
240　（240～242） 小児保健研究

第60回日本小児保健協会学術集会　シンポジウム5

重症心身障害児者のよりよい生活のために

重症心身障害に対する医療・支援の現状

岩崎裕治（東京都立東部療育センター）

要　　　旨

　重症心身障害児（者）（以下，重症児（者））は全国

で約4万人程度と考えられ，在宅が2／3弱程度で入

所が1／3強と言われている。医療的な重度化，介護

者の加齢在宅生活での医療的・福祉的支援の不足，

制度の変更など重症児（者）を取り巻く環境はまだ厳

しく，その中で重症児施設の役割も在宅支援を含む総

合療育センターへと変わりつつある。今回行われた「全

国重症心身障害児（者）を守る会」の調査では，依然

として全国の施設入所待機児（者）数は約3，700名と

多く，重症児施設の親亡きあとのセーフティネットの

役割も欠かせない。また身近なところでの，医療的ケ

アの必要な重症児（者）が利用しやすい施設・サービ

スが不足している。

はじめに
　重症心身障害の歴史は，戦後間もない昭和21年頃か

ら日赤産院小児科病棟で，小林提樹が家庭で育てられ

ない，今で言う重症児を受け入れてきたところから始

まる1）。その後重症心身障害は，昭和38年厚生省次官通

達で「身体的，精神的障害が重複し，かつ，それぞれ

障害が重度である児童」と定義された。昭和43年には

大島が，東京都の施設への入所対象を選定する基準と

して，知能指数を縦軸に，姿勢保持機能・運動機能を

横軸にした分類を考案し以降この大島の分類の1～4

が重症心身障害の概念として現在も広く使われている。

重症心身障害児（者）の現状

　重症心身障害の頻度は，愛知県の児童相談センター

の調査などをもとに，人口比約0．03％，全国で約4万

人程度と考えられている2）。このうち在宅生活をして

いる重症児（者）が2／3弱程度で，施設に入所され

ている重症児（者）の数が大体1／3強である。

　重症児（者）の入所施設は，全国で公法人立が

122ヶ所，国立病院機構が74ヶ所で，入所中の重症児

（者）は，18，602名で，そのうち定型的な重症児（者）

は13，884名と推計される。また在宅の重症児（者）は，

24，520名と推測される2）。

障害の重度化

　近年，重症児（者）の中でも，特に医療的ケアを必

要とするものが増加してきており，鈴木らは，医療・

介護の必要度を点数化し超重症児スコアとした3）。こ

のような超・準超重症児（者）が，施設に入所され

ている重症児（者）の調査でも4），また在宅での調査

でも増加してきている5＞。この原因としては，NICU，

ICUなどへの長期入院児の在宅移行や施設への受け

入れ，加齢や疾患などによる重度化，在宅重症児の重

度化などが考えられる（図1）67｝。

医療的課題

　現在の医療的課題としては，一つは，上記のように

医療的ケアが常時必要な重症児（者）が増加してきて

いることで，施設や在宅において，呼吸管理や，経管

栄養などの濃厚な医療が必要とされている。このよう

な方たちをどのように支えていくのかが今後さらに求

められている。医療的ケアを受けながら在宅で生活し

ている重症児（者）も増加しており，在宅支援も今後
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NICU・GCU 小児科病棟
長期入院児は lCUなど長期入院 加齢や疾患などに

年間200名程度 年間250名程度 よる重症化

（梶原20G9） （舟本2引3）
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図1　重症心身障害児（者）の状況および課題
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図2　都立東部療育センター短期入所利用児（者）の重度化

　人工呼吸管理などを必要とするような，超重症児（者），準

超重症児（者），の短期入所利用が年々増加している。

大きな施設の役割となってくる。施設での短期入所の

利用は年々増加しており，また利用児（者）の医療度

も高くなっている（図2）。通所においても在宅の医

療度の増加に伴い，同様の傾向がある（図3）。
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地域生活の実態に関する調査

　今回，「全国重症心身障害児（者）を守る会」では，

重症児（者）の地域生活の実態に関する調査報告を実

施した8）。この結果全国の施設入所待機児（者）数は，

3，703名と推計された。これは以前に行われた調査と

ほぼ同等の数字であり，依然として待機児（者）が

減っていないことがわかった9）。入所の理由は介護者

の高齢化，病気・健康状態が多く，次いで医療的ケア

の困難さ，障害の重度化などであった。医療的ケアの

状況は，表1に示すように，NICU後のケースで特に

高いが，支援学校在学中や在宅生活をされている重症

児（者）でも多くの医療的ケアを必要としている。ま

た在宅福祉サービスの利用率は，表2のように，考え

ていたより低い利用率であり，その理由として多かっ

たのが「必要ない」，次いで「医療的ケアがあって預

ける施設がない」，「預けるのが心配」，「利用が不便」，

「空きがない」などであった。身近なところで，医療

的ケアの必要な重症児（者）が利用しやすい施設・サー

ビスが不足しているといえる。

　　　　0
　　　　　　　呼吸器管理　　　　　　気管切開　　　　　　経管栄養　　　　　　　胃ろう　　　　　　　　吸引

　　　　　　　図3　都立東部療育センター通所における利用者の重度化

年々呼吸器管理，気管切開，胃ろうなどの医療的ケアを必要とする利用児（者）が増加している。
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表1　在宅重症児（者）における医療的ケアの状況

区分 NICU 支援学校 在宅

レスピレーター（人工呼吸器）管理 19．1 13．9 14．5

気管内挿入・気管切開 309 270 265

酸素吸入 26．5 16．0 182

たんの吸引 69ユ 707 646

ネブライザー 42．6 37．5 327

経管栄養（経鼻・胃ろうを含む） 92．6 72．3 600

　　　　　　　　　　　　（調査対象者に対する比率：％）

表2　在宅重症児（者）における福祉サービス利用率

区分 NICU 支援学校 在宅

短期入所（ショートステイ） 35．6 27B 547

訪問介護（ホームヘルパー） 644 240 37．1

通園・通所事業（デイサービス） 494 2＆2 727

訪問看護 100．0 21．3 227

　　　　　　　　　　　　（調査対象者に対する比率：％）

短期入所利用してない理由
　NICU　　：必要ない，預けるのが心配，利用が不便，断られた

　支援学校：必要ない，施設がない，不安，空きがない

　在宅　　：必要ない，施設がない，家族介護で何とかなった，不安

社会福祉制度

　社会福祉制度としては，平成18年度から障害者自立

支援法が施行され，その後平成24年には，障害者自立

支援法ならびに児童福祉法の改正があり，重症心身障

害児施設は，児童は医療型障害児入所施設，成人は療

養介護施設となった。通所も法制化され，児童発達支

援事業（センター），生活介護施設となった。このよ

うに扱う法律や，名称の変更はあったが，児者一貫し

たサービスの提供は確保された。さらに平成25年度か

らは障害者総合支援法が施行されている（表3）。

ま　と　め

　医療的な重度化，介護者の加齢在宅生活での医療

的・福祉的支援の不足，制度の変更など重症児（者）

を取り巻く環境はまだまだ厳しく，その中で重症児施

設の役割も在宅支援を含む総合療育センターへ変わり

つつある。しかし依然として全国の施設入所待機児

（者）も多く，親亡きあとのセーフティネットの役割

も欠かせない。

　ご校閲いただきました，東京都立東部療育センター院

長有馬正高先生に深謝いたします。
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