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●医療機関について
長期入院と転院
　全国共通の医療の値段を決めている診療報酬の改定によって、医療機関は長期にわたる入院患者の受け入れを敬遠しがちとなっています。それは入院期間が長くなると医療機関の収入が減額されるようなしくみが導入されているためです。そのため入院中の医療機関から他の医療機関への転院を要求されるケースが目立つようになりました。しかし人工呼吸器を使用している患者の場合など、受け入れ可能な医療機関や病棟、ベッド数には限りがあり、転院先を確保することは容易なことではありません。また転院によって主治医が替わることも患者とその家族にとって大きな不安要因です。
　転院するよう医療機関から求められるのは、患者がよい医療を受けるために環境が整った医療機関に転院させる場合と、医療機関の経営上の理由によって転院させる場合がありますが、後者の場合には転院を強いることは認められません。つまり現在入院している医療機関から期限付きで転院を求められたとしても、それにしたがう義務は患者側にはないのです。しかし一方、医療機関や主治医との関係を悪化してまで入院を継続できないという心情も理解できますので、転院を受け入れるとしても、最低限きちんと納得し安心できる医療機関と主治医を紹介してもらうまでは、話し合いを継続することをつよくお勧めします。
　現在入院中の子ども病院や大学病院、公立病院などからの転院がどうしても避けられない場合に、一時的に他の医療機関への転院をしても、また数ヵ月後には転院先の医療機関から同じような要求をされる可能性が大いにあります。またはじめから期限付きで受け入れを認められるようなことも現実的にはあると思います。
　このような場合には、重症心身障害児施設や肢体不自由児施設などの医療型障害児施設や、国立病院機構（旧・国立療養所）重症心身障害児委託病床または進行性筋萎縮症児委託病床への入所入院もひとつの選択肢となります。これらは、名前は施設となっていてもいずれも医療法に基づく医療機関です。手続きは児童相談所に申込みを行なって決定を受けた後に、それぞれの医療機関と契約を結ぶことになります。
　なお１８歳以上の場合には、障害者自立支援法の介護給付の一つである療養介護（旧法・療護施設）が利用できます。詳しくは「福祉・社会保障について」をご参照ください。
在宅へ向けて
　ここでは在宅とは、医療機関における長期にわたる（また多くの場合、出生時より継続する）入院生活から退院し、自宅で必要なケアを受けながら、家族といっしょにふつうの生活を送ることと定義します。
　入院生活から在宅生活に移行するためには、同居の家族（とりわけ多くの場合は母親や配偶者）のみに大きな負荷をかけずに、在宅の継続を可能とするための環境整備が必要です。そのためには入院先の医療関係者の積極的な協力と責任ある関与のもと、地域のかかりつけ医、訪問看護ステーションの看護師や地域の保健師、ヘルパー事業者などとの連携や調整を綿密に行なう必要があります。医療機関の都合による、まず在宅ありきのような安易な在宅への移行は、ＳＭＡ本人とその家族をも苦しめることになりかねません。とくにＮＩＣＵ（新生児集中治療室）などからの初めての在宅移行においては、試行を行ないながら慎重な手順を踏むことが肝要です。先輩の親たちに生活の様子や知恵を尋ねてみることもとても有用だと思います。
　実際には、人工呼吸器の使用や気管切開部の管理、あるいはたんの吸引などの医療的ケアが必要な場合には、引き受け手となるべきサービスが地域に存在しないなど、既存の訪問看護ステーションや福祉サービスでは使いづらいケースも多いと思います。子どもを対象としたサービスではその傾向がさらに顕著です。しかし地域によっては、看護師資格を持ったヘルパーを長時間派遣してくれる業者が存在したり、在宅前の医療機関が介助者のレスパイトのためにショートステイの便宜を図ってくれたりする例なども聞きます。自らネットワークを広げていって、みんなで在宅を支える体制を少しずつでも整えていくことが在宅生活の要諦といえるでしょう。
感染症などによる緊急入院
　ＳＭＡでは、肺炎や無気肺などに至るリスクに常に留意する必要があります。咳や吸引によって痰を排出することが困難な状況、かつ高熱が続く場合にはすぐに医師の診察を受け、呼吸音（聴診のポイント：上側の肺野だけでなく背側の呼吸音をよく確認する。呼吸音が聞こえない場合は、肺に空気が入ってないということです。また、痰の貯留を示した場合には水泡音やいびき音が聞こえます。）や胸部Ｘ線に異常があれば大事に至る前に入院し、抗生剤などによる治療を行なうと同時にできる限り排痰にも努めます。必要に応じて排痰体位（痰が溜まっている部分を上にする）をとりカフマシンやアンビューパックを使用し、スクウィージング法などの理学療法も取り入れることも有効な排痰法の一つです。以前は痰が溜まった部分をたたくとよいということも言われていましたが、現在では全く意味の無い排痰方法です。
　熱や咳の影響による呼吸筋の疲労などから、咳を出す力はますます弱くなって、自力での排痰は困難になります。肺に痰が溜まると、肺の細部まで空気が行き渡らずに浅い呼吸となり、また肺の中では痰を栄養として病原菌が増殖します。その結果、単なる上気道感染から肺炎、そして無気肺へと急激に悪化の恐れがあります。呼吸機能の低下は生命の予後に直結しますので、この点だけは神経質になりましょう。
　地域のかかりつけ医と、神経内科の専門医の双方とよい関係を持っておくことが大切です。なお神経内科の専門医以外の診察を受ける際には、肺炎のリスクが高いことをはっきりと伝えたほうがよいと思います。
　普段から呼吸機能については聴診器を使い肺の音にも留意してください。そして定期的な呼吸機能検査や呼吸リハを行なっておくことをお勧めします。ＳＭＡの場合は、呼吸器だけでなく関節の拘縮や側彎の防止なども含めて、身体を良好な状態に保つことによってＱＯＬの高い生活を送ることが充分に可能です。
差額ベッド室（特別療養環境室）
　差額ベッド料は患者の希望によるオプションとされているために、医療保険の給付の対象とはならずに全額自己負担となります。公費負担医療の給付の対象にももちろんなりません。
　しかし治療上の必要（救急患者や術後患者、集中治療の実施、感染症に罹患するおそれなど）があるときや、入院時に患者が説明を受けて室料の記載のある書面による同意をしていないとき、あるいは病棟管理の必要性等から、差額ベッド室に入院させた場合には、医療機関は患者にこの差額ベッド料を請求することはできません。すでに払ってしまっていても返還を求めることもできます。
　差額ベッド料を支払っている患者の実に８割は、本来は負担する必要のない人たちだという話もあります。厚生労働省も、患者の意に反して差額ベッド室に入院させられることのないようにしなければならない旨の通知を出していますので、もし差額ベッド料に関して疑義がある場合には、遠慮をせずに医療機関の医事課などへご相談してみてください。
●医療費について
公費負担医療制度
　障害や難病のある人、乳幼児などに対しては、医療保険の通常３割の自己負担部分に対して公的な助成を受けられる制度がいくつか存在しています。詳しくは「福祉・社会保障について／公費負担医療制度」の項目をご参照ください。
高額療養費制度について
　医療保険を使用した医療費で一暦月あたり一定の金額を超えた場合には、その超えた部分が申請により払い戻される制度です。詳しくは「福祉・社会保障について／医療保険制度について／高額療養費」の項目をご参照ください。
　０７年４月から７０歳未満の方についても、入院時の高額療養費が現物給付化されました。ただし入院治療で自己負担限度額内での支払いですむための適用を受けるには、自分が加入している医療保険の保険者（企業の健保組合や市町村の国民健康保険窓口、社会保険事務所の保険給付課など）において、医療保険の限度額適用認定証を発行してもらい、受診の際に医療機関に提出することが必要です。
　ＳＭＡで入院するケースでは手術などの計画的な入院ではなくて、肺炎などで突発的に緊急入院することが多いと思いますので、あらかじめこの限度額適用認定証を手元に用意しておくのがよいと思います。認定証の有効期間は最長で１年で、有効期間中は何度でも使えます。
　高額療養費の上限負担額は所得に応じて３つの階層に分かれています。そこで、認定証の提出によって医療機関窓口では、自らの所得階層の上限負担額を超える負担が不要となります。いままでは医療機関窓口において、原則いったん全額を立て替え、数ヶ月後に高額療養費の還付を受ける形となっていました。
　所得階層が一般に該当する例で説明しますと、いまは認定証を手元に用意しておけば、医療機関窓口で支払わなくてはならない金額は、医療保険がきく部分としては大きな外科手術でもしない限りは、一医療機関あたり最高でも月額約８万円強ですみます。ちなみに保険点数で２６，７００点（保険点数１点＝１０円）を超える場合は高額療養費の対象となります。おおむね１０日間くらいの入院をするとこの金額を超えるくらいと思えばひとつの目安となると思います。
　ただし高額療養費制度には、過去１２ヶ月で４回目以降の上限負担額がさらに低くなる多数該当や、世帯合算のしくみもありますので、ケースによっては従来のように償還払いを併用しなくてはならないことも考えられますのでご注意ください。
在宅療養指導管理料
　在宅療養で主治医が必要と認める機器（人工呼吸器や酸素濃縮装置など）や物品（気管カニューレ、チューブ、脱脂綿など）は、医療機関が在宅療養指導管理料を算定することによって、必要な分だけ支給または貸与が行われることになっています。詳しくは「福祉・社会保障について／医療保険制度について／在宅療養指導管理料」の項目をご参照ください。
●関連情報
へルパーなどによる吸引の実現に向けて
　医師法第１７条の規定により、痰の吸引などの行為は、医行為として医師または看護師等の医療職が行なうことが原則とされ、例外として本人の家族がそれを行なうことが認められています。
　ＳＭＡⅠ型や、Ⅱ型の一部のように人工呼吸器を使用していたり、気管切開をしている場合には、状態によっては高い頻度の痰の吸引が必要となることがあり、これは在宅生活において介護者たる家族の大きな負担となっています。痰の吸引は時間や場所を選ばず必要となるため、介護者は昼間の近所への買い物の外出や、夜間の睡眠さえ満足にとることができないケースも枚挙にいとまがありません。またこのような現状は、ＳＭＡの本人たちの自立や社会参加の促進に対する制約要因となっていることも考慮する必要があります。
　ＳＭＡ家族の会では、０２年、日本ＡＬＳ協会の呼びかけに応える形で１８万人の署名活動に協力したことを契機に、日本ＡＬＳ協会やバクバクの会などとの連帯行動にも積極的に参加し、ヘルパー等介護者による痰の吸引が認められるように要望をしてまいりました。しかしその後、厚生労働省医政局設置の「看護師等によるＡＬＳ患者の在宅療養支援に関する分科会」報告書を踏まえて０３年７月に出された医政局長通知では、「ＡＬＳ患者に限って一定の条件のもと、ヘルパー等が吸引を行なうことが容認した」形に留まり、ＳＭＡをはじめとするＡＬＳ以外の者のおかれた状況は以前となんら変わりがありませんでした。
　そこでＳＭＡ家族の会では、バクバクの会とともに、０４年１月から担当部局である厚生労働省医政局への働きかけを行ない、一日も早くＡＬＳ以外の吸引を必要とする患者にもヘルパー等が吸引を行なうことができるような環境の整備について、数度の話し合いの場をもってまいりました。この席においては、当事者やその家族からの状況をきちんと説明・報告し、現実的な解決方法を行政側と一緒に模索する継続的な話しあいによって、新たな時代にふさわしい協力関係の構築を念頭にしながら懸案の早期解決を目指してきました。
　そして厚生労働省医政局に０４年５月に設置された「在宅及び養護学校における日常的な医療の医学的・法律的整理に関する研究会」（以下「研究会」といいます。）では、①盲・聾・養護学校における医療のニーズの高い児童生徒等に対するたんの吸引、経管栄養及び導尿、②ＡＬＳ以外の在宅患者に対するたんの吸引行為についての検討を行い、下記の通り報告書としてまとめられました。
盲・聾・養護学校におけるたんの吸引等の医学的・法律学的整理に関する取りまとめ（０４年９月）
　研究会は、前半の検討課題である養護学校において教員によって行うことが許容される医療的ケア（吸引等３行為）の標準的な手順と範囲及びそのために必要な条件に関する報告書を取りまとめ、９月１７日に発表しました。この報告を受け、厚生労働省医政局長通知が１０月２０日に発出され、また文部科学省初等中等教育局長通知も２２日に発出されました。なお、養護学校に関する事務は、一般的には都道府県自治事務に該当するため、今回の通知に基づいて、実際に看護師の配置を行い教員による医療的ケアを行うかどうかは、最終的には都道府県の判断に任されることとなります。
在宅におけるＡＬＳ以外の療養患者・障害者に対するたんの吸引の取扱いに関する取りまとめ（０５年３月）
　研究会は、後半の検討課題である「在宅におけるＡＬＳ以外の療養患者・障害者に対するたんの吸引の取り扱い」に関する報告書を取りまとめ、３月１０日に発表しました。そしてこの報告を受け、厚生労働省医政局長通知が３月２４日に発出されています。これによって在宅におけるたんの吸引が一定の条件のもと、医療職と家族以外のヘルパーやボランティアにも容認されるとの行政解釈が示されました。

　ＳＭＡ家族の会では、この問題に対して一年以上にわたり真摯に取り組んでまいりましたが、吸引問題については、早い時期に一定の成果が出たものと前向きに評価をしたいと思います。

　しかし医療的ケアをめぐる問題は、①在宅におけるたんの吸引以外（経管栄養など）の医療的ケアの問題、②施設や外出先など在宅以外の場所における医療的ケアの問題、③いわゆる普通学校における医療的ケアの問題など、まだ残されている問題も多く、医行為という概念の根本的な見直しが必要な時期にさしかかっているとも言えるのではないでしょうか。
教育について
福島　慎吾

　ＳＭＡの子どもたちには一般的に知的障害が伴いません。私たちが子どもたちの教育、とくに学校教育に対してことさら大きな情熱（期待や不満）を感じるのも、このようなＳＭＡの特性に起因していることは否めません。一般論として、ＳＭＡのように肢体不自由の程度が重度でありながら、重複障害のない子どもたちは実際には少数派であり、ＳＭＡの子どもたちにとって、学力はもちろんのこと友だちとの人間関係の形成など、将来を見据えたどのような教育環境が望ましいのかを私たちは考えながら、この教育の問題に取り組みたいと思います。
●学校教育法による就学先について
　義務教育に関しては、学校教育法第２２条および第３９条により、保護者が子女を小・中学校または特別支援学校（旧「盲・聾・養護学校」）の小・中学部に就学させる義務が定められています。
　ＳＭＡの子どもたちの就学先を小・中学校とするのか、あるいは特別支援学校の小・中学部とするのかは、就学先の選択権の問題や受入れ体制、友だちをはじめとする人間関係の形成、子どもたちの将来の進路なども複雑に絡んだたいへん悩ましい問題です。ここでは、現行の就学指導や就学措置を巡る制度のしくみを中心として、その現状なども踏まえた情報を提供したいと思います。
就学指導・就学措置のしくみ
　障害のある子どもたちの就学については、学校教育法に基づく政令である学校教育法施行令において詳細に定められています。
　現在我が国においては、分離教育を前提とした就学指導・就学措置がまだ残されており、学校教育法施行令第２２条の３に定められた障害の程度に該当する障害児は認定就学者を除き、特別支援学校への就学を勧められることになります。なお、認定就学者とは、市町村の教育委員会が、その者の障害の状態に照らして、当該市町村の設置する小学校または中学校において適切な教育を受けることができる特別の事情（学校の施設や設備の整備、専門性の高い教員の配置などの環境面が整っていることなど）があると認められる者のことを指します。
学校教育法施行令第２２条の３（抄）　政令で定める肢体不自由者または病弱者の障害の程度は、次の表に掲げるとおりとする。
○肢体不自由者
１　肢体不自由の状態が補装具の使用によっても歩行、筆記等日常生活における基本的な動作が不可能または困難な程度のもの
２　肢体不自由の状態が前号に掲げる程度に達しないもののうち、常時の医学的観察指導を必要とする程度のもの
○病弱者
１　慢性の呼吸器疾患、腎臓疾患および神経疾患、悪性新生物その他の疾患の状態が継続して医療または生活規制を必要とする程度のもの
２　身体虚弱の状態が継続して生活規制を必要とする程度のもの
　つまり、第２２条の３に該当する障害児は、一義的には特別支援学校に就学指導が行われるしくみとなっています。しかし、０７年４月改定で学校教育法施行令第２２条の３から「養護学校に就学させるべき」という強制的とも取れる表現が削除され、また、第１８条の２において就学先の決定に際しての保護者への意見聴取が規定されました。第２２条の３に該当するか否かは、正式には１０月１日～１１月３０日の間に実施される学校保健法第４条に定められた就学時の健康診断の際に判断され、１２月３１日までに就学指導委員会の調査・審議によって就学先の判定が行われるしくみです。
　しかし就学指導委員会は就学措置の決定機関ではないため、多くの市町村の教育委員会では、ノーマライゼーションやインクルージョンの理念のもと、保護者の意見を尊重した形での就学措置を行っており、実際にはＳＭＡⅡ型やⅢ型の子どもたちの多くは、小・中学校の通常の学級に就学しています。（しかも認定就学者として就学しているケースは一部の地域を除きほとんど見られません。）
　一方、ＳＭＡⅠ型のように人工呼吸器を使用し、吸引などの医療的ケアが必要な場合には、この就学のハードルは一気に高くなるのが実情です。一部の地域では学校に看護師を配置し、通常の学級において医療的ケアを実施しているケースも見られますが、特別支援学校ですら保護者の付き添いなしに通学するのが難しい現実も見られ、その場合には自宅等への訪問教育を選択せざるを得ないことも考えられます。しかし「在宅および養護学校における日常的な医療の医学的・法律学的整理に関する研究会」報告書に基づく通知により、特別支援学校における教員による吸引などの医療的ケアが一定の範囲と条件のもと認められるなど、医療的ケアの必要な子どもたちを取り巻く状況も少しずつではありますが変化しつつあります。
　なお、小・中学校への就学に関する事務は、市町村の自治事務に位置付けられています。つまり市町村が「自らの責任と判断による事務」を行うことのできるしくみが法的にすでに整っていることを、ここでは特筆しておきたいと思います。ちなみに特別支援学校への就学に関する事務は、都道府県の自治事務となっています。いずれも就学措置に関して不服のある場合には、行政不服審査法による異議申立て、あるいは行政事件訴訟法による抗告訴訟（処分の取消および義務付けの訴え）が可能です。
図表１　就学指導・就学措置に関する流れ（出典：「埼玉県就学指導実施要項　平成１５年９月１日改訂版」）　※「養護学校」は「特別支援学校」と読み替えてください。
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就学に関する主なスケジュール
１０月１日


学齢簿の作成基準日（市町村教育委員会）

１０月１日から１１月３０日
就学時の健康診断の実施（市町村教育委員会）

１２月３１日まで

就学指導委員会の調査・審議（市町村教育委員会）

１２月３１日まで

障害児の氏名等を都道府県教育委員会へ通知（市町村教育委員会）

１月３１日まで

保護者への入学期日の通知（市町村教育委員会、都道府県教育委員会とも）

●子どもの権利条約から見た障害児の就学についての一考察
　法規範は、憲法＞条約＞法律＞命令＞条例・規則のような順序で段階構造をなしており、下位の法は上位の法によって具体化され、権限を授けられています。したがって上位の法に抵触する下位の法の効力は否定されることになります。
　これを就学先の選択権という視点から、子どもの権利条約、学校教育法、学校保健法、学校教育法施行令、そして本来は法規範には該当しませんが２９１号通知の内容をもとにして考察をしてみたいと思います。
　子どもの権利条約（政府訳では、児童の権利に関する条約）は、その名前のとおり子どもの権利を定めた国際条約であり、我が国は１９９４年に批准を行っています。キーワードは「子どもの最善の利益」であり、障害を理由とした差別の禁止（第２条）や障害のある子どもの権利（第２３条）がはっきりと定められています。
第２３条（障害のある子どもの権利）
１　締約国は、精神的または身体的な障害を有する児童が、その尊厳を確保し、自立を促進しおよび社会への積極的な参加を容易にする条件の下で十分かつ相応な生活を享受すべきであることを認める。
２　締約国は、障害を有する児童が特別の養護についての権利を有することを認めるものとし、利用可能な手段の下で、申込みに応じた、かつ、当該児童の状況および父母または当該児童を養護している他の者の事情に適した援助を、これを受ける資格を有する児童およびこのような児童の養護について責任を有する者に与えることを奨励し、かつ、確保する。
３　障害を有する児童の特別な必要を認めて、２の規定に従って与えられる援助は、父母または当該児童を養護している他の者の資力を考慮して可能な限り無償で与えられるものとし、かつ、障害を有する児童が可能な限り社会への統合および個人の発達（文化的および精神的な発達を含む。）を達成することに資する方法で当該児童が教育、訓練、保健サービス、リハビリテーション・サービス、雇用のための準備およびレクリエーションの機会を実質的に利用しおよび享受することができるように行われるものとする。（以下略）
　上述のとおり、子どもの権利条約では、障害のある子どもおよびその利益を代表する保護者の「申込みに応じた」かつ「子どもの状況および保護者の事情に適した援助」が、教育の分野においても「社会への統合および個人の発達を達成することに資する方法」によって確保されるべきだと定められており、特別支援学校における教育を受けることは、障害児とその保護者の権利であると理解することができると思います。
　次に、学校教育全般を定める法律である学校教育法に目を移してみると、ここには義務教育に関して保護者が子女を小・中学校または特別支援学校へ就学させる義務や特別支援学校の設置目的などが定められてはいるものの、障害児が特別支援学校へ就学しなくてはならないとする条文を見つけることはできません。また、学校における保健管理および安全管理を定める学校保健法には、市町村教育委員会による就学時健康診断とその結果に基づく特別支援学校への就学に関し指導を行う等適切な措置の実施が定められており、これが就学指導の行われる法的根拠の一つと言えますが、これも障害児が特別支援学校へ就学しなくてはならないとする規定とまでは読み取ることはできません。
　しかし、実際の就学指導や就学措置などの事務の多くが行われるその根拠となっている学校教育法施行令では、第２２条の３の「養護学校に就学させるべき心身の故障の程度」の文言こそ削除されましたが、まだ分離教育を原則とするいくつかの規定が残されています。学校教育法施行令は、学校教育法からの委任を受けて、義務に関し必要な事項および障害の程度を定めているものであって、最近になって文部科学省も特別支援教育への転換は、国際的な潮流でもあるインクルージョン教育（統合教育）へ向かうものと明言していることからも、学校教育法施行令に残された分離教育を前提としたシステムは、遠くない将来には改定される流れにあるといえます。
まとめ

子どもの権利条約（条約）
　○障害による差別の禁止
　○子どもの最善の利益を第一に考慮
　○申込みに応じた特別の養護についての権利
　○可能な限り社会への統合と個人の発達に資する援助の提供
学校教育法（法律）
　○保護者が子女を、小・中学校または特別支援学校の小・中学部へ就学させる義務
　○特別支援学校の設置目的
　○義務に関し必要な事項および障害の程度の政令への委任
学校保健法（法律）
　○市町村の就学時健康診断とその結果に基づく特別支援学校への就学に関する指導等適切な措置の実施義務
学校教育法施行令（命令／政令）
　○市町村の障害児（認定就学者を除く）以外への入学通知義務（分離教育の根拠となる規定）
　○都道府県の障害児に関する特別支援学校への入学通知義務
　○障害の程度を規定（従来の「就学させるべき」の文言は削除！）
　○就学先の決定に際して、保護者への意見聴取を規定（新しく規定！）
２９１号通知（通知／技術的助言）
　○障害児は、認定就学者を除き、養護学校において教育すること
　つまり障害のある子どもの特別支援学校への就学が権利から義務へと変貌している点、そして障害のある子どもまたはその利益を代表している保護者による就学先の選択決定が、行政機関である教育委員会による就学先の選択決定へ変貌している点、この２つの重要なロジックの変貌こそが現在の就学指導・就学措置の抱える問題点の根源といわざるを得ません。
　専門性を有し障害のある子どもたちへのきめ細かい対応のできるような特別支援学校に、本人と保護者の希望によって就学する権利を保障するというのが、特別支援教育の本来の在るべき姿ではないでしょうか。もちろんこれが、通常の学級に就学することを希望する障害のある子どもたちや保護者の権利を妨げることや、通常の学級に在籍する障害のある子どもたちに対する支援の欠如の言い訳になってはならないことは、子どもの権利条約の規定からも明白なことです。
　子どもの権利条約第４３条の定めにより国連に設置されている子どもの権利委員会から、障害のある子どもの教育関連分野に関して、我が国は以下の懸念と勧告を受けていることを、最後に添えておきます。（子どもの権利委員会の最終見解　CRC/C/15/Add.231　０４年２月２６日）
○委員会は、国内法制度が条約の原則および規定を十分に反映していないことおよび、裁判所が条約を直接に援用できるのにもかかわらず、実際には行われていないことを懸念する。
○委員会は、日本国が、その法制度について包括的に再検証すること、また、その制度が条約の原則および規定並びにそこで記されている権利に基づくアプローチの整合を確保すべく必要なすべての措置をとることを勧告する。
○委員会は、精神的な障害を含む障害のある子どもが、条約で保障された権利を享受するにあたり、依然として不利な立場にあり、これらの子どもが教育制度その他の余暇・文化的活動に十分に統合されていない点について懸念する。
○障害のある子どもに関する９７年の委員会の一般討論および国連障害者の機会均等化に関する標準規則を考慮しつつ、委員会は、日本国が（ａ）障害のある子どもや関連の非政府組織と協力し、障害のある子どもに影響を及ぼすすべての施策について、それらが障害のある子どものニーズに適合し、条約や障害者の機会均等化に関する標準規則に沿うものとなるように見直しをすすめること、（ｂ）教育および余暇・文化的活動において障害のある子どもの統合をさらに促進すること、（ｃ）特殊教育や障害のある子どもへのサービスへの人的財政的資源を増加させること、を勧告する。
　また、０６年１２月に国連で採択された障害のある人の権利条約（障害者の権利条約）においては、以下のような完全にインクルーシブな教育制度が求められるにいたっています。（第２４条）
○障害のある人が障害を理由として一般教育制度から排除されないこと。

○障害のある人が、自己の住む地域社会において、他の者との平等を基礎として、インクルーシブで質の高い無償の初等中等教育にアクセスすることができること。

○個人の必要に応じて合理的配慮が行われること。

○障害のある人が、その効果的な教育を容易にするために必要とする支援を一般教育制度内で受けること。

○完全なインクルージョンという目標に則して、学業面と社会性の発達を最大にする環境において、効果的で個別化された支援措置が提供されること。
　わが国も必要な国内法の整備を行った後に、この障害のある人の権利条約への批准を表明しています。
●特別支援学校の現状について
　特別支援学校の現状を統計的なデータを中心としてご紹介をしたいと思います。
○０６年５月１日現在、全国に１，００６校があり、在学者数は約１０万人（教員は約６．５万人）となっています。
　うち旧肢体不自由養護学校の現状は以下のとおりです。
○全国に１９７校（０６年５月１日現在）あり、在籍者の３／４が重複障害学級に在籍（うち８割が知的障害との重複障害）
　中学部の進路状況（０６年３月卒業者）　進学者　９６．７％
　高等部の進路状況（０６年３月卒業者）　施設・医療機関　６４．０％、その他　２１．８％、就職者　７．７％、進学者　１．８％
　上記のデータから、特別支援学校はその数が限られているため一般的には自宅から遠く離れた地域に就学することになり、近所に友だちがいないなど住んでいる地域との関係が希薄となりかねないという点が挙げられると思われます。（ちなみに小学校は全国に２２，８７８校、中学校は１０，９９２校　０６年５月１日現在）また、旧肢体不自由養護学校の６割以上の児童・生徒は知的障害のある子どもたちという実情は、在籍する学年相応の学力の習得を始め、子どもたち同士の人間関係の形成など、ＳＭＡの子どもたちにとっては相当に制約を受けた環境となることを認めざるを得ません。旧病弱養護学校は全国に９１校と数はさらに限られ、そのほとんどが病院などの医療機関に隣接または併設されており、在籍する児童・生徒の大半は入院治療中の者となっています。
　一方、特別支援学校では教員の配置数も多く、障害のある子どもたちの教育に熱心な優秀な教員も多く存在しています。設備面も小・中学校と比べれば整っているなど、より多くの予算に裏付けられた支援が行われている点は評価できるポイントだと考えます。ただし前述のとおり、吸引などの医療的ケアへの学校としての対応については、たとえ特別支援学校とはいえこれからの課題としている都道府県も多く、きちんとした確認が必要な点を申し添えておきます。また、医療機関に長期にわたり入院している子どもたちにも教育を受ける権利があります。入院中であっても主治医の許可があれば、医療機関に隣接する特別支援学校や院内に設置されている分教室（院内学級）への通学、病室のベッドサイドへの訪問教育などの形で特別支援教育を受けることが可能です。
　実際に、特別支援学校に通う児童・生徒１人あたりには、小・中学校に通う児童・生徒１人あたりに要する経費の１０倍以上の予算が使われています。保護者や児童・生徒に対しても特別支援学校への就学奨励に関する法律に基づいて、都道府県から教科用図書の購入費、学校給食費、通学または帰省に要する交通費および付添人の付添に要する交通費、学校附設の寄宿舎居住に伴う経費、修学旅行費、学用品の購入費などの全部または一部を支弁することが定められています。
　私たちは一般的に、特別支援学校とそこにおける障害児教育についてあまりにも知識を持ち合わせていないのではないでしょうか。しかしこれこそが分離教育のもたらした弊害の一つだと考えます。就学問題を考えるに当たっては、仮に地域の小・中学校の通常の学級への就学を希望しているとしても、特別支援学校の見学などもきちんと行って、ＳＭＡの子どもにとってどのような教育がふさわしいのか、改めて考えてみるのもよい機会だと思います。就学・進学できる学校で就学・進学先を決定するのではなく、卒後の進路を視野に入れつつ就学・進学先を決めることが肝要です。
●小・中学校の現状について
　全国の小・中学校の通常の学級には、実際には認定就学者ではない障害児（肢体不自由児や知的障害児）が多数在籍しています。学校教育法施行令第５条１項２号にて新たに制定された認定就学制度については、全国で毎年３００名程度が認定就学しているに過ぎず、ほとんどその役割を果たしていない状況です。ちなみに埼玉県では認定就学制度による認定就学者はゼロ（０４年４月現在）であるのに対して、市町村就学指導委員会で「特別支援学校適」「特別支援学級適」と判定されたものの、保護者の希望により通常の学級に就学している障害児の数は、小学校に９３０人、中学校に１８１人であるとの報告（０３年５月１日現在）があります。
　文部科学省は最近になってようやくインクルージョン教育をめざしていくと、従来の方針変更を明言しはじめたところであり、これらの通常の学級に在籍する障害のある子どもたちも、特別支援教育による必要な支援を受けることのできる対象者と認めたばかりのところなのです。
　前述のとおりＳＭＡⅡ型、Ⅲ型の子どもたちの多くは、小・中学校の通常の学級に在籍しています。しかし一般論として、ＳＭＡくらい肢体不自由の程度が重度な場合、介助員の存在なしに小・中学校において自立（自律）した学校生活を送ることは多くの場合困難がともない、ここから介助員制度の有無が大きな問題としてクローズアップされてくることになります。
　０７年度から特別支援教育支援員（学校介助員／支援員）に関する地方交付税による地方財政措置も行われるようになりましたが、しかし制度の不備によってお住まいの市町村に学校介助員／支援員制度がない場合、多くは保護者の付き添いを求められることになります。本来であれば福祉サービスにおいて、必要な支援が用意されてしかるべきものと考えますが、学校生活関連で、国の福祉サービスの算定基準からは大きく欠落している部分が、以下の３点存在しています。
通年かつ長期にわたる外出　通学介助

学校や職場の中　学校生活介助

１日の範囲内で用務を終えないもの
　修学旅行や林間学校など宿泊をともなう学校行事における介助

　つまり学校内や通学時、学校行事の際の介助など、ＳＭＡの子どもたちの自立した学校生活と密接にかかわる局面においては、福祉サービスを利用することは原則できないのです。（ただし福祉サービスのほとんどは市町村の自治事務であり、市町村が横出しのサービスとして学校における福祉サービスのメニューを整えることが制度上不可能ではないことをここに記しておきたいと思います。実際に、愛知県名古屋市においては福祉サービスの枠内で通学介助が行われています。）よって、現に介助員制度がない自治体のお住まいの場合は、就学時に間に合うように、就学予定の数年前から介助員制度の整備を市町村に対して働きかける必要が生じることになります。
　また、通常の学級へ就学をしたあとも、遠足、社会科見学、林間学校、修学旅行やプール、運動会などへの参加を巡ってさまざまな話し合いや説得が必要となると思います。しかしこれらは、会の定例会などを利用していろいろな実例を聞きながら、よりよい解決方法を見つけることができると思います。
　教育委員会も学校現場も、非常に安直に保護者の付き添いや同行を要求しますが、その際には、どうしてＳＭＡの子どもを小・中学校の通常の学級に就学させたいのか、あるいはさせたのかをもう一度きちんと確認のうえしっかりと相手に伝えることも必要です。
　このほか小・中学校では、特別支援学級（旧特殊学級、地域によっては心身障害学級や養護学級と呼ばれていることもあります。）および通級による指導という制度による特別支援教育も行われています。
　これらは２９１号通知によって、特殊学級（現特別支援学級）は「補装具によっても歩行や筆記等日常生活における基本的な動作に軽度の困難がある程度のもの」および「慢性の呼吸器疾患その他疾患の状態が持続的または間欠的に医療または生活の管理を必要とする程度のもの、身体虚弱の状態が持続的に生活の管理を必要とする程度のもの」、通級による指導は「肢体不自由、病弱または身体虚弱の程度が、通常の学級での学習におおむね参加でき、一部特別な指導を必要とする程度のもの」とそれぞれされており、ＳＭＡの子どもたちがこれらの学級に就学している例は少ないものと思われます。しかし大阪府など関西の一部の地域では、通常の学級にて教育を受けながらも必要な支援を受けるために、便宜上、特別支援学級に在籍しているような例もみられます。
●学校施設のバリアフリー化について
　０２年１２月に閣議決定された障害者基本計画に、新たに学校施設のバリアフリー化が盛り込まれたことを受けて、０３年８月に文部科学省は、学校施設のバリアフリー化等に関する調査研究者会議を設置し審議を行い、０４年３月に報告書「学校施設のバリアフリー化等の推進について」を取りまとめました。そして０４年３月に文部科学省大臣官房文教施設部より「学校施設バリアフリー化推進指針」が出され、学校施設のバリアフリー化等の推進に関する基本的な考え方および計画・設計上の留意点を示しながら、学校施設のバリアフリー化を着実かつ迅速に進めるように学校の設置者に対して要請しています。
　法整備に目を移しますと、ハートビル法（高齢者、身体障害者等が円滑に利用できる特定建築物の建築の促進に関する法律）が９４年６月に成立したものの、学校は特別支援学校も含めてバリアフリー化の対象建築物とはされず、また学校以外の対象建築物であってもそれらはすべて努力義務の対象に留まっている状況でした。
　しかし０３年４月に施行された改正ハートビル法では、特別支援学校（ただし床面積2,000㎡以上）は特別特定建築物として新たに適合義務の対象になり、また小・中学校も新たに特定建築物として努力義務の対象に含まれました。
　０６年にはハートビル法と交通バリアフリー法を統合した形でバリアフリー新法（高齢者、障害者等の移動等の円滑化の促進に関する法律）が成立し、点のバリアフリーから線や面のバリアフリーへと、バリアフリー施策は新たな局面に入ることとなります。
　余談ですが、国土交通省では１日の乗降客が５，０００人以上の鉄道駅は、２０１０年までに１００％バリアフリー化する方針を示しているなど、社会資本のバリアフリー化、ユニバーサルデザイン化は、今後も着実に進んでくるものと思われます。
●特別支援教育について
　０１年１月の「２１世紀の特殊教育の在り方について（最終報告）」、そして０３年３月の「今後の特別支援教育の在り方について（最終報告）」を受けて、０５年１２月に中央教育審議会から「特別支援教育を推進するための制度の在り方について（答申）」が出されました。
　この報告書によると特別支援教育とは、「障害のある幼児児童生徒の自立や社会参加に向けた主体的な取組を支援するという視点に立ち、幼児児童生徒一人一人の教育的ニーズを把握し、その持てる力を高め、生活や学習上の困難を改善または克服するため、適切な指導および必要な支援を行うもの。また現在、小・中学校において通常の学級に在籍するＬＤ・ＡＤＨＤ・高機能自閉症等の児童生徒に対する指導および支援が喫緊の課題となっており、特別支援教育においては、特殊教育の対象となっている幼児児童生徒に加え、これらの児童生徒に対しても適切な指導および必要な支援を行うもの」とされています。
　そしてまた、「今後、特別支援教育の理念と基本的考え方の一層の普及・定着を図るため、学校教育法等における特殊教育の用語を改めることを含め、関係法令への位置付けを検討することが必要」としており、具体的には以下の３点の制度見直しが行われました。
養護学校制度の見直しについて　養護学校→特別支援学校へ
○養護学校に在籍する児童生徒のうち、半数近く（肢体不自由養護学校においては約４分の３）の児童生徒が重複障害学級に在籍するなど、障害の重度・重複化への対応が喫緊の課題となっており、現在の養護学校を、障害種別を超えた学校制度（特別支援学校）とすることが適当。
○特別支援学校の機能として、小・中学校等に対する支援などを行う地域の特別支援教育のセンター的機能を関係法令等において明確に位置付けることの検討が必要。
小・中学校における制度的見直し　特殊学級→特別支援学級／特別支援教室へ
○小・中学校における特別支援教育の推進に関して、通常の学級も含めた教育活動全体での適切な推進が図られるよう、関係法令等における位置付けについて検討するとともに、教育委員会や学校における推進体制の整備を促進することが必要。
○特別支援教室の構想が目指すものは、各学校に、障害のある児童生徒の実態に応じて特別支援教育を担当する教員が柔軟に配置されるとともに、ＬＤ・ＡＤＨＤ・高機能自閉症等の児童生徒も含め、障害のある児童生徒が、原則として通常の学級に在籍しながら、特別の場で適切な指導および必要な支援を受けることができるような弾力的なシステムを構築することである。ただし特別支援教室の構想が目指しているシステムの実現に向けては、現行の特殊学級等を直ちに廃止することに関して、障害の種類によっては固定式の学級の方が教育上の効果が高いとの意見があることや、重度の障害のある児童生徒が在籍している場合もあること、さらには特殊学級に在籍する児童生徒の保護者の中には固定式の学級が有する機能の維持を望む意見があることなどに配慮し、弾力的な運用が可能となる制度とすることが必要。
教員免許制度の見直しについて　特別支援教育にかかわる教員の専門性の向上
○幼児児童生徒の発達段階に応じた専門性を確保するため、学校種ごとに免許状の種類を設けている現行の教員免許制度の趣旨等を踏まえ、今後の特別支援教育に対応するための免許制度とするためには、免許状の種類としては、従前どおり小・中学校等の免許状を基礎として、新たに創設される特別支援学校（仮称）の教諭が有することを前提とした特別支援学校教諭免許状（仮称）とする。なお、特別支援学校（仮称）のみならず、小・中学校の特殊学級や通常の学級に在籍する障害のある児童生徒への対応も含めた特別支援教育を担当する教員の資質を担保するものとして、特別支援教育免許状を構想すべきとの議論もある。これについては、今後の特別支援教育の在り方のみならず、免許制度全体の見直しを視野に入れつつ、中長期的な課題として検討していくことが適当。

図表２　特別支援教育の対象の概念図（出典：文部科学省ホームページ）
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　これらの答申を受け０６年通常国会において学校教育法等の一部を改正する法律が成立し、０７年４月から特別支援教育がスタートしています。なお特別支援教育の運用に関して、国会の審議を通して確認された重要なポイントは以下のとおりです。
○特別支援教育は、認定就学者ではない通常の学級で学ぶ身体または知的に障害のある児童生徒に対しても適用されること。

○国際的なインクルーシブという流れを十分に踏まえながら今後の対応を考えていくこと。

○学校教育法施行令２２条３の「養護学校に就学させるべき」という強制的な意味合いを含む文言を削除。

○就学先の決定に際しては、保護者の意見を聞かなければならないことを学校教育法施行令に規定。

　また教育行政は、地方自治体の自治事務となっているため、私たちは地域の教育行政の動きに目を光らせておく必要があります。現に宮城県は０５年７月に、「宮城県障害児教育将来構想」を取りまとめ、インクルージョン教育の原則を目指す方針を、国よりいち早く打ち出しています。
福祉・社会保障について
福島　慎吾

●障害者施策（身体障害者手帳）
　身体障害者手帳（以下「手帳」といいます）は、身体障害者福祉法で定められた障害の範囲、程度に該当する人に交付されるものです。
　ＳＭＡという診断を受けた場合、必要な社会福祉サービスを受けるために、まずは手帳の取得をしましょう。
　ＳＭＡでは通常、肢体不自由による手帳取得となりますが、３歳未満の乳幼児の場合は都道府県によって取得の制限があることもあります。申請に必要なものは申請書、身体障害者福祉法第１５条の指定医師による診断書、写真と印鑑です。手帳は都道府県から交付されますが、申請の窓口は市町村（福祉事務所）となります。なお、手帳は障害の程度により１～６級に分かれていて、その等級によって受けられる社会福祉サービスの内容が異なる場合があります。
　ＳＭＡなど肢体不自由の身体障害のある方が利用することのできる社会福祉サービスは次のとおりです。なお地方分権の進展に伴い、その具体的な内容はお住まいの都道府県や市町村によって一部異なっています。一部の制度においては未実施の自治体があったり、逆に上乗せや横出しのサービスを実施しているところもあります。また本人や世帯員の所得により給付の制限や一部負担金の生じる場合もあります。これらの各種制度は原則申請主義になっているため、対象者から申請をしない限り利用はできません。詳細は市町村の障害者福祉担当窓口または病院のソーシャルワーカーまでお問合せください。
年金　障害基礎年金（国民年金と厚生年金の被保険者）、障害厚生年金（厚生年金の被保険者に障害基礎年金に上乗せして給付される）など。

社会手当　ただし国の社会手当である特別障害者手当、障害児福祉手当、特別児童扶養手当等は、手帳とは別の認定要件が定められています。

公費負担医療　保険医療機関や保険薬局、指定訪問看護事業者で支払う医療保険の一部負担金の全部または一部を助成。

補装具費の支給（障害者自立支援法／自立支援給付）　車いす、電動車いす、座位保持装置、装具、歩行器、重度障害者用意志伝達装置など
日常生活用具の給付と貸与（障害者自立支援法／地域生活支援事業）　便器、特殊便器、特殊マット、特殊寝台、訓練用ベッド、特殊尿器、入浴担架、体位変換器、入浴補助用具、移動用リフト、歩行支援用具、居宅生活動作補助用具、酸素ボンベ運搬車、ネブライザー、火災警報器、自動消火器、電気式たん吸引器など。自治体によって単独で種類を追加したり限度額を上乗せしたりするケースも多く見られますので、詳しくは市町村にご相談ください。

住宅設備改善費の給付　浴室、トイレ、玄関、居室、台所の改善費用や屋内移動設備等

障害者福祉サービス（１８歳以上が対象）　障害者自立支援法による居宅介護（ホームヘルプ）や短期入所（ショートステイ）の利用、および療護施設、更生施設、授産施設などの入所施設の利用

障害児福祉サービス（１８歳未満が対象）　障害者自立支援法による居宅介護（ホームヘルプ）や短期入所（ショートステイ）の利用。また、児童福祉法による肢体不自由児施設、国立療養所委託など入通所利用については、原則として措置から契約方式に制度が変わりました。詳しくは児童相談所にご確認ください。障害児福祉サービスについても１割の応益（定率）負担が導入され、食費等については別途実費負担となっています。

税の控除や免除　所得税、住民税、自動車税、自動車取得税、軽自動車税、相続税等

マル優（少額貯蓄非課税制度）等の利用　元本３５０万円までの利子等を非課税扱いにできる制度の利用

高速・有料道路通行料金の割引　通行料金が半額となります。申請によりＥＴＣの利用も可能です。

駐車禁止除外指定票の交付　管轄の警察署にて手続きできます。

鉄道・バス・船舶・国内航空運賃の割引　鉄道・バス・船舶は半額、国内航空運賃も割引となります。１種手帳の場合には介助者にも割引が適用されます。地方自治体によってはマイカーの燃料助成制度もあります。

タクシー料金の割引　タクシー料金が１割引となります。地方自治体によってはタクシー利用券が支給されます。

その他　融資金利優遇制度、自動車の改造費用助成、公営住宅への優先入居、携帯電話料金の割引、ＮＨＫ放送受信料の免除、ＮＴＴ番号案内の無料利用、公共施設や最近は多くの映画館や遊園地、テーマパークなどの民間施設においても、本人及び介助者の入場料金や駐車料金の免除、割引などがあります。

車いすの交付制度について
　手帳を取得した人は車いすの公的な交付制度を利用することができます。ここでは、簡単に制度の概要や賢い利用方法をご紹介したいと思います。
　０６年１０月から車いすをはじめとする補装具の交付制度は、障害者自立支援法による給付に移行し、本人および同居家族の年間所得が一定の基準以内（世帯員のうち市町村民税所得割の最多納税者の納税額が４６万円を超えないこと）の人を対象として、定められた基準価格の範囲内で給付が行われことになりました。
　今回の制度改定では、従来の現物支給から補装具費の支給へと大きく変わり、補装具に関する利用者負担は、所得のみに着目した従来の応能負担から、サービス量に着目した１割の応益（定率）負担と所得に応じた月額負担上限を設定するしくみに見直されました。
図表３　補装具の利用者負担金のしくみ（出典：厚生労働省ホームページより作成）
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　この制度は、地方分権の流れにともない市町村がその実施主体となっているため、国が決めた基準価格を参考としながらも、市町村によっては独自に、品目や基準価格を決めているところもあります。
　しかし残念なことに実際の手続きにおいては、とくに電動車いすの支給時において、国の通知を盾にして支給を制限したりするケースがいまだに見受けられます。国の通知は、地方自治法によって地方自治体への技術的助言（いわば「参考用のお知らせ」）と位置付けられており、法的な強制力・拘束力は有していません。にもかかわらず市町村が「国の基準で認められていないので支給はできない」などと、国の通知のみを根拠として補装具の支給を拒むことは、市町村が自らの事務（自治事務）の責任を放棄した不作為であり、その市町村の福祉に関する理念や構想、あるいは地方自治に対する基本姿勢が問われてしかるべきことではないでしょうか。
　国の定める補装具やその付属品の基準価格は、充分に使用に耐えうる最も安いメーカーの価格を参考にして、補装具やその付属品の種類ごとに細かく決められています。（普通型の車いすで１００，０００円、普通型の電動車いすで３１４，０００円、電動リフト式普通型の電動車いすで７０１，４００円など）そして市町村は、本体価格に主治医の意見書によって必要とされた付属品等の分を上乗せした価格のものを、市町村が定めた基準価格の範囲内で支給することとなります。
　なお、障害の状態や生活環境などをとくに考慮して、市町村が電動ティルト機能や座位保持装置などを含む特例補装具（旧基準外補装具）として基準価格を超えて支給することも可能です。
図表４　自己負担額の解説（出典：筆者作成）
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　この支給制度を上手に利用するためには医療関係者や業者との緊密な連絡が欠かせませんが、基本的なことを理解したうえで話しを進めるとすんなりと行くことも少なくありません。ここでは現状ある制度を賢く利用する方法を考えてみましょう。
医療関係者とのコミュニケーションを大切に
　医師の意見書がないと話がはじまらないため、主治医をはじめとする医療関係者とのコミュニケーションがとても重要です。
　とくに就学前のＳＭＡの子どもに電動車いすの支給を希望する場合は、主治医のほかに理学療法士（ＰＴ）や作業療法士（ＯＴ）、ソーシャルワーカー（ＭＳＷ）の協力も得ながら、福祉事務所のケースワーカーを呼んでデモ運転をしたり、実際に使用する環境に医療関係者に出向いてもらったりすると話しが具体的な方向へ進むこともよくあります。
　意見書を作成できる医師の要件は、身体障害者福祉法第１５条の指定医、障害者自立支援医療指定機関において当該医療を主として担当する医師であって所属医学会において認定されている専門医、あるいは国立身体障害者リハビリテーションセンター学院において実施している補装具関係の適合判定医研修会を修了している医師となっています。また、児童（１８歳未満）の場合には指定自立支援医療機関または保健所の医師です。
よい業者とうまく付き合いましょう
　支給制度をうまく利用するには制度と各地の事例に精通した信頼できる業者とのコンタクトが欠かせません。最初からほしい車いすが具体的に決まっている場合には、そのメーカーに連絡を取り、お住まい近くの営業所や代理店を確認することから始めます。
　一方、特に希望するものがない場合には、実際に車いすを使用しているユーザーからの情報や、入通院をしている病院に出入りしている業者の紹介を受けることになると思います。業者のよしあしはユーザーから評判を聞くのがいちばんですが、当然のことながら営業担当者の資質によっても大きく左右されるため、必ず会って納得のいく業者を選択すべきでしょう。多くの場合、依頼をすればデモ機を持って自宅または病院などに来てもらえます。車いすは購入後もメンテナンスが欠かせませんので、対応のよくない業者は避けたほうがよいと思います。
支給の具体的な事務手続きの流れ
　まず申請者は、市町村に主治医の意見書を添えて支給の申請手続きを行います。市町村は都道府県の更生相談所、指定自立支援医療機関、保健所による技術的な助言を受けながら、支給の要否を決定し、支給決定後に申請者が補装具製作業者と契約を行って、製作がスタートするという流れとなっています。ただし１８歳未満の児童の場合には、更正相談所等の判定を経なくても市町村は独自の判断で支給の決定を行うことが可能です。
　今回の制度の改定によって、具体的な補装具費の支給方法は、以下の２通りとなりました。
償還払い方式　申請者が補装具製作業者へ代金をいったん全額支払い、その領収書等を添えて市町村に９割相当分を請求するもの
代理受領方式　申請者が補装具製作業者へ代金の１割分を支払い、申請者から提出された代理受領にかかる委任状を利用して、補装具製作業者が市町村に請求するもの
　なお、すでに支給された使用中の車いすの修理や改造、部品や消耗品の交換などにもこの制度を利用することができます。この場合も部品ごとに細かく基準価格が決まっており、大きな改造などでなければ医師の意見書は求められないことが多いようです。
その他の豆知識
○補装具の支給数は原則として１種類あたり１個ですが、状況を勘案し職業又は教育上特に必要と認められたときは２個支給することができるとされています。外出用と室内用の２台が支給されている例ももちろんあります。また、災害等本人の責に拠らない亡失や毀損、身体に合わなくなった場合にも新規に申請することが可能です。
○車いすの耐用年数は５年、電動車いすは６年とされていますが、子どもの場合は身体の成長にともない必要に応じて比較的容易に新たな車いすの支給が認められています。
○車いすの購入費用は、市町村が１／４、都道府県が１／４、国が１／２ずつそれぞれ負担（市町村がまとめて負担して別途、国と都道府県に請求）するしくみとなっています。
○新規支給時には、以前支給を受けた車いすの返却は求められません。
○また学校や学童保育室で必要との理由から、この制度とは別に教育委員会や児童福祉課の予算にて電動車いすなどを購入し貸与された例もあります。
　ＳＭＡ家族の会では、主として学齢児前の子どもたちを対象に、本人のニードによってきちんと電動車いすが支給されることを支援する目的で、ビデオ『自立するための電動車いす』を作成しました。詳しくは事務局までお問合せください。
●難病対策
　国の難病対策としては、調査研究の推進を目指す難治性疾患克服研究事業（国庫補助対象１２３疾患）と、医療費の支援を目的とする特定疾患治療研究事業（国庫補助対象４５疾患）が実施されています。
図表５　難病対策の事業概念図（出典：筆者作成）
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　ＳＭＡは難治性疾患克服研究事業（国庫補助対象１２３疾患）では、「脊髄性進行性筋萎縮症」という名称において、これに指定を受けています。なお、「球脊髄性筋萎縮症」もＳＭＡとは別個の疾患として難治性疾患克服研究事業に指定されています。
　難病対策として受けることのできる社会福祉制度は、難治性疾患克服研究事業の対象疾患（１２３疾患）がその適用対象となりますが、介護保険法、障害者自立支援法等他法の施策の対象とならない場合（優先順位は、介護保険法　＞　障害者自立支援法　＞　難病対策）に限り、市町村による難病患者等居宅生活支援事業を受けることができることになっています。１～２級の手帳が取得できない場合や手帳制度による日常生活用具の給付に際して年齢による制限を受ける場合には、こちらの制度の利用も検討されることをお奨めします。詳しくは市町村にご相談ください。
ホームヘルプサービス
ショートステイ
日常生活用具の給付‥‥便器、特殊マット、特殊寝台、特殊尿器、体位変換器、入浴補助用具、車いす（電動車いすも含む）、歩行支援用具、電気式たん吸引機、意思伝達装置、ネブライザー、移動用リフト、居宅生活動作補助用具（住宅改修）、特殊便座、訓練用ベット、自動消火器、動脈血中酸素飽和度測定器（パルスオキシメーター）の１７品目（すべての品目で年齢による制限なし）
　なお、難病対策を所管する厚生労働省健康局疾病対策課では、脊髄性筋萎縮症は、脊髄性進行性筋萎縮症の別称という見解を示していますので、難病患者等居宅生活支援事業を申請する場合に、医師の診断書等には脊髄性進行性筋萎縮症と書いてもらうとトラブルなく申請が受理されます。
●年金
　ご存知ない方も多いようですが、国民年金、厚生年金（公務員等は共済組合）の被保険者が一定の障害を負った場合には申請により障害基礎年金（国民年金と厚生年金の被保険者が対象）、障害厚生年金（厚生年金の被保険者が対象）の給付を受けることができます。
　わが国では国民皆年金体制のもと、職種を問わず２０歳以上の者すべてがいずれかの年金制度に加入することになっています。これらの年金には、いわゆる年金のイメージである老齢給付（６５歳以上のすべての者を対象）以外に障害給付と遺族給付制度があることは比較的知られていません。
　２０歳以上の国民は少なくても国民年金には加入する義務があるため、保険料の滞納などがない限り、原則として成人障害者は、障害の認定を受ければ障害基礎年金（基本年金額１級990,100円、２級792,100円　※手帳の級とは異なります。また物価スライド改定あります）の給付を受けることができます。また、厚生年金に加入している場合には、障害基礎年金に上乗せする形で障害厚生年金の給付を受けることができることになります。
　なお、年金制度は２０歳以上の者がその対象となっていますが、２０歳未満で障害と認定された場合には、２０歳に達した時に申請を行えば障害基礎年金の給付を受けることができます。詳細は社会保険事務所にご相談ください。
●社会手当
　社会手当には国が実施（特別児童扶養手当等の支給に関する法律）しているものと、都道府県や市町村が単独事業として実施しているものがあります。いずれも所得制限があるものがほとんどで、所得制限額を超えた人は手当の受給対象外となります。またこれらの社会手当は、支給金額が年金と同じく物価スライドで改定される場合がありますのでご注意ください。詳しくは市町村にご相談ください。
国の社会手当
特別障害者手当


月額26,440円

障害児福祉手当


月額14,380円

特別児童扶養手当

月額50,750円（1級）、33,800円（2級）

都道府県や市町村の社会手当
　都道府県や市町村単独の社会手当についてはここでは網羅しきれません。ちなみに東京都の特別区では以下の社会手当があります。
重度心身障害者手当（都）
月額60,000円

心身障害者福祉手当（区）
月額15,500円

児童育成手当・障害手当（区）
月額15,500円

　一例として、埼玉県では地方の社会手当が実質ゼロ（正確には国の社会手当を受給していない場合にのみ月額5,000円）であるのと比べると、いかに地方の社会手当に地域格差があるのかがわかります。
●公費負担医療
　医療費の公的な助成は、原則として医療保険の一部負担金（原則３割、３歳未満２割、７０歳以上１割または２割負担）を対象としています。つまり、差額ベッド代などの選定療養、高度先進医療などの保険医療対象外の治療や薬剤、訪問看護の交通費、おむつ代等の実費は助成の対象外となります。
　医療費の公費負担には、高額所得者への助成の制限や、また助成を受けられる場合にも、所得階層に応じた一部負担金（「応能負担」という。）があるケースがほとんどです。（高額所得者への助成の制限により、公費負担医療制度の対象とならない場合でも、下記の高額療養費制度を利用することで、保険医療費の支出を一定の範囲内に押さえることができます。）
　乳幼児医療費助成制度と重度心身障害者（児）医療費助成制度は、受診者が医療機関窓口で一旦、医療費の支払いを行って領収書を受け取り、それを役所窓口に請求する方式（「償還払い」という。）の地方自治体があります。
　なお、疾患名を対象とする公費負担医療は、指定医療機関におけるその疾患を基因とした医療費に限定されますが、重度心身障害者（児）医療費助成や乳幼児医療費助成などは歯科治療等を含め、医療保険を利用したあらゆる医療費（ただし入院時の食費負担〔標準負担額〕は、利用者負担の地方自治体が多い。）がその助成対象となります。
重度心身障害者（児）医療費助成　手帳の１級、２級（自治体によっては３級以下も対象）を所持する人が対象。詳しくは市町村にご相談ください。償還払いの自治体も存在しています。

乳幼児医療費助成　特定の年齢（一般的には３～４歳までのところが多い）に達するまでの乳幼児が対象。自治体によって対象年齢や対象者（例えば入院時のみ対象など）が大幅に異なりますが、少子化の影響もあり近年対象者は一般的に拡大の傾向にあります。詳しくは市町村にご相談ください。こちらも償還払いの自治体が存在しています。

特定疾患治療研究事業　国はＳＭＡを対象疾患に指定していません。詳細は保健所（東京都では市町村）にご相談ください。
しかし東京都では、ＳＭＡが脊髄性筋萎縮症という名称にて、難病医療費等助成制度（特定疾患）の対象疾患となっています。ただし脊髄性進行性筋萎縮症の診断名では、その対象外となりますのでご注意ください。
また埼玉県でも、ＳＭＡが脊髄性進行性筋萎縮症という名称にて、特定疾患医療給付制度の対象疾患となっています。埼玉県の脊髄性進行性筋萎縮症には、狭義のＳＭＡ（ＳＭＡⅠ～Ⅲ型）のほか、狭義の脊髄性進行性筋萎縮症（ＳＰＭＡ）、球脊髄性筋萎縮症（ＳＢＭＡ）が含まれています。

図表６　難病対策におけるＳＭＡの状況（出典：筆者作成）
[image: image6.jpg]SR HITIAROER SMA | SPMA | SBMA
HERBBRTREE x % x
HREL rmunman x x
BER crmrmenunmnm (o] ]
B R BRI ER
(wmmeEnEnD
o O | mrwan
BRBESEEELETXE pERw
OMgmBEL TEEHY

*NREBE L TEEGL





小児慢性特定疾患治療研究事業　国はＳＭＡを対象疾患に指定していません。詳細は保健所（東京都では市町村）にご相談ください。
その他、ＳＭＡとは直接関係ないケースが多いと思われますが、未熟児を対象とした養育医療（母子保健法）、障害児の外科手術を対象とする育成医療および障害者の外科手術を対象とする更生医療（障害者自立支援法）などの制度もあります。詳しくは保健所（更生医療については市町村）にご相談ください。 

●医療保険制度について
　わが国では国民皆保険体制のもと、短期滞在の外国人を除くすべての者が何らかの医療保険に加入することになっています。現在の制度には、組合管掌健康保険、政府管掌健康保険、各種共済組合、船員保険、国民健康保険（市町村国保と国保組合）等の多種が存在し、各制度によって保険給付の内容に違いが存在しています。
　しかし医療保険制度については複雑多岐にわたることもあり、またこれらを専門としたサイト等もありますので、ここでは以下のいくつかのトピックにしぼった解説に留めたいと思います。
　詳細は、組合管掌健康保険については当該健康保険組合、政府管掌健康保険及び船員保険は社会保険事務所、各種共済組合は当該共済組合、国民健康保険（市町村国保と国保組合）は、市町村国保は当該市町村に、国保組合は当該国保組合にお問合せください。
高額療養費
　この制度は医療保険を使用した医療費で一暦月あたり一定の金額を超えた場合には、その超えた部分が申請により払い戻される制度です。（７０歳以上の方には条件の緩和・優遇措置がありますが、ここでは省略します）
　７０歳未満の被保険者(本人)または被扶養者(扶養家族)の一人一暦月（月の１日～月末まで）同一の医療機関あたりの自己負担限度額は次のとおりです。
　一般
　８０，１００円＋（当該医療費－２６７，０００円）×１％

　低所得者
　３５，４００円
　　健保：生活保護の被保険者や市町村民税非課税世帯の者
　　国保：同一世帯の世帯主とすべての被保険者が市町村民税非課税の者

　上位所得者
１５０，０００円＋（当該医療費－５００，０００円）×１％

　　健保：標準報酬月額５３万円以上の被保険者及びその扶養者
　　国保：同一世帯のすべての被保険者の基礎控除後の所得の合計額が６７０万円を超える者

　ただしこれらは、過去１２ヶ月において高額療養費の該当回数が４回（４ヶ月）以上となるときには、４回目からの一人一暦月あたりの自己負担限度額がさらに引き下げられ、次の金額となります。
　一般
　４４，４００円

　低所得者
　２４，６００円

　上位所得者
　８３，４００円

　なお、同一世帯で一暦月の自己負担額が１レセプト（保険医療機関の保険請求計算書）単位で２１，０００円以上となるものが２名以上いる場合には、それらを世帯単位で合算し上記１または２に当てはめた世帯合算が行われます。また、同一人が一暦月に一以上の医療機関にかかり、それぞれの自己負担額が１レセプト単位で２１，０００円以上となるときも同様です。
　レセプトは、同じ医療機関でも医科と歯科、入院分と通院分は別となり、また医療機関によっては診療科ごとに異なることもあります。また、院外処方箋による保険薬局分のレセプトは、医科分のレセプトと合算できます。いずれにしましても非常にわかりにくいので自己負担する医療費が高額になるときには、必ず自分の加入する医療保険制度の保険者に確認することをお奨めします。
　０７年４月から７０歳未満の方についても入院時の高額療養費が現物給付化されました。ただし入院治療で自己負担限度額内での支払いですむための適用を受けるには、自分が加入している医療保険の保険者（企業の健保組合や市町村の国民健康保険窓口、社会保険事務所の保険給付課など）において、医療保険の限度額適用認定証を発行してもらい、受診の際に医療機関に提出することが必要です。
　高額な医療費の支払に無利子で貸付が受けられる高額医療費貸付制度もあります。

在宅療養指導管理料
　保険医療ではさまざまな診療行為を点数で評価しており、これを診療報酬といいますが、この在宅医療という分類には在宅患者診療・指導料（往診料や在宅患者訪問看護料など）のほかに、在宅療養指導管理料というものが定められています。
　この在宅療養指導管理料は、さらに在宅酸素療法指導管理料（酸素ボンベ加算、酸素濃縮装置加算、携帯用酸素ボンベ加算、設置型液化酸素装置加算、携帯型液化酸素装置加算を含む）や在宅人工呼吸指導管理料（陽圧式人工呼吸器加算、鼻・顔マスク人工呼吸器加算、陰圧式人口呼吸器加算を含む）、在宅気管切開患者指導管理料（人工鼻加算を含む）などに細分化されており、在宅療養で主治医が必要と認める機器（人工呼吸器や酸素濃縮装置など）や物品（気管カニューレ、チューブ、脱脂綿など）はこれらの指導管理料にて、必要な分だけ支給または貸与が行われることになっています。
　しかし実際には、在宅への移行に際して病院からこうした機器や物品の自費購入を求められるケースも多いとよく聞きます。その場合はきちんと病院側と話し合いをすることによって、医療保険の給付として行われるようになった例もあります。
訪問看護療養費（家族訪問看護療養費）
　主治医の指示のもとで療養上の世話や必要な診療の補助を受けるために指定訪問看護ステーションを利用した場合、医療保険の訪問看護療養費（家族訪問看護療養費）制度を利用することができます。（病院・診療所が行う訪問看護は、診療報酬の在宅患者訪問看護・指導料として算定します）訪問看護療養費の基本利用料は上述の高額療養費の対象となりますが、訪問診療に要する交通費等は実費負担となります。
　医療保険のしくみとは離れますが、在宅人工呼吸器使用特定疾患患者に対して、診療報酬で定められた回数を超える訪問看護を実施することのできる制度（原則として１日につき３回目以降の訪問看護について患者１人当たり年間２６０回を限度）として、在宅人工呼吸器使用特定疾患患者訪問看護治療研究事業というものがあります（ただし青森県、福島県、三重県、大阪府、大分県、鹿児島県、沖縄県では未実施）が、この制度の利用は特定疾患治療研究事業の対象疾患に限られており、ＳＭＡではこの制度の利用はできません。こうしたところにもＳＭＡが特定疾患治療研究事業の指定を受けるべき大きな理由があるように思われます。
●障害者自立支援法による福祉サービスについて
　「今後の障害保健福祉施策について（改革のグランドデザイン案）」の具体化を図り、これまで身体・知的・精神のいわゆる三障害と、児童の計４つに分かれていた障害児（者）福祉サービスの給付関連の法律を、１つの法律にまとめる障害者自立支援法が０５年１０月に成立し、０６年４月（一部は同年１０月）より施行されています。
　障害者福祉施策は、０３年度からノーマライゼーションの理念に基づいて導入された支援費制度により一定の充実が図られたにもかかわらず、今回の制度改定にいたった理由は、１．新たな利用者の急増に伴いサービス費用も増大し、今後も利用者の増加が見込まれるなか、現状のままでは支援費制度の維持が困難であること、２．大きな地域格差（全国共通の利用のルールがない、地域におけるサービス提供体制が異なる、市町村の財政力格差。）が生じていること、３．障害種別ごとに大きなサービス格差が存在し、制度的にも様々な不整合（精神障害者は支援費制度の対象になっていない。）があること、４．働く意欲のある障害者が必ずしも働けていないなどの諸課題の解決を図るため、と説明されています。
　障害者自立支援法では、サービスの提供主体は自立支援医療の一部を除き原則、市町村に一元化され、第三者の事業者による障害者ケアマネジメントの制度化、利用者負担の見直し（サービスの利用量に応じた応益〔定率〕負担〔原則１割、所得階層に応じた負担上限月額および各種の個別減免あり〕の導入）などが盛り込まれています。
　サービスは、個々の障害のある人々の障害程度や勘案すべき事項（社会活動や介護者、居住等の状況）をふまえ、個別に支給決定が行われる自立支援給付と、市町村の創意工夫により、利用者の方々の状況に応じて柔軟に実施できる地域生活支援事業に大別されます。
　また、入所施設サービスは、昼のサービス（日中活動）と夜のサービス（住まいの場）に分けて、必要なサービスを組み合わせて選択できるようになります。
障害者自立支援法のしくみ
図表７　障害者自立支援法によるサービスの概念図（出典：厚生労働省ホームページ）
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自立支援給付
　自立支援給付は、介護の支援を受ける場合には介護給付、訓練等の支援を受ける場合は訓練等給付に位置付けられ、それぞれ利用の際のプロセスが若干異なります。サービスには期限のあるものと、期限のないものがありますが、有期限であっても、必要に応じて支給決定の更新（延長）が可能です。
介護給付
居宅介護（ホームヘルプ）　自宅で、入浴、排せつ、食事の介護等を行うもの
重度訪問介護　重度の肢体不自由者で常に介護を必要とする人に、自宅で、入浴、排せつ、食事の介護、外出時における移動支援などを総合的に行うもの
療養介護　医療と常時介護を必要とする人に、医療機関で機能訓練、療養上の管理、看護、介護及び日常生活の世話を行うもの
生活介護　常に介護を必要とする人に、昼間、入浴、排せつ、食事の介護等を行うとともに、創作的活動又は生産活動の機会を提供するもの
児童デイサービス　障害児に、日常生活における基本的な動作の指導、集団生活への適応訓練等を行うもの
短期入所（ショートステイ）　自宅で介護する人が病気の場合などに、短期間、夜間も含め施設で、入浴、排せつ、食事の介護等を行うもの
重度障害者等包括支援　介護の必要性がとても高い人に、居宅介護等複数のサービスを包括的に行うもの
施設入所支援（障害者支援施設での夜間ケアなど）　施設に入所する人に、夜間や休日、入浴、排せつ、食事の介護等を行うもの
訓練等給付
自立支援（機能訓練・生活訓練）　自立した日常生活又は社会生活ができるよう、一定期間、身体機能又は生活能力の向上のために必要な訓練を行うもの
就労移行支援　一般企業等への就労を希望する人に、一定期間、就労に必要な知識及び能力の向上のために必要な訓練を行うもの
就労継続支援（雇用型・非雇用型）　一般企業等での就労が困難な人に、働く場を提供するとともに、知識及び能力の向上のために必要な訓練を行うもの
自立支援医療
育成医療、更生医療、精神通院医療
補装具
地域生活支援事業
　地域生活支援事業とは、市町村の創意工夫を図るとともに、利用者の状況に応じて柔軟に対応することが求められるものです。市町村が必要と判断すればさまざまな制度を組み立てることが可能となっており、具体的な事業の内容や利用者負担の有無や額はそれぞれの市町村ごとに異なります。
相談支援　利用者一人一人が必要に応じた支援を受けられるようサービス利用にかかる相談を受けるもの、および特に計画的な支援を必要とする者を対象としてサービス利用のあっせん・調整などを行うためのサービス利用計画を作成するもの
日常生活用具の給付および貸与　日常生活上の便宜を図るための福祉用具
移動支援　円滑に外出できるよう、移動を支援するもの
地域活動支援　創作的活動又は生産活動の機会の提供、社会との交流等を行う施設
福祉ホーム　住居を必要としている人に、低額な料金で、居室等を提供するとともに、日常生活に必要な支援を行うもの
申請から支給決定までのプロセス
図表８　支給決定までの流れ（出典：厚生労働省ホームページ）
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　介護給付を利用するには、まず市町村（または相談支援の委託を受けた事業者）へ相談・申し込みを行い、利用申請を行います。
　市町村は、まず障害者の心身の状況を判定するため１０６項目のアセスメントによる障害程度区分の１次判定を行い、２次判定では医師の意見書が添えられて審査会に諮られ、非該当でない場合には区分１から区分６（区分６が最重度）の障害程度区分の認定が行われます。
　その後、地域生活・就労・日中活動・介護者・居住などに関する勘案事項調査と、サービスの利用意向の聴取を行ってから、市町村が支給決定を行うことになります。そして特に計画的な支援を必要とする者については、サービス利用のあっせん・調整などを行うためのサービス利用計画（いわゆるケアプラン）の作成が行われることになっています。
　障害児（１８歳未満）については、障害程度区分は設けないこととし、居宅介護、児童デイサービスなどの利用申請があった場合には、５領域１０項目の調査を行ったうえで支給の要否及び支給量を決定することになります。
○障害程度区分の認定では便宜上、基準時間を用いて判定を行いますが、この基準時間と実際に居宅介護（ホームヘルプ）等を利用できる時間とは関係ありません。
○各区分ごとに定められている国庫負担基準は、居宅介護（ホームヘルプ）等の個々人の利用上限ではありません。市町村が支給決定基準に基づき必要と判断すれば、国庫負担基準を超えた支給決定をすることが可能です。
利用者負担は応益（定率）負担に
図表９　介護給付の利用者負担金のしくみ（出典：厚生労働省ホームページ）
[image: image9.png]EERMOE
—EZEIC

EBRCRICBIIRIECAE

Y—ERR





　介護給付、訓練等給付と補装具に関する利用者負担は、所得のみに着目した従来の応能負担から、サービス量に着目した１割の応益（定率）負担と所得に応じた月額負担上限を設定するしくみに見直されました。これに合わせて介護給付と訓練等給付では、食費･光熱水費等のいわゆるホテルコストも原則、利用者負担となりました。なお、主として低所得者を対象にして、応益（定率）負担、ホテルコストのそれぞれに、以下のような軽減策が講じられました。
①個別減免
　入所施設（２０歳以上）やグループホームを利用する場合で、個人年金等を除いた預貯金が３５０万円以下の場合
②社会福祉法人減免
　収入や資産が一定以下で通所サービス、入所施設等（２０歳未満）、ホームヘルプについて社会福祉法人等が提供するサービスを利用する場合。（施行後３年間の経過措置。原則、社会福祉法人ですが、その市町村内内にサービスを提供する社会福祉法人がない場合は、他の法人でも可。）
③世帯合算
　同じ世帯のなかで障害福祉サービスを利用する人が複数いる場合や、障害福祉サービスを利用している人が介護保険のサービスを利用した場合でも、世帯全体の月額負担上限額の合計は図５の額と変わらず、これを超えた分が高額障害福祉サービス費として償還払いにて支給されます。
④ホテルコストの軽減措置
　食費、光熱水費の実費負担をしても、少なくとも手元に一定額が残るように補足給付が行われます。また、通所施設等では、施行後３年間、低所得の場合、食材料費のみの負担となるため、３分の１の負担となります。
⑤生活保護への移行防止策
　こうした負担軽減策を講じても、応益（定率）負担やホテルコストを負担することにより、生活保護の対象となる場合には、生活保護の対象とならない額まで応益（定率）負担の月額上限額を引き下げるとともに、ホテルコストも引き下げます。
特別対策の実施（０９年３月までの時限措置）
　しかしこれらの軽減策ではその対象者が限定され、一部の人たちにとってなお負担が大きすぎるとの声によって、障害者自立支援法の円滑な運営のための改善策として、関係する政令および省令が０７年４月１日に公布され、同日から施行されました。これによって通所・在宅利用者、障害児のいる世帯の月額負担上限額が図５の４分の１に軽減され、同時に軽減対象世帯も拡大されました。（０８年２月現在、与党、野党ともさらなる抜本的な利用者負担の見直しを行っています。）
①月額負担上限額の引下げ
　通所・在宅利用者と障害児のいる世帯（通所・在宅のみ）について、社会福祉法人減免というしくみではなく、ＮＰＯ法人の利用者などすべての利用者が負担能力に応じて軽減措置を受けられるようになりました。
低所得１
月１５，０００円→３，７５０円

低所得２
月２４，６００円→６，１５０円
（通所は月７，５００円　→　３，７５０円）

一般

月３７，２００円→９，３００円

（所得割１６万円未満のみ）
②軽減対象世帯の拡大
　通所・在宅利用者と障害児のいる世帯（通所・在宅に加えて入所施設も含む）について、一般の区分に該当しても収入ベースでおおむね６００万円まで（市町村民税の所得割１６万円未満まで）軽減対象世帯が拡大しました。ただし資産要件があり、単身の場合は５００万円まで、家族がいる場合と障害児のいる世帯の場合は１，０００万円までとなっています。
世帯分離について

　所得を判断する際の世帯の範囲は、住民基本台帳での世帯が原則ですが、住民票で同じ世帯となっていても、図表１１のように税制の扶養控除対象者と医療保険の被扶養者から外れることを条件にして、障害者本人（とその配偶者）を別世帯の扱いとすることが可能です。ただし収入には障害基礎年金なども含まれますので、障害基礎年金１級の支給を受けている場合には、市町村民税が非課税であっても低所得２（減免前の月額負担上限額：２４，６００円）となりますのでご注意ください。
図表１０　世帯分離の概念図（出典：厚生労働省ホームページ）
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その他の豆知識

○補装具の制度は、これまでの現物支給から補装具費の支給へと変わりました。利用者負担についても応益（定率）負担となり、１割を利用者が負担することとなります。ただし、所得に応じて一定の負担上限が設定されます。

○介護給付の利用者負担の月額負担上限額と、補装具や自立支援医療の月額負担上限額とは合算されません。
○日常生活用具の制度は、地域生活支援事業に移行し、給付決定や利用者負担は市町村が決定します。
○障害児施設（肢体不自由児施設、重症心身障害児施設など）は、措置から契約方式に変わりました。障害児の保護者は、都道府県（児童相談所）に支給申請を行い､支給決定を受けた後、利用する施設と契約を結びます。障害児施設の利用者負担金も原則１割の応益（定率）負担と所得に応じた月額負担上限を設定するしくみ（図表９）に見直されました。
○介護給付と訓練等給付の申請に対する決定について不服がある場合には、都道府県に対する審査請求が可能であり、また、サービスの利用に関する苦情の申立ては、都道府県社会福祉協議会に設けられている運営適正化委員会に解決を依頼することも可能です。詳しくはお住まいの市町村にお問い合わせください。

　自立支援給付や地域生活支援事業に関する事務は、原則として市町村の自治事務に位置付けられています。つまり市町村が「自らの責任と判断による事務」を行うことのできるしくみが法的にすでに整っており、上乗せや横出しのサービスを整えることも可能なことを、ここでは特筆しておきたいと思います。実際に、相当数の地方自治体では利用者負担の軽減や激変緩和の措置を実施しています。お住まいの市町村の動きを注視していく必要があります。
　障害者自立支援法は、施行後３年を目途に施設体系の再編等について必要な検討を行うこととされています。ここに来て制度の抜本的な見直しが急務との認識が広がってきており、それにともなって制度の改正があるものと思いますので常に最新情報にご留意ください。

