
日頃より筋ジストロフィー患者・家族に対し、各種制度の立案並びに

ご支援をいただき深く感謝申し上げます。 

令和 7 年度の予算編成に当たり、是非とも取り組んでいただきたい内

容を要望書として取りまとめ、提出いたします。よろしくご高配賜りたく

お願い申し上げます。 

 

 

令和 7年度 

文部科学省予算編成に関する要望書 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

令和 6年 6月 

 

 

 

 

 

（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 
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要望書の構成 

 

全て重要な要望項目ですが、令和７年度に特に重点的にご支援頂きたい項目に●印を付し

ました。 

カテゴリー 重要項目 
重点 

項目 

１．普通学校教育 

1）こころのバリアフリーに関する教育の強化 

2）児童・生徒の就学先の選択の改善 

3）学校のバリアフリー設備・環境の整備 

4）学校教員および介護員の増員と障害理解 

5）インクルーシブ教育とその知見の活用 

● 

● 

２．特別支援教育 

1）医療的ケア児支援法の遵守 

2）緊急時の対応強化 

3）ICT機器を利用した教育の推進 

4）交流及び共同学習等の強化 

● 

３．高等教育 

1）高等教育機関における医療的ケア児支援法の適用 

2）就学環境の整備と支援 

3）学内支援者の育成支援 

● 

４．教育全般 

1）通学手段の整備と支援 

2）ICT機器の整備と支援 

3）生涯学習機会の整備と支援  

● 
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１．普通学校教育 

1）こころのバリアフリーに関する教育の強化 

筋ジストロフィー等の神経筋疾患患者は幼児期に発症することが多い疾患では、

学校時代に障害を理由に教職員や児童生徒からからの暴言、体罰、いじめ等を受ける

事例が多く、自己肯定感が低くなる傾向が見られる。教職員と児童生徒には障害の社

会モデルの考え方を、そして筋ジストロフィーのような障害のある児童には自己肯

定感を高める教育を培うため、こころのバリアフリーに関する教育の充実を切に願

う。そのため、教員養成課程での履修内容の見直しや教員研修等をさらに実施してい

ただきたい。 

また、道徳の教科書や副読本に、障害の具体的な疾患名を挙げて生命予後の話題を

取り上げている事例1がある。それらは障害当事者や家族を傷つけ、障害者虐待にも

繋がる恐れがある。早急に、教科書や副読本の内容の見直しを検討いただきたい。 

 また、小・中・高・大学生、教師、一般人を対象にし、公共交通機関で車椅子等の

利用体験ができるバリアフリー教室が国土交通省で平成１３年度より実施されてい

る。貴省も国交省との連携を強化し、更に多くの学校でバリアフリー体験教室の取組

みが行われるようにしていただきたい。 

さらには、安心して学業生活が送れるよう、進学や転校の際の支援方法や個別指導

計画等、切れ目のない支援の体制づくりの強化を図っていただきたい。 

 

2）児童・生徒の就学先の選択の改善 

 筋ジストロフィー等の神経筋疾患患者は、様々な病型があり、症状の進行状況は個

人差が大きい疾患である。環境設備や人員配置の面で制限を受けることなく、当該児

童生徒それぞれの希望や状況に応じた就学先を選択できるように十分な配慮をお願

いしたい。 

 また一部地域では、バリアフリー化が進んでいる学区外の学校への通学が認めら

れないケースや、旧国立療養所に隣接する支援学校への就学要件に療養所への入所

が規定されているケース等、今でも本人が望まない就学先を強いられている。あらた

めて教育委員会や学校関係者へ障害者差別解消法や障害者権利条約等に基づき、柔

軟な対応をするよう周知いただくとともに、本人が望む就学先を選択できるよう取

り組んでいただきたい。 

 

3）学校のバリアフリー設備・環境の整備 

 学校施設は、災害時に障害者や高齢者等の避難所にもなる。在籍する児童生徒のた

めだけでなく、誰もが安心して避難できるようなユニバーサルな避難所にしていた

 
1 例えば、筋ジストロフィーの子どもが 20歳前に死亡するとの記述が見られる。患者本人

がその記述を見てしまった場合の衝撃も考慮して教科書や副読本等を作成されたい。 
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だきたい。学校施設に大型電動車椅子も使用可能な障害者用トイレやエレベーター、

個室等を設置するなど、バリアフリー設備・環境を整備できるよう予算措置の強化を

お願いしたい。 

 

4）学校教員および介護員の増員と障害理解 

 学校教員や介護員が不足しており、身体障害のある筋ジストロフィー等の神経筋

疾患の児童生徒が十分な教育を受けられない事例がある。必要な学校教員や介護員

を配置できるよう予算措置の強化をお願いしたい。 

 また、教職員やスクールカウンセラーの中には、就学者の障害への理解が不足して

いるケースも多々見られる。障害のある就学者を受け入れた場合には、主治医や保護

者・患者本人等と話す機会および研修制度を設けるなど、就学者の障害を理解する体

制を整備していただきたい。 

 

5）インクルーシブ教育とその知見の活用 

 筋ジストロフィー等の神経筋疾患の児童生徒が、他の児童生徒と共に学べるイン

クルーシブ教育の充実を全国一律で図っていただきたい。その取り組みを通して得

られる知見を蓄積し、各就学者の障害の状況に応じ十分な教育が受けられるよう活

用していただきたい。 

 

２．特別支援教育 

1）医療的ケア児支援法の遵守 

 重度の筋ジストロフィー等の神経筋疾患の児童生徒は、排痰・嚥下機能が早くから

低下し、日常的に呼吸管理や喀痰吸引等の医療的ケアが必須である。医療的ケア児支

援法の趣旨に則って、保護者の付き添いがなくても、医療的ケア児が「全国どこでも」

「安心して」教育を受けられるよう、必要な看護師等医療的ケアを行える人員を十分

に配置いただきたい。 

 

2）緊急時の対応強化 

 学校内およびスクールバス内や校外学習等における緊急時の対応の強化をお願い

したい。命を守ることを最優先とするよう、人員の配置、マニュアルの整備・内容の

再確認、関係者への教育の徹底、及び対応訓練の実施をお願いしたい。 

 

3）ICT機器を利用した教育の推進 

(1)教材の研究と普及 

 コロナ禍以来、ICT を利用したオンライン学習が推進された。筋ジストロフ

ィー等の神経筋疾患の児童生徒やその教員にも、わかりやすく使いやすいオン
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ライン教材の研究開発とその普及を図っていただきたい。また、デジタル教科書

や教材については筋ジストロフィー等の神経筋疾患の児童生徒も使いやすい配

慮をお願いしたい。 

(2)ICT機器の活用 

 筋ジストロフィー等の神経筋疾患の児童生徒一人ひとりの身体の残存機能を

最大限に活用できるよう、症状の進行を見越し、パソコン、タブレット端末、音

声入力や視線入力システム等の様々な ICT 機器を学校に導入していただきたい。 

 

4）交流及び共同学習等の強化 

 少人数の特別支援学校・学級は閉鎖的になり、児童生徒の社会性の形成のための

障害となっている。普通学校・学級との交流及び共同学習や、学校の枠を超えた地

域との交流などの機会を増やし、筋ジストロフィー等の神経筋疾患の児童生徒の

社会性の醸成と社会進出の促進を図っていただきたい。これを通し、地域社会全体

の障害理解の推進に努めていただきたい。 

 

３．高等教育 

1）高等教育機関における医療的ケア児支援法の適用 

 医療的ケア児支援法は高等学校等までに在籍する医療的ケア児を対象としている

が、大学や専門学校等の高等教育機関や職業訓練校等の学生などにも同法を適用し

ていただきたい。 

 

2）就学環境の整備と支援 

 大学等の高等教育機関において、筋ジストロフィー等の神経筋疾患の学生が修学

できるよう、障害者差別解消法に規定される合理的配慮の義務を各大学等に徹底す

るよう周知いただきたい。また、授業や課外授業・活動だけでなく、授業を受ける上

で必須の通学や学内での食事やトイレ等の介助に障害福祉サービスが利用できるよ

うお願いしたい。 

 

3）学内支援者の育成支援 

 大学等においては、筋ジストロフィー等の神経筋疾患患者等の障害のある学生を

支援するための人材・ボランティア等の養成を長年継続していた。しかし、コロナ禍

での中断により、こうした人材が失われ、重要な社会資源が失われた。これを早期に

復活させるよう働きかけをお願いしたい。 
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４．教育全般 

1）通学手段の整備と支援 

 筋ジストロフィー等の神経筋疾患患者が安心して学校に通学できるように、小・

中・高等学校や特別支援学校にスクールバスで通学可能な体制を整備していただき

たい。また、看護師等の専門職員による通年の通学支援を実現していただきたい。 

 

2）ICT機器の整備と支援 

 筋ジストロフィー等の神経筋疾患患者が、読書等の学習活動を行う際には、ICT機

器の使用が必要な場合が多い。ICT 機器の購入補助および操作法を習得するための

支援強化をお願いしたい。 

 

3）生涯学習機会の整備と支援 

 筋ジストロフィー等の神経筋疾患患者は特別支援学校等の卒業とともに学びの機

会が断たれる現状がある。しかし、障害の有無にかかわらず生涯にわたり学び続ける

ことが重要である。卒業後も学校で身に付けた能力を維持・伸長できるよう、生涯学

習の機会を十分に確保できる環境整備をお願いしたい。 

 

以上 

 


