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　日頃より障害福祉へのご支援、御協力、誠にありがとうございます。　
　障害者自立支援法の障害程度区分、支給決定全体の課題について、現段階で取りまとめている意見を提起させていただきます。DPI日本会議は障害保健福祉部「障害程度区分勉強会」に昨年度の4月

13日にオブザバーとして参加し意見を述べました。その後は、一年を経た今年度の4月10日になってようやくアンケート等の検討している内容について、厚生労働省から説明を受けた次第です。
今回は基本的な方針や今後の検討のあり方について取りまとめており、身体、知的、精神、難病等の各障害種別における課題につきましては、地域生活を実践する当事者のケーススタディーや実態調査等を取りまとめておりますので、一部を紹介させていただき、まとまり次第改めて提起させていただきたいと思っております。　
　障害者が地域で生活をしていくためにどのような視点、制度が必要かご理解、ご協力をお願いいたします。

１　実際に地域生活をする障害者（身体、精神、知的、難病等）が参加する検討会、ケーススタディーの検証が必要

　障害者の権利条約では第１９条において「自立した地域生活」の項目がたてられました。障害者が自分の望む地域で暮らすために必要な施策とはなにか、ますます重要な課題となっております。しかし、現行の要介護認定は特養といった施設入所者のタイムスタディーを前提としており、今まで行われてきている程度区分の勉強会等に関しても、入所や通所を前提とした事業所等が中心となり検討が進められてきました。
　一人一人個別性ある地域生活においては、施設や通所といった箱物ありきの環境を前提とした調査や、量的調査だけでは把握できません。地域生活における真に必要なサービス内容や量を計るには、　実際に地域生活を実践しているケーススタディー等を検討するなど、個別の事例を十分にアセスメントする必要があります。私たちの参加する団体では、各障害者種別において地域生活を実践する当事者が活動をしており、個別ケースにおいてもデータを蓄積しております。是非とも、このような実践例をもとに地域生活にとりくむ私たちの参加する検討の場を持ってください。
２　心身の障害状況と必要なサービス支給量は別の尺度である
心身の障害状況と必要な支給量とは本来別のものであり、その相関関係から必要な支給量を算定する方法だけでは、制度ありきの支給決定に障害者の生活を押し込めていくことになかねません。障害者の地域生活がまずあって、そこから必要なサービスや量はなにかを積み上げ、アセスメントしていく必要があります。与党プロジェクトでは「介護保険との統合を前提とせず」とした提言がまとめられました。本来の個別性のある、一人一人のサービスニーズを尊重した支給決定のあり方を一緒に検討してください。
又、現行の支給決定では、心身の状態を規定している障害者手帳が入り口の要件となっています。他のものと同様に支援が必要と認められるにもかかわらず、別の心身の状況で排除されている現状があります。社会生活上の困難さが同様に認められる場合においては、入り口で排除せず、支給決定のプロセスに参加できるようにし、支給決定の過程で必要な支給量を判断すべきです。
３　一人一人の個別性、ライフステージに応じた支給決定の検討を
親や家族と同居している人が、自立生活をはじめた場合。また、単身者が結婚をし、子供ができた場合など、　同じ心身の障害状況であっても、一人一人の描く自立生活やライフステージごとに、必要な支給量は変わってきます。本人を中心とした1週間のプログラムなどのサービス意向をもとに、当事者が支給決定に参加、協議していける方策、支給決定のあり方を検討してください。

４　各障害種別ごとの課題についても今後の協議が必要です
＊現在データを取りまとめ中のものも含め（以下は現在取りまとめ中の資料の抜粋です）、いずれも今後ケーススタディー等の詳しい検討が必要です
重度身体障害者の地域生活について
　　　１　地域で生活する人と、施設で生活する人ではサービスの量も質も異なります。地域生活を実際に行っている人のケーススタディー、資料を取りまとめています。
　　　２　　ALS等の人工呼吸器を利用しながらの地域生活については、呼吸器管理等の見守りを含めた

タイムトライアルを行っている資料をまとめています。
知的障害について

　　　１　　認知症の方のタイムトライアルをおこなった介護保険制度の改正や自立支援法で新たに加わった27項目がありますが、未だに十分な地域生活の状況を反映しきれていません。その理由は行動障害等における建物内での「見守り」と、地域生活における「見守り」との相違が、大きな要因のひとつとして上げられます。
　　　２　　知的障害者の地域生活を実践する西東京市等の事例検討を進めていく必要があり、ケーススタディーにむけた協力も可能です。データも整理中です。
精神障害について

　　　１　精神障害者1000人を対象としたアンケート調査から下記の点等について提言を取りまとめています。具体的な必要とする項目やケーススタディー等の継続した協議が必要です。
①「見守りの重度」は「全介助」と同等の支援量になりえます。
2 1000人の調査からは「外出したくなくなる時がありますか」等の新たに必要な項目があり、特記事項等の記入を義務化する必要があります。
3 生活の状況をみるには「情報提供＆相談できる人はいますか」等の設問が必要で、「はい・いいえ」というわかりやすい回答設定が必要。具体的な様子を項目ごとに特記事項に記すこととする等。

　
難病等について
　　　１　難治性疾患者1000人を対象としたアンケート調査から下記の点等について提言を取りまとめています。具体的な必要とする項目やケーススタディー等の継続した協議が必要です。
　　①心身の状態を規定している、障害者手帳が入り口の要件となっており、他のものと同様に支援が必要と認められるにもかかわらず、別の心身の状況で排除されている現状があります。社会生活上の困難さが同様に認められる場合においては、入り口で排除せず、支給決定のプロセスにおいてその支給量等を判断すべきです。

　　②既存のヒト免疫不全ウイルス障害認定の項目等は、他の自己免疫性疾患等の体力的制限の
尺度としても有用であるといったアンケート結果を踏まえた改正が必要です。

　　（ヒト免疫不全ウイルスの認定項目）

1日の1時間以上の安静臥床を必要とするほど強い倦怠感及び易疲労が月7日以上ある等

③日内変動や症状の波等においては一時強制された判定でなく、月、年をとおして、その人の生活全般をみた上での支給決定が必要であり、本人を中心とした1週間の計画表等もとにした協議調整による支給決定が必要です。
