第六回障がい者制度改革推進会議　意見提出フォーマット

医療
○精神医療と福祉に関わる法体系
１　医療法体系
　精神保健福祉法は、その目的に医療と保護を挙げている（同法1条）反面、一般の医療を規定する医療法では、精神病患者を精神病室でない病室に入院させない（医療法施行規則第10条）とされているため、精神障害者は一般医療のサービスを享受できないという結果を生じている。
　そこで、障害者の権利条約の他の者との平等を基礎とする社会的統合の理念からして、精神医療は一般医療法に包摂し、精神保健福祉法という特別な医療法体系は見直すべきか、否か、ご意見を賜りたい。
　精神保健福祉法という特別な医療法体系は、見直すべきである。

　我が国の精神保健福祉法は、精神科特例等の差別的法施策の系譜を引き継いでおり、精神医療と他の一般医療との格差を是認するものとして構築・維持されてきた。ゆえに、精神障害者への医療は、他の一般医療と同等以上の水準へと底上げされるべきであり、精神保健福祉法の廃止、および医療法施行規則の差別規定も含めた医療法の抜本的見直しが求められる。

　なお、緊急医療の必要性とそのあり方、並びに緊急医療時の権利擁護システムの整備等については別途検討すべきである。
２　福祉法体系
　同様に、精神保健福祉法は、その目的に医療と保護を挙げている（同法1条）ため、病院への入院という形の保護が福祉としてなされ、結果として社会的入院と呼ばれる実態を発生せしめている。精神障がい者福祉に関しても、総合福祉法に包摂されるべきと考えるなら、精神保健福祉法は、福祉施策の独自の法体系としての意義があるのか、否か、ご意見を賜りたい。

　精神保健福祉法という独自の法体系は、見直すべきである。

　上記の通り、精神保健福祉法の医療部分を医療法に統合した場合、精神障害者福祉を、他の障害者福祉と法施策的に分けて論じる根拠は、まったくない。障害者基本法で言う障害者に、精神障害者が加えられてからまだ２０年が経過しておらず、「まずは医療ありき」の政策体系の下他障害に比べて福祉施策が遅れてきたことが、社会的入院の実態の温存にも繋がっている。そのため、精神障害者福祉の実態の底上げのためにも、他の障害者と平等の福祉施策を必要としている。

○精神障害者に対する強制入院
障害者の権利条約第十四条（身体の自由及び安全）は、「締約国は、障害者に対し、他の者と平等に次のことを確保する。」として、「不法に又は恣意的に自由を奪われないこと、いかなる自由のはく奪も法律に従って行われること及びいかなる場合においても自由のはく奪が障害の存在によって正当化されないこと（政府仮訳）。」を掲げている。この観点から、
１、措置入院（29条）
　精神保健福祉法は、「自身を傷つけ又は他人に害を及ぼすおそれ」を措置入院の要件として挙げているが、この要件は「自由のはく奪」の根拠となりうるのか、否か、ご意見を賜りたい。
なりえない。

障害を名指しこそしていないが、精神保健福祉法第14条の運用実態上、実質的に精神障害の存在によって自由の剥奪が正当化されている。

　ちなみに、医療やケアの必要性、自傷他害のおそれ等の要素も強制の要件となり、権利条約違反となりうる。国連の人権条約の解釈の権威たる国連人権高等弁務官事務所は下記のように述べている。これは、措置入院以外の強制入院に関する規定全てにも関連する。

「障害者権利条約は、障害の存在に基づく自由の剥奪は国際人権法に反しており、本質的に差別であり、そしてそれゆえに不法であることを明確に宣言する。障害に加えて追加の根拠が自由の剥脱の正当化に使われる場合に対しても、こうした違法性は拡大して認められる。追加の根拠とは例えばケアや治療の必要性あるいはその人や地域社会の安全といったものである。」

（国連人権高等弁務官事務所08年10月「被拘禁者のための尊厳と正義の週間、情報ノートNo.4　障害者」

http://www.ohchr.org/EN/UDHR/Documents/60UDHR/detention_infonote_4.pdf）

２、医療保護入院（33条）
　精神保健福祉法は、精神障害者に保護者を付したうえで、保護者の同意があるときは、一定の要件の下に、本人の同意がなくてもその者を入院させることができるとしているが、この要件は「自由のはく奪」の根拠となりうるのか、否か、ご意見を賜りたい。 

　なりえない。

精神保健福祉法上の保護者制度自体が、そもそも（精神）障害に基づく異別取り扱いであり、この保護者の同意によって、本人の同意のない入院が可能であるということは、手続き上の欠陥がある。

３、医療を受けさせるために入院をさせる旨の決定 
　心神喪失等の状態で重大な他害行為を行った者の医療及び観察等に関する法律、いわゆる医療観察法は「対象行為を行った際の精神障害を改善し、これに伴って同様の行為を行うことなく、社会に復帰することを促進するため、入院をさせてこの法律による医療を受けさせる必要があると認める場合」には、裁判所が医療を受けさせるために入院をさせる旨の決定を下すことになっているが、この要件は「自由のはく奪」の根拠となりうるのか、否か、ご意見を賜りたい。 
なりえない。

医療観察法は、「精神障害を改善」するために強制入院等を認め、対象者は入院による医療等を受けなけなければならないとするが（第43条）、これは権利条約が明確に禁止する「障害に基づく自由の剥奪」と解釈される。

医療観察法は、殺人、放火、強姦・強制わいせつ、強盗、傷害にあたる行為をして、「心神喪失・心神耗弱」と判断されて起訴されない精神障害者や、無罪判決や執行猶予判決を受けて実際には刑務所に行かない精神障害者に対し、「同様の行為を行うことなく社会に復帰することを促進するため」に、裁判官１人と精神科医１人の２人の審理で、特別な病院（指定医療機関）への入院や通院を強制するかどうかを決める。医療観察法の審理は、証人尋問の権利や刑事裁判と比べ手続き上問題が多い。厳密に証拠で立証しなくても事件を起こしたことにされてしまう可能性がある。しかも、刑務所では無期刑以外は刑期が決まっているにもかかわらず、医療観察法の入院は期間が決まっていない。さらに、法律が変わる前の事件で裁判を受けさせられるとか、刑事裁判が終わったのに同じ事件でもう一度審判を受けさせられる等、近代刑法の一事不再理原則などに違反している。精神障害者のみにそうした処遇がなされており、権利条約上、明らかに問題がある。
○精神障害者に対する強制医療介入
　障害者の権利条約第１７条について、政府仮訳では「すべての障害者は、他の者と平等に、その心身が健全であることを尊重される権利を有する。」と訳されているが、川島長瀬仮訳では「障害のあるすべての人は、他の者との平等を基礎として、その身体的及び精神的なインテグリティ〔不可侵性〕を尊重される権利を有する。」となっており、また、同条約２５条では「情報に基づく自由な同意を基礎とした医療（政府仮訳）」という点が上げられている。かかる点から
１、精神保健福祉法における強制医療介入
　精神保健福祉法において規定されている強制入院に伴う治療に関しては、他の疾患との平等を基礎として、患者本人の生命を守るために緊急医療が必要とされる場合など、医療一般について強制的な介入が必要な場合と同様に解し、精神障害を理由とした特別な強制的医療制度を設けることを見直すべきか、否か、ご意見を賜りたい。

　基本的には、実質的に精神障害に特化した現行の特別な強制医療制度は見直すべきである。

精神障害における緊急時の入院については、基本的には医療一般の強制介入と同じ要件とし、当該精神障害に必要な配慮を手厚く行うことを基本に制度を改善すべきである。入院後の支援体制や退院促進の制度の整備、生活支援などを総合的に行うことが必要である。

２、医療観察法における強制医療介入
　いわゆる医療観察法第４２条により「医療を受けさせるために入院をさせる旨の決定を受けたもの」は、第４３条により「入院による医療を受けなければならない」とされ、治療を受ける義務が課せられるが、これは、障害者の権利条約に違反するか、否か、ご意見を賜りたい。

　医療的ケアを受ける場合の「十分な説明に基づく自由な同意」に基く医療の提供を締約国に求めている権利条約第25条（ｄ）に明らかに違反している。

○医療サービスにおける差別的取り扱い
　障害者の権利条約第２５条は「締約国は、障害者が障害を理由とする差別なしに到達可能な最高水準の健康を享受する権利を有することを認める（政府仮訳）。」と規定し、締約国は、特に、次のことを行うとして「障害者に対して他の者に提供されるものと同一の範囲、質及び水準の無償の又は妥当な（「負担可能な費用の」川島長瀬訳）保健及び保健計画（性及び生殖に係る健康並びに住民のための公衆衛生計画の分野を含む。）を提供すること（政府仮訳）。」としている。かかる観点から、

１、精神医療の供給体制　
　日本では、医師数、看護師数を一般医療よりも少なくてよいとするいわゆる精神科特例は一部是正されたが、多くの単科民間病院では依然として許容されている。これは精神医療サービスにおいて、「他の者に提供されるものと同一の範囲、質及び水準」を提供したと言えるか、否か、ご意見を賜りたい。 

　精神医療の供給体制は差別的であり、他の一般医療と「同一の範囲、質及び水準」を提供してはいない。

　精神科特例に関しては、「医療法施行規則の一部を改正する省令」（平成13年厚生労働省令第８号）によって、精神病院に係る看護職員の配置基準が見直されたものの、看護師・准看護師の配置は５：１、看護補助者との合計で４：１でも可である旨の経過措置は「当分の間」のものとして、未だなお存続している。これは精神科への低い看護配置基準の実質的温存である、と言える。また、周知の通り、日本はＯＥＣＤ諸国の中で対人口比の精神科病床数や平均在院日数は３倍以上であり、差別的取り扱いである、と言える。この病床数の多さ、平均在院日数の長さの背景には、地域精神医療（コミュニティメンタルヘルス）の貧弱さも指摘されている。さらには、諸外国に比べて政策転換が進みにくい背景として、歴史的に日本の精神医療は民間医療機関への依存率が高く、国が当該分野への関与に関して消極的であった点も看過することは出来ない。

　そのため、精神医療の供給体制に関しては抜本的な見直しが求められる。社会的入院の項目とも重複するが、国は大規模な病床数削減や、地域精神医療政策への誘導政策を時限立法として提起すると共に、削減対象にならない病床に関しては一般医療と同等の医師・看護師・薬剤師等の配置基準とすることが求められる。また、この再編時には公的病床の適正配置や精神病床配置計画の見直し等も合わせて検討されるべきである。

２、一般病院への入院体制
　前述のように、一般の医療を規定する医療法では、精神病患者を精神病室でない病室に入院させない（医療法施行規則第10条）とされているため、精神障害者は一般医療のサービスを享受できない結果を生じているが、これも「他の者に提供されるものと同一の範囲、質及び水準」を提供したと言えるか、否か。また、障害者の権利条約２条の差別の定義である「障害を理由とするあらゆる区別、排除又は制限」に該当するか、否か、ご意見　を賜りたい。 
医療法施行規則第10条を根拠に、身体症状との合併症を抱える多くの精神障害者が一般医療サービスを享受出来て居ない現状があり、この施行規則は「他の者に提供されるものと同一の範囲、質及び水準」を提供したと言えず、この実態は「障害を理由とするあらゆる区別、排除又は制限」に該当する。

　上記の精神保健福祉法の解体と医療法への統合・再編の際に、この差別事項の廃止も必要不可欠である。
○社会的入院
　精神病院の入院患者のうち７万人ほどが社会的入院であるとされているが、治療の必要性がないにかかわらず、医療の分野で生活を送らざるを得ないことに関して、どう考えるか、ご意見を賜りたい。

　社会的入院は、ハンセン氏病患者への隔離政策同様、国による隔離収容政策の温存と代替案の放置であり、「社会的入院は人権侵害である」という認識に基づいて、国家による謝罪、および大規模な地域移行施策が実施されるべきである。そのため、当推進会議でも、特別のプロジェクトチームを設けて、検討が進められるべきである。

その際、以下の論点について特に留意する必要がある。

・数値目標の大規模な見直し

　現在、精神障害者の地域移行政策の数値目標として72,000床が一般に知れ渡っている。だが、この数値目標は、以下の理由で大変低い可能性がある。

　この数値目標の根拠は平成15年から16年にかけて開かれた「精神病棟等に関する検討会」での議論に基づいている。この際の大きな論拠になっているのが、日本精神科病院協会が平成14年に行った「日精協マスタープラン調査」である。だが同調査は医師による医学的判断に基づいているだけでなく、その調査母体が病院経営者によって構成されている団体であり、公平中立な調査とは言えない。一方、同協会が平成15年に厚生労働省から受託し、他団体や研究者も加わって行われた「精神障害者社会復帰サービスニーズ等調査検討会」においては、全体の58.8％の患者が遅くとも６ヶ月以内に退院出来る、という調査結果が出ている。これは35万床の内、20万床強の削減可能性を示す数値だが、何故か同結果は厚生労働省のＨＰからも削除され、検討会の最終報告の中でも言及されていない。また、同調査では医師だけでなく本人にもニーズを聞き取っているが、その中では全体の54％の患者が半年以内の退院を希望している。

　よって、上記の「精神障害者社会復帰サービスニーズ等調査検討会」の調査結果に基づいた、大規模な地域移行の数値目標の設定と、そのための時限立法などの政策誘導が求められる。

・第三者によるニーズ調査と、退院を見据えた治療計画の作成

上記に関して、全入院患者に対して、病院関係者以外の第三者によるニーズ調査が行われるべきである。また、病棟においては「社会的入院」の状況を解消し、退院して地域での生活に戻っていくことを見据えた治療計画がたてられ、それに基づく治療や福祉サービスを受ける権利が実質的に保障されるような個別の支援システムの確立も必須である。

・地域移行の時限立法

　現在、自立支援法下で行われている精神障害者地域移行支援特別対策事業は、72,000人の平成23年度までの地域移行という「低い」数値目標にもかかわらず、達成は不可能である、と言われている。その理由として、「主治医の推薦」問題と「住宅の確保」、及び「地域精神医療システムの薄さ」の三点が大きなネックになっている、と言われている。一つ目の「主治医」問題に関しては、９割の病床を民間の精神科医療機関に依存している日本において、患者数の削減は民間病院の経営問題に直結する論点であるため、なかなか対象者を出さない、という理由が考えられる。だが、この部分は民間病院側だけにあるのではなく、これまで精神科医療において国の主導的役割を放置し、民間医療機関に依存してきた国自身の責任でもある。

　そこで、「地域精神医療システム」や地域での生活支援体制の構築のためにも、また２０万床規模の病床削減のためにも、国は積極的に入院中心の精神医療システムから地域精神医療システムへの転換を促し、人的資源と財源を地域精神医療や地域生活支援活動に再配分するための、地域移行に関する時限立法の制定を早急に検討すべきである。またこの際には、保証人や身よりのいない多くの長期入院患者のためにも、地域での住まいの確保やホームヘルプ等の福祉分野の生活支援施策の導入、またそれを可能にする「本人中心の地域移行・個別支援計画」の作成等も必須となるであろう。

　さらに、精神障害者地域移行支援特別対策事業の成果として、精神障害者の地域移行を進める上での現場での大きな原動力ともなっているピアサポーターや自立支援員の専門性と役割を認め、公的な位置づけの格上げと身分保障も必要不可欠といえる。

○その他

精神障害者の家族等に対して課せられている「保護者」制度については、「他の者との平等」に反しており、早急な見直しがなされるべきである。

その際、社会的な支援を得ながらの地域生活への転換を基本的な考えにすえて、ホームヘルプ、パーソナル・アシスタント等の福祉サービス、地域医療、住まいの確保に関する制度を大幅に充実させるとともに、「支援付きの自己決定」を可能とするような自己決定支援や、権利擁護の仕組みの検討をあわせて行うことが重要である。

○医療行為一般
　医療行為の定義が不明確であるため、在宅で生活している重度の障害児・者が、家族の重い介護負担の下での生活を余儀なくされたり、社会参加を極度に制限されたりしている現状と対策についてどう考えるか、ご意見を賜りたい。

痰の吸引等については一部介助者にも認められた経緯がある。しかし、点眼などの簡易な投薬やシップ張り一つにおいても、介護が必要で一人暮らしの場合、だれも対応できない実態等を解消する必要がある。

当事者の命が危険な状態に放置されたり、家族に過重な負担を強いることがないように、看護領域と介助者が互いに補い合いながら、介助者でもできることを再整理すべきである。

その際、下記の「人工呼吸器をつけた子の親の会」（バクバクの会）の人たちが指摘している深刻な実態を受け止めた検討がなされるべきである。

医師法でいう「医業」、「医療行為」の範囲を限定し、障害者が地域で生活していくために必要不可欠な「医療的ケア」を「生活支援」の一環として、一体的に受けられる方向で検討していくことが必要である。

【人工呼吸器をつけた子の親の会（バクバクの会）の資料より】

私たちは、地域社会の中で、日常生活において「医療的ケア」を必要としながら日々生活している当事者、当事者団体、家族・医師・看護師・教員・介護者等関係個人・団体が集まり、「医療的ケア」を必要とする人々が安全で安心な生活を送ることを保障され、地域社会の中であたりまえに自立して生きられるよう、「医療的ケア」に関する諸問題を解決していくために力を合わせ取り組んでいます。

医師法第17条の「医師でなければ医業をしてはならない」とする一文により、当事者や家族が行える「医療的ケア」さえも、たんの吸引以外は、ホームヘルパー等の福祉職や教育職など、障害者や高齢者、難病者等の生活を身近で支える人でさえ行うことはできないとされてきました。在宅して当事者や家族が行う時点で、医行為と区別して「医療的ケア」という言葉が生まれたにもかかわらず、やはり法的には医行為の一環であり誰もがケアを行うことが出来ないので、地域で生活する、また、子どもたちが地域の学校に通学するといった、「健康で文化的な最低限度の生活を営む権利」が剥奪されてきました。日々の生活は、当事者・家族ともギリギリのところで送らざるを得ない状況にあることはご承知の通りで、既に自らの家族を死に至らしめる等の悲惨な事例も報告されています。（以上、バクバクの会・提供資料より）

また、職場領域の確保や診療報酬上の削減とった財政削減ありきの矮小化された議論から脱却して、必要としている利用者本位の政策に転換すべきである。特に、在宅療養の機能の強化をめざし、疾患毎で違いが出ないよう、対象疾患と期間の限度のみなおしが必要である。

　障害者の自立生活運動の進展の中で、より重度の障害者が地域で自立し始めるようになっている中で、地域での24時間介護保障とあわせて、医療的ケアが「生活支援行為」として提供されなければ、そのことにより、入院生活を余儀なくされて、地域生活の継続ができなくなる事態を生み出す。

　３月１日の当推進会議でも議論された通り、入院中の介護保障が認められることがあわせて重要である。

　地域生活における「生活支援行為としての医療的ケア」の確保、そして、入院医療が必要になった時点でも介護保障が得られることは、重度障害者の地域生活の継続の上で、きわめて重要な課題となっている。

この課題は、条約19条「自立した生活及び地域社会でのインクルージョン」にある、（最重度の障害者も含めた）障害のあるすべての人の「地域社会で生活する権利」を実現していく上で、ぜひとも解決しなければならない。

○重度障害児の在宅移行
　障害者の権利条約第２３条は、「締約国は、障害のある児童が家庭生活について平等の権利を有することを確保する。」「締約国は、児童がその父母の意思に反してその父母から分離されないことを確保する。」「いかなる場合にも、児童は、自己が障害を有すること又は父母の一方若しくは双方が障害を有することを理由として父母から分離されない。」（政府仮訳）と規定している。
　しかし、日本では、入院中の重度障害児の在宅移行が進まず、重症心身障害児施設（重症児施設）の増設が取り沙汰されている。親・家族に一度も抱かれることなく、例えば、NICUから直接重症児施設に移管されて一生を施設の中で暮らすことも存在する。このような重度の障害児が在宅で暮らせない状況は、障害児者本人にとって人権侵害であるか、否か、ご意見を賜りたい。

施設・病院での医療管理ありきの議論は重度障害児・者を施設に閉じ込めることにつながり、人権問題であると考える。

在宅医療の社会資源の整備促進とセットで議論を進める必要がある。在宅医療の整備なしに、ただ追い出すだけの財政削減ありきの施策にも注意する必要がある。

　前項で述べた通り、介護保障とあわせて、「医療的ケア」を提供できる地域の支援体制をつくることが、「障害のあるすべての人の地域生活の権利」の実現のために求められている。

　現在、すでに、重度心身障害児・者で、地域の保育所や学校に行き、そして、その後、地域での自立生活を進めてきている取り組みが、全国各地で進められてきている（前述のバクバクの会等の実践）

　また、兵庫県・西宮市の青葉園などでは、生産性・効率や、身辺自立を目指した訓練主義に利用者を当てはめるのではなく、重度心身障害を持つ人たちの消費や楽しみ、市民としての生活を念頭におき、一人ひとりの個性に合わせた活動をゼロから作り上げてきた。そして、その延長線上に、本人中心の個別支援計画の作成を通じた、重症心身障害を持つ人のエンパワメントを展開してきた。

設問にある「在宅で暮らせない状況」という、これこそが問題なのである。

「地域で暮らせるか否か」、これは、政策の方向と社会資源の整備の度合いによって、大きく可変するものであると考える。

例えば、1960～70年代には、脳性マヒ等の全身性障害者に対して、「身の回りのことすら自分でできない障害者が、地域で暮らせるはずがない」と言われてきた。そして、その後、「知的障害者は地域で暮らせるはずがない」と言われ、次には、「高齢の知的障害者や強度行動障害者は…」と言われてきた。同じような文脈で、「医療的ケアが必要な障害者は地域で暮らせるはずがない」と、あたかも「入所施設を必要とする障害者のグループ」を、新たに見つけ出すかのような議論が延々と続けられてきた（同様のことは、精神障害者の分野でも繰り返されてきている）。

　しかし、問題は、障害者個人の機能障害ではなく、地域で暮らせない状況をもたらしている現在の制度・政策や地域生活支援に関する社会基盤の未整備にこそある。どんな障害があっても、地域で安心して暮らせるようなサービス・支援と、それを可能にする地域基盤整備を重点的に進めていく仕組みが必要である。
○受診拒否
　障害児・者が一般医療機関で受診拒否されることが少なくない。重症心身障害などでは「医療側の経験のなさ」「診療所の構造的バリア（車いすやストレッチャーで入れない）」などによることが多く、自閉症等の発達障害児では医師の無理解に加えて「多動・暴れる」「症状の把握が困難」などにより診療困難であったり時間や手間がかかったりするためとされる。
　このような実態と対策についてどう考えるか、ご意見を賜りたい。

日本でも障害者差別禁止法や患者の権利法を制定し医療関係の法制度も整理すべき。障害を個人の責任とする不当な受診拒否を制限するとともに、障害者権利条約で保障される、他のものとの平等を基礎とした医療へのアクセス権を保障すべき。

○施設での滞留化
同じ「重い知的障害と肢体不自由をもつ子ども」が入所する場合、「重症児施設」に入所すれば「重症児」と呼ばれ、「肢体不自由児（入所）施設」に入所すれば「重度知的障害を伴う重度肢体不自由児」と呼ばれる。施設給付費が「個人」ではなく「施設」によって設定されているため、その施設給付費は重症児施設が10倍近く高く、利用年齢の制限がないことも加味されて重症児施設の「滞留化・過齢化⇒常時満床」の状態をもたらしていると指摘されている。
　このような指摘を受けている現状と対策についてどう考えるか、ご意見を賜りたい。

　早急に対応すべき。

個人給付を原則とし、選択権を本人等に保障すべきである。それに伴い、入所施設においては日割りを原則として、本人の日ごとの生活設計や日中活動といった生活の選択権を侵害しないように整理すべき。

　精神障害者の隔離・収容政策と共に、一番声が届きにくい弱者の無視・放置にあたる。ただし、重症児の地域移行や地域自立生活支援を支える為には、日中活動と居宅支援の二つについて、根本的な構造転換が必要である。

　まず、日中活動支援については、デイルームでの集団一括処遇ではなく、一人ひとりのニーズに基づいたデイアクティビティや外出、移動支援などが必要。スウェーデンでは、重症心身障害を持つ人へのパーソナル・アシスタントサービスもあり、この部分でのパーソナル・アシスタントの活用も検討すべきである。（追加資料　竹端寛氏の報告記事『スウェーデンにおける重度の心身障害を持つ人の地域生活支援』月刊・ノーマライゼーション2006年12月号参照）

　また、居宅支援については、重度障害者向けの人手の厚いグループホームの設置のみならず、パーソナル・アシスタントサービスを用いた単身生活等の可能性も検討すべきである。

　そして、これらの活動を保障するために、兵庫県西宮市の青葉園で行われているような、本人のことをよく知る支援者が、本人や家族、様々な関係者と協働し、本人中心の個別支援計画を作り、本人の安心・安全だけでなく、地域で「○○したい」を実現するためのプランニングとその実行、評価を行うべきではないか。

 こうした重度・重複の障害のある者の地域での自立した生活を実現していくためにも、障害者権利条約で示されているパーソナル・アシスタンスの制度的な確立や、協議・調整による支給決定の仕組みが求められる。

○自立支援医療における医療費
　障害者の権利条約第２５条は「締約国は、障害者が障害を理由とする差別なしに到達可能な最高水準の健康を享受する権利を有することを認める（政府仮訳）。」と規定し、締約国は、特に、次のことを行うとして「障害者に対して他の者に提供されるものと同一の範囲、質及び水準の無償の又は妥当な（「負担可能な費用の」川島長瀬訳）保健及び保健計画（性及び生殖に係る健康並びに住民のための公衆衛生計画の分野を含む。）を提供すること（政府仮訳）。」としている。
１、ところが、障害者自立支援法では、更正医療、育成医療、精神通院医療と、それぞれ１割負担であり、また、精神科入　院医療費など制度の対象外となっているものがあるが、これについてどう考えるか、ご意見を賜りたい。

　自立支援医療だけでなく、医療全体に関する論点であり、３の論点とあわせて議論すべきである。

現在の医療制度は下記のようになっており、対象も疾病ごとで制限されたり、重複する疾病もあり、非常に複雑な制度となっている。又、小児慢性特定疾患対策など、年齢で区切られ給付が打ち切られるものもある。介護、就労支援等を含めた福祉は福祉で障害者総合福祉法を制定し、医療は医療で整理し、皆保険制度のあり方と患者の医療費負担に着目した総合化を進めるべき。その際は医療保険上の高額療養費制度と、応能負担を原則とする税財源をセットとした長期療養制度等の創設が考えられる。極めて低水準な障害者福祉財源の中で予算を取り合うのではなく、それぞれの趣旨目的を整理したうえで社会保障全体のパイを広げていく提言をすべき。

①　難病対策における特定疾患治療研究事業：国が指定する５１疾患に限定。本人の生計を中心に支えている人の所得に応じた応能負担制度。

②  小児慢性特定疾患対策：18歳未満が対象（引き続き治療が必要と認められる場合は20歳未満まで継続。）。１１の疾患群で５１４疾患が対象。生計中心者の所得に応じた応能負担制度。20歳を過ぎると制度の対象外となり、医療費の助成が打ち切られる。

③　自立支援医療：障害者自立支援法における制度。障害認定をうけた障害の軽減、更生を目的として、厚生労働大臣が指定。腎臓の人工透析や心臓手術、ＨＩＶ、精神の通院医療等に限定。応益負担による制度。

④　健康保険内の高額療養費制度：医療費を一定額以下にとどめるために1カ月間(同月内)に同一の医療機関でかかった費用を世帯単位で合算し、自己負担限度額を超えた分について支給する制度。上記の①、②、③の制度にくらべ、上限の負担額は高額。また、この制度内で腎臓の人工透析やHIVなどの治療については、自己負担限度額を1医療機関あたり月額1万円（高額所得者は2万円）にする制度があるが疾患別に限定されている。

⑤　その他に都道府県、自治体ごとに行っている医療費助成制度

２、難病のうち、特定疾患以外は、公費で医療を受けることができないが、これについてどう考えるか、ご意見を賜りたい。
難病の特定疾患だけを取り出して、公費医療を受けることができない人がいることを論じること自体が適切な課題設定とは言えない。

現在の障がい者制度改革推進会議には難病当事者は構成員にふくまれていないので、早急に部会を設ける等、難病の当事者の議論への参加を保障し、医療だけに限らず、現在の身体障害福祉法の制度の谷間の問題も含めた福祉の総合化の議論にも参加を保障すべきであると考える。
３、他の医療費助成制度との整合性を含めて、医療費助成の統合化一本化について、どう考えるか、ご意見を賜りたい。

１とあわせて議論すべき。

（再掲）

現在の医療制度は下記のようになっており、対象も疾病ごとで制限されたり、重複する疾病もあり、非常に複雑な制度となっている。又、小児慢性特定疾患対策など、年齢で区切られ給付が打ち切られるものもある。介護、就労支援等を含めた福祉は福祉で障害者総合福祉法を制定し、医療は医療で整理し、皆保険制度のあり方と患者の医療費負担に着目した総合化を進めるべき。その際は医療保険上の高額療養費制度と、応能負担を原則とする税財源をセットとした長期療養制度等の創設が考えられる。極めて低水準な障害者福祉財源の中で予算を取り合うのではなく、それぞれの趣旨目的を整理したうえで社会保障全体のパイを広げていく提言をすべきである。

①　難病対策における特定疾患治療研究事業：国が指定する５１疾患に限定。本人の生計を中心に支えている人の所得に応じた応能負担制度。

②　小児慢性特定疾患対策：18歳未満が対象（引き続き治療が必要と認められる場合は20歳未満まで継続。）。１１の疾患群で５１４疾患が対象。生計中心者の所得に応じた応能負担制度。20歳を過ぎると制度の対象外となり、医療費の助成が打ち切られる。

③　自立支援医療：障害者自立支援法における制度。障害認定をうけた障害の軽減、更生を目的として、厚生労働大臣が指定。腎臓の人工透析や心臓手術、ＨＩＶ、精神の通院医療等に限定。応益負担による制度。

④　健康保険内の高額療養費制度：医療費を一定額以下にとどめるために1カ月間(同月内)に同一の医療機関でかかった費用を世帯単位で合算し、自己負担限度額を超えた分について支給する制度。上記の①、②、③の制度にくらべ、上限の負担額は高額。また、この制度内で腎臓の人工透析やHIVなどの治療については、自己負担限度額を1医療機関あたり月額1万円（高額所得者は2万円）にする制度があるが疾患別に限定されている。

⑤　その他に都道府県、自治体ごとに行っている医療費助成制度

○更正医療、育成医療、精神通院医療
　障害に係る医療支援が更正医療、育成医療、精神通院医療の３種に区分けされているが、このような区分けに基づく申請手続きの違いや治療の範囲は適正であるか、どうか、ご意見を賜りたい。

　「自立支援法」の対象が「制度の谷間」をそのままにした状態に加えて、「障害」の範囲が臓器別、疾患別に区分けされることに対する、わかりやすい説明がなく、差別的な制度になっている。
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