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第１４回「今後の難病対策」勉強会 参加者一覧

〔勉強会参加者〕 合計４３名

〔特定疾患治療研究事業に該当する疾患の方々〕（計２２名）

・パーキンソン病 ７名

・膠原病関連 ４名

・多発性硬化症 ３名

・ＩＢＤ ２名

・間脳下垂体機能低下症 ２名

・ＣＩＤＰ ２名

・重症筋無力症 １名

・網膜色素変性症 １名

〔難治性疾患克服研究事業・研究奨励分野〕（計１名）

・マルファン症候群 １名

〔難病施策外の方〕（計１０名）

・線維筋痛症 ２名    ・腎臓病 ２名      ・希少がん ２名

・先天性ミオパチー １名 ・ターナー症候群 １名  ・希少難病 ２名

〔その他〕（計１０名）

  ・障害関連 ３名   ・企業、報道等 ６名  ・医療関係 １名

◎都道府県別

  ・大阪府 １８名         ・京都府  １６名     

  ・滋賀県  ４名         ・兵庫県   １名

  ・東京都  ２名         ・福井県   １名

  ・佐賀県  １名
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２０１２年３月３１日

第１４回「今後の難病対策」関西勉強会の開催にあたって

                 「今後の難病対策」関西勉強会 実行委員長

                      京都ＩＢＤ友の会会長 藤原 勝

皆さん、こんにちは。第 14 回の関西勉強会を開催したいと思います。

障害者自立支援法の改正案が 3 月 13 日に閣議決定されて国会に提出されたという中

で、非常にタイムリーな状況での勉強会ではないかと思います。このことについては、

障がい者制度改革推進会議総合福祉部会の部会長である日本社会事業大学の佐藤久夫

先生の方から後ほど詳しく説明いただきたいと思います。

また、難病対策についてもこれから非常に大事な一年を迎えようとしていますので、

これについても意見交換を行って参ります。

それでは今日は一日よろしくお願いいたします。

関西勉強会実行委員会より

「今後の難病対策」関西勉強会は、現在１５名の実行委員で企画・運営を行って

おります。今後も実行委員になっていただける方を募集しておりますので、よろ

しくお願いいたします。またホームページもご参考ください。

〔ホームページのアドレス〕

h t t p : / / h p . k a n s h i n - h i r o b a . j p / k a n s a i s t a r t / p c /
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１．障害者福祉に関して

障害者自立支援法の改正案は、「障害者

総合支援法」に名称が変更され、３月１３

日に閣議決定されました。難病も対象にな

るというのが目玉に一つになっています。

具体的な対象範囲は法律で明記しないで政

令で定めることになりました。難病の範囲

についてはこれからの議論であり、難病対

策委員会やワーキンググループでの議論を

経て整合性を取っていくことになります。

一方、「障害者総合支援法」になって難

病患者が対象となっても、身体障害者手帳

が取れるわけではありません。また受けら

れるサービスは、これまでの難病対策の中

の居宅生活支援事業のサービスに限定され

る可能性もあります。

サービスを受けるには障害程度区分の

認定が必要であり、その程度区分によって

サービスの適用が決まります。よって今ま

でよりサービスが低下することも考えられ

ます。ただし、居宅生活支援事業は予算事

業であるため市町村格差が大きく利用者も

少なかったのですが、今後は法律に則った

義務的経費の事業になるため、利用者の拡

大が考えられます。なお、すでに手帳を持

っている難病患者は今までと変わりません。

「地域社会における共生の実現に向け

て新たな障害保健福祉施策を講ずるための

関係法律の整備に関する法律案」は、予定

では平成２５年４月１日施行。

（一部は平成２６年４月１日）

２．難病対策について

2011 年１２月１日に難病対策委員会で

まとめられた「中間的な整理」では、「法整

備も視野に入れて、実効的な難病対策を実

現できるよう、検討を進める」となってい

ましたが、その後「法制化を目指す」とい

うように一歩前進しました。

厚労省は、夏前に全体像を描き、秋に詰

めて、暮れに整理をして、平成２５年１月

に法案を出したいと言っています。

現在、難病対策委員会の下に２つのワー

キンググループ（難病在宅看護・介護等ワ

ーキンググループ、難病研究・医療ワーキ

ンググループ）をつくり、難病在宅看護・

介護の在り方、難病相談・支援等の在り方、

難病の定義、難病医療の在り方、難病研究

の在り方等について検討をしています。こ

れらのワーキンググループで一定の方向性

を出して、その後に難病対策委員会で検討

する予定になっています。

予定では夏前までに全体像をまとめる

というようになっていますので、それまで

にワーキンググループの議論を経て、難病

対策委員会で何らかの方向性が出るのでは

ないかと考えています。現在のところ、ど

のような法律になっていくのかは、全く見

えていない状況です。

法律の対象となる「難病の定義」につい

ても、今後の検討課題ですので、私たちに

とって非常に大切な一年になると理解して

います。

一部 「最近の難病対策の動向について」
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難病対策に関する動きと患者団体等の活動

2012 年

1 月 17 日

第１９回難病対策委員会の開催

健康局長から、難病対策の見直しについては法制化を視野にさらに掘り

下げて検討するための作業部会として、健康局長の下にワーキンググル

ープ（ＷＧ）を設置したいという意向が述べられた。

具体的には、メンバーは委員会委員の方＋別途選任。人数は 10 人以内。

５～８人程度で。金澤委員長の意見も聞いて人選を行いたい。できるだ

け早く立ち上げて月に数回開き、春先までに難病対策委員会に報告でき

るようにと考えているといった説明があった。

〔議題等〕

１．今後の難病対策について

２．その他

1 月 23 日 第３７回障がい者制度改革推進会議の開催

〔主要議題〕

•災害と障害者について

•その他

障害者自立支援法廃止後の新法についても議論になった。委員から、

自立支援法を廃止せず一部改正で済ます動きについて、「それが事実な

ら会議として働きかけが必要だ」「自立支援法を引き継ぐ『改正』は納

得できない」といった批判の声が上がった。

1 月 24 日 第 3 回障害者雇用促進制度における障害者の範囲等の在り方に関

する研究会で伊藤ＪＰＡ代表理事が難病者の就労問題について意

見表明

関係者からのヒアリングが行われ、ＪＰＡから伊藤たてお代表理事が難

病者の就労問題について意見を述べた。

〔議題〕

１．関係者からのヒアリング

1 月 27 日 第１２回障がい者制度改革推進会議差別禁止部会の開催

〔主要議題〕

•省庁ヒアリング（合理的配慮について）

厚生労動省

文部科学省

•情報の分野における差別禁止について

•その他
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難病対策に関する動きと患者団体等の活動（つづき）

2 月 7 日 障害者自立支援法改正案の概要が民主党厚労部門会議の作業チー

ムに示される 難病もサービスの対象に

厚生労働省は、障害者自立支援法改正案の概要を民主党厚労部門会議の

作業チームに示した。

■改正案のポイント（朝日新聞 2/8)

・「可能な限り身近な場所で支援を受けられるようにする」との理念を

規定

・法律の名称は変更

・障害者福祉サービスの給付対象に難病を追加

・支給決定は今のやり方を続けるが、5 年をめどに再検討

・重症者向けのケアホームを軽度者向けのグループホームに一元化

・施行は２０１３年４月１日

難病患者がサービスの給付対象に加わることは大きな前進である。難病

の対象範囲は、難治性疾患克服研究事業に 130 疾患と関節リウマチ（朝

日新聞 2/8）。

一方、民主党政権が掲げた「自立支援法の廃止」は見送る形となり、新

たな福祉法も作らず現行法の改正で対応することが明らかになった。こ

れは２００９年の衆議院選挙で民主党が掲げた公約違反であり、２０１

０年１月に障害者自立支援法違憲訴訟原告・弁護団と交わした、自立支

援法を廃止し障害者が基本的人権を行使できる新法を制定することを

明記した基本合意を反故にするものである。

2 月 8 日 第１９回障がい者制度改革推進会議総合福祉部会の開催

〔主要議題〕

・障害者総合福祉法案（仮称）について

厚生労働省が、廃止予定の障害者自立支援法に代わり、今国会に提出を

予定する新法案の概要を示した。

佐藤部会長は「厚労省案は『骨格提言』の尊重というよりは自立支援法

の手直しという印象だ」と指摘。参加者からは「私たちは実態に即した

議論をしてきた。それを真摯（しんし）に受け止めるべきだ」「基本合

意にのっとった内容となっていない」など批判。

厚労省案は自立支援法の名称変更こそ明記しているものの、内容は現行

法の一部見直しにとどまり、実態は「自立支援法改正案」と言えること

から、多くの委員からも「看板の掛け替えにすぎない」などの反発が相

次いだ。
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難病対策に関する動きと患者団体等の活動（つづき）

2 月 9 日 第２０回難病対策委員会の開催

〔議題等〕

１．今後の難病対策について

２．その他

〔議 事〕

（１）障害福祉施策のこれまでの検討状況について

（２）ワーキンググループ（ＷＧ）の設置について

（３）その他

障害者自立支援法に代わる新たな障害福祉制度で、難病患者を対象に加

えるとする厚生労働省案をめぐり意見交換した。

この中で委員からは、厚労省の予算事業で福祉サービスを利用している

人が、新制度でサービスを受けられなくなることがないよう、配慮を求

める声が上がった。

資料によると、厚生労働省案では障害の範囲について「制度の谷間」を

埋めるべく、障害者基本法の改正を踏まえ、法の対象となる障害者の範

囲に治療方法が未確立な疾病その他の特殊な疾病（難病など）であって

政令で定めるものによる一定の障害がある者を加える。（児童福祉法に

おいても同様の改正を行う。）」となっている。

また、難病対策に係る治療研究等のワーキンググループ開催要綱（案）

が示され、中間的な整理を踏まえ、難病対策に係る医療費助成、治療研

究の推進、医療体制の整備、在宅生活支援等の総合的・包括的な施策の

実施や支援の仕組みの検討を進めるにあたり、効果的な検討資料の作成

等をするため、厚生労働省健康局長の主催によりワーキンググループ

（以下「ＷＧ」という。）を設置する。了承された。

〔設置するＷＧ〕

（１）難病研究・医療ＷＧ

   希少・難治性疾患の定義、難病治療研究の推進、医療体制の整備

（２）難病在宅看護・介護等ＷＧ

   難病患者の在宅生活支援等の総合的な施策の実施や支援体制の

構築

患者団体の構成員に伊藤たておＪＰＡ代表が選出された。
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難病対策に関する動きと患者団体等の活動（つづき）

2 月 9 日 障害者自立支援法の廃止、訴訟原告団が申し入れ

障害者自立支援法の改正案が厚生労働省から示されたことを受け、同法

の違憲訴訟原告・弁護団は同省を訪れ、２０１０年に国と原告団が結ん

だ基本合意通り同法の廃止を実現するよう申し入れた。

全国弁護団の藤岡毅弁護士は記者会見で「国が結んだ約束をないがしろ

にするのは許せない。経過期間を設けるなどして廃止の条項を盛り込む

べきだ」と話した。

2 月 24 日 第１回難病在宅看護・介護等ワーキンググループの開催

〔議題等〕

１．難病在宅看護・介護の現状／課題

２．難病相談・支援等の現状／課題

2 月 26 日 山本尚子健康局疾病対策課長を囲んでの懇談会

日本難病・疾病団体協議会は、理事及び加盟団体に呼びかけ、都内で今

後の難病対策について、山本尚子疾病対策課長と懇談会を開いた。

2 月 29 日 現行の障害者自立支援法の名称を「障害者総合支援法」に

民主党厚生労働部門会議は、現行の障害者自立支援法の名称を「障害者

総合支援法」に改め、難病患者も障害福祉サービスを受けられるように

する新制度案を了承した。現行の障害程度区分について、「法施行後５

年をめどに見直し」としていた当初案を「３年」に短縮したほか、障害

区分程度に応じて市町村がサービス内容を画一的に決めている現状も

見直すとした。政府は今国会に法案を提出し、来年４月からの施行を目

指す。

法案は「共生社会の実現」に向け、可能な限り障害者の社会参加の機会

を確保することを基本理念に盛り込んだ。障害者手帳を持たない難病患

者もサービス給付対象とし、重度訪問介護サービスの対象には重度の知

的・精神障害者も含める。

3 月 1 日 第１回難病研究・医療ワーキンググループの開催

〔議題等〕

１．難病の定義、範囲

２．難病医療の現状／課題

３．難病研究の成果／課題
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難病対策に関する動きと患者団体等の活動（つづき）

3 月 13 日 自立支援法改正を閣議決定 名称は障害者総合支援法

政府は障害者自立支援法の改正案を閣議決定した。法律の名称は「障害

者総合支援法」とし、施行日は一部を除き２０１３年４月１日。

改正案をめぐっては、自立支援法の違憲訴訟の元原告らが「国は訴訟の

和解時に、自立支援法を廃止して新法をつくると約束したはずだ」と反

発している。一方、小宮山洋子厚生労働相は閣議後の会見で「名前も変

え、基本理念もつくり直した」と述べ、改正案は事実上の自立支援法廃

止に当たるとの姿勢を示した。

3 月 21 日 日本難病・疾病団体協議会が「障害者総合支援法」閣議決定にあ

たって代表理事談話を発表

１．障害者新法にむけて「難病・長期慢性疾患患者であって社会的支援

を必要とするすべての患者を対象とするべき」とのＪＰＡの主張は変

わらない。

２．対象とする障害の範囲について、「難病」が初めて法律の中に位置

づけられたことは一歩前進と評価する。また、対象を法で決めずに政

令で定めるとしたことについても、今後、法改正を必要とせず対象を

柔軟に加えていくことができる保障として歓迎する。

３．この対象範囲には、キャリーオーバーの解消についても可能な表現

となっているものと受け止める。その範囲や支援のあり方について、

施行までに難病対策委員会等で検討するべき課題とされていること

も妥当と考える。

４．難病患者への福祉サービス（難病患者等居宅生活支援事業）が法律

に基づく制度として全国の自治体に周知され、施策の対象となること

を歓迎する。

５．認定（支給決定）においては、難病や慢性疾患の特性を理解した認

定となるよう配慮と連携を求める。

６．今後、さらに他の障害者と同等の福祉サービスが受けられるよう施

策の拡大と充実を図ることを求める。雇用、就労、就学・進学におい

ても他の障害者と同じレベルの施策の対象となるよう制度の拡大と

充実を求める。

７．福祉サービスや雇用などの相談と支援活動において従来のそれぞれ

の仕組みと難病相談・支援センターとの連携を正式に認め、強化する

ことを求める。

８．今後、身体障害者手帳制度や障害者の医療費助成制度など、残され

た課題についても新しく設置される障害者政策委員会で審議が行わ

れ、段階的、計画的に制度改革がすすむことを期待する。
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〔２０ページより配布資料を掲載〕

１．はじめに

日本社会事業大学の佐藤久夫です。

障がい者制度改革推進会議総合福祉部

会の部会長とありますが、年度末ですので

今日までが部会長であると思います。昨年

8 月に総合福祉部会から骨格提言という部

会の報告を出した段階で、基本的には総合

福祉部会の役割は終わっていると思ってい

ます。ただし骨格提言に基づいて政府が今

国会に出す法案を作るその過程を見届けて、

報告を受けたいということから会議は解散

しないでここまで来たということです。

今回の私の報告は「障害者制度改革の動

向」というテーマで、その骨格提言に関わ

る障害者福祉の制度だけではなく、障害者

基本法の改正などについても紹介していま

す。それらの部分でも難病患者さんにも、

かなり大きな意味を持っていると思います。

また、障害者総合福祉法をめぐる動向に関

して、今国会に出されている法案とその評

価についても紹介します。

２．障害者制度改革の全体の流れ

まず、全体の障害者制度改革の動きを紹

介します。表１に「推進会議第一次意見」

にもとづく「閣議決定」について示します。

2010 年の 1 月より推進会議が開催され、最

初の大きな成果として 2011 年に障害者基

本法の改正がされて、今国会 2012 年には障

害者総合福祉法、2013 年には障害者差別禁

止法が工程表として閣議決定されています。

それ以外に教育や雇用などの法制度につい

ても見直しがされているので、随時国会に

上程されていくことと思います。しかし、

表１に示した３つが大きなポイントで、こ

の３つをクリアした段階で、来年の国会に

は障害者権利条約の批准提案が出されるこ

とと思います。

〔「社会モデル」的観点の導入〕

この制度改革の議論の中で、大事な問題

提起がたくさん出されています。その一つ

二部「障害者制度改革の動向」

講師： 日本社会事業大学教授 佐藤久夫先生

（障がい者制度改革推進会議 総合福祉部会 部会長）

（表１）「推進会議第一次意見」にもとづく

「閣議決定」（Ｈ22.6）

２０１１年 障害者基本法抜本改正

２０１２年 障害者総合福祉法制定

２０１３年 障害者差別禁止法制定
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が“医学モデルから社会モデルへの転換”

であり、社会モデルの観点からの法制度の

見直しが必要だということです。

“障害をどういう現象と見るか？”とい

うことと、“生活上の困難の原因が何か？”

ということをめぐって、今までの医学モデ

ル的な考え方を見直すということが制度改

革の共通理解になってきていると思います。

とはいえ、社会モデルとは何かということ

については必ずしもきちんとした定義もな

いわけです。しかし、実際の障害者支援や、

市町村等での計画作りや、法律の見直しな

どにも影響を及ぼすであろうと思います。

ＩＣＦ（国際生活機能分類）の活用とほ

とんど同じような意味になりますが、社会

モデル的観点から障害を見直そうというこ

とが提示されており、厚労省側からの法案

の作成の中でも、社会モデル的観点からの

改正が提示されるようになってきています。

〔「障害」の表記〕

また、法律上の“うかんむり”の害を使

った「障害」の表記について見直すかどう

かが検討されています。障がい者制度改革

推進会議の名称もひらがなを使っています。

来年の権利条約の批准に向けて、もう一度

検討しなおすという機運が高まるのではな

いかと思います。社会モデル的な障害の理

解を表す「障碍」を使った方が良いのでは

ないかという意見もあり、そのための常用

漢字の見直しも大きな課題となっています。

〔「社会雇用（賃金補填）」の検討〕

「社会雇用」はヨーロッパなどでは一般

的になっていますが、賃金補填制度の導入

が推進会議でも部会でも議論され、マスコ

ミでも注目される状況になりました。

大阪の箕面市長の倉田さんも総合福祉

部会の 55 名のメンバーとなって、箕面市で

独自に行っている賃金補填の制度を国とし

てきちんと対応してほしいとアピールして

います。厚労省としてはやろうとする機運

はありませんが、自治体独自としての事業

は広がっています。

次の表に示すように、障害者雇用に関し

ては３つのアプローチの特徴を組み合わせ

て、日本の障害者雇用政策を形成すると良

いのではないかと思っています。
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現在は雇用率制度で、企業の従業員の一

定割合を障害者となるように雇わなければ

ならないという仕組みになっていますが、

来年の差別禁止法の制定に伴って障害者雇

用差別を禁止するというアプローチが導入

されることはほぼ確実になっています。し

かし、より労働能力の低い人たちが労働者

として働くにあたり、労働能力の足りない

部分を賃金補填して、年金を使わないで給

料で生活できるようになる障害者の範囲を

広げていくということも、これからの大き

な課題として浮上してきています。

３．2011 年障害者基本法改正

昨年の 7 月に障害者基本法が改正されま

したが、その最大のものは「障害者政策委

員会」が設置されることになったことです。

これは昨年 8 月 5 日に改正基本法が公布

されて 1 年以内に設置することになってい

ます。現在の制度改革を進めている推進会

議が 3 月で解散して、4 月からはこの政策

委員会に変わるということで、現在 24 名の

推進会議が 30 名の委員となります。なお障

害者の定義が拡大されましたので、30 名の

委員にＪＰＡからもメンバーに入ることと

思います。

表２に示すように、その大きなポイント

は、今まではほとんど権限がない中央障害

者施策推進協議会というものでありました

が、障害者政策委員会は障害者施策につい

て調査審議し、必要であれば総理大臣や各

大臣に意見を述べることができます。また

施策の実施状況を監視し、必要であれば総

理大臣や各大臣に勧告することができます。

その勧告は報告義務付きであり、勧告に対

して総理大臣や各大臣がどういう措置をと

ったのかについて報告しなければいけない

という、かなりしっかりした権限を持った

勧告ができる機能を持つことになりました。

また政府以外の機関にも資料提出や説明等

を求めることができるようになります。

基本的にはこれと同じような機能を持

った合議制の機関が都道府県と政令指定都

市には必置で、一般の市町村には設置する

ことができるようになっています。地方も

公布の日から 1 年以内に設置することにな

っていますので、各都道府県や政令指定都

市では設置作業が進んでいるであろうと思

います。

（表２） 障害者政策委員会の設置

（１）「障害者基本計画」案作成に際して意見を

述べる（旧法はこの役割に限定していた）。

（２）「計画」について調査審議し、必要なら総

理大臣や各大臣に意見を述べる。

（３）「計画」実施状況を監視し、必要なら総理

大臣や各大臣に勧告（報告義務付き）する。

（４）関係行政機関等に資料提出、意見表明、

説明等を求めることができる。
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場合によっては今までの委員会を続け

るということで、障害者の定義が変わった

にもかかわらず委員構成などに全く配慮し

ないという可能性のところもあります。特

に難病関係の皆さんは自分たちの自治体が

どうなっているのかをチェックし、そこの

委員に入って、その自治体で施策がうまく

いっているか、谷間の障害が残されている

ことは無いのか、障害の種類や疾患によっ

て格差差別が残っていることは無いのか等

を確認し、提言していくという取り組みが

必要ではないかと思います。

また、基本法改正の大きなポイントとし

て障害者の定義の変更も挙げられます。

１つは“その他の心身の機能の障害”と

いうことで、谷間の障害を生まないよう全

ての障害者が含まれるということが国会で

も確認された改正がなされるということで

す。もう１つは生活上の制限の背景(原因）

として“障害及び社会的障壁”という表現

が取り入れられ、社会的モデル的な観点が

入ったということです。

障害者政策委員会の設置と障害者の定

義の変更が非常に大きな改正点だと思いま

すが、同時に障害者施策を 「障害者の年齢

及び障害の状態に応じて」という旧規定が

補強されて、改正法では 「障害者の性別、

年齢、障害の状態及び生活の実態に応じて」

（第 10 条 1 項）ということで、医学モデル

に基づいての支援ではなく、社会モデル的

な生活ニーズに基づいて支援するという観

点が入りました。また権利条約でも女性障

害者問題が強調されているので、性別とい

うものも意識している内容となっています。

さらに障害当事者の意見の尊重という

ものも第 10 条の中に入りました。

現状の地方自治体の障害者施策推進協議

会等の中での障害当事者委員の人数は、平

均約16人の委員総数中に約2人の障害当事

者しか含まれていません（内閣府障害者施

策ＨＰより）。そのほとんどは身体障害者

（特に肢体不自由）であり、知的や精神の

障害当事者は極一部にとどまっています。

また障害者の家族も約 1 人しか入っていま

せん。これから難病などを含めて様々な障

害当事者が入って、知的障害や精神障害の

方も意見を表明しやすいような工夫もしな

がら、地方レベルでも当事者の参加を強化

していくことが求められています。

（表３） 障害者の定義の変更

身体障害、知的障害又は精神障害（以下「障

害」と総称する。）があるため、継続的に日常生

活又は社会生活に相当な制限を受ける者をいう。

身体障害、知的障害、精神障害（発達障害を

含む。）その他の心身の機能の障害（以下「障害」

と総称する。）がある者であって、障害及び社会

的障壁により継続的に日常生活又は社会生活に

相当な制限を受ける状態にあるものをいう。

（表４） 当事者参加（第１０条第２項）

国及び地方公共団体は、障害者の自立及び社

会参加の支援等のための施策を講ずるに当たっ

ては、障害者その他の関係者の意見を聴き、そ

の意見を尊重するよう努めなければならない。
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４．障害者総合福祉法の骨格に関する総合

福祉部会の提言（「骨格提言」）

次に障害者福祉の見直しということで、

「骨格提言」の内容について簡単に紹介い

たします。

障害者制度改革全体は国連の障害者権利

条約の批准のために、国内法を権利条約と

整合性があるように見直すことが目的です。

それと同時に福祉制度の見直しに関しては、

障害者自立支援法をめぐる訴訟がこの数年

来起こってきて、全国で 71 名の原告が 14

の地裁に違憲訴訟を訴えるに至りました。

その最中に政権が交代し、新政権は自立支

援法を廃止して新たな法律を作ることを約

束し、和解合意文書を 2010 年 1 月に結んで

います。よって権利条約批准のための国内

法の整備という課題と、自立支援法訴訟団

との基本合意文書の履行という二つの目的

で、この福祉制度の見直しの検討が総合福

祉部会に課せられたということになります。

2010 年 4 月から昨年 8 月まで 18 回部会

が開催され、55 名のメンバーで骨格提言が

まとまりました。昨年 9 月からは政府が法

案作りを進めてきて、今年 2 月に素案が出

され、骨格提言がほとんど無視されている

のではないかという激しい批判が巻き起こ

りました。2 月中に見直しがなされ、ある

程度は改善されたものの、まだまだ骨格提

言とは落差の大きい法案が今国会に上程さ

れているという状況です。

骨格提言の意義については、プロセス面

と内容面に分かれるかと思います。

今までの審議会とは全く異なり内閣府や

厚労省は事務局に徹して、検討内容や文章

作成も部会のメンバーで行い、骨格提言を

作り上げたプロセスがあります。しかも、

メンバーの中には様々な障害当事者や家族

が中心的な役割を果たしました。また当事

者だけではなくて、自治体の首長や事業者

や学識経験者なども参加し議論して、全体

の合意を得ました。自立支援法に参加した

団体や反対した団体を含めて議論して合意

を得たということです。

その内容に関しては、障害者自立支援法

と障害者総合福祉法について上表に整理し

てみました。

（表５）骨格提言の意義 プロセス面と内容面

・障害当事者を中心とした５５人の合意形成

  ＝当事者参加（市民参加）の政策立案過程へ

の第一歩

「障害当事者の希望・意見の集約」と「関係者

の合意」

（障害当事者や家族団体の代表２３人、事業者

や支援者１７人、学識経験者１２人、自治体

首長３人）

・障害者権利条約と「基本合意」の方向性

  ＝戦後６０年の障害者福祉の転換

  ＝尊厳、選択、個別ニーズの尊重、地域生活
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障害者自立支援法も 60 年前の障害者福

祉の時期に比べると、対象も広がり、サー

ビスの内容も広がり、目的も今日的なもの

になってきて改善はされてきましたし、今

後に引き継ぐべき多くの面を持っています。

しかし全体的な法律の枠組みは、表に示し

たように日本のこれまでの障害者福祉の限

界を示しているものではないかと思います。

例えば、サービスの不足や環境が問題で

あるという社会モデル的な考え方ではなく

て、障害があるため自立できない、社会参

加できない、という本人の問題であり自己

責任であるという障害者観を持っています。

目的に関しては法律には“財政コントロー

ル”とは書いていませんが、サービスの支

給を制限する仕組みが組み込まれています。

地方自治体で幅広く自由にニーズに応

じて支給決定できないように障害程度区分

などにより、中央主権的・画一的に支援す

る仕組みになっています。また、対象につ

いても基本的には手帳の所持者に限定され

ています。支援を利用する権利性が弱く、

逆を言えば財政事情によって市町村が“勘

弁してください”といえる状況で、サービ

スの支給は市町村の努力義務にすぎないと

いうものになっています。

例えば、我が市では視覚障害者の移動支

援は１ヵ月 15 時間で勘弁してくださいと

いうことにもなりますし、夜間はおむつを

あててくださいという介護にもなりますし、

市町村の範囲を超えた手話通訳の派遣はで

きませんということにもなりますし、とて

もそれらのサービスを利用して障害のない

方と平等に地域で安心して暮らすことを保

障するものにはなっていません。これらの

点を切り替えて、個別のニーズを尊重した

安心できる障害者福祉にしたいというのが

骨格提言の方向性です。

骨格提言では、障害程度区分という要介

護認定のようなサービスの縛りを画一的に

規定する制度をやめて、個別のニーズを聞

き取って評価し、専門職や市町村の裁量が

ある程度認められて支援を決定するという

仕組みに切り替えたいと考えています。こ

のことは権利条約も求めていますし、基本

合意文書でもそのような方向性を示してい

るので、それに基づく骨格提言を作ったと

いうことです。

１）障害のない市民との平等と公平

どこで誰と生活するかを選べるような、

憲法での居住の自由や移動の自由にも関わ

る部分のために必要な支援は、権利として

保障することが第一のポイントです。これ

は障害者権利条約が求める最大の課題でも

あります。
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２）谷間や空白の解消

…谷間の障害をなくそう

３）格差の是正

…財政力の違いのよる市町村間のサービ

スの格差をなくそう

４）放置できない社会問題の解決

…社会的入院や長期の入所施設での生活

を余儀なくされる状態をなくそう

以上の３項目については、これまで厚労

省も解決しなければいけないと言っては来

たのですが、なかなか解決の目途が立たな

いまま積み残されてきた歴史的汚点の解決

を図るような法律にしたいということです。

５）本人のニーズにあった支援サービス

…医学モデルをベースとした画一的事務

的福祉からの転換

６）安定した予算の確保

…これらの実現の手段

（詳しくは資料（レジュメ）参照のこと）

５．障害者総合支援法案の概要

「地域社会における共生の実現に向けて

新たな障害保健福祉施策を講ずるための関

係法律の整備に関する法律案」という長い

法律案ですが、その中心は「障害者自立支

援法」を「障害者の日常生活及び社会生活

を総合的に支援するための法律（障害者総

合支援法）」とするという障害者自立支援法

の改正案です。

ねじれ国会の中で自立支援法の廃止は

できないけれども、題名も変えて、理念も

新しいものを入れて、谷間を埋めるために

「難病」を対象に入れて、実際上の廃止と

思って良いということで基本合意文書の約

束は守ったという説明をしています。しか

し内容的には非常に苦しい釈明であると思

います。

〔基本理念〕

今の自立支援法には基本理念という条文

はないのですが、改正案では基本理念を盛

り込むということになりました。

骨格提言の理念の基本は「権利性」を明

確にしたいということでした。しかし、厚

労省は福祉の給付の法律を権利として明確

にすることは、高齢者などの他の福祉の法

律との整合性が壊れるので難しいとしてお

り、また権利を明確にするのは憲法であっ

て個別の法律にも権利性を示すことになる

と憲法体系全体の整合性という点からも幅

（表６）第一条の二（基本理念）

障害者及び障害児が日常生活又は社会生活を営

むための支援は、全ての国民が、障害の有無にか

かわらず、等しく基本的人権を享有するかけがえ

のない個人として尊重されるものであるとの理念

にのっとり、全ての国民が、障害の有無によって

分け隔てられることなく、相互に人格と個性を尊

重し合いながら共生する社会を実現するため、全

ての障害者及び障害児が可能な限りその身近な場

所において必要な日常生活又は社会生活を営むた

めの支援を受けられることにより社会参加の機会

が確保されること及びどこで誰と生活するかにつ

いての選択の機会が確保され、地域社会において

他の人々と共生することを妨げられないこと並び

に障害者及び障害児にとって日常生活又は社会生

活を営む上で障壁となるような社会における事

物、制度、慣行、観念その他一切のものの除去に

資することを旨として、総合的かつ計画的に行わ

なければならない。
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広い議論をしなければならないとしており、

権利的な表現を書き込むことを最大限控え

た条文になっています。

このような方向が示されて 2 月の末以降

3月13日の閣議決定まで非常に激しく議論

されてきているのが「可能な限り」という

言葉です。厚労省は「可能な限り」という

のは最大限努力するという意味であると説

明しており、むしろ積極的な意味であると

しています。しかし「出来なくても仕方な

い」という“言い訳条項”になるのではな

いかと多くの障害者団体は言っています。

このように自治体が解釈して、財政の範囲

内で最大限努力したが、これ以上はできま

せんという言い訳に使われるのではないか

ということです。つまり、最大限の努力な

のか言い訳なのか、どちらにも使われる言

葉を法律に入れるべきではないのではない

かということです。さらに「可能な限り」

が文章のどの部分にかかるのかが分からな

いことも問題です。

〔障害者の範囲〕

次に「障害者の範囲」について、法律案

の概要では“「制度の谷間」を埋めるべく、

障害者の範囲に難病等を加える。（児童福祉

法における障害児の範囲も同様に対応。）”

と書かれています。一定の範囲の難病を政

令で定めて、一定の障害の程度のあるもの

を「障害者の範囲」に加えることになりま

す。難病対策委員会の意見を加えて政令を

作ると説明しています。

多種多様な難病のなかから一定の範囲を

特定し、さらに「障害の程度」で限定する

ことになりますが、これでは初めから谷間

が残ることを前提としたような表現になる

危険性が強いです。中・軽度の聴覚障害や

知的障害など、まだ様々な谷間の障害が残

されているにもかかわらず、一部の難病だ

けを対象とする発想になっています。今ま

での医学モデル的な、障害・疾患などを少

しずつ追加していくという方法から一歩も

出ていないと思います。

130 程度の疾患を指定して 3 年後の見直

しで数個の疾患を追加していくような方法

を続けるのか、すべての障害者を対象とし

て障害に伴う支援ニーズについては漏れな

く支援をするという欧米で行っているよう

な障害者福祉に切り替えるのか、その辺が

はっきりしません。政令で疾患名を決める

だけではなくて、「その他」という認定の仕

方を柔軟に対応することにより、場合によ

ると谷間がなくなるような工夫の余地も残

されていると思うので、国会できちんと議

論していただきたいと思います。

〔障害者に対する支援〕

障害者に対する支援

① 重度訪問介護の対象拡大（「重度の肢体不自

由者等であって常時介護を要する障害者とし

て厚生労働省令で定めるもの」とする）

② 共同生活介護（ケアホーム）の共同生活援助

（グループホーム）への一元化

③ 地域生活支援事業の追加（障害者に対する理

解を深めるための研修や啓発を行う事業、手

話通訳者等を養成する事業等）
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重度の肢体不自由者に比較的使い勝手が

良いと評価されている“重度訪問介護”の

サービスを、知的障害や精神障害で障害の

程度が重い方にも対象にしようという方向

が示されています。またケアホームとグル

ープホームを一本化するという骨格提言の

提案を取り上げており、これらの点では一

歩前進だと言えます。

しかし財政力の弱い自治体では、相談・

移動・コミュニケーションなどの支援が弱

い状況にあります。これらのサービスをき

ちんと義務経費の事業にすべきだと思いま

す。また通所の場の一元化や、新たに権利

擁護事業を打ち立てることや、病院や施設

からの地域移行の法定化などについては、

取り入れようとはしていないことも問題で

あると思います。

〔サービス基盤の計画的整備〕

基本指針や障害福祉計画については、き

ちんと調査に基づいて目標を立てて、その

目標に照らして評価をして、修正をしなが

ら進んでいくというＰＤＣＡサイクルの導

入や、当事者参加を強調したことについて

は一歩前進と言えます。

しかし、社会的入院の早期の解消などの

ための地域基盤の整備が取り入れられてい

ない点が問題であると思います。

〔検討規定〕

（障害者施策を段階的に講じるため、法の

施行後３年を目途として以下について検討）

検討規定として法の施行後３年を目途に

検討する項目が何点かありますが、これら

は方向性が不明であるという点が非常に大

きな問題だと思います。単に検討すると言

われただけでは、骨格提言の方向が尊重さ

れたとは言えませんので残念に思います。

また骨格提言で重視したにもかかわらず

検討すらされていないものもあります。例

えば、利用者負担の在り方、市町村の財政、

権利擁護、事業所へのお金の払い方の在り

方（日額・月額・常勤換算）、職員待遇など

は検討事項にも入っていません。

以上のように、基本理念は入ったものの

「権利性」が入らないで「可能な限り」が

入った理念であるとか、医学モデルの路線

から出ていない障害者の範囲のことである

サービス基盤の計画的整備

① 基本指針・障害福祉計画について、定期的な

検証と見直しを法定化

② 市町村は障害福祉計画を作成するに当たっ

て、障害者等のニーズ把握等を行うことを努

力義務化

③ 自立支援協議会の名称について、地域の実情

に応じて定められるよう弾力化するととも

に、当事者や家族の参画を明確化

検討規定

① 常時介護を要する者に対する支援、移動の支

援、就労の支援その他の障害福祉サービスの

在り方

② 障害程度区分の認定を含めた支給決定の在

り方

③ 意思疎通を図ることに支障がある障害者等

に対する支援の在り方

※ 検討に当たって障害者やその家族その他の

関係者の意見を反映させる措置を講ずる。
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とか、方向性がはっきりしない検討規定で

あるとか、検討項目にも拾い上げられてい

ない幾つかの点であるとか、骨格提言が尊

重されたとは言えません。今後の国会の議

論の中で、できるだけ骨格提言に近づけて

いただけるような働きかけをしなければい

けないと思っています。

旧政権ではこのような検討の場すらなか

ったわけですから、検討の場が政府によっ

て設けられて、方針を出したという点では

評価できます。しかし、それに基づいて作

った提言が非常に部分的にしか反映されて

いないということで、障害当事者を中心と

した提言ではなく、結局は政府が作らざる

を得ないということになると、むしろマイ

ナスになるのではないかと思ったりしてい

るところです。

ただし、この法案をやめてしまうと新た

な別の政権になったとき、より良いものに

なる保証は全くありません。この法案を国

会で通して、残った課題を見直していくこ

とが良いのかなと思ったりもしています。

法案の検討規定の中に“骨格提言を尊重し

て”という言葉を入れることができなかっ

たので、国会答弁の中できちんと確認して

いただくとか、付帯決議で担保していただ

くと、これからの見通しが少しは出てくる

のではないかと思います。

６．おわりに

障害者総合支援法についても難病関係が

ひとつのキーワードになっていますし、障

害者基本法の改正も難病関係がポイントに

なっています。基本法の「障害者の定義」

が難病を含むすべての障害者だということ

になったので、年金制度や雇用率制度など

も難病を含めて検討していくことになりま

す。今までは病気と障害は違う世界のもの

であったのが、慢性疾患が増えてくる中で

障害者が増えているというのが国際的な動

向であり、病気がある方も生活上の支援を

必要とします。これまでは病人であれば障

害者ではないという、政策的に間違った理

解の仕方がされてきたのです。

昨年６月のＷＨＯの報告では、今や先進

国でも途上国でも、人口の 15％が障害者で

あるとしており、これまで 30 年位続いてき

た 10％の出現率から変更されました。この

ように 15％の時代になって、日本の障害者

福祉も障害観を切り替えていく時期を迎え

ていると思います。当事者団体の役割やや

るべき仕事も非常に重くなってきていると

思います。

以上
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更
は

混
乱

を
招

く
。

・
表
記
を
変

更
し
た
と
こ
ろ
で
、
「
障

」
＝

「
さ
わ

り
」
、
「
碍

」
＝

さ
ま
た
げ
で

あ
っ
て
、
漢

字
の

持
つ
負

の
イ
メ
ー
ジ
に
変

わ
り
は

な
い
。

等

9

３
．
「
障

が
い
（
者

）
、
し
ょ
う
が

い
（
者

）
」

[主
な
理

由
]

・
柔

ら
か

い
印
象
が
あ
り
、
点
字
を
利
用
し
て
い
る
人
で
も
書

く
こ
と
が

で
き
る
。

・
移

行
期
間
と
い
う
認
識
の
下
で
、
ひ
ら
が
な
表
記
が

望
ま
し
い
。

[主
な
否

定
的

意
見

]

・
平

仮
名
の
「
が
い
」
で
は
実
体
が
見
え
な
い
。
障

害
の
社

会
性
を
曖
昧

に
す
る
。

・
日

本
語
と
し
て
不
自
然

10

11

社
会

雇
用

（
賃

金
補

填
）
の

考
え
方

労
働
能

力

本 人 の 収 入

年 金 の み
か せ ぎ賃 金 補 填

か せ ぎ賃 金 補 填
か せ ぎ

か せ ぎ

賃 金 補 填

A
さ
ん

B
さ
ん

C
さ
ん

D
さ
ん

E
さ
ん

水
準

は
？

３
障

害
者

雇
用

の
ア
プ
ロ
ー
チ
の

特
徴

（
す
べ

て
生

か
せ

！
）

目
的

焦
点

責
任

主
体

労
働

能
力

備
考

雇
用
率

結
果

平
等

障
害

事
業

主
集

団
高

／
中

日
本

の
現

在
の

基
本

政
策

差
別
禁
止

機
会

平
等

能
力

／
障

害
事

業
主

高
２
０
１
３
年

に
採

用
予

定

社
会
雇
用

結
果

平
等

能
力

／
障

害
国

低
／

中
制

度
改

革
で

再
浮

上

12

22
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２
０
１
１
年
障
害
者
基

本
法
改

正

障
害

者
政

策
委

員
会

の
設

置

（
１
）
「
障

害
者

基
本

計
画

」
案

作
成

に
際

し
て
意

見
を

述
べ

る
（
旧

法
は

こ
の

役
割

に
限

定
し
て
い
た
）
。

（
２
）
「
計

画
」
に
つ
い
て
調

査
審

議
し
、
必

要
な
ら
総

理
大

臣
や

各
大

臣
に
意

見
を
述

べ
る
。

（
３
）
「
計

画
」
実

施
状

況
を
監

視
し
、
必

要
な
ら
総

理
大

臣
や

各
大

臣
に
勧

告
（
報

告
義

務
付

き
）
す
る
。

（
４
）
関

係
行

政
機

関
等

に
資

料
提

出
、
意

見
表

明
、

説
明

等
を
求

め
る
こ
と
が

で
き
る
。

13

障
害

者
の

定
義

の
変

更

身
体

障
害

、
知

的
障

害
又

は
精

神
障

害
（
以

下
「
障

害
」
と
総

称
す
る
。
）
が

あ
る
た
め
、
継

続
的

に
日

常
生

活
又

は
社

会
生

活
に
相

当
な
制

限
を
受

け
る
者

を
い
う
。

身
体

障
害

、
知

的
障

害
、
精

神
障

害
（
発

達
障

害
を
含

む
。
）
そ
の

他
の

心
身

の
機

能
の

障
害

（
以

下
「
障

害
」
と

総
称

す
る
。
）
が

あ
る
者

で
あ
つ
て
、
障

害
及

び
社

会
的

障
壁

に
よ
り
継

続
的

に
日

常
生

活
又

は
社

会
生

活
に
相

当
な
制

限
を
受

け
る
状

態
に
あ
る
も
の

を
い
う
。

14

第
１
０
条

（
施

策
の

基
本

方
針

）
の

補
強

障
害

者
施

策
の

策
定

と
実

施
に
つ
い
て
、

旧
法

で
は

•
「
障

害
者

の
年

齢
及

び
障

害
の

状
態

に
応

じ
て
」

改
正

法
で
は

、

•
「
障

害
者

の
性

別
、
年

齢
、
障

害
の

状
態

及
び
生

活
の

実
態

に
応

じ
て
」
（
第

１
０
条

１
項

）
。

15

当
事

者
参

加
（
第

１
０
条

第
２
項

）

国
及

び
地

方
公

共
団

体
は

、
障

害
者

の
自

立
及

び
社

会
参

加
の

支
援

等
の

た
め
の

施
策

を
講

ず
る
に
当

た
つ
て
は

、
障

害
者

そ
の

他
の

関
係

者
の

意
見

を
聴

き
、
そ
の

意
見

を
尊

重
す
る
よ
う
努

め
な
け
れ

ば
な
ら

な
い
。

16

現
状

は
次

の
表

参
照

23
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表
１
地

方
自

治
体

の
障

害
者

施
策

推
進

協
議

会
等

の
中

で
の

障
害

当
事

者
委

員

（
内

閣
府

障
害

者
施

策
Ｈ
Ｐ
よ
り
。
２
０
１
０
年

３
月

時
点

の
調

査
）

委
員

総
数

(人
)

障
害

の
あ
る
委

員

障
害

者
の

家
族

合
計

身
体

障
害

知
的

精
神

そ
の

他
合

計
肢

体
視

覚
聴

覚
内

部

４
７
都

道
府

県
8
9
8

1
6
2

1
3
1

7
3

2
6

2
7

5
1
1

1
7

3
8
0

1
0
0
%

1
8
.0

1
4
.6

8
.1

2
.9

3
.0

0
.6

1
.2

1
.9

0
.3

8
.9

1
会

あ
た

り
人

数
1
9
.1

3
.4

2
.8

1
.6

0
.6

0
.6

0
.1

0
.2

0
.4

0
.1

1
.7

１
８
指

定
都

市
3
2
2

6
3

5
0

2
7

1
0

9
4

7
6

1
2
7

1
0
0
%

1
9
.6

1
5
.5

8
.4

3
.1

2
.8

1
.2

2
.2

1
.9

0
.3

8
.4

1
会

あ
た

り
人

数
1
7
.9

3
.5

2
.8

1
.5

0
.6

0
.5

0
.2

0
.4

0
.3

0
.1

1
.5

７
５
１
市

町
村

1
1
,6
2
6

1
,3
5
7

1
,2
9
2

7
7
8

1
8
1

1
7
2

1
6
6

1
9

3
7

1
1

8
6
6

1
0
0
%

1
1
.7

1
1
.1

6
.7

1
.6

1
.5

1
.4

0
.2

0
.3

0
.1

7
.4

1
会

あ
た

り
人

数
1
5
.4
8

1
.8
1

1
.7
2

1
.0
4

0
.2
4

0
.2
3

0
.2
2

0
.0
3

0
.0
5

0
.0
1

1
.1
5

計
8

1
6
自

治
体

1
2
8
4
6

1
5
8
2

1
4
7
3

8
7
8

2
1
7

2
0
8

1
7
5

3
7

6
0

1
5

9
7
3

1
0
0
%

1
2
.3

1
1
.5

6
.8

1
.7

1
.6

1
.4

0
.3

0
.5

0
.1

7
.6

1
会

当
り

人
数

1
5
.7
4

1
.9
4

1
.8
1

1
.0
8

0
.2
7

0
.2
5

0
.2
1

0
.0
5

0
.0
7

0
.0
2

1
.1
9

注
１
）
１
７
３
２
市
町

村
の

う
ち
障

害
者

施
策

推
進

協
議

会
や

各
種
障

害
者

関
係

計
画

の
策

定
委
員

会
を
設

け
て
い
る
７
５
１
市

町
村
を
集

計
。

注
２
）
重

複
障

害
を
含

む
た
め
、
人

数
及
び
構

成
割
合

の
合

計
と
内

訳
が

一
致

し
な
い
場
合

が
あ
る
。

17

障
害

者
総

合
福

祉
法
の

骨
格
に
関
す

る
総

合
福

祉
部

会
の
提
言

（
「
骨

格
提

言
」
）

18

骨
格
提
言
の
意
義

プ
ロ
セ
ス
面
と
内
容
面

•
障

害
当

事
者

を
中

心
と
し
た
５
５
人

の
合

意
形

成

＝
当

事
者

参
加

（
市

民
参

加
）
の

政
策

立
案

過
程

へ
の

第
一

歩

「
障

害
当

事
者

の
希

望
・
意

見
の

集
約

」
と
「
関

係
者

の
合

意
」

（
障

害
当

事
者

や
家

族
団

体
の

代
表

２
３
人

、
事

業
者

や
支

援
者

１
７
人

、
学

識
経

験
者

１
２
人

、
自

治
体

首
長

３
人

）

•
障

害
者

権
利

条
約

と
「
基

本
合

意
」
の

方
向

性
＝
戦

後
６
０
年

の
障

害
者

福
祉

の
転

換

＝
尊

厳
、
選

択
、
個

別
ニ
ー
ズ
の

尊
重

、
地

域
生

活

19

障
害

者
自
立
支
援
法
と
障
害
者
総
合
福
祉
法
(イ

メ
ー
ジ
・佐

藤
）

障
害
者
自
立
支
援
法

障
害
者
総
合
福
祉
法

め
ざ
す
社
会
観

自
己
責
任
型
社
会

全
員
参
加
型
社
会

障
害

者
観

保
護
の
対
象

平
等
な
市
民
、
権
利
の
主
体

目
的

財
政
コ
ン
ト
ロ
ー
ル

地
域
社
会
で
希
望
す
る
生
活

支
援

の
性

格
画
一
的
支
援

個
別
ニ
ー
ズ
尊
重
支
援

福
祉

制
度

論
中
央
集
権
型

専
門
職
（
市
町
村
）
尊
重
型

対
象

手
帳
所
持
者

す
べ
て
の
障
害
者

支
援

利
用

の
権
利

な
し

あ
り

国
・
自

治
体
義
務

努
力
義
務

法
的
義
務

支
援

体
系

財
政
事
情
に
よ
る

目
的
・
機
能
に
よ
る

20

24



2
0

12
/3

/3
0 6

骨
格

提
言
が
め
ざ
す
６
つ
の
ポ
イ
ン
ト

１
．
障

害
の

な
い
市

民
と
の

平
等

と
公

平

２
．
谷

間
や

空
白

の
解

消

３
．
格

差
の

是
正

４
．
放

置
で
き
な
い
社

会
問

題
の

解
決

５
．
本

人
の

ニ
ー
ズ
に
あ
っ

た
支

援
サ

ー
ビ
ス

６
．
安

定
し
た
予

算
の

確
保

障
害

者
権

利
条

約
が

求
め
る
最

大
の

課
題

わ
が

国
の

障
害

者
福

祉
が

積
み

残
し
て
き
た

歴
史

的
汚

点

医
学

モ
デ
ル

を
ベ
ー
ス

と
し
た
画

一
的

事
務

的
福

祉
か

ら
の

転
換

こ
れ

ら
の

実
現

の
手

段
21

新
法

が
め
ざ
す
６
ポ
イ
ン
ト

【
１
】
障

害
の

な
い
市

民
と
の

平
等

と
公

平

○
ど
こ
で
誰

と
住

む
か

選
択

で
き
、
非

障
害

者
と
平

等
に
地

域
で
暮

ら
す
た
め
に
必

要
な
支

援
を
確

保
。

○
工

賃
か

ら
給

料
へ

、
利

用
者

か
ら
労

働
者

へ
、
障

害
者

も
働

け
る
社

会
に
す
る
。

○
障

害
の

な
い
人

が
払

う
も
の

は
本

人
が

払
う
、
障

害
故

に
必

要
な
支

援
は

社
会

連
帯

で
払

う
。
た
だ
し
と

く
に
高

額
な
収

入
の

あ
る
人

に
は

収
入

に
応

じ
た
負

担
を
。

22

「
地
域
で
自
立
し
た
生
活
を
営

む
基

本
的
権
利
」
の
規
定
を
設
け
る

１
.障

害
ゆ
え
に
命
の
危
険
に
さ
ら
さ
れ
な
い
権
利

２
.必

要
と
す
る
支
援
を
受
け
な
が
ら
意
思

(自
己

)決
定
を

行
う
権
利

３
.ど

こ
で
誰
と
住
む
か
を
決
め
る
権
利
、
そ
の
た
め
の
支

援
を
受

け
る
権
利

４
.自

ら
選
択
す
る
情
報
・コ

ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
支
援
を
受

け
る
権
利

５
.自

ら
の
意
思
で
移
動
す
る
権
利
と
そ
の
た
め
に
必
要

な
支
援
を
受
け
る
権
利

23

利
用

者
負

担
①


他

の
者

と
の

平
等

の
観

点
か

ら
、
食

材
費

や
光

熱
水

費
等

の
誰

も
が

支
払

う
費

用
は

負
担

を
す
べ

き
で

あ
る
が

、
障

害
に
伴

う
必

要
な
支

援
は

、
原

則
無

償
と

す
べ

き
で
あ
る
。


た
だ
し
、
高

額
な
収

入
の

あ
る
者

に
は

、
収

入
に
応

じ
た
負

担
を
求

め
る
。
そ
の

際
、
認

定
す
る
収

入
は

、
成

人
の

場
合

は
障

害
者

本
人

の
収

入
、
未

成
年

の
障

害
者

の
場

合
は

世
帯

主
の

収
入

と
す
る
。
ま
た
合

算
と
し
、
現

行
の

負
担

水
準

を
上

回
ら
な
い
。

24
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利
用
者
負
担
②

障
害

に
伴

う
必

要
な
支

援
と
そ
の
費

用
負

担


相

談
や
制
度
利
用
の
た
め
の
支
援
（
無
償
）


コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
の
た
め
の
支

援
（無

償
）


日

常
生
活
を
送
る
た
め
の
支
援
や
補
装
具
の
支
給
（
原

則
無

償
）


社

会
生
活
・
活
動
を
送
る
た
め
の

支
援

(移
動
支
援
を

含
む

)
（
原
則
無
償
）


就

労
支
援
（
原
則
無
償
）


医

療
・
リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
の
支
援
（原

則
無
償
）

25

【
２
】
谷

間
や

空
白

の
解

消

○
障

害
者

手
帳

の
な
い
人

も
含
め
て
全
障

害
者

を
対

象
と
す
る
（「
谷

間
の

障
害

」の
解
消

）。

○
通

勤
や

通
学

の
介

護
、
入

院
時

の
介

護
な

ど
シ
ー
ム
レ
ス
な
支

援
。

○
福

祉
、
医

療
、
労

働
、
教

育
な
ど
制

度
間

の
連

携
に
よ
る
「
制

度
の
谷

間
」の

解
消
（
た
ら
い

回
し
を
し
な
い
相
談

支
援

）。

26

法
の
対
象
規
定


法

が
対

象
と
す
る
障

害
者

(障
害

児
を
含

む
)は

、
障

害
者

基
本

法
が

規
定

す
る
障

害
者

。
身

体
障

害
、
知

的
障

害
、
精

神
障

害
(発

達
障

害
を
含

む
。

)そ
の

他
の

心
身

の
機

能
の

障
害

(以
下
「
障

害
」
と
総

称
す
る
。

)が
あ
る
者

で
あ
っ
て
、
障

害
及

び
社

会
的

障
壁

に
よ
り
継

続
的

に
日

常
生

活
又

は
社

会
生

活
に
相

当
な
制

限
を
受

け
る
状

態
に

あ
る
も
の

を
い
う
。
（
障

害
者

基
本

法
第

２
条

第
１
項

）


こ
の

「
心

身
の

機
能

の
障

害
」
に
は

、
慢

性
疾

患
に
伴

う
機

能
障

害
を
含

む
。


こ
の

「
心

身
の

機
能

の
障

害
」
は

IC
F（
国

際
生

活
機

能
分

類
）
の

「
機

能
障

害
」
の

意
。

27

障
害

者
で
あ
る
こ
と
の
確

認


市

町
村

は
、
「
心

身
の

機
能

の
障

害
」
が

あ
る
こ
と

を
確

認
す
る
。


そ
れ

は
障

害
者

手
帳

で
も
、
医

師
そ
の

他
の

専
門

職
の

診
断

書
・
意

見
書

で
も
よ
い
。


市

町
村

格
差

を
防

ぐ
た
め

IC
Fの

「
心

身
機

能
・
身

体
構

造
」
項

目
の

例
示

も
検

討
。

28
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介
護
保
険
と
の
関

係


介

護
保

険
法

と
は
目

的
や

性
格

を
異
に
す
る

の
で
別

個
の

法
体

系
と
す
る
。


介

護
保

険
対

象
年
齢

に
な
っ
た
後

で
も
、
従

来
か

ら
受

け
て
い
た
支

援
を
原

則
と
し
て
継
続

し
て
受

け
る
こ
と
が

で
き
る
も
の

と
す
る
。

29

【
３
】
格

差
の

是
正

○
地

域
間

格
差

を
な
く
し
、
ど
の

地
域

で
も
安

心
し
て

暮
ら
せ

る
よ
う
計

画
的

に
地

域
生

活
基

盤
と
財

源
を

確
保

す
る
。

○
地

域
間

格
差

の
大

き
い
コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
支

援
や

移
動

支
援

等
を
義

務
経

費
に
す
る
。

○
国

等
の

財
政

責
任

を
強

化
し
、

2
4
時

間
介

助
等

の
サ

ー
ビ
ス
の

市
町

村
負

担
を
軽

減
す
る
。

30

全
国

共
通

の
仕

組
み

で
提

供
さ
れ

る
支

援

１
．
就

労
支
援

２
．
日

中
活
動
等
支
援

３
．
居

住
支
援

４
．
施

設
入
所
支
援

５
．
個

別
生
活
支
援

６
．
コ

ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
支
援
及

び
通
訳
・
介
助
支
援

７
．
補

装
具
・
日
常
生
活
用
具

８
．
相

談
支
援

９
．
権

利
擁
護

31

障
害

者
就

労
セ
ン
タ
ー
の
創
設

•
就

労
系

の
事

業
を
統

合

•
障

害
者

総
合

福
祉

法
に
位

置
づ
け
る

•
調

査
・
試

行
事

業
を
行

い
３
年

後
に
新

方
向

を
検

討

•
適

切
な
仕

事
の

確
保

（
官

公
需

、
雇

用
率

リ
ン
ク
等

）

•
労

働
法

規
の

適
用

•
賃

金
補

填
制

度
の

検
討

•
障

害
年

金
を
使

わ
ず
に
給

料
で
生

活
32
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デ
イ
ア
ク
テ
ィ
ビ
テ
ィ
セ
ン
タ
ー

○
作

業
活

動
支

援
、
文

化
・
創

作
活

動
支

援
、
自

立
支

援
(生

活
訓

練
・
機

能
訓

練
)、
社

会
参

加
支

援
、
居

場
所

機
能

等
の

多
様

な
社

会
参

加
活

動
を
展

開
。

○
医

療
的

ケ
ア
を
必

要
と
す
る
人

等
が

利
用

で
き
る

よ
う
な
濃

厚
な
支

援
体

制
を
整

備
す
る
な
ど
、
利

用
者

と
の

信
頼

関
係

に
基

づ
く
支

援
の

質
を
確

保
す
る
。

33

グ
ル

ー
プ
ホ
ー
ム
・ケ

ア
ホ
ー
ム
の

制
度


グ
ル

ー
プ
ホ
ー
ム
と
ケ
ア
ホ
ー
ム
を
グ
ル

ー
プ
ホ
ー

ム
に
一

本
化

す
る
。


グ
ル

ー
プ
ホ
ー
ム
の

定
員

規
模

は
家

庭
的

な
環

境
と
し
て
原

則
4
～

5
人

を
上

限
。

34

施
設
入
所
支
援

○
セ
ー
フ
テ
ィ
ネ
ッ
ト
機
能
の
明
確
化
と
利
用
者
の
生

活
の

質
を
確
保
。

○
地

域
移
行
の
た
め
の
地
域
資
源
整
備
計
画
の
策
定

と
推

進
。

○
施

設
は
相
談
支
援
機
関
と
連
携

し
、
利
用
者
の
意
向

に
そ
っ
た
支
援
を
行
う
。

本
人

の
意

向
に
基

づ
い
て
地
域

移
行

目
標
の

個
別
支

援
計
画

を
策

定
・
実

施
す
る
と
と
も
に
、
入
所

者
の
生

活
環
境

の
質
的

向
上
を
進

め
る
。

○
施

設
入
所
に
至
る
プ
ロ
セ
ス
の
検
証
を
行
う
。

○
地

域
基
盤
整
備

1
0
カ
年
戦
略
終
了
時
に
、
そ
の
位

置
づ
け
な
ど
に
つ
い
て
検
証
す
る
。

35

個
別

生
活

支
援

重
度

訪
問

介
護

の
発

展
：
パ

ー
ソ
ナ
ル

ア
シ
ス
タ
ン
ス
制

度
の

創
設

○
対
象
者
は
重
度
の
肢
体
不
自
由
者
に
限
定
せ
ず
、

障
害
種
別
を
問
わ
ず
日
常
生
活
全
般
に
常
時
の
支
援
を

要
す
る
障
害
者
。
障
害
児
も
対
象
。

○
通
勤
、
通
学
、
入
院
、

1
日
の
範
囲
を
越
え
る
外
出
、

運
転
介
助
に
も
利
用
で
き
る
よ
う
に
す
る
。

○
制
度
利
用
の
支
援
、
見
守
り
、
精
神
的
安
定
の
配
慮

等
も
含
め
る
。

○
パ
ー
ソ
ナ
ル
ア
シ
ス
タ
ン
ト
資
格
は
、
職
場
内
訓
練

(
O

JT
)を

基
本
に
。

36
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障
害
福
祉
計
画

○
市
町
村
・
都
道
府
県
が
策
定
、
国
は

そ
の
基

本
方
針

を
示

す
。

○
国
が
定
め
る
第
１
期
の
整
備
計
画
は

「地
域

基
盤
整

備
1

0ヵ
年

戦
略
」
の
前
半
期
。

○
策
定
・
評
価
過
程
で
の
「地

域
生
活
支
援
協
議

会
」と

当
事
者

参
加
。

○
基
本
方
針
・
障
害
福
祉
計
画
の
策
定
・評

価
は

客
観
的

な
調

査
デ
ー
タ
を
踏
ま
え
る
。
と
り
わ
け
日
常
生
活
や
社

会
参

加
の
実

態
を

障
害
の
な
い
市
民
と
比
較
し
た
デ
ー
タ
。

○
障
害
福
祉
計
画
は
１
期
５
年
と
す
る
。

○
国
、
都
道
府
県
、
市
町
村
は
障
害
福
祉

計
画
の

実
施

に
必
要

な
予
算
措
置
を
講
じ
る
。

37

【
４
】
放

置
で
き
な
い
社

会
問
題

の
解

決

○
施

設
や

病
院

、
家

族
同
居

（依
存
）か

ら
安
心

し
て
地

域
で
の

暮
ら
し
に
移
れ

る
よ
う
、
地
域
移
行

の
プ
ロ
グ
ラ
ム
と
地
域

基
盤

の
整

備
を
図

る
。

○
施

設
か

ら
の

地
域

移
行
を
目

標
に
し
た
「個

別
支

援
計

画
」
の
作

成
。

○
地

域
移

行
す
る
障

害
者

を
受
け
入

れ
る
市

町
村

の
財

政
負

担
の
軽

減
。

38

「
地
域
移
行

」


定

義
：
住

ま
い
を
施

設
や

病
院

か
ら
、
単

に
元

の
家

庭
に
戻

す
こ
と
で
は

な
く
、
障

害
者

個
々

人
が

市
民

と
し
て
、
自

ら
選

ん
だ
住

ま
い
で
安

心
し
て
、
自

分
ら
し

い
暮

ら
し
を
実

現
す
る
こ
と
を
意

味
す
る
。


対

象
：
障

害
の

程
度

や
状

況
、
支

援
の

量
等

に
関

わ
ら
な
い
。


法

定
：
地

域
移

行
プ
ロ
グ
ラ
ム
と
地

域
定

着
支

援
を

法
定

。

39

「
地

域
基

盤
整
備

1
0ヵ

年
戦
略
」


長
期
入
院
・入

所
者
の
地
域
移
行
の
た
め
の
社
会
資

源
整
備
は
緊
急
か
つ
重
点
的
に
。


長
時
間
介
助
の
社
会
資
源
を
都
市
部
の
み
な
ら
ず

農
村
部
に
お
い
て
も
整
備
。


シ
ョ
ー
ト
ス
テ
イ
・レ

ス
パ
イ
ト
支
援
、
医
療
的
ケ
ア
等

の
資
源
・
人
材
の
充
実
。


都
道
府
県
及
び
市
町
村
は
、
国
の
計
画
に
基
づ
き
、

障
害
福
祉
計
画
を
設
定
。


数
値
目
標
の
設
定
は
、
入
院
入
所
者
の
実
態
調
査

に
基
づ
く
。

40
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【
５
】
本

人
の

ニ
ー
ズ
に
あ
っ
た
支

援
サ

ー
ビ
ス

○
重

層
的

相
談

支
援

体
制

と
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
で
本

人
の

願
い
に
そ
っ
た
支

援
計

画
を
作

成
す
る
。

○
障

害
程

度
区

分
を
廃

止
し
、
障

害
者

本
人

の
ニ

ー
ズ
を
も
と
に
本

人
と
市

町
村

担
当

者
と
の

話
合

い
に

よ
り
サ

ー
ビ
ス
を
決

め
る
仕

組
み

と
す
る
。

○
様

々
な
権

利
擁

護
の

支
援

が
得

ら
れ

、
納

得
が

い
か

な
い
時

は
不

服
審

査
が

で
き
る
。

41

支
給

決
定

の
６
段
階

１
.
本

人
・
代
理
人
：サ

ー
ビ
ス
利
用
計
画
を
添
え
て
市

町
村
に
申
請
。

２
.
市

町
村
：
「障

害
」が

あ
る
こ
と
を
確
認
。

３
.
市

町
村
：
支
援
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
に
よ
り
ニ
ー
ズ
ア
セ
ス
メ

ン
ト
と
支
給
決
定
（
案
）。

４
.

支
給
決
定
（案

）と
利
用
計
画
が
食
い
違
う
場
合
は

協
議
調
整
で
決
定
。

５
．

な
お
不
調
の
場
合
第
三
者
的
合
議
機
関
で
検
討
、

そ
の
結
果
を
受
け
決
定
。

６
.

さ
ら
に
不
服
な
場
合
は
都
道
府
県
に
不
服
申
立
て
。

42

サ
ー
ビ
ス
利
用
計

画


本

人
自

身
が

策
定

す
る

(セ
ル

フ
マ
ネ
ジ
メ
ン
ト

)こ
と

も
、


本

人
が

希
望

す
る
場

合
に
は

相
談

支
援

専
門

員
と
と

も
に
策

定
す
る
こ
と
も
、


本

人
を
中

心
に
、
家

族
・
日

常
的

支
援

者
・
後

見
人

（
と
相

談
支

援
専

門
員

）
と
で
も
可

。

43

支
援

ガ
イ
ド
ラ
イ
ン

１
．

国
は
「
地
域
で
暮
ら
す
他
の
者
と
の
平
等
を
基
礎
と

し
て
生
活
す
る
こ
と
を
可
能
と
す
る
支
援
の
水
準
」を

モ
デ

ル
と
し
て
策
定
。

３
.

市
町
村
は
国
の
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
を
最
低
ラ
イ
ン
と
し
て

独
自
に
策
定
。

２
.

障
害
の
種
類
や
程
度
に
偏
ら
ず
、
本
人
の
意
思
や

社
会
参
加
上
の
困
難
を
考
慮
。

４
.

障
害
者
等
が
参
画
し
て
策
定
、
公
開
と
し
、
適
切
な

時
期
で
見
直
す
。

44
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相
談
支
援


相

談
支
援
は
、
全
て
の
障
害
者
・疾

病
患
者
等
に
対

し
て
、
福
祉
以
外
を
含
め
て
総
合
的
に
、
か
つ
継
続
的
な

コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
ト
を
行
う
と
と
も
に
、
新

た
な
支
援
体
制
を

築
く
た
め
の
地
域
へ
の
働
き
か
け
も
行
う
。


一

定
の
圏
域
ご
と
に
「地

域
」、

「総
合
」、

「エ
ン
パ
ワ

メ
ン
ト
支
援
」
な
ど
重
層
的
な
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
（
事
業

所
）
を
配
置
す
る
。


相

談
支
援
事
業
所
は
、
市
町
村
行
政
や
サ
ー
ビ
ス
事

業
所

か
ら
の
独
立
性
を
確
保
。

45

権
利

擁
護

○
権

利
擁

護
は

、
申

請
か

ら
相

談
支

援
、
支

給
決

定
、
サ

ー
ビ
ス
利

用
、
不

服
申

立
の

す
べ

て
に
わ

た
る
プ
ロ
セ
ス
に
対

応
す
る
。

○
国

は
、
障

害
者

の
求

め
に
応

じ
、
障

害
者

本
人

を
含

む
権

利
擁

護
サ

ポ
ー
タ
ー
等

の
第

三
者

が
訪

問
に

よ
る
権

利
擁

護
を
行

う
制

度
(オ

ン
ブ
ズ
パ

ー
ソ
ン

)制
度

を
設

け
る
。

46

【
６
】
安

定
し
た
予

算
の

確
保

○
障

害
分

野
現

物
（
サ
ー
ビ
ス
）給

付
の

対
G

D
P
比

を
O

EC
D
諸
国

の
平

均
水

準
に
高
め
る
。

○
将

来
を
感

じ
ら
れ

る
待

遇
で
人
材

を
確
保

す
る
。

○
月

額
と
日

額
を
組
み

合
わ

せ
た
報
酬

体
系

と
す
る
（
利

用
者

の
選
択

と
事

業
者

の
経

営
の

両
立

）
。

47

報
酬

の
支

払
い
方
式

○
施
設
系
支
援
、
「利

用
者
個
別
給
付
報
酬
」(
利
用
者

へ
の
個
別
支
援
に
関
す
る
費
用

)と
「事

業
運
営
報
酬
」(

人
件
費
・
固
定
経
費
・一

般
管
理
費

)に
大
別
す
る
。
前
者

を
原
則

日
払
い
と
し
、
後
者
を
原
則
月
払
い
と
す
る
。

○
在
宅
系
支
援
に
か
か
る
報
酬
に
つ
い
て
は
、
時
間
割

り
報
酬
と
す
る
。

○
す
べ
て
の
報
酬
体
系
に
お
い
て
基
本
報
酬
だ
け
で

安
定
経
営
可
能
な
報
酬
体
系
に
。

48
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障
害
福
祉
予
算


積

算
の

根
拠

と
な
る
デ
ー
タ
の

把
握


障

害
関

連
の

財
政

規
模

は
、

O
EC

D
加
盟

国
の
平

均
値
並

み
の

水
準

を
確

保
。


財

政
に
お
け
る
地

域
間

格
差

の
是

正
、
調

整
の
仕

組
み
を
設

け
る
。


財

政
設

計
に
あ
た
っ
て
は

、
一
般

施
策
で
の
予

算
化
を
追

求
す

る
。


障

害
者

施
策

の
推

進
と
経

済
効

果
等

の
関

連
を
客

観
的

に
推
し

量
る
。


障

害
者

福
祉

予
算

の
漸

進
的

な
拡

充


市

町
村

負
担

の
集

中
を
回
避

す
る
財
源

措
置
（
長

時
間
介

護
、

地
域

移
行

な
ど
）


国

庫
負

担
基

準
の

廃
止

49

＜
障

害
者

総
合

福
祉
法
を
め
ぐ
る

動
向

＞

障
害

者
総

合
支

援
法
案

（３
月
１
３
日
）

の
概

要
と
佐

藤
の

コ
メ
ン
ト

50

１
題
名

＜
法

律
案

概
要

＞

•
「
障

害
者

自
立

支
援

法
」
を
「
障

害
者

の
日

常
生

活
及

び
社

会
生

活
を
総

合
的

に
支

援
す
る
た
め
の

法
律

（
障

害
者

総
合

支
援

法
）
」
と
す
る
。

＜
佐

藤
コ
メ
ン
ト
＞

•
「
障

害
者

総
合

福
祉

法
」
と
「
障

害
者

自
立

支
援

法
」

を
足

し
て
２
で
割

っ
た
？

！

•
「
廃

止
不

要
論

」
と
「
廃

止
は

公
約

・
基

本
合

意
」
の

両
方

の
顔

を
立

て
た
？

！
51

２
．
基

本
理

念
＜

法
律

案
概

要
＞

第
一

条
の

二
（

基
本
理

念
）

障
害

者
及

び
障

害
児

が
日

常
生

活
又

は
社

会
生

活
を

営
む

た
め

の
支

援
は
、

全
て

の
国

民
が

、
障

害
の

有
無

に
か

か
わ

ら
ず

、
等

し
く

基
本

的
人

権
を

享
有

す
る

か
け

が
え

の
な

い
個

人
と

し
て

尊
重

さ
れ

る
も

の
で

あ
る

と
の

理
念

に
の

っ
と

り
、

全
て

の
国

民
が

、
障

害
の

有
無

に
よ

っ
て

分
け

隔
て

ら
れ

る
こ

と
な

く
、

相
互

に
人

格
と

個
性

を
尊

重
し

合
い

な
が

ら
共

生
す

る
社

会
を

実
現

す
る

た
め

、
全

て
の

障
害

者
及

び
障

害
児

が
可

能
な

限
り

そ
の

身
近

な
場

所
に

お
い

て
必

要
な

日
常

生
活

又
は

社
会

生
活

を
営

む
た

め
の

支
援

を
受

け
ら

れ
る

こ
と

に
よ

り
社

会
参

加
の

機
会

が
確

保
さ

れ
る

こ
と

及
び

ど
こ

で
誰

と
生

活
す

る
か

に
つ

い
て

の
選

択
の

機
会

が
確

保
さ

れ
、

地
域

社
会

に
お

い
て

他
の

人
々

と
共

生
す

る
こ

と
を

妨
げ

ら
れ

な
い

こ
と

並
び

に
障

害
者

及
び

障
害

児
に

と
っ

て
日

常
生

活
又

は
社

会
生

活
を

営
む

上
で

障
壁

と
な

る
よ

う
な

社
会

に
お

け
る

事
物

、
制

度
、

慣
行

、
観

念
そ

の
他

一
切

の
も

の
の

除
去

に
資

す
る

こ
と

を
旨

と
し

て
、

総
合

的
か

つ
計

画
的

に
行

わ
な

け
れ

ば
な

ら
な

い
。
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＜
佐

藤
コ

メ
ン

ト
＞


「

骨
格

提
言

」
の

理
念

の
基

本
は

「
権

利
性

」


「

可
能

な
限

り
」

の
問

題
＝

２
つ

の
不

明

・
「

最
大

の
努

力
」

か
「

出
来

な
く

て
も

仕
方

な
い

」
（

い
い

訳
）

か
。

・
ど

こ
に

か
か

る
か

。

53

「
可

能
な
限

り
」
の

修
飾

箇
所

は
？

全
て

の
障

害
者
及

び
障

害
児

が
可

能
な

限
り

そ
の
身

近
な

場
所
に

お
い

て
必

要
な

日
常

生
活
又

は
社
会

生
活

を
営
む

た
め
の

支
援
を

受
け

ら
れ

る
こ

と
に
よ

り
社
会

参
加
の

機
会
が
確

保
さ

れ
る

こ
と
及

び
ど
こ

で
誰

と
生

活
す
る

か
に
つ

い
て
の

選
択

の
機

会
が
確

保
さ

れ
、
地

域
社
会

に
お
い

て
他
の

人
々

と
共

生
す
る

こ
と
を

妨
げ

ら
れ
な

い
こ

と
並
び

に
障
害

者
及

び
障
害

児
に
と

っ
て

日
常
生

活
又
は

社
会
生

活
を

営
む

上
で
障

壁
と
な

る
よ

う
な
社

会
に
お

け
る
事

物
、

制
度

、
慣
行

、
観
念

そ
の

他
一
切

の
も
の

の
除
去

に
資

す
る

こ
と

を
旨

と
し
て
、

総
合
的

か
つ
計

画
的
に

行
わ

な
け

れ
ば
な

ら
な
い

。
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文
章
の
構
造
は

•
主
語
＝
「

障
害

者
及

び
障

害
児

が
日

常
生

活
又

は
社

会
生

活
を

営
む

た
め
の
支
援

は
」

•
述
語
＝
「

行
わ

な
け

れ
ば

な
ら

な
い

。
」

•
４
つ
の
内

容
（

「
支

援
」

の
あ

り
方

を
規

定
）

（
１
）
理

念
「

・
・

・
・

と
の

理
念

に
の

っ
と

り
、

」

（
２
）
目

的
「

・
・

・
す

る
社

会
を

実
現

す
る

た
め

、
」

（
３
）
旨

と
す

べ
き

３
つ

の
事

項
「

・
・

・
こ

と
を

旨
と

し
て

、
」

A
身

近
な

場
所

で
の

支
援

に
よ

り
社
会

参
加

機
会

を
確

保

B
選

択
の

機
会

の
確

保
と

地
域

で
の
共

生

C
社

会
的

障
壁

の
除

去

（
４
）
総

合
性

と
計

画
性
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３
．
障

害
者

の
範
囲

＜
法

律
案

概
要

＞

•
「
制
度
の

谷
間

」
を
埋

め
る
べ

く
、
障

害
者

の
範

囲
に
難

病
等
を
加

え
る
。
（
児

童
福

祉
法

に
お
け
る
障

害
児
の

範
囲

も
同
様
に
対

応
。
）

＜
佐

藤
コ
メ
ン
ト
＞

•
多
種
多

様
な
難

病
の

な
か

か
ら
一

定
の

範
囲
を
特

定
し
、

さ
ら
に
「
障

害
の

程
度

」
で
限

定
す
る
と
さ
れ

る
が

、
こ
れ

で
は
依
然

と
し
て
谷

間
が

残
る
。
中

・
軽

度
の
聴

覚
障

害
や

知
的
障
害

な
ど
は

考
慮

も
さ
れ

て
い
な
い
。
医

学
モ
デ
ル

か
ら

出
て
い
な
い
。
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2
0
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/3
0

1
5

４
．
障
害
者
に
対
す
る
支
援

＜
法
律
案

概
要

＞

①
重
度
訪

問
介

護
の

対
象

拡
大

（
「
重

度
の

肢
体

不
自

由
者

等
で
あ
っ
て

常
時
介

護
を
要

す
る
障

害
者

と
し
て
厚

生
労

働
省

令
で
定

め
る
も
の

」
と

す
る
）

②
共
同
生

活
介

護
（
ケ
ア
ホ
ー
ム
）
の

共
同

生
活

援
助

（
グ
ル

ー
プ
ホ
ー
ム

）
へ

の
一

元
化

③
地
域
生

活
支

援
事

業
の

追
加

（
障

害
者

に
対

す
る
理

解
を
深

め
る
た
め

の
研
修

や
啓

発
を
行

う
事

業
、
手

話
通

訳
者

等
を
養

成
す
る
事

業
等

）

＜
佐
藤
コ
メ
ン
ト
＞

①
、
②

な
ど
は

一
歩

前
進

だ
が

、
相

談
・
移

動
・
コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン

な
ど
は

義
務

経
費

の
事

業
に
す
べ

き
。
通

所
の

場
の

一
元

化
、
権

利
擁

護
、
地

域
移

行
な
ど
を
位

置
づ
け
る
べ

き
。

57

５
．
サ

ー
ビ
ス
基
盤
の

計
画
的
整

備

＜
法

律
案

概
要
＞

①
基

本
指
針
・
障
害
福
祉
計
画
に
つ
い
て
、
定

期
的
な
検
証
と
見
直

し
を
法

定
化

②
市

町
村
は
障
害
福
祉
計
画
を
作
成
す
る
に
当
た
っ
て
、
障
害
者

等
の
ニ

ー
ズ
把
握
等
を
行
う
こ
と
を
努
力
義
務
化

③
自

立
支
援
協
議
会
の
名
称
に
つ
い
て
、
地
域

の
実
情

に
応

じ
て
定
め
ら

れ
る
よ
う
弾
力
化
す
る
と
と
も
に
、
当

事
者
や

家
族
の

参
画

を
明
確

化

＜
佐

藤
コ
メ
ン
ト
＞

基
本

指
針
・
障
害
福
祉
計
画
へ
の

P
D
C
A
サ
イ
ク
ル
導

入
や
当

事
者
参

加
を
強

調
し
た
の
は
前
進
。
地
域
基
盤
整

備
１
０
カ
年
戦
略

が
な
い
。

58

６
．
検
討
規

定

＜
法
律
案

概
要

＞

①
常
時
介

護
を
要

す
る
者

に
対

す
る
支

援
、
移

動
の

支
援

、
就

労
の

支
援
そ
の

他
の

障
害

福
祉

サ
ー
ビ
ス
の

在
り
方

②
障
害
程

度
区

分
の

認
定

を
含

め
た
支

給
決

定
の

在
り
方

③
意
思
疎

通
を
図

る
こ
と
に
支

障
が

あ
る
障

害
者

等
に
対

す
る
支

援
の

在
り
方

※
検
討
に
当

た
っ
て
障

害
者

や
そ
の

家
族

そ
の

他
の

関
係

者
の

意
見

を
反

映
さ
せ

る
。

＜
佐
藤
コ
メ
ン
ト
＞

方
向

性
が

不
明

。
利

用
者

負
担

、
市

町
村

財
政

、
権

利
擁

護
、
日

額
・

月
額
・
常

勤
換

算
、
職

員
待

遇
な
ど
は

検
討

事
項

に
も
入

ら
ず
。
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あとがき

                   「今後の難病対策」関西勉強会 事務局
                    全国膠原病友の会大阪支部 大黒 宏司

今後の課題（難病対策第三幕に向けて）

報告書の本文にもあるように今年 3 月 13 日に閣議決定された、障害者自立支援法か

ら『障害者総合支援法』への名称改正を含む「地域社会における共生の実現に向けて新
たな障害保健福祉施策を講ずるための関係法律の整備に関する法律案」は衆議院で修正

通過し、4 月 26 日に参議院に送られています。参議院が空転の中、審議されてはいませ
んが、成立する可能性は高いと言えます。また法制化を視野に入れた難病対策の動向は、

２つのワーキンググループで議論されており、今夏にも大きな動きがあるかもしれませ
ん。私たちが取り組んできた「今後の難病対策」は希望と共に、大きな不安もあります。

ここで少し難病対策を整理しておきます。

☆難病対策第一幕（現行制度）
…難病対策要綱による研究事業・予算措置事業・疾患名による制限列挙方式

・現行制度をそのまま継続することは困難であり、現行制度について再検討し、さら
に実効的な難病対策を実現できるよう、法制化も含め抜本的に難病対策の見直しを

進めていく必要があるのではないかとの認識は大方意見が一致するところである。
（難病対策委員会「これまでの委員会における議論を踏まえた論点メモ」より）

…現行制度に問題は多々あるが、私たちの療養生活を支え、研究を推し進めてきた
貢献度が非常に大きいのは、誰もが疑いようのない事実。

☆難病対策第二幕（現在検討されている難病対策・障害者制度改革）

…法制化を含めた難病対策・国庫負担金も含まれる・しかし依然として疾患名による
制限列挙方式は残る可能性が高い

・すでにできあがっている障害者福祉制度の中で、難病患者が本当に必要なサービス
を受けられるシステムにするには、患者会の力が必要。

…障害者総合支援法はお世辞にも良い法律ではないのだが、現行の難病患者等居宅
生活支援事業よりは良い可能性を持っている。

…難病患者の生活は個々に症状も環境も異なるので、細やかなニーズの整理が必
要。（現状ではサービスを結局は使えない可能性が高い）

・ただし将来的には抜本改革の必要性の認識も必要〔難病対策第三幕に向けて〕

☆難病対策第三幕（難病対策・障害者制度の抜本的な改革）
・脱制限列挙方式「すべての難病患者に同じ制度を！」

…疾患名による制限列挙方式ではない、普遍的な抜本的改革を
・難病政策という枠組みだけではなくて、社会の中で問題を解決していく必要性

…就労雇用支援（基本的には一般就労）、病弱児問題
…普及啓発事業への取り組み

…各種民間割引サービス（運賃・公共料金など）、税制上の優遇・・・
・まだまだ課題は山積！
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「今後の難病対策」関西勉強会 実行委員名簿

             （50 音順、◎実行委員長 ○事務局）

   ・伊藤 克義さん  （京都難病団体連絡協議会事務局）

   ・猪井 佳子さん  （日本マルファン協会代表理事）

   ○大黒 宏司さん  （全国膠原病友の会大阪支部事務局）

   ・大黒 由美子さん （大阪難病連、全国膠原病友の会大阪支部）

   ・大島 晃司さん  （滋賀県難病連絡協議会、稀少難病の会「おおみ」）

   ・尾下 葉子さん  （線維筋痛症友の会関西支部支部長）

   ・葛城 貞三さん  （滋賀県難病連絡協議会、日本ＡＬＳ滋賀県支部）

   ・川辺 博司さん  （滋賀県難病連絡協議会、滋賀ＩＢＤフォーラム会長）

   ・北村 正樹さん  （京都難病団体連絡協議会会長）

   ・久保田百合子さん （兵庫県難病団体連絡協議会、

              全国膠原病友の会関西ブロック事務局）

   ・駒阪 博康さん  （滋賀県難病連絡協議会、稀少難病の会「おおみ」）

   ・深田 雄志さん  （日本患者学会）

   ◎藤原 勝 さん  （京都難病団体連絡協議会、京都ＩＢＤ友の会会長）

   ・前原 隆司さん  （全国パーキンソン病友の会大阪府支部）

   ・森  幸子さん  （滋賀県難病連絡協議会、全国膠原病友の会会長、

              全国膠原病友の会滋賀支部長）

〔事務局メールアドレス〕

         benkyo@t-neko.net

〔ホームページ〕

http://hp.kanshin-hiroba.jp/kansaistart/pc/index.html

この報告書は競艇の交付金による

日本財団の助成金を受けて作成しました。


