別紙様式
全国在宅障害児・者実態調査(仮称)に関する意見
平成　２２年　９月　３０日
厚生労働省障害保健福祉部企画課　あて
氏名（注）特定非営利活動法人　DPI日本会議　　議長　　三澤　了
	日頃より障害者の地域生活、人権の確立にご支援をいただき誠にありがとうございます。また、この度は障がい者制度改革推進会議総合福祉部会の下に「全国障害児・者実態調査（仮称）に関するワーキンググループ」が設置され、ヒアリングの機会を設けていただきましたことにも重ねて感謝いたします。
早速ですが「全国障害児・者実態調査（仮称）」に関する当団体の意見を申し上げます。
記
1． 現在、厚生労働省　疾病対策部会難病対策委員会においては「難治性疾患患者の生活実態に関する調査」が、企画課企画法令係においては障害者総合福祉推進事業「難病患者等の日常生活状況や福祉ニーズの調査」が実施されようとしています。調査の対象者は難病や慢性疾患のある人であり、それぞれの調査の目的は谷間のない仕組み、必要とされる援助・施策を検討するための基礎データを得ることです。全国障害児・者実態調査（仮称）との連携の仕方、集約の仕方、データの取り扱いなど、それぞれの調査の位置付けを明確にしてください。
2． この調査票（案）は、機能障害からその人の障害を見ようとする設問が多く、その人の社会参加、活動がどのように制限されているかを回答できる内容になっていません。（詳しくは、別紙資料をご参照ください）そもそも既存の法制度で対象になる人とならない人では負担（肉体的、精神的、金銭的）の内容が異なり、また制度を利用できていない人は、制度の内容自体をよく知らない人も多く、回答すること自体が負担になる可能性があります。他の調査との連携をふまえて、丁寧に実施してください。
3． この調査により、在宅の方のどのような実態が明らかになり、またそれを新法の制定にどのように反映しようとしているのか（役立つのか）が分かりにくい。例えば現状の障害者自立支援法の利用者であれば、現在のサービスの内容（支給決定されたサービス区分、時間数など）の満足度（不満）などを問うなど、ニーズと現状の差異を明らかにする設問が必要です。
＜ヒアリング要領でご案内いただいた①～④の項目について＞
①調査の名称について

　既存の法制度では対象にならない人は「障害者」という自覚がなく、誤解につながる可能性があります。障害者を先に持ってこないで「制度の谷間の解消にむけた障害児・者実態調査」とするなど、調査の目的を含めた名称にしてください。

②調査項目として追加又は削除すべき点の有無について

　別紙：資料１、資料２をご参照ください。

③調査の方法（郵送又は訪問の是非）について

・「調査対象地区」を特定する方法は、患者数の少ない病気、機能障害をもつ人の実態が把握できない可能性があります。実例として、阪神淡路大震災後の調査に基づき厚生労働省から「大規模災害時の医薬品供給マニュアル」が作成されましたが、そもそもこの調査に１型糖尿病の対象者がいなかったことから１型の人のニーズが全く反映されず、患者数の多い２型糖尿病のニーズのみに基づいて作成されてしまいました。調査方法の検討にあたっては、まず機能障害が特定できる団体（特定疾患への要望を出している団体など）のうち、調査の趣旨に賛同する団体への試行調査、丁寧な聞き取り調査を行ってください。
・「調査対象地区」を特定する場合は、調査の趣旨、目的、所要時間などをハガキで案内して、了解した人へ調査票を送るなどの段階を踏んでください。

・また、回答方法についても、訪問、郵送、ネット回答のなど数種類の選択が可能なものとしてください。
・試行調査結果の集約、及び本調査の前にも、当事者団体のヒアリングを実施してください。

④回答の容易さからみた設問の尋ね方の是非について

私たちの生活は法制度の在り様に大きく左右されますが、この設問ではどのようなことに困り、どのような支援を求めていて、どのような生活を送りたいのかといったことを伝えにくいと感じます。それ故、回答に消極的になってしまうのではと危惧します。
以上


注　法人・団体にあっては、その名称及び代表者の氏名を記載してください。
