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2020年９月26日ぐ土3一一27日ぐ日入神戸市内のrしあわせの村Jにてo

今年も一泊研修会を開催しましたｏ

　

新型コロナウイルス感染症の影響で様なな行事や活動を中止にせざるを

得ない中ですがいこのような時だからこそ学習の場いそれぞれのつながり

を深める場を大事にしていさたいと思いますｏ
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戈 う

マスク熱中症にご用心
Ｕ

　

年が明けたと思ったらいコロナユコ

ロナで連日大騒動の目今o今年は梅も

桜も楽しまないうちに春が過ぎｴ長い

梅雨o夏休みも終わってしまいましたo

皆様ﾕ体調はいかがでしょうかo周り

に6コロナ騒釘いこ巻き込まれた方は

おられませんか７

　

松原難病連の運営委員会では会員の

連絡の取れる方に電話がけをしご様

子をお聞きしたりしてきましたがｴこ

の問題は長期にわたる深刻さを感じさ

せますo戦争も知らないエバブル景気

の中で育った私にとってぃこれが人生

の中で１番大きな不運な出来事になる

のかもしれませんｏ

　

私自身は自粛やホ一ムステイが叫ば

れたこの７月にい薬もなくなりい２か

月ぶりに遠い病院を受診しましたo片

道１時間ちょっとかかる専門医のいる

病院へい全体では５時間ほどの通院で

したがい電車や待合室でのマスク着用

が堪えたのでしょうかｏ翌日に高熱を

出iL38度以上の熱が３日間続きまし

たoひょっとしてコロナウイルス感染

症だったらｌ一７心配のかけらがどん

どん大きくなってぃ知人に相談しまし

たoこんな時期だからもしものことが

あったらと大阪府のコロナ帰国者ノ発

熱相談センタ一に電話をしましたoい

ろいろと状態を聞かれた後い明日医療

３

今川

　

幸恵

C松原難病連り

機関を受診してぃその医師の指示に従

ってくださいとのことでいし細い気持

ちをおして受診しましたo

　

何せ我が家はふたりとも重度の障害

を持つ難病患者いそのまま入院になっ

てしまったらこれは大変なことですo

とりあえずリュックに入院の準備を整

えﾕ覚悟をもっての受診でしたo結果ｴ

肺は異常ない多分熱中症だとの診断

でぃ入院が難しい私は３日間点滴に通

いましたo

　

今は体調も回復してきていますがい今

だに手足が軽くっったりﾕちょっとした

はずみで心がオロオロしたりユどこに行

くにも水筒を身近に置く生活ですo

　

日ごろから難病患者の困難さを考え

ることがありますo原因もわからず治

療法も確立されていないo仕事のことい

暮らしぶりのことい周りの人たちとの

関係のこといいっぱい悩みはあります

がい一番の心の重みは出口の見えない

長期の問題を抱えているということで

はないでしょうかo

　

それにして伝20代前半からずっと

続く痛みや生活の困難さに耐え続けて

いる自分自身にFあんたはいえらい目

と声をかけたくもなりますo

　

これは同じように難病や障害を抱え

る皆さんにだからこそいえる私の本心

ですかねえｉ
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大阪府知事 吉村

　

洋文

　

様

2020年８月５日

特定非営利活動法人

　　　　　　

理事長

新型コロナウイルスに対する緊急要望書

大阪難病連

松本

　

信代

平素より

　

難病患者

　

慢性疾患患者対策にご尽力いただき有難うございますo

また

　

新型コロナウイルスへの対応に鋭意なご判断ご尽力に深く感謝申し上げますo

私どもは感染すると重症化のリスクが高いと報じられておりい不安を抱えて自粛生活

をいたしておりますo

生じてまいりましたo

しかしながら長引く感染拡大に病状の悪化や生活において障壁が

ここに諸情勢に鑑み下記事項につき緊急要望いたしますｏ

ぐD新型コロナウイルス感染者の診療体制拡充のためい難病患者ご殴性疾患患者の治

　

療が受けにくくならないよう対策を講じてくださいo

面

　

入院中の難病患者に面会できないヶ一スがありましたo面会出来るよう医療機関

　

の工夫と配慮をお願いいたしますo

図

　

音声式体温計がありませんo現在メ一力一側も製造していないとのことですoネ

　

ット通販でも人手できにくくぃ感染が心配される直近い音声式体温計が必要な患者

　

に行き渡るよう配慮をお願いいたしますO

廊新型コロナウイルス感染拡大は各業種企業にも影響を及ぼし経営難に追い込まれ

　

ている企業は従業員の削減を強行していますｏこれにより切り捨てられるのは病弱

　

な難病患者や慢性疾患者でﾕすでにＩ型糖尿病患者の中で職を失い生活の困窮に追

　

込まれい医療機関に罹ることもできずぃ生命の危険に晒されていますｏ

　　

難病患者ぐ陛性疾患患者の就労の継続ﾕ再雇用等企業への対策を講じてくださいｏ

面

　

保健所の統廃合によりﾕ保健所が少なく今回のような未知のウイルス発生になる

　

とﾕ保健所自体も混乱を招きﾕ府民の相談窓口もっながらずぃ府民は感染の恐怖に

　

怯えながら対応を待っしかありませんでしたo

　　

保健所を以前のように増やす再構築をお願いいたしますo

４



新型コロナウイルス感染症の影響を踏まえo

難病及び小児慢性特定疾病の

医療費助成の有効期間を自動で１年延長しますｏ

卜

卜

での間に有効期間

一

が満了する方についてｏ有効期間をそれぞれ１年間延長しますｏ

　

受給者証の再発行の有無などについてはｏ受給者証の発行自

治体からのお知らせ皿やホ一ムペ一ジ等を確認してくださいｏ

ｉ延長措置に関する対応の詳細についてはｊ列年多くの自治体から郵送等して

　

いるF医療費助成の更新申請のお知らせJと同様の方法によりい延長の対象者

　

に周知するようぃ厚生労働省から各自治体に要請していますo

１有効期間の延長措置の詳細

ｙ

　

対象者ｓ令和２年３月１日から令和３年２月28日までの間に受給者証の

　　　　　　

有効期間が満了する方ぐＸ居住地によらず全国の方が対象丿

一Z

　

延長期間ニ１年間

　

硲延長後の有効期間の満了目はづ令和2年3月１日時点で有効であった受給

　　

者証Jの有効期間の満了日に1年を加えた日となりますo

　　

印D現在お持ちの受給者証の有効期間の満了剛令和2年9月30日

　　　　

延長後の有効期間の満了日l令和3年9月30日

ｙ

　

受給者証の記載事項等に変更が生じた場合ぐ平成30年から令和元年にか

けて所得が大きく減少した場合など川劃

　

r変更申請Jを行ってくださいo

豪原則として診断書の取得は不要ですぐ支給認定を受けたことのない指定難

　

病に新たに罹患した場合を除く几

吸外出自粛要請等を踏まえい可能な限りﾕ郵送等による手続をお願いしますo

ｙ

　

対象者のうちい既に申請書を提出いただいた方についてもい上記の対象

　

者の要件に該当する場合はい延長措置の対象となりますo

　

i

　

申請取下げなどの手続の要否についてはい申請先の自治体にお問い合わ
せくださいo

り
ひとoくらＵみらいのために

厚生労働省
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新型コロナウイルス感染症の影響で

私たちの生活は一変したがい毎日淡力

と日がのぼり確実に季節が移ろいゆく

ことにい自然の脅威とありがたさを同

時に感じるｏしかにやはり心の中で

は背筋がいつも何となく寒くユ薄氷の

上をそろりそろり進むようなそんな心

境で日原を過ごしている方は多いので

はないだろうかo直接は知らないいで

も他人事とは思えない人たちのF死J

がこのところずっと頭の中に重くのし

かかって離れないのはい私だけの実感

ではないだろうo

　

ひとつ気になることは自死を選ぶ人

の数が昨今増加に転じていることだo

国内全体の状況と呼応するようにい若

い人に影響を与えている著名人の自死

報道が続いているoそしてもうひとつ

私たちに難病一慢性疾患患者にとって

特に衝撃が大きかったのがｴ京都で起

こったＡＬＳ Ｃ筋萎縮性側索硬化症り

の患者さんの死だo今年夏い医師２人

が嘱託殺人容疑で逮捕されたｏ京都市

で昨年11月に女性ALS患者が死亡し

たｶﾍ彼らはその女性に頼まれて薬物

を投与したというのだo

６

　　　　　　　　　　

尾下

　

葉子

C線維筋痛症友の会関西支部大阪部会り

　

病気があろうがなかろうｶ八生きて

いくことは本当に大変でぃ色女な困難

にぶっかって辛い思いをするｏ頻繁に

卜もう全部終わりにしたいなあい終わっ

たら楽かなあJとつい思ってしまうo

それは誰にでも日常的にある感情だし

患者会をやっているとそんな相談ばっ

かりだoほんとうにこのところ日本社

会は生きにくくなっていてぃ死と生と

はますます地続きの関係にあるｏ誰も

がﾄこれで終わりにしたいJと思う瞬

間と無縁ではないo

　

F人権Jは生きてこそあるものだo生

き続けるためにあるものいと言っても

いいo色冷あってもあなたにも生きる

という権利かおるoそれを支えるのは

社会のい周りの責任なんだｏと41んな状

況にあっても生きていていいんだいと

一人ひとりの背中を支えるものだo

　

しかにこのところの社会のF死J

に対する反応4載いつも私の心に引っ

かかって私をもやもやさせるo例えば

メディアの報道のありようだったりい

私自身も含めたＳＮＳ利用者の反応

だったりo例えば著名人の自死報道はﾕ

ＷＨＯが出しているr自殺予防

　

メディ
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吃J
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ア関係者のための手引きJを守ってい

るとは言い難い内容が多いo速報の時

点でﾕ彼らがどういう形で命を絶つた

か具体的に伝えられたりユ自宅の写真い

直前の家族と過ごした様子などが詳し

く放送されたりするoその情報は本当

に必要なのだろうかo

　

またＡＬＳ患者さんの事件が明るみ

になった当時はｴ同病の患者さんや障

害者団体などがこの事件に対する怒り

や懸念を表明すると決まってに彼女は

本当に筆舌に尽くしがたい困難な経験

をしたのだo自分から死を望むことを

責めないでほしいoきれいごとばかり

言わず彼女の死ぬ権利を尊重してほし

いjというC当事者ではない人のり声

をSNS上でたくさん見かけたo

　

私はg死ぬことを選択する権和rと

6死ぬ権和ことは全然違うと思っているo

死を選丿八その最後の選択を自分で下

すことはいその人に最後の最後に残さ

れたぐ自己決定という意味でj尊厳と

もいえるかもしれないと確かに思うo

しかしその場合でもそれぞれの選択肢

は平等でなければならないと思うのだ

がﾕいっだってそうではないo

　

例えば京都の女性の場合いもう一方

の生き続けるという選択肢はとても困

難な道だったようだo彼女が生きるこ

とを選択できる生活環境がい制度の不

備や人材不足などでことごとく侵害さ

れい困難に直面していたということが

少しずつ明らかになっているo

　

SNS上でよく見かけるg死ぬ権利9

という耳ざわりの良い言葉が市民権を

得てしまったらいこの生きづらさばか

りが目にっく社会の中でぃ生きるとい

う地道で困難を伴う選択は簡単に危機

にさらされるのではないかo死は簡単

に美化されてはいけないo善悪の問題

ではなくぃすべての命に平等にF生き

る権利Jがあることをい私たちは今一

度再確認する必要があるように思うo

　

今回このような問題意識のもとにい

日本ＡＬＳ協会近畿ブロックの増田さ

んに寄稿をお願いしたo今一度増田さ

んの言葉をかみしめてぃみんなで生き

ようぃ生きていていいんだいと伝えあ

えるような患者会活動を続けていきた

いと思うo

ぐ参考り

ＷＨＯ

　

自殺予防

　

メディア関係者のための手引剖よ

厚生労働省のホ一ムペ一ジに掲載されていますo
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lj

　

ＡＬＳ患者で日本ＡＬＳ協会近畿ブ

ロック会長をしております増田英明と

申しますo今回い京都の地で起きてし

まった卜嘱託殺人Jについて私の思い

を記しますo

　

私はいＡＬＳとの付き合いは15年に

なりますoもちろんその間いろいろな

格闘がありますo今もそれは続いてい

ますo

　

医療も福祉も万能ではありませんo

ALSのしんどさやっらさはい生き続け

る限りありますo人工呼吸器をつけた

からとかいＡＬＳだからということもあ

りますがいそれは一部でありい大きい

意味では生きていれば誰にでもあるあ

たりまえの悩みでもありい生きているい

一 ８一

　　　　　　

増田

　

英明

CALS協会近畿ブロック会長j

そう思える素敵なことでもありますo

　

事実い今回亡くなられた彼女の周り

の人たちい家族もヘルパ一も主治医も

難病相談員も支援者もみんな彼女と向

き合っていましたo彼女自身とＡＬＳ

という病気に向き合いい彼女の日常を

一緒に作っていたのだと思いますoだ

からこそいそれを簡単に断ち切った２

人の医者は本当に許せないoそしてぃ

彼女が家族とヘルパ一や主治医い難病

相談員い支援者と築いていたあたりま

えの日常をい安楽死や死にたいという

彼女の言葉だけを切り取ってぃないこ

とにしてしまったことが許せませんo

　

私たちが生きるためににへ人の助け

を必要としますo私かここまで生きて

こられたのはい私のことを支えようと

真剣に考えてくれた医療者い介助者い

支援者い家族が応援して支えてくれた

からですo彼女も生きていたのはい生

きられたのはいみんなで楽しい時問を

一緒に過ごし落ち込んだときにみん

ながそれに向き合い励ましてｴ諦めず

に付き合い続けてきたからですO
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だからｊ皮女は生きることを諦めなかっ

たに生きていたんですo

　

私たちににに医療でも福祉でも同じ

仲間でさえも取り除くことができない

痛みやっらさがありますo私たちに必

要なのはいそれでも見放さずに付き合

う人と人のっながりですo痛みやっら

さを訴える本人を目の前にするとい何

もせずにはいられずにいでも何もでき

ない無力感を感じてしまうかもしれま

せんoそれでも何度でもF生きてほし

いJF生きるんだJというメッセ一ジを

送りながらっながりを絶たないことでぃ

その人の命をつなぐことができますo

　

当たり前のことが奪われて当たり前

のことではなくなってしまうからこそい

当たり前のことを周りが言い続けるこ

９

とが必要ですoそうしないとい私たち

の命は簡単に絶たれてしまいますoそ

うやって命が絶たれてしまった仲間は

たくさんいますo

　

私は生きていますo彼女も生きてい

ましたo

　

この事実をちゃんと受け止めてくだ

さいo

　

彼女の態度や行動の一側面に目を向

けるのではなくぃ彼女や私たちのﾄﾞ生J

を否定しF死Jに向かわせている社会

のあり様にこそ目を向けてほしいですo

そしてぃ今この事件を知って傷ついて

いる人たちにF大丈夫JF生きようよjF支

えようよjに諦めないでJと伝えて応援

してほしいですo
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測醤建屋達即箇回論朧吠

　

特定非営利活動法人大阪難病連第18

回総会はｴ2020年６月28日に大阪社会

福祉指導センタ一で開催予定でしたがい

新型コロナウイルス対策のため中止に

なりましたo

　

改めて７月30日C木D 13時一17U駅

大阪赤十字会館401号において開催する

ことができましたo出席者は28人C内

委任状10人りで総会は成立o議長は心

臓病の子どもを守る会の松宮豊さんが選

出されい議案はすべて承認されましたo

女京都で起こったＡＬＳ患者の事件な

どい難病り曼性疾患患者の人権保障を

一 一

求めていくために何かアクションを起

こしていけるといいのではないかo

女患者会立ち上げのマニュアルを作成

したりい先輩の患者会がアドバイスす

る場を設けたりするなどFこれから患

者会を立ち上げたいJF同じ悩みを持つ

仲間同士でつながりたいJという願い

を実現するための支援があるといいｏ

　

ｌｌｌなどﾕ今後の活動に対しての積

極的な発言もありましたo

　

少し寂しい総会でしたがい開催でき

ただけでも良かったのではないでしょ

うかo

理事長

副理事長

常務理事

理

　

事

監

　　

事

第18回総会

　

役員体制が決まりました

　　　

どうぞいよろしくお願いしますo

松本信代

鈴木

　

繁

濤

　

米三

岩下恵美子

　

大黒宏司

　

小潭佳代子

　

河野勝二

　

田潭英子

　

東野泰子

尾下葉子

　

松宮豊
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慌ただしい中い大阪難病連の総会に

引き続きい難病センタ一建設委員会の

第17回総会を開催しましたｏ

　

現在い大阪赤十字会館の８階におい

てぃ大阪難病連と大阪難病相談支援セ

ンタ一が同居している状態ですがい2021

年３月には大阪難病相談支援センタ一

が大阪市住吉区のr大阪府こころの健

康総合センタ一Jへ移転しますo

　

大阪府と話し合いの結果大阪難病連

も同時に移転しますがい移転先が行政

10

財産であることから大阪府は住所の登

記い封筒の住所ﾕ表札など様冷なこと

が未定のままで今後の方向性をいまだ

に明確にしていませんoｲ也県の多くの

難病連が行政財産であっても同一の住

所にしていることを考えて伝この事

項はい粘り強く大阪府へ要求していく

必要がありますO

　

そしてぃ今後も引き続き難病センタ一

の在り方い建設運動の強化について考

えていくことになりましたO

９
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小児慢性特定疾病ピアカウンセリング研修会報告

匹い一一一　心一一タ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

坂本

　

かをり

　　　　　　　　　　　　　

C大阪府ピアカウンセリング事業事務局員う

　

2020 C令和２り年い７月６日ぐ月丿午

後２時一41駅大阪難病相談支援セン

タ一会議室にてぃ小児慢性特定疾病ピ

アカウンセリング研修会を開催いたし

ましたo

　

この日は雨がよく降りい風も強く大変

な空模様でしたｶ八足元が悪い中皆さん

お集まりくださりい無事に始めることが

できましたo

　

講師はい精神保健福祉総合研究所代表

の田村雅幸先生にお願いいたしましたo

　

大阪府小児慢性特定疾病ピアカウンセ

リング事業の担当でぃ大阪府健康医療部

保健医療室地域保健課母子グル一プの

方にも来ていただきましたo

　

この日はｴ新型コロナウイルス感染症

の影響もあり人数制限をしてﾕ現役の

ピアカウンセラ一の方今の他約15名の

方今に集まっていただきましたo

　

まずぃあらためて大阪府の小児慢性特

定疾病ピアカウンセリング事業の説明を

母子グル一プの担当の方に話をしていた

だきいそのあとピアカウンセリングの研

修に移りましたo

　

ピアカウンセラ一は交代制で毎回担当

者が変わるのでぃ患者さんやご家族から

いつ相談があっても安定した対応ができ

るようにいじ理面でのピアカウンセリン

11

グのありかたに焦片

たしましたＯ

　

田村先生ににれピアカウンセリングと

はどういったものかということいピアカ

ウンセリングをどうやってするかという

こといしていいこといしてはいけないこ

とい配慮するべきことなどい丁寧なレジ

ュメに沿ってお話していただきいグシレ一

プワ一クなどもはさんでみなさんの理解

を深めていただきましたO

　

時折笑いも起こりいみなさん楽しいひ

とときを過ごしながら必要な知識を得る

ことができたようですo初心に戻ること

ができたとかいあらためて傾聴の大切さ

を再認識したなど気づきの多い研修であ

ったことなどの感想を聞くことができま

したO

　

たいへん役に立つ有意義な研修会とな

りましたＯ

　

研修後い事業に興味があると言ってく

れた女性３人が新たにピアカウンセラ一

になってくれてぃ８月から早速お仕事を

していただいていますO

　

このような研修を今後も継続してい

飢小児慢性特定疾病ピアカウンセリン

グの研讃を深めていきたいと考えており

ますO



　

昨今障害者支援の分野においてぃ仲

間同士が支えあうピアカウンセリング

機能を活用することが重要とされてぃ

どんどん取り入れられてきましたがい

平成20年度より以前はい難病の分野に

おいてはその専門性と多榛既からい患

者団体の自主的な活動に任されたまま

で脆弱なものでしたO

　

そこで大阪府はい小児慢性特定疾病

ピアカウンセリング事業を立ち上げい

一人でも多くの小児難病患者さんやい

そのまわりの大人たちに寄り添って話

せるピアとしての役割を担う人材を育

成確保してぃ多くのお悩みを聴く場を

つくりましたO

　

この事業はい難病患者の集まりであ

る大阪難病連に委託されい毎週火木土

曜口の朝10時から15時までピアカウ

ンセラ一が常駐してお電話でお話を聴

く体制をとっていますo面接をご希望

の方はい予約して来ていただくことも

できますO

　

相談内容は多種多様でぃしんどさ辛

さなど心の問題い子育てぃ教育い福祉

制度い発達障害などの合併症にっいてぃ

進路い就労い結婚ﾕ出産い医療関辿の

ことなどﾕあらゆる社会生活の場面い

12

　　　　　　　　　　

坂本

　

かをり

ぐ大阪府ピアカウンセリング事業事務局勣

領域にわたりますO

　

これらの二一ズにひとつひとつ対応

していくわけですがい調べたらわかる

ような事務的なことは時間をいただけ

ればどうにか答えられますがい誰にも

言えないような進路や就労のことい病

気の苦しみや心の問題などのご相談に

はい丁寧に傾聴して話していただ凱

少しでも楽な気持になっていただくと

いうユピアという同じ経験者だからこ

そできるカウンセリングをめざしてい

ますO

　

またユピアカウンセラ一の質を安定

させて継続するためにい年に一度は専

門の講師の方に来ていただいて研修を

していますo経験の長いピアカンさん

も新人のピアカンさん伝相談者さん

にとっては同じですのでぃどのピアカ

ンさんが担当しても安心してカウンセ

リングが受けられるように定期的な研

修が必要となりますO

　

このようにして安定した事業を継続

していきい難病のお子さんやそのご家

族に悩みを話して楽になっていただきい

疑問があれば解消していただけるよう

なｴ敷居の低いピアカウンセリング事

業をめざしていますO

F

　　　　　　　

l

　　　　

tj一 ご7F一いr爾RF脳扁

埴こ２リッ

ｓ丿罷lli

　　　

s

　

為がｒ

　　

タ

　

ｇﾄﾉ

　　

sふ

　　　　　　

ｙ



地域難病連交流会l ih
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2020年８月30日

　

コロナウイルス感

染が心配されるなかい地域難病連の交

流会を行いましたo昨年次期当番と言

われてからい従前より地域難病連の弱

体化を指摘されい東大阪も何とか頑張

らないといと思うなか１年が過ぎてし

まいましたo設備の整ったﾄﾞ東大阪市

立障害児者支援センタ一Jで見学と交

流会をしようと秘かに考えていました

力八今年早冷からコロナウイルスの感

染拡大で子どもたちの出入りの多い場

所であることから利用ができず地元開

催を断念に大阪難病連会議室を使わ

せて頂きましたo

　

堺難病連３人ぐ松原難病連２人ﾕ東

大阪１人と６人に対し大阪難病連から

有志９人も参加してくださりい例年に

なくバラエティ一に富んだ交流会に

なったと喜んでいますｏ東大阪難病連

は本来会員数６人で女性ばかりで頑

張っていますがい今回大阪市内で行う

ことは初めての場所であり遠距離と感

染予防のためい会員の負担と安全を考

えて後日報告することにしてぃひとり

参加でしたo

　

午前中は自己紹介から始まりましたo

そのあと大阪府の障害者施策推進協議

会に昨年１年間参加して感じたことを

報告に障害者施策と難病患者施策の

　　

松本

　

信代

ぐ東大阪難病連り

違いや共通点いそれぞれの思いを発言

して頂き学習を深めましたＯ

　

午後からはい活動報告と地域難病連

の活性化に向けてどのような活動が必

要か２つの課題で話し合いましたo活

動報告では堺難病連さんは日頃から会

合をもちい堺市へ要望書を提出したり

またバザ一を開いたりして難病連の存

在をアピ一ルoメンバ一がそろって活

動に参加されていることが魅力でし

たo松原難病連さんは平常の運動に加

えい今年は街づくりにも力を入れてき

たという報告がありましたo危険な踏

一匹道路と歩道の整備ﾕ夜道の照明等女ﾕ

市へ要望し整備されて市民に大変喜ば

れたと報告されましたo東大阪は１月

に新年交流会で食事会を開いただけで

何もできていませんoでも東大阪は居

心地だけはいいですO

　

難病連で参加された方今のご意見は

色今と励ましの言葉と共に将来を見据

えたご意見も頂きとても有意義でしたＯ

一様に皆さん地域難病連は必要でぃこ

れからはい渉外部い政策宣伝部い加盟

患者会にも声掛けして大阪難病連全体

で地域難病連をバックアップに協力

を得ながら頑張ったらいいと発言を頂

きましたo長い道のかなたに一本のロ一

ソクの灯りが見えたように思いましたO
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J 貧

型糟尿病臨害唾金昿ai鏃設i

第３回回頭裁論応報I告

　　　　　　　　　　　　　　

安原

　

照明

ぐ１型糖尿病障害年金取消訴訟支援者代表り

　

前回の口頭弁論以降いコロナ感染症の拡大で口頭弁論が中止になってぃ７月以降

進行協議ぐ傍聴者なしの裁判官い原告い被告の３者協議りを３回開催されてぃ９月

９日８か月ぶりに新型コロナウイルス感染症拡大防止対策のため人数制限をして口

頭弁論が開かれましたｏ

　

この間い準備書面を提出したりい血糖値デ一タを出した久裁判は開かれていなかっ

た力八証拠等はいっぱい提出してきましたo

　

国の方はF病状の変化はどうだったか答えるべきJと求釈明したのに対してﾕ何

も答えないoあくまで平成28年の症状しか出さないという姿勢oそのため今後飢

原告としていろいろ提出していくこととなりますo

　

この度の口頭弁論ではい準備書面Ｃ５りで平成28年認定時においてぃ原告の障害

の状態に改善が認められないことを主張し従前同様２級該当性を主張していますo

その内容を要約してﾕ津田弁護士から説明かありましたo

５についてン

　

準備書面ぐいではい今回の問題点であるい支給停止処分の要件がr過去の支給

が認められた時の障害の状態と処分時の状態を比較してﾕ症状に改善が認められる

ことJが必要であることを述べていますo

　

く参考ｉ被告はC国りは一貫してぃ認定時点の障害の状態で判断しており過去と

　　

の比較はしていないと主張しているン

　

その比較の視点としてぃ改善が認められたと言うためににに生活の質が向上に

日常生活ｌ社会生活への影響が軽減されているかどうかが重要であるとも指摘して

いますoまたい

　

１型糖尿病の特性を正しく理解してもらうためにい一般的な高血糖

時及び低血糖時の症状にっいてもい言及していますo
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そのうえでい京告全員の障害年金の認定状況および認定時の診断内容いそして

日常生活における１型糖尿病の症状等からい各原告の障害の状態に改善が認められ

ないことを明らかにしていますo以降い原告の血糖コントロ一ルの実態やい日常生

活への制限について説明をしていますo

　

本日の口頭弁論ではい原告Ｎさんの実態を一例として説明がありましたo

く裏付け資料についてン

　

平成30年ｎ月に原告全員に１か月間

　

血糖モニタ一による血糖値測定デ一タとい

異常時のインスリン注射ぐ血糖値を下げるりや捕食C血糖値を上げるjの日時や身

体的状態を記録したものを添付していますｏ

　

一日の中でﾕ健常者は血糖値は70一140 m g ﾉd1の範囲に収まっているがい原告

らは50md一200 m d以上ﾉd1と時間帯で大きく変動しておりユ血糖コントロ一ル

の難しさと合わせてぃ日常生活の著しい制限が明らかにしていますo

　

原告を代表してぃ原告Ｆさんのﾕ自宅での日原の血糖測定や低血糖い高血糖の症

状やﾕ捕食いインスリン注射の様子を動画にして提出していますo会場ではその一

部を映写しましたo

く 書面５の最後にン

　

準備書面で紹介したデ一タはい

　

１日なり１か月を切り取ったものでありユ今日い

１型糖尿病の有効な治療法はなくぃ原告らは数十年にわたりい先に準備書面で述べ

たような日常生活を続けなければなりませんo

　

インスリン投与一や捕食はﾕあくまで命を繋いでいるだけでぃ身体的い精神的負担い

日常生活への支障があることを裁判官に認識を求めていますo

奈すべての内部障害はい本当の生活のしづらさやい痛みや苦しさを第三者に認知し

　

てもらうことはい大変難しいことですoよってぃ弁護団としてはい映像やい全員

　

の異常血糖デ一タなどを揃えてぃ陳述書を作成F準備書面５Ｊとして提出してﾕ

　

裁判官に１型糖尿病の実態を知ってもらう為にあらゆる手立てをしているところ

　

ですo
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く今後の取組みは一一一ン

１１型糖尿病の病態と日常生活に関する医師の意見書の提出を考えておりますo

前回の裁判において勝訴したにも拘わらずﾕ行政はい改めて支給停止処分をしたこ

とは行政法上禁止されるべきことではないか７という点についてぃ大学の教授等法

律家の観点からも意見見解等をまとめて提出する予定をしておりますo

一原告C全員jの尋問を予定しておりますo C12月４日と14 ED

　

ぐ陳述書では表現できない障害や日常生活のしづらさミ社会生活における障害等をい

　

原告ご本人の言葉で語っていただきます几

　

裁判官からはﾕ令和２年３月に審議を終結する意向が示されておりますoここに

あげている以外にもさまざまな角度からい当事者の病状や日常生活の様子を裁判官に

理解してもらえる方法を考えていき今後の勝訴にっなげていきたいと考えていますo

　

傍聴後の報告集会にっいてはい感染防止対策ということでぃいっも開催している

人数を制限する予定でしたがｴ多くの方に集まって頂きましたo参加者同士の距離

が取れるようにい別室も確保レインタ一ネットを通じて報告集会を中継しました

ので普段なかなか直接お話を伺うことのできない東京裁判の原告さんと支援者の皆

さまにも参加していただきいお話を伺うことができましたo

氷

　

次回F第４回

　

口頭弁論Jは11月10日C火りＰＭ３ニ00一一一大法廷
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洋介

ぐ障害者ぐ児Dを守る全大阪連絡協議会う

緬鎬艶価織雌轍嶮　悩ｼﾆ
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いま大阪府知事一市長は一体となってぃ大阪市を解体して４つの特別区に分割する

いわゆるF大阪都丿構想の実現に向けてひた走っていますoすでに大阪府議会ぐ８月

28日りと大阪市議会ぐ９月３日りでF特別区設置協定書Jが議決されたことを受けい

11月１日に住民投票が実施されることが決まっていますo

　

2015年にも同様の住民投票が行われた結果ﾕ僅差で否決oこれを受けて当時の橋下

市長が政界引退をするなどすでに決着済みのF大阪都丿構想でした力八知事ｌ市長の

ダブル選挙で大阪維新の会が勝利したことを受けて再びその是非が問われることにな

りましたo

　

ここではい大阪市の解体と特別区の設置でぃ私かかかわIる障害者関係者やいみなさ

ま方難病患者関係者にどのような影響があるのかについてぃ簡単にご紹介したいと思

いますo

最大の問題は基礎自治体の収入か激減すること

　

最初に見ておきたいのはい大阪市を廃止して新たに設置される特別区とはいそもそ

もどんな自治体なのかということですo

　

特別区は現在ﾕ東京23区にしか存在しませんo第２次世界大戦末期の1943年い戦争

遂行のため首都近辺の治安機能を高めるためにい当時の東京府丿東京市を廃止して東

京都としあわせてそのもとに特別区を設けましたo特別区は市町村に広く与えられ

ている権限や能力に制約が加えられていますo

　

事務権限ではｴ上下水道い消防い一定規模以上の都市計画や建築確認については権

限がありませんｏまた税財源ではい市町村が徴収している法人市町村民税い固定資産税ﾕ

都市計画税い事業所税などにっいてはい特別区は徴収できませんｏ失った権限や税財

源はすべてF都Jが吸い上げますo
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いっぽうぃ現在の大阪市は政令指定都市C人口50万人以上を目安として政令で指定

される都市o現在全国20自治体o政令都市の中で大阪市は横浜市に次ぐ人口規模を持つう

ですo政令指定都市は都道府県に準じる多くの権限を持っていますo

　

つまり大阪市を解体して特別区に再編するということはい政令指定都市として大阪

市が持つ都道府県並みの権限と能力をい一般市町村にも及ばない権限と能力まで一気

に後退させるということなのですoそしてそこから生じる最大の問題はいもともと大

阪市が得ていた独自財源が３分の１まで縮小するということですo

　

r図１１を見てくださいo現在の大阪市が得ている収入のうちい国から支給される卜地

方交付税Jと市民が納めるF法人市民税JF固定資産税Jなどが特別区設置後は大阪府

への交付ｌ納税に変更されますoこれでは特別区の行政は成り立ちませんのでぃ大阪

府から特別区にF財政調整交付金Jという支援金が支給されることになっていますo

l図11

　

現在の大阪市と特別区移行後の税収の違い

そもそもr大阪都丿構想とは７ぐ税収j

現在の大阪市 特別区になったらlll

C自治体問題研究所げr都構想Jで大阪市はなくなりますJをもとに筆者作成り
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特別区設置後の財政調整の仕組み

そもそもr大阪都丿構想とは７ぐ税収り

現在の大阪市

　

一般財源

8602億円

　

ぐ100知

2016年ベ一ス

ぐ自治体問題研究所呼r都構想Jで大阪市はなくなりますJをもとに筆者作成j

問題はその金額ですOE図２１に示すようにい現在の計両では交付企が支給された後もい

人阪府には人阪市が得ていた税収等の約４分の１が残されたままとなりますoおまけ

にどの区にいくら交付するかは大阪府の任意にゆだねられておりい安定した恒久財源

として特別区への支給が保証されているわけではありませんO

　

r大阪市が独自で使えていたお金が

減ってしまうJということはいやは

り福祉や医療にそのしわ寄せがいか

ないかいと心配o

　

財源不足を理由にい今まで受けら

れていたサ一ビスが利用できなく

なってしまうとかＩ一７

19一
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特別区ぐ34Sり
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特別区ぐ77Sj

　　　　　　　　

6588億円

　　　　　

自主財源2938億円

　　　　　

府交付金3535億円
財政

　　

その他

　　

１１５億円
調整
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大阪市を４つに分割しても人口規模は政令市なみ

　

ところで大阪市を廃止した後に生まれる特別区にっいてみてみるといひとつの区だ

けで人口規模は60万人から75万人とい政令市の基準である50万人を超える規模をほ

こりますo今回の住民投票で賛否が問われるF特別区設置協定書Jにはい４つの特別

区すべてがこのように大きな人口規模を持つことを理由としてぃ本来都道府県などが

担うことになっている多くの事務飢特別区に担わせることになっていますoF税金は

府が取り上げるo仕事は特別区に押し付けるJというﾕまさに最悪のシナリオが描か

れていますo

　

同時に見ておきたいのはい人口規模にてらして極めて脆弱な行政や立法のシステム

ですo

　

条例などを制定する立法機関としての区議会ですがいその定数は現在の大阪市議会

議員数を４つに振り分けたものですoそのために他の中核市ぐ政令市以外の人口20万

人以上の市で事務権限を強化した市っ現在全国に60あるりと比べ赳眠たとえば人口

65万人の船橋市は定数50ですがい人口65万人の天王寺区は19人o人口69万人の静

岡市は定数62ですがい人口70万人の中央区は23人にとどまりますoこれでは議会で

の審議や区政の監視機能などい区議会が果たさなければならない役割が大きく制約さ

れてしまいますo

　

人口に対する区議会議員の定数が少

なすぎるとい多様な意見が私たちの生

活に反映されないという心配がでてき

ますｏ

　

区役所の配置にも問題が生じますoコスト抑制のためにい特別区庁舎の建設を先延

ばしにすることからい特別区となった淀川区職員の８害IL天王寺区職員の５割が現在

の市役所本庁に間借りをし中央区職員の５割はＡＴＣで仕事をすることになりますo

こんなありさまで本当にF住民に身近なサ一ビスJを担うことなどできるのでしょうかo
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現状でもい手続きや相談のために区役所まで移

動するだけでもい体力的に大変だし交通費もか

かるo

　

普段利用する区役所の利便性は最低限確保して

ほしいけどい大丈夫かなあい心配やo

難病施策一障害者施策の今後は不明

　

私たち障害者関係者や難病患者Ｉ家族に向けた施策はどうなるのでしょうかo

　

難病施策として特別区の任意事業に仕分けされているものにい特定疾患医療援護事

業い難病疾患等療養相談l支援事業い難病啓発等事業などがありますo障害者でいえばい

障害者総合支援法に基づく福祉サ一ビスの提供などい主要な施策はすべて特別区に移

されますo

　

特別区に移された業務が適切に執行されるのかが心配されますがい府ｌ市が共同で

設置しているF副首都推進局JにそれらのことをたずねてもいF住民投票で特別区設置

が決定してから検討するJとの答えしか返ってきませんoそれもそのはずですo特別

区設置後の自治体運営は特別区が決めるということがい自治の基本原則だからですo

　

つまり今明らかにできることはい現在大阪市が行っている事務や所有する財産の帰

属先を決めることだけでぃその先のことはF新しい行政組織の中で決めてくれJとい

うことですｏしかし先にも触れたようにい特別区には十分な財源が行きわたりません

からい区民向け施策の縮小が余儀なくされることは避けられませんo

　

加えてF一部事務組合Jの問題もありますo一部事務組合とは特別区が共同で設置

する組合のことでぃ独立機関としての権限を有しますo一部事務組合が担当する事務

については特別区の権限は消滅しますｏ特別区設置協定書では120の事務を400人の職

員で担当することとされておりい住民が選出する議会はありませんo

　

大問題なのは介護保険業務が一部事務組合に移されてぃ特別区の事務ではなくなっ

てしまうことですo大阪市の介護保険料は日本一高いことで有名ですがい一部事務組

合に権限が移されてしまうとい保険料引き下げの直接請求運動もできなくなってしま

いますoさらにr障害者の65歳問題JC障害福祉サ一ビスを利用していた障害者が65

歳になると介護保険が優先適用されることから生じる一連の問題jの解決にも大きな

支障が生じてしまいますo
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私たちが抱えているF不安Jにどういう手立て

を講じるのかいという提案やビジョンカ心今の時

点では一切示されていませんo

　

それが最大の心配ごとになっていますo

　

これまでの大阪市政ｌ府政をふりかえるとい難病患者ｌ家族や障害児者ｌ家族に向

けた施策が十分に整備されてきたわけではありませんoむしろ立ち遅れたまま放置さ

れてきたといってもいいでしょうo私たちはその改善を求めて粘り強く運動を進めて

きましたoいま府と市が一体となって私たちに示していることはF行政の機構をリセッ

トすればみなさんの願いは実現しますよJという根拠のない甘言ですo

　

府と市の本音はい大阪市をなくすことで主要な財源と権限を大阪府に吸い取ぺ大

阪府はその財源と権限を最大限に発揮してぃ巨大開発ＩＩＲ誘致など府民生活とは全

く無縁な事業にまい進したいいということですo

　

11月１日の住民投票はい投票率が何垢であろうとﾕ一票でも賛成票が多いと可決さ

れますoFわからないから棄権Jという態度はあまりにも危険ですｏいったん特別区に

移行してしまうとい元に戻す法律がないために二度と政令市に戻すことはできませんo

取り返しのつかない事態となりますo

　

大阪市をなくして特別区に移行することでぃ私たちのくらしはどうなるのかoわか

らないことだらけのいまだからこそいしっかり立ち止まって考えましょうoいま急い

で大阪市をつぶす必要はありませんo判断に迷う人一よくわからない人はこぞって口

対Jと書きましょうoその上で本当に私たちが必要とする行政組織の在り方についてぃ

これからも引き続いて冷静にそして徹底して議論を積みあげていきましょうo

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

C2020年９月18日

　

記り

　

障害者C児りを守る全大阪連絡協議会様よりいマスク300枚の寄贈を

頂きましたo

　

8月の評議委員会にてぃ希望する団体に配布いたしましたo

　

ありがとうございましたo
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ＪＰＡぐ日本難病一疾病団体l高議会りでは毎年い誰もが安心して生活をできる社会

を目指してさまざまな願いを託した国会請願署名を行っておりﾕこれまでぃ難病法f難

病の患者に対する医療等に関する法律lの成立ｌ施行や障害者総合支援法の対象に難

病等が加えられたことい全都道府県へ難病相談支援センタ一が設置されたこと等い多

くの私たちの願いが実現してきましたo

　

昨年の請願署名活動をもとにした2020年の国会請願はい全国から4430 569筆の署名

を集めい紹介議員160名の協力により衆参両院で採択されましたo

　

今年も2021年に向けてぃ各施策のさらなる推進一充実を目指し国会請願署名活動に

取り組みますo多くの皆様のご協力をよろしくお願いいたしますo

請願の内容

卜難病の原因究明い治療法の確立を急ぎ国民への難病に対する理解と対策

　

の周知の推進を

2い難病患者と家族が地域で尊厳をもって生活していくことができるようぃ政

　

策の推進を

臥難病や長期慢性疾患をもつ子どもたちや家族への支援い成人への移行期医

　

療充実を

4い医師Ｉ看護師一専門スタッフを充実し医療の格差の解消を

５い障害者雇用率の対象とすることによる就労の拡大や就労支援の充実を

６丁全国難病センタ一ぐ仮称月の設置等によ肌都道府県難病相談支援センタ一

　

の充実を

署名用紙はい大阪難病連事務局を通じい各加盟団体にも配布しておりますｏ

　　　　　　

一人でも多くの方のご協力をお願いいたします

ご寄附をい瓢但きまして有難うございまし瓢

大阪難病連の諸活動1二大切に使わせてい瓢但きます

江村

　

俊夫

演田

　

辰雄

松本

　

信代

様

様

様

　

3o 000円

100 000円

　

8o 600円

23

ｉＪＢＡ国会請願署名むのだ協咆の迦願じx

一
一

一
ｌ

ｌ
ｌ

ｌ

一

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一

一

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一



医療Ｉ福祉Ｉ介護１年金等い総合的対策の

実現に向けた国会請願署名にご協力下さい

く請願の内容ン

ｏ難病の原因究明い治療法の確立を急ぎ1国民への難病に対する理解と対策の周知の推進を

ｅ難病患者と家族が地域で尊厳をもって生活していくことができるようぃ政策の推進を

ｏ難病や長期慢性疾患をもつ子どもたちや家族への支援い成人への移行期医療充実を

ｏ医師Ｉ看護師一専門スタッフを充実し医療の格差の解消を

ｏ障害者雇用率の対象とすることによる就労の拡大や就労支援の充実を

OF全国難病センタ一C仮称ｈの設置等によ肌都道府県難病相談支援センタ一の充実を

く国会請願とはなんですか７ン

　

国民が国政に対する要望を直接国会に届けることのできる方法のひとつでぃ憲法第16条ぐ請願権j

で国民の権利として保障されていますO JPAではいこの国会請願署名活動を毎年実施しておりい現在

衆議院と参議院の両院にて５年連続で採択されていますO

く請願が採択されるとどうなりますか７ン

　

各院で採択された請願は内閣総理大臣へ送られますo内閣総理大臣へ送られた請願はい全ての項目

がすぐに実現するわけではありませんｶﾍ請願法第５条Cr請願の事項を所管する官公署はｴ誠実に受

理し処理しなければならない丿によ肌多くの私たちの願いが実現してきましたo

く請願でどんなことが実現しましたか７ン

　

弟難病法t難病の患者に対する医療等に関する法律1の成立ｌ施行

　　　

2014年５月２３日難病患者にとって初めての法律が成立し2015年１月１日より施行されい

　　

全国での難病対策への取組みぐ難病の克服い医療い研究Ｉ開発い医療費助成い療養環境整備寸社

　　

会参加い就労支援い教育い福祉サ一ビスの充実などの総合的支援3が義務化されましたo

　　　

l医療費助成の拡大C難病法施行前ニ５６疾患４現在３３３疾患C小児慢性特定疾病は現在７６２

　　　　

疾病Ｄ

　　　

丿医療提供体制の構築い充実ぐ地域の他い小児期から成人期診療への移行支援等り

　　　

ｌ就労支援の充実C難病患者就職サポ一タ一い難治性疾患患者の雇用開発助成金等D

　

畠難病等も障害者総合支援法の対象に

　　　

2013年４月障害者総合支援法の施行により難病等が障害者の対象に入肌障害者施策の一部

　　

が活用できるようになりましたo対象疾病は130疾病から361疾病に拡大されましたo

　

聡全都道府県への難病相談支援センタ一の設置

　　　

2003年い難病患者等が身近なところで気軽に相談出来る難病相談支援センタ一を要望し全

　　

国の都道府県に難病相談支援センタ一が設置されることとなりましたo今ではい指定都市にも設

　　

置されるようになってきましたo

一国会請願項目などい私たちの課題を解決していくためにいＪＰＡから国の医療ｌﾈlﾈ止等に関連す

　

るいくつもの委員会や審議会等に構成員として出席し患者一家族の立場で意見を述べていますO
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アステラス製薬は

s噫者会支援活動Ｎこ取り組んでいますｏ

患者会活動を側面からo幅広くお手伝いするため0

2006年４月より社会貢献活動として取り組んでいますo

l公募制活動資金助成lピアサポ一ト研修

Ｊ

Ｉ詳しくはホ一ムペ一ジでｌキ一ワ一ドで機業してくださいo

　

四匯ﾆひ

lお問合せ先lアステラス製薬患者会支援担当電話番号03一3244一5110

JaStellas

　　　

アステラス製薬

　

明日は変えられるo

ｗｗｗＪstellaslcomﾉjpﾉ
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みんなの力で

　　

難病センタ一をｌ

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

　　

の難病の原因究明

　　

面予防と治療法の確立

　　

聡社会復帰までの一貫した対策の確立

をめざします
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Fこの冊子はい大阪府共同募金会いＮＨＫ歳末たすけあい配分金に

よって作成されましたoここに深くお礼申し上げますｺﾞ
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