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法人設立記念式典《基調講演》

　　

「新たな難病対策の構築に向けて」

　　　　　　

厚生労働省

　

健康局疾病対策課

　　　　　　　　　　　　

山本尚子課長

１。難病対策の背景

　

本日は記念式典にお声を掛けていた

だき、有難うございます。全国膠原病

友の会の長い歴史の中で、様々なこと

を乗り越えて来られた先輩方がたくさ

ん居られる前で、私たちが議論してい

ることや考えていることをお話させて

いただき、また皆様から厳しいご指導

をいただけれぱと思います。

　

我が国の難病対策のスタートはスモ

ン病からです。スモン病に対する全国

的な研究と医療費助成の成功体験から

他の難病に広げるため昭和47年に「難

病対策要綱」ができました。膠原病友

の会は昭和46年に設立されています

ので、会はまさに難病対策の歴史とと

もにあり、難病対策を牽引して来られ

たのだと思います。

　

私が医学部を卒業した昭和60年に

は、昭和40年代とは異なり、膠原病や

免疫疾患は教科書にも載っていて、ス

テロイドの使い方は相当きちんとされ

ており、少なくとも診断できる病気だ

ったと思います。本日は若い役員や会

員さんも来られていますが、現在は普

通に診断されて、様々な薬の選択がで

きる時代になっています。医学は一歩

ずつ進歩しています。それにあわせて

社会も進んでいって欲しいと思います

し、その中で患者さんの社会に果たす

役割も変わっていくと思います。

　

難病対策は当時から医療費助成と研

究という二大柱で進んできました。そ

の構造は昭和47年から今も変わって

いません｡すなわち、医療費を助成し、

医療にかかりやすくすることで、患者

さんにも研究に協力していただき、患

者さんのデータを集め、治療法を見つ

けていくという構図は変わりません。

一方､医療保険制度はこの40年で随分

２



変わりました。高額療養費制度ができ

て、昭和40年代よりは高額な医療も受

けやすくなっているというのは事実で

す。

　

ただし、今の高額療養費制度が十分

かどうかという議論はあります。収入

によりますが､高収入の方は月に15万

円程度、一般所得者は８万円程度が支

払いの上限となります（多数該当では

一般所得者は４万円程度）。病院での

窓口負担の８万円もしくは４万円が高

いと思うか安いと思うかは、様々な考

えがあると思いますが、一生のうちで

１回か２回その金額を払うということ

と、ずっと払い続ける人について同じ

ように考えていいのかどうかという問

題もあります。

　

わが国の医療保険料は外国（欧州）

に比べて決して高くないかもしれませ

んが、高額療養費制度を充実させよう

とすると、保険料を上げなくてはいけ

ないということがあります。ただし企

業等の保険者の理解が得られず、高額

療養費制度の見直しも提案されては断

念するということが数年続いています。

　

どのような病気でも医療保険制度の

なかで、安心して医療を受けられると

いうことが基本だと思います。しかし、

現状では、長期に医療が必要で高額な

医療費がかかっている患者さんに、少

し上乗せして社会が応援したらいいの

ではないか、という考え方があります。

まさに、今の難病への医療費助成がそ

うであり、これからの難病対策もやは

りそのように考え続けていいのではな

いか、と提言されています。

３

２。難病対策の現状と課題

　

ただ、今の制度は130疾患の中から

少しずつ選択されて、56疾患だけが医

療費助成の対象になっています。東京

都などはそれにプラスして疾患を認定

し、自治体独自の取り組みをしていま

すが。多くの県ではこの56疾患だけに

限定して医療費助成されています。

　

平成21年に患者会の多くの方たち

の声で研究費が25億円から100億円に

広がるまでは、他の疾患についてはほ

とんど研究もされないままでした。多

＜の疾患がありますが、その疾患の一

つひとつを考えると、全く今まで研究

もされてこなかったようなものもあれ

ば、初期の頃から研究もされ、医療費

助成もある疾患というのが混在してい

ます。

　

今の難病対策は先人たちの努力でこ

こまで充実し大きな役割を果たしてき

ましたが、これからのことを考えます

と、今の難病対策の仕組みでは、医療

費助成を受けるために一年毎に１疾患

ずつ対象に増やしていっても200年以

上かかる計画になってしまいます。光

が当たっている疾患とそうでない疾患

の間に不公平があるのではないかとい

うことが、現在の難病対策の問題点と

して大きくいわれていることです。

　

また、これまで患者数についても大

きく議論されてきました。疾患によっ

ては非常に患者数の増えている疾患が

あります。膠原病でも全身性エリテマ

トーデス(SLE)は患者数が多い疾患で

すが、他方、非常に患者数が少ない疾

患もあります。もともと少数の疾患だ



からなかなか光が当たらない、治療法

も確立しない、そのような疾患に光を

当てようとしてきました。しかし、最

初はみんな少数ですが、中には大幅に

患者数が増えてきた疾患がある。ただ

しその疾患もまだ治療法が十分ではな

かったり、進行性の疾患だったりする

と、患者数が増えたのだから、もう難

病対策から外してもいいのかというと、

それもなかなか理解が得られません。

　

一方で医療費助成の予算は右肩上が

りです。難病の医療費助成は研究費の

中で行われていますが、その予算を何

とか維持している状況です。すべての

予算が10％カットの流れの中で国も頑

張っていると思いますが。残りの負担

は都道府県が被っています。どの自治

体も厳しい財政の中で、国が払うべき

分を過剰に負担していることについて

自治体としては耐えられない状態にな

っています。

　

昨今、国と地方の関係が対等で各々

が役割を果たすという考えが定着する

中、国から指示されて地方が動＜時代

ではない時に、自治体側から強＜「こ

の制度はおかしい」と批判されていま

す。全国の知事会と国との協議の場で

は､超過負担に加え､制度の不公平性、

不安定性が非常に大きな問題になって

います。

　

難病対策は様々な役割を果たしてき

ましたが、まだまだやるべき事がある

のに、このままでは更に充実させると

か、発展的に変えていくということが

４

できない状況になっています。疾患も

限定されていて増やすこともできなけ

れば減らすこともできないし、お金は

どんどんかかっているのに。それを払

う財政力が国にもなければ、自治体も

疲弊しています。先輩たちが積み上げ

て下さったこの制度が、まさに破綻し

かかっているというのが実際です。極

めて難治な疾患で大変苦しんでいる患

者会が一生懸命運動しても全く制度が

変わらない、先が見えない状態です。

　　　

患者

　

んとご

　　

の生きに＜

　

(医療／治療の難しさ)

　

○治療法がなく、長期に重い症状に苦

　　

しむ。

　

○専門医も少なく、医療機関を探すの

　　

も困難。医療の質も不均一。

　

○医療費は高額で負担は何十年間も

　　

継続。将来不安も大きい。

　

(暮らしにくさ)

　

○希な病気で周りに理解されず、患

　　

者一家族は地域で孤立している。

　

○症状の変動があるなど、福祉サービ

　　

スも得られない。

　

○行政、患者会などの窓口が限られて

　　

おり相談できる人がいない。

　

(社会活動の制限)

　

○就職先がみつからない。仕事を続け

　　

ることが困難。

　

○自宅と病院以外に居場所がない。

　

○難病の子どもが成人になっても社

　　

会で自立できない。

　

現在、難病患者さんが恵まれている

のかというと、まだまだやる事がある

と思っています。上表のように、まだ

まだ治療法の開発を行う必要がありま

すし、多くの希少疾患の患者さんは医



療機関を探すことが大変で、診てくだ

さる先生によって随分治療法が違うこ

とがあります。また、医療費が高額で

払い続けるには負担が重すぎる、ある

いは特に希な病気の場合は周りが理解

してくれない、仲間がいなくて孤立し

ている。将来に対する不安もあります。

行政の窓口も限られていて、社会活動

についても職場での理解がなかなか得

られないこともあります。特にお子さ

んの時に難病になった方は、義務教育

の間は学校と繋がりがありますが、高

校以上で学校に入ってなくて20歳を

過ぎて、社会に出ようと思ってもなか

なか行く場所がないということもあり

ます。

　　　　

現在の難病対策の課題

①患者一家族にとって医療費助成の対象

　

疾患に不公平感があり、公平に対象と

　

してほしいとの要望がある。

②医療費助成については、毎年総事業費

　

が増加し、都道府県の超過負担が続い

　

ている。
③将来にわたって持続可能で公王･安定

　

費負担医療制度との均衡を図る必要

　

一一一一

　　　　

一一一一‥-

　

がある。

④治療研究の推進、医療体制の整備、国

　

民への普及啓発、福祉サービスの充

　

実、就労支援等、総合的な施策が求め

　

られている。

　

今の難病対策はこのままではダメだ

ろうということは多くの方々に共有さ

れたと思います。その課題を上表に示

します。

　

まず医療費助成の対象疾患について、

５

なぜ56疾患が選ばれたのかという説

明は難しいです。長い歴史の中でひと

つずつ獲得していったことは事実です

が、今となっては誰にも説明できない

状態になっているという不透明な制度

です。また、難病間で扱いが違う不公

平と併せて､例えば関節リウマチとSLE

のように、希少一難治性疾患とそれ以

外の病気との間の公平性、バランスも

考える必要があります。

　

前述のように都道府県の超過負担の

問題もあり、将来にわたって持続可能

で公平・安定的な仕組みを作るべきと

考えます。さらに医療費助成と研究に

偏りすぎていたのではないか。もっと

医療の質の問題、あるいは国民に理解

を求めること、福祉サービスの充実の

問題、就労支援など、総合的な施策が

必要になっています。

　

そうなりますと１疾患を追加しよう

とか、少し患者さんの負担を増やそう

などの微修正ではな＜、次世代に繋げ

るために抜本的な改革が必要、という

のが難病対策委員会の結論です。

３。難病対策の抜本改革に向けて

　　

難病対策の抜本改革に向けて

○難病は、その確率は低いものの。国民

　

の誰にでも発症する可能性がある。

○難病は、生物としての多様性をもつ人

　

類にとっての必然であり、科学・医療

　

の進歩を希求する社会の在り方とし

　

て、難病に罹患した患者一家族を包含

　

し支援していくことが求められている。

　

「難病対策の改革について（提言）」より

　

（平成25年１月25日難病対策委員会）



　

難病対策の抜本改革に向けて一昨年

の９月から難病対策委員会で集中的に

検討してきましたが、その中でも新し

い難病対策における「基本的な考え方」

について随分議論しました。そして、

難病はその確率は低いものの、国民の

誰もが発症する可能性があり、人類が

多様性をもつ生物として存在する時に、

難病がある一定割合出てくることは必

然であって、科学や医療の進歩を求め

る社会が、難病患者さんやご家族を包

含し、社会の中で一緒に生きていくこ

とが重要だという共通の考えに至りま

した。

　　　　

ヽの

　　

について(提゛)

　

〔改革の基本理念〕

　

難病の治療研究を進め、疾患の克服を
目指すとともに、難病患者の社会参加を

支援し、難病にかがっても地域で尊厳を

持って生きられる共生社会の実現を目

指すことを難病対策の改革の基本理念

とする。

　

(平成25年１月25日難病対策委員会)

　

今年の１月25日に「難病対策の改革

について（提言）」として、難病対策

委員会での一定の取りまとめが出され

ました。

　

上表のように、まず難病対策の基本

理念として、病気を治すこと、難病の

治療研究を進めて疾患の克服を目指す

ということと、もうひとつは、なかな

か治療法ができない中で患者さんの社

会参加を支援し、難病にかかっても地

域で尊厳を持って生きられる共生社会

の実現を目指すということが掲げられ

ました。

６

　

難

　

対策の

　

革について/+B-=-＼

〔改革の原則〕

　

この基本理念に基づいた施策を、広く

国民の理解を得ながら行っていくため、

以下の４つの原則に基づいて新たな仕

組みを構築する。

①難病の効果的な治療方法を見つける

　

ための治療研究の推進に資すること
②他制度との均衡を図りつつ、難病の特

　

性に配慮すること

③官民が協力して社会全体として難病

　

患者に対する必要な支援が公平かつ

　

公正に行われること

④将来にわたって持続可能で安定的な

　

仕組みとすること

　

また改革の原則として、上表のよう

に治療法の開発研究、他制度との均衡

と難病の特性への配慮、社会全体によ

る公平・公正な支援、持続可能な仕組

みを挙げています。

　

　

　

〔改革の３つの柱〕

第１

　

効果的な治療方法の開発と医療

　　　

の質の向上

第２

　

公平･安定的な医療費助成の仕組

　　　

みの構築

第３

　

国民の理解の促進と社会参加の

　　　

ための施策の充実

　

また改革の３つの柱として、上表の

ように、①効果的な治療方法の開発と

医療の質の向上、②公平・安定的な医

療費助成の仕組みの構築、③国民の理

解の促進と社会参加のための施策の充

実を掲げました。

　

次に改革の３つの柱のそれぞれにつ

いてみていきます。



〔第１〕効果的な治療方法の開発と医

　　　　

療の質の向上

○治療方法の開発に向けた難病研究の推進

一研究の枠組みを見直し、創薬等の治療

　

方法の開発一実用化に重点化

・遺伝学的検査の調査・実用化研究

・総合的一戦略的な難病研究の推進

○難病患者データの精度の向上と有効活用

・都道府県の指定する難病指定医が新・

　

臨床調査個人票を作成

一難病患者データは、難病指定医が医療

　

機関で入力、国で経年的に管理・分析

・必要な審査の上、難病研究機関、医療

　

機関、企業へも難病患者データを提供

○医療の質の向上

・難病研究班が学会等と連携して難病医

　

療支援ネットワークを構築

・治療ガイドラインの周知一作成

○医療体制の整備

・高い専門性と経験を有する病院を、

　

新一難病医療拠点病院（総合型、領域

　

型）として指定

・難病医療コーディネーターを配置

・地域医療の推進や入院・療養施設の確

　

保等のため、難病医療地域基幹病院を

　

指定

※名称はすべて仮称

　

治療法の開発をする時に、現状では

患者さんからいただいている様々な医

療情報が十分活用されていないのでは

ないか、という強い問題意識がありま

す｡特定疾患の56疾患の方は毎年臨床

調査個人票を保健所に提出していただ

いています。それはデータを蓄積して

治療法を開発するためのものですが、

残念ながらデータの入力がされない県

もあり、ほとんど研究に使われていま

せん。さらにシステムの設計の悪さか

７

ら患者さんのデータが蓄積されるよう

になっておらず、長期の予後をきちん

と追うことができない。これでは研究

者もデータに基づ＜分析ができません。

　

もっとデータを活用できるようにす

るべきですし、そのためには、専門医

にきちんと診断していただいた正確で

信頼できるデータをとることも必要だ

と思います。普段の治療は地域の先生

に診ていただきますが、基本的なデー

タについてはそれぞれの専門医にきち

んととっていただく必要があります。

このことについては、委員会でも患者

さんが不便になるのではないかと随分

議論されましたが。新制度では年に一

度は専門医にかかっていただくとして

います。

　

難病の研究は我が国だけでは患者数

も少ないため国際的な連携が重要です。

世界の中でも様々な治療研究が進んで

いますが、日本の今のデータでは国際

連携ができません。国際レベルでデー

タを共有しようとしても、質が低く国

際連携に組み込めないという現状を変

えてい＜必要があります。

　

今後は年に一度専門医にかかってい

ただき、そのデータを経年的に蓄積す

るとともに、研究班や医療機関あるい

は民間企業を含めて難病の治療法の開

発研究をする方に、個人情報をふせた

上で提供していきます。あわせてE U

や米国の患者データと連携することも

検討していきます。

　

もうひとつは医療体制についてです

が、今は、主に神経難病の患者さんの



ベッドの確保を目的としていましたが、

今後は高度先進的な難病医療を行う体

制を全国にきちんとつくっていくこと

を目指し、各都道府県に一ヵ所以上、

新一難病治療拠点病院（仮称）を整備

します。これはがん拠点病院とも似た

発想で、特に希少な疾患については、

きちんと診断し治療方針をたてること

ができる医療機関を確保していく。そ

れでも全国に数人しか専門医がいない

という疾患もありますので、専門医同

士のネットワークをインターネット上

でつないで、専門家同士が相談し互い

に助言ができるようにしてくことを考

えています。

〔第２〕公平・安定的な医療費助成の

　　　　

仕組みの構築

　

医療費助成のあり方については多く

の時間をかけて議論されました。過去

にも何度か医療費助成制度の改正につ

いて検討されましたが、抜本的な改革

はなされていません。そもそも、なぜ

難病患者さんに医療費助成が必要なの

か、疾患によって線引きし医療費助成

を受けられる疾患と受けられない疾患

をつくることは妥当なのか、など様々

な議論がありました。

　

本来目指すべきは高額療養費制度の

充実であり、難病患者に別立ての医療

費助成が必要な状況は望ましくないと

発言された委員もおられました。しか

し、医療費助成なしに高額療養費制度

　　　　　　　　　　　

公平・

　　

的な医

　　

成の士みの

○対象疾患の考え方

　

以下の４要素を満たしており、一定の診断基準や診断基準に準ずるものが確立してお

　

り、客観的な指標がある疾患

　

①症例が比較的少ない（※）ために全国的な規模で研究を行わなければ対策が進まない

　

②原因不明

　

③効果的な治療方法未確立

　

④生活面への長期にわたる支障（長期療養を必要とする）

　　

※希少性についての４類型の例

　　　

（～1,〔〕00人/～５万人以下/～人口の0.1%程度/人口の0. 1 %程度～）

○認定基準の考え方

　

すべての疾患について、症状の程度が重症度分類等で一定以上等であり、日常生活又は

　

社会生活に支障がある者

○新一臨床調査個人票

　

難病指定医のみ作成可

○給付水準

　

難病の特性を踏まえつつ、他制度の給付との均衡を図る

　

①重症患者の特例を見直し、所得等に応じて一定の自己負担を求める

　

②入院時の標準的な食事療養及び生活療養に係る費用は、患者負担とするとともに．

　　

薬局での保険調剤を自己負担限度額に含める
○登録者証

　

医療費助成の対象とならなくなった者に交付（※交付対象については、引き続き検討）

　

有効期間：５年間
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だけの状態に一足飛びに移行させよう

としても難しく、これからも難病患者

さんへの医療費助成を継続する必要が

あるという結論になりました。

　

ただし、患者さんの前で恐縮ですが、

今の難病患者さんへの医療費助成は非

常に手厚いものになっています。特に

重症認定された方については全＜自己

負担がない。入院も外来も食事療養費

も一切払わなくていいという制度にな

っています。それでいいのかという議

論があり、やはり所得に応じて支払っ

ていただくことが必要とされました。

　

今後も研究に資するということと、

患者さんの福祉という二つの理由が相

まって医療費助成をしていくことにな

ります。比較的希な疾患であり、原因

不明で、治療法が未確立、長期の療養

が必要になる疾患について医療費助成

をし、それは疾患名で線引きするとい

う結論です。

　

医療費助成の認定基準については、

今後の検討ですが。疾患によっては一

部ずっと軽症でいられるような疾患が

出てきています｡現在も12疾患は一定

の症状以上の方のみが助成の対象にな

っていますが、今後はすべて症状の程

度が一定以上の方を対象とします。こ

れは重症にならないと医療費助成を受

けられないという意味ではありません

が、軽症の方については就労支援など

別の形で支援していくことが妥当との

考えです。

　

ただし、疾患によっては重症化して

からではなく、軽症の時に非常に高価

９

な薬を集中的に使うことで軽症を維持

できるという疾患があります。一方で

軽症時には安価で軽い薬でよく、症状

が重くなるごとに薬を足していき、重

症化したら高額な薬が必要となる疾患

もあり。医学的に様々です。この様々

な分野の疾患について疾患特性をどの

ように医学的にきちんと整理できるか

が課題ですが、少なくともその病名が

つけば全ての人が医療費助成の対象に

なるわけではありません。

　

また､新しい臨床調査個人票（仮称）

については難病指定医（専門医）にき

ちんと書いていただくことになります。

　

次に、給付水準についてですが、重

症認定の方全員を無料にするのではな

く、所得に応じて一定の自己負担を求

めること、その負担についても食事療

養や生活療養に係る費用は患者さんに

負担していただき、医療費の部分を助

成するとされました。

　

これからの世代が安心してこの制度

を使えるようにすること、税金で行う

ことですので、難病以外の疾患の患者

さんを含む国民に理解してもらえる新

制度とすべく提言がまとめられました。

しかし、現在医療費助成を受けておら

れる方の中にはあまり制度を変えない

で欲しいという声がない訳ではありま

せん。一方で、今まで全然光が当たっ

ていない患者さんにしてみれば、国民

の税金で行う制度ならば公平に自分た

ちも対象にすべきということになりま

す。様々な意見がある中で、これから

各論の検討を行っていかなくてはなり



ません。

　

対象疾患については大きく新聞報道

されましたが、基本的には希な疾患に

ついては対象にするべきで、患者数が

全国で1000人以下の疾患でも56疾患

に入っていないものがかなりあります。

委員会では、これらの疾患にも光をあ

てるべきという意見が出され、人口の

0.1 %以下で診断基準が一定程度ある

患者さんについては対象にしていくこ

とが提言されました。

〔第３〕国民の理解の促進と社会参加

　　　　

のための施策の充実

　

第３の柱は、社会参加のための支援

で、普及啓発、就労支援、福祉サービ

スなどです。この後、担当の方から詳

しい話があると思います。

　

今回の障害者総合支援法では当面

130疾患十関節リウマチを対象とする

ことで始まりましたが、まずはこれら

の疾患の患者さんが福祉サービスを受

けられるようにすることが第一歩だと

思います。現場からは爆発的にサービ

スが増えたとか、一気に使いやすくな

ったという声は、始まってまだ１ヵ月

ですので聞こえてきません。

　

しかし、何よりも全国の市町村が難

病患者さんの福祉的支援に向き合わな

ければならなくなったことは大きな一

歩だと思います。サービスが必要な難

病患者さんに行き渡るようになる、あ

るいは市町村の現場がきちんとニーズ

を把握できて支援できるようになる、

支援するヘルパーさんや相談を受ける

者が十分な力量を持って難病患者さん

に寄り添えるようになるには時間がか

かるかもしれません。

　

けれども地域でそれを育てていくこ

とが必要で、その一歩が始まったと思

います。福祉については課題も含めて

この後に話があると思います。

　　　　　　　　　

国民の理解の促進と社全参加のた.め扱施篁ｍ
○普及啓発の充実

　

・普及啓発のより一層の推進
○官民の協力による社会参加の支援

　

・医療受給者証に本人証明機能を付与

○難病相談・支援センターの充実

　

・ハローワーク等との連携強化

　

・ピアサポートの研修会開催、人材育成
○保健所を中心とした地域支援ネットワークの構築

　

・保健所を中心に、難病対策地域協議会による連携（難病保健医療専門員）
〇福祉サービスの充実

　

・障害者総合支援法に基づく総合的な福祉サービスを全国の市町村で実施

　　　

（平成25年４月～）
○就労支援の充実

　

一難病患者就職サポーターの配置

　

・福祉、医療、労働分野の連携、民間における取組の活用
○難病を持つ子ども等への支援の在り方

　

一成人後の医療・ヶアに携わる医療従事者との連携促進
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４。総合的な難病対策をめざして

　

今回の難病対策の改革については総

合的な難病対策が必要ということで医

療費助成や研究だけではなくて、医療

体制、国際協力や福祉、あるいは社会

の在り様も含めて、全体として難病患

者さんを支える制度になればと思って

います。

　

どうしても難治性の疾患については

患者さんとご家族、そしてそれに向き

合う医療人だけが一生懸命に戦ってい

て、なかなか社会として支援するに至

っていないと思っています。そこが変

わってきてくれば、との思いで、新し

い制度の議論を進めています。今のと

ころメディアは期待感をもって見てく

れている。少なくとも制度を変えるこ

とについて期待するという報道が多い

と思います。

　

これからのことについてですが、言

葉で公平な制度にすべきだというのは

多くの方が納得すると思います。しか

し、具体的に公平な制度とは何かとい

うとなかなか難しいところもあって、

何をもって公平とするのか一つずつ答

えを出さなくてはいけません。

　

例えば、公平な医療費助成制度の対

象疾患はどうすれば公平だといえるの

か、症状の程度が一定以上の人にする

としても、どこに線を引くことが公平

なのか、また自己負担限度額の見直し

もどの程度ならよいのか。

　

また、これは非常に大きな課題にな

りますが、小児慢性特定疾患治療研究

事業という18歳以下の子ども（20歳

総合的な難病対策をめざして(イメージ図)(案)
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まで延長あり）の514にも及ぶ子ども

の慢性疾患について支援している制度

があります。これは子どもの健全育成

が目的なので、どのような病気でもお

子さんの重い慢性疾患について医療費

助成がありますが、この制度は18歳あ

るいは20歳で医療費助成が切れます。

制度が切れた後も病気が治っていない

人は助成して欲しいという声がありま

す。特に、小児ガンや糖尿病の患者さ

んなどは引き続き助成を希望されます。

しかし国民の２分の１の方がガンにな

るわけですから、その全てに医療費助

成をするのか、子どもの糖尿病と大人

の糖尿病はどう違うのか、など難しい

課題です。

　

もうひとつは財源の問題です。当然

ですが、お金をどこからか持ってこな

くてはいけません。これは税金ですか

ら消費税の上がる議論があり、様々な

社会保障が変わるときに、難病に対し

て予算が割り当てられるのか大きな議

論になります。厚生労働省の中でも慢

性疾患も生活習慣病もガン対策も、保

育や高齢者や年金、もちろん難病も大

事です。全てが大事ですが、その中で

どうやって限られた財源のバランスを

とっていくのか議論が必要です。

　

また、難病相談支援センターをどう

していくのか、あるいは保健所を中心

に支援ネットワークを作るといっても

今の保健所は弱体化しているのではな

いか、その保健所をどう盛り立ててい

くのか、また新・難病治療拠点病院や

難病指定医は誰がどのよう指定するの

か、さらに患者データについても本当

12

に患者さんのプライバシーを保護して

活用できるのか、その他にも福祉や就

労のことなどもあります。

　

各論はまさにこれからです。本格的

な検討をはじめた最初の１年間は、新

たな難病対策を厚生労働省としてきち

んと考える問題にすることに多くのエ

ネルギーを注いできました。やっと新

聞も取り上げ、社会も少し難病のこと

を考えるべきではないか、となったの

がこの半年位のことです。これから消

費税や社会保障制度のことを国民会議

でも議論されていますが、今まさに難

病をどうするかということが本当のテ

ーマになってきました。

　

１月に平成25年度予算案をつくる

際、厚労大臣、財務大臣、総務大臣で

平成26年度中に新制度になるように

調整するということで合意されました。

平成26年度中に新制度にしようと思

うと、間違いなくこの秋以降の国会で

法律を審議して可決していただかなく

てはなりません。それは行政ができる

ことを超えて、社会が支持するかどう

か、国会で優先的に難病問題を取り上

げていだき、過半数の賛成を得る。そ

れらを全部乗り越えて、誰もが納得の

い＜新制度をつくることができるかど

うかは。それは本当に多くの人の尽力

と時代が背中を押してくれるかどうか

にかかっていると思います。

　

そのような中で膠原病友の会の活動

でも、様々な情報を共有して新制度に

ついて、ぜひご意見をいただきたいで

すし、最後のところでは声をあげてい



ただいて各都道府県や地域で世論を動

かしていって欲しいです。

　

これから多くのことが新聞報道など

で流れると思いますが、まず正確にい

ま何が議論されているかを共有したう

えで意見をいただきたいと思います。

誤った情報ではなく、正確な情報に基

づいた意見形成をしていただきたい。

　

難病について改革しないで本当は今

のままでいいという声が少なからず聞

こえてきますが、残念ながら今の制度

では５年と持ちません。破綻するのは

目前です。ここまできたら新制度をー

から作り上げなければなりません。新

たな制度ではなるべ＜多くの方がきち

んと継続的に支援されるようにしたい。

そして森代表の挨拶の中でr内向きで

はなく社会に働きかける全国膠原病友

の会でありたい」とありましたが、ま

さに新しい難病制度も内向きではなく

て社会にきちんと説明できるような制

度にし、次の世代、その次の世代の、

これから生まれてくるお子さんたちも

安心して使える制度にすべきです。そ

れは今生きている私たちの責任だろう

と思っています。

　

これから各論になると、大変厳しい

ご意見もあるでしょうし、お叱りを受

けることも多々あるでしょう。それで

もなお一歩前に進んで行く必要があり

ます。制度というのは妥協とはいいま

せんが、様々な人の意見を足して最後

にひとつになるので、なかなか最初か

ら百点満点とはいかないと思います。

見る人によって点数も違ってきますか
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ら、平均的にみて60～70点から始めて、

制度というのは育てていくしかありま

せん。

　

40年前に難病対策要綱から始まって

今日まできたのも、まさに先輩方が制

度を育ててきた、引っ張ってきたのだ

と思います。新しい制度もまた育てて

いかなくてはいけないという意味で、

育てていけるような一歩を踏み出すこ

とができたらと思います。

　

大先輩たちが昭和47年に立ち上げ

て、これまで情熱とエネルギーを費や

して社会を変えてこられたことと同じ

くらいの志と力を持って、これからの

社会を一緒に作っていけるかどうかと

いうのは、本当に身が引き締まる思い

です。

　

全国膠原病友の会がいま法人化され

ることは、何か運命的なものがあるの

かもしれません。これから夏の暑い時

期を迎えますし、秋に向けて大変な時

期を迎えるかもしれませんけれども、

ぜひ皆さんと一緒に多くの膠原病の患

者さんのみならず、難病の患者さんが

納得できて、そして安心できる制度に

少しでもなればと思っています。

　

ご清聴ありがとうございました。



法人設立記念式典

　　　

｢障害者総合支援法ついて｣

厚生労働省社会･援護局障害保健福祉部企画課

　　　　　　　　　　　　

森岡久尚課長補佐

１。はじめに

　

厚生労働省障害保健福祉部企画課の

森岡です。よろしくお願いいたします。

障害者総合支援法ができて、平成25年

４月から難病患者さんも障害福祉サー

ビスの対象になるということですが、

まだまだこれからの制度だと思ってい

ます。皆さまのご意見を聞きながら、

より良い制度になるよう努めていきた

いと思っています。私の方からは障害

者総合支援法についてと、その中で障

害者福祉サービスが難病患者さんに対

して行われるということについて、ご

説明させていただきます。

　

最初に障害者の方の推計値は、全国

で約741万人おられます。これは人口

の約5､8％に相当します。その中で身

体障害の方が一番多＜約366万人、そ

の次に精神障害の方で約320万人、知

的障害の方が約55万人ということに

なります。

　

在宅･施設別と年齢別の推計値では、

在宅が92％で、ほとんどの方が在宅で

生活されています｡年齢別では65歳以

上の方が47％ということで、障害者の

方々も高齢の方が多くなっているとい

う状況です。難病患者さんは、この障

害者の枠に入る方もおられますし、入

らない方がおられます。

２。障害者自立支援法のポイント

　

障害者福祉施策の歴史を紹介します。

平成15年の支援費制度への移行まで

は、措置制度が続いていました。支援

費制度が導入されて、後に平成18年に

は自立支援法ができて、法律に基づく

サービスの給付がなされるようになり

ました。そして昨年、障害者総合支援

法が成立しました。障害者制度の大き

な動きとして、平成15年、18年、24

年の３回改革があったという状況です。
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平成15年に支援費制度が導入され

てどのように変わったかというと、そ

れまでの措置制度は行政がサービス内

容を決定していました。この支援費制

度では障害者がサービスを選べるよう

になり、事業者と障害者との契約でサ

ービスを受けられるようになったとい

う特徴があります。

　　

｢障害者自立支

　

１

　

のポイント

　

〔障害者施策を３障害一元化〕

０３障害の制度格差を解消し、精神障害

　

者を対象に

○市町村に実施主体を一元化し、都道府

　

県はこれをバックアップ

　

〔利用者本位のサービス体系に再編〕

033種類に分かれた施設体系を再編し、

　

日中活動支援と夜間の居住支援を分離

　

あわせて｢地域生活支援｣｢就労支援｣

　

のための事業や重度の障害者を対象

　

としたサービスを創設

○規制緩和を進め既存の社会資源を活用

　

〔就労支援の抜本的強化〕

○新たな就労支援事業を創設

○雇用施策との連携を強化

　

〔支給決定の透明化、明確化〕

○支援の必要度に関する客観的な尺度

　　

(障害程度区分)を導入

○審査会の意見聴取など支給決定プロセ

　

スを透明化

　

〔安定的な財源の確保〕

○国の費用負担の責任を強化

　　

(費用の１／２を負担)

○利用者も応分の費用を負担し、皆で支

　

える仕組みに
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次に平成18年の障害者自立支援法

についてですが、これによって法律に

基づくサービスが給付されることにな

りました。大きな特徴としては、３障

害（身体障害、知的障害、精神障害）

の制度格差を解消するということで、

３障害を一体的にサービスの対象にし

ていくこと、サービスの実施主体を市

町村に一元化することなどがあります。

　

また、33種類に分かれていた施設体

系を再編し、日中の活動支援と夜間の

居住支援に分けて、居住支援だけでは

な＜、日中の活動支援と合わせてサー

ビスを活用いただくことで、日中の活

動度を高めていくという目的で改革が

行われました。

　

さらに就労支援事業の抜本的強化と

して新たな事業を創設して就労支援の

充実を図ることや、支援の必要度に関

する客観的な尺度である“障害程度区

分”を導入して、それぞれの障害の程

度に応じてサービスを決めるという支

給決定プロセスの透明化も図りました。

　

また、安定的な財源の確保として、

国の費用負担の責任を強化し、２分の

１は義務的経費として国の負担とする

ことが法律で明確に謳われています。

利用者も応分の負担をということで、

上限はありますが１割の負担を求めて

います。

　

障害者自立支援法については、いろ

いろと問題を指摘されていました。そ

れぞれの障害について重さを区別して、

それについてサービスを受けられる上

限を定めることや、また重度の方は、

より多くのサービスが必要であるとい



う事情はありますが費用の負担が重＜

なるのはおかしいと指摘を受けました。

３。障害者総合支援法の給付一事業

　

障害者総合支援法の給付の事業につ

いて紹介します。市町村が介護給付、

訓練等給付、自立支援医療などを行い

ます。地域生活支援事業も市町村で行

い、都道府県は地域生活支援事業の中

で広域支援や人材育成などを担当しま

す。自立支援法と同様に市町村が主な

サービスの実施主体として位置づけら

れました。

　　　　　　

Ａ支

　

法の給付一事業１

○自立支援給付（実施主体：市町村）

　　

原則として国が１／２負担

　

〔介護給付〕

　　

・居宅介護（ホームヘルプ）

　　

一重度訪問介護

　　

一同行援護

　　

一行動援護

　　

・療養介護

　　

一生活介護

　　

・短期入所（ショートステイ）

　　

一重度障害者等包括支援

　　

・共同生活介護（ケアホーム）

　　

・施設入所支援

　

〔訓練等給付〕

　

・自立訓練（機能訓練、生活訓練）

　

・就労移行支援

　

・就労継続支援

　

・共同生活援助（グループホーム）

　

〔自立支援医療〕

　

・更生医療

　

・育成医療（実施主体：都道府県等）

　

･精神通院医療（実施主体:都道府県等）

　

〔補装具〕

１６

　　　　　　

Ａ

　　

｀の

　

付・

○地域生活支援事業

　　

国が１／２以内で補助

　

〔実施主体：市町村〕

　

・相談支援

　

・コミュニケーション支援

　

一日常生活用具

　

・移動支援

　

・地域活動支援センター

　

・福祉ホーム

　

等

　

〔実施主体：都道府県〕市町村を支援

　

・広域支援

　

・人材育成

　

等

　

また、障害福祉サービス体系は次の

とおりになっています。

　　　

障害福祉サービスの体系①

〔訪問系〕

・居宅介護（ホームヘルプ）

　

…自宅で、入浴、排せつ、食事の介護

　　

等を行う

・重度訪問介護

　

…重度の肢体不自由者で常に介護を必

　　

要とする人に、自宅で、入浴、排せ

　　

つ、食事の介護、外出時における移

　　

動支援などを総合的に行う

・同行援護

　

…重度の視覚障害のある人が外出する

　　

時、必要な情報提供や介護を行う

・行動援護

　

…自己判断能力が制限されている人が

　　

行動するときに、危険を回避するた

　　

めに必要な支援、外出支援を行う

・重度障害者等包括支援

　

…介護の必要性がとても高い人に、居

　　

宅介護等複数のサービスを包括的に

　　

行う



　　　

障害福祉サービスの体系②

〔日中活動系〕

・短期入所（ショートステイ）

　

…自宅で介護する人が病気の場合など

　　

に、短期間、夜間も含め施設で、入

　　

浴、排せつ、食事の介護等を行う

・療養介護

　

…医療と常時介護を必要とする人に、

　　

医療機関で機能訓練､療養上の管理、

　　

看護､介護及び日常生活の世話を行うｉ

‘生活介護

　　　　　　　　　　　　　

１

　

‥･常に介護を必要とする人に、昼間、入

　　

浴、排せつ、食事の介護等を行うとと

　　

もに､創作的活動又は生産活動の機会

　　

を提供する

〔施設系〕

・施設入所支援

　

…施設に入所する人に、夜間や休日、入

　　

浴、排せつ、食事の介護等を行う

〔居住系〕

・共同生活介護（ヶアホーム）

　

…夜間や休日､共同生活を行う住居で、

　　

入浴、排せつ、食事の介護等を行う

・共同生活援助（グループホーム）

　

…夜間や休日､共同生活を行う住居で．

　　

相談や日常生活上の援助を行う
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障害福祉サービスの体系③

〔訓練系・就労系〕

・自立訓練（機能訓練）

　

…自立した日常生活又は社会生活がで

　　

きるよう、一定期間、身体機能の維

　　

持、向上のために必要な訓練を行う

・自立訓練（生活訓練）

　

…自立した日常生活又は社会生活がで

　　

きるよう、一定期間、生活能力の維

　　

持、向上のために必要な支援、訓練

　　

を行う

・就労移行支援

　

…一般企業等への就労を希望する人

　　

に、一定期間、就労に必要な知識及

　　

び能力の向上のために必要な訓練を

　　

行う

・就労継続支援（Ａ型＝雇用型）

　

…一般企業等での就労が困難な人に、

　　

雇用して就労する機会を提供すると

　　

ともに、能力等の向上のために必要

　　

な訓練を行う

・就労継続支援（Ｂ型）

　

…一般企業等での就労が困難な人に、

　　

就労する機会を提供するとともに、

　　

能力等の向上のために必要な訓練を

　　

行う



　

自立支援法の説明の際にお話したよ

うに、日中活動系と居住系があります。

ずっと施設に入っているのではなく、

日中に活動を行っていただきたいとい

う目的です。これらのサービスを組み

合わせて受けていただくことになりま

す。

　

次にサービスの予算についてです。

２分の１が国の義務的負担になったと

いうことで、平成18年から25年にか

けてほぼ予算は倍増しています。平成

18年には4300億円あまりでしたが、

25年度はまだ予算成立はしておりませ

んが8600億円ということで、ほぼ予算

は倍増しています。

　

主な理由としては。利用者数がかな

り増えてきているという現状がありま

す。平成23年３月から24年３月まで

の１年間で10％ほど利用者数が増えて

います。これからもどんどん伸びてい

くことを考えて。障害保健福祉部の予

算はこれからも増額を検討していかな

いといけない状況です。

４。サービスの利用者負担

　　

“応益負担"といわれているサービ

スを受けた量に応じて１割を負担する

利用者負担では、受けるサービスが増

えれば増えるほど負担額も増えます。

自立支援法施行時は負担の上限を決め

て、低所得の方も一定の負担をしてい

ただいている状況でした。

　

住民税を納めておられる方が｢一般｣

で､納めておられない方は｢低所得者｣

に分かれます。住民税を納めておられ
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る方（一般）は月額37. 200円を上限に

決めていましたが、障害者の方が１割

負担をするのは重すぎるのではないか

という批判もあり、上限の負担額を下

げるような制度改正を行なってきてい

ます。

　

現行の負担上限額（月額）は、引き

続き住民税のかからない世帯の方（低

所得・生活保護）はＯ円です。それ以

外にも住民税の所得割が16万円未満

の方（一般１）は月額9.300円という

ことで､負担額の軽減を図っています。

昨年12月の利用者負担額のデータで

は費用の負担がかからない方の割合が

93％くらいまでになっています。実際

の給付費全体に対する利用者負担額の

割合は0. 22%ということでかなり低く

なっています。“応益負担”を改めて、

支払える能力に応じて負担をしていく

という“応能負担”の制度に改革が行

われてきています。

５。障害福祉施策のこれまでの経緯

　

平成18年の自立支援法の施行から

平成24年３月の障害者総合支援法の

成立までの経緯についてですが、平成

18年に自立支援法ができて、同年に障

害者の権利条約が成立しています。そ

の後に政権交代があって、平成22年の

１月に自立支援法の違憲訴訟の原告

団・弁護団と厚生労働省との基本合意

ができています。この基本合意にぱ応

益負担の廃止”が謳われています。

　

また障害者の権利条約には、障害者

は保護を受ける客体ではなくて、権利

の主体として障害者施策を行うべきで



あるとされており、権利条約と基本合

意を踏まえて内閣府の方で障害者制度

改革推進会議の総合福祉部会において

議論が行われました。ここで一番大き

なところは、福祉施策を考えるにあた

って当事者の方を含めたところです。

そして、平成23年８月に総合福祉部会

の提言（骨格提言）が出て、それを踏

まえて今回の障害者総合支援法ができ

たという経緯があります。

　

また、障害者総合支援法ができるま

での“つなぎ法”として自立支援法を

改正する法律を成立させて、その聞に

少しでも変えられるところは変えよう

ということで行ってきました（平成22

年12月３日成立）。これまで利用者負

担については運用の方で“応益負担”

の影響の軽減を行ってきましたがごつ

なぎ法”でぱ応能負担”を原則にし

ていくことが定められました。

６。障害者総合支援法の概要

　

障害者総合支援法では、骨格提言で

も謳っていますが、障害者を医療モデ

ルから脱却させる、つまり障害者の方

が障害を克服するというよりは、障害

者の方が社会の主役となり、社会は障

害者の方が必要としているサービスを

提供していくという理念の元に総合支

援法は成立しています。

　

次に自立支援法から総合支援法への

変更点についてご紹介します。

　

まず､法律名が「障害者自立支援法」

から「障害者総合支援法」に変わりま

した。

１９

　

次に、障害者の範囲の見直しについ

ては、制度の谷間のない支援を提供す

る観点から障害者の定義に新たに難病

等を追加して障害者福祉サービスの対

象とするということで、難病の方が障

害福祉サービスの対象者になりました。

　

これまでは障害者施策の対象という

と身体、知的、精神という３障害に限

られていました。身体障害者の定義は、

永続して一定以上の障害のあるものが

対象であり、しかも身体障害者の範囲

が身体障害者福祉法別表に限定的に列

挙されているということで、その基準

に当てはまらなければ身体障害と認め

られませんでした。これまでは障害者

と認定された方だけが障害福祉サービ

スの対象者ということで、症状の変動

しやすい方が対象外となるような場合

がありました。難病等によって、慢性

の機能障害を持つ方を、今回特に救済

していくために法律の改正が行なわれ

ています。

　

これ以外にもいくつか改正が行われ

ていて、障害支援区分への名称一定義

の改正ということもあります。これま

では障害程度区分と呼んで、障害程度

の重さで判定をしていましたが、それ

よりも障害者が支援を必要としている

かどうかという判定の方が大事ではな

いかという議論があり、障害支援区分

と改正しました。具体的には法律の施

行後３年を目途として支給決定のあり

方について検討するということで、平

成25年４月から３年以内に検討して

い＜予定としています。



　

その他、重度訪問介護の対象者も拡

大しており、重度の障害を持つ肢体不

自由者だけだったものが重度の障害を

持つ知的・精神障害の方も対象になり

ました。また、共同生活介護（ケアホ

ーム）を共同生活援助（グループホー

ム）に一元化する動きもあります。さ

らに地域移行支援の対象拡大というこ

とで、保護施設や矯正施設に入ってい

る障害者も地域移行支援を受けること

が可能になります。また。地域生活支

援事業については、市町村が行うもの

と都道府県が行うものがありますが、

それぞれに対して必須事業となる事業

を追加しています。

　

さらに、右表のように検討規定とい

うものが総合支援法の附則第３条に入

っています。“障害支援区分の認定を

含めた支給決定のあり方”という項目

などがあります。これらについては施

行３年以内に検討していく予定です。

　

障害保健福祉部の今年度予算は審議

中ですが、障害福祉サービスや地域生

活支援事業に関しては8680億円とい

うことで、平成24年度と比べて800億

円くらい増額になっています。

　　　　

配慮規定一検討規定①

〔配慮規定〕（附則第２条）

　

障害支援区分の認定が知的障害者及び

精神障害者の特性に応じて適切に行われ

るよう、厚生労働省令で定める区分の制

定に当だっての適切な配慮その他の必要

な措置を講ずるものとする。

―
‐
‐

j ･ ･ J ･ J U ･ r － － -

　　　　

ｍ

〔検討規定〕（附則第３条）

　

障害者等の支援に関する施策を段階的

に講ずるため、この法律の施行後３年を

目途として、

①常時介護を要する障害者等に対する支

　

援、障害者等の移動の支援、障害者の

　

就労の支援その他の障害福祉サービス

　

の在り方、

②障害支援区分の認定を含めた支給決定

　

の在り方、

ｌ③障害者の意思決定支援の在り方、

　

④障害福祉サービスの利用の観点からの

　　

成年後見制度の利用促進の在り方、

　

⑤手話通訳等を行う者の派遣その他の聴

　　

覚、言語機能、音声機能その他の障害

　　

のため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、

！⑥精神障害者及び高齢の障害者に対する

　　

支援の在り方

　

等について検討を加え、その結果に基づ

　

いて、所要の措置を講ずるものとする。

　

また、検討に当たっては、障害者等及び

｜その家族その他の関係者の意見を反映さ
；

　

せるために必要な措置を講ずるものとす

　

る。
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７。対象となる難病等の範囲

　

総合支援法の対象となる難病の範囲

については、これまでも様々検討させ

ていただいています。難病対策委員会

の報告では、これから難病患者さんに

対する医療費助成の対象の検討を踏ま

え、総合支援法の難病等の範囲を検討

していくとされています。

　

今のところ難病等の範囲は、難病患

者等居宅生活支援事業の対象疾患と同

じとして、平成25年４月から制度を施

行して、医療費助成の検討を見ながら

考えていきたいと思っています。

　

難病患者さんの医療費助成は衛生部

局が受け持っていますが、難病施策を

実際に行っているのは福祉部局ですの

で、これらの部局の連携が今後はカギ

になってくると思います。円滑に実施

されているのかどうかについては、今

後のサービスの件数や都道府県の認定

状況を確認するとともに、関係者の意

見を伺いながらチェックしてい＜必要

があると考えています。

　

難病患者さんの身体障害者手帳の取

得割合は56疾患全体で21％程度です

が、これからは実際に身体障害者手帳

を取らなくても福祉サービスが受けら

れるようになるということで、制度と

して一つ進歩したと思っています。

　

また、障害支援区分の調査・認定に
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ついては、マニュアルの方で統一化さ

せていきたいと思っています。難病患

者さんは症状が重くなったり、軽くな

ったりという特徴があり、なかなか支

援区分を決定しにくいということで、

症状がより重度の状態を認定が必要な

状態というように考えて、より重度の

状態の聞き取りを行っていくこととし

ています。二次判定においても調査結

果と医師の意見書の内容を審査して、

一次判定の変更も検討することとして

います。

　

障害者総合支援法における難病患者

さんに対する福祉サービスは、対象と

なる難病等の範囲をはじめ、まずはこ

のように走らせていただきながら、い

ろいろと検討してい＜必要があると思

っていますので、ご意見をいただけれ

ば幸いです。

　

ご清聴ありがとうございました。



法人設立記念式典

　　　

「今、私たちにできること」

　　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

　　　　　　　　　

代表理事

　

伊藤たてお氏

１。はじめに

　

これからの難病対策や福祉施策に対

して、患者会としてはどのように考え

れば良いのか、特に個々の患者会がこ

れからどういう行動をしたら良いのか、

ということを中心にお話いたします。

　

まず、新たな難病対策に対して、ど

のように考えるのかということですが、

様々な団体があって、様々な意見や見

解の相違、あるいは病気による違いが

あると思いますが、それらをまとめて

いくことができればいいということで

す。
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２。難病であっても人としての尊厳を

　　

持って生きていける社会に

　

ひとつは、難病患者であっても人と

しての尊厳を持って生きていくことが

できる社会を、どのようにして作って

いくのかが基本です。施策として様々

な制度や治療研究などがありますが、

これからは福祉も入ってきます｡また、

難病問題のほかに、高齢という問題。

身体障害という問題、長期慢性疾患と

いう問題などがあり、これらにどのよ

うに関わっていくのかを考えていかな

ければなりません。難病問題だけを切

り離して、何かができるという時代で

はなくなってきています。

　

難病・高齢一身体障害・長期慢性疾

患はそれぞれ違う対策のようですが、

この４つの問題に共通していることは

社会の支援が必要だということです。

それは福祉や就労そして所得の問題な

ど様々ですが、それぞれの対策を充実

させるためには社会の支援がなければ

ならないですし、一人ひとりの患者さ

んに対しても社会の支援が必要だとい

うことになります。

　

難病に関していえば、生涯にわたっ



て治療を必要とし、これは長期慢性疾

患も同様の特徴があります。よって医

療費負担も生涯にわたって続きます。

また、患者が少なく、原因が不明(必ず

しも原因不明とは言えない時代ではあ

りますが)というような特徴がありま

す。そして、それぞれから問題が派生

してきます。

　　

“生涯にわたって治療を必要とする"

というところからは、介護などの家庭

の負担という問題があります。それだ

けではなく、少子高齢化の問題も難病

患者に厳しく迫ってきています。40年

前には、膠原病は生存率の低い疾患で

したから、高齢化もターゲットにはな

りませんでしたが、今は少子高齢化が

大きな問題になってのしかかってきて

います。

　　

“医療費負担が生涯続ぐというと

ころからは、医療費が高額なために治

療をあきらめる場合もあるという問題

が出てきます。膠原病もこれから高額

な治療法が出てくると思います。また

　

“患者が少ない"というところからは、

創薬などの開発が進まないという問題、

研究が進まないという問題が出てきま

す。そしで原因不明"というところ

からは、治療法がないという問題が出

てきます。

　

これらの問題に対する課題を大きく

まとめると、まず少子高齢化の問題に

対しては、介護や住宅の対策が必要に

なります。住宅というのは従来の難病

対策にはなかった問題ですが、今後は

大きな問題になってくると思われます。
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高額なために治療をあきらめなけれ

ばならない状況から出てくる課題は、

医療費助成や高額医療費助成の限度額

引き下げということが大きなターゲッ

トになってきます。また、患者数が少

ないために研究が進まないなどの問題

については、患者レジストリ(登録)の

構築、患者会と研究者の国際交流や共

同研究の促進などが新たな課題として

出てきています。

３。「難病」は社会の谷間？

　

昭和48年に難病対策が始まり、北海

道難病連が発足した当時から、難病は

社会の谷間なのかどうかについて勉強

してきました。我々は必ずしも社会の

谷間とは考えていませんが、いま様々

なところで“谷間”という言葉が使わ

れています。社会全体の問題・医療に

関する問題・福祉に関する問題など。

　

“難病”はこれらすべてに関わるにも

かかわらず、欠落している部分が難病

と言ってもいいのではないかという捉

え方で勉強会を行ってきました。

　

難病対策が始まった当時とくらべて

人間の生き方も多様になり、様々な課

題もでてきて、法律もたくさんできて

きた中で､難病患者も40年前と同じ生

き方はしていません。当時は「命が助

かるだけでいい」という状況でしたし、

医療も患者と医療機関との双方向とい

うより、一方通行に近いような形で単

純化されていました。また、福祉の制

度もそれほど複雑ではありませんでし

た。介護保険もなく、障害者の福祉制

度があっただけといってもいいかもし



れません。

　

しかし、この40年間に様々な問題が

加わり、患者さんの就労や就学なども

大きな課題になってきています。また、

結婚することは普通になり、患者の皆

さんは多様な生き方をするようになり

ました。その中で難病対策を単に法制

化すれば良いだけなのかという問題が

あります。

　

多様な制度を“難病対策の法制化”

だけで一本にまとめることは、とうて

い不可能です。すると、難病対策の法

制化の意味するところは、法制化によ

って様々にある他の制度や社会資源を

相互に活用し連携していくことにある

と考えております。

４。難病対策の改革について（提言）

　

本年１月25日に厚生科学審議会疾

病対策部会難病対策委員会でまとめら

れた「難病対策の改革について（提言）」

にぱ改革の基本理念”“改革の４つ

の原則”“改革の３つの柱”がありま

す。この提言について１点だけ説明し

ておきます。今回の難病対策の大きな

精神的な柱としで基本理念”は、非

常に崇高な良いものを作りました。

　

まず､平成23年12月に出された中

間的な整理”の中で「希少・難治性疾

患は遺伝子レベルの変異が一因である

ものが少なくなく、人類の多様性の中

で、一定の割合発生することが必然」

であると記されています。以前は、こ

の遺伝ということを話題にするだけで、

難病患者の差別や偏見につながるとい

うことがあり。なかなか言えなかった
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ことですが、今は言わなければならな

い時代になってきています。40年前と

の大きな違いは、このようなことが言

えるようになったということです。

　

まだ中間的な整理”では「希少一

難治性疾患の患者一家族を我が国の社

会が包含し、支援していくことが、こ

れからの成熟した我が国の社会にとっ

てふさわしい」ということを基本的な

認識とし、このことが患者団体も加わ

って運営されている難病対策委員会の

中で共通の理念になりました。これは、

とても良い言葉のようですが、実は反

語でもあるわけです。つまり“難病と

いうものを包含することができず、支

援していくことができない社会であれ

ば、我が国は成熟した社会とは言えな

いのだ”ということです。いくら経済

大国であっても、成熟した社会だとは

言えないということです。

　　

「難病対策の改革について（提言）」

の“改革の基本理念”には、「難病の

治療研究を進め、疾患の克服を目指す

とともに、難病患者の社会参加を支援

し、難病にかかっても地域で尊厳を持

って生きられる共生社会の実現を目指

す」と記されています。40年前に私た

ちが活動をはじめた頃は「一日も早＜

難病の原因の究明と治療法の開発を」

というスローガンで活動を進めていま

したが､現在は単にそれだけではなく、

患者さんの社会参加を支援していくこ

とも難病対策であり、地域で普通の人

間として尊厳を持って生きられる社会

を目指すことが、これからの難病対策

であるということです。40年前の難病



対策との違いはここにあります。もち

ろん当時もそのような議論はあり、国

会の議事録などを見ると様々なことが

議論されていました。しかし、それを

今回はっきりと言葉に表したというこ

とが大きな特徴です。

　

これまで小さなパイの中で難病対策

を何とかしようとしていて、新しい病

気を入れようとすると、どれかは出て

いってもらわなければならないという

“奪い合い”のような議論になってい

ました。その小さなパイをみんなで分

け合うとすると、やはり小さくて新し

い難病をたくさん仲間に入れたくても、

このパイは小さいのです。現在、パイ

は少し大きくなり研究費などが増えま

したが､本格的なものではありません。

そこで難病対策を法制化することによ

ってパイが大きくなるだけでなく、他

の制度との連携やお互いの活用が生ま

れてきます。

　

さらにもっと大きくいえば、日本に

おける社会保障全体の充実ということ

を考えていくと、高齢者も障害者も難

病患者もみんながハッピーになってい

くということです。

５。難病対策の改革が生み出したもの

　

この難病対策の改革が生み出したも

ので、2013年４月からの施策で特筆す

べきことが２点あります。

　

ひとつは障害者福祉の考え方を大き

く変えたということです。これはなぜ

かというと、今までの障害者という規

定は「障害は固定で継続する」という
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ことでした。これまでも病気（難病）

も対象にして欲しいということをずっ

と言ってきましたが、病気は良くなっ

たり悪＜なったり変化するために無理

だということで対象になりませんでし

た。しかし、難病患者もこの４月から

障害者施策の対象の中に入ることにな

りました。

　

そして、もうひとつ特筆すべきこと

は、同じく就労支援も始まったことで

す。これまで病気が治ってから健康な

人が就労するものだという考え方でし

たが、そうではな＜、病気を持ちなが

らも働＜ことができる社会にしなけれ

ばならないという考え方になりました。

また、難病患者が障害者施策の対象と

なったことで、障害者の就労施策であ

る就労移行支援や就労継続支援、地域

生活支援事業なども受けることができ

るようになりました。

　

難病患者にとって就労することの意

味は、病気に立ち向かう勇気や気概を

作り出すということです。そして、働

＜ことによって、定期的に外出し他の

人と交わるということがリハビリにな

るのです。リハビリというものが特別

にあるのではなくて、社会の中で動く

ことがリハビリなのです。また、就労

とは社会参加であり、社会の中へ出て

行かなければなりません。自分だけで

仕事をするのではないのです。このリ

ハビリであり社会参加である就労を通

じて。人間の尊厳の回復につながりま

す。

　

今までのように、社会の中で余った

予算を頂いて難病対策を行うとか、福



祉のおこぼれを頂戴するという考え方

ではな＜、病気を持ちながらも社会参

加していくことは人間の尊厳の回復に

つながり、医療にとっても目標になる

だろうと思います。病気を完璧に治す

ことができなくても、患者を社会に出

して働くことができる状態にするとい

うことを、ひとつの目標とするという

考え方もあるのではないかと思います。

もちろん就労困難な重症患者さんがい

ることは前提にありますが、それを支

える社会でなければなりません。

６。病気（難病）を持ちながら、どう

　　

生きていくかを考える時代

　

病気を持ちながら、どのように生き

ていくのかを考える時代になりました。

　

その中で、まず新しい制度の活用と

改善をすすめることによって、更に制

度を充実させていくことです。福祉の

制度も始まったばかりで、様々な疑問

もありますし、全国に広まっていませ

ん。まだ一ヵ月ぐらいなので仕方がな

いとも言えますが、日本は法治国家で

すから、できる市町村とできない市町

村があってはなりません。

　

そして、制度を充実させるためには、

皆さんが使ってみていただかなくては

なりません。従来の固定されだ身体

障害者・知的障害者のための福祉”と

いうことが、自治体を含め患者さんも

体や頭の中に染み込んでいます。「私

は高齢者でもなく重度の身体障害者で

もないからヘルパーは要らない」とい

ってみんなが使わなければ、この制度

はいつかなくなります。
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そうではな＜、色んなことができる

けれども「お風呂の掃除がとても辛い」

あるいは「買い物で重い物を持つのが

困難」などという時に、この制度で応

援してもらえないだろうかと相談して

みて、制度を使えたときの経験を伝え

ていくことだと思います。それがなけ

れば、新しい制度を作っても、作った

だけという話になります。ぜひ。皆さ

んが使ってみて良かったこと、悪かっ

たこと、疑問に思うことなどを寄せて

いただくことは、この１～２年の患者

会の役割だと思います。

　

また、この社会で生きていくために

は何が足りないのかを考える機会を持

ちましょう｡これは他人が考えても仕

方がありません。自分自身がこの社会

の中で病気を持ちながら生きていくた

めには何が足りないのか、どうしたら

いいのかということを、皆さんが自分

のこととして考えることが必要です。

そして考えることの延長に、その足り

ないものを作り出そうというエネルギ

ーの生まれることが大事だと思います。

　

さらに、医師を変えなければならな

いということです。40年前の医師と患

者の関係がこのままであれば、新しい

難病対策ではありません。社会が変わ

り、患者会における役割も大き＜変わ

ってきた時に、医師だけが同じであっ

てはいけません。医師を変えなければ

いけませんが、誰が変えるのかという

と。それは患者です。新たな制度に変

わると、医師にも大変負担が増えます。



診断書や意見書を山のように書かなく

てはいけないですし、さらに患者のデ

ータ入力までしなくてはいけません。

これは研究のためだけではな＜、患者

が生きていくために必要です。そのた

めには医師にどのような制度があるの

かを知ってもらい、利用に結びつけな

ければなりません。患者から医師に制

度の説明をして、その利用したい内容

を伝えて「書類を書いてください」と

患者側から言わなければいけません。

　

現場の医療は患者がどのように生活

していくか、どのように生活のレベル

を上げていくかということに対して、

大きな役割を担っています。その制度

を使うことによって、患者さんの生活

が向上し快適度が上がるのであれば、

それを知ってもらう必要があります。

　

“医師が変われば”と言いましたが、

実際は医療のことで、そのチームリー

ダーとして医師がいます。医療を変え

るためには、医師が変わらなければな

らないということです。病院の中だけ

での医師･患者関係（医療･患者関係）

いうところから、大き＜変化をしてい

かなければなりません。そのきっかけ

が今回の難病対策の改革でもあります。

　

患者会という社会との関わりを持つ

媒体があり、患者会は医師との関わり

を持つこともできます。その患者会が

制度をどのように考え、どのように患

者にとって良いものにしていくのかと

いうことは非常に重要です。それと同

時に､私たちが良＜なっていくことは、

高齢者や障害者等を含めた社会全体の
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制度が良くなっていくことにつながる

ということを考えなければなりません。

　

当事者の声がなければ何も進みませ

ん。当事者の声が大事なのです。全国

膠原病友の会が声を出さないで、他の

団体が膠原病のために何かを行ってく

れることはないだろうと思ってくださ

い。“一緒に手をつないでお互いに頑

張りましょう”ということはあっても、

他の患者会が全国膠原病友の会のため

に何かを行うということは考えないで

いただきたいです。

　

全国膠原病友の会の皆さんが他の団

体と手を結び、声を上げていくために

何を行っていくのかということが大切

なのだと思います。それが膠原病患者

の福祉の向上になり、かつ難病全体の

福祉向上になり。そして社会全体の向

上につながっていくのです。このこと

は当然のことなのですが、このことを

常日頃考えなければいけません。膠原

病の方々が声を出さなければ、周りの

人が膠原病のことを言ってくれること

はありません。患者会はその声を集め

るという役割を担っています。

　

難病患者が生きていくことができる

社会というのは、すべての人が生きて

いくことができる社会であるというこ

とです。難病患者の願いは、基本的に

は一日も早く病気を治したいというこ

と、そして病気であってもみんなと一

緒に生きていきたいということだと思

います。

　

これからも全国膠原病友の会の皆さ

んもしっかり頑張ってください。



法人設立記念式典

　　　

｢難病患者の就労について｣

　

(独法)高齢・障害・求職者雇用支援機構

　　

障害者職業総合センター

　

春名由一郎氏

１。難病患者の就労支援の必要性

　

様々な福祉政策では障害者と健常者

ははっきり分かれるという前提で支援

が組まれているのですが、難病の方の

就労支援はそうではなくて。少し支援

があれば普通に活躍できる方もたくさ

んいるのではないかと思います。その

意味で、障害者と健常者は、そんなに

はっきりは分かれない。わが国の障害

者福祉の根幹にかかわるような難しい

問題ですが、簡単にお話したいと思い

ます。

　

まず、就労支援の必要性についてで

すが、私か最初に就労支援の調査をす
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ることになった1997年頃は､患者団体

に電話をしても就労問題はピンとこな

いといった反応が多かったです。しか

し膠原病友の会でぱ患者さんの生活

や就労の調査をしようとしているとこ

ろでずというお話があり、やはり課

題になっていることがわかり、大変心

強＜思った記憶があります。

　

膠原病の方にとっては就労支援が重

要になっている理由は当たり前のこと

かもしれません。治療方法が進歩して

完治はできなくても、症状を安定させ

る治療法ができ、多くの難病が慢性疾

患化し、定期的な通院など自己管理は

必要ですが、その状態で生きていける

方がどんどん増えてきました。特定疾

患の56疾患では、生産年齢の40万人

以上の方がそういう状態になっていま

す。

　

難病患者の就労問題の特徴として、

まず、難病患者が多く就いている仕事

は、デスクワークでのフルタイムの仕

事、あるいは、軽作業の短時間勤務な

ど、一般的な仕事だということがあり

ます。障害者向けの求人は、運搬等の

身体に無理がかかる作業、休憩が取り

にくい立ち作業なども多く、難病患者



の方には必ずしも向いていません。ま

た、通院や休憩などの配慮や、業務調

整など個別の配慮があった場合には無

理なく、一般の仕事で活躍しておられ

る方がたくさんおられます。

　　　

難病患者の就労問題の特徴

○多くの「難病患者」にとって無理のな

　

い仕事は､デスクワークでのフルタイ

　

ム勤務、あるいは、軽作業でも短時間

　

勤務､といった､一般的な仕事である。

　

※障害者向けの求人は必ずしも適さ

　　

ない。

○通院や休憩への配慮､職場での良好な

　

コミュニケーションによる業務調整

　

等、個別の障害に応じた支援により、

　

問題なく働ける場合が多い。

　

⇔職種の不適合や職場の配慮不足に

　　

より就業継続の問題が生じる。

○履歴書作成、就職面接、就職後のコミ

　

ュニケーション等において､病気や必

　

要な配慮の説明に困難がある。

　　

（特に、障害認定がない場合）

　

※病気の説明をすると不採用

　

※病気の説明をしないと職場の理解

　　

や配慮がない

就職や、就業継続の問題は、症状や障害

の程度にかかわらず、起こりうる。

　　　　　

↓
障害認定のない人たちの蝸合､社会的支

援の選択肢が、生活保護しかない。とさ

れることがある。
一 一 一

　

ただし問題になるのは、履歴書や就

職活動の際に自分の病気をどう説明す

るかということです。多くの方は病気

を隠して仕事をしておられ、病気の話

をすると何回面接を受けても不採用に

なってしまう。一方、病気の説明をし
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ないと配慮を受けられないので仕事が

続けられなくなりやめてしまうという

深刻なジレンマが起こっています。

　

このようなジレンマは障害者手帳の

対象とならない軽い病気の方でも、同

じです。むしろ、障害認定のない方の

方が他に支援がないので、仕事にも就

けない、様々な支援の対象でもないの

で、生活保護しかないというところま

で追い込まれてしまう場合もあります。

これは、難病患者の典型的な就労問題

です。

　

実際、膠原病の患者さんでも疲れや

すい、日光過敏、関節の痛みなど、明

らかに仕事に影響があっても障害認定

基準に入っておらず、障害認定を受け

られない方がたくさんおられます。そ

ういう方をどう支援するかが課題にな

っています。

　

世界的にも慢性疾患が増えてきてい

て、ただ病気を治せばいいというだけ

ではなく病気を持ちながらの生活を

どう支えるがということは世界的な

課題になっています。これまでは病気

が治れば生活も何とかなるだろうと考

えられてきましたが、なかなか治らな

い病気が増えてきている。慢性疾患や

障害を持っていても社会参加ができる

ように支援していこうという動向にな

ってきています。

　

先日ヨーロッパに行ってきたのです

が。当たり前のように「障害や病気の

ある人」というくくりで、病気のある

人も障害のある人として様々な支援の

対象となってきています。むしろ、イ

ギリスやオランダのように元々病気の



方も支援の対象に入っていると、健常

者と障害者の間のグレーゾーンのよう

な方が多く、働いている人の10％以上

が障害者というようになってしまい、

福祉制度として持たないという状況が

問題になっているようです。

　

よって、そのような国では、グレー

ゾーンの障害のある方は､福祉の前に、

まず就労支援を入れないといけないと

いう状況になり、福祉の切り捨ての手

段として就労支援があるのではないか

という議論もあるようです。日本では、

そもそも、このようなグレーゾーンの

人は福祉の対象でない状況なので方向

性が違いますが、就労支援を行うこと

で働ける人は、きちんと働けるように

支援しなげればいけないということが

国際的にも共通した動向になってきて

います。

　

ただし、就労支援は福祉の切り捨て

ではありません。就労支援とは、ただ

社会からその人に支援するというだけ

ではな＜、その人も社会に貢献できる

ような、双方向の社会関係を作る支援

です。「社会の役に立だない人はいな

い」という理念を現実化することが就

労支援の非常に大事な意義です。就労

はその方の興味や強みを生かして、そ

の人なりの成長ができるという重要な

意義もありますし、経済的な生業（な

りわい）を得るということも大きな意

義です。

　

現在、わが国では、病気を持ちなが

ら働いている方の多くは病気を隠して

働いていて、非常に困難があるにもか

かわらず、何の支援もな＜孤立無援で
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苦労されています。そのような方々を、

きちんと就労支援の対象にしていくこ

とが非常に大切になっています。

　　

“難病対策の改革についでの提言

の中でも「難病にかかっていても服薬

や通院等を続けながら就労できる患者

が増加していることから就労は切実な

問題である。このため、難病患者が仕

事と治療を両立できるように、また治

療の効果を上げるためにも福祉､医療、

労働など関係分野が連携し．ＮＰＯ等

の民間の取組も活用しながら、難病患

者に対する就労支援の充実を図る」と

なっています。

　

１．なぜ

　　　

患

　

に就

　

支

　

が

　　　

必要となっているのか？

○従来：「患者」の治療中心の難病対策

○多＜の難病が「慢性疾患」化

　

：病気と共存しながら、社会の中で充

　　

実した生活一人生を送るというニー

　　

ズに対して、医療の枠を超えた総合

　　

的対策が必要となっているから。
一 一 一 － ・

　

ですから、難病患者になぜ就労支援

が必要なのかというと、従来の難病対

策は治療中心でしたが、多くの難病が

慢性疾患化しているので、病気と共存

しながら社会の中で充実した生活を送

れるような支援が必要になってきてい

るからです。

２。他の障害における就労支援の実際

　

難病の就労支援のあり方を考えるた

めに、他の障害における就労支援の最

新の状況をご紹介します。

　

15年前、知的障害者には一般就労は

無理だとされ､福祉就労の対象でした。



しかし実際には、その当時から、企業

の中で働いている方がたくさんいるこ

とは知られていました。職場の人の障

害の正しい理解、時間をかけてコミュ

ニケーションをとるなどの職場での支

援があれば、知的障害でも働けるとい

うことが、先進的な職場や支援者にも

共通理解となってきました。

　

そのことを生かして、その後、様々

な支援策が出てきました。理解のある

職場でしかできなかった支援を、ジョ

ブコーチ支援によって、どのような企

業でも職場の人が理解して支援できる

ようにしました。また福祉や特別支援

学校にも、もっと働けるという情報提

供や職場実習の機会を増やしたり、あ

るいは、トライアル雇用という“ため

じで働けるようにする制度の活用も

進められました。また、知的障害の人

は生活の問題と就労の問題が合わさっ

て問題になっているので“障害者就

業一生活支援センター”が作られまし

た。このような様々な支援が積み重な

って、今の就労支援ができています。

= = ＝ = - R = - ♂ ＝

　

何故

　

障害の

　

る人の一

　

就業が

　　　　　　

可能なのか？

　　　　　　

一一一

　　　

－
○適切な仕事・職場とのマッチング

　

・職種や働き方は多種多様。

　

・全ての仕事に就ける必要はない。

　　

ただ一つでも、適した仕事が見つか

　　

ればよい。

○効果的かつ効率的な職場と地域の取組

　

・合理的配慮を踏まえた、公正な能力

　　

評価。

　

一企業、本人、家族だけの負担ではな

　　

く、社会全体で支える。
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障害のある人の一般就労がなぜ可能

なのかというと、一つは職場には多様

性があるからです。８時間働かなくて

はならないとか、高学歴でなければい

けないとかではな＜、様々な仕事があ

るので、一つでも就ける仕事があれば

いいということです。もう一つは職場

の中でのきちんとした配慮と公正な能

力評価が必要です。それを企業だけの

負担にするのではなく、社会全体で支

えることが大切であるというようにな

ってきています。

　

企業側と従業員と両方に喜んでもら

える関係をうま＜作っていくのが就労

支援では大切です(Win-Win関係）。

病気を隠して就職できても、体調を崩

せば自己責任で辞めさせられるという

のは、企業としてはそれでよくても本

人は困ってしまいます。一方で企業が

雇用しても生産性が低い、企業の負担

が大きいだけでは困ります。従業員の

能力や興味と企業ニーズが合致して、

健康的な仕事で、生産に貢献し、報酬

を得られることが重要です。

　

ただし難病の場合は他の固定した障

害とは全く違う問題があります。今ま

での障害は病気が治った後にリハビリ

テーションや就労支援を行うというタ

イプのものですが、難病の場合は病気

が良＜なったり悪くなったりするので、

病気の治療や自己管理をきちんとした

上で、無理のない仕事と職場での配慮

によって支えていくことが必要です。

　

これは難病で初めて出てきた問題で

はなく、精神障害でも同じような問題

があります。そこで、次に精神障害で



はどのような就労支援が課題になって

いるかというお話をします。精神障害

も様々なタイプの就労支援があって、

病院の中でのデイケア、福祉的作業所

などの福祉支援、知的障害と同じよう

なジョブコーチ支援、最近ではもっと

医療と就労支援を一緒にやるようなタ

イプの支援（医療と統合された援助付

き雇用モデル）もあります。

　

このような様々なタイプの就労支援

があって、これらの成果を比較すると

非常にはっきりした違いのあることが

世界的にわかってきています。知的障

害者に対して効果のあった通常の就労

支援だけでは、就職はできても仕事を

続けていると体調を崩してしまい、な

かなか仕事が続けられません。またデ

イケアや作業所等も就職にはつながり

ません。医療一生活支援・就労支援が

密接に連携し、就職前から就職後まで

多職種チームでの継続的な支援によっ

てはじめて、就職も就労の継続もうま

くいくということが、ますます明確に

なってきています。

工四支援の成功要件

　　

（先行研究の一貫した結果）

○通常の就労支援だけでは､就職も職場

　

定着も失敗のリスクが大きい。

　

・ただし、医療的支援だけでも就職の

　　

成果は低い。

○医療･生活支援と就労支援が密接にコ

　

ミュニケーションし､就職前から就職

　

後まで継続的に支援している場合だ

　

け、成功率が高くなる。

　

・地域での継続的な生活支援、家族へ

　　

の体系的な支援､疾患自己管理能力

　　

の支援など、医療・生活支援の質が

　　

高いほど就労成果も大きい。
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病気のある人の就労支援の場合は、

治療と仕事の両立を支えることを地域

で行わなければ、ただ単に仕事に就け

ればいいということではありません。

精神障害の場合、病院側で行っている

支援と労働側で行っている支援をもっ

と密接に連携させる取組も始まってい

ます。病院までハローワークが出向い

て行って就職情報を提供するとか、ト

ライアル雇用の際の体調の変化を病院

に伝える、などの支援を行っていくこ

とが精神障害の人の新しい就労支援の

課題になっています。また病院側も体

調管理等で就労や体調の安定を支えて

いただくように考えられています。

　

今まで就労支援はゴールのように考

えられることも多かったのですが、現

在では、むしろ仕事に就いた後にどの

ようにサポートをして。就労を継続し

てもらうかが重要な課題になっていま

す。それが現在の就労支援になってき

ています。

皿お四

〇従来：

　

医療や福祉では就労は「ゴール」。

　

働けない人の雇用に､企業の理解が必要。

○現在：

　

仕事とのマッチング、職場内配慮、医

　

療、生活支援等の総合的実施により、

　

障害や病気があっても、能力を発揮し

　

て仕事ができるように支援する。

３。難病患者の就労問題

　

それでは､難病の方の就労問題とは、

具体的にどのようなものでしょうか。

　

障害者手帳のない難病のある方の就

労問題がクローズアップされますが、



実際にデータを取ってみると、クロー

ン病や潰瘍性大腸炎の手帳のない方は

同じ性別、年齢の人の90％くらいの就

業率になっていて、手帳のある方は

70％くらいの就業率です。また全身性

エリテマトーデス(SLE)の手帳のない

方では同じ性別、年齢の人の80％＜ら

いの就業率で、手帳のある方は50％く

らいの就業率になっています。

　

だからといって就業率だけで、障害

者手帳のない人は就労問題が少ない、

と結論づけることはできません。就職

できているといっても仕事を選んでい

て、支援がないので働かざるを得ない

ということもあるので、就業率だけで

判断するわけにはいきません。働いて

いる人が、どのような仕事に就いてい

るのかを見てみると、どの病気でも専

門技術職や事務の仕事に高い割合で偏

っていて、工場の生産工程の仕事や販

売の仕事に就いている人は続けられて

いる人が少ないことがわかってきまし

た。時間に縛られる仕事や立ち作業が

多い仕事はなかなか続けにく＜、デス

クワークの方が比較的長く続けられる

ということが分かってきています。

　

また、膠原病の方は女性の労働問題

ということと切り離せないことが多く、

週20時間未満の仕事に偏っています。

フルタイムの仕事に就いている方が少

ないわけではないのですが、短時間の

仕事に偏ってしまいます。今まで、難

病があっても働ける仕事がどのような

ものか分からず、各々が工夫して身近

なところで就職してきたというのが実

態ではないかと思います。
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そして、もう一つ重要な点は職場の

中の配慮の問題です。通院への配慮や

勤務中の休憩をとりやすくすること、

職場でのコミュニケーションに時間を

かけること、能力的に無理のない仕事

への配置などの業務調整をしているこ

となど、職場の理解があれば結構働け

ている人は多いことがわかってきまし

た。ただし、現在のわが国における、

職場の中の配慮に対する効果的な取組

の実施率は20～40％程度しかないとい

うことも現実です。したがって、難病

の方に仕事上の問題があるのかないの

かということが、固定的にいえるわけ

ではなく、このような職場の中での配

慮があるかないかによって問題の起こ

り方が全く違ってきているということ

もわかってきました。

轟口な配居･友

廠がない坪

　　　

Ｃ

最も顛ａが多い

|皿［二二

S£1

追乍な配忽･叉

謨ふあそ時

　　　

託

易も爾㈹少ない

　

これまで難病の方の問題は平均的な

状況で単一的に見ていましたが、上図

のように、適切な配慮や支援がないの

で問題が起こり、適切な配慮や支援が

あれば働けるということを、きちんと

みないといけないといえます。

　

膠原病患者さんで障害者手帳のあ

る方では、職場での様々な配慮がない

場合に､通院の問題､立ち作業の問題、



希望の仕事に就けていない、適切な休

憩ができていない、職場実習ができて

いないなど、他の障害の方で障害程度

が比較的重い方と同じような問題が起

こっています。一方できちんとした職

場の配慮があれば、意外に問題なく働

けている状況がわかってきました。職

場での配慮が非常に重要だということ

です。

　

また。障害者手帳のない方は手帳の

ある方に比べて、全般的に問題状況が

少ないです。しかし下図のように、職

場での配慮があれば問題なく働ける状

況ですが、やはり配慮がないと様々な

問題が起こっていす。特に必要な配慮

を職場に説明することができていない

方が多くいることがわかってきました。

３。難

　

患者の就労

　

題の

　

態とは？

○障害者認定のない難病患者は身体・知

　

的･精神障害よりも問題状況は少ない

　

が、身体的に無理な仕事に就いたり、

　

職場の理解・配慮がない場合に。職業

　

的問題が生じている。

○障害認定のある場合でも、病気の特徴

　

を踏まえた支援が必要な職業問題が

　

ある。

　

難病患者さんの就労問題の実態とは、

障害認定のない患者さんは身体・知

的・精神障害の方と比較すると問題状

況は少ないのですが、身体的に無理な

仕事に就いたり、職場の理解や配慮が

ない場合に職業的問題が起こってしま

っています。また障害認定のある場合

でも、病気の特徴を踏まえた支援が必

要だということです。

　膠原病患者(障害者手帳なし)(n＝300)の就労困難性
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４。難病患者に必要な就労支援

　

それではどのような支援が必要なの

かというと、多＜の難病のある人は、

デスクワークや短時間勤務、職場の理

解や配慮があれば、無理なく働くこと

ができるということがいえるのですが、

現実としては、適切な仕事とのマッチ

ングや、職場の理解や配慮が不十分な

ため、難病のある人の多くに職業問題

が生じています。

　

難病対策委員会において、私は難病

患者さんは障害者手帳の対象ではなく

ても日常生活や社会生活に大きな支障

があるということを強調していますが、

企業の方に問題点を強調しすぎると

　

“雇用できません”ということになっ

てしまいます。確かに難病患者さんに

は日常生活や社会生活に大きな支障は

ありますが、きちんとした配慮があれ

ば働ける方が多＜、その配慮がないた

めに様々な問題が起こっているという

両面の理解が重要です。

　

今までの日本の障害の理解の中では、

障害はもっと固定的なものとして捉え

られてきましたが、現実にはきちんと

した配慮があるかないかで問題状況は

全く違ってきていて、現在、障害認定

対象外の人の多＜が、慢性疾患に理解

のない社会的障壁により困難を経験し

ているという現状があります。これは、

一昨年改正された障害者基本法におけ

る“障害と社会障壁による生活の制限”

そのもので、まさに難病の方に、その

ような問題が起こっているということ

です。
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以前、仕事に就いていない難病患者

への調査として「適切な環境整備があ

れば仕事ができると思うか？」と聞い

てみると、半分の方が“仕事ができる”

と答えています。今までそれがよく理

解されていなかったと思いますが、実

態を詳しく分析すると、まさに、配慮

があれば仕事ができる人たちだと確認

でき、きちんと支えていかなければい

けないということです。

　

このことは世界的にも課題になって

いて、障害のある人に対する差別解消

推進ぱ障害のある人を差別してはい

けない”と単純にいっても意味があり

ません。“差別ではなくて、障害のあ

る人は実際に仕事ができないので、こ

のことを評価して雇用しないだけだ”

といわれやすいのです。したがって、

障害者の差別解消推進でぱきちんと

した配慮があれば働ける人を差別して

はいけない”ということが重要になり

ます。障害のある人にとっては配慮が

あるかないかが、公正な能力評価とい

う点で非常に重要になります。

○過大な負担にならない限り、障害や病

　

気による能力への影響をなくす配慮

　

を行う社会的責務

○その欠如は「障害を理由とした差別」

　

の一つであるとみなされる

　　

“合理的配慮”という考え方があっ

て、過大な負担にならない限り、障害

や病気による能力への影響をなくす配

慮を行うのが社会的責務で、そういう

配慮をしないこと自体が差別であると



いう考え方です。

　

この考え方が難病のある方にとって

大切で、現在日本でも障害者差別解消

推進法や障害者雇用促進法の改正で。

きちんとした配慮をしないといけない

という検討が進められています。今ま

で配慮するかしないかは企業側の自由

みたいなところがありましたが、もう

少し厳密に障害や難病のある人に対し

て配慮しないといけないということが

明確になってきていて、このことは大

きな変化だと思います。

　

ただし日本の場合、障害のある人に

対する職場での配慮があまり進んでい

ないことがわかってきています。例え

ば、聴覚障害は以前から障害者雇用の

対象になっているので、当然様々な配

慮がされているかと思うと、最近調査

をしてみると、対人関係やコミュニケ

ーションに関して配慮されていないま

ま仕事をしていて、問題が起こったま

ま仕事をしているという状況がわかっ

てきています。今までの日本の障害者

雇用は障害の人を雇えばそれでよくて、

問題が起こっていてもいいという考え

方が強かったのではないかと思います。

しかし難病の方の場合、ただ雇えばい

いということでは、体調が崩れて仕事

が続けられなくなりやすいので、配慮

を間違いなくできるようにしたうえで、

就労支援をしないといけないというの

が重要な課題です。

　

難病対策の改革の提言の中でも、企

業の方は難病の人にどのような配慮を
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すればいいのかというイメージもなく、

知識もないので、「難病雇用マニュア

ル等により、事業主や関係機関に対し、

可能な職務や就労形態、通院への配慮

等の難病に関する知識や難治性疾患患

者雇用開発助成金等の既存の支援策の

普及啓発を図る。また。労働時間等の

設定に際し、特に配慮を必要とする労

働者について事業主に求められる取組

を示したガイドラインや、こうした労

働者に対する休暇制度の普及啓発を図

ることも必要である」と謳われていま

す。

　

障害者職業総合センターで作成した

　

「難病のある人の就労支援のために」

という啓発のための冊子も、主にこれ

から就労支援を行おうとする支援機関

や企業の方に対して、難病だから働け

ないと思いこまずに、きちんと配慮す

れば働ける人であることを理解しても

らい、具体的にどのような配慮をすれ

ばいいのかについて理解してもらうた

めのものです。

　

また、日本の場合は障害者雇用があ

まり進んでいない企業からお金を集め

て、障害者雇用を推進して様々な配慮

を行っている企業に対して助成金を支

給するという制度があります。障害者

手帳の対象でない難病の方はこの助成

金の対象ではないのですが、その対象

にならない場合に適用される「難治性

疾患患者雇用開発助成金」という制度

が作られているところです。

　

また、ハローワークや難病相談・支

援センターの就労支援の課題として、

なかなか双方の連携が進まないという



実態がありますので、今年度からハロ

ーワークの全国15か所に「難病患者就

職サポーター（仮称）」を新たに配置

し、ハローワークと難病相談・支援セ

ンターの連携を強化することになって

います。

　

難病のある方に対してどのような就

労支援が役に立つのかというと、ハロ

ーワークの支援で役に立つものが多＜

あります。今までハローワークは難病

の方に対して、どのような職業紹介を

すればいいのかわがらなかったのです

が、例えばデスクワークやパートの仕

事を紹介すればいいということがわか

ってきています。今までパソコンを使

ったことがなくてもデスクワークに就

きたいという場合にはパソコン講習の

コースを受けられるようにしたり、ト

ライアル雇用を活用したり、助成金を

活用したり、就職面接に困っている方

に対して支援をするというようなこと

を行っています。

　

ただし、難病の方の就労支援でハロ

ーワークも企業も一番苦慮することと

して、難病の方を働かせて体調が悪化

してしまったら、企業としての責任が

あるのではないかという問題がありま

す。それについては。単純に病気なの

で就業禁止していいということではな

く、禁止しようとするときには専門の

医師の意見を聞かなければいけないと

いう規定があります。担当医、主治医

や産業医等との連携が必要な場面です。

また、職業上の問題は、単に医学的な

側面だけでな＜、職場での様々な配慮

の有無に大きく影響されますので、通
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院への配慮や業務調整等を職場で取り

組むことによって体調悪化の危険性も

少なくなりますので、それが健康安全

配慮義務を果たすことでもあります。

このことを企業側によく理解してもら

ったうえで就労を進めていくことが、

正攻法として重要になってきています。

　

保健一医療と労働の連携局面におい

て、無理なくできる仕事をきちんと検

討してい＜必要があります。

　　

皿

　　

①無理なくできる仕事の検討

○医療専門家と連携した職業相談

　

・疾患・障害管理と無理なく両立でき

　　

る仕事の検討

　

・本人の興味に合った、能力を発揮で

　　

きる仕事内容の検討（単に「デスク

　　

ワーク」「短時間勤務」ではなく）

　　

…専門技能訓練、パソコン講習、等

　　　

の選択肢もある

○本人と企業の責任の確認

　

丿士事内容や適切な理解・配慮を前提

　　

とすれば、安全に健康に職業生活が

　　

送れることの確認

　　

…企業の安全配慮義務の内容を具

　　　

体的に示す。

　　

…企業だけで支援や責任を抱え込

　　　

む必要はないこと

　

１本人の疾患自己管理と、できること

　　

／できないことの自己理解と職場

　　

とのコミュニケーション。

　

この病気でもこの仕事だったら無理

なくできるという仕事の検討や、単に

デスクワークの短時間勤務というので

はなく、本人の興味に合った能力を発

揮できる仕事内容の検討も必要です。



また、本人と企業の貴任をきちんと確

認することも大切です。仕事内容や適

切な配慮があれば、安全に健康に職業

生活が送れることを確認し、本人はこ

こまで自己管理ができるということを

きちんと確認したうえで、仕事ができ

るように進めていくことが重要です。

　

医学的に「疲れない仕事でないと仕

事ができない」といわれても、そのよ

うな仕事があるのか分からない場合も

あるでしょう。ハローワークの相談で

いい例では、その方は写植の経験があ

ったのですが、今の印刷業はパソコン

化されていて仕事に役立たないのでは

ないかと思っていましたが、印刷会社

の校正の仕事があって、写植の経験が

あれば校正もできるだろうということ

で、その仕事に就くことができました。

よってハローワークの職場開拓や職業

紹介は非常に重要な意義があると思い

ます。

　　

障害者手帳のない人の雇用には、

　　　　

企意辺メリットがない？

○障害や病気があっても、仕事内容や職

　

場の理解･配慮によって企業の「戦力」

　

になれる

　

…「本人が能力を発揮してもらうため

　　

に、通院等の配慮は当然のこと」と

　　

企業側が捉えられるようなマッチ

　　

ングが合理的配慮の前提。

○米国等では合理的配慮は各企業の義

　

務だが、日本では助成金等による社会

　

的調整がある。

　

ですから、障害者手帳のない人の雇

用には企業のメリットがないといわれ
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ることもありますが、実際は難病のあ

る方も仕事によってはどんどん活躍で

きる仕事もたくさんあります。そのよ

うな仕事に就き、「本人が能力を発揮

してもらうためには、通院等の配慮は

当然のことである」と企業側に理解し

てもらえるようなマッチングをするこ

とが、合理的な配慮の大前提になって

いきます。職業紹介やマッチング支援

は非常に重要な位置付けになってきて

います。

　

四

②職場．本人、支援者の理解促

　

のためのトライアル雇用

○履歴書や面接を通して雇用

　

を得て雇用の不安を解消す

　

容易ではない場合。

　

・仕事内容や職場の条件の調整をしな

　　

がら、雇用主や職場の同僚・上司に

　　

実際に働く様子を見てもらうこと

　　

で先入観や偏見でない、実際の就労

　　

可能性の理解を進めることができる。

○本人や支援者も、実際の職業生活での

　

課題を把握して対処方法を検討する

　

期間とすることができる。

　

一本人や医師も就労可能性を説明した

　　

としても、「実際に働いてみなけれ

　　

ば分からない」という面が実際は残

　　

っていることも少なくない。

　

・医療関係者にとっても貴重な評価場

　　

面として活用可能

　

難病の方の就職活動で難しいのは、

病気があっても働けるということが、

なかなか企業の方に理解してもらえな

いことです。面接や履歴書では、なか

なか企業の方が納得できるような説明

が難しいことがあります。



　

そういうときにモデル事業で効果が

あることがわかってきたのが、トライ

アル雇用の制度です。３ヵ月ほど試し

に働いていただくと、難病で働くとい

うことは無理だと思っていた場合や、

大変な配慮が必要だと思っていた場合

も、実際に働く様子を見てもらうこと

で先入観や偏見ではない、実際の就労

の可能性の理解を深めてもらうことが

できます。また、本人も支援者である

医師も不安な部分があるので、トライ

アル雇用の中でどのような課題がある

のか、どのような支援が必要なのかと

いうことを理解していただいた上で、

本採用につなげていくことも効果的で

あることがわかってきました。

　

これからますます保健医療分野と労

働分野との連携も進められてい＜予定

です。全国で15ヵ所にr難病患者就職

サポーター（仮称）」が設置されるこ

とになりますが、この15ヵ所でしか難

病の就労支援ができないのかというと、

そうではありません。元々ハローワー

クには様々な連携の仕組みがあって、

全国500ヵ所のハローワークで色々な

関係機関と連携して、仕事に就く前か

ら就いた後まで継続的にサポートする

地域障害者就労支援事業（チーム支援）

という支援がすでに行われていて。こ

の支援とうまく連携すればケースワー

ク方式で病院あるいは難病相談・支援

センターと連携して、ハローワークが

一緒に支援することができるので、15

ヵ所だけということではなく、全国で

こういう支援ができるようにさらに進

められていく予定です。
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最後に難病対策の改革の提言の中で。

「難病患者が有する医療一生活・就労

の複合的な支援ニーズの対応について、

地域で連携して支援してい＜」とあり

ます。医療・生活・就労の複合的課題

への対応の具体的なイメージとしてモ

デル事業での事例を紹介します。

　　　

による

　　

・生、。

　　　　

４的

　

題への対応～モデル事業での例

○発病後、職を失っただけでなく、薬の

　

副作用で容姿も変化し、貯金を切り崩

　

しながら就職活動を続けても採用が

　

決まらず、支援者からは生活保護を勧

　

められたが、さらに自宅や自家用車等

　

を失うことになるため「死んだほうが

　

まし」と、生活の崩壊直前に至ってい

　

た●●●
○難病相談・支援センターでの心理面の

　

サポートとともにハローワークでの

　

就労面の相談も続け、苦しい時期を一

　

緒に乗り切り、職場の理解もある希望

　

の条件に近い就職が決まった。

　

この事例は膠原病の方ですが、発病

後、職を失っただけではな＜、薬の副

作用で容姿も変化して、貯金を切り崩

しながら就職活動を続けても採用が決

まらず、支援者からも生活保護しかな

いといわれました。本人は大学院まで

行って活躍しようと思っていたのに突

然の病気のために職をなくし、お金も

なくなるといった状況で、更に生活保

護を受けるために自宅や自家用車まで

失うことになるため、生活の崩壊直前

にまで至っていました。

　

福祉的支援としては生活保護しかな

いといわれていたのですが、難病相



談・支援センターでの心理面のサポー

トとハローワークでの就労面の相談を

続けて、苦しい時期をともに乗り切っ

て、職場の理解もある希望の条件に近

いところで病気の管理もしながら仕事

に就くことができました。もし、就労

の問題､医療の問題､生活の問題を別々

に考えていれば、この問題は解決でき

なかったでしょう。就労支援が入るこ

とによって問題を解決できました。こ

のようなことを地域全体で広めていく

ことが課題です。

　

更に福祉的な支援の中で就労支援を

行っていくことも大切で、病状が進行

していく難病患者さんが、例えば一年

契約で勤務している場合があり、病気

が進行するのでいつかは続けられなく

なってしまうという方に対して、就労

継続支援事業所を予約して、そこで働

けるようにしていくというような様々

な可能性が出てきています。

　

また、難病を持つ子どもたちへの支

援のあり方も課題になっていて、病気

を持ちながら大人になったときに、働

けないということにならないようにす

る必要があります。難病の方の仕事を

具体的にみると、医療専門の仕事に就

いている方がたくさんおられます。身

近なところで、この医療の仕事だった

ら安定した仕事ができるかもしれない

という、病気を持ちながら働＜という

ロールモデルのあることが重要だとい

うことだと思います。

　

しかし、病気を持ちながらどのよう

な仕事に就けるのか全＜イメージがな

いまま大人になってしまった場合は、

なかなか仕事に就けない方もおられる

ので、早めに支援していくことなどが

これからの課題になっていくと思いま

す。

４。

　

患者に必要な就

　

支援とは

Ｏ「慢性疾患をもちながらの生活一人生

　

を送る人」の増加に対応するための、

　

医療一生活・就労の一体的支援。

　

･効果的医療や生活の質の支援のため

　　

の就労支援

　

・就労を支えるための医療・生活支援

　

難病のある方の就労支援というのは、

特に膠原病の場合などは、女性の就労

問題にしても、病気を持ちながら働き

たいという障害者と健常者のグレーゾ

ーンでの就労問題にしても、まだ日本

として世界に比べて遅れているところ

でもあります。

　

難病の中でも、一番昔から就労の問

題を検討されてきたのが全国膠原病友

の会だと思います。ぜひ今後とも協力

してこの問題に取り組んでいけたらと

思います。ご清聴ありがとうございま

した。

発行人

　

障害者団体定期刊行物協会（東京都世田谷区砧6-26-21）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

定価100円（会費に含む）
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