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江戸川区長　多田　正見　様

SMA（脊髄性筋萎縮症）家族の会

会長　東良弘人
未就学児への電動車いす交付に関しての意見書

冠省　このたびは未就学児への電動車いすの給付申請に関しまして真摯なご検討を賜りまして厚く感謝申し上げます。未就学児への電動車いす交付に当たり全国の交付例とともに意見を取りまとめましたのでご高覧のほどよろしくお願い申し上げます。草々

■はじめに

補装具の選定にあたりましては本人のADL改善の視点のみならず、QOLの向上に目を向けることが必要です。

■脊髄性筋萎縮症（以下SMA）の子ども達について

SMAは乳幼児から成人と発症の時期が大変幅広く、また重度の肢体不自由と進行性の機能障害を伴いますが、知的障害は伴わない疾患です。

多くの乳幼児期発症のSMAの子どもは生涯歩行が出来ません。また重度の四肢機能障害を伴うため、自身の力で車いすを操作することはできません。よって、幼少期からの電動車いすでの移動手段の確保は、自力での移動手段の獲得であり、そのことが知的・精神発達を保証し、自立に向け社会から隔離させないための必須条件と考えます。3歳ごろの車いすを使用している子どもを、大人の付き添いなしに一人だけで出かけさせるということは現実にはありえません。また暴走するような車いすの使用方法などは、自身の安全を考えても到底考えにくいものと思われます。
当家族会に報告された車いすに関する事故は、学校内で介助式手動車いすにて他の児童が介助を行った場合や、通学中よそ見をしていた健常児がぶつかって来た等、車いすに乗っている子どもには何ら落ち度の無いものでした。
3歳と言えば幼稚園に入園するなど、自立に向け初めて社会に一歩踏み出す時です。そこで自力での移動手段が確保できないと、その小さな社会からも隔離されてしまいます。そもそも自力で手動の車いすを自身の力でこぐことが出来ないからこそ、電動が必要なのです。車いすは乗り物ではありません。その子ども自身の足なのです。その自力での移動が確保されないのであれば、その頃に成長するであろう知的・精神発達に影響を及ぼすおそれさえもあるのではないのでしょうか。また、安全性を重視するのであれば、児を取り巻く大人が、児にとっての日常のおこりうる危険状況を把握し、その回避策を考えるべきではないのでしょうか。安全性の確保という名目で、児自身での移動手段を制限するとは、福祉

判断としてはあまりに短絡的な選択のように思われます。

■終わりに
すでにご承知の通り、厚生労働省の通知は、地方自治法に規定される技術的助言であり、何ら法的拘束力も持ち合わせてはおりません。そして18歳未満の障がい児の補装具交付にあたっては、実施主体たる市区町村の判断がとくに尊重されています。それは何を意味するのでしょうか。障がい児への補装具交付にあたっては児の身体の状況、性別、年齢、教育、生活環境等の諸条件の考慮のみならず心身の発育過程の特殊性に、より重点を置き、さらに地域性など細かな点まで余すことなく考えての対応が必要であるという自治体独自の判断を国は期待しているのでは、と考えます。
当会としましても技術的助言である厚生労働省「補装具費支給事務取扱指針」に記載されています電動車いす交付対象者に関して今後も国に対して改善を訴えてまいる所存です。
今回の件につきましても児の将来を見据えた江戸川区独自の対応を期待しております。
