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第２分科会「転換期を迎えた重症児施設」に参加して

．．．一段と特異な大阪の実態が明らかに！！！．．．．

私が初めて全国大会に参加したのは、平成６年に全国重症心身障害児（者）を守る会

の大阪支部が発足して間もない平成７年６月に、千葉県浦安市で行われた大会であった

と記憶しています。

その後、２年に一度の割合で全国大会に参加し、今回の神戸市で７回目となります。

大阪支部が発足した当時は、大都市にもかかわらず、国立療養所の重症児病棟もなく、

重症心身障害児施設がたった１カ所あるだけで、全国的に見ても特殊な地域（府）であっ

たと思います。それから約１４年経過して、今や数だけは法人立の施設が五カ所になり

ました。

その重症心身障害児施設も、自立支援法の施行、２年に一度の診療報酬の改定、児童

福祉法の見直しなど大きな転換期を迎えております。５年、１０年先はどのように変化

していき、利用者にどのような影響が出てくるのか？ここ数年は不透明の時期が続きそ

うです。入所したからと安心できる時代は過ぎたようです。

第２分科会には、これまでの全国大会に比べ最も多くの人が参加され関心の深さを感

じ取りました。助言者・末光茂氏（旭川荘理事長）からは、診療報酬の改定の流れ、そ

して秋山勝喜氏（当会副会長）からは、自立支援法の改訂、成年後見人選任の状況など
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去る６月１６日（土）～１７日（日）「神戸ポートピアホテル」において、

第４４回 重症心身障害児(者)を守る全国大会が開催されました。

【第１日目】

基調講演 『ゆずり葉のこころ』江草安彦氏（日本重症児福祉協会理事長）

分 科 会 第１分科会 『国立病院機構事業の概況と障害者自立支援法への対応』

第２分科会 『転換期を迎えた重症児施設』

第３分科会 『在宅重症児者を支えるネットワークの在り方』

第４分科会 『母親と父親の役割』

【第２日目】

みんなで語ろう

式 典

２ページへと続く
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全体の流れを知ることができました。

大阪支部が発足した当時は、私も含めて支部役員でも重症心身障害児施設へ入所した場合の費用負担、

そして事業者である重症児施設に入ってくる支給費、入院医療費などがどのようになっているのか何も

解らない状態でした。守る会組織の元で活動を始めて、毎月送られてくる「守る会」指導誌『両親の集

い』や近畿ブロックの活動等を通じて重症心身障害施策もかなり理解できるようになり、重症児施設は

診療報酬が大きく関連していることなどに気がついたものです。

制度が解れば解るほど、大阪における行政の重症児施策、重症心身障害児施設の特異性が浮かび上がっ

てきました。転換期にある今、もう一度大阪の現実をみんなで見つめるために、第２分科会に参加して

感じたことなど思いついたまま記載させて頂きます。

１，大阪の重症児者はどうして他府県の施設に入所しているのか？

● 大阪の重症心身障害児者が、何故他府県にある国立病院機構の重症児病棟や重症心身障害児施

設に多く入所しているのでしょうか？（住み慣れた地域社会でという時代に、大阪で何故この

ようなことが起こっているのか）

大阪にある重症心身障害児施設が、超重症児・準超重症児を十分に受け入れできる態勢ではな

い病棟類型（精神病棟）を適用していることによると思われます。

●全国の重症児施設で精神病棟を適用しているのは全体の約６％であるが、その多くが大阪府下

の施設です。診療報酬は病棟類型ごとに条件が異なり医師数、看護職数、病床面積などにより

施設が受け取る報酬単価が異なるのです。病棟類型により報酬に倍以上の差があります。

２，施設間格差が広がりつつある！！

● 施設間格差が一段と広がりつつあるとのことですが、どうすれば解消されるのでしょうか？事

業運営者が違うので、各々の特色を出しながら利用者にあった運営をすることは大事なことで

すが、入所において超重症児者も前向きに受け入れることができなければ、又、医療的ケアが

必要な方の短期入所などの在宅支援ができなければ、重症児施設としての役割を果たしている

と言えるでしょうか？障害者施設等入院基本料病棟の７：１基準をめざす位の姿勢が必要と思

います。

●特殊疾患療養病棟（別名定額制、包括性、まるめ等といわれます）が、平成２０年３月をもっ

て廃止予定で、現在この基準で運営している施設は今後一体どうなるのか！！廃止の理由は何

なのか、廃止となる原因を作ったのは一体どこなのか！！！

療養病棟への変更で医療的ケアが絶えず必要な重症児者の受け入れは可能なのか？この先どう

なるのか。もともとは病院である国立療養所の重症児病棟が採用する特殊疾患療養病棟入院料

を、今では多くの民間施設が採用しているという現状があるとの報告がありました。

３，超重症児・者が受け入れられるために

● 法人「守る会」では、特殊疾患療養病棟（Ⅱ）（重症児施設全体の約４０％）の継続を厚生労

働省に要望されています。あくまで勝手な私見ですが、重症児施設は本来「障害者施設等入院

基本料病棟」を採用すべきだと思います。そして、特殊疾患療養病棟、療養病棟、精神病棟そ

れぞれの単独は認めない、「障害者施設等入院基本料」○○％以上を適用する条件等で継続さ

れることがよいのではないかと思います。診療報酬の低い療養病棟、精神病棟単独では多くの

超重症児、準超重症児を受け入れることも難しく、ましてや前向きに短期入所などの在宅支援

は難しいのではないでしょうか。

●「診療報酬の改定等により医師、看護師が定員に満たなくなり、やむなく療養病棟に変更し、

さらに定床数を減らし施設の維持を図っている」と翌日の式典で親の意見発表がありました。

重症児の中でも措置制度で入所した超重症児、準超重症児が施設の医療体制が整わないことで

他施設に移動しなければいけないようでは「最も弱いものを一人もれなく守る」の基本理念は

どこにいったのでしょうか？……

最後に、現在私の娘達は、平成１９年４月、大阪市に全面開所した大阪発達総合療育センターの重症

児施設「フェニックス」にお世話になっています。障害者施設等入院基本料病棟の１０：１基準の恵ま

れた療養看護をして頂いています。開所したばかりの施設ですが、これからもこの態勢が維持され、さ

らに大阪が誇れる施設に発展するよう「家族の会」も発足し、親も協力していかねばという思いを強く

抱いた全国大会参加でした。
（Ｈ）

―２―
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＜問い合わせ＞

ＴＥＬ ０６－６６２４－２５５５

ＦＡＸ ０６－６６２４－２５５６

＜郵 便 振 替＞

００９３０－９－６９５９８

大阪府重症心身障害児・者を支える会

障害児者サポートのための研修会

「自閉症をともなった
重度知的障害者の支援について」

◇ 講 師： 中谷 弘子 氏

◇ 日 時： 平成１９年８月３０日（木）

ＰＭ １：３０～３：３０

◇ 場 所： 早川福祉会館

◇ 資料代： ５００円 ※会員は無料

『自閉症を伴った重度知的障害者の親として、

我が子から学んだこと等歩みを語って頂きます』

―３―
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蒸し暑い毎日ですが、お元気でお過ごしでしょうか。

早速ですがお願いがあります。

在宅で暮らしておられる、医療的ケアを伴うような重度障害がある方の生活状況を

お知らせください。

毎年９月に、全国重症心身障害児（者）を守る会専門部会長会議があり、それぞれ

の地域の問題を話し合い、施策に反映して頂けるよう訴えています。

昨年は、近畿ブロックの重症児施設における在宅支援策がどのようになされているか調べました。

重症児通園事業Ａ型や訪問看護、訪問介護事業の取り組みなどを聞き、医療機関である重症児施設の在

宅支援が医療的ケアのある人にとって拠り所になることを訴えました。

重症児施設は診療報酬の改定で運営が厳しくなっています。また、通園事業の行く末も心配です。

今年は、医療的ケアがある方の在宅生活の状況をお聞きし、重い障害がある方の在宅生活を支える制度

の必要性を訴えたいと思います。

医療的ケアのある方も地域で暮らしていきたいということ、それを支える施策が少ないということ、学

校卒業後に安心して日中活動をする場がないということ、たとえ元気でも親だけで介護することの大変さ、

不十分さへの不安など書いてくださいませんか。

対象になる方をご存知でしたらお願いしてください。

この調査資料は、それぞれの市町村への要望にも添えたいと思います。

そして、各地域の行政にも実態を訴える活動につなげたいと思います。

２０才未満の超重症児については、今年日本小児科学会倫理委員会で実態調査が行われました。

この様な調査は大人ではなされていません。せめて生の声を届けたいと思います。

ご連絡いただけましたら調査用紙をお届けいたします。ご協力をよろしくお願いいたします。

連絡先 ＴＥＬ ０６－６６２４－２５５５ ＦＡＸ ０６－６６２４－２５５６

大阪府重症心身障害児・者を支える会 在宅部会

全国重症心身障害児(者)を守る会 近畿ブロック在宅部会より
― 医療的ケアがある重度障害者の在宅生活の状況をきかせて下さい ―

「重症心身障害児者介護人養成講座」（初級・中級）
― 重症心身障害児・者の地域生活を支えるための人材育成事業 ―

【初 級】

・平成１９年１０月１３日（土） 早川福祉会館

吉田くすほみ氏（言語聴覚士）

藤井建一氏（耳原総合病院小児科医師）

２０日（土） 早川福祉会館

岸本 眞氏（河崎医療技術専門学校

理学療法士 研究グループ）

２１日（日） 大阪府立青少年会館
岸本 眞氏（河崎医療技術専門学校

理学療法士 研究グループ）
【中 級】

・平成１９年１１月２４日（土） 早川福祉会館

２５日（日） クレオ大阪南

１２月 １日（土） 早川福祉会館

―４―
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〒５４５－００１１ 大阪市阿倍野区昭和町４丁目９番１７号

ＴＥＬ：０６－６６２４－２５６５ ＦＡＸ：０６－６６２４－２５６１

重症児者を支える会居宅介護事業所
事業内容：身体介護 家事援助 移動支援 重度訪問介護
受付時間：９時～１８時

〒５９８－０００２ 大阪府泉佐野市中庄１５２２－１

ＴＥＬ：０７２４－６３－２２９７ ＦＡＸ：０７２４－６３－２４５４

事業内容：身体介護 家事援助 移動支援 重度訪問介護
受付時間：９時～１８時

支える会泉佐野居宅介護事業所

利用者様との出会いを楽しみにしております。

熱意のある方、車の運転ができる方、土日を中心に活動で
きる方、歓迎します！
※登録については履歴書と資格証明書が必要です。

―５―

― インフォーメーション ―

独立行政法人問題に関する資料が「支える会」事務局に届いています。

内容：

（１）「独立行政法人の動向について」～独立行政法人の歩みと展望～

独立行政法人制度創設の前・後、独立行政法人のゼロベースでの見直しを、独立

行政法人見直し３原則、経済財政改革の基本方針２００７年、独立行政法人の成

果と改革の加速について 他

（２）参考資料

独立行政法人評価に関する法令・方針等、独立行政法人制度の概要、独立行政法

人一覧 他

（３）国立病院機構主催院長会議で示された「苦情受付体制の整備について」

「広汎性発達障害を伴う重症児者の権利擁護を考える研修会」

― 独立行政法人福祉医療機構「長寿・子育て・障害者基金」助成事業 ―

・第２回 研修会 平成19年10月 8日(月・祝)13：30～16：30(受付13：00～)

講 師 飯田 雅子 氏

(社会福祉法人 悠々倶楽部 ライフステージ・悠トピア 園長)

(元弘済学園 園長)

テーマ 「各ライフステージに必要なサービスは…」

・第３回 研修会 平成20年 1月26日(土) 13：30～16：30(受付13：00～)

講 師 岡田 喜篤氏

(川崎医療福祉大学 学長)

テーマ 「広汎性発達障害を伴う重症児者について」（予定）

◆主 催 大阪府重症心身障害児・者を支える会

◆参加費 １，０００円
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～ 広汎性発達障害を伴う重症児者の権利擁護を考える研修会 ～ 開催

（独立行政法人福祉医療機構「長寿・子育て・障害者基金」助成事業）

去る７月７日(土)、大阪国際交流センターに於いて、標記研修会が開催

されました。

午前は、京都市児童福祉センター・副院長(京都市発達障害者支援セン

ター長兼務)の門 眞一郎氏が「自閉症スペクトラムを伴う重症児者への

支援」をテーマに基調講演をされ、午後は「広汎性発達障害を伴う重症児

者施策の現状を見すえて」と題して、各方面の方々がシンポジストとして

発表して下さいました。

毎年、困難な状況にある行動面の問題を抱えた方々に焦点を当てた研修会を開いてきましたが、今回は

ポイントを絞り、身辺自立に手厚い介護を必要とする最重度障害児者で、かつ日常的に医療、看護のニー

ズ(てんかんの頻発や慢性疾患の合併、精神疾患の合併など)がある方々に対する必要な施策や取り組みに

ついてお話しを伺い、議論を深めました。

基調講演では、冒頭に「我々は、自閉症スペクトラムという言い方を採用しているので、広汎性発達障

害とほぼ同じだと考えていいが『自閉症スペクトラムを伴う――』というテーマにしました」との説明が

ありました。

以下、要点だけの報告ですが、多くの方からとても参考になったとの声が寄せられました。

〔基調講演〕

●自閉症スペクトラムがあって知的障害も重度あるいは最重度の方は、対応が非常に困難なことが多

く、支援の仕方が不適切であると結果的に強度行動障害という状態になる方が非常に多い。自閉症

スペクトラムは、発達の遅れではなく偏りで、「遅れ」と「偏り」をきちんと区別せず、知的障害

が重度の場合、遅れに目がいってしまい、偏り(物事の感じ方や理解の仕方が我々と違う)に対して

適切な対応をせず、遅れとして対応し困難な状況を誘発している。特性を理解し対応することが必

要である。

●ことばだけで理解させようとするとうまくいかず、(ことばがあっても)視覚的に理解する人たちで

あるというのが特性の最たるものである。

●コミュニケーション手段の工夫では「どう伝えるか、どう伝えてもらうか」両方向でコミュニケー

ションがとれるように環境を整備し、本人の興味のあることを使ってスキルを学んでもらう。

●場面の意味と見通しを明確に伝え理解してもらう(視覚的構造化)。その目的のためにはどういう手

段が一番適切か(一番理解しやすい手段)を考える。とにかく絵カードを作る、間仕切りを使うとい

うことをしてもフィットしていない場合がある。手段と目的を取り違えないようにしなければなら

ない。

後半は、ことばによるコミュニケーションがとれない人に使える方法で、デラウェア自閉

症プログラムの中のコミュニケーションを教えるテクニックとして開発されたPECS(ペクス

「The Picture Exchange Communication System」，絵カード交換式コミュニケーション・シ

ステム，支援の全体ではなく自閉症スペクトラムの人に対する指導法の一つ)についてビテオを交

えてお話しされました。

最後は「構造が視覚的に明確にされておらず、コミュニケーションが成立しない環境に自閉症ス

ペクトラムの人を置くことは、心理的虐待である」とのことばで締めくくられました。

―６―
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〔シンポジュウム〕

コーディネーターの全国重症心身障害児(者)を守る会 奈良県支部長 品川清美氏が「全国重症心身障

害児(者)を守る会」の支部である「支える会」が、広汎性発達障害を伴う方々の問題に長年取り組んでき

たことと、現実に「動く重症児」といわれている方々の受け皿に重症心身障害児施設がなってきた経緯な

どについて説明され、４名のシンポジストのお話しがありました。

◎「重度障害児者の施策について」

……………………………厚生労働省 障害福祉専門官 高原伸幸氏

自立支援法施行から一年が経過した現在の状況の説明等、特別対策の概要、重度障害児者施設関

連(療養介護事業、強度行動障害に係る加算)について、訪問系サービスの利用(居宅介護・行動援

護・重度訪問介護・重度障害者等包括支援)について、相談支援体制についてなどの内容でした。

◎「びわこ学園における行動障害への支援の経過と現状」

………びわこ学園医療福祉センター野洲 心理判定員 石井 裕紀子氏

近江学園からびわこ学園へ、さらに第二びわこ学園が開設され「動く重症児病棟(中でも行動障

害を示す児者をケアする棟)」ができたこと。その後の「重介護でかつ日常的に医療、看護のニー

ズがある」方々の支援の状況についてと、その間に強度行動障害特別処遇事業などの施策が講じら

れたこと。しかし多くの障害や疾患を合併し手厚い支援のニーズを持つ人たちには、依然として適

切な支援の場所がないと提起されました。

そして、行動障害への地域支援の必要性(外来での支援から、入所機能での支援、その後のフォ

ローなど)を認識し、関係機関と連携してきたが、自立支援法施行以降、困難ケースの受け入れに

ついての問題点、強度行動障害特別処遇事業の事実上の廃止、重症児施設における支援の対象かど

うかなど様々な事があり、支援のネットワーク化が困難になってきているとのお話しがありました。

現行の福祉制度の谷間に置かれやすい立場にある人たち、行動障害を示す人たちへの支援課題

(支援のネットワーク化、短期および中・長期の入所支援、生活・くらしを支える医療・看護支援)

をまとめとして発言されました。

◎「重症心身障害児施設 すくよか ～現状と対応について～」

………………重症心身障害児施設すくよか 診療部長 平山 哲氏

大阪府障害者福祉事業団改革において(大阪府の方針として)、利用者の状態に合った施設種別へ

の転換という中で、重症心身障害児施設が４月に開所されたとのことです。

「動く重症者(約半数)、(約1/3が広汎性発達障害併発)」に対応できる構造を備え、児童精神科

医が常時勤務しているなど、その他様々な特徴をそなえた「これから」の施設であるということを、

施設・設備や療育の写真を映し出しながら分かりやすく説明されました。

◎「親としての想い」………大阪府重症心身障害児・者を支える会 中谷 弘子氏

最重度知的障害で自閉症を伴い、抗てんかん薬を服用している２１歳の息子さんの生後間もない

頃から現在に至るまでの様子を話され、行動面で困難性を抱える子供の子育てで、母親の変化と共

に子供が成長していく喜びと悩みを親の立場から発表されました。

障害を持つ本人と親の大変さ、想いが参加された多くの方々に伝わり、貴重な意見発表でした。

―７―
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「支える会」事務局
〒５４５－００２１

大阪市阿倍野区阪南町５－１５－２８

育徳コミュニティーセンター２階

大阪府重症心身障害児・者を支える会

会長 鈴木 祥子

ＴＥＬ ０６－６６２４－２５５５

ＦＡＸ ０６－６６２４－２５５６

＜郵便振替＞ ００９３０－９－６９５９８

支える会ホームページのご案内

ドメイン名 http://www.sasaeru.or.jp/

メールアドレス osaka@sasaeru.or.jp

◎様々な御意見・御質問や情報をメール

や掲示板にお寄せ下さい。

全国・各地へリンクあり！ 【個人会員】 ◎年会費 8,400円

本部「両親の集い」、本会「支える」発行購読料含む

◎年会費 3,600円

本会「支える」発行購読料含む

【法人・団体会員】 ◎年会費 10,000（１口）

本部「両親の集い」、本会「支える」発行購読料含む

【協力会員】 ◎年会費 3,000円（１口）

（運営資金の協力会員）

本会「支える」発行購読料含む

☆申込み・問い合わせは事務局までお願いします。

大阪府重症心身障害児・者を支える会(全国重症心

身障害児(者)を守る会の大阪支部)への入会につい

てご案内いたします。

「支える会」入会のご案内

全国重症心身障害児（者）を守る会

◇◇ 近畿ブロック専門部会議開催 ◇◇

日 時：平成１９年９月１日（土） 13:00～16:00

場 所：神戸市立心身障害福祉センター

内 容：４専門部会に分かれて討議、最後に全体会で部会長が経過報告

① 在宅部会

② 国立施設部会

③ 重症児施設部会

④ 母親部会

※ 動く重症児については、各部会の中でのテーマとして取り上げます。

◎ 参加費： 無 料

◎ 参加希望の方は、事務局までお問い合せ下さい。


