「北九州餓死事件報告会」における

難病当事者としての発表

鈴木規仁

　「〜内部障害・難病当事者ネットワーク〜　フリースペース“彩”」のスズキノリヨシと申します。難病当事者の立場から一言発表させていただきます。

　今回の北九州での餓死事件で亡くなられた方は、重い糖尿病と肝臓病を患っており、

とても働ける状態ではないにもかかわらず生活保護を打ち切られてしまったと聞いています。

　現在の社会制度では、健常者と障害者のどちらか二つに明確に分けられてしまっています。社会制度的に障害者と認められているのは、身体障害者手帳及び精神障害者保険福祉手帳のいずれかを所持している人に限られます。今回の餓死事件の犠牲となってしまった人のように、就労困難なほどの病気を長期にわたって患っている人や特定疾患などの治療不能な難病を持った人であっても、障害者手帳の認定項目に当てはまらない人は、制度上では、健常者と同じ扱いをされてしまいます。明らかに健常者より病気という大きなハンディを抱えているにも関わらず、制度上のどの分類にも当てはまらない「はざまの問題」となっています。

　私は、中途発症で４年前、ミトコンドリア脳筋症という難病と診断されました。この病気が原因で、インスリン依存型糖尿病（１型糖尿病）、感音難聴、肥大型心筋症、極度の疲労感などの症状があり、昨年７月に退職を余儀なくされました。

　現在は、幸いにも２種５級の障害者手帳を取得できましたが、その当時は、手帳もなく、職を求めてハローワークに行っても、難病では法定雇用率による障害者枠の求人は利用できないから一般求人で探すように言われました。一般求人では、健常者と同じ扱いですから、病気を持ったもの、ましてや難病者など相手にはされません。大変困難な就職活動を強いられました。

　このように、「制度上のはざま」にいる人たちは、障害者とも認められず、それが故に社会保障の制度も利用できず、ましてや就労など非常に困難な状況にあるのです。

その現状を把握もせず、仕事もなく病気で働く体力もないにもかかわらず、外見上は元気そうに見えるからと、安易に生活保護を打ち切ったり、「働けそう」だからと生活保護を求める人を門前払いするなど、行政のすることではありません。

　私たち、フリースペース“彩”では、こういった「制度上のはざま」におかれている人たちをいかに救済していけるかという問題を、当事者として取り上げ、身体障害者手帳の認定基準の改正や、法定雇用率の枠を国指定、県指定にかかわらず特定疾患の難病者まで広げるなど、手帳を取得できない難病者も法的なバックアップのある雇用支援が受けられる制度つくりなど、社会全体の問題として「はざま」を生まない社会制度を考えていかなければいけないと思っています。

以上
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