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はじめに

　はじめに、重症心身障害児・者はこれまで施設入所中心に対応されてきた。しかし、ノーマライゼーションの理念に基づき、障害者自立支援法などによって、地域で暮らし続けることが目標として揚げられた。
また「障害のある人の権利に関する条約」が国連で採択され、障がいのあるすべての人に対し、地域社会で生活する権利がうたわれ、わが国でも条約の批准にむけた地域生活中心の施策の再編成が、急速に行われつつある。
平成２４年４月から、旧重症心身障がい児（者）施設は、児童福祉法の改正と自立支援法の改正により医療型児童入所施設と療要介護の施設になった。
鳥取県立総合療育センタ（以下、当センター）は、肢体不自由、重症心身障がい児の入所を担っており、今回の法改正で、医療型児童入所施設として運営されることとなり、従来からの通過型施設としての役割を果たしていくこととなった。

当センターの入所棟の利用形態としては、以下に示すものがある。

入所とは、児童相談所が子どもの有する問題や置かれた環境から判断し決定するもので、親が契約する契約入所と虐待等による措置入所がある。治療や評価のための保険入院や、短期入所（以下、ショートステイ）も同じ入所棟を利用している。
入所を通し、地域生活へ移行できる通過施設としての役割を目指しているが、近年、利用児童の重症化により、通過型施設としての役割を維持する難しさを実感してきている。
目　的

　今回、これまで、当センターを退所された方が、現在どのような生活をしているかを調査することで、退所後の実態把握と課題の整理ができるのではないかと考えアンケート調査を実施した。そして、この実態調査の結果をもとに、今後の利用児童の重症化による超重症児を中心とした支援ニーズへの今後の対応のあり方や今後の果たすべき役割について考察をしたい。
方　法

　当センター退所者への調査方法は、平成１４年度から２２年度に当センターを退所した５７名に、アンケート用紙を平成２３年度に配布し、回答を得た。

アンケート内容は、現在の居住地、居住形態、日中活動の場、福祉サービスの利用状況、かかりつけ医療機関、相談窓口、退所時の満足度、現在の満足度である。
　障がい種別、重症度は、カルテを参照した。
【当センター退所者へのアンケートの調査結果の概要】
結果は回答３３名。障がい種別の内訳は、大島分類の１～４つまりIQ35以下で運動機能が座位までにあたる重症心身障がいが１８名、知的障がいと肢体不自由の重複が１１名。肢体不自由のみが２名、知的障がいのみが２名であった。退所時の年齢は１歳７ヶ月～４９歳で、入所期間は１ヶ月～１５年であった。
・退所時と現在の居住形態について
退所時は、家族との同居やグループホームなど約８割が地域移行し、現在約７割が地域生活を継続し、約半数が在宅生活を継続している。
・障がい種別による居住形態の内訳について
大島分類の１～４にあたる重症心身障がい児・者18名のうち10名は入所になっており、重症度が高いほど地域移行が困難であることが言える。
しかし、在宅生活者に注目すると、その４割は、重症心身障がい児・者であり、重度であっても地域生活が可能な症例も少なくはない。
・在宅生活をしている1８名の、日中の活動の場について
４割が就労、約２割が就学している。４割弱がデイサービス等を利用している。
全例が何らかの日中活動をしており、日中常に家で過ごしているという例は無かった。
・ショートステイの利用状況について
ショートステイとは、施設で宿泊も含めお預かりをする福祉サービスである。18名中、6名が利用しており、その半数の3名が月20日以上の利用であった。この3名のうち2名は特に医療度の高い超重症者であり、月の20日以上を施設で過ごすことで在宅生活が成り立っていた。
・現状に対する満足度について

重症度による差はなかった。8割が、まあまあ、または非常に満足という回答であった。
・現状に対する満足度（在宅生活者のみ）について
在宅生活者のみでみると、若干、重症度が高いほど満足度が低い傾向があり、その背景として、ショートステイの不足や将来への不安があるようであった。
結果・考察
全国の医療型児童入所施設の多くは、児童福祉施設としてのみ維持という施設は少なく、療要介護も一緒となった児者一貫の事業形態で終身の入所利用も多い中で、約7割が現在も地域生活を継続しており、当センターの理念である、通過型施設としての地域生活移行を目指した支援の一定の成果があったと言える。
しかし、重症度が高いほど、成人の施設への入所の割合が高く、地域生活移行が困難な背景があると考えられた。在宅生活者では、日中活動の場が、在宅を支える重要な役割を果たしていると考えられた。また、在宅生活者のうち6名がショートステイを利用し、その半数が月20日以上利用していた。
一方、特に医療的ケアの多い方のショートステイを受け入れている施設は非常に限られており、ニーズに対し、供給が全く追いついていない状況であった。地域生活移行できず、施設入所になった原因の１つに、十分な日中活動の場やショートステイの受け入れが不足していた可能性が考えられた。
今回のアンケート調査には含まれていないが、NICU長期入院児の地域生活移行も社会的な問題となっており、近年は、当センターの超重症児の入所や超重症児（者）のショートステイの利用割合も増加している。

鳥取県西部地区のショートステイ受け入れ状況について、重症心身障がい児、つまり１８歳未満の受け入れは西部地区では当センターのみで、医療処置に対応しているのも当センターのみである。成人の福祉型の短期入所施設は２施設あり、定員はそれぞれ５名と２０名で２０名の施設は高齢者の短期入所と一緒の事業形態で、高齢者の利用が多い。
当センターは、定員６名で呼吸器等の医療処置にも対応している。超重症児スコア別の当センターの利用日数を示すと、利用者５８名に対し、年間利用日数の多くを超重症児10名が占めており、22年の場合、1日定員６床のうち、平均4,1床が超重症児10名の利用となっている。
鳥取大学医学部脳神経小児科大野教授の報告によると、超重症児及び準超重症児の経年的累積数は、年々累積数は増加しており、2010年には超重症児 31人、準超重症児 20人とより重症化する傾向だった。
平成２２年に、鳥取県子ども発達支援課により実施された１）在宅で生活する重度の心身障がいのある方の施設利用等に関する調査の結果によると、利用したいサービスと条件についての質問について、一番多かった回答は、医療的ケアが受けられるというものであった。

また、介護者の状況についての質問について、主たる介護者は母親が92％で、主な介護者の年代では、６０歳代以上の方が１３名、７０歳代が９名、８０歳代以上が２名という結果であった。主たる介護者の多くは、母親で、主たる介護者の高齢化の課題もある。
日本重症心身障害学会での報告で、超重症児には支援のマンパワーが、重症心身障がい児に比べて約10倍多く必要との報告があり、当センターにとっても入所やショートステイ利用者の重症化への対応は喫緊の課題となっている。当センターには、肢体不自由児施設の時代からの歴史と伝統を継承しつつ、より超重症児（者）を中心とした支援ニーズへの対応が求められている。
今後も、通過型の児童入所施設としての役割を果たしていくために、超重症児（者）に対応できる施設のハード面の整備や、医師・看護師等のマンパワーの問題、通過された後の（本人の医療依存度の増加や主たる介護者の高齢化等への）対応といった今後の課題について対応できるしくみを検討していく必要があると思われる。
おわりに
今回の、実態調査で、施設入所になったケースの原因の１つに、十分な日中活動の場やショートステイの受け入れが不足していた可能性が考えられ、地域生活が可能になるための日中活動の場やショートステイの受け入れ先の拡充が必要である。
障がい児者を地域で支えることは、一部の急性期病院、療育施設のみでは対応困難になっており、地域の病院・クリニック、訪問看護等の医療分野と生活介護、居宅介護やケアホーム等の福祉分野とが地域全体で連携していかなくては解決出来ない課題であると思われる。
通過型の医療型児童入所施設の当センターの今後の果たすべき役割は、地域の障がい児（者）、家族が安心して暮らしていけるよう、地域の他の社会資源とネットワークを形成し、施設完結型でない地域完結型の多職種連携の視点を持って、地域全体の安心度を高めていくことだと思われる。

　最後に、より超重症児（者）への対応をするための地域生活の支援イメージ図を
以下、掲載し、報告を終える。
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引用資料

１）「在宅で生活する重度の心身障がいのある方の施設利用等に関する調査」
鳥取県子ども発達支援課　平成２２年８月
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