
だれもが安心して使える制度をめざし

て

～自己責任と家族依存を求めない～

２０２５年１０月２６日

きょうされん大阪支部事務局長

雨田信幸

第６３回全国心臓病の子どもを守る会全国大会
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今日の話の流れ

1. 障害福祉制度の基本的仕組み

2. 障害福祉制度（事業）を巡る動向と現状

3. 障害者雇用の現状・課題

4. だれもが安心して使える制度をめざして
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１、障害児者制度の基本的な仕組み
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障害支援区分 要介護区分

8

障害者総合支援法と介護保険法の違い
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２、障害福祉制度（事業）を巡る動向と現状
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報酬改定の影響（きょうされん調査より）
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新聞報道から
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３、障害者雇用の現状と課題
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４、だれもが安心して使える制度をめざして

① 障害者・家族の困り事に寄り添い生活実態を好転させる／自己責任と

家族依存を求めない

② 社会保障・社会福祉制度を普段から使いやすい仕組みに整える
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措置から利用契約制度への流れ(社会福祉基礎構造改革)

▪ 2000年:介護保険法スタート

▪ 2003年4月：支援費制度スタート

※国の財源不足／2003年度128億円 2004年度250億円

▪ 2004年1月：障害者福祉と介護保険統合の方向／同年
10月「改革のグランドデザイン案」発表

▪ 2005年2月：「障害者自立支援法」が国会に上程

▪ 衆議院解散によって一旦廃案／9月 自民党が総選挙で圧
勝。特別国会でほとんど原案のまま、再上程

▪ 同年10月31日 国会で成立

▪ 2006年4月法律施行

▪ 2008年 障害者自立支援法違憲訴訟提訴

▪ ２０１０年１月７日、訴訟団と政府の基本合意文書

▪ 推進会議…･第１回（2010.1.12）～第３７回（2012.23）

▪ ○総合福祉部会･…第１回（2010.4.27）～第１８回

（2011.8.30）

▪ ※「障害者総合福祉法の骨格に関する総合福祉部会の提
言｣(骨格提言)

▪ ○差別禁止部会‥‥第１回（2010.11.22）～第１２回
（2012,1,27）

▪ ２０１１年通常国会‥‥障害者基本法改正

▪ ２０１２年通常国会‥‥障害者総合福祉法制定

▪ ２０１３年通常国会‥‥障害者差別禁止法

▪ →権利条約枇准（２０１４年）

▪ 権利委員会総括所見

（2022年）

障害福祉度改革を振り返る～基本合意文書から１５年～
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重症疾患や重複障害の患者の希望のために

病気や最重度の知的障害のある息子の「じりつ」を願って

一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会

第63回全国大会

2025年10月26日

全国障害児者の暮らしの場を考える会

播本 裕子

息子に最重度の知的障害があっても

• 長男の呼吸停止、次男病死

 三男(43歳)最重度の知的障害、てんかん、ぜんそくなど

    常に私が直接看ていたいけど、私が亡くなった後も生きてほしい

• いのち、健康・・・わが子を手離すには最も心配なこと

• おとなになったら、親から解放してやりたい、だけど･･･

家族介護があたりまえ、それが愛情？
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家族以外の支援を受けて過ごす経験

• 母に余裕のある時を選んでショートステイの練習を始める

･･･   事前・事後のフォロー

• 初めて３泊したあと、大きなてんかん発作（小３）

  家族が看られなくなってからでは、本人の苦労を「見ないで済む」だけ

＝本人の苦労に寄り添って、私の手元から飛び立たせてやりたい

 ショートステイの練習をやめるのではなく、

もう一度短時間から取り組もう

親離れした障害のある人たちの姿に
「息子を『じりつ』させたい」（小６）

• 島根県の入所施設とグループホームを見学して

一緒に仕事に参加、夜はグループホームの利用者と交流して

親が亡くなっても幸せそうなくらし、「じりつ」した姿

• 将来は息子を「じりつ」させたい

 「自立」は出来なくても、本人なりの「自律」はできる

       親の健康やいのちの間尺ではなく、本人のライフサイクルで考えてやりたい

       障害のない自分の「親離れ」のときは？
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「ママ、ナイナイ！ジョ、パド、ブブ！！」（中学部～）

＝（ママ、要らない！常照園にパジャマ

持って家出する、車を運転しろ！！）

• 生活の中でさまざまな支援がないと暮らせないことを知っている

• だけど、母の支援が必要な現実

  ＝おしりを拭いてもらいながら「ママ、ナイナイ」をつぶやく･･･「じりつ」のチャンス

  ＝知的には幼児期前半でも、精神的・性的には青年期に

   大きな矛盾をかかえ、パニックにも

肢体障害の知人
思春期に母に介護される苦痛、母の気持ちを思うと言えない

シ
ョ
ー
ト
ス
テ
イ
で
ピ
ク
ニ
ッ
ク
に
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進路は入所施設（高等部）

• 進路希望で入所施設

「お母さんまだ看られるでしょう？」

• 希望する施設の周りにドライブ

• 18歳になったときから希望する施設でショートステイ

• アメリカに行く兄を見送って

おとなになったら家から離れるらしい？

高３ アメリカに行く兄を見送りに

難しい子離れ・親離れ･･･
入所受け入れ断りそうに

• 「断ったらいけません！『自律』の学習して来きたでしょ！！」

周りにいた母たちに叱られる

• 本人に伝える･･･深刻な表情と落ち込み

• 19歳で入所

• 入所後、母の落ち込み

夕飯、辛くて作れない、

入
所
一
週
間
前
の
息
子

食
欲
落
ち
て
考
え
込
む
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「５～６年居るような顔してますよ」
（入所３～４か月頃）

• 初めての帰宅の日

   思わず抱きしめようとした母の手を振り払う

• 母入院の写真を見て摂食障害に･･･家族として貴重な経験

• 大きなてんかん発作
入
所
施
設
の
旅
行

夜
は
宴
会

入所施設５年でグループホームに移行

• 「がんばったからグループホームにきた」誇り

• パニックで大けが、でも親ではなくスタッフを頼る

• 入居者どうしのつながり、信頼関係・・・自宅よりグループホーム

• グループホームに看護師の配置

  通院、日中支援、医療的ケアの充実を要求し続けている

9

10



休
日
に
お
楽
し
み
会
や
誕
生
会
を
開
催

何かと話しかけて関わってくれるⅯさんと。
時には「ケンカ」もできるようになった。

グループホームでの別れと、
あらたなつながり

入
所
施
設
の
頃
か
ら
何
か
と
支
え
て
く
れ
た
Ｋ
さ
ん
と

最
後
の
外
出
で
。

Ｋ
さ
ん
に
代
わ
っ
て
、
今
度
は
Ｈ
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が
関
わ
っ
て
く
れ
る
。
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選べる暮らしの場を

• 入所施設待機者2万人以上の中の定数削減

老障介護、ロングショートステイ

• 医療的ケア、強度行動障害などに対応困難なグループホーム

入所施設、グループホーム、シェアハウス、ひとりぐらし、自宅など、

どこでくらしても家族介護に頼らない「じりつ」した生活を

13

















  

 

 

〔行  政〕  

厚生労働大臣 上野 賢一郎 

      文部科学大臣 松本 洋平 

〔政  党〕  

立憲民主党  代表  野田 佳彦 

公明党  代表  斉藤 鉄夫 

日本共産党  幹部会委員長  田村 智子 

〔国会議員〕 

衆議院  早稲田 ゆき   吉田 真次  大塚 小百合  大西 健介    酒井 なつみ  宗野  創   

長谷川 嘉一  福田  徹   森 ようすけ    八幡  愛     田村 貴昭 

参議院  石田 昌宏    星  北斗   高木 真理    かごしま 彰宏  白川 容子 

〔団  体〕 

一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会 第６３回全国大会 

メッセージをお寄せいただいたみなさま 
（順不同敬称略） 

一般社団法人 ゼンコロ 会長 中村 敏彦

一般社団法人 全国筋無力症友の会 代表理事 山崎 洋一

一般社団法人 全国肢体不自由児・者父母の会連合会 会長 清水 誠一

一般社団法人 全日本手をつなぐ育成会連合会 会長 佐々木 桃子

一般社団法人 日本筋ジストロフィー協会 代表理事 竹田　  保

一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会 代表理事 大黒 宏司

公益財団法人 がんの子どもを守る会 理事長 山下 公輔

公益財団法人 日本ダウン症協会 理事長 玉井　  浩

公益社団法人 日本てんかん協会 会長 梅本 里美

公益社団法人 日本臓器移植ネットワーク 理事長 横田 裕行

社会福祉法人全国社会福祉協議会 障害関係団体連絡協議会 会長 阿部 一彦

障害者の生活と権利を守る全国連絡協議会 会長代行 白沢　  仁

川崎病の子供をもつ親の会 代表 浅井 幸子

全国障害者問題研究会 全国委員長 越野 和之

全国多発性硬化症視神経脊髄炎友の会 会長 土橋 隆史

全国特別支援学級・通級指導教室設置学校長協会 会長 大関 浩仁

全国特別支援教育推進連盟 理事長 岩井 雄一 

全国保険医団体連合会 会長 竹田 智雄

全日本教職員組合 障害児教育部長 村田 信子

全日本国立医療労働組合 委員長 前園 むつみ

特定非営利活動法人 日本障害者協議会 代表 藤井 克徳

日本医療労働組合連合会 中央執行委員長 佐々木 悦子

日本心臓ペースメーカー友の会 会長 戸川 達男

認定ＮＰＯ法人 難病のこども支援全国ネットワーク 専務理事 福島 慎吾



大会宣言（案） 

 

一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会は、本日 10 月 26 日、「心臓病者の就

労とそれぞれの自立 ～重症疾患や重複障害の患者の希望のために～」をテーマに、第 63

回全国大会を開催しました。 

医療が進んだことで、昔は大人になるのがむずかしかった心臓病の子どもたちが、今では

多くが成人期を迎えられるようになりました。それと同時に、重い心臓病や、知的・発達障害

などをあわせもつ患者が増えてきています。また、「生活実態アンケート 2023」の調査結果

では、病気の重症度や重複障害の有無にかかわらず、体調の悪化により仕事を辞めたり、

働く自信がなくて就職をあきらめたりしていることがわかりました。障害者雇用や福祉的就労

であっても、体調や障害の特性が合わずに、働くことが難しい患者もいます。 

そうした患者は経済的に自立が困難で、親や家族の支えにたよらざるをえない状況にあり

ます。さらに、親が年齢を重ねることで、親の介護問題や患者の将来の生活への不安は日

に日に大きくなっています。 

今回の大会では、重症心疾患や重複障害がある患者が、「社会とのつながりを感じなが

ら、自分らしく暮らす」ためにどんな環境や支えが必要か、障害者と家族の自立を支える運

動に長年取り組んでいて、私たちと同じ志をもつ仲間からの話を聞くことができました。また、

心臓病者とその家族からの生の声と切実な願いを共有しました。 

そして、働くことで得られる「生きがい」や「自信」の大切さ、柔軟な働き方などの新たな選

択肢を広げること、親がいなくなった後も安心して暮らせるしくみを作ることがとても大事な課

題であることを確認し合いました。 

私たちは、国や自治体に対して、体調や障害特性に合った働き方の推進、障害者雇用

制度や福祉的就労の改善、障害年金などの所得保障の充実を強く求めていく必要があり

ます。そのために守る会は、同じ思いをもつ患者・障害者団体、医療や福祉従事者、教育

関係者、そして地域のたくさんの人たちとも広く手を取りあい、誰もが安心して暮らせる未来

をつくることを、ここに宣言します。 

 

2025 年 10 月 26 日 

一般社団法人 全国心臓病の子どもを守る会 

第 63 回全国大会 


