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総合
そうごう

福祉法
ふ く し ほ う

（仮
かり

）の医療
いりょ う

についての私
わたし

たちの意見
い け ん

 

 

このたび、総 合
そうごう

福祉
ふくし

部会
ぶかい

の議論
ぎろん

も作 業
さぎょう

チーム
ち ー む

での第
だい

２期
き

の検 討
けんとう

がはじ

まり、自立
じりつ

支援
しえん

医 療
いりょう

についての議論
ぎろん

が行
おこな

われているところでありますが、私
わたし

たちの会
かい

としての医 療
いりょう

制度
せいど

の今後
こんご

の議論
ぎろん

への具体的
ぐたいてき

な意見
いけん

を述
の

べさせて

いただきます。どうか、ご検 討
けんとう

くださいますようお願
ねが

いいたします。 

 

意見
いけん

と問題
もんだい

提起
て いき

 

意見
いけん

 

１．社 会
しゃかい

保険
ほけん

給 付
きゅうふ

を拡 充
かくじゅう

しつつも、障 害
しょうがい

（心 臓 病
しんぞうびょう

）であるため負担
ふたん

と

なる医 療
いりょう

については公費
こうひ

負担
ふたん

医 療
いりょう

制度
せいど

でまかなうことを基本的
きほんてき

な考
かんが

えとしてください。 

２．自己
じ こ

負担
ふたん

は、応 益
おうえき

負担
ふたん

ではなく応
おう

能
のう

負担
ふたん

としてください。 

３．生 涯
しょうがい

を通
つう

じて途切
と ぎ

れることなく、安 心
あんしん

して医 療
いりょう

にかかれる公費
こうひ

負担
ふたん

医療費
いりょうひ

助 成
じょせい

制度
せいど

としてください。 

４．障 害
しょうがい

の原 因
げんいん

となる疾 病
しっぺい

の予防
よぼう

、重 症 化
じゅうしょうか

の防止
ぼうし

、外科的
げかてき

治 療
ちりょう

によ

らない障 害
しょうがい

の改 善
かいぜん

のための内科的
ないかてき

治 療
ちりょう

についても、総 合
そうごう

福祉法
ふくしほう

の

補助
ほじょ

の対 象
たいしょう

に拡 大
かくだい

をしてください。 

５．医 療
いりょう

を受
う

けるために必 要
ひつよう

な負担
ふたん

への福祉的
ふくしてき

補助
ほじょ

を新 設
しんせつ

してください。

とりわけ負担
ふたん

の大
おお

きい遠隔地
えんかくち

の医 療
いりょう

機関
きかん

での入 院
にゅういん

や通 院
つういん

にかかる

交通費
こうつうひ

（付
つ

き添
そ

いも含
ふく

め）や付
つ

き添
そ

いの滞在費
たいざいひ

を総 合
そうごう

福祉法
ふくしほう

での補助
ほじょ

対 象
たいしょう

にしてください。 
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問題
もんだい

提起
ていき

 

６．選 定
せんてい

療 養 費
りょうようひ

における保険外
ほけんがい

負担
ふたん

の差額
さがく

室 料
しつりょう

については、現 在
げんざい

医 療 上
いりょうじょう

必 要
ひつよう

な場合
ばあい

には徴 収
ちょうしゅう

できないことになっていますが、多
おお

くの

場合
ばあい

、患 者
かんじゃ

の意思
い し

に寄
よ

ることなく（形 上
かたちじょう

は同意書
どういしょ

を書
か

いているが）多額
たがく

の負担
ふたん

をしています。 

入 院
にゅういん

時
じ

の食 事
しょくじ

負担
ふたん

ともあわせて、今後
こんご

、社 会
しゃかい

保険
ほけん

制度
せいど

の見直
みなお

しの中
なか

で、

こうした見
み

えない医療費
いりょうひ

負担
ふたん

を縮 小
しゅくしょう

していくべきと考
かんが

えます。 

７．年 齢
ねんれい

、疾 病
しっぺい

や障 害
しょうがい

の種 類
しゅるい

などによる谷間
たにま

を生
う

み出
だ

さないために、

社 会
しゃかい

保険
ほけん

制度
せいど

の給 付
きゅうふ

拡 大
かくだい

、難 病
なんびょう

・慢 性
まんせい

疾 患
しっかん

対 策
たいさく

による医療費
いりょうひ

助 成
じょせい

の拡 充
かくじゅう

、自治体
じちたい

が行
おこな

っている公費
こうひ

医 療
いりょう

負担
ふたん

制度
せいど

（重 度
じゅうど

障 害 者
しょうがいしゃ

や乳 幼 児
にゅうようじ

・子
こ

ども医療費
いりょうひ

助 成
じょせい

）などの制度
せいど

を、さらに拡 充
かくじゅう

していく

ことが必 要
ひつよう

と考
かんが

えます。 
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理由
り ゆ う

 

○生涯
しょうがい

にわたって続
つづ

く医療
いりょう

との関
かか

わり 

生
う

まれながらに何
なん

らかの心 臓
しんぞう

疾 患
しっかん

をもつ子
こ

どもは 100人
にん

に１人と言
い

わ

れています。医学
いがく

の進歩
しんぽ

によって、多
おお

くの子
こ

どもたちは姑息的
こそくてき

な手 術
しゅじゅつ

や

状 態
じょうたい

を維
い

持
じ

するための治 療
ちりょう

により問 題
もんだい

をかかえながらも成人期
せいじんき

となって

いる心 臓
しんぞう

病 者
びょうしゃ

がたいへん多
おお

くなっています。 

しかし、そうした心
しん

疾 患
しっかん

患 者
かんじゃ

は、手 術
しゅじゅつ

時
じ

多額
たがく

の費用
ひよう

負担
ふたん

があるばかり

でなく、定期的
ていきてき

な健 康
けんこう

管理
かんり

、合 併 症
がっぺいしょう

による状 態
じょうたい

悪化
あっか

を防
ふせ

ぐためなど、

医 療
いりょう

との関
かか

わりが生 涯
しょうがい

にわたって続
つづ

きます。また、子
こ

どもの時
とき

に手 術
しゅじゅつ

を

終
お

えて状 態
じょうたい

が改 善
かいぜん

されても、大人
おとな

になってから症 状
しょうじょう

の悪化
あっか

や不 整 脈
ふせいみゃく

の

発 症
はっしょう

などがおこり、あらためて内科
ないか

治 療
ちりょう

や再 手 術
さいしゅじゅつ

が必 要
ひつよう

になることも

尐
すく

なくありません。 

 

○現在
げんざい

の公的
こうてき

医療費
いりょうひ

保障
ほしょう

制度
せいど

の問題点
もんだいてん

 

18歳
さい

までの外科的
げかてき

治 療
ちりょう

は自立
じりつ

支援
しえん

医 療
いりょう

の育 成
いくせい

医 療
いりょう

の対 象
たいしょう

となりま

す。 現 在
げんざい

は、経過的
けいかてき

措置
そ ち

として負担
ふたん

上 限
じょうげん

額
がく

が 設
もう

けられており、 中 間
ちゅうかん

所 得 層
しょとくそう

でも月 額
げつがく

１万 円
まんえん

の負担
ふたん

で自己
じ こ

負担分
ふたんぶん

は済
す

みます。また、内科的
ないかてき

治 療
ちりょう

についても、小 児
しょうに

慢 性
まんせい

特 定
とくてい

疾 患
しっかん

治 療
ちりょう

研 究
けんきゅう

事 業
じぎょう

による医療費
いりょうひ

助 成
じょせい

や自治体
じちたい

の 乳 児
にゅうじ

・こども医療医
いりょうい

助 成
じょせい

制度
せいど

によっても 支
ささ

えられてい

ます。しかし、差額
さがく

ベッド
べ っ ど

や入 院
にゅういん

時
じ

の食 事 代
しょくじだい

などの保険外
ほけんがい

の部分
ぶぶん

につい

ては、公費
こうひ

負担
ふたん

医 療
いりょう

の対 象
たいしょう

からは外
はず

れており、大
おお

きな負担
ふたん

となっていま

す。加
くわ

えて、重 症
じゅうしょう

の子
こ

どもほど、治 療
ちりょう

できる病 院
びょういん

が限
かぎ

られており、遠 方
えんぽう

の病 院
びょういん

での治 療
ちりょう

を余儀
よ ぎ

なくされているため、付
つ

き添
そ

いも含
ふく

め、交通費
こうつうひ

や

宿 泊 費
しゅくはくひ

負担
ふたん

がかかり、公 的
こうてき

な補助
ほじょ

はありません。 

 

  また、20歳
さい

以 上
いじょう

になると、自立
じりつ

支援
しえん

医 療
いりょう

の更 生
こうせい

医 療
いりょう

の対 象
たいしょう

になりま

すが、更 生
こうせい

医 療
いりょう

の場合
ばあい

は外科的
げかてき

治 療
ちりょう

では１割
わり

負担
ふたん

となり費用
ひよう

が多額
たがく

にな

るために、 高 額
こうがく

療 養 費
りょうようひ

の限度
げんど

額
がく

を超
こ

えての負担
ふたん

となります。内科的
ないかてき

治 療
ちりょう

では、心 筋 症
しんきんしょう

以外
いがい

の疾 患
しっかん

は特 定
とくてい

疾 患
しっかん

治 療
ちりょう

研 究
けんきゅう

事 業
じぎょう

の対 象
たいしょう

になっていないため、 小 児
しょうに

慢 性
まんせい

特 定
とくてい

疾 患
しっかん

治 療
ちりょう

研 究
けんきゅう

事 業
じぎょう

を受
う

けてい
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た患 者
かんじゃ

でも、その助 成
じょせい

は打
う

ち切
き

られてしまいます。重 症
じゅうしょう

の場合
ばあい

には、身 体
しんたい

障 害 者
しょうがいしゃ

手 帳
てちょう

の対 象
たいしょう

になり、自治体
じちたい

の重 度
じゅうど

障 害 者
しょうがいしゃ

医療費
いりょうひ

助 成
じょせい

を受
う

け

ることができますが、内部
ないぶ

障 害 者
しょうがいしゃ

は必
かなら

ずしも 身 体
しんたい

障 害 者
しょうがいしゃ

手 帳
てちょう

の交付
こうふ

が受
う

けられるとは 限
かぎ

らず、ましてや、子
こ

どものころにある程度
ていど

まで 状 態
じょうたい

が

改 善
かいぜん

されていた場合
ばあい

には、 身 体
しんたい

障 害 者
しょうがいしゃ

手 帳
てちょう

を持
も

っていないために

更 生
こうせい

医 療
いりょう

も障 害 者
しょうがいしゃ

医 療
いりょう

の助 成
じょせい

も受
う

けられません。自治体
じちたい

の公費
こうひ

助 成
じょせい

制度
せいど

についても、自治体
じちたい

財 政
ざいせい

の 状 態
じょうたい

によって左右
さゆう

されて、自己
じ こ

負担
ふたん

の

導 入
どうにゅう

・増 額
ぞうがく

、所 得
しょとく

制 限
せいげん

の導 入
どうにゅう

などが進
すす

んでいます。 

 

以 上
いじょう

のことから、 心 臓 病 児 者
しんぞうびょうじしゃ

とその家族
かぞく

が安 心
あんしん

して医 療
いりょう

が受
う

けら

れるよう、公費
こうひ

負担
ふたん

医 療
いりょう

制度
せいど

を拡 充
かくじゅう

していただきたいというのが私
わたし

たちの

会
かい

としての願
ねが

いです。 

以 上
いじょう

 

 


