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総 合
そうごう

福祉
ふくし

部会
ぶかい

御 中
おんちゅう

    2011年
ねん

7月
がつ

21日
にち

 意見
いけん

提 出 者
ていしゅつしゃ

 野原
のはら

正 平
しょうへい

 

 

「難 病
なんびょう

」を総 合
そうごう

福祉法
ふくしほう

（仮 称
かしょう

）で扱
あつか

うについては、多角的
たかくてき

な検 討
けんとう

を行
おこな

ってきましたし、私
わたし

も発 言
はつげん

してきました。今
いま

までの討 論
とうろん

の骨 格
こっかく

をまとめる

にあたって、一部
いちぶ

に「難 病
なんびょう

」は「今 回
こんかい

の総 合
そうごう

福祉法
ふくしほう

からは除 外
じょがい

して新
あら

た

な審
しん

議会
ぎかい

で検 討
けんとう

する」とする大
おお

きな誤解
ごかい

があるようなので、改
あらた

めて、以下
い か

の

意見書
いけんしょ

を提
つつみ

出
だ

します。これは、当 然
とうぜん

ながら、私
わたし

の今
いま

まで発 言
はつげん

してきた内 容
ないよう

と一致
いっち

するものです。 

 

障害者
しょうがいしゃ

総合
そうごう

福祉法
ふくしほう

（仮称
かしょう

）についての JPA の意見
い け ん

 

一 般
いっぱん

社 団
しゃだん

法 人
ほうじん

 日本
にほん

難 病
なんびょう

・疾 病
しっぺい

団 体 協
だんたいきょう

議会
ぎかい

（ＪＰＡ）代 表
だいひょう

理事
り じ

 伊藤
いとう

た

てお 

 

 当 面
とうめん

「障 害 者
しょうがいしゃ

総 合
そうごう

福祉法
ふくしほう

（仮 称
かしょう

）」（以下
い か

、「新 法
しんぽう

」）の骨 格
こっかく

の取
と

りま

とめに際
さい

して、あらためて、次
つぎ

の事項
じこう

について配 慮
はいりょ

されるよう、総 合
そうごう

福祉
ふくし

部会
ぶかい

に対
たい

して JPA としての意見
いけん

を提
つつみ

出
だ

します。 

 

１．新 法
しんぽう

における対 象 者
たいしょうしゃ

について 

 新 法
しんぽう

における対 象 者
たいしょうしゃ

には、次
つぎ

の者
もの

も含
ふく

めること。 

 難治性
なんじせい

または希 少 性
きしょうせい

があり、かつ生 涯
しょうがい

にわたって治 療
ちりょう

を必 要
ひつよう

とする

疾 患
しっかん

に罹患
りかん

している患 者
かんじゃ

であって、社 会 的
しゃかいてき

な支援
しえん

と介護
かいご

支援
しえん

を必 要
ひつよう

とす

る者
もの

。 

 小 児
しょうに

慢 性
まんせい

特 定
とくてい

疾 患
しっかん

治 療
ちりょう

研 究
けんきゅう

事 業
じぎょう

の対 象
たいしょう

疾 患
しっかん

患 者
かんじゃ

および、20歳
さい

以降
いこう

も引
ひ

き続
つづ

き社 会 的
しゃかいてき

な支援
しえん

と介護
かいご

支援
しえん

を必 要
ひつよう

とする者
もの

（キャリーオーバ
き ゃ り ー お ー ば

ー該 当 者
がいとうしゃ

）。 

 「難 病
なんびょう

」には明 確
めいかく

な定義
ていぎ

はなく、「不治
ふ じ

の病
やまい

」に対
たい

する社 会 的
しゃかいてき

通 念
つうねん

と

して用
もち

いられてきた言葉
ことば

である。したがって、ある疾 患
しっかん

が難 病
なんびょう

であるか否
いな

か

は、時代
じだい

背 景
はいけい

や医 療
いりょう

水 準
すいじゅん

によって規定
きてい

されてきた（厚 生
こうせい

労 働 省
ろうどうしょう

「難 病
なんびょう

対 策
たいさく

提 要
ていよう

」）。ゆえに、「難 病
なんびょう

」の定義
ていぎ

を拙 速
せっそく

に決
き

めることは、法
ほう

解 釈
かいしゃく

に誤解
ごかい

総 合
そうごう

福 祉
ふくし

部 会
ぶかい

 第
だい

16 回
かい
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を生
しょう

じさせかねない。 

 しかしながら、それでは「難 病
なんびょう

」ゆえにこれまで制度
せいど

の谷間
たにま

で必 要
ひつよう

な施策
しさく

を

受
う

けられなかった人 々
ひとびと

は、今度
こんど

の障 害 者
しょうがいしゃ

制度
せいど

改 革
かいかく

からも取
と

り残
のこ

されてしま

うことになる。必 要
ひつよう

な対 象 者
たいしょうしゃ

には、法
ほう

施行
しこう

時
とき

から門戸
もんこ

を開
ひら

かねばならない

し、制度
せいど

の谷間
たにま

を無
な

くすことは 民 主 党
みんしゅとう

マニフェスト
ま に ふ ぇ す と

に明記
めいき

された 新 法
しんぽう

の

一 丁 目
いちちょうめ

一番地
いちばんち

である。 

 なお、「難 病
なんびょう

」に関
かん

する定義
ていぎ

や概 念
がいねん

の解 明
かいめい

については、新 法
しんぽう

以外
いがい

での法
ほう

改 正
かいせい

による新
あら

たな難 病
なんびょう

対 策
たいさく

の構 築
こうちく

も合
あ

わせて、「障 害 者
しょうがいしゃ

制度
せいど

改 革
かいかく

」の枠
わく

を超
こ

えた総 合 的
そうごうてき

な審議
しんぎ

の場
ば

を設
もう

けて、当事者
とうじしゃ

参加
さんか

で新 法
しんぽう

の施行
しこう

と並 行
へいこう

し

て議論
ぎろん

をすすめること。その結 論
けつろん

により、将 来 的
しょうらいてき

に新 法
しんぽう

を改
あらた

正
ただ

し反 映
はんえい

す

ること。 

 

２．前 項
ぜんこう

の対 象
たいしょう

は、新 法
しんぽう

における福祉
ふくし

サービス
さ ー び す

のすべてにおいて適 用
てきよう

され

る。 

 現 在
げんざい

の制度
せいど

で言
い

えば、「難 病
なんびょう

対 策
たいさく

」として行
おこな

われている「難 病
なんびょう

患 者
かんじゃ

等
とう

居 宅
きょたく

生 活
せいかつ

支援
しえん

事 業
じぎょう

」 に お け る ホームヘルプサービス
ほ ー む へ る ぷ さ ー び す

等
とう

の 在 宅
ざいたく

介護
かいご

サービス
さ ー び す

、短期
たんき

入 所
にゅうしょ

サービス
さ ー び す

、日 常
にちじょう

生 活
せいかつ

用具
ようぐ

給 付
きゅうふ

事 業
じぎょう

は、従 来
じゅうらい

の福祉
ふくし

サービス
さ ー び す

に統
おさむ

合
あわ

される。小 児
しょうに

慢 性
まんせい

特 定
とくてい

疾 患
しっかん

治 療
ちりょう

研 究
けんきゅう

事 業
じぎょう

における

「小 児
しょうに

慢 性
まんせい

特 定
とくてい

疾患児
しっかんじ

日 常
にちじょう

生 活
せいかつ

用具
ようぐ

給 付
きゅうふ

事 業
じぎょう

」も同 様
どうよう

である。 

 統 合
とうごう

するにあたっては、定 着
ていちゃく

するまでの間
あいだ

、経過
けいか

措置
そ ち

として、両 事 業
りょうじぎょう

を

健 康 局
けんこうきょく

、雇用
こよう

均 等
きんとう

・児童
じどう

家 庭 局
かていきょく

の予算
よさん

事 業
じぎょう

として残
のこ

すこと。 

 

 なお、以下
い か

の事項
じこう

についても、新 法
しんぽう

の施行
しこう

までに当事者
とうじしゃ

参 画
さんかく

の下
した

に検 討
けんとう

し、政
せい

省 令
しょうれい

等
とう

での手当
て あ

てや、次期
じ き

改 正
かいせい

での手当
て あ

てを行
おこな

うことを要 望
ようぼう

いた

します。 

 

１．新 法
しんぽう

における認 定
にんてい

においては、罹患
りかん

している疾 患
しっかん

の特 性
とくせい

を考 慮
こうりょ

し、

進 行
しんこう

を予測
よそく

し、早
はや

めの認 定
にんてい

を行
おこな

うことや、症 状
しょうじょう

の変化
へんか

（短期
たんき

、長 期
ちょうき

の変化
へんか

や日内
ひない

変 動
へんどう

）を認
みと

め、「状 態
じょうたい

」に対
たい

する支援
しえん

を目 標
もくひょう

とすること。また認 定
にんてい
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に当
あ

たっては、薬
くすり

を飲
の

んでいない状 態
じょうたい

（これが平 常
へいじょう

の状 態
じょうたい

）を基 準
きじゅん

とす

ること。 

 

２．就 労
しゅうろう

支援
しえん

については、患 者
かんじゃ

のおかれている状 態
じょうたい

は同
おな

じではないため、

「疾 病
しっぺい

の特 性
とくせい

」を理解
りかい

し、「施設内
しせつない

及
およ

び就 労
しゅうろう

状 況
じょうきょう

における配 慮
はいりょ

を求
もと

める」

ものとすること。（勤務
きんむ

時間
じかん

、通 勤
つうきん

、連 続
れんぞく

勤務
きんむ

日 数
にっすう

・時間
じかん

、勤務
きんむ

内 容
ないよう

、受 診
じゅしん

やリハビリ
り は び り

通 院
つういん

の保 証
ほしょう

、休 憩
きゅうけい

時間
じかん

など）。また多
おお

くの患 者
かんじゃ

においては外
そと

見上
みかみ

は障 害
しょうがい

や疾
しつ

病
やまい

の有無
う む

がわからないための不利益
ふりえき

、感 染
かんせん

・遺伝
いでん

などにつ

いての不用意
ふようい

な発 言
はつげん

についても十 分
じゅうぶん

な配 慮
はいりょ

を必 要
ひつよう

とする。（難 病
なんびょう

患 者
かんじゃ

の

雇用
こよう

に関
かん

する研 究
けんきゅう

報 告
ほうこく

等
とう

を参 考
さんこう

にしていただきたい） 

 

３．居 宅
きょたく

介護
かいご

、施設
しせつ

介護
かいご

、教 育
きょういく

の現場
げんば

においても「２」と同 様
どうよう

であるが、

さらに吸 引
きゅういん

、酸素
さんそ

吸 入
きゅうにゅう

、機械
きかい

呼 吸
こきゅう

、排
はい

痰
たん

アシスト
あ し す と

、コミュニケーション
こ み ゅ に け ー し ょ ん

、

家事
か じ

援 助
えんじょ

、移動
いどう

支援
しえん

、見守
みまも

り支援
しえん

などの個別
こべつ

・具体的
ぐたいてき

支援
しえん

を必 要
ひつよう

とする。特
とく

に意思
い し

表 示
ひょうじ

の困 難
こんなん

な患 者
かんじゃ

に対
たい

しては、通 常
つうじょう

行
おこな

われる支援
しえん

の上
うえ

にさらに

特 別
とくべつ

の配 慮
はいりょ

を必 要
ひつよう

とすることを認
みと

めること。 

 

４．重 症
じゅうしょう

・重 度
じゅうど

患 者
かんじゃ

の介護
かいご

支援
しえん

については特 定
とくてい

された疾 患
しっかん

に限
かぎ

ることな

く必 要
ひつよう

な人 員
じんいん

の導 入
どうにゅう

を認
みと

めること。 

 

５．若 年 性
じゃくねんせい

アルツハイマー病
あるつはいまーびょう

をはじめいわゆる「認 知 症
にんちしょう

」の患 者
かんじゃ

に対
たい

す

る支援
しえん

については「精 神
せいしん

福祉
ふくし

」の範囲
はんい

では不適当
ふてきとう

、かつ全
まった

く不 十 分
ふじゅうぶん

であり、

総 合
そうごう

福祉法
ふくしほう

にあってはむしろ身 体
しんたい

介護
かいご

、コミュニケーション
こ み ゅ に け ー し ょ ん

支援
しえん

、家事
か じ

援 助
えんじょ

、

移動
いどう

支援
しえん

を中 心
ちゅうしん

に組
く

み立
た

てるべきであること。（食 事
しょくじ

、入 浴
にゅうよく

、排 泄
はいせつ

、就 寝
しゅうしん

、

整 容
せいよう

、衣類
いるい

着 脱
ちゃくだつ

、歩行
ほこう

、書
しょ

字
じ

、感 情
かんじょう

表 現
ひょうげん

、苦痛
くつう

の訴
うった

え、記憶
きおく

、家事
か じ

、買
か

い

物
もの

、掃除
そうじ

、日 常
にちじょう

生 活
せいかつ

におけるおよそ人
ひと

としてのありとあらゆる行 動
こうどう

が障 害
しょうがい

される） 

 

６．自立
じりつ

支援
しえん

医 療
いりょう

制度
せいど

について 
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 自立
じりつ

支援
しえん

医 療
いりょう

については、低 所 得 層
ていしょとくそう

の無料化
むりょうか

、応
おう

能
のう

負担
ふたん

への制度
せいど

転 換
てんかん

をすみやかに行
おこな

うこと。 

 自立
じりつ

支援
しえん

医 療
いりょう

制度
せいど

は拡 充
かくじゅう

し、年 齢
ねんれい

制 限
せいげん

や身 体
しんたい

障 害 者
しょうがいしゃ

手 帳
てちょう

がなくとも

障 害
しょうがい

ゆえの治療費
ちりょうひ

の負担
ふたん

軽 減
けいげん

ができるよう、制度
せいど

を改 善
かいぜん

すること。 

 現 在
げんざい

、すべての自治体
じちたい

で行
おこな

われている重 度
じゅうど

障 害 児
しょうがいじ

（者
もの

）医療費
いりょうひ

助 成
じょせい

制度
せいど

についても、新 法
しんぽう

のなかに位置
い ち

づけることを検 討
けんとう

すること。 


