
◆はじめに
去る１月２１日（日）クレオ大阪中央に

おいて、『障害者福祉のなかの難病患者の

位置づけ』と題して、日本障害者協議会政

策委員会委員長で日本社会事業大学教授の

佐藤久夫先生をお招きして、膠原病友の会

大阪支部の「第二回膠原病患者の福祉を考

える勉強会」を催しました。参加者は大阪

支部運営委員を中心に14名、先生とは3時

間半にもおよぶ講義と討論をしていただき

ました。

“障害者”と“難病患者”の関わりにつ

いては多くの法律や理念など、あまり聞き

なれていない言葉もあり非常に難しく、で

も多くの点で考えさせられることがありま

した。

今回の報告は“「障害者福祉のなかの難

病患者の位置づけ」に参加して”と題して、

勉強会当日の資料および佐藤先生の著書や

記事を参考にして、できるだけ解説を加え

ながら振り返ってみたいと思います。少し

難しい言葉も出てきますが、やはり福祉の

勉強会ですので、皆様も障害者福祉を少し

学ぶつもりで、ぜひ最後までお読みくださ

い。きっと今までとは違った“難病”の見

方ができるのではないかと思います。

◆第一部 法律のなかでの“難病”

（１）障害者基本法

日本の法体系は上の図のように、日本国

憲法のもと、理念を示す“基本法”と具体

的なサービスを示す“実体法”からなりま

す。“基本法”は“実体法”の上にたって、

具体的なサービスの在り方を導く役目をし

ている点で重要です。

1993年｢心身障害者対策基本法｣の改正に

より、法名称が｢障害者基本法｣へと変わり、

“障害者の定義”も大きく変化しました。

平成１９年１月２１日、クレオ大阪中央にて

第二回膠原病患者の福祉を考える勉強会
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障害者の定義

この法律において「障害者」とは、

身体障害、知的障害又は精神障害（以

下「障害」と総称する。）があるため、

長期にわたり日常生活又は社会生活に

相当な制限を受ける者をいう。

（第２条）



この改正の際に付帯決議（※）が採択さ

れ、そのなかで「てんかん及び自閉症を有

する者並びに難病に起因する身体又は精神

上の障害を有する者であって、長期にわた

り生活上の支障があるものは、この法律の

障害者の範囲に含まれるものであり、これ

らの者に対する施策をきめ細かく推進する

よう努めること」とされました。

1994年に当時の厚生省から出された“難

病”に関する付帯決議の法律的・行政的見

解は以下の通りです。

①病気により身体上あるいは精神上の障

害があれば、それぞれ身体障害あるい

は精神障害となる。難病患者について

はその相当多くの患者が肢体不自由等

の身体又は精神上の障害を有している。

②この障害に該当する場合は、改正法の

「身体障害」又は「精神障害」の中で

とらえることができる。

上記の付帯決議には次のような問題があ

ると思われます。付帯決議では

・てんかん及び自閉症を有する者であって、

長期にわたり生活上の支障があるものは、

この法律の障害者の範囲に含まれる。

・難病に起因する身体又は精神上の障害を

有する者であって、長期にわたり生活上

の支障があるものは、この法律の障害者

の範囲に含まれる。

と読み取ることができます。この２つの文

を比較しますと、てんかんと自閉症は“有

する者”ですが、難病の場合は難病を“有

する者”ではなく、難病“に起因する身体

又は精神上の障害を有する者”となってお

り、これでは難病だけでは障害者ではなく、

難病による身体上あるいは精神上の障害を

持っていないと障害者ではないということ

になります。病気にともなう生活上の困難

も障害であるという考え方からすれば、さ

らに途中で“障害を有する者”という要件

を入れる必要はないと思います。この余分

な要件によって、てんかんや自閉症と比較

しても難病患者はさらに障害者と認定され

にくいということになります。

ただし、この1993年の付帯決議の後に、

福祉制度としてではありませんが、難病対

策として福祉的な要素が加わりました。

◎1996年4月

「難病対策要綱」5本目の柱として、

「生活の質（ＱＯＬ）の向上を目指した

福祉施策の推進」が加わる。

◎1997年1月

「難病患者等居宅生活支援事業」を創設。

身体障害者手帳や介護保険の対象とさ

れない難病患者に対して、ホールヘル

プサービスなどの在宅福祉サービスの

利用が可能となる。

これらの難病患者への福祉的制度の導入

にあたっては、1993年の障害者基本法の改

正時の議論が大きく影響したことは間違い

ありません。
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※付帯決議とは

・法的拘束力はないが、政府が施策を

考えたり、計画を立てたりする場合

に参考すべきもの



さらに2004年「障害者基本法」は改正さ

れました。そのなかで“障害者の定義”は

微妙に変化しました。

この改正によって、必ずしも長期にわた

るかどうかが不明でも、ある程度継続して

いれば障害者に含まれるということなので、

一歩前進といえます。しかし症状に波があ

るから継続的な状態とはいえない、と解釈

されると“難病患者”の場合は非常に不利

となるので注意が必要です。文章どおりに

理解すると、本来は継続的であることが求

められるのは症状ではなく、“日常生活又

は社会生活”の“相当な制限”なのです。

この継続性に関する条件を「永続要件」と

呼んでいますが、この概念は私たち“難病

患者”が障害者と認められない大きな要因

となっています。この要件に関しては、次

の項目である身体障害者福祉法の中でも触

れています。

また、この2004年改正でも難病に関して

は同様の付帯決議が採択されましたが、障

害者の定義における“難病”の位置づけは

変化しませんでした。しかし、このときの

改正では障害者基本法の本文に“難病”と

いう言葉が初めて登場しました。それは次

に示します第23条の「障害の予防に関する

基本的施策」のところです。“難病”に関

しては「障害の予防」の枠のなかで施策の

推進に努めるという、非常に落ち着きの悪

いことになっています。

このように障害者基本法のなかでは、あ

まり重要とはいえない項目ですが、それで

も“きめ細かく推進するように努めなけれ

ばならない”と記載されているので、この

条項に基づいて施策がどのように進んでい

るのかについて、政府に報告を求めること

は可能であると言えます。

障害者基本法は理念法であるため、具体

的なサービス内容は含まれてはいません。

よって上記のように障害者基本法が改正さ

れても、直接的な目に見える影響は少ない

です。しかし障害者福祉の考え方としては

様々なものを提起しています。

障害者基本法における障害者の定義にお

いて、なぜ身体障害と知的障害と精神障害

が並んでいるのかということについて、障
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第三章 障害の予防に関する基本的施策

国及び地方公共団体は、障害の原因

となる難病等の予防及び治療が困難で

あることにかんがみ、障害の原因とな

る難病等の調査及び研究を推進すると

ともに、難病等に起因する障害がある

ため継続的に日常生活又は社会生活に

相当な制限を受ける者に対する施策を

きめ細かく推進するように努めなけれ

ばならない。（第23条 第3項）

障害者の定義（2004年改正後）

この法律において「障害者」とは、

身体障害、知的障害又は精神障害（以

下「障害」と総称する。）があるため、

継続的に（2004年改正前は：長期にわ

たり）日常生活又は社会生活に相当な

制限を受ける者をいう。（第２条）



害に関して根本的な問題ですので、ここで

少し考えてみたいと思います。

本来は、障害を親概念とすると、子概念

は身体障害と精神障害になると思います。

これは生物を親概念とした場合の、子概念

が動物と植物になることと同様です。知的

障害は精神障害の中に含まれる孫概念とし

た方が、理解しやすいと思います。実際に

精神保健福祉法のなかの精神障害者の定義

の中には、統合失調症などとともに知的障

害も含まれています。知的障害が障害の定

義の中に入ったのは、政治的および歴史的

な経緯からなのですが（身体障害者福祉法

〔1949年〕、精神薄弱者福祉法（現在の知

的障害者福祉法）〔1960年〕、精神保健法

〔1987年〕のように、知的障害者に比べ、

精神障害者の福祉は歴史的に大きく遅れて

いた）、孫概念である知的障害が障害者の

定義に入ることによって、他の孫概念であ

るてんかん・自閉症・難病などの位置づけ

が不透明になってしまいました。

身体障害・知的障害・精神障害などの各

団体は法律の論理性を求めたわけではなく、

当然自分たちが必要な制度を求めてきまし

た。しかし身体障害・知的障害・精神障害

の3種の障害が別々に制度体系化していく

ことによって生じた論理的な不整合は、福

祉対象者の漏れや矛盾を作り出し、残念な

がら私たち難病患者を福祉制度から遠ざけ

ることに繋がりました。よって障害者基本

法は改正されていますが、障害の定義はま

だまだ改善される必要があると言えます。

（２）身体障害者福祉法

身体障害者福祉法は1949年に制定された

身体障害者に対して具体的な福祉サービス

を提供する実体法です。

これまで見てきたように1993年の障害者

基本法の改正の際の付帯決議により、難病

患者は障害者基本法のいう障害者に該当す

ることとなりました。しかし実際には、上

の身体障害者福祉法の定義のように、身体

障害者として身体障害者福祉法による福祉

サービスを利用できるのは、身体障害者手

帳の交付を受けている者ということになり

ます。ここに理念をあらわしている障害者

基本法と、実際のサービスを示す身体障害

者福祉法の間に大きな隔たりがあるように

思います。この隔たりの原因として、身体

障害者福祉法には様々な要件による除外が

あるからです。次にその幾つかを示します。
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身体障害者の定義

この法律において「身体障害者」と

は、別表に掲げる身体上の障害がある

18歳以上の者であって、都道府県知事

から身体障害者手帳の交付を受けたも

のをいう。 （第４条）

身体障害者福祉法の障害の範囲（別表）

☆視覚障害

☆聴覚・平衡機能障害

☆音声・言語・そしゃく機能障害

☆肢体不自由（上肢、下肢、体幹）

☆内部機能障害

（心臓・腎臓・呼吸器・膀胱・直腸・小腸・

ヒト免疫不全ウイルスによる免疫機能障害）



〔種類による除外〕

前ページの身体障害者福祉法における障

害の範囲（別表）に示されていない肝臓・

血管・血液の障害などでは身体障害者とし

て福祉サービスを受けることはできません。

〔原因疾患による除外〕

古くから障害の原因を問わず障害の状態

によって障害を判断してきましたが、現在

では原因疾患による除外があります。例え

ば、原因が肺か心臓か不明の肺高血圧症の

ような呼吸器疾患以外の呼吸障害では呼吸

器機能障害とみなされないことがあります。

また1998年4月からヒト免疫不全（エイ

ズ）ウイルスによる免疫機能障害が対象に

含まれましたが、これ以降は新しく障害の

の範囲に入ったものはありません。膠原病

も免疫機能障害と言えますが、身体障害者

手帳の対象となるのは免疫機能障害の全体

ではなく、ヒト免疫不全（エイズ）ウイル

スによるものだけです。ヒト免疫不全（エ

イズ）ウイルスが政治的および社会的に大

きな問題を起こした結果であるにせよ、こ

のような一つの疾患を対象に福祉サービス

を提供するような範囲の決め方は、さらに

福祉制度をゆがめてしまいます。この方法

を繰り返せば、どんどん矛盾は広がる一方

です。免疫機能障害に対して障害と認めら

れる理由があるのであれば、それと同じ理

由をもつ免疫機能障害を有する方すべてが

障害者であるはずです。

〔永続要件による除外〕

この要件が、病状が変化し障害の永続性

が確定できない多くの難病や慢性疾患を除

外する理由となっています。しかし前述の

障害者基本法の項目で示しているように、

“継続的に日常生活又は社会生活に相当な

制限を受ける者”を障害者というのであっ

て、永続しない症状だけを取り上げて、永

続する疾患や永続する生活の制限を無視す

ることは問題であると思います。

さらに障害の程度の軽度な方が除外され

るなど、身体障害者の範囲の決定には多く

の問題が残されています。このような障害

を列挙する方法では、列挙されていないも

のが制限されることは避けられません。い

かなる種類であれ、心身の障害にともなっ

て日常生活又は社会生活に相当な制限を受

ける方のすべてを障害者とし、個々に応じ

た必要なサービスを提供するような改正が

必要なのではないでしょうか。

（３）障害者自立支援法

2006年4月から障害者自立支援法が施行

されました。それまでの障害者福祉の根拠



となる法律は、前の図のように障害の種別

や年齢によりバラバラでした。よって福祉

サービスの内容や申請の方法、自己負担額

なども異なり、縦割りの構造となっていま

した。

障害者自立支援法は次の図のように、障

害の種別を問わず1つの法律で行われ、共

通の福祉サービスを提供することが可能と

なりました。

障害別の縦割り構造が無くなったこの形

だけをみると福祉の谷間が無くなったよう

に見えます。しかし残念ながら1つの法律

に統合されたにもかかわらず、障害者の対

象が拡大されたわけではなく、身体障害者

については依然として身体障害者手帳がな

いと福祉サービスを受けることができない

ままでした。よって“難病”などの福祉の

谷間に置かれている障害者が含まれていな

い点が国会でも問題とされ、障害者自立支

援法のなかの附則として施行から3年後に

「障害者の範囲」の見直しがなされること

となりました。さらに、この「障害者の範

囲」の見直しについて、次のような付帯決

議が採択されました。

障害者自立支援法はすでに施行されてい

るので、施行後3年といっても実際は今年

の年末あたりで「障害者の範囲」は大筋と

して決まる可能性があり、難病関係団体が

どのように対応するのかを検討する時間は、

それほど残っていないといえます。

また上記の付帯決議は、障害者基本法で

の付帯決議と比べて、“難病”に対する記

載が変わってきています。まず障害者基本

法では「難病に起因する身体又は精神上の

障害」としており、難病だけでは障害者で

はなく、難病に伴う障害が必要でした。し

かし障害者自立支援法では「難病などを含

め、サービスを必要とするすべての障害者」

としており、難病は障害者であると位置づ

けています。このことは“難病患者”も

“障害者”であるという観点に立てば、一

歩前進ということかもしれません。

（詳細は後述の参考記事②をご覧ください）

施行後3年の「障害者の範囲」の見直し

の例として、身体障害者手帳を持っていな

「障害者の範囲」についての付帯決議

附則に規定する障害者の範囲の検討

については、障害者などの福祉に関す

る他の法律の施行状況を踏まえ、発達

障害・難病などを含め、サービスを必

要とするすべての障害者が適切に利用

できる普遍的な仕組みにするよう検討

を行うこと。また、現在、個別の法律

で規定されている障害者の定義を整合

性のあるものに見直すこと。
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い方でも市町村への申請によって、障害者

自立支援法で行われている“障害程度区分”

の認定調査を受けることが可能となれば、

障害種別は関係なく現在の身体障害者の方

も難病患者も同じように、福祉サービスが

必要な度合いに応じて利用できると思われ

ます。ただし、元々この“障害程度区分”

は高齢者の介護ニーズを評価するための方

法であるため、知的障害者や精神障害者の

福祉ニーズを反映することが困難であるこ

とや、市町村によって認定がバラバラであっ

たり、現段階でも“障害程度区分”の公平

性は問題視されています。“障害程度区分”

が障害の種別を問わず、また病気を持って

いる方々の様々な状況をも勘案し、必要な

福祉支援ニーズを反映するものとなるかど

うかが、今後の大きな課題になってくると

思われます。

さらに障害者福祉の何年か後の可能性と

しては次の図のように、介護サービスにつ

いては介護保険が、その他の支援について

は障害者自立支援法が担当するという体系

が構想されています。

この図のように介護保険法と障害者自立

支援法の統合が実現すれば、障害種別や年

齢による縦割り構造は解消され、その結果

として現在の“難病”のように福祉の谷間

に追いやられる方は少なくなると思われま

す。よって障害者自立支援法の付帯決議に

もあるように「発達障害・難病などを含め、

サービスを必要とするすべての障害者が適

切に利用できる普遍的（※）な仕組み」の

実現に、また一歩前進するかもしれません。

ただし、介護保険は社会保険制度であり、

保険料＋公費＋一部負担金で運用されてお

り、一方で障害者自立支援法は社会福祉制

度であり、保険料の徴収はなく公費＋一部

負担金で運用されていますので、このよう

な介護保険との統合により介護保険料を若

い世代も払う必要が出てくることや、若い

障害者などの介護は社会保険ではなく国の

責任として社会福祉として行うべきである

との考え方もあることから、この統合には

財界・市町村・障害者当事者団体など各方

面から反対意見や消極的な意見もあり、ど

のようになるのかは定かではありません。

私たち“難病患者”も含めて多くの方が納

得できる形で、福祉制度が普遍的な仕組み

になる必要があります。

※普遍的とは

・ある範囲における、すべての人にあ

てはまること。

・ここでは、サービスを必要とする

すべての障害者が適切に利用できる

ことを指している。
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◆第二部 障害の国際的な分類
これまで法律のなかの“難病”について

みてきましたが、さらに議論を深めるため

に、「障害」について少し理論的に考えて

みたいと思います。

例えば、全身性エリテマトーデスの方が

大腿骨頭壊死になったとします。それによっ

て股関節が痛み、曲げることも困難となり、

通常の股関節の働きができなくなることが

あります。また、それによって立ち上がる

ことや、歩くことが困難となり、さらにそ

れによって立ち仕事ができなくなり、家事

にも大きな影響を与えることがあります。

このように病気や怪我から、場合によって

は様々な障害が連鎖的に起こる可能性があ

ります。このような様々な障害を理解しや

すく分類しようとした試みが、ＷＨＯ（世

界保健機関）で行われています。ここでは

1980年に公表された国際障害分類（ＩＣＩ

ＤＨ）と1991年に公表された国際生活機能

分類（ＩＣＦ）について見ていきたいと思

います。

（１）ＷＨＯ国際障害分類（ICIDH）

この国際障害分類（ＩＣＩＤＨ）は障害

を機能障害・能力障害・社会的不利の3つ

の構造として体系化したものです。

上記の例では、全身性エリテマトーデス

や大腿骨頭壊死といった疾病から、まず股

関節の機能が障害され（機能障害）、それ

によって立つ能力や歩く能力が障害され

（能力障害）、さらにそれによって仕事や

家事が出来にくくなる（社会的不利）とい

うように、疾病とその疾病から生じる3つ

の次元の異なる障害に分類できます。

また上の図で、機能障害から直接に社会

的不利を招く例としては、顔に生じた皮膚

障害などがあります。この場合は人として

の能力障害はないものの、少なからず社会

的不利を招くことが考えられます。
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機能障害とは（心身レベルの障害）

・心理的、生理的または解剖的な構造、

機能のなんらかの喪失または異常

・生物レベル、臓器レベルの障害

（例）腎機能障害、股関節の障害

能力障害とは（能力レベルの障害）

・人間として正常と見なされる方法や範

囲で活動していく能力の（機能障害に

起因する）なんらかの制限や欠如

・個人レベル、人レベルの障害

（例）歩けない、話せない

社会的不利とは（社会生活レベルの障害）

・機能障害や能力低下の結果として、そ

の個人に生じた不利益であって、その

個人にとって正常な役割を果たすこと

が制限されたり妨げられたりする事

・社会レベルの障害

（例）働けない、学校に行けない



（２）ＷＨＯ国際生活機能分類（ICF）

この国際生活機能分類（ＩＣＦ）は、障

害というマイナス面だけではなく、まずプ

ラス面である“生活機能”に焦点を当てて

います。次の図はプラス面である“生活機

能”の模式図です。

生活機能についても国際障害分類と同様

に心身機能身体構造・活動・参加の3つの

構造に分けられています

前記の例では、股関節の機能が心身機能

身体構造にあたり、立つことや歩くことが

活動にあたり、さらに仕事や家事をするこ

とが参加にあたります。このように、まず

プラス面である生活機能を考えたうえで、

それらに対するマイナス面の問題を抱えた

状態を障害としています。国際生活機能分

類では心身機能身体構造に問題が生じるこ

とを機能障害、活動に問題点が生じること

を活動制限、参加に問題点が生じることを

参加制約と呼び、国際障害分類と比較しま

すと機能障害は共通ですが、活動制限は能

力障害に、参加制約は社会的不利に対応し

ています。

また国際生活機能分類はさらに環境因子

と個人因子を加え、国際障害分類よりも複

雑な相互作用を示す構造になっています。

これは同じ健康状態であっても、その人が

置かれている環境や、性別・年齢といった

個人因子によって、その人の生活機能が相

互に影響を受けることを示しています。

国際生活機能分類がプラス面の表現をし

ているのは、障害をそれだけ取り出してみ

るのではなく、正常な人の一部だけが問題

を抱えた状態として、より総合的にみるた

めです。これによって、国際障害分類より

も広い目で障害を考えることができます。

次の項では、具体的に国際障害分類の問

題点および国際生活機能分類の利点をみて

いきます。
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心身機能とは

・身体系の生理的機能（心理的機能を含む）

身体構造とは

・器官、肢体とその構成部分などの、

身体の解剖学的部分

活動とは

・課題や行為の個人による遂行

参加とは

・生活・人生場面への関わり

機能障害とは

・著しい変異や喪失などといった、心身

機能または身体構造上の問題

活動制限とは

・個人が活動を行うときに生じる難しさ

参加制約とは

・個人が何らかの生活・人生場面に関わ

るときに経験する難しさ



（３）国際障害分類と国際生活機能

分類の違い

まず国際障害分類は大腿骨頭壊死という

病気から、機能障害・能力障害・社会的不

利といった、次元の異なる障害が次々と連

鎖のように、あるいは因果関係のように生

じてくる状況をうまく整理したモデルとい

えます。つまり病気によって機能障害が起

こり、その機能障害によって能力障害や社

会的不利が起こるという、非常に単純で一

方通行の直線的なモデルです。この場合、

障害は病気や怪我などから直接生じるもの

であり、障害の対応としては医療の援助が

重要視され、また障害のなかでは機能障害

が重視されます。前記の例の場合、障害の

対応としては全身性エリテマトーデスや大

腿骨頭壊死の治療、および股関節の機能を

取り戻すための股関節の人工関節などが考

えられます。このようなモデルを医療モデ

ルまたは医学モデルと呼んでいます。

しかし私たちもよく知っているように、

全身性エリテマトーデスの完治は困難であ

り、その治療によって大腿骨頭壊死が生じ

たとも考えられます。また人工関節によっ

て股関節の機能を完全に取り戻せるのかと

いう疑問も生じます。つまり国際障害分類

のようなモデルでは、因果関係はつかめる

ものの医療だけの対応では限界があります。

現在の日本の障害者の福祉制度は依然と

して、この医療モデルを重視しています。

身体障害者手帳や特別障害者手当などの申

請の多くの書類は医師が作成し、疾病や機

能障害で判定されます。また前述の障害者

基本法における障害者の定義も身体障害・

知的障害・精神障害といった機能障害によっ

て分類されていますし、さらに身体障害者

福祉法における障害者の範囲も、機能障害

によって分類されています。

しかし、同じ機能障害を持っている方で

も、その人の置かれた環境や立場、性別や

年齢によって、その方の持つ障害は大きく

異なるのではないでしょうか。例えば、左

手の薬指の関節の変形によって、その関節

の機能の障害が生じたとします。通常の生

活では支障はなく、普通であれば能力障害

も社会的不利も伴いません。ところが、そ

の方の職業がピアニストであった場合には

多大な生活面での支障を来たすことになる

可能性があります。

この医療モデルと相反する考え方に社会

モデルという考え方があります。このモデ

ルは障害が主に社会的環境によって作られ

た問題であるとする考え方ですが、このモ

デルを一方的に重視すると、今度は疾病や

機能障害の解明のための研究が遅れてしま

う危険性があると言われています。
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身体障害者福祉法の障害の範囲（別表）

☆視覚障害

☆聴覚・平衡機能障害

☆音声・言語・そしゃく機能障害

☆肢体不自由（上肢、下肢、体幹）

☆内部機能障害

（心臓・腎臓・呼吸器・膀胱・直腸・小腸・

ヒト免疫不全ウイルスによる免疫機能障害）



この2つの対立したモデルを統合した、

医療・社会統合モデルが国際生活機能分類

といえます。医療面に対しても、社会環境

面に対しても、相互に関係しあうことを示

しています。

前記の例の場合、股関節の機能を取り戻

すための股関節の人工関節への手術以外に

も、活動制限に対しては歩行訓練などのリ

ハビリテーション・杖や車椅子といった補

装具の使用・和式から洋式生活への変更な

ど、参加制約に対してはヘルパーさんによ

る家事援助などが考えられ、たとえ機能障

害に変化が無くても、その方の生活を助け

るための環境づくりによって生活機能を幅

広く総合的に改善できることが示されます。

1980年の国際障害分類から2001年の国際

生活機能分類への変化の中に、この20年間

の障害観の発展が認められます。その発展

は1981年の国際障害者年や、1983年から19

92年までの国連障害者の10年などの取り組

みの中で、ノーマライゼーションなどの様々

な障害に関する概念が広がったことにも起

因します。（これらの概念について興味の

ある方は後述の参考記事①をご覧ください）

（４）障害の定義と国際生活機能分類

国際障害分類のような機能障害を重視す

る考え方では、下の図のようにすべての人

は機能障害のある方と機能障害のない方に

分けられ、機能障害のある方の中に活動制

限や参加制約のような障害が存在すること

になります。

しかし実際はより正確に考えてみると、

次の図のような複雑な構図になっているの

ではないでしょうか。

例えば、現在は寛解状態となって身体に

機能障害がない場合でも、長年にわたる療

養生活のなかで職歴や教育面などの問題で、

大きな参加制約が生じる可能性があります。

つまり機能障害がなくても病気による生活

機能の障害は残るということです。また前
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述のように顔に皮膚障害がある方や小人症

の方の場合、明確な活動制限はありません

が、やはり大きな参加制約が生じる可能性

があります。

現在の障害の法的定義で示されている障

害の範囲（身体障害者であれば身体障害者

手帳を持っている方）は、例えば上の図の

黒い部分のようになっていると考えられま

す。この図のように機能障害を重視する現

在の定義は、幅広く障害を捉えられそうな

のですが、実際は非常に狭い範囲の障害の

方しか対象としない可能性があります。そ

の理由としては、前述の身体障害者福祉法

の項目でみたように種類による除外・原因

疾患による除外・永続要件による除外・障

害程度による除外などが挙げられます。さ

らに現状では活動制限についても、その活

動ができるかどうかが評価され、いつも安

定してできるかどうかは考慮されませんし、

その活動ができたとしても、その活動を行っ

た後の病状の悪化や疲労度などは考慮され

ません。よって私たち難病患者が福祉政策

としてのサービスを受けられる可能性は、

非常にハードルが高い状態にあります。

医療モデルが中心に考えられていた時代

は、例えば身体障害者と知的障害者の医療

やリハビリテーションの方法が異なるため、

機能障害別の法制度であるメリットもあっ

たのかもしれません。しかし社会モデルも

加味された現在では、ホームヘルパーの派

遣やショートステイの利用など機能障害と

は関係のない共通した福祉サービスを身近

なところで提供することが非常に重要になっ

ています。このような現状では機能障害別

の法制度ではなく、機能障害とは関係のな

い共通した法制度の下で福祉サービスを提

供するほうが、必要なサービスを必要な方

に谷間なく提供できると考えられます。

つまりこの図のように、家事援助が必要

な方にホームヘルパーを派遣し、働けない

方に所得保障や就労支援を行うといった、

様々なニーズに対応した福祉サービスを提

供するような、参加制約を重視した法制度

に変革する必要があります。このとき「身

体的または精神的障害にともない、日常生

活または社会生活が制限されているため援

助の必要な者」すべてを障害者というよう

に定義すべきではないでしょうか。
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◆第三部 難病患者の福祉の今後
福祉や雇用や年金といった政策・制度の

ことを考えると、医療モデルのような疾患

や機能障害を単位に発想したのでは限界が

あります。つまり膠原病の人たちのための

福祉や、難病の人たちのための福祉を求め

るには限界があるということです。よって

生活において、あるニーズを持つすべての

人に対して、そのニーズに対応したサービ

スを求めるといった発想が必要だというこ

とです。ですから疾患別や機能障害別の運

動体は、制度や政策を変えていこうとした

場合には非常に弱い状態だと思われます。

例えば年金制度の在り方というテーマに関

して、疾患や障害の範囲を超えて調査・研

究・運動を行う団体のようなテーマ別の横

割りの団体と、友の会のような疾患別の縦

割りの団体とのバランスをうまくとらない

と制度はなかなか変わっていかないと思い

ます。

また国や地方の選挙を活用して、政党や

候補者に対して、福祉政策についてのアン

ケートをとることも考えられます。また国

会議員などへの訴えかけとしては、次の2

点が重要であると示されました。

①自分たちが必要なサービスを明確にする

こと。

…「難病患者も障害者の仲間に入れろ」

というのではなく、例えば「このサー

ビスがあれば難病患者でも自立できる」

というような、必要なサービスとその

効果を具体的に明示すること。

②国会議員へ当事者・家族が生身の事例と

して出向くこと。

…制度に対して批判をすることは容易で

すが、それだけでは制度はなかなか変

わりません。また統計などの資料も重

要ではありますが、これもそれだけで

は制度は変わりません。最も効果的な

のは、具体的な事例として直接訴えか

けることです。

◆おわりに
今回の報告は佐藤先生の講義と著書など

を参考に、膠原病患者として「障害者福祉

のなかの難病患者の位置づけ」について、

もう一度考えてみたうえで記したものです。

よって本文の例などは膠原病患者に照らし

合わせたものとなっていますが、内容とし

ては佐藤先生の考え方に沿ったものとなっ

ています。

◎第一部の『法律のなかでの“難病”』で

は、障害者基本法・身体障害者福祉法・

障害者自立支援法を取り上げ、付帯決議

などにみられる“難病”の記載を中心に、

“難病”の位置づけをみてきました。

・障害者基本法では、「難病による生活

上の支障」だけでは障害とされず、

「難病による障害を持ち、かつ生活上

の支障があるものを障害者」とすると

いうように難病患者は障害者と認定さ

れにくいということを確認しました。
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・障害者基本法の障害者の定義における

身体障害・知的障害・精神障害を並列

させることの矛盾をみてきました。理

念法の論理的な不整合が福祉の谷間を

生じさせる原因の一つになることを確

認しました。

・身体障害者福祉法では、種類・原因疾

患・永続要件などによる除外のために

難病患者が障害者とされにくいことを

確認しました。

・障害者自立支援法の付帯決議では“難

病”も障害者として取り扱われ、施行

3年後の「障害者の範囲」の見直しで

の“難病”の位置づけが重要になるこ

とを確認しました。

・今後、さらに障害や年齢別の縦割り構

造がなくなり、「サービスを必要とす

るすべての障害者が適切に利用できる

普遍的な仕組み」を構築するとありま

す。その際には“障害程度区分”の公

平性が重要になることを確認しました。

◎第二部の『障害の国際的な分類』では、

国際障害分類・国際生活機能分類を取り

上げ、障害を少し論理的に考えてみまし

た。

・国際障害分類は病気から、機能障害・

能力障害・社会的不利といった、次元

の異なる障害が次々と連鎖のように、

あるいは因果関係のように生じてくる

状況をうまく整理したモデルであるこ

とを確認しました。

・国際生活機能分類は障害というマイナ

ス面だけではなく、プラス面である

“生活機能”に焦点を当てて、さらに

環境因子と個人因子を加え、より総合

的に障害を考えることができるモデル

であることを確認しました。

・現在の福祉制度は医療モデルを重視し

た機能障害別の縦割り構造になってい

ます。今後は障害種別ではなく生活上

のニーズに焦点を当てた福祉制度の構

築が求められることを確認しました。

◎第三部の『難病患者の福祉の今後』では、

制度を変えるには疾患や障害の範囲を超

えたテーマ別の横割りの団体が必要であ

ること、自分たちが必要なサービスを明

確にすること、国会議員へ当事者・家族

が生身の事例として直接訴えかけること、

などが提案されました。

佐藤先生には長時間の講演・討議をいた

だき、どうもありがとうございました
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〔参考記事①〕

◎国際障害分類から国際生活機能

分類の間の障害観の発展

（１）国際障害者年（1981年）

1975年の国連による「障害者権利宣言」

の趣旨に沿って、各国が具体的な行動をと

るための国際的な行動計画を1981年に決議

しました。この年が国際障害者年です。こ

のときのテーマが『完全参加と平等』でし

た。さらに1983年から1992年までを「国連・

障害者の10年」として、この10年間に行動

を具体化することを各国に求めました。

日本でもこの10年間に合わせて、「障害

者対策に関する長期計画」（1983～1992年

度）、アジア太平洋障害者の10年の期間に

あわせて「障害者対策に関する新長期計画」

（1993～2002年度）、さらにその第2期10

年にあわせて「新しい障害者基本計画」

（2003～2012年度）を定めて実施してきて

います。

国際障害者年の行動計画では、『国際障

害者年の目的は、障害者がそれぞれの住ん

でいる社会において社会生活と社会の発展

における「完全参加」、並びに彼らの社会

の他の市民と同じ生活条件及び社会的・経

済的発展によって生み出された生活条件の

改善における平等な配分を意味する「平等」

という目標の実現を推進することにある』

とし、また『ある社会がその構成員のいく

らかの人々を閉め出すような場合、それは

弱くもろい社会なのである。障害者は、そ

の社会の他の異なったニーズを持つ特別な

集団と考えられるべきではなく、その通常

の人間的なニーズを満たすのに特別の困難

を持つ普通の市民と考えられるべきなので

ある。』としています。

（２）ノーマライゼーション

ノーマライゼーションとは「障害者を特

別視したり、特別扱いをするのではなく、

平等に扱われ、かつ一般の社会で普通の生

活が送れるように、必要な措置をしていく」

という考え方で、障害のある人が住み慣れ

た地域で障害のない人と同じように生活し

活動できる社会を当たり前の社会とする理

念です。ノーマライゼーションは複数の思

想家が提唱しましたが、「障害者自身を正

常（ノーマル）にするのではなくて、障害

者の生活条件を正常（ノーマル）にしてい

く環境を提供する」という考え方です。こ

の考え方は国際生活機能分類における環境

因子の導入の重要性と一致しています。

また障害者も一般市民と同じ条件で援助

されるべきであるという考え方から、「援

助は障害者のニーズに基づくことが必要で

あり、障害の種類が異なっても、同じニー

ズに対しては同じサービスで対応する」と

いう考えになっています。これは機能障害

別に福祉サービスを考えるのではなく、障

害者自立支援法の付帯決議にもあるように

「サービスを必要とするすべての障害者が

適切に利用できる普遍的な仕組み」という

考え方に繋がっています。
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（３）リハビリテーション

リハビリテーションは単なる運動機能の

回復訓練と考えられがちですが、その本質

は「人間らしく生きる権利の回復（全人間

的復権）こそがリハビリテーションであり、

身体的・精神的・社会的・職業的・経済的

に、可能な限り高い人生の質を実現するこ

と」とされます。

乙武洋匡さんによって書かれた『五体不

満足』において「障害と、人生の幸福・不

幸は関係がない」と言っているように、日

常生活動作（これをＡＤＬということがあ

ります）は生活・人生の質（これをＱＯＬ

ということがあります）の一部に過ぎず、

リハビリテーションの目標は日常生活動作

の自立から、可能な限り高い人生の質の実

現へと大きく転換しています。

リハビリテーションの目標が「全人間的

復権」という意味として捉えられてきたこ

とは、このようにリハビリテーションの目

標を国際生活機能分類でいう心身機能から

活動、参加へと変化するうえで重要な役割

を果たしました。

（４）自立生活運動

自立生活運動の代表的な考え方として、

「他人の助けを借りて15分で衣服を着、仕

事に出かけられる障害者は、自分で衣類を

着るのに2時間かかるために、家にいるほ

かない障害者よりも自立している」という

ことがあります。このことはリハビリテー

ションの項目であったと同じように、「日

常生活動作（ＡＤＬ）の自立」という自立

観から「生活・人生の質（ＱＯＬ）の充実」

を自立として考えることへの価値観の移行

を意味している点で重要です。

さらに近年では、障害者の自己決定権と

選択権が最大限に尊重されている限り、た

とえ全面的な介助を受けていたとしても、

人格的には自立しているという考え方が生

じてきました。このことはどんな重度の障

害者でも自立は有り得ることを理念的に示

しています。

（５）エンパワーメント

エンパワーメントとは「問題を抱えた人

自身が自己決定、問題解決能力をつけてい

く」という考え方です。このエンパワーメ

ントの特徴としては、病気や障害への対応

を中心とした医療モデルに基づいて障害者

の弱さの側面を強調するあり方から、病気

や障害を抱えつつも障害者の健康や強さの

側面を重視する点です。国際障害分類が医

療モデルに基づいてマイナス面を強調して

いるのに対して、国際生活機能分類は生活

機能というプラス面から捉えるという考え

方にも繋がっていると思います。

以上のような従来の障害者の印象とは異

なった様々な障害観の発展は、私たち難病

患者にとっても参考とすべきことが多々あ

ると思います。このような障害観の出現の

なかで国際生活機能分類はできあがってき

たのです。
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〔参考記事②〕

◎難病患者は障害者なのか
本文に記したように、障害者基本法では

「難病に起因する身体又は精神上の障害」

としており、難病だけでは障害者ではなく、

障害者となるには難病に伴う障害が必要で

した。しかし障害者自立支援法では「難病

などを含め、サービスを必要とするすべて

の障害者」としており、難病は障害者であ

ると位置づけています。なぜ「難病だけで

は障害者ではない」という考え方から、

「難病は障害者である」という考え方に大

転換したのでしょうか。また難病患者が障

害者であるということに抵抗感のある方は

多いでしょうし、そもそも難病患者は障害

者なのかどうかも少し疑問です。

このことを次のように理解してはいかが

でしょうか。アーサー・クラインマン氏は

『病い（やまい）の語り』という本のなか

で、難病を含めた慢性疾患患者を考える上

では、疾患と病いの両方の視点が必要だと

言いました。ここで疾患とはいわゆる病気

の側面をいい、病いとは生活するうえでの

困難さを意味します。

また「難病対策要綱」には“難病の範囲”

として次の２点が挙げられています。

①原因不明、治療方法未確立であり、か

つ後遺症を残す恐れが少なくない疾病

…難病の医学的側面

②経過が慢性にわたり、単に経済的な問

題のみならず介護等に著しく人手を要

するために家族の負担が重く、また精

神的にも負担が大きい疾病

…難病の社会的側面

しかし多くの難病は①②両方の事由が重

複し、そのため患者は長期の療養を余儀な

くされ、その結果として社会生活の基盤が

脅かされ、社会復帰の困難な状態に追いや

られていると認識されています。

以上のように“難病”という言葉のなか

には、医学的な“疾患”という側面と、社

会的な“病い”という側面があるというこ

とです。つまり“膠原病”という言葉は医

学的な“疾患”という側面が強調されます

が、“難病”という言葉は生活上の困難さ

という意味も含んでいるということです。

障害者基本法における付帯決議での「難

病に起因する身体又は精神上の障害」とい

う文のなかの“難病”は“疾患”という意

味合いが強く、疾患と障害とは因果関係で

結ばれています。このことは医療モデルで

ある国際障害分類での疾患と障害の関係と

類似しています。

一方で障害者自立支援法における付帯決

議での「難病などを含め、サービスを必要

とするすべての障害者」という文の中の

“難病”は“病い”という意味合いが強く、

“難病”は生活機能の問題を有した“障害”

であると捉えているのだと思います。

このことは国際障害分類から国際生活機

能分類への発展と同様に、日本における障

害観も少しずつ変化しつつあると考えるこ

とができるのではないかと思います。
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