難病者の人権保障の確立を求める意見書
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日本弁護士連合会
第１　意見の趣旨
日本国内の全ての難病者に対し，障害者の権利に関する条約（以下「障害者権利条約」という。）を完全に実施し，また，難病者が障害者基本法の障がい者の概念に含まれる趣旨を徹底して，同法に基づく難病者法制度改革を実現するため，国は直ちに以下の施策を行うべきである。
１　国は，難病者の基本的人権を尊重し，障害者権利条約の求める共生社会の実現に向けて，障害者基本法に基づき，難病者を支援する各種法制度を有機的総合的に推進するために難病者に関する法制度を抜本的に改革すべきである。
かかる難病者に関する法制度の改革においては，少なくとも次の内容が実現されるべきである。
(1) 各制度の内容が，下記２の実態調査により判明した難病者の生活実態・障がい特性に即したものであること。
(2) 「難病者」の概念について，障害者権利条約を受けた改正障害者基本法に即し，次の考え方を採用すること。
「難病者」とは，「難病による心身の機能障害及び社会的障壁により，日常生活又は社会生活に相当な制限を受ける者」とする。
「難病」とは，「継続的（周期的・断続的を含む。）に医療を必要とする難治性疾患」とする。 
(3) 難病者への差別を禁止し，難病理解を促進するための施策を講じること。
　　(4) 難病者の医療について，助成対象者の画定の在り方の抜本的見直し，重症度分類の撤廃及び低所得者の負担の無償化など，医療費負担の在り方を改革すること。
(5) 難病者の就労について，難病者が不当に差別されることなく働く権利を保障するため，難病者の特性に対応した合理的配慮の提供を具体化するガイドラインの策定を始めとする，労働環境の整備のための施策を講じるとともに，難病者を障害者雇用割当制度の対象に含めること。
(6) 小児慢性疾患に罹患している２０歳未満の者（以下「難病の子ども」という。）に対する医療費助成について，疾患別の枠組みを撤廃すること。
　　幼児期・青年期から成人期に向けて，切れ目なく全ての難病が医療対象疾患となるよう制度を改め，難病の子どもが自律的に病態管理できる移行期医療のシステムを構築すること。
　　難病の子どもを養護する家族が求める支援を個別にアセスメントし，病態特性に合わせた柔軟な福祉制度を創設すること。
難病の子どものライフステージに合わせた適切な地域生活支援を行うサポートセンターを設立し，一貫した支援を制度化すること。
(7) 難病の子どもの教育について，障害者権利条約や障害者基本法の求める共に学ぶ教育に沿った学校教育法の運用をし，障がいや難病の有無にかかわらず，教育を受ける権利を保障し，地域とのつながりの中でその能力を発展させるための一貫性・連続性のある教育を提供すること。
また，難病の子どもが，地域の学校に在籍したまま院内学級を利用できるようにすること。さらに，学校内や通学における人的支援を拡充し，研修等により教職員・生徒の難病の子どもへの理解を促進するなどの施策を講じること。
(8) 難病者の地域生活について，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の「障害者」の定義を改め，疾患の種別，障害者手帳の有無を問わず，日常生活又は社会生活に制限を受ける者を全て対象とすること。
障害支援区分を撤廃し，社会モデルの考え方に基づく生活上の支障を基礎として福祉施策の必要性を判断する仕組みを構築すること。

病名を問わず，全ての難病者が難病相談支援センターを利用できるようにすること。
(9) 難病者及び難病の子どもに対する虐待防止について，障害者虐待の防止，障害者の養護者に対する支援等に関する法律及び児童虐待の防止等に関する法律の虐待の定義を見直し，医療機関従事者による虐待をそれぞれ「障害者虐待」及び「児童虐待」に加えること。また，難病に起因する虐待への対応方法を改善し，養護者による虐待について，養護者への支援の仕組みを作ること。
２　実効性のある難病者の法制度改革を実現するため，国は，早急に，難病者の医療，雇用，難病の子どもの生活，教育，難病者の地域生活，難病者に対する虐待等の実態調査をすべきである。特に，難病の子どもに対する，院内学級・訪問教育の全国的な実態や難病の子ども及び難病者に対する虐待の実態の解明は喫緊の課題とされるべきである。
第２　意見の理由
１　抜本的な難病者法制度改革を求める理由
(1) 難病は，全ての市民における普遍的な人権問題であること
本意見書が対象とする難病者は，難病に起因して様々な社会生活上・日常生活上の不利益・障壁を抱える市民である。
全ての市民に難病に罹患する可能性があることからすると，現行の難病者法制度が抱える問題点は，一部の者だけの問題ではなく，全ての市民が安心して暮らしていくために共通の普遍的な人権問題である。
(2) 当連合会のこれまでの取組及び基本的姿勢
当連合会は，第５４回人権擁護大会「障害者自立支援法を確実に廃止し，障がいのある当事者の意見を最大限尊重し，その権利を保障する総合的な福祉法の制定を求める決議」（２０１１年１０月７日付け）において，国に対して「難病等が法の対象となるよう障がいの範囲を広げることなど制度の谷間を作らないこと。」を求めている。
また，当連合会は，多くの貧困な患者が経済的理由により医療を受けることが困難となっている現状につき警鐘を鳴らし，患者の権利が経済的負担能力によって差別なく保障されるべきであることを提言してきた（当連合会「患者の権利に関する法律大綱案の提言」（２０１２年９月１４日付け））。
(3) 「制度の谷間」（支援対象となる疾患が限定されていること）問題とその現　　　　　　　　　　　　　　　状
「難病」とされる疾患は７０００以上存在するともいわれる。しかし，かかる疾患に罹患した難病者のうち，医療費助成等の福祉制度を利用できる難病者は極めて一部の者に限られており，「制度の谷間」に置かれ，何らの福祉制度も利用できない難病者が多く存在する。
かかる「制度の谷間」に置かれる代表的な疾患に「線維筋痛症（せんいきんつうしょう）」がある。同疾患は，全身を裂くような痛みを伴う原因不明の難病で，重症化すると周りの空気の移動，かすかな音や光による軽微な刺激でも激痛がはしるという過酷な症状が現れ，日常生活に多大な支障が生じる。
しかし，確定診断がつきにくく，希少疾患でもないことから，難病者法制，障害福祉施策いずれの対象にもならず，制度上は「健康な者」として扱われてなんらの支援も及ばない。
(4) 難病者施策の推移と問題点
①　難病対策要綱の制定と医療に対する支援の問題点
日本における従来の難病者施策は，１９７２年に厚生省（当時）の作成した「難病対策要綱」に基づき行われてきた。
かかる施策は，次の異なる二つの目的が混在する仕組みとなっていた。
Ａ　調査研究目的＝患者数の希少な疾患の患者に対し，医療費助成などによって受療を促進し，症例数を確保して治療法研究を行うこと。
Ｂ　生活支援目的＝患者の経済的負担を軽減して良質な療養環境を確保すること。
この仕組みの下では，医療費助成を行う「特定疾患治療研究事業」の対象疾患（以下「特定疾患」という。）となるか否かにより，待遇に大きな格差が生まれた。そして，上記の混在した目的を反映し，特定疾患の対象となる疾患の要件として，「ア　希少性」「イ　原因不明」「ウ　治療方法未確立」「エ　長期の生活面の支障」という「難病４要件」を課すことが基本的方針とされた。
そのため，同施策は，難病者の生活支援のための施策という側面を有するにもかかわらず，希少な疾患でなければ制度対象とならないこととなり，過酷な病態で苦しむ多くの難病者は救済の埒外に置かれることとなった。

②　難病者の生活面に対する福祉施策の遅れ
上記のとおり，従前の難病者施策は，医療を重視した施策であったため，「生活者」としての難病者に対する福祉施策の確立が遅れていた。
日本の障がい者福祉施策においては，身体・知的・精神のいわゆる「三障害」ごとに制度が発展してきたところであるが，難病対策は疾病対策として医療問題の中に置かれていたため，障がい者施策としての位置付けは長らく遅れていた。１９９３年，心身障害者対策基本法が障害者基本法に改正された際の参議院厚生委員会において，初めて，難病に起因する者で長期に生活上の支障がある者については，障がい者の範囲に含まれるべきと確認されたが，法文化はされずその旨の「付帯決議」がなされるにとどまった。
(5) 現在の難病者施策の仕組みと限界

①　「難病の患者に対する医療等に関する法律」（「難病法」）の制定
厚生労働省において２００９年頃から難病対策改革の検討が進められ，２０１３年１２月１３日の第３５回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会において「難病対策の改革に向けた取組について」と題する報告書が，同日開催された社会保障審議会児童部会「小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会」において「慢性疾患を抱える子どもとその家族への支援の在り方（報告）」が，それぞれ取りまとめられた。そして，各報告書概要に基づき，２０１４年５月２３日，「難病の患者に対する医療等に関する法律」（厚労省はこれを「難病法」と略しているため，本意見書においては，『「難病法」』という。）及び「児童福祉法の一部を改正する法律」が成立し，２０１５年１月１日から両法が施行された。
これらの法律は，難病者施策が法制度化されたという意味で重要な意義を有し，治療研究を効果的に推進する役割を果たすという点において評価される。
②　「難病法」と総合支援法に基づく現行制度の仕組み
当連合会が廃止を求めてきた，「障害者自立支援法」は，２０１３年４月から「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」（以下「総合支援法」という。）と名称を変えると共に，難病者を障がい福祉施策の対象とする改革を行った。
そのため，現行の難病者施策は，医療費助成は「難病法」に，福祉施策は総合支援法に基づき，各法に基づく政令で指定された疾患対象者にだけ実施される仕組みとなっている（以下，本意見書において，「難病法」に基づく政令指定の疾患を「医療費対象疾患」，総合支援法に基づく政令指定の疾患を「福祉対象疾患」という。）。

③　現行の難病者法制度の問題及び限界
「難病法」制定前の医療費対象疾患数は５６であったところ，２０１５年７月には，３０６に拡大した。また，福祉対象疾患数も１３０から３３２まで拡大した。
しかしながら「難病法」も総合支援法も，厚生労働省が政令で指定する疾患だけを支援対象とする「限定列挙方式」を採用している点においては，従前と何ら変わりがない。
かかる「限定列挙方式」の下では，政令で指定されていない者は，難病者・障がい者に対する施策から遮断・排除されることとなり，かかる「制度の谷間」に置かれた難病者に対しては，支援が永遠に及ばない。

④　「難病法」に基づく対象疾患の範囲の問題点
「難病法」は，「難病の患者に対する医療等に関する法律」との名称から明らかなとおり，医療分野を主眼とする基本的性格をそのまま維持している。すなわち，「難病法」においても，前述の調査研究目的と生活支援目的の混在による難病対策要綱の根本的矛盾は全く解消されていない（１条参照）。
その上，「難病法」においては，難病の要件として，従来の「難病４要件」に，新たに「オ　客観的な診断基準の確立していること」という要件を加えた「難病５要件」という過度な要件を課している。このため，治療研究の対象となるべき疾患以外の多くの疾患が対象から外れている。

⑤　総合支援法に基づく対象疾患の範囲の問題点
総合支援法に基づく福祉対象疾患について，厚生労働省は２０１４年１１月，難病５要件のうち「ア　希少性」，「イ　原因不明」を外す方針を打ち出した。
しかしながら，２０１５年７月時点でも，医療費対象疾患数は３０６，福祉対象疾患数は３３２と，両者に大きな違いはなく，真に生活支援の観点から福祉対象疾患が検討されているとはいい難い。
２　難病者法制度のあるべき理念（意見の趣旨前文及び１項柱書）
(1) 基本的人権保障を目的とする難病者法制度であるべきこと
従来の難病者をめぐる諸制度は，調査研究目的などが混在した制度であったため，極めて厳格な要件の下に一部の者だけを対象とする不公平を放置してきた。
これを是正し，今後，難病者法制度は，憲法に基づく，生命，自由及び幸福追求に対する権利（１３条），平等権（１４条），生存権（２５条）を保障することを目的とする制度であることが明確にされることが必要である。
この点，障害者権利条約が，障がいのある人に障がいに基づく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認めている（同条約２５条）ことからしても，全ての難病者の基本的人権が尊重され，到達可能な最高水準の健康を享受しうるよう，難病者の特性に応じた制度の谷間のない包括的な施策が総合的に推進されなければならない。
(2) 障害者権利条約と障害者基本法が採用した障がい者の社会モデルによる定義に則した同条約と同法の認める権利主体としての難病者の法制度であるべきこと
日本は，２０１４年１月２０日に障害者権利条約を批准し，同条約は，同年２月１９日から国内法的効力が生じている。ゆえに，国内の難病者概念及び難病者法制度は，同条約に合致する必要がある。
同条約の基本的な理念は，「障がい（者）の医学モデルから社会モデルへの転換」である。障がい（者）の社会モデルとは，支障・不利の原因を障がいのある個人に求めず，支援を怠る社会の側に障がいの原因があるという考え方である。そして，障がいのあるなしに関わらず共生する社会を実現することが条約の目的である。
２０１１年に改正された障害者基本法２条の障害者の定義も，かかる障がい者の社会モデルに準拠した定義を採用している。すなわち，同条は，「障害者」の定義を「身体障害…その他の心身の機能の障害がある者であって，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」とし，「社会的障壁」の定義を「障害がある者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」としている。このような定義からすれば，難病も心身の機能の障がいのある者として「障害者」に含まれると解するべきであり，日本政府も「難病に起因する障害につきましては，やはり障害者基本法２条１号の『その他の心身の機能の障害』に含まれる」旨答弁し（２０１１年６月１５日衆議院内閣委員会・内閣府大臣政務官答弁），改正障害者基本法の「障害者」の定義に難病者が含まれることが確認された。
今後の難病者の概念は，障害者権利条約，障害者基本法の採用する障がい者概念に即したものとし，その趣旨を徹底すべきである。
そして上記のとおり，日本においては，従来，難病者は，研究の対象として位置付けられてきたところである。しかし今後は，同条約や障害者基本法の理念に基づき，人権・権利の主体として捉え直す必要がある。そして，難病の有無に関わらず共生する社会を実現する法制度に転換することが求められる。
３　新たな「難病者」概念の提言（意見の趣旨１項(2)）
対象疾患に指定された疾病の患者という一部の者だけに支援が及び，対象疾患に指定されない疾病の患者が支援から排除される不公平な現行制度を抜本的に変革するためには，難病者概念を障害者権利条約及び障害者基本法に基づき，次のとおり変革すべきである。
まず，難病者は障がい者に他ならない以上，難病に起因する障がい者は，社会的な障壁との関係性から定義付けられるのが当然である。
すると，治療研究事業の対象確定の目的から必要とされた，「ア　希少性」「イ　原因不明」「ウ　治療方法未確立」「エ　長期の生活面の支障」「オ　客観的診断基準」の難病の５要件のうち，エの要件以外は不要となるから，撤廃すべきである。
したがって，「難病」については，「継続的（周期的・断続的を含む。）に医療を必要とする難治性疾患」と定義付けるのみで足りる。
また，障害者権利条約，障害者基本法に忠実に難病者の概念を捉え，「難病者」（難病に起因する障がい者）を，「難病による心身の機能障害及び社会的障壁により，日常生活または社会生活に相当な制限を受ける者」とすべきである。
もっとも，かかる難病の定義によると，精神障がい者の大多数も難病者に含まれてしまうことから，かかる難病の定義を実務的に採用する際には，「ただし，既に他の障がい者施策体系が樹立されている場合は当該体系に基づく制度を優先適用する 。」等のただし書が必要となる。
４　難病者への差別を禁止し難病理解を促進するための措置の必要性（意見の趣旨１項(3)）
現在の日本では，難病について，「希少性」の要件を中心として施策を検討してきたことの影響もあり，「難病」を「自分には関係のない，極めて少数の人の特殊な問題」と考える社会認識が蔓延しており，これが難病者の人権問題を社会に顕在化させない要因ともなっている。しかし，ある日突然，原因不明の病にかかるということは誰にでも起こりうることであり，難病は，決して，「自分には関係のない，極めて少数の人の特殊な問題」ではない。
また，難病者の抱える苦痛には，社会生活を送る上で，周囲・社会から理解されないことに起因するものがある点に特色がある。かかる苦痛の除去のためには，難病への正しい理解を周囲に広げることが不可欠であるが，未だ無理解（原因が分からないならば病気とはいえない等）・偏見（怠けているだけだ等）が根強くある。そのため，難病者に対する支援を充実させ，安心して病気を明かすことのできる社会，そしてそのことによって社会的不利を生まない社会への変革が強く求められている。
このような差別や偏見の解消も目的として「障害を理由とする差別の解消の推進に関する法律」（「障害者差別解消法」）が２０１６年４月から施行される。同法については，「基本方針」が２０１５年２月２４日付けで閣議決定され，かかる「基本方針」において，法対象者として「その他の心身の機能の障害（難病に起因する障害を含む。）」と難病者も含まれることを明記している。しかし，かかる「基本方針」において，難病者の特性に応じた差別解消措置は見当たらず，難病者に対する差別解消，理解促進のための方策は不十分である。
したがって，国は，難病が少数の者の特殊な問題であるという誤った社会認識を是正するために，難病者に対する差別を解消し，理解を促進する方策を講じるべきである。 
５　難病者の実態調査の必要性（意見の趣旨１項(1)及び２）
難病者の医療や生活には，以上で述べたような様々な困難があるところ，難病者の置かれている状況について，これまで国は十分な実態調査を実施したことはない。難病者の置かれた状況を把握することは，難病者に対して必要な施策を検討し，実現するに当たって必須であることから，国は，難病者の医療，雇用，難病の子どもの生活，教育，地域生活，虐待等の実態を早急に調査すべきである。
具体的には，次のような調査が必要である。

①　医療

難病者に対する医療について，十分な医療を受けられていない難病者の実態などを含め，早急な調査が求められる。

②　雇用

難病者の労働環境，難病者の就労に支障となる様々な要因，必要な合理的配慮を含む施策について，実態調査が求められる。

③　子どもの生活実態
難病の子どもの生活実態については，これまで調査が実施されたことがなく，その詳細が不明であることから，調査が求められる。

④　教育
難病の子どもの教育の分野では，難病の子どもが病院内又は在宅においてどのような状況にあるのか，国が把握していないのが実情であることから，院内学級及び在宅医療を受けている子どもに対する教育保障の実態調査を行うべきである。
なお，この点において，文部科学省は，２０１５年５月下旬，長期入院中の生徒に関する調査の結果を公表し，２０１３年度の１年間に３０日以上の長期入院をした延べ６３４９人の生徒のうち，４割に当たる２５２０人に対し，在籍校による学習指導が行われていない等の深刻な実態の一端を初めて明らかにした。文部科学省が入院中の子どもの調査に初めて着手したこと自体は評価できることであるが，かかる調査の対象の中に難病の子どもがどの程度含まれているのか等，難病に主眼を置いた調査は依然として行われていない。
また，難病が理由で通学困難な生徒が「不登校児」として扱われ，学習を受ける権利の侵害が放置されている可能性も危惧される。
以上のような点を踏まえ，国は改めて，入院している生徒及び退院後通学に至っていない難病の生徒に対する教育の実態について，喫緊の課題として全国的な調査を行うべきである。

⑤　虐待

難病があることは，一見して分かりにくいことがあるため，怠けていると誤解されるなど，心理的虐待を受けることも多い。また，支援や介護が必要なことが見過ごされ，ネグレクトを受け，生命の危機に陥ることもある。加えて，難病の女性は，自分を守る力が弱いために養護者や医療従事者からの性的虐待を受けている者が相当数いるものと推測される。
２０１４年１１月２５日，２０１３年度障害者虐待防止法に基づく対応状況等に関する調査結果報告書が公表された。しかし，障がい種別は，「三障害」，発達障がいと「その他」であり，障がい種別ごとの統計には，「難病」という種別はない。
このため，難病者の虐待被害の実態が不明である。
児童虐待については，全国の児童虐待相談対応件数が公表されているが，基礎疾患は調査されておらず，難病の子どもの虐待の実態も不明である。
したがって，難病者について適切かつ迅速に虐待認定がなされ，難病者の特性に応じた虐待対応を取るためには，まず，どれほどの難病者がどのような虐待を受けているのか実態を把握することが必要不可欠である。
今後の障害者虐待防止法に基づく調査においては，障がい種別の「その他」に区分することなく，難病者に対する虐待について独立の項目を設けて，調査すべきである。
⑥　福祉制度
総合支援法の改訂により，一部ではあるが難病者も障がい福祉の利用が可能となった。しかしながら，実際に利用できている難病者は一部に留まるといわれている。そのため，難病者に制度が周知されているか，医療機関の窓口に障がい福祉制度が利用可能となったことの掲示等がなされているか，利用ができていない原因は何か等の調査が必要である。

⑦　所得水準
難病者の所得保障制度構築のため，プライバシーに配慮しながら所得水準の実態調査を実施することが必要である。

６　難病者に関する各分野の法制度改善の必要性（意見の趣旨１項(4)～(9)）
難病者に関する各分野の法規に関しては，次のとおりの法制度の改善が必要である。
(1) 難病者の医療を受ける権利の保障
①　難病者の医療を受ける権利の意義
ア　到達可能な最高水準の健康を享受する権利（障害者権利条約２５条）
障害者権利条約は２５条で，「締約国は，障害者が障害に基づく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。」とした上で，締約国に対し，「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負担しやすい費用の保健及び保健計画（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のものを含む。）を提供すること」を求めている(同条a項)。
同条（a）項の公定訳である「無償の又は負担しやすい費用の保健」の原文は，「free or affordable health care」である。「affordable」とは，「手頃な」「入手可能な」という意味である。条文上，「無償の」と併記されていることからも分かるように，可能であれば無償，そうでなくとも負担感なく支払える費用によって保健サービスを利用できるようにすることが権利条約の趣旨であることに鑑みれば，継続的な治療を断念せざるを得ないほど高額な費用負担を強いる医療制度は，同条約違反である。

イ　当連合会の「患者の権利に関する法律大綱案の提言」における各権利の保障
当連合会は，「患者の権利に関する法律大綱案の提言」において，「安全な医療を受ける権利」，「自己の生命・身体・健康などに関わる情報を知る権利」，「医療上の自己決定権」，「医療上のプライバシーの権利」，「医療上の学習権」，「医療に参加する権利」，「医療情報にアクセスする権利」等を規定すべきことを提言している。

②　現行難病医療制度の現状と課題
ア　難病対策要綱の矛盾を解消する必要性
既に述べたとおり，「難病法」は，難病者法制度が法的根拠を有するに至った点において評価されるが，「調査研究と生活支援という目的の混在」という従来の矛盾は解消されていない。その結果として，疾患名で法の適用対象者を確定する手法も存続している。
イ　新たな課題
さらに「難病法」は，次のような新たな課題も生み出している。
(ｱ) 重症度分類（難病法７条１項１号）の不合理性
「難病法」では，特定医療費（同法に基づく医療費助成）の支給認定につき，従来の指定難病の診断に加えて「その病状の程度が厚生科学審議会の意見を聞いて定める程度であるとき」が要件に加えられた（同項２号に例外規定あり）。かかる要件は，「重症度分類」と呼ばれる。
しかし，難病は，発症初期の段階でどれだけ充実した治療を受けたかで，その予後が大きく変わる。そして，発病初期は費用負担の軽い治療方法で済むとは限らない。難病者の医療費の多寡は，症状の軽重とはさほど関係がなく，軽症でも，症状の維持改善のために高額な医療費を要することもある。そのため，軽症の段階であるにもかかわらず，医療費助成が受けられないことで，有効な治療法の断念を余儀なくされることがある。このことは，結局，難病者の症状の重症化を招き，生活の質を著しく低下させ，かえって治療費を増大させ，長期的には財政負担を更に悪化させる要因ともなる。
また，重症度分類の「基準」は，医学的な数値によって決められるが，難病者の症状は数値だけで図れるものではない。さらに，難病と一口に言っても，その症状は疾患類型によって千差万別である。疾患が異なれば，重症の程度も全く異なる。そのため，重症度分類により，疾患間で公平に対象者を区切るのは極めて困難である。
(ｲ) 医療費負担割合の在り方
「難病法」は，①患者負担を３割から２割に引き下げる反面，②所得に応じた負担上限額を新たに設定した。そのため，「難病法」は従来負担がなかった低所得者（市町村民税非課税世帯）に負担を負わせることとなった。
厚生労働省は，「難病法」に自己負担を導入する際，障がい者の現行医療制度である，総合支援法の中の「自立支援医療制度」と水準を合わせる旨説明した。
しかし，障害者自立支援法違憲訴訟団と国（厚生労働省）との基本合意文書（２０１０年１月７日付け）において，国は，自立支援医療が低所得者に対し自己負担を課している点は問題であり，早期に無償化を目指すべき重要な課題であると位置付けていた。それにもかかわらず，国が低所得の難病者に自己負担を導入したことは背理であり，むしろ，少なくとも低所得者に対しては無償とすべきである。
この点，当連合会は，次のとおり，「難病患者の生きる権利を支える医療費助成制度を求める会長声明」（２０１３年１２月１９日付け）を公表し，政府の新たな医療費負担制度について強く批判した。
「当連合会は政府に対して，難病患者も障害者として，真に制度の谷間のない支援制度を構築することとした障害者権利条約や障害者基本法の趣旨に照らし，いかなる難病であっても，症状の軽重にかかわらず，等しく尊厳ある個人として生きることを保障する医療費助成制度を求め，政府案の根本的な見直しを強く求めるものである。」
③　難病者法制度改革における医療分野での提言（意見の趣旨１項(4)）
以上のとおり，難病者施策が抱え続けてきた課題は，難病法が成立してもなお解消されることがなく，逆に深化しているとさえ言える。
よって国は，難病者の医療について，助成対象者の画定の在り方の抜本的見直し，重症度分類の撤廃及び低所得者の負担の無償化など，医療費負担の在り方を改革すべきである。
(2) 難病者の働く権利の保障のための合理的配慮の徹底及び制度改善
①　難病者の働く権利の意義
働くことは生計を維持する基盤であり，自己実現の場でもある（憲法１３条，２２条１項）。障害者権利条約２７条が保障する労働の権利は，難病者にも保障され，同条約が求める合理的配慮の提供や，労働の機会を実質的に確保するための様々な施策が求められる。障がい者の雇用に関する障害者雇用促進法にも，障がいを理由とする差別禁止規定が設けられ，民間事業者には，障がい者への合理的配慮の提供が義務付けられている。
難病者の場合，体調や生活環境等に応じて働き方は様々で，短時間しか仕事できない人もいるため，難病者が職業生活を送るためには，難病特性に即した合理的配慮が必要である。また，通院や服薬をしつつ体調に合わせて働くために，職場での難病に対する理解が求められる。
したがって，難病者の働く権利を保障するためには，難病特性に応じた合理的配慮と難病に対する理解が不可欠である。
②　難病者が労働場面で置かれている現状と課題

ア　難病者は，「難病者は働けない」という偏見のために，雇用主側から，病気や通院等を理由として採用拒否や雇用継続拒絶等の不利益扱いを受けやすい。難病を告知することによる不利益を避けるため，病気を隠して働かざるを得ない者も多い。しかし，病気を隠すことは，体調や働き方に対する配慮の提供の機会を奪う。通院もままならず，結果として体調を崩して結局仕事を失いうる。難病者の就労の機会は極めて制限されているのが現実である。幼少からの難病者は，同世代の者よりも経験する生活体験や職業体験が少ないことが多い。
また，難病者の健康，医療等に関する正しい知識が職場内に浸透していないため，これまで問題なく働いていた人が突然難病を発症した際にも，本人の意図しない配置転換や退職強要等の不利益処分を受けるなど，雇用主や同僚等からから差別・偏見を受けることがある。難病者が病気や通院を理由にパワハラやいじめの対象になるとの報告もある。治療に伴う休職後に職場復帰しようとしても，雇用主から拒絶されて労働継続を諦めれば，経済活動から疎外される。加えて，難病者は障害年金や手帳を取得できる者は少ない。
一方，難病者が職場で不当な扱いを受けた場合，病気は自分の責任であるとの意識から，異議を申し立てないことが多いため，問題が顕在化しにくい。
イ　難病者の就労機会確保のためには，就職後も労働を継続できる環境設定が重要である。通院時間を考慮したシフト変更，体調に合わせた職場配置，労働時間調整，在宅勤務，職場内の医療環境（医療従事者，薬品設置装置等）整備，就労支援員の配置等の合理的配慮の提供が求められる。これらの合理的配慮は，過度の負担なく実現可能な場合がほとんどであるが，実現されている職場はまれである。
この点，国は，雇用促進法ガイドラインの中で，難病に起因する障害に対する合理的配慮の例として，採用時の面接での体調への配慮・就労支援者の同席，採用後は支援担当者を定め，通院・体調に配慮した勤務時刻，業務量等への配慮，プライバシーに配慮した上で，他の労働者に対し，障害の内容や必要な配慮等の説明をすること等を挙げている。また，難病者の労働支援対策として，難病に関する知識や普及啓発，難病相談・支援センターと労働支援機関等との連携強化等を掲げている（厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会）。この方針はいずれも重要であり，さらに充実が求められる上，現実に徹底されているかの調査も必要である。
ウ　また，障害者雇用促進法の定める雇用割当制度は，障害者権利条約の「積極的差別是正措置」に位置付けられるが，雇用割当制度の対象は障害者手帳を所持する者に限定されており，障害者手帳を持たない難病者は制度対象外である。
難病者が雇用割当制度の対象外とされることは，障害者たる難病者の就労の機会を奪う結果となっている。

③　難病者の労働分野における提言（意見の趣旨１項(5)）
ア　労働分野における合理的配慮と就労支援

国は，特に次の施策を行うべきである。
職場における合理的配慮の提供・差別の禁止を徹底するため，難病者の労働事情に関する実態調査を踏まえて，労働時間調整，通院機会確保，就労支援員の配置等難病者の特性に合わせた合理的配慮の提供に関するガイドラインを充実させ，また，事業者に対する周知徹底を図るべきである。特に，労働時間調整や職務調整が業績，勤務評価，賃金等において不利益に取扱われないことが保障されなければならない。
また，中途発症者を含む難病者の就労機会確保のため，ハローワークや難病相談センター等の支援機関，ケースワーカー，医療機関等が連携しながら支援する仕組みが必要である。さらに，職業訓練及び継続的な訓練を利用する効果的な機会の確保を徹底するよう，各種助成や制度改善を図るべきである。特に，職業相談や職業訓練等，就労に結びつけ，就労定着させる支援が不可欠である。職場での職業リハビリテーション，職業の保持・職場復帰計画の促進を図ることも重要である。
そして，これらが実際に実践されているかの検証も行われるべきである。

イ　障害者雇用促進法の適用
障害者雇用促進法の雇用割当制度を改正し，障害者手帳を所持しない難病者も同制度の対象であることを明確にし，運用面でも難病者は手帳要件にかかわらず，医学的判断やアセスメント等に基づくなどして同制度の対象と認定される制度設計を構築すべきである。 
(3) 難病の子どもに対する支援を提供される権利の保障
①　難病の子どもの権利の意義
障害者権利条約は，障がいのある子どもについて，その自由な意見表明，障がい及び年齢に適した支援を提供される権利を保障している（７条）。また，子どもの権利条約は，子どもが家族と分離されずに養育される権利（９条），養護する家族の事情に適した支援を可能な限り無償で受ける権利（２３条）を保障する。
子どもは，家族と分離されずに十分な愛情を享受し，地域に根差して生活することで健やかな成長を遂げる。障がいのある子どもは，医療・福祉・地域生活・教育の各分野において，障がい及び年齢に応じた適切な支援を受けることが必要である。
②　難病の子どもが置かれている現状と課題
ア　医療費助成
(ｱ) 子どもの医療費の状況
難病の子どもは，国内に約２０万人いるといわれる。厚生労働省によれば，難病の子どもの一人当たり平均年間医療費は約１６９万円であり，子ども全体の一人当たり平均年額医療費（約８万円）の約２０倍にも及ぶ。
しかし，国の医療費助成の対象となる難病の子どもの数は，全体の半数となる約１１万人に過ぎない。その原因は，国が，医療費助成を医学的な研究事業である小児慢性特定疾患治療研究事業（以下「小慢事業」という。）と一本化したことにある。
(ｲ) 疾病別の助成制度
小慢事業は，国が「小児慢性特定疾患」を指定し，その指定疾患に罹患する子ども（原則１８歳未満，引き続き治療が必要と認められる場合には２０歳未満）にのみ医療費を助成する事業である。
従来，小慢事業は，指定疾患で医療費助成を限定する点で，病名がつかない又は病態変化に伴い病名が変遷する等の小児慢性疾患の特性を考慮しない著しく不合理な制度であった。
２０１５年１月からの改正児童福祉法に基づく新制度下において，小慢事業の対象疾患数は５１４から７０４に拡大された。しかし，疾患名により医療費助成を峻別する仕組み自体は変わっていない。
イ　トランジション問題
トランジションとは，難病の子どもの成人移行のプロセスを意味する。
(ｱ) 医療移行が円滑に行われない問題
幼児期・青年期から成人期に向け，難病の子どもの特性に合わせた医療システムへの移行が円滑に行われない現状がある。
(ｲ) 医療費が突如打ち切られる問題
小慢事業の利用者は，１８歳（又は２０歳）に達すると医療費助成の対象から外される。７０４種類の疾患のうち成人期に医療費助成対象になるのは３０６に留まり，半分以上の疾患の医療費助成が打ち切られる。

ウ　地域生活における総合支援の不足
(ｱ) 難病の子どもの特性に合わせたファミリーサポートの不足
a 養護者への支援制度及び福祉制度不備
難病の子どもが在宅で過ごす場合，家族は２４時間子どもの介護を丸抱えし，社会的に孤立する。しかし，難病の子どもには障害者総合支援法の重度訪問介護のような長時間の見守り支援制度は存在せず，一時的にケアを代替する「レスパイト」と呼ばれるサービスも制度的に確立していない。更に，現在の各種支援制度及び福祉制度は，養護家族世帯に対するものであって，社会的個人である父・母・きょうだいに焦点を当てていない。
b きょうだい支援の不足
難病の子どもが突然の入院をする場合に，残されたきょうだいの世話をする人がいない，入院が長期化に伴い，家族が長期間分離されてしまう等の問題が生じている。
c ライフステージに合わせた一貫した支援の不足
現行制度では，難病の子どもに対する誕生・療育・保育・就学・就労・地域生活というライフステージに合わせた一貫した支援体制が不足している。
現在，難病の子どもの支援事業として，相談（療養・巡回）事業・ピアカウンセリング・日常生活用具給付事業・難病相談・支援センター事業があるが，いずれも課題別事業であり，受動的な支援にとどまる。
２０１５年１月から施行された児童福祉法は「小児慢性特定疾病児童等自立支援事業」を新たに規定したが，①多くの難病の子どもが対象とならない，②児童福祉法で規定されることで，成人期との断絶が生じる，③個別支援計画の立案は，福祉サービスの利用を目的としており，ライフステージの視点が欠けている等不備が否めない。
③　難病の子どもの分野における提言（意見の趣旨１項(6)）
ア　疾患名にとらわれない医療助成制度の実現
国は，難病の子どもについて，疾患名にとらわれない医療費助成制度を早急に実現すべきである。

現在の医療費助成の問題に重要な示唆を与えるのが，地方自治体における「子ども医療費助成事業」である。これは，疾患名に関係なく子どもの医療費負担がゼロとなる制度である。国は，子どもの難病医療分野において研究と助成を分離し，疾患別の医療費助成制度を廃止すべきであり，また，多くの自治体で子どもの医療費の無償化が実現できている以上，全ての子どもの医療費を無償化することも検討に値する。
イ　患者を中心とするトランジションへの転換
(ｱ) 患者を中心とする移行期医療を行うべきである
子どもは，医療に関する意見表明権及び自己決定権を有する。この権利を移行期医療で実現するため，難病の子どもが成人期に向けて医療行為の選択・病態管理を自律的に行える土壌を醸成するシステム作りをすべきである。
具体的には，難病の子ども及びその家族と共に，病態の変化を熟知する「小児科医」・子供の理解を支援する「カウンセラー」・福祉施策を専門とする「福祉コーディネータ」・成人後の病態をみる「成人科医」等で支援チームを組み，個別カンファレンスを行いながら, 子どもの理解力に配慮し，数年にかけて移行期支援を行うシステムを検討すべきである。
(ｲ) 小児期と成人期で医療対象疾患が異なる不合理は解消すべきこと
児童福祉法と「難病法」の医療対象疾患が異なる不合理な事態は速やかに解消されるべきである。

エ　地域生活における総合支援
(ｱ) ファミリーサポート
a 養護者の視点にたった福祉制度の策定
国は，医療的ケアを含め，難病の子どもの病態特性に合わせ長時間支援を行う柔軟な福祉制度の創設及びレスパイト制度の確立をすべきである。また，養護者である家族個人が求めている支援を個別にアセスメントし，需要と供給がマッチする適切なサービスを検討すべきである。
b きょうだい支援の仕組み作り
国は，きょうだい支援について，①難病の子どもの急な容態変更に対応し，きょうだいを監護する派遣型保育サポーターの仕組み，②病院内に遊びを中心としたきょうだいの預かり施設を設ける，③入院施設近くに家族で過ごせる宿泊施設を病院側と提携して設置する等の施策を講ずるべきである。
(ｲ) ライフステージに合わせた支援を行うサポートセンターの創設
地域生活を保障するため，難病の子どもを取り巻く各関係機関（行政機関・教育機関・就労機関・福祉機関・医療機関）の活動を一体的に管理し，子どもの誕生・療育・保育就学・就労・地域生活の各ステージをつなぐ一貫した支援を行うサポートセンターを創設すべきである。サポートセンターでは，①難病の子どもの情報（関係当事者・病態特性・成育歴・治療歴等）を一元化し，情報が断絶しない仕組みを構築する。②行政・教育・就労・福祉・医療等各組織から派遣される専門職でチーム体制を作り，ライフステージに合わせて家族を含めた個別支援計画を立案し，チーム（カンファレンス会議）で検討する。③支援チームは，成長に合わせて構成メンバーを適宜変更し，途切れない地域生活を支援することが考えられる。
(4) 難病の子どもの教育を受ける権利
①　難病の子どもの教育を受ける権利の意義
難病者も当然に教育を受ける権利（憲法２６条）を有する。障害者権利条約も，難病者を含む障がいのある人に対して「あらゆる段階の教育制度及び生涯学習」を保障すべきとする (同条約２４条)。
教育とは，その者の持つ能力・技術を発展させ，社会の中で生活を営む力を養うことをいう（同条約２４条１項）。教育を受ける権利を保障するとは，その者の能力を発展させるために一貫性・連続性ある教育を提供することである。そして，難病者も地域の構成員として地域とのつながりの中で教育が保障されなければならない(同条約２４条２項(a)(b))。
②　難病の子どもの教育の現状と課題
戦後，難病の子どもの多くは「肢体不自由者又は病弱者」（学校教育法施行令５条１項）として，養護学校（後の特別支援学校）に就学指定され，地域の普通学校から排除されてきた。

改正障害者基本法は，障がいのある人の特性に応じて「障害者でない生徒及び生徒と共に教育を受けられるよう配慮」すべきとし（１６条），障がいのある子どもも「ともに教育を受けられる」とした。２０１３年９月には，原則分離教育とされてきた学校教育法施行令が改められ，就学決定に当たり，保護者・本人の意向が最大限尊重されなければならないと文部科学省の通知に明言された（文科初６５５号平成２５年９月１日）。
ア　普通学校へ通う場合の課題
(ｱ) 通学するための支援が不十分であること
地域の学校で教育を受けるためには，学校までの移動が保障されなければならない（障害者権利条約２０条参照）。しかし，全国的な通学支援制度は存在しない。総合支援法に基づく移動支援事業の通学支援制度のある地域がある一方，通学に福祉制度が利用できず，親の付添いが求められる事例もあり，自治体ごとに支援の格差が大きい。
(ｲ) 医療的ケアのための支援体制が整っていないこと
難病の子どもは，痰の吸引や経管栄養などの医療的ケアを必要とする者も少なくない。社会福祉士及び介護福祉士法等の改正に伴い，２０１２年４月から，研修を受けた教職員等も，一定の条件の下で痰の吸引等の行為が可能となったものの，医療的ケアの必要性ゆえに入学を拒まれたり，親の付添いを求められるケースが依然として多い。
(ｳ) 生徒の学習権を保障するための人的支援が不足していること
難病の子どもの移動や食事の介助，医療的ケアの提供等の配慮のためには，人的な支援が不可欠である。現状で利用できる公的制度としては，加配措置や特別支援教育支援員制度が存在する。
しかしながら，加配教員や支援員の数は慢性的に不足し，十分な人的支援が提供されていないことが多い。また，支援員の配置は自治体に任されており，対応に地域格差が生じている。
(ｴ) 学校内での啓発が不十分であること
難病の子どもは，他の子供との差異ゆえに，いじめの対象になる場合がある。また，教職員・保護者においても，根拠なき不安感・恐怖感から，難病の子どもに対する拒絶的な対応がなされるケースが発生している。
イ　院内学級へ通う場合の課題
難病の子どもは，往々にして，院内学級を利用することがある。
(ｱ) 院内で十分な教育を受けられていない現状があること
院内で教育を受ける子どもは，退院して進学することのできる子どもから，ターミナル期のケアが必要な子どもまで様々である。
そのため，その子どもに合った教育を保障するため，十分な人員・予算の確保が必要となる。
しかしながら，院内学級においては，公立義務教育諸学校の学級編制及び教職員定数の標準に関する法律に基づき，上限８名までの子どもを一人の教師が対応している。そのため，教室まで来られない子どもには教育が行われていない。また，院内学級自体，配備されている病院はわずかであり，院内学級の不足により学習が保障されない現状がある。
(ｲ) 転籍強要のために地域の学校との連続性が失われること
院内学級は，その多くが特別支援学校の分室とされ，院内学級で授業を受けるために特別支援学校への転籍を要する。その結果，
・短期入院を繰り返すため，転籍の手続が間に合わず入院中の授業を受けることができないケース
・退院後，従前の学校へ復学することが困難なケース
・復学が困難となることから，院内学級での学習を断念するケース
等が生じている。
ウ　在宅における学習権保障の課題
現在，公教育機関において訪問教育は積極的に取り入れられていない。
そのため，入院は要しないものの通学が困難な難病の子どもの多くは，不登校児として扱われているか，病弱児として「就学免除」されていると考えられる。
しかし，このような子どもたちの正確な数や分布について，行政も関係団体も把握できていない。
③　難病の子どもの教育を受ける権利に関する提言（意見の趣旨１項(7)）
ア　地域の学校に在籍したままでの院内学級の利用を可能とすること
地域の学校に籍を置いたまま，入院中も教育を受ける権利が保障されるよう制度を早急に改革すべきである。
この点，地域によっては，現在でも，副籍制度，支援籍等の名称で，地域の学校と特別支援学校の両方に籍を置く制度が存在することから，かかる制度の実現は十分可能である。
イ　人的支援のための人員を増加すること
難病を理由に就学免除とされている在宅の子どもや，不登校児として対応されている子どもに教育を保障するため，教員数を増やし，訪問教育を積極的に活用すべきである。
また，通学支援を受けられないために通学ができない子どもや，個別対応ができないとして親の付添いを求められている子どもがいる現状を改善するため，加配教員・支援員増加のための措置を講じ，通学支援については，総合支援法の移動支援に通学支援を含むなど全国的な制度とを整えるべきである。
さらに，教職員への医療的ケア研修や看護師の配置体制を充実させるべきである。
ウ　研修等により教職員，児童及び生徒の難病への理解を促進すること
難病の子どもが就学するに当たり，本人の了解の下で，学校が難病に関する正しい知識を教職員，児童及び生徒に伝え，人の多様性及びその重要性について啓蒙活動を行う必要がある（障害者権利条約８条２項(a)(ⅰⅰ)）。
(5) 難病者が地域で生活する権利の保障
①　難病者が地域で生活する権利の意義
障害者権利条約１９条や障害者基本法の趣旨によれば，病名を問わず，難病により日常生活又は社会生活に制限を受ける者は，地域で暮らす権利が保障され，必要な福祉制度の利用が可能とされるべきである。
障がい者制度改革推進会議総合福祉部会の２０１１年８月３０日付け「障害者総合福祉法の骨格に関する総合福祉部会の提言」（以下「骨格提言」という。）においても，難病者について，難治性慢性疾患のある人を含むよう幅広く捉え，障害者総合福祉法に基づく生活支援を講じるよう提言されている。
②　難病者の地域生活における現状と課題
ア　障がい福祉制度等に関する課題
(ｱ) 対象となる障がい者の定義に難病者が包摂されなかったこと　
　　障害者自立支援法における「障害者」は，身体障害者福祉法，知的障害者福祉法及び精神保健及び精神障害者福祉に関する法律の適用を受ける者に限定されてきた。
そのため難病者は，「身体障害者」「知的障害者」「精神障害者」（いわゆる「三障害」）に該当しない限り，障害者自立支援法に基づく福祉制度を利用できなかった。
(ｲ) 総合支援法に基づく指定疾患の対象外の難病者が多いこと

障害者自立支援法を改正した総合支援法第４条１項は，難病者の一部を法の対象に加えたが，対象疾患は現在３３２疾患に留まっており，「客観的な診断基準が確立」されていない等の理由で総合支援法の対象から除外され，病名で切られて制度の谷間に置かれる難病者が多い。また，難病の場合，診断名がつくまでに時間がかかる場合があるが，その間も総合支援法の対象外となる。
(ｳ) 総合支援法の対象疾病であっても，現にこれを利用できている難病者は極めて少数にとどまること
利用者が少数にとどまる理由については判然としないが，障害支援区分や障がい福祉サービスの類型が難病特性に合致していないことなどが一因と考えられる。
例えば，疾患によっては，症状には波があり，ある日は家事ができるが，不調時には全くできないという特性がある場合がある。しかし，障害支援区分は基本的に「できる」「できない」で認定されるため，難病者としての症状や特性が反映されにくい。
また，障害支援区分は医学モデルの視点から機能障害を重視しているため，「日常的な極度の倦怠感」「止まることのない激痛」といった症状が反映されない。
例えば補装具の電動車いすの支給には「歩行に著しい制限を受ける」ことが要件とされているところ，「少しなら歩けるが，長時間の歩行には支障がある」難病者については，「少しなら歩ける」がゆえに電動車いすの支給が認められないケースがある。
さらに，難病者が社会生活を営むためには，在宅時，入院時など，あらゆる場面で福祉的な支援と適切な医療的ケアが共に提供されることが重要である。ところが，現行の総合支援法では入院中のヘルパー派遣は認められておらず，その場合のヘルパーの人件費は自己負担するしかない。入院時コミュニケーション支援事業を行う自治体もあるが一部にとどまる。特に人工呼吸器を使用する難病者などの場合，コミュニケーション支援や体位の微調整など，個別性の高い支援が求められるところ，看護師に個別の支援を期待することは現実的ではないため，現状では，入院中に個別のニーズに即した支援が受けられることはまれである。
(ｴ) 家族介護が強いられる問題
総合支援法では，「障害者等の介護を行う者の状況」が勘案事項に含まれており，同居の家族の介護力を含めて介護給付の支給量が定められる。
その結果，家族がいれば，家族が難病者の介護を行うことが当たり前とみなされ，家族が仕事や通学などを断念せざるを得ない場合がある。
特に，子どもの場合は重度訪問介護の対象外であり，長時間使えるサービスがないため，親が長時間の介護を強いられてしまう。
イ　障害者手帳を前提とすることの弊害
障がいのある人に対する支援の多くは，障害者手帳の取得を要件にしている。しかし，難病者を想定した手帳制度は存在しないため，現在の認定基準では，ほとんどの難病者は，相当重症化しない限り障害者手帳を取得できず，必要な支援を受けられない。
　　　　ウ　障害年金の対象となりにくいこと
難病者は就労が十分にできないことが多く，所得保障の観点から年金を受給する必要性は高い。しかし現在，永続する機能障害の存在が障害年金受給の前提とされており，痛みや疲労といった客観的な測定が困難な症状や，周期的，断続的な症状については十分考慮されない。その結果，多くの難病者は障害年金の対象にならない。
エ　生活相談の対象が限定されていること
　　様々な制度の谷間に置かれ，福祉サービスや年金，就労支援等，必要な支援になかなかたどり着けない難病者にとって，多様な生活相談に対応できるワンストップ型の相談センターが果たすべき役割は大きい。
ところが，「難病法」により難病相談支援センターが設けられたものの，対象者は同法にいう難病の患者やその家族とされているため，同法で対象とされない疾患の者は，対象外である。
③　難病者の地域生活支援における提言（意見の趣旨１項(8)）
ア　福祉制度利用
(ｱ) 総合支援法の「障害者」の定義の改正と判断方法
総合支援法における「障害者」にあたる者として，疾患を限定列挙する方法を改め，日常生活又は社会生活に制限を受ける者は全て総合支援法の対象となるよう同法４条１項を抜本的に改正すべきである。
その上で，難病や機能障害の有無，内容については医師の診断を踏まえて判断することとし，難病やそれに基づく機能障害によって日常生活や社会生活に制限を受けるか否かについては，本人の身近にいて本人の生活実態をよく知る相談支援事業者等の意見を踏まえて判断することとする等の方法が考えられる。
(ｲ) 障害支援区分の撤廃及び支給決定における柔軟な対応を行うべきこと
障害支援区分自体を撤廃し，社会モデルの考え方を踏まえ，生活上の支障を基礎として必要性を判断する仕組みを採用すべきである（当連合会「障害支援区分への見直し（案）に対する意見書」（２０１３年７月２５日付け））。
仮に障害支援区分を前提とするとしても，認定調査項目を難病者の症状に合わせた内容に見直すべきであるし，二次判定や非定型審査を柔軟に活用し，難病者の個別ニーズに応じた支援が認定されるべきである。
現在，厚生労働省は障害支援区分の認定調査時のマニュアルを作成し，症状が悪い時を基準に調査をすべきとしている（２０１５年３月「難病患者等に対する障害支援区分認定マニュアル」等）。このマニュアルは，症状の変化という病者の特性に配慮した視点を重視する点で評価されるべきであるが，このように，福祉制度を利用できるか否かの判断の段階で，当該難病者の状態（調子の悪い時もよい時も含めて）が反映される仕組みにすべきである。

(ｳ) 入院時支援制度の創設
入院時のコミュニケーション支援や個別的ニーズに対応した介助を国の事業として創設すべきである。
          (ｴ) 家族介護が強いられない仕組み

総合支援法の「障害者等の介護を行う者の状況」という勘案事項を削除するか，少なくとも「介護を行う者」を，「現に障害者の介護を行う意思も能力もある者」などと限定する法改正をすべきである。　　　　　　　　　

また，子どもも重度訪問介護の対象とすべきである。
イ　障害者手帳制度の抜本的見直し
障害者手帳が支援を受けるための要件となる現在の仕組みを根本的に改め，全ての支援を求める者が，骨格提言にそって，支援の必要性に関する調査を受け，必要に応じた支援を受けられるようにすべきである。
ウ　障害年金受給資格の拡大
国は，難病者の所得保障の観点から，その症状に応じて柔軟に障害者年金受給資格を認めるべきである。
エ　生活相談支援の対象の拡大
現在の「難病法」に基づく難病相談支援センターは，「難病法」で対象とされない疾病の患者も利用でき，多様な生活相談に対応可能なワンストップ型の相談センターに変革されるべきである。
(6) 難病者が虐待を受けない権利の保障
①　難病者が虐待を受けない権利の意義

　　　憲法の個人の尊厳・人身の自由の保障，障害者権利条約１６条１項，障害者基本法，障害者虐待防止法等により，難病者は，虐待を受けることなく生活する権利が保障されている。
②　難病者の虐待被害の現状と課題
ア　現行法規の課題
(ｱ) 障害者虐待防止法が医療分野での虐待を対象としていないこと
同法における「障害者」とは，障害者基本法２条１号の障害者をいうとされ，難病者に対しても障害者虐待防止法の適用がある。ただ，同法が「障害者虐待」として虐待防止の仕組みについて規定しているのは，養護者虐待，施設従事者等虐待及び使用者虐待の３類型であり，医療機関従事者による虐待は含まれていない。
しかし，難病者は，医療機関と関わる時間が多いため，医療機関から虐待を受ける機会も多い。２０１３年度障害者虐待防止法に基づく対応状況に関する調査結果報告書によれば，同法に定める障がい者虐待以外の障がい者虐待に関する相談・通報件数のうち，相談内容に該当する機関では，医療機関が２６．２％，保育所等２．４％，学校１１．９％である。このことからも，医療機関における虐待が多いことが窺える。
同法は，医療機関の長に虐待防止義務を定めたのみで，医療機関従事者による虐待の防止に関する仕組みを定めていない。当連合会は，「障がいのある人に対する虐待防止立法に向けた意見書」（２００８年８月２０日付け）を発表し，医療機関における障がい者虐待について具体的な事例を数多く挙げ，同法制定に当たって，対象に医療機関を含めるべきことを繰り返し強く主張してきた。
(ｲ) 児童虐待防止法が医療機関による虐待を対象としていないこと
１８歳未満の難病の子どもは，児童虐待防止法の対象となるところ，同法は児童虐待を「養護者による虐待」に限っている。
そのため，入院中の難病の子どもが医療機関従事者から虐待を受けても，同法の対象とはならない。難病の子どもは，入院期間が長期にわたることも少なくないため，医療機関における虐待を子どもの虐待に含めるべき必要性は高い。
イ　虐待被害への対応について
同２０１３年度障害者虐待防止法に基づく対応状況等に関する調査結果報告書では，障がい種別について，難病の項はなく，虐待を受けた難病者への対応が適切になされているのか疑問である。難病があることが把握されておらず，虐待被害に対応をする自治体担当者の難病に対する理解不足から，正しく障がい者虐待と認定されていないおそれがある。
　　　　ウ　養護者による虐待への対応について
難病は，レスパイトなどの養護者支援の仕組みが整備されておらず，養護者への負担が大きく，虐待の遠因となっていると推察される。なぜなら，障がいのある子どものための施設に入所している被虐待児と一般地域における被虐待児を比較した虐待被害調査では，虐待された障がいのある子どもについて，子どもの側の要因として「子どもの疾病・障害」が７３％と最大の要因となっている。これは一般地域の２５．２倍にも上る。他方，虐待する側では，出生後親から分離されること，障がいのある子どもに愛着を持てないことが要因となっている。
家庭の問題では，「育児負担過大」が３８．２％で２．１倍，「他の家族との葛藤」が１２．４％で１．７倍となり，障がいのある子どもを療育している家族の過大な負担，家族内での人間関係が関係しているとされる（ＮＰＯ法人難病のこども支援全国ネットワーク第３２回こどもの難病シンポジウム報告書）。
このような養護者による虐待に対しては，養護者に対する支援を通じて虐待を防止する対策をとることが不可欠である。しかし，難病の子どもを含む難病者の養護者に対する支援の仕組みは皆無といってよい状況であり，養護者に対する支援の仕組みの構築が課題である。

③　難病者への虐待被害防止のための提言（意見の趣旨１項(9)）
ア　現行法規の改善
(ｱ) 障害者虐待防止法において医療機関での虐待も対象とするべきこと
同法は，附則２条により，法施行後３年を目途に医療機関等における虐待の防止等の体制の在り方も含めて見直されるものとされた。２０１５年１０月１日で法施行後３年となる。早急に医療機関従事者による虐待も同法２条２項の虐待に含め，救済の仕組みを定めるべきである。
(ｲ) 児童虐待防止法において医療機関での虐待も対象とするべきこと
難病の子どもについても，同法２条の児童虐待の定義を見直し，医療機関における虐待も含めるべきである。
イ　障害者虐待対応方法の改善
障害者虐待への対応につき，障がい種別ごとの対応方針に「難病」に起因する虐待への対応の項を設け，難病の特性にあった虐待対応ができる仕組みを構築する必要がある。

ウ　養護者支援の仕組みの構築
養護者による虐待の防止のために，養護者の困難に適した，養護者支援の仕組みを構築すべきである。
７　おわりに
難病者の置かれてきた苦難の本質は，その病苦もさることながら，誰にでも起こり得る症状がたまたまその人に発症したにすぎないにもかかわらず，そのことが周囲や社会に理解されず，支援の手が制度の間隙に陥り，社会に声が届かないというジレンマにこそあった。
人権擁護を使命とする当連合会は今こそ，難病者の苦しみを解き放ち，真にその基本的人権を保障する制度に改革するため，本意見書のとおり提言するものである。
　　以　上
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