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8
アンケートからみえてきた
患者・家族の願い

はじめに

私たち全国心臓病の子どもを守る会（守る会）は、
心臓病児者が幸せに暮らしていけるために必要な社会
保障制度と教育、就労保障を求め、社会に患者・家族
の願いを届けてきました。それによってこれまで様々
な制度が作られ、改善されてきました。
前回、生活実態アンケート調査を行った2018年から

5年の間にも、循環器病対策基本法や医療的ケア児支
援法といった法整備が進められています。さらに、「全
世代型社会保障」構築のなかで「少子化対策」と「医
療制度改革」を柱とした「社会保障制度改革」が進め
られています。
また、新型コロナウイルス感染症の感染拡大は、自

らの生活と社会全体の仕組みを見直す大きな契機とな
りました。

誰もが安心して
医療を受けられるように

●子どもの心臓病と医療

先天性心疾患をはじめとした子どもの心臓病は「根
治する」ことはなく、生涯にわたり治療を継続して受
けなければなりません。近年、医療技術の進歩により、
多くの患者が安全に小児期に手術を受けることができ
るようになりました。そして、以前であれば救えなかっ

た重症心疾患でも治療が可能になりました。しかし、
高度な技術を要する先天性心疾患の治療は高額な医療
費がかかり、手術を行える医療機関の数は全国でも限
られています。
医療費の心配をすることなく、どこに住んでいても

安心して医療が受けられることは、守る会が創設時か
ら求めてきた願いです。そのために、医療保険制度の
整備と公的医療費助成制度の拡充、医療体制の整備を
求めています。

●小慢・難病患者への医療費助成

難病・小児慢性疾病（小慢）患者への医療費助成を
受ける会員が増えてきていますが、小慢のすべての疾
病が難病の医療費助成の対象疾病（指定難病）になっ
ていません。そのため、20歳を過ぎると医療費助成が
受けられない患者が大勢います（トランジション問
題）。難病の医療費助成を改善して、対象範囲を広め
ることが必要です。
また、助成を継続して受けるためには、毎年、更新

の手続きをしなくてはならず、その際には診断書（小
慢：医療意見書、難病：臨床調査個人票）の提出が必
要です。煩雑な手続きと、高額な文書料がかかる診断
書の提出は、制度の申請をさまたげる要因になってい
ます。
診断書料の負担軽減や更新頻度は状態の変化が見込

まれる時期とする、申請手続きの簡素化などといった
制度の改善が必要です。
さらに、患者の自己負担上限額（月額）は一般世帯
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で1～2万円、非課税世帯でも2，500円～5，000円です。
患者の生活実態をふまえて、低所得者は無料として、
負担上限額はさらに引き下げるべきです。

●重度障害者医療費助成

大人になった心臓病者の多くが、身体障害者手帳を
使って重度障害者医療費助成を活用していますが、自
治体により、対象となる手帳の等級や所得制限、自己
負担額などが異なります。ある地域では無料で治療が
受けられていたのに隣の県では自己負担が生じる、窓
口で無料になっていたのに立て替え払いが必要にな
る…といったことがあるのです。
国の制度で、自治体が独自施策で医療費を窓口で無
料（現物給付）にしていると「医療費が増大する」と
いう考えから、国民健康保険の国庫負担金を減額する
ペナルティ（減額調整）措置があります。少子化対策
の一環として、2024年度から子どもの医療費助成では
この制度は取り止めましたが、障害者への助成制度で
は依然として続いています。
（子ども医療費は、窓口無償化を設けていない場合に
来年度の交付金に「加点」をするという通知を6月26
日に都道府県へ出しました。基本的な国の姿勢は変
わっていません）
どこにいても同じように無料で医療が受けられるよ
うに、自治体へのペナルティ措置を廃止して将来的に
は国の制度にして障害者の医療費を無料とすることが
望まれます。

●医療施設の集約化について

先天性心疾患などの子どもの心臓病の専門的な医療
を行う病院は限られており、重症な患者ほど治療を受
けられる病院は限定されています。また、少子化が進
むなかで小児循環器医療の体制をこれまで通り維持す
るのは厳しいこと、さらには医療者の人手不足や働き
方の改善などから、これまで以上に手術を行う施設を
集約化していく方向が学会や厚生労働省から出されて
います。
医療の質を維持するためには、ひとつの施設で一定

数以上の患者の治療を行う必要があり、将来的な集約
化はやむをえません。しかしそれによって、必要な医
療が受けられなくなることがあってはなりません。日

常的な医療、緊急時の対応は身近な地域で行えるよう
にすること。そのために、集約化施設と地域の医療機
関の連携体制が作られる必要があります。また、成人
先天性心疾患診療施設や移行医療支援施設とも連携が
はかれることが必要です。
さらに、守る会はこれまでも遠隔地での治療の際の

支援策として、小慢・難病患者への通院交通費助成制
度の創設、入院時に付き添う家族の滞在施設の整備、
ＪＲ・航空運賃等の障害者交通費運賃割引制度の改
善、親と離れて生活する病児のきょうだいへの支援な
どを求めてきました。集約化にともなう患者・家族へ
の負担を軽減するための方策として、これらの制度的
保障を実現していくことが求められています。

心臓病児者と家族の生活を守るために

●障害認定問題

「医学モデル」から「人権モデル」へ
身体障害者手帳（以下・手帳）、障害児者への手当

や障害年金など、制度には、それぞれの目的に応じた
認定基準が定められており、基準に該当しなければ制
度は受けられません。この障害認定の基準は根本的に
は何十年も前に作られたものであり、現在の心臓病児
者の生活状況とはかけ離れた内容になっています。ま
た、制度の認定を行うのは医師の診断書のみであり、
医学的な基準を中心に判定される仕組みになっていま
す。
そのために、必要な患者に手帳が交付されなかった

り、親が病児に日常的に介護して生活をしていても手
当が受給できなかったり、働くことができないのに障
害年金が受給できないといったことが起きています。
「障害」「障害者」の考え方は時代とともに発展して
います。2022年9月には、日本が締結した「障害者権
利条約」について、国連障害者権利委員会は日本政府
に最初の「総括所見」を出しました。そこでは、日本
の障害者施策が医学的な見地にもとづく「医学モデル」
が中心であり、社会との関わりから「障害」を考える
「社会モデル」、さらに、個人の人権を守る「人権モ
デル」へと変わることを求めています。そうした観点
から、個々の障害認定の基準や仕組みの根本的な見直
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しを行っていくことが求められています。

●身体障害者手帳

手帳は小児期には保護者の経済的援助や放課後等デ
イサービスなどの障害児福祉を受けるために必要で
す。また、成人期には、医療費助成や就労や生活支援
を受けるために手帳は大事です。手帳が果たす役割を
行政の窓口や医療者に広く理解してほしいと願ってい
ます。
先天性心疾患患者が「18歳以上用」の診断書と認定

基準で判定を受けると、疾患特性が反映されないため
に降級や非該当となるケースが見受けられていまし
た。2022年5月に認定要領が改正され、18歳以降に
再認定を受ける場合であっても「18歳未満用」の診断
書と認定基準で判定を行うことができるという解釈が
示されました。今後、この制度改正を周知していくこ
とが必要です。

●障害児者への手当

少子化対策の充実により、2024年10月から児童手当
の所得制限が廃止されて、対象年齢も高校生まで拡大
されました。すべての子育て世帯を支援する施策が改
善されたことは、たいへん喜ばしいことです。しかし、
障害児を育てている家庭の生活を支える特別児童扶養
手当、障害児福祉手当の所得保障制度は、依然として
「厳しい」ままです。
特別児童扶養手当の所得制限は、他制度と比べても
非常に低く、重度の障害がある心臓病児の家庭であっ
ても支給停止になっています。
少子化対策というのであれば、障害児への手当につ

いても、所得制限は廃止をすべきです。

●障害年金

心臓病者にとって、障害年金については課題が「山
積」していると言わざるをえません。日本年金機構が
出している「業務統計」の結果でも明らかなように、
他の障害に比べて支給率が低く、働けなくても受給で
きない、寝たきりの状態になっている患者でも1級の
受給は難しいという認定基準については、早急に実態
に即して見直しが必要です。
また、近年の物価の異常高騰や、コロナ禍以降の厳

しい雇用の現状が続いている一方で、障害年金額は物
価上昇に追いつかない、実質的に減額されているとい
う状況にあります。
働くことに身体的な不安を抱えている心臓病者が、

親に生活を依存することなく経済的に自立できるよう
な所得保障として制度を改善していくことが強く望ま
れています。

適切な教育の場の保障

●多様な教育の場

心臓病以外にも配慮が必要な場合には、通える学校
の選択肢が限られてしまっています。そのために、自
宅から遠くの学校へ親が送り迎えをして通っていると
いうことはまれな話ではありません。発達・知的障害
などの疾患や障害をあわせもつ心臓病児が増えてい
て、そうした病児に対応できる学級や学校を作ってい
くことが必要です。また、在宅酸素療法を行っている
病児が通常学級では看護職員の配置が難しいという理
由で、特別支援学級を選ぶことも見受けられています。
このようなことから、心臓病児が就学先の選択に困

難を抱えることが多く見受けられるようになりまし
た。一人ひとりの子どもの障害の特性に応じられる教
育環境の整備と合理的配慮の充実が求められていま
す。

●通常学級での合理的配慮

通常学級に通っている心臓病児にもそれぞれの病状
への理解とそれに合わせた配慮が必要です。学校での
安全を確保することは大事なことですが、そのために
親に不要な付き添いが求められることがあってはなり
ません。やむをえない付き添いであっても、病児本人
や保護者の同意のもとで行われるべきです。
病気への正しい理解と支援員の配置、在宅酸素療法

を行っている病児への看護職員の配置を行うことが必
要です。さらに、学校が保護者と主治医と連携をとっ
ていく体制を作っていくことが望まれます。
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心臓病者が働き続けられるために

●障害者雇用

障害者雇用制度の枠が2024年4月から改善されまし
た。重度障害者は週10時間以上20時間未満の短時間労
働でも障害者雇用にカウントされるようになりまし
た。また、障害者法定雇用率は従業員40人以上の事業
所に2．5％以上を義務とする（2026年7月から37．5人
以上2．7％）など門戸は広がっています。しかしこの
間、雇用率を超えているのは従業員1000人規模の大企
業だけで、圧倒的に数が多い中小企業は、コロナ禍の
影響もあり雇用率はむしろ下がっています。
心臓病者が雇用される雇用環境の整備を進めるとと
もに、雇用率を達成させるための企業に対する公的な
支援の充実が必要です。

●治療と仕事の両立支援

国は、循環器病やがんなどの慢性疾患や難病患者の
ように、日常的に疾患の治療が必要な人たちに対して、
「治療と仕事の両立支援」を進めようとしています。
病気の治療を継続しながらも働き続けられる職場環境
作りを企業に広めるというもので、就労時間や仕事内
容、通院の休暇などへの配慮を行うことが奨励されて

います。
国の「循環器病対策基本計画」では、この「両立支

援」を自治体が取り組むようにと定めていますが、現
状では加齢による成人病対策の域を出ていません。成
人先天性心疾患患者への両立支援対策もこの計画のな
かで実行されていくことを望みます。

●福祉的就労

重度の心臓病や重複障害がある患者が増えているな
かで、福祉的就労（就労継続支援Ａ型、Ｂ型）の場で、
心臓病があっても通える事業所が増えていくことが望
まれます。
また、病状に波のある患者はなかなか定着が難しい

仕組みや、在宅酸素利用では看護職員が配置されづら
いといった制度仕組みを改善することが必要です。

おわりに

前回の調査以降、守る会が改善を求め続けてきた身
体障害者手帳の認定基準を改正することができまし
た。正しいことをねばり強く伝えていれば、制度は変
わるのです。
私たちは、これからもあきらめずに患者・家族の「願

い」を社会に届け、心臓病児者の社会保障制度の改善
を積み重ねていきます。
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＊構成比の数値は、小数点以下第2位を四捨五入しているため、
個々の集計値の合計は必ずしも100％とならない場合がある
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山眞建設（株） 山岸 信幸
白石 美佐子
久保田 幸子
新川 武史
宮島 永采
森崎 真由美
中野 佳代子
大澤 麻美
半田 栄晃
高橋 幸宏
田中 まさえ
石井 卓
小林 祐一
小林 緑
河村 孝幸
本田 義博
柴﨑 美由紀
白石 修一
日野 伸二
岸本 慎太郎
榎本 淳子
福田 旭伸
奥田哲也
中水流 彩
秋山 典男
渡邉 佳織
菊池 信浩
土井 庄三郎
小垣 滋豊
古田 めぐみ
三重大学医学部附属病院
胸部心臓血管外科 高尾 仁二
安河内 聰
赤木 禎治
金子 健太郎
（株）クロスエフェクト 竹田 正俊

朝岡 美好
宮原 義典
立石 実
小林 明子
猪又 竜
村田 俊樹
小板橋 俊美
神谷 健太郎
落合 亮太
細川 奨
山岸 由紀子
芳村 直樹
松井 こと子
岸本 宏康
平和物産（株） 蓮田 伸一
小野 綾
小林 玲香
齋藤 秀輝
岡本 裕哉
小岩井 順子
小嶋 勇輝
仁尾 かおり
富永 薫子
栗原 千緩
上田 将信
中川 颯大
小平 真幸
塩野入（森）有希
小坂 麻里子
真鳥 克典
舟越 友子
清野 星ニ
前田 恵里香
兒玉 祥彦
東 浩二
行部 亮子

帆足 孝也
高瀬 嘉子
原田 順和
足立 恵美
富永 杜絵
満下 紀恵
森下 祐馬
宮下 亜矢
有岡 有紀
関 愛
石津 智子
相馬 酉子
光山 芳子
関本 利恵
半田 真紀
中前 旬平
井上 都
香西 杏子
神永 芳子
八木 さゆみ
中本 美穂子
平田 康隆
金森 明子
角田 脩平
棚川 和寛
黒岩 彰
赤嶺 悠花
村井 浩之
田仲 隼士
山内 幸代
櫻井 大路
新田 千代子
小松 恵
村岡 寛子

応援メッセージをいただきありがとうございました

聖路加国際病院循環器内科名誉顧問 丹羽公一郎さん
国立成育医療研究センター副院長 小野博さん
長野県立こども病院名誉院長 原田順和さん
ワハハ本舗座長ポカスカジャン 大久保ノブオさん

「生活実態アンケート2023報告書」を発行するためのクラウドファンディング
（2024年6月20日～7月31日に実施）ではたくさんの方々から温かいご支援をい
ただきありがとうございました。

【敬称略、順不同】
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生活実態アンケート2023調査報告書

心臓病児者と家族にとって必要な社会保障制度とは
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