「制度の狭間」をうまない、障害施策の総合化を

難治性疾患をもつ人の生活実態調査報告①より　簡略版
～疾患や機能障害による認定から生活・就労ニーズに基づいた制度改正を～
日本の身体障害者福祉法における障害認定は、疾患や臓器、機能障害といった限定的な基準にとどまっています。その結果、難病等のある人は、すでに同法の障害認定項目となっている社会生活上の制限が同じように継続していても、疾患や臓器、機能障害の違いにより区別され、障害認定されないでいます。又、就労施策等の様々な福祉施策もこのような問題のある障害認定に基づいておこなわれているために、必要とする様々な福祉施策からも洩れ続けています。０５年に成立した障害者自立支援法の附則においては、「障害の範囲」の見直しについて掲げられました。ＷＨＯの障害の定義(ＩＣＩＤＨからＩＣＦへ)が発展した経緯や、国連の障害権利条約批准といった世界的な流れをみても、社会生活上の制限に着目した制度の再構築は急務となっています。今回の調査では４９９名の難治性疾患をもつかたより回答があり、非常に差し迫った生活実態、声が多数よせられてきました。早急な制度改正にむけた取り組みが求められています。

（１）同じ生活上の困難さが認められているにもかかわらず、障害認定されないのはなぜか。

すでに、障害認定の項目になっている、ヒト免疫不全ウイルス（ＨＩＶ）の項目について、難治性疾患の方に聞いたところ、障害者手帳を持っていない方でも下記のように同じような生活上の制限があり、障害が継続している結果となった。

表１　ヒト免疫不全ウイルスの障害認定項目での適応度

１、1日の1時間以上の安静臥床（安静にして寝た状態）を必要とするほど強い倦怠感

及び易疲労（疲れやすさ）が月7日以上ある

	該当者148名　29.7％
	うち手帳を持たない方86/499名　17.2％


２、生鮮食品の摂取制限や生水の摂取禁止、脂質の摂取制限がある

	該当者  43名　8.6％
	うち手帳を持たない方26/499名　5.2％


３、長期にわたる密な治療、厳密な服薬管理が必要である

	該当者224名　44.9％
	うち手帳を持たない方138/499名　27.7％


４、人ごみを回避しなければいけない

	該当者126名　25.3％
	うち手帳を持たない方75/499名　15.0％


５、デスクワーク程度の軽作業を超える作業の回避が必要である。

	該当者112名　22.4％
	うち手帳を持たない方61/499名　12.2％


（２）どれだけ上記の生活上の制限が継続しているか
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表２　症状の継続期間　（□症状のあった方全体の人数　■障害者手帳のない方の人数）
（３）本人の所得状況。十分な資産形成前に発症した若年者の自立支援は急務
本人の年収に関しては326名の方、全体の65.3%が年収　　表３　本人の所得状況
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回答なし

150万未満と答えています。世帯の収入では150万円以

下の方が75名15％であることを考えると、経済的に家

族に頼らざるを得ない現状が明らかになりました。又、

資産形成期を経て発症した人に比べ、資産形成前に発

症した若年者において「家族から独立して生活できな

い」と訴えた方が29.7%あり、高くなっています。特

に十分な資産形まえに発症した若年者の所得保障、自

立支援は緊急課題となっています。 

表４　経済的に困っていること
	経済的になにが問題になっていますか
	全体
	％
	２０代～４０代まで
	４０以上６５未満
	６５歳以上

	家族から独立して生活できない
	89人
	17.80%
	29.70%
	15.20%
	8.50%

	生活する事が精一杯で余裕がない
	168人
	33.70%
	33.80%
	36.50%
	28.70%


（４）出口の見えない訓練だけでなく、実際の就職時に必要な施策を

難病等は、職業リハビリテーションの訓練の対象にはなっています。しかし、障害のある方と同じような職業上の制限が認めているにもかかわらず、実際の就職の際に必要となる、特定求職者雇用開発助成金や障害者の法定雇用率等を利用できないでいます。就労の制限の実体を反映していない、障害認定が要件となっているためで、雇用の機会に大きな格差が生じています。年度の使いきり予算としてでも、特定求職者雇用開発助成金等を利用できるようにすべきです。
表５　就労に際して困難だったこと

	　
	全体人数
	職についていない人
	職についている人

	働けるまでの症状にあわせた就労支援の場がない
	86
	17.2%
	23.50%
	　　　　　　13.20%

	症状を言うと雇用してもらえない
	91
	18.2%
	19.40%
	　　　　　　22.40%

	難病をもちながらの出来る仕事の量、質を維持するのが困難だ
	154
	30.9%
	32．0%
	　　　　　　36.80%


＜当事者からの声　～自由記述より～＞

○進路指導が不足している。病気でも普通に生活していれば、ハンデとならない指導をお願いしたい。将来就職について不安。（１４歳　男性）

○父の年金だけなので、毎月の家賃を払うのも大変です。いつまでもこの生活が続けられるかも心配で夜も眠れません。外見ではわかってもらえない。膠原病の痛みや内出血、「うつる病気じゃないよね！？」といわれ２度と会わなくなった人もいる。外出は月に２、３回程度。（３７歳　女性）

○仕事も門前払い。隠しても判明したとされクビに。仕事は難病を公表すると全く相手にされないので、障害者の枠のように行政でも枠を作ってもらえたら、自立の道も開けると思う。本当に心身のみならず、経済的にもとても大変な状況に落ちてしまうので、せめて、住宅と就労のチャンスをもっと、今以上に改善してもらいたい。（３６歳　女性）
＜難治性疾患をもつ人の生活・制度調査研究委員会＞　＊詳細につきましては報告書をご参照ください。ＨＰアップ先

〒101-0054東京都千代田区錦町3-11-8武蔵野ビル５Ｆ（ＵＲＬ　http://www.k5.dion.ne.jp/~against/）
　（お問い合わせ先）TEL/FAX　０３－３２９６―７１３７（担当　山本）
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