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社会保障審議会障害者部会ヒアリング資料（2008．8．20）  

重症心身障害児施設に関連する説明資料および要望事項  

日本重症児福祉協会  

1．重症心身障害児（者）とは  

重症心身障害→重度の肢体不自由と重度の知的障害とが重複した状態を重症  

心身障害といい、その状態にある子どもを重症心身障害児、さらに  

成人した人を含めて「重症心身障害児（者）」と呼びます。  

これは、医学的診断名でなく、児童福祉法上の定義です。  

その細かい判断基準を、国は明示していませんが、現在では、「大島の分類」  

で判定するのが一般的です。  

重症心身障害児（者）の数は、日本ではおよそ3万8tOOO人いると推定され  

ています。  

（1）大島の分類＊  －  
t  

1，2，3，4の範囲に入るものが  I  

：重症心身障害児（者）  

！2．5，6，7，8，9は重症心身障害児の  
1 定義には当てはまりにくいが、 
1  

1 ①絶えず医学的管理下に置くべ  

，   きもの  

l ②障害の状態が進行的と思われ  
I るもの 

；③合併症のあるもの  
l が多く、「周辺児」と呼ばれてい 

！ ます。  
1  

＊元東京都立府中療育センター院長大島一良博士により考案された判定方法  

（2）「超重症児」・「準超重症児」とは  

「超重症児」は、従来の重症児と比較して、呼吸管理を中心とした継続的な  

濃厚医療、濃厚ケアを必要とし、モニタリングやこまかな観察を要し人手がか  

かる、病状が急変しやすいなどから、診療報酬上、入院費の加算が設定されて  



います。（「超重症児（者）入院診療加算」1日300点、6歳未満 600点）   

超重症児判定基準は、①運動機能は座位までで、②呼吸管理、食事機能、胃・  

食道逆流の有無、補足項目（体位変換、定期導尿、人工肛門など）の各々の項  

目のスコアの合計が25点以上で、それが6カ月以上続く場合を「超重症児」  

と判定します。「準超重症児」は、それに準じるもので10点以上（準超重症児  

（者）入院診療加算1日100点、6歳未満200点）。  

超重症児  準超重症児  

（3）「準・超重症児」の実態  

・重症児施設（国立を含む）入所中比率（％）   
年齢分布  
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「超重症児」1，426名   

「準超重症児」1，958名  

合計3．384名  

（全入所者の約18％）  

・MCU等に長期入院中 約300名  

（1年以上）  

・在宅（「重症児通園」から推計）  

1，300名  

年
齢
区
分
 
 
 

・杉本氏の調査（入院・入所・在宅） 20歳末滞（推計）7，350名  



2．医療・福祉上の課題  

（1）入所部門：児童福祉法上の生活施設でありかつ医療法上の痘匿   

公立。法人立重症児施設（119ケ所、定員11，522床（入所率96％））  

国立・国立病院機構 74ケ所、定員7，488床（入所率96～97％）  

合計 皿93ケ所19，010床  

重症児施設の入所児（者）内訳  （箇所数）  

区  

ト分   

】 旧  1，694人  】 47．9％  7．883人  72．7％  定■どおりの重症心身障害児 （看） 
．大島の分類1・2・3・4   

いわゆる動く重症児をさす，大  
Ⅱ  1，465人  41．5％  2，300人  21．2％   島の分類5・6・10・11・17・18   

重度肢体不自由児（者）．大  
Ⅲ  

の分類8・9・15・16・24・25   

肢体不自由も知的障書も中軽  
Ⅳ  48人  1．4％  

12・13・14・19・20・21・22・23   

■ゝ l：コ 計  3，534人  100．0％  9－889人l  100．0％  

1967年  2007年   

重症児施設の箇所数の推移  

①医師・看護師等の確保の困難  

②定義どおりの「重症心身障害児・者」なかでも「超重症児」「準超重症児」   

の増加が顕著  

③常時ほぼ満床状態  

④入所待機者は全施設共通の課題。とくに「超・準超重症児」の受け入れ困難  

の改善（NICU等での滞留状態の改善と在宅児のショート受け入れのため）   

・入所待機者のアンケート調査結果（公法人立重症児施設78施設のみで  

925名。全国推計約3，000名～東京都・横浜市・大阪市の状況を勘案す  

ると5，000名）  

入所待機者の状況  

人数   0～1   2～9   10■〉19  20～29  30～39  40～49   50・・′   

施設数   13   31   8   9   2   3   2   

「超重症児」イ準超重症児」の措置入所者の推移（公法人立のみ）  

年度   1998  1999  2000  2001  2002  2003  2004  2005  2006   

超重症児   347  416  468  494  590  656  687  818  903   

準超重症児  694  

準十超重症児合計  1．041  1，274  1，150  1，306  1，440  1，595  1，575  1，946  2，‖1   
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（2）在宅部門   

在宅重症児は約2万5，000人（推計）   

重症心身障害通園事業利用者は約5，000人（20％）で、そのうち「準・超重  

症児者」は約1，300名（A型30．5％，B型20．0％ 平均24．4％）   

①「重症心身障害通園事業」の維持・改善  

A型（15名定員）での「準・超重症児加算」の新設   

②「障害者自立支援法」下での「療養介護型」の重症児通園事業の設定（「生  

活介護」でなく）  

□準超重症児  
団超重症児  

5′8¢  

1丁．4％）  

3．87  

13．9％）  327  

21．1％）    2亨9  
‡さ努：：－・ミ  

192  料納材 ∵う ～‡く：ゝ㌻  

合計  A型 B型 合計  A型 B型 合計  
＜Hll年度＞  ＜H15年度＞  ＜H18年度＞  

重症児通園での超重症児・準超重症児数の変化  

③「短期入所」での「準・超重症児加算」の新設  

短期入所受け入れ状況（宿泊を伴うもの）  
平成用年4月1日～平成20年3月31日  

理 由  冠婚葬祭   家族の病気   母親の出産   休養の為   旅行の為   生活等訓練   その他  合計   

実施施戯数  1日  実人数  延日数  実人数  延日数  美人数  延日数  美人数  延日数  美人致  延日数  美人数  延日敢  実人数  延日数  美人数  延日数   

うち重症心身障事児者人数  507  3．180  533  10，535  59  1．346  1．501  29，767  352  3．066  90  520  4，625  56，294  7．667  104．708   

心身障害児看人数   518  3，243  555  11．059  63  1．405  1，559  32．040  359  3．131  105  869  5．790  66，823  8，949  118，570   

宿泊を伴わないもの：美人数は心身障害児看人数3，123．うち重症心身障害児看人数 2．498  
延件数は心身障害児者人数23．962．うち重症心身障害児者人数18．311   



3．「児童福祉法」上の課題   

児・者一貫体制の維持（「成育医療」の観点から）  

国立成育医療センターの対象とする医療   

新しい国立高度専門医療センター（以下「新センターj  

という）においては、子どもが産まれ、成長して次の世  

代を産み育てるという一連のライフサイクルを捉え、こ  
れらを包括する医療を提供するものである。   
新センターの対象とする医療は、小児・母性等を対象  

とする医療を中心としているものの、必ずしもこうしたカ  
テゴリーに当てはまらない分野（例えば成人に 達した小  

児難病患者に対する医療、胎児に関する医療、思春期  
患者に対するこころの医療等）も対象とすることとしてい  

る。   
これらの医療を包括する概念及び用語として、「成育  

医療」が関係学会等において一定の定着が見られると  
ころである。  

小林登（東京大学名誉教授．国立小児病院名誉院長）  
小児科診療1998年 6号（9）1057より  

公法人立重症児施設職員数 総括表  

医  師  
医         僚 耶  門  

歯  理  作  占  心  診  薬  臨  医  そ   看  准  看  そ   
小  精  整  内  外  そ          科  学  葉  語  理  療  剤  床  療  の  護  看  護  の  
児  神  形  科  科  の  医  療  療  聴  療  放  師  衛  社  他  師  護  助  他  
科  神  他  計  

軽  士   計  3   

科   技  査  
師  技  

師   

常 勤  278  36  33  80  12  24  20  384  324  179  53  56  165  83  40  116  l，883  3．949  1，248  819  57  6，073  
人数                                                  非常勤  308  53  72  173  38  196  91  28  20  20  25  37  35  17    61  り74  251  144  240  16  651      66  6  37    5  62  7  103  80  5】  14  36  37  49  10  38  612  26  4  4    35  

兼 任        口                                  q  
合 計  652  95  142  26ヰ  55  282  118  515  424  250  92  129  237  149  50  215  3，669  4．226  1，396  1．063  74  6，759  

育 成∴郡こ 門  
事  務  

菅 】望 部 Fl  

保  洗  
育   濯   【コ  
士  士  缶   

助  計  他  計  
手   士   等   6   計  

5   

常 勤  1．424  36  1，351  913  586  4，310  307  148  181  138  173  424  123  132  27  73  222  1．948  14，214  
2．593  

人数  884  

17．691  

（注）1．平成19年4月1日現在のものである。   
2．上段一驚勤、中段一非常勤、下段一兼任（他施設との）である。  

5   



社会保障響練会－  陣書着飾会  
第37固（H20．8．20）  資 料 2  

社会保障審議会障害者部会資料   

障害児支援の見直しに関する意見  

平成20年8月20日  

社会福祉法人  

全国重症心身障害児（者）を守る会  

意見発表の機会を設けていただきましたこと、深く感謝申し上げます。  

当会の意見の要旨は次の通りです。  

0 会の三原則  

Ⅰ 重症心身障害児（者）に関する法休系について  

現在の児童福祉法 ⇔ 児青の一文体制による処遇   



参議院厚生労働委員会における付帯決議（平成17年10月13日）  

12 重症心身障害児施設における入所者の福祉サービスは、現行のサービス   

水準を後退させることなく継続して受けられるよう配慮すること。  

2 重症心身障害児施設の児者一貢した処遇体制が必要な理由  

重症心身障害児者は、周産期（誕生時）、乳幼児期の発達段  で脳神  

障害を受けた人たちである。   

欧米諸国においては、このような幼児期からの発達障害に関しての福祉  

的支援の在り方は生涯を通して一  してなされることが常態化している。   

わが国では、昭和42年から児童福祉法第63条の3で、重鼠好引こつい  

て児者一斉（18歳以上についての特例）体制が設けられている。 

重症心身障害児施設では、乳幼児期に受けた中枢神経障害からくる麻痺、  

変形、緊張、てんかんなどの疾患・諸症状を小児神経科の専門医を主体と  

して、治療、症状をコントロールしながら、年齢に関係なく一貫継続して  

全生活を享える療育支援を実施している。   

平成18年に障害者自立支援法が施行され、サービス体系に療養介護事業  

が設けられ、18歳以上の重症児を分離し、その対象とするとされている。  

しかし、この療養介護での職員体制は、重症児者の特性を無視したもので  

あり、児童福祉法の重症児療育の処遇体制と全く異なるものとなっている。   

重症児者は、微妙な環境の変化にも影響をラ寧ナやすいという特性声ミある。  

これを年齢（18歳）で区分して切り離し、施設体系や係わり方、処遇環境  

を変えることは、重症児者にとって、長年にわたって継続してきた療育方  

法、生活リズムが崩れることで、心身に与える影響が極めて大きく、生命  

的リスク度が高まることになる。   

したがって、重症児者の場合には、その療育情報を熟知した療育考、療  

育環境を変えることなく継続して関ることが昇も望ましいことであり、処  

遇体系は、生涯を通して児者一貫した体制がとられるべき必要がある。   

児者一真の支援体制は、成人に達した者の人権を侵すものであるという  

指摘があろが、ここでいう一貫とは連続・継続した療育体制を確保するこ  

とであり、日常生活支援において、成人としての人権・尊厳を守る配慮、  

また、加齢化に伴う成人病等の疾患に対応する措置は当然に講じられるべ  

きものである。   



3 できるだけ身近な地域における支援   

重症児者をもつ親の人たちは、可儲な限り、地域でとも泣暮らし糾せ摩   
っている。このためには、在宅支援の充実が望まれる。  

（り重症児者の在宅支援   

地域で生活するには、在宅サービス（短期入所、介護人派遣・入浴介助、  

など）や、在宅医療（訪問医療・訪問者護、緊急の医療入院）の充実が図ら  

れる必要がある。  

① 短期入所の拡充   

在宅を続ける上で短期入所は極めて重要坤   

医療的ケア準   

えに、施設の看護師確保難により利用卿   

を求めるものである。  

② ホームヘルパーの確保   

重症児者に対応できる技量能力を持った介護人が不足しているた吟し型   

用を申し入れても対応してもらえない。  

③ 医療的支援について   

重症児者に岬  

あるが、派遣時間が短いなど利用の要望にマッチするようにして欲しい。   

また、緊急の入卿弼  

を探すのに大変な苦労をしているのが実態であり、いつでも受入れてもら  

えるよケ医療機関の対応を願うものである。  

3   



（2）重症児者の日中活動の囁（適所・通園）の確保   

重症児者の親は、日中活動に利用できる体制が地域にあれば、ある時期ま  

では施設入所を選択しなくてもキI、そ考える人が多いもしかし、特別支援学  

校を卒業しても生きがいを持って通える場所が身埠－こないのが現状である。   

これは重症児者の特性として、医療的ケアが必要なことから、その機能を  

持つ利用場所が限られることによるものである。   

現在行われている重症心身障軍児（者）通園事業の果たす役割はきわめて大  

きいものがあるが、法定の事業でないために、その設置が容易に鱒がらない  

のが実情であり、やむを得ず、自宅に閉じこもるか、医療的ケアに不安を感  

じながらも作業所などの適切ではない場所に通っているのが実態である。  

法定化により、地域の身鱒な所で重症児者が通園できる場所が拡充される  

ことを願うものである。  

4 「共に生きる」を支援する体制について   

（1）ライフステージに応じた支援   

障害児の自立には、障害の早期発見、早期療育支援体制を充実し、身近な  

ところで相談支援・早期からのきめ細かい発達支援が行われること、ライフ  

ステージに応じてそれぞれのニーズに適合する支援体制が垂備されること  

が重要であり、次の施策の充実を望むものである。  

① 早期発見、早期療育の連携体制が身近に整備されること  

② 障害の特性、発達段階に応じた適切な療育支援施策の構築  

③ 特別支援教育の充実  

特別支援学校制度の創設により、障害種別の学校制度の弾力化が図られ   

たところであるが、医療ケアの必要な重度障害の児童が安心して通学でき   

る体制整備が遅れているのが実情であり、改善を要望する。   



④ 家族への支援  

・担が子に障害があると分かった時の親の衝撃は計り知れないものがみる。   

受容にいたる時間・過程はその人それぞれによって異なるというが、悩ん   

でいる親たちの不安を取りのぞき、慎重な配慮をしつつ障害児と共に生き   

る気持ちを早く持てるように支援する機能を確立して欲しい。  

・障害児キこ母親鱒主体となって係ることが多いため、疲労した母親が家族   

に関わることが少なくなるので、家族（兄弟姉妹）が母親や障害児に不満   

をもつことが起こる、家族の絆を強めるためにも母親のレスバイトを可能   

とする短期入所体制の拡充を家族支援の観点からも切に願うものである。  

・利用料の設定に当たっては、障害児を抱える家庭には、有形、無形の負  

担があることに配慮し、軽減を図る措  施設に入所  が必要であると共に、   

トキ場合にあっても、特即児童扶養手当の支給が打ち切りに寧らなりよう  

にお願いしたい。   

親は、子どもが施設へ入所しても頻繁に施設へ訪問して係るなど、監護  

の義務を果たしている実態があることに配慮していただきたい。  

（2） 共生社会を目指した取組み   

私どもの通園施設に、年間180人の小中学生の訪問があり、重症児との  

交流から無心に生きる姿を見て、生きることの大切さや社会福祉の原点を学  

んでいる   

障害児・者やその家族が地域社会で安心して生活ができるようにするため  

には、社会のあらゆるバづアをなくする取組みが必要であり、幼少時からの  

こうした交流が大切なものであると感じている。   

ある小学6年生の子どもさんが、「最近卿スがテレビを  

つけるとい？もやっています。私はこんなニュースを聞くととても悲しくな  

ります。障害をもった人もがんばって生きているのに、人を没してしまった  

り、自分で命を絶ってしまうなんて考えられません。   

もし郵が、この先つらいことがあって鱒にたくなったら、∵生けんめい生  

きているあけぼの学園のみなさんを思い出して、精一杯がんばろうと思いま  

す。周りの人たちにも命の大切さを伝えていけるような大人になりたいで  

ヱ云」ということを作文に書いてくれた。   

小さい暗からのこうした活動を広めることが、障害児・者の生きる姿から  

何かを学び、共感の心を育むことは、全ての子どもの育ちにとって重要なも  

のではないかと思うものである。  
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はじめに  

「精神障害者福祉の立遅れ」が指摘されながらも、法の本格的施行後2年を経る現在、  

その抜本的な対策は放置されたままである。さらに本法においては精神障害特性への配  

慮を欠いていることから、精神障害者の地域移行は殆ど不可能な現状である。   

精神障害者にとって、障害者自立支援法が「入院中心の生活から地域中心の生活へ」  

を実現する法となるためには、以上の視点を踏まえた抜本的な改正が不可欠である。   

【11精神障害者福祉立遅れに係る特別対策を求める。  

知的・身体障害者福祉法、老人福祉法に該当する福祉法が精神障害者には今日まで整  

備されて来ず、精神病床に「更生保護」的役割が代替されられてきた経緯がある。精神  

障害者・家族にとっての「安住・安心の場」を、病院ベッドから地域社会に移行できる  

施設・事業体系への見直しが必要である。   

①精神科病院を経営する医療法人が、精神障害者支援施設（生活介護型）または、居住   

サービスと日中活動サービスを一体的に提供できる施設を設置できるように関係法   

を見直すこと。  

②比較的障害の重い精神障害者の地域生活支援は24時間・365日のケアを要すること   

から、少人数単位で分散する現事業体系ではリスク管理を含む責任あるケア体制を   

確保できない。20～30人規模のケアホームが都道府県知事の認可で設置できるとさ   

れているが、設置要件の緩和および施設整備費の設置など、促進策を特別対策とし   

て実施することが必要である。  

【2】精神障害特性に充分配慮した福祉サービス体系への見直しを求める。   

①精神障害特性を反映する障害程度区分方式への見直しを図ることが必要である。  

精神障害者はその疾病特性から病状および生活障害の程度は固定しておらず、支援   

の質および量は不確定性を持っ。身体介護のように目に見えるサービスを時間で測る   

手法では、必要な支援の強度は測れない。実際に支援を行なっている精神保健福祉   

士・看護職員等の実務経験者による支援必要度判断を、一次判定で評価する方式を導   

入する必要がある。   



②精神障害者の相談支援・ケアマネジメントは、精神科医療機関が設置する「地域生   

活支援室」を軸に精神保健福祉士・看護職員等の専門職が携わる仕組みを確立する  

ことが重要である。  

精神障害者が安定した地域生活を送るには、医療と福祉の総合的サービスが不可欠   

であり、精神障害を理解し利用者の状態に精通する精神保健福祉士・看護職員等の専   

門職が携わることが最も相応しい。また、精神科医療機関が設置する「地域生活支援   

室」は利用者にとってアクセサビリティがよいだけでなく、入院中から退院・地域生   

活へと一貫した支援が可能であり、利用者に安心を提供できることから広範に指定す   

ることが求められる。   

③ 精神障害者の精神症状の変動等に早期に対応し、入院にまで至らない危機介入の一  

助となるショートステイが介護給付認定を受ける以前にも利用できるようにする  

べきである。またショートステイの対象として地域生活支援事業である福祉ホーム  

等にも可能とすることが求められる。   

【3】居住支援サービス事業が単独でも可能となるサービス費体系の確立とともに、低所   

得利用者に対する「居住費補助」を求める   

① グループホーム・ケアホーム等の居住支援サービス事業が、単独でも運営可能とな  

るようにサービス給付費を改善することが必要である。  

これらの単独事業では、利用料（食費・光熱水費）を国の定める施設入所者の自己  

負担額である58，000円に居住費を含めても赤字経営であり、サービス管理責任者  

の人件費すら出ない。このため、グループホームから撤退したり、既存住居を新体  

系に移行することを諦める例が少なくなく、精神障害者福祉の後退に繋がっている。   

②収入が障害基礎年金2級のみの場合、利用料を上記の58，000円・国保料2，500円・   

自立支援医療費2，500円を支払うと、手元に3，000円しか残らない。長期入院の場   

合は各種控除もあって手元に約27，000円残ることから、地域移行の促進は阻まれ   

ることになっている。25，000～30，00（．）円程度の「居住費補助」を求める。   

③ 状況によっては精神保健福祉法下で規定されていた社会復帰施設の経過措置延長  

をするべきである   

【4】自立支援医療費等に係る自己負担の軽減措置を求める。   

① 自立支援医療費および福祉サービス費の自己負担上限額については、両者を合算の   

うえ負担上限額の軽減措置を図るべきである。また、自立支援医療自己負担上限設定   

に関る世帯所得についても精神障害者本人の所得とするべきである。  

精神障害者は長期にわたって通院医療を継続する必要があることから、身体・知的   

障害者よりも負担額が多くなる事情を考慮し、軽減措置を求めるものである。  
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②自立支援医療の再申請に要する診断書の有効期間を旧来通りの2年間とし、障害者   

福祉手帳と同時申請できるように改正するべきである。  

現状では、自立支援医療の申請は毎年、障害者福祉手帳申請は2年ごとになってお   

り、申請手続きおよび診断書料の負担は決して少なくない。両者の診断書様式は同一   

用紙で併用も可能となっており、通院公費負担の再申請に要する診断書の有効期間も   

2年間とすることで、利用者の経済的・心理的負担を軽減できることになる。   

【5】障害者所得保障の抜本的改善を求める。  

負担上限額の認定に係る「世帯所得」の範囲が、障害者（および配偶者）の所得を基   

本とする等、一定の改善措置は実施されてきている。しかしながら、無年金障害者お   

よび2級年金単身者などは所得保障の改善策などから外れており、基本的に障害基礎   

年金自体の抜本的な改善が地域生活への移行および定着化に不可欠である。  
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