
昭和 51年2月25日第3種郵便物許可（毎週4回月、火、木、金曜発行）

令和 5年 2月21日発行SSK O通巻 11 3 0 0号

勝原栃木版

干 3210113宇都宮市砂田町461

合 028 656 2386 

悶 028-656-7260

全国鯵原病友の会

朝 子木玉

集

。編集責任者

。編

春よ来い！

本当の春が待ち遠しい季節になりました。
三寒四温と言われますが、暦通りの寒さが続いていますね。皆様体調はいかがでしょうか。

ご家族がコロナに感染したり、ご自分が感染したりとご苦労なさっておられないでしょうか。

新型コロナウイルス感染症については3月13日からマスクの着脱が本人任せになるようです。

又、感染症法上「2類相当」から「5類相当」なるとの報道もでています。しかしこの措置はコ

ロナの感染力が弱まったからでも、治療法が確立されたからでもありません。むしろ私たち基

礎疾患を持つものにとっては世の中が無防備になる分、感染する頻度が高くなるかもしれませ
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ん。充分気をつけて感染対策を続けてください。

私たちの支部も高齢者と呼ばれる方が増えてきました。謬原病と付き合いながら、やっと「高

齢者」になれた方も多いと思います。今までの努力を無駄にせず生き抜きたいですね。今年は

支部としては宇都宮で相談会を開催したいと考えています。確定次第、連絡させていただ、きます。

支部活動44年の経過の中で

私たちの支部活動も来年で45年になります。その間たくさんの方々に協力をいただきながら

活動を続けてまいりました。医療従事者の方々はもとより、会員の友人、知人、労働組合の方々

など数えきれない方々に協力をいただきながら支部活動を続けることができております。

そのような中、 一昨年になりますが、毎年「福祉まつり」を開催し、バザーの場を提供して

くださっている「労働者福祉協議会」の東日本大会が宇都宮で開催され、玉木支部長が「労働

者福祉と患者会との関わり」という題で講演を行いました。又、昨年新潟で開催された大会に

もお招きいただき、同じ趣旨の講演を行ってまいりました。皆さんお気付きと思いますが、腰

原栃木には定期的に労組からのカンパのお知らせが載っています。しかしなぜそのようになっ

たのか皆さんにお知らせしたことはなかったように思います。今号はこの度の講演を掲載し、

支部活動と労組の方々との歴史を知っていただければと思います。
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「労働者福祉と難病患者団体とのかかわり」

2022 にいがたワーク＆ライフフォーラム

新潟県労働者福祉協議会セッションにおいて

労働者福祉と患者会との
関わり

全国跨原病友の会栃木県支部

玉木朝子

皆さん、こんにちは。ご紹介をいただきました

栃木県の玉木でございます。昨年、間さんが栃

木県で開催されました労福協の東日本大会にい

らしてくださいました。その時栃木県の吉成会長

さんから言われまして、労組と患者会の関りにつ

いて話をさせていただきました。それがご縁で間

さんから、今日、こちらでこうして皆さんの前で

お話をする機会をいただきましたことを、まず最

初にお礼を申し上げたいと思います。どうぞよろし

くお願いいたします。

自己紹介

砂 1968年務原病の一種全身性工リテマトーデス発症

.. 1980年全国膝原病友の会栃木県支部設立

惨 1997年藤田法律事務所勤務

砂 2003年栃木県難病団体連絡協議会会長就任

・2009年衆議院議員当選

まず；どうして私自身が患者会と関わっている

かということなのですが 簡単に自己紹介をさせ

ていただきます。 1968年、高校2年生のときに

勝原病の一種の全身性エリテマトーデスという病

気を発症しました。この頃は、まだ腰原病の治

療法も確立されておりませんでしたので、両親は

5年生存率 50%というようなことを言われていた

ようです。それから 10年間ぐらい発症したり落

ち着いたりというようなことを繰り返していたので

すが、 1980年、 28歳のときに自分の将来にい

ろいろと疑問を持ってしまったので、す。いつまで

生きられるかわからないと医者からはっきりいわ

れているし、そうかとしhって今はちゃんと生きてい

るし、私はどうしたらいいのだろうというような。

そのとき、東京の全国勝原病友の会本部が医療

生活相談会を聞きまして、東京まで行きました。

先生の講演を聞いて、個別に専門の先生の話を

聞いて、そのときに私自身が思ったのが、栃木

県でもこんなことをやりたい。病気で何が何だか

わからなくて悩んで、いる人がいっぱいいるので、

栃木県でもこんなことをやってみたらいいのでは

ないかと思って栃木県支部を作りました。

支部活動をしながら法律事務所に勤めていま

した。患者会活動をやってもいいというとてもの

実は、私も長い病気のせいで少し肺とか心臓 わかりのいい弁護士だ、ったものでhすから、そちら

が悪くなっておりまして、マスクを外して l時間話 の法律事務所で仕事をさせてもらいながら支部

をさせていただきますことをご了解いただければ 活動、患者会活動を続けていました。この藤田

大変ありがたいなと思います。 弁護士が連合栃木さんと電機連合さんの顧問を
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務めていたものですから、その関係で労働組合

の皆さんともお付き合いをさせていただくようにな

りました。

栃木県には謬原病友の会を含め 10団体の難

病患者団体が加盟している難病団体連絡協議会

があるのですけれども、その会長に 2003年に

就任しましていろいろな活動していました。しか

し、医療生活相談会だけでしたら患者と医療関

係者だけで済むのですけれども、どうしてもこれ

を続けよう、自分たちのいろんな行政的なものを

変えてもらわなくてはなどということを考えますと、

一致団結して、患者の窓口になって県や国と交

渉をしなければならないことが山ほどあるのです。

その活動に行き詰まりを感じていた頃、 2009年、

ちょうど政権交代のあったときの選挙なので、すけ

れども、各都道府県から I名、比例単独候補を

出すようにと民主党のほうから県連に話がありま

した。話があったときには、海のものとも山のも

のともわからないわけです。比例単独に出たから

といって当選で、きるとは限らないし、順番が低け

れば当選できない。ということで現職の議員さん

たちが誰も手を挙げなかった。それで、県連と

連合栃木さんがいろいろ話をして「こういうときで

もないと難病患者の意見を当事者として外に出す

ことが大変だろうから、 I回、玉木さん、名前出

してみないかいわって連合栃木の青木会長さん

からいわれまして。私も、当選するとは本当に思っ

ていなかったので、す。藤田法律事務所の弁護士

も当選するとは思っていなかったもので、すから「ま

あ、やってみ」なんて軽く言ってくれました。自

分自身の意見を、立候補したということで外に出

せるということと、もう一つ、今後、私自身が栃

木県内で活動していくうえで政権を取るであろう
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民主党が公認してくれたというだけでもいいかな

と思いまして、名前を載せさせていただきました

ところ、ひょんなことから当選をしたというような

流れがございます。

難病団体連絡協議会とは
（疾病別患者団体の集まり）

砂蛎木県腎臓病患者友の会

砂ベーチ工ツト病左の会栃木県支部

，筋需力症患者会栃木

砂金E心臆病の子供を守る会話木県宝gp

・栃木県ネフロゼ友の会

砂金国パキンソン病友の会栃木県支部

砂結木肝臓友の会

b栃木県網膜色素変性症協会

砂金国際原病左の会栃木県支部

難病団体連絡協議会というのは、腎臓病患者

友の会とかベーチェット病友の会、それから筋無

力症。あと、心臓病の子どもを守る会というのは

親御さんの会です。ほかの団体は患者本人が運

営しているのですけれども、心臓病の子どもを守

る会は心臓病を持っておられるお子さんの親御さ

んが運営しています。栃木県では、これだけの

患者団体が集まって栃木県難病団体連絡協議

会という形で活動しております。

この難病団体連絡協議会、あとは、この例え

ば謬原病友の会というような疾患別の全国組織。

ごくごく小さい単組と産別みたいに考えていただ、

ければと思います。その全部をまとめたのが日本

難病・疾病団体協議会という形の全国組織で動

いております。

患者会活動とは
惨 灘署需と診断された患者自身仔自分の病気を理解するための手助け．
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患者会活動というのは、ごく簡単にいいますと、

例えば、これは私どもの会の医療相談会の講演

会の様子です。専門の先生を呼んで、毎年毎年

治療方法も変わっていきますので、できるだけ講

演を患者本人、それからご家族に来ていただき

たい。皆さん、見ていただいてわかると思うので

すが、私は外見的には病人と見ていただけない

のです。ご家族でも「そんなに元気そうなのに、

おまえ、怠けてんじゃないか」というような話もあ

りますので、できればご家族にも病気の本質を

実日ってもらうということで、こういう形で患者・家

族のための医療相談会を聞いております。

医療相談風景

講演のあと、こちらは先生を囲んで質問してい

ます。今、認定されているだけで謬原病といわれ

る病気が 15種類ぐらいあります。例えばリウマ

チなんかもそうなんですけど。それで、同じ病名

の人が先生を囲んで。大体、皆さん、医療相談

というと似たような相談が多いものですから、こ

ういう形で、やっております。こちらもそうです。こ

ちらがエリテマトーデス、こちらが強皮症の部屋
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だったと思うのですが、このような形で疾患別相

談をしています。

もう一つ、生活相談。例えば医療費の問題と

か日常生活の相談。あと、医療相談で、どうし

ても個別でやりたいという方がおられます。そう

いう方に関しては、右側のようにl対Iでやるよう

な形で進めています。

行政に対する窓口となり‘患者の生活向上のため活動する
｛対嘱交渉等）

こちらの右側は、県と l年に1回、 10団体の

県に対する要望書をまとめて県難病行政に対す

る要望ということで事前に書面で出して、返事を

もらって、こういう形で面と向かつて。あまりいい

返事は返ってこないんで、すけどね。皆さんにお渡

ししました『一葦』という黄色い冊子の資料の

25ページが、昨年、栃木県の難病連が県のほ

うに出しました要望書です。そういうものを事前

に提出しまして、いただいた返事に対してこういう

形で、話し合いを持っております。

左側は、私が衆議院議員になりまして初めて、

やっといただいた質問時間 30分、決算委員会

分科会です。何しろ、私は比例単独のついでに

当選させてもらった議員で、すし、それと小沢ガー

ルズと呼ばれるのが嫌でひとり、単独行動をして

いたものですから、最初から厚生労働委員会に

も入れてもらえませんでした。畑違いの農水委員

で、何のために私は議員になったんだ、ろうと思い

ながら、やっと取れた決算委員会で初めて難病
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関係について質問したときの風景です。

労働組合との結びつき

0信頼を寄ぜるきっかけ

（難病に擢患した組合員に対する組合のフォロー）

0活動資金への協力

0連合栃木県施策に対する政策・制度要求と提言

（各自治体に対する福祉手当等の要求）

実は、今日、皆さんにお話ししたかったのは、

そういう活動をしていた患者団体がどうして労働

組合の皆さんと一緒に活動を続けるようになった

かという部分なのですけれども、それを聞いてい

ただければ非常にありがたいなと思うのです。

私が患者会活動を始めて5～6年目のときな

のですが、電機連合さんの役員さんから私に濁

協医大の方と連絡が取れないだろうかという相

談がありました。私どもの会を一緒に頑張って

やってくれている婦長とケースワーカーが医療相

談室の責任者だ、ったものですから、そちらを紹

介したのです。そうしましたら、組合員さんが脊

髄小脳変性症という病気でもう2年間ぐらい濁協

医大を入院したり退院したりの生活が続いていま

して、来月に 1週間だけでも出社しないと職員と

しての席がなくなってしまう。自分たちが病院に

迎えに行くので、何とか出社させられないか、と

言う相談でした。脊髄小脳変性症という難病で、

ご自分で歩くのも難しい状態になっていましたの

で、自分たちが迎えに行って、着替えをさせて、

安全靴を履かせて会社まで連れて行くから、 5日

間だけ何とか病院と会社とを往復させてもらえな

いかと、それを主治医に話をしてもらえないかと

いうことを医療相談室の婦長とケースワーカーに

お願いしたのです。それを聞いて婦長とケースワー
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カーがび、っくりしまして、労働組合というのはこう

いうこともやってくれるんだと、病気になった組合

員のためにここまで懇切丁寧に面倒見てくれるん

だということを実感としてわかったというのです。

「ここまで、やるんで、すか？」とその執行委員さん

に聞いたら「組合員の生活を守るのが俺たちの

仕事だから、了解してもらえればこのくらいのこと

はやるんだよ」と言って1週間、実質5日間、病

院に通って、看護婦さんが付き添うような形で

会社へ出社しました。その後3年間、まだ子ども

さんが幼稚園だったそうなのですけれども、何と

かなったという経過があるので、す。そのことから、

その医療相談室のふたりも、組合というのはスト

ライキばかりやっていて怖いところだと思っていた

ら、難病になったらこんなふうに面倒を見てくれ

るんだと考えを変えました。私自身は、仕事柄、

組合さんともお付き合いがあったので、それほどで、

はなかったので、すが、私のまわりの医療従事者

の人たちがすごく感激しまして。それから、何か

というと、私たちも、例えば、バザーのときにテ

ントを張ってもらったり、荷物を集めてもらったり、

それから活動資金の協力なんかも遠慮なくお願

いするようになりました。

私が藤田法律事務所に勤めていまして、私が

いた頃は、非常にサラ金とかクレジット、クレ・

サラと呼んでいましたけれども、非常にそういう

相談が多かったので、す。そうすると、金の切れ目

が縁の切れ目で結局離婚というふうに話がいって

しまう場合が多いのですけれども。お電話をくだ

さる執行委員の方は「うちの組合、そんなんばっ

かり多くて悪いね」と一生懸命恐縮して言ってく

ださるのですね。でも、こちらの感覚としては違

うのです。借金がかさんじゃったとか、破産しな
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きゃならないとか、嫁さんに逃げられたとか、そ

ういう話は絶対ほかの人に知られたくないで、すよ

ね。それを自分が所属する労働組合の執行委員

さんに相談するということは、その執行委員さん

を信用してなかったら絶対行かないで、すよね。で

すから、そういう意味では、相談が多いというこ

とは、それだけ組合の役員さんが信頼されている

のかなという感じで藤田法律事務所で仕事をさ

せていただいていたという経過があります。

連合栃木さんの場合は、 l年に I回、制度・

政策要求をするのですけれども、そこにも難病患

者団体から、例えば，今年はこれだけはどうして

も通したいという要求は、この制度・政策要求

の中に入れていただいて今まで、ず、っとやってきた

という経過があります。

先ほどの資料の 33ページに栃木県の各自治

体ごとの福祉手当が載っています。皆さん、障

害年金というのはご存じかと思うのですが、難病

患者の場合は、外部疾患が少なくて内部障害が

多いのでほとんど障害年金が出ないのです。それ

で、この難病患者、特定疾患と呼ばれています

けれども、特定疾患福祉手当というのがどうして

も必要になってきます。仕事もできずL親の世話

になりながら日常生活を送っている人たちに、自

分が自由になる現金がその人の手元に入る、現

金が入る制度がどうしてもほしかったので、す。

勝原病友の会ができたときは、栃木県内で49

市町村、その頃はあったので、すけれども、そのう

ちの8つだ、け福祉手当があったので、す。これを全

市町村に広げるのが自分たちの仕事ではないか

と思いました。

この福祉手当、どういう形で組合さんに協力を

お願いしたかといいますと、各市町村には組合か
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ら出ている議員さんがいらっしゃいますね。特に、

大きい工場などがあると、栃木ですと大平町には

日立栃木があるのですけれども、議員さんが3人

も4人もいらっしゃるのです。 lつlつ市町村を

潰さなければいけないので、例えば「今度、鹿

沼のほうに行きたいんだけど鹿沼の議員さんに連

絡とって」と地協にお願いします。するとその地

区の議員さんが市長さんの日程を取ってくれて、

そこに地元の市会議員さんや町会議員さんと一

緒に行って、ついで、に地元の新聞社を連れていっ

て抜き差しならないようにして「宇都宮は出てま

すけど、ここは出てないから何とか出してくだ、さい」

という形で、 20年かけて 49市町村全部に出る

ようにしたのがこの 33ページにある福祉手当で

す。他県でも、やはりこういう制度はあるのです

けれども、東京都が一番充実しているのですが、

東京都の場合は 23区は非常に充実しているの

ですけれども、そのまわりの市とか村がなかなか

制度ができない。というようなこともありまして、

何年か前なのですけれども、全部網羅されてい

るのは栃木県だけというような話を聞いておりま

す。新潟のほうでも何かの機会がありましたら、

県の疾病対策課のほうではまとめていると思いま

すので、ぜひお力添えをいただければ大変ありが

たいなと思います。

労福協福祉まつりへの出店
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栃木県では労福協さんで毎年、福祉まつりと

いうものをやるのですけれども、そこに私どももバ

ザーで出させてもらっているときの風景です。そ

の年によって会場が違ったりしますので、これは

森林公園、あちらは宇都宮の街中のアーケード

のある公園で、ゃったときの様子で、す。いちばん左

側は、うちの会員で画家がひとりいまして、バザー

会場に来て似顔絵を描いて、ちょっとだけお金

をいただいて売上に入れるなんていうことを毎年

やっております。

皆様のご協力で、こうした形でやらせていただ

いているのですが、どうしても難病の場合は法律

がないので苦労しております。ここは細かいので

すけれども少し説明をさせてください。

なぜ難病新法が必要だったのか！

惨障害者に対する施策

ル 身体陽害者温lit法（1949年｝ －，哩貝哩型”盟関曹司・・h

砂知的剛警告福1lt法（19同年） 恥 ・・・・園田理胃曹司．．．． ， 

• Ill得保健福祉活（1950年） 司－
' －← 

砂障害者自立支援法（2006年）

砂障害者総合支援法（2012年）

障害者に対する制度・政策、これは結構早く

からやっていました。身体障害者福祉法、知的

障害者福祉法、それから精神保健福祉法という

ものがありますね。これを3つ合わせて障害者

基本法という形で 1970年にまとめられています。

7 

その後、 2006年に障害者自立支援法というもの

ができたのですけれども、自立ということをあまり

にも中心にしたものですから、自分で勝手にやれ

というような部分がありまして、それに障害者の

皆さんが非常に反発をしまして、法改正を叫ん

で、民主党が政権を取った 2009年には自立支

援法から変えなければいけないということで頑張

りました。実をいいますと、私も、当選しまして

から3年間、この総合支援法に変えるために毎

月毎月、細かく細かく、官僚との話し合いではな

くて当事者との話し合いですね。例えば、直接、

障害者の皆さんのご意見を聞いて、例えば、難

病患者なら難病患者団体の話を聞いて作るのが

法律じゃないかということで、ずいぶん時間をか

けまして総合支援法を作らせてもらいました。そ

の中の、障害者の定義の中に難病も入るというこ

とで、この 2012年に難病基本法ができる前に、

この総合支援法の中で障害者の中に難病も入れ

たという経過があります。

2009年に当選しまして、私自身、こんな偶

然に議員になれた 1期ですし、小選挙区で、選挙

をやるほど体力がないのは自分でいちばんよくわ

かっていますので、 l期しかできないと思ってい

たのです。だから、どうしても 1期の中で難病患

者に対する対策を変えたいとし￥う非常に強い思i.~

があったもので、すから、当選と同時に担当の課に

来ていただいて、いろいろな資料を見せていただ

くと、難病対策という項目がほとんどないのです。

「何しに来たの」と私としてはいいたいわけです。

そうすると、相手としては「障害者等」のこの「等」

の中に難病の患者さんも入っておられるんですと

いうのです。私たちはついでなのか。それはあま

りにもひどい。私たちもきちんと自立した法律が
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ほしいということで、必死になって努力しましたのが

こちらです。難病患者に対する政策なのですけれ

ども。

難病患者に対する施策

砂継病対策要綱（1972年）

（治療研究対象疾患として治療費が助成された．）

砂スモン、ペーチェット病、全身性エリテマトーデス、
...症筋無力症 • 
惨 2009年までに対象疾患は56疾患になっていたが‘予算娼置

のままで法制化はされていなかった．

惨 2012年法耳目j化を目指し、超党派離病！ll連発足・2014年灘病の患者に対する医療賀等に関する法律｛雛病
法）成立

対象疾患が56疾患から333疾患に鉱大

まずL難病患者に対する政策は、 1972年（昭

和 47年）に治療研究対象疾患として治療費が

免除されました。その代わり、その治療方法等

のデータは国が研究材料として使うという条件な

のですが、 一応、全額、スモン・ベーチェット・

全身性エリテマトーデス・ 重症筋無力症の4つ

が選ばれました。どうしてこの4つが選ばれたか

というと、治らない病気だからという感じです。

私自身も、発症したときに 40歳まで生きられた

ら奇跡だと親がいわれたそうです。この問、古希

を迎えまして。正直いいまして、発症した頃、 一

緒に入院していた方たちは、もうほとんどの方は

生きておられません。

少しずつこの対象疾患を、その頃できたての

患者団体が一生懸命努力しまして 2010年まで

に56疾患まで増えました。しかし、難病の疾病

はこんな 30や 50じゃないんです。どうしてその

56疾患を選んだかというと、例えば、政府与党

のお偉いさんの知り合いがこの病気だとか、あと

は患者団体が結構強くて厚労省に対する圧力が

非常に頑張ってやっている。そんな感じの話が多

くて。それじゃおかしいだろうと。そうでなくても、

病気を持って生活していたら、国に対して要望す

8 

るだの県に対して要望するだのという余裕はない

のです。そういう要望のあるところだけ lつずつ

毎年増やしてしコくのではおかしいじゃないかという

ことで、まして、法律がないので予算措置なので

す。ですから、今年は大丈夫でも来年はどうな

るかわからないという状態をず、っと繰り返してきた

のです。

これではいけないだろうということで法制化を

めざしました。しかし、正直な話、 2011年に東

日本大震災がありまして、私自身、国会の中に

いて、民主党政権存続は難しい。口には出しま

せんでしたが、次の政権はまた自民党になって

しまうなと。いつ解散になるかわからないでしょ

う。だけど、難病法だけは成立させたい。その

ために議員になっているのですから。このような

思いが強くて、何人かの人たちと相談しまして、

超党派の議連を作って法律を制定するという形を

とりました。超党派の議連を作れば、政権が変

わっても。 2012年までは自分たちがやっていま

したけれども、法律が施行されたのは 2014年

ですので。法律は、できるまでにもものすごく時

間がかかります。又、制定されてから施行される

までには l年も2年もあるのです。ですので、こ

れは何とか超党派の議連を、どこに頭を下げて

も、あちこち頭を下げてもやろうということで超党

派の議連を作りました。このとき、地元の私のま

わりの人たちが非常に心配してくれて、挨拶に歩
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くんじゃ庭で、採れたスイカ持っていきなよっていっ

て小玉スイカをいっぱい国会に送ってくれました。

それをうちの秘書が各先生方の部屋を歩いて超

党派の議連を作りの準備をしました。右側が長

妻さんとか、公明党の江田さんとか。そして、委

員長には自民党になっていただ、きました。副委員

長は民主党がなって、事務局は公明党。私は事

務局次長という立場で、実質的な事務を執らせ

ていただきました。左側の写真は、何としてもこ

の法律を作りたいというので患者団体の代表の

皆さんたちが全国から集まって議連を発足させた

経過があります。

いちばん下の 2014年に難病の患者に対す

る医療費等に関する法律、難病法ですね、こ

れが成立したんですけれども。皆さんの資料

の中の37ページを見ていただければと思います。

ここに 333疾患書いてあります。右側は栃木県

の人数、左側に書いてありますのが病名です。

疾患群ごとに、例えば消化器系とか自己免疫系

という形で分かれて 333ということで、それが今

は指定難病という形で、お医者さんのほうから診

断書をもらって保健所で、認定されれば指定難病

として医療費助成等が受けられるという形で動い

ております。ただ、最初の、 1972年のときは全

額無料だ、ったので、すが、さすがにそれは無理で、

平成 10年から一部負担が入りまして、現在はそ

9 

の方の昨年の収入に応じて、例えば、いちばん

安い方が1か月 2,500円が限度、それから 2,500

円、 5,000円、 10,000円、非常に収入の高い

方は 20,000円というふうに、その方の収入に

よって限度額が決まるという形でやっており

ます。

最後に

炉難病に対する制度・政策

砂 （日本難病・疾病団体協議会、

， 請願署名に対する協力のお願い）

難病に関する制度・政策を実現するためには、

非常にいろいろな関門をくぐらなければならない

のです。それが大変なのです。患者団体の大き

な活動は2つだ、と私はd思っています。Iつは、最

初にお話ししましたように、患者自身が自分自身

の病気をきちんと理解して、日常生活の中で病

気を発症させないように、寛解期を長く続けられ

るようにすること。それには、やはり自分の病気

はどういう病気で、どういうものを食べてはいけ

ないのか、どういうことをやったらいけないのか、

病気のためにはどんな生活をしたらいいのかとい

うのは患者自身が自分で理解して、また、ご家

族が理解して日常生活を送る。そのための講演

会であり、医療相談会であり、また機関誌の発

送や、そういうことがものすごく大きな仕事のlつ

だと思っています。

もう lつというのは、患者団体が患者の窓口に

なって、患者が今困っていること、例えば、先ほ

どお話ししたように難病の治療がどんどん進んで

きていますので、治らないけれども、結構、生
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存率は高くなってきております。私たちは「治ら

ないけど生きられる」という言葉を使っています。

しかし、生きるためには仕事が必要です。要す

るに、生活費をどのように稼ぎ出すかというのは

ものすごく大変なことなのです。それには、やは

り行政とのかかわりが非常に大事になってくるわ

けです。治療費のことに関しても、また、先ほど

皆さんに見ていただいた福祉手当のことに関して

も、何分にも、どうやって自分の手元に生活費

を持ってくるかというようなことは大変重要になっ

てくるわけです。患者団体がいくら社会に向かつ

て頑張っても、なかなか行政にも届きません。実

をいいますと、私も全国組織の役員をやっていた

ことがあるのですが、厚生労働省の疾病対策課

の担当に会いに行っても、やっと係長に、それも

廊下で、立ち話をするのがやっとだ、ったという非常

にプライドを傷つけられた覚えがあります。でも、

当選したら、私が何を言わなくても、うちの秘書

が疾病対策課に電話したら課長が会いに来たの

です。そのときに、官僚というのはこんなもんか

と。どちらかというと、あのとき私は必死だ、った。

あのときに話を聞いてほしかった。でも、係長

はうるさそうに廊下で話を聞いてくれただけだ、っ

た。そんな思いがしまして。課長が飛んでくるの

がいいことなのか悪いことなのか、非常に自分

の中で、複雑な思いになったのを覚えております。
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難病法はできたのですが、法律ができましでも、

細部までいきますと、毎年毎年、法律と実際の

生活が上手くかみ合っていかない状況がどんどん

出てまいります。日本難病 ・疾病団体としまして

は、皆さんのお手元に資料として差し上げました

署名簿、これを毎年毎年やっております。実は、

栃木県は、連合栃木さんにまっすぐ持っていって、

連合栃木さんが産別ごとに落としてくださいまし

て、もう 20年以上集めてくだ、さっていますO 時々、

組合の方から、どうして l回採択されたのに毎

年毎年要望書を出さなくちゃいけないんだ、という

ようなご質問を受けることがあります。でも、採

択されたからといって、いうことを聞いてくれるわ

けではないのです。 lつの要望を通してもらうの

に5年から 10年。皆さんもご存じかと思います

けれども、障害者の法定雇用率がありますよね。

あれが今 2.3%なのですけれども、難病団体は、

その法定雇用率に難病患者を雇った場合、その

中に入れろと言い続けています。法定雇用率の

中に入れてくれれば、雇うほうもまた違うじゃない

ですか。難病患者を雇っても、体が弱くて、病

院に行くときは休ませて、メリットがないのではな

いか。障害者だ、ったら法定雇用率は達成するし

補助金はあるしというような。だから、難病患者

も法定雇用率の中に入れてくれとしhう運動をやっ

ているのですが、平成5年に始めて、いまだにま

だ認められておりません。やっと 15年ほど前に

難治性疾患患者雇用開発助成金というものがで

きまして、難病患者を雇った場合に事業主に補

助金が少し出るようになったので、すけれども、非

常にこの条件が難しすぎて。実をいいますと、大

学病院の先生が「難治性疾患患者雇用開発助

成金っていうのは難しいからナンカイ金っていう
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のかい」というほど難しいやり方だったので、す。

ですから、そういうのを考えますと、やはり毎年

毎年、その年に合わせた要望書を提出しなけれ

ばいけないというのが現状になっております。

実は、去年もお話ししたのですけれども、栃

木県の場合は、連合栃木の事務局長さんが、

20年前に、署名がほしいというご相談を申し上

げた折「患者さんはどのくらいいるんだい？」と

尋ねられました。栃木県全体で認定されている

だけで大体l万人ぐらいいるんだといったら。栃

木県の総人口が 200万なのです。先ほどお聞

きしましたら新潟県も大体 200万ちょっとだそう

ですけれども I万人の難病患者がいるという

ことは 200人にひとりが難病患者だということで

すね。そうすると、 10万人組合員さんがいると、

その中で結構な数の難病患者がいる。まして、

ご家族まで含めると考えると決して他人事ではな

いということを連合栃木さんがご了解してください

ました。それからず、っと栃木県は、この時期にな

りますと全産別に落としていただいて署名をいた

だいております。

皆さんのお手元に一覧表をお配りしていると思

うのですけれども。Jp Aというのは日本難病・

疾病団体の略称です。『国会請願署名』という

ものがありまして、栃木県の場合は平均ベースで

2万から3万を連合栃木さんからいただいていま

す。実は、 10年ぐらい前に隣の群馬県から「な

んで栃木はそんなに集まるの？」と聞かれたので

「いや、連合さんにお願いして私たち楽してんの

よ」って軽くいいましたら、群馬さんがその次の

年から連合群馬さんにお願いして、栃木県はそ

の次の年から総件数を群馬さんに抜かれて全国

で2位になってしまったという、そんな話も去年

11 

させていただきました。その話をしましたときに、

実は、今日、司会をしてくださっております間さ

んが、この話を非常に真面目に聞いてくださいま

して、皆さんにご迷惑をおかけしたかと思うので

すが。自分の県だけではなくて、東日本全部で

署名活動に労福協さんとして取り組んだらどうか

と中央のほうに話してくださいまして大変、本当

にありがたいです。私が去年、労福協議の会合

に行ったのが 12月l日です。そのあと、これだ

けのものをまとめてくださいました。正直いいまし

て、 JPAも昔は 70万、 80万と集まった時期も

あるのですけれども、今はコロナ禍で外に出られ

ない等いろいろありまして非常に署名の数が減っ

ております。その 29万の署名のうち l割を労福

協さんが今年は集めてくださいました。12月1日

に話をして今年の4月に集計するまでに、その短

期間に労福協さんだけで3万近い署名を集めて

いただきましたことを、この場で心からお礼を申

し上げたいと思います。実は、 JPAの事務局長

が今日こちらにお邪魔して皆さんにお礼を申し上

げたいと張り切っていたので、すが、 4日ほど前に

転びまして肋骨を折ってしまいまして。大変、皆

さんに申し訳ないということで、よろしくいってく

れということなので、その辺はご了解をいただき

たいと思います。そういうことカまございまして、こ

の署名に関しましては、これからもご協力をお願

い申し上げたいと思います。
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今年、いちばん気になっていますのが、治療

が進んでいきますとみんな働きたいのです。自分

で働いて、自分の保険で、自分で、年金を払って

普通の生活をしたい。事務局をしていますと、よ

く宗教団体さんから連絡があるのです。これを

拝めば病気が治るとか、いろいろなことがありま

す。そういうとき、私は、じゃあ、例えば、ここ

から腕がない方が拝んだら腕が生えてくるのかと

時々聞くのですけれども。そのくらいのことをいわ

ないと諦めてくださらないような、そういう団体も

あります。そういう方にお断りをすると「あんたた

ちはそうやって働かないで、いろんな補助をもらっ

てゆっくり暮らしたいんだろう」と捨て台詞を吐く

宗教団体さんが多いのです。そうではないのです。

みんな、自分の病気を何とかしながら働きたいの

ですが、例えばハローワークに行っても、病気を

持っていると、治ってから来てくださいと。治らな

いから難病なのですけれども、治ってから来てく

ださいと。昔よりはきちんと担当者がいるようにな

りましたので大分ましになったので、すが。それで、

この要望の中に、例えばエリテマトーデスならエ

リテマトーデスという証明書を出して、ハローワー

クの窓口で難病患者だと証明できるような形でと

いうので。おかげさまで、ここへ来る4～5日前

に来年度から「軽症者登録証」という形で出す

ということで話が出たのですけれども。それを通

すのに7年かかっています。病気だという登録証

を出すのに7年かかるのです。もう少し早くやって

くれれば助かる人がたくさんいるのです。しかし、

どうしても仕事が遅いというか。確かに、難病行

政の場合は前例がないものがほとんどですので、

新しいことを要望するとなかなかできないというの

が実情というふうに考えていただければいいので

12 

はないかと思います。

いろいろな形でのこれからの活動を考えます

と、患者団体、要するに患者だけではどうしても

やれる範囲が狭くなってしまいます。なかには、

事務局に元組合のOBさんがいらして組織として

上手くまとまって動いている県もあるので、すが、そ

んなに都合良くいかないのです。ほとんど、病人

が集まって、どうやって動いていいかわからない

という形で、必死になってやっています。そういう

状況を考えますと、これからも、皆さんのご協力

を患者団体にいろいろな形で、難病というのは、

決して他人事ではなくて、もしかしたら明日にで

も明後日にでもまわりの方がかかるかもしれない

というようなことを考えていただいて、ご協力をい

ただければ大変ありがたし功〉なと思います。

今日、 1時間お時間をいただいたのですけれ

ども、今考えてみますとお願いばかりで、終わって

しまったかなと思うのですが、こういう状況です

ので、どうか今後とも、ご自分の会社の中で難

病患者を見かけましたら、気軽に、ちょっとだけ

手助けをしていただければ大変ありがたいなと思

います。どうかよろしくお願いいたします。今日は

お時間をとっていただ、いているようですので、せっ

かくこちらまで出てきましたので、何かご質問が

ありましたら聞いていただけたら大変ありがたい

と思います。ありがとうございました。
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全身性強皮症とともに生きる
この度栃木県支部の満川博美さんが「全身性強皮症とともに生きるjと題し、強皮症の解説書を出版しました。

満川さんはご自分が強皮症患者であると同時に医師でもあります。ご自分の体験のなかから患者の生活の工夫

を細かく記しています。満川さんは現在でも医師として週2日働いておられますが、支部の相談会でも患者の

相談にのってくださっておられました。同病の皆さんに少しでもお役にたてばと考え、己紹介いたします。

よりよい療養生活のために一症状への対応をわかりやすく説明

はじめ！こ（抜粋）

大多数の患者さんはこの病気の発見、~断巴時間がか

かります。その原因let、症状が多彩で、どこが悪いという

よりは、冷えだとか、ただただ痘労を感じたとか、 1JOi鈴Z

よるものかと受診に歪らなかっだり、受診しても専門医で

ないと診断し！こくいことのだめ怠とです。－

療養生活の第一歩let、まず病気lこついて知ることです。

頑張って知るよう！こしましょう。そして、できることからやり

ましょう。

療養中の疑問や生活の工夫の参考！こあ役｜こ立てだら幸

いです。

もくじ

第1章全身性強皮症とは 第6章その他の症状

第2章皮虜の症状

第3章心疾患系の症状

第4叢消化管の症状

第5章呼吸器の症状

著者ブロフィーjレ

第7章身体活動の目安

第8章リハビリとセルフケア

第9章福祉制度の活用

第10章療養生活の工夫

満川縛美（みつかわ・ひろみ）

全身性強皮症と
ともに生きる

一生活のエ夫一

溝Jll博美

謬原病のー穫の

全身性強皮症なついて、

自ら也患者である医師が

分かりゃすく解説
D110CJ円。剛司令・IJ8atUI隅

：：：~.~~二~~~~（：6；；：~1：：：：－.~＝＝＝＝~定価 1100円仲OOOPH~ 10%) 

付される。問符巴全国謬原病友の会巳入会。 72歳携帯型酸素

濃縮装置の使用を開始。 74歳筒食道逆流症発症。 76歳左目立

部骨膜炎。 78歳石第4i止j費郷。現在週l之2臼間ほど医療機関

で就労中。

2022年11月発売予定 ・ーーー
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書店印・取縁先

全身性強皮症とともに生きる（
その他・備考

氏名・間体名

1送り先 干｛ ）一（

ご担当者

氏名

電話番号（

）冊注文

取次結合 ：自販・トーハン・豊臣天ブヲウス辛ットワーウ・中央社・大学図．
回数販・全官報・新日本図・－鍬谷・店・ JRC 発行：あけび書房 TEL03・5888-4142FAX.03・5888・4448
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令和 4年度特定疾患患者に対する見舞金
市 担 当
番m勺J♂ 

担 当課 連絡先
事 業 名

1 宇都宮 市 障がい福祉課福祉サービスグループ 028 632-2363 
難病患者福祉手当
（平成28年 10月から制度開始）

2 足 利 市 障がい福祉課障がい福祉担当 0284 20 2169 指定難病患者見舞金

3 栃 木 市 障がい福祉課障がい福祉係 0282-21-2203 特定疾患者介護手当

4 佐 野 市 障がい福祉課障がい福祉係 0283-20-3025 難病患者等福祉手当

5 鹿 沼 市 障がい福祉課障がい医療係 0289-63-2127 特定疾患者福祉手当

6 日 光 市 社会福祉課障がい福祉係 0288-21-5174 
指定難病患者等見舞金

難治性疾患患者見舞金

7 山 市 福祉課障がい福祉係 0285-22-9624 難病等福祉手当

8 真 岡 市 社会福祉課障がい福祉係 0285-83-8129 特定疾患者福祉手当

9 大田原市 福祉課障害福祉係 0287 23 8921 難病患者等福祉手当

10 矢 板 市 社会福祉課障がい福祉担当 0287 43-1116 難病患者等福祉手当

11 那須塩原市 社会福祉課障害福祉係 0287-62-7026 特定疾患見舞金

12 さく ら市 福祉課障がい福祉係 028-681-1161 指定難病患者見舞金

13 那須烏山市 健康福祉課社会福祉グループ 0287-88-7115 特定疾患者福祉手当

14 下 野 市 社会福祉課障がい福祉グループ 0285-32-8900 難病患者等福祉手当

15 上 ニ 川町 健康福祉課福祉人権係 0285-56-9128 難病患者等福祉手当

16 益 子 町 健康福祉課福祉係 0285-72-8866 特定疾患見舞金

17 茂 木 町 保健福祉課福祉係 0285-63-5631 特定疾患者見舞金

18 市 貝 町 健康福祉課健康づくり係 0285-68-1133 特定疾患者見舞金

19 芳 賀 町 健康福祉課福祉係 028-677-1112 特定疾患者福祉手当

20 壬 生 町 健康福祉課障がい福祉係 0282-81-1829 難病患者等福祉手当

21 野 木 町 住民課給付 ・年金係 0280 57 4140 難病患者等福祉手当

22 塩 谷 町 保健福祉課福祉担当 0287-45-1119 特定疾患見舞金

23 高根沢 町 健康福祉課障害者係 028-675 8105 特定疾患見舞金

24 書店 須 町 保健福祉課社会福祉係 0287-72-691 7 特定疾患者見舞金

25 那珂川 町 健康福祉課社会福祉係 0287 92 1119 特定疾患見舞金
メ口入 計
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等支給状況一覧表（市町単独実施事業）

支給対象疾患 R4支給

指定難病等 小児慢性
対象患者
見込数

0指定木難県病が333疾患。0栃定 定める特定疾患治療研究事業実施要領
にめる 4疾患

× 3,429 

。指定難病及び特定疾患 。 1,358 

。証患「特医』定療又l矢費はi給『費者先証大（指性』、定血難「小液病凝児）慢固受性因給特子者定障証疾害』等患、そ医医「療揖の保般費費護特受受者定給給装者者 。 1,370 

証」を栃木県から交付されたもの文は

毎年定医医10療療月費費l九受日給指現者定在証難にを病お所）い持受てし給、て佐者い野証る市、に住所をi性有特し定、。特 小児慢 。 838 
疾病 もの。国県固（難因治性ネフローゼ、治突療発研性究難事聴業、対先象天疾性患血
液凝 子障害）における

。 895 

。疾「特病定医医療療受費給（者か指証ら定交」難付又病さは）れ受「た一給者般者又特証定」、疾そ「の小患保児医護療慢者’受性特定
証」を栃木県 は 給者

。 675 

平成31年度から廃止

。4療給月者費証を~指所日、及定持小び難児し病て慢10い）性月受る特1給も定日の者喪の証病基、医準療日般費に特受お定給い疾者て患証、特医の時定い受ず医 。 1,000 

れか。 。 522 。先天費性助血成液の凝受固給因者子障害等治療研究事業における
医療

。 507 

。室給『特互者定開証区1療肝を費栃（霊指長定川難病書）慢受性給特者定証症』、 「轄は般そ龍特の保定控
凝固因子害患 給受

者給 」 木県から交付された者障又 護

。 242 

。 給者証 は一 定疾患 受定給者「特模者定証商医医J療掠を費栃受（指定難正」病り又受給『者般証 「小児慢医療性特

木県から交付された特者又はその保護
。 950 

語年 10月は1慢尭日そ行性現¢特す保在定る護に高特者お病定い医医て療療、費費さく ら市に住父） 所を。者有し、県が 受（指定難病受給 。 275 
証た者、小児 給者証を付さ

れ また。 。 208 。厚定生病労働大臣が定めるる指特定定難疾病患または小児慢性特
疾 、栃木県が定め

。 424 。 。 235 。 。 130 。 。 86 。 。 69 。 。 90 。 。 374 。 。 146 

栃毎年3月 I日現在におい受（て指給、定者塩難証谷病の町交） に住所を有し、。木慢の県保性か護特ら者特定定医療医療費 受給者証文は 。 89 小児 疾病 付された者又
はそ。 。 161 。 。 145 。 。 155 

全市町実施 14,373 

15 

一人あたり支給額 所得

年額 月額
支給月 制限

の有無

5,000 4・8・12 有

20,000 12 無

3,000 10・4 無

20,000 12 無

4,000 7・11・3 無

4,000 9 . 3 無

12,000 7. 1 無

3,000 5・9・1 無

2,500 9 . 3 無

20,000 12・l 無

2,500 3 無

20,000 12 無

4,000 7・11・3 無

2,500 9・3 無

3,000 10・4 無

20,000 12 無

20,000 12 無

10,000 12 無

20,000 1 0～2 無

2,000 9・3 無

24,000 9・3 無

10,000 3 無

10,000 12 無

10,000 12 無

3,000 9 . 3 無
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バザーについて
。

毎年今頃になりますと、バザーのお知らせをすることが恒例となっておりまし

たが、ことしは労福協の「福祉まつり」がまだ確定しておりません。日程が決ま

り次第、皆様にお知らせしたいと思います。品物につきましては、いつでも大歓

迎です。事務局までお送りください。お待ちしております。 。

ご寄付御手し

山
右 本治 美様 底沼市

静岡県松村典子様

こくみん共済coop 栃木推進本部様

栃木県職員労働組合様

宇都宮市五月女庭苑五月女茂 司様

田

川

一
褐
満

マサ子様

博美様

日光市

底沼市

編集後記ド$叫ふね品品品品ぺ~叫叫叫ふ礼叫心$ι

毎年この季節になると梅や桜の便りが待ち遠しくなります。一番ワクワクする季節

かもしれません。私たちを取り巻く環境が、コロナや社会の波風に惑わされても季節

は同じように巡ってきます。うれしいですね。

私たちの支部も 44年目の春を迎えようとしています。ここまでの道のりを考えた時、

今後の支部活動の行方はどうすべきなのか、悩ましい思いを抱いていることも事実で

す。しかし周りの情勢がどう変わろうと、患者の窓口となることに変わることは決し

てありません。そんなことを考えている今日このごろです。（玉）

~ふ~忠ゎ~じぺゎ$ふ~ふぺ恥~
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