同士が交流する中で希望を見出 し、明るく社会復帰をめざすための「よ

りどころJと して、また、難病啓発活動や、研究への協力、情報収集を通

して、大阪府民の健康増進に寄与 し、地域の医療機関、保健所、行政など

とも連携 しなが ら、在宅患者を支援するネ ッ トワークの中心 としての役割

を果たす 「難病センター」の早期設置を切に要望いた します。

※ 2018年 1月 「難病センター設置」のみで大阪府あてに 「要望書Jを提出

し、府議会全党 。会派に懇談の申し入れを行い、「懇談会」を開催 していた

だきました。

その結果、3月 2日 の 「本会議」において自民党・無所属会派の花谷幹事

長が難病センターの必要性を訴えつつ、具体的にどうするつ もりか等の質

問を行つていただきま した。

藤井健康医療部長か ら請願採択の趣 旨を踏 まえつつ 「関係者の意見を十

分にお聞きしなが ら、必要 となるセンターの規模や機能について移転によ

る手法 も含めてさまざまな検討を行い、難病患者に対す る支援体制が充実

するよう努めてまい ります」 とい う答弁がなされましたc

引き続いて 3月 12日 の 「健康・福祉常任委員会Jにおいて、公明党の大

山議員、共産党の宮原議員、民主ネ ッ トの中村議員にも同様の質問をして

いただきました。

※ 大阪難病連では今年開催の第 15回建設委員会の総会における決定 として

「難病センター検討委員会」を立ち Lげ、集中的に論議すべきとの意見を

ふまえ 8月 に 「第 1回検討委員会」を開催以来、今 日までに 8回 に亘る検

討委員会で論議・検討を集中的に行つてきました。

※ 当局 との間では昨年 7月 以来 4回にわたる難病センター設置に関する「意

見交換会」を行い、8月 28日 開催の 「第 4回意見交換会」において、移転

の候補地が提案 されました。

具体的には「こころの健康総合センターJ3階で、スペース的には現行の

約 2倍 (約 300ポ )に なるとい うものです。

議論の結果 「見学」をした うえで結論を出す とい う事で、9月 12日 見学

会を行い 19名 が参加 しました。それに基づき 9月 18日 「第 8回検討委員

会」を開催 しま した。その結果、多くのクリアすべき問題点を前提に しつ

つ、賛成多数で移転することを決定 しました。

※ 今回の移転に際 して、行政倶1に は多 くの並々ならぬ努力を していただき

ました。感謝申し上げます。

5、  大阪府の財政再建にあたつては、難病患者をは じめとする社会的弱者を無

視する巨大プロジェク ト温存の 「財政再建」ではなく、巨人プロジェク トにも
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根本的な見なお しのメスを入れた事業再検討を行い、現行の医療・福祉・教育

施策を後退させないで、むしろ、充実させる方向での政策に転換 してください。

とお願いしてきましたが、残念ながら、相変わらず 「国際万博」の開催や、そ

の一環 として IR(カ ジノ)設置など大型開発を中心とした政策ばか りです。私

たちの願いである 「福祉 。医療 。くらしの充実」や 「子どもの貧困化対策」な

ど、いま必要なことは後回しにするとい う、私たちの期待を裏切るものばかり

です。

1)こ の間の財政再建計画の下で、難病対策を中心的に担っていた保健所の統

廃合や府立 5病院の運営見直しによる機構改変や、福祉医療費の維持 。継続

のための 「再構築Jと いう名 目による改悪・改変等難病 。慢性疾患患者 。家

族に対する行政サービスの低下が顕著に現われてお り、行 く末に不安を抱か

せます。そこで、今後の難病関連施策がどのような方向に進むのか、福祉面

など他の制度や市町村 との連携も含めて、総合的難病対策のビジョンを示 し

てください。

2)生涯医療から離れることが出来ない難病 。慢性疾患患者 。内部障害者の特

性に鑑み、重度障害者 F4‐ 療費助成制度の改悪を始め、老人医療費助成制度の 2

年後の廃 IL等は大きな負担 となります。従つて以下の項 目について要望 しま

す。

① 大阪府福祉医療費制度改定で対象外になった方を対象者に戻すととも

に、患者負担を 2018年 4月 以前の制度に戻してください。また、大阪

府独自の老人医療費助成制度を復活 してください。

② 上記がすぐに無理な場合は、まず、薬局での負担を撤廃 してください。

③ l医療機関上限 3000円 は、従来の制度の 3倍 にもなることから、上限

の引き下げと回数制限を設定してください。

④ 精神病床入院について、再度助成対象としてください。入院期間すべて

をすぐにすることが難 しい場合は、せめて大阪府も望ましいとしている
「3月 限定Jでの助成を早期に実現 してください。

⑤ 子 ども医療費助成の地域格差をなくすために対象年齢を府 ド統一水準

(当 面、所得制限なし、入通院で中学卒業時まで)に引き上げてください。

※ 2016年 2月 、新たに、「福祉医療費助成制度に関する研究会」報告とい

う形式で制度の維持・継続を名 目に大幅な改正案が出されてきました。

対象者の一部枠の拡大とともに、一方で老人医療助成制度の廃止による

大幅な対象者の切 り捨てをはじめ、1医療機関での L限外 し、院外薬局で

の 1回 500円 の負担、月額上限額の変更等が提案され、多くの団体等の

反対運動にも関わらず、2018年 4月 実施されました。これ以上に負担が

増えますと人工透析患者など、生涯治療を受け続けなければならない重

度慢性疾患患者にとつて、療養生活に大きな影響を受け、命を継なぐこ

とが出来なくなります。正に、重度障害者医療費助成制度は命綱なので
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す。現行の医療費助成制度を維持継続するとともに、 さらに充実 。拡大

することを目指 してください。

併せて、老人医療費助成制度については 2年後に廃止することなく継続

してください。

3)重度障害者医療費援助制度対象者の入院時食事療養費を、公費で負担 し

てください。

4)『 ヘルプマーク』の普及増進のために、啓発イベン トの実施や情報宣伝

物の発行などを通 じて、当事者の声を府民に届ける事業を実施 してください。

6、 今回、法制定された国の難病対策でも充分でない ド記項 目について大阪府で

実施 してください。

1)指 定難病の更新手続きを簡素化するとともに 「臨床調査個人票」の文書料

を無料にしてください。

2)一 部負担額に対する減免規定を激甚災害だけでなく、失業・病気 。事故な

どで所得が大幅に減少 した場合にも適用するように してください。

※ 厚 /1_労働省は、特定疾患治療研究事業に患者負担の導入を 2度 にわた

り実施 し、これによつて多 くの難病患者が医療費の一部を支払わなけれ

ばならなくな り、治療中断や受診抑制が生 じました。

さらに今回の改正により、従前の市町村民税非課税世帯の本人負担が

従来のゼ ロから月額 2,500円 または 5,000円 と新たな負担増 とな りま し

た。その結果、膠原病関西ブロックのアンケー ト調査によれば、71.5%の

人たちが値上げとな りました。 このような負担増は再び治療の中断 。中

止に追い込まれ病状の悪化につながっていきます。

7、 小児1曼
′
ll_特 定疾病治療研究事業について、以下の項 目について国に要望する

とともに大阪府 としても拡充 してくださいc

l)ノjヽ 児慢性特定疾病治療研究事業費の肖J減に伴い、医療費の一部負担が導

入 され ました。2015年 より4年連続で、「指定難病 。小児慢性特定疾病の医

療費助成事業における患者負担を解消するよう助成を講 じてくださいJと
い う府議会あて請願項 目が採択 され ましたc早急に助成措置を講 じてくだ

さい。

2)小児慢性特定疾病について 20歳 まで しか適用が延長 されない現行制度を

改善 し、20歳以降も継続 して治療を要する場合には、公費負担が継続 され

る市1度 を創設するよう国に要望 してください。

実現するまでの間、府において独 自の助成制度を考えてください。

※ 例えば、腎炎、ネフローゼ (1次性を除く)、 1型糖尿病、先天性心疾患、

マ ッキューン・オルブライ ト症候群等、どの病気 も 20歳で治癒することは

なく長期の療養が必要で、医療費負担の重 さが治療の抑制や、それに伴 う
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病状の悪化を促進する可能性があ ります。そのため何 としても生涯にわた

る医療費助成が必要です。例えば透析への移行など、病気の進行にともな

う障害の重度化を阻止するためにも、安心 して切れ 目なく治療を続けられ

るような医療費公費負担が必要です。

3)2004年 11月 26日 に成立 した「児童福祉法の一部を改正する法律」によ

り、「小児1曼性特定疾患治療研究事業の実施要綱」を定め、2005年 4月 1日

より適用 されま したが、その うち、対象患者の認定基準が法改正以前より

厳 しくな り、大阪府下での小児慢性特定疾患研究治療研究事業承認者数が

極端に減少 したため、不承認者の医療費が増大 し、治療中断など多 くの問

題を生み出しま した。大阪府は認定基準の緩和をされるよう国に対 して要

望 してください。

、ハイ リスク分娩にかかる妊娠から分娩までの費用軽減等について 下記事項を

国に要望 してください。

1)1型 糖尿病は、小児慢性特定疾病 として 20歳まで しか医療費助成が受けら

れません。その上ハイ リスク妊娠における特別な医療の必要性を考慮 して、

妊娠判明から分娩までの医療費を 1割負担に軽減 してください。

2)妊 婦検診について、自治体によつて対応にバラつきが見 られます。大阪府

は国の施策 として妊娠か ら出産までの全ての検診を完全無料化することを要

望 してください。

3)ハイ リスク妊婦検診及び、分娩が可能な医療機関を増や してください。

上記事項の施策が国で講 じられるまで大阪府 として費用負担の助成や、医療

施設などの整備を してください。

※ 本来、産科は全額 自己負担が原則ですが、慢性疾患をもつた妊産婦などが

安全に出産できるようにと「ハイ リスク妊娠管理料」などの保険′点数が加算

されるようにな り、慢性疾患をもつた妊産婦の出産 。子育ての経済的な負担

がより重 くなってお ります。少子化対策、子育て支援の観′点から施策を慢性

疾患患者にも等 しく公平に及ぼすためにも費用軽減策を要望 して ください。

9、 防災緊急対策

2018年は「大阪北剖S地震」「西 日本豪雨」「台風 21号の直撃」「北海道地震」

等多くの災害に見舞われました。

大阪北部地震では家屋の被害はもとより、「ブロック塀」倒壊等による死者

が問題 となりました。併せて公共交通機関がス トップし、多くの駅で帰宅困難

者が発生しました。

また、台風 21号では家屋被害とともに多くの公園の樹木や街路樹の倒木が

起こりました。

生活面では多くの地域で 「停電」「断水」が起こり住民生活に多くの影響を
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与えました。このような状況にも関わらず、大阪府、大阪市とも「災害対策本

部」を設置 しませんでした。

近々に起こり得るといわれている、南海 トラフ巨大地震では過去に例を見な

い被害が想定されています。例えば、大阪府の想定でも府民 5人に 1人が避難

の必要があり、府 ドの 94%の世帯が断水すると予測されています。そして、避

難所では飲料水・非常食 。トイレが不足し医療対応ができない患者が 7万人を

超えるという状況が想定されています。

最近の国交省近畿地方整備局が公表 した高潮・洪水被害状況では洪水で地下

鉄など 14路線 100駅が、高潮では 23路線、141駅が浸水 。水没の可能性がある

とされています。また、国土交通省の調査では大規模な洪水などの際に浸水す

る恐れがある地域内の高齢者や障害者、乳幼児ら「要配慮者」が利用する施設

のうち、避難計画を持つ施設は 2%しかないことが明らかになりました。

早急な浸水・洪水対策 とともに施設等に対 しては 「避難計画」の義務付けが

必要です。

つきましては、大阪府の防災対策見直 しや支援体制などについて以下の通 り

要望 します。併せて防災対策の遅れている自治体に対 して指導 してください。

1)障害の特性に応 じた安否確認、情報提供、避難誘導、避難所のシステムを

確立してください。

併せて、現在各自治体 とも遅れている 「在宅避難者支援計画」について早

急に自治体ごとに確立するよう指導を強めてください。

① 兵庫県や神戸市において作成されている 「災害時避難行動要支援者ガイ

ドブック」を作成 し要支援者 。配慮者等必要な方に配布 してください。

② 人工透析患者の透析施設および通院手段の確保。また、近隣での施設が

確保できない場合は移動手段と宿泊先の確保を図つてください。

2)特に内部障害者及び慢性疾患患者の具体的緊急医療対策の問題点としては、

以下の項 目があります。

① 人工透析患者の病院 。透析施設の対応 (電気・水の確保等のインフラ整備 )

を確保 してください。

② 酸素療養患者の停電災害時における携帯用ボンベの供給方法について考

えてください。

③ 緊急時に (例 えば阪神大震災の時のように)道路状況が悪く、かかり付

けの病院まで行 くことが出来ない状況が発生する場合や、外出時に「帰宅

困難者」となった場合はステロイ ド・抗 リウマチ薬 (免疫抑制剤)・ 痛み止

め (各種)。 生物学的製剤 (数種)等 をもらいに最寄 りの「災害医療協力病院」

及び 「災害拠点病院Jで処方 してもらえるようにしてください。

関節 リウマチ患者本人が使用 している生物学的製剤以外の生物学的製剤

を代替で使用することはできませんので周知 しておいてください。

④ 災害時にも、慢性疼痛などの長期慢性疾患患者が普段の医療を継続 して受
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3)

けられるような体制作 りを図つてください。例えば、オピオイ ド薬や生物学

的製斉Jな ど管理が厳 しかつたり、大量の備蓄が難 しかつたりする治療薬に関

しても、他の処方薬と同じように、お薬手帳の提示などで患者の手元に確実

に届くように情報提供を図つてください。

※ 生物学的製斉1については薬局に在庫がない、と処方されなかった例が

あります。 (北海道地震)災害時、どこの医療機関に備蓄があるかなど、

一般の調剤薬局に情報が行きわたるようにしてください。

※ オピオイ ドの利用については、医師の間でも意見が分かれるために、

普段使つていても 主治医以外が判断 して処方中 lLに なるかもしれな

いとい う不安があります。 (西 日本豪雨)慢性疾患患者の体調はス トレス

などにも大きく左右 されるために、災害時には特に 「普段受けている治

療Jを数 日続けられることが必要になります。

⑤ それぞれの難病患者において、それぞれの薬の流通システムを最短に供

給できるよう考慮 してください。

① 災害時に診察なしで、1型糖尿病患者がスムースにインスリンを処方 し

ていただける体制を早急に構築 してください。

※ 災害時の医薬品等の提供体制は、自治体ごとに構築 してお りますが、

残念ながら多くの自治体で、未だに体制が不十分なままになっています。

早急に、大阪府はその実態を掌握 し、モデル地区 (枚方市)の仕組み等を

水平展開し、大阪府は全自治体での供給体制を構築するよう指導を、お願

いします

② 災害で帰宅困難になった 1型糖尿病患者にスムースにインスリンが処

方される体制を早急に構築 してください。

① 各該当患者会との緊急災害対策についての連絡体制のネッ トワーク作

りをし、日頃から問題点の把握 と情報のための連絡会を定期的に開催 し

てください。

② 大阪府は、市町村が実施する避難行動要支援者の支援策に関する助言

や府内市町村間の連携・調整を行 うとともに、必要な事項は指導 してく

ださい。

① 福島第一原子力発電所事故による放射能汚染が多くの国民に不安を与え

国際的にも注日されてきました。汚染水の処理等、安全管理体制も十分

整わない段階で電力不足を理由に多くの原子力発電所で再稼働が行われ

ています。再稼働は行わないように国に働きかけてください。

② これまでのエネルギー政策を見直し、太陽光発電や風力発電など、自然
エネルギーの活用と新エネルギーの開発・研究を促進するとともに原子力

発電を廃止するように国に強く働きかけてください。

4)

5)
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10、 肺炎球菌ワクチンの接種費用の助成をしてください

※ 2015年度から、肺炎球菌ワクチンが「予防接種」となり65歳以上の方は

年齢別で実施 されます。それに伴い、各自治体で助成が行われていますが

大阪府においても各自治体への助成を行って難病、慢性疾患患者について

は自己負担なしで接種が受けられるようにしてください。

〔医療関係〕

1、 厚生労働省は、2006年 6月 の通常国会に 70歳以 上の療養病床入院患者に対し、

食費、居住費の負担増や高額療養費の自己負担限度額引き上げ、保険の効かな

い医療 と保険の効 く医療 とセ ットした 「保険外併用療養費」などの 「医療制度

改革関連法案Jを提出し、多くの問題点があるにも関わらず与党の賛成多数で

可決成立 しました。1997年 9月 の健保本人 2割実施、老人医療 自己負担の引き

Lげ、2001年 1月 の老人医療における定額制から定率性の導入や、入院時食事

療養費の値上げ 2003年 4月 より健保本人の 2害1か ら 3害1の 引き上げ等、単年度

ごとの引き上げに続いての改 lLは 、生涯治療を要する難病患者や長期慢性疾患

患者にとって、これほど患者の生存権を無視 した苛酷な仕打ちはありません。

また、「医療保険改革関連法」が 2014年 に可決され具体的には、① 人院時の

食事代を段階的に 1食 200円 引き上げ ② 紹介状のない大病院受診時の保険外

併用療養費の追加徴収 ③ 「患者申出療養J制度による混合診療の拡大 ④ 国

民健康保険の都道府県単 一化等が決定され実行されています。

さらに、現在 「患者負担増」に向けて、① 70歳以上の高齢者の「高額療養費

の見直 し」 ② 75歳以上の後期高齢者の窓口負担 と保険料の減免制度について

の見直 し ③ 「かかりつけ医」以外を受診した場合の新たな定額負担等 ④ 風

邪薬、目薬や湿布薬等の保険外 しが論議 されています。

大阪府は府民の健康を守る立場から、健保本人自己負担 3割 を 2害1に 戻すとと

もに、70歳以降の患者負担を 1害1に戻すように国に強く要望 してください。ま

た、難病指定されている疾患を、特定疾病療養受給者証 (高額療養費 10,000円 )

の対象にするよう国に要望 してください。

2、 リハビリの疾患別の日数制限を撤廃 し、個々の患者の必要性に応 じて行える

よう国に強く要望 してください。

具体的には、パーキンソン病患者、関節 リウマチ患者、後縦靭帯骨化症患者、

多発性硬化症患者等です。

また、来午 4月 に予定している「要介護・要支援認定を受けている患者に対

する医療保険の維持期 リハビリの廃 I卜 1」 は行わないでください。

さらに、リハビリを受ける障害者が 65歳になった場合、本人の意向を無視

して介護保険の通所 リハ ビリ・訪問 リハビリに移行 させ られることのないよ

うにしてください。
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※ 2006年 4月 の診療報Ell改 定で疾患別 リハビリテーションの日数制限が設

けられたため、全国保険医団体連合会が日数制限 8か月後の調査において、

20万人以上の患者がリハビリを打ち切 られていることが判明しました。それ

以降の実態は把握できていませんが、介護保険においても受け皿が不十分な

状態を見るとき、 リハ ビリを打ち切 られている多くの患者が存在 しているこ

とは確実です。患者の機能低下をさせるリハビリの日数制限を撤廃 してくだ

さい。

併せて、医療 リハビリに日数制限を設けることなく、また、介護 リハビリ

ヘの誘導に向けての減算処置等はしないでください。

3、 医療費公費負担の拡大を

医療費公費負担が今回の法制化に伴い、本人負担が大幅に引き上げられまし

た。難病患者は生涯、医療費を払い続けなければなりません。

下記事項について、国に強く要望 してください。実現するまでの間は府独 自

での実施を考えてください。

1)指定難病の対象疾病を拡大し、すべての難病患者の医療費の負lHが軽減さ

れるようにしてください。

併せて、指定疾病は希少疾患 (人 口の 0.1%未満)の みとなり、他の要件は満

たしているにも関わらず患者数の多い疾病が助成対象から外れるなどの問

題点があります。

具体的にはマッキューン 。オルブライ ト症候群、 1型糖尿病、関節 リウマ

チ、線維筋痛症等です。これらの患者の医療費負担の実態を把握 し、改善

策を国に要望 してください。

2)2018年 12月 から始まる「肝がん 。重度肝硬変入院医療費助成 (月千がん 。重

度肝硬変治療研究促進事業)」 について

① 現在、肝硬変や肝がんで治療を受けている患者家族に本制度を周知す

ること。

② 本制度の指定医療機関の登録を速やかに行い、対象医療機関は、現在
「肝硬変」「月千がん」の人院治療を行つているすべての医療機関が登録 さ

れるよう、対象医療機関に働きかけること。

3)今 回の 「法制化Jで全ての指定難病に対 して、重症度分類が導入され症状

が一定以上の重症度の者 しか助成が受けられないことになっています。経

済的な理由により軽症者が治療中断や休止 となれば、再び重症化する可能

性があります。症度枠の撤廃を国に要望 してください。

※ 例えば、パーキンソン病患者の うち、ヤールの判定 1・ 2度 の患者は

指定疾患事業の対象にされていません。この人たちも徐々に病気が進行

することは避けられず、医療費などの面ではヤール 3・ 4度の人達と同

じような経済的、精神的、肉体的負担を受けています。ぜひ、重症度分
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強要」を行 うことは再び機能低下を招くだけに絶対に行わないでください

※ 神経ベーチェット病をはじめ、多くの神経難病患者が在宅で充分な治療

や看護を受けられず、不安な毎 日を送つています。また、高齢化や核家族

化が進むなかで、介護の問題も深刻です。行き届いた看護体制のもとで、

専門治療 とリハビリテーションが受けられ、退院を強要される心配のない、

長期療養施設を確保 してください。

4)地方独立行政法人 大阪府立病院機構関係

① 府立急性期 。総合医療センターを難病の総合的な専門病院として、他の医

療機関にいる専門医との連携や退院後のケアについても、地域の医療機関や

保健所など関連機関との連携を密にして在宅でも安心 して療養できるシス

テムを確立してください。

② 地方独立行政法人大阪府立病院機構に、専門医や医療ソーシャルワーカ

ーなど、各難病に知識 と理解のある職員を多数配置 し、相談から治療、リ

ハビリテーションまで ‐貫 して受けられる体制を確立してください。難病

患者の場合は、複数の科にまたがるケースが多く院内各科の連携が重要で

す。特に、退院後における連携システムの確立が緊急に求められています。

③ 府立急性期・総合医療センターに「東洋医学科Jを開設 し、公費医療で受

診できるようにしてください。

※ 根治法がなく、長期療養を要する難病や慢性疾患の場合は、西洋医薬

の長期運用による副作用や合併症が深刻な問題 となっています。漢方治

療は、一部の難病には有効であることが医学的にも実証されているだけ

でなく、西洋医薬との併用で相乗効果が高められ、副作用を軽減するこ

とが、患者の体験からも明らかです。そのため、多くの患者が民間の医

療機関や他県の医療機関に集中しています。大阪府でも指定難病や重度

障害者医療で受診できる専門外来を開設 してください。

④ 府立急性期 。総合医療センターに総合腎センターを設置 し、腎疾患対策と

医療システムを確立 してください。また、小児循環器科の診療体制を拡充

してください。

※ 現在、府立急性期・総合医療センターには、腎臓内科があり、透析治

療、腎臓移植 も行われていますが、個々の治療としての対応だけでなく、

予防、研究、腎臓移植、リハ ビリテーションまでの総合的腎疾患対策の

大阪府における腎センターにしてください。

5)専 門医が少なく、通院も困難なために多くの難病患者が在宅で専門治療や

看護も受けられずに、希望のない療養生活をおくっています。在宅でも専門

治療や看護が受けられる制度を早急に確立してください。

※ 全腎協が行った要介護透析実態調査によると、合併症、重複障害のあ

る透析患者は 59.43%に のぼっています。他の難病患者においても同様
のケースが山積 してお り、介護者の高齢化ともあわせ要介護対策は急務
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です。

安心 して療養生活ができるためにも、府立急′性期 。総合医療センター

など公的病院が各地域の基幹病院 として保健所、民間病院などとネ ッ ト

ワークを組み訪問診療、訪間看護の体制の確立を早急に図つてください。

そのためにも、医師、看護師、保健師、ホームヘルパー、ガイ ドヘル

バーなど在宅療養に必要なスタッフの増員をしてください

6)臓 器移植法案が改正 され、2010年 7月 17日 からは、本人の臓器提供の意

思が不明な場合にも、家族の承諾があれば臓器提供が可能 とな り、これによ

り15歳未満の者か らの脳死下でご提供を受けて全国で多くの方が救命 され、

社会復帰を果たされています。

しか し、全体の臓器提供数を見ます と心停止下でご提供の激減 も伴つて、

増えてお りません。腎臓単独の臓器提供は減少 しています。

また、改正臓器移植法のもう一つの目標でありました子 どもの臓器提供 も

進んでいない現状にあります。この現状を改善するためには、行政が推 し進

める継続的な臓器移植推進活動が不可欠です。

よって、ここに 下記の項 目を要望 します。

① 府内における臓器提供できる施設での間にマニュアル作成 とシュミレーシ

ョン研修、院内コーディネーター等の要請等環境整備を行 うと共に、各施設

での患者への ドネーション確認を行い、1蔵器提供の意思が尊重される体制を

構築 してください。

② l蔵器の提供に際 しては、いささかも ドナー・レシビエン ト双方の人権が侵

されることのないよう、必要にして十分な配慮をしてください。

③ 国内の唯一のあっせん機関であります公益社団法人臓器移植ネットワーク

の整備のために、府 としても積極的な提言、参画をしてください。

また、各自治体と連携 した臓器移植推進体制を進めてください。

④ 移植医療全般についての啓発活動を、大阪府 としても積極的に行ってくださ

い c

ア)保 険証等、運転免許証の裏面に臓器提供意思表示カー ドがあ ります。臓器

移植医療について、家族等 と話 し合つてお一人おひ とりの臓器提供について

の意思表示を推 し進めてください。

イ)保 険証等の更新時に臓器移植医療に関するリーフ レッ トの同封を行い、臓

器移植医療について、家族等 と話 し合いお一人おひ とりの臓器提供につい

ての意思表示を推 し進めてください。 また、その意思はいつでも変更でき

ることをお知 らせ くださいc

ウ)運 転免許証においても、更新時に裏面の臓器提供意思カー ドの説明とリー

フレッ トの配布を行って、理解を求めてください。

工)マ イナンバーカー ドの発行時においても臓器移植医療に関す るリーフレ

ッ トの同封を行い、臓器移植医療について、家族等 と話 し合いお一人おひ
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とりが臓器提供についての意思表示を推 し進めてください。

オ)月歯死からの移植、腎臓の様に心停止後でも移植できるといつたことについ

て府民の理解を深め、臓器移植医療の普及を進めるために、臓器移植に関

するシンポジウムを大阪府主催で開催 してください。

力)大 阪府内で各市町村が所有する公用車に臓器移植医療の理解を求めるた

めのステッカー等貼付 してください。

⑤ 移植医療の対象 となる可能性のある患者 。家族に対して、移植医療のメリ

ット・デメリットの両面の情報が十分に行き渡るようにしてください。

⑥ 教育においても必須科 日として、いのちの大切 さを教える授業を行ってく

ださい。その中で厚生労働省から発行 されている冊子等を参考に臓器移植医

療についても話題 とし、学校での話 し合い、家庭での話 し合いを交互に繰 り

返 し充実した 「いのちの授業」を切望します。

⑦ 大阪府のホームページの トップにグリーンリボンマークを設け、府民の方

がクリックすることで臓器移植医療の全般が分かるようにしてください。

府内の市町村にも指導 してください。また、公益財団法人大阪腎臓バンク、

公益社団法人 日本移植ネ ットワーク、府内の臓器移植関連施設等にリンクし、

スムースな情報提供に寄与してください。

7)透析患者が入院を必要とする結核に罹患 した場合、入院する公的医療機関と

して、大阪府立呼吸器・アレルギー医療センターにベッド数 2床分と近畿胸部

疾患センター病院に 1床が設置されましたが、結核患者数の増加状況を見ると

き、 3床では少なすぎますので増床 してください

8)肝機能障害者に対する身体障害者手帳の交付制度は、平成 28年度から交付基

準がチャイル ドピュー分類 Bま で緩和されました。 しかしながら該当する患者

家族に制度が周知されていないのが実情です。

医療機関などへの研修を重ねて、医療機関での受診 。入院時に該当が予想 さ

れる患者には患者を診察する医師、療養を支える看護師、ソーシャルワーカー、

肝炎コーディネーターなどによる制度が適用されるよう申請を支援するように

してください。

5、 保健所その他の難病関係機関の充実を

1)地域保健法改正により保健所を削減するのでなく、公衆衛生の立場から拡充
の方向となるようにしてください。

保健所の統廃合により、支所が廃止された地域については、更新手続き、訪

問指導、交流会など、これまで実施 してきたサービスを低下させることのない

ようにし充実してください。

また、保健所業務 (難病)を移管 している、あるいは今後移管を予定している

市に対 しては専Pi職員の確保 とともに難病対策を拡充するよう指導を強めて

ください。
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2)① 保健所業務の中に、保健師などによる在宅難病者の、ア)訪問看護 イ)

相談事業 ウ)結核後遺症等による中高度の呼吸不全のおそれのある在宅

療養者の肺機能検査・機能訓練 。在宅管理等の呼吸器教室と呼吸器管理及

びその充実に必要な器具 (ピークフロメーター)の設置 工)パーキンソ

ン病患者の発声訓練・ リハビリ体操の指導をとり入れてください。

② 在宅医療の円滑推進を図るため、保健福祉センターおよび難病医療情報セ

ンター相談室や地域の開業医との連絡、連携等を積極的にすすめてくださ

い 。

③ 保健所が地域で患者交流会・相談会を持つ場合は、2、ず患者会 と連絡を

とつてください。

3)医 師、看護師、保健師等を対象とする難病研修会を実施 してください。そ

の中で、患者自身の参加、発言を企画してください。

また、小児慢性特定疾病治療研究事業の対象疾患の医療講演会や相談会

を府主催で実施 してください。その際、患者団体も参加 し、活動内容を紹

介できるようにしてください。

4) 大阪難病医療情報センターを府の機関として位置づけ、スタッフの増強、

待遇の改善を相談事業とともに訪問事業、在宅難病者への訪問看護事業を行

ってください。

① 指定疾患にかたよることなく、長期の闘病を余儀なくさせる慢性疾患や小

児慢性特定疾病についての相談にも十分に対応できる体制を整えてくだ

さい。

② 医療分野についてだけでなく、難病にかかわつてくる福祉制度等について

も十分に相談に対応できる体制を整えてください。

6.府民に対する難病啓発、PR活動を

1)難病に対する正 しい認識の啓発、PR活動を行ってください。

① 医療機関における肝炎 ウイルス感染者に対する受療時の差別的な事象を

根絶すること。特に、歯科における治療順位の後回し、ウイルス感染を理

由とした診療拒否につながるような受診時の患者に対する対応を無 くすこ

と。

② 厚生労働省研究lllIに より、 「集団生活の場における肝炎ウイルス感染予

防」のための手引き 。ガイ ド来院が作成されている。このガイ ドラインを

福祉施設・保育所 。こども園・幼稚園 。学校 。医療機関等に普及させ、徹

底 し、施設利用者やその家族の精ネ申的負担を無くすること。

③  「世界肝炎デー 。日本肝炎で一」(7/28)と その前後に設定される「肝

臓週刊」を実行するために、肝疾患診療拠点などと協力し、「世界肝炎デ

ー 。日本肝炎デーJ啓発・学習活動を積極的に行 う事こと。

また、二次医療圏ごとに、保健所・市町村保健福祉センターと協力し肝
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炎デー啓発イベン トを完済 し、肝炎 ウイルス検査受診促進 と肝炎 ウイル

スキャリアの専門医療機関受診促すこと。

④ 肝炎 ウイルス検診 と陽性者 「フォローァップ事業Jについて

ア)特定感染症検査等事業・緊急肝炎 ウイルス検査事業など、大阪府 と市

町村が連携 しウイルス検診受験率向上させること。

また、各市町村が行 う健康増進事業での肝炎 ウイルス検診 を特定健診や

がん検診時に同時に受検できるように、市町村を含め検討 してください。

L記事業について、大阪府 も実施状況を把握 し、受検率を 上げるように

市町村 と連携 した取 り組みを強めること

イ)ウイルス性肝炎患者等重症化予防推進事業の うち、全国 47都道府県の

中で大阪府だけがまだ、未実施である 「定期検査費用助成Jについて早

急に実施すること。

また、肝炎 ウイルス陽性者に対 し、肝炎専門医療機関受診を促すよう

に、市町村 と連携 して取 り組んでください。

陽性者に対 し、府が作成 した肝炎手帳 「健康手帳エル」を届け、受診

の確認 と適切な医療を受療 しているか、きちんと確認作業を進めること。

ウ)肝炎 ウイルスキャ リア、肝炎・肝がん 。肝硬変患者がかか りつけ医と

専門医療機関で受療できるよう、かか りつけ医と専門医療機関の医師な

ど医療従事者対象に した研修を 11次 医療圏ごとに行つてください。

なお、この研修にあっては、毎年改定 され る日本肝臓学会作成の 「肝炎

診療ガイ ドラインJや肝炎情報センターが提供 されている最新の資料が

反映されるようにしてください。

C型肝炎におけるインターフェロンフリー治療は、めざま しい進歩があ

り、新薬の登場により耐性 ウイルスの出現で困惑する患者が増えている

こと。 ウイルス排除後の肝発がんや他疾患の併発などに対応できるよう

医療従事者の研修にあたつては、患者への適切な治療手段の選定 と治療

後の適切なフォローが行えるよう、研修内容を改善 してください。
工)肝炎医療 コーデ ィネーター養成事業については、肝炎 ウイルス検診の

受験促進、肝炎 ウイルス陽性者の専門医療機関での精密検査や適切な治

療を受療するように次のことを行 うこと。

1)肝炎医療 コーデ ィネーター養成対象者を、一般医療機関の医療従事

者企業の産業医や保健師、調剤薬局薬斉J師 などに拡大すること。

2)肝炎医療 コーディネーターがその役害Jを 発揮できるように、定期的

なスキルアップ研修や情報提供を行な うこと。

3)肝炎コーディネーター としての自覚を持ってもらうために、コーデ

ィネーターであることが分かるようなバ ッジを作成 し配布すること。

オ)が ん対策推進委員会肝炎肝がん対策部会において、次の事項を検討項

目として加え、その現状 と課題、今後の対策について府 として検討資料
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として会議の都度報告すること。

① 肝炎対策に関する大阪府予算と決算状況

② 肝炎ウイルス検診の実施状況 (無料医療機関委託分、市町村健康増進事業

など実施分を含む)

③ 厚生労働省の肝炎対策推進対策事業について、大阪府の実施状況報告に

つ い て

④ 「肝炎手帳」(健康手帳エル)の普及活用状況、肝炎コーディネーター養成

事業と成果について

⑤ 各市町村ごとの肝炎ウイルス検診の実施と陽性者へのフォローアップ事

業の現状報告について

⑥ 二次医療圏ごとの肝がんと肝不全による死亡者の状況とその対策につい

て

7.難病者、府民に対する公衆衛生対策の強化を

難病患者の早期発見、早期治療体制を強化 してください。

1)全府民の定期的な無料検査を完全実施 し、発見 された尿蛋白、血球陽性者、

ウロビリノーゲン異常者の精密検査等早期治療体制を強化 してください。

2)難病など長期慢性疾患患者の新型インフルエンザ対策について、下記事項に

ついて要望 します。

① 難病など基礎疾患を持つ患者に予防接種を行 う場合は、事前に基礎疾患

の治療法や副作用などを慎重にチェックし、万全を期 してください。

② 難病など基礎疾患患者が新型インフルエンザで地域の医療機関を受診す

る場合は、基礎疾患の主治医と緊密に連携をとりながら治療に当たるよう府

下の医療機関を指導 してください

また、基礎疾患を理由に治療を断わらないよう、あるいは |‐ 分な対応がで

きない場合は、責任を持って適切な医療機関を紹介するよう指導 してくだ

さい。

8,大阪難病連への支援 。その他

1)大 阪難病連は大阪府から 2004年 4月 より「大阪難病相談支援センター」の

委託を受けて活動を行っていますが、厚生労働省の難病特別対策推進事業に

おける難病相談 。支援センター事業を真に実施 していくには施設規模におい

ても予算的にも難病患者 。家族のニーズからすると大きな距離感があります。

大都市における難病相談・支援センターと人口の少ない地域の難病相談 。支

援センターと予算的にも同一的に扱 う発想は難病患者 。家族の種々の相談、

内容、件数などを全く考慮されていないといっても過言ではありません。大

阪府は大都市における難病相談支援センターとして予算的にも、 t)つ と配慮

するよう厚生労働省に主体性を持って要望してください。
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併せて、国の 「難病相談 。支援センター」予算を国 7害 1、 府・県 3割負担

とするなど、予算増が真に生かせる施策を要望 してください

また、職員の待遇改善のために厚生年金 。雇用保険への加入を義務づける

とともに、休暇制度など厚生福利制度の充実を行つてください。

2)加盟団体が全国的な催 しを大阪で取 り組む場合に、助成金を支給 してくだ

さい。

3)難病患者やその家族が何時でも心おきなく無料で、交流会 。学習会 。会議

等ができる場所を確保 してください。例えば、保健所や府立急性期 。総合医

療センターなどの施設を、休 日も含めて利用できるようにしてください。

4)大阪難病連が主催する医療相談会の会場を確保 してください。

5)大阪難病連や患者団体が実施する、指定疾患や小児慢性特定疾病治療研究

事業の医療講演や相談会の案内を疾患患者・家族に府より郵送 してください。

〔福祉関係〕

1、  2013年 4月 から実施された 「障害者総合支援法」により初めて難病患者が

障害者施策に入るなどの一定の前進がありましたが、内容的には多くの問題

点があります。例えば 「障害者総合支援法の骨格に関する総合福祉部会の提

言Jの多くが取 り入れられていないこと。難病患者についても指定難病を中

心とする 358疾患のみ しか認められていないこと。併せて、周知 。啓発が十

分でなく利用実態が少ないこと。大阪府においても障害者総合支援法の内容

改善の要望を国に行 うとともに、行政として史なる周知・啓発を行ってくだ

さい。

※ 発病時や増悪期には、寝たきりの状態になったり、通院回数が増えるなど日

常生活に大きなハンディを背負わされますが、多くの難病患者が身体障害者福

祉法や障害年金の対象にならず、就園、就学、就職、結婚など、社会生活のあ

らゆる面で大きなハンディを負つています。すべての難病患者が安心 して生活、

療養できるようにするため当面、つぎの内容を要望 します。

1)1型糖尿病について、内部障害者 (膵臓機能欠損症)と して身体障害者福祉

法を適用するよう国に働きかけてください。

また、医療費について助成を受けられるように配慮 してください。
2)「線維筋痛症などの慢性疼痛症患者は、持続的な疼痛によつて日常生活に相当

な制限を受けますが、障害者施策において対象外 となりがちです。このような

疾患の患者に対 しての実態把握に努め、身体障害者福祉法、障害者総合支援法

など、障害者の生活を支えるための様々な法律が適切に適用され、患者のニー

ズと支援内容ができるかぎり合致し、患者のニーズに応えられる福祉サービス

等が確保されるよう、これからも継続 して国に要望するなど、大阪府 として出

来 うる対策を講 じてください。

3)血清クレアチエン値が 8.O mg/″未満でも透析導入になれば、すべて身体障
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害者 1級 と同等の制度の扱いをしてください。

※ 近年、糖尿病性腎症から透析導入が増加 し、透析導人の原疾患の中では ト

ップを占めています。 しかし、糖尿病性腎症では導入時の血清クレアチエン

値が 8.O mg/」未満の場合が多く、身体障害者認定は 3級、4級 となる人がほ

とんどです。

2000年 4月 から認定事務が都道府県に移管されてから、奈良県などではす

でに、この措置により透析導入後は身体障害者 1級の扱いに認定されています。

4)大阪府は障害福祉サービス等の拡大を図るとともに、各市町本ヽ1に 対 し、難病

患者に対するホームヘルパーの派遣 。ホームヘルパーの研修 。日常生活用具の

給付・短期入所を早期に実施するよう強く働きかけてください。

① 常に医療からは離れ られない内部障害者や難病患者が、ショー トステイを安

心して利用できるように、専門医や看護師が常駐 しているなど、医療対応の

充実したショー トステイ受入施設、医療機関の拡大、受入体制の整備を進め

てください。

② 生活支援事業の対象となる患者全ての関係者に、事業の内容がわかるように

周知徹底するようPRに力を入れてください。

③ 難病患者にも住宅改造資金を補助 してください。

2、 介護保険関係

介護保険制度は発足当初より多くの問題点が指摘 され、この間に ‐定の改善

がなされましたが、難病患者、障害者は認定調査や介護面などで未だに十分な

対応がなされていないのが実情です。

また、近年は持続可能な社会保障制度構築を理由に、要支援者の保険外 しが

決定される一方、2015年 8月 から一定の所得以上の人の利用料の 1割から2割

への引き上げや、老人施設人所者の 「食費・部屋代の負担軽減の丞準Jに資産

要件 (預貯金)を加えるなど、更なる給付の抑制と受益者負担の引き上げが実施

されました。

さらに 2018年 8月 1日 からは 「2割負担者」の うち特に所得の高い層の負担

害1合 を 3害1と するなど制度改定が引き続き行われます。

大阪府においては、これらの制度改悪に反対 し、可能なものは府単独で充実す

るようにしてください。

1)2017年 4月 から実施 されている 「地域総合事業Jに よる要支援者に対す

るサービスの打ち切 りを行わないよう市町村を指導するとともに、従来から

の介護予防サービスの充実と誰もが利用できる地域支援事業および高齢者

施策の充実を行つてください。

2)介 護保険法第 1条の 「加齢疾病条項Jを廃 ILし 、年齢や原因疾病による制

限を無 くし、全ての被保険者が充分な介護が受けられるようにしてください。

3)非 課税世帯については保険料、利用料を免除してください。また保険料の
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基準額をこれ以上引き上げないでください。

4)施設を利用する際の居住費、食費については自己負担を廃止するか、もし

くは減額 してください。

5)認定にあたっては難病患者、長期慢性疾患患者、障害者の生活実態、心身

の状態、病気や障害の特質、ニーズなどを正確に把握 し、機械的な判定ではな

く、利用者が必、要充分な介護が受けられるようにしてください。

例えば、リウマチ患者は調子の良い時と悪い時の差が大変大きく、無理を

すると症状の憎悪を招 くことがあり、また、機能障害や様々な合併症を有 して

お り認定の際には病気の特性を考慮 した調査、判定をしてください。

そのために現在の調査項 目の改善と調査員、審査員に対する研修を充実 して

ください。

6)介 護に当つては病気や障害を正 しく理解 し、変化 しやすい心身の状態や療

養上の注意事 項などを正確に把握 した上で、血の通つた介護がなされるよ

う、ホームヘルパーなど職員研修に力を入れると共に、質の高いサービスが

提供されるよう、事業所に対する監査、指導を強化 してください。

なお、認定調査員、審査委員、ホームヘルパーなどの研修の際には当事者

を参加させ、難病患者から直接話を聴くようにしてください。

7)障 害者は加齢によって障害が重くなることはあつても、軽 くなることはあ

りません。にもかかわらず、障害者が 65歳 になると強制的かつ機械的に介護

保険制度に移行 させ られ、多くの障害者、特に難病患者や視覚障害者が軽度

と認定され、ホームヘルパーの派遣時間が大幅に削減されるなど自立や社会

参加に必要な支援が受けられなくなります。従つて以下の点について改善 し

てください。

① 障害者総合支援法第 7条の介護保険優先条項を廃止 し、障害者の場合は 65

歳以降も引き続き障害者福祉制度のホームヘルプサービスが利用できるよう、

国に強く要望するとともに、それが実現するまでの間は自治体がサービスを

上乗せするなどして、支援の質、量が低下しないようにしてくださいc

② 政府は制度見直 しで、要支援者のうち軽度者を保険給付の対象から外すこと

を決定していますが、視覚障害者の場合は ^種 1級の全盲でも現行の介護認
定調査で、多くの者が要支援 1な いし2と 判定されるため、65歳以降はホー
ムヘルプサービスなど必要な支援が受けられなくなる恐れがあります。年齢
による障害者差別を行わないよう国に強く要望 してください。

なお、厚生労働省の通知 「障害者総合支援法に基づく総合支援給付 と介護保

険制度との適応関係等について」は強制力がないために軽度者に対 しては、
ほとんど効果が無いのが実情です。厚生労働省は再度、2015年 2月 18日 に「適
応関係等についての通知文書」を出しています。

府は機械的な対応でなく、利用者の実態に合った対応をするように各自治

体を強く指導 してください。
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8)ホ ームヘルパーによる通院介護時に発生する 「見守 り」の自費負担 (30

分 500円 )を廃止するか、または、保険給付の対象にしてください。

※ 難病の場合は、専門医が少ないために、遠方の大学病院などに通院しな

ければなりません。病院が遠ければ遠いほど、診察などの待ち時間が長けれ

ば長いほど、自費負担が増える仕組みになっているため必要な医療が受けに

くくなっています。

3、 障害者総合支援法関係

1)以下の事を実施 してください

① 通院介護はホームヘルパーの利用が定められていますが、ガイ ドヘルパー

も利用できるように選択制にしてください。

② 障害支援区分の認定やサービス支給量の決定にあたつては、難病患者、長

期慢性疾患患者、内部障害者の生活実態、心身の状態、病気や障害の特質、

ニーズなどを正確に把握 し、機械的な判定ではなく、利用者が必要充分な介

護が受けられるようにしてください。

そのために調査員、審査委員、関係者に対する研修を強化すると共に、審

査会には当事者を参加させるようにしてください。なお研修会の開催にあた

っては、当事者を招き、外見的には分 りにくく理解 されにくい難病患者、内

部障害者の特徴やニーズを直接聴 くようにしてください

③ ―‐次判定の調査項 日は難病患者、内部障害者の障害特性に適 したものとは言

えず、体調の変動を十分に配慮 した回答をしにくいものとなっています。特記

事項だけで介護のニーズを判定することは難 しく、どうしても内部障害者の介

護ニーズが低く認定される傾向となつています。

認定調査のための間き取 りにあたつては、内部障害者の特性に配慮 した留

意点を追加 し、適切な認定が行われるようにしてください。また、調査項 目自

体の設問も、内部障害者が体調を崩 したときの状態で答えられるような設問形

式に改善してください。

④ 障害者総合支援法について、心臓疾患の場合、「重度かつ継続J疾患から外

されていますG

しかしながら、先天性心疾患のように、乳幼児のときから、内科的治療 と手

術を繰 り返 しているケースを考えてみると、一律に、心臓疾患を「重度かつ継

続J疾患の対象外 とすることは適切ではありません。少なくとも重症先天性心

疾患については重度かつ継続疾患とすべきです。

「重度かつ継続」疾患の対象となつていないため、心臓手術の治療費負担

が旧育成医療、旧更生医療のどちらの場合に t)、 旧制度に比べて、過重な負担

となっています。

ア) 早急に見直 しを行なつて 「重度かつ継続」疾患の対象となる心臓疾患を

指定するように国に強く要望 してください。
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イ) 自立支援医療の治療費負担の軽減策を一時的な緩和措置だけでなく、恒

常的なものとして検討するよう、国に要望 してください。

ウ)大 阪府においても、重症心疾患の心臓手術治療費に対する公費助成措置

を実施できるよう検討 してください。

2)制 度の実施に関して

① サービスの予約に伴 うキャンセル料は廃止 してください。

② 事業者による不正や手抜きが行なわれないよう指導監督を強化すると共に、

第二者による苦情解決機関の設置を義務付けてください。

③ 行政担当者や事業者は制度の仕組みや契約内容について、利用者が納得い

くまで充分な説明を行い、日常的にも相談と情報提供を行なってください。

身体障害者用 日常生活用具の給付品目を拡大 してください。

④ 日常生活用具給付事業においてピークフロメーターを呼吸器機能障害者、

心臓機能障害者対象の給付品目に新たに加えてください。

⑤ 移動支援 (ガイ ドヘルパー)制度において、内部障害者を対象範囲に拡大

するとともに、質、量ともに拡充 してください。

ア)日 曜、祝 日、緊急時とともに早朝 。夜間にも利用できるようにしてく

ださい。

イ)車椅子対応の移動介護要員の増員を図ってください。

ウ)重度の内部障害者を移動支援の対象にしてください。
工)通院にも使えるようにしてください。

オ)入院時にも居宅介護制度が利用できるようにしてください。

4、 難病患者の通院交通費の補助をしてください。

※ 難病患者の多くは障害年金も無く、働きたくても働けない状況におかれて

いますが、お金が無くても、私たちは通院をやめるわけにはいきません。透

析患者は、一日おきに通院 しなければ生きていけませんし、その他の疾病も

発病当初や増悪期には、週に何回もの通院を余儀なくされます。

また、難病患者の多くは専門的な治療が必要なために、遠い専門病院への

通院となり歩行障害や体力が無いためタクシーを利用 しての通院が必、要です。

このように、通院交通費は難病患者にとって “命"の経費なのです。安心 し

て、通院できるよう交通費の補助をしてください。

5、 ① 保険料の大幅な値上げに直結する国民健康保険料の統一化を行わず、各

市町村の減免制度を守ってください。また、国庫負担率の引き Lげ を国に

働きかけてください。

※ 市町村国保財政の困難 さの主要な要因は、総医療費の 60%あ った国庫

負担率が近年では 24%に落ち込むことによつて生じたものであるだけに、

国庫負担率のアップが急務です。それを抜きにした広域化は、ますます
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大幅な保険料の値上げにつなが ります。

② 難病患者の国民健康保険料割引を各市町村で実施するよう働きかけてく

ださい。

※ 現在、豊中市が実施 しています

6、 心臓機能障害による身体障害者手帳の取得が 3歳未満ではできないとか、手

術前では申請できないといった正確ではない説明が身体障害者手帳の担当窓 口

ですることのないよう十分に指導 してください。

また、心臓病児の心臓機能障害による身体障害者手帳の申請で、その時点で

の診断において身体障害者診断書・意見書 (18歳未満用)の裏面にある養護の

区分で、少なくとも 1～ 3か月毎の観察を要 し、臨床所見・検査所見 。心電図所

見で 4項 目以上が認められるか、または冠動脈造影所見で冠動脈瘤 もしくは拡

張の認 められる場合は、保護者から申請のための診断書依頼があれば 「まだ 0

歳児だから」 とか 「手術前だか ら」、「症状が安定 していないから」 といつた理

由で拒否することなく、診断書を作成するよう指定医を指導 してください。

7、 難病患者に対する駐車場利用料金の無料利用および割引利用制度が普及する

よう、府立の施設において率先 して実施 してください

8、 難病法の基本理念に乗つ取 り、難病患者が地域で尊厳をもつて自立 した生活

が送れるように、特に以下の点について現行制度の充実や新たな制度の構築を

図つてください。

1)重度の内部障害者が在宅による家族介護か ら自立でできるように、看護

師や医療的ケアのできる有資格者を配置するなど、内部障害者支援に対応

できる人員配置を可能にする各種施設、介護事業所に対する助成制度を検

討 してください。

2)難病 。長期慢性疾患患者 自身が高齢化 し、 日常生活の質が低 下すること

で、合併症 。重複障害を起こした場合、透析患者で認知症、知的障害など

の障害があると受け入れる施設が少ないのが実情です。施設やグループホ

ームに入つても、そこか ら週 3回の透析施設への通院が大変です。安心 し

て入れる施設、透析のできる施設を増や してください。

3)一般雇用の困難な重度の内部障害者、難病、慢性疾患患者を対象 とした

就労の場、作業所の内部障害者創設が進展するようにし、医療的ケアが必

要な内部障害者支援に対応できる人員配置を可能にするような助成施策

を検討 してください。

4)内 部障害者の特性に合わせて、地域を限定せず、 IT技 術を活用 した在

宅勤務が可能 となるよ うな内部障害者の作業所をモデルケースとして設
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置し、大阪府下の在宅を余儀なくされている内部障害者が IT技術の活用

によつて在宅共同事業を広域で展開できるように支援 してください。

9、 補装具としての電動車椅子の給付が肢体障害者に限られていて、内部障害

者は全く対象外であるような説明が市町村の担当窓口でされるケースが目立

っています。市町村窓口に対する指導・助言をあらためて徹底するとともに、

内部障害者、ひいては、難病 。慢性疾患患者 (児)と その家族に対する理解、

患者 。家族に関する法、事業、施策等への正確な理解 と患者 。家族の立場に

立った行政窓国の対応が実現するよう、さらに、いっそ う職員の研修 と施策

の周知徹底を進めてください。

O、 障害者専用の駐車スペースには車椅子マークが描かれていますが、実際に

必要とするのは車椅子利用者だけではありません。「ゆず りあい駐車区画」の

増設やその適切な利用について府民への周知を行つてください。

11、 精神障がい者については鉄道運賃、乗 り合いバス運賃及び道路通行料金の

割引対象にすること。併せて、 」R鉄道会社の運賃割引については、精神障

がい者を新たに対象 とすることに加 え、①距離制限を撤廃すること ②特別

急行券も割引の対象にすることを要望 してください。

12、 各鉄道事業者に対 して、ホーム可動柵設置を働きかけてください。

13、 各鉄道事業者に対 してこれ以上の駅の無人化を行わず、安全確保に努める

よう要望 してくださいc

【学校教育関係】

1、 就学前および就学時における健康診断に、各種難病のチェック項目を加えて、

早期発見と予防に努めてください。なお、異常児の追跡調査を実施 してくだ

さい。

1)学 校教育の場において、腎臓病児に対 し、適切な教育指導が行われるよ

う教育体制を確立してください。

※ 腎臓病について充分理解 していない教師も存在 しているため、病気療養

に不適当な教育指導をされる場合があり、患者や家族が教育と療養の両

立に悩まされることがあります。特に、保健体育については非常に深亥1

な問題 となっています。腎臓病児も、楽 しく学校生活が送れるような教

育体制を確立してください。

2)総 合腎疾患対策のひとつとして、教育委員会と当事者の親が連携する対

策委員会を、開催 してください。
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2、 全ての教師を対象 とする難病・慢性疾患についての研修会を実施 してくださ

い。その中で患者 。家族の当事者 自身の参加発言を企画 してください。

※ 教師に難病に対す る知識が無いために、適切な指導が行えず、難病児が

学校生活を負担に感 じる場合や、また、学校行事 (運動会、修学旅行など)

に参加 させてもらえない場合があります。

小児糖尿病児にとつて、インス リン注射をすることは、生命を維持す る

ために最低限必要なことですが、教師の病気に対する無理解、偏見のため

に教室内での注射を認めてもらえないとい うことがありました。

難病・慢性疾患児も楽 しく教育を受けられるように、教師に対 して難病

研修会を開催 してください。その場で病児の生の声も聞いて教育の場に生

か してください。

3、 病気に対する無理解や偏見が啓発 され、適切な教育指導 と評価が行われるよ

うにしてください。

特別支援教育学校はもとより、普通学校においても適切な病弱教育が行なわ

れるよう、重症慢性疾患児の在学する学校では、病弱養護学校やその教員 との

連携を十分に図 り、研修の機会を多 くして、学校全体、全教員の病弱教育に対

する理解 と実践能力を促進するようにしてください。

※ 慢性疾患に罹つている子どもの場合、本人の意志では無 く病気療養のため

に、止むを得ず、授業に参加できないことがあ りますc時 として、このよう

な子 どもに対 して、怠けていると批判 した り、罰を与えた り、進学にひび く

か らと、無理 して参加する子 どもに気づかない教師がいます。 このような教

師の対応だと、無理に授業に参加 して病状を悪化 させた り、心身 ともに苦痛

に悩まされた りする子 どもが出て しまいます。

特に腎臓病の場合は、青少年期の療養如何によつて、透析に移行 して しま

う者 もいますので、よく病気を理解 して、周囲の子 どもに対 しても適切な指

導をし、あたたかく見守つてもらえるよう、教師に対 して慢性疾患の啓発や、

専門的な病弱児に対する対応能力が身につ くような研修を行つてくだ さい。

また、療養のための授業への不参加が、内申書に影響 しないよう配慮 して

ください。

4、 難病・慢性疾患児に対する訪問教育等の制度を改善・充実 してください。

1)短 期入院の繰 り返 しなどの病気療養の実態に合わせ、病弱児の支援学校、

院内学級、特別支援学級在籍は、二者択一の移籍ではなく、現学校、原学級

との二重在籍、もしくは原則普通学級在籍で、病弱教育は L乗せの教育制度

とするよう制度を変更、改善するよう国に要望 してくださいc

2)特 別支援学校に通学する病気の子 どもに教育の機会を与えてくださいc
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病弱の子どもはR14的 障害か肢体不自由の学校に通学 しています。特に肢体

不自由校で学ぶ病弱児の教育内容は十分とは言えません。たとえ少数でも、

それぞれの習熟進度に合つた教育の機会を与えてください。また、特別支援

学校への年度途中の編転入の柔軟な対応をお願いします。

5、 病弱児の圧任1的多数は普通学校の普通学級に在籍 し、病弱支援教育制度の対

象にならないまま学校生活を送っています。普通学級に在籍する病弱児 (難病

児・慢性疾患 。内部障害児 。心身症による不登校児)に対 して、教員の配置定

数増、養護教育就学奨励費の支給などの財政措置を伴った施策 。制度がほとん

どない現状を改善してください。

1) 就学人口が減少 しているこの時期に、早期に 30人学級制を導入するよ

うにしてください。30人学級制が実現するまでの間、障害児や病弱児の在籍

する普通学級の場合、教員を加配するか在籍定員数の上限を低減する特例措

置を講 じてください。

2)病 弱支援学級在籍希望者が一人の場合でも、特別支援学級が設置 され

ていない学校の場合は病弱支援学級を設置 してください。

6、 心臓病乳幼児の就学前の発達の場が保障されるようにしてください。

※ 幼稚園において必要な場合には介助・看護要員を配置 して、重症の慢性

疾患児も親の付き添いなしで受け入れ られる体制を整えてください。

〔労働 0雇用関係〕

1、 府をはじめ、各自治体で率先 して難病患者を雇用 し、採用にあたっては基準

を緩和 してください。また、ハローワークとの連携を強化 し、民間企業にも雇

用促進を働きかけてください。

1)2003年 9月 の大阪府議会定例議会で次の請願事項が採択されました。

大阪府は、府の職員採用においては、難病患者の積極的採用と就労環境の整

備を図り、障害者の優先採用制度の枠の対象に難病患者も加えてください。

障害者総合支援法において難病患者も「障害者Jであると位置付けられてい

ます。今後の採用試験において、大阪府の身体障害者を対象 とした職員採用

試験に難病患者も受験対象に加えてください。

当面の策 として 「難病者採用枠」を設けるなど工夫して、積極的に採用を

してください。

明石市においてはすでに実施 されています。

2)フ ルタイムの勤務に何 らかの困難を有する重度の内部障害者にも、短時間

労働や曜 日限定労働、在宅勤務など内部障害者にあった雇用形態、職域を

研究して、可能な限り就労を保障できるようにしてください。
3)民間企業も含めた難病患者や内部障害者の雇用実態 (特 に新規採用、中途
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障害者の再雇用について)を調査 し、難病患者 。内部障害者の雇用拡大に何

が障害となっているのか、解決すべき課題を明らかにしてください。

2、 視覚障害を持つ難病患者の社会復帰を促進するために、職域の拡大、雇用の

促進、訓練施設の整備を図つてください。

※ 例えば、ベーチェット病の場合は、約 70%の患者になんらかの視覚障害

が発生 し、現職に留まれる者、あるいは、復帰できる者は、ごく一部 しか

ありません。気兼ねなく通院や休職が保障され、残存能力を生かして働け

る場を公的機関が率先 して作つてください。また、府内に中途失明者のた

めの鍼灸、マッサ~ジの訓練施設を建設 してください。

3、 中高年齢の難病患者にも適切な就労の場を与えてください。

※ 難病患者の特に男性に中年以降の患者が多くなつています。一家を支え

る立場にある患者たちの社会復帰への希望は切実です。適切な就労の機会

を積極的に提供 してください。

4、 難病に対する無理解や社会的偏見により、就職が阻まれることの無いよう関

係機関に働きかけてください。

※ 現在、官公庁や民間会社の多くでは健康診断が採用後に行われています

がすべての企業で採用後に行 うように指導してください。

また、生活のために、仕方なく難病を隠 して就職 したところ発覚 してし

まい、遠回しに退職を迫 られるということも起こりました。

難病患者だから働けないということはありません。難病患者であっても、

生活費はZ、要です。働ける者は就職できるよう関係機関に働きかけてくだ

さい。

5、 内部障害者・難病患者の就労を促進するために、障害者の雇用の促進等に関

する法律 (以下 「障害者雇用促進法」)について、以下の項 目を国に要望 してく

ださい。

1)大 阪府下の事業所人事担当者を対象にした内部障害者・難病患者の雇用問題

について、理解を深める研修会を実施 してください。また、その研修会には、

当事者も必ず講師または助言者 として招聘するようにしてください。

2)現行制度の下で、身体障害者手帳の交付の対象 とならないために手帳を所持

していない難病患者も、「障害者雇用促進法」の対象にしてください。

3)障害者の雇用目標の設定においては、障害者雇用促進法に基づく雇用率では

なく、それ とは別に、ダブルカウン トや除外率によつて補正 しないままの各々

の実数に基づく、正味の雇用率も算定し、その数値を公表 し、その目標値も設
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定するようにしてください。

4)新 卒障害者の雇用を促進するために、現行の法定雇用率以外に、新卒採用に

ついても達成すべき障害者雇用率の目標値を定めてください。

5)内 部障害者・難病患者を雇用する場合の障害となる企業健保組合の医療費の

支出増を軽減するために、この法に基づいて雇用 した内部障害者 。難病患者

にかかる医療費の助成制度を策定してください。

6)内 部障害者 。難病患者の定期的な通院を保障 し、病状管理を適切に行い、長

期就労を可能にするために、月 1回程度の有給通院休暇制度を設け、この制

度に伴 う事業主に対する助成制度も策定 してください。

6、 大阪府においても、自治体として障害者の雇用促進に務めてお られることと

思いますが、大阪府における 「障害者雇用促進法」に関わる障害者の雇用促進

対策に、以下の要望を採 り入れるようにしてください。

1)大阪府においては、障害者の雇用 目標の設定において、障害者雇用促進法
に基づく、雇用率ではなく、各々の実数に基づく正味の雇用率を算定し、そ
の数値を表 し、日標値を設定するようにしてください。

2)新規採用について、障害者雇用率の日標値を大阪府独 自に設定してくださ
い 。

3)除外率の設定が障害者雇用の促進に障害になっています。大阪府において

も、除外率の高い職種、職場 (例 えば教員)において、もつと障害者雇用が
進むよう除外率に関わらず、独自に障害者の雇用 目標値を設定 し、同時に障
害者が就労できる就労環境整備 も行ってください。

4)大阪府は大阪の民間企業における障害者の雇用状況を改善する立場から大
阪府障害者雇用促進条例 (案 )」 を府議会に提案 し、2009年 10月 31日 に可決
し、2010年 4月 1日 から施行されていますが、障害者雇用促進法第 2条に規
定する「身体障害、知的障害、精神障害」に限定した狭義の条例になってい
ます。

条例に難病患者 。発達障害者の文言を加えてください。
※ 1993年の障害者基本法成立の際の国会の付帯決議、国の支援策の動き

(「難治性疾患患者雇用開発助成金」「難病患者就労支援モデル事業」)、

他の自治体の障害者雇用促進法に関する考え方等か らも条例に難病患
者 。発達障害童の文言が記述されてないことは全く不十分な条例 となっ
ているため。
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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

｀
)り指astellas

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 03-3244-5110

アステラス製薬

明 日 は 変 え られ る。

www aste as com/jp/



ある難病患者 四十年の心象風景
米山 嘩 著

A5判/186買
(定価 1,000円 )

米山さんは 1970年 に眼に病変が現れ、ベー

チェット病と診断されました。

以来 47年間、原因不明の難病と視覚障害の二つ

の八ンデイを背負って生き、失明後に患者運動や趣

味の世界を通して感じたこと、喜びなどを折に触れ

て書き残したものをまとめられました。

表紙絵は、失明が避けられないと知って、信州を

放浪した際に描いた米山さんの最後のスケッチ 浅

間山 です。

大阪難病連、ベーチェット病友の会、松原難病連

絡会の代表を務められ、現在も、大阪難病連、松原

難病連で患者会活動に取組んでおられます。
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難波での街頭キャンペーンで

通行人に訴える米山さん

きつとこの冊子は、あなたの生活の
″
道じるべ″

になるのではないでしょうか。

ぜひ、ご一読ください。

誠に申し訳ございませんが、送料につきまして

は、自己負担にさせていただきます。1冊の場合は、

送料は 300円 になります。

垂И更振替での、ご入金が確認次第早急に送らせ

ていただきます。

垂「便振替でお願いします
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